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東京大学医科学研究所
特任助教

院内患者会
ってなんだろう?

院内患者会とは医療者、患者、
家族…みんなが集う病院のな
かの患者会です。HosPACは
院内患者会を開催したいと思
う人、実際に運営している人
を支援しています。
http://www.medicina-nova.com

院内患者会世話人
連絡協議会
（HosPAC）

広がる
院内患者会
の輪 　1vol.

気持ちのわかり合える同じ病
気の患者さんと本音で話し
合える場  ̶ ̶「院内患者会」
の活動を、患者・医療者それぞ
れの思いとともに紹介します。

さんたちも同じ悩みをもっているの

です。

支え合いの輪を広げたい

2006年当時、同じようなコンセプ

トで活動している会が、石川県の「萌

の会」、富山県の「すずらん会」でした。

2つの会は共に北陸の会ということ

もあり、互いに交流しながら活動を

支え合っていて、これが患者会をま

とめる世話人たちにとって大変心強

いものであることを知りました。

そこで翌2007年、私は、患者会

の世話人たちが互いの情報を共有

し支え合う場として、また院内患者

会の設立を望む人たちをサポートす

るために、「院内患者会世話人連絡

協議会」を設立しました。その活動

のなかでつくられた「院内患者会設

立マニュアル」は、同協議会のウェ

ブサイト（http://www.medicina-nova.

com）からダウンロードできるように

し、全国の患者さんや医療者の方に

利用していただいています。

私が常に大切にしてきたことは、

患者さんや患者家族が欲していた、

「安心できる場」をつくることです。

それが院内患者会なのです。患者さ

んや家族の方が集まり、そしてお

しゃべりをする。ただそれだけだけ

ど、それぞれの院内患者会が継続し、

また、全国に広がっていることから、

患者さん、家族の方が望んでいる

重要な活動だと今は確信しています。

これから 1年間、いろいろな院内

患者会を紹介させていただくことに

なりました。読者の皆様に院内患者

会について少しでも知っていただく

ことができればうれしく思います。

患者さんはおしゃべりを 
したがっている

私は血液内科医師として働きなが

ら、いわゆる通常の患者会「血液患

者コミュニティももの木」を2000年

に設立しました。その最初の交流会

からおしゃべりが止まらず楽しいひ

と時を過ごしたのですが、その際

「入院しているときにこういう集ま

りがほしかった」という患者さんの

声を聞き、入院中の患者さんも参加

できる「院内患者会」を立ち上げよ

うと考えたのがそもそものきっかけ

でした。

さて、「ももの木」や院内患者会は、

みんなでおしゃべりすることを大切

にしているので「おしゃべり会」と

いったほうがイメージしやすいかと

思いますが、このほかにも患者会の

活動目的はさまざまです。活動目的

からみると、患者会には大きく 3つ

に分かれます。

1　self help group

（患者同士が互いに癒し合う）

2　support group

（集まった人が困った人を助ける）

3　advocacy and politic action group

（集まった人が制度などを変える）

「ももの木」や院内患者会はまさ

に 1ですが、目的をはっきりさせて

いない患者会がほとんどです。残念

なことに、メディアや医療者にとっ

て患者会といえば 3のイメージが強

すぎるため、院内患者会をつくりた

いと伝えても、病院側からはなかな

か理解してもらうことはできません。

おしゃべり会を希望する多くの患者
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院内患者会世話人連絡協議会
（HosPAC）会長

患者さんの
“きっかけ”
づくりの
お手伝い

しゃべり会の世話人の方々のための

場が必要だと実感しました。また、

院内でのおしゃべり会の立ち上げに

際しての問題点や病院側の理解など

のハードルをスムーズに越えていく

プロセスの重要性も感じました。そ

こで、院内患者会世話人連絡協議会

（HosPAC）の必要性に共感し、協力

をすることとなりました。

HosPACでは、全国のおしゃべり会

の世話人が年に 2回集まって総会を

開き、意見を聞いてきました。世話人、

病院、あるいは疾患部位によってさ

まざまな意見があります。こうした

多角的な視点から理想とされるお

しゃべり会のあり方などを学んでい

ます。

理想的なおしゃべり会といっても

病院側の理解、世話人の考え方や方

向性によってその姿は異なるもので

す。それはとてもよいことですが、し

かしおしゃべり会（患者会）の基本は、

“同じ体験をもつ者同士の気持ち、情

報、考え方の分かち合いの場”です。

病院に対する圧力団体ではなく、特

に院内の患者さんのための集まりで

あり、医師では治せない、投薬では

拭い去れないもの、経験していない

とわからない体験談、また、病後の

メンタル面の不安を誰かに聞いても

らう、また共感してくれる人に話すこ

とで自分自身の心の整理をする、と

いったさまざまな場として、大いに

役立つ会だと確信しています。

今後も変わらず“己の欲するとこ

ろを人に施せ”の精神で、院内のお

しゃべり会として患者さんの“きっ

かけづくりの場”を設けるお手伝い

をしていきたいと思います。

勇気と信頼の“きっかけ”

私は治療、移植と、2つの病院で

入院を経験しました。

ある朝、病棟の廊下で初めて会っ

た移植患者さんから声をかけられた

ことがありました。たった二言三言

の短いやり取りでしたが、それだけ

でもまさに自分が“独りではない”

ことを感じ、移植に対する恐怖から

一転して勇気と現実的な信頼のよう

なものをもらいました。これが現在

の自分の“きっかけ”だったのです。

病気によって体験した自分自身の

新たな価値観を何かに生かせないだ

ろうか。そう考えたとき、入院中、

同じ病気の経験者との直接の会話が

気持ちを前向きにする大きな“きっ

かけ”となったことを思い出し、“きっ

かけ”づくりをしてみようと決心しま

した。

2006年 7月、東京大学医学部附属

病院血液腫瘍内科のおしゃべり会

（患者会）として「パロス」（pharos）

を立ち上げました。パロスとはラテ

ン語で灯台を意味し、東大病院と灯

台をかけ、さらにこれから闘病生活

の荒波を乗り越える患者さんの道標

になるようにとの意味をもちます。

院内患者会の開催は奇数月の第 3土

曜日と定め、院内施設のレセプショ

ンルームで行っています。2009年

11月で21回を迎えることとなりまし

た。

理想的な 
おしゃべり会を求めて

他のおしゃべり会の様子やパロス

の活動を通じて、世話人は立場上ど

うしても聞き役となることから、各お
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金沢大学附属病院東病棟 6階
（血液内科呼吸器内科病棟）
看護師長

患者会の活動を
看護につなげる

院内患者会とは医療者、患者、
家族…みんなが集う病院のな
かの患者会です。HosPACは
院内患者会を開催したいと思
う人、実際に運営している人
を支援しています。
http://www.medicina-nova.com

院内患者会世話人
連絡協議会
（HosPAC）

石川県で活動する血液疾患の患者会。
会員は小児から高齢者の患者、家族、
医療者など約 100名。教育・医療分
野でも活動を展開。

血液疾患の患者会

「萌の会」

石川県金沢市・832床・職員数 1562
名（看護職 780名）

金沢大学附属病院

広がる
院内患者会
の輪 　2vol.

んの話を聞くことができます。患者

さんやご家族のこうした会への参加

そのものが、私たち医療者にも力を

与えてくれます。

交流会は、初期の頃には年 1回、

当院で開催されていましたが、最近

は年 2～3回に増え、周辺の施設で

も行われるようになり、患者会の活

動が広がっています。会員のなかに

は患者さんやご家族以外に、医療関

係者（医師、看護師、ソーシャルワー

カー、保健師、医療事務職者）もい

て、医師の講義や最近の医学情報

などのミニレクチャーが企画される

こともあります。普段、医師の先生

方とはなかなかじっくりと話す時間

がない患者さんにとって、白衣を脱

いだ医療者はより身近な存在となり、

ゆっくり時間をかけて質問や相談が

できる場ともなっています。そのた

め、入院中の患者さんにも体調管理

をしながらできるだけ参加を勧めて

います。

交流会は、会員以外の参加も可

能であるため、院内で開催される際

は、患者さんやご家族から直接体験

談を聞かせていただく貴重な機会と

して、若い看護師にも参加を勧めて

います。参加した看護師からは「入

院中に推し量れなかった患者さんの

不安な思いや苦しみが理解できた」

「退院後の生活状況を聞き、入院中

からイメージできるようになった」

などの意見が聞かれ、それぞれ感じ

取った思いをその後の看護につなげ

ているようです。

今後の患者会のますますの発展

を祈り、医療者側もチームで支え続

けていきたいと思っています。

医療者にも広がる 
患者会の輪

金沢大学附属病院は、北陸全体の

医療の要として常に最先端の医療を

実践し、同時に最後の砦としての役

割を果たしています。血液内科にお

いては、1977年に骨髄移植の実施を

スタートさせ、以来、移植医療の分

野で先駆的な役割を果たしています。

10年ほど前までは北陸 3県の移植患

者さんを一手に引き受けていました。

そんななか、1998年 5月に血液疾

患の患者会である「萌の会」が設立

されました。患者体験をされた数人

の仲間から生まれた会です。第 1号

の会報「萌の会だより」を見ると、

手書きの心を込めたメッセージから設

立への熱い思いが伝わってきます。

その後、「萌の会だより」は毎月施設

に届き、最新号の123号まで病棟のデ

イルームに綴って置いてあり、入院

患者さんやご家族がいつでも閲覧で

きるようにしています。病室に持ち込

んで読んでいる患者さんもいて、つら

い思いをしているのは自分だけではな

いと勇気づけられ、前向きに治療を

乗り越えられた方もいます。

会報の発行は、会員の投稿にも支

えられ、交流会に参加できない患者

さんに身近な仲間を感じてもらい、病

気と向き合って前向きに生きていくこ

とに勇気を与えてくれています。会報

を読まれた方から入会の問い合わせ

を受けることもあります。

患者さんの体験談が 
よりよい看護のヒントに

交流会では、病気を乗り越えた患

者さんや今病気と闘っている患者さ
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血液疾患の患者会「萌の会」代表

地域に
必要とされる
患者会を
目指して

葉に思いを寄せると、その人の生き

様さえも見えてくるようです。

患者の声を医療者に 
届けたい

患者会には相談も多いので、相談

者がより専門なアドバイスが受けら

れるよう医療機関への橋渡しもして

います。皆さんから寄せられるさまざ

まな思いは、移植を経験した私自身

の悩みでもあり、患者会を設立した

きっかけでもあります。再発はもちろ

ん、就学、就職、結婚、不妊の問題、

そして家族の在り方。通院治療が長

引くので経済的な悩みも多くなります。

そんな情報交換ができたら、患者の

声を医療に届けることができたらとい

う思いが、患者会を続ける原動力と

なっています。

悩みが多い患者さんが安心して治

療を受け、考えを整理するには、そ

うしてほしいときにそっと手を差し伸

べてくれる身近な存在が欠かせませ

ん。患者会は医療的な相談や悩みに

対しては「答え」を出せませんが、

気持ちに「応える」ことはできます。

人が人を支えていく…。少し前を

歩んでいる先輩患者さんの言葉や生

き方は、生きたモデルとなって次の

患者を勇気づけてくれます。これか

らも医療とかかわりながら仲間の輪

を広げ、地域に必要とされる存在に

なれるよう続けていきたいです。

支え支えられる関係が 
患者に勇気を与える

「萌の会」は、1998年に金沢大学

附属病院を中心に発足した血液疾患

の患者会です。同院は骨髄移植に歴

史があり、会員のなかには移植後 20

年以上経った患者さんもいらっしゃい

ます。現在は、県内の主要な血液内

科とも連携しながら運営しています。

主な活動は、会報の発行と交流会

の開催で、毎月発行している「萌の

会だより」には、体験談や医療情報

などを掲載しています。会報は各病

院の病棟にも置いてあり、入院中の

患者さんも閲覧できるようになって

います。

交流会は、金沢大学附属病院内で

開催しているので医療者の参加も多

く、つらいときに支えてもらった看護

師さんとの再会を喜んだり、新人看

護師さんに闘病を熱く語ったりする

場面も見られます。勤務先が変わっ

ても駆けつけてくださる看護師さんも

いて、感謝の気持ちでいっぱいにな

ります。また、他県の患者会との交

流もあり、ここに来れば思いを受けと

めてもらえるという実感があり、その

様子は一人ひとりが「誰かに支えら

れ誰かを支えている」、そんな感じが

します。

2005年に北國がん基金の啓発活動

部門で表彰をいただき、その助成金

で「患者会が作った患者さんのため

の冊子」を、また 2008年には、設立

10周年を記念して「萌いずる」とい

う会員からのメッセージ集を発行しま

した。その時々の患者さんや家族、

そして医療者の生の声は本当に重み

があり、会報や記念誌に記された言 交流会の様子
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千葉県済生会習志野病院

頼りの場、
支え合う場

院内患者会とは医療者、患者、
家族…みんなが集う病院のな
かの患者会です。HosPACは
院内患者会を開催したいと思
う人、実際に運営している人
を支援しています。
http://www.medicina-nova.com

院内患者会世話人
連絡協議会
（HosPAC）

2004年 5月 29日発足。情報交換
ができる場として、奇数月の第 4土
曜日に病院において開催している茶
話会は、今年1月で19回目を数えた。
会員数 78名。URL／http://www.
geocities.jp/himarayasuginokai/

血液疾患患者会

「ヒマラヤ杉の会」

千葉県習志野市・400床・職員数 650
名（看護職 326名）

千葉県済生会習志野病院

広がる
院内患者会
の輪 　3vol.

ています。

問題への早期介入の 
足がかりとして

当院の医師は患者会に参加する際、

白衣を脱ぎ私服で参加しています。

この白衣でない姿も、患者さんや家

族には身近に感じられるようです。

私たち看護師にとっては、患者さん

やご家族の何気ない話を聞きながら

日頃の私たちの看護について考えさ

せられる場にもなっています。個別

性のある、本当にその患者さんに合っ

た看護についても、この会をとおし

て学ぶことが多くあります。患者さん

は「入院中にお世話になった看護師

と元気な姿で再会できることが嬉し

い」と言われます。看護師にとって

も患者さんの元気な姿を見ることは

何事にも変えがたい喜びです。

今後は、現在の開催ペースを継続

しつつ、医療関係者の参加も拡大で

きればと考えています。ソーシャル

ワーカーや臨床心理士、栄養士の参

加があると、退院後の日常生活で実

際に遭遇した問題に対処できて、効

果が大きいことを知りました。また患

者さんとご家族が同席しない場を設

けることも考えています。家族だから

こそ打ち明けられない悩みや相談に

看護師が応じることで、問題解決に

早期に介入することが可能となりま

す。入院中には言えなかった、見え

なかったことも、退院し自宅療養す

ることで新たに出てきます。

今後も会の代表者や医師とも相談

しながら、患者さんやご家族にとっ

て頼りの場、支え合う場となれるよう、

「ヒマラヤ杉の会」のさらなる発展を

考えていきたいと思います。

些細なことでも 
打ち明けられる場

千葉県済生会習志野病院は、習志

野市を中心とした地域における中核

病院の役割を担っています。血液内

科病棟は、患者さんのQOLや意思決

定の支援をしながら、よりよい治療

環境に着目し、医師 2名、看護師 27

名をはじめとしたチームで医療を行っ

ています。

「ヒマラヤ杉の会」は旧船橋済生

病院当時の患者さんや家族の方々も

参加する現在会員数 78名の血液疾

患患者会です。この会は初代会長で

あった患者さんが「疾患と向き合う

ときに仲間がいれば闘える」と望ま

れたことを機に、藤川血液内科部長

と共に 2004年に設立しました。今日

では多くの患者さんやご家族が当院

8階ラウンジに集い、現状や悩み、

不安を語り合っています。会に参加

することを目標にしている患者さんも

多くおられます。奇数月ごとの開催

であるため、皆さんは、体調に合わ

せながら無理なく参加できているよ

うです。

病院長の許可のもと病棟にポス

ター掲示をするとともに、医師や看

護師から患者さんやご家族に会の案

内をしています。ポスターは非常に

効果があり、先日も初回治療を終え

たばかりの患者さんがポスターを見

ながら「私だけが不安じゃないのね、

私だけが悩んだり先が見えないのか

と思っていました。この会は参加し

てもいいのですか？」と声をかけてく

れました。この方のように、患者会

は悩みや不安、どんな些細なことで

も打ち明ける貴重な場であると感じ
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「ヒマラヤ杉の会」前会長
院内患者会世話人連絡協議会副会長

病院に患者会が
あることが
当たり前となる
ために

て参加してくれるような、よい循環が

できています。定期的に継続して開

催することの大切さを感じます。今後

も多くの後輩患者に引き継いでもら

いながら続けていきたいです。

全国の病院に 
広まるように 
医療者側は少し手を 
貸してほしい
患者は、入院期間が違えば待合室

で隣り合っても親しくなる機会は少な

く、退院後は孤独感を募らせることも

あります。そこで、同志たちが集まる

患者会をつくったらどうかと初代の会

長、副会長に話したことで当患者会

が発足しました。あれから約 6年間、

ここまで継続できたことからも患者の

役に立っていることは間違いありませ

ん。

どこの病院にも患者同士でお話し

できる場所（患者会・サロン・おしゃ

べり会）があること、病院によって形

は違うかもしれませんが、それが当た

り前になってほしいと思います。その

ためには、最初のきっかけとして医療

者側が少しだけ手を貸してくれること

が大きな力となります。その後は患者

側主導で運営できるはずです。

この記事を見た医療者が 1人でも

多く賛同してくれることを期待して

おります。

先輩患者から後輩患者へ、 
そして次の後輩患者へ

ヒマラヤ杉の会は、会員相互の情

報交換を図り、患者同士のサポート

を行うことを目的に、済生会習志野

病院で治療を受けた経験のある患者

を会員として、2004年に設立されま

した。会の名は病院正面の立ち木に

ちなんでおります。主な活動として奇

数月の第 4土曜日の午後、病院の食

堂を借りてお菓子を食べながらお

しゃべりする茶話会を開催しています

（ 2007年 1月に始まり今年 1月で 19

回目を迎えることができました）。

茶話会には、入院中の患者も含め

て毎回 50名近くが参加します。参加

者には急性白血病・慢性白血病・悪

性リンパ腫・多発性骨髄腫などの疾

患ごとに色分けした名札をつけてもら

い、自分と同じ疾患の方と話をしやす

いようにしています。同じ疾患の方は、

先輩患者から予想される症状や治療

方法を聞くことで今後の不安を軽減し、

さらに元気になった先輩患者を見て

励みにもなっているようです。看護師

からも「茶話会に出る前までは病室

でも元気がなく塞ぎこんでいた患者

さんが、茶話会に出た後は“すごく

前向きに考えられるようになった”と

うれしそうに話していましたよ」と報

告をもらうこともあり、精神的な支え

として少なからず役に立っているのだ

と実感しています。

後輩患者が、同じ経験をした先輩

患者に相談する姿は茶話会の恒例と

なりました。さらに、茶話会も丸 3

年間継続していますので、入院中に

茶話会で元気をもらった患者が、今

度は後輩患者の役に立ちたいと言っ 茶話会に集まったメンバー



86  看護展望 2010-4 Vol.35 no.5-0510

遠
えん

藤
どう

智
とも

子
こ

（財）倉敷中央病院血液治療センター
移植コーディネーター

院内患者会を
とおして
見えるもの

院内患者会とは医療者、患者、
家族…みんなが集う病院のな
かの患者会です。HosPACは
院内患者会を開催したいと思
う人、実際に運営している人
を支援しています。
http://www.medicina-nova.com

院内患者会世話人
連絡協議会
（HosPAC）

2006年10月発足。造血細胞移植後
の患者さん、そのご家族を中心とし
た院内患者会。県外の患者さんが半
数を占めている。年 2回、4月と
10月に開催。

血液内科患者会

「二人三脚」

岡山県倉敷市・1135床・職員数 2403
名（看護職 1120名）

（財）倉敷中央病院

広がる
院内患者会
の輪 　4vol.

移植病棟の 2棟 3階にちなんで、患

者さんの退院後も共に歩んでいける

よう「二人三脚」と名づけました。

患者さん、ご家族との垣根を取り払

うために、参加するスタッフは白衣

を着用せず私服での参加を条件とし

ています。

院内で開催されるため入院中の患

者さんも参加でき、そのなかには移

植前の患者さんもいます。病棟では

病と闘っている人しか見ることがで

きませんが、ここでは、つらい移植

を経験し、克服した人の話をじかに

聞くことができ、回復への実感も期

待できるのではないでしょうか。

患者会の発展に向けて

患者会を維持していくうえでいく

つかの問題点や課題があります。一

つは患者さん側の意識の問題です。

医療者にすべての企画・運営を依存

するのではなく、「自分たちの患者

会をどうしたいのか」を提示し、医

療者と共に考え、共に継続していく

というアグレッシブな姿勢が望まれ

ます。また、スタッフ側にも患者会

に注ぐ熱意に温度差があり、どうし

ても責任や負担の多くが一部に集中

するという現状があります。

昨年、島根県立中央病院の血液内

科患者会「むくの木」と 1泊 2日で

合同患者交流会を行いました。そこ

では、「むくの木」の開放的な雰囲

気と、医療者と患者さんの自然な一

体感に触れることができました。

「二人三脚」も今後のあり方を見つ

め直す機会が与えられたような気が

します。

立ち上げのきっかけ

5年前、私は造血細胞移植の現場

で移植コーディネーターとして勤務

することになり、コーディネート業

務を構築するためには何が必要かを

日々模索していました。

そんな日々のなか、医師や看護師

から得る患者情報と、直接その患者

さんから聞く話には「ずれ」がある

ことに気がつきました。特に移植後

の患者さんはさまざまな悩みや問題

を抱えていますが、それを外来のわ

ずかな診察時間の際に把握し対応す

ることは極めて困難です。患者さん

やその家族が求めている話の内容は、

病気に関することだけではありませ

ん。

それを解決するためにまず必要な

ことは、患者さん同士が自由に語り

合う場を提供し、私たち医療者はそ

こで、患者さんの発する生の声を聞

き、本来の姿を見ること、つまり患

者会の発足でした。

早速、知り合いの医師に相談し、

関東のある開放型患者会の見学に行

きました。そこで繰り広げられる患

者さん同士の語らいの光景は、憩い

の場そのものでした。そのなかの一

人、移植後 1年目を迎えるという患

者さんに言われた一言が衝撃でした。

「まだ、患者会がないの？　それは、

患者にとって不幸ですよ。いつ、ど

うやって自分の思いを吐き出すの？　

いや、それ以上にお宅らはもっと不

幸ですよ」

患者会から得るもの

2006年10月、念願の院内患者会

「二人三脚」が立ち上がりました。
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血液内科患者会「二人三脚」　
実行委員

より自由に
参加できる
患者会を
目指して

再々発してからの移植は厳しいと言

われてしまいました。やはり生還す

ることは困難なのか、わずかでも望

みがあるならそれにかけるしかない

…。「先生よろしくお願いします」

と言った後から涙が止まりませんで

した。

その後、2005年 2月に移植。つら

い治療を乗り越え、クリーンルーム

から大部屋に移っても、転院してき

た私には友達がなく寂しい思いをし

たことを覚えています。

念願の院内患者会

そして翌年の2006年、院内に患者

会ができると聞き大喜びしました。

長年待ち望んでいたことがとうとう

実現。年に 2回、院内の大ホールで

開催され、第 1回は総勢100余名の

参加者がありました。内容は、医療

者の弾き語りやピアノ演奏、ワンポ

イントアドバイスや体験発表、全員

の自己紹介の後、病気別にテーブル

に分かれての話し合いなど、回を重

ねるたびに充実してきています。

今後の希望は、年 2回の患者会以

外にも、毎月または隔月 1回、好き

な時間に自由に出入りできるスペー

ス（部屋）をもつことです。患者同

士が自由に悩みを言い合える場所が

…。 1日 1日を大切に生きたい私た

ちだから。

患者交流会を求めて

私は13年前に急性骨髄性白血病

（M 3）を発病し、大学病院で化学

療法を受け寛解になり 6か月余りで

退院することができました。その後

経過観察で通院していたとき、病友

が再発して県外の病院へ転院となり

2、3人でお見舞いに行きました。

その際にフェニックスクラブ（血液

疾患患者会）の会報を目にし、不安

でワラにもすがりたい思いをしてい

たので、即入会しました。その後、

1か月に 1度の会報が来るたびに何

度も読み返し、元気をもらっていま

した。

また、山口県下関市で患者交流会

が開かれときには 1人で参加しまし

た。恒例（？）の病歴自慢（自己紹

介）から始まり、薬のことや移植片

対宿主病のことなど、先輩から教え

てもらうことばかりでした。全国各

地から集まった患者同士、初対面で

もすぐに話が通じ合い、楽しい時間

を過ごすことができました。その帰

り道、つくづく思ったのは、「こんな

会が近くにあればどんなにいいか」

ということでした。

発病してから 6年目、血液検査の

数値がだんだん低下してきて再発を

告げられ入院しました。再び化学療

法で寛解を得て 7か月後に退院がで

きたのですが、1年後にまた再発し

ました。とてもショックでした。も

うこの先はないと覚悟しました。3

度目の化学療法をしながらドナーを

探しました。血縁にはHLA適合者が

なく、骨髄バンクドナーさんからの

移植を行うことになり、倉敷中央病

院へ転院しました。でも、ここでも 屋外でのレクリエーションの一コマ
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帝京大学医学部附属病院
血液診療グループ

患者さん・ご家族・
そして医療者にも
エネルギーを
くれる患者会

院内患者会とは医療者、患者、
家族…みんなが集う病院のな
かの患者会です。HosPACは
院内患者会を開催したいと思
う人、実際に運営している人
を支援しています。
http://www.medicina-nova.com

院内患者会世話人
連絡協議会
（HosPAC）

2009年 6月に発足。奇数月の第 2
土曜日におしゃべり会を開催するほ
か、会報やブログでも患者会の様子
を伝える。会の名前「しらたま」は
白血球（白い球・しろいたま）から
名づけられた。

血液患者の会

「しらたま」

東京都板橋区・1154床
職員数 1600名（看護職 1000名）

帝京大学医学部附属病院

広がる
院内患者会
の輪 　5vol.

者会が必要だという思いに変わりは

なく、前出の 2人に話を持ちかけま

した。同時に院内からは病棟薬剤師

の協力も得られました。

はじめは漠然とした話で何をして

よいかわかりませんでしたが、HosPAC

の皆さんとの出会いをきっかけに、

発足に向けて急速に形がまとまり、

2009年 6月の第 1回おしゃべり会

を迎えることができたのです。

「多職種参加型」に 
意外な効能

初回のおしゃべり会を終えて強く

思ったことがあります。患者会はも

ちろん患者さんやご家族のためのも

のです。しかし、そこに参加する医

療者にもパワーを与えてくれたり癒

しになったりすることもあるのだ、

ということです。参加した病棟のス

タッフから「自分が元気をもらえた」

とか「普段病棟では忙しくてゆっく

り話ができなかったけど今日はいろ

いろと患者さんとお話ができてよか

った」といった非常に好意的なコメ

ントがもらえたのです。これは予期

しなかった効能です。

最近では病棟スタッフのみならず

輸血部のスタッフ（技師）も、「患

者さんと直接接する機会がほとんど

ない者にとって貴重な経験だ」と言

って喜んで参加してくれています。

「多職種参加型」という新しい形も

おもしろいかなと思っています。

まだまだ軌道に乗ったとは言えず

課題は山積ですが、「そこにある」

ことが大事なのが院内患者会と考え、

細く長く続けていけるよう世話人の

皆と無理のない範囲で努力していき

ます。

個のつながりから始まった
患者会

帝京大学医学部附属病院は東京の

城北地区に位置し、都内だけでなく

近隣の県からの患者さんも多く受け

入れています。2009年 5月に移転

した新病院では、血液内科病棟は眺

めのよい16階にあり、常時40人を

越える患者さんが入院されています。

当院では2009年 6月に血液患者

の院内患者会が発足しました。院内

患者会をつくろうと思い始めたきっ

かけは些細なことでした。

再生不良性貧血で骨髄移植を必要

としているある患者さんがいたので

すが、あるとき、骨髄移植の必要

性・方法・合併症など詳しく話した

つもりが、いまひとつ患者さん自身

が踏み切れないでいました。そこで、

経験者の話が役に立つのではないか

と思い、先輩の移植患者さんを紹介

したところ、この 2人が個人的にも

話をするようになり、そのおかげか

患者さんは移植を決意してくれまし

た。退院後も友達として 2人の付き

合いは続いていました。この経験か

ら、医療者の話だけでなく経験者の

実体験に基づく話が患者さんにとっ

てはかなり有益なのだと知り、患者

会のようなものがあればと思い始め

たのです。

2人には、新たに移植を悩む骨髄

異形成症候群の患者さんに話をして

もらうことになりました。そのやり

とりのなかで、「退院したら 3人が

中心となって患者会を立ち上げて

よ」などと話していたのですが、残

念ながらその方は移植後に合併症で

亡くなってしまいました。しかし患



看護展望 2010-5  87Vol.35 no.6-0599

椚
くぬぎ

原
はら

由
ゆ

記
き

子
こ

林
はやし

 琴
こと

江
え

血液患者の会「しらたま」世話人

広げたい
患者会の
和と輪

ていただくことにしました。それが

「しらたま」ができるきっかけとな

りました。

医療スタッフの参加に 
支えられて

おしゃべり会には、医師・看護

師・薬剤師や輸血部・医療相談室の

スタッフも参加してくださいます。

普段は忙しい医療スタッフの方々が

患者さんと同じテーブルを囲む姿を

見ていると、感謝の気持ちがこみ上

げてきます。最近は看護師さんの参

加が増え、とてもうれしく、また心

強く思っています。

おしゃべり会のほか、会報を隔月

で発行して病棟や外来に置いていま

す。2009年11月には全国骨髄バン

ク推進連絡協議会主催の植樹会を行

い、桜の苗木を植えました。また、

同主催の「ドナーと患者のお手紙

展」では、骨髄移植や骨髄バンクに

ついて多くの方に知っていただく機

会を設けることができました。

まだ生まれたばかりの患者会です。

「しらたま」という名称も今年 1月に

決まりました。「しらたま」って素敵

な名前だと思いませんか？　これか

らもおしゃべり会をメインの活動と

し、みなさんに支えられながら「し

らたま」らしい患者会をつくってい

きたいと考えています。ようやく小

さな芽が出てきた桜の木も、きっと

優しく見守ってくれることでしょう。 

同じ苦しみや不安をもつ者 
同士が話をすることの 
大切さ

わたしたち血液患者の会「しらた

ま」は隔月でおしゃべり会を開催し

ています。土曜日の午後 2時間、

帝京大学病院の会議室をお借りして、

会費無料で行っています。会員制を

とらず、当日来たいと思った人が自

由に出入りできる雰囲気づくりを心

がけています。患者さん・患者さん

の家族・医療スタッフ合わせて毎回

約30名の参加があり、小グループ

に分かれて病気や生活のことなどを

自由に語り合っています。「楽しか

った」「来てよかった」「また来ます

ね」という参加者の言葉が何よりの

励みとなり、これまでに 5回開催

することができました。

わたしたちは、ある日突然、緊急

入院しました。病名を言われてもど

んな病気なのか理解できず、点滴や

輸血をされて「自分はこれからどう

なるのだろう」と不安な気持ちでい

っぱいになりました。しかし、同じ

ような病気の患者さんとのおしゃべ

りをとおして次第に心が和み、お互

いに励まし励まされることで、つら

い治療を乗り越えることができまし

た。そして、同じ苦しみや不安をも

つ者同士が話をすることの大切さを

痛感したのです。

病気がよくなってからは、「こん

な自分でも、同じように病気でつら

い思いをしている人の役に立つこと

ができないだろうか…」と思ってい

ました。そんなとき、主治医から

「患者会をつくりたいね」という呼

びかけがあり、喜んでお手伝いさせ 隔月開催のおしゃべり会の様子
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さゆり
筑波記念病院 2号棟 4階病棟看護師長

患者の声を
現場に生かす

院内患者会とは医療者、患者、
家族…みんなが集う病院のな
かの患者会です。HosPACは
院内患者会を開催したいと思
う人、実際に運営している人
を支援しています。
http://www.medicina-nova.com

院内患者会世話人
連絡協議会
（HosPAC）

2006年12月に発足。血液疾患の患
者とその家族を中心とした院内患者
会。月 1回「おしゃべり会」を開
催。会報を発行。URL／http://www.
tsukuba-kinen.or.jp/illness/kobushi/

筑波記念病院血液内科
患者・家族会

「こぶしの会」

茨城県つくば市・474床・職員数937
名（看護師313名。うち准看護師10名）
筑波記念会全体（2010年5月1日現在）

医療法人社団筑波記念会　 
筑波記念病院

広がる
院内患者会
の輪 　6vol.

と少しずつ変化させているように思

います。

看護を確認する場

院内患者会には、サポート役とし

て病棟看護師が参加しています。そ

こでは、患者さんの病気に対する気

持ちや将来への不安、入院中の体験

から医療者に希望すること、治療を

続けながらも前向きな姿勢、「これ

までの輸血や移植で受けた恩を何ら

かの形で返したい」という想い、「病

気には決して負けない」という強い

気迫などを知る機会となります。

そこで、患者会からの意見を看護

計画へ反映できるように病棟カンフ

ァレンスで検討したり、患者会参加

者とともに当院で使用している患者

用クリティカルパスについての話し

合いを行い、内容の検討や詳しく説

明（日常生活制限・合併症など）を

してほしいことなど、希望を取り入

れてパスの改定に取り組んでいます。

また、病棟という枠を離れ、普段

着の患者さんと接すると、入院中に

はみえなかった患者さんの人間性や

本来の役割を知ることになり、医療

者がみている患者さんはほんの一部

であると感じます。病棟看護師が患

者会へ参加することは、日常の看護

を確認する機会となり、さらなる目

標と看護の実践につながっていくと

思います。

入院中の患者さんは、退院の許可

が出る頃になると患者会に興味をも

たれるようです。医療者側からも患

者会を紹介し、 1人でも多くの患者

さんやご家族の皆様にとってより安

心できる場となるように、今後もサ

ポートを続けていきたいと思います。

発展していく患者会

筑波記念病院は、開院当初より、

血液疾患を治療できる民間病院を目

指し、近隣の医療機関と連携してよ

りよい医療を提供できるように努め

ています。血液内科においては、

2003年に末梢血幹細胞移植、2004

年に臍帯血移植の実施を開始し、年

間 5～10例の移植を実施していま

す。

当院の患者会は、移植体験をされ

た患者さんの提案により、2006年

12月に設立しました。血液内科に通

院する患者さんとその家族の方々、

そして入院中の患者さんも参加でき

るように院内患者会を開催していま

す。会の活動は気軽な「おしゃべ

り」を中心とし、参加者の親睦と情

報交換を目的にしています。院内患

者会の名は「こぶしの会」。血液内

科病棟からは、春の訪れを告げてく

れるこぶしの木が見えます。病室か

ら見えるこぶしの花は、治療に臨む

患者さんの大きな励みとなってくれ

ています。こぶしの花言葉は「友

情」「信頼」、大切な人と人のかかわ

りをより強く発展させてくれるとい

う意味もあります。患者会の皆さん

は、入院患者さんの力になりたいと、

治療により脱毛に悩む患者さんのた

めに、フェイスタオルで作成した手

づくりの帽子を提供したり、こぶし

の会幹事会が定期的に発行している

会報を入院中の患者さんが読めるよ

うに用意をしてくれています。

だれかのために何かしたい、役に

立ちたいという参加者の想いは、4

年目を迎えた患者会の活動を「おし

ゃべり」の会から目的をもった会へ
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筑波記念病院血液内科患者・
家族会「こぶしの会」世話人

支え合うこと
とは

を、奇数月には「ミニおしゃべり会」

（病院敷地内レストラン）を、そして

年 1回は院外レクリエーションを実

施してきました。「おしゃべり会」で

は各人の病に関する数々の思いが語

られます。心配や苦悩ばかりでなく、

先輩の体験談に目指す希望が感じら

れたりもします。皆その一言一言に

共感できる体験をもち、強い一体感

が感じられるとともに、独りではな

い、かけがえのない仲間がいること

に気づかされます。 4年目を迎えた

今、会の運営に積極的にかかわろう

という姿勢がみられる参加者が増え

てきました。病を抱えながらも生き

生きと暮らす姿は、患者会の目指す

一つの理想かもしれません。

会の継続は医療者側の理解と協力

なしには考えられません。ありがた

いことに、「おしゃべり会」のほか、

院外レクリエーションにも参加して

くださり、辛い時期に病棟でお世話

になった医師や看護師さんたちと、

あれこれと懐かしい思い出話ができ

ることは何とも嬉しく、感謝の言葉

しかありません。精神的な支え合い

の場としての患者会があることで、

患者のためばかりでなく、医療の役

に立ちたいとも願っています。会を

継続することで、一人でも多くの患

者や家族が穏やかな生活を得られる

ように、会の皆さんとともにこの患

者会を大切に育て、温かく安らげる

場にしていきたいと思っています。

二人集まれば 
おしゃべりができる

筑波記念病院血液内科患者・家族

会「こぶしの会」は、2006年12月

に産声をあげました。

当時、私は血液疾患の治療のため

約10か月間入院し、移植を経て退院、

その後外来治療に入り 2年が経過し

ていました。体調の安定とともに、

このまま平癒を待つだけでいいのだ

ろうか、何か動き出さなくてはなら

ないのではないか、という思いを感

じ始めていました。それは、精力的

で温かい治療・看護のお陰で、絶望

的な日々にやっと明るさが感じられ

るようになっていたからこその感覚

だったと思います。闘病期間中はず

っと孤独でしたし、先の不安ばかり

が心を占めていました。同じような

想いをしている仲間がいるはずだ、

そんな仲間と何でも自由に話し合え

る場を用意できないか、そのきっか

けをつくるのは私の役目ではないか、

と考えるようになっていました。

二人集まればおしゃべりができる

という単純な発想でしたが、そんな

私の願いを快く聞き入れ、院内患者

会の創設に全面的に協力してくださ

ったのは主治医（現在、患者会の顧

問）でした。設立から現在に至るま

で、会の安定継続のためにさまざま

な援助協力をしてくださっており、

感謝の気持ちは言葉に尽くせません。

一人ひとりがかけがえの 
ない仲間

患者会は「おしゃべり会」がメイ

ンの活動で、偶数月の第１土曜日に

は「おしゃべり会」（病院内会議室） 院外レクリエーション「ランチをつくろう」
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国立国際医療研究センター血液内科

東京大学医学部附属病院血液・腫瘍内科

診療だけでは
得られない
貴重な経験の場

院内患者会とは医療者、患者、
家族…みんなが集う病院のな
かの患者会です。HosPACは
院内患者会を開催したいと思
う人、実際に運営している人
を支援しています。
http://www.medicina-nova.com

院内患者会世話人
連絡協議会
（HosPAC）

東大病院血液内科で移植を受けた
患者を中心とするおしゃべり会で、
2006年 7月に設立。2010年 5月現
在までに 23回開催。

東京大学医学部附属病院
院内患者会

「パロス」

東京都文京区・1210床・職員数1722名
東京大学医学部附属病院

広がる
院内患者会
の輪 　7vol.

ニオンを受けに行ってもらっていま

す。そちらで医学的見解を聞き、患

者会で「同じように迷っていたけれ

ど、せっかくいいドナーさんがいる

んだから、これはチャンスだと受け

取って移植に踏み切った」という患

者さんの言葉を励みにして、決断し

た方もいらっしゃいます。東大の患

者会は、同種移植の経験者が比較的

多いので、移植を前にして先行きが

見えず不安に思っている患者さんや

家族の支えになるだろうと思います。

全人的治療に近づける 
いい機会

ただ一つ残念なことは、医師や看

護師にも呼びかけてはいるものの、

定期的に患者会に参加してもらえる

ような流れをつくれていないことで

す。重症の患者さんや治療がうまく

いかず精神的に不安定になっている

患者さんの診療をしていると確かに

消耗します。「オフの時間にまで患

者さんとかかわるのは……」と腰が

引ける気持ちもよくわかります。し

かし私自身、病院で診療しているだ

けでは得られない経験をいくつもし

てきました。

私個人は、患者さんと何気ない世

間話をすることでその人のバックグ

ラウンドも把握し、より「全人的な

治療」に近づけると思っていますが、

外来での限られた時間ではそうもい

きません。医療はますます複雑化し、

医療制度をとりまく事情は年々厳し

くなっていきます。病棟や外来で、

患者さんとドライな会話しかできて

いないなぁ、と思う方は、一度患者

会に参加してみてはいかがでしょう

か。

先輩患者からの言葉が何よ
りの励みになる患者も多い

私こと竹下は東大病院血液・腫瘍

内科を経て、現在は新宿の国立国際

医療研究センターで血液臨床に従事

しています。大学院生として東大病

院で研究生活を送っていた頃、先輩

の田中祐次先生（東京女子医科大学

先端生命医科学研究所）のお誘いで

時々東大病院おしゃべり会に参加さ

せていただきました。

おしゃべり会では、外来や病棟と

は違った患者さんやご家族の素顔を

見ることができ、楽しく有意義な時

間を過ごさせていただきました。な

かでも、HosPAC会長である新井さ

んの「同じ時期に入院して、移植も

受けた患者さんとは戦友のような連

帯感がある」という言葉が印象に残

りました。

大学院を卒業して国立国際医療研

究センターに異動してからも、都合

がつくときは東大病院のおしゃべり

会に参加するようにしています。そ

のうち、白血病の新規患者さんを治

療するようになり、同種移植の必要

性、移植の長期合併症などを説明す

る機会も多くなってきました。患者

さんからは「通常の化学療法とはず

いぶん違うようだけれど、いまひと

つイメージがわかない。できれば経

験者の話を聞いてみたい」という希

望もあり、移植するか否か迷ってい

る患者さんには「情報収集のつもり

で行ってみては」と、患者会への参

加を呼びかけました。

移植を前にして迷ったり不安を感

じたりしている患者さんには、より

移植経験豊富な病院にセカンドオピ
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東京大学医学部附属病院
院内患者会「パロス」世話人

毎月、
決まった日にち、
決まった場所で
会える患者会

しているのは、たとえ開催の連絡が

できない、あるいはポスターの閲覧

ができなかったとしても参加できる

ようにするためです。参加者は、数

人から30人程度までと、毎回変動

があります。参加者の内訳は、常連

の方、新規の方、お久しぶりの方、

それぞれ3分の1くらいずつでしょ

うか。また、患者以外にも、患者の

付き添いの方や、看護師、医師など

の参加を得ています。参加者の病気

も、白血病、骨肉腫など多様です。

医師や看護師も、あくまで参加者

の一人という立場で参加していただ

いており、助言を受けることはあり

ますが、指導を受けるということは

ありません。患者の集まりですから、

治療法とか薬の話はなかなかできま

せんが、それぞれ多様な治療経験を

もっていますから、個々の体験を語

り合うことで、罹病中の方には、安

心と勇気をもっていただくことは可

能だと思料しています。

最後になりましたが、私は会員の

元気な姿を見るのが好きです。男性

会員が段々たくましくなっていく、

女性会員が段々艶々した顔になって

いくのを拝見するのが好きで、会の

世話人を務めさせていただいている

ようなものです。今後も、参加者の

皆さんで大いに病気自慢をして、現

在治療中の方に安心を与えるお手伝

いをしたいです。

喜びを分かち合うことから

私は、骨髄異形成症候群（MDS）

を発症し、当時まだ適応例の少ない

Camputh-1Hを用いた不適合移植を

受けました。移植は見事成功したの

ですが、サイトメガロウイルス、溶

血性貧血などで、入院は都合2年に

わたりました。

その後、若干の自宅療養を経て、

旧職に復帰しました。復職するとい

うことは、当たり前の生活に戻ると

いうことであり、また、途絶えてい

た収入が得られるということで、家

族も含め大喜びをしました。

この経験をみんなで分かち合いた

い、病気のときの苦労話がしたいと

いう欲求が芽生え、当時、東大病院

の院内患者会「パロス」の世話人を

なさっていたHosPAC会長の新井氏

の誘いを受けて、「パロス」の仲間

として参加することとなりました。

他の患者の治療経験から 
勇気をもらえる

「パロス」は血液・腫瘍内科の黒

川峰夫教授の援助のもと運営されて

いる、東大病院血液・腫瘍内科の患

者を中心としたおしゃべり会です。

「パロス」（pharos）とはラテン語で

灯台を意味し、東大病院と灯台をか

け、これから闘病生活の荒波を乗り

越える患者の道標となるようにとの

意味をもちます。

開催は、奇数月の第3土曜日と定

め、院内のレストラン「ねむの樹」

の一部を借り切って開催しています。

毎回、院内の十数か所に開催予定ポ

スターを貼付して、参加者を募って

います。開催日と開催場所を定例と 笑顔の絶えない「パロス」参加者
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NTT東日本関東病院
がん相談支援室 副室長
がん看護専門看護師

患者さんや
ご家族の生の声や
生活を知って、
ともに歩む

院内患者会とは医療者、患者、
家族…みんなが集う病院のな
かの患者会です。HosPACは
院内患者会を開催したいと思
う人、実際に運営している人
を支援しています。
http://www.medicina-nova.com

院内患者会世話人
連絡協議会
（HosPAC）

2008年 3月発足。血液疾患の患者
とその家族を中心とした患者会。偶
数月開催の「おしゃべり会」が活
動の中心（会費なし）。NTT関東
病院血液内科の院内患者会である
が、血液疾患患者および家族であ
れば参加可能。連絡先（eメール）：
hiro1118m@yahoo.co.jp

ＮＴＴ東日本関東病院
血液内科患者・家族会

「ねむの木」

東京都品川区・606床・職員数1218名
（うち看護師数731名）

ＮＴＴ東日本関東病院

広がる
院内患者会
の輪 　8vol.

います。

このような自主的な患者会とは別

に、当院の看護師やソーシャルワー

カーの企画で、がん患者のご家族へ

のサポートとして「なごみ会」を今

年6月から始めました。これは、が

ん患者さんのご家族には他の人の話

を聴いたり、自分たちの悩みやスト

レスを発散する機会があまりないこ

とから始められた会で、毎回ミニ講

演会を聞いていただいた後に、参加

者同士で話し合うという形式をとっ

ています。1回目の会では、「ねむの

木」のメンバーの方に、「患者さん

から見たご家族からのサポートにつ

いて」というテーマでご自分の体験

を交えたお話を聞かせていただきま

した。まだ生まれたばかりの会です

が、少しでもご家族のサポートにな

ればという思いで運営しています。

病院全体での 
支援が必要

患者会への協力は、がん対策基本

計画のなかでも拠点病院の取り組む

べき課題とされています。そのため

当院では、職員が患者会へ協力した

時間は勤務時間として認めてもらっ

ています。今後は病院全体として、

患者会とどのように協働していくの

かについて検討していけるとより望

ましいのではないかと思います。

今後も、各会の自主性を重んじつ

つ、より活動しやすいよう、また、

参加者の力を強めていけるよう支援

していければと思います。同時に医

療者が患者さんの生活体験や思いを

学ぶ場としても活用させていただく

ことで、ともに成長し、力を得るこ

とができればと考えています。

医療者にとっても 
学びの場

NTT東日本関東病院は、東京都の

地域がん診療連携拠点病院として、

主に品川区南部地区のがん医療や連

携の中心的役割を果たしています。

当院には、がん患者さんやご家族の

会として、「ねむの木」と「ひまわ

りの会」の2つがあります。

「ねむの木」は血液疾患の患者さ

んやそのご家族を中心に2年前に発

足した会で、2か月に1回集まって

「おしゃべり・交流会」を開催して

います。

「ひまわりの会」は、10年以上前

に発足した、当院で乳がん治療を受

けた患者さんの会です。現在は最新

の治療やリンパ浮腫ケアなどについ

て医師や看護師からミニ講義を受け

た後、小グループに分かれ、それぞ

れの体験や今困っていること、医療

者に聞きたいことなどを話し合う会

を年1回開催しています。

どちらも患者さんが自主的に運営

しており、実際の闘病体験から発せ

られる具体的な情報や、困ったこと

や不安だったことなどを解決した経

緯など、医療者からでは提供できな

い情報や安心感を参加者が得られる

場となっています。会に参加してい

ると、同じ体験をした人たちが互い

の体験を話し合うことがいかに患者

さんやご家族に力を与えるかという

ことをよく感じます。また、入院期

間短縮化により、患者さんの治療後

の生活の様子をうかがい知ることの

少なくなった現在、医療者にとって

は患者さんの生の体験談を聴くこと

ができる貴重な学びの場ともなって
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NTT東日本関東病院血液内科
患者･家族会「ねむの木」世話人

患者間の交流が
治療を
後押しする

患者会のこれから

発足して2年余りが経ちました。

「おしゃべり会」を基本にすること

は変わりませんが、他の患者会の情

報も参考にしながら、新たな試みも

進めていきたいと考えています。

一つが、医師や看護師との交流の

促進です。今までも参加いただいた

ことはあったのですが、やはり土曜

日の参加は難しいようです。ですか

ら、勤務後に気軽に参加してもらえ

るよう、平日の夕刻の開催も検討中

です。もう一つが、入院中の患者に

も参加しやすくして、治療の後押し

をしたいとの思いです。血液疾患の

治療の特徴で、入院中は感染症予防

のためなかなか病室から出られない

ことや、治療の副作用でそんな気分

になれないなど、入院中の患者の参

加は簡単ではありません。ただ患者

会が最も力になれるのもこの時期で

あり、何かよい手がないものか思案

中です。

他の病院の患者会では、多数の病

院スタッフ、患者の方々の参加を得

ている会もあるようなので、よい例

を見習いたいと考えています。現在

は毎回5～10人程度とやや参加者が

少なく、少し寂しい感もあるのです

が、内容で勝負（？）ということで、

気負わずに徐々に輪を広げていけた

らと考えています。

おしゃべり会の活動

当会は、現在一緒に世話人を担当

している小林文雄氏ら9名が発起人

となって設立されました。当会の名

称である「ねむの木」は、病院の近

隣にある公園「ねむの木の庭」（皇

后陛下美智子様のご実家跡地）にち

なんでいます。

設立当初から、病院側の理解のも

と、会場の提供や案内ポスターの院

内掲示、院内広報誌「もしもし」へ

のPR掲載など、多大な協力をいた

だいて運営しています。活動の中心

は、偶数月第2土曜日の「おしゃべ

り会」であり、前回の6月の会で14

回目を数えております。

「おしゃべり会」参加者は、種々

の血液疾患の患者（入院・通院の有

無を問わず）とそのご家族、病院側

からはがん相談支援室の看護師が中

心です。血液疾患には本当にさまざ

まな病名があり、また同じ病名でも

そのタイプにより治療法が異なるこ

とが多く、特定の患者の治療法が直

接参考になることはあまり多くあり

ません。しかしどの患者も、治療中

に苦労したこと、楽しかったこと、

つらい時期をどう乗り越えたかなど

については、共通の経験があり、こ

れらを共有できることが一番意味が

あるのではないかと考えています。

患者のスタンスは人それぞれであ

り、｢楽天家を地で行く人｣｢医師と

同じくらい情報武装している人｣ な

ど本当にさまざまです。どのスタン

スがよいということではなく、自分

に合っていればよいわけで、患者会

の場がこれを見つけるきっかけにな

ればよいと考えています。 「おしゃべり会」での一コマ
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聖マリアンナ医科大学病院看護部、
メディカルサポートセンター　副師長、
緩和ケア認定看護師

医療者のパワーの
源として

院内患者会とは医療者、患者、
家族…みんなが集う病院のな
かの患者会です。HosPACは
院内患者会を開催したいと思
う人、実際に運営している人
を支援しています。
http://www.medicina-nova.com

院内患者会世話人
連絡協議会
（HosPAC）

2008年10月に発足した血液内科の
患者やその家族を中心とした院内患
者会。おしゃべり会（年 4回）、ミ
ニおしゃべり会（不定期）を開催。
http://sky.geocities.jp/lupin_maria/
index.html

聖マリアンナ医科大学病院
血液内科患者会

「ルピナス会」

神奈川県川崎市・1208床・職員数1730
名（うち看護師数993名）

聖マリアンナ医科大学病院

広がる
院内患者会
の輪 　9vol.

書き込み程度と思って、自分の治療

を信じてがんばる」「余命や治療成績

はデータでしかない」、そう話してい

る言葉がとても印象的でした。今ま

での治療を乗り越えてきたからこそ

発せられる言葉であり、とても力強

い言葉だと感じました。「病は気から。

明日からもがんばろう！」という思

いがとても伝わってきた会でした。

パワーを大きなものに 
するために

「ルピナス会」の活動は始まった

ばかりであり、病棟スタッフがなか

なか参加できていない現状がありま

す。「継続は力なり」――この言葉

どおり、継続していくなかで少しず

つですが、院内に広めつつ、ひとり

でも多くの患者さん、ご家族の力に

なるような患者会に発展していくこ

とを願っています。

患者会に参加することで、実際の

看護の現場に生かせる情報をたくさ

ん得ることができました。また、何

人もの方が経済的な不安を持ちなが

ら治療を継続している現実からも、

入院中からソーシャルワーカーとの

連携をはかり、少しでも経済的な不

安を軽減できるよう、かかわりを強

化していきたいです。

退院後、元気に過ごしている患者

さんに会うことはとてもうれしく、

私たち医療者も元気なパワーをもら

えます。そのパワーをさらに大きな

ものにしていくためにも、また、同

時に不安を抱えながらこれからも治

療を継続していく患者さんたちを

「患者会」をとおして支えていける

ようなサポート体制をつくっていけ

たらと思います。

患者会「ルピナス会」に
参加して

聖マリアンナ医科大学病院は、特

定機能病院として、川崎市と周辺地

域の中核病院としての役割を果たし

ています。血液内科病棟では、今ま

でに自家、同種造血幹細胞移植、臍

帯血移植を含め100例以上の移植を

行っています。

「ルピナス会」は、同種造血幹細

胞移植を行った患者さんを含めた4

人が発起人となり、2008年10月に

設立されました。私は今回初めて血

液患者の患者会「ルピナス会」に参

加し、退院後の患者さんたちの生の

声を聞く機会を得ました。

入院中は治療費や輸血などで高額

な治療費がかかりますが、退院後も

定期的な治療や輸血で、終わりのな

い治療費を払い続けていかなければ

いけない経済的な不安を持ちながら、

日常生活を送っていることがとても

伝わってきました。また退院後は、

入院中世話をしてくれた家族に対し

再び不安を与えてしまうことを心配

し、体調が悪くてもいえないという

人もいました。だからこそ、病気と

向き合い付き合っていくためには、

医療者や家族の支えだけでなく、同

じ疾患を持ち、悩みながら社会復帰

している患者さんたちが思いのまま

自由に話したり、共感したりする場

が必要なのだと改めて感じました。

それは、病気とともに生きていく励

みにも支えにもなるのだと思います。

患者会では、皆明るく闘病を語っ

ていました。治療や予後への不安が

強い患者さんに対して、自らの体験

を踏まえながら、「インターネットは
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聖マリアンナ医科大学病院
血液内科患者会
「ルピナス会」世話人

不安を感じる
ときこそ必要と
なる患者会

ました。

仲間の死を乗り越えて

会の発足から1年が過ぎる頃、発

起人であり先導的役割をしてくださ

ったお二人が相次いで亡くなられる

という悲しい出来事がありました。

患者仲間の死は辛く悲しいうえ、自

分自身に置き換えてしまい不安が募

ります。中心となって活動していた

4人のうち2人を失い、会の存続も

危ぶまれました。しかし、不安を感

じるときにこそ患者会が必要だとい

う強い思いもありました。

その頃、病棟師長さんやソーシャ

ルワーカーのご協力のおかげで、ポ

スター掲示の許可をもらい、おしゃ

べり会用の部屋を借りられるように

なりました。さらには会への参加も

してくださるようになりました。1

年間の活動実績を評価していただけ

たのです。一緒に世話人として活動

する仲間も増えました。また、「多く

の仲間」「賑やかな語らい」の花言葉

をもつ「ルピナス」から会の名前を

付け、新たな出発ができました。天

に召されたお二人のお力添えに感謝

し、改めてご冥福をお祈りしました。

「ルピナス会」は小さく生まれま

した。しかし、小ささゆえのよさも

あります。そのよさを生かしながら、

一歩一歩大切に育んでいきたいと思

っています。

癒し合う場の意義

「ルピナス会」は、聖マリアンナ

医科大学病院血液内科患者会です。

年4回のおしゃべり会の他、ミニお

しゃべり会を不定期に開催していま

す。患者だけの集まりから始まった

会のため、運営にはいろいろな苦労

がありました。

私は、移植を含めた治療のため

2007年2月から10か月間入院生活を

送りました。苦しい治療のなか、家

族や友人、医療者や患者仲間に多く

の支えと勇気と力をいただきました。

特に移植のときは、経験者からいた

だいた言葉でどれほど恐怖が和らい

だことか…。待ちに待った退院のと

きには、達成感・開放感・幸福感を

感じる一方で大きな不安も抱きまし

た。退院したとはいえ体調が万全な

わけではなく、さまざまな障害を抱

えながらの生活でしたから、些細な

ことが不安の種になりました。退院

しても何もできず、小さなことにも

くよくよし、自分だけが取り残され

てしまったようにも感じていました。

患者会発足に向けて患者4名が集ま

った際、「今、こうして話をすること

自体が患者会なのよ」という一言に

とても共感しました。退院後、不安

に苛まれていた私にとって、患者同

士で癒し合う場が存在することに大

きな意味があったのです。

2008年10月には、口コミで集まっ

た患者7名で、第1回おしゃべり会

を開催しました。それぞれ自分の病

気のことや生活上の悩みを話し、最

後は笑顔で帰っていきました。それ

からも、たくさんの笑顔が見たくて、

院内のベンチで開く小さな会を続け おしゃべり会の様子
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日立総合病院 A棟 4階看護師長

同じ立場の人が
寄り添い、
勇気づけ、
癒やされる場

院内患者会とは医療者、患者、
家族…みんなが集う病院のな
かの患者会です。HosPACは
院内患者会を開催したいと思
う人、実際に運営している人
を支援しています。
http://www.medicina-nova.com

院内患者会世話人
連絡協議会
（HosPAC）

2006年に発足。血液疾患の患者と
家族や友人など参加でき、院外の患
者の参加も歓迎。アットホームな茶
話会で2か月に1回開催。

日立総合病院院内患者会

「さ・く・ら」

茨城県日立市・561床・職員数641名
（うち看護師数421名）

日立総合病院

広がる
院内患者会
の輪 　10vol.

たり、家族にも言えないことを話し

たり。年齢も性別も関係なく、心を

自然に開放しておしゃべりできるこ

の場所は、患者さんのオアシスなの

だと感じます。

医療者にはできないこと

私たち医療者は、血液の病気の治

療は本当につらいだろうと想像する

ことしかできません。また、どのよ

うに病気を乗り越えたらよいのかと

いうお話をすることもできません。

そのため、患者さん同士で情報交換

し、悩みを相談できる場、気軽に話

せる場があることは、とても重要だ

と考えます。「この病気は前向きが

一番」とおっしゃった患者さんがい

ます。私も、患者さんが前向きに病

気と闘い、つらい治療を乗り越えて

いけるように、お話を聴かせていた

だきながら、自分にできることを考

えていきたいと思います。

最後に、この「おしゃべり会」で

の交流を通し、私たち医療者もさま

ざまな学びをさせていただいており

ます。世話人の佐藤ゆかりさんをは

じめ、参加者の皆さまに感謝すると

ともに、今後も「おしゃべり会」を

サポートさせていただきながら、成

長していきたいと考えます。

患者会「さ・く・ら」との
出会い

血液内科患者会「さ・く・ら」が

誕生して4年、「おしゃべり会」の開

催も23回を数えるようになりました。

私は昨年10月、異動を機に「おしゃ

べり会」と出会いました。参加回数

はまだ5回と少ないですが、毎回強

く感じることがあります。それは、

自分の体験をとおして同じ立場の人

に寄り添うことが、こんなにも人を

勇気づけ、元気にさせることができ

るのだということ。つらい気持ちを

分かち合うことで互いに癒やされ、

居心地のよい場では自然体でおしゃ

べりができるということです。

世話人となって、立ち上げから今

日までご尽力をいただいている佐藤

ゆかりさんは、とても気さくで魅力

あふれる方です。元気いっぱいの話

し方と美しい笑顔には、初対面の人

もすぐに魅了されてしまいます。佐

藤ゆかりさんは、血液の病気と闘い、

つらい治療を乗り越えた方ですが、

それを微塵も感じさせないパワーに

驚かされています。おしゃべり会に

訪れた患者さんの気持ちをよく理解

され、的を射た助言や励ましには頭

が下がる思いです。

おしゃべり会には、患者さんとそ

の家族や友人、医療者などが参加し

ています。初めて会う方もいれば、

何度も参加している方もいらっしゃ

います。互いに自己紹介し、この会

に参加した思い、病気のこと、今の

不安な気持ちや悩み、日々の暮らし

や夢中になっている趣味など、さま

ざまな話題に花が咲きます。楽しい

話に笑ったり、時には人の話に涙し おしゃべり会での記念撮影
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日立総合病院院内患者会「さ・く・ら」
世話人

参加者の心が
軽くなり、
明日への希望に
つながる

「ももの木」に参加し、医師であり

ながらその立ち上げ・普及に力を注

ぐ田中祐次先生に相談。力を借りて、

主治医から開催の許可を得ることが

できました。栄養科の協力で病院内

の休憩室を提供してもらい、初回の

おしゃべり会が実現しました。しか

し院内ではポスター掲示ができず、

病院の入院患者、外来患者にお知ら

せができないという、波乱の幕開け

となりました。2回目まで院内で開

催し、その後許可が下りずに別の施

設での開催となりました。存続も危

ぶまれた「さ・く・ら」ですが、遠

方から同じ白血病の患者さんたちの

応援参加、近隣病院の患者さんの参

加もあってどうにか続けてきました。

血液内科病棟の看護師長さん（現、

副総師長）のご尽力のおかげで、5

回目からは念願の院内会議室での開

催となり、現在では告知のポスター

も看護師の皆さんに作成していただ

き、病棟と血液内科外来に掲示して

います。

神妙な面持ちで入室した初めての

参加者が笑顔で帰られるのを見ると

うれしくなります。師長、主任看護

師さんも毎回参加しています。多く

の人々の応援と願いと想いから

「さ・く・ら」は存在しています。

病棟の窓から桜を見ながら「来年

も一緒に見ようね」と励まし合って

闘病したあの日。これまで出会った

患者さんたちの想いを込めて「さ・

く・ら」と名づけました。これから

も毎年桜を見られるようにと願いを

込め、開催していきます。参加した

方の心が少しでも軽くなり、明日へ

の希望につながればと思っています。

“場”の必要性

2006年7月、おしゃべり会「さ・

く・ら」は発足しました。「さ・く・

ら」は、患者、家族、医療者とのコ

ミュニケーションを目的として2か

月に 1回、日立総合病院で開催し

ています。血液疾患の患者の入院生

活は長く、治療は精神的にも肉体的

にもとてもつらいものです。私自身、

急性リンパ性白血病で長い入院生活

とつらい治療を経験しました。

前向きに治療に取り組み、それを

乗り越えることができたのは、同じ

病気の患者さんたちとの会話でした。

患者同士のおしゃべりは一つひとつ

の言葉が言霊となって心にしみてき

て、痛みをわかり合える仲間がいる

ことが、孤独と不安を和らげてくれ

ました。何気ないおしゃべりから始

まって、つらかった治療の話、おい

しいお店の情報交換……いつの間に

か病気であることを忘れ、楽しい会

話に笑顔があふれます。気づけば時

間は過ぎ、「家族のためにがんばら

ないとね！」の言葉でお開きに。そ

んなひとときが唯一の安らぎでした。

長い入院中たくさんの方と出会い、

話をするなかで「おしゃべりできる

場」の必要性を強く感じるようにな

りました。おしゃべりは患者同士に

限りません。医療者とうまく意思疎

通ができない人は、心を閉ざして自

分の症状を伝えない傾向があります。

そこで、医師、看護師、家族、患者

のコニュニケーションの場があれば

よいのではないかと思ったのです。

「さ・く・ら」立ち上げから

その願いを叶えるため、患者会
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池田明香
院内患者会「ちゃとらClub」世話人

患者会の仲間が
闘病の支えになる

院内患者会とは医療者、患者、
家族…みんなが集う病院のな
かの患者会です。HosPACは
院内患者会を開催したいと思
う人、実際に運営している人
を支援しています。
http://www.medicina-nova.com

院内患者会世話人
連絡協議会
（HosPAC）

2006年11月に発足。原則、虎の門
病院関係者（患者およびその家族、
元患者、医師、看護師、薬剤師など）
を中心とした院内患者会。3か月に
1回程度の割合で開催されている。

院内患者会

「ちゃとらClub」

広がる
院内患者会
の輪 　11vol.

「ちゃとらClub」の運営

発起人の熱い思いと粘り強い働き

かけ、時代の変化にも後押しされ、

血液科部長のご理解と許可を得て患

者主催の院内患者会「ちゃとら

Club」は発足しました。運営にあた

っては、患者さんやご家族が自由に

おしゃべりできるように工夫しまし

たが、その分いくつかのルールも決

め、初回参加者には案内の用紙を配

りました。とはいえ決して難しいこ

とではなく、会で知り得た情報を外

に出さない（守秘義務）ことなどの

基本的なものや、病院関係者に出席

していただく場合は、会がセカンド

オピニオン的な要素を含む内容にな

らないように、世話人の間でサポー

トし合うことなどについてでした。

「ちゃとらClub」が運営されると

すぐに、院内患者会の必要性を改め

て実感することになりました。仲間

を必要とする患者さんや家族はいる

のです。たとえば外来通院となると、

月に一度や二度、あるいはそれ以上

間隔が空いて、パソコンに向かった

まま患者を迎え入れるような医師に

話せることはどうしたって限られま

す。話すほどでもないし、話したと

ころで期待する答えが返ってこない。

そのような悩みや相談を、同じよう

に闘病経験のある仲間同士で話し合

い支え合うことができるのです。

3か月に一度という会のペースも

定着し、血液科の部長は今では学会

や講演会などの予定が入っていなけ

れば必ず参加すると言ってくださっ

ており、院内患者会の必要性をご理

解いただける心強いパートナーとな

っています。

患者会発足の背景

虎の門病院に通院・入院している

血液疾患の患者さん・家族の方のお

しゃべり会「ちゃとらClub」 は、

2006年11月に発足しました。

虎の門病院において前例のなかっ

た、院内で患者主催の患者会を開く

というのは決して簡単なことではな

く、当初は血液科病棟や外来の師長

さん、医師から許可が下りませんで

した。それは、「医師（および看護

師）は患者個々の状態を診て判断し

治療等を行っている。患者同士が情

報交換することで間違った知識を得

てしまい、不必要に不安をあおって

しまう可能性がある。だから、患者

同士で話すことに何の意味があるの

か。かえって治療に支障をきたすの

ではないか」というものでした。し

かし患者や家族というのは、治療の

選択や経過についての不安や悩みを

相談したいだけではないのです。

血液疾患の「患者」になるという

のは、それまでは身体的に何不自由

なく社会生活を送っていた方が生死

をかけた治療やリハビリを受け、ハ

ンディキャップを負った状態でまた

社会に復帰していかなければならな

いということまで意味するのです。

入院中であれば、治療中の生活を精

神的に支えるものが必要であり、治

療を乗り越えるためのちょっとした

工夫や知恵も必要です。退院しても、

医療費や生活費のこと、仕事復帰の

時期や復帰したことによる職場内で

の問題など、患者や家族が直面する

問題や不安、悩みは、医療従事者の

想像よりもはるかに多岐にわたり、

細かなことなのです。
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粟村勝行
院内患者会「ちゃとらClub」世話人

患者会での
共感が
希望と勇気を
奮い起こす

患者会が与えるもの

話は戻りますが、前回の「ちゃと

らClub」には、骨髄異形成症候群で

外来治療されている患者さんや、多

発性骨髄腫で奥さんが入院されてい

るご家族の方々などにいらっしゃっ

ていただきました。皆さんそれぞれ

の立場でいろいろ悩み苦しみ、病気

と闘っておられ、少しでも多くの情

報を得ようとする必死さを感じまし

た。

患者会とは、専門的な医療や新た

な薬品などの情報を交換する場とし

ても有効ですが、それより大切なこ

とは、病気と闘うにあたり、すでに

病気との闘いから帰還した人や同じ

ような病気と闘っている人たちと共

感し、希望と勇気を奮い起こす機会

になることではないかと思います。

患者や家族だからこその「生きるた

めに最善の努力をし、最後まで諦め

ない」という姿は何ものにも代えが

たいエネルギーに満ちているもので

す。

人は大病を患ったとき、「なぜ私

だけが…」などと、とかく冷静さを

失いがちになりますが、その後いや

が応でも病気を受け入れざるを得な

くなります。そのときに、決して目

を背けず、病気を正面から受け止め

ることにより、次の道が開けるので

はないでしょうか。

全国の病院で広がりつつある患者

会が、真摯に病気と向き合っている

患者やその家族にとって有意義なも

のとなることを祈念しています。

移植への葛藤

出席された方から、「前回の『ち

ゃとらClub』で、これから移植しよ

うとする患者さんの前で、すでに移

植した患者さんが移植時の大変さや

つらさを話したのは、少し考えなが

ら話したほうがよかったのではない

か」との意見が出されました。

確かに、そうだなと思いました。

振り返れば、私自身も急性リンパ性

白血病に罹患し、青森の病院に入院

していた頃、抗ガン剤治療で治るの

であれば、骨髄移植はしたくないと

思っていたからです。

その頃は、移植によって自分の身

体の中に他人の骨髄液が入り、血液

型も染色体も変わり、親との血もつ

ながらなくなると思うと、嫌な気持

ちがあふれていました。

しかしある日、骨髄移植を受けた

ある人に出会い、すごく元気にされ

ているのを見て、少し考え方が変わ

り始めました。「仮に寛解になった

としても、絶えず再発の恐怖を抱え

ながら地固めを2～3年続け生きて

いくのか、それとも体力のある早い

時期に移植をし、不安を払拭して今

後の人生を生きていくのか」と考え

るようになったのです。

移植をする前に得た情報からその

つらさや恐怖などを想像すると躊躇

する気持ちもありましたが、「彼み

たいに元気になってやる」と思い、

移植を決意しました。そして虎の門

病院に転院するときには、すでに移

植に向けた心の準備はできていまし

た。
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「香川がん患者おしゃべり会」世話人

人との絆を
深め癒やされる
おしゃべり会

院内患者会とは医療者、患者、
家族…みんなが集う病院のな
かの患者会です。HosPACは
院内患者会を開催したいと思
う人、実際に運営している人
を支援しています。
http://www.medicina-nova.com

院内患者会世話人
連絡協議会
（HosPAC）

2007年6月発足。院内のカンファレ
ンスルーム、地域の公民館などを利
用して患者・家族・医療者が集ま
り、毎月1回【おしゃべり会】を開催。
情報誌発行。http://wwwa.pikara.
ne.jp/k-osyaberikai/

香川大学医学部附属病院院内患者会

「香川がん患者
おしゃべり会」

広がる
院内患者会
の輪 　12vol.

香川県木田郡
香川大学医学部附属病院

じだと気づくことができました。し

かし、十分に理解し合えていない現

実があることもわかりました。

「院内おしゃべり会」の
スタート

そんな医療スタッフと私たち患

者・家族との距離を少しでも縮めた

い、わかり合いたいと願い、2007

年6月、私達は香川大学医学部附属

病院・看護部長のサポートのもと、

多くの病院スタッフに助けられ、

「院内おしゃべり会」という集いを

スタートさせました。おしゃべり会

は患者だけでなく、家族・遺族にも

心の癒しとなっています。｢がん」は、

いろいろなことに気づかせてくれる

病気です。無知が一番怖いため、お

しゃべり会を通じて「がん」という

病気について多くの人にもっと関心

をもってほしいと願っています。

現在は香川大学医学部附属病院・

患者サロンとして、2か月に一度患

者会が開かれています。県内中核病

院2か所、開業医参加コミュニティ

でのおしゃべり会2か所と輪が広が

り、薬剤師・栄養士・医学生・看護

学生・ボランティアのほか、企業・

メディアも支援してくれています。

「悩みは人に話すことで半分にな

り、喜びは倍になる」。人との絆を

深め、癒やされる時間を過ごせるお

しゃべり会の輪を、今後も広げてい

きたいと思っています。

家族ががんになって

家族にがんがみつかり余命1か月

と告知されました。いつかは死と向

き合うときが来ることはわかってい

ましたが、「なぜ今なの？」「なぜ大

切な家族なの？」と運命を恨み、人

をうらやみました。「がん」を病ん

だ本人はもちろん、家族、友人、子

どもたちも心を閉ざし、それぞれの

思いを一瞬にして断ち切り、心を侵

していきました。

病も運命なら、医師との出会い、

人との出会いも運命です。主人の

「がん」はすでに手遅れに近い状態

でした。私も主人が亡くなった後の

自分たちの生活のこと、仕事のこと、

子どもの将来のことばかり考えてい

ました。生きようともがいている主

人を見ないように、考えないように

していたのかもしれません。

そんなとき、医師から「なぜ、最

後まで闘わないのですか？　命はま

だつながっているのですよ。お子さ

んたちのためにもあきらめないで。

ご主人のためにも、自分自身のため

にも後悔しないようにしてくださ

い」と言葉をかけていただいたので

す。

そのとき、私は逃げていた自分に

ハッと気がつきました。消えかかっ

ている命を目の前にして、主人との

思い出を消し去ろうとしていたので

す。「死ぬとどうなる」ではなくて、

「生きるためにどうする」という大

切なことを忘れていたのです。

主人の闘病を通じて多くの医師や

看護師さんといろいろな話をするう

ちに、医療スタッフのみなさんも

日々悩んだり笑ったり、私たちと同 おしゃべり会のようす
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院内患者会世話人
連絡協議会（HosPAC）事務局

誰もが参加できる
身近な患者会

場

② 顔見知りで安心できる仲間の、支

えと癒しと安らぎの集まり

③ 医療者と患者家族の心の交流の場

であることでしょう。

2年前に、日本血液学会研修施設

について院内患者会の有無を調べた

ところ、全521施設中、何らかの患

者会のある施設が256施設あり、血

液疾患の患者会数は44でした。血

液疾患の患者会58と小児がんの患

者会48の一覧を、HosPACのホーム

ページ資料にあげておきました。

（http://www.medicina-nova.com/

siryo.htm）

院内患者会 
立ち上げのために

患者会の立ち上げに奔走されてい

たMさんが、HosPACの場で思いを

語られたのは一年半前のことでした。

名前も決まり医療者の支えも得られ、

立派に運営されている様子が看護展

望誌に掲載されました。亡くなられ

たＭさんも、空から微笑んで読んで

おられることでしょう。

今回の連載を企画された「看護展

望」誌に厚く感謝し、ご愛読くださ

った読者の皆さまにも厚くお礼を申

し上げます。そしてこの連載が一石

となり、どの病院にも「私の患者

会」ができる日が来ることを待ち望

んでいます。

病に魅入られて…

疾病の苦痛に一息つけた頃でしょ

うか。患者には、ふと自分の姿に気

づくときがあります。人生が崩壊し

ていく喪失感、明日が見えない暗中

模索の不安感、また、胸中のわだか

まりを打ち明ける人がいない孤独感

にさいなまれる姿です。そのような

折りにかけられる優しい言葉の一言

や、肩にそっと置かれた手の温もり

に、とめどなく涙があふれ出ます。

「その後どうなの…」とナースに声

をかけられ、あるいは「もしかして

同じ…」と同病の患者に問われると、

せきを切ったように胸のわだかまり

が吐き出せて、自己を取り戻せます。

ここから病と共生する新たな人生の

歩みが始まるのです。

現在では、医療機器・医薬を駆使

した医療者の手で、一昔前なら失わ

れていた多くの命がつなぎ留められ

ています。そして病院には患者がひ

しめき、皆が治療に専念している姿

がみられます。しかし、往診しても

らい、脈を取ってもらっていた時代

のあの安らぎがないのです。

心の交流の場、患者会

一年間のこの連載記事を読み返し、

医療の狭間の闇に明かりをともそう

と、人の交流の場づくりに立ち上が

った一握りの患者や、それを支えら

れた医療者の燃える思いを、あらた

めて噛みしめました。

病院内にある同病者たちによる小

さな患者会は、患者にとって第二の

憩いのマイホームです。院内患者会

のよさは、

① 通い慣れたいつでも行ける憩いの
血液疾患（腫瘍）患者会マップ
（HosPAC HP資料に掲載）


