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「血管奇形」に保険適用を与

患者団体が署名提出J
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血管に異常がある病気「血曽奇影どにつとヽて、態者の団体が治藤に保険o適 用を求

めて厚生労働省に署名を提出しました、

「血管寄形」幡血菅や|メンパ管の影成に生まれつき異常が碗 病気です。これ|ま足に

血管寺形ができた患者のlttRiの画像です。血管の奇影が何おヽ所にも広がり、激じとヽ痛

みのために歩くことお`出来をいということです。

「足rl中を串神」じにされたような薦みH痛み止醜 全く動きませんし、むたすら耐える

のみ」(山田県難治性血管奇影 相互支援会 有富健 理事長)

体のどこにでも出来る可能性があ卿出に出来れば、覗製の恐れ、気管にできれば、緯、

お`出来なく右るなど爺にか拘ヽわる場舗 あ呼ますお1、異常佑血管を硬|ヒ斎」でEさぐ皓ど

の治憲法に対し、現在は様腱の適用が認められていません。~ 十  ~                        態

書仰負担が大きてヽも楳腱適用丼Hこの対症療法につti難
病性血管奇形支援会が会見1対

汗彊遼鯛賛及送貰亀ヒ上健蛭輝蜘鐘雌血億孟確tBL支遠曇蕊登艦__, う`

困が分からず治療方法も確立され

なヽい血管の病気、「難治性血管

」の県内の患者を支援する団体

ミ3日会見を開き、病気や支援活動

の理解を求めました。県庁で会見

た`のは、NPO法 人の「山田県

治性血管奇形相互支援会」です。

治性血管奇形」は、血管がねじれ

たり変形したりする原因不明の病気

で、発熱や出血のほか、歩行障害や骨折などのさまざまな症状が出ますが、治療方法は確立

されていません。

会見では支援会の有富健理事長が「この病気はほとんど知られておらず、患者は仮病や怠け

者扱いされいじめや差別に苦しんでいる。多くの人に理解してほしい」と訴えました。

支援会では今後、衛頚活動や講演会などを開いて、病気への理解を深めるとともに、イメージ

キヤラクターや応援ソングを使ってPR活 動を進め、支援の輪を広げていくことにしています。

そして、県内で集めたおよそ9万5000人 分の署名を国に提出し、難治性血管奇形の難病指定

を求めることにしています。

支援会によりますとこの病気の患者は全国でおよそ100人 、県内では5人確認されています
が、潜在的な患者は、さらに多くいるとみられるということです。

有富理事長は、「この病気は検査をしても原因が分からないとされることが多い。悩み苦しんで
いる人はぜひ連絡してほしい」と話しています。
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れ
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９
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９
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９
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す
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に
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て
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治
性
血
管
奇
形
を
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発
し

て
い
る
こ
と
を
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、
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も
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限
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。
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【
午
前
】
８
時
８６
分
、
官
邸
。
３９

分
、
甘
利
経
済
再
生
相
、
内
閣
府
の
松

元
事
務
次
官
、
石
井
政
策
統
括
官
。
９

時
８
分
、
外
務
省
の
斎
木
事
務
次
官
、

杉
山
外
務
審
議
官
、
平
松
総
合
外
交
政

策
局
長
戸
４５
分
、平
松
氏
出
る
。
１０
時
１

分
、
斎
木
、
杉
山
両
氏
出
る
。
３
分
、

閣
議
。
３２
分
い
東
京

・
元
赤
坂
の
赤
坂

御
用
地
。
高
円
宮
妃
久
子
さ
ま
に
あ
い

さ
つ
。
上
時
９
分
、官
邸
。
３．
分
、
ヨ
ル
ダ

ン
の
マ
ス
リ
ー
上
院
議
長
が
表
敬
。
４６

分
、
日
本
税
理
士
会
連
合
会
の
池
田
隼

啓
会
長
ら
に
よ
る
要
望
。
西
日
昌
司
自

民
党
参
院
議
員
同
席
。
５６
分
、
Ｎ
Ｐ
Ｏ

法
人
山
田
県
難
治
性
血
管
奇
形
相
互
支

援
会
の
有
富
健
理
事
長
ら
が
表
敬
。
岸

信
夫
自
民
党
衆
院
議
員
ら
同
席
。

【
午
後
】
０
時
拠
分
、
町
村
信
孝
自

民
党
イ
ン
テ
リ
ジ
エ
ン
ス

一
秘
密
保
全

検
討
プ

ロ
ジ

エ
ク
ト
チ
ー
ム
座
長
。
１

時
５
分
、
森
少
子
化
相
。
上
分
、
大
西
倉

雄
山
田
県
長
門
市
長
ら
。
１８
分
、
産
業

競
争
力
会
議
。
５３
分
、
政
労
使
会
議
。

２
時
３９
分
、
麻
生
副
総
理
い
岸
日
外
相
、

小
野
寺
防
衛
相
、
菅
官
房
長
官
。
４
時

・８
分
、
麻
生
副
総
理
兼
財
務
相
、
甘
利

経
済
再
生
相
。
５
時
１０
分
、北
村
内
閣
情

報
官
。
３９
分
、
兼
原
官
房
副
長
官
補
（

伊
原
外
務
省
ア
ジ
ア
大
洋
州
局
長
。
６

時
４２
分
、
東
京

・
野
沢
の
福
田
康
夫
元

首
相
の
自
宅
や福
田
氏
の
母
・故
三
枝
さ

ん
の
弔
問
。
７
時
１９
分
、
公
邸
。
茂
木

友
二
郎
キ
ッ
コ
ー
マ
ン
名
誉
会
長
、
中

原
伸
之
元
日
銀
審
議
委
員
ら
と
食
事
。

９
時
１６
分
、
東
京

・
富
ケ
谷
の
自
宅
。


