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令和 7 年度日本 ALS 協会北海道支部定期総会を終えて 
                              運営委員 松山裕子 

 

定期総会は、出席者２７名（ZOOM 参加者１８名）によ 

り令和７年６月１５日（日）北海道難病センターで開催 

されました。 

総会に先立ち、北海道難病連代表理事佐藤秀臣様から 

「今年度は、当事者に寄り添った支援体制の構築のた 

め、関係機関との連携強化とピアサポート体制の充実をはかります。本年は難病連第５０

回となる全道集会を札幌で開催しますので皆様のご参加をお待ちしています。」日本 ALS 協

会会長恩田聖敬様からは、「今年度の日本 ALS 協会の重点課題に後継者の育成と外部協力者

を増やすことを盛り込みました。我々は常に新しい仲間を求めています。」との各祝辞があ

りました。 

その後、第１部として令和７年度日本 ALS 協会北海道支部定期総会が開催され、選出さ

れた東委員の議長により、各総会議案が審議され、反対意見等も無く終了しました。 

第２部は、日本 ALS 協会副会長 里中利恵様による基調講演が開催されました。「住み慣

れた場所で」と題し、鹿児島での ALS 患者さんとの関わり方や活動の経緯や現在のサポー

トの状況をわかりやすくご紹介いただきました。里中さんの活動してきた中での苦悩や葛

藤、自薦へルパーとの出会いや、なかなか動かない行政との向き合い方、患者さんの為に

なる活動とは何かを考えさせられる内容で大変勉強になりました。現在、日本 ALS 協会北

海道支部の HP から講演会の様子が閲覧できますので、参加できなかった方はぜひご覧いた

だきたいと思います。 

第３部は、参加者との交流会で、 

普段聞けなかった ALS 患者の外出理 

念や文字盤での会話で注意している 

こと及び発声方法など多数の意見や 

質問が寄せられ有意義な交流会とな 

りました。


