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令和７年度活動報告

4月 20日 総会

5月 9日 第1回　理事会

24日 設立5周年記念CDHバーイベント（オンライン）

25日 設立5周年記念ライトアップ

31日 難病のこども支援全国ネットワーク　親の会連絡会

6月 5～7日 小児外科学会

12日 会報10号発行

プライバシーポリシー改訂

13日 第1回　会計監査ミーティング

13日 第2回　理事会

20日 第1回　広報ミーティング

22日 第3回　理事会

27～29日 小児保健協会学会

30日 アステラス助成金申請

7月 4日 第2回　会計監査ミーティング

13～15日 周産期新生児学会

19日 難病のこども支援全国ネットワーク　親の会連絡会

31日 小児難病親の会ハンドブック2025発行

31日 日本患者支援財団アンケート協力

8月 2日 第4回　理事会

9月 4日 アステラス報告会

6日 第5回　理事会

27日 難病のこども支援全国ネットワーク　親の会連絡会

10月 3日 第6回　理事会

4日 「CDH児のための災害対策」オンライン勉強会

10日 第2回　広報ミーティング

29日 第1回　胎児診断ハンドブックミーティング

11月 2日 第7回　理事会

7日 第3回　会計監査ミーティング（中間監査）

14日 第3回　広報ミーティング

29日 難病のこども支援全国ネットワーク　親の会連絡会

30日 東京都小児慢性特定疾病児童等自立支援事業交流会（チラシ設置）

12月 5日 第8回　理事会

7日 対面交流会（大阪）

12日 会報11号発行

1月 20日 第2回　胎児診断ハンドブックミーティング

24日 難病のこども支援全国ネットワーク　親の会連絡会

2月 10日 第9回　理事会

20～22日 信州フォーラム

24～2日 RDDレモネードスタンド2026パネル参加

28日 医療講演会

3月 6～7日 胎児治療学会

8日 RDDレモネードスタンド2026パネル参加

21日 難病のこども支援全国ネットワーク　親の会連絡会

27日 第10回　理事会


