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概要

開催日時：令和2年2月9日（日）10：00開始～15：00終了
開催場所：キンコーズ・ジャパンのツクルワーク新宿センタービル店
参加人数：大人/30名 子ども/20名

フェニルケトン尿症親の会連絡協議会
日本メープルシロップ尿症の会
国立成育医療研究センター移植外科家族会ドレミファクラブ
有機酸・脂肪酸代謝異常症患者の会ひだまりたんぽぽ

人数制限がありましたので、午前・午後、参加者を入れ
替えて2回開催しました。

午前・午後、どちらも最初に、健やか親子支援協会の
主催者挨拶に続き、、場所を提供していただいたキン
コーズ・ジャパン株式会社の小塚様、協賛企業のJCR
ファーマ株式会社の中島様に、ご挨拶をいただきました。
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子ども達はキンコーズ・ジャパン㈱のインストラクターの方々が付き添い、組み立てキットとカレンダー
の塗り絵を行いました。

塗り絵のデザインは、絵の得意な患児ママ
にデザインしていただき、有償ボランティア
の一環として、報酬をお支払いさせて頂い
た最初の実績となりました。

キッズイベント

キッズイベントスペースと親の交流会は、
同じスペース内で、低い仕切りがある
場所で行いましたので、不安がることも
なく、楽しそうに作業が行われました。
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家族交流会・患児ママ就労支援プロジェクト

子ども達が塗り絵をしている間に、保護者の方々には、最初に患児ママの
就労支援について、協力していただける3社の仕事内容・開始までの流れ、
2月10日（月）より健やか親子支援協会のHPにサイトアップされ、お仕事を始
めることができる事をご説明しました。（スライド後掲）

患児ママ就労支援プロジェクトスタート

家族交流会－午前の部/午後の部

午前の部では、
⚫ 休眠状態の患者会があり、後継者を育てないといけない。

⚫ 働き始めても会社に理解してもらえない場合もあるので、子どもの就労支援のために、
もっと情報を発信して周知してもらい、難病の児が生きやすい社会を作っていきたい。

⚫ 患者会に入るのは「敷居が高い」と思われていることがある。参加してもらうことが大切な
ので、患者会がやっていることをみんな共有して、協力し合っていきたい。

⚫ 関西では、ライングループを作って情報共有している人もいるが、SNS等で完結してしまい、
患者会に入会する迄には至らない。便利すぎて弊害になっている気もする。

⚫ Skypeなどで、会議や話し合いに参加したい。
等の話し合いがされました。

「家族交流会」として患者会の議題（今抱えている問題や悩み）について、
話し合っていただきました。

午後の部では、
⚫ ある患者会では、年間約100件の問い合わせがあるが、ほぼ全て1人で受けているため、

後継者不足問題がある。
⚫ 「有償」ボランティアとあるが、単純にお金の問題ではないかもしれない。

⚫ 代謝異常児が結婚して出産するときに、病院がとても手厚い対応をしてくれたので、無事
に帝王切開で出産することができた。現場で働いているお医者さんには大変感謝している。

⚫ 中国での検査は、10項目くらいで、残りは有料

検査となる。先生が良く理解できていないよう
だったので、子どものために治療が充実してい
る日本に移住を決めた。

⚫ 夫の仕事でドバイ在住時に出産。検査機関は
しっかりしていたが、早口の英語が分からな
かったので、夫の会社にお願いして日本に戻し
てもらった。理解・協力してもらえる会社で良
かった。

等の話し合いがされました。
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目録贈呈 昼食会

目録贈呈式患者会の運営や交流会の実施、会報誌の発行などを担う中心的人材の不足が問題となって
います。また、患者会では病気のことだけでなく、子育てや就学のことなど生活に関わる様々な相談を他
の患者・家族から日常的に受けています。しかし、相談対応には経験値や情報収集力等、ある程度のノ
ウハウが必要です。現状では、対応できる人が1～2人に限られているので、患者会の中での人材育成が
課題となっております。
そこで、2019年度よりボランティアを有償化し、モチベーションを高め、相談窓口の充実と患者会をリード
できる人材育成に取り組んでおり、今後も継続・拡充して参りたいと考えております。

目録贈呈式（患者会有償ボランティア支援）

昼食会 「特助くん」試食会

昼食は、患児ママ就労支援の素材である、高齢者用食材「特助くん」の試食会でした。最初に、食材を無
償で45人分ご提供頂いた株式会社シニアライフクリエイトの松尾様にご挨拶をいただきました。

事前にメニューや使用食材、カロリー等告知していたので、試食は希望者のみで、食事制限やアレルギー
などがある方はお弁当を持参していただきました。
多くの方から「高齢者用とは思えないくらいおいしかった」と感想を頂きました。
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スライド―患児ママ就労支援プロジェクト
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会が終わった後に、多くの方から参加して良かったと感想を
頂きました。私達も参加させて頂いて、初めて知ることもあり、
大変勉強になりました。

多くの方にご参加いただき、喜んでいただけたと思いますの
で、今後もこの活動を継続させていきたいと考えております。


