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　原因が分からなかったり治療法が未確立、あるいは経過が慢性にわたるいわゆる小児の

難病は500種類を超え、全国で20万人以上の子ども達が難病とたたかっています。

　これらの子どもや家族は､医療の面だけでなく､教育の場面でも福祉の場面でも､あるいは

社会生活の場面でも様々なハードルにぶつかります。治療の選択や教育、日々の暮らしで

出会う問題など､多様で複雑でかつ専門的なこれらのハードルを､ひとりだけの家族の力で

乗り越えるのにはとても大きな困難が伴います。

　難病のこども支援全国ネットワークでは､そうした子ども達と家族､それを支える様々な

立場の人々とともにネットワークづくりを目指します｡そしてその目的のために､いろいろな

分野で子ども達と家族のＱＯＬを高める活動を進めてきました。

相談活動

●電話相談室

６ら、ぞ?。Ｓがりｓ。ｅ?
ヤ鐘ll酋●にａ≒　二、Ｊ

　月～金１１：００～１５：００

　ＴＥＬ０３－５８４０－５９７３

●遺伝(先天異常)特別相談

　第１、第３火�日(11:00～15:00)

　第４金曜日(14:00～17:00)

●ピアサポート活動

　国立成育医療研究センター、

　神奈川県立こども医療センターにて実施中。

交流活動

●サマーキャンプ“がんばれ共和国”

北海道、宮城県、

熊本県、沖縄県

各地で開催。

●親の会活動支援

神奈川県、静岡県、愛知県、

I¶liilFEi;……-

ぶμj

親の会連絡会、研修会、広報活動、助成活動など。

http:

社会啓発活動

●ボランティア養成

　プレイリーダー養成講座の開催、活動支援。

●シンポジウム・セミナー等開催

　こどもの難病シンポジウム、

　病弱教育セミナー等。

●広報活動

　機関誌の発行、出版。

　ホームページの開設。

●人形劇みんな友だち、

　サンタクロースの病院訪問。

みんなのふるさど夢･'プロジェクト

●山梨県北杜市に｢みんなのふるさと｣を作ります。

　このほど､篤志家のご好意により､山梨県北杜市の

　白然がいっぱいあふれた土地をご寄附いただき、

　難病の子どもと家族のための｢みんなのふるさと｣

　を建設することになりました。みんながいつでも

　好きな時に集まり、交流したり研修したりする、

　“ふるさと空間"を､みんなで作ろうと言う考えです。

　多くの人達の参加をお待ちしています。

　ひとり一人の顔の見える“ふるさと作りI'にご参加

　ください。

／／ｗｗｗ．ｎａｎｂｙｏｎｅｔ．ｏｒ．ｊｐ

ブピ殆雨氷興言

容プ○ジエリト

ご密付もぎ願ひしま布
尚

＝ 振替用紙の用意がございます。

□座記号番号:00140-5-472963

みんなのふるさと夢プロジェクト

ミンナノフルサトユメプロジェクト

※税制の優遇措置を受けられます。

二」七ｊｊｊ」コ」心力一々　〒113-0033東京都文京区本郷1 -15-4 文京尚学ビルTel. 03-5840-5972　9anbare＠nanbyonet.o０
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家族
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中央自動車道
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●所在地：山梨県北杜市白州町島原字向林

●交遠（3）ご宮内:　　　　　　　　　　　　’｡、

・JR中央本線「小淵沢駅」よりタクシーで約10分

・中央自動車道「小淵沢IC」より車で約15分
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病気や障害のある子ども達と家族が､いつでも好きな時に訪れて

　　　　自然を楽しむ…それがI‘みんなのふるさど'です。

　　　　山梨県北杜市の白州に、ハケ岳や甲斐駒ヶ岳など

　　　雄大な自然に囲まれた風光明媚な土地の寄進を受け、

　　　　　　　夢のふるさとづくりを始めました。

　｢みんなのふるさと･'笏IIプロジェクト｣と名付けたこの計画は、

　　　畑や果樹園、花壇作りなどを通じて自然と触れ合い、

子どもと家族が仲間や専門家と研修などを体験するとともに、

みんながいつでも集まり共通の時間を過ごすことの出来る場…

　まさに｢みんなのふるさと｣にふさわしいプロジェクトです。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　Cy
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所在地：山梨県北杜市白州町鳥原

敷地：約3､000坪

■基本的な考え方

みんな一緒…みんながそれぞれの故郷として、いつでも集まれる場。

生産体験……畑づくり、果樹園づくりなどを通じて豊作物の生産を体験する埴。

環境教育……白然と触れ合い、大地を実感できる場。

研修・交流…家族・関係者が研修や体験したりする堪。

安心と安全…医療のサポートを受けながら、数日間を過ごせる場。

※将来構想

ホスピス……家族だけであたたかく過ごせる場。

Ｉ施股(太陽熱利用などエコシステムを導入する)

センター棟…事務所、食堂兼研修室、会議室、管理室、倉庫。

宿泊棟…40～50名。

風呂標･･･男女別。

中央広場……イベント広場。

農　　埴…畑、果樹園、花壇、池。※植林体験。

駐車場…20台程度。

研修棟…100名。

※将来構想

診療榛…クリニック(検査機器･薬局等)､入院施設、付き添い施設。

・スケジューJし

　　　2011.7.16…｢みんなのふるさど夢I･プロジェクト｣フォーラム開催。

　　　2011.7～一一･キャンペーンスタート。

　　　2011.11～･･･伐採式。測量、境界線の確定。

　　　2012.3-一　…大規模開発の申請。

　　　2012.12～…伐採､皮むき､乾燥､根抜き､チップ加工。整地開始､他。

2013.4～…ロッジ棟建設開始。以降、順次建設。
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