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​２０２６年７月5日​

​NPO法人日本血管腫・血管奇形患者支援の会（PAVA）​

​阿部 香織​

​　２０２６年４月１０日（金）、韓国ソウルにあるソウルアサン病院に​

​て、韓国のPROS*患者団体（Korean Organization for​

​PROS Patients）主催の医療講演会が開催され、当会（PAVA）​

​から阿部が参加してきました。（*PROS･･･PIK3CA関連過成長​

​スペクトラム）​

​　ここでまず、韓国の医療講演会に参加することになった経緯を​

​ご説明しておきます。２０２５年頃から、ISSVA（International​

​Society for the Study of Vascular Anomalies／血管​

​異常研究の国際学会）に関連している世界中の患者団体の代表で​

​メールでのやり取りが始まり、韓国にもこの疾患で活動している​

​患者団体があること知った私は、趣味で学んでいた韓国語を活か​

​してさっそく個別に連絡をとり、メールやZoomなどで情報交換​

​を続けてきました。​

​　そして、PROS患者団体の代表を務めるソ・イスルさんから、患​

​者団体で初めて医療講演会を開催するのでぜひ来てほしい、とお​

​声がけをいただき、急遽渡韓することが決まりました。ちょうど同じ時期に、世界でも人気を博しているBTS（韓​

​国のボーイズグループ）のコンサートがあり、飛行機やホテルの価格が通常よりも高くなっていて少し悩みました​

​が、今後のPAVAの活動において、海外患者団体との交流を深めておくことは重要な活動のひとつである、と理​

​事会の承認をいただき、渡韓が決まりました。その後、そのBTSのおかげで、なんとイタリアの患者団体AIMP​

​（イタリア巨指症およびPROS協会）の理事であるフェデリカ・ボルギーニさんが、私と同じ日にソウルに来ること​

​が判明し（彼女はBTSのコンサートが目的でした）、それならばわずかな時間でも３人で会いましょうということ​

​になり、思わぬご縁につながりました。​

​　医療講演会は、ソウルアサン病院の東館6階の第7セミナー室にて、13時半から16時まで、3人の医師をお迎​

​えして開催されました。医学遺伝学センターのイ・ボムヒ先生、キム・ジャヘ先生、小児整形外科のクァク・ユンヘ先​

​生です。当日は金浦空港からソウルまでの道路がとても混雑しており、少し遅れての参加になってしまったこと​

​が悔やまれますが、ソウルアサン病院に到着してまず​

​驚いたのはその大きさでした。当日はゆっくりと写真​

​を撮る時間がなかったため、左の写真はソウルアサ​

​ン病院のホームページからお借りしましたが、建物に​

​入ると中はまるで大きなホテルのロビーを思い起こ​

​させる広さと明るさで、病院とは思えないほどの印​

​象にただただ驚かされました。　　　　　　　　　　　　　　​​（写真出典元：​​https://jpn.amc.seoul.kr/gb/lang/jpn/main.do​​）​

https://jpn.amc.seoul.kr/gb/lang/jpn/main.do%EF%BC%89


​　余談ですが、このソウルアサン病院は、韓国の大手自動車会社ヒョンデグループによって設立・経営されている​

​病院で、その資金力や建設技術によって、この豪華な施設が生み出されているそうです。ソウルには、大きな病​

​院が6つほどあり、このアサン病院のほかに財閥系の病院としてサムスングループが経営する病院が2つあるの​

​ですが、財閥同士の競争もあいまって豪華な施設になる傾向があると後からイスルさんに伺いました。​

​　病院の総合受付でセミナーに参加する旨を伝えると、日本人だと推測した受付の方が英語で「Follow me」と​

​言って大きなタッチパネルの受付機に向かい、さっさとパネルを操作して、QRコードが印刷された受付表を渡し​

​てくれました。病院の施設内へは、入口に駅の自動改札のような機械が設置され、そのコードをスキャンしないと​

​中には入れない仕組みになっていました。６階の第７セミナー室に到着すると、すでに講演会は始まっていまし​

​たが、受付を済ませて中に入ると、たくさんの方々がセミナーに聞き入っていました。私も後方の席にそっと座​

​り、全体を見回すと、ご講演の先生の関係者と見られる医療関係者の方々も多くいらっしゃっていました。​

​　講演会は、クァク・ユンヘ先生の「KT症候群における下肢不​

​同および筋骨格系病変の整形外科治療」と、キム・ジャヘ先生​

​の「KT症候群の原因と治療」という内容で構成され、私が席に​

​ついた時にはクァク・ユンヘ先生が講演をされている最中でし​

​た。​

​　クァク・ユンヘ先生からは、「KT症候群における下肢不同およ​

​び筋骨格系病変の整形外科治療」と題して、主にKT症候群に​

​見られる脚長差についてのお話がありました。足の骨のみなら​

​ず、骨盤や脊髄への影響や筋肉の発達なども考慮しなければならないことや、韓国でも日本と同じで、2.5㎝以​

​上の脚長差の場合には脚長差を調整する手術に保険が適用されること、2㎝くらいまではインソールなどで対応​

​することが多いこと、などのお話の後、実際の脚長差の調整はどのように考慮していくのか、というお話もあり​

​ました。韓国ではかつて、過成長の足の長さに合わせて、もう一方のほうの足の骨を伸ばす手術を希望する保護​

​者が多かったそうですが、痛みなど苦痛を伴うことが多かったため、2009年頃からは過成長の足の成長を止​

​める成長板手術を行い、もう一方の足の骨の成長に合わせて最​

​終的に脚長差ができるだけ少なくなるような方法を希望する保​

​護者が多くなったとのことでした。成長板手術を行う際には、も​

​う一方の足の成長との調整をはかる上で、細かい見極めが必要​

​となりますが、その際には、ただ患者の年齢などで考えるのでな​

​く、個別の骨年齢や性別などを考慮しなくてはならないというお​

​話や、そのいくつかの方法について、ご説明されていました。最​

​終的に脚長差が1.5㎝以内になることを目標に治療をされてい​

​るそうです。​

​　キム・ジャヘ先生からは、「KT症候群の原因と治療」と題して、まず、KT症候群が様々な血管奇形疾患の一部で​

​あること、血流の速いパークス・ウェーバー症候群とは異なること、そしてその診断基準や、PIK3CAに関連した​

​過成長症候群などのお話がありました。私たちも最近よく目にするようになった細胞内のシグナル伝達経路の​

​図も示しながら、過度に血管新生が促されることが疾患の原因となっていることや、いくつかの症候群の違いに​

​ついても解説がありました。また、合併症についてのお話の後、患者が知っておかなければならないことや予防​



​的管理として、進行性の疾患であること、四肢の長さの違いや合併症などの長期的な経過観察が必要であるこ​

​と、皮膚の管理や感染症の予防、手術前の血栓予防などを考慮すること、妊娠時は血栓のリスクが高まるので注​

​意すること、急性の消化管出血の際には直ちに診療が必要なこと、ホルモン剤の使用を控えること、など、具体​

​的に項目を挙げて説明されていました。​

​　分子標的薬については、いくつかの具体的な薬剤の説明が続​

​いた後、事前の質問に沿って「ビジョイス、ラパミューン、プロプ​

​ラノロールの対象となる疾患と服用前後の比較」についてや、​

​「いくつかの分子標的薬のＰＲＯＳへの適応拡大の可否」などに​

​ついて、表にして説明されていました。​

​　質疑応答では、個別の疾患についての質問や、専門医のいない​

​地域での急な症状(痛みなど）に対する適切な対応を示すガイド​

​ラインのようなものを作成してほしい、という要望なども出され​

​ていました。日本に比べて、かなり積極的に質問されている方が多い印象でした。最後にイスルさんからも、「あ​

​なたの疾患をあなたがよく知らなくて誰がやってくれるのでしょう？」と積極的なかかわりを呼びかけられてい​

​ました。​

​　講演会が終わり、最後に私もつたない韓国語で自己紹介をしました。自身も静脈奇形の患者で、20年前に患者​

​会を立ち上げて現在に至ること、こうして韓国に来て団体同士の交流をはかることで、お互いに良い影響をもた​

​らせるのではないかと考えていること、など。そして、休憩に入ると、隣のセミナー室からかわいらしい子供たち​

​がたくさん集まってきました。参加した保護者が医療講演会に集中できるよう、専門のシッターを雇い、隣のセミ​

​ナー室で子供は子供で集まって遊んでいたそうです。医療講演会参加者も、子供の保護者が多かったので、全体​

​的に若い方が多い印象を受けました。​

​　韓国ではNAVER（ネイバー）カフェという韓国最大の検索エンジンＮＡＶＥＲが運​

​営するコミュニティサイトがあり、イスルさんはここにコミュニティを作り、ふだんか​

​ら交流されているそうです。私も日本から登録しましたが（右がカフェのトップペー​

​ジ）、200人を超える登録があり、3ヶ月間ログインがないと自動退会となるシステ​

​ムにされているので、コミュニケーションが活発な印象を受けました。血管奇形の​

​うち、主にKT症候群を中心としたPROSを対象としているので、より濃いコミュニ​

​ケーションがとれることもひとつの要因かもしれませんが、託児システムや会員同​

​士のコミュニケーションの活発化など、PAVAとしても参考にさせていただき、今​

​後の活動に活かしていきたいと思いました。​

​　17時からは、病院の地下1階にある「南景」という中華レストランで交流会がありました。レストランへの移動​

​中、まるでショッピングモールのようなたくさんのお店やレストランの存在に改めて驚かされました。日本の大き​

​な病院でもカフェや売店が入っている病院はありますが、日本の病院からはとても想像がつかないレベルです。​

​レストランだけでも、複数の韓国料理店をはじめ、日本料理、中華料理、おかゆ専門店、サンドイッチ専門店、大型​

​フードコートなどがあり、ヒョンデ百貨店に入っている高級ベーカリーカフェや、各館のテイクアウトコーヒー​

​ショップはいくつもあり、その数の多さには驚くばかりです。一般的に病院に入っている理容室・美容室やコイン​

​ランドリー、花屋に加え、大型スーパーマーケットや、郵便局や銀行、書籍や文具店、めがね店、そして、靴や帽子、​



​洋服や化粧品などを売るマルチプラザというお店もありました。写真を撮り忘れてしまったことが心残りです​

​が、文字だけでもその巨大な施設が少し想像できるかと思います。​

​　レストランでは、韓国で有名なジャジャン麺やちゃんぽん（日本のちゃんぽんとは少し異なります）をはじめ、美​

​味しい中華料理をみんなでシェアしながらいただきました。ネイティブ同士の会話や地方からいらっしゃった方の​

​言葉はすべて理解するのはなかなか難しかったのですが、優しく話しかけてくださる方も多く、疾患に関するこ​

​とや、中心となって団体を運営している方々のお話などを聞きつつ、楽しいひとときを過ごしました。​

​　夜はソウルに移動し、イタリアのフェデリカさんと3人で会う予定でしたが、少しトラブルがあり、わずか30分程​

​しか話をすることができませんでした。しかし、英語と韓国語が入り混じりながらも、共に患者団体を運営してい​

​る“同志”として、とても楽し​

​い時間を過ごすことができ、​

​この時は忘れずに写真も撮り​

​ました。写真の左側から、イタ​

​リアのフェデリカ・ボルギーニ​

​さん、韓国のソ・イスルさん、​

​ＰＡＶＡの阿部です。右側の写​

​真にはイスルさんが後から「イタリア・韓国・日本の先天性血管異常の患者団体の代表たち！」とメモを入れて​

​送ってくださいました。とても良い記念になりました。​

​　今回、韓国での医療講演会に初めて参加し、海外患者団体の方と直接会うことができて、想像以上の収穫があ​

​りました。当然ですが、国が違えば制度も異なり、国民性や個々の考え方の傾向も異なります。しかし、希少疾患​

​で患者数が少ないからこそ、日本というひとつの国にとどまらず、海外の方たちとつながることで、新たな発見​

​や学びが多くあります。そして、そのネットワークを活かすことで、それぞれの患者団体​

​でも、世界全体でも、この疾患のより良い医療をめざすことができるはずです。さらに、​

​私にとっては、国は違えど同じ患者団体を運営する者同士として、心強い戦友を得たよ​

​うな気持ちになりました。これからは、この海外とのつながりを、会員の方々にもメリッ​

​トとして共有できるよう、活動を続けていきたいと思っています。​

​（右：受付でいただいた韓国PROS患者団体のキーホルダー）​

​以上​


