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研究概要
難病は、その多くが遺伝学的な原因を伴って生じ、決定的な治療法がなく長期的に症状が続き、限られた個人が向き合

っていく病である。現代医療の文脈において、難病は生物学的標準からの逸脱であり、「直す（無くす）べきもの」として自

明視される。その先には、遺伝型などの直接的要因を「直す」ことで表現型にみられる困難を克服し、当事者の経験をより

良くできるという強固な価値観が暗黙に存在する。しかし、実際は、難病がもたらす症状の全てが当事者に直接的な支障

をもたらすとは言えず、致命的なあるいは耐え難い困難に対応できる手段さえあれば、必ずしも生物学的標準に「直す」必

然性はない。「医学モデル」的難病解釈は、難病当事者の経験を軽視することで多くの問題をもたらすと考えられる。本研

究では、個人・社会の生や科学のあり方を論じた哲学思想を参照しながら、先端科学技術が加速度的に発展する現代社

会において生物学的には自明視されている難病概念を再考し、その再解釈を試みる。また、当事者研究・障害学・医療人

類学の知見を参照し、現代医療や科学技術の恩恵を受けながらも圧倒されることなく、真に難病当事者が病と向き合い「

今の生」を生きる手助けとなる理論的土台を示すことを目指す。
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