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希少てんかんに関する包括的研究班



　　　　パープルデーは 2008 年カナダで 9歳の少女だったCassidy Megan さんが、自らのてんかん

について周囲に打ち明ける際に経験した様々な葛藤を通じ、「世界中の人にてんかんについてもっとよ

く知ってほしい。てんかんであるがために差別や孤独を感じている人に、あなたは一人ではないと伝え

たい」という願いから創設されたてんかん啓発イベントです。Purple Dayの紫は彼女が愛するラベンダー

の色に由来しています。現在では 3月 26日やその前後に、世界各国でてんかん啓発活動が行われるよ

うになっています。

パープルデーとは？

この活動がが社会全体のてんかんに対する理解に繋がり、てんかんにまつわる様々な課題解決の一歩になる

と信じています。

パープルデー大阪 2024　活動方針

てんかんとは 100 人にひとりがかかる身近な病気
という認識を広める

イベントや SNSを通して、てんかん患者同士のつながりや、
てんかんと無関係だった人とのつながりを創る

てんかん患者と家族が “わたし、てんかんなんだよ” とい
うことを気軽に言えるような社会を目指します。

YouTube にて配信中　

三菱重工相模原ダイナボアーズ
土 佐  誠  選 手

（豊ノ島関）
井 筒 親 方

東京サントリーサンゴリアス
木 村 貴 大  選 手



  今年の市民公開講座のテーマは「てんかんの過去（むかし）と現在（いま）とそして未来（希望）」

とさせていただきました。てんかんは古くからその存在を認識されており、人々は発作を恐れ、さま

ざまな対応を試みるなどしてきた歴史があります。そうしたてんかんの過去を振り返ったうえで、現

時点でのてんかんの診療の到達点、またこれからのてんかん診療についても考えてみたいと思います。

また当事者の方にもご参加をいただくトークセッションなどもご用意しており、今年も例年同様、大

いに盛り上がることを期待しております。それでは皆様、どうぞよろしくお願いいたします！

パープルデー大阪 2024
市民公開講座開催にあたり

パープルデー大阪代表 小出 泰道

パープルデー大阪 2024
市民公開講座開催にあたり

   風薊の頃になると、「そろそろ招集かかるかな？」と、ふと思い始めます。果たして招集の連絡が入り、

秋から冬にかけては、当事者やご家族の方とともに、パープルデーの企画会議を毎月行って過ごします。

頭の中に、少しづつ紫が染み込む時間が増えていき、ついついネクタイやシャツも靴下買う時に、紫

のものを選んだりしてしまいます。冬をこえて三寒四温の時期になれば、いよいよパープルデーの日

です。春休みでもあり、例年多くの生徒さん・学生さんも、スタッフとして参加してくれています。

学生さんたちと一緒に動いていると、こちらの気持ちもどんどん若返ります。　今年は、その活気を

みなさんに目いっぱい届けるため、生徒さん・学生さんの活躍する「紫の文化祭」を企画してみました。

楽しみながら、ちょっと苦労しながら、さまざまな企画を用意しているので、お時間ある方はぜひと

もご来場ください。紫の文化祭では、よく見れば「年長スタッフ」も混じっているかもしれませんが、

気持ちは少年少女時代に戻ってみなさんをお待ちしておりますので、どうぞご容赦ください。

大阪市立総合医療センター　小児脳神経内科・小児青年てんかん診療センター 岡崎 伸



パープルデー大阪 2024
市民公開講座開催にあたり

   今年のテーマは「てんかんの過去（むかし）と現在（いま）とそして未来（希望）」です。

てんかんは紀元前から認識はされていましたが、よく分からないことから人々が恐れていたことが絵

画や伝記などから読み取れます。それから数千年の時を経て、てんかんは病気であり、治療もあるこ

とが分かってきました。さらにその病態が徐々に明らかになるにつれ、様々な治療が開発されてきま

した。病因の検索、新規抗てんかん薬の開発だけでなく外科治療、発作時の対応手段など、てんかん

の診断・治療の進歩は特にこの数年目覚ましいです。

　市民公開講座では、そんなてんかんの過去・現在・未来について、皆様と一緒に学べる場になると

期待しています。また、毎年恒例のてんかん喫茶店では、当事者の方々と交流を行うことができるので、

‘一人じゃない’ことを感じてもらえたらいいなと思います。また、パープルの文化祭では、楽しみな

がら、一緒にてんかんを知ることができると思います。

今年も皆様と一緒に、てんかんを理解し、てんかんがあってもつき合いながら生きていける社会を作っ

ていく活動を行えることを楽しみにしています。

   皆様、どうぞよろしくお願いいたします。

大阪母子医療センター　小児神経科 最上友紀子

   「てんかん」は100人に1人におこるありふれた病気（体質）です。特に、こどもの時期は、「てんかん」（て

んかん発作）の種類も多彩で、好発時期でもあります。「てんかん」と聞くと、「こわい病気」「周りにいな

い稀なこと」「不治の病」「自動車事故が多い」「発作のたびに神経が壊れる」「多くは突然倒れて危ない」・・・

などを連想しやすいでしょう。これらは昔から言われていますが、大部分が誤った知識なのです。「てんかん」

のある人と関わることになった時、多くの人の心には“不安”が発生します。さらに目に見えない“何か”

がそれを助長させます。目に見えない“何か”とは、“てんかんに関する誤った知識と先入観”です。しかし、

その大部分は、“正しい知識を知ること”で解決します。これらのことを踏まえ、2024 年パープルディ大

阪では、「てんかんの過去（むかし）と現在（いま）と未来（きぼう）」をテーマにしました。まず「てんかん」の”

過去（むかし）”について学びます。「てんかん」は昔からあったといわれていますが、どのような歴史をたどっ

てきたかを知っている人は少ないと思います。”過去（むかし）” の「てんかん」知ることで”現在（いま）”の「て

んかん」の理解が深まります。次に、てんかんの”現在（いま）”について、5人のてんかん専門医と「てんかん」

のあるこどもの保護者から正しい知識や実際の経験を学びたいと思います。その知識や経験を、「てんかん」

のある人だけではなく、「てんかん」のない人へも届くように、“何度でも”立ち上がり諦めないでお伝えし

たいと思います。そして今回の目玉企画であるパネルディスカッションでは、てんかん専門医（医師）、「て

んかん」のあるこどもを育てる保護者、当事者、そして Web 視聴していただいている皆様から、「てんかん

の未来はこうなったらいいのにな」について、自由に討論したいと思います。この企画によりでた”未来（き

ぼう）”のアイデアが、「てんかん」のある多くの人々へ、将来の”現在（いま）”につながればと心より願います。

公開講座テーマについて

てんかんの過去（むかし）と現在（いま）と未来（きぼう）

大阪市立総合医療センター　小児脳神経内科・小児青年てんかん診療センター 九鬼 一郎



公開講座プログラム

てんかんの過去（むかし）のはなし
～誤解と偏見に立ち向かうために～

小出内科神経科

小 出  泰 道 （こいで やすみち）

　てんかんという病気、この講演を聞いている皆さんにはなじみの病気だと思います。「てんかん」という

単語を皆さんよく口にされますが、そもそも。てんかん、という言葉は、どの時代の、誰が、どのような

形で口にし、どのように認識されたきたのでしょうか？

てんかんは英語で「Epilepsy（エピレプシー）」と表記されます。てんかんは脳が存在する動物には広くみ

られることが知られていますので、古代からてんかんという病気を持っている方はたくさんいたはずです。

ではその病気に、「Epilepsy] という名前が当てられることになったのはなぜなのでしょうか？

   また、てんかん、という病気は、漢字で書くと「癲癇」と書きます。この病名について「差別的な意味がある」

という人もいます。では。本来、この漢字には、どのような意味があり、誰がこの名前を付けたのでしょうか？

また、そこに病気があれば、それを何とか治したい、と思うことは、洋の東西を問わず、当然の心情です。では、

古代からあったてんかんという病気に対して、ヒトはそのような対処を試み、それが現在の治療につながっ

ているのでしょうか？

   思えば疑問だらけのてんかんの歴史、できる限りひも解いてみたいと思います。どうぞお楽しみに！

公開講座
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てんかんの” 過去（むかし）” のこと



パープルデー大阪 2023 アンケート調査からみた
てんかんの現在（いま）
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大阪市立総合医療センター　小児脳神経内科・小児青年てんかん診療センター

温 井  め ぐ み （ぬくい めぐみ）

　不十分な知識しか持ちえない人からの偏見や差別を恐れて、自分がてんかんであることを周囲の人に打

ち明けることに不安を持つ患者さん・ご家族は少なくないと思います。昨年のパープルデー大阪イベント

の際に、会場となった公園（てんしば）に来園していた一般市民を対象に、アンケート調査を行いました。

　小学生から 70 歳以上まで、合計 135 名の方がアンケートに参加して下さいました。「知り合いからわ

たしてんかんなんだよ、と打ち明けられたら、その人に対する印象はどうなる？」という質問に対して、「良

くなる（自分のことを信頼してくれていると感じる、知っている病気で親近感がわく、など）」と答えた人

が 24人、「変わらない（大切な人であれば決して変わらない、など）」と答えた人が 108人、「悪くなる（な

んとなく距離をとるかも、2人だけで行動するのが心配、など）」と答えた人が 3人でした。アンケート結

果からわかるてんかんの現在（いま）について、一緒に考えてみませんか。

※結果の詳細は、パープルデー大阪ホームページに掲載しています。

乳幼児に起こりやすいてんかんの現在（いま）
公開講座
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大阪母子医療センター　小児神経科

木 水  友 一 （きみず ともかず）

　てんかん治療の基本は抗てんかん薬の内服です。乳幼児期に発症するてんかんを持つ患児の多くは一般

的な抗てんかん薬の内服によっててんかん発作の消失が得られます。しかし、乳幼児期に発症するてんか

んの中にはウエスト症候群やドラベ症候群といった一般的な抗てんかん薬では改善が得られにくい（薬剤

抵抗性）てんかんを伴うことのある病気も含まれています。しかし、これらの薬剤抵抗性てんかんを伴う

ことのある病気に対しても、近年の医療の進歩によって新たな検査技術が開発され原因が特定できるよう

になり、その原因に基づいた研究が行われ新たな治療法が見つかっています。また、過去に一旦は使用で

きなくなった薬剤が正しく再評価され使用可能になったりと、以前よりずいぶん有効な治療選択の幅が広

がってきています。

   今回は上記のことを中心に乳幼児期発症のてんかんの現在（いま）について皆様にお伝えできればと思っ

ています。

てんかんの” 現在（いま）” のこと



おとなに起こりやすいてんかんの現在（いま）
公開講座
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大阪市立総合医療センター　小児脳神経内科・小児青年てんかん診療センター

福 岡  正 隆 （ふくおか まさたか）

　てんかんの発症は、赤ちゃんの頃にピークがあり、青年期・若年成人の発症は少なく、高齢になるとま

た高まることが分かっています。「おとな」になってから発症するてんかんのタイプとしては、何らかの原

因が分かっている（以前は症候性と分類）焦点てんかんが多いとされます。てんかんの原因では、こども

よりも事故による外傷、脳血管障害などの割合が多いとされ、高齢になると認知症との関連も問題となり

ます。また、こどもの頃に発症した方も含めて、てんかんに罹患されている「おとな」の方々は、進学、就職・

仕事、妊娠・出産、子育てなどライフステージに応じた悩みを抱えることがあります。例えば職業選択、妊娠・

出産に向けた薬剤調整、手術精査・加療を行う時期など、時にはご家族の生活も含めて色々な配慮を必要

とすることがあります。てんかんを抱える「おとな」の方々が直面するてんかんの現在（いま）を一緒に

考えていけたらと思います。

学童期に起こりやすいてんかんの現在（いま）
公開講座
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市立伊丹病院　小児科

大 星  大 観  （おおぼし たいかん）

　てんかんは 100 人に一人のありふれた病気ですが、症状も経過も患者さん一人一人によって様々です。

しかし、その中でも発作型や脳波所見、予後が似ているグループがあります。これらの共通点をもったグルー

プをてんかん症候群といいそれぞれに名前がついています。今回はその中で学童期に起こりやすく頻度が

多いものについてお話しします。学童期に起こりやすいてんかんには一定の年齢をすぎると自然に終息す

る予後が良いものも多いのですが、発作症状は意識があるのに顔の一部分だけがけいれんするもの、けい

れんはせずに意識のみが減損するもの、嘔吐するものなど様々です。脳波の特徴もそれぞれ違っています。

また、用語や名称が昔と現在で変更され、まだ聞きなれない名前が使われていることもあります。それら

について整理しながら学童期に起こりやすいてんかんの現在 ( いま ) について知ってもらえばと思います。

てんかんの” 現在（いま）” のこと



てんかんの” 未来（きぼう）” のこと

てんかんの” 未来（きぼう）” を語ろう
総合

討論

   ひと昔まえであれば、「てんかんの原因をもっと知りたいなー」「もっと薬の種類が増えればいいのになー」

「副作用がもっと少ない薬があればいいのになー」「妊娠中にも安全に飲める薬があるといいのになー」な

どなど「未来（きぼう）」のように思い描いていたことが、昨今の医学の進歩（MRI などの機器の進歩、

遺伝子検査などの技術の進歩）や薬の開発により、その幾らかは「現在（いま）」の実際の診療で行えるよ

うになってきています。「現在（いま）」の時点での「未来（きぼう）」について、例えば、「月 1 回飲むだ

けで効果を維持できる薬」「発作（の前兆）を自動的に感知して“治療”するスマートウォッチ」「自動運

転技術による安心安全の運転」などなど、、、想像するだけでわくわくします。

   「てんかんの未来はこうなったらいいのにな」について、でんかん専門医、てんかんのあるこどもを持つ

保護者、てんかん当事者などなど、みんなで語り合います。てんかんに少しでも関わる皆様からのコメン

トもどしどしお待ちしております。

   そして何よりも、てんかんのある方に対する“偏見や誤解”のない「未来（きぼう）」が来ることを心か

ら願います。

公開講座
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大阪市立総合医療センター　小児脳神経内科・小児青年てんかん診療センター

井 上  岳 司  （いのうえ たけし）

てんかん外科手術の現在（いま）
～脳梁離断を経験した保護者とともに～

　てんかん外科手術には、焦点・病変切除術、半球・脳葉離断、脳梁離断、迷走神経刺激療法などさまざ

まな種類があります。脳梁離断は、左右の大脳半球をつなぐ神経線維である脳梁を断ち切ることにより、

発作の広がりを防ぐ手術です。特に転倒、外傷を伴う発作や難治のウエスト症候群に代表されるてんかん

性スパズムに効果的です。発作が消失しなくても症状や頻度が緩和され、生活の質を向上させることも期

待されます。当院で最も多くされている手術であり、麻痺や言語障害などの合併症は生じず安全な手術で

すが、ごくまれに術後左右の手の連動が悪くなったり、経口摂取が苦手になることがあります。今回は、

脳梁離断を受けられたウエスト症候群の患者さんの保護者とともに、てんかんの受け入れと手術までの悩

み、そして手術後の思いを皆さんと共有することで、てんかん外科手術について一緒に考えていく機会に

なればと思います。

てんかんのあるこどもを育てる保護者さん

てんかんの子を持つ保護者の思い
～てんかん外科手術について考える～

公開講座
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てんかんの” 現在（いま）” のこと
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パープルデー大阪 2024
ご協力いただきありがとうございます

五十音順にて表記

【共催】
厚生労働省

（科学研究費補助金難治性疾患政策研究事業稀少てんかんの診療指針と包括医療の研究班）

【特別協力】
近鉄不動産株式会社

【協賛・寄付】
エーザイ株式会社、小野薬品工業株式会社、株式会社星湖舎、第一三共株式会社

東和薬品株式会社、日本新薬株式会社、ノックオンザドア株式会社
ユーシービージャパン株式会社
他 全国の医師・支援者有志

【協力】
大阪女学院高等学校、大阪明星学園 明星中学校・明星高等学校、大塚製薬株式会社、
OHANA（小児青年てんかん 勉強と交流の会）、公益社団法人ON THE ROAD、

関西国際大学教育学部 学生有志、関西大学社会学部土屋ゼミ・吉岡ゼミ、グラース会、
四天王寺高等学校・中学校、一般社団法人 Sports Cares、天王寺高校 吹奏楽部、

長居パークセンター、株式会社ノーサイド、一般社団法人 PurpleDayJapan、府中スポーツセンター

【後援】
朝日新聞社、RDDきっず事務局、ウエスト症候群患者家族会

NHK厚生文化事業団、大阪府教育委員会、堺市教育委員会、産経新聞社
ドラベ症候群患者家族会、

日本てんかん協会大阪府支部、日本てんかんセンター協議会、毎日新聞社
MECP2 重複症候群患者家族会、読売新聞社

【Special Thanks】
パープルデー大阪の活動を支える皆様

全国のパープルデーの皆様


