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1 ３月1日(金)～３日(日) ウィンターキャンプin “あおぞら共和国”13

月1日(金)～３日(日) ＲＤＤ２０１９“あおぞら共和国”
(Ｒａrｅ Ｄｉｓｅａｓｅ Ｄａｙ世界希少･難治性疾患の日)

13 月1日(金)　　　　 交流棟竣工式(２０１９年３月竣工予定)13

月２日(土)～３日(日) 早朝に新熱気球のお披露目予定

ウィンターキャンプin “あおぞら共和国”
初 めてのウインターキャンプ、皆 さまの参 加をお 待ち

しております。

あお ぞら共 和 国" 冬 の 夜 空を見 たり、手 作りで万 華

鏡 やペンダント作りなど色々なイベントを楽しんでい ただ

くことができます。

参 加される場 合 は、暖 かい格 好でお 越しください。

参加費：ひとり６,０００円(２泊５食)
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秋のチャリティウォーク
10 月27日(土) に、毎年恒例の

秋のチャリティウォーク日野春駅

からゴールの“あおぞら共和 国"

までの約12Km を甲府一高あお

ぞら会のボランティアのご協力を

得て､今回は24 名(家族参加2 家

族)で歩きました。到着後管理人

の青柳さんご夫 妻をはじめ近 隣

住民 の方たちによる軽食をご用

意いただいており皆さん喜ばれま

した。参加者の皆さま､ボランティ

アの皆さま本当にありがとうござ

いました。

ヘレンハウス物語の翻訳記念で著者来日
翻訳記念で来日されていたヘ

レンハウス物語(1982 年､ オックス

フォードに世界で最初の難病の　ii ・Jj ぎ
子 どものホスピ ス設 立 まで の物

語。)の著 者であるジャクリーンご

夫 妻 が2018 年10 月29 日に“あお

ぞら共 和 国" を訪 れ､ 小 林 顧 問

の説 明 で各棟 の 見学をし、ロッジ3

号棟 に宿 泊をされました。明るく

気さくなご夫 婦でした。
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神 奈 川 県 在 住

4回 目の利用です。今 回は総 勢8 人 で､ 男 性 軍は八ヶ岳の網 笠山に登 山､ 娘 を含 む

女性と子どもは清里テラスに行ってきました。

標 高1,900 メートルの清里テラスにはスキー用リフトで行けます。車椅子 がそのまま

乗り込めるボックスが2 ～3 個 あり､私 と娘 はそ れに乗りました。紅 葉が綺 麗で､ 頂 上 ま

で行くと、八ヶ岳を始め､ 周 辺の山々のパノラマを満喫できました。

ロッジにはキッスボックスも完成していて､絵 本､ おもちゃなど充 実しています。二fどもたち

は大喜び! 今回は星 も綺麗に見えました。まだ行かれてない方､ 是非ご利用ください。

我 々はこのロッジを拠点に白樺 湖､ ハイジの村､ 富 士 見高原､ 清 里などに行っていま

す。どこも素敵なところですよ。どうも有 難うございました。

神 奈 川 県 在 住

今回は家族だけでお世話になりました。

何度来てもステキな所です。星は綺麗☆

家族で､しばらく夜空を眺めていました。ステキな

ステキな家族旅行になりました。

東 京 都 在 住

闘病 中は何 度もお 世話になり､歩 くのがやっとだった息 子も､ 今 では木登りをするほど

に成長しました。夏には川 遊び､ 冬 にはそりゃ スキーと､で きなかったことを沢山経験 する

機 会を与えて頂いた事､ 息 子の成長を見るたびに感 謝しております。また薪を運んだり、

お布団を敷いたり､い つの問にかお手伝いもできるようになりました。

今回は両親とともに秋を満喫。北杜市の秋の味覚をＢＢＱでお腹いっぱい頂き､大 好きなプ

レイボックスですごろくをみっけて遊んだり､芝 の上で贅沢にサッカーをしたり。贅沢すぎる第

二の我が家で過ごす時間、そして青柳さんの温かい笑顔が私たちの日々の活力となります。

これからも息子に沢山の思い出を重 ねていってあげたいと思っています。どうぞよろし

くお願い申し上げます。
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春のチャリティウォーク
昨年 の春 のチャリティウォークと秋 のチャリティウォーク

に、大 勢 の 参 加をい ただきましてありがとうございます 。

今 年も下 記 の日程で 開 催いたします。春 の青 葉 が 育つ

野 山を見 ながら暖 かの日差しを受け て、田 園風 景 の中を

一 緒に歩きませ んか。

Ｏ 開 催 日時：２０１９年４月 １３日( 土) １０時集 合 、

１０時15 分出 発

Ｏ コ ー ス：ＪＲ日野春 駅 ～あ お ぞ ら 共 和 国 ま で

の 約１２ｋｍ

Ｏ 申 込 先: ａｏｚｏrａ＠ｎａｎｂｙｏｎｅt.０r.jp

○申 込 事項: ①参加者氏名(全員)、②電話番号(グJ1･－プ

参加での場合代表者のみ)､グループ名(グループ

参加者のみ)メールの件名に､チャリティウォーク

申込みと記載をお願いします。

貳

ＮＰＯ法 人心 魂プロジェクトさ んのＦａｃｅｂｏｏｋから

初夏の草刈りボランティア開催
初夏 の 草刈りボランティアに参 加しませ んか。昨

秋は、台風 接 近 に伴 い雨 の中1 日だけの 開催となり

ました が、皆さまのご 参加 で伸 び放 題 だったクズな

どの 雑草を刈り取っていただき見違えるようにきれい

になりました。

○ 開 催 日 時: ２０１９年６月１５日( 土)10 時 ～16 時　

１６日( 日) ９ 時 ～15 時　

どちらか1 日 の参加でも可能ですので､ 大勢のご参加お待ち

しております｡ 両日ともに小雨決行です。

草刈りボランティア参加者の方は､ ボランティア保険の加入

が必要ですo また､ 去年加入した方でも､４月から年度が替わり

ますので新たに加入が必要です｡ ボランティア保険へ加入する

方は､難病ネットワークで一括申込いたしますので､参加申し込みの

際加入の有無についてお知らせください｡2018 年 度 分は､ 一

人当 たり年間300 円 でした｡ 加 入申し込みがあった方には､ 当

日微収させていただきます。

○ 申 込 先 ：ａｏｚｏｒａ＠ｎａｎｂｙｏｎｅｔ．ｏｒ．ｊｐ

○ 申 込 事 項: ① 参加希望日､② 檄 嗜 氏名(全員)､③住所(全員)、

④携帯電話､⑤ボランティア保険の加入の要･不要、

⑥宿泊希望日と人数(男女別)メり レの件名に､ 忘

れず草刈り申し込みと記載をお願いいたします。

○ 申込 締切り: ６ 月 １０日( 月)

濯 で祠 ４

１ ． ・

ＮＰＯ法人心魂プロジェクト

お泊りデリパフォウィークinあおぞら共和国
○ 日　 程: ２０１９年 ６月 ２２日( 土) ～２６ 日( 水)

○ 住　 所: 山 梨 県 北 杜 市 白 州 町

島 原 字 向 林 ２９１３-１３４

０ 日　 的: 今 年も初めての挑戦をします｡ 創 立時から

サポ ートして下さってます 難病 のこども

支 援全国ネットワークの“あおぞら共和国"　

に私 達 が宿泊させて頂き､ 毎 日様々な パ

フォーマンスや大人の為のヨガなどのプロ

グラムを行います。

詳しい詳細につきましては､ 下記アドレスよりご確認下さい。

ｈｔｔｐｓ：／／ｗ ｗ ｗ ．ｃ ｏｃｏｒｏｄａ ｍ ａ ．ｃ ｏ ｍ ／

ＮＰＯ法 人 心 魂 プ ロ ジェクト は 重 た

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( デリパ フ ォ)を 中

心 に日 本 全 国･ 海 外 は 台 湾 やミャン マ

ーで も 活 動をし て い ま す 。『ワクワ ク』

『ドキドキ 』『感 じるこ と 』『 笑っ たり 泣

い たりし て 心 を 動 か すこ と 』は 全 て の

人 に等しく与 えられ た 権 利 で あると 言

う 理 念 で 創 立 さ れ､ 今年(2019 年) で

創 立6 年 目 に 入 りまし た｡ メン バ ー の

半 分 以 上 は日 本 で 最 も 大きな 劇 団･ 劇

団 四 季 で オペ ラ 座 の 怪 人 や キャッツ 、

ラ イオ ン キン グ 等 で メイ ンキ ャストを

し てい たミュージ カ ル 俳 優 で すO 世 界

－10 －

二参;

各地で踊っていたダンサーや日本トッ

プクラスのジャズミュージシャン等様

々なジャンルの表現者も輪に加わり

志をひとつに全国各地､ 海外は台湾

やミャンマー等､ 年間100 日間以上の

活動、１７０回を越える公演を行って

おります｡『子ども達と共に生きたい』

と言う願いが明確に心の中心にある

アーティストだけで活動を進めて行く

ことをとても大切にしています｡ 今で

は病児のご両親･きょうだい児への活

動､障がい児･者への活動等､ 医療･福

祉に関係します多くのオーダーを頂き

活動の輪を広げています。
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あ お ぞ ら 共 和 国　 初 お 泊 ま り

12 月、私 たち家 族と前 職 場 の 先 輩 方と泊 まらせ て

いただきました。お 抱 えシェフ( 夫) による食 事を食べ な

がら、楽しく飲 んで笑って、リフレッシュした一日でした。

夜 には寒い 寒い外 でしたが、満 天の星 空に感 激した

り、まあるい 暖かさの薪 ストーブに感動したり、深 夜に薪

を取りに行ったりと非 日常 な時 間をいちい ち笑 いながら

過ご すことができました。

たくさんの語らいの中で、ここに重 心( 重 症 心 身 障害

児･ 者) 用 に平屋 があったらな。とか洗 剤は 置いていな

い のかしら?とか 、大きなお 風 呂 は 追い 焚きが 出 来ると

いいな。なんてことも話しました が、木 の香りのする素敵

なコテージに皆さん大感 激でした
Ｏ

今 度は暖 かい 頃に行きたい ね。と早 速 次 の機 会を考

えているところです。

どうもありがとうございました。

●

一

・

・

一

・

・

・

●

・

・

・

一

一

・

・

一

・

・

・

・

一

・

・

●

十

－11 －

∩

（

三,|

リ94･･

｜

●　

●

●

●

一

Ｉ

Ｓ

＠

・

一

・

・

・

・

一

昨

・

●

・

１



1977年12 月３日 第三種郵便物認可（毎月18 回）1.2.3.5.6.7の日発行2019 年2月28 日発行　SSKP 増刊通巻　 第7102 号

⑤ 爆 口こ

… ………訃

○ジエりyあおぞら共和国ｿヤ

｡､、　　　　ﾚ
ﾄﾞﾚjl.iji j

] 蕪

＼
ﾀﾞ
ﾌﾞﾉ 縦 くｊ

ヽ

八j1 万万li:7jjj

万=

あおゼらす皿 ヨ《 ㈲《 》⑨() ①

2018 年“此処で始まり、此処で終わる”

私たちが始めて親子4人で旅をしたのは、2014年8月あおぞら共和国でした。

そして今回は、急進双子と私の始めての3人旅になりました。

ドキドキから始まりましたが、終 わってみれば大 成 功。

ほんの少し自信 が増えました。

冬馬と来馬は、落ち葉と戯れて楽しそうに遊んだり、kidS bOXでゴロゴロ

したり、スローペースな2人には、時 間に追われず心地いいのでしょうね!　

最近は、特別な居場所に遊びに行く事を楽しみに、日々がんばれる

のは、私だけでなく2人も同じようです。

カレンダーをめくって、あおぞら共和 国のシールを見つけた時の喜び

よう、淡々とした日々に疲 れた時に、カレンダーをめくって自分を奮い立た

せている様は、心の成長をとても感じます。

私たちにとっで 特別な居場所"のあおぞら共和国、また里帰りさせて

いただきます。

ありがとうございました。
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電単価が次第に下がっており、導入後10 年で終了とな

り、その後は安い単価になってしまうので、電池の利用

など自家利用を進める必要があります。

導入の際しては自治体の利子補助制度を利用できま

した。東京都、練馬区、メーカーからの助成金を受け

ることもできました。また､税制で収入は雑所得または

不動産の付帯収入とすることができますので、年金収

入または不 動産収入のある方は期間17 年で減価償却

費として計上でき、売電収入 が減価 償却費以下なの

で、若干の節税対策にもなります。

同時に再生可能エネルギーの生 産者と消費者( プロ

シューマー) にもなります。更に、原子力発電への疑問

に対しひ 石を投ずることにもなると思います。

再生可能エネルギーは不安定さが問題ですが、イン

ターネット技術との融合によって十分活用が可能なも

のになるとの研究も進んでいるようで、将来を楽しみ

にしています。

実 際にどのような災害がどのように、どの程度の規

模、損害の大きさで発生するかはその時にならないと

分からないのが辛いところです。しかし、できるだけの

準備をしておくことは大切なことだと思います。 屈ｊ
“あおぞら共和国”の災害対策

“あおぞら共和国”は山梨県白州にある「みんなの別

荘」、つまり、難病の家族みんなが、日常の住まいから

離れて、「やすらぎ･安心」を得る場所です。

みんなのふるさど‘夢”プロジェクト実行委員　畑 秀二

しかし、白州も災害列島の日本の一部、ここにも災害

リスクはあります。フォッサマグマに近く、直下型の地

震が起きる可能性も有り、また、白州は無事でも首都

圏や東 海で の地 震で 帰られなく

1号棟の太陽光発電パネルと太陽熱温水器

－ ５－

なったり、広域 の停電に見舞 われ

たりする可能性もあります。地震だ

けで無く、台風、豪雨、大雪などの

自然災害もあり、このような場合、

中央線、中央 道はすぐ止まり、動け

なくなる恐 れもあります。

何かあっても、暫くは安心して滞

在できる施設になるよう“あおぞら

共和国”では整備を進めています。

そこで、進めているのが災害時

でも電気､ 水、熱、食料が自給でき

るようにすることです。

電気は地域が停電しても自給で

きるように日照時間の長い白州の

太陽光による発電設備と、大容量

の蓄電池を備えています。太陽光



1977 年12月３日 第三種郵便物認可（毎月18 回）1.2.3.5.6.7の日発行2019 年4月24日発行　SSKP 増刊通巻　第7H9 号

3 号棟太陽光発電パネル

発電は17.3kW の発電能力 があり、天気が良ければ平

均 家庭4 世帯分の使用電力を賄えます。また、蓄電地

は最大76kWh の放電が可能でこれは平均家庭の使用

電力の4日から6日分に相当します。写真がこれらの蓄

電 地で鉛蓄電池と最新鋭のLI-ｌｏｎ蓄電地を備えてい

ます。医療的ヶア児にとってこれらの非常用電 源は必

須です。また、太陽熱による温水器も備えており、天気

が良ければ70 ℃のお湯が沸きまち

大容量鉛蓄電池

水は新鮮な南アルプスの水2,000L を常時、貯水槽

に保管し、井戸ポンプが壊 れていなければ太陽光 発

電電力でくみ上げて補充も可能です。

これらの自然エ ネルギーを活用したハイテク設備は

まだコストが高く整備されている施設は少ないのです

が、24時間テレビチャリティー委員会からの寄贈によ

りあおぞら共和国には整備されています。

熱源は、上記のようなハイテク装置のみでなく、バイ

オ燃 料である薪を常時、数週間分は保管してあり、薪

ストーブ､ロケットストーブなどで暖 房及び煮炊きが可

轟･

Li-１０ｎ電 池

2000L 貯水槽

能で載 非常用食料は今後、備蓄していく予定ですi

何かと災害の多い日本 列島ですが、万一のことが

あっても、自宅 までの交通機関や受け入れ体制が整う

まで、滞在することが 可能ですので 安心してお越し

下さい。

－ ６－
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“あおぞら共和国”２０１９たくさんイベント報告

3月1日～3日まで、“あおぞら共和国”では交流棟の竣工

式をはじめ、ウインターキャンプ2019 、ＲＤＤ“あおぞら共

和国”2019 、新しい熱 気球のお披 露 月など､ いくつものイ

ベントを一気に開催しました。

既 報の交流棟 が完成しました。交流棟 は、難 病のこど

も支援活動の生みの親である小林登先生（東大名誉教授

・国立 小児病院名誉 院長・当会名誉 会長）のお名前をい

ただいて「小林登記 念ホール」と名付けられました。ホー

ルは最 大100 名まで収容でき、研修 会や親睦 会､ 会議にも

利用できる多目的ホールです。ホールには彫刻家の宇賀地

洋子さん製作の母子像と、阿蘇ぼう!キャンプ実行委員長で、

ステンドグラスデザイナーの高見俊雄さん作のステンドグラ

ス「花と虹」がホールの一番高い場所に飾られ､ また､ 外科

医で画家の後藤久さん作「エディス キャペル 山」も飾られ

ました。今後はいろいろな活動に利用していただけます。

同時に3月1日～3日まで､ 初めてのウインターキャンプ2019

が建国されました。7家族8 名のキャンパーとボランティア･ス

タッフなど50 名が参加､ 万華鏡作り、木のペンダント作り、

豚汁づくりや､ ふれあい遊びなど体験しました。また､ 夏の

キャンプに来て下さる地元在住の高橋真理子さんはプラネ

タリウムと星空観察 会でみんなを楽しませてくれました。

この日の午後からは､ 秋篠宮妃 殿下紀子さまがお出まし

くださり、お風呂の介助や配膳などをみんなにサービ スし

てくださり大 感激。長い時間参加者と一緒にお過ごしにな

り夜遅くお帰りになりました。

キャンプと一 緒にＲＤＤ“あおぞら共和国"2019 が 開催

されました。パネル展示や講演会があり、キャンプに参 加

した家族や地元山梨の難病の子どもさんの体験記などが

報告されました。 ＲＤＤは昨年に続いて開催されたものです。

ＲＤＤはレア･ ディジーズ･デイの略で､ 稀少･ 難治性疾患の

日の記念 行事として世界各国で開催され、日本でも2010

年から全国の40 数都 市で開催されています。併せて展 示

ブースでは､ 当会を含め10団体に出展していただきました。

3月2 口の早 朝には当会の熱気球のお披 露目です。これ

までキャンプでは熱気 球をお 借りしてきましたが、日本財

団と日本歯 科医師会からの助成でチェコ製の気球を持つ

ことができました。｢トゥースフェアリー号｣ と名付けられ、

みんなでお披露目搭乗を楽しみました。

好天の3日間､ 色々なイベントを合わせて開催しましたが、

参加者の皆さんから口を合わせ たように｢ 楽しかった｣ と言

っていただきました。なお､ 小 林登記 念ホールの利用は宿

泊と同様にお申込みいただけますっ(報告：青柳 耕作)

－10 －
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2019 年3 月１日～3月３日まで、“あおぞら共和

国”!行ってきました。

みんなのふるさど 夢”プロジェクトが立ち上

がって、もうすぐ8年が経とうとしています。1号棟

が出来て5 年。今は、4号棟 まで、出来上 がり、今

回、交流棟の施工式･ 除幕式と、サマーキャンプ

専用、熱気 球初お披露目も合 わせてのキャンプで

した。

常々、小林さんに、白州いいところだよ～おいで

よ～。と言われていましたが、いろいろな諸事情に

より、ちょっと遠い! 無理だな～と思っていました。

でも、今 回は、どうしても行 きたい! と強く願い家

族が動いてくれました。皆で参加できました。

行ってみて、納得!!　 小林さんの言っていた意

味が、よく解りました。

これが「ふるさと」なんだ…と、多くの方の努力

の結集。皆の思いすべてが､ 詰まっていました。

ここに来させてもらえる自分たちは、なんて幸

せなんだろう～。

重 症の障害 者を連れて、呼吸 器･ 酸 素他を持

ち、大量の荷物を持ちながらでも、それでも、行っ

て良かった。と思いました。施設内は、どちらかと

言うと障害者には、やさしくない作りかな？と、ぼ

そぼそ言いたいことを言いだした私に、小林さん

は、「おまえな～‥ ・ここに、出来ただけでありか

膀 ｅ 參 邨

⑩

たいんだよ!」と…確かに!　 もう…何も、言えま

せんでした。使い勝手が、悪いのではなく。じょう

ずに使う工夫を探そう～と思いました。

がんばって行ったご褒美のサプライズは、もの

すごいものでした。一生の思い出となりました。

空気は、いい!　 水はおいしい!　 “あおぞら

共和国”に関わる人たちの心が、純粋で、とても

思いやりが溢れていました。

また、行きたい! と…思う。そして、みんなを誘っ

て連 れて行きたい！と思う気持ちが、膨らんでい

ます。

“あおぞら共和国”の設立から、1棟ずつ建 ち

あがりを見させて頂いて、利用で きて…ありかた

い！と言う思いしかありません。自分 にできる事

を、ゴツゴツとやって行こう～と、初心に帰れた時

間でした。

関口 政子（しーぞかキャンプ 実行委員長）
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初夏の草刈りボランティア開催

｜

⑩

ﾆ ﾀﾞ11･il

-

｜

｜

初 夏 の 草 刈 りボ ランテ ィア に 参 加 し ませ ん か 。昨 秋 は 、台 風 接 近 に 伴 い 雨 の 中 １日 だ け の 開 催 とな りまし た

が 、皆 さま の ご 参 加 で 伸 び 放 題 だ っ た クズ な ど の 雑 草 を 刈 り取 っ て い た だ き見 違 え るように きれ い に なりまし た 。

○ 開 催 日 時: ２ ０１９ 年 ６ 月 １５ 日( 土) １０ 時 ～16 時 ／ １６ 日( 日) ９ 時 ～15 時

★ どちらか1 日 の参加でも可 能ですので､ 大 勢のご 参加お待 ちしております｡ 両 日ともに小雨決 行です。

草刈りボランティア参加者の方は､ ボランティア保険の加入が必要です｡ また､ 去 年加入した方でも､４月から年度が替わりますので新たに

加入が必要です｡ ボランティア保険へ加入する方は､難病ネットワークで一括申込いたしますので､ 参加申し込みの際加入の有無についてお知らせ

ください｡2018 年度 分は､ 一人当たり年間300 円でした｡ 加 入申し込みがあった方には､ 当 日微収させていただきます。

○ 申 込 先: ａｏｚｏrａ＠ｎａｎｂｙｏｎｅt.０r.jp

○ 申 込 事 項 ： ① 参加希望日､ ② 参 加者氏 名( 全 員) 、③住所( ボ ランティア 加入者 全員) 、④ 携帯電 話､ ⑤ ボランティア保

険の加入の 要･ 不 要､ ⑥ 宿泊 希望日の 場合人 数( 男 女 別) メ ールの 件名に､ 忘 れず草刈り申し込 みと記 載を

お願いいたします。

○ 申 込 締 切り ：６月 １０日( 月)

ＮＰＯ法 人心魂プロジェクトさん のＦａｃｅｂｏｏｋから

ＮＰＯ法人心魂プロジェクト

お泊りデリパフォウィークinあおぞら共和国
今年も初めての挑戦をします。創立時からサポートして下さってます難病のこども支援全 国ネットワークの“あおぞら

共和国" に私達が宿泊させて頂き、毎日様々なパフォーマンスや大人の為のヨガなどのプログラムを行います。

○日　程：２０１９年６月２２日(土)～２６日(水)

○住　 所: 〒４０８-０１３６

山梨県北杜市白州町 島原字向林２９１３-１３４

“あおぞら共和国 ”

詳しい詳細につきましては､下 記アドレスよりご確認下さい。

ｈｔｔｐｓ：／／ｗ ｗ ｗ ．ｃｏｃ ｏｒｏ ｄａ ｍ ａ ．ｃ ｏ ｍ ／

“しきの会”♪♪みんなで奏でる音楽会♪♪
○ 開 催 日 時 ：２０１９年７月 ２８日( 日) １２ 時 受 付 開 始　 １３時 ～15 時 音 楽 会 開 催

に どもも大人も障がいがあってもなくても、わあ楽しい!』をモットーに愛知県小牧市を中心に活動する“しきの会"。

これまでこども料理教室や、障がい者スポーツ体験、福祉映画上映会、クラフト制作、意思伝達装置体験、そして参加者

も一緒に音を奏でる音楽会など開催しています。

障がい健常ごちゃまぜで参加することで同じ経験を間近に感じれます。

そんな機会が多ければ、理解が生まれ、優しさが広がり、楽しい気持ちが一緒だ!とまんまる笑顔に。

活動6 年目の私たち、今年は小牧を飛び出して、大好きな“あおぞら共和国"で多くの方と音を楽しみたい気持ちで

いっぱいです。

皆さんに会えるのをお待ちしております!

－13 －
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春のチャリティウォーク

4月13日( 土) 恒例の春 のチャリティウォークを開催

しました。好天のなか90 名以 上の方にご 参加いただ

き、日野春駅から“あおぞら共和国" までの約12km を

歩きました。例年より1週間早いせいかそれとも天気の

おかげか、昼食休憩を取る公園では、枝垂桜などが満

開になっており集合写真もバックに入 れて記念撮影を

しました。初夏を思わせるような温かい日差しのなか、

途中でも真盛りの桜を賞でながらのウォークでした。

ゴールの“あおぞら共和国”では、管理人青柳さん

ご夫婦をはじめ地元の方たちによる豚汁とおにぎりと

ケーキが用意され､ 参加者のお腹をみたしてくれまし

た。また、ケーキの材料である卵はあさひ福祉作業所

「ぶーこっこ」にいただいたものになります。

14時30 分には、24時間テレビチャリティ委員会から

ご寄贈いただいた、蓄電池設備増設及び省エネ換気

装置及び太陽光発電設備の贈呈式を行いました。来

賓として山梨放送の篠原代表取締

役常 務にご出席いただきました。

今回の設置により、“あおぞら共和

国”の再生エ ネルギーシステムは

年 間で討 のペットボトル約100 万

本に値するＣ０２を削減する画期的

なシステムが確立されました。

今回もたくさんの参加者にご参

加していただき、事故もケガもなく

開催できたことに、関わっていただ

いた全 ての人達に感謝をいたしま

す。秋のチャリティウォークは10月19

日（土）に開催しますので、奮っ

てご参加ください。

皿 自IL
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お お た は ら つ こ 波 の 会

大田原症候群という日本に100人もいないとされる希少難病の

患者会｢ おおたはらっこ～波の会～｣ のメンバーと初めてのお泊

り旅行で利用させていただきました。

あいにくのお天気でしたが、バーベキューしながら賑やかな食

卓を囲んで、様々なお話や情報交換ができ楽しかったです。ワー

クショップでは手形アートで鯉のぼりを作成したり、持ち帰れる作

品も制作しました。2泊3日を一緒に過ごすと、各家庭での暮らし

の工夫が共有できたり、障害児のきょうだい同士が仲良く走り回

り絆が深まりました。

平成から令和へ移り変わる瞬

間を、総勢30 人という大家族の

ような大切な仲間たちと共に笑

顔で過ごすことができましたこ

とを心から感謝いたしま裳

・

●

ＲDD2019　 あ お ぞ ら 共 和 国

3月1日より、家族3 人で参加させていただきました。交流棟のお披

露目もあり楽しみにしていました。当日の天候は、雨模様、しかし、さ

すが、“あおぞら”と言うだけあり、回復し、これから式 典を祝うかの

ように変 わってきました。今回のイベントは盛り沢山で、深くかかわる

方たちが多く参加され、イベントを大きく盛り上げ ました。多田じゅん

さんの祝いの獅子舞から、式 典が始まり、参加する子 供たち、大人

を飽きさせない、星つむぎ村の方たち、手作りおもちゃの体験コー

ナーなど、家 族にとっても忘 れられない日となりました。参加された

方たちと話 す機会では、それぞれのこれからの熱い気持ち、この地

でのことなど、私たちを含めて熱い思いがこの場所を発展させている

ことを実感しました。今後も数えきれないほどここに来ます。皆にとっ

て暖かい場所として育って行くことを願います。　　　　　　 （柳井）
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秋の草刈りボランティア開催
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秋の草刈りボランティアに参加しませんか。初夏の草刈りボランティアではたくさんの皆さまのご参加に

より伸び放題だったクズなどの雑草の刈り取り等で、見違えるようにきれいになりました。

○ 開 催 日 時: ２０１９年９月２８日( 土) １０時～16 時 ／ ２９日( 日) ９ 時 ～15 時

★どちらか1日の参加でも可能ですので、大勢のご参加お待ちしております。両日ともに小雨決行です。

草刈りボランティア参加者の方は、ボランティア

保険の加入が必要です。また、今年の初夏の草刈り

ボランティアで加入済みの方は不要です。ボランテ

ィア保険へ加入する方は、難病ネットワークで一括

申込致しますので、参加申込みの際加入の有無につ

いてお知らせ下さい。保険料は1 人300 円になりま

すので､お申込みを頂いた方には､当日微収させて

いただきます。

ヰ　
癩

千万　卜゙

漸

囃･

き

，

⑤

ぶヽ

○申 込 先: ａｏｚｏrａ＠ｎａｎｂｙｏｎｅt.０r.jp

○申込事項 ：①参加希望日

②参加者氏名(全員)

③住所( ボランティア加入者全員)　

④携帯番号

⑥ボランティア保険の加入の要･ 不要

⑥宿泊希望者は人数

(男女別、夕食朝食の希望実費)

○申込締切り: ９月２３日(月)

※メールの件名に、忘れず　

「 草刈りの申し込み」と

記載をお願いいたします。
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愛知県小牧市発活動６年目の市民団体です!!皆さんよろしくです!

“しきの会”♪♪みんなで奏でる音楽会♪♪　゜

○開催日時: ２０１９年７月２８日（日）１２時 受付開始　１３時～15 時 音楽会開催!!

『こどもも大人も、障がいがあってもなくても、

わあ楽しい口を参加する皆さんが感じていただけ

るよう活動を続ける”しきの会”。こども料理教室

や、障がい者スポーツ体験、福祉映画上映会、

わくわくクラフト制作、最新★視線スイッチ意思伝

達装置体験、そして参加者も一緒に音を奏でる

音楽会!!

13

人工呼吸器をつけて医療的ケアがあり、全介助

を必要とする娘と在宅生活12 年目。この子たちが

楽しく参加できる”開けたイベント を住まう地域で

企画開催してきました。障がい健常ごちゃまぜとな

り経験を共有することから、理解がうまれて楽しい

気持ちが一緒に味わえる。｢あおぞら共和国で、み

なさんがまんまる笑顔となる音楽会を開きたい｣ と

仲問たちと企画を練りました。

今回登場する楽器はギター･バイオリン･チェロ･

ピアノ･カホンｅtｃ…さらに障がい児( 者) ダンスサー

クル｢ＪＯＹ☆ＵＰ｣代表 音楽療法士 太田奈美さ

んとピアニストの小島 怜さんも加わり ＊しきの会♪

♪みんなで奏でる音楽会♪♪＊を開催します。

参



-

1977年12 月３日 第三種郵便物認可（毎月18 回）1.2.3.5.6.7 の日発行2019 年9月21 日発行　SSKP 通巻　 第7257号

初夏の草刈りボランティア
6月15日(土)～16 日(日)で、

初 夏 の草刈りボランティアを

開 催 す る予 定 でし たが､ 雨

が 強い予 報 でしたので15 日(

土) は急 濾 前日に中止と言

う形をとらせていただき前日

から作業に入っている人たち8

名で､草刈りや薪作り(薪割り

機を使って) に分れて作 業を

行っていただきました。16日(

日)は､天気が回復したため、

敷地 内外 の草刈り草 集め等

総勢18 名で作業を行い綺麗

になりました。薪 割り機をお貸

しいただきました名取さま､そ

して草刈りに参 加していただ

きましたボランティアの皆さま

ありがとうございました。

八

吋

い

゛ ●　 ｊ

＆; Ｓμ

初夏の草刈りボランティア

14 －
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心魂プロジェクトデリパフォウィーク
心 魂プロジェクト様も初の

試みとなるデリパフォウィーク

を6月22 日(土) ～26 日(水) の5

日間で開催されました。パフ

ォーマンス時 間 は80 分 程 度

で、夜は宿泊者向けのプログ

ラムで希 望 があった場 合 に

大 人の為 のヨガも行われまし

た。お客さんの中には､パフォ

ーマンスを去 年見て､ 楽しか

ったので今 回参加しましたと

言う人達や遠方から日帰りで

パフォーマンスを見に来てい

ただいた方もいました。皆さん

楽しんでい ただけ たイベント

となりました。

心 魂 プ ロジェクトデリパ フォウィーク

甲州戦記サクライザーの最終話撮影
甲州 戦 記 サクライザ ーと

は､ 今 年活 動10 周年を迎え

た山 梨県 のご 土 地ヒーロー

です 。4月～6 月に山梨 放 送

で放 送されたシーズン8では、

甲斐 黄 金 学 園を舞 台に、サ

クライザ ーに変 身する 桜井

ケータら超常 現 象対 策課 の

仲 間たち､ 宿 敵 である 邪 鬼

礼威 子( じゃきれいこ) 率い

る｢ 魔 玄 一 族｣､ さらに新 た

な敵との 闘いが 描 か れまし

た。今 回、シー ズン8 の 最 終

話の戦 闘シーンの撮影を“あ

お ぞら共 和 国" の敷 地 内で

行われました。

－15 －

甲州戦記サクライザー
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宋言謡あおぞら共和国轟jに耀蝋
ふぐ

－16 －

⑩◎◎◎＠

フ レ ン ド シ ッ プ サ マ ー キ ャ ン プ

毎年楽しみにしている､重症心障がい　　　 また､毎年伺うたびに新しい棟が出来て

児家 族の会～フレンドシップ～のサマー　　 いるのにも驚 かされます。今年は、素敵な

キャンプをあおぞら共和国をお借りして行　　 ホールが完成していました。

いました。今年で4 回目になります。

今回 は総 勢25 名 の 大所 帯 。猛 暑 の 相

模 原を脱 出し､ 白 州の涼しく美味しい空 気

と水 にホッと癒されました。また虫と鳥 の声

に子 どもたちの声 が 合 わさって､ 笑 い声 と

笑顔が 溢れる2日間になりました。

虫を追いかけ たり、水 遊びをしたり､スイ

カ割りに花 火。一 緒 に大きなお風 呂に入っ

て､ 寝 泊まりして…､ 普 段 なか なかできない

ことを思いっきり時 間いっぱい楽しみました!

あ おぞら共 和 国が 久しぶりの 再 会を喜

び､ 子 ども達 の成 長を感じる場 、新しい 出

会いの場となって､ 私 たちの交 友を深 めて

くれています。

參 俸 禄 會 政 擲 濤 祭 參 冨 可 蓉 零 蓼 や ９ 薄 暑 命 泰 槍 參 ● 可 ・

いつも管理して温かく迎えてくださる青柳

さんご夫妻､事務局の青柳さん、支えてくだ

さっている皆様に心から感 謝でいっぱいで

す! ありがとうございました!

皿 ・ 参 ● ● 再 参 可 Ｓ 略 雅 唇 脊 索 命 參 紛 丿 φ 了 洲 修 櫛 蓉

晋 蒼 海 瘤 娶 膀 皿 毒 ￥ 皿 卯

奢 參 命 參 略 奪 今 疹 硲 蜃 叔 ｌ ・ Ｑ 酋 丿 丿 寸 し ぷX ぐ

● ｅ 曹 ● 都 寸， 庫 汲 か 粂 裔 価 參 遍 奢 參 吻 參 毎 次 讐 咆 皿 忿 蓼 囃 邨 ９ 緊 な 參 會 穿 了 差 裴 弥 翁 ・ 仙 古 參 瘍 邨 番 毎 聊 郊 郭g, ・ 優 卜 命

しきの会サマーキャンプ＆｢ 休みの国｣ みんなで奏でる音楽会

Ｓ ま ４ ９ 嶮

;i ＝　　　わたしたち｢しきの会｣ は愛知県小牧市･

春日井市を中心に活動する市民活動団体

です。障がいの有無を問 わず地域の人た

ちが参加できるｲ ﾍﾞﾝﾄ｢ 休みの国｣ を企画

し、一緒に｢ 楽しい!｣を経験することでお互

いを認識し合い､に ころが育つ』輪を広げ

ていくことを目的としています。7月27 日､28

日の1 泊2 日。愛知県､ 岐阜県､ 東京都から

仲間が集まり46 名で宿泊しました。地 元の

ボランティアさんにも参加し

ていただき､こどもたちとみん

なでご飯を食べ､ お風呂に

入りました。２日目は｢ みんな

で奏でる音楽 会｣を開催。さ

まざまな楽器をみんなで自由

に演奏し､大変盛り上 がりま

した。大きな空の下で笑い声

の絶えない素晴らしい夏休

みの思い出ができました。
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言
★ 秋 の 草 刈 り ボ ラ ン テ ィ ア

○日　　　程: ２０１９年９月２８日（土）１０時～16 時　　　、II,＼

９月２９日（日）９時～15 時

○作 業 内 容：敷地内外の草刈り、伐採、丸太の運び出し等

○申込み内容：①参加希望日　②参加者氏名　③住所　④携帯電話

⑤ボランティア保険の加入済の有･無　⑥宿泊希望日、人数

★ら く が き キ ッ ス Ｐａｒｔｙ

○日　　　程: ２０１９年10 月５日（土）１３時～17 時

○場　　　所：“あおぞら共和国”

◎プログラム:Kid ’ｓ Ｂｏｘの外壁を彩るお絵かきワークショップ

新鮮な野菜や果物の直売所…ｅtｃ

匍鯵

卿
……I
吻

○お 問 合 せ先 ：あお ぞら共 和 国( 認 定ＮＰＯ 法人 難 病 のこども支 援全 国 ネットワ ーク)

ＴＥＬ ０３-５８４０-５９７２　 ＭＡＩＬ ａｏｚｏrａ＠ｎａｎｂｙｏｎｅtoor.j ｐ

★秋 の チ ャ リ テ ィ ウ ォ ー ク

○日　　　程: ２０１９年10 月１９日(土) ＪＲ日野春駅に10 時集合、１０時15 分に出発

Ｏ行　　　程：ＪＲ日野春駅～“あおぞら共和国”までの約１２Ｋｍ

○申込み内容：メール件名(ウォーク申込)、お名前、携帯番号(団体の場合代表者1 名)。

団体名と参加者の氏名、代表者の氏名もお願いします。
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東 京 都 在 住

｢白州 は今 年も(本当に) 暑 かった!｣

8 月前半、日本列 島 猛暑 が続く中3 泊 で利 用しま

した。昨 年 の8 月後 半も暑 かったけど、今 年 は更に

暑 かった気 がしました。でも3 日目は、夕立 の 後 に

急 に涼しくなって、夜 中 は窓 を開 けて寝 てい たら

肌 寒く感じる程でした。夕立が 過ぎた後、静 かにな

った西 の空を染 めた夕 焼けはとてもきれいでした。

その日の晩 は、空 かとても澄 んでいて、娘( 小4) の

夏 休 み の宿 題の｢ 夏 の夜 空 の 星 の観 察｣ を楽し

むことができました。

今 年 は近くの 山あい の池 で 母と娘 が カヌーに

チャレンジ。私と賢( 特 別 支 援 校 中 学 部1 年) は、

池 の ほとりの 木 陰で、遠くの 山で真っ白な入 道 雲

がぐんぐん高くなっていくのを眺めながらのんびり

していました。そ の他にも、プ ール、アスレチック、自

2019 年8 月６日白州ビレッジカヌー体験

転 車 など、猛 暑 に負 けず にアクティブに過ごすこと

ができました。もちろん、大 浴場 、キッスボックスでもゆ

っくり過ごしました。また、来年 も家 族で利用 すること

ができればいいなあ、と思っています。

2019 年８月ロッジキッスルーム

・

・
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⑩
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●

浅 見 匡 子

10月5、6日の1泊2日で初めてあおぞら共和国へ 行きました。会

報誌で見るたび｢ 素敵だな。行ってみたいな｣とずっと思っていたと

ころ、友 人の誘いで宿泊。夢が叶いました!2 日間とも天気に恵まれ

ました。建物 は新しく木の匂いがして、想像以上の場所でした。

夕食 は皆でワイワイガヤガヤと支 度、持ちより食料も大 量にあ

り(アルコールも笑)豪 華な夕食 。大勢 で食べる食事は美 味しく、

楽しく、色々な話をしながらストレス解 消。気 づけば夜中( 朝方?)

でした。

2日目、ハンモックに揺られる子 供 達、片 付け する大 人、シャト

レーゼエ場 に行く人達と自由に過ごしました。帰るまでの問、何

もしない時 間、この 景色と美 味しい空気 に包まれながら｢なんて

贅沢な時 間だろう｣とコーヒーを飲みながらしみじみ感じました。

呼吸 器、酸素 ボンベ、モニター… 大荷物で準備 が大変とフット

ワークが重くなりがちでしたが、本当に来られてよかったです!!　

あおぞら共和 国に感 謝です。ありがとうございました。

● 皿 ●

Ｇ
q

Ｆ

浙
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牡 ゜
囃SL あおぞら共和国 轟

シ 示万謝 で

秋の草刈りボランティアの

ご報告
“あおぞら共和 国" 恒 例｢ 秋の 草刈りボランティア｣ は9

月28 日(土) ～29 日(日)に開催されました。

幸いにお 天気 にも恵まれ、たくさんのボランティアの 方

々に集まって頂く事 ができました。1日目は78 名 で敷 地 内

の草 刈りや隣接 地 の 薪の 運び 出し、木 の伐採 を行い、２

日目は12 名で残りの作業･後 片付 けなどを行い、お かげさ

まで、見違えるようにきれいになりました。

参加グループとしては、束京 海 上日動 あんしん生 命 保

険 株式 会 社、山梨 のグループ 会社 、グラクソ･スミスクライ

ン株 式 会 社、森づくり集団“栞" 、アラセン黒 子 軍 団、そし

て、個 人でお申込 み下さいました方々、難 病 や障 害 のあ

るこどもとそのご家 族 の参加もありました。

大 和 田 園ロー タリークラブ からはボランティア参 加と

芦1夢

ご　

Ｗが

ともにご 寄 附もいただき、またボランティア常 連 のサントリ

ー白 州 工場 の 皆 様 から飲 料 水の 差し入 れをいただき、

暑い 中、作業 をして下さった皆 様 の喉を潤 すことができ

ました。

ボランティアの皆 様、ご協 力をいただきました皆 様 、あ

りがとうございました。次 回は2020 年4 月を予 定してい ま

す 。またこの 紙面 でお 知らせい たします 。

12 －
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らくがきキッスＰａrtyの報告 ｊ
10 月5 日( 土) に、難 病 のこども支 援 全 国 ネットワーク、AS

ｒid、ＲＤＤ日本 開 催事 務 局 の 共催 で、｢らくがきキッス

Ｐａｒtｙ｣を開催しました。

“あおぞら共和 国" 内 のKid's Ｂｏｘの 外壁 を彩 る｢お 絵

描きワークショップ｣ 、中村 キース･ヘリング美術 館スタッフに

よるアートワークショップ、キットパスインストラクターによる｢Kid'

ｓ Ｂｏｘのガラスへ のらくがきワークショップ｣ が行 われ

ました。地 元 の 方 による野菜･果物 の直売コーナーも開設

され、50名近い参加者は、思い思いに描くアートやお買い物など、とても楽しまれていました。

また、はるばる台湾より､ＴＦＲＤ(台湾希少疾 患基金) の代表2 名が訪問され､ワークショップの様子を見学され、

一緒に一日を過ごされました。

キットパス:お 子さんが口 に入れても安全な材料でできていて､ 窓ガラス等のつるつるした所にも

描く事ができ､水 拭きで簡単に消 すことができる“魔法のチョーゲ
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