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分担研究報告書 

 

埼玉県立小児医療センターにおける希少難治性てんかんレジストリ登録 

 

研究分担者 浜野晋一郎 埼玉県立小児医療センター 神経科部長 

研究要旨 

 希少難治性てんかんの症例データを全国規模で集積し，疾患登録と縦断，ならびに横断的観察

研究をする目的で埼玉県の小児てんかん診療基幹病院の一つである埼玉県立小児医療センターに

おける対象疾患の症例登録を行った．平成26年11月から登録開始し，平成28年10月までの２年間

に82例を登録した．このうち18例は新規に希少難治性てんかんと診断された症例であり，縦断的

観察研究（RES-L14）にも登録した．登録症例のてんかん症候群の内訳では，West症候群が51例と

半数以上を占めた．原因疾患としてはSCN1A変異6例（全例Dravet症候群），その他の遺伝子変異6

例，結節性硬化症3例，代謝性疾患4例（アルギノコハク酸尿症は同胞例）が登録された．また，

縦断的研究のRES-L14に登録できた新規診断例18例は全例West症候群であった．横断的観察研究，

縦断的観察研究ともにWest症候群の登録が際だって多いことは小児専門病院である当センターの

特徴とともに，同意取得の容易さ等も反映していると思われる． 

 

Ａ．研究目的 

 希少難治性てんかんの症例データを全国規

模で集積し，疾患登録と縦断，ならびに横断

的観察研究をする事を目的に，埼玉県の小児

てんかん診療基幹病院の一つである埼玉県立

小児医療センター（当センター）における対

象疾患の症例登録を行ない，登録を継続し，

拡大するための課題を明らかにする．同時に

希少難治性てんかんの診断，治療等に関する

情報の周知に努める． 

 

Ｂ．研究方法 

（１）埼玉県内の施設において登録されてい

るてんかん学会専門医は2016年10月1日時点

で15名であり，このうち8名が小児科を標榜し

ている．この小児科標榜のてんかん学会専門

医の半数が当センター常勤医であり，当セン

ターは埼玉県内の小児てんかん診療において

基幹病院の一つであり，難治性てんかんに関

しても多数例の診療を行っている．希少難治

性てんかんの対象患者のリクルートを行い，

本研究班（Japan Rare Epilepsy Syndrome St

udy Group: JRESG）のプロトコールに従いレ

ジストリへの登録を進めた．また，今後の登

録の継続と拡大を見据え，現在の登録におけ

る課題を明らかにするため，登録実施医師，

ならびに近隣の小児神経専門医，てんかん学

会専門医にアンケート調査した．倫理委員会

申請書類作成，同意取得，症例詳細の入力，

症例情報のアップデート等の難易度，登録に

よる患者・家族の利益，登録医師の利益によ

る影響をリッカート尺度（5段階）で評価する

アンケートを作成し，メールにより配信し回

答を得た． 

（２）希少難治性てんかん，なかでも研究班

内での分担テーマである，片側痙攣・片麻痺・

てんかん症候群，およびランドウ・クレフナ-

症候群を中心として，医療従事者，一般市民

に希少難治性てんかんの理解を促すよう，内

容をアップデートしウエブサイト，医療情報
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誌により周知活動を行う． 

（倫理面への配慮） 

 JRESGの分担研究者である独立行政法人国

立病院機構静岡てんかん・神経医療センター

において倫理委員会の審査行われ，承認を得

ている．さらに，当センター倫理委員会にお

いても，厳格な審査が行われ，承認（2014年9

月11日）を得ている．その承認に基づき，患

児・保護者に研究の説明を行い，参加同意を

書面により取得して行った． 

5-point Likert scale(5段階リッカート尺

度：1 全く同意できない，2 同意できない, 3

 どちらともいえない, 4 同意できる, 5 非

常に同意できる) 

 

Ｃ．研究結果 

（１）埼玉県立小児医療センターでは，希少

難治性てんかんレジストリに平成26年11月か

ら登録開始し，平成28年10月までの２年間に8

2例を登録した．このうち18例は新規に希少難

治性てんかんと診断された症例であり，縦断

的観察研究（RES-L14）にも登録した．登録症

例のてんかん症候群の内訳では表１に示すよ

うに，West症候群が半数以上を占め，縦断的

研究のRES-L14に登録できた新規診断例18例

は全例West症候群であった． 

 

表 1 登録症例のてんかん症候群 

てんかん症候群名 症例数 

早期ミオクロニー脳症 1 

West 症候群 51 

Dravet 症候群 8 

Lennox-Gastaut 症候群 2 

HHE 症候群 2 

Aicardi 症候群 1 

Angelman 症候群 5 

Rett 症候群 3 

その他の焦点てんかん 7 

その他の未決定てんかん 2 

合計 82 

 

原因疾患としてはSCN1A変異6例（全例Dravet

症候群），その他の遺伝子変異6例，結節性硬

化症3例，代謝性疾患4例（アルギノコハク酸

尿症は同胞例）が登録された（表2）． 

 

表 2 登録症例の原因疾患 

原因疾患 

結節性硬化症  3 

遺伝子変異 

SCN1A 変異 6 

ARX 変異 1 

CDKL5 変異 1 

DCX 変異 1 

LIS1 欠失 2 

SPTAN1 変異 1 

ミトコンドリア病 Leigh 脳症 1 

アミノ酸代謝異常 シスチン尿症 1 

尿素ｻｲｸﾙ異常症 ｱﾙｷﾞﾉｺﾊｸ酸尿症 2 

合計  18 

 

症例登録レジストリの課題を知るために，本

レジストリ登録を行った医師，ならびに近隣

の小児神経専門医，てんかん学会専門医の合

計19名にメールにより行ったアンケート調査

では，下記の通り17名の回答を得た． 

まず，本レジストリ登録を実際に行った医師

のみを対象として，自由記述で行った本レジ

ストリ登録の困難点は，①外来では診療時間

内での患者数が多く，同意取得のための負担

が大きい，②遺伝子検査等での同意取得に比

し，保護者への動機付けが弱く，説明者とし

ても対象疾患が多すぎて個別の症例で同意を

とる動機が弱まる，③担当医の異動により，

症例により説明･同意取得が完了しているか
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否かの確認が負担，④症例の詳細情報の入力

が負担，との意見があがった．登録実施医師，

ならびに近隣の小児神経専門医，てんかん学

会専門医に行った，リッカート尺度（5段階）

で評価する，レジストリ登録における課題を

明らかにするためのアンケート結果は表3の

通りである．倫理審査の申請書類の作成が面

倒，診療情報の入力が困難・面倒，症例のID，

生年月日，診断名等の入力情報が大幅に軽減

されるのであれば対応が可能とする意見が，

強く同意・少し同意を含め過半数にのぼった．

また，患者が入力した臨床情報を医師が確認

する，登録情報のアップデートはともに，面

倒・困難とする意見が過半数であった．ただ

し，半数以上で，患者・家族のメリット，な

らびにレジストリ登録医師へのメリットがあ

れば登録に積極的になる，との意見であった．

自由記述で述べられた具体策としては，患

者・家族へのメリットとして，治験参加，患

者会構築・疾患情報提供，登録による公益性

の広報，途中経過・結果のフィードバック，

謝礼等，登録をした医師へのメリットとして

登録による公益性の広報，途中経過・結果の

フィードバック，謝礼，専門医資格ポイント，

治療指針の提供等が提案された． 

 

表 3 登録症例のてんかん症候群 

 

強

く

同

意 

少

し

同

意 

わ

か

ら

な

い 

同

意

で

き

な

い 

全

く

同

意

で

き

な

い 

倫理審査依頼が困難 3 2 1 5 6 

倫理審査の申請書類作成が面倒 4 11 2   

倫理委員会の審査が不要ならば

協力 
3 6 7 1 0 

多数の臨床研究があり, 新規参

加は困難・面倒 
1 3 4 5 4 

書面の同意取得が困難・面倒 0 5 1 8 3 

同意取得をとらなくて良いなら 0 10 4 2 1 

ば研究参加は容易 

特定疾患の診断書と同等の診療

情報入力は困難・面倒 
2 11 1 3 0 

症例の ID,生年月日，診断名の

入力のみならば対応できる 
7 7 2  1 

医師は研究参加の同意取得のみ

ならば容易である 
2 6 2 3 4 

患者が入力した臨床情報を医師

が確認する場合は困難 
5 4 3 3 2 

登録後の臨床情報のアップデー

トは困難・面倒 
3 9 3 2 0 

患者・家族にメリットがあれば

積極的にする 
4 9 3 0 1 

登録医師にメリットあれば積極

的にする 
3 6 6 0 2 

 

 その他の登録症例数を増やすための意見と

しては，①症例詳細情報の簡素化，②本レジ

ストリ登録により同時に遺伝子検査へ連携で

きる，または原発性免疫不全症候群の厚生労

働省研究班のサイトのように症例相談が可能

となる，といった意見もあがった． 

 

（２）研究班内での分担テーマである，片側

痙攣・片麻痺・てんかん症候群，およびラン

ドウ・クレフナ-症候群の診断基準，調査票，

難病情報センターホームページの解説（下記

研究発表の項目Ｇ-４-1）,2)を参照），さら

に医学書籍における総説等（項目Ｇ-１-9）,1

0)を参照）を執筆した．また，てんかん患児

の養育，教育に関わる保護者，養育者，教師，

一般市民を対象として希少難治性てんかんを

中心にてんかんに関する講座・セミナー・講

演会を企画・開催，または講師として参加し，

てんかんに関する正しい知識の普及に努めた

（項目Ｇ-３-1）,2)を参照）． 

 

Ｄ. 考察 

 当センター神経科では，埼玉県の小児てん

かん診療において基幹病院の一つてんかん患

者約1000例を継続的に診療している1)．一般

に，約30％が難治性てんかんとされており，

登録数82名は当センター経過観察中の難治性
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てんかんの4分の1〜3分の1が登録できたに過

ぎない．これに対し，平成26年度から平成28

年10月末までの２年６か月間にWest症候群の

初診は26名で，このうち18例，70％がRES-L14

に登録できた．West症候群では初期に入院加

療を要するため，外来診療のみの症例に比し

登録が円滑に，もれなくできた．現在の登録

状況は，である小児専門病院という当センタ

ーの特徴とともに，外来診療における症例登

録の困難さを示していると思われた．すなわ

ち，患者・その家族にとって直接的な利益や

関心を伴わない研究の説明を行い，同意を取

得するという行為が，日常の外来診療におい

ては困難な面があるためと思われる．アンケ

ート調査からは，倫理委員会申請のための書

類作成の困難さとともに，診療情報の入力，

アップデートがレジストリ登録の困難さの要

因としてあげられ，同意取得が不要，入力情

報が簡素化される，ならびに患者･家族，登録

医師に対するメリットがあればレジストリ登

録が進展する可能性が示された．さらに，施

設特有の問題かもしれないが，説明を未施行

の症例，説明後に同意の回答待ちの症例，既

に不同意と回答済みの症例であるか否かが分

かりにくい，等の電子カルテの不備による問

題もあるようだ．希少難治性てんかんの様々

な実態を知るためには，地域特性も重要な情

報であり，専門医療機関が乏しい国内の様々

な地域においても希少難治性てんかんの登録

ができることが望ましい．このためには，今

後本研究がてんかん専門医療機関のみの登録

システムから，てんかん専門医の所属する医

療機関を中心として広く裾野が拡大された登

録システムに拡大成長を遂げてゆく必要性が

ある．小児慢性特定疾患治療研究事業ととも

に難治性疾患克服研究事業の指定難病でも，

その調査票データが研究事業として活用でき

る体制，システム構築が期待される． 

  

Ｅ. 結論 

 埼玉県立小児医療センターにおける希少難

治性てんかん症例のレジストリ登録を行った．

登録症例は合計82例で，うち新規診断例を対

象とする縦断的観察研究，RES-L14に12例を登

録できた．登録症例のてんかん症候群の内訳

では，West症候群が51例と半数以上を占め，

小児の難治性てんかんにおけるWest症候群の

重要性が際立った．さらに，希少難治性てん

かんの診断基準，調査票，難病情報センター

ホームページの解説，さらに医学書籍におけ

る総説等を執筆し，てんかん患児の保護者，

一般市民を対象とする講座・セミナー，講演

会を開催，または講師として参加し，てんか

んに関する正しい知識の普及に努めた． 
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100 

12) 浜野晋一郎：Guillain-Barré症候群と

類縁疾患．こどもの神経疾患の診かた．編集

 新島新一，山本仁，山内秀雄，医学書院，

東京，pp202-205, 2016 

13) 浜野晋一郎：熱性けいれんとは．小児

看護 2016;39:650-654 

14) 浜野晋一郎：てんかんってなーに．な

み 2016;40:3-12 

15) 浜野晋一郎：熱性けいれんをおこした

小児の再発とてんかん発症．日本医事新報 2

016；4813：29-34 
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16) 浜野晋一郎：てんかんの医療， 予防

 小児期．てんかん白書 編集 日本てんかん

学会：白書編集委員会（赤松直樹，井上有史，

柿田明美，白石秀明，高橋幸利，田所裕二，

西田拓司，松本理器，三國信啓，渡辺雅子），

南江堂，東京，pp43-45，2016 

17) 浜野晋一郎：熱性けいれん診療ガイド

ライン2015をどう活かすか．小児科臨床 201

6;69:1593-1604 

18) 松浦隆樹，浜野晋一郎：熱性けいれん

における薬剤（熱性けいれん重積の初期治療，

熱性けいれんで注意すべき薬剤，解熱剤の意

義）．小児看護 2016;39:663-667 

19) 平田佑子，浜野晋一郎：熱性けいれん

の予防．小児看護 2016;39:668-672 

20) 小児急性脳症診療ガイドライン策定委

員会，水口雅，市山高志，今高城治，奥村彰

久，後藤知英，佐久間啓，高梨潤一，村山圭，

山形崇倫，山内秀雄，小島原典子，秋山倫之，

浜野晋一郎，前垣義弘．小児急性脳症診療ガ

イドライン2016，診断と治療社 東京，2016 

 

２．学会発表，シンポジウム・講演 

1) 浜野晋一郎：教育講演 小児けいれん

性疾患：熱性けいれんと“非難治性”てんか

んの最近の話題，第58回日本小児神経学会学

術集会．東京．2016.6.5 

2) 浜野晋一郎：モーニングセミナー 熱

性けいれん診療ガイドライン2015をどう活か

すか，第58回日本小児神経学会学術集会．東

京．2016.6.4 

3) 浜野晋一郎：脳波判読の基礎〜小児に

おける発達と多様性を踏まえた判読〜第３

部:突発性異常波，第６回さいたま神経生理て

んかん研究会．大宮ソニックシティ，さいた

ま市．2016.6.17 

4) 浜野晋一郎：よく遭遇するてんかん症

候群の診断と治療，日本小児神経学会 第１

回小児神経学サテライトセミナー．佐賀大学

医学部臨床大講堂，佐賀市．2016.6.26 

5) 浜野晋一郎：熱性けいれん診療ガイド

ライン2015をどう活かすか，第２回小児疾患

のQOLを考える会．大宮ソニックシティ，さい

たま市．2016.8.3 

6) 浜野晋一郎：新規抗てんかん薬がもた

らすパラダイムシフト〜レベチラセタム単剤

での使用経験を踏まえて〜，第２回小児疾患

のQOLを考える会．大宮ソニックシティ，さい

たま市．2016.8.3 

7) 浜野晋一郎：キャリーオーバーを考え

て小児科医がなすべきこと，神奈川県の小児

てんかんを考える．ホテルPLUMM，横浜．2016.

9.9 

8) 浜野晋一郎. シンポジウム 今年発売

された抗てんかん薬を学ぶ：ビガバトリンを

学ぶ. 第50回日本てんかん学会学術集会．静

岡市．2016.10. 7 

9) 浜野晋一郎.  教育講演 West症候群

の治療 update. 第50回日本てんかん学会学

術集会．静岡市．2016.10. 7 

10) 浜野晋一郎. モーニングセミナー Wes

t症候群の治療におけるビガバトリンの位置

づけ. 第50回日本てんかん学会学術集会．静

岡市．2016.10. 9 

11) 浜野晋一郎：小児てんかん治療のパラ

ダイムシフト〜成人期以降を踏まえた対応〜，

Epilepsy expert meeting．トラストシティカ

ンファレンス･丸の内，東京．2016.11.19 

12) 南谷幹之，浜野晋一郎，田中学，松浦

隆樹，平田佑子，池本智，樋渡えりか，小一

原玲子：発達障害が疑われる未就学児の睡眠

紡錘波についての検討．第58回日本小児神経

学会学術集会．東京．2016.6.4 

13) 南谷幹之，浜野晋一郎，横田進，池本

智，樋渡えりか，松浦隆樹，小一原玲子，田

中学．小児欠神てんかん児における睡眠紡錘
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波の振幅および周波数の検討．第50回日本て

んかん学会学術集会．静岡市．2016.10.9 

14) 菊池健二郎，浜野晋一郎，南谷幹之，

小一原玲子，田中学，井田博幸： 小児専門

病院における小児期発症てんかん患者の成人

期トランジションの現状と課題．第119回日本

小児科学会．札幌市．2016.5.14 

15) 松浦隆樹，浜野晋一郎，樋渡えりか，

池本智，平田佑子，小一原玲子，田中学，南

谷幹之，岩中督：Hopkins症候群の急性期にお

ける脳血管関門の透過性変化，髄液サイトカ

イン変化の検討，第53回埼玉県医学総会.さい

たま市．2016．2.28 

16) 松浦隆樹，浜野晋一郎，樋渡えりか，

池本智，平田佑子，田中学，南谷幹之，高橋

幸利：慢性小脳炎と同様に自己免疫学的機序

が発症に関与したと考えられた_ミオクロニ

ー失立発作の1例，第10回Saitama Neurologic

al Seminar(SNS)．さいたま市．2016．3.2 

17) 松浦隆樹，浜野晋一郎，樋渡えりか，

池本智，平田佑子，鈴木ことこ，菊池健二郎，

田中学，南谷幹之：脊髄前角・前根障害の急

性弛緩性単麻痺9例のMRI所見と髄液所見の検

討，第58回日本小児神経学会総会．東京都．2

016.6.4 

18) 松浦隆樹，浜野晋一郎，樋渡えりか，

池本智，小一原玲子，田中学，南谷幹之：Wes

t症候群に対するACTH療法前後のQ-albumin，M

MP-9，TIMP-1変化，第50回日本てんかん学会

学術集会．静岡市．2016.10.7 

19) 平田佑子，浜野晋一郎，松浦隆樹，池

本智，樋渡えりか，小一原玲子，田中学，南

谷幹之，井田博幸：Down症候群に合併したWes

t症候群症候群の治療前状況の年代変化と発

作予後．第119回日本小児科学会．札幌市．20

16.5.15 

20) 平田佑子，浜野晋一郎，池本智，熊谷

勇治，小一原玲子，松浦隆樹，樋渡えりか，

南谷幹之，田中学，清水健司．RALGAPA1 遺伝

子変異による早期ミオクロニー脳症の頭部画

像所見の変化．第50回日本てんかん学会学術

集会．静岡市．2016.10.8 

21) 大場温子，小竹 沙織，安藤達也，南波

広行，高畠典子，和田靖之，久保政勝，浜野

晋一郎，井田博幸：当院における有熱時けい

れん，非けいれん性発作259例の検討．第119

回日本小児科学会．札幌市．2016.5.15 

22) 大場温子，浜野晋一郎，和田靖之: レ

ベチラセタム単剤治療の有効性についての検

討. 第58回日本小児神経学会学術集会．東京．

2016.6.4 

23) 大場温子，浜野晋一郎．レベチラセタ

ム単剤治療中に精神行動面の副作用を呈しピ

リドキシンが著効した2例．第50回日本てんか

ん学会学術集会．静岡市．2016.10.8 

24) 池本智, 樋渡えりか, 平田佑子, 松浦

隆樹, 小一原玲子, 田中 学, 南谷幹之, 浜

野晋一郎，佐久間啓：マイコプラズマ肺炎を

契機に強迫症状で発症した基底核脳炎の１例．

 第64回日本小児神経学会関東地方会．東京.

2016.3.5 

25) Ikemoto S, Hamano S, Hiwatari E, H

irata Y, Matsuura R, Kikuchi K, Koichiha

ra R, Tanaka M, Minamitani M.：Maturation

al change of GABAergic system measured w

ith 123l-iomazenil SPECT．第58回日本小児

神経学会総会．東京．2016．6.3 

26) 池本智，浜野晋一郎，横田進，樋渡え

りか，松浦隆樹，小一原玲子，田中学，南谷

幹之．多小脳回に徐波睡眠時に持続性棘徐波

を示すてんかんを呈した１例の臨床経過・脳

波・SPECT所見の検討．第10回日本てんかん学

会関東甲信越地方会．東京 2016.7．9 

27) 池本智,浜野晋一郎，樋渡えりか,松浦

隆樹, 小一原玲子, 田中 学, 南谷幹之．免疫

グロブリンで維持療法を行った小児慢性脱髄
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性多発神経炎３例の検討．第46回日本臨床神

経生理学会学術大会．福島．2016.10.29 

28) 田中学，南谷幹之，成田有里，黒田舞，

松浦隆樹，平田佑子，小一原玲子，池本智，

樋渡えりか，浜野晋一郎：就学前のADHD診断

とその後の経過．第58回日本小児神経学会学

術集会．東京．2016.6.3 

29) 森下むつみ，松浦隆樹，樋渡えりか，

池本智，平田佑子，田中学，南谷幹之，浜野

晋一郎：急性脳症に合併したnonthyroidal il

lness の視床下部-下垂体機能評価のためにT

RH・インスリン・LHRH負荷試験を行った3例．

第58回日本小児神経学会学術集会．東京．201

6.6.4 

30) 木下美沙子，菊池健二郎，日暮憲道，

浜野晋一郎：結節性硬化症に合併する小児て

んかん発作に対して，短期的治療効果から考

える有効な抗てんかん薬は？．第58回日本小

児神経学会学術集会．東京．2016.6.3 

31) 久保田淳，松浦隆樹，大場温子，浜野

晋一郎: 胸腺摘除術後クリーゼに対し単回の

免疫グロブリン大量静注療法で寛解を得た重

症全身型重症筋無力症の1例. 第58回日本小

児神経学会学術集会．東京．2016.6.3 

32) 田原麻由，日暮憲道，飯島正紀，平野

大志，菊池健二郎，後藤雄一，石山昭彦，浜

野晋一郎: 腎機能障害出現後に多彩な神経症

状を呈したm.13513G＞Aに起因するミトコン

ドリア病の一例. 第58回日本小児神経学会学

術集会．東京．2016.6.3 

33) 横田進，樋渡えりか，浜野晋一郎．デ

ジタル脳波記録を用いた心電図 R-R 間隔取

り出しと R-R 間隔トレンド表示ソフトの有

用性．第50回日本てんかん学会学術集会．静

岡市．2016.10.8 

34) Erika Hiwatari, Shin-ichiro Hamano,

 Susumu Yokota, Satoru Ikemoto, Ryuki Ma

tsuura, Reiko Koichihara, Manabu Tanaka,

 Motoyuki Minamitani．Heart rate variabil

ity in patients with West syndrome recei

ved ACTH therapy．第50回日本てんかん学会

学術集会．静岡市．2016.10.8 

35) 小一原玲子，浜野晋一郎，池本智，樋

渡えりか，松浦隆樹，田中学，南谷幹之．潜

因性ウエスト症候群の知能長期予後．第50回

日本てんかん学会学術集会．静岡市．2016.10.

9 

36) 平田佑子，浜野晋一郎，池本智，熊谷

勇治，小一原玲子，松浦隆樹，樋渡えりか ，

南谷幹之，田中学，清水健司：RARGAP1遺伝子

変異による早期ミオクロニー脳症の頭部画像

所見の変化．第50回日本てんかん学会．静岡

市．2016.10.8 

 

３．市民向けの講座等の開催 

1) 埼玉県立小児医療センター･埼玉県男

女共同参画推進センター共催･県民セミナー

『てんかんをもっと身近に考える』．  

日時 2016年6月11日13:00〜16:30 

会場 埼玉県男女共同参画推進センターwith

 youさいたまセミナー室．さいたま市， 

参加人数 209名 

セミナー企画：各講演タイトル 

①浜野晋一郎，てんかんの基礎知識：疾患の

理解に基づいたケアのために 

②滝口美和子，てんかん発作時の対応と観察 

③平田佑子，てんかんの薬物治療：お薬につ

いて知ろう 

④松浦隆樹，難治てんかんの課題と家族全体

での看護 

⑤成田有里，てんかんの子どもたちのこころ

と発達 

⑥菊池健二郎，てんかんの子どもの思春期か

ら成人期の課題：自動車運転免許と妊娠，出

産に備えた対応 

2) 埼玉県立小児医療センターてんかん教
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室 

日時 2016年11月12日10:00〜12:00 

会場 埼玉県立小児医療センター保健発達棟

２階研修室，さいたま市，参加人数 83名 

内容 ①動画で見る様々なてんかん発作型と

その初期対応，②てんかんを持つこどもたち

の生活上の注意点 

 

４．研究課題の実施を通じた政策提言（寄与

した指針又はガイドライン等） 

1) 片側痙攣・片麻痺・てんかん症候群（指

定難病149）の疾患概要，診断・治療指針，診

断基準，解説，および調査票の改訂 

2) ランドウ・クレフナー症候群（指定難

病155）の疾患概要，診断・治療指針，診断基

準，解説，および調査票の改訂 

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

１．特許取得 

なし 

２．実用新案登録 

なし 

３．その他 

なし 

 

 

 

 

  

 


