
蔵 書 の 紹 介

山梨県難病・疾病団体連絡協議会
代表幹事 川手元

県福祉プラザへの山梨県難病相談支援

センターの移転が決まり、部屋を下見した

とき、この広い部屋なら様々な活動が展開できるのではない

かと期待しました。ところが、新型コロナウイルスの感染拡大

による緊急事態宣言が出され、山梨県難病･疾病団体連絡協

議会も各患者会も定期総会の開催すら断念に追い込まれる

事態になり、これまで積み上げてきた活動のノウハウの大幅

な見直しを迫られています。

コロナ以前と様変わりした世の中で、対面の交流会や医療

講演など慣れ親しんだ従来の形式での大規模なイベント開催

は当面困難です。参加された皆さんに「元気がでる」と大変好

評だった納涼会もXmasPartyも新年会もできません。

交流会は、集まって、皆で話しているだけなのになぜ「元気

が出る」のでしょうか。私は、これまでの患者会活動を通じて、

病気と真摯に向き合っている患者さんの想いや経験は、同じ

く病気とともに生きている他の患者さんの力や励みになるこ

とを知っています。同じような境遇にある仲間との支え合い

こそが、患者会の本領です。では、このコロナ禍において個々

の患者さんを孤立させないために何をどうすればいいんでしょ

うか。

インターネット環境が必要ですが、これまで参加が難しかっ

た重症患者さんや遠隔地の患者さんも参加可能なのがオン

ラインの強みです。コロナウイルスの影響に関わりなく、今後

もできるだけ対面とオンラインの両面で開催の可能性を追求

していこうと考えています。オンラインはまさしくこれからの

必須スキルになると思います。「難病」とか「障害」とか「高齢」

を口実にして引き籠っていては「ウイズコロナ」の今後の世の

中には共存出来ません。難病患者も積極的に社会と関わって

いきましょう。難病センターがその一助となれるよう取り組ん

でいます。皆様からのご意見やご要望をぜひお寄せください。

日 時 ： 令和2年10月31日（土）13:30～15:30

発表者 ： 山梨厚生病院内科医 成宮 賢行 氏

テーマ : 「上を向いて歩こう」

～パーキンソン病とともに歩んだ18年間～

参加者 ： 24名（パーキンソン病患者18名うち若年性４名

他疾患1名、支援関係者5名）

パーキンソン病体験発表会は、患者さんやご家族の病気に

伴う体験を発表する場として、全国パーキンソン病友の会山

梨県支部が大切に継続してきた事業です。今年度は、センター

との共催で、若年性パーキンソン病患者さんの体験をもとに

情報共有や交流ができるように企画しました。新型コロナ禍、

対面スタイルでの開催を避け、また、遠方の方や移動手段がな

い方も参加できるように、Web会議ツールZoomを使用してオン

ラインで開催を試み、無事に終えることができました。

成宮氏は、体調の波を考慮して、事前にパワーポイントで

発病からのエピソードを音声入力し、写真やアニメーションで

わかりやすく工夫して発表されました。

体の異変に気づき、確定診断を受けた時期の葛藤、当たり前

にできたことができなくなる不安、医師としての焦り、口惜しさ

と情けなさでうつ状態に陥ったことなど、病気の進行に伴う

体験を語られました。そして、最近の出来事として、東京オリン

ピック聖火リレーのランナーに選ばれた喜びを語られました。

氏は、公募の経緯として、同じ病気を42歳で発症し、1996年の

アトランタオリンピッ

ク開会式で振える手

で聖火台を灯したモ

ハメド・アリの生き方

に触発されたことを

教えてくれました。

そして、家族をはじ

め多くの人達に対す

る感謝や同病の患者

「病気になったことを不幸とは思わない」「病気で姿勢は下

を向いてしまうけれど、こころまで下を向かないで上を向いて

歩こう」という先生の生きる姿勢は深く参加者の心に響き、

勇気の火をともしていただいたように思います。

参加者のアンケートでは、「自宅で気軽に参加できて良かっ

た」「オンラインの方が参加しやすい」」「同じ体験をしている

方との意見交換が有意義だった」「講師の病気の受け止め、

病気と共に歩む覚悟・意気込み、生きる姿勢に勇気づけらた」

「体調が大変な中、最後まで一生懸命に話していただき良かっ

た」「今後も開催を希望する」などの感想や希望が寄せられま

した。

センターでは、関係図書の閲覧・貸出を行っています。貸出期間は2週間程度、閲覧は平日センター開所

時間内であればいつでも利用できます。蔵書はセンターホームページに掲載しています。

さんや家族に対するエールとして、また健康がかけがえのない

ものであることを伝える為に走りたいと抱負を語られました。

また、医師としてSARS対策に没頭したことが自分の支えになっ

たことも話されました。
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