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“触ると壊れる子供たち”と呼ばれる
表皮水疱症の当事者として、研究者として

新潟大学大学院医歯学総合研究科
皮膚科 新熊 悟

国際医療福祉大学大学院
生きた教科書「でんぐりがえしプロジェクトⅡ」

2017年10月11日（東京）

本日の講演内容

• 自己紹介

• 表皮水疱症とは？

• 表皮水疱症を取り巻く環境（DebRA Japan）

• 私が表皮水疱症に取り組む意味

1979年 大阪府

1998～2003年
奈良医大

2004～2005年
研修医（奈良医大）

2006年～
北大皮膚科

2013年～
コロンビア大学

2015年～
北大皮膚科

2017年～
新大皮膚科

新熊 悟
しんくま さとる

大阪府羽曳野市出身

表皮

真皮

皮下脂肪
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皮膚バリア機能には表皮が最重要
表皮と真皮の接着蛋白の異常

表皮→

真皮→

表皮と真皮は接着装置でくっついている
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皮膚や粘膜のびらんや水疱を
生じる遺伝性の皮膚病

表皮水疱症 EBとは 表皮水疱症は大きく3つに分類される
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プレクチン

ケラチン5/14

a6b4 インテグリン

17型コラーゲン ラミニン332

7型コラーゲン

NC-1

McMillan and Shimizu, 2003から改変

表皮

真皮

単純型表皮水疱症 EBS

ケラチン5、ケラチン14、プレクチンの異常

接合部型表皮水疱症 JEB

ラミニン332、インテグリンα6β4、17型コラーゲン

栄養障害型表皮水疱症 DEB

7型コラーゲン
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• ワセリンなどの塗り薬を
ガーゼにたっぷり塗り、
傷を覆う。

• 包帯で覆う。

• 水ぶくれは安全ピンな
どでつぶす。

傷にくっつかないガーゼを処方することが可能になった！！

• 2007年5月：表皮水疱症友の会 発足

• 2007年5月：表皮水疱症友の会 発足

• 日本全国から44万人の署名を集め，表皮水疱症患者

がこれまで自己負担しなければならなかった自宅で
使用するガーゼ等の包交材料費用の政府支給を厚
生労働省に陳情し，平成22年度の診療報酬の算定方
法が一部改定
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https://clinicalsup.jp/contentlist/shinryo/ika_2_2_2_1/c114.html http://debrajapan.com/wp

国内初！表皮水疱症専門外来

市中病院の皮膚科外来

• 大学病院の皮膚科医は週に1度出張

• 1日の外来患者数は多いところで1日約60人

• 9時～12時 14時～16時 計5時間の診察時間

• 60人÷5時間＝12人/時間

• つまり5分で1人の患者を診察する

• しかも、カルテや皮膚生検などの時間も含めて

午前の診察だけで50人以上患者が来院される病院も…

表皮水疱症外来

• 時間当たりの予約患者数を制限（30分/人）

• 基本的に藤田先生と新熊の二人体制

• 基本的に一つの診察室のみで診察

表皮水疱症外来

• 2015年10月2日 開始！

• これまで 18名の表皮水疱症患者が受診し、
延べ50名の診察を行った。
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表皮水疱症コンサルタント

順天堂大学
浦安愛媛大学

国保君津中央病院

浜松医大

船橋中央病院

愛媛大学②

熊本大学

沼津市立病院

千葉北総病院

27症例/2年

表皮水疱症を取り巻く環境

• 治療法がない。

• 稀な病気である。

• 専門家が少ない。そもそも医者が知らない。

• 対処法が分からない。

• 検査を行える機関が限られている。

• いわゆる医療以外の支援がとても重要であ
るが、病院側が対処できない。

表皮水疱症センター

• 遺伝子検査や皮膚の検査

• 患者情報の収集

• 専門的な治療

• 表皮水疱症特有の症状を理解した医療スタッ
フによる支援

• 新規治療法の開発

• 患者やその家族、医療者への情報発信


