
ゆきさん、こと、大熊由紀子

福祉と医療・現場と政策をつなぐ「えにし」ネット・志の縁結び係&小間使い
朝日新聞科学部次長⇒論説委員⇒大阪大学大学院ボランティア人間科学講座

⇒国際医療福祉大学大学院 医療福祉ジャーナリズム分野

前例を超える・前例を創る
福祉・医療の受け手の身になって

「真の」ボランティア精神で

居場所

味方 誇り

誤解されているボランティア

英語のボランティア、

北欧語のフリヴィリには、

「ただ働き」という意味は

まったくありません

語源は、ラテン語のウォロ（Ｖｏｌｏ）
「志す」 「進んで……する」という意味
ノロ（Ｎｏｌｏ）いやいや……をする

ウォロには命令形がありません 2



ヴォランティアの「ヴォル」は、
火山・ヴォルケイノと同じで、中から噴き出してきて
止めようとしても止められない思い

それは、恋♡にそっくり(^_-)-☆

抑えきれない思いに突き動かされて、
ゲスト講師のお医者さんたちは。。

「ホスピスケアを自宅で、地域で」
「医療の必要なこどもたちにふつうの暮らしを」
「危険な子宮頸がんワクチンでなく、受けやすい検診体制を」
「障害の重いケニアの子どもに必要な医療を、教育を」

「認知症の人を精神病院でなく住みなれた家で、そのために。。」
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ボランティア・おゆきの法則
法則・その１

ボランティア 、される身になってみると・・・・
本人だからこそ、のボランティア

法則・その２

真のボランティアは、
自分がボランティアと気づいていない

法則・その３

ボランティアは、
法律を超える、制度を超える(^_-)-☆

法則・その４

ボランティアは、
伝染するw(゜o゜)w 

法則・その５

ボランティアがつながると、
社会が変わる＼(^▽^*)／

この講座を選ばれた皆さんの多くは、

「本業」ボランティア （ 法則その２～その５）
第１回に登場するえびちゃん、たんちゃん、クローさん、 秋学期の講師は、

「本人（当事者）」ボランティア （法則その１）
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デンマーク式自立生活の生みの親
ヨーロッパ筋ジストロフィー協会会長の
エーバルト・クローさん
「４歳までの命でしょう」と医師からいわれ、
でも、76歳まで活躍して
2020.12.3大往生しました

1994年成田に着いたときのクローさんの荷物
補助呼吸装置、電圧変換器、２つに分解でき
るリフト、入浴用のベッド、ベッドの高さや柔ら
かさを調整する小道具、スペアの車いす、お
洒落な着替え１５セットを納めたスーツケー
ス……。 リフトバスをはみだしそう



音楽大学卒のヘルパー

自動車整備の腕ももつヘルパー、
８５倍の競争率を突破して。

↑
右端の女性は秘書職

左端の女性は

← クローさんが不得意な言葉の通訳



クローさんの世直し７原則

–グチや泣き言では世の中は変えられない

–従来の発想を創造的にひっくり返す

–説得力あるデータにもとづいた提言を

–市町村の競争心をあおる

– メディア、行政、政治家に仲間をつくる

–名をすてて実をとる

–提言はユーモアにつつんで(^_-)-☆

サポーター講座の熱心な受講者、治子さん（左から２番目）

「認知症と診断されたとき、
サポーター講座で学んだことは役にたちませんでした。

認知症を体験した先輩に救われました」

公
開
講
義
に
ゲ
ス
ト
で
き
て
く
だ
さ
っ
た

認
知
症
希
望
大
使
の
方
々
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丹野智文さん
フォルクスワーゲンの東北地区トップセールスマン
３９歳のとき、東北大で若年性認知症と診断
インターネットで調べると見ると「２年で寝たきりに。１０年で死」
絶望の日々。
認知症と診断されて６年目の先輩に出会って、甦えりました。。

認知症当事者ネットワークみやぎ・リカバリーカレッジ
左右の３人が認知症体験者．．．．
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先週の本人勉強会 認知症を体験した本人９人が丹野さんの司会で
「希望をかなえるカード」「条例をつくくとしたら」を話し合い

午前１１時から昼の１時間の休みをはさんで３時まで
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世田谷の認知症体験者３人とコーディネーター丹野さんのパネルディスカッション
みなさまだったら、どちらのポスターを選びますか？
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参
加
し
た
人
た
ち
、

「
認
知
症
に
つ
い
て
の
先
入
観
が
吹
き
飛
び
ま
し
た
」

高橋doctorは
ことしの公開講義のゲスト講師

丹野智文さんは
2017年のゲスト講師

海老原宏美さんも
2017年のゲスト講師 16

２冊のべストセラー



高橋幸男doctor（島根大学医学部臨床教授）からの手紙

私が心を痛めていることのひとつは精神科病院への認知症の人の入院が増
えていることです。空いた病床を認知症の人で埋めているのです。

誰が精神科病院へ入院させるのか、家族が、そう簡単に精神科病院に連れて
行くとは、思えません。
ケアマネに勧められて精神科病院に向かう人が多いのでは、と思うようになり

ました。ケアマネたちの認知症理解が乏しいと知ったからです。

ケアマネは認知症の人や家族と最も多く接する職種でありながら、認知症に
ついては「古い疾患中心の知識」しかないといっても過言ではなく、認知症の人
の思いを知るような教育は受けていないのではと確信しました。

もちろん立派なケアマネも知っていますしすべての人ではありませんが、認知
症の人や家族が暮らしやすい社会をつくるためにも、ケアマネこそ最低限“から
くり“を知ってほしいと思い、『認知症を受け入れる文化、そして暮らしづくり～ケ
アマネに知って欲しい認知症についての最低限の知識』を上梓した次第です。
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• 私は、認知症になっても周りの環境さえ良ければ、笑顔で楽しく過
ごせることを知りました。認知症と診断されたら環境が一番大切だと
感じています。
• たとえば、失敗しても怒られない環境です。

• 認知症の人は失敗しながらでも、自信をもって行動する。そして周り
の人は、当事者が失敗しても怒らないことです。

• 家族にすれば、当事者が何度も失敗したり、同じことを繰り返して
言ったりするとつい注意もしたくなるでしょう。
• でも、待ってください。

• ちょっとした言い方で、不安をかかえた当事者は怒られていると感じ
てしまうことがあるのです。

• 自分でも失敗が多いことはわかっているので、自分の行動に自信
がなくなっているのです。

» 39歳で若年性認知症と
» 東北大で診断された丹野智文さんの

１冊目の本 『笑顔で生きる』 p122
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レポートへのお返事を３つほど

●最悪の時期は昨年5月。体重15キロ減。

娘は「パパがおかしくなった」と涙した。

体力がなくなり、横になる毎日だった。

見舞いに来た姉に「おれはもうダメだと思うよ」とつぶやいた。
クリスチャンの姉はひたすら祈ったようだ。

●介護の最前線

介護保険導入前夜、「少子長命時代」のロケで東北の施設を取材した。

耳にピアスの若者が明るく、「ばあちゃん、元気か」と声をかけていた。

ピアスと着物姿、正座のおばあさん。その関係に驚いた。

その介護の最前線に自ら当事者として降り立つとは。

●聴講の篠原さんが、レポートで指摘しておられた「心が、脳の不都合
を修正する」という言葉を噛みしめています。感謝です。ぬっきー。貫田
。
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昨年の公開講義のゲスト講師
テレビ東京プロデューサーで、テレビ東京アメリカ社長だった 貫田直義さん
レビー小体認知症になり、右のような幻視。
文字も書けなくなり、メールも不可能に。
大学院の公開講義で、“講演デビュー”。
感動のレポートが続々届くようになると
メールを読み、すべてお返事。
夫人・娘さんはビックリ

３月８日
小学校で
アクション講座
取り囲まれて
サインくださ～い!!!!!!!
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詳しいことは
http://www.yuki-enishi.com/

「ゆきえにし」で検索すると
でてきます。
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