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    第２５回 秋田県支部総会と交流会 
 

 

 

開 会 の 挨 拶  

 

 

 

皆さん、こんにちは。 

本日は、公私共にご多忙のところ、日本ＡＬＳ協会秋田県支部総会にご出席頂

き、ありがとうございます。去る３月 11 日の東日本大震災において被災された

多くの方々に対し、心からお見舞いを申し上げますと共に、犠牲になられた人々

のご冥福をお祈り致します。一日も早く、普段の生活に戻れるよう願っておりま

す。 

県内における２度の大停電で 30 時間も止まりました。私は発電機で命をつな

ぎましたが、停電は呼吸器装着患者にとって一番困る事態です。住宅密集地やア

パート等では、騒音や排気ガスのため発電機は使えません。強力なバッテリーの

開発を望みます。 

災害に対する心構えについては、この後、国立病院機構あきた病院の和田先生

からお話がございますので、参考にして頂きたいと思います。 

今年度も昨年度同様、研修会及び交流会を県北地区と中央地区で開催を予定し

ておりますが、日時、開場、内容等については、今後協議を重ねて詰めて行きた

いと考えておりますので、患者、家族そして関係者の皆様には是非、参加して頂

き、情報交換し、少しでも療養生活に役立てて下さればありがたいと思います。 

また、特に患者、家族の方々にお願いがあります。協会では、現在副支部長 2

名が欠員となっており、会の運営上大変困っている状態です。今年度中には選出

したいと考えておりますので、ご協力の程をよろしくお願い致します。 

最後になりましたが、皆様のご健康とご多幸をお祈り申し上げ挨拶に代えさせ

て頂きます。 

 

 

 

平成 23 年 6 月 18 日 

日本 ALS 協会秋田県支部長 長門 輝美 



 

日本ＡＬＳ協会会長 長尾義明様より祝辞 

 

 

日本ＡＬＳ協会 秋田県支部 

支部長  長門 輝美様 

 

日本ＡＬＳ協会 秋田県支部 

平成２３年度 年次総会を祝す 

 

 四国は５月２６日に梅雤入りしました。この雤で嫌な事を流してほしいですね。 

 今年は春先から東日本大震災と云うとんでもない震災に遭われ、亡くなられた方々

の喪に服し、一同一分間の黙祷をお願いします。 

 

『 黙祷 』 ・・・・・有り難うございました。 

 

 人間の骨が折れても数ヶ月で治りますが、心の杖が折れると５年や１０年では治り

ません。活断層の上にある日本では何時地震に襲われても不思議ではありません。し

かし、日本人には強い魂があります。今までも何回転んでも起きてきました。テレビ

を見ていると「道具もお金もいりません。家族の命だけは、奪わないでくれ」と泣き

じゃくっていた人がいました。命さえあれば人間強いものです。私が中学１年の時、

私達子供が寝ていた離れが、夜、全焼しました。私は寝ていましたので、下着のまま

裸足で家を飛び出しましたが、母は仏壇の戒名札を燃やさないでくれと、大声で泣き

ながら叫んでいたことを思い出しました。人にはどんな事があっても、守らないとい

けない事があります。 

 毎日、毎日を苦しみ、モガキながら生きている人は、難病患者だけではありません。

被災者も頑張っています。また、この度の震災においては、各国のＡＬＳ協会から義

援金や多くの物資を贈って頂きました。中でも台湾からのエンシュアリキッド１５０

０キロは、税関で止められ苦難したようです。人は人情を忘れてはダメです。ＪＡＬ

ＳＡ本部も常日頃から各国との交流があります。ＪＡＬＳＡが困っていると聞き、各

国からの支援があるのはその証しです。本部も頭が下がります。５尺８寸この体、Ｊ

ＡＬＳＡに何かあれば私が責任をとります。煮付けようと焼こうと好きにして下さい。

やれば出来ると云う精神で、もっと会員を増やして活動し、我々も後世に残す事だけ

はしておきませんか。難病患者もしっかり前を向いて頑張らないと、被災者に負けま

すね。お互い頑張りましょう。 

 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。 

 

 

    平成２３年６月１８日 



年月日 場　所

〔H22〕

4.15 第46号支部便り包装発送

4.18 日赤秋田看護大 平成21年度の事業結果総括

県難病医療連絡協議会参加報告

平成22年度総会（第24回）開催についての計画

5.9 日赤秋田看護大 平成22年度総会（第24回）について（日程・内容等）

支部連絡先の変更確認と本部報告

総会以降の活動計画について（県北・県南交流会等）

遊学舎 平成21年度支部会計を監査

6.26 遊学舎 平成22年度（第23回）総会・交流会を開催（73名参加）

講話:マイ・トビーの紹介

講師:トビー･テクノロジー･ジャパン株式会社 伊藤直弥氏

7.17 平成22年度支部代表者会議出席

　　　　　（若松事務局長、土田事務局員）

7.25 日赤秋田看護大 平成22年度（第23回総会・交流会）のふり返り

県南・県北の交流会の計画（日程・内容等）

事務局使用の備品について

9.5 松本家 秋田市保健所開催のALS患者対象の｢ふれあい交流相談会｣

　　　 　　　　　　　の出席について（若松事務局長）

県南・県北の交流会の計画（日程・内容等）

支部便りについて

10.2 CiRAシンポジウム2010「iPS細胞研究の最前線」への参加

（松本るい）

10.15 日赤秋田看護大 第47号支部便り包装発送

10.23 講話：呼吸器についての基礎知識

講師：フィリッポス・レスピロニクス　　齋藤　大晃氏

吸引講習会

県南交流会についての確認と今後の事務局の活動について

10月末 あきた病院 支部便りお届け（若松・土田事務局員）

案 件 資 料 ≪議案第１号≫

平成22年度　活動経過報告書

事務局会議

県北交流会

新宿戸山サンラ
イズ2Ｆ会議室併催：災害時対応セミナー

事務局会議

山本組合総合病
院　2Ｆ講堂

CiRAシンポジウ
ム2010

あきた病院訪問

支部便り発行

事務局会議

事務局会議

支部便り発行

ベルサール新宿

会計監査

事　項 内　　　　　　容

支部代表者会議

総会・交流会

事務局会議



年月日 場　所

11.6 サンサン横手 県北交流会の内容と同様　

講師：フィリッポス・レスピロニクス　　畠山  博之氏

今後の支部の活動計画の確認等

11.26 羽後・横手地域 松本茂・るいご夫妻が、二人の方に訪問

12.12 松本家 第三種郵便物への対応、支部会員名簿の確認

今後の支部の活動計画の確認

2.27 サンルーラル大潟 今後の事務局体制や事務局の活動について

呼吸器の点検項目の作成等

 ※3月、4月の事務局会議は、震災の影響により中止とした。

事務局会議

県南交流会

患者訪問

事務局会議

事務局会議

事　項 内　　　　　　容



　 収　　入 2,407,839

　 支　　出 1,206,278

 　差 引 き 1,201,561

《収入の部》

項  目 予算額 決算額 増　減

日本ＡＬＳ協会より 193,500 193,500 0

皆様よりの寄付 500,000 633,180 133,180

雑　収　入 100 309 209

前年度繰越金 1,580,850 1,580,850 0

計 2,274,450 2,407,839 133,389

《支出の部》

項  目 予算額 決算額 増　減

支部だより 500,000 395,220 -104,780

活  動  費 750,000 295,601 -454,399

通  信  費 200,000 165,792 -34,208

事  務  費 100,000 217,815 117,815

負  担  費 3,000 3,000 0

図書購入費 25,000 42,790 17,790

予  備  費 696,450 86,060 -610,390

計 2,274,450 1,206,278 -1,068,172

平成22年度　会計報告書

（平成２２年４月１日～平成２３年３月３１日）

 活動助成金

 ７２名、３団体

（単位：円）

　（次年度へ繰越し）

 貯金利子

内   容

内   容

 印刷製本費（46号・47号）

 総会、交流会、会議費

 送料、切手、ハガキ

 コピー、事務費

 ＴＳＫ

 図書（新ＡＬＳケアブック）

 弔電、香典



会 計 監 査 報 告 書 

 

 

 私たちは、日本ＡＬＳ協会秋田県支部の平成２２年度会計について 

下記により監査したので報告します。 

 

  期 日：平成２３年６月５日（日） 

  場 所：秋田赤十字看護大学 会議室 

  対 象：現金、預金通帳、郵便振替受払通知書綴 

      受払領収書、金銭出納整理簿、 

      関係文書綴り、関係資料 

  結 果： 

 

 

    平成２３年６月５日 

             会計監査者 

             会計監査者 



 

 

≪議案第２号≫ 

 

平成 23 年度 活 動 方 針 
 

１．支部便りの発行や研修会の開催などを行います。 

ＡＬＳ患者の療養改善に役立つことを基本に、いろいろな情報や関係法令施策など参考になる

ことや、生きがい発見につながる患者さんからのお便り、同志の交流結果、医療福祉の専門家や

ボランティアなどからの報告など、参考になることを紹介します。 

また、療養に関する研修などを行います。 

（皆様の情報や、質問、提案、写真など、どしどし送って下さい。） 

 

   ＜秋田県支部連絡先＞ 住 所：〒010-0012 秋田市南通みその町４－５５ 

                  TEL ： 090-5838-3606（事務局長 若松） 

                  FAX ： 018-874-7362 （事務局） 

                  Email ：als-akita@watch.ocn.ne.jp 

 

２．患者訪問や地域交流会に努めます。 

患者さんの療養実状を把握することにより、活動の的確化と、一人だけに落ち込まないための

連携強化に努めます。 

また、患者会員のネットワーク（県難病医療ネットワークへの対応と協力）の充実のため、地

域世話人との連携強力に努めます。 

 

３．介護保険・支援費問題の相談を申し受けます。 

お困りごとは気軽に書き担当までご相談下さい。問題解決については関係機関に働きかけをし

ます。 

 

４．障害福祉機器の支援を行います。 

意思伝達装置やコール、文字板などの操作の仕方、トラブルなど相談に応じます。 

 

５．日本ＡＬＳ協会（本部）への会員募集を勧めます。 

障害者自立支援法への対応など、病気を患っている方への力を増すためには、協会本部との連

携を深め、活動力強化が必要です。そのためには協会会員を増すことが大切であり、加入をお勧

めします。 

 

◎日本ＡＬＳ協会の入会ご案内は、支部事務局または、支部便りにあります。 

会員会費は、年間 4,000 円／人。この会費を元に、各県支部に活動助成され、当支部の活動根元

となっています。 

 

   会費納入先 『加入者名：日本ＡＬＳ協会』 郵便振替口座 No.00170-2-9438 

          〒102-0073 東京都千代田区九段北 1-15-15 瑞鳥ビル 1F 

          TEL：03-3234-9155  FAX：03-3234-9156 



　 収　　入 1,895,161

　 支　　出 1,895,161

 　差 引 き 0

《収入の部》

項  目 前年度予算 予算額 増　減

日本ＡＬＳ協会より 193,500 193,500 0

皆様よりの寄付 500,000 500,000 0

雑　収　入 100 100 0

前年度繰越金 1,580,850 1,201,561 -379,289

計 2,274,450 1,895,161 -379,289

《支出の部》

項  目 前年度予算 予算額 増　減

支部だより 500,000 250,000 -250,000

活  動  費 750,000 500,000 -250,000

通  信  費 200,000 200,000 0

事  務  費 100,000 200,000 100,000

負  担  費 3,000 3,000 0

図書購入費 25,000 50,000 25,000

予  備  費 696,450 692,161 -4,289

計 2,274,450 1,895,161 -379,289

平成23年度　会計予算書

（平成２３年４月１日～平成２４年３月３１日）

（単位：円）

　（次年度へ繰越し）

内   容

 活動助成金

 貯金利子

内   容

 祝電、弔電、祝金、香典

 印刷製本費（48号）

 総会、交流会、研修会

 送料、切手、ハガキ

 コピー、事務費

 ＴＳＫ

 図書（新ＡＬＳケアブック）



≪議案第３号≫

役　職　名 氏　名

支　　部　　長 長　門　輝　美 患者

事　務　局　長 若　松　由美子 遺族

松　本　る　い 患者家族：患者相談・患者名簿管理

今　野　茂　樹 支援者：コミュニケーション機器担当

深　澤　慶　吉 支援者

岸　本　あや子 支援者：会計担当

佐　藤　サツ子 支援者

佐々木　貴　子 支援者

鈴　木　光　子 支援者

千　田　ひとみ 支援者

木　下　彩　子 支援者

柳　屋　道　子 支援者

山　口　貴美子 支援者

顧　　　　　問 松　本　　　茂 患者：日本ＡＬＳ協会名誉会長

廣　田　紘　一 医師

豊　島　　　至 医師

石　黒　英　明 医師

芋　田　　　強 医師

加賀谷　　　肇 医師

和　田　千　鶴 医師

菅　原　正　伯 医師

市　原　利　晃 医師

袴　田　光　樹 能代市（ケアマネ）

桜　田　美　穂 能代市（ケアマネ）

稲　部　和　子 大館市（看護師）

鎌　田　ひろ子 由利本荘市（看護師）

草　薙　　　兼 仙北市（遺族）

赤　平　綾　子 横手市（看護師）

地 域 世 話 人

運　営　委　員
（ 事 務 局 ）

平成23年度　秋田県支部役員名簿

備　考（カッコ内は事務局の主務）

副　支　部　長

会　計　監　査
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日本ＡＬＳ協会 秋田県支部規約 
 

設定：昭和 61 年 5 月 10 日（改：H11.9.4）（補正：H23.6.18） 

 

１．本会は日本ＡＬＳ協会秋田県支部（略称：JALSA 秋田）とする。 

 

２．本会は、地域社会への啓発とＡＬＳ（筋萎縮性側索硬化症）をとりまく療養環境の改善

を図ることを目的とし、日本ＡＬＳ協会本部と緊密な連携をとりながら、次の活動を行う。 

   ①会員相互の交流、研究活動 

   ②患者の療養環境改善のため、常に関係者と連携し充実をめざす。 

   ③未入会患者家族への常に関係者と連携し、充実をめざす。 

   ④ＡＬＳについて啓蒙や情報活動に努める。 

   ⑤その他 

 

３．会員は、原則として秋田県内在住の日本ＡＬＳ協会正会員、賛助会員、特別会員をもっ

て構成する。 

 

４．役員は次のとおりとし、任期は原則として１年、再任を妨げない。 

支部長、副支部長２名、事務局長、運営委員（事務局）若干名、会計監査２名、そのほ

かに相談役、地域世話人を設ける。 

 

５．支部長は総会や役員会を開き、支部の運営に当たる(必要に応じ、地域交流会を開く)。 

 

６．支部総会は原則として年１回とし、次のことを決める。議決は出席者の過半数をもって

成立する。 

   ①役員選出 

   ②活動報告、決算報告 

   ③活動方針、予算の決定 

   ④規約の改廃、その他 

 

７．事務所は支部長宅に置くことを基本とする。 

 

８．支部活動に必要な経費は寄付金、助成金、その他の収入でまかなう。 

 

９．会計年度は、４月１日から翌年３月３１までとする。 

 

10. 支部便りの頒価 100 円は、本部会費から各県支部への助成分に含むとする。 

 

付則：本規約は平成 23 年 6 月 18 日から施行する 



 

       総 会 と 交 流 会 の 概 要 報 告  
 

 

 

 

 今年度の総会は以前から国を始め自治体も取り組みだしている「災害時に要援護者（高

齢者や障害者等支援を必要としている方々）への対応」等について、私達自身も考える必

要があり、また、ちょうど厚生労働省の研究班に参加して下さっていた和田先生の報告も

お願いを考えていた矢先、３月 11 日の大震災でした。「備えあれば憂いなし」とはいうも

のの・・皆さんはいかがでしたでしょうか？私は、恥ずかしながら、全くという程、準備

をしていませんでした。災害直後は、やはり、どうしても自分たちで何とかしなければな

らない必要性があります。救助を待つにしても、避難所に向かうにしても、その場で過ご

すにしても・・・まずは、自分たちで。の意識がその後につながる様な気がします。 

 

 大震災の影響もあり、開催や総会等へ参加する方々への心配をよそに約 80 名の方々にお

集まりいただきました。感謝申し上げます。 

 総会は、長門輝美支部長からのなんとか震災による停電を乗り切ったこと等、災害につ

いての内容を含んだ挨拶の後、来賓の秋田県健康福祉部健康推進課課長 石塚共實様より

総会開催へ来賓のあいさつと県で行っている助成や現状などについて、また、今回の大震

災後の県の対応等についてお話をいただいた。 

 議長は、佐藤夕子さんに快諾をしていただき、スムーズに議事が進みました。一昨年か

ら会員の皆様にお願いをしている長門支部長の体調から支部長の退任を考えていることや

副支部長が２名不在のままとなっている事に関しても、ご協力とお願いを事務局から訴え

た。 

 総会の後は、引き続き国立病院機構 あきた病院の和田千鶴先生より、先生が厚労省の

研究班での調査結果や、３月の大震災後に実際に患者さんやご家族よりお話しを聞いた事

などをスライドにまとめられて、「災害時に備えて」という講話がありました。その中で、

災害先進県とも言われる静岡県で難病患者さんに関わっておられる先生が実験をされた、

震災時に呼吸器がどのように動くのかを撮影された動画も流された。キャスター付きの台

等に載せた場合、机の上の場合等、条件を変えての実験結果が紹介された。（配付資料掲載） 

 やはり震災前までは、思っていてもなかなか災害に対する備えまで・・と行動に移すこ

とまでしていなかった方も今回を機に準備を始めた方など、支援はなくてはならないが、

自分たちの出来る範囲での準備を整えておく必要性の意識は高まったのではないかと和田

先生の講話から思われました。 

 

 恒例になった写真撮影を元事務局長の深澤カメラマンにお願いし、すぐに交流会を開始

しました。交流会では、はじめに松本るいさんから「震災停電時県内在宅呼吸器患者の動



向と改善策」(別紙)についてお話しいただいた。松本茂さんもいくら発電機があるとはい

え、役場からのガソリンの援助を受け、なんとか３０時間という長い停電を不安な気持ち

で乗り切ったこと、るいさんは事務局相談役として県内患者さんの動向の把握に努めたこ

となどから、やはり災害時など何かの時には電源確保のためのバッテリーが必要だと切に

訴えられた。ここでるいさんからひとつの会社のバッテリーの紹介があった(別ページでも

紹介)。東京での会議でもちょうど、厚生労働省の方も出席するためバッテリーの必要性に

ついて訴えてきたと追加された。 

 その後は、患者さんやご家族には今回の震災時どのように過ごされ、またその時の感想

や考えたこと、医師にはそれぞれの病院での対応についてお話しいただいた。ある患者さ

んは、３月の震災時の経験から「電気って大事だな」と思い、バッテリーの充電をこまめ

に行い、４月の余震による停電に対応したことを、お話しいただきました。病院では非常

電源のためエレベーターは稼働しない、暖房もない状態での入院、入院のための移動、ま

た入院しても状態が安定していればすぐに退院することになることを考えると、状態が安

定しており 24 時間停電を乗り切ることが出来れば、夜間などに緊急で入院するのではなく、

日中に受診という方法で対応することも可能かもしれないことが医師のひとつの意見とし

て出された。また、病院としての課題として災害時の患者との連絡方法についてのことを

あげられた。保健所から情報が入ったこともあったが、今、病院に向かっているのか、自

宅で過ごしているのか等それぞれの患者の動向を把握することが困難だったことが話され

た。 

 その他、ふだんからかかりつけ医の病院と密に連携が取れていたため、震災時もスムー

ズに入院できた例もあった。また、患者さんやご家族からは、やはり停電により呼吸器だ

けでなく、電動ベッド、吸引器、照明など、療養に必要不可欠な機器等が全て動かなくな

ってしまうことに関して、とても困難で不安であったことが話された。まだ、呼吸器を装

着していない患者のご家族からは、「呼吸器をつけていたら・・・」を真剣に考えたという

お話しもあった。 

 保健師や呼吸器の業者の方、関わっているケアマネジャーやヘルパーさん、ボランティ

アの方々からもそれぞれのお立場からの震災を経てのご意見等も伺うことが出来、参加さ

れた皆で「災害時について」を考えるよい機会となった交流会であった。 







≪交流会資料≫ 

 

震災停電時県内在宅呼吸器患者の動向と改善策 

 

平成 23 年 6月 18 日 

日本ＡＬＳ協会秋田県支部相談係 松本るい 

 

 3 月 11 日大震災の時、松本は居間で車椅子に座りテレビを見ていたら、大揺れに揺れて、停電になっ

た。「これは大変！」と東北電力秋田営業所に電話したが不通でした。 

 早速、発電機の準備をしていたら、大潟村役場からガソリンを持ってきて下さった。そして、保健婦

さん、近所の方々など、次々と応援を下さり助かりました。 

 停電は約 30 時間でしたので、電源からコードをつないで、人工呼吸器、吸引器、照明、ベッド、エ

アマットと 5ヶ所に通電し、使用しました。その夜は、発電機の音、ガソリン補給のことなど心配で眠

れませんでしたが、皆さんのおかげで 30 時間を無事に生きることができ、感謝でいっぱいです。 

 私は秋田県支部の相談係ですので、みんなの事が心配で、次の日電話しました。ＡＬＳ協会秋田県支

部に入会している患者は現在 51 名で、その内在宅人工呼吸器装着患者は 17 名ですが、17 名中 13 名は

緊急入院でした。そして入院しなかった 4名のうち 2名は自家発電、あと 2名は車のエンジン使用で何

とかがんばり、みんな生き抜いていました。 

 入院した人達の話を要約しますと、緊急入院は戸惑いが多く、ある病院では、エレベーターが停止し

ていたので、階段を担ぎ上げてもらったとか、慣れない病院でコミュニケーションが取れず不安だった

など、困った話が多かったようですが、中には、慣れた病院に入院できて安心でしたとの感想も聞きま

した。また、複数の人から「停電時の入院どうしよう」と困っているとき、保健所、役場、介護事業所、

病院などから入院の連絡や入院支援など親身にお世話下さり、助かりましたとのことでした。 

 在宅発電機、車のバッテリーの場合は、ガソリン補給や夜中のエンジン音の心配をしたとのことで、

家族や支援者、住宅事情などの条件が揃わない場合には、在宅自家発電はとても不安とのことでした。 

 以上のように、停電は呼吸器装着患者にとっては何よりつらい一大事です。これからも計画停電など

不安な情報が聞こえてきますが、いつまでもこの不安感に悩みたくない・・・「何とか改善策はないか」

と思い続けておりました。 

 たまたま私がお見舞いの電話をかけた仙台のＡＬＳ在宅呼吸器装着患

者Ｙさんは、大型バッテリー3個を保有し、常に充電していたので、この

震災の長期停電も平気でしたとのことで驚きました。まさに、これ「電

源の確保」の成功例です。 

 何とか、在宅人工呼吸器装着患者に安全で使いやすい良いバッテリー

を支給してほしい。それが叶えば、今回のような大騒ぎをしなくて済む

のです。「良いバッテリーを」と祈る気持ちいっぱいでいた矢先の5月末、

ＮＨＫの朝のニュースで停電に備えて使いやすい赤色のバッテリーの紹

介があり驚きました。アッという間の番組でしたので、メモも取れず、

知人に頼み、そのメーカーの人と話すことができました。とても参考に

なりました。（別紙チラシ） 

 このメーカーは“リプラス”という社名でテレビに出たのは、「リプ

電源ミニ」という品名のバッテリーでしたが、このバッテリーは肩掛け

携帯で 100V 充電、コンセントが 2 個ついているようで、とても使いや

すい感じですが、容量が小さく、照明用くらいには使えそうです。 



 そこで、私の改善策の提案ですが、もっと容量の大きい物、そして誰でも使えてわかりやすいデザイ

ンのバッテリーをどこかで開発してほしい。人工呼吸器、吸引器、ベッド、エアマット、照明とできれ

ばコンセントを 5個くらい付けてほしいと良いバッテリーへの夢は続きます。 

 

 

 

 

 

 

 

 

バ ッ テ リ ー に つ い て  

 

 

 停電に備えて、強力な使いやすいバッテリーを探しています。バッテリーは、今、日本中で

開発研究している注目商品のようですが、まだ、これが良いと言えるものがわかっていません。

目下６社の情報がありますが、詳しい内容は不明です。１社だけ試作品を送って下さったので、

試してみたいと思っています。(国立長寿研究センターの製品です) 

 皆さん方も、強力で使いやすいバッテリーの情報がありましたらご一報下さい。 

 

 総会後の交流会の時に紹介したバッテリーは、「リプ電源ミニ」という製品です。 

（株式会社リプラス） 



 

 

 

 

 

         総 会 に 参 加 し て  
 

 

 皆様こんにちは。１年ぶりの再会嬉しくなります。 

 先日１４日に、１年に１度の外出で買い物に行き、楽しい１日にな

りました。トンネルをでると新緑がとても美しいと感じました。 

 人は一人では生きていかれないことを知りました。 

 また この足で歩きたい。そして、声が出たら叫んでみたい。 

 皆様 期待を持って 精一杯がんばっていきましょう。 

 

あきた病院 北３病棟 加藤 章 

 
平成 23 年 6 月 15 日（水曜日）総会によせて 

 

 現在 入院中は先生方多くの看護師さんたちのお世話になっており

心から感謝しています。若い時 就職以来 定年退職後もしばらくの間

健康で過ごしました。入院の伴う病気は今回が初めてです。簡単に治

らない難病なのが残念ですが少しでも健康が回復することを願って

います。 

 今後もよろしくお願いします。 

 

     予想だに しない病に みまわれて 

             ベッドのくらし 長きにわたる 

 

あきた病院 北３病棟 藤井 幸実 



 

 

            平成２３年度 

            日本ＡＬＳ協会秋田支部総会・交流会 

            アンケート結果 
 

アンケート回収率：13％（10／79 名中） 

 

１．性別 

   男性：４人   女性：６人 

 

２．年代 

   ２０代：１人  ３０代：０人  ４０代：１人  ５０代：７人 

   ６０代：０人  ７０代：１人  無回答：０人 

 

３．職業 

   患者：１人  家族：６人  ボランティア：０人  学生：０人 

   看護師：１人  保健師：１人  介護福祉士：０人 

   ヘルパー：０人  ケアマネージャー：０人  医師：１人 

 

◆本日の企画・運営に関して 

 ・勉強になりました。ありがとうございました。 

 ・いつもスタッフの方々のご苦労に感謝しています。今後とも、よろしくお願いいたします。 

 ・和田先生のお話、支援者のお話を聞き、行政としての対応も（連絡の取り方等）考え、再確認 

  しなければならないと感じました。 

 ・日頃の活動を含め、本日の総会のための準備・進行・片付け・各種連絡など、大変お疲れ様で 

  す。患者・家族にとって最も貴重な機会になっていると思います。今後も様々な情報交換や提 

  供・交流などの形で、続けていければありがたいと思っています。今後もどうぞよろしくお願 

  いします（総会初出席でした）。今回の震災をきっかけに、電力、つまり「人工呼吸器」につ 

  いて深く考えさせられました。正直、数十時間の使用可能なシステムは、当然存在していると 

  思いこんでいましたが、今日の話でもあったように「実用的なバッテリー」にはまだまだ至っ 

  ていない事実を初めて知り、驚いています。 

 ・医師の出席が少なくなってきていて残念です。 

 ・本当に皆さんありがとうございました。 

 

◆日本ＡＬＳ協会秋田県支部し関して 

 ・ありがとうございます。 



 

 

     平成 23 年度 支部代表者会議報告 
 

 

（秋田県支部からは事務局員 1 名参加） 

 

 

日 時：2011 年 7 月 16 日（土） 11：00～16：45 

場 所：東京戸山サンライズ 

参加者：30 支部 他協会本部役員 

 

 

＜プログラム＞ 

１．会長挨拶 

２．各支部代表者自己紹介 

３．本部事務局からの連絡事項 

４．セッション１：東日本大震災の経験から・・教訓の共有化 

１）本部支援委員会の取り組み報告 

２）被災県からの報告（岩手県支部、宮城県支部、福島県支部） 

５．セッション２：今年度のＪＡＬＳＡ重点取り組みについて 

１）厚生労働省への要望と回答について 

２）医療的ケア（たん吸引、経管栄養）の取り組み 

６．セッション３：ブロック別グループ討議 

＜支部活動、本部、支部連携、地域ブロック活動の発展に向けて＞ 

１）各支部における療養環境状況 

①レスパイト入院制度実施状況 

②入院時ヘルパーの付添い制度実施状況 

③重度訪問介護給付時間の給付状況 

２）会員拡大とネットワークづくり方法 

３）その他 

７．グループ討議の発表と全体討議 

８．全体まとめ（事務局長） 

９．閉会挨拶 

 

 

＜内 容＞ 

 平成 23 年度 厚生労働省へＪＡＬＳＡ要望と回答より補足説明  

１．ＡＬＳ利用法確立のための治療研究を拡充して下さい。 

【回答・説明】平成 23 年度は、5 課題、総額 10 億円弱程。遺伝子レベルの研究から治療法開

発に結びつく、東北大の青木先生の研究を含めて行っており、引き続き進めて

まいりたい。 

 

２．全身性障害者が障害者自立支援法において必要な介護サービスが公平に受けられるよう自治

体格差を無くし、支援措置を講じて下さい。 



【回答・説明】国費を公平に配分する観点から市町村に対する国庫負担の基準を設けている。 

個々の利用の支給上限ではない。 

【問題点】全国格差がある。和歌山県では裁判もやっている。財源問題にいきつく。 

 

３．介護職等によるたん吸引、経管栄養の取扱いが現状より広がる法整備をして下さい。 

※「介護職員による吸引等の法制化について」の資料あり。 

 

４．ＡＬＳ等全身性重度障害者のレスパイと入院時のヘルパー付添いを認め、介護報酬を評価し

て下さい。 

【回答・説明】障害者自立支援法のコミュニュケーション事業で各自治体が認めてやっている

ところもあるが大変である。→ 検討させてもらいたいとのこと。 

 

５．在宅療養を支えるレスパイと入院施設と長期入院ができる施設を整備して下さい。 

【回答・説明】平成 22 年度から「重症難病患者入院施設確保事業」という補助事業がある。要

望は市へ。 

 

６．重度障害者のコミュニュケーション支援を拡充して下さい。 

【回答・説明】ＢＭＩは厚生労働省としても重度障害者コミュニュケーションを支援するため

に有効な技術と考えている。平成 23 年度 5,050 万円研究補助金を確保し研究

を推進していきたい。 

 

７．在宅療養支援の地域ケア体制拡充を行って下さい。 

【回答・説明】東日本大震災による経験もふまえ、ケアマネージャー介護サービス事業者、医

療機関間と適切なサービスが提供出来るように都道府県に依頼している。 

 

８．介護保険法と障害者自立支援法のサービスが円滑に利用出来るようにして下さい。 

【回答・説明】平成 22 年 1 月の基本合意文書においても、障害者自立支援法については平成

25 年 8 月までに廃止して新しい総合的な福祉法制を作る事がうたわれている。

新法の論点の中で選択制の導入があげられている。 

自立支援法を利用している人は少ないのが現状である。 

 

９．在宅人工呼吸器使用患者に非常時対応機器の貸与と適切な診療報酬を評価して下さい。 

【回答・説明】各地方厚生局を通じて各都道府県から要望がなされている段階で、現在どのく

らいニーズがあるのか集計中である。 

まず、本体部分の非常用電源装置等の設置状況、ニーズを踏まえつつ、今後ど

のような対応が出来るか検討していきたい。 

バッテリーについては、医療機器メーカーに対して在庫がなくなることのない

よう確保するよう要請している。 

 

１０．呼吸器装着等の重度障害者の社会参加支援として、交通費の負担軽減を講じて下さい。 

【回答・説明】国土交通省にお願いして、周知を図ったり、社会保険局長を通じ都道府県、市

町村に周知している。 

 

１１．カフ・マシーン（排痰補助機器）の在宅での利用が普及するよう診療報酬を 2500 点以上に

評価して下さい。 

【回答・説明】平成 24 年の回答に向けて全体的な議論の中で検討されるものと考えている。 

 

 

※注 ……【回答・説明】に関しては、一部を抜粋いたしました。 



＜アンケートから＞ 

〇災害対応について 

〇レスパイト入院 

〇ヘルパー付添い 

 

障害者自立支援法は、各市町村に支給決定時間等をゆだねられている為に都道府県においても、

また、各市町村でも格差が大きい。 

 

＜感想＞ 

患者さんをはじめ、ご家族が中心となり、ほんの小さな声でも、つぶやく事によって、大きく

していく事が大切だと感じてきました。 

決して１人や家族で抱えこまずに、医療・看護・介護・サポーター等で連携し問題を解決して

いけたらと願っております。また、そういう環境づくりも大切であり、必要だと思いました。 

 

 

 

 

 

 

 















 

秋田県難病相談・支援センターより 

 

 

 

暑
い
日
が
続
い
て
い
ま
し
た
が
、
こ
こ
最
近
で
だ
い
ぶ
涼
し
く
な
っ
て
き
ま
し
た
ね
。 

 

今
夏
は
「
節
電
の
夏
」
と
い
う
事
で
扇
風
機
が
多
く
売
れ
ま
し
た
。
我
が
家
の
扇
風
機
が
壊

れ
て
し
ま
っ
た
の
で
、
購
入
す
る
予
定
だ
っ
た
の
で
す
が
、
ど
こ
も
売
り
切
れ
。
夏
バ
テ
し
て

し
ま
い
ま
し
た
。
こ
れ
と
比
べ
も
の
に
な
ら
な
い
苦
し
み
を
抱
え
て
い
る
方
々
が
い
ら
っ
し
ゃ

る
。
自
分
は
も
っ
と
が
ん
ば
ら
な
け
れ
ば
、
と
。 

 

微
力
で
す
が
お
手
伝
い
で
き
れ
ば
と
思
っ
て
い
ま
す
。
ど
う
ぞ
よ
ろ
し
く
お
願
い
し
ま
す
。 

 

秋
田
県
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー 

 
 

佐
藤 

伸
子 

 

毎
日
暑
い
日
が
続
い
て
い
ま
す
が
、
皆
様
お
か
わ
り
ご
ざ
い
ま
せ
ん
か
。 

 

去
る
七
月
、
東
北
大
学 

青
木
教
授
ら
の
グ
ル
ー
プ
に
よ
り
、
Ａ
Ｌ
Ｓ
新
薬
の
臨
床
試
験
が

開
始
に
な
る
と
発
表
さ
れ
ま
し
た
。
安
全
性
の
確
認
と
病
気
の
進
行
を
遅
ら
せ
る
薬
の
開
発
を

目
指
さ
れ
、
三
～
四
年
で
新
薬
の
実
用
化
を
目
指
し
た
い
と
の
こ
と
。 

 
一
日
も
早
く
、
有
効
薬
が
開
発
さ
れ
る
こ
と
を
願
っ
て
お
り
ま
す
。 

 

御
病
気
の
事
で
、
御
心
配
な
事
が
あ
り
ま
し
た
ら
お
電
話
下
さ
い
。
御
相
談
さ
れ
る
方
の
お

声
を
大
切
に
し
な
が
ら
、
共
に
考
え
て
行
き
た
い
と
思
っ
て
お
り
ま
す
。 

 

秋
田
県
難
病
相
談
・
支
援
セ
ン
タ
ー 

 
 

那
波 

朝
子 



 患 者 さ ん か ら ＊ ＊ ＊  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

≪渡邉さんより直筆原稿のＦＡＸ≫ 

 

 

 

 こんにちは。日中の暑さも朝・夕秋の気配を感ずる頃となりました。会員の皆様、いかがお過ごしで

しょうか。 

 私も夏の疲れが出たのか、９月１０日頃から目を閉じている時間が長くなって、お世話をして下さる

人達に心配をかけています。 

 平成２０年１０月、呼吸器をつけて３年になりました。山本組合病院の近くに住んでいるので、何か

あればいつでも病院に行ける安心した気持ちで毎日を送っていました。この度の震災でも日中であり、

ヘルパーさんの手助けを受け病院で一晩お世話になり、翌日自宅に戻りましたが、半年すぎた今でもテ

レビで放映される被災地に心を痛めております。 

 週３回の入浴、２回のリハビリ。ヘルパーさんのおかげで自宅周辺の散歩が唯一の楽しみです。また、

２人の孫（２歳８ヶ月、１歳）のにぎやかな日々を送っていられる生活。私を支えて下さる人達のおか

げで生きている自分。「死にたい」と何度も本心を訴えながらも、時には笑顔を見せ、生かされている

毎日。家族の者にとって、そばにいるだけで十分なのに、どうかゆっくりゆっくりでいい、時間がとま

ってくれたならと切に思いながら、失われていく機能を受け入れながらも長く生きてほしいと願ってい

ます。 

 安心して生活出来る環境に感謝し、今日一日何事もなく過ごせる事がどんなに大切で幸せな事か、こ

の度の震災で気づかされました。人と人とのつながり、たくさんの人達のおかげでこうして生きていけ

る。心からありがとうございます。 

渡邉 康夫 



 

 

 

 

 

    【 さ ん ま の 酢 漬 け 】  

 

     ≪ 材 料 ≫ 

     さ ん ま      ５ ～ ６ 匹 （ 新 鮮 な もの ） 

     ら っ き ょ う 酢   １ カ ッ プ 程 度 （ 塩 ・酢 ・ み り ん で も よ い） 

     キ ム チ の 素    １ ／ ４ カ ッ プ 程 度 

     き ざ み 生 姜 

 

 

     ≪ 作 り 方 ≫ 

      ① さ ん ま は ３ 枚 にお ろ し 、 頭 と 骨 は 除く 。 

      （ 魚 屋 さ ん に お 願い す れ ば Ｏ Ｋ ） 

      ② お ろ し た さ ん まを 、 ひ と 口 大 に 切 る。 

      ③ さ ん ま を ふ た 付の 容 器 に 入 れ 、 ら っき ょ う 酢 、 キ ム チ の素 、 

       生 姜 を 加 え 、 よく 混 ぜ 合 わ せ る 。  

      ④ 漬 け 汁 が 表 面 にゆ き わ た る よ う に 押し 蓋 を し て 、 冷 蔵 する 。 

      （ 押 し 蓋 は 小 皿 、小 石 な ど で 工 夫 す る） 

      ⑤ 漬 け 汁 の 味 を みて 、 調 味 料 を 加 減 する 。 

日持ちするので 

保存食にも最適です！ 



 

平成 23年度 

 

 

 

 

                           主催：日本 ALS 協会秋田県支部 
 

＜中央＞ 

日時：平成２３年１１月２６日（土）13:00～15:00 

                                 (12:30 より受付) 

場所：遊学舎 会議棟 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

〒010-1403 秋田市上北手荒巻字堺切２４－２ 

Tel：018-829-5801～2 / Fax：018-829-5803 
 

  内容：13:10～13:30  コミュニケーション支援 

         ― 休 憩 ― 

     13:45～15:00  交流会 

 

＜申し込み＆お問い合わせは事務局へ！＞ 

FAX：018-874-7362 

e-mail：als-akita@watch.ocn.ne.jp 

 

※ふだんからサポートしている方、ALS に興味のある方

のご参加お待ちしております。 
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