
 
 

ブックポストを設置します！ 

写真のブックポストを、7 月上旬より設置します。現在の図書館の開館

時間は 9 時から 17 時までですが、ブックポストの設置により、開館時間

帯以外の時間に本の返却が可能になります。設置場所は図書館の玄関、赤

い郵便ポストの左側になります。ご利用下さい。 

 

特集 神経難病を理解する 
6 月 21 日は、神経難病の一つ、筋萎縮性

側索硬化症（ALS：Amyotrophic Lateral 

Sclerosis）の世界的啓発の日、「世界 ALS デ

ー」でした。世界中で ALS に関する様々なイ

ベントが行われました。ALS は、全身の運動

神経が障害されて筋肉が萎縮していく進行性

の神経難病です。ALS は 10 万人に 7～8 人

の割合で発症すると言われ、国内の患者数は

およそ 9,500 人から 1 万人です。 

世界中で開催されたイベントでは、「一日も

早く、ALS が地球上からなくなりますよう

に。そして、それまではこの病気とともにみ

んな仲良く歩むことができますように」とい

う願いが込められています。 

今回は、ALS を含む神経難病に関する書籍

を紹介します。学生の皆さんも神経難病の特

徴を知り、患者様に寄り添う医療・介護福祉

職になって下さい。 

 

・神経難病領域のリハビリテーション実践アプ

ローチ 小森哲夫（監修） 田中勇次郎、他（編

集） メディカルビュー 

 神経難病と呼ばれる疾

患には、ALS だけではな

く、臨床や介護場面におい

て出会うことの多いパー

キンソン病や多系統萎縮

症など幅が広いです。本書

は、各神経難病の症状の特

徴や、リハビリテーションの実際の他に、コミ

ュニケーション方法、呼吸機能が低下した患者

様に対する人工呼吸器について、心理面や歯科

領域など、神経難病のリハビリテーションに関

わる広汎な領域について記されています。 

 

・逝かない身体 ALS 的日常を生きる 川口

有美子（著）医学書院 

 著者の川口有美子さ

んは、ALS 患者であっ

たお母さんを看取った

方です。現在でも当事者

の視点から、ALS 患者

の生きる権利などにつ

いて、講演等を通じて語

られています。 

 本書は、お母さんの

ALS の発症からロックド・イン・シンドローム

（閉じこめ症候群：感覚が正常で意識も鮮明で

あり、聞くことや見ることができるのに、話す

ことや運動ができず、意思表示がまったくでき

なくなる状態）での状況、死にいたるまでのプ

ロセスの中で、介護を通じて感じた事が、綴ら

れています。 

 進行していく病気と患者の身体の様子、その

中で介護をされるご家族の気持ちが理解でき

る 1冊です。 
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・世界史を動かした脳の病気 偉人たちの脳

神経内科 小長谷正明 著 幻冬舎新書 

 本書は、歴史上の英雄

や指導者、有名人が罹患

した神経難病を含む疾

患について、英雄や指導

者、有名人の行動の特徴

などを含めて、脳神経内

科医師の視点から記さ

れたものです。古くは紀

元前のエジプト女王ク

レオパトラから、文献の記載などをもとに、各

疾患の特徴について述べられています。著者の

小長谷先生は、特に政治的指導者が疾患になっ

た際に、その国にどのようなことが起こり得た

か、また本人が疾患に苦しみながらも、歴史は

動いていたことを読み取り、その病気について

心に刻んで欲しい、と記載しています。 

 

・闘病した医師からの提言 iPad があなたの

生活をより良くする 安保雅博（総指揮）高尾

洋之（編集） 日経

BP社 

 著者 の高尾先生

は、重症のギラン・バ

レー症候群（末梢神

経の障害により、重

症例では呼吸筋の麻

痺、重度の血圧変動、

不整脈などの自律神

経障害により生命に

かかわる疾患）に罹

患し、4ヶ月間意識不明のままでした。意識障

害が回復した後も、四肢麻痺やコミュニケーシ

ョンの障害が後遺症として残り、iPadを使った

コミュニケーションや周辺の機器を、センサー

を使って操作することで、生活をしています。 

 高尾先生は、障害者がコンピューターやスマ

ホ、AIスピーカーなどを通じて生活や仕事の環

境を良くする機能である「アクセシビリティ」

が必要な方に、自分の経験を通じてより知って

もらおうと、本書を出版されました。 

 本書は iPad のアクセシビリティ機能につい

て中心に書かれていますが、日常的に iPad を

毎日利用している学生さんでも、本書を通じて

「このような機能があるのだ！」と驚くと思い

ます。その驚きを、障害を持った方々がアクセ

シビリティ機能を使用したい時に、是非教えて

下さい。 

 

・脳卒中・神経難病・がん患者の「言葉をつく

る・声を出す」を助ける！コミュニケーション

サポートブック 川上途行、和田彩子、岡 阿

沙子（編）医歯薬出版 

 神経難病の患者様に

とって、意思疎通のた

めのコミュニケーショ

ン手段の確保とその手

段によるコミュニケー

ションによるやり取り

は、ご本人の状態や要

求を知るだけでなく、

ご本人や家族の心理的

安定をはかる上でも重

要です。 

 本書は、コミュニケーションに関わる身体的

な構造や機能の基本や、脳卒中やがんに起因す

るものも含む各コミュニケーション障害の特

徴、事例別の家族支援も含むコミュニケーショ

ン支援の実際、サポートに必要な社会保険制度

の活用方法など、幅広い内容が網羅されていま

す。また、機器によるコミュニケーション手段

だけでなく、普段触れることが少ない、食道発

声やシャント発声などの代用音声についても

述べられています。 

各神経難病に関するコミュニケーションの

サポート事例も、症状の特徴と共に記載されて

いますので、大変参考になると思います。 

 

 

  ＜7 月の休館日＞ 

7 月 1、2、8、9、15、16、17(海の日)、

22、23、29、30 日です。 

 


