
資料館建設への思い  ～過去から現在・未来へ～       

（平沢さんからのお話などをもとにした資料） ※1994 年に作成した資料 
 

名前（           ） 
 

 高松宮
たかまつのみや

記念ハンセン病資料館は、１９９３年６月にオープンしました。この資料館を建

設する中心となったのは藤楓（とうふう）協会（ハンセン病を正しく知ってもらうための

団体）です。しかし藤楓協会の人々は、「全生園の人々の協力がなければ、資料館はつくれ

なかった」と言っています。 
 
 まず、資金集めに苦労がありました。世の中が不景気になり、資料館づくりのための寄

付をしてくれる会社などが減ってしまったのです。そこで、平沢さんたち全生園の人々は、

久米川駅などで募金活動をがんばりました。藤楓協会の人も、全生園の人々も、なんとか

資料館を完成させようといろいろなところで頭を下げ、資料館の必要性を訴えました。そ

して、ようやく資金集めのめどがたちました。 
 資料を集めるのも大変でした。全生園の人々は、全国に１３カ所あるハンセン病国立療

養所を回りました。しかし、もう捨ててしまったり、戦争で焼かれてしまったりした資料

が多く、なかなか思い通りに集められませんでした。 
 やっと集めた５００点以上の資料を、どう展示すればよいか、平沢さんや全生園の人々

は何度も話し合いました。そして、開館前の１カ月は、毎日朝から晩まで、展示の準備を

しました。よりよい内容の資料館ができるか、オープンに間に合うか、心配で夜も眠れな

い日が続いたそうです。 
 オープンの日には、盛大な落成式が開かれ、平沢さんたちは、「長い間の願いがかなって

うれしい」と、心から喜び合いました。 
 
 その後、１日に約５０人ぐらい、１年で約１万人以上もの人が、この資料館を見学に訪

れるようになりました。受け付けや資料の整理・展示・説明などの仕事は、全生園の人々

がボランティアで務めています。平沢さんや佐川修さんも、資料館の運営委員としていろ

いろな仕事をしながら、見学に来た人々に熱心に語りかけてくれています。 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

◎なぜ平沢さんたちは、こんなに苦労しても資料館をつくろうとし、ボランティアで運営の仕事をなさ 

っているでしょうか。                  



資料館に寄せる思い 【全生園の人々の声】 
 

「私たちは確かに特しゅな苦労をしました。患者だけではなく、家族までが悲さんな生活

に追い込まれたのです。その資料を、ただしまって おくだけでは意味がないのです。こ

んな苦労は私たちだけで十分です。こんなことが国民生活の中で二度と繰り返されないた

めに、この資料 館が役立ってほしいと願っています。」 
 
「私たち患者の平均年令もずいぶんと高くなってきました。今のうちにハンセン病の歴史

を残して、一人でも多くの人に、ハンセン病の歴史を知ってほしいのです。特に、若い皆

さんに、ハンセン病の歴史から何かを学んでほしいのです。」 
 
「一般社会にハンセン病を受け入れてもらい、ハンセン病への差別をなくしていってほし

いのです。そのためにハンセン病についての正しい知識をもってほしいのです。」 
 
「私たちのようなハンセン病という病気の者だけではなく、いろいろな 病気の人、障害

のある人などが、今も差別されることがあります。すべての人々が、ともに仲良く安心し

て生きていける社会にするために、この資料館で多くの人が学んでほしいと願っていま

す。」 
 
「今、小中学校でいじめなどの問題があると聞きます。いじめで自殺したという話を聞く

と、胸が痛む思いがします。私たちが歩んできた道を知ってもらうことによって、子ども

たちに命の大切さを知ってほしい、学校からいじめをなくしてほしい、と心から願います。」 
 
「私たちは同情を求めているのではないのです。生きること、命の尊厳（そんげん） と

は何かを考えてほしいのです。この資料館の展示品の数々は、そうさけんでいるのです。」 
 
「資料館でのささやかな活動が、私の人生観に大きなはげみとなり、生きる喜びを確かに

してくれました。名前も知らない多くの人々との出会いが、充実感を与えてくれます。あ

りがとう。」 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
         「語り部」として、見学者に直接語りかける平沢さん 

 
※以下は 2007 年に付け加え 
※資料館は、2007（平成 19）年 3 月に「国立ハンセン病資料館」としてリニューアルオ

ープンしました。新しく大きくなった資料館で、平沢さんたちはさらにがんばっています。                   



事例６ 
 
 
 
 

 
                      年  組（             ）       

 
※山下道輔（やました・みちすけ）さんは、多磨全生園の入所者です。昭和 4年（1929 年生まれ）です。 

※山下さんは長年にわたって全生園内のハンセン病図書館を運営し、ハンセン病に関するたくさんの

資料を収集し、整理・保存してきました。 

※この資料は、山下さんからの聞き取りと『ヒイラギの檻』（瓜谷修司）、『生き抜いた！』(高波淳)、

『生きるのは何のため』（松木信・松本馨(かおる)さんのペンネーム）を参考に作りました。 

 

山下さんはハンセン病だった父とともに育ちました。父が休みの時は、夜づりや鳥取りの手

伝いをして過ごしました。夜づりや鳥取りなら、あまり人目につかないからです。 

 

山下さんは、父親の病気がどんなものかよくわからなかったけど、まわりが自分を避けよう

としているのはわかっていました。 

「道
み っ

ちゃんと遊んじゃいけないって、家で言われた。」 

一番親しかった「糸屋のケイちゃん」にそう言われ、初めて自分もハンセン病なのかもしれな

いと思いました。 

 

小学校４年生の時、担任の先生に「もう来なくていいから…」と言われ、それ以来、学校に

は、まったく行かなくなりました。 

 

だれ一人として友達も近づかなくなり、山下さんはいつも孤独でした。 

山下さんはからに閉じこもるようになり、自分だけの世界に生きようとしました。深夜の銭

湯でたった一人、のぼせるまで湯につかったり、知らない人の後ろへついて親子づれのふりを

して映画をただ見したり…。勉強にも本にも興味はなく、ただその日その日を無意味に「放浪
ほうろう

」していました。 

 

そして、昭和 16年（1941年）2月 13日、いよいよ父といっしょに全生園の門をくぐりまし

た。小学校に通っていれば、６年生の、卒業が近い頃です。 

 

その頃の全生園には正式な学校はありませんでしたが、全生学園という寺子屋のようなとこ

ろがあり、患者の「先生」が簡単な勉強を教えていました。しかし、山下さんは、全生学園と

いう「学校」に通うことがどうしてもいやで、朝になるとおなかが痛くなり登校拒否のような

状態になってしまいました。山下さんにとって、「学校」とははそのぐらいいやな思い出しか

ない場所だったからでしょう。 

全生学園の中学（国民学校高等科）になってからは、登校拒否はおさまったものの、やはり

勉強には興味がもてませんでした。 

 

そんな頃、少年寮が新しくなり、２４才の若い松本 馨
かおる

さん（後
の ち

の全生園自治会長）が 寮
りょう

父
ふ

を引き受けることになりました。松本さんも子ども時代に、患者として全生園に入った人

です。 

松本さんは寮父を引き受けるにあたり、園に対して、「子どもたちに月１円を支給すること。



子どもたちのこづかいかせぎのアルバイトをやめさせること」を強く要求しました。松本さん

が寮父を引き受ける前は、山下さんたちは午前中に「ガーゼのばし作業」「石けん・ちり紙配

り」「木の害虫とり」「医局の下足番」「お茶つみ」などの労働に追われ、まともに勉強をす

る時間はなかったそうです。山下さんは木登りして害虫取りをしていて、大けがをしたことも

ありました。 

 

寮父の松本さんが子どもたちに力を入れて指導したのは作文・詩・俳句などの「表現」でし

た。松本さんはその理由を「基礎的な力をつけてやることも大切だが、それ以上に必要なこ

とは、自己を表現する能力をつけてやることだ。子どもたちの 前途
ぜ ん と

には恐るべき 病魔
び ょ う ま

が待

っている。それと戦う言葉を持つことが大切だ」と述べています。 

 

松本さんは、少年寮の子どもたちをモデルにして小説を書き、自分が書いた小説や有名な小

説を読み聞かせ、書くことのおもしろさや大切さを伝えていきました。 

 山下さんは、松本さんが要求するこの「勉強」が初めは苦痛であったそうです。しかし、ね

ばり強い松本さんの働きかけによって少しずつ変わっていきました。 

「小説の朗読を聞きながら、みんな感動してたね。あれはものすごい頭に残っている。そ

ういうかたちで自然に文学の世界に目を開かれたと思う。」 

「勉強をやろうと思わせてくれたのが松本さん。強制じゃなくて、じわじわとやる気にさ

せてくれた。」 

 
勉強ぎらいだった山下さんも、園内の図書館に行って『明治大正文学全集』などを読みあさ

るようになり、友達と 芥川龍之
あくたがわりゅうの

介
す け

や 夏目漱
な つ め そ う

石
せ き

の小説について論じ合ったりするようになり

ました。 
  

その後、青年になった山下さんは、全生園の自治会長になった松本さんが提案した「後世に

ハンセン病資料を残す運動」を引き受けました。山下さんたちは資料に一生をかけるつもりで、

資料の収集に走り回りました。その後、山下さんたちはハンセン病図書館をつくり、長年にわ

たって資料活動を続けてきました。その仕事ぶりは資料を使う側に立ったていねいなもので、

コピー機のない時代にも保管用と貸出用の二部をすべて手書きで作成するほどでした。他の入

所者からは「資料の山下」と尊敬をこめて呼ばれることもあります。 

山下さんは「私としては、一行でも『ハンセン病』に 触
ふ

れていれば、どうしてもその資料

を集めずにはいられない、その情熱だけでやってきました」と語っています。 

 

２００８（平成 20）年、山下さんが長年仕事を続けてきたハンセン病図書館は閉館となり

ました。しかし、山下さんが収集･整理した数多くの貴重な資料の多くは、国立ハンセン病資

料館におさめられることになりました。 

  

山下さんは松本さんとの出会いから、

大きく変わり、生きることの意味を見つ

けることができました。 

 

山下さんは 

「松本さんに教わった期間はわずかだ

が、今日
こんにち

の自分をつくってくれた。だ

から、ずーっと松本さんには感謝して

いる。」 



と述べています。 















2023.３.30 参考資料 「差別はもうなくなったのか？」 現在の人々の意識                                        
   

①  ハンセン病療養所入所者と退所者の偏見・差別についての意識調査 
（2016 年 3月 毎日新聞社）・ 

 〇「今も差別や偏見がある」      ・入所者 ７５％   ・退所者 ８９％ 
 〇「予防法廃止後も周囲の変化がない」 ・入所者 ５２％   ・退所者 ５７％ 
 ※ハンセン病への偏見・差別は過去のことではない。当事者は現在も偏見・差別の存在を感じている。 

  

②  大阪市・ハンセン病問題並びにＨＩＶ問題に関する市民の意識調査  
(2012 年 3500名対象 大阪市社会福祉協議会による調査)   
 

 【熊本県温泉ホテル宿泊拒否事件（2003 年）についての意識】 
〇「（略）ホテル側は、「他の宿泊客への迷惑になる」などの理由で予約の解消を伝えて宿泊を拒否し
ました。あなたは、こうしたホテル側の対応についてどう思いますか。」 

 ・ホテル側の対応は差別であり、許されない   ３７．１％ 
 ・理由は一理あり、ホテル側の対応は認められる １４．１％ 
 ・どちらともいえない             ４３．３％ 
 ・不明                     ５．５％ 
※「どちらともいえない」人々は、身近な事案が生じた際に差別に転じる可能性が大きい。「どちらと
もいえない」「理由は一理あり、ホテル側の対応は認められる」を合わせると半数を大きくこえる。 

 
【年代別に見た「ハンセン病は恐ろしい病気である」という質問への回答】 

    
 
 
 
 
 

 
 
 
※「ハンセン病は恐ろしい病気である」という意識は、中高齢年代より２０代・３０代が最も高い。 

 
③  近畿大学学生に対する同じ調査（2011 年・1117 人、2017 年・1553 人）                   

〇「ハンセン病は恐ろしい病気である」の質問に対し 
 ・2011 年「そう思う」 ３８．９％   ・2017 年 「そう思う」 ３９．５％ 

※最近の大学生の４割近くが「ハンセン病は恐ろしい病気である」と認識している。 
 

⑤  ハンセン病問題の学習経験についての調査  
（2017年 対象・近畿大学学生 1553名） 
 

  ・小学校で受けた 8.2％  ・中学校で受けた 13.5％  ・高校で受けた 11.8％ 
  ・大学で受けた 13.4％   ・一般市民の対象の講座で受けた 0.1% 
  ・受けたことはない 37.2％  ・はっきり覚えていない 29.0%   ・無回答 1.7% 
  
※2017 年時点での大学生の小・中・高でのハンセン病に関する学習経験は、それぞれ 1割前後しかな
い。「受けたことはない」「はっきり覚えていない」の回答が約３分の２を占める。 

 該当数 そう思う そうではないと思う わらない 不明 
全体 ９４９ ３４．０％ ３１．７％ ２２．１％ １２．１％ 

２０歳代 ５９ ４２．４％ １８．６％ ３５．６％ ３．４％ 
３０歳代 １３０ ４３，１％ ２２．３％ ２９．２％ ５．４％ 
４０歳代 １５１ ３３．１％ ３５．８％ ２３．２％ ７．９％ 
５０歳代 １４５ ４０．０％ ３５．２％ ２０．０％ ４，８％ 
６０歳代 ２２３ ３０．０％ ３８．１％ １８．８％ １３．０％ 
７０歳代 ２３５ ２８．５％ ２９．４％ １８．３％ ２３．８％ 



ハンセン病に係る偏見差別の解消のための施策検討会 最終報告書・概要版（2023年 3月） 

※この施策検討会は国（厚労省）が設置しました。最終報告書はネット検索できますので、ぜひご覧下さい。 

 

最終報告書 概要版より ※教育に関する提言を□で囲んでいます 
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