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人間の尊厳がなによりも大切にされる社会を

一般社団法人 日本難病・疾病団体協議会JPAは、
難病・長期慢性疾病、小児慢性疾病等の患者団体及び

地域難病連で構成する患者・家族の会の中央団体

主な活動

誰もが安心して暮らせる社会をつくることを目標に、

患者・家族の交流、社会への啓発、国会請願などの行政へ

の働きかけ、難病患者サポート事業による研修活動、

患者団体の国際連携の推進などがあります。



当事者を中心とした活動のため、資金面での不安をかかえ
つつも、患者、家族の願いを実現するため幅広い活動を展開を。

私たちがもっとも大切にしているのは「人間の尊厳がなに
よりも大切にされる社会の実現を」というスローガンです。

病気や障害よる障壁をなくし、一人ひとりが人間として
の尊厳が大切にされる社会を心から願っています。

難病患者が生きやすい
→誰もが大切にされる社会を



JPAのあらまし

1960年代 日本の難病対策のスタートをきっかけに、難病・長期慢性疾患
の患者と家族が集まり、患者団体や、地域ごとに難病連結成

2005 年 全国の地域難病連と疾患別の患者団体が集う「日本難病・疾病
団体協議会（JPA）」が設立

2015 年 JPAの組織を原動力とし、難病法が成立

個々の団体がひとつになることで、より大きな力に、ひとりの声を国民
の声に、その思いで歴史を積み重ね、現在では、91団体、構成員約26万
人の患者団体に成長しています。



難病の定義

 難病とは

 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）希少な疾患であって、

 ４）長期の療養を必要とするもの

 指定難病

 ５）患者数が本邦において一定の人数（人口の約０．１％程度）

 に達しないこと、

 ６）客観的な診断基準（またはそれに準ずるもの）が確立しているこ
と、

難病の定義
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主な国への要望

難病対策→周知が大事
 １．すべての難病を難病法における指定難病の対象に

 ２．重症度分類による選別はやめて、治療中や服薬をしている難病患者は
 医療費助成の対象に

 ３．毎年申請時に提出する「臨床調査個人票」は、負担が大きく申請の妨げに。
 文書料への補助や減額についての方策が必要

 ４．他の障害との差別をなくし、就学、就労、障害年金、介護支援、補装具及
 び生活支援用具等の障害者施策の対象に。

 ５．難病法および改正児童福祉法の５年後見直しの検討には、
 患者の実態把握や患者団体の意見の尊重を

 ６．難病対策推進地域協議会の活性化や難病相談支援センターの充実を

主な国への要望



 就労対策
 １．難病や慢性疾患患者の自立や社会参加にとって、就労は大きな課題。

 難病患者を法定雇用率の算定枠に

 ･･暫定的にも国家公務員障害者選考試験の対象に

 ２．難病患者が働き続けるには ⇒⇒ 通院休暇や病気休暇等の制度を

災害対策
 難病患者の中には、学校等の避難所では過ごせない医療的ケアや福祉的ケアを必

要とする人、感染症に弱い人たちがいる。

⇒⇒ 適切な病院や福祉施設を含む福祉避難所の確保を



１．小児慢性特定疾病の対象者を指定難病の対象者に

２．小児慢性特定疾病児童の成人移行期医療体制の整備を

こども病院や小児科病院と大学病院との連携、新規事業の移行期医療支援センターが機能するよう、再検討を

３．小児慢性特定疾病自立支援事業

小児慢性特定疾病児童対策
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 2014年5月23日

 難病患者の悲願であ

 った、難病の患者に

 対する医療等に関す

 る法律」（難病法）

 の成立を記念し、

 5月23日を

 「難病の日」に登録

難病の日 登録



地域で尊厳を持っ
て暮らせるように。

私たちも頑
張ります。

日本難病・疾病団体協議会
〒170-0002東京都豊島区巣鴨1-11-2

巣鴨陽光ハイツ604号
☎03-6902-2083 FAX 03-6902-2084




