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 「心臓
しんぞう

を守
まも

る」３８２号
ごう

に７才
さい

のウイリアム症 候 群
しょうこうぐん

のお 嬢
じょう

さんをお持
も

ちのお母
かあ

さんからの、

「最近
さいきん

になってウイリアム症 候 群
しょうこうぐん

と診断
しんだん

され困惑
こんわく

した」という 話
はなし

が載
の

っていました。 私
わたし

は

心 臓 病
しんぞうびょう

の専門家
せんもんか

ではありませんが、小児科医
し ょ う に か い

としてウイリアム症 候 群
しょうこうぐん

の発育
はついく

・発達
はったつ

に関心
かんしん

を持
も

って、診 療
しんりょう

に 携
たずさ

わってきましたので、ウイリアム症 候 群
しょうこうぐん

とはどんな症 候 群
しょうこうぐん

かについて書
か

かせ

ていただきます。 

 ウイリアム症 候 群
しょうこうぐん

は２万人
まんにん

に１人
ひ と り

の比較的
ひかくてき

稀
まれ

な症 候 群
しょうこうぐん

です。この症 候 群
しょうこうぐん

ではたいていの人
ひと

に先天性
せんてんせい

の心
しん

疾患
しっかん

がみられます。生後
せ い ご

まもなく心臓
しんぞう

の雑音
ざつおん

に気
き

づかれ、小児
しょうに

循環器科
じゅんかんきか

の先生
せんせい

から

大 動 脈
だいどうにゃく

弁 上
べんじょう

狭 窄
きょうさく

や末 梢 性
まっしょうせい

肺
はい

動 脈
どうみゃく

狭 窄
きょうさく

などこの症 候 群
しょうこうぐん

に特 徴 的
とくちょうてき

な心 臓 病
しんぞうびょう

の診断
しんだん

を受
う

けることが多
おお

いようです。心臓
しんぞう

の病気
びょうき

であるとの理解
り か い

から、主
おも

に循環器
じゅんかんき

系
けい

の先生
せんせい

の診断
しんだん

、指導
し ど う

を

受
う

けることになりますが、心 臓 病
しんぞうびょう

はウイリアム症 候 群
しょうこうぐん

の一
ひと

つの 症 状
しょうじょう

、合 併 症
がっぺいしょう

にすぎません。

ちょうどダウン 症
しょう

の子供
こ ど も

が心 臓 病
しんぞうびょう

以外
い が い

のいろいろな臓器
ぞ う き

の疾患
しっかん

や発 育 上
はついくじょう

の問題
もんだい

を持
も

つ可能性
かのうせい

があるように、ウイリアム症 候 群
しょうこうぐん

の子供
こ ど も

も心臓
しんぞう

以外
い が い

のさまざまな問題
もんだい

に直 面
ちょくめん

します。 

 乳児期
にゅうじき

は機嫌
き げ ん

の悪
わる

いことが多
おお

く、哺乳
ほにゅう

、離乳
りにゅう

が 難
むずか

しく体 重
たいじゅう

の増加
ぞ う か

が 順 調
じゅんちょう

とはいえません。

また、音
おと

、特
とく

に雑音
ざつおん

に敏感
びんかん

です。歩行
ほ こ う

や言葉
こ と ば

の獲得
かくとく

は遅
おく

れ気味
ぎ み

ですが、歩
ある

き始
はじ

めた後
あと

は、むしろ

落
お

ち着
つ

きがなくおしゃべりになります。おしゃべりですが、会話
か い わ

を深
ふか

めることは苦手
に が て

です。耳
みみ

から

入
はい

る言
こと

葉
ば

や音楽
おんがく

はよく理解
り か い

されやすいのですが、見
み

たり読
よ

んだりして判断
はんだん

することが不得意
ふ と く い

です。

指先
ゆびさき

もあまり器用
き よ う

とはいえません。他方
た ほ う

、ウイリアム症 候 群
しょうこうぐん

の子供
こ ど も

は社交的
しゃこうてき

で、友達
ともだち

や大人
お と な

の人
ひと

から好
す

かれ、周囲
しゅうい

によく適応
てきおう

してくれます。性格
せいかく

は明
あか

るく積 極 的
せっきょくてき

です。また、音楽
おんがく

の才能
さいのう

に恵
めぐ

ま

れた人
ひと

が多
おお

いように思
おも

われます。 

 いろいろと発達
はったつ

発 育 上
はついくじょう

の特 徴
とくちょう

をあげましたが、これらが全
すべ

てのウイリアム症 候 群
しょうこうぐん

の子供
こ ど も

に当
あ

てはまるとは限
かぎ

りませんが、多少
たしょう

なりとも共 通
きょうつう

してみられる問題
もんだい

のように思
おも

います。 

診断
しんだん

はウイリアム症 候 群
しょうこうぐん

をよく知
し

っている医師
い し

にとっては、比較的
ひかくてき

容易
よ う い

です。幼児期
よ う じ き

ではふっ



くらとした頬
ほほ

やまぶた、厚
あつ

めの 唇
くちびる

、妖精
ようせい

のような顔
かお

つき、ヘルニヤ、低
ひく

いしわがれた声
こえ

など、い

くつかの診断
しんだん

の糸口
いとぐち

があります。しかし、今
いま

まであまり小児科
しょうにか

の医師
い し

にも知
し

られていない症 候 群
しょうこうぐん

だったため、診断
しんだん

をつけられずにいる人
ひと

もたくさんいると思
おも

います。 

 また、循環器
じゅんかんき

の専門
せんもん

の先生
せんせい

の中
なか

にはウイリアム症 候 群
しょうこうぐん

と診断
しんだん

しても、治療
ちりょう

につながらないと

して家族
か ぞ く

に宣告
せんこく

しない方
ほう

が良
よ

いと 考
かんが

える人
ひと

もいるかもしれません。しかし、ウイリアム症 候 群
しょうこうぐん

の会
かい

で 行
おこな

ったアンケートによれは、「診断
しんだん

を下
くだ

されたときはショックであったが、知
し

ってよかった」

とする意見
い け ん

が大半
たいはん

です。 

 発育
はついく

発 達 上
はったつじょう

の特 徴
とくちょう

を知
し

っていることは、子
こ

育
そだ

てや子
こ

どもの健康
けんこう

を守
まも

るうえでとても大切
たいせつ

です。

また、泌
ひ

尿器
にょうき

や骨
ほね

、歯
は

、腎臓
じんぞう

など、心臓
しんぞう

以外
い が い

の臓器
ぞ う き

についても注意
ちゅうい

を払
はら

う必要
ひつよう

があります。 

 それぞれの年齢
ねんれい

で、どんなことに注意
ちゅうい

しなければならないか、どんなことをすればよいかなど、

子育
こ そ だ

て、教 育
きょういく

、就 職
しゅうしょく

活動
かつどう

などについての研 究
けんきゅう

も進
すす

みつつありますが、わが国
くに

の現 状
げんじょう

にあった

具体的
ぐたいてき

な「手引
て び

き」を作
つく

るには、ウイリアム症 候 群
しょうこうぐん

に関心
かんしん

を持
も

つ医師
い し

や療 育
りょういく

、教 育
きょういく

関係者
かんけいしゃ

と

患者
かんじゃ

・家族
か ぞ く

がいっしょになって研 究
けんきゅう

する必要
ひつよう

があると思
おも

います。 

 その目的
もくてき

で３年前
ねんまえ

（当時
と う じ

）に「ウイリアム症 候 群
しょうこうぐん

の会
かい

」をつくり、少
すこ

しずつ活動
かつどう

を始
はじ

めました。

最近
さいきん

、原因
げんいん

遺伝子
い で ん し

が発見
はっけん

され、診断
しんだん

が血液
けつえき

検査
け ん さ

で簡
かん

単
たん

に出来
で き

るようになりました。診断
しんだん

された子
こ

どもの数
かず

が急 増
きゅうぞう

し、それだけに混乱
こんらん

する親
おや

もふえるかもしれません。 

 早く
は や く

診断
しんだん

がわかってよかったと言
い

えるために、みんなが 力
ちから

を合
あ

わせることがますます大切
たいせつ

にな

ると思
おも

います。 

 


