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百
ももさわ

澤 望
のぞみ群馬県 /ALS 遺族

はじめまして。百澤望と申します。

私は昨年、障がいや難病の当事者

と介護者が共に笑顔になれるユニ

バーサルデザイン服のオリジナルブ

ランド Alive - アライブ - を立ち上

げました。ALS をはじめとする、神

経難病の方が、ベッド上でも最小限

の負担で着替えられる洋服、人工呼

吸器を装着し、胃ろうなどの医療処

置にも対応できる洋服です。ここま

で当事者の「欲しい」機能と、介護

者の「こんなに負担が減る」機能

を兼ね備えた洋服は、初めて制作

されるのではないかと自負しており

ます。

私は、もともとアパレルの仕事を

していたわけではありません。お

しゃれや洋服に興味があったわけで

もありません。それでも、ユニバー

サルデザインの洋服を制作、販売を

することを決めました。

なぜ、アパレル未経験の私がは

じめようと思ったのか。それは、

ALS( 筋萎縮性側索硬化症 ) の夫と

の生活があったからです。

ALS の夫と 4人の子どもたち

私たち家族のことを少し書かせ

ていただきます。夫は、私よりも 9

歳年上、47 歳（2019 年当時）で

した。高 1、小 2、年長、年少（そ

れぞれ 2019 年度時点での学年）の

子どもたちと 6 人家族。夫が ALS

を発症したこともあり、実際には大

変なこともありましたが、とても楽

しい毎日でした。

夫は、学生時代から、運動、勉強

共にできる秀才肌の人でした。小学

生では野球とサッカー、中学ではソ

フトテニスで全国 3 位、高校では

ソフトテニスでインターハイベスト

8、そして大学でもソフトテニスを

続け、インカレ、国体に出場してい

ます。大人になってからはゴルフを

はじめ、シングルプレイヤーでした。

細いけれどしっかり筋肉がついてい

る、いかにもスポーツマンという人

でした。すみません、夫の話をする

のも久しぶりなので、思いっきり自

慢をさせてください（笑）。学生時

代から筋トレ、素振りを続け、大人

になってからもゴルフの素振りを続

けているような、運動があってこそ

の人でした。

夫が ALS を発症した時は、末っ

子は 2 歳にもなっていませんでし

た。子どもたちを抱っこもできなく

なってしまったこと、一緒に遊ぶこ

と、一緒にゴルフをする夢すら失う

ことをとても悔しがっていました。

ALS を発症してから

夫の ALS 発症は 2017 年 1 月で

はないかと思います。当時、夫の帰

宅時間は毎日 22 時近く。夫の帰宅

までに子ども達を寝かしつけ、帰宅

後、一緒にテレビを見ながら夫の夕

飯に付き合う。そんな毎日でした。

夕飯を食べながら「なんだか右手

だけおかしいんだよね。右手だけ冷

たくて、動かしにくいんだ。少し温

めると動きやすくなるけど。」と言

いながら、お味噌汁のお椀を両手で

抱え、手を温めていました。その時

の私は、夫の異変にも気づかず、た

だ「そんなに汁物が好きなら、でき

るだけ夕飯で作ろう」と思い、夕飯

生き抜いた命を受け継ぐ

家族で手形アート。確定診断直後だが、
右手を開くことができず、左手で手形を
取った

首も上がらず、足も動きにくくな
り、3m も歩くこともできなくなっ
てしまった頃絵本「ももちゃんちのパパ

パパが ALS になったんだぁ」の一枚

長男お宮参
りにて

長 女 中 学 卒 業、
次女七歳、長男
五歳、末っ子三
歳。七五三撮影
での一コマ

ユニバーサルデザイン服のオリジナルブランドAlive-アライブ-代表

左手でマウスを動かすことしかで
きない状態になったが、工夫をし
ながら仕事を続けていた
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の汁物の回数を増やしていました。

それから、次第に夫は右手を使わ

なくなりました。右利きだったのに

も関わらず、お箸や歯ブラシも左手

になっていきました。もちろん、私

もその変化に気づいていたのです

が、「ゴルフの練習のためかなぁ」

程度にしか考えていませんでした。

指先の使いづらさ以外は問題が無

かったので、普段と変わらずにゴル

フやボウリングに行き、そして毎晩

の素振りを欠かさずに行っていたか

らです。夫がアスリートで無かった

ら、おそらくこの初期段階から受診

し、検査や経過観察が始まっていた

と思います。しかし、夫はできない

ことは他でカバーをする器用さと、

芯の強さを持った人だったので、不

安を表すことがありませんでした。

初期に気づけなかったことが、妻と

しての後悔の一つであり、反対に不

安にさせないようにしていた夫の優

しさに感謝もしています。

初受診の頃

夫が初受診をしたのは、発症から

1 年 2 か月後のことでした。この時

点ですでに、右手の指を動かすこと

もできず、腕も 15 センチほどしか

上げることができなくなっていまし

た。私ももちろん、異変には気づい

ていましたし、受診を勧めていたも

のの…夫自身が受診の決意を固める

ことができませんでした。不安を

口にすることは一度も無かったけれ

ど、受診をして病気を知ることが不

安だったのだと思います。

初受診は整形外科でした。MRI な

どの検査をしても問題が無いという

ことで、即日神経内科を紹介されま

した。神経内科で改めて検査をし、

初回時から「ALS 疑い」とカルテに

書き込まれていました。ALS の確定

診断はその 2 週間後。筋電図の結

果が出た段階で、医師から告げられ

ました。ALS を全く知らなかった私

たちは、その時に初めてネットで

ALS を調べました。一般的に書かれ

ている内容を私が読み上げ、夫が聞

く。そして「わかった。もういいよ。」

夫が一言いいました。確定診断の日

は 3 月 23 日。この時、長女中 2。

次女年長。長男年少。三女 2 歳児。

次女の卒園式の前日、そして次女誕

生日の前々日に当たる日でした。卒

園を翌日に控え、眠る子どもたちの

頭をなでながら「ごめんな。パパは

キミたちが大きくなった姿を見届け

られないようだ」と話す夜を、私は

忘れることができません。

闘病と子育てと仕事

夫が ALS と確定し、ALS との生

活が始まりました。ALS が確定した

からといって、特に変わることなく

生活をするところが、私たち家族ら

しかったと今でも思います。

確定診断当日に難病指定の受給者

証の手続きを済ませ、姑の担当ケア

マネージャーがそのまま夫のことも

担当することになり、確定診断直後

の事務手続きはスムーズに進んだと

思います。そして、夫は小学 1 年

生になったばかりの次女を学校まで

歩いて送ってから出勤をしていまし

た。持ち前の器用さで、左手でなん

でもこなしていたため、数か月はほと

んど変わらない生活が続きました。

生活が変わったのは、確定診断か

ら7か月後の10月下旬頃です。もう

右腕はほとんど使うことができなくな

り、そして少しずつ首、足へと進行し

てきたからです。進行により、左手

だけで運転できるように改造した車

でさえ、運転ができなくなりました。

私たち夫婦の考え方は、「ALS を

治すこと」尚且つ「子どもたちを育

て上げること」この二つが大きな目

標でした。まだ小さな子どもたちを

育てるためには、夫が働かないわけ

にはいきません。幸いにも技術職

だった夫は、PC での仕事がほとん

どだったため、通勤ができれば収入

は変わらなかったのです。夫が車

の運転ができなくなると、私が会

社まで送迎をしました。中学、保育

園、小学校とそれぞれ送り届けてか

ら、夫を会社の中まで送り、その後

に私は保育士として出勤をしていま

した。家を出てから 2 時間後によ

うやく出勤し、仕事が終わってから

子どもたちを迎えに行き、長女を塾

に送り届けてから夕飯。子どもたち

をお風呂に入れてから、車に乗せ、

夫を会社へ迎えに行き、そのあと塾

へ長女をピックアップしてから帰宅。

下の3人の子どもたちは車で眠る毎

日でした。

ALS との生活の中で、一番この時

期が辛かったと思います。

在宅介護のはじまり

私たち夫婦の中では、子どもたち

4 人を育てるための収入として、夫

が働ける限り会社勤めをするという

考えでした。そのため、会社側にも、

在宅勤務が可能かを話し合っていた

頃、夫は会社内で転倒しました。そ

して、在宅勤務が始まりました。昨

今のコロナ禍では当たり前となった

テレワークも、コロナ前では取り入

れられておらず、夫の在宅勤務が系

写 真紹 介写 真紹 介

子どもたちの願いを叶えたい！と車いす
になってもディズニー、鎌倉、水族館と
たくさん旅行や遠出をしました。
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その時間は私の自由な時間でした。

よく、「なぜヘルパーを使わないの

か」と聞かれたこともありましたが

…自分たちでやり切るということが

私たちらしい答えだったと今では答

えるしかありません。同時に、私た

ち家族としては最適な答えだったけ

れど、他のご家庭の場合は私たち家

族のような選択がベストだとは思っ

ていません。やはり、ALSとの生活

をするには、多くのマンパワーが必要

です。支援体制を早めに作り上げる

こと。それが生きる土台になります。

夫は、2019 年 11 月 4 日に他界

いたしました。夫と共に歩んだ家族

を守る日々は、わずか 9 年で終わ

りました。

夫が闘病中、当時中 3 だった長女

にだけは ALS だということ、どの

ように進行していくかを話していま

した。しかし、幼い子どもたちには

詳しいことをなかなか伝えられずに

いました。子どもたちは「パパはけ

がをしているの ? 動けなくなる病気

なの ?」という認識でした。どうし

たら小さな子どもたちに ALS とい

う病気を伝えるか、私の中の一つの

課題だったのです。

夫の他界後、まだ四十九日前だっ

たのですが、たまたま子どもたち

と「パパの死」を話す時間があり

ました。「パパはなんで病気になっ

たの ?」「なんで死んじゃったの ?」

「なんでお薬飲んでも治らなかった

の ?」「パパはどこにいるの ?」子ど

もたちから次々に質問がありまし

た。子どもたちにわかりやすいよう

に、ALS のこと、夫が子どもたちの

ことをいつも考えていたことなどを

話しました。子どもたちと向き合っ

て話すことの大切さも、その時に改

めて痛感しました。そして、「子ど

もたちに父親の頑張りを残したい」

列会社含めて、初事例でした。今で

も在宅勤務を認めてくださった会社

には感謝の気持ちでいっぱいです。

転倒により、歩くことができなく

なった夫は、家庭内でも車いすにな

りました。車いす、歩行器、介護用

ベッド、入浴時の補助具など、介護

用品も次々に増えます。介護用品は、

その時の身体の状態に合わせて選ぶ

ため、進行性の ALS の場合、使用

期間は平均 2 か月間程。次々に新

しい介護用品に変わっていきまし

た。40 歳以上だと、介護保険制度

が利用できるので、入浴、排せつ関

係の介護用品以外はレンタルするこ

とができます。夫も介護保険を利用

していたため、金銭的負担は抑えら

れました。しかし、40 歳未満の方

の場合、介護保険制度が利用できま

せん。障害での制度しか利用できな

いため、レンタルできる範囲が限ら

れています。介護保険が利用できる

方はレンタルですむ車いすも、自費

で購入しなければなりません（公費

負担あり）。子育て世代でもある 30

代で ALS を発症した方は、特に負

担が多い状況です。これも一つの社

会問題になってもいいのではないか

と思っています。

他界、そして起業を決意

夫は在宅勤務が認められたため、

日中は基本的にパソコンに向かって

いました。私も仕事を辞め、夫と

24 時間一緒に過ごしました。勤務

中であること、そして基本的に私が

居ることもあり、ヘルパーを日中に

利用していませんでした。育児と家

事と介護が重なる、20 時~ 22 時ま

での間にヘルパーさんが来られない

かとケアマネに相談もしましたが、

その時間に対応している事業所が無

い為、利用することができませんで

した。訪問リハビリだけは、週に 3

回、合計1時間半利用していたため、

「ALS を子どもに伝えるツールを作

りたい」そう思うようになり、夫の

ALS 闘病と家族愛をテーマにした絵

本を出版することを決めました。

絵本製作からユニバーサルデ
ザイン服のオリジナルブランド
Alive-アライブ-まで

出版社との初対面の場で、「夫を

ALS で亡くしました。覚悟を決めて

決断をしたけれど、やっぱり悔しい。

今、ALS で闘病している方たちは、

過去の私や夫なので…みんなの為に

何かしたいんです。」と私は話しま

した。まだ、何をすればいいのかも

全く分からないけれど、それでも

ALS から離れることができない気持

ちをぶつけました。その時の想いが

そのまま、今までの活動の原動力と

なっています。

その後、ALS の研究資金を集める

団体などで ALS 撲滅のためのチャ

リティー T シャツを販売し、それ

を購入して着ている ALS 当事者の

写真を見たことがきっかけで、ユニ

バーサルデザイン服を作ろうと思い

ました。夫の介護中、洋服の着脱が

とても大変で、着られる洋服を探す

ことに苦労していたので、「ALS の

チャリティーでは ALS の当事者が

着ることも多いのに、着にくい洋服

だともったいないなぁ。どうせなら、

写 真紹 介

子どもたちに ALS という病気を伝えた
いという想いから、『ももちゃんちの
パパ　パパが ALS になったんだぁ』を
アマゾン電子書籍にて出版
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写 真 紹 介

当事者も着やすい洋服を作ればいい

のに」と単純に考えた私。全介助で

尚且つ医療処置の必要な ALS 当事

者のための洋服が無いなら作ればい

い。私がやってみよう。本当に、単

純な発想から始まったユニバーサル

デザイン服だったのです。

実際には、ALS 当事者の仲間に、

「一緒に活動をしませんか ?」と声

をかけ、そして縫製工場やパターン

会社を探しました。アパレルについ

て、無知だった私に対して、生地の

選び方、洋服が出来上がるまでの工

程、準備しなくてはいけない品々

など、基礎基本を教えていただき

ました。また、ブログや ALS の交

流会などで知り合った ALS 当事者

のみなさんに、一緒にユニバーサ

ルデザイン服を作ってみませんか ?

と声を掛けていきました。そして、

Alive- アライブ- の事業に協力をし

てくださる仲間が15名ほど集まり、

zoom を使いながらデザイン、機能、

を話し合いました。そして実際に試

着をして、修正をしていきました。

また、動画の撮影にも協力をしてい

ただき、みんなの協力があってこそ、

ユニバーサルデザイン服を完成させ

ることができました。

また、実際にご購入いただき、着

ていただいた ALS当事者からも、た

くさんの着用の感想をいただきまし

た。一例を紹介させていただきます。

「生地がとても柔らかく、また胃

ろうやポート用のチャックが全く目

立たない」「介護用の洋服だとは、

言われるまで気づかなかった」「ALS

当事者が作った、ALS当事者のため

の洋服。とても着やすいです。」「着

替えが一人でもできるようになり、

ヘルパーさんがいない時の着替えが

とても楽になりました」「背面にタ

グや飾り、ゴムもなく、着ていてご

わつかない」

とにかく徹底的に ALS 当事者の

ことを考えて作った洋服です。みな

さんに届けることができて、よかっ

たなと思っております。

今後の展望

昨年末に販売を開始したユニバー

サルデザイン服はレディースのトッ

プスと、ボトムスでした。今後は、

メンズ、レディースと問わず着てい

ただけるデザインにしていき、でき

る限りお買い求め安い金額を目指し

ていきたいと考えています。また、

ココンスタジオさんが私たちの意見

を参考に、ユニバーサルデザイン服

を制作してくださることも決まりま

した。今後は ALS 当事者だけでな

く、他の障がいの方にも対応した洋

服の制作も目指していきたいと思っ

ています。

ユニバーサルデザイン服のオリジ

ナルブランド Alive - アライブ - は、

夫の ALS 闘病、そして ALS によっ

て大事な家族を亡くした哀しみから

生まれたブランドです。しかし、願

うビジョンは「どのような身体の状

態であっても、たくさんのサポー

ターに支えられ、自立・自律できる

社会を目指す」ことです。ユニバー

サルデザイン服のオリジナルブラン

ドとして、社会に障がい、難病、そ

して ALS 当事者の状況を投げかけ

ながら、社会に問い続ける活動をし

ていきたいと思っております。

ALS 当 事 者
の S さ ん 宅
に て。 障 害
や ALS と 正
面 から向 き
合 う S さ ん
とは、 病 気
を 超 えた話
が で きまし
た。

どのような身体でも自立・
自律できる社会を目指して
います。

ユニバーサルデザインの
洋服を一緒に考え、試着
をしてくださった ALS の
当事者の M さん。腕を動
かさずに着替えられ、満
面の笑みに！

ALS 当事者と一緒にデザ
インしたユニバーサル
デザイン服は ALS 当事
者にとって欲しい機能
を兼ね備えています。

ALS 当 事 者
の M さん宅
で 試 着 を。
あ り の ま ま
の 生 き ざ ま
で語る M さ
ん か ら は 私
も 学 ん で い
ます。


