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血液腫瘍科の外来診療日：
月～金曜日の 9 ：00～16：00（石井先生の外来
診療日は月・水・木曜日）。完全予約制につき、
事前に総合受付にて要予約。土・日曜日・祝
日・年末年始は休診。ただし、緊急時はできる
限りの対応をするので連絡してみて下さい。

長野県立こども病院における血友病診療状況
現在、当院を受診している血友病患者さんは10
人で、重症型6人、中等症型2人、軽症型2人。
年齢は0～12歳です。患者さんはほとんどが長
野県の中信地区から通院しています。日常的に
通院している方は3人で、あとの方は当院で診
断後、自宅近くの医療機関を紹介し、年に数回
当院を定期受診してもらっています。

院内の整形外科、遺伝科などとの連携
当院は19の診療科を有する子どものための総合
病院で、血友病についても患者さんの症状や成
長に応じて、種々の診療科と連携を取りながら
診療を進めています。
整形外科との連携では、インヒビターを有して
関節内出血の止血コントロールが一時期困難な
患者さんに装具療法を行ない関節障害の予防を
図っています。定期補充療法のおかげで、現在、
その方以外に整形外科的治療が必要な患者さん
はいませんが、今後も定期的な観察をお願いし
ています。
また、遺伝科との連携では、遺伝子疾患として
の血友病の説明や保因者診断などを行います。

臨床心理士による心理面でのサポートの
重要性
現在、リハビリテーション科で理学療法が必要
な患者さんはいないのですが、同科には臨床心
理士（カウンセラー）がおり、患者さんのみなら
ず、ご家族に対する心のケアも行っています。
例えば、定期注射をしている子どもさんの場合、
成長とともに「なぜ自分だけ注射をしなくては
いけないのか？」といった疑問が生じてきます。
それに答えるために今度はご家族が精神的に追
い詰められたり、子どもが血友病と診断されて
間もない頃のお母さんは精神的な負担や不安が
大きいので、節目節目で心理面の専門家による
サポートは大変重要です。
週 1回の割合で臨床心理士をはじめ医療スタッ
フが「ＱＯＬサポート外来」を設けて、患者さん
の治療の状況、家庭の状況などの確認を行いま
す。そこで得られた患者さんの問題に対処する
ために、定期的（月 1 回）または必要に応じてカ
ンファレンスを開き、他職種や他科で得られた

長野県／中信・北信地区

長野県は広い面積に加えて、3000ｍ級の山々が走行する山岳と盆地の地形から、医

療圏が細かいエリア毎に区切られ、患者さんが点在しており、比較的ネットワーク

作りが難しい状況にあります。

中信地区（県中部）の「長野県立こども病院」では、血液・腫瘍科の石井栄三郎先生を

中心にたくさんのスタッフによる幼い患者さんの心のケアも含めた血友病診療が行

われています。テレビドラマのモデルにもなった当院は、一見病院とは思えない赤

いとんがり屋根に煉瓦作りのかわいい建物で、窓からは雄大な北アルプスの景色が

見渡せ、患者さんの気持ちをより一層和ませてくれます。

また、北信地区（県北部）長野市の基幹病院である「長野赤十字病院」では、小児科の

鷲沢一彦先生を中心に日常診療のみならず、患者会のサポート、県外の専門病院と

の連携といった幅広い血友病診療が行われています。

患者さんが点在する状況だからこそ、医療者のネットワークだけでなく、「患者さ

ん・ご家族同士のネットワークを」と望む先生方です。

医療情報を共有する体制を取っています。スタ
ッフ各々が力を出し合って、患者さんのために
より良いケアができればと思っています。

長野県内に点在する患者さんについての
診療連携
長野県はその広大な面積と地形から、当院への
日常的な通院が困難な患者さんもいますので、
そのような場合、患者さん宅の近隣の医療機関
と連携を取りながら診療を行っています。現在
は中信地区の木曽郡など、南信地区の諏訪市、
伊那市など、東信地区の佐久市、小諸市などの
患者さんの紹介を受けたことで地元の医療機関
ともネットワークができました。
また、北信地区にある長野赤十字病院の患者さ
んが中心となり活動している「カモミールズク
ラブ」という患者会への当院の患者さんの参加
をきっかけに、会の行事に長野赤十字病院小児
科部長の鷲沢一彦先生とともに医療面でのサポ
ートをさせてもらうことになりました。患者さ
んの交流をきっかけに診療のネットワークも広
がりつつあります。
血友病の治療として、ある程度の補充療法は県
内各地の医療機関でできると思いますが、小児
血液疾患の専門医として、よりレベルの高い医
療を目指し、連携先の先生方の相談に乗れるよ
うこれからも勉強して行きたいと思います。

家庭輸注療法の指導はナースが中心となって
重症型の患者さんも定期補充療法を取り入れ、
特に大きな関節障害を合併することなく成長し
てくれています。そして、定期補充療法を行う
には、家庭輸注は必須とも言えます。当院では、
その家庭輸注の導入に際して、注射の実技や家
庭でのケアを外来のナースたちが中心になって
指導しています。ナースは「ケア」の専門家であ
り、医師とは違った視点で患者さんを見てくれ
ています。
●外来副看護師長の佐々木葉子さんから
1997年から外来を担当するようになり、最初は
製剤の溶解や輸注時の介助を行っていましたが、
5 年程前にご家族への家庭輸注療法の指導を行
う機会を得て、以来 3人の患者さんのご家族の
指導に携わっています。現在は家庭療法の指導
はナースに任されており、製薬会社などが作成
したガイドブックなどを参考に患者さんごとに
テーラーメイドの資料を作ってお渡ししていま
す。また、家庭輸注導入後も定期的に注射手技の
確認をしたりフォローアップを心がけています。
幼い子どもさんの場合は、製剤の輸注などの処
置による心理的ストレスが大きいので、少しで
も軽減できるよう臨床心理士と相談し、アニメ
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［血液・腫瘍科］
部長　石井栄三郎 先生
●プロフィール
1980年信州大学医学部卒業後、同小
児科、国立小児医療研究センター（現
国立成育医療センター研究所）に勤務。
1989年～1991年米国の南フロリダ
大学にて小児血液・腫瘍疾患の臨床研
修と骨髄移植の基礎研究に従事。
1993年の長野県立こども病院開院時
に血液・免疫科副部長として赴任し、
1996年より現職に至る。1993年より信州大学医学部非常勤講師も兼
務。1995年に当院に初めての血友病患者さんが紹介されてきたのを
きっかけに血友病診療に携わる。専門は小児血液・腫瘍疾患・骨髄移植。
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月～金曜日の 8：30～17：10。ただし、外来受付
時間は 8：30～11：30。土・日曜日・祝日・5月1
日・年末年始は休診。緊急時は24時間対応可。

が 1 人しかいないという所もあります。特に、
そのような患者さんやご家族の精神的サポート
という意味で患者会は必要と考えています。長
野県全体としての血友病患者会はありませんが、
北信地区では患者さん・ご家族の交流の場とし
て、前述の「カモミールズクラブ」が結成されま
した。一方、疾患にかかわらず当院の血液・腫
瘍科の患者さんを対象に 4年前から年 1回サマ
ーキャンプを実施して交流の場を設けています。
現在、このキャンプは医療者側が中心に運営さ
れているので、今後は患者さん側が主導型のも
のに変えていければと考えています。患者さん
のご家族が中心になることで、より多くの患者
さんやご家族が気軽に参加し、患者さん同士の
ネットワークを作って頂ければと思います。ま
た、県南部の血友病患者さんとの交流の場につ
いても今後何かきっかけ作りが必要です。
医療の中心はあくまでも患者さんですので、患
者会の活動についても私たちは学術的サポート
をしながら、患者さん・ご家族との信頼関係を
より深めて行きたいと考えています。

地方にいても最新の医療を提供したい
血友病の補充療法において、依然として治療に
難渋するのがインヒビターです。当院でも、最
近 2 歳の患者さんにインヒビターが発現し、現
在、免疫寛容療法の国際研究に参加し治療中で
す。幼い患者さんに毎日製剤を注射するのは、
医療者としても本当にかわいそうで、免疫寛容
療法は 2 歳の患者さんには大変な負担を強いる
治療法ですが、何とかインヒビターが消失して
欲しいと思います。今後も全国的な共同研究や
学会などに積極的に参加し、地方にいても最新
の医療を患者さんに提供したいと考えています。

ビデオによる苦
痛を柔らげる工
夫や手作りの紙
芝居などを使っ
て注射の必要性
を理解してもら
うよう努めてい
ます。
当院では血友病
に限らず、他の
疾患の患者さんも多くの診療科を受診すること
が多く、ナースが医師や他職種との橋渡し役を
しており、他職種と合同のカンファレンスを開
き連携を取っています。血友病看護の経験がま
だ浅いので、患者さんの成長や症状の変化に伴
いナースも勉強させてもらっているという状況
ですが、今後もセミナーに参加するなどして知
識と経験を積んで行きたいと思います。

石井先生、佐々木さんをはじめとする
長野県立こども病院外来の医療スタッフのみなさん

患者さんやご家族同士の交流の場を
さらに活性化したい
複数の患者さんが日常的に通院する場合はよい
のですが、当院の連携先でも、地域で患者さん

［小児科］

部長　鷲沢一彦 先生

●プロフィール

1982年浜松医科大学卒業、1990年

信州大学大学院修了後、1991年長

野赤十字病院小児科に赴任。1994

年同院小児科部長に就任。専門は小

児科一般・小児腎臓疾患であるが、

赴任以来、長野赤十字病院の多く

の血友病患者さんの診療に携わる。

長野赤十字病院における血友病診療状況
現在、当院を受診している血友病患者さんは小
児科が 8 人、内科が 5 人です。小児科を受診し
ている患者さんは7人が重症型で、日常的な製剤
の注射やケアが必要です。ほとんどの患者さん
は長野市をはじめ北信地区の方です。当院は長
野市の基幹病院ということでたくさんの血友病
患者さんが受診しています。年齢は 3 歳から高
校生ぐらいまでの方です。小児科では受診年齢
を制限しているわけではありませんが、中学校
卒業ぐらいになると患者さんと相談の上、当院の
血液内科に紹介しています。同じ病院内での紹介
ですので、内科との連携はスムーズに行われてい
ますし、将来的には成人病など大人特有の疾患の
診断や治療のことを考えると、やはり適切な時期
に内科に移って頂く方がよいと思っています。

院内の整形外科、口腔外科との連携
関節内出血は血友病患者さんには一番頻度が高
く、整形外科的な検査や診断など院内の整形外
科とは常に連携を取っています。整形外科医も
血友病については、経験不足のこともあり、血
友病専門医に相談しながら治療に当たることも
あります。また、時には整形外科的治療に引き
続き、リハビリテーション科でフォローします。
口の中の出血も院内の口腔外科と連携を取り止
血管理を行っています。

院外の診療連携について
血友病専門医としては、止血コントロールに苦
労するインヒビター患者さんの治療などで荻窪
病院小児科の花房秀次先生に相談にのってもら
うことがあり、お世話になっています。
また、県内では小児血液疾患の専門家として、
中信地区の長野県立こども病院 血液・腫瘍科に
石井栄三郎先生がおられるので心強い存在です。
今後もこれらのネットワークを大切にして行き
たいと思います。

血友病家庭注射療法の導入に
ナースの経験を活用
現在、5人の患者さんが家庭注射を行っていま

すが、その指導には医師とナースが協力して当

たっています。当科では、ナースは血友病患者

さん以外にも成長ホルモン製剤やインシュリン

製剤の家庭注射の指導を行っていますので、手

技は若干異なるものの、他疾患での指導経験を

活かしてケアを行っています。

患者さんのご家庭でうまく注射できない場合は、

すぐに来院してもらい、こちらで処置するよう

にしています。

その他の医療スタッフでは、ケースワーカーが

医療費や社会福祉制度等の問題について、患者

さんの相談にのっています。

インヒビター患者さんの
止血管理には苦労

現在、当科ではインヒビターを有する患者さん

が 2 人いますが、幼い子どもさんの場合、予測

がつかない行動をするので、止血管理に苦労す

る時があります。何とか重度の関節障害などが

残らないようにと、整形外科医や血友病専門医

に相談したりしながら治療しています。今後、

バイパス療法だけでなく、免疫寛容療法も取り

入れて行きたいと考えていますが、用法用量の

設定や高額な医療費など導入についてはいくつ

かのハードルがあります。一方で免疫寛容療法

以外にも、後天性血友病で用いられている免疫

反応を抑えて抗体ができないようにする治療法

が応用できないものかと私なりに調べています

が、必ずしも先天性の血友病患者さんのインヒ

ビターに効くというわけではないようで、イン

ヒビター患者さんの治療はこれからも課題とし

て残ります。

患者会への学術面でのサポート

10年以上前になりますが、当院の患者さんの

ご家族が中心となり、荻窪病院の患者会を参

考に、長野県中北部の血友病患者会「カモミー

ルズクラブ」が結成されました。年 1 回、総会

や 1 泊 2 日のキャンプを行い、これまでに、

血友病の整形外科治療で有名な国立病院機構

福井病院の竹谷英之先生に講演して頂くなど

活発な活動を行っていますので、今後もより

多くの患者さんに参加頂ければと思います。

患者さん側主導で頑張って運営していますの

で、医療スタッフもできるだけ医療情報の提

供という面でサポートを続けて行きたいと考

えています。

長野赤十字病院 長野市若里5丁目22番1号
電話（026）226 - 4131 http://www.nagano-med.jrc.or.jp/
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手作りの家庭輸注指導用資料や
子ども向け教材


