
□タイトル 

 

「理解されにくいＰＷＳ児・者の行動」 

 

□氏  名 

 

      石 井 弘 美（いしい・ひろみ） 

 

□プロフィール 

 

       現在、竹の子の会／プラダー・ウィリー症候群児・者親の会会長。 

       １９５３年兵庫県生まれ 国立東静岡医療センターの看護師とて働いて

いるも長男、ＰＷＳ児を１９７７年に出産し育児に専念したいため退職

する。 

        長男は生後すぐ染色体検査をするもＰＷＳと診断出来なく、１６歳に

なりＰＷＳと診断名がつく。１９９１年に発足した竹の子の会に１９９

５年に入会。 

        ２００８年に竹の子の会、会長に就任。 

 

□要  旨 

 

竹の子の会はプラダー・ウィリー症候群（ＰＷＳ）児・者親の会で会員数約５６０名で

す。ＰＷＳとは、１５番目の染色体の変異により脳の視床下部に障害があり、出生時には、

筋緊張低下や哺乳障害があり自力でミルクも飲めず、その後過食と肥満、発達遅延、低身

長、癇癪などが現れます。現在問題となっているのが年齢と共に進む高度な肥満と、問題

行動、肥満による余病の発症とその治療のための負担です。 

近年、成長ホルモン（ＧＨ）が医療者との協働で年少者の低身長に関して使用できるよ

うになり年少者のＱＯＬは飛躍的に改善されました。しかし筋組成改善のためには使えま

せん。 

その為に、ＧＨが対象外で使えない人もかなりいます。年長者のキャリーオーバーの問

題も深刻なものがあります 

「食べてはダメ」と理解していても、突き上げるような本能からくる食欲には抗えず欲

求を抑えられません。親は２４時間の過食の監視が必要です。その結果、親も疲れ果て子

供は食べること＝生きることなのに、常に監視されそれが感情の爆発に繋がります。 

ＰＷＳ者は、ＩＱと比較して行動面の社会性が低いです。しかしそんなＰＷＳを理解し

てサポートしていただける環境は整っておらず、多くの年長の親子が受け入れられず家庭

で暮らすことを余儀なくされています。親は自分が亡き後の子供の将来を深く案じている

という結果が見えてきました。 

私たちは親子ともに非常にストレスの多い生活を強いられています。この現実は家族だ

けでは立ち向かえるものではなく、この理解が難しい PWS 児を生涯にわたって見守り支

援していただける医療体制・福祉施設の充実を願っています。我々もＰＷＳという障害の

理解を深めていただくために、難病ネットやＪＰＡなどと協働して頑張って活動してまい

ります。どうかＰＷＳ児・者に愛と理解を注いでいただきたいと願います。 
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