
〇病気を診断された

〇治療がはじまった

〇病気治療中の生活が心配になった

〇在宅医療や介護，福祉サービスが必要

安心した療養生活のために
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はじめに～ガイドブック作成に当たって～



１. 難病と指定難病の違い

2. 指定難病について調べるには

難病について1
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医療助成
対　　象
医療助成
対　　象



１. 対象者について

2. 医療費助成制度の内容

特定医療費助成制度等について2
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3. 各種申請手続き

4. 特定疾患治療研究事業
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千葉県保健所申請者



１. 柏市保健所における難病相談事業

2. 東葛北部地域難病相談支援センター

3. 就労に関する相談

難病相談について3
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１. 介護保険サービス

利用できるサービスについて4
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2. 福祉サービス

http://kashiwa-shakyo.com/publics/index/178/
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4. 在宅医療等について

5. 特殊歯科診療所

6. 在宅難病患者一時入院事業

7. 特定疾病療養者見舞金
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人工呼吸器を装着している方について5
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１. 平常時の準備 ： 安定した療養の継続にも，日頃の備えが大切です

2. 避難勧告等一覧（警戒レベル）

災害の備えについて6
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3. 柏市防災福祉Ｋ－ｎｅｔ（避難支援）

4. NET119緊急通報システム
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年金や各種手当・経済的負担への支援等7
１. 高額療養費制度

2. 特定医療費(指定難病）受給者証（詳細はｐ2）

3. 傷病手当金

4. 失業給付

5. 生活保護制度

6. 障害年金制度
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受　診

難　病
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退　職



１. 難病医療提供体制整備事業

役立つ情報8
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国立病院機構千葉東病院

東邦大学医療センター
佐 倉 病 院

東京慈恵会医科大学附属柏病院

神 経 ・ 筋
（一時入院）疾患

消 化 器
（炎症性腸）疾患

千葉大学医学部附属病院

松戸市立総合医療センター



患者会・家族の会（順不同）9
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全国パーキンソン病友の会千葉県支部

ちばＩＢＤ（潰瘍性大腸炎＆クローン病）

全 国 膠 原 病 友 の 会 千 葉 県 支 部
日 本 リ ウ マ チ 友 の 会 千 葉 支 部
ベ ー チ ェ ッ ト 病 友 の 会 千 葉 県 支 部

全 国 脊 髄 小 脳 変 性 症 ・
多 系 統 萎 縮 症 友 の 会

後縦靭帯骨化症・黄色靭帯骨化症患者会
千 葉 県 脊 柱 靭 帯 骨 化 症 友 の 会
日 本 Ａ Ｌ Ｓ 協 会 千 葉 県 支 部
千 葉 県 ス モ ン の 会

千 葉 県 腎 臓 病 協 議 会

千 葉 県 脊 柱 靭 帯 骨 化 症 友 の 会
（後縦靭帯骨化症・黄色靭帯骨化症患者会）

千 葉 県 網 膜 色 素 変 性 症 協 会
（ Ｊ Ｒ Ｐ Ｓ ち ば ）

Ｉ Ｔ Ｐ（ 特 発 性 血 小 板 減 少 性 紫 斑 病 ）
患 者 会 な ん く る な い さ ー

P O E M S 症 候 群 サ ポ ー ト グ ル ー プ

ＭＧ茶飲み会（重症筋無力症患者の集い）

前 向 き 闘 病 の 会

（線維筋痛症、若年性線維筋痛症、慢性疼痛）

ギ ラ ン ・ バ レ ー 症 候 群 患 者 の 会

全国ＣＩＤＰサポートグループセンター
（ 慢 性 炎 症 性 脱 髄 性 多 発 神 経 炎 ）


