
令和6年度（2024年度）
熊本市難病対策地域協議会

令和７年（2025年）3月4日（火曜日）

熊本市医療対策課 難病対策班

情報提供と報告



難病対策地域協議会の法令上の位置付け

関係機関等が相互の連絡を図ることにより、

地域における難病の患者への支援体制に関する課題に
ついて情報を共有し、

関係機関等の連携の緊密化を図るとともに、

地域の実情に応じた体制の整備について協議を行う組織
と して規定されている。



（１）情報提供



①指定難病の疾病追加について

令和６年（2024年）4月１日～3疾患追加 （３４１疾患）

• MECP2重複症候群

• 線毛機能不全症候群（カルタゲナー症候群を含む。）

• TRPV4異常症

令和７年（2025年）4月１日～７疾患追加 （３４８疾患）

• ＬＭＮＢ１関連大脳白質脳症

• ＰＵＲＡ関連神経発達異常症

• 極長鎖アシル―ＣｏＡ脱水素酵素欠損症

• 乳児発症ＳＴＩＮＧ関連血管炎

• 原発性肝外門脈閉塞症

• 出血性線溶異常症

• ロウ症候群



②指定難病の名称変更について
2024年4月１日～

旧名称 変更後の名称

成人スチル病 → 成人発症スチル病

神経フェリチン症 → 脳内鉄沈着神経変性症

禿頭と変形性脊椎症を伴う
常染色体劣性白質脳症

→ HTRA1関連脳小血管病

ペリー症候群 → ペリー病

マルファン症候群 → マルファン症候群／ロイス・
ディーツ症候群

2025年4月１日～
特発性血小板減少性紫斑病 → 免疫性血小板減少症

徐波睡眠期持続性棘徐波を
示すてんかん 性脳症

→ 睡眠時棘徐波活性化を示す
発達性てんかん性脳症及び
てんかん性脳症



臨床調査個人票 オンライン登録開始

医療機関において指定医が「指定難病患者データベー
ス」を使用して臨床調査個人票（以下、臨個票という）
をオンラインで登録

従来通り、新しい難病 DB を利用せずに臨個票を作成
することも可能



オンライン登録のメリット

• 次回以降、データの再利用ができる（指定医の入力負荷の
軽減）

• 臨床調査個人票作成時に入力内容がチェックされるため、
記載漏れ等の防止ができる

• 合計値等が自動計算される

• 機械判定機能の導入により、認定基準との整合性の判定が
可能

• 患者の同意を基に、他医療機関で作成された診断書の閲
覧が可能となる



オンライン登録のデメリット

• インターネット環境に接続する必要

•院内システムをデータベースと連携させる場合は、
院内システムの改修等システム 環境整備が必要

（「熊本市指定難病等診断書オンライン化支援事業
補助金交付要綱 」に基づき、の経費に対する補助
率は、当該所要経費の２分の１以内とし、上限５万円
補助）



③臨床調査個人票の改正について

令和5年10月31日付通知「指定難病に係る診断基準及
び重症度分類等について」の一部改正について に基づき
対応

（診断基準＝指定難病の診断に関する客観的な指標による一定の基準）

（重症度分類＝難病法に基づき厚生労働大臣が定める病状の程度）

令和６年度中は新旧どちらの臨床調査個人票でも可

※臨床調査個人票とは、難病の患者に対する医療等に関する法律
第6条第1項に規定される「診断書」のこと



④医療費の助成開始時期の見直しに関するリーフレット

患者向け 指定医向け



申請が遅れたことのやむを得ない理由の例

□ 臨床調査個人票の受領に時間を要したため

□ 症状の悪化等により、申請書類の準備や提出に

時間を要したため

□ 大規模災害に被災したこと等により、申請書類

の提出に時間を要したため

□ その他

※ 仕事、育児、失念、身内の不幸、転居等は

想定していない



医療費助成開始時期の遡り
医療費助成の開始を「申請時点」から「重症化時点」にまで遡及する
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償還払い対応のべ件数
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⑤登録者証の導入

難病法の改正により、指定難病の診断基準を満たしているが認定
基準を満たさない方に対して、指定難病にかかっていることを証明
する「登録者証」を発行

難病患者が在宅介護などの福祉サービスや就職支援を受けようとすると、市町村
やハローワークなどで手続きする度に、難病の証明として診断書等を提出が必要
だったが、登録者証があれば、診断書を入手するために医療機関に行く必要がなく
なり、当事者の手間や費用負担を大幅に軽減できる。



登録者証（指定難病）

要
支
援
者

フリガナ ｸﾏﾓﾄ ﾀﾛｳ 生年月日

氏名 熊本 太郎 昭和〇年〇月〇日

有効期間開始年月日 令和□年□月□日

上記のとおり証明する
令和△年△月△日 熊本市長

注意事項
１ この証は、各市町村における障害福祉サービスの利用申請時において、指定難病患者であることを証明する書類として利用できます。
２ 死亡等で登録者証の利用資格がなくなったときは、この証を速やかに熊本市長に返還して下さい。
３ この証を破損したり、汚したりした場合は、熊本市長に再交付の申請を行って下さい。
４ その他この証明書に関しての問い合わせは、下記に連絡して下さい。

連絡先
熊本市
医療対策課 難病対策班（TEL ０９６－３6４－３３００）

熊本市の登録者証

熊本
市長



（2）報告

①熊本市の指定難病医療費助成制度の申請状況について

②登録者証の取得状況について

③熊本市在宅人工呼吸器使用患者支援事業について

④熊本市難病患者訪問相談事業について

⑤令和６年度開催 医療講演会「好酸球性副鼻腔炎」開催報告に
ついて



① 指定難病受給者証所持者数の推移
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熊本市の受給者証所持者数年比較１～１０位（疾病別）

R2 R3 R4 R５ R6

1 潰瘍性大腸炎 潰瘍性大腸炎 潰瘍性大腸炎 潰瘍性大腸炎 潰瘍性大腸炎

2 パーキンソン病 パーキンソン病 パーキンソン病 パーキンソン病 パーキンソン病

3 全身性エリテ
マトーデス

全身性エリテマ
トーデス

全身性エリテマ
トーデス

全身性エリテマトー
デス

全身性エリテマ
トーデス

4 クローン病 クローン病 クローン病 クローン病 クローン病

5 全身性強皮症 全身性強皮症 後縦靱帯骨化症 後縦靱帯骨化症 後縦靱帯骨化症

6 後縦靱帯骨化
症

後縦靱帯骨化
症

全身性強皮症 皮膚筋炎／多発性
筋炎

重症筋無力症

7 特発性拡張型
心筋症

重症筋無力症 重症筋無力症 重症筋無力症 皮膚筋炎／多発
性筋炎

8 脊髄小脳変性
症(多系統萎
縮症を除く。)

皮膚筋炎／多
発性筋炎

皮膚筋炎／多発
性筋炎

全身性強皮症 脊髄小脳変性症
(多系統萎縮症を
除く。)

9 皮膚筋炎／多
発性筋炎

特発性拡張型
心筋症

脊髄小脳変性症
(多系統萎縮症を
除く。)

脊髄小脳変性症
(多系統萎縮症を
除く。)

全身性強皮症

10 重症筋無力症 脊髄小脳変性
症(多系統萎縮
症を除く。)

下垂体前葉機能
低下症

特発性大腿骨頭壊
死症

好酸球性副鼻腔
炎



熊本市の受給者証所持者年比較１1～2０位（疾病別）

R2 R3 R4 R５ R6

11
下垂体前葉機能
低下症

下垂体前葉機能
低下症

特発性拡張型心
筋症

下垂体前葉機能
低下症

下垂体前葉機能
低下症

12
特発性大腿骨頭
壊死症

特発性大腿骨頭
壊死症

特発性大腿骨頭
壊死症

特発性拡張型心
筋症

多発性硬化症／
視神経脊髄炎

13
網膜色素変性症 多発性硬化症／

視神経脊髄炎
多発性硬化症／
視神経脊髄炎

多発性硬化症／
視神経脊髄炎

特発性拡張型心
筋症

14
多発性硬化症／
視神経脊髄炎

網膜色素変性症 網膜色素変性症 好酸球性副鼻腔
炎

特発性大腿骨頭
壊死症

15
ベーチェット病 シェーグレン症候

群
IgＡ 腎症 網膜色素変性症 特発性間質性肺

炎

16
シェーグレン症候
群

ベーチェット病 シェーグレン症候
群

特発性間質性肺
炎

IgＡ 腎症

17 もやもや病 IgＡ 腎症 ベーチェット病 IgＡ 腎症 網膜色素変性症

１８
特発性血小板減
少性紫斑病

特発性間質性肺
炎

特発性間質性肺
炎

シェーグレン症候
群

シェーグレン症候
群

19
進行性核上性麻
痺

特発性血小板減
少性紫斑病

特発性血小板減
少性紫斑病

ベーチェット病 進行性核上性麻
痺

20
原発性胆汁性胆
管炎

もやもや病 好酸球性副鼻腔
炎

進行性核上性麻
痺

ベーチェット病



令和４年度末 国の受給者証所持者数報告との比較
（※国データは小児慢性特定疾病も含む）

国（R4） 熊本市（R4） 熊本市（R6）

1 パーキンソン病 潰瘍性大腸炎 潰瘍性大腸炎

2 潰瘍性大腸炎 パーキンソン病 パーキンソン病

3 全身性エリテマトーデス 全身性エリテマトーデス 全身性エリテマトーデス

4 クローン病 クローン病 クローン病

5 後縦靱帯骨化症 後縦靱帯骨化症 後縦靱帯骨化症

6 全身性強皮症 全身性強皮症 重症筋無力症

7
脊髄小脳変性症（多系
統萎縮症を除く。）

重症筋無力症 皮膚筋炎／多発性筋炎

8 重症筋無力症 皮膚筋炎／多発性筋炎
脊髄小脳変性症(多系
統萎縮症を除く。)

9 皮膚筋炎／多発性筋炎
脊髄小脳変性症(多系
統萎縮症を除く。)

全身性強皮症

10
多発性硬化症／視神経
脊髄炎

下垂体前葉機能低下症 好酸球性副鼻腔炎



R4年 国と熊本市比較

国 熊本市

好酸球性副鼻腔炎 １1位 １9位

突発性拡張型心筋症 １７位 １１位

肥大型心筋症 ４７位 ３２位

IgA腎症 ２３位 １５位

ベーチェット病 ２１位 １７位

国 熊本市

1位 パーキンソン病 潰瘍性大腸炎

２位 潰瘍性大腸炎 パーキンソン病



令和６年度 指定難病受給者証所持者数
関連する疾患群別 比較

神経・筋疾患, 

2017, 27%

消化器疾患, 1807, 

24%
免疫疾患, 1350, 

18%

骨・関節疾患, 427, 6%

腎・泌尿器疾患, 343, 5%

呼吸器疾患, 296, 4%

内分泌疾患, 269, 4%

循環器疾患, 243, 3%

血液疾患, 189, 3%

聴覚・平衡機能疾患・免疫疾患, 167, 2%

視覚疾患, 117, 2%

代謝疾患, 116, 2%

皮膚・結合組織疾患, 107, 1%
染色体・遺伝子異常, 13

聴覚・平衡機能疾患, 2

聴覚・平衡機能疾患・視覚疾患, 1

聴覚・平衡機能疾患・呼吸器疾患, 0



令和６年度 指定難病受給者証所持者数
関連する疾患群別 比較（神経・筋疾患）

神経・筋疾患, 

2017, 27%



令和６年度指定難病受給者証所持者数
関連する疾患群別 比較（消化器疾患）

消化器疾患, 

1807, 24%



R2からR6受給者証所持者推移
（R6受給者証所持者5位以下 100名以上）
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② 熊本市の登録者証発行状況

後縦靭帯骨化症 ８５歳 受給者証あり

成人スティル病 48歳 受給者証あり

潰瘍性大腸炎 30歳 受給者証あり

特発性大腿骨頭壊死症 55歳 受給者証あり

IgA腎症 54歳 受給者証あり

潰瘍性大腸炎 52歳 重症度却下



③ 熊本市在宅人工呼吸器使用患者支援事業

＜目的＞

人工呼吸器を装着していることについて特別の配慮を必要とする
難病の患者に対して、在宅において適切な医療の確保を図る

＜費用の補助（国）＞

診療報酬において、在宅患者訪問看護・指導料又は高齢者の医
療の確保に関する法律（昭和５８年法律第８０号）第７８条に規定
する訪問看護療養費を算定する場合には、原則として１日につき４
回目以降（ただし、特別な事情により複数の訪問看護ステーション
等医療機関により訪問看護を行う場合にはこの限りではない。）の
訪問看護について、患者１人当たり年間２６０回（以下に掲げる特
例措置として実施する場合を含む）を限度

＜特例措置＞

１日につき３回目の訪問看護を前２回と同一訪問看護ステーション
で行う場合には、特例措置として３回目に対して費用を当面支払う



在宅人工呼吸器使用患者支援事業による
訪問看護の実施回数の推移

（R7.1月末現在）
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在宅人工呼吸器使用患者支援事業
利用患者数と疾病内訳
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④ 難病患者訪問相談事業

＜目的＞

熊本市に居住する在宅の難病患者及びその家族に対し、難
病患者訪問相談員を派遣し、患者等の日常生活上及び療養
上の悩みについての相談を行うことにより患者等の精神的負
担の軽減や生活の質の向上に寄与すること

＜相談員の行う相談＞

(1) 生活、身上及び介護に関する相談及び助言

(2) その他必要な相談及び助言



R6年度 難病患者訪問相談事業
架電件数
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難病患者訪問相談事例

訪問件数 4件

（内訳） 多系統萎縮症 １人

進行性核上皮麻痺 1人

パーキンソン病（＋レビー小体型認知症） １人

脊髄小脳変性症 1人

年代 ５０歳代 １人、 ７０歳代 ２人、 ８０歳代 １人



難病医療講演会報告

「好酸球性副鼻腔炎治療の最前線」
講師 熊本大学病院

耳鼻咽喉科・頭頸部外科
宮丸 悟 先生

令和７年２月１５日開催



受講者概要

事前申込数 ６５ 人

当日申込数 ２ 人

受講者 ６１ 人

居住地 熊本市 ６０人、 熊本市外 １人



チラシ送付者数と受講者数 年代別
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難病医療講演会開催の探知方法

チラシ（送付）, 51人

市政だより, 5人

熊本市HP, 3人

熊本市役所の掲示板, 1

家族の紹介, 3人

知人の紹介, 1人 その他, 3人



講演内容

•鼻腔・副鼻腔の構造と役割

•好酸球性副鼻腔炎の基礎知識

•好酸球性副鼻腔炎の治療方法

•日常生活でのセルフケア



講演会中の様子



事前質問への回答の様子



当日アンケート結果

アンケート回収率 ５９人／６１人 ＝ 96.7%

Q.患者さんとの続柄について

① 患者本人 ４７人

② 患者家族 １１人

③ 支援者 １人

Q.今回の講演会の時間について

① ちょうどよい ５２人

② 長い ３人

③ 短い ０人

④ 未回答 ４人



当日アンケート結果（自由記載①）

• よくわかる講義でした。質問のコーナーが良くわかりました。

• この会に参加できてとても勉強になりました。外来では中々
ゆっくり病気について聞きづらいこともあって治らないという
ことで、臭いは感じられない人生を受けいれて生きていくの
は楽しみがないと思っていました。日常生活に気をつけてよ
り良い生活ができるようにしたいと思いました。講師の先生
がとてもわかりやすかったです。

• 自分の病気について、より詳しく知ることができました。また、
同じ病気と向かいあっている方達がたくさんいることも知れ
ました。私自身は治療が合い、症状が落ち着いているので、
この調子で上手に付き合っていきたいと思います。今日はこ
のような機会を作っていただき、ありがとうございました。

• 今日来て良かったです。日頃かかりつけの先生に聞けなかっ
た事とかとてもためになりました。ありがとうございました。



当日アンケート結果（自由記載②）

• ネットの検索などで調べてもわからない内容が多いのです
が、実際お話を聞くと理解が進みました。知ることは大事だ
と思いました。質疑がまとめられてわかりやすかった。先生
同士のトーク形式はもっと聞きたかったです。

• 思ったよりたくさんの人が参加していて、同じように悩んで
いる人がいると知っただけでも少し安心しました。使ってい
る薬もそれぞれだということも初めて知り、おどろきました。
今日のように意見や情報交換ができる機会がまたあれば
参加したいです。

• 思ったより参加者の方が多くておどろきました。患者さんも
多くいらっしゃるんだと思いました。好酸球性の他の病気に
ついても講演してもらいたい。（好酸球性多発性血管炎性
肉芽腫症等）



災害時対策

•令和４年度に熊本市の指定難病患者・ご家族のため
の緊急時フローチャートを作成し、今年度までにフロー
チャートの送付を行った。

•熊本市では、介護が必要な方や障がいのある方など、
災害時の支援が必要な方を把握するために「避難行
動要支援者名簿」を作成。この名簿の対象者に「指定
難病医療受給者」所持者が含まれている。

•災害時には、地域等で支援に関わる人に共有し、安否
確認や避難支援等に活用。
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