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日本 ALS 協会神奈川県支部	
 

交流会のお知らせ	
 

 
 
寒さが一段と厳しく感じられた今年の冬でしたが、いかがお過ごしですか。	
 

このたび神奈川県支部では、患者・家族・関係者のみなさまの交流会を企画いたし

ました。	
 

久しぶりに川崎での開催となります。	
 

お互いの近況や日々の工夫のことなど、情報交換をしましょう。	
 

	
 

日時：平成２３年３月１３日（日）１３：３０～１５：３０	
 

会場：ヨネッティー王禅寺（川崎市王禅寺余熱利用市民施設）	
 

	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 〒215-0013	
 川崎市麻生区王禅寺１３２１番地	
 	
 

電話０４４‐９５１‐３６３６	
 

	
 	
 	
 	
 ●JR 武蔵溝ノ口駅・小田急線柿生駅から	
 

	
 	
 	
 	
 	
 市バス(溝１７)で田園調布学園大学下車前	
 徒歩０分	
 

	
 	
 	
 	
 ●小田急線生田駅・田園都市線宮前平駅から	
 

	
 	
 	
 	
 	
 市バス（生０１）で田園調布大学下車前	
 徒歩０分	
 

	
 	
 	
 	
 ●小田急線新百合ヶ丘駅から	
 

	
 	
 	
 	
 	
 小田急バス（新１９・新２０・新２５）で田園調布大学前下車	
 

徒歩０分	
 

	
 

	
 

みなさまの参加をお待ちしています。	
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“平成２２年度支部総会が終了”	
 

	
 

平成22年６月26日に障害者研修保養センター「横浜あゆみ荘」の研修室において、

神奈川県支部の平成 22 年度の総会を開催しました。議案はすべて提案どおり了承さ

れました。役員について、今年度から新たに運営委員として、岸川紀美恵さん、小山

厚子さんが加わりました。	
 

総会には、顧問の小出隆司先生、神奈川県作業療法士会、福祉機器の展示としてシ

ースターコーポレーションとダブル技研の方が参加してくださいました。また、日本

ＡＬＳ協会会長から挨拶文をいただきました。	
 

総会のあと、患者・家族の交流会を行い、在宅の状況などについて話し合いました。	
 

総会資料は別添のとおりです。	
 

	
 

 
「支部長あいさつ」（代読）	
 

	
 皆さん	
 お久しぶりです。 
	
 その昔	
 ＡＬＳは酷い病でした。発病すれば確実に余命３年から５年であり、人工

呼吸器を着けたとしてもマウントカテーテルがはずれての事故死や感染症による痰

が詰まっての窒息死や余病を併発してなどの原因でＡＬＳとは関係なく死んでいっ

たのです。 
ふた昔半程昔、医療者はほとんどＡＬＳを知らず、かく言う私も病名が決定するまで

各病院を転々としたものです。私にＡＬＳを教えてくれた横浜の大先輩の患者氏はい

よいよの時、人工呼吸器を着けてもらおうと病院側に申し出たところ「人工呼吸器を

着けるには神経を切って植物状態にしないと着けられない」と言われたので断ったそ

うだが、伝え聞いた話として酷いものである。 
	
 さて、それに比べれば今の医療も行政も難病に理解があるほうで、数々の恩恵は当

然の如く受け、それにより余命３年から５年が 10年から 15年が当然となり支える家
族達も余裕が持てるようになり、当然のことのように生きていれば朗報もあるもので、

ＯＰＴＮ、ｉＰＳなどが解明されれば今すぐにでも治験が始まりそうな気配。あちこ

ちでは事前指示書が問題になっているが早まり過ぎでないことを望むばかりである。 
そうは言っても辛い病、それぞれが生き筋を求めようではありませんか。 
やがて蒸し暑い夏	
 そうは言っても爽やかな予感	
 青い空	
 草木の緑	
 虫の声	
 

そして幸せな足音が来ることを。 
 

神奈川県支部長	
 長岡紘司 
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「日本ＡＬＳ協会会長あいさつ」	
 

日本ＡＬＳ協会神奈川県支部平成 22年度年次総会を祝す 
	
 平成 22年度	
 年度総会を御祝い申し上げます。 
	
 先日、色とりどりのアジサイの花を見ました。私が毎年思うことに、人間の神経細

胞も、新芽のように毎年新しく生え替わればいいのにと、庭木を見ながら羨ましく思

います。 
	
 昔のひとわざに「お城が火事になれば、お堀の鯉もやけどする」とあるように、自

分は水の中にいるから、大丈夫と安心していたら大間違い、今の日本は猫の目のよう

にクルクル変わっています。不平不満があれば厚労省にどんどん要望するべきです。

そのためには患者さんがもっと前に出るべきです。介護者の皆さん、これからはもっ

と患者さんを連れ出して下さい。そして泣きながらもっと会員さんを増やして下さい。

今の３倍を目標に。何も出来ないという人は泣いて下さい。 
	
 京都では、山中教授のｉＰＳ細胞の研究施設が開設しました。徳島では、梶教授の

ＯＰＴＮの研究が進んでいます。世界中の先生方のご尽力に応えるためにも、みんな

して頑張りましょう。 
	
 末筆ながら、皆様のご健勝をお祈りし挨拶に代えさせていただきます。 
 

日本ＡＬＳ協会	
 会長	
 長尾義明 
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≪患者・家族の交流会≫	
 

 
総会終了後の参加者の交流会を行い、近況報告、在宅の状況などについて話し合い

ました。	
 

 
◆主人が患者です。15年経ちました。今
年で３年目になりますが、北里大学看護

学部の難病を選択している４年生の授業

に出ておりまして、最初の１時間は、今

まで生きて来た写真を写しながら、主人

が講義（打ち出した原稿を代読）をしま

す。その後、生徒が自分たちで作った文

字盤を使って会話をしました。意外だっ

たのは、生徒たちが文字盤を使って話が

通じるとすごく喜ぶんです。自宅にいろ

んな大学の方達の研修を受け入れていま

すが、その人たちも必ず主人と文字盤で

会話をします。生まれはどこか、どんな

趣味があるかとか。 
もうひとつ、県の看護協会主催の主に

看護師さんを対象とした研修会に年に１

回出ておりまして、訪問看護ステーショ

ンの看護師さんと組みまして二人で１時

間ずつの２時間の講義をしています。５

年くらいになりました。 
また、相模原市が中心ですが、患者会

を年２回もっております。１回目は春に

桜を見ながら、秋は紅葉を見ながら、い

ろいろな場所でやっています。そのあと

交流会をしています。昨年の秋はインフ

ルエンザで中止しましたが、今年の春は

１年振りに集まりました。患者・家族が

19人でした。それに訪問看護師さん、ヘ
ルパーさんなど事務所の方、入浴サービ

スの方達、学生さん、ボランティアさん、

大体 90 名が集まりました。今年７年目
で、定例で必ずいらっしゃる方もいます。

毎年やることによって、患者さんがお互

いに助け合っていければと思っています。 
◆発症してから３年です。少しずつ症状

が進んでいる状況で、３月に胃ろうの手

術を早めにしました。その時感じたのは、

自分達だけだと先延ばしになるんですけ

ども、回りの方から早くしたほうがいい

よとか、先生方からも後ろから押しても

らっていった方がやりやすいと思います。

当初いろいろと心配していましたが、普

段どおりの生活ができていると思ってい

ます。案ずるよりも生むがやすしで、手

術が難しくなる前にやった方がいいのが

今の気持ちです。 
だんだん話すことが不明瞭で、言葉で

意思伝達が出来ることはすごいことだな

と最近思っています。うまく伝達できな

いとお互いイライラすることもあります

ので、そろそろ文字盤とかそういうもの

を併用して、コミュニケーションがこれ

から大事かなと思っています。あとは、

今年中にどこか旅行に行けたらと思って

います。 
◆今は訪問看護を週３回利用しています。

月・水・金に理学療法士が入っています。

週２回マッサージをしています。今、大

分症状が進んでいます。いろいろ不便な

ことがありますが、日々楽しく暮らして
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います。 
◆私はこの病気になって 24、5年になり
ます。こういうところに出てきていろん

な患者さんにお会いする度ごとに心を痛

めます。自分も患者でありながら心を支

えるということは、まず、その人の気持

ちに接することができればと思っていま

す。こちらから話をかければ、聞く耳を

持って聞いてくれます。自分の力で自分

の生き方を決めていける力を持っていま

す。私は朝起きると必ず鏡を見ます。そ

れから今日一日が始まります。具合の悪

い時はすごい顔をしています。調子のい

いときはすっきりとした顔をしています。

人は自分で決めていける力を持って信じ

て私は生きております。 
◆去年３月に 13 年半、闘病していた家
内がガンになってしまい亡くなりまして、

１年ちょっと経って、大分落ち着いてき

たかなと思います。福祉機器等で余って

いるものがありますので、多少お役に立

てればどなたかにお譲りしたいと思って

います。 
◆先ほどお話なったように相模原の「あ

おぞらの会」で、ずっと花見とか紅葉狩

りとか楽しみにして、うちのお父さんも

晴れ男という異名をとっておりまして、

お天気さんとして参加していました。が、

今年の４月の「あおぞらの会」が終わっ

て２日後に亡くなりました。本当に信じ

られないし、病気になって 12 年で、平
成 13 年に呼吸器をつけて７年間だった
のです。病名が告げられた時に動揺しま

したし、本人ももちろん動揺したのです

が、看護ステーションの方の紹介で患者

さんのお宅を訪問させてもらって、呼吸

器をつけたのですが、そういうふうにや

っていけば大丈夫というのが分かって。

３か月に１回のショートステイを繰り返

して、訪問入浴も去年の８月 15 日に
1,000 回入ったのですが、その頃には半
年後に亡くなるとは思わなくて、主人も

頑張っていたのですけれども頑張りつき

ました。 
◆初めて参加させていただきます。母が

この病気になって４年ほど経ちます。４

年位前にころびやすくなって、ろれつが

回らなくなったりして、診断を受けて、

それから呼吸器をつけるのに２年半くら

いありました。その間症状が進んでいっ

て、母自身も毎日泣いて暮らすような形

でした。 
外来に行く度に、先生は呼吸器つけま

すかと言われます。ひと月に１回行く外

来はそのテーマで落ち込んで、母自身の

気持ちも揺らいでおりました。一昨年の

11 月に急変してつけることになりまし
た。その前後、母自身も家族も泣いて暮

らすような状態だったのですけども、呼

吸器つけてからは１月、２月経って、去

年の８月に在宅に帰って来てからは、み

るみるうちに体調が良くなって、顔色も

良くなり表情も良くなりました。体調が

良くなると脈も安定してきて、考えたり

感じたりすることが楽しくできるような

状況になってきて、こんな日が訪れると

は思わなかったのですけれども、もう泣

くこともなくなり笑顔で暮らしている状

況です。 
呼吸器つける前までの状態と呼吸器を

つけたあとの生活が、天と地をひっくり

かえすような呼吸器に感謝しています。
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呼吸器をつけて良かったのは、呼吸器を

つけるのつけないのという話が全くなく

なったので、そのストレスがなくなった

ことが家族も本人も良かったと思ってい

ます。 
今も病状は安定しているのですけども、

「伝の心」のスイッチが使えなくなって

しまって、スイッチをいろいろ変えてい

くと、また「伝の心」も使えることは伺

っているのですけども、どのスイッチを

どういうふうに変えていったらいいかと

いうアドバイスをしてくれる方を紹介し

てほしくて参加しました。この先「伝の

心」がまたうまく使えるようになれば、

いろいろと本人も生産的な生活ができて

いくのかなと思っています。それと「伝

の心」は外出したりする時に使いにくい

ので、透明文字盤をうまく使いたいとい

うことも思っていたのですけど、実際使

ったことがない私と母ではこの知識もあ

りません。それで透明文字盤使っている

方を紹介してあげると言ってくださった

ので、今日参加させていただきました。 
◆昨年 10 月に家内が亡くなりました。
家内の発症は 2000 年の春で、かれこれ
10年近くになります。肺炎等もなく、６
年半の呼吸器の在宅のケアはほぼ満足の

できる状態だったかなと思います。残念

ながら、毎年１回定期検診、入院検査を

やっていたのですが、ついに発見には。

皆さんも、本人が苦痛を感ずるような病

気については、早めにキャッチできるよ

うな検査体制は是非おとりなさった方が

よろしいのではないかと思います。 
遺族会員になって、皆さんとのお話の

中でどういう今後役に立つのだろう。今

までの介護の中で、いろいろ感じたこと

を、工夫されるようなことで、こうした

よとか、そういうようなことができれば

いいかなと思います。 
話を聞いていると、同じＡＬＳでもい

ろいろな進み方もあるし、発症する部位

が違います。どういうスイッチの使い方

がいいかいろいろありますので、一概に

自分だけの経験では何とも言えませんが、

そういう変化してきた時にどういう気持

ちで対応したかというようなことは、お

役に立つものがあるかもしれません。で

きるだけこういう機会にお話できればと

思います。 
それから、家内が亡くなって、まず何

をしなければいけなかったというと、Ａ

ＬＳの吸引ができて、夜間をやってくれ

るヘルパーさんが非常に貴重だと思いま

す。せっかくいろいろなことを経験した

ヘルパーさんを、そういう人がいますか

らということで、今一人が入りました。

概ねうまくいっているのではないかと思

います。 
たまに相談といいますか、いろいろな

療養環境とかあるいは家族の考え方がい

ろいろあるでしょうから、そういうこと

で悩んだりしますので、せいぜい愚痴を

聞く程度です。そういうフォローはやは

り必要と思って続けています。それから、

車いすや吸引器だとか、もしお使いにな

られる方がありましたら、是非お願いし

たいと思います。 
◆夫が今年の１月に亡くなりました。う

ちの場合は脊髄性がつく筋萎縮症硬化症

で、進行がすごく緩やかなのです。本人

も緩やかだからいい面もたくさんありま
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して、最初、今の所に越して 13 年なの
ですが、越した時に既に仕事を辞めて、

もっぱらプールへ行って自分で泳いで、

そういうことでやっておりましたのです

けれども。 
３年くらい前ですか、バスと接触事故

を起こしてころんでからどんどん進行が

進み、去年の４月くらいからベッドから

トイレまで歩けなくなってしまいました。

室内車いすで往復を押してという生活に

なっていたのですけれど、今年の１月 10
日くらいから肺炎になって入院しました

が、１週間後に急変して、人工呼吸器を

つけましたけど、２日しかもたなくて亡

くなってしまいました。突然死のように

大変ショックだったのですけれども。患

者さんの中にいろんな方がいらっしゃい

ますけれど、生存してなければ意味がな

いということを私は痛切に感じておりま

す。 
◆個人的にＡＬＳ協会に入会して何年か

経ったのですけども、去年からは神奈川

県作業療法士会という団体の立場として

か神奈川県支部とおつき合いをさせてい

ただいております。「支部だより」にもご

案内が載っていたと思いますが、今年度、

３回の講習会を神奈川県支部と共催で行

わせていただく予定になっております。

来月早々に第１回目を小田原で行われる

予定です。 
講習会の内容としては、先ほどからも

何人かの方々からお話があったようにコ

ミュニケーションに関する支援の講習会

を、主には「伝の心」の使い方とか、症

例が必要になるのに気づくための講習会

です。作業療法士、医療・福祉の専門職、

当事者、ご家族の方を対象にしておりま

す。 
今日、ご案内のチラシと作業療法士に

関するパンフレットをお持ちしています

ので、よろしければお持ち帰りいただけ

ればと思います。 
◆妻が発症以来、この神奈川県支部、役

員の皆様方に長年にわたりまして大変お

世話になりました。力強い励ましの言葉、

明るい指針、そういう事柄にどれほど私

たちは希望を持って生活することができ

たかはかり知れません。 
亡くなった現在、この会を退会するか

どうかということを妻は生前話したこと

がありますが、絶対退会することはあり

得ない。なぜならば、最も愛する妻を奪

ったこのＡＬＳというにっくきこの病気

の行く末までしっかり見つめて行きたい。

それにはこの会を退会してしまうと全く

分からない世界に身を置くことになりま

す。それは妻のためにもならない。また

多くの患者さんの希望も何もなくなって

しまうような気がしてなりません。ここ

に身を置けばこの病気のいろいろなこと

がはっきりとこの次の世の中でもつきと

めるのもしれません。そういう意味合い

において、既に妻はおりませんが、この

会に私はお邪魔したいと思っております。 
生前、妻は非常に音楽を愛する人だっ

たのです。妻はこの病気を発症しても、

健常者同様の生活をずっとおくってきま

した。特に、この病気が亡くなる３か月

ぐらい前から病気の進行が見えてきたよ

うになった程度、そういうようなことで

した。例えば、カラオケに行くというこ

とひとつとってもものすごい気持ちが違
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うのですね。病気というものに対して、

この暗い病気というものに対して、明る

い音楽というものがいかに妻としての栄

養剤になったか。今にして思いますと、

本能的に音楽療法をやっていたのかなと

思うような考えが浮かびます。患者の皆

さん、またご家族の皆さん同様に介護に

一生懸命になっておられるお姿を見るに

本当に頭が下がります。 
◆病院でソーシャルワーカーをしており

ます。当院では確定診断をつけるために

入院されてきたり、胃ろう造設のために

入院されてきたり、肺炎を起こして入院

されてきたりとかして、なかなか長期的

にかかわることができないというジレン

マもあるのですけれども、今回このよう

な会に参加させていただいて、患者さん

とかご家族の方のお気持ちを大事にして

いることが感じることができて。 
◆うちは平成３年に亡くなりましたので、

もう何か。 
◆母が入会しておりまして、会報は届け

ていただくと拝見させていただいており

ます。今日は母がこちらの方に参加をし

たいということで一緒に参りました。 
◆患者は主人です。ＡＬＳを発症したの

は平成 11年７月くらい。平成 12年３月
に肺炎になって、その日に緊急で入院し

ました。一日のうちに３回も急変してし

まいまして、今すぐ呼吸器をつけないと

死んじゃいますよということで、とにか

く生きてほしいという気持ちで、呼吸器

の呼の字も知らないうちに呼吸器をつけ

て、９月１日に在宅 10年になります。 
今は年に４回のショートステイ。娘が

中学１年になって、小学校５年生くらい

から吸引を覚えてくれまして。ママは甘

いんだよなんて言われながら、どたばた

しながらも楽しい介護を目指しながらや

っています。向き合いながら、確かに辛

いこともありますけど、辛いだけじゃな

く楽しいことも一杯で、いろんな人に支

えてもらって、ヘルパーさん、看護師さ

ん、お医者さんもいろんな人に支えても

らいながら頑張っています。 
◆初めて参加させていただきます。看護

師をしております。日々仕事をさせてい

ただく中で、患者さんや家族の方に関わ

りもたせていただいて、自分の関わりが

良かったのかなといつもよく考えること

があります。患者さんが外来に来られる

のは大体月に一度で、その際にお声をか

けさせていただいて、家族やご本人様と

コミュニケーションをとりながら、仲良

くなった患者さんも割と多くいます。 
呼吸器をつけた場合に、今話を聞かせ

ていただいた中で、幸せな人生を過ごさ

れている方も大勢いらっしゃるので、そ

ういったところで今回いろいろな方、家

族や患者さんのお話を聞かせていただい

て、答えは出ないと思うんですけれども、

何か勉強にさせていただけたらいいなと

思いまして参加させていただきました。 
◆看護師です。初めてＡＬＳの方をもた

せていただいてから 23 年か４年になり
ます。亡くなられたのは 25 年くらい前
です。まだ、どこに入院したらいいのか

分からない、大げさに言えば、日本中を

転々として、お医者さんを渡り歩いて、

やっと診断をつけるというような状態の

患者さんでした。とにかく、困ったとき

に相談できる人がそばにいるということ
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でとても心強いお母様。何もできないで

すけども、できるだけすることで。いつ

もお母様がおっしゃるのはあのときに本

当に心強かったと。 
あの訪問がなかったらとてもみること

ができなかったし、分からなかった。子

供さんも大きくなられて。仕事から離れ

て年数経つんですけれど、やはりそうい

うことは強く感じます。 
◆神経内科医です。現在の勤務先に来ま

してからこちらに関わらせていただいて

５年目になりますけど、参加させていた

だくのは２回目でなかなか顔を出せずに

申し訳ありません。 
ＡＬＳに関してはリルテックというお

薬を使っておられる方、使われたことが

ある方いらっしゃるかもしれませんが、

未だにリルテック以外にＡＬＳの進行を

少しでも遅らせることが分かっている薬

が全くないような状況でございます。私

もこちらに来てから患者さん何人か診さ

せていただいて、この４年間で呼吸器つ

けた方つけない方、患者さん７人ほど亡

くなりましたし、現場にいる者としても

患者さんに申し訳ないというか、いつま

で経ってもリルテック以外の薬がなかな

か出てこないという状況がございます。 
今日は、東海大学でやっている臨床研

究についてのご案内するように言われて

参りました。このような臨床研究という

お話が、特に治療に関する話があると、

私もできるだけそういうのは聞き逃さな

いようにしていたのです。私も臨床研究

に参加させていただいているような状況

です。 
◆トーキングエイド、パルスオキシメー

ター、吸引器などを持ってまいりました。

ＡＬＳの患者さんに役立つ物を中心に点

数を増やしていっています。今後もＡＬ

Ｓの患者さんに役立つ物をどんどん増や

していきたいと思っております。 
◆支部の総会は今回２回目です。自社製

品としてページめくり機、こちらの販売

を 11 年くらい前にスタートをきっかけ
に「伝の心」、コミュニケーション機器を

取り入れたものを皆様に提供させていた

だいています。今後も何かと皆様の関わ

り合いになる機会が多いと思います。そ

の時は是非お声がけください。 
◆母が昨年９月に他界しました。いろい

ろお世話になりましてありがとうござい

ます。母の介護で仕事をやめまして、引

き続き父の介護しながら、まだ仕事につ

いていません。母が呼吸器をつけなかっ

たものですから、かなり動ける状態でし

た。他界してしまったので、あまりＡＬ

Ｓの患者さんの経験を活かして何かをす

るというよりことはできません。それよ

り介護とか医療とかの知人が何人かおり

ますので、いろいろなところから情報を

収集したりして、何かができるといいな

という感じです。 
◆患者です。発病したのが平成 19年 10
月で、まだ１年半ちょっとしか経ってい

ないのですけれど、現在、右手から発病

しまして、左手に来て、両上肢がほとん

ど動かない状態で、ほかのところはどこ

も悪くないのです。手が全く使えなくな

っていまして、現在は主人と２人で住ん

でいます。 
◆昨年も私だけ参加したのですが、ちょ

うど母がセカンドオピニオンのときで来
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れなくて、今日は一緒にやってまいりま

した。 
◆今日は会場が家から近かったので主人

と２人で来ました。平成 17 年に発症し
ました。足からきました。足がだんだん

歩きづらくなってきて、在宅に入って今

年で４年になります。今は自由に動かせ

るところがすごく少なくて、「伝の心」を

持っているのですけど全然使えない状態

です。以前、テレビでやっていたのです

けど、あまり訓練なしでも脳波で、５割

くらい意思が通じるというのをやってい

たので、早くそれが実用化されないかと

思っています。 
◆娘が 20 数年くらい前に発症いたしま
した。発症といいましても、ほとんど傾

向は見られなかったのですが、たまたま

ころんだときに医者に行きまして検査さ

れたときに、これは将来こういうことに

なりますよと予告をされました。それか

ら 20 数年経ちました。進み方は大変ゆ
っくりで、今のところ普通の生活を、多

分最低線にやっているんじゃないかと思

います。会社からは大変いたわりをもっ

て接していただいて、大事にしてくださ

るので勤めの仕事をやっております。 
私と主人は別のところに住んでいるの

ですが、主人も私もだんだん歳をとって

きて、娘の将来を思うと大変心が重くな

りまして、今一番心配していることは、

住まいの問題です。二階家で、下で暮ら

すことはできないような構造になってい

ますから、どういうふうになるか、まず

住居の問題を解決しなければなりません。 
病の方は少しずつですがまぎれもなく

少しずつ進んでいるという感じで、来る

度に固い物が食べられないとか飲み込め

ないとか。一緒に歩いていても、階段の

ところにくると立ち止まってしまって、

少しずつですけれども明らかに進んでい

るなということが分かります。 
◆夫は今年 33 年目を迎えまして、在宅
が人工呼吸器をつけてから 26 年目にな
りました。今、重度障害の方でヘルパー

さんを多く入ってもらうようにしていま

す。それで、朝 10 時に来て、途中２時
間位介護保険が入って、夕方６時までと

いうのを週２回です。それと、夜勤も男

性が１人、月３～４回。それから回数的

にはきっちりと入れないんですけど学生

さんが１人。それから、今１人研修とい

う形で入ってもらっていろいろ教えなが

ら、というふうな形で入っています。夜、

私が一週間のうちに４泊５泊を夫の横で

過ごすというのは、とても体がきつくな

ったので、せめて週２、３泊くらいで、

あとは他人介護でしてもらえたらいいな

というふうに、今調整をしながら少しず

つ作り上げているところです。 
それで、なかなか夫から離れられない

状況が 20年以上続いて来ていますので、
その新しいヘルパーさんが入って、やっ

と２年ぐらいなんですけど。あと福祉学

校の学生さんが今関わってくれそうな感

じがあるので、そういう方を重度訪問で

入ってもらって、少し私が家から離れら

れる状況をつくる。 
子どもとどこかへ出かけるというのが

今までほとんどなくて、誰かしら留守番

がいないと家を空けられなかったので、

そういう形で長時間入ってもらえると。

この間も、子どもと一緒に美術館まで行
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って来て、子どものうちからそういう楽

しみを与えてやりたかったけどできなか

ったので、今は温泉に行ったり、少し親

子の会話もいろいろできるようになって、

やはり人が入るというのは、患者本人に

してみれば家族に甘えられる分ちょっと

きつい部分があるかもしれないけど、そ

れも必要なのかなって感じです。今、精

神的にも肉体的にも少し楽になってきた

かなと思っています。 
ヘルパーさんがとても一生懸命で、私

と同じ口読みをします。口の形を、本人

がまだ多少なりとも口が開くので、それ

で本人が例えば、こういう口をすると「い

の口」で、あいうえおって母音が五つし

かないのです。ですから最初に、こうし

たら「いの口」で、いきしちにと横に行

って、最初の「い」のところでまばたき

をすると、最初の字が「い」になるわけ

です。次が、こういう口をすれば、「あ」

だから、あかさたなと横に行って、「た」

のところでもしまばたきしたら、「た」に

なって、単語としては「痛い」という単

語ができるのですけど、早く先読みする

と怒るのです。ですから、最後までまた

聞いて「い」をもらって、「痛い」になっ

たら、今度はどこが痛いか聞いて、その

ようなときは、こっちで腕だとか足だと

か、単語で聞いて、それでまたまばたき

をもらって。このスピードで会話してい

るのです。 
会話ができるというのは一番本人の気

持ちも、こちらも自由に会話ができると

いうのはいいことなので、そこだけはな

んとか維持していくために、口の筋肉の

口筋の運動をします。コミュニケーショ

ンを維持するためのいろんな努力はやっ

ています。 
長くなればなるほど多少なりともいろ

んなことが起きてきて大変は大変なんで

すけど、先ほどおっしゃっていたように、

生きているというのはとても大事なこと

で、生きていないとドクター達もいろん

な研究もしてくれないです。患者さんが

いなくなったら、病気の研究は多分なさ

れないと思うので、なんとしてでも皆さ

ん頑張って生きて、早くこの病気が難病

でなくなるような時代が来るようにいつ

も心から願っています。 
◆コミュニケーションの話も出できたの

で、ヘルパーさんとかいろんな方たちに

は、どのように伝え、覚えていってもら

っていますか。 
◆介護中の簡単なことは、大体目の動き

で分かります。寒いですか、そういうこ

とで本人が目でパチッとやるからそれで

分かります。あとは文字盤です。うちは

あいうえおはできないので文字盤でやり

ます。 
先ほどどなたかがこれからだとおっし

ゃっていましたけど、これはもう一にも

二にも学ぶより慣れろです。やるしかな

い。何遍もやっているうちに大体分かっ

てきます。だけど、やはり先読みはダメ

です。先にこっちがああだろうと思って

言ってしまうと違ったりします。 
非常に長い話だとか微妙な話はパソコ

ンです。さっき、どなたかパソコンを手

で打てなくなったとおっしゃっています

けど、うちは手で打っている時期はもの

すごく少なく、すぐに手で打てなくなり

ました。それで、次は唇だったと思いま
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す。今は唇もちょっと難しくなったので

舌です。舌の先でセンサーをさわるので

す。それで、今は一日に４時間、５時間

は平気で打っております。それで、パソ

コン打って患者さん同士のメールのやり

とりをやっていますし、大学や看護協会

の講義に出るときには、その文章を自分

で全部打ちます。 
◆夜中の介護はどうされていますか。 
◆大体 11 時半くらいに寝るのですけれ
ども、その時に吸引をすれば、その前に

それから１時間前、10時くらいにタッピ
ングというので背中をパンパンパンパン

たたいて吸引をして、それで、電気を消

して寝る時にもう１回吸引します。そう

しますと、夜中起きません。たまに、１

年に何回か起きることあります。その時

は、私はベッドの横に布団を敷いて寝て

いるのですけれども、音で分かるのです。

ゼコゼコ言い出した音で、それで目が覚

めるのです。 
◆「チラシ」が配られたので、もう一度

講習会のＰＲしていただいていいですか。 
◆この講習会を開くきっかけになったの

は、私自身が何人かのＡＬＳの方のコミ

ュニケーション機器、支援を行っていた

という経過があったのと、この会の役員

会で相談に来られている方々もやはりコ

ミュニケーションの問題を多く課題とな

さっていたことです。あとは作業療法士

というのがそこにあまり関わっていなか

ったという経緯がありまして、実際に支

援をしている専門の作業療法士もいます

ので、そういう技術が徐々に広まってい

けばいいなと思いました。あとは作業療

法士だけではなくて、そこにいらっしゃ

る看護やヘルパーさんとか、ほかの専門

職の方がいつでも気づけていつでも問題

を共有できて、いつでも患者さんが困ら

ないような状況にしていけたらと、この

ような講習会を企画しました。 
今回は３回開く予定で、７月 17 日、
８月 21 日、９月４日です。会場は小田
原、横浜の本郷台、相模原と３会場に分

けて行う予定です。申込み方法もチラシ

のとおりなっております。今回はどちら

かというと専門職の支援というのをうた

っておりまして、実際にかかわってもら

っている医療職、福祉職の方々に申込み

をお願いしていただければと思います。 
講習会の後に実際に参加してもらった

専門職同士でネットワークを作って、い

つでも相談できるような状態にさせてい

ただきます。一人でも多くのご参加をお

待ちしておりますので是非よろしくお願

いいたします。 

 
◆ＡＬＳに関わる方がみんなこういうこ

とを身につけてくださったらとても心強

いと思いますので、よろしくＰＲの方も

お願いします。 
では次に、どういう体制だとかサービ

スの入り方だとか、コミュニケーション

の取り方とか、そのへんを教えていただ
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けますか。 
◆コミュニケーションは「伝の心」と文

字盤なのですけど、もう目の動きしかな

いのでＥＯＧセンサーをやっています。

うちの場合は目を開いたら動く感じで、

３回動かすとナースコールが鳴るように

しています。今は「伝の心」で会話しな

がらやっています。最近少しずつ娘に関

わってもらいながらやっています。文字

盤は、ヘルパーさんや看護師さんができ

るので、文字盤の方が慣れると楽です。 
我が家の工夫としては、いつも言うこ

と五個くらい、例えば、頭上げて、上げ

たら顔は必ず左にするのですよとか、そ

ういうのを三つくらい書いて、あとは、

足かけて伸ばしてとか、三つくらい用意

しています。はい、いいえとか、聞こえ

ないとか、必要な物を示して、この中に

ある？みたいな感じで。どうしてものと

きは、文字盤を拾ってやっています。あ

とは「伝の心」も使いながらやっていま

す。 
訪問看護ステーションは、２社に入っ

ていただきまして、月・火・木と水・金

に看護ステーションが別に入って、水・

金の看護ステーションが水曜日３時間、

金曜日３時間半入っています。月・火・

木の看護ステーションは月・火は１時間

半、木曜日は３時間入ってもらって、そ

の中にヘルパーさんをくっつけて、ヘル

パーさんが 10 時半から１時半で、１時
半から４時半まで看護師さんで、週に１

回、６時間くらい私が自由にできる時間

があります。水曜日が午前中お風呂の日

で、そのあと看護師さんが３時間なので、

４時間あるのでちょっと用事があると水、

木でできるので活用しています。夜中は、

大体 10時か 11時くらいに寝て、朝まで
ほとんど起きないので、アラームが鳴っ

たら気にします。 
◆仕事、少しでも子どもにいろんなこと

を広げたいというのがあります。いろん

な話をします。自分がどんなに幸せな立

場にいるかとか、健康で生まれた者の努

めでどんなことを世の中にしていかない

といけないかみたいなのを少しでも持っ

てもらいたいなというのがあったりした

ものですから、 
そして人として結局は病気があろうが

なかろうがみんな必要なことですね。コ

ミュニケーションがいかに大事なことと

か、その場に望むと感じられることです

から、いろいろ役に立たせていただいて、

こちらが勉強にさせていただいているの

です。 
◆吸引ができるヘルパーさんを探すのが

とても大変な時に、自分でマイヘルパー

を作るというシステムを聞いているので

すけど、それは簡単にできるのか、ある

いは別の方法で吸引のできるヘルパーを

探す方法とか、詳しい方を教えていただ

ければと思います。 
◆マイヘルパーは使っていますが、事業

所のヘルパーさんの中で吸引してもいい

という人をまず探すします。そして、Ａ

ＬＳの病気の勉強をナース又はドクター

にしていただいて。それで、病気の解剖

学的な部分と病気の進行の具合だとか、

そういうことを細かな部分で勉強してい

ただきます。患者のベットサイドに立っ

たときにその基本が全部その患者に合う

かというと、個々でみんな違うわけです
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から、そこの家庭に入ったときにそこの

やり方をまずマスターしてもらって、そ

れで入ってもらうという形を取るのです。 
まず、そういうステーションのヘルパ

ーさんを探します、そのあとヘルパー事

業所と話をして、ヘルパーさんに吸引し

てもらいたいということを意思表示して、

その事業所がいいですよ、と出してくれ

れば一番いいのですけど。なかなかそこ

の部分が難しいんです。でも、医療的な

勉強はしてもらうというのが条件なので、

それをしてから個々に入ってもらうんで

すけど、どなたかいませんか。 
◆当市では吸引をしてもいいという事業

所はありません。 
◆そうすると、越境で、例えば隣の市と

か。うちも前は隣の市から来てもらって

いました。それ探すのはちょっと大変で

すけど、ケアマネジャーはいろんな情報

がよく入っていますので、そういう話を

して是非探してくれとお願いした方がい

いです。 
◆さっき、それを自宅でやってもらって

いたヘルパーさんの行く末まで心配され

たのですが、最初どういうふうにそうい

うヘルパーさんを養成されたのかをお話

いただけますか。 
◆退院したときに病院で、私が養成、訓

練、吸引、オムツの交換も、全部やりま

した。それと同時に一番心配なのは在宅

でやったときに、感染症の予防です。の

どからの吸引、それから口、これを峻別

して、使うものは全部うっかりしても間

違えないようなシステムをまず作る。と

りあえずは、ステーションの方から吸引

をやったことがあるヘルパーさんをお願

いしました。 
それで、一人について３か月ぐらいは

私も一緒に夜勤に入って一緒にやってみ

ていました。そういうことで半年かけて

３名です。結局、最後に１人になってし

まいました。それで困りまして、１週間、

月水金と火木土、そのヘルパーさんと私

と交互に交替でやりました。それでも、

私は一日おきに大体５、６時間は眠れま

したからなんとか。そのときに、ステー

ションにあとのヘルパーさん、経験ある

ヘルパーさんを探してくれと何か所かお

願いしましたけれども、結局紹介してく

れた方もすぐやめてしまう。 
最後に考えついたのは、そのヘルパー

さんの娘さんです。家にいましたのでさ

っそくヘルパーの資格をとってもらって。

それで母親と一緒に入ってきました。３

か月もすると独り立ちでき、もちろん我

が家に合ったそのやり方を確実に覚えて

もらうことはやりました。そのうちに、

娘さんが仲間に話していると興味を持つ

のですね。だったら資格をとってみたら

と言ったら、２、３人とったようです。

そのうちの一人が夜勤はやらないけども

行っているということです。もし、そう

いうようなことで人がいれば、経験者を

交えて、慣れというか、そういうことを

進めていけばいけのではないかと思いま

す。私の場合には、幸いにもいろいろ紆

余曲折ありましたけれどもうまくいった

かなと思います。 
◆お困りのこととか、何かありましたら

最後に一言お願いします。 
◆現在特にどうにも困っていることはな

いのですけども、食事するのに左手で食
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べていたのが、その左手のスプーンなり

フォークなりが、なかなかその日によっ

て疲れてしまって持てなくなったり。そ

このところをなんかうまく工夫しなくて

はこれからやっていけないと思っている

ところです。 
◆デイサービスとかには行っていますか 
◆お風呂に自分で入れなくなりまして、

それでデイサービスを早くから利用させ

ていただいて、現在週に３回利用してお

ります。 
◆何か、ご質問とかありましたら是非ど

うぞ。 
◆一番困っているのがコミュニケーショ

ンで、目をどこか左右に回してイエスか

ノーかをやっています。左右に動かすの

も、、、。こちらに誘導してあげる感じで。

それで話が分かる人は、私かヘルパーさ

んが１人、なんとか分かるぐらいなので、

そういう方をどういうふうに介護してや

っていらっしゃるのかと思っています。 
◆東京の患者さんで、やはり手をかざし

て、こう眼球を動かしてイエス、ノーの

判断をしていました。それもほとんど動

かない。私たちが見ても全然分からない

ですけど、それでイエス・ノーだけです

けど、本人の意思をちゃんとくみ取って

いました。そういう患者さんもいらっし

ゃいます。 
◆介護についてはいいのですが、日常会

話について困っています。 
◆そうですね。 
◆それではお約束の４時になりましたの

で、今日の総会と交流会の方は終わらせ

ていただきます。毎月第二か第三の土曜

日の午後に役員会をやっております。ま

たそちらの方にもお運びいただければと

思います。今日は長い間ありがとうござ

いました。 
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（総会資料）	
 

平成２１年度	
 活動報告 
	
 

１	
 総会・役員会の開催	
 

(1)	
 総会	
 

・平成 21年６月 13日（土）13：30～	
 西区福祉保健活動拠点	
 多目的研修室 
・交流会 

	
 

(2)	
 役員会	
 

４月 18日、５月 16日、６月 13日、７月 18日、８月 15日、９月 12日、 
10月 17日、11月 21日(個人宅)、12月 19日、１月 16日、２月 20日、 
３月 27日 

	
 

２	
 「支部だより」の発行	
 

・第 32号：平成 21年 10月 20日	
 
	
 

３	
 その他の活動等 
(1)	
 患者・家族の相談事業	
 

	
 	
 事務局等では、患者・家族の方々のほか関係機関からの問い合わせの対応を行ったほ

か、かながわ難病相談・支援センターと連携しての対応も行いました。	
 

また、毎月の定例役員会では、患者さんやご家族の相談も同時に行いました。	
 

	
 	
 ※役員会での相談対応件数：３１件（(	
 )の○数字は件数）	
 

（４月 18 日①、５月 16 日③、７月 18 日④、８月 15 日④、９月 12 日④、10 月
17日④、11月 21日②、12月 19日③、１月 16日③、２月 20日①、３月 27日②）	
 

	
 

(2)	
 パルスオキシメーターの貸し出し事業	
 

	
 	
 	
 貸し出し、返却等で患者宅の訪問件数：３件 
	
 	
 ［貸し出し中：５個、在庫：２個］ 
	
 	
 	
 横浜市１名、川崎市１名、横須賀市１名、藤沢市１名、町田市１名 
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（総会資料）	
 

 
(3)	
 役員等の活動	
 

・５月 23 日：日本ＡＬＳ協会総会（戸山サンライズ、長岡ほか）	
 

・５月 24 日：本部理事会（戸山サンライズ、長岡・鈴木）	
 

・５月 31 日：県難病連総会（県民センター、樺山・鈴木）	
 

・６月 16 日：ＡＬＳ患者家族交流会（平塚保健福祉事務所、長岡・木島・高橋）	
 

・６月 24 日：福祉コース講義（神奈川県立金沢総合高校、長岡・多比羅）	
 

・６月 30 日：難病ヘルパー養成研修で講演（茅ヶ崎保健福祉事務所、長岡）	
 

・６月 24 日：厚生労働省陳情（本部役員等と共に鈴木）	
 

・６月 27 日：東京都支部設立 10 周年記念式典（戸山サンライズ、鈴木）	
 

・７月 14 日：難病患者等ホームヘルパー養成研修で講演（厚木･大和保健福祉事務所、

長岡）	
 

・７月 12 日：支部代表者会議と JALSA 特別研修会（東京国際フォーラム、関係者）	
 

・９月 26 日：本部理事会（飯田橋ボランティアセンター、長岡・鈴木）	
 

・10 月 15 日：難病患者等ﾎｰﾑﾍﾙﾊﾟｰ養成研修で講演(平塚保健福祉事務所、長岡)	
 

・10 月 18 日：在宅人工呼吸器に関する講習会講演（大阪、長岡）	
 

・11 月 12 日：神奈川県立麻生高校で講義（長岡・鈴木）	
 

・11 月 18 日：神奈川県立麻生高校で講義（長岡・多比羅）	
 

・12 月 14 日：(財)日本公定書協会第 68 回薬事エキスパート研修会でパネリスト	
 

（「新医療機器をわが国から生み出すために今、求められているものは何か」、長岡）	
 

・１月 28 日：(財)日本公定書協会第 72 回薬事エキスパート研修会で助言者	
 

（「新医療機器をわが国から生み出すために今、求められているものは何か」、長岡）	
 

・１月 30 日：ＪＡＬＳＡ特別研修会で講演等（東京国際フォーラム、長岡ほか）	
 

・３月 11 日：ＡＬＳ交流会（神奈川区役所、木島・樺山）	
 

・３月 20 日：本部理事会（戸山サンライズ、長岡・鈴木）	
 

	
 

※神奈川県難病団体連絡協議会の運営委員会への出席（毎月、樺山・鈴木）	
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（総会資料）	
 

平成２１年度	
 決算報告 
Ⅰ	
 一般会計	
 

１	
 収入の部	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 （単位：円） 
項	
 	
 目 予	
 算	
 額 決	
 算	
 額 備	
 	
 考 

本部助成金 	
 ２７６，５００ 	
 	
 ２７６，５００  

各種助成金 	
 	
 １０，０００ 	
 	
 	
 １０，０００ 県難連 
寄付金 	
 	
 ４０，０００ 	
 	
 	
 １１３，１９０  
その他収入 	
 	
 ３９，４４５ 	
 	
 	
 	
 ５，９８８ ケアブック、利息

等 
前年度繰越金 	
 １３４，０５５ 	
 	
 	
 １３４，０５５  

合	
 計 	
 ５００，０００ ５３９，７３３  
２	
 支出の部	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 （単位：円） 
項	
 	
 目 予	
 算	
 額 決	
 算	
 額 備	
 	
 考 

会議費 	
 １００，０００ 	
 	
 	
 	
 ８２，５７０ 総会、役員会の交通費等 
支部だより 	
 １００，０００ 	
 	
 	
 	
 ５３，７５０ １回発行 
活動費 	
 １２０，０００ 	
 	
 	
 	
 ８９，７６１ 患者訪問等 
通信費 	
 １００，０００ 	
 	
 	
 	
 ８０，３３５  
事務費 	
 	
 ４０，５００ 	
 	
 	
 	
 	
 １，７１０ 事務用品 
積立金 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 ０ 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 ０  
負担金 	
 	
 ３０，５００ 	
 	
 	
 	
 ２７，５００ 神奈川県難病団体連絡協議会

の負担金 
予備費 	
 	
 	
 ９，０００ 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 ０ 予算額 5,000→9,000のミス 

当年度支出の計 ５００，０００ ３３５，６２６  
次年度繰越金 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 ０ 	
 	
 	
 ２０４，１０７  

合	
 計 	
 ５００，０００ 	
 	
 	
 ５３９，７３３  
※収入‐支出＝539,733,‐335,626＝204,107（次年度繰越金） 
Ⅱ	
 機器整備費等積立金会計	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 （単位：円）	
 

項	
 	
 目	
 金	
 	
 	
 額	
 	
 	
 備	
 	
 	
 考	
 

平成２０年度末残高 １，２１９，２０３  
平成２１年度積立金 ０  
平成２１年度支出 ０  

平成２１年度利息 ３９５  
平成２１年度末残高 １，２１９，５９８  
	
 	
 	
 	
 	
 監査の結果、上記に相違ないことを認めます。 
	
 	
 	
 	
 	
 	
 平成２２年５月２９日 
	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 会計監査	
 	
 樺山	
 理枝	
 	
 ㊞ 

	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 〃	
 	
 	
 	
 野田	
 光子	
 	
 ㊞	
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（総会資料）	
 

平成２２年度	
 活動方針 
 
 
 
	
 日本ＡＬＳ協会の活動を踏まえて、地域に即した活動を行いたいと思います。 
 
 
 
１	
 県内の患者の把握と交流に努めます。 
 
 
２	
 専門職の方々との交流を深め、理解を求めていきます。 
 
 
３	
 患者家族のために、関係行政機関への働きかけを行っていきます。 
 
 
４	
 福祉・医療等の各制度が、患者・家族にとって真に役立つものとなるよう、行政

や関係機関への働きかけを行っていきます。 
 
 
５	
 「支部だより」を発行します。 
 
 
６	
 医療・福祉機器に関する貸し出しとして、引き続きパルスオキシメーターの貸し 
	
 出しを行います。 
 
 
７	
 「神奈川県難病団体連絡協議会」とともに、難病に共通する医療や福祉の問題の

解決を目指していきます。 
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（総会資料）	
 

平成２２年度	
 予	
 算 
 
 
Ⅰ	
 一般会計	
 

 
１	
 収入の部	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 （単位：円） 
項	
 	
 目 平成２２年度 平成２１年度 備	
 	
 考 

本部助成金 	
 ２６８，５００ 	
 	
 ２７６，５００ 日本ＡＬＳ協会からの助成金 

各種助成金 ０ １０，０００ 神奈川県難病団体連絡協議会からの助成金 
寄付金 	
 	
 ２０，０００ 	
 	
 	
 ４０，０００  

その他収入 	
 	
 	
 ７，３９３ 	
 	
 	
 ３９，４４５ ケアブック、利息等 
繰越金 	
 ２０４，１０７ 	
 	
 １３４，０５５  

合	
 計 	
 ５００，０００ 	
 	
 ５００，０００  
 
２	
 支出の部	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 （単位：円） 
項	
 	
 目 平成２２年度 平成２１年度 備	
 	
 考 

会議費 	
 １００，０００ 	
 １００，０００ 総会、役員会の交通費等 

支部だより 	
 １００，０００ 	
 １００，０００  

活動費 	
 １２０，０００ 	
 １２０，０００ 患者訪問等 
通信費 	
 １００，０００ 	
 １００，０００  
事務費 	
 	
 ４０，０００ 	
 	
 ４０，５００ 事務用品 
積立金 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 ０ 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 ０  
負担金 	
 	
 ３０，０００ 	
 	
 ３０，５００	
 	
  神奈川県難病団体連絡協議会負担金等 

予備費 	
 	
 １０，０００ 	
 	
 	
 ９，０００  
合	
 計 	
 ５００，０００ 	
 ５００，０００  

 
 
 
Ⅱ	
 機器整備費等積立金会計	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 （単位：円）	
 

項	
 	
 目	
 金	
 	
 	
 額	
 	
 	
 備	
 	
 	
 考	
 

平成２１年度末残高 １，２１９，５９８  
平成２２年度積立金 ０  
平成２２年度支出 ０  
平成２２年度利息（見込み） １，０００  
平成２２年度末残高 １，２２０，５９８  
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（総会資料）	
 

平成２１～２２年度	
 役員人事 
 
支部長（１）	
 	
 	
 長岡	
 紘司	
 （患者） 
 
副支部長（２）	
 	
 木島	
 文江	
 （患者） 
	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 福村	
 輝雄	
 （患者） 
 
運営委員（７）	
 	
 鈴木	
 利一	
 （患者） 
	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 吉福	
 秀一	
 （患者） 
	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 島崎	
 寛	
 	
 （遺族） 

岸川	
 紀美恵（患者）平成 22年度から 
小山	
 厚子	
 （遺族）平成 22年度から 

	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 小池	
 純子（専門職）：機器貸し出し担当 
	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 布施	
 恒子（専門職）：機器貸し出し担当 
 
事務局長（１）	
 	
 多比羅千賀子（専門職） 
 
書	
 記（２）	
 	
 	
 窪田	
 洋子	
 （遺族） 
	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 鈴木	
 啓一	
 （一般） 
 
会	
 計（１）	
 	
 	
 高橋	
 洋子	
 （遺族） 
 
ｎｅｔ担当（１）	
 小坂	
 博信	
 （遺族） 
 
監	
 査（２）	
 	
 	
 樺山	
 理枝（専門職） 
	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 野田	
 光子（専門職） 
 
顧	
 問（７）	
 	
 	
 古和	
 久幸（医師） 
	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 黒岩	
 義之（医師） 
	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 若山	
 吉弘（医師） 
	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 渡辺	
 良	
 （医師） 

石原	
 傳幸（医師） 
長谷川一子（医師） 

	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 	
 小出	
 隆司（医師） 
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「コミュニケーション機器の支援などに関する講習会」終了！！  
 
７月 17日、８月 21日、９月４日の計３回、神奈川県内でコミュニケーション支援
機器を紹介する講習会が開催されました。 
	
 本講習会は一般社団法人神奈川県作業療法士会（以下「神奈川県士会」）が主催、

日本 ALS協会神奈川県支部の協力のもと昨年度（平成 21年）より計画されていたも
のです。 
 
【講習会の目的】	
 

本講習会の目的は「ALS 当事者とその家族に対して作業療法士がコミュニケーショ

ン援助に関わることのできる職種であることを周知するとともに、ALS 当事者を支え

る作業療法士など医療・福祉従事者に対して、具体的なコミュニケーション援助に関

する技術を提供することにより、地域の ALS 療養者のコミュニケーション障害に対す

る支援体制を構築する」ことにあります。	
 

	
 なお本講習会において疾患を ALS に限定した理由は、ALS は病気の進行に伴いコミ

ュニケーションエイドが必須となる特徴的な疾患であるということ、そのため作業療

法士が専門的に関われているかどうかが当事者のQOLに及ぼす影響が大きいというこ

と、ALS 協会が存在することにより作業療法士の役割を広報しやすいということが挙

げられます。また本講習会は ALS に限定しておりますが、コミュニケーション援助に

ついての知見を深めた作業療法士および医療・福祉従事者が、いずれ他の疾患に応用

することが期待できます。	
 

	
 本講習会の目的は以下の３点です。	
 

①	
 ALS 当事者・家族に対し、作業療法士が行う講習会などを通じて重度障害を抱え

ても可能なコミュニケーション手段を紹介する。	
 

②	
 ALS 当事者に関わる作業療法士など医療・福祉従事者に対しコミュニケーション

援助技術を中心とした作業療法アプローチを啓蒙する。	
 

③	
 ①②をもって、地域における ALS のコミュニケーション障害に対する作業療法士

を中心とした多職種による支援体制を構築する。	
 

	
 

【参加者】	
 

	
 ７月 17 日は小田原市の国際医療福祉大学小田原校にて、８月 21 日は横浜市栄区の

「あーすぷらざ」にて、９月４日は相模原市の「あじさい会館」にて開催いたしまし

た。	
 

	
 全日程とも天気に恵まれ、予想を上回る多くの方々に参加いただいております。（参

加者内訳については表①を参照）	
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表①	
 講習会参加者内訳表	
 

	
 ７月１７日	
 ８月２１日	
 ９月４日	
 職種別合計	
 

作業療法士	
 ８	
 １４	
 ４	
 ２６	
 

医師	
 １	
 ０	
 ０	
 １	
 

保健師	
 ０	
 ２	
 ８	
 １０	
 

看護師	
 ５	
 ３	
 ４	
 １２	
 

理学療法士	
 ３	
 ３	
 １	
 ７	
 

ケアマネ	
 ３	
 １	
 ５	
 ９	
 

社会福祉士	
 ０	
 ０	
 １	
 １	
 

医療・福祉

職	
 

ヘルパー	
 ０	
 １	
 ０	
 １	
 

当事者・家族	
 ３	
 ８	
 ０	
 １１	
 

参加者計	
 ２３	
 ３２	
 ２３	
 ７８	
 

	
 

【講習会内容】	
 

講習会は当事者が参加されることを配慮して、①講習会時間を２時間未満に収める

②駐車場が設置された会場を選択③会場内はバリアフリーであること、以上３点を満

たすように会場選びとプログラム作成をおこなっております。	
 

	
 講習会プログラムは「表②」を参照ください。	
 

	
 当事者・家族には講義①のみ受講していただき、コミュニケーション機器の基本的

な仕組みや操作方法について理解を深めていただきました。その後、作業療法士によ

り実際のコミュニケーション機器に触れて、操作方法を体験していただいております。	
 

	
 医療・福祉専門職には講義①・講義②を受講していただき、ALS 当事者へのコミュ

ニケーション機器導入の流れを、症例を交えながら学んでいただきました。その後、

同様に実際のコミュニケーション機器を操作して体験していただいております。	
 

（図１・図２は講義で使用した資料の一部）	
 

	
 

	
 

表②講習会プログラム	
 

	
 当事者・家族	
 医療・福祉専門職	
 

14:00 ～

14:45	
 

講義①知ろう！触れよう！スイッチひとつで	
 

コミュニケーション	
 

14:40 ～

15:30	
 

デモ①コミュニケーション機器

の	
 

操作体験	
 

講義②ALS 患者さんに対する	
 

機器導入の実際	
 

15:30 ～

16:30	
 

	
 	
 デモ②コミュニケーション機器の	
 

操作体験	
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【結果】	
 

	
 講習会の前後で参加者にアンケートをご記入いただいております。 
	
 アンケート結果に関しては別紙をご参照ください。 
	
 講習会の内容は概ね良好な評価をいただいております。 
コミュニケーション機器に実際に触れて操作を体験いただくことで、機器へのご理

解が深まったことと思います。 
今回ご紹介した「伝の心」「レッツチャット」は意思伝達装置の代表的な機器です。

またスイッチ類に関しても、代表的な物を紹介させていただきました。Locked in 
state（閉じ込め状態）とならない限りは、今回ご紹介した意思伝達装置と入力スイ
ッチで対応が可能かと思われます。 
	
 	
 本講習会の目的は冒頭でも紹介しましたが「ALS 当事者のコミュニケーション障

害に対して、医療・福祉専門職による支援体制を構築することにあります」	
 

	
 講習会を開催するだけではなく、メーリングリストを通じて参加者（メーリングリ

スト希望者）に対して、コミュニケーション機器やその導入の方法について情報を提

 
図２	
 講義②配布資料  

図１	
 講義①配布資料 

 
写真１	
 講義風景（あーすぷらざ） 

 
写真２	
 機器デモ風景（あじさい会館） 
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供しております。また困った時の気軽に相談できる場としてもご利用いただいており

ます。 
	
 さらに講習会実施６ヶ月後に参加者へアンケート調査を実施する予定です。 
この調査は、講習会で学んだ情報が有効であったかどうかを判定する大変重要なもの

と捉えております。基本的に電話での聞き取り調査としております。参加者のみなさ

まにはお手数ではありますが、何卒ご理解、ご協力のほどよろしくお願いいたします。 
【最後に】	
 

	
 本講習会は社団法人日本作業療法士協会から助成金を受けて開催しております。来

年度も同様の講習会を開催するために同協会への助成を申請しております。来年度も

日本 ALS 協会神奈川県支部と協力して支援体制の整備のためにより一層本講習会に
取り組んでいきたいと思っております。 
	
 今後ともご尽力のほど何卒よろしくお願いいたします。 
 

（文責：一般社団法人神奈川県作業療法士会	
 木村	
 修介） 
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＜講習会でのアンケート結果＞ 
 
1. あなたのお立場を○で囲い、d.または e.を選択された場合は空欄にお書きください。 

 (n=75） 
 
2. 本講習会の開催を知ったきっかけを○で囲い、e.を選択された場合は空欄にお書きください。 

 (n=75） 

 
3. 以下のコミュニケーション機器を知っている程度について、○で囲って下さい。 

(n=73,75） 
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4. 率直にご意見ください。	
 身近で、コミュニケーション支援に関して頼れると思う職種を、
一つ選んで下さい。 

 (n=73） 
e. その他	
 の内訳 

• Nrs（2名） 
• 業者（2名） 

• リハエンジニア（1名） 
• リハセンターの人（1名） 

 
5. OT以外の方で、質問 4において「a.OT（作業療法士）」以外を選択された方にお聞きします。	
 

OT（作業療法士）には支援を頼れないと思う理由は何ですか？ 

a. 身近に OTがいない、担当されていないから  
→14名 

b. その他  

→2名 
• OT の分野であることを知らなかった（2名）	
 
• コミュニケーション・ツールは STの役割と思っていた（2名）． 

• .当事者にとっては支援する人に職種は関係ない．知識があり，すぐ対応できる人な
ら誰でもいいと思うため（2名）． 
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講習会の後 

6. 本講習会で紹介されたコミュニケーション機器についてお聞きします。 

 
(n=73,74） 

 
7. 本講習会で紹介されたコミュニケーション機器のうち、今後も試してみたい（当事者に試し
てもらいたい）ものはどれですか？（複数回答可） 

 
d. どれも試したくない、試してもしようがない	
 は 0名． 

 
8. 質問 7で「d.どれも試したくない、試してもしようがない」と答えた方にお聞きします。 
その理由は何ですか？（複数回答可） 

 
＊質問 7で d.の選択者がいなかったため，回答者なし 
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9. コミュニケーション機器導入までの流れについてはどの程度理解できましたか？ 

 

(n=72） 

• レンタルがあることも知りませんでした．知らないことが多いため機器を紹介する

のに説得力は無かったと反省します． 

 
10. 身近で、コミュニケーション支援に関して頼れると思う職種を、一つ選んで下さい。 

 (n=66） 

e. その他	
 の内訳 
• リハエンジニア（1名） 
• 院内の施設管理の職員（1名） 

• インフォーマルサービスとしてのパソコンボランティア（1名） 

 



 31 

 
11. 本事業では今後も、医療福祉現場で ALSのコミュニケーション障害を支援される OTを中心
とした医療福祉従事者に対して、講習会開催、メーリングリスト、電話相談等によるフォロ

ーアップを考えております。本事業に対しご要望等があればお書き下さい。 
（要望） 

• ALSの場合は患者・家族が熟知している．出来れば分離せずにした方が良いと思う． 

• 機器の購入に限らず，OT さんの役割は大きいと感じました．スイッチの選択は大
変勉強になりました．在宅の方に OT さんが同行できるシステムがあればよいと思
いました．メーリングリストがあるとの事で，大変助かります． 

（感想） 
• メーリングリストを活用させて頂きたいと思います（2名）． 

• フォローアップ，よろしくお願いします． 
• フォローアップ，心強いです．ALS者 4ケースを担当しています．今後の支援に生

かせそうです．どうもありがとうございました． 

• 説明・体験ともに非常にわかりやすかったです．ありがとうございました． 
• 大変参考になりました．ありがとうございました． 
• とっても勉強になりました．ありがとうございました！ 

• ALS使用者を担当しているのでとても役に立ちました．本人・介護者にとっても心
強い支援と思います． 

 
 
 
 
 

＜事務局から＞ 
◇交流会について	
 
	
 川崎での交流会が急遽決まりました。お知らせが遅くなりましたが、是非、ご参加くだ
さい。	
 

	
 

◇役員会へのお誘い	
 
神奈川県支部では、毎月定例役員会を開催しています。ここでは患者さんやご家族の皆

さんの相談も行っています。お気軽にお出かけください。原則として第三土曜の午後に開

催しています。日程は支部のホームページに掲載していますが、事務局にもお問い合わせ

ください。	
 

	
 

◇会費納入のお願い	
 
日本ＡＬＳ協会は皆さんの会費に支えられています。会費の納入についてご協力をお願い

します。	
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