
 橋本操さん 
   2022年８月９日 69年の人生を終えられました 
   ご冥福をお祈りします 

 ７月24日、東京の橋本操さんから近畿ブロックの事務局にメールが届きまし

た。「橋本みさお 不死身伝説は続く」というタイトルがついています。6月中

旬、映画館でドラゴンボールを見ているとき、突然、呼吸器のアラームが鳴っ

て、作動しなくなったことが書いてありました。途中に空白があって、「ここ

に写真を３枚入れてください」という指示。ああ、近畿ブロックの会報に近況

報告の原稿を送ってくださったのだとうれしくなりました。 

 ただ、添付されていたのは人工呼吸器の写真２枚だけで、「可愛いぽんちゃ

ん」と説明のある写真は添付されていません。その旨をご連絡したのですが、

返事はありません。そこで、2014年に近畿ブロックの総会・交流会に、ぽん

ちゃんと一緒に出席してくださったときの写真を探し出して､会報用にレイア

ウトし、「ご確認ください」と操さんにメールしましたが、リターンメールに

なってしまいます。娘の佳代子さんにも連絡しました。「原稿拝受。確認まで

少しお時間をいただきます」とすぐに返事をいただきました。 

 ３日後、「実は火曜日に救急搬送され、現在ICUで加療中です」「お送りし

た原稿は日曜日に自身で作成したものになります。しっかり『不死鳥』となれ

るように祈るだけではありますが…」というメールが。そして、８月12日、日

本ALS協会から、操さんが８月９日19時8分に69年の人生を終えられたという

連絡をいただきました。「偉大過ぎる操さんがいなくなり、もちろん落ち込む

チームマダムですが、操がやり散らかした宿題をひとつひとつやっていきたく

思います。長年にわたる皆様との友情に、操に代わりまして、心より感謝申し

上げます」という言葉が､ケアチームからの報告に添えられています。 

 操さんに見ていただこうと作成したレイアウト通りの原稿をここにお届け

します。 



  橋本操さんからメールが届きました。近況報告です。 
   「ゆっきー」は操さんの主治医です。 
   ぽんちゃんはかわいがっていた同居犬。数年前に亡くなっています。 
   夢うつつの中でぽんちゃんが現れて、操さんを守ってくれたのでしょう。 

        
  橋本みさお不死身伝説は続く 
                  From: 橋本みさお 2022.7.24 

 6月18日、突然呼吸器のアラームが鳴り、作動しなくなったため救急搬送さ

れたのですが、場所がドラゴンボール上映館だったため、誰も真面目に受け取

ってくれません。ゆっきーに至っては「ドラゴンボールを観ていたからだ」と

笑っていました。 

 原因は回路の破損だったのですが、サチュレーションが上がらず肺炎にもな

ったことで1週間ほど入院しました。 

 目覚めたのはぽんちゃんのぐずり声です、それだけはうれしかった。 

 それから一月（ひとつき）経つのに搬送から入院中のことは何一つ思い出せ

ません、ぽん以外。 

 その後、ゆっきーにイヤミを言われて呼吸器をフィリップスの最新型に替え

ました。どうせ新しい呼吸器にもすぐ飽きる、2、3日だよ、と。 

 

    

 

 

 

 

 

 
 写真上はフィリップス社の呼吸器。右はモナール

という呼吸器。 



プロフィール 
 32 歳のころ発症。NPO 法人を設立して、学生ヘルパーを
育て、45ページにわたる「橋本みさおのトリセツ」を作って、
都内で在宅生活。「闘え、ALS 患者」と、国内だけでなく、
海外まで出かけて、さまざまな活動をしている。 

 本当なら死んでいるところですが、まだ生きています。 

 心臓が強いらしい。 

 豊島園で死ななくて良かったです。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 操さんは東京から、近畿ブロックの総会・交流会に、いつもぽんちゃん

と一緒に参加してくださっていました。この写真は 2014 年（平成 26 年）

の交流会での場面です。「楽しいことは？」というアンケートに、「ぽんち

ゃんと犬語で話せることです。昔から犬と本だけが友達だったので」と答

えておられます。 



                        操さんとの最後の会話 
                
         NPO法人 ALS/MNDサポートセンターさくら会理事  
                           川口有美子  
こんなことになるんだったら、 

毎日ちょっとでも会いに行けばよかった。 

 

後悔先に立たず。 

いつかはこの日が来ることを、ずっと前から覚悟はしていたけど、 

まさかこんな暑い最中に、病院の ICUで普通に腎不全で亡くなるなんて。 

操さんは春満開の桜の下で眠るように旅立つはずで、 

春が来るたびに死を恐れていました。だから今年も春が過ぎたので 

油断していた川口です。 

 

そんなんだから操さんとの最後の会話は、そうとは考えようもなく、 

うちの愛猫のハッピーが末期がんになってしまって、 

手術をしようか、しまいかという相談になってしまいました。 

操さんは「できるなら自然に、痛い目に合わせないで」と言いました。 

そばにいた山田さんも同じ意見で、セカンドオピニオンを勧めてくれました。 

 

がっくり肩を落とした私に、操さんは実家から送られてきた鰹の煮たのを 

小皿によそわせて、出してくれました。 

午後 3時のおやつの時間に甘辛く煮付けた鰹。 

沁みました。あったかいよ操さん。 

 

練馬の操さんのマンションのあの部屋で、 

沢山の方々を招いては密談し、療養の法制度を作りました。 

あの部屋には、次々に ALSの患者を幸せにできる人たちがやってきて 



操さんの話を聞きながら、お酒を飲み、美味しいご飯を食べて帰りました。 

国会議員も学者も官僚も新聞記者も、やってきてはご馳走になりました。 

もちろん患者さんもご家族も大勢訪ねてきては、ご馳走になりました。 

 

操さんの代わりをできる患者さんはいません。 

あんな風に政策立案者らを丸めこめる ALS患者さんはいませんから。 

これからの患者さんは、操さんとは全く違う新しいやり方で、 

国や医者や学者の世界と対峙していくことでしょう。 

でも、喧嘩はしないでね。と操さんは言ってます。 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

  

 

ポンちゃんと操さん。それぞれに、やわらかい、

ゆったりとした表情をしておられます 

 



  そのひとことで操さんが大好きになりました 

            近畿ブロック事務局長    水町眞知子  

 川口さんの文章を拝読して、思い起こすことがいっぱいあります。 

 一番最初に驚いたのは、近畿ブロックが日本 ALS協会の本部にさからってい

た一時期があったのですが、本部の会長も務めた操さんに、京都のホテルに来て

いるからと呼び出されました。近畿ブロック会長の熊谷寿美さんも見えていまし

た。そして操さんから「仲良くしようね」と言われたのです。その一言で操さん

が大好きになりました。 

 

 別の日にはALSメーリングリストを立ち上げた兵庫の患者さんのNさんに会

いに行くからついてきて、と言われました。Nさんは操さんのMLへの投稿に

「甘えるな‼」と厳しく返信したのです。その Nさんに操さんは「会いに行きた

い」と言われるのです。長期入院の Nさんに会いに行きました。Nさんは家族

が体を壊し、やむなく入院されていました。 

 しばらくして、私と豊浦保子が東京の研究会に出向いたときに、操さんのご自

宅に呼ばれて、夕食をごちそうになり、お風呂もいただきました。ご自分は経管

栄養で食べられないのに、人が食べるのを見るのが好きな操さん。いつまでも生

きていてほしい。東京と大阪、離れているので、亡くなったことは信じたくない。

いつまでも生きていてほしい。 

 会報 94号でも紹介しましたが、私は操さんのこんな言葉が好きです。 

         

 

 

  しっかりなさいね 大人でしょ。 

   強くなれとはいいません、でも 甘えてはいけません。 

   あなたが病気になっただけで 病気はあなたじゃないのです。   

  病気はあなたの一部だけど、けっして全部じゃないのだから 

    ハイとイイエを はっきりさせて、周囲を楽にさせましょう。 

   私は、ぐずが嫌いです。 


