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神奈川支部支援会員 (順不同)

● (株 )東栄エンジエアリング
● (株)ウ イルマン
● (有 )結伸工業
● 英弘精機 (株 )
● 高木 緑様
● 木村邦雄様

'ご
支援に心より感謝いたします●

かながわ県民センター

Tsプ
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モアー

小田原
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神奈川支部からのお知らせ (1)

『視覚障害者への家族のサポート』

平成 9年 3月 16日 (日 )午前10時～午後 3時
かながわ県民センター、 3階 301号 室
1家族につき 500円

日時 :

場所 :

参加費 :

、ヽ
「

ァ ー マ : 「網膜色素変性症の症状」

スライ ド上映 (予定 )

「家庭でできる日常生活訓練・視覚障害者の誘導法」

講義・実技指導 :中村泰三先生 (七沢ライ トホーム )

●昼食時を利用して交流会を予定、必ず昼食を持参のこと.

●参加申し込み iま電話にて下記まで。締切は 3月 15日 (土 )です。
● ガイドヘル 必要なパーが は 2月 28日  (金 )iまでにお願いします。

中村善暁

二宮利江

0467-86-6249(遅 :塾 )
080-177-8290(昼 )

0467-82-5585(夜 )
044-888-7031(夜 )

、ヽ_

*****

「お―い、テレビのリモコン、どこだ一っ?も う、まったく、しょう
がないなあ、いつも置く場所はここって決めてあるのに…。探すの大変

なんだから。何つったって俺様は色変なんだぞぉ、ぶつぶつ…。」

引き戸が開いていると思って部屋に入ろうとすると、いきなリガーン.

実は半開きだった ドアに思いつきり肩を打ち、「いてて、もう、まった

<、 しょうがないなぁ、 ドアは完全に開けるか閉めるかのどちらかにし
てくれつて頼んであるじゃないか。俺様は色変なんだぞぉ…。」
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台所の流しで水を飲もうと思ったら、突然おでこに布巾掛けがズン。

「いつてえ、日に刺さったらどうすんだよ…。」コップを取ろうと手を

伸ばせば、そこにはコップそつくりのビンに切り花が一。「ああ、もう

嫌だ、一体この家はどうなってんだ。俺様は色変なんだぞぉ…。」

遅くまで酒を飲みタクシーで帰宅した夫を、妻が門で出迎える。「こ

んなに遅 <まで電話一つよこさないで、心配じゃないの。酒ばつかり飲
んで。こんなことなら支部活動なんて、やめてちょうだい。」夫を玄関

まで誘導する妻は腕をでいでい引つ張る。「おぉい、そんなに引つ張ら

ないでくれよう。視覚障害者はなぁ、引つ張られると恐いんだよお。正

式の誘導法ってえのはにゃ…。」「酔っ払いの視覚障害者なんて聞いた

ことないわよ。一体、何様のつもりなの ?」 「俺かぁ?俺はなぁ、網膜
色素変性症患者様だよ一ん、ウィッ。」「もう、嫌っ、こんな生活 :』

横浜市の Sさんの実体験です。第四例を除いて、皆さんも似たような

体験を数多くお持ちのことと思います。第二例までのような物理的問題

は、家族間できちんと話し合いをして約束事として解決できるでしょう。

やつか彗なのは、何となく気まずい雰囲気、もつと深刻な場合は精神的

な溝が、患者と家族の間に生まれてしまうこと。第四例はその一歩手前、

一触即発の状態です。 (ただ単に酒のせしヽかも…。 )

やはり解決の糸回は、日常生活で、特に家庭内で生じる物理的問題を

一つ一つ丁寧に話し合うことで、その症状を言葉では非常に説明しにく

い色変という摩詞不思議な病気を、家族に少しづつでも理解してもらう

ことにあるのではないでしょうか。 (酒をやめろという声も…。 )

私たち患者とその家族が、主として家庭生活、日常生活で直面する間

題を共に考え、視覚障害に対する共通理解を深める「きつかけ」となる

ような場を持ちたいと思います。「家族のサポート」と銘打つてはおり

ますが、実技指導がある誘導法も含め、患者自身も知つておいた方がよ

い事が沢山あるはずです。家族の方には視覚障害を疑似体験していただ

きます。『網膜色素変性症患者のQOL向 上を目指して』 (支部設立総
会の記念シンポジウム)と密接に結びつく、第二弾企画です。ご家族お
誘い合わせの上、振るってご参加下さい。
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当日は、昼食の時間を利用して簡単な患者交流会と家族交流会を予定

しています。お弁当を必ず持参して下さい。ガイドヘルバーが必要な方

は、 2月 28日 までに、電話にてその旨を必ずお知らせ下さい.なお、

この企画は厚本市の内田知さんの発案により、「七沢ライトホーム」の

ご協力を得て実施されます。

神奈川支部からのお知らせ (2)

使用済みテレフォンカー ドで研究基金を !

使用済みテレフォンカードを 1,000枚集めると 1枚につき10円 と換
金してもらえる制度が、 N丁 下にあります。これを利用すれば、色変治

療法の研究・開発に、私たち患者の一人一人が気負うことなく貢献でき

ます。神奈川支部の活動の一つとして、これに取り組みましょう。まず

第 1回の回収締切は、 5月 初旬を予定しています。 3月 1日 、 4月 5日 、

5月 3日 (予定)の ミニ集会、 3月 16日 の講演会の際に持参して下さ
い。今後は、第 2回締切に 8月 、第 3回締切に 11月 、第 4回締切に平

成 10年 2月 を予定しています。皆さまのご協力をお願いします。なお、

この活動は相模原市の伴瀬美恵子さんの発案によるものです。

神奈川支部からのお知らせ (3)

ミニ集会に参加しよう :

神奈川支部では毎月第一土曜日の午後 2時から5時まで、横浜の『か

ながわ県民センター 9階、かながわ県民活動サポー トセンター』に於い

て、定例ミニ集会を開催しています。今のところ、毎回テーマを特に定

めることはせず、自由討論と情報交換の場として運営していますが、役

員会のお手伝いをしていただくことも時にはあります。前述の「使用済

みテレフォンカード回収活動」も、ここから生まれました。
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現在、「土曜日の昼下がりの横浜駅周辺の雑踏を通り抜けるのが困難

である」、「帰りのことを考えると、少なくとも日の短い冬の間だけで

も時間を繰り上げる方がよい」、「テーマをある程度は絞る必要がある

のではないか」などの声があり、ミニ集会の日時、運営のあり方につい

て議論が交わされています。

これまで参加したことがない方も、是非一度お顔を見せて下さい。ご

自分の声を上げて下さい。支部活動は一部の役員が先頭に立って引つ張

っていくような性質のものではありません。色変治療法の一日も早い確

立を目指し、その日まで色変患者が孤立することのないように、私たち

一人一人がボランティアとなって、支部を運営していきましょう。

ミニ集会の参加に関しては、軌道に乗るまでの暫定的な措置として、

開催予定の前日までに出席の意思を電話にて中村、または二宮までお知

らせください。目時、場所の変更の有無、テーマの有無などについてお

知らせします。

神奈川支部からのお知らせ (4)

アンケー ト調査のお願い

次号の神奈川支部会報にて、簡単なアンケート調査を実施させていた

だきます。本号と次号は、本部に登録されている神奈川県在住の全会員

に向けて発送します。現在、神奈川支部の会則では、本部に登録された

神奈川県在住の全会員が同時に神奈川支部の会員でもある、ということ

にはなつておりません.「本部会員ではあっても、神奈川支部に所属す
る意志のない方もいるはずだ」との配慮からです。この点に関しては、

今のところ、本部にも統一見解がありません。そこで、神奈川支部では、

支部からの会報の発送、情報の発信を皆さまが希望なさるかどうかを確

認するため、アンケート調査を実施するはこびとなりました。皆さまの

ご協力をお願いします。

ー
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神奈川支部からのお知らせ (5)

高いぞ、弁当代 !

昨年 11月 の神奈川支部設立総会の席で、お弁当を予約されていた方々

から 1,000円 頂きました。準備会では前日に見本を見て、 800円 とす
ることに決めておりましたが、当日の連絡が徹底せず、案内通りの金額

を頂いてしまいました。遅ればせながら,こ こにお詫びいたします。申
しわけありませんでした。つきましては、差額の 200円をお返ししま

すので、返還を希望される方は中村、または三宮までお知らせ下さい。

ミニ集会、 3月 16日 の講演会で申し出て下さっても結構です。

参加したかったんだけど…

昨年 11月 の神奈川支部設立総会の資料 (会則、事業計画、予算案、

記念講演参考資料、および録音テープ)を実費でお送りします。希望さ
れる方は 3月末日までに中村、または二宮まで申し出て下さい。

特集 :神奈川支部設立総会に寄せて

『 JRPS神 奈川支部 元気に産声』

平成 8年 11月 17日 (日 )、 神奈川県民ホール大会議室に於いて設立

総会が開催され、「JRPS神 奈川支部」が正式に発足しました。東日
本の支部としては初めてのものです。当日ご参加いただいた会員とその

家族、並びにご来賓、誘導ボランティア等、関係者の皆さまのご協力、

ご支援により快調なスター トを切ることができました。設立準備委員一

同、本紙面を借 り、心よりお礼申し上げます。

当日の概要は以下の通りです。
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[l.午前の部 :設立総会

秋晴れの好天気に恵まれた当日、参加者の出足も好調で、 10時 15分

より開会の挨拶、議長団選出、議案審議へとプログラムが進みました。

第一号議案「JRPS神 奈川支部会則の審議」では、会則はコンピュー
ターに朗読させる旨のアナウンスが議長団よりあり、会場にはどよめき

が走りました。そして静寂が漂い、参加者はコンピューター音声に耳を

傾け始めました。議長団による通常の会則朗読であれば聞き流されるも

のが、この新しい試みにより、注意深く闘かれたのではないかと思いま

す。事業計画、予算案へと朗読が進み、一括審議で拍手により原案通り

採択されました.続いて役員選出に移り、三宮、森田、大窪、須員、内
田、小泉の 6名が役員として、中村が支部長として拍手により承認され、

議案審議が終了しました。

引き続き、次の来賓の方々より挨拶と祝辞をいただきました。

日本網膜色素変性症協会    小野塚ゆか会長
神奈川県衛生部保健予防課  河西悦子課長
ライオンズクラブ国際協会 330-B地 区 川鍋 登様
ライオンズクラブ国際協会 333-C地 区 椎名益男様

同日の誘導ポランティアは次の 3グループの方々のご協力によるもの

でした。改めてお礼申し上げます。

日本赤十字奉仕団 誘導部会  16名
横浜医師会 保土ヶ谷看護専門学校学生 5名
大学生ボランティア 9名 (横浜国立大学、東京大学、
社会福祉事業大学、日本大学、工学院大学、早稲田大学 )

□ .午後の部 :記念シンポジウム
『網膜色素変性症患者のQOL向 上を目指して』
講演『医療面から見た網膜色素変性症患者とQOL』
国立身体障害者リハビリテーションセンター病院

眼科部長 簗島謙次先生
講演『社会的側面から見た網膜色素変性症患者とQOL』
国立身体障害者リハビリテーションセンター病院

第二機能回復訓練部 久保明夫先生
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色変患者 l二対する理解と思もヽやりのあるお二人の講演とあって、午前

Iこ増して多くの人々が会場に集まりました。講師紹介の後、患者の立場

:こ立脚したQOLとは何かを中心に、素晴らしい講演をしてもヽただきま
した。これら分講演鈴後、お二人鈴先生に加えて神奈川県福祉部障害福

祉課から岡崎先生をアドバイザーとして迎え、ディスカッション|こ入り

ました。医療面から福祉面 :こ至る種々の問題 :こつ懇ヽで満発に震疑応答が

繰り広 Iずられました。

会計報告等々すべてを終え、予定時刻を超過して 3時 30分頃 :こ閉会
しました。閉会後も患者会員が講師の先生方を取り囲み、色々と相談し

ている光景を見るまこつけ、患者がしヽかに情報を求めているかを再認識し、

今後酌地域活動酪重要性を癌感させられまわた。

その後、会場隣りのシス 詩ラン:こで懇親会が開かれました。遠く他県

から参加して下さつた J R tt S会員、学生ポランティア、久保先生を交

えて、支部設立鍛喜びを皆で分かち合絲、積気調々と話し声も:まずみ、

そして、別れを描しみつつ散会とな畢ました藝

(横浜市 :森国描書)

『 JR)S神 奈∫]:支部創立総会に出席わてJ

11月 17日 の導RPS神 奈川支部創立総会 |こ 出席させて頂き有り難う
御座 Lヽ ました。私はこの総会 :こ出席して本当 :こよかったと思もヽました。

こ吟度の創立総会開催 :こ就きまして、私は何鈴お手伝いも出来なかっ

たので大変心めた懇ヽものを感じており、出席しようか迷っておりました

が結局出席する事 |こ決心もヽたしました。とにかく当計は早めにと思い家

を 7時過ぎ |こ出ました処、約 1時間で着ιゝてしまい早過ぎた彎で近所で

時間をつぶし再度 9時前 Iこ県民ホールに入リエレベーターで 6階会議室
へ直行致しました。会議室に1ま既に中村さんを始め準備委員の方々がお

見えになり会議開催の準備を始められておりました。
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恐る恐るご挨拶し、今までお手伝い出来なかったせめてもの罪滅ばし

をしなければと思ιヽお手伝じヽを申し出ました処、ポスター貼りと会員の

誘導を依頼されました鈴で早速 :こポスター貼りを終わらせホール入国の

2階エレベーター前でスタンバイしておりました。やがて三々五々会員
の方々がお見え :こなりましたのでエレベーター迄ご案内しておりました

ら私の名を呼んで声を掛 :すて下さる方も居られ嬉しくなつてしまもヽまし

た.ご案内も一毅落した時点で会議場に戻りましたら既に会議 :ま進行じ
て居リコンピューター !こ依る支部の会則が粛々と読み上ξヂられて行きま

した。

会国の審議も終わり役員鍮織介が必りまとノなが,突然私鍮事が紹介さ
れ慌てて起立してしまιヽました。唯でさえ小さ<な ってιヽたかったの :こ
突然のスポットライト|こ曲が詰まり何も喋ることが出来る「宮本です。

宣しく」と量つ輸が購―格でした。

予定li量り会議まま終わりました。実 iま轟靭会議の後の畿睦会 :ま失礼しよ

うかと思つて轟りましたがこの機 :こおよび逆 |こ進んで親睦会 |こ 出席した

くな響ました。

何故なら:∫議が途申から準鯖活動が鑑業なくなつてしま警た事 !こ対し

準備委員の皆様方 ]まその事 :こ就鼈ゝて一切触れなかっ盆ばかりか私を心曖

かく迎えて下さり何か母親鍛懐に抱かれた様な幸せな気持ちにさせて頂

難ヽたからです。又何人か0会員吟方が私の名前を覚えて場ゝてくださげ声
を掛 lすて下さつた事も心のやすらぎを感 じ皆さまとお話がりたくなりま

した。

JRPS神 奈川支部が情報交換の場であることは勿論ですが心暖かい
会である事も再確認致しました。だから今回の JRPS神 奈川支部創立
総会に出席して本当に良かったと思もヽました。

(川崎市 :宮本 久 )
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『神奈川支部設立総会に参加して』

五年前、演奏会を聞き !こ こり県民ホールに来たときは、開演時間ぎリ

ぎり:こ急ぎ足で間に合ったことを懸じヽ出しました。

半年前にJRPS会 員 :こなり、それ以前は不安鍮気持ちのまま何の情
報もなく知識もなく十数年遇ごしてきました.そんな時に設立総会案内
状を頂き、思 Lゝ切つてこの絵会 :こ出か :すてみる事 :こ しました。

会場内!.ま中年位の方が多く、その中:こ若もヽ男女や高齢の方も見られ、

この層の厚さを示しているようでした。最初に役員紹介があり、その方々

も同じ障害をもちながらこの支部設立までもってこられた裏には、大変

な御苦労があったゆで]まなしヽかと思います。

私 :ま以前通つてた病院も、半年、一年、そして最終的には何年も放っ

たままになり、今回構ぬて先生方のお議を移っくりと伺うことができ、

たもヽへん爾覚めた思ιゝがしました。

こり総会 :こ参加できたと憲ヽうこと :こ感謝しつつ、支部の発展を願う反

面、医療技術の進歩 :こ も期待せぎるを得ません。

(大和市 :田中久仁子 )

『神奈∫]l支部設立総会に参加して』

県民ホールでの網膜色素変性症協会神奈川支部結成の会に参加して、

大変意義深 Lヽ一日を過ごさせて監ヽただきました。

発起人役員のお一人、二宮さん |こ連絡をしヽただき、会場 :こ到着して、

大勢のポランティアの方々の心li霊まるお手奮
`奪

を
`1た
だき、本当にあゲ

がたもヽことだと思いました。

原因のよく分からなもヽ病気で毎日毎日を必死 :こ生きてもヽる私達にとっ

て、何とか病気の手がかりを得たしヽとしヽう気持ちが会場でもヒシヒシと

伝わつておりました。
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眼科の先生、県の担当者、ライオンズクラプの方、関係者のご努力が

肌で感じられ、よし頑張るぞという気持ちが増幅しました。

患者一人一人鈴状態は違いますが、毎日の生活でそれぞれ苦労されて

しヽる事 lま一緒です。

私達は眼としヽう一番大事な所の疾患ですが、必ずやこの病気の原因究

明、治療法の確立はあると信じて頑張りたしヽと思もヽます.

(大和市 :倉本正一 )

『支部設立総会 :こ参加して』

平成 8年 11月 17日神奈川支部総会での国立身体障害者リハリピリテ
ーションセンター病院眼科部長・簗島先生、久保先生の講演は私にとっ

て生きる勇気と、障害でもまだ鐘 |する、これからどう係わ りを持ってい

くか、これからの日常生活をよりよもヽも鋤まこ新たな考えが浮かびました。

病気に対して先生たちの研究と、視力低下 |こよるコミュニケーションと

視野障害 :こよる歩行行動の問題、又続織胞の内軒体細胞の障害 :こよる夜

盲の問題、ディスカッションでは本当 :こ眼で悩んでもヽる人たち、先生に

質問したしヽ、聞きたιヽ気持ちが Lヽつぱ Lゝであつた人たち、視覚障害とは

と考えさせられました。

私の頭の中:こはこんな :こも視覚障害で悩んでいる人の多いのに驚き、

また涙が止まりませんでした.

県民本―ルでの JRPS神 奈川の活躍とポランティアと学生さんたち
の一体となつてのお手伝いに感謝しております.

私がJRPS神 奈川を知つたのは平成 8年 10月 5冒 、神奈川支部設
立の1碍 月17日の間の出来事は私の心も変えました。私自身の健常者を

捨て、私が変わらなければならなもヽと思い、すべて一から主人の日の見

える範用でいようと思つた瞬問,胸のつかえが取れもあんなに苦しんだ
時のことが嘘のようです。
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今年 1月 14日 主人は障害者手帳 1種 2級を受け取りました。今は仕
事も自分自身でどう係わってもヽくか判断することでしょう。 JRPS神
奈川の皆さんには、私の目の i露用の出来る範囲でのお手伝いをしていき

たいと思います。本当に有難瀑ございました。

(塵問市 :横山賀子 )

横山さんは色変C)ご主人と共 :こ ミニ集会等にいつも参加して下さり、何かとお手

伝い頂いています。頼りにしてます。でも、いつも当てられっぱなしさ。(編集部 )

「JRPS神 奈川支部設立総会に出席して」

私が、轟RPSり 会式なイベント:こ出席したのは 3感 年 3月 の「神奈
川支部準備会」が最初

口
でした。号のときの雰囲気で Iま支部としての活動

を開始するまでには 1、 2年かかりそうI竜思われたのですが、設立総会

の案内を見た時「意外に早かったなあ」というのが正直な感想でした。

勿論、設立の為にご尽力くださった方々のお陰だと思います。

設立総会に出席するため、関内まで出かけたわけですが、先ず感じた

のは「li重いなあ」ということです。でも、これは幹事の方々が悪いわけ

ではなく、私の性んでいる場所が神奈川県翁端で、新宿方面に出る方が

近いため横浜方面に出かけることが滅多になιヽことが原因なのです。で

も、艦内の駅か儀会場内峨来賓働方々傲すぞ近くの咳までポランティア

の方に誘導してしヽただき、大変快適に過ごすことができました。

設立総会の中で最も強く印象に残っているりは、「会則をパソコンに

読ませたこと」です。コンピューターのソフトウェア開発を職業として

いる私として |よ、「これからの時代、コンピューターを利用することで

我々視覚障害者に色力な可能性が蘭けて <るはずだ」と思つていたので

すが、その具体的な例を見せでもらったような気がしました。さらにこ

の試行が私と同じ発想によるtのだと知ったとき、「コンピューターを
職業としているわけでもない人がやっているのに、コンピューターを職

業としている人間が具体的に|ま何もしでいないという状態で良いの

か ?」 とい〕ことも同時 !裏感し、今ま
・T漠然と考えていただけ命ことを

具体的に、そして積極的に行動に移さな Iすればいけないと感じました。
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記念講演に於 Lヽては、久保先生の「障害者個人の  QOLと 社会、特
に職場との関係は微妙」という言葉に、複雑なものを感じてしまいまし

た。 96年の夏に歩行ヨl:練を受けて以来、自杖を使用して通勤するよう
になって、精神的に落ち着いてきたところだったのですが、「職場から

追い出されなかっただけでも幸運なのかな」とか、「もう少し会社とし

てのフォローがあつてもいいんじゃないかな」などと先生のお話を自分

に当てはめて、あれこれと考えさせられてしまった気がします.

以上、思いつくまま設立総会の感想を書かせでもヽただきましたが、神

奈川支部の設立により横浜〔こ轟か |する機会も増えると思いますので、慣

れてくれば F結構近いな』と感機られるよ争になると期待しています。

(川崎市 :柴田隆秀 )

『神奈Jll支部設立総会に参加して』

早朝の外出も少な Lヽ私は、嬢〔通警われ県本―ルヘと向かいました。

11月 17日 JRPS神 奈川支部設立総会の日です .

9時 30分頃会場の受付を済ませしばらく待つ間、となりに居合わせ

た方とお互いの症状などをお話しが出来で多少気が楽になっていました。

開会の時刻になり会場へ移動して席に着きました。

さざ波の音が聞こえ時々白Lゝ じぶきが折り菫なり幅を広げ打ち寄せては

引き返してもヽく思いり中で拍手が鴫リプ国グラムはli饉行して行きました.

また、コンピュ…夕の愉快なユーモアあふれる音には思わず笑いが出

で、大変リラックスした気持ち |こなりました。

講演頂いた両先生 JRPS本 部像小野塚会長を始め来賓の皆様、県、
市、後援会またポランティアの皆様方に心から御礼申し上げます.と共
に支部設立総会にこぎつけるまでの役員の皆様の御苦労に対し心から感

謝の気持ちとして大いなる抽手を送 ります。
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思えば 25年前南米ベルーでの暮らしの中で自分の異変に気付、移住

の時持つていた家庭医学書をなんどもくりかえし読む内 |こあるベージの

七文字に症状が良 <似ている事をしり、愕然としました.その時は信頼
する夫ににさえ症状を言えずむしろそ鈴本を隠したのです。そして知人、

友人達に進められ眼科医を転々としましたが病名Iまわからず常に頭の中

:こ七文字がこびりつtゝて目増しに不安はつのるばかりでした。

昭和 50年 日本のある大学病院で検査を受けた結果 RPが確認され、
やはリショックを受けました。

その反面今後の自分の生き方を変えるきっかけとなり、素直になれず

まわりの人に不愉快な思いをさせた事などQOLの 内容とはかけはなれ
てもヽますが過ぎた目を思しヽながら簗島先生の話を聞ιヽていました。意義

あるこの園を境 :こ私鋤中 :こ新た Iこ ともしびの輸の広がりを感じています。

初めてお会いする三宮さん :こお電話をする事を誓い会場を後にしました。

(横浜市 :真栄喜富子 }

闘会後の清々しさ、皆さんり大きな笑もヽ声が忘れられません.その明るさ:こは、
「これが視覚障害者の集会か」と日赤奉仕回の誘導ボランティアの方も驚いていた

とか。あれからもう三ヶ興、時の流れ :こ遅れをとらなしヽように、でも焦らずに、私

たち皆の力を結集して支部活動を盛り上 Iデたしヽものです。沢山の投稿、ありがとう

ござもヽました。 (編集部 )

笑劇場 『悲じみよ今日Iま』

妻が用意しておもヽて<れた朝食を一人で食べてもヽた.ソーセージと目
玉焼きの皿に、朝食には必ず添えられるミニ トマトが数個。その赤い色

が食欲をそそる.昔、夏鍛暑しヽ日に冷蔵庫から取り出しておやつ代わ響
Iこ食べたあの トマトの味は、今ではもうこのミニ トマトにしか残されて

しヽなもヽ.そんなことを思ιゝながら、一つを回に…。「うん ?」 日の中に
じわっと広がるli菫和感.そ、それは、巨砲だったのだ。「くっくっく」
と一人で笑い、ぶっと皮と種を吐き出した。夏の終わりを告げる葡萄の

味が、甘く酸っく回 :こ残った…。
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出勤前の慌ただしさ翁中、歯プラシの毛先をしっと見据え、出しすぎ

なもヽようにと注意しながら歯磨きをのせる。「これでよし、きょうままう

まく翁ったぞ。」大急ぎで歯プラシを目 :こ突っ込む。 Fげ っ、何だこれ

‡ま?」 その味Iま「違和感」などともヽう生やさしもヽ言葉で形容できる範囲

を越えて難亀た。「ま、まじ幹 :」 洗面台に置もヽたチュープの文字を一つ

一つ目で追えば、それは、洗顔石鹸 F花王のビオレ」だつた。気が動転

したまま国をすすぞや否や、無意識のうち :こ娘の歯磨きを手 |こ取ってもヽ

た.メ 園ン味。「お難ヽわもヽ l』 幼も`頃仰記憶が蘇り、「イチゴ味とバナ

ナ味も買ってやろう」と思った。私自身のため |こ も….

鼈亀っもならゃってもらラ飯盛甲を、珍じ≪轟分でやった。それを見た

4才勢娘が大声で叫ぶ.「父ちゃん、良かったね、すごもヽね、自分でで
きるんだね、もうすっかりお兄ちゃんだね :』 娘よ、なゝつも父ちゃんの

おめ録0こ とを心配してくれてありがとう。しかし嬢よ、も`つも父ちゃ
んが自分で飯を盛らなしヽのiま、お静録の病気鍮せ懇`で『まな監ゝのだよ。父

ちゃんがずばらなだ !ナなのだ。だから娘よ、おまえが大きくなって結婚

するとき]頭よ、自分でできることまま自分でする男を夫 :こ選びなさ粋。そ

して娘よ、結婚式鍮翼:こ |よ父ちゃんが二人のたぬにピアノを弾もヽであげ

よ瀑。その轟鍛ため :こ、父ちゃんまま今から猛練習を始めるよ.それから
娘よ、披露宴の席で、父ちゃん !ま 自分鋤白ιLネクタイを、おまえの大好

きな色 :こ染鉾上げてやろうと思う.父ちゃん l理まわかってもヽる。おまえ
が好きなのまま、父ちゃんが子供のころ好きだったのと同じ黄色だよね。

まかせなさ幹。父ちゃんは、食べこばじが得意なのだから…。

(横浜市 :須員守男 )

『あんな議 。こんな議翼

私は現在厚本でひと呼暮らしを毎てむヽます。それ !まライ トホームとい

う施設 :こパソコンを覚えるた綸 :こ通ってもゝるからです。歩行訓練を受け

て、全盲な身でもそれなりIこひとり歩き出来るようにはなりましたが目

的地 Iこ行くために第二者 !こ確認を求めた時にそり相手がどう受 lす答えを

してくれるかで状況は変わり、困ることも多穣ヽ輸です。
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その中で今の私にとって一番の悩みの種は、私に対するバスの運転手

の受け答えです。アバートからライトホームのあるリハビリテーション

病院へ行 <のも、厚本の街に出るのも、私の場合 Iまバスを使わなければ

なりません.そのパス停 !こ :まもЪくつもの路線が止まり、その中から自分
が乗るバスをいちいち確認しな〔すればなけません。

白杖を持つた人間がバス停 :こ立ってLゝるのですから運転手はパスがど

こへ行くか教えてくれるのが普通だと思むヽますがそうもヽラ行動をとって

くれる運転手が意外と少ない鋳です。ですからバスがバス停 Iこ とまリド

アが開いたのを音で確認した後「●●へ行きますか ?」 と運転手さん :こ

たずねます。「行きます」「行かない」と答えてくれるのは普通だと思

ιヽますが、こちらか爾いているの :こ何も言わずにドプを開めて走び出し

てしまうバスもあります.また、答えてくれた運転手釣声がよく聞き取
れず iこ、乗つていもヽバス Iこ乗各ず意通「鑢構です」と答えて次のバスを持

つたこともあります。

特に難聴気昧の私 iことって、繭の目勢バスの乗降は非常 :こ厳しいので

す。|まげしιゝ繭の時など]まも繭音で運転手の声がきこえず、やはり乗っ

て群Lゝはずのパスに乗れず :こ次のバスを持つともヽうことが:承とんどでし

た。

そしてバスを春li用するよう:こなって一尋番腹が立ったのは、バス鸞 藤ア

が開き、何行きか言ってくれる勢だろうと黙って立っていたら、そのま

ま 藤アが閉まり走り去つてしまつたことが一度だ :すありました。

最近はパスを降り為と、ふ一つとた雹患をつ難ヽた後 :こ気を取り直して

歩き出すという妙なくせがつもヽてしましヽました。ひとりで歩ける視覚障

害者でも、よほどの目的がないかぎり外を出歩かないとしヽう気持ちが、

この体験からわかる気がします。

肇 ザ 響 撃 撃

しかしちょっとした出会いや小さなふれ合いが外 |こ出ることの楽しみ

を教えて <れることもあります。私の場合は横断歩道を渡ろうとしたり
道路を横切ろうとする時 |こよくあります。
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「信号が音ですよ、渡れますよ。一緒 :こ渡りましょうか」とス トレー

トに声を掛けてくれる人ももヽますが、聞接的 :こ横断できることを教えて

<れる子どもたちと鋤出会もヽがおもしろ<て、またそれがラれしいこと

なのです。信号が青 :こなるのを待ってもヽる子どもたちが私 :こ気づき、今

までテレビゲームの話をしてもヽたのに急 :こ 「今赤だよな。渡ったら危ね

えよな』「そうだ、危な幹』などと言い、青になったら青 :こなつたで「お

っ、青 :こなったぞ。危なくねえから渡ろうぜ」 Fお ぅ、渡ろう」と私に

闘こえるよう!こ大きな声で言ってくれたり、青 :こなっでもヽる0:こタイミ

ングを:まずし渡れなかった私に気づしヽた高校生が「ちょっと待て、あわ

てることはねえ。次鍮青まで待とうぜ。」もうひとりが F何で ?」 多分

私が難ゝることを教えられたのでしょう。多少鋳間があった後、 Fそ うだ
よな。遅刻するわ :サ 移ゃねえから、あわでで渡ることはねえやな」など

と話をして、青になったら「さめ、行こうぜ」とや!ま り私にきこえるよ

うに大きな声で教えてくれたりもします。

そんな維鍮歩道での小さな議会懇ヽの中で、私の一番の悪もヽ銀は難 :こ 幹

る私 :こ気が付じヽた小学生が、小声で「赤、赤、赤ぜ一んぶ赤。」しばら

く間があって「青、青、青、全部青。今なら渡れる全部青だ」と言つて

走り去つて行ったことでした。横断歩道を渡る時 :こ緊張する私が、その

時ξぎか亀∫まま属の力が抜ますてスッと渡れたことを覚えてもヽます。

そんな小さな出会もヽを、私 :ま大きな喜びと感して鼈ヽます。どこかへ出

か :する時に出会えたら、「今日はもヽ 一ヽ日!こなるぞ』と思い、帰り道で

出会ったら「今日はしヽしヽ一日だったなあ」と考えるよう:こ しています。

視覚障害者としちう大きな苦しみを小さくすることはできなもヽかもしれ

なもヽが、その幸さ |こ耐える力を、横断歩道で出会った子どもたちは少し

ずつ私に与えてくれたような気がします。ですから今日もまた私は「●

鉾へ行きますか ?」 「藝参へ行きますか ?』 と大きな声で、来るバスに

向かって叫んで慇ヽる約です。

(厚本市 :鈎田 知)
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『初めて障害者手帳を手にして』

松の香りもまだ残っている 1月 はじめ役所からの連絡が有り、家内と

一緒に行き手続きをして手帳を受け取ってきました。その時の事を今思

い返して見ると、さほど心の乱れもなく自然な気持ちで手帳と現実を受

け入れる事が出来ました.その時の事を自問白答して見ると、第一に家
族の理解とそして出不精で人前で話が苦手な私が JRPS神 奈川支部に
入会して、いろいろな人達と同席させて頂き、様々な形で多くのアドバ

イスをして頂き、どういう状況になろうと現実を直視することが大切だ

と知りました.

今これを書いている目の前に七味唐辛子が見えます。私はこれから七

味唐辛子になろうと思います。甘い味、辛いの苦いのその他の色々な味、

これからの日々の生活の中にふりかかって来ると思います。これらの味

を体で受けとめ調理しながらより良い味のある生活をしていこうと思韓

ます。この気持ちが変わらぬよう末長く私自身に言い聞かせながら…。

最後にJRPS神 奈川支部の設立にご苦労された方々に感謝すると共
に、これからの会を育てていく同じ悩みを持つ多くの人達のふれあいが

大切だと思います。

(座間市 :横山国夫 )

編集後記に代えて、かなり長めに…

『いつまでも産湯 につかっていては風邪をひ <』

先日、 JRPS本 部のある理事から、こんな話を聞きました。「ある
日、会員の方から電話がありましてね、『このまま会員でいても仕方が

ないからJRPSを 脱会 しようかと思う』とおっしゃるんですよ。」
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年間 2,000円の会費を払っていても、年に何回か二種類の会報が送

られてくるだけで、色変の具体的な治療法が見つかるわけでもないし、

悩みや不安を語 り合える友人ができるわけでもない。『あぁるぴい』に

はイベントの記事が載っているけれど、自分には関係ない.JRPSは
私には何もしてくれない。このまま会員でいても無意味だ。

勝手な想像が許されるなら、電話をかけた会員の気持ちは、この様な

ものだつたのでしょう。そして、この様な気持ちを漠然と共有 している

会員も、数多くいるに違いありません。もっともな感じ方であるとは思

います。しかし、日常生活においても、 JRPSと 自分との関係を考え
る場合でも、自分には見えていない部分があるのだということを、私た

ち色変患者は絶対に忘れてはなりません。

『あぁるび繰』の発送作業を手伝ったことがあります。驚きました。

こちらでは、おんぶした赤ちゃんを「よしよし」とあやしながら、小野

塚会長が会報に葉書を一枚一枚はさみ込む。その横では、ほとんど全盲

に近い下堂園副会長が「うん ?逆さまかな ?」 などと首を傾げながら袋

詰めの作業。あちらでは目がかなり不自由な理事が「苦手だなぁ、こう

いうの、あはは」と屈託のない笑い声を上げ、封筒にセロテープを貼る。

他の理事やその家族が自分の持ち場で作業を進める中、比較的自由に行

動できる理事が、あれこれと指示を出しながら動き回る.発送準備の整
った会報の山を台車で運び、タクシーで郵便局へ…。

この様な光景を、私たち一般会員の一体誰が想像できたでしょうか。

『あぁるびい』は、この様にして私たちの手元に届いていたのです。少

なくとも私は知りませんでした.今、誰に命令されたわけでもなく、誰
に頼まれたわけでもないのに、自分がそうしたいからこそ、画面の自黒

を反転じ文字を拡大したパソコンにこの文章を打ち込みながら、私は思

います。「会長」とか「理事」という役職名が与える幻想を、私たちは

きつばり棄て去るべきです。肩書きで彼らを呼ぶ前に、肩書きで彼らの

果たすべき役割を云々する前に、私たちは思い出さなくてはなりません。

彼らもまた、私たちと同じ色変患者であり、 JRPSの 一会員なのです。
そして、彼らの一人一人がポランティアなのです。
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三年前の JRPS設 立総会の日、小野塚会長は「私のような若輩者が
高いところから失礼いたします」という言葉で挨拶を始められたと記憶

しています。再び勝手な想像力を発揮させていただくなら、あの日から

今日に至るまでずっと、小野塚さんは心の中で「私は皆さんより高いと

ころになど立ちたくはない」と叫び続けてきたのではないか。その意味

は、「会長職など引き受けたくはない」ということではなく、「私も一

人の色変患者であり、皆さんと同じなのだ」ということで、この思いは

他の理事の方々も同じではないのか。

私の想像が当たっているなら、私たちの方が小野塚さんや理事の方々

の立っているところまで登ればよい。そのためには、私たち患者会員の

一人一人が自分自身を助けるボランティアとして立ち上がることです。

ボランティアになるには、何の準備も、何の気負いもいりません。自分

にできることを当たり前にやつてのける、これだけです。唯一必要なの

は、「できる以上のことはしない」という心構え。それは「犠牲」であ

つて、ポランティアとは似て非なるものであると、私は思います。

たとえば、一枚の使用済みテレフォンカードがもたらす可能性を、真

剣に考えてみましょう。1,600人の会員が、それぞれ一枚ずつ持ち寄っ

て 16,000円 。これがスタートです。一人一人が家庭で、近隣で、職場

や学校で協力を呼びかけることで、この 16,000円がどれほどまでに

膨らむのか、色変治療法の研究基金にどれくらい貢献できるのか、試し

てみたいという気持ちにはなりませんか。「どうせ大した金額にはなら

ないよ」と言うのは簡単ですが、この手の発言は、負け犬の遠吠えにも

劣る陳腐なものです。負けることすら、しないのですから.

一昔前、アメリカ合衆国のある大統領が就任演説で「国が自分のため

に何をしてくれるかではなく、国のために自分に何ができるかを考えよ

う」と言いました。権力の頂点にまで登りつめた人物の言葉ですから、

その解釈の仕方は様々でしょう。しかし、この発言が、ポランティアが

特別なことでも何でもなく、ごく当たり前のこととして国民生活に深く

根付いているアメリカという国の代表のものであることを考えれば、そ

こには当然「私も国民の一人として皆さんと共に努力する」という意味

が含まれていたはずです。
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日本の首相はともかく、 JRPS会 長が公の場で全く同じ気持ちで同
じ趣旨の発言をしたら、どうでしょうか。現状では、拍手喝采で会員の

賛同が得られるとは思えません。なぜなら、「何かをしてもらう」とい

う意識が会員の間に根強いと思われるからです。 JRPSの 設立目的を
忘れてしまった会員 (正直に告白すれば、私も最近まで忘れていました )、

あるいはそれを知らずに入会してしまった会員が多いと思われるからで

す。

会長や理事に肩を並べたいから、つまり、一人のポランティアとして

の自分を確認 したいから、彼らに代わって、批判や嘲笑を恐れず、一般

会員にすぎない私が敢えて言ってしまいます。あのアメリカ大統領の言

葉を、私たちに当てはめてみましょう。「 JRPSが 自分に何をしてく
れるかではなく、 JRPSの ために自分に何ができるかを考えよう。」
さらに付け加えて、「JRPSの ために何かをするということは、自分
自身や子や孫のために何かをすることなのだと、肝に命じておこう。」

原点に立ち戻って、JRPSの 設立目的をもう一度見つめ直してみま
しょう。「患者と医療従事者と支援者が三位一体となって網膜色素変性

症の治療法の確立を目指すこと」であつたはずです。この団体では、患

者自身が主体的に役割を果たさなければなりません。研究資金の調達に

協力し、患者同士が孤立しないように、会員の一人一人がボランティア

としての自覚を持つこと。くどいようですが、「できると思うこと」を、

「できる範囲内で」行動に移すこと.これが求められています。じっと
座って、黙ってコーヒーでも飲みながら、「JRPSは 私には何もして
くれない」と考えるのは、性急すぎる思い違いと言えるでしょう。

ある視覚障害者団体の集会で、「JRPSは 患者から金を集めるだけ
で、何もしていない」という発言があったと聞きました。もし事実なら、

これは大きな勘違いです。仮に「 JRPSが これまで何もしなかつた」
と言うのなら、それは「私たち患者会員が何かをする場をこれまで持た

なかつた」と言うのと実は同じことなのです。他の団体の人にまでこの

様な発言を許しているのは、私たちが、 JRPSの 存在を知る以前と同
じ様に、「じっとしている」からに他なりません。
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私たちが自らの活動を推 じ進める場として、各地で次々と支部が立ち

上がり、支部準備会が結成され、準備会の結成を呼びかける声が上がっ

ています。今のところ、状況は混沌としているという印象は否めないも

のの、「昨日と違うの、僕たち」という気持ちになるのは、私だけでし

ょうか。ある男性歌手が、次の様に歌いました。「僕を夢想家と呼んで

くれても構わない。でも夢を見ているのは僕だけじゃない。いつの日か、

きみも僕たちの仲間になってくれると思う。」

色変治療法の確立は、私たち患者にとっては、現段階ではまだ夢かも

しれない。しかし、私たちが力を合わせ、この夢の実現を目指 して共に

努力することはできる。これは確かな現実です。「夢は紡ぐためにある

もの」と歌つた女性歌手もいました。夢を紡ぐことをしなければ、夢は

いつまでも夢であり、夢が破れて悲嘆に暮れることもない代わりに、そ

の実現に歓喜の叫び声を上げることもありません。歓声を上げるのが、

たとえ私たち自身ではなく子や孫であるとしても、夢を紡ぞ糸車に回転

を与えるのは、私たちでありたい。

世界の研究者が、遺伝子治療、網膜移植、人工鋼膜など、多くの分野

で色変に関する研究を着実に進めている、ということを忘れてはなりま

せん。私はこの事実を、昨年の 10月 2日 に開催された『世界網膜色素

変性症デー』の記念シンポジウムで、思い知らされました。彼らは、色

変治療法の確立が夢であるとは考えていない。科学者としての使命感に

燃え、誇りを賭けて、研究に取り組んでいます。しかも、彼らの研究に

は、各国の網膜色素変性症協会の患者会員が集めた資金が、大きく貢献

しているとのことです.私たちの夢を紡ぐ糸車は、実はこの人たちによ
って、もうすでに回り始めていると言った方が良いのかもしれません。

我が日本にも、世界に誇れる優秀な研究者が数多く存在するはずです。

この人たちの研究が、資金不足のために進まないのだとすれば、実に残

念なことです.いや、「残念なことです」などと他人事のようにのんび
り構えている場合ではないでしょう。やはり、私たち自身の行動が問わ

れているのであり、「研究者が何をして<れているか」ではなく、「私
たちが何をしているか」をまず第一に考えるべきなのです。
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始めましょう

ささやかなことから

サ ● ● サ リ サ サ リ

今回は、支部設立総会後初の会報であることも手伝つて、数多くの投

稿をいただき、非常に楽しく編集作業ができました。快く原稿を引き受

けて下さった方々、ありがとうございました。

投稿を募集します。『あんな話・こんな話』と『悲しみよ今日は』は、

できれば皆さんからの投稿による連載にしたいと考えています。『あん

な話 機こんな話』の「あんな話」 :こは「嫌な体験、腹の立つ体験」を、

「こんな話」 :こ lま 「嬉しい体験、元気が出る体験」を綴ってください。

特に視覚障害者としての体験に限定はしませんし、二つの話に直接的な

関連がなくても結構です。一方、『悲しみよ今日は』では、視覚障害者

としての「滑稽で、ちょっぴり悲しく、でもやっぱり笑ってしまう体験」

をお願いします。

その他、どのようなものでも構いません。詩、旅行記、家族に対する

愚痴、職場での悩み、支部活動に関する提案など、何でもお寄せ下さい。

原則として、故意に他人や団体を誹謗・中傷するような内容でない限り、

原文のまま掲載します。匿名でも結構ですが、できれば今回のように「●

●市 :■ ■▲▲」と、お名前も記載したいと考えています。今回は私の

色が幾分 (かなり?)濃 く出すぎたかもしれません。次号からは、皆さ
んの投稿で、この会報をカラフルなものにしてください.批判、意見、
提案なども、是非お聞かせ下さい.

次号からの編集後記は、ごく一般的な短いものにします。今回に限り

ご容赦下さい。なお次号では、北里大学病院 (相模原市)の青木先生、
並びに大関眼科医院 (川崎市)の大関先生のお二方のインタビュー記事
を紹介する予定です。ご期待下さい。

(編集部 :須員守男 )
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東京支部準備会からのお知らせ

横浜でお花見をご一緒に

東京支部準備会では、来る 4月 9日 (水)に花見会を計画してしヽま
す。午前 10時に東京の日の出桟橋より船で横浜に向かい、 11時 25分

に横浜大桟橋に到着します。そこで神奈川の方々と合流し、一緒に花

見を楽しみたいと考えています。ご希望により神奈川の方にも東京か

ら参加していただけるかどうか等、詳細については未定ですが、 3月

10日頃までには明らかになるものと思います。振るってご参加くださ

い。よろしくお願いいたします。

(東京支部準備会代表 :釜本美佐子 )

神奈川支部での対応は未定です.詳細については、 3月 10日頃から
中村、または二宮までお問い合わせください。 (編集部)

⌒
V

このイラストは角川書店発行の SNθOPyか ら拝借
しました。台詞は横浜市の Sさんの作品です。

We can't wait for good neHls

white sleep ing,

「果報は寝て待て」ない。
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