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「ＡＬＳ」は英語の略称で、日本語名は「筋萎縮性側索硬化症」。

　一般に 40～60 歳代に及び、運動神経の障害や筋肉の萎縮が起こる病気で手足の不自由、話すこと、

食べること、呼吸も困難などとなります。

　アメリカの元大リーグ野球選手ルー・ゲーリック、イギリスの宇宙物理学者ホーキングさんもこ

の病気です。

残念ながら、まだ「原因は不明、治療薬なし、治療法なし」ですが、幸いに頭脳、自律神経は侵さ

れませんので、“サポート” があれば『社会参加、貢献』ができます。

　30年来闘病のホーキングさんは、まだ大学で講義中です。

　日本 ALS 協会は、1986 年に結成され、島根県支部は全国で 22番目（H11）に誕生しました（現

在 42支部）。重症難病でありながら、国会でも（吸引・選挙権問題など）会の活動は認められてき

ました。

　「難病が難病でなくなる日」のくる事を願って、多くの人の支援を頂きながら、がんばっています。

ＡＬＳとは

　私事ですが、今年、還暦を迎えます。

　最初に身体の異変を感じたのは 40 歳の誕生日目前でした

から、人生の三分の一はALSと共にしていることになります。

告知直後のころは「不動の身体なら生きていても価値はな

い」と考え、人工呼吸器は頑なに拒否していました。幸いな

ことに進行がゆっくりでしたので、考える時間はたっぷりあ

りました。今、振り返ると、その頃は「生きたい」という当

たり前の希望に無理やり蓋をしていたのかもしれません。

　紆余曲折ののち、呼吸器装着の決心がつき、「生きること

こそ価値がある」と思えるようになりました。治療法が見つ

かるまで生き抜こうと思います。

令和２年２月

支部長　　景山敬二

巻頭に寄せて
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１．令和元年度（第 21 回）支部総会の報告

 1) 支部長挨拶

 2) 一般社団法人日本ＡＬＳ協会 嶋守恵之会長メッセージ

 3) ご来賓・顧問紹介

 4) 平成３０年度事業・会計報告

 5) 役員名簿

 6) 令和元年度事業計画・予算

２． 講演会の報告

３． 患者・家族・支援者交流会の報告

４． ホームページより

 1) 平成 30 年度 難病等対策協議会の報告

 2) 平成 30 年度 圏域別公聴会（松江圏域）の報告

 3) 令和元年度 第 1 回全県的難病患者･家族会交流会の報告

 4) 郵便投票

５． 会員さんのＡＬＳ的日常 ～番外編～

  Vol .6　「数字でみる、地域の ALS 患者さん」　諸岡了介

７． 寄付金ありがとうございました
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銀行振込用の口座番号

口座のお知らせ

事務局連絡先

　標高 1126ｍの男三瓶を主峰に、6 峰が環状に連なる国立公園三瓶山。およそ 1 万
6 千年前の噴火でできた山です。 北の原、東の原、西の原、三瓶温泉の 4 つのエリア
に分かれ、牧歌的な風景や紅葉、雲海など、山の行楽を満喫できます。

（大田市観光協会公式サイトより）
　今年 5 月 31 日には北の原を会場に、第 71 回全国植樹祭が開催されます。
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日程　令和元年 7 月７日 ( 日 ) 13 時～16 時 30 分
場所　出雲保健所 大会議室

●会次第
　　開会挨拶
　　１．支部長挨拶　　景山敬二
　　２．日本ＡＬＳ協会　嶋守恵之会長メッセージ
　　３．来賓代表挨拶　　島根県健康福祉部  健康推進課課長  谷口 栄作 様
　　４．来賓・顧問紹介
　　５．議案審議
　　　＊議長選任
　　　　イ ) 第１号議案　平成 30（2018）年度事業報告
　　　　ロ ) 第 2 号議案　平成 30（2018）年度会計報告および監査報告
　　　　ハ ) 役員選任
　　　　ニ ) 第 3 号議案　令和元（2019）年度事業計画 ( 案 )
　　　　ホ ) 第 4 号議案　令和元（2019）年度予算 ( 案 )
　　　＊議長解任
　　閉会挨拶

●講演と演奏（共催：しまね難病相談支援センター）
　　演題　「音楽の力　～All Love Support with music ～　」
　　講師　小林 圭子 様（日本音楽療法学会認定音楽療法士
    ミュージック・オフィス♪DoReMi 代表） 
　　
●患者・家族・支援者交流会
　１．フリートーク
　２．記念撮影

　数日前に九州南部で災害級の大雨が降り、その雲が島根にも来たらと心配していましたが、
なんとか天気も持ちこたえ、約 80 名が参加しました。当事者の参加は 3 組の患者家族（患
者 1 名・家族 4 名・遺族 1 名）といつになく少数でした。支部のホームページで案内し、
会員のみならず各保健所の協力で県内の全患者に案内をしていますが、PR 不足でしょうか。
それとも企画に魅力がないのか。皆さんのご意見をお寄せください。
　島根県立大学看護栄養学部の阿川啓子先生の司会により、この 1 年間に亡くなられた ALS
患者さんを悼む黙祷から総会が始まりました。
　支部長挨拶は島根県立大学看護栄養学部看護学科 3 年　原田凪沙さんに代読いただき、会
長挨拶は松浦運営委員が代読を行いました。ご来賓を代表して　島根県健康福祉部健康推進
課課長　谷口栄作様にご挨拶をいただきました。
　当日の運営は、出雲保健所をはじめ各保健所・島根県立大学看護栄養学部看護学科・島根
大学医学部看護学科・しまね難病相談支援センターの皆様にお手伝いいただきました。この
場をお借りして厚く御礼申し上げます。

支部長挨拶

　今日は七夕ですね。発症から 7年目の七夕に、娘が「お
父さんのびょう気がなおりますように」と短冊に書い
てくれました。娘たちには治らない病気であると説明
していましたが、幼かったため十分に理解していなかっ
たのでしょう。それでも「きんいしゅくせいそくさく
こうかしょう」とそらんじていました。それから 12 年
が経ちますが、いまだに治らない病気のままです。
　iPS 細胞を利用した再生医療は、理化学研究所が
2014 年に網膜を作成し、目の難病「加齢黄班変性症」
の患者さんに移植しました。これまでに 6 人に移植し
ているそうです。ALS と同様の神経難病　パーキンソ
ン病には、昨年、京都大学がドーパミンを出す細胞を
作成し、移植しました。ほかにも角膜の作成や、心臓
病や脊髄損傷の再生治療計画が進められています。一方で、ALS に対しては創薬研究に限
定されています。iPS 細胞ではありませんが、札幌医科大附属病院では患者自身の間葉系
幹細胞を培養し一回だけ点滴する方法で、何例もの脊髄損傷の治療が成功しています。原
理的には ALS やパーキンソン病・脳損傷・アルツハイマーへの応用も可能だということで
す。一日も早い治療法の確立が望まれます。
　健康な方は 5 分間だけ動かずにいる時間をとってみてください。すぐに顔や体のあちこ
ちに痒みや違和感があると思います。人は思いのほか無意識に違和感があった箇所に手を
伸ばし、体を動かしていることに気がつくことでしょう。皆さんは朝起きたら一番に何を
しますか？「トイレに行く」？「コップ 1 杯の水を飲む」？その前に目をこすりませんか。
無意識ですることは覚えていないのですね。私たち ALS 患者は、目に目ヤニやゴミが入っ
ても、こすれずにひたすら涙を流すしかないのです。意識しても動かない辛さを共有して
いただけると嬉しいです。
　ALS は、発症部位や進行速度など個人差の大きい病気です。それゆえに患者自身も介護
者も悩ましいのです。また、まだわからないことが多くあります。ということは様々な可
能性を秘めていると思えるのです。ストレスを軽減することで、進行の減速や停止も複数
例が報告されています。確かにストレスを減らすのは難しい病気ですが、自分の可能性に
賭けてみませんか。
　本日の運営は、出雲保健所・島根県立大学看護栄養学部・島根大学医学部看護学科・し
まね難病相談支援センターの皆様にお手伝いいただきました。この場をお借りして厚く御
礼申し上げます。

日本 ALS 協会島根県支部　支部長　　景山敬二

支部長挨拶代読
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　総会には所用のためご欠席でしたが、県議会議員  大屋俊弘様よりメッセージを頂戴し、

披露させていただきました。

　諸岡運営委員を議長に選任しての議案審議では、いずれの議案も承認されました。

ご来賓
　島根県健康福祉部  健康推進課  課長   　　谷口  栄作　様
　島根県議会議員　　　　　　　　　　　　白石  恵子　様
　松江市議会議員　　　　　　　　　　　　川島  光雅　様
　松江市議会議員　　　　　　　　　　　　新井  昌禎　様
　出雲市議会議員　　　　　　　　　　　　板倉  一郎　様
　全国膠原病友の会島根県支部  副支部長     永田  ハルミ様
　しまね難病相談支援センター  センター長 細田  滋　　様

顧問
　小林病院理事長・島根大学医学部特任教授　小林　祥泰　様
　島根県看護協会訪問看護ステーションやすらぎ 所長　角　　里美　様

ご来賓・顧問紹介

おらず、長い療養生活を余儀なくされている皆様のご苦労は計り

知れないものであると察しております。

　当県の難病医療費の受給者数は約 6 千人、その中で ALS の方は

今年 3 月末で 97 人いらっしゃいます。患者や家族の皆様が住み

慣れた地域で安心して生活を送っていただけるよう、保健所や難

病相談支援センターにおいて、訪問や医療相談など患者家族の支

援など進めています。併せて、在宅患者や家族の療養支援として

『在宅重症難病患者一時入院支援事業（レスパイト入院）』を実施

しており、現在、医療機関の理解と協力により、23 箇所の病院と

契約を結んでいます。今後も利用しやすい体制となるよう病院とも相談していきたいと思

います。

　問題も様々あり、療養においてご苦労をおかけしております。人工呼吸器を装着してい

る方への意思疎通の手段に関する支援者への研修、痰の吸引などの医療的ケアができるヘ

ルパーの養成をしていく取り組みは、特に重要と考えております。医療と介護、障がいや

難病など、県としましても今後、患者、ご家族、関係者の皆様のお話をよく聞いて、療養

がやりやすくなるような支援に努めて行きたいと思っております。

日本ＡＬＳ協会　会長メッセージ
　島根県支部総会の開催にあたり一言ご挨拶申し上げます。

この支部総会を準備された支部長と事務局長始め運営委員のみなさまに感謝いたしま

す。そして参加してくださったみなさま、ありがとうございます。

　支部の集まりで一番いいところは笑顔と勇気が得られることだと思います。ここには

同病仲間や同じような環境にある家族がいます。経験豊かな支援者も集まっています。

そんな方々と療養上の悩みや工夫などを話し合い、自分は一人ではないと実感できるの

ではないでしょうか。ふと肩の力が抜け、笑顔を作る余裕が生まれれば何よりです。そ

して、その笑顔が病気に立ち向かう勇気につながることを願っています。勇気を持った

患者と家族が集まれば世の中の仕組みを変える原動力になります。みなさまの声を集め

て協会は国や自治体など関係機関に働きかけていきます。協会はみなさまの要望や期待

にいつも真剣に耳を傾けていることをお約束します。

　患者会はどこも会員数の減少に悩んでいます。インターネットの普及などにより病気

に関する情報が比較的容易に入手できるようになったことが一因と言われています。

ALS 協会も例外ではありません。でも、ALS は厳しい病気であることに変わりはありま

せん。根本的な治療法は未だ開発されていませんし、医療や介護の地域間格差は厳然と

して存在します。ALS に対する社会の理解は進んできたとはいえ、みなさまの中に一度

も不快な経験をしたことがない方はいらっしゃらないのではないでしょうか。そうした

中で笑顔になり勇気が出る支部の集まりは引き続き有意義だと思います。協会としては

患者と家族のみなさまが交流する場を用意し、そこで出された意見を協会の運営に反映

させることに今後とも努めてまいります。

　今日の総会がみなさまにとって実り多きものとなることを心から願いまして、ご挨拶

とさせて頂きます。ありがとうございました。

一般社団法人日本 ALS 協会　会長　嶋守 恵之

来賓代表挨拶 谷口課長

―来賓挨拶の要約―
　日本 ALS 協会島根県支部総会の開催にあたり、ひとことご挨拶を申し上げます。会

の活動を継続してこられました、事務局となる役員の皆様、組織を支える会員の皆様方

のご努力に敬意を表します。

　平成 27 年 1 月から施行された『難病の患者に対する医療等に関する法律』も来年 1

月で施行後 5 年を迎えることから、現在、厚生科学審議会疾病対策部会　難病対策委員

会において、年内の取りまとめを目指し、現状調査や関係者へのヒアリングを行い、見

直し、検討が進められているところです。医学は飛躍的な進歩を遂げ、様々な病気の解

明、治療法の研究が進められてはおりますが、未だ、その原因や治療方法は確立されて
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平成 30 年度決算報告

収入の部

支出の部

（円）

項　目
繰 越 金
助 成 金
広 告 費
書籍販売
雑 収 入
寄 付 金
合 計

予 算 額
420,490
99,000
30,000
600
50

50,000
600,140

決 算 額
420,490
99,000
19,000
200
4

34,100
572,794

比 較

▲ 11,000

▲ 46
▲ 15,900
▲ 27,346

備　考

日本 ALS 協会

預金利子

項 目
総 会
会 議 費
事 務 費
印 刷 費
交 通 費
通 信 費
雑 費
予 備 費
合 計

予 算 額
50,000
30,000
20,000
60,000
50,000
50,000
5,000

335,140
600,140

決 算 額
41,115
20,000
12,898
51,900
2,000
31,431

0
0

159,344

比 較
▲ 8,885
▲ 10,000
▲ 7,102
▲ 8,100
▲ 48,000
▲ 18,569
▲ 5,000

▲ 335,140
▲ 440,796

備　考

用紙・封筒・ﾎｰﾑﾍﾟｰｼﾞ管理費
ジャルサ 22 号

郵送費・電報料

項　目
収 入 総 額
支 出 総 額
次年度繰越

金　額
572,794
159,344 
413,450

備　考

平成 30 年度事業・会計報告

１．総会（学習会・相談会）の開催
２．患者・家族の交流、親睦会の開催
　　（ピアサポートを含む）
３．行政や地域への提言
　　（各種協議会や公聴会への参加）　　　　
４．地域社会へ病気と療養環境改善の啓発
　　（各種研修会等へのメッセージ、報道対応、講演など）
５．各種難病団体との交流
６．情報の発信
　　（会誌「ＪＡＬＳＡしまね」の発行、ホームページの更新）
７．運営委員会の開催
８．その他

平成 30 年度事業計画

収入の部

令和元年度　予算（案）

項　目
繰 越 金
助 成 金
広 告 費
書 籍 販 売
雑 収 入
寄 付 金
合 計

   本年度
413,450
102,000
20,000
600
50

40,000
576,100

   前年度
420,490
99,000
30,000
600
50

50,000
600,140

   比　較
▲ 7,040
3,000

▲ 10,000
0
0

▲ 10,000
▲ 24,040

（円）

項 目
総 会
会 議 費
事 務 費
印 刷 費
交 通 費
通 信 費
雑 費
予 備 費
合 計

   本年度
30,000
30,000
20,000
60,000
50,000
50,000
10,000
326,100
576,100

   前年度
50,000
30,000
20,000
60,000
50,000
50,000
5,000

335,140
600,140

   比　較
▲ 20,000

0
0
0
0
0

5,000
▲ 9,040
▲ 24,040

支出の部

　 4 月 18 日
　 5 月 26 日
　 6 月 17 日
　 7 月 1 日

　 8 月 17 日
　 8 月 21 日

　10 月 6 日
　10 月 9 日

　11 月 6 日
　11 月 11 日

Ｈ31
　 1 月 20 日

　 2 月 4 日
　 2 月 8 日

運営委員会　書類にて協議事項を連絡
協会社員総会　東京・戸山サンライズ　出席・松浦代議員
H29 年度会計監査　支部事務局
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　鳥取県倉吉市にあるミュージック・オフィス♪

DoReMi 代表であり、日本音楽療法学会認定音楽療

法士の小林圭子様を講師にお迎えし、演題は「音楽

の力　～All Love Support with music ～　」で講演

いただきました。

　こんにちは。少し自己紹介をさせてください。鳥

取県倉吉市から参りました、日本音楽療法学会認定

音楽療法士という長い肩書がついております小林圭

子です。鳥取県には 4 名の音楽療法士がいます。

　今日は 7 月 7 日、一年に一度彦星と織り姫が出逢う七夕です。リフレッシュ

になればいいですね～。七夕の歌は歌えますか？（七夕の歌♪をバイオリンの

伴奏で合唱）

　さあ、ここで演題の「All Love Support with music」の種明かしです。All 

Love Support の頭文字をとったら ALS です。日本 ALS 協会鳥取県支部設立の

際に平井知事が寄せられたメッセージ [ 大いなる愛で支えよう ] です。そこに

with music を添えて「音楽と共に」を理念として活動しています。「音楽」に

は大きな力があります。例えば、これは虹のマーク。実は DoReMi でも使わせ

てもらっているのですが、皆さんも「ああ綺麗だったな～～」とあの日見た虹

と一緒にとふっといろいろな情景を思い出す事がありませんか？心は自由です。

体は動かなくなっても、なかなか自由に外出できなくなっても、虹をふっと思

い出したときに、その時一緒に聴いた音楽とか、何か風景を思い出したりもし

ます。そして今日は七夕、素敵な日に出逢わせていただけたことに、すごく感

謝しております。支部の皆様、ありがとうございました。

　「音楽療法ってな～に？」と言うと、簡単に言えば音楽を使って、心の安定や

治療を行い病気の改善をすることです。では、皆さん、「音」と聞いて何を思い

浮かべますか？（会場の人が答える）「耳で聞く」「綺麗な音が好き」「楽しい」。

皆さん、イメージしていることを答えてくださっているのですが、エアコンの

音もそうです。今、バイオリンを弾きましたが楽器の音もそうです。そして何

よりも声も音です。人間は、20Hz から 20000Hz までの音を聞き取ることがで

きるといわれています。20Hz 以下になると低周波といい、とても体に悪いも

のに変化することもあります。今（バイオリンを弾く）この音は 442Hz です。
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講演会の報告

講師によるバイオリン生演奏

皆さんは赤ちゃんを前にしたときには声が高くなりませんか？これはマザリー

ズといって普通の会話が 200Hz～250Hz くらいなんですが、250Hz～700Hz の

周波数になるんです。よくモーツアルトの音楽にはいろいろな効果があるとい

われていますがなんと、20000Hz 以上の高周波がでるような音楽を作っている

のですごいんです。実はバイオリンとかフルートの音にも、高周波と呼ばれる

音が沢山含まれています。この 20000Hz 以上の高周波は耳には聞こえませんが

心や身体に響きます。そして、感動を引き起こすのです。現在ミュージック・

オフィス♪DoReMi には、登録アーティストが 21 名います。心や身体を癒やす

ための質の高い演奏には「思い」に加えて高周波を多く含む確かな技術が必要

です。その技術があるメンバーが集まっています。

　皆さん、「1/f の揺らぎ」という言葉をお聞きになったことがある方がいます

か？ちらほらいますね～～～。実は、「1/f の揺らぎ」というのも、周波数のこ

とですが、「1/f の揺らぎ」というのは生体リズムと共鳴して、自律神経が整え

られて、頑張るぞ！という活力が涌くといわれています。なんと声自体に「1/f

の揺らぎ」をもつ方がいるのです。それが、美空ひばりさん、ミーシャさん、

宇多田ヒカルさん、徳永英明さん、青木隆治さん、森本レオさんなどです。そ

の声は練習しても身につける事のできない天性の声なんです。この「1/f の揺ら

ぎ」は生の声に含まれています。レコードには含まれていますが、多くの CD

は音になっていない上と下の音はカットされ音声処理がされている為に、残念

ながら含まれていないのです。歌でも演奏でも生の音がどれだけ力を持ってい

るか！ということです。

　では「幸せホルモン」って聞いたことがある人いますか？セロトニンとか・・・

脳内伝達神経物質と関係があるのですが、出産後に産後鬱になることがあり、

時には命を絶ってしまう方もあります。これはオキシトシンと呼ばれる「幸せ

ホルモン」が不足したことが原因ではないかといわれて、動物の世界では解っ

ていたことなのですが、産後鬱の方にオキシトシンを補充することは本当に重

要な事なのです。イグノーベル賞の受賞者で、乳牛に名前をつけて呼んであげ

るとミルクを出す量が一日 1 リットルも増えるという結果を出した人がいまし

た。名前を呼ぶということは、「幸せホルモン」が出るんですね～。人間も一緒

です。

　では、その「幸せホルモン」はどのようにしたら出るのか。スキンシップ、

手を触れる。体に触れる。目を見て話しをする。音楽を聴く。美しい風景。
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ドラマをみて感動することも良いです。そうすることで「幸せホルモン」を出

して頑張ろう！とか思える様になるのです。スキンシップとか出てきました。

触れるケア、スウェーデン発祥のタクティールケアというのがあるのですが、

触れることで不安やストレスの軽減に繋がるということが大変重要なことです。

患者に対しても、家族に対しても、友達に対しても、どれだけお互いに大きな

力になるかを改めて感じる次第です。

　始めに「音ってどんなものですか？」と聞いたと思いますが、「声も音です」

とお話をしました。声ってすごいと思うのです。例えば奥さんが（低音で不機

嫌そうに話す）「お帰り」「お風呂？食事？どっちにするの？」と言われたらど

うですか？どうしよう？と思うでしょう。それが（高い機嫌の良い感じの声で）

「お帰り」「お風呂します？お食事にします？」と聞かれたら、「食事にします」

とか答えますよね。こっちも楽しい気持ちにならないと、相手も楽しい気持ち

になりません。女性も男性も同じです。「一緒に片付けようか？」とかちょっと

した言葉のニュアンスを変えるというか、マイナスな言葉というのは、潜在意

識に入りやすいのです。精神的ストレスまで起こして血流まで悪くしてします

ので、病気はさらに悪化しますし、お互いのために、人間ですので、自分が良

い状態でいたいときには、自分と相手は同じ様な感情を持っているので鏡だと

思っていただければご理解頂けるかと思います。人間って強いようで弱いです。

言葉一つでどんどん変わってきます。だから、今日は家に帰ったら（高い声で）

「ただいま」と言ってください。私の教室では、お正月前に頂いた花が今ももっ

ています。楽しい音や空間が良いところは、花ももちます。

　ALS は動けなくなっていく病気ですから、日々は大変な事も多いと思います

が、ご家族や支援者で営む安定した日常があってこそ、非日常が価値・意義を持っ

てくるのだと思うのですよね。「音楽」や触れることで奇跡が起こるのです。心

は自由です。「音楽」は時空を越えて人々を楽にしてくれます。

　このように、音楽の力の話やミュージック・オフィス♪DoReMi の活動の話

があり、バイオリンによるミニコンサートが始まりました。支部からのリクエ

ストも 3 曲も演奏していただき、講演の中にもあったように、生の音楽に心が

揺さぶられました。とくに 4 曲目の『ハナミズキ』では、多くの人が眼にハン

カチを当てていました。

バイオリン☆ミニ・コンサート

♪ スカボロー・フェアー ～映画「卒業」より～

♪ 翼をください

♪ 栄光への架橋

♪ ハナミズキ

♪ 涙そうそう

♪ 浜辺の歌

♪ 少年時代

♪ 見上げてごらん夜の星を☆

♪ 愛燦燦

♪ 木星 [ ジュピター ]

♪ 言葉にできない

♪ 糸

♪ 星に願いを☆



1211

　　10 分間の休憩をはさみ、その間にお互いの顔が見えるよう座席を転換し、諸岡運営委員の
司会により参加者の皆さんに発言をしていただきました。

―発言集―
支部長】（伝の心で発声）高齢化対策の地域包括ケアシステムが始まってから、病院の難病用ベッ
ドが減ったのではないかと危惧しています。ある病院では難病病棟に認知症のお年寄りが入
院していると聞きました。たまたま空きベッドがあり、そこを使っているのなら問題ないの
ですが、難病患者の入院やレスパイト入院が待たされているのなら問題です。皆さんの中で
そんな経験をされた方があればお話ください。今年度の難病等対策協議会で議題にしてもら
います。
行政１】そのような実状は把握しておりません。あれば教えてほしい。県の会議で検討してい
きます。
家族１】主人は一昨年夏まで 1 ヶ月ごとに病院と在宅を行き来するという生活を続けていまし
たが、吸引のできるヘルパーさんがいなくなり、現在は 3 つの病院を回っています。家に帰
れるのは 1 ヶ月に 1 回あるかないかで、帰れても 4 ～ 5 日の状況です。今は 2 名のヘルパー
に資格を取ってもらいましたが 2 名では少ない。在宅を送るには 7 ～ 8 名は必要です。そも
そもヘルパー自体が少ないと感じています。本来は在宅体制の再構築を目指していますが、
今は 1 ヶ月に 1 週間、家に帰ることを目標としています。
　　吸引の実地研修が病院でもできるようになりました。この制度ができるまで 2 年かかりま
した。ヘルパーの数が増えれば、希望通りの在宅療養ができるのではと考えています。
家族２】気管切開をし、今は状態がよいです。病院など手厚い支援を受けています。家族の仕
事への理解もあります。在宅療養の効果を感じており、これからも在宅療養を続けたいと考
えています。仕事と介護の両立では、支援者の存在が不可欠です。今は良い関係で過ごせて
おり、これからも続けていきたいという思いがあります。中山間地域の在宅療養者への支援
の充実を期待しています。
司会】県内の各地域における支援体制について、どのような現状でしょうか？
行政　雲南】訪問看護ステーションが少ない地域の体制では、人口が少なくなりステーション
の閉鎖もあります。
行政　浜田】訪問看護ステーションが 1 つ増えました。（吸引の資格がないので）ヘルパーさ
んは訪問看護師と一緒に入っています。清潔ケアなどで毎日入っている事例もあります。
行政　隠岐】在宅療養の患者さんは、訪問看護を利用していらっしゃいます。看護ステーショ
ンは 2 つ。ヘルパーはほとんど入っておらず、ご家族が介護をしています。今後、進行した
時のために、先まわりして対応すべきと考えています。
行政　出雲１】夜間や外出時の介護について家族の負担が大きいと感じています。まだサービ
ス人員不足。1 人になったときに自宅で生活できるのか、不安に感じている患者さんもいらっ
しゃいます。医療福祉サービスだけでなく、生活・楽しみへのサービスを考えるべきでは。
自宅に帰りたくても帰れない療養者はいないと把握しています。
行政　出雲２】出雲は吸引をしてくれる介護事業所はあります。
行政　松江】在宅療養者は多いが、医療的ケアが必要な人は長期入院になっていることが多い
ようです。松江には介護事業所は多いのに、吸引ができる職員が少ない。研修を受けてもら
いやすいように取組みを進めています。

行政　支援センター】吸引ができる介護職員について、出雲圏域が松江圏域に比べ多いのは患
者・家族からの声があり、増えたのではないかと推測します。
遺族】行政は声が大きい方に動くから、思っていることがあれば言ったほうがいい。全国的に
患者団体は会員数が減少しています。患者さんに直接会って話をしたいと思っています。
顧問】介護職員の吸引などの医療的な行為の大変さは確かにあると思います。昔は病院では付
き添いさんがいました。吸引を行う看護師とは別に側にいる人が必要。吸引ができる人を増
やすこともですけれど、技能は無くても側にいることができる人も大事なのでは。
患者の友人】友人が在宅療養しています。どのように接したらいいのかがわからない。今まで
通りと思っているけれど・・・体は動かないけど心は変わらないと思うのですが。
支部長】患者としては、今まで通りに接してもらえると嬉しいです。
患者の親族】ALS という病気の大変さを実感しています。患者の奥さんは介護と仕事を両立し
ています。訪問看護師と介護士が必要になってきます。よい技術を持つ人との出会いを期待
しています。
司会】そろそろ時間となりましたので、これで交流会を終わりたいと思います。総会の運営に
ご協力頂きましてありがとうございました。

　　終了後、最後まで残っていただいた参加者で集合写真を撮影しました。来年は松江市での
開催を予定しており、再会を約束して散会しました。

記録：島根大学医学部看護学科 3 年　下橋なな子　様
島根県立大学看護栄養学部講師　阿川啓子　様

写真撮影：古志野純子　様・諸岡了介
文章構成責任：景山敬二

患者・家族・支援者交流会の報告

出席された皆さんで集合写真



［報告事項］
○指定難病医療受給者数の推移について

　　【受給者数】

　　　指定難病医療受給者数　　　　5,828 人（平成 30 年 12 月末現在）

　　　うち筋萎縮性側索硬化症　　　     92 人（平成 30 年 12 月末現在）

                                                                                前年度末　92 人

○レスパイト事業について

　県と在宅重症難病患者一時入院（レスパイト）支援事業の制度委託契約を交わしたことの
ある医療機関は 7 圏域・24 医療機関（H30 年 12 月末現在）。委託医療機関名を挙げるが、
すべての機関で受入れ実績があるわけではないし、現在は契約を更新していない機関もある
（現在の委託契約医療機関は『新たな難病医療提供体制の構築について』に掲載）。

　委託医療機関であっても制度を利用しない受入れもあり、県と契約をしていない医療機関
のレスパイト受入れもある。レスパイト入院の相談・申込みは、各保健所へ。

2009 年 10 月より支部のホームページ「日本ＡＬＳ協会島根県支部公式サイト～もっともっと楽しく生きて
ゆく～」を開設しています。情報発信の場となるよう、今後も内容の充実に努めます。ぜひご覧下さい。

http://www.als-shimane.com/
ＡＬＳ島根 検索
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　平成 31 年 1 月 20 日、平成 30 年度　島根県難病等対策協議会が開催されました。都合
により出席はできませんでしたが、事前に委員意見を提出しています。

　協議会後、県の担当者様から資料を送っていただきました。資料の中から ALS に係わる
ことを中心に抜き出して報告します。提出した委員意見は［４．協議事項］で説明・協議
されたようです。

　3 月 1 日に島根県健康福祉部健康推進課　担当者様から、平成 30 年度　島根県難病等対
策協議会の会議要約と、支部が提出した委員意見への回答を送っていただきました。

（2019/3/4　掲載）

平成 30 年度島根県難病等対策協議会
と　き：平成 31 年 1 月 20 日（日）

　　　 14：00 ～ 16：00　　　

ところ：出雲保健所大会議室　　　

次　第
　１．あいさつ

　２．会長選出

　３．報告事項

　　１）指定難病医療受給者数の推移について

　　２）レスパイト事業について

　　３）難病相談支援事業について

 ・難病相談支援センター事業報告

 ・保健所における難病相談・支援事業等実施状況

　　４）難病医療提供体制整備事業について

　　５）難病患者への就労支援について（島根労働局より）

　４．協議事項

　　１）新たな難病医療提供体制の構築について

　　２）委員からの意見等について

　５．その他

 

( )

○難病相談支援事業について

　・難病相談支援センター事業報告

　ヘルスサイエンスセンター島根内にある “しまね難病相談支援センター “は、難病患者・
家族の各種相談やレスパイトを含む入院先の調整、就労・患者会活動支援など多岐にわ
たる難病患者の支援活動を行っている。

　年度（H30 年 12 月 31 日現在）の総相談件数は 468 件（前年同月 617 件）。疾患別
でみると神経・筋疾患は 155 件と全体の 33.1% を占め最も多い。このことからも ALS（筋
萎縮性側索硬化症）・パーキンソン病・重症筋無力症などの神経・筋疾患を抱えての療
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養生活の過酷さが推し量られる。ALS のみは 10 件とほぼ前年度並み（前年度 11 件）。

　神経内科・眼科など医師等による専門相談も各圏域で 15 回開催し、56 の相談件数実
績を残している。

　支部も共催している難病サロンは、各地で 14 回開催し、参加人数は 138 名。難病患者・
家族の交流・情報交換の場となると共に、看護学生・研修医には難病患者・家族の声を
聞ける学びの場ともなっている。

　難病相談支援センターは各保健所と連携し、各種相談にあたっている。

　・保健所における難病相談・支援事業等実施状況

　保健所においては、『患者・家族教室』『ピアサポート・ボランティア養成』『難病医
療研修』『難病フォーラム』等を開催して支援にあたっている。

　また、『在宅療養支援計画策定・評価事業』『訪問相談事業』『訪問指導事業』で、主
に ALS はじめ神経難病患者の療養支援や QOL の向上にあたっている。さらに各圏域で
『難病対策地域協議会』を開き、市町村や病院・訪問看護ステーション・介護事業所な
どと意見・情報交換を行っている。

○難病医療提供体制整備事業について

　難病医療専門員が対応する相談件数は 1,008 件。相談実人数が 63 名であることから、
1 人が複数回相談していると思われる。相談件数の 7 割近くとなる 669 件が ALS である。
ALS 患者の療養環境の過酷さがうかがえる。相談内容は、療養相談がトップで、続いて意
思伝達装置・福祉機器・福祉制度・レスパイト的入院・入転院となっている。

　※県内の ALS 患者状況については右ページの表を御覧ください。

［協議事項］
○新たな難病医療提供体制の構築に向けて

島根県健康福祉部健康推進課

■現在の医療提供体制

①重症難病患者の入院施設の円滑な確保を目的に整備（難病医療提供体制整備事業）

（平成 30 年度現在）
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0 0 0 0 1 0 0 1
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患
者
の
状
況

難病医療拠点病院

（３ヶ所）

難病医療協力病院

（３ヶ所）

松江圏域

出雲圏域

松江圏域

雲南圏域

出雲圏域

大田圏域

浜田圏域

益田圏域

隠岐圏域

国立病院機構松江医療センター

島根大学医学部附属病院、島根県立中央病院

松江赤十字病院、松江市立病院、松江生協病院、

地域医療機能推進機構玉造病院、安来市立病院

雲南市立病院、平成記念病院

出雲市立総合医療センター、出雲徳洲会病院

大田市立病院、公立邑智病院

国立病院機構浜田医療センター

益田赤十字病院、津和野共存病院

隠岐病院
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②島根県在宅重症難病患者一時入院支援事業（レスパイト入院）

（平成 30 年度契約先）

■国の示す難病医療提供体制の全体像

　①連携の中心となるべき病院を県が指定

　　・拠点となる病院　及び　難病診療の分野別の拠点病院

　②早期に正しい診断を行うため、県内の連携体制の構築する

　③県の枠を超えた早期に正しい診断を行うための全国的支援ネットワークの整備

　　・極めて希少な疾患の診断・治療等に関する相談等への対応

　　・検査、診断が可能な医療機関がない県に対する情報の提供

　　・各県の難病医療提供体制に係わる情報の収集・公開

■課題

　＜全国的な課題＞

　　1．発症から確定診断に至るまでに時間がかかる

　　2．診断可能な医療機関がわかりづらく、難病が疑われながらも確定診断に至らない

　　3．確定診断に必要な遺伝子関連検査の実施にあたり説明が十分でない

　　4．治療と学業・就業生活との両立が容易ではない

　＜当県の課題＞

　　1．県全体の医師不足により専門医も不足、偏在がある

　　2．交通の便が悪く、通院医療機関が限られる

■目指すべき方向性

　　①できる限り早期に正しい診断ができる体制

　　②診断後はより身近な医療機関で適切な医療を受けることができる体制

　　③遺伝子診断等の特殊な検査について、倫理的な観点も踏まえつつ幅広く実施できる体制

　　④地域で安心して療養しながら暮らしを続けていくことができるよう、治療と療養の

 両立を支援する体制

　　⑤小児慢性特定疾病児童等の移行期医療にあたって、小児科と成人診療科が連携する体制

 

以上の点を整備するため、島根県における新たな医療提供体制を検討する
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○委員からの意見等について

　①難病における遺伝子診断と保険適用化

　　県内で検査をできる機関の設置や共有化を含む

　②指定難病の臨床調査個人票の扱いとフィードバック

　　どのように使われ、どのように活かされているか、見える化

　③難病の治療ケアは集約化すべきなのか

患者数が少ないので、医師としては診断・治療・ケアまで関われると勉強になる反面、
個別の対応になりやすい

　山陰網膜色素変性症協会　

　島根県難病患者会の設立にご協力をお願いいたします。

　日本 ALS 協会島根県支部　

平成 30 年度島根県難病等対策協議会　委員意見

日本 ALS 協会島根県支部　

支部長　景山敬二

　平素の難病施策ならびにご支援に厚く御礼申し上げます。

　難病当事者として、更なる療養環境の改善を申し入れます。

　昨年度の協議会で、「１．入院中における重度訪問介護を利用したヘルパーの付添いにつ
いて市町村への指導　２．引き続き医療的ケアのできる介護職員が増えるよう対策」の二点
を要望いたしました。

　１については松江市において、今年度当初から活用されているのを支部も把握しておりま
す。２については、レスパイト入院中の医療機関での実地研修の実施と、患者数が多いのに
医療的ケアのできる介護職員が少ない松江圏域での研修開催を実施していただきました。誠
にありがとうございます。

　１について他市町村でも実施が広がるよう、引き続きご指導願います。

　２について、長期入院での実地研修は認められていませんが、気管切開の手術入院はレス
パイト・一般入院のどちらにあたるでしょうか？気管切開後、訪問ヘルパーへ指導が行われ
なければ在宅療養は成り立ちませんので、いつまでも退院出来ません。また、長期入院から
在宅療養に移行する場合、現行では介護職員への実地研修ができませんので、いつまでも退
院はかないません。

　厚労省は「介護職員の医療的ケアについては平成 24 年 4 月 1 日に法制化されたが、その
研修機会はまだまだ十分でないため、利用者がすぐにヘルパーの吸引を必要とする場合など
は、法に基づく喀痰吸引等研修をヘルパーが受講するまでの間は、当然、ヘルパーはそれ以
前からの通知による実質的違法性阻却による方法によって吸引が可能」との考えを表明して
います。この厚労省の見解を理解し、研修指導看護師、訪問看護事業所、訪問介護事業所、
病院等の各関係機関への伝達・周知をお願いいたします。

　医療費削減の観点からも有益と思われますので、是非よろしくお願いいたします。

　また、介護職の増員のための『介護の仕事で生きていく』とのテレビ CM も一時期、県の
提供で流していただきました。しかし、介護職員の離職は収入不足が大きいと思われます。
県からも介護職員の収入アップを国へ働きかけてください。

松江圏域

雲南圏域

出雲圏域

大田圏域

浜田圏域

益田圏域

隠岐圏域

松江医療センター、［鹿島病院］、松江赤十字病院、安来市立病院

雲南市立病院、平成記念病院、［町立奥出雲病院］

［出雲市民病院］、出雲市立総合医療センター、［斐川生協病院］、

県立中央病院、出雲徳洲会病院、島大附属病院

大田市立病院、公立邑智病院

浜田医療センター、［済生会江津総合病院］

益田赤十字病院、［益田医師会病院］、津和野共存病院、［六日市病院］

隠岐病院

［病院名］：前頁①の表、「難病医療協力病院」以外の病院
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　昨年 8 月 21 日に、県民会館大会議室にて『平成 30 年度　圏域別公聴会（松江圏域）』
が開催され、支部へも島根県健康福祉部健康福祉総務課から意見を求められました。3 月
29 日に、県の回答が提示されましたので、意見と共に掲載します。

（2010/07/12 掲載　2011 年 2 月発行 JALSA しまね 14 号より再掲載）

　皆さんは選挙に投票されていますでしょうか？
「呼吸器を持ってまで行けないよ」「鉛筆が握れないから出掛けても無理だ」そう思ってい
る貴方。自宅で投票出来るのですよ。
　日本 ALS 協会が国に陳情してできた制度があります。総務省の『郵便等による投票制度』
『代理記載制度』がそうです。
　障害者手帳に両下肢・体幹・移動機能障害のいずれか 1 級・2 級の記載か、介護保険の
要介護 5 が申請条件ですが、市町村の選挙管理委員会に申請すると投票用紙が郵送されて
きます。あとは意中の候補者名を書き、送り返せば OK ！
郵便投票ができ、かつ、手帳に上肢障害 1 級の記載があれば代理記載も可能です。代理記
載人を登録すれば、本人の自書でなくても投票可能です。
　ただ、申請受理に日数が掛りますので、選挙が決まってからでは間に合いません。いま
すぐにでも手続してもらいましょう。
　詳しくは、総務省のホームページをご覧下さい。
http://www.soumu.go.jp/senkyo/senkyo_s/news/touhyou/yuubin/yuubin01.html

また、自書できなくても投票所に行ける方は、受付に申し出れば係員立会いの下、代理人
投票が可能です。こちらは事前の手続は要りません。

私達の療養生活を左右するかもしれない一票です。大切に行使しましょう。
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　昨年 8 月 21 日に、県民会館大会議室にて『平成 30 年度　圏域別公聴会（松江圏域）』
が開催され、支部へも島根県健康福祉部健康福祉総務課から意見を求められました。3 月
29 日に、県の回答が提示されましたので、意見と共に掲載します。

（2019/4/3　掲載）

平成 30 年度　圏域別公聴会（松江圏域）
日本 ALS 協会　島根県支部

支部長　景山敬二
　県民会館のバリアフリー対策について要望いたします。
　会館の耐震化工事に伴い、大ホール客席上階へのエレベーターが新設されました。しかし、
その稼働率はどのくらいでしょうか？
　昨年、知合いの車椅子利用者が松江市小中学校連合音楽会へ出掛けたところ、エレベー
ターが動いておらず指定された 2 階席に上がれず、わが子の演奏を見られませんでした。
近くにいた警備員らしき方に尋ねましたが「動いていない」の一点張りだったそうです。
　後日、会館職員に会う機会があり、その件について尋ねたところ「ホール貸しの場合は
主催者に稼動権限が移る」とのことでした。せっかくエレベーターを設置したのに使えな
いのではもったいない話です。何のために設置したのかを見直していただきたい。悪く言
えば「ハードは整備してもソフト面で対応しない、行政によるバリアフリー対策の典型例」
です。
　車椅子利用者だけでなく、視覚障害者・足腰の弱いお年寄り・妊婦・幼児連れにはあの
階段の昇り降りはつらく、危険も伴います。開館時間内は常時、エレベーターの稼動をお
願いします。

［県の回答］
　島根県民会館では、耐震改修工事に伴い、エレベーターを新設したところですが、ご指
摘のありました 2 階席につきましては、エレベーター出口から客席までに階段があり、車
椅子利用者の方の移動には不便な面も残っています。このため現在、車椅子利用者・視覚
障がい者・足腰の弱いお年寄り・妊婦・幼児連れの方などについては、基本的には 1 階大ホー
ル横の身障者入口から入場していただき、1 階でのご観覧をお願いしております。
　こうしたことから、エレベーターにつきましては、1 階から 2 階への移動についてはあ
まり利用されていないのが現状ですが、2 階から 4 階への移動についてはご年配の方など
を中心に常時ご利用いただいております。
　今後のイベント等の開催にあたりましては、引き続き各イベントの主催者とも情報共有
し、エレベーターも含めて来館者の方により丁寧なご案内をできるよう務めてまいります。

文化国際課

＜質問＞
地域包括ケアシステムが始まってから、難病病床が減ったのではないかと危惧している。
ある病院では難病病棟に認知症のお年寄りが入院していたと聞いた。空きベッドの活用な
ら良いが、入院希望の難病患者を待たせているのなら問題である。
支援センターや保健所への入院待機の相談は寄せられていないか。
 
＜回答＞
　地域包括システムが始まって以来、各病院では限られた施設の中で病床をやりくりする
関係から長期入院患者を受け入れる療養病床数を縮小しているという事実はあると思いま
す（なお、県内には今のところ難病専用の病棟や難病専用の病床を確保している病院はな
いと伺っております）。交流会に出席された県担当課、保健所職員に対し、貴支部が提出さ
れた議題に関連するような相談を受けたことがあるか聞いたところ、該当事例の報告はあ
りませんでした。
当センターにおいても、病院にレスパイト入院をお願いする際に病床区分の問題はありま
すが、ある程度柔軟に対応いただいており、現時点、大きな問題は生じておりません。

　6 月 26 日、しまね難病相談支援センター会議室にて『令和元年度　第 1 回全県的難病患者・
家族会交流会』が開催されました。行政からは県健康推進課・各保健所・出雲公共職業安定所・
しまね難病相談支援センターの担当者が、患者会は全国膠原病友の会島根県支部・全国パー
キンソン病友の会島根県支部・山陰網膜色素変性症協会・全国筋無力症友の会島根支部・
日本 ALS 協会島根県支部の代表者が出席しました。
　行政からの情報提供、患者会の活動紹介、意見交換を行いました。当支部からは松浦運
営委員が出席し、支部長は質問を送っています。しまね難病相談支援センター　細田セン
ター長様から回答をいただきましたので、質問と共に掲載します。

（2019/8/7　掲載）



数字でみる、地域の ALS 患者さん　諸岡了介

ＡＬＳ患者さんの現状を知ること

本誌『ＪＡＬＳＡしまね』に毎年掲載されているデータ、「県内 ALS 患者の
状況」は、しまね難病相談支援センターが各保健所のデータを取りまとめて
県難病等対策協議会向けの公開資料として作っているもので、本誌への掲載
についても許可をいただいているものです。実はこの情報は貴重なもので、
ここまでしっかりと患者さんの療養状況に関する情報を把握・整理して提供
している都道府県は多くありません。

数が少なく、孤立しがちな ALS 患者さんの療養状況の改善には、まずその
現実を理解することが大事です。しかし、各地域の状況を比較できるような
データはあまり存在しないのが現実です。

都道府県ごとの患者数（正確には、特定医療費受給者証所持者数）につい
ては、国の統計「衛生行政報告例」に毎年公表されています。また厚生労働
省では、一年に一度提出される臨床調査個人票をもとに「指定難病患者デー
タベース」を運用しており、医学的な調査研究に活用していますが、利用す
るには厳重な審査を経ることが必要で、各地域における患者・家族の療養環
境や支援体制について知るという発想とは少しちがったものです。

地方自治体の行政の中では、これらの情報の他に、難病担当部署・難病相
談支援センター・保健所などを中心にして、各都道府県および指定都市ごとに、
難病患者さんの現状把握に務めています。たとえば、保健師さん向けには、
小倉朗子さんや小西かおるさんらによる東京都医学総合研究所のプロジェク
トが改訂を続けている「難病の地域診断ツール」が公表されています（ネッ
トから入手可能です）。

今回調べたこと

　今回、島根県以外の地域でもどんな状況なのかが気になり、各都道府県
の担当窓口に類似の情報はお持ちではないか、尋ねてみました。結果、半数
を超える都道府県から返信をいただくことができました。

ただし、データの集め方に統一された基準や方法がないため、単純に比較
できるものではなく、以下に示す数字もあくまで参考程度のものと考えてく

ださい。また、2018 年 4 月からは政令指定都市 20 市について難病関係の
事務が都道府県から移管されており、以下に提供していただいたデータでは、

宮城県のものは仙台市、熊本県のものは熊本市を除外した数字になってい
ます（他は指定都市分も含む）。

今回、グラフや図にはしていないのも、単純には比較できない参考程度の
数字であるという理由によります。

患者さんの年齢層

　「県内 ALS 患者の状況」（2018 年 1 月末現在。本誌 16 ページのものは、
さらに新しい 2019 年 1 月末のデータです）では、島根県内の患者の年齢層は、
40 歳代が 2％、50 歳代が 9％、60 歳代が 31％、70 歳代が 39％、80 歳代
以上が 20％となっています。

60 歳以上の患者さんが患者全体の 89％を占めており、これはかなり高い
数字です。データを寄せていただいた道府県の平均は 83％で、厚労省発表の
全国平均は 81％ですので、島根県には比較的、高齢の患者さんが多いことが
うかがわれました。県人口における高齢者の割合の高さも影響していると思
われます。70 歳以上の患者さんで数えると、全体の 58％となります（厚労
省発表の全国平均は 50％）。

　60歳以上の患者さんについて、他の道・県では、北海道85％、岩手県87％、
秋田県 88％、山形県 80％、福井県 82％、山梨県 72％、愛知県 80％、滋賀
県 73％、奈良県 91％、岡山県 83％、広島県 83％、熊本県 80％、大分県
82％となっていました。

患者さんの性別

「県内 ALS 患者の状況」によると、島根県内では男性患者が 57 名、女性患
者が 34 名で、女性患者 100 名あたりの男性患者数（対女性性比）は 168 名
になります。データを寄せていただいた道府県の平均は 133 ですが、島根県
の 168 という数字はこの中でもっとも大きく、男性患者の割合がもっとも高
い県ということになります。ただし、最新の2019年1月末のデータになると、
男性患者 50 名、女性患者 38 名で、対女性性比は 132 になりますので、ほ
ぼ全国平均並みとなります。

2625



他の道・県では、北海道 137、岩手県 143、宮城県 131、秋田県 128、神
奈川県 143、福井県 163、山梨県 119、長野県 131、愛知県 144、滋賀県
110、奈良県 121、岡山県 141、広島県 148、熊本県 115、大分県 85、沖
縄県 100 となっていました。

在宅で療養している患者さんの割合

　在宅で療養している患者さんの数についてデータを寄せてくださったの
は9県ですが、県ごとにかなりの差が見受けられました。ただし、在宅か、入院・
入所かという区別は、「制度上の区別」と実際の療養生活とでかけ離れている
場合もありますので、以下に示す数字も鵜呑みにはできないものです。

「県内 ALS 患者の状況」によると、島根県は総数 90 名のうち、55 名、
61％が在宅療養を主としています。その他の県はそれぞれ、山梨県 78％、
長野県 76％、兵庫県 75％、奈良県 77％、山口県 54％、大分県 58％、鹿児
島県 58％、沖縄県 53％でした。

 

人工呼吸器の有無

　ALS 患者さんの生活にとって、人工呼吸器を着けているか、着けていな
いかはたいへん大きな違いになります。人工呼吸器の種類と方法には、大き
く分けて、気管切開をした上で装着するものと、気管切開をせずに鼻マスク
などを介して利用するものがあります。

「県内 ALS 患者の状況」によると、島根県の患者さんの中で 32％の方が、
気管切開をした上で人工呼吸器を利用しているようです。他の県では、秋田
県 24%、山梨県 39%、長野県 20%、三重県 26%、奈良県 17%、山口県
37%、鹿児島県 51%、沖縄県 57% といった数字でした。

　療養環境ごとのデータは、気管切開をしていないケースを含む数字にな
りますが、病院や施設で療養している患者さんでは 77％が、在宅で療養して
いる患者さんでは 29％が、人工呼吸器を利用しているようです。他県につい
て、ちょうど比べられるデータが少ないのですが、長野県が 45% と 26%、鹿
児島県が 74% と 44% となっています。

本調査をしてみた感想

今回、各都道府県の担当部署に情報を提供していただいた中で、それぞれ
の地域で ALS や難病の支援に取り組み、工夫されている様子がうかがわれま
した。一方で、情報整理とその方法が各地域に任されており、地域間を比較
できるデータを得ることは想像以上に難しかったというのが正直な感想でも
あります。情報公開の指針についても統一の基準がないため、得られる情報
がどうしても断片的になります。近年の難病支援政策は地域による支援活動
に重きをおく方向に進んでいますが、このことに対応して、国・厚労省の方
には地域に関する情報提供やそのしくみについても改善をお願いしたいとこ
ろです。たとえば、現在のところ、特定医療費受給者証所持者数に基づくデー
タについて一般公開されているのは都道府県ごとの総数だけですが、ＡＬＳに
関して言えば、個人情報が保護される範囲で、もう一歩詳しい地域ごとの状
況を一般にも公表することは技術的には難しくなく、すぐに実行できる改善
策のひとつと思われます。各地域のＡＬＳ患者さん、難病患者さんが支援の
網から取り残されることのないよう、情報面での充実も進めていきたいとこ
ろです。

最後に、情報提供にご協力くださった各都道府県担当部署の関係者の方々、
および調査の過程でたいへんお世話になったしまね難病相談支援センターと
島根県健康推進課の方々に、改めて御礼を申し上げたく思います。

［補足］今回の調査内容について、本稿では細かな点の説明は省きましたが、
ご関心のある方は『島根大学社会福祉論集』第７号に掲載予定の論文をご参
照ください。
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毎度ありがとうございます

ミッドナイトスギタニ
（創業130 年杉谷酒店）

深夜営業 伊勢宮入口

0852-23-3923
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学研　浜乃木すくすく教室
住所：松江市浜乃木 2-7-5

指導者：上田 朋子（指導歴 23年）

住所：松江市上乃木 7-12-10
学研　乃木教室

連絡先：0852-31-2402（自宅）
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 【日時】　　7月 5日（日）　13時～ 16 時

 【会場】　　いきいきプラザ島根 403 研修室（松江保健所）

   松江市東津田町 1741-3

   TEL 0852-32-5911

 【内容】　　総会議事　講演会　交流会の予定

内容については決まり次第、支部ホームページ等でお知らせします。

「令和２年度（第22回）支部総会の予告」

　住所・電話番号・郵便物送付先などに変更があった際は、支部事務局までご
連絡ください。近年、会費未納で退会処分になる方が増えています。平成 29
年度の社員総会で、1 年以上未納で退会扱いとなることが承認されています。
今一度、今年度の会費を納めたかをご確認ください。毎年、5 月発行の本部機
関誌『JALSA』に振込用紙が挟み込まれています。会費の納入をよろしくお
願いいたします。
　俳句・短歌・手記などを募集しています。支部ホームページ・会報にて皆さ
んに披露いただけませんか。支部事務局までお送りください。
　会報『JALSA しまね』はパソコンでもご覧いただけます。支部ホームペー
ジ（http://als-shimane.com　または ALS 島根で検索）の『会報閲覧』で
は、14 号以降のバックナンバーを掲載しています。

　ご寄付ありがとうございました。

　皆様からお寄せいただいた温かいご芳志は、支部活動のために大切に使

わせていただきます。

　　　（平成 31 年 1 月 1 日～令和元年 12 月 31 日　受付順）

寄付金

¥64,000.-合計

hina-waka@lime.ocn.ne.jp

< 事務局 >　 〒690-0885
松江市米子町 8-17　景山方
　 TEL　0852-21-4770
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千　葉　県　　山田 留美子 様
松江市美保関町　　佐々木 由美 様
雲南市大東町　　石飛 榮一 様
総会会場募金
兵庫県明石市　　匿名〔 〕



「JA L S A」は英語で日本「AL S」協会の略称です。

「ALS」は、筋萎縮性側索硬化症（病名）の略称です。

筋萎縮性側索硬化症の患者家族支援のための

日本ＡＬＳ協会島根県支部

出会い・ふれ合い・思いやり


