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活動30 周年に寄せて

早詐仙石ﾚ謳 仰り噂
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この30 年、ともに歩んで下さった方々に感謝を込めて

1988 年、難病の子ども達とその活動がスタートしてから30 年が経ちました。はじめは各方

面からいろいろなことを言われました。

電話相談をはじめるとある医師に話したら「医者のアラを探してどうするつもりなんだ?」と

言われました。保健所などでは「私が難病の子どもを支援する活動」と説明すると、ちょっと

考えて「あ一、特殊疾病ですね」と言い換えられ、企業からは「難病なんて、そんな暗いこと

わが社は無理です」とか、「もう二度とこないで」と言われたこともありました。

そんな時、山城雄一郎（元会長･当時順天堂大学助教授）先生からは「医者のできなかったこと

の後始末をしてもらうのだから手伝うのは当たり前！」と言っていただいて感激いたしました。

この30 年、私たちを取り巻く環境は大きく変わり、小児慢|生疾病は児童福祉法に位置付けら

れました。 2015年には法律が改正され、自立支援事業という新しい事業が加わりました。親の

会のメンバーの方々と一緒に、これらに大きくかかわることができました。

厚生省におられた何人もの皆さん、医療者や福祉職、教師や保育士、学生も企業人も本当に

大勢のボランティアの皆さんに助けていただきました。

今の難病ネットには３つのネットワークがあります。親達とのネットワーク、地域を結ぶネ

ットワーク、職種を超えたネットワーク。作ろうと思って進めてきたわけではなく、自然な形

で成り立ってきたものです。

これからも地道活動を長く長く続けてほしいと願っています。

本当に有難うございました。心から感謝を申し上げます。
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難病の子どもたちと遊び

岡　 明

私が難病のこども支援全国ネットワークとつながるきっかけとなったのは、国立成

育医療センターでのおもちやライブラリーの活動を通じてでした。私が同センターに2002

年に赴任した際に､前任の二瓶健次先生より担当を引き継がせていただき、そこ

で荻須洋子さんをはじめプレイリーダ ーの皆さんと知り合うことができました。

それ以前より、難病や障害を持っているお子さんとご家族にとって、楽しく遊ぶと

いう当たり前のことが実はとても難しいという現実を感じていましたが、自分では何

も具体的な支援ができていませんでした。そうしたお子さんたちも、おもちやライブ

ラリーでプレイリーダーの皆さんと遊ぶうちに､緊張も次第にとれて笑顔もでてきて、

楽しい時間を過ご すことができていました。プレイリーダーの皆さんは、大人の視点

からではなく、障害を持つお子さんに寄り添う視点から遊びを提示して、子どもがそ

の中から気に入った遊びを選んでいくという遊び方たった様に思います。

私が主治医をしていたお子さんももちろんお世話になっていました。プレイリーダ

ーの皆さんにはそのお子さんがどういう病気かなどを忘れて、ともかく楽しい時間を

過ごせる様にしましよう、といったお話をした様に記憶しています。医療側の人間は

どうしても病気の面からばかりお子さんを見てしまうのですが、ボランティアの方は

もっと自由に自然に接することができるのではないかと思います。

そうした縁でその後、プレイリーダ ー養成講座の講師などもさせていただく様にも

なりました。また、これはどういうきっかけだったか忘れてしまいましたが、ネット

ワークが毎年開催している病弱教育セミナーで、養護教諭などの教育関係の皆さんに

もお話をするようになりました。「教育の現場を知らない私が言うのもなんですが」

と最初にことわりを言いながら、毎年、教育の場ではもっともっと個別の事情に配慮

してほしいという話をしています。

本ネットワークは、30 年に渡り牽引してこられた小林信秋前会長をはじめ、数多く

の方々の熱意に支えられてきたものと思います。これからもその心をつないでいきた

いと考えています。

岡　　 明
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認定NPO 法人難病のこども支援

全国ネットワーク会長

東京大学医学部小児科教授
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活動三十周年を祝し過去を振り返る
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第2代会長 山城雄一郎

難病のこども支援全国ネットワークが発足、活動を開始してから今年で30 周年を迎える事になった。

当初は日本児童家庭文化協会(都内市ヶ谷)の活動の一部として支援活動を開始した。当時の国立小児病院(

現国立成育医療センターの前身)の院長、小林登先生(東大名誉教授)の“難病で苦しむ子どもとその親御

さんをサポートする活動を一緒にやろう″という呼びかけに呼応して参集したメンバーは､表１にある方々

であった。筆者の恩師の故加藤英夫教授(順天堂大小児科)と小林登先生が親しい先輩､後輩の仲で、1970

年代から80 年代にかけての所謂東大紛争当時に小林先生は教授室が占拠、封鎖されていた為、出勤の行き

帰りの途中に時々、順天堂大学の加藤先生の教授室に立ち寄られていた。筆者は用事で加藤教授室を訪れ

た際、小林先生は筆者が英国で臨床、研究を経験して来た事を加藤先生からお聞きになっていて、英国留

学の大先輩である小林先生と英国の医療についてお話させて頂く事が度々であった。そして英国に於ける

難病の子ども支援対策も話題にし、筆者がその２～３団体の集まりに参加した経験も披露し、又、順天堂

病院に通院しているＩ型糖尿病患児の治療促進のための糖尿病児サマーキャンプを主催していた事もあり。

″日本の難病のこども達の為の支援団体ができると良いですね″と話したら、小林先生はうなずいていら

した。

1980 年代後半に小林登先生が国立小児病院の院長時代に、 小林信秋氏は、ご令息が入院していた国立

小児病院でその主治医であった二瓶健次先生を通じて、小林先生と接する機会を得た。難病のお子さんの

闘病生活とその家族としての辛酸を経験した事から、小林先生の“難病のこども支援組織を立ち上げる構

想″に全面的に賛意し、勤務先の職を辞して取り組む決意を固めたのであった。そして小林先生の趣旨を

伝えて賛同者を募る役を買って出て筆者を訪ねていらした。上述の理由から即時に同意し、他の賛同者の

方々と協同して会を立ち上げ活動が始まった。

活動開始２～３年ごろに、難病のこども達の学校生活、例えば入学条件、授業参加、遠足や修学旅行等

で困難な問題に直面している事が浮上して来た。難病のこどもたちの中には、例えば、経口摂取が困難で

経鼻胃栄養チュ ーブ装着、自力呼吸が困難で人工呼吸器や酸素吸入が必要、或いは、嘸下困難のために痰

や口内分泌物の定期的な吸引実施等々が理由で、家族を含め遠足や旅行の経験が無い子どもが多い事への

対応策が検討された。その結果、難病児とその家族、特に24 時間、365 日、難病児の介護に当たっている

多くの母親の休養(レスパイト)も兼ねて２泊３日の第一回目のサマーキャンプ( 運営委員の願いを込め)　

“がんばれ共和国″を1992 年８月に、富士山麓、富士宮市の静岡県立教育施設棟を借用して行う事になっ

た。大勢の難病児が参加、宿泊するキャンプである事から単なる発熱や嘔吐、下痢だけでなく原疾患に伴

う種々の症状の発症の対応策を小児科医、小児外科医が事前に複数回集まって検討し、救急対応の薬剤や

器具、そして看護師の応援参加もお願いして備えた。関係者の地道な広報活動もあり、当キャンプ には家

族も含めて700 名余の参加者があり、筆者らは主催者でありかつ難病児の為の医療班でもあったので、緊

張して常に情報収集に努めていたが、幸い無事に終了する事ができた。その様な経緯の中で筆者の想い出

の一つに下記の出来事がある。キャンプ地近くの急斜面のある丘で、東大小児外科河原崎秀雄先生と二人

でハングライダ ーを慎重に低空で飛ばして、比較的健康状態の良い高学年の学童を乗せて興じていた時、

突然、胆道閉鎖症を有する男児が現れて ″僕も乗りたい″と言って来た。その児は河原崎先生が診ている

患者さんで葛西手術済であるが、肝腫大があり、もしハングライダーから転落して腹部打撲の際に腫大し

た肝に重大なダメージがあった時の事を考えて､河原崎先生と筆者は顔を見合わせてお互い“どうしよう″

と迷った。が、その児だけ断る事への罪悪感もお互いの脳裏を過った。そこで河原崎先生は余り間をおか



ずに小生の耳元に寄り、“万が一何かあったら車ですぐに近くにある富士宮市民病院に連れて行って、自

分が緊急対応するから自分の責任で乗せましよう″と囁いて決意を語った情景が忘れられない。結果は何

事も無く、その児ぱ 楽しかった。でもこわかった″と言って他の場所へ遊びに去って行った。

1998 年、筆者は小林先生の後任として第２ｲ戈の難病のこども支援全国ネットワーク会長に就任し、又、

当時ＮＰＯ法人としての申請が可能な要件を満たす状態にまで活動が活発になっていた事からこれに申込み、

翌1999 年､受理された。即ちＮＰＯ法人難病のこども支援全国ネットワークが正式名称となり、筆者はＮＰＯ

法人としての初代会長となった。 ＮＰＯ法人設立後は、小林信秋事務局長を中心に活発な種々の支援活動が

拡充し、社会的にも多方面で認知され、厚生労働省、東京都等の公的機関等からも難病のこども支援事業

で貢献を求められる迄に発展して来ている。 筆者の会長の任は15 年間で留め、2013 年に小林信秋氏に継

いでいただいた。現在は相談役として当組織の活動に未だ関与しており、活動30 周年を迎える当組織の発

足時から継続して活動に関わっているのは小林信秋氏と筆者の二人になってしまった。

この間多くの方々のご指導。ご支援があってここまでボランティアとして活動できた事に心より感謝の

意を表明致します。この事は、小生の人生の中の誇りでもあります。最後に、当難病のこども支援全国ネ

ットワークが更に発展して、難病のこどもたちとそのご家族、そして関係者への支援活動が更に充実して

行く事を願ってやみません。

【表１】

活動開始当初のメンバー（企画運営委員）

衛藤　義勝（慈恵医大小児科助教授／日本小児科学会）

山城雄一郎（順天堂大学小児科助教授／日本小児科学会）

南谷　幹夫（東京都三鷹保健所長／日本小児保健協会）

塚原　洋子（東京都三鷹保健所保健師／日本小児保健協会）

加藤　斎仁（弁護士／日本小児科医会）

二瓶　健次（国立小児病院神経科医長／国立小児病院）

石渾　　 瞭（国立小児病院循環器科医長／国立小児病院）

敬称略・肩書は当時・組織名は所属

Ｑ ＿-
………… ……_

会員総会にて会長退 任の挨拶の後、

事務局丸山 から花 束贈呈

山 城　 雄 一 郎

ｙａ仰ｕ砧柚ｋ)-ｙ山:Ｊ､4:ｒひｰ

第２ｲ戈会長

順天堂大学大学院プロバイオティクス

研究講座特任教授、兼名誉教授
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活動30 年を振り返って
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小林　 信秋

30年をわずかな文字数で振り返るのは無理なので、今回は活動が起きる発端のとき

のことを思い出して記すことにしました。

当時SSPE たった息子は国立小児病院で受療しており、主治医たった二瓶健次先生や

内藤春子先生などのサポートを受け、SSPE 青空の会も小児病院を拠点のようにして活

動をしていました。院長だった小林登先生は私たちの活動に日ごろからいろいろなア

ドバイスをしていたたいていましたが、ある日私を院長室に呼んで「これまで単一の

病気ごとに家族会があって活動していたが､今度それらを横断的にとらえて、小児難病

全体を支援する活動を始める。ついては人を探している」と話されました。

そのころサラリーマンをしていましたが、一方でSSPE 青空の会の事務局を引き受け

ており、唯一の治療薬オーファンドラッグ指定や、SSPE の難病指定などを実現するこ

とができていたほか、会員からの相談を受け、機関誌やキャンプを通じて会員同士の

交流が活発に行われていて、みんなに喜ばれ、感謝され、期待されたりしていて、随

分やりがいを感じていたときのことです。

サラリーマンの経験でそんな思いをしたことは一度もありませんでした。息子の発

病と闘病体験、SSPE の活動は、私自身の人生観も価値観も何もかも一気に変えてしま

ったものでした。小林先生に「是非やらしてほしい」と申し上げました。 1987年のこ

とです。私は日本児童家庭文化協会という組織に就職する形になり､小林先生は会長と

なって活動が始まったのです。

小 林　 信 秋

Ｋ(奴り/如 Ｊ りぶ,Ｊ 沁

第3代会長

顧問



｢小児慢性特定疾病児童等自立支援員｣育成講習会の活動について

･,●ﾐ

五十嵐　 隆

難病のこども支援全国ネットワークの活動がこの度30 周年を迎えられたことをお祝

い申し上げます。

2015 年の｢ 児童福祉法の一部を改正する法律｣ の施行により、｢小児慢性特定疾病児

童等自立支援事業｣力i新設されました。この事業は、慢性疾患を持つ子どもと御家族の

特性に応じた保育･介護支援や精神的サポートを行う、子どもの成長や自立、社会参加

に向けた支援を行う､学習支援などの総合的な取組が成人に至るまで切れ目なく支援す

ることを目的としています。具体的には、1) 成人に移行した患者さんが就学･就労し、

地域での生活をするために必要な支援を受けられること、2) 患者さんが必要な|青報を

得て自らの生活を設計できること、3) 患者さんが地域の一員としてｓelf estｅｅｍ を持

って参画できること、です。地方自治体は｢ 小児慢性特定疾病児童等自立支援員｣ を

配置しなくてはなりません。小児から成人への移行する患者さんへの難病相談・支援

センターの機能強化、教育・発達支援、福祉サービスの充実、就労支援の充実、ピア

サポートの取組の推進や地域協議会の設置などによる連携強化、小児の慢性疾患や難

病に関する社会への啓発活動などが自立支援員の仕事とされます。

しかしながら、この法律が施行された時も現在も、地域によってはどのような具体

的活動をしたら良いのかがわからない状況でした。そこで、小林信秋元会長と相談し、

難病のこども支援全国ネットワークと国立成育医療研究センターとが共催して､2015

年から自立支援員の育成に向けた研修会を毎年開催しています。親の会の関係者から

のニーズを反映した具体的取り組みを紹介するプログラムや具体的案件に対する解決

策をグループで一緒に考えるプログラムは大変好評で、毎回多数の参加を戴いていま

す。自立支援事業の活動は現状では必ずしも十分ではない地域があります。充実した

自立支援事業が全国で展開されることを願って、この講習会の開催をこれからも続け

る所存です。

五 十 嵐　 隆

１ｑＱ ″ｃＭ沁 ノ丁(４ ａ４ｈ心

国立成育医療研究センター理事長
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富士宮市の富士山麓山の村ではじめて建国されたキャンプ は､岩手、神奈川、静岡、愛知、

兵庫、熊本、沖縄の全国ﾌ 箇所で建国されています。キャンプには、地域の医療機関の協

力のもとに医療班が常駐するなど、濃厚な医療ケアのある子どもたちの「安心と安全」に

も配慮をしており、病気や障害の状態や程度によって、こちらから参加をお断りすことは

ありません｡″力ヾんばれ共和国″では第一に楽しさを追求しています｡コンサートや熱気球、

乗馬、ステンドグラス教室、鮎のつかみ取りなど、地域の特色を生かしたさまざまな非日

常的な体験の機会が用意されています。そしてキャンパーや親、きょうだい児だけでなく

て、ボランティアにも対等な立場からキャンプを楽しんでもらうことにしており、キャン

プ は家族やと世代を超えた経験の交流の場ともなっています。

i、キ ぜソ
りがら

つながる幸せありがとう

井合 瑞江

鰍淀江 沼昌 仁一ｎＪＨｎＨ

づ

30 周年、おめでとうございます。社会や生活が加速度的に

変化したこの30 年間、子どもたちとその家族への支援活動を

大きく拡げてくださったことに敬意を表し感謝いたします。

活動を通した出会いや経験がかかわる様々な立場の人たち

のその後を変えることを目の当たりにしてきました。山田美

智子先生のもとであしがらキャンプに初参加し20 年ほどの間、

キラキラした瞳や笑顔が思い起こされます。猛暑の中の川原

カヌー、体験型オリンピック、母の話を聞きながら呼吸介助

と吸引で明けた夜の事、兄弟への思い、成長していく姿､子ど

もたちやご 家族だけでなく私をふくめた支援する側の人へも

大きな贈り物をいただいています。つながる絆は大きな夢・

幸せへのエネルギーとなり、どのように世の中が変化しても

大切にされる事業であろうと思います。益々のご発展を祈念

いたします。

i 二J６
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難病のこども支援東海ネットワーク代表
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難病全国ネットの30 年誠におめでとうございます。もう30 年?という感じです。

前会長の小林さんも若かったし、持ち前の実行力と人を引き付ける魅力で着実に自

分の夢を実現されてこられた事は尊敬の念を感じます。

難病の子どもたちの日常生活の改善を目指して陳情等を日々重ねてこられ、電話相

談、難病シンポジウム、ピアサポ ートを始め、がんばれ共和国、サンタの病院訪問、

あおぞら共和国、親の会連絡会等数知れない実績を積み上げられてこられた事は素晴

らしいの一言です。

｢がんばれ共和国″は障害を持った子どもたちと、元気に動き回るキッス団の子ども

たち。ゆっくりと一呼吸入れる事ができるお父さん、お母さん方。学校では学べない

勉強と貴重な体験ができるボランティアさん等、普段体験できない非日常の世界を満

喫でき、参加者全員が大い

に楽しむ事が出来ます。

これからも子どもたちの

幸せを願い、全国ネットの

ご支援をよろしくお願い申

し上げます。

心 解 き 放 た れ る 場 所

下河辺 治美

あしがらキャンプ実行委員

.

.

.

.

.

.

.

.

／

、

慰

がんばれ共和国初参加

大 好 き な ん だな あ ～ こ の 場 所 。 こ の 空 間 。

キ ャ ンプ に参 加さ れ る 方 は 皆 さ ん 、 同 じ 想 い な の で は

な い か と 思 い ま す 。

毎 日 気 を 使 っ て 生 活 し て い る わ け で はな い け れ ど 、

こ こ は｢ 大 丈 夫 だよ｣｢ 任 せ て ！｣ が 溢 れ て い て 暖 か い 。

息 子 に 兄 弟 の よ う に接 し て く れる ボ ラ ン テ ィ アさ ん 。

すっ か り 甘 え て 私 た ち 親 は 、 あ ま り の 心 地 よ さ に 心を

解 放 し て し ま う … 。

会 社 で は き っ と バ リ バ リ の 社 員 で あ ろ う 夫 は 、 皆 さ

ん の お 目 を 汚 すよ う な 姿 を 見 せて し ま う し 、 か く い う

私 は 心 魂 の パ フ ォ ーマ ン ス に 圧 倒さ れ て 、 役 目 を 果 た

せ ず 号 泣 し て し ま う し 、 い つ も の ペ ー ス を 守 れ て い る

の は 息 子 だ け …(ＡＡ;

笑 っ て 笑 っ て 泣 い て 笑 っ て 、 そ ん な 経 験 を さ せ て く れ
-‥‥- ●‥･－－
ハワイアッ ちち　　 る 、 が ん ば れ 共 和 国あ し が ら キ ャ ンプ 。 皆 さ ん も ぜ ひ

体 験し て み て く ださ い!!　 あ っ く れ ぐ れ も お 忘 れ 物 は

ないように…。 71j
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宮 城 雅 也

沖縄県立南部医療センター･ こども医療センター 母子センター長

沖縄県で最初のがんばれ共和国が、開催されたのは2004 年の

夏でした。沢山の友達を作っていこうとの思いで「おーきな輪」

キャンプの名前になりました。　沖縄県140 万人口の中からボラ

ンティアを募っていくのは、初めは大変なことでしたが、今で

は沖縄の大きな輪になったと思います。難病のキャンパー家族

と友たちになりたいと心から思って参加してくれる方々が増え

ています。３年前には人口わずか５万人の宮古島で､「みや一く

がに」キャンプを開催しました。名前の意味は「宮古の宝はこ

ども」という意味です。あっという間に15 年が過ぎましたが、

そこで得た友情は、本当にかけがえのないものとなっています。

小児在宅医療も姿を変えてきました。当初は多職種の専門を

はっきする協働でしたが、次にお互いの役割を十分に理解して

協同体となり、今では心が通う共同体へと変化していっていま

す。短いキャンプの時間でも、心が通い合う ○○君共同体がで

きることを願って大きな輪・みや一くがにキャンプを続けてい

きたいと思います。

泰８

2018 年10 周年目を迎えてふりかえると…

関口 政子

しぞ かーキャンプ実行委員長

18 年前に、ほうらいキャンプデビューしました。毎年仲

間を誘って行くようになって、ほうらいが、静岡組で膨れ

上がり、だんだん申し訳ない気持ちと我が家の兄弟がキャ

ンプで育てて頂いた恩返しの意味で、小林さんに「静岡で

キャンプをやります！」と手をあげました。

重症児の娘もいるし、大変だから…と言われ、もっとも

でした。ちょっとホツとした。が、翌年に小林さんから。

「キャンプやるよ！」の一言。心の準備が出来ていなかっ

たのに、あれよあれよと進んで行った。出来るか出来ない

か？ではなく、協力者と自分の出来ることをやり続けてい

った10 年でした。

なかなか出かけられないご家族に、喜びを与えられる場

になればいいと思っています。これからも、静岡ならでは

のキャンプにしていけたらと思います。

-･･.心1･ ‘･･　 ‥ ‥,‥7●:･I･･.･
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2004 年 最初の お゙ ーきな輪，

ご　 八,。七i-･一ａ

いこいの村にて

2016 年　 みゃ ーくがに
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30 年を振り返る

高 見 俊 雄

難病のこども 支援九州ネットワ ーク代表

阿蘇ぼう ！キャンプ実行委員長

鴉 蜘 奮`
う

、キぜソ
づ

づ
丿　･~-゛十 ｹﾞjjJ

万=i，

＼
吻

ﾀﾞ

石

30 周年おめでとうございます､月日が経つのは早いですね。難病の子ども支援の活動に関わって、

早、妻が29 年間、私も28 年間になります。福岡での２回目の「難病シンポジウム」に、渋々 、妻の

誘いで参加したのが始まりでした。その事がご縁で第１回目の富士山麓やまの村でのサマーキャン

プ「力ヾんばれ共和国」に参加、その時はまさかこんなに長く ″ご縁″が続くとは思ってもいません

でした。

振り返るといろんな事を思い出します。毎年目先の事を精一杯頑張るだけで、正直、そう言えば

…くらいにしか覚えていません。１家族として旅行気分で参加した富士山。私個人としてはかなり

衝撃的な２泊３日の初体験でした。家族として、父親として 、一つーつが学ぶ事が多く､私の人生の

半分はここから始まったと思っています。

この時に感じた事が切っ掛けで九州でのサマーキャンプ「がんばれ共和国／阿蘇ぼう！キャンプ」

を立ち上げ、関わる事になりました。最初はとにかくカムシャラに目先のキャンプを、無事遣り遂

げるだけに無我夢中でした。永く続けようとは露程も思ってもいませんでしたし、全く気持ちの余

裕等もありませんでした。キャンプの終わった後しばらくは、ただただ虚脱感で抜け殼になってい

ました。次を考える事等とても考えられ無かったし、しばらくは毎年この繰り返しでした。

振り返ると､毎年脅えてキャンプを迎えている私がいました。正直キャンプまでの準備期間中は、

″何かあったら″と怖くて、怖くて脅えていました。

キャンプを続けて行くと言うよりも､「今年も ″安心と安全″を護って無事に何事もなくキャンプ

を終えることが出来るだろうか？」、「もしも何かあったら…」とばかり考えていました。

現在でもこの心配は全く無くなりません。 25年間続け、多少経験を積んだとしても、正直未だに

怖いです。キャンプ期間中は、本音言うど 楽しい″と思った事、沢山あったとは思いますが、反

省する事ばかりが多くあり過ぎて、思い出せません。

私にとって「力9んばれ共和国／阿蘇ぼう！キャンプ 」は毎年一話完結です。

ここまで続けて来られたのは奇跡であり ″想い″の心を持ったスタッフ達に恵まれた事と、キャ

ンプ毎に小さな ″かけがえのないドラマ″に

たくさん出逢えた事だと思います。

25 年間を振り返ると「阿蘇ぼう！キャンプ」

で最も大事にしてきたのぱ 想い″と ″感じ

る″ことだったと思います。どんな行動や企

画でも、唯一欲しいのぱ こころ″です。現

在の「阿蘇ぼう！キャンプ」のボランティア

スタッフには心のこもった ″想い″があると

自信を持って云えます。なぜなら現在では「

阿蘇ぼう！キャンプ」は、参加者みんなの ″

故郷″であり“実家″であり、実感できる居

場所です。

30 年間と云う時間が育んできた歴史の中で

私達は何が大切か‥･、毎日が大変な日々を過

ごしておられるご家族に、″何力|出来るのか″

をキャンプから学んで来ました。キャンプに

ぱ 想い出″と ″こころ″が一杯詰まってい

ます。そしてこれからも沢山の“ドラマ″が

生まれ、触れあえる喜びを感じあいたいと思

います。

9ｒ7
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｢蔵王･七夕難病キャンプ｣から｢みちのく七タキャンプ｣へ

堺 武 男

ｍ こ昌 は 讐ご 帽 回 で≒ 。

「蔵王･七夕難病キャンプ」は、1994 年に仙台で開かれた「難病シン

ポジウム」の前夜祭の席上（ｲ山台の有名店「おでん三吉」で）「足柄、九州

で行なわれている難病キャンプを仙台でも」という話題が出て、酒の勢

いで「やろうやろう」と盛り上がった｡ところが翌日のシンポジウムで「ｲ山

台でもキャンプをやることが正式に決まりました」という主催者の挨拶が

あり、「あれは酒の席の上での話しじゃないの」と私を 慌てさせた｡でも仕

方ない、やるしかないということで、時期は仙台七夕の頃、場所は蔵王

と決め、1995 年8 月に第1 回のキャンプを開催した。この様に、キャン

プ誕生も酒がらみということで、なぜか実行委員会は酒好きが集まり、

毎年何回か開かれる実行委員会の後も決まって飲み会が行なわれ、小林

信秋さんは仙台の繁華街、国分町のマップを知り尽くすほどになった。

キャンプでも夜の交流会は朝まで続くのが常であった。このキャンプも

会場の都合で2015 年の第21 回を最後に蔵王を去り、名称も「みちのく

七タキャンプ」として岩手県一関市の「かんぽの宿一関」を会場として

毎年続けられている。

この24 年間に震災の記録と､20 周年記念誌の二冊を出版したので写真

で紹介します。

つながろうキャンプとの関わりについて

岡 村　一美

孫 訂 諮 舗記 箔 屋¨

2012 年６月、43年間勤めた化学会社･製薬会社を卒業す

るに当り、何か世のお役に立ちたいと思い、会社がお付き

合いのあった難病ネットの事務所を訪ねました。当時専務

理事の小林信秋さんとお話しする中で、関西でもキャンプ

をやろうという話になっており、それを手伝ってもらえな

いかとのこと、喜んで！とお願いしました。8月に大阪母

子医療センターの窪田昭男先生、福島慎吾さんを含めた4

人で難波で食事をしました。まあ当方の本気度を試す面接

だったのでしょうね。１週間後に迫っだ おいでんほうら

い″に急遠見学参加させていただき、充実したイベント、

参加家族のこぼれる笑顔に感動を覚えました。

早速、福島さん、本田睦子さんと会場探しを行い、淡路

島津名の地に決定。当初は大阪マラソンのチャリティ資金

を得て、ヘリコプター搭乗やいるかとの触れ合いなど豪華

な内容でした。今は外出は控え、宿の中で手作りのイベン

トを工夫しています。今年６回目もお楽しみに！

’”●
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みちのく七タキャンプについて

北沢 博
にこにこ 昌江 ま 長

キャンプとの出会いは学生の頃でした。その時は１日

だけの見学でしたが､すごく感動した記憶は残っています。

その後、小児科医になり、研修医の時からほぼ毎年、

七タキャンプに参加しています。最初はキャンパーにつ

いてのボランティアでしたが、いつの間にか実行委員会

に入れてもらい、今では実行委員長を任されています。

七タキャンプに長くかかわっていてたくさんの出会いが

ありました。キャンパー、その家族、ボランティア、心

魂プロジェクトをはじめ、色々な企画に協力していただ

いた方々。ボランティアには、私と同じように早くから

キャンプ に触れ、体験し、キャンプとのつながりをつく

ることを大切に思っています。

たくさんの学生さんの参加に支えられている七タキャ

ンプをこれからもキャンパーと家族、ボランティア、参

加者全員が楽しく過ごせる素敵な出会いの場、絆づくり

の場そして勉強の場であり続けるようにこれからも頑張

っていきます。
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海 ボ タ ル の 海 岸 で

岡 本 伸 彦

つながろうキャンプin関西実行委員長

大阪母子医療センター研究所長

｢難病のこども支援全国ネットワーク｣は難病のことも達とそ

の家族が参加する、サマーキャンプ｢力iんばれ共和国｣を全国各

地で展開しています。しかし、関西地域では実施されていませ

んでした。 2012 年に大阪母子医療センターに協力の話があり、

事務局のご 協力のもと、開催準備をはじめました。淡路島の津

名ハイツを会場に、2013 年から｢津名がろうin関西｣力i始まりま

した。最初は手探りでしたが、ボランティアや医療スタッフも

多く参集し、過去５回、充実したキャンプを開催することがで

きました。

淡路島は関西の都市圈から近い風光明媚な土地です。魚介類

やタマネギなど淡路島原産の材料を使った食事を楽しめます。

自然の中でのリクレーション、ヘリコプター体験、イルカと泳

ぐ、など淡路島ならではの行事が特徴です。特に夜の海岸で見

学した海ボタル(夜光虫)の不思議な光は印象的でした。地元の｢

連｣の協力で、参加者全員が阿波踊りをすることが恒例となっ

ています。夜の交流会も貴重な時間となっています。

まだ歴史は浅いですが、今後も関係者一同の努力と工夫で盛

り上げていきたいと考えています。よろしくお願いします。

111J



電話相談

新 聞 で 見 た 電 話 相 談 の 記 事 が 始 ま り

及 川 郁 子

電話相談員
東京家政大学家政学部児童学科教授

私が難病ネットにお世話になって、ちようど20 年が経

ちました｡1998 年に新聞に掲載された難病ネットの電話

相談の記事を見て自分にも何かできないかと思い、北砂

の事務所を訪ねたことが難病ネットとの関わりの始まり

です。職業柄、相手の表情や反応を見ながら会話してい

たものが、相手が見えない中での電話相談はいつもドキ

ドキで、お話を聞きながら難しさや不全感、時に安堵感

などさまざまな体験をさせていただきました。現在は電

話相談に伺うことができず相談会議の時だけですが、相

談内容が医療や社会の状況を反映しているなあと20 年間

の変化を感じます。電話相談の多くは相談される方との

一期一会の時間、聴く姿勢を忘れずに続けることがでさ

ればと思っています。

相談電話の声から聴く難病のこどもと家族

橋 本 玲 子

電話相談室長
看護師

30 周年になるネットワークの活動　’

で電話相談室もその歴史と共にあり

ました。

当初の記録から見ても相談室に寄せら

れる声は難病のこどもと家族の置かれている課題や問題

を提起してくれます。稀少難病ゆえに孤立している人を

紹介する「お友達さがし」も20 年になります。今回は登

録している人に「いまどうしてる ？」と声をかけて見まし

た｡病気の治療と生活のコントロールをしながら友達を作

り･ 学び･ 働き･ 結婚し社会を変えるー因になっている事

を教えてくれました。これからも一人ひとりの声に心を

寄せ共に考えて行く相談室でありたいと思います。
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遺 伝 電 話 相 談 を 担 当 し て

沼 部 博 直

東京医科大学遺伝子診療センター長

遺伝（先天異常）特別相談を前任の黒木良和先生から引

き継いで再開したのは、2013 年９月20 日でした。病院

や療育センターで行っている遺伝カウンセリングは、来

談者と対面で相手の表情や動作を見ながら気持ちをくみ

取ることも出来ますが、電話では音だけが頼りです。ま

た、まだお会いしたことのない方に対して診断や具体的

な医療的アドバイスは医療法上行えませんので、あくま

で「遺伝相談」という形を取らせていただきました。

遺伝相談では、遺伝性疾患に関する一般的な医療情報

の提供や近隣での専門施設の紹介などを行うとともに、

同席していただいている張香理遺伝カウンセラーと協働

して、 電話をかけられてきた方々の心配されている気持

ちや問題点の整理をお手伝いすることを最大の目的とし

ています。SNS の普及で需要は減っているかも知れませ

んが、今後も必要なサービスのひとつと考えています。

認疋定遺恍

カウンで う‥一

張 価理さんと

遺 伝 ・先 天 異 常 特 別 相 談

黒 木 良 和

聖マリアンナ医科大学客員教授

川崎医療福祉大学客員教授

2003 年３月､神奈川県立こども医療センターを定年退

職後、遺伝病や先天異常の医療が全国的にあまりにも不

毛であることに愕然とし、難病ネットワーク小林さんと

解決策を相談し、先行していた｢子どもの難病電話相談｣

の一環として始めたのが｢ 遺伝・先天異常特別相談｣ で

ある。 2013年３月までほぼ10 年間継続し､沼部博直お茶

の水女子大学教授(当時)に引き継がれ現在に至っている。

遺伝病・先天異常の正しい知識、遺伝医療を含む適切な

ケアのあり方、地域の専門医へのかかり方、遺伝病・先

天異常を人の多様性とする考え方の普及などに力を注い

だ。直接の遺伝カウンセリングは行わない方針である。

また、これとは別に認定遺伝カウンセラーによる相談

も行われており好評である。
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プレイリーダー

病気であっても、子ども時代を子どもらしく

当会では､1998 年から病気の子どもたちが遊ぶことで少しでも苦痛や緊張を忘れて、楽

しい療養生活を送れるように、遊びを子どもたちに届けるボランティア＝プレイリーダー

の養成と活動の支援を行なっています。

次の10 年も子どもたちの笑顔に出会えることを願って

小児慢|生特定疾病児童等自立支援事業のとしての｢遊びのボランティア｣も始まり、ます

ますプレイリーダーの活躍の場が広がっています。

一緒にあそぼう！プレイリーダー

ただじゅん（多田 純也）

劇とあそびの風光舎・
ただじゅん企画主宰

子どもはみんなあそびたい。あそび 一一

は本来､自由で自在です｡あそびは生活　
ｉ

の自由に制約のある病児であろうとも、

すべての子ども､また､大人にも豊かな潤い

を感じさせるものです。難病の子どもたちにあそびを届

けたい、ケアしたいという思いで「プレイリーダー講習

会」に集まる方たちはとてもまじめで真剣です。子ども

たちへの思いが強く、また、ご本人が子どものころ難病

を乗り越えたり家族が難病だったりと、その動機も熱い

方が多いのです。ですから講習会の初めはみなさんとて

も硬い表情で座っています。そこで講師の私は参加の皆

さんにその場でとにかく笑いながら楽しんでいただくこ

とを目指します。楽しくなければあそびではないので、

まず、自分が楽しまなければ楽しさは伝えられません。

臨機応変変幻自在にその場で一番楽しい場面を子どもた

ちと一緒に創り出すことができる人、それが難病ネット

プレイリーダーなのだと思います。

笑顔とともに、30年おめでとうございます。

プレイリーダーはリーダーにあらず

和久井　雅子

プレイリーダ ー研修を修了し、「入院中も、子どもの日

常生活が保障されるべき」という長年の理想を胸に､事務

局の方々のご指導のもと、遊びのボランティアを続けて

います。

ベッドや家の中での制限もありますが､「ｲ可ができる ？」

ではなく「どう（工夫）したらできる ？」を日々考えていま

す。お子さん自身の「○○がしたい」という気持ちに、

耳と心を傾けていると、お子さんから遊びのヒントをた

くさん受け取ります。お子さんが遊びをつくるリーダー

で、プレイリーダ ーはサポーターなのです。

「今日の遊びは楽しかった！」夜眠る時にお子さんが思

い出してくれたらいいな。そして、お子さんの笑顔がご

家族の力になったらいいな、と願い、頑張っています。

"
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子 ど も の 力 を 感 じ る と き

田 中 恭 子

国立成育医療研究センター

こころの診療部　児童･ 思春期リエゾン診療科 医長

難病のこども支援全国ネットワーク創立30 周年記念、

心よりお祝い申し上げます。

この素晴らしいネットワーク事業によって、多くの子

どもたち、そしてそのご 家族の皆様がエンパワメントさ

れてきたことと思います。

更には、当事者の方々の勇気ある社会への情報発信と

ともに制度的にも確かな歩みがこの30 年で多くのことが

実現されたのではないでしょうか。この組織を支えて運

営されてこられた小林信秋さん、福島慎吾さん、そして

多くの理事、運営委員の方々のご 尽力とそのあたたかな

思いに、小児科医として一社会人として、病気をもつ家

族の一員として、心から敬意を表し、そして今、この原

稿を綴らせていただいております。

私は､2001 年当時順天堂小児科教授の山城雄一郎先生

に声をかけて頂き、足柄で開催される夏の足柄キャンプ

に参加したことを一つのきっかけとして､1998 年から始

まったプレイリ ーダー養成講座における講師を､2011 年

より務めさせていただいております。これにはおそらく18

年前にお会いした荻須さんのお声かけがあったのだと

推測しておりますが､2017 年末までに４００名以上の方が

修了され、現在成育医療センター、順天堂大学病小児科、

他９つほどの病院で活動されていると伺いました。子ど

もにとって遊びぱ 子どもの権利″であり“心の栄養″

です。しかしながら療養環境下ではまだその遊びが十分

とはいえません｡2006 年から始まった順天堂小児科病棟、

外来におけるわくわく広場､そして2017 年にスタートし

た成育医療センター小児がんセンターにおけるわくわく

広場では、たくさんのプレイリーダーさんに子どもたち

の本来持つ子どもの力を、遊びを通じて引き出してくだ

さっています。この広場は療養中の子どもたちにとって

文字通り“わくわくする″大変貴重な時間となっていま

す。これからも更に本来存在する子どもの力が様々な状

況で妨げられることのないような社会の実現を目指して

貴ネットワークの更なるご発展と関わっておられる多く

の皆様の幸せを願って、お祝いの言葉と致します。
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ピアサポート

ピアサポートの“ピア″は ″なかま″という意味です。病気や障害のある子どもを育て

た経験のある親が、病気や障害の種別を超えて、いま不安に思っている親を支える活動が

″ピアサポート活動″です。ピアサポート活動は、2005 年から始まり、現在は下記4 つの

子ども病院および慶応義塾大学病院へと活動が広がっています。

息 子 と ピ ア サ ポ ー ト

大 木 光 子

国立成育医療研 究セ ンター・ピアサポｰ タ

４

ｙ

／

/

●　１
●ぶ ●二

多くの友人に愛され、我が家の太陽たった笑顔の素敵

な次男が突然旅立って３年後、私は成育医療センターで

発足したピアサポート活動に加わりました。

親御さんのお話に昔を思い出し心乱れることもありま

すが、それでも静かにじっくりと相談者に寄り添うこと

ができるのは､息子と共に過ごした貴重な24 年間のお陰

です。 涙ながらに相談に来られた方が数週後に｢この間

のお話で気持ちが楽になりました｡今はこんな状況です｣

と明るい顔で報告に来てくださると本当に嬉しいです。

相談を受けた後にサポーター仲間と振り返りをして子

供たちへの思いを語り合うことや病児のご家族とキャン

プなどで交流することも私にとってかけがえのないもの

です。

どのお子さんも幸せに生きて欲しいと心から願いつつ、

ピアサポーターとして今日まで活動を続けて来られたこ

とに感謝しています。

b;1 ４

カリフォルニアの赤い水

～ピアサポート活動は、
こうして始まった～

榊 原 洋 一

お茶の水女子大 学名 誉教授

医学博士

￥

ｆ ゛’

ｙ

私 と ピ ア 活 動

小 祝 南 子

神奈川県立こども医 療センター・ピアサポｰ タ

新しく建て替えられた「子ども医療センター」で、活動

を始めて13 年目になりました。医療的ヶ アのある息子を

抱えながらの活動は、続けられるかどうかの不安も大き

いものでしたが、ピア仲間に助けられて何とか現在に至

っています。

その息子も３年前に旅立ち、一日24 時間を自由に使え

る生活になった時、残されたピア活動が大きな支えにな

りました。

最初は誰かのためになれば…と始めたのですが、次第

に自分自身のための活動になっていることに気付かされ、

その思いは今も変わりません。

ピアサポーターになっていなければ出会えなかった仲

間です。

息子のおかげて出会った縁を大切に、これからも続け

ていきたいと思っています。

子どもたちとのキャンプや、シンポジウムなど、難病ネットの思い出はたく

さんありますが、なんといっても「カリフォルニアの赤い水」の思い出がもっ

とも記憶に残っています。

ある子育て団体の依頼で、カリフォルニア州在住の日本人の親子の生活につ

いての視察団長を頼まれ、9.11 事件の興奮もさめやらぬカリフォルニアを訪

れたのはもう20 年近く前のことです｡サンタクララにお住まいの、久保由美さ

んの案内で障害をもつ子どもの母親が立ち上げたPHP という団体を視察しまし

た。そこで、kidｓ ｏｎ the blockに出会い感激した私は､小林さんに「皆で一緒

にPHP を見学するツアーをやろう」と持ちかけました。私が通訳兼ドライバー

でPHP の見学を含めた８人の珍道中は、私の人生の中でも最も楽しい思い出に

なりました。酔うと英語のうまくなるＫｕさん､ご主大のおのろけばかりのＫｏさ

ん、植物園で謎の失踪したOh さん、総勢８名の共通点はカリフォルニアの赤い

水（ワイン）が大好き、ということでした。
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折々 のこと ば～ ﾋﾟｱ 活 動から みえ た 風景

大 門 泰 子

東京都立小児総合医療センター･ピアサポｰタｰ

難病のこども支援全国ネットワーク30 周年おめでとう

ございます。

ピア活動に参加させていただいて12 年目、あの子がい

たからこそ出会えた仲間、あの子がいたからこそ気づけ

た世の中､私…とプラスに考える事が好きになりました。

その日の気持ちを五七五五七七に詠んでみました。
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と思っています。

埼玉小児医療センターの

ピアサポートは、指人形の

トトロの折り紙が人気です。

ご の 楠 醗 に は

ヒ ア サ ボ
ー
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２ ヶ 所 で 延 べ10 年 の 活 動

高 柳　 都 美 子

埼玉県立小児医療センター･ ピアサポｰ タｰ

難病のことも支援全国ネットワーク　30周年おめでと

うございます。私が関わらせて頂くようになって25 年ぐ

らいだと思います。その頃はまだみんな若かったです、

当たり前ですね。ピアサポートの活動も成育医療研究セ

ンターと埼玉小児医療センターの２ヶ所で延べ10年の活

動になりました。

子どもが難病とわかったとき、誰にも相談することが

出来なかった孤独感。病院の師長さんにお話ししても。

｢そんなこと病気じゃなくても子どもはみんなそんな

ものよ｣､と言われたときの、持って行き場の無い思いを

経験して、ピアサポートという場が出来たとき、その時

の若い私を抱きしめてあげたい、大丈夫よ、と言ってあ

げたい、そんな思いが、今のピアサポートの活動につな

かっています。多くのお母さん達に活用して欲しいなあ

1５？
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ハロウィン・パーティー

M ａrｙ Ｃｏrbett

Happy 30t ｈ Ａｎｎｉｖｅrｓａry ｗiｓheｓ t０ ０ｕr ｗｏｎｄｅrfｕl friendｓ ａt

Ｎａｎｂyｏ Ｎｅtｗｏrk!

難 病ネ ット ワ ーク の皆さ ん とは20 年以 上 にわ たり たく さん の楽し い 思

い 出作 り に参 加さ せても ら っ てい ま す。 中で も 記憶 に残 るの が今 で は毎

年の 行 事とな っ てい るハロ ウィ ン　 パ ーテ ィ ーで す。

ハ ロ ウ ィン は ケル ト 民 族の 儀式 にル ーツ を 持 つ とい わ れ てい ま すが 、(

ちな み に私はケ ルト 系の血 筋で す ！)キ リス ト教徒 に認 めら れる 行 事で は

ない も のの､11 月 １日 は 諸聖 人の日 とあ っ て、悪 魔や 妖怪 たち がこ の時 ば

か りとあ の 世か ら遊び に出て くる という 言い伝え は存在 し ます。

日 本で はデ ィ ズニ ーラ ンド が1999 年 に初 めて パレ ード を 開催し たの が

今 の大ブ ームの 引き 金と なっ たよう で すが､ 実 はそ の以 前から すで に私た

ちネ ッ トワ ーク はこ のフェ ス ティ バルを 大い に楽し んで い まし た。

1996 年、 私 は海外 のド キュ メン タリ ー制作を 手 掛ける 中 、日本 テレ ビ

で 動物 介在 療法 の番 組を 作っ てい まし た｡ その 時乗 馬療 法 に関し ていろ い

ろ 相 談に乗 って く ださっ た作 家 吉永 みち 子さ んに' たくさ ん 元気を く れる

素 晴らし い会があ る'と 紹介さ れたのがネッ トワ ーク創 設者の小林 氏でした。

その ころ､ 私 が所 属 する日 本で 最も 古い 横浜 のス ポ ーツク ラブ が地 域 に

貢 献で きる イベ ント を 開き たい と考え てい た 矢先で し た。ＹＣＡＣ( 横浜カ

ン トリ ー81アス レチ ック クラブ) は明 治元 年、 当 時スポ ーツ が日 本で はあ

ま り知 ら れてい な かっ た時代 に､ サッカ ー､野 球､ラグ ビ ーな どを 日本 に 紹

介 し た丘 の上 に立つ 会 員制ク ラブ｡ 当 時 隣り合 わ せにあ っ たアメ リカ 軍の

住 宅 地の 影響も あ り、ハ ロウ ィ ン パレ ード は 終戦 直後 からク ラブ とペ ー

ス の みなら ず､ 近所 の家 も はでな デコ レ ーショ ン とライ トア ップ をし 、山

手 界 隈で は' Ｔrick orＴrｅａt ！ ' とお 菓 子を ね だり に妖 精、 小 悪魔 、アク

シ ョ ンヒ ーロ ーのコ スチ ュ ーム に身を 包 んだ 子供 たち が毎 年10 月31 日 、

住 宅 街を 歩 く 光景が 日本 人 にと って は ま だ中 区でし か目 にで きな い奇 妙

な 風 景でし た 。

すな わち、 山手とＹＣＡＣが日 本でのハロ ウィ ンの発 祥の地 とも いえ ま す。

そし て、 難病ネ ッ トワ ーク はこ のお 祭り の普 及 に貢 献し た草分 け的 八口

ウ ィ ン集 団で す ！

し かし 第一 回の 企 画を 進 めて い た1997 年 ？？には まだお 店 にも その よ

う なグ ッ ズを 売るコ ーナ ーがな く 、コスプ レ や 祭りの お面 、ＹＣＡＣのメ ン

バ ーから 借り てき た衣 装な どを かき 集め て､ 本当 に手 作りで あっ たかい イ

ベ ン トの 様 々な場 面 が今でも 忘 れら れ ませ ん｡ハロ ウ ィン のデコ レ ーショ

ンや お菓 子を アメ リカ から 取 り寄 せて 、パンプ キン を くり ぬい て、ＹＣＡＣ

のシ ェフ に愉 快な 妖 怪をテ ーマ にし たケ ーキ を 用意し ても らい まし た 。

初 めて体 験 する 不思 議な世界 に目を 輝か せる子 供たち の表情 は今でも 忘

れら れ ませ ん｡第 一回目 か ら中 心 となっ てこ のイ ベン トの 切 り盛り をし て

き た皆さ ん たち には 本当 に感 謝、 感謝で す。

こ れを きっ か けに 生ま れた 素晴ら しい 人 々と の出 会い に私 は たくさ ん

の 幸せを い ただい て きまし た 。

ＹＣＡＣも 今年 何と150 周 年を

迎え ま す ！！　難病 ネッ トワ ー

ク の30 周年 ととも に、今 年の

ハロ ウィ ン はス ーパ ーイ ベン

ト にし たい と 思いま す。

W ｅ １００ｋ ｆｏrｗ ａrd t ｏ ｍａｎy ，

m ａｎy ｍ ｏrｅ Ｈａｐｐy Ｈａｌｌｏｗ ｅｅｎs ｗith y ｏｕ!!

i 二11６

青 柳 友 子

ハロウィン・パーティーは何度も繰り返し参加し

たくなるような魅力が沢山あります。

まず思いつくことは、本格的なパーティーに参加

できるということです。初めて参加したとき、見て

いるだけで楽しかったことを覚えています。

また、こどもたちの成長をより感じられるという

ことも大きな魅力です。ハロウウィーンパーティー

はキャンプより人数が少なく、誰を担当していても

一度担当した子やその家族の様子も近くで見ること

ができます。こどもの成長って、感動することや、

見ていると面白い発見もあり、飽きないですよね。

今は子育てでなかなか参加できませんが、こども

たちが大きくなったら、また参加させていただきた

いと思っています。

佐藤　 豊彦

日本玩具文化財団　理事長

サンタクロースの病院訪問には、当初から財団として

おもちゃを提供させていただいている。

最初の年は、サンタの訪問を素直に喜んでくれる子ど

も達もいたが、いきなり現れた異形の３人組に、大泣き

する子どもかなりもいて、自分はまるで秋田のナマハゲ

のように見えているのではないか？と冷汗と掻き、随分

と落ち込んだが、スタッフの方に励まされて続ける事に

した。

子ども達の反応はまちまちだ。恥ずかしげに受け取っ

てくれる子、寝てる子、本当に喜んでサンタの後に付い

て来る子、そして泣いてしまう子、でも皆、プレゼント

を貰えるとちよっと嬉しそうだ。

毎回感じる事は、お子さんに付き添ってらっしゃる親

御さんからは、皆さん丁寧な御礼と感謝の言葉のお言葉

をいただき、こちらが恐縮しその姿には胸を熱く感動さ

せられる。

病院訪問をしていると､子どもや親御さんの笑顔から、

おもちゃに関わる仕事をしている事の喜びとやりがいを

感じさせていただける事にとても感謝している。

設立30 周年おめでとうございます！本当に大切な活動

なのでこれからも益々の発展される事を願っています。

~
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サンタクロースの病院訪問

Tｏｍ ｌｓｅtｏrp

lam ｖｅry happy t ｏ ｃｏｎ９rａtｕlatｅ

yｏｕr Ｃｏｍ ｐａｎy ｏｎ ｉt's 30t ｈ ａｎｎｉｖｅrsary ，

As y ｏｕ ｋｎｏｗ ， lha ｖｅ ｂｅｅｎ ａssociated ， in the r ｏｌｅ ａs ″Ｓａｎt が;

ｗith Nanby ｏ Ｋｏｄｏｍ ｏ Ｓｈｉｅｎ ｆｏr ｍ ｏｓt of these 30 y ｅａrｓ･

Yo ｕr ｃｏｍ ｐａｎy ｄｏｅｓ ａ ｗｏｎｄｅrfｕl job of bringing happine ｓs tochildr

ｅｎ ａｎｄ ａs ″Ｓａｎtａ″ ｌ ａｍ ｖｅry happy t ｏ ｂｅ ｐａrt of it.

D ｕring the ｓｅ ｍ ａｎy y ｅａrs l ha ｖｅ ｍ ｅt ａｎｄ ｍａｄｅ ｆriends ｗiths

ｏ ｍａｎy ｄｏｃtｏrs ａｎｄ ｎｕrsｅｓ ａｎｄ ｌ ａｍ ａｌｗａys impr ｅssed

ｗith the pr ｏｆｅssｉｏｎａｌ ａｎｄ ｈｕｍａｎｅ ｗａy they ａｌｌ ｃａrｅ ｆｏrtheirchildr

ｅｎ.

As forbeing “Ｓａｎtａりtis ａ ｖｅryr ｅｗａrding and

heart ｗａr ｍｉｎｇ ｅｘper ｉｅｎｃｅ. l ha ｖｅ rｅｃｅｉｖed s ｏ ｍ ａｎy s ｍ ａ‖91fts

the childr ｅｎ ｈａｖｅ ｍ ａｄｅ ｆｏr ｍ ｅ ａｎｄ ｌ ｈａｖｅ them allar

ｏｕｎｄ ｍy office.

Going for ｗａrd l hope t ｏ ｃｏｎtin ｕｅ， t０９ｅther ｗith my Tonakaiand Christ

ｍａs trｅｅ tｅａｍ ａｎｄ tｈｅ ｍａｎy dedicat ｅｄ ｐｅｏｐｌｅ ａtNanby

０，to bring joy and happiness t ｏ the ｓe childr ｅｎ ｆｏr

m ａｎy ｍｏrｅ yｅａrs.

Ａｇａｉｎ，ａ ｖｅry HappyAnni

ｖｅrsａry!!

Bｅst rｅｇａrds fr ｏｍ Ｓａｎtafr

ｏｍ Ｎｏrｗａy･

リシャール･ルデユ

ピエール･エルメ･パリ社は、2011 年　１

より難病のこども支援全国ネットワーク

の事業発展に協力しており、貢献する事を

喜びとしております｡家族というものは､弊社にとって非

常に大切なものであり、子ども達が豊かな心を育み、成

長する為のお手伝いをしたいと願っております。毎日が

灰色の子ども達の心に青空をプレゼントする役目が､我々

にはあります。

弊社と価値観を共にする企業の仲間達と一緒に“あお

ぞら共和国″建国プロジェクトに参加する事、完成の先

に子ども達の笑顔を見つける事が出来たなら、それがな

によりも、様々な活動に我々が一層励み続ける為の、確

かな動機となるでしょう。

子ども達は毎年サンタクロースに会いたいと願ってい

ます。その権利はどの子どもにもひとしく与えられてい

るのです。サンタさんの病院訪問は、クリスマスの文化

を紹介する機会であると同時に、子ども達にいつもとは

違う笑いをプレゼントし、喜びに生きる事を教えてくれ

るはずです。

山 下 純 正

神奈川県 立こども医療センター総長

毎年、クリスマスが近づくころに、サンタクロースが

やってくる。クリスマスの朝にプレゼントがこどもの枕

元にあるのと同様に、家にサンタクロースがやって来る

とこどもは信じ期待している。そして、多分遠い国から

やってくるのだとこどもは信じている。どこから来るか

は、小学生にもなると、親にはなぜか聞けなくなってし

まう。聞いてしまうと、プレゼントの値打ちが下がるよ

うで聞けない。

病院に居ても、そんなこどもたちの期待を裏切ること

なくサンタクロースがやってきてくれる。子供たちにと

っては、多分遠いところからやってくるのだと、思いを

はせながら、プレゼントを手にしながらこころがほんの

りと暖かくなる。

最近はいろいろなサンタクロースがやって来て、い

くつものプレゼントをもらう。うれしい。中に、太っ

ちょの外人らしい肌の色のサンタクロースがいて、本

物らしいサンタクロースだと思う。
早く元気になって、家の煙突から（こどもの家はたぶ

ん換気孔かな）サンタクロースが来てくれるといいな。

朝になると、遠くの国からのプレゼントがあるだろう。

4
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病弱教育セミナー

－
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－

－

－

病弱教育の現状､病気の種類と特徴､入院や在宅をしている子どもたちの生活など

を学ぶ場として、病弱教育に携わる教員だけでなく、医療･福祉の現場において難病

や慢性疾病、障害のある子どもたちを支援している方々を対象に開催しています。

病 弱 教 育 セ ミ ナ ー の22 年

横 田 雅 史

帝京平成大学現代ライフ学部教授

｢病弱教育セミナー｣の誕生は､平成５・６年度に文部省

が実施した｢今後の病気療養児の教育について｣(審議会)

に端を発する。1994 年12 月14 日に審議のまとめ、同21

日に初等中等教育局長通知が発出されたが、病弱教育担

当者の研修が進むとは思われない中、児童文化センター

の小林事務局長と横田が市ヶ谷駅の側の居酒屋で何とか

しなければという熱爛での思いからスタートした。

1996 年１月５日( 金)13:00 に参加者は聖路加病院､国

立小児病院などいくつかの病院に集合し、院内見学をさ

せていただいた後19:00 にセミナー会場に到着、21:00

までの研修、翌日は9:00 ～21:00 、最終日は15:00 まで

休み時間をカウントしない研修であった。

爾来22 年間平均すると48 人は参加していたと思われる

ので延べ千人は超えた方々の研修を展開してきたことに

なる。現役の先生は勿論、何人かは現職を離れてもリピ

ーターとして参加いただくなど他では見られないアット

ホームの雰囲気の中で展開されてきている。このセミナ

ーを起点として大阪、九州でもセミナーが開始され、い

ずれも現在まで続いている。我が国の民間で唯一の病弱

教育の全国規模のセミナーに成長してきている。

-,９こら

Ｊ゙`ヽ４Ｘミ ベ

泰 １８
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１ －・ ゛ふ丿 ヾ 夕 ･ . . ｀

病 弱 セ ミ ナ ー へ の 思 い

三 宅 捷 太

社会福祉法人 キャマラ ード　 みどりの家診療所所長

私の難病の子ども支援は市ヶ谷駅近のビル地階のオフ

ィスに伺ったことから始まりました。その後、神田や江

東、水道橋など何か所かに移動して、とにかく気持ちよ

く使ってくれる小林さん（現顧問）に30 年にわたってくっ

ついてきました。いつのころからか病弱セミナーの講師

を担ってくれないかと依頼して戴いた。もちろん賛同し

てもう何年たっただろうか。このセミナーは毎年50 人程

度の養護学校の教師や看護師などを対象として開講され

ている。まず塾長の山城先生の開講のご挨拶と、塾頭の

役割を軽妙にして的を得た「如何に子どものこころに寄

り添うか」のカウンセリングマイトで盛り上げてくださ

っている横田先生の講義の後に私たちの出番となります。

重心グループ連絡会「ぱざぱネット」代表の下山郁子さ

んとのタッグで進行します。内容は私が横浜の障害児者

療育の来し方行く末を、下山さんが本人家族の思いを書

き記した備忘録「あんしんノート」を話しの柱にして、

肢体不自由の子どもの学校生活の話をしてきました。正

月のお屠蘇がまだ冷めない、昼食後の眠い目をこすりな

がらの一生懸命付き合ってくださる受講生と、気の張ら

ないあっという間のセミナーとして終わってしまいます。

私たちのネットワーク活動は、このようなお互いの思

いの重なりから成り立っているのでしょう。

感謝です。
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こどもの難病シンポジウム
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医療・教育・福祉の専門職、そして親たちを中心とした当事者

が一堂に会して、それぞれの立場から慢性疾病や障害のある子ど

もの“いのちの輝き″（QOL ）の維持･向上を図るために､毎回ごと

にテーマを絞って討論を行っています。

回 数

1

2

3

４

5

6

7

8

9

10　

11　

12　

13　

14　

15　

16　

17　

18　

19　

20　

21

2
3

４
5
6
2
2
2
2
2

27

28

29

30

31

32

33

34

35

36

37

38

39

開催日

1989.9.3

1990.6.3

1990.9.2

1991.2.9

1991.6.2

1991.9.22

1991.12.1

1992.2.22

1992.5.9

1992,10.4

1992.12.6

1993.12.5

1994.9.10

1994.12.10

1995.6.17

1995.11.12

1996.11.16

1997.11.16

1998.11,22

1999.6.12

2000,6.24

2001.1.27

2001.6.9

2002.6.1

2003.12.6

2004.5.2

2005.4,23

2006.6.17

2007.7.7

2008. ４.262009.

４.292010.6.192011.

４.232012.7.142013.6.222014.6,212015.6.272016.7.2

2017.6.3
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よ り良 い 在 宅 療 育 の 実 現を 願 っ て

よ り良 い 在 宅 療 育 の 実 現を 願 っ て

ク オ リ テ ィ ・ オブ ・ラ イ フ の 向 上を 求 め て ！

ク オ リ テ ィ ・ オブ ・ラ イ フ の 向 上を 願 っ て ！

親 達 か ら の 発 言 ！

ノ ー マ リ ゼ ー シ ョ ン ヘ の 道

難 病 児 の 教 育 を 考 え る

ト ー タ ル ケ アを 目 指 し て ！

難 病 児 の 医療 を 考 え る

こ れ か ら の 母 子 医 療

難 病 児 の ク オ リ テ ィ ・ オブ ・ラ イ フ と 先 進 医 療

21 世 紀 に 向 け て の 支 援 活 動 －ボ ラ ン テ ィ ア

医 療 の 進 歩 と 社 会 の 支 援 －こ れ か ら の10 年

子 ど も 達 の 未 来 に 一親 の 願 い ・ 社 会 の 責 任

子 供 た ち の 未 来 に 一岐 路 に 立 つ 小 児 医 療

卒 後 の 進 路を め ぐ っ て

ど 一 する 医 療 的 ケ ア

あ な た は 大 丈 夫 ？医療 と の コ ミ ュ ニ ケ ーシ ョ ン

市 民 活 動 とボ ラ ン テ ィ ア 活 動

新 ・ど 一 す る 医 療 的ケ ア

家 族 の 力 を 強 め る た め に

地 域 が 拓 く 難 病 の 子 ど も 達 の 可 能 性

子 ど も 達 が 生 き 生 き す る 小 児 病 棟 を 考 え る 一 一21 世 紀 に希 望を 求 め て

¨き み に 伝 え る 一病 気 の こ と と も に歩 む た め の イ ン フ ォ ーム ド コ ン セ ン トPHP(

ベ ア レ ン ツ ・ヘ ル ピ ン グ ・ベ ア レ ン ツ) に 学 ぶ

死 の 受 容 と 生 き 方 へ の 支 援

明 日 の 在 宅 生 活 を 考 え る

移 植 医療 の 課 題

限 ら れ た 命 を ど う 支 え ま す か ？

今 を 生 き 、 そ し て 未 来 へ 活 き る ／ 難 病 の 子 ど も 達 の 生゙ 丿 活､ を 護 る ため に

こ ん な 病 院 い い な100

医 療 の 進 歩 と とも に 、 病 気 や 障 害 の あ る 子 ど も 達 の 生 き る 権 利 を 学 ぶ
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移̈行期(Transition)問題を考える　子どものQOL を中心に据えた新たな医療体系をめざして'i

小 児 慢|生特 定 疾 患 治 療 研 究 事 業 の 見 直 し を 考 え る

難 病 や 障 害 の あ る 子 の 災 害 対 策 を 考 え る

慢 性 疾 病 の あ る こ ど も の 自 立 支 援 を 考 え る

よ り よ い 在 宅 医 療 の 実 現 の た め に

福 祉 と 教 育 を つな ぐ 就 学 支 援
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自立支援事業

出 会 い と 学 び 、そ し て 感 謝

菅 原　 美 栄 子

東京都福祉保健局少子社会対策部家庭支援課(2018 年3 月まで)

保健師

2018 年３月31 日、先天性の心臓疾患があり合併症とも

長く戦ってきた私の姉が､静かに永い眠りにつきました
。

１歳半下の私は物心ついた時から生活の一部のように、

姉や家族の生きづらさを感じながら過ごしてきました。

保健師という看護職を無意識下に選んだのも、難病ネ
ッ

トワークの皆さんと一緒にいるだけで癒され励まされ、

事業を共に創っていく感覚がしっかりあったのも、そう

した家族背景がこんこんと流れているのが影響していた

のだと、幸いにも行政保健師の立場で小慢対策の自
立支

援事業に2018 年３月31 日までの４年間就かせて
頂けま

した。

振り返りますと、東京都は「小児慢性特定疾病児童等

自立支援事業」が法的に都道府県業務となったことを
受

け、難病ネットワークさんの活動が25 年を迎える2014

年に、これまでの実績や信頼性から自立支援事業の委
託

をお願いしております。『ネットさんの活動そのもの
が、

子ども達の自立支援です 口 その当時の担当課長の言葉

です。

痛みや辛さを経験した当事者だからできるメッセージ

性や生み出すものが多くあること、また、親の会活
動と

行政が、互いの機能や役割をフルに生かせる関係性を体

感できたこと、そして素敵な方々と出会いや学びの場を

沢山頂き感謝の気持ちで一杯です。

子ども達の未来に向け、今後のご活躍をお祈りいたし

ます。

b; ２０

ネットワークと自立支援事業

当新 卓也
厚生 労働省社 会･援護局障害保 健福祉部
障 害福祉課 障害児･発 達障害支援室 企 画調整係長(

併) 発達障害支援係長

難病ネット30 周年おめでとうございます。

私が難病ネットと出会ったのは､2012 年です。当時の

厚生労働省雇用均等・児童家庭局母子保健課に配属され

た事がきっかけてした。配属直後から、小林さんに多く

のことを教えていただき、多くの方をご紹介いた
だきま

した。それが今でもとても大きな財産になっておりあ
り

がたく思っています｡(係から離れた今でも皆様と繋が
っ

ていられることがとても幸せです｡)
一番の思い出は、法律を改正する時に、子どもたちの

自立を応援する事業である、小児慢性特定疾病児童等
自

立支援事業を創設できたことです。この事業内容を考え

る際､難病ネットの皆様をはじめ､それまで出
会ってきた

患者会の皆様の顔を思い出しながら想いを込めたこと
、

今でも覚えています。この事業が今後ますます広がり、

これからもより多くの病気の子どもと家族が笑顔にな
れ

る時間が増えることを願っています。

2017 年 ７月

東京都小慢自 立支援 事業 ・交流会
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親の会連絡会

● ● こ=J･

不 思 議 な 会 、親 の 会 連 絡 会

竹 内 公 一

胆道閉鎖症の子どもを守る会代表

親の会連絡会は不思議な会です。通常、団体や会とい

うと、会則があったり、代表や会長がいたりするもので

すが、親の会連絡会にはそれがありません。にもかかわ

らず30 年も長い間続いている会です。難病のこども支援

全国ネットワークの支援はありますが、あくまで会の皆

さんの意見や協力により運営する難病のこどもの親の交

流と情報交換の場なのです。それでいて、社会的にも大

きな役割をはたしています。小児|曼性特定疾患治療研究

事業が児童福祉法への位置づけや、医療費補助の国の義

務的経費としたことについては、親の会は行政に大きな

影響力を持ちました。親の会は行政に要求書を提出した

りしたことはありません。行政と意見交換の場をとおし

て子どもたちのQOL 向上の施策を実現してきました。そ

れも親の会連絡会が、組織や機関ではなく、構成員が共

通の目的をもってそれぞれがお互いに役割をはたす柔ら

かい集まりであることと、もうーつ、会の飲みにケーシ

ョンカ？にあります。会の後、研修会の飲み会での本音

トーク、これこそ30 年を支えた原動力でしょう。

新しい親の会、小さな親の会を支える役目も

平 岡　まゑみ

TSつばさの会代表

難病患者自身の会と、難病の子どもを支える親の会と

は、会の性格が異なるように感じています。役割も異な

るのでしょう。親の気持ちと、患者本人の気持ちも異な

ります。親の会連絡会に集うメンバーは、会を代表して

参加するうちに、同じ ″親″の気持ちで語り合うように

なりました。疾患ごとの問題を語り合ううちに、難病と

ともに ″暮らす″と言う共通点で感じ合うものがありま

す。 30年前､この集まりに参加したばかりの頃､他の疾患

のお話は、大変興味深く、当事者が語る内容は、文献で

は得られないものでした。

この連絡会の中で、発足したばかり、いえ、その準備

段階のグループや、小人数の親の会を支えた事は、大切

な役割だったと思います。その昔、私どもが疾患別の親

の会を立ち上げた頃は、大きな患者団体を切り崩すかの

ように言われたものです。今は、当たり前のように疾患

別の親の会が生まれています｡そうした小さな親の会が、

寄り添うように続いていけたら良いと思います。
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懲 啓発人形劇｢街角の子どもたち｣

難病や障害のある子どもたちへの正しい理解を進めるために、

地域の子ども会や小学校で､啓発人形劇「街角の子どもたち」を

公演する活動を支援してきました。
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あおぞら共和国建国までの軌跡

仁志田　博司
器 皿 昌

私が難病ネットに加えていただいたのは2010 年以降と

新参者ですが、たまたまその頃に篤志家から白州の地に

広大な土地力i寄付されたことから、難病の家族の希望で

ある自前のレスパイト施設を、という夢が「あおぞら共

和国」という形でスタートするのに遭遇しました。これ

までの難病ネットの仕事がサマーキャンプ 、ピアサポー

ターの養成、電話相談などのソフト面のものであり、施

設という箱物は毛色が違うと理事会は難色を示しました

が、小林会長の英断で､「これで難病ネットのお財布は空

になりますよ」のセリフと共に、3000 坪の松林を整地す

る事業が始まりました。お金が無いなら無いなりに、で

きる範囲でやればいつかはできるだろうと、必死になっ

てというよりは夢を追う楽しさの中で、全国、８
ヵ所で

チャリテー講演会を行い､難病のお子さん方と水道橋から

白州まで、170km を ８日掛けてチャリテーウオークを

実行しました。それが日本テレビの「24 時間チャリティ

ーマラソン」に取り上げられる幸運もあり、多くの善意

の寄付が寄せられ､当事者たちが驚くほどのスピードで、

建国開始８年で50 人が宿泊できる４棟のロッジ､ 大浴場、

野外ステージ、ジャブジャブ池、キッス･ボックスと建設

が進み､2018 年にはカンファレンスホールなどを含む待

望のセンター棟が出来ようとしています。家族の方々を

中心とした草の根的な募金活動に加え、数多あるＮＰＯ団

体の中で難病ネットがこのような支援を受けている背景

には、これまで30 年間で築き上げてきた地味な福祉活動

の実績に裏付けされた社会的信用が一番大きいと確信し

ています。さらに､発展を続けるためには､難病を持った

子供たちとその家族に寄り添い、その信頼を裏切らない

謙虚さを持って活動を続けることが肝要と心しています。
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募金箱を作り、

たくさんの方々 に　
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ご協力いただ いています。
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あおぞら共和国について

後藤 彰子

昌 詰雪 昌 ‰

難病ネットの小林さんと知り合いになってから20 年近

く経っています｡小林さんのファンの一人でもあります。

私の周りのサポーターの多くが発達障害を自認していま

すが、小林さんは、そんな人たちに囲まれて、ごく普通

で､優しく、自然体で皆を包み込んでくれるのが愛される

所以でしょう。
私は、35年勤務した神奈川県立こども医療センターを

引退ししたのが2006 年でした。丁度その頃当院で出生し

た小林さんの双児のお孫さん健太､康太くんが今年中学生

となりました。早いものです。
そんな時､小林さんが白州の土地のことをはなしてくれ

ました。維持管理という点で､理事会が賛成しないと。こ

の話を聞いて､このプロジェクトに加わるのはわたくしに

とって、千載一遇のチャンスのように思えました。
常々、恩師小宮弘毅先生が“新しいことが目の前にあ

ったら､できない理由は考えないで､どうしたらできるか

を考えなさい″といわれていたことを思い出しました。

引退後、新生児仲間であった小ロクリニックのお手伝い

をし､小口弘毅先生に白州の件を話しますと､甲府出身の

彼は大乗り気で今か今かと急かされました。そして東京

女子医大名誉教授仁志田博司先生の､2008 年の定年を待

ちました。仁志田先生は小口先生の北里時代のメンター

であり、二人は強い絆で結ばれています。このように機

が熟したかのように、お膳立てが整い、強いリーダーシ

ップ、強力な郷土愛の二人を迎えて、難病ネットでの皆

のふるさとプロジェクトは立ち上がりました。多くの皆

さんの熱い後押しを頂いて、思いもかけずとんとんと実

現していきました。あおぞら共和国は志し半ばですが、

伐採式からわずか６年でもう3,000 名以上の方に利用し

て頂いています。
今後もみんなで力を出し合って、こどもたちやご家族

に寄添った施設にしていけたらと願います。
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小児科医としての最後の愉しみ

小口 弘毅

おぐちこどもクリニック院長

新生児科医、そして開業小児科医として、キヤリアー

の最後に“みんなのふるさと夢プロジェクト″関わるこ

とができて幸せです。難病や障害を抱えた子供たちの命

を守ることは小児科医の大切な役割です、しかしその子

達が子供らしい生活を楽しむ為に、小児医療が提供でき

ることは限られているといつも感じていたからです。私

は ″夢プロジェクト″の立ち上げから参加し､難病ネット

が築き上げてきた信頼があってこそ、夢プロジェクトは

順調に滑り出すことができたと実感しています。クリニ

ックを受診する子供達と親に、″あおぞら共和国″利用を

勧めてきていますが､最初の反応はそんな夢のような場所

が本当にあるのですか？というものでした。今では､共和

国滞在中の素晴らしい出来事､星がキラキラして素晴らし

かった！ベランダでそよかぜを感じて過ごした素敵な時

間､などなどと､クリニックでいつも拝聴しています。小

児科医として､これほど嬉しいことはありません。
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●所 在地：山梨県北杜市白州町鳥原字向林

● 交通のご 宗内:

･JR中央本線｢小淵沢駅｣よりタクシーで約10 分･

中央自動車道｢小淵沢IC｣より車で約15 分

あ゙おぞら 共和国､、は、ここにありま す。
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白 州 に 夢 の せ て

大 塚 孝 司

ハタハタの会~人工呼吸器とともに生きる～　会長

長年の夢､ 病気や障害のある子どもとその家族が、気兼

ねなく安心して過ごせる常設の場所として｢あおぞら共和

国｣が建設されました。

篤志家から白州の土地の提供を受け、2004 年頃から計

画が始まりました。自己保有施設として運営して行ける

だろうか ？という心配もあり、数年止まっていましたが2010

年頃｢みんなのふるさど 夢″プロジェクト｣として

再始動、建設資金集めのイベントや広報活動を行い2014

年にロッジ１号棟が完成し運用開始しました｡これがメデ

ィアなどでも取り上げられたことで建設資金のご 寄附も

あり､現在ロッジ４棟､浴室棟など徐々に整備が進み､今年

はセンタ ー棟が建設される予定です。

利用者からは､他の客に気兼ねなく家族でゆっくり過ご

せた、子どもが伸び伸びしていた、などの感想を頂き本当

に作って良かったと思います。

あおぞら共和国は、利用者を含め皆で作り運営していく

場所です。まだまだ発展途上の“夢″の国です。みんなで

夢を叶えよう。

ただの松林でした
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おあぞら共和国のサプリメント効果

畑　 秀二

SSPE青空の会前副会長

あおぞら共和国はこれまでなかった素晴らしいレスパ

イト施設です。

そのお陰で難病のこどもの家族の皆さんが宿泊体験で、

元気になるのはもちろんと思います。

しかし、実は、それだけでなく、あおぞら共和国に関

わって元気になる人々が大勢います。

あおぞら共和国支援の旗印で歩くウォーキングに参加

して、それぞれの目標を歩き通した人達。

ロッジ周辺の物置きやテラス等を手作りしているＤＩＹ

好きの人達。この70 代グループは「アラセン黒子軍団」

という名前で結束して活動しています。かなりの方は癌

罹患者ですが元気そのものです。

草刈りや森の整備では、所沢の森づくり集団「栞」も

泊まりがけで来てくれています。チェーンソーや刈払機

による機械化部隊で、そのパワーは凄いです。遠い白州

まで来てくれるのは、自然がきれいに整備され、こども

達が喜んで過ご す場所になるという達成感が素晴らしい

からです。

このようにあおぞら共和国は関わる全ての人々を元気

にするサプリメント効果のある施設です。

じゃぶじゃぶ池
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み ん な の 熱 心 な 思 い が

土 屋 正 一

日本コケイン症候群ネットワーク前会長

出 来 立 て ゛Kid' Ｓ ＢＯＸ､、

甲斐駒から釜無川に至る北東方向へのゆるい斜面に位

置する「あおぞら共和国」は、樹木はすっかり伐採され

てしまいましたが（環境の回復を！）、北に八ヶ岳、西

に甲斐駒ヶ岳をましかに望む3000 坪の大きな敷地です。2011

年ﾌ月の「みんなのふるさと夢プロジェクト」の発

足から、私たちの思いをはるかに超えたスピードで整備

することができました。これまでもたくさんの方々に利

用していただき、広場の真ん中に立つと、本当にたくさ

んの方々の熱い思いと支援が、実現への大きな力となっ

ていることを実感させてくれます。

あおぞら共和国を訪れるすべての方々が、なにひとつ

思い煩うことなく過ごせる空間、新しい体験の場所があ

ればとの願いをもってプロジェクトに参加させていただ

き感謝です。

４棟のロッジと浴室、ステージに、昨年は、Kid ’S BOX

が加わり、難病ネット30 年の記念する今年度はセンター

棟が新しく加わります。

関わる人の数だけ思いはあるのでしょうが、「すべては

こどもたちのために」と、完成の日を目指して！さらなる

難病Ｎの活動を期待し、祈ります。
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設立当初は、家賃も無料

難病のこども支援全国ネットワーク(難病ネット)は1998 年

２月１日、設立されました。難病の子ども達とその家族が、病

気や障害があっても医療・教育・福祉・社会生活などのあらゆ

る場面で、より良い日々の暮らしが楽しめるように支援するこ

とを目的としました。　新しい事務所は江東区北砂にある障害

者の作業所、ゆめ工房の一角を、当初は家賃も無料で間借りし

て開設されたのです。ここに事務所を借りられたのは、ゆめ工

房の代表、田中秀樹さんのご好意によるものです。田中さんの

バックアップがあり低料第三種郵便の認可も受けることができ

ました。

実は､ 難病の子ども達のための活動はその10 年前から始まっ

ていました。それまで個別の疾患ごとの会はあったものの、そ

れら全体をとらえ横断的にネットワークして広く働きかける活

動は存在していませんでした。難病ネット名誉会長の小林登先

生(当時国立小児病院院長)がリーダーシップをとり、難病ネッ

トの山城雄一郎元会長を始め小児科関連の医師らの団体から企

画運営委員が派遣され、千代田区にあった財団法人日本児童家

庭文化協会という法人で活動が始まりました。

私の長男は５歳の時に亜急性硬化性全脳炎(ＳＳＰＥ)を発症

して、国立小児病院に長く入院しました。主治医たった二瓶健

次先生に勧められ、ＳＳＰＥ青空の会を設立することになりま

した。サラリーマン生活の傍ら、会では機関誌で家族同士の交

流をしたりキャンプも開催しましたが、唯一の

治療薬のオーファンドラッグ指定やＳＳＰＥの

難病指定などさまざまな課題に取り組み、その

過程で小林登先生からいろいろとご指導いただ

きました。そんなあるとき、小林先生から「小

児の難病は個別の病気別には会があるが、それ

らを横断的に取り上げることが必要で、これか

らそんな仕事に取り組む。ついては人を探して

いる」というお話があり、小林先生は前述の法

人の会長に就任しました。つまり、難病の子ど

も達を支援する活動と難病のこども支援全国ネ

ットワークの生みの親は小林登先生なのです。

iｿ1 ２６

生みの親､ 小林登先生を囲 んで

左から､福 島専務理事､小林 顧問

仁志田先生

まず、電話相談室から

小 林 信 秋

子 ども の病気 を体 験し て､ Ｓ ＳＰ Ｅ青空の 会の 活動を 通し て 、

それまで の人 生観や 価値観 が大きく 変わって しまっ てい た私は、

思い 切っ て小 林先 生の お 勧めで サラリ ーマ ン 生活を 辞め て難 病

の 子ども 達を 支 援 する 活 動に 携わる こと になり ま す。

活動 の最 初 に取り 組ん だの ぱ こ ども の難 病電 話相 談 室″で

し た 。開 設さ れたの は1988 年 ８月22 日 で す。新 聞で 取り 上げ

ら れ たこ ともあ り 、電 話が全 国 から殺 到し まし た。 事務 局は小

林を 中 心に看 護師 のボ ランテ ィ アな ど数 名のスタ ッ フで ささ や

か なスタ ート をき り まし た。 沢山の 寄 せられ た相 談電 話の内 容

を その まま に終 わら せず に、 子ども 達 のため に生 かし たい と翌

年 に はシン ポジ ウム を 開催し まし た。 第１ 回こ どもの 難病 シン

ポジ ウム ーより 良い 在宅 療育 の 実現を 願って ー が1999 年 ９月

３日 、東 京新 宿で 開 催され 、大 きな反 響が あり まし た。 この シ

ンポ ジ ウムで は 親の みでな く、 医 師や看 護師 、教 員な ど子 ども

達 の周 囲 にいる 多様 な職 種の 人 々が集 まっ たとい う点て 、当 時

は初 めての 試 みでし た 。その 後シ ンポ ジウ ムは 、「ク オリ テ ィ・

オブ･ ライ フの 向上 を求 めて 」、「難 病 児の教 育を 考える
」、「ど

一 する医 療的 ケア 」な ど、 その 時代 時代 に合 わせ たタ イ ムリ ー

な 話題を 提 供 すると とも に、 子ども 達や 家族 が直 面して いる
様

々な 課題も 提示 して きまし た。
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シンポジウムから親の会連絡会

こども の難 病シ ンポ ジウ ム がき っか けと なり 、 ″親の 会連 絡

会″が1990 年 に設置さ れ 交流 が始 ま りま し た。　難 病の 子 ども

達と 家族が地 域で 生き 生き と過ご すため に 親の会 が 大きな 役 割

を果 たし てお り、 親の 会活 動が 活発 にな れば 子 ども と家族 に 直

接反 映さ れる とい う考 えで す。 第 １回 の連 絡会 は10 月27 日、

ムコ多 糖症 、亜急 性 硬化性 全脳 炎 、重 症心 身障 害 児者、 胆道 閉

鎖症、口唇口 蓋 裂、 結節 性硬化 症 、も やもや 病 、変 形性 股関 節

症、 人工 呼吸 器を 付け た子 など の親 の会12 団 体の 代表 が出 席、

障害者手帳の問題や機関誌の交換などについて話し合われました。

“親の会 連絡 会 ″は会 議のこ とを指 して いて 機 関や 組織の 名

称ではあり ま せん。 そ れぞ れの会 で は役員 のな り 手や 機関 誌の

製作技術 、会 議室の 探し 方 、会費 の 設定や 使い 方 など 悩み は少

なくあり ませ ん。そ こで 、 会の 運営 に関 する情 報 交換 、研 修、

相互の交 流を目 的 とし て親 の会 連絡 会が 設 置さ れ まし た。 機関

や組織で はない こ とか ら、 会則 や代 表者 など の役 員を 決め たり

はせず、 毎回 幹事を 輪 番で お願 い するこ と になり まし た。 会へ

の参加不 参加も そ の 時々の 都合 で自 由で 束 縛も し ま せん。

当初 は各会 の病 気の 大変 さの 報告 ば かりで し たが 、やが てそ

れぞ れの 会 の代 表者 たち は互い の病 気や 困 難さ の違い な どを理

解し始め る と急 激に 距離 感を 縮め 、親 の会 連絡 会がひ とつ の 親

の会のよう な 畦格を 持ち 始め まし た。 会議 は年 ４回 、他 に個 別

の課題につ いて の小 委員 会がも たれる ことも あ りま す 。年 に１

回の合宿研 修旅 行で は泊 りか けて 膝を 突き 合わ せ 様々な 問 題が

話し 合わ れてい ま す。ま た 、いろ いろ な 学会の 際 には 展示 ＰＲ

コーナ ーを 設 置して パン フレ ット を 配るな ど 活発な 活 動を 続け

ていま す。

QOL を“いのちの輝き″と訳そう

シンポジウムの開催をうけて、厚生省(当時)では ″これから

の母子医療に関する検討会(座長　小林登国立小児病院院長)″

が設置され私の妻も委員として参加し、小児慢|生疾患の子ども

達への対策が初めて話し合われる一方、文部省(当時)は ″病気

療養児の教育に関する調査研究協力者会議″を設置し、病気の

子ども達の成長・発達に教育が果たす役割の重要性について話

し合われました。これをきっかけに全国に院内学級が開設され

始めました。この会議には私も委員として合計３年間会議に参

加しました｡病弱教育セミナーもこれをきっかけに1996 年から

始まり、すでに23年間続いています。養護学校での医療的ケア

もこのシンポジウムをきっかけに議論され始めたのです。

就学児童へ教育の大切さが認識されると当然のことながら。

“就学前の子ども達の成長･ 発達には遊びが大切″と考えられ

るようになりました。遊びのボランティアを養成し、入院中の

子ども達へ遊びをプレゼントする、プレイリーダー活動に関心

がもたれるようになりました。当時東京都の助成財団の担当者

の方もこのことをご理解くださり、プレイリーダーの名称は私

と担当者の方の二人で考え付いたものです。そして東京都から

の支援をいただいて最初のプレイリーダー養成講座は1999 年に

国立小児病院で始まりました。

子どもの場合のＱＯＬ(クオリティ･オブ･ライフ)を ″いのち

の輝き″と訳そうと初めて呼びかけられたのも、1990 年６月

３日に福岡市で開催された第２回こどもの難病シンポジウムで

した。会長を務めた山下文雄先生(当時久留米大学小児科教授)

が､｢子どもの場合、人生の質や生活の質と訳したのではピンと

こない。子どもは自然と触れ合い、きょうだいや友達とのかか

わりの中で光り輝いている。だからこれからは子どものＱＯＬ

ぱ いのちの輝き″と訳そう｣と呼びかけました｡この呼びかけ

は新聞で紹介され､｢現代用語の基礎知識｣にも掲載されました。

2008.４.26

設立10 周年､活動20周年、

第30回こどもの難病シンポジウム

基調講演は大江健三郎先生　　 ２７ 1;



-

機関誌＜がんばれ！＞

機関誌＜がんばれ！＞は、第１回こどもの難病シンポジウム

の報告が創刊Ｏ号として、1989 年10月10 日に、 創刊１号は1990

年１月１日に｢ 家族のきずな｣ を特集に発刊されました。

２号の特集は｢難病児の教育｣、３号では｢ 医者の知らなかった

患者のこころ　患者の知らなかった医者のこころ｣ を特集しま

した。 2007年の１月１日号で100 号に達して､今回で168 号を

数えます。機関誌の名称は読者に呼びかけ募集しました。応募

は、おりづる、かけはし、しやぼんだま、がんばりっ子通信な

どがありましたが、編集会議で検討した結果＜がんばれ！＞と

いう名称に決まりました。

当時の編集委員は、木元俊宏さん(新聞記者)､小林篤さん(ル

ポライター)、阪井裕一さん(医師)、福本啓孝さん(新聞記者)な

どがボランティアで参加いただいていました。

機関誌を始め多くの印刷物はあまりお金をかけずに手作りし

てきました。いろいろな活動も手作り感がいっぱいです。お金

さえかければ立派なものは出来ますが、皆様からお預かりした

貴重な寄附を無駄なく活用するためには、ひとつひとつに心を

こめて作り上げる手作りがもっとも相応しいと思ってこれまで

きています｡=ちっとも30 年経った今はカラー印刷となり､もっと

もっと洗練されたものにしていきたいとも考えています。

椚 ２８

サンタクロースの病院訪問

毎年入院中の子ども達を見舞っているサンタクロース。最初

の活動は1991 年12月のことでした。当時フィンランド政府公

認のサンタクロースが４人いました。コルバトゥントリ山に住

む600 歳のサンタは、郵便配達や土産物屋さんを本業にする傍

ら、ボランティアで子ども達を楽しませていたのです。そのサ

ンタは世界140 ヶ国50 万人の子ども達から届く手紙に全て返事

を送っていましたが、日本だけでその切手代が600 万円に上る

ため、キャンペーンに来日しました。たまたま大を通して､「本

物のサンタがくるから小林さんに１日あげる。自由に使って良

いよ」と言われ、病院訪問を思い立ったのです。

当時の国立小児病院と神奈川こども医療センターへ連れて行

くと､子ども達は大喜びでした。ある病棟では「帰っちやイヤ」

と泣きつかれたり、「ﾀﾄ泊している友だちが明日帰るからまた

来て」と頼まれたり、絵本を持ってきて「ボクこれがほしいの」

とせがまれたりしました。病棟を回るサンタの後をついてきた

二人連れは「ねえ、ボクの言ったとおりサンタクロースは本当

にいただろ？」､「う～ん、本当にいるみたいだね…」。

フィンランドからのサンタは２年で終わりましたが、私達は

国内でサンタを引き受けてくれる白人男性を一生懸命に探し毎

年５～６人の方が引き受けてくださいます。なかでもノルウェ

ー人のトム･イセトープさんは20 年以上続けてサンタをしてく

ださっています。
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1………″'が ん ば れ 共 和 国 ″ 建 国

サマ ーキャンプ" がん ばれ共 和国 ″は1992 年 ８月22 日､ 静岡

県富士宮市の 富士 山麓 山の 村で 第 １回が 建国 され まし た。 家族

参加を 対象 として 、知ら な い人 とも 膝を 突き 合わ せて 、目 と目

を見ながら 話しを する 、 分かち 合い と共 感の 場を 作り たい との

趣旨で す。 合言葉 は ″友 達作ろう ″。 親の会 に声 を かけ 実行 委

員会が 組織さ れ､ 施 設内 の11 のロ グ ハウ ス にそれぞ れ の会 が分

かれて50 ～70 名 が宿 泊､ 総勢で700 名も の参 加 者があ りま した

が、これを 私達 は万博 方 式と 呼び まし た。

第１回が建国さ れる まで には様 々な ハ ード ルがあ り まし たが 、

たまたま知り 合え た 富士 宮市 在住 の斎 藤茂 樹さ んの 絶大 なバ ッ

クアップで それら を 乗り 越え るこ とが 出来 まし た。 斎藤 さん は

ご自身の仕 事を そっ ちの けで 奔走 し、 富士 宮 市や静 岡県 と連 絡

を取り、地 元のカ ール ス カウ トな ど 市民の 皆さ んの 支援 も得 ら

れるよう になり まし た。以 降､1994 年 には福 岡 の吉 嗣文 成さ ん

と高見俊雄 さ んが 中心 となり 九州 で建 国さ れ､1995 年 には宮 城

で堺武男さ ん が､1997 年 に は愛知 で中 神 達二さ んが と 言うよ う

に仲間が増 え 徐々 に各 地で の建国 が増 え 、現 在で は沖 縄を 加え

全国 フケ 所で のべ1,000 人あ まり が集う 大 イベ ント にな って い

ます。こ れから も 建国 地が 増え てい くこ とで しょう 。

最初の“がんばれ共和国"O

みんなで車いすを運んだ先には

熱気球が待っている。

丿卜II。… よ‥　 ‥･ すし1寺丿.丿卜.:

″友達作ろう″の合言葉は、子どもも家族もボランティアも

全員が友達を作るという趣旨です。難病の子ども達のキャンプ

だから子どもが楽しければ良いのではなく、家族が楽しければ

いいのでもなく、ボランティアもスタッフも参加した全員が楽

しく思い出を残し友だちを作る、そんな願いをこめた合言葉で

す。実は、これも最初は１年目だけの標語で、２年目は別な言

葉を考える積りでしたが、どうしても「これだっ！」という言

葉が思い浮かびません。ついに時間切れとなり諦め、「ずっと

″友達作ろう″で行こう」となりました。

キャンプは参加費を徴収しています。家族参加者はもちろん

ですが、ボランティアからも同じように参加費を徴収していま

す。しかし当初、ボランティアの参加費には抵抗も少なからず

あり何度となく趣旨を説明しました。ボランティアは困ってい

る人たちのために何かを犠牲にして奉仕しているのではなく、

難病の子どもも家族もボランティアもスタッフもみんな同等の

仲間なのです。同じように楽しむ権利があって、友だちを作っ

て欲しいのです。だから参加費も平等に負担してもらいます。

おかげて、最近はそんな説明をすることはほとんどなくなりま

した。このキャンプは、病気の種別や障害の程度で参加を断る

ことは原則としてありません。するとあちこちから「地域のキ

ャンプで参加を断られたのですが、こちらなら参加できると聞

いて…」という要望が届き始めました。そのうち「難病ではな

いのですが…」といった参加を希望する方も出てきました。キ

ャンパーにはいろいろな病気や障害のあるお子さんが集まり始

めました。一方、長く続いていると最初参加したときは小学生

だったが現在は成人しているという人もでてきます。難病ネッ

トはこれも断りません。

人工呼吸器を常時使用する子どもさんや腹膜透析のお子さん

もいます。酸素の機器を部屋に設置して参加している子は毎年

数人います。これらをサポートしてくださるのが強力な医療班

です。各地の医療機関等と連携していて医師や看護師が参加し

てくれます。そして最近は医療班の派遣を公務と位置づけ、病

院の職務の一つとして医療機器、薬品とともに医師・看護師力i

来ていただけるようになった病院も徐々に増えてきました。安

心と安全をモットーにこれからもキャンプは各地で続けられて

いきます。
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電話相談室に“友だち探し″

1993 年３月１日発行のくがんばれ！＞18 号に「お仲間はい

ませんか」との呼びかけがあります。「マッキユーン・オルブ

ライト症候群のお母さんから同じ病気の子どものお母さん達と

話したい」という呼びかけです。親の会はいくつかありました

が、希少な病気のときは会も存在していないことが多く、家族

は孤立しがちです。このことをきっかけに、電話相談室の ″友

だち探し″のコーナーができました。これまで紹介できたケー

スは250 件に上り、登録者数は400 人近くに及びます。登録し

たまま長く紹介できないケースも少なくありません。この紹介

がきっかけとなり親の会に発展したケースもフ～８団体でてい

ます。

こうした経過の中で､1998 年この活動を中心的に担うために

難病のこども支援全国ネットワークは設立され、ずっと企画運

営委員として活動に携わってこられた山城雄一郎順天堂大学教

授が会長に就任され私は事務局長となりました。長い名称の理

由は、名前だけで活動の目的や内容が分かるようにしたかった

こと、そして全国に仲間達とのネットワークを広げて行きたい

と言う趣旨です｡1999 年､特定非営利活動法人として認証され、2002

年には第二種社会福祉事業の届出がされました。現在は

認定ＮＰＯ法人として活動が進められています。これによって、

皆さんからの寄附が免税となり寄附しやすくなります。これも

活動の大きなトピックスになります。

１

９

漸
　Ｉ

Ｉ

仁志田博司先生

こ4; ﾀﾞ7 ;;・'‘ 尽

黒木良 和先生
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事務局、研修室も

2000 年10 月､事務局が江東区から文京区本郷の文京尚学ビル6F

の現在の事務所に移転することができました。 2004年には

同ビル5F も加わり、2015 年には3F も増え、会議やセミナー

など多目的な利用が可能になりました。親の会の会議等にも利

用していただいており、可能な限り有効に活用していきたいと

考えています。

難病の子ども達への理解を広げるための努力もしてきていま

す。 2000年９月から2001 年４月にかけて大月書店より ″難病

の子どもを知る本″全８巻を出版してもらうことが出来ました。

白血病、心臓病、腎臓病、糖尿病、ぜんそくとアレルギー、ホ

ルモンと代謝、神経・筋肉、難病の子どもを支える人々の８巻

で小学校高学年・中学生向けに、難病ネットと関連の深い医師

らの全面的な協力を得て分かりやすいイラストやルビを入れる

とともに、紹介される患者や家族は匿名でなく写真入の実名で

出ていただきました。誤解や偏見をなくしていくための努力の

ひとつです。

１
９
喝 ● ’

難゙ 病 の 子ど もを 知る 本､、

大 月 出 版

田中慶司先 生

事務局のある文京尚学ビル

-
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慢勿法制化を求めて

難病ネットとともに活動してきた親の会と協力して､長い間、

小児慢性特定疾患法制化運動を進めてきましたが、2002 年に

厚生労働省に ″小児慢性特定疾患の今後のあり方と実施に関す

る検討会″が設置されるとともに、議員会館での集会も度々開

催され、フォーラムも２度にわたって開催されました。この検

討会には山城会長や私をはじめ当会関係者が半分近く委員とし

て委嘱され､ そして、2004年の臨時国会で児童福祉法の中に位

置づけられることで成立し翌年には施行されました。長い間の

活動のトピックスといえます。

2015 年にはその法律を改正する活動が実を結びました。10

年前、みんなで一生懸命働きかけやっとの思いで児童福祉法に

位置付けた小児慢性疾患ですが、時代とともに世の中のニーズ

についていけなくなったと考えています。再度の法制化には大

人の難病団体ともスクラムを組み、これまでにない小児慢性疾

病児童等自立支援事業という新しい制度の確立ができました。

これも難病ネットの取り組みの大きなトピックスです。私はこ

れにも委員として参加しましたが、衆議院へは私が、参議院へ

は福島倫吾常務理事(当時)が厚生労働委員会へ参考人として出

席し意見を述べることができましたO

国立成育医療研 究センターのピアサポート

Hitａｃｈ１ ３Ｔｏｕrｓ､ゴルフ場 に集 ま った子 ども たち

ピ゙ アサポート活動の始まり

2002 年、運営委員の榊原洋一医師と親の会の仲間、それに

小林が米国のＰＨＰ(ペアレンツ ヘルピング ペアレンツ)を訪問ヽ

その活動から沢山のことを学んできました。人形劇を通じて地

域の子ども達へ病気や障害への理解を促す活動や、病院の中で

一室を借りて病気や障害のある子どもを育てた経験者が、新米

パパ・ママの相談を受けるピアカウンセリング活動を見てきま

した。そして、その活動を参考に、ピアサポート活動を日本で

実施することになりました。 PHPとの交流がもたれるようにな

り､代表者などを招き2003 年には初めての国際シンポジウムが

開かれました。

ピアカウンセリングは、サンフランシスコ周辺のフつの大学

病院へPHP からトレーニングを受けたカウンセラーが派遣され

ています。診察室で診断と今後の治療の説明を受けた医師は、｢

これからの生活のことはあの部屋に行って相談してください｣

と医師はPHP の部屋を紹介するといいます。病院からはPHP に

年間で７万ドル支払うと聞いてたいへんビックリしました。日

本で病院がこのようなことにお金を支払うことは考えられませ

んが活動の意義は重要です。

2005 年､国立成育医療センターにカウンターと部屋をお借り

することが出来、ピアサポート活動と名づけて活動を開始しま

した。親の会などからピアサポーターを募集し、活動の心構え

など研修を繰り返し３月31 日から毎週､火･木･金の週３日間の

活動が始まりました｡日本では初めての試みです。翌年１月25

日からは神奈川県立こども医療センターで活動が始まりました。

現在では神奈川は火曜日から金曜まで週４日の活動に広がって

います。その後、東京都立小児総合医療センター、埼玉県立小

児医療センターと、不定期ですが慶唐大学病院と５か所で活動

しています。

この活動の特徴は、相談を受けるのはソーシャルワーカーや

保健師などの専門職ではなく、相談者と同じく病気や障害のあ

る子どもを育てた経験のある人と言うところです。同じ痛みを

経験したことによる共感や分かち合いの気持ちで相談者に接し

ます。また、ピアサポートは病院での活動ですが、その内容が

病院へ通知されることは一切ありません。このような活動は今

後ますます普及していくことでしょう。

社会啓発

その他にも多様な活動が様々なきっかけて行われています。

ハロウィンパーティやテーマパークへのご招待、各種の奨励賞

の贈呈などです。これから力を入れて行きたいこととして社会

啓発を重要な活動に位置づけたいと考えています。病気や障害

のある子どもの存在を広く社会の人々に伝え、全ての人々が仲

良く平等に暮らしていける社会を作り出したいと思っています。

3 1 1j;



そして″あおぞら共和国″へ

″あ おぞら 共 和国 ″の 建国 は難 病ネ ット に とって 大き な挑 戦

で した 。活 動を 始め た当 初か らご 支援 い ただい てい るフ ラン ス

ベ ッド の池 田 茂社長 に は毎年 活 動の経 過な ど 細かくご 報告し て

い まし た。あ る とき アメ リカ にあ る、 映 画俳 優のポ ール ・ニ ュ

ーマン が資 金を 出し て作 っ たキャ ンプ 施 設の 話を し て 、こ んな

も のがあ っ たら いい な あとお 話し たら､「ｲ吏って ない3,000 坪の

土 地が 山梨県 の 白州 にあ る。 自由 に使 って いい 」 という こと に

な りま した 。し かし 、難 病ネ ット がそ んな 大き な土 地を 開発 し

て 何かを 建 設 するな ど夢 のま た夢 と思 って い まし たが、 そこ で

出 会っ たの が 仁志田 博司 先生 で す。

″が んば れ共 和国 ″ は既存 の宿 泊施 設を お借 りし て長 く 開催

し てき まし たが 、同 宿客 との 間で 何度 か 辛い 思いを する ことも

あ りま した｡ 学 生ボラ ンテ ィア が 子ども 達を 入 浴さ せてい たら 、

同 宿客 が 「あ や いや だ、 汚い 」と 言っ て出 てい っ たと私 たち に

泣 きな がら 報 告に来 まし た。 脱衣 所で 子 ども 達を 横にし て衣 服

の 着脱を し てい たら 他の 客か ら 「ここ はあ な た達 だけの 場所 で

は ない 」と 抗 議さ れ まし た。 子ども 達 に使 って い たタ オルケ ッ

トを 干 して い たら､「見苦 しい から 片付 けろ 」 と宿 に苦情 が 入っ

た と報 告があ り まし た｡こ んな こ とを 何度 が経 験して､「い つ か、

気 兼ねな く過ご せる場 所がほしいね」と話 すよう になっ たので す。

仁志 田先 生 は私 に 「小 林さ ん、 夢は 見るも のじ ゃ ない 、 実現

するも のだ ！ 」と叱 咤激 励 するの で す。し かし 、小 さな 団体 に3,000

坪 の土 地を 切 り拓き 、そ こ に建物 群を 建 設して 、そ れを

維 持 ・継続 して いく なん て、 とても し ゃな いけ れど そん な恐ろ

し いこ と に踏 み切れ ない と考え て いま し たが、 今度 はそ こ に小

口 弘毅さ ん という 仁志田 先生 に輪 をか け たよう な小 児科 医が 現

れ､ 勝 手に 動き 出して し まい まし た｡お 二 人を 連 れて こら れ たの

は 神奈川県 立こども 医療セ ンタ ーの元所長 の後藤 彰子先 生で す。

実は 正直 な とこ ろ 、こ の方 たち に引 き連 れら れる よう にし て

始 まっ たの が 「みん なの ふる さと ″夢 ″プロ ジェ ク ト」（その

後 ″あ おぞら 共 和国 ″） なの で す。

実行 委員 会を 組 織し て 、ど んな 施設を 作 るの か、 どの よう に

使 われ るの か 、ど んな風 に維 持し てい くの か、 そん なこ とを 何

度も 話 し合 い 、宿泊ロ ッ ジを ６棟 、お 風呂 棟を ２棟 、キ ッス ボ

ッ クス １棟 、セ ンタ ー １棟を 建設 しよう との構 想を まと めま し

た 。定 員は80 名､ こ れなら 小さ なキ ャンプ が可 能にな り ま す。

地 元の 方 に管理 人を お願 いし 、利 用料 は「み んな の別 荘」と位 置

付 けて 無料 で運 営し ま す。維 持は 基本 的 に寄 附で 維 持し よう と

いう も ので す。エ ネル ギ ーは 太陽 光発電 で す。24 時 間テ レビ か

ら の全 面的 な 支援を 得て 各棟 に太 陽光 発電パ ネル を 設 置して 、

発 電し た電 力 は巨 大な 蓄 電設 備 にため よう という も ので す。 こ

のこ と によ り、も しも 大 災害 が起 きても 地 元の 人 たちが 避難 し

て 数日 間過ご すこ と がで きま す。 また 、井 戸 は南ア ルプ スの 天

然 水で す｡お 風呂 は まるで 温泉 の ようで､ 本 当 に良 く 温ま りま す

し 当然 美味 しいで す。そ の他 にもロ ッ ジ はすべ て木 造建 築、土

地 のＤＮＡな ど魅力 いっ ぱい の ″あお ぞら 共 和国 ″で す。
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2011 年７月にプロジェクトの発足会が開かれ､全国から大勢

の方々が参加してくださり､キャンペーンがスタートしました。

その一つは「チャリティ講演会」ですo 福岡や仙台、東京、横

浜、大阪、豊橋全国など各地で活躍する小児科医や仲間たちの

協力を得てＰＲ活動を展開しました。もうーつはチャリティウ

ォークです。水道橋の事務局から白州まで､173km を歩き通そ

うというものです。　2013年２月から４回に分けて、それぞれ

１泊２日の日程で、毎回参加できる人だけの参加ですが、30～50

人が参加して賑やかに歩きました。途中の宿や休憩場所でも

いろいろな出来事がありました。北杜市の市長さんが休憩場所

で待っていてくれたそうなのですが、何も知らない私たちは予

定時刻に到着せずにすっぽかしてしまうというハプニングもあ

りました。申し訳ないのですが、楽しい思い出です。最終回の

白州到着では地元の皆さんが軽食や寄せ書き用の旗も用意して

くれていて感激でした。完歩したのは仁志田先生を含めたった

６名、私もどうにか頑張れました。

開発の許認可にもいろいろなことがありました。山梨県庁や

北杜市役所に何度も足を運びました。もっとも力になってもら

えたのは前述の小口弘毅さんの弟、小口博さんです。甲府で不

動産業を営んでいた小口博さんは役所への働きかけから測量な

ど許認可の全てにかかわっていただきました。北杜市の開発に

かかわる審議会や地元の説明会にもご一緒頂いた他、伐採や開

発業務、井戸の掘削も併せて業者との窓口になって頂いて、彼

がいなくてはここへは至らなかったと心から感謝しています。

仁志田先生の号令でキャンペーンが始まり、およそ１年半で2,000

万円ほどの基金を募ることができました。まさに草の根

の募金です｡これによって土木工事に踏み切ることができ､併せ

て井戸の掘削も始まりました。助成金の獲得も順調に進んで、2013

年３月には１号ロッジを建設することができました。続け

て２号ロッジ、お風呂棟と建設が進み、2015 年には３号棟、2016

年に４号棟が完成して、一度に50 名が宿泊可能になりま

した。2016 年６月には利用者がのべ1,000 名に達し、2018 年

３月現在3,000 名の方々が利用されました｡2018 年には30 周年

を記念してセンター棟を建築します｡利用者からの感想は機関誌

＜がんばれ！＞に毎号掲載されていますので是非ご覧ください。

チャリティウォークで あ゙おぞら共和国､､にゴール

, - －
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(3 つのネットワーク

難病ネットには３つのネットワークがあります。１つは全国

ネットというように地域を結ぶネットワークです。東京､福岡、

仙台、豊橋、那覇に加え、静岡、大阪にも拠点が発足してキャ

ンプがもたれています。２つ目は親達のネットワークです。親

の会60団体が難病ネットの活動に参加しているだけでなく、

沢山のご家族が会員として様々な活動に参加していただいてい

ます。３つ目は職種を越えたネットワークです。親達のみでな

く、医療や教育、福祉にかかわる様々な人々が難病ネットの活

動に参加しています。これからもこのネットワークは広く多様

な広がりを期待できます。

きくの方々に支えられて

難病ネッ トの 活 動を当 初 から 支え て い ただい たの は 出版 社の

小学館で す。 30年 近く 前 に相 賀 昌 宏社 長 に出 会 い まし た が、

いつも 親身にな って 力 強く 支え てい ただい てい ま す。 現在 の事

務所も尚 学ビル にあ り ま すが､ 読み方 は｢し ょう が くビル｣ で す 。

フランス ベッド から も ずっ と支 援し てい た だいてい ま す。 池田

茂社長とも30 年近 く以 前 に出会 い、やはり 力強 く支え て い ただ

いています。 日本 財団 やプロゴ ルフ ３団 体の ３ツ ア ーズ 選手権

大会、東 京 都福祉 保 健財団 、毎 日新 聞の 小 児が ん征圧 募金 等 々

本当に多 く団 体 、企業 の 皆さ んから 、長 く 長く 、本当 に 長く 支

えていただい てい るこ と に心 から 感謝し て いま す。

長く支えて い ただ いた り、 キャン プ の参 加希 望者 が定 員 オー

バ ーになる という こ れら のこ と は、難 病ネ ット の活 動が 社会 の

人々から 支持さ れて いる 証 だと 考え て いま す。 支持 され てい る

というこ とは私 達の 暮ら す社 会 の中で 必 要な、 社会 資源 の 一つ

だという理 解を して 良い こ とでし ょう 。 必要で なく なっ たら 皆

さんからの 支 持はな くな り ま す。こ れから も 子ども 達や 家 族に

とって必要な存 在とし て活 動を続 けて行き たい と願って いま す。

小林大輔くん

活゙動案内､､の表紙は､いつもあなたの笑顔でした。
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3０周年の節目の年のよき日に

福島 慎吾
専務理事

今年度は、難病の子どもたちと家族への支援活動を

始めてから30 周年､ 難病のこども支援全国ネットワー

クとなってからも20 周年の節目の年にあたります。

この間、皆さまからのあたたかいご支援のもと、相

談活動・交流活動･ 啓発活動の三本柱は順調に推移し、

地域活動の“あおぞら共和国″にいたっては、私たち

の想像を超えるほどの展開を迎えております。

30 周年の節目の年のよき日にあたり、支援者・協力

者の皆さまに心より御礼を申し上げるとともに、これ

からも初心を忘れることなく、難病や1曼性疾病・障害

のある子どもとその家族に、いつも寄り添う活動を志

してまいる所存でございます。

本冊子の企画は､けっして思いつきではないものの(

笑)、皆さまには、短期間でのご 執筆をお願いするこ

ととなってしまいました。あ わせてもっと多くの皆さ

まにも原稿をお寄せいただきたかった点も、心残りに

感じるところでございます。ひらにご容赦のほどお願

い申し上げます。

末筆ながら、皆さまのご健康・ご健勝を願いつつ、

今後とも当会をお引き立ていただけますよう、事務局

一同、伏してお願い申し上げる次第です。
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