














第2回
四国学習会
ｉｎ  徳島

（
2
0
1
1
年
9
月
10・11
日
）

第21回
関東学習会
ｉｎ  東京

「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
・
エ
ピ
ソ
ー
ド
」に
よ
り

互
い
の
経
験
か
ら
学
び
合
う
学
習
会
を
実
施

他
団
体
の
活
動
事
例
に
学
び

交
流
を
深
め
た
宿
泊
研
修

（
2
0
1
1
年
10
月
2
日
）

■（社）日本リウマチ友の会 徳島支部
■With SUN（クローン病患者交流会）
■徳島県脊柱靱帯骨化症友の会
■徳島多発性硬化症友の会
■徳島肝炎の会
■日本ALS協会 徳島県支部
■全国膠原病友の会 香川県支部・
　高知県支部
■香川OPLL友の会
■香川肝臓友の会
■香川IBD友の会
■色変友の会（網膜色素変性症）
■（社）日本オストミー協会 高知県支部
■高知レックリングハウゼン病友の会
■広島難病団体連絡協議会
■徳島大学大学院保健科学教育部
　地域看護学分野
■徳島県吉野川保健所

参加団体

■あすなろ会　■腎性尿崩症友の会
■中枢性尿崩症の会（CDIの会）
■NPO法人 楽患ねっと
■NPO法人 環境汚染等から呼吸器
　病患者を守る会（エパレク）
■NPO法人 肺高血圧症研究会
■CMT友の会　■のどかの会　
■全国膠原病友の会 茨城県支部
■全国CIDPサポートグループ
■CAPS患者・家族の会
■NPO法人 線維筋痛症友の会
■つくしの会（全国軟骨無形成症
　患者・家族の会）
■ポプラの会（低身長児・者友の会）
■日本ハンチントン病ネットワーク

参加団体

第
2
回
四
国
学
習
会
が
1
泊
2
日
で
開
催
さ

れ
ま
し
た
。第
1
回
学
習
会
で
、「
次
回
は
ヘル
ス

ケ
ア
関
連
団
体
の
運
営
に
つ
い
て
成
功
事
例

を
聞
き
た
い
」と
の
要
望
が
多
く
、沖
縄
県

難
病
相
談・支
援
セ
ン
タ
ー 
認
定
N
P
O
法
人 

ア
ン
ビ
シ
ャ
ス
副
理
事
長
の
照
喜
名
通
さ
ん

を
講
師
に
迎
え
ま
し
た
。「
人
と
の
つ
な
が
り

で
、難
病
普
及
活
動
」と
題
し
た
講
演
で
は
、

①
患
者
当
事
者
と
し
て
の
病
気
受
容
か
ら
ヘル

ス
ケ
ア
関
連
団
体
設
立
ま
で
の
流
れ 

②
活
動

を
通
し
て
得
た
寄
付
金
へ
の
感
謝
の
表
現
の

大
切
さ 

③
支
援
さ
れ
る
団
体
か
ら
支
援
す

る
団
体
へ
の
自
立
志
向
、が
ト
ピ
ッ
ク
に
盛
り

込
ま
れ
、「
成
功
す
る
た
め
の
答
え
は
な
く
、

そ
れ
ぞ
れ
の
団
体
で
活
動
の
過
程
か
ら
学
ん

で
い
こ
う
」と
い
う
メ
ッ
セ
ー
ジ
が
投
げ
か
け
ら

れ
ま
し
た
。そ
の
講
演
を
受
け
、3
グ
ル
ー
プ

に
分
か
れ
て
の
ワ
ー
ク
シ
ョッ
プ
が
ス
タ
ー
ト
。

各
団
体
の
問
題
点
を
出
し
合
い
、意
見
交
換
や

検
討
が
続
け
ら
れ
ま
し
た
。翌
日
の
ま
と
め
で

は
、「
資
金・後
継
者・制
度
な
ど
、〝
〜
が
な
い
〞

と
ハ
ン
デ
ィ
に
ば
か
り
と
ら
わ
れ
が
ち
の
傾
向

か
ら
、〝
そ
れ
に
も
か
か
わ
ら
ず
〞の
発
想
に
転

じ
て
、で
き
る
こ
と
を
見
つ
け
な
が
ら
、身
の
丈

に
合
っ
た
成
功
体
験
を
積
み
重
ね
て
い
こ
う
」

「
ヘ
ル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
の
意
義
は
人
と
の
つ

な
が
り
。そ
こ
か
ら
安
心
感
や
信
頼
感
が
生

ま
れ
、ニ
ー
ズ
の
発
掘
も
で
き
る
」と
いっ
た
声

が
上
が
り
ま
し
た
。

2
日
間
の
学
習
会
を
通
し
て
、「
な
す
べ
き
こ

と
が
見
え
て
き
た
。一
歩
ず
つ
進
み
た
い
」

「『
団
体
は
こ
う
あ
ら
ね
ば
な
ら
な
い
』と
い
う

考
え
方
を
や
め
て
み
よ
う
と
思
っ
た
」「
こ
れ

ま
で
に
な
か
っ
た
発
想
に
出
会
え
た
」「
リ
ー

ダ
ー
同
士
の
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
の
場
に
も
な
っ

た
」な
ど
、建
設
的
な
感
想
が
寄
せ
ら
れ
、

V
H
O-

ne
t
の
意
義
や
役
割
を
再
認
識
し

た
学
習
会
と
な
り
ま
し
た
。

2
0
1
0
年
か
ら
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
を
テ
ー
マ
に

取
り
上
げ
、事
例
集
作
成
を
視
野
に
入
れ
た

取
り
組
み
を
続
け
て
い
る
関
東
学
習
会
。10

月
2
日
に
開
催
さ
れ
た
第
21
回
学
習
会
で
は
、

実
際
の
経
験
か
ら
互
い
に
学
び
合
い
、ピ
ア
サ

ポ
ー
ト
経
験
の
蓄
積
方
法
を
考
え
て
い
こ
う
と
、

3
人
の
メ
ン
バ
ー
に
よ
る「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト・エ
ピ

ソ
ー
ド
」の
発
表
が
行
わ
れ
ま
し
た
。

初
め
に
、「
C
A
P
S
患
者
・
家
族
の
会
」の

戸
根
川
理
登
さ
ん
は
、希
少
難
病
の
た
め
専
門

医
が
極
め
て
少
な
く
、医
療
環
境
に
個
人
差

や
地
域
差
が
あ
る
こ
と
、個
人
の
問
題
に
ど
こ

ま
で
か
か
わ
る
べ
き
か
の
判
断
が
難
し
い
こ
と

な
ど
、ピ
ア
サ
ポ
ー
ト
と
切
り
離
せ
な
い
課
題

や
悩
み
を
述
べ
ま
し
た
。

続
い
て
、「
中
枢
性
尿
崩
症（
C
D
I
）の
会
」

の
大
木
里
美
さ
ん
は
、ヘル
ス
ケ
ア
関
連
団
体
で

互
い
の
悩
み
や
不
安
を
共
有
し
な
が
ら
、闘
病

や
生
活
の
ヒ
ン
ト
を
得
て
自
ら
救
わ
れ
た
経
験

と
、団
体
の
リ
ー
ダ
ー
と
し
て〝
相
談
を
受
け
る

側
〞か
ら
の
問
題
、そ
れ
に
対
応
す
る
工
夫
な
ど

を
語
り
ま
し
た
。

最
後
に「
線
維
筋
痛
症
友
の
会
」の
橋
本
裕
子

さ
ん
が
、今
ま
で
の
闘
病
生
活
や
ヘ
ル
ス
ケ
ア

関
連
団
体
を
立
ち
上
げ
た
経
緯
、会
員
を

サ
ポ
ー
ト
す
る
こ
と
で
自
分
自
身
も
支
え
ら

れ
た
経
験
な
ど
を
振
り
返
り
ま
し
た
。

3
人
の「
ピ
ア
サ
ポ
ー
ト・エ
ピ
ソ
ー
ド
」の
発
表

を
受
け
て
、学
習
会
の
後
半
に
は
、全
体
討
論

が
行
わ
れ
ま
し
た
。参
加
者
の
多
く
は
、ヘル
ス

ケ
ア
関
連
団
体
の
リ
ー
ダ
ー
と
し
て
相
談
を
受

け
る
立
場
に
あ
る
た
め
、共
通
す
る
悩
み
や
問

題
が
活
発
に
話
し
合
わ
れ
ま
し
た
。そ
し
て
、

相
談
電
話
を
受
け
る
時
間
帯
や
通
話
時
間
に

区
切
り
を
つ
け
る
こ
と
、体
調
の
悪
い
場
合
・

時
間
的
な
余
裕
の
な
い
場
合
に
は
、相
談
を
断

る
こ
と
も
必
要
で
は
な
い
か
、と
いっ
た
具
体
的

な
問
題
解
決
方
法
も
検
討
さ
れ
ま
し
た
。ま
た
、

V
H
O-

ne
t
や
関
東
学
習
会
の
よ
う
な
幅
広
い

ネ
ッ
ト
ワ
ー
ク
に
よ
る
横
の
つ
な
が
り
や
、相
談

を
受
け
る
側
で
あ
る
リ
ー
ダ
ー
同
士
が
語
り

合
い
、情
報
や
意
見
を
交
換
で
き
る
場
の
必
要

性
を
改
め
て
認
識
し
た

と
い
う
意
見
も
多
く

聞
か
れ
ま
し
た
。

次
回
の
内
容
も
、ピ
ア

サ
ポ
ー
ト
に
か
か
わ
る

経
験
、病
気・障
が
い
を

受
容
し
た
き
っ
か
け
な

ど
を
語
る
「
ピ
ア
サ

ポ
ー
ト・エ
ピ
ソ
ー
ド
」

を
中
心
に
進
め
て
い
く

こ
と
を
確
認
し
、学
習

会
を
終
了
し
ま
し
た
。



ごあいさつ
『まねきねこ』は、みなさまのご協力に支えられて、30号を迎えました。
この一年、東日本大震災の影響を受け、ヘルスケア関連団体のみなさま
も、例年にも増してご苦労が多かったことと思います。変わらぬご尽力
に、あらためて敬意を表します。
私は、かねてより、ワークショップや地域学習会など、ヘルスケア関連
団体ネットワーキングの会（VHO-net）を中心とした活動の充実が、
日本の医療や福祉をよりよく変えていく原動力になると実感し、情報誌
『まねきねこ』の発行を通じて、その活動に微力ながらもお手伝い
させていただきたいと考えてきました。
今後も本誌を活用されることで、ヘルスケア関連団体のみなさまが
経験や知識を共有し、さらに充実したVHO-netの活動が展開され
ますように願っています。
これからも『まねきねこ』をよろしくお願いいたします。

『まねきねこ』は、おかげさまで、

記念すべき、第30号を迎えることができました。

これからも、取材を通じて実際にお話を伺いながら

いろいろな感動や気づきを大切に、

みなさまとの絆をより深めていきたいと思います。

　　　　　　　　　　　　　　 まねこ & きねこ

ファイザー株式会社  
代表取締役社長

梅田　一郎



このたび『まねきねこ』は、記念すべき第30号
を迎えました。ひとえに日頃からご協力いただ
いております、みなさまのおかげです。
2004年夏の創刊以来、取材やイベントを
通じて、さまざまな場所へお伺いし、多くの方々
とのよき出会いに恵まれてまいりました。
今後とも『まねきねこ』をどうぞよろしくお願い
いたします。

「竹の子の会」PWS成人部親子 第１回交流キャンプ
プラダー・ウィリー症候群の子どもたちが楽しみ、親たちがほっと一息ついて
意見交換できる場です！
2012年2月11日（土）・12日（日）  13：30受付、翌日12：00解散
場　所：静岡県立森林公園 森の家
交通アクセス：http://www.morinoie.biz/　※参加募集人数50名
お問合せ・お申し込みはメール：info@pwstakenoko.org　

IBD疾患の子どもを持つ親のおしゃべり会
2012年2月26日（日）13：30～15：30
会　場：熊本市障がい者福祉センター希望荘 2階会議室
熊本市大江5-1-5　TEL：096-371-5533
講　演：濱田孝一 先生（管理栄養士）
お問合せ・お申し込み：熊本IBD事務局（担当 長廣）
FAX：096-329-1455　メール：yuki-na@vesta.ocn.ne.jp　※参加費無料

難病患者の医療・福祉・介護を考える府民のつどい
2012年2月26日（日）13：00～16：30
会　場：エル・おおさか 709号室
講　演：近藤清彦 先生「難病患者の医療・福祉・介護の現状と課題」
シンポジウム：医師、メディカルソーシャルワーカー、難病当事者、ALS遺族ら
お問合せ・お申し込み：NPO法人 大阪難病連事務局（担当 濤）
TEL：06-6933-1616　FAX：06-6933-1612　※参加費：資料代500円
メール：nanren@vesta.ocn.ne.jp　ホームページ： http://sas-j.org

みんなで希少難病を考えよう（世界希少・難治性疾患の日）
レア・ディジーズ・デイの2月29日に集まって、希少難病について考えます。
当日は「レックリングハウゼン病」体験談あり。
2012年2月29日（水）13：00～15：00
会　場：徳島県障害者交流プラザ
主　催：とくしま難病支援ネットワーク
お問合せ・お申し込み：担当 藤井　TEL：088-692-0016

「いい眠りのために」睡眠と健康について考えるシンポジウム
―睡眠時無呼吸症候群（SAS）の診断から治療までの全て―
2012年3月10日（土）14：00～17：00
受付・質問用紙配布開始は13：30より
会　場：女性就業支援センター 4階ホール
プログラム：講演（検査と診断の実際、内科的／歯科的治療の実際 他）、質疑応答
主催・お問合せ・お申し込み： NPO法人 睡眠時無呼吸症候群ネットワーク
ホームページ： http://sas-j.org
トップページ右の「お問い合わせ」からお申し込みください。
※参加費無料、定員250名（事前申し込み）

全国難病センター研究会 第17回研究大会
2012年3月10日（土）・11日（日） 午前～15時頃予定
会　場：とくぎんトモニプラザ（徳島県青少年センター）
お問合せ：事務局　メール：jimukyoku@do-nanren.jp

日本IDDMネットワーク法人化１０周年
1型糖尿病研究基金設立5周年記念シンポジウム
～1型糖尿病　2025年「治らない」から「治る」へ～
2012年3月10日（土）10：30～16：30　開場10：00
会　場：国際ファッションセンター KFCホール
プログラム：講演、サポーターからのメッセージ、チャリティサイン会
主催：NPO法人 日本IDDMネットワーク　後援：文部科学省ほか
詳細はホームページ： http://japan-iddm.net/seminar/sympo/
※参加費：会員1,000円、非会員2,000円（定員250名）

難病患者・障害者の災害対応を考えるシンポジウム
―3.11東日本大震災から何を学ぶか―
2012年3月24日（土）13：30～16：00
会　場：静岡県立大学 短期大学部講堂
主催・お問合せ：NPO法人 静岡県難病団体連絡協議会　
TEL：054-364-6202　※参加費無料

学習講演会と難病医療相談会
2012年3月25日（日） ※往復ハガキ/メールで参加要予約（入場は無料）
会　場：東大阪市立市民会館

［第1部］学習講演会 10：15～12：00
三谷和男 先生「難病とのつきあい方　免疫改善への特効薬!?」

［第2部］難病医療相談会 13：15～15：30
1型糖尿病、再生不良性貧血の診断と治療、全身性エリテマトーデスほか
お問合せ・お申し込み：NPO法人 大阪難病連事務局（担当 濤）
TEL：06-6933-1616　FAX：06-6933-1612
メール：nanren@vesta.ocn.ne.jp　ホームページ：http://sas-j.org

NPO法人 肺高血圧症研究会　第８回「慢性患者のごった煮会」
2012年4月21日（土）13：30より
会　場：慶應大学信濃町キャンパス 孝養舎2階
ファシリテータ代表：加藤眞三 慶應大学教授
内　容：慢性患者とそのご家族のスピリチュアルな痛みの軽減を目標に、「集い・語り・聴く」会
お問合せ：担当 重藤（しげとう） TEL：080-1819-1502
※予約の必要はありません。どなたでもご参加下さい！

■発行
ファイザー株式会社　
コミュニティー・リレーション部
〒151-8589
東京都渋谷区代々木3-22-7 新宿文化クイントビル
TEL：03-5309-6720  FAX：03-5309-9004
メール： manekineko.info@pfizer.com

まねきねこ 2012年 第30号
『まねきねこ』は、ヘルスケア関連団体のネットワーク
づくりを支援するニューズレターです。
内容に関するお問い合せは、ファイザー株式会社
コミュニティー・リレーション部までお願いします。

また、「うちの団体に取材に来て」という
依頼も随時受けています。連絡先は左記の
ファイザー（株）コミュニティー・リレーション
部までお願いします。

●お問合せ・ご注文は全国の書店やネットで
『患者中心の意思決定支援』 納得して決めるためのケア
中山和弘さん・岩本 貴さん 共著（出版社：中央法規出版、定価：2,730円）
治療法の選択、延命やリハビリ、子どもなどの代理意思決定…医療
における、さまざまな意思決定について、シェアードデシジョンメイキングの理論
から実際の支援までを紹介。ピアカウンセリングの一助に！

『そうまでして生きるわけ』
橋本裕子さん 著（出版社：佐久書房、定価：1, 575円）
日本ではほとんど知られていないために、医療・社会・行政の対応が遅れ
ている線維筋痛症を10歳で発症した筆者（NPO法人 線維筋痛症友の
会代表）が、同じ運命を背負う患者やその家族、医療者に語りかけます。

情報提供、協力

http://www.vho-net.org
COM14C001


