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ＳＳＫ ＪＡＬＳＡ        発行者 日本 ALS 協会 長野県支部事務局 

長野県支部だより  長野市上野 1-680-2 原山方 

Tel 026-263-6335 

               Fax 026-243-8820 

＜№39＞    E-mail akane_harayama@tetote7107.org 



 

 

 

 

 

 

今年もまだ残暑が厳しいこの頃ですが、皆様いかがお過ごしでしょうか。 

支部だより№39 は 10 月の 15 周年記念事業についてのお知らせなどを掲載しています。 

これまで関わってくださった方々への感謝とこれからの支部の発展を祈念しつつ、 

また一歩ずつ活動を進めて参ります。今後とも宜しくお願いいたします。 

 

 

＜掲載内容＞ 

    ◎15 周年記念講演＆交流会      10／14（祝・月） 

長野県障がい者福祉センターサンアップル 

    ◎松本完成上映会「杳
はる

かなる」    9／30（月） 松本市勤労者福祉センター 

    ◎令和 6 年度 おしゃべり広場    9／14（土）・12／14（土） Zoom 開催 

 Ｒ7 年 2／22（土） 現地＆Zoom ハイブリット開催 

 

    ◎令和 6 年度 第 2 回 3 号研修   ①11／3（日） 長野市ふれあい福祉センター 

②11／24（日）長野市北部スポーツ・レクリエーションパーク 

 

    ◎令和 6 年 6／8（土） 総会＆交流会の様子 

    ◎呼吸リハビリ（ＬＩＣトレーナーを使用して）の感想 

    ◎患者さんの投稿コーナー  （長野市 Y・H 様） 

    ◎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 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 



 



 



 



 

募集期間　R6年9/15～10/15

定員　5名　　＊受講の可否は後日連絡いたします。

令和６年度　　　　

【カリキュラム】　別紙1　参照

E-mail：als.naganoken@gmail.com

喀痰吸引等　　第3号研修（基本研修）

◆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。

開催のお知らせ（第2回）

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 11月 3日(日） 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 11月24日(日) 　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）

お問い合わせ





 



 

 

 

 

 

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。 

M さんご家族：最近身の回りでご家族が ALS になる方が何人かいらっしゃって・・。なんだか患者さんの数が

増えているような気がします。コミュニケーションで困ることは透明文字盤がうまく使えないことです。

A さんは文字盤での読み取りがとても早いですよね。家では（意思伝達装置）miyasuku（ミヤスク）なの

で困らないのですが、外出先では透明文字盤なので不便です。 

A さん：今日は 4 つ嬉しいことがありました。1 つは学生ヘルパーでお世話になった卒業生が研修医になって会

いに来てくれたこと。2 つめはやはり卒業生が地区の保健師となって今日参加してくれたこと、3 つめは現

役の学生ヘルパーが日本 ALS 協会長野県支部の運営委員を引き受けてくれたこと、4 つめは初めて男性の

ヘルパーが加わってくれたことです。 

K・Ｙさん：1 年前に参加した時は一人で来ましたが、今日は 2 人の学生ボランティアと一緒に来ました。やは

り徐々に進行しているなと感じます。ALS と診断されて最初は ALS ってどんな病気なのかもわからない

状態でしたが、幸い今は仕事もできています。コミュニケーションツールは私にとって今の仕事を続ける

ための武器として 1 年ほど必死で探し早期導入で（意思伝達装置）OriHime（オリヒメ）を導入しました。

まだ話ができるということで、補装具の支給とはならず、自費購入となってしまいましたが、仕事を続け

るために早期導入は私にとっては必要なことでした。今はキーボード入力が難しいので音声入力とマウス

を併用し工夫して仕事を続けられています。 

K・S さん：私は miyasuku（ミヤスク）を使って PowerPoint を作成しています。 

また（痰の自動吸引器）アモレも使っていますので、興味のある方は見に来てください。 

K・S さん介助者：K・S さんは今月末に看護学校の講師を務めます。 

K・S さん担当療法士：K・S さんは最初から視線入力は非常に上手で、すぐに使えるようになりました。それま

で透明文字盤でコミュニケーションをとっていたのが幸いしたかもしれません。 

 

副支部長 中川さん（作業療法士）：喋れるうちは前倒し（早期

導入）で視線入力の意思伝達装置の申請をするのは難しいかもし

れませんが、昔に比べてその方にとって必要性があることを配慮

してくれるようにはなってきています。 

 

N さんご家族：夫が ALS 診断され 5 年になります。患者会で私

よりも病気のことを調べている患者さんに出会って、それからで

きる限り患者交流会に参加して情報を得ようと決めて、よほどの

ことがない限り毎回参加させていただいています。 



ケアチームも少しずつまとまっていいチームになってきているので、私もこうして出かけることができてい

ます。食事は一番大事だと思っていてフルーツジュースを毎週作って届けています。 

コミュニケーションに関しては、主人は目の動きがしっかりしていて、視線入力の OriHime（オリヒメ）を

使って携帯ともつながり LINE でメールのやり取りができています。 

K・Y さんご家族：いろんな機器の知識がないので今回色々触って試してみたくて参加してみました。 

ベッドを上げ下げするとリモコンやスマホがずり落ちてしまうので困っています。 

司会：皆さんベッドの上げ下げやリモコン操作はどうしていますか？ 

K・S さん支援者：ベッドは支援者が操作しています。その他のリモコンは意思伝達装置を使ってご本人が操作

しています。 

M さんご家族：うちは声で電気の ON―OFF ができる電球を使っています。福祉用具ではなくアレクサなど一

般家電でも音声で操作できるものが増えていますね。 

司会：一般家電でもそんな便利なものがあるのを初めて知りました。こうした機会に情報共有ができるといいで

すね。 

信大病院信州診療連携センター難病診療部門 日根野先生：信州大学医学部附属病院で持っている機器をお貸し

したりもしているので何かお困りのことがあればお声掛けください。ALS の患者さんは実際年々増えていま

す。しかし患者会にまで入ってくださる患者さんが少ない気がします。病気の特性上個人差が大きいので、

いろんなことが聞ける仲間をぜひ増やしていっていただきたいと思います。 

難病相談支援センター両角さん：難病相談支援センターでもコミュニケーション機器の貸し出しをしたり、就労

の相談にも乗っています。10/6（日）にはシンポジウムも予定していますので是非ご参加ください。 

A さん家族：うちは文字盤が早いと言われているのですが、妻は意思伝達装置は使わず、妻が何かしたいことが

あるとナースコールが鳴ってすぐにヘルパーが飛んで行って文字盤で読み取ってくれます。こうした環境だ

から読み取りが早いのかなと思います。 

重度訪問介護事業所支援コーディネーター吉村さん：現在 6 名の ALS の方の担当をしていますが、コミュニケ

ーションに関してはそれぞれの現場でかなり個人差が大きい状況です。コミュニケーションに関しては「あ

きらめない」というのがやはりキーワードかと思っています。ヘルパーがあきらめてしまうとコミュニケー

ションが取れなくなってしまいますので、ヘルパーにも頑張ってもらっています。 

施設の重度訪問介護ヘルパーさん：高齢の方は意思伝達装置の導入にはハードルが高く、文字盤も体力的に難し

くて困ったことがありました。でも、様々なコミュニケーション方法があることを学んで、今後のケアに生

かしていきたいと思いました。 

M さんご家族：ヘルパーさんから「M さんのお宅はいいんだよ、来るのが楽しみ」と言っていただくことが多く

て、なんでだろうと思っていたんですが、夫

がことあるごとに「ありがとう」と言ってい

て。ちょっとしたことを感謝してくれること

が嬉しいみたいです。感謝の言葉をしっかり

と言葉で伝えることが大切だと痛感しまし

た。今回もこうした交流会の機会を作ってい

ただいて、役員の方々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。 

お疲れさまでした。 

 



 

L    ー ー 用者の感 

L    ー ーとは         な     の障
害による 行 の 吸   で   の  が  る患
者さんを対象とした 吸    で 用する機 の名 
であり、 （  ）の   を保つことを目的に 用さ
れるものです。

 1、 L    ー ーの  間の 用
 度は のくらいですか 

 2、L    ー ーは なたに実施
いただいていますか 

 3、 ン  ー   で  を送られる際の感 は んな感 ですか  

  L    ー ーを  た 吸    を実施されている6名の方に ン ー にご協 
いただいたものを  にまとめました。

   が  て が る感 
 や てくださる方によ て感 が  。上 な方にや てもら と「も これ 上 
らない」 て感 になる。

   を れてもら ている は   がいい感 
 だんだん の の方から たされる感 で、  的には  が ま て の りまで
 る感 。 さや しさはない。

  となく い方法のよ に感 ます。
  んでいた が ら 感 
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  看護師

     介護
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 L    ー ーとは



 

 4、L    ー ーの  は感 ますか 

 5、「  を感 る」と  た方、 体的には のよ な で  を
感 ますか 

 6、L    ー ーを  した
いと いますか 

  者の方や しい方に  をしてもら て、  して実施した方がいいと いま
す。

  用する は 信  で不安もありましたが、  していく  に らかな  
を感 るよ になりました。痰が  ず  しい に 用すると痰が上が てき
たりするので、 のよ な い方をする もあります。

   た 上に 吸に関する  も上が ています。

 7、L    ー ーを  ALSの の
方にも めたいと いますか 

 8、L    ー ー実施に際して感 やご  な ありましたら  に
  ください。

 実施した後、 吸が にな たと感 る。   を 定すると上が ていた。
   ですので、まだよく かりま ん。
   での改 がまだ れていないので、 後  して  が上がるのを期 して
いる。

   の  が  できるよ になり、  の  が くのが かるよ にな た。
 L    ー ーをすると痰が    上が てきます。 のあとも痰がよく引け
ます。L    ー ー後 フ  ス をすると   の い痰が上がります。
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あまり感 ない
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やや感 る
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全く感 ない

  的に  したい
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     的に  したい
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    ていない

 の 

  的に めたい
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  的に めたい

 めたい

あまり めない

 めない



患者さんの投稿コーナー   

 長野市 Y・H様 

                

R６年７/１６    紫陽花→塩田城址       

こんなに背の高い紫陽花がたくさんあるので 

驚きました！ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

R６年７/１６  蓮子→信濃国分寺 

 

ハスも凄く綺麗な色でした♪ 

 

 

 

 

 

 

 

 

R６年４/２８  花桃→武石村 

１つの木に白・赤・桃の３色の花が咲い     

ていて、とても綺麗でした！ 

 

  

 

 

  

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

支部の き (令和6年4月～8月)

4月12日（金）　 患者宅  （長野市Ｋさん）　原山

4月14日（日） 患者宅  （岡谷市Ｗさん　諏 市Mさん、Ｋさん）　原山

4月19日（金） 3号研修委員会①　　Zoom開催　　金子・原山

4月20日（土） 役員会①　 績村地域交流センター・Zoom

4月27日（土） 患者  （長野市Ｆさん 所施設へ）　原山

4月28日（日） オンライン  ーサル（長野市サン  プル）

5月11日（土）

支部だよりNo.38発送

役員会②　　Zoom

おしゃべり広場①　参加者17名

5月25日（土） 定 社員総会（本部）　鵜飼　赤沼　原山

6月8日（土）

総会＆交流会　　　　　 績村地域交流センター・Zoom

「コミ ニ ー ョンをあきらめない」

太田貴文氏（  看護ステー ョンあゆみ）

　　「地域におけるコミ ニ ー ョン方法の選択」

 川真 氏（鹿教湯三才山    テー ョンセンター鹿教湯病院）

　　「作 療法士の視 と相談窓口」

参加者（ 地46名　Zoom30名）

6月10日（月） 患者宅  （北佐久郡Tさん）　原山

6月29日（土） 患者宅  （長野市Ｎさん）　原山

7月6日（土） 第1 　3号研修①　長野市ふれあい福祉センター・Zoom　金子・原山

7月10日（水） 患者宅  （長野市Ｏさん）　金子・原山

7月13日（土）
役員会③　Zoom

おしゃべり広場②　参加者20名

7月27日（土） 第1 　3号研修②　北部スポーツ・ ク ー ョンパーク　金子・原山

8月5日（月） 3号研修追試　長野市ふれあい福祉センター　原山

8月9日（金） 3号研修委員会②　　Zoom開催　　金子・原山

8月17日（土） 役員会④　Zoom

8月24日～25日
ＮＰＯ法 境を越 て　学 介護者  ル交流会

基調講演　原山   　 ンポジス 　赤沼（ olorierALS）



 



 



 

支部連絡先  ＊ホームページのお問い合わせフォームもあります。 

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


 


