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令和６年度の変更点について   

１．指定難病の対象疾患の追加について（令和６年 4 月１日適用） 

  以下の３疾患が追加され、全 341 疾患となった。 

  ・339 ＭＥＣＰ２重複症候群 

  ・340 繊毛機能不全症候群（カルタゲナー症候群を含む） 

  ・341 ＴＲＰＶ異常症 

  

２．疾病の名称変更について（令和６年４月１日適用） 

  既存の指定難病のうち以下の疾病の名称が変更された。 

  ・ 54  成人スチル病 → 成人発症スチル病 

  ・121  神経フェリチン症 → 脳内鉄沈着神経変性症 

  ・123  秀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 

  ・126  ペリー症候群 → ペリー病 

  ・167  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 

 

３．指定難病の臨床調査個人票と認定基準の改正について （令和６年４月１日から） 

  ・診断基準のアップデート等に伴い、大幅な改正がされた。 

  ・令和７年４月１日以降は、この令和６年４月１日改正版でしか収受できなくなる。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

臨床調査個人票の右下の数字が、 

新様式は「2403-」、旧様式は、「2309-」となっている。 
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４．「登録者証」の発行の開始について（令和６年４月１日適用） 

 ・指定難病の診断基準を満たした方に対して、登録者証を発行している。 

・登録者証は、自治体における障害福祉サービスの受給申請やハローワーク等で難病患者であ

ることの証明が必要な際に、医師の診断書の代わりに活用することができる。 

 

 

  

 

   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
【参考】 

神奈川県登録者証の発行数  ※11 月 20 日時点（発行予定含む） 

                    件数 

新規申請            ４１件 

更新申請           ２７８件 

登録者証のみ申請        １１件 

合計             ３３０件 

 

５. マイナンバーカードと保険証の一体化に伴う各種手続における提出書類について 

・令和６年 12 月 2 日から、従来の保険証が新たに発行されなくなり、マイナンバー 

カードと保険証の一体化が実施された。神奈川県では、特定医療費（指定難病） 

の各種手続において、当面の間は保険証のコピーを次のものに読み替えて提出を求める。 

① 申請者等が加入する医療保険の保険者から交付された「資格情報のお知らせ」または

「資格確認書のコピー」 

② マイナポータルからダウンロードした「資格情報画面」を印刷したもの  

 

※疾患名は記載されず、「難病患者であること」の証明となる。 
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令和７年度の変更点について 

 

１．指定難病の対象疾患の追加について（令和７年 4 月１日適用） 

  以下の７疾患が追加され、全 348 疾患となる。 

  ・342 ＬＭＮＢＩ関連大脳白質脳症 

  ・343 ＰＵＲＡ関連神経発達異常症 

  ・344 極長鎖アシルー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 

 

２．疾病の名称変更について（令和７年４月１日適用） 

  既存の指定難病のうち以下の疾病の名称が変更される。 

・ 63 特発性血小板減少性紫斑病 → 免疫性血小板減少症 

  ・154 徐波睡眠期持続性棘徐波を示すてんかん性脳症 →  

睡眠期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 

 

 


