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資金 (14.7%)
発言者19人
 G G G G

相談 (9.5%)
発言者8人
 G G G G

病気 (5.5%)
発言者8人
 G G G G

場所 (4.3%)
発言者11人 G G G G

社会行動 (3.6%)
発言者7人 GGG

患者本人 (2.8%)
発言者6人 GGG

地域格差 (1.9%)
発言者6人 G G G G

その他 (8.4%)

  1997年2月から3月にかけて、親の会連絡会調査研究班は小児難病の子どもをもつ親の会を対象

に「親の会の問題を解決するための調査」を実施した。調査方法は、親の会連絡会に加入している

21団体から役員経験者を各団体1名ないし2名を選出してもらい、6人の座談会式のグループ・インタ

ビューを4回（計24名)、2時間ずつ行った。インタビューのグループは、それぞれ異なった会からの参

はじめに

語られた問題 親の会は会として、どんな問題をかかえているかという質問をし、さら

に共通の問題を考えるように求めた。そのとき、参加者が語った話題

別に、話題にしたグループの数と発言者の人数、さらに話題に関連し

た録音記録の行数（1行35文字）の比率を示したものが左の図である。

  もっとも多く語られたのが、役員と会員に関する問題であった。4つの

グループすべてにおいて、参加者24人全員（４つのグループ）によって

語られた。次に、資金の問題。やはり4つのグループすべてで論じられ、

19人（約8割）の人が、これについて語った。語った人数は、この役員・

会員の問題と資金の問題が群を抜いて多い。

  会によせられる相談の問題は、それに続く。4つのグループのうち、1

つだけが、グループが共通してかかえる問題として、これをあげた。病

気の問題は、難病の親の会であるから語られるのは当然であるが、会

によって病気が違うこと、さらに、会活動の問題というより患者家族の

問題ということで、インタビューがすすむにつれて語られなくなった。場

所の問題は、多くの人が語ったにもかかわらず語られる量は少なかっ

た。問題が比較的、複雑ではないということだろう。上の問題が4つの

グループで話題になったことである。

加者を集め、①それぞれの会の問題点、②それを解決するためにとっている

方法、③親の会として大切であると思っていることを質問した。インタビューは、

すべて録音記録し、内容を分類・分析した。なお、発言中の役職名・組織名

等は、秘密保持の必要から、すべて会長、役員、支部等に統一した。

役員・会員(49.5%)
発言者24人
 G G G G

社会行動の問題は、行政への働きかけの方法等に関する

問題である。患者本人の問題は、病気のために成人の患者

がほとんどいない場合や、知的障害がある場合には問題に

なりにくく、語られる人数も量も限られていた。

地域格差の問題は、地域によって利用できる医療や福祉制

度に差があることである。量は少ないが、すべてのグループ

で話された。その他の問題は、いずれも語った人は3人以下

であり、上記の問題と比べて重要性は低いと思われた。
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G  発言がでた

グループ

語られた
比率



役員のなり手不足問題
役員・会員の問題で、もっとも多くの人が話題にしたのは、

役員のなり手の不足の問題だった。参加者の約6割の人

（14人）が、役員のなり手の不足を会の問題として発言した。

この1４人に不足している理

由を聞いて、語られた比率と、
述べた人数、話がでたグルー
プの数をまとめると以下のよ
うになった。

不足している

やや不足

不足していない

発言なし

10人

4人

4人

6人

この8人に、役員のなり手不足

問題の解決方法をきいて、述べ
られた行数の比率、述べた人数、
述べた人のグループの数をまと
めると以下のようになった。

適材適所による分担 (43.0%)

G G G

交流による信頼関係づくり(32.9%)

G G G

病気の進行にともなう
役員の交代 (16.7%)

G G G

役得の強調 (7.4%)
G

役員不足の解決方法は、4つあげられたが、

話された量や語られたグループの数から、
「分担」「交流」「交代」という3つの方法が

重要であることがわかる。

ただし「交代」を解決方法として出した3人

は、いずれも、「交代」をうながす要因とし
て病気の速い進行を述べている。したがっ
て、病気の性格によっては「交代」は難しい
と考えられる。

そこで、「分担」と「交流」を解決の鍵だとみ
て、次のページにまとめてみた。

G G

一般会員の依存傾向 (50.2%)

G G G

別の関心 (6.2%)

G G G G

役員の負担 (22.7%)

G G G G

子どもの病気 (20.9%)

t情報がほしいだけ（3人）

「情報を得るために会に入ってくる。会費だ
け納めて、あとは情報を下さいっていう意識。
いつも与えられる側で待っている。ノウハウ
だけを聞いて、ハイ、さようならっていう人
が結構多いんです」

tあとから入ってきたから（3人）

「すでに会というものがあって、そこに相談
すれば自分のことは解決するんだから、自分
が参加しようってことではないんです。ある
ものを利用してっていうこと」

t会を誤解している（2人）

「組織がしっかりしているように見えるだけ
に、そこに乗っかっていればいいという感じ
がある。地方から入られるかたが、東京に本
部があって、すごい規模でなかろうかと思っ
ているフシがある」

t負担の大きさ（4人）

「役員の大変な姿をみると、みんな、しり込
みしちゃうんですね、あんな大変なことでき
ないって」

t期限がない（3人）

「いったん引き受けちゃうと、あとは、自分
で（次の人を）見つけるまでは辞められない
みたいな...」

t他の興味（2人）

「ある程度（病気が）落ち着く
と、会に対する関心が薄れてき
て他の興味の方に行ってしまう」

t子どものケア（5人）

「自分の子どもをみるので手いっぱいだと
いうことで、出られないんですよ」

t病気の希少性（2人）

「この人数で、この人口密度で、たいした
数がいない。会員は、もう数えるだけしか
おりませんのでね」

t働いている（2人）

「会に呼ぼうと思っても、
（母親が）みんな働いてい
たりする」
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語られた
比率

発言者数

G  発言グループ数



難病 病気の希少性

子どものケア

親の外出困難

会員が地理的に分散

交流が少ない

信頼関係が育ちにくい

役員の負担
を避ける

依存的な会員が増える

特定の人に役員の負担が集中

会の状況が
見えない

情報源として会が重要

病気の希少性のために
会だけが唯一の情報源
という場合がある

役員の不足を解消し
ている会は、いずれ
も、父親の熱心な参
加があった。つまり、
家族の協力があれ
ば、子どものケアの
分担ができ、外出は
不可能ではない

本部から地理的に遠い
人や、あとから入会した
人には、会の姿はわか
りにくい。伝えなければ、
理解はされない

短期的な効率性の向上
少数の人が事務を集中的にやった
方が短期的には効率性が高い。しか
し、これは、悪循環になる。会場確保の難しさ
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役員のなり手不足が起きるしくみ
役員のなり手の不足が出てくる状況を、座談会で

の発言からまとめてみると、以下のようになる。

t「10人なり、15人なり、集め
て、これからどうするって相談
をしたいなっていう気持ちがあ
るんですけど、（会場の）の段
取りがとっても大変だったら、
そこまでやらなくなっちゃう」

t「今までワープロ打ちは別の人が
やってたんですけど、やっぱし、
もう会長本人が、わざわざ、また
送ったりするよりも、自分でワー
プロでパッパッと打った方が速い
ような気がしてるみたいで、みん
な自分でやっちゃったりしてる」

t「私達は、もう、本当、県
に一人とか、東京に一人、散
らばってて、一か所に寄って、
みんなでね、議論をするって
いうようなところまでいかな
いもんですから」

t「単独でいる人は役員は、引き受け
てくれない。何人か、会を通じて友達
になって、その中の一人が、役員にな
ろうかって。自分がなれば、誰か助け
てくれるという感覚がある」

t「何をどういうふうに、
みなさんに伝えていった
らいいのかなっていうと
ころあたりが（難しい）」

t「（多くの会員には、親の会は）何
か問い合わせれば情報をもらえるとか、
そういった存在なんですね。ぶら下がっ
ているというと言葉は悪いんですけど
も。あなたも一緒にやって下さいよと
言うと、逃げて行ってしまう」



役員のなり手不足解決法

ポイント1

交流から徐々に関係をつくる

t「総会とかに集まったとき、お手伝いしてくだ
さる方、丸つけてもらって、電話番号書いても
らうんですよ。そこんところに電話をかけまく
る。そうすると、最初は、お手伝いだけですよっ
て。でも、交流があると楽になるみたいで、役
員やってみようかなと参加してくださる」

t「会の話は一切しなくてもいい。とにかく来て、
同じ杯酌み交わして、世間話しようじゃないか
と。そうするとね。2,3年たつと出てきてくれる」

ポイント3

負担を知ってもらう

ポイント1

仕事を分ける

t「病気の種類ごと、地区ごとに役員を決め
たら、あれだけなら私もできるとかいう感じ
で手伝ってくれる」

ポイント2

人をみて、適材適所を考える

t「会長一人を過労で倒れるんじゃないかと
いう状況に追い込んでしまっていることを、
みんな目の当たりに見るわけですよ。それで
はいけない。みんな何もできないから、あん
たたちやっての会ではないんだぞと、わかっ
たわけですね」

t「こうして会員を見ていて、ノートをとってい
る人がいると、書記にいいよ。しゃべっている
人がいると、来年は司会ねって。人は自分がで
きるものは苦にならないですよね」

t「父親の仕事を考えてあげないと、無理な人に
頼んでも結局だめだっていうのがある」

このふたつのポイントは、
交流があって、

はじめてできる。良い分担は
交流を前提としている！

家族（父親）をまきこむ

ポイント3

t「親父の会をつくって動きはじめている支部も
ありますよ」

t「父親が非常に熱心なんです。シンポジウムも
インターネットも父親が動いていますし、キャ
ンプっていうと父親がやっています」

t「こっちは父親見つけりゃ、話しかけるし、家
内の方は女性に話しかける。そういう形で、夫
婦で連携してやっている」

t「次の役員がやることにうるさく言わない。
それは大事かなあなんて思いますね」

t「古い人たちが昔は…って言わないでほし

い。若い人たちも信頼関係ができるとね、必
ずやってくれますよ」

ポイント4

新しい役員を信頼する
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役員不足をある程度
解消している人の発言から、
解決方法をさぐってみると、

答えはふたつあった。
それは、…

新しい会員を大事にする

t「右も左もわからないときに、役員の人にいろんな
情報もらったことを恩に感じている人は、役員を素直
に引きうけてくれると思いますね」

t「新しく会員になった人を大事にフォローしていく
こと。そういうなかから必ずいっしょにやってくれる
親御さんが見えてきます」

ポイント2

家族をまきこんだ
交流による関係づくり

適材適所による分担

G G

G G G

G G

G

G G

G G G

G

G発言者数 発言グループ数



属性の違いには、①古い役員と新しい役員、②子どもを亡くした親とそうではない親、③

病気の症状の違いの三種類がある。子どもを亡くしている親は、同時に古い役員である

ことがあるので、語られた部分には重複するところがある（＊の部分）。

もっとも多く語られているのは「新しい役員と古い役員」だが、ただ単にそれだけでは問

題ではない。古い役員であるということが、新しい役員にとって、なにかを引き起こさな

いかぎり、それは問題ではないはずである。

役員間の問題（1）

役員のなり手不足の他、さまざまな問題が、役員をめぐる問題として語られた。その原因は「役員の

属性の違い」「役員の考え方の違い」「組織の不備」の3つに分けられた。しかし、ひとつの発言が、同

時に二つ以上の原因を指摘することが多かった。原因について述べた記録の行数を数えると、以下

のようになった。

これをみると「属性の違い」が、他のふたつの原因（「考え方の違い」「組織の不備」）と大きな関係

があり、あとのふたつの原因の間の関係は弱いことがわかる。では、この「属性の違い」とは何だ

ろうか？ それが語られた量の比率や語った人数、グループの数をまとめると、以下のようになる。

G G G G

新しい役員と古い役員 (69.3%)

G G G

子どもを亡くした親と
そうではない親 (26.4%)

G

病気の症状の
違い (10.2%)

古い役員および子どもを亡くした役員の問題として、とく

に「病気の見方の違い」と「役員ポストへの固執」の問題

がとりあげられた。それは次のページで述べる。

t「亡くなられた方に役員してもらうのは、会員の人たちが抵抗を感じるんです。自分た
ちのために動いてもらえる人は、自分たちなんだ、やっぱり亡くなられた人は退いてもらっ
て、ということですね」

t「亡くなった人が、ああいうふうにやってあげればよかったって端で見ているのと、い
ま子どもにかかわっていることとは違うのでね」

t「病気の重さに非常に差がある。軽い人にとってみると、
自分がいる会ではないんじゃないかって、やめてしまうとか。
重い人たちが多いなかでは疎外を感じちゃうみたいね」

t「知的に障害のある子の親たちは発達とかを考えるわけだ
けど、知的にはノーマルな子の親の場合は、そういう面の理
解がね、うまくいかないところはありますね」
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属性の違い

組織の不備考え方の違い

属性の違いのみ (27.2%)

属性の違いと考え方
の違い (12.0%)

考え方の違いのみ (27.6%)

属性の違いと組織の不備 (9.2%)

考え方の違いと
組織の不備 (1.2%)

組織の不備のみ (22.4%)

三つの原因の重複 (0.3%)

＊

属性の違い

子どもを亡くした親は、同じ体験をもつという点で、親の会の良き理解者で
ある。しかし、現在、病気の子どもがいないという点では、子どもをケアして
いる親とは、すでに生活の状況が違う。双方の間には、その違いをふまえ
た上での協力関係が求められている。

語られた
比率



考え方
の相違

組織上
の問題

対社会的行動の考え方

コミュニケーションの不備

役職への固執

閉鎖的集団の形成

仕事の割り当ての問題

t「行政に働きかけるグループがあるんですね。ところ
が、われわれの親の情報交換を基礎にしたやり方とは
違ってきている」

t「治療成績も上がり、病気も変わってきている。その時
代の流れを古い役員はキャッチできない」

t「子どもが3つ4つのときに入った人が会に10年いたら、
若いいま病気がわかった人と気持ちのずれができてくる」

t「講演会の先生を選ぶときでも、（私たちが推し
たい）先生を推すと怒る人がいる」

t「会長が細く長く無理をせずって言っているんで
すが、そうすると、バーッと動きたい人がいる」

t「ワーッといく人には、周りが、その方向、違う
んじゃないのと言ってもとまらない」

t「会長のお子さんも病気がひどいんですけど、会議が
あると出てくる。会員には、何でここまでするんです
かと言われている」

t「テレビには軽い子がでますからね。重い親からクレーム
が殺到します」

t「ちょっとした苦情をすごく聞くんですね。『じゃあ、
言えばいいじゃない』っていうと、『いや、言えないよ』
と、みんな引いちゃうんですよ」

t「例会を開いたときには何も言わなかったりするのに、
よそで集まって、何か言っていたり。じゃあ、私のとこ
ろに言ってくださいって言うんだけど、来ないんですね」

t「役員をやめてくれないんです。親の会をつくるときにがんばっ
た人が、ずっとやってきている。やめると寂しいんだと思う」

t「しっかりチームワークがあって、そのなかには、よそ
からは入れない。派閥っていうのは変ですけど、やっぱり
あるんですよ」

t「役員ってケンカなんです。仕事のなすりつけあいで」

t「お手伝いといっても、内容的なことにかかわっていき
たいときに、入れてもらえないわけ。何年やっても、ただ
の切手はりですよ。それじゃ、おもしろくないですよね」

役員間の問題（2）
役員間の問題のうち、「属性の違い」からくる問題は左ページで
述べた。ここでは残りの2つの問題「考え方の違い」と「組織の不

備」をとりあげる。「古い役員」または「子どもの亡くなった役員」

との関連でのみ語られている「病気に対する考え方の違い」「役

職への固執」の2つの問題が、多く語られていることがわかる。

考え方の違いと組織の不備

G G

G G

G G

G G

G G G

(15.6%)

(8.1%)

(12.4%)

(17.6%)

(7.4%)
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会の進め方

G G

(7.4%)

医師や医療に対する考え方

G (8.6%)

病気に対する考え方
G G

(13.1%)

報道機関の考え方

G G (4.1%)

家族生活の考え方

G G (5.6%)

語られた
比率



資金の問題 資金の問題は、2ページに示したように、役員・会員の問題に次いで多く

の人が多く述べた問題であったが、それにもかかわらず、共通の問題と
してはとりあげられなかった。その理由は、親の会によって資金の問題
の理解の仕方が大きく異なるからであった。ここでは、①資金の過不足、
②財源、③会費の未納の3点について発言をみてみよう。

充分である

資金の過不足について（10人が発言）

不充分である

t「そんなには不足して困っているほどでもない。
活動が薄いからなのかなと思っているんですけど」

t「毎年、そんなには（活動を）やらないから、
まかなえているんじゃないかな」

t「欲張った運動をしているのか、お金がどうし
ても足りません」

t「活動が活発になれば支出は増える。しかし収
入には限りがあるということです」

t「お金があったら、事務所が確保できて、あわ
よくば事務員が雇えるでしょ」

t「事務所構えて24時間でも相談を受けられるよ

うな状況をつくるのが理想なんですけど、そのた
めには相当な資金が必要」

t「全国組織をなんとかしなくちゃいけない、そ
のために支部にお金をあげなくちゃいけない、で
も、お金がないじゃないですか、となるわけ」

この発言を比べてわかるように、資金の不足は、活
動の停滞の原因になっているというより、むしろ活
発な活動の結果であり、あるいは、その親の会の将
来計画との関係の問題である。つまり、資金難とは、
その会の現状や将来計画と比べて不足している状
態をいうのであり、その会の活動が成功していない
ということを必ずしも意味しない。

財源について

親の会の財源には3つある。①会費、②寄付、③助成金である。そのうち、①会費と②寄付は、どちらを重
視するかで立場がわかれた。ただし、このふたつを比べて発言したのは4人だけであった。
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会費を重視 寄付を重視

t「どっかからいっぱい寄付をもらったりしているとね、会費も集
められなくなっちゃう。そういうお金でまかなっていると特定の偉
い人が出てきちゃうんですね」

t「寄付させていただきたいというので、いろいろ聴いていると、
宗教がかってたりとか。それで、そういうのは一切受け付けません
という方針をたてているんです」

t「会員だっていう自覚をもってほしいってこと。助成金をもらい
にいくとき、自分たちの会なのに会費もとらない、どうしてって、
何度も言われた」

t「親がお金だしてまかなうん
じゃなくて、寄付でやっていこ
うという方針を最初からとって
いて、それでまかなえている。
効率からいったら、その方がい
い。寄付は、個人的なつながり
での大きな会社をねらう。会費
だと、これだけの振込用紙だ、
振込先だのって、チェックする
だけの事務処理能力ない」

会費の未納について

会費には未納の問題がつきまとう。しかし、未納については悩みに思っている人と、そうではない人にわか
れた。ただし、これについて発言した人は6人だけである。

未納が多い 未納は少ない その他の意見

t「何ヶ月に1回の会報しか届かない。

それだけで＊千円（の会費）というの
は、とても気にもとめない（会費も払
わない）」

t「（病気が）良くなると納入がない。
病気が長いだけに辞めることもない」

t「新聞を出したり、会の報告をす
るようになって未納率が下がった。
あなたのことを忘れているのではな
いですよという手紙がきたり、それ
で、かかわっていけているんだとい
うのが（会員に）あって（払うよう
になる）」

t「3年間未納の人は、

参加する意思がない
ということで、それ
以上、求めない。強
要する必要もないし、
その意味では役員も
気が楽」

G G G G G G

G G

G G G G G



相談の難しさ
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親の会にとって、会員や同じ病気の子どもをかかえる人々の相談は重要な活動である。その活動をめぐる

問題点は、4つのうち、ひとつの座談会においてのみ、共通の問題として取り上げられたにとどまった。しか

し、語られた量は「役員・会員」「資金」の問題についで3番目に多く、重要であると思われた。以下、複数の

人からあった発言のみを取り上げる。

病院選択の相談
相談の内容で多いのは、「どの病院が良いか」という相談である。これについては、「情報は提供するが、

選ぶのは個々人の責任で」という立場と、「特定の病院を薦める」という立場があった。

特定の病院を薦める

t「どこの病院がいいでしょうかって聞かれると、患者会として、どこ
の病院がいいと、とても答えにくい。情報は提供できても、決断するの
はご自身ですよって」

t「難病だと言われてるだけあって、発病原因もわかんない、治療方法
も確立されていないなかで、一概に、ここは駄目、あそこはいいよって
ことは先ず言えない」

t「あそこの病院行きなさいってことは言えないんですよね。選ぶのは、
あなたなんですっていうところを残しておかないと」

t「こういう方法、ああいう方法、この人はこうやって、こうなった
（という情報を提供して）選んで下さいってするのが、親の会かなって」

t「相談が来て、ここ駄目よ、
ここに行きなさいって（会長
に言われて）、二、三（人）、
命びろいしたかたもいらっしゃ
います」

t「＊＊病を扱ってる病院を、
チェックしてて、それで地方
から（電話が）かかってきた
場合に、ここの病院では専門
医がいますというのをお知ら
せするんですよ」

個々人の責任

専門性の問題

G G G G

地域の違い

t「各自治体で福祉とか、教育の扱いかたが、ま
ちまちなものですから、相談を受けても、アドバ
イスの仕様がない」

t「結局、地方によって差がすごいもんね。だか
ら、どうしたらいいって言えない」

t「全国の問題として考えれば、各自治体ごとに
福祉が異なるってのは大きい」

電話の負担

t「相談の電話がかかってくるのは、6時半とか7
時くらい。仕事から帰ってきて、ごはん作った
りしてるときに、話をじっくり聞く、もう1時間
はかかる。（そういうことが）自分にできないっ
ていう、もどかしさがある」

t「もう四六時中、（電話が）夜中にかかってく
るわ、寝るときに起こされて、電話口で泣きだ
されたりすると、その対応で一時間くらい、電
話から離れられなかったり。電話には非常に時
間を拘束される」

t「この団体は、病気のことをかなり勉強しとかないと
役がつとまらない。ある程度の専門性が、要求されて
きちゃう。そこに問題がある。そのノウハウの継承は、
非常に難しいですよね」

t「講演会で役員が相談にのる状況を見て、私は非常に
危険だなと思いました。（役員の）みなさん、病気の
ことを完全には理解はしていない。やっぱり先生方
（医師）からお聞きしたものを、お話してるわけです」

（地方の）主治医との関係

t「病院の担当の先生がどこまで話ししてるか
で、かえって下手にこっちが先々、話をしちゃ
うことが、いいことなのかっていう問題があり
ます。近くの病院の先生でしたら、この程度話
していいでしょうかって、お尋ねすることでき
ても、地方の病院のかたでしたら、そういう連
絡も取りにくいですし」

t「非常に危険なのが、地方の病院の方に相談
されたとして、本当の事実を（会員に）伝えた
としても、結果的に、それがその担当医師の気
持ちの問題で、すごい悪い方へね、流れていっ
てしまう（こともある）」

G G

G

G G

G

ただし、この二人の発言は専
門性を肯定する立場と疑問
視する立場で違う



親の会が大事に思うもの

親の会の役員たちが、会にとってもっとも大事だと考えたものは、「仲間意識」だった。

これは4つのグループすべてで話題にされた。次に「社会への働きかけ」であった。

これは3つのグループで話題にされた。以下、主なものとして「健全な財政」「母親の

心のケア」「最初の電話の対応」「医師との関係」がだされた。

t「大会で挨拶するとき、私、あがんないん
ですよ。というのも、ぜんぶ仲間だと思っ
ているから」

t「最初から親戚みたいでしょ。同じ病気を
もった親たちは、どんなにケンカしても、
関係を切らない。許しちゃう」

t「同じお子さんがいるっていうだけで、す
ごく距離が縮まるんですよね。電話で初め
て話ししている人でも、ずっと会ってる人
のような、すごく不思議っていうか」

t｢同じ気持ちの人たち、同じ思いをした人
たちが集まってきますよね、結局、病気が
同じだということで。新しく入ってくる人
も、会長も、同じ親ですよっていうのが、
やはり一番（大事）」

同じ親であること

t「病名を聞いて、え？ なんだ？ 医
学書にも書いてないし。自分ひとりし
かいないっていうのとね、他にも同じ
思いをした人がいるんだ、私ひとりじゃ
ないんだというのと、ぜんぜん違う」

t「目の前に同じ病気の子がいなかっ
た。会があるのを知って、ああ、仲間
がいたんだって」

t「数の少ない病気の会って、あるっ
ていうことだけで、その親にとって、
一人じゃないってわかるだけで十分、
存在価値があるって思いません？」

ひとりじゃない

t「悩みを打ち明けられて、
腹蔵なく話し合える。それ
が大事じゃないかな」

t「地域で話したって誰も
わからないわよね。ここで
話せばわかる。子どものこ
と、一身に背負ってた。そ
れが、はあって、解き放た
れた。仲間がいるんだって
いう感動」

悩みを話せる
t「どんな意見も、どん
なやり方も、根っこは、
子どものためにっていう、
そこなんですね」

t「つねに子どもたちの
病気、なんとかしよう、
幸せをっていうベースを
おいて、親どうしも共感
をもってやっていないと、
だめなんじゃない」

根っこは子どものため

元気がでる

発言者数

t「仲間どうしが心を見せあうことことによっ
てエネルギーをもらっていく。で、無理解
なところに、そのエネルギーをもって向かっ
ていける」

t「この会に出会うまでは一歩も出ら
れなかったんですよ。でも、悩みとか
聞いてもらったり、勉強していくなか
で、元気になってきた」
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G

G

G
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G G

G 発言があった
グループの数



研究推進

t「この子の病気を治すのはどうしたらいい
のか。そのことから出発していくのが会の原
点」

t「やっぱり原因の究明とか治療法の確立に
は絶対むかっていかなくちゃ。もっともっと
生き続けられるための研究をしてほしいって
いう活動…」

t「世間では難病っていわれても、少しでも
良くなってもらいたいためには研究してもら
わなくちゃなんない」

t「本当にここに入るまで、＊＊病なんて知
らないもん。だから、そういう存在があるこ
とをアピールしなくちゃいけない」

t「医療的な研究が進んだとしても、直接、自分の子に返っ
てくるには期待できないみたいだけど、ここで先生にプッシュ
プッシュすることで後輩たちに少し返ってくる。そういう優
しい気持ちでいたい」

t「先輩たちががんばってくれたおかげで、安定して手術も
受けられる。だから、それを次に続けていかなければ」

t「自分の子は、受けられないけど、いまの小さい子どもた
ちが、そういう医療を受けられるように私たちが頑張って運
動していかなくちゃ」

他の子のために

G G

G

t「なにか大きな目標
が掲げられれば、団結
するんじゃないかな。
ただ、ばくぜんと会が
あるんじゃなくて」

t「ひとつの目標にむ
かって、グッと力が集
まることがあれば、い
いんではないかな」

目標を掲げる

G
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最初の対応

母親の心のケア

t「お母さんが笑っていら
れないと、子どもは辛いも
のがあるから、お母さんが
にこにこ笑うために、この
会を使ってほしい」

t「病気の子どもの家庭っ
て、大変ですよね。そのな
かで、悩んでいるお母さん
の心のケアを役員がしてあ
げられるって大切なことじゃ
ないかな」

G G

G

G G

医師との関係
t「一番大切なのは健全な
財政。私たちは基本的には
会の運営費は会費でまかな
うことを最低の条件でやっ
てんですよ」

t「お医者さんとの距
離って微妙ですね。力
になってくれるお医者
さんは必要なんですけ
れど、あんまり医療サ
イドに近寄りすぎると、
患者の立場で、ものが
言えるだろうかって」

t「ワラをもすがる思いで
電話したときの役員さんの
対応ってのは忘れられない
ですよね。それがあったか
らこそ、自分がなにかしな
きゃいけないという気持ち
があります」

健全な財政
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参加者は男性9人、女性15人であっ

た。平均年齢は、男性が47.1歳、女

性が43.8歳、参加者全員の平均は

45.0歳であった。40代が17人（約7割）

である。活動平均年数は、男性が

10.0年、女性が6.0年、参加者全員

が7.5年であった。20人（約8割）の役

員としての活動年数は、4年から12

年の間にある。30代後半に役員活

動を始めた人は、2本の点線内に位

置され、出席者の約3分の2人はこ

の点線内にある。

参加者の各自の会での役職を、役職名だけから判断することは不可能である。地域の支部長でも、支

部が独立して運営されているために、実際には会長のような仕事をしている人もいる。会長職が名目

的なものであり、事務局長が実際には活動の中心になっているところもある。また、会長にあたる役職

名をそもそももたない会もあった。そのような条件をふまえたうえで、「会長」に相当する役職名を答え

た人を数えると5人であった。また役職を退いた人は3人いた。残りの人々は、なんらかの役職につい

ている人であった。

ＳＳＰＥ青空の会（亜急性硬化性全脳炎）

がんの子供を守る会

骨形成不全友の会

ゴーシェ病患者および親の会

再生つばさの会（再生不良性貧血）

人工呼吸器をつけた子の親の会

全国心臓病の子供を守る会

全国「腎炎・ネフローゼ児」を守る会

全国二分脊椎症児者を守る会

胆道閉鎖症の子供を守る会

つくしの会（軟骨異栄養症）

つばさの会（先天性免疫不全症）

ＴＳつばさの会（結節性硬化症）

つぼみの会（IDDM:インシュリン欠損症）

日本レット症候群協会

ひまわりの会（色素性乾皮症）

ポプラの会（低身長児・者友の会）

ムコ多糖症患者および親の会

無痛無汗症の会

もやもや病の患者と家族の会

よつばの会

親の会連絡会構成団体
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Fax: 0471-32-8420
Email: t-oka@sophia.ac.jp


