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巻頭言

｢ペシヤワール会

　

中村

　

哲医師を偲んで｣

わだち９０号

　

今回は、皆様もご存じかと思われますが、昨年12月４日ペシャワール会代表

の中村哲先生が現地で銃撃され亡くなられたと言う悲しい出来事がありました

が、追悼の意味を込めて書かせて頂きます。

　

中村先生は、1984年からパキスタン

　

ペシャワール難民キャンプで多発して

いたハンセン病を根絶させる医療活動をされ、それらを支えるためにペシャワ

ール会が発足されました。

　

その後アフガニスタンにも活動範囲を広げられ、2000年大干ばつによる食糧

不足と栄養失調で多くの人々が病気になり、「医療では飢え死にする人は救えな

い」

　

「人々の命を助ける為には水が必要である」と砂漠化した農地を回復す

る為、独学で日本の伝統工学を学ばれ、現地の人々と井戸を掘り、農業用水路

を建設し、広大な土地を緑に蘇らせました。

　

以前、日本に帰国され、大阪で講演された際も大変謙虚な立ち振る舞いで分

かりやすい言葉で語られていました。中村先生は平素から言われていたそうで

す。「人の幸せとは、三度のご飯が食べられて、家族が一緒に穏やかに暮らせる

ことだ」普段、些細な事で不平不満を抱いている私自身にとって、改めて考え

させられる言葉です。

　

ペシャワール会は中村先生の意思を守り、今後も現地の人々自身の力で安定

した生活を取り戻し、食糧自給していける様に農村復興事業の支援を続けられ

るそうです。

　

これからも応援していきたいと思っています。

　

これはクローン病の患者様からお手紙を頂いたので転載しました。私も中村

先生を応援していました。

　

遠田
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大阪難病連主催

わだち９０号

これは、大阪支部の機関紙「とも」に掲載された

2 0 18年３月の医療講演を転載したものです。

｢アレルギー性結膜炎とぶどう膜炎の違い｣

大阪大学大学院医学系研究科

　

眼科学・眼免疫再生医学

　　

丸山

　

和一

　

先生

　

それでは時間になりましたのでただ今から医療講演と終わってから医療相談をさ

せていただきたいと思います。

　

今日は大阪大学医学部医学系研究科視覚先端医学寄附講座の講師をなさっている

丸山和一先生です。よろしくお願いします。

　

先生のほうから自己紹介を簡単にしていただいてそして、本題に入っていただき

たいと思います。それでは先生、よろしくお願いいたします。

　

よろしくお願いいたします｡私は、

今現在４４歳で大阪出身なのですが

大学は金沢医大(金沢医科大学)を卒

業しまして、そのあと、京都府立医

大に入局し、京都府立医大(京都府

立医科大学)で１４年間行いまして

そのあと、東北大(東北大学)に５年

間。震災のすぐあとです。５年間、

東北大で仕事をしていまして、去年

の春に大阪に戻ってまいりました。

　

僕は、ぶどう膜炎の研究というか

仕事をし始めたのがだいたい、2007

年くらいからです。少し眼科医にな

って時間が経ってからなのですが。

　

もともと角膜の移植免疫のほうの研

　

究をしておりまして、京都府立医大

　

の木下先生にrぶどう膜をやって欲

　

しい」ということでぶどう膜を始め

　

ました。

　　

ぷどう膜に関しては、大黒先生が

　

大阪でずっとやっていらっしやっ

　

て、たくさんの患者さんを見ておら

　

れて、僕は京都府立でやって東北に

　

移ってぶどう膜炎を診察出来る人が

　

東北６県で僕を入れて２人しかいま

　

せんでした。だから、ほぼ東北大の

　

ほうにぶどう膜炎の患者さんが送ら

　

れてきて、豊富な経験をさせていた

　

だきました。
－４－
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充血を来す眼疾患の鯵新一冶康

ぷどう謨炎と結膜炎(アレルギー性)

　　　　　　　　　　　　　　　

"easar゛

本日の臍演内容

・アレルギー性結康炎とぶどう喰炎の違い

・アレルギー性結膜炎の冶康について

・小児ぷどう震炎について

ﾌﾟ|

　

今日は「アレルギーとぶどう膜炎

の違い」ということで話をして欲し

いということで発表の内容を持って

きたのですが、アレルギーというと

アレルギー性結膜炎、特に花粉症で

すね。今、この時期。花粉症という

のは治療で症状を軽くすることがで

きるのです。どのようなことをすれ

ばかゆみが抑えられるのかという話

をさせていただきたいのと、あと、

今日はここにあまりいらっしゃいま

せんが僕が東北人で経験したぶどう

膜炎の子どものベーチェット病と子

どもの関節リウマチのことに関して

お話させていただきたいと思いま

す。
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まず、最初ですが今日は写真があ

って見にくい方もいらっしやいます

ので申し訳ございません。充血とい

うのはアレルギーでも起こします

し、ぶどう膜炎でも起こしますし。

いろいろなもので充血が起こってき

ます。角膜を移植している場合もそ

うですし、角膜に傷がついても充血

します。要するに眼に炎症か起こる

と充血します。よくいう充血という

のはアレルギー性結膜炎や細菌など

の微生物が眼に感染した時に起こり

ます。細菌感染やウイルス感染が起

こると結膜炎を起こしますが、角膜

炎、ぶどう膜炎、緑内障でも充血し

ます。眼の表面の炎症と眼の中の炎

症の充血には違いがあります。例え

ば、結膜炎だと目の表面の血管が非

常に拡張して充血する。でも、ぶど

う膜炎などは目の少し表面よりも奥

のほうの血管が充血します。薬を使

って目の表面の血管を収縮させても

目の奥のほうの血管は収縮していな

いので、点眼剤を使用して眼の中の

炎症か眼の表面の炎症かを区別する

ことができます。
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アレルギー性結膜炎とぶどう膜炎の違い

・場所は？

　

－アレルギー性結膜炎:眼表面

　

－ぷどう膜炎:眼内

』
｀

ご
・

　

アレルギー性結膜炎というのは基

本的に目の表面の炎症だけです。ぶ

どう膜炎は日の中に起こります。

　

では、ぶどう膜炎だけが目の中の

炎症起こすかというと、そうでは無

く他の炎症、例えば糖尿病でも炎症

が起こってきます。

　

アレルギー性結膜炎とぶどう膜炎

の充血でまず患者さんの主訴が違う

のは何かというと「かゆみか痛み」

です。アレルギー性結膜炎の人は基

本的にかゆみというのをいわれま

す。ぶどう膜炎というのは痛いこと

が多いのです。右のスライドにThl

とTh2と書いていますが、これは

実は炎症反応の働きで、体に何か病

わだち９０号

医療講演〕

WwiiiB＾n

原体や異物が入ってくるとそれに対

して攻撃をするような炎症が起こる

のがThl。7112というのはアレルギ

ーの反応です。かゆみが発生したり

する反応がTh2だといわれていま

す｡それは目の中もそうなのですが、

全身でもそのThlとTh2の反応と

いうのはあります。

　

ぶどう膜炎とアレルギーの違い

は､例えば左側の図は炎症性の疼痛。

これは炎症が起こったところに、そ

この炎症部位の周りというのが、中

心もよいのですが組織かあります。

組織というのが必ず破壊されます。

破壊されてその炎症のものが出てく

ると､その痛み物質の受容体に働き。

　

－６－



痛みが起こります。それが炎症性の

疼痛です。でも逆にぶどう膜炎と違

うアレルギー性結膜炎というのは、

例えば、花粉が目の表面にくるとそ

れに対する細胞が働き始めます。そ

れが何かというと、肥満細胞という

ものです。肥満細胞というのはまた

ぶどう膜炎の時に働く細胞と違っ

て、アレルギーに特徴的な細胞なの

ですが、この肥満細胞というものか

ら、ヒスタミンというのを聞かれた

ことがあるかもしれませんが、ヒス

タミンが本当にこの肥満細胞がはじ

けてこのようなアレルゲンのヒスタ

ミンというのが出てきます。

７
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ヒスタミンというのは血管や神経

に受容体があり、それにくっつくと

刺激が入り、かゆみが起こったり、

血管拡張などが起こったりします。

その機序で結膜の血管が拡張し充血

してきます。

　

アレルギー性結膜炎の人、特に季

節性に起こる花粉症の人というのは

本当に辛いということがいわれま

す｡アレルギーの方に話しを伺うと、

痛みよりもかゆみのほうが辛いとよ

くいわれます。



　

今回はベーチェット病の会なので

私自身についてお話しますが、HLA

（ヒト白血球抗原）を皆さん調べら

れたことがあると思います。実は私

は口内炎が非常に多く発症し、毛嚢

炎も同様です。そして、皮膚の結節

性紅斑のようなものがときどき体の

調子が悪くなると出ます。先日、iPS

　

（人工多能性幹細胞）の移植免疫を

今度するので、自分のＨＬＡという

のを調べました。僕がＨＬＡを調べ

たときにHLA.B51とA26の両方と

も陽性でした。ぶどう膜炎の潜もか

らすると、ベーチェット病に間違い

ないというのがわかります。そして

私は硝子体混濁も持っています。

　

僕は実はもう一つ病気があって、

成人発症型のアトピーがあります。

アトピーが悪化すると口内炎が全

然、出ません。口内炎が出始めると

アトピーがよくなるのです。先ほど

述べたように人間や哺乳類の多くは

ThlとTh2という免疫のバランスが

あって、例えばアトピーのような

Ｃ
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Th2の反応が非常に強い時は炎症反

応であるThlの炎症は出ません。

そしてアトピーの状態が良いと次は

Th2が強くなるという事です。ステ

ロイドばかりを使うとアトピーがよ

くなっていくのですが、逆に口内炎

が出てくるということがあります。

そのためアレルギーの薬があまり飲

めないということがあって、塗り薬

で免疫抑制剤の塗り薬を使うという

ことをします。だから薄く塗って少

しかゆみがあるという程度にしてお

いたほうが体の調子がよいのでその

ようにしています。

　

さて、今はアレルギーの反応とい

うのは、Ｉ型からＶ型まであるとい

われています。ここにあるのはＩ型

からIV型なのですが、薬が入ったと

きに急激に反応を起こす人がいま

す。アナフィラキシーショックとい

うものです。そのようなものがＩ型

になってきます。花粉症はＩ型です

ね。Ｕ型、Ⅲ型というのは、あまり

いわれないのですがⅢ型というのは

８



免疫複合体ができたりとかすると起

こる病気なのでSLE (Systemic lupus

erythematosus: 全身性エリテマトー

デス）というのがあります。あとは

Ⅳ型というのがだいだいぶどう膜炎

に関係するのですが、これは肉芽腫

といってサルコイドーシスもそうな

のですが、このようなⅣ型というの

は、Ｔ細胞が非常に強く働き始める

ということがいわれています。もち

ろん、ベーチェット病もＴ細胞が非

常に強く働くのですが、ベーチェッ

ト病はどのアレルギー反応という

と、はっきりと今は区別できないよ

うになっています。病態かあまりわ

かっていないのでそのあたりが今。

現在はわからないです。Ⅳ型のＴ細

胞がよく反応するのでぶどう膜炎の

サルコイドーシスなどはこのⅣ型に

入ってくるといわれます。

９
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今日はＩ型とⅣ型の話をします

が、まず、アレルギー性結膜炎の機

序です｡先ほどもお話をしましたが、

抗原が入ってくると、肥満細胞から

ヒスタミンがどんどん出てきてヒス

タミンが血管の受容体とそれから視

覚神経の受容体にくっつきます。皆

さんよくいわれるのは、かゆみを言

われます。かゆみは視覚神経をしっ

かり抑さえてあげるとかゆみを抑制

することが出来ます。充血は軽くし

ていても皆さんかゆみが無ければ調

子がよいと言われます。だからかゆ

みを抑えることが重要です。このか

ゆみを抑えるにはどのようにするか

ということですね。



　

ぶどう膜炎というのは、２つの種

類があります。ぶどう膜炎には肉芽

腫を作るタイプと肉芽腫を作らない

タイプというのがあります。皆さん

はご存じかもしれませんが、ベーチ

ェット病は非肉芽腫です。肉芽腫を

作らないぶどう膜炎です。何が違う

かというと。病気を起こす細胞が違

います。肉芽腫というのは、要する

に何かが入ってくると、例えば細菌

が入ってくるとその細菌に対して細

胞が働き始めます。そしてその細胞

がその細菌に対してどんどん寄って

きます。そうするとそこに肉芽とい

うのができてくるのです。細胞がど

んどん寄ってくるとそれが固まって

きて肉芽というものを作ります。そ

して肉芽のまわりに炎症を起こし

て、炎症性サイトカインという化学

物質を出して、そして炎症を持続さ

せます。でも、ベーチェット病とい

うのは、血管の炎症があり、好中球

〔
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という細胞が入ってきます。ベーチ

ェット病というのは。血管炎が起こ

って好中球がやってきて血管の中か

ら好中球が外へ出ていって、組織の

炎症を起こします。血管というのは

普通、しっかりとしていて漏れが無

いのが普通です。血管というのは普

通。漏れないようになっているので

す。漏れ漏れになっていないのです

が。それが炎症を起こすと血管に穴

が開いた感じでどんどん漏れ出して

くるのです。だからこのような目の

中の血管の造影剤を取ると実はこ

れ、ほとんど真っ白なのですが、普

通は血管がきれいに見えます｡でも、

真っ白になっているということは。

もう、漏れ漏れになっているという

ことです。血管に穴が開いてどんど

ん。どんどん炎症のものが出てくる

ということがベーチェットでありま

す。

●
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ぷどう膜炎の機序
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肉芽鐘性ぷどう謨炎
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４ねぱりがある
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非肉芽錐性ぶどう膜炎

　　

血管の破綻による炎廬反応がま
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局所抗康抗体反応一

一少さらさらしている
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日というのは、全身の鏡だといわ

れておりまして、目の中というのは

唯一、僕たちが実際に見て診察をし

たときに血管が直に見える場所で

す。それから、もう一つ見えるのが

神経なのですね。神経も直接見えま

す。だから、血管と神経が直接見え

る場所というのは実は目だけなので

すね。

　

そのように見ていくと目の中の血

管の形とか造影剤を使ったときの血

管の漏れだとかそのようなものを見

ていくと、この人は何の病気だとか、

この人はどのような病気の可能性が

あるかということがいわれます。例

えば、目から糖尿病がわかることが

11
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ありますし、目から高血圧がわかる

ことがあります。だから血圧が高け

ればどこの高血圧があるのだろうか

ということでどんどん調べていく

と、実は腎臓が悪かったとかそのよ

うなことがわかりますので僕らは、

眼科というのは、目の中を見てその

人たちの病気は何かということを判

断していきます。



●
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tftj^nvに丿ｙる雙容皿

ﾋスタミン

・冶療は両者ともステロイドを使用する事がある

　

さて、アレルギー性結膜炎とぶど

う膜炎の治療は、どちらともステロ

イドを使います。またステロイドを

使用する場合と免疫抑制剤を使用す

る場合もあります。生物学的製剤と

いう抗体治療の薬が出てきています

が、アレルギーでは生物学的製剤と

いうのはあまり使わず、ぶどう膜炎

の重症患者に対して使用します。

　

アレルギー性結膜炎の治療です

が、皆さん花粉症になった時どのよ

うに訴えるかというと、目のかゆみ

というのが一番､強く訴えられます。

かゆみが生活に非常に支障をきたす

と言われます。目かかゆいと、コン

ピューターなどを見ていても辛い。

〔
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それから本を読んでいても辛いとい

うことがよくいわれます。鼻水もも

ちろん、辛いのですが、実は目のか

ゆみのほうが辛いということがアン

ケートで報告されています｡だから、

目のかゆみを抑えるということが今

現在では非常に大事だといわれてい

ます。

　　

実際に臨床で患者さんに聞くと

本当に日のかゆみを嫌がられます。

僕も今、大学でアレルギーの研究を

しているのですが、患者さんに例え

ば薬を渡します。アレルギーに対す

る薬でないものとアレルギーの薬を

渡しますが、そのアレルギーの薬を

持つていない人というのは、花粉症

はすごいですから来たときに本当に

もう、辛くてかゆくて仕方がないと

言われていました。

12
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て消費されている

　

今、花粉症というのは、社会に非

常に損失があると報告されていま

す。これは少し古いデータなのです

が、年間3,000億円ほど花粉症に関

連して消費されています。例えば、

毎日毎日のマスクを買ったりすると

その分、消費は上がるのですが。実

は患者さんの負担があるので損失が

非常に多いといわれます。あとは生

産性が非常に落ちる。仕事に行けな

いとか、もう、本当に辛い症状があ

る人というと仕事にも行けないくら

いなのですね。だから、予防効果と

いうのが非常に大事だといわれてい

ます｡どのようにすれば軽くなるか。

花粉症が軽くなるかというのが非常

に大事なことになります。

○
○
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平軽な花扮痙対策でもこんなに沢山ある

　

現在、このような超立体のマスク

とか、それから花粉で鼻に器具を詰

め込んでそれで花粉が入らないよう

にするとか、そのようなものが出て

いますし、あと眼鏡ですね。花粉対

策用の眼鏡であったりとかいわれて

います。眼鏡をして、マスクをして、

帽子をかぶってコートを着ていると

いう感じでもう全身、誰かわからな

いくらいの形になうています。

　

さて今、アレルギーに対する目薬

はこれほどの種類があります。10種

類以上くらいあります。だからこの

中でどの目薬を使うかということで

僕たちは非常に迷います。

Ｉ
Ｆ
・

掩
り

ｇ
ｅ
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肥溝皿lより
１ヒスタミｚが放出

　

筏原鰐鮑こより､kE雙容体を介して

　

KMUlかａこスタミンなどの

　

ﾒﾗ゛イエーターか放ａ１ 峯

　

目薬の効果の出る機序ですが、肥

満細胞というものを抑える目薬と、

肥満細胞が分泌したヒスタミンを遊

離するものを抑制するものと、ヒス

タミンがくっつく場所を抑制するも

のがあります。一番効くのは、この

ヒスタミンをくっつくところを抑制

する秦です。

　

そして、肥満細胞から分泌してく

るものを抑える薬というのはあまり

効果がないという結果が出ていま

す。もう一つは、ヒスタミンの受容

体を抑制する薬を使用すると３日日

　4　　
抗アレルギー薬(メディエータ遭難抑新薬)は勉果発墳に

　　　　　　　　　　　期間を要する

4會　ｸﾛ毫グリタ髄ナトリウム･姻・の参●雄二言言俵ー親沈毅沈堰
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試蕭菓 著聘ａ● a･laﾄﾞ（･tド tk≪≪ vm・

ｌ●老中饗
Dies M　11　狐　・　１　酬 泗●
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くらいから抑えられてくるデータが

出ています。これらの結果から受容

体を抑制すればよいのがわかりまし

た。では、いつから受容体を抑制す

ればよいのか、花粉症が軽くなるの

かということなのですが、花粉が飛

ぶ１ヵ月から遅くとも２週間前に薬

を使い始めると非常にかゆみが抑え

られるといわれています。なぜ、抑

えられているのかというのはあとで

お話をしますが、このように早く、

早く治療してあげるというのが非常

に大事なことです。
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患者さんからお話を聞いたとき

に、アレルギー点眼薬を用いたとき

に非常によくなったというのが９割

くらいなのです。発症する前に点眼

すると９割くらいの患者さんは満足

されています。だからこのようなこ

とで早めに治療をしてあげるという

ことが大事です。
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なります。それを研究としてやって

いる検査なのですが、例えば花粉を

目に点眼して、その数時間前にアレ

ルギーの点眼薬をしておくと、実は

抑えられるということがわかりま

す。結果はこのようなのですが、こ

のかゆみはコンドールと比較すると

４分の１くらいに抑えられるという

ことがわかります｡だから花粉症は、

飛ぶ前にやはりアレルギーの薬を点

眼しておけばかゆみが抑えられるこ

とがわかっています。これが非常に

大事です。

　

[対章]哺卯筰性几ルギー喘晟炎息和例
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に、花粉を目に与えると大変かゆく
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この作用としては、ヒスタミンと

いうのは神経の上に出ている受容体

に作用します。沢山存在しているの

で､治療としては作用を抑制するか、

その数を減らしてあげるとよいとい

うことです。ヒスタミンが受容体に

作用すると神経にシグナルか入って

いってかゆみが出るのですか、受容

体を単に抑制するというのはただ蓋

をするだけです。それでもかゆみを

抑えることができるのですが、もっ

とよいのはヒスタミンが出る前から

治療してレセプターの数を減らす方

法があります。レセプターの数も減

るし。くっつくところがなくなるの

でかゆみの刺激が入らないというこ

とです。僕たちはその治療法を初期

療法と呼びます。初期療法をやると

かゆみが抑えられるということがわ

かります。僕はこの初期療法を実際

に自分でやってみました。

Confifmati･mail・genchall・g･t･st(母人のＤＡＧ試験)

　

・凧症候時に．エピナスチン点耀して､妻の実拿に行

　　

き、犬に触りアレルギー反応が出るまで家にいて、

　　

アレルギー性結膜炎が布起される事を確認し、薬効

　　

を呻価(年に2回施行)

　　　　

●、

　　　　　　

そもそもＧＡｃ賦験では

　　

ａ

　　　　　

予防劫●が示されている？

＝

　　

本当に初期療法1ま功業ある？
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奥さんのほうの実家に犬を飼って

いるのですが、行くと絶対にかゆく

なるのですね。もう本１にその日の

晩から。朝に行くとその日の晩から

かゆみか出始めるのです。そして充

血をすると。そのときにずっとステ

ロイドの点眼をしていたのですが、

行く前にこのアレルギーの薬をやる

と、かゆみが抑えられるのではない

かということでやっていきました。

そうすると実は僕はこれを２回やっ

たのですね｡このようにすると全然、

かゆみが起こらないのですね。２回

やって２回とも起こらないというこ

とがわかって、もう１回行ったとき

はやらずに行ったのですね。そうす

るとやはりかゆみが出るということ

なのでこのようにアレルギーの薬で

抑えることができるということがわ

かりました。だから実際にやって行

くと、かゆみが抑えられます。

①Ｔｊｌ゛

ﾔご畳ヨヨぷご｀゛台
　り．衆の**Cnったた貳　;jスタストカ･原因かこうかわ

　らす･･７犬に効果かあったと伝えておいた）

･｀でも本当に助字11ありC自分で1『



　

さて９割の患者さんが初期療法に

満足と言われています、会社がイン

ターネットで皆さんに質問をして出

した回答なのですが、初期療法に対

する満足度は非常に高いということ

がいわれています。スギ花粉の花粉

症に対しても７割くらいが非常によ

いといわれていますし、花粉症には

効いたといわれています。

　

花粉症というのは２月くらいから

始まります。そしてそこから始まっ

てずっと10月くらいまで続きます。

２月から３月くらいがスギ花粉。５

月くらいになるとヒノキが出てく

る。実は、スギとヒノキはほとんど

一緒なので、ずっと６月くらいまで

出る方もいらっしやいます。その次

にブタクサが出て、それからイネで

すね。だから夏くらいに出る人もい

ます。私が今使っているのはアレジ

オン点眼なのですが、これは非常に

効果があり、さし心地がよいといわ

れています。

　

本当はこれがあると非常にすごい

ことなのです。実際に皆さんは知ら

ないので眼科の中でこれのアンケー

トを取ると本当に２割くらいの人し

か知りません。ですので、もっとも

っとこれを知らせてあげる必要があ

ります。

司会者：商品名は何ですか。

　

丸山先生：『アレジオン』といい

ます。あまり宣伝はできないのです

がrアレジオン』という薬が僕は非

常に効くという印象があります。
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今、市販でもあります。宣伝され

ていますが、ほぼ同じくらいの濃度

が入っています。でも花粉症の人は

医院で処方してもらったほうがよい

と思います。



　

次は、ぷどう膜炎で問題になって

いることというのが、自分の中で小

児のぶどう膜炎というのが非常に興

味があって、その中でもベーチェッ

ト病や若年性関節リウマチのぶどう

膜炎に対して取り組んでいます。

　

日本の眼炎症学会が調べた結果が

あるのですが、2002年はサルコイド

ーシス、原田病、ベーチェット病の

三大ぶどう膜炎が多く見られていま

した。大黒先生たちが調べられた20

09年はサルコイドーシスが１位で２

位が原田病、そして３位が前部ぶど

う膜炎となっていました。ベーチェ

ット病は６位に下がっていました。
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僕は東北大学でぶどう膜炎外来を

行っていました。ベーチェット病の

患者さんが月にｌ人か２人は必ずフ

レッシュな状態で来られます。発作

の状態です。原因はわかりませんで

したが、男女比では男の人が多かっ

たのですが､女の人も出ていました。

それともう一つは子どもですね。ベ

ーチェット病の小児患者が東北大に

３、４人はいたので非常に大変なこ

とを経験しました。

　

小児ぶどう膜炎というのは、外来

で見るとスライドのような患者さん

が多いのですが、この患者さんは。

　

（スライド一番下の患者さんは）最

初に見ていると、どんどん、どんど

ん悪くなっていって、目の中の手術

をすれば眼圧が高くなって、角膜が

濁って結局は視力がなくなってしま

うと。この子は６歳なのですが、６

歳の時点でこのような状態になって

しまうということがあります。だか

らきちんとした診断が必要になりま

す。
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小児ぶどう膜炎に併発する白内障

の手術をしたとしても人工レンズの

周りが濁ってくるという患者さんが

多いです。やはり炎症のコントロー

ルができないということがあるので

子どもの場合は非常に大変です。こ

の炎症をコントロールするためには

どのようにするかというのが自分の

中では大事なことだと思っていま

す。１０歳になる前に白内障の手術

をしないといけなくなることがあり

ます。それは目の奥が全然、見えな

くなるので診断が出来なくなるので

手術が必要になります。そのあとは

白内障の手術をしても炎症が強くな

るということがあるので、どうして

もその炎症のコントロールをしたい

と考えています。

　

今日は小児で原因のわかるぷどう

膜炎と大人ではほとんど経験しない

ぷどう膜炎があります。そのことに

ついてお話をさせて頂きます。

ベーチヱ分轜
蕭考性叫秀惟屡節奏４和
T･り
サルコイドーシス(扱いI

V4-小櫛-ｌ匝醐
サイトメガロウイルス綱扱炎
トキソプラズマ感植盛

　

子どもで

僕が経験あ

るのは、こ

の７つなの

ですが、自

分で見てい

てやはりベーチェット病は大変だと

いうことがわかりまして、もう一つ

はJIA (juvenile idiopathic arthritis: 若

年性特発性関節炎）といって若年性

の特発性関節炎ですね。このスライ

ドの患者さんです。
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まず、ベーチェット病ですが、ベ

ーチェット病の皆さんはご存じかも

しれませんが、特調的なのは非肉芽

腫性のぶどう膜炎があって。男性に

多くて、シルクロード病といわれて

います｡地域制があるといわれます。

トルコからずっと中国にわたって日

本のほうに来るのですが、日本はア

イヌ人とそのようなトルコ系の人が

多いといわれていますが、東北はア

イヌの方々の血も混ざっているので

東北地方も実はベーチェット病が多

いと考えられています。

　

HLA-B51が陽性であり、症状と

しては、口内アフタやぷどう膜炎、

皮膚症状、外陰部潰瘍があります。

ベーチェット病の口内炎の発症場所

は少し違った場所で、普通は頬粘膜

に多いのですが、歯茎、舌にも発症

します。そして眼では血管造影検査

起こり、神経

が障害されます。治療としては、現

在はコルヒチンとかシクロスポリン

などの免疫抑制剤ですが、発作が起

こった場合は、生物学的製剤を使用

することが多いです。しかし。発作

の間隔が短いと生物学的製剤を何度

も投与できないのでステロイドを目

に注射し、炎症発作を抑制します。



　

少し症例を出しますが、この子は

８歳の男の子です。左目の視力障害

ということで紹介されました。2012

年の４月から何か眼がおかしかった

ということで近医受診したところ虹

彩炎があると診断されました。初回

受診後、患者さんは点眼だけでよく

なってその３年後に充血が出たと再

来院しました。視力は悪くなく、左

眼iま矯正で1.0出ていました。しか

し精査したところ、黄斑浮腫が確認

できました。黄斑は人が物を見ると

きに最も大事な部分であり、そこに

浮腫があると脱力が低下します。私

のところへ来た時の写真をお見せし

ますが、眼底写真では網膜血管蛇行

を認めました。このように見ると、

この子は後唄部に炎症があるいう感

じがします。もちろん、先天的に血

管蛇行している人もいるのですが、

このその場合は炎症により視神経に

浮腫がおこり、血管の曲がりが多い

と考えます。僕のところへ来た時は

このようにもう黄斑浮腫がないので

すが、前医では黄斑浮腫をこのよう

に認めております。この黒く抜けて

いるところ、これが水の溜まってい

る（黄斑浮腫）ところですね。これ

が点眼治療のみで、５月１日にはす

でに浮腫がなくなっています。ちょ

つとした治療だけで浮腫がなくなる

ということです。これは自然によく

なるような病態に近いです。しかし

実は、造影剤の検査をするとこの部

分が非常に白くなっています。ここ
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に血管炎があって造影剤が漏れ出し

ているのです。要するにホースから

穴が開いてこのように漏れ出してい

るわけです。だからこのように炎症

があるということでベーチェット病

はまだ活動性があると認識しないと

いけません。この子は問診をすると

口内炎があり、そして足にも結節性

紅斑があって、お母さんに見てもら

うと陰部潰瘍もありました。それで

この子は完全型のベーチェット病と

診断することが出来ました。この子

の場合は経過が良く、ステロイド点

眼だけで炎症を抑えることができま

した。この子の場合普段の生活で何

を注意したかというと、「ストレス

を抱えないように」と指導しました。

あと、「ロの中の環境をきれいに」

と指導しました。ロの中が汚いと口

内炎が出たときに炎症が遷延化し、

口内炎が眼の悪化と関連すると考え

られていますので。歯科に紹介した

りとかして歯の中をきれいにすると

いうことが大切です。
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そしてもう一人。この子は非常に

問題であって、９歳の男の子なので

すが、左目の視力低下を自覚して受

診したところ、近医で虹彩炎がある

と言われたようで､虹彩炎の治療(ス

テロイド点眼のみ)を行われていま

した。その５ヶ月後に、再度視力低

下を自覚して来院した時の視力は0.

08まで低下していました。もともと

1.0あったのが0.08まで視力が急激

に低下したということで紹介されま

した。

　

この患者さんは、眼内に強い炎症

が存在していました。眼底写真をお

見せしますが網膜血管の蛇行があ

り、網膜出血を伴っています。また



黄斑にも漿液性網膜剥離を認めてお

ります。実はこの子は、５歳の時か

ら、頻回の口内炎が発症していたよ

うです。この子は何かのイベント前

に状態がおかしくなることがわかり

ました。例えば、夏休みが終わる前

になると発作を起こしたり、マラソ

ン大会があってマラソン大会の前は

非常に強い発作を起こすことがあり

ました。このような子たちはイベン

トのたびにしっかりと検査をしてあ

げるということが大事だと思いま

す。この子は私が勤務で無いときに

大学に紹介されてきたのです。担当

の先生が見て、視力が0.08まで落

ちているので、早く治療をしなけれ

ばいけないということで目に注射を

するという選択肢があったのです

が、９歳の男の子は注射をいやがっ

たために、ステロイド内服を選択し

ました。しかし、ステロイドを減量

すると、発作が起き、お母さんとも

話をして注射をしないと目は駄目に

なってしまうので最初は「注射をさ

せてくれ」といって説得をしました。

この子は発作を繰り返していたの

で。その間にベーチェット病の申請

をしてインフリキシマブという生物

学的製剤の導人を行いました。ステ

ロイドや免疫抑制剤、生物学的製剤

などの使用のために、全身管理が必

要となります。小児科との連携は非

常に重要です。
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このような患者さんがいらっしゃ

るので、その患者さんを診察する点

で何が大事かというと、やはりこま

めに見るということです。小児のぶ

どう膜炎もそうですが、大人でも僕

は、発作が非常に強く出る人は１週

間に１回必ず見て、その炎症の状態

を見て治療を行っております。

　

小児のベーチェット病の特徴は、

男児に多いといわれています。僕も

経験しだのは男児だったのですが、

若い発症ほどやはり炎症が強いとい

う印象があります。男児に多く眼症

状は20％といわれています。子ども

のベーチェット病では眼症状は結構

少ないと報告されています。皮膚と

か口内アフタは高いと言われていま

す。だいたい、完全型が９％くらい

ですね。どちらにしても完全型のほ

うが少ないということが言われま

す。網膜炎があるというのは７割な

ので、小さくても説得をして、造影

剤をするということが子どもの場合

は絶対に診断に重要だと思っていま

す。

　

治療としては、インフリキシマブ

とかアダリムマブの製剤を使うとい

うことが大事ですから、長期的な経

過観察が必用になるということがい

われています。
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さて東北地方にはぶどう膜炎が多

いです。特に秋田県はぶどう膜炎の

多い場所です。

　

ベーチェットも多いです。秋田県

はベーチェット病やサルコイドーシ

ス、原田病もあります。原田病も実

は関西で見る原田病と違って非常に

炎症が強い原田病が多いです。だか

ら僕は本当に東北に行ったときに苦

労したのは原田病だったのです。大

黒先生が報告されているのですが、

原田病の２割くらいが再発すると言

われています。しかし東北地方では

半分以上が再発しました。同じ治療

をすると駄目だったので、治療を変

更すると再発しなくなったのです

が､そのような患者さんがいて結構、

大変な原田病が多かったです。
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あとはJIAです。若年性関節リウ

マチに伴うぶどう膜炎です。この子

たちは、だいたい、少関節炎型なの

であまり関節の痛みというのは訴え

ません。でも、しっかりと見ると関

節が炎症を起こしていると言われて

います。眼の特徴は帯状角膜変性と

いって目の表面が白く濁ってしまう

病気です。これは、目の中に炎症が

24－
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あるとこのようにカルシウムが沈着

するのですね。目の表面に。それで

視力が落ちてくるということが言わ

れます。また虹彩炎に伴って、虹彩

後癒着もあれば白内障もあると考え

られています。この患者さんにはど

のような治療をすればよいかという

ことですが、もちろん、ステロイド

の局所注射を使うと出現していた黄

斑浮腫は劇的に減少します、このよ

うに剥離がなくなって経過はよいの

ですが、これがどんどん繰り返すの

でやはり視力が落ちてくるといわれ

ています。今は、新しい生物学的製

剤が出たので、JIAの子どもたちに

はこの生物学的製剤を使っていま

す。
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アダリムマブというので、商品名

はヒュミラ恥というものなのです

が、ヒュミラをこの子たちに使うと

非常によく効くということがいわれ

ています。ヒュミラはメトトレキサ

ートという、リウマチの薬と併用し

て使うということかあります。

　

これが海外で試験の内容ですが、

リウマトレックスだけだと発作が起

こって来ますが、ヒュミラを使用す

ると非常に経過がよいといわれてい

ます。しかし、ヒュミラは、抗TNF

　

{Tumor NecrosisFactor: 腫瘍壊死因

子）製剤なので結核などを起こして

くることがあります。結核菌は肉芽

腫に守られていて、このヒュミラと

いうのはその肉芽腫を壊すので、そ

の肉芽腫中の菌が血中に出てしまい

ます。そうすると結核菌が体内に播

種され、結核の症状が悪化します。

使用前に結核がないということを確

認して使っていくことが大事です。



　　　　

次は、原因不明の小児ぶどう膜炎

　　　

なのですが、これはアレルギーで起

　　　

こってくるぷどう膜炎です。何に対

　　　

するアレルギーかというと菌に対す

　　　

るアレルギーです。症例は11歳の男

　　　

の子です。夏になると充血するとい

　　　

うことで近医を受診したところ、角

　　　

膜に炎症がありました。写真を見る

　　　

と､角膜に白い病変ができています。
ｍ

１１１見､;5ioiiv

kW'､･

lr･OMrr

K'S-|……{1:･･.I,｡il

|･丿fn6’
一一

"Ho;*.--.･

　　

nnxq･7-71J.゛■^l-il.
誉jﾐ1

いたので抗生

剤を点眼する

と改善しまし

た。抗生剤だ

けでよくなる

のですが､長期間見ていたのですが、

炎症を繰り返すたびに、目の中に肉

芽腫が出てきていることが判明しま

した。「この子はヘルペスではない

のか」ということを他グループメン

バーから指摘があったため、ヘルペ

スの検査をしたのですが、ヘルペス

は確認できませんでした。スライド
。よう㎜il㎜

　　　　　　　　　

・-‥

　

一一一
に、この

ようなと

ころにも

大きな結

節が出て
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きて、この場所に炎症があるのでは

ないかということで､目の中の水(前

房水)を抜いて検査をしたのですが、

病原微生物は確認出来ませんでし

た。そして、抗生剤だけで治療をし

たら、眼内が非常にきれいになりま

した。ステロイドを使わずに肉芽腫

〔
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が減少しました。本症例は精査した

ところ、MRSA (メチシリン耐性黄

色ブドウ球菌Methicillin-rcsistanl

Staphylococcusaureus: ）という菌が

眼瞼結膜から出ました。この事から

眼内炎症はブドウ球菌に対する反応

だろうということでこの子は抗生剤

で治療をして、ゆっくりと抗生剤の

量を減らすことで経過良好となりま

した。

　

このような患者さんがいるため。

どの症例に対してもステロイド治療

を行うのでは無く、抗生剤だけで治

療できる子もいるということを覚え

ておかないといけません。大人では

白内障の手術をしたあとに目の中に

非常に汚いもの（肉芽腫様変化）が

出現する人がいます。人工レンズに

沈着物が付着する人がいます。この

ような人では肺に炎症があり、肺病

変にたいして抗生剤を使用すること

で眼所見も軽快することがわかった

ので、今後、同様の治療で効果があ

るかどうか証明していこうと考えて

います。

　

子どもの場合は原因不明のぶどう

膜炎が多く存在します。ステロイド

だけでなく、抗生剤のみで治療する

ということも可能ですので、すべて

の症例に対してステロイドを使わな

いということも大事です。

26



　

次に気をつけて欲しい症例です。

77歳の女性です。近医で白内障の手

術を受けられ、視力低下を自覚して

近医受診したところ、感染性の眼内

炎を疑われ当院へ紹介されました。

見てみると、このように目の中に膿

が溜まっています。ここに白いのが

見えるのが前房蓄膿といって膿が溜

まっている状態です。このように目

の中に膿が溜まっている症例は感染

症の事があるので、近医では感染と

考え、手術が早急に必要と考え大学

病院に紹介されました。実際に少し

手術のビデオをお見せします。

　

この人は、膿がここにこのように

溜まっているのですね。この中に人

工レンズが入っているので、術後細

菌性眼内炎の場合は感染源になって

いる可能性があるので人工レンズを

取り出さないといけません。感染性

眼内炎の場合、細菌が眼内に侵入す

ると、栄養分がたくさんあるのです

ぐに増殖します｡目の中というのは。
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炎症細胞が少ないので細菌が眼の中

に入ってきても排除できない環境で

す。ですので。このように目の中を

見ると非常に濁っているのがわかり

ます。目の中というのは。これは硝

子体手術なのですが、白内障の手術

と違って硝子体といってこの濁って

いる部分を全部、取らないといけな

いのです。これを取ると実際は目の

中とくに網膜組織は菌に障害されて

おらずきれいだったのです。しかし

視神経が結構、障害されているとい

うのがわかりました。血管が非常に

細く白線化していました。この患者

さんにいろいろと話を聞くと、口内

炎が昔はよく出ていたといわれま

す。そして陰部潰瘍もあったという

ことなのですね。白内障の手術をし

たことによって、ベーチェット病の

発作を起こしてしまったと判明しま

した。白内障のような簡単な手術で

も日に傷をつけるということはその

人のベーチェット病の発作を起こし

てしまうということがあります。



　

最後になりますが、最初のアレル

ギーの話では初期療法というのが非

常に大事です。アレルギー性結膜炎

には初期療法を行うことが大事で、

症状が始まる前から点眼をする治療

法のことです。花粉が飛び始める毎

年２月の中旬から下旬に花粉は飛ぶ

ので、そのあたりから、花粉症の治

療をやり始めるということです。

　

２つめに、小児のぶどう膜炎とい

うのは、なかなか難しい症例があり

ます。病態が複雑ですから治療をし

にくいのですが、しっかりと患者さ

んを見て診断をしてあげるというこ

とが大事なので、患者さんに合った

薬を使っていくことを心がけていま

す。

　

最後に、白内障の手術をしたあと

に手術で悪化した場合というのはも

ちろん、感染も考えますが、ベーチ

ェット病の患者さんも隠れていると

いうことがあるのでしっかりと診断

をして話を聞いてあげる必要があり

ます。

　

僕のところに来ると多くの検査を

されるということを言われます。で

もその１日で検査をしてあげるとい

うことが非常に大事なことだと思っ

ていまして。「その日１日だけ我慢

して欲しい」と言って、原因を究明

する検査をしています。

　

ベーチェット病のぶどう膜炎とい

うのは、眼科の中でも非常に難しい

もので、いろいろなものが重なって
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出てくるので非常に難しいのです

が、しっかりとこれからも若い医師

を育てて、大黒先生が今ここで地盤

を作られたように、そのようなこと

が次の世代へきちんと継承できるよ

うに頑張ってやっていきたいと思い

ますのでこれからもどうぞよろしく

お願いいたします。

　

ご静聴､ありがとうございました。
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患者会の存在と看護職が果たす役割に関して

　　　　　　　　　　　

ベーチェット病患者さんとの関わり

　　

ベーチェット病患者さんへのインタビュー調査と医療講演会に参加してみて

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

活水女子大学看護学部４年生４名

　

私たちは活水女子大学看護学部に在学している４年生４名の学生です。現在、

活水女子大学看護学部の教授の岡田純也先生のもと、ベーチェット病患者会に参

加している患者さんを対象に研究（インタビュー調査）をさせて頂きました。

　

今回、なぜ、私たちがベーチェット病患者会に参加している患者さんを対象に

研究しようと思ったのかを述べたいと思います｡私たちは難病患者会によるイベ

ントにボランティアで参加しました。そのボランティア活動を行っていく中で、

１名の難病患者さんと出会いました。その患者さんはベーチェット病であり、会

話をしていく中で､地域で生活するベーチェット病患者さんの生活に興味を持ち、

その患者さんの生活を支える一つに患者会の存在が大きいということが分かり

ました。様々な患者会がありますが、文献を調べると患者会について、「医師の

積極的な関わりや医師との交流を望んでいながらも、医師による過干渉が患者会

の主体性を損ねるのではないかという懸念も感じていることが明らかになった｡」

と述べていました。

　

しかし、「当事者主体の専門職のコントロールから独立した

ものであるが、専門職と関係を持たないということではなく、逆に成功している

ＳＨＧには関連の専門職と緊密な協力があるという」と述べています。これらの

ことから、看護職は患者会にどのように関わってよいのか疑問に思ったのです。

　

そこで､ベーチェット病患者さんにとって患者会はどのような存在であるのか

を明らかにし、看護職の役割について調査したいと考えました。

　

まず、今回の研究を行っている途中、長崎県で開催されましたベーチェット病

患者会の医療講演会にボランティアとして参加しての気づきと感想を述べます。

　

講演会に参加された患者さんの中に､ベーチェット病ではないから茶話会は遠

慮しておきますという声がありました｡今回の講演会はベーチェット病の患者さ

んが多く、参加者も少なかったため、茶話会には参加しづらかったのではないか

と思います。難病患者さんの参加人数が２人と少なかったため、もっと多くの方
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に参加してもらえたら、茶話会に参加する患者さんも増えたのかなと思います。

　

今回の講演会の講師の幸先生の｢伝えていますか？あなたの思い～医療従事者

との上手なコミュニケーション～｣の講演を聞いて、参加された難病患者さんた

ちがどのように感じたり、考えられたのかを聞けたら良かったです。

　

幸先生の講演会の中で、医療におけるコミュニケーションの現状として、医者

と患者の認識には大きな差と勘違いかおり、医者が思っているよりも患者さんに

病気や治療方法の情報が伝わっていなかったり、信頼関係が構築できていないの

が現状であることを知りました。医者と患者さんとの間にできた溝を埋め、患者

さんが病気や治療方法の情報を十分に得て､納得して意思決定をしてもらうため

には､医師と患者の間に私たち看護職が入り意思決定支援をしなければならない

と学びました。そのために、看護師は患者さんの日常の生活状況や価値信念を知

っておき、それらを尊重して関わっていくことが重要だと改めて感じました。

　

次に、研究の一部の結果を述べたいと思います。

　

研究のテーマは｢ベーチェット病患者にとっての患者会の存在と看護職が果た
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Ｉ。序論

　

難病は、原因不明、治療方法が未確立であり、経過が慢性である。その難病患

者を支える生活支援のひとつとして､国は難病患者の患者会(以下､患者会と略)

の充実を推進している。今回、私たちは難病患者会のイベントでベーチェット病

患者と出会い､その患者の生活を支える一つに患者会の存在が大きいということ

が分かった。ベーチェット病は、全身の諸臓器に急性病変を反復して形成しなが

ら遷延経過をとる難治性の疾患であり、原因不明で、突然発病し、多彩な症状を

繰り返す疾患である。そのため、病名の告知や入退院を繰り返しながらの長期に

わたる療養生活を余儀なくされ､これまで描いていた人生設計まで修正せざる得

ない状況にある(岡田ら､2017)。､噫者会は、同じ問題に直面している患者同士が

話し合い、情報を共有できる場と考えるが、患者にとっての患者会とは何か、さ

らに、看護職は、どのように関わっていくのかを疑問に思った。

　

そこで、患者会に参加するベーチェット病患者にとって、患者会の存在はどの

ようなものであるのかを明らかにし､看護職が患者会へどのように関わるのかを

検討した。

Ｕ。方法

　

1.研究デザイン：質的研究

　

2.データ収集期間:2019年７月～2019年８月末

　

3､調査対象：Ａ県のベーチェット病患者会の参加者４名。なお、認知症等の

　　

コミュニケーション障害がなく、参加の同意が得られる者とした。

　

4.調査方法：インタビュー調査

　

5.調査内容：対象の属性、病気の発症から入会するまでの状況、患者会の入会

　　

理由、患者会の捉え方（意義）、患者会参加後の変化、患者会への看護職の関

　　

わり

　

6.データ収集方法

　

｀

　　

1）Ａ県のベーチェット病患者会の代表者に口頭及び文書で説明し、調査協

　　　

力の同意を得た。その後、研究対象者を紹介してもらい、同意の得られた

　　　

研究対象者に研究の趣旨、個人情報の保護、倫理的配慮について口頭及び

　　　

文書で説明を行った。
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2)面接内容を正確に把握するために､研究対象者に面接内容を録音及びメモ

　　　

の承諾を得て、ICレコーダーで録音し、メモを取った。

　

7.分析方法

　　

半構成的面接法によるインタビュー調査を行い、得られた情報から逐語録を

　

作成した。研究者間で繰り返して読み、患者会の存在と患者会への看護職の関

　

わりに関して語られている文脈を簡潔な文章の語りとして､抽出した。さらに、

　

抽出した語りの全ての内容からサブカテゴリーとして、集約し、さらに、サブ

　

カテゴリーを意味内容が類似したものとして集め、カテゴリーとした。

　

8.倫理的配慮

　

活水女子大学看護学部倫理審査委員会の承認(承認番号:第19-20号)を受け、

調査を実施した。本研究への参加は調査対象者の自由意志によるものとした。

ｍ。結果

　

研究対象者は４名であった。性別は男性２名、女性２名、年齢は30歳代～70

歳代､職業の有無は有りが３名､無しが１名であった｡病歴は11～20年が３名、

30年以上が１名、入会歴は全員ｎ～20年であった。

　

患者会に参加するベーチェット病患者にとって､患者会の存在と看護職が患者

会に関わる内容を抽出し、類似する内容をまとめて分類し、47の語り、34のサ

ブカテゴリー、15のカテゴリーから構成された。

　

病気の発症から入会するまでは、【病気によって起こる不安】、【診断がつかな

いことによって進まない治療】、【精神的苦痛】であった。患者会の入会理由は、

　

【他者からの勧め】、【自分の仕事への還元】、【ベーチェット病の認知度向上】、

　

【病気や治療に関する不安の緩和】であった。患者会の捉え方（意義）は、【心

の拠り所】、【情報交換ができる場所】であった。患者会参加後の変化は、【気持

ちの変化】、【交友関係の変化】であった。患者会への看護職の関わりは、【情報

の提供】、【信頼関係の構築】、【全人的側面からの関わり】、【効果的なコミュニケ

ーション】を期待していた。
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Ⅳ。考察

　

ベーチェット病は原因が不明であり、経過が長く、治療が確立されていないこ

とから、患者は日常において病気の症状に対する不安などを抱えており、病気の

発症から患者会に入会するまでの状況の中で【病気によっておこる不安】があっ

た。岡田ら(2017)は、ベーチェット病は20歳代後半から40歳代にかけての

働き盛りに発病が多いと述べている。今回の対象者も病歴より、発症は、20歳

代～40歳代と考えられ、人生のライフサイクルの中で、突然の発症により【病

気によっておこる不安】があったと考える。また、難病による障害を理解し、受

け入れることは容易ではないと述べている（蘇武､2016)。このことから、『診断

後のショック』等の【精神的苦痛】があったことが考えられた。

　

そして【病気

や治療に関する不安の緩和】のために患者会に入会したと考えられた。その患者

会は、患者同士で話すからこそ共感や孤独感の解消が得られるものと考えられ、

患者会を【心の拠り所】として捉えていた。しかし、患者同士のつながりだけで

なく、医療者との交流も求めており、同病者とのつながりは重要であると感じて

いるが､身体面は医療者に管理してほしいという気持ちがあると述べていること

から、身体面の管理においては同病者だけではなく、医療者とのつながりによっ

て、医療の面から病気を管理するための情報を必要としていたと考える。

　

しかし､患者が治療方法について医師に聞いても一度で納得できる場合は少な

く、患者自身が何度も質問でき、確認できるよう診療場面では、まず看護師がサ

ポートをする必要がある（西田､2008)。このことから、医師と患者の間に看護職

が介入し､患者が最新の薬や治療方法などの知りたい情報を十分に得られるよう

に支援することが重要であると考える。そのためには、患者と円滑なコミュニケ

ーションをとり、信頼関係を構築し、患者を知る必要がある。また、看護職は患

者と関わる際には、患者の日常生活状況や価値信念を理解し、それらを尊重して

関わっていくことが重要であると考えられる。

Ｖ。結論

　

ベーチェット病患者にとっての患者会の存在は､心の拠り所や情報交換のやり

取りができる場であった。また、看護職が患者会へ関わる際には、患者の日常生

活状況や価値信念を理解し、それらを尊重して関わっていくことが重要である。
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父が始めた鉄工関係の会社、元々兵庫県加古川市で、従業員数百名を超える会

社だったが、私か小学校４年生の春休み兄が心臓の病気で亡くなり、又仕事は都

会でなくてはと、仕事が少なくなった会社は番頭さんに任せ、単身、焼け野原の

大阪へ小さなバラックの住まい、１００ｍ位離れた所の小さなバラックの工場で

再出発した。母と私も仕事を手伝い、中学に成った頃私は体も大きかったので

一人前の職人、大ハンマーで鋼材を切断したり、ガス溶断機で切断したり、と手

伝っていた。ときどき職人さんも数名いたが､誰にも負けない位仕事をしていた。

今思っても何故あんなに一生懸命に､学校の放課後走って帰り仕事を手伝ってい

たのか、夜９時、１０時は何度もあった。日曜日も同じ、私も手伝っていた。職

人さん達は夕方５時に終わっていた｡私は近所の友人達とは一度も遊んだ覚えは

なかった。

　

工場も手狭になり東淀川区そして旭区の赤川へ､そして昭和３７年頃国道１号

線ぞいの土地を購入、本社工場を建て本格的に仕事を始めた。従業員もだんだん

と増え100名近くまでいた時も有った。大きな仕事も受注し、順調に行っていた

が、昭和５１年３４歳の時、関西医科大学附属病院でベーチェット病完全型と診

断され、苦しみがスタートした。

　

昭和５３年頃友の会大阪府支部に入会。その少し前より、友の会の西上さんに

何度も電話で精神面を助けてもらった。

　

当時より基本的にコルヒチンが中心で治療した。当時総会とか医療講演会の後、

質疑応答時、完全に失明するのは９９、９９％、当時としては原因不明、治療法

模索中、仕方なかったか。当時は眼に来ると、すぐ失明に繋がっていた。私と妻

は完全に１００％だな、と思っていた。その後も何人かの先生方に聞いても必ず

９９、９９％、何人かの先生は、「子供さんが居られるそうだから、今からすぐに

今後の生活考えてください」と。会社が順調なら私一人ぐらいならと思ってもみ

たが、当時は私か会社の中心で進行していたので、社長の父は７０歳、弟は事務

所人間、やっかいな事に成った、どうしようかと考えてばかりいた。
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昭和５６年頃大きな不渡りや大きなキャンセルが続き結局倒産｡全て私の責任、

苦しんで苦しんで、よからぬ事も考えた。しかし幼い子供達３人はどうなる。不

動産の処分に１年位かかり私と父は何も残らなかった。こうなることは考えてい

たが。子供達小学３年、１年、保育園。結婚以来働いた事の無かった妻と二人で

必死に昼も夜も働いた｡子供達には勉強したかったら学校だけは絶対行かすと約

束し頑張った。子供達も親の背中を見て頑張り３人共進学校でトップクラス、き

ちんと大学へは行かせた。

　

私は大学病院へ行くと１日休まなければならないので、夜、町医者でコルヒチ

ンをもらい、朝昼晩に１錠ずつ（O、５ｍｍのを）。当時結節性紅班が足首に出た

時はまともに歩けなかった。左眼はたまに真っ白になり、眼帯をしていた。ロの

アフター、陰部潰瘍は出なくなっていた。視力は左Ｏ、６よりＯ、３．そしてベ

ーチェットのことが解らない先生から副作用が怖いので少し間を開けたらと言

われ、４日位飲まなかったら視力Ｏになった。これは危ないと、又１日３錠飲み

始めた。その頃から他の症状は出なくなった。左眼がＯになった。いよいよ右眼

かなと思ったが、視力１．２はずうっと保っていた。その頃、体重７８キロ、身

長１７２センチ。仕事上で十分運動してるし、私の体格では少し減らそうかと思

い、５５歳位より１日２錠、６０歳位より１日１錠、６５歳位より１日半錠（Ｏ、

2 5 mm)、７０より飲む事を止めた。

　

妻も病気で亡くなり、１０年前より独居老人。現在７７歳で、右眼の視力１．

２．最近まで運転免許証は死ぬまである、そんなものだと思っていた。その後毎

日、高齢者の交通事故の報道があった。どうも世の中は高齢者の運転への風当た

りが強くなってきた。これは他人事ではないな、もう車は必要ないかも。車の運

転６０年、事故らしい事故なし。しかし今私か事故を起こしても不思議じゃない

と、そんな気になった。もう運転止めよう。苦渋の決断だった。８月末、その年

に車検を受けた車を処分した。

　

９月２日、運転免許証を返納した。
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ベーチェット病を発病してから、４０年を迎えようとしています。人生の半分

以上を占める病歴ですが、あっという間のことのように感じています。発症して

２年目ころは激しかったのですが、今は静かに眠っています。

　

病になってからの心の変化や、健康管理などについて、ご紹介します。ベーチ

ェット病の病態や発病後の経過は、人それぞれに千差万別なので、私一人のこと

を語っても参考にならないと思いますが、「自分はこう考えて、こうした」とい

うことは参考になるだろうと思うので、寄稿させていただきました。

　

ただし、私の健康管理については、平成３０年１２月発行の「わだち８５号」

のなかの「山口県支部内交流誌」紹介欄に掲載されています。また、２０年前だ

ったかどうか、記憶があいまいですが、私の闘病を寄稿したこともあります。こ

れらと内容の一部が重なることをご了承ください。

　

私のベーチェット病は、３０歳の誕生日の前夜に激しい眼症状で始まりました。

初めのうちは、時々、虹彩炎を起こす程度でしたが、発病から１年１０ヶ月経っ

た頃から、強い炎症を頻繁に繰り返すようになりました。眼底部の炎症も併発す

るようになりました。

　

病気休暇申請に必要だった診断書に、「病名

　

ベーチェット病」と書かれてあ

りました。私がベーチェット病であることを初めて知りました。眼症状の他、特

有の症状が全部揃っていたので､完全型でした｡医者が病名を言わなかったのは、

精神的ショックを私に与えまいとする配慮だったからでしょう。

　

まさにその通りでした。繰り返す炎症で視力が落ちていくのを恐れました。そ

して人生が終わったかのような絶望も感じました。

　

短期の病気休暇を何度か取りましたが、とうとうそれでは済まなくなり、長期

の休職に入りました。ちょうどその頃に、３人目の娘が生まれようとしていまし

た。妻は、私を見捨てないと言ってくれました。悶々としながらも激動の日が続

く中で、想いをめぐらしました。

　

そして、最後に思い至ったことは、「難病になったからといって、自分の不運

を嘆くばかりでは解決しない。これから先どうなっていくのか本当のところは分

からないので、先のことまで思い悩むまい。先の運命は変えられるかもしれなし

ので、やれるだけのことをやってやろう。何が起きても、子だちと妻のためにf-1

きよう。自分が信じることを実証するためにもそうしよう。健康を取り戻す努ご
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をしよう｡」と、気持ちを徐々に固めていきました。激励してくれる人が何人か

いたことも、大いに助けになりました。

　

ところが、心を決めたその矢先に、両眼に非常に強い炎症を起こしました。

とくに左眼は、眼底のあちこちで出血しました。急性緑内障も起こしました。

網膜も損傷して視覚を感じにくい部分が増えました。大量の飛蚊が視野に墨汁

のように広がりました。眼科医から、失明するかもしれないと告げられまし

た。このとき、心の動揺は軽かったと記憶しています。谷底に落とそうとして

いる病に対して、「くそ！

　

負けてたまるか！」と、張りつめた気持ちで挑みま

した。

　

しかし、この炎症が退くまでには、１ヶ月以上を要しました。後遺症として、

視野の中心あたりは光を感じなくなっていました。その外側は、ものがゆがんで

見えるようになっていました。

　

長期休職中に、頼んでもいないのに、職場の上司が全国のベーチェット病の専

門医と、ベーチェット病友会山口県支部の連絡先を調べて教えてくれました。

　

さっそく、山名征三先生（当時は西条中央病院に勤務、現在はヤマナ会＜東広

島記念病院＞会長）に連絡して治療を受けるようになりました。山名先生には、

地元市内の眼科医あてに、治療法変更についての手紙を書いていただきました。

具体的には、「副腎皮質ホルモンを増減させる方法」から、「コルヒチンを一定量

継続服用し、眼炎症が起きたときには眼科で局所治療をする方法」に切り替えま

した。今ではTNF －αを阻害する生物製剤が開発されていて治療効果を発揮して

いますが、当時は、重症の場合でもコルヒチン服用が最良の方法だったと思いま

す。

　

そして休職中に、ベーチェット病友の会にも入会しました。当時の山口県支部

長をしておられた野田支部長に連絡して、入会しました。その夏、県支部の総会

に出席して､視覚障害になっておられても明るく元気でおられる方々の姿に触れ

ました。

　

自分もそうなったとしても大丈夫だなと思いました。

　

強烈な眼炎症がおさまってからも､軽い眼炎症が２度あったように記憶してい

ます。回復しつつあったので、半年ぶりに職場に戻りました。その直後にも軽い

眼炎症がありましたが､復帰した３、４ヶ月後からは､炎症がでなくなりました。

　

職場に戻ってからの１、２年間は、周囲が必要以上に私に気を遣ってくれまし

た。これはありかたいことですが、窮屈を感じるものでもありました。

　

しかし、

やがてＵ

夜遅くまで仕事を続けるようなことが何度もありましたが、これで再発すること

もありませんでした｡退職する直前までの２６年間は１度も眼炎症が起きません

でした。すっかり治っていると思っていました。
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ところが、退職する４ヶ月前になって、眼炎症が久しぶりに起きました。この

ときは、「ああ自分はまだ病気を持っていたんだあ！」と、懐かしい気持ちにな

りました。山口県支部の顧問のようにお世話になっている防府市の大西先生に診

ていただき、この炎症は１回きりで終わりました。退職してからも２回ほど単発

的に炎症が起きましたが、軽く済んでいます。

　

現在までのこの５年間、眼症状は出ていません。激痛を伴う大きな口内炎もで

きなくなりました。炎症が激しかった左眼は、後遺症として中心部のゆがみは残

っていますが、何年か経つうちに、中心部の視力はずいぶん回復してきました。

左眼は白内障も進んできたので、昨年の１１月に手術を受けました。眼炎症の再

発はありません。

　

今は、４ヶ月毎に内科に通院して、コルヒチンを剛こ１錠飲んでいます。長年

飲み続けていても副作用はないようです。

　

ベーチェット病に対抗する戦略や武器として決め手になるものはありません

が、私は生活習慣、とくに食生活を見直しました。また、歯や口の衛生、体調に

応じた運動、適度な睡眠などにも心がけています。これについては、平成３０年

１２月発行の「わだち８５号」で紹介していますので、関心ある方は参考にして

ください。

　

定年退職してから９年が経過します。毎年、夏には北陸、東北、北海道などの

２千、３千メートルの山々を一人歩きしています。また、毎月１回、視覚障害の

人だちと一緒に山道を楽しく散歩しています。２年毎に開催される「視覚障害者

全国交流登山大会」にも参加しています。

　

また、友の会でお世話になった先輩諸氏への恩返しのつもりで、山口県支部の

支部長をさせていただいています。

　

この病は、悪化と軽快を繰り返すものなので、一喜一憂したり、動揺したり、

イライラする必要はないと思います。「病気だから良いときも悪いときもあるよ、

そのうち、よくなるよ」と、ゆったりした気分で、やりすごすのがいいと思いま

す。そして、病状にかかわらず、生きる目的をしっかり持っておくことが大事だ

と思います。

　

自分の心や気持ちを変えることは難しいことですが､そう努力することは大切

だと思います｡病を嘆くだけでなく、「病は自分を向上させてくれることもある」

と思って、挑み続けたいものです。

　

昔を懐かしく想い出しながら書かせていただきました。

38



1｡日時場所:

2.出席者氏名:

3.参加目的:

わだち９０号

2019年Ｕ月23日（土）パシフイコ横浜

香川県支部

　

多田

　

加代子

第３回日本ベーチェット病学会参加、ベーチェット病診療

ガイドライン2020の発表会参加。

4.会議内容

　

(資料別紙参考)

　　　

‘①配布資料

　

別紙参照(第３回日本ベーチェット病学会)

　　　　　　　

学会長

　

横浜市立大名誉教授石ヶ坪良明先生

　　　　

②配布資料

　　

別紙参照(オテズラ錠の効能又は効果)

　　　　

③配布資料

　　

別紙参照(オテズラ錠の服用方法)

　　　　

【学会内容】

　　　　

参加者約203名

　　　　　　

ランチョンセミナー

　　　　

・岳野光洋先生(日本医科大学)

　　　　

｢ベーチェット病治療戦略における口腔内病変の位置づけ｣

　　　　

・土橋浩章先生(香川大学)

　　　　

｢ベーチェット病による口腔潰瘍におけるPDE4阻害剤の有用性｣

　　　　

一般演題１

　　　　

稲葉午朗賞授賞式受賞記念講演

　　　　

・桐野洋平先生(横浜市立大学)

　　　　

ポスターセッション

　　　　

スイーツセミナー

　　　　

・北市伸義先生(北海道医療大学)

　　　　

｢ベーチェット病に関する総論(最新のガイドライン含む)｣

　　　　

・白井嘉彦先生(東京医科大学)

　　　　

｢ぶどう膜炎治療におけるアダリムマブがもたらすベネフイット～

　　　　　

ベーチェット病を中心に一般演題２
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特別講演

　　　　

・

　

Dan

　

L.Kastner (National　Human　Genome　Research

　　　　

Institute,USA)「Behcet ’s Disease:The Rosetta Stone of

　　　　

Inflammatory Disordersof　　the Oral Mucosa」

　　　　

学会長閉会挨拶横浜市立大学名誉教授石ヶ坪良明先生

5｡感想【学会】

・横浜市立大学客員教授石ヶ坪良明学会長の挨拶から横浜市立大学大学院

教授水木信久先生の挨拶、今回は「日本ベーチェット病学会学会ロゴの発表

もありました。日本ベーチェット病学会が学会の団結力を象徴し、世界的な形状

認知を持ちながら日本の伝統的形状を併せ持ち先進的で未来的な強い印象を持

ちました。

・｢ベーチェット病診療ガイドライン2020｣が、2019年12月に出版されました

ガイドライン出版にあたりまして､水木先生を始め研究班の諸先生方には長い年

月をかけて取り組んで頂きまして、深く感謝致しますと共に、ベーチェット病難

病レジストリの患者情報を集積して頂き、活用されることでスムーズな診療や迅

速な治療方法を共有出来る様、宜しく御願い申し上げます。石ヶ坪先生の挨拶に

もありましたが、日本で歴史のある希少疾患で、治療研究対象代表となるベーチ

ェット病です。今後、ベーチェット病研究班事業が単独で研究を取り組める為に

も、患者の一員として出来る事は何なのかを考えたいと思いました。

・アプレミラスト(オテズラ錠) 2019年９月20日認可、保険適用。アステラ

ス・アムジェン・バイオファーマ(株)。ランチョンセミナーでは、岳野光洋先

生、土橋浩章先生のアプレミラストの保険適用になるまでの研究の発表があり

ました。

　

関節、皮膚、口内炎の観点から、多くの患者は繰り返しておこる(再発生)の口

腔内アフタ性潰瘍(口内炎)はなかなか治らず、食事も取れないぐらいの痛みもあ

り、会話が出来ない程の重症になることもあります。治ってもまた別の場所にア

フタ性潰瘍(口内炎)が出来てしまうこともあります。アプレミラストの保険適用

により、私達の新治療薬として関節、皮膚、アフタ性口腔内潰瘍(口内炎)の症状
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が軽快出来る事を望みます。ベーチェット病患者は全身の炎症をおこし、時には

医師や家族にさえ理解してもらえない症状が発症します。患者として、痛みの苦

痛を理解してもらえない時、とても不安になります。今回のアプレミラスト(オ

テズラ錠)は、土橋浩章先生のお話にもありましたが、今回も新しい薬剤が開発

され、患者の症状が改善や軽快になり、より多くの患者がクオリティの高い生活

が出来る事は大変嬉しく思いました。

・稲葉午朗賞受賞横浜市立大学大学院医学系研究科幹細胞免疫制御内科学桐

野洋平先生は、横浜大学大学院医学系研究科に入学され、石ケ坪良明先生と岳

野光洋先生のもとで、基礎研究に取り組まれ2009年より米国ＮＩＨのDaniel

Kastner先生の研究室に留学されベーチェット病の遺伝学的解析に携わり、疾患

感受性遺伝子座を発表されております。 2012年の帰国後は厚生労働省ベーチェ

ット病研究班で臨床研究に携わっておられる先生です｡桐野先生も研究班で新た

な研究に携わって頂き、今後の予測因子を特定する研究に取り組んで頂けました

ら光栄です。そして、ベーチェット病一会員として未来に繋がる研究の発展に期

待したいです。稲葉午朗先生は、1972年に厚生省ベーチェット病調査研究班の

発足から清水保先生初代班長を助け、日本のベーチェット病診療、研究の基礎

を確立。第二代ベーチェット病調査研究班長を1978年～1984年の６年間勤め

る世界に誇れるベーチェット病研究者であるとともに、人間味あふれる素晴らし

いリウマチ内科医。(北海道大学医学研究科名誉教授大野重明先生のスライド

より抜粋)

・特別講演National Human Genome Research Institute,USA　Dan Kastner

今回のベーチェット病学会の参加者の中に､Kastner先生のお話を聞きたいと来

られていました。約１時間の特別講演でした。内容は英語でしたのでわかりませ

んでしたが､世界の先生方がベーチェット病の研究に取り組んでいる事が分かり

ました。ベーチェット病研究班の諸先生方には、新たな研究に取り組んで頂き、

心より感謝申し上げます。私もベーチェット病の１患者です。研究に携わってい

ただいている水木先生を代表とするチームの先生方、そして医療関係者、製薬会

社、友の会会員の皆様が、共有出来る、貴重なベーチェット病学会に参加させて

頂きまして深く感謝申し上げます。

最後になりましたが、私の病歴をこの場をお借りして書きます。平成21年の10
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月に口内炎と微熱を繰り返し症状が悪化しました｡連日の病院通いと原因不明の

中、翌年にベーチェット病と確定診断かおりました。途中、病院を変え精密検査

の結果、上大静脈血栓が判明し、特殊型血管型ベーチェット病と診断されまし

た。早、あれから10年。ベーチェット病と共に生きています。 10年間の間には

忘れる事が出来ない原因不明の頭痛に半年間自宅のベッドで過ごしました。その

時、ベーチェット病の再燃を見つけてくれたのが、現在の香川大学病院の土橋先

生でした｡生物学的製剤を使用する事で､頭痛も治まり私は元気になりましたが、

皮膚に症状が出てしまい生物学的製剤を中止することになりました。その後は皮

膚病変は毎月診察してもらっています。アプレミラスト（オテズラ錠）の治験と保

険適用採用になるまで、私はとても期待していました。今後、オテズラ錠の服用

をして患者として症状の変化をきちんと医師に伝える事はとても大切だと思っ

ております。アプレミラスト（オテズラ錠）は、私の病状には炎症を抑えて関節炎

や口内炎、皮膚症状の改善や症状の軽減に期待出来る薬だと思いました。薬の副

作用はとても心配ですが､新薬のオテズラ錠が自分の体に合うように頑張りたい

と思います｡担当医師である土橋先生とこれからも医師と患者としてお世話にな

り、頑張りたいと思います。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

以上

　

ベーチェット病診療ガイドライン2 0 2 0日本ベーチェット病学会監修

　

厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患政策研究事業）ベーチェット病に関す

　

る調査研究班編集

　

厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患政策研究事業）難治性炎症性腸管障害

　

に関する調査研究班編集

　

定価：本体4,800円十税

　

株式会社診断と治療社

　　

ISBN9784787824042初版

　

B5判

　

並製

　

200頁

　

2020年01月27日発行

　

httｐ://ｗｗｗ.shindan.ｃｏ.jp/books/index,php?ｍｅｎｕ=10&cd=240400&kbn=1

一一一一一一一一一一一一…-一一一一●お薬問しヽ合わせ…－………--…………-●

セルジーン株式会社はアステラス製薬に吸収され

社名が「アステラス・アムジェン・バイオファーマ株式会社」になります。

オテズラ錠についてお問い合わせは、下記までお願いします。

〒100-0005東京都千代田区丸の内一丁目７番１２号

（2月７日現在）

　

電話（フリーダイヤル) 0120-786702
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患者のつどいに参加して

令和２年１月30日

倉敷市保健所主催

わだち９０号

岡山県支部

　

中尾順子

（木）13 : 30～16 : 00

　

倉敷市保健所

　

201 ・202 研修室

岡山大学大学院医歯薬総合研究科

　

腎・免疫・内分泌代謝内科学

助教。松本佳則医師による

　

「ベーチェット病について」という講演会でした。

45枚に及ぶパワーポイント資料をご説明いただきました。

興味深かったのは、新薬の説明など新しい情報を聞けたこともありますが、同じ

病気の患者と家族の16名も参加したことが大変有意義だったと感じました。

講演の後は､質問も交わされ先生の説明は大変わかりやすく感じました｡その後、

座談会に移り、テーブルごとに自己紹介から始まり、現在の症状などお話を聞く

ことができ参考になりました。初めてお会いした方ばかりなのに、同じ病気とい

うだけで安心していろいろな話ができました。

その間､希望者には先生と個別相談もされておられましたので保健所の取り組み

に感謝します。

倉敷市保健所では、難病の症例ごとに今回のような講演会、交流会を開いてくだ

さっています。

また、今年度は「なんびょうカフェ倉敷

　

ふれあいパーク」と称して２回交流の

場を提供していただきました。来年度は、毎月開催を予定してくださっていると

聞いております。

ｅ ｅ
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おすすめ書籍

9忿－。－ぺ

『病婚生活』

心

わだち９０号

亀－

ベーチェット病患者は無論のこと、すべての難病患者、すべての患者の必読の書！

　　

「病婚」は著者の造語、病が「夫」なのだ。ベーチェット病（腸管型）と膠原

病の重複症候群の著者にしてはじめて書ける赤裸々な闘病の現実が読む人の胸

を打つ。なぜ４５歳にして老人ホームへ入所せねばならなかったのか、わが国の

福祉の貧困さを実体験から手厳しく告発。さらに年金や小児特定疾患にまで言及、

その追求は止まる所をしらない。そして「わが夫と離婚する気は更々ない。最期

の時迄－｡」と結ばれる。これでもかこれでもかとばかり厳しい現実がでてくる

が、不思議と読後は「よし自分も頑張るぞ」と勇気をもらう。

一家に一冊、全てのご家庭に本書を！
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帯の紹介文
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『病婚生活』

わだち９０号

宮滝

　

桜著

　

四十五歳、老人ホームへ入所する

病名迷走から７年。ターミナル期へ突入し

た私と夫。低空飛行しながら３本の滑走路

を選ぶも､行きつく先はすべてジョーカー。

　

どれにする力ゝ●●・○

　

終活まで盛り込んだ続完結編。
Ｌ．．一一一一一一一一一．．．．．．．．．．．．．．．．．．．．一一一一一一一一一．．．．．
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定価

　

１

　

星雲社

　

風詠社
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帯の紹介文

　

一一

ＯＯＯ円十税

03-3868-3275

06-6136-8657

『稔生煌路』じんせいこうろ

　

宮滝

　

桜著

　

著者初のエッセイ集。幼少期から今日に

至る様々なエピソード満載。

　

「あるある」話や「へえ」という話を盛り込

み、病気であろうとなかろうと関係なし。

是非、手に取ってみてください。
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発売
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星雲社

　

風詠社
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支部連絡先のご案内

わだち９０号

支部名 代表者氏名 住所･Eメール 電話
-S

FAX･

携帯

山形県 支部長

小関陽一

〒

山形県鶴岡市

koseki.yoichi@gfnaiI.com

宮城県 支部長

赤松雄二郎

－Ｔ
仙台市太白区，

Wd822822@sd6.so-net.nejp

Ｓ

携帯

埼玉県 支部長

　石井陵子

－Ｔ

さいたま市

ａ

栃木県 支部長

　福田悟

－Ｔ
宇都宮市

bs-tochig@kuroreo.sakura.ne.jp

携帯　　　　　　‾

窓口担当

渡辺正一

－Ｔ
宇都宮市

s.watanebe@nifty.com

Ｓ

富山県 支部長

河合喜久

－Ｔ
南砺市野尻野;

kawai281 O@gmail.com

大阪府 支部長

遠田日出子

－Ｔ

東大阪市，

t4492a@sky.plala.orjp

携帯　　　　　　＾

FAX

京都府 会長

　曽根隆

－Ｔ
京都市中京区，

携帯
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わだち９０号

岡山県 支部長

　芦田徹

〒l

倉敷市児島味野城，

S 086-Z

窓口担当

坂本真由美

－Ｔ
岡山市北区，

be-may-giri@able.ocn.ne.jp

S 086-

山口県 支部長

藤井英雄

〒｀

柳井市柳井

fujiO6@hi2.e｢!｣oy.ne｣p

a 0820-

携帯

香川県 支部長

多田加代子

－Ｔ
香川県観音寺市豊浜町

asuyoutoyo314ab@gmail.com

a 0875-

長崎県 支部長

　荒木茂則

－Ｔ
長崎市寄合町

S 095-

関係連絡先

福島県 小野寺猛 －Ｔ
郡山市

a･ FAX

　024-　.＿

石川県 米田明三 －Ｔ

金沢市，

a 076-

FAX 076-

愛知県 森田ゆかり －Ｔ

岡崎市

S･ FAX

　0564-･

広島県 江田保正 〒’

東広島市西条町
S 0824-

同好会

ベーチェット

(サン･フラワー)

静岡

代表

原川忠彦

連絡先

秋山悦子

携帯

茨城県 代表

　蛭田悦子

－Ｔ

日立市会瀬町

ａ

諸岡文子 〒I

土浦市桜ケ丘町

mero-1016@jcom.home.ne.jp

携帯
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編集後記

　

趣味をいろいろ楽しんでいます。お買い物をして、

　

料理を作って、器に盛って、おいしくいただくのも

　

私の趣味です。今日は何を作ろうかな～♪

　

皆さんも、楽しい趣味を教えてくださいね～（中尾）

わだち９０げ

昭
和
５
１
年
９
月
７
‐
第
三
種
郵
便
物
・
認
可
（
毎
月
６
回
Ｉ
、

令
和
２
年
３
月
２
日
発
行
Ｏ
Ｔ
Ｋ
増
刊
通
巻
第
5
3
4
6
呼

５
、
Ｈ
、
1
5
、
２
１
、
2
5
の
目
発
行
）

＜電話相談受付＞病気療養、福祉等について枇談を受け付けています。

お気軽にお電話ください。

　　

相談員

　

秋山

　

悦子

　　　　　　

遠田（とおだ）日出子

発行人

　

大阪身体障害者同体定期刊行物協会

　　　　

〒530-0054人阪巾北区南森町2－3－20－505

編集人

頒

　

価

　

ベーチェット病友の会

〒579-8033

大阪府東大阪市

ベーチェット病友の会

TEL

FAX

メール

　

t4492a@sky.plala.or.jp

郵便振替口座

　

00180－１－154812

　

300円（頒価は、会費中に含まれています）
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