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とになったんです。

　今までの事業範囲では到底賄うことができなくなり、事

業拡大に乗り出しました。初めての分野でわからないこと

だらけ。申請書類を作ること以前の問題で、制度や仕組み

のことも全く知らないまま。これではいけないと思いひた

すら調べて、役所に直接問い合わせることも何度も行いま

した。新しい知識など今までに触れてこなかった面もたく

さんあり、恥ずかしく感じることもありながら、楽しく勉

強させてもらいました。

　地道にことを進めていくと、どんどんと形になり、とて

も安心したと同時にうれしくなりました。実際に進めてい

かないとわからないこともあり、これからもまだまだ学ぶ

ことばかりだと思います。多くの方に迷惑をかけることも

あるはずで、失敗することや落ち込むことなどのいろいろ

なハプニングがたくさん待っていることでしょう。その中

でも楽しみながら経験していけることはありがたいです。

　また、人とのつながりが広がるので、とても緊張もして

います。しかし、それだけではなく知らなかった世界に飛

び込んでいけると期待感もあります。視野を広げることが

でき、社会を体感しながら勉強させてもらえる機会。体験

から得られるどんなことも無駄にしないように、感じたこ

とをより改善させられるように考えて、多くのことを身に

ついていきたいと思っています。

（2020 年 6月 16日）

移動支援・訪問介護サービスを開始しました。
　重度訪問介護を始めたいと思い立ち上げたのが始まりの

ほっとはぴねす。需要もあり、少しでも多くの方の力にな

れるように取り入れた居宅介護サービス。大きな 2つの分

野で歩んできて約 7年が経ちました。なんとこの度、移動

支援サービスと、介護保険法に基づく訪問介護を始め、よ

り大きく事業拡大することになりました！介助者の人手不

足はありますが、世の中のためにできる限りのことをやっ

ていきたいと考えています。

　そもそも、事業拡大をするきっかけは他の事業所を吸収

することになったことでした。お世話になっている、事業

所の責任者でもあるヘルパーが「事業所を閉める」という

会話が始まり。細々と事業を行っている者同士いろいろな

悩みや楽しみを打ち明ける中で、協力し合うことも多く、

ギブアンドテイクを常々約束していました。そのため、笑

い話でもありましたが、お互い「事業が危なくなったら吸

収してね」との言葉のやり取りも出ていたんです。

　「廃業を考えている」と聞いたときはまたまた本気の話で

はないと思っていました。しかし、すぐに現実の話だと分か

り、ショックと驚きでいっぱいになり、パニックになるくら

い話の内容を理解することができませんでした。自分のこと

のように感じ、なぜだかわからない涙も流すことに。時間

が経過するとともに私自身も落ち着きを取り戻し、1つずつ

冷静に考えられるようになりました。話を重ねるごとに、「利

用者も介助者も一緒に吸収する」という流れで進めていくこ

祝 8周年！
　このたび、会社設立から無事に 8周年を迎えます。なん

だかあっという間に過ぎたように思います。

　毎日いろんな出来事があり、元気に挑戦しながらも、価

値のある体験をさせていただける活動を続けられているの

は、皆さまのおかげであるとつくづく感じています。感謝

の気持ちでいっぱいです。

　この 8年間を振り返ると、

様々な出会いや勉強できる

機会も多く、たくさんの刺

激をもらえていると思いま

す。大変なことや腹立つこと、

ショックを受けることももち

ろんありますが、楽しいこと

やうれしいこと、学べることの方が強く心に残っています。

どんどん新しい目標も増えていき、できることややるべき

ことも見えてやりがいにもつながっています。何もせずに

過ごすだけの生活では体験することができないことである

と改めて感じました。

　もう甘いことは通用しない時期だとは思いますが、今で

も毎日小さな輝きを見逃さないように大切な時間を過ごし

ています。

　多くの方に少しでも、ほっ

とできる、はぴねすなことを

伝えられるように、今まで以

上に一生懸命に努力していき

たいと思っています。これか

らも、ご支援を賜わりますよ

う、よろしくお願いします。
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　ゴールデンウイーク終盤に起こってしまった、大事故と

も言えるような事件。今後同じような体験はしたくないで

すし、とても貴重な経験ができたので紹介します。

　就寝中に体位交換をしたときのこと。普段通りに人工呼

吸器の操作をしようとすると、パネルの表示が薄くなると

いう、今までにない現象が起こりました。そのときのヘル

パーも寝ぼけていられない状態になり、その動揺した言動

に驚き私も飛び起きてしまいました。ただありがたいこと

に機械は問題なく動いていて、コンセントも入っていて電

気もしっかり通っていることも確認。不思議ではありまし

たが、そのまま様子を見ることにし、再び何事もなかった

ように眠りにつきました。

　起床後に確認すると、画面の表示は薄く、縦に白い線が

入っているような感じで、かすれていてくっきりとは見え

ない状態。電源を入れ直してみると、普通通りに戻ったので、

機械の不調かもしれないと思うことにしました。正直のと

ころ、幻覚かとも思ったくらい。

　緊急ではなく、私の場合は機械がもし途中で止まっても命

に危険はないと思い、祝日明けの朝、メーカーに問い合わせ

をしました。緊急性が高いと慌てた様子のメーカー側の対応

に私の方が驚きながらも、機械自体を交換してもらえること

人工呼吸器異常発生！交換してもらえて問題解決。
になり安心。考えていた以上の危険が潜んでいた事実を知っ

た瞬間でもありました。

　そして、もうひとつ気が付いたことが、言葉で表現する

ことが難しい違和感のような「つらさ」があり、夜中の使

用中に外すことが増えたのも機械のせいだったということ

でした。1年置きに機械自体の交換が行われ、1月に新しい

ものになってから頻繁に起こるようになった現象で不思議

に思っていたので、とてもびっくりした改善。体の異変を

早くリンクさせて気にすればよかったと学習した次第です。

　話をよく聞くと、1年の使用後はメンテナンス・清掃を

してから次のお宅に行くそうです。耐用年数は 5年らしく、

数回繰り返されるとのこと。今回、私のところに来たもの

は 5年目だったようで、機械だからこそ起こり得ることで

あり、仕方ないことなのかもしれません。

　生きていくために必要不可欠な方が多いことも事実で、

このような事態は起こってはいけないことだと改めて感じ

ています。何か気になることがあったり、不具合が見つかっ

たりしたときにはすぐ行動を起こすことが大切です。今回

は無事にことを終えられて良かったと思っています。機械

に合わせるのではなくうまく機械を使っていきましょう。

（2020 年 7月 1日作成）

愛
媛
み
か
ん
ジ
ュ
ー
ス
飲
み
比
べ
！　

　

愛
媛
に
行
っ
た
と
き
に
出
会
っ
た
10
フ
ァ
ク

ト
リ
ー
。
大
切
に
つ
く
ら
れ
た
み
か
ん
の
魅
力

を
最
大
限
活
か
し
た
す
ご
く
お
い
し
い
搾
り
た

て
み
か
ん
ジ
ュ
ー
ス
が
忘
れ
ら
れ
な
く
て
、
つ

い
に
お
取
り
寄
せ
を
し
ち
ゃ
い
ま
し
た
。

　

今
回
手
に
入
れ
る
こ
と
が
で
き
た
の
は
12
種

類
の
み
か
ん
ジ
ュ
ー
ス
。
甘
平
、
果
試
28
号
、

温
州
、
せ
と
か
、
清
見
、
は
る
か
、
不
知
火
、

ブ
ラ
ッ
ド
オ
レ
ン
ジ
、
ポ
ン
カ
ン
、
甘
夏
、
伊

予
柑
、
河
内
晩
柑
。
知
っ
て
い
る
お
馴
染
み
の

み
か
ん
も
あ
り
ま
し

た
が
、
初
め
て
聞
く

も
の
も
あ
り
、
風
味

の
違
い
も
感
じ
ら
れ

ま
す
。
並
べ
て
み
る

と
色
合
い
も
す
べ
て

異
な
っ
て
い
て
、
と

て
も
き
れ
い
で
、
飲

む
前
か
ら
目
で
も
楽
し
め
ま
し
た
。

　

ど
の
み
か
ん
ジ
ュ
ー
ス
も
と
て
も
お
い
し

か
っ
た
で
す
。
甘
み
、
酸
味
、
苦
み
だ
け
で
は

な
く
、
香
り
や
そ
れ
ぞ
れ
の
特
徴
を
し
っ
か
り

と
味
わ
え
ま
し
た
。
見
た
目
と
味
の
ギ
ャ
ッ
プ
、

私
自
身
の
好
み
な
ど
も
知
れ
て
お
も
し
ろ
か
っ

た
で
す
。

　

ゆ
っ
く
り
飲
み
比
べ
が
で
き
る
の
は
と
て
も

贅
沢
で
す
ね
。
み
か
ん
の
種
類
の
多
さ
と
、
味

の
違
い
を
学
べ
る
い
い
機
会
に
な
り
ま
し
た
。

（
２
０
２
０
年
６
月
２
２
日
作
成
）

読
書
で
世
界
が
広
が
る
と
実
感
。　

　

学
生
時
代
に
避
け
て
き
た
読
書
。
活
字
を
読

む
こ
と
が
嫌
い
だ
と
思
っ
て
い
ま
し
た
が
、
電

子
書
籍
を
使
う
こ
と
で
ペ
ー
ジ
を
め
く
る
こ
と

が
難
し
か
っ
た
だ
け
だ
と
気
が
つ
き
ま
し
た
。

　

ど
ん
な
本
を
選
べ
ば
い
い
の
か
わ
か
ら
ず
学

生
に
お
勧
め
の
小
説
か
ら
1
冊
ず
つ
手
に
取
っ

て
い
ま
す
。
最
初
は
「
読
む
」
こ
と
に
慣
れ
て

い
な
い
せ
い
で
な
か
な
か
進
ま
ず
、
漢
字
の
知

ら
な
さ
に
シ
ョ
ッ
ク
を
受
け
た
り
、
一
般
常
識

の
乏
し
さ
を
感
じ
た
り
し
ま
し
た
。

　

ひ
た
す
ら
読
み
込
ん
で
く
る
と
、
今
ま
で
に

触
れ
た
こ
と
の
な
い
世
界
ま
で
引
っ
張
っ
て
も

ら
え
た
り
、
登
場
人
物
の
気
持
ち
に
乗
り
移
っ

て
し
ま
っ
た
り
し
な
が
ら
、
と
て
も
速
く
楽
し

く
ス
ム
ー
ズ
に
ワ
ク
ワ
ク
で
き
る
よ
う
に
な
り

ま
し
た
。
本
の
す
ご
さ
を
初
め
て
知
る
こ
と
が

で
き
た
瞬
間
で
し
た
。

　

普
通
の
生
活
で
は
全
く
縁
の
な
い
出
来
事
や

環
境
を
体
験
し
た
り
、
物
事
の
考
え
方
や
価
値

観
に
触
れ
る
こ
と
が
で
き
た
り
。
自
分
の
知
識

や
視
野
を
広
げ
ら
れ
る
良
い
き
っ
か
け
だ
と
感

じ
て
い
ま
す
。

　

今
ま
で
や
ら
な
か
っ
た
読
書
に
対
し
罪
悪
感

と
反
省
点
ば
っ
か
り
。
手
軽
に
で
き
る
、
勉
強

ら
し
く
な
い
学
び
だ
と
思
い
ま
す
。
こ
れ
か
ら

も
い
ろ
ん
な
本
に
出
会
い
、
読
書
を
続
け
て
い

こ
う
と
願
う
だ
け
で
は
な
く
、「
楽
し
く
続
け

て
い
け
る
」
と
い
う
自
信
に
な
り
ま
し
た
。

（
２
０
２
０
年
６
月
２
日
作
成
）
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　初めてのパターンである、病院の先生からのインタビュー

の依頼が舞い込んできて、新たな出会いやつながりを楽し

みに引き受けることにしました。

　スピンラザ注射の日程でのやりとりの最後に製薬会社関

係から話が来ていて「貴女にお願いしたい」と言われて驚

きました。他の患者さんもいるはずなので、どうして私に

振られたのかは不思議でした。投薬を始めてから体に変化

があったことは確かで、選ばれたという事実と、誰かの役

に立てるチャンスでもあると思い、うれしくもありました。

　新型コロナウィルス拡大の影響もありオンラインインタ

ビュー。先生も含めた 4人での対談形式。はじめての経験

ばかりでどんな感じになるのかドキドキでした。今話題で

ある、初めてのソフトの準備をして、事前に聞いていた質

問事項の答えも用意して、挑むことにしました。

　当日は朝からとても緊張し、夕方からだったので結構長

い間、心ここにあらずという言葉がぴったりなくらいふわ

ふわ浮いた状態。今振り返るととても笑いが出るような自

分の言動だったと思っています。

　そして、約束の時間よりも少し早めに会議ツールにつなげ

てみると、担当者と会うことができ、音声やカメラの設定も

完了させられて、安心しました。少し冷静な気持ちで受け

ることができました。

　質問に対してひとつひとつわかりやすいように自分の言

葉で答えていくことを心がけていました。私の知らなかっ

た事実、今のスピンラザ注射の現状なども聞くことができ、

おもしろい発見でもありました。

　実際にお会いしながら話すと同様にオンラインでも 4人

で会話ができるすごさも実感できました。発言中でもみん

なの声が届いたり、聞き直せたり、突っ込んでみたり。思っ

ていた以上に楽しくて普通の会話をしているような雰囲気

でびっくりでした。また、画面には皆さんが映ってはいま

すが、実際に対面するのとは違い、緊張が和らぐと感じ、

心持ち話しやすいとも思いました。

　今回のインタビューから旬の経験も新鮮で大切な体験も

できました。本当に役に立てる内容かどうかはわかりません

が、スピンラザ注射の効果を実感している立場として情報

発信をしていただけるのはとてもありがたいことだと思っ

ています。関わってくれている全ての人への感謝の気持ち

が届けられればよりうれしいです。

（2020 年 7月 19日作成）

治療継続中なのにインタビューを受けちゃいました。

イ
メ
ト
レ
だ
け
で
も
効
果
を
期
待
！

　

今
年
の
始
め
に
立
て
た
目
標
の
１
つ
「
イ

メ
ー
ジ
ト
レ
ー
ニ
ン
グ
で
の
筋
ト
レ
継
続
」。

実
際
に
運
動
と
し
て
行
う
こ
と
が
で
き
な
く
て

も
、
考
え
る
だ
け
で
も
や
っ
て
み
よ
う
と
始
め

ま
し
た
。
意
外
に
も
結
構
な
疲
労
感
が
あ
り
、

も
し
か
し
た
ら
体
に
良
い
影
響
が
出
る
の
か
も

し
れ
な
い
と
思
い
、
続
け
て
い
こ
う
と
決
め
た

次
第
で
す
。

　

今
ま
だ
毎
日
続
け
ら
れ
て
い
る
の
は
と
て
も

す
ご
い
こ
と
だ
と
自
分
で
も
実
感
し
て
い
ま

す
。
だ
ん
だ
ん
と
続
け
る
こ
と
に
慣
れ
て
き
て

日
常
化
し
て
き
て
い
ま
す
。
息
が
上
が
る
こ
と

も
、
汗
を
か
く
こ
と
も
、
疲
れ
る
こ
と
も
、
絶

え
ず
感
じ
ら
れ
て
い
る
と
こ
ろ
。

　

残
念
な
こ
と
に
、
筋
肉
が
つ
い
た
と
か
免
疫

力
が
上
が
っ
た
と
か
な
ど
の
成
果
は
感
じ
ら
れ

て
い
ま
せ
ん
。
目
に
見
え
て
変
化
が
あ
れ
ば
う

れ
し
い
と
思
う
と
同
時
に
、
本
当
に
効
果
が
あ

る
と
す
れ
ば
ま
だ
ま
だ
先
に
な
る
か
も
し
れ
な

い
と
願
い
を
込
め
て
い
ま
す
。

　

動
き
方
の
想
像
が
難
し
い
こ
と
や
未
知
の
世

界
も
多
い
の
は
確
か
で
す
。
で
も
、
運
動
す
る

こ
と
は
楽
し
い
ん
だ
ろ
う
な
と
感
じ
た
り
、
い

ろ
い
ろ
な
ス
ポ
ー
ツ
に
興
味
も
持
て
る
よ
う
に

な
っ
た
り
し
ま
し
た
。

　

私
に
と
っ
て
で
き
る
限
り
の
イ
メ
ト
レ
を
こ

れ
か
ら
も
続
け
て
い
く
と
宣
言
し
て
、
自
分
磨

き
を
目
指
し
て
い
こ
う
と
思
い
ま
す
。

（
２
０
２
０
年
７
月
９
日
作
成
）

高
級
さ
く
ら
ん
ぼ
で
感
動
味
わ
う
！

　

平
成
12
年
に
山
形

県
園
芸
試
験
場
で
品

種
登
録
さ
れ
た
比
較

的
新
し
い
「
紅
て
ま

り
」。
佐
藤
錦
と
ビ
ッ

ク
を
交
配
し
て
作
ら

れ
、
平
均
10
ｇ
以
上

と
と
て
も
大
き
い
の

が
特
徴
。
果
皮
・
果
肉
が
し
っ
か
り
し
て
い
て
、

糖
度
も
高
く
強
い
甘
み
の
中
に
も
酸
味
も
感
じ

る
濃
厚
な
味
わ
い
が
楽
し
め
ま
す
。

　

届
い
て
箱
を
開
け
る
と
、き
れ
い
な
真
紅
の
、

大
き
く
て
ず
っ
し
た
さ
く
ら
ん
ぼ
が
、
宝
石
の

よ
う
に
つ
や
つ
や
輝
い
て
い
ま
し
た
。
す
ご
く

高
級
感
も
あ
っ
て
、
食
べ
る
の
も
も
っ
た
い
な

く
思
う
く
ら
い
。
見
る
だ
け
で
思
わ
ず
声
を
上

げ
て
喜
ん
で
し
ま
い
ま
し
た
。

　

食
べ
て
み
る
と
、
パ
リ
ッ
と
し
た
皮
と
、
食

べ
ご
た
え
の
あ
る
果
肉
と
、
弾
力
の
あ
る
食
感

で
、
一
粒
で
も
満
足
感
が
あ
り
ま
す
。
ジ
ュ
ー

シ
ー
で
、
と
て
も
甘

く
て
、
感
動
す
る
ほ

ど
に
と
て
も
お
い
し

か
っ
た
で
す
。
初
め

て
の
お
い
し
さ
の

さ
く
ら
ん
ぼ
を
お
腹

い
っ
ぱ
い
ほ
お
ば
り

ま
し
た
。

（
２
０
２
０
年
７
月
２
５
日
作
成
）
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介助者募集中！
東村山市で自立生活（地域生活）をしている障害者の生活をサポートしてくれる介助者を募集しています。

○介助内容

　掃除や洗濯などの家事援助・食事や入浴、トイレなどの身

体介護・通院・買い物・旅行など。

○資格

　介護職員初任者研修、介護福祉士等の資格所有者。

　＊未資格・未経験者でもご相談ください。

○希望人材

　・20 代・30 代・40 代の方。

　・やる気のある方、努力を怠らない方、

　　　　　　　　　　　　　想像力・創造力豊かな方など。

　・1年以上勤務出来る方、定期で働ける方

　・土日や夜勤も仕事が出来る方

　・臨機応変に緊急時の対応もしていただける方

雇用形態：アルバイト・パート

時給：1200 円～ 1,750 円（交通費あり）

＊研修期間は時給 1000 円（短縮有）

勤務時間： ① 21:00 ～翌 9:00

　　　　　② 9:00 ～ 19:00

　　　　　③ 18:00 ～ 22:00

＊上記時間の中で、1日 1時間～、週 1日～OK

＊その他の時間もご相談に応じます。

雇用形態：常勤介護職員

月給：18万円～

勤務時間：週 40時間

社会保険等完備、通勤手当等、各種手当あり

じたり。現時点で随分と実感することは出てきています。

　しかし、この注射をしなかった期間があったからこそ、ス

ピンラザ注射の効果があったとはっきりわかったのも事実。

病気の症状が緩和されることが本当にすごいことだとも身

に染みて感じています。自分の動きや感じ方のありがたさ、

生活にどれだけ影響を及ぼすのかも発見できました。たっ

たちょっとの違いでも私にとっては大きな変化です。

　だから、早く次の注射を受けたいところ。自分の心と、

周りの環境、ウィルスの存在を認めて覚悟を決めるバラン

スがとても難しいと思いますが、今度の注射の効果をどれ

だけ自分で実感できるかが楽しみなところでもあります。

　延期ということはとても残念でショックではありました

が、いろんな意味でいい経験であり、うまく受け入れよう

と思っています。どれだけ待つのかわからないし、どうやっ

ても将来のことを知ることはできませんが、良い時期に注

射ができることを心待ちにしています。焦らずに、タイミ

ングを見逃さず、できる限り迅速に願いが叶うように、今

をしっかりと見極めていこうと思っています。

（2020 年 8月 14日作成）

編
集
後
記

　
「
今
日
も
暑
い
ね
」
の
挨
拶

か
ら
始
ま
る
毎
日
に
だ
ん
だ
ん

嫌
気
が
差
し
て
い
ま
す
。
梅
雨

が
長
く
て
少
し
肌
寒
か
っ
た
時

は
待
ち
遠
し
か
っ
た
夏
。
今
や

早
く
異
常
な
暑
さ
が
お
さ
ま
っ

て
ほ
し
い
。

　

新
型
コ
ロ
ナ
ウ
ィ
ル
ス
疲
れ

も
ど
ん
ど
ん
と
増
し
て
い
る
と

こ
ろ
。
普
段
家
に
こ
も
る
こ
と

が
苦
で
は
な
い
私
も
、
行
動
や

制
限
の
あ
る
中
で
予
定
の
立
た

な
い
状
況
に
参
っ
た
と
思
っ
て

い
ま
す
。
特
効
薬
や
ワ
ク
チ
ン

の
早
い
開
発
を
願
い
、
普
通
の

生
活
が
送
れ
る
あ
り
が
た
さ
を

感
じ
て
い
ま
す
。

　

こ
ん
な
状
態
で
も
楽
し
い
こ

と
を
し
た
い
と
考
え
を
巡
ら
せ

て
い
る
ん
で
す
。
結
局
食
べ
る

こ
と
に
気
持
ち
が
傾
き
、
考
え

れ
ば
考
え
る
ほ
ど
お
腹
も
減
っ

て
し
ま
う
。
食
べ
た
い
気
持
ち

が
増
し
て
複
雑
な
悪
循
環
に

陥
っ
て
い
ま
す
。

　

す
べ
て
の
こ
と
に
欲
張
り
な

願
い
事
が
あ
る
と
感
じ
る
最

近
。
元
気
に
何
事
も
な
く
、
注

意
し
な
が
ら
し
っ
か
り
と
乗
り

切
ろ
う
と
思
っ
て
い
ま
す
。

スピンラザ注射第 5回延期！今度はいつ実行できるのか。
　新型コロナウィルス感染症拡大のため延期が続いている

スピンラザ注射。前回やった後、予定を 3回も変更してし

まいました。多くの方に迷惑をかけていると思いますが、

自分の中でもいろいろな葛藤がありながら過ごしています。

　自粛期間に外に出ることも、まして病院に出向くことも

怖い。不要不急ではないのはわかっていても、本当にそう

なのかと自問自答して、すごく悩んだ挙句の決断でした。

　病院で感染者が発生したと聞くと、わざわざそこに飛び

込む必要もないとも思う状態。ウィルスとうまく共存しな

がら普通の生活をしていく必要があることはわかっていて

も、可能な限り避けたいと思ってしまうのも事実です。

　結局、半年置きに注射を打つ期間にもかかわらず、次回

の予定が前回から数えて 1年後というのもショックなとこ

ろ。せっかく治療を始めたのに効き目のことを考えるともっ

たいないと思うこともあります。ただ注射をしなくても、

生活はできて生きていくことに問題はないと判断ができて

しまうので、すごく複雑な気持ちです。

　体はスピンラザ注射を始める前に戻るだけ。できないこと

や疲れ加減などが感じられたり、それに向かう速度を早く感


