
 

 

 

 

 

 

 

 

＊ ＊ ＊ こ ん に ち は 江 南 保 健 所 で す ＊ ＊ ＊ 

 保健所は「小児慢性特定疾病医療費助成制度」の申請窓口となっていますが、申請の場としてだけでなく 

保健師による相談、支援をしています。もともと難病をもつ大人の方に向けて「びほくの輪」という情報誌を 

作成していましたが、今回小児慢性疾患のある方にも、保健所を身近に感じてもらえたら…という思いから、 

発行することとなりました。“びほくの輪”というのは尾北地区の人たちがつながりをもち、支え合う地域に 

なってほしいという願いを込めてつけた名前です★ 

 

 

 

 

 

保健所では小児慢性特定疾病自立支援事業を行っています。 

平成３０年度は７月と９月に「長期療養児・家族交流会」を開

催しました！さまざまな疾患を対象にした会ははじめての試み

です。 

講演は子どもの発達や病気との向き合い方をお話ししていた

だきました。患者家族会の紹介は、会の活動やご自身の経験談

など参考になるお話しを聞くことができました。 

交流会では少人数のグループになり、親御さん同士で日頃感

じている思いや悩み、子どもの頑張っているところなど話して

もらいました。共感するところがあったり、アドバイスをし合ったりすることができた良い会であったように

感じました。少しでも「ほっ」とする時間になっていたらいいな、と思っています(＾＾) 

 

 

 

「普段は相談できないような話ができて、貴重な時間だった」 

「いろいろな意見が聞けて、自分も頑張ろうと思えた。」 

「様々な支援者や会が地域にあることを知らなかった。参考になった」 

「疾患が違っても悩みは一緒だったり、 

      困りごとも共感できたりで話を聞くだけで救われた。」 

    「子どものことを思う時間が持ててよかった」 

 

ご参加いただいた皆様、 

ありがとうございました。 
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長期療養児・家族会 

＊参加された方の感想＊ 
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