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令和 5年度日本 ALS協会長野県支部の総会＆交流会を 

6月 25日（日）千曲市総合観光会館で開催しました。 

当日はハイブリット形式で行い、現地参加 51 名、オンラインにて 18 名の

方が参加されました。総会では支部長、役員の新旧交代が承認され、新支

部長に選任された小林さゆりさん（長野市在住）、退任された前支部長の塚

田洋子さん（長野市在住）からそれぞれ挨拶を頂きました。 

支部役員の詳細は支部だより最終ページをご覧ください。 

 

今年度、県の「地域発・元気づくり支援金事業」の助成を受けて「医療的ケアを必要とする患者の災害対策」を行うことに

なりました。 

講演では日本 ALS 協会鹿児島県支部 事務局長 里中利恵氏をお招きし、鹿児島の取り組み事例を交えて具体的な

災害対策についてお話し頂きました。里中氏の講演内容については次回 37号（災害対策特別号）に掲載させて頂きます。 

 

 

 

                             新支部長 小林さゆりさん 挨拶 

 

 

   掲載内容 

 

1. 6月 25日（日） 総会＆交流会の報告    

2. 令和 5年度 第 1回 ３号研修報告 

3. 令和 5年度 第 2回 ３号研修開催のお知らせ 

4.  11月 19日（日） 秋の交流会のご案内 

5.  おしゃべり広場ご案内 

6.  患者さんの投稿 「私の第一歩」 A・Ｔさん 

7.  支部からのお知らせ 

8. 入会のご案内と申し込み 

9. 支部の動き 

10. 支部連絡先 

11. 企業広告   

（麻屋家具製作所様・岡谷酸素様・サクラメディカル様） 
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 6月 25日（日） 

総会＆交流会の報告 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

交流会では、現地参加された当事者の皆さん、オンライン参加された方より、災害についてどう対応しているのか、現在

の状況等についてお話をお聞きしました。 

 

司会：現地参加の皆さんから一言ずつ、災害対策についてどう対応しているのか、またどんなことに不安があるのかなど併せ

て近況についてお話しください。 

 

K氏：自宅に発電機を用意している。1年に 1度避難訓練をしている。 

 

司会：ホンダのカセット式の発電機（下記参照エネポＥＵ9ｉＧＢ）は須高地区で貸し出し制度があり、須坂市に 5 台、小布施

町、3 台、高山村 2 台、用意している。年齢制限はなく人工呼吸器や酸素を使っている方が利用できる。医療的ケ

ア児にも対応でき、現在、3台貸し出していると。長野市には貸し出しはない。 

今年度、長野県の「地域発 元気づくり支援金」の助成を受けて支部長宅で在宅避難モデル体験会を行う予定です。

その模様を秋の交流会で発表する予定です。A さんもやってみたいですかね。 

 

A氏：37歳で発症し今年で 6年になる。現在はパーソナルヘルパーの助けを借りて自宅で生活している。災害時 

   に備えていきたい。 

 

T氏：話を聞いたので発電機やバッテリーを用意していきたい。 

 

司会：T さんは夜間のみ呼吸器を使っている、アンビューの使い方はどうですか。 

練習をしておいてほしい。 

M氏：災害対策については、大きなバッテリーがほしいと思っているが高い。 

モバイル、小さいもの中型のものは使っている。 

呼吸器を使っているのに息苦しいことがあったときにアンビューを使った。 

在宅の電気の通電システム、管理ができるもの。避難するときに必ず持っていく。 

アンビューバックは使用できる状態にして目視できるところにおいてある。 
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N氏：夫が 4年前に ALS と診断された。松本に在住、市内か

ら離れているので介護や看護を請け負ってくれるところがない。

母の介護や家計を支えなければならないので在宅は難しい。

松本では松枯れの倒木があり、停電することがある。夫が在

宅だったらと思うと怖い。 

今は施設に入所している。仕事の合間にフルーツゼリーを手

作りして持って行っている。口から食べることを楽しんでほしい

と思っている。また、コミュニ―ケーションツールを使うことで

笑顔が見られる。こうした交流会に参加することで勉強になる。 

司会：オンライン参加の K さんどうでしょうか。 

K 氏：母が患者。4 年前に発症した。ポータブル電源をどうしようと思っているが何も用意していない。今日、話を聞いたので

蓄電池を用意したい。家で使っている吸引器は常時コンセントに差し込んでいる。外出の際に車のシガレットを使った

が、あまり遠出をすることがないので持っていかないこともある。もう少し危機感を持とうと思う。 

 

司会：停電の際や外出の時にはバッテリー式や足踏み式があれば便 

利か。 

今日は相澤東病院の近藤先生がオンラインで参加してくださ 

っています。近藤先生一言お願いします。 

 

相澤東病院 近藤先生：鹿児島県支部の里中さんの話は現場の話で参

考になったのではないか。兵庫県に赴任していた 2004年に水害が

ありその時 4人の方が在宅療養されていた。 

台風のような準備できるものであれに事前に用意しておいたほうがよいか。 

これから暑くなるので脱水などに気を付けてほしい。 

 

司会：長野県では中部電力が事前に登録しておくと停電の際に優先供給をしてくれる。 

講演の際に質疑応答の時間を取らなったのでここで何かお聞きしたいことがあればお聞きしてほしい。 

 

Q： 介護者の備えはどの位必要か 

講師里中氏：介護者の食事は 1 週間分くらい、インスタントラーメンや非常食。今は温かいものも簡単に作れるようなものが

ある。自分だったら何が食べたいか、そういうものを用意したらどうか。 

司会：保健所の方が参加されていますがどうでしょうか。 

 

伊那保健所 K氏：個別避難計画書を作成しているが一人ずつ更新しながら作っているのでもう少し時間をいただきたい。 

司会：毎年情報が更新してご苦労があると思います。今日は福祉県支部から 3 名の方が参加しているので福井県の状況を

話してほしい。 
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福井県支部 K氏：この 3年間、総会は開催していない。3年前は 9名の

参加があった。今は 3名になった。限界集落になっている所もある。会員

に関わらず参加してもらえるようにしたい。 

12～3 年前の福井県豪雨の最中に介護していた。その時、地域の人が

集まってくれた。消防団の人が車いすを 4 人がかりで家の外に出してくれ

た。5分間はアンビューを使った。地域の人と交われるようにしておいてほ

しい。自分たちは 1週間に 1回、地域の中を散歩していた。 

行政の人は道筋を作ってくれる。任せっぱなしではなく地域の人 

で避難訓練をした。普段からここにいるんだということを意識していてほし

い。 

講師里中氏：県がある程度モデルを作ってほしい。そうしないと市町村は動けないと思う。 

 

福井県 K氏：当時の支部長が自らブレーカーを落として停電の状態を作って発電機を使って実際に体験をした。 

近所の人も来てくれた。ものいう ALS患者になってほしい。 

 

司会：里中さんの話の中で発電ステーションということがあったが、それはまだ長野県にはないと思うが、社協で EV 車を持っ

ている人と利用者を結びつける体制を作ろうとしている。 

 

講師里中氏：トヨタ自動車のプリウスを使うことも考えたが普段の管理が難しい。訪問看護ステーションが電気自動車を購入

し県が助成するということを求めていくことも必要ではないか。 

岡谷酸素 矢ヶ崎氏：災害バルク補助金がある。経産省の補助金で人

気があり、すぐいっぱいになってしまうが、避難所や学校などに

優先順位を付けて整備が進んでいる。避難所での電源が確保

されてきている。 

 

司会：そういう情報がなかなか患者さんのもとに届かないので、支部とし

てもどこの避難所にどういった設備があるのか、情報収集してい

きたい。 

難病相談支援センター両角氏：避難訓練をする際に担当医への連絡等はどうしているのか。 

 

講師里中氏： 24 時間重度訪問介護を使っている患者さんで日頃から外出をしているので普段から体制を作っているので

特には連絡をしていない。 

 

福井県 K 氏：医師に連絡をしたが参加はなかった。訪問看護ステーションの看護師が訪問中に行った。電気関係に強い人

が支部の中にいるのでその人が来てくれた。 

 

講師里中氏：自己責任で自宅で過ごす覚悟が必要。できるところから備えていってほしい。 

司会：体験会ではブレーカーを落として発電機を使わずにポータブル電源を使ってやってみたい。災害が起きてもすぐに病

院へ行かれるわけではないと思うので、できることから始めてほしい。8月か 9月に体験会を予定しているので秋の交

流会でその模様を報告していきたい。以上で交流会を終了します。 
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患者さんの投稿 「私の第一歩」             2023 年 8月  Ａ・Ｔさん 

2023 年 6月 24 日に家族で信濃町に行ってきました。  

私は、長男が 2歳の頃、次男がお腹にいる

時に AＬＳを発症しました。 

それから長い間この病気を受け入れられ

ず、病院に行っても話も聞けず、人に会う

のも怖い。 

そして何より子供たちを抱っこしたり、 

思いっきり遊んだり、好きな食事を作ってあげたり、この先何もかもできなくなっていく恐怖に絶望感を

感じていました。 

病気の進行とともに、家族の負担も増えていく中で、重度訪問介護制度を使い長時間ヘルパーさんが来て

くれることで自分自身の身の回りのことだけでなく、家族のサポートもしてもらうことができ、毎日安心

して過ごすことができるようになりました。 

それでも、どこに行きたいとか何をしたいなど考えたこともなく今後もずっと極力外に出ず、家の中で過

ごすことが当たり前だと思っていました。 

そんな中で、松本で同じ病気で歳も近くお子さんもいらっしゃる方を紹介していただき、その方が自宅に

来て下さいました。 

最初は、わざわざ松本から長野市まで来てくださったことに驚きましたが、彼女が自分の好きなところ

に行ったり、障害のあるなしにかかわらず、自由に毎日を楽しんでいる姿に衝撃を受けました。 

そして、さらに衝撃的なことに、2ヶ月後にディズニーランドに行こうとお誘いがありました。 
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息子の幼稚園に行くだけで精一杯だったため、私には無理だろうと思いましたが、ごく普通の家族のよ

うに、休日には家族でお出かけをすることが私の願いであり、夢でもあったので、ご一緒させていただく

ことを決め、それに向けて少しずつ外に出ることになれることから始めていきました。 

その一つとしてまず片道 1時間ほどの信濃町に家族で出か

けました。ヘルパーさんとコーディネーターさんにもサポ

ートしてもらいながら、1日自然を楽しむことができまし

た。 

そしてその 1ヵ月後には無事にディズニーランドに行って

くることができました。 

帰ってきたときには、大きな達成感を感じ、今まで閉じこもっていた自分には考えられない体験でした。

息子たちにとっても、とても大きな 1歩だったと思います。 

チャンスときっかけをくれた彼女と、準備段階からたくさん

の方の力とサポートがあり、協力してくださったことに本当

に感謝しています。 

そして今回、2度目の信濃町で、ボートに乗って風を感じ、

子供たちは釣りや乗馬体験もさせてもらい、私は森の匂いや鳥の声や太陽の光を存分に浴びて自然を満喫

してきました。普段電子機器に囲まれて生活していると、自然の中に行ったときの感動が大きいです。 

思いっきり五感で感じることのできる信濃町が大好きになりました。 

実際外へ出て皆で同じ時間と体験を共有できるようになったことで、これから先の未来も以前より少しだ

け前向きに捉えられている気がします。今後も自分のペースでチャレンジしていきたいと思っています。 
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 支部からのお知らせ    作業療法士 

 

長野県支部副支部長中川真人先生の福祉用具相談窓口 

私は三才山病院で ALSの患者さんを担当し支援しています． 

生活の中でお困りごとがあれば気軽にご相談ください． 

ご相談の内容によってはご満足いく回答ができないことがあります．ご了承

ください． 

 

対象者 ：長野県支部の患者さんやご家族，その関係者の方． 

得意分野：スマートフォンやパソコン等のコミュニケーション機器，リフト

等の福祉用具， 

スマートスピーカーやスマートリモコン等の IOT家電． 

連絡先 ：als.nagano.ot@gmail.com      ※右上の QRコードから読み取り可能 

ＡＬＳケアガイドの追加注文と音声版ＣＤの無料貸し出し 

「ＡＬＳケアガイド」大好評につき、引き続き追加注文承ります。 

既に 170冊以上、ご注文をいただいております。 

また本部へ追加注文し在庫を確保しましたので、ご希望の方がいらっし

ゃいましたら下記へご連絡ください。 

1冊 1500円（税込み）＋送料 370円 

ご注文後、請求書を同封いたしますので、指定口座への振り込みをお願

いします。 

ＡＬＳケアガイドをご注文された方の中で、音声版ＣＤをご希望の方に

最長 3ヶ月無料で貸し出しをいたします。 

ただし、支部へＣＤをご返送いただく際の費用はご負担いただきます。 

この音声版は日本ＡＬＳ協会新潟県支部および「声のボランティアグル

ープ桃花会」のご協力により作成され、各支部 2枚ずつ本部より頂きま

したので、活用させて頂きたいと思います。 

ＤＶＤ2種 無料貸し出し 

① 「ヤングケアラー物語～あなたはご存じですか？～」 

② 「全国どこでも 24 時間介護体制は作れます！」 成果報告書つき 

本部が独立行政法人福祉医療機構 社会福祉振興助成事業の助成を受けてオンラインシンポジウ

ムを収録したＤＶＤ（ＤＶＤプレーヤー用とパソコン用とそれぞれ 1 枚ずつ）を支部に頂きまし

た。日本ＡＬＳ協会のホームページからも視聴できますが、通信環境が整わない方も観て頂けます

ので、ご希望の方はご連絡ください。 
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支部の動き 

令和 5年 4月 14日（金）  第 1回 3号研修委員会（オンライン） 

       5月 10日（水）  支部だより№35発送 

5月 13日（土）  第 2回 役員会（千曲市総合観光会館・オンライン） 

            ①おしゃべり広場（参加者 20名） 

       5月 15日（月）  元気づくり支援金事業説明会（町田・金子・原山） 

       5月 16日（火）  長野赤十字病院へ 3号研修 実地指導看護師依頼説明 （金子・原山） 

       5月 21日（日）  Ｋさん宅訪問（家族ｋさん同行・原山） 

       5月 25日（木）  T さん訪問（施設 A・原山） 

       6月 6日（火）   在宅避難モデル体験会打ち合わせ（オンライン 太田・町田・金子・原山） 

       6月 25日（日）  総会＆交流会  

（千曲市総合観光会館）（参加者 現地 51名 オンライン 18名） 

       6月 26日（月）  T さん支援会議（施設 A・原山） 

       7月 1日（土）   呼吸ケアリハビリテーション学会（金子・原山） 

7月 8日（土）   第 3回 役員会（オンライン） 

            ②おしゃべり広場（参加者 22名） 

       7月 11日（火）  Ｉさん訪問（Ｎ病院・原山） 

       7月 15日（土）  第 1回 3号研修 基本研修① 

       7月 17日（月）  H さん訪問（施設 A・原山） 

       7月 20日（木）  在宅避難モデル体験会の現地打ち合わせ（太田・原山） 

       7月 22日（土）  第 1回 3号研修 基本研修② 

       8月 2日（水）   H さん支援会議（施設 A・原山） 

       8月 3日（木）   Ｋさん訪問・重度訪問介護制度説明（下條村・金子・原山） 

       8月 4日（金）   H さん T さんゼウス作成打ち合わせ（アイムエイム 木村社長長野へ） 

       8月 6日（日）   第 4回 役員会（オンライン） 

       8月 19～20日  鹿児島県支部 3号研修見学 （奄美大島 赤沼・オンライン 原山） 

       8月 27日（日）  T さん宅訪問（太田・原山）  

     

奄美大島にて 

3号研修見学 

鹿児島県支部の皆さんと

赤沼さんチーム 
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支部連絡先  ＊ホームページのお問い合わせフォームあります。 

事務局 原山  TEL 026-263-6335（居宅介護支援事業所 手と手） 

           FAX 026-243-8820  

長野県支部     E-mail：als．naganoken＠gmail.com 

事務局直通   E-mail: akane_harayama@tetote7107.org  

        

※長野県難病相談支援センター 難病相談支援員 両角由里氏 

松本市旭 2－11－30   TEL 0263－34－6587   Fax 0263－34－6589 

E-mail：nanbyo@shinshu-u.ac.jp 

両角由里氏には顧問をお願いしております。お困りごとやご相談などありましたら、ご連絡ください。 

 

 

mailto:akane_harayama@tetote7107.org
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