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安定を得た患者さんとご家族ほど 

頼りになる存在はありません 

ALSのこと、介護のこと、落ち込んだとき 

ご都合はどうか、確認してから、ご相談ください 

 

 奈良市 杉本孝子です。 

悩み多き人生。大半は ALS と一緒！ 歳は若い（つもり(*^_^*)）

ですが、長い闘病となっています。私でお役に立つことがあればと

思います。 

 〒631ー0041 奈良市学園大和町 5-752-11 

   TEL・FAX 0742-46-4337 e-mail : sugitaka@kcn.ne.jp 

  

京都市の増田英明です。私は2005年に発症、生死をさまよう中、孫

の成長を見て欲しいと娘の一言で、寝たままを覚悟の上に人工呼吸

器を装着しましたが、その後、上田リハビリの院長先生の後押しと、近畿

ブロックの素晴らしい先輩に囲まれて、現在の自分があることを感謝して、

微力ですが、少しでも恩返しが出来ればと思い、お受けしました。「受けた

徳は石に刻み、与えた徳は水に流せ」。よろしくお願いします。 

  〒606-8396 京都市左京区下堤町６９ ヴィラコート川端１０２ 

  電話 075-761-7577  e-mail : als-kyoto.h.m@gol.com 

    

兵庫県姫路市の井上尚武です。私は1997年4月に人工呼吸器を装着

しました。同病の患者さんの相談を受けることにより、私自身も

成長できればと思います。メール、ファックス、電話等で連絡して下さい。 

何もわからないことばかりですが、よろしくお願い致します。 

  〒679-2164 姫路市香寺町中寺259の101 

TEL(FAX) 079-232-5213 e-mail : naotake311@meg.winknet.ne.jp 

mailto:naotake311@meg.winknet.ne.jp
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多田至宏です。2007 年の中頃、右手の違和感から発症しました。

2009 年に退職し、療養生活に入りました。技術系の仕事をしてい

たので、日々の生活でもっとなんとかならないかと思うことがたくさんあ

り、試行錯誤しています。皆さんと一緒に考えていければよいなと思って

います。よろしくお願いします。   

 〒:584-0006 大阪府富田林市旭ケ丘町 4-20 

℡:0721-23-6069 FAX:0721-23-6306 ha12017@hotmail.com 

 

大阪市の中江康智と申します。平成16年に発症しました。ハン

ドルネームはペンギンおやじです。いつも会報誌にペンギン通信

で言いたい放題のお許しをいただいております。役員になってどれだけの

ことが出来るか不安はありますが、一生懸命ガンバリます。(現在ペンギン

おやじはお休みですが、復活をご期待ください)  

 連絡先：e-mail :yasu1nakae@yahoo.co.jp 

 

  「ホタルの集う会」加藤豊子 豊中市在住の遺族です。 

近畿ブロック会報の 91 号で案内させていただきましたように、

早田香代子さん、阿井千賀子さんと一緒に「ホタルの集う会」を立ち上げ

ました。以後何人かのご家族、ご遺族のかたとお会いし、日ごろの気持ち

を話し合ったり、介護用品の情報交換などもしました。私たちと会うこと

で少しでも明るい気持ちになっていただけたらという思いで活動を続けて

います。ご連絡をお待ちしています。 

 Email hotarunotsudoukai@gmail.com   

 

「ホタルの集う会」早田香代子です。 

夫は8年の在宅療養の中で、進行に合わせ、百均などを利用して2人で

アレコレ使いやすいようにアイディアグッズを作りました。 

 「いつか誰かの為に」の夫の遺志を継ぎ紹介させて頂いております。お気軽

に、お声かけ頂けると嬉しいです。e-mail : kayoko_6064@yahoo.co.jp 

HP「ホタルの集う会」 (ホームページ見てくださいね) 

 誰かと話したい 誰かに聞いてほしい 

誰かに伝えたい そんな時 

ご連絡いただければ幸いです 

mailto:ha12017@hotmail.com
mailto:yasu1nakae@yahoo.co.jp
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加藤恵美子、精神保健福祉士・介護支援専門員です。 

神戸市のソーシャルワーカーをしていた時に近畿ブロックを知りまし

た。あれから20数年、患者様やご家族からエネルギーをいただき、成長させ

ていただいています。微力ですが、お役に立つことがあれば嬉しいです。 

  〒654-0013 神戸市須磨区大手町2丁目9-20 

   連絡は  FAX 078-734-3064 e-mail : emiko.k.kobe@gmail.com  

 

井上静江、奈良県在住の保健師です。 

担当させていただいた患者様を通して、近畿ブロックの存在の大

きさを知ったあの日から数十年が過ぎました。 

何かお役に立てたらと思い、毎年役員会に出席し総会では受付を担当し

ています。そして、リニューアル版のホームページを担当することになり、

更新を娘 有希とともに支援しています。よろしくお願い致します。 

 

柴田真理子、大阪府保健師です 

２５年間保健師教育機関で仕事をし、定年退職後保健師として再々

就職しました。年はとっても気持ちは新人として日々仕事に向き合ってい

ます。これからもよろしくお願いします。 

 

 上村久美子(ｶﾐﾑﾗ ｸﾐｺ)です。普段はごくフツー（高齢者支援）の

ケアマネをしているので、特別ALSやその支援について詳しいわけ

ではありませんが、ひとりの生活者としてみなさまと一緒にもっとALSを知

り、考えていきたいと思っています。 

ALS患者さんを、知れば知るほど、多様な生き方に触れる思いがします。 

      e-mail : kobukuro-5296@ezweb.ne.jp  

 

ALS奈良つながりの会 西口尚美です。 

2012年に遺族となりました。視覚障がいがあります。皆さんのお顔

を見ることはできませんが、手を重ねることで心がつながると信じていま

す。「ALS奈良つながりの会の集い」は会報でご案内しています。参加者も

増えてきました。よろしくお願いいたします。 

 西口尚美 mail:hideonaomi910@royal.ocn.ne.jp 

mailto:kobukuro-5296@ezweb.ne.jp
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大阪府の日又芳子です（介護福祉士）  

同じ職場だった豊浦保子さんからALSという病気を知りました。在

宅介護の仕事をしていた私は、もっとALSという病気を知りたい、学びたい

と水町さんを紹介してもらいました。それから水町さんの後に付いて、患

者さんの訪問介護等、職場の同僚も誘って、実地の訓練も受けながら手伝

いました。役員は外れていますが、心情サポーターです。 

 

米田晴美＆裕治です。 

兵庫県西宮市在住。晴美は2001年発症。夫・ゆう君(裕治)とは高校

時代からの長い付き合い。大学で看護師や医師を目指す方々に在宅療養

の講義に関わり、ゆう君は訪問看護センターに勤務し、在宅療養をされ

る方のアドバイスをしている。食べること、映画やコンサートなどやり

たいことはやる！の精神で、前進あるのみです。 

               e-mail:yoneda@arataka.co.jp 

 

大阪市 豊浦保子です。保健師学生の時、先生に連れられて初めて

近畿ブロックの総会に参加、会場で車イスに乗り人工呼吸器をつけ

たおしゃれな女性患者さんに出会い、感動しました。翌年から水町さんの

荷物持ち＆アッシーとしてコミュニケーション訪問活動に参加し、その翌

年には私の自宅が近畿ブロックの事務局に。今では介護保険の事業所を始

め、ALS中心の訪問介護＆看護が本業となり今日に至っています。仕事のス

トレスを山登りとスキーで解消！！ しています。   

    

 

 

                     


