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福島県難病・疾病団体連絡協議会とは

「原因や予防法及び治療法の分からない病気及び
難病によって、様々な困難に直面している患者や
その家族に対して具体的援助を行い、また原因の
早期究明と予防法及び治療法の早期確立と社会的
支援のための研究を促進し、さらに難病患者と障
がい者の問題の社会的啓発と対策を推進」

することを目的に、５０年前に設立された



加盟団体

•福島県腎臓病協議会

•日本筋ジストロフィー協会福島県支部

•全国パーキンソン病友の会福島県支部

•全国膠原病友の会福島県支部

•日本ALS協会福島県支部

•福島県多発性硬化症友の会

•あせび会



難病とは

難病の患者に対する医療等に関する法律（略称：難病法
H２７年１月施行）では、

「発病の機構が明らかでなく、かつ治療方法が確立しな
い希少な疾病であって、当該疾病にかかることにより、
長期にわたる療養を必要とする」と規定しています。

原因不明 根本的治療法が確立していない ということ



指定難病とは

①患者数が国内において一定数に達していないこ
と （人口の０.１％程度）

②定期的な診断基準が確立していること

•令和８年４月１日時点で、３４８疾患が指定難病
に適用されている



医療費助成

• 特定医療費（指定難病）助成制度

難病患者が、経済力にかかわらず、必要な医療を受けられるよ

うに医療費を助成する制度

難病患者会が結束し、長年にわたり国会請願を繰り返し、導入

されたもの。難病患者の「悲願」であった

（大まかな手続き）

難病指定医を受診 臨床調査個人票（診断書）を書いてもらう

行政に申請書を提出する

認められれば、特定医療受給者証が交付される





問題点

数千とも言われている難病患者の一部しか対象となって

いない。

同じ疾病群でも軽症扱いになると対象外となるケースも

ある（例えばリウマチ）



難病患者の願いは、根本的治療法の確立

希少難病患者は、患者数の少なさが、製薬会社からみると、
「市場が小さい」「創薬に投資した資金が回収できない」とされ、
研究に二の足を踏むことが想定される。

市場原理に任せておくと救われない。
↓

創薬に国の財政支援でこれを補完

患者会が研究費助成をするケースも（ALS協会など）



一刻も早く治療薬を使えるようにしてほ
しい～という難病患者の声が国を動かす

かつて薬害を経験したわが国では、製薬会社からの申請を受

けつけてから、「治療効果があるか 副作用はないか」の検証に

数年もかかるケースが圧倒的であった。

いわゆるドラックロスである。

多くの薬は発病初期に効く（あるいは進行のスピードを遅らせ
る）ものが多く、進行の早い難病患者にとって「今使えないと意
味がない」という切実な声がある。



患者の声が国を動かす

日本と同程度の治療薬の検証制度が整っている国（例え
ばアメリカ）で承認された薬は、検証期間を短縮する仕
組みが導入された。いわゆる「超高速認証」であり、数
か月で医療保険適用となるケースも出てきている。



介護支援が必要な難病患者が利用できる
公的介護制度



【介護保険と障害福祉サービスの利用の流れ】

• 40歳以上の方 介護保険を利用

●介護保険申請から不用までの流れ
• ① 相談・申請：窓口は地域包括支援センターなど

• ② 主治医意見書に記入を依頼(役所から直接医療機

関に郵送される 場合もある)

• ③ 認定調査員が入院先や自宅に赴いて調査(介護の必要度を確認
する)

• ④ 介護保険での認定審査を行い介護度が決まる(申請から30日以
内)

• ⑤ 介護支援専門員(ケアマネジャー)を選定・契約してケアプラン
作成

• ⑥ 利用開始

• ＊認定調査では、特にコミュニケーションの障害を詳しく説明する。

• ＊退院後すぐに利用したい場合など急ぎのときは、「暫定ケアプラン」を作成

して利用開始する ことができる。

どんな生活になるかイメージすることが大事！



40歳未満の方 障害者総合支援法 障害福祉サービス（介護給付）利用

● 障害福祉サービス申請から利用までの流れ

①相談・申請：窓回は市町村障害福祉課・障害相談支援事業所など

②主治医意見書に記入を依頼(役所から直接医療機関に郵送される場合もある)

③認定調査員が入院先や自宅に赴いて調査(生活支援の必要性を確認する)

④障害福祉課での認定審査を行い支援区分が決まる(申請から30日以内)

⑤相談支援専門員を選定・契約してサービス等利用計画作成

⑥利用開始

＊認定調査では、特にコミュニケーションの障害を詳しく説明する。

＊介護保険との違いは、社会生活支援を重視しているので、長時間見守りや外出支援なども含ま

れる。

＊40歳以上の場合、介護保険にないサービス(意思伝達装置、オーダー車すなど)や、限度額ま

で利用しても、長時間見守りが必要などの場合に、上乗せして利用できる。

40歳以上の方は、介護保険を優先的に利用することとされています。

介護保険にないサービスや不足する場合に、障害福祉サービスを利用できます。
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・難病患者の就労問題について

• 一般的に難病患者の多くは、体調の変化により仕事を休まな
いとならないこともある。定期的通院もあり、休みを多くとる
傾向がある。

• 職場の理解がないと、就労困難になってしまう。

• また就職活動で病気のことを告げていいのか、を悩む難病患者
が多い。会社に事情を話し、配慮してほしい点を予め伝えたほ
うが、就職後のトラブルを避けられると思われるが、弱い立場
にある難病患者にとって難しい問題でもある。

• 企業の理解を広めていく活動が、難病連の重要なテーマである
と認識している。



しゅう•就労問題での相談機関の紹介

• 福島公共職業安定所 難病就労サポーター

• 福島県産業保健総合支援センター

• 福島障害者職業センター

• 県北障害者就業・生活支援センター

• 福島県難病相談支援センターでも12月に難病就労相談会を

開催予定



再就職

•症状が緩和し、再就職を検討する際に、障がい福祉
サービスの就労支援を一般就労に向けたワンステップ
とする道もある

• 就労移行支援（一般就労に向けた各種トレーニングを
実施するサービス 最賃制度をクリアした工賃を支
給）

• 就労継続支援A型（障がいや病気に配慮された福祉的
就労の場 最賃制度をクリアした工賃を支給）

• 就労継続支援B型（障がいや病気に配慮された福祉的
就労の場 最賃制度の対象外）
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