
第第33回回 遺伝・染色体遺伝・染色体 のことのこと

知って知って 話して話して 理解し合う理解し合う交流会交流会

2018年2月4日（日）13:00～16:00
独立行政法人国立病院機構 佐賀病院
4階研修大ホールにて

平成29年度 佐賀CSOさいこう事業（チャレンジ型）補助事業
ひとりぼっちがつなぐ幸せの和。交流会 ～そうたプロジェクト恩返し事業～

～なるほど！～なるほど！ そうだったんだ！そうだったんだ！ 相互理解を深めよう～相互理解を深めよう～

稀少染色体疾患を初めて経験した主治医と患者家族の意見交換会

～その時（乳幼児期）主治医と家族は何を悩み、決断し、学んできたのか～

第１部
パネルディス
カ ッ シ ョ ン

参加者みんなで考える遺伝・染色体疾患を持った
乳幼児期の患者家族と医療、保健・福祉、地域との関わりかた

第 2部
ワークショップ



経経 緯緯
１ｑ部分重複症候群患者家族会(ひとやすみの会)の活動(2014年～)を通して
遺伝や染色体に関わる疾患をもつ患者家族の抱える困りごとや地域の課題を知る

2017年1月に唐津保健福祉事務所の交流会で講師として佐賀県内の状況を知る

平成29年度佐賀CSOさいこう事業（チャレンジ型）補助事業採択。
事業名＝ひとりぼっちがつなぐ幸せの和。交流会～そうたプロジェクト恩返し事業～
⇒遺伝・染色体に関わる疾患をもつ患者家族（地域に孤立するひとりぼっち）が

幸せになれるように、まずは第一歩を踏み出したい！

第1回目 唐津交流会（9月24日）・・・とりあえず集まりましょう！
場所：唐津市保健センター

第2回目 佐賀交流会（11月25日）・・・遺伝について楽しく学ぼう！
場所：佐賀市青少年センター 大会議室（佐賀バルーンミュージアム 3階）

第3回目 佐賀交流会（2月4日）・・・相互理解を深めよう！
場所：国立佐賀病院



第1回目 唐津交流会（9月24日）



第２回目 佐賀交流会（11月25日）



第３回目 佐賀交流会（2月4日）



最終的な目標「誰もが幸せになれる優しい社会」
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