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難病は、現在の医療技術では完治させることの出来ない病気をいいます。 

「現在」と記したのは、医学の進歩によって治療法が発見されれば、将来、難病でなく

なるものがあるからです。 

治らない病気といえば、癌のように、まだ有効な治療法が確立されていないために死亡

率が高い病気を思い浮かべられる方もいるでしょう。その癌の治療も日進月歩ですが、難

病の多くは、治らないけれど直ちに生命の危険にさらされるというものではありません。

難病患者の多くは、難病を抱えながら日常生活を送っています。そして多くは表面的には

健康な人と変わりなく見えることがあることから、難病は大変な病気だとは思っていない

方もいるようです。しかし、完治できない病気を抱えながら生活している患者・家族は、

個人差はあり一括りにはできませんが、肉体的にも精神的にもまた経済的にも様々な課題

を抱えています。 

一方そういうなかでも、日常は病気とつきあいながら、難病に負けない前向きな気持ち

を忘れないで、かけがえのない人生を大切に暮らそうとしている方々との出会いがたくさ

んあります。 

こうした気持ちを持って暮らし、社会参加している方々との出会いから感じたことは、

医療・福祉等さまざまな社会的支援や同病者の集まる患者会という社会資源を上手に活用

することも生きがいづくりの一助になるということです。 

この冊子には、患者・家族会の ＂いま＂ が詰まっています。 

関係機関の支援の取組みが充実しますよう一層のご尽力をご期待申し上げるとともに、

患者会活動を知っていただき、難病患者・家族の支援に本誌が活用されますことを心より

願っています。 

おわりに 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

◆ 発行 ◆ お問合せ ◆ 

特定非営利活動法人 

岐阜県難病団体連絡協議会 
〒５００－８３８５ 

岐阜県岐阜市下奈良２－２－１ 岐阜県福祉農業会館３階 

☎・FAX  ０５８－２７３－３３１０ 

相談☎・FAX ０５８－２１４－８７３３ 

就労専用☎ ０５８－２７３－０８７０ 

E メール     gifunanbyo.kng@gifu.email.ne.jp 

ホームページ http://www.gifunanbyo.org/ 
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