
難
治
性
血
管
奇
形
啓
発
イ
ベ
ン
ト
開
催

県
職
労
は
、
血
管
奇
形

の
難
病
と
闘

っ
て
い
る
組
合
員

の
仲
間
か
ら
の
要
請
を
受

け
、
署
名
活
動
等
に
取
り
組
ん
で
き
ま
し
た
。

こ
の
た
び
、

２
０
■
２
年

１１

月
に
設
立
さ
れ
た

「
Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人
山

口
県
難
治
性

血
管
奇
形
相
互
支
援
会
」
か
ら
、
啓
発
活
動
と
し
て
、
左
記

の
と
お
リ
イ
ベ
ン
ト
の

開
催
案
内
が
あ
り
ま
し
た
。
ぜ
ひ
ご
参
加
を
お
願
い
し
ま
す
。

○
イ
ベ
ン
ト
内
容
　
一角
校
生
に
よ
る
書
道
パ
フ
オ
ー
マ
ン
ス
な
ど

○
日
時

・
場
所
　
　
１２
月
２２
日

（日
）
１１
時
～
　
山
田
県
旧
県
会
議
事
堂
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緑む癒fナハポは羅韻
け鹸Å鰻ね萎橡薔
22日に「Xマス書道
パフォーマンス」

「難
治
性
血
管
奇
形
」

の
病
気
を
若
い
世
代
に
理

解
し
て
も
ら
う
イ
ベ
ン
ト

「Ｘ
マ
ス
書
道
パ
フ
ォ
ー

マ
ン
ス
」
は
２２
日
、
県
庁

敷
地
内
の
旧
県
会
議
事
堂

で
開
か
れ
る
。
高
校
生
を

中
心
に
啓
発
活
動
を
展
開

す
る
。
み
ら
い
プ
ラ
ネ
ッ

ト

（有
富
健
理
事
長
）
主

催
。書

道
パ
フ
ォ
ー
マ
ン
ス

は
、
午
前
１１
時
か
ら
１０
分

間
。
山
口
高
書
道
部
員
が

涙
、
笑
顔
な
ど
を
キ
ー
ワ

ー
ド
に
音
楽
に
合
わ
せ
て

歌
詞
を
ス
テ
ー
ジ
で
大
書

す
る
。

同
日
、
年
後
４
時
ま
で

日
本
と
ベ
ル
ー
の
国
交
樹

立
１
４
０
年
を
記
念
す
る

写
真
展
や
神
田
将
さ
ん
の

電
子
オ
ル
ガ
ン
コ
ン
サ
ー

ト
を
開
催
。
会
場
で
高
校

生
が
病
気
を
理
解
し
て
も

ら
う
チ
ラ
シ
や
テ
ィ
マ
ン
ュ

の
配
布
し
、
募
金
活
動
を

同

病

は
、
動

脈

や

静

脈
、
毛
細
血
管
な
ど
の
血

管
が
う
ま
く
形
成

さ
れ

ず
、
激
し
い
痛
み
や
腫
れ

が
起
こ
る
。
原
因
は
不
明

で
治
療
法
が
確
立
さ
れ
て

い
な
い
。
同
会
は
、
医
療

費
が
優
遇
さ
れ
る
難
病
指

定
を
目
指
し
て
い
る
。
有

富
理
事
長
は

「治
る
の
は

次
の
世
代
に
な
る
だ
ろ

う
。
周
囲
に
理
解
さ
れ
ず

病
気
に
苦
し
む
子
供
た
ち

の
存
在

を
知

っ
て
ほ
し

い
」
と
話
し
た
。

郷
圏
ま
で
「ク
リ
ス
マ
ス

献

血

キ

ャ
ン
ペ
ー

ン
」

県
赤
十
字
癒
液
セ
ン
タ
～

血
液
が
不
足
が
ち
に
な

る
冬
場
を
迎
え
、
県
赤
十

字
血
液
セ
ン
タ
ー
は
２５
日

ま
で

「ク
リ
ス
マ
ス
献
血

キ

ャ
ン
ペ
ー

ン
２
０
１

３
」
を
実
施
し
て
い
る
。

場
所
は
、
野
田
の
同
セ
ン

タ
ー
。
時
間
は
、
成
分
献

血
が
午
前
９
時
～
１１
時
、

年
後
１
時
～
４
時
。
全
血

献
血
が
午
前
９
時
か
ら
１１

時
４０
分
、
午
後
１
時
～
４

時
半
。
土
曜
は
休
み
。
献

血
者
に
焼
き
ド
ー
ナ
ツ
を

プ
レ
ゼ
ン
ト
す
る
。

問
い
合
わ
せ
は
、
同
セ

ン
タ
ー

（
恋
９
２
２
１
８

０
０
２
）
へ
。

曙盟理] 行
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叶ン雰―西京

平成25年 ,2月 コ4回

叶ン家―山口

平成25年 12月 20日
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・３
日
、
厚
生
労
働
省
に
よ

っ
て
、
難
病
患
者

へ
の
支
援

制
度
の
最
終
案
が
ま
と
め
ら

れ
た
。
難
病
助
成
の
対
象
疾

患
が
現
在
の
５６
か
ら
約
３
０

０
へ
と
増
え
、
「広
く
薄
い
」

助
成
制
度

へ
と

「転
換
」
さ

れ
る
。
対
象
患
者
数
は
、
現

在
の
７８
万
人
か
ら
１
５
０
万

人
に
倍
増
し
、
１５

（平
２７
）

年
１
月
の
施
行
が
見
込
ま
れ

て
い
る
。
そ
の
よ
う
な
中
、

ぁ
す

２．
日
と

２２
日
（
日
）
に

「難
病
」
に
関
す
る
催
し
が
、

続
け
て
開
催
さ
れ
る
。

ま
ず
、
２．
日
午
後
１
時
１５

分
か
ら
４
時
半
ま
で
あ
る
の

は

「
難

病

講

演

会

・
交

流

△
至
。
会
場
は
県
健
康
づ
く

リ
セ
ン
タ
ー
で
、
参
加
は
無

料
。
講
演

「難
病
の
あ
る
人

の
雇
用
支
援
策
」

「炎
症
性

腸
疾
患

（潰
瘍
性
大
腸
炎

・

ク
ロ
ー
ン
病
）
の
治
療
と
付

き
合
い
方
」

，と
、
炎
症
性
腸

疾
患
患
者
家
族
交
流
会
と
で

構
成
さ
れ
る
。
問
い
合
わ
せ

は
、
主
催
の
県
健
康
福
祉
部

健
康
増
進
課

（ａ
０
８
３
１

９
３
３
１

２
９
５
８
）

へ
。

翌
２２
日
に
催
さ
れ
る
の
は

「難
治
性
血
管
奇
形
啓
発
イ

ベ
ン
ト
」
。

「難
治
性
血
管
奇

形
」
と
い
う
病
名
は
、
医
療

関
係
者
に
も
あ
ま
り
知
ら
れ

て
い
な
い
。
そ
の
た
め
患
者

は
、
長
い
問
原
因
不
明
の
痛

み
や
腫
れ

に
悩

ま
さ
れ

る

が
、
き
ち
ん
と
診
断
し
て
も

ら
え
な
い
ケ
ー
ス
が
多
い
。

そ
の
よ
う
な
人
た
ち
を
救
済

し
よ
う
と
実
施
さ
れ
る
啓
発

活
動
だ
。
時
間
は
午
前
１１
時

か
ら
で
、
山
口
高
書
道
部
員

に
よ
る

「書
道
パ
フ
ォ
ー

マ

ン
ス
」
が
披
露
さ
れ
る
。

「未

来
に
笑
顔
を
！
」
が
テ
ー
マ

で
、
キ
ー
ワ
ー
ド
は

「涙
」

「歩
」

「笑
顔
」

「夢
」
「証
」

の
五
つ
。
会
場
は
県
政
資
料

館
で
、
演
じ
ら
れ
る
時
間
は

約
１０
分
間
。
そ
の
後
、
午
後

４
時
ま
で
啓
発
活
動
が
実
施

さ
れ
る
。
問
い
合
わ
せ
は
、

主
催
の
み
ら
い
プ
ラ
ネ
ッ
ト

（
ａ
０
９
０
１

７
９
７
０
１

１
１
２
１
）

へ
。
当
日
、
同

会
場
で
は
、
日
秘
国
交
樹
立

１
４
０
周
年
記
念
ペ
ル
ー
展

な
ど
も
催
さ
れ
る
。



「難
治
性
血
管
奇
形
」
啓
発
イ
ベ
ン
ト
で
書
道
パ
フ
ォ
ー

マ
ン
ス
を
行
う
山
口
高
書
道
部
員
＝
２２
日
、
山
国
市

「難治性血管奇形」という病名を知ってほしい

このイベントを主催したNPO法
人・県難治性血管奇形相互支援会 (み
らいプラネット)の有冨健代表は「県
内で分か っている患者数は 8人 だ
が、潜在的には約400人いると予想
される」と話した。

山口高書道部員 8人 は全国大会出
場経験を生かした筆遣いによるパフ
ォーマンスを披露。部長の 2年 、和

国茉莉さん(17)は「誰かのために書
くことは良い経験。この病名を多く
の人たちが知り、理解を深めてほし
い」と話した。

山口新聞

平成25年 lZ目 23日

2 0 1軒門2月2 0日日 珂 舞4 3 8号 艤 び 醸 磁

山田高部員が書道パフォ▼マンス
「難治性血管奇形」 という病名の

普及啓発イベン トが22日、山口市滝

町の旧県会議事堂であり、山口高校

書道部員の書道パフォーマンスなど

で来場者に周知を呼びかけた。

難治性血管奇形は、多 くは先天性

で、血管の発生異常 (奇形)に より、

四肢全体や全身 に原 因不 明の痛み

や腫れが生 じる。専 門医がいる医

療機関が少なく、また自分の病名が

何であるか分からず、周囲の理解を

得 られずに苦 しむ患者が多い とい

う。

勝ちぽ

平成25年 12月 20日

コレクション展「山口の仏教美術」他 083-925-7788

日本・ベルー国交樹立140周 年記念「ベルー展」 8090-8062-3289

山口高校書道部「作品展示書道パフォーマンス」

展覧会
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血
管
の
難
病
知
つ
て
喘統を求景
患者居
国に譜

〕る
。
県
内
で
判
明
し
て

患
者
は
８
人
だ
が
、
患
者
団
体
に
よ

「難
治
性
血
管
奇
形
」
と
い
う
病
気
を

る
と
、
血
管
奇
形
と
わ
か

っ
て
い
な
い
人

知

っ
て
も
ら
う
た
め
の
イ
ベ
ン
ト
が
２２

日
、
出
田
市
滝
町
の
旧
県
会
議
事
堂
で
あ

っ
た
。

難
治
性
血
管
奇
形
は
動
脈
や
静
脈
、
毛

細
血
管
、
リ
ン
パ
管
な
ど
が
う
ま
く
形
成

さ
れ
な
か

っ
た
り
過
剰
に
形
成
さ
れ
た
り

し
て
、
様
々
な
部
分
が
痛
ん
だ
り
、
“
腫
れ

が
数
百
人
い
る
可
能
性
も
あ
る
。

イ
ベ
ン
ト
で
は
山
口
高
書
道
部
が
音
楽

に
合
わ
せ
て

「笑
顔
」

「夢
」
な
ど
の
文

字
を
書
く
書
道
パ
フ
オ
ー
マ
ン
ス
を
披
露

し
た
。
２
年
生
で
部
長
の
和
田
茉
莉
さ
ん

（・７
）
は

「
こ
う
い
う
病
気
が
あ
る
こ
と
を

初
め
て
知

っ
た
。
誰
か
の
た
め
に

（
書

を
）
書
く
の
は
い
い
経
験
に
な

っ
た
」
。

県
難
治
性
血
管
奇
形
相
互
支
援
会

「み

ら
い
プ
ラ
ネ
ッ
ト
」
の
理
事
長
で
患
者
の

一
人
の
有
富
健
さ
ん
は

「次
世
代
教
育
や

次
世
代
啓
発
を
通
し
て
血
管
奇
形
の
こ
と

を
知

っ
て
も
ら
い
た
い
」
と
話
し
た
。

（寺
尾
佳
恵
）

恥
ｙ
デ
ジ
タ
ル
版
に
動
画

山高書道部

支援に一役

朝日新聞

平成25年 12月 23日

朝日新聞手ジ f々L服

平成25年 T2月 23日

甲稲宵背看著瑞需符芦ど二1出!

【輸画】血皆苛溝いこと知コて 山□市で啓発イベント=寺 尾柱意掘影

山□高の書道占郡 柚轟した書適ナ千フォーTンス章山

「l市 縄 町

【寺尾性高]「難治性血菅奇影」といる病気竜

共日ってもらうためcryイベントが22日、山□市

滝町の旧県会議事堂であった。

難治性血菅奇影ほ動脈や静脈、毛話日IIl

管 、Jンメモ菅など力均まく形成されをか―lたり

過乗」に影成された呼して、様々右部片が烏ん

だり、腫れたりする病気。患者団侍は国に難

病指定と訴いている。県内で…


