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世界希少・難治性疾患の日
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日 時:2019 年3 月１日（金）14時 ～17 時

2019 年3 月３日（日）9 時 ～10 時30 分

山梨県で2 度目の開催となるRDD あおぞら共和国を、希少難治

性疾患の患者・家族と関係者、そして社会をつなぐ架け橋とし、

これらの患者に関する社会啓発･認知度向上の機会にするべく、

患者家族会･患者支援団体などのブーススペースを設け、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。
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ＲＤＤ２０１９あおぞら共和国　　

講　　　 演（案）　　　　　　　　　　

2019,3.2

司会 下河辺治美　　　(

難病のこども支援全国ネットワーク運営委員)

１３二00～43:05　 開会あいさつ 仁志田博司13:05

～13:15　 「世界希少・難治性疾患の日：ＲＤＤとは」　　　　　　　　　

西村由希子（ＲＤＤ日本開催事務局）13:15

～13:35　 「しぞ一かキャンプと繋がるあおぞら共和国」　　　　　　　　

関口 政子（しぞ一かキャンプ実行委員長）13:35

～13:55　 「地域で生きる（インクルーシプ社会を目指して）」　　　　　

吉竹 琴水（重症心身障害児の親）13:55

～14:15　 「私のF 平等への道』を考えてきた日々」　　　　　　　　　　

本渾麻由奈　　　　　　　　　　

（脊髄性筋萎縮症（SMAjH 型の中学２ 年生から）　　　　　　

代読 石橋みちる（おやラボから）14:15

～14:35　 一一 質　　　 疑 一一14:35

～14:55　

「みんなで遊ぼう！～東京都自立支援事業 遊びのボランティアの遊びから～」　　　

難病早ットのスタッフ（荻須洋子・本田睦子・下村美紀・福田菜緒子）14:55

～15:15

「すべての人に星空を～「病院かプラネタリウム」のこれまで・これから」　　　　

高橋厦理子（星つむぎの村）15:15

～15:35　 「環境にやさしく、災害に強いあおぞら共和国」　　　　　　　

畑　 秀二（あおぞら共和国運営委員）15:35

～15:50　 「あおぞら共和国の目指すもの」　　　　　　　　　　

仁志田博司　　　　　　　　　　　

（東京女子医大名誉教授／あおぞら共和国総支配人）15:50

～16:05　 「あおぞら共和国を支えるために」　　　　　　　　　　

小口 弘毅（甲府―高あおぞら会）16

二05～16:25　 一一 質　　　 疑 一一16:25

～16:30　 閉会挨拶　　　　　　　　　　

福島 咲吾　　　　　　　　　　　

（認定ＮＰＯ法人難病のこども支援全国ネットワーク専務理事）



★　第1回　ウィンターキャンプ　in あおぞら共和国

日時:2019年3月1日（金）　14:00 ～　3 月3日10:30

会場:山梨県北杜市白州 あおぞら共和国

参加家族　7家族
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