
令和6年（2024年）1月25日（木）

ウェルパルくまもと 4階会議室

18時～19時30分

熊本市の難病対策の

現状と取組みについて

（事例を通して）

熊本市高齢者支援センター

ささえりあ江津湖様

難病対策についての講演会



①熊本市行政区区域図と人口等
（ 熊本市の概況

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)12月1日現在）
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熊本市の
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総数738,098



②指定難病医療受給者証

熊本 花子
熊本市中央区大江
昭和40年５月5日

熊本市（国保） エ

１７７９ ３８４２

潰瘍性大腸炎

各都道府県または政令指定都市
の指定医療機関
難病指定医療機関

５０００ C1 

該当

令和5年10月1日～令和6年9月30日まで

令和5年9月15日

２ ９ ８７ ６ ５４

令和5 10

令和5 11

令和5 12

10 3   A病院 15000 3000 3000 印

10 3   B薬局 10000 2000 5000 印

10 17 A病院 15000 印

10 17 B病院 10000 印

11 4  A病院 15000 3000 3000 印

11 4   B薬局 10000 2000 5000 印

11 18 A病院 15000 印

11 18B病院 10000 印

11 25C訪問看護 20000 印

11 27C訪問看護 20000 印

12 1     A病院 15000 3000 3000 印

12 1    B薬局 10000 2000 5000 印

12 1   C訪問看護 20000 印

12 3   C訪問看護 20000 印

12 5   C訪問看護 20000 印
12 7   C訪問看護 20000 印

12 9   C訪問看護 20000 印熊本市の受給者証の人数
R4年度 6733名（6861疾患）0.91%
R5年度 6943名（7092疾患）0.94%
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③熊本市指定難病患者疾患別分類
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④熊本市指定難病患者疾患群別比較
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⑤R4年度とR5年度の 熊本市指定難
病患者疾患群別割合の比較

5R5.1.1現在 R6.1.1現在



⑤熊本市難病対策事業の取組み

10人

（共催） （共催） （共催）

対面

（共催） （共催）

6

登録事業所数
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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

と共催で実施。

●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。

訪問相談員
育成事業
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医療相談事業
難病患者様の医療講演会・相談会を開催

【日時】令和5年11月18日（土）

13時30分～15時30分

【場所】ウェルパル3階 すこやかホール

【テーマ】「特発性拡張型心筋症・肥大型心筋症」

心疾患系難病の診断と最近の治療

【講師】・熊本大学病院 循環器内科 診療講

・アミロイドーシス診療センター副センター長

髙潮 征爾（たかしお せいじ）先生

【座長】・熊本大学大学院 生命科学研究部

環境社会 医学部門 看護学分野

看護実践開発講座 准教授

・熊本市難病対策地域協議会 会長

・認定遺伝カウンセラー®

・ 日本難病看護学会認定 難病看護師

柊中 智恵子（くきなか ちえこ）先生

【主催】熊本市医療政策課

熊本市難病対策地域協議会

【共催】熊本県 脳卒中・心臓病等総合支援

センター

【参加者】４０名（患者、家族、支援者）



訪問相談・指導事業
年齢・性別
疾患名

訪問相談による改善点

51歳・男性

筋委縮性側
索硬化症

【訪問相談経緯】
在宅療養患者人工呼吸器装着者の災害時要援護者登録の個別プラン
作成のための療養環境把握に加えて療養相談目的にて訪問。
【訪問相談内容・改善点】
◆災害時の受け入れ医療機関および在宅生活維持の確保
・長期間の入院はご本人およびご家族も望んでおられないが、災害規
模によっては入院先の確保が必要となるため、再度〇〇病院と自宅近
くの☆☆介護施設に医療設備等の状況を確認後、再検討予定。
・災害時もできる限り自宅での生活が持続できるよう、足踏み式の吸
引機や電池式の唾液吸引を紹介。
◆療養環境の把握
・妻は生計を維持するために仕事をしながら夫の介護も担い、子ども
の世話もしている現状ではあるが、制度の理解もあり、サービスの利
用や介護機器の選択についても試行錯誤しつつ、できる限りの選択を
している様子であった。
・在宅人工呼吸器使用患者支援事業に関しても理解されており、同席
のケアマネージャーへ書類を預けて検討いただくこととした。
・その後、12月初めに△△訪問看護ステーションの管理者より「在
宅人工呼吸器使用患者支援事業」の申請あり。⇒12月から市の助成20
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R５年度 熊本市難病対策地域協議会

日時：令和6年３月5日（火）

19時～2０時30分（予定）

場所：ウェルパルくまもと4階会議室
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指定難病名 患者数

筋萎縮性側索硬化症 19

筋ジストロフィー 15

多系統萎縮症 5

パーキンソン病 4

後縦靱帯骨化症 3

進行性核上性麻痺 3

脊髄性筋萎縮症 3

ミトコンドリア病 3

潰瘍性大腸炎 2

脊髄小脳変性症(多系統萎縮症を除く。) 2

大脳皮質基底核変性症 2

シャルコー・マリー・トゥース病 2

ライソゾーム病 2

痙攣重積型（二相性）急性脳症 1

顕微鏡的多発血管炎 1

神経細胞移動異常症 1

先天性大脳白質形成不全症 1

ファロー四徴症 1

合 計 70

⑥指定難病患者の人工呼吸器
装着患者疾患別人数
（70名） R6.1.1現在
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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。

R5年度熊本市在宅人工呼吸器使用患者支援事業
（R5. 4月～12月の実績）
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①新規申請時の相談希望者への電話対応（92件）

②指定難病医療費助成のしおり（10月に修正）

③ガイドブックのホームページ掲載（10月に修正）

④市政だより掲載9回
4月号、5月号、6月号、7月号、9月号、

10月号、11月号、12月号、２月号

⑤患者会支援

35

・継続 ①新規申請者時相談希望者への電話対応
②情報発信：指定難病医療費助成のしおり、
③ガイドブックのホームページ掲載
④市政だより掲載
⑤患者会支援 等
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5月号
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7月号 10月号9月号
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患者会等支援

●5月19日（金） イベントIBD

熊本城と熊本大学病院時計塔・

プロムナードライトアップ（紫）の後援

●7月2日（日）療養医療講演会
「これからの関節リウマチ治療」と
日本リウマチ友の会 熊本支部2023年度
第49回 熊本支部大会に出席

●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（288名）

●2月29日（木）の
「Rare Disease Day

（レア ディジーズ デイ）」の後援

熊本城天守閣ライトアップ予定

（青・ピンク・緑）３色 38



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

令和4年度
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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）

25

RDD2023パネル展（市役所1階ロビー）
1月13日（金）～20日（金）

40
令和4年度
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