第６章　結論と今後の展望

ALS療養者は残された機能を生かしてどんなことができているのか。そして,「私にできること」を実現させるための要因は何か。70人のALS療養者が自ら回答してくれたアンケート結果を集計し分析した。その促進要因は、療養者同士の交流、パソコン利用、医療・福祉制度の活用、そして家族や社会から情報を得ようとし、家族や患者会も含めた社会の中で役割を取ることが、ALS療養者の「できること」を拡大させていた。

私は、ALSを発症して14年目に至っている。ふりかえれば、上田（2006）の言う「価値観の転換」に到達するために、発症以来3年半を要した（この内容は先行研究で述べた）。この間に、私は、当時の日本ALS協会の会長であった松本氏宅を秋田県の大潟村に、東京から2回訪問した。松本氏は、ALS発症12年にして今もなお15ヘクタールの農業経営をされ、また呼吸器を装着しながらも、難病療養環境改善等に邁進され、国会請願行動等を繰り返しておられた。

ALSという重度の障害を抱えながらも、社会貢献されている松本氏の生き様に触れて、私は強く心を動かされた。松本宅では、入浴やリハビリを私たちの前で実際にやってみせてくださった。その姿から,松本氏の「生きろ、生きていけ」との強いメッセージを受けとめた。妻は、るい婦人から日常生活のあれこれを教わり、そのノウハウは,今も私の療養生活に根付いている。この二度の訪問を通して、ALS発症後、初めて生きる希望、生きる目標を見出した思いだった。

その後の患者会活動で、前会長の橋本みさお氏と出会った。5歳の娘さんを育てながら、家族は通常勤務をしておられ、介護は24時間の他人介護であった。当時、私の息子は4歳、仕事を持っている妻が就労を続けられるためには、どのような介護体制があるのかを橋本氏に学んだ。

日本ALS協会初代会長川口氏の偉大さにも触れることができた。川口氏の発症は、前述の松本氏よりも1O年早く、1973年頃であった。当時は、ALSは「奇病」と言われ、告知すらされないほど恐れられていた。川口氏の著作のタイトルは、「しんぼう」、サブタイトルは「死をみつめて生きる」であった。しかし、1995年に出版された松本氏の著書「悪妻とのたたかい」のサブタイトルは「神経難病ALSと共に」である。川口氏と松本氏の著書のタイトルを比べてみると、ALSに対する療養者の考え方や対処の仕方の変化が時代とともに推移していることを感じる。
さらに2006年秋、川口氏の発症後33年を経て、全国のALS療養者11人が出版した『生きる力』（「生きる力」編集委員会編、2006）では、32人のALS療養者が書いている。ALS療養者の豊かな実践に裏付けられた、心あたたまる発言「生きるための物語」があふれている。「新しいALS観の広がり」と前都立府中神経病院院長林秀明先生の讃辞がある。
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今年7月、私は、三鷹市在住のA子さん（ALS 発病後15年目の療養者）の訪問を受けた。「訪問介護事業所を開設するので、いろいろ教えて頂きたい。」とのこと。A子さんは一週間後、車椅子で電車、バスを乗り継いでやってこられた。

A子さんは「今年３月、患者交流会で私に会い、介護事業所を運営していることを知ったとのこと。A子さんは45歳で、中学3年生を長女に3人の子どもがおられる。生活保護に頼っていては子育てが十分にできないと考え事業所運営をしたいとのこと。

A子さんにとっては事業所運営が私のできることであった。A子さんは、「佐々木さんのように」ということを何度も口にされた。私にとって、川口さん、松本さん、そして、橋本さんがモデルであったように、私はＡ子さんのモデルであることを知った。

本研究の遂行を通して、私は、ALS療養者が歩んできたこの30年の経過を顧みた。と同時に、本研究に協力頂いた70人の療養者仲間とA子さんの今日の生き様を重ねてみた。それぞれに様々な問題を含みながらも、人々の英知による大きな前進のもと、社会的支援、医療的支援を受けながら私にできることを広げ、人間としての復権を確かなものにしている。「人類そのものと、人類の進歩を信頼して生きるという悲観的ではない楽天的な生き方の根本」林（1987年）を見据えて。
近い将来、難病中の難病といわれているALSの根治も、夢ではない。自らも参加している遺伝子研究や頻回に報道される再生医療の前進などに、心からの願いをたくして生き抜きたい。そして私にできることを広げ続けていきたい。
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