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各ブロック交流会のご案内

今年度の埼玉県内各ブロック交流会は以下の予定で開催いたします。

北部ブロック：9 月 29 日 ( 土 )　本庄市中央公民館ホールにて開催いたしました。

西部ブロック：�� 月 �� 日 ( 日 ) 　成恵ケアセンターにて開催いたしました。

 北部・西部ブロック交流会の模様は、次号の支部だよりにてご報告予定です。

南部ブロック：平成 20 年 2 月 2 日（土）  開催予定

　　場所：埼玉精神神経センター（さいたま市）

　　ご案内、詳細につきましては平成 �9 年 �2 月に会員様へ発送予定です。

東部ブロック：平成 20 年 2 月下旬 開催予定

　　ご案内、詳細につきましては平成 20 年 � 月に会員様へ発送予定です。
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第 6 回 日本 ALS 協会埼玉県支部総会のご報告
第 6回日本 ALS 協会埼玉県支部総会は下記の通り開催いたしました。

 第 6 回 埼玉県支部総会・講演会・交流会

　日時 平成 �9 年 6 月 9 日（土）　�2:30 ～ �6:30

　会場 大宮ソニックシティ　国際会議室

　参加者 222 名（患者 22 家族・遺族 56 専門職・一般 9� 来賓 �5 スタッフ 40）

　第１部：総会　12：30 ～

　　第一号議案：平成 �8 年度事業報告・決算・監査報告

　　第二号議案：平成 �9 年度事業計画・予算

　　第三号議案：役員の人事について

　　　＊三案とも賛成総員での承認が得られました。

　第２部：講演会　13：30 ～
　　　「ALS の治療 ‐ ビタミン B12 大量療法も含めて ‐ 」

　　　  演者：徳島大学大学院ヘルスバイオサイエンス研究部

　　　　　　  感覚情報医学講座神経情報医学分野 ( 神経内科 )　梶 龍兒  教授

　第３部：交流会　15：00 ～

＊資料＊

平成１８年度事業報告
	 18 年 6月 10日 ( 土 )	 第５回日本 ALS 協会埼玉県支部総会

	 	 ソニックシティ国際会議室にて　参加者 233名

	 18 年 9月		9 日 ( 土 )	 西部ブロック交流会

　	 	 朝霞保健所にて　参加者 63名

	 18 年 11月 11日 ( 土 )	 北部ブロック交流会

	 	 秩父保健所にて　参加者 47名

	 18 年 11月 26日～ 12月 2日　ALS/MND国際シンポジウム

	 	 埼玉県支部より患者 3名の参加

	 19 年 1月 17日 ( 土 )	 南部ブロック交流会

	 	 埼玉精神神経センターにて　参加者 119名

	 19 年 3月 31日 ( 土 )	 東部ブロック交流会

	 	 東埼玉病院にて　参加者 52名
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＊資料＊

平成 18年度決算　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  単位：円

収入の部
 支部助成金 256,500  日本 ALS 協会
 寄付金 �49,326  8 名様＋ � 団体＋募金箱
 協賛金 �60,000  総会　9 社
 預金利息 737  銀行 ･ 郵便局
 雑収入 209,�00  ケアブック、カレンダー

 前期繰越金 3,243,349
合計 4,0�9,0�2

　　 　

支出の部
 援助費 80,000  すみれ会、ALS 協会 20 周年記念寄付
 講演料 90,000  総会
 印刷製本費 369,�50  支部だより・封筒 ･ コピー代等
 会議費 �67,375  総会会場費等
 通信運搬費 �56,230  切手代 ･ 機関紙送料等
 消耗品費 26,333  用紙 ･ インク ･ 文房具等
 旅費交通費 27,920  事務局ガソリン代
 什器備品費 ��,540  伝の心、部品等
 謝金 403,500  ボランティア事務業務他
 諸会負担金 29,200  埼玉県障害難病団体協議会
 療養支援活動費 �77,000  ケアブック、カレンダー購入

 翌期現預金残高 2,480,764
合計 4,0�9,0�2 － 762,585
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＊資料＊

平成 19年度事業計画

 平成 19 年

　• 6 月 9 日（土）　 総会　ソニックシティ

　• 9 月 29 日（土） 北部ブロック交流会　本庄保健所共催

　• 11 月 11 日（日） 西部ブロック交流会　東松山保健所共催

 平成 20 年

　• 1 月 26 日（土） 南部ブロック交流会　

 埼玉精神神経センター　さいたま市保健所共催　

　• 2 月下旬　 東部ブロック交流会　春日部保健所共催

　• 地域ミニ集会（すみれ会、四つ葉会）へのサポート

平成１9年度予算 　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　単位：円

収入の部 支出の部
 繰越金 2,480,764 援助費 �00,000
 会員会費 26�,000 講演料 200,000
 寄付金 400,000 印刷製本費 300,000
 協賛金 �60,000 会議費 �50,000
 その他 200,000 通信費 �50,000
 交通費 50,000

消耗品費 50,000
人件費 400,000
諸会負担金 30,000
療養支援活動費 200,000
次年度繰越金 �,87�,764

合計 3,50�,764 3,50�,764
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＊資料＊

役員人事について

支部長 田中眞一（患者） 運営委員 小倉慶一（理学療法士）

副支部長 岡村信栄（患者）  小山紀子（理学療法士）

  及川清吾（患者）  斉藤七生（相談員）

  菅原光雄（患者）  千々和香織（看護師）

事務局長 丸木雄一（医師）  冨田リカ（遺族）

事務局員 山本　薫（事務員）  番場純子（家族）

会計  清野正樹（事務員）  松村茂雄（遺族）

監事  染井　進（遺族）  松村幸正（遺族）

運営委員 秋山　愛（相談員）  武藤陽子（MSW*）

  大竹　隆（患者）  村木智子（看護師）

  奥富幸至（看護師）  柳田憲佑（遺族）  

来賓紹介・祝辞：　

埼玉県保健医療部  副部長： 大村 外志隆 様

衆議院議員： 枝野 幸男 様

衆議院議員： 牧原 秀樹 様

参議院議員： 西田 実仁 様

埼玉県議会議員： 逢澤 義朗 様

衆議院議員（代理出席）： 三ツ林 隆志 様

埼玉県議会議員： 宮崎 栄治郎 様

埼玉県議会議員： 新井 格 様

埼玉県議会議員： 石渡 豊 様

埼玉県議会議員： 梅澤 佳一 様

埼玉県議会議員： 森岡 洋一郎 様

ALS 協会東京都支部長： 塚田 宏 様

埼玉県立大学教授： 細川 武 様

埼玉医大神経内科医： 荒木 信夫 様
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記念講演

「ALS の治療  －ビタミン B�2 大量療法の治験も含めて－」

徳島大学大学院ヘルスバイオサイエンス研究部

神経情報医学（神経内科）   梶 龍兒 先生

ALS の治療という言葉を「この薬を使ったらぱっと全部元通り良くなるよ」と

いう意味の治療ではなくて、もう少し拡大解釈をさせていただけたらと思います。

ALS のケアというものも含めてお話させていただきたいと思います。

ビタミン B�2 の超大量療法というのは我々の大学でやりました臨床研究では

若干効果はあるのですが、完璧に元に戻すもしくは進行を止めるという作用はま

だ認められておりません。ただ、色々な知恵がございまして、今日の話の前半で

は、ALS はどうやって診断をして、ALS をみていて治る病気があるのか、という

話をさせていただきます。

後半では我々の教室でマニュアル的に用いています、英国神経学会で用いてい

る診療ガイドラインをご紹介したいと思います。

これは、実は国家試験に載っていた症例です。

梶先生ご紹介

�954 年兵庫県生まれ。�979 年京都大学医学部卒業。東京都養育院

にて研修。85 年から 87 年までは米国ペンシルバニア大学のフェロー

客員教授。88 年にはルイジアナ州のメディカルセンターの助教授。

88 年から京都大学。2000 年から徳島大学神経内科学教授。

梶先生ご紹介

�954 年兵庫県生まれ。�979 年京都大学医学部卒業。東京都養育院

にて研修。85 年から 87 年までは米国ペンシルバニア大学のフェロー

客員教授。88 年にはルイジアナ州のメディカルセンターの助教授。

88 年から京都大学。2000 年から徳島大学神経内科学教授。
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49 歳の男の方で高校教師をされている。発症の 2 年後くらいにこられている

らしいですが左足のツッパリ感が出現している。そして歩行がしにくい。左腕の

脱力があり、筋肉がぴくぴくしている。足がつり痛むことが何回かあって、そ

して 7 月には言葉がしゃべりにくい。舌がやせてきた。右の手足が力が抜けて、

歩行がしづらい。手も萎縮してきた。

ここで特徴的なのは、足がつっぱって思うように曲げられないというところか

ら始まっております。そして筋肉がピクピクするということに気づいていらっ

しゃってやはり筋肉がやせてくる、という風な特徴があります。

その国家試験の問題に載っていた写真で、舌が少しやせています。そして右手

が特にやせています、という写真です。これについて質問がいろいろあり答えら

れないと医師として認められないという問題でありました。それくらい非常に大

切な病気と医学教育の中でもなっているのですが、医学はなんのためにあるかと

いうと患者さんを治すためにあります。何のために診断するかというと治療する

ために診断するのです。ですから、診断するからには治療するのが我々の務めな

のです。ただ残念なことに十分な治療ができていない。これは我々の大きな怠慢

でありまして、これを何とかしなくちゃいかんというところからお話が始まるの

であります。

私は神経内科をやりはじめて 25, 6 年になりますが私の 2 人目の患者様が実は

ALS でした。非常に人格的にもすばらしい方でした。本当に尊敬してしまって、

自分自身が患者さんから教えられていると本当によく体験させていただいた、そ

ういう方でした。
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また別の方ですが、55 歳男性で農業をされていて、3 ヶ月前から右手の筋肉

が特に萎縮して力が入らない。筋肉がぴくついてきたということです。感覚は大

丈夫なんですね、先ほどの方も感覚は大丈夫ということです。この方も右手から

始まったわけですが、やはり両手、舌の筋肉、飲み込みが悪い等の症状が出て来

られました。結局は筋萎縮性側索硬化症であったわけです。

この病気の名前は長くて、ALS というのが一般的だと思いますが、なぜこんな

に長い病名がついたのかみなさんご存知だとは思いますが、ちょっと復習いたし

ましょう。病気を初めて見つけたシャルコーという人がいました。神経内科の生

みの親みたいな人です。この人は観察眼が優れている人です。神経内科のお医者

さんには二通りあります。鋭い観察をして非常にいろんなことによく気がつく新

しい病気をみつけ新しい治療、新しいケアを見つけていくというタイプの方と、
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理論派で分子的な異常、遺伝子的な異常に対しこんな治療はどうだろうと治療を

分析的に考える先生と分かれますが、このシャルコーという人は非常に観察眼が

鋭く患者さんから新しい病気を見つけたと思います。

不幸にしてなくなられた方の脊髄を脊髄の横断面、ちょうど水平に切ったとこ

ろですが、白く抜けているところがあります。黒い染め方は髄鞘（神経線維）を

染め上げる方法なんですが、横のところが白く抜けている。つまり神経線維がこ

こにないのです。上位運動ニューロンといって頭のてっぺんから脊髄まで運動の

指令を伝える神経が通っているところです。下が正常な方ですが違いがわかると

思います。もう少し細かい目で見てみると、ここに前角といわれるところがあり

まして、実はここにある小さい点々が筋肉へいく運動神経を出している神経細胞

なのです。これが下位運動ニューロンですが、よく見てみますと数が非常に減っ

ている。ですからこの病気は頭のてっぺんから脊髄までと脊髄から筋肉へ行く二

つの種類の運動神経が同時に障害される病気だということを表したのが、このよ

うな長い病名なのです。脊髄の運動神経がやられると筋肉が萎縮してしまうので

す。ですから筋萎縮性。側索というのはこの横のところ、昔はこのようにきれい

に染め分ける方法がなかったので、ここを手で触ったときに硬いということで、

ここが悪いんだということを観察で見つけた、ということで硬化症とつけた。脊

髄及び頭のてっぺんから脊髄までの上位運動ニューロンが両方やられるという意

味合いであります。

頭のてっぺん大脳皮質というところに上位運動ニューロンがあり上位といいま

す。下位というのは脊髄から筋肉へ、この部分をさします。下位、上位運動ニュー

ロンの診察をするのですが、神経内科の診察を受けられた方は良くわかると思い
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ますが、我々ハンマーというのを持っております。筋肉がついているところをぽ

んと叩くと、筋肉の中に伸びたら伸びたという情報を伝える神経がありまして、

伸びたという感覚が伝わると今度は縮んでくださいという指令が筋肉に行きま

す。その伸びた、縮めという単純な反射があり、それが亢進（非常に活発に出る）

するか、なくなってしまうかによって、上の方の神経がやられると亢進しますし、

下の方の神経がやられると消失してしまうということで、どちらが悪いんだろう

ということを見るんです。上位運動ニューロンの障害ではツッパリ感が出てきま

す。痙縮といいます。下位運動ニューロンの障害では筋肉が非常にやせてきます。

そして筋肉がぴくぴくしてきます。こういった特徴があります。ですから、両方

ともやっぱり具合が悪いというのは、こういった症状が重なって出てくるという

ことが特徴です。

ALS の特徴、非常に不思議なのですが 3 大陰性徴候というものがあります。感

覚神経はおかされない。目の動きが正常に保たれる。そして直腸・膀胱障害がな

い。これが非常に重要な点で、感覚神経がおかされないのは、もともと運動神経

の病気なので当然といえば当然なのですが、同じ運動神経でどうして目を動かす

筋肉と直腸や膀胱の括約筋、出したり止めたりコントロールする筋肉は障害され

ないのか、非常に不思議であります。

色々な疫学調査を見てみますと各民族・国ではほぼ等しい発症率です。大きな

民族的な差はなくて、どのような人であっても同じような確率で発症するだろう

といわれています。どうして目を動かす筋肉、直腸・膀胱の筋肉がやられないのか。

ひとつの考え方が最近注目されています。ヒトの進化の途上で人間と猿にしかな

い非常に高等な神経の経路があるんです。上位運動ニューロンと下位運動ニュー
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ロンを直接結びつける直接皮質脊髄路というのがあります。これはヒトと猿にし

かないんです。これは何のためにできたかというと、道具を使う・色々な器用な

動作をする、そのためにできたものであります。一番最後に完成する経路です。

�0 歳くらいまでかかって初めて完成する経路なのです。一番最後までかかって

完成する経路は一番先にやられやすいという特徴があります。例えば脳卒中でや

られやすい場所というのはいっぱいあります。例えば大脳皮質、人間の随意の運

動をつかさどったりするところでは失語症になったりしますが、例えば脳血管障

害・脳卒中で視床下部という生命維持中枢に近いところでありますが、そこが障

害されるのは非常に稀です。つまり人間として古くから持っている場所というの

は非常にやられにくい、逆に新しく人間が進化して発達したところほど先にやら

れやすいということがあります。

実はこの眼球運動、直腸・膀胱を支配している神経というのは直接皮質脊髄路

がない唯一の神経なんです。そのことを逆に言えば、今この病気で悩んでいらっ

しゃる患者さんたちを我々が進化の途上で文明を築いたこの手とか足の随意運動

そういったもの、我々非常に便利をしているそういったものの代償を担っている

という見方をすべきだと考えております。ですからこれは我々が一定の割合でな

るどうしても仕方がない病気であれば、それだけに我々みんなが助けてさしあげ

ないと我々築いている文明そのもの、誰のおかげでこれが便利な生活が送れてい

るかということになるわけです。

不幸にして ALS じゃないかといわれたらどうしましょう。私自身が ALS とい

われたら非常にショックを受けるかもわかりません。ただし、非常に ALS に似

ている病気でも治ってしまう病気があります。これは私自身の失敗談から学んだ
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ことでありますが、例えば ALS だなと思っていたとしても実は治ってしまった

という病気が多々あります。失敗から学んだ色々な例ですが、多巣性運動ニュー

ロパチー、末梢神経の病気で非常に似てくる場合があります。封入体筋炎、例え

ば指を曲げる筋肉が特に対照的に右も左も弱いという場合は考えられて筋炎など

で似てくる場合があります。足がつっぱるなど上位運動ニューロンの障害がずっ

と出て進行してくるように見える場合があります。そういうものでもよくよくみ

たら多発性硬化症で、ステロイドでかなり良くなったという病気の場合もありま

す。今の時代セカンドオピニオンが非常に一般化していますので、もしやっぱり

納得がいかないということであれば色々な先生のご意見を伺うことも必要になり

ます。そして一番大切なのは筋電図の検査で、痛い検査なのですがやはりこれは

避けて通れません。この検査で治る病気はないのだろうかと検討していかないと

いけません。

神経の伝わり方をみる検査です。末梢の正中神経といいますがここで刺激をし

ます。そうするとここで筋肉の活動を電気で拾って、筋の活動電位といいますが

それが作る電気現象を捉えます。そしてもう少しひじの近くでもう一度刺激しま

す。そうしますと少し遅れて波が出てきます。この間の時間差（t）と距離の差 (d)

を割り算しますと、神経伝導速度というのが計算できます。これは非常に大切な

検査でありまして、いま言いました治る筋萎縮症をこれで見わけることができる

わけです。



�4

この方は右上肢の脱力がみられ設計技師さんですのでペンを持てないと生活も

困ってきているとのことでした。ALS の診断を受けておられたが、この方は私も

ALS だろうなと思いました。というのは筋肉がやせていてぴくぴくしているわけ

ですね。しかも感覚神経はまったく大丈夫なんです。

実はこの筋電図の検査をしてみますと、さっきと違い反応が大きいんですね。

けど力があんまりない。反応が肩の辺りを刺激すると波が小さくなってしまうん

です。これは何かおかしいなと思っておりました。
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そうしたところ、20 年前なんですが、だんだんと神経伝導検査で異常はどう

やって解釈したらいいかということがわかってきつつあったんですね。正常です

と、例えば手首で刺激して肩で刺激しても両方とも同じような大きな波が得られ

るんです。それが例えば運動ニューロン病ですと、3 つあった運動ニューロンの

うち１つしかちゃんと機能していない場合があり、どこで刺激をしてももとも

との 3 分の � しか波が得られません。ところがこの方の場合には、伝導ブロッ

クという所見があったんです。先ほどのように手先で刺激をすると非常に波が大

きいが肩のところで刺激をすると小さい波しか得られない、これはどうしてだろ

う。つまり手先で刺激すると正常な波が得られるということは一応神経は 3 本

とも正常に残っている、肩のところで刺激して小さい波が得られるのは、ここで

一旦は刺激してもこの刺激でずーっと伝導して興奮が伝わるというのがどこかで

ストップしてしまっているに違いないと考えました。これは伝導ブロックといっ

て、神経の炎症で起こるということが当時知られていたんです。
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そこで、神経の炎症で使われ始めていたガンマグロブリンを大量に静脈注射し

たところ、例えばやせていた手がだんだんと太ってきてまたペンが持てるように

なったということでした。非常に勉強になった症例でした。

こういう治る筋萎縮症があります。ALS 類似の筋萎縮・筋のぴくつきがありま

すが、伝導ブロックで診断できる。大量ガンマグロブリン静脈注射で治療可能で

す。抗 GMI 抗体が上昇する場合があります。やはり筋電図の検査は、一回は受

ける必要があります。筋電図の検査なしに ALS と診断するのは難しい場合があ

ります。
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稀ですが、多巣性運動ニューロパチーで舌が萎縮することもあります。
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�99� 年にこの ALS の遺伝子が見つかったということで、当時アメリカと日本

を行ったりきたりしていましたが、ボストンでありました会で帰りがけにタク

シーの中で ALS の遺伝子が見つかったというニュースが流れているのをラジオ

で聞きました。びっくりしました。よく聞いてみると家族性の ALS のしかもそ

の �0％くらい、�00 人に１人くらい見られるような稀な病態なんですが、この

SOD� という酵素の遺伝子に異常があるとこの病気が起こるということがわかり

ました。稀な病気ではありますが、非常に重要な最初の一歩なんです。これでモ

デル動物ができるんです。ヒトで変異した遺伝子、病気の遺伝子をマウスに入れ

る技術があります。それで実際病気が再現できたのです。これは非常に大きなこ

とです。薬を開発する際にこのモデルの動物でまず試せるんです。非常に大きな

一歩です。ただし、この酵素の遺伝子の機能が悪くなって運動神経がなくなると

いうことがあるんだろうと最初は考えられていたんです。実はこの SOD� という

のは細胞の中の色々な酸化した代謝産物を処理する酵素であったわけです。です

から色々なタンパクがずっと固まらずに酸化されずにすむようにする大切な機能

を持っている遺伝子だったのです。実はこの遺伝子を発現させなくするそういう

操作があり、これをまったくゼロにしたところがぜんぜん運動神経はやられない

んです。これはどうしたものかということで次の研究が始まったわけであります。
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神経変性疾患といわれていますが、日本で一番大切な病気でありますアルツハ

イマー病、非常に数の多いパーキンソン病と同じ根っこをもっているのが ALS

なんです。神経細胞がわけもわからずどんどんなくなっていく、そういう病態を

神経変性疾患といいます。なぜこれが神経細胞だけにおこるのか非常に疑問な

のですが、だいたいのところがわかってきました。神経細胞は一回できると分裂

しません。ひとつの細胞ができたとしましょう、それが 80 歳まで生きるとした

ら、80 年間くらいひとつの細胞が死なないように保っていなければならないの

です。例えば生活しているとゴミが出ます。ゴミだしをしなければゴミの家になっ

てしまいます。それだけで住めなくなります。これと同じようなことが神経細胞

にも言えるんです。細胞分裂がないと色々な異常なタンパクがたまってくるんで

す。それをきちんと処理しないと神経細胞が死んでしまうことになります。どう

いう異常がおきるかというと、この ALS のモデル動物の場合、異常なタンパク、

SOD� というタンパクがたまってきてしまって、いわゆるゴミだしができないと

いうメカニズムで神経細胞がなくなるということが言われております。

異常なタンパクがたまって蓄積をするというのが色々な神経難病の原因であり

ます。

もうひとつ新しいことがわかってきました。グルタミン酸というのは味の素で

すね。私の小さいころは栄養不足の子供がいっぱいおりまして �950 年代ですが、

ご飯だけ食べておしまいというのがありました。そういうときにうちの親がこれ

では栄養が悪いということで味の素をご飯にふりかけて、グルタミン酸だらけ

にしてご飯を食べたことがあります。おいしいんだかなんだかわからずに栄養に

なるんだなと思って食べてたんですが、実はグルタミン酸は摂り過ぎると具合が
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悪いんです。摂り過ぎると、中華料理店症候群というんですが困った病態になる

んです。さっき言いました上位運動ニューロンと下位運動ニューロンの間の神経

の情報を伝える物質がグルタミン酸なんです。グルタミン酸が出たら上の神経か

ら下の神経へ神経を動かしてという情報が伝わるわけです。神経の情報を伝えた

グルタミン酸は普通はそこにとまらずにどんどんなくなるのですが、なかなかな

くならない。どうも ALS ではそういうことが起こっているらしい。ということ

がわかってきました。グルタミン酸の処理をするトランスポーターがあってこれ

がだんだん少なくなっていく。これは神経の周りの神経胞細胞というところにあ

るんですが、神経膠細胞でなかなか処理ができない。グルタミン酸がこの周りで

非常に増えている。グルタミン酸が増えすぎるとどうなるかというと、だんだん

神経が興奮してくる、興奮した上で興奮性細胞死といって死んでしまうのです。

非常に早期に起こるこの筋のぴくつきのいくらかは、どうも興奮性が上昇した状

態を反映しているだろうといわれています。日本でも認可されているリルテック

は、グルタミン酸の放出を抑えるお薬なんです。理にかなっているし実際臨床試

験でも若干ですが効果があるのですね。

これは大脳磁気刺激法といって変な方法ですが、磁気を頭に当ててこの上位運

動ニューロンを頭の上から脊髄に行くニューロンをぱちぱち刺激する方法がある

んです。痛みはありません。そうすると上位運動ニューロンから下位運動ニュー

ロンへグルタミン酸が出るのです。グルタミン酸の出る量をコンピュータを使っ

て推測する方法があるのです。
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そうしますと実際に磁気刺激を使ったグルタミン酸放出量の指標なのですが、

早期では非常に大量のグルタミン酸が出ているわけです。これはだんだん小さく

なって正常以下になってしまうのですが、ものすごいたくさん最初は放出されま

す。ですからやはりグルタミン酸の出すぎはいけないだろう、ということがわかっ

てきています。

京大の赤池先生、薬学部の教授をなさっていますが面白い論文を発表されまし

た。これが（写真上）ラットの神経細胞を特別な方法で生きたまま観察する方法

で顕微鏡で見ています。このでこぼこしたのが神経細胞です。そこにグルタミン

酸をかけます。（写真中）そうすると、特別な染色をしていますが黒くなった部

分が死んでしまった細胞です。これを大量のメチルコバラミンを前もって入れて

おくと非常にこの細胞死が少なくなっていることが発表されました。（写真下）
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この様なデータから、臨床試験をしようということになりました。

もうひとつの理由は、神経内科の医者になりたてのころ、一番最初のお師匠さ

んであります亀山先生という非常に怖い先生ですがいい先生で、この先生から

臨床の色々なことを教えてもらったのですが、ALS の患者さんに大量のビタミン

B�2 を静脈注射するとぴくつきがなくなるよと回診のたびにおっしゃっていた

んです。そういうことも頭にあり、まず一番最初の取っ掛かりだったのがこの方

です。今でもよく覚えていますし、亡くなられた後もご家族の方とお付き合いが

あるのですが、�990 年くらいに我々のところにかかりました。

2 年前から右手の力がはいりにくい。� 年前から左手も弱く、右手はやせてきた。

筋のぴくつきは全身におよび、足もつっぱると同時に力がなくなってきた。ALS

の診断に至ったのですが、亀山先生がやれやれとおっしゃるので大量のメチルコ

バラミンの静脈注射をして、静脈注射がなくなったら筋肉注射ということで、実

際にぴくつきが少なくなったんです。やっぱり大先生の言うとおりかなと、もう

ひとつびっくりしたのは生理がいったん終わったとおっしゃっていたのが生理が

戻ってきた。顔が生き生きしてこられて、ものすごい効果だなと思って、この方

についてずっと大量のメチルコバラミンを投与していたところ、発症 2 年でか

なり力もなくなってこられていたのですがそのあと � 年間生きられました。人

工呼吸器はかたくなに拒否されまして使いませんでした。これは単なる一例です。

臨床試験では �0 例そんな少ない数でものを言っていいの？ 30 例まだまだ少

ない。�00 例まあ普通だね。そんなことになるのですが私にとっては一人ひとり

の患者さんが教科書なんですね。これは何かあるに違いないと思いました。B�2

の大量投与をしてみたらどうかと考えていたところ厚生省の神経難病特に神経変
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性疾患の班会議の班長をやられた先生がやってごらんとこのプロジェクトを支え

てくださいました。

この事業でグルタミン酸の放出をたぶん軽くするのだろうなということはわ

かっているのですが最新のハイテクを使ったものではありません。

短期試験というものがありまして、少し投与する例、中くらい投与する例、大

量に投与する例と量を分けたわけです。先ほど説明した波の大きさ、自覚症状を

評価しました。

そうしますと、まったく投与しなかった例では少しずつ落ちてくるわけです。

中くらいと大量投与は増える傾向にありまして超大量は 4 週間後増えており、

わずかながら有意差がつきました。
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ただし、この研究に入っていただいた方は非常に早期の方ばかりです。グルタ

ミン酸がものすごく活発に出ているときの早期の方ばかりです。これは長期試験

で、実際呼吸器装着までの時間はどれだけかということを評価しました。

これは人工呼吸器を装着していない方の割合なのですが、中ごろまではそれほ

ど差はないのですが、大量投与された方は人工呼吸器を装着しない、もしくは亡

くなられない方が増えていて、今でもお二人の方が呼吸器をつけずに生存されて

います。そういうこともあり、やはりこれは何らかの効果があるのではないかと、

エーザイという製薬会社と今臨床試験を始めたという状況です。
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根拠となる色々な試験
第Ⅰ相検査といいますが、実際に人に投与するためには安全かどうかというこ

とを調べる、正常な人に対する安全性のテストをします。

日本人白人と両方に投与して、結果まったく副作用はありませんでした。
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反復投与もやり、非常に安全性は非常に高いということがわかっています、と

いうのが今までの B�2 に関する話であります。

英国神経学会の ALS ケアガイドラインというものがあり、後半はその話をさせ

ていただきたいと思います。まず一番最初に出てくる診断の現状というのがあり

まして、今の診断基準はおかしいのではということが書いてあります。こういっ

た臨床試験に入るためにはエル・エスコリアル基準というのがあります。スペイ

ンにあります非常に立派な王宮の名前です。立派なところで立派な先生が集まっ

て立派な基準を作られたんですが、はっきり申し上げてこの診断基準で確定的と

いう基準を満たした場合運動神経の 50%くらいがもうすでになくなっていると

いう研究結果があります。
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それではもう遅いんじゃないか。グルタミン酸がどんどん出て活発に悪いこと

をしている時は通り過ごしているのではということが疑われたわけです。

今度淡路基準というのが出るところでして、もっと早期の患者さんから実際に

臨床試験に入っていただこうということで基準を作り変えました。又別の国際学

会 IFCN がスポンサーになり、実は私がオーガナイズさせていただきまして淡路

島でやったんです。ですから淡路基準といっているのですが、一応英語でも淡路

基準となりそうです。ですからもっと早くから臨床試験に関わっていただけるよ

うな方法を使わなくてはいけないということで、エル・エスコリアル基準だけで

は具合が悪いということがまず書かれています。

病名の告知について
診断名は年長の医師により、いつまでに来てくださいと再診の予約をきちんと

とれる状態でするべきである。

患者にはこれからすぐサポートできる家族もしくは医療関係者がつきそった状

態で告知する必要がある。

定期的な意思疎通が非常に重要で、与えられた診断名が正確に本当に理解され

ていて、もしこういう心配事があるこのことはどうなんだなど質問などあったら、

つとめて聞いてあげられる体制を築く。

病気についての説明文書、これは日本 ALS 協会が出している ALS ケアブック

これは世界に冠たる名著だと思います。私のところでも使わせていただいていま

すし、すばらしい本ですね。ああいった説明文書や本患者団体の連絡先を教える。

我々のいる徳島では長尾さんという非常に立派な方が会長をなさっていて、レス

ピレーターを使っておられますが非常にアクティブで活躍されています。
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診断名についてかかりつけ医にすぐに連絡する。

チーム医療、グループ医療というのが非常に重要です。最良の生活の質を提供

しなければいけないのがまず第一です。心理的なサポートが重要、イギリスの場

合は日本における心理療法士さんがたくさんいましてそういうサポートを十分に

得られる状況にあります。患者さんと周囲の人を包括的にサポートすることが重

要。QOL を重視して対症療法をいち早く考えていく。

とにもかくにも患者さんが自立できることを最大に尊んで選択もできるそうい

うこともきちんと考えていく必要がある。開かれた、配慮の行き届いた意思疎通

を知恵の中で語る必要がある。
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対症療法（１）
なぜよだれがたれてしまうかというと、唾液腺が出すよだれの量というのは一

日に何リットルもあるのですが普通は意識しないうちに飲み込んでしまっている

のです。飲み込みにくければ、口からあふれるのは当然です。これは、適切な薬

剤でコントロールしましょう。

嚥下障害

言語療法士と栄養士が常に関与していてほしい。

いろんな臨床研究がありまして PEG：経皮内視鏡的胃ろう造設術といいますが、

要するにおなかに管を入れるという手術ですが、これは統計的にはいい結果が出

ていますが、これひとつにしても口から食べる喜びが減るデメリットがあります

ので、十分に考えて行う必要があります。

対症療法（２）
言語障害や意志の疎通に関して言語療法士が早期から関与する必要がありま

す。筋の痙攣は抗痙攣薬で治療。痙縮（手足のつっぱり）は抗痙縮薬で治療。四

肢の気力低下に対しては、種々の装具や頚部カラー、コンピュータを駆使した種々

のデバイスを利用する。
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対症療法（３）
呼吸の障害は非常に大きな問題です。

夜間の呼吸不全は、朝起きてから頭が痛かったり、ボーっとしたりすることが

ありそういう場合は、実は進行を早める可能性があります。夜間酸素が足りない

のであればは呼吸のサポート（NIPPV）など、呼吸器を早期からつけたほうが、

進行をゆっくりするには大きな効果があります。

気管切開など侵略的な方法は、しばしば難しい問題であり患者と家族に十分な

相談をするべきである。これは非常に重要な問題です。大半の方は私はレスピレー

タをつけたほうがいいと思います。ただ、そうでない方も若干ながらいらっしゃ

る、それは何かといいますと意思の伝達が結局何にもできなくなってしまう例が

まれながらあります。先ほど話しました 3 大陰性徴候のひとつである眼球運動
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が保たれるというのが、実はレスピレータで管理しているとできなくなってしま

うという場合があります。そうするとまったく意思疎通ができない。ただし脳波

の検査などすると意識はまったく鮮明だということがわかる。なのに何一つ意思

の伝達ができないということになったなら、これは非常に大変です。家族の方の

負担も増えるという場合もあります。

尊厳死の問題で、私自身は尊厳死は反対なのですが、まったく動かなくなって

しまった方が、動くうちにコンピュータで一日何十行か書いておられたんですね。

回診に行くたびに見せてもらいました。その方は、大半の方はそうではないです

が、その方だけに関してですが、レスピレータのスイッチを止めてくださいと、

何十行にもわたって書いておられます。尊厳死を認めてくださいとおっしゃる。

しかし、今の日本の法律で誰もできません。それはまったく無理な話です。翻っ

て英国と米国の状況をいいますと尊厳死は認められています。きちんとそういう

制度があります。ただし乱用されるべきではないと思いますが。実際に困った方

もわずかながらいらっしゃいます。米国ではよっぽどのお金持ちでないと、レス

ピレータの管理ができないということがありまして、米国では色々とトラブルに

なることがあります。医者がレスピレータの管理をしてあげたい、まだ意思の疎

通もできるしクリエイティブなことも実際なさっているし、ところが医療費がも

のすごく高いわけです。先日私がアメリカの学会にいっておりまして下痢をして

一泊入院で点滴をしてもらいました。請求書をみてびっくりしました。一晩点滴

して入院しただけで 83 万円なんです。ものすごい請求書が出てきまして、たま

たま保険に入っていたのでほっとしましたけど、そういう世の中ですから、まず

米国ではよほどのお金持ちでないと無理なんです。
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対症療法（４）

コクランライブラリーというのがありまして、世界中の色々なお薬、色々な治

療法を科学的な根拠があるのだろうかときれいに分類してまとめてある文献なん

です。効果有り無しなど書かれていてもコストに関しては何も考えられていない。

リルテック
確かに効果があるのですが、効果を自覚できるものではありません。また副作

用もあるということで、十分相談をしてきちんと考えてからはじめるべきと書か

れています。

リルテックを使うにしても早期から使ったほうがいいのではと思います。皆さ
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ん ALS という診断名をつけられるのを抵抗があるのはわかります。ですが、同

じ使うのであれば早期がいい。エルエスコリアルの基準でなく、筋電図の結果で

その可能性が大であればやはり使うのであれば早期からがいいと思います。
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これから、5 年 �0 年で非常に画期的な治療法が出るに違いないと思っていま

す。もちろんメチルコバラミンもそのうちのひとつになればと期待はしているの

ですが、残念ながら進行を完璧にストップするという作用はありません。
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これはまったく科学とは関係ない話ですが、私自身日ごろこれはいい言葉だと

思って、皆さんに伝えたいメッセージとお考えください。

医師として非常に尊敬する人にオスラーという人がいるんですね。�00 年以上

前に活躍した人なんですが、日野原重明さんの本読まれた方いらっしゃいます

か？日野原さんは私の大学の先輩であって、日本オスラー協会のオスラーの著作

を勉強する会の会長をずっと長くしておられて「生き方上手」などいろんな名著

がありますがかなりオスラーの考え方に影響された本です。

オスラー先生非常に有名な先生でカナダで生まれてアメリカのペンシルバニア

大学というところで内科の教授になりました。私がペンシルバニア大学にメー

カーの臨床医師としていったものですからこの方の書いたカルテや著作などいっ

ぱいあってすごい人だなと思ってそれから色々勉強し始めたんです。この方非常

に有名で最後はオックスフォード大学の教授で亡くなられたんです。すばらしい

人なんです。神経の病気もオスラー病というのを見つけ有名な人なんですが、非

常に落ち込んだ時代があったんです。一人息子、晩年になってやっとできたかわ

いい息子が兵隊にとられてしまった。�7 人か �8 人の小隊の中で唯一オスラー

の息子だけなかなか帰ってこない。毎日ニューヨークの帰還兵が戻ってくる港で

うろうろし今日こそ帰ってくると思いながら � 年ぐらいまっていた。結局戦死

したという知らせが届きました。めちゃくちゃ落ち込んだんですね。生きていく

価値がない。そういったときにたまたま英国に呼ばれて、船に乗るときにはたと

気がついたんです。そのころの船から防水隔壁というのがあるんですね。例えば

前が壊れて水が入っても防水隔壁があるので船は動いている。真ん中に穴があい

てもほかが大丈夫なら動いている。おしりの方に穴があいてもほかが大丈夫なら
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沈まずにちゃんと目的地にいける。自分でこういう船に乗りながらはたと思いつ

いたわけです。

Water-tight Compartment（防水隔壁）を Day-tight Compartment（防日隔壁）に。

この水を日に変えたらどうだろう。防日隔壁とはこういうことです、昨日を悔

やむことなく、明日を憂うことなく、今日という日を精一杯生きる。こうして私

は息子の死から立ち直りました。あなたはどうですかと。

私自身も非常に辛い目にあったことがありまして、言葉に救われたことが多々

あります。私は今 52 歳ですが、父親が 60 歳で亡くなっています。同じ病気で

亡くなるとしたらあと 8 年しかないんですが、がんで亡くなっているんです。

父親が言うんです。後余命は一ヶ月もないだろう。非常に落ち込んでいるんで

す。そういうときに私はどんな言葉を言ってあげたらいいのかをよくよく考えて

みたら、結局言えなかったんです、あとで気づいてみたら、私の父親は熱烈な横

浜ベイスターズファンでして、私は阪神タイガースファンなんです。たまたまそ

ういう話になって明日試合があるねという話をしたとしましょう。明日どっちが

勝つんだ？親父はベイスターズだろうという。私はタイガースだろうという。そ

れだけで十分なんです。余命が � ヶ月だったとしても明日という日は必ず来ます。

ですから今日一日そして明日の話をしましょう。私の父にそういうことを言って

あげられたら良かっただろうなと悔やんでいますが、オスラーの考え方はこのよ

うなものです。

まとめ
我々神経内科医は皆様方に対して仕事をきちんとできていない。いろんな病気

がある、それに対して治すのが医者の勤めでありますので、完璧に元通りに治す

ということは現状ではできません。また原因がわかりません。治らないといわれ

てしまっている。でもあきらめないというスタンスで我々も思っております。そ

して皆様方もあきらめないという我々の心意気をふまえていただいて温かく研究

を見守っていただけたらと思います。どうもご清聴ありがとうございました。
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交流会

総会後交流会を行い、自己紹介や近況報告や情報交換、励まし合いの場となり

ました。

患者様

発症して約 4 年になります。最近では、両手の筋肉の低下と舌が衰えてなかな

かうまく話せません。パソコンで色々と治療法を調べてエダラボンを打っていた

だいて、現在も続けています。今日の梶先生の話を聞いて、ビタミン剤が打てる

なら使ってみたいと思っています。今後治療法が一日も早く確立してほしいと

思っています。

梶先生

実は臨床試験で使っている量を普通のビタミン B�2 のアンプルで打つと一回

に �00 本くらいわけて、しかも相当な量を筋肉注射することになるので難しい

のです。臨床試験は今売られているものを �00 倍近く濃くしたものを特別に開

発してもらっていますので、治験と同じものは自費では難しいです。

ご家族

昨年の �0 月に ALS と診断されました。今は在宅で介護しています。私は最初

から主人に呼吸器をつけて一日でも長く生きてほしいと思っていますし、主人も

つけるつもりでいたのですが、本当に呼吸器をつけるのがいいことなのか少し不

安に思ってしまいました。医師から、ご本人と家族の選択だからと言われても、

私には選択の余地がない、つけなければ終わってしまう命であれば絶対つけて生

きてほしいと思います。つけることによって、本人が精神的にダメージを受けた

り、もう嫌だと思ったらどうしようと不安になりました。

今は 2 ヶ月ほどリハビリ入院させてもらい、本人も楽になったと思いますし、

痛みがなくなって私もケアが楽になりました。やはりリハビリの効果はすごいと

思っています。訪問リハビリも毎日受けたいと思い探していますが、難しいです。

同居家族が私一人なので、どこまで自分の精神力と体力が持つのか不安になり

ます。言ってはいけないと思ってもつい「もう疲れた。お父さん少し寝かせて」

といってしまい、本人にとっては聞きづらい言葉だとわかっていてもつい言って

しまいます。そこらへんが在宅介護の苦しさかと思います。痰の吸引も苦しいか

らと最初は嫌がっていたのですが、私は強引にやるんです。すると「楽になった」

と、今では痰がつまりそうだからやってくれといいます。浣腸もできなかったの
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ですが、誰もいないときは私がやるしかないと、がんばって、私って何でもでき

るだって、このごろ自分で感心しています。

本人が在宅がいいというので、周りに助けられながら、私もできる限り頑張っ

て、どうしてもだめなときは病院にお願いしながらやっていこうと思っています。

丸木先生

人工呼吸器をつけるつけないというのはとっても難しい問題です。我々医療関

係者がつけるつけないを決めることはできません。情報はたくさんこちらから提

供しますので、ご家族とご本人がそのことに関して真正面から考えていただきた

い。人生の中で大きな選択のひとつになると思います。悩みに悩んでこれ以上勉

強することはないというくらい考えて決めていただければ、その決断はみんなで

尊重すればいいと思います。

塚田東京支部長奥様

うちは支部長なのでいろんな方の相談にのります。そして、今の話で奥様が何

をしてでも生きてほしいというのは素晴らしいと思います。そして、夫婦喧嘩は

やればやるほどいいの。病院だと遠慮があるの。昔彼は �3 年神経病院に入院し

ていたので、まだ若かったのでカーテンを閉めて夫婦喧嘩をしますと、いじめな

いでという言葉が出てきました。ですが在宅では何やってもいい。夫婦喧嘩はが

んがんしていいですよ。

25 年前というのは何もない時代でした。退院したくても退院できない。人工

呼吸器を 350 万円で買わなくてはいけない時代、全部自費でした。それでは退

院できないと、彼や仲間が陳情してレンタルにしてほしいと嘆願していたのです。

ALS の仲間が勝ち取ったものです。この病気は人工呼吸器をつければ、ともに生

きられるのです。夫婦親子が仲良く何十年も生きられるのは素晴らしいことです。

悩むことは一人で悩まず、患者も頭はしっかりしているわけですから、よく話

し合ってください。今は、介護保険もあり、医療保険もあり、学生のボランティ

アもあり、いくらか夜も眠れます。一人であっても、必ずそういうところには最

高の援助がつきますから、それを信じて夫婦仲良く親子仲良く検討していってほ

しいと思います。

ご家族

先日、病院でシーツ交換のときに時間がかかってしまい 2 分ほど呼吸がとまっ

てしまいました。他の人から呼吸がとまると頭がおかしくなるという話を聞きま

した。今はパソコンで先生とやり取りもできるようになったので、頭は大丈夫だ
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と思ったのですが、どうですか。

丸木先生

2 分くらいであったということであれば、大丈夫だと思います。

各ブロック交流会のご報告

西部ブロック交流会
日時　　平成 �8 年 9 月 9 日（土）

会場　　朝霞保健所

参加者　63 名

　司会進行　秋山

　朝霞保健所所長　田辺様　ごあいさつ

支部長あいさつ

はじめまして田中眞一と申します。在宅で 9 年目に入っています。大勢のボラ

ンティアの方に支えられて今まで続けてこれました。これからもがんばっていき

たいと思います。

何かありましたらいつでもお電話なりかけていただければ私でわかることでし

たら話したいと思います。今日は大勢集まっていただきありがとうございました。
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交流会

患者様

胃ろうの設置の時期について患者の病状等個人差があるかとは思うがどの程度

の時期に設置したらよいですか？設置器具のボタン型かチューブ型があるそうだ

がどちらがよいですか？本日参加している方の中で胃ろうを設置している方がい

れば参考にお話をききたいです。

また、リハビリについてご指導いただきたいと思います。保健医療法の改正で

６ヶ月間しかリハビリができないと聞かされましたがみなさんはどのように対応

しているか聞きたいです。

国府台病院で吉野先生にかかり、エダラボンを平成 �6 年からはじめ、現在も

打っています。打ったときは体中の動きがぜんぜん違います。毎日 3 ～ 40 分歩

けるし、そういう点で良かったと思います。今のところ副作用も出ていません。

丸木先生

やはり我々胃ろうを造る側、医療の診る側から考えるとなるべく早く作るのが

ベターだと思います。なぜかというと、胃ろうの手術は胃カメラを飲み胃に１セ

ンチ切開を加えて、手術自体は �5 分で終わってしまうものです。それ自体は呼

吸困難がきている状態でもできます。しかし、その後の体力の回復についても考

えると早いほうが良いですし、胃カメラを飲む行為は健常者でも辛いが飲み込み

が難しくなった方はもっと辛いのです。胃ろうの痛みよりも胃カメラを飲む方が

辛かったという方がいます。嚥下障害があまりひどくない時期にやるほうが良い

です。どちらにしても胃ろうは便利なものですし、造った後でも口から食べられ

ます。口から摂取したくないもの水や飲みたくない薬など胃ろうから入れられま

す。入浴も可能です。ボタン型、チューブ型はその都度変えられます。やってみ

て変えることもできます。ただ、在宅の場合、抜けにくさや抜けた後の処置など

考慮して主治医が選ぶのではと思います。

リハビリの件は、特定疾患、難病の方はリハビリに関しては６ヶ月の制限はあ

りません。今まで ALS は筋肉が落ちていくだけだからリハビリはやっても無駄

だと言われたりしていましたが、決してそうではなくてリハビリのメリットはあ

ります。筋肉が落ちていくと関節が動かせずすぐに硬くなっていきます。関節可

動域を維持するということはとても重要です。また将来でてくるかもしれない呼

吸筋麻痺についても呼吸筋のリハをしておくと胸郭がやわらかく保たれます。そ

れも重要です。それから、リハビリに通うと病気の進行にあわせ補装具やスイッ
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チなどいろんな形で対応してもらえます。また患者さんが何もやらないよりは何

かやりたいという闘病意欲があると思うがそれも大事です。アメリカの ALS の

第一人者、日本人で三本先生という方の学会の話では、とにかくリハビリが絶対

必要、治験も絶対必要、あと一番必要なのは明るく過ごしてもらうこと。ですの

でこういう交流会も必要だということです。コロンビア大学で年に一度 ALS フェ

スタというのがあるそうです。とにかくリハビリは大事ですので続けていってく

ださい。

患者様ご友人

先日胃ろうを造ったばかりです。本人は胃に穴を開けることにすごく抵抗が

あったようです。他の患者さんに見せていただいたり奥様から話をきいたりして

決心して思い切ってやってみたのですが、結果は安心しました。傷なんてどこに

あるのかわからないくらい腫れません。ちくちくする痛みも 3 日くらいで治っ

てしまい、本人も良かったといっています。

患者様

ALS を発症して８年目になります。今は首から上はまあまあ動いていますが手

と足はほとんど機能していません。私も早めに胃ろうを造って半年位になります。

私もどうってことなく痛みもほとんどありません。先日初めてとろみのついた総

合栄養剤を胃ろうから入れてみました。そのあとの食事にかなりひびいたので、

入れる時間帯を考えなければと思いました。もし今から造るとするとやはりきつ

いかと思います。先ほど先生がおっしゃっていたように呼吸や飲み込みが正常の

うちに造るほうが楽じゃないかと思います。

ご遺族様

主人が 4 月に入院し �00 日目に亡くなりました。本人の希望で呼吸器はつけ

ないでできるだけ自然に、痛みと呼吸苦だけはなるべくないようにしてくれとい

うことで、一日でも長く家に居たいということで本当にぎりぎりまで家にいまし

た。亡くなる � ヶ月前まで口からものを食べられましたが最後の � ヶ月は点滴

だけになりました。本人の希望そのままだったかどうかはわかりませんがそれほ

ど苦しむ様子はなくて最後の 3 日間は眠るような状態でした。家族みんなが間

に合って最期を見送ってあげることができました。家族としてはこれでいいとい

うことはないのですが、何とかできる限りのことはしてあげられたかなと思って

います。

坂戸保健所ですみれの会（交流会）を保健師の古川さんが力を尽くしてくださ
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り主人も代表としてずっとやっていましたので、主人が亡くなるときにすごく心

配しておりまして、このすみれの会を続けていってほしいということを言ってい

ました。

すみれの会のご紹介（詳細は 67 ページ）
坂戸保健所にて、患者と家族の会を、第 2 水曜日開催しています。

テーマが決まっているときもあるが、だいたいフリートークでそれぞれ困って

いることなど一番身近な情報交換の場になっています。

よつばの会のご紹介（詳細は 67 ページ）
川越保健所で圏内の患者様ご家族の方対象で交流会をしています。最近は川越

市以外の方の参加もあります。情報交換をしたり勉強会もやっています。リハ

ビリについてコミュニケーションやその機器について、食事の工夫点など。第 3

火曜日、午後 2 時から 4 時です。参加希望の方は初めての方は事前に連絡をい

ただきたいと思います。

運営委員

できれば皆さんお住まいの地域でこういう交流の場が広がっていけばよいと思

います。

患者様

発症して 4 年になります。足だけが不自由になってきています。主治医にリハ

ビリについて聞いても、疲れが残らない、翌日に筋肉痛にならない程度にやると

いうくらいで、具体的に自分に合うリハビリが知りたいのですが。自分の体に対

してどういったリハビリが一番いいのかという指導がないのだが、ただ歩くとか

そういうので良いのでしょうか？

丸木先生

この病気に対して「積極的にリハビリをしなさい」とまだ思っていない神経内

科医は半分くらい、もっといるかもしれません。ただ本来は決してそうではない

ということがわかっています。絶対リハビリは必要なものであると皆さんに理解

していただきたい。主治医の先生がおっしゃるとおりで、リハビリの基本は翌日

に疲れが残らない程度といわれております。色々なところをストレッチする、手

足の関節を伸ばすということができると思います。神経内科医に聞くよりは、現

場の PT：理学療法士に聞くほうがより現実的に教えてもらえると思います。今

不自由な下肢だけでなく上半身についてもストレッチをしたり、呼吸筋のリハビ
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リなども習っておいてやるといいと思います。

北部ブロック交流会
日時　　平成 �8 年 �� 月 �� 日（土）

会場　　秩父保健所

参加者　47 名

交流会

患者様、ご家族

今後生きていくのに、私はパソコンなどをして必要な知識を勉強したらとは思

うのですが、母は趣味が美容師の仕事なので、やめて空いた時間どのようにすご

したらいいか、どのように皆さんは過ごしていらっしゃるのか、一番聞きたいと

ころです。母の一番の悩みは言葉が通じないこと、これが一番辛いところのよう

です。

患者様

発症は６年前で、指先が動きにくいということを感じました。おかげ様で進行

はゆっくりで、歩くのは難しいですが、かろうじてトイレに立ったり壁づたいに

つたい歩きをしたりは何とかできます。後はヘルパーさんに来て頂いて手伝って

もらっています。今も、これからどういう風になっていくのか不安です。今日は

主人に一緒に来てもらいましたが、子供たちにも参加してもらって病気を理解し

てもらいたいです。

ご家族

母は発症して８年目になります。気管切開し呼吸器をつけて４年目になります。

母の場合は、「歩けない、歩けない。」と足からきました。でも声が出るものです

から、ご近所の人とおしゃべりしたり、父が一緒にいますので父とけんかをしな

がら毎日を過ごしていました。最初のうちは、足がだめでも手は良く動いていま

したので、編み物などをして、車椅子の生活になってもざぶとんカバーを編んだ

り、刺し子をしたり、プレゼントしたり自分でできることを見つけ毎日のように

やっていました。食事のしたくは私がするようになったのですが、このごろの季

節になると家でサトイモが良く取れるので、「サトイモをむいとくね」なんていっ

てよく調理の手伝いなどもしてくれて、できることを毎日何かしらしていました。
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今は入院中で、私たちも毎日病院にいっています。母は呼吸器をつけてもまだ

声が出るので、話をしています。話すと呼吸器と自発呼吸がけんかしてしまいア

ラームがなるので、私たちが行かないときはあまり声を出さないようにしていま

す。父が２時から夕食が終わる時間まで病院にいて、母とおしゃべりをしたり、

車椅子に乗って病院のまわりを散歩したりしています。私が仕事が終わった後５

時過ぎに向かい、３人で色々な話をしている状況です。家にいるときはお風呂が

好きなので、ヘルパーさんと訪看さんとで毎日入っていました。とても楽しみに

していました。ですから、何ができなくなったではなくて、本人があれができる、

これができると見つけて生活をしていました。なるべくできるだけおしゃべりが

できればいいと思ってそういう時間を多くとっています。

ご家族

病院は治療を進めながら、気管切開をするかどうか早く決めてくださいとすご

く聞いてきました。確かに病院側はその決断がないと命に関わることだから困る

のはわかるのですが、私一人でどうしてもお母さんのその先の人生を決められな

くて、私の一言で気管切開をしてお母さんが生きてそれで幸せなのか、それとも

今のままでそこまでして生きたくないと本人が言うのかそこがわからず、すごく

悩みました。保健所に申請など出しにいったときに、保健師さんが、それはご本

人に決めさせなさいと、自分のことだから娘さんが決めるのではなくて本人が決

めたほうがいいですよとアドバイスを受け、兄も呼んで母に病気のこと全てを話

しました。今のところ母は、「私はそこまで生きたくない。今まで一人でずっと

生きてきたから気管切開をしてみんなの迷惑になりたくない」と、今は延命を希

望していません。救急センターなので長くは置いてもらえないので退院先を決め

るよういわれまた悩みました。悩みに悩んで今は一人暮らしをしており、私は週

に 3 回通っています。週末は泊まっています。

皆さんに聞きたかったのは気管切開をみんな望んでいるのか、それともどんな

に苦しくてももうそこまでして生きたくないと思っているのか、母だけがそう

思っているのかどうしてもわかりません。今は、バイパップ（鼻マスクの人工呼

吸器）を夜寝るときと昼間の数時間つけてある程度は生活できています。皆さん

はどんな考えをもっているのか聞けたらと思いました。

ご家族

主人の一番の悩みは、肩が落ちてしまい、手が挙がらないことで、食事はかぶ

りついて食べています。手を添えてあげたいが、先生に気の毒なようだけどでき
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る限り自分でやるようにそうしないと手がぜんぜんだめになるといわれて、見て

いるのも辛いけどそうしています。どこが悪くても辛いものですね。皆さん頑張

りましょう。

田中支部長の奥様

初めてお目にかかる方もいるかと思います。埼玉県支部長をしております。田

中眞一と申します。主人は今 63 歳になります。呼吸器をつけて 8 年間在宅療養

をして、毎年のように旅行に行くこともできています。進行はしているのですが、

今の生活を維持できるように、福祉の制度のあらゆるものを駆使して在宅で生活

しています。

呼吸器をつけるという判断を悩んでいるというお話があったのですが、呼吸器

をつけることと気管切開をするというのは 2 段階あって、まず呼吸器をつける

前に気管に穴を開けて痰が取れるようにするというのがまず第１段階だと思うの

です。それから苦しくなって呼吸器をつける判断をする。それで、うちの場合は

その判断を、言われてはいてもそれが現実になるまでがとても早かったので、な

かなか相談する時間がもてずにいました。命の選択をするというのは難しいです

よね。それでうやむやなうちに急に呼吸器つけなければならない状態になり、な

んとなくお互いにはっきり話し合ったわけではないけれど、私も呼吸器をつけて

これから介護するという覚悟があったし、本人もまだ若かったのでつけようと

思っていたようで、それは暗黙の了解でつけました。ですから、このように呼吸

器をつけるかどうやって決めたかと聞かれると、前からわかってはいてもその時

が明日来るのか、一週間先に来るのかわからないので、それまでにたくさん話し

合うといいと思います。やっぱりそれは本人が決めるのが一番なのですが、介護

体制を整えなくてはならないし家族との相談も必要だと思います。なかなかそれ

はこういう形がいいという、ベストな答えはないと思います。患者さん �00 人

いれば �00 人の考え方があるので、自分のところで考えていかなくてはいけな

いことなのだと思います。

ご家族

デイサービスなどみんなで集まってレクリエーションをするなど、こういう病

気で障害を持っていて受け入れてくれる施設や、通えたりまたは教えに来てくれ

るようなものはあるのですか？

運営委員

障害者の自立支援法で重度包括支援というものがあるのですが、まだ国のモデ
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ルプランなどが地域に伝わっていない状況です。重度障害者がその方の住んでい

る地域でデイサービスやショートステイなども含めて施設を選び、色々なサービ

スを受けられるというのが国の理想としているところだと思います。患者様自身

が住んでいる地域でどういう施設が利用できるのか探して、どんどんこちらから

アタックしていかないと、施設側がなかなか理解せずに受け入れてもらえないと

思います。最初は見学からはじめて徐々に理解してもらうといいと思います。た

だ、高齢者のところに難病の方を連れて行った場合は、辛いのがご本人になって

しまいます。高齢者と同じ扱いをうけてショックをもたれた方もいらっしゃいま

す。住んでいる地域、例えば保健所などにどんどん相談し動かしていってほしい

です。自分たちだけで悩むのではなくて地域の福祉、ケアマネージャー、往診医、

訪問看護ステーション、などチームカンファレンスをしましょう。また、行政が

何かしてくれるのを待つのではなくて、こちらからどんどん働きかけていってほ

しいです。そういう勇気を持っていただきたいと思います。

秩父保健所

難病患者さんの集いというのがあります。病気を限定しているわけではないの

で、ALS の方も参加されています。隔月でやっています。歌を歌ったり、ゲーム

をしたり、料理をしたりしています。

運営委員

保健所には難病担当の係りの保健師さんがいらっしゃるので、秩父のように活

動が始まる場合もあるのでご自身が住んでいる地域で相談を持ちかけてみてくだ

さい。

岡村副支部長

私は発症して 8 年になります。私がこの病気を受け入れた時に、将来何もでき

なくなって他人に自分の世話を �00％任せながらでないと生きていけないと言

われた時に、私はそれでも生きていきたい死にたくないと思いました。58 歳の

ときでした。そこで人に世話になりながら自分は何もできないで世話になりっぱ

なしはいやだと、少しでも家族や誰かにそのお世話させてる分の何十分の一でも

いいから役に立てないかと、そんな風に考えました。今までこの病気で死ぬとい

うことを受け入れて死と直面したときの怖さ辛さを、誰にでも話して健康と命の

大切さをわかってもらって、今すぐ人を殺してしまう事件が多いこの世の中に、

話をしていきたいと思いました。

幸いなことに市役所や社会福祉協議会の方が、ちょうど総合学習などの中に組
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み込んでいただいて、小学生や大学生、ボランティアさんの前で話す機会を作っ

ていただくことができ、そんな活動をずっと続けてきました。家族だけでなく地

域の方にも、私の生きる手伝いをしていただいて、私も地域に役立ちながら生き

ていけたらいいなと思っています。

もしできることならば支部長さんのように呼吸器をつけても、皆さんに支えら

れながら文字盤や道具を使っても、今生きていることの喜びや命の大切さを訴え

ていけたら私の生きていくことが役に立っていると思っています。

私の呼吸器をつけて生きる選択はこういうところから決めました。何か少しで

もお役に立てたら幸せです。

私の住んでいるところは川越のそばですが、保健師の働きかけもあり坂戸保健

所で患者家族の会を月に１回、第 2 水曜日 2 時間くらい開いています（よつば

の会、詳細は 67 ページ）。はじめに音頭をとってくださった方が、遊びや愚痴

を言う場ではなく、生活の知恵とか何か生きていくうえでプラスになる話し合い

をしようということでこの会が始まりました。

でも彼ははじめから呼吸器をつけないと決めており、今年の 5 月、発症して 6

年で自分で決めたとおり、立派な一途な気持ちで亡くなりました。私たちはその

生き様とか考え方に多くのものを学ばせてもらいました。それもひとつの生き方

であり、私のようにみんなに世話になりながら生きていくというのもひとつの生

き方であり、それはそれぞれの人が選択する自分の生き方だと思います。十分に

考えて選んでいくのがいいと思います。

ただし世話になりながらというのは、自分ひとりで決めても家族や周りの者に

世話をかけるということがなかなか決めづらい大変難しい問題だと思いますの

で、やはり地域とか行政とかもう少し理解を持って協力してもらって、手がない

だけで生きることをあきらめないですむような社会になってくれたなら、もう少

し生きたいという人が増えるのではないかと思います。

運営委員

このように保健所で患者家族の交流を持てる場もありますので、ご自身のお住

まいの保健所に声をかけていっていただけたらと思います。また、地域をうまく

使うということですと、訪問看護に関しては医療保険でお願いできます。社会資

源の諸制度の活用方法があることを知って療養生活を少しでも快適なものにして

いく方策を考えることは大切です。
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患者様

だんだん歩行困難になりまして最初は � キロくらい歩けたが、現在は自宅の

ベッドに腰掛けていますが立つのはやっとです。うちの中は何も使わないで壁な

どつかまりながら日常生活を送れています。外は杖をついてやっと歩ける状態で

す。この先どうなっていくのかという不安と、受け入れてくれる施設があるのか

ということ、リハビリをやったほうがいいのか悪いのかということも聞きたいと

思いました。

リハビリについて

小山先生

これはほとんどの交流会で出る質問だと思います。文献によってはやらないほ

うがいい、やったほうがいいというものもあります。ただ言えることはやりすぎ

は良くないということです。やらなければその筋肉の刺激がなくなりますから、

進行を早める一因になると確実に言えます。ろれつが回らない、手が動かない、

足が動かないなど大きく分けると 3 つのパターンになります。まず大事なこと

というのは、どこの部分から発症してきているかをまず認識することで、それに

よってリハビリのやり方が変わってきます。リハビリはやりすぎは良くないので

すが、特に口から来た方はろれつが回らないだけでなく、喉の周りの筋肉や、肺

活量にも反映してきます。すると、胸の動きもわるくなりますので、リハビリを

しないことで呼吸苦を進める場合もあると思います。自分で力を発揮できなくて

も、その部分の筋肉をトレーニングすることと、ストレッチやある一定の可動域

を保つという 2 種類のリハビリが必要になってきます。

寝たきりになったらリハビリは必要かときかれると、皆さん疑問に感じると思

います。その人が生きると決めたからには維持をしていく、介護する側の負担を

減らしていくという両面からやっていく必要があると思います。胸が硬くなって

くると、痰の流動も悪くなります。すると、本人も苦しいし、介護する方も痰を

吸引する回数が増え負担が増えます。関節を動かすことも本人の力では無理です

が、リハビリによって生きるうえで衛生面を保つことができます。関節が硬いと

例えばわきの下や手のひら指の間など雑菌がたまりやすくなります。また、清拭

や着替えなどもある一定の関節の動きがなければケアするのも本人も大変です。

快適に生きていくためには他動的になろうとリハビリは必要です。

比較的状態の良い方に関しても、今自分がどういう状態かによって、例えば、

まず足の装具を早めにつけたほうが良いとか、ろれつが回らなければ口の周り
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の運動をしっかりしていかなければいけないとか、それと同時に手帳の申請、そ

れも音声言語や手、足、体幹と大きく分けると 4 種類ありますが、自分のタイ

プがどれかによって手帳の申請も先手先手を打って行う必要があります。それと

平行してどういう援助を受けていくか、どういうリハビリを受けていくかという

のを包括的に考えていく必要があります。ですからやはり神経内科があり、リハ

ビリができる病院の選択をしていただいて、今の状況というのを神経内科医とリ

ハビリの両面から見極めて、維持もそうですが病気の進行を遅らせるというアプ

ローチ方法を仰いでいただきたいと思います。医療機関や自治体の支援課に声を

かけて、先手先手で色々な情報を集めていくことが重要になってきます。

南部ブロック交流会
日時　　平成 �9 年 � 月 �7 日（土）

会場　　埼玉精神神経センター

参加者　��9 名

交流会

患者様

私は嚥下障害が進む前に国府台病院の吉野先生を頼って約 3 年エダラボンを現

在打っています。現在このように両手と口の進行がちょっと進んで何とか日常生

活はできています。先ほどビタミンの併用などができるか今後の参考にさせてい

ただければと思います。

丸木先生

ビタミン剤に関しては実際に一般でも売られているお薬で飲み薬もあるんです

が、今回の治験はその 50 本分 �00 本分のもので濃度を高めたもので、まだ発

売されていないのです。どうしてもビタミン B�2 を希望するということであれ

ば、今あるビタミン B�2 を筋肉注射ではあまりにも痛いので静脈内投与をして

みるということになるのですがそれでも50本打つというのは難しいと思います。

ということで、今あるにはあるが少ない量しか使えないのです。今のところエダ

ラボンのように同じ量を自費だけ払えば使えるという形にはなっていません。

ご家族様

夫が ALS と診断されたのは去年の �0 月です。たぶん発症は 5 月くらいからで
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す。ずっと自宅介護しているのですが、すごく進行が早くて今もう介護度 5 で

身体障害者手帳が � 級です。看護師さんも週 2 回、ヘルパーさんも週 2 回、近

所のお医者さんにも来ていただいています。今すごく一番大変なのは排便で、ト

イレに行けないのでオムツにするのですが、肩の痛み腕の痛みをすごく訴え、処

置するのに横に倒すとすごく痛がります。いい方法はないかと思っています。本

人は意識的には落ち込みはまだないので、なるべく私が介護してやりたいと思う

のですが、自分一人の力で重い男の人のおむつ交換が大変です。訪問介護の人に

も相談したところ、前日に下剤を飲んで、あとは浣腸で処理しましょうかという

話になったのですが、やはりそうはいってもタイミングよく出るわけでもなくて

一番の悩みです。下剤を処方して持っているのですが、それを飲むとすごい量で

処理が大変だし飲まないと出ないで難しいです。

田中支部長

やはりうちも排便は最初から苦労しました。一日 3 回も 4 回も浣腸をしていま

した。今は一日に 2 回の排便で、一回はポータブルトイレに介護者二人でおろ

して、浣腸して排便してます。硬いですが少しずつ出るので、そんなに本人は苦

しくないと思います。ただ体があちこち痛いと、ポータブルトイレにおろすのは

無理かもしれません。うちは、2 回目は差込便器というものを使って、同じよう

に浣腸して排便しています。朝出なかったら午後に出たりという感じで毎日、こ

の浣腸一日 2 回は 8 年間毎日やっていますが、特別体に悪いようなことは今ま

でないです。排便が非常にスムーズにできています。

食べるもののせいかも知れないのですが、経管栄養ではありますが、うちはほ

とんどミキサー食で自分たちが食べるものをミキサーにかけて、シリンジで入る

くらいの濃度に薄めて鼻から注入してます。これが体にいいようで固めの便です

が毎日出ています。

差込便器はベットに上向きに寝たままできるので本人に負担が少ないですし、

時間がかかってもできるので介護しやすい、一人でもできると思います。差し込

み便器はプラスチックのもので、手製のカバーをつけて使っています。良かった

ら見に来てください。

ご家族様

私の弟なんですが発症して 5 年目になります。去年の 4 月に検査入院の予定

だったが救急で入り ALS と認定されました。去年の �0 月までは歩いていたので

すが、今は進行して歩くのが困難になりました。体が骨だらけなので寝ていると
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痛いのでベッドからいすに移ってまたベッドに戻ってという生活しています。

今一番心配なのは鼻マスクで生活しているが、本人は人工呼吸器をつけたくな

いといって子供たちも納得しています。ですが、私は人工呼吸器をつけて子供た

ちのためにも長生きしてほしいと思っています。最近は鼻マスクをつけていても

苦しくなってしまうのでずっとかけっぱなしになっています。

それと飲み込みも悪くなってきていて、注射器の中にとろみのある液体を入れ

てそれを口から注入しているのですが、先日も先生に呼ばれて嚥下障害も出てき

て呼吸困難になる恐れがあるので覚悟してください言われました。

鼻からの経管栄養をすると良いのですが、本人の意思が強く先生に絶対に嫌だ

といっているので、先生も困って一応覚悟しておいてくださいといわれています。

鼻から入れるのが苦痛になるのかそれから人工呼吸器をつけてご家族や患者さん

はどういう気持ちでいるのかそこを知りたいところです。

以前、先生から日本では割と延命で人工呼吸器をつける方が多いのですが、外

国では �0％くらいだといわれて、再三悩んだ結果、本人は「絶対に嫌だ、すぐ

に死にたい」と言っていて、子供たちもお父さんが言うとおりにしなくちゃいけ

ないかなと納得しています。　

気管を切開するのは本人の意思もすごく大事なのでといわれているので、今も

うあと短い気がするので、選択を迫られている状態なのに子供たちも忙しくて話

し合えないので、患者さんやご家族にここで話を聞きたいです。

ご家族様

先生から胃ろうを造ることを勧められてずいぶん考えて悩んだのですが、喉

に穴があいているのでこれ以上自分の体を傷つけたくないということで、鼻か

らチューブを入れています。最初は今の 3 倍くらい太いチューブを入れていて、

チューブを交換するときにものすごく苦痛を伴います。というのは鼻の中の奥の

ほうが非常に細いので、当たったときにすごく痛くて、入れていられなかったの

で先生にご相談したら、かなり細いチューブで本来十二指腸まで入れるタイプの

ものを胃のところにぶら下げている状態で使っています。これだと苦痛が減って、

バナナジュースとかミキサーにかけたものも入れることができます。（患者様）

私の家内は胃ろうです。胃ろうをすることによって食事が減ります。きちんと

栄養が摂れるので大変結構なことだと思っています。家内の場合はまだ嚥下障害

がございませんのでヨーグルトとプリン、ゼリー、ジュースなどを口から摂って

います。
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ご家族様

うちの主人がいよいよ喉が苦しくなって入院するときに、私の判断で神経内科

がなくても近い病院がいいと思い入院したところ、そこからの転院ができなくて

困りました。この話は胃ろうと関係ないのですが、救急で入院するという場合は、

ちゃんと神経内科のあるところへ運んでもらうといいと思います。今現在、人工

呼吸器と胃ろうをつけています。最初は便秘が大変でしたが、解消して少しずつ

出てます。先生はジュースやヨーグルトを口からとってもいいですというので、

本人も口から飲みたがって飲むと、痰が増えるので、看護婦さんからは口から飲

まないでくださいといわれています。胃ろうはとってもいいと思います。本人も

体調もいいし、呼吸器をつけても顔色もいいし、言いたいことも手にかいて伝え

られるので、胃ろうも呼吸器もいいと思います。

患者様

去年の 7 月の末に胃ろうの手術をしたんですが、夏は水分が不足すると危ない

というので急いで手術をしたのですが、手術も 5 分から �0 分程度で苦痛ではな

く、注入も苦痛ではありません。栄養剤は � 本 200 キロカロリーで一日 �200

キロカロリー入れています。ジュースでも何でも液体であれば注入できるのでい

いと思います。喉からとれればそれに越したことはないのですが、食べれないの

であれば胃ろうが良いと思います。

ご家族様

胃ろうの手術をすることになり、私は見たことがなかったので心配でした。�5

分くらいですぐに終わりました。手術後痛くないというし、夏持つかなといわれ

ていたのがその後 6 ヶ月過ぎているしお正月には帰宅できました。胃ろうといっ

てもわからない方がいると思いますが、点滴みたいな容器で栄養を直接胃に入れ

るものです。栄養がしっかりとれていると体力がつきます。お昼と夕飯に口から

とろみのあるものを食べています。

ご家族様

主人は、飲み込みは大丈夫なのですが手が口まであがらないので食事が自分で

とれません。小さいおにぎりを作って手づかみで食べられるようにして、何か工

夫されていることがあればどなたか教えてほしい。噛むこと飲むことは自分でで

きるが、手があがらないので首をさげていき食事に口を近づけています。
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ご家族様

うちの主人も最初に手が動かなくなって、はじめははさむ形のスプーンを使っ

ていて、右利き左利きのがあるのでいいと思います。最後はやはり、介助者が口

へ食べ物を運んであげました。

ご家族様

筋肉が落ちていて背中が痛いといいます。

ご家族様

うちも背中から首にかけて痛いといいます。さすったり、痛み止めをうったり

しています。

ご家族様

うちは十何年と療養していて長いです。全介助なのですが、一人になることが

多いのでやはり痛みを訴えることがありますが、体位交換をしたり、ヘルパーさ

んや訪問看護師さんに入るときにマッサージをしたり、リハというとやってもら

えないので、マッサージということでお願いしています。うちはだいぶ長くて進

行しているのですが、できるだけ普通の生活をさせるようにしています。

食べることは、ある程度進行して筋肉が落ちてしまったら、やはり介助が必要

ではないかと思います。

運営委員

マッサージというご意見があったのですが、近所の鍼灸院ですとかあと指圧

マッサージの先生が主治医の先生の許可があれば訪問、往診してマッサージをし

ていただくことができます。それを使ってマッサージを受けている方もいますし、

もしご近所にありましたら利用してみてください。

ご家族様

首が下がってきて痛いということはやはり父も言っていました、はじめは整形

にいっていて、筋肉がおちて頚椎を圧迫してヘルニアになってしまっていました。

痛みの原因はそれでした。やはり針をやった後は調子がいいといいます。

ケアマネージャー

体の関節が硬くなってきても痛みが来ますし、動かないことによる痛みもある

と思うのですが、もちろんリハビリとかマッサージもすごく重要なことです。あ

とそれでもどうしても痛みが取れない場合は、筋肉の萎縮による痛みもあると思
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うのでその辺をやわらげてくれるようなお薬もあるので相談してみるというのも

いいかと思います。

ご家族様

気持ちが前向きでないときにどのように接してあげたらいいのか今一番の悩み

です。午前はまだ前向きなのですが午後から落ち込むことが多くて、男性と女性

の違いもあると思うのですが、元気付ける言葉も意味があまりない気がして、ど

ういう会話をしたらいいのかどうコミュニケーションをとったらいいか話が聞け

たらと思います。

ご家族様

うちの主人は子供が好きで山や神社仏閣も好きで、写真を見せたり、孫が元気

にしてる様子を話したり、孫の顔を見せるようにしています。私に接するよりも

孫に見せる顔がとてもニコニコしていいので、それくらいしかできないのですが

和やかになるので、いいと思います。伝の心を頼んでいるところですが、これか

らパソコンで意思が伝えられたらいいのかと思います。

埼玉県リハビリテーションセンター河合先生

言いたいことがいっぱいある方には意思伝達装置を使用してもらうことができ

るので、ご相談ください。家族のコミュニケーションは病気が重くなってから改

善することは難しいので、障害が重くなる以前に家族の関係をしっかり築くこと

が大事だと思います。

東部ブロック交流会
日時　　平成 �9 年 3 月 3� 日（土）

会場　　東埼玉病院

参加者　52 名

支部長あいさつ
田中眞一です。4 回目にして桜の満開にあたりよかったと思います。年度末の

忙しい時期にもうしわけありません。今日は身になる話も聞けると思いますので、

ぜひ参考にしていただいてよりいい生活ができるように、会がそのように意味の

あるものになると嬉しく思います。

在宅で 9 年目になります。うちは家も開放しておりますので、来て見てみてく

ださい。少しでも参考になればと思っております。



55

副院長 川井先生 ごあいさつ
空が真っ青で桜が薄いピンクというのはすごくきれいです。よくごらんにいた

だきますと、うちの桜は老齢です。老木も本当にきれいな花をつけています。木

によってまた色々様子が違いまして、花も少しずつ違うようです。・・・。

平成 �8 年度から埼玉県の難病医療連絡協議会という事業が、県の事業として

立ち上がりました。東埼玉病院が事務局を支度しております。難病特に在宅でお

世話をする訪問看護事業所や居宅介護事業所をサポートしていくという仕事をし

ております。残念ながら、「難病はみたことがないから、私たちは怖くてみられ

ない」実際にそういう事業所の方がたくさんいますし、人工呼吸器があると不安

だとか吸引はどうしたらいいかわからないとかそういうことで悩んでいる事業所

のスタッフが大勢います。昨年痰の吸引の講習会を募集したら、またたく間に定

員いっぱいになりました。実技を県内 5 箇所で行いました。このように皆さん

を支える基礎を少しずつ作っていこうと一生懸命やっています。それからもうひ

とつ難病の ALS のお薬が今現在リルテックひとつしかありませんが、治験が二

つ今進行しておりまして、私ども東埼玉病院でもメチコバールの治験とラジカッ

トの治験がまもなくスタートします。メチコバールのほうは重症度分類の 2 の方、

だいたい ADL が自立している方、ラジカットはうちの病院では何らかの介助を

要するが痰の吸引とか呼吸の問題のない方が対象になっています。そのようにし

て、難病の治療について一歩一歩とにかく前進していくということがございます

ので、毎日病気と闘うのは大変だと思いますが、毎日の生活が有意義なものにな

りますように、治療と QOL の両面から支援していきたいという風に考えており

ます。ぜひ、今日実りある一日となってほしいと思います。

講演

ALS 嚥下リハビリテーション

演者：国立病院機構東埼玉病院　機能回復部長　大塚 友吉  先生

嚥下というと飲み込むことだけを思われますが、ここでは広くまず口に入れる

ところから考えて飲み込み胃に到達するまでの食べることを考えていきます。

　　　　嚥下　　　　　　　　　　 嚥下障害

「外部から水分や食物を

口に取り込み、 ←　　　　

咽頭と食堂を経て ←　どこかでの障害

胃へ送り込む一連の運動」 ←
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口腔～下咽頭の解剖図（横顔）

人の体を横に切ったものです。

口と鼻とが奥でつながっていてそこが咽頭といいます。

べろの根元のところにちょうど気管にふたをするようなものがあり、これを喉

頭蓋といいます。食べ物は後ろの食道を通り、空気は前のほうにある気管を通り

ます。

普通食べていないときは鼻からあるいは口から吸った空気は、咽頭、喉頭を通っ

て、喉頭のふた（喉頭蓋）が開いていますので気管のほうに入っていきます。そ

の時食道の入り口というのは、普通は閉じています。これが食べるときにどうな

るかというと、口の中の食べ物が奥のほうへ押し込まれていってその重みもあっ

てこの喉頭のふたというのが、今これは上向きの絵ですが、下向きになって、気

管の入り口を閉じるふたの役目をし、食べ物は前の気管に入らず、後ろのほうへ

行って食道が開いて、食べ物が流れ込むというのが、嚥下の運動です。

　　　　　　　嚥下

認知期 食物認知
（先行期）　　　　　　　　　
　↓　　　　口への取り込み　　　　　

口腔期　　　咀嚼（食塊形成）　　　　　　　　　　　　　　

　↓ 咽頭への送り込み

咽頭期 嚥下反射

　↓

食道期 蠕動運動

認知期（先行期）：食べ物かどうか判断ここに障害があり、食べ物じゃないの
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に食べてしまうという方もいる。特に認知症の方など。これも含めて嚥下という。

食塊形成：噛んで口の中でひとかたまりにする

嚥下反射：飲み込み、ごっくんするはじめは反射でおきる。食べ物の塊が喉の

ある地点まで達すると、そこに食べ物が来たと感じるのが引き金になってごっく

んという運動が起こる。ALS の方は感覚障害がないかあっても軽度といわれてい

るので、喉のところに食べ物が来たというのは感じてらっしゃると思いますが、

そこから反射して起こる運動（ごっくん）がしにくい、ということで飲み込みに

くい。という症状になります。

食道自体は人間が動けと思って動く臓器ではない、胃も同じです。蠕動運動、

自律神経による運動が食道とそれ以下の消化管で行われています。随意的な筋肉

の動きが障害されても食道の動き自体は悪くない、という方は ALS の方には多

くみられます。

どうしても口の部分と喉の部分の障害が目立つというのが ALS の特徴です。

嚥下障害がなぜ問題なのか？

   �. 栄養不良・脱水症 QOL の低下

   2. 誤嚥による呼吸器合併症・窒息 → 誤嚥：食べ物が気管に入ってしまう

   3. 食べる楽しみの喪失 呼吸器合併症：肺炎など

嚥下障害？

   �. むせる

   2. 咳嗽・喀痰がある。

   3. のどに違和感がある。

   4. 声質が変化した。

   5. 食欲が低下した（食べにくいので食べるのに労力を要し面倒になる）。

   6. 食事内容が変化した（飲み込みやすい食べ物ばかり）。

   7. 食事時間が長くなった。

   8. 食べ方が変化した（顔を下や横に向けないと飲み込めないなど）。

   9. 食事をすると疲れる。

 �0. 口腔内が汚れている（口の中に食べ残しがたくさんあるので）。

 ��. 体重が減少した。

 �2. 構音障害がある（ろれつが回らないということは口や喉の動きが悪いと 

           いうことを示唆するので）。

　→　摂食場面の観察が重要
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いずれにしても、食べている場面を見ないとわからないので、家族や入院中な

ら看護師さんなどが、嚥下障害を発見する。

嚥下障害への対応（リハビリテーション）

 〈口腔期〉 〈咽頭期〉

 開口障害（口をあける練習） 反射遅延

 閉口障害（口を閉じる練習：にらめっこ） 鼻腔への逆流（食べる姿勢を調整）

 咀嚼障害（食べ物の工夫） 喉頭挙上不良（経管栄養など）

 口腔内保持不良 食道入口部弛緩不全（経管栄養など）

 （口や舌の運動：あっかんべー）　

 口腔内移送不良 咽頭違和感　（食べ物の残りを吸引）

 （べろでほっぺの内側を押すなど）

→障害に応じた対応（リハビリテーション）を！

口の問題なのか喉の問題なのか、両方か、それぞれの対応を

演者：栄養士　長谷川美穂先生

飲み込みの状態に合わせて食事を調節しながら楽しんで食事をしていただくこ

とが日ごろの生活の中で大事なことになってくると思います。

誰にでも必ずこれが一番いいという方法はないと思いますので、今日の話が何

かのヒントになればと思います。

安全に楽しく食事をするために

飲み込みというと難しく考えてしまいますが、私たちが食事をする上で、あと

もう少し味が濃ければおいしいのにと思ったときに、例えばしょうゆをかけて食

べればおいしい。最近少し飲み込みづらくて食事が憂鬱と思ったら、飲み込みや

すくして食べる。

どんなことに気をつけたらいいでしょうか？

どんなものをどのくらい食べたらいいか

　主食（茶碗いっぱいのごはん）、主菜（たんぱく質）、野菜、

　乳製品（カルシウム）、果物（ビタミン）、汁物、水分

飲み込みにくいものは？

　ぱさぱさしたもの・・・パン、ゆで卵のきみなど
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　ぼろぼろしたもの・・・ひき肉のぼろぼろ炒めたものや生野菜のみじん切り

　ぺらぺらしたもの・・・のり

　さらさらしたもの・・・水

　酸味がきついもの

どんなものがのみこみやすいか

　一口の量が少なめ

　料理の硬さが均一・・口の中に一度にやわらかいものと硬いものが入ると 

　　　　　　　　　　　　食べにくい

　口の中でまとまりやすい

困ったときの工夫

　好きなものを食べる

　味付けのはっきりしたものを食べる・・食べる意欲がわく、

　　　　　　　　　　　　　　　好きなものだと唾液が出やすく食べやすい。

　脂ののった魚、肉を選ぶ

　やわらかく調理しやすい食事を選ぶ・・ほうれん草なら葉先を使う、

　ごぼうではなくにんじんを使うなど

少し飲み込みづらそうだけど家族と同じものが食べたいという場合

→出来上がった料理を食べやすくする

　さらにやわらかく煮る・・とんかつは卵とじにして軟らかく煮て食べやすく

　　　　　　　　　　　　　切る

　とろみをつける・・焼き魚にあんかけを

　きざむ・・・硬いものや大きいもの

　（一口大、あら刻み、刻み、ペースト）その時の状態によって調節

　噛む時間を短縮し食事時間を短くする

簡単に食べやすく加工ができるもの

　ミキサーやフードプロセッサーを使う。

　バーミキサーなどは容器を入れ替えずに済み、洗うのも楽

　通信販売や店頭でもミキサーにかかっているものも売っているので時々利用

　　することも

ちょっと食欲がないとき

疲れたり、体調が悪くて食事がとれないときには、食事するということから
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体を休めてあげることも大切です。飲み込みづらい方にとっては、噛んだり飲

んだりすることがひとつの大きな仕事になってしまう。40 分 50 分かけて食べ

続ける、一日にそれを 3 回もとなると負担になってしまいます栄養があって、

食べやすいもので栄養をとって体調を整えることが大切です。

補助食品

一本 �25cc くらいの飲み物で 200 キロカロリー摂取できるものがあります。

ご飯 �30 グラム、おかゆ 280 グラムと同じカロリーになります。このよう

なもので補ってあげると良いです。ただカロリーを摂るだけでなくて、栄養の

バランスが摂れます。一時的にはプリンをとるとかお菓子を食べるのも良いで

すが、長い目で見ていかなければいけないときにはしっかり栄養が摂れるもの

を利用して、体調を整えることが大事です。

いのちをささえているもの

お食事は毎日の生活の一部として、家族と一緒に食べたり、おいしいと感じ

たりする大切な楽しみです。

食事：栄養をとるということ

体に必要な栄養を摂ることが、私たちのいのちをささえているものでもある

のです。

食べるのが難しい方で流動食などをとられている方でも、体重の変化や顔色な

どで、しっかり栄養がとれているか観察してください。

人それぞれ違いますし、体調によっても変化します。

心配なことがあったら、先生や栄養士に遠慮せずに相談してください。

交流会

ご家族様

75 歳になります。3 年前に ALS と診断を受けました。現在の病状は、最初に

発症した足の不自由、次に喉に影響が出て、嚥下能力の低下、発音の不自由など

があります。また、ここ数日は背中や四肢に痛みが出始め湿布と痛み止めを使っ

ています。どなたか吸引装置のミニック W、あるいは会話補助装置レッツチャッ

トについてご経験からご使用上の注意点などアドバイスいただけたらと思いま

す。
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埼玉県総合リハビリテーションセンター　相談部　河合先生

レッツチャットは、昨年 �0 月 � 日より自立支援の方で重度身体障害者の意思

伝達装置としても使うことができるようになりましたが、できれば地域支援の市

町村の判断で出していただいたほうがよろしいかと思います。ALS の方はどんど

んスイッチを変えていかなくてはなりませんので、そのスイッチを変えることに

ついては重度身体障害者の意思伝達装置で対応していただけると自己負担が一番

少なくていいと思います。肝心なお金のことですが、症状が変わればそのたびご

とに保健所、それから市町村の窓口に早めに言ってください。ALS と確定されて

いれば、書類さえ整えば問題はすくないと思います。業者さんでスイッチの対応

ができない場合は、さいたま市を除いて（政令指定都市のため独自に支援部があ

る）我々リハビリセンターのスタッフが訪問することが可能ですので、その旨を

市町村のワーカーさんにお伝えください。現在訪問数が少なく今年度は �2 回し

か訪問していません。訪問が少ないと予算が削られるというのが常でして、来年

度必要があればぜひ申請していただきたいと思います。ちなみに待ちケース０と

いう状態です。とにかく状況が変わる、あやしいなということがなかなかご家族

だと気づかない場合が多いと思いますのでケアマネさんや訪問看護のかたなど、

時々うかがう方のほうが、変化は気づきやすいのでそういう方とコミュニケー

ションをとって対応してください。

ご家族様

吸引機について、購入時に細かい説明については在宅の訪問看護などに聞いて

いただければいいと思います。ただ、在宅で必要な機器については 2 つくらい

そろえてほしいと思います。故障したときに変わりになるものがないと困ります。

色々なメーカーがありますし、買うときには 3 電源（家庭の電源、車のバッテリー、

内蔵バッテリー）が使えるものを購入していただきたいと思います。（運営委員）

2 番目の姉が昨年 3 月に ALS と診断されまして、栃木県で在宅療養しておりま

す。栃木県それから足利市自体が非常に閉ざされたところで、ALS 協会に入って

いる人も他にもいるらしいのですが、どこに ALS の方がいるのかわからなまま、

孤立した状況で自宅療養しています。昨年の 3 月に過酷な状況で地元の赤十字

からあなたは ALS だ治療の方法はない死を待つだけだと本人だけに宣告されま

した。神経質な姉だったので非常に落ち込みました。昨年の秋まではどうにか聞

き取りにくかったけど口頭でコミュニケーションができました。それに筆談を加

えていたのですが、�� 月くらいからほとんど言葉がわからなくなり、ただ書く

ほうはマジックだと力が要らないので � 月くらいまでは筆談でコミュニケーショ
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ンができたのですが、今は持てなくなり伝の心を貸していただいて使い始めまし

た。それを使うために障害認定を受けたのですが、足利市では障害者に伝の心を

認めるというわけにはいかないということで、甥が県と市にわたりあってまして、

全国で認められているのに何で栃木県だけ認められないのかということで交渉し

ております。

体の方は言語に加えて四肢に痺れがでてきて、痛みが出てきています。お正月

くらいまでは立つことを補助してもらうと、補助の小さい車を使うとトイレまで

行けたのですが、今は歩けなくなったので全部補助していかないといけません。

補助は 83 歳の夫がしています。大正生まれの人で家庭のこともほとんどやった

ことがない人なのでそういう面では苦労しております。ケアマネージャーがいて、

看護も週に何度かきてもらっています。看護師の方が �2 名でまわしているので

今日はどなたが来るのかわからないという状況です。地元でも ALS に対する理

解が少ないために、看護師の方も一生懸命やってくれているのですが、痛みなど

わかってくれなくて本人からすると非常に扱いが乱暴に思えてしまいます。痛み

があることをわかってもらえないでわがままととらえられてしまいます。看護師

さんの中でも �2 名のうち 2 名だけはうまくいっていてやさしくしてもらえてい

ます。

今、唾液がすごく出るので、それを抑える薬をいただいたのですが、またたく

さんですぎちゃうのでやめました。吸引機のほうも新しくして � リットルのペッ

トボトルだとすぐにいっぱいになるので 2 リットルにしてみたところうまくい

かないので、� リットルに戻して新しい機械でやっています。

話が前後しますが、嚥下から始まって話しにくい飲み込みにくいということで、

病院へ行きこの病気がわかったのですが、ミキサーなど使って食事をしていたの

ですが、昨年 �� 月ころからほとんど飲み込めなくなっていって、それで胃ろう

の手術だけはどうしてもしてほしいと家族の願いで、胃ろうの手術をしました。

その器具は医者の勧めで蒸留水を入れるバルーンのもので、3 ヶ月たったらバ

ルーンの水を取り替えなければならないということで、病院にいったら蒸留水を

使わないタイプのものだったということが初めてわかりました。この器具を使う

ようにと指示されたものと違うものが本人につけられて、違っていたということ

を 3 ヶ月間、医者が毎週往診に来るのにかかわらず認識していない、二重にも

三重にも本人も家族もびっくりでした。ただ蒸留水のタイプでないと 6 ヶ月間

交換しなくて大丈夫ということなので、6 ヵ月後に取り替える手術をする予定な

のですが、非常にそういう悪いことが重なっていまして、どのくらい 83 歳の夫
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がみられるのかということもありますし、今日はこちらにご相談ということで参

りました。

医師

意思伝達装置「伝の心」という機械でそれはパソコンなんですが、ALS 協会の

ほうで貸し出しをしております。患者様には 3 ヶ月の期限で貸し出ししていま

す。ご承知のようにお体が動かなくなってから使用するのではなくて、早い段階

から利用していきたいということなのですが、栃木県の足利では出せないという

ことで、制度が昨年の �0 月からかわり、意思伝達装置は補装具に移りましたの

で、市町村の窓口もかなり混乱しているのだと思います。厚生省の情報の中でも

重度の障害者であれば、言語が � 級出なければということはいってないのですが、

その辺のところで現場もなかなか大変なんですね。（運営委員）

水球式のものは � ヶ月や 2 ヶ月で変えたほうがいいのですが、バンパー式のも

のは家庭で往診のドクターでは変えられないので、内視鏡で見ながら行うのが安

全だといわれているので 3 ヶ月から 6 ヶ月はおいておけるので、変える必要が

ないので便利です。どこで間違えたかよくわからないのですが、患者さんにとっ

てデメリットは少ないですし、あまり不信感を持つとお互いに良くないので、コ

ミュニケーションをお互いに良くとっていただくといいのかと思います。

田中支部長

4 月の �3 日に呼吸器がつきまして 8 年立ちます。在宅に入ってもう少しで 9

年目に入ります。その間、たいした事故もなくさいたま市の色々な福祉を使い、

介護保険、看護医療保険、市の支援費この 3 つを使いまして、� 日 20 時間くら

いの他人介護ができています。それはみんな患者さんがそれぞれ市に掛け合って、

勝ち取っていかないとなかなか増えないというタイプのものだと思いますので、

ぜひ何回も市のほうに掛け合って市の福祉の担当の方と仲良くなって、少しでも

多く時間を獲得していただきたいと思います。そして自分の周りを自分のやりや

すい形に整えていく、それは家族の人が頑張らなければなかなかできないことか

なと思うのですが、ぜひ周りに頼りになるスタッフを集めて獲得していっていた

だきたいなと思います。ぜひ市と仲良くけんかしないでやっていっていただきた

いと思います。よろしくお願いいたします。

ご家族様

先ほど、伝の心については協会で貸し出しているということを聞きましたが、

レッツチャットなどそのレベルの意思伝達装置の貸し出しはあるのでしょうか？
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運営委員

協会では貸し出しはしていないので、業者から � 週間くらいの貸してもらえる

と思います。伝の心やレッツチャットもそうですが、支援するご家族やヘルパー

が患者さんに指導できるようにその操作技術をマスターしてほしいです。もちろ

ん、故障などは業者に対応してもらってください。

埼玉県総合リハビリセンター相談部河合先生

意思伝達装置の支給は、まず、基準があり国で定めていて、全国一律です。そ

れで特例があり、まず ALS とはっきりしていないと受けられません。これがはっ

きりしているという根拠は各都道府県政令市で統一されていません。ただ、神経

内科医の専門医に診てもらわないと少なくとも埼玉県はだめです。ALS というの

は、患者さんが勝ち取ってきた権利というのがあり、とにかく障害者団体を引っ

張ってきているということがありますので、それに乗っかって偽装する人が結構

います。ALS でない人があたかも ALS であるという申請をしてくる場合がある

ので、どうしても行政窓口としては一定の制限をせざるを得ません。きちんとし

た判断基準が県では更生相談所、さいたま市では更生相談センターに求められて

います。他の疾患の方は音声言語の障害者手帳が必要です。これは、しゃべれる

から機械を出しても使わない。ひどい例では、患者本人でなく家族が使っていた

という例も実際あったからです。

栃木県の場合も、まず神経内科専門医の確定診断が必要になると思います。

入院中で意思伝達装置が出るというのは ALS の患者さんが勝ち取った権利なの

で、ほかの疾患で入院中の方には出ません。

地域支援、行政でレッツチャットを申請したほうがいいといったのは、重度身

体障害者の意思伝達装置として申請してしまうと、伝の心が出なくなる市町村が

ほとんどだと思います。というのはもともとレッツチャットというのは、携帯型

の会話補助装置なのでとにかく外出したときに使うイメージです。それを意思伝

達装置として出してもらうと、もう意思伝達装置を使っているということで伝の

心が出なくなります。ALS の方は外に出なければ情報が入りませんから家にいる

だけではだめなので、できれば地域支援のほうでとっていただいたほうが負担が

少なくてすみます。スイッチはひとつでいいです。ひとつのスイッチで両方に対

応できます。機能的には色々とソフトウェアがあります。20 種類くらい入手可

能なので、複雑なことをされたい方は県のリハビリセンターにご相談ください。

制度が複雑なので、困ったらとにかく市町村の窓口に相談してください。
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運営委員

意思伝達装置を使いたいという場合は、ケアマネが入っていればケアマネに、

また役所の窓口に相談してみてください。それでわからなければ、特定疾患の申

請をした保健所の窓口に聞いてみるのもいいと思います。

ご家族

今は点滴のように袋に入れて注入しているのですが、2 時間半かかってしまい

ます。先日新聞で他の疾患の方が注射器で栄養を入れていて 3,40 分ですむとい

うのをみたのですが、それは可能なのでしょうか。

医師

人によりけりです。急ぐと逆流してしまう人もいますし、膨満感を訴えたり穴

からもれたりということもあるのでそういう方はゆっくり入れざるをえないし、

そうでない方は早く入れても大丈夫だったり、また、チューブの先端が食道にあ

るか胃にあるか腸にあるかでも変わってきるので、はじめはゆっくりにして、慣

れてきて特に支障がなければスピードを早めてもいいと思います。

運営委員

JALSA の機関紙 67 号にものっていますし、日本プランニングセンターという

ところで出している難病と在宅ケアの今月号に、胃ろうのことや今のスピードの

こととかも詳しくのっています。個人差で 2 時間半かかってもそうしなければ

いけない理由があるなら守らなければいけないし、一日中栄養をとる時間ばかり

というのでは、他の楽しみもなくなりますし、主治医の先生に相談してみてほし

いです。夏暑い時期などは注入の先に雑菌も増えてきますし、冬ですと栄養が冷

えてしまい下痢をするなどの問題もあります。

川井副院長

先ほど田中さんがおっしゃっていたことはすごく大切なことだと思います。窓

口の人の気持ちになって対応されるといいと思うのですが、またあの人が来たと

思われちゃったら最悪だと思います。私たちの現状をまずわかってもらうこと、

たぶんそれの連続だったのだろうと思います。ALS のみなさんが努力し社会に訴

え行政に訴えマスコミにも訴えずっとなさってきた結果が今日だと思うんです。

きっと相手に戦ったのではなくて、味方につけたのでしょうね。私はそういう風

に思います。そして共感を得て、ALS の方をサポートしようとして現在があると

思います。
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在宅でうまくやってらっしゃる方には献身的なボランティアの方がいると思う

のですが、ボランティアの方は決して献身するために来ているのではないと思い

ます。ボランティアに来てああ良かったと思って帰っているのだと思います。ボ

ランティアは無償といいますが無償ではないと思います。得るものがたくさんあ

ると思います。その方のところで充実した時間を得ることができた。その魅力の

根源は患者さんとご家族にあると思います。又そういう方に多くボランティアが

集まるのではないかと思います。みんな私たちの味方なのだという考えを持って

やっていただけたらきっと前進するのでは感じています。

ご家族様

�� 人兄弟で 2 番目の姉が ALS になりました。私のほうには告知されたことが

なかなか伝わってこなくて、やっとわかったときにALSのことを何も知らなくて、

色々とパソコンで調べまくりこのジャルサというのを知り、ちょうど総会シーズ

ンだったので全部出て色々調べたらとんでもない病気だということがわかりまし

た。その中で実際に病気の方に出会って、とんでもない病気なのだけどお会いし

て私自身が「お前いったい何やっているんだ」と元気付けられている感じでこの

一年間、病気にかかわってきたというのが実状です。姉は兄弟にもなかなか会わ

ないといった状態なのですが、そのうち心を開いて話を聞いてくれるようになる

だろうと思って、その準備ということもあって一生懸命調べて姉のために何とか

力になろうと、兄弟力を合わせているところです。先ほど先生がおっしゃいまし

たが、看護してくださる方ボランティアの方は、確かに献身的に介護してくださ

り喜びを感じてくださっているような方ばかりでなんでそうなのかなと思ったと

きに、難病に対しても生きる気力があるというところを間近に見せていただくと

普通の我々一老人が元気をもらえるというのが、難病の方を訪問したり話を聞い

たりしながらそのように感じて、実はこの一年間で私自身が人にすごく優しくな

れるそんな風になりました。ALS を知って私自身が少しずつ変わったということ

だけを申しあげたいと思いました。ありがとうございました。
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すみれの会、よつばの会のご紹介

すみれの会（坂戸保健所圏内 ALS 患者家族遺族の会）
すみれの会は、第二水曜日　午後 2 時より 4 時まで二時間。平均６～１０人位

の参加者で身近な問題や生活するのに便利な情報などの話し合いの場を持ってい

ます。参加はどなたでもご自由ですので坂戸保健所に日時確認の上、ご参加くだ

さい。お待ちしております。

連絡先：坂戸保健所・難病担当保健師

　　    電話 049-283-78�5

よつばの会
ALS 患者様とそのご家族の会です。月 � 回集まり、お互いの療養生活や治療等

についての情報交換、福祉サービスやコミュニケーション・食事等についての勉

強会などを行っています。患者様やご家族、ALS 患者様の介護に関心をお持ちの

方など、どうぞご参加ください。

　　日時：毎月第 3 火曜日  �4 時～ �6 時　場所：川越市総合保健センター

　（時間や場所の変更もありますので、初めてご参加の方は事前にご連絡ください）

　　連絡先：川越市保健所総合保健センター成人保健係

　　　　　　電話 049-229-4�24　FAX 049-225-�29�

　　　　　　E-mail hokencenter@city.kawagoe.saitama.jp

ご寄付ありがとうございました
 佐藤きく代様　大杉幸男様　フジ・レスピロニクス（株）　東機貿（株）

 NEC パーソナルソリューション　川村義肢（株）　サノフィ・アベンティス（株） 

 明治乳業（株）　キューピー（株）　（株）クリニコ　キッセイ薬品工業（株）

 三ッ林隆志様　森岡洋一郎様　逢澤義朗様　村木智子様　加藤康夫様

※埼玉県支部は、皆様の会費（本部からの助成金）とご寄付にて運営しております。入会ご希望

の方は、支部でのお取り扱いもできますので、事務局までお問い合せください。また、ご寄付

は随時受け付けておりますので、ご協力をお願いします。

　ご寄付振込先：りそな銀行　目白出張所（メジロ）　普通預金  1175776

　　　　　ニホンＡＬＳキョウカイサイタマシブ  事務局長　丸木 雄一
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支部スタッフ

支部長 田中 眞一 患者 さいたま市南区 umi-tanaka@nifty.com

副支部長 及川 清吾 患者 北埼玉郡騎西町 

　〃 岡村 信栄 患者 鶴ヶ島市 

　〃 菅原 光雄 患者 蕨市 

事務局長 丸木 雄一 医師 埼玉精神神経センター 9�3maru@va.u-netsurf.jp

事務局員 山本 薫 事務員 埼玉精神神経センター 

会計 清野 正樹 事務員 埼玉精神神経センター

監事 染井 進 遺族 志木市 

運営委員 秋山 愛 MSW* 狭山神経内科病院 m_akiyama@tmg.or.jp

　〃 大竹 隆 患者 吉川市 mi-ko��6@rapid.ocn.ne.jp

　〃 奥富 幸至 看護師 越谷市 koji-o@boreas.dti.ne.jp

　〃 小倉 慶一 ＰＴ 越谷市 k�ogura@k7.dion.ne.jp

　〃 小山 紀子 ＰＴ 埼玉精神神経センター 

　〃 斎藤 七生 MSW*  

　〃 千々和 香織 看護師 埼玉精神神経センター 

　〃 冨田 リカ 遺族 新座市 ripi8754@hotmail.com

　〃 番場 順子 家族 比企郡嵐山町 

　〃 松村 茂雄 遺族 熊谷市 shigeo.m@mb.point.ne.jp

　〃 松村 幸正 遺族 比企郡小川町 oioi@pearl.ocn.ne.jp

　〃 武藤 陽子 MSW* 東埼玉病院

　〃 村木 智子 看護師 草加市 muratomo-05�7@vega.ocn.ne.jp

    048-943-5490（Tel & Fax）

　〃 柳田 憲佑 遺族 狭山市 FZZ0�704@nifty.com

　　　　　　　　　　　*MSW：医療ソーシャルワーカー

※埼玉県支部では、支部運営にご協力いただける方を随時募集しています。

連絡先：日本 ALS 協会埼玉県支部 事務局　丸木雄一、山本 薫

〒 338-8577　さいたま市中央区本町東 6-11-1　埼玉精神神経センター内

電話番号：  048-857-4607（直通）048-857-6811（埼玉精神神経センター代表）　

メール： jalsa_saitama@yahoo.co.jp

ホームページ：http://www6.ocn.ne.jp/~jalsaita
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Day-tight　Commpartment

　昨日を悔やむことなく　明日を憂うことなく

　今日という日を精一杯生きる　

オスラー博士




