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2023年 6月 17日（金）～18日(土)、札幌市のロイトン札幌にて第 39回日本臨床皮膚科医会総

会・臨床学術大会が開催されました。これは主に皮膚科開業医の先生方で構成される学会で、全

国に約 4，600名の会員を擁する大きな学会です。 

今回、「学会特別企画 こんなにあります患者会」のパネル展示とブース出展について私たちの

NPO にもお声がけをいただき、代表理事の阿部と副理事の横山の 2 名で参加させていただきまし

た。 

参加にあたっては、特別企画ご担当の札幌皮膚科クリニック

の山口泰之先生と事前に何度もメールでやり取りをさせてい

ただき、私たちの活動を医師の先生方に知っていただくための

大型パネル２枚と、会の活動に興味を持ってくださった先生方

にお配りする A4サイズの案内カードを制作して臨みました。 

 

会場となったロイトン札幌は、北海道庁や北海道大学植物園

にもほど近い場所にあるホテルです。その２階と３階が学会会

場となっていました。 

患者会ブースは３階のメインホール前のホワイエに設営さ

れ、患者会パネルは２階の主会場前の廊下に一列に並べて展示

されました。 

 

ブース出展した患者会は、私たちも含め全部で 9 団体。私たちと同じように今回が初参加の会

もあれば、ちょうど半月前に横浜で開催された日本皮膚科学会（こちらは大学病院に所属する医

師などが中心の学会）にも参加したという会もあり、疾患や団体規模、活動状況などは様々でし

た。 

ブースには、セミナーやシンポジウムの合間を縫って興味を持った先生方が訪れ、声を掛けて

くださいました。私たちのところには、「当院でもレーザー治療をしているので、血管腫や血管奇

形の患者さんが来られますよ」とか、「乳児血管腫の治療にはいい薬（プロプラノロール）が出ま

したね。うちでも併用して治療していますよ」など、開業医の先生方が立ち寄ってお話してくだ

さいました。数はそれほど多くありませんでしたが、血管腫・血管奇形は個人のクリニックなど

よりも大学病院などで診断や治療を受けている患者さんが多いことから、これは想定の範囲内だ

ったかと思います。 

 



また、特別企画担当の山口先生が頻繁にブースの様子を見に

来てくださり、その際にいろいろとお話を聞くことができまし

た。収穫だったのは、皮膚科医の先生方が皆さん ISSVA分類を

しっかりと理解しているということが分かったことです。 

実は今回、事前に日本臨床皮膚科医会のサイトを拝見したと

ころ、血管腫・血管奇形の疾患は従来からの古い疾患名で紹介

されていました。そのため、大変失礼ながら血管腫・血管奇形

のガイドラインや ISSVAの最新情報について、日本臨床皮膚科

医会の先生方はどこまで認識されていらっしゃるのだろうと

内心不安に思っていました。それが杞憂であったことがわかり 

とても安心したこと、また医師の先生方がメジャーな疾患ではない血管腫・血管奇形についても

しっかりと最新医学を学んでくださっていることにあらためて感謝と尊敬の気持ちを持ちました。 

 

また、パネル展示の方では、前を通る先生方が歩調

を緩めたり、立ち止まったりして各患者会の活動内容

を見て下さっていました。会場内では全７室で様々な

講演や発表が分刻みのスケジュールで行われていまし

たが、移動や休憩の合間の少しの時間でもこうして患

者会の存在や活動に目を止めていただけたことはよか

ったのではないかと思います。 

 

さらに今回、日本臨床皮膚科医会に血管腫・血管奇形に関わる患者会の参加が初めてだったこ

ともあり、患者会特別企画を担当した山口先生が、もうひとつの特別企画「なにこれセレクショ

ン」という症例展示企画にも、血管腫・血管奇形を加えてくださっていました。 

これは、皮膚科医が日常診療の中で病名が確定できずに「これは何だろう？」と思い、後で確

定診断がついた疾患について、症例写真を展示して来場者の先生方に当ててもらうという企画で

す。患部の写真と患者の主訴などが簡潔に書かれたパネルが 10数例ほど並べられ、その場で診断

名を書き込み投票するのですが、これは比較的若い先生方が挑 

戦しておられるようでした。山口先生に「この中に一つ血管奇

形が入ってます」と言われて私も見てみたのですが、これかな？

と思うものがいくつもあって全くわかりませんでした。もちろ

ん実際の診察では見た目だけでなく様々な検査などを経て正し

い診断につながるものですが、こういった機会から若い医師の

先生が血管腫や血管奇形に興味を持ってくれたらと、山口先生

のご配慮に感謝したことでした。 

 

 

パネル展示（右 2 枚が当 NPOの紹介） 

NPO 

当 NPO の紹介チラシ（手前中央） 

NPO 



その山口先生の書かれた学会抄録への文章の一部を以下に転載します。とても励みになる言葉

が書かれていました。 

 

『患者会には、様々な役割があります。患者や患者家族に対しては、同じ疾患を持つ者同士に

よる相互扶助組織としての役割を持ち、社会に対しては、患者にしか知り得ない経験を通じて、

生活の支障となる物理的な障害や精神的な障壁を取り除き、より良い社会を作る礎となる役割を

持ちます。また、我々皮膚科医にとっても重要な役割を持っています。 

近年の皮膚科学の発展により様々な疾患に治療の選択肢が増えましたが、全ての患者さんを治

療できるわけではありません。皮膚科疾患は、他人の目につく部位に症状が出現する場合が多く、

周囲から偏見に晒されることがあります。また、外界とのインターフェースである皮膚に症状が

あるため、その疾患を持つ者しか知り得ない悩みや不自由があります。しかし、忙しい日常診療

では、患者さん一人一人の悩みまで掬い上げることはできません。患者会には、この皮膚科医の

力が及びにくい、微に入り細を穿つ心の救済を行う役割があり、協力することで相補的に患者さ

んの治療を行うことができます。 

我々臨床家は、直接触れ合った患者さんとのコミュニ

ケーションを通じて色々な気付きを得て、成長します。

今回、今までにないほどの多数のブース出展やパネル展

示があり、直接患者さん達の声を読み聞きすることがで

きます。ご来場くださった先生方が患者さんに患者会を

紹介することによって、それぞれの病に苦しんでいる患

者さんの心の支えになればと考えております。』 

 

また今回、私たちの他にも様々な患者団体が学会に参加していました。自分たち以外の疾患に

ついて知ることや、他の団体がどのような活動をしているのか知ることは、視野が広がり刺激に

もなります。そこで簡単にご紹介します。 

 

・NPO法人円形脱毛症の患者会 

・円形脱毛症コミュニケーション 

円形脱毛症は、“頭髪が丸く抜ける病気”というイメージが強いのですが、実はそれだけでな

いそうです。眉毛やまつ毛、ひげ、全身の体毛が抜ける、脱毛を繰り返す、発毛しない、と

いった重度な症状の方もあり、現在「円形脱毛症」という疾患名自体を見直すような動きが

患者会と医師の間で進みつつあるそうです。ウィッグは一部メーカーでは 30％割引の患者支

援があるそうです。 

 

・日本エーラス・ダンロス症候群協会 

皮膚や関節の過伸展性（伸びやすい、脱臼しやすい）、各種組織のもろさ（小さな力で容易に

皮膚が裂ける、傷つく）などを特徴とする遺伝性の疾患で、国際分類と命名法が 2017年に発

お世話になった山口泰之先生（中央） 



表され、現在は 13の病型に分類されているそうです。国際分類が近年になって整えられたと

いう点が、血管腫・血管奇形と似ていると感じました。 

 

・日本乾癬患者連合会 

乾癬は爪を含む皮膚のあらゆる部分に発症し、皮膚が赤くなって盛り上がる、かさぶたのよ

うな皮膚片がぼろぼろと剥がれ落ちる、半数以上の方はかゆみがある、というのが特徴だそ

うです。現在はコントロール可能になったものの、その名前から感染する病気と思われ、偏

見に苦しむことも多いそうです。全国の患者会と医師が協力して疾患のハンドブックを作成

されています。 

 

・魚鱗癬の会ひまわり 

魚鱗癬は、皮膚が乾燥して魚の鱗（うろこ）のように剥がれ落ちる病気です。外見の印象が

強いため、感染するのではという偏見を持たれることが多いそうです。日本血管腫血管奇形

学会で血管腫・血管奇形を支援くださっている参議院議員の秋野公造氏が、魚鱗癬の患者会

も支援されているとのことで共通の話題がありました。 

 

・PPP Community 

PPP＝掌蹠膿疱症(しょうせきのうほうしょう)とは、手のひらや足のうらに水疱や膿疱がくり

返しできる病気で、他にも脛や膝、肘、頭などに症状が出る方もいらっしゃるそうです。こ

の団体は患者、患者さサポートする医師、歯科医師など医療スタッフによる患者会で、2020

年に発足されたそうです。 

 

・NPO法人表皮水泡症友の会 

表皮水泡症は、皮膚組織を形成するタンパク質の異常が原因で、わずかな刺激や摩擦で皮膚

や粘膜が破れ、水疱の発症を繰り返す病気です。痛みやかゆみだけでなく、様々な障害や合

併症をもたらすとのこと。2007 年に患者会が発足し、RDD などにも積極的に参加されている

そうです。 

 

・多汗症サポートグループ 

「たかが汗」ではない、多汗症の苦しみについて教えていただきました。少し会話している

間にも手汗がポタポタ垂れてくるのを目の当たりにし、とても驚きました。社会的認知度が

低く、恥ずかしくて隠す人もいることから、サイレントハンディキャップとも言われている

そうです。とても積極的に様々な活動をされており、皮膚科疾患の中でいちばん勢いがある

団体の一つではと他の患者会の方がおっしゃっていました。 

 

これらの疾患や団体について私も阿部もほとんど情報を知らなかったのと同様に、他の団体の

皆さんも血管腫・血管奇形のことは知らなかった、初めて聞いたと話されていました。病気は違



うけれども希少な疾患に向き合う患者・患者家族同士、様々な情報交換や交流をさせていただく

ことができました。 

 

医師と患者会が相互に補完しあって患者さんを支えていくこと、患者としての経験が社会資源

となってより良い社会につながっていくこと。それは今回参加していたどの団体にも共通する一

つの理想の姿ではないかと感じます。 

またこのような機会があれば可能な範

囲で参加し、医師との信頼関係の構築や

他団体との横断的な連携につなげていき

たいと考えています。 

 

 

 

以上 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

（今回制作した当 NPO 紹介パネル） 


