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ALSは10万人に約2～3人の割合で発生しています。現在、韓国では約1,200人がALSと闘っています。
今日、ALS患者の闘病環境が改善されてきたとは言え、未だに多くの患者さんは、日々悪化する病状とともに、挫折と疎外感、困窮と恐怖を抱えており、病気が治癒される見込みもないまま闘病生活に耐えているのが現状であります。
先日、ある患者さんの奥さんから1本の電話がありました。十日ほど前に呼吸が苦しくなって、気管切開を行った夫が、昼はよく眠るのですが、夜になってからは殆ど眠れずに困っているという内容でありました。
　その方は、ソウルより1時間しか離れてない老人専門病院に入院していらっしゃるとのことだったので病院の見学も重ねて相談にのるために行ってみました。その患者さんは、大学病院で気管切開を行ったのですが、自宅では看取りを受ける環境が整ってなかったので老人専門病院に入院していました。なぜかその患者さんは、すべてに不安を感じ落ち着きがないように見えました。昼は看護師と介護人がいるので比較的安定した生活を送ることができますが、夜は電気を消されて眠れざるをえません。このような環境の中で、人工呼吸器を最近付けたその患者さんは、人工呼吸器になれていないせいもあり、突然襲ってくるかもしれない危険な状態におびえ心配で眠れなかったようです。
　その時、私は「1日に3～4交代で看護師と介護人がALS患者さんの傍で患者さんを見守ってあげることで患者さんが安心して眠れるようなシステムのあるALS患者専門病院があったらいいのに」と思いました。
　自宅で家族の介護を受けながら闘病生活をしている患者さんも闘病生活の事情はそう違いません。家族たちの犠牲はもちろんのこと、家族の犠牲によって支えられていることを痛感している患者さんは悲観的になったり、罪悪感に責められたりすることがしばしばあります。極端な場合には、家族から見捨てられる患者さんもいます。
　病気が進行している段階で発生した緊急の場合、適切な処置を行うことで生命が維持できても、社会の疎外と無関心、福祉政策の不足、経済的な困窮などにより命が絶たれる場合も多くあります。
　最も悲しいのは、終わらない苦痛と貧困の中で、家庭が破壊した、家族から見捨てられた、という患者さんのお話を聞かされる時です。健常な人の命も患者の命も大切であり、共に生きていく権利があります。
　社会から疎外され、家族から見捨てられ、窮地に追い込まれたALS患者達が生活圏を共有し、お互いに支え合いながら生活ができるように小規模の療養病院を建てていただけることがそんなに難しいことなのでしょうか？
　とはいえ、韓国の障害者に対する福祉は日々よくなっています。韓国政府は、全国の約800人の患者を対象に人工呼吸器のレンタル料を支援していますし、65歳以上の重度障害者には老人性疾患療養保健制度が実施され、全国の各地域に老人療養病院が次々とできています。障害程度により1日3～6時間の「活動補助人サービス」も施行しています。
　しかし、韓国の約800人の人工呼吸器を装着している患者さんのうち、約40％である300人がALS患者であります。にもかかわらず、ALS患者のための制度はありませんし、ALS患者の特性と合うシステムを備えた病院は全国に1ヵ所もありません。障害程度によって1日3～6時間を受けられる「活動補助人サービス」もかなり不足しているのが実情です。
　未だ治療薬が見つからない現実のなかで、危険な状態に陥った場合、応急処置を繰り返しながら延命をしている患者さんにとっては、質の良い介護を受けることだけが苦しい闘病生活でも生きていくことのできる「自尊心」となっているのです。患者さんにとって介護とは、奇跡のような治療薬が開発されるまではまさに「生存」そのものです。
　2001年5月にソウル大学病院神経科イグァンウ教授を会長として招き、ALSで苦しんでいる患者さんの実態を知らせることで、患者さんの生活の質を向上させるために「韓国ALS協会」を創立しました。この韓国ALS協会は、患者さんの生存と介護の実態を公に知らせることに力を注いてきています。今後は、さらに全国各地にALS専門病院の建設をめざして社会的啓発を行い、実現できるように最善を尽くしていくつもりです。
　ありがとうございました。
　
PAGE  
1

