
 

 

最
後
に
、
賛
同
者
の
一
女
性
か
ら
「
私
も
老
眼
で
辛
い
と
思
っ
て
い
ま
す
の
に
、
患
者
さ
ん
は
０
．
０
８
を
基
準
に
切
り
捨
て
る
と
は
お
か
し
い
。
一
日
も
早
い
救
済
を
」 

と
の
訴
え
が
あ
り
、
散
会
と
な
っ
た
。 

大
勢
の
サ
ポ
ー
タ
ー
の
熱
い
支
援
の
お
か
げ
で
こ
の
日
の
学
習
会
は
実
り
多
い
も
の
に
な
っ
た
と
言
え
る
だ
ろ
う
。
ま
た
、 

Ｎ
Ｈ
Ｋ
を
は
じ
め
多
く
の
報
道
陣
も
駆
け
つ
け
、
の
ち
に
、
６
月
１
２
日 

Ｎ
Ｈ
Ｋ
の
「
ク
ロ
ー
ズ
ア
ッ
プ
現
代
」
で
Ｓ
Ｊ
Ｓ
の
こ
と
が
全
国
に
報
道
さ
れ
て
い
る
。 

 

第
６
号 

２
０
０
３
・
６ 

（
ス
テ
ィ
ー
ブ
ン
ス
・
ジ
ョ
ン
ソ
ン
症
候
群
） 

Ｓ
Ｊ
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患
者
を
励
ま
す
会 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 

連
絡
先 

０
４
２
４･
８
２･

１
３
４
８ 

 
 

 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 

          

与
野
党
が
一
堂
に
、
初
の
院
内

学
習
会 

厚
労
省
か
ら
も
改
善
回
答 

五
月
三
十
一
日
、参
議
院
議
員
会
館
第
三･

四
会
議
室
で
Ｓ

Ｊ
Ｓ
学
習
会
が
開
か
れ
た
。
Ｓ
Ｊ
Ｓ
が
重
症
多
型
滲
出
性
紅

斑
（
急
性
期
）
と
し
て
難
治
性
特
定
疾
患
（
難
病
）
調
査
研

究
事
業
に
認
定
さ
れ
た
の
を
契
機
に
、
東
洋
大
学 

片
平
洌

彦
教
授
を
迎
え
て
更
に
学
習
を
深
め
よ
う
と
国
会
議
員
、
患
者
、
賛
同
者
、

法
曹
関
係
、
報
道
関
係
に
呼
び
か
け
た
。
当
日
は
八
十
名
を
越
す
盛
会
と
な

っ
た
。 

自
民
・
公
明
両
党
議
員
の
初
参
加 

 

い
ま
ま
で
超
党
派
で
支
援
を
つ
づ
け
て
き
て
い
た
だ
い
て
い
る
民
主
・
社

民
・
共
産
各
党
の
議
員
に
加
え
て
、
今
回
は
じ
め
て
自
民
・
公
明
両
党
か
ら

も
参
加
を
得
た
。
重
要
法
案
山
積
の
会
期
末
が
迫
っ
て
い
る
に
も
か
か
わ
ら

ず
、
両
院
議
員
と
代
理
秘
書
で
二
十
八
名
を
か
ぞ
え
、
念
願
の
超
党
派
に
よ

る
支
援
運
動
へ
の
第
一
歩
を
き
ざ
む
こ
と
が
で
き
た
。 

片
平
洌
彦
教
授
の
講
演
要
旨 

《 

救
済
機
構
の
根
本
的
改
善
の
方
向 

》 

現
行
の
救
済
機
構
は
、
製
薬
企

業
か
ら
の
恩
恵
的
な
も
の
で
、
患
者
の
側
か
ら
は
い
ろ
ん
な
問
題
点
が
出
て

き
て
い
る
。
こ
れ
を
根
本
的
に
、
無
過
失
責
任
で
あ
る
患
者
へ
の
損
害
賠
償

的
な
も
の
に
変
え
て
い
く
べ
き
だ
。 

《 

改
善
す
べ
き
点 

》 

他
の
社
会
保
障
制
度
に
準
じ
た
救
済
基
準
を
、
患

者
の
実
態
に
即
し
た
も
の
に
改
善
。 

・
社
会
福
祉
的
な
救
済
の
充
実
。 

・

申
請
の
手
続
き
を
視
覚
障
害
者
向
け
に
改
善
。 

・
救
済
制
度
の
周
知
徹

底
。 

・
Ｓ
５
５
年
以
前
の
発
症
患
者
へ
の
救
済
拡
大
。 

患
者
か
ら
厚
労
省
へ
要
請 

《 

小
宮
代
表
よ
り 

》 

・
特
定
疾
患
（
難
病
）
対
策
研
究
事
業
で
、
医
療
費
補
助
を
受
け
ら
れ
る
よ

う
に
な
る
ま
で
を
説
明
し
て
く
だ
さ
い
。 

・
Ｓ
Ｊ
Ｓ
患
者
で
救
済
を
う
け

て
い
る
の
は
２
０
％
以
下
と
い
う
実
態
調
査
が
出
て
い
ま
す
が
こ
れ
を
ど
う

改
善
し
て
い
た
だ
け
る
の
で
す
か
。 

 

①
特
定
疾
患
事
業
の
概
要
（
健
康
局
疾
病
対
策
課 

宮
原
氏
） 

三
〇
年
た
っ
て
も
、
診
断
す
ら
確
立
し
な
い
疾
患
も
あ
る
。
原
因
究
明
、
治

療
法
確
立
の
た
め
に
調
査･

研
究
し
て
い
く
。 

②
救
済
機
構
に
よ
る
患
者
救
済
（
医
薬
局
副
作
用
被
害
対
策
室 

永
堀
氏
） 

・
従
来
の
「
救
済
機
構
」
は
、
昨
年
十
二
月
の
法
律
改
正
に
よ
り
、
来
年 

四
月
か
ら
独
立
法
人
と
し
て
発
足
。・
国
会
審
議
の
過
程
で
、
充
実
を
図
っ
て

い
く
よ
う
に
し
た
い
。・
救
済
制
度
は
、
製
薬
企
業
か
ら
の
拠
出
金
で
運
営
さ

れ
て
お
り
、
制
度
の
基
本
的
考
え
方
を
変
え
る
の
は
困
難
。 

③
救
済
事
業
の
改
善
（
昨
年
十
二
月
以
降
の
検
討
事
項 

永
堀
氏
） 

 

救
済
事
業
の
実
施
運
営
上
、
問
題
点
の
解
決
方
法
を
検
討
し
て
き
た
が
、

今
後
、
提
出
さ
れ
た
申
請
書
類
の
疑
問
点
や
不
備
な
点
は
、
厚
労
省
の
方
か

ら
直
接
医
療
機
関
に
問
い
合
せ
る
よ
う
に
改
善
し
て
い
き
た
い
。 

衆
・
参
国
会
議
員
よ
り
（
発
言
順
・
敬
称
略
） 

・
二
年
前
か
ら
こ
の
運
動
に
関
わ
っ
て
き
た
が
、
な
か
な
か
難
し
い
課
題 

だ
っ
た
。
今
、
党
派
を
超
え
た
運
動
と
な
り
研
究
対
象
と
し
て
認
定
さ
れ
る

こ
と
に
な
っ
た
。
患
者
の
救
済
は
一
刻
の
猶
予
も
許
さ
れ
な
い
。（
保
坂
議

員
） 

・
難
病
認
定
は
ま
だ
ま
だ
患
者
救
済
の
第
一
歩
。
更
に
、
視
力
０
．

０
８
問
題
な
ど
に
取
り
組
ん
で
い
く
こ
と
が
必
要
。（
辻
議
員
） 

・
こ
こ
ま

で
来
た
の
は
患
者
会
と
励
ま
す
会
の
協
力
体
制
の
力
と
思
う
。
と
も
に
頑
張

り
ま
し
ょ
う
。（
井
上
議
員
） 

・
２
３
０
億
の
予
算
の
殆
ど
が
医
療
費
補
助

に
廻
さ
れ
て
い
る
。行
政
の
難
病
・
薬
害
対
策
は
不
公
平
な
と
こ
ろ
が
あ
る
。

法
律
を
改
正
し
て
い
く
べ
き
だ
。（
谷
議
員
） 

・
Ｓ
Ｊ
Ｓ
は
社
会
全
体
で
支

え
る
べ
き
で
、
そ
の
視
点
に
立
た
な
い
と
５
５
年
以
前
の
問
題
も
解
決
さ
れ

な
い
。（
山
本
議
員
） 

・
コ
ン
ビ
ニ
で
の
市
販
薬
販
売
は
又
同
じ
問
題
を
惹

き
起
こ
す
だ
ろ
う
。
被
害
救
済
は
政
治
の
責
任
。
頑
張
っ
て
ほ
し
い
。（
家
西

議
員
） 

・
私
も
こ
の
種
の
問
題
で
交
渉
に
当
た
っ
て
き
た
が
、
非
常
に
困

難
な
課
題
。
患
者
の
苦
し
み
を
受
け
止
め
て
一
日
も
早
い
救
済
を
。（
川
田
議

員
） 

・
党
内
で
も
救
済
委
員
会
を
つ
く
り
対
処
。
今
回
の
認
定
は
皆
さ
ん

の
熱
意
の
賜
物
。
党
と
し
て
も
努
力
す
る
の
で
頑
張
っ
て
く
だ
さ
い
。（
江
田

議
員
） 

・
私
も
視
覚
障
害
者
な
の
で
ご
苦
労
が
よ
く
わ
か
る
。 

生
活
保
障
、
被
害
の
未
然
防
止
に
頑
張
ろ
う
。（
堀
議
員
） 

￤
￤
Ｓ
Ｊ
Ｓ
学
習
会
で
一
歩
前
進
￤
￤ 

厚
労
省
か
ら
の
回
答 



ま
ず
は
組
織
固
め
か
ら 

◇
◇
平
成
十
五
年
度
患
者
会
総
会
◇
◇ 

五
月
三
十
一
日
、
津
田
ホ
ー
ル
で
平
成
十
五
年
度
Ｓ
Ｊ
Ｓ
患

者
の
会
総
会
が
開
か
れ
た
。
北
海
道
か
ら
九
州
ま
で
各
地
か
ら

参
加
し
た
患
者
同
士
が
久
し
ぶ
り
の
再
会
を
喜
び
、
抱
き
合
っ

て
い
る
。
集
会
は
参
加
者
の
自
己
紹
介
か
ら
始
ま
り
、
各
方
面

か
ら
の
メ
ッ
セ
ー
ジ
も
多
く
、
熱
い
拍
手
が
沸
く
。 

〔
一
〕
小
宮
代
表
の
総
括
報
告 

イ
、
難
病
認
定
へ
一
歩
前
進 

 

日
本
医
師
会
の
強
力
な
後
押
し
と
多
く
の
賛
同
者
の
支
援
に

よ
り
、
Ｓ
Ｊ
Ｓ
が
重
症
多
型
滲
出
性
紅
斑
（
急
性
期
）
と
し
て
、

一
四
〇
〇
の
待
機
候
補
疾
患
の
中
か
ら
難
病
克
服
事
業
の
第
一

段
階
（
調
査
研
究
事
業
）
に
認
定
さ
れ
た
。
今
後
さ
ら
に
こ
れ

を
医
療
費
補
助
が
受
け
ら
れ
る
段
階
に
押
し
上
げ
て
い
か
ね
ば

な
ら
な
い
。 

ロ
、
院
内
学
習
会
の
成
功 

 

昨
日
の
学
習
会
で
、
厚
労
省
か
ら
、
申
請
書
類
の
不
備
・ 

不

明
点
は
厚
労
省
が
直
接
当
該
医
療
機
関
に
問
い
合
わ
せ
る
よ
う

改
善
す
る
と
の
回
答
。
ま
た
、
周
知
徹
底
に
つ
い
て
も
Ｐ
Ｒ
予

算
を
大
幅
に
増
や
す
と
の
回
答
を
得
た
。 

 

な
お
、
昨
日
の
会
に
は
初
め
て
自
民
・
公
明
両
党
の
参
加
を

得
て
、
念
願
の
超
党
派
に
よ
る
救
援
活
動
の
第
一
歩
と
な
っ
た
。 

〔
二
〕
意
見
交
流 

 

す
べ
て
の
会
員
が
発
言
し
、
活
発
な
意
見
交
換
の
場
と
な
っ

た
。
要
約
す
る
と
次
の
と
お
り
。 

・ 

会
員
数
も
一
五
〇
名
を
超
え
、
少
数
の
執
行
部
で
は
運
営 

が
困
難
。
こ
れ
を
助
け
て
く
れ
る
人
が
ほ
し
い
。 

 

・ 

昭
和
５
５
年
以
前
の
非
救
済
問
題
、
苛
酷
な
視
力
基
準
問

題
な
ど
未
だ
解
決
し
て
い
な
い
問
題
が
沢
山
残
さ
れ
て
い

る
の
で
、
こ
こ
で
一
致
団
結
し
て
頑
張
り
た
い
。 

・ 

音
声
パ
ソ
コ
ン
の
研
修
支
援
・
補
助
、
そ
し
て
再
就
職
、

が
可
能
に
な
る
よ
う
支
援
し
て
ほ
し
い
。 

 

・ 

大
阪
で
も
患
者
の
親
睦
会
が
開
か
れ
る
よ
う
に
な
っ
て
き 

た
。
東
京
と
の
連
絡
等
、
個
人
的
な
つ
な
が
り
で
は
な
く
、
組

織
と
し
て
き
ち
ん
と
流
れ
を
つ
け
る
必
要
が
あ
る
。 

執
行
部
と
し
て
は
、
こ
れ
ま
で
個
々
人
の
情
熱
だ
け
で
進
め
て

き
た
感
が
あ
る
が
、
こ
れ
か
ら
は 

会
員
全
員
が
参
加
す
る
会

に
脱
皮
し
た
い
。
た
だ
、
執
行
部
も
全
員
が
視
覚
障
害
者
で
あ

り
、
な
か
な
か
う
ま
く
行
か
な
い
の
も
事
実
で
あ
る
。 

 

大
阪
の
支
部
に
も
予
算
を
配
分
し
て
い
く
必
要
が
あ
る
し
、

こ
れ
か
ら
は
組
織
と
し
て
の
基
本
線
を
確
立
し
、
重
要
案
件
は

役
員
会
で
必
ず
討
議
決
定
し
、
全
会
員
に
図
る
よ
う
に
し
た
い
。 

執
行
部
を
助
け
る
人
と
し
て
、
眼
の
見
え
る
家
族
の
バ
ッ
ク
ア

ッ
プ
を
お
願
い
し
た
い
。 

                                      

 
                                        

今
、
内
閣 

府
の
総
合 

規
制
改
革 

会
議
が
中 

心
と
な
り
、 

医
薬
品
の 

規
制
緩
和 

を
進
め
て 

い
る
。
こ 

れ
が
実
現 

し
て
し
ま 

え
ば
、
コ
ン
ビ

ニ
な
ど
、
薬
剤
師

が
い
な
い
店
舗
で
も
風
邪
薬
な
ど
の
医
薬
品
が
販
売
さ
れ
る
よ
う

に
な
る
。規
制
緩
和
を
推
進
す
る
メ
ン
バ
ー
は
、「
市
販
薬
な
ど
は

副
作
用
も
な
く
安
全
だ
。
副
作
用
の
問
題
は
自
己
責
任
で
対
処
で

き
る
。
薬
剤
師
会
な
ど
が
利
権
を
守
る
た
め
に
反
発
し
て
い
る
に

過
ぎ
な
い
」
と
主
張
。
こ
の
よ
う
に
議
論
が
渦
巻
く
な
か
で
、
私

た
ち
市
販
の
風
邪
薬
に
よ
っ
て
被
害
を
被
っ
て
い
る
ス
テ
ィ
ー
ブ

ン
ス
・
ジ
ョ
ン
ソ
ン
症
候
群
の
患
者
達
は
、
医
薬
品
を
巡
る
一
連

の
規
制
緩
和
を
絶
対
に
容
認
す
る
こ
と
は
で
き
な
い
。 

 

昨
年
、
市
販
の
風
邪
薬
で
Ｓ
Ｊ
Ｓ
を
発
症
し
、
わ
ず
か
４
日
で

亡
く
な
っ
て
し
ま
っ
た
４
歳
の
女
の
子
、
他
に
も
さ
ま
ざ
ま
な
風

邪
薬
で
重
い
後
遺
症
に
苦
し
む
多
く
の
患
者
が
い
る
。Ｓ
Ｊ
Ｓ
は
、

発
症
か
ら
数
日
で
瀕
死
の
重
態
と
な
り
、
自
己
責
任
を
云
々
し
て

い
る
猶
予
は
な
い
。
薬
剤
師
な
ど
の
専
門
家
の
手
を
経
ず
に
、
容

易
に
市
販
の
風
邪
薬
が
購
入
さ
れ
る
よ
う
に
な
れ
ば
、
結
果
と
し

て
重
症
な
副
作
用
被
害
が
増
え
る
の
で
は
な
い
か
と
の
懸
念
も
あ

る
。
そ
も
そ
も
、
市
販
の
風
邪
薬
等
に
副
作
用
が
な
く
安
全
だ
と

い
う
認
識
で
、
今
回
の
規
制
緩
和
が
進
め
ら
れ
て
い
る
の
で
あ
れ

ば
、
そ
れ
は
大
き
な
間
違
い
で
あ
る
。（
テ
レ
ビ
局
の
コ
メ
ン
ト
）  

私
た
ち
の
重
い
経
験
を
真
摯
に
受
け
止
め
て
、
国
民
の
生
命
を

脅
か
す
よ
う
な
規
制
緩
和
は
直
ち
に
中
止
し
て
い
た
だ
き
た
い
と

思
い
ま
す
。 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

スティーブンス・ジョンソン症候群患者会

平成１５年度総会の開催にあたり、患者の

皆様へご挨拶申し上げます。 
 この度は、厚生労働科学研究「難治性疾

患克服研究事業」に「重症多型滲出性紅斑

（急性期）」が追加されましたことを心から

お慶び申し上げます。 
医学、医療が進歩したにも関わらず、ま

だ多くの人たちが難治性疾患に苦しんでお

られますことを残念に思います。 
今後の専門家による調査研究により、患

者の皆様のために、スティーブンス・ジョ

ンソン症候群の予防、治療に大いなる成果

が挙げられますことを、祈念いたします。 
 平成15年5月31 日 
       日本医師会 
       常任理事 澤 倫太郎 

6.16 テレビ東京「ニュースアイ」 
患者の会代表 

 小宮 豊一さんが訴える 

沢
山
の
方
々
か
ら
祝
電
を
い
た
だ
き
、
有
難
う
ご
ざ
い
ま
し
た 

発症して９年目という大

阪の古園さん。 
 目と呼吸器をやられ、

家に一人いると、つい落

ち込んでしまう。でも、

近くにいる同じ病いの仲

間に話を聞いてもらえる

だけで救われている。 
 前向きに、大阪でもこ

ういう会をやろう。仲間

一人一人に呼びかけよう

と、今は思っています。 




