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難病であっても人としての
尊厳を持って生きていける社会に

難 病 高 齢

身体障害

共通の課題 社会の支持が必要
(福祉・就労・所得）

生涯にわたって
治療を必要とする

患者が少ない

原因不明

介護など家庭の
負担が重い

創薬などの開発が進まない
研究が進まない

治療法がない

少子高齢化は難病患
者にも厳しく迫ってくる

医療費負担が生涯続く
高額なために治療を

諦める場合も

患者レジストリの構築

患者会･研究者の国際交
流と共同研究の促進を

介護・住宅
対策

医療費助成
高額医療費助成

長期慢性疾患
対策も必要
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長期慢性疾患
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社社 会会

福祉福祉 医療医療

難病

「難病」は社会の谷間？

多様な課題、多様な生き方の中で多様な課題、多様な生き方の中で

他制度、社会資源の連携と活用のためにも「他制度、社会資源の連携と活用のためにも「法制化法制化」は必要」は必要

国 自治体

保健所

雇用・就労

教育

マスメディア

差別・偏見

税金
地域格差

インフラ

文化

交通・移動

年金

住まい

障害者福祉

高齢者福祉

障害年金

介護

生活保護

母子

保育

医療機関

医療教育

医学研究

看護

医療保険

患者団体

医療情報
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厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会

難病対策の改革について（提言）

平成23年12月「中間的な整理」において・・・・・「希少･難治性疾患は遺伝子レベルの変異

が一因であるものが少なくなく、人類の多様性の中で、一定の割合発生することが必然」

であり、「希少･難治性疾患の患者･家族を我が国の社会が包含し、支援していくことが、「希少･難治性疾患の患者･家族を我が国の社会が包含し、支援していくことが、

これからの成熟した我が国の社会にとってふさわしい」これからの成熟した我が国の社会にとってふさわしい」ことを基本的な認識とした。

難病の治療研究を進め、疾患の克服を目指すとともに、難病患者の

社会参加を支援し、難病にかかっても地域で尊厳を持って生きられる

共生社会の実現を目指すことを難病対策の改革の基本理念とする。

難病対策の法制化が必要

改革の基本理念

平成25年1月25日
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他の制度と比較
しての公平・公正
だけではなくて
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難病対策

みんなでパイを分け合うと

小さなパイをうばいあうのではなく

やっぱり
小さい

難病対策難病対策

社会保障の充実社会保障の充実

でも

そしてもっと大きなパイで
国民みんなが笑顔になって欲しいのです

難病患者も

ビ
シ
ッ

バシッ

難病対策

難病対策の難病対策の法制化法制化
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1日も早く病気を治したい
病気であっても
みんなと一緒に生きていきたい
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難病患者の願いは・・

東京都庁前

1999年(平成11年)がんばれ難病患者
日本一周激励マラソンで47都道府県と国会、厚生省（当時）を訪問

秋田県ALS
患者さん宅

各県庁前で患者集会

丹羽元厚生大臣と

2013/4/19 伊藤たてお 一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会（JPA)


