


小し
ょ
う

学が
く

1
年ね
ん

生せ
い

の

は
る
と
く
ん
は

虫む
し

と
り
や

う
ん
ど
う
が

大だ
い

す
き
な

げ
ん
気き

な
男お

と
こ

の
子こ

き
ょ
う
も

お
か
あ
さ
ん
と

い
っ
し
ょ
に

あ
そ
ん
で
い
ま
す

お
か
あ
さ
ん

セ
ミ
だ
よ
〜

ほ
ん
と
う
ね
ー

も
っ
と

い
な
い
か
な
〜

だ
ん
だ
ん

あ
つ
く
な
っ
て

き
た
わ
ね

はるとくんはるとくん

おかあさんおかあさん



お
か
あ
さ
ん

あ
つ
す
ぎ
る
よ

な
ん
か

あ
た
ま
が

く
ら
く
ら
す
る

ま
た
ー
？

ま
だ

き
た
ば
っ
か
り

じ
ゃ
な
い

あ
ま
り
あ
せ
を

か
い
て
な
い

じ
ゃ
な
い

も
う

あ
つ
が
り

な
ん
だ
か
ら

ほ
ら
ち
ゃ
ん
と

お
水み

ず

を
の
ん
で

の
ん
で
る
よ
〜



ど
う

し
た
ん
だ
い
？

は
る
と
が
ま
た

ふ
ら
ふ
ら

な
の
よ
〜

ね
っ
ち
ゅ
う

し
ょ
う

な
の
か
し
ら

そ
れ
は

た
い
へ
ん
だ

あは
か
せ

あ
つ
い
か
ら

う
ち
に
入は

い

っ
て

か
ら
だ
を

ひ
や
し
な
さ
い



は
る
と
く
ん

す
こ
し

お
ち
つ
い
た
か
な
？

う
ん

だ
い
じ
ょ
う
ぶ

ど
ん
な
か
ん
じ

だ
っ
た
の
？

あ
と

あ
つ
く
な
る
と

手て

が
ち
く
ち
く

す
る
ん
だ

か
ら
だ
が
あ
つ
く
て

あ
た
ま
が
く
ら
く
ら

し
た
ん
だ

そ
れ
は

は
じ
め
て
の

こ
と
か
い
？



こ
の
ま
え

校こ
う

て
い
で

ド
ッ
ジ
ボ
ー
ル
を

し
た
と
き
と
か

お
ふ
ろ
に
入は

い

る
と
き
に

い
た
く
な
っ
た

こ
と
が
あ
る

あ
ま
り
あ
せ
は

か
い
て
い
な
か
っ
た

よ
う
だ
ね

は
る
と

あ
ま
り
あ
せ
を

か
か
な
い
の
よ



か
ら
だ
が

あ
つ
く
て

く
ら
く
ら
し
た
り

手て

が
ち
く
ち
く

い
た
く
な
っ
た
り
か

あ
せ
も
あ
ま
り

か
い
て

い
な
い
ん
だ
ね

こ
れ
は

た
い
し
つ
で
は

な
い
な
ぁ

な
に
か
の

び
ょ
う
き
も

か
ん
が
え
ら
れ
る

か
な
ぁ

こ
の

し
ょ
う
じ
ょ
う
は

も
し
か
し
た
ら

は
る
と
く
ん
は

お
と
も
だ
ち
よ
り
も

か
ら
だ
の
こ
と
で

気き

を
つ
け
な
い
と

い
け
な
い
こ
と
が

あ
る
か
も
し
れ
な
い
ね



フ
ァ
ブ
リ
ー
は
か
せ
に

よ
っ
て
は
っ
け
ん
さ
れ
た

「
フ
ァ
ブ
リ
ー
病び

ょ
う

」

と
い
う
び
ょ
う
き
が

あ
る
ん
だ

か
ら
だ
の
中な
か

に
は

い
ら
な
く
な
っ
た
も
の
を

そ
う
じ
し
て
く
れ
る

「
こ
う
そ
」
と
い
う

も
の
が
あ
る
ん
だ

こ
う
そ
？

そ
の
「
こ
う
そ
」
の

は
た
ら
き
が
足た

り
な
く
て

い
ら
な
く
な
っ
た
も
の
が

た
ま
っ
て
し
ま
う
ん
だ

ファブリーはかせ

※ GLA： α - ガラクトシダーゼA



い
ら
な
い
も
の
が

た
ま
る
と

だ
ん
だ
ん

し
ょ
う
じ
ょ
う
が

出で

て
く
る
ん
だ

は
る
と
く
ん

く
ら
い
の
年と

し

に

あ
せ
を

か
き
づ
ら
く
な
っ
て

あ
つ
い
と
こ
ろ
で

あ
た
ま
が
く
ら
く
ら

す
る
と
か

手て

や
足あ
し

が

ち
く
ち
く
い
た
む

と
か
の

し
ょ
う
じ
ょ
う
が

出で

て
く
る
ん
だ
よ

じ
ゃ
あ

い
ら
な
い
も
の
が

ぼ
く
の
か
ら
だ
に

た
ま
っ
て
る
の
？

よ
し 

き
ょ
う
は

と
く
べ
つ
に

か
ら
だ
の
中な
か

を

見み

せ
て
あ
げ
よ
う

あついところで
あたまが
くらくらする

手
て

や足
あし

がちくちく
いたくなる

からだが
あつくなる

あせを
かきづらい



こ
れ
が

ジ
ャ
ー
ニ
ー
ご
う
だ

こ
れ
で

は
る
と
く
ん
の

か
ら
だ
の
中な

か

を

見み

に
い
こ
う
！

え
〜
！

さ
あ

お
か
あ
さ
ん

の
っ
て

ぼ
く
は
ー
？



は
る
と
く
ん
は

こ
れ
を
つ
け
て
み
て

こ
れ
で

い
い
の
？

あ 

ぼ
く
が

見み

え
る
よ

ジ
ャ
ー
ニ
ー

ご
う
か
ら

見み

え
る
も
の
が

う
つ
る
ん
だ
よ

こ
れ
で

は
る
と
く
ん
も

か
ら
だ
の
中な

か

を

見み

て
み
よ
う
ね

う
ん
！

よ
し 

じ
ゃ
あ

こ
の
ボ
タ
ン
で

は
る
と
が

大お
お

き
く

な
っ
て
い
く



こ
っ
ち
が
小ち
い

さ
く

な
っ
て
る
ん
だ
よ

し
ゅ
っ
ぱ
ー
つ
!

さ
あ

は
る
と
く
ん
の

か
ら
だ
を

た
ん
け
ん
し
よ
う
！

き
ゃ
―
―

わ
― だ

い
じ
ょ
う
ぶ

も
っ
と
ち
か
づ
く
よ
〜

ち
ょ
っ
と 

ち
ょ
っ
と

ぶ
つ
か
っ
ち
ゃ
う
よ



こ
こ
は
？

は
る
と
く
ん
の

は
だ
の

ひ
ょ
う
め
ん
だ
よ

あ
の
あ
な
は

な
に
？

あ
せ
の

と
お
り
み
ち

だ
よ

あ
せ
は

か
ら
だ
を

ぬ
ら
し
て

ひ
や
し
て

く
れ
る
ん
だ

だ
か
ら

あ
つ
く
な
る
と

あ
せ
を
か
く
ん
だ
よ

そ
の
と
お
り
！

そ
の
あ
せ
が
あ
ま
り

出で

て
い
な
い
か
ら

か
ら
だ
が
あ
つ
く

な
っ
ち
ゃ
う
の
？



あ
そ
こ
で

な
に
が

お
こ
っ
て
い
る
か

見み

に
い
っ
て

み
よ
う

こ
こ
は

ど
こ
な
の
？

か
ら
だ
の
中な
か

で

あ
せ
を
つ
く
っ
て

い
る
と
こ
ろ
だ
よ

へ
―
―



あ
ら 

あ
の
大お
お

き
な

ふ
く
ろ
は
な
に
？

い
ら
な
く

な
っ
た
も
の
が

あ
つ
ま
っ
て
く
る

ふ
く
ろ
だ
よ

ふ
く
ろ
の
中な
か

に

「
こ
う
そ
」
が

あ
る
ん
だ

さ
あ

中な
か

に
入は
い

っ
て
み
よ
う



な
ん
か

ふ
し
ぎ
な

と
こ
ろ
ね

あ
れ
が

い
ら
な
く
な
っ
た

も
の
だ
よ

そ
う
じ

で
き
ず
に

た
ま
っ
て

い
る
ん
だ

あ
そ
こ
に

大お
お

き
な

か
た
ま
り
が

あ
る
よ

あま
た
ふ
え
る
？

そ
う
じ
が

お
い
つ
か
な
い
か
ら

ど
ん
ど
ん

た
ま
っ
て
い
く
ん
だ



ず
ー
っ
と

た
ま
っ
て

い
っ
ち
ゃ
う
の
？

そ
し
て

か
ら
だ
を
ひ
や
せ
な
く

な
る
か
ら

す
ぐ
あ
つ
く
な
っ
て

あ
た
ま
が
く
ら
く
ら

す
る
ん
だ
よ

そ
れ
と

か
ら
だ
が

あ
つ
く
な
る
と

手て

や
足あ
し

が
び
ん
か
ん

に
な
っ
て

ち
く
ち
く
い
た
く

な
っ
た
り

す
る
ん
だ

そ
う
な
ん
だ

い
っ
ぱ
い

た
ま
っ
て
く
る
と

か
ら
だ
の
は
た
ら
き
が

よ
わ
く
な
っ
て

あ
せ
が
つ
く
ら
れ

に
く
く
な
っ
て
し
ま
う
ん
だ



こ
こ
だ
け
に

た
ま
っ
て
い
く
の

か
し
ら
？

き
ゃ
―
―

さ
あ

も
ど
っ
た
よ

も
う

き
ゅ
う
す
ぎ
る

わ
よ

か
ら
だ
の
中な
か

の

い
ろ
ん
な
と
こ
ろ
に

た
ま
っ
て
い
く
ん
だ
よ

そ
れ
は

も
ど
っ
て
か
ら

は
な
そ
う

こ
の

ボ
タ
ン
で
と

そ
う
だ
ね

い
ら
な
く
な
っ
た

も
の
は

か
ら
だ
の

い
ろ
ん
な
と
こ
ろ
に

た
ま
る
ん
だ

そ
し
て

だ
ん
だ
ん

い
ろ
ん
な

し
ょ
う
じ
ょ
う
が

出で

て
く
る
ん
だ
よ

は
か
せ

さ
っ
き
の

は
な
し
だ
け
ど



は
る
と
く
ん
は

い
ま

あ
つ
い
と
こ
ろ
で

あ
た
ま
が

く
ら
く
ら
す
る
と
か

手て

や
足あ
し

が
ち
く
ち
く

い
た
い
と
か
の

し
ょ
う
じ
ょ
う
が

出で

て
い
る
ん
だ

も
っ
と
大お

お

き
く
な
る
と

お
し
っ
こ
を
つ
く
る
と
こ
ろ
の

は
た
ら
き
が
わ
る
く
な
っ
た
り

か
ら
だ
の
い
ろ
ん
な
と
こ
ろ
に

し
ょ
う
じ
ょ
う
が
出で

て
く
る

か
も
し
れ
な
い
よ

あついところで
あたまが
くらくらする

あせを
かきづらい

赤
あか

いぶつぶつができる
（むね、おなか、
おしり、ふとももなど）

手
て

や足
あし

がちくちく
いたくなる

おなかが
いたくなる
げりになる

ファブリー病
びょう

の
子
こ

どものころのしょうじょう　　



よ
し 

も
う
一い
っ

か
い

ジ
ャ
ー
ニ
ー
ご
う
に

の
ろ
う

こ
ん
ど
は

は
る
と
く
ん
も

は
か
せ

こ
ん
ど
は
ど
こ
に

い
く
の
？

お
た
の
し
み
だ
よ

つ
ぎ
は

こ
っ
ち
の
ボ
タ
ン
で

さ
あ

い
く
ぞ

お
―
―



は
か
せ

こ
こ
は

ど
こ
な
の
？

じ
く
う

ト
ン
ネ
ル

だ
よ

じ
く
う

ト
ン
ネ
ル
？

み
ら
い
が

見み

え
る

と
こ
ろ
な
ん
だ

ほ
ら

み
え
て
き
た
よ

わ
―

大お
お

き
く
な
っ
て

せ
が

の
び
て
る
よ
！ 小し

ょ
う

学が
く

6
年ね
ん

生せ
い

の

は
る
と

く
ん
だ
ね

あ
れ
は

は
る
と
？



び
ょ
う
い
ん

な
の
か
し
ら
？

つ
ぎ
は

中ち
ゅ
う

学が
く

生せ
い

の

は
る
と
く
ん
だ

そ
の
よ
う
だ
ね

か
ら
だ
に
赤あ

か

い

ぶ
つ
ぶ
つ
が

出で

て
き
た

み
た
い
だ

こ
う
え
ん
で

サ
ッ
カ
ー
し
て
る
ね

ど
う
や
ら

お
な
か
が

い
た
い

み
た
い
だ

あ
ら
？

な
ん
か
よ
う
す
が

へ
ん
よ
？



お
し
ご
と

し
て
い
る

よ
う
ね

け
ん
こ
う
し
ん
だ
ん
で

お
し
っ
こ
に

い
じ
ょ
う
が

あ
っ
た
よ
う
だ
ね

う
ん

は
い

さ
て

そ
ろ
そ
ろ

も
ど
ろ
う

な
ん
か

な
や
ん
で
る
の
か
な
？

大お
と
な人
に
な
っ
た

は
る
と
く
ん
だ

え
ー



ね
ー

は
か
せ

か
ら
だ
に

ぶ
つ
ぶ
つ
が

で
き
た
り

お
な
か
い
た
く

な
る
の

い
や
だ
よ
〜

そ
う
だ
ね

さ
っ
き
見み

た
の
は

な
に
も
し
な
か
っ
た

と
き
の
み
ら
い

な
ん
だ 

だ
か
ら

な
に
か

で
き
る
の
ね
？

う
ん 
び
ょ
う
き

だ
っ
た
ら

早は
や

く
み
つ
け
て

ち
り
ょ
う
を

は
じ
め
る
こ
と
が

大た
い

せ
つ
な
ん
だ
よ

で
も 

ほ
ん
と
う
に

フ
ァ
ブ
リ
ー
病び

ょ
う

の

か
の
う
せ
い
が

あ
る
の
か
し
ら
？

そ
の
た
め
に
は

び
ょ
う
い
ん
で

け
ん
さ
を
し
て

た
し
か
め
る

ひ
つ
よ
う
が
あ
る
ん
だ



そ
の
ま
え
に

ま
ず
は

こ
れ
で
チ
ェ
ッ
ク

し
て
み
る
の
が

い
い
よ

フ
ァ
ブ
リ
ー
病び

ょ
う

の

し
ょ
う
じ
ょ
う
の

か
の
う
せ
い
を

チ
ェ
ッ
ク

で
き
る
ん
だ
よ

し
つ
も
ん
の

あ
て
は
ま
る

と
こ
ろ
に

○
を
つ
け
る
ん
だ
よ



こ
こ
で
は

お
か
あ
さ
ん
と

お
と
う
さ
ん
も

チ
ェ
ッ
ク

す
る
ん
だ
よ

わ
た
し
？

そ
う

フ
ァ
ブ
リ
ー
病び

ょ
う

で
は

お
や
子こ

や
し
ん
せ
き
で

お
な
じ
し
ょ
う
じ
ょ
う
が

出で

て
い
る
こ
と
も

あ
る
ん
だ

そ
う
な
の
ね

う
ち
に
か
え
っ
た
ら

お
と
う
さ
ん
に
も

き
い
て
み
ま
し
ょ
う

お
か
あ
さ
ん
や

お
と
う
さ
ん
が

子こ

ど
も
の
こ
ろ
に

ど
う
だ
っ
た
か
は

と
て
も
じ
ゅ
う
よ
う

な
ん
だ
よ



き
ょ
う
見み

た
よ
う
に

こ
う
い
っ
た

し
ょ
う
じ
ょ
う
は

フ
ァ
ブ
リ
ー
病び

ょ
う

の

か
の
う
せ
い
が

あ
る
ん
だ

フ
ァ
ブ
リ
ー
病び

ょ
う

は

か
ら
だ
の
中な
か

に

い
ら
な
い
も
の
が

た
ま
っ
て
い
っ
て

し
ま
う
ん
だ

だ
か
ら

早は
や

く
み
つ
け
て

ち
り
ょ
う
を
は
じ
め
る

こ
と
が
大た
い

せ
つ
な
ん
だ

そ
の
た
め
に
も

チ
ェ
ッ
ク
シ
ー
ト
を

さ
ん
こ
う
に
し
て

お
い
し
ゃ
さ
ん
に

そ
う
だ
ん
に

い
く
ん
だ
よ

わ
か
っ
た
よ

は
か
せ

き
ょ
う
は

あ
り
が
と
う

ま
た
ね
〜

あついところであたまが
くらくらする

手
て

や足
あし

がちくちく
いたくなる

ファブリー病
びょう

の
かのうせいのあるしょうじょう



チェックシートに一
ひと

つでも○がついたら、ファブリー病
びょう

の可
か の う せ い

能性
が考

かんが
えられます。ファブリー病

びょう
は早

そ う き
期の診

しんだん
断と治

ちりょう
療が重

じゅうよう
要で

あるため、お早
はや

めに専
せんもんしせつ

門施設を受
じゅしん

診してください。

名
な

まえ おかあ
さん

おとう
さん

からだがあつくなって、
あたまがくらくらしたり、
きもちわるくなったりすることがよくある

手
て

や足
あし

の先
さき

がはげしくいたくなったり、 
ちくちくいたくなったりすることがよくある

あついおふろがにがてだ

ひふに赤
あか

いぶつぶつがある

おなかがいたくなったり、
おなかをこわしたりをくりかえす

眼
が ん か

科のけんさで、くろめ（かくまく）が 
白
しろ

くにごっているといわれたことがある

かぞくやしんせきに、おなじしょうじょうに
あてはまる人

ひと
がいる

しんせきにのうこうそくや、
しんぞう・じんぞうの
びょうきの人

ひと
がいる

まんがに出
で

てきたチェックシートだよ。
おかあさんやおとうさんにも、
子
こ

どものころどうだったかきいてみよう。

チェックしてみよう！ ファブリー病
びょう

保護者の方へ：ファブリー病のチェックシートです。
お子様と一緒にチェックをしてみてください。



症状の確認
ファブリー病に特徴的な症状を確認します。
また、ファブリー病は遺伝する病気ですので、
家族に症状があるかどうかも確認します。

酵素の働きを調べる検査

ファブリー病の発症に関係する、酵素の働きの
強さ（活性）を調べます。

遺伝子検査
ファブリー病の発症に関係する、酵素をつくる
遺伝子に変化があるかを確認します。

保護者の方へ

ファブリー病の検査について



大切なのはより早い診断です

保護者の方へ

ファブリー病は、あらわれる症状やその程度が患者さんごとに
異なることから診断が難しく、発症から診断までに10〜15年
程度かかってしまうこともあります。

ファブリー病は、適切なタイミングで治療を開始すること
で、症状の進行を抑えたり、改善することが期待できます。
ファブリー病の症状をコントロールし、QOL（生活の質）や経過を 
よりよいものとしていくためにも、より早期の診断が重要です。

漫画でみたように、子どもの頃に、汗をかきにくく熱中症に 
なりやすかったり、手や足の先が激しく痛んだりするなどの症状
は、ファブリー病のサインかもしれません。

もし少しでも症状を疑った場合は、ぜひ一度、専門医の診察を
受けていただきたいと思います。

熊本大学大学院生命科学研究部 
小児科学講座 教授

中村 公俊 

監修医からのメッセージ



サッカーをしているくまモンが
いたこうえんで、
はるとくんはなんていっていた？

はるとくんが、本
ほん
をよむ

くまモンがいるびょういんに
いったりゆうは？

おにぎりをたべるくまモンのまえで、
はるとくんはどうなっていた？

① おなかがへったよ～
② いえにかえってあそぼうよ～
③ なんか、あたまがくらくらする

① かぜをひいてねつが出
で
た	 ② 虫

むし
ばになった

③ からだに赤
あか
いぶつぶつが出

で
てきた

① かけっこをしてすぐつかれていた
②	おなかがいたくなった
③	いっしょにごはんをたべていた

まんがの中
なか

に、くまモンがかくれていたんだけど、
気
き

がついた？ かくれくまモンをさがして、
クイズにこたえてみよう。

Q1Q1

Q2Q2

Q3Q3

クイズのこたえはさいごのページ

      かくれくまモンをさがそうクイズ
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患者さん・一般の方向けファブリー病情報サイト「ファブリーツリー」では、 
ファブリー病の症状や病気のことなどを、わかりやすく解説しています。また、 
ファブリー病を相談できる病院の検索や、小児科医への無料相談などもできます。

（クイズ かくれくまモンをさがそうのこたえ）　Q1：③、Q2：③、Q3：②

医 療 機 関 名

ファブリー病
の情報

をもっと知りたい人は
クリックしてね

https://www.fabrytree.jp/　

病院を検索
したい人は

クリックしてね

ファブリー病を相談できる
病院を検索する

小児科の
先生に相談

したい人は
クリックしてね

小児科医に無料で相談できる
小児科オンライン

https://www.fabrytree.jp/?utm_term=kumamon
https://www.qlifeweb.jp/fabry/?utm_term=kumamon
https://www.takeda.co.jp/patients/fabry/online/?utm_term=kumamon



