
令和7年度（2025年度）

熊本市難病対策事業報告

～熊本市の難病患者の
現状と今年度の取組みについて～

令和8年（２０２6年）2月５日（木）

ウェルパルくまもと 4階会議室

１９時～２０時３０分

令和7年度（２０２5年度）

熊本市難病対策地域協議会



①令和7年4月1日からの指定難病の追加及び疾病名の変更と
全ての臨床調査個人票の変更（新臨床調査個人票：新臨個票）

令和7年4月1日から、指定難病の対象疾病として以下の7疾病が追加され、
全348疾病となりました。（7疾病患者：熊本市は受給者証保持者は0人）

告示番号 疾病名

342 LMNB1関連大脳白質脳症

343 PURA関連神経発達異常症

344 極長鎖アシル―CoA脱水素酵素欠損症

345 乳児発症STING関連血管炎

346 原発性肝外門脈閉塞症

347 出血性線溶異常症

348 ロウ症候群

また、既存の指定難病のうち、以下の2疾病の名称が変更となります。

R7.4.1以降に医師が記入した

旧臨床調査個人票は申請で受付できない。

新臨床調査個人票のみ申請で受付できる。

告示番号 疾病名（改正前） 疾病名（改正後）

63 特発性血小板減少性紫斑病 免疫性血小板減少症（108人）

154 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（0人）



2403：2024年3月に変更になった
0006：パーキンソン病の番号

01：1ページ目

臨床調査個人票の最後のページに
行政記載欄が追加されている

2403：2024年3月に変更になった
0006：パーキンソン病の番号

10：10ページ目

新臨床調査個人票

新臨床調査個人票最後のページ

②新臨床調査個人票変更の例



③熊本市指定難病医療受給者証

２ ９ ８ ７ ６ ５ ４

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

パーキンソン病

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7年10月1日～令和8年9月30日まで

令和7年9月18日

令和7 10

令和7 11

令和7 12

10 3   A病院          15000 3000 3000

10 3   B薬局          10000 2000 5000    
10 17 A病院          15000                      

10 17 B病院          10000                      

11 4   A病院         15000 3000 3000

11 4   B薬局         10000 2000 5000    

11 18  A病院         15000             

11 18  B病院          10000              

11 25  C訪問看護          20000              

11 27  C訪問看護          20000              

12 1     A病院        15000 3000 3000
12 1     B薬局        10000 2000 5000    

12 1      C訪問看護        20000            
12 3      C訪問看護        20000            

12 5      C訪問看護        20000            

12 7      C訪問看護        20000            

12 9      C訪問看護         20000            

令和8年2月1日から適用
区分の表示廃止予定

担当部局との調整がつかず、
令和8年3月1日以降に延期
（R8.1.23厚労省事務連絡）



④国の診断基準等のアップデートについて（8疾病）

診断基準等のアップデートにより支給認定範囲が狭まる可能性
のある指定難病について （令和7年8月21日事務連絡）

告示番号21：ミトコ
ンドリア病

診断基準について、旧基準では、症状が１項目＋検査・画像所見で１
項目以上を満たすものはprobable と判定していたが、新基準では、①
遺伝学的検査、②病理学的検査、③生化学的検査のいずれも非該当の
場合、症状が１項目＋検査・画像所見で1 項目のみを満たす場合は
possible と判定。

告示番号28：全身性
アミロイドーシス
（１① 全身性AL 
アミロイドーシスに
限る。）

診断基準について、旧基準では病理検査所見（＝組織生検でコンゴー
レッド染色陽性、偏光顕微鏡下にアップルグリーン色の複屈折を呈する
アミロイド沈着を認める。）は診断において必須でなかったが、新基準
では求めるようになった。また、旧基準では生検で陽性であれば、その
時点でDefiniteと判定されていたが、新基準では生検で陽性であったとし
ても、｢臨床症候及び検査所見｣を１項目以上満たすことが必須となった。

告示番号41：巨細胞
性動脈炎

重症度分類について、従来、Ⅴ度に当てはまらない視力障害が存在す
る場合には重症度分類でIII 度とされていた（※III 度以上が認定対
象）が、新たな重症度分類では、良好の方の眼の矯正視力が0.3 未満
の場合に重症と判断することに変更されたため、軽度の視力障害の場
合は基準を満たさなくなった。

告示番号49：全身性
エリテマトーデス

診断基準について、エントリー基準で抗核抗体80 倍以上が追記された。

受給者証保持者18人

受給者証保持者100人

受給者証保持者15人

受給者証保持者431人



診断基準等のアップデートにより支給認定範囲が狭まる可能性
のある指定難病について （令和7年8月21日事務連絡）

告示番号72：下垂
体性ADH 分泌異常
症

重症度分類について、旧分類では「尿量」「尿浸透圧」「血漿ADH 濃
度」「血清ナトリウム濃度」「皮膚・粘膜乾燥」のいずれかで判定して
いたが、新分類では「尿量」「渇感障害を伴うもの」で判定。

告示番号74：下垂
体性PRL 分泌亢進
症

・診断基準について、従来、PRL20ng/ml で一律に評価をしていたが、
施設基準値以上であることを確認することになった。
・重症度分類について、従来、仮にPRL の基準値を満たさない場合でも、
臨床所見・画像所見の項目により中等症・重症とされていたが、新たな
重症度分類では、施設基準以上のPRL かつ主徴候が必要となった。

告示番号 78：
下垂体前葉機能低下
症 （D-2 成人GH 
分泌不全症に限
る。）

診断基準について、従来、｢主要所見｣で｢易疲労感や気力低下等｣及び
｢皮膚の乾燥や筋力低下等｣があれば、｢小児期発症の成長障害｣を伴わず
とも、｢検査所見｣のGH 分泌刺激試験において基準を満たせば認められ
ていたが、新たな診断基準では｢症状｣で｢小児期発症の成長障害｣もしく
は｢頭蓋内器質性疾患の合併・既往歴・治療歴もしくは周産期異常の既
往｣が確認できない場合には、認められなくなった。

告示番号95：自己
免疫性肝炎

重症度分類について、従来、肝実質の不均質化の画像検査所見が認めら
れれば重症とされていたが、新たな重症度分類では、臨床検査所見と肝
性脳症・肝萎縮の臨床所見で判断することになった。

⑤国の診断基準等のアップデートについて（8疾病）

受給者証保持者22人

受給者証保持者30人

受給者証保持者64人

受給者証保持者84人



⑥国の診断基準等のアップデートについて例1（74 下垂体性PRL分泌亢進症）

臨床所見のみ
でも重症度を
みたし認定に
なっていた。

主症状かつ血中
PRLの上昇
（直近6ヶ月間
で基準値上限よ
り高い測定値）

直近6ヶ月以内
の検査値

旧
臨
床
調
査
個
人
票

新
臨
床
調
査
個
人
票



⑦国の診断基準等のアップデートについて例2（95 自己免疫性肝炎）

直近6ヶ月以内
の検査値

新臨床調査個人票旧新臨床調査個人票



⑧熊本市指定難病受給者証更新後の所持者数
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令和8年度は
およそ8000人を対象
に書類審査予定

（更新終了時点の9月末日のデータで比較）
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⑨令和7年度更新業務問合せ件数

・旧臨床調査個人票
の提出が多かった

（差し替え依頼）
・臨床調査個人票の
変更に伴い質問が
例年より多かった

・合計1386件の問い
合わせあり

（件）



⑩熊本市指定難病患者疾患別人数

増加数
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熊本市の令和7年度と6年度の受給者証保持者の比較

（多い疾患の50位まで）

R7年度 R6年度 R7-R6

38
30

23

14 14 12
1010

（人）

（人）

（更新終了時点の9月末日のデータで比較）
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熊本市の令和7年度と6年度の受給者証保持者の比較

（多い疾患の51位～100位まで）

R7年度 R6年度 R7-R6

⑪熊本市指定難病患者疾患別人数

（人）

（更新終了時点の9月末日のデータで比較）



訪問相談・指導事業 ９件 7件 ０件 ０件 １件 １件 4件 ６件

621 769 1130 1127 1049 910 1257 797（R7.12月まで）

６人 8人 10人 11人 9人 9人 11人 12人

（実施主体）

難

病

患

者

地

域

支

援

対

策

推

進

事

業

訪問相談員育成事業

医療相談事業

医療講演会も含む

難病対策地域協議会 1回

在宅人工呼吸器使用患者

支援事業年回数（回）

R7

1回 2回 0回 2回
1回

（共催）

1回

（共催）
0回 0回

R1 R2 R3
事業名

R4 R5 R6H30

5回

2回

（共催）

3回

（共催）

3回

（共催）

1回

（主催）
3回

1回

2回

（主催1回共催1回）

Web開催 Web開催
対面・

Web開催
対面 対面 対面

1回

（主催）

在宅人工呼吸器使用患者数

1回

在宅人工呼吸器使用患者

支援事業者数
４事業所 7事業所 10事業所 12事業所 11事業所 7事業所 11事業所 16事業所

1回
1回

書面開催
1回 1回 1回

⑫熊本市難病対策事業の取組みの推移
（H30年度～R7年度）



⑬R7年度熊本市難病対策事業の実績



⑭在宅人工呼吸器使用患者支援事業年回数（回）

R7.12月まで
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・難病患者さんのためのガイドブックの修正と
（R7.3月31日改定）ホームページ掲載（R７.４月）
・指定難病医療費助成のしおり修正とホームページ
掲載（R７.４月）

⑮情報発信



R7.4月号 R7.5月号 R7.6月号 R7.11月号

⑯
市
政
だ
よ
り

掲
載
記
事

R8.2月号



⑰患者会等支援（ 九州IBDフォーラム熊本IBD）

●5月19日（月） イベントIBD

R7年5月19日（月） IBD熊本城ライトアップ

後援

・5月19日はＩＢＤを理解する日「世界IBDの日」。
・IBD（潰瘍性大腸炎・クローン病等の炎症性腸疾患）に対する
正しい理解を促す啓発イベントとして、熊本城天守閣と熊本大学
病院時計塔をシンボルカラーの紫色にライトアップ。

・一部のニュース報道にも取り上げられた。

（熊本城天守閣） （熊本大学病院時計塔）

※熊大病院は21日まで



⑱患者会等支援（日本リウマチ友の会 熊本支部）

●（公社）日本リウマチ友の会熊本支部 第51回大会（医療講演会）

令和７年（2025年） 年11月２日（日）

熊本市中央公民館 7階ホール

開会式典
・会員による体験発表
・関節リウマチの医療講演会 講師 熊本大学病院 平田 真哉先生
・パネル展示、自助具展示、作品展

共催

参加者51名



⑲患者会等支援（熊本SCD・MSA友の会）

●熊本SCD・MSA友の会 設立２０周年記念大会（医療講演会）

令和７年（2025年） 年11月23日（日）

九州学院高校 多目的ホール

内容：熊本SCD・MSA友の会 設立２０周年記念式典
１部 講演 （熊本大学 先端科学研究部・勝田準教授）
２部 体力測定
３部 コンサート（福屋篤氏 マンドリン演奏）

参加者92名

● 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

（342名）

後援



⑳患者会等支援 （熊本難病・疾病団体協議会）

● 世界希少・難治性疾患の日 くまもとＲＤＤ２０２６

＊「難病という障がいと共に生きるパネル展」・「難病川柳」
＊熊本城・熊本大学病院時計塔・プロムナードライトアップ
＊熊本市立図書館・熊本県立図書館「難病・慢性疾患書籍の展示」

令和8年2月2日（月）～令和8年3月6日(金)まで 

共催


	スライド 1: 　　　　　　　　　　　　　　　　 令和7年度（2025年度） 熊本市難病対策事業報告
	スライド 2
	スライド 3
	スライド 4
	スライド 5
	スライド 6
	スライド 7
	スライド 8
	スライド 9
	スライド 10
	スライド 11: ⑩熊本市指定難病患者疾患別人数
	スライド 12
	スライド 13
	スライド 14
	スライド 15: ⑭在宅人工呼吸器使用患者支援事業年回数（回）
	スライド 16: ⑮情報発信
	スライド 17
	スライド 18: ⑰患者会等支援（ 九州IBDフォーラム熊本IBD）
	スライド 19: ⑱患者会等支援（日本リウマチ友の会　熊本支部）
	スライド 20: ⑲患者会等支援（熊本SCD・MSA友の会）
	スライド 21: ⑳患者会等支援 （熊本難病・疾病団体協議会）

