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表紙の写真：全国に500社以上あるといわれている厳島神社。今月はお正月らしく山口県周防大島町にある厳島神社の鳥

居です。大きさはかないませんが、その美しさは安芸の本家にも負けず劣らず海に映えます（写真：和多田康男）



四君

インターネットの普及による生活の変化

わだち110り･

カラフル人阪

　

中井雅人

　

新年あけましておめでとうございます。 2024年は能登地震から始まり、人雨等のだくさんの災害

に見舞われました。そして2025年は皆様が安心、安全で平穏な日常を過ごすことができる良い年に

なりますことをお祈り申し上げます。

　

近年はインターネットがより身近となり、「リモートワーク」や「デジタルノマド」という言葉が

定着し、新聖コロナウイルスの影響で、働き方が人きく変わりました。自宅やカフェ、コワーキング

スペース等で仕事をするスタイルが普及し、会社まで行く必要がなくなったことで、多くの人々が

時間の使い方や生活スタイルを見直しています。ネットショッピングやキャッシュレスシステムも

急速に倅及しており、スマートフォン１つで買い物や支払いまでもできるようになりました。

　

私の所属するカラフル大阪でも、視覚障がいのご利用者さんが自宅でZ00Mによる支援を受けるこ

とができるようになりました。 Z00Mでパソコン講義やスマートフォンの使い方等を教えており、ご

利用者さんを支援できております。

　

また、疾患を抱える人々がオンラインでのサポートを求める傾向が強まっているそうです。オン

ライン診療により、通院の負担を減らし、白宅にいながら、医師の診察を受けることが可能になり、

薬も処方してもらい、郵送で届くというシステムが構築されています。

　

友の会でもZ00Mによる会議や総会、交流会を行っており、数年前までは考えたこともなかったこ

とが実現してきました。ホームページやSNSも活用し、最近の新入会の会員さんはインターネット

からの申し込みが増えてきております。いままでは交流会は地域限定でしたが、ZOOMにより、地域

を越えたつながりができていると考えています。

　

参加者からは「共感できる仲間と話すことができた。情報共有ができた。」という声が寄せられて

います。皆さんの経験や思いを共有することで地域や社会とのつながりを強化していくことが大切

です。皆さんもぜひ、身近な大に私たちの活動を知ってもらい、一緒に支え合える輪を広げていき

ましょう。

３
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わだち110り･

竹内先生、ありがとうございました

　

どうぞ安らかに

香川県支部長

　

多田加代r･

　

横浜「いy人学医学部眼科学教室の竹内IIﾓ樹先生が、９月20日、海外出張中に急逝されました。ま

だ/13歳。研究に、診療に打ち込まれ、これからのご活躍が期待されていたのに、こんな二とがあっ

ていいのか、信じられない思いです。日川23日に行われたベーチェット病に関する調査研究・ΛM日）

介同会議の冒頭で水本信久先生からご報告があり、同目のベーチェット病学会のプログラムには岳

野光洋先生が追悼交を寄せられていました。

　

竹内先生は、9 il 15日、研究の打ち合わせや国際ベーチェット病学会での発長のため、日本を出

発されました。そのときにはマイコプラズマにかかっているのがわかっていて、人丈尨だろうとい

うことで出かけられたようです。フランスで体調を崩され人院。

　

１を尽くされたけれども出ifiLがと

主らなかったとのことです。

　

竹内先生はアメリカ国立衛生研究所に留学され、帰国後は、厚生労働省ベーチェット病研究班の

研究代表行であった水木先乍のもとで「ベーチェット病診療ガイドライン2020」の編集を担当。水

本先生が川指された「all

　

in ｏｎｅ」を目指したガイドラインを完成されました。さらに、現在進行

中のΛMED研究では、ベーチェット病思考レジストのぐ/lちＬげに尽力してくださっていました。

　

ベーチェット病学会の㈲務局を担肖しておられたので患者会ともかかわりが深く、私たち患者会

の立場をよく理解して、いつも何かと助言してくださいました。研究班会議や学会でお会いした時

なども、優しく会話していただいたことをなつかしく思い出します。

　

竹内先生には、2023年５月21日、第/14川ベーチェット病友の会総会後の医療講演で「ベーチェ

ット病に閔する最近のトピックス」についてお話をしていただきました。講演後、質問や相談にも

丁寧に答えられ、長時間付き合ってくださいました。ささやかな謝礼をお渡ししたとき、「これてア

メリカに（研究に）行ってきます」と茶目っ気たっぶ叫こ受け収られたお姿、笑顔をはっきりと覚え

ています。思者会の活勁には熱心に収り組んでくださいました。先生のご尽力にあらためて心から

敬意を表します。

　

先生の無念な思いが伝わってくるような気がい

たします。竹内先生か亡くなられたことは、研究

班やΛM日)研究にとっても、そして何よりも私たち

ベーチェット病友の会に人きな衝撃です。気軽に

ご相談できていた先生を火ってしまった戸惑いが

しばらく続きそうです。

　

忠者会と研究に携わる諸先生方とのよりよい関

係が築いていけるよう、どうぞこれからも見守っ

てください。

　

ご｀ゾ福をお祈りいたします。
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ご講演される竹内先生(2023年５月21日）



〔面厠〕

ＪＰＡ請願署名ご協力のお願い

　

会員の皆様におかれましては、日ごろから本

会へのご理解とご協力をたまわり、厚くお礼申

し上げます。

　

JPAは日本で指定されている難病等患者の集

まりです。同じ難病患者、家族の「仲間」がいら

っしゃいます。 JPAではどのような活動が行わ

れているのでしょうか。ここでは私か経験した

活動をご紹介します。

　

毎年総会が開かれ、一年の活動内容、今後の

活動方針を発表し採択します。ベーチェット病

友の会の総会と同じです。その後、懇親会が開

かれ、あいさつ回りをします。私もたくさんの

難病連の方にご挨拶し、たくさんの名刺をいた

だきました。お話をお伺いすると、病気はそれ

ぞれ違いますが苦労されている方が多く、私だ

ちと同じ「仲間」なんだなと感じます。

　

翌日は国会請願が行われます。ここで皆さん

が署名された請願書が活躍します。国会議員会

館に行き、国会議員または秘書の方に署名用紙

を手渡します。時には病気になった経緯、苦労

したことをお話することもあります。

　

今年も国会請願、署名の季節になりました。

大変なのは一人ではありません皆様のご署名が

大きな力となって国をも動かすことができるの

です｡今回の「わだち」に署名用紙を同封いたし

ました。お一人でも結構ですし、可能でしたら

ご家族の皆様、ご友人にもお願いいただけたら

と思います。なお、ご家族にご署名いただく場

合､住所や氏名に「･･」や「同上」と記載すると、

せっかくご記入いただいたものが無効となって

しまいます。ご面倒でもおひとりずつ初めから

ご記入ください｡なお､ご署名につきましては、

わだち110号

ベーチェット病友の会副会長

　

高木純一

たいへん申し訳ございませんが、返信用封筒に

切手を貼り事務局までお送りください。皆様の

ご協力、どうぞよろしくお願いいたします。

ＪＰＡについて

　

本会も加盟しているＪＰＡ（一般社団法人日

本難病･疾病団体協議会）は､病気や障害による

社会の障壁をなくし、誰もが安心して暮らせる

医療と福祉の社会を実現することを目的に1972

年に設立された我が国最大の患者団体です。

所在地：東京都豊島区巣鴨1－11－2

URL : https://nanbyo. jp/jpatowa/

代表：吉川祐一理事

設立:1972 (1986)年

設置根拠：難病対策要綱(1972年閣議決定）

加盟団体：当会をはじめ、各道府県難病連絡協

議会、IBDネットワーク、全国膠原病友の会、心

臓病の子供を守る会、パーキンソン病友の会。

日本ALS協会など99団体

活動内容：難病・長期|曼性疾患対策の拡充を求

める国会請願、社会保障政策等に関する政府へ

の要請、加盟団体等の交流と親睦、機関紙の発

行等の広報活動、難病患者へのサポートおよび

調査一研究（相談室の設置（患者会と連携）、患

者団体役員研修会の開催、新しい患者会の設立

支援、フォーラム･研究大会の開催､患者会の国

際連携(rare disease day)、日本の患者の会

WEB事業）など・

５



匝團〕

ベーチェット病診療の現状と展望（後編）

わだち110号

日本医科大学武蔵小杉病院リウマチ膠原病内科

　

岳野光洋先生

　

この記事は2024年５月12 S (日）に行われ

た日本医科大学武蔵小杉病院リウマチ膠原病内

科岳野光洋先生による医療講演会の内容をまと

めたものです。ご講演の構成は、１．疫学研究か

ら病気を考える、２．診療ガイドラインをどう

生かすか、３．事前質問に回答、４．質疑応答、

となっていますが、前号109号に続いて３．の

一部および４．について掲載します。講演会の

動画は

　

httpｓ://ｗｗｗ.youtube.ｃｏｍ/watch?Ｖ=1NFb5VQ-

GL8に公開しています。

３。事前質問に回答

MFS5 :50允男が。ぶどj薦誇で応分型ベーチ

エット病になり、地方大学病院でレミケーだを

継続し、謂症状は落ち着いでいます。先β、顔

圧赳£がっ忿あと完奢砂安泰の麟胤淑曖砿

琳ま庖師筋き、ま赦ぎに裁麗レたところrレミ

クーだを遼与レでいるので万全、ベーチェッフヽ

蕪涛央の６のでななぐ、j蛇形外科の疾忿でば々

いかといｊごとで、葱妨のj蛇康外科に万ぐよｊ

に/と激漸されまレた。受彦をとて６、遭S康外

科では間題なく原因不明の場合痛み止めの対処

療法で几力刀/ごな夕ま尹

丿一石

　

ｊr記のよｊ畠忿此でもａ？政友万7懸

－汐ﾉが安さして、jlμがなければベーダＪ=ノ

ん庁の広此の心£はないので＆よｊか

　

ベーチェット病の副症状に挙げられているも

のは関節炎なので、臨床的に腫れるとか､CRPが

上昇しないのであれば、副症状としての関節炎

とは少し違うかもしれません。

　

先ほどお話ししたベーチェット病の疾患活動

性スコアであるBDCAFでは関節炎のほかに関節

痛の項目もあります。私たち医師が関節炎あり

と判断する場合は、関節に腫れがある、熱感が

ある、あるいは押して痛い（圧痛という）、など

の身体的所見をもとに判断します。圧痛には自

覚的な痛みも伴うことも多いので、なかなか判

断しにくいところはあります。しかし、少なく

とも腫脹や熱感が伴わなくて関節が痛いという

人は、すなわち関節炎とは言えないが関節痛が

あるベーチェット病患者さんにはたくさんいま

す。むしろ、関節炎よりも多いという印象があ

ります。

　

今年のリウマチ学会で、横浜市大と千葉大学

の共同研究で、ベーチェット病患者の関節病変

の超音波検査所見につき報告がありました。関

節そのもの以外に周囲組織、特に付着部に炎症

がある人が一部ありました。また、超音波など

の画像検査で調べても関節の痛みの原因となる

ものを客観的にとらえることができないという

人もかなりいることがわかっています。

　

ベーチェット病の関節痛については、まだわ

からないところが多いのですが、患者さんの中

には非常に辛い思いをしている方がたくさんお

られます。治療としては、主治医の先生がいわ

れるように､現在､レミケードを投与していて、

さらにレミケード以上に関節炎に効果が期待で

きる薬は、残念ながら今はないと思います。む

６



しろ、どのようにして痛みを取るか、鎮痛(痛み

を抑える)の方法を考えていったほうがよいの

ではないかと思います。

５'-２ﾉ　ﾚﾐ）

奏かのでムｊ･うか

　

現在使川できる薬の中では、ある意味そうで

はあるけれども、そうではないところもありま

す。ヒュミラ(アダリムマブ)も同様ですが、ベ

ーチェット病で使われる抗TNF- ａ 抗体はヒュ

ミラとレミケード(インフリキシマブ)ですが、

レミケードは図18の○で示した部分が全部、適

川になっています。

　

ヒュミラのほうは、眼症状

と副症状の３番の回盲部に代表する消化器病変

だけで、lfIL管病変や中枢神経病変には適用はあ

りません。関節や皮膚の炎症性の病気にも効く

(ベーチェット病診療ガイドライン2020､保険未承偲菓含む)

　　　　

図18

　

現時点では抗TNF抗体は切り札

ことがわかっていて、この表の中では△で示し

ています。

　

実際に先ほど見ていただいた、ベーチェット

病のガイドラインでも抗TNF-ａ抗体を関節炎

や皮膚粘膜症状に対しては条件付きで推奨して

います。条件というのは、眼病変やifiL竹病変や

神経病変や腸管病変など、本来のベーチェット

病においてTNF- ａ 抗体の保険適用が認可され

ている病状が随伴していればということで、粘

膜症状や関節炎症状に△＊をとしているわけで

す。

　

眼病変の人、あるいは腸管病変や特殊病型を

持った人、多くの人が皮膚粘膜症状や関節症状

を随伴していますので、これまでの報告を見る

７
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と、腸管病変などと共に‥一統に随伴症状も改節

するデータがたくさん蓄積されているので、二

のように推奨に挙げているわけですし、まず炎

症によるものは、特殊な状態を省いては、TNF-

ａ製剤は、ある意味では万能に効くといっても

よいかもしれません。

　

ただやはり、治療抵抗性病変もありますし、

抗薬剤抗体（薬剤の効果を阻害する抗体ができ

る）が出現して効果が減弱する二ともあります。

また、抗薬剤抗体に関連して時々おこるのが、

点滴r・定の直前に症状が悪化するいわゆるレミ

切れが起こるということがあります。

　

これに対応するためには、レミケードの増量、

あるいはヒュミラヘの変更、また、ヒュミラで

治療抵抗性になった場合はレミケードヘの変史

で応じているのが実情です。

　

こうした増量や変史のほかに、TNF阻害薬を

処方申の病変に対して何かできるかということ

は、現時点では個々の医師の判断でステロイド

を少し使うとか、免疫抑制薬を加えるとか、な

どの方法になるかと思います。

　

新規薬剤のことについて今朝の段階で質問が

ありますので、もう少し加えてみます。ベーチ

ェット病で新規の薬剤は、アプレミラストだけ

です。 2000年以降もベーチェット病に承認され

ている薬というのは、レミケードとヒュミラ、

そして二のアプレミラスト及び一部のインフリ

キシマブのバイオシミラーのみです。一番最近、

承認されたものは、商品名がオテズラのアプレ

ミラストで、それまで乾癖という皮膚の病気の

炎症性疾患にしか使われていなかったのですが、

これは国際共同治験を経て2019年にベーチェ

ット病にも使えるようになりました。ただし効

能は口腔内潰瘍のみで、ほかの病変には科学的

な有効性が証明されておらず、保険適用にもな

っていません。

　

皮膚病変、陰部潰瘍、関節炎に対して、その後

のメタ解析（類似研究を統合して解析した研究）



のデータを見ると、効いていそうなところもあ

りますが、厳密にみると、それぞれの研究が独

自の指標で効果判定しているため、まとまった

見解が見いだせないのが実情です。関節リウマ

チのように標準化された評価方法が確立してい

れば、いろいろな報告を集めて有効性が証明で

きることもあるのですが、まだ、ベーチェット

病ではそこまで至っていません。

　

今後、期待されている薬としては、関節リウ

マチに使われているIL-6阻害薬、JAK阻害薬、

乾癖に使われているIL-17阻害薬などがありま

す。JAK阻害薬は関節リウマチ以外に、炎症性腸

疾患、乾癖、アトピー性皮膚炎にも使われてお

り、内服薬ですが、強力な薬です。

　

ただ、これらの薬についてはヨーロッパリウ

マチ学会あるいは口本のガイドラインで推奨さ

れているものはありません。より新しいフラン

ス、イギリスのガイドランではIL-6阻害薬や

IL-17阻害薬が条件付きで推奨されています。

フランスのものは2021年に報告されています

が、イギリスはまだホームページでは見ること

ができますが、実際には公表されていません。

査読も受けていない非公式のものです(2024年

５月時点）。IL-6阻害薬もIL-17阻害薬も治療が

どうしてもうまくいかない時に考えればどうで

しょうか、というくらいのものです。 TNF阻害薬

に代わる立ち位置とか、そのようなものはあり

ません。

　

お見せしている図は、医師用に作ったものを

そのまま利川しているため難しいところが多い

かもしれませんが、そのまま紹介させていただ

　　

・

きます。

　

まず、TL-6阻害薬（図19）です。日本でいう

　　

・

とアクテムラなどで臨床研究はされています。

TNF阻害薬を含む既存治療抵抗性ぶどう膜炎や

難治性血管炎に対する有効性が報告されており、

それらをまとめて解析をしたものもありますが、

病変によって反応性に差異があるのが難しいと

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

８

TNf懇書菓を含む冶療抵抗性ぷどう謨炎に対する有効性

(Atlenza-Mateo et al.Rheunutolon, 2018)

難冶性血管痢変(大動脈，末梢励脈，冠動脈など)に対する

有効性(Zhonc H, M al､Rheumatology,2021)

システマティクレピュー

(Akiyama M. el at.Semi ArthritisRheum, 2020)
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痢変による反応性の差異

○

　　

耀病変､神経病変､血管病変

△～X

　

皮膚粘膜病変､関節炎､腸管病変

皮膚粘膜症状の■化

　

(Emml L (t al. Semi ArthrKIs Semi 2016)

関節炎の悪化

　　

ＳｐＡの要素がある９

-
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(London J,et alJAm Acad Dermatol. 2021)

図20

　

IL-12/23抗体
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図19

　

1L-6阻害薬

ころ、眼病変や神経病変や血管病変にはよいけ

れども、そのほかの病変は悪化する場合もみら

れます。

　

例えば、IL-6阻害薬で口内炎が悪化した症例

も報告されています。先ほども言いましたが、

TNF阻害薬はだいたいどの病変にも当たり外れ

なく効くのですが、このIL-6阻害薬はそうでは

ない可能性があります。ただ一方で、私たちは

血液中のIL-6濃度が高いと将来的に重篤病変

が起こりやすくなるという成績もありますので、

うまく治療に組み込むことを今後、検討すべき

かもしれません。フランスからは有効性を支持

するメタ解析の報告も出されています。

　

次にIL-12/23に対する抗体（図20）です。こ

れは乾癖に使われている薬です。これも医師向

けのスライドですが、ベーチェット病の一部の

症状にも有効性が示唆されています。ただし、

■ GWASで最初に同定された疾患感受性遺伝子(Mizuki N, Nat Genetics, 2010)

・ MHC-l-opathy -unifided concenpt for spondyloarthrJtJs and Behcet's disease

　　　　　　　　　　　　　　　

(McGonagle D, et al,Nat Rev Rheum, 2016)

open label study 30例(眼病変2例、特殊型なし)

primary endpoint: 口腔潰瘍数CR 12週60% 24週88.9%

　　　　　　　

関節症状に有効BSAS有意に低下

　　　　　　　　　　　　　　　

(Mirouse Ａ,et al.ArthritisRheum, 2019)

STELABEC trial　open label　15例(眼病変なし、腸管１、血管1〉

primary endpoint:口腔潰瘍数　　有効12/15
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眼病変とか腸竹病変とか、血管病変など患者さ

んは多くはなく、口腔内アフタなどを対象にし

たものですから、いわゆる、重症病変にはまだ

あまり試みられていないようです。

　

３番目はIL-17阻害薬(図21)についてです。

これも有望ではないかと期待はされています。

今、乾癖および乾耐性関節炎に保険適用になっ

ていますので、し体は関節炎や皮膚症状に対す

るものです。有効性が示唆されるという程度で、

重症病変に効くというデータは少ないです。一

番下のデータだけ急性型の２例です。神経ベー

チェット病にステロイドやTNF阻害薬が効かな

い場合、あるいは、結核があってTNF阻害薬が

使用しづらい場合に、IL-17阻害薬を使いよい

結果が出たという報告があります。

・ケースシリーズ対象強直性脊椎炎合併例を含むベーチェット病患者5例

　

皮膚粘膜,関節症状に対する有効性

　

効果不十分時は150 => 300 mg増量

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(ScalaGD, etal.J Autoimmunity, 2019)

I open label 対象TNF阻害薬不応の粘膜，関節症状15例

　　　　　　

150 mg ＝＞ほとんどの症例で300 mgに増量

　　　　　　

primary endpoint: 口腔潰瘍消失. DAS28

　　　　　　　

CR/PR 3ヵ月66.7% 1年90% 2年100%

　　　　　　

消化器症状，陰部潰瘍の改善，皮膚症状改善傾向

　　　　　　　　　　　　　　　　　

(FagniF,et al,Ann Rheum Dis,2020)

■実質型神経ベーチェット病

　　

急性型2例

　　

①ステロイド，ＴＮＦ阻害薬= > Secukinumab

　　

②Acute on chronicprogressivetype，latentTbc

　　　　

ステロイドIVCY => Secukinumab

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

｢Liｕ｣,et al.Rheumatology, 2022)

　　　　　　　

図21

　

IL-17阻害薬

　

非常に難しい点は、ベーチェット病の場合、

病変が複数にまたがっているということです。

例えば、今言ったIL-17阻害薬は、確かによい

のかもしれませんが、クローン病や潰瘍性大腸

炎など炎症性腸疾患はlL-17によって悪化する

ということが知られており、これらの疾患にIL-

17の阻害薬を使ってはいけません。ベーチェッ

ト病は症状が多彩ですが、やはり、腸管病変の

悪化の可能性は懸念されます。先ほどのIL-6阻

害薬もそうですが、単に一つの病変に有効かど

うかだけでなく、他の病変にマイナスはないか

も確認する必要があります。

９
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最後に、JAK阻害薬（図22）です。これも経

口薬なので使い勝利まよいのかもしれませんが、

まだト分にデータがそろったとは言えません。

この資料を作ったのが２年前ですから、もう少

し新しいものもあるかもしれません。 JAK阻害

薬の場合も、理山はわかりませんが、関節やffll

管にはよいけれども、腸竹にはどうだろうとい

う結果になっています。関節リウマチとか、乾

癖とか一つの症状だけ見ていけばよいという病

気に比べると、多彩な症状があるベーチェット

Tofacitinibpilotstudy

■ステロイド、複数の免疫抑制薬、ＴＮＦ阻害薬、抗IL-6受容体抗体

　

に抵抗性の眼外病変

血管

関節

腸管
-

５
２
６

m
　
　
　
(
Ｎ

１ ４ １

　　　　　　　　　　　　　

(Uu J et al,Ann Rheum Dis2020)

Ｉ難治性ぶどう膜炎への効果

　

10/13例で有効

　　　　　　　　　　　　　

(Zou J,et al,Ann Rheum Dis2020)

　　　　　　　

図22

　

JAK阻害薬

病の場合、難しい問題が出てきます。

　

基本的には、新薬の承認を受けるためには臨

床試験が必要です。例えば先ほどのオテズラは

口腔内アフタ潰瘍だけにしか服川が認められま

せん。

　

口腔内アフタ潰瘍はベーチェット病の

95％にあるので、ほぼ全員使えることになるの

ですが、レミケードの承認も、最初は眼病変だ

けであとから特殊型が加わりました。

　

ヒュミラ

の場合もベーチェット病ぶどう膜炎ということ

ではなくて、非感染性ぶどう膜炎の一つにベー

チェット病があるからということで使えるよう

になりました。特殊病型は腸管ベーチェット病

の方だけで、血管型や神経型は使えません。

　

ベーチェット病の保険適用承認は、症状ごと

に異なります。そうするとどうしても数が減っ

てきます。国内だけで臨床実験をすることは非

常に難しいですし、それから今は、もうTN白咀

害薬が標準化薬になっだので、TNF阻害薬と非

劣性、すなわち同等あるいはそれ以上の結果が



出ないと認可されるのはなかなか難しいという

ことになります。

　

シンポ二一についてですが、これは関節リウ

マチに使われるTNF阻害薬なのですが、これは

研究計画を当局に申請をしましたが却下された

経緯などもあり、うまくいっていない点もあり

ます。

　

国際的な枠組みを作って治験をしないと難し

いだろうということで、じっさい、先ほどのオ

テズラは国際共同治験になりました。日本から

は、もっとも症例の多い口内炎の治験でさえ39

例しかエントリーがなかったですから、なかな

か難しいところはあります。

　

もう一つ、治療薬が承認されるためには、公

知申請という方法があります。これは他国で認

定され、かつ国内で実績があれば申請を出すと

ーもちろん審査はありますがーそれで認定をさ

れることがあります。実はベーチェット病でも

っとも広く使われているコルヒチンも添付文書

に適用が書かれていないため、今、公知申請を

しているところです。

　

もうｰ･つの問題点は、臨床試験での指標や評

価方法が一一定していないということです。先ほ

どもオテズラのところでお話をしましたが、標

準的な評価方法が確立していないため、十分な

科学的解析ができない点も問題です。

　

また、先に話しましたよう、ベーチェット病

特有の問題として、他病変に対する安全性の確

認を必要とされるので、そこが一つのハードル

となります｡かつて、シクロスポリン（ネオーラ

ル）が眼病変に適応になっていますが、199

0年代に同系薬のタクロリムスの眼症状に対す

る臨床治験がありました。眼病変には確かに有

効性はあったのですが、４分の１の人に中枢神

経障害を誘発し認可されなかったという事例が

あります。

　

このようにベーチェット病にはいろいろな要

素があるので、一つの症状によくてもほかのと

10

わだち110号

ころを悪化させる要因があれば、認可は難しい

ということになります。それを何とかするのが

我々の仕事ですが、ほかの病気と比べてハード

ルが高いということはご承知おきいただきたい

と思います。

　

もう一度、最近、国際共同治験を行ったオテ

ズラの例で説明しますと、一次評価に使用した

口腔潰瘍数のエリア・アンダー・ザ・カーブ（時

間曲線下面積）は、実薬と偽薬の差が出やすい

ように非常に工夫された指標が設定されました。

しかし、普段、日常臨床に応用されるような指

標ではなくまた、それ以外の二次評価項目にお

いては口腔潰瘍以外の病変に対する有効性はな

にも証明できませんでした。現在、ベーチェッ

ト病における臨床試験の評価項目については世

界的に議論されているところです。

5-3)

　

βすでベーチェッ7ヽ病に精通したより

尋Z敬句心活療を受け石ことができふ縮舘ばあ夕

ますか。それと6j鵬擦であるためどの病肘で６

ガイだラインにおって活療ば河じかのでレよう

か

　

ガイドラインを作ったので、難治化した場合

の治療はTNF阻害薬が切り札で、保険を遵守さ

れれば、それ以外に実際に使える手立てはあり

ません。そこまでいくとどの病院でもあまり変

わらないと思います。むしろ、中等症くらいの

症例の方が経験の差が出る可能性はあるかと思

います。今のところは、専門的なガイドライン

上の治療を受けられるところは、あまりないと

いうように考えていただいたほうがよいと思い

ます。

　

ベーチェット病の我々のホームページには、

その専門医を掲載しています。

　

育壽∂リ

乍に々クま九環にるぶ○茸辺の痛みと右

戸の痛みがあ夕、買勿や家善心どのβ淮全彦に



丈扉lがyがる。とうになっています。このよう庶政

煮さんがどのぐらいいるか衰忿てぐださい

　

臨床調査個人票を使ってベーチェット病と日

常生活動作について解析したデータを2022年

に日本から報告したものあります。

　

ベーチェット病の臨床調査個人票にはーこれ

は空欄で出している人も少なくないのですが一

生活状況というところがあって、社会活動と日

常生活があります。ここで１から４まで４つの

日常生活の状況を記載する欄があります。「正

常」、「やや不自由であるが独力で可能」、「制限

があり部分介助」、「全面介助」と、この４つを

記載する欄があります。

　

2003年から2014年まで2,960名を対象にデ

ータを解析してみると、半分以上(59. 7%)の方

は正常だけど約４割(40. 2%)の方が不自由を

感じているとなっています。程度については、

独力でできるけれども、という人がほとんどな

のですが、中には「介助を受けないと」という人

もいます。

　

介助を受ける大きなところは、慢性化と関連

する症状や因子を見ると、高齢化です。これは

もちろんそうですが、慢性化した眼病変。これ

はかつて失明の上位の病変でした。それから、

精神症状や神経症状です。あと、大血管病変と

いうのがこれら日常生活の状況に影響が出る因

子としてあります。あと、関節炎は部分的に関

与しているというところがありました。

　

今の質問の方の痛み、これが先ほどの関節炎

か、関節痛かというところにも関係してきます

が、どこまでがベーチェット病が関係している

かが非常に難しいところがあると思います。

わだち110号

ている人が多いかといわれると、それほどは多

くないかもしれません。

質問７；平成の最後の頃に、Ａ先生にお会いし、

瓦

夕をやっていま九/1遡全ば、雇発の可店息が

なくないとおっしやいましたが、再手術の心配

はありますか。時々回盲部に違和感を覚える程

まで、普通に飲食をしています

　

実は、このＡ先生というのが私のことで、私

はあまりよく覚えていないのですが、言ってい

ることはこのとおりです。やはり、手術をした

場合、そのあとどのようにするかということは

非常に重要なことです。なぜならば、病気の一

番悪い所を手術で取り除くから、それで問題は

解決するではないかと思われがちかもしれませ

ん。実際、ガンなどは、きちんと切除すると、そ

れで再発の可能性はとても低くなります。

　

しか

し、ベーチェット病の場合は残念ながら腸管病

変は取れたとしても、ベーチェット病の本質は

まだ、体の中に残っているわけですから、今ま

で正常だったところ、特に、手術したつなぎ目

の所に吻合部潰瘍が出てくることがしばしばあ

ります。

　

ガイドラインの腸管ベーチェット病のフロー

チャート（図23）によると、腸管型ベーチェッ

ト病の治療には大きく手術と薬物療法があって、

今話をしているのは手術のほうですが、手術の

炎症があるのであれば炎症をしっかりと抑え

　

¨｀こ

る薬を使うべきですし、炎症がないのであれば

痛み止めの工夫ということになります。

　　

「どのくらいおられるのですか」ということ

になると、まとまったデータとしては上記のよ

うなところになりますし、実際に関節炎になっ
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図23

　

腸管型ベーチェット病治療フローチャート



ほうは、手術をしたあとにきちんと薬物維持療

法をやりましょうということが、この推奨に挙

げられています。その意味では、手術をして、ヒ

ュミラを使っているということは非常によいこ

とだと思います。

　

深堀の潰瘍とか穿孔した例とか、いくつかあ

りますが、吻合部といってこのつなぎ目の所に

潰瘍が多いということは、データとしてわかっ

ているし、実際に日本や韓国のデータでも再手

術をしなければいけなかったということは多い

ので、再発に十分注意することを提案していま

す。私自身も何回か再発例を経験したことがあ

ります。

　

TNF阻害薬を使っていても再発はありえます。

しかし、ヒュミラの効果というものは、比較的

安定して長期間得られるというデータも出てい

ます。炎症性腸疾患の先生方がまとめられた｢腸

管ベーチェット病に対するアダリムマブの長期

性｣によると、症状の改善は、ヒュミラを使い始

めてから半年くらいでピークになって、それ以

降は、60%くらいの人は、よい状態をかなり長期

間維持するということがこのデータの成績です。

よくなるというデータは臨床症状だけではなく、

内視鏡のデータもやはり、６割くらいが非常に

よい状態が続くということがこの成績で示され

ています。症状があっても軽くて済んでいる人

がほとんどなので、今できることは、ヒュミラ

をきちんと継続すること。この患者さんにおい

ては、今それが一番大事なことになると思うし、

症状が少しあるのであれば、ヒュミラを休みた

い気持ちはあるかもしれませんが、しっかりと

継続をしていただくことがよいと思います。も

し万一、痛みの再燃が怪しければ、専門の先生

なら考えられると思いますが、レミケードヘの

スイッチやそれも念頭に置くところだと思いま

す。

　

これで私の講演を終わらせていただきたいと

思います。ここに至るまで、今日いろいろなデ
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学会のポスター

一タをお示ししましたが、冒頭でご紹介しまし

た、ベーチェット病研究班の先生方、その中で

も特に私の古巣である横浜市立大学の先生方、

眼科それから統計解析をしていただいた先生、

今所属の先生方と遺伝子解析などは、このよう

な外国との共同研究でこの研究者の先生方（図

24）のデータを今日、お話させていただきまし

た。

　

11月23日になりますが、日本ベーチェット

病学会は私が会長で主催をさせていただきます。

私、岳野が自分で描いた字をそのままポスター

にさせていただいたので、ぜひこの時間も患者



さんに対するメッセージも何らかのことができ

るかと思いますので、ご参加いただきたいと思

います。

　

また、７月27日に第１回ベーチェット病班会

議を開催いたしますので､それも聴講いただき、

今日もいろいろと質問をいただいたのですが、

このようなことを改善して欲しいなどというこ

とがあればできるだけのことをしたいと思いま

す。長い間、ご清聴いただきありがとうござい

ました。

４。講演会当日の質疑応答

質問者Ａ；岳野先生、木田ま詳しい説明をあり

がとラございました。やば久君恋心遣考が求

砂でいぶこそば£改ぐらい大き々６のがあ石か

と思いま才凪一つ誌疲奎その６のの原因の有

幄６う一つば、これら充全に玄話をいただき

まムカボ、ガム鴎侭とＤｊか、察勿か蕎が｀朋碧

されて‥症肺６改ぎされることでば々いかと思

います。

　

それで、新しい薬のお話の中て々フからないこ

とがあるので、それについて7渥沈でいただきた

いと思います。

　

―つはシンポユ二－の玄這孔ダクマチで庫われ

ている貧７３Ｆαｊﾀﾞだと伊います。ごガポ､厚ﾐ労

首のぼうに//7潔が々かなか鳶乙かったとその

ｹﾞ7で公布ｹﾞ7房といラま葵がZがてきまかたが、丈

≠６よぐ力からかいので才が、それでよいのか

どうかというごと

　

それから、レミケーだ/ご乙でもタクマチに葱

力れてい忿玄葵をベーチェノみ病の/jjに6j事

苛奮ンいび肪わｾﾞｰていただいでいると男疸、ベ

ーチェタ八丿今で庫うことができるのば、とユミ

ラとレミケー/ヽ゛といにとですね。ただ、ジウ

マチのぼうでばたぐさんの貧７３Ｆα彰拘ぞ力

れていて、その忿わが方心当勿から琵心ど心鳶

冴慶変わってきているのでば々いかと悪い丈九
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いぐつもの方蕎が庫わおできていま九

　

ということは､その中で同じ抗ＴＮＦ-ａ剤であ

って６よぐゑぐ熹であっカク、あるいば狸藻が

できて葵を変λていか々ければ々ら々いという

問題もあるのでしょうが､ほかの抗ＴＮＦ-ａ剤に

変えたりするごとによって、ベーチェッか病に

とっでも今まで以上に;

のでばと原います。

　

そのｊλ己蘆原拡力ごったク、いろいろか

熹をベーチェッか病でも使えるようにしたりす

石ための、一つはレジヌハジー的なごとなのか

即ＧＦのようなごとなのか、どのよう々ことが

あれ砥今屋麗雇/拡者/ご々つてベーチェット病

にとって６奏乙い、よい秦が茫忿るように々る

のか、渡友てぐださら

Ｏ岳野先生

　

実態ですね。実際にレミケード、

ヒュミラだけで治療が不十分な方々がどのくら

いおられるか、私たちがなかなかっかめないと

ころで、それがどのくらいあるのかということ

が一つ。それから、その代替の治療をしている

人が実際におられるかどうかということがもう

一つなのですね。

　

私も、シンホニーを１回、使ってみようかな

ということがあったのですが、その後またヒュ

ミラに戻して何とかなっている患者さんが１人

おられるのですが、どのくらいの数かおるかと

いう実態の把握が一つ必要だと思います。

　

それから、TNF-a阻害薬ですが、抗体製剤で

あることが非常に重要だと考えられていて、早

くから出ていたTNF阻害薬でもエンブレルとい

う関節リウマチに対して使っている薬は、特に

ぶどう膜炎にはあまり効果はないというデータ

があって、世界的にも推奨はされていません。

公知申請をする際も最低の条件は、アメリカや

イギリス、フランス、ドイツなどの主要国で実

際に保険承認がおりていることが前提にあり、

それなりに日本の実績もあることも必要なので、



今のところすぐにというのは難しいのではない

かと思います。お答えになっているかどうかわ

かりませんが、そのような道は考えていかない

といけないだろうということです。

□jE苛酋t４

　

黄粛に今、ベーチェノみ蕪と隅群

がるからレガまゼフんが、ダクマチでいろいろ原

抗TNF-a Mが戻ヅフれてきたわけで尹戮その坊

血のヂでやばクガレい６のに憩力れる賃ば、ど

んぶん変わって簑ているのでじよｊか。jｔ倚の

あふ蒋といラ６のが新＆ぐ訪てきていぶのでレ

よラか。

○岳野先生

　

世界的には、ヒュミラが一番使わ

れていると思います。

　

しかし、日本人ではヒュ

ミラだと抗薬剤抗体が出やすくて、効果減弱す

る人が多いものですから、日本ではほかの薬が

使われています。

　

レミケードは、これも抗薬剤抗体が出現しや

すいことと、点滴という投与のため長時間かか

るという煩雑さもあって、新規の人で選択され

ることは少ないです。

　

そのほかにもあるのですが、シンホニーなど

は１ヵ月に１回の投与で本人が投与してもよい

し、医者が１ヵ月に１回診て投与することもで

きるので､投与間隔も長いこともあって､今､そ

ちらのほうが実際には使われることが増えてい

る。

　

そのほかにはシムジアとかいろいろあるので

すが、妊娠の人に使いやすいとか、いくつかの

特徴があって、使い分けているのが実情です。

　

関節リウマチの患者さんで、皆が皆、レミケ

ードやヒュミラをやめて新しい薬に移っている

かというと、ずっとヒュミラを使っている人も

いるし、レミケードを使っている人も一部、い

ると思います。

口廊賢者Ｓ

　

諾μどの諾意の話で、蔵貧６
～

- の
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ベーチェク?ヽ病には関係すると。その一方で耀

境要因とか病原体による感染も影響していると

Ｄ夕方話でかた。

　

君たら６今までいろいろな意生からベーチェ

タん俘の彦を庫いたのですｊぶ、ヌみレヌガち票い

とか、μ盈Fの衛きに心療け々さい々ど、庫Ｄｒ

います。濾置にそのよｊな全活塵港とか置かね

た謂劈とか、剪定への/冷ま冷八方、それら心肺

粛に彭響とていぶごとは、ほぼ屑違いないと思

うので才が、そのよｊ々茸々の要区アボどの惹ず

病定の旁童沙夕あぶいば藤定の回覆といいま尹

か、逮程/ご蕃響を＆ているのがちそがらをある

程度、嚢甜砂に示＆で６ら忿ると大変あクがた

いのですが、嬰彦μ七多いだけになかなか雇笏yｊ

ｊrレいと江原います池｀、誉生ばどのよｊにお考

謎でレよｊか。

○岳野先生

　

非常に難しいご質問ですし、実際

にも先ほどもお話したように、遺伝素因、体質

というのは確かに重要です。

　

しかし、なかなか

それに対する治療のアプローチというのは、遺

伝を変えるわけにもいかないので、遺伝子に関

連する機能を薬剤で調節するしかありません。

環境因子の場合は、避ければ、悪化や場合によ

っては発症も予防できるかもしれないので、と

ても重要だと思います｡ただ､証明したり、数値

化したりするのは非常に難しいですね。

　

一般的に疫学研究でいわれていることは、歯

周病とか、やはり口腔内衛生は関与しているだ

ろうということです。これは日本人の環境衛生

がよくなってから患者さん重症型は減っている

ということもありますし、おそらくは関係して

いるだろうといわれています。

　

統計をなかなか示すことができませんが、や

はり歯が悪い人で重症化する人は多いですよね。

副鼻腔炎などある方とかも多いように思います

し、そのような体の免疫の状態にかかるところ

もあるのですね。



　

ストレスはどのようなところでかかるか。ス

トレスといっても医学的なストレスは、いわゆ

る精神的なストレスだけではなくて、身体的な

ストレスも含みます。引っ越したとか、手術を

したとか、体が疲れている状態はストレスのか

かった状態です｡だから「疲れ」と訳すのがよい

のかもしれません。もちろん精神的なストレス

も影響はありますが、どちらも関係している。

夜勤が続いて疲れがあった、残業が続いて疲れ

があったという時にやはり悪くなることが多い

ので、自分で避けることができるところは避け

ていただくのが対策になります。残念ながら、

血液検査などの数値で見ることは、一般的にも

できません。また、ベーチェット病に特化した

ものもないと思います。お答えにはなっていな

いのですが、申し訳ありません。

○荊賢者7j

　

レジヌノリ

まをさがＪふのごとで才八泰彦拘泥やヌみレ

ヌ、μ君汐勺の衛塗とか、それらばか＆ろ忿煮雀

スの拘泥を直脆謝べたぼうが力か石のでは々い

かと原うので才が、いかがで乙よラガｔ

○岳野先生

　

実はそのとおりで、患者さんも直

接、１年に１回状況の調査をすることになって

います。最初に入った時と、その後１年間ずつ

状況のチェックをすることになっています。そ

れがかなり医者の負担になっていて、できてい

ないところがあるのですが、患者さんがお答え

をするところもかなりあって、ご協力いただか

なければいけないところもあります。それを含

めてデータ化していくということにしています。

数がなかなか集まらないところがありますが、

ぜひ、ご協力いただければと思います。

○質問者Ｃ　遺伝因子と環境因子の２つが発諦

の政迦だと遡全なおっとやいまレ忿式これに

関して２つお伺いします。１つは、屁か召5j以
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外の遺伝子を持ったべーチェッＨ

れりのば存彦するのでレよラ九

○岳野先生

　

お話をしましたように､HLA-B51も

絶対的なものではないのですね。 HU-B51 があ

る大は、ない大に比べるとベーチェット病のな

りやすさが５倍くらいになります。今、「」本の

統計を見ると、２万人ですから6,000人に１人

くらいだと思うのですが、ざっくりというと、

HLA-B51陽性の大で、1,500人から2,000人に１

大くらいベーチェット病になります｡HLA-B51以

外の大では、だいたい１万人にｌ大ですから、

１万人に１人の病気が1,500人～2,000人に１人

になるということで、遺伝素因が関係あるとい

ってもその程度です。診断基準においても参考

項目にすぎず､世界的には､HLAは診断のよりど

ころにしてはいけないということが統一見解に

なります。

　

ほかの遺伝素因は、いろいろなものがありま

す。白血球の機能、リンパ球であったり、好中球

であったりするのですが、白血球の機能に関係

するもので、そのために免疫の異常が起こりや

すくなります。私たちが実際に行っている治療

も免疫を抑え込むことにあり、それによってベ

ーチェット病をよくしていきます。

　

ほかの遺伝子に関しては、病気になりやすい

遺伝子と、なりにくいというか、通常の遺伝子

との差は、1.5倍くらいですので、１個１個は、

たいした影響はなく、いくつかの組み合わせて

で影響を発揮する可能性があるというくらいで

す。

　

だから、ベーチェット病の遺伝というのは、

日本ではもう本当に数パーセントしか家族発症

は報告されていませんし、多い国でも２割くら

いで、遺伝だけで病気が全部説明できるという

ことができるわけではありません。いろいろな

ことがわかってきましたが、一番関与が深い

HLA-B51でさえ診断を確定するものではありま



せん。今のところは、患者さんの日常臨床に直

接役立つものにはなっていませんが、このよう

なことがわかってきたというところまでだと思

います。

○貧胃疹Ｃ

　

６ラＬがな、謂泰抵y子だとおっと

やいましたが、その環泰昭y子にば煎えなlどの

よう々６のがあるので乙ようか。避近よぐい力

がでいるワクチンな、そのヂにばλら々いので

しょうか。べーチコ=丿ん嫁の憑考で、メJFでア

ンクーノ4を及ったことがあるのですが、７割の

方ｊぶｊａ７をがっています。そのことと関係はあ

クませんでレよラか。

○岳野先生

　

先はども言ったように、環境因子

の中でも、今わかっているものは、歯周病とか

ストレスとか限られたものになります。生体に

は病原体が来たぞと体が感知するシステムがあ

るのですが、ベーチェット病患者の遺伝子を解

析すると、その感知システムの遺伝子が疾患感

受性遺伝子、すなわち、ベーチェット病になり

やすい体質の中に含まれていることがわかりま

した｡具体的に､特定の菌が関係するとか､その

ようなことはわかっていません。BCGワクチン

が関係するというデータはないと思います。

　

最近では、コロナが入ってきた時にベーチェ

ット病がどうなるのか。コロナの感染とか、コ

ロナのワクチンを打った時にどのようになるの

かということは、少し注目されたことがありま

すが、ベーチェット病に関しては、直接的には

悪化因子などには関係はしていないだろうとさ

れています。今後また、いろいろと出てくれば

変わることもあるかもしれませんが、今わかる

ことはそこまでです。
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○茸/苛孝ﾌ:）君が今、濾粛/ご虐までいぶ盆吠の

ごとで質問です。毎月丿回、歯科の口腔衛生に

７かぐらいがっているのです試たまたま滅薩

親尼つかって7弟慈を貧いたのです｡葵をスガ二

その胎療をレ々いといけ々いでぱ々いで力九

心ラ４ヵ刀ぐらい、ずっと遠右池齢いて匹5の

ですが､ベーチェタみ病と勇躍があぶのですか。

○岳野先生

　

可能性はあると思います。ある刺

激が入ると炎症が強くなるというのは、ベーチ

ェット病の基本的な症状ですから、その症状は

関係がある可能性はありますが、対応が特別な

ものがあるかというと、ベーチェット病の治療

をきちんとすること以外ないのではと思います。

○質問者Ｄ　痛いので早ぐ胎さないといけ々Ｄ

と惹っているのてサヅ、翔苔を貧いた涛の沈ﾉ穿

の遠症がなか々かかまらない鳶況てﾌｶﾞﾀﾞ/いでい

るのですが、それ原発潔となって免疫り掻ろぐ

々つ忿の爪今、々乍かぶ夕に薦邪をひいた夕

乙で、やば夕本当にμ左跨というの健光義だな

とつぐづぐ君６病更になってT蓼いまレた。あク

がとうございました。

○司会者

　

皆さん、まだまだ質問があると思う

のですが、ベーチェット病友の会のホームペー

ジからでも質問を投稿していただいたら、岳野

先生につながるようにさせていただきます。こ

れをもちまして､第45回全国総会･医療講演会･

医療相談会・質疑応答を終わらせていただきま

す。岳野先生、本日は長時間にわたりいろいろ

お話をいただきましてたいへんありがとうござ

いました。■



大阪府支部

　

機関紙「とも」のご紹介

　

大阪府支部は、昭和50年(1975年）に発足

し、来年で設立50周年を迎えます。現在の会

員数は約100名で、ベーチェット病友の会の支

部のなかにおいても最も歴史があり会員数の多

い支部です。昨年度は次のような活動を行いま

した。

・

　

支部総会（東大阪市多目的センター）

・

　

会員の体質に関するアンケート

・

　

医療講演会(2024年３月、講師：大阪大学

　　

付属病院眼科の橋田徳康先生）

・

　

地域懇談会(2024年７月、高槻市）

。「闘病記の森」（私設図書館）との交流

・

　

リーダーシップ研修会

・

　

大和大学との関わり(2023年11月の学園

　　

祭でベーチェット病友の会ブース「口内炎

　　

相談所」開設）

・

　

運営委員会の開催（毎月第３日曜日）

・

　

機関誌「とも」の発行（年４回）

　　

No. 183号（23年９月号）

　　

No. 184号（24年２月号）

　　

N0.185号（24年３月号）

　　

No. 186号（24年７月号）

・

　

大阪難病連の評議委員会に参加（他の患者

　　

団体との交流）

以上のように、患者どうしのコミュニケーショ

ンを大切にしながら活動しています。今回は機

関紙「とも」の最新号（187号）をご紹介しま

す。もくじは次の通りです。

・

　

総会議案

・

　

活動報告・決算・監査報告

・

　

活動方針・役員・予算

わだち110号

大阪府支部長

　

馬場光一

４９期のありがとう

高槻市で地域懇談会

難病法ってこういうことなん？！

特定疾患の認定が打ち切り！

私の闘病記（ステロイドいやだけど）

小学１年生でベーチェット病！

吹田市難病広域講演会のご案内

運営委員会だより

事務局だより

私たちの生活に

大きく影響する難

　

OTK

病法と特定疾患認

定の打ち切りの問

題をはじめ、会員

の皆様から寄せら

れた闘病記、府下

各地で開催してい

る地域懇談会の様

子、他団体との交

流など、さまざま

な身近な話題につ

　　

．゜・

　

・輿ｔ,″ ;･; ･.亀*･ ≪H

？･･●･･･II･1･.●｛1●;4蓼１,ｊｌ．

　　　

１’･ｌ･ ’｝．４≫ t im ｋ

Ｓ｛･･ａりMj1MI｝‘.113’1

　

輿伊●讐..･ (≪りμ･-j-1;.｀;l

●‥

　　　　　　

-一一一一－

第SO回

　　

支部総会のお知ｅ世１

　

１１

　

１０

　　　　　

こ

　

1

　

30 から

　

Ｍ勤報告、決算、活倣jj･･･、f糠なに7･脊案･採皿

医康網演午後2tl>fi-',

　

「･ほ卜1を,･･>!≪≪･.≪ltK*l*≫4≪櫓嶋･べ阪病院

　

観り紅拠大黒伸行先生

　　

「ベーチェット痢診康●半世妃を●り追ってＪ

　　　　　　　　　　　　　　

■■or機雷●心夥

　

食●東大阪市多目的センター－

　

３略中会議室２

　　

ＪＲ・五鉄「阿内氷和丿駅Ｆ東北･-ヽ徒歩２分

「とも」187号表紙

いて、支部長のこだわりもそのままに、軽妙か

つたいへん読みやすい文章（大阪弁ではありま

せん）で書かれていることも大きな特徴です。

　

ご紹介した「とも187号」につきましては、

若干の在庫がございます。ご希望の方がいらっ

しゃいましだら、巻末P22の「本部・支部連絡

先のご案内」に記載の大阪府支部までご連絡く

ださい。・
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露顕鵡）

岡山県支部

　

総会・医療講演会を行いました

　

令和６年９Ｊ」８日、岡山県総合福祉・ボラン

ティア・NPO会館（きらめきプラザ

　

岡山市北

区南方2 J‘川13-1）にて、ベーチェット病友

の会岡山県支部の総会・医療講演会を行いまし

た。参加者は７名でした。会員、未会員に加

え、本会顧問の末松佐知了-先生（［］司立研究開発

法人医薬基盤・健康・栄養研究所、医薬基盤研

究所

　

難病・免疫ゲノム研究センター

　

プログ

ラムオフィサー）にもご参加いただきました。

　

総会では令和５年度の活動報告と会計報告、

令和６年度の活動方針や役員改選等が審議され

ました。そのあと、岡山大学病院リウマチ膠原

病内科の松本強則先生を講師にお迎えし「現状

での最新情報」に関するご講演をいただきまし

た。質疑応答では、松本先生が質問者にていね

いにお答えくださ

り、終了時間を過

ぎているにもかか

わらず、さらに詳

しく説明してくだ

さいました。

　

病状が一様では

ないベーチェット

病です。抱えてい

る悩みも様ざまな

ものがあり、その

回答をお聞きする

だけでも学べるも

わだち110じ･

岡山県支部

　

坂本真山笑

松本佳則先生（岡山大学

病院リウマチ膠原病内科）

のがたくさんありました。質問を下さった方も

とても喜ばれていました。Ｉ

写真１

　

岡山県支部

　

医療講演会の様子
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篇胆紡

長崎県支部パネルディスカッションの報告

日時：令和６年７月21日（日）14 : 00～16 : 00

会場：長崎県難病相談・支援センター

テーマ：地域で考える患者会の発展（第２弾）

一認知度向上に向けた課題と方策－

　

今回は会場とWebとを繋いだハイブリッド方

式で開催し20名参加していただきました。コー

ディネーターを長崎純心大学大学院の学生で平

和活動団体ISSOKUのメンバーである只熊ゆり

氏に務めていただきました。

小谷泉氏（ベーチェット病友の会長崎県支部）

認知度向上に有効とわかりながらできていない

ことは以下の通りです。

１．ウェブサイトの作成

２．ソーシャルメディアの活用

３．医療機関や行政はじめ関連団体との連携

４．地域コミュニティとの連携

５．メディア露出の獲得

大倉聡氏（長崎県議会議員）

１．露出の重要性

認知度を上げるためには広範な露出が不可欠で

あり、特にテレビコマーシャルが効果的ですが

費用が高いため、現実的には予算がないと難し

いと思います。

2. SNSの活用

SNSは無料で広範囲に情報を発信でき、視聴者

のデモグラフィツクや反応を分析できるため、

非常に有効です。特にターゲット層に応じた情

報発信が可能です。

わだち110号

長崎県支部長

　

小谷

　

泉

　　　　　

写真２

　

参加いただいたみなさん

３．キャッチコピーの提案

外向け：「もっと知ってベーチェット病友の会」

内向け：「がんばらない、あきらめないベーチェ

ット病友の会」

４．メディア戦略

認知度を上げるためには、テレビや新聞に取り

上げてもらうことが重要です。これにはSNSで

話題性を作り、マスコミから注目を集める方法

を推奨します。

５．話題性の創出

ベーチェット病に関する情報よりも、まずは話

題性を高めることが重要です。例として、患者

の得意分野をSNSで発信し、認知度向上に繋げ

てみてはいかがでしょう。

６．著名人とのコラボ

芸能人や著名人とのコラボレーションも有効で、

認知度を一気に広げる手段として効果的です。

７．「自分事」としての発信

ベーチェット病を他人事ではなく、自分事とし

て捉えてもらうための発信が重要であり、感情

に訴えるアプローチが大切です。
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８。明るい発信

病気のマイナスイメージを払拭するため、明る

く前向きな発信を心がけましょう。

このように､SNSを中心にした戦略と、話題性の

ある情報発信を通じて、ベーチェット病の認知

度を高めることが提案されました。

青山昭広氏（諌早市議会議員）

1 . SNS活用の重要性

SNSの効果的な活用が説明されましたが、苦手

意識があるとのことで、地域との関わり方を提

案していただきました。

２．地域のリソース活用

民生委員や地域包括ケア推進課など、地域にお

ける支援団体や機関の活用が重要。特に地域包

括ケア推進課は認知症対策に力を入れており、

ベーチェット病など他の難病についても認知度

を高める活動が求められています。

３．患者支援の重要性

難病の患者同士が悩みを共有し、支援し合うこ

との大切さを強調されました。

４．議員との連携

議員は身近に感じられ、気軽に声をかけること

ができる存在であると言われていらっしやいま

した。議員と協力し、地域での活動を通じて情

報発信を行うことを提案されました。

５．映画「解夏」の紹介

ベーチェット病を題材にした映画「解夏」が長

崎の背景を持ち、地元の人にとっても興味深い

作品であると紹介していただきました。この映

画を通じて病気について知ることができると言

っていただきました。

６．地域との繋がり

SNSが苦手な場合には地域のコミュニティを活

用し、地域団体との連携を通じて情報発信を行

うことを推奨していただきました。自分の得意

分野や地域のリソースを活用して、ベーチェッ

ト病についての認知度を高めることが大切です。
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このように､SNSと地域資源の両方を活用し、

議員との連携や地域コミュニティの力を借りて、

ベーチェット病の認知度を向上させる戦略を提

案していただきました。

中崎秀紀氏（大村市議会議員）

１．ソーシャルワーカーの役割

ソーシャルワーカーの仕事は「繋ぐ」こと。困っ

ている人を行政や福祉制度と繋げることが主な

役割です。

２．認知度向上の必要性

認知度向上のためには、「何を知ってもらいたい

のか」と「誰に知ってもらいたいのか」を明確に

することが重要です。ベーチェット病の認知と

それによって生活や患者会の活動がどう変わる

のかを整理する必要があります。

３．伝えたい内容の整理

認知度向上に向けて、「何を知ってもらいたいの

か」を具体的に言語化することが必要です。誰

に伝えるのか（患者自身か､支援者や関係者か）

を再考し、効果的な伝達方法を見つけるべきで

す。

４．患者会の役割

患者会の存在意義を明確にし、会の活動がどの

ように笑顔や安心感を生んでいるのかを整理す

ることが求められます。患者会が提供する支援

の具体的な効果や成果をしっかり伝えることが

大切です。

５．会員数の増加策

会員数を増やすために、患者だけでなく、支援

者や家族、企業なども含めた幅広いネットワー

クを作ることが提案されています。支援者やフ

ォロワーも会に参加させることで、活動の資金

や発信力を増やすことができます。

６．イベントや活動の活用

イベントや活動を通じて、認知度向上や会員増

加を図ることが提案されています。行事やイベ

ントでの展示や発信が、多くの人に知ってもら



う機会を提供します。

７．議員との連携

議員と連携し、地域全体に対して重要な活動を

広めることが提案されています。議員は、市民

や県民にとって重要なことを考え、支援する立

場にあります。

８．整理の重要性

会の活動や目標を整理し、明確にすることで、

より効果的な発信と活動が可能になるとしてい

ます。

　

全体として、ベーチェット病の認知度向上と

患者会の活性化には、目標や伝えたい内容の明

確化、支援ネットワークの拡充、そしてイベン

トや議員との連携を通じて、より多くの人に理

解と支援を広げることが必要であるとご助言い

ただきました。

大倉聡氏（長崎県議会議員）

SNSは一度覚えれば使えるものの、世代によっ

て使い方に差があり、特に女性は新しい技術に

適応しやすいと感じています。 SNSの発信者を

育成することが大切であり、地道な発信が重要

だと思います。毎日、些細なことでも発信し続

けることで、情報は届きやすくなります。高額

なコマーシャルよりも、日常的な更新が認知度

を高めるためには効果的です。要は、継続して

発信することがSNSの使い方として最も重要だ

と考えています。

中崎秀紀氏（大村市議会議員）

最近、道徳の授業が始まって以来、子ども向け

の教育プログラムや認知症に関する学びが増え

てきています。地域の高齢者との交流やサバイ

バー教育が教育と結びっきやすくなり、子ども

たちにとってプラスになると考えられます。教

育委員会との協力を進めることで、子どもたち

のためになる取り組みができるでしょう。また、

子どもたちの発信力を活かすことで、困ってい
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る人々を支える力にもつながると期待されてい

ます。

青山昭広氏（諌早市議会議員）

教育委員会と子どもたちの関係についての話が

あり、子どもたちに病気の存在を知ってもらう

ことが重要だと感じています。人と人との繋が

りや、同じ病気を持つ人々との悩みの共有が大

切であり、病気にかかった際の不安を軽減する

ためにも、子どもたちに早い段階から知識を持

たせることが必要です｡地域を巻き込みながら、

教育委員会に道徳の授業の復活を活用し、子ど

もたちに病気について教える機会を増やす二と

が提案されています。また、学校との関わりを

通じて、さまざまな発信方法を検討することも

重要です。

　

とても活発かっ有益なパネルディスカッショ

ンとなりました。難病患者会の研究をされてい

ます周南公立大学の岡田純也教授に参加いただ

きました。病気のこと、患者会のことを発信し

ていただいています。他の患者団体からの参加

もあり、「難病に対する支援が薄くなり、メリッ

トもないので申請されない人がいる」「申請され

ない人の中には重症で動けない方もおられ、県

も掌握できていないため災害の際には問題があ

る」「個人情報保護の問題で直接に案内を送付で

きない」「目に見えない病気なのでいじめに発展

した子がいた」など課題があがりました。パネ

ルディスカッションで頂戴いたしました貴重な

ご意見を参考に、今後の活動に生かしていきた

いと思います。

　

最後になりますが、パネリストの大倉先生、

青山先生、中崎先生、コーディネーターの只熊

様、そして会場に足をお運び頂きました来場者

の皆様、Zoomで参加頂きました皆様に深く感謝

いたします。■
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代表者氏名

会長

河合喜久
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山形県

　　

支部長

　　　　　

小関陽一
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県

ｌ栃木県

支部長

赤松雄二郎
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ｌ支部長

河合喜久

支部長

馬場光一
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本部・支部連絡先のご案内

住所・Ｅメール

〒553-0003

大阪府大阪市福島区福島7-17-9

　

大包ビル４階

ｉカラフル大阪内

　

ベーチェット病友の会事務局

i tomo@behcets-jp. net

｣…………………………………___._＿_＿..-.-.--..-………………………-………………………………

i〒997-0002
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一

山形県鶴岡市播磨宇樋口130

koseki.yoichi@gmaiLcom
〒982

-

0212

仙台市太白区あすと長町４

－
３

－

５８

あすと長町市営住宅401

Wd822822@
sd6

.
so-net, ne.
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〒320-0056

宇都宮市戸祭1－12－4

bt-tochig@kuroreo. sakura. ne. jp
一 一 一 一 一

〒939-1513

南砺市野尻野35－2

kawai2810@gmaiL com

〒569-1046

一 一 一

ｉ大阪府高槻市塚原1－7－13－207

　

OpfIk81578w262r@ezweb

.
ne. jp
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岡山県 支部長

芦田徹

〒711-0914

倉敷市児島味野城2－1－39

ainma@jeans.ocn. ne.jp

かr･　↓r･ゝ|/ =町八八八八八八Ｊ窓口担当

ｉ坂本真由美

〒700-0802

岡山市北区三野2－6－26－2

be.oka.3939@gmaiLcom
支部長

藤井英雄

be

山口県 －Ｔ

柳

fu

香川県 支部長 －Ｔ支部長

多田加代子

長崎県 支部長

小谷泉

〒742-0021

柳井市柳＃1078－3

fujiO6@hi2. enjoy, ne.jp

〒769-1602

香川県観音寺市豊浜町和田浜132 8-5

asuyoutoyo314ab@gmaiLcom

〒856-0046

大村市木場１丁目10 5 6-4

パレ・ロワイヤル壱番館２０１号

kotani60096009@gmail.com
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わだち110号

　　　　

電話
一一
１携帯090-8538-4424

1事務局

　

福味

TEL 0235-29-2802

　

FAX 0235-35-0800

1携帯080-1659-0803_＿

I TEL 022-247-6173

｜携帯080-5575-3216
1

携帯090-7707-8287

- - - - - - - - → - - -

TEL 0763-22-2948 ｡

携帯090-8214-4038

・TEL 086-470-0366

　

携帯090-3379-8504

- ･ - 一 一 一 一 ヽ

携帯090-2296-9673

:TEL 0820-22-1964

1携帯090-6840-4892

TEL 0875-52-1787

'－'-･-･-r･-･'-･･一一" ･･･'･ '‥'………………･････････%J･･･♂････%･････

　　　

1携帯090-3799-6009



福島県

石川県

愛知県

広島県

ベーチェット

　

(サン・フラ

ワー)

静岡県

茨城県

｣ヽ野､y猛

米田明
一

一

一

森田ゆかり

江田保正

代表

原川忠彦

連絡先

秋山悦子

代表

蛭田悦r･

窓口担当

諸岡文子

関係連絡先のご案内

T963-8851

郡山巾開成5－19－8

〒921-8012

金沢市本江町5－11

〒444-0806

岡崎巾緑庄2－23－8

〒739-0041

東広島市西条町寺家62 0 2-8

ybikol147@gmai1. com

〒317-0076

日山lf会瀬町2-28-1 9

〒300-0832

土浦市桜ヶ丘町3 0－1 1

meｒｏ-1016@ｊｃｏｍ.ｈｏｍｅ.ｎｅ.jp

第２回オンライン交流会を開催しました

　

10月12日（土）15時～17時に2024年度第２回

オンライン交流会を開催しました。参加員数は河合会

長を含めて８名でしたが、前半は病気のこと、相談し

たいこと、視覚障害に対するサポート機器や支援制度

のことなど、後半は「わたしのお気に入り、好きなも

のの紹介」というテーマでマイクと画面を共有し、趣

味の音楽やファッション、サイクリングなどそれぞれ

の「推し」についてお話しいただき、リラックスした

雰囲気のなか、プライベートで楽しいひとときを過ご

しました。オンラインだからこそ全国の仲間と気軽に

交流でき、人退室も自由。どなたでもご参加いただけ

ますので皆さんもぜひ次回のオンライン交流会、参加

を検討されてみてはいかがでしょう。（和多田）

23

わだち110 k;･

TRL

　

024-923-0642

FΛX同上

TEL

　

076-291-1544

FAX

　

076-262-9410

TEL 0564-74-1611

FAX同1こ

TEL

　

0824-23-5956

携帯090-8737-7952

TEL

　

029/1－35-0382

携帯090-8770-7688

　

神戸市内のイルミレーション

(中央区三宮町

　

写真：和多田康男)



臆銀

わだち110じ･

　

今月じ･から表紙をリニューアルしてみました。いかがでしょうか。伝統と歴史のある「わだち」で

すが、変えるところと受け継ぐべきところをしっかり意識しながら紙面の充実を図って参りたいと

思います。

　

スピード、アクセス、情報量、物理寿命、環境負荷、保管性など、情報発信の于段としてはホーム

ページ、X、You Tｕbe等の電子媒体にかなうべくもなく、こうやって機関紙「わだち」を皆さんのお

１眉こお届けする意味や意義がどこにあるのか、編集作業に携わりながら自問の口々ですが、ある

いは紙媒体だからこそできること、期待されることもあるはず。であればSNS等の他メディアとの

連携をよりいっそう深めながら、皆様のお役に､yてるような情報や話題を「紙にのせて」確実にお

届けしようと思います。本年もどうぞよろしくお願いいたします。 2025年が皆様にとってよい年に

なりますように。（和多田）
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＜電話相談受付＞

病気療養、福祉等について相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

　

090-8737-7952

　　　

芦田徹

　

090-3379-8504

＜年会費＞

郵便振替口座

　

Ｏ０１８０－１－１ ５４８１２　ベーチェット病友の会

本部直納年会費

　

2,500円（支部会費は、振込先・会費が支部により異なります）

発行人

　

大阪身体障害者団体定期FI」行物協会

　　　　

〒530－0017大阪府枚方市印田町14-17

編集人

　

ベーチェット病友の会

　　　　

事務局所在地

　

〒553-0003

　

人阪府人阪市福島区福島7-17-9人包ビル４階

　　　　

カラフル大阪内

　

ベーチェット病友の会

　

事務局

　　　　

事務担当電話

　

090-8538-4424 (ふくみ）

　　　　

URL

　

ベーチェット病友の会公式ウェブサイト(behcets- jp.net)

メール

頒価

https://behcets-jp.net/

tomo@behcets-jp.net

300円（頒価は会費に含まれています）
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