
�� �� ������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������� �����������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������

������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������ ������ �������� ������ ���������������������������������������������������������������������

第 ６ ９ 号 ２ ０ ２ ４ 年 ６ 月 １ ０ 日� � � � � � � ������������ � � � � � ����������������������� ��������������������� ������ ��������������� ������ ���������������������������������� ��� �������� � � � ������� ������



�������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������������� �����������������������������������������������������������������������������������������������

���������������

�

�

私は､ 長年の臨床経験のうち��数年の間､ 神
経難病の患者さんに関わらせていただくことが出

来ました｡ ここで私が患者さんやご家族から ｢寄

り添う看護｣ の教えを受け､ 私の一生の宝の時間

であったといっても過言ではありません｡

難病は､ ｢原因不明､ 治療方針未確定､ 経過が

慢性､ 介護等に著しく人手を要し家族の負担が重

く､ 精神的にも負担の大きい疾病｣と定義されて

います｡ 神経難病の中でも筋委縮性側索硬化症の

患者さんが多く､ この病名と診断される人は��
万人中���人と言われる中､ 通年で���名以上の
患者さんと何かしらの関わりを持たせていただけ

ました｡

筋萎縮性側索硬化症の多くは､ 手足の動きが悪

くなる､ 呑み込みが悪くなるなどの自覚症状から､

病院を転々とし､ どこでも診断がつかず専門病院

を受診し初めて病名が分かる方が多いです｡ 診断

がつき､ 患者さんは ｢分かって良かった｡｣ と､

安堵されます｡ しかし医師からは病名宣告に加え､

現代では治療法が確立していない難病であること､

病気の特徴として進行が早く平均で約�～�年で､
呼吸筋が動かなくなり人工呼吸器に頼らざるを得

ないこと､ 人工呼吸器の装着については､ 装着す

るか､ しないかを決めなければならない (病名告

知) ことをお伝えします｡ それを伝えられた患者

さんやご家族は ｢また崖に突き落とされた｡｣ ｢病

名だけしか頭に残ってなくて､ 頭が空白になった｡｣

と安堵の境地から不安の境地に陥ります｡

それ故､ 病名告知の前には医療者間で患者さん

の社会背景､ 精神状態などを考慮し､ どのように

伝えるのがいいのか話し合ったうえで告知をしま

す｡ �度の説明で合点を得るのは難しいと考え､
病名告知後の毎月ある外来受診への同席等､ 何度

も何度も繰り返し患者さんやご家族の､ お気持ち

をうかがいました｡ そして患者さんやご家族と､

何れ訪れる�死�についての話しもしました｡ 私は､
肉親の�死�を体験したことがなく､ �死�について
深く話し合った初めての経験が､ 患者さんでした｡

私が出会った多くの患者さんは､ �死�は最後では
なく ｢�死�を迎える時までどう生き抜くのか｡｣
を考えておられました｡ 衝撃的な告知から､ 病状

進行の度に何度も気持ちが折れ､ それでも�生き
きる�ことの境地に辿り着かれた患者さんの真っ
すぐな視線は､ 力強いパワーを放っていました｡

それを看続けていたご家族は､ ｢誇りに思える父

(母) です｡｣ と尊敬の念を持ち､ 患者さんが亡く

なった後､ それに恥じない生き方をしたいと思わ

れていたように､ 私は感じました｡�死�は､ 必ず誰にでも訪れます｡ �死�を考える
ことは怖いものではなく､ 必ず訪れる�死�だから
こそ､ その死までに､ 貴方はどう生きていきたい

のか､ どう生ききるのですか？と患者さんから課

題をいただけたのだと考えています｡
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��歳の鈴木秀子先生は､ 多くの場合死は怖い
と考えられるが､ 実のところ死を迎える人はその

直前には ｢美しさ｣ と ｢喜び｣ を味わうのだと原

稿なしで休みなく約��分語られた｡ 先ず講演の
冒頭は､ 先生自らの臨死体験の話であった｡����年奈良で開催された日本近代文学の学会
に出席した際､ 夜中に旧皇室の別荘を改装した宿

泊先の相当高い二階から落ちて意識を失ったのだ｡

先生はその時自分が二人いて､ 一人の自分は二階

にいて､ もう一人の自分は下で蓮の花びらに囲ま

れて寝ていたという｡ その花びらが一枚づつ落ち

て､ ついに最後の一枚が落ちる時に､ 二階の自分

と下で寝ていた自分が完全に一体となる､ すると

時間の観念がなくなり永遠の中に立って､ 光に包

まれた神のような像と会い､ それまでの自分の過

去のすべてが許される安らぎを経験したという｡

そしてその至福の世界から現実の世に戻る時に一

番大切なことは ｢愛することと死すること｣ であ

ると告げられ､ そこで病院で目が覚めたというの

である｡

病院のベッドの現実の自分は､ しばらくは二階

から落ちた激しい痛みに襲われるのだが､ この死

の体験から人を愛することと死することにたずさ

わって生きるようになる｡ それからは死を前にし

たいろいろな方に出会い､ 神さまは本当に死ぬと

きには ｢美しさ｣ と ｢喜び｣ を備えていて下さる

と知る｡

例えば､ ずーと孤児院で育ったトラックの運転

手が交通事故にあい､ 意識もない死の間際に､ ベッ

ドに身を起こし ｢美しい､ 美しい｣ と叫んで死ん

だ｡ その時医師や関係者らから ｢彼はこれまで美

しいと思われる生活体験はなかったはずだが｣ と

聞かされた｡

また別の財産相続で断絶していた姉妹の話をさ

れた｡ その妹が死の床に就き先生にどうしても死

ぬ前に姉に会いたいと伝え､ それを聞いた姉が駆

けつけ､ 二人は許し合って抱き合い､ 妹は姉の腕

の中で喜んで安心して死んでいったという｡

こうした話の中で先生は神は絶妙なバランスで

世界を作っていると語る｡ 晴れと雨､ 苦難と歓喜､

生と死､ ちょっとした手伝いや許し合う力を神は

与えていてくださる｡ その神の愛がわかればそれ

が生きる力となり､ 命を成長させることになると

説き明かす｡

以上は�月��日�火�関キャンパス・グレース
ホールで鈴木秀子先生が語られた主な内容である｡

当日は中部学院大学キリスト教研修会と岐阜・生

と死を考える会との共催で､ 両者が呼びかけた多

くの学生と一般受講者が集い熱心に ｢死は人生で

最も大切なことを教えてくれる｣ との演題に聞き

入った｡ 誰もが避けることができない ｢死｣ につ

いての難題を平明な

言葉と身近な体験の

中から､ それを乗り

越える道を知って日々

を生きるメッセージ

を聞くことができた

のではないか｡
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