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よくある難病のイメージ 

みなさんは難病と聞いて何をイメージし
ますか？例えば・・・ 

 

なんか大変そう 

ずっと入院している、医療が欠かせない 

ドラマの最終回でよく死んでしまう 

若くして亡くなってしまう病気 

 24時間テレビ 



難病の障害とは 

 難病は多様な疾患があるものの、ある程度共通
しているのは体力的制限があること。 
⇒健康な人の体力の容量が単一電池なら、難病の人
は単三電池くらい！？ 

  ⇒充電性能も悪い！？容量が少なければその 
分充電時間は短いはずなのに・・・。 
 

 可処分時間（使える時間） 
が少ないことによって生じる 
障害（生活のしづらさ）。 
⇒労働時間の制限…etc 
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法律上の難病とは 

 難病法（2015年1月1日施行）では難病を次のよ
うに定義している。 

 

 ①発病の機構が明らかでなく、②治療方法が確
立していない、③希少な疾病であって、④長期
の療養を必要とするもの 

 ※指定難病・・・上記要件＋⑤患者数が本邦に
おいて一定の人数（0.1％程度以下）に達しない

こと、⑥客観的な診断基準（又はそれに準ずる
もの）が確立していること 



出典：厚生労働省 



国際的に言われているすべての難病 

【5000～7000疾病 希少性のガンを含む】 

難病法（研究の対象となる難病） 

障害者総合支援法対象疾病 

【およそ600疾病程度】 

【359疾病（今後も増える予定）】 

難病の範囲 

指定難病 

【331疾病（今後も増える予定）】 



その他の法律における難病① 

障害者総合支援法では 

「治療方法が確立していない疾病その他
の特殊の疾病・・・」 

現行では難病法の定義の②治療方法が確
立していない、④長期の療養を必要とす
るもの、⑥客観的な診断基準（又はそれ
に準ずるもの）が確立していること、に
該当する疾病を指すものとして整理され
ている。 

 



その他の法律における難病② 
 障害者基本法では 

「・・・その他の心身の機能の障害（中略）及び社
会的障壁により継続的に日常生活又は社会生活に相
当な制限を受ける状態にあるもの」 
 
 

⇒「その他」に難病（「難病と診断されたが、症状
が極めて軽く、心身機能の障害を有していない者」
は除く）が含まれるとされている。 

⇒さらに、「診断基準が確立していない疾病にか
かっているとされるため難病の患者とは言えないが、
痛みや倦怠感などの心身の機能の障害を有している
者」も含まれている。 

難病法の国会審議における答弁より要約 



難病と障害① 
障害者基本法、差別解消法（社会モデル） 

障害者 

難病者 

（慢性疾患含む） 



難病と障害② 
日本の障害者制度（医学モデル） 

 

 

 

 

 

難病者？ 

（慢性疾患者） 

障害者 

難病者 



制度の谷間とは 

 障害者施策における制度の谷間とは・・・ 
機能障害（impairment）の概念が狭いことに

加えて、社会的障壁を含めた障害
（disability）としてとらえられていないこと
などによって生じる制度間の空白。 

 

⇒障害者権利条約との整合性は？ 

障害の社会モデルにもとづき、病名で支援の
入口が制限されない制度への転換を！ 
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 法律はできたけど・・・根っこは先送り！？ 
 取り残された課題は？ 
○疾患別の対策と疾患を越えた政策の棲み分け 
治すためには病名は必要、でも生活支援では病名よりもどんな
ことに困っているか、が大事。 

⇒研究と医療と福祉を分けた上での連携が大切！ 
 

○どんな病気や障害をもっていても、当たり前に社
会に参加できる環境づくり 

⇒医療、福祉、就労などニーズに基づく制度の構築
を！ 

難病対策の法制化と今後の課題 
～難病対策から難病政策への転換を目指して～ 
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難病の制度と支援の谷間を考える会の変遷 

もともとは難病の福祉問題を理解するた
めの勉強会としてスタート 

障害者総合支援法の対象範囲を巡る運動 

⇒議員会館に130名集めて問題提起を行う 

難病対策の法制化に対する取り組み 

⇒医療費自己負担増の問題への意見提起 

組織基盤の確立と当事者や団体同士の
ネットワークづくりへの転換 









難病を巡る今の課題とこれから 

一定の法整備によりニーズが見えにくく
なった 

患者会活動の低迷と高齢化 

社会的孤立に対する取り組みの必要性 

当事者同士のつながりの再構築 

安心して集える場づくり（交流会、難病
カフェ） 

 







新たな当事者のつながりづくりに向けて 

取り組んでいること 

学習会 
⇒主なテーマ：障害者差別解消法、1型糖尿病の生活実態
とニーズ…etc 

難病カフェの開催 
⇒難病カフェとまりぎ 第1回2017年10月、第2回2018年9月 

難病カフェ主催者のネットワークづくり 
⇒難病カフェシンポジウム 2017年10月 

⇒主催者交流会 2018年3月 



難病カフェとは・・・ 

「気軽に立ち寄って、落ち着ける場所」 

病名にかかわらず、気軽に、時間の束縛なく参加
できる 
 

例えば・・・ 

事前の申し込み不要 

いつ来て、いつ帰ってもOK 

過ごし方は自由 





















今後の方向性 

 難病カフェの定期開催 

⇒気軽に参加できることを重視しながら開催形式は
臨機応変に 
 
 難病カフェのネットワーク化 

⇒主催者同士の交流を通じた情報交換やノウハウの
共有 
⇒各地の難病カフェめぐり 
 
 難病カフェ関東サミットの開催 
⇒全国ネットワークづくりを目指して 



ご清聴ありがとうございました 


