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今年度は長野県支部再結成して
１５周年を迎えます。

これまでの支部活動へのご理解
ご協力に感謝しつつ、今後の活動を

継続できますよう、引き続き取り組んで参ります。

今後とも、宜しくお願いいたします。

＜掲載内容＞

◎令和6年度 総会＆交流会のご案内

◎令和6年度 おしゃべり広場

◎令和6年度 3号研修開催のお知らせ

◎令和5年度 県へ要望書提出・懇談会報告

要望書への回答

◎令和5年11/19 秋の交流会の様子

◎令和5年度 呼吸リハビリ研修会開催報告

◎機器を貸し出します

貸出機器一覧

◎支部の動き

◎ＯＴ中川真人氏 福祉用具相談窓口

◎広告

◎支部連絡先



令和6年度 総会＆交流会のご案内

日時

Ⅰ 総会 12:30～13:00
支部長挨拶 来賓挨拶 議事提案 採決

Ⅱ 講演 13:00～14:00
太田貴文氏（訪問看護ステーションあゆみ）
「地域におけるコミュニケーション方法の選択」
中川真人氏（鹿教湯三才山リハビリテーションセンター鹿教湯病院）

「作業療法士の視点と相談窓口」

コミュニケーション機器の展示・紹介 14:00～14:15

写真撮影・休憩 14:15～14:45

Ⅲ 交流会 14:45～16:00

場所

参加費

令和6年6月8日（土）12：30～16：00

麻績村地域交流センター 3階 講堂

テーマ 『コミュニケーションをあきらめない！』

会員：無料 非会員：100円（オンライン参加は無料）

書面表決について規約（第13条）通り、特にお申し出がない場合は、
総会運営上（定足数）の都合により、議長に表決を委任されたもの

として扱わせていただきます。

➢ 下記QRコードか添付の参加申込書をFAX ・メールでお送りください。
申し込み締め切り 令和6年6月1日（土）

➢ 当日総会に出席される会員の方は、同封の議案書をご持参ください。
総会に欠席される会員の方は下記QRコードか添付の書面表決をお願いします。

参加申し込み
QRコード

＜お問合せ・お申込み＞
日本ALS協会長野県支部事務局 原山

TEL  026-263-6335
FAX 026-243-8820

akane_harayama@tetote7107.org

ハイブリッド開催 日本ＡＬＳ協会長野県支部

総会欠席者用
書面表決QRコード



R6年度    
難病患者さんの 
「おしゃべり広場」 

   Zoom開催 
   

 

 笑いあり、貴重な情報あり、毎回好評のおしゃべり広場。 

 それぞれ好きな飲み物やお菓子を食べながら気楽におしゃべりしましょう。 

 同じ病気の仲間となら話しやすいかも。明日の希望や勇気が持てるかも。 

 

開催日時     年 5 回  （第 2 土曜日）  
1 回目 令和 6 年５月 11 日（土） 

        2 回目        ７月 13 日（土）  

        3 回目        ９月 14 日（土）  
        4 回目        １2 月 14 日（土） 

        5 回目 令和 7 年 ２月 8 日（土） 

＊時間はいずれも  １４:００～   （２時間程度） 

 

対象者      長野県内の難病患者さん・ご家族 （会員・非会員・疾患名は問いません） 

            ＊zoom に接続するための機器、インターネット環境等は各自ご準備ください。 

            ＊当日の zoom 招待は１４時（5 分前から）となります。 

参加費      無料 

申込締め切り  各開催日の前日 

 

※各回の Zoom の URL 等は申し込みされた方、支部のメーリングリストに登録された方に 
お送りいたします。   

 

参加申し込み     日本 ALS協会長野県支部 事務局 

ＴＥＬ ０２６－２６３－６３３５（担当 原山） 

ＦＡＸ ０２６－２４３－８８２０ 

E-Mail:   akane_harayama@tetote7107.org 

                 ＊他、運営委員を通じての申し込みも可能です。 

                 

 



募集期間　R6年5/15～6/15

定員　5名　　＊受講の可否は後日連絡いたします。

E-mail：als.naganoken@gmail.com

◆日本 ALS 協会長野県支部は、長野県の患者団体として初めて登録研修機関の認可を受けました。

◆2012（平成 24）年４月から「社会福祉士及び介護福祉士法」(1987 年法律第 30 号)の一部改正に

よ り、介護福祉士及び一定の研修を受けた介護職員等は、医療や看護との連携による安全確保が図ら

れていること等、一定 の条件のもとで「たんの吸引等」の行為を実施できることになりました。

◆当支部主催の本研修会は、主に難病患者や重度障害児者等に対して、安全かつ適切に喀痰吸引 等を

実施できる介護職員等を養成することを目的として、研修会を実施いたします。

申込方法：

FAX または E メール（ファイル添付）のいずれかの方法で受講申込書（様式１）をお送りくださ

い。「日本 ALS 協会長野県支部　研修担当」宛

＜FAX：026-243-8820＞＜E-mail：als.naganoken@gmail.com＞

☆「受講申込書」は長野県支部ホームページよりダウンロード可

☆「実地研修」は、基本研修修了後に対象利用者宅にて指導看護師のもと実施

別表2　参照　 ※別途実地研修費　3,000円

☆　感染状況の拡大等、研修会開催が困難と判断した際は延期の場合もありますので、ご了承の上お

申し込みください。

日本ＡＬＳ協会長野県支部（原山）

ＴＥＬ 026－263－6335  ＦＡＸ 026－243－8820

【研修日・会場】

(1日目)　＜講義＞  　              2024年 7月 6日(土） 13:00～16:40

長野市ふれあい福祉センター　5階　(長野市大字鶴賀緑町1714-5）またはZoom視聴

＊Zoom 配信ありますがWi-Fi環境が不安定、スマホだけでパソコンがない方は会場で受講してください。

(2日目)＜演習・講義・試験＞   2024 年 ７月27日(土) 　13:00～17:00

北部スポーツ・レクリエーションパーク 管理棟会議室（長野市三才1981-1）

【受講料】　　20,000円

※別途教材費 　2,000 円（送料込み）（「喀痰吸引等研修テキスト」厚生労働省版）

【カリキュラム】　別紙1　参照

令和６年度　　　　

第3号研修（基本研修）開催のお知らせ（第1回）

お問い合わせ

お申し込み



R5年12月15日
県へ要望書提出・懇談会の報告

今年度の要望事項は6項目となりました。

災害時、福祉避難所を一般避難所より早く開設
し速やかに避難できるようにして頂くとともに、
人工呼吸器等が繋げられる医療用蓄電池の設置
を求めたり、喀痰吸引等研修事業を命を守る事
業として県の委託事業を立ち上げて頂きたい等
を要望いたしました。

支部長小林さゆりさんからは、「県はもっと現
場を見て学んでほしい」と訴えました。















R5 年 11/19（日）秋のＡＬＳ交流会の様子        

上田市丸子文化会館 

 

司会：これより交流会に入らせていただきます。前より順番に自己紹介と最近の近況をお話しく

ださい。 

Ｈ氏：今日は先ほどお話のあったバスに乗せていただいてこちらまで来ました。普段はほとんど

家の中でベッドの上でずっといるものですから、今日は久しぶりに外出しまして、貴重なお

話を伺えてとてもよかったです。ありがとうございました。 

司会：カフアシストを使い始めてどんな感じですか？ 

Ｈ氏：使い始めたばっかりでそんなに数値は上げていません。看護師さんが中心に対応下さって

います。痰が出そうな「おえっ」って感じがします。 

Ｔ氏：コミュニケーションはヘルパーさんが口パクでだいたい分かってくれるので、まあまあと

れています。 



司会：Ｔさんしっかり動きますね。読み取

りやすいのかもしれないですね。Ｔさんも

バスで来られましたが乗り心地はどうでし

たか？ 

Ｔさん支援者：バスは広くて良かったです

けど、Ｔさんは顔を右に向けていることが

多くてバスに乗った時に右を向いて、私た

ちは左側に座っていたので、何かあったと

きにすぐ伝わるかというのがちょっと不安

でした。 

Ｔ氏：私はオンラインでは参加したことがあるのですが、会場に来たのは初めてで、普段お会い

できない方とお会いできとてもよかったです。ありがとうございます。 

Ｋ氏：この間ＡＬＳ協会の元会長の岡部さん宅にお邪魔してきました。情動静止困難について話

をしてきました。岡部さんは先駆者でいろいろなことを学んでいらっしゃる大先輩で、岡部

さんを見習ってこれからも進んでいきたいと思いました。以上です。 

Ｉさん：自分は筋ジストロフィーなのですが、それでも共通点もいっぱいあるので参加させても

らっています。自薦ヘルパーを使って今年で 9 年目になるのですが、本当に広がっている

なあっていうのが実感できてすごく嬉しく思います。やっぱりそれは当事者の方ももちろ

んだけれども、支えてくれている方々のおかげだなと思いますので、ここでお礼を言わせて

いただきます。これからは個人的には経済的自立っていうところも力が入れていかなけれ

ばいけないなと思っていて、いろいろ検討中です。 

Ｎ氏奥様：うちは主人がＡＬＳ発症して 4 年経ちました。今主人は施設にお世話になっておりま

す。講演の中でチームっていう形で、皆さんご自宅で介護されている方もいたのですが、う

ちも在宅介護をしていたのですが地理的状況と経済事情で在宅ができなくなってしまいま

した。そういった中でやっぱりこのＡＬＳ交流会に参加することでいろいろと皆さんに教

えをいただいて前進できるという今までの 4

年間がありました。やはりＬＩＣトレーナー

にすごく興味があって、導入に向けて訪問リ

ハビリの方にも今日参加していただいてい

て、できればこういったものを活用して少し

でも呼吸の方を保てたらいいなと思いまし

た。 

Ｋ氏：カフアシストをちょうど先月から使い始めた

のですが、まだ圧が低いのであまり効果を実

感できていません。 



司会：最初はやっぱり低圧からやらないと慣れなかったり苦しかったりで難しいのですが、ちな

みにどれぐらいの圧でやっていますか？ 

Ｋ氏：一番の低圧でやっています。やってすぐ痰が上がってくるって感じがなくて・・。吸引回

数は当初 30 回/1 日くらいだったのですが、アモレを導入して 5 回/1 日くらいに減りまし

た。 

司会：訪問看護師さんに相談して少しずつ適正な圧に近づけていただければと思います。 

Ｓ氏：私は最初 15mmHg で今は 38mmHg まで上げています。だいたい半年かけて上げてきまし

た。1 日に 3 回程度行っています。やった後は効果を感じます。 

Ｍ氏奥様：夫は進行が早いもので、今は左手の手首

が動くか動かないかぐらいで、意思伝達が難

しい状態になっていますが、模索しながらや

っています。現在は手の動きとサイバーダイ

ンさんが出している Cyin という筋電を取っ

て反応する機械を使いながら過ごしていま

す。カフアシストですけれども、気管切開す

る前からずっと使っていて、今は 1 日 2 回

25mmHg でやっています。体位を変えると痰

が出やすいようです。重度訪問介護が使えて

いるので私も仕事をしながら家族で出かけた

りもできているのでありがたいです。 

事前質問：飲み込みの際にひどいむせがあります。11 月 9 日の受診時に相談したところ、今嚥下

テストをすると制限ばかりかかって食べられなくなるということで様子を見ることになり

ました。他の患者の皆さんのご自宅での様子を伺がいたいです。 

Ａさん：私はむせが怖いので口から食べるのは早めにやめてミキサー食を胃ろうから入れて工夫

して色々な物を入れて楽しんでいます。口か

らは無理だった青汁も二年間毎日とれていま

す。嚥下の検査は私も以前やりました。 

山梨県支部Ｈ氏：山梨県は患者さんも役員も

高齢化しちゃって本当に出かける人はもう 2

人ぐらいって感じです。中嶋さんや原山さん

が「連携してやりましょう」と言ってくれた

のでこれから連携してお力をお借りしたいと

思います。 

司会：山梨県支部の方より寄付金もいただき

ました。ありがとうございました。 



日根野先生：私も今までズームで参加だっ

たのですけれども、久しぶりに対面できて

皆さんと顔合わせられて、とてもうれしい

なあと思っています。先程から嚥下のこと

やリハビリのことが話題に上がっていまし

たが、医学的にどうだってなると危険性だ

とか色々ありますが、患者さんの求めてい

るものが何なのかというところで、私たち

は考えたいなというのは常々思っています

ので、ぜひ皆さんが意見を出し合って「こ

ういう生活をしたいんだ」っていうことが

あれば私たちはご協力したいなと思います。 

近藤先生：今日は 4 人の方の発表それぞれ素晴らしくて感心しておりました。長野県のＡＬＳケ

アが着実に前進していることを感じました。そしてまた生き生きと在宅療養されている方々

が増えてきていることを感じ、嬉しいなあと思いました。私も医療機関の人間としてこれか

らもできることをご協力していきたいと思っております。今日は本当に皆様ありがとうご

ざいました。 

司会：ありがとうございました。それでは交流会をこれにて終わりにしたいと思います。 





機器を貸し出します
(貸出機器が増えました）

県の難病相談支援センターでも「在宅難病患者
等療養生活用機器貸出事業」として機器類の貸
し出しがありますが、

長野県支部でも会員のご遺族の方よりご寄付を
頂いたり、昨年度県の元気づくり支援金で購入
した貴重な機器を有効活用させて頂きます。

＊貸出対象者・・・会員
会員でない方は入会頂ければと存じますがご相
談ください

＊貸出期間・・・・2か月以内
延長を希望される場合はご相談ください

＊貸し出し費用・・無料
ただし、機器貸出時・返却時の送料はご負担い
ただきます

＊レビューを記入いただく場合があります。



長野県支部貸出機器一覧

種類 機器名 イメージ 機器の概要 貸し出し内容

スイッチ類

ピエゾニューマチックセンサー

スイッチ

（パシフィックサプライ社製）

空気圧、歪みセンサーを利 用し

操作するスイッチ。 持続出力

（長押し）が必要 な操作には不

向きです。

操作部位：額、頬、指等

コン トロールボックス（2）

ピエゾセンサー（4）

ディップスポンジセンサー（1）

AC アダプタ

１つのスイッチで、意思伝達装

置と呼び鈴を使い分ける ことが

できる装置。（呼び鈴分岐装

置）

パーソナルコール本体 （2）

ケーブル 2 種

AC アダプタ 電源ケーブル（2）

パーソナルコールと接続し、病

院/施設等でナースコール設備へ

の報知が可能になる

ワイヤレスチャイム用受信器（1）

ワイヤレスチャイム用送信器（1）

パーソナルコールと接続し、離

れた場所へのコールが可能にな

る

ナースコール用中継ボックス（1）

分配コンセント

BB-301WZ-2P/W6P-NC

（株式会社ケアコム）

マットセンサーとナースコール

の呼出を区別する
分配コンセント（1）

ミニックＷーⅡ

高吸引圧/高流量

（新鋭工業株式会社）

喀痰吸引用

質量：約5.4kg

最大吸引圧力：-85kPa

排気流量：30L/min

吸引瓶容量：1400mL

消費電力：90VA

本体のみ（１）

＊吸引カテーテルは付いていません

ので、ご準備ください。　　　＊

ホースは衛生上購入をお願いいたし

ます。

ミニックDC―2

3電源対応（AC電源・バッテ

リー・シガーソケット）

（新鋭工業株式会社）

喀痰吸引用

質量：約4,1kg

最大吸引圧力：-80kPa

排気流量：30L/min

吸引瓶容量：1400mL

消費電力：115VA

本体のみ（２）

＊吸引カテーテルは付いていません

ので、ご準備ください。　　　　＊

ホースは衛生上購入をお願いいたし

ます。

ポータブル蓄電池 Anker PowerHouse II 800

本体（１）

AC電源・シガーソケット・USB

（旧型）人工呼吸器Ｔｏｒｉｌ

ｏｇｙ着脱式バッテリー

充電器とセットで貸し出し

バッテリー100％（フル充電）で3時

間

（新型）人工呼吸器Ｔｏｒｉｌ

ｏｇｙＥｖｏ着脱式バッテリー

　　フィリップス

バッテリー100％（フル充電）で7時

間半

呼吸リハビリ機器 ＬＩＣトレーナー
ＬＩＣトレーナー・マノメーター・

直接コネクター・蘇生バック

パーソナルコールⅡ・

呼び鈴セット

（テクノスジャパン社製）

コール類

吸引器

バッテリー



支部の動き
8月27日（日） Tさん宅訪問（太田・原山）

9月9日（土） 第5回 役員会（麻績村地域交流センター＆オンライン）
① おしゃべり広場（参加者34名）

9月17日（日） 在宅避難モデル体験会（小林さゆり支部長宅 参加者18名）

10月13日（金） 北陸甲信越ブロック会議（原山）

10月22日（日） 第6回 役員会（丸子文化会館＆オンライン）

10月28日（土） 全国支部担当者会議（東京国際フォーラム 原山）

10月29日（日） 神経難病ケアシンポジウム（信州大学病院）

11月1日（水） ALS講演会（長野市保健所主催・日根野先生講演 中川・原山）

11月2日（木） 清泉女学院大学講義（原山）

11月4日（土） 第2回 喀痰吸引等研修（基本研修A） オンライン

11月11日（土） 第2回 喀痰吸引等研修（基本研修B）
長野市北部スポーツ・レクレーションパークにて開催

11月19日(日) 秋の交流会 （丸子文化会館）（現地参加63名 オンライン参加30名）
講演①チーム大塚の軌跡（大塚浩文氏・ケアマネジャー土屋江子氏）
講演②在宅避難モデル体験会の発表（太田貴文氏）
講演③リフトバス紹介（広域協会佐久支部 瀬田与徳氏）

11月22日（水） 松本市保健所懇談会（呼吸リハビリ研修会の開催説明と後援依頼）
松本市保健所2名・支部5名（中嶋・鵜飼・赤沼・ヘルパー2名）

12月9日（土） 第7回 役員会（オンライン）
① おしゃべり広場（参加者22名）

12月15日（金） 県へ要望書提出・懇談
県担当者4名 支部10名
小林さゆり・斎藤・中川・赤沼・中嶋・原山・介助者4名

12月22日（金） 神経難病患者連絡会（長野保健福祉事務所主催）
在宅避難モデル体験会の発表（太田・原山）

令和6年1月12日（金） 支部だより№37 災害対策特別号 発送

1月14日 (日) 第8回 役員会（オンライン）

1月18日（木） Kさん宅訪問（原山）

2月10日（土） 第9回 役員会（オンライン）
① おしゃべり広場（参加者21名）

2月17日（土） 北陸甲信越ブロック会議（能登地震の対応について 原山）

3月17日（日） 第10回 役員会 （オンライン）

3月30日～31日 呼吸リハビリ研修会 （講師 寄本先生・有明先生・星医療酸器）
個別指導（赤沼さん宅 参加者18名）
研修会（なんなんひろば 参加者62名）







右端で切り取りファックしてください 

令和 6 年度 長野県支部総会および交流会 参加申込書 

                            （非会員用） 

令和 6 年６月 8 日（土）の総会および交流会に参加します 

 

氏名                    患者・家族・専門職・その他  

 

専門職の方  所属名                          

＊ 現地参加    □オンライン（Zｏｏｍ）参加 

連絡先ＴＥＬ  （                      ） 

メールアドレス （                      ） 

＊ZｏｏｍのＩＤ、パスコードをお伝えしたり、支部の情報を発信します。 

 

患者さんが参加される場合はご記入ください。  

介助者 ：無・有 (＊人数：     名 ) 

（＊氏名                    ) 

  呼吸器使用：無・有（機種名：                   ） 

  車椅子使用：無・有（リクライニング型・標準型・その他：      ） 

 

□ ご意見等がございましたらご記入ください。 

                                          

＊当日は長野県支部の総会が行われますが、日本 ALS 協会へ未加入の患者さん、 

ご家族、専門職、関係者の方の参加もお待ちしています。 

 

日本 ALS 協会長野県支部事務局（原山） 行 

TEL ０２６－２６３－６３３５ 

FAX ０２６－２４３－８８２０ 

E-mail  akane_harayama@tetote7107.org 

 

申し込み期限   令和 6 年 ６月 １日（土） 
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