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平成24年 12月 7日

NPO法 人化で活動に幅
山田県難治性血管奇7//相互支援会

患
者
数
が
全

国
で
わ
ず
か
１

０
０
人
前
後
と

い
わ
れ
て
い
る

難
病

「難
治
性

血
管
奇
形
」
を

広
く
知

っ
て
も

ら
う
た
め
、
６

月
に
発
足
し
た

山
口
県
難
治
性

血
管
奇
形
相
互

支
援
会

（防
府
市
栄
町
、
有

富
健
理
事
長
）

が

１１
月

２８

日
、
特
定
非
営
利
活
動

（Ｎ

Ｐ
Ｏ
）

法

人
に
認
証
さ
れ

た
。
会
員
数
は
１
１
１
人

・

４
法
人

（同
日
現
在
）
。

Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人
化
で
、
こ
れ

ま
で
続
け
ら
れ
て
き
た
難
病

指
定

を
求

め
る
活
動

に
加

え
、
患
者
ら
を
支
援
す
る
さ

ま
ざ

ま
な
事
業

に
乗
り
出

す
。
具
体
的
に
は
、
病
気

ヘ

の
不
安
や
差
別
を
な
く
す
た

め
の
講
演
会
開
催
や
研
究
専

門
機
関
設
立
、
保
険
適
用
の

要
求
な
ど
が
掲
げ
ら
れ
た
。

難
治
性
血
管
奇
形
と
は
、

血
管
が
変
形
す
る
こ
と
で
全

身
の
至
る
と
こ
ろ
に
あ
ざ
や

痛
み
、
腫
れ
な
ど
の
症
状
が

出
る
病
気
。
発
熱
や
出
血
な

ど
を
伴
う
が
原
因
不
明
と
診

断
さ
れ
、
病
院
を
探
し
回
る

ケ
ー
ス
も
多
い
と
い
う
。
有

富
理
事
長
は

「難
病
に
苦
し

む
患
者
に
救
い
の
手
を
差
し

伸

べ
て
ほ
し
い
。
ぜ
ひ
力
を

お
貸
し
く
だ
さ
い
」
と
訴
え

て
い
る
。
同
法
人
の
連
絡
先

は

（
ａ
０
８
３
５

１

３
８

１

４
４
２
２
）
。

ら
が
、
Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人

「
県
難
治

性
血
管
奇
形
相
互
支
援
会
六
防

府
市
）
を
発
足
さ
せ
た
。
県
庁

難治性血管奇形を知うで

記者会見で NPO法 人の活動に
ついて語る有富理事長 (右)

患
者
ら
が
Ｎ
Ｐ
Ｏ
発
足

原
因
不
明
で
治
療
法
が
確
立

し
て
い
な
い

「
難
治
性
血
管
奇

形
」
に
苦
し
む
患
者
や
支
援
者

で
記
者
会
見
し
た
同
会
の
有
富

健
理
事
長
は

「
多
く
の
人
に
病

気
を
理
解
し
て
も
ら
い
た
い
」

と
語

っ
た
。

難
治
性
血
管
奇
形
は
血
管
が

ね
じ
れ
た
り
、
変
形
し
た
り
す

る
病
気
で
（
体
中
の
血
管
に
発

症
。
激
し
い
痛
み
や
発
熱
の
ほ

か
、
歩
行
障
害
な
ど
の
症
状
が

出
る
。
根
本
的
な
治
療
法
は
な

く
、
薬
剤
を
注
入
し
て
血
流
を

抑
え
る
対
症
療
法
し
か
な
い
と

い
】つ
。

同
支
援
会
に
よ
る
と
、
患
者

は
全
国
で
約
１
２
０
人
、
県
内

で
５
人
が
確
認
さ
れ
て
い
る
。

精
神
的
な

病
気
な
ど
と
混
同

さ
れ
る

こ
と
も
あ
り
、

原
因

が
わ
か
ら
な
い
ま
ま
苦
し
ん
で

い
る

患
者
も
多
い
と
み
ら
れ

る
。県

職
員
の
有
富
理
事
長
は
、

約
的
年
前
に
発
症
。
耳
鳴
り
や

激
痛
に
悩
ま
さ
れ
た
り
、
仕
事

中

に
立

て
な
く
な

っ
た
り

し

た
。
原
因
が
わ
か
ら
な
い
た
め
、

周
囲
か
ら
病
気
の
理
解
が
得
ら

れ
な
か
っ
た
こ
と
も
あ
Ｐ
た
と

い
う
。
２
０
１
０
年
に
よ
う
や
く
病

気
が
わ
か
っ
た
が
ヽ
県
内
に
は

専
門
医
が
い
な
い
た
め
、
岡
山

市
の
病
院
に
通
院
。
対
症
療
法

は
保
険
適
用
さ
れ
な
い
た
め
、

交
通
費
な
ど
も
あ
わ
せ
て
こ
れ

ま
で
に
７
０
０
万
円
以
上
を
自

己
負
担
し
て
い
る
と
い
う
。

同
支
援
会
は
＝
月
２２
日
に
発

足
。
患
者
や
家
族
、
知
人
ら
１

１
１
人
と
４
法
人
が
会
員
と
な

っ
て
い
る
。
今
後
は
難
病
指
定

や
保
険
適
用
を
求
め
る
署
名
活

動
の
ほ
か
、
講
演
会
な
ど
を
通

じ
て
患
者
の
掘
り
超
こ
し
を
行

っ
て
い
く
と
い
う
。

有
富
理
事
長
は

「
ま
ず
は
こ

う
い
う
病
気
が
あ
る
こ
と
を
知

っ
て
も
ら
い
た
い
。
同
じ
よ
う

な
悩
み
を
抱
え
て
い
る
人
は
、

ぜ
ひ
相
談
し
て
ほ
し
い
」
と
呼

び
か
け
て
い
る
。

問
い
合
わ
せ
は
有
富
理
事
長

（
０
９
０

●
７
９
７
０

ｏ
ｌ
ｌ

２
１
）

へ
。

読亮新聞

平成24年 12月 17日
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朝日新聞

平成24年 12月 2,日
難
病
指
定
求
め

Ｎ
Ｐ
Ｏ
設
立

「難
治
性
血
管
奇
形
へ
理
解
を
」

血
管
の
病
気

「難
治
性
血
管

奇
形
」
の
難
病
指
定
や
患
者
同

士
の
交
流
を
目
的
に
、
Ｎ
Ｐ
Ｏ

法
人

「県
難
治
性
血
管
奇
形
相

極
崚
離
拳
十
卵
報
期
研
翻
難
馳

さ
ん
＝
防
府
市
＝
が
県
庁
で
会

見
し
、
病
気

へ
の
理
解
を
呼
び

か
け
た
。

難
治
性
血
管
奇
形
は
、
動
脈

や
静
脈
、
毛
細
血
管
な
ど
の
血

管
が
う
ま
く
形
成
さ
れ
ず
、
腫

れ
や
激

し
い
痛
み
が
出
る
病

気
。
支
援
会
は
県
内
で
５
人
の

患
者
を
確
認
し
て
い
る
。

有
富
さ
ん
に
よ
る
と
、
原
因

は
は

つ
き
り
し
て
お
ら
ず
、
治

療
法
も
確
立
さ
れ
て
い
な
い
。

県
内
の
医
療
機
関
で
は
治
療
が

難
し
い
。
病
院
の
診
断
で
は
他

の
病
気
と
混
同
さ
れ
る
こ
と
も

多
く
、
実
際
は
も

っ
と
多
く
の

患
者
が
い
る
、
と
支
援
会
は
み

て
い
る
。

支
援
会
は
署
名
活
動
な
ど
を

通
じ
て
、
医
療
費
が
優
通
さ
れ

る
難
病
に
指
定
さ
れ
る
よ
う
国

に
要
望
し
て
い
く
。
ま
た
、
県

内
の
医
療
機
関
に
病
気
を
周
知

し
、
診
察
や
治
療
を
受
け
ら
れ

る
よ
う
求
め
る
。
会
員
同
士
で

相
談
を
し
合

っ
た
り
、
講
演
会

な
ど
を
通
じ
て
患
者
の
掘
り
起

こ
し
を
図

っ
た
り
す
る
。

有
富
さ
ん
は

「
見
た
目
で
は

病
気
と
分
か
ら
な
い
こ
と
も
多

く
、
体
が
つ
ら
く
て
も
周
囲
か

ら

『
サ
ボ

っ
て
い
る
』
と
見
ら

れ
る
こ
と
も
あ
る
。
ま
ず
は
病

気

に

つ
い
て
理
解
を
広
め
た

い
」
と
語

っ
た
。

問

い
合
わ
せ
は
有
富
さ

ん

難
治
性
血
管
奇
形

理
解
を

防
府
の
愚
者
ら
Ｎ
Ｐ
Ｏ
設
立

（
０
９
０

●
７
９
７
０

ｏ
ｌ
ｌ

２
１
）
、
。
　
　
（高
田
正
幸
）

中国新聞

平成24拝 rr月 29日
血
管
が
う
ま
く
形
成
さ

れ
ず
体
に
痛
み
を
感
じ
る

「難
治
性
血
管
奇
形
」
と

闘
う
防
府
市
新
橋
町
の
県

職
員
有
富
健
さ
ん
た
ち
が

Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人

「山
口
県
難

治
性
血
管
奇
形
相
互
支
援

会
」

（
防
府
市
）
を
設
立

し
た
。
理
事
長
に
就
い
た

有
富
さ
ん
は
２８
日
、
県
庁

で
記
者
会
見
し
、
署
名
運

動
な
ど

へ
の
協
力
を
呼
び

県
庁
で
会
見
し
、

「難
治

一

性
血
管
奇
形
」
へ
の
理
解

¨

を
求
め
る
有
富
理
事
長
①

一

た
ち
支
援
会
の
メ
ン
バ
ー

，

掛
け
た
。

Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人
は
患
者
や

家
族
ら
■
■
■
人
と
４
法

人
の
会
員
が
い
る
。
難
病

指
定
や
保
険
適
用
を
求
め

る
署
名
運
動
を
展
開
し
、

病
名

‐
の
啓
発
や
慮
者
の
掘

り
起
こ
し
を
進
め

！！
る
「　
十

同
法
人
に
よ
る
と
、
少

な
く
と
も
全
国
に
■
２
０

人
、
県
内
に
５
人
の
患
者

が
い
る
。
他
の
病
気
と
混

同
さ
れ
、
原
因
不
明
の
ま

ま
気
付
い
て
い
な
い
人
も

い
る
と
み
て
い
る
。

こ
の
病
気
は
、
静
脈
▽

毛
細
血
管
▽
リ
ン
パ
管
▽

動
静
脈
―
の
奇
形
と
、
そ

れ
ら
の
混
合
型
の
５
種
の

総
称
。
発
症
部
位
や
痛
み

は
さ
ま
ざ
ま
で
、
発
熱
や

部
位
の
変
形
な
ど

の
症

状
が
あ
る
。
原
因
不
明
で

治
療
法
が
確
立
さ
れ
て

お
ら
ず
、
エ
タ
ノ
ー
ル
注

入
な
ど
で
血
流
を
抑
え
る

対
症
療
法
し
か
な
い
と
い

ナつ
。有

富
理
事
長
は
２
０
０

■
年
に
発
症
し
、
１０
年
に

診
断
さ
れ
た
。
県
内
に
専

門
医
が
い
な
い
た
め
半
年

に
■
度
、岡
山
市
に
通
院
。

保
険
が
適
用
さ
れ
ず
、
過

去
の
治
療
費
は
７
０
０
万

円
に
上
る
と
い
う
。
有
富

理
事
長
は

「同
じ
悩
み
を

抱
え
る
人
は
相
談
し
て
ほ

し
い
」
と
話
し
て
い
る
。

８
０
９
０

（
７
９
７
０
）

■
■
２
■
。

（
山
田
英
和
）
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難
病
指
定
、
医
療
費
軽
減
を

「難
治
性
血
管
奇
形
」
山
田
県
の
Ｎ
Ｐ
Ｏ

血
管
の
変
形
で
体
に
腫
れ
や

痛
み
な
ど
の
症
状
が
出
る
原
因

不
明
の
病
気

「難
治
性
血
管
奇

形
」
の
難
病
指
定
な
ど
を
求
め

る
Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人

「山
口
県
難
治

性
血
管
奇
形
相
互
支
援
会
六
防

府
市
新
橋
町
）
が
発
足
し
た
。

患
者
で
同
会
理
事
長
を
務
め
る

防
府
市
の
県
職
員
、
有
富
健
さ

ん
は

「対
症
療
法
は
保
険
適
用

外
の
た
め
経
済
的
負
担
も
か
か

る
。
病
気
を
知
つ
て
も
ら
い
、

患
者
が
生
活
し
や
す
い
よ
う
一

刻
も
早
い
改
善
を
」
と
呼
び
掛

け
て
い
る
。

難
治
性
血
管
奇
形
は
血
の
流

れ
が
止
ま
る
な
ど
し
て
体
の
各

部
位
に
発
症
す
る
可
能
性
が
あ

る
。
年
齢
と
と
も
に
悪
化
し
、

愚
部
が
衝
撃
を
受
け
る
と
大
量

出
血
す
る
こ
と
も
あ
る
。
病
名

の
認
知
度
が
低
い
こ
と
か
ら
専

門
医
も
少
な
く
、
原
因
や
治
療

法
な
ど
は
解
明
さ
れ
て
い
な

い
。
専
門
医
の
研
究
グ
ル
ー
プ

に
よ
る
と
、
全
国
で
約
１
２
０

人
、
県
内
で
５
人
の
愚
者
が
確

認
さ
れ
て
い
る
が
、
有
富
さ
ん

は

「県
内
だ
け
で
４
０
０
～
５

０
０
人
は
い
る
の
で
は
」
と
み

て
い
る
。

有
富
さ
ん
は
昨
年
３
月
、
難

病
指
定
を
求
め
る
全
国
の
患
者

と
家
族
で
つ
く
る
団
体
の
県
支

部
を
発
足
さ
せ
た
が
、
さ
ま
ざ

ま
な
課
題
に
対
応
で
き
る
よ
う

今
月
２２
日
に
Ｎ
Ｐ
Ｏ
を
設
立
さ

せ
た
。
会
員
は
現
在
、
大
学
教

授
や
県
議
会
議
員
ら
１
１
１
人

と
４
法
人
。
主
な
活
動
目
的
は

難
病
指
定
の
ほ
か
、
対
症
療
法

な
ど
保
険
適
用
外
の
医
療
費
を

軽
減
し
、
患
者
の
経
済
的
負
担

を
減
ら
す
こ
と
な
ど
。
医
療
機

関

へ
病
名
の
認
知
度
が
高
ま
る

よ
う
啓
発
活
動
で
働
き
掛
け
、

治
療
法
の
確
立
や
県
内
で
専
門

難
病
指
定
を
訴
え
る
Ｎ
Ｐ
Ｏ

法
人

「難
治
性
血
管
奇
形
相

互
支
援
△
畜

の
理
事
長
を
務

め
る
有
富
健
さ
ん

（
中
央
）

＝
２７
日
、
県
庁

医
に
よ
る
診
察
、
治
療
を
受
け

ら
れ
る
体
制
づ
く
り
を
推
め
て

い
く
。

約
１０
年
前
に
発
症
し
た
有
富

さ
ん
は
県
内
外
の
病
院
に
通
院

し
た
が
改
善
せ
ず
、
２
０
１
０

年
に
北
海
道
の
病
院
で
病
名
が

判
明
、
岡
山
県
で
手
術
を
受
け

た
。治
療
法
が
分
か
ら
な
い
中
、

県
外
へ
の
定
期
的
な
通
院
の
ほ

か
、
症
状
が
出
た
場
合
は
血
を

固
め
る
な
ど
の
対
症
療
法
を
続

け
て
い
る
。

有
富
さ
ん
の
場
合
、
症
状
が

外
見
で
は
分
か
ら
な
い
た
め
、

周
囲
の
病
気
へ
の
理
解
が
得
ら

れ
ず
、
差
別
に
も
つ
な
が
っ
た

と
い
う
。
「医
師
だ
け
で
な
く
、

多
く
の
人
に
病
気
を
正
し
く
理

解
し
て
も
ら
い
た
い
」
。
問
い

合
わ
せ
は
有
富
さ
ん

（８
０
９

０
・
７
９
７
０
・
１
１
２
１
）

へ
。


