


 

巻頭言    日 本 Ａ Ｌ Ｓ 協 会  秋 田 支 部 事 務 局 長 ／ 若 松  由 美 子  

 

 

 

  鳥 の 鳴 き 声 に ふ と 空 を 見 上 げ る と 、 渡 り 鳥 が 群 れ を な し て  

飛 ん で い ま し た 。  

 

  数 年 ぶ り の 大 雪 で 、 ま だ ま だ 残 雪 の 多 い ３ 月 で す 。  

  そ れ で も 春 は 近 く ま で 来 て る ん で す ね 。  

  こ の ３ 月 、 ３ 歩 春 に 向 か っ て は 、 ２ 歩 冬 に 逆 戻 り の 繰 り 返  

し で し た 。  

 毎 年 、 春 は 待 ち 遠 し い も の で す 。  

 

  い つ だ っ た か 、 友 が 『 あ な た に と っ て の 春 は い つ ？ 四 季 の  

春 は も ち ろ ん だ け ど 、 自 分 が 待 ち 望 ん で い る 春 、 心 の 春 は ？ 』  

と 聞 か れ た 事 が あ り ま し た 。  

 

  皆 様 に と っ て 、 季 節 以 外 の 春 、 心 の 春 は い つ で し ょ う か ？  
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佐 々 木 さ ん の 作 品 （ 左 ペ ー ジ ） と ご 本 人 か ら メ ッ セ ー ジ  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

こ ん に ち は 、 み な さ ん お 元 気 で す か 。  

私 は 車 椅 子 生 活 か ら 、 も う ４ 年 位 に な り ま す が 何 と か 元 気 で す 。  

好 き な 言 葉 は「 日 々 是 好 日 」で す が 今 こ の 時 を 大 切 に し よ う と 心 が け て

い ま す 。  

私 の パ ソ コ ン 画（ ペ イ ン ト 画 ）は 、寝 た き り の 方 が パ ソ コ ン で 絵 を 描 い

て い る こ と を 知 り 感 激 し て 、そ れ で は 私 も 、そ の 日 の た め に 今 か ら 練 習

し て み よ う と 思 い ３ 年 前 か ら 始 め た も の で す 。  

な に し ろ 画 は 描 い た こ と が な い の で 幼 稚 園 の 子 供 み た い な も の で し た

が 最 近 は 面 白 く な っ て き て 私 の 趣 味 み た い に な り ま し た 。 他 に 趣 味 で

は 、イ ン タ ー ネ ッ ト で ネ ッ ト 碁 を 打 つ こ と で す 。ど な た か ネ ッ ト で お 相

手 し て く だ さ れ ば 幸 い で す 。  

夢 は 一 歩 で も い い か ら こ の 足 で 大 地 を 踏 み し め 歩 い て み た い こ と で す 。 

 



平成２３年度 県北・県央・県南交流会について 

 

 

 昨年度は３月の震災の影響もありましたが、秋以降に県内３ヶ所での交流会

を行うことができました。今回は、改めて日本ＡＬＳ協会の紹介とＡＬＳの方

には欠かせないコミュニケーション支援について話題提供をさせていただき

ました。  

 

【  各交流会の日程等  】  

 日   時  場   所  

県北  
平成 23 年 10 月 15 日（土）  

13:30～15:30 
大湯リハビリ病院  訓練室  

県央  
平成 23 年 11 月 26 日（土）  

13:00～15:00 
遊学舎  会議棟  

県南  
平成 24 年  3 月 24 日（土）  

13:00～15:00 
サンサン横手  

 

 県北では、院長先生のご配慮により場所を提供していただきました。また、

事務長はじめスタッフの方々が土曜日にもかかわらず総出で出迎えていただ

き、ＡＬＳへの関心の高さを感じられました。６名の患者さんが入院しておら

れましたが、ご家族の方も含め初めて支部との関わりを持つ方ばかりでした。

そのため、改めて日本ＡＬＳ協会についての説明もＡＬＳの方には欠かせない

コミュニケーション支援についても真剣に聞かれており、交流会に入ると、ス

タッフの方々はじめ皆様が、支部長や名誉会長等、長年呼吸器をつけて在宅療

養をされているご本人とご家族とその生活を支えているヘルパーさんのコミ

ュニケーション方法や吸引の実際を見たりしながら、質問するなど関わりを持

たれていました。  

長時間車椅子に乗ることに慣れていない方も途中で横になりながら、参加い

ただきました。ＡＬＳという病になったことにまだ戸惑いを隠せないご本人と

ご家族、呼吸器を選択することへの相談、呼吸器をつけてしまった本人の声を

もう一度聞きたいことは叶わないが、コミュニケーションの手段を知らないた

めにお顔を見るだけになっているご家族等、話して下さいました。また、新薬  



 

の治験についての質問も出ましたが、他県であり既に治験対象患者は決まって

いることなど支部として回答しました。（平成２４年度の総会に開発メンバー

の青木先生に来ていただきます）。  

中央では、２０名近い参加があり秋田県支部創設時に関わっていただいた廣

田先生など、懐かしい顔ぶれにもご参加いただきました。皆様、お互いに会わ

れる機会が少ないこともあり、交流会では近況報告の他、やはりＡＬＳの方や

ご家族にとって呼吸器装着についてのこととコミュニケーションについては

考えるところが多く、意見や相談を求める声が聞かれました。  

県南では、初めて参加されるご本人やご家族、そしてヘルパーの方などがお

られました。参加された人数は多くはありませんでしたが、支部からの話題提

供に対して、特にコミュニケーション機器への助成や支部での機器の貸し出し

について、またその機器の使い方やメンテナンス等のフォローについていろい

ろとご相談があり、それについて支部からやその地域で実際に在宅療養されて

いる方からの回答が得られるなど、活発に意見交換がありました。また、呼吸

器装着についてもやはり質問があり、それぞれに呼吸器装着を選択したこと、

装着に際しての事など様々な思いがある中、ご家族にお話しいただきました。

また、在宅での生活を支えていく中でのアドバイスなども関係者からお聞きす

ることができ、短時間でしたが、有意義な会となりました。  

県内３ヶ所で開催して、まだまだ支部の活動が知られていないことがあり、

本人とご家族だけで悩まれていたり、病の進行への対応に支える方々が苦慮し

ていたりとやはり支部としては情報提供や相談等を行っていくこと、そして何

よりご本人、ご家族、支える方々の交流の場として続けていく必要があること

を実感した交流会でした。  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

                  県 北 交 流 会  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                       県 央 交 流 会  

 

 

 

 

 

 

 

県 南 交 流 会  

 

 

 

 

 

 

 



 

 

参加された方々から 
 

 

 

 

 

＊いつも皆さんから聞く言葉に、自分を励まされます。ありがとうございました。 

＊皆さんの体験談や情報を聞くことのできる大変貴重な場でした。話しにくいこ

ともあったかと思いますが、お話しいただいて大変に助かりました。  

＊せっかくの機会なので、参加者がもっと多いと良いのにと残念です。いつもあ

りがとうございます。とても勉強になりました。  

＊ご本人・家族の方の事、思いを直接聞くことから支援が始まることを 改めて感

じました。  

＊大変勉強になりました。自分がこの立場だったと思うと涙がこぼれ ました。本

人さん、家族さんの意志の強さに心打たれました。ありがとうございました。

皆さん、お体を大切に今後もがんばって下さい。  

＊大変勉強になった。利用者に寄り添う支援をしていきたい。  

＊今後も研修に参加し、勉強したいです。生の声を聞かせていただき、とても参

考になりました。  

＊大変よかったです（初めての参加です）。  

＊申し分ございません。遠いところ本当にありがとうございました。  

＊仲間が居るという事に力をいただきました。頑張ろうという心になりました。  

＊感謝しております。  

＊いつもお世話になっております。また何かとご相談させていただきたいと思い

ます。  

＊いつもいろいろ情報をいただき感謝しています。今後ともよろしくお願いいた

します。  



　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　Ｈ24年3月24日（土）　

　　　　　　　　　　　　　　　　　日本ＡＬＳ協会秋田県支部

日本ＡＬＳ協会

　　　　日本ALS協会は1986年（昭和61年）に､「ALSと共

　　　に闘い、歩む会」として、患者や家族を中心に、

　　　遺族・専門医・医療関係者や一般有志が集まり

　　　設立されました。ALS患者の療養生活の向上と

　　　治療法の確立を目的とし、特定の宗教や政治団

　　　体に属さない非営利の組織です。

　　　以来2006年には創立20周年を迎えました。現在

　　　までに設立された全国の支部は39、会員数は約

　　　6,200名を数えます。

　　　　秋田県支部は同年に設立し、今年で25周年を

　　　迎えました。

Ｈ23年度県南交流会



協会の基本方針

　　　・　日本ALS協会が一貫して求めているのは、

　　　　　患者が安心して療養できる医療・福祉体制

　　　　　の確立とALSの原因究明・治療法の開発で

　　　　　す。

　　・当協会の運営資金は、会費と心ある方々のご寄付に
よってまかなわれております。

　　・入会のご案内と申し込み
　　会員住所地により会員数に応じた支部助成金が秋田県支
　　部に助成されます。
　　・会費（年会費：4月～翌年3月）
　　・正会員（個人のみ）：4千円
　　　賛助会員（個人）：1口4千円、1口以上
　　　賛助会員（団体）：1口5千円、1口以上
　　　（注）入会金は不要です。
　　・会費納入方法
　　・ご寄付はお金だけでなく、書き損じの葉書などでも結構

　　　ですので、ご支援のほどよろしくお願いいたします。
　　　郵便振替口座番号：00170-2-9438
　　　加入者名：日本ALS協会



活　　　　動　　　　内　　　　容

　　　1.企画調査部　　伊藤道哉

　　　2.啓発広報部　　海野幸太郎

　　　3.研究助成部　　金沢公明

　　　4.組織渉外部　　長尾義明

　　　5.療養支援部　　平岡久仁子

　　　6.特設委員会

　　　（1）国際委員会　　金沢公明

　　　（2）コミュニケーション支援委員会　　若林佑子

　　　（3）JALSA編集委員会　　海野幸太郎

　　　（4）会則改正委員会　　鈴木啓一

日本ＡＬＳ協会より

　　　　・入会手続きは資料の入会案内に必要事項を

　　　　　記入し、FAX又は郵送して下さい。

　　　　・後日郵便振替え用紙が送られてきます。会

　　　　　費の納入により手続き終了です。

　　　　・年3回発行の情報満載の「JALSA」が送られて

　　　　　きます。

　　　　・皆様のご理解とご協力を宜しくお願いします。



コミュニケーション
　　・言葉によるコミュニケーションが難しくなった場合に
　　　は文字盤を使用してのコミュニケーションをとるよう
　　　にします。

　　・文字盤で日常的な簡単で短いコミュニケーション
　　　（｢はい、いいえ｣ ｢足が痛い｣ ｢テレビをみたい｣ など）
　　　を可能にします。しかし、文字盤で長く話をしたり、
　　　長い文章で意志を伝えたりするのは大変です。

　　・その場合はパソコンを使ってコミュニケーションをと
　　　れるようにします。パソコンには家庭用のものから
　　　意志伝達装置といわれる特殊なパソコンもあります。
　　　ここでは意志伝達装置についてご説明します。

　　・意志伝達装置は長い文書で自分の意志を伝え

　　　ることを可能にします。

　　・また、テレビやエアコンのリモコン操作など環境

　　　制御も可能にします。

　　・今まで、自分の意志を思うように伝えられず、塞

　　　ぎ込んだり、精神的に不安定になってりしていた

　　　方が、意志伝達装置を使用することによって、自

　　　分自身の生活を前向きに考えられるようになっ

　　　た方もいらっしゃいます。

　　・それだけ自分の意志を表出できないことで、そ

　　　の人はものすごい苦痛を感じながら生活してい

　　　るのです。



　　・意志伝達装置の操作方法は、それほど難しいもの
　　　ではありませんが、パソコンに慣れていない方は大
　　　変です。パソコンに慣れていない方はパソコンに触
　　　れること自体に抵抗があり、頑なに拒否する場合も
　　　少なくありません。そのため、まずは意志伝達装置
　　　に慣れるための取り組みや操作の練習を早めに行
　　　うことが大切です。
　　・意志伝達装置の操作の練習は病院の作業療法士
　　　や言語聴覚士、パソコンボランティアの指導を受け
　　　ながら行うこともできます。
　　・意志伝達装置を身近なものに感じられるようにする
　　　ためには入力装置の選定も重要です。入力装置は
　　　いろいろな種類がありますので、どのようなタイプの
　　　ものにするかは専門家に相談しながら決めることを
　　　お勧めします。お体の状態に合わせて、その都度見
　　　直していくことが大切です。

　　・意志伝達装置を購入する場合、身体障害者手

　　　帳をお持ちの方で障害名が上肢および下肢機

　　　能障害1級と言語機能障害3級の場合は日常生

　　　活用具として給付を受けることができます（所得

　　　に応じて自己負担金があります）。

　　・お住みになる自治体によっては、この条件を満

　　　たさなくても給付が受けられる場合もあります。

　　・身体障害者手帳で日常生活用具の給付の該当

　　　にならない方の場合は、特定疾患治療研究事業

　　　の日常生活用具として給付が受けられる場合も

　　　ありますので、保健所に相談をしてみてください。



わ ら や ま は な た さ か あ

゛ り み ひ に ち し き い

゜ る ゆ む ふ ぬ つ す く う

を れ め へ ね て せ け え

ん ろ よ も ほ の と そ こ お

ま ち が い お わ り

1 2 3 4 5 6 7 8 9 0

　　　・補完・代替えコミュニケーション手段を確保

　　　・「聴く」姿勢を貫く

　　　・支援者での手段を統一

　　　※透明文字盤は1番簡便で負担の少ない方法

　　　　 です。

コミュニケーション支援のポイント

　　　・言語コミュニケーションが基本

　　　・残存機能を活かした手段

　　　・誰でも解る方法

　　　・簡便な方法



ＣＤ

カーテン閉める

ハエがいる

ブザー鳴らない

パソコン

頭の位置

手の位置

腰の位置

足立てる

カニューレ横漏れ

枕直す

暑い

寒い

テレビ

ラジオ

4段階文字盤

1 2 3 4

　　　・ブザーの回数で訴える

　　　　―　　　　　　　　　　　　　　　イエス

　　　　―　―　　　　　　　　　　　　 ノー

　　　　―　―　―　　　　　　　　　　トイレ

　　　　―　―　―　―　　　　　　　 急いで

　　　　―　―　―　―　―　　　　　ありがとう

文字盤の工夫

　　　・訴えの多い項目を書き出して整理

　　　・番号（1，2，3，4等）または色別に分けて五十

　　　　音表とは別の独自の文字盤



 

      コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン 機 器 に つ い て  
 

 

 

 今 回 の 交 流 会 で も 話 題 と し て 取 り 上 げ た 、 コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン 機 器 に つ い

て の ご 紹 介 で す 。  

 Ａ Ｌ Ｓ の 方 に と っ て コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン 手 段 を 獲 得 し 、 コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ

ン を 行 う こ と は 、 私 た ち と 同 じ よ う に 、 生 き て い く 中 で と て も 重 要 な こ と で

す 。以 前 、支 部 だ よ り ４ ６ 号 で も ご 紹 介 し た コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン 機 器『 マ イ ・

ト ビ ー 』 で す が 、 実 際 に ご 使 用 を 始 め た 方 が い ら っ し ゃ い ま す の で 、 今 回 ご

紹 介 い た し ま す 。  

 

 
 
 

あきた病院の作業療法士・上林（カンバヤシ）と申します。  

今回は、マイ・トビーという機器（Ｈ２３年２月に購入）について紹介し

たいと思います。  

 

≪マイトビーってどんなもの？≫  
 

視線（目）を使ってただパソコンの画面を見るだけで、操作が可能であり

文字を書いたり、メールする等様々な機能を使用できる機器です。これまで

の意思伝達装置や他のパソコンを使う時とは異なりスイッチを持ったり、セ

ンサーをテープ等を貼って固定・操作することはありません。  

 

≪どうやって使うの？≫  
 

①電源を入れ、対象者の前にモニターを置きます。  

対象者の目が白い点としてうつし出されます。  

 

 

 

②画面の黄点を追いかけて目を動かします。  

 

 

 

 



以上２つの段階を踏むだけで対象者に合ったパソコンに設定されます。  

マイ・トビーの機能としては、文字盤による文章作成だけでなく、ゲーム

や簡単なＹＥＳ／ＮＯなど必要なことが表示できたり、文字の理解が難しい

方には、イラストの表示ができたりします。  

 

 

 

 

 

 

 

 

≪使用状況は？≫  
 

購入当初、６名の対象者の方に使って頂きましたが、そのうち３名の方が、

目が疲れる、乾燥してしまうということで、今まで使用していた意思伝達装

置使用を希望されました。また２名の方は、病状が進んでいくにつれ、目の

動きが不自由となり、操作が困難となりました。現在はＡＬＳを含めた他疾

患の方９名が練習中です。  

その中で使用開始当初から当病院北３病棟入院中の佐藤武さんは、練習を

続けてこられました。このマイ・トビーを使用するまでは、１分間に３文字

というスピードで文字盤を使用し、介助者から読み取ってもらうことが中心

でした。今ではこのマイ・トビーを使ってご自身で、文章を書けるまでに上

達しました。昨年は年賀状も作成し、主治医の先生はじめ担当看護師さんに

も喜んで頂きました。  

 

 

          マイ・トビー使用中の佐藤さん⇒  

 

【佐藤さん作成の文章の一部】  
 

☆新車椅子に乗っての感想（ 2011.4.25）  
 

く る ま い す に た の し か っ た  も っ （ と ） な が い  

  じ か ん の り た か っ た  

 

 

 

 

 



☆病院まつりの前日の心境（ 2011.9.13）  
 

あ し た ま つ り が あ る  た の し み だ  

こ と し は あ つ か っ た  あ き も ち か い  

い ち ね ん は や い  

 

 

 

☆マイ・トビーを使用しての感想（佐藤さんご本人から）  
 

 問）この機械を使ってどうですか？   
 

こ の き か い は （ 全 国 で ） さ ん だ い め と き い た  

じ ぶ ん に （ は ） あ （ つ ） て い る  

＜ 一 度 書 き 直 し ＞ じ ぶ ん （ に ） は て が き か な い （ 手 が 利 か な い ）  

も の に は べ ん り  

 

 

 問）便利ってどんなところ？   
 

じ ぶ ん は か い わ が （ ど ） で き う れ し い  

 

 

 

機器の購入に関しては、自己負担額が高額なため個人での購入が難しいこ

ともあり、１台のマイトビーをそれぞれの方が使う時間を設けて文章作成作

業などを行って頂いているところです。  

あきた病院では購入前に何度かメーカーに訪問していただき、体験させて

頂きました。  

 

 
 

 

≪マイ・トビーについてのご連絡先≫  
 

株式会社  クレアクト  
 

〒 141-0022 東京都品川区東五反田 3-6-18 新倉ビル 2 号館 6 階  

ＴＥＬ： 03-3442-5401／ＦＡＸ： 03-3442-5402 

ＵＲＬ  http//tobiiatj.com 



病と共に  ．．．．  

～ 患 者 さ ん か ら ～  

チ ャ レ ン ジ し て い ま す ！  工 夫 し て い ま す ！  

こ ん な こ と を 思 っ て 生 活 し て い ま す ！  

 

 娘 が 病 気 に な っ て ８ 年 目 に 入 り ま し た 。毎 日 な に が な ん だ

か 判 ら な い ７ 年 間 だ っ た よ う に 思 い ま す 。  

 

 今 は 少 し で す が 自 分 で 歩 け る し 、食 事 も 介 助 が 必 要 で す が

口 か ら 食 べ て い ま す 。こ の ま ま の 状 態 が 続 い て く れ た ら と 願

う ば か り で す 。  

 

 若 い の で 外 出 も し た い だ ろ う な と 思 っ て い た ら 、バ ス ケ ッ

ト を 見 に 行 き た い と 言 う の で『 ノ ー ザ ン ハ ピ ネ ッ ツ 』の 試 合

を 応 援 に 行 っ て 来 ま し た 。 楽 し か っ た で す 。  

 

 

安 保 瑠 女 の 母  



田 中  清 さ ん よ り  

 

 

 

迎春   平成２４年  ＡＬＳにて４年目の記録  

 

01/05 リハビリ 8 時 30 分  血圧 114-60 体重 60 キロ昨年と変わらず  
 

01/06 横手病院 9 時 45 分  胃ろうするため胃カメラ検査し異常なしで  

入院 12 日  13 日午後 3 時すぎ予定  入院する手続き説明聞き  

清和運転でお昼頃帰る  
 

01/12 リハビリ 8 時 30 分  血圧 120-64 

    横手病院 14 時入院す  3 階 308 妻が付き添い看護師横井さん  

    16 時渡辺主治医  明日の説明に来てくれました  

    和敏も来てくれた  
 

01/13 採血 9 時  レントゲン 9 時 40 分  病室で 15 時 37 分～ 16 時 27 分  

    胃ろう取り付け完了  渡辺先生他 2 人  なかなか刺激あり  

    点滴は朝まで  夜中痛かった  引っ張られる感じです  
 

01/14 朝からも点滴する  レントゲン朝とる  渡辺主治医 11 頃糸 1 本  

    抜いてくれた  痛みどめ朝して頂く  
 

01/15 日曜日  妻に伝達できずイライラする  血圧 104-56 

    朝傷跡箇所消毒す  渡辺先生きてお昼ご飯ＯＫ  

    朝病室でレントゲンとる  ＮＫ 3 号とラクテック毎日点滴す  

    お昼からご飯すこし食べたが不安でした  

    夕方に  初めて薬  胃ろうから  
 

01/16 リルテック投入胃ろうから  朝飯まずまず食べた  着替えした  

    要介護 4 連絡あり  ケア杉田に報告す  

眼科で診てもらう  乾燥目でした  
 

01/17 今日から点滴なし  お昼に胃ろうから初めてお薬いれる妻  

    （怖かったお互い）  胃ろうの傷跡午後消毒してくれた  

    先生午後きて 19 日糸抜く予定にしています  
 

01/18 胃ろうにお薬だけ妻が練習しながら投入しています  



    痛みどめ座薬夜使う  リハビリ午後病室でやって頂いた  
 

01/19 渡辺先生より午後 2 時胃ろう抜糸す  リハビリ午後 16 時より病室  
 

01/20 胃ろうと  友にしてＡＬＳ患者として  皆さん方のアドバイス頂き  

    余生を楽しみながら頑張っていきます  

    午後リハビリ病室にて  リハビリ室見学す  
 

01/21 渡辺先生胃ろうあと診てアドバイス頂きました  

    妻は胃ろうに薬投入しかた練習特訓中です  
 

01/22 朝血圧 115-60 体温 36 度  晴れ日曜日  胃ろうにじむ  
 

01/23 リハビリ室で午後 4 時やってもらいました  
 

01/24 初めて病院のお風呂に 9 時 30 分入りました  気持よかった  

    リハビリは疲れるが終了後身体軽くなる感じで快適に過ごせます  
 

01/25 リハビリ 10 時より効き目あり  午後 3 時より柴野主治医  保健所渡辺  

    横病ケースワーカー石山担当  介護杉田担当  赤平看護師  

和敏と退院後の柴野主治医から説明聞き  進行状態診て今後の  

在り方を考えていく  
 

01/26 リハビリ午後 3 時  体温 36.6 異常なし  明日退院  血圧の薬解除なる  
 

01/27 リハビリ 10 時からして午前中退院しました  関係者皆さん有り難う  

    御座いました  2 月 8 日柴野主治医 8 時 45 分定期検診  
 

01/30 リハビリ 8 時 30 分  自宅で血圧 112-66 体重 58 キロ  特に異常なし  
 

02/01 介護ベッド移動式にして歩行機器使用  室内あどけなく歩く練習  

    5 間弱  
 

02/02 リハビリ 8 時 30 分  血圧 128-60 朝すこし腹が張り朝食遠慮した  
 

02/06 リハビリ 8 時 30 分  血圧 116-60 （胃ろう後 2 キロ減になる）  
 

02/08 横手病院 8 時 45 分  日赤柴野主治医定期診察  

障害言語等申請お願いす  血圧 149-96 吹雪で上がったのかな  

血圧の薬今日から飲む  
 

02/09 リハビリ 8 時 30 分から 9 時 15 分まで  血圧 118-66 
 

02/11 ＡＢＳテレビでＡＬＳ見てＴＬＳになることも考える  



    谷田さん患者の意気込み素晴らしいでした  

 自分はできるか不安つのる  

 妻は横手病院に主治医書いてくれた書類頂きに行く  

 胃ろう投入看護師に聞く  
 

02/13 リハビリ  血圧 116-66 チョット痰がからむが異常なく過ごせます  
 

02/16 リハビリ  血圧 110-60 かまくら  ぼんでんの前夜祭天気よし  
 

02/19 誕生日 73 歳告知から 4 年目  

 歩きと発音よくできないが頑張るしかない  

 子供たち誕生祝いしてくれましたが  自分では何もできずすまない  
 

02/20 リハビリ 8 時 30 分  血圧 134-84 しばらくぶりの晴れ  
 

02/23 リハビリ  血圧 106-64 脈拍 72 異常なく過ごしている  
 

02/27 リハビリ  血圧 110-60 体重 58 キロ（松本さん 2/21 入院 25 日退院）  
 

02/29 手足が凄く衰えてままならず今後は主治医と皆さんの指導いただき  

    気力と明日の暮らしに希望持ちながら  進行する病と共にあらゆる  

    ことに挑戦しながら頑張っていき  県南方面のＡＬＳ患者の友と  

    メール交換したいと思いますが  交流することがなかなか難しいね  

    電話での会話  難しくなりましたので意思伝達方法考えながら  

    挑戦をして余生過ごしていきたいと思っています（ 2 月のまとめ）  
 

03/01 工房よりレッツ・チャット（意思伝達装置）お借りして使用して  

    みましたがなかなか良かった  障害手帳認定がながくなり  

    伝の心機器も今のうちに指の操作できるうち確かめたいと思って  

    いますが…  ＡＬＳ県南交流会 24 日  

    リハビリ  血圧 110-60 脈拍 66 

 食事はミキサとろみ食  薬は胃ろうから  
 

03/04 昨日より胃ろう装置の所けいれんしていますが特に異常ないです  
 

03/05 リハビリ  血圧 126-70 脈拍 84 理学療法士 19 日から交代す月曜日  
 

03/07 横手病院定期診察 8 時 45 分  血圧 147-93 

 主治医先生と出来事会話して気持ちよく  ストレス解消  

 先生と会話がいちばんね  病のこと忘れてしまいます  
 

03/08 リハビリ  血圧 106-60 脈拍 72 雪は多いが春らしい日になりました  



 

03/12 リハビリ  血圧 126-78 体重 58 立ち上がっていることがきつくなる  
 

03/15 リハビリ  血圧 110-70 脈拍 78 親しくなってきたが交代になります  
 

03/19 リハビリ  血圧 128-84 午後 3 時新人小田島先生より毎週月曜日  

    お願いす  午前中鈴木皮膚科に行き手の脇ただれてきて診察して  

    もらいアスタットクリーム頂いてきた 2 週間分  

 

 

ＡＬＳ県南交流会  3/24 サンサン横手  

秋田支部役員、関係者におあいすることに感謝します。  

朝眼を覚まし起床から何事も手伝ってもらわなくては、日々過ごすことが出来ない

が、進む病と自分なりにタタカイに負けない気持ちで患者の一人として過ごしてい

きます。  

古稀までは、病院で年一回健康診断受けて特に異常なしで過ごしてきましたが思い

掛けない病状頂きビックリしましたが 4 年目になり多くの方とつき合いメール交

換して今後のありかた考えながら病状と仲良くたのしく過ごしたいと思います。  

一昨日事務局の佐々木さんより意思伝達装置伝の心のことについてご連絡いただ

き有り難うございました。  

意思伝達装置伝の心を練習し操作習得したいと思っています。何事も前向きに行動

して行きたいと思います。今後も皆さんのご指導お願いします。  



ウ ロ バ ッ グ に ち ょ っ と ひ と 工 夫  

 

長 門 支 部 長宅 の ヘ ル パ ー ・ 田 崎さ ん よ り  

ア イ デ ア をご 紹 介 い た だ き ま した ♪  

 

 

 
 

 

☆ 子 供 服 をウ ロ バ ッ グ の カ バ ーと し て リ サ イ ク ル して み ま し た ！  

 サ イ ズ は 100cm～120cm のも の を 使 用 し て いま す 。  

 

 

           ← →  夏 用  

 

 

                      冬 用  ↑ →  

 

 

 

☆ 着 脱 が 楽な 、 襟 付 き ・ 前 開 きの タ イ プ を お す す めし ま す 。  

主 に 外 出 時に 利 用 し て い ま す 。  

 

 

   む き 出 し の バ ッ グ を …  

 

 

 

                        お し ゃ れ に カ バ ー ！  

 

 

 

ぜひお試しください！  



 

停 電 に 備 え て 蓄 電 器 （ バ ッ テ リ ー ） の 支 給 を 要 望  

 

 

松 本 る い 

 

 

昨日３月１１日東日本大震災で、秋田は３０時間の停電となり、在宅人工呼吸

器患者は大混乱しました。人工呼吸器患者は電気のお陰で生かされていますので、

停電が一番怖いのです。 

 そこで「何とか安心して闘病できるようになりたい」と、支部総会などで話し

合いの結果、別紙のような要望書を昨年秋、秋田県知事宛に提出しましたが、県

の意向としては、各患者が各市町村へ要望するようにとのお話でした。  

 

 その結果、一部の市町村では、在宅人工呼吸器患者（要援護者）の避難計画を

考えて下さっている所や、足踏み式吸引器を支給された所もありますが、バッテ

リー（蓄電器）の支援はないようです。  

 何を言ってもこの電源確保が大切ですが、なかなか難しいようです。大型バッ

テリーさえあれば、介護人１人の夜でも安心です。呼吸器も吸引器やベッドも、

エアマットも、照明も、暖房も、まかなえますので、どうか各自でねばり強く市

町村に要望を続けてみて下さい。 

 現在、秋田県内在宅人呼吸器患者は２２名です。１日も早く１人でも多く、強

力バッテリーを支給されますことを願っています。  

 この要望活動についてのご意見や情報は下記へお知らせ下さい。  

 

 

 

≪ 連 絡 先 ≫ 

 

秋田県支部事務局  090-5838-3606 

松 本 相 談 係    0185-45-2519 



秋田県知事殿 

                 平成 23年 12月 7日 

要望書 

秋田県秋田市南通みその町 4-55 

日本 ALS協会秋田県支部 

支部長 長門 輝美 

 

 

 

要援護者、在宅人工呼吸器患者に災害時停電対応として、大容量の

家庭用蓄電機の貸与をお願いします。 

 

難病 ALS（筋萎縮性側索硬化症）で、人工呼吸器装着患者は、最高度の全身障害

者ですが、近年は在宅療養に仕向けられがちで、いつも不安な在宅生活です。 

特に今回の東日本大震災の長時間停電（30 時間）では生存不安となり、緊急入

院など大混乱しました。 

震災後一部の行政側から、災害時要援護者の避難計画などについてご指示があ

り、我々患者会としても調査検討しましたが、避難よりも何よりも、電源確保

が先決であると確認しあいました。 

このたびの激震地仙台では、３日間停電にあった同病者が無事であったとの体

験談によれば、自宅に日頃から大容量の蓄電器を準備していたとのことでこれ

は教訓になりました。 

 私達は、人工呼吸器、痰の吸引器、電動ベッド、エアマット、暖房などすべ

てを電気に頼って在宅で何とか生きています。どうかこの状態を深くご理解く

ださり、大容量の使いやすい蓄電器の貸与をお願いいたします。 



 

 
 

 
 
 

 
 
 

 
 

日 時／平成 24年 6月 17日（日） 13:00～15:00 

    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 / Fax：018-829-5803 

       E-mail：yutori@circus.ocn.ne.jp 
 
 

 
 
 

 
 
 

 
 
 

 
 

 
 
 

日 程／12:30～13:00 受付 

13:00～13:30 総会 

 

13:30～15:00 

交流会  「ALSの最新治療ついて」 

講師：東北大学大学院医学系研究科 

医科学専攻  青木正志先生 
※講話をふまえて交流を深めたいと思います。 

 

◆連絡先 

      Tel：090-5838-3606 / Fax：018-874-7362 

      E-mail：als-akita@watch.ocn.ne.jp  
 

皆様のご参加、お待ちしています。 



・土井 宏子 (大潟村) ・竹内 康弘 (にかほ市) ・炭元 サダヲ (大潟村)

・畠山 万里子 (秋田市) ・佐藤 武 (由利本荘市) ・工藤 善一郎 (大潟村)

・木須 直子 (大潟村) ・廣田 紘一 (秋田市) ・春田 公代 (大潟村)

・高野 健吉 (大潟村) ・櫻田 美穂 (能代市) ・石黒 日女子 (大潟村)

・飯村 礼子 (東京都) ・田中 真理子 (美郷町) ・木村 真澄 (大潟村)

・平間 和子 (大潟村) ・夏井 正則 (男鹿市) ・秋田友の会 (秋田市)

・田中 淑弘 (大潟村) ・川崎 節男 (大潟村) ・竹林 章子 (荒川区)

・右谷 美和子 (美郷町) ・松本 文彦 (高知市) ・大塚 直子 (大潟村)

・長門 建作 (八峰町) ・新津 志保子 (秋田市) ・藤島 幸子 (能代市)

・長門 百合子 (秋田市) ・金子 レイ子 (秋田市) ・清塚 貢 (大潟村)

・斎藤 久美子 (秋田市) ・小林 収 (大潟村) ・北村 睦子 (大潟村)

・匿 名 (秋田市) ・西尾 文子 (恵那市) ・山本 嘉子 (大潟村)

(秋田市)

会費納入の振込票が送られてきます。

・日本基督教団秋田桜協会

ご寄付ありがとうございました

平成２３年１０月１日～平成２４年３月３１日　　敬称は省略させていただきます

皆様のこの心のこもるご寄付は、支部活動の源となっております。
ご厚志に深く感謝申し上げます。

ご寄付のお振込みは、上記へお願いいたします。

＊日本ＡＬＳ協会への入会希望の方は、次頁『入会申込書』をＦＡＸしますと

郵 便 振 替

口座番号：０２５１０－３－７６５８

加入者名：日本ＡＬＳ協会秋田県支部




