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スクすく子育て

図書館だより

友好のかけはし

くらしのシグナル

文化課通信

けんこうナビ（12 月）

便利帳／彩りもう一品

掲示板

市政羅針盤／みんなのひ
ろば／ソラマメ

しまだ人：佐野正大さん

　 車 い す に、
座ったことは
あ り ま す か。
相手の世界を
想像すること
で、 優しさが
生まれます。

原
因
が
不
明
で
治
療
法
も
確
立

し
て
い
な
い
難
病
（
難
治
性

疾
患
・
希
少
疾
病
）。
加
齢
に
よ
る

障
害
と
同
様
に
、
難
病
も
い
つ
誰
に

発
症
す
る
か
分
か
ら
ず
、
健
康
な
人

に
い
わ
ば
不
平
等
に
起
こ
り
う
る
。

そ
れ
な
の
に
、
高
齢
者
や
障
害
者
に

比
べ
て
公
的
支
援
が
乏
し
い
難
病
は

「
制
度
の
谷
間
」
と
い
わ
れ
て
き
た
。

今
年
５
月
、
総
合
的
な
難
病
支

援
策
を
実
施
す
る
「
難
病
の

患
者
に
対
す
る
医
療
等
に
関
す
る
法

律
」（
難
病
医
療
法
）
が
成
立
し
た
。

42
年
間
、
法
律
で
は
な
く
要
綱
に
基

づ
い
て
い
た
救
済
が
、
よ
う
や
く
法

的
根
拠
を
持
つ
難
病
患
者
の
「
社
会

保
障
制
度
」
と
し
て
来
年
か
ら
始
ま

る
。
難
病
医
療
法
の
施
行
で
、
医
療

費
の
助
成
対
象
と
な
る「
指
定
難
病
」

【
難
病
】

　
平
成
７
年
に
難
病
対
策
委
員
会
で

ま
と
め
ら
れ
た「
難
病
の
定
義
」は
ー 

①
希
少
性 

②
原
因
不
明 

③
効
果
的

な
治
療
法
が
未
確
立 

④
生
活
面
へ

の
長
期
に
わ
た
る
支
障
― 

の
４
項

目
を
満
た
す
疾
患
。
昭
和
47
年
に
策

定
さ
れ
た「
難
病
対
策
要
綱
」で
は
、

①
は
定
義
さ
れ
て
い
な
か
っ
た
。

【
難
治
性
疾
患
克
服
研
究
事
業
】

　
難
病
の
原
因
究
明
と
治
療
法
確
立

に
向
け
た
、
厚
生
労
働
省
に
よ
る
研

究
事
業
。
臨
床
調
査
研
究
分
野
に

１
３
０
疾
患
が
指
定
さ
れ
て
お
り
、

研
究
費
が
助
成
さ
れ
る
。

【
特
定
疾
患
治
療
研
究
事
業
】

　
難
治
性
疾
患
克
服
研
究
事
業
の
う

ち
「
診
断
基
準
が
確
立
」「
治
療
が

極
め
て
困
難
」「
患
者
数
が
一
定
以

present situation
「無関心」という社会的差別現状
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は
現
行
の
56
疾
患
（
特
定
疾
患
）
か

ら
約
３
０
０
疾
患
に
拡
大
さ
れ
、
対

象
者
も
78
万
人
か
ら
約
１
５
０
万
人

に
増
え
る
。
し
か
し
、
法
律
の
制
定

は
、
患
者
全
体
に
と
っ
て
の
ゴ
ー
ル

と
は
な
ら
な
い
の
が
現
状
だ
。

難
病
の
条
件
を
満
た
す
疾
患
は

５
０
０
０
と
も
７
０
０
０
と

も
い
わ
て
れ
お
り
、
制
度
の
対
象
に

な
ら
ず
社
会
的
支
援
を
受
け
ら
れ
な

い
患
者
は
、
依
然
と
し
て
谷
間
に
残

さ
れ
る
。
一
方
で
、
現
在
す
で
に
医

療
費
助
成
を
受
け
て
い
る
患
者
に
つ

い
て
は
、
そ
の
約
９
割
が
負
担
増
に

な
る
と
厚
生
労
働
省
が
試
算
し
て
い

る
。
一
定
よ
り
重
い
症
状
を
対
象
に

す
る
と
い
う
国
の
方
針
か
ら
、
患
者

の
間
に
は
将
来
の
助
成
除
外
を
心
配

す
る
声
も
広
が
っ
て
い
る
。

市
内
の
特
定
疾
患
患
者
数
は
、

昨
年
度
末
現
在
で
７
１
５

人
、
県
内
で
は
２
万
４
８
６
７
人
に

上
る
。
今
あ
る
難
病
患
者
の
姿
は
、

未
来
の
自
分
の
姿
か
も
し
れ
な
い
。

そ
う
で
あ
れ
ば
、
地
域
は
ど
う
難
病

と
関
わ
っ
て
い
け
る
の
だ
ろ
う
か
。

―
患
者
が
、
簡
単
に
は
治
ら
な
い

難
病
と
共
に
生
き
て
ゆ
く
た

め
に
、そ
し
て
患
者
の
「
人
生
の
質
」

（Q
uality of Life

＝Q
O

L

）
を

向
上
さ
せ
る
た
め
に
、
難
病
を
患
い

な
が
ら
も
「
生
き
る
証
」
を
求
め
、

自
分
の
存
在
を
発
信
し
続
け
る
市
民

の
生
き
方
を
追
っ
た
。

下
」「
医
療
費
が
高
額
」
と
判
断
さ

れ
た
56
疾
患
（
特
定
疾
患
）
に
つ
い

て
治
療
研
究
を
推
進
す
る
事
業
。
対

象
疾
患
の
医
療
費
の
一
部
を
、
国
と

都
道
府
県
が
公
費
で
負
担
す
る
。

【
難
病
医
療
法
】

　
今
年
５
月
に
成
立
し
た
「
難
病
の

患
者
に
対
す
る
医
療
費
等
に
関
す
る

法
律
」。
難
病
対
策
を
抜
本
的
に
見

直
し
、安
定
的
に
財
源
を
確
保
す
る
。

【
指
定
難
病
】

　
難
病
医
療
法
に
基
づ
き
特
定
疾
患

が
拡
大
さ
れ
、
来
年
か
ら
医
療
費
助

成
の
対
象
と
な
る
約
３
０
０
疾
患
。

う
ち
、
遠
位
型
ミ
オ
パ
チ
ー
を
含
む

１
１
０
疾
患
へ
の
助
成
が
、
先
行
し

て
来
年
１
月
か
ら
始
ま
る
。

現行 改正後
対象疾患（患者数） 56（78万人） 約 300（ 150 万人）
負担割合 3割 2 割

重症者の負担 なし あり

自己負担限度額
／月

重症：0円
その他：0円〜
3万4,650円

人工呼吸器装着者：1,000円
高額+長期：2,500円〜2万円
一般：2,500円〜 3万円

難病の医療費助成制度（厚労省「疾病対策部会資料」より抜粋）

iDentityとは、独自性・主体性・自分らしさ。
難病という試練の中で、当事者が前を向い
て生き抜くために、地域ができることとは。

〜生きる証〜 難病を考える
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筋
肉
の
疾
患
を
総
称
し
て
「
ミ
オ
パ
チ
ー
」（M

yopathy

）

と
い
う
。
そ
の
多
く
が
、
体た
い
か
ん幹

（
胴
体
）
に
近
い
部
分
の
筋

力
が
低
下
す
る
「
近
位
型
」
で
あ
り
、
筋
ジ
ス
ト
ロ
フ
ィ
ー

も
ミ
オ
パ
チ
ー
の
一
種
で
あ
る
。

対
照
的
に
、
手
足
の
先
か
ら
筋
肉
が
萎

縮
し
て
い
く
疾
患
は
「
遠
位
型
ミ
オ
パ

チ
ー
」
と
し
て
分
類
さ
れ
る
。

国
内
に
は
「
縁
取
り
空
胞
を
伴
う
遠
位
型
ミ
オ
パ
チ
ー
」

（D
istal M

yopathy w
ith R

im
m

ed V
acuoles =

 
D

M
RV

）「
三み
よ
し
が
た

好
型
遠
位
型
ミ
オ
パ
チ
ー
」「
眼が
ん
い
ん
と
う

咽
頭
遠
位

型
ミ
オ
パ
チ
ー
」
が
存
在
す
る
。

遠え

ん

い

が

た

位
型
ミ
オ
パ
チ
ー

の
多
く
は
20
代
以
降
に
発
症
し
、
徐
々
に
筋
力
が
衰

え
て
歩
行
が
困
難
に
な
る
。

歩
行
中
の
転
倒
や
手
足
の
脱
力
感
、
全
身
疲
労
や
倦
怠
感
な

ど
が
主
症
状
だ
が
、
筋
肉
の
萎
縮
が
急
激
で
な
い
た
め
、
病

初
期
で
の
自
覚
は
困
難
で
あ
る
。

発
症
後
10
年
程
度
で
車
い
す
が
必
要
に
な
り
、
日
常

生
活
全
般
に
介
助
を
要
す
る
こ
と
に
な
る
。

非
常
に
重
い
進
行
性
の
難
病
で
あ
る
縁
取
り
空
胞
を
伴
う
遠

位
型
ミ
オ
パ
チ
ー
の
原
因
は
、
シ
ア
ル
酸
（
細
胞
同
士
の
情

報
伝
達
に
関
わ
る
糖
の
一
種
）
の
欠
乏
で
あ
る
こ
と
が
明
ら

か
に
な
っ
て
き
た
。

し
か
し
、
国
内
の
患
者
は
数
百
人
と
推

測
さ
れ
る
超
希
少
疾
患
で
あ
る
が
ゆ
え

に
、
治
療
法
の
開
発
に
は
法
律
整
備
や

創
薬
資
金
な
ど
、
大
き
な
壁
が
立
ち
は

だ
か
っ
て
い
る
。

MYOPATHY
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我
が
国
で
、
政
府
に
よ
る
本
格
的

な
難
病
対
策
が
始
ま
っ
た
の
は
、
昭

和
47
年
。「
ベ
ー
チ
ェ
ッ
ト
病
」や「
ス

モ
ン
」
と
い
っ
た
希
少
難
病
の
救
済

を
契
機
に
、
患
者
の
医
療
費
を
「
治

療
研
究
の
た
め
に
」
助
成
す
る
よ
う

定
め
た
要
綱
が
策
定
さ
れ
ま
し
た
。

そ
の
後
、
国
は
医
療
費
を
助
成
す
る

疾
患
の
数
を
増
や
し
、
希
少
疾
患
の

治
療
で
は
世
界
を
リ
ー
ド
す
る
ほ
ど

先
駆
的
な
効
果
を
上
げ
て
い
ま
す
。

た
だ
、
法
律
で
は
な
く
要
綱
に
よ
る

救
済
は
、
国
の
難
病
に
関
わ
る
予
算

を
不
安
定
に
し
、
自
治
体
間
の
支
援

の
格
差
を
広
げ
ま
し
た
。

　
ま
た
、
日
本
の
難
病
対
策
は
、
福

祉
と
は
異
な
る
領
域
と
し
て
発
展
し

て
き
ま
し
た
。
例
え
ば
、
身
体
・
精

神
障
害
で
あ
れ
ば
、
生
活
全
体
を
支

援
す
る
研
究
が
進
め
ら
れ
て
い
ま
す

が
、
難
病
患
者
の
生
活
支
援
は
大
き

医
師
か
ら
「
遠
位
型
ミ
オ
パ

チ
ー
」
と
い
う
希
少
難
病
で

あ
る
こ
と
を
告
知
さ
れ
た
と
き
、
私

は
28
歳
で
し
た
。
１
０
０
万
人
に
数

人
の
病
気
と
聞
か
さ
れ
将
来
を
絶
望

し
た
私
は
、
自
分
の
存
在
を
か
き
消

し
た
く
な
り
ま
し
た
。
孤
独
感
に
襲

わ
れ
「
自
分
は
生
き
て
い
て
い
い
の

か
」
と
自
問
自
答
す
る
日
々
が
続
い

て
い
た
あ
る
日
、
真
っ
暗
だ
っ
た
心

の
中
に
突
然
、
一
筋
の
光
が
差
し
込

ん
だ
の
で
す
。同
病
者
の
ブ
ロ
グ（
日

記
）
を
、
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト
上
で
見

つ
け
た
と
き
で
し
た
。

同
じ
境
遇
の
人
と
苦
し
み
を
分

か
ち
合
う
こ
と
で
、
こ
ん
な

私
で
も
「
人
の
役
に
立
て
る
」
と
思

え
ま
し
た
。
程
な
く
患
者
会
が
発
足

し
、
私
も
県
内
外
で
遠
位
型
ミ
オ
パ

チ
ー
の
難
病
指
定
に
向
け
た
署
名
活

動
に
参
加
。
後
ろ
向
き
だ
っ
た
自
己

く
立
ち
遅
れ
て
き
ま
し
た
。
欧
米
で

は
、
疾
病
と
障
害
を
一
体
と
し
た
基

準
が
あ
り
、
難
病
が
「
健
康
障
害
」

と
し
て
社
会
的
支
援
の
対
象
に
な
っ

て
い
る
の
で
す
。

　
医
療
と
福
祉
の
「
谷
間
」
と
な
っ

た
日
本
の
難
病
。
難
病
医
療
法
の
制

定
に
よ
っ
て
、
医
療
費
助
成
が
義
務

的
な
社
会
保
障
と
し
て
実
施
さ
れ
ま

す
。
し
か
し
、疾
患
名
で
「
線
引
き
」

を
し
た
以
上
、
指
定
さ
れ
な
か
っ
た

疾
患
の
患
者
は
、
谷
間
に
残
さ
れ
て

し
ま
い
ま
す
。
本
来
、
社
会
保
障
と

は
病
気
の
種
類
や
障
害
の
程
度
で
は

な
く
、
生
活
機
能
を
基
準
と
し
て
支

援
を
判
断
す
べ
き
も
の
で
す
。

　
難
病
医
療
法
の
制
定
は
、
難
病
患

者
の
よ
り
良
い
生
活
の
実
現
に
向
け

た
第
一
歩
で
あ
り
、
ゴ
ー
ル
で
は
あ

り
ま
せ
ん
。
積
み
残
し
た
問
題
を
解

決
す
る
た
め
に
は
、
当
事
者・地
域・

行
政
・
教
育
・
企
業
・
医
療
が
一
体

と
な
っ
た
「
寄
り
添
う
支
援
」
の
具

体
化
が
必
要
と
さ
れ
て
い
ま
す
。

　
難
病
は
、
実
態
が
多
様
か
つ
複
雑

で
、
症
状
や
障
害
な
ど
疾
患
の
総
体

を
理
解
す
る
こ
と
は
簡
単
で
は
あ
り

ま
せ
ん
。
し
か
し
、
患
者
の
生
の
声

は
、
ど
ん
な
専
門
家
の
言
葉
や
専
門

書
の
説
明
よ
り
も
分
か
り
や
す
い
。

難
病
当
事
者
が
地
域
で
発
言
で
き
る

機
会
を
増
や
す
こ
と
が
、
身
近
な
問

題
と
し
て
難
病
へ
の
関
心
を
高
め
、

心
の
バ
リ
ア
フ
リ
ー
化
を
促
す
こ
と

に
な
る
の
で
す
。

の
壁
を
打
ち
破
り
、
動
き
出
す
勇
気

が
沸
い
て
き
た
ん
で
す
。

島
田
市
議
会
も
、
難
病
指
定
を

国
に
求
め
る
意
見
書
を
平
成

21
年
に
採
択
。
全
国
か
ら
寄
せ
ら
れ

た
署
名
は
大
き
な
力
と
な
り
、
今
年

10
月
に
は
、
つ
い
に
私
の
難
病
が
医

療
費
助
成
の
対
象
と
な
る
指
定
難
病

と
し
て
認
定
さ
れ
た
の
で
す
。で
も
、

こ
の
朗
報
も
、
完
治
へ
の
ス
タ
ー
ト

ラ
イ
ン
。
す
で
に
私
の
体
は
、
首
か

ら
上
と
指
先
が
わ
ず
か
に
動
く
だ
け

で
す
。
先
を
見
過
ぎ
れ
ば
、
不
安
に

押
し
つ
ぶ
さ
れ
て
し
ま
い
ま
す
。

意
外
に
も
、
病
気
に
気
付
か
さ

れ
、
得
た
も
の
も
あ
り
ま
す
。

幸
せ
の
価
値
は
、
一
度
し
か
な
い
人

生
を
「
自
分
ら
し
く
」
生
き
抜
く
こ

と
で
、
自
身
の
中
に
見
つ
け
ら
れ
る

と
い
う
「
希
望
」
で
す
。
全
て
は
、

受
け
止
め
方
次
第
な
ん
で
す
ね
。　Kimie Harada

― 

自
分
の
存
在
を
か
き
消
し
た
く
な
り
ま
し
た 

―

sto
ry

disease notification
絶望の中に見出した新たな希望告知

原
は ら だ

田 君
き み え

江  （道悦四丁目）
静岡県中部難病ケア市民ネットワーク 代表

さ
ん

野
の は ら

原 正
しょうへい

平 さん
静岡市難病障害者協議会
会長／前㈳日本難病・疾病
団体協議会副代表／前内
閣府障害者総合福祉部会
委員

interview



NPO 法人
日本 IDDMネットワーク
:http://japan-iddm.net/

   Shim
ada

62014-11　

平
成
23
年
９
月
、
原
田
さ
ん
は

「
自
分
ら
し
い
人
生
を
共
に

生
き
き
る
」
と
い
う
思
い
を
実
現
す

る
た
め
、
患
者
・
家
族
・
地
域
が

共
に
支
え
合
い
、
難
病
患
者
の
在

宅
療
養
を
支
援
す
る
ボ
ラ
ン
テ
ィ

ア
団
体
を
立
ち
上
げ
た
。「
静
岡
県

中
部
難
病
ケ
ア
市
民
ネ
ッ
ト
ワ
ー

ク
」（SC

ID
-N

ET

＝
エ
ス
シ
ッ

ド
ネ
ッ
ト
）
に
は
、
現
在
15
人
が
加

入
し
、
そ
の
ほ
と
ん
ど
が
難
病
も
し

く
は
障
害
の
当
事
者
だ
。

会
員
の
疾
患
は
「
ギ
ラ
ン
バ

レ
ー
症
候
群
」「
パ
ー
キ
ン

ソ
ン
病
」「
脊せ
き
ず
い髄
小
脳
変
性
症
」な
ど
、

遠
位
型
ミ
オ
パ
チ
ー
だ
け
で
は
な

い
。
そ
れ
ぞ
れ
の
疾
患
で
必
要
な
支

援
が
異
な
る
が
、
日
本
の
福
祉
は
未

だ
に
「
利
用
す
る
」
も
の
で
は
な
く

「
施
さ
れ
る
」
も
の
だ
と
い
う
観
念

が
強
い
と
原
田
さ
ん
は
実
感
す
る
。

そ
こ
で
同
会
で
は
、
患
者
自
身
が
自

立
の
ニ
ー
ズ
に
即
し
た
支
援
を
選
べ

る
「
パ
ー
ソ
ナ
ル
ア
シ
ス
タ
ン
ス
制

度
」
の
導
入
を
、
市
民
を
交
え
た
交

流
会
や
勉
強
会
な
ど
を
通
し
て
、
行

政
に
働
き
か
け
て
い
る
。

一
方
で
、
国
や
自
治
体
の
制
度

で
は
支
え
き
れ
な
い
問
題
が

あ
る
。
地
域
住
民
の
共
助
の
意
識
に

依
存
す
る
災
害
対
応
だ
。
避
難
手
段

や
突
発
的
な
混
乱
、
避
難
所
生
活
な

ど
、
当
事
者
は
も
と
よ
り
地
域
住
民

が
抱
え
る
不
安
は
大
き
い
。そ
こ
で
、

市
内
の
さ
ま
ざ
ま
な
障
害
者
団
体
が

　

国
内
の
糖
尿
病
患
者
は
、
推
定

９
５
０
万
人
。
予
備
軍
を
含
め
る
と

２
０
５
０
万
人
に
上
り
、
そ
の
95
％

は
生
活
習
慣
に
起
因
し
ま
す
。
し
か

し
、
そ
れ
と
は
全
く
こ
と
な
る
糖
尿

病
に
、
14
歳
以
下
の
子
ど
も
が
10
万

人
に
１
〜
２
人
の
確
率
（
年
間
）
で

発
症
し
て
い
ま
す
。
原
因
不
明
の
自

己
免
疫
疾
患
が
引
き
起
こ
す
「
１
型

糖
尿
病
」（ID

D
M

）
で
す
。

　
小
児
期
の
発
症
が
多
い
難
病
で
、

現
状
で
は
注
射
ま
た
は
ポ
ン
プ
に
よ

る
イ
ン
ス
リ
ン
補
充
以
外
に
治
療
法

が
あ
り
ま
せ
ん
。
患
者
は
毎
日
数
回

の
自
己
注
射
を
、
生
涯
に
わ
た
っ
て

続
け
て
い
て
、
例
え
ば
０
歳
で
発
症

し
た
子
ど
も
は
、
８
歳
を
迎
え
る
ま

で
に
１
万
回
以
上
の
注
射
を
打
つ
こ

と
に
な
る
の
で
す
。

　
１
型
糖
尿
病
の
患
者
や
家
族
を
支

援
す
る
特
定
非
営
利
活
動
法
人
「
日

本ID
D

M

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
」（
佐
賀

県
）
は
、
こ
の
難
病
の
根
治
に
向
け

て
、
さ
ま
ざ
ま
な
フ
ァ
ン
ド
レ
イ
ジ

ン
グ（
活
動
資
金
調
達
）の
メ
ニ
ュ
ー

patient advocacy
全てが等しく生きるための選択行動



②③

④
⑥

⑤
①

①大切なのは心のバリアフリー ②冊子「障がい
者からの SOS」③障がい者福祉連絡会 ④連絡
会の啓発活動（ふれあい広場）⑤「てけてけ隊」
ステッカー ⑥ SCID-NET のボウリング親睦会
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横
断
的
に
関
わ
り
合
う
た
め
「
島
田

市
障
が
い
者
福
祉
連
絡
会
」を
発
足
。

原
田
さ
ん
を
中
心
に
、
当
事
者
の
声

を
ま
と
め
た
冊
子
「
障
が
い
者
か
ら

の
Ｓ
Ｏ
Ｓ
」
を
作
成
し
た
。

自
ら
行
動
を
起
こ
す
こ
と
が
、

難
病
患
者
の
人
権
を
守
る
。

待
っ
て
い
る
だ
け
で
は
、
理
解
は
深

ま
ら
な
い
の
だ
。原
田
さ
ん
は
今
年
、

福
祉
や
防
災
だ
け
で
な
く
、
当
事
者

の
Ｑ
Ｏ
Ｌ
（
生
活
の
質
）
向
上
の
主

体
的
な
取
り
組
み
と
し
て
「
バ
リ
ア

フ
リ
ー
て
け
て
け
隊
」を
結
成
し
た
。

社
会
的
弱
者
に
も
安
全
安
心
で
住
み

や
す
い
ま
ち
づ
く
り
に
寄
与
す
る
目

的
で
、
施
設
な
ど
の
バ
リ
ア
フ
リ
ー

環
境
を
評
価
し
、
イ
ン
タ
ー
ネ
ッ
ト

で
発
信
す
る
試
み
だ
。
当
事
者
の
主

体
的
な
行
動
で
、
地
域
住
民
の
福
祉

に
対
す
る
概
念
が「
施
し
」か
ら「
参

加
」
に
変
わ
り
始
め
て
い
る
。

を
整
備
し
て
い
ま
す
。

　
「
治
ら
な
い
」
か
ら
「
治
る
」
へ
。

目
を
背
け
な
け
れ
ば
、
私
た
ち
に
で

き
る
身
近
な
難
病
患
者
支
援
が
、
必

ず
あ
る
は
ず
で
す
。

【
主
な
フ
ァ
ン
ド
レ
イ
ジ
ン
グ
】

▽
希
望
の
本
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
／
不
要

に
な
っ
た
本
の
売
却
金
で
、
研

究
費
を
助
成
し
ま
す
。

▽
ふ
る
さ
と
寄
附
金
／
佐
賀
県
へ
の

寄
附
の
使
い
道
と
し
て
、
日
本

ID
D

M

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
へ
の
寄

附
が
選
択
で
き
ま
す
。

▽
か
ざ
し
て
募
金
／
専
用
ア
プ
リ
を

イ
ン
ス
ト
ー
ル
し
た
ス
マ
ー
ト

フ
ォ
ン
をID

D
M

ロ
ゴ
な
ど
に

か
ざ
す
と
、
寄
附
が
で
き
ま
す
。

▽
希
望
の
祝
杯
プ
ロ
ジ
ェ
ク
ト
／
根

治
の
祝
杯
を
２
０
２
５
年
に
あ

げ
る
た
め
、
グ
ラ
ス
の
収
益
を

研
究
費
助
成
に
活
用
し
ま
す
。

　一般的に個人商店は狭く、バリアフリーが
進んでいる店は少ないと思います。しかし、
難病や障害のある人が買い物をする際「どう
すれば喜んでもらえるのか」を考え実践する
ことで、心のバリアフリーを広げていくこと
はできます。店の人と顔見知りになって親し
くなれることが、個人商店の魅力。地域に
根付いている商店だからこそ、人付き合いの
輪も広がっていきます。健常でない人が感じ
ている社会の壁は、全ての人に関係する共通
の問題。今後も商店街の一員として、来店さ
れる人に優しい心で接し、誰もが楽しく買い
物ができる店づくりを心掛けていきます。

村
むらまつ

松 庄
しょうたろう

太郎 さん
島田市商店街連合会
会長（本通三丁目）

voice

山
や ま だ

田 敏
と し お

雄 主査
福祉課障害者支援係
☎36-7154 FAX 37-0235
* fukushi@city.shimada.
    shizuoka.jp

voice

　難病を患っている人や障害のある人が、自
分の意思で自由に買い物や散歩に行くことが
できるような、誰もがいきいきとした生活が
送れるまちが理想です。私たちは「みとめあ
い、ささえあい、わたしらしく生きる」こと
ができる社会を目指し、福祉・医療・就労・
教育など、多方面の分野の皆さんと意見を
交換しながら、個々の立場と意思に寄り添っ
た自立の方法を、検討しています。例えば、
災害が発生した際、自力での避難が困難な
人に対しては、具体的な支援が確実に届くよ
うに、地域の皆さんのご協力を得ながら「要
支援者個別計画」の策定を進めています。
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Yuriko Oda
平らな道でつまづいたり、ペットボトルのふたを開けられなかったり…。

公認会計士を目指し、大学で学業に打ち込んでいた 22 歳の私に突
きつけられた試練は、聞き慣れない筋疾患の病名でした。でも、闘う相手
がやっと分かったから、涙はこぼれませんでした。彼とは 20 歳から交際し
ていましたが、私は告知を受けた後、別れを決意しました。彼の自由を奪う
のも、彼のお荷物になるのも嫌だったんです。でも、彼にそう伝えると「別
れないよ、お互いのために」と一蹴されてしまいました。

本当の意味で希望を見失ったのは、24 歳の時。医師からの「進行性の
病気だから、出産も育児も難しくなる。結婚の予定があるならば、早

い方がいい」という言葉で、私は病気を直視していなかったことに気付きま
した。普通に結婚して、普通に子どもを産み育てる。そんな当たり前のこと
が、自分にとっては難しいのだと思うと、絶望感で涙があふれて止まりませ
んでした。診察室を出て、彼に泣きながら事情を話すと「なら、今だね」と
一言。後に両家の承諾を得て、半年後に結婚式を挙げしました。

出産は私に、前進する力を与えてくれました。子どものためにも、強く
生きなければと思えるんです。手足が使えなくても、我が子に教えて

あげられることがあるはず。自分にできる精一杯の子育ては、自分らしくい
るために立ち止まらず諦めない、私の「生き方」の原動力になっています。

病気が進行する程に、当事者だからこそできることを社会に還元し、未
来の当事者の役に立つことが、私の使命なのかなぁと感じます。だか

ら、患者会の活動を「私がやるべき貢献」だと理解してくれている夫には、
感謝しかありません。人は一人では生きてはいけません。私たち患者はより
一層、自ら心を開いて周囲と繋

つな
がり、病気と共存することが、自分らしさ

を保つために必要なのではないでしょうか。そのためには「頼りすぎずに自
立する意思」と「感謝の気持ちを持った依存」のバランスが重要。病気の
有無が幸せの価値感を左右しない、誰もが自然な関わり合いの中で生きら
れる社会は、心さえ負けなければ実現できると信じています。

― 心さえ負けなければ、大丈夫 ―

　

平
成
20
年
に
発
足
し
た
パ
ダ
ム

は
、
遠
位
型
ミ
オ
パ
チ
ー
を
患
う
患

者
た
ち
が
共
に
手
を
携
え
、
研
究
推

進
・
新
薬
開
発
・
難
病
指
定
を
求
め

て
、
署
名 

・
要
望
・
認
知
度
向
上

な
ど
の
活
動
を
行
う
特
定
非
営
利
活

動
法
人
（
平
成
25
年
認
証
）
で
す
。

　
希
少
疾
病
に
お
け
る
創
薬
の
モ
デ

ル
ケ
ー
ス
と
な
る
こ
と
で
、
患
者
や

医
療
界
全
体
の
福
祉
に
貢
献
す
る
こ

と
を
目
指
し
、
今
年
５
月
に
は
「
遠

位
型
ミ
オ
パ
チ
ー
の
指
定
難
病
へ
の

早
期
選
定
」
に
関
す
る
要
望
書
を
、

２
０
４
万
筆
以
上
の
署
名
と
共
に
厚

生
労
働
大
臣
に
提
出
。
10
月
に
正
式

決
定
さ
れ
た
指
定
難
病
と
し
て
の
遠

位
型
ミ
オ
パ
チ
ー
認
定
に
、
大
き
な

役
割
を
果
た
し
ま
し
た
。

　
認
定
後
も
、
国
内
の
対
象
患
者
数

が
極
め
て
少
な
い「
ウ
ル
ト
ラ・オ
ー

フ
ァ
ン
・
ド
ラ
ッ
グ
」
の
承
認
に
向

け
た
治
験
参
加
者
の
支
援
を
続
け
て

い
ま
す
。
ま
た
、
福
祉
用
品
の
情
報

を
動
画
で
配
信
す
る
な
ど
、
患
者
の

Ｑ
Ｏ
Ｌ
向
上
に
努
め
て
い
ま
す
。

mission in life
難病の未来を開く感謝のバトン使命

織
お だ

田 友
ゆ り こ

理子  （妻）
遠位型ミオパチー患者会 代表代行

さ
ん
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Yoichi Oda
無頓着で消極的な私は、大学のサークルで出会った真面目で積極的な

彼女に惹
ひ

かれました。交際し始めて程なく、2 人で公認会計士試験
を受けたのですが不合格。挫折感でふさぎ込む私とは対照的に、彼女は事
実を前向きに受け止め、明るく励ましてくれました。彼女は私に「生きる力」
を与えてくれる。それは、彼女が病気になってからも変わりません。

告知された遠位型ミオパチーという病気が、どれほど大変な病気かは、
ありったけの情報を調べて予想していたので、少なくとも彼女よりは

冷静に受容できたつもりです。希少な難病で、闘病も介助も大変なことは
想像できました。でも、私の人生にかけがえのない人の存在が、病気で変
わる訳でもない。自分のこと以上に、彼女のことが好きだから、診察室の
前でプロポーズしました。彼女は「医師に患者の結婚の心配をさせる程、自
分には周りが見えていなかったなんて恥ずかしい」と言います。でも私は、
周囲に迷惑を掛けまいと、独りで未来を抱え込む彼女の覚悟を感じていた
ので、共有するチャンスをもらったと思っています。

家族が増え、夫婦の笑顔も増えました。しかし、同じ時間を共有でき
る幸せは、多くの支えがあるからこそです。先人の努力が、難病患者

とその家族の生活を改善してくれました。次は、私たちの番です。先の見え
ない逆境の中でも希望を持ち、社会の誰かの役に立つために前進する。感
謝のバトンを次に渡すサイクルをみんなで保たなければ、明るい未来はやっ
て来ないのだと思います。だから、当事者である彼女が社会に対して声を
発することには、大きな意義があるはずです…彼女らしいですしね。

目の前に壁が立ちはだかったとき、諦めることは簡単かもしれません。
でも、命あるかぎり挑み続けようと思えば、きっと乗り越えられるは

ずです。それは、何事にも前向きで一生懸命な妻から学びました。彼女は
エンジンで、私はガソリン。どちらかだけでは「幸せな人生」という車は、
前進できないんです。誰とも競い合うことのない、他と比べることすら意味
のない車。かけがえのない、私の宝物です。

― 妻はエンジン、私はガソリン ―

　
織
田
洋
一
さ
ん
が
企
画
す
る
「
車

椅
子
ウ
ォ
ー
カ
ー
」　
は
、
友
理
子

さ
ん
が
車
い
す
に
乗
り
、
全
国
を
巡

る
様
子
を
動
画
で
配
信
す
る
ウ
ェ
ブ

サ
イ
ト
で
す
。「
車
椅
子
で
ド
コ
へ

行
く
？
」
を
合
い
言
葉
に
、
友
理
子

さ
ん
が
難
病
当
事
者
の
目
線
で
、
遊

ぶ
・
食
べ
る
・
移
動
す
る
・
泊
ま
る

な
ど
、
さ
ま
ざ
ま
な
状
況
で
バ
リ
ア

フ
リ
ー
を
検
証
し
ま
す
。

　

飛
行
機
の
通
路
、
回
転
す
し
の

ボ
ッ
ク
ス
席
、
立
位
車
い
す
で
の
買

い
物
、
そ
し
て
川
下
り
舟
の
乗
り
心

地
ま
で
。
当
事
者
が
外
出
時
に
気
に

な
る
部
分
を
、
織
田
夫
妻
が
リ
ポ
ー

ト
。
車
い
す
の
可
能
性
を
、
垣
間
見

る
こ
と
が
で
き
ま
す
。

　
「
街
で
見
掛
け
る
車
い
す
ユ
ー

ザ
ー
が
増
え
れ
ば
、
バ
リ
ア
フ
リ
ー

へ
の
理
解
が
進
む
の
で
は
な
い
か
」

「
当
事
者
・
家
族
・
友
人
・
介
助
者

の
み
ん
な
に
、
外
へ
飛
び
出
す
勇
気

を
持
っ
て
ほ
し
い
」
そ
ん
な
友
理
子

さ
ん
の
想
い
を
込
め
た
動
画
は
、
英

語
字
幕
で
も
公
開
さ
れ
て
い
ま
す
。

織
お だ

田 洋
よ う い ち

一  （夫）（千葉県船橋市）
ODA -Office of Design for All-

さ
ん



難病を患いながらも、このまちで自分らしく輝 くために必要なこととは、何だと思いますか？
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長
期
治
療
が
必
要
な
子
ど
も
の

疾
病
の
う
ち
５
１
４
疾
患
は

「
小
児
慢
性
特
定
疾
患
」（
小
児
難
病
）

と
し
て
医
療
費
が
助
成
さ
れ
る
。
現

在
、
約
11
万
人
が
救
済
の
対
象
と

な
っ
て
い
る
が
、
支
援
の
根
拠
と
な

る
児
童
福
祉
法
の
改
正
に
よ
り
、
来

年
１
月
か
ら
は
７
０
５
疾
患
、
約

15
万
人
に
対
象
が
広
が
る
。

子
ど
も
た
ち
の
日
常
生
活
を
支

援
す
る
法
律
だ
が
、
期
間
を

18
歳
未
満
（
継
続
治
療
の
場
合
は
20

歳
未
満
）
と
し
て
い
る
。
子
ど
も
の

疾
患
が
指
定
難
病
（
特
定
疾
患
）
で

な
け
れ
ば
、
医
療
費
の
助
成
が
継
続

さ
れ
な
い
と
い
う
問
題
が
残
る
。

病
気
の
有
無
に
関
わ
ら
ず
、
子
ど

も
た
ち
が
健
全
に
育
成
す
る
た

め
の
環
境
を
整
え
る
こ
と
は
、
地
域
社

会
の
役
割
だ
。
し
か
し
、
難
病
と
闘
う

子
ど
も
と
そ
の
家
族
の
前
に
は
、
治

療
・
教
育
・
就
労
・
介
護
な
ど
「
孤
立
」

と
い
う
壁
が
立
ち
は
だ
か
る
。

患
者
の
生
き
づ
ら
さ
は
、
自
己
責

任
で
も
な
く
、
家
族
だ
け
の
努

力
で
解
決
す
べ
き
問
題
で
も
な
い
。
そ

れ
で
も
、
難
病
と
生
き
る
子
ど
も
た

ち
と
家
族
は
、
自
ら
の
存
在
を
示
す

勇
気
を
持
ち
、
不
足
し
た
社
会
の
関

心
を
育
む
取
り
組
み
を
続
け
て
い
る
。

comprehension
共に踏み出す勇気と関心の一歩理解

　難病について、自
分で調べることも大
切ですが、患者さん
本人から症状を聞け
れば、手伝えること
が見つかると思いま
す。こちらもアンテ
ナ を 高 く す る の で、
積極的に発信しても
らいたいです。

櫻
さくらい

井 孝
た か こ

子 さん
―（金谷東町）

　私にできることは、
一声掛けて、手助け
する心を持つことで
すね。協力できる症
状なのか、話してみ
なければ分かりませ
ん。 少 し の 勇 気 で、
難病患者の皆さんが
この街で生活しやす
くなると思います。

宮
み や ち

地 正
ま さ こ

子 さん
―（元島田）

　福祉のまちを作る
という総意と志が必
要ではないでしょう
か。患者自身が選べ
る支援を、産学官民
が一体となって実現
する。そのためには、
ふれあいの場を創出
し、啓発を続けるこ
とが大切でしょう。

太
お お た

田 晴
はるやす

康 さん
―（静岡福祉大学学長）
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難
病
を
持
つ
子
ど
も
と
そ
の
家
族

が
全
国
か
ら
集
ま
る
サ
マ
ー
キ
ャ
ン

プ
「
が
ん
ば
れ
共
和
国
・
し
ぞ
ー
か

キ
ャ
ン
プ
」。
６
回
目
と
な
る
今
年

の
キ
ャ
ン
プ
は
、
川
根
温
泉
ホ
テ
ル

を
会
場
に
、
県
内
外
の
子
ど
も
や
ボ

ラ
ン
テ
ィ
ア
な
ど
約
１
６
０
人
が
参

加
し
て
く
れ
ま
し
た
。
普
段
は
旅
行

が
難
し
い
家
族
が
、
医
師
や
看
護
師

の
サ
ポ
ー
ト
を
受
け
な
が
ら
、
３
日

間
さ
ま
ざ
ま
な
遊
び
や
体
験
を
通
し

て
交
流
で
き
る
機
会
で
す
。

　
社
会
と
難
病
患
者
の
壁
を
取
り
払

う
に
は
、
ま
ず
は
同
じ
当
事
者
同
士

の
関
わ
り
が
大
切
で
す
。
そ
し
て
、

当
事
者
が
「
生
き
る
」
を
楽
し
む
こ

と
で
、
難
病
患
者
の
存
在
感
を
地
域

に
示
す
こ
と
が
で
き
る
の
で
す
。

　
私
の
家
族
も
、
こ
の
キ
ャ
ン
プ
と

地
域
に
育
て
ら
れ
ま
し
た
。
周
囲
が

身
構
え
ず
に
、
子
ど
も
た
ち
と
自
然

体
で
共
存
す
る
た
め
に
も
、
当
事
者

に
「
勇
気
の
一
歩
」
を
踏
み
出
し
て

ほ
し
い
で
す
ね
。
こ
れ
か
ら
も
、
こ

こ
島
田
市
で
息
の
長
い
活
動
を
続
け

て
い
け
た
ら
と
思
い
ま
す
。

関
せきぐち

口 政
ま さ こ

子 さん
認定 NPO 法人難病のこど
も支援全国ネットワーク「し
ぞーかキャンプ実行委員
会」委員長

interview

　第一に、自分自身
が難病について知る
こ と が 必 要 で す ね。
そして、自分が得た
知識を、周囲に発信
して共有することが
より大切ではないで
し ょ う か。 状 況 は、
理解者が増えれば変
わるはずです。

駒
こまがた

形 順
じゅんこ

子 さん
―（東町）

　まず、お互いを知
るために、話をする
こと。そのためには、
ふれあいの場づくり
が必要だと思います。
私自身、東北の被災
地から島田市に越し
て来た際、地域の人々
との会話に勇気付け
られました。

白
し ら と

土 直
な お き

樹 さん
虎
こ う た

大くん ―（大柳）

　難病を患っている
かどうか、見た目で
は 判 断 し づ ら い し、
支援の度合いも人そ
れぞれで難しい。で
も、積極的に関わり
経 験 を 積 む こ と で、
相手の気持ちに寄り
添うことができると
思います。

神
かんざき

㟢 政
まさかず

一 さん
―（宮川町）

川根地区で行われた「がんばれ共和
国・しぞーかキャンプ」熱気球体験



   Shim
ada

122014-11　

継
続
的
・
周
期
的
に
症
状
が
悪

化
し
、
治
療
法
も
確
立
し
て

い
な
い
難
病
。
医
学
的
に
明
確
に
定

義
さ
れ
た
疾
病
の
名
称
で
は
な
く
、

い
わ
ゆ
る
「
不
治
の
病
」 

に
対
し
て

社
会
通
念
と
し
て
用
い
ら
れ
て
き
た

言
葉
だ
。「
難
し
い
病
気
」
と
表
記

さ
れ
る
こ
と
か
ら
、難
病
患
者
は「
施

さ
れ
る
」
と
い
う
誤
解
と
偏
見
が
根

強
く
残
る
。
し
か
し
、
自
立
生
活
が

送
れ
な
い
こ
と
や
生
命
の
維
持
が
困

難
な
こ
と
は
、
難
病
の
定
義
で
は
な

い
。
そ
れ
は
、
周
囲
の
「
無
関
心
」

が
生
ん
だ
社
会
的
差
別
だ
ろ
う
。

難
病
の
発
症
が
不
平
等
で
あ
っ

て
も
、
難
病
患
者
の
社
会
生

活
が
不
平
等
で
あ
っ
て
は
な
ら
な
い

と
思
う
。
全
て
の
当
事
者
と
そ
の
家

族
も
、
普
通
に
生
き
る
こ
と
が
当
然

な
、
こ
の
ま
ち
の
「
生
活
者
」
な
の

だ
。
誰
も
が
生
き
が
い
を
持
っ
て
幸

福
に
生
き
る
た
め
の
制
度
が
社
会
保

障
で
あ
り
、
そ
の
た
め
の
「
ノ
ー
マ

ラ
イ
ゼ
ー
シ
ョ
ン
」（
社
会
の
正
常

化
）
に
は
、
当
事
者
が
壁
を
乗
り
越

え
や
す
く
す
る
作
業
で
は
な
く
、
地

域
が
壁
を
取
り
除
く
作
業
が
必
要
で

は
な
い
だ
ろ
う
か
。
だ
か
ら
こ
そ
、

当
事
者
が
問
題
を
可
視
化
し
、
周
囲

が
関
心
を
持
た
な
け
れ
ば
、
不
平
等

は
「
ど
う
に
も
な
ら
な
い
こ
と
」
と

し
て
定
着
し
て
し
ま
う
。

前
進
す
れ
ば
、
絶
望
の
中
に
も
、

希
望
が
見
え
る
。
そ
れ
は
、

与
え
ら
れ
る
も
の
で
は
な
く
、
自
分

私
の
や
り
た
い
こ
と

二
本
足
で
立
っ
て

大
地
を
踏
み
し
め
る

髪
を
自
分
で
整
え
て

お
化
粧
を
す
る

車
の
免
許
を
取
り
直
し
て

い
ろ
ん
な
お
店
を
巡
る

応
援
し
て
く
れ
た
人
々
に

直
接
お
礼
を
伝
え
る

家
族
と
温
泉
旅
行
を
し
て

手
料
理
を
作
る

ヒ
ー
ル
を
履
い
て

こ
の
景
色
を
見
に
来
る

私
の
や
り
た
い
こ
と
を

で
き
る
こ
と
だ
と
信
じ
る

looking forward
可視化した問題を解くための鍵前進
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の
中
に
見
つ
け
る
も
の
だ
と
、
取
材

で
の
多
く
の
出
会
い
か
ら
感
じ
た
。

高
齢
化
が
進
む
社
会
の
中
で
、
何
か

し
ら
の
「
生
き
づ
ら
さ
」
を
持
つ
こ

と
は
他
人
事
で
は
な
い
。
自
分
や
周

囲
が
で
き
な
い
こ
と
を
悲
観
す
る
よ

り
も
、
で
き
る
こ
と
を
発
見
す
る
方

が
、
ず
っ
と
人
生
は
生
き
や
す
い
の

だ
と
思
え
た
。

人
間
は
、
医
療
だ
け
で
は
生
き

て
い
け
な
い
。
自
分
の
生
命

を
維
持
し
生
き
続
け
る
存
在
で
あ
る

と
共
に
、
社
会
の
中
で
役
割
を
担
い

演
じ
る
こ
と
を
求
め
ら
れ
る
存
在
。

難
病
や
障
害
の
有
無
に
関
わ
ら
ず
、

自
ら
生
き
が
い
を
見
つ
け
、
Ｑ
Ｏ
Ｌ

を
向
上
さ
せ
る
こ
と
が
、
人
間
の
営

み
の
礎
な
の
だ
。

発
症
前
か
ら
住
み
慣
れ
た
地

で
、
難
病
と
共
生
し
よ
う
と

自
ら
行
動
を
起
こ
す
原
田
さ
ん
。
そ

の
日
常
を
見
つ
め
る
こ
と
で
、
命
の

意
味
は
「
死
な
な
い
こ
と
」
で
は
な

く「
生
き
る
こ
と
」だ
と
気
付
い
た
。

行
動
・
選
択
・
決
断
、
そ
し
て
後
悔

も
含
め
、
自
分
ら
し
く
生
き
る
こ
と

が
ア
イ
デ
ン
テ
ィ
テ
ィ
ー
「
生
き
る

証
」な
の
だ
。
誰
も
が
主
役
を
演
じ
、

人
と
主
体
的
に
関
わ
る
こ
と
で
、
そ

れ
を
実
感
で
き
る
の
だ
と
思
う
。

―
自
分
が
車
い
す
に
座
っ
た
ら
、

こ
の
ま
ち
の
景
色
は
ど
う
見

え
る
だ
ろ
う
か
。
そ
の
関
心
か
ら
、

全
て
は
変
わ
り
始
め
る
。


