
第９回横浜市難病対策地域協議会

 令和７年２月４日（火）18：30～20：30 

横浜市庁舎 18階 みなと４・５会議室 

－ 次第 － 

１ あいさつ 

２ 横浜市指定難病医療費助成の更新申請状況/平準化について 資料１ 

３ 横浜市の取組について 資料２・資料３ 

４ 意見交換 

・委員からの報告～当事者・家族・相談支援者の立場から～

(① 岸川委員 ②富松委員) 資料４ 

―配布資料― 

・【 資 料 １ 】特定医療費（指定難病）助成制度の申請状況等について

・【 資 料 ２ 】本市の取り組みについて

・【 資 料 ３ 】小児慢性特定疾病児童等の自立支援に係る取組状況について

・【 資 料 ４ 】意見交換シート

【 別 紙 １ 】第８回横浜市難病対策地域協議会議事録 



氏名 所属・役職

石井　洋輔 一般社団法人　横浜市介護支援専門員協議会

石渡　未来
横浜市立市民病院患者総合サポートセンター

入退院支援・相談調整担当係長

今井　富裕 かながわ難病相談・支援センター　センター長

岸川　忠彦
神奈川県難病団体連絡協議会

日本ALS協会神奈川県支部 支部長代理

岸田　日帯
横浜市立脳卒中・神経脊椎センター

脳神経内科担当部長

洪　正順 横浜市旭区医師会旭区在宅医療相談室　管理者

小森　哲夫 東京医療保健大学　客員教授

柴田　亜輝 横浜市磯子区高齢・障害支援課長

富松　雅彦
神奈川県難病団体連絡協議会 副理事長

神奈川クローン病患者会　かながわCD　会長

萩原　悠太 聖マリアンナ医科大学横浜市西部病院　脳神経内科部長

水野 千鶴 一般社団法人　横浜市医師会　常任理事

（50音順、敬称略）

氏名 所属

榎本　良平 健康福祉局生活福祉部長

山田　洋 横浜市健康福祉局医療援助課担当課長

鈴木　由里子 横浜市健康福祉局医療援助課担当係長

東　慎一郎 横浜市健康福祉局医療援助課担当係長

櫻井　愛 横浜市健康福祉局医療援助課難病対策担当

秋田谷　萌 横浜市健康福祉局医療援助課難病対策担当

横浜市難病対策地域協議会委員名簿

事務局

令 和 7 年 2 月 4 ⽇



特定医療費（指定難病）助成制度の申請状況等について 

 

１ 令和６年度 更新申請の状況について 

（１） 更新申請および認定数について（令和７年１月時点）         (人)          

申請数 認定者数 
（認定者数内訳） 

不認定 保留等 
(令和５年度）

認定者数 
前年比 重症度基準該当 軽症高額該当 

27,373 

(100%) 

26,602 

(97.3%) 
22,291 4,311 

462 

(1.7%) 

307 

(1.0%) 

(25,583) 

4.0%↑ 

 

（２） 更新申請の郵送申請件数 / 郵送比率    

 

 
２ 人工呼吸器等装着者＊について（令和６年 11月末時点） 

＊受給者証をお持ちの方で、指定難病により 

24時間人工呼吸器を装着され認定を受けている方（101人） 

①   年齢層 

②   疾患内訳 

資料１ 

市全域 72.9%  

（件） 

疾患 人数

筋萎縮性側索硬化症 48

多系統萎縮症 11

筋ジストロフィー 9

パーキンソン病 8

脊髄小脳変性症 5

ミトコンドリア病 3

脊髄性筋萎縮症 2

進行性核上性麻痺 2

重症筋無力症 2

ピッカースタッフ脳幹脳炎 2

全身性エリテマトーデス 2

慢性炎症性脱髄性多発神経炎／
多巣性運動ニューロパチー

2

その他 5

合計 1011
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意見交換シート 

委員からの報告～当事者・家族・相談支援者の立場から～ 

 

①岸川委員からの報告 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

②富松委員からの報告 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

資料４ 
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