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<事務局>　 〒690-0873

島根県松江市内中原 21-701 谷田方
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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 37 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

　素盞男命が出雲の国簸の川上に至らせ給ひ、 姫を中に悲しんでいる老

人夫婦に会われ、 老人夫婦の申し上げる川上に住む八岐の大蛇を退治

すべくお約束に成り、 老人より稲田姫を素盞男命に奉る。

　そして、 命は大蛇の好む酒を作り姫を立たして大蛇を待つ。

　大蛇は現われ、 その酒を呑み酔って眠った頃、 命現われ、 大乱闘

の末、 大蛇を退治し給う。

　その時大蛇の尾先より剣現われ、 現在の三種の神器の一つとなる。

　命は宮造され

 〽 八雲立つ　出雲八重垣妻ごみに

  八重垣つくる　其の八重垣を

と詠まれる。

　日本初めての三十一文字といわれる。

簸 ノ川大蛇退治

海潮山王寺神楽海潮山王寺神楽（島根県雲南市大東町）

写真をご提供いただきました

　神国出雲の神代神楽はその起源を尋ねれば、 岩戸神楽に因みて古典古事記に則り神々の御活動を神楽に演
じ、 神人共に楽しむ行事です。
　神楽の演目は 「古事記」 「日本書紀」 の神話をモチーフにしたものが多いのですが、 日本神話の三分の二は
出雲神話で占められています。 その出雲神話の舞台となった地に 「海潮山王寺神楽」 があります。
　「海潮山王寺神楽」 はおよそ四百年の伝統を持つ出雲地方の代表的な神楽です。 その風流 （舞） の美しさ
や奥深さが高く評価され昭和三十六年には県の無形民俗文化財に指定されています。
　明治三十四年出雲大社宮司に認められ、 出雲大社に所属出雲大社教神代神楽本部となり、 以来百十余年
来毎年出雲大社大例祭 （五月十四日～十六日） には三日三夜神前にて奉納しています。
　昭和四十年には出雲大社において天皇、 皇后両陛下の天覧啓覧の光栄にも浴した由緒ある神楽です。
　さらに、 四十五年には万国博覧会において島根県代表として上演をはじめ、 伊勢神宮や橿原神宮、 明治神
宮など由緒ある神社での奉納、 平成五年にはアメリカ　アリゾナ州でのアメリカジャパンウィークに出演、 平成十六
年にはドイツ　ミュンヘンでの 「日本の祭り」 出演など、 海外公演で日本の伝統文化神楽を披露する機会を得て
おります。



　この度の東日本大震災でお亡くなりになられた方のご冥福

をお祈りすると共に、被災された皆様にお見舞い申し上げま

す。釜石市の八幡岩手県支部長ご夫妻がお亡くなりになられ

たのをはじめ、多くのＡＬＳ患者さんも被災されています。

日本ＡＬＳ協会は、震災発生直後より、被災会員へ直接届け

るべく、独自に義援金を集めてまいりました。

　2010 年末から翌年始に掛けての大雪で、県東部から鳥取

県西部の広範囲で大規模停電が発生しました。また、島根は

唯一、県庁所在地に原発を抱えた県でもあります。災害弱者

である私達一人一人が日頃の備えを見直す機会でもあります。

　支部でも、有益な情報を集め発信できるよう努力してまい

ります。皆さんも情報がありましたら、ぜひ事務局までお寄

せ下さい。

平成 24 年 1 月　　日本ＡＬＳ協会島根県支部　

支部長　　景山敬二

巻頭に寄せて



ジャルサしまね 15 号　目次
表　紙　「海潮山王寺神楽 簸ノ川大蛇退治」（雲南市大東町）

　　　巻頭に寄せて

　１．日本 ALS 協会震災義援金について

　２．事務局及び口座のお知らせ

　３．第 12 回（平成 23 年度）支部総会

　　　1) 支部長挨拶

　　　2) ご来賓・顧問紹介

　　　3) 役員名簿

　　　4) 平成２２年度事業・会計報告

　　　5) 平成２３年度事業計画・予算案

　　　6) 震災から報告

　４．患者・家族交流会報告

　　　1) 出雲交流会

　　　2) 浜田交流会

　５．チャリティーコンサート

　　　1) 松江市 難病支援 すなほチャリティーコンサート

　　　2) 益田市 難病支援 すなほチャリティーコンサート

　６．ホームページより

　７．投稿

　　　島根県看護協会 訪問看護ステーションやすらぎ 所長 加藤典子

　８．難病サロンのご案内

　９．JALSA しまね第 15 号発行に寄せて寄付をいただきました

１０．広告

１１．寄付金

１２．会員の皆様にお願いします
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3 月 11 日に発生した東日本大震災により被災した患者さんを支援するた
め、日本ＡＬＳ協会は直後に募金委員会を立上げ、募金活動を始めました。
これを受け、支部でも 4 月のＡＬＳ支援チャリティーコンサートと総会の
会場に義援募金箱を設置し、ご協力をお願いいたしました。また、支部ホー
ムページ上にも協会本部と支部の募金口座を掲載し、引き続きご協力を呼
び掛けております。
『協会募金口座』
◎郵便振替口座：00100-1-723554
　　　　　　加入者名：日本ＡＬＳ協会
　（通信欄に必ず「震災義援金」と記入してください）

支部へ寄せられました義援金の総額は、￥28,003 でした。6 月 8 日、全
額を協会本部募金口座へ振り込みました。皆様、ご協力ありがとうござい
ました。

〒690-0873　松江市内中原町 21-701　谷田方
 TEL　0852-25-3952　FAX　0852-25-3952

 E-Mail：taniyan@earth.ocn.ne.jp

日本 ALS 協会震災義援金について

記 号：１５３３０
番 号：１４５４７３７１
名 前：日本ＡＬＳ協会島根県支部
　　　　ニホンエーエルエスキョウカイ
　　　　シマネケンシブ

銀 行 名：ゆうちょ銀行
支 店 名：五三八（ゴサンハチ）
店 番 号：５３８
預金種別：普通預金
口座番号：１４５４７３７
口座名義：日本ＡＬＳ協会島根県支部
　　　　　ニホンエーエルエスキョウカイ
　　　　　シマネケンシブ

郵便局の電信振替用口座番号 銀行振込用の口座番号

事務局及び口座のお知らせ
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日程　平成 23 年 6 月 4 日
場所　出雲市塩冶町　出雲保健所

《会次第》
 1. 開会
 2. 支部長挨拶 
 3. 来賓・顧問紹介　
 4. 来賓挨拶　島根県健康福祉部健康推進課　課長　田中央吾様
 5. 感謝状贈呈　前事務局長　新治弘念様
 6. 議長選出
 7. 議案審議
　　①役員変更について
　　②平成２２年度事業・会計報告
　　③平成２２年度会計監査報告
　　④平成２３年度事業計画・予算案
 8. 議長解任
 9. 講演　しまね難病相談支援センター共催
　　　講師　米子工業高等専門学校電子制御工学科　加納尚之教授
　　　  　　「人生をかけてＡＬＳ患者の役に立ちたい
　　　　　　　　　　　　　　～脳波スイッチ実用化に向けて～」
10. 震災から報告
　　ＡＬＳ患者に係る東日本大震災での被災例と今後の災害対応について
11. 記念撮影
12. 交流会
　　①自己紹介
　　②挨拶　出雲保健所　所長　村下伯様
　　③フリートークと助言
13. 閉会

　五年振りに出雲市で開催した支部総会。開会に先立ち、東日本大震災でお亡くなりになら
れた方々、この一年でお亡くなりになられたＡＬＳ患者の皆様のご冥福を祈って、参加者全
員で黙祷を捧げました。
　来賓を代表してご挨拶いただいた県健康推進課長　田中央吾様のお話の中で、特定疾患医
療受給者証の変更点の案内がありました。
　支部設立準備段階から十年超のながきに渡り事務局長を務められた新治弘念様に、支部を
代表して松浦運営委員より感謝状が贈られました。
　澤副支部長を議長に選出しての議案審議は、いずれも事務局の提案を承認頂きました。
　講師に脳波スイッチ開発の米子工専　加納尚之教授をお迎えしての講演では、開発のきっ
かけ、苦労話、特許取得についてなど、興味深いお話満載でした。脳波スイッチの実用化、
商品化が待ち望まれます。
　総会の開催におきましては、出雲保健所・しまね難病相談支援センターの皆様、大勢のボ
ランティアの皆様のご協力を頂きました。あらためて御礼申し上げます。

　ご来賓並びに顧問の皆様、本日はお忙しい中ご臨席賜り誠にありがとうございます。また、
本日、会の運営をお手伝い頂いていますボランティアの皆様に御礼申し上げます。
　私は、この支部総会に８年連続で出席してまいりました。総会の時期が近づくと、毎年、
複雑な心境になります。ひとつは「今年も無事に総会に出席できそうだ。」という安心感と
達成感。一方で「今年も治療薬の開発に至らぬまま、総会を迎えてしまった。」という焦燥
感も感じています。
　３月１日に、ＮＨＫの朝のニュースでＡＬＳ治療薬の治験が始まると報道されました。東
北大学病院神経内科・青木正志教授のグループが研究している、肝細胞増殖因子（ＨＧＦ蛋
白）を使った治験のニュースでしたが、4 月開始を目標に厚生労働省との検討のさなかに震
災が発生しました。東北大学病院は宮城県内外の最前線の医療機関の後方支援を担い、青木
教授はＡＬＳ協会とも連絡を取り合い、支援物資の要請・集積・配分とＡＬＳをはじめ神経
難病患者の支援に奔走されました。そのため、治験開始はずれ込む模様ですが、明るい兆し
であることには変わりありません。治験の成果次第では、人工呼吸器が保険適用された年・
リルテックが承認された年・介護職に吸引が認められた年に次ぐ、ＡＬＳ療養の歴史に足跡
を残す年となるかもしれません。治験情報に関しては、協会本部と連携し支部からも発信し
てまいります。皆様に良いお知らせを届けられる日が一日でも早く来ること、ＡＬＳが難病
ではなくなる日が来ることを祈り、ご挨拶を終わらせて頂きます。

ご来賓
　島根県健康福祉部　健康推進課　課長　　田中央吾様
　出雲保健所　所長　　村下伯様
　益田保健所　所長　　牧野由美子様
　益田がんケアサロン代表　　納賀良一様
　がん情報サロン「ちょっと寄って見ません家」代表　　佐藤愛子様
　日本ＡＬＳ協会副会長　　徳安鏡子様
　しまね難病相談支援センター　センター長　　糸賀浩之様
顧問
　島根大学医学部附属病院　病院長　　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　　加藤典子様

役員名簿
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第１２回（平成２３年度）支部総会第１２回（平成２３年度）支部総会

役 職 名

支 部 長

副 支 部 長

運 営 委 員

事 務 局 長

書 記

会 計

会 計 監 査

氏　　名

景山　敬二（患者）

澤　　弘親（家族）

美又　定志（遺族）

高橋　豊治（患者）

岩木　好由（遺族）

徳島　敏枝（一般）

谷田　人司（患者）

伊藤すなほ（一般）

景山　玲子（家族）

松浦　和敏（遺族）

氏　　名

谷田　人司（患者）

松浦　和敏（遺族）

奥井　　学（患者）

高本　雅子（一般）

濱崎　牧子（一般）

石橋美江子（一般）

氏　　名

高野　聖邦（遺族）

阿式　洋子（遺族）

太田　陽子（一般）

河野　千歳（一般）

支部長挨拶

ご来賓・顧問紹介



１．患者・家族の交流会の開催
　　（患者訪問、ピアサポートを含む）
　　6 月 4 日　患者・家族交流会　出雲保健所
　　6 月 11 日　患者・家族交流会　浜田医療センター
２．地域社会への病気と療養環境の啓発
　　（チャリティーコンサートの後援、報道対応など）
３．総会・学習会・相談会の開催
　　6 月 4 日　第 12 回年次総会　出雲保健所
４．各種難病団体との交流
５．情報の発信
　　（会誌「ＪＡＬＳＡしまね」の発行、ホームページの更新）
６．運営委員会の開催
７．その他

　 ５ 月 　 　 　
　 ５ 月 ２ ２ 日
　 ６ 月 １ ３ 日
　 ７ 月 １ ７ 日
　 ８ 月 ２ ４ 日
　 ９ 月 １ ３ 日
　 ９ 月 ２ ６ 日
１ ０ 月 ２ ０ 日
１ １ 月 １ ３ 日
１ ２ 月 　 ４ 日
１ ２ 月 １ １ 日
１ ２ 月 １ ７ 日
１ ２ 月 １ ８ 日
１ ２ 月 １ ９ 日
　 ２ 月 １ ９ 日

　 ２ 月 ２ ０ 日
　 ２ 月 ２ ０ 日

県内全患者アンケート調査
日本ＡＬＳ協会総会出席　　東京（谷田）
第 11 回年次総会・意見交換会　　松江市　サンラポーむらくも
日本ＡＬＳ協会全国支部代表者会議出席　東京（谷田）
運営委員会　松江市　谷田宅
島根県へ６項目の要望活動　県庁健康福祉部
ＡＬＳ支援チャリティーコンサート後援　益田市　ＥＡＧＡ
要望に対する県からの回答を受け取り　県庁健康福祉部
運営委員会　出雲市　サン・アビリティーズ出雲
患者・家族交流会　松江市総合福祉センター　２４人参加
患者・家族交流会　浜田医療センター　２２人参加
告知時の医療と島根県の連携強化実現
患者・家族交流会　出雲保健所　３７人参加
ＡＬＳ支援チャリティーコンサート　後援 大田市湯里まちづくりセンター
難病医療連絡協議会出席（谷田）　
３項目要望：浜田圏域でのレスパイト入院受け入れと吸引講習会開催、
　　　　　　唯一の治療薬リルテックの気管切開後の処方
運営委員会　松江市総合福祉センター　
ＪＡＬＳＡしまね 14 号発行
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平成 23 年度事業計画平成 22 年度事業・会計報告

平成 22 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

110,906

200,000

110,000

15,000

94

64,000

500,000

決 算 額

110,906

186,500

10,000

0

50,032

278,173

635,611

比 較

▲ 13,500

▲ 100,000

▲ 15,000

49,938

214,173

135,611

備　考

日本 ALS 協会

預金利子 前年度より返金

項 目

総 会 費

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

100,000

20,000

10,000

150,000

100,000

50,000

10,000

60,000

500,000

決算額

113,309

20,910

45,873

244,650

30,000

59,488

3,295

31,500

549,025

比較

13,309

910

35,873

94,650

▲ 70,000

9,488

▲ 6,705

▲ 28,500

49,025

備考

用紙・封筒 ﾎｰﾑﾍﾟｰｼﾞ管理費

会報 2 号分

郵送費・電報料

振込手数料等

生花代

収入の部

支出の部

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

86,586

190,000

50,000

5,000

50

100,000

431,636

前年度

110,906

200,000

110,000

15,000

94

64,000

500,000

比　較

▲ 24,320

▲ 10,000

▲ 60,000

▲ 10,000

▲ 44

36,000

▲ 68,364

項 目

総 会 費

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

50,000

10,000

30,000

100,000

100,000

50,000

10,000

81,636

431,636

前年度

100,000

20,000

10,000

150,000

100,000

50,000

10,000

60,000

500,000

比　較

▲ 50,000

▲ 10,000

20,000

▲ 50,000

21,636

▲ 68,364

項　目

収 入 総 額

支 出 総 額

次年度繰越

金　額

635,611

549,025

86,586

備　考
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＜プレゼン前文＞
ＡＬＳ患者に係る東日本大震災での被災例と今後の災害対応について、今年の本部総会での
被災地からの報告や新聞記事からプレゼンを作成しました。
震災が被災地のＡＬＳ患者にもたらした危機は大きく分けて４つです。
・想像を超えた長時間の停電
・経管栄養・医療品が手に入らないこと
・ヘルパーさんがいなくなったこと
・病院も危機に瀕したことです。
（被災地からの報告・災害対応については、本部機関誌ＪＡＬＳＡ８４号に詳しく掲載されているため、

ここでは省略します。）

震災からの報告
「ALS 患者に係る東日本大震災での被災例と今後の災害対応について」
　プレゼン　谷田人司 副支部長 / 発表　谷田佳和子
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出雲会場では総会直後に開催し、遠く広島からは日本ＡＬＳ協会広島県支部の徳安さんご夫妻も
駆けつけて頂き、患者・家族８組が、療養環境などを議論しました。

【日時・会場】2011 年 6 月 4 日　15:00 ～ 16:00
    島根県出雲保健所（出雲市塩冶町２２３－１）
【参　加　者】59 人（患者・家族 13、行政 13、医療 15、介護 6、学生 7、教育 3、その他 2）
【プログラム】あいさつ 出雲保健所 村下伯所長
    参加者自己紹介
    患者・家族の情報交換

■患者・家族の情報交換■
○患者の気持ち
・昨年発症しそろそろ気管切開の時期になる。

肺活量が４０％以下となり苦しくなってきた。
東北大の治験を早くして欲しいと思っていたが震災で遅れると思う。

・呼吸筋のリハを日曜以外に行い効果がある。
・連休や日曜もリハビリをして欲しい。
・発症から１７年。いろいろなところに参加でき幸せを感じる。
・週２回の訪問リハなどいろいろな人の支えでここまで来られたと感じる。

○家族の気持ち～患者の気持ちになって～
・在宅と入院が半々。１ヵ月入院できるか不安。
・病室の患者は外を見られないが残念。見られる私はなんて幸せだろう。
・患者は家にいるのが好き。１時間でも２時間でも家にいたい。

病院という大きな組織にいることは不自由で好きではない。
・３６５日ヘルパーさんに来てもらっている。３グループ交代制で。
・加納先生の話に興味を持った。今後の課題を考えさせられた。

ＡＬＳを理解して頂ける努力をしたい。
・年に１回は外に出してあげたくて、７～８人の助けを借りて出る。
・意思伝達装置を早く使えるようにして欲しい。
・一つの風景を見ることが幸せ。
・人の助けになるような話し合いもしたい。
・在宅療養を助けてくれる人にとても感謝している。
・口を動かして意思を伝えられるのが嬉しい。
・家で見られることに感謝。１日でも長生きさせたい。
・ＡＬＳの人は自覚症状を自分で示しにくい。

定期的に診断すれば余病の早期 発見ができる。

○家族の気持ち～在宅介護の課題～
・咽頭からのたん吸引は医療行為。でも家族はできる。いつになればヘルパーさんもできる

ようになるのか。
・ヘルパーの仕事が分からない。法律でできないからといろいろ断られる。不自由を感じる。

何ができて何ができないのか家族には分からない。

○アドバイス・意見
・ヘルパーの吸引は研修と看護師との連携でできるよう制度が変わりつつある。ヘルパーさんについ

てはまだ課題。
・法律での制御も必要。安全面とか。
・ヘルパーの吸引の許可が得られるかどうかの話し合いなどが行われている。医療行為ができないの

は心苦しい。してあげたいが責任もあり要望に応えられない。もう少し時間がかかるのでは。
・老人ホームでは研修を終えれば看護師との連携でできるようになりつつある。
・在宅でのヘルパーさんへの対応が課題。
・今後情報提供や意見交換していきたい。
・医療行為はできないがヘルパー協会でも近いことができないかと話は出ている。
・苦痛を取ってあげたい気持ちはある。

（編注）
・「介護職員等によるたんの吸引等の実施」について、平成 24 年 4 月に介護保険法の一部を改正す

る法律が施行され、一定の条件の下において介護職員等がたん の吸引や経管栄養の投与等の一部
医療行為が実施できるようになります。なお、現在気管などからのたん吸引ができるヘルパーなど
介護職員等は、「みなし」と して吸引を継続できます。

・現在でもヘルパーなど介護職員等は一定の研修を受ければ吸引できます。

○災害時、もしもの時にどうするか
・入浴中に呼吸器が止まった。出雲から松江まで取りに来いと言われ、間に合わないと思ったが、医

師が電源を入れ直してくれて復旧した。公共機関で用意して欲しいがまだ何もされていない。呼吸
器の業者が出雲にもいて欲しい。
→呼吸器の設置は病院より消防署に置いた方がよい。
　呼吸器を申請するので何にでも使えるものを１台置いてもらえるよう提案したい。

・災害時の呼吸器の対応はどうなっているか。
        →まず消防に連絡。救急車やヘリには積んである。
・呼吸器の会社がいないからと断られた。
        →規則を変えるしかない。
・１０年以上ヘルパーさんの手助けで在宅を続けている。

今朝のような地震のようなときに不安を感じる。
ヘルパーさんのみの時にヘルパーさんへの負担が心配。
迷惑がかかるのが心配。行政の支援が欲しい。
災害時の行政の対応を知りたい。

【交流会を終えて】
貴重な場を提供して頂き、準備にご尽力頂いた保健所の方々を始め、大勢の学生さんや、医師、看
護師の方々、ケアマネさん、難病研究所の方にもお越し頂き、ありがとうございました。

実り多い交流会でしたが、総会がおしたために時間が足りなくなり、発言機会が少なくなり申しわけ
ありませんでした。

なお、患者・家族の名簿をお配りしました。今後の交流や情報交換にご活用下さい。

【御礼】
　この度の交流会では、準備段階から保健所に多大な協力を頂きました。島根県立大学と島根リハ
ビリテーション学院の学生さんには、当日の会場準備や交流会の記録で大変お世話になりました。
お世話になりました関係各位に対し、この場を借りて厚く御礼申し上げます。

編集人：日本ＡＬＳ協会島根県支部 谷田人司

☆出雲会場

　４月２日に予定しておりました雲南市での交流会は、東日本大震災の発生を受け、自粛ムードの
拡がりから直前に中止しました。参加を楽しみにされていた皆様、連絡をお願いしました保健所の
皆様にはご迷惑をお掛け致しました。この場をお借りしてお詫び申し上げます。

-2-
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浜田会場には１３名が集まり、患者・家族４組が療養環境などについて情報交換などをしました。

【日時・会場】2011 年 6 月 11 日　14:00 ～ 16:00
    浜田医療センター（浜田市浅井町７７７－１２）
【参　加　者】13 人（患者 1、家族 4、訪問看護師 3、保健所関係者 4、難病医療専門員 1）
【プログラム】あいさつ 浜田保健所 竹内俊介所長
    自己紹介
    震災からの報告
    患者・家族が情報交換

■情報交換■
家族や訪問看護師いった患者・家族を支える立場の方々から、日頃感じている療養上の問題
点が次々と提起されました。また、大災害時にどう対処すればよいかなど、考えておかなけ
ればならない問題についても様々な意見が出されました。

■所長あいさつ■
・まずは東日本大震災へのお悔み。
・浜田地区では風水害、まず起こりうる災害への対応に

ついて浜田市、江津市も含め今後協議が必要。
・今回は２回目の交流会。交流会を重ねることで参加してもらえる人も増やしたい。

■震災からの報告■
ＡＬＳ患者に係る東日本大震災での被災例と今後の災害対応について、日本ＡＬＳ協会本部
総会での報告等をまとめたものをパワーポイントで発表。

○いかに介護するか～悩める家族～
・病名の告知をしていない。いつ知らせたらいいのか悩んでいる。
・大阪市と浜田市のサービスの差が大きい。こちらにいたら、２４時間対応できない。大阪

に移動することを考えている。
・介護を始めたときは、全部自分がしようとして辛かったが、援助してくれる人に任せよう

と思った時、自分だけでは無理だと思った時から楽になった。
・今、一人で頑張って介護している。
・浜田では、痰の吸引ができるヘルパーがいない。

難病医療連絡協議会でも要望しているが・・・。松江では、定期的な講習会がある。
・ヘルパーの吸引等の講習会は、浜田でも今後検討したい。
・ヘルパー吸引は事業所としては無理でも、個人的に勉強したい人はいると思う。
・松江では研修を受けたヘルパーが、訪問看護ステーションの看護師のトレーニングを受け

て、患者との個人契約で吸引を実施している。

○大災害時にどう対処するか
・このたびの震災で災害があったらどうするかを考える機会となった。
・経管栄養の「エンシュア」「ラコール」が不足し、病院から処方が一時困難になった。その

時は有料のものを自分で頼んだ。現在はその流通は回復。
・発電機の貸出制度があるといい。
・停電が一番心配。
・震災を受け、対応の見直しが必要。一時的な停電対応は考えていたが、今回位のような長

時間の停電の対応が必要と考えた。
・地域全体で各分野が情報共有できる全体的な協議の場が必要。
・県や市などの自治体の災害用備蓄用品は一般住民用が主となっている。各論的なことには

穴がたくさんある。
・風水害と地震は分けて、停電も短時間と長時間に分けて考える必要がある。
・停電時の訓練はしたことがない場合多く、今後練習しないといけないと思っている。
・アンビューをヘルパーさんにも練習してほしいが難しい。

○何とかならぬか構造的問題
浜田では今もレスパイト（在宅療養を支える家族の休養のための）入院ができない状態が続いてい
ます。主な理由は県内の医師不足で、済生会江津総合病院が一部病棟を閉鎖。その影響で浜田医療
センターの難病病棟に一般の患者が流入し、満床状態となったこともあり、浜田医療センターはレ
スパイトを受け入れていません。浜田圏域の家族は過酷な介護を強いられています。

・浜田地域でレスパイトや短期入所できるところを何とかしてほしい。
・冠婚葬祭等で急な受け入れもしてもらえるような対応もお願いしたい。今は、気管切開もしていな

いので、本人がデイサービス等へ行っている間に自分が通院している。
・気管切開すると対応してもらえる施設がない。２４時間見てくれる施設や病院がほしい。
・専門の先生が短期間で代わるし、常時おられない。先生が代わるたびに心配。この先も不安。
・浜田医療センターは特定疾患病棟を作る計画があったがどうなったのか。
・浜田医療センターとしては、脳神経内科医がいない状況で、病院としてレスパイト入院を受けると

いう意思表示が今すぐにはできない状況。
・益田赤十字病院は、益田赤十字病院の患者ならレスパイトを受けてもらえる。浜田医療センターで

は受けてもらえないのが残念。
・連携の一環として、益田赤十字病院にでもレスパイトのお願いができないものか。
・この会に、浜田医療センターの院長、医師、看護師等に参加してもらいたい。
・松江では患者サロンに医師、看護師の参加を呼びかけ参加してもらっている。
・なぜ、レスパイトができないのか。
・専門性を重視する医学教育の弊害もある。
・小さい病院とのネットワークも今後必要である。

【交流会を終えて】
　今回も保健所の方々に全面的にご協力頂きました。浜田医療センターには会場を提供して頂きま
した。ありがとうございました。浜田圏域ではレスパイト入院ができないなど、在宅療養の体制の
不備が続いており、患者・家族と行政が一体となった取り組みが必要であることを強く感じました。

【編集後記】
　    レスパイト入院ができないのは県内では浜田圏域くらいです。ヘルパーによるたん吸引もでき
ず、この圏域は県内で最も過酷な療養体制と言えると思います。患者・家族と行政が一体となって
粘り強く浜田医療センターにレスパイトや吸引講習を働きかけないと、いつまでも過酷な療養環境
は変わらないと思います。呼吸器の内科医がいればできるはずです。今こそ当事者の頑張り時です。
環境の不備で都会へ移るというのは悲しすぎます。

編集人：日本ＡＬＳ協会島根県支部 谷田人司

☆浜田会場
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☆益田市 難病ＡＬＳ支援 すなほチャリティーコンサート

　日時：平成 23 年 4 月 17 日　開場 午後 1 時 30 分　開演 午後 2 時
　開場：グラントワ 小ホール
　主催：石見地区 難病 ALS 支援チャリティーコンサート実行委員会
　後援：益田保健所、㈶島根難病研究所しまね難病相談支援センター
　　　　日本 ALS 協会島根県支部
　出演：すなほ・Wight Rock Babys

プログラム
　① 司会あいさつ 実行委員
　② 開会あいさつ 河野千歳（実行委員長、日本 ALS 協会島根県支部運営委員）
　③ ALS のお話 松浦和敏（実行委員、日本 ALS 協会島根県支部運営委員）
　④ 出演者ご紹介 司会より
　⑤ コンサート すなほ、ワイトロックベイビーズ
　⑥ 寄付の贈呈式 澤 弘親（日本 ALS 協会島根県支部副支部長）

　益田市内では２度目の「難病 ALS 支援チャリティーコンサート」は、国内でも有数
の音響設備を持つ「グラントワ」と言う素晴らしい会場で開催させていただきました。
　今回も地元郵便局の皆さま、山陰合同銀行の皆さま、各民間企業の皆さまに賛同い
ただきまして、約２００名の方にご来場いただきました。広い会場の中、ボランティ
アの皆さんが忙しそうに走りまわっている姿が印象的で、私達はステージの演奏でお
返ししないといけないな～と思いながら歌いました。県立石見高等看護学院の生徒さ
んにも、前回に引き続きお手伝いいただきました。
　コンサート終了後にロビーでお客様とお話させていただいていると、ご家族を ALS 
で失くされた方が声をかけてくださって、「本当に久しぶりに ALS のことを考えました。
これを機会にまた関わっていけたらと思います。」と涙ながらにお話しくださいました。
開催できて本当に良かったと感じました。
　コンサート翌日、益田日赤病院に入院されている ALS 患者さんのお見舞いに出演者
全員で行きました。患者さんの息子さんとちょうど同じ年のメンバーもいたので、大
変喜んでくださったご様子でした。島根と東京は遠く離れているので一年に何度もお
会いできませんけれど、毎回コンサートの度にお邪魔できるのが嬉しく、「また来ます
ね。」と言えるのも本当に嬉しいです。この活動を支えてくださっている全ての皆さま
に感謝しております。
　また、会場での色々なトラブル（音響や設備など）にも関わらず、終始笑顔で参加
してくれたワイトロックベイビーズの皆さんにもお礼を申し上げます。

日本 ALS 協会島根県支部運営委員 伊藤すなほ
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☆松江市 難病支援 すなほチャリティーコンサート

　日時：平成 23 年 4 月 16 日　開場 午後 3 時 30 分　開演 午後 4 時
　開場：島根県立美術館ホール
　主催：松江地区 難病支援チャリティーコンサート実行委員会
　後援：松江保健所、㈶島根難病研究所しまね難病相談支援センター、
　　　　日本 ALS 協会島根県支部
　出演：すなほ・Wight Rock Babys

　支部は４月１６・１７日に行われたチャリティーコンサートの後援をしました。
ここでは、その模様を報告します。報告者は支部運営委員であり出演者でもある
伊藤すなほさんです。

プログラム
① 司会あいさつ 日本 ALS 協会運営委員
② 来賓あいさつ 景山敬二 様（日本 ALS 協会島根県支部支部長）
③ ALS のお話 松浦和敏（実行委員、日本 ALS 協会島根県支部運営委員）
④ 出演者ご紹介 司会より
⑤ コンサート すなほ、ワイトロックベイビーズ
⑥ 実行委員長謝辞 澤 弘親（日本 ALS 協会島根県支部副支部長）

　4 月 16 日、松江市内では初めて開催させていただきました。2009 年 7 月より日本
ALS 協会島根県支部の運営委員をさせていただいている中で、様々な難病患者さんと
のふれあいがあり、ALS だけに限らず他の難病患者さんやご家族とも、広く手をつな
ぎ協力していくことが必要なのではないかと考え、イベント名を「難病 ALS 支援チャ
リティーコンサート」から「難病支援チャリティーコンサート」にいたしました。　
保健所にお願いして各患者会にも連絡をとっていただき、会場には多くの関係者の皆
さまにご来場いただくことができました。また、松江と言うこともあって県庁の職員
の皆さまにも足を運んでいただくことが出来、広聴広報課の栗原課長からは県知事の
ご挨拶文を頂戴いたしました。
　世代を越えて広く難病支援の活動を訴えていくために、若いアーティストの皆さん
にも参加いただこうと、今回は東京から “ワイトロックベイビーズ” と言うロックバン
ドの皆さんをお招きしました。ボーカルのトウスケ君が２０１０年秋より、私の難病
支援活動に賛同くださって関東での活動を一緒にしていただいています。彼らにとっ
て ALS 患者さんに直接お会いするのも初めての経験で、本当に良い体験になったと東
京に帰ってきてからもお礼を言われ続けております。できればもっとゆっくり、患者
さんと対話する時間が欲しかったと言うのが本当の気持ちのようでしたので、今後は
コンサート活動だけ参加いただくのではなく、病院などに患者さんに会いに行く活動
にも参加いただこうと思いました。

寄付をいただきました（５０音順）
　株式会社出雲ポンプ さま　　　　　小田 光則 さま
　シマネ益田電子株式会社 さま　　　湘南電工有限会社 さま
　有限会社日商 さま　　　　　　　　株式会社野村組 さま
　Honda Cars 石見 さま　　　　　　  益美コンサルタント株式会社 さま
　株式会社 森本建設 さま　　　　　   ヤマハ環境開発 さま

寄付をいただきました（５０音順）
有限会社 古志薬局 さま
山陰クボタ水道用材 株式会社 さま
梢庵 SHO-AN さま
株式会社 はらぶん さま
森本産婦人科 さま
山内モーター 有限会社 さま

チ ャ リ テ ィ ー コ ン サ ー トチ ャ リ テ ィ ー コ ン サ ー ト
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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。

　鼻からの息漏れで発声が困難になった方へ朗報です。

　ＡＬＳや脳梗塞の後遺症などで軟口蓋の閉塞ができにくくなり、息漏れによる

発声障害に有効な医療器具ができました。

　岡山大学歯学部の皆木省吾教授が考案された「鼻スピーキングバルブ」です。

私が装着した ところ、劇的に発声が改善しました。特に殆ど聞き取れなくなって

いたか行、た行、ら行、ぱ行が聞き取れるようになり、他の子音もかなり識別し

てもらえるよ うになりました。しかも呼吸のリハビリにつながります。実際、「鼻

スピーキングバルブ」を装着して話している間は、鼻マスク式の呼吸器を着けな

くても苦し くありませんでした。

　着脱は自分で出来、外科的な処置はありません。鼻の穴の型取りや最初の装着

時に削って微細な調整をするなど、歯科で冠を作ってもらうようなイメージで、

２回合わせた診療時間は１時間ほどです。

　岡山から遠い方には近くの歯科で製作できるよう連携して頂けます。

詳しくは、右ページご覧ください。

2010/10/30　谷田人司

ホームページ内の情報コーナーを紹介します

ホームページのお知らせホームページのお知らせWWWWWW

http://www.als-shimane.com/

ＡＬＳ島根 検索

１. 息漏れの方に朗報
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　複数のサイトを検索して県内の福祉タクシーを一覧にしてみました。誤記や掲

載もれがありましたら、景山（e-mail//hina-waka@lime.ocn.ne. jp）か支部事

務局までご連絡下さい。

　各社とも車輌数に限りがあります。予定が決まったら早目に予約を取りましょう。

福祉タクシーには軽車両とハイエースタイプがあります。リクライニング車椅子

や、座高 の高い車椅子、ストレッチャーはハイエースタイプを選んで下さい。ま

た、一般的な車椅子でも長距離移動の際には、ハイエースタイプの方が身体が楽

です。同 乗可能人数も様々ですので、予約時に確認しましょう。

　障害者手帳の提示による運賃の割引制度があります。市町村によっては、通院

時に使えるチケットを支給しているところがあります。各役所の障害者福祉の担

当窓口にお問い合わせ下さい。

2011/1/5 島根県支部支部長　景山敬二

２. 福祉タクシー

　島根県は平成２２年度に、意思疎通が困難なＡＬＳ患者のコミュニケーション

を支援しようと、コミュニケーションボランティアの養成を事業化しました。１

１月１７日には初めての実習が始まり、とりわけ症状が進行した入院患者のＱＯ

Ｌ（生活の質）が向上するのではと、期待が高まっています。

３. コミュニケーションボランティア発進！

●松江地区

日本交通 

島根日本交通 

クラウンタクシー 

第一交通 

秋代行 介護福祉タクシー 

いしはら福祉タクシー 

車椅子タクシーまほろば 

ゆうしん介護タクシー 

介護福祉タクシーしんじ 

株式会社ケアホープ 

●出雲地区

日本交通 出雲営業所 

アポロハイヤー

　介護福祉タクシー事業部

介護タクシーくにびき 

出雲第一交通 

谷本ハイヤー 

出雲一畑交通

　指定訪問介護事業所 

大社ハイヤー介護事業部 

よつば介護タクシー 

金太郎の家 

●安来地区

ちどりタクシー 

松江市東朝日町 

松江市東朝日町 

松江市東朝日町 

松江市東朝日町 

松江市乃木福富町 

松江市乃木福富町 

松江市八雲町日吉 

松江市竹矢町 

松江市宍道町佐々布 

松江市和多見町 

出雲市浜町 

出雲市枝大津町 

出雲市白枝町 

出雲市塩冶善行町 

出雲市姫原町 

出雲市常松町 

出雲市大社町杵築南 

斐川町大字併川千家 

斐川町大字学頭 

安来市安来町八幡町 

0852-21-5127 

0852-23-3151 

0852-21-5151 

0852-21-5000 

0852-27-6369 

0852-25-9231 

0852-54-1838 

0852-37-2063 

0852-66-7170 

0852-67-1655 

0853-21-0475 

0853-23-4773 

0853-30-0702 

0853-21-2555 

0853-21-1051 

0853-21-1149 

0853-53-3211 

0853-72-1472 

0853-72-5110 

0854-22-3032 

●雲南地区

雲南タクシー 

ふじきゅうタクシー 

簸上タクシー 

●大田地区

介護タクシーおおだ 

福祉タクシーなのはな

福祉支援有限責任事業組合

福祉タクシーホット 

はあーと 

●浜田地区

浜田介護タクシー 

ハート介護タクシー 

●益田地区

益田地区タクシー共同組合 

益田タクシー 

すこ介護タクシー 

介護タクシーひまわり 

やまねお出かけ介護タクシー 

●隠岐地区

鏡谷タクシー 

隠岐海士交通 

雲南市三刀屋町三刀屋

雲南市木次町里方

奥出雲町稲原 

大田市久手町波根西 

大田市仁摩町仁万 

大田市長久町長久 

大田市大田町大田 

浜田市熱田町 

浜田市長沢町 

益田市駅前町 

益田市赤城町 

益田市須子町 

益田市須子町 

益田市安富町 

西ノ島町大字別府 

海士町大字海士 

0854-45-0505 

0854-42-2164 

0854-52-0267 

0854-82-9173 

0854-88-4040 

0854-82-0200 

0854-82-2633 

0855-27-3134 

0855-23-1186 

0856-22-4323 

0856-22-8181 

0856-31-0123 

0856-32-1010 

0856-25-1876 

08514-7-8321 

08514-2-0020 

島根県　コミュニケーションボランティア養成でＡＬＳ患者を支援

　島根県は今年度、意思疎通が困難なＡＬＳ患者のコミュニ

ケーションを支援しようと、コミュニケーションボランティ

アの養成を事業化しました。９月に研修、１１月１７日には

初めての講習会が松江医療センターで開かれ、４人が参加し

ました。

　全国的にもあまり例がない取り組みのようで、とりわけ症

状が進行した入院患者のＱＯＬ（生活の質）が向上するのではと、期待が高まります。

１．コミュニケーションボランティア養成のきっかけ
　昨年度、県は一時入院支援事業を利用された患者さん・ご家族の方１５名及び１１の受け入れ医療機関

の病棟看護師さんへ調査をしたところ、会話が可能な患者さんはわずか２名で意思疎通が図りにくい方

が多く、患者さんからは、「自分のしてほしいことがなかなか伝わらなかった」という声や、看護師さん

からも「コミュニケーションがとれない方には対応に時間がかかり、難しい」「本人の状況を伝えるボラ

ンティアでもいるとよい」という意見がでたとのことでした。それについて難病医療連絡協議会で報告

したところ、県で是非コミュニケーションボランティアを養成してほしいとの声が上がりました。

２．研修内容
　①ＡＬＳという病気について理解してもらう

　②会話ができない場合のコミュニケーションを図る様々な方法の紹介と体験

　③コミュニケーションボランティのイメージを持ってもらうため、実際にＡＬＳ患者さんのボランティ

アをしていた学生さんの体験を聞く

　④当事者であるＡＬＳ患者からコミュニケーションボランティアの必要性についての意見を述べてもらう

４．活動地域
受講生の住所は松江地域が７名、雲南地域が２名、出雲地域が７名。

ボランティアとして活動していただけるかどうかは今後の展開による。

５．今後の構想
今年度は試行的な取り組み。来年度は講座を広げ、県内各圏域にボランティアを養成する計画。

なお、浜田保健所も今年度、独自にボランティア養成の取り組みを始めている。

３．受講者
　１６名 内訳：大学生（島根大学、島根県立大学）８名、大学職員２名、保健師ＯＢ１名、一般３名（無

職・教員）、雲南難病ボランティア２名。

年齢：２０代、４０代～６０代
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　筋萎縮性側索硬化症（＝ＡＬＳ）で在宅療養中の私、谷田人司は２０１０年１１月
の導入試験を経て、１２月末より自動持続吸引システムを導入しました。
　気管切開部からの痰の吸引は、回数が劇的に減りＱＯＬが大幅に向上しました。
そこで、自分なりに感じたメリットや導入に際しての問題点などをまとめてみました。
　あくまで谷田個人の感想ですが、皆さまの療養生活の一助になれば幸いです。
　なお、医学的におかしな記述もあるかと思いますが、その点はご容赦下さい。
　自動持続吸引システムの検討や導入に際しては、必ず主治医によくご相談下さい。

平成 23 年 1 月 15 日 島根県支部副支部長　谷田人司

４. 自動持続吸引システムの導入について

自動持続吸引システム導入について
筋萎縮性側索硬化症（＝ＡＬＳ）の患者で、在宅療養中の私、谷田人司は 2010 年 11 月の導入試
験を経て、12 月末より自動持続吸引システムを導入しました。ＡＬＳ患者が人工呼吸療法をする
上で避けて通れない気管からの痰の吸引は、回数が劇的に減りＱＯＬ（生活の質）が大幅に向上し
ました。
　このシステムは大分市にある大分協和病院の山本 真（やまもと まこと）院長のグループが
1999年より研究を続けられたもので、2010年8月に吸引用の気管カニューレと低量持続吸引器が、
ともに薬事承認を得ています。

システム構成
　気管カニューレ 高研製「ネオブレス ダブルサクション」

低量持続吸引器 徳永装器研究所製「アモレＳＵ１」

吸引の仕組み
　山本先生の研究によりますと、肺に疾患がない患者の痰は、ほとんどが唾液や鼻分泌物の垂れ込みであ

るとのことです。自動持続吸引システムはこの根拠から、それらが肺に落ちる前に気道内で回収する仕
組みになっています。つまり、カニューレ下部に設けられた吸引孔に触れた痰が、吸引ラインを通じて
常時少しずつ自動的に吸引されるわけです。マニュアルでは原則として、持続吸引器の流量設定を１

（10ml ／秒）以下で使用するよう規定されています。

マニュアルは下記のＵＲＬに掲示されています。
　　http://www3.coara.or . jp/~makoty/als/autosuc_manual_2010/autosuc_manual_01.htm

システム運用上のＱ＆Ａが下記のＵＲＬに掲示されています。
　　http://www3.coara.or . jp/~makoty/als/autosuctionQA/faq01.htm

まず主治医に紹介を
　このシステムについて知らない医師が多いのが現状です。是非とも、上記２つのＵＲＬを見ていただき

ましょう。
人工呼吸器との関係

自動持続吸引システムを使うには、人工呼吸器とのマッチングが問題に
　なります。設定や相性がポイントです。

　システム運用上の重要な問題点は下記の２点と言えそうです。
　　・換気量がきちんと確保できるか
　　・気道内圧に変化がないか
　テストや導入に際しては主治医とよくご相談下さい。
　以下にシステムと呼吸器に関するマッチングのポイントを記しました。

●従量式か従圧式か
人工呼吸器の動作には従量式と従圧式があります。従量式、従圧式と
もに、自動持続吸引システムとの相性を必ず確認しないといけません。
ちなみに、島根県で広く普及しているフィリップス・レスピロニクス
製の呼吸器「ＬＴＶ」は、従量式と従圧式の２つのモードを搭載して
います。１回換気量を確実に送気したい場合は従量式が適しているた
め、島根県内でＬＴＶを使う患者さんの多くは、従量式で運用されて
いるようです。
●従量式とは・・・

設定した１回換気量を送気する換気方式です。自動持続吸引システムは弱い圧で吸引するとはいえ、
気管カニューレ内で吸引するため、少量ながら換気量を奪います。このため、持続吸引器の吸引流量
を上げるほど、呼吸が苦しくなる恐れがあります。また、患者さんと呼吸器の同調性に影響が出る可
能性もあると思われます。
従量式の呼吸器を使用している場合、自動持続吸引システムでは、流量設定を必ず１以下で使用する
よう規定されています。
●従圧式とは・・・

圧力で換気を規定します。１回換気量が不安定という弱点がありますが、それを補うための機能を搭
載した呼吸器があります。フィリップス・レスピロニクス製の「Ｔｒｉｌｏｇｙ（トリロジー）」シリー
ズです。搭載されているのはＡＶＡＰＳ（エーバップス）という機能で、呼吸器が自動的に圧力を調整し、
設定された目標の１回換気量を保ちます。リークなど吸気漏れと同様に、自動持続吸引システムによ
る吸気の損失も自動的に補正されますので、呼吸が苦しくなる心配はありません。痰が粘っている時
など痰を引きにくい場合は、持続吸引器の流量設定を２まで上げて使えるよう、マニュアルに規定さ
れています。
私の場合、１日１２時間は車いすに座っています。そうした座位では唾液が垂直に落ちるため、流量
設定１では下を向いている気管カニューレの吸引孔から唾液を吸うことができませんでした。しかし、
トリロジーを使っていたおかげで、流量設定を２まで上げることができ、座位でも自動持続吸引シス
テムの効果が十分発揮されました。
また、鼻マスク式の呼吸器「Ｂｉｐａｐ（バイパップ）」もＡＶＡＰＳを搭載する従圧式の呼吸器です。
バイパップと相性が良い方は円滑に自動持続吸引システムを導入できるかもしれません。さらにトリ
ロジーはバイパップの機能も併せ持つため、気管切開前からトリロジーを使うと、自動持続吸引シス
テムの導入がより容易になると思われます。私はこのパターンでした。
もしトリロジー以外の呼吸器をお使いの患者さんが、トリロジーへ変更を希望されるのであれば、呼
吸器を管理している医師にご相談下さい。無償で交換していただけるはずです。

高研製 気管カニューレ
「ネオブレス ダブルサクション」
カフ圧調整ラインやサイドラインの他
に持続吸引器接続用ライン（右端）が
あるのが特徴

徳永装器研究所製
低量持続吸引器「アモレＳＵ１」
自動持続吸引システムに唯一適合する
吸引器

自動持続吸引システム運用の様子
気管カニューレの吸引器接続用ラインに低量持続吸引器（上）
がチューブでつながっています

低量持続吸引器

フィリップス･レスピロニクス製
トリロジー　 　 

呼吸器 Trilogy１００( 左 )
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ここでは確定診断後、必要となる手続と受けられる福祉政策について記述します。福
祉政策は良く変わりますし、市町村独自のサービスもあります。患者側もよく勉強し
ましょう。

５.ＡＬＳと診断されたら

導入半月の結果（私個人の感想として）
あくまで、谷田個人の感想です。患者個々によって導入の結果は異なります。
・度重なる手による気切部からの吸引の苦しさや、気道からの出血の恐れから開放されました。
・吸引回数が減ったことで、家族やヘルパーの介護負担が軽減されました。
・従来１日に２０回くらい行っていた気切部からの吸引は、３回程度にまで激減し、就寝中に吸引が原因

で目覚めることは、ほぼありません。気切部からの吸引は、就寝前の次は翌朝。その次は午後の訪問看
護の時くらいです。但し、吸引回数は患者個々の容態やライフスタイルにより変わると思います。

・カニューレを初めて持続吸引用に変更した時、ある程度の出血と若干の痛みと刺激がありましたが、数
日で身体がなじみました。定期交換時に再び持続吸引用に交換しましたが、出血は少量で済み、痛みは
わずかでした。なお、持続吸引用カニューレに対する適応性は、患者個々で違うと思います。

・持続吸引器の動作音は深夜でも気にならないレベルです。
・導入半月後に胸部のレントゲン撮影や血液検査（静脈血・動脈血）を受けた結果、何ら異常は見つかり

ませんでした。

システム運用上の注意
・気切部から吸引する際、自動吸引システム導入以前と同様に、体位変換やタッピングなど、肺の隅や奥

にたまった痰を出しやすくする必要性は変わりません。肺炎を防ぐためです。
・自動吸引システムは介護の無人化を実現するものではありません。従来通り必ず見守りは必要です。
・システム運用に当たっては、マニュアルを厳守して下さい。安全最優先です。

導入の手順 従量式呼吸器の場合
　①主治医にシステムを導入したい旨の意思表示をする。

②気管カニューレを高研製「ネオブレス ダブルサクション」に交換し、フィットするか確認する。
③気管カニューレの吸引器接続用ラインに注射器をつなぎ、痰が引けるようであれば、徳永装器研究所
　製の低量持続吸引器「アモレＳＵ１」デモ機を主治医に取り寄せてもらう。
④医師立ち会いの下、システムを接続し、呼吸器を現状の設定のままシステムを運用して影響を確認する。
　流量設定は必ず１以下で運用する。
⑤十分効果が確認できない時は、従圧式の呼吸器に替えて相性を確認する。もし動作が不安定であれば、
　ＡＶＡＰＳ機能を搭載したトリロジーに替えて相性を確認してみる。
⑥従圧式との相性の良さが確認できれば、再度医師立ち会いの下、まず流量設定１以下でシステムを運
　用し、痰が引きにくければ流量設定２までの範囲で変動させ、問題がないか確認する。
⑦結果が良ければ主治医と協議の上、今後気管カニューレを高研製「ネオブレス ダブルサクション」とし、
　低量持続吸引器「アモレＳＵ１」を購入する。

導入の手順 従圧式呼吸器の場合
　①主治医にシステムを導入したい旨の意思表示をする。

②気管カニューレを高研製「ネオブレス ダブルサクション」に交換し、フィットするか確認する。
③気管カニューレの吸引器接続用ラインに注射器をつなぎ、痰が引けるようであれば、徳永装器研究所
　製の低量持続吸引器「アモレＳＵ１」デモ機を主治医に取り寄せてもらう。
④医師立ち会いの下、まず流量設定１以下でシステムを運用してみる。システム装着の影響が出るかど
　うか、呼吸器の動作が不安定にならないか確認する。
⑤トリロジー以外の従圧式の呼吸器を使っていて、呼吸器の動作が不安定になった場合は、ＡＶＡＰＳ機
　能を搭載したトリロジーに替えて相性を確認してみる。
⑥痰が引きにくければ、医師立ち会いの下、流量設定を２までの範囲で変動させ問題がないか確認する。
⑦結果が良ければ主治医と協議の上、今後気管カニューレを高研製「ネオブレス ダブルサクション」とし、
　低量持続吸引器「アモレＳＵ１」を購入する。

自動持続吸引システムを使う上で、従量式の方が条件は厳しいかもしれません。呼吸器の設定に関しては、
患者さん個々に適した設定を各医療機関で設定されていますので、安易に変更出来ないと思います。主
治医や呼吸器メーカーの担当者とご相談下さい。

導入の要領と費用
・島根県では徳永装器研究所製の低量持続吸引器「アモレＳＵ１」を扱う業者がないため、患者側が直接、

徳永装器研究所へ発注し取り寄せることになります。
・定価は１６万８０００円 ( 税込 ) です。支払い方法は銀行振り込みでした。
・すでに吸引器をお持ちの方には２台目の吸引器となるため、残念ながら市町村からの給付は受けられな

いようです。
・カニューレは主治医や病院で確保してもらえます。こちらは特定疾患医療受給者証をお持ちであれば無

償です。

問い合わせ先
( 株 ) 徳永装器研究所 大分県宇佐市大根川３１８ TEL:0978-33-5595
　http://www3.coara.or . jp/~tokuso/index.htm
低量持続吸引器「アモレＳＵ１」カタログのＵＲＬは下記の通り
　http://www3.coara.or . jp/~tokuso/kobetu_katarogu/00105A_amorSU1.pdf

編集後記
　自動持続吸引システムはまだ普及が始まったばかりのようです。ご存じない方がまだ多いと思われます

ので、自分なりに感じたメリットや導入に際しての問題点などをまとめてみました。このレジュメが皆
さまの療養生活の一助になれば幸いです。

　なお、医学的におかしな記述もあるかと思いますが、その点はご容赦下さい。
　自動持続吸引システムの検討や導入に際しては、必ず主治医によくご相談下さい。

特定疾患医療受給者証
ＡＬＳは国の指定した特定疾患であるため、こ の受給者証が医療福祉の基本となる。申請は
住所地を管轄する保健所（松江・出雲・雲南・県央・浜田・益田・隠岐）の医事・難病支援グループ。
診察、検査、 投薬など医療保険適応分の費用が一部自己負担となる（負担額は所得による）。
一年毎に更新し、重症認定されると医療費は全額公費負担に。
身体障がい者手帳

公的な福祉サービスの基準となる。申請は市町 村役場の障がい者福祉担当窓口で、県が指定
した医師の診断書が必要。ＡＬＳによる障がいには、①音声機能・言語機能又はそしゃく機能
の障がい、②肢体不自 由（上肢、下肢、体幹機能障がい）、③呼吸器機能障がいが考えられる。
障がいの程度により 1 ～ 6 級に区分され、等級により受けられるサービスが異なるため 進行
とともに等級の見直しが必要となる。診断書作製の費用は安価ではなく、障がいの程度が軽
いうちの新規申請は後で何度も見直しが必要になるので、時期に ついては主治医に相談する。
申請から交付まで約 2 ヶ月かかる。交付されたら種類別の障がい等級と手帳表紙の総合の障
がい等級を確認。総合等級がその後のサービスの基準となる。また、病名（筋萎縮性側索硬化症）
の記載を確認する。
手帳の交付により、税金の控除・交通機関の割引など多種のサービスが受けられる。詳しく
は役場の窓口や市町村のホームページで確認して手続きされると良い。

福祉医療証
障がい者手帳の総合等級１・２級が対象。医療費の助成（所得による制限あり）が受けられる。
申請は市町村役場の保険福祉担当窓口。
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しまね難病相談支援センター（島根難病研究所内）
〒693-0021　出雲市塩冶町 223-7
TEL.0853-24-8510　　FAX.0853-22-9353
電話と面接で相談できる。面接の場合は、事前予約したほうがよい。
相談受付時間　　月～金曜日　８：３０～１７：００
難病相談支援員（看護師）　　月～金曜日
難病医療専門員（重症難病専門・看護師）　　月～木曜日

しまね難病相談支援センターホームページ
http://www.nanken.or . jp/center/ index.html

障がい者自立支援法
障がい者手帳所持者が対象。４０歳未満の介護給付（身体介護・生活援助・移動介助）、また、
介護保険利用者も不足分の介護給付が受けられる。日常生活用具（特殊ベッド・特殊マット
など）の給付。補装具（車椅子など）の交付・修理。
障がい者自立支援法以外にも難病患者支援制度があり、障がい者手帳がなくても支援が受け
られる。難病患者等日常生活用具（特殊ベッド・特殊マット・意思伝達装置・痰吸引器・パ
ルスオキシメータなど）の給付など。
申請はいずれも市町村役場の障がい者福祉担当窓口。介護給付については申請後、面接調査
を経て支給量（時間）が判定される。利用料金の１割が自己負担となる。介護保険対象者は
介護保険の利用が優先される。ケアマネジャーが居る方は相談されると良い。

介護保険
40 歳以上から利用可能。申請は市町村役場の介護保険担当窓口。申請後、面接調査を経て要
介護度が判定される。利用料金の１割が自己負担となる。サービスを利用するにはケアマネ
ジャーにケアプランを作成してもらう必要がある。
利用項目は、①訪問介護（身体介護・生活援助）　②訪問看護　③訪問入浴　④訪問リハビリ
テーション　⑤福祉用具レンタル　⑥特定福祉用具購入（利用限度額１０万円）　⑦住宅改修

（利用限度額２０万円）　⑧居宅療養管理指導（医師・歯科医師・薬剤師などの指導）など。

手法
ＨＧＦを効率的に脊髄の運動ニューロンに到達させるために、腰椎穿刺により脊髄腔内へ投与。

現状
・ヒトに対する治験を開始するために必要な動物を用いた試験（非臨床試験）であるＨＧＦを

脊髄腔内へ投与した時の安全性試験、および薬物動態試験は終了。
・治験を行うための実施計画書（プロトコール）を作成中。
・東北大学病院と製薬会社が一緒に治験に参加できる患者の条件、期間などを検討中。厚生労

働省（医薬品医療機器総合機構）とも協議中。

研究代表者
東北大学病院 神経内科 青木正志講師

事務局
東北大学未来医工学治療開発センター事務局

仙台市青葉区星陵町１－１ 東北大学病院旧西病棟３階
TEL：０２２－７１７－７１２２

今後の予定
・まずは第 1 相試験で、ＨＧＦを脊髄腔内へ投与した時の安全性および薬物動態（どのくらいの

間、髄腔内へとどまるかなど）を確認。
・第１相試験の開始は平成２３年４月を目標に準備中。

今後、厚生労働省へ正式に治験届を提出し、厚生労働省の治験に関する調査を受けた後に、正式
な開始時期、詳細などを発表。

コミュニケーション機器貸出事業
県の事業で、在宅患者や家族を対象に「レッツチャット」「伝の心」などの意思伝達装置の貸
出を行なっている。購入前に試してみたい方、練習したい方にお勧め。基本的には一ヶ月間
借りることが出来るが、場合により延長も可能。申請、問い合わせは各保健所。

生命保険の高度障がい認定
加入している生命保険に高度障がい特約が付いて いれば、特定疾患医療受給者証の重症認定

（障がい者手帳１・２級相当）を受けた頃になると特約の請求ができ、死亡保険金が支払われる。
同時期に銀行の住宅 ローンも団体信用保証から弁済される。保険会社、銀行ともに専用の診
断書があるので、担当者に問い合わせる。また、生命保険に介護特約が付いていれば、決 め
られた要介護度になった時点で保険料の支払い免除になるものもあるので、一度契約内容の
確認をすると良い。
在宅重症難病患者一時入院支援事業

Ｈ21年度に始まった島根県独自の難病支援事 業。在宅療養中の重症患者のレスパイト入院（介
護する家族が休息をとるための一時入院）時に、受け入れ先の医療機関に 1 日につき 17,000
円を補助する もの。限度は年間で 28 日。対象は人工呼吸器装着の ALS 等の患者。更に 22 年
度からは、気管切開をし、頻回な吸引が必要な方にも拡大された。ただし、県 の事業のため
国立系の病院（島大医学部附属病院・松江医療センター・浜田医療センター）は対象外。
＊23 年度からは、国立系も対象になる。
問い合わせは各保健所の難病担当保健師・しまね難病相談支援センターの難病医療専門員。

年金
この病気による異変で最初に診察（診療科は神経内科に限らない）を受けた日から１年６ヶ
月経過し、障がいの程度が年金法の１・２級（手帳の等級とは異なる）であることが申請条件。
１８歳以下の子供の扶養には金額の加算がある。
申請は国民年金→障がい基礎年金で、市町村役場の保険年金担当窓口。
厚生年金→障がい厚生年金＋障がい基礎年金で、年金事務所。
共済年金→障がい共済年金＋障がい基礎年金で、共済組合。

特別障がい者手当
著しい重度障がいを有し、在宅で生活している方が対象。所得制限あり。申請は市町村役場
の障がい者福祉担当窓口。

東北大学ではＡＬＳに対し、肝細胞増殖因子（ヒト組み換えＨＧＦ蛋白質）による

再生医療の開発を進め、その取り組みが先端医療開発特区に認定されました。そし

て、厚労省の科学研究費補助金のスーパー特区を加速するプロジェクトに「ＨＧＦ

によるＡＬＳに対する新規治療法の開発」が平成 21 年度から 3 年間継続の予定で

採択されました。初年度の研究費は 6 億 5000 万円です。

６.ヒト組み換えＨＧＦ蛋白質を用いたＡＬＳの治療法の治験について
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　今回の震災で、非常時の備えが大切だと感じられました。特に、人工呼吸器を
利用している私達にとって、停電対策は必要不可欠なものです。短時間であれば
内・外部バッテリーで対応できますが、呼吸器以外でも吸引器・ベッド・エアマッ
ト・パソコンスイッチなど様々な物が作動不可能となります。なかでも吸引は生
命に関りますので、停電時でも使用可能な物が必要です。
　訪問看護ステーションやすらぎのスタッフが、ペットボトルを利用した手動吸
引器を試作し、試用してみましたので報告します。なお、作り方は下記のサイト
から引用しました。

『災害時情報交換 h t tp : / / e - i r yo . ne t / s a i / ?p=89』

７. 非常時の吸引

＜手動吸引器の作り方：簡単な順＞
　①医科からなるべく大きなプラス注射器（20・50ml それ以上）を貰い、カテーテルチップから吸引く

ださい。②ペプシネクストの 500ml の容器（円柱形でくびれがあるタイプ）が、おしてもつぶれず、き
ちんと再膨張し、ほどよい弾性と耐久性を持っており、コップの水を 100cc ～ 150ｃｃ吸い続けるく
らいのパワーがあり、とてもいいあんばいです。蓋にライターで熱した釘やドライバーなどで穴をあけ、
12Frの吸引カテーテルの接合部を切ってはめ込むだけです。吸引は手でボトルを圧迫した状態でカテー
テルを挿入し、圧迫を解除するだけです。中もきれいに洗えますし、チューブの取り換えも差し込むだ
けで OK
③ペットボトルの蓋が硬いなど穴をあけられる道具がないときは、直接ペットボトルにコンパスの先や
針金で穴をあけ、カテーテルチューブを両脇に差し込んでください。この時チューブとペットボトルの
隙間を瞬間接着材やセメダインなどで埋めないと空気が漏れます片方のチューブを吸引に使い、もう片
方から口で吸うか、吸引力は①②を応用ください。ひょっとしたら、無電気下での緊急事態手術の吸引
にも使えるかもしれません。

＜試用報告＞
　　まずは口の唾を吸引してみました。カテーテルを

くわえ口を閉じると結構うまく唾が引けます。これ
ならメラチューブの代用になりそうです。くわえた
ままボトルを押すと口中が空気で一杯になり苦しく
なるので、カテーテルを出してから押してくわえた
方が良さそうです。ただし、長時間の使用は介護者
の負担が大きいので、メラチューブ利用者は電池式
ポンプを準備したいものです。外出時も利用でき便
利です。
　次に痰が絡むのを待ち、気管カニューレから吸引
してみましたがまるっきり引けません。手ごたえも
ありません。たとえば、コップの水をストローで吸
う時、ストローの先が水に浸かっていなければ吸え
ないのと同じです。カニューレ入口まで痰が上がっ
ていれば吸引可能かもしれません。

＜ＡＬＳメーリングリストへの投稿より＞
東京中野のやまもとです
足踏み式吸引器作ってみました。
材料は普通の吸引器とビニールプールとかをふくらますためのフットポンプ。
吸引器の吸引ビンの吸引器につながっている側の管にフットポンプの吸う側をつないで完成。自宅の吸
引器ではダイレクトにつながりました。
卵の白身はやっとこさという感じで引けましたが吸引圧は市販の足踏み式吸引器よりは低いです。フッ
トポンプを変えるともう少し吸引圧は上がるかもしれません。

島根県健康推進課 HP
http://www.pref .shimane. lg. jp/ l i fe/kenko/kenko/ekibyo/tokuteishikkantaisaku.html

編集後記
　発電機やバッテリー、車のシガーライターなどの電力確保が重要かと思います。神奈川のＡＬＳ患者さ

んは、停電時に呼吸器の電源を車から取ったそうですが、夜間は近隣への迷惑を考えアンビューバッグ
を押し続けたそうです。非常時に自家発電を備えた病院へ避難入院できる体制を患者一人一人が整える
必要がありそうです。

H23 年 7 月 1 日より、特定疾患医療受給者証について下記の点が変更になります。す
でにお持ちの方は、今年度の更新時に適用されます。

８. 特定疾患医療受給者証の変更点について

・「臨床調査個人表の研究利用についての同意書」は申請書の中に盛り込まれます。
・７月１日以降の受給者証交付分から、医療機関名が省略されます。したがって、その疾患に係
る治療に関しては、島根県の委託医療機関であればどこＨＰでも使用できます。

・また、７月１日から医療機関の追加・変更の手続きは不要となりました。
・申請書の様式も一部変更になりました。

さらに詳しく知りたい方は、島根県健康推進課のホームページに載っていますのでこちらもご
覧下さい。
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表題について日本ＡＬＳ協会事務局より下記の連絡がありましたのでお知らせします。
今回は、治験人数、対象ともに限られたものとなっていますが、今後の拡がりに期待を寄

せられるものです。
       　　平成 23 年 7 月 15 日

       　　日本ＡＬＳ協会島根県支部支部長　景山敬二

９.ALS 治療に向けた HGF 第 1 相臨床試験開始に関するお知らせ

　７月８日夜、東北大学東京分室にて東北大学の青木正志教授、慶応義塾大学の岡野栄之教授、クリングルファー
マ（株）の岩谷邦夫社長による ALS 治療に向けた HGF 第１相臨床試験開始に関する記者会見が行われました。
会見では、７月中旬に行われる東北大学治験審査委員会での承認後、東北大学病院にて安全性と体内動態を確
認するための第１相臨床試験を、ALS 患者３名ずつ、４群の合計１２名で実施予定。
　なお、記者発表の内容は、東北大学神経内科とクリングルファーマ㈱のホームページに紹介されています。
以下のサイトからご確認いただけます。今後のお知らせなどにつきましても、以下のサイトでご確認下さい。
なお、参加される患者さんの条件として、以下の条件が記載されていますので、ご確認下さい。

発症後２年以内
重症度分類１または２（日常生活が自立）
年齢が２０歳以上、６５歳未満

★問い合わせは、主治医による以下の宛先への FAX のみ可能です。
（FAX 用紙は上記サイトに添付されています）

（宛先）　東北大学　神経内科 ALS 治験問合せ
専用 FAX　０２２－７２８－３４５５

以上

日本ＡＬＳ協会事務局長　金沢公明

●東北大学神経内科
http://www.neurol .med.tohoku.ac. jp/cgi-bin/dayori/webdir/33.html

●クリングルファーマ㈱
http://www.kr ingle-pharma.com/tohoku.html

　ＡＬＳは運動機能を失うので、生活面で色々な不便が生じます。しかし、ちょっとした工
夫や器具を使うことで改善した経験を皆さんお持ちではありませんか？
　支部ではそんな経験を集め、情報を共有することで皆さんのＱＯＬ（生活の質）の向上に
役立てたいと思います。情報やお困りのことも支部事務局までお寄せ下さい。当ホームペー
ジと会報『ＪＡＬＳＡしまね』に掲載します。掲載に際しては匿名も可能ですので希望の方
は明記下さい。

2011/06/15　景山

１０.ＡＬＳ知恵袋 vol.1

指先の力が弱くなった。
缶ジュースのプルタブが開けづらい。

→プルリングと缶の隙間に名刺を差し込み、名刺を引きおこすと弱い力でも開けやすい。名刺が
　薄いときは二つ折りにする。

ファスナーの金具がつまみにくい。
→百円ショップでキーホルダー用の金属製リングを買い、ファスナーの金具の穴に取り付ける。
　上げ下げの時はリングに指を引っ掛けて使う。

箸やスプーン・フォークが使いづらい。
→ピンセット状になった「らくらく箸」を使うと箸先がそろい、食品がつまみやすい。

就寝中に足がつる。
→理学療法士（ＰＴ）によると、まっすぐ伸ばしていると筋肉が緊張するのでつりやすい。ひざ　
　の下にクッションを入れて寝ると軽減した。

　私は、「らくらく箸」はドラッグストアの介護用品コーナーで、「箸蔵くん」は介護ショップで取
寄せてもらい購入した。介護用品のサイトで取寄せも可能。
　スプーンやフォークには、介護用品コーナーで売っている硬めのスポンジ製のグリップが有効。
柄を差し込んで使用する。鉛筆やボールペンにも利用できる。
　食器の下に滑り止めシートを敷くとさらに使いやすい。滑り止めシートは百円ショップで購入。

さらに握りやすい形状の
「箸 蔵 く ん ( 右 用・左 用
・兼 用 が あ り )」も あ る。

介護用品コーナーで売って
いる硬めのスポンジ製のグ
リップ

らくらく箸
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１１.ＡＬＳ知恵袋 vol.2
誤嚥予防

①食事でむせる。
→食前に「パパパパパ・タタタタタ・カカカカカ・ラララララ」と、大きくはっきり発声する。普

段から口と舌の運動（口を大きく開ける・すぼめる・横に引く。舌をおもいきり出す・左右に振る・
上あごにつける。）をする。これらは、構音障害にも有効。

→食前に黒胡椒の香りをかぐ。東北大学病院加齢医学研究所の荒井教授らのグループにより効果が
実証された。

→汁物やお茶等にはとろみを付ける。
→いずれも誤嚥予防に効果はあるが、進行を止めるものではない。栄養不足は抵抗力の低下を招き

肺炎などを引き起こす恐れもあるので、胃ろう造設も選択肢の一つとして考えて頂きたい。胃ろ
う（ＰＥＧ＝ペグ）については、『ＮＰＯ法人ＰＥＧドクターズネットワーク』のホームページ
を観て頂けるとイメージがつかみやすいと思う。　http://www.peg.or.jp/

②唾でむせる。
→球麻痺が進むと飲み込みが悪くなり、唾を飲んでもむせるようになる。自動吸引システム開発者

の大分協和病院長　山本真先生によると、肺炎など肺に疾患がない場合、吸引が必要な痰の７～
８割は誤嚥した唾や鼻汁だそうだ。そこで、唾を飲み込まずに外に排出する方法として有効なの
がメラチューブである。これを低圧持続吸引ポンプにつなぎ、チューブの先端をくわえ唾を吸引
する。
メラチューブは医療機器にあたるので主治医に相談の上取寄せてもらう。低圧持続吸引ポンプは、
シースターメディカルマーケットで取寄せ可能。

http://www.sea-star.jp/shop/g/g020400102/
なお、この唾液吸引は山本先生が開発された自動吸引システムとはまったく別な物である。
メラチューブを使用しても反射で飲み込む唾もあるため、痰の吸引が不必要になる訳ではない。

≪使用上の注意≫
・低圧持続吸引ポンプのセットにはペットボトルは含まれていない。ジュース等の空ボトルでよ

いが、圧に強い炭酸飲料のボトルを利用する。
・ポンプは水平に、メラチューブをくわえた口より低い位置に置く。
・メラチューブは細いので、唇や口腔内の皮・歯石・鼻汁や痰の固まりなどで目詰まりしやすい。

その時は吸引器で吸い上げる。定期的に水を通して点検する。また、唾の粘度が高くても詰ま
るので、その場合は患者に水分補給をして欲しい。

・ポンプ内に水が入ると故障するので、ボトル内の水位に注意する。
・まれにボトル内に泡が充満することがあるが、メラチューブとの接続をつなぎ直したり水を通

すと解消できる。それでも泡立つ時は、メラチューブとボトルをつなぐチューブの接続コネク
ターが詰まっていることもあるので掃除する。つまようじが丁度良い太さ。

・吸引圧が強すぎると口腔内が乾燥して口内炎が出来やすくなる。特に睡眠時は、唾液の分泌が
減るので注意する。

・ポンプのチューブは単品でも購入可能だが、単品だとメラチューブとの接続コネクターが付い
てないので、前のを外すかコネクターも注文する。

低圧持続吸引ポンプ（据置型）

販売
シースターメディカルマーケット

メラチューブ

製造販売
泉工医科工業株式会社

平成 24 年 4 月 1 日より介護職による吸引と経管栄養が業務として認められます。これに伴い、

家族以外のヘルパーなど吸引や経管栄養を行う者は県の実施する研修を受け、「認定特定行為業務

従事者認定証」を受けることが条件となりました。

また、吸引や経管栄養を行うヘルパーの所属する事業所は県への登録が必要となりました。

詳細については、協会機関誌「JALSA８４号」をご覧下さい。また、支部のホームページには厚

生労働省の通知を掲載しています。

１２.介護職による吸引と経管栄養の法制化について

ＡＬＳ患者でも旅行ができるよう、自らの経験からいくつかポイントを列記してみました。参考に
なれば幸いです。

１３．車椅子旅行のポイント

■飛行機
＜運賃＞
・身障者第１種であれば、約３６％引きとなる身障者割引運賃が本人と介助者１名に適用さ

れます。
・身障者第２種であれば、本人のみ身障者割引運賃が適用されます。
・「スーパー旅割」などの格安運賃でも搭乗できます。身障者割引運賃と比較して有利な運賃

を選ぶと良いでしょう。
・呼吸器や吸引器を足下のスペースに置く関係から、ＪＡＬのクラスＪ（一般席より１０００

円割り増し）が快適でリーズナブルです。
・座席で座位の維持が困難な方には、航空会社がストレッチャーを用意します。但し、運賃

はかなり割高です。
＜予約＞
・航空会社所定の書式による医師の診断書を、搭乗２週間以内に事前に航空会社にファクス

と電話をするよう求められています。診断書用紙は航空会社のホームページからダウンロー
ドできます。
ＡＮＡスカイアシスト http://www.ana.co. jp/share/assist/ index.html
ＡＮＡ診断書用紙ダウンロード http://www.ana.co. jp/share/assist/pdf/shindan.pdf
ＪＡＬプライオリティ・ゲストサポート http://www.jal .co. jp/jalpr i/
ＪＡＬ診断書用紙ダウンロード http://www.jal .co. jp/jalpr i/pdf/medif_jal .pdf

・搭乗手続きは１時間前までに（車椅子搭載や搭乗への対処から）
・車椅子の搭載や機内への乗り込みはすべて空港スタッフが介助し

ます。
・搭乗は最初、降機は最後です。
・当日希望すれば、飛行機のドアの前まで自分の車椅子で行けます。
・航空法により離着陸時に機内で電子機器は使えませんが、呼吸器

は機種によってはＪＡＬ・ＡＮＡとも使えます。呼吸器が使えな
い場合はアンビューバッグでの対応です。

・機内では体を座席に固定するベルトを使えます。事前に航空会社
に申し込みます。

＜搭乗＞

米子空港で羽田行きに乗り込む様子

固定ベルトは巻き方を工夫すれば頭の固定に
も使えます。着陸時や地上の移動時が楽です。
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ＪＲ上野駅で山手線に乗る

ディーゼルカーからの下車

傾斜があるため車椅子の背もたれを
倒したり、車椅子の背面に荷物をた
くさん積むと危険。

■鉄道（主にＪＲ）
＜運賃＞
・身障者割引運賃の適用は第１種が乗車券、急行券、

第２種は乗車券のみです。特急券、寝台券等は対象
外です。

・第１種は本人と介護者が半額、第２種は本人のみ片
道１０１キロ以上乗車する場合に限り半額です。
＜予約＞
・車いす用座席を申し込む場合は２日前までに、直接

ＪＲの駅のみどりの窓口に申し込みます。全国のＪ
Ｒ各社の座席を手配できます。なお、旅行代理店で
は車いす用座席を扱いません。申し込み要領は下記
のＵＲＬをご覧下さい。

 http://www.jr-odekake.net/rai lroad/service/barrierfree/care2.html
・一部の特急列車では出入り口の幅が６０センチしかなく、せっかく車いすスペースがあっ

ても乗れないケースがあります。（伯備線のやくも号など）
＜乗降＞
・乗車駅に早めに到着し、駅員に介助を任せます。
・無人駅や駅員が少ない駅での介助は事前に駅のみどりの窓口へお問い合わせ下さい。下記

のＵＲＬをご参照下さい。
 http://www.jr-odekake.net/rai l road/service/barr ierfree/care.html
・ホームと車内間の移動については渡り板を使って駅員

が車椅子を押します。
・ディーゼルカーは床が高いため、ホームとの段差が大

きくなります。車椅子の背もたれを大きく倒したり、
車椅子の背面に荷物をたくさん積むと後ろに転倒する
危険が高まります。

・地下鉄、私鉄、ＪＲの駅のエレベーターの有無や位置
をホームぺージで事前に確認しておくと便利です。

・エレベーター等がない駅での乗降は駅のみどりの窓口
へお問い合わせ下さい。

■駅や空港へのアクセス
・身障者手帳を持っていると種別に関わらずタクシー運賃は

１割引です。
・介護タクシーの有無をインターネットで探し予約しておく

と便利です。
・全国介護タクシー協会ホームページは下記の通り

http://www.kaigo-taxi .com/kai in.htm
・迎車料金が必要な場合があります。

＜車内設備＞
・大都市の電車の多くには車椅子専用スペースがあります。
・最近の特急には車椅子専用席があります。
・新幹線の車椅子専用席にはコンセントが備えられています（一部

を除く）。人工呼吸器や吸引器を使うことでき、快適です。

ＪＲ山陰本線特急スーパーおきの車椅子席京浜急行の車椅子スペース

特急スーパー北斗の多目的室はやての車椅子席のコンセント

東北新幹線はやての車椅子席

・新幹線や一部の在来線特急には多目的室があり、ストレッ
チャー型車椅子でも利用できます。事前に駅のみどりの窓口
にお尋ね下さい。

寝台特急カシオペアの身障者用個室
奥のトイレは車椅子対応

函館の介護タクシー「救太郎」
ドライバーは元救急隊員

・寝台特急の中には身障者専用個室があり、割安な上に広く、
車椅子で入れるトイレやコンセントもあり、人工呼吸器を着
けていても心配ありません。

・寝台特急の中には身障者専用個室があり、割安な上に広く、
車椅子で入れるトイレやコンセントもあり、人工呼吸器を着
けていても心配ありません。

■バス
＜運賃＞
・身障者割引運賃の適用は手帳所有者であれば種別に関わら

ず、多くの会社で本人は半額です。
・介護者についてはすべての種別で半額になる会社もあれ

ば、第１種の介護者のみ半額になる会社、介護者は割引
しない会社と様々です。（例 全種別半額：日本交通、東京
都交通局、京急バスなど 第１種のみ半額：松江市交通局、
京都市交通局など 割引なし：中国ＪＲバスなど）
＜乗降＞
・長距離バスでは車椅子はトランクに収納します。
・車内への乗降は運転士が介助します。

運転士がスロープで乗降を介助
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・近年はスロープ付きのバスで車両更新する例が多く、既に京都市交通局は全車、東京都交
通局はほぼ全車がスロープ付きの低床バスです。山陰でのスロープ付きバスの比率は松江
市交通局が４２％、一畑バス松江が１８％（いずれも２０１１年８月現在）となっています。

・時刻表やＨＰに車椅子マークの記載がないバス会社に対しては、問い合わせが必要なるなど、
ソフト面での不備がまだ目立ちます。一方、北海道中央バスのように、自分が希望する便
にわざわざスロープ付きのバスを運行してくれる会社もあります。

消耗品バッグの中身は

■船舶

■主な携行品

＜運賃＞
・身障者割引運賃の適用は、第１種だと本人と介護者が全等

級半額になる場合が多いようです。
・第２種だと本人のみ半額の会社が多いようです。第２種の

場合、上等級には割引を適用しない会社があります。
＜予約＞
・人工呼吸器装着者は事前に医師の診断書をファクスで提出

するよう求められる場合があります。

■バリアフリー情報
観光施設、交通機関、宿泊施設、飲食施設、トイレなど地域のＮＰＯなどがインターネット

上で調査結果を公表している例があります。
（例）
　全国バリアフリー旅行情報   http://www.bari fur i . jp/portal/
　山陰バリアフリーツアーセンター  http://tekuteku-sanin.com/
　広島・呉バリアフリー観光ガイド  http://www.kuresc.net/ut/

折りたたみ式電動車椅子の背面には・・・
専用バッグに収めた人工呼吸器、自動吸引システム、吸引器、消耗品バッグ、メラ吸引器、ベッ
ドに移るときのスライド板、透明文字盤を引っかけています。

2011.11.17 改訂 谷田人司

■宿泊施設
・バリアフリールームはスィートルーム並みに広いところも

あり、車椅子の取り回しも楽です。トイレは身障者用です。
・いわゆる「公共の宿」やその土地で有名な宿にバリアフリー

ルームの設置例が多いようです。
・バリアフリールームでも枕元にコンセントがない部屋が多

いため、呼吸器用に延長コードを持参されることをお勧
めします。

・ネットで割安な宿泊プランを予約した後、メールや電話で
バリアフリールームへの変更を申し出るのが一番安上が
りに予約する方法のようです。その際、割増料金は多く
の場合、無いか少額です。

（例１） 函館国際ホテルツィンルームをじゃらんネットで予約。チェックイン時にバリアフ
リールームを希望 → ２名で朝食付き１万２０００円（割増なし）

（例２） アートホテルズ札幌ツィンルームをじゃらんネットで予約。その後ホテルにメールで
バリアフリールームを希望 → ２名で朝食付き１万８８３０円（２２３０円割増）

（例３） 広島市国際青年会館（旧広島厚生年金会館）のツィンルームを電話で予約。
 → ２名で約１万円

舞鶴から小樽へ向かう新日本海フェリー
の船尾デッキ。呼吸器を着けていても
ゆったり船旅を楽しめます。

函館国際ホテルのバリアフリールーム
とても広くシャワーチェアも常備

①口腔内用カテーテルの洗浄水
②バイトブロック（吸引時の舌噛み防止用）
③カテーテル（気管用・口腔用）
④気管用カテーテルの洗浄水と収納容器
⑤消毒綿
⑥アンビューバッグ
⑦テストバッグ

⑧予備の人工鼻・フレックス・カニューレ
⑨吸引器の充電器
⑩吸引器トートキューブ (totoCUBE vac)
⑪人工呼吸器トリロジー１００
　( 専用バッグに収納 )
⑫消耗品バッグ

①

②

③ ④ ⑤ ⑥ ⑦ ⑧ ⑨

⑩

⑪

⑫
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投 稿 コ ー ナ ー投 稿 コ ー ナ ー

「訪問看護」を通して思うこと
島根県看護協会 訪問看護ステーションやすらぎ

所長 加藤典子

皆様、こんにちは

私は、島根県看護協会 訪問看護ステーションやすらぎの加藤と申します。在宅で療養されて

いる皆様と訪問看護師は少なからず、ご縁があると思います。訪問看護ってどんな事をしてい

るのか、ご利用頂いている皆様はよくご存じだと思いますが、なかなか知られていないのも現

状です。テレビなどでも未だに訪問介護と紹介されたりしています。訪問看護の特徴や視点を

表にまとめてみました。

そうした中で、当ステーションでは神経難病の利用者様との関わりが少し多くありました。
お亡くなりになった方もいらっしゃいますが、当ステーションは、来年で開設20周年ですので、
新米所長とは違い、スタッフの皆がベテランで利用者様とのお付き合いが長いです。私と言え
ば、以前島根県看護協会に努めている時に、松江医療センターの看護師や県の保健師の会員さ
んからお話を伺う機会がありました。担当等していた訪問看護推進事業等でＡＬＳを含め医療
依存度の高い在宅療養者の方へ訪問看護の提供について、制度や実際の運用や島根県の状況な
どの調査や行政の課題等を検討していました。
今は現場で、在宅で療養されている方とご家族の素晴らしい力を感じると共に制度やサービ
ス提供のあり方の中での厳しい現実も体験しています。そうした中で、看護協会という職能団
体の訪問看護ステーションの管理者としてできる事を模索中です。ＡＬＳについて知ってもら
う事や在宅で療養されている方について、行政や看護学生・医学生等に情報発信してくことも
できる事として、講義や実習の時は景山さん、谷田さんから頂いたＤＶＤを活用しています。
行政の会議には、出来るだけ出席する、看護協会の理事にも常々情報発信をしていくように心
掛けていく等細々とできる事を増やしている現状です。
この度の東日本大震災では、訪問看護での災害時の対応を見直す機会となりました。ＡＬＳ
島根県支部総会での震災の報告を聞かせていただき、人工呼吸器を始めとする医療機器を使用
されている利用者様の安全や対応について再検討し、地域の介護支援専門員の研修会等で伝え
させていただきました。これも、ＡＬＳ協会島根県支部を始めとする、皆様とのつながりがあっ
たおかげだと思っています。
平成 24 年の介護職員等による「吸引」「胃ろう」実施にむけて、取り組みが開始されてい
ますが、実際の指導マニュアルをみると課題が多そうです。現在、吸引を実施している介護職
員等については、何とか認定（胃ろうは新たに研修が必要です）を受けて行けそうですが、事
業所は都道府県に登録するための手続や書類の作成があり大変そうです。新たに、「特定の者」
に吸引・胃ろうを実施する介護職員等についても課題がありそうです。新年度から、実施でき
る訪問介護事業所や介護職員が増加するわけでもなさそうで、時間がかかりそうです。とりあ
えず、今在宅におられる方が困らないようには、行政にお願いしたいところです。
いま、私が気になっている事を思いつくまま書かせていただきました。島根県は、医師不足
はよく知られていますが、看護師不足でもあります。訪問看護ステーションも人材不足で、職
員が退職し休止となった所もあります。訪問看護をしたいと言ってくれる看護職が増えるよう
に、また、今働いている訪問看護師がますます訪問看護が好きなってくれることを願っています。
「やすらぎ」だけでなく訪問看護に行っている看護師たちは、○○さんとご家族が日々どの様
に暮らしたいかを一緒に考え、心と向き合いながら「安心・安全」を担保し日々頑張っています。
ここで、島根県の訪問看護ス
テーションの状況についてお知ら
せしましょう。図１に示す通りの
状況で、平成２３年４月の時点で
県内５２カ所が活動をしていま
す。１つの訪問看護ステーション
でどの位の人数の看護職員がいる
と思われますか？　実は、平均約
4.3 人（全国平均 4.2 人）で２４
時間、３６５日の在宅療養されて
いる方を支えています。

訪問看護の仕組みは、図２に示す通りで、訪問看護を開始するにあたっては主治医の指示が

必要です。医療保険での訪問看護は、特別な場合を除いて週に 3 回までの制限があります。難

病等の患者さんは、毎日、複数回の訪問看護は可能です。また、3 か所の訪問看護ステーショ

ンからの訪問看護が可能ですが、同じ日に 2 カ所の訪問看護ステーションは入れません。

法律や制度の中で、満足いただけるサービスをどの様に提供していくことが出来るか毎日の

課題ですが、私は一人の看護職として、訪問看護師の皆の熱意と努力に頭が下がる思いです。

そのモチベーションを支えて下さっているのが、利用者様とご家族様だと常々感じています。

表 1 表 2

図 2-1 図 2-2

図 1 島根県訪問看護ステーション（松江・出雲は数のみ）
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［サロンについてのお問い合わせ先］
　谷田 人司（たにだ ひとし・ＡＬＳ患者）　TEL：0852-25-3952 ／ Mail：taniyan@earth.ocn.ne.jp
［サロンについてのお問い合わせ先］
　谷田 人司（たにだ ひとし・ＡＬＳ患者）　TEL：0852-25-3952 ／ Mail：taniyan@earth.ocn.ne.jp

谷田副支部長が主催している神経難病サロンが３か所で開かれています。お気軽にお立ち寄

り下さい。このサロンを報告したサロン便りが、しまね難病相談支援センター（財団法人　島

根難病研究所）のホームページで閲覧できます。ぜひご覧ください。

「難研ホームページ」→「患者・家族会の紹介」→「日本ＡＬＳ協会島根県支部　友の会だより」

→「サロンだより」

また、しまね難病相談支援センターも難病サロンを出雲と浜田で開催しています。日程など

詳細はホームページでご確認ください。

筋萎縮性側索硬化症（ＡＬＳ）の患者をはじめとした神経難病や、人工呼吸器を装着する

疾患の患者・家族を主な対象としています。関心がある方ならどなたでも歓迎します。悩

みを語り合ったり闘病経験を交換して、明るい療養生活を！

サロンのご案内

難 病 サ ロ ン の ご 案 内難 病 サ ロ ン の ご 案 内

・だんだんサロン松江
　（松江医療センター）・・・毎月第２木曜
・ホリデーサロン
　（松江イングリッシュガーデン）・・・毎月第４土曜
・とっとりＡＬＳサロン
　（鳥取大学附属病院第二中央診療棟１階カンファレンス室（あすなろサロンの部屋））・・・毎月第１木曜

　※いずれも午後２時からです。

＜サロン開催日＞
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〒690-0133 島根県松江市東長江町902-57
TEL. 0852-36-9100   FAX. 0852-36-5775

E-mail: info@takahama.jp

高浜印刷は島根スサノオマジックを応援しています。

隠岐郡西ノ島町　　宇野 久美 様
松江市新雑賀町　　金森歯科医院 様
松江市西津田　　　長岡 文子 様
松江市西津田　　　長岡 芳博 様
松江市西津田　　　古志野 功 様
松江市乃木福富町　岩谷 正宏 様

ＪＡＬＳＡしまね 第 15 号発行に寄せて寄付を頂きました。
ありがとうございました。

〒690-0048
松江市西嫁島 1-1-23
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　メールアドレスをお持ちの方で、事務局に登録しても良いと思われる方は
メールにてご連絡下さい。今後の連絡手段としてメール配信も検討したいと思
います。携帯電話より受信量の多いパソコンのアドレスを希望します。
　皆様のご意見をお寄せ下さい。また、俳句・短歌・旅行記などなんでも結構
ですので事務局へお寄せ下さい。会報やホームページで紹介させて頂きます。

　ご寄付ありがとうございました。
　皆様から寄せられた貴重で温かなご芳志は、支部の活動資金の一部とし
て大切に役立たせて頂きます。

（平成 22 年 12 月 1 日～平成 23 年 12 月 31 日 受付順）

島根リハビリテーション学院桜雪祭会場募金
ＡＬＳ支援チャリティーコンサート温泉津 実行委員会 様
古志野 純子 様
宍道町ボランティア ドリンカーズ募金有志御一同 様
ＡＬＳ支援チャリティーコンサート益田 実行委員会 様
新治 弘念 様
総会会場募金

寄付金

¥112,218.-合計

taniyan@earth.ocn.ne.jp

日本ＡＬＳ協会島根県支部
<事務局>　 〒690-0873
島根県松江市内中原 21-701 谷田方
　　　　TEL・FAX 0852-25-3952
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「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


