
船佐血管奇形の屋者さんに明るい未来をJ7

NPO法人「山口県難治性血管奇形相互支援会一みらいプラネットー」
「難治性血管奇形」とは耳慣れない病名だが読ん

で字のタロし、血管が変形する病気のことである。

ホースで水をまいている時にホースがよれると水が

出なくなってしまう。血管奇形もこれと同じ原理で、

血管がよれたりねじれたりすると、その先には血液

が流れなくなり、それにより腫れや筋肉の衰え、壊

死、ひどくなると命にかかわることもあるという。全

身のどの部位にも発症する可能性があり、原因不明

の痛み、時により激痛、醜状変形、発熱、喋下障害、歩

行障害等、様々な症状が現れる一生医療管理が必要

な病気だ。

みらいプラネット理事長の有冨健さんもこの病気

を抱える一人で、発症したのは13年前。最初は腰痛

に退縮していく血管腫と間違われる場合も多いそう

で、この病名で治療を続けていてもなかなか改善し

ない方は、血管奇形の可能性もあるという。

有富さんはそういう方たちを自分と同じ目に合わ

せたくないと、患者の掘り起こしのためにみらいプ

ラネットを立ち上げた。この病気はまだ認知度が低

く専門医が少ないので、みら

いプラネット理事長として、

啓発活動を精力的に行って

いる。
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から始まって体のいたるところに激痛が現れ、あら

ゆる病院をまわったが原因がわからず10年近く苦

しんでいた。ところが4年前に北海道の専門医に巡

りあい、そこで血管奇形と診断された。その時、医師

に「長い間よく我慢しましたね」と言われ、病名がわ

かり、苦しみを理解された嬉しさで、涙が出る思い

だったという。有冨さんは、全身に何箇所もできる多

発性の血管奇形だが、原因がわかったので自己管理

をしながら、今では前向きに人生を楽しんでいる。

患者発見率はわずか2％で全国で約130名、山口

県では9名の患者がいる。発症する年齢も幼児から

高齢者まで幅広く、まだまだ原因不明の痛み等で長

い間苦しんでいる隠れ患者の方が多い。発症後徐々

訴惨さうアサヒ
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NPO法人「山口県難治性血管奇形相互支援会－みらいプラネットー」
先月号では、血管が変形する病気「難治性血管奇

形」と闘っている有富健さんを紹介したが、今号はそ

の有冨さんが理事長を務めるNPO法人「山口県難

治性血管奇形相互支援会」（呼称：みらいプラネット）

の活動について紹介する。

みらいプラネットの活動日標は大きく分けて、（Dこ

の病気の周知のための啓発活動（∋患者の地位向上。

この2つを目標に、有富さんたちは各地でイベントや

講演会を行っている。

難治性血管奇形は、未だ医学書には載っておらず

医療関係者も殆ど知らないので、患者は既存の病気

と混同されたり、病気と認知されないような扱いを

受けてきた。従って原因不明の痛み等に苦しむ患者

い人を巻き込んでの次世代教育に力を注いでいる。

「がん」は今や誰でも知っている病気だが、それと

同じように「難治性血管奇形」も知ってほしい、そう

強く願いながら有蓋さんたちみらいプラネットの活

動は続く。

NPO山口県難治性血管奇形相互支援会Ⅶみらいプラネットー

防府市栄釘1丁目5－1ルルワス防府2F防府市市民言動支援センター内
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3名の方にオ1」シナルシャンパーをプレゼントします。こ

希望の方は、ハカキに氏名・住所・年齢ワイス（S M・
L）・性別を明喜己して、上記住所に郵送してください。応募

多数の場合は抽選にて、また当選者の発表は賞品の発送
を持って代えさせていただきます。

は、各地の病院を渡り歩いても自分の病名がわから

ない不安に苛まれてきた。病名がわかれば、精神的

な不安も解消する。

みらいプラネットでは、この病名そのものの周知

を因ると共に、国に難病指定と根本的な治療法の発

見、保険適用等を求めていく。難病指定を受けるとい

うことは、国が病気を認知することになり、医師の認

知度と意識も高まり、治療法も発見される。そして今

は全国でも専門医が少ないが、いずれは全国どこの

県でも治療が受けられるようになる。それらを目指

して啓発活動を行っている。

既に周南・山口・防府で高校生とともに啓発イベン

トを開催してきたが、今年は宇部で予定しており、若
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NPO法人「山口県難治性血管奇形相互支援会－みらいプラネットー」

先月号では、「山口県難治性血管奇形相互支援会み

らいプラネット」（代表二有富健さん）の2つの活動目標

のうち啓発活動について紹介したが、今月はもう一つ

の目標、患者の地位向上活動について紹介する。

現在難治性疾患は約7，000種頬あると言われてい

るが、その多くの患者が先入観・偏見・差別に悩んで

おり、いつ何が起こるかわからないから、という理由

で学校行事に参加させてもらえない、大事な仕事を任

せてもらえない等の差別を受けて社会参加を阻まれ

ている。しかし、患者自身が自己管理をしていれば問

題はなく、患者の人権を尊重し偏見・差別をなくせば、

誰もが平等に社会参加できる学校・地域・社会にな

NPO法人山口県掛台性血管奇形相互支援会叫みらいプラネットー

防府市宋町1丁巨∃5－1ルルサス防府2F防府市市民活動支援センター円

電話0835－38－4422　FAXO835－24【7733
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みらいプラネットでは、老若男女問わずオリジナルカ

レンダーモデルを募集しています（10名程度）。こ希

望の方は笑顔の写真を上記住所にこ送付ください。

写真の裏に氏名・住所・年齢・電話番号を明記してく
ださい。応募締め切り11月25∈（火）。

る0いわゆる社会的弱者である患者障がい者を、健常

者は見下すのではな＜平等に接し、困っているときは

お互いに助けあうという、当たり前で基本的で対等な

人間関係を築くことが大切だ。

患者の中には、外見上からは病人とわからない人も

いるし、痛みや具合の悪さ等は主観的なもので、周り

からは（医療関係者からでさえも）その苦しみが理解

されずに誤解される場合もある。そのような誤解や病

気への偏見・無知をなくし、患者の心の叫びに耳を傾

け、少々ハンディキャップがあっても誰もが平等でい

られる社会を目指して、みらいプラネットでは「患者障

がい者地位向上委員会（PHSけ」を立ち上げて企業や

教育現場に赴いて啓発活動を行っている。
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難治性血管奇形明らかに

NPO法人みらいプラネット

難病指定や救済などで活動
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アンチエイジングについて意見交換する
学生や専門家（宇部フロンティア大で）

倒

フ
大
生
ら
「
健
康
」
考
え
る

県
難
治
性
血
管
奇
形
支
援
会
が
座
談
会

県
難
治
性
血
管
奇
形
相
互

支
援
会
（
有
富
健
理
事
長
）

は
2
5
日
、
宇
部
フ
ロ
ン
テ
ィ

ア
大
で
ア
ン
チ
エ
イ
ジ
ン
グ

座
談
会
を
開
い
た
。
大
学
の

先
生
や
管
理
栄
養
士
、
学
生

ら
が
意
見
交
換
し
、
血
管
か

ら
健
康
に
つ
い
て
考
え
た
。

山
口
大
大
学
院
医
学
系
研

究
科
の
林
田
直
樹
講
師
は

「
体
が
若
い
状
態
を
保
ち
、

さ
ら
に
寿
命
も
長
い
こ
と
」

と
自
ら
の
ア
ン
チ
エ
イ
ジ
ン

グ
の
考
え
方
を
示
し
、
「
食
事

や
生
活
リ
ズ
ム
を
し
っ
か
り

と
考
え
、
血
管
に
無
理
を
さ

せ
な
い
こ
と
が
大
事
だ
」
と

話
し
た
。

山
口
赤
十
字
病
院
の
野
崎

あ
け
み
栄
養
課
長
も
「
以
前

の
日
本
の
食
事
は
ア
ン
チ
エ

イ
ジ
ン
グ
に
適
し
て
い
た
。

抗
酸
化
物
質
を
取
り
入
れ
る

こ
と
、
腸
内
環
境
を
良
く
す
る

こ
と
を
心
掛
け
て
」
と
、
飽
食

の
時
代
に
、
食
事
の
在
り
方

を
見
直
す
必
要
性
を
説
い
た
。

山
口
大
大
学
院
1
年
の
寺

田
弥
生
さ
ん
、
宇
部
フ
ロ
ン

テ
ィ
ア
大
大
学
院
1
年
の
西

山
真
優
さ
ん
も
若
者
の
立
場

か
ら
、
専
門
家
に
質
問
し
、

現
時
点
で
で
き
る
こ
と
を
確

認
し
た
。

同
会
と
同
大
の
「
教
育
と

病
気
啓
発
の
協
働
に
関
す
る

協
働
室
戸
の
一
環
イ
ベ
ン

ト
で
学
祭
に
併
せ
て
実
施
。

顎
2
6
の
両
日
、
血
管
測
定
、

漢
方
・
栄
養
相
談
な
ど
の
コ

ー
ナ
ー
を
設
け
、
病
気
の
P

R
に
努
め
た
。

司
会
進
行
し
た
有
富
理
事

長
は
「
少
し
ず
つ
で
も
病
気

の
こ
と
を
広
め
て
い
き
た

い
」
と
語
っ
た
。
（
岩
本
）


