
生活習慣の改善は、ファブリー病による症状

が起こる頻度を減らし、適切に対処することに

つながります。

ここでは、患者さんとご家族に、ファブリー病

によって起こる胃腸症状のしくみ、症状の対処

方法、生活の質（QOL）に与える影響について

解説します。

生活習慣や治療内容などを変更する前には

必ず、主治医の先生に相談してください。
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ファブリー病患者さんにみられる胃腸の症状

には腹痛や下痢、吐き気などがあります。これら

の症状はファブリー病の発症初期にあらわれる

ことが多く、1～4歳の幼少期に起こり、年齢

が上がるとともに重症化することがあります。

成人のファブリー病患者さんの半数以上が

何らかの胃腸の症状を訴えていると報告されて

います1。
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平均的な食事量で胃腸症状が起
こりやすい場合は、1回の食事量
を減らして食事の回数を増やして
みましょう1。
また食事から摂る脂肪の量を減
らすと早期満腹＊の頻度と症状の
重症化を防ぐことができます4,5。

旅行や外出するときは事前にトイレ
の場所を確認しておくと安心です。
飛行機に乗るときは薬を手元に
置きましょう。必要な時にすぐに
服用できます。

ストレスが原因で胃腸の症状が
悪化することがあります1。ヨガや
瞑想はストレスの軽減に役立ち
ます。
良い睡眠習慣を身につけることで
症状がやわらぐ場合があります5。

常に手元にペットボトルや水筒を
置いて水分を補給しましょう。
冷えた炭酸飲料や酸味のきいた
ジンジャーエールやレモネード
などを少量飲むことで、吐き気が
やわらぎ、嘔吐した場合に水分を
補給できます4,5。

食生活の見直し

旅行／外出

ストレス軽減と休養

水分補給

胃腸症状にどのように対処すればよいの
でしょうか？
症状を主治医の先生に詳しく伝えてください。
適切な治療やアドバイスをしてくれます4。

また症状日誌をつけてみてください。主治医
の先生に日々の状態を詳しく伝えることが
できます。小さなノートを持ち歩いて症状の
出た日時や程度、原因を書くことで、次から
同じ症状が起こるのを避けられるかもしれ
ません。

スマートフォンの無料アプリなどを利用して
症状の記録をつけるのも良いでしょう。

生活習慣の改善も症状の軽減につながります。
次ページの生活習慣改善のヒントを参考に
して、症状の対処に役立ててください。
ただし、生活習慣や治療内容などを変更する
前には必ず主治医の先生に相談してください。

胃腸の症状で多くみられる
のは腹痛で、約1/3の患者
さんがこの症状を訴え
ます。腹部の中央が締め
付けられる感覚におそわ
れます1。

軟便や下痢、排便時の
痛みを訴える、また下痢と
便秘が交互にあらわれる
場合もあります1。

発症頻度は低いのですが、
ファブリー病患者さんの
多くが吐き気・嘔吐を訴え
ます。

胃や腸にガスが溜まって
いるような感覚を訴える
患者さんもいます1,2。

胸やけ（胸骨の後ろや喉
の灼熱感）を訴える患者
さんもいます2。

少量の食事ですぐに満腹
感を感じるため、食事の
量が減ります。このことを
「早期満腹＊」といいます1。
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ファブリー病で起こる
胃腸の症状

胃腸の症状を
やわらげるヒントファブリー病の胃腸症状にはどのような

ものがありますか？
幼少期からの重い腹痛、食後の下痢など、
症状は患者さんによって大きく異なります。
また時間の経過とともに症状が変化する
こともよくあります1。

希少疾患であるファブリー病は、多くの医師
にはなじみがなく、他の症状があらわれるまで
ファブリー病と診断されないことがあります。

ファブリー病による胃腸の症状であっても、
他の一般的な胃腸疾患（過敏性腸症候群
など）と捉えられ、正確な診断を受けられず
に長期間にわたって悩む患者さんがいると
考えられます1。

なぜファブリー病では胃腸の症状があらわ
れるのでしょうか？
原因はわかっていません2。グロボトリアオシ
ルセラミド（Gb3）という脂肪性物質が細胞
内に蓄積し、さまざまな組織や器官が損傷
を受けることで症状があらわれる可能性が
あると報告されています1,2。

胃腸症状の影響
ファブリー病の胃腸症状は、不便や不快を
はるかに超える場合があります。重症になる
と、家族や友人と一緒に楽しむ時間が制限
されたり、仕事の成果や学校の成績に影響
が出たり、家に引きこもりがちになることも
あります。

例えば、こういう場合があります。
下痢や嘔吐が気になり、外出したくなく
なったり、吐き気や早期満腹＊により食事の
量が減って栄養を十分に摂取できないこと
があります。

このような胃腸症状の影響により、自信を
なくしたり、生活の楽しみが減ることで、うつ
病発症のリスクが高まることがあります3。

このページを切り取ってしおりにして
読み返し、あなたに合う方法を試して
みてください。

ご自身の症状や困っている事を
具体的に記載して、主治医の先生に
相談する際に活用しましょう。
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