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混合型血管奇形の難病指定を求める会 山口支部
あり どみ   つ よし
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奇形』は売治させることが難しく、社会生活上の困難のみならす生命に影響を及ぼすものもあり、生涯にわたって

疾患治療 ・管理が必要です。『血管奇形』には、静脈奇形、毛語日血管奇形、リンパ管奇形、動静脈奇形、これらの

混合型である 『混含型血管奇形』が存在し、これら全てを総称したものを 『難治性血管奇形』と呼んでいます。従

って、従来血管腫やその他の病気でお悩みの憲者さんもこの 『難治性血管奇形』の司能性もあることから、このよ

■i■■ う な症状と思われる憲者さんを探し、治療環境の向上や医療費の負担軽減のために、

署名活動などを行っておられます。
ご本人叉は周りにおb当 たりのある方は、ぜひ有富さんにご一報ください。また、

署名用紙は、市民活動支援センターのチラシスタンドに置いてあります。一緒に活動
していただける方も募集されています。皆さまのご協力をお願いします。

【問合せ】混台型血管奇形の難病指定を求める会 山 田県支郡
防府市栄町 1-5-1 防 府市市民活動支援センター気付 情 報 BOX 75
E一man attken07③ c―able.ne.jp
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や一ヤ！一札打体，

～『混合型血管奇形』の難病指定を求めて～
有富健さんは、『混含型血管奇形』を、国の難病指定にしようと、平成 23年 3月

に 『混台型血管奇形の難病指定を求める会』の出田県支部を発足されました。難病指

定を求めることにより、治療方法の確立や末だ病名が不明な患者の掘り起こし、医療

費の軽減を目指して活動されています。

従来、『血管奇形』という概念は存在せす、血管腫と総称されてきました。真の血

管腫の多くは自然退縮しますが、『血管奇形』は病変自体が消えていかす成長ととも

に大きくなります。全身のどの部位にも発症し、選薦、発熱、感染、出血、観1東蟹診

が主訴で、憲肢の肥大や変形、萎縮などによる運動機能障害も伴い、合併症として気

道閉塞、磁雫獲書、発声障害、歩行障害、署軍詢咎碇、骨折等を起こします。『血管
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「難
治
性
血
管
奇
形
」
を

知

っ
て
い
ま
す
か
？

こ
れ
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
。

動
脈
と
静
脈
な
ど
複
数
の
血

管
に
症
状
が
表
れ
る
場
合
、

混
合
型
血
管
奇
形
と
呼
ば
れ

る
。
悪
化
し
て
い
く
と
、
出

血
、
逆
流
性
食
道
炎
、
発
声

障
害
な
ど
を
引
き
起
こ
す
と

さ
れ
る
も
の
の
、
い
ま
だ
原

因
や
治
療
法
は
分
か

っ
て
い

な
い
。
全
国
で
は
約
９０
人
、

県
内
で
は
５
人
の
患
者
が
確

認
さ
れ
て
い
る
が
、
実
際
に

は
も

っ
と
多

い
と

み
ら
れ

る
。こ

の
病
気
の
難
病
指
定
を県支部長を務める有宮さん

「難
治
性
血
管
奇
形
と
い
つ
病
気
を
知
っ
て
」

支
援
を
求
め
署
名
活
動
な
ど
展
開

したぶれ誌腹

求
め
る
動
き
が
、
全
国
的
に

広
ま

っ
て
い
る
。
県
内
で
も

患
者
の
１
人
で
県
職
員
の
有

富
健

さ
ん
が
中
心
と
な

っ

て
、
昨
年
３
月
に

「混
合
型

血
管
奇
形
の
難
病
指
定
を
求

め
る
会
」
の
山
口
県
支
部
を

発
足
さ
せ
た
。
指
定
さ
れ
れ

ば
、
治
療
法
の
研
究
が
進
む

こ
と
が
期
待
さ
れ
、
副
支
部

長
の
岩
崎
則
子
さ
ん
ら
と
と

も
に
、
１
年
あ
ま
り
で
約
９

万
人
分
の
署
名
を
集
め
る
な

ど
、
精
力
的
に
活
動
を
し
て

い
る
。

そ
の
過
程
で
、
①
現
在
治

療
に
は
健
康
保
険
の
適
用
を

受
け
ら
れ
な
い
②
専
門
医
が

県
内
に
い
な
い
③
同
じ
病
に

苦
し
む
人

へ
の
活
動
参
加
を

促
す
―
―
と
い

っ
た
喫
緊
の

課
題
に
直
面
。
そ
こ
で
、
６

月
３
日
（日
）
に
県
内
の
患
者

５
人
が
初
め
て
集
ま

っ
て
会

合
を
開
催
。
県
内
で
の
治
療

体
制
の
整
備
な
ど
を
求
め
て

い
く
た
め
、
独
自
の
活
動
に

踏
み
出
す
。

約
１０
年
前
に
発
症
。
今
は

脳
な
ど
に
病
巣
を
抱
え
、
岡

山
市
内
の
病
院
に
通
院
し
て

い
る
有
富
さ
ん
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は

「ま
ず
は
多
く
の
人
に
病

気
の
こ
と
を
知

っ
て
も
ら
い

た
い
。
そ
し
て
、
同
じ
病
気

を
抱
え

て
い
る
人
が

い
れ

ば
、
ぜ
ひ

一
緒
に
活
動
し
て

ほ
し
い
」
と
呼
び
か
け
て
い

る
。

病
名
を
告
げ
ら
れ
た
と
き
は

「ほ
っ
と
し
ま
し
た
。
自
分

が
患
っ
て
い
る
病
気
が
何
な

の
か
が
わ
か
っ
た
か
ら
で

す
」。症状
が
表
れ
た
の
は
１０
年

ほ
ど
前
。
原
因
不
明
の
腰
痛

に
襲
わ
れ
、
さ
ま
ざ
ま
な
治

療
を
し
ま
し
た
が
治
ら
ず
、

そ
の
数
年
後
に
は
、
左
足
に

激
痛
を
感
じ
、
歩
く
こ
と
も

困
難
に
な
り

「切
断
」
と
宣

告
さ
れ
た
こ
と
も
。
県
庁
職

員
と
し
て
仕
事
中
に
激
痛
が

走
り
ま
す
。
多
く
の
病
院
に

通
い
ま
し
た
が
ハ
医
師
は
首

を
か
し
げ
る
ば
か
り
。
病
名

が
わ
か
っ
た
の
は
、
北
海
道

の
病
院
で
２
０
１
０
年
の
こ

と
で
し
た
。

「こ
の
病
気
は
、
一
人
ひ

と
り
病
状
が
異
な
り
、
気
付

か
な
い
人
も
い
る
は
ず
」

と
、
混
台
型
血
曽
奇
形
の
難

病
指
定
を
求
め
る
会

（本
部

・
岐
串
県
）
の
出
田
県
支
部

を
た
っ
た
一
人
で
発
足
さ
せ

ま
し
た
。
「何
の
病
気
か
わ
か
ら
な

い
苦
し
み
、
周
囲
の
人
に
理

解
し
て
も
ら
え
な
い
つ
ら
さ

を
難
病
で
悩
ん
で
い
る
人
は

抱
え
て
い
ま
す
。
そ
う
い
う

患
者
の
生
活
改
善
や
メ
ン
タ

ル
な
支
援
が
必
要
」
と
山
口

県
難
治
性
血
管
奇
形
相
互
支

援
会
を
設
立
し
ま
し
た
”

「と
に
か
く
病
気
を
理
解
し

て
も
ら
う
。
こ
れ
が
第
一
で

す
」。
熱
く
語
り
ま
す
。

（山
田
県
・
松
尾
俊
則
）

ヤンテー山口

平成24年 5月 25日

「血
管
奇
形
」
と
い
う
病

気
を
知
っ
て
い
ま
す
か
。
複

数
の
血
管
が
生
ま
れ
つ
き
形

成
不
全
で
、
不
要
な
血
管
が

無
数
に
存
在
し
、
そ
れ
ら
が

絡
み
合
い
身
体
の
い
た
る
と

こ
ろ
に
腫
れ
や
あ
ざ
が
で

き
、
激
し
い
痛
み
を
感
じ
ま

す
。
原
因
は
不
明
で
、
治
療

法
も
確
立
さ
れ
て
い
ま
せ

ん
。「混
合
型
血
管
奇
形
」
と

病
気
の
理
解
が

一
番
の
支
援

平成24年 9月 ,日
混合型血管奇形の難病指定を求める会山田県支部長

ありどみ つよし
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