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飯田真由美（いいだ まゆみ） IIDA Mayumi 

1964 年生まれ。2013 年ギラン・バレー症候群を発

症。直後に人工呼吸器管理となり、約 2 ヶ月間、瞼も

上がらず受信は聴力のみ、発信は顔の一部が微かに動

くのみの状態を経験。その後症状は回復、約 1 年８ヶ

月の入院生活を経て、現在はリハビリ通院を続けつつ

日常生活を送っている。自身の体験から、患者の意思

決定、患者と医療者、周囲とのコミュニケーションな

どに考えを巡らすことが増え、自身の体験から得たこ

とを発信できないかと模索している。 

Born in 1964. Diagnosed with Guillain-barré in 

2013. Immediately went on a ventilator, and for 

two months experienced a state in which she could 

not open her eyes, received only auditory input, 

and communicated only through subtle facial 

movements. Her condition then improved, and 

after approximately twenty months she was 

discharged from the hospital. Today she continues 

to receive rehabilitation treatment. What she went 

through has led her to think about topics such as 

patient decision-making and communication 

between patients and their doctors or other people 

around them, and she is looking for ways to convey 

what she gained from her physical experiences. 

伊藤道哉（いとう みちや） ITŌ Michiya 

一般社団法人日本 ALS 協会副会長・企画調査部会部会

長。医学部、歯学部、看護学部で、医療者の育成と研

究に従事。 

Vice President and Chair of the Research and 

Planning Section of the Japan ALS Association, he 

is a professor of medical education and research in 

the faculties of medicine, dentistry, and nursing at 

several universities. 

岡部宏生（おかべ ひろき） OKABE Hiroki 



1958 年東京都生まれ。2006 年ALS を発症し、2009 年

胃瘻造設、人工呼吸器装着。2010 年、自身で訪問介護

事業所を設立し、現在独居で 24 時間ヘルパーの介助に

て生活し、他の利用者にも介護者を派遣している。日

本ALS 協会、ALS/MND サポートセンターさくら会、

JPA（日本難病・疾病団体協議会）、DPI 日本会議な

ど、当事者団体の役員を努める。2019 年に NPO 法人

境を越えてを設立し、重度障害者や介助者の支援、育

成など日々奔走している。 

Born in Tokyo in 1958. Diagnosed with ALS in 

2006. Underwent gastrostomy surgery and began 

using a ventilator in 2009. Established a home 

nursing care company in 2010. Currently lives by 

himself with 24-hour nursing care and dispatches 

caregivers to other users. Serves on the boards of 

various patient associations, including the Japan 

ALS Association, Sakura-kai, JPA (Japan Patients 

Association), and the Japan National Assembly of 

Disabled Peoples’ International. Having founded 

the NPO Sakai wo Koete [BEYOND AWARENESS 

GAPS] in 2019, he devotes his time to supporting 

people with severe disabilities and caregivers. 

恩田聖敬（おんだ さとし） ONDA Satoshi 

1978 年岐阜県生まれ。京都大学大学院工学研究科航空

宇宙工学専攻修了。複数のアミューズメント上場会社

で役員を歴任した後、故郷のサッカーJ リーグ FC 岐阜

の社長に 35 歳で就任。就任と同時期に ALS と診断。

病状の進行により 2 年で社長退任を余儀なくされる。

その後「ALS でも自分らしく生きられる！」をモット

ーに株式会社まんまる笑店設立、代表取締役社長に就

く。2018 年 8 月気管切開、以後『完全他人介護』体制

で在宅で暮らす。著書に「2 人の障がい者社長が語る

絶望への処方箋」。現在、日本 ALS 協会岐阜県支部長

や岐阜大学非常勤講師などを務める。私生活は同い年

の妻と二児の父親。 

Born in Gifu in 1978. Completed a Master’s Degree 

in aeronautics and astronautics in Kyoto 

University’s Graduate School of Engineering.  

After working as an executive at several publicly 

traded amusement companies, he became the CEO 

of J.League football club FC Gifu at the age of 

thirty-five. Diagnosed with ALS around the time he 

took up this position, he had to resign after two 

years due the progress of his illness. Later 

established ManMaru Shouten with the motto “I 

can live the way I want even with ALS!” and 

continues to serve as CEO. Underwent 

tracheostomy surgery in August of 2018, and since 

then has lived at home under the “Complete Third-

Party Nursing Care” system. Author of 

Prescription for Despair from Two CEOs with 
Disabilities. Today holds various positions 

including President of the Gifu Branch of the 

Japan ALS Association and Visiting Lecturer at 

Gifu University. He has a wife of the same age and 

two children.   

川口有美子（かわぐち ゆみこ） KAWAGUCHI Yumiko 



2003 年、ヘルパー養成機関として NPO 法人

ALS/MND サポートセンターさくら会設立、副理事長

に就任。同年、ALS ヘルパー派遣事業所として(有)ケ

アサポートモモ設立、代表取締役に就任。2006 年から

日本 ALS 協会理事として 2016 年までほぼ毎年 

International Alliance on ALS/MND と ALS/MND 

International Symposium に参加し、各国の協会代表者

や著名な専門医らと意見を交換してきた。その中で、

TLS を含む LIS のALS 患者に対する各国の医療や支援

の構えの違いに驚き、立命館大学大学院先端総合学術

研究科に進み、立岩真也先生に師事し博士論文として

まとめることにした。博士予備論文から書き起こした

『逝かない身体』(医学書院）が 2010 年第 41 回大宅壮

一ノンフィクション賞受賞。  2012 年 「ＡＬＳの人工

呼吸療法を巡る葛藤 ――ＡＬＳ／ＭＮＤ国際同盟・ 日

本ＡＬＳ協会の動向を中心に――」として提出した。

博士論文の副査であった美馬先生と松原先生には、卒

後も途切れることなくご支援いただき、深く感謝して

いる。また通訳と翻訳で活躍してくださり、また今回

のワークショップの通訳者の一人でもあったロバー

ト・チャぺスキー氏には、10 年以上の長きにわたり国

際会議での私のつたない英語の介助をお願いしてき

た。英語が下手な人は国際的な議論の場では、言いた

いことも言えない「障害者」になってしまう。そのよ

うなことから、24 時間公的介助サービスによる日本の

LIS のコミュニケーション支援の有効性が、正しく評

価されていないのは、国際会議担当者の力量不足のせ

いだと思ってきた。いまだ多くの国で、LIS の介助は

家族やボランティアによって達成されることが期待さ

れているが、当事者から見れば、家族の介護に限界が

あることは、火を見ることより明らかである。今回の

研究会では、多くのＬＩＳ当事者がヘルパーを介して

発言しているので、世界中の当事者や支援者に視聴し

てもらえたらいいとおもう。フェルナンド先生、リナ

先生、そして姫野先生というハートフルで熱意ある研

究者のご尽力もいただき、この研究が、文化や政治の

異なりを越えて世界に広がり、LIS ばかりではない、

あらゆるコミュニケーション障害に対する公的支援の

必要性と、温かい眼差しを呼び掛ける契機になること

を祈っている。 

Founded Sakura-kai in 2003 as a non-profit 

caregiver education and training organization and 

established Care Support Momo as a limited 

corporation in the same year. Currently serves as 

Vice President of the former and CEO of the latter. 

As a Director of the Japan ALS Association, almost 

every year from 2006 to 2016 she attended the 

International Alliance on ALS/MND and ALS 

MND International Symposium, where she 

exchanged opinions with representatives of 

associations and leading experts from different 

countries. Surprised by the differences in medical 

care and support systems for ALS patients with 

LIS, including TLS, she entered Ritsumeikan 

University’s Graduate School of Core Ethics and 

Frontier Sciences and described these differences 

in her doctoral thesis supervised by Prof. SHINYA 

Tateiwa. Maybe She Just Wants to Breathe (Igaku 

Shoin, 2013), a book she wrote based on her 

preliminary doctoral thesis, won the 41st Ōya 

Shōichi Non-Fiction Prize. In 2012 she submitted 

her thesis under the title “Conflict Surrounding the 

Treatment of ALS with a Ventilator – Focusing on 

the International Alliance on ALS/MND and the 

Japan ALS Association.” 

“Profs. Mima and Matsubara were assistant 

examiners of my thesis, and I am very grateful for 

their continued support following the completion of 

my degree. I’ve received assistance in 

communicating in English overseas from Robert 

Chapeskie, one of the interpreters at this 

workshop. In the places where international 

discussions are held, people who do not speak 

English well cannot say what they want to say and 

become people with a ‘disability.’ From this 

perspective, I’ve come to believe that it is because 

of a lack of capacity on the part of those in charge 

of international conferences that the effectiveness 

of Japanese support for LIS communication using 

24-hour nursing care has not been properly 

recognized. In many countries today LIS care is 

expected to be attained through families and 

volunteers, but from the patient’s perspective it is 

very clear that there are limits to what family care 

can achieve. Many people with LIS will speak with 

their caregivers as intermediaries at this 

workshop, so I would like patients and caregivers 

around the world to see it. Drawing on the efforts 

of Profs. Vidal, Masana, and Himeno, all of whom 

are empathetic and passionate scholars, I hope this 

research will transcend differences in culture and 

politics to call attention to the need for public 

support not only for LIS but many other kinds of 

communication disabilities throughout the world.”   

  



川端美季（かわばた みき） KAWABATA Miki 

立命館大学衣笠総合研究機構生存学研究所特別招聘准

教授。専門は公衆衛生史、医学史。著書に「近代日本

の公衆浴場運動」（法政大学出版局、2016 年）。論文

に「近代日本の「国民性」言説における身体観と道徳

観――国民道徳論と国定修身教科書から」（『医学哲

学・医学倫理』37 号、53−60 頁、2019 年）ほか。共

著として川端美季・吉田幸恵・李旭共編『立命館大学

生存学研究センター報告 20 障害学国際セミナー

2012──日本と韓国における障害と病をめぐる議論』

（生活書院、2013 年）、川端美季・大谷いづみ「ハン

ドル形電動車いす利用者をめぐる実態と法制度――日

本・ドイツ・韓国を中心に」（『立命館人間科学研

究』38 号、91-100 頁、2019 年）。 

Eminent Associate Professor at Ritsumeikan 

University’s Institute for Ars Vivendi. Specializes 

in the history of public health and the history of 

medicine. Author of Public Bath Movements in 
Modern Japan (Hosei University Press, 2016). 

Articles include “The Concept of Body and Morality 

in the Discourse of Japanese Nationality : 

According to National Morality and National Moral 

Textbooks” (Annals of the Japanese Association for 
Philosophical and Ethical Researches of Medicine, 

No. 37, Summer 2019, pp53 – 60). Co-editor of 

Ritsumeikan University Ars Vivendi Research 
Center Report 20: East Asia Disability Studies 
Forum 2012; The Discussion on disability and 
illness in Japan and Korea (KAWABATA Miki, 

YOSHIDA Sachie, and LEE Wook eds., Seikatsu 

Shoin, 2013) and co-author of KAWABATA Miki 

and OTANI Izumi, Legal Systems and Problems 
surrounding the Handle- Type Electric 
Wheelchairs in Japan, Germany, and Korea 

(Ritsumeikan Journal of Human Sciences, No. 38, 

pp. 91 – 100, 2019.) 

高野 元（たかの はじめ） TAKANO Hajime 



1990 年に早稲田大学理工学部修士課程を卒業。NEC

中央研究所にてインターネット検索エンジンの研究開

発に従事。1997−98 年スタンフォード大学コンピュー

タ・サイエンス学科客員研究員。 2000 年から

BIGLOBE 事業部にて検索エンジン・ビジネスを担当

し、日本初の Google との提携を主導する。2005 年か

ら Web アクセス解析サービスを提供する、株式会社デ

ジタルフォレストの技術責任者を務める。開発組織拡

大の一環で、中国大連に開発子会社を立ち上げて総経

理を務める。2011 年に創発計画株式会社を創業し、一

人で事業開発コンサルティングを手掛ける。2013 年初

から体の違和感を覚え、2014 年秋に ALS の告知を受

ける。2016 年春に胃瘻造設手術、2017 年春に気管切

開手術を行う。現在、要介護 5、障害支援区分 6 の重

度障害者。自らの経験をもとに、ALS を始めとする神

経難病患者が、積極的な社会参加ができる仕組みづく

りに取り組んでいる。創発計画株式会社代表取締役、

日本 ALS 協会神奈川県支部役員、川崎つながろ会発起

人、神奈川県共生社会アドバイザー。 

Completed a Master’s Degree in Waseda 

University’s Faculty of Science and Engineering in 

1990. Worked on search engine research and 

development at NEC Central Research 

Laboratories. Was a Visiting Scholar at Stanford 

University’s Department of Computer Science in 

1997-98. Became head of search engine business at 

BIGLOBE Inc. in 2000, and led the first Japanese 

tie-up with Google. In 2005 he become CTO of 

Digital Forest Inc., a company providing Internet 

access analysis services. As part of the expansion 

of their development organization, he set up and 

managed a subsidiary in Dalian, China. In 2011 he 

established Emergence Planning Co., Ltd., and 

began working on his own as a business 

development consultant. He began feeling that 

something was wrong with his body at the 

beginning of 2013, and was diagnosed with ALS in 

the autumn of 2014. He underwent gastrostomy 

surgery in the spring of 2016 and tracheostomy 

surgery in the spring of 2017. At present his need 

for nursing care is level five, and disability support 

category is six. Based on his own experience, he is 

involved in creating systems to allow people with 

ALS and other neurological intractable illnesses 

(nanbyō) to participate in society. He is CEO of 

Emergence Planning Co., Ltd., a director of the 

Kanagawa Branch of the Japan ALS Association, 

instigator of Kawasaki Tsunagaro-kai, and 

Kanagawa Prefecture Co-existence Society 

Advisor. 

天畠大輔（てんばた だいすけ） TENMBATA Daisuke 

  

  

  

  



中西正司（なかにし しょうじ） NAKANISHI Shōji 

学生時代に事故で頚髄損傷となり、車いす生活になり

ました。１９８６年、全国で初めての自立生活センタ

ー「ヒューマンケア協会」を設立し、代表。全国自立

生活センター協議会副代表。DPI（障害者インターナ

ショナル）アジア太平洋ブロック議長、同日本会議常

任委員会。障がい者制度改革推進会議総合福祉部会や

障害者サービスに関する国の検討会の委員を務めて来

ました。 

Began using a wheelchair after receiving a spinal 

injury in an accident when he was a student. 

Established the first independent living center in 

Japan, “Human Care Association,” in 1986. Vice 

Chair of the Japan council on Independent Living 

Centers. Chair of the Asia-Pacific Block of Disabled 

Peoples’ International (DPI) and member of the 

standing committee of DPI’s Japan National 

Assembly. 

橋本 操（はしもと みさお） HASHIMOTO Misao 

１９５３年生まれ。８５年にＡＬＳを発症、９３年に

は人工呼吸器を装着し在宅生活を始めた。９９年に日

本ＡＬＳ協会副会長、２００３年から２００９年５月

まで同会長。０４年、ＮＰＯ法人「ＡＬＳ／ＭＮＤサ

ポートセンターさくら会」を設立。０７年からＮＰＯ

法人「在宅介護支援さくら会」理事長。００年、ＡＬ

Ｓ／ＭＮＤ国際同盟会議（デンマーク）に呼吸器を付

けた患者として初めて参加。２００６年ＡＬＳ／ＭＮ

Ｄ国際同盟会議から人道賞（Humanitarian Award)で

表彰。共編著に「生きる力−神経難病ＡＬＳ患者たち

からのメッセージ」（岩波書店） 

Born in 1953. Diagnosed with ALS in 1985, she 

began living at home while using a ventilator in 

1993. Became Vice President of the Japan ALS 

Association in 1999 and served as President from 

2003 to 2009. Founded the NPO “ALS/MND 

Support Center Sakurai-kai” in 2004. Chair of 

“Home Nursing Care Support Sakurai-kai” since 

2007. In 2000, became the first patient on a 

ventilator to attend the International Alliance on 

ALS/MND (in Denmark). Received the 

International Alliance on ALS/MND 

Humanitarian Award in 2006. Co-author of “The 
Strength to Live – Messages from People with the 
Incurable Neurological Illness ALS” (Iwanami 

Shoten).  

姫野友紀子（ひめの ゆきこ） HIMENO Yukiko 



立命館大学生命科学部生命情報学科／バイオシミュレ

ーション研究センター助教。京都大学大学院医学系研

究科、博士（医学）。研究対象は生体機能シミュレー

ションと身体論。数理時空間で循環器や自律神経のさ

まざまな生理学的機能を再現する数理モデルを開発。

現在は、人間性をよりよく反映するモデル開発を目指

し、研究領域を人類学および哲学の分野に拡大してい

る。 

Assistant Professor in Ritsumeikan University’s 

College of Life Sciences Department of 

Bioinformatics/Biosimulation Research Center. 

Received an Ph. D. from Graduate School of 

Medicine, Kyoto University. Her specialties are 

simulation of physiological functions and the 

theoretical study of the body. She develops 

mathematical models that reproduce various 

physiological functions of the cardiovascular 

system and autonomic nerves in mathematical 

time and space. 

増田 潤（ますだ じゅん） MASUDA Jun 

神奈川県小田原市在住、47 歳。39 歳で ALS と診断さ

れて、だんだんと体の力もはいらなくなり病院へ 1 年

半の入院。退院後、車椅子でも暮らせる新居に移り生

活をスタート。約 5 年前に気管切開をして呼吸器ユー

ザーとなり、苦しさから解放されたと感じた。呼吸器

ユーザーとなった翌年に支援者の協力のもと「尊厳生

☆応援団」を設立。 

A 47-year-old resident of Kanagawa Prefecture. 

Diagnosed with ALS at the age of 39, his body 

steadily weakened and he eventually entered the 

hospital where he remained for eighteen months. 

After being discharged he moved to a residence 

that could accommodate a wheelchair and began a 

new lifestyle. Became a ventilator user five years 

ago after a tracheostomy, and felt that he had been 

liberated from suffering. The year after going on a 

ventilator, in collaboration with support providers 

he founded “Life with Dignity☆Encouragement 

Group” 

増田英明（ますだ ひであき） MASUDA Hideaki 



1943 年 10 月 26 日生まれ。名古屋市出身。 2004 年、

60 歳で ALS 発症。腕に力が入らなくなり箸が使えな

い、歩くとふらつき転倒するなどの症状が現れ、約 1

年で四肢が動かなくなる。2006 年 2 月に息が苦しくな

りバイパップ導入、飲み込みがしづらくなり胃瘻造

設。同年 5 月に気管切開人工呼吸器を装着し、8 月よ

り呼吸器をつけての在宅生活を開始する。2013 年 4 月

に一般社団法人日本ＡＬＳ協会（JALSA）・近畿ブロ

ック・会長就任、2015年 4月には JALSA副会長就任。

2017 年 7 月より立命館大学生存学研究所客員研究員、

2019 年 4 月に JALSA 相談役に就任し、現在に至る。 

Born in Nagoya City on October 26th, 1943. 

Diagnosed with ALS in 2004 at the age of 60. 

Symptoms such as weakness in the arms, the 

inability to use chopsticks, and shakiness and 

falling when walking emerged, and within about a 

year he could no longer move his own limbs. In 

February of 2006 breathing became difficult and a 

BiPAP was introduced, and difficulty in swallowing 

led to a gastrostomy. In May of that year he 

underwent a tracheostomy, and that August he 

began using a ventilator. In April of 2013 he 

became President of the Kinki Regional Block of 

the Japan ALS Association, and in April of 2015 he 

became Vice President of the Japan ALS 

Association. He has been a Visiting Researcher at 

Ritsumeikan University since July of 2017 and a 

JALSA counselor since April of 2019. 

松原洋子（まつばら ようこ） MATSUBARA Yōko 

学校法人立命館理事・副総長／立命館大学副学長、立

命館大学大学院先端総合学術研究科教授。専門は科学

史・生命倫理学・科学技術社会論。近現代の生物学・

生命科学・医学と関連技術について、特に生殖、病

気、障害に関わる争点と社会との関連に注目しなが

ら、研究をおこなう。 

Chancellor and Vice President of Ritsumeikan 

University and Professor in its Graduate School of 

Core Ethics and Frontier Sciences. Specializes in 

the history of science, bioethics, and social theory 

concerning science and technology. Studies 

technology related to modern biology, bioethics, 

and medicine, with a particular focus on its 

relationship to society and issues related to 

reproduction, illness, and disability.  

  

美馬達哉（みま たつや） MIMA Tatsuya 



立命館大学先端総合学術研究科教授／脳神経内科医

師。京都大学医学部卒業、博士（医学）。脳神経内科

の臨床を行うと共に、社会学を中心とした手法で、医

療や生きることに関わる人文学的研究を行っている。

著書に、『生を治める術としての近代医療』（現代書

館、2015 年）、『リスク化される身体』（青土社、

2012 年）、新型コロナを論じた『感染症社会』（人文

書院、2020 年）など。 

Graduate School of Core Ethics and Frontier 

Sciences, Ritsumeikan University. His main 

research area is medical humanities using 

sociological methods He also has a clinical 
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