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特定非営利活動法人 骨形成不全症協会

(通称：ネットワークＯＩ)
Ⅰ.設立の目的
　骨形成不全症は、易骨折性(骨が弱いこと)を主な症状とし、青色強膜(白目の部分が青く透き通ってみえる)・歯牙形成不全・難聴などを伴う場合がある稀な骨の病気です。
これら症状の原因は、遺伝子により全身の結合組織(骨・軟骨・靭帯などを構成するコラーゲン)の働きが充分でない事によります。
従って骨折の回数が年齢により増減することがあっても治癒するものではなく、一律に定義できない多様性のある疾患です。違いにばかり目を向けず、広く骨形成不全症の情報・体験談を収集し、自らに適した選択が求められます。

　この多様性を認め合った上で、より多くの骨形成不全症の情報・体験談を収集し、現在骨形成不全症のため困難に直面している仲間に提供することにより、生活の質の向上と治療法の確立が図られることを願い、94年に当協会の前身となるネットワークＯＩが設立されました。
その後、当事者や家族に限らず医療関係者や教育関係者など骨形成不全症と関わる多くの方たちの支援・助力を得て現在に至っています。

患者数が少なく、とかく埋もれがちな骨形成不全症に関する情報を立場(当事者、家族、医師、看護師など)に関わらず共有し、骨形成不全症に関する適切な情報の提供と治療法の確立や骨形成不全症者児の生活の質の向上に資することで、社会に貢献したいと願っています。
(当協会設立趣意書より抜粋)

Ⅱ．事業の種類
　特定非営利活動促進法に規定する「保健、医療又は福祉の増進を図る活動」を行う。
(当協会定款第四条より抜粋)

Ⅲ．活動の内容

　当法人は、上記「設立の目的」を達成するため、特定非営利活動に係る事業として次の事業を行う。
(1) 障害者および骨形成不全症児者への相談および支援事業

(2) 骨形成不全症に関するホームページの運営、会報および出版物の出版等による普及啓発事業

(3) 骨形成不全症および骨形成不全症児者に関する調査・研究事業

(4) 骨形成不全症および骨形成不全症児者に関する国際交流事業
(5) 骨形成不全症に関する講演会・交流会などの開催事業
(6) 前各号の目的を達成するために必要な事業
(当協会定款第五条より抜粋)

Ⅳ．主な経歴

９３年８月　ネットワークＯＩ(任意団体)設立。

    　　  11月　会報「お～あい」創刊

    　　  12月　会報「お～あい」低料第３種郵便物の認可を受ける
　　９４年～９６年　日本財団や日本肢体不自由児協会そして前川報恩会などの助成を受けパソコンなどを導入。その後急速に発達したインターネットを活用し、ホームページ(http://www.network-oi.com)を開設すると共にＯＩＦ(米国骨形成不全症協会)と情報交換を開始。
　　９７年　ＯＩＦの発行する全ての出版物の日本語翻訳・出版について独占的な許可を得る。
９８年　７月に開催されたＯＩＦのカンファレンスに参加。ＯＩＦ会長に翻訳・出版の許可に対する感謝の意を伝える。
同分科会(脊椎固定術・成長ホルモン・骨髄移植など３０余りのテーマがありましたが…)で、Bisphosphonateの効果についての分会があり、参加したところ間もなく当該内容がNew Eng J Medに掲載されると言う医師から新薬の情報を得る。

　　　　帰国後、当該医学誌を取り寄せ会報などを通し新薬の普及・啓蒙を行う。

０２年　ＯＩＦの発行する出版物Living With Osteogenesis Imperfecta～A Guidebook for Familiesを邦題「骨形成不全症と共に」(監修：君塚　葵先生)として翻訳・出版。その報告と当該図書提出のためＯＩＦのカンファレンスに参加。
０３年　特定非営利活動法人 骨形成不全症協会を設立。

０４年　日本財団の助成事業としてＯＩＦの発行する冊子「(邦題) 理学療法士と作業療法士のための　骨形成不全症(ＯＩ)の治療戦略」の翻訳・出版。
０５年　東京青年会議所主催の 05’ ＮＰＯフェアにて「市民活動賞」を受賞。　
　　０６年　ＯＩＦの発行する冊子「(邦題)看護師のための　骨形成不全症(ＯＩ)の手引」の翻訳・出版。および｢運動器の１０年｣日本委員会に支援会員として入会。

　　０８年　ＮＴＶ「世界丸見えＴＶ特捜部」にて２回にわたり放映された「ママになりたい」(外国のＯＩ女性に関するビデオ)の監修を行う。

　ネットワークＯＩ設立以後、年１回の総会を始め講演会・交流会・相談会(随時)などを行
っています。また会報「お～あい」は年３～４回(各号500部)発行し、会員の他、全国の医
療機関などにも発送し、骨形成不全症の啓発に資しています。

必要に応じてＯＩ者児に対するアンケート調査(専門家の調査研究に協力することも含みます)など調査研究を行い生活の質の向上を目指しています。
骨形成不全症に関する情報は、ＯＩＦの他に欧州骨形成不全症協会(ＯＩＦＥ)などの団体とも交換しています。

Ⅴ．活動の方針

自分たちの思いを単に嘆願したり依存するのではなく、自分たちで出来ることは自ら行

い、出来ない部分は専門家に相談することをモットーに活動してきました。

幸いにも心ある支援者との出会いや偶然に恵まれ、予期していた以上の発展をすることが
できました。

一般的な相談の他にＨＰの会員専用掲示板やメンバーのママさんたちの回覧ノートなど、

それぞれの経験を生かし、現在悩んでいる当事者・家族の相談に応じています。

　海外の関係団体を含め、今後も自助・共助そして思いやりを前提に明るく前向きに上記

Ⅲの活動を遂行したいと考えています。

骨形成不全症について、お困りのことなどありましたら、お気軽に連絡ください。
Ⅵ．マークの由来
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ある女性グラフィックデザイナーから、ＯＩに関する相談を受けました。それなりの回答をさせて頂いたところ、とても感謝され、後日「私に出来ることはこれしか…」とのメッセージと共にメールにて添付ファイルが届きました。
彼女の期待通りの回答をすることは出来ませんでしたが、私たちの回答に対し受けた印象の様です。とても気に入っており、これからも大切にしたいと考えています。
　Ⅶ．関係(交流(加盟)させて頂いている)する主な団体 (以下、順不同)
米国骨形成不全症協会(ＯＩＦ)，欧州骨形成不全症連合会(ＯＩＦＥ)，
ＮＰＯ法人 障害者定期刊行物協会，運動器の１０年 日本委員会など

　
Ⅷ．これまでに支援(カンパ)を受けた団体

日本肢体不自由児協会、日本財団、前川報恩会、大塚製薬、東京青年会議所、

武田薬品工業、日本テレビ放送網など

Ⅸ．取引させて頂いている企業等
　東京都太田福祉工場、戸山サンライズ(全国身体障害者総合福祉センター)など
Ⅷ．預金口座
・郵便振替　名義：ネットワークＯＩ　00150-6-569200
・普通預金　三井住友銀行　ときわ台支店　普通　6394023 　名義：ネットワークＯＩ
現在の役員
　　理事長　河村　進(ＯＩ者：Ⅲor Ⅳ型)　　　副理事長　萩谷　稔(ＯＩ者：Ⅰ型)　

　　理　事　君塚　葵(心身障害児総合医療療育センター・センター長)
　　理　事　有本さおり(ＯＩ者：Ⅲor Ⅳ型)　　理　事　小山田真代(ＯＩ児・母)

　　監　事　橋本弘子(ＯＩ者：Ⅲor Ⅳ型)

当協会への連絡方法

　1.主たる事務所所在地 〒174-0062 東京都板橋区富士見町 25番2号 TEL 03-3961-1985
2.ＯＩ情報センター  〒173-0037 東京都板橋区小茂根 1-1-10 総合医療療育センター内
3.ホームページ(ＵＲＬ)　 http://www.network-oi.com
4.メールアドレス　 　　　kotukeisei@jcom.home.ne.jp
(メール送信上のご注意)

インターネット上に公表しているためか迷惑メールが、連日多量に来ます。そのためウィルス対策ソフトを使用して疑わしいメールは未読のまま削除しています。
メールのタイトルを見て内容が判断できる様に協力をお願いします。
タイトルに具体的内容が記されていないもの・文面に送信者名の不明なものなどについては、未確認のまま削除しますのであらかじめ申し上げます。
本書は、平成２１年８月現在の状況により作成してあります。今後、状況に応じて加筆・訂正することがあります。
以下余白
通称：ネットワークＯＩの
あ ゆ み     
(団体経歴書)　　　　
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