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甲府 ―高 あおぞら 会会長　 露木 和雄

皆 様のご協力のお陰で､ 甲府一高あおぞら会も今年､ 結成4 年目を迎えることができましたO 会員数も一一般会員を含めると

約360 名に達したこと、白州にあるあおぞら共 和国の利用者も累計5,000 人に達したことを聞くと、この会の活動を通じて

認定ＮＰＯ法人難病 のこども支援全国ネットワークへの支援活動が同共和国の施設運営に大きく貢献できていることを実感

でき､とても嬉しく思っております｡ 私も会長として､機会あるごとに甲府一一高あおぞら会の活動をＰＲさせていただいてきました02018

年11 月には､ 会員の新倉美 智子さんより依頼を受け山梨ＹＭＣＡで開催された甲府21 フィズメンスクラブの月例会で、

あおぞら共和国とあおぞら会の活動について講演させていただき､終了後にはクラブ会員3 名より入会いただくなど､実りある

発表の機会をいただくことができました｡ 2019 年の甲府一高あおぞら会の活動としては､11 月に｢会員の集い｣をあおぞら共

和国で計画するなど､新しい元号のもとで､会員同士の絆を深め､ 会の更なる広がりと､新しい活動のスタイルを模索していき

たいと考えています｡これからも、あおぞら共和国の運営支援を通じて､認定ＮＰＯ法人難病のこども支援ネットワークの活動

を応援していきたいと思います｡皆様の引き続きのご支援をよろしくお願いします。

2019 年11 月９日( 土) 会 員 の集 い に つい て

2019 年3月完成予定の交流棟において総会を開催するほか､あおぞら共和国見学と会員相互の交流を行う｢集い｣を計画し

ています｡詳細はメール等でご案内いたします｡この機会にあおぞら共和国の見学にぜひお越しください。 実行委員のメンバー(

露木 会長は前列右 から ２番目)

認定NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク専務理事 福島慎吾

“あおぞら共和国" の利用者は､2018 年Ｈ月時点で4,927 人を

超え､まもなく5,000 人になろうとしています｡ここまで続けて来ら

れたのも多くの方々によるご支援とご協力､ そして多くのご利用者

によるものと思います｡ありがとうございます｡現在では､親の会な

ど､団体での利用も増えており､各々イベントを企画して楽しんで

利用していただいていますバ固人でも､たくさんのご家族にリピー

ターとしてご利用いただいています。

現在建設中の交流棟( 右写真･ 下写真の右から2番目) は､研修

会や地元の方々の集会､イベント等にも使っていただけます。

今年のＲＤＤ“あおぞら共和国"2019 の際に交流棟のお披露目会を行チ予定になっておりますOまた､ロッジ４号棟の定員10

名を４月からは5 名増やし15 名とし､最大55 名の宿泊ができるようになります。

地域の方々も気軽に立ち寄れて､難病の子どもたちや家族と交流できる場にしたいと願っています。

今後とも､“あおぞら共和国" の活動にご理解をいただき､ご寄附やお知恵などをいただけますと幸いに存じます。
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あおぞら共和国の利用者は､2018 年12 月で5,000 人を超えました｡４棟稼働すると１日に50 人宿泊することが可能になっ

たことで団体での利用も増え､難病ネットにはうれしい感想がたくさん寄せられています｡その一部をご紹介します。

永 峰 さ ん 一 家( ５月 －１泊 ２日)

5 月12 日に行われるイベントに参加する為に､11 日から1泊でお世話になりました。

今回2 度目の利用でしたが､新しい棟や､おもちゃや本などが充実している｢ＫｉｄＳ ＢＯＸ｣の棟が増え

ていて驚きました｡ 夜は皆さんと美味しいご飯を囲みながら､のんびりお話することができました。

イベント当日は､澄み渡る青空のもと、沢山の仲間だちと一緒に素晴らしい音楽を聴きながら、

最高の時間を共有することができたこと､心から感謝いたします｡これからもお友達と一緒に楽

しい思い出を作りに利用させていただきたいと思いますので､どうぞよろしくお願いいたします。

写真は12日に難病ネットの皆さんと

ダ ウン 症 協 会 山 梨 県 支 部 芝 草 の 会（６月－１泊２日 ）

親子9 組とボランティア2 人の20 人で利用させていただきました。

初めての利用で心配でしたが､職員の青柳様から丁寧に施設の案内と

説明をしていただき､すばらしい施設に感激しました｡子どもたちは早速

プレイルーム棟でご機嫌で遊んでいる間に､母たちは夕食の準備｡ 大き

なテーブルでみんなでいただく食事は格別で､ 子どもたちが美味しそう

にたくさん食べてくれました｡ 食後は２グループに分けて､大きなお風呂

に入りました｡小学生の男の子たちは泳いで大はしやぎ､ごきげんでした。

入浴後､ 子どもたちもお手伝いして布団敷き､就寝タイム。お友達と枕

をならべてうれしそうに寝ていました｡子どもが寝た後､ 大人はゆっくり

子育てについて語り合いました｡ 朝は8 時に朝食｡ 子どもたちは朝から

食欲旺盛。野菜サラダ､目玉焼き､ウインナー､ パンを完食｡ みんな笑顔いっぱいの楽しい2 日間でした。きれいな施設ですば

らしい環境のあおぞら共 和国を利用することができて､心から感謝しております｡今後も利用させていただきたいと思います。

可l 鯉 昿SSPE 青空の会(亜急性硬化性全脳炎家族の会)(8月) 会長田伏純子

SＳＰＥ青空の会サマーキャンプをあおぞら共和国で開催するのは今年で3 回目と

なりました｡今年の目玉はボランティアさんに食事作りをお任せした事｡ 一般の宿

泊施設とは違ってあおぞら共 和国では食事･布団 敷き･掃除などをすべて自分達

でやらなければなりません｡ 病気の子を抱える家族にとっては負担が大きいので、

ボランティアさんにお任せしたのです｡ 結果は大成功でした! 何回も参加してくだ

さっているボランティアさんたちですので､安心してお任せ出来ました｡ 食事以外

もドクター､ ナースの支えや､その他の皆さまにも支えられて､今 年も無事､だれも

体調を崩す事なく、キャンプを終えることが出来ました｡ 来年は交流棟のホール

を使用して､ レクリエーションや情報交換会が出来そうです｡ 今から楽しみです。

あおぞら共和国利用方法

あ̈おぞら共和国"を利用できる方は､難病や障害のある子どもとその家族､ その関係者や支援 者､難病ネット会員(jE 会員･ 賛

助 会員･購読会員)､です｡予約は原則として先 着順で決定し､利用希望開始日が属する月の3 ヵ月前の1 日午前10:00 から､宿

泊 希望日の前々日(前々日が上日･祝日の場合は直近の営業日)の17:00 まで受 付です｡メールかＦＡＸでのお申し込みになります。

詳しくは､難病ネットのホームページ ｈttps://ｗｗｗ.ｎａｎｂｙｏｎｅt.０r.jp/ｉｎｆｏｍａtｉｏｎ/kyｏｕｗakok ｕ.ｈtml

"あおぞら共和国"の所在地　〒408-0316 山梨県北杜市白州町鳥原字向林2913-134

電車お越しの方:JR中央本線｢小淵沢駅｣よリタクシーで約10 分　 自動車でお越しの方冲 央自動車道｢小淵沢IC｣より車で約15 分



-

新緑ウォーク2０1８
200 名以上が参加した12km （JR日野春駅～あおぞら共和国 ）チャリティウォーキング

甲府一高あおぞら会が主催しました。

集合 場所 の準 備で す 出 発しま～ す， 最初の休憩がQ終わりまた出発! 今年は 道 路の 印を 増やしまし た。

｢あおぞら共和国｣ 支援のためのチャリティウォーキング｢新緑ウォーク2018｣ を4 月21 日に｢甲府一高あおぞら会｣主催で開催

しました｡今年も当日は晴天に恵まれ､ まだ雪が残っている甲斐駒ヶ岳を眺めながら､JR 日野春駅からゴールである｢あおぞら

共和国｣までの12km のウォーキングを約200 名の参加者で楽しみました｡水車小屋公園で昼 食休憩し､記念撮影をしました(

上の集合写真)｡ 今年は安全のために目印の青いバンダナを着用｡ゴールでは完歩パーティが開かれ､ボランティア手作りの

美味しい料理(つき立てのお餅や豚汁､おにぎりなど)がふるまわれました｡また､この日に日本テレビ(24 時間テレビ) からの贈

呈式(難病ネット主催) が12 時より行われ､ 太陽エネルギーシステムが寄付されました｡ボイスの参加者へのサポート(助っ人)

や､道案内､ 車での巡回､ 食事･ 会場準備など､たくさんのボランティアの方々のご協力で､無 事に終了することができました。

2km くらいのところです。晴れてよかった!いい景色!

ｾ ｒTTT ふ

これから昼食です。

もうすぐ七 賢で す，

水車小 屋 公園で みん ながトイレ!

U

甦 Ｊ

日本テレビ(24時間テレビ)からの贈呈式(難病ネット主催)

七賢 で記 念撮影

総 会を開 催しました。
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ゴールでのパーティは賑やかでした

完歩 パー ティの 準備 です。

ゴールでも集合写真を撮りました。太陽がまぶしい!

芝生の緑がきれいです。

子どたちは水遊びが大好き、ジャブジャブ池は喜ばれていますね。

新緑ウォークヘの参加･ ご支援ありがとうございました。

甲府一高あおぞら会は発足以来､ 難病ネット主催のチャリティウォークを支援してきました｡2016 年からは当会も主催し､共

催として､200 名を超える多くの方に参加いただけるようになりました｡あおぞら共 和国建国の広報活動の一環として始まっ

た所期の目的を達したこと､また､現状のコースでこの規模の開催では安全にイベントを遂行することが難しくなったことを鑑

み､今後､ 甲府一高あおぞら会としては､ 大規模なイベントは主催せず､あおぞら共 和国でのイベント開催､ 草刈り･清掃活動

等の維持管理･ 支援を主体とするボランティア活動､ 小グループでの活動に主体を変えていくことといたします。

神 宮 川 の 河 原

あおぞら共和国から歩いて10 分のところにある神宮川

沿いの水浴びをして遊べる河原です｡周囲は森に囲ま

れ､ とても静かです｡川幅いっぱいの簾のような人工滝

のそばで､涼風を浴びている子供達の嬉しそうな様子

をご覧ください｡( 写真右) 障害のある子も兄弟も､自然

の中で遊ぶ時間は大切な思い出になることでしょう。



◆ 日 野 皓 正 Ｑｕint ｅt Ｃ ｈａrity Li ｖｅ ｉｎ“あ お ぞ ら 共 和 国 ”-2018.5.18( 難 病 ネ ット 主 催)

青 木 功氏､ 王 貞治氏､ 日 野皓 正氏 が 実行 委員を務 める､ 一 般 社 団 法人 ザ･ レジェンド･ プ ロアマトーナメント殿より､2015 年9 月

に宿 泊棟( ロ ッジ4 号 棟) の 寄 付 をいただき､ その贈 呈 式で日野さんはトランペットで｢ ふ るさと｣を 演奏してください ました｡2017

年2 月 にザ･ レ ジェンド･ プ ロアマトーナメント殿より寄 付い ただいた野 外ステ ージが 完成し､ そのこけら落としの日(2018 年5 月)

に､日 野皓 正クインテットのメンバーも呼んでくださり､あ おぞら共 和国のステージで､ｃｈａrity Liｖｅをプレゼントしていただきました。

◆ 草 刈 り ボ ラ ン テ ィ ア( 難 病ネット主 催)

2018 年5月26 日､27日一敷地内の草刈りと木の伐採､薪づくりを行いました。

2018 年9月29 日一敷地内の草刈りと木の伐採､薪づくりを行いました。

2019 年初夏の草刈り6月15日(土)16日(日) 秋の草刈り9月28日(土)29日(日)

◆ 秋 の チ ャ リ テ ィ ウ ォ ー ク2018 （難 病 ネ ット主 催 ）

2018 年10 月27 日 朝方はかなりの雨でしたが､出発時間の10 時30 分には､雨

も上がり､紅葉がきれいな水車小屋公園では日差しも出るなど､青空の下での秋

のウォーキングとなりました。

2019 年春のチャリティウォーク4 月13 日（土）秋のチャリティウォーク10月19 日（土）

◆ＲＤＤ(Ｒａrｅ Ｄｉｓｅａｓｅ Ｄａy) ２０１８( 難病 ネット主 催)

ＲＤＤとは､特定非営利活動法人ASrid( 希少･難治性疾患分野における全ステイクホルダーに向けたサービスの提供を目的)

が主催するイベントで､Ｒａｒｅ ＤｉsｅａsｅＤａｙ(世界希少･ 難治性疾患の日) は､より良い診断や治療による希少･ 難治性疾患

の患者さんの生活の質(ＱＯＬ)の向上を目指して､毎年2 月末日に世界で開催されています｡2018 年2 月22 日､ 山梨初開催で

あおぞら共和国にて､難病ネット主催で行われました。

RDD2019 ″あおぞら共和国″開催3 月1日(金)～3日(日)

こころだま
◆ ミ ュ ー ジ カ ル ・ ラ イ ブ( ＮＰＯ 法 人 心 魂 プ ロ ジ ェ クト 主 催)2018

年10 月６日 心魂プロジェクトミュージカル･ライブが行われました。

ＮＰＯ法人心魂プロジェクトは劇団四季出身俳優や元宝塚歌劇団女優を中心とし

た役者が重い病気の子ども達にプロのパフォーマンスを届ける活動をしています。2019

年あおぞら共和国でのライブ6 月22 日(土)～26 日(水)

3月1 日( 金)~3 日( 日) ウ インターキャンプin ″あ おぞら共和 国″3

月1 日( 金) 交 流棟峻工 式(2019 年3 月 竣工 予定)

3月２日( 土)〈予備日３日(日) 〉早 朝に新 熱気球のお披 露目予定

詳しくは難病ネットまでお問い合わせください。

本年度完成するあおぞら共和国の交流棟には､彫刻家宇賀地洋子(左写真)さんが制作の母子像

が設置されます｡この母子像は相川公代様(2017 年に53 歳でご逝去) のご両親から､甲府一高

あおぞら会への300 万円のご寄付の一部と宇賀地様 のご協力で実現いたしました丿目川公代様

は長く母子医療に携 わり､おぐちこどもクリニックに勤務し､チャリティウォーキングも完歩していま

した｡宇賀地さんも夢プロジェクトや小口医師の活動に共感し､母子像の制作だけでなく、ヘレン

ハウス物語の表紙デザイン(8 ページの図参照) にも協力されています。

宇賀地洋子さんプロフィール　 ■1976 年一東京藷術大学美術学部彫刻科卒業 卒展にて｢サロン

ド･プランタン賞｣受賞　　■1978 年一同大学院彫刻科修了 二科展にて｢安田火災美術財団奨励賞｣

受賞 同年 仏､エコール･デ･ボザール留学　■1981 年一帰国　東京･栃木･神奈川･ パリ･千葉･埼玉

で多数個展を開催｢木彫･ブロンズ･木版画｣を制作し各地に設置。　■2012 年～　埼玉県在住。
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会計報告 会計担当　 斎藤一文

甲府一高あおぞら会の会計年 度は４月から翌年３月迄となっておりますので､ 年報発行時には会計が確定しておりません。

平成 ３０年１２月３１日現在の状況をご報告させていただきます。

１。収入＝合計1,919,120 円

剛 会費＝1,071,000円　現在の会員数361 名(難病ネット会員等で会費免除の方4名を含む)

(2)参加費=205,800 円　2018 年4月21日に実施した新緑ウォークの参加費等

(3)寄付金=642,320 円　新緑ウォーク,同窓会,東京同窓会での寄付金(募金),個人会員の皆様からの寄付金

２。支出＝　合計152,079 円

剛 経費＝　97,657 円　新緑ウォーク行事費用

(2)事務費＝54,422 円　支払手数料､通信費､運送費､消耗品費

３。支援 金＝　1,767,041 円　 １．収入より2. 支 出を 差し引いた 金額があお ぞら共和国 への支援 金額となります。

但し､今年度につきましては､｢同窓会｣79,437 円､｢ 東京同窓会｣91,710 円､｢44 会夏の会｣30,000 円、｢日野皓正ライブ

サントリー寄付飲物募金｣17,458 円合計４件､218,605 円は既に″夢″プロジェクト宛に､個別に振込済ですので､現在

の支援可能金額は1,548,436 円です｡今後､ 年度末までに､主な支出としては年報の発行配布費用を､見込んでおりま

すので､年度末のおぞら共和国への支援金額は､1,450,000 円程度になるものと予想されます。

●2018 年 度 の 寄 付 合 計 金 額 は１,６５０,０００円 程 度 にな るもの と予 想して お ります。

◆寄付金は，あおぞら共和国の運営費，光熱費，寝具代等に充当されています。

◆今年度末の会計につきましては,確定次第,甲府一高あおぞら会のホームページにて発表させていただきます。

◆甲府一高あおぞら会発足以降の“夢”プロジェクトへの支援実績は合計7,595,895 円 です。

年度別内訳

2015 年度　　　814,607 円

2016 年度　　1, ８４４,385円

2017 年度　　　４,936,903円（内3,000,000 円は故相川公代様 御遺族からのご寄付）

会費納入(会員の更新)とお知り合いの勧誘(新規入会)及び、支援のお願い

発足から3 年半が経過し､ 会員数も2018 年12 月末で361 名となりました｡ 年報ＡＯＺＯＲＡに同封させていただいておりますゆ

うちよ銀行の振込用紙にて､会費納入( 会員の更新) をいただきますようよろしくお願いいたします。

会費納入先: ゆうちよ銀行　口座名: 甲府一高あおぞら会　　口座番号　00110-9-323825

その他の振込方法は振込手数料自己負担となりますがホームペ ージを参照の上よろしくお願いいたします。

ｈttp://yｍｋｐ.ｎｅt/ａｏｚｏｒａ/kaihしｎｏｎyｕ.ｈtm1

お友達を誘ってください｡甲府一高同窓生以外の方も入会していただけます｡ご紹介いただいた方に､事務局より､本会の紹

介､加入申し込み用紙､会費振込用紙等をお送りいたします｡事務局への連絡先は巻末のお問い合わせ先を参照願います。

｢あおぞら共和国｣ の支援 は各種の方法で( ｈttp://ymkp. ｎｅt/ａｏｚｏrａ/ａｏｚｏｒａ_sｉｅｎ.ｈtml)

1. あおぞら共和国の建設･ 運営母体である認定ＮＰＯ法人｢ 難 病のこども支援全国ネットワーク｣の会員となっていただく。

本会入会時にその旨お伝えくだされば､ 本会会費は免除としております。

２．随時寄付を個人名で行うことを希望する方は

ゆうちよ銀行　 加入者名:みんなのふるさと夢プロジェクト　ロ座 番号:　00140-5-472963 に振り込んでください。

上記の支援は税法上の優遇 処置の対象となり､確定申告時､ 税金控除が受けられます。
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このコラムは毎回実行委員が担当します。
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會 Ｃｏｌｕｍｎ一青いポロシャツ

A Ｈｏｕｓｅ Ｃａｌｌｅｄ Ｈｅｌｅｎ （Ｊａｃqｕｅｌｉｎｅ Ｗｏrｓｗick 著 ）の 翻 訳出 版 を 目 指 し て　 Ｎ０．２

甲府一高あおぞら会実行委員　おぐちこどもクリニック院長 小口 弘毅

翻 訳 書“ ヘ レ ン ハ ウ ス 物 語 ”の 発 売 に 寄 せ て

英 国 オックスフォード に1982 年､ 世 界で 最 初 に設 立され たこどもホスピス･ ヘ レンハウスの誕 生

とその 運営 を記しだ Ａ Ｈｏｕsｅ Ｃａｌｌｅｄ Ｈｅｌｅｎ”の翻 訳 書 が 完 成しました。２歳で 脳 腫 瘍を 発

症したヘレンの手 術 後 の闘 病と在 宅 生 活を支 援 することか ら生 まれ たこどもホスピ ス構 想 とそれ

に続 く物 語で す。ヘレンは家 族 の温 かさと愛 に包まれて､ 家 で一 緒 に過 ごすべきであると両 親 が

決 心した時 点 でヘレンハウス物語 は始 まった ので す｡ ヘ レンハ ウスは終 末 期介 護 の みでなくレス

パイト( 休 息 介護) の ために､ 繰 り返して滞 在す る間 に､ 家 族 に身 体的 休 息と魂 の平 安 を提 供 す

ることで長 期に わたる在 宅 介 護を支 えてい ます｡ 本 書 に繰り返して出てくるフレ ーズ“ヘレンには

重 い 障害 があ るかもしれませんが､ 私 達 親の愛 情 を一 身 に受 けている障 害を はるかに超 えた人

間な のでず は私 たちが 常 に心 に刻 むべ き言 葉だ と思い ます。近 年､ 重 症 児 の在 宅 医 療 が急 速

甲府一高あおぞら会 実行委員

編集･発行･お問い合わせ

ヘレン ヤス物 語
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に広まってゆく中､ 家族 の負担は大きく、孤立無援 の状況で医療的ケア児の家庭介護を行っている日本で､本 書の刊行の

価値は高いと思います。購入申し込みは出版社Ｗｅｂページより:クリエイツかもがわ　ｈttｐ://ｗｗｗ.ｃrｅａtｅs-k.ｃｏ.jp/

ヘ レ ン さ ん の ご 両 親 が 来 日 さ れ ま し た 。

翻 訳 書 の 出 版 を 機 に 、2018 年 １０ 月 下 旬 に ウ ォ ー ズ ウ ィ ッ グ 夫 妻 は 念 願 だ っ た

日 本 を 訪 れ 、歓 迎 会 な ど の 後 に 夫 妻 の 希 望 で あ お ぞ ら 共 和 国 へ 案 内 す る 事 が

出 来 ま し た 。予 想 通 り 教 養 豊 か な 方 で 、日 本 語 へ の 翻 訳 を 喜 び 、あ お ぞ ら 共 和 国

に 対 し て 次 の よ う な メ ッ セ ー ジ を 残 し て く れ ま し た 。" Ｒｉｃｈａrd and l ｗｅrｅ ｖｅrｙ

ｍ ｏｖed by ｏｕr ｖisit t ｏ tｈｅ rｅspit ｅ ｖillage. Ｗ ｅ ｃｏｎｇrａtｕlat ｅ ｅｖｅry ｏｎｅ ｉｎｖ01 ｖｅｄ

ｉｎ ｃrｅａting this ｈａｖｅｎ( 安 息 地). Ｔｈｅ s ｅtting is ｕnbelie ｖably ｂｅａｕtifｕl ， ａｎｄt

ｈｅ s ｅｎs ｅ ｏｆ ｃａｌｍ t ｈａt per ｖａｄｅs t ｈｅ ｖillage is ａｌｍ ｏst tangible( 明 白 な). Ｔｈｅs

ｅtting is ｂｅａｕtif ｕl and tr ａｎq ｕil and l' ｍ s ｕre it ｗill pr ｏｖｅ r ｅst ｏrａtiｖｅ toall the

childr ｅｎ ａｎｄ ｆａｍｉｌｉｅs ｗｈｏ ｃｏｍ ｅ tｏ tｈｅ ｖillage. Ｗ ｅ ｗis ｈ ｐｅａｃｅ ａｎｄ

ｈａｐｐｉｎｅss to all t ｈｅ ｃｈｉｌｄrｅｎ ａｎｄ ｆａｍｉｌｉｅs ｗｈｏ ｖisit this ｗｏｎｄｅrfｕl place"

2018 年12 月31 日現在の甲府一高あおぞら会の実行委員は以下のメンバーです。(年数は甲府一高卒業年､無印は昭和､Hは平成です｡)

実 行委員を広く募集しています。山梨在住 の方､50 歳 未満 の方大歓迎です。

会長 露木 和雄(45 年) 副会長 軽石 泰孝(50 年) 事務局 山本 秀彦(41 年)　 谷口 百合子(36 年) 宇野 由美子(40 年)　

田伏 純子(44 年) 雨宮 俊彦(45 年) 小口 弘毅(45 年) 斎藤 一文(45 年) 飯沼 温子(45 年) 小口 博(47 年)

保延 義仁(50 年) 斎木 裕子(50 年) 高橋 久(51 年) 青柳 均(51 年) 岡 亜佐子(59 年) 上松 裕之(H3 年) 保坂 香子(H3 年)

〒252-0233 神 奈 川 県相 模 原市 中央 区 鹿沼 台1-7-7 お ぐ ちこどもクリニック内　 甲府‐ 高あおぞら会行

ＦＡＸ:042-786-4132　 ホ ームページ:http:// ｗｗｗ.ymkp. ｎｅt/aoz ｏrａ/　事務局mail: ａｏzｏra＠ymkp. ｎｅt

ホ ー ムペ ー ジとフェイ スブ ック 聊声図丿二Lj 二1⊥Ｌ 白ﾄ ﾄ Ｏ゙卜卜寸雪４゙（白白 二゙ こﾚじご二

入 会のお申し込 み以外にも､活動 の様子､ 草刈り

ボランティアやイベントなどの日程や詳細 は､ホー

ムページとフェイスブックにてお知らせしています。

チェックしていただき､活動にぜひご参加ください。

→回

http://ｕrｘ.ｎｕ/116t　lg

≒ホームページ



難病の子どもたちのための

キャンプ場建設を支援しよう
甲斐駒ヶ岳の麓に子どもたちの笑い声を響かせよう

Ｏ

キャンプ場(ﾚｽ ﾊﾟｲﾄ旛設)｢あおぞら共和国｣の利用者は５,０００名以上!

甲府中学･ 甲府一高同窓生の皆様に､ここ数年ご寄付のお願いをしてきました｢みんなのふるさと夢プロジェクト｣(難病の子ども

たちのためのキャンプ場( 山梨県北杜市白州町一レスパイト施設) の建設) も､おかげさまで順調に進行し､2019 年3 月には交

流棟が完成､ 大人数のセミナーなども行えます｡昨年に完成したキッスハウス(ＫｉｄＳ ＢＯＸ)も好評です｡同窓生の皆様より多くの

ご支援を賜り､心より御礼申し上げます｡2014 年より施設の利用も始まり､5,000 名以上が利用しています。これまで一般の宿泊

施設に泊まることができなかった難病の子どもたち､そしてその姉妹･兄弟のだくさんの笑顔を見ることができました。しかし､ま

だまだ全体の完成や今後の運営には多額の費用が必要となります｡引き続きご支援を賜りますようよろしくお願い申し上げます。

外 の 世 界 を 知 ら な い 難 病 の 子 ど も た ち を 、自 然 の 中 に 連 れ 出 す お 手 伝 い を し て い ま す 。

“甲府一高あおぞら会" は､このプロジェクトの理念に共感する甲府-一一高同窓生を中心とした集まりですo認定ＮＰＯ法人難病の

こども支援全国ネットワークが主催している｢みんなのふるさと夢プロジェクト(あおぞら共和に|の建設･運営)｣を支援しています。

会長はS45 年卒の露木和雄( 副会長: 軽石 泰孝､事務局: 山本秀彦)､ 年会費は3,000 円ですo草刈りなどの各種イベントのお

手伝いを行っております｡今年は11 月に｢会員の集い｣をあおぞら共和国で計画しています｡ただいま会員を募集しております。

甲 府 一 高 同 窓 生 以 外 の 方も 入 会 大 歓 迎 ！年 齢 制 限 もあ りま せ ん 。ご 家 族 、ご 友 人 も ぜ ひ お 誘 い くだ さ い 。

裏面の入会申込書にご記入の上､ＦＡＸまたは郵送にてご送付お願いします｡ホームページをご覧いただき､メールでもお申込み

いただけます｡甲府一高あおぞら会のホームページhttp:/ 八ｖｗｗ.ymkp,ｎｅt/ａｏzｏr㈲ 事務局メールアドレスａｏzｏr昶)ymkP. ｎｅt

｢新緑ウォーク｣には約200 名が参加し､楽しいイベントとなりました。難病のこども支援令国ネットワーク主催の草刈りや､秋のチャリティウォーキングやイベントをサポートしました。

3月には交流棟が完成します｡(写真は2018年10月)研修会や地元の方々の集会､ イベント等に使用できます｡2017 年末に什11がったキッスボックスはｆどもたちにたいへん人気です
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お名前

連絡先

電話 番号

携帯 番号

E- ｍ ａil

ＦＡＸ 用 紙　 ０４２－７８６－４１３２

申 込 書

甲府一高あおぞら会 入会を申し込みます。

甲府一高卒業年

－Ｔ

昭和

＠

年　ｏr　平成 年

甲府一高卒ではない（　 ＝）○の場合→ご紹介者のお名前とご関係

通 信欄 ・質問 事項 等

ご郵送の場合は、この用紙(できればコピーして)を封筒に入れてお送りください。

〒252-0233 神奈川県相模原市中央区鹿沼台1-7-7 おぐちこどもクリニック内 甲府一高あおぞら会行

FAX 042-786-4132　 事務局メールアドレスao ｚｏra＠ymkp.ｎｅt　フェイスブックhttp://ｕrｘ.ｎｕ/116t

甲府一高あおぞら会のホームページhttp:// ｗｗｗ.ymkp. ｎｅt/ａｏｚｏr･ａ/からもお申し込みができます。

甲府一高あおぞら会では、お預かりしました個人情報個人情報は適切な方法で管理し、本会の目的であ

るあおぞら共和国の支援と甲府一高及び、その同窓会との情報共有の範囲内でのみ利用するものとします。



小口(甲府―高45年卒)です

私たち翻訳グループは

世界で初めてのこどもホスピス

ヘレンハウスの誕生の物語を

出版( 翻訳書)しました!

ヘレンハウズ吻語

ジ
ャ
ク
リ

ー
ン
ーウ
ォ
ー

ス
ウ
ィ
ッ
ク
／
著

仁
志
田
博
司
・
後
藤
彰
子
／
監
訳

世
界
で
初
め
て
の
こ
ど
も
ホ
ス
ピ
ス
ｅ
ｗ

親の限りない愛情を受けるヘレンは､障害をはるかに超えた一人の人間として生きた。

ヘレンと家族は愛し合い､お互いを必要とし､迷うことなく在宅生活を選んだことから

ヘレンハウスが誕生。ヘレンハウスは８つの寝室をもつ大家族の家､滞在する子ども

たちはまばゆい光に包まれている。

あおぞら共和国の創設理念に共通するもの、感動することいっぱい!　

ぜひ読んでみてください。

2018 年9 月に発行以来、小児科医や小児医療に関わる人々だけでなく、

様々な分野の方々や全IIIの図書館より反響ありました。



中央 が著者のジャクリーンさん、 右がリチャードさん、左 が小口で す。2018 年10 月末にあお ぞら共和国 近くで

ヘ レ ン ハ ウ ス 物 語 の 紹 介

″ヘ レン ハ ウス 物 語 ″は 世 界 で 初 め て誕 生 したヘ レン ハウスに つ いて 書 か れた

英 国 の 本 ″Ａ Ｈｏｕsｅ（ａｌｌｅｄ Ｈｅｌｅｎ″の 翻 訳 書で す。本 書 は 全 てのこども の 命 の

尊 厳 、そして重 い 障 害を 持ってい ても″人 格を 持 つ 人 間″であると訴えてい ます。

原 著 者 で あるJa（q ｕｅｌｉｎｅ Ｗｏrsｗick は ヘ レン の 母 親、そしてヘ レン ハ ウスの

創 設 者 の 一 人 で す。そ の 夫 妻 が 日 本 語 版 の 出 版を 期 に 来 日し、″あ お ぞら共 和
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私 は2011 年 に 白 州 に 難 病 の 子 供 達 の た め の レ ス パ イ ト 村 建 設 の た め に ″み ん な の ふ る さ と 夢

プ ロ ジ ェ ク ト ″を 立 ち 上 を げ た 時 か ら 、甲 府 生 ま れ の 小 児 科 医 と し て 支 援 方 法 を 考 え て い ま し た 。

ほぼ５年前 に私 ば Ａ Ｈｏｕｓｅ Ｃａｌｌｅｄ Ｈｅｌｅｎ" に出会い、その内容に感動し、仲間を募って９人で 翻訳を始めました(3 人 は甲

府一 高の同窓生で､ 故 佐々木まち子さんは４章を担当) 。苦節 ４ 年、ようやく翻 訳書“ヘレンハウス物 語" を2018 年 ９月 に出版

しました。本 書は２歳で脳腫 瘍を発症したヘレンの手 術後 の闘病と在 宅生 活を支援することから始 まったこどもホ スピ ス構 想と

そ れに続く物語です。著 者のジャクリーンはヘレンの母親であり、ヘレンハウスの創設 者の一人です。ヘレンは家 族の温かさと愛

に包 まれて、家で一緒 に過ごすべきでると決心した時 点で ヘレンハウスの物語 は始 まりました。開設以来 、ヘレンハウスは終末期

介護のみでなく、レスパイト( 休 息介護) の ために繰り返して滞 在する間 に､ 家 族 に身体的 休息と魂 の平 安を提供することで長 期

にわたる在宅 介護を支えてきました。本 書に繰り返して出てくるフレ ーズ“ヘレンには重い障 害があるかもしれませんが､ 私 達 親

の愛 情を一身に受けている 障害をはるかに超えた人 間なのでず は私 たちが心に刻むべき言葉だと思います。日本では、重症 児

の在宅医 療が急 速に広まってゆく中、 家族 は孤立無 援の状況 で在宅 介護を続けており、 本書の刊 行の価値 は高いと思います。

ヘレンハウスのデ ータによると利 用している80 ％ が半径160km の地 域に住む家族です。ですから北 杜市を中心に山梨県の

難病あるいは障 害を抱える子供 達に恩恵 が及ぶと期待されます。山梨 県生 まれのわ れわれ同 窓生 の故郷 への恩 返しとして､ こ

れほど有効な活 動はないと思い ます。

小口 弘毅 あおぞら共和国設立から関わり､甲 府一高あおぞら会の実行委員･小 児科医-おぐちこどもクリニック院長

ヘ レ ン ハ ウ ス 物 語 に 散 リ ば め ら れ て い る 蔵 言 を 紹 介 し ま す 。

＊ヘレンには重い障害があるかもしれませんが、私達親の愛情を一身に受けている障害をはるかに超えた人間なのです。

＊ヘレンという人から単なる医学症例( ｍｅｄｉｃａｌ ｃａｓｅ)への突然で残酷な転換､ そしてその結果としての環境の激変( 暖かい

家庭から病院) は本当に衝撃的でした。

＊病院にいても医学的治療は無いと解った時点で、ヘレンは家族の温かさと愛に包まれて､ 家で一緒に過ごすべきであると悟

りました。そしで 人格を持つ人" であるヘレンがこれからどのように生きるかの方が、ヘレンの抱える医学的問題よりも

優先されるべきと考えました。

＊生に対する生まれつきの本能が、困難にもかかわらず私たちに強い希望をもたせてくれました。希望がなければ私たちは

前に進むことができませんでした。

＊ヘレンハウスの原点 は、医療ではなく人間的なところにあり、ホスピスを支えているのは人間性です。こどもホスピスは死

にゆく場所ではなく、人生を前向きに捉える場所です。滞在しているこどもたちは未来を描くことができないので、限ら

れた人生の質を高めるようにスタッフは努力しています。たとえ死に直面していたとしても、人生を肯定的なものにするの

がヘレンハウスの取り組みです。

＊在宅介護支援､ そしてセーフティーネット( 利用されなくとも) があるということを知るだけで、多くの家族は長期介護を続

け､ 精神的危機を乗り越えられるのです。

＊医師ロジャーは重病の子供たちの介護に関わることで､ 子供達を単に医療の対象としてではなく、一人の人間として触れ合

い､ 深い洞察を得ることが出来ました。彼ぱ 今までの医師としてのいかなる仕事よりも感情を動かされだ と語っている。

＊ある両親は、ヘレンハウスに滞在した日々がどれほど助けになったか､ そして死は必ずしも孤独を深めるものではなく、また人

生を断ち切るものではないと悟って､死への恐怖が和らぎ､“息子は人生の最後に明るい光に包まれていだ と回想しています。

＊重い病気のこども、あるいは障害児を持つ全ての親は喪失感に苦しんでいます､ それは夢に描いてきた健康で幸せなこども、

当然生まれてくると期待していたこどもの喪失感なのです､ 私たちも、愛される長女として育ってゆくはずだったヘレンを失っ

てしまったと日々感じています。



日 本 の 読 者 の 皆 様 へ

過 去２０年間に小児 緩和ケアの医 学領 域で は大 きな変化 が起きています。現 在英国 にはおよそ４０のこどもホスピスが

あり､ 他 の西欧 諸国にもすでにいくつものこどもホスピスが生 まれていますが､ 日 本 は未 だ準 備段階です。日本語版 が出

版されることで､ こどもホスピスを構 想し､ 運 営しようとする人々の役に立つことを 願っています。こどもホスピスは施 設

ではなく、多 様なスタッフがいる家庭というモデルが基本 になっています。 命を肯定的 に捉え､ そ して人 生の質を 高める

事こそ最も大 切です。そしてこどもは患者ではなく一人 の人間なので す。あるホスピスは出生 前および新生児 期からの支

援を行っています。全てのこどもホスピスは家 族および兄弟 姉妹 へ死 別後カウンセリングを行っています。2000 年 から2010

年 までの10 年 間 に、英国 では寿命 を短くする病気 を抱えた子ども達（Ｏ歳から19 歳 ）の有病率 は1 万 人 に対し

て25 から32 に 増 加しています。こどもホスピスはケアの技術面 の複雑化 （例えば､ 人 工 換気､ 経 静 脈あるいは皮下 埋

め込 み式治療､ 胃 痩 管理 など）を受 け入 れてきましたが､ こ どもホスピスの基金 集めはやはり大きな課 題です。愛するヘ

レンは2004 年 に 亡くなりました。 ヘレンの死 は家族 に大 きな喪 失 感を残しましたが､ 私 達 が愛したヘレンの人 生から

世 界中にこどもホスピスが 誕生したことは彼女 の大きな遺 産です。　　　　　　　　　　　　　 Ｊａｃqｕｅｌｉｎｅ Ｗｏrｓｗiｃk

イ ギ リ ス の 友 人 へ ： 日 本 語 版 出 版 と 私 た ち の 日 本 へ の 短 い 旅 行

Ａ Ｈｏｕｓｅ Ｃａｌｌｅｄ Ｈｅｌｅｎを出 版したオックスフォード大 学出版へ数 年前 に小口 医師から翻 訳権 の打診がありました。

そ の後､ 新 生 児の専門 医である小口 医師が中心となって翻 訳が始まりました。私たち夫 婦は出版に合わせて長年 の念願

だった日本を訪 れました。東 京ではアットホ ームな歓迎 会が開かれ､ 出 版に関 わった人達と親密 に話し合うことができま

した。小口医 師のみならず私が 会った小 児科医 は子どもの重い病気が家族 全員に深刻な影響を与 える事､ そして医 学的

治療 の限界を認 識していました。ヘレンハウス物 語の表紙 絵を描き、また今度あおぞら共和 国に完成 する交流棟 に寄付

さ れる母子 像を製作した芸術 家( 宇 賀地 洋子) に

も 会 う こ と が で き ま し た 。多 くの 参 加 者 と の 会 話 か

ら 、障 害 や 長 引 く 重 度 な 病 気 の 子 供 を 持 つ 日 本 の

親 達 は 見 捨 て ら れ て い る と 感 じ 、引 い て は 孤 立 感

を 深 め て い る こ とを 知 り ま し た 。歓 迎 会 の ２ 日 後 に

は 白 州 の“あ お ぞ ら 共 和 国 ”と い う レ ス パ イ ト 村 に

招 か れ ま し た 。 そ こ で は 夢 プ ロ ジ ェ ク ト の 関 係 者

達 と 会 い 、 子 供 の 医 療 に 関 し て 様 々 な こ と を 話 し

合 い ま し た 。 そ し て 近 年 の 先 端 医 療 に は 、ケ ア の

中 心 に 置 くべ き 人 間 性 を 守 る 視 点 が 欠 け て い る と

共 通 認 識 を 持 ち ま し た 。 私 た ち は 、こ れ か ら 長 く 、

あ お ぞ ら 共 和 国 に 関 心 を 持 ち 、 支 援 し て い き た い

と 思 い ま す。　　　　　 Ｊａｃq ｕｅｌｉｎｅ Ｗ ｏrｓｗiｃk
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