
新しい取り組みや特色のある活動をご紹介します
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オ
ス
ラ
ー
病
は
、全
身
の
血
管
に
異
常
が
お
こ
る
遺
伝
性
の
難
病
で
す
。専
門
医
や
疾
患
を
認
知
し
て
い
る
医
師
が
少
な
い
中
、

一
人
の
医
師
の
提
案
で
患
者
団
体
が
発
足
。そ
の
後
、オ
ス
ラ
ー
病
に
か
か
わ
る
医
療
者
主
体
の
団
体
、H
H
T 

J
A
P
A
N

（
日
本
H
H
T
研
究
会
）も
設
立
さ
れ
ま
し
た
。医
療
者
と
患
者
双
方
の
団
体
が
協
力
関
係
を
築
き
、情
報
交
換
や
疾
患
啓
発

の
活
動
を
行
い
、患
者
団
体
へ
の
ア
ン
ケ
ー
ト
結
果
が
学
会
誌
の
論
文
に
も
掲
載
さ
れ
ま
し
た
。医
師
と
患
者
に
よ
る
協
働
で

の
取
り
組
み
に
つ
い
て
、N
P
O
法
人 

日
本
オ
ス
ラ
ー
病
患
者
会
の
理
事
長
、村
上
匡
寛
さ
ん
に
お
話
を
伺
い
ま
し
た
。

ま
ず
、オ
ス
ラ
ー
病
の
疾
患
に
つ
い
て

教
え
て
く
だ
さ
い

オ
ス
ラ
ー
病（
遺
伝
性
出
血
性
末
梢
血
管
拡
張
症
）は
、

全
身
の
血
管
に
異
常（
血
管
奇
形
）が
お
こ
り
、出
血

症
状
が
あ
ら
わ
れ
る
遺
伝
性
の
指
定
難
病
で
す
。日

本
で
の
患
者
数
は
約
1
万
人
と
推
測
さ
れ
て
い
ま
す
。

主
な
症
状
は
、繰
り
返
す
鼻
出
血
、消
化
管
や
口
腔

内
出
血
、全
身
の
倦
怠
感
や
痙
攣
な
ど
さ
ま
ざ
ま
で
す
。

重
篤
な
合
併
症
と
し
て
肺
、脳
な
ど
の
動
静
脈
奇
形

の
破
裂
、脳
梗
塞
、脳
出
血
、脳
膿
瘍
、稀
に
肺
高
血
圧

症
な
ど
、致
命
的
な
経
過
と
な
る
こ
と
も
あ
り
ま
す
。

子
ど
も
か
ら
成
人
ま
で
発
症
し
、繰
り
返
す
鼻
出
血

は
特
に
多
い
症
状
で
す
。私
も
3
歳
頃
か
ら
頻
繁
に

鼻
血
を
出
し
て
い
ま
し
た
が
、父
親
に
も
同
じ
症
状
が

あ
り
深
刻
に
は
考
え
て
い
ま
せ
ん
で
し
た
。30
代
で
肺

血
管
の
奇
形
が
わ
か
り
、51
歳
で
脳
梗
塞
を
発
症
し

ま
し
た
。そ
の
と
き
に
、自
分
の
こ
れ
ま
で
の
症
状
を

イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
で
検
索
す
る
と
、大
阪
市
立
総
合
医

療
セ
ン
タ
ー
脳
血
管
内
治
療
科
の
小
宮
山
雅
樹
先
生

の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
を
見
つ
け
ま
し
た
。先
生
は
日
本
で

唯
一（
当
時
）、オ
ス
ラ
ー
病
外
来
を
行
っ
て
お
り
、す
ぐ

に
受
診
す
る
と
オ
ス
ラ
ー
病
と
診
断
さ
れ
、肺
動
静
脈

瘻（
肺
の
動
脈
と
静
脈
が
つ
な
が
る
奇
形
）を
治
療
し

ま
し
た
。そ
ん
な
あ
る
日
、小
宮
山
先
生
か
ら
、「
村

上
さ
ん
、患
者
会
を
つ
く
り
ま
せ
ん
か
」と
言
わ
れ
た

の
で
す
。

先
生
か
ら
渡
さ
れ
た
資
料
や
論
文
を
読
み
、2
0
1
2

年
に
オ
ス
ラ
ー
病
患
者
会
の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
を
立
ち
上

げ
ま
し
た
。す
る
と
全
国
か
ら
反
響
が
あ
り
、「
私
も
同

じ
症
状
だ
」「
医
者
か
ら
不
治
の
病
と
言
わ
れ
た
」な
ど
の

声
が
届
き
ま
し
た
。先
生
と
と
も
に
大
阪
で
患
者
の
会

を
呼
び
か
け
る
と
、こ
れ
も
全
国
か
ら
1
0
0
人
近
く

が
集
ま
り
、困
って
い
る
人
が
相
当
数
い
る
の
だ
と
実
感

し
ま
し
た
。

患
者
団
体
発
足
の
2
年
後
に
は
、

オ
ス
ラ
ー
病
に
関
心
の
あ
る
医
療
者
主
体
の

団
体
も
設
立
さ
れ
ま
し
た
ね

小
宮
山
先
生
が
呼
び
か
け
、2
0
1
3
年
に
オ
ス
ラ
ー

病
の
診
断
・
治
療
の
向
上
と
患
者
支
援
の
た
め
に
、医

療
者
主
体
の
団
体
、H
H
T
※
J
A
P
A
N（
日
本

H
H
T
研
究
会
）が
設
立
さ
れ
ま
し
た
。先
生
の
主
旨

に
全
国
か
ら
2
0
0
名
を
超
え
る
医
師
が
賛
同
し
ま

し
た
。鼻
腔
、口
腔
、消
化
管
、脳
、肺
、肝
臓
な
ど
症

状
が
多
様
で
診
断
が
つ
き
に
く
く
、受
診
が
多
科
に
わ

た
り
、逆
に
責
任
診
療
科
が
不
明
確
に
な
る
こ
と
も

あ
り
、な
ん
と
か
し
な
け
れ
ば
と
い
う
医
師
も
多
か
っ

た
よ
う
で
す
。こ
れ
を
機
に
、日
本
オ
ス
ラ
ー
病
患
者

会
と
H
H
T 

J
A
P
A
N
と
の
連
携
し
た
活
動
が

本
格
的
に
始
ま
り
ま
し
た
。

遺
伝
病
で
あ
る
た
め
、

デ
リ
ケ
ー
ト
な
問
題
も

あ
り
ま
す
。家
族
に
患

者
団
体
へ
の
入
会
を
反

対
さ
れ
た
り
、差
別
や

偏
見
を
受
け
る
の
で

遺
伝
の
こ
と
は
公
表
し

な
い
で
く
れ
と
い
う
意

見
も
あ
り
ま
す
。し
か

し
、オ
ス
ラ
ー
病
は
今

は
根
治
で
き
な
い
疾
患
で
す
が
、早
期
に
適
切
な
検
査

や
治
療
を
受
け
る
こ
と
で
重
篤
な
症
状
を
回
避
す
る

こ
と
が
で
き
る
の
で
す
。そ
の
た
め
に
、私
た
ち
も

H
H
T 

J
A
P
A
N
も
、広
く
社
会
に
発
信
し
啓

発
し
て
い
く
意
義
や
義
務
が
あ
る
と
い
う
方
針
で
す
。

H
H
T 

J
A
P
A
N
と
の
協
働
で
、

具
体
的
に
ど
の
よ
う
な
活
動
を

行
っ
て
い
ま
す
か

オ
ス
ラ
ー
病
は
大
学
病
院
に
行
っ
て
も
、受
診
科
が
わ

か
ら
ず
ほ
ぼ
迷
子
状
態
に
な
っ
た
り
、ま
た
未
診
断
の

隠
れ
オ
ス
ラ
ー
病
の
人
も
多
い
と
考
え
ら
れ
ま
す
。そ

の
た
め
に
、診
断
基
準
や
症
状
、合
併
症
な
ど
に
つい
て

イ
ラ
ス
ト
や
写
真
を
使
っ

た
、一
般
の
人
に
も
わ
か

り
や
す
い
リ
ー
フ
レ
ッ
ト

を
作
成
し
ま
し
た
。患
者

が
事
前
に
症
状
を
書
き

込
み
、医
師
に
提
出
す
る

『
オ
ス
ラ
ー
病
又
は
そ
の

疑
い
に
関
す
る
情
報
提
供

シ
ー
ト
』や
、医
師
に
治

療
時
の
考
慮
を
伝
え
る

シ
ー
ト
な
ど
も
作
成
し
て

い
ま
す
。

18
年
に
は
、オ
ス
ラ
ー
病
と
診
断
さ
れ
た
人
や
家
族
が

抱
く
と
思
わ
れ
る
疑
問
や
心
配
事
に
、そ
れ
ぞ
れ
の

専
門
医
が
応
え
る『
H
H
T 

Q
&
A 

50
』を
発
行
。

質
問
事
項
の
作
成
や
回
答
文
も
、患
者
会
役
員
と
医

師
が
何
度
も
検
討
を
重
ね
ま
し
た
。

こ
れ
ら
の
制
作
物
は
医
師
会
や
行
政
機
関
、医
療
機

関
な
ど
に
配
布
し
て
い
ま
す
。う
ち
の
会
員
に
は
、

Q
&
A
集
や
資
料
を
ま
ず
読
み
、し
っ
か
り
勉
強
し
て

か
ら
病
院
に
行
く
こ
と
を
す
す
め
ま
す
。自
身
や
家

族
の
生
命
に
も
か
か
わ
る
こ
と
で
す
か
ら
医
師
任
せ

に
は
せ
ず
、患
者
も
学
ば
な
け
れ
ば
な
り
ま
せ
ん
。双

方
の
ホ
ー
ム
ペ
ー
ジ
に
は
、診
療
・
治
療
が
可
能
な
全

国
47
の
医
療
施
設
情
報（
2
0
1
9
年
8
月
現
在
）

を
掲
載
し
て
い
ま
す
。医
師
名
も
明
記
し
、オ
ス
ラ
ー

病
に
詳
し
い
医
師
か
ら
各
診
療
科
に
コ
ー
デ
ィ
ネ
ー
ト

し
て
い
た
だ
け
る
よ
う
に
な
っ
て
い
ま
す
。こ
れ
も

H
H
T 

J
A
P
A
N
の
協
力
な
し
で
は
あ
り
え
ま
せ

ん
。19
年
に
は
H
H
T 

J
A
P
A
N
に
所
属
す
る
医

師
か
ら
、鼻
出
血
に
関
す
る
ア
ン
ケ
ー
ト
依
頼
が
あ
り
、

患
者
会
会
員
に
ウ
ェ
ブ
と
用
紙
送
付
、双
方
で
実
施
。

そ
の
調
査
結
果
が
日
本
鼻
科
学
会
会
誌
に
論
文
と
し

て
掲
載
さ
れ
ま
し
た
。

患
者
団
体
と
医
療
者
が
良
好
な
関
係
を

築
い
て
い
く
コ
ツ
の
よ
う
な
も
の
は
あ
り
ま
す
か

ま
た
今
後
の
抱
負
に
つ
い
て
お
聞
か
せ
く
だ
さ
い

お
互
い
に
フ
ラ
ッ
ト
で
オ
ー
プ
ン
な
関
係
で
い
ま
し
ょ
う

と
話
し
合
っ
て
い
ま
す
。患
者
は
専
門
医
の
世
話
に
な

り
、医
師
に
と
っ
て
患
者
は
先
生
で
あ
る
。そ
う
い
う

理
念
を
共
有
し
て
い
ま
す
。情
報
を
提
供
し
合
い
、

ウ
ィ
ン
ウ
ィ
ン
の
関
係
を
築
く
。医
師
が
つ
く
る
の
が
難

し
い
冊
子
を
患
者
団
体
が
作
成
し
、患
者
団
体
が
得

ら
れ
な
い
世
界
的
な
医
療
情
報
な
ど
は
医
師
が
提
供

し
て
く
れ
る
。オ
ス
ラ
ー
病
の
診
断
・
治
療
の
向
上
と

い
う
、明
確
な
目
標
と
使
命
が
一
致
し
て
い
る
こ
と
が

重
要
で
、そ
れ
が
活
動
の
原
点
で
あ
り
エ
ネ
ル
ギ
ー
に

な
って
い
る
と
思
い
ま
す
。

今
後
の
抱
負
と
し
て
は
、総
合
診
療
科
に
作
成
し
た

リ
ー
フ
レ
ッ
ト
や
Q
&
A
集
、解
説
D
V
D
ビ
デ
オ
を

配
置
し
て
い
く
事
業
を
考
え
て
い
ま
す
。総
合
診
療

科
は
、紹
介
状
が
な
い
、ど
の
診
療
科
を
受
診
す
れ
ば

い
い
の
か
わ
か
ら
な
い
、あ
る
い
は
救
急
車
で
搬
送
さ
れ

た
人
な
ど
が
受
診
す
る
外
来
で
す
。社
会
は
も
ち
ろ
ん

医
師
に
も
認
知
度
の
低
い
オ
ス
ラ
ー
病
患
者
に
と
って
、

医
療
機
関
の
最
初
の
入
口
に
も
な
る
こ
と
も
多
く
、そ
こ

を
し
っ
か
り
と
カ
バ
ー
し
て
い
き
た
い
と
考
え
て
い
ま
す
。

ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
と
医
療
者
団
体
が
協
働
し

オ
ス
ラ
ー
病
の
疾
患
啓
発
や

診
断
・
治
療
の
向
上
に
取
り
組
む

NPO法人
日本オスラー病患者会
理事長

村上 匡寛 さん

HHT Q&A集

まねきねこの視点
取材を
終えて

ヘルスケア関連団体と医療関係者の
連携や協働は、これまでにも数多く取材
しご紹介してきました。今回の日本オス
ラー病患者会とHHT JAPANでは、多岐
にわたる症状や診断のつきにくさ、専門
医が少ないという厳しい現状を改善して
いこうという、ビジョンやミッションが明確
で双方一致していること。それが活動を
推進する重要な柱であることを強く感じ
ました。

※HHT：オスラー病の英語名の略　Hereditary hemorrhagic telangiectasia

口腔外科の医師に治療時の考慮を伝えるシートや、
患者が記入し医師に提出する
「オスラー病又はその疑いに関する情報提供シート」

オスラー病についてわかりやすく解説したリーフレット

■NPO法人 日本オスラー病患者会
http://www.hht.jpn.com
■HHT JAPAN（日本HHT研究会）
http://komiyama.me/HHT_JAPAN/

HHT新聞


