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茨城県支部の連絡先

電話
日本ALS協会茨城県支部　　
事務局長　小倉

携帯：090-4827-9728

茨城県支部メールアドレス
alsibaraki@gmail.com

茨城県支部ウェブサイト	
　2025年 10月１日より、サイト
のアドレスが変わりました。
　お気に入りやブックマークにご登
録いただいている場合は、お手数で
すが、新しいURLへご変更をお願
いいたします。

https://alsibaraki.com/

茨城県支部ウェブサイト用の
QRコードです。ご利用ください。

SSK  JALSA　

No.18

日本 ALS 協会 茨 城 県 支 部 だ よ り

　今号より総会のご案内、総会資料をまとめて支部
だよりに掲載する運びとなりました。
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日日本本 AALLSS 協協会会茨茨城城県県支支部部「「令令和和 88 年年度度  総総会会・・第第１１回回交交流流会会」」ののごご案案内内  

令和 8 年 5 月 

日本 ALS 協会茨城県支部 

 

 

皆さま、お元気でお過ごしでしょうか？ 日頃より茨城県支部活動へのご理解とご協力をいただき、誠に 

ありがとうございます。 

さて、「令和 8 年度 総会及び第１回交流会」を下記のとおり開催いたします。 

それぞれのご事情に合わせて無理のない形でご参加ください。 

当事者の皆さま及び関係の皆さまの多くのご参加を心よりお待ちしております。  

   

記 

 

１ 日 時   令和 8 年 7 月５日（日）1３：００～１５：４５ 対面開催 

            

 

２ 対面会場  小美玉市 四季健康館（小美玉市部室 1106 ℡ 0299-48-0221） 

         ＊持参した昼食を会場でとることもできます。 

 

 

３ 日 程   

    １２：００ 受付・福祉機器展示 開始 

    １３：００ 「「令令和和 88 年年度度茨茨城城県県支支部部総総会会」」 

    １３：２０ 福祉機器の見学相談・自由交流・休憩 

    １３：４５ 「「第第１１回回交交流流会会」」 

    １４：５０ 福祉機器の見学相談・自由交流・自由解散 

          個別相談（希望者） 

    １５：４５ 完全解散 

 

 

４ 参加申込方法  ※申し込み締め切り：６月３０日（火） 

◆方法１または方法２または方法３からお申込みください。 

    方法１：右下の QR コードまたは URL から入り、必要事項を記入してください。 

    方法２：茨城県支部のアドレス alsibaraki@gmail.com に以下の内容を送信してください。 

① 参加代表者氏名と参加者総数 ② お立場（患者、保健師など） 

② 車いすの有無 ④ 電源確保の有無 ⑤ 個別相談会の参加希望有無 

⑥ 個別相談会参加の場合はその内容  

方法３：お電話（090-4827-9728：小倉）でお伝えください。 

     

 

５ その他 

○当日は記録写真を撮影させていただきます。支部だより等に掲載する場合は、 

個人が特定されないよう加工いたしますが、ご了承いただけない場合は受付で申し出てください。 

 ○総会・交流会及び茨城県支部に関するご質問やご意見は、 

メール（alsibaraki@gmail.com）または、お電話（090-4827-9728：小倉）でお願いいたします。 

〇「第２回 交流会」は、１１月に対面開催する予定です。（場所は未定） 

コミュニケーションツールやベッド等の

業者さんが参加します。 

今回は、リフトや呼吸器の業者さんも。 

各種、実際に見て触って相談できる機会

です！ 

参加者が自由に交流する時間もあります。

個人的なつながりを作ったり、質問したり

自由に使ってください。 

https://forms.gle/8u94YP8oiUisrUJC9 
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	 第１号議案　　令和 7年度事業報告
（１）療養支援
　電話、メール訪問での療養相談を実施しました。
　相談者は、患者家族、県、市町村、保健所、訪問看護、訪問リハ、居宅介護支援事業所、訪
問介護事業所、社協など。
　相談内容は、制度内容に関すること、入院 ･入所先に関すること、告知に関すること、薬に
関すること、訪問看護・リハ・介護に関すること、療養の考え方に関すること、災害対策に関
することなど。

（２）関係機関との連携
	 以下、実施しました。
	 ①医療・保健・福祉機関および関係者への必要な情報提供
	 ②患者さんの在宅療養生活の相談および対応
	 ③県庁担当課および全保健所担当者との懇談
	 ④茨城県難病団体連絡協議会への参加
	 ⑤医療的ケア時相談支援センターとの懇談と情報共有
	 ⑥在宅療養見学調整および対応
	 ⑦医療・保健・福祉系の学校・関係機関へのALSに関する講演
	 ⑧呼吸リハビリテーション研修会に関する研修視察

（３）交流会（情報交換会）・研修会
	 以下、開催しました。＜①②：ハイブリット（対面・Zoom）③対面＞
	 ① 　６月 15日（日）総会・第 1回交流会：対面場所「小美玉市 四季健康館」

令和８年度（第 30回）
日本ALS協会茨城県支部　総会資料

　
　以下の第１号議案～第 6 号議案にお目通しいただき、ご異議やご質問の際は、
電話：090-4827-9728（小倉）または メール：alsibaraki@gmail.com にて
６月 20 日（土）までにお知らせください。
　ご連絡がない場合は、各議事をご承認いただけたものとさせていただきます。

令和８年７月５日（日）
小美玉市 四季健康館（対面開催）
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	 ② 10 月 26日（日）研修会・第 2回交流会：「笠間市地域交流センター Tomoa」
	 ③　3月 15日（日）支援者向け：呼吸リハビリテーション研修会
	 	 	 	 	 	 ：「セキショウ・ウェルビーイング福祉会館」

（４）広報活動
	 茨城県支部のホームページにて，様々な情報提供や相談受付を行いました。
	 茨城県支部だよりを発行し、支部活動の理解促進や情報提供に努めました。
	 茨城県支部の活動を紹介するチラシを作成し、関係期間訪問の際に配布・活用しました。

（５）運営委員活動報告

※上記の他、患者家族や関係機関からの相談に、電話やメール、訪問などでその都度対応しま
した。

実施日 内容 備考

 R7・ 4・22（火） 「研修会・第２回交流会」に関する小委員会 Zoom

 R7・ 6・ 3（火） 「総会・第１回交流会」に関する事前打ち合わせ Zoom

 R7・ 6・15（日） 「総会・第１回交流会」実施および反省会 対面

 R7・ 7・12（土） 「総会・第１回交流会」に関するチーフ反省会 対面

 R7・ 8・ 6（水） 事務局グループ打合せ 対面

 R7・8・21（木） 「研修会・第２回交流会」に関する小委員会 Zoom

 R7・10・14（火）「研修会・第２回交流会」に関する事前打ち合わせ Zoom

 R7・10・26（日）「研修会・第２回交流会」実施および反省会 対面

 R7・12・ 8（月） 事務局グループ代表打合せ 対面

 R7・1・10（土） 「呼吸リハ研修会」に関する研修視察 対面

 R7・2・4（水） 「呼吸リハ研修会」に関する小委員会 Zoom

 R7・2・15（日） 来年度に関する運営委員会① 対面 /

 R7・2・27（金） 来年度に関する運営委員会② Zoom

 R7・3・15（日） 「呼吸リハビリテーション研修会」実施及び反省会 対面

 R7・4・4（土） 来年度に関する運営委員会③ Zoom

 R7・6・17（火）
〜 18（水）

 R7・7・24（木）
〜 25（金）

県庁担当課および保健所、相談支援センター、
職能団体等訪問

対面・電話
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	 第２号議案 令和７年度収支決算書

R７年度予算 R７年度決算 増・減 備 考

収

入

本部助成金 153,000 253,000 100,000 支部活動支援助成金
雑収入 20,000 129,033 109,033 寄付金・研修会参加費

当期収入計 A 173.000 382,033 209,033
繰越金 2,979,989 2,979,989 0

収入合計 B 3,152,989 3,362,022 209,033

支

出

事業費 150,000 255,981 105,981 Zoom料・会場使用料
通信費 30,000 57,818 27,818 郵送料・切手代
消耗品費 10,000 14,633 4,633 事務用品
支部だより発行費 10,000 8,900 -1,100 2 回発行
旅費交通費 100,000 96,672 -3,328 委員会旅費
備品購入費 20,000 29,763 9,763 Zoom配信機材
雑支出 2,000 1,181 -819

当期支出計 C 322,000 464,948 142,948
当期収支決算額 A-C -149,000 -82,915 66,085
繰越金残高 B-C 2,830,989 2,897,074 66,085

	
	 第３号議案 令和７年度会計監査報告書

日本 ALS 協会茨城県支部の令和７年度会計決算関係書類について監査した結果，帳簿及び伝
票等いずれも適正に作成され，処理されていることを確認いたしました。

令和８年４月 21 日
日本 ALS 協会茨城県支部 会計監査 　　　　下村哲志

坂入大輔

	
	 第４号議案 令和８年度事業計画（案）
（１）療養相談・支援
関係機関と連携のもと，患者さんや家族の相談および支援を継続実施します。
電話やメール、訪問などで対応します。

（２）関係機関との連携
患者さんや家族が安心して生活できる体制構築のために、関係機関との関係構築を進めます。
関係機関や関係者に必要な情報提供を行います。
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（３）交流会（情報交換会）・研修会
① ７月 5 日（日）「令和８年度 茨城県支部 総会・第１回交流会」を実施します。
② ９月に「コミュニケーション支援研修会」を実施予定です。
③ 11 月に「講演会（福祉制度や社会資源について）・第２回交流会」を実施予定です。
④ ２月に「呼吸リハビリテーション研修会」を実施予定です。

（４）広報活動
茨城県支部ホームページ（https://alsibaraki.com）や支部だよりで情報共有を行います。
関係機関への訪問や電話連絡、諸会議等への参加などをとおして、支部活動の理解啓発を行い
ます。

	 第５号議案 令和８年度予算（案）

R７年度決算 R８年度予算 増・減 備 考

収

入

本部助成金 253,000 177,000 -76000
雑収入 129,033 150,033 209,033 寄付金・預金利子

当期収入計 A 382,033 327,033 -55,033
繰越金 2,979,989 2,879,989 -82,915

収入合計 B 3,362,022 3,224,074 -137,948

支

出

事業費 255,981 280,000 24,019 Zoom料・会場使用料
通信費 57,818 30,000 -27,818 郵送料・切手代
消耗品費 14,633 10,000 -4,633 事務用品
支部だより発行費 8,900 100,000 6,100
旅費交通費 96,672 96,672 3,328 委員会旅費
備品購入費 29,763 10,000 -19,763
雑支出 1,181 2,000 819

当期支出計 C 464,948 447,000 -17,948
当期収支決算額 A-C -82,915 -120,000 -37,085
繰越金残高 B-C 2,897,074 2,777,074 -120,000



日本 ALS 協会　茨城県支部

7

	 第６号議案　　令和８年度役員人事（案）

支部長　　　　古高　伸子　　　　   患者
副支部長　　　	 　　　　　　　   患者
　　　　　　　海野　幸太郎　　　   遺族
事務局長　　　小倉　理恵　　　　   患者家族
運営委員　　　山口　純代	 　   専門職（保健師）
　　　　　　　榎本　真子　　    　  一般
　　　　　　　落合　みどり　　　　 遺族 
　　　　　　　長谷川　智美　　　   専門職（社会福祉士）　
　　　　　　　古田　敦子　　　　   専門職（看護師）
　　　　　　　長谷川　詩織（新任）専門職（社会福祉士）　
会　　計　　　山田　とよ枝　　　   遺族	
会計監査　　　越前谷美也子（新任）専門職（介護士）
顧　　問　　　斉木 臣二　医師 
　　　　　　　　筑波大学附属病院 脳神経内科 教授
　　　　　　　永田 博司　医師 
　　　　　　　　茨城県総合健診協会 会長
　　　　　　　　茨城県立医療大学 名誉教授
　　　　　　　河野 豊　医師
　　　　　　　　 茨城県立医療大学 副学長
　　　　　　　　 茨城県立医療大学医科学センター 教授
　　　　　　　金澤 智美　医師 
　　　　　　　　日立総合病院 神経内科 主任医長
　　　　　　　保坂 孝史　医師 
　　　　　　　 　筑波大学附属病院 脳神経内科 講師

＊専門ボランティア（会員以外で運営にご協力いただける方）
　　　　　　　岡島　妙子　　　　   専門職（看護師）
　　　　　　　北島　薫　　　    　  専門職（看護師）
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	 令和 7年度　研修会・第２回交流会
　2025年10月26日、笠間市地域交流センターTomoaにて「令和7年度研修会・第２回交流会」
が開催されました。第 1部研修会では、筑波大学附属病院 脳神経内科 特任講師　保坂 孝史医
師による「現在の ALS 治療と今後の展望」の講演と質疑応答によりALSの治療に関する現状
を知ることができました。第２部では交流会にて、参加された患者、家族の皆さまの近況や質
問などをうかがい、交流を深めました。

	 古高　伸子 支部長挨拶

　本日は、お忙しい中 ご参加くださいまして ありがとうございます。
そして、運営委員の皆さん しごとの速さとチームワークの良さが発揮された結果です。感
謝します。
　参加者の皆さん、お元気でしたか？（みなさん、お元気でしたか？）今年の夏は暑くてなが
かったですね。電気だいも高いままです。おおあめの被害もありました。停電も度々もありま
した。みなさん、だいじょうぶでしたか？ 私の家は電気パネルの蓄電池をつけました。
　本日は先生のご講演があります。ご講演の内容や ALS ことなど、ぜひ質問してください。
　みなさん、おたのしみください。

	 「現在の ALS 治療と今後の展望」の概要
　
　ALS（筋萎縮性側索硬化症）は運動ニューロン疾患で、上位運動ニューロン、下位運動ニュー
ロンが共に障害されます。９割孤発性で１割家族性であり、有病率は 10万人に 10人前後、発
症率は 10万人あたり 1人となっています。超高齢者社会で増加傾向あると言われています。
　罹病期間ですが患者さんそれぞれによって進行がさまざまなため、経過を見ていくとしか言
いようがありません。

治療はどうなっているのか？
ALS治療の歴史に関しては、
1995 年（日本では 1998 年）リルゾール（リルテック ®️）、️2015 年エダラボン（ラジカット
®️）、2024年トフェルセン（クアルソディ ®️）、2025 年高容量メコバラミン（ロゼバラミン ®️）
が承認されました。

　また、臨床治験の分野では、ボスチニブ（ボシュリフ ®️）、ロピニロール（レキップ ®️）、
VHB937、ADAR2発限AAVベクター、ヒト自己骨髄由来間葉系幹細胞、Fused in sarcoma
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	 交流会での皆さんの近況報告をまとめました

〇患者A：今年 4月に診断。立つことが難しくなってトイレに困るようになった。ポジティブ
になれない毎日だが、励みにしたいと思い参加した。

　家族A：動けないことが増えた日常。家族はどんな対応をしているのか、参考にしたい。

〇患者B：2020・８発症。2021診断。今日の講演を聞いて、自分がもう５年生きていること
を実感した。体幹・首がしんどく、手が上がらない。訪問介護や訪問看護、ST、OTなどのリ
ハを受けているが、今後どこでどう暮らせばいいのか、考えてしまう。

（FUS）、ALN-SODが行われています。（2025年 10月現在）
　少しずつ新規治療法開発は進んでおり、また遺伝子治療が開始されたことで、今後 10 年
ALS診療は大きく変化するだろう、ALSは治る病気になるだろうと思っています。

	 質疑応答
○ALSの主要な原因は？また患者に共通点はあるのか？人間以外の生物もALSになるのか？
　・色々な仮説がありますが特定できていません。RNAレベルでタンパク質になる段階で、
タンパクが異常に溜まってしまうことが可能性があるとみています。患者の共通点ですが
EXposome研究では、様々なファクターがあり遺伝子的になりやすい方となりにくい方がいま
すが確立されているものではありません。ALSの遺伝子変異を動物でも入れると症状が見られ
るのであってもおかしくないと思っています。

○服薬以外の治療は？ずっと続けられる治療薬はあるのか？
　・ラジカット点滴、ロゼバラミン筋肉注射などがあります。胃ろうや呼吸機能が落ちたらコ
ストパフォーマンスにより停止する場合もあります。副作用が出た時は停止した方よいと思い
ます。

○家族性の確認のため遺伝子検査をした方がよいのか？
　・遺伝子バリアントがあった際に 50%の確率でお子様にALSがかかる可能性などの説明を
含めて説明文書を用意しております。遺伝子バリアントで治療の選択肢が変わることもありま
すので、検査を進めています。
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　診断を受けてからはとにかくしんどかったが、人とかかわったり、短時間勤務もできている。
気持ちは当時よりはだいぶ軽くなった。

　家族B：最初は会社も家族が難病であることに理解を示してくれたが、年が経つにつれ薄れ
てくる。家族のケアを会社としてどう対応してくれるのか、考えてほしいと思っている。

〇専門職（ST）：ALS患者とのかかわりが増えている。皆さんの話を聞きたい。

〇家族C：母親が患者。初めは違う診断だったが、昨年７月にALSと診断。この会がどういう
会なのか、とにかく参加してみた。

〇家族D：息子が患者。もう 23年になるがなんとか元気で過ごしている。

〇専門職（保健師）：難病相談支援センターで相談に対応している。保健所への出張相談もして
おり、年々ALSに関する相談が増えている印象がある。

〇患者 E：昨年１月に発症、今年７月に診断され、仕事を退職した。転んだり、重いものが持
てなくなったり、手が上がらなくなったりしている。今後どうなっていくのか、他の患者さん
はどうしているのか、不安である。

　家族 E：ケアマネをしている。仕事としては人に様々な紹介をしてきたが、自分事としては
初めてで戸惑うことが多い。介護休暇は取れない状況。本人は自分でなんとかしようと頑張っ
ているが、もっと家族を頼ってほしい。

〇一般（製薬会社）：患者・家族の声を聞いて考えていきたい。

〇患者 F：手の動きにくさから始まり、１年前に診断。今は投薬治療をしている。今後どのよ
うな生活になっていくのか、家族にもどう影響するのか、不安であるが、みんな同じ思いで頑張っ
ているのだから自分も頑張らなくては、と思っている。

　家族 F：これからどうなっていくのかが頭から離れない。先を見通した準備を、という話は
聞いたが、具体的には何も浮かばない。情報がほしい。

〇家族G：夫が患者。今日は天気が悪いためオリヒメで参加している。介護事業のサポートがしっ
かりしていれば楽しく過ごせるし、介護スタッフの協力でいろいろ克服できる。週２回程度は
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外出している。

〇専門職（OT）：訪問リハで３人のALS患者を担当している。飲み込み、コミュニケーション、
呼吸などサポートしている。

〇専門職（PT）：個人では３人、法人では５人のALS患者を担当している。

〇患者H：今年８月に診断。リルゾールやラジカット、ロゼパラミンをやっているが、右手が
動きにくくなってきている。どんなことを訓練していけばいいのか。進行への不安がある。

〇患者 I：昨年７月発症、今年５月に診断。妻や母が亡くなり、自分もこの状態になってしまっ
た。この先どうなっていくのかが不安である。一人で生活しているが、腕の力も落ちてきていて、
どう克服していけばいいのか、知りたい。

〇支部長：今日は新しい方が参加されていて、たいへん嬉しく思っている。

 

	 Q&A　質問とその回答をまとめました

〇今後の生活が不安。どうしていったらいいのか？
　・ベッド生活や車いす生活では外出が難しいだろうが、ケアマネや訪問リハ、訪問介護、医
者などにやりたいことはどんどん言ってほしい。前もって言ってもらえれば、利用できる事業
所を探したり、車いすの用意や段差の有無、通り道の確認などもできる。下準備することで、
実際に紅葉狩りや菊祭り、サッカー観戦に出かけたりできている。サービスを使って今までど
おり生活することができる。遠慮せずに周りを巻き込んでいってほしい。（PT）

　・一番良かったのは患者会の存在。JALSAに載っていた患者会に入ったが、心の支えになっ
た。LINE グループもあったので、制度のことや家族のことなど日々相談することで乗り越えら
れた。経験した当事者からは、専門職の人とはまた違った話を聞くことができる。診断されて
日の浅い方は苦労もあると思うが、相談先があるとよいと思う。（患者）

〇筋力の維持はどのような考えでやっていけばいいのか？
　・過度な筋トレは良くないが、適度な運動や筋トレはできる限りやった方が良い。目の前の
患者さんは肩の筋力が弱いのか腕の筋力なのか、状況によって対応し、できることを増やすア
プローチをしている。（OT）
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　・患者さんには、日常生活をしっかりやって維持してほしい、と伝えている。１日頑張って
３日休む、ではあまり意味がない。車を少し離れた場所に停めて歩く距離を増やすなどもよい。
（医師）

〇先を見通しての準備はどのように考えればいいのか？
　・まずは、地域包括支援センターに介護保険の利用などについて相談する。それが医療や福
祉の専門家とつながることになる。一人一人の進行具合いが異なるので、いつどうなっていく
のかは分からないが、何か申請してもすぐには出てこないので、前もって相談や準備をしてお
きたい。気持ちの上での負担はあるが、自分自身勉強していくことも大事である。（家族）

　・申請しないとサービスにつながらない。初めに行った窓口で聞くとよい（他に使えるサー
ビスはないか？相談窓口はどこか？など）。話が進まない時は本支部に相談してもよい。（保健師）

〇食事量が減ってくる人が多いが、カロリーはできるだけ摂取するようにした方がよいか？

　・初期の段階での体重減少は良くないので、しっかり食べるよう、カロリーのあるものを摂
るよう、伝えている。BMI が下がると予後が良くない傾向がある。（医師）
〇病院の中の相談窓口は？

　・様々な相談にはソーシャルワーカーが対応してくれるが、必ずソーシャルワーカーを紹介
してくれるとは限らない現状もあるかもしれない。（医師）

　・病院には相談室があり、ほぼソーシャルワーカーがいる。相談室やソーシャルワーカーと
話をしたい、と伝えると良い。（保健師）
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	 呼吸リハビリテーション研修会実施報告

　2026 年 3月 15日、セキショウ・ウェルビーイング福祉会館において、支援者を対
象とした「呼吸リハビリテーション研修会」を開催し、21名が参加しました。本研修では、
神経難病領域における呼吸ケアの最新知見と実践的技術の習得を目的としました。

　講師には、国立精神・神経医療研究センターの寄本恵輔先生および有明陽佑先生をお
招きしました。両先生は呼吸リハビリテーションの第一人者であり、肺拡張を促す LIC
トレーナーの開発者としても知られています。2023年のALS診療ガイドラインにおい
ても呼吸リハビリテーションの重要性が示されており、本研修はその理解を深める機会
となりました。

　研修は講義と演習の二部構成で実施されました。午前の講義では、神経難病における
呼吸障害のメカニズムや早期介入の重要性について体系的に学びました。
午後の演習では、フィリップスジャパン、カフベンテックジャパンの協力のもと排痰補
助装置や LIC トレーナーを用いた実技を行い、患者さんへの声かけや評価方法について
実践的に習得しました。

　参加者からは「分かりやすい講義」「実際に機械に触れつつ演習をしっかりと行うこ
とができて良かった」といった高い評価が寄せられました。
本研修は地域における呼吸ケアの質向上に寄与する大きな一歩となったと感じました。
今後も継続的な学習機会を提供し、患者さんのQOL向上に努めてまいります。
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	 患者 Hのある１日

　ALS患者が普段どのように生活をしているか、その様子を簡単にまとめてみました。
今回は事務局長の父、Hの１日です。
どのように生活しているか、参考になるかもしれません。
発症から 7年、一人暮らしで 24時間をヘルパーさんに支えられながらの生活。
胃ろう、気管切開（喉頭分離術）実施済。口からも食べています。

5:30 起床
　　バイタルチェックを行い、顔の清拭、口からの水分補給などを行います。

7:00 経管栄養の開始
　　本人の様子を確認しながらゆっくりと。スピードの調整をしてほしいという依頼があれば
適宜行います。

8:00 日勤ヘルパーさんが出勤し、夜勤者は退勤。
　　本人の様子を確認しながら居室内の掃除や洗濯を行います。

10:00 アイスコーヒーとゼリーでおやつ。口から食べます。
　　  口から食事をする際は、ヘルパーさんに手伝ってもらって飲み込みます。

10:15 訪問看護師さんが来訪。
　　  必要な処置を行います。
　　  この際に、昨日から今日の間で気になったことを相談する場合もあり。
　　  ヘルパーさんは処置の手助けや、本人が伝えたいことを読み取って看護師さんに伝えま
す。
　　  
11:30 看護師さんが帰った後、リフトでベッドから車いすに移乗して、口から昼食を食べます。

13:00  食事が終わった後、30分したらベッドに戻り、歯を磨いてもらいます。

15:00  アイスコーヒーとプリンを口から楽しみます。

16:00  経管栄養を開始。
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17:00  夜勤のヘルパーさんが出勤。日勤者は退勤。
　　　歯磨き、吸引器等の消毒、水回りの清掃。

18:30  訪問入浴が来訪。
　　　何℃のお湯にするかを本人と相談して決める。

19:30　訪問入浴終了後、体の位置や細かい部分を整える。

20:00　就寝ケア開始。手足を少し動かし、環境音楽を設定し、戸締り確認、テレビ消灯、コー
ルの確認等。

21:00   全てが済んだら、本人に気になる点ややり残したことがないかを確認し、消灯して就寝。

　このあとは気になることなどがあればコールで夜勤者を呼び、対応してもらったりしながら
朝まで過ごします。

　このように１日を過ごしています。
合間合間にパソコンを視線で操作したり、テレビを見たり。
ヘルパーさんに吸引や排せつ介助もしてもらいます。
さらに近所をお散歩したり、日帰りや泊まりで外出も。
ヘルパーさんが細やかにケアしてくださるので、安心して在宅生活を送ることができています。
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茨城県支部では、会員になってくださる方を広く募集しています。

　患者さんやご家族に限らず、 ALS という難病を理解し、療養環境整備の必要性や関係者の相
互協力の重要性など、同じ思いをもってくださっている方には、ぜひ日本 ALS 協会へのご入会
をお願いしたいです。 （一般の方の入会も歓迎しています）
　日本 ALS 協会本部に年会費 4,000 円を納めることで入会・JALSA会員となります。
　会員には、医療情報・療養支援情報・福祉機器情報・イベント情報等々が掲載されている協
会機関紙「JALSA」が本部より年間３回郵送され、「ALS に関する信頼できる情報」を知るこ
とができるとともに、茨城県支部主催の交流会・研修会や全国的なイベント等で、他の患者さ
んや家族とつながりをもつこともできます。
　茨城県支部の運営委員は、県内の患者さんの療養環境の整備や関係者相互の協力体制作りを
目指して活動しています（運営委員に報酬は無くボランティアです） 。
　各支部には支部の会員数に応じた助成金が本部より支払われ、その助成金を使って運営委員
は支部活動を展開しています。 （支部独自の会費は集金していません）
　一人でも多くの方が会員になってくださることが、支部活動の継続や発展を支えることにつ
ながります。支部活動へのご理解とご支援を心よりお願いいたします。

JALSA会員に関して

　日本ALS協会／ JALSAは患者、家族に限らずどなたでも入会することができます。入会に
おいて、以下のようなメリットがあります。
・ALSに関する情報の入手
患者の生活、医療制度のほか、ALSに関する研究や治療法などを掲載した機関誌「JALSA」（年
3回発行）をお送りします。信頼できる内容のみを会員の皆様にお届けします。

・患者・家族との交流
　ご入会と同時にお住いの都道府県支部にも自動的に登録されますので、支部主催の交流会等
で他の患者・家族とつながりをもつことができます。療養生活での悩み、困っていることなど
を互いに共有し、ともに過ごす “仲間 ” がいるという安心感を得られます。

・患者・家族への支援
　患者・家族以外の医療関係者の方、一般の方のご入会も可能です。主に経済的なご支援など
を通して、ALSという病気、患者の生活を身近に感じていただくことができます。

県支部からのお知らせ
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CD-ROM　貸し出し

　支部では「ALSケアガイド」、「全国どこでも 24時間介護体制は作れます」、「オンラインシ
ンポジウム『ヤングケアラー物語』〜あなたはご存知ですか⁉」の音声版CD-ROMの貸し出
しも行っております。ご希望の方は支部の方までご連絡ください。

ガイドブック販売
　

　「ALSケアガイド〜ALSと告知された患者・家族に最初に手に取ってほしい本」
　分かりやすく、読みやすい内容となっており、各章ごとに患者や家族の体験談が掲載されて
いて、その時々の課題もイメージしやすくなっています。支援している方々にもぜひ読んでい
ただきたい一冊です。購入される場合は支部までご連絡ください。１冊 1,500 円。（送料別。
※自費出版となっているため他では購入できません。支部を通しての購入のみとなります）

	 広告掲載のご案内

　このたび、日本ALS協会茨城県支部では、支部だよりへの広告掲載を次号より開始すること
といたしました。
　掲載にあたりましては、内容について運営委員会にて審査を行うため、すべての広告を掲載
できるものではないことをあらかじめご了承ください。
　なお、掲載料等詳細につきましては現在検討中です。
　広告掲載をご希望の方は、日本ALS協会茨城県支部までお問い合わせくださいますようお願
いいたします。
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