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第2 5E]難病患者･障害者と家族の全道集会参加の記

河東郡　会員　大久保　龍　雄

今年で25回を数える全道集会(登別大会)に初めて参加をしましたq ｢全国どこ

にいても等しく高度な医療が受けられ､安心して闘病生活を送ることのできる社会､

総合的轡-策が確立される社会の-｣ (集会アピール〕妄-して全道各地●

から多くの方々が登別の地に集い熱気溢れる感動の集会となりました0

8月1日､第-滝本本館のレセプション会場は､部会ごとに席を設け会員相互の

交流が深められるよう配慮がされていましたが､メイン会場に参加者が入りきらず

二つの会場で実施ということになったようですDここでもボランティアの方々が活

臥会場内を飛び回っての啓開ぶりには･全く頭の下がる思いで心から感謝を･した

次第です｡

初参加のことでもあり､やや緊張して席に着きましたが･隣席を見るとかつて入

院中にいろいろお世話になった､野村事務局長さんの名前がありほっと一安心､苗

席は部会の役員をされている牧野さんという誠に恵まれた環境?の中で･いろ･い】ろ

示唆に富んだjs･話を聞くことができましたD特に印象に残ったのは｢体質的に英の

服用ができないという厳しくつらい面があるが､この病気との付き合いで大切なの

は､気力を充実させ強い精神力を維持することにある.それは80パ-七日かある

いはそれ以上を占めていると思いがんばっているo ｣という牧野さんのお話でした●

野村事務局長さんは席の温まる暇もなく､会員の間を回り何くれとなくお世話をさ

れていたので､近況報告程度で話は終わりとなりました0

8月2EJ､分科会と全体集会が行なわれました0両の中､会場の西陵中学校に到

着し予定より若干遅れての開始となりました○

分科会では自己紹介を行なった後､勉強会に入りましたo帯師は野村事務局長さ

んで｢腰部交感神経節切除術｣についてのお話が中心でしたo患者さんの60パ~セ

ント強はこの手術を受けているということでしたD

ぉ話の内容は､ ①どんな症状のときに切除術を行なうのかo ㊤最近の実施傾向p

④切除術の内乱㊤術後に現れる問題点｡など資料を用いて詳しく説明していただ
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きました｡

分科会には全道各地から会員の方々が参加されていましたが､自己紹介をお聞き

しながらいろいろ考えさせられる面がありました｡私よりずっと長期にわたっての

闘病生活を送っている方や､もっとつら(苦しい思いをされた方が､それらをいか

に克服してきたかというお話を聞いたときに｢自分ももっともっとがんばらなくて

はb ｣と思い元気が出てきたように思えましたoこのことが今回参加しての一番の

収穫だったかなあと､この稿を寄書ながら思っていますC.

もう一つは､極端な情報不足や､医療のレベルの問題等が原田で適切な医療を受

けるまでにいろいろ遠回りをしているケースが多いということです.私にも苦い経

験がありますので共感するものがありましたb遠回りをするということは､単なる

時間の浪費というだけではなく､患者はこの間に肉体的にも精神的にも大きなダメ

-ジを受ける結果となるわけです｡ ｢全国どこにいても等しく高度な医療が受けら

れることo Jそれは願望などでなく,早急に実現させるべきこととして私たちは積

極的に行動しなければならないと痛感しましたD

もっと時間があればと思いながら分科会を終了することになり､再冬を約しての

散会となりましたo殆ど面識のない方が大部分だったにもかかわらず､旧知の方々

と話しているような和やかな貫園気で､心の安まるひとときだったと実感していま

す｡会場移動に時間をとられー交流の時間がやや不足という思いはあったけれど｢

皆さんたくましく生きているなあ｡来て良かった/｣というのが私の率直な感想で

す｡

午後は登別市民会館大ホールに会場を移し全体集会が行なわれましたo

体験発表(患者･家族の訴え)の部で2名の方の発表がありましたが､発病時の

●　　苦痛の中からやがては態じんな精神力を確立していくプロセスが､淡々とした口調
で語られ会場内に深い感銘を与えました｡この中で_精神的な苦痛や孤独感から解

放される大きな要因となったのが叶患者の会･友の会であった.という発表があり

ましたo仲間の輪を更に広げるために私たちは何をすべきれ　という問題提起にも

なっていたように私は受取りました｡

記念講演は､ EI鋼記念病院の西村先生が｢幸せを決める自分の心｣という演題で

話されましたD　この演題は相田みつお氏の作品から引用されたそうですが､講演の

終わりに先生が朗読されましたので紹介したいと思いますa
"しあわせは　いつも　じぶんのこころが　きめる】

ー人生において　最もたいせつな時　それはいつでも　いまです･

- ･; -

●



講演はすぼらしいものでしたが､特に｢人間として生きる者には､常に病気､障

害などの悩みはつきものですoこれを各人がどのように受容していくかの心理過程

で､人は幸福にもなり､不幸にもなると思いますD ｣と述べられプラス志向で生き

ることの大切さを指摘されました｡さらに今後の課題として｢医療･保健･福祉の

在り方も､医師パターナリズムから受療者参加のチーム-の転換が図られていますo

そのような視点に立って自己や家族のために､平等の立場で互いに心を開いて､チ

ーム全員が信親と満足を獲得するように精一杯の努力をしていただきたいと思いま

す｡ ｣と話され､患者は医療サービスの改善を声を大にして言うべき時なのだ､と

いう認諾を持って欲しいと結ばれましたD

~/ .∵　一　一.　　　　'　●

バスに揺られながら､ 15名の支部から参加の方々とも温かい交流ができて本当に良

かったと思っていますo

さらには､今回ご一緒に参加されたご夫婦との新しいお付き合いも始まり･得る

ことの多かった集会参加となりましたoまた･医療保健制度･公費医療制度の後退

動向に鑑みー患者会活動の重要性を再認諭して･今後とも更なる患者会活動推進へ

の一翼を担える一人になりたいものと恩いました0

1998年10月10日

レセプション-景

罪-滝本本館｢原始林｣
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