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第39回全国総会および医療講演会のこ案内

◆開催日時 2017年（平成29年） 5月14日 （日）

10:30--16:00 
第 39回全国総会 10:30~12:00 

医療講演・質問・相談 13:00~15:30 

◆医療講演会

「血管ベーチェットについて」
講師 日本医科大学大学院医学研究科アレルギー膠原病内科学分野

准教授岳野光洋先生

◆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、 37頁に掲載
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「有病息災 ベーチェット病と共に50年」
静岡県支部 吉野 潔

今から50年前、昭和42年 (1967年 )私は28歳で当時焼津の県立高校の保健

体育の教員として勤務していた。特技は柔道で、顧間として柔道着を着て生徒と一緒に

なつて指導をしていた。若く元気そのもので体力的にも自信があつた。藤枝の教員住宅

に住んでおり焼津までオー トバイで通勤していた。

ベーチェット病の症状は、今思えば国内炎が一番早く、食べ過ぎか飲み過ぎか疲れだ

ろうと思つていた。たまには首の周囲や体に吹き出物が出たり副睾丸炎になつて心配し

たが、一過性で治まつた。日は充血気味で、ある日片目に砂粒のようなものがちらつき、

なんだろうと思い焼津市立病院の眼科に行くと、ぶどう膜炎と言われ精密検査を受ける

が異常なしと言われた。病院ではステロイ ドホルモンの服用と眼球に注射しリンデロン

の目薬をもらつた。眼に酒はよくないといわれそれから6年間禁酒した。

昭和 42年 4月静岡の県立高校に転勤となり、藤枝からバス通勤となり2時間を要す

るので、朝早くから柔道部の指導を終えて帰宅するのが 7時半から8時頃だつた。病院

も静岡日赤病院眼科に変えた。転勤数か月後、眼科医から「入院して休養しなさい」と

言われ入院することになり、この時に初めてベーチェット病と告げられた。聞いたこと

もない病名に尋ねると、眼科医は「膠原病で抗原抗体反応による自己免疫疾患」と言わ

れたが、なんの事か全くわからなかつた。体力にも自信があり、健康であつた自分がど

うして聞いたこともない病気になつたのだろう。

この病気は何なのだろうと苦悩した。日赤病院の治療は眼球への治療はなかつたが、

やはリステロイ ドホルモンの服用とリンデロンの目薬であつた。入院中は毎日眼科外来

室に行き、アリナミンの注射をしたり視力検査や瞳孔をひらき眼底の検査をする等、同

じことの繰り返しだつた。
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周囲の患者も次々と退院し、あとから入院した患者まで退院するようになり、気持ち

があせってきた。そして学校で一番若い体育教師が、期待に反して長期間授業を休み先

生方に迷惑を掛けるとは夢にも思わなかつた。眠れないことや、いろいろなことが頭を

交錯し精神不安となり、片目に大きな炎症がきて見えなくなつた。ここでは休養になら

ないと思い退院した。

それで藤枝の家族の待つ家に戻つたが、眼は放つておけず藤枝の小川眼科に通院した。

ここではステロイ ドホルモンの服用とリンデロンの目薬。この頃は日もかなり悪化して

おり両目に注射を行つた。

その後、本校の眼科医である丸尾先生に診てもらうと「来週息子が静岡に来るので診

てもらいなさい」と言われた。実は先生の息子さんは東大病院分院の眼科の先生だった。

先生は「この病気は治らない。糖尿病の人も病を持ちながら働いている。治るまで休ん

でいたら一生休まなければならない」といわれた。この言葉に大変なショックを受けた

が、気が落ち着くと却って気持ちもはっきりして良かったと思つた。

現代医学では治らないなら、他に何かないだろうかと近くの本屋に入ると山田光胤著

「漢方療法」という本が目に入り、ページをめくると「ベーチェット病も治つた例があ

る」の一説が書いてあった。そこで早速山田先生に手紙を出したところ「私は内科医な

ので、眼科医の小倉重成先生を紹介します」との返事が届いた。そこで小倉先生に手紙

を出すと、「入院の準備をして直ちに来なさい」との返事だつた。

昭和 42年 12月 1日 私は漢方治療法に望みを託し、千葉県木更津市の小倉眼科に
入院することとなつた。先生は私に会うなり、直ちにステロイ ドホルモンの服用をやめ

るように言われた。

ここで私は初めて二人のベーチェット病の患者と会った。この病院は漢方薬を中心に

1日 2回の玄米菜食の食事療法、断食絶食療法、座禅やランニング等を取り入れたユニ

ークな眼科医だつた。 7ケ月の入院中に、私は2週間の断食を 1回、 1週間の断食を2

回行い、最後の 1週間の断食の途中で体が衰弱しドクタース トップとなつた。身長 17
0セ ンチ体重 68キ ロあったのが48キ ロに減少し、骨と皮だけの体になってしまつた。
1日 2回の玄米菜食、眼に炎症がくると下剤を飲んで腹を空にして絶食を行い漢方薬を

煎じて飲み、座禅を組む等を修得して、昭和 43年 6月下旬に退院した。
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入院中は家族に会わないようにしたので、私が視力も出て完治に近い状態で退院して

来るものと妻は思つていたのが、フケ月振りに再会した時には余りにも痩せて変わつた

姿に気を失いそうになつた。私は命を賭けた断食療法までやつたので、これ以上の治療

はないと思い、これで治らなければ諦めるしかないと思つた。

昭和 43年 7月 、静岡に戻ることになり、当時の清水市の教員住宅に住むことになつ

た。しばらく養生し10月 から復職したが、年度途中でもあり授業は持たず柔道部の指

導を担当した。 1日 2回の玄米菜食と漢方薬の服用、そして炎症がくると下剤を飲んで

絶食することを忠実に守つたが、やはり炎症はきたので、なかなかからだは恢復してい

かなかつた。

普通文字も読み難くなり、他人の顔も区別がつきにくくなつてきたので、よく間違え

た。この頃には誰よりも健康であるべき指導者が、病弱で目が見え難いのでは体育教師

たる資格はないと考えるように至つた。しかし教員を辞めた場合これから先どうすれば

よいのか。この時期が、私にとつて一番悩んだ最大の転機であつた。

昭和45年 (1970年 )2月 校長に相談したところ「静岡盲学校の校長に相談に

行きなさい」と言われ、盲学校の校長にお会いすると次の二点を指示された。

1.あんま鍼灸師の資格を取得する。

2.盲学校の普通科教員になるには特殊免許が必要である。

そのどちらかを選択することだつた。そこで私は当時の東京教育大学教育学部特殊教

育学科に行くと、係の人は「特殊免許を取得するには、大学 3年に編入し2年間学び、

その際に編入試験がある」というので「私は今の視力では普通文字の試験は無理です」

と答えると、係の人は「教授に会って相談してください」と言われた。近くにある文京

盲学校に行くと、盲学校の先生は「ここは寄宿舎がないので、あなたは国立東京視力障

害センターに行くのが一番よいのです」といわれた。そこで杉並の阿佐ヶ谷にあつた国

立東京視力障害センターに相談に行くと「今年の入所選考試験は終わつたので来年来な

さい」と言われた。

私は来年あんま鍼灸師の資格を得るため国立東京視力障害センターに入所すると考

えが定まつた。日標が定まり気持ちも楽になつた。これからは目標に向かつて前進する

だけである。昭和 45年 3月 、私は教員を退職した。
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その年の 4月 に、清水市から静岡市に引つ越しをした。この年は発病 3年目にあたり

一番症状が出現したようだ。漢方薬を飲み食事療法と気を付けていたが、やはり眼や体

にもたびたび炎症がでた。

来年あんま鍼灸の勉強をするには、どうしても点字を覚えなければならず、光の家で

教えてもらった。書くことは早く覚えたが指での触読は大変だつた。点字をすると首や

肩がこり、点字を触ると眼に炎症がきた。それで何度も点字をやめようと思つたが、ハ

ンセン病の人が唇で点字を読むと聞き、私は感激し自分は努力が足りないと思い直し、

それから気持ちを改めて点字に励んだ。

そのような時期に右眼に激しい炎症がきて、真つ赤になつた眼の眼圧が上がり緑内障

を起こし、頭痛と嘔吐が続き、眼に釘を刺したような激痛に苦しんだ。そこで静岡済生

会病院眼科に行き点滴をして眼圧を下げたが、それ以後は光を失い失明した。残る左眼

はわずか人影が見える程度になっていた。この時期になると、ベーチェット病の症状は

結節性紅斑、筋肉や関節の痛み、陰嚢潰瘍等ほとんどの症状が出現するようになつた。

この年のだいじなことは、静岡市に引越しをして、手続きのため市役所の福祉課に行

くと、静岡市にもベーチェット病の人がいると紹介され、豊島さんと池田さん、浅野さ

んを知った。それから四人が集まりお互いの病の話をして励ましあつた。この年の 6月

に東京で第一回全国ベーチェット病友の会の結成大会が行われ、私も大きな期待を持つ

て参加した。全国から多くの患者が集まり来賓や国会議員も多数見えられ実に盛会に行

われた。全国友の会結成の刺激を受けて、静岡県にも友の会を作ろうと機運が高まり、

マスコミを通して呼びかけたところ「患者の集い」に県下から11名 が出席した。

翌年の昭和 46年 3月 「静岡県ベーチェット病友の会」が結成され、池田さんが初代

会長となり、静岡県友の会の活動がはじまった。

昭和 46年 2月  国立東京視力障害センターの入所選考のため妻と出かけ、眼科医に
よる健康診断の時にあいにく目に炎症がきて赤い目をして行つたので症状が安定して

いないと不合格となつた。一年待機して受験したのにと、このときは怒りと悔しさが一

緒になりどうしようもなかった。
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昭和 46年 (1971年 )4月  地元の浜松盲学校に新しく高校卒三年課程の第二部

専攻科が創設され、私は浜松盲学校に入学することに決めた。新設された第二部専攻科

に入学したのは 7名 で、男 5名女 2名 で、その中の男 3名 はベーチェット病だつた。自

宅から歩いて 15分ほどの道を妻の手引きで朝夕通学することになつた。

盲学校生活三年間は無心になつて勉学に励んだ。一番大変だつたのは点字であんま鍼

灸の勉強をすることで、まだカセット録音機の無い時代で、一日6時間授業で特にあん

ま実技のあつた日は、帰宅後の予習復習をするにはからだが疲れてたいへんだった。そ

れに鍼実技で自分のからだに鍼を刺すと鍼反応があらわれ、蚊に刺されたように赤く腫

れあがり数多く刺すとからだに熱を生じ具合が悪くなり寝込むこともあった。また、い

ままであまりなかつた歯茎にも炎症がくるようになり、これが苦痛で悩まされ奥歯三本

抜歯した。そして二年の夏休みに委縮した右目が痛いこともあり静岡済生会病院に入院

し摘出した。

苦労しながらもあんま鍼灸師の資格を取得し昭和 49年 (1974年 )3月 浜松盲学

校を卒業した。私は卒業はしたが体力的にも自信がなく、資金もなかつたので開業は無

理だつた。

この時期に風邪をひき、僅かに光が見えていた左眼に大きな炎症がきて眼底出血を起

こし、まつたく光を失い35歳で全盲になつた。

私にできる職業はないものかとさがしていたところ、東京視力障害センターで教官を

募集していることを知りさつそく応募し面接をした結果、教官として 8月 1日付けで採

用された。

以前入所生として受験し不合格となり、それが教官として採用されるとはまさに「災

い転じて福となる」の実例だと思つた。私が同じ視力障害者にあんま鍼灸の学科と実技

指導することは、神から与えられた天職と思い親身になつて教えていく事を心に決めた。

二学期がはじまり最初の授業で、入所生の一人が「先生、私小倉眼科でお会いした大

坪です。隣に三郷さんもおります。」といわれ驚いた。あれから六年経過しているのに

ここで再会するとはなんという巡り合せかと、これもふしぎな運命を感じた。

就職してからも依然として歯茎に炎症がきて歯科医に通つた。全盲になつても残つた

眼の眼圧を維持するために定期的に診てもらい、眼圧が上がったりどうしても体の具合

が悪くなつた場合は帝京大学病院に行つた。当時内科に稲葉先生がおられお世話になつ
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たが、長期間薬を服用することはなかつた。職場では教官にも視覚障害者が多く、入所

生にもベーチェット病の人も多く、そのような環境のなかで互いに切磋琢磨し、私も精

神的にも強くなった。

昭和 54年 (1979年 )7月 1日  東京視力障害センターは所沢に移転し国立身体

障害者リハビリテーションセンターとなり、理療教育部と名称を改め職員宿舎も敷地内

にあり通勤も楽になつた。病院も併設されており、体調が悪くなると診てもらえるので

とても便利になった。ベーチェット病専門の医師がいなかったので、数年後生徒会のは

たらきかけもあり、稲葉先生が月に何回かこられ助かった。

あいかわらず歯茎に炎症がきて歯科医に通院じ数本抜歯した。

私は炎症がきて具合悪くなると体が熱っぱくなるので、たくさん着込み頭からバスタ

オルをかぶり、冬なら電気毛布を掛けて布団に入り、一時間もすれば全身に多量の汗が

出るので、風呂に入るかタオルで汗を拭くと熱が下がり体がすつきりする。これが私な

りの対処法である。

昭和 56年 (1981年 )10月 に滋賀県大津市で、国際障害者年記念第 17回全国
身障者スポーツ大会が行われた。私は42歳になり厄払いになればと、軽い気持ちで埼

玉予選会に出場したところ、はからずも代表に選ばれ埼玉県選手として視力0の部で出

場して砲丸投げで金メダル、立ち幅跳びで銅メダルを得た。翌年 11月 に第二回極東南

太平洋地区身障者スポーツ大会が香港で行われ、2週間の日程で日本選手として出場し

た。砲丸投げで金メダル、立ち幅跳び、円盤投げ、槍投げ、ローンボーリングの 5種目

に出場し、若い選手と競うのはたいへんだったが、砲丸投げで 5位、ローンボーリング

で銅メダルを得た。ベーチェット病になってから今までスポーツは出来なかったが、こ

の二大会に出場して私にとって体力的にも精神的にも大きな力と自信になつた。

昭和 59年 (1984年 )4月 に東洋鍼医学会に入会。脈診で病のある所を知り、鍼
は刺さず痛くないように鍼を皮膚に接触して気を調整する経絡治療を学び、これは鍼反

応も起きず体に優しい治療法で、その後体調が悪くなるとこの治療法を行い、体調を整

える事ができた。

平成 3年 8月 1日付けで、国立塩原視力障害センターに転勤となり、3年 8ケ月勤め、

平成 7年 4月 1日付けで国立神戸視力障害センターに転勤となり5年間勤務し、平成 1

2年 3月 31日 を以て第二の人生の教官生活 25年を無事に勤めることができた。

8



わだち 80号

その後 4月 から東京高田馬場にある視覚障害者のあんま鍼灸師の養成施設東京ヘレ

ンケラー学院に非常勤講師として週二日勤務する。

退職を目前にして突然狭心症となり、所沢ハー トセンターでカーテル療法を行い、そ

の後健康を維持している。

平成 22年 3月 で 10年間の非常勤講師に終止符を打ち、第二の人生を、病を持ちな

がら70歳まで教育に携わることができた。

私が現在服用している薬は狭心症の 3種と眼圧目薬 (フ ロメトロン)、 抗生物質 (ガ

チプロ)の 2種類の目薬で、眼圧は 14前後を維持している。

私が発病した昭和 42年頃は、治療法といえばステロイ ドホルモンを服用し、眼球に

注射しリンデロンの目薬が主であつた。そのため多くの人が発病 3年か 4年で失明し、

私も同様であつた。眼科医の丸尾先生から「この病気は治らない」との言葉と、小倉先

生の漢方療法から、人間には自然治癒力があると信じ、できるだけ薬は飲まないよう努

めてきた。

さらに体験から言えば、身障者スポーツ大会に出場し、体を動かしたことが良い結果

につながつたことと思う。ベーチエット病は各々症状が異なるが、病であつてもやはり

軽い運動は必要かと思う。

歌の文句ではないが「一つ越えればまた一つ 続く浮世の涙坂」と幾度も涙坂の人生

峠を越えてきたが、「誠実 努力 感謝」の気持ちを持つて残された人生を有意義に過

ごして行きたいと思う。

私は病も古く、早く失明しており、皆様にこの体験記がどれほど参考になるか分かり

ませんが、このような患者もいることを知つていただければ幸いです

終わりに、最近は新しい薬が開発され、失明する患者も少なくなりましたが、友の会

が結成された目的は、やはり病の原因究明と治療法の確立です。一日も早く原因が解明

されて患者が救われることを強く願つております。

9
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「わたしのベーチェット病の症状」

大西 伊津子

3月 1日 号 「わだち」の巻頭言で、ジェネリックに変えたために調子が悪くなつて救

急車で運ばれたという記事を載せましたが、正確ではなかつたので、ご本人から寄稿し

ていただきました。

私はもともと小さい時から虚弱児で育ちましたので、病気の痛みがあちこちに飛ぶこ

とは知っていました。

昭和 50年ごろ発症。国内炎が舌先につながって起こる。また陰部から外陰部にかけ

て 1セ ンチ大のものつながりでる。針反応はビタミン剤の注射をした時にはいつも出て

いました。微熱はたえずありました。

昭和 54年 (1979年)7月 10日 に転院した医院で、ベーチェット病と診断されました。

この年の 12月 27日 に眼底出血で緊急入院。このとき 8日間にわたリステロイ ドを大量

投与。それで出血がとまり、0.01に 落ちた視力が 07に戻る。以後内服。

このころ自転車で走っていると、田植えを終えたばかりの水を張つた田んばからの陽

の照り返しが眼に痛かった。

平成 27年 (2015年 )10月 27日朝からの発熱であ、らふらになつたが、朝の内服薬を

服用。夜はおかゆをすこし食す。この夜は痛みで薬は服用できなかった。翌朝救急搬送

され入院。

心不全になつていて、10月 28日から30日 まで ICU(集 中治療室)に入る。そのと
きに「吸いのみ」で飲んだ水のおいしさが忘れられない。

30日の夕食は全がゆでした。

ICU(集 中治療室)か ら出て一般病棟へ。緊急入院から 1週間後の 11月 3日 (祝
日)夕食後に急にできた私のうたです。

「わが命 助けたまいし この身体 ありがたきかなJ 伊津子

‐10‐
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病院では内服薬がジエネリック薬に変わつたことを知らずに服用していて胃が痛く

なつた。退院後通常の薬にもどり痛みは止まつた。

病名はビ舌織χと診断された。

さらに右足くるぶし付近から溶連菌 (瘍血性連鎖球菌)がからだ全身にまわり敗血症

=首五磋 (本来無菌であるはずの血液中に細菌が認められる状態)で心不全となり、一

時は生命の危機に見舞われた。

私はこれまでステロイ ドを 38年服用してきた。この時は透析もせずに、抗生剤で一

命をとりとめることができた。医師からは「奇跡でまれなこと」と告げられた。私は医

師に感謝し礼をのべたがなぜか「きよとんとした気持」でいた。後で知ったことだが、

去年 2月 18日 (木 )テ レビでインフルエンザと溶連菌の特集をしていた。大人が溶連

菌にかかつたら時間の問題で、24時間以内に亡くなつてしまうことが多い。私のような

体で、溶連菌が全身に回つたのに一命をとりとめたことは奇跡的だつたのだ。

また、私は少量のくすりが効きやすい体質のためいつも医師が困惑していた。1日 1

回点眼する眼圧の目薬で下痢を起こすこともあつた。

平成 24年 10月 末から 11月 はじめにかけては、血便・血尿がでましたが、「鷹の爪」

が原因のアレルギーでした。いまだに唐辛子類は食べません。そして、食
べられるもの、

食べられないものが毎年変わります。そのため、「外食が怖い」です。かくし味の調味

料がわからないからです。

薬ではジエネリックでアレルギーがでることがありました。またコレステロールの薬

による副作用 (100人に 1人でる)が出ることもトイレの尿を見て自分で気づきました。

思いあたるままに、私のこれまでの病気の状態を書きました。私の経験が何らかのお

役に立てば幸いです。
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2016「全国患者・家族集会」に参加して

H月 11日 13時過ぎから、参議院議員会館講堂で全国患者 。家族集会が約 100名 の参
加で開催されました。

主催者挨拶で伊藤たてお代表幹事から難病団体の現状の厳 しさ、如何に活動すべき等

の提言があり開会しました。

政党の各会派から代表挨拶がありました。続いて 10の患者団体代表者「色素性乾 皮
症/ゴーシェ病/小児がん/難治性がん/リ ウマチ/腎臓疾患 (人 口透析)/てんかん/
肝炎/ALS/地 域の課題」から発表がありました。各団体ごとに訴えたいことが多く、
割当時間が足りず予定時間が伸びました。

最後のアピールでは医療技術は格段に進歩したが、進歩の生きづらさも生み出し、高

度の専門性は医療機関の偏在を生み、また地域医療格差も生みだしている。そのことが

医療費以外での家族の様々な負担の増力日も余儀なくされている。

一方我が国も批准した障害者権利条約や国内法としての障害者差別解消法、障害者基

本法や障害者総合支援法、難病法等、法的な枠組みはある程度整いました。これらの法

は、「障害者が障害に基づく差別なしに到達可能な最高水準の健康を享受する権利」や
「難病患者の社会参加への機会が確保され地域社会で尊厳を持って生きることができ

る共生社会の実現」への道標を国自らが私たちに示したものです。

しかしながら、多様な制度や対策で成り立っている我が国の社会保障制度は、一つの

法や対策のみでは、不十分であり、効果的でないことは明らかです。全ての国民が法の

目指す福祉社会を享受でき、人を年齢や障害、疾病名で区分けすることなく、全人的に

総合的に互いを連携させる施策が必要です。

そのために、日本が世界に誇る国民皆保険制度を堅持し一層の充実を図ることが患者
への福祉施策充実の基本であることを本国の集会で確認しました。

お金のあるなしで、医療を受けられず、生きることを閉ざされることのない社会こそ

大切にされなければなりません。

高齢者も難病患者も長期慢性疾患の患者も障害を持つ人も、人としての尊厳が保持さ

れる福祉社会の実現に向け、全国患者・家族の方々と共に声を上げ、共に行動していく

ことを決意することをアピールして総会閉会しました。

‐12‐
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～摯もが安心して医饉が受け

られる社会を目備して～

全ロニ者・皐麟熱会 2016
アピ…ル

ヽたちは、子ども■の人米とこの日の社会を希¶

に日ちたものとするために、F～饉もが安心して曖

●が受けられる社会を目●して～金田鳳書・率●彙

倉 2016』 を目僣しました. 科学の発口に伸い、ロ

本のE●薇僣は●腱に違歩して壼ましたが、そのこ

とは。私たち出者にとつて大0な朗轍ですが、 ・方
ではそのコ夢が生●づらさら生みだして0ま した.

出自●専日僕は瞬由●日の●書を生み、また●鳳臣

鶴 驚も伸り出しています。そのことが■自由n相

の喘●Iと 医療員以外のさまざま な魚口の常●も余

籠なくされていうのです. ・方、凛が日も鯰冷した

障省喜帽囀彙●や日肉法としての暉書書艶用

“

ロ

法、諄曹ヨ轟本法や障害■●合点口法、口自法守.

治的な絆口みは・地■魔盤いました.こ れらの讀

は,「障害看燿暉宙に基づく帰■なしに

“

爆ば籠な

曇

“

水準の儘自む事受す0籠■」や「●自壼書の社

合●●Iへ 0●会が●毎され亀壌社会で尊ロセ持つて

生●ることので●●共生社会の奥■:への道■

`みちしろべ )を目自らが私たちに示したものです。し

かしながら、多韓な調出や対策で威り立っているa
が国の社会曇口劇亡は、一つの法や対日のみでは、

不 |・分であり、●率的ではないことは明らかです.

すべての国民が法の日●す相社社会を事壺でき。人

を年●やけ書、凛樹名で区分けすることなく、全人

的に口合的に互いを■綱させる由電があ口です。

そのために、H本が世界に,る日長書偲nH度を■
持し ―層の充実を目ることが、■者への

“

社自宙充

真の出本であることを、本日の■会で0日しました.

●●のある0し でE白を受けられず、生●るこ

とをHぎされることのない社会こそが大切にされな

ければなり颯せん。高●■もm艤 ■も員朗■住廣
自の慮書も障害を持つ人も、人としての●麟 が保

持される薔社IL会の奥■に向け。全日の●看・凛■

の方々とともに,をあげ、とe・にrr● してぃくこと

を決重し。本魯2のアピールといたします.

2016年 (平成 20年 )11月 22日

～aも が2●して巨●が受けられる:L会●日●

して～

令口出若 。凛m会 2016
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JPAニ ュース (JPAの 仲間第 29号 よ り)

特定目饉費助咸制度、

指定難病の対彙疾病を4月から

1月 13日 に日かれた事餞23年慮口 1回厚生科学

冑日会熊詢対暉部合は、●由法の

“

行による特定ロ

凛口喘咸Ol度の相鹿●由対,演■を■行の306疲由
から24療由を増やして330廣由とする円郎会相亡

●由崚議 員会の颯衝を了承しました.

これにより、4月から醸由口助咸の対象となる権

走諄自の対,由痢欧は新たに24虔 由増え、330姜
由となり壼す。

く新たlt‐対●となる疾病名>
1カナバン自、2濾行性白■日症、 3●肯性ミ
オクローヌスてんかん、4先天日常饉畿騨、 5先
天儀三尖弁独申症、6先天性僣帽弁数中由、7先

小児慢性特定疾病医an助威の対畿も
4月から722疾由に拡大

1月 13日 に日かれた

"43口
杜金保障磨■会児童

鮨会では、先に日かれた小児慢性特虐瞼慮見への支

■の在り方に■するOne員 会でとりまとめた「小
児口性特彙法■ (子虚29年魔真自分)に係る●‖
鑢員についてJが颯告きれ、ア承きれました。これ
によって、小児口性特鸞豪市の対餞農由餞も理在の

14薇患諄704薇由から 10自由増やして、4月 から

14由●諄722疾由が小見慣性特宙彙由に新たに僣

たされることになります。

饉告では『日本小見科学会からトランツションの

口点で籠黛■由への鵬加の■日のあつた 104自由の

うち 16褻 nr、 まだ小児儘仕特定嗅自の対魚となつ

ていないことから、小児餞儀特饉自由への追加綸劇

を行つた。Jと し、な鉗の綸■、うち14法由を対白

と自め、奮たそれ以外に「これ夕で個の小児慢性綸

1970年 2月 25日ロマ■
―
コ 《u4口 湾■・火■。木崎・0-)釣 轟●Om6¨ 17年 2月 18晰

JPAニュース

330疾病に拡大

天佳帥●■独申薩、 3左諄動餞右麟働晨鶴始饉、
9爪●菫骨症侵辞 (ネ イルバチラ菫債瞬)/LM
XlB口菫腎虚、loカ ルニチンロ路日常饉、‖三
麟諄彙欠楓窪、12シ トリン欠樹壼、13セ ビアプ

テリンコ元諄索 (SR〕 欠員薩、14先天怯グリコ

シルホスファチジルイノシトール (GP:)欠 働書、

15非 ケトーシス壺富グリシン血菫、16β―ケトチ

オラーゼ欠錮虚、17芳 ●法L一アミノロ臓饉●●

ホ欠楓痣、18メ チルグルタコン菫鳳t、 19■伝性

自己資虚療慮、20大 墓石骨自、21■ 性由40療 く凛

伝性血栓住索日による)、 22“嗜

“

膠m常 、コ魚
虹影症、24先天性彙雷狭申菫

定濃由に含まれる政由としてE自口助威つ対象と螢
壇していた4姜由についても、自由の性口上餞●名

を明示化すべ●と●J断 し」、合わせて 10由●び輌た

に対,と して加わることになり奮した。

自由臓は、4月 より14褻 鳳鮮722由自となり亡

す.

く新たに対0と なる自由名>
1先天佳口由性

"虔
壼、 2■性軟骨儡層虚亡、

30■性崚●燎外●口注、4 TRPV4日 常塵、
S点状餞脅腱滲咸劇 ベルオ■シソーム●●はく)、
6肉 軟骨■菫、 72型 コ,一 ゲンロ常饉■菫ぬ
は、3ピールズ亡●●、9う一セン虔債●、10"
■口助■、11先天性サイトメガロウイルスロ鱗虚、

12先買性トキンプラスマ自熱壼、13ハ ッチンソン・

ギルフォード童儀碑、14■川清、15カ ム

'テ
ィ・
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101腱 ●2月 26日■目

“

■口 《‐ 4-・ J●‥ ・― 籠)¨
・・
0・6-17● 2月 10日鍋

エングルマン自儡●、160由 失■亡、17ハーラマ 15～ 10はne停又は■伝子に自化を憚う亡燿●)
ン・ストライフ菫●●、10ロ イス・ディーツ●●●、

(1は儘儘り嘔口慮●暉、2～ 14は絆●。■由●●、

聯        an― 喘 機 公凛

饉磁は       ■16年3n―

欧廂は、自由治由崎●、初めての特虚■自口 (相

童■白)■綸●しの所曽●朧を公凛しました.●●

は、コ16年 3月余日■在で94万

“

的人0"菫自)。
濾●行口の

“

年口月の餞llでは、輸自由●口自費

彙綸●●所持●彙は92万

““

人 (“虫●)で、1

謝8千人颯自増加してい0と はいえ、月自由自臓の

増加で出●テ燿せれた彙には■く及ばない日となつ

てい虜,。 白自Dlで用

"●
朧が―●●いのは日●饉

大■員で 10万 0005人。次いでバーキンソン由の

12万 19“人、金●性エリチマト中デス0万 神

“

人、

クローン● 481270人 となつてい0す .新たに僣

慮的自として対白とされた虜自は、多くが絶慮●者

■の少ない自由であることもあり、2輛●の自由も

多く、所綺■腱0という演白も日につ0●す。

自た●脅● 1年 という呻日の鶴||で あるとはい

え、自●や僣慮■への日知が行會用いていないこと

や、自由ごとに朧菫きれている●籠自薔中によつて

対a自由ではあつても●準から外れるため,c■輸で

0な い人もありそうです。層絆書菫J伸び饉めば、

日曳の優口という楡‖自の目的自体も●●ないこと

になり自す。日由の用硼など今螢00由が注目され
口す。

Ｊ
Ｐ
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来年m府 予諄■をHH決定
第 193回通常■●T●●されてい富す

"17年
慮政膚予口■燿。今日●にて●■されて

い0す .崚膚,諄自の一餞白出は、30出

“

綱僣円、

うち口生

"●

00'■は。30お ●
"3●
円J計上き

れています。機It文●・属撃●自由S出 環
"7●
円、

公共●ロロ儡ns嘉軌763●円、菌書口儡口5嘉 1,“ 1

●円となつてい●す.口自、年全などの社会●障■

儡口は、麟燿劇●●の増

"な

どの「白麟増」の伸び

中 億円●540m● 円ICn“ した饉晨、■0●ヘ

の負担増などの●しい内白J伴つてい●す。

■白

"彙
予

"は
、1,17●5億円 (m年比 14旧 億円

増)。 うち自由暉薇費●■●●は l,I路6●円 (“年

比63●円増)。 ●自相■童ロセンター●由は53■

円 (口 OJ●円増)、 自由■●■償体■■●●■ 1,7

●円 (口 04颯円増)、 日白■●●産日正化●日 15

0円 t目 1.1億円増)、自喘データ鳳●●●●自■7,1

●円 (円 0僣円増)で、自由●●サポート●●など

その他の●●はほぼ

“

年同日となつてい●す。

小見●性

"慮
彙白を合●厚生労●■中研究費 (●

治性由慮●欧菫研費●日、自由用化研費●■)は

“年1015●円から100●円に減自|1上となつてい壼

す.

小児口色博慮自由

"籠
予
"は
1“旧僣円で22●

円の増●。相曽3日 (●日)や日のレスバイト、央

油などを■饂す0自 童虫饉●日,"は、前年腱みの
9』●円を針上しています.

法出け3年鶴を■える●由対摯、小見●仕輸倉颯

冑対彙の●本方針の早自由■に0けて、自治体での

自目の■日に建日していくことがあ■です.壼 た、

ロロセ●者の饉■檜■●7(今年魚)、 5年以内の
見菫しに向けた対応もあ■です。

(壇上、ま●●同・聰)
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わだち 80号

11獅り年2月 26E●=―      (04口畷●・火■・本田。輌 S黎O mα XD・ 額■7年 2月 18D斃情

台E●●0バンエ場が復旧

資金作りの奥書備薔用バン「JPA rCンだ llJ

多くの利用を呼びかけます

Ｊ
Ｐ
Ａ
ニ
ュ
ー
ス

贄書僣魯用バン『』PAバンだ‖」のほ亮は、昨
年9月、台■ 108●書で一時中断していましたが、
昨年、バンエロが 12月 3日 にリニューアルオープ

ンし、●彙●■日してい壼す。佐贅熙では Iふろき

と訥瞑」の返札品の一つとしてコ択してしヽただける

ようになり倉した。また、●合由院などで非常全と

してご購入いただいたりもしております.多くの日
体・●人等でもバンの巨売に取り■んでいただくこ

とを呼びかけます.

崚員したのは、バンを製薔する北海道甕卸●由富

良野町の諄がい●alサ ービス●置所 rな んぶ～■

働」及び口体の社会●祉法人自由良,大●会.

慶■●●用バン IJPAバンだ !l」 は、長書への

働えになり、かつ、●●00活動費会になる活働で
す.自油体や団体、各自由向けに贅書●曽用′Sンの

注文を受け、順売するもの.ぼ亮機当の「自由女饉
ネット北海ヨ』にファクスなどで注文すると、日審

に自品が自餞配送される仕組みです.JPAと 各

“

■

団体に利盤ヨ元があり拿す.詢■団体においては、

在

"を
持つあ晏がありません。日元申や選‖など諄

鶴は、PA事選農にお口い合わせください.

饉合的な
―
の実現ヘ

5月の■■行動に向け■名の績み上げを

昨年は秦参両院での採訳 今年もぜひ
●由法が典理して、自由対策の■体化は■んだで

しようか。綸綸から書うと、こ本方針は督示され、

地方での具体化へ、日書書●朦も崚労支量も、少し

ずつ、●●の崚薔が自綸されています。しかし、そ

の成員は疇薯的なものであつて、■らしのなかで奥

`で
なる方は籠めて少凛でしょう.

E●法が貴現して、腱自対菫は法的趣甕をもつた
●合対重として新たに出発しました。その●中は任

いものの、国民の■もが発注する可色性があるのだ

から、な病の轟者とな族な機会が包含じ支饉するこ

とを8ホ偲●として、広く曲民の■離を得ながら、
臓自対策は構■されるものだとされ奮した。にもか

かわらず、■連の●らしと治由は、どこまで■わっ

たのか。いつそうの日知を含め、多くの

"■
は山●

したきま.機会偉爆を抑靭する澁れはますます●ま
り、自気になつても生澄、費心して生活できる■か

なE●と編社のむ合は、まだ先にあるといわぎろを
■ません。

相宙像着は■行306療 由が4月 から330決 由ヘ

と広がり、小児崚性

"定
嗅自

“

704癬白から722

法冑へ広がります。一方、私濾の日元では、自行ロ

からの輸た虔患受綸●饉断綸書 (“ 虔●)は コ10

年 1月 から新朧魔へ●行します。騒ヨ措日は失わ

れ、磁饉書の負いは熱点となるでしょう。

昨年 10月 15日 、東京の中田瞑mでのキッタオ
フ行●を皮切りに、ロロヨ名行●が始奮りました。

北海道や麟ホ、人臓など各地でも薔輌などで呼びか

けました。昨年5月のロロは、久々に彙●口職での

撻択でした.今年も面腱盤決を求めてい0ま す。
当日は、各団体び

“

え。「●少虔自の菫は

“

●.

どんな

“

気になつても安心してお自で書るよう、す

べての色虜を構建色由にしてほしい」と齢えまし

た。

22  」PAの伸目 ■ 29]
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わだち 80号

日付 2017。 02。 07 京都新聞夕刊に掲載された記事

国内患者 1万9000人「ベーチェット病」 難
病
発
症
仕
組
み
解
明

原
因
不
明
で
全
身
に
炎
症
が
起
き
失
明

す
る
こ
と
も
あ
る
難
病

「ベ
ー
チ
ェ
ッ
ト

病
」
の
発
症
に
関
わ
る
複
数
の
原
因
遺
伝

言

、
要

霊

奈

翁

〓

風

チ

ー
ム
が
新
た
に
見
つ
け
発
症
メ
カ
ニ
ズ
ム

を
解
明
し
た
と
６
日
発
表
し
た
。
米
科
学

横
浜
市
大
参
加
の
チ
ー
ム

誌
ネ
イ
チ
ャ
Ｌ
ジ
エ
ネ
テ
ィ
ク
ス
電
子
版

に
掲
載
さ
れ
た
。

チ
ー
ム
に
参
加
し
た
横
浜
市
立
大
の
水

木
信
久
教
授
は

「患
者
の
遺
伝
情
報
に
基

づ
い
た
効
果
的
な
治
療
薬
の
開
発
が
期
待

さ
れ
る
」
と
話
し
て
い
る
。

ベ
ー
チ
ェ
ッ
ト
病
は
厚
生
労
働
省
が
指

定
す
る
難
病
の

一
つ
で
、
国
内
患
著
数
ぼ

約
■
万
９
千
人
。
水
木
教
授
ら
は
米
国
立

衛
生
研
究
所
や
ト
ル
コ

・
イ
ス
タ
ン
フ
ー

ル
大
な
ど
と
共
同
で
、
ベ
ー
チ
ェ
ッ
ト
病

の
患
者
が
多
い
日
本
や
ト
ル
コ
、
イ
ラ
ン

の
患
著
３
４
７
７
人
と
健
常
者
３
３
４
２

人
の
遺
伝
子
を
解
析
。
免
疫
反
応
に
関
わ

る
六
つ
の
領
域
で
発
症
に
関
連
す
る
遺
伝

子
を
特
定
し
た
。

こ
の
う
ち

一
つ
を
詳
し
く
調
べ
た
結

果
、
患
者
に
は
皮
膚
の
防
御
に
関
わ
る
タ

ン
パ
ク
質
が
少
な
く
、
炎
症
を
起
こ
す
タ

ン
パ
ク
質
が
過
剰
に
出
る
傾
向
が
あ

っ

た
。
防
御
機
能
が
低
下
し
た
皮
肩
か
ら
病

原
体
が
侵
入
、全
身
で
炎
〒
言
蔽
猟
一起
き
ヽ

ベ
ー
チ
ェ
ッ
ト
病
の
発
症
に
つ
な
が
る
と

み
ら
れ
る
。

‐17-



わだち 80号

地域連絡会「松ぼつくり」より掲載

スペインの幻想

古い話で恐縮だか、2000年に友人とスペインを旅行をした際に体験した不思議な話を

紹介しよう。

あれは、バルセロナからアンダルシア地方に入つた翌日のことである。前夜泊まった

セビリアを出発して、古い闘牛場のある町ロンダ、白い家が整然と建ち並ぶ町ミハスを

経てグラナダに向かう途中の太陽の海岸 (コ スタ 。

デル・ソル)と いうところで昼食になった。ここは

スペイン南部の地中海に面した海岸が何キロにもわ

たって続く美しいリゾー ト地である。

私は食事もそこそこに波打ち際に出て海水に手を

浸したり、「あ― !やっときたな―」と感慨にふけっ

ていると、既視感とでもいうのだろうか、ここには

以前に来たことがあるような気がしてきて、何となく懐かしいような気分になってきた、

かと思うと、唐突に「ここはベーチェット病の故郷なんだ」という思いが頭の中に押し

寄せてきて、しばし思考が中断してしまった。

しかし、落ち着いて考えてみると、ここは地中海である。そしてベーチェット病は古

来からこの沿岸諸国で多く見られた病気である。古代ギリシャの医師ヒポクラテスの文

献にも同じ症状の病気が記載されているし、2000年以上昔の中国の医書にも狐惑病 (こ

わくびょう)と して記載されている。

病名については、1937年に トルコの医師ハルシ、ベーチェット博士が学会に報告した

ことからその名前で呼ばれるようになつたが、日本では 1960年代に患者が急増し、社

会問題になり、特定疾患 (難病)第 1号に指定された。

18



わだち 80号

そして研究が進むにつれて、①ベーチェット病はアジア系民族 (モ ンゴロイ ド)力 中`

心で、黒人や白人には患者はいないこと。②患者全体の60%が HLA― B51で ある

こと。 (HLAと は人白血球型抗原のことで、臓器移植や親子関係判定などに利用され

る)。 ③地域的にはユーラシア大陸の北緯 35度から45度の間の、いわゆるシルクロー

ドを中心とするところに患者が集中していること。④免疫機構の調整を
コントロールす

る遺伝子が変異していること。などが明らかになつてきて、最近ではHLA― B51と

いう内因に対して、口中の連鎖球菌が外因として作用することによつて
ベーチェット病

が発症するのではないかと推定されるようになつてきている。

話が横道にそれてしまつたが、要するに私が言いたいのは、地中海地方で生まれた遺

伝子が何千年もの時間をかけてシルクロー ドを旅して東洋の果てにたどり着き、今、私

という船に乗つて故郷の海に帰つてきたのだということである。

非科学的だと一笑に付されるかもしれないが、私にはあのときの身体の一番深いとこ

ろで感じていた遺伝子の疼きを忘れることはできないだろう。そして翌日は待望のアル

ハンブラ官殿である。イスラムの遺産が果たしてどんな幻想を見せてくれたかは、また

の機会に譲りたい。

アルハンブラ宮殿

19-



わだち 80号

お便りから  (ぉ二人の方のお便りをご紹介します)

編集後記にありました熊本地震は、私もこわくて 3日 間車中泊避難、停電
は数時間、断水は 1週間ほど。瓦がずれて、瓦の下の泥が流出。そのまま瓦
のずれを直して放置。本棚、箪笥が倒れ室内の壁がやぶれましたが、上から

紙を貼つてごまかしています。大工さんが、余裕ができたら修理 します、と

言つたきり、いつ修理できるかわかりません。被害のひどいところ優先。

近くのスーパーマーケットが被害がひどく、解体がようやく終わり、再建
のための基礎工事が始まりました。

震源地の益城町方面はまだまだ大変なようです。

》 い )為い き 呻ケ れい き いヽ ф

毎日のご活躍ご苦労さまです。

ご依頼のありました、国会請願署名 10名 分お送 りいたします。

総会の報告を見ても、運営は大変のようですね、遠 くから見ているだけで

申しわけありません。

大変お忙 しい中ですが、九州には長崎と福岡に支部がありまして総会を開

かれておられるようですので、他の県の会員にそれぞれの支部の総会を本部

からお知らせ したらどうでしょうか。(プライバシーの関係でそれぞれの支部

から直接はできないのではないかと思います )

私は福岡の大本支部長さんから直接お知らせをいただいてお り、一度参カロ

させていただきました。

肩書きが減つたらベーチェットのことも、と思っていましたが、肩書きは

減らずに歳だけはどんどん増えて、もう無理かなと思っています。

ご健闘を期待 してお ります。

‐20‐
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相 麟 よιl

① Fさん (静岡)男 性 66オ  ベーチエツ腸静肝臓がん

現在、茅ヶ崎の病院に入院中 (肝臓がん対応)

今月末で退院するよう言われていて、退院後は体力や家庭の事情で茅ヶ崎までの通院は無理。静

岡の病院で対応してもらえたらと思つている。希望としては茅ヶ崎の病院と静岡市内の総合病院が連

携し対応してもらえないかと。

[対応]相談者の気力・体力共にレベルが低下しており、希望に沿つた対応をしたいが、静岡県内

市内の主な総合病院には (がんセンター含めて)ほとんどかかつており、肝臓がんの病1犬が重篤なの

でがんセンターにかかつた方がよいのではとお話した。

また、がんセンターには自身の月干臓がん画像があるそうで、県の担当者ともお話しして、本人ががん

センターに受診する気持ちがあるなら、がんセンターに連絡をしてもよいという返事をI買いた。その旨相

談者に話をするもはつきりとした返事がなく、月末、退院前日に予定通り退院するという電話があつた。

本人から連絡があるまで静観することに。

② Sさん (東京)男性 58才  未診断(ベーチェツ晴 の疑い)
現在、幾つかの症状 [口内炎

。ニキビ様湿疹。関節痛。頭部にしこり]があり、ネットで調べたらベー

チェッ}サではないかと思い、近くの総合病院にかかつた。血液検査はほば正常値で、担当医は今の

症1犬だけではベーチェット病とは診断できないと言われたが、体がだるくてつらい。現在、無職。経済的

に大変なので特定疾患に認定してもらいたいのだが・…。

[対応]診断基準に達していなければどの難病も病名はつかない。受給者証をもらうには、国で定

めた診断基準に沿つて医師が半J断するので、現在の症状だけでは疑いがあるとの診断しか出来ない

のでは。ベーチェット病の場合、症1犬がイ可年か経て出てくる場合があり、残念ながら症1犬が出揃うまで

は経過観察になるのではと話す。

以前 face bookで矢口り合つたベーチェット病の方とやり取りしていたが、その時、友の会の入会を勧め

られた。会報誌I]ま情報が載つているとのことなので入会希望。長野在住の方とお話したい。ベ
ーチェ

ッ防 の治療は今のところ問題はない。

[対応]長野県には支部がないので本部入会を説明した。

③ Hさん (長野)女性 34才  ベーチエツ隋

帝京大学病院に通院中。同じ病気の人と情報交換をしたい。

21‐
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④ Aさん (神奈川)女性  未診断

病院を替えてから半年近くになつたが、依然として診断がつかず対症療法が続いている。経済的に

かなり大変 (未就労)で、何とか親に頼っている。この状態がいつまで続くのか。向精神薬が一種類

増え、精神的|こも情緒を欠いている。

[対応]病気に関しては関与できないことを伝え、経済的に大変なら1鋼連した相談窓口が役所

にあると思うので、そちらヘイテくよう勧めた。今は寒さもあり、体の痛みがあちこちにあるというので、医自雨

と相談して痛みの緩和をお願いしてみたらともお話しした。

⑤ Sさん (大阪)男性 34才 べ…チェット病
腸と眼に炎症があり炎症反応も高く、主治医よリレミケード治療を勧められているが、入院治療を

しなくてはならず、躊馳 ている。勤務先にはベーチェット病であることは話していない。

[対応 ]レミケードは効果があるものの、副作用もあるので主治医とよく話し合つて納得してから始め

られたら良いと思う。

また、この治療は2週間ごとの点)商治療となるので、点,商後の様子を見るためにも初期の入院は

必要かと。通院で対応している患者さんもいるので、この点についても主治医と話し合いを。勤務先

の状況がわからないので安易に「勤務先にベーチェット病で、入院治療をしなければならない」というこ

とを告矢日しなさいとは言えず、良い治療をするためには、職場の理解も必要ということに留める。

⑥ Hさん (l‖崎)男性 55才  べ…チェッド青 メーリИこて相談受付
31才で発病。 51才で左目失明し右目は矯正 0.1で、眼の状態は現在も進行中。
3月に退職予定。就労についての質問 (退職後も就労を強く希望している。)

[対応 ]

Ql:ベーチエツ蹄 患者の就労状況を知りたい。
Al:3例 の就労状況を返信
例 1:42才  (女1生)目に症‖犬がある他、足のむくみや関節痛がある。
4h/日 、週 3日のパート。募集の広告を見て自分に合つていそうな業種 (製造業)なので
応募し採用された。B病であることは告知していない。現在就労 2年目。

例 2:56才 (男性)腸管・血管型。日にも多少症状あり。食品会社に勤務。
得意先回りの担当で、B病であることは告矢口している。体自体はイ可とかこの環境をクリアーして
いるし、症状が重くなつた時には有給休暇で凌いでいる。通院も緊急以夕Hま勤務時間外で。

-22 -
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例 3:28才 (男性)眼 の症状が重く、レミケード治療をしている。土木関係の会社に就労。

主に建築現場で助手 。仕事は肉体労働だが、告知していて仕事仲間に助けられている。

仕事歴 5年目。

Q2:患者の就いている職種は?
A2: 全盲者。視力低下者 (光を感じる程度)は三療についている方が多く、その他の業種
は様々。中には医者もいる。ベーチェット病は全身病なので体に負担がかかるような業種は避け

たほうがいいのではと。また、就職の際、病気を告知する。しないは職場の1犬況と体の1犬態から半」

断したらよいのではと。

Q3:友 の会入会について詳細を教えてほしい。
A3:友の会の規約に沿つた入会案内をした。

② Aさん (静岡)女性  腸管型
2月に入つてから ミヒュミラミの治療を始めた報告。

自己注射なので治療をためらつていたが、後押しをしていただき治療の決心がついた。地元のIB

当医と東京医科大病院の専門医との連携は上手くいつている。

③ 京都支部長より 京都支部が受けた相談 (46才 0男性)に関して
ベーチェッ日腐由来の全身症1犬あり。レミケード治療をしているが、歪んで見える症1犬力激 善さ

れない。このままこの治療を続けても良いのか ?

[対応]診療中にいろいろ話すと担当医が面倒くさそうにするので、自分の症状を話していな

いとのことなので、先ず話すことが最優先。医師は患者からの1青報を得ないと的確な治療は出

来ないので、外来の限られた時間で効率良く症状を話すには、事前にメモに書きとめてお話した

らどうでしようか?と。

★相談人数 昨年 11月 から今年 3月まで 19名。

何かお困りですか?
いつでも電話 OKです。
一猫の電話番一
″
伝さん〃
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ベーチェット病友の会「長崎県支部」と私

活水女子大学看護学部看護学科 教授 岡田 純也

私は、長崎県大村市にあります活水女子大学看護学部看護学科で教員をしております

岡田純也と申します。

現在は、ベーチェット病友の会長崎県支部のサポー トをしており、ベーチェット病を

抱える患者さんの思いやその生活にどのような支援が必要であるのかを共に考えてい

ます。

ベーチェット病患者さんとの出会いは、不思議な縁ともいえます。以前、勤務してい

た病院の運動器疾患病棟に入院された患者さんが、実はベーチェット病を発症していま

した。退院後も定期受診の折には話をする患者さんだったわけですが、私が病院を辞め、

看護教員となり、その患者さんとは、ほとんど会わなくなりました。それまで、全く難

病の患者さんとの関わりがなかつたため、私自身、「ベーチェット病」という病気は間

いたことがある程度で、全く不勉強で「どんな病気なのか ?どんなことが起こるのか ?」

とそこから少しずつ文献を読む状況でした。医療に関わる職員ですらそんな状況なほど、

「ベーチェット病」という難病疾患についてはあまり認知されていなかった時代でして、

現在も教科書にもほんの少ししか記載されていない状況です。

それから数年が経過した後、その患者さんと偶然に会い、「体調はあまり良くないけ

ど、見た日では分からないからさぼっているように見られる」など日ごろの悩みを打ち

明けられ、「様々な症状が起こる患者さんに対して自分はいつたい何ができるか ?」 と

考えさせられたのです。そして、その患者さんから、「患者会を設立したい」という話

しを聞きました。この時、初めて「先生一緒にやってもらえんか ?」 と患者さんに誘わ

れ、軽い気持ちで引き受けたのでした。その後、試行錯誤を繰り返し、患者会は何とか

設立しました。しかし、活動を継続するには役所との折衝、地域への普及活動、他の地

域の患者との情報交換など多岐にわたる仕事が発生します。これを患者さんが担うには

負担が大きすぎます。そのため、多くの患者会の運営を推進しているのは、現状では患

者の家族であることが多いのです。これは、ベーチェット病に限らず他の難病疾患の患

者会も同様で、患者自身が自分達のために活動できている患者会は少ないと聞いていま

す。しかし、前述のベーチェット病の患者さんは、これでは患者自身の声を社会へ訴え

る力が弱いと言い、「自分達で発信したい。自分の思いを伝えたい」そう言つて活動を

続けていました。
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私に出来ること…、それは、こんな患者さんの思いをきちんと社会に伝えることでは

ないか。そう思うようになりました。大学の教員でもありますから、「患者さんが抱え

る思いをぜひ、将来、医療者になる学生にも伝えたい。」そう思い、学生の卒業研究と

してベーチェット病の患者さんを訪問し、その語りの中から、思いを掘り起こしていき

ました。患者さんの協力を得ることができ、その研究を発表することもできました。社

会へ伝える役割を担うことができた瞬間でもあつたと思います。

現在、長崎県では年に 1回、様々な難病を抱える患者会が一堂に集まり、難病フェス

ティバルを開催しています。「難病があっても頑張れる」、「難病をもつとよく知ってほ

しい」など思いは様々かもしれません。しかし、患者さんのそれぞれが、それぞれの思

いを託して活動を行つています。そんな活動にも学生を引率して参加しています。学生

は、患者さんの生の声を聞くことができ、「自分に何ができるのか」と深く考えること

ができているようです。その難病フェスティバルには、私の 2人の子供 (長男 。次男)

も小学生低学年から、募金活動に参加させて頂き、多くの方々に可愛がつて頂きました。

子供を参力日させた理由として、社会には難病を抱えて頑張つている人がいることを肌で

感じてほしかったからです。その 2人の子供も大きくなり、高校生になっています。特

に、長男は、小学生の時に参加させて頂いたのがきっかけで、将来は、ベーチェット病

などの難病の患者さんの病気について、研究をしたいと言つています。その思いは、中

学 3年生の時の卒業研究で「ベーチェット病について」を調べて、発表しました。

また、私は教員ですので、自身も研究に従事しています。研究のきっかけとなったの

は、ベーチェット病友の会長崎県支部での患者会や交流会に学生と一緒に運営のお手伝

いや勉強をさせて頂きました。その運営などを手伝わせて頂く中でベーチェット病患者

会に参加している患者さんの QOLや患者会の中での患者さん同士の関係性はどうなっ
ているのかということを考えていく研究を行っています。現在の研究テーマは、「ベー

チェット病患者会に参加している患者の QOLと 患者会組織の中における患者同士の関

係性」の研究を行つており、昨年度から調査をさせて頂いています。そして、この研究

の延長として、「ベーチェット病の患者会の運営に関する研究」を行つています。その

研究が「平成 28年度の文部科学省科学研究費」に採択 (以下を参照)されました。ど

この患者会も厳しい運営状況ですが、その点を何とかしたいという思いを抱きながら、

「PDアプローチ」という方法を活用して、患者会の運営のあり方に貢献できればと思
いながら研究を進めています。
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1.研究費名 :萌芽研究
2.期間 :平成 28年度～平成 30年度の 3年間
3.研究代表者 :岡 田 純也
4.研究課題名 :PDアプローチを活用したベーチェット病患者会の運営のあり方の

検討

最後になりますが、机上の学習では患者さんの思いを感じることは難しいと思います。

地域社会にもつと出て、そこで暮らす患者さんに寄り添つて初めて、必要とされる支援

も見えてきます。

地道ではありますが現在の活動を末永く継続していきたいと思いますし、社会への発

信元になれるような医療人の育成をしていきたいと思つています。

【連絡先】

活水女子大学看護学部看護学科 岡田純也
〒856‐ 0835 長崎県大村市久原 2丁 目 1246番 3

TEL:0957‐ 27‐3028 FAX:0957‐ 27‐ 3007

E‐mail:jo19710505@kwassui.ac.jp
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■長崎県支部の現状

ベーチェット病友の会長崎県支部は、平成 17年 1月 31日 に長崎障害福祉センター (ハ

ー トセンター)大会議室において、患者さんやその家族、応援してくださる方々により

発足し、約 11年が経過しました。その当時、九州地区では初めての患者会であり、ベ

ーチェット病友の会長崎県支部の設立の目的は、「患者さん同士の相互の交流も少なく、

最新の医療事情を情報交換したり、助け合い、病気を克服したいというベーチェット病

で悩みを抱えた人達が安心して語り合う場を作りたい」という願いから設立されました。

私たちの役害1は、患者さんの悩みや不安を受け止めて道筋をつける、一人ひとりの患

者さんの声を拾い上げ、医療や行政に働きかけ、患者さんが安心して暮らせる環境につ

なげていくことだと考えていますが、情報提供はできても役員の減少により会員に具体

的な支援ができないことにもどかしさを感じています。特に、医療講演会や交流会を開

催しても同じメンバーしか来ないこともあります。その理由のひとつとして、長崎県は

離島が多く、そのため、交通費がかかるという現状があると思います。現在、長崎県内

には 270名 の患者 (平成 27年度現在)がいますが、患者会の会員数は約 20名 です。

県内の患者数に対して、患者会への参加人数が少なく、患者会の存在は知られていると

思いますが、厳しい状況です。
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長崎県支部設立大会の様子

■長崎県支部の現在の活動状況および特徴的な取り組み

自分の病気や治療を正しく知り、医療者の協力を得て病気を治していくために、専門

医による医療講演会や相談会、会員同士の情報交換や体験交流、情報提供を行つてきま

した。また、会員から相談を受けたり、会員同士で悩みやつらさを話し合い、思いや体

験を共有しました。みんなと話せてよかつたという参加者も多く、喜んで帰られます。

本当にわかり合える仲間と出会えるのは、患者団体です。私自身、友の会では素の自

分のままでいい、だまつていてもわかり合えるという思いがあり、友の会の仲間たちに

救われてきました。こうした患者団体の存在意義を、行政や一般の方々にも広く知って

もらいたいですし、それが私たちの役日だと考えています。ひと日でわかるような「し

おり」も作成しております。

特徴的な取り組みとして、「長崎難病フェスティバル」への参加です。長崎県難病連

絡協議会主催で JR長崎駅かもめ広場で毎年開催され、長崎県支部は企画段階から参加

しています。講演会やコンサー ト、シンポジウムなど患者団体が参加できるプログラム

など盛りだくさんの内容で患者 。家族や一般県民からも好評を得ています。引きこもり

がちな方も参加でき、同時にリハビリにもなるような楽しいイベントです。スタッフは

大変ですが、待ち遠しいという声に支えられて頑張つています。大学の先生や看護学生、

高校生にも協力していただいています。
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しかし、どこの患者会もそうだと思いますが、現在、長崎県支部においても会員 。役

員の不足が深刻です。そして、会報誌も発行できていません。また、病気を抱えながら

活動をしているため、体調がすぐれない場合でも無理をしてしまうこともあります。し

かし、患者さん自身の重みのある言葉を行政や医療関係者に届け、友の会への理解を広

めていきたいと思います。また、患者さんに必要な情報を伝えるために、他の患者会と

連携し、医療講演会や相談会、交流会を積極的に開催したいと考えています。

長崎難痢フェスティ′ウレの様子

聴鳴黙 鴨 M回 昭 奄治鳴響 粽 図 冨 昭 絆
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■長崎県支部のめざすところ

患者さん相互の支え合いという活動の原点を大切にしながら「患者の思いをまず知っ

てもらおう」「毎年の積み重ねに意味がある」、そんなスタンスで続けています。「ギブ

アップしない」を目標に取り組んでいます。

これまで培つてきた医療関係者やボランティアとの関係、医療講演会や相談等の活動

を通じてできた方々と協力しながら進めていきたいと思います。

しかし、会員数 。役員数が少ない、予算など運営上の課題がたくさんあります。患者

同士が気軽に集える交流の場を求めている方もいらつしゃると思いますが、離島を有す

る県であり、広範囲であるため、長崎県ならではの困難を感じています。長崎県での活

動は決して容易ではありませんが、だからこそネットワークを広げ、長崎県支部らしく、

明るくみんなで互いに支え合い、助け合おうという着実な活動が必要です。

患者当事者だけで活動していくのは体力的にも限界があります。ベーチェット病に対

する社会の理解は十分でないと感じていますので、今後、力を入れたいと考えているの

は、医療・保健・福祉関係者などの協力を得ると同時にボランティアヘの呼びかけをも

っと強化していき、会員数増へつなげていきたいと思います。アピールの仕方などを工

夫しながら、希望をもつてさらに活動を広めていきたいと考えています。

地域で、ひとりで抱え込んで悩む患者さんがまだまだ多いと思います。情報だけなら

インターネットで得ることができますが、安心して暮らせることにはなりません。本当

の悩みや思いは、電話や面談など人と人のつながりの中でしか伝えられません。同じ病

気の仲間がつながり、協力し合ってこそ得るものが生まれるのです。

今、私たちに必要なのは、心の拠り所ともなる友の会の存在であり、社会的にも通じ

る患者会です。私たちは、これからも患者さんの声 。人とのつながりを大切に「顔の見

える活動」、必要な情報をわかりやすくお届けし、友の会の仲間とともに原因究明、治

療法の確立、ひとりでも多くの人が安心できる社会支援の充実を目指して活動を進めて

いきます。そして、笑顔になれるような活動、「来てよかった」と笑顔で帰れるような

イベントを続けていきたいと思います。今後も粘り強く活動を続けていく。それが長崎

県支部の使命だと考えています。
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「解夏」の原作者 さだまさしさんからいただいた色紙

【運絡先・問い合わせ】

T 長崎市

TEUFAX: 

携帯：

E·mail:de~ 

支部長：荒木茂則

グラバー邸
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2016年 度活動報告
1970年 に友の会が発足して以来、本来ならば40数回目の総会のはずですが、途
中 7年余りのブランクがあるため、 39回 目の総会となります。

① 会員について

会員は支部会員と本部直納会員で構成され、支部があるところの会員は支部と本部に

加入するため、2500円 +支部の会費となります。
大阪府支部と京都府支部は支部会員数と本部会員数がイコールですが、他の支部は本

部会員と支部会員に分かれていて、会員数がずいぶん違っています。できるだけ本部会

員と支部会員の数を近づけてほしいと言っています。支部会員であるため本部機関誌に

掲載されている本部の方針を読んでおられない方もおられます。できるだけ支部会員に

本部のやっていることを理解していただきたいので、本部会員に登録していただくこと

をお願いしています。

また直納会員はできるだけ会費を納入していただけるよう、会費納入のお願いを出し

ました。ある会員さんからは、 3年半前に回答書を出さないものは退会とするという前
執行部の方針により、回答書を出さないものはやめたものとして扱われていると思つて
いた。それからはサービスのつもりで読んでいたが、会費納入のお願いがきたので、そ

れなら返すと言つて退会届を書いてこられた方もいます。3年半前のことが現在も引き
ずつていたということに驚いています。
「わだち」には最新の医療情勢とか国の動きなどを書いてお知らせしています。でき

るだけ読んでいただきたいと思つて未納の方にもすぐ切らずにお送りしています。また、

悪くなつたので相談には乗つてほしいというお手紙が来たりしています。

支部はそれぞれに個性もあり、会費も支部によつて異なります。 (200円から15
00円 くらい) 本部直納会員の場合は2500円 です。 (京都府支部は会費が高すぎ
るということで、 1500円 から500円に引き下げられました。)

② 会報誌
｀
わだち、

2016年 度は 77号から79号まで 3回発行しました。 1回の発刊に約 13万円の
印刷費と封筒代 2万円、送料 2万円がかかります。薄い臨時号は前年度に4万円程要り
ましたが、安いところを探して 1万 7000円 になり、封筒代は大阪府支部より寄付し
ていただきました。
2017年 1月 時点で、会費納入は322名 に対して機関誌 「わだち」の送付数は6
63通、また各団体や ドクターにも機関誌を送付しているので約 850部 を送っていま
す。 1回発行するたびに住所変更や宛先不明で 10～ 20部返ってきますので、電話が
あるところは電話をして転居先がわかれば住所変更をします。
しかし、3年半前に前執行部が「今後も会員として続けるかどうか回答書を出さない
のは退会とみなす」と手紙を出したがために、あの時点でやめたものと思つていたとい

う返事が返ってきます。そのため年々会員数が減ってきています。
また、高齢者が多いため、死亡による退会や年若くして亡くなつた方もおられます。
福岡県支部は生き残 りをかけてNPO法 人となり、 3月 末で支部ではなくなりました。
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③ 財政について

今年度は活動資金をふやすため、色々なところに財政協力を求めました。
奈良の財団から20万円の活動資金、製薬会社からは総会補助として 3万円、活動費
補助金として 2万円いただきました。
また製薬会社 2社より、法人会費としてそれぞれ 3万円をいただいています。
昨年 5月 に事務局員の遠田龍実が亡くなり、次の会計と引継ぎができなかったこともあ

り、しつかりとした残高を確認するために中間会計監査を行いました。

④ 臨時の支部長会議
今年 2月 に開催し、各支部の協力体制と役割分担、今後の友の会の運営について話し

合いをしました。

会存続の大事な会議のため、友の会として出席者の交通費は全額当会負担としました。

会計補助担当は岡山県支部と富山県支部、」PA関係は静岡県支部が担当と決まりました
が、その他の支部では諸事情で担当はできないということで、今後は協力をしていただ

きながら、友の会を運営していきます。

⑤ JPA関 係では総会に3名、幹事会に1名 を派遣、国会請願署名運動に協力し、署
名と募金をJPAに届けました。
」PAのプレ企画として東日本の集会があり、1名 (小関さん)を派遣しました。
(小関さんの参加記事を掲載しています)

⑥ 今年の研究班会議は 1回のみで、本部から遠田会長が参加した他、5名 の参加があ
りました。

以上
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難病は人口の数パーセント発生するとのこともあり、今後も患者が出てきます。こん

なときどうしたらいいのかという相談の電話もかかつてきますし、患者会に入つて情報

を得たいという患者さんもおられます。友の会は心のよりどころとして存在する価値が

広がり、最新の医学関係の書物や機関誌等も情報を提供するものとして必要になります。

それを踏まえて

・いろいろな助成金や賛助会員をふやすよう努力します。

・経費の節減に努力し、永続可能な友の会にしていきます。

・手伝つていただける方を引き続き募集 します。

1 会員数が今後減っていくことを踏まえて、会費収入だけでは会を維持できないので、
いろんなところから寄付や活動費補助をいただけるよう努力します。

2 「わだち」は、総会お知らせ号を含めて年 3回出します。できるだけ医療に関する
ことや国の動きなど、役に立つ記事を載せていきます。

3 支部長会議は片道の交通費を補助します。

4 旅費規程等、いろんな規定を見直して、総会の 1日 前の支部長会議で話し合つて、
総会にはつきりさせたい。

5 ベーチェット病についてのパンフレットを出してほしいという支部からの声もあ
り、医師等とも相談の上、診断基準についてのパンフレットを出したいと思つています。

ただ、財政的な裏付けがまだ軟弱なので、活動補助金等の状況を見ながら製作していき

たいと思つています。

6 病気を持ちながら仕事と両立しながら患者会活動をすることは大変です。みんなで
分け合って会を発展、維持していくため、みんなで仕事を分担していけるよう、役員を

ふやしていかなければなりません。少しでも協力できる人を募るしかありません。機関

誌作製のため講演のテープ起こしなどは音声起稿士にお願いしていくつもりです。でき
‐34‐



わだち 80号

るだけ患者会の負担じゃなく専門家にできるところはお金でお願いしていきたいと思

つています。友の会のホームページは、岡山県支部の会員でプロとして働いておられる

方に有償でお願いしています。

相談業務担当は引き続き静岡県支部の秋山さん、会計は富山県支部の河合さんと岡山

県支部の坂本さん、会長は遠田、副会長は埼玉県支部の高木さんに引き続いてやつてい

ただくことになつています。この体市1で 1年やっていきますので、よろしくお願いしま

す。

7 役員は 2年に 1回の改選となつていますが、 2年引き続いてはしんどいので、任

期を 1年にしたい。

身体障害者手帳の等級変更について

厚労省は今年の6月 までに身体障害者の基準を変えるように審議されてい

ます。「両眼の視力の和」というのが国際基準に合わないので (た とえば0.

1と O.5だ つたら0.6まで見えるかというとそうではないので)どちら
かいいほうの視力に変えることを審議しています。中心視野欠損の人や片眼

の人は基準が下がることもあるそうで、障害者にとつて不利にならないよう

に団体の意見を聞いています。今後を楽しみにしたいと思つています。
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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  2017年4月 3日 (月 )から同年7月 11日 (火)まで

配付期間  2017年 6月 1日 (木)から同年7月 11日 (火)まで

※5月 15日 (月 )発行予定の新料額 (62円 )の通常はがきを配付します。

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」αJ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

2017年 6月 1日 (木)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、2017年 6月 1日 (木)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、もしよろしければ、ハガキを「友の会」にご寄付いただけましたら、事務

連絡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、よろしくお願いいたします。
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わだち 80号

■ 電車でお越 しの場合

○東京駅 (所要時間は 25分 )

JR東京駅 → 徒歩 5分 → 東

西線大手町駅 → 東西線早稲

田駅

○上野駅 (所要時間は 35分 )

JR上野駅 → 高田馬場駅 (東

西線乗換)→ 東西線早稲田
駅

○新宿 (所要時間は 15分)

大江戸線新宿西口駅 → 大江

戸線若松河田駅

腱
軍
嘔
が
こ
ざ
い
ま
せ
ん
の
で
予
０
こ
承
畑
下
さ
い
。

■バスでお越しの場合

○新宿西日から (所要時間は 25分) 運賃は 210円 (IC 206円 )。
新宿西日K/1ヽ田急ハルク前)36番乗り場
「宿 74」 系統 東京女子医大行
大久保通り。国立国際医療センター経由、「戸山町」バス停下車

○新大久保から (所要時間は 20分)運賃は 210円 (IC 206円 )。

JR新大久保駅 1番乗り場
「橋 63」 系統 新橋駅行
国立国際医療センター前 。市ヶ谷駅前経由、「戸山町」バス停下車

*東西線早稲田駅には改札が 2つあり、高田馬場よりの出口をご利用ください。

大江戸線若松河田駅は、改札は 1つです。
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支部連絡先のご案内

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 T ―’ 

河合喜久 南砺市

kawai281 O@gmail.com 

埼玉県 支部長 T、， 匹

石井陵子 さいたま市
→ -

窓口担当 〒 四 ；

阿保秀代 志木市．． 携帯

神奈川県 代理 〒 s 
富田祐二 平塚市

鈴木令子 〒 匹

横浜市．

reiko0036@gmail.com 

静岡県 支部長 〒 携帯

秋山悦子 富士市．

e-cho@uv.tnc.nejp 

大阪府 支部長 〒 携帯

遠田日出子 生駒市

t4492a@sky.plala.or jp 

事務局 〒 s 
井上正雄 大阪市

京都府 会長 〒 携帯

曽根隆 京都市1.

窓口担当 〒 四

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' 
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
山口県 支部長 T s 

枡本博之 柳井市

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 

関係連絡先

宮城県 事務局 T 携帯

斉藤敬三 仙台市 FAX、

福島県 小野寺猛 T ft・ FAX 
郡山市

新潟県 井塚源作 T ＇ 匹

燕市 ． ．． 

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.ne jp 

東京都 浅野晃 〒 s 
小金井市

kumahome@axel.ocn.ne jp 

愛知県 森田ゆかり T 四•FAX

岡崎市

広島県 江田保正 T s 
東広島市
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編集後記

この冊子が皆様のお手元に届く頃には、

桜前線は、北海道あたりまで北上しているでしょうか。

今年の総会会場は、戸山サンライズです。

お誘い合わせの上、多数のご参加お待ちしています。

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。

相談員遠田（とおだ）

悦子秋山

日出子

昭
和
5
1
年
9
月

7
日
第
三
種
郵
便
物
認
可
（
毎
月
6
回
1
、
5
、

平
成

2
年
4
月

1
日
発
行
O
T
K
増
刊
通
巻
第

5
0
0
4
号

11 ヽ

15 
ヽ

21 
ヽ

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

T 

ベーチェット病友の会

奈良県生駒市

TEL 

メール contact. behcets.tomonokai@gmail.com 

00180-1-154812 

頒 価

郵便振替口座

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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