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会費納入のお願い 

北海道ベーチェット病友の会の２０２０年度の活動が始まりました。皆様により多くの情報を、 

お届けしたく存じますので会費の納入を同封の振替用紙にてお願い致します。 

  会費は３，０００円です。 

 

 

 

 

 

 



機関紙「まきば」１２１号発行に当たって 

 

 ５月となり、２０２０年も半年を過ぎましたが皆様いかがお過ごしでしょうか。 

新型コロナウイルス対策は万全でしょうか。 

 毎年、機関紙「まきば」の発行を２回発行していましたが 

19 年は発行ができませんでしたことをお詫び申しあげます。 

その要因の一つとして、工藤会長が体調を崩し、会の運営に携わることに支障を 

きたした事情にあります。 

 そのために会本部が地方では何かと支障をきたすことが多く、 

会長交代が余儀なくされたのを機会に本部を北海道難病連の所在地である札幌にもどして 

再建したく、札幌在住の久保潤様に会長をお引き受けいただき運営を進めておりました。 

久保様本人も主旨を理解いただき実質的に会長という立場での活動をいただき、 

北海道難病連の活動にも多大なご尽力をいただいておりました。 

 しかし、２月に突然に久保様より電話があり、会長職の辞任及びベーチェット病友の会の 

会員も退会するとの連絡を受けました。 

 久保様にはベーチェット病友の会の推薦で、北海道難病連の評議員をお引き受けいただき、 

友の会の発展のための活動を推進していただいておりました。 

 しかし、辞任、退会の理由を問いましたが詳しい内容のお話はしていただけませんでしたが 

周辺の方々の話では一会員による誹謗、中傷によるものと判明しました。 

私たちは治療法も確立していない難病患者の集まりであり、患者さんの悩み、 

相談を聞く事により少しでも、皆さんのお役に立てればとの思いで新しい情報がお知らせしたく 



活動しております。会長をお引き受けいただいた久保様は 2017 年に入会されました患者会員です。

中傷された方は何を聞き間違えたのか「患者でない人が会長になれるのかとか、 

入会して間もないひよっこが」との話をされた様ですが北海道ベーチェット病友の会の会則には 

そのような患者会員でなければ会長になれないと言う記実もありませんし、 

久保様自身は患者会員です。道内にも数多くの難病患者団体がありますが家族会員であっても 

代表となり会の運営をなさっている患者会があります。 

 友の会は５０年を迎え、患者会員さんも高齢化しており、患者年数は短くても、 

患者会を存続していただける方にお引き受け願う必要に迫られております。 

私も事務局のお手伝いをさせていただいておりますが、後期高齢者となり思うように動けず、 

友の会の活動にも支障をきたしております。会の運営は総会でもって活動方針を決定し 

推進しなければなりませんが会長をはじめ役員不足により総会を開催することが 

出来ませんので昨年の決算書及び予算書を掲載致しますので承認下さい。 

今、北海道ベーチェット病友の会は一大岐路に立たされております。現在は会長不在で 

必要最小限の処理を行っておりますので今後の進路について皆様のご意見をお待ち致します。 

１２１号の特集は昨年開催の全道集会の分科会が筋痛性脳脊髄の会、線維筋痛症友の会、 

ベーチェット病友の会が共同開催としましたのでその時の講演内容を掲載致します。 

北海道ベーチェット病友の会総会中止の案内 

昨年は準備の都合上総会を開催することが出来ず本年は網走市で開催の北海道難病連の 

全道集会に併せて開催するべく準備を進めておりましたが新型コロナウイルス感染拡大のため、 

網走開催が中止となりましたので友の会の総会も中止とさせていただきます。 

決算のみを報告させていただきますのでご了解願います。 



 

収入の部 （単位：円）

2019年度予算 2019年度決算 備　　考

会費収入 150,000 147,000

269,000 269,000 道難病連助成金

30,000

30,000 60,000

10,000 82,212 道難病連協力会

56,396 56,396

545,396 614,608

支出の部 　

2019年度予算 2019年度決算 備　　考

会議費 10,000 0

支部役員会 10,000 0

事業費 462,500 454,295

難病連全道集会 25,000 49,930  9名参加

医療講演会・相談会費 30,000

相談事業費 100,000 50,000  

会報発行費 110,000 22,365  前回発行分のテープ版作成

地域疾病団体支援費 60,000 60,000  苫小牧・札幌・旭川

難病連加盟分担金 134,500 134,500

HSK負担金 3,000 3,000

難病連加盟分担金払戻 134,500  機関紙発行できず難病連へ返却

維持運営費 40,000 18,299

事務局費 5,000

消耗品費 30,000 15,219

通信費 5,000 3,080

予備費

支出合計 512,500 472,594

次期繰越金 32,896 142,014

2020年4月5日

前期繰越金

雑収入

科　　目

収入合計
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　　　　　2019年度の収支決算について、監査の結果適正であることを報告します。

会計監査　　　　　　　　　　　　     　　　　印　

２０１９年度　収支決算書

２０１９年４月  １日～２０２０年３月３１日

支部運営助成金収入

科　　目

寄付金収入

協力会還元金収入

医療講演会助成金収入



 

収入の部 （単位：円）

2019年度決算 2020年度予算 備　　考

会費収入 147,000 135,000

269,000 100,000 道難病連助成金

60,000 30,000

82,212 60,000 道難病連協力会

56,396 142,014

614,608 467,014

支出の部 　

2019年度決算 2020年度予算 備　　考

会議費 0 0

支部役員会 0 0

事業費 454,295 313,000

難病連全道集会 49,930  本年は中止

医療講演会・相談会費 30,000

相談事業費 50,000 50,000  

会報発行費 22,365 120,000  前回発行分のテープ版作成

地域疾病団体支援費 60,000 60,000  苫小牧・札幌・旭川

難病連加盟分担金 134,500 50,000

HSK負担金 3,000 3,000

難病連加盟分担金払戻 134,500  機関紙発行できず難病連へ返却

維持運営費 18,299 40,000

事務局費 20,000

消耗品費 15,219 15,000

通信費 3,080 5,000

予備費

支出合計 472,594 353,000

次期繰越金 142,014 114,014

２０２０年度　収支予算書

２０２０年４月１日～２０２１年３月３１日

支部運営助成金収入

科　　目

寄付金収入

協力会還元金収入

医療講演会助成金収入
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前期繰越金

雑収入

科　　目

収入合計





 

















 



会員の皆様より寄せられましたお便りをご紹介致します。 

 

美唄市 荒川 和子 様 

 役員の皆様いつもご苦労様です。私も今年４月２８日で８１才になります。 

良くも長命になったものだと思っています。４５才の時、北大で病名を告げられもう駄目と 

思っていたのにこんなに生かされるとは思いもよりませんでした。 

先生達には感謝しかありません。今一人で生活していますがどうにか 

自分の事は出来ていますので助かります。皆様もお元気でおすごし下さい。 

いつもありがとうございます。主人は平成元年から腎不全で１６年あまり透析をしていましたが 

平成１７年１１月２３日亡くなりました、残念です。 

 

つくば市 栗田 節男 様 

 いつもありがとうございます。今年の全道集会は札幌との事、何とか出席したいと思います。 

よろしくお願いします。こちらは桜も散りはじめました。北海道はまだ寒そうです、 

お体に気を付けておすごし下さい。 

 

 全道集会には分科会、全体集会に参加をいただきました。 

 分科会の後、大通りのビアガーデンでベーチェット病友の会の席で懇談を楽しくすごす事が 

出来ました。（事務局） 

 

 



斜里町 児玉 由美 様 

 こんにちは、斜里の児玉です。 

友の会活動、いつもありがとうございます。 

 昨年は災害が多くいやな年でした。令和になって、心機一転皆さん元気でがんばりましょう・・・。 

 私は股関節が今一番のなやみ・・・。でも、おいしいもの食べられるし、飲めるので幸せです。 

 

初山別村 村上 京子 様 

 いつも「まきば」有難う御座います。役員の方々ご苦労様です。 

私の病状は落ち着いていますが無理は禁物です。 

 これからも皆様と友に、ほどほど頑張ります。 

石狩市 佐藤 文隆 様 

 いつもありがとうございます。 

 レミケードの点滴を８週に一度打ちながら働いています。今のところ、悪化せずにおります。 

 皆様、どうぞご自愛下さい。 

 

 

 

 

 

 

 



帯広市 長谷部 悦子 様 

 「５０年の歩み」を読ませていただきました。大野重昭先生のお祝いの文を 

感動をもって読みました。ベーチェット病の歴史では紀元前５世紀にはすでにギリシヤで 

報告されていること、また、長国では紀元後２００年には漢方の教科書に詳しく記されていること。 

 そして、何度も見た「チャングム」では中宗王の病気でベーチェット病を見つけたこと。 

 日本では特に北海道においては１９６０年代に患者さんが急増し、 

大野先生をはじめ高名な先生方の努力で研究され、厚生省の難病第１号に指定され、 

今あること。この冊子は永久保存です。 

 

余市町 福谷 勲 様 

 「あさがおが咲いた」妻の弾んだ声、そばに行き話しかけたい、７月も末になった。 

 工藤会長、役員の皆さんこんにちは。「まきば」１１８号のテープ聞いてます。 

会長挨拶を２度聞き、会員の近況、心にしみます｡暑さも忘れます。「記念誌」のご苦労に感謝、 

４０年過ぎた今、自然に囲まれ、人々の優しさに支えられ歩んできたこの道を見つめています。 

ありがとうございます。心より感謝してペンを置きます。 

 

苫小牧市 千葉 光子 様 

 前略 いつも「まきば」を送っていただきありがとうございます。 

何も出来なく申し訳なく思っております。 

 私事ですが、おかげさまで病気の方は時々ありますが、定期的に２ヶ月に一度通院と、 

年２回の検査等、数値も良く元気で二人の母の“かいご”等をしながら頑張っています。早々 



 



 


