
昭和51年９月７日第３種郵便物認可ぐ毎月６回L501に1臥2に25の日発行l

令和３年４月25日発行OTK増刊通巻第5476号

Ｋ
2021年４月

　

CNOｊ63 二Ｘ

ベ一チェット病友の会
事務局

　

干

凪

大阪府東大阪市

ｉ

１

　　　　　　　　　　　　　　　

還田方

本部ｍｇ ｊ t４４９２ａｌｓ岬一ｐＺａｊａ画ｏりｐ

第４２回ベ一チェット病友の会全国総会Ｉ医療講演会

申し込み状況ぐ202りL20現勧

　

５月10日ま一Ｃ申し込みを受け付けます0

2021年５月30日ぐ日り13 1 30一Ｚｏｏｍによる開催

　　　

参加申し込み

　

30名参加

オンライン26名一岡山会場４名

ZＯＯｍにて開催しますｏ事前練習にご参加くださいｏ

総会資料も今回のわだちに掲載していますｏご質問等ございましたら

事前にお知らせいただけると幸いですｏ

医療講演会もお楽しみにしてくださいｏ

　　

rコロナ時代のベ一チェット病診療丿

　　

岡山大学病院

　

リウマチ膠原病内科

　

松本

　

佳則

　

先生
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わだち９６号

巻頭言

わだちニュ一ス
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巻頭言

わだち９６号

　

１月17日にo埼玉県支部の石井さんよ眠r埼玉県の家を片付け東京の娘と同

居することになったoそのため支部を解散することになったo残った20万円を

本部に寄付したいjという話がありましたo

　

今回の総会はオンライン会議でやりますoコロナの患者が少ない岡山でお願い

したのですがo岡山もだんだんと患者数がふえてきていますoさてどうなります

ことやらO

　

去年は総会を見送りましたo去年から見tこらいオンラインで総会ができるなん

て考えられないことですo会場に集まる方とオンライの方とo二通りの参加にな

りますがo会場でoそして画面を通してo皆さんのお元気な姿を拝見したいと思

っていますO

　

大阪の感染者数が東京を抜くｏコロナの変異株は若者や子どもにも症状が出て

重症化する割合も高いなどo予想しなかったことが次４と起こっていますoス一

八一のレジもo間隔をあけて待つoセルフ清算がふえるなどo世の中がだんだん

と変わってきましたoコロナが終息するころにはへ世の中どうなっているのかな

あと考えさせられますO

　

支部長会議もオンラインでできているのでo交通費が不要にな肌会費もたま

ってきていますo思いもかけなかったことですoどんな世の中になっていくのかo

これからが楽しみですo
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第４２回ベ一チェッ

オンライン開催

ﾄ病友の会全国総会一医療講演会

事前練習について

Zｏｏｍ

　

事前練習

５月16日C日り1 5 1 00一1 6 1 00

練習用ID httpSSZﾉbitllｙﾉ3dＺＰＺＺg

わだち９６号

ぐ短縮URL

　

10Rゴ一ドﾝ

ミ一ティングID1 5544 1111 22

パスコ一ド 123456

ぐ該当時間にアクセスできない方はメ一ルＩ電話にてご相談くださいり

上記のURLを開くまたはQRコ一ドを読み取る方法と

Webブラウザで参加する方法がありますｏ

カメラＩマイク馨スピ一力一などが接続された状態で

事前練習一総会にＺＯＯｍ参加くださいｏ

ZＯＯｍではカメラを開始Ｉ停止する

　

などシヨ一トカットキ一が割り当てられて

いますｏ下記のペ一ジを検索して参照くださいｏ

Ｉ

巻

Alt一l一Ｖゼデオを開始Z停止する

Alt4一AIオ一ディオをミュ一トZミュ一卜解除する

４

圖

一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一

ホットキ一とキ一ボ一ドショ一トカット一Ｚｏｏｍヘルプセンタ一



わだち９６号

Webブラウザで参加する

　　

ＬパソコンＩスマホなどから

　　　

任意のブラウザCChromeJafarijEﾉEdl肌

　　　

Firｅｆｏ幻を開きます

2o https ＺＯＯｍｏ ＵＳ

　　　　

にアクセスします0

30画面右上のｒミ一ティングに参加するjを

　

クリックします０

４０次にミ一ティングID 1　5544 1111 22 を

　

入力しますo

5丿二参加1をクリックしますｏ
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総会議案書

活動報告

わだち９６号

令和２年度oコロナ禍の活動は以下の通りですo

CD機関誌を５回送付しましたo

　

女４月号は総会中止と議案

　　　

新型コロナ感染防止のためo総会と医療講演一相談会を中止することをお

　　　

伝えし総会の議案を提示しましたo

女６月号はo受給者証の有効期間の延長o現時点でのベ一チェット病と新型コ

　　　

ロナウイルス感染症の関連についての情報oまたoアッヴィ合同会社のア

　　　

一トプロジェクトについてお知らせしましたo

女９月号は岳野先生が研究班の班長になったお知らせ

女１月号はo 10月31日に開催した研究班の先生方と友の会役員等によるオン

　　　

ライン交流会について報告しましたoまたo参加者の感想o研究班会議の

　　　

抄録集oそしてo岡山大学の松本佳則先生からのrコロナ禍でのベ一チェ

　　　

ット病治療jの情報などを掲載しましたo

　　

一盲導犬空を飛ぶの記事が好評でしたo

　

女３月号は2021年のオンライン総会案内

必総会

　

2020年５月10日に総会を予定していましたがoコロナ感染のため集まれなく

なりましたo

　

機関誌４月号に提示した２０１９年度活動報告０２０２０年度活動方針Ｉ予算

についてはo会員からの異議o意見がなかったためo承認されたものとみなされ

ましたo

６



わだち９６号

ｌ支部長会議

　　

オンラインで１月31日o2月11日o3月21日の３回開催しましたo

　　

各支部の状況o機関誌rわだちjの掲載記事o総会開催の仕方oホ一ムペ一

　

ジの充実ｏ製薬会社との協力体制o研究班会議への参加などについてo話し

　

合いをしましたo

考会計

　　

業務をＢ型作業所に委託しましたo

面入会

　　

患者さんから電話相談を受けて３人oホ一ムペ一ジから１人入会されましたo

　　

しかじ住所不明でrわだちjが戻ってきた会員さんが20数名おられたのでo

　

会員名簿から削除しましたo

面ホ一ムペ一ジ

　　

友の会本部ホ一ムペ一ジの機能を強化しましたoその結果o暗号化によるセ

　

キュリティ一の強化と資料室の新設により機関誌など資料の保管o公開が可能

　

となりましたo

　　

6月にはホ一ムペ一ジ上でベ一チェット病と新型コロナウイルス感染症に

　

関する情報を広く一般の方４へ公開しましたoまた新刊のrわだちJは会員限

　

定で順次公開し閲覧の利便性向上に努めましたo一方リアルタイムの情報発信

　

は十分行うことができませんでしたo

応埼玉県支部が解散に20万円寄付していただきましたo

　　　　　　　　　　　　　　　　　

一7一



わだち９６号

図製薬会社

　　

製薬会社主催のア一トプロジェクトを周知してo出展を呼びかけましたo友

　　

の会からも審査員を選出しましたo

図国会請願

　　

友の会は日本難病一疾病団体協議会りPAjに加入していますo JPA よる国

　

会請願に友の会も参画に請願に必要な署名と募金はo友の会会員の方剣こ協

　

力していただきましたo

暦研究班患者交流会の開催

　　

ＩＯ月３日に開催されたベ一チェット病研究班の定期会議ににＬ本年度は友

　

の会会員は参加しませんでしたがo後日ＩＯ月３１日にo研究班の先生方と友

　

の会役員等でオンラインによる交流会を開催していただきましたo

８



2020年度ぐ令和2年度3決算書

ベ一チェット病友の会2020年度C令和２年度丿決算書

　　　　　　　

ぐ2020年4月1日一2021年3月31剛

わだち９６号

　　　

収入の部

　　　　　

予算額

　　　　　

決算額

　　　　　　　　　　　　　　

備

　

考

会費C支部j

　　　　　　　　

4500000

　　　　　

3750000

　

2500 ｘ延べ150人

会費く直納3

　　　　　　　　

400j00

　　　　　

372j00

　

2500 ｘ延べ149人

会費C賛助j

　　　　　　　　

700000

　　　　　

48j00

　

田辺三菱

　

アムジェン

　

個人2人

寄付金

　　　　　　　　　　

200j00

　　　　　

232j00

国会請願

　　　　　　　　　　

20j00

　　　　　

53500

雑収入

　　　　　　　　　　　　　　

0

　　　　　

100509

　

栃木県支部rわだち91号丿分

　

利息9円

　　　　

計

　　　　　　　

L141000

　　　　

L0920009

前年度繰越金

　　　　　　

209710210

　　　　

2097L210

　　　

合

　

計

　　　　　　

4JIＬ210

　　　　

40063ｊ19

　　　

支出の部

　　　　　

予算額

　　　　　

決算額

　　　　　　　　　　　　　　

備

　

考

広報費

　　　　　　　　　　

7000000

　　　　　

3630495

　

わだち５回発行

　

印刷費一郵送料ｌ編集費

総会費

　　　　　　　　　　　　　

０

　　　　　　　　

０

会議費

　　　　　　　　　　

250j00

　　　　　

62J00

　

zｏｏｍ有料会員費

　

支部長会運営準備など

事務諸費

　　　　　　　　　

200j00

　　　　　

169J80

　

会計事務委託費等

通信費

　　　　　　　　　　　

500000

　　　　　

47j66

　

会費請求等

消耗品費

　　　　　　　　　　

10j00

　　　　　

27j51

　

PCインク代等

諸会費

　　　　　　　　　　　

250j00

　　　　　

20J52

　

JPA会費等

国会請願

　　　　　　　　　　

10j00

　　　　　

290402

　

jPAへ請願募金28j50

　

脱明文コピ一等L152

雑費

　　　　　　　　　　　　

1000

　　　　　　

9j60

　

振込通知書手数料

予備費

　　　　　　　　　　

2000000

　　　　　　　　

0

　　　　

計

　　　　　　　

L671000

　　　　　

7280506

次年度繰越金

　　　　　　

20436j10

　　　　

3j34713

　　　

合

　

計

　　　　　　

4J IＬ210　　　　4ｊ630219

金叶鍼麦の幼気帳貳頑収ｔ牛正４か一一適正に処趙さ心相遣令いことを一４謡kれたo

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

ZOZj苓4月6a

会計監査

　

藤井鳶

　　　　　　　　　　

ＩＣ

会計監査

　

馬鳩丸一

　

ぐ

９

母



活動方針

わだち９６号

令和３年度o活動方針は以下の通りですo

Ｉ総会

　　

2021年度の総会はo岡山市のきらめきプラザ岡山を会場にしてo5月30日

にオンラインで開催しますo総会後o岡山大学病院の松本佳則先生に医療講演を

していただきo医療相談会も行いますo

必支部長会議

　

集まることが大変なのでo随時オンラインでしていきたいo

図ベ一チェット病患者サミット

　

アムジェン禰o日本ベ一チェット病学会そして友の会の共催でoFベ一チェッ

ト病患者サミットjを開催しますoこのサミットはo製薬会社とベ一チェット病

学会からのご提案とご支援で開催できるようになりましたo

図10月に研究班のオンライン会議が開かれる予定ですがo患者会も研究班と協

力して参加していきたいo

面機関誌を年４回以上o情勢に合わせて発行し会員の交流を図りますo

10



2021年度ぐ令和3年度丿予算案

ベ一チェット病友の会2021年度ぐ令和３年度丿予算案

　　　　　　　

ぐ2021年4月1日一2022年3月31剛

わだち９６号

　　　

収入の部

　　　

決算額

　　　

予算額

　　　　　　　　　　

備考

会費ぐ支部3

　　　　　

375j00

　　　

375丿00

　

2500ｘ150人

会費く直納3

　　　　　

372j00

　　　

371000

　

2500円ｘ150人

会費ぐ賛助j

　　　　　　

48j00

　　　　

80j00

　

田辺三菱アムジェンアッヴイ

　

個人

寄付金

　　　　　　　

232j00

　　　

100j00

国会請願

　　　　　　　

53j00

　　　　

50ぶ00

雑収入

　　　　　　　　

10509

　　　　　

0

広告料

　　　　　　　　　

0

　　　

100000

　　　　

計

　　　　　

L092j09

　　　

L080j00

前年度繰越金

　　　　

2j7L210

　　　

3j34713

　　　　

合計

　　　　

4ｊ63２19

　　

４414ｊ13

　　　

支出の部

　　　

決算額

　　　

予算額

　　　　　　　　　　

備考

広報費

　　　　　　　

361495

　　　

450j00

　

わだち６回発行経費

総会費

　　　　　　　　　

0

　　　

201000

　

会場費丁交通費等

会議費

　　　　　　　

62ぶ30

　　　

101000

事務諸費

　　　　　　

169い180

　　　

200j00

通信費

　　　　　　　

47j66

　　　　

50j00

消耗品費

　　　　　　　

2乙051

　　　　

21000

諸会費

　　　　　　　

20j52

　　　

220j00

　

JPA会費ｌ出席交通費研究班会議参加交通費

国会請願

　　　　　　　

29402

　　　　

30j00

雑費

　　　　　　　　　

9j60

　　　　

10j00

予備賢

　　　　　　　　　

０

　　　　　

０

　　　　

計

　　　　　

728j06

　　　

L281000

次年度繰越金

　　　　

3j34J13

　　　

30129J13

　　　　

合計

　　　　

4ｊ63ｊ19

　　

4ｊ140713

11



寄付一署名募金者

わだち９６号

　

令和２年４月ぺ令和３年３月までにご寄付一署名募金を頂いた方ヵにお礼申

し上げますO

　

ここにいご氏名を敬称略い1圈不同で掲載させていただきますO

　

皆様方の温かいご支援により友の会は運営されておりますO

今後ともﾕ友の会活動に邁進してまいりますoありがとうございましたO

赤松雄二郎

池田智子

池田高信

石井陵子

板倉清雄

浦川泰助

尾藤純

角頼里美

河内久美子

河村キワ

金城利信

小関陽一

小潰尚美卵出男り

近藤孝広

津田昇

市東美代子

柴田文雄

島村恵美子

杉本洋子

杉谷すみ代

鈴木令子

武内壽美子

徳永明美

西村勝弘

林優

原尾多津枝

反中義一

平石勝之

平野美津代

藤井英雄

藤田力

舟橋正雄

紅林築一

埼玉県支部の解散により残金をご寄付いただきましたo

ありがとうございましたo

12

松崎滋

松本悦子

右田捷明

三橋陽子

森田義則

森ひろみ

八木紀子

米沢輝美

我妻廣子

渡逡一宇
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ベ一チェット病と言われてホッとした話

田

　

おかしい話ですｏ世間の相場とは

真逆ですがｏ私はベ一チェット病と診断

受けホッとしましたo 1973年12月のこ

とですｏ

　

それまでの私はと言えばｏその１年以

上前からｏ多分にr怠け者jと思われて

いたようですｏそらそうですｏ朝は起き

られず大幅遅刻ｏしかもそれが３日に一

度くらいｏ行ったとしても発熱で仕事が

手につかないｏついつい家にこもりがちｏ

わだち９６号

大阪府支部

　

馬場光一

落ち込む心ｏ皆から自分はどない思われているのかｏそして自責の念ｏすでに結

婚しておl八子供もいるのに何も出来ないもどかしさｏ全部を押し付けた妻への

申し訳なさｏそんなこんなでｏ毎日が本当につらい思いの連続でしたｏ

　

そうした時でしたｏ通院していた病院の主治医からｏrあなたはベ一チェット

病ですjと診断を受けたのですｏ驚きとともにｏいやそれ以上に気持ちのつらさ

が吹き飛びましたｏr俺は怠け者じゃなかったんだｏ病気だったんだドにの時

の感激は今も忘れませんｏその先生はｏ私の衝撃を何としても薄くせんとｏあれ

これお話しいただきましたｏこれから先どうなるかｏ覚悟を迫られましたｏしか

しｏそのお話しとは裏腹にｏ何か嬉しさが込み上げてくるのを抑えられなかった

のをｏ昨日のように覚えていますｏ

師それから入院生活がはじまりますｏ今とは違いｏその頃は入院期間に制限が

なかったｏですからｏ薬にしても何が効くかｏじっくり時間をかけて色４試し試

しでやったり出来ましたｏこれがｏ非常によかったのではと思いますｏ自分でも

納得した上での薬ですからｏのみわすれることはないｏこの薬とｏ週１の検査結
一14一
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果はｏ自分のノ一卜に書くようにしましたｏ

わだち９６号

　

私は完全型で神経型ですｏ眼症状はｏブドウ膜炎と眼底出血が主症状でｏ月１

度の眼注をおよそ１年続けましたo Drのr目を開けてエ一jの掛け声とともにｏ

眼前に迫ってくる注射針は忘れられませんｏまた神経型ということからｏ歩行困

難に加えてｏ後頭部のしびれｏ口が閉じられずに誕の垂れ流にそれに話すのが

うまくいかないことも忘れられませんｏこれらの症状をｏ日記として書き綴りま

したｏそうするとｏいっかなベ一チェット病といえども症状の出方に波があるこ

とｏここまでならやっても大丈夫と確信が持てるようになりｏ症状も軽快してい

きましたｏ

　

卯入院生活はｏ食事への注意と身体を動かすことに

務めましたｏ

　

食事ではｏ今ではとても無理な一口３０回噛みを実

行しましたｏこうすることでｏ体重を落としぐ当時は肥

満体でした八唾を出して消化を良くするように務めま

したｏ肥満の上の便秘症で何かと不自由だったのがｏ

ずいぶん改善できましたｏ

　

身体を動かすことがどうしても制限される入院生活

ではｏ自分で生活改善することがプラスになるようで

肖
ｓ２

ル

　

ｊ

すｏこの入院生活ではｏベッドの上での柔軟体操もやl八ついには先生の前で先

生も出来ない前屈が出来ましたｏビックリされる先生の表情をご想像あれｌ

ぐ4jそんな入院生活が闘病に大いに役立ったことは間違いありませんがｏそれを

許していただいた主治医にも感謝感謝ですｏ某有名大学出身なのに陰でr薮医竹

庵jぐやぶいちくあんり先生の異名ｏｶ八なんのなんのｏ名医ですｏその証拠にｏ

一度はざ失明ｏ寝たきりＪと宣告された私がここまで回復しているんですものｏ

勿論ｏ医療保険がバッチリしていたことが背景にあるのですがｏこの先生に依る

ところ大ですｏ後日ｏ私がr薬を止めますjと言い出した時もｏ激怒されながら

一15一



肯んじていただきましたｏ

わだち９６号

ぐ53そんなこんなでしたがｏベ一チェット病と言われて肺に落ちたのは確かですＯ

そこにいくまでの辛さはｏ今でもごくたまとは言え夢に出てくるほどですＯ

　

こんなベ一チェット病ですがｏひよっとしたら渦中のコロナに有効７とも思い

ますｏと言いますのもｏベ一チェット病は自己免疫が過剰に働き発症すると思わ

れるからですｏもしそんなことがあり得るとすればｏベ一チェット病患者がコロ

ナ禍で感染予防の土嚢になるのもいいなと思う今日この頃ですＯ

16
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相談巷内訳

　

C人3

　　

相談看地域

　

ぐ人3

男性

　

女性

　　

計

　　

千葉

　　　　

5

　

8

　　

21

　　

29

　　

埼玉

　　　　　

１

　　　　　　　　　　

東京

　　　　

１

　

年代別

　　

C人3

　　

神奈川

　　　　

2

　

30代

　　　

２

　　

石川

　　　　

2

　

40代

　　　　

５

　　　

静岡

　　　　　

9

　

50代

　　　

６

　　

愛知

　　　　

3

　

60代

　　　　

９

　　　

岐阜

　　　　　

1

　

70代

　　　　

５

　　　

大阪

　　　　　

4

　

80代

　　　　

２

　　　

大分

　　　　　

１

　　　

計

　　　　　

29

　　　　　　　　　　　

計

　　

29

令

　

相談事例

くID Kさん　c千葉3　女性６４才　丿戸ss

わだち９６号

ピアサポ一タ一

　

秋山悦子

　　　

主な相談内容

　

C件数3

医療機関一医師の情報

セカンドオピニオン含

　　

14

病状

　　　　　　　　　　

20

治療薬等

　　　　　　　　

11

公費助成Ｉ申謂

　　　　　　

３

障害一介護について

　　　

２

就労

　　　　　　　　　　　

１

日常生活

　　　　　　　　

２

精神的な相談

　　　　　　

３

患者会Ｉ講演会等の

　　　

２

コロナ関連

　　　　　　　

５

その他

　　　　　　　　　

２

　　　　　　

延ぺ件数計

　

65

Ao白内障を手術したがＪt犬態が良くないoC緑内障あるといわれ旭

　　

もっと早く手術すればよかったともいわれ落ち込んでいるｏ

BO
この先生に書いていただいたらよいか７

　　

ぐ主治医は東京７ＪＣＯＭの眼科医で手術した医師は地元の眼科医I

C対応ﾆI Ao 手術してまだ１週間とのことｏ見え方も徐４良くなっていく可能性もあるの

　　　　　

であまり心配しないようにｏく来月にもう片方を手術予定ｊ

　　　

Ｂｏ新型コロナ感染が怖いのでｏ地元の先生に書いてもらいたいということを

　　　　　

保健所に電話で問い合わせをしてみたらどうかと伝えたｏ

くISさん

　

t大分3女性53才l戸

口内炎一結節性紅斑一眼症状があり皮膚科で検査結果ＨＬＡ一犬B51の数値が高くご５全型

　　　　　　　　　　　　　　

一17一

特定疾患受給者証更新時の診断書はど1
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ＩＫさん

　

t大阪l

　

女性69才丿戸i

わだち９６号

　

交通事故と申請書の件

今年の特定疾患の申爾は特別措置で継続となったがﾕ先日交通事故に合い眼を怪我し

てしまったoベ一チェット病で診ていただいている眼科で治療o

相手側保険会社より治療費の請求をするようにと受診した病院に電話がありoその病

院よりo今回の治療費を保険会社に請求するとo特定疾患申請書は書けなと言われたo

そんなことがあるのか7

C対応3

　

C詳しい事情が分からないので3受診した病院に書けない理由とＪ内得いかな

けれlf地区の保健所に問い合わせをしたらよいかと助言o

くＩＫさんc名古皿l男50才n多

　

婁よ吼夫50才cボスニア人ﾉ研究職xベ一チェット病の疑いlの相談ｏ

　

６ｚ７年前から様４な症状が出るもoそのたびに近くの開業医へかかっていたがo

　

最近血便や下肢に紅斑が出現oまた精神状態も異常ではないかと思われることがあ

　

るo本人が文献で調べたら全てベ一チェット病の症状だと確認oしっかりとした

　

病院に掛かり診断を仰ぎたいo

　

名古屋市内でベ一チェット病を診てくれる病院はあるか７

　

神経型も懸念しているので専門医に一度見ていただきたいと思っているがo遠くの

　

病院へは行けないので愛知県内を希望o

　

C対応3

　

特に目の症状が出てきているということで早急に受診C消化器科一眼科ｌ

皮膚科ｉ膠原病内科lすることを勧めたo

病院としては名古屋市立大病院消化器内科の谷田医師が腸管ベ一チェット病患者を

多く診察しているので丿育報として伝えい神経ベ一チェットに関してはいやはり神経

内科でしっかりと検査一診断をしていただ包神経型ベ一チェット病ならばセカンド

オピニオンも考えてみたらとお話ししたo計３回の電話o

名市大病院のほかo他の病院ｌ医師の贋報を提供したo

　　

C愛知県事務局の森田さんに情報等ご協力していただいたｊ

くｉＹさんcII男性31才薯

　

母親より相談

10年前よりレミケ一ド治療をしているがい担当医からから治療薬くヒユミラ3の切り替

えを勧められその準備段階として検査等をおこなっている間に視力や視野が狭くなる

など症状が出てきたo親としてとても心配しているのだが本人はあまり頓着がなく

このまま失明してしまうのではとo

C対応3レミケ一ド治療始めたころからの相談者でｴ現在は家庭を持ち子供もいるので
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わだち９６号

　

母親はとても心配しているｏセカンドオピニオンも考えているとのことなのでｏもう

一度ｏ息子さんとお話ししてセカンドオピニオンを希望されるならまたＪ亜絡をいただ

きたい旨お返事したo C3月に相談を受けたがその後連絡はない3

匿名希望c大阪l女性８２才

　

一戸sl一

主治医が２か月前に替わりｏ全身の痛みを訴えても頷くだけで何もしてくれないｏ

まだ若くｏベ一チェット病は詳しくないようでｏ毎日痛みで辛いｏ

近隣でベ一チェット病を診られる医師C膠原病内科医3に代わりたいがのでｏ情報が

欲しいo

C対応ﾆl痛み止めも出さず検査もしないｏ医師の診察がおざなりだと訴えるｏ

　

大阪近隣では友の会会長の遠田さんが医師に関しては詳しいと思うのでｏそちらに

連絡をし情報をいただいてほしい旨話したｏ

へｊ 垣当医との疎通ができない愚者さんの相談も何件かありｏ一一

担当医と患者の関係は上手くいけばよいのですがｏ一度拗れるとなかなか厄介な問題ｏ

よい関係を築くには患者側も考えなければならないかと思いますｏ

ある医師がr上手な医者の掛かり方jという講演会でr医者というものはプライドが高

い方が多いｏそのプライドにチクリと針を刺さぬようjoつまり半端な医療知識での

質問やｏ口調ｏ医師の言ったことに対する否定的な態度等を挙げていましたｏ

　

私たち患者は難病が故に心配のあまりｏついｏ突っ込んだ質問などしてしまいがちで

すのでｏお医者様にも患者の気持ちを理解していただきｏ患者と向かい合っていただけ

ればと思いますｏ

一

　

コロナ関連の相談として

　

一

　　

Ｉ

　

高齢なのでワクチン接種を躊躇しているｏ

　　

ｌ

　

接種による副症状が心配ｏ

　

Ｉ

　

現在ｏレミケ一ド治療中ｏマスコミ等でrアクテムラjが有効との報道が

　　　

ありｏもし感染した場合使えるのか７

　

１

　

ワクチン接種について県に相談するもｏ最終的には本人が決めることと

　　　

言われ迷っているｏ

皆さんベ一チェット病という基礎疾患を持っているのでｏワクチン接種に関して

は主治医とよく相談の上決められたら良いかとｏ

　

このコロナ禍が一日でも早く落ち着くことを願うばかりですｏ
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わだち９６号

島根県防災ヘリコプタ一ぐはくちょう川こよる救助訓練に参加しました

わだち94号でく盲導犬空を飛ぶンの記事を掲載しましたｏ

松江市でも盲導犬と一緒の防災訓練があt八三輪利春さんが体験談を送

ってくださいましたｏ

４

心１

嗜

　　　

補助犬

　

Ｔイメ一ジは１下記ペ一ジより参照くださいｏ

厚生労働省ホ一ムペ一ジン政策についてン分野別の政策一覧ン福祉一介護

ン障害者福祉ン身体障害者補助犬

皆さまこんに

aishahukｕshi

ちは

index浦tｍl

令和３年１月２１日C木川こ島根県防災ヘリコプタ一Cはくちょう川こよる補助

犬を使用する身体障がい者救助訓練に参加しましたｏ
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わだち９６号

島根県防災航空隊では補助犬を使用する身体障がい者の防災ヘリコプタ一によ

る救助方法について検討してお吹この度o運用に向け日本盲導犬協会の協力を

得てo令和３年１月２１日C木川こ実機による吊り上げ救助訓練が行われましたo

会場は島根県消防学校でしたo

風とか天候を心配していましたがoお日様が顔を出して割と暖かくなりましたo

外部からの参加者はこの度の協力者o日本盲導犬協会から３名o訓練犬１頭ｏＰ

Ｒ犬１頭oユ一ザ一2名と盲導犬２頭o近くの点字図書館から２名o県障がい者

福祉課から１名o天気が良くてわりと暖かく良かったですoヘリコプタ一が降り

たり上がったりしますのでoそのときは風も強く寒く感じましたo

訓練開始前o訓練の目的や訓練で使う用具の説明がありましたo

人に付ける装置や盲導犬に付ける装置く八一ネスりなどo

隊員のかたの声による指示にしたがいo右手を出してo左手を出してo背中は逆

三角形の防護服７０足を開いてまたの間に落下防止の強い20センチ幅の生地７

が出ていてoその器具は胸近くまで来ていますO

生地と書きましたがo先はバンドのような物で金具が着いてますo両肩から出て

来る金具に止められますO

両肩から出てくる金具と下から出て来る物に金具で止めるような感じになりま

したO

ヘリコプタ一から降ろされるワイヤ一に取り付ける金具となっていますo

人のほうも背中のほうはチョッキのような物でoおしりからまたをくぐって胸当

たりで取り付けるような物でしたo

うまく説明できませんo

22



わだち９６号

盲導犬をつり下げるための器具は落下することのないように強力なナスカンを

つけることができるチョッキのようなものを付けoヘリコプタ一から降りてくる

ワイヤ一でつり上げられるそうですO

アメリカ製で軍用犬などで使われているものだそうですO

犬には口輪を取り付けられましたoいやがる子もいますがoてきぱきと隊員さん

たちが取り付けられましたO

ユ一ザ一が準備が終えたらoしゃがんで足を延ばしますo足のモモの上に盲導犬

の腹をのせるようにしてo盲導犬の前足と後ろ足を動かないように手で支えたよ

うな感じですo

リフトのワイヤ一を両者に付けてoワイヤ一が引っ張られ少しずつ人も犬も持ち

上げられて行きますo隊員さんも前の方から盲導犬を持ちながら一緒にヘリコプ

タ一のドアのほうに近づいてゆきますo

スム一ズにヘリコプタ一の中に入りましたo

盲導犬に付けられたワイヤ一と人に付けられたワイヤ一少し隙間が在火足に体

重はほとんどかかりませんでしたo

ヘリコプタ一から出ているワイヤ一をつり上げられtこｙスキ一のリフトに乗っ

たような感じでしたo

私達ユ一ザ一やoアイマスクを付けてPR犬や訓練犬を点字図書館さんも体験さ

れましたo

がo私達は停止してエンジンを切っているヘリコプタ一に近距離からリフトにつ

り上げられて機内に入りましたo

ですのでolメ一トルつり上げられてヘリコプタ一のドアの中に直接入った感じ

ですo

隊員のかたも本番そのものでo緊張感が漂っていますO

その都度てきぱきとした指導と声により誘導していただきましたo私達は停まっ

ているヘリコプタ一の中まで助け出される訓練でしたO
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わだち９６号

またヘリコプタ一の機内に入ったらアランに付けている金具ぐ犬も人もハ一ネス

と呼ばれますｏj

アランに付けているハ一ネスの20センチくらい出ている金具ｏここを持って少

し待っててくださいと言われましたＯ

犬の救助用のハ一ネスの20センチほどのバンドの先に金具が着いていますがｏ

そこを持ってアランはダウンして左側に一緒に待機しましたｏそこを持っている

だけでもｏお互い安心しましたＯ

またｏ訓練犬とＰＲ犬はその金具を使って20メ一トル上空のヘリコプタ一につ

り上げてヘリコプタ一の中に救助される訓練をしましたｏ

ヘリコプタ一はつり上げられたらo5分7近くを一周してこられｏ着地して訓練

犬を降ろされましたｏ

降ろされたらまた上空に上がりｏぐるっと回ってこられｏ次に乗る子の準備が終

えたらｏヘリコプタ一が現地に到着し犬を安全にヘリコプタ一に救助する訓練を

３度開催されましたｏ

訓練に参加して隊員の皆さんが私達に声で次の行動をてきぱきと出してくださ

ることに安心じとても頼もしく思いましたｏ
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わだち９６号

ベ一チェット病患者サミット

　　

一WHTHコロナの時代にｏ私たちにできること一一

　

開催のご案内

　

アムジェン叫からｏ患者サミットのご提案がありましたｏ研究班の先生方も協

力してくださいますｏ友の会も加わりｏ日本ベ一チェット病学会Ｉベ一チェット

病友の会Ｉアムジェン株式会社の共催で開催しますｏ

　

２０２１年７月１７日ぐ土3午後３時一５時

プログラムは下記の通りですｏ事前に質問を受け付けていますｏ

　

質問のある方はｏ遠田会長ヘメ一ルやファクスで連絡してくださいｏ

　

パネルディスカッションはｏ事前に届いた質問に答える形で進められますｏ４

月末までに届いた質問はスライドに反映されますｏそれ以降の質問1乱口頭での

説明になりますｏオンラインサミットですｏ

　

ＺＯＯｍはスマホでもタブレットでもできますｏ友の会ではｏ皆さんが気軽に参

加できるように事前にオンラインの講習会をする予定ですｏ

開会の辞

　　

水木信久先生

講演l

　

rベ一チェット病の最新知見jC治療り

　

I内科的アプロ一チ

　

廣畑俊成先生

　

一眼科的アプロ一チ

　

竹内正樹先生

講演2

　

rベ一チェット病とCOVID一19についてj

　

桐野洋平先生

パネルディスカッション

　

司会ヅ岳野光洋先生

　

パネリストｌ

　　

一水木信久先生一桐野洋平先生

　　

Ｉ竹内正樹先生Ｉ廣畑俊成先生

　　

ぐ順不同丿

閉会の辞

　　

岳野光洋先生
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支部連絡先のご案内 10支部

わだち９６号

支部名

　　

代表者氏名

　

住所一Ｅメ一ル

　　　　　　　　　　　

電話

山形県

　　

支部長

　　　

ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　

ａｌ

　　　　　　

小関陽一

　　

山形県鶴岡市Ｊ

　　　　　　　　　　　

ＦＡＸ

　　　　　　　　　　　　　

ｋｏｓekLyoiChiogmaiLCom

　　　　　　

携帯１

宮城県

　　

支部長

　　　

ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｓ

　　　　　　

赤松雄二郎

　

仙台市

　　　　　　　　　　　　　　

携帯

　　　　　　　　　　　　　

Wd8228229ｓd630一ｎｅtＪｌｅｊｐ

栃木県

　　

支部長

　　　

iｙ

　　　　　　　　　　　　　　　　

携帯

　　　　　　

福田悟

　　

宇都宮市ﾆ

　　　　　　　　　　　　　

bt一ｔｏｃｈｉｇｏｋｕrｏｒｅ０４ａｋｕｒａｎｅｊｐ

　　　　　　

窓口担当

　　

ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　

ａｇ

　　　　　　

渡辺正一

　

宇都宮市

　　　　　　　　　　　　　

ａｗａtａｎａｂｅ回niftｙ一ｃｏｍ

富山県

　　

支部長

　　　

ｆｌ

　　　　　　　　　　　　　　　　

ａ

　　　　　　

河合喜久

　

南砺市

　　　　　　　　　　　　　

kaｗａｉ２８１００ｇｍａｉＬｃｏｍ

大阪府

　　

支部長

　　　

ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　

携帯

　　　　　　

遠田日出子

　

東大阪市

　　　　　　　　　　　　　

FAｘ i

　　　　　　　　　　　　　

t４４９２ａゆｓkｙＪｌａｌａｏｒjp

京都府

　　

会長

　　　　

ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　

携帯ｌ

　　　　　　

曽根隆

　　

京都市

岡山県

　　

支部長

　　　

ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　

ａ

　　　　　　

芦田徹

　　

倉敷市

　　　　　　

窓口担当

　　

f

　　　　　　　　　　　　　　　

bｔｏｋａ３９３９０ｇｍａｉＬＣｏｍ

　　　　　　

坂本真由美

　

岡山市

２６



わだち９６号

山口県

　　

支部長

　　　　

干ｓ

　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｓｏ１

　　

１

　　　　　

藤井英雄

　　

柳井市

　　　　　　　　　　　　　　　

oo

　　　　　　　　　　　　

fｕji060hilerljoｙonejp

　　　　　　　　　

携7119

香川県

　　

支部長

　　　　

ｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　　

ａ一

　　　　　

多田加代子

　

香川県観音寺市

　　　　　　　　　

i

　　　　　　　　　　　　

aｓｕｙｏｕtｏyｏ３１４ａｂｏｇｍａｉＬｃｏｍ

長崎県

　　

支部長

　　　　

干

　　　　　　　　　　　　　　　　　

ａ

　　　　　　

荒木茂則

　

長崎市

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

9S

　　

ll

　　

丿
関係連絡先

福島県

　　

小野寺猛

　　

ｉｉ

　　　　　　　　　　　　　　　　

ａＩＦＡＸ

　　　　　　　　　　　　

郡山市に

石川県

　　

米田明三

　　

ｉ

　　　

ｊｏ

　　　　　　　　　　　　

昔

　　　　　　　　　　　　

金沢市J

　　　　　　　　　　　　　　　

FAｘl

愛知県

　　

森田ゆかり

　

干

　　　　　　　　　　　　　　　　

ａＩＦＡＸ

　　　　　　　　　　　　

岡崎市

広島県

　　

江田保正

　　

干s

　　　　　　　　　　　　　　　　

Ｓ

　　　　　　　　　　　　

東広島市　

　

ｏ　　

　

ｏ

　　

ｊ

同好会

ベ一チェット

　　　

代表

ぐサンＩフラワ一り

　

原川忠彦

静岡

　　　　　　

連絡先

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

携帯

　　　　　　　　

秋山悦子

茨城県

　　　　　

代表

　　　　　

干

　　　　　　　　　　　　　

ａ

　　　　　　　　

蛭田悦子

　　

日立市

　　　　　　　　

諸岡文子

　　

干

　　　　　　　　　　　　

携帯

　　　　　　　　　　　　　　　

土浦市

　　　　　　

一

　　　　　　　　　　　　　　　

ｍｅrｏ一1016回ｊｃｏｍｌｈｏｍｅ一ｎｅjp

于こ唾ＳＳ會馨ＳＳｅ唾ＳＳ奢
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編集後記

　

日本でも新型コロナウイルスのワクチン接種が始まりましたねｏ

わだち９６号

緊急事態宣言やまん延防止等重点措置が取られる中い高齢者や

　

心き

基礎疾患を持つ私たちも順次接種となりますｏ体力を９けてｉ

　

口巻参

乗り越えましょうｉ総会はリモ一卜開催ｌ初めての試みですｏ

　　

導7JgS

ご協力を宜しくお願いします夕c中尾り

令昭
Ｗ

ダ

ぐ

11

Ｈ

２

2ﾐ

ぴ二

日

発

仁

卜

く電話相談受付ン病気療養い福祉等について相談を受け付けていますｏ

お気軽にお電話くださいｏ

　　

相談員

　

秋山

　

悦子

　　　　　　

遠田ぐとおだり日出子

発行人

　

大阪身体障害者団体定期刊行物協会

　　　　

干530一0054大阪市北区南森町2一3一20一505

編集人

　　

ベ一チェット病友の会

　　　　　

一

　　　　　

Ｔ

　　　　　

Ｉ

　　　　　

大阪府東大阪市

頒

　

価

遠田日出子方

ベ一チェット病友の会

ＴＥＬ

　　　　　　　　　　　　　　　

Ｏ
ＦＡＸ

　　　　　　　　　　

一

　　　

ｏ

メ一ル

　

t4492a回ｓky一plalaloｒjp

郵便振替口座

　

00180一１一154812

　

300円ぐ頒価はい会費中に含まれていますj
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