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    私には夢があります 
    ALS になって出会った人たちの夢に深く根ざした夢です 
 
みなさん 
 
今、私は、人生の中で最も困難に直面しています。 
というのも、私は目が見えにくくなり、自分で自分の意思を発信することができ

ないからです。 
今の私には、透明文字盤もオペレートナビも、役にはたってくれません。 
 
この状況は、ALS を宣告された人なら、誰もが「いつかくること」として恐れ
ていることです。 
それが私には意図しない形で突然、訪れました。正直、戸惑いました。 
けれども、私の生活は変わることはありません。 
なぜなら、私のヘルパーであるパーソナルアシスタントたちが、これまでと何ひ

とつ変わることなく私を支えてくれるからです。 
パーソナルアシスタントたちは、自ら意思を発信できない私の意思を、これまで

の積み重ねから丁寧に読みとってくれます。 
今の私にとっては、パーソナルアシスタントの存在が、コミュニケーションその

ものなのです。 
 
だけれども、目が見えないことが、声だけでしか物事を感じ取れないことに、物

足りなさを感じないではいられません。 
頭の中はパンクしそうなほど、言いたいこと、伝えたいことでいっぱいです。 
今日も明日も、私は困難に直面し、不自由な毎日を噛み締めながら生きています。 
 
それでも、私には夢があります。それは、ALS になって出会った人たちの夢に
深く根ざした夢です。 
ALSであることにとらわれずに多様な生き方を示した西村隆さん。 
ALSに大胆に反抗しながら人生を切り開いた天下無敵のマドンナ橋本操さん。 
わたしは、不自由だけれども自由を手放さずに夢と希望をつれて駆け抜けた仲間

の存在を、とても誇りに思います。 
仲間の存在が、私の生きる勇気です。 
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仲間がつないでくれた夢と希望は、不自由な ALSの自由な未来です。 
それは、私たちが生きることで実現される未来です。 
西村隆さんと橋本操さんをはじめとする多くの ALSの仲間たちは、私たちにそ
の力があることを証明してくれました。 
だから、私の夢は、ALS になってどんな状態になっても、絶望の谷間で未来に
怯えることなく、安心して胸を張って生きられる道を作ることです。 
 
この文章は、私とパーソナルアシスタントで作成しています。パーソナルアシス

タントが私から溢れでている気持ちや言葉を一つひとつ丁寧に拾い上げて読み

取っていきます。それを私が耳で確認します。私は、今使える表情や合図を駆使

しながら、それでよいかどうかを伝えます。表現など細かくは指示できませんが、

これが今の私のコミュニケーション方法です。 
 
  この状況は変えることができるし、変わるだろうと信じながら 
  活動を続けていきます。 
  さみしさや不安でいっぱいになったら、いつでも、相談してください 
 
私は、私の今の状況をありのままに伝えることが、夢のために今の自分ができる

ことだと信じています。 
それが、私にとっても「あきらめないぞ」と

いう勇気にかわり、活動を続けていくエネル

ギーになります。 
 
今日、私には夢があります。 
新たなコミュニケーションの可能性を開いて、

みんなと一緒にあきらめずに生きることです。 
きっと、この状況は変えることができるし、

変わるだろうと信じながら、活動を続けてい

きます。 
さみしさや不安でいっぱいになったら、いつ

でも、相談してください。 
              日本ALS 協会近畿ブロック会長 増田英明 


