
令和4年度（2022年度）

熊本市難病対策事業報告

令和5年（2023年）３月９日（木）

令和4年度（2022年度）

熊本市難病対策地域協議会

～熊本市の難病患者の
現状と今年度の取組みについて～



①熊本市行政区区域図と人口等
（ 熊本市の概況
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熊本市総務局行政管理部総務課
熊本市の推計人口（令和5年(2023年)1月1日現在）

中央区

25.3%

東区

25.8%西区

12.3%

南区

17.9%

北区

18.8%

熊本市の
人口構成比
総数737,721

高齢化率：26.7％
（はつらつプランＲ３～Ｒ5年）
パブコメ資料 1



②熊本市指定難病患者疾患別分類

（5554名）

熊本市の人口
737,721人中0.91％
が難病受給者証を

お持ちです
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③熊本市指定難病患者疾患群別割合

疾患名 所持者数 割合

神経・筋疾患 1877 27.9%

消化器疾患 1623 24.1%

免疫疾患 962 14.3%
皮膚・結合組織疾
患 507 7.5%

骨・関節疾患 368 5.5%

代謝疾患 286 4.2%

腎・泌尿器疾患 269 4.0%

呼吸器疾患 259 3.8%

循環器疾患 224 3.3%

血液疾患 159 2.4%

視覚疾患 119 1.8%

内分泌疾患 65 1.0%
染色体・遺伝子異
常 12 0.2%
聴覚・平衡機能疾
患 3 0.0%

合計 6733 100% （Ｒ4.12.23現在医療受給証所持）

神経・筋疾患, 

27.9%

消化器疾患, 24.1%

免疫疾患, 

14.3%

皮膚・結合組織疾

患, 7.5%

骨・関節疾患, 

5.5%

代謝疾患, 4.2%

腎・泌尿器疾

患, 4.0%

呼吸器疾患, 3.8%

循環器疾患, 3.3%

血液疾患, 2.4%
視覚疾患, 1.8%

内分泌

疾患, 

1.0%

染色体・遺伝子異常, 0.2%

聴覚・平衡機能疾患, 0.0%

熊本市 指定難病受給者証 所持者疾患別割合

（R4.12.23現在6733名）

難病情報
センター
の疾患群
別分類
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④軽症高額の疾患別人数
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軽症高額認定患者 人数の多い疾患別人数（R4.12.23現在1003名）
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⑤指定難病患者の人工呼吸器装着患者数（42名）
R4.12.23現在
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⑤熊本市難病対策事業の取組み

事業名
〔実施主体〕

Ｈ28 Ｈ29 Ｈ30 Ｒ1 Ｒ2 Ｒ3

難病患者
地域支援
対策推進
事業

訪問相談員育
成事業

1回 1回 2回 0回 ２回

医療相談事業 2回 3回 3回 5回
2回

（web開催）
３回

（web開催）

訪問相談・指
導事業

2件 3件 9件 7件 0件 0件

難病対策地域
協議会

1回 1回
1回

（書面報告）
1回

在宅人工呼吸器使用患
者支援事業
(登録申請者）

4事業所
（6人）

7事業所
（8人）

10事業所
（10人）

12事業所
（11人）

難病患者等ﾎｰﾑﾍﾙﾊﾟｰ
養成研修事業

1回
（障がい保健
福祉課）

ー
（医療政策課）

ー
（医療政策課）

Ｒ4

１回

３回
（web開催）

１件
（R5.2月現在）

1回

11事業所
（9人）

ー
（医療政策課）
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訪問相談員
育成事業

患者さんを支援する専門職同士の顔の見える関係づくり、

支援者の研修等人材育成づくりを実施

●「難病の在宅療養支援者研修会」を難病相談・支援

センターと共同で実施。

●難病相談・支援センターと共同で内容を検討し研修の

充実を図った。

●災害時避難訓練についてシミュレーション結果につい

て報告した。

9



10



医療相談事業
日 時 内 容 講 師 参 加 者

6/11
（土）

難病呼吸器系疾患
医療講演会・相談会

熊本大学病院呼吸器内科
准教授 一安 秀範氏

43名
（うち会場1名）

7/9
（土）

難病骨・関節系疾患
医療講演会・相談会

熊本大学生命科学研究部整形外科学
教授 宮本 健史

46名
（うち会場4名）

1/28
（土）

難病肝臓系疾患
医療講演会・相談会

熊本市健康福祉局
田中 基彦技監

35名
（Webのみで開催）
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訪問相談・指導事業
年齢・性別 病 名 訪問相談による改善点

67歳・女性 筋委縮性側索硬化症 【医療費負担の軽減】
・難病受給者証の変更届を提出するよ
う促したことで、自己負担上限額が人
工呼吸器装着の承認を受けて
令和5年1月1日より
10.000円→1.000円に変更になった。
・重度心身障害者医療費の自己負担額
は今まで1/3負担であったが、
全額免除に変更になった。
【苦痛の緩和】
・最も苦痛であった鼻梁部の皮膚症状
による痛みに関しても皮膚科医の在宅
訪問診療を勧め、
12月21日に診療を受けた。

コロナ禍で令和2年度、3年度は未実施であったが、今年度は、熊本市難病患者
訪問相談員と連携を密にして、要支援難病に対して、個々の実態に合った支援
を行うため訪問相談を再開した。

13
※R5年3月に男性の筋委縮性側索硬化症の患者の訪問相談実施予定のため、
今年度の実積は2回を予定している。
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熊本市難病対策地域協議会

日時：令和5年３月９日（木）
19時～2０時30分（予定）

場所：ウェルパルくまもと3階会議室
出席者：委員13名（予定）

障がい保健福祉課長
消防局 警防部 救急課長
熊本市保健所医療政策課職員

・在宅難病患者用の災害対応の
フローチャート作成

・災害時避難対応シミュレーションに
ついて計画、実施等の報告
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在宅人工呼吸器使用患者支援事業 訪問看護の費用の額
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在宅人工呼吸器使用患者支援事業 訪問看護の費用の額



人工呼吸器を装着していることで特別な配慮を必要とする
難病患者に対して適切な医療を確保することを目的に実施する。

R4年度熊本市在宅人工呼吸器使用患者支援事業
（R4. 4月～R5.1月の実績）
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①災害時避難訓練のシミュレーションの実施（医療企画班と合同）

②新規申請時の相談希望者への電話対応（29件）

③指定難病医療費助成のしおり、
ガイドブックのホームページ掲載

④市政だより掲載６回
（5月号、6月号、7月号、1月号、２月号、3月号）

⑤患者会支援

21

・災害時・緊急時の対応体制については、引き続き情報等を整理し、
ガイドブック等で情報発信

・災害時避難訓練のシミュレーションの実施を検討（医療企画班と合同）
・継続 新規申請者時相談希望者への電話対応

情報発信：指定難病医療費助成のしおり、ガイドブックの
ホームページ掲載 市政だより掲載

患者会支援 等



５月号 7月号

2月号

6月号
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患者会等支援

●5月19日（木） IBD熊本城天守閣

ライトアップ（紫）の後援

●7月3日（日）日本リウマチ友の会

熊本支部大会2022への参加

●熊本SCD.MSA友の会（脊髄小脳変性
症・多系統萎縮症）賛助会員募集

● 難病・長期慢性疾病・小児慢性特定疾
病対策の総合的な推進を求める請願書
依頼の実施（229名）

●２月25日（土）の熊本難病・疾病団
体協議会20周年記念イベント
（山鹿市「八千代座）の後援

●2月28日（火）の
「Rare Disease Day

（レア ディジーズ デイ）」の後援

初 熊本城天守閣ライトアップ

（青・ピンク・緑）３色 23



2月28日のRDD2023
熊本城天守閣ライトアップ
（時間毎に３色変化）

青 ピンク 緑

日没～20時 20～21時 21～22時
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RDD2023パネル展（ウェルパルくまもと）

RDD2023 難病・疾患等書籍展示
（熊本市立図書館2/14（火）～2/26（日）
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RDD2023パネル展（市役所1階ロビー）
1月13日（金）～20日（金）
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