
 全国で約9,000人が罹患（りかん）しているといわれる難病ＡＬＳ（筋萎縮性側索硬化症）は手足・の

ど・舌の筋肉や呼吸に必要な筋肉がだんだんやせて力がなくなっていく病気です。今回の人権問題都

民講座は、患者となった母親を１２年間の介護の末に看取った川口有美子さんを講師に、人工呼吸器

の装着をめぐる患者本人や家族の葛藤・経験について当事者として語っていただき、また諸外国の事

例なども踏まえつつ、日本の現状を参加者とシェアします。人の「生きる権利」について根源的に考

えることで人権の基礎を学ぶ講座です。この機会にぜひご参加ください。

川口有美子
か わ ぐ ち　　ゆ　   み　   こ

　日本ＡＬＳ協会理事。1962年生まれ。母親がＡＬＳに

罹患したためイギリスから帰国、実家で在宅人工呼吸療

法を始める。2003年、中野区に訪問介護事業所「ケア

サポートモモ」、翌年ＮＰＯ法人「ＡＬＳ／ＭＮＤサポートセン

ターさくら会」を設立。2010年自らの経験を綴った『逝か

ない身体』で第41回大宅壮一ノンフィクション賞受賞。

2013年立命館大学大学院先端総合学術研究科博士

課程修了。博士論文（改稿）『生存の技法　ALSの人工

呼吸療法を巡る葛藤』で河上肇賞奨励賞受賞。

【講師プロフィール】

さん 

「東武浅草駅前」から南千住車庫前行き「東京都人権プラザ前」下車、約350メートル（都バ

　ス東42乙系統）。

「東武浅草駅前」から南千住車庫前行き、または南千住駅西口行き「東浅草（東京都人権プ

　ラザ入口）」下車、約600メートル（都バス東42甲系統）。

「浅草駅」から台東区循環バス「北めぐりん」6番「今戸二丁目」下車、約350メートル。

「三ノ輪駅」から台東区循環バス「ぐるーりめぐりん」14番「東京都人権プラザ前」下車すぐ。

「南千住車庫前」から浅草雷門行き「東京都人権プラザ前」下車すぐ（都バス東42乙系統）。

【会場案内：浅草方面／三ノ輪方面／南千住方面からのバスルート】
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きんいしゅくせいそくさくこうかしょう


