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市民活動推進課 課長 河上 雄治 竹森 和貴 （0836）82-1134 

件名 
山陽小野田市民活動センターで「Rare Disease Day 世界希少・難治性疾患

の日 RDDふぁみりあ山口 2026」を開催しています。 

内   容 

難治性疾患を持つ人やその関係者が、より良い支援やケアを模索するために、対

話を通じて共有されるアイデアや希望を形にするため活動をする、市民活動団体「難

病サポート familiaやまぐち」が、世界希少・難治性疾患の日（RDD）の取組として、

市民活動センターを活用し、様々なイベントを開催しています。 

■内容 

１ RDDパネル展示 

RDDに関する様々な情報を展示しています。 

期間：２月２８日（土）まで  

場所：市民活動センター 交流ホール（９時００分～２１時００分） 

２ ライトアップ 

  市民活動センター交流ホール内で、RDDカラー（グリーン・ピンク・ブルー）の 

３色のライトアップを実施しています。 

期間：２月２８日（土）まで  

場所：市民活動センター 交流ホール（９時００分～２１時００分） 

３ 交流会 

    難治性疾患関係者のみでなく、どなたでも気軽に参加可能な交流会です。 

   開催日：２月２８日（土）１３時００分～１５時００分 

       ※予約不要 

 

■問い合わせ 難病サポート familiaやまぐち  

TEL 090-8826-7457（岩屋） 

 メール：info@nanfami.com 
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FAX発信者：山陽小野田市協創部シティセールス課  

電話（0836）82-1148 FAX（0836）83-9336 

■参考 

 

・Rare Disease Day（RDD）世界希少・難治性疾患の日 

 世界希少・難治性疾患の日（RDD）は、世界中の希少・難治性疾患の患者さんやご家族にとっ

て、より良い診断や治療による生活の質（QOL）の向上を目指す活動です。 

 うるう年の「Rareな日」にあわせ、毎年２月最終日が定義日となっています。2008年からヨ

ーロッパでスタートした社会啓発イベントであり、日本でもその趣旨に賛同して 2010年から全

国で開催し、患者や家族同士、関係者らがつながる機会をつくっています。 

 

・市民活動団体「難病サポート familiaやまぐち」 

難治性疾患を持つ人やその関係者が、より良い支援やケアを模索するために、対話を通じて共有

されるアイデアや希望を形にするために活動をする市民活動団体です。 

 

市民活動センターのなかま しかつん 




