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難病患者地域支援対策推進事業（難病患者・家族の集い）

特定非営利活動法人佐賀県難病支援ネットワーク

平成２０年度

健康福祉本部健康増進課　疾病対策担当　　(0952)25-7075

事業概要

　　難病患者・家族の集いの開催。

協働の背景

　 平成１９年度に、協働化テストに提案いただいたが、県としては本来は患者会が自ら運営できる
形態での開催が望ましいと考えており、また予算もない事業であったため、患者会等が独自に実
施できるようになるまでは、これまでどおり県が主として実施していきたい。
　ただし内容的には、難病患者・家族の視点にたった集いにする必要があるため、佐賀県難病支
援ネットワークの当事者性を生かし、協働で実施することとした。

協働の内容

目指す姿

　　難病患者とその家族は、同じ病気をもつ他の患者やその家族と同じ悩みを持っているが、意見
交換をする場がないため、悩みを話したり、情報交換を行う機会がなく、閉じこもってしまうこともあ
る。
　そこで、集いを開催し、悩みの共有や情報交換を行い、患者・家族の交流を図ることを目指す。

特定非営利活動法人
佐賀県難病支援ネットワーク 各保健福祉事務所

健康増進課

・つどいの企画
・つどいの開催
・年間計画について情報提供
・日程調整、連絡

・年間計画について確認
・日程調整、連絡
・つどいへの参加、助言等

・佐賀県難病支援ネットワークと保健福祉事務所
との連絡調整
・事業の実施状況の確認



協働の成果

・各保健福祉事務所が開催した「集い」に提案者が参加することで、参加者により多くの情報を提
供することができた。
・「集い」の参加者に提案者の活動等を周知する機会にもなった。

今後の展望

　患者会が集いを自ら開催できるようになるまでは、健康増進課主導で集いを開催して、情報
提供や助言など、可能な範囲で連携を行っていきたい。

県民のメリット

　より当事者性が考慮された「難病患者・家族の集い」に参加することができるようになり、参加者同
士の交流が深まり、有益な意見交換がなされた。


