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ご  挨  拶 

  

 

 NPO 法人こども医療支援わらびの会 

                       理 事 長  真栄田 篤彦 

   

 

平成 18 年 4 月 6 日、県民に期待されて完成したこども医療センターが南部医療センターと

共に「県立南部医療センター・こども医療センター」として開院しました。これまで当会員の皆

様方のご苦労と熱意で県を動かし、県民に理解を求めるよう様々な運動を展開して参りまし

た。 

 病院が完成するまでは、「母子総合医療センター設立推進協議会」として活動してきました

が、平成 17 年８月からは、それを発展解消して新たに「NPO 法人こども医療支援わらびの会」

として、病児を持つ家族のあつまりである 16 団体で構成し、活動を継続しております。 

 なお、同センターに対して特に難病の児を持つ御家族の皆様方の喜びは感慨深いものがあ

ると推察いたします。私自身もほんとに良かったと思います。こころからおめでとうございます。 

しかし今後は、何時までもその喜びに浸ることなく、新たな目標として2つの課題の使命を果

たすことが始まります。一つは、こども医療センターのスタッフとして働く病院ボランティアの養

成と、その派遣および運営。二つ目は、こども医療センターに入院する患者のご家族が、経済

的負担や精神的負担を出来るだけ少なくして宿泊できる施設（いわゆる「ファミリーハウス」と呼

ぶ）の運営です。ファミリーハウスは沖縄電力様の 1 億３千万円の資金提供によって来年７月

には完成する予定です。完成した後は沖縄県に寄贈予定であります。なお、その施設の運営

に当たっては、当会も参加できるように運動を展開していかなければなりません。当会員の家

族と同じような疾患で悩む宿泊ご家族に対しては、ピアカウンセリングを通してお互いの苦しみ、

悲しみ、そして喜びを共有できるようなファミリーハウスであるよう、運営に参画していきたいと

決意しております。 

 そのためには、沖縄県民全体で当会の活動をバックアップして頂きたいと願っております。 

 
  
 
 



こども医療センター開設から６ヶ月すぎて 

 

 

               NPO 法人こども医療支援わらびの会  

           副理事長 宮城 雅也 

               （県立南部・こども医療センター新生児科） 

 

 

 ４月１日には、県立那覇病院より移転を終えて、いっしょに移動した数名の難病の子どもたち

の入院診療が始まりました。準備期間も短く診療を行いながらの病院移転は本当に混乱の中

でのスタートでした。全てが新しく元の県立那覇病院とは環境が異なっており、全ての職員が

開拓者であり、教えてくれる人もない状態でのスタートでした。その時一番不安が強かったの

は、入院患者の家族の方と思われました。そんな混乱の中で６ヶ月が過ぎ、ようやく色々なもの

が見えてきましたので、現状を述べさせていただきます。 

 こども医療センターは、沖縄県全体の小児医療水準を向上させるために設立された病院で

す。その役割は地域医療機関と競合するのではなく、地域医療を支援していくことです。全国

でも数少ない小児専門の集中治療室をもつこども医療センターは、地域の医療機関では難し

い子ども達を、受入れ診療できる病院とならなくてはいけないと思います。 

 県民の期待が大きく、開設当時より救急救命センターはこどもの患者で溢れています。しか

しそれを診るだけの体制が整っていません。小児科医数と研修医数が不足しており絶対的に

マンパワーが足りません。風邪の子ども達が押し寄せてくる救急センターは、救急診療に追わ

れて、重症、難病を抱えている入院診療、外来診療に支障がおよんでいます。ですから地域

医療機関との連携を図り患者の振り分けを考えなければなりません。 

 システムもマンパワーも整わない中で、難病の子ども達が集中してきています。病棟は、小児

ICU6 床を始め、４階小児病棟 29 床、５階小児病棟 29 床が常に満床の状態が続いています。

難病の子が多く入院しており、重症なため長期入院を余儀なくされている子ども達も多いです。

毎日救急室で入院待ちの患者がいますが、入院できずに他の病院へ紹介する患者もおりま

す。どうしてもこども医療センターでなくてはならない患者のみを入院させている状況です。そ

のような中ですから通院中の難病のこどもが急変しても、入院できない状態がおこることが心

配されます。 

 総合周産期医療センターは 30 床の NICU と 26 床の産科病棟からなっており、ほとんどが新

生児搬送や母体搬送の紹介患者です。NICU が満床で入院がとれない状況は改善されました

が、産科が満床で母体搬送が受け入れできない新しい事態がおこりました。しかし南部地区に

は、他施設に周産期センターがあるので、無事に受入れできました。重症な患者受入れがこど

も医療センターの使命であるため、NICU は重度の新生児未熟児が増加しております。特に心



疾患と新生児外科の疾患は全て受け入れており、そのため医師の負担が増大していますが、

新生児科医は4人しかおらず、当直を4人で回しており、月に９～１１回の日当直が続いており

ます。現在はかなり厳しいが、来年こそはよくなると信じて頑張っています。沖縄全島より重症

な患者が送られてきて、いつでも受入れをしないといけないのですが、電子カルテは、満床以

上は一瞬でも難しく、緊急時のために 1 床は空けなくてはいけません。ですからいつも病床の

調整には気を使います。 

 開設当時の新人新任看護師にとっては、電子カルテ、新病院、新職場、指導者不足と困難

を極めました。指導できる看護師が PICU、4 階、5 階の 3 つの部門に分かれたために指導者

不足となり、なんと病棟の 3 分の２は新人新任看護師という事態になったのですから現場は大

混乱でした。こども医療センターの小児医療のレベルは、小児看護レベルそのものです。今、

小児看護のレベルを上げることが急務だと思います。難病の子ども達が入院してきて、初めて

患者より教えられているのが現実だと思います。そのような中ですので、先進のこども病院研

修などが必要です。また技術職の採用年齢を撤廃し、技術をもったベテランの看護師を採用

し、レベルの向上を図ることも大切です。 

 開設当時より誰もが電子カルテとの戦いでした。使用してから６ヶ月たちましたが、当然改善

して欲しいところは沢山でてきます。電子カルテが合理的に活用され、紙カルテの時以上に患

者さんを短時間で手際よく診られるという状況になるまでは、改良が必要な現状ですが、まだ

改良費が予算化されていません。 

 厳しい状況の中、よくなったのは、医療保育士が配置されたことと児童精神科が開設された

ことです。病棟の雰囲気がずいぶんとよくなりました。難病の子ども達は病気の治療だけでは

なくこころの支えも必要で総合的・包括的医療ができて、初めて高度小児医療と呼べるのです。

来年から研修医の数が増えることが決まり、これも喜ばしいニュースです。小児科外来に病院

ボランティアが入り、子供たちが落ち着いて診察を待つようになりました。今もしボランティアが

いなくなったら外来は混乱すると思います。病棟にも必要だと思いますが受け入れ体制が整っ

ていません。 

 小児医療、離島医療などの政策的医療を行い、また全国にも誇れる救急医療レベルを保持

しているわけですから、こども病院をもつ他県と同様に、一般会計から病院事業への補填を十

分に考えて頂きたい。小児医療は県民の未来への先行投資と考えれば当然のことで、病院環

境のアミニティ向上のための予算や資金獲得も県民の課題である。先進の県外のこども病院

では、病院環境を整えるために、専任のボランティアコーディネーターを置き病院ボランティア

の活用を行っているところが増えてきています。本県でも、専任のコーディネーター設置の必

要性を理解し実施して頂きたい。 

 最後に行政だけにたよらずに、こども医療支援わらびの会が、こども達が通院、入院により安

心して医療が受けられるように環境づくりの一端を担いたいものです。そのための財政基盤も

必要です。県民への広報活動とともに、資金を募り、小児医療支援の活動を活発にしていか

なくてはなりません。そして、わらびの会は、病院ボランティアの和を広げ、病院から信頼と期



待され、ピアカウンセリング活動まで出来るようになっていけたらと願っています。県民みんな

の願いは、どんな難病を持っている子であっても、全ての子ども達が輝くことだと思います。こ

ども医療センターが「県民の県民による県民のための病院」（children hospital of the people, 

by the people, for the people）となることが、わらびの会の願いと思っています。 
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こども医療センターにおけるボランティア活動 

 
 
                     こども医療センターボランティア 

                                上運天 逸子 

 

   今年４月開院した「県立南部医療センター・こども医療センター」の小児外来において、

本格的なボランティア活動が６月１２日からスタートしました。 

 先日、ボランティアに入ったとき、３人の兄弟が受診中の弟とお母さんを待っていました。

その３人兄弟と一緒にしばらくの間過ごしました。病院でよく見かける兄弟で、長い時間、

上のお兄ちゃんがよく面倒を見ながら弟たちを遊ばせています。診察が終わりお母さん

が来ると、お兄ちゃんの方から“楽しかった”とお母さんに嬉しそうに話しかけました。私が

お兄ちゃんを誉めるとお母さんも「そうなんですよ」と彼の方にほほえみかけていました。

私はお母さんを偉いなと思うと同時に、いつもお兄ちゃんに弟たちを見てくれていること

に感謝しつつ、“ごめんね”といっているように思え胸がいっぱいになりました。 

 現在、ボランティア活動は昨年の病院ボランティア養成講座を受講・修了した人たちの

中から、希望者を募り活動しております。活動はこども医療センターの外来で受付のお手

伝い、プレイルームでのお絵かきや折り紙遊び、絵本の読み聞かせ、きょうだいの見守り

等、月曜日から金曜日の９時から 16 時まで行っています。活動人数は 27名とまだまだ少

なく午前・午後とも活動時に１人か、多くても３人で時にはボランティア不在も少なくありま

せん。 

 はじめの頃は何をしていいかわからず、何もできないことに自問自答していましたが、

今ではこちらから声をかけたり、見守ることも大切なことと思えるようになってきています。

また、ボランティアの連絡簿や、やっと先月からはじめた全体ミーティング、２回行った「ゆ

んたく会」などを通して少しずつではありますが、“ボランティア”を楽しめるようになってき

ました。小さなありがとうに私たちが感謝している毎日です。今日は外来の師長さんから

“患者さんがボランティアさんが来るのを待っていらっしゃいましたよ”といわれ、無理せず

続けられるようにしようと改めて思いました。 

 今後、専任のコーディネーターの設置、ボランティア同士や病院との連携などまだまだ

問題は山積していますが、わらびの会ボランティア理念でもある、病児とご家族の支援を

ともにおこなうパートナーでありたいと願い、あせらずゆっくり継続していきたいと思ってい

ます。 



〈団体紹介１〉 

全国心臓病の子どもを守る会沖縄県支部 

 

 

設立 1973 年 9月 

 心臓病のこどもが沖縄県で手術できず、本土へ行かざるを得なかった両親が沖縄県で

も手術ができるように呼びかけ、全国心臓病の子どもを守る会沖縄県支部を設立されま

した。 

 全国心臓病の子どもを守る会は 1963 年設立、2006 年 9月現在、全国 45都道府県（滋

賀県、福井県除く）に 50 の支部、約 6000 会員数である。本部は東京都豊島区にありま

す。 

 

代表者  支部長 親川 武司 

 

会の目的 

心臓病児者とその家族の苦しみをなくすために、会員が相互に連絡し、助け合い、み

んなで医療制度の改善と社会補償の拡充のために運動する事を目的としています。 

15 歳以上の心臓病者が守る会の内組織として心臓病者友の会（略称“心友会”がある） 

 

これまでの主な活動 

1974年 心臓手術には莫大な費用がかかるため、その負担軽減を全国の会員と連

携し、患者負担分を国からの助成（15 歳未満の育成医療制度）を実現さ

せた。 

1976年 沖縄県でも心臓病のこどもの手術ができるようにと、県出身国会議員に

協力よびかけ、多くの署名活動の結果、琉球大学付属病院に心臓手術専

門の医師が赴任し、沖縄県でも本格的にこどもの心臓手術がスタートし

た。 

 

その他の年間行事 

毎年夏に宿泊療育キャンプを行い、こども達と海やプール遊びで楽しく過ごし、医師、

看護師の同行をお願いし、心臓病のこどもについての勉強会や研修会を開催しています。 

12 月にはクリスマス会を開催しボランティアによる余興やお話、そしてサンタクロ

ースからのたくさんのプレゼントにこども達は日頃の病気を忘れ楽しい一時を過ごし

ています。その他、療育相談や心臓病のこどもの日常生活、手術にあたっての病院・医

師などの相談アドバイスなど。 

 心臓移植でしか助からないこどもは、国内では移植できないため、国内でも移植でき

るように全国の移植を望む団体、関係機関と連携してその実現に取り組んでいます。 

 会員間の情報交換や、全国の心臓病児を取り巻く政治・医療福祉に関する情報発信と



して、全国版の会報の発送と、沖縄県独自の支部報発行を 33 年余欠かさず続けていま

す。 

 現在会員約 140 名、会費は 1ヶ月 600円、毎月 1回運営委員会を開催しています。 

 

 

連絡先 

    〒903-0804 沖縄県那覇市首里石嶺町４丁目３７３−１ 

    沖縄県総合福祉センター西棟３２３号 

    電話＆ファックス 098-887-1410 

    E-mail : mamorukai@ii-okinawa.ne.jp 

    ホームページアドレス ｈｔｔｐ//www.mamorukai.org 

                                                               

 

 

 

 

 

 

 

 

 

平成 18 年 8 月サマー療育キャンプ （於：サンセット美浜プールサイド） 

                                                     

 

 

                

  

 

  

 

 

 

 

 

 

 

平成 15 年クリスマス会 サンタさんと一緒に記念撮影 



〈団体紹介２〉 

日本ダウン症協会（ＪＤＳ）沖縄県支部の概要 

 

経過 

 日本ダウン症協会沖縄県支部は、「小鳩会沖縄県支部」として昭和53年4月に「ダウン症候群を持

つ児童及び成人の福祉の向上と社会的自立を促すこと」を主目的にスタートし活動を続けてまいりま

した。 

 これまでに「小鳩会九州・山口地区連合会」の大会を県内で 4 回開催しました。また、ダウン症児の

出生で途方に暮れている家族への適切なアドバイスや激励を行う等ダウン症児（者）を養育する家

族に頼られる組織へと発展してまいりました。 旧小鳩会とその他ダウン症児親の会組織が話し合い

平成 7 年 6 月「日本ダウン症協会」を発足させ、沖縄県支部も参加して活動を続けています。 

 ダウン症協会（ＪＤＳ）は発足後、5 年目に法人格を取得し、11 年目の今年は会員数を倍加させ

5,000 人を超え、社会啓発や政策決定にも大きな力を発揮する団体に発展しています。 

 尚、全国組織「日本ダウン症協会」発足後の「第 1 回全国大会」は沖縄県支部の主催で平成 11 年

に行いました。 

 

最近の活動 

 私達沖縄県支部は現在約 130 家族が登録しておりますが、近年諸活動に参加しているのは 30～

40 家族に減っています。 

年間活動としては、総会に始まり、学習会・講演会・九州大会・全国大会・運動会・クリスマス会・みか

ん狩り・その他会員の要望による行事等、2～3 ヶ月に 1 回程度の割合で取組んでいます。 現在支

部としての定期的発行物はありません。本部からは毎月「ＪＤＳニュース」とダウン症に関する専門書

が発行されています。 

 

連絡先 

 〒901－0514 沖縄県八重瀬町字安里 63 番地  

 支部長  上江洲 幸雄 

  自宅：TEL＆FAX：098－996－0068 

  携帯：090－8292－5088 

  E メール：yukio-4416@tontonme.ne.jp 



〈団体紹介３〉 

  沖縄県聴覚障害児を持つ親の会 

 
 

設立目的   

     聴覚に障害をもったこどもたちに対する最適な教育と福祉及び社会生活の向上を図るための支援を

し、会員相互の研修と親睦を深めることを目的とする。 

 

  昭和５９年９月２３日に「沖縄県難聴児（者）を持つ親に会」として設立。 

  発足当初はインテグレート（普通学校へ就学）したこどもたちとその家族を対象にサポ  

  ートしていました。 

  平成１６年度の総会において、会の名称を「沖縄県聴覚障害児を持つ親の会」へと変更。 

  現在では耳の聞こえに障害をもつすべてのこどもたちとその家族をサポートしています。 

  （ろう学校在籍、普通学校在籍を問いません） 

 

会員数  約７０家族 

 

年間固定事業 

  ６ 月 ・総 会 

        ・嘉手納スペシャルオリンピックス参加 

  ７ 月 ・夏季親子宿泊研修会（２泊３日の体験学習型サマーキャンプ） 

  ・「全国ろう学生の集い」への派遣（毎年、高校生以上のこどもたち２～３人を 

   派遣） 

  ８ 月 ・「ろう教育を考える全国討論集会」への派遣（会員から１人を派遣） 

  11 月 ・秋季講演会 

  ３ 月 ・全国親の会代表者研修会への派遣 

  不定期・育児座談会、ミニ講演会など 

 

これまでに行った事業 

 「風の音が聴きたい」チャリティー上映会 

 親子もちつき大会 

 親子パソコン講習会 

 宮本まどかさんピアノ演奏会（聴覚障害者のピアニスト） 

 マリンスポーツ体験 

 カヌー体験 

 沢、滝登り（平南川） 

 山登り（玉辻山） 

 アウトドア体験 

 夏休み親子陶芸教室 



 親子ビーチパーティー 

  アウトドア体験・・・・等 

 

これまでに行った講演会等 

  ・文部科学省・初等中等教育局・特別支援教育課 

  特殊教育調査官 藤本氏の講演「新しい就学基準・特別支援教育の動向」 

 

  ・国立特殊教育総合研究所 

  教育学博士 佐藤先生の講演「これからの、ろう教育」 

 

  ・元トライアングルの「教育相談員」、全国難聴児を持つ親の会「乳幼児相談担当」 

  東京都立大塚聾学校非常勤講師 南村洋子先生の講演 

 

  ・ブライトアイズ沖縄コンサート（聴覚障害者バンド） 

  名古屋出身で聴覚障害者４名（女性１人）と聾学校教員（健聴者）１人のバンドグル 

  ープで、アンビリバボーや２４時間テレビ等で活動を取り上げられ話題となった。 

 

「親の会」顧問の先生方の紹介 

  沖縄ろう学校教員２名、 普通小学校教員（言語学級、通級指導教室）２人、  

  福祉専門学校講師（言語聴覚士）１人 

 

聴覚障害は、とりわけ早期発見、早期療育、早期教育が重要となり、ご両親の取組みによってこど

もたちの将来が大きく左右されます。といっても、障害に気付いたご両親にとって何から始めればよ

いか分かりません。インターネットでは情報がありふれているけど・・・・ ネットでは様々な情報が飛び

かいます。 

一人ひとりの障害に違いはあっても、可能性を秘めた子どもたちに変わりはありません。同じ立場、

境遇の中、親でしか分からない悩み、不安や心配事を気軽に打ち明けられ、解決の糸口を見出せる、

そんな親の会になりたいと活動しています。ご両親の心の安定がなによりも子どもたちの成長には大

切です。私たちはご両親、そして子どもたちのための親の会を 

目指しています。 

 

連絡先 

 〒901-0501 八瀬町字長毛 82-4 電話 098-998-9980 

       会長 真栄城 守信 



〈団体紹介４〉 

沖縄県肢体不自由児者父母の会連合会 

 

 代表者  会長 新里吉弘 

 

  会員数  １８０名 

 

  発足年月日 昭和６０年６月８日 

 

  活動趣旨 

      肢体不自由児者の父母、本人、関係者が集い、お互いが地域で抱えている諸問題や

課題等について討議や交流を通して、協力し合い問題解決にあたるとともに、肢体

不自由児者の福祉の向上を図ることによって、障害児者が一人の人間として尊厳を

もって生甲斐の持てる地域社会づくりを目指しています。 

  活動内容  

      平成１７年度活動 

      定期総会開催、全国大会・ブロック大会・指導者養成研修会（障害者自立支援法）

参加、バザー、さわやかレクリェションキャンプ 

      相談事業 

 

  活動日 事務局の活動日で月、水、金の週３日 １０：００～１６：００ 

  定期的集会場所  会事務所、会員の店（喫茶店：ルモンテ） 

  発行物   会報 年３回 、会のしおり 常設 

 

  連絡先  事務局：〒900－0023 那覇市楚辺２－２４－２４ 

 電話＆FAX０９８－８３６－２３５２（宮城稲子・吉浜のぞみ） 

      



〈団体紹介５〉 

(社)日本自閉症協会沖縄県支部・沖縄自閉症児者親の会 

「まいわーるど*」の活動概要 

～自閉症児者が安心して生活できる社会を求めて～ 

 

 

沖縄自閉症児者親の会「まいわーるど」では、（社）日本自閉症協会の沖縄支部と

して、自閉症の障害のある我が子が少しでも社会の中で安心して暮らせるように、次

のような活動を展開しています。 

 

１．団体の概要 

（１）名称：（社）日本自閉症協会沖縄県支部・沖縄自閉症児者親の会「まいわーるど」 

（２）代表者：会長 谷口曜子 

（３）設立年月日：昭和 49 年 3 月 9 日 

（３）会員数：正会員１０１名、賛助会員２８名 計１２９名 （平成 18年 9 月時点） 

（４）連絡先 

事務所：〒903-0804 那覇市首里石嶺町 4-373-1 (県総合福祉センター内小規模団体室) 

098-877-0840、ﾒｰﾙｱﾄﾞﾚｽ asahirentacar@mbi.nifty.com（事務局 池原） 

 090-4496-0678、ﾒｰﾙｱﾄﾞﾚｽ shinobu711@mc3.seikyou.ne.jp（高機能部会 西岡） 

 （５）定例会 

   開催日：毎月 第１火曜日 １０：００～１２：００（月によって変更になる場合がある） 

   開催場所：県総合福祉センター内 小規模団体室 

 

 ２．主な活動概要 

（１）日本自閉症協会沖縄県支部活動 

自閉症に関する情報の収集、調査研究・機関誌の発行・相談事業・研修会、講演会、セミナ

ーの開催など 

  自閉症協会機関誌「いとしご」（年６回）、「心を開く」（年１回）を会員に配布 

（２）沖縄自閉症児者親の会の活動 

講演会・勉強会の開催、療育キャンプ、卓球バレーなどによる余暇活動支援など 

                            （別紙）主な活動実績参照 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

療育キャンプの模様（H18.8） 

＊子供たちが、「自閉」という障
害を自らの個性として、自分の世
界（ＭＹ ＷＯＲＬＤ）を持って
生きていけるよう、親の会とし
て、彼らの世界を尊重しながら支
援していきたいとの気持ちから 
会の名称を「まいわーるど」とし
ました。 
  



   

（別紙） 

沖縄自閉症児者親の会「まいわーるど」の主な活動実績 

 

平成１５年度の主な活動実績 

 ８月２日 ～３日 ほがらかキャンプ （於 石川少年自然の家） 

 ９月１８日 実践報告と講演の集い「自閉症の療育」開催（於 沖縄市社会福祉センター） 

 １０月   勉強会資料「自閉症児の療育」企画・印刷 

１１月１６日 お楽しみ会開催（於 サンアビリティうらそえ） 

１月１７日 NHK 社会福祉フォーラム（てぃるるにて NHK と共催） 

 ２月１５日 みかん狩り遠足 

 

平成 16 年度の主な活動実績 

 8 月８日 ～９日 ほがらかキャンプ（於 北山荘） 

 ９月２４日 講演会「成人した自閉症者の支援」（於 沖縄船員会館） 

９月２５日 講演会「親亡き後の自閉症児者の支援のあり方」（於 沖縄船員会館） 

１月２３日 設立３０周年記念式典・祝賀会 

２月１１日 みかん狩り遠足 

 （平成 17 年 1 月～12月 まで 毎月 1回の TEACCH プログラム勉強会を開催） 

 

平成 17 年度の主な活動実績 

 4 月 16 日 講演会「自閉症の特性と TEACCH プログラム」（於 県総合福祉センター） 

 7 月 27 日 講演会「高機能広汎性発達障害への理解と支援」（於 県総合福祉センター） 

 7 月 30 日～31 日 ほがらかキャンプ（於 北山荘） 

 10 月 31 日 講演会「親として伝えたいこと～自閉症児者の人生の豊かさとは～」 

  ～11 月 1日                      （於 沖縄船員会館） 

 1 月 15 日 高機能自閉症・アスペルガー症候群講演会並びに九州地域ネットワーク会議 

    講演「高機能自閉症・アスペルガー症候群への理解と支援」（於 沖縄国際大学） 

   

上記に加えて TEACCH プログラム勉強会（H16 年度からの継続）、高機能部会の活動としてソーシ

ャルストーリー、ペアレントトレーニングなどを実施 

 

平成 18 年度の活動 

 平成 18 年度は、前年度同様に自閉症関連の講演会・勉強会や療育キャンプを実施することに加

えて、自閉症児者の余暇活動支援の観点から体操会（卓球バレー）の取り組みを開始。 

 

 

 



〈団体紹介６〉 

日本てんかん協会沖縄県支部「波の会」 

 

 

代 表 者 上 門
ウエジョウ

 トシ子 

 

連 絡 先 〒901-1117 南風原町津嘉山 526  

 嘉数 清美 （事務局長） 

      TEL：098-889-2299 

 

設 立 平成 2 年 11 月 

 

会 員 数 62 名 

 

設立主旨 てんかんによっておこる悩みや苦しみを解消するため、患者・家族を中心に専門医・専門

職・ボランティア市民参加と協力によって設立。 

 

活動内容  機関紙「太陽」の発刊、支部総会、全国代表者会議、九州ブロック会議、 

 施設見学、サマーレクレーション、学習会、茶話会、勉強会、クリスマス 

 交流会等、会員協力の下で活動。 

  

活 動 日  機関紙「太陽」でお知らせ 

 

定期的集会場所  サンアビリティ浦添 

 

発行物名  「太陽」 

  

 

 



〈団体紹介７〉 

沖縄県訪問教育親の会 

 

 

 設立 

訪問教育とは、障害が重いため、毎日通学できない子どもたちの家や、病院、施設などに

教師が訪問して授業を行う事です。 

訪問教育親の会は 1996 年 12 月に、沖縄にある各養護学校の保護者に呼びかけ発足しま

した。 

 

目的  

訪問教育を受けている子どもたちの、生活環境を豊かなものにするとともに、充実した教育

環境の実現に向けて取り組む事を目的とします。 

 

活動  

 年 1 回の講演会を開催 

 研修会・勉強会の開催 

 会員相互の交流 

 親の会便りを発行し、情報の提供 

 他の団体と連携した活動 

 

これまでの活動実績  

 訪問教育の高等部の設置について県へ要請 

 「医療的ケア」を必要とする児童生徒の通学について県へ要請 

 養護学校への看護師配置について県へ要請 

 

多くの方々の御協力をいただいて、上記の要請が施行されました。 

 

連絡先 

  〒901-2121 浦添市内間 5-8-22  電話：098-877-7100 

   会長 城間米子 

    



〈団体紹介８〉 

沖縄ＬＤ児・者親の会「はばたき」 

 

 

設立年  １９９５年（平成７年） １１月 

 

会 員 数 ４２家族(平成１８年８月現在) 親・当事者･賛助会員を含む 

 

はばたきとは・・・ 

 私たちの子ども達は年齢のわりに学習面や運動面、社会性などある部分に、落ち込みが見

られます。その結果、落ち着きがない、集団になじめない、学業の不振などにより、学校や

社会の中で理解されずに悩んでいます。適切な援助や周囲の理解が得られれば無限の可能性

を持った子ども達なのです。大切な子どもが、生きる力をつけ、青年期以降に直面する様々

な壁を乗り越え、社会的に自立する事を願っています。そのために、多くの支援を受け、励

ましあいながら活動しています。 

 

活動内容 

沖縄県在住者を中心とした LD（学習障害）児･者、ADHD（注意欠陥他動性障害）、高機能自

閉症等、あるいはそれに似た学習に困難を示す子どもを持つ親達が、「はばたき」を設立。以

後、次の活動を行っている。 

・勉強会（親同士の話し合い、専門家を招いての講習会など） 

・体操教室（ソーシャルスキルトレーニング）の運営 

・遊びの会（子ども同士、あるいは親子ぐるみでの親睦活動･キャンプなど）開催 

・会報「はばたき」の発行 

・一般社会や行政機関に対し、「LD（学習障害）児･者あるいはそれに似た学習に困難を示す

子ども達」への正しい認識を求める為の啓蒙普及活動を行なう。 

・電話及び面談による相談 

・その他、本会の目的を達成する為に必要な活動。 

 

今後の活動 

 “LD”の名称はマスコミ等にも取り上げられ関心を集めました。しかしながら、LD（学習障

害）・ADHD（注意欠陥多動性障害）高機能自閉症等への教育現場の理解はまだまだ不十分で、

ほとんどの子ども達が、適切な指導を受けていないのが実情です。 

 障害が軽度で目に見えにくい為、本人の努力不足や親の躾の足りなさと思われ、なかなか

担任や学校側へ理解されません。あるいは親さえも気づかないこともあります。 

これらの子ども達についての理解を深めるために、会単独または、関係機関との連携によ

る講演会及び学習会を企画したいと思います。 



沖縄県では教育行政などの公的な機関、あるいは民間の機関でのこれらの子ども達が受け

入れられる教育支援プロジェクトがありません。これまで私たち親の会が微力ながら「体操

教室」と称して、運動機能の発達を促すための体操やソーシャルスキルの訓練などを行って

きましたが、このような企画をさらに発展させて、支援団体などの協力を得ながらペアレン

トトレーニング、体験活動、学習支援プロジェクトを企画・運営しています。 

 

連絡先 

  代   表：岡崎綾子 ０７０−５８１８-２２０６ 

  メールアドレス：ld_okinawa@yahoo.co.jp 

 



〈団体紹介９〉 

（財）がんの子供を守る会について「のぞみ財団」 

 

 (財）がんの子供を守る会は、小児がんで子どもを亡くした親たちによって、小児がんが治る病

気になってほしい、また小児がんの子どもを持つ親を支援しようという趣旨で 1968 年 10 月に設立

されました。 

現在の支部は、北海道支部・宮城支部・長野支部・新潟支部・福井支部・関東支部・静岡支部・東

海支部 ・ 関西支部 ・ 岡山支部・広島支部・愛媛支部・香川支部・九州北支部・九州西支部・熊

本支部・鹿児島支部・沖縄支部の 18 支部です・ 

沖縄支部 

我が子が、小児がんと告知されたその時から、患者とその家族はさまざまな問題を抱えることに

なってしまうのが実状です。症状を知っての衝撃と不安、治療が長期に及ぶ中で子どもは不安・不

満、ストレスを持ちながら家族とともに闘っています。また残念ながら闘病のかいもなく子どもを

亡くしてしまった家族もいらっしゃいます。闘病中は、どこへ相談すれば良いのか、情報も機関も

まったく分からない状況で、不安な生活を送っていることと思います。病気の事、学校の事、将来

の事、きょうだいの事、病気の子ども本人や家族の悲しみや苦しみ、不安な思い、同じ経験をされ

た方にお話を聞きたい等、何でも話せる場所、一緒に考えて下さる方があれば直面している問題や

悩みを少しでも軽減してあげられるのではないかと思います。講演会・相談会・交流会・家族会、

チャリティーイベントを計画し患者と家族の同じ目線に立って活動を行っていきたいと思います。

皆様のご理解と温かいご支援が必要です。私たちの活動に賛同し、協力していただける方のご参加

を心よりお待ちしております。 

またお子様が闘病中の方、お子様を亡くされた方も私どもにお声がけ下さい。（財）がんの子ども

を守る会本部と連絡を取り、小児がんに関する情報の提供や交流会等の開催のご案内をさせていた

だきます。 

沖縄支部交流会のご案内  

  偶数月 2月, 4 月, 6 月, 8 月, 10 月, 12 月 時間：午後 2時～4 時  

  場所：那覇市保健センター又は、中部福祉保健所 

  日程等変更が生じる場合有りますので、参加希望者は下記まで連絡を下さい.   

＊ 連絡先 沖縄支部 片倉政人 098-936-3583  e-メール katakura@bb.cosmos.ne.jp  



〈団体紹介１０〉 

 

沖縄県重症心身障害児（者）を守る会 

   （任意団体であると同時に、社会福祉法人 全国重症心身障害児（者）を 

     守る会の下部組織としての、沖縄県支部の 2 枚看板を持つ） 

 

 

設 立 年 昭和 44年 3月 22 日 設立総会（昭和 55 年以降 12 年間活動休止状態） 

  平成 3年 5月 19 日 再建第 1回総会 現在に至る 

 

代 表 者 会長（県支部長） 運 天 政 一 

 

会 員 数 130 名（そのほかに沖縄県支部にのみ加入する非公式会員 65 名おり） 

 

活動内容  

    県内５つの重症心身障害児施設（関連２施設が加わる）にお世話（在宅で通 

    園している者を含む）になっている障害児者の親たちが、子等の QOL の向 

    上と相互の親睦を図り、上部組織（全国守る会）の啓蒙指導、助言を得て、 

    障害者福祉の向上を目指す 

 

当面（17~18 年）の活動 

１）5年来の懸案事項であった第 43 回重症心身障害児（者）を守る全国大会沖

縄開催の準備とその実施（6月１７~18 日終了）にあけくれた。 

２）目下、障害者自立支援法の実施に伴う、施設の利用契約及びその関連事項

実施の取り組みの最中である。 

 

活動日・場所  

    ５つの施設の会議室等を借用して各施設父母会の会ごとの活動が行われてい 

    るが、集約的には、県守る会総会（年 1回）、役員会（年数回）が沖縄療育園 

    の施設（体育館、会議室等）を借用して行われている。 

 

連 絡 先 会長（運天政一）〒901-2122 浦添市勢理客 2-25-2 (℡ 098-877-4100) 

  事務局長（新里健）901-0203 豊見城市字長堂 49  (℡ 098-856-6418) 

 



〈団体紹介１１〉 

てぃんさぐの会（小児在宅医療基金） 

                     

設立の趣旨 

 「てぃんさぐの会」は平成５年１０月３日に設立されました。その頃は、人工呼吸器をも持って

家に帰るなんて考えていない時代でした。在宅医療のための携帯用人工呼吸器を病院も保

険機構も準備してくれないため、広く県民より基金を募ったのか始まりでした。お陰様で２００万

円の人工呼吸器を５台購入し無料レンタルにてこどもたちを暖かい家庭に返すことがきました。

それから１２年たった今では携帯人工呼吸器もレンタルとなり多くの子ども達が家庭に戻れるよ

うになりました。現在、保険で保障されないモニターとしてパルスオキシメーターを購入し無料

貸し出しをおこなっています。 

 

活動内容 

 在宅医療を受けている難病の子ども達は、何らかの障害をもっており、その障害を克服する

ために社会が支援しなくてはならないはずですが、医療的なケアが必要なために一般に受け

られる福祉が受けられません。そのため医師・看護師・保健師・理学療法士・臨床心理士・栄

養士・教師・ケースワーカー・ヘルパー・母子保健推進員など専門職がボランティアで集まり、

それに加えて保護者も一緒になって活動しております。 

 沖縄民謡「てぃんさぐの花」に謡われた親と子の心を大切にしていきたいことから「てぃんさぐ

の会」と命名しました。在宅医療を受けているこども達の生活の質を上げるための活動を行い、

「子こども達の可能性を拓くこと」を最大の目標としております。 

 主な活動は５月に障害ケアボランティア養成講座、６月に総会特別講演会、７月に難病のこ

ども全国サマーキャンプ“がんばれ共和国 in 大きな輪”、10 月に障害ケアボランティア養成講

座、11 月に秋の大運動会、年間を通じて医療保健福祉教育連携委員会（障害ケア検討委

員）が開催されています。活動資金のために基金を募り、時々チャリティーコンサートを行って

います。詳しいことはホームページ http://w1.nirai.ne.jp/tynsag/をご覧ください。 

 

連絡先 

 〒900-0003 那覇市安謝 215-1 安謝小児クリニック内 電話：098-869-0600 

        会長 高良 吉広    事務局長 宮城 雅也 

 



〈団体紹介１２〉 
 

 

 

 

 

 

１．梅っこクラブ 

 

「梅っこクラブ」とは、様々な疾患により排尿・排便に問題を抱える子ども達と親の会で

す。 

会員のほとんどが、鎖肛で生まれてきています。 

 鎖肛＝先天性直腸肛門奇形。 

 生まれつき肛門ができなかった病気です。 

鎖肛にもいろいろな種類があり、肛門の近くが閉鎖している「低位鎖肛」、その奥が閉鎖して

いる「中間位鎖肛」や「高位鎖肛」に、腸の閉鎖している位置でわけられます。鎖肛で生ま

れた子のほとんどが、生後直ぐに人工肛門（ストーマ）造設術を受けます（低位鎖肛ではス

トーマを造設しない場合もある。）子どもの成長を待って、生後 6 ヶ月ないし１年位を過ぎ

たころに、肛門形成術を受け、そして肛門形成術の数ヵ月後にストーマ閉鎖術を受けます。 

 しかし、手術が済めば治療が終わるという訳ではなく、術後排便管理などの重要な治療が

必要となってきます。梅っこクラブの子ども達は長期間にわたり、浣腸や下剤などで排便を

コントロールしていかなければなりません。 

 

２．会の活動内容  

 

平成１７年６月に発足。現在２０名の家族が参加し、医師、ＷＯＣナース、看護師、医療

関係者のご協力をいただき、定期集会を通じて情報交換を行っています。 

当クラブでは親子の精神的負担を軽減するために毎月１回の定例集会をもち、お互いの経

験してきたことや現在の悩みなどを話し合いながら、少しでも多くの情報を得ていきたいと

考えております。 

当クラブは、発足してまだ間もないクラブですが、排泄障害というデリケートな問題を抱

える親子に情報を提供し、少しでも励みになればいいなと思っております。 

集会には医療従事者（医師・WOC ナース・看護師）等に参加を呼びかけ、外来では中々

聞けない事まで話し合ったりし、医師と患者とその親という形以上のものが得られています。 

病気が病気だけに情報が大変少なく、デリケートなケアーを必要としますので、これから

計画していく数々のイベント（勉強会・クリスマス会）等で、子ども達同士の交流をはかり、

いつの日か子ども達同士で相談し合えるような雰囲気を作り上げていけたらと思っておりま

す。 

 外見では、わかりづらい疾患であり又、「おしり」という部位故に、いつまでも親が関わっ

ていくことも出来ません。この会を通して様々な問題に対処していけるように子ども達を支

援していきたいと考えます。 



３．主な活動 

 

平成１７年 ６月  梅っこクラブ発足 

          梅っこクラブの由来は、ストーマー時代小さな腹部に腸が飛び出てい 

て、その姿を見た兄弟組の子ども達が発した言葉「どうして、おなか 

に梅干がついているの？」で、名づけられました。 

 

平成１７年 ８月  主治医による、勉強会 

平成１７年１２月  クリスマス会 

          百寿会（大人のオストメイト）との合同クリスマス会 

 

平成１８年 ７月  括約筋を鍛えるためのトレーニング法 

          理学療法士の指導の下でトレーニングを行う 

 

平成１８年 ９月  ビーチ・パーティーを予定 

 

４．活動日程 

 

日  程：毎月第３（土曜日）１４：００～１６：００      

 

集会場所：南部医療センター・子ども医療センター 

又は、沖縄中央保健所（多目的広場） 

※ 日程、場所の変更が多少あります。 

 

会  費：２，４００円（年間） 

 

連 絡 先：杉 本 梨 衣 FAX ０９８－８５９－４１０６ 

            携帯 ０９０－３７９５－２４１１ 

 

 



     わらびの会第２回総会が開催されました。 

 

 平成１８年５月２７日（土）午後７時より、沖縄県総合福祉センター４階会議室

にて第２回総会を開催しました。 

 法人設立後、初の総会は真栄田篤彦理事長の子ども達への支援を通し、わらびの会

を盛り上げていきたいとの挨拶に続き、議事の審議（平成１７年度事業報告・収支決

算報告、平成１８年度事業計画・収支予算（案））、監査報告がなされ、異議なく原案

どおり議事が承認されました。その後、当日新たにわらびの会１６番目の団体として

「梅っこクラブ」が入会し会の紹介がなされ、無事総会を終了したました。総会後、

懇親会が和やかな雰囲気のなか行われました。平成１７年度事業報告等は６月２６日

県へ提出することが出来ました。 

 平成１８年度事業では６月からこども医療センター外来にて本格的なボランティ

ア活動が開始されています。活動は月曜日から金曜日までの午前９時から午後４時ま

で、２７名のボランティアが外来受付の案内、受診時のきょうだいの預かり、プレー

ルームでの子ども達とのお絵かき、折り紙、本の読み聞かせ等おこなっています。ま

た、夏の行事としてボランティアによる七夕飾りを外来待合いに作り、子ども達の願

いごと一杯の短冊が飾られました。病院主催の夏祭りにも参加協力し楽しい一時を過

ごしました。１０月７日より平成１８年病院ボランティア養成講座（全５回）が開講

されています。第１回目は長谷川純子氏（聖路加国際病院ボランティアグループ代表）

に「ボランティアって？—はじめの一歩からー」と題してお話頂きました。第２回目

は１０月２１日に県立南部医療センター・こども医療センターの稲福恭雄母子センタ

ー長と高屋澄子看護部長に「私たちが望むボランティアー受け入れ側の思いー」をお

話頂きました。 

  

 









  

********** わらびの会  活動 *********** 

               （2005.8.5-2006.10.31） 

 

２００５年（平成１７年） 

  ８月 ５日 那覇地方法務局にて NPO 法人登記申請・成立 

  ８月１１日 第１回 NPO 法人こども医療支援わらびの会理事会開催 

  ８月１２日 福祉保健部長表敬訪問（尚弘子顧問、真栄田篤彦理事長他役員） 

  ８月２７日 NPO 法人こども医療支援わらびの会設立祝賀会 

  ９月 ３日 わらびの会第１回運営委員会 

  ９月１０日 こども病院ボランティア養成講座第Ⅰ回—（４）開講 

         —ボランティアに必要なマナー—  

         講師：長野玲子（グレードアップラボ副所長） 

  ９月 24-25 日 ファミリハウス見学・・・かんがるの家、マクドナルドハウスせた 

        がや、おさかなの家、アフラックペアレンツハウス浅草橋・亀戸 

  ９月２５日 第１回滞在施設推進モデル検討委員会（東京）参加 

 １０月 １日 わらびの会第２回運営委員会 

 １０月 ４日 嘉数副知事訪問（こども病院名称について） 

 １０月 ５日 県知事へ新病院名称について要請 

 １０月１２日 実践会計講座初級編受講（５人） 

 １０月２２日 こども病院ボランティア養成講座第Ⅰ回—（５）開講 

        —まとめ・こんなボランティアになりたい— 

 １１月 ５日 わらびの会第３回運営委員会 

 １１月１１日 県立高度・多機能病院（仮称）の正式名称について通知 

        「沖縄県立南部医療センター・こども医療センター」 

 １１月２４日 喜友名福祉保健部長表敬訪問 

        （財団法人マクドナルド・ハウス長瀬淑子事務局長） 

 １１月２７日 第２回滞在施設推進モデル検討委員会（東京）参加 

 １２月 ６日 病院ボランティアオリエンテーション（於：県立那覇病院、７人参加） 

 １２月１０日 わらびの会第４回運営委員会 

 １２月１２日 新病院設備見学会（７人参加） 

 １２月１３日 病院ボランティア研修３日間１グループ（於：県立那覇病院、２人参加） 

２００６年（平成１８年） 

  １月１０日 病院ボランティア研修３日間２グループ（於：県立那覇病院、２人参加） 

  １月１４日 わらびの会第５回運営委員会 

  １月１７日 病院ボランティア研修３日間３グループ（於：県立那覇病院、２人 



  

 ２００６年（平成１８年）  

  １月２１日 第７回全国滞在施設ネットワーク会議（福岡）参加 

  １月２７日 沖縄テレビローカルニュースで病院ボランティア研修取材放送 

  ２月 ４日 わらびの会第６回運営委員会 

  ２月１５日 NPO 実践会計講座 PART2 受講（４人） 

  ２月２７日 沖縄県議会議長（外間盛善）へ陳情書提出「沖縄県立南部医療センター・ 

        こども医療センター」スタッフ、診療科目等について 

  ３月 ４日 わらびの会第７回運営委員会 

  ３月 ８日 わらびの会ボランティアワーキングチーム第１回会合 

  ３月１０日 喜友名福祉保健部長訪問（財団法人マクドナルド・ハウス長瀬事務局長） 

  ３月１８日 わらびの会ボランティアワーキングチーム第２回会合  

  ３月３０日 行政財産使用許可書（沖縄県知事）受領 

        「沖縄県総合福祉センター 事務室８.７㎡」 

  ４月 １日 わらびの会ボランティアワーキングチーム第３回会合 

  ４月 １日 わらびの会第８回運営委員会 

  ４月 ５日 「沖縄県立南部医療センター・こども医療センター」見学 

  ４月 ６日 「沖縄県立南部医療センター・こども医療センター」診療開始・病院ボ 

        ランティア活動開始 

  ４月 ８日 わらびの会ボランティアワーキングチーム第４回会合 

  ４月１５日 わらびの会第９回運営委員会 

  ４月２２日 わらびの会ボランティアワーキングチーム第５回会合 

  ４月２２日 ファミリーハウスワーキングチーム第１回会合 

  ４月２７日 ファミリーハウス建設・運営について県福祉保健部と懇談 

  ５月 ６日 ファミリーハウスワーキングチーム第２回会合 

  ５月１０日 ファミリーハウス建設・運営について県へ要請 

  ５月１０日 寄付金贈呈式（元南部病院職員一同様よりわらびの会へ） 

  ５月１３日 わらびの会ボランティアワーキングチーム第６回会合 

  ５月１３日 わらびの会第１０回運営委員会 

  ５月２２日 こども病院支援の会（代表：宮良沢子様）より寄付頂く 

  ５月２２日 わらびの会第１１回運営委員会 

  ５月２７日 わらびの会第２回総会開催（梅っこクラブわらびの会入会） 

  ５月２７日 いとむクリニック（呉屋五十六様）より寄付頂く 

  ５月３１日 病院ボランティア調整会議 

  ６月 ５日 病院ボランティアオリエンテーション実施 

  



  

 ２００６年（平成１８年） 

  ６月１０日 わらびの会第１２回運営委員会 

  ６月１２日 わらびの会病院ボランティア本格活動（こども医療センターにて） 

  ６月１７日 わらびの会ボランティアワーキングチーム第７回会合 

  ６月２６日 特定非営利活動促進法第２９条に基づく事業報告書等県へ提出 

  ６月２６日 ボランティア活動取材（株メディア・エクスプレス玉城朋彦代表） 

  ７月 ８日 平成１７年病院ボランティア修了・受講証授与式（那覇市医師会館） 

  ７月 ８日 わらびの会ボランティアワーキングチーム第８回会合 

  ７月２２日 わらびの会第１３回運営委員会 

  ８月１２日 わらびの会第１４回運営委員会 

  ８月１８日 こども医療センター夏祭りへ参加（わらびの会ボランティア） 

  ９月 ９日 わらびの会第１５回運営委員会 

  ９月１３日 鈴木朗子様より絵本８７冊寄贈頂く 

  ９月１５日 病院ボランティア活動にあたって要望書を病院へ提出 

  ９月２０日 沖縄電力株式会社とファミリーハウス基本設計事前協議会 

 １０月 ７日 こども病院ボランティア養成講座第Ⅱ回—（１）開講  

         ボランティア？—はじめの一歩からー 

         講師：長谷川純子氏（聖路加国際病院ボランティアグループ代表） 

 １０月１４日 わらびの会第１６回運営委員会 

 １０月２１日 こども病院ボランティア養成講座第Ⅱ回—（２）開講  

         私たちが望むボランティアー受入側の思いー 

         講師：稲福恭雄母子センター長、高屋澄子看護部長 

 

   

   

   

   

 

 

   

 

 

 

               わらびの会運営委員会 



　　　　特定非営利活動法人こども医療支援わらびの会

※ 顧　問 　尚　弘子 　琉球大学名誉教授、元沖縄県副知事

役　名 氏　　名 団　　体　　名

1 理事長 真栄田篤彦 西町クリニック

2 副理事長 宮城雅也 沖縄小児在宅医療基金「てんさぐの会」

3 副理事長 親川武司 全国心臓病の子どもを守る会沖縄県支部

4 理事 儀間小夜子 全国心臓病の子どもを守る会沖縄県支部

5 理事 上江洲幸雄 （財）日本ダウン症協会沖縄県支部

6 理事 真栄城守信 沖縄県聴覚障害児を持つ親の会

7 理事 谷口曜子 沖縄自閉症児者親の会

8 理事 上門トシ子 （社）日本てんかん協会沖縄県支部

9 理事 城間米子 沖縄県訪問教育親の会

10 理事 岡崎綾子 沖縄ＬＤ児・者親の会「はばたき」

11 理事 片倉政人 財団法人がんの子どもを守る会沖縄支部「のぞみ」

12 理事 田頭妙子 全国心臓病の子どもを守る会沖縄県支部

13 理事 玉城よし子 全国心臓病の子どもを守る会沖縄県支部

14 理事 當山幸光 全国心臓病の子どもを守る会沖縄県支部

15 監事 新垣　剛 弁護士

16 監事 下地寛一 税理士

　　             　役　　員　　名
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********************************************************************** 

編集後記 

 「わらびの会だより」第１号がやっと発行できました。原稿をお寄せ下さいました皆

さまに感謝申し上げます。 

 第１号は当会の構成団体を紹介致しました。各団体とも病児を抱え不安、悩み、心配

事は尽きませんが、こどもたちの幸せを願って、お互いに協力し助け合い、情報交換や

勉強会・研修会を行い地道ながらも明るく継続した活動を行っています。私たちの情報

が同じ病児を抱え不安な日々を過ごしておられる親御さんたちのお役に立つことを願

っています。昨年８月、NPO 法人を設立し１年余が過ぎました。多くの皆さまのご支援、

ご指導、ご協力を頂き緩やかではありますが着実に活動実績を積むことができました。

心から感謝申し上げます。５月には総会を開催し、６月に事業報告書等県に提出するこ

とが出来ました。この「わらびの会だより」は会活動の記録誌にもなっています。皆さ

まのご意見、ご感想をお寄せ頂けましたら幸いでございます。 

                        わらびの会事務局 儀間小夜子 

********************************************************************** 


