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いかな くて はなり ません。 出かけ た先 への心 配事も 尽き ません。「車

いすでも ダイジョ ウブ かな あ」「迷惑を かけない だろ うか」「食事は 無理を お

願いで きる かな あ」「安心 して過ご せる だろう か」… ……。

そうした背景から、篤志家の暖かいお申し出もあり、難病や障害のある子どもとその家族
が､“い つでも 好きな 時に 訪れ､ 気兼 ねなく 過ご せる「み んなの 別荘了 を建 設するこ とにな りま した。　（あおぞら共和国　完成予想図）
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Kid ″Ｓ ＢＯＸが 完成しました ！

かねてよリ計画をしていた子ど 丿`……
も達の遊び場（キッスハウス＝

Kid’S BOX）が2017 年12 月20
日に完成いたしました。見た目が

四角い箱を並べ重ねたような形で

あること から「Kid’S BOX 」と

言う 名 前 にな り ま し た。こ のKid

’S BOXは､絵本を読んだりゆっ

くりできるスペースと体を使って

遊ぶスペース、工作スペースの三

つのコンセプトがあり、その日の

気分によって遊び方も変えられ誰

もが遊んですごせる場所です。



20口 年10 月28 日（土）10 時、小雨の降る中、JR日野春駅に、車いすのお子さんや、障害のあるお子さんを含め、

総勢33 名が約12km を歩きました。到着後青柳さんご家族を始めとし、地元の方達により暖かい豚汁とお餅をご用

意いただきました。寒い中でのウォークだったので、暖かい豚汁はサイコーに美味しかったです。

10 月14 日～15 日の２日間で

敷地内の草刈りと危険高木松の伐

採と薪作りのボランティアが行わ

れました。２ 日間で54 名の方々

に参加していただき、とてもきれ

いになりました。ありがとうござ

いました。



利用者の声
ご利用いただいた皆様から

感想文と写真を送っていただきました。

昨年は急な入院があったので、約 ２ 年ぶりのあおぞら共和国と

なりました。今回は ２ 号棟に泊めて頂きました。木の香りに包ま

れて、のんびりした時間を過ごすことが出来ました。

部屋には素敵な暖炉があって、子ども達は大喜び！松ぼっくり

のついた枝を火にくべて、炭を作りながら暖を取りました。

食事制限がある娘にとって、自炊出来ることは何より助かりま

す。米や食材を最寄りのコンビニで調達し、スキーで冷えた体を

出来立てのスープが温めてくれました。翌日の昼 食用のおにぎり

も準備して出かけました。

寝室は ２ 階のロフトを使いました。暖炉の火が暖かくて、暫く

２ 階からのぞき込むように話していた子ども達も、あっと言う間

に眠り込んでしまいました。

夜の星空はというと、この日は生憎の曇り空で。前回のような「星

降る夜空」が観ることが出来なかったのが残念です。

12/20 に、ＫｉｄＳ ＢＯＸ が完成していました。建物自体が愛らしい

外観で、部屋の中も優しい木の香りでいっぱい！これなら、小さ

いお子さんが居ても、ご家族は安心してくつろげよすね。

じゃぶじゃぶ池も完成していたので、今度は是非夏に伺ってみ

たいです。

伺うたび に、建物が完成しているので、毎回楽しみです。次は

何か建つのかなあ！
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始めて「あおぞら共和国」を知ったのは、２年程前

の冬、そらぷちキッスキャンプにファミリーで参加し

た際に他参加者から聞いたのがキッカケでした。

その後、家族でも利用させていただきましたが、そら

ぷちキッスキャンプに参加した他家族の方々とまた会

いたいね～ということで、その年のクリスマスに千葉

県から２家族･愛知県から１家族の総勢13 人が集まり、

そらぷち同窓会十クリスマス会をあおぞら共和国 ３ 号

棟をお借りして行いました。

そらぷちキッスキャンプで乗馬をした経験から八ヶ岳

麓の乗馬 クラブで森の中を乗馬 したり、クリスマス

ケーキ作りをみんなでしたりと楽しみました。

その約半年後のゴールデンウイークにも再び集まり、

今度は飯盛山に登ったり、翌日は釣り堀で釣りして塩焼さして食べたりもしました。今年の年賀状は、その時（ 飯

盛山登山）の写真を採用して作りました！

これからも「そらぷちキッスキャンプ同窓会」をするに当たりお借りしたいと思っています。

いつもありがとうございます。
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ＲＤＤ あ お ぞ ら 共 和 国 開 催

Rare Dis ｅａsｅ Ｄａy（世界希少･ 難治性疾患の

日、以下RDD ）は、より良い診断や治療による希

少･ 難治性疾患の患者さんの生活の質（GOL ）の

向上を目指して、スウェーデンで2008 年から始

まった活動です。

山梨県では、今回初開催となり患者家族会･患者

支援団 体などのブー ススペー スや 講演会を通

し、山梨県民 をはじめ県内外に難病の周知をし

たいと考えております。

○日時:2018 年2 月24 日（土）14 時～17 時｡

25 日（日）９時～12 時

○場所： レスパイト施設 あおぞら共和国

春 の チ ャ リ テ ィ ウ ォ ー ク 開 催

日 野 皓 正 Ｑｕint ｅt

Ｃｈａritｙ Li ｖｅｉｎ“ あ お ぞ ら 共 和 国 ”

世界の日野皓正が山梨県北杜市に降り立つ！

山梨県北杜市白州町鳥原にあるレスパイト施設

“あおぞら共和国≒ ここは難病や障害のある子

どもとその家族が闘病生活から離れ一時休息が

出来 る｢ み んなの別 荘｣ 。そこ にできた野 外ス

テ ージ で日野 皓正 ｏｕintｅt がパ ワフ ルなパ

フォーマンスを披露する。

○日時:2018 年５月12 日( 土)

13:30 0PEN ／ 14:00 s ＴＡＲＴ

○集合：レスパイト施設 あおぞら共和国

○料金： 入場無料：事前申し込みが必要です

(入場無料ですが募金をお願いします)

○日　時:2018 年4月21日(土)14 時日野春駅前集合
○コース：日野春駅～あおぞら共和国

初夏の草刈り ボランティア募集

○日時:2018 年5月26日(土)14時～16時･27日(日)9時～15時
○場所：青空共和国

認定NPO 法人 難病のこども支援全国ネットワークはこんな活動をしています。

１。相談活動

(１)電話相談室

(２)遺伝(先天異常)特別相談･遺伝カウンセリング

(３)ピアサポート活動

2｡ 交流活動

(１)サマーキャンプ“がんばれ共和国丿: 全国9箇

所で約1.000 名が参加して建国

(２)親の会連絡会:小児難病の親の会58 団体参加し

情報交換･研修など

3｡ 社 会啓 発活 動

（ １）シン ポジ ウ ムや 研修 会の 開 催

至 ループ橋･JR 小淵沢駅

サントリー白州工場

(２)プレイリーダー(遊びのボランティア)の養成と派遣(

３)サンタクロースの病院訪問

４。レ スパイト 施設“あ おぞ ら共 和国ざ の建 設･ 運営

5. 東 京都委 託 事業: 小児 慢性 特定 疾病 児童 等自 立支援 事業

6｡ 広報活動

(１)機関誌＜がんばれ！＞の発行(年６回)

(２)ホームページの開設･運営一管理

(３)各種出版等
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