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みんなのふるさど夢¨ﾌﾟﾛｼﾞｪｸﾄ
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あおぞら共和国

(みんなのふるさど夢"ﾌﾟﾛｼﾞｪｸﾄ)新名称決定＠

あおぞら共和国l丿

事務局からのお知らせとご報告込夕

はい､ネットワーク電話相談室です｡i谷｝

＜がんばれ!＞は財団法人日本児童教育振興財団からの助成を受けています。

成26年3月田(年6回発行)
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iみんなのふるさど夢"プロジェクト)｣新名称決定
　２０１１年７月に仁志田博司さんを実行委員長に迎え｢みんなのふるさど夢"プロ

ジェクト｣がスタートして3年､この間､開発の申請､地元説明会､開発工事､井戸の掘削

など進める一方､各地でのチャリティ講演会､チャリティ･ウォークなど一連の広報活動を

展開して､２０１３年には一つ目のロッジに着工､いよいよ3月２９日､その第1号ロッジが

竣工し､４月には日本テレビ24時間テレビから太陽光発電システムの寄贈を受けるこ

とになりました。

　今はまだ３､０００坪の広い土地に小さなロッジがポツンとありますが､この春には

第２号ロッジ建設に着手する予定です｡ここまで来るまでには､本当に大勢の皆さんの

ご支援があってのことと心から感謝いたしております。

　さて､これまで｢みんなのふるさど夢"プロジェクト｣として企画を進めてきました。

第１号のロッジは５月から利用開始できるように準備を進めているところですが、

それに伴い､この施設全体の名称を決定させていただきました。

　名称は昨年12月までに会員や関係者から名称募集をしたところ､76件(重複含む)の

応募があり､このうち新名称候補を10件に絞り､正会員の皆様に投票していただいた

結果､新名称は

“あおぞら共和国"
に決定しました。

　山梨県北杜市は日照時間日本一とされており､｡また現地では真っ青な素晴らしい青空を

望めます｡カラー写真でお見せすることが出来ずに残念です｡是非､白州の現地までお運び

いただいて素晴らしい｢あおぞら｣を実感してください｡そして､“あおぞら共和国"を皆さん

の手で育てていって下さい。

　新名称としであおぞら共和国"と決定しましたが､プロジェクト自体は続いています。

｢みんなのふるさど夢"プロジェクト｣は､広報に関するイペント等ではこれまで同様使用

して行く積りです。　　　　　　　　　　　　　　　　　'

　今回のくがんばれ!＞１４３号では､仁志田実行委員長､設計を担当した土屋正一さ

ん､建築の棟梁である青柳大樹さん､開発を担当した小□博さん､太陽光発電システム

と施設運用を担当した畑秀二さんから寄稿して頂きました。

。今回の設計思想や地元で長く守られてきている建築様式､開発に係る様々な苦労話や

太陽光など再生エネルギーニに関連するシステムなどを紹介しています。

　これらの考え方や技術に関するご質問があれば事務局までお寄せ下さい。
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夢が現実に　　エIIr
　　なりました!自己

みんなのふるさど夢･･プロジェクト実行委員長

　　　　　　　　　　　　　　　仁志田博司

　みなさん夢をみますか?　と､i゛っても眠っている時に

みる夢ではなく､おき(覚醒し)ている時にみる夢のこと

です｡それは空想や賢次元の11ﾋ県への夢であっても、

願いや祈りがその中の核に在ります｡その夢の漠然と

した核が､ある形を取るのは多分100分の一でしょう。

その漠然とした形が､目に見えるような計画になるのは、

またその100分の一でしょう､さらにその計画が実行に

移るようになるのは､またその100分の一でしょう｡という

ことは､夢が現実となるのは､100万分の一程度なの

です｡でも､考えてみてください｡たとえ100万分の一

でも､夢を見なかったらそれは零なのです。

　白州プロジェクトのスタート時の合言葉は､｢夢を見よ

う､そしてその夢を形に､形を計画に､計画を現実に｣で

した｡偶々実行委員長になった私が､｢何も無くとも夢が

ある､夢を見よう｣､と会うたびに言っていた､と小林会長

がどこかに書いていました｡そうです､すべては夢をみる

ことから始まりました。
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　もう夢の段階を過ぎましたので､｢白州夢プロジェクト|

は新しい名前に変わらなければなりません｡どんな名前

になるか楽しみです｡でもどんな名前になっても､私たち

はいつも希望の夢がその中に染み込んでいることを忘

れません｡子どもが天才なのは､いつも夢を追っている

からです｡私達も､子どもの心を持ち続けて､次の夢を探

しましょう!
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全体計画の　1岬りai:ﾐ

　　心4二i二¬p●　F’r｀.r｀コンセプト’4･･

　2011年7列の|みんなのふるさと夢プロジェクト｣発足

以来､夢プロ実行委員会､チャリティーウォークの参加

者､チャリティー講演会などを通じてたくさんの支援して

くださる万々によって､それぞれの[夢]が熱く語られて

きました。

たくさんの想いが詰まった｢夢｣。

難病のこどもたちや家族がなにひとつ煩わされる

ことなく過ごす事の出来る｢ふるさと｣の｢夢｣。

　語られたたくさんの｢夢｣を､この白州の地で｢こども

たちのふるさと|として､たとえ長い時間がかかったと

しても､どのように作り上げていくのか､これもまた楽しい

｢夢｣です。

　当該計画地は､甲斐駒ケ防から北東に釜無川に

至るゆるい斜面の松林に位置し､東北に八ｹ岳連峰を

眺められるゆるやかな傾斜地の3000坪の土地です｡最

初に訪れた現地は､うっすらと雪が残る､松と雑木のさ

びしい林でしたが､半年後には､数本の木だけが残され、

他はすべて伐採されて､倒された樹のチップで一面が覆

われていました｡地下55mの井戸から､白州のおいしい

水も湧き､いよいよ建築が始まります｡ここに

建てられるロッジを中心とした建物は､この地

域の農家等に多くみられた伝統的な工法と予

算の許す限り自然素材を用い､また､自然エネ

ルギーを最大限利用することを基本としてい

きます。

ここは、

●難病や障害を持つこどもたち､兄弟児。

　たちが中心の場所であること

●家族にとって､安心して過ごせる場所で

　あること

●社会(地域)に開かれた場所であること

を最大の目標としています。
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一級建築士土屋正－

　こどもたちが自由に駆け回ることのできる直径10mほ

どの大きな広場を中心に､2棟を1組とし､共通のﾚ｣ヽ

さなテラス｣をもった[ロッジ群]と『センター棟』､その前

に設けられた[大きなテラス]､そして『キッズハウスJが

広場を囲みます｡40mの距離は､声が届き､気配の感じ

られる距離です｡この広場では､がんばれ共和国キャン

プの人気プログラムの熱気球乗りも実現したいです。

たとえロッジから出ることができなくても､小さなテラス

を通して､ともにいる時間を共有することのできる空間を

目指しています｡ロッジ(屋内)→テラス(半戸外)→広場

(屋外)とつながる空間は､それぞれの場所で季節を

感じ､季節を楽しみ､人の気配を感じる場所となりま

す｡センター棟の前の､｢大きなテラス｣から広場を通し

てその先のステージとつながり､露天風呂､せせら

ぎ､ジャブジャブ池､洞窟探検と夢は広がります。

　しかし､このコンセプトも今のものであり､白州を夢見る

多くの人たちの｢想い｣と｢知恵｣と｢労力｣によって、

創りながら､語り合いながら､時間とともにどんどん変化

していくものと思います｡出来上がりがどんな形になって

いくのか､ワクワクしながら見守り､参加していきたいと

思います。
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日本の技と
　　日本の木
蔵置工務店青柳大樹
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　北杜Ilj小淵沢町で細々と|:務店を営んでおり､今回

みんなの夢を実現するお手伝いをさせて頂きました。

蔵屋工務店では昔からの1 1本の技と11本の木を使い、

自然な家を作っています。

　当工務店では折置き組という工法で木には1本1本

個性やくせなどがあり職人がしっかり木と向き合い適材

適所に使用するという施工をしていて､今回取り入れて

頂きました｡特に昔から一番いい家の作り方は家を建て

る土地の近い山から材を切り出し､山の北側の木は

家の北側､山の南側の木は家の南側にと､その土地の

気候･日当たりになじんでいる木を使うといいとlaいます。

　そこで当工務店では山梨県材･近県材にこだわって

使用しています。
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　折置き組とは､昔から伝わる和小屋組みの一種で桁

と梁が噛み合うように固定される渡りあごという仕口で

接続します｡簡単にほうと交差する木と木が噛み合うよ

うに凹凸を作り組み合わせるということです｡渡りあごの

下には柱が必ず必要になりますが､上からの荷重がす

べて柱に伝達され､渡りあごによってある程度水平剛性

と木の柔らかさを生かした施工方法です｡柱と梁は､込

栓という木栓によって各部材が固定されるため､金物が

不要です。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　－

　先にも述べましたが､昔から一番いい家の作り方は家

を建てる土地の近い山から材を切り出しその土地の気

候･日当たりになじんでいる木を使うといいと言います｡普

段からこの考えに基づき山梨県産材･近県材にこだわっ

てやっています｡夢プロジェクトの土地はもともと赤松林

で造成時に伐採した赤松を製材し乾燥させたものがあ

りましたので､今回その一部を使わせてもらいこの土地

の気候に一番適した材を使用してしっかりとした家がで

きました。

　ぜひ自然の中の自然な家で深呼吸しに来てください。
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環境を考えて　9!
　　作りました

　北杜､IJ‘･白州は､甲斐駒ケ汰や八ケ防の素晴らしい

山が見え、天然記念物の蝶であるオオムラサキが

飛び､南アルプスのおいしい水が飲めて､日照Ily間の

長い太陽光が燦々と降り注ぐ｢山紫水明｣を標榜する

素晴らしい自然のある場所です。

　このような場所にある施設ですので､ここで使う電気

や熱のエネルギーも石油や原ｆ力といったものでは

なく､環境に優しいエネルギーを使いたい､それも､我々

の施設で産出した自前のものを使いたいと考えました。

　最近では､それを実現できる太陽光や太陽熱を活用

するエコロジー技術が進んでいます｡しかし､問題なの

は､初期設備費用が相当かかることです｡ところが幸い

なことに､日本テレビの24時間テレビチャリティ委員会

からこの資金としての寄付をいただけることになり､この

結果､難病のこどもたちと家族が素晴らしい自然の中で

自然のエネルギーを使って過ごすという夢も実現できる

ことになりました。

　図に示すように白州に燦々と降り注ぐ､太陽のエネル

ギーを電気と温水に変えて､使うシステムを構築していま

す｡しかし､通常の住宅のように､ほぼ毎日､一定の電気

や温水を使うのと大きく条件が異なります｡数日間という

短期間に集中的に使うという利用パターンにおけるエネ

ルギーを､その時だけで産出するのは難しいのが現実

です｡そこで､施設を使わない時に､少しずつ､電気や

温水を貯めておく蓄電池や温水タンクを備えており

ます｡太陽光で発電した電気はLi-ion(リチウムイオン)

電池に蓄電しておきます｡それでも余剰となる電気は、

電力会社に供給(売電)しておき､使用するときに､電力

会社より不足分を売ってもらうことで､トータルでC02

削減を図るようにしています｡蓄電池を備えることで

停電時にも備えることができます｡温水を､環境を考慮

しながら作り出す方法は､いろいろとありますが､太陽の

熱で直接､お湯を沸かす方法が効率的であり､急な

需要にも対応できる補助ボイラー付きの太陽熱温水器

畑秀二
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を選びました。しかし､課題は､施設が寒冷地にあり、

冬場には凍結の心配があることです｡そこで､不凍液を

介して熱を吸収する温水器を採用しています。

　また､将来的には2号棟､３り･棟と建物は増えて行き、

最終的には6棟になる予定です｡その際は同時に全て

の棟でエネルギー使うことは少ないため､各棟のエコ

システムを連携し､余ったエネルギーを融通し合うこと

で､外部からのエネルギー導入を最小化できます｡これ

をHEMS(ホーム･エネルギー･マネージメント･システム)と

いいますが､そのミニ版を将来的には構築したいと考え

ています。
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　多くの仮定にたった概算ですが､今回､設置するエコ

システムがなく､全てを電力会社からの電気(元は現時

点では全て石油)と､灯油やガスを用いての給湯を

行った場合に比べて､Ｃ０２を年に約900kg減らすこと

ができ､地球環境に貢献できます｡また､蓄電容限や

温水タンク容量に限界があり､全てのエネルギーを自前

の自然エネルギーで賄うことは出来ませんが､2/3程度

は自前で賄える計算になります。

　南アルプスの水を白州の太陽の熱で沸かしたお風呂に

入り､白州の太陽の光で出来た電気で調理したご馳

走を食べる｡という最高の贅沢を味わいましょう。
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太陽光電池

　パネル
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「自律エネルギーコンセプト」

現地の

･太陽光で発電した電力

･太陽熟で沸かした湯

を使用し､外部からの化石燃料による

エネルギー使用を最小限化する。
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白州

　夢プロジェクト こ

に携わって

　久々に弘毅兄から電話がありました汀今度､白州町

に散切のｆどもの為の施設を創ることになった｡土地の

事･は､山梨に住む匝が中心になって取りまとめ､このプロ

ジェクトが成就するように頼むよ|との話でした｡平成22

年の秋頃の事です｡急なことで､最初は面食らってしま

いましたが､その後､難病のこども支援令国ネットワーク

の小林さんや仁志田先生にもお会いし､これまでの経緯

や現状を伺い現地を見学したりして､大凡の様子がわ

かりました。

　ある施設を造ろうとする場合は､その立地条件により

候補地を選ぶのが通常で､最初に土地ありきという経験

はありませんでした｡もし条件が満たされない場介は、

計画を断念しなければならない場合もあるからです。

最初､現地を見た時は､雑木林のような感じで暗い

イメージでした｡また､総面積が1万�を超えていたので、

開発が可能となって施設が無事にできるだろうか…?と

心配しました｡それでも､難病ネットの集りや家族会の

イベントなどに参加するにつけ､自分の中にも白州夢プロ

ジェクトのような施設(正式名称は｢あおぞら共和国｣に

決まりました)が､どうしても必要だとの気持ちが強く湧い

てきました。

　その後は､私が何時も依頼している㈲光研測量に

実務を頼み､地元の市長や関係先の公官庁にコンタクト

を取り､1万�未満の開発とし申請することになりました。

開発の難易度を1ﾗﾝｸ下げたことで､思ったよりスムーズ

に進みましたが､排水の事で問題が生じました｡個人的

には､敷地内に貯留地を設け､既存の道路側溝を改修

して排水すれば大丈夫だと考えていましたが､池は

●j，

●

甲府市小口　博

安全11の問題があり､費用も掛かる砕石貯留浸透槽を

設けなければならなくなりました｡この件を回避しようと、

十屋氏(当社社員)と現地奥の排水路の確保の探索及

び道路側溝(約5百ｍ強)の本格的な改修の可能性を

検討しましたが､費用や許可の事を考え断念しました。

　それからは､地元説明会･井戸掘削の同意･北杜lhの

開発審査会と順調に進みましたが､開発担当とは違う中

北建設事務所の建築課が難題を旨ってきました｡この

時､怒りと共に､まだまだ難病に対して偏見を持っている

人が居ることを強く感じました｡この件は､担当課長が

変わった事も幸いして､公官庁の理解も得られ､順調に

進んでいます。

　限られた予算の中で､開発に伴う造成工事業者を

決定するにあたっては､難病ネットのスタッフの皆さんの

力を借りて何とか乗り越え､工事･開発検査も無事に

終えて現状に至っております。

　これまで､大規模な開発も何回か手掛けてきました。

何時もプレッシャーと不安を伴いながらでしたが､今回

は､取り掛かってからは不思議に不可能になるという

考えは一度もよぎることなく､また少しも臆することなく立

ち向うことができました｡これもひとえに､難病ﾈｯﾄの皆さ

ん､また親の会の皆さんの熱い思いが､私を突き動かし

てくれたのではないかと感じています｡これからも､何か

と問題が生ずると思いますが､皆さんと共に乗り越えて

｢あおぞら共和国｣を創っていきたいと思います。

　　　　　　　　　　　ヽ4
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｢あおぞら共和国｣ロッジ1号棟、形が見えてきました!
　昨年12月16ﾛ､ロッジ1り‘棟の上棟式を執り行い､2月

初旬には外壁が張られ､いよいよロッジの形が見えて

きました。

　師走の晴れ上がった青空のもと､工事関係者や難病

ﾈｯﾄ関係者など約30名の方々にご参加いただき､上棟

式を無事執り行うことが出来ました。

　上棟式は棟梁の青柳大樹さんと､仁志田実行委員

長､小林会長が建物の四方にお神酒､塩､米をまいて

清めの儀式を行い､幣束(ヘイグシ)の両側面に､仁志田

実行委員長､小林会長が名前を書き入れ､本来は天井

裏に収めるのですが､ロッジには天井が無いので東側

の壁庭内に収めました｡その後､乾杯をして直会(なおらい)

(宴会)となり､白州ではいつもお匪話になっている青柳

さんご一家の[ほうとう]や､ご近所の鳳来苑さんからの

１上植式

３直会(なおらい)

ご厚意で差し入れていただいた巻きずし､茶わん蒸し

などをごちそうになり､和やかなうちに散会となりました。

　工事は12月中に屋根工事の断熱材､防音材､天窓、

防水シーﾄ張りまでおこない､1月からは屋根の鋼板葺き、

窓サッシの取り付け､外壁の透湿シート張りと進み、

現在､外壁の板張りが終了し､内装工事や電気配線

工事が始まっているところです。

　2月8日の大雪では､あまり積雪のない白州の現地でも

50cmの雪が積もりﾋﾞｯｸﾘしています｡みんなのふるさと

“夢"プロジェクトの新名称も決まり､今春の3月末には

竣工式の予定です｡現在､運用部会ではロッジの予約

や利用方法､備品類(電化製品､寝具､食器等)の溝達

などの検討をしており､初夏からの利用開始を目指して

います｡皆さんお楽しみに。

ぷ幣束(ヘイグシ)を持つ小林会長と仁志田実行委員長

- ）－

尚透湿シート張り -，
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Ｓご寄付ありがとうございました。（敬称賠･）襲不同）

倉島　八千代

杉矢　利江

田村　靖ｆ

乙部　洋ｆ

西山　聖子

サポートルーム　ぽっちぼっち

下川原　生子

慈誠会病院　マタニティホスピタル

平石　聡

小林　信秋

堺　武男

飯沼　温子

ひさの会

岩間　なつみ

秦野市障害者地域活動支援センター

　20,000円

　20,000円

　　1,427円

　　5,000円

　　5.000円

　63,477円

　20,000円

田島　敏久

　257,05()円

　500,000円

　100,000円

　50,000円

　50.000円

　　9,829円

　　3,000円

あじさい
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小口　弘毅　　　　　　　　　　320,000円

相模原グレースチャベル　こひつじ匝[100,000円

犬飼　和久　　　　　　　　　　50,000円

函館サロン　すずらん　　　　　　10,000円

梶原　恵美子　　　　　　　　　10,000円

町田　淳　　　　　　　　　　　　3,000円

後藤　彰子　　　　　　　　　　　5,000円

日興アセットマネジメント株式会社　360,000円

目興ＡＭ従業員チャリティプログラム179,580円

もとやま歯科　　　　　　　　　　　1,470円

松滞　歌奈子　　　　　　　　　10,000円

篠崎　寛大　　　　　　　　　　50,000円

桶谷式乳房管理法研錯会　神奈川ブロック会

　　　　　　　　　　　　　　　　　10,000円

風の子こどもクリニック　風張　薦由美

　　　　　　　　　　　　　　　　100,000円

Dr.Baek Keun Lim　　　　　　100,000円

・当会は認定ＮＰＯ法人としての認定を国税庁より受けています｡当会への寄附金と賛助会員の会費については､法定の上限額まで、

　寄附者が法人の場合には損金算入され､寄附者が個人の場合には寄附金控除の対象となります｡また当会への寄附金が個人住民税の

　税額控除の対象となる地方自治体もあります。

- 10－
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人工呼吸器を付けた子の親の会(バクバクの会)西村政子y

＼、..ヱ.

　このたび､難病のこども支援全国ネットワークを通じて

大阪マラソンに挑戦させてもらった西村政子と申します。

人生初のフルマラソンヘの挑戦｡まさかこんな形で人阪

マラソンに挑戦することになるとは思っていませんでした。

また､5時間以上かかってしまいましたが､ﾄｲﾚや給水･給食

以外歩くことなく完走することもできたことにも我ながらびっく

りしています。

　私の息子･悠作は､未熟児で生まれた後遺症により慢性

肺疾患を発症し､人工呼吸器を装着している子ども(バク

バクっ子)です｡また脳性四肢麻蝉もあり寝たきりの子です。

現在小学6年生で､家で家族と生活し､毎日特別支援学校

に通学しています｡最近は､私や主人さらには若い担任に

対する反抗的な態度が目立つようになっています｡悠作の

4歳に下には､同じように未熟児で産まれた知的障害の娘･

春音もいます｡常に喋り続けているか走り回っている子で、

最近の私の子育ての悩みの中心はこの娘だったりもします。

　　　一二‾犬

政所マラソン挑戦ぺｎ泌

精神を随分鍛えられています｡少ＬＩ気が要りましたが

｢私の川場で､パクパク9f･たちＬいては難病ﾈｯﾄのｆども

たちのことが少Ｌでも社会に広まるといいなあ｣と思い､出場

させてもら弓ことになりました。

　出るからには､まずは完走､しいては5時間一切り!をめざ

して､大阪マラソン当Ｈまでの3か月､私なりに練習をＬま

した｡週3.411､!罰の旦那の出勤前までランニングし､子ども

たちが学校に行く間は､ジムでしっかり下半身強化をしま

した｡私が悠作以外のことでパタバタしていると､いつも悠作

は空気を読み体調を崩すことがないのですが､この時もそう

でした。　　　　　　　　　　　　　　　　　　、

　そして当[]…｡結果は､冒頭で述べたとおりです｡スタート

前に体が冷えてしまい､前半15kmまではﾄｲﾚに3回も並ぶ

羽目になるという失敗もありました｡15kmすぎてからは調子

も出てきて､ひたすら楽しく走った記憶があります｡大阪マラ

ソンならではの給食もいろいろ食べさせてもらいました･6

また､最後の難関!?と旨われる南港大橋は､思ったより私の

足に余力が残っていて､思ったよりスムーズに超えることが

できました。

　また､一種のランナーズハイらしき気持ちも経験しました。

それは｢人への感謝の気持ち｣｡沿道で応援してくれる人

たち､給水･給食のボランティアさんたちへの感謝の気持ち

から始まり､大阪マラソン出場にあたり様々な方から応援を

頂いたのでその方々への感謝の気持ちに広がり､さらには

私を大阪マラソンに導いてくれた悠作と悠作を口々支えて

くれる病院･福祉･学校関係の様々な方々やバクバクの会の

皆さんへの感謝へと妄想が広がり､とにかく｢ありがとうござ

います!｣という感動に浸っていました｡30kmすぎたところで

｢よっしゃ!完走できる!｣と思ったのですが､その時は真っ先に

｢私がこうやって完走できるのは旦那のおかげだ｡旦那あり

がとうパとまで､日頃よそではボロカスに言っている連れ合い

目－

　そんな二人の子育てをしている私ですが､4年ほど前から

子育てから現実逃避するように…いや､悠作の通学生活が

安定してから､ジム通い始めました｡すると､私の生活は一変

しました｡ジムは一時的なﾘﾌﾚｯｼｭどころか､私の腰痛や

慢性疲労を解放し､悠作が産まれて以降20kg増えた体重

を再び落とし､さらにはポジィティプな思考を私にもたらして

くれたのです｡しかし､ジムは行ける時間が限られている

ため､昨年からですが､子どもたちの世話を主人に押し

付け､外でもランニングするようになりました｡すると今度は、

悠作の医療や教育関係の支援者の方々の中に､実はラン

ナーが結構多かったことが判明｡ランニング仲間も一気に

増え､悠作の周りはさらににぎやかになりました。

　そんな矢先に､大阪マラソン2013のエントリーが開始され

ました｡そこで､ランニング仲間たちでチーム｢ゆ～さん｣を

結成し､グループエントリーをしてみました｡大会の主旨を

知り､チームのみんなと｢難病の子の家族と支援者たちが

こうやって団結して走るのも､他の難病の子を持つ家族の

勇気になるといいよね｡｣という妄想まで抱いておりました。

…しかし､落選。

　そこへ､難病ﾈｯﾄの福島さんから､今回の難病ﾈｯﾄの

出場枠のお話を頂きました｡正直､｢私のような完走できるか

どうかもわからない初心者が特別枠を頂いていいのだろう

か?｣とか思いました｡しかし､日頃からバクバクの会の活動を

通じて｢始めからできないと決めつけない｣というチャレンジ

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　ー
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のことを思ってしまいました。

　悠作が人工呼吸器をパートナーにして在宅で生活を

始め､子どもとして当たり前に平日は通学し休日は家族で

外出する生活をしようとすると｢こんな子連れまわしたらダメ

でしょう｣とか｢人工呼吸器を付けた予は終末期の子だから

無理して通学(外出)しない方が良い｣という偏見にぶっ

かることもありました｡思えば､そのたびに私は､人や社会に

対する警戒心や疑心は高くなっていったようにも思います。

そんな私が､今回､大阪マラソンを走っているときに素直に

不特定多数の人々に｢ありがとう!｣という気持ちになった

わけです｡恐るべし､ランナーズハイ。

　一言補足させていただくと､悠作や私たち家族は周囲に

バクバクっ子たちへの理解がある方々が多く恵まれた環境

にいるから､私も自分の時間が取れてランニングができるよう

に思います｡バクバクっ子の中には､体調が安定せず入退

院の繰り返しをしていたり､長期入院していたりする子も多く

います｡また､在宅生活が安定していても家から外出すると

　10J｣271j､台風･一過の快晴の申､大阪マラソンを走りました。

　このマラソンは7つのテーマにかなう活動に沿った団体に

対し､マラソン参加者全員が寄付金による支援を行っており、

｢病気に苦しむこどもと家族を励まそう｣というテーマの寄付先

が､“毅病のこども支援全国ネットワーグになっていました。

　私は支援団体にいただける出場者枠を､あつかましく使わ

せていただき､今IIII､どうしても走りたかった｢大阪マラソン｣の

出場がかな、た訳で､関係の皆様には大変感謝しております。

　大阪は私が生まれてからの24年問を過ごした思い出深

い場所で､当日も実家からの会場に向かいました｡大阪では

夏ごろから､テレビ､新聞､雑誌でこのマラソンは盛んに取り

ﾄ｡げられ､関西以外の方には想像できない大盛り上がりと

な、ていました｡沿道の応援はなんと125万人を数え､走っ

ていて思わず吹き出してしまうような応援がたくさんあり､過

去経験したマラソンにない楽しいランでした｡もちろん､沿道

には大阪yl物の|｢飴ちゃんを差し出すおぱちゃん｣も大勢い

ら･､Ｌやいました。

　“熟病名･ﾌﾄ"を支援するランナーはゼッケンに黄色の蜃が

人･jており､走-Jているjlldりのランナーも何色のゼッケンかで

寄付ｌがわかります。

　M一色をＭつけたら､｢よし､難病ﾈｯﾄの応援者だ｡頑張れ1｣

と応接Ｌながら走りました｡フルマラソン完走者は29､788人

おi3､私は|'1己申告の｢3時間45分｣で登録したところ､前から　ｊ

大体12.000番llのスタートでした｡ゴールが4.000番台で、jll

Lたので､都合7～8‘｢･人抜いた(出会った)計算になります。

多くの人に｢頑張れ!｣が言えました｡目標には少し届かず

３時問54分での完走でしたが､最高に充実したマラソンで

した｡さすがに､これだけ抜くと翌Ｕにはこれまで痛くなったこ

-

なると車いすやストレッチャーに呼吸器を始めとした医療

機器を載せての外出であり､人手と体力を必要とするた呼

結果的に外出を控えてしまい親子で家にこもりがちになって

いたり､さらには人工呼吸器を理由に学校への通学が認め

られなかったり､通学していても親の付き添いを求められて

いたりすることも多々あります｡私のような自分の時間を持て

る家族はまだまだ全国的に少ないように感じます｡もっといえ

ば､マラソンに挑戦したくても､日々の生活に一杯一杯でとて

もランニングどころではないという家族がまだまだ圧倒的に

多いのではないかと思います。

　子どもに難病や障害があっても､ちょっとした子育ての

合間にランニングしてリフレタシュしてみたり､マラソン大会に

挑戦してみたり､またマラソン大会には子どもたちも一緒に

観戦に来て会場のイペントを楽しめるような､それが日本

全国どこでも当たり前の光景になることを願っています。

そのためにも私はこれからもランニング生活

を続け､できれば難病や障害の親のランナー

仲間も増やしながら､いろんな大会に出場し

ていきたい､また､いろんな大会にぜひ悠作

や春音も連れて行きたいと思っています。

W

●・

福地義彦

とがないところが筋肉痛になり､後が大変でしたが｡マラソン

終了後は､読売新聞の取材を受けて､翌朝の3■記事に

“難病ﾈｯﾄ'Iのことを取り上げていただけたので､少しは貢献

できたか思い､ほっとしております｡来年も､もじ難病ﾈｯﾄI'

が寄付先団体に選ばれたら､もう一度あつかましくお願い

させていただきたい気持ちでいっぱいです。

　　　　　　　　　　　"　　－　　　-｡‾｡レ。

　　　　　　㎜■■■㎜■㎜㎜■㎜■■㎜■■■■■㎜
7J？-㎜

　　　　　　㎜㎜㎜㎜■■■■㎜■■■㎜■■■■■■■㎜■
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平成26年３月１５日（土）13 : 30～18 :

東京慈恵会医科大学１号館３階講堂

総合司会宮田市郎（東京慈恵会医科大学小児科学講座准教授）

13:30～14: 15

開会抽拶：衡懇

棺拶講演：小林

来賓拙拶：丸川

｀

’
｀
．
Ｊ

Ｉ

義●旧木小児医療政l･・究会代趨糾・／康恵鑓吏会医科大学名誉教授1

信秋（第10回日本小児医療政策｜宛会会ｉ／認定NpO迪人哺蹟のこど･も含柵命国ネットワ一一ク会－

珠代吻･i院議員／自由§圭覚厚生労働部会－

１４：１５ ～１８：１５シンポジウム

1.患者家族の視点,1,:13,15=251

　　　座長：種田催平（横浜市立大学大学院医学研究秘教痙

　　　　　日沼千尋【甕－女子医科大学ｌ�学部教授】

　　　講演:原田久生（全国ファブリー病患癩と家族の会会極）

　　　　　馬上祐子6」咀脳層塵の会一小児脇腫瘤連絡会1

　　　　　長谷』||麗子｛全国色素性乾皮症（XP）連絡会）

　　　　　中野恵一｛小児がん経験者｝　　　　　ｊ

2.患者と家族をサポートする様々な社会資源(15

座長：岩中　督（東京大学小児外科教授）

　　　坂上　博（読売新聞東京本社医療部）

講演：宮坂真紗規（公益財団法人そらぷちキッズキャンコ

　　　大住　力（公益社団法人差病の子どもとその家摺

　　　岡林正子（一S･財団法人メイウ･ア･ウィッシュｉ

　　　福島憤唇（認定NpO法人蓄價のこと･も支橿全国，

3.医療の側から患者中心の医療とは･1･=ls-ll=･s･｜　＆

　　　座長：阪井格一（国立成育医療研究センター総合診療白

房゛

　　　　　　浪中喜代（東京慈恵会医科大学医学部ｌ圈学科教授）

　　　講演：仁志田博司1甕京女子医科大学名誉・担）

　　　　　　小野寺雅史｛国立成育医療碩突センター成育遺伝研究部部－

　　　　　　小口弘毅咄ぐちこどもクリニック院劉

4.鐘痍のこども支援全国ネットワーク25年間の活動を握り返丿

　　　座長：小籾信秋C第10回日本小児医療政箆研突会会－）　　　.4

　　　講演：山城雄一郎（）|llEi堂大字プロバイオティクス研究●幽教授）

閉会披拶：山城雄一郎【|■天堂大挙プロバイオヂ４クス研突鏑塵教授】

主催：日本小児医療政策研究会

共催:NPO法人日本小児医療政策研究センター・難痍のこども支援全国ネットワーク

後援：日本小児科学会一日本小児外科学会・日本小児看�学会・日本小児科医会・
fll

日本小児保健協会

- 13－
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－－・Ξj=.y 諮屑かﾓ:汝屹窓｣らゼとご認

|| Ｄ

ネットワーク電話相談室

月～金（祝祭日を除く）11:○○～15:○○

　　　　･03-5840-5973

　医療や福祉､学校のことなどさまざまなご相談に応じていまt

l司病のお友だち探しのお手伝いをしておりますのでお気軽に

お電話ください。

★電話相談室相談員の募集★

場所:当会事務局

　　　　　‘　　都営地下鉄三田鑓水道橋駅
　　　　　　　　ＪＲ中央総武鐘水道権駅
　　　　　　　　東京メトロ後楽園駅

内容:平日11時～15時

　　　　通1回程度可能な方

備考:交通費の実費と昼食代を支給

　　　　いたします。

※鮮細は事務局までお間合せくたさい。
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　　沼部博直先生による

゛遺伝(先天異常)特別相談。

今後の相談f定ll

　　3月28日(金)、４月１８日(金Ｆ・‥

　　相談時間は､いずれも１４：○○～１７：００

　　　１ ０３-５８４０-５９７３

　先天異常のある了･どものご家族からの療育や遺伝外来への

かかり方などにｰついてのご相i演に専門医がお答えいたＬます｡

｡●

Ｈ－

認定遺伝カウンセラーによる

　　　　遺伝相談

●

毎月篇1水曜日･第3水曜日11:○○～15:○○

　　　　･ 080-8498-9488

　認定遺伝カウンセラーによる遺伝カウンセリング｡遺伝に

閥する心配､悩みなどのご相浪に認定遺伝カウンセラーが

お応えします。
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　今年の日むlツアーズ選手権は､12J｣15日に千葉

市の平川カントリークラブにて|期催されました｡男ｆ、

女子､シニアの各ツアーとも賞金ランキングトップクラス

の豪華な顔ぶれが揃った選手権当日は､天気に恵ま

れ絶好のゴルフＨ和｡今回も､子どもたちが心をこめ

て膚いた絵を選手たちにプレゼントしたり､選手たちと

HITACHI

lnMJirc lhc Ncxt
？ ？ 占 り

サンタクロースの病院訪問

　今年も者いllのサンタクロースと､お付のトナカイや

ツリーたちが各地の病院を訪問しました｡自い髭をはや

したサンタクロースを腿て泣き出してしまう小さな子ども

たちもいますが､でも泣き　、ﾐ･

ながらも手は自然とプレ　　ニ
セントのほうへ伸びて

いきます｡そして､はにか

みながらプレゼントを受け

取る大きな子どもたち。

それをまわりで見ている

ご両親や看護師さんたち

は､みんな満面の笑みと

いう光景が今年も各地で

見られました。

　今年は､自治医科大学

とちぎ子ども医療センター、

埼玉県立小児医療セン

並んでいっしょに写真を撮りたりするイベントも､没けて

いただき､参加者一同は大略激していました｡また会

場には今年もチャリティーテントが設けられ､ギャラリ

ーの皆さんに当会の活動を知っていただくよい機会と

なりました。

●4；･I･･｀ 　●１

哨Ｉ

ｄ
‥
レ

　
ー
一
一

ター､静岡県立こども病院､順天９大学医学部付属

順天堂病院､宮城県･ﾝl柘桃医療療育センター､宮城県

立こども病院､神奈川県立こども医療センター､大阪

　｀I　　　　’“●　府立母子保健総合医療センター､杏林大j;;一擲r　　

学医学部付属病院､豊橋市lil病院の小

　　　　　　　　　●■a■.■■.㎜　●I.■･.■..･㎜■●.●j_J-●●.・　　・..

４今

- 15－

児病棟と､難病のこども支援東海ネットワ

ークのクリスマスパーティのほかに､新たに

東京大学医学部付属病院をはじめて訪問

し､あわせて荻窪病院と沖縄県那覇市のが

じゅまるの家のクリスマスパーティにはプレ

ゼントの提供を行なうなど､合わせて2､200

名を超える子どもたちにプレセントを届ける

ことができました。

　この活動には､Hitachi 3Tours Cham-

pionship､財団法大日本玩具文化財団､フ

ァイザー株式会社からのご協賛をいただき

ました。
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厚生労働大臣がピアサポート活動を視察

　田村厚生労働大臣と赤石政務官が1月23目に国立

成育医療研究センターを視察され､同センターにおけ

る患者支援の取り組みとして､ピアサポートとソーシャ

ルワーカーによる家族支援を視察されました｡難病ﾈｯ

ﾄからも当会活動のご紹介のほか､ピアサポーﾄの概

ピアサポーター養成講座2014開講

　近年､ピアサポート活動に高い関心が集まっています。

今年の最初の講座が1月23日､12名の受講者を迎えて

開講しました｡今回の講座は4週間の講義と演習､その後

の4回の実習を受講して､修r式は4月3[1が予定されて

います。

ｊ
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要と現況､家族支援や自立支援の必要性について福

島常務理事からプレゼンをしたところ､大臣と政務官

のおふたりからいくつかのご質問をいただくなど､有意

義な時間となりました。
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病弱教育セミナー2014開催

　病気や障害のあるｆどもたちの教育に携わる教Ｈを

主な対象とした､病弱教育セミナー2014が1月日11(L)

～12日(日)に東京代々木の国立オリンピック記念17少

年総合センターにて開催されました｡医師や親などを

講師として迎えた内容の濃い講義に対して､受講者の

40名が熱心に聞き入っていた姿が今年もとても印象的

でした。

　　●゜Ｊ．

ら

一

一

-

報告されています。

　20歳以降の問題(トランジション)については､小児

慢性疾患のうち特定疾患治療研究事業の要件にあう

疾患の中から､一部を除いていくつかの疾患が特定

疾患へ指定される候補となる見込みですが､全疾患

が対象にはなりません｡従って今後も次の取り組みの

課題のひとつとして挙げられています。

　今回の国会で法案が成立すれば､平成27年1月

から施行されることになります。

　今国会で児童福祉法改正案の成立を目指すため､2月

3日､難病ﾈｯﾄとJPA(日本難病･疾病団体協議会)は厚労

省で赤石政務官に要望書を手渡しました｡この日当初は

田村大臣と面会の予定でしたが､人臣がインフルエンザ

に罹患され急きょ赤石政務官が面会､｢確かに承りまし

た｣とのことでした｡衆議院議員の橋本岳難病プロジェクト

チーム事務局長､丸川珠代自民党厚生労働部会長､公

明党の江田康幸衆議院議ｎ､古屋範子衆議院議員も同

席されました。

17－

●

●

小児慢性特定疾患治療研究事業一法制化へむけて専門家委員会が報告書

　小児慢性特定疾患治療研究事業(小慢事業)の

見直しを進めている専門委員会は､12月13日｢慢性

疾患を抱える子どもとその家族への支援の在り方

(報告)｣をまとめました。

　報告によると､小慢事業を義務的訃算として法制化

すること､自己負担額を見直すこと､研究の推進と

医療の質の向上をはかること､慢性疾患を抱える

子どもの地域での自立を支援するために慢性疾患児

地域支援協議会の設置と自立支援員の配置などが

厚生労働政務官に､小児慢性疾患の速やかな法制化を要望
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はい､ﾈｯﾄr7－々電話相談室です。）

ヽ.4
相談時間月～金
１１時～15時 03-5840-59ﾜ3

一 一

認定遺伝ｶｳﾝｾﾗｰによる遺伝ｶｳﾝｾﾘﾝｸﾞ

毎月第1･3水曜日11:00~15:00

1o8o-8498-9488

-S｀｀Si・-ixf ii F7■
Ｗ晶丿趣●|･●膠麗麗●･

-.●ii-Xiij i応 ● ｉ ｉ

　忿話相談室では第３者からの柑談は、真意が汲めなかったり、情報が事実と異な・て

いることもある･jtから、当‘μ者からの相談を基本にしています｡しかしその一方で､そのr･

を取り巻く人々との関わりをともに考えていくことも大事なことではなかと考えています｡前

向きに取り組んでいる､母親である娘を､祖父母が取り越し苦労で悩んでの相談や､特別

支援校の先生や､近所の人や友人からの相談で､どのような言葉をかけ､何かやれること

があればという相談も少なくありません。

雇用主の女性から

　〃≒J･･

㎜●● 　難病で在宅して４ヶ月になる子どもを持つ父親を雇用しています｡母親が看て

いるのですが､とても疲れているようで父親も傷心していて仕事が手につきま

せん。生活があるし仕事を辞める事も出来ないと途方に暮れています｡私自身

どのように言葉をかけたらよいか分かりません。何かしてあげられることは

ないかと思い電話しました。

gls　大変な生活だと思います｡気管切開や経管栄養の医療的ケアがあると､夜間も

　　　吸引があり｢1申もｎが離せないでしょう。お母さんが一人でやっているのです

・●I

f ＿ ）

⌒
●

ね。訪問看護やその他の支援は受けられているのでしょうか。

　訪問看護が入っていると聞いています｡また父親のご両親も近くにいるの

ですが､どうかかわれぱいいのか分からず手が出せないと言っていました。

　終日身動きの取れない状況で頑張っているお母さんはもとより、周囲の人も

お疲れでしょうね。直接的にｆを掛けてあげる事は出来なくても、何か手助け

できることがあるといいですが、父親への配慮や温かい言葉かけも力になるで

しょうね。こちらでは同じ疾患の患者会も御紹介出来ますし、さまざまな社会

資源の情報も提供できます｡また､電話相談室ではお疲れのお母さんの相談も

お聞きしていますので､ご利用いただけるようお話しください。

祖父母から

加●● 　障害のある６歳の孫がこの春就学予定です｡心配で何か手伝ってあげたいの

だけれど娘(お母さん)は心を開いてくれないのです｡学校の送り迎えなども

あると思うし､これからの成長や将来のことを考えると娘の事も心配です。

ａ･町り懸り?Eと7'自ご９び９り九戸i‘岬び劈ジ
あげるのもひとつの方法です｡社会資源も｡1-｡手に使っていくようできると良い

ですね。ピアサポートといって､難病や障害のある子を兪てた経験のある方が

相I演を受けている活動もありますから、そんな体験談も力なるかもしれません

ね｡娘さん白身にもう少し余裕が出来ると、きっともっと上手にお祖父ちゃん

お祖以ちゃんを使ヽてくれると思いますよ。

－
－

｜

ｊ
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正会員

ｙ 新規入会･会員の更新手続きのご案内

｜

｜

－
－
－

メ

皆さまに､新規入会･会員更新の手続きについてご案内申し上げます｡当会の会員制度は以下の通りでｔ賛勣会員(B)や

購読会員から正会員への変更ももちろん可能です｡ぺでも多くの皆さんが､正会員として錐病のこども支援全国ネットワークを

一緒に支えていただければ幸いに存じます｡当会会費のお支払いには(1)郵便振替､(2預貯金口座自動振替の利用が可能です。

郵便鰻替用紙や預貯金口座振替利用申込書が必要な場合には､事務局までご一報いただければお送りいたします。

年会費

賛助会員(Ａ)

賛助会員(Ｂ)

購読会員

年会費

年会費

年会費

１０､０００円　ネットワークを構成するメンバー

　　　　　　　個人が対象で､原則として撞でも入会できます。

100,000円

　10,000円

　　3,000円

総会へ出席し活動への意見を述べたり、議決に参加したり

することができます。

会の活動に賛同をする企業をはじめとする法人や団体向け

会の活動に賛同をする個人や団体向け

機関誌〈がんばれ!〉の購読のみを希望される個人や団体

※当会の会費制度は､4月1日一翌年3月31日までとなっております。

　（なお､退会のご塞銘なき曜り､毎年自動更新となります｡）

嶺正会ｌ、賛助会員〔A〕（B）の会費には、欄間詰（がんばれ|）の錆畿料のほか、

　当会の各種報告書などの刊行物の魏魏料が含まれておIJます。

平成26年度会費のお振込みをお願いいたします。

※平成25年度会費をすでに納入済みの方と会費口座引落をご利用の方は除きます。

難病のこども支援全国ネットワークでは､個人､法
人、団体を問わず､活動を支援してくださる方々の
ご寄付をお願いしております｡難病ネットの活動を
ぜひ皆さんのお力で支えてください。

Ｑご寄付ありがとうございました｡(敬称略･順不同)

｜

郵便振替口座口座一号:00110-4-21745

加入者名：難撰のこども支援全国ネットワーク
ｘ．．．．．．．＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿ｊ

株式会社高島屋社会貢献ギフトＩりj分　164,100円

株式会社高島屋社会貢献ギフト１２月分　437,300円

株式会社高島屋社会貢献ギフト1Jj分　369,0圓円

片上明f　　　　　　　　　　　　5,00{}円

馬渡敏子　　　　　　　　　　　　7,000円

ＮＰＯ団体こらりさ　鎌田　もと子　　　5,圓O円

ナカジマクニヒコ　　　　　　　　　　10,000円

上原道曳　　　　　　　　　　　40,000円

金ｆ博　　　　　　　　　　　　20.000円

西野耕三　　　　　　　　　　　10,000円

匿私希望　　　　　　　　　　　　　3.000円

高橋清実　　　　　　　　　　　60,000円

武藤見宏　　　　　　　　　　　50,000円

野島一一純　　　　　　　　　　　10,000円

相馬直f　　　　　　　　　　　30.000円

松平斉義　　　　　　　　　　　　2,000円

片七健治　　　　　　　　　　1,000.000円

　･般財団法人　ジャスト・ギビング･ジャパン436.472円

佐藤　|ﾄﾞ敏　　　　　　　　　　　10.000円

佐藤英彦　　　　　　　　　　　50,圓o円

溝口　令泰　　　　　　　　　　　10,0{}O円

稲本正博

株式会社エフ・ヴィ･コーポレーション

井上明子

服部カ康

亀分後二

藁谷定夫

三非化学株式会社チビットワンコイン

三井化学株式会社

永山幹夫

下田和良

竹内正昭

NPOI･11体こらるぼ矢野剛敏

恵片真司由･淀了-

ＮＰＯ団体まかるぼ神谷充代

NPOll体さのるぽ篠崎裕子

リンベル株式会社

公益財141法人l1本プロゴルフ協会

公益財団法人東京都福祉保健財l･l

伊藤泰

南村幸代

　　2.000円

　　2,354円

　10.000円

　　2,000円

　16.060円

　　1.000円

　200.00{}円

　200,000円

　70,000円

　30,000円

　20,000円

　30,000円

　10,000円

　　5,000円

　　5,000円

　344,000円

4,283,389円

　979,000円

　20,00{}円

　10,000円

■当会は認定ＮＰＯ法人としての認定を国税庁より受けています｡当会への寄附金と賛助会員の会費については、法定の上限額

　まで､寄附者か法人の場合には損金算入され､寄附者が個人の場合には寄附金控除の対象となります｡また当会への寄附金

　が個人住民税の税額控除の対象となる地方自治体もあります。
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お友だち玄探しています。
同病のご家族を持つかた同士、悩みや生活の工夫など相談し合ったり、

また当人同士も友人がいると心強いです。

下記の病名のご家族をもつかたがお友だちを探しています｡また､お友だちを

探していらっしゃる方もこちらにご連絡のうえ､ご登録してください。

03･5840-5973
ＡＣＴＨ不応症(家族性グルココルチマイド欠損症)

QT延長症候群(家族性突然死症候群)

アーノルド･キアリ症候群

アクセンフェルトリガー症候群

アジソン病(副腎機能低下症)

イソ古草酸血症(アミノ酸代謝異常症)

咽頭気管食道裂(食道閉鎖)

ウィスコット･アルドリッチ症候群

ウェーバークリスチャン症候群

右片巨脳症

エーラスダンロス症候群

エプスタイン症候群

黄色肉芽腫

大田原症候群

家族性低リン血くる病

偽性副甲状腺機能低下症

球状赤血球症

巨大色素性母斑

血球貪食症候群

コーエン症候群

コーフィン･サイレス症候群

ゴーリン症候群

ゴールデンハー症候群(第一･第二鯨弓症候群)

高lgD症候群

甲状腺ホルモン不応症

喉頭横隔膜症

極長鎖脂肪酸アシルCOA脱水素酵素欠損症

(先天性画質代謝異常)

骨幹端異形成

骨髄性プロトポルフィン

古典型シルトリン血症I型

ゴナドトロピン欠損症

ゴロップ･ウォルフガング症候群

若年性慢性肺炎

ジュベール症候群

症候性ウエスト症候群

しょ糖分解酵素欠損症

シルビウス症候群

ステロイド･ミオパチー

性分化疾患･性発達障害(男子陰茎欠損など)

相談時間
月～金11時～15時

赤血球ピルビン酸キナーゼ異常症

先天性若年性ヒアリン線維腫症

先天性耳癈孔

先天性腎低形成

先天性点状軟骨異形成症

先天性リンパ管腫症

全腸管無神経節症

多発性外骨腫

多発性嚢胞腎

中枢性性腺機能低下症

低ガンマグロブリン血症

テトラソミー×

特発性間質性肺炎

特発性高カルシウム血症

n型コラーゲン異常症

ニースト症候群

尿道閉鎖

肺欠損気管狭窄

肺嚢胞腫瘍奇形

橋本病

バーデット･ビードル症候群

ﾋﾟｯﾄ･ホプキンス症候群

不安定ヘモグロビン症

フリーマン･シェルドン症候群

ブロトポルフィリン症

変容性骨異形成症

ホロカルボキシラーゼ合成酵素欠損症

(有機酸代謝異常)

マフィッチ症候群

耳･口蓋･指症候群II型

メッケル･グルーバー症候群

リンパ管形成不全

お亥匠らが

且つかり感し九、
一大田原症候群

ほか､お友だち探し登録にいらっしゃる方がいますのでお問合せください。
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