
 

小児慢性特定疾病医療費助成を受給している方とご家族の皆様へ 

★★★ 相談のご案内 ★★★ 

  
 
 
 

 

 
 
 
 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
小児慢性特定疾病児童等自立支援員はこんな相談に対応しています 
 実際にご相談のあった内容を一部ご紹介いたします。 
                 
  入園や入学の際、病気につ 園や学校へ希望したような 長期入院した際、入院中の 
  いてどのように園や学校へ 配慮事項に対応してもらえ   学習や退院後の復学につい 
  伝えたらいいかわからない    るか心配 て病院や学校との連絡調整 
 

お子さんの就園・就学・就労に関することや生活上の困りごとなどありましたら、 
お気軽にご相談ください。 

 

 
 

 
 

 

 

連携 

医療機関 就労支援機関 

各専門の相談機関 

家族会 教育機関 

お子さん・御家族 
相談窓口 

（保健所等） 
小児慢性特定疾病児童等自立支援員 

新潟県及び新潟市では、小児慢性特定疾病医療費助成の申請を受け付けている窓口（以下相談窓口

という）で、療養上の悩み等の御相談も受け付けています。 
また、学校生活、就労や将来への不安に関する相談については、「小児慢性特定疾病児童等自立支

援員」が個別に相談をお受けしますので、希望される方は相談窓口にお申出ください。 
 

○  相談の流れ  ○ 

新潟県・新潟市難病相談支援 

センター内配置 

月～金曜日 午前10時～午後4時 

電話：025－267－2260  

☎ 025-267-2260 

E-mai l：niigata-nansen@nifty.com 
月～金曜日（午前 10 時～午後 4 時） 
（祝日及び 12 月 29 日から 1 月 3 日までを除く）   

 

 

お問い合わせ 

〒950-2085 

新潟市西区真砂１丁目 14 番１号 

西新潟中央病院内 ２階 

新潟県・新潟市難病相談支援センター 
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★相談窓口のご案内 

お子さんの住所地 
相談窓口 

保健所名 課名 電話番号 

新潟市 － こども家庭課 025-226-1205 

村上市、関川村、粟島浦村 村上保健所 地域保健課 0254-53-8368 

新発田市、阿賀野市、胎内市、聖籠町 新発田保健所 〃 0254-26-9132 

五泉市、阿賀町 新津保健所 〃 0250-22-5174 

三条市、加茂市、燕市、弥彦村、田上町 三条保健所 〃 0256-36-2292 

長岡市、小千谷市、見附市、出雲崎町 長岡保健所 〃 0258-33-4931 

魚沼市 魚沼保健所 〃 025-792-8612 

南魚沼市、湯沢町 南魚沼保健所 〃 025-772-8137 

十日町市、津南町 十日町保健所 〃 025-757-2401 

柏崎市、刈羽村 柏崎保健所 〃 0257-22-4112 

上越市、妙高市 上越保健所 〃 025-524-6132 

糸魚川市 糸魚川保健所 〃 025-553-1933 

佐渡市 佐渡保健所 〃 0259-74-3403 

 

★新潟県内の患者・家族会等一覧 

患者会等の連絡先は、難病相談支援センター(025－267－2260)または相談窓口にお問い合わせください。 
対象 会の名称 主な活動 

１型糖尿病 ペガサスの会 小児糖尿病キャンプ、情報交換会、会報 
小児がん 

公益財団法人がんの子ど

もを守る会新潟支部 

総会、医療講演会、治療・家計負担・教育・家族の支援に

関する相談や支援、啓発活動、ピアサポートカフェ、子を

亡くした親の交流会など 
認定 NPO 法人ハートリン

クワーキングプロジェク

ト 

小児がん経験者等の職業訓練及び就労支援、 

小児がんフォローアップ研究事業、医療相談、厚労省小児

慢性特定疾患自立支援事業、総会、通信 

心臓病 全国心臓病の子どもを守

る会新潟県支部 会報、総会、交流会、本部発行書籍の販売 

胆道閉鎖症 胆道閉鎖症の子どもを守

る会新潟支部 総会、茶話会 

※この他に神経難病の方や障害を持つ方を対象とした患者・家族会があります。また、一覧にない疾病

でも、県外に患者・家族会がある場合もありますので、詳しくは相談窓口にお問い合わせください。 
 
 
 

 
 

☎ 025-267-2260 

E-mai l：niigata-nansen@nifty.com  
月～金曜日（午前 10 時～午後 4 時） 
（祝日及び 12 月 29 日から 1 月 3 日までを除く）   

 

お問い合わせ 

〒950-2085 

新潟市西区真砂１丁目 14 番１号 

西新潟中央病院内 ２階 

新潟県・新潟市難病相談支援センター 
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