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実りの秋は厳しい季節の前ぶれでもありますDさあ又乗り越えましょうo



北海道難病連のスローガン

☆　国と道は､原因の究明と治療法の確立を急いでください! i

☆　全ての難病の治療を公費負担にしてください日

☆　介護手当の支給と通院交通費､付添費の補助を! !

☆　患者､障害児者の教育の選択権を親と子に! !

☆　医療過誤､薬害を無くし被害者救済を! !

☆　北海道の総合的な難病対策の確立を一日も早く! I

☆　広く道民と手を結び､明るい福祉社会を実現させよう日
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成　田　愛　子

紅葉も終わり､みなさま如何お過ごしでしょうか- i??

私達患者会にとって社会情勢は医療福祉の後退

により厳しくなってきていますd介護保険制度も

大きく変わりますo

そして､降がい者自立支援法が成立し今年4月

から順次実施されます｡

病状がすすみ年齢を重ねる患者にとって､私たちの自立に役立つ制

度になってほしいですo

私達難病患者は原因不明です｡夢と希望をもち明日に向かって進ん

で生きたいです｡

お身体には気をつけてカゼを引かないように

新しい年を迎えましょうo

でわ･ ･ I I
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りを行いました

10月7日(土) 10:30-14二00

秋の一日､あすなろ会も出店しました｡

あいにくの雨に寒いこと- ･でも､この通りです｡

テントを張って､セン

ター入り口､ロビーとつ

なぎましたo

さすが､やる～!

それでも寒かった! 】

あすなろ会は十勝の産物です｡お芋(メークイ-ン､ダンシヤク)､カボ

チャ､にんにくと美味しい農産物を十勝の廉瀬さん(美味しいクッキング

メモをくださっている方です)が提供し

てくださいました｡　　)

見事完売で､好評でしたo贋瀬さん有

難うございます｡

他部会からは､リサイクルショップ､

喫茶コーナー､お赤飯や焼き物コーナー､

熱いラーメン､等々様々で事務局はビールも- ･飲みたい人は寒さも何

のその(笑)でした｡

雨にもかかわらず､総売上げは昨年を上回りました｡地域に定着したよ

うですo　笑いの絶えない一日でした0
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2006年度

:ll:いIJ. :･､､さ'.-r'･ I. '∴､･一　一一:.悟

2006年10月26日

1､　難病センタ一秋まつりについて

前ページであすなろ会の様子の報告をいたしましたo皆で楽しみ､

少しですが利益も出ました｡

2､　お正月飾りについて

毎年恒例のお正月飾りの時期になりましたD難病連が扱う品の特

徴は､量販店とは違い本物の材料を使った質の良さですo

貴重な資金収入ともなっています｡

近年は省くご家庭が多くなっていますが､日本のゆかしい伝統でも

あります｡洋式のお部屋にはしゃれた謹賀リースなどいかがでしょ

う?　　☆注文締め切り　　12月8日(金)

☆最終納品日　　　12月22日(金)

☆部会･支部還元率　22･5%

他､商品については難病連事務局までお問い合わせくださいD

電話011-512-3233　　　F AXOl1-512-4BO7

早いですが､ リティ -バザーは､来年3月3-4日です｡

これから片付けなどされる折､バザーの

提供晶がありましたら､まとめておきま

しょうQ衣料品(洗濯済み､汚れのない

物)､贈答品､本､家具(使えるもの)､

骨董品(歓迎)など｡

詳細は次号で0
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2 0 0 6年度合同レクレーション実行委員会より

もうすぐ12月! !今年も終ります｡

医療制度改悪･ ･ ･患者にとって厳しい現実があるo　　撃

でも､めげてはいられない0　日頃の憂さを晴らし､

明日への活力-､存分に楽しみましょうo

札幌支部の皆さんは同送のチラシをご覧ください｡

次の要項で行いま～すo

日時12月16日(土) 14:30-16:30

会場　京王プラザホテル札幌　地下1階

(中央区北5条西7丁目)

会費　大人･高校生　4,500円

小･中学生　　3,500円

幼児　　　　1,500円

抽選会でどんな賞品が当るかお楽しみ!

アトラクション　☆日/＼ムマスコットBB来たるo

(今年､日本一に輝いた日-ムの感動を新たに- ･

BBちゃんと写真を撮ろう日)

☆札幌･ジュニア･ジャズスクール･バンド　等々

詳細はチラシを見てお申し込みくださいo 011-512-3233

なお､旭川支部のクLJスマスは翌日17日です0
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サルコイドーシス交流会から

10月21日午後､難病センター会議室において行いました｡

会員と家族12名の参加があり､アドバイザーに札幌鉄道病院四十坊先生

をお迎えし､活発な質問や話し合いがされました｡

時間は充分あると考え

たのですが､皆さんの熱

JL､な質疑にあっという間

のひと時でした｡

四十坊先生　有難うご

ざいました｡

_J_<-I-■-■-7-■-I-1-.-■-EE=一一-I---I-El---l-I---`-I-J-I-■-I-■一

感想文からの抜粋

☆村井シヅさん

●　　四十坊先生のアドヴァイスがとても参考にな｡ましたo定期的にこの

様な会があると嬉しいです｡

☆垣内敦子さん

個々様々な病状にみんな前向きに対処していて感心しましたD四十坊

先生の個人に対するアドバイスはとても良かったですC皆さんの体験

は､これからの私にとって参考に出来ると思います｡

☆渡辺貢-さん

改めて､こわい病気だと思いましたo

☆ Y･Nさん(滝川市)
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日頃､ゆっくりと病気の話しを聞くことが出来ないので､とても心強

く､参考になりましたQ参加された皆さんのお話も聞かせていただき､

新たな認識を持つことが出来ました｡

今後もあすなろ会の活動に期待し､微力ながら私にも出来ることがあ

ればと考えます｡事務局の皆さん､交流会の開催に心から感謝いたしま

すo四十坊先生､本当に有難うございました｡又､よろしくお願い申し

上げますD

☆ Y･Nさんの奥さん

(前略) 10年前に夫が心臓サルコイドーシスと分った時､そして今年の

3月急に倒れ､ペースメーカーからI CDに変わるという病状の節目の

時とでも言うのでしょうかo病気についての不安は消えませんが､辛

いにも現在､生活に制限はあるものの日々の生活を送る事ができ感謝

しているところです｡

これから､どんどん年を重ねていく訳ですが､この病気とうまく付き

合っていきたく､そのため家族としてもこの病気を知る事､そしで情報

を得ることが大切と思っていますC (略)

☆　S･Mさん

多くの方の様々な症状をお聞きし､大変参考になりました｡

これからは患者自身も自分の病気に対しては知識を得ることも､大変必

要な事と思いました｡又､出来れば鉄道病院の先生の他のサルコイドー

シスを診療している先生の意見もお聞きしてみたいと思いました｡

●　一■r

ヽ@t@
(交流会に参加したくても出来ない遠方の方もいらっ

しゃるでしょう｡何か方法はないかと考えています｡

アイディアがありましたらご一報を- ･)
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私は生まれた時から身体が弱く､ 1歳の誕生の時も歩く事が出来ません

でしたoすぐ風邪をひいたり頭が痛いと泣いたりと､親を困らせて来た様

に思いますo

●　病気については､何の病気なのか?解らない､何が原因なのか｡頭痛の

時熱が出たり鼻血が出たり､訳が解りませんo子供心に何で私だけ!?って

思いました｡ 5歳～6歳～7歳になった時に股関節脱臼になり登別温泉病

院か国立病院に入院になりましたD病院で先天性股脱･左外反膝と解り長

い入院生活になりましたo何度も何度も手術をし足首を重りで吊り､リハ

ビリをしては又手術の繰り返し､登別の病院で院内学級があり､勉強を教

ぇてもらいました｡おかげ様で今は字を自分で覚えましたD

子供の頃から両親には苦労ばからかけて来ました｡

難病と解ったのは､私が1 1歳の時でしたD

●静内道立病院に周に何度か北大病院から先生が来て､色々検査をしましたo

その頃は成長ホルモンが低下する病気ってあまり世に知られてない病気な

んです｡

その後､北大病院に検査入院になり､毎日が検査､検査の繰り返しでし

た｡同じ年頃の子と比べても私の方が身長が低いo何もかもが身体のしく

みまで違うo身長は1 1 0センチぐらいしかなく､ ′｣､さい子供の様な身長

しかなく･ ･ ･

私は小さい頃から病気がちだったので､身体が弱いからなんだと思って

いました｡でも- ･実は私の病気は脳の中にある成長ホルモンが低下す
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る難病だと解りました｡

それから1 9歳の頃から治療が始まり皮下注射を1日おきに打つように

なりました｡薬品の名前は忘れましたが｡その治療が何年か続き､北大病

院には3ケ月に1回の割りで通院しましたo外来は小児科の内分泌でした｡

回りは小さな子供達､私は2 0歳を過ぎていたので少し戸惑いました｡で

も､少しでも自分の病気を治したい気特で幸い治療や検査にもめげず､明

るく入院生活を過ごしました｡

ただ一つ淋しい思いをしたのは､家族と離れて

いた事です｡小さい頃からそうだったので､父や母が

面会に来た時はとても嬉しいのですが､帰る頃には泣いてしまい､親を困

らせてしまいます｡

治療して､ 24歳の時に女性のしるしがやっとありました｡

これで好きな人の子供が産めると喜びましたが､そう世の中は甘くない､

先生に言われショックでした｡子供を産んでも子供の命か私の命が危ない

と言われ- ｡せっかく女性に､お母さんに産んでもらったのに､お母さ

んの様に私は子供を産んじゃいけない身体なんだ､くやしいけどこれが現

実o　でも､身体が不自由なのは私ばかりじゃない｡もっと幸い思いをして

いる患者さんが居ると思うと､私なんてまだ幸せな方だと考える様になっ　●

てから､自分の病気に悩むのはやめにしました｡

前向きに自分の病気と向き合うようになり､明るくもなり､強くもなり

ました.今は難病と身体障害者ですo手帳では6級ですo先天性股脱､左

外反膝でですo

今は両親も他界し､両親の仏壇をお守りしながら毎日生活しておりますD

一人暮らしをしながら･ ･ ･



難病の子と共に(尿崩症･ C型肝炎)

●

Y･M

あすなろ会の会員になって1 0年が過ぎました｡様々な要因から息子の

病状や闘病生活を母親の私が書かせてもらいます｡

会員と言っても何のお手伝いも出来ないで心苦しいばかりで､役員の

方々にはお礼を申し上げます｡

近日の福祉､医療の心無い弱者切り捨てにもうつる現状に､益々心の中

まで冷たい風にさらされて居るようで気も沈みがちになりますが､頑張っ

て行くしかないですから､負けてたまるか!の気概を持って前に進んで行

きましょう｡

息子の健一が元気でリレーの選手として走った数日後､奨学4年1 0歳､

8月に入り体調を崩して医者から風邪の診断を受けて､薬を飲んでいたの

ですが治りません｡激しい頭痛､吐き気､体のだるさ､数日後眼の奥がひ

どく痛み歩行もままならなくなり､設備のある病院へ行きました｡その病

院から函館の病院に､そこから大学病院-入院､ 6日間の内の出来事でし

たo診断は脳腫濠と水頭症､激しい頭痛はこの為でしたo手術をして腫癌

を取らなければ命が無い､大変な危険を伴う大手術になると言われました

●　が､考える猶予などありません｡

息子の心細さと不安はどれ程だったのかと想うと､よく頑張ってくれた

と誉める言葉も見つかりませんC

腫癌を取る手術だけでも長時間に及んだのに

術後､脳内出血が後頭部にある事が分り止血

の為に又手術､その時脳が血液に浸ってしまった

為酸素が行かずに腐ってしまい､一部を切り取られ

ましたC　その後CTを-するとメスを入れていない場所､前頭部に脳出
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血が､又手術｡すべて終って病棟に戻って来たのは翌日の昼､ 3回に及ぶ

脳手術.まだ眠り続けて2日後､脳内に髄液がたまりシャントを入れる手

術､かなりの量の髄液が長時間脳を圧迫していた事が分り､かなり危険な

状態が･ I ･体中チューブがつながっていて､機械に囲まれた息子o

本当に良く頑張ってくれたとつくづく思いますo

命の代償は大きく､植物状態が2ケ月､意識が戻って来ても言葉もしゃ

べれなければ自分の名前も何もかも分らなく赤ちゃんに戻ってしまいまし

た｡体の左半身､手足も麻軽が残り､脳を切ってしまった為に両目の左側

が見えなくなって左半盲となり､視野がかなり狭くなってしまいましたo

意識レベルや体の麻痩などは後々それなりに回復してくれましたが､目

は一生このまま悪くなっても良くはなりません0 3ケ月に1回眼科に通っ

て経過を見てもらっています｡

大量出血の為に輸血して､ C型肝炎を発症してしまいましたo

その上手術の後遺症で睡眠リズム障害に､これも治らないそうで､体が肝

炎の為かリズム障害の為か良く分りませんが､とっても日中よく寝ますD

体がだるい日が多いようです｡

それから様々な事がありましたが､長くなる

ので省きます｡

1 8歳になり岩見沢の養護学校3年､寮から

一時帰宅していた時ある変化が､非常に痩せ細

った体､大量の水を飲み､ひんぽんにトイレへ

1 0年前大学病院で同じ様な症状の子供さんが､病名などは開けませんで

したが､居たことを思い出しましたoすぐ病院へ･ -なんと又脳腫虜が

別の所に出来ていたのです｡脳下垂体､小指の先ほどの小さな部位､メス

を入れる事は出来ない場所と言われ､化学療法と放射線治療の二つの方法
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が治療として行われましたQこれも壮絶な闘いでしたo体毛という体毛は

1回目の化学療法の時すべて抜けて食べ物は受けつけられなく､激しい吐

き気､吐く物などないのに- ･その治療4臥そして放射線治療前の入

院とほぼ同じ6ケ月で退院､ 2度目の生還でした｡多くの代償を払いまし

たが､命は助かりました｡

この治療の後､下垂体機能障害による尿崩症これも一生治りませんo

ディスモレシンと言う薬を鼻から霧状にして注入､尿意をコントロールす

●　るのですoこの薬で人間として生きる為に必要なあらゆる物が尿と一緒に

流れ出てしまうのを防いでいるのです｡

薬はあとコートリル､チラージン､ホルモン剤ですo肝炎の薬ディスモ

とその他｡今は作業所-半日､体調の良い日に通い､笑顔が多い優しく思

いやりのある息子に､このまま明るく毎日を過ごせる日々が続く事を祈っ

ていますo

もう苦しい思いはさせたくありませんo家族にとって宝物だと思ってい

ます｡ ｢生きてるだけで丸もうけ｣とは良く言ったもの､本当にその通りo

今､命が軽んじられているようで残念ですD

●　名前はケンちゃんですo寒くなりますQ皆様お体大切にo母o

余談ですが､ちょっと聞いてくださいo

近年は障害者や弱者にとって次々と制度が変り､

大変な時代になって来ました0億-がもし今あの大変な手術をする事にで

もなったら､かなりの負担を強いられる事になると思いますo

何と言っても旦仝旦且の事｡その時の先生は健一を自分の側に居る様に

させ､手のあいた時健一の機能訓練をしてくれましたD本当に良くしてく

れました｡今があるのはあの時のリハビl)があっての事と思い､感謝の言
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葉もありません｡

現在はリハビリさえ時間で制限される様になってしまい､誰の為､なん

の為のリ-ビリなのか､少しでも良い状態に元の様になりたいだけなのに､

ほんの小さな望みなのに､その希望すら時間で切り捨ててしまう｡

なにが｢美しい国日本｣､人があっての国でしょう｡病いで弱っている者

を守ってやる事もしない国では情けなく､未来につなげる光も見えませんo

悲しいし､不安になりますo

キアリ奇形を患って

A ･藤田

私は7 3歳D小脳が先天的に下にさがっているキアリ奇形脊髄空洞症で

す｡ 3 0歳頃から左肩甲骨の中に痛みがあり､何時も気にしておりましたo

右の手が夏でも冷たく､洋裁の仕事をしておりましたが､右肩から右手の

方にだらりと脱力､針などまったく持てずになりましたQ

右左の手の親指の筋肉が痩せてゆく｡それから4年間病院巡り､最後だ

と神経科に行きますと､すぐ北大病院-行きなさいとお手紙を下さり､私　●

もびっくりしてすぐ行きますと､神経内科でした｡検査の結果は脊髄空洞

症､ 5 3歳の秋でしたo　シャント術ですo脊髄を切り管を入れ､溜まった

水を出す方法です｡色々な原因で脊髄の中に水が溜まり､竹輪のような空

洞が出来る病気だそうです｡

両腕･手のピリピリと薄れがありました

が､元気であすなろ会にも又全道集会､沖

縄ツアーにも平成1 1年に行き､マラソンの
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応援にとても楽しかったです｡

6 9歳(5月生れ)の6月に腰の圧迫骨折で4ケ月の入院､その後の療

養が長く筋肉を痛め歩行が難しく､家の中は歩けるが体がゆれる､腰･背

中がもっともひどく｡

空洞症の痛みも年ごとにひどく､首から右手のつけ根まで肩は重く両肩

の痛み両方で手の先までのヒどれどジリジリと痛むo朝の目覚めは幸いo

全体がヒどれ込む､又麻薄手､今日は大丈夫かと案じつつ起き上がるo

●　冬場､寒さは幸いo右手は上にあげられず､左手の動きが右より良いので
左手で持ち上げる状態｡

字は膝の上で書きますと書けます｡胸より上の仕事は英臣しい､ -アブロ

ーなど幸いD　台所台も低くして､不思議に押す力はあるのです｡

6 9歳は腰の骨折(車にて)､天癌唐にもなりステロイドを飲んでます｡

あすなろ会の方々も聞きなれぬ難しい病気､会報を読ませていただくとよ

く理解出来るつもりです｡

役員の方にお世話になりながら､私も前向きに考え頑張ってまいります｡

`葛藤

(3人の方から原稿をいただきましたo　大変な中で書いてくださり有難う

ございますD　共に頑張りましょうo)
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8月6日全道集会(十勝大会)分科会､医療講演より

『みえること≠わかること』

高木皮膚科医院　　梶　田　　哲　先生

ただいまご紹介いただきました梶田でございます｡

本日はこの様にお吉をする機会を作って下さいました,あすなろ会の皆様にお

礼申しあげます｡ただ,私は大学で研究に従事している人間ではありませんので,

最先端のお話と言う訳にはいきませんが,皮膚科医として最前線で仕事をして来

た25年間の印象と言いましょうか,総括と言いましょうか,そんな事を皆さん　●

に伝えられたら良いかなと思いますo

ではさっそく始めましょう｡

スライド(1)

皮膚は見てのとおり誰

にでも見えますから,他

の科に比べると早期発

見･早期治療と言う観点

からも有利に思えます｡

でも,本日のテーマ;見

える事がそれを理解した事とは違いますよと言う,お話をします｡

スライド(2)

スライドは何か皮膚に見つけた時に,患者さん自身が考えて皮膚科受診に至る

までのフローチャートだと考えて下さいo患者さん自身が考えなくても,他の科

の先生に相談した時もその先生も知識の差はあれ,同じ流れだと思って下さい｡

そのパターンはスライドのように概ねA, ら, C, Dの4つに分かれます｡それ
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ぞれのパターンがどう言う状汎あるいはどう考えた時に通るルートなのかを順

番に説明させて下さいo

スライド(3)

まずパターン基ですo

皮膚に何かを見つけ,それが何かわかったつもり,あるいは知っているけれど,

自己治療はしない例です｡さて,これはどんな時でしょう?

●
スライド(4)

それはこんな時なんですね｡

三三土里に皆さんは何が見えますか?黒い盛り上がったものが見えると言う答

ぇでしょうか?始めにも述べたように皮膚は見えると言う利点がある一方で,

その情報量が少ないと潜入感が先行してしまう例ですo

掛､ものを見たら,悪いものではないかと心配になるoだからスライド右を怖

がって,スライド左を見た時に,即刻皮膚科受診と言うパターンですo

スライド(5)

●　スライドもほくろや年寄りイボを見て,スライド右の悪性黒色腫が心配にな

ったからです｡

パターン連は1 0 0%癌を疑った時に限ると言っても良いでしょうo癌を疑っ

て自分で治療する人はいないでしょう?

スライド(6)

次はパターン旦です｡

これは皮膚に何かを見つけ,それが何かわかったつもりでいじってしまう,結

構気楽に自分で治療しちゃう例です｡
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スフイit 1 L"_

わかったつもりで治療しちゃう時って,どんな時なんでしょうか?もちろん

癌なんて考えてもいませんよねQ旦乏乙王は足ですよれ足に何かあったら,管

さんならまず何を考えますか?水虫ですよねoこのパターンはわかったつもり

と言うよりは,どこにあるからと言うように単に場所から病名を推測してるだけ

の感じでしょうかoつまり,足イコール水虫と思ってしまうoそれはほとんど正

しい訳で,水虫の軟膏を塗ると治ってしまうoでも,いつもラッキーとは限らな

いので,旦夕∠｣空のような足に発症する水虫でない疾患が混じって来た時に間　●

層になってくるんです｡

スライド/tS/

三三土三三の疾患は梅毒のためなんですね｡これでは,いくら水虫の軟膏を塗

っても治らないですよねD

抗生物質を投与すれば,一発で治る疾患に水虫の外用剤ではたまったもんじゃな

いと言うことになります｡

今回スライドでは持ってこなかったんですが,掌鋸腰痛症も良く水虫と間違わ

れますo奈美悦子さんてご存知でしょうか?彼女のおかげですっかり掌舵膿癌症

も有名になったんですよねo

どんな疾患にしても,足に好発するのは水虫だけではないので,場所の先入観

だけで病名を推定するのは危険だと言うことですね｡　　庶斡

竿鼻の中でも次は特定疾患に-くのがヾ
遅れた例ですoスライド上王とも除が腫れていますa　　　}'≡ミニ7-

接触皮膚炎(かぶれ)として治療されていました｡顔だから,化粧品か何かにか
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ぶれたんだろう?そう考えてしまったんですね｡スライド上は治りましたが,三

三∠_土工はダメでしたoよく見ると,三三土_王王の腫れは紫がかった赤みがあり,

ある疾患に特徴的な色調だと言う事に気が付かないといけません｡

スライド):10)

_Aライドのとおり.この色調は-リオトロープ疹といって,特定疾嵐勝原病

ですが,皮膚筋炎に特徴的な症状なんです｡当然検査をすると筋肉に関連する検

査異常が出てくるんですね｡患者さんの訴えだけを見るんじゃなくて,訴えなか

●　った隠れた情報の中にもっと大事なものがあるんですo皮膚筋炎は勝原病の-壁

ですが,内蔵悪性腫癌の合併も高く,この方も子宮と卵巣の重複癌が見つかりま

した｡

このようにパターン旦は顔だからかぶれだろう,足だから水虫だろうと末梢だ

けで病名を推定してしまう例なんです｡

スライド　ーコ1′

皮膚筋炎以外でも皮膚科関連で注意しないといけない鯵原病はスライド_のとお

りです｡強皮症はその特徴的皮膚症状,たとえば舌小帯の短縮,蝋様光沢をした

皮風　ソーセージの様な太い指から,間違うことはまずあり得ないと思いますo

全身性エリテマトーデスはホッペの紅艶赤みなので,日焼けしただけじゃない

か顔だからなんて思うととんでもないことになりますQまず疑うと言うことを忘

れない様にしなければいけないと思います,特に若い女性では｡

>'7イド(l Sij

次はパターンICNですoパターン去且はとりあえず分かったような感じがするだ

けまだ良いのかもしれないんですが,パターンL,_は何だか良くわからないけど,

悪くなさそうだから,とりあえず治療しちやえ!って感じの単なるフィーリング
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だけの例です｡この場合は,色とか場所とか想像する根拠が浮かばないからこう

なってしまうんですかね｡根拠もない治療ってどういう意味なのか具体例をお見

せします｡

スライド(13)

何となくすべて丸く見える共通点はあるけど,何かわからない｡たぶん拝みが

あるから足じゃないので水虫でもなさそうだと言うことで湿疹に決定されてしま

うんですね｡つまり,根拠もない治療はすべて,湿疹としてステロイドの外用で　●

治療されていると言うことですね｡これを塗ってダメだったら,皮膚科-行きな

さいって感じがこのパターンですo　スライド右は偶然にもステロイドの外用で大

当たりなんですが,治せなかっただけ,左は湿疹として治療されていて治らなか

った例です｡

スライド(14)

スライド左の2例は尋常性乾癖,貨幣状湿疹ですからステロイドの外用は間違

いではなかったんです｡尋常性乾癖は膿癌性乾癖のような特定疾患ではありませ

んが,現在の段階では治癒することはないため治らなかっただけなので,その疾

患の性質を知らなかっただけと言うことです｡また,貨幣状湿疹は治る疾患にも

かかわらず,選択したステロイドが効果なかっただけで,ステロイドの強弱を知

らなかっただけと言うことです｡偶然にも治せたものが結果を出せなかったのは,

やはり足りないところがあったからです｡

スライド(15)

ところがスライド右はステロイドではどうにもならない

し,早く別の治療をしなくてはいけない疾患ですoつまり,

ステロイドを外用して様子を見てはいけないと言うことです0
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病名的にはポピュラーではないんですけども,皮膚癌の一種だと思っていただけ

ればよろしいかなと思います｡病理親織検査でもはっきりと正常な組織とは違っ

て,表皮の中に癌細胞がいっぱいあって悪性であるのがわかります｡ボーエン病

と言いますが,思い浮かぶこともないので湿疹として治療されることが多いんで

す｡

聞き慣れない病創まど当然のことですけれど,湿疹扱いされてします,そうい

うのがパターン旦ですねD

●

_3_ライド(16_)__

スライド左同士(尋常性乾酪貨幣状湿疹)の間違いはまだ許されるかも知れ

ませんが,スライド右は絶対にいけないですよれ

スライド(17)

同じくパターン旦ですが,ご高齢の方の顔に見られることが多いので,老化扱

いされ,治療されると言うよりはほっとかれると言う例ですo老化と聞くとどん

な印象でしょうか?治らない,だから治療してもしょうがない!でしょうか?袷

らなくて良いと思っているのは,始めから良性と決めつけているからでしょうo

●　悪性なら放って置かない｡老人は悪性でもしょうがないなんて思う人はさすがに

いないはずですLo

もうーっo放って置かれる理由には自覚症状ないってこともあるんですねo痔

いとか痛いとかあれば治したいと思うけど,無症状なら気にならないかもしれま

せん｡

スライド(18)

スライド左は老人性色素斑で所謂シミですo

これはもちろん良性ですから,放って置いていいものです｡ただし,気になる人

-19-



もいるじゃないですか,ほくろと同じ様にねo　だからなくしたいと言うことであ

れば,今はレーザーもありますから,美容といっては失礼かもしれないけど.そ

ういう意味で治療は当然可能なものです｡

スライド｢ユ　9ノ

ところが三_乏∠上左のお二人は見え方は違いますけど,もちろんご高齢の方に

多いのですが,日光によるダメージのため癌の一種が発症したんですね｡病理組

織検査をすると明らかに正常とは違うことがわかりますQ　老人性角化症とは言う

ものの日光角化症とも呼ばれますから,若くても職業上戸外での作業が長い方は

4 0歳代でも発症している方が多く,またスキンタイプ,すなわち色白なほど危

険率が増すことになります｡私のように地異な人は安心ですけどo

メライト/2 Cl)

自覚症状が無くて,なんでもなさそうなものに見えても,そうではないことも

あると言うことです｡

だからと言って,みなさん今日帰られて鏡でじっくりご自分のお顔を見られて,

あれかなこれかななんて心配しないで下さいね｡こう言うこともあり得ますよぐ

らいに受け止めて下さい｡

スフイド'/21,

-般な疾患から少し特定疾患に関係するようなお話がこ

⑨
院し,

れからできると思います.これもパターン£です｡

と言うことは何だかわかんないけど,とりあえず治療して

みようか,でも治らないってパターンですo　個人ならまだ

しも,口の中がただれて,長い間某病院の耳鼻咽喉科に通

りとした診断名をないまま治療を受けていた例です｡な
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ぉかつその病院には皮膚科があるにもかかわらず,皮膚科を受診していませんで

した｡皮膚科の先生がもし診察していたら,もっと早く診断が付いたかも知れま

せん｡

三jJlのように歯肉あるいは口蓋に潰癖,びらんが多発していますo飴の誰

め過ぎでこんなふうになったんじゃありませんよ｡この部位はある疾患の好発部

位なのですが,他の部位にも普通は発症するはずのものが･この患者さんでは口

の中だけだったので,診断が遅れたんですね｡

●
}フノ`- (:/_z)

もし,口の中以外にもまき二土と壷のように,体一面にこのように水滴,水ぶく

れが破れた症状があれば;ある病気を考えてスライド右のような検査をするんで

すねo二三三イド右上の病理組織検査では表皮内に水痘が形成されていることがわ

かり,スライド右王の検査は蛍光抗体法って言うんですけど･表皮細胞の間に蛍

光が認められ,正常ではないはずの表皮細胞間抗体が患者さんの血清の中に作ら

れていることがわかりますD

その自己抗体が悪さして,自分自身の細胞の間の接着を壊して,細胞をバラバラ

にするんです｡そして,最終的に水痘ができてしまうoここまで来ると正しい診

●　断ができるんですねo

ノライド/23r

特定疾患の尋常性天癌癒でした0

-部分の症状に掃われて,全身的な疾患を想像できず･大事な情報が無になっ

てしまった訳です｡このよう木を見て森を見ないことのないように注意しないと

いけないですねo

皮膚科が関わる特定疾患って少ないんですけど,天病癖は皮膚科の腕のみせど

こかなと思います｡
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スライド(24)

パターン里ですo何か皮膚にあるけどわからないんで,すぐ皮膚科に行こうと

言う感じです｡この場合は本当に皮膚科の力量が問われる例です｡前のスライド

にも通じるのですが,木を見て森を想像し得た例を2つご紹介致しますo

スライド(25)

パターン里の1例日ですo実は今始めにご紹介いただきました方の疾患なんで　●

す｡

スライド左右とも同じ疾患なのです｡顔には出ているけど,見た状態が違いま

すよね｡でも共通して言えることは周辺部が堤防状に盛り上がっていることなん

です｡それが特徴で,顔が好発部なんです｡さあ,ちょっと記憶を戻していただ

いてQ顔に出ているんだから,かぶれと思って何か塗るパターン旦かなとか,自

覚症状もないから放って置くパターン旦かなとか考えてみましょう.なぜこれら

がパターン里でパターン旦あるいは丘にならなかったかと言うと,実は顔だけで

はなくて,他に体にも多発しているからですoパターン旦あるいはパターン旦の

ように単発あるいは限局性なら,ステロイドでもって気になりますが,多発では

安易に手を出そうと言う気にならないからですo　さて,この皮膚症状を見た時正

しい診断に至る過程を見て行きましょう｡

スライド(26)

病理組織検査です.この疾患は表皮って一番外側に変化を起こしているのでは

なく,その下の真皮に赤丸で囲んだような細胞の集団を作るんです｡

その細胞の集団を肉芽腰と呼ぶんですが,その中に緑で示した

巨細胞も混じっています｡乾酪壊死がないことから皮膚結核では

ないとわかりますo肉芽鹿を形成する他の疾患は　なんなの　9
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か?と言うことになります｡

スライド(27)

確定診断のための臨床検査所見ですo血液検査でもある程度必要なものもある

んですけど,より重要なものがスライドにしめしますo

赤字の検査が診断をより確定的にするのに重要で,胸部の写真と眼の検査o牌

部の検査で肺門部リンパ節腫脹と肺野の小粒状の鼠眼科の検査でぶどう膜炎が

●　翠められれば,顔の症状から全身性の疾患が浮かび上がってくるんですo

スライド(28)

特定疾患のサルコイドーシスとわかる訳ですo

私が帯広に来て1 8年になるんですが,特定疾患の中で一番遭遇する機会の多か

ったのは勝原病ですが,サ′レコイド-シスは次に多かったですねo特に眼科でず

っとぶどう膜炎で治療されてて,たまたま皮膚にも何かできたから皮膚科に来ま

したって感じがね｡

スライド(29)

●　パターン里の2例日です｡この症例は皮膚科医25年目で初めての経験をさせ

ていただいた本当に貴重な患者さんですo黄色の矢印で示している多発するもの

が顔にあると言うことにまず気付きますo多発しているからパタJ/旦なんです

よ｡実は後輩の内科の先生の依頼で診察した例ですo心臓疾患で入院中だったん

ですo

スライド(30)

掛こ多発しているものはこめかみ,耳周辺にもあ

｡,赤い色調なのがわかりますo大事なことはそれが出血斑だと言うことに宋付
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くことですo皮膚の出血斑は色々な全身的な疾患,例えば白血病などでも見られ

ますo皮膚科医としてこれを診察したら,必ず別のある部位をチェックしないと

いけないと常日頃教科書を見て注意して来た事が,現実になった訳です｡この患

者さんの確定的所見は次の三乏土曇なんですo

メブイ,ヾ J3 i,

この出血斑を見たら,絶対に舌を見なければいけない｡さあ,どうでしょう｡

大きいと感じます?幅よりも厚みがあるんですねDいくら舌が大きい人でもこれ

ほどではないでしょう?この段階で診断は付いてしまうくらいこの巨大舌は特

徴的な所見ですo実は後輩の内科医も心臓が専門ですから,出血斑から口の中の

診察が必要なことまでは考えなかったんですねo

さて,ここで舌の変化も確認したんですから,自分の思った診断を確定させて

行くだけです｡

ノーライド　′32ノ

これは出血斑の病理組緑検査ですが,三三イ上壷の通常の染色では分かりにく

いですが,旦ライ｣ミ左の特殊染色では,普通ではあるはずのない豊岨二畠に染

まるある物質が皮膚に沈着しているのが分かります｡だいだ∨色に染まった時点

でそれがアミロイドとわかるんですねo　そのために出血したんですねo

そんなことが起きるためのもっと根元になっている疾患を探さなければいけな

いと言うことになります｡

}ライド/3bノ

スライド左は頭部の単純Ⅹ線写真ですが,黄色矢印は骨の円形の打ち抜き像で

根元になっている疾患の特徴ですo去乏∠上壷は皮膚の沈着したアミロイドが消

化管にも沈着していて出血していると言うことで,全身に沈着してるんです｡そ
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してその原田になっている疾患は何だろう?そ

う考えて行く訳ですo　ここで血液検査も必要だ

なとなるんです｡

ヱままll<_｣jA___

血韓を検査すると根本になった病気がわかるんです｡これは血液の電気泳動と

言う検査ですが,正常では見られないタンパク(免疫グロブリンの一種)のMタ

ンパクと呼ばれ,骨髄検査でそのMタンパクを作っている癌細胞が発見された訳

ですo　つまり骨髄に根元の癌があり,その癖が異常なタンパクを作り,そのタン

パクがアミロイドを作って,全身に溜まったと言うことがこの段階で解明された

と言うことです｡

ノラノト(3〇ノ

互乏土王とのように,正式な診断は多発性骨髄種に伴う全身性アミロイド-シ

ス,特定疾患の1つです｡頭部の骨の所見は多発性骨髄種の転移を,皮膚の出血

鍾,巨大舌,消化管の所見はアミロイドの沈着でした｡

余談ですが,アミロイドは今回のように血清タンパクだけが作るのではなくて,

実は皮膚でも作られていますo　ナイロンタオルで皮膚をごしごし垢擦りし過ぎる

と,皮膚に出血はしないけど,色素沈着を起こしてなかなか取れないなんてこと

もあります｡ちょっと横道なんですが,でも覚えておくとお役に立つかもしれま

せんねo

ノフイド/d Bノ

通常『ご清聴ありがとうございました』ってことで,これが最後の互乏工上に

なって終了することになるのですが,音楽のリサイタルなどでは,このあたりで

打ち合わせたかのようにアンコールの拍手を戴くことになっています｡無理矢理
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皆さんからアンコールを戴いたと言うことにして,次のスライドに行って良いで

しょうか?

スライド(37)

実は今回のように講演させていただく機会には必ず,アンコールをいただかな

くてもお許させて欲しいと思って,用意して来ていることなんですo

スライドは皮膚科の治療に使うステロイドの外用剤です｡治療には不可欠の薬

なんですが,アトピー性皮膚炎関連でバッシングされて以兎ステロイドが悪者　e

扱いされ,ステロイド恐怖症まで作ってしまった｡副作用のない薬はない訳で,

それは使用方法の悪呉りなんですね｡なんとなく化粧品のクリーム感覚あるいは予

防的にでダラグラ使ったりしているうちに気がつかないうちに副作用になってい

るんです｡ですから,副作用を良く理解し正しく使うことが大事なんですと言う

お話をして終わりたいと思います｡

スライド(38)

薬には必ず製薬会社がその効果,用量,適応症などを書いた添付文書を付けて

いますo箱の中にありますよねoでも,細かく折り畳まれているので,英を出し　●

たら箱ごとポイッと捨てて,最初から最後まで読んでから薬を使う人は皆無に等

しいと思います｡だから,添付文書の最後の方に載っている副作用に関しての記

述は読まないでしょうし,外用剤に副作用があるなんて思いもよらないかも知れ

ま芸三完はステ｡イド欄の鮒文書の局所的副作用の記田

載の最初の項目です｡さて,間違った使い方をするとどんな副作

用が起こるんでしょうか?まず,感染症が起きやすくなります｡細

菌感染症ならニキビ,其菌感染症ならタムシなんかですねo三三4
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_王墓はひげ剃りまけ(湿疹)にステロイド外用剤を塗って,あげくの果てにはひ

げ剃りのあとアフターシェープローション代わりに毎日使っていたんですねoそ

れで,其菌感染症(白痴菌性毛癒)になったんですね｡毛の多い部位は毛穴から

もステロイドが吸収されるから,他の部位より余計注意しないといけないんですo

スライド(39)

スライド真ん中は添付文書のその他の局所的副作用の記載ですoステロイドは

●　直接皮膚から吸収もされるので,塗っていると皮膚の一番外側の表皮が薄くなり

やすいんです｡すると,スライド右のように,その下にある毛細血管が透けて見

えやすくなったり(毛細血管拡張),毛細血管が弱くなりスライド左上のように内

出血しやすなったり(ステロイド紫斑)します｡

ステロイド紫斑は特にもともと皮膚が薄い,ご高齢の方に多いので注意しないと

いけないですね｡あと,スライド左下は多毛で毛が濃くなる副作用もあるんですD

ちょうど頭も薄いから,パンパン塗って濃くしようなんて考える人もいないでし

ょうが,子供さんや若い女性にはやはり注意です｡でも,これは使用を中止する

ともとに戻るので,その点をしっかりお話しておけば,余計な心配をさせずにす

むんですね｡

●

スライド(40)

その他の局所的副作用でも,今までのはすぐわかりやすいんですが,見た目に

は副作用が起きてるなんて全然気づかないまま延々と塗り続けてしまうものがあ

るんですoだから,副作用に副作用を上塗りしているんですね｡その病気がさ_乏

土ビ左に示しているように,酒さ用皮膚炎と言いますoもちろん患者さん自身に

問題があることもありますが,酒さ用皮膚炎に限っては

医療サイドつまり医%,薬局(薬剤師)が恥ずかしいことに副作用に気づかず,

塗り続けるように指示していますことが多いんですねoそこが問題で反省しない
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といけませんc z之二王_エ壷はその実際例です｡私どもの診療所に初めて受診され

た時ですo顎や眉間にニキビみたいなものがあるなあって程度ですが,通常のニ

キビではなくて人口的に作られているのが露骨にわかるんですね｡良く聞くと,

皮膚科で処方されたステロイドを1年間,毎日休まず先生の指示通りに塗り続け

たんだそうですoだから,即刻やめないといけないんですが,そこでつらいのが

リバウンド(跳ね返り)現象です｡

/tフ/ド/41J

スライド左塗は初診時ですoそれが塗るのをやめると三三ゴ上童女主立主監ー

主退宜盤とブツプツは出るは,腫れるは,ひりひりするはで一見悪化した感じが

起こるんですoこれがリバウンド(跳ね返り)現象ですo悪いところが吹き出す

という言い方が理解しやすいかと思いますoこれが結構つらいんで,また塗って

落ち着かせようとする訳ですよoむしろ,塗るのをやすんだから悪くなったと,

思い込んじゃうんですねoどんどん悪循環というか泥沼にはまりこんじゃうとい

うか,抜け出せなくなるんです｡でも,その1週間の吹き出しをクリアさえすれ

ば,あとは時間が解決してくれるんですよoどんどん良くなって行きますo L7

三上基墓は1ケ月後ですが,かなり楽になりましたって感じで笑顔になっている

でしょうo

ステロイドは非常に良い薬ですよo勝原病などこ

れがないと命にかかわる病気もあるんですからoで

も,副作用もやっぱりある訳で,また皮膚科医もそ

の発症に加担しているところもあるんですねo皮膚

科医として,私自身がそうあってはいけないという

自分に対する警告も兼ねて,こんなお話を追加させ

ていただきました0
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