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““How different is the How different is the 
climate of climate of 
respiratory polio respiratory polio 
people. Their living people. Their living 
has been filtered of has been filtered of 
the fluff and the best the fluff and the best 
of humanness of humanness 
remains."remains."
–– Gini Laurie, 1959Gini Laurie, 1959

“呼吸器障害を持つポリオの人々は、他の人々と情緒面で大きく違
います。彼らの失敗やヘマは全てフィルターでろ過され、人情の最も
良いところだけが残っています。”

－ジニ・ローリー, 1959年



We all face the possibilityWe all face the possibility
of becoming a ventilator user.of becoming a ventilator user.

私たちは皆、ベンチレーター使用者となる私たちは皆、ベンチレーター使用者となる
可能性があります。可能性があります。



What is independent living?What is independent living?
自立生活とは？自立生活とは？

““Control over oneControl over one’’s life based on thes life based on the
choice of acceptable options that minimizechoice of acceptable options that minimize
reliance on others in making decisions andreliance on others in making decisions and

in performing everyday activities.in performing everyday activities.””

““意思決定意思決定をしたりをしたり日常生活日常生活を送る上で、を送る上で、

他人への依存を最小限にする他人への依存を最小限にする許容可能な許容可能な選択肢選択肢の中からの中から、、

自分自分で選ぶことによって自分の人で選ぶことによって自分の人生をコントロールすること生をコントロールすること””

--National Council on the Handicapped (Disability).National Council on the Handicapped (Disability).
National Policy for Persons with Disabilities.National Policy for Persons with Disabilities. Washington, DC, 1983.Washington, DC, 1983.

全米ハンディキャップ（障害）協議会全米ハンディキャップ（障害）協議会
障害を持つ人のための全米政策障害を持つ人のための全米政策 ワシントンワシントンD.C.D.C. 19831983年年



Independent living centersIndependent living centers
are NOT places to live.are NOT places to live.

自立生活センターは、生活の場ではありません。自立生活センターは、生活の場ではありません。

CORE SERVICES INCLUDE CORE SERVICES INCLUDE ……

中心的なサービスとして・・・中心的なサービスとして・・・

••Information and referralInformation and referral

情報提供と紹介業務情報提供と紹介業務

••Independent living skills trainingIndependent living skills training

自立生活のスキル訓練自立生活のスキル訓練

••Peer counselingPeer counseling

ピア・カウンセリングピア・カウンセリング

••Advocacy (individual and community)Advocacy (individual and community)

権利擁護（個人的、地域的）権利擁護（個人的、地域的）



FACING THE CONDITION FACING THE CONDITION ……

状況に直面する状況に直面する……
Individuals who use a ventilator challenge theIndividuals who use a ventilator challenge the
idea that a cure is the ultimate goal. Medicalidea that a cure is the ultimate goal. Medical
professionals with knowledge about home professionals with knowledge about home 

mechanical ventilation are vital during this period.mechanical ventilation are vital during this period.

ベンチレーターを使用する人たちは、「治療」が最終目的ベンチレーターを使用する人たちは、「治療」が最終目的
であるとする考え方に異議を唱えています。であるとする考え方に異議を唱えています。

““状況に直面する状況に直面する”という”というこの段階では、在宅人工呼吸療この段階では、在宅人工呼吸療
法に対する知識を持った医療専門家の存在がきわめて法に対する知識を持った医療専門家の存在がきわめて

重要になります。重要になります。



IVUN enhances the lives 
and independence of home 
mechanical ventilator users 
through education, advocacy, 
research and networking. 
Its quarterly newsletter, 
Ventilator-Assisted Living, is 
edited by Judith R. Fischer.

国際ベンチレーター使用者ネットワーク (IVUN) は、教育、権利擁
護、研究、そしてネットワークを通して在宅の人工呼吸器使用者
の生活と自立を向上させます。

IVUNが年に4回発行している季刊紙 Ventilator-Assisted Living 
は、ジュディー R. フィッシャーによって編集されています。



Judith, along with Sheryl Rudy, 
compiles and maintains the 
Resource Directory for 
Ventilator-Assisted Living,
that has been described by 
ventilator users as a “gold mine.”

ジュディーは、シェリル・ルーディーと共に
Ventilator-Assisted Livingの情報リスト（ダ
イレクトリー）を編集、そして管理しています。
このリストはベンチレーター使用者の方々
から“情報の宝庫”と呼ばれています。



www.jvun.orgwww.jvun.org



““Dear Joan Dear Joan …… Just a note to let you know that Just a note to let you know that 
the people in our postthe people in our post--polio group have decided polio group have decided 

they will not choose to use a ventilator.they will not choose to use a ventilator.””

Whose choice?Whose choice?
Based on what information?Based on what information?

それは、何の情報に基づいたそれは、何の情報に基づいた

誰の選択ですか？誰の選択ですか？

““ジョーンさんへ。１つだけあなたにお伝えします。ジョーンさんへ。１つだけあなたにお伝えします。
ポリオ後期障害を持つ私たちのグループの人たちは、ポリオ後期障害を持つ私たちのグループの人たちは、

今後、ベンチレーターを使用するという選択は、今後、ベンチレーターを使用するという選択は、
しないと決めました。しないと決めました。””



A typical day in the life A typical day in the life 
of the family isof the family is
drastically changed. drastically changed. 
Did you bring the Did you bring the 
hospital home hospital home 
with you?with you?

家族の１日の生活は家族の１日の生活は
大々的に変化しました。大々的に変化しました。

あなたは家に病院を持っあなたは家に病院を持っ
て帰ってきたのですか？て帰ってきたのですか？

LEARNING THE LIFE LEARNING THE LIFE ……
人生について学ぶ人生について学ぶ……



Ventilator user Audrey King, fromVentilator user Audrey King, from
Canada, has remarked,Canada, has remarked,

““A very big problem with traditional rehabilitation, A very big problem with traditional rehabilitation, 
from the point of view of the experienced disabled, from the point of view of the experienced disabled, 
is that in their is that in their ‘‘zealzeal’’ to be helpful, they donto be helpful, they don’’t know t know 

when to stop.when to stop.““

カナダのベンチレーター使用者、オードリー・キングは次の
ように述べました。

“経験を持つ障害者の視点から見た、従来のリハビリテー
ションの大きな問題点は、手助けをすることに「熱中」し、

いつストップすべきかを知らないことです。”



LIVING THE LIFE LIVING THE LIFE ……

人生を生きる人生を生きる……

The goal of living a normal nonThe goal of living a normal non--institutionalized life institutionalized life 
is facilitated by the independent living philosophy, is facilitated by the independent living philosophy, 
but society is still challenged by ventilator users.but society is still challenged by ventilator users.

施設に収容されずに施設に収容されずに““ノーマルノーマル””な生活を送る、という目標な生活を送る、という目標
は自立生活の理念によって促進されましたが、社会は依は自立生活の理念によって促進されましたが、社会は依

然としてベンチレーター使用者の壁となっています。然としてベンチレーター使用者の壁となっています。



Ventilator userVentilator user
KalleKalle KKöönkknkkööllää, from, from
Finland, expressesFinland, expresses
the idea this way the idea this way ……
““When I confronted steps When I confronted steps 
before in my wheelchair, before in my wheelchair, 
I would get angry at myself;I would get angry at myself;
now I get angry at the steps.now I get angry at the steps.””

フィンランドのベンチレーター使用者、カッレ・キョンキョラは、
このように考えを述べています…

“車イスの前に段差を見つけた時、今までは自分に対して
腹を立ててきたが、今はその段差に対して腹を立てるよう
になった。”



"Independent living means that we demand "Independent living means that we demand 
the same choices and control in ourthe same choices and control in our

everyday lives that our noneveryday lives that our non--disabled brothers disabled brothers 
and sisters, neighbors andand sisters, neighbors and
friends take for granted."friends take for granted."

AdolfAdolf RatzkaRatzka

““自立生活とは、障害を持つ私たちも障害を持たない兄自立生活とは、障害を持つ私たちも障害を持たない兄
弟や近所の人々のように、当たり前に日常生活における弟や近所の人々のように、当たり前に日常生活における

選択やコントロールを望むということです。選択やコントロールを望むということです。””

アドルフ・ラツカアドルフ・ラツカ



““I prefer to think of it asI prefer to think of it as
an an interdependentinterdependent living living 
movement rather thanmovement rather than
an an independentindependent living living 
movement.movement.””

“私はこれを自立生活運動
というよりも相互依存生活
運動と考えたい”

--Gini Laurie (1988). Speech presented to Gini Laurie (1988). Speech presented to 
Springfield (Illinois) Center for Independent Springfield (Illinois) Center for Independent 
Living Dinner.Living Dinner.

ジニ・ローリージニ・ローリー(1988(1988年年))
イリノイ州、スプリングフィールドの自立生活センイリノイ州、スプリングフィールドの自立生活セン
ターにおける夕食会でのスピーチターにおける夕食会でのスピーチ



As Spinoza stated As Spinoza stated ……
““Men who are good by reason Men who are good by reason –– i.e.,i.e.,

men who under the guidance of reason,men who under the guidance of reason,
seek what is useful to them seek what is useful to them –– desiredesire

nothing for themselves they do not also desire for nothing for themselves they do not also desire for 
the rest of mankind.the rest of mankind.””

スピノザは次のように言っています…

“善良な人間は、彼ら自身に何が有用かを追求します。
自分自身に対して何の要求もない人間は、他の人間

に対しても何も求めません。”



““Keep away from people whoKeep away from people who
try to belittle your ambitions.try to belittle your ambitions.

Small people always do that, butSmall people always do that, but
the really great make you feel thatthe really great make you feel that

you, too, can become great.you, too, can become great.””
--Mark Twain/Samuel Langhorne Clemens (1835Mark Twain/Samuel Langhorne Clemens (1835--1910).1910).

“あなたの望みを見下そうとする人間からは離れなさい。
そんな人間は小さな人間です。でも本当に素晴らしい人
間との関わりは、あなた自身も素晴らしくなれるという気

持ちを抱かせてくれます。”
‐マーク・トゥワイン/ サミュエル・ラングホーン・クレメンツ (1835-1910)


