
 

 

 

はじめに 

 

 難病と診断を受けられた患者、家族の皆様は、診断を告げられて、ショックを受け、仕事は続けられるの

だろうか、周囲の人に理解してもらえるのかといったような不安や心配など様々な気持ちを感じることがある

と思います。 

佐賀県では、難病の患者さんやその家族等が利用できる相談窓口を設置し、お一人おひとりの状況

を聞きながら、相談者に寄り添い、利用できるサービスについても情報提供しています。 

また、県内には難病を持つ患者や家族会があります。同じ病気を持つ仲間とその家族の状況を知るこ

とで、「自分はひとりではない」と感じたり、自分とは異なる考え方を知って視野が広がる場合もあります。 

さらに、難病のある方が就職活動を行う際や復職の際など、無理なく治療と就労を両立できるようにす

るために、様々な支援機関が難病のある方の就職前から就職後まで支えています。 

また、病状が進行し、日常生活等に支援が必要となった場合には、介護保険制度、福祉サービスや

障害者手帳、手当等を利用することで、様々な負担が軽減されることもあります。 

このガイドブックでは、難病の患者さんや家族等の相談窓口のほか、医療費助成制度、福祉サービス

等難病患者が利用できるサービスについてまとめています。 

必要なサービスを上手に利用して、療養生活の向上にお役立てください。 

 

 

 

 

 

 

 

 

※このハンドブックは平成 30年 1月時点の情報です。 

内容については、変更される場合がありますので、詳しいことは相談窓口に必ずお問い合わせ 

ください。 
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