
2017年3月10日（金曜日）

特定非営利活動法人 希少難病ネットつながる
理事長 香取久之

「は・た・ら・く」ための課題
～居場所の役割を考える「RD-Café(あーるでぃかふぇ)」

の試行錯誤から見えてくるもの～
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難病や障がいのある方とそのケアラー（当事者）

にとって

真に役立つ情報（知識と知恵）の集約・共有・提供

制度に依存し過ぎない

企業・団体や医師・研究者等と当事者のマッチング

当事者が持続的に社会と繋がるきっかけとなる

新たなプラットホームの構築・運営

VISION（目標・夢）



社会

社会 社会

社会社会

適切なマッチングにより「やる気と能力のある当事者」の
「は・た・ら・く」(≒社会参加)を実現！

プラットホーム

「ヒト/(モノ)/カネ」

「情報(知識/知恵)」
を集約・共有・提供

医師

当事者

当事者

当事者

3

VISION（目標・夢）



どんな問題も その人にとって

「知らない事≒この世の中に存在しない事」

従って 当事者が 少しの勇気を持って その想いや声を

『伝える』
そして 当事者や非当事者と

『繋がる』
繫がる事ができた 全ての人や組織が

『我が事(わがごと)』として捉え『想像』し

互いに 今できる事を 『実践する』
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社会課題解決のために必要なこと
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おもな活動
伝える（周知・広報）

講演/パンフレット配布、設置/ウェブ活用等による情報発信

繋がる（「居場所(いばしょ)」づくり）

バーチャルで繋がる専用SNS「RD-Oasis(アールディオアシス)」運営

リアルで繋がる交流会「RD-Café(アールディカフェ)」開催

当事者と研究者が繋がる研究支援

インクルーシブな空間(いばしょ)
「設立周年大感謝祭」企画開催

実践する（各種プロジェクトなど）

SCUEL(スクエル)プロジェクト『救えたはずの命を、救える社会へ』

電通パラディス/障害者施設への防災対プロジェクト/ピュアアイズプロ

ジェクト/TSUMUGUBITOプロジェクト/ヘルプマーク普及推進プロ
ジェクト 他



希少難病当事者の生活実態と制度への
要望についての聞き取り調査(大阪大学)

単なる「居場所(いばしょ)」からの脱却！「は・た・ら・く」(≒社会参加)
につながるワンストッププラットホームを目指して！
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今後の展開

保険調剤薬局 設立・運営
（RDneT交流・相談室併設）

就労継続支援(A型・B型)事業所 設立・運営
（日本の伝統文化の傘技術 継承・発展）

難病患者の地域支援体制
に関する研究(厚生労働省)

交流会「RD-Café
＠ピーネハウス新宿」

交流会「RD-Café
＠RDneTえどがわ」

当事者等専用SNS
「RD-Oasis」

居場所(いばしょ)＋言語化＆傾聴スキル等習得

収益確保による事業安定化＋就労支援

研究推進による課題の可視化、相談支援体制の検証・改善など



はたらく・つながる・笑顔生まれる マッチングシート
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