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山梨県と難病のことも支援全国ネットワークは、

山梨県北杜市にある“あおそら共和国’’における

「難病のある子ともたちに、かけがえのない交流体験」

を目的とした「難病の子どもの未来支援事業」に関する

連携協定を締結しました。

3月24日(月)には、山梨県庁防災新館において

連携協定締結式が行われ、山梨県の長崎幸太郎知事

および岡明会長が連携協定に署名、その後、共同記者

会見が行われました。この模様はNHK山梨放送局

のニュースで放映されたほか、山梨日日新聞にも記事

が掲載されました。

山梨県と認定NPO法人難病のこども支援

全国ネットワークとの連携協定締結式

長崎知事と同会長

義持の子どもの未来責録に検する義複鱒義書

山梨購(以下「甲」という。 )と、N蝦人重病のこども支援全国ネットワーク(以

下「乙」という. )は、次のとおり成定を縞轄する.

(目的)

第1象 この噛定は、乙が重曹する「あおそら共和○○ (所在地;山禦東北杜市白州

町青原キ血糠2913-134)が行う軍費について甲及び乙が相互に連携し、筆意あるい

は検事(以下、農購場という。 〉を持つ子どもとその事簾が豊かな白鍵の中で婁心

して持在できる場を登録することによって、子どもの成美や自立、延いてはその章

鞍の交接に脊与することを目的とする.

(重機・鱒力書類)

第2集 中及び乙に、筒集の目麟)合筆虞するため、農購嶋を持つ子どもに鎗する次の

取組について連携・能力する.

(l)子どもの虞要や自立に鴫すること

(2)子どもやその事簾の交轟に粛すること

(3)磨泊篭の汚職体重に田すること

(4)ま糠への実機に関すること

(5)上雷の蘭の景知・広義に調すること

(8)その他、能筆の目的を重蔵するために必要な事項

〈協定の見直し)

妨3集 甲又は乙のいずれかが、嶋定内容の家長を申し出たときは、その年度噛教の

上、必要な要具を行うものとすら。

(場面)

第4集 車重定の青郷機動は、録館日から命和8年3月3 1日までとする.ただし、

期観葉了のlか月請までに甲乙いずれからも申し出がないときは、圃-の集僻で細

岡を重年動として自購的に要簾するものとし.以峰も同義とする.

(解網)

策5集 中又は乙のいずれかが本鱒定の鱒館を申し出る場合、事前予定日の1か月勘

までに書面によって軸手方にミ知することにより、本場定を構雛)できるものとする。

合邦7年3月24β

甲 山棄購甲府市丸の内一丁β6毒1号

伽長束帝人

上聞
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ごあいざっ

たたいまご紹介をいただき

ました認定NPO法人難病のこ

ども支援全国ネットワークの

会長の岡でございますここの度

は、長崎知事を始め山梨県様

には、私どもの活動に深いご理解をいただき、心

より御礼申し上げま・九

難病のあるお子様やそのご家族は病気と闘いな

がら様々な困難や制限を受けて生活をしておりま

す。当会は、そうした難病のあるこどもやご家族

を支援するために、家族の会の方々と、こどもの

医療福祉教育の関係者などの支援者が一緒にな

り、みんなの笑顔につながる様々な事業を、 30年

以上にわたり行って参りました。

山梨県とのご縁は、篤志家の方から北杜市に

3千坪の土地の提供をいただき、レスバイト施設

``あおぞら共和国’を2014年に開設させていた

だいたことから始まりました。難病や陣がいのあ

るこどもたちは、泊りでの旅行にいくにも、車いす

やバギーなどが大丈夫か、食事にも特別な配慮

がいただけるか、迷惑をかけたりしないかなど

いろいろな心配がありま〇九家族での旅行も簡単

なことではありません。安心して気兼ねなく過ご

せる居場所が欲しいというお声をいただき、開設

に向けてのプロジェクトが始まりました。北杜市

のすぼらしい自然と触れ合い、大地を実感しなが

ら、みんながふるさととして集まれる場所を目指

して施設を準備して参りました。この間、北杜市

様や甲府一高あおそら会の皆様など、県内の多く

の方々にご支援をいただき、誠にありがとうござ

いました。

山梨県内の難病のあるこどもとご家族にもご

利用はいただいてきておりますが、地元の皆様と

のつながりがまだまだ不十分で、とても残念に

思っておりました。この度、山梨県の方からお

声掛けいただき、私どもと連携をいただけるとい

うことで、本当にありがたく思っておりま〇九

具体的には、難病や陣がいのあるご家族が施

設を利用していただく際にサポートをいただくな

どして、県内のご家族がさらにご利用しやすい

様にでさればと思います。そしてあおそら共和国

の場で、難病のあるお子さんが、健常者のお子さ

んたちや地元の方々と交流していただく機会もで

きればと考えております。この4月にはあおぞら

キャンプというイベントを開催して、そのプログラ

ムとして気球に乗っていただいたり、プラネタ)

ウムの体験や遊びのワークショップなどを行いま

した。

県内の皆様に是非ご参加いただければと思い

ますb

様々な事情で家族でのお出かけがためらわれ

る難病のあるこどもとご家族に、当会のあおそら

共和国をみんなのふるさととして、さらに活用して

いただき笑顔を増やしていければと思います。今

回のその目的でクラウドフアンデイングをお願いし

たいと思っております七どうかよろしくお願いいた

しますbありがとうございました。

山梨県は、連携協定締結式当日の3月24日から、

“あおそら共和国’’の整備費、イベント開催費、広報

費などを募るために、目標金額8 5 〇万円に設定した

クラウドフアンデインクをスタートいたしました。本件

は、山梨県の「ふるさと納税制度」を活用するため、

返礼品の贈呈(ただし、山梨県民は除く)のほか、

一般の鴫、るさと納税」と同じく、所得税と個人住民

税の寄附金控除の対象になりま“九

皆さまからの応援をぜひともよろしくお願い申し

上げます!
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山梨の豊かな自然の中で難病のこともたちに

がナかえのない体験を
令和6 (2024)年度のはじめに、本県の長崎

知事から「闘病生活を強いられる全国のこども

たちに、本県の豊かな自然の中で貴重な体験を

提供できないか」と職員に投げかけがありまし

た。山梨県内の小児慢性特定疾患のこどもは五

百数十名おりますが、これまでは相談支援業務

を中心とした支援体制であったため、手探りの

状態でのスタートとなりました。

一方で、令和5 (2023)年度に、山梨県が小児

慢性特定疾病児やその保護者に実施したアン

ケートでも、病児の成長発達、治療や経済面の

悩みだけでなく、病児の居場所の確保や同世代

の仲間との交流不足が課題であることを認識し

ていました。そのような中、当時の井上福祉保健

部長から、北杜市の「あおそら共和国」と連携

し、こうした課題を解決することができないかと

の提案がありました。この時点では、 「あおそら

共和国」の存在は知っていましたが、運営法人や

施設の詳細までは把握しておりませんでした。

知事の思い、保護者の悩み、それを結びつけ

ることはできないかと考えつつ、令和6 (2024)

年5月に「あおそら共和国」の施設を訪問し、取

り組みについてご説明をいただきました。この

施設では、難病の子どもたちとその家族に希望

と勇気をという理念のもと、全国の難病のこど

もとその家族を対象に宿泊棟の無料貸出や各

種交流イベントを実施されていること、その活動

費用は寄附で成り立っているため不安定である

ことを伺いました。また、この施設の利用者の多

くは山梨県外の方で、県内の利用者は少ないこ

とがわかりました。そこで、 「あおそら共和国」

を運営する認定NPO法人難病のこども支援全

国ネットワークと山梨県が連携することで、県内

… = ㊥ ○ ○ の ㊥ ㊧ e ㊥ ● 音の ● ● e 音程

山梨県職員 宵藤由美子

はもちろんのこと県外の難病の子どもたちの居

場所や同世代との仲間との交流機会の創出を一

層充実させるお手伝いができないだろうかと、

同法人の方々と相談を重ね、県庁内で検討をす

すめていきました。

令和6 (2024)年11月には知事が現地視察を

行い、難病の子どもたちが山梨県の豊かな自然

の中で活動体験できる機会を創出することで、

全国の難病の子どもたちをサポートするという

強い決意が、改めて知事から示されました。こう

したプロセスを経て、山梨県は認定NPO法人難

病のこども支援全国ネットワークと、令和7年3

月24日に「難病のこどもの未来支援に関する連

携協定」を締結し、 「あおそら共和国」の活動を

支援することになりました。

山梨県は、施設内の遊歩道整備や交流イベン

ト開催などの活動だけでなく、県内でのアクティ

ビティなども提案し、利用者にとってかけがえの

ない体験ができる場所となるよう施設の運営を

支えていきますこ同時に、同法人がもつ全国との

ネットワークや、多くの経験・知見をご提供いた

だき、令和7 (2025)年度からは、同法人に委托

した県内の小児慢性特定疾病のお子さんとご家族

を対象とした相談事業を開始しま〇九このように、

県内の難病の子どもとご家族に対する相談対応や

助言などの支援強化に取り組んでいきま・九

前述の協定締結式において、長崎知事は「協

定締結を機に、難病であっても自分らしく活躍

できる『共生社会』を、この山梨から実現してい

く」と決意を述べました。

山梨県は、全国の難病で苦しむ多くの子どもと

家族が集い、交流することで療養生活に立ち向か

う活力を得てもらえる環境を整備して参りま〇九
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難病の子ともの未来支援事業について
引用:山梨県ホームページ

https://WWW,Pref.yamanashi,jp/kenko-ZSn/nanbyoukodomocf/nanbyoukodomocf」nt「0,html

山梨県は、難病の子どもとその家族の支援のた

め、ふるさと納税クラウドフアンデイングによる寄

附を募集し、認定NPO法人難病のこども支援全

国ネットワークが北杜市で運営するレスバイト施

設「あおぞら共和国』の活動を支援しますい、たた

いた寄附金は、より多くの難病の子どもとその家

族が、この施設を安全かつ快適に利用できるよ

う、 『あおぞら共和国』が行う施設内の環境整備

寄附への協力をいただける方は、寄附申出

専用フォームに必要事項を登録してくださ

い。後日、県より納入通知書をお送りさせて

やサマーキャンプなどの

イベントの運営、広報活

動の更なる強化に使用さ

れますも

山梨県と認定NPO法

人難病のこども支援全国

ネットワークは、難病の子

ども達への支援に連携し

て取り組むため、令和7年

3月24日に協定を締結し

ました。

寄附のお申し込みにつ

いてふるさと納税制度を

活用しておりますので、返礼品の贈呈のほか、寄

附していただいた金額から2千円を差し引いた額

が、一定の限度(おおよそ個人住民税の2割の

額)まで、寄附した年の所得税と、裔附した翌年

の個人住民税から控除されますも

※山梨県内在住の方は、ふるさと納税に関する税金の寄附

金控除は受けることができますが、山梨県からの返礼品

はございませんのでご了承ください。

いただきますので、最寄りの指定金融機関

(山梨県内金融機関、全国のみずほ銀行、郵

便局)で納付をお願いします。

寄附申出専用フォーム

https:〃fo「ms.0冊ce.com/Pages/ResponsePage.aspx?idこRXG

mqaZ「jO-tXSOCOtgeb23kyvtMjoxCpSUme-DjfthUOUxBWFJHT

EsxN EgxU FISWFN KOVcyQkczRC4u
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