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第40回全国総会および医療講演会のこ案内

◆開催日時 2018年（平成 30年） 5月 13日 し旦）
10:30............, 16:00 

第 40回全国総会 10:30,-,._, 12:00 

医療講演会・医療相談会

13:00,..,__, 15:30（予定）

◆医療講演会

「ベーチェット病の皮膚粘膜病変と治療について」

講師埼玉医科大学病院皮膚科教授

中村晃一郎先生

●会場戸山サンライズ（全国身体障害者福祉センター）

地図は、 40頁に掲載



わだち83号

<巻頭 言 > 「安倍さんは今こそ退陣を !!」

森友文書改ざん疑惑でも明らかなように、安倍政権は行政を私物化し国会 。国民をだ

まし続け改憲を語る資格もありません。それでも安倍さんは逆に改憲発議の強行により、

窮地を脱 しようとしています。

憲法 9条の戦争放棄、戦力不保持を維持 したまま自衛隊を明記する安倍首相の提案を

軸に意見集約を進めています。憲法に自衛隊を明記 しても自衛隊は今までとは変わらな

いと語つています。しかし、守 りの自衛隊ではなく先制攻撃をするためで、今までの自

衛隊とは異質のものだそうです。軍隊そのものなのだそうです。計 22億円、明らかに

敵地攻撃が出来るものと元防衛省幹部は長距離巡航 ミサイルについて断言 しています。

こんな兵器に何億円もかけるのではなく、国民には福祉政策をその分充実してほしいも

のです。 遠田 記
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<朗報>

視覚障害認定基準見直しの審査会開催

1月 15日 、厚生労働省は 「第 8回疾病 0障害認定審査会身体障害認定分

科会」 (分科会長 0中村耕三東京大学名誉教授)を開催 し、視覚障害の身体

障害認定基準の改正案ついて審議 し、改正案は提案通 り了承 されました。

視覚障害の認定基準については、昨年 1月 から 12月 にかけて、 「視覚障

害認定基準に関する検討会」において、現行基準の見直 しを検討 していまし

た。 12月 27日 に検討会が終了し、報告書 として取 りまとめられ、改めて

本審査会において審議 されました。これにより、現在、1級の認定基準は「両

眼の視力の和が 0,01以 下」 とされてきましたが、 「良い方の視力が 0。

01以下」に改め、他の等級 も同様に改められます。

つま り、良い方の日の片眼視力で認定され、等級が上がる方もいらつしゃ

います。今より等級が下がることはなく、等級が上がって自治体の医療費助

成などの支援が手厚 くなる人もいます。

新 しい基準は、平成 30年度、周知期間を経て、同年秋以降から、適用 さ

れます。

当日の資料は、厚労省ホームページにて公開されています。

(http://― haisino mh17.gOo jp/mhlw/C/?c=239867)

(小 山 記 )

3



わだち 83号

私の 10歳 の屈、子は、腸管型ベーチェット病です。母親の私はベーチェット

病ではありませんので、皆様の 「痛み」や 「苦 しみ」を直接は体験 した事が

ございませんが、毎 日、息子 と共にベーチェッ ト病 と戦っています。

発病からこれまでの経過、現在の治療に至るプロセス、そして難病の子 ど

もを持つ母親の心の葛藤などを綴つてゆきたいと思います。

<混乱 と衝撃 >

確定診断を受けたのは 2年 3ヶ 月位前で した。 当時、息子は 8歳で、小学

校 2年生で した。それまでは特に大きな病気 もしたことはな く、元気そ うに

見えま した。それは、何の前触れ もな く、 日常の一 コマか ら訪れま した。

「そろそろ、お風 呂に入 りなさい～ !」

「え―、も うそんな時間なの～ ?」

「いいか ら、脱いで」

「は―い」

私は、虐、を飲みま した。彼の下半身に (両臀部か らひ ざの裏側 にかけて )

びつ しり赤い発疹があ りま した。本人は、痛 くも痒 くも無 く、なん ともない

ので、存在 にす ら気が付いていないよ うで した。

翌 日、皮膚科に駆 け込む と、あっさり「毛嚢炎ですね」 と言われま した。

は じめて聞 く、その毛嚢炎 とは何なのか、私は疑間でいつぱいにな りま した。
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皮膚科の先生は 「他にどこか具合が悪 くて困つていない ?」 と息子に聞い

ていました。還、子は即答で、 「国内炎が 3つ あって、痛い」 と言 うと、皮膚

科の先生の顔は曇 りました。そ して先生は私に医学書を見せながら、
「お母 さんね、まさか無いとは思 うけれ ど、ベーチェット病ってい う、こう

い う難病があつて、違 うかもしれないけど、 1回、専門医に診察 してもらい

なさい」 と言われました。その医学書にちらりと見えた、 「失明」とい う文

字………。

頭にタライが直撃 したような衝撃を受けて、ポカーンとしたまま家路につ

き、ベーチェット病についてインターネ ットで調べまくりました。調べれば

調べるほど、私の疑いは確信に変わ り、不安はどんどん増大 しました。 しか

し小児の情報はほとんど無く、小児の専門医がいるのかどうかも分か りませ

んでした。

友人に医師がいるので、思い切つて相談することにしました。 しか し、他

人に言つて しま うと疑いが現実になつてしま うのではないかとい う思いもあ

りまして、迷いましたが、とりあえず友人 として話を聞いてもらいました。

友人は激務の間を縫い、私に会いに来てくれました。友人にも子 どもがお り、

不安な私の気持ちを理解 してくれました。そして、 「私なら、専門医を探 し

出して必ず診てもらうし、逆に専門医ならベーチェット病か否か分かるでし

ょう?それで、病気 じゃないと言われたら、安心でしょ !」

私は妙に納得 し、専門医に診てもらお うと前向きになりました。 さらに、

友人は小児の専門医探 しを自らかつて出てくれました。

数 日後、友人が電話をくれました。日本には小児膠原病の専門医は約 50人

程 しかお らず、幸い東京なので、数人は紹介出来そ うだけど、そ うい う専門

医は予約 自体を取るのが困難で、診察は数ヶ月先になりそ うだと教えてくれ

ました。 しかし、悶々としている私の気持ちを知っている友人は、片っ端か

ら色々な病院に電話を掛けてくれ、「聖路加国際病院が診てくれるとOKが 出

たよ !」 と連絡をくれました。私達は、喜びました。そして友人は、 「聖路

カロなら大丈夫」 と後押 しをしてくれました。

医師の友人には、今も、とても感謝 しています。持つべきものは、友人で

す。

哺ンめ¬噛ハ⑩硝ン中 dン略dン中 哺ン岬 ф
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<戦い の始 ま り>

数 日後、本当に専門医に会 うことができました。私は′自、子が産まれてから

育児 日記を書いていて、息子の体調など様々な事を書いたノー トを持つて行

きました。

専門医の先生は、長い時間をかけて息子を診察 し、血液検査 し、今までの

経緯を聞いてくれ、私の 日記を見て、ベーチェット病 とはどんな病気かと丁

寧に教えてくれました。どうせ今 日は結論は出ないだろと思つていましたが、

先生は言いました。

「息子 さんは、間違いなく不完全型ベーチェット病です。」

とてもそれは難病の告知 とは思えぬ、穏やかな先生の口調で した。

「この病気は、原因不明だ し、今は完治する特効薬もあ りません。 これから

長い戦いにな ります。そ して、病気 とだけでなく世間の偏見との戦いにもな

ります。大人の世界 と子 どもの世界は違います。息子 さんが、学校などで差

別された り、いじめられた りするかもしれません。精神面でも大いにサポー

トが必要です。」

その時、病気が元での差別やい じめは想定 していませんでした。後に、と

てもとても重い課題を背負 う事を、先生はすでに初 日に指摘 していました。

<悲 しみよ、こんにちは。>

さて、確定診断が出て しまいました。

翌週にはベーチェット病の方が比較的多く持つている HLAの因子、肝 26、

卜 51、 息子は、両方共に陽性でした。絶句でした。 もう、タライが落ちてく

るどころの衝撃ではありません。かつて、これ程に絶望 したことはありませ

んでした。

私は毎 日、泣きました。息子が、学校に行つて しまっては泣き、夜、寝顔

を見ては泣き、心配で心が張 り裂けそ うでした。なんで、どうしてこうなっ

たのか、出来ることなら病気を変わつてや りたい。

よりによって、なぜ、私の世界で一番の宝物の息子が病気になったのか、

誰か説明して欲 しい。心が掻き乱され、食べ られず、眠れず、いつ しか自分

を責めるようにな りました。病気に産んでしまった私の責任は重い、私が勉
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強 しなさいとか色々言つたことがス トレスだったかも……。

そんな事が、永遠にグルグル と思考をめぐり、止まらなくな りました。気

が付けば、私は 3ヶ 月で 18 kg痩せました。

<息子 の強 さ >

診断や、すべての医師とのや り取 りは、息子の前で行われました。私は息

子がショックを受けないかと心配で した。 しかし息子は、自分が今まで、日

内炎がたくさん出た り、アザ (結節性紅斑)、 関節の痛み、度々下痢をした

り、常にダルい事が病気だつたのだ !と い う事が分か り、気持ちが楽になつ

たようでした。意外にあっけらかんとして、受け止めていました。

私は、今まで息子から不調の訴えがあつても、 「え―、またなの ?」 程度

で、近所の小児科に行つても大 した事もなく、ただの体力不足で、きつと学

校をさば りたいのかな ?と 思つていました。学校から帰っても、宿題をしな

がら居眠 りをしていたので、怒つた事もあります。ダラダラな性格なのかと

思つていました。

今では、大変反省 してお ります。

それでも、遍、子は私の期待に応えようと、耐えていたのです。本当に申し

訳ない事をしました。

虐、子は診断が出ても、今までの生活を変えたくないと言いました。私学の

小学校に通つていますが、通学の負担も考えて近 くの公立に転校を提案 しま

したが、絶対に辞めたくない し、今までの塾や習い事もすべて続けると言い

ました。

私は、体の負担を考えて、 「もう、無理をしなくていいよ」 と説得 しまし

たが、息子は 「や りたいから、やるんだ」 と譲 りませんでした。

もう、仕方がありません。前向きな遍、子を全力でサポー トし、応援 してみ

せると、決めました。泣いている場合ではありません。

私は、学校や塾の送 り迎えに、通院、バランスのとれた食事、お風呂では

隅々まで体を洗ってや り、歯磨きの時、国内炎も入念にチェックしました。

そ して、ベーチェット病を徹底的に調べ、どんな食事が良くて、どんな薬が

あるのか、どんな治療がいいのか、様々な情報を集めました。サプ リメン ト

などは、実験的にまず 自分が服用 して、良いものを選びました。
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壇、子は、どんなに具合が悪 くても弱音は吐かず、

習つているヴァイオ リンを毎 日練習 して、学校は

通院や検査で欠席 しても、 1日 も塾や習い事を休

みませんでした。そ して、今まで以上に勉強や読

書をするようにな りました。 「なんで勉強や読書

ばか りするの ?遊べば ?」 と聞くと、 「失明する

までに色々知 りたいから。ママも笑ってね、ママ

の笑顔を忘れたくないからね !」 私は、「大丈夫、

そんな事にはならないよ。」となんの根拠もない、

気休めしか言えず、胸を締め付けられました。

<治療 の事 >

診断が出て、通院が始まりました。みなさんもご承知だと思いますが、ベ

ーチェット病は診療科が多岐に渡 り、1日 に何科も回 り、それぞれ待つので、

息子も相当、疲れていました。

子 どもなので、検査も大変です。 2～ 4週 に 1度、採血をしますが、最初

の頃は、 「採血は嫌だ～ !!!!」 と絶叫 し、ごねて大変でした。採血室のスタ

ッフのみなさんで説得 してくれ、私も、 「後でジュース買つてあげるから」

なんて、よく言いました。

今では、 「ここの血管がよく出るよ」などと慣れたものです。グスンとも

言わなくなりました。

ちょっと脱線 しましたが、息子は、少 しずつ悪化 して行きました。 国内炎

が出ていない 日は、ほとんどなく、陰部の潰瘍は大きくな り、肛門にも出来

てしまい、痛 くて座れず、家では立って勉強 していました。それに、精巣上

体炎 (副睾丸炎)になってしまい、七転八倒 して、かな り弱つてしまいまし

た。なので、コル ヒチンの服用を半錠から開始 しましたが、あま り効果が出

てこないので、月千臓の数値 と相談 しながら、コル ヒチンはどんどん増えて行

きました。正直、コル ヒチンは副作用の事もあるので、飲ませたくはあ りま

せんで した。

檀、子は冬になると、激 しい下痢が止まらなくな りました。時折、下血もし

てしまい、激 しくお腹の痛みを訴えました。 どうなってしま うのか、本当に
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心配 しました。食事を一 口食べては トイ レに行き、辛そ うでした。 もう、と

ても普通の暮 らしが出来る状態では無 くなって来ました。そ して、 「お腹が

痛 くなるから、何 も食べたくない」 と言い出しました。息子は痩せ細 り、別

人のようになつてしまいました。

ある日、息子はかな りの下血をし、グッタリし、もう歩 く事 さえ出来ませ

んでした。死んで しま うのはないか…と、思 う程でした。私は必要だと思 う

物をかき集め、車に放 り込み、虐、子を抱えて、 「大丈夫、大丈夫よ」 と何度

も自分にも言い聞かせるように、話 しかけました。病院へ と、ひたす ら車を

飛ばしました。

そ して、別 日に病院で大腸内視鏡検査を受けました。 これは子 どもには、

なかなか酷な検査でした。配慮はたくさん して頂いて、全身麻酔下で行つた

ので、検査そのものはいいのですが、前処置が相当に辛そ うでした。息子は

大腸内視鏡検査だけは、もう勘弁 して欲 しいと今も言つています。

検査の結論は、やは り腸管型もあるとい う事でした。主治医からいよいよ

生物製剤について、説明と資料などを頂き、ステロイ ド以外の治療をそろそ

ろ検討するべきかと思いました。

<学校 とい う闇 >

屈、子の下痢は、色々な薬を試しても飛躍的な効果はなく、学校で、昼食を

食べ、お昼休みにトイレに駆け込むと、男子 トイレなので、個室の ドアを蹴

られ続け、 ドアの隙間から覗かれる始末。こういう事は、小学生独特の事で

す。大人の世界では、考えられない事でした。

大腸内視鏡の検査で入院し、久々に登校した時、頭皮にも毛包炎が出来て

いたので、スポーツ刈 りに して行 きま した。クラスメ

ー トは、詳 しい病名は知 りませんが、入院 していた事

は担任が伝 えていたよ うで した。辛い検査 を乗 り越 え、

や っ との思いで登校 した屈、子 を待つていたのは、あま

りにもむ ごい仕打ちで した。
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「おまえって、もうす ぐガンで死ぬんだろ～ !!」

数十人に、毎 日、代わる代わる言われ続けたそ うです。クラスどころか、

学年のほとんどの子が、関わつていました。息子は、数ヶ月、誰にも何も言

わず登校 していましたが、ある日、息子が、 「学校に行きたくない」 と言い

出しました。

また しても、愚かな私は、息子の心の異変に気付けず、息子を守ってやる

ことができませんでした。

言い訳にしかなりませんが、私は、毎 日、毎 日を乗 りきるのが精一杯でし

た。そ して、ベーチェット病に振 り回され、疲れが出始めていました。 しか

し、この問題に関しては、親 として無視はできません。主人は学校に怒つて

しまい、早速学校に出向く事になりました。

学校の担任は、 トイ レの件は知 らなかったと言いましたが、ガンと言われ

ていることは認知 してお り、屈、子に相談を受けていたそ うです。 しかしなが

ら、対象である子 ども達に 「他人の病気に干渉するな」などとあいまいな言

葉で対処 し、なんの抑止力にもならず、親の私達にも何の連絡もくれません

でした。それに加え私達は、担任の開き直つた態度に愕然 としました。

義務教育の私学で、それな りの対価を払い、在学中に発病 したので、病気

を隠 して入学 した訳ではありません。勿論、確定診断の際、診断書も提出し

ています。

私達は、どうしようか迷いました。息子のベーチェッ ト病は、他人にとつ

て所詮、対岸の火事でしかないのです。そ して、 トラブルを避けたい学校に

とつては、息子はお荷物であるようでした。学校を即刻、退学させ ようかと

も思いましたが、息子の強い希望 と学校の思惑には乗 らないとい う事で、退

学は避ける事にし、行きたくないなら何 日でも休んでいいことにしました。

それからは、虐、子の話 しをたつぷ りと聞き、体調の事でも、学校の事でも、

共感するように努力 しました。

体調が良ければ、気分転換に映画を観に行つた り、平 日で

ガラガラのディズニーラン ドで遊びまくった事もありまし

た。そ して、 2週間程 したら、自分から学校に行 くと言つた

ので、登校を再開 しました。 しばらく心配でしたが、不思議

な事に トラブルはピタリと収まったようでした。

10‐
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<高価な救世主 ヒュミラ>

長引くお腹の不調で、私は何度も何度も学校に迎えに行きました。朝、お

弁当を作 り、やつと登校 させたと思 うと、もう朝の 9時には保健室から電話

が来ます。そ して慌てて迎えに行き、こんな事なら欠席 させれば良かつた、

と何度も思いました。

私は、虐、子のためなら !と 気合いで頑張つていましたが、疲れ果てていま

した。メイクはおろか、朝晩、顔にクリームを塗る事す ら忘れ、棚は息子の

薬で温れ、クローゼ ットは散 らか り、スタイルは、いつもジーンズ…。いつ

呼び出しがあるか分からないので、 うっか り買い物にも行けませんし、私の

予定は立てられません。気が付 くと、孤独でした。

私は、息子の主治医に自分が限界で、疲れ果てて、肉体的にも精神的にも

ボロボロであると正直に言いました。おまけに私 自身も、手術が必要な病気

になってしまい、息子の世話をどうしようと焦つていました。

主治医の先生は、私の今までの頑張 りを認め、私の病状についても心配 し

てくれました。そ して、 「やつぱ り、ヒュミラ使ってみませんか ?」 と提案

して頂きました。先生は、ヒュミラについて、値段や副作用なども包み隠さ

ず、丁寧に説明してくれました。その上で、息子や主人とも相談 して、ヒュ

ミラを使ってみる事にしました。

まず、ヒュミラは高価です。薬価が 1本 7万 円、月に 2本打たねばならず

lヶ 月 14万 円です。本来ならその 3割負担 となりますが、幸い、東京都は中

学校 3年生まで、どんな人でも、子 どもの医療費や薬代は一律無料です。 3

割負担分は区市町村が支払つてくれます。なので、医療費に関しては心配は

ありません。非常にありがたい制度です。

ヒュミラの投与が決まると、精密検査をします。特に感染症などについて

です。採血にレン トゲンくらいでした。息子は条件をクリアし、いよいよ投

与開始 とな りました。
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<注射 レ ッス ン >

ヒュミラは自己注射なので、注射のレッスンを受けなければなりません。

(ど うしても自分で出来ない人は 2週間おきに病院でしてくれます。)まず

ヒュミラセ ットとい うものを頂きました。保冷バ ックに注意事項などの冊子、

体調管理ノー ト、注射の仕方の DVD、 自分で打つ時の補助具、針捨て容器に

注射を打つ際に物を置く下敷きのような様々な物が入つています。看護師さ

んから一連の説明を受け、手を洗 うところからスター トです。最初はダミー

の注射器、スポンジを巻いて練習です。

うちの場合は子 どもなので、私達夫婦も訓練を受けました。最初

から息子は恐れなく、補助具を使い、思い切 りお腹に刺 します。い

い感 じです。ですが、私 と主人は、カチカチに緊張 しました。

私達は、数回に渡 り注射の極意を看護師さんから学び、3～ 4回

目くらいで自己注射に切 り替わ りました。

<ヒ ュミラの効果 >

投与開始から、割 とす ぐに、息子の下痢はピタリとおさま り、徐々に食ベ

られるようにな り、国内炎やその他の症状も激減 しました (ゼ ロにはならな

い)。 結果からすると、効果は絶大で した。ガ リガ リにやせていましたが、

体重は 2ヶ 月で 3 kg増 え、壇、子は トイ レ通いが無 くな り、全体的に体が楽に

なり、喜んでいます。私の負担も減 り、精神的にも余裕が出来ました。ただ

感染症が流行る時期は、細心の注意が必要で、特に冬場は警戒です。インフ

ルエンザなどは、最も怖いです。

ヒュミラは免疫が低下 しますので、風邪をひきやすくな り、長引く事が多

いです。息子の場合は、以前より熱が出にくくなってしまい、大 した熱はな

いのに、かな りのだるさがあり、咳や鼻水がひどい事が多いです。なので、

サインを見逃 しやすいので、ちょっとでも体調がおかしければ早めに病院に

行き、重症化を防いでいます。そ して、人ごみを避け、常にマスク、手洗い、

うがい、消毒と家族で予防に努めています。
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<恩恵 と代 償 >

ヒュミラは、息子にはとてもよく効いていて、自己注射が出来るので、通

院回数が減 り、勉強や ヴァイオ リンに励む事が出来ています。季節が良けれ

ば、国内・海外旅行に行け、色々な事に挑戦 して、楽 しんでいます。 とても

悩みましたが、ヒュミラを使つて良かつたと思つています。

ある新聞の記事には、2017年に世界で最も売れた薬ランキングで 1位でし

た。この、新たなる分野の生物製剤は、どんどん開発 されて行 くでしょう。

希望を持つてもいいと思います。

一方で薬価の高さに驚きます。開発にコス トがかかるので仕方ないのかも

しれませんが、これでは本当に必要な方々に行き渡 らないケースも多々ある

と思います。 これは大問題です。

そして、副作用です。 ヒュミラの箱を開封すると、副作用の記載でビッシ

リの注意書きは広げるとレジャーシー トくらいあり、中には悪性新生物 (ガ

ン)や間質性月市炎などの致命的にな りかねない副作用の記載 もあり、ゾッと

します。ヒュミラは、まだ使われ出して約 10年 くらいだそ うで、どんな影響

や副作用があるかは明らかではないような印象を受けます。 しかし、私達は

慎重に検討 し、ヒュミラに賭けてみました。今のところ、致命的な副作用は

ありません。 どうか、この代償を払 う日が、来る事が無いように祈る毎 日で

す。もしヒュミラを迷つている方がいらっしゃいましたら、これは、あくま

でも息子のケースなので、参考程度に思って頂けたら、幸いです。

<学んだ事>

診断された 日に主治医に指摘 された、いじめや差別の問題に実際にぶつか

りました。小児科医ならではの鋭い視点に改めて、主治医はすごいなと思い

ました。そ して、この国は病気や障がいを理解できない、残念な人が多いと

思いました。未来を担 う子 ども達がこの調子では、先が思いや られます。 し

かも、息子を 1番追い込んだ リーダー格は、お父様が医師のご子檀、で した。

皆様は、この事をどう思いますでしょうか ?

私はこの国に足 りないのは、思いや りの教育と個性の尊重だと思います。

13‐
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全員、顔が同じでないのは当た り前なのですから、病気や障がいも個性のひ

とつ と考える事が出来れば、様々な人々が生きやすい社会になると思います。

私は、すべての人々に教えたいです。明 日の保証は誰にもありません。皆、

いつ不治の病や、事故にあつた り、障がいを抱えるかは誰も分か りません。

その時、困るのは自分や家族です。

もつと、国はきちんとした制度を積極的に確立すべきです。対象難病者を

減 らすなど、とても理解出来ません。 どんな生き物でも命は宝で、人は崇高

な財産です。

普通の人でも、色々な事情があった り、心配があるのは当然の事です。 し

かも、皆 さんは、難病であるベーチェット病に苦 しんでいます。しかし、様々

な事を恐れていては、生きている喜びを学べません。年齢は関係ありません。

人生を楽 しむべきです。誰でも幸せになる権利があります。

子育て闘病は、深 くて、長い暗い トンネルのように感 じていました。挫折、

悲 しみ、恐怖の連続で した。私はもがき苦 しみましたが、受け身を辞め、積

極的に様々な人々に相談 し、色々と調べ、主治医には、私から色々な提案を

しました。

私はもう、暗闇には居ません。声を上げる勇気があります。 む しろ、この

ような境遇になり、たくさんの事を学びました。今は、息子 と私を支えてく

れている、たくさんの方々に、とても感謝 しています。そ して、皆 さんのベ

ーチェット病が完治する日が、必ずやつて来る事を信 じています。

この感謝のバ トンを息子に渡 し、ベーチェッ ト病を乗 り越え、皆様に恩返

しが出来るような大人になつて欲 しいと願つています。

長 くなつてしまいましたが、最後に息子 自身が夏休みの宿題で書いた作文

を掲載 させて頂きます。



わだち 83号

命、そして生きること

小山 お うすけ

皆さんは、元気に健康で不 自由なく暮 らしていることが当た り前だと思っ

ていますよね。例えば、おい しく食事ができた り、外で自由に楽 しく遊べ、

毎 日休むことなく学校に来ることが、僕も昔は普通 と思つていました。

しかし、2年生の時、突然体の具合が悪 くな り、たくさんの検査を受けた

結果、「めず らしくて、治療法がない病気」と診断されました。そして僕は今

までの普通の暮 らしが、くつがえされてしましました。

そして、「命や死」 とい うことを身近に感 じ、「生きる事 と死ぬ事」につい

て考えるようにな りました。例えば、災害や戦争によつて失われていく命や、

アフリカの国々などでは十分な食糧や医療がなく、亡くなって しま う子供達

をニュースや新聞でみると、自分 自身の心が痛み、悲 しく思 う事で、自分の

病気が悪化 して死んでしま うのではないかと、不安に思いました。

しかし、僕の病気を一生懸命治療 してくれるお医者 さん達をはじめ、たく

さんの病院の方々や、いつも一緒にいて支えてくれる家族がいることに気付

き、みんなが僕を心配 してくれます。とても心強いので、「元気になって長生

きしよう」 とい う想いが生まれました。そ して、生きていくことはとても難

しいことで、今こうして生きていることは奇跡であるからです。皆、顔や体

はそれぞれですが、命には限 りがあるとい うことは決まつているのです。長

寿で百歳まで生きる人もいれば、幼い子供が亡くなる時もあります。しか し、

命は長 くても短 くても、生まれて来たことには意味があると思います。です

から、今ある命を大切にし、その意味とは何かを皆 さんも探つてみるのもい

いかもしれません。

そ して、この夏に亡くなられた、僕が尊敬する聖路加国際病院名誉院長の

日野原重明先生にこの文を捧げたいと思います。
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会員エッセイ ~本の樹に想 う
田中野 源五郎

ベーチェット病の為、視覚障害の私は、息子の肩に手をかけて山道を登つて行く。

私が小学校の頃、自分の庭のように遊び駆け回つた山だが今の私は 1人では訪れる事が

出来ないほどに目が悪くなってしまつた。木立の様子は違っているが、踏みしめる石の

大きさや形、道の傾斜ははっきりと自分の位置を教えてくれて懐かしい。

頂上も近くなった頃、一本の木を探しはじめたがそれらしい木はなかなか見つからな

い。息子に 「椎の実は落ちているか」と問くと、「あたリー面に落ちている」と云 う。

私は、直径 20セ ンチぐらいの青黒い紙ヤスリのような肌をした登 りにくい椎の木だつ

た。

子どもの頃、椎の実欲 しさに枝の先まで登って危ないからと父に止められた思い出の

木である。もう一度探してみる。又抱えきれない大木に行き当たつてしまう。地面をな

でると椎の実があたリー面に落ちている。「やつぱりこの木か」ふ り仰いでその大きさ

に驚いてしまう。永い永い歳月が量としてそこにあつた。一年にどれほど大きくなるの

だろうか。こんな大木になってるとは思わなかった。そつと撫でてみると 40数年の年

月はその木を柔らかく暖かでやさしい肌に変えていた。「俺もこれほど歳をとつたのか」

と呟くと後は腕を組んで唸つてしまったが、鳥肌が立つような感動だつた。そんな私を

息子が気がかりそ うに見ていた。その木の側でしばらく休憩 して頂上へ向かつたが、あ

の木の事が頭から離れなかった。あの木は 1年のサイクルを完壁に全 うして40数回も

微塵の狂いも無くくりかえし、無為に過ごした日など 1日 もないのだろう。立派になつ

て胸を張つて私を見下ろしていた。それに比べて私は日々迷い、失敗を繰 り返 しなんと

無駄に時間を過ごしたことか。

目が悪くなり始めた頃から10年ほどは全く何もしないで無駄にしてしまった。家族

の暖かい思いや りの中で病気の治療に専念できた事が、現在の残存視力 0.02～ 0.

03を維持出来たのかもしれない。なかでも父は何一つ愚痴も云わず、当時の高い治療

費も不自由もさせずに私の辛い気持ちのはけ口になつてくれて、私の永い永い闘病生活

を懸命に支え続けてくれた。

お蔭で昼間は町なかを一人歩きが出来る。私は治癒までに20年もかかつた。その間

に同病の友もできたが、病の重さに耐えた人、耐えられず投げ出した人、多くの人々を

見てきたが、あの頃は辛かった。あの木にもそんな厳 しい時期があつたのだろうかと考

えながら帰路についた。
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JPAが内閣総理大臣賞を受賞

難病法成立・施行に至る活動が評価

代表理事 森 幸子

JPAは内閣府が平成 29年度障害者週間の取り組みの一環として開催 した 「障害者

関係功労者表彰」において、「内閣総理大臣賞彰」を受賞しました。

表彰式は、2017年 12月 5日 、皇太子同妃両殿下ご臨席の下執 り行われ、安倍総理の

主催者挨拶に始まり、皇太子殿下のお言葉の後、安倍総理より表彰状が授与されました。

作文やポスター、功労者の個人表彰 27名 と団体功労者 4団体が受賞しました。

今回の受賞は、厳 しい状況の中を皆さんと共に多くの課題に向き合い、難病法成立・

施行に至る尽力や、地道な活動に日々取 り組んできた賜物であり、今後の励みとして皆

さんと共に喜びたいと思います。

表彰式で皇太子殿下からは、「障害のある人やその人々を支えている多くの関係者の

皆様には、多くのご苦労があるものと思います。国民一人一人が、障害や障害のある人

に対する理解を深め、私たちの共通の願いである、誰もが互いに人格 と個性を尊重 し、

障害の有無にかかわらず支え合 う共生社会が実現されていくことを希望します」とのお

言葉がありました。

安倍総理からは、共生社会の実現に向けて一つ一つ誠実にその功績を積み重ねてこら

れたことをたたえ、深く敬意を表すると述べ、最後に「政府としても、共生社会の実現

に引き続き全力で取 り組んでまいることをお約束申し上げるとともに、皆様方のご健勝、

ますますのご活躍を祈念申し上げます」と挨拶されました。

会報『 」PAの仲間 第 33号』より転載
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[特集]難病法の経過措置終了と軽症者への通知 残された課題

経過措置は終了したが・・・

監事 辻 邦夫

2017年 12月 末で難病法における経過措置が終了されるのを前に、厚労省健康局難

病対策課は、難病患者の利便性の向上を図る観点から、特定医療費の支援認定について

一部改正を行い、同年 11月 15日 付で通知を出しました。また、障害福祉課からも障害

福祉サービスの受給申請に係る難病新生患者の取 り扱いに関する通知を出しました。さ

らに 12月 27日 付で職業安定局からも公共職業安定所における難病者の確認についての

通知が出ました。

これにより症状の程度が医療費助成対象にならない患者が障害福祉サービスの申請

を行 う際、診断書に代えて各患者に送付された「難病医療費助成の却下通知」を指定難

病に罹患していることを示す証明として使用できるようになりました。

また、特定医療費 (医療費助成)の支給認定についての通知が 12月 21日 付で改定さ

れ、特定医療費 (医療費助成)の支給認定に関する取扱いの詳細がより明確になり各種

様式の見本が示されたことにより、様式などの全国統一化が期待されます。

症状が医療費助成対象にならない場合でも、軽症高額の要件 (指定難病の医療費総額

が年間 33330円 を超える月が 3回以上あった場合)を満たせば助成を受けることができ

ますが、臨床個人調査票を改めて取得することの患者負担軽減を図るため、前回申請時

の臨床調査個人票を使用できる期間を、現行の 3ヶ 月から 12ヶ 月に延長されましたこ

とも評価できます。

軽症者のデータ群が消える恐れ

しかし、これで問題がすべて解決 したわけではありません。医療費助成の対象外にな

れば指定難病の申請をすることによるメリットがほとんどないため、経過措置終了によ

り申請を行わない事例が少なからず生じる可能性があります。そうなると臨床個人調査

票による軽症患者のデータが収集不足になり、治療研究全体に影響を及ぼすのではない

かと懸念されます。

私たちはまず、申請状況に変化はなかったのか、却下通知はどれくらい発行されたの

か、などを、憶沢1ではなく疾病別に数字でしっかりと把握する必要があります。その上

で、医療費助成の対象外になった軽症者の難病申請を推奨するため、軽症者登録証を発

行 し、必要な情報が届くよう広報や啓発などの環境整備を行い、軽症者として登録する

ことのメリットを工夫 していくことが必要になります。
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投薬中なのに重症度判定

さらに、問題は現在各疾病に運用されている重症度分類にもあると考えます。診断基

準により疾病が確定しても、重症度分類で一定の基準に達していなければ医療費助成の

対象となりませんが、現在の重症度分類はいくつかの点で大きな問題があると考えてい

ます。

一つは、多くの疾病で、治療や投薬を継続 している状態で重症度が判定されている点

です。

治療や投薬などの効果で体調が軽症の状態が保たれている場合、当然治療や投薬の継

続が必要ですが、治療効果等が出ている患者ほど重症度が低くなり医療費助成の対象か

ら外されてしまう可能性が高くなります。極端に言えば、ある治療で効果が出て、その

治療を継続する必要のある患者は医療費助成の対象から外れ、逆にある治療で効果が出

なくても、その治療を継続する限りは助成対象になるという矛盾 した状況も発生します。

医療費助成を認定する重症度分類の判定は、患者が受けている治療や投薬等を行つて

いない状況で診断するべきではないでしょうか。

治療や投薬の継続を中断できない場合、重症度の判定が難 しくなりますが、そうした

場合、人道的配慮から疾病に特異的な治療を継続している患者はすべて医療費助成の対

象とするのが適切です。

もう一つの問題は、早期治療の重要性です。多くの指定難病の治療では、病気の進行

や後遺症として残る障害の程度を考えた場合、症状がまだ軽症のうちに早期に発見し、

早期に治療を開始することが非常に大切であることは明らかです。しかし、その大切な

早期治療が、軽症であるがゆえ、重症度分類に医療費助成の対象になりにくい、という

不具合を抱えています。たとえ症状が軽くても、診断初期から医療費助成の対象にする

ことで早期治療の継続を促 し、軽症者を重症化させないことが大切だと考えます。

特に、進行性の疾病や病型では、時間の経過とともに重症化することは医学的に明ら

かです。こうしたことから、病気の進行を抑える治療や投薬は重症度分類に関係なく、

すべて医療費助成の対象とするべきとする考えも難病法の趣旨に合致するはずです。

さらにもう一度重症度分類の問題点を挙げておきます。それは、現在運用されている

基準が患者の立場から見て、適正さに欠けているのではないかと思えることです。

たとえば、神経系のある疾病では、感覚障害型の病型があるのに、重症度分類には運

動機能を評価する項目しかないことです。社会の実態と合わない基準となってしまって

いるものも見られます。このような例を挙げて提言していくことも、私たち患者や患者

会の重要な役割のひとつだと思います。

最後に、一方で、「軽症高額の制度があるではないか。重症度分類に達しなくてもこ
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の制度で医療費助成が必要な患者を認定できる」との意見もあります。しかし、軽症高

額の制度はあくまで特例ではないでしょうか。まず、医学的なきちんとした診断基準と

重症度分類で医療費助成の必要な人を認定する、というのが難病法の趣旨だと考えます。

会報『」PAの仲間 第33号』より転載

旧制度で医療費助成を受けていた方が

経過措置終了で必ず確認したいポイント

継続して医療費助成の認定を受ける方

。受綸者証笞に■いてある、新しい自己負IB卜限額を確認しましょう。
・受給者証等に書いてある、軽症高額、高額長期などの該当状況を確田しましょう。
・入院時の食事代の補助はなくなりました。
・ 自己負担額を超えた後も、指定医療機関にかかつた場合は、引き続き医療費総額 (10割分 )を、管理豪

に必ず書いてもらいましょう。

・却下通知は指定餞病の患者であることの証明になります.大切に保管しましょう。
0却下通知は、障害者総合支援法のサービスを受ける際の証明として使えます。
0も し、医療費がかかり、軽症高額 (医療費総額が 33β 30円以上の月が 3回以■lに該当することになつ

てしまつた場合は、・・・
・ 申隋後 1年以内であれば、新たに臨床調査個人票を用意する必要はなく、3か月分の領収書と「医療

費申告書」で申請できます.
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RDD2018開催

今年度も、Rare Disease Day(世 界希少・難治性疾患の日、以下 RDD)の時期がやつ

てまいりました。

希少疾患は、世界中で実に 7000種類、約 3億 6000万人もの患者が存在します。RDD

」apanは、そうした病、そして難治性疾患と闘う患者の QOL(生活の質)の向上を目指

して、患者と家族や、その関係者、医療従事者、医薬品の研究開発者、企業、そして一

般の人々が一堂に会して情報交換や交流、社会啓発を行 うイベントです。

日本では 2010年の東京・京都 。二重開催を皮切 りにして、毎年着実に開催地域が増

えてきました。

9度 目の日本開催 となる今回の RDD2018は 、テーマを「つながるちから～Take Action

NOW!～」としました。それぞれの個人・組織・業界などが、希少難治性疾患領域の発展

に取 り組んでいる今だからこそ、これらの価値ある力をつなぎ、行動に結びつけていく

こと、それが RDD2018の 目標です。つながることの喜びやワクワク感も味わっていただ

き、会場を後にするときには新たな力がみなぎつているような、そんなイベン ト開催を

全国で目指 していきます。今まで以上に多くの方々にご参加いただけるよう、全国の開

催スタッフ、そして日本開催事務局一同、心を込めて企画立案に取 り組んでまいります。

本年度開催される全地域のプログラムは、Rare Disease Day」APANのオフィシャルサ

イ トに掲載されております。

RDD Website: http://― .rarediseaseday.jp/

RDD Facebook: https://― .faceb00k.com/rddjapan/

本年の開催は2月 28日に終了してしまいましたが、

来年度の開催日時が決まり次第、改めてご案内致

します。

会報「JPAの仲間 第 33号」より転載

RDD2018
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JPAニ ュース よ り抜粋 (会報『 JPAの仲間 第 33号』)

□■□ 2018年度予算案 難病の医療費助成は概算要求からさらに減額

政府は昨年 12月 22日 、2018年度当初予算案を閣議決定しました。一般会計歳出は総

額 97兆 7128億円で、2017年度当初予算比で 2581億円の増加 (0.3%増 )、 うち一般歳

出は 58兆 8958億 円 (5367億 円・0.9%増 )。 社会保障関係費は 32兆 9732億 円 (4997

億円 。1.5%増)で、高齢化等による自然増は概算要求時の 6300億 円からさらに 1300

億円程度削減 し 5000億円にまで抑制 しました。このため厚労省予算案は、安部政権の

看板政策である「働き方改革」関係では一定の増額がみられるものの全体では様々な形

で自然増を抑制した緊縮予算になっています。

そ うした中で難病対策は、全体で 1286億 円 (2017年度)から 1140億 円に、146億円

の減額です。特に指定難病の医療費助成は、経過措置の終了に伴い 1155億円 (2017年

度)か ら 1013億 円に 142億円もの大きな減額です。2018年度概算要求では 1068億 円を

要求していたのですが、概算要求からさらに 55億円の減額になります。事業主体が都

道府県から政令指定都市に拡大されることを見通した「難病相談支援センター事業」予

算も概算要求の 7.2億円から 6.2億円にダウンしています。「難病に関する調査 。研究

などの推進」も 105億 円 (2017年度)か ら 103億 円に微減です。一方「新たな難病の医

療提供体制の推進」は 1.9億円から 5.5億円に増額されています。これは、2016年 10

月に委員会でまとめられた報告書に基づく措置だと思われます。
「小児慢性特定疾病対策」も、177億 円 (2017年度)か ら 163億 円に減額です。

その他、「健康局」の予算では、2017年 10月 に策定した第 3期がん対策推進基本計画

に基づき「がん対策」は 314億円 (2017年 度)か ら358億円に増額です。また「感染症

対策」が 161億 円 (2017年 度)か ら339億円に大きく増額されていますが、特に新型イ
ンフルエンザ等の感染症対策の強化が目的になります。

□■□ 診療・介護報酬の同時改定について

2018年度は 6年に一度の医療・介護報酬の同時改定になり、医療と介護の連携がポイ
ン トになります。昨年 12月 に 2018年度予算案が決定 したのを受けて、全体の改定率が

決まりました。診療報酬は薬価を引き下げることで、全体として 1.19%の マイナス改定

になりますが、医療者の人件費などに当てる「本体部分」は 0.55%引 き上げられます。
財務省は本体部分の引き下げも要求 していましたが 「本体部分」は微増となりました。
現在、診療項目毎の改定に向けた審議が進められています。
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特に問題になるのは、厚労省が看護体制で最も手厚い「7対 1病床」(患者 7人に看護

職員 1人)への診療報酬の引き下げを始めとした一般病床の再編案を中央社会保険医療

協議会 (中 医協)に示 したことです。人口の減少や高齢化による疾病構造の変化が指摘

されますが、難病者にとっては急性期病棟の削減は大きな不安要因となります。

介護報酬も6年ぶ りのプラス改定で0.54%引 き上げることが了承されました。しかし、

介護でも訪問介護で洗濯や調理を行 う「生活援助」サービスについて、1日 に複数回利

用した場合、保険者である市町村が利用について確認 。是正する仕組みを設ける方針を

示しました。こうした見直しは、利用制限につながる可能性があります。生活援助サー

ビスは、報酬改定の議論で給付費抑制の焦点になつていることから、厚労省は単価を引

き下げる方針も示 しています。́こうした背景には、市町村が運営する安上がりの新 しい

地域支援事業 「総合事業」への移行とも関係 します。

障害福祉サービスの報酬は 0.46%引 き上げられます。障害者団体などが反対 していた、

通所施設を利用する低所得の障害者の給食代全額自己負担は見送られました。介護と障

害の一体化を目的とした「共生型サービス」については、さらに普及を図る方向で検討

されています。

医療や介護の抑制はサービスを受ける当事者だけの問題ではありません。サービスを

提供する側も疲弊 していきます。国内労働人口の 12%を 占める医療・介護労働者の賃上

げがなされ、生きがいをもつて働けてこそ地域経済も活性化 し社会に好循環をもたらし

ます。

介護報酬は2015年の改定で介護職員の賃上げへの配慮があったものの、全体で2.27%

も引き下げられ、結果的に「離職者」の増加が大きな問題になりました。そのため、政

府は 2017年 4月 に介護職員の給与を月額平均 1万円程度引き上げる処遇改善カロ算を新

たに設け、臨時の報酬改定を行つています。

ちなみに 2016年度の介護職員の平均賃金は 22万 8300円 で、全産業平均の 33万 3700

円と比べると 10万円あまりの低水準となっております。

□■□ 「介護療養型医療施設」の廃止及び 「介護医療院」の新設

療養病床には 「医療療養病床」 (医療保険財源)と 「介護療養病床」 (介護保険財源 )

があり、どちらも主として長期にわたり療養を必要とする患者を入院させています。し

かし、政府は昨年 5月 に成立した改正介護保険法に基づき 2018年 3月 末で 「介護療養

病床」を廃止 (経過措置 6年 )、 4月 から新たに 「介護医療院」 (介護保険財源)を新設

する方向で準備を進めています。「介護医療院」は慢性期の医療と介護のニーズを併せ
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持つ高齢者に対応する施設というふれこみです。しかし、実際には地域医療構想に沿つ

て入院ベッド数を減らし、在宅などへの移行・転換を進める施策の一環であることから、

医療費の抑制が最大の目的ともいえます。また難病など、医療ニーズの高い患者が転居

した場合、医療の高い質が確保できるのかといった不安もあります。「介護療養病床」

は、2006年にも同じ方針が発表され 20H年度末の廃止が検討されましたが、当時は本

来の移行先であつた 「介護老人保健施設」などへの移行が進まず延期されていました。

2006年の時点の全国の「介護療養病床」数は約 12.2万床、2015年 3月 では約 6.3万

床です。2011年以降、「介護療養病床」の新設は認められていないものの、すでに廃止

方針の影響が出ており大幅に減少 しています。

一方、2006年 の 「医療療養病床」数は 26.2万床でしたが、2015年 3月 では約 27.7

万床となっており、大幅に減少 している「介護療養病床」とは対照的に若干増えていま

す。

今後「介護医療院」への転換の対象となるのは、廃上が決定している「介護療養病床」

の 6.3万人と「医療療養病床」で経過措置終了後も重症患者割合に関する算定基準を満

たせない施設等になると見込まれます。「医療療養病床」は、再編・統合の方向性が示

され、20対 1看護職員配置を要件とした療養病棟入院料 (仮称)に一本化されます。

しかし、こうした転換等により医療保険からの支出は抑制できたとしても、今度は介

護保険の財政に大きな影響が出ることも予想されます。

それに施設から住宅への橋渡 しも、そう簡単なことではありません。厚労省の資料に

よると、退院/退所後の行先として 「介護療養型医療施設」 (介護療養病床)の場合、も

つとも多いのが「死亡」で 35.1%、 次に「自宅 。家族宅等」で 19.0%ですが、3番 目が

「一般病床」で 18.5%と なつています。いかに在宅への復帰が難 しいかがわかります。

□■□ 「紹介状なき大病院受診の特別料金」対象病院の拡大

2016年度の医療費の改定で、政府は医療機関の機能分化のためとして救急等の場合を

除き紹介状なしで 500床以上の大病院を受診 した際、初診で 5000円 以上、再診で 2500

円以上の追加料金を徴収することを義務づけましたが、今度の診療報酬改定ではさらに

対象となる医療機関を 400床以上に拡大します。これにより対象病院は現状の 262施設

から400施設程度まで増える見込みで、大病院から中規模病院まで含まれることになり

ます。難病など公費負担医療の対象患者等は対象外です。

一方、追加料金の徴収で、どれぐらい受診抑制に効果があつたかですが、厚労省の「平

成 28年度診療報酬改定の結果検証にかかる特別調査」の報告書によると、500床以上の
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病院を初めて受診 した患者の中で、紹介状を持たずに受診 したのは、制度開始前の 2015

年 10月 は 42.6%。 これに対して、制度開始後の 2016年 10月 は 39.7%になり、2.9%

減少 したとしています。

しかし、2.9%と いうのは予想に反 して少ない数字かもしれません。詳 しい分析が必

要ですが、体調の悪化や心配が大きい場合、背に腹は変えられず追加料金を払つてでも

紹介状なしで受診する患者が多いということもうかがえます。そうしたことから、単に

追加料金の徴収拡大では、患者の窓口負担を重くするばかりで診療機能分化の根本的解

決につながらないという見方もできます。

□■□ 「平成 28年度末現在 特定医療費 (指定難病)受給者証所持者数」の発表

昨年 H月 27日 「平成 28年度末現在 特定医療費 (指定難病)受給者証所持者数」が発

表されました。平成 27年に難病法が施行された後の受給者数の推移及び旧事業との比

較から制度に実態を見るのに大変有用な資料です。

全体では、309疾病の受給者総数は 986,071件 で、前年の平成 27年 (難病法が施行さ

れた年)と 比較すると、42,611件 の増加でした。

一方、旧事業と比較 してみますと、特定疾病治療研究事業 (56疾患)時代の総数は平

成 25年が 855,601件 、平成 26年が 925,646件 となり、1年の増加数は約 7万件でした。

そうした事から、全疾病に重症度基準が導入された難病法の施行後における受給件数の

伸びは、旧制度の 6割程度であることがわかります。

しかしながら、309疾病中、18疾病は受給者件数がゼロでした。受給者件数が 10件

未満では 94疾病となり、全疾病の約 3割は受給者件数が非常に少ない状態であること

も、資料から明らかになりました。

□■□医療費控除の申告に関するお知 らせ

平成 30年度 (平成 29年分)の 申告から所得税及び個人住民税に係る医療費控除の適

用を受ける際の申告手続きが変更されました。

具体的には、領収書の提出の代わりに、「医療費控除の明細書」を添付することとな

るのですが、医療保険者から交付される医療費通知を添付すると明細の記入を省略する

ことができるようになりました。 (領収証の添付は不要 )

一方で「医療費通知」の「支払つた医療費の額」には、医療保険者が把握している額

が記載されるため、難病などの公費負担医療制度に基づく医療費助成の額 I(自 己負担
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額の減免)な ど医療費を補填するものがある場合は、明細書の「医療費通知に関する事

項」か、医療費通知に追記する必要があります。 (本人が実際に支払つた医療費の額を

把握するため)

なお、経過措置として、平成 32年度 (平成 31年分)の 申告までは、今までどおり領

収書を添付 しても医療費控除が受けられます。

医療費控除は、5年前までさかのぼって申告することが可能です。申告をすることで

住民税が減額になることがあります。お忘れの方は是非申告なさつて下さい。ご不明な

点については、各地区の税務署までお問い合わせ下さい。
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ご存知ですか ヘルプマーク 0ヘルプカー ド

義足や人工関節 を使用 している人、ま

た内部障害や難病の方、妊娠初期の人な

どは、支援や配慮が必要にもかかわ らず

見た 日だけでは分か りません。

ヘルプマークは、周囲の方に配慮 を必

要 としてい ることを知 らせ るための 目

印 となるものです。

ヘルプカー ドは、障がいのあること

を気付いてもらうだけでなく、災害時

や 日常生活の中で、困つている時に困

っている内容を周囲の人に伝えること

ができるカー ドです。

表面にはヘルプマークが表記 されて

お り、裏面には、配慮 してほしい、手

助けしてほしい内容などの記入欄を設

け、事前に記入 しておくことで、必要

な時に周囲の方に提示 し、手助け等を

求めることができるものです。

手助けが必、要な人 と手助けしていた

だける人をつなぐカー ドです。

らむたのA饉″0鸞で,,

～
りЪ―ド

「
覇乃砺

=下
i菖石藻蕨葛慕

‐
丁I11

み式のカー ドです。

裏面に名前、性別、住所、生年月日、

血液型、連絡先、緊急連絡先、障が

い名・病名等、かか りつけ医療機関、

理解・援助・配慮等をお願いしたい

ことを記入する欄があります。
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_■嘔L二運壁堕』1壺Lttι
l(抜絆)本目談担当:秋山

H29.12月 ～H30.2月

① Uさん (大阪市)男性 66才

O医療センターに通院中。発熱。口内炎・紅斑等の症状があり、コルヒチンを服用。CRPが

高く、熱はベーチェッ晴 からきていると説明されたが、なかなか下がらず対応する薬はコルヒチ

ンのみ。このまま熱が下がらないのではと日々不安。

〔対応〕担当医からの説明が不十分のようなので、診察時に聞きたいことをしっかりと伝えたほう

が良いと。聞きづらかつたら、看護師から先生に聞いていただくようお願いするのもよいかと。

② Sさん (静岡/富士富市)女性 66才

23才で失明。症状としては口内炎がひどく他の症状は出ていない。最近、吐き気とめまい

が時々起き、市内の開業医 (耳鼻科)で診てもらつたところ耳鼻科系ではなさそうなので脳

外科にイテくよう言われた。ベーチェッ同腐の症1犬としてこのようなことは起きるのか。

〔対応〕耳鳴りも吐き気も薬の副作用で出ることもあるが、ベーチェッM粛は様々な症1犬が出る

ので、副作用なのか他の病気なのかしつかりと診断をつけていただくことが大事。

③ Aさん (大阪ノ箕面市)男性 66才  神経ベーチェッ隋 の疑い

妻からの電話相談。現在、箕面市の病院に入院中。MRI画像から神経ベーチェットの疑

いがありと言われ′セカンドオピニオンとして掛つた結果幸艮告。

〔結果報告〕廣畑医師にセカンドオピニオン受診。

画像。検査結果・現在出ている症状等で神経ベーチェット病は否定され、多系統萎縮症の疑

いが濃いと診断された。その結果が廣畑医師から主治医に報告され′再度主治医サイドの診断

結果、多系統萎縮症の病名が確定された。家族の戸惑いと、今後のレベル低下を心配されて

いた。
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④ Tさん (大阪ノ吹田市)女性 76才

全身発疹について予てから相談を受けていた患者さんで、ベーチェッ晴 以外の病気ではな

いかと何度も担当医に聞き、医師との関係が気まずくなつた。やつと検査をしましょうと言うこ

とになり、その検査結果の報告。

〔対応〕全身の発疹もベーチェット病からと言われ、納得したよう。担当医との意思疎通がうまく

ないので、メモをして要点をお話しするよう助言。

⑤ Yさん (栃木県)男 性 44才

現在レミケードで治療中。様々な副作用が出てきて、主治医からはもう少し様子を見て、

中止か継続か決めると言われた。この治療を止めたら失明するのではないかと不安。レミケ

ード治療を止めた人はいるのか?また、その後どうなつてかを失口りたい。

〔対応〕主治医はきちんと説明してくれると言うことなので、心配なことは主治医に聞いてよい関

係を保つことも大事。研究班のHPにも相談コーナーがあるので (医師が回答)そこを利用して

みてもよいかと。

⑥ Mさん (静岡ノ掛川市)女 性 68オ

今回、特定疾患の申請が通らず、受給者証がいただけなかつた。

一人暮らしで生活が大変。働かなければ生活が苦しい。

〔対応〕国の制度の説明と、重症度がない不全型なので受給者証がもらえなかつたことなどを

話し′更に治療費が高額になつた場合の説明をした。友の会も脱会いしたい意向。会費免除な

どの措置をとることに。

かお困りですか ?

いつでも電話 OKです。

猫の電話番 ―
ミ伝さん、です。
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各支部だより

ベーチェット病友の会京都

最近の京都の友の会の活動 と予定をお伝えいた します

支部長 曽根 隆

今年最初の活動は、2月 12日 の新春交流会でした。場所は長年にわた リボ

ランティアで賛助会員でもある村田勉 さんのお店 「京寿司おおきに」の 2階

でした。参加者は 20名 で、活動に参加 して頂いているボランティア様 5名

と、患者本人 と手引きのための家族の方でした。朗読ボランティアの方の朗

読や、いつもテープ起こしをお願いしている方の川柳クイズや誕

生 日のためのハ ッピーバースデイなど、とても楽 しかったです。

私 (曽根)は、間髪を入れずに行事を進行 して、シラッとした時

間を作 らないことを心がけています。そのせいか、とても賑やか

に終わ りました。

今後の 日程は、 4月 15日 に花見で

大勢の方が参加 していただければ良い

その後 6月 10日 の午前中に総会、午後に医療講演会 と個別

相談会を行います。総会は午後の医療講演会 と同じ建物の中で

行われますので、総会 と医療講演 との間に時間がなくて大変な

のです。だから食事は部屋で一般会員 さまも各 自持参の弁当を

交換 した りしながら食べています。

医療講演会は京都府立医科大学の助教、和田誠先生です (京都府立医科大

学大学院医学研究科 免疫内科学 膠原病・リウマチ・アレルギー科 )。 演題は
「ベーチェット病 (病気の話・治療の話・生活の話 )」 です。

以上が今年前半の活動の内容です。
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ベーチェット病友の会大阪府支部

大阪府支部は大阪の支部です

大阪府支部は 1975年 に結成され、今年で43年 目にはいつています。 毎年 1回

支部総会を開催 し、その都度、べ病に関する医療講演をいずれかの先生にお話いただい

てきました。当初は、そもそもべ病とは何ぞやという全般に関するお話でした。眼症状

が主症状ということから眼科に関するお話が主でした。それが、特殊型とされるタイプ

についてに広がり、ここ10年は、べ病治療の最前線に関するお話です。当初は支部会

員の間にべ病に関する知識も情報も乏しく、総会の度の医療講演は貴重な情報源となり

ました。このためか、参加者も多く「活気」を呈していました。 (ただ総会の参加者は

少なく、医療講演に移ると増えるパターン)。 これが、ここ10年 くらい前からは、重

篤化の減少や情報入手の安易化により、総会だけでなく医療講演会に参加される方も激

減 してきています。

この現状をいかにどうすれば打開するかが、毎月の運営委員会の議題に上がりました。

ああでもない、こうでもないと鳩首会談の日々。そうこうするある時、『気難 しいので

なく楽しく』、『来てよかつた友の会に』との意見がでました。それなら、お笑いや !!

となりました。これまでの友の会や支部の存立意義の建て前とは随分ちがいます。が、

笑いが病気 しかも難治性に大いにプラスになることはよく知られた事実。しかもわが大

阪府支部は大阪や、お笑いの本場も本場やないか !こ れを使わない手はない !大阪を離

れて大阪府支部はない、ようやくこのことに気付きました。

そ うして調べてみると「日本笑い学会」というものがあり、その会長が何と大阪府堺

市にある関西大学の教授であることも判明。早速、連絡をとらせていただき、総会の記

念講演を快諾いただきました (2016年 )。 この総会には例年の倍ちかい方のご参加があ

り、運営委員会としても、手応えを感 じとることが出来ました。この総会の後、ぽつぽ

つではありますが、新入会員があつたり役員をやつてもよいという方がでてこられたり

しています。

今年の総会 (10月 28日 )には、全盲の落語家 「桂福点」さんに来ていただくことに

なりました。電車ホームからの視覚障害者の転落防止を訴える「おちない話」をご披露

いただく予定です。すべらないけど、どこまですべるか楽しみにしています。参加は自

由です。全国どこからでもお越 しください。会場の部屋もちよつぴり大きくして、皆さ

ま方のお越 しをお待ちしています。こうした私たち大阪府支部の方向性がどうなるか、

お楽しみください。最後に、今の私どもが生意気にも『方向を探る』などと広言できる

のも、40年に亘る大阪府支部の先達の方々あつての賜と心しております。
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ベーチェット病友の会 長崎県支部

一 人と人のつながりを大切にした活動を 一

病気に対する情報は、インターネットで得ることができますが、本当の悩みや思いは

直接会って、人と人のつながりの中でしか伝えられません。私たち長崎県支部は、患者

同士のつながりを大切にし、ひとりでも多くの患者が笑顔になれるように活動を行つて

います。今年度の取り組みを紹介いたします。

1.定例会の開催

語 り合 う時間を大切に月 1回 、定例会を開催 しています。活水女子大学の先生にも参

加いただき、様々なイベン トの計画を行つています。

2.医療講演網 詢 会への参加

長崎県難病連絡協議会との共催で、医療講演(本目談)会 を開催 したり、長崎市主催の難

病医療相談(講演)会に参加 しました。諫早総合病院の藤川敬太先生に「混合性結合組織

病、シェーグレン症候群、ベーチェット病」というテーマでお話いただきました。また、

JPA九州ブロック長崎大会にも参加 しました。神経難病の遺伝子治療では最先端の研究

者、自治医科大学特命教授の村松慎一先生に分かりやすくお話 していただきました。

3.難病カフェと相談会への参カロ

2ヶ 月に 1回、長崎県難病相談・支援センター主催の 「難病カフェと相談会」に参加

しています。カフェでは、様々の分野の講師の方にお話をしていただいた後にコーヒー

を飲みながら、病気の枠を越えて交流することができ、とても楽しいです。
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4。長崎難病フェスティバルヘの参加

長崎県難病連絡協議会主催の長崎難病フェスティバルに毎年参力日しています。今年度

は広島難病団体連絡協議会の新家様の基調講演およびパネルディスカッションをはじ

め、長坂バン ドや活水女子大学の学生による生演奏、ジャグリング、変面ショー、琉球

太鼓など多くのア トラクションがありました。長崎県難病連絡協議会カロ盟の患者会によ

るパネル展示も行つています。パネルディスカッションでは友の会からパネラーとして

参加 しました。中でも高校 3年生による中国の伝統芸能、お面が瞬時に変わっていく変

面ショーや患者も参カロできる琉球太鼓がとても盛 り上がり、大盛況でした。市民参加の

もと、難病患者団体と家族とが一同にて会 して、楽 しい交流を行 うことができました。

長崎県には、病名を問わずに交流できる場が沢山あります。患者同士が協力、励まし

あいながら楽しく活動 しています。気兼ねなく、何でも話せる患者会が必要で今後もい

ろいろな団体とコラボレーションしながら活動の幅を広げていきたいと思つています。

長由1齢フェステイ′Uレ 2016の露
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総会議案

<活動報告 >

①総会で事務局が選べなかったので、事務員さんを雇つて作業をしました。

②今期は会計が大変なので補佐 2名 を選出し、3名 体制で臨みました。 7月

に会計が健康上の理由で退任され、補佐の2人 も同時に退任されました。会

長が会計を代行して、会計事務は急遠事務員さんにしてもらうことになりま

した。

③長い間会費を納めていなかった会員さんに電話をして会費を催促しました。

電話をかけたことでやめる意思がはっきりした方もありましたが、一定の整

理ができました。

④機関誌の充実に努めました。現在、機関誌は年に 3回発行しています。12

月の署名のお願い号と3月 の総会のお知らせ号と4月 総会前の議案号の 3回

です。発送は会長宅でボランティアさんが集まってしています。ボランティ

アさんの都合もあり、全員が一斉に集まることが難しく4日 間かけて発送し

たこともありました。原稿や各支部からの宛名シールが締切りぎりぎりにな

り、期限までに発送できるのかと冷や冷やしました。

⑤7月 に研究班の会合があり、患者会も出席できるように配慮をいただいて
います。交通費を出して欲しいという声が出て、希望者を募 りました。研究

班では新しく聖路カロ病院の小児科の先生が入られ、子どもから大人まで一貫
して患者のことを考えていきたいというお話が出ました。小児慢性疾患に入
つているので、患者会としては大人と子どもの問題として別々に考えていま

したが、ひとりの患者として見ていかなければならないと感じました。患者

会も子どもの患者のことに力を入れていかなければと思いました。

⑥JPAでは年 1回の評議員とか年 2回の幹事会があります。会長が出席する

と旅費がかかるので、できれば東京近辺の方にこの役を受けていただきたい

と′思いました。

⑦新しい事業をしたいと思っていましたが、今年は手いつぱいでできません

でした。堅固な事務局体制を整えたいと思いました。

③このような状況の中で、「わだち」記事の依頼をきっかけに、東京在住の大

阪府支部の会員さん、小山さんといろいろ話ができました。情報をもとにし
て、次年度以降の体制などを考えました
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<活動方針 >

①支部長会議が年に 1回だけなので、話し合う場がありません。「本部だより」

で各支部長には連絡メールをしていますが、一方通行で相談する場がありま

せん。会員さんの声も本部にお寄せいただければ、取り入れられるものにつ

いては取り入れていきたいと思います。

②東京にはボランティアルームがあり、無料で機関誌発送の作業に借りられ

ること、ボランティアが手伝つてくれることがわかりました。機関誌の編集・

校正は従来どおり大阪で行い、印刷など徐々に東京で見つけていきたいと考

えます。記事の構成や中身の検討など、メールで話し合いたいと思います。

連絡を密にして記事を集め、さらに内容を充実していきたいと思います。機

関紙を発送するために定期刊行物協会に加盟しています。現在は大阪の定期

刊行物協会ですが、埼玉から発送していたときの東京都世田谷区の定期刊行

物協会に戻そうと思います。費用はOTKが年間 1000円 ですが、東京だと初

回金 1万円と年会費 6000～ 8000円 かかりますが移すつもりです。患者会な

ので、いつだれが倒れてもやつていけるように、大阪でも東京でも体制がと

れるようにしていきたいと思います。

③新規の事業、総会、機関誌発行など、活動費については、いろんなところ

に申請して助成金を集めていきたいと思います。

④アッヴィーより難病患者の作品展をしたいということで、審査員を一人患

者会から出してほしいと言われたので、アレンジメントフラワーの仕事をし

ておられる秋山さんに審査員をお願いしました。アー トの作品展に出展した

いという支部もあります。詳しい作品応募のチラシについては後日お知らせ

します。

⑤去年は軽快者が切られるという制度の改正が行なわれました。奈良で2人、

大阪でも何人か切られたという声があるので、実態調査をしたいと思います。

⑥今年は2年に一度の役員改選の年です。小山さんに役員になっていただい

て、若い人を育てていきたいと思います。10歳の息子さんが患者さんなので、

子どもの患者の相談にも乗つていただけると期待しています。

⑦今年も研究班の会合に出席する旅費を補助していきたいと思います。

③」PAも活動資金が不足していて大変なので、できるだけの協力をしていき

たいと思います。
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ベーチ]小病友の会 平成 29年度決算警

(平成 29年 4月 1日～平成 30年 3月 31日 )

収入の部

腱定科目 予鱒額 決諄額 摘 要

会口(支部 ) 800′000 765′ 000 支部 306名 内4名次年度

会費(直納) 400′000 335′000 1344呂

会費(賛助会員) 80′000 60′ 000 製薬会社他

会費(新入会員 ) 0 5′000 2名

寄付金 250′000 153′600 一般・製薬会社他

国会請願募金 80′ 000 50′ 000 38名より

雑収入 0 83′412 会計関係

計 1′ 610′000 1′452′012

前年度繰越金 1′ 858′ 148 1′ 858′ 148

合計 3′468′ 148 3′ 310′ 160

支出の部

働定科目 予m 決

"額
摘 要

広報ロ 400′000 412′800 会報誌 3回他

総会買 110′ 000 110′483 講師謝礼・総会需用費

会議員 250′ 000 241′ 001 支部長会交通員

事務諸買 200′000 348′659 会計員経費。中間監査他

通信買 50′ 000 52′ 712 会報誌発送他

消耗品費 50′ 000 7′005 文具0インクカートリッジ他

諸会買 70′ 000 41′ 130 JPA(前年度分含む)・OTK
国会請願募金 60′ 000 45′ 160 H28/H29年度分
ホーパ ージ管理買 30′ 000 30′ 000 管理人支払い

雑 買 10′000 88′ 739 会計関係

予備ロ 150′ 000 10′ 108 JPAフォーラム協賛

計 1′ 380′000 1′ 387′ 797

次年度繰越金 2′ 088′ 148 1′ 922′363

合計 3′468′ 148 3′ 310′ 160

平成29年度会計監査の結果、帳簿・領収書等正確且つ適正に処理され、

平成30年4月 8日

会計監査 鈴木
i`]と)

相違ない事を確認しました。
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平成 30年 4月  8日

監 査 報 告

報告者 ベーチェット病 友の会

監 事  鈴木 令

監 事  秋山 悦

日 時 : 平成 30年 4月 8日 午前 10300～ 17:00

場 所 : ベーチェット病友の会 本部

出席者 : 遠田会長・冬木会計担当者・監査員 鈴木・秋山

監査資料 :平成 29年度会計帳簿・領収書・会員振込み済用紙

郵貯銀行通帳・手持ち現金

平成 29年 8月 、会計担当者・小関さんが身体不調のため退任 されました

が、任期中途 ということもあ り、平成 29年 7月 に引き継 ぎのための監査の

後、新担当者の冬木 さんに引き継がれました。

会計に関 しては適正かつ正確に処理 されてお り、次年度の繰越金 も前年度

を上回る結果 とな り、遠田会長の努力を評価いたします。

事業執行については充実 した会報誌の発行が しつか りとなされていま し

たが、支出に関 しては内規を制定 し、会則 0内規に沿 つた執行を行 うことを

提言いた しました。

各支部に於かれましては、次年度 も本部への協力 をお願い致 します。

以 上
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ベーチJ′ 卜病友の会 平成 30年度予算書 (案)

(平成 30年 4月 1日～平成 31年 3月 31日 )

収入の部

■定科目 H29年決諄額 予薄額 摘 要

会費(支部 ) 765′000 800′000 3201呂

会費 (直納 ) 335′000 350′000 1401呂

会買(賛助会員) 60′000 60′ 000 製薬会社他

会買(新入会員 ) 5′000 10′ 000 4名

寄付金 153′ 600 100′ 000 一般・製薬会社他

国会請願募金 50′000 40′ 000

雑収入 83′412 0

計 1′ 452′012 1′ 360′000
前年度繰越金 1′ 858′ 148 1′922′ 363

合計 3′ 310′ 160 3′ 282′ 363

支出の部

■定科目 H29年決算額 予算顔 摘 要

広報費 412′ 800 420′ 000 会報誌 3回他

総会買 110′ 483 110′ 000 講師謝礼・総会需用費

会議員 241′001 250′000 支部長会交通費

事務諸費 348′659 240′000 事務経日他

通信買 52′712 50′000 会報誌発送他

消耗品費 7′ 005 20′000 文具・事務用品・インク他
諸会買 41′ 130 30′000 」PA00TK 各会費他

国会請願募金 45′ 160 20′000
ホームページ管理費 30′000 7′000 諸経費用

雑 買 88′739 0

予備費 10′ 108 100′000

計 1′ 387′797 1′ 247′000
次年度繰越金 1′ 922′363 2′ 035′363

合 計 3′ 310′ 160 3′ 282′363
各項目間の流用を認める。
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青い鳥郵便葉書の無償配付

配付の対象

(1)重度の身体障がい者  1級又は2級の方

(2)重度の知的障がい者

療育手帳に「A」 (又は1度、2度)の表記がある方

受付期間  2018年4月 2日 (月 )か ら同年5月 31日 (木)まで

配付期間  2018年4月 20日 (金)から同年5月 31日 (木)ま で

配付枚数  お一人に付き20枚

お申出方法

(1)窓 口でのお申出方法

窓口で配付の希望をお申出いただく場合は、最寄 りの郵便局 (簡易郵便局を除き

ます。以下同じとします。)に身体障害者手帳又は療育手帳をご提示いただいた上、

「青い鳥郵便葉書配付申込書」 鰯J紙)に必要事項をご記入の上、ご提出ください。

なお、代人によるご提出も可能です。

お申込みに必要な用紙は、郵便局の窓口に備え置いています。

(2)郵送でのお申出方法

郵送により配付の希望をお申出いただく場合は、適宜の用紙に、別紙 と同等の内

容を記入 して最寄 りの郵便局に郵送 してください。

配付の方法

2018年 4月 20日 (金)以降、最寄 りの配達を受け持つ郵便局からお届けします。

なお、2018年 4月 20日 (金)以降、申出者の住所又は居所の配達を担当する郵

便局の窓口にお申し込みいただいた場合に限り、「青い鳥郵便葉書配付申込書」の記

載内容を確認の上、その場でお渡しします。

なお、もしようしければ、ハガキを『友の会Jにこ寄付いただけましたら、事務連掲そ

の他に利用させていただくことができ、経費節減の一助になりますので、勝手なお願い

ですが、ようしくお願いいたします。
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総会の会場案内

「戸山町」バス停から(所要時間は 5分程度です)

バスを降りて左倶1に進み国立国際医療センター交差点を渡り、左にすすんでください。

坂道 (下り)を 220メートル程進むと戸山サンライズに到着します。

■電車でお越しの場合
○東京駅から(所要時間は 25分程度です)

」R東京駅 → 徒歩 5分程度 → 東西線大手町駅 → 東西線早稲田駅 →徒歩 10分程
度 → 戸山サンライズ(高田馬場寄りの出口をご和l用ください)

○上野駅から(所要時間は 35分程度です)

」R上野駅→高田馬場駅(東西線乗り換え)→東西線早稲田駅→徒歩 10分程度→戸山サ
ンライズ(高田馬場寄りの出口をご利用ください)

○新宿から(所要時間は 15分程度です)

大江戸線新宿西口駅→大江戸線若松河田駅→徒歩 10分程度→戸山サンライズ(河田口
の出口をご利用ください)

駐
爾
場
が

こ
ざ

い
ま
せ
ん
の
で
予
め
こ
承
知
下
さ
い
。
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■バスでお越しの場合

○新宿西日から(所要時間は 25分程度です)

新宿西日(小田急ハルク前)36番乗り場をご利用ください。運賃は 210円

「宿 74」 系統 大久保通り'国 立国際医療センター経由に乗り、「戸山町」バス停下車→徒歩

5分

○新大久保から(所要時間は 20分程度です)

」R新大久保駅 1番乗り場をご和l用ください。運賃は 210円

「橋 63」 系統 国立国際医療センター前・市ヶ谷駅前経由に乗り、「戸山町」バス停下車→徒

歩 5分

■各駅ロバス停からの歩きかた

○東西線早稲田駅から(所要時間は 10分程度です)※改札が 2つありますのでご注意くだ

15い。

高田馬場方面からお越しの場合

3bの出口に向かつて階段を上がつてください。3bの出口を出ると、左側に交差点があり ま

す。その交差点を右に渡り、高田馬場方面に向かいます。100メートルほど進むと馬場下町交

差点があります。横断歩道を渡らずに左に曲がり、早稲田大学文学部の敷地に沿つて進みま

す。220メートルほど進むと丁字路になります。左折して早稲田大学の敷地と戸山公園の間の

坂道を登ります。200メートルほど進み、最初の信号を左に曲がり、さらに 200メートルほどで

戸山サンライズに到着します。

東京方面からお越しの場合

2の出口に向かつて階段を上がつてください。2の出口を左に曲がり、100メートルほど進む

と馬場下町交差点があります。以降は高田馬場方面からお越しの方の説明と同様です。

※尚、直前に新宿区立障害者福祉センターがありますので、お間違えのないようご注意下

さい。

○大江戸線若松河田駅から(所要時間は 10分程度です)※改札は 1つです。

改札を出て右に進むと河田口となります。その際、左側の壁に沿つて歩くとエレベーターが

ありますので便利です。右側には階段とエスカレーターがあります。河田回の前が交差点です

ので、そのまま 220メートルほど直進してください。道の右側には点字ブロックがあります。その

先を右斜め方向に進み、国立国際医療センター交差点を直進してください。坂道 (下り)を

220メートルほど進むと戸山サンライズに到着します。尚、坂道の右側には歩道がありません。

国立国際医療センター交差点で道の右側に渡つておくと安全です。
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支部運絡先のご案内

支部名 代表者氏名 ＇ 住所 •Eメール 電話

群馬県 支部長 T'. s 
本間輝雄 太田市，

窓口担当 〒 携帯

小野順子 前橋市．

tao.miaow@gmail.com 

富山県 支部長 〒

河合喜久 南砺市

kawai281 O@gmail.com 

埼玉県 支部長 〒 s 
石井陵子 さいたま市

窓口担当 〒 s 
阿保秀代 志木市 携帯

神奈川県 代理 =T , 8 
富田祐二 平塚市

静岡県 支部長 T 携帯

秋 山悦子 冨士市＇

e-cho@uv.tnc.nejp 

大阪府 支部長 〒 携帯

遠田日出子 東大阪市． FAX 

t4492a@sky.plala.ar jp 

事務局 〒（ 日：
井上正雄 大阪市

京都府 会長 T 携帯

曽 根隆 京都市

窓口担当 T 8 
杉谷すみ代 京都市

sugitani75@jcom.zaq.nejp 

岡山県 支部長 T 四

芦田徹 倉敷市

窓口担当 T S r 

坂本真由美 岡山市；

be-may-giri@able.ocn.nejp 
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支部名 代表者氏名 住所•Eメール 電話

長崎県 支部長 T s 
荒木茂則 長崎市

. -. -

栃木県 支部長 =T , 携帯

福田悟 宇都宮市．

bs-tochig@kuroreo.sakura.nejp 

窓口担当 T s 
渡辺正一 宇都宮市

s.watanebe@nifty.com 

宮城県 支部長 T s 
赤松雄二郎 仙台市． 携帯 、

--

Wd822822@sd6.so-net.nejp 

闘係連絡先

福島県 小野寺猛 T 四・ FAX 

郡山市9.

石川県 米田明三 T s 
金沢市 FAX 

茨城県 代表 T e; 
蛭田悦子 日立市

窓口担当 T 携帯

諸岡文 子 土浦市

mero-1016@jcom.home.nejp 

愛知県 森田ゆかり T‘ ft・ FAX 

岡崎市ぃ --.. 

広島県 江田保正 T Z9 
東広島市：

山口県 藤井英雄 T 携帯 r

柳井市< • 
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編集後記

出歩きやすい季節になりました。

戸山サンライズにて総会を開催します。

多数のご参加をお待ちしています。

5月 13日、
oo 

く電話相談受付＞

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

遠田（とおだ） 日出子

昭
和
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年
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発行人

編集人

大阪身体障害者団体定期刊行物協会

〒530-0054大阪市北区南森町 2-3-20-505

ベーチェット病友の会

T 

大阪府東大阪市ト

ベーチェット病友の会

TEL 

FAX 

メール t4492a@sky.plala.or.jp 

00180-1-154812 郵便振替口座

頒 価 300円（頒価は、 会費中に含まれています）

25
の
日
発
行
）
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