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難病とは，発症機序が不明で治療法が確立しておらず、そのた
め長期療養を余儀なくされる希少疾患の総称です。
難病患者さんは、難病とはどんな病気なのか？不治の病と聞い
て心配だ、これからどうなるんだろうか？今の主治医以外の医師
の診療も受けてみたいが、どこに受診したらいいのだろうか？医
療費の負担を軽減できる制度はないのだろうか？など様々な問い
を抱えながら療養生活を送ることになります。
当センターでは電話や面談などでこれらの不安や疑問に関する
ご相談をお受けしています。また、難病情報の提供、就労支援、
ピア相談・研修会の企画などを通じて患者さんの療養生活を支援
しています。
みなさん、お気軽に当センターをご利用ください。

令和4年4月、新センター長が就任しました。また、新たに相談支援員二人も加わり、保

健・看護の強みを生かして、相談者に寄り添った相談を行っていきます。

今後ともよろしくお願い致します。


