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制 度 概 要
平成27年1月1日から、「難病医療費助成制度」及び

「小児慢性疾患医療費助成制度」が変わります。

医療費助成対象の、難病対象疾患数は約300疾病に、
小児慢性疾患医療費助成の対象疾患は約700疾病に
拡大される予定です。

難病医療費助成制度において、疾病の拡大は段階的
に行われます。

法別番号が「５１」から「５４」に変わります。

スモン等の重症者で現在負担のない患者については、公費
番号「５１」が残ります。

スモン、プリオン病、難治性肝炎のうち劇症肝炎、重症急性膵炎、重
症多形滲出性紅斑（急性期） 2



指定医療機関制度
平成27年1月1日より導入されます。

平成27年1月以降は、あらかじめ都道府県知事が、指定した
医療機関（指定医療機関）で医療を受けた場合のみ、 医療
費の助成が受けられます。

指定医療機関以外で受診した場合は、原則として公費負担
医療費助成の対象とはなりません。

患者さんが、指定医療機関以外で受診した場合、原則として
公費負担分の償還払いは行われません。

指定医療機関は指定されしだい、都道府県のWebサイトで
公表されます。
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指定医療機関の申請はお済みですか？

 新たな難病制度では、指定医療機関の届け出が必要です。

 指定医療機関の指定を受けないと、公費負担医療での診療が出来ません。

 患者さんへの公費負担分の償還払いは行われません。
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指定医通知書（様式）
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指定医制度

平成27年1月1日より導入されます。

臨床調査個人票（難病）及び医療意見書（小児慢性）

患者さんが難病申請の際に添付する書類について、平成
27年1月以降は、あらかじめ知事が指定した医師（指定医）
でないと作成することが出来ません。

指定医は指定されしだい、都道府県のWebサイトで公表
されます。

参考：東京都の場合

http://www.fukushihoken.metro.tokyo.jp/iryo/nanbyo/nk_shien/index.html
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指定医制度（東京都の場合）
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指定医の申請はお済みですか？

 新たな難病制度では、指定医の届け出が必要です。

 指定医の指定を受けないと、難病関連の診断書等を作成する
ことができません。

・医師免許証の写し
・難病指定医の申請の際は、専門医に認定されていることを証明する書類（写し可）又は難病指定医の研修修了を証明する書類（写し可）
・協力難病指定医の申請の際は、協力難病指定医の研修修了を証明する書類（写し可） 8



指定医指定通知書（東京都の場合）
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自己負担について
 自己負担限度額に「入院」と「外来」の区別が無くなり、平成27年1月１日以

降は、重症患者の認定者にも自己負担が発生します。

 特例

 人工呼吸器等（人工呼吸器・体外式補助人工心臓、（小児慢性は埋め込み式補助人
工心臓含む））を常時装着していると限度額が減額される。

 これまでは負担金が生じなかった薬局や訪問看護ステ一ションで患者負担
が発生します。

 1月以降は医療機関、薬局、訪問看護ステーションでも負担金を徴収し、それら
の負担金を合算して、上限額まで徴収することになっています。

 自己負担上限額の管理は、すでに自立支援医療で導入されている、「自己
負担限度額管理票」にて患者に自己管理をしてもらうことになっています。

 食事療養費の負担は「自己負担上限額」とは、別枠になっています。

 難病の新規認定患者は、食事療養費を全額負担。

 小児慢性特定疾患の新規認定患者は、食事療養費を負担額の１／２を負担。
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５４の医療費受給者証と負担上限額管理票

５ ４ ０ １ ５ ０ １ １
０ ０ １ ９ ９ ９ ２
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５４の公費負担者番号と受給者番号

公費負担者番号

５ ４ ０ １ ５ ０ １ １

５ ４ ０ １ ６ ０ １ １

受給者番号

０ ０ １ ９ ９ ９ ２

都道府県番号 実施機関番号：５０１は既認定者（経過措置３年間）

実施機関番号：６０１は新規認定者

疾病番号
※

※ 疾病番号は次ページ以降参照
※ 医療受給者証に疾病番号を付することができない場合については、受給者区分を６桁とし、

実施機関ごとに任意で設定されることがある。 12



第１次実施分指定難病に係る疾病番号①
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第１次実施分指定難病に係る疾病番号②
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難病改定対照表
12月31日まで 1月１日から

法律名 特定疾患治療研究事業
難病の患者に対する医療等に

関する法律（難病法）

対象疾患数 ５６＋都道府県指定疾病
１１０＋都道府県指定疾病

（最終的には300疾病）

医療機関 委託医療機関 難病指定医療機関

診断書作成 主治医
難病指定医

協力難病指定医（更新時のみ）

法別番号 ５１ ５４
受給者証

（複数疾患に該当）
疾病ごとに受給者証を発行 １枚（主な疾患の番号）

公費負担者番号
一部負担金なし：５１XX６０１０
一部負担金あり：５１XX６０２８

継続：５４XX５０１９
新規：５４XX６０１７

小児慢性との併用 なし 同じ疾患であれば小児慢性優先
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自己負担限度額(１月から)
新規（原則） 既認定者（経過措置３年間）

54XX601○ 54XX501○

階層区分
階層区分の基準
（市町村民税）

患者負担割合：２割 患者負担割合：２割

自己負担上限額（外来＋入院） 自己負担上限額（外来＋入院）

一般

高額な医療
が長期的に
継続する場

合

人工呼吸器
等装着者

一般 重症患者
人工呼吸
器等装着
者

生活保護 0 0 0 0 0 0
低所得Ⅰ

非課税
（世帯）

本人年収
～80 万円

2,500 2,500

1,000

2,500
2,500

1,000

低所得Ⅱ
本人年収
80 万円超

5,000 5,000 5,000

一般所得Ⅰ 7.1 万円未満 10,000 5,000 5,000

5,000一般所得Ⅱ
7.1 万円以上
25.1 万円未満

20,000 10,000 10,000

上位所得 25.1 万円以上 30,000 20,000 20,000

入院時食事療養費 全額自己負担 １／２負担

※ 新規の場合は：６０１、現在「51」の受給者証を持ち、継続となる場合は５０１。
※ 薬局での保険調剤及び医療保険における訪問看護ステーションが行う訪問看護を含む。 16



所得を確認する世帯の考え方
現在

患者の生計を主として維持する者（生計中心者）の
所得に応じて月額自己負担限度額が決定されます。

平成27年1月１日以降

医療保険における世帯の区市町村民税（所得割）の
課税額に応じて月額自己負担限度額が決定されま
す。
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５２の医療費受給者証と負担上限額管理票

５ ２ Ｘ Ｘ ７ ０ １ １
０ ０ １ ９ ９ ９ ２
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５２の公費負担者番号と受給者番号

公費負担者番号

５ ２ Ｘ Ｘ ７ ０ Ｘ １

５ ２ Ｘ Ｘ ８ ０ Ｘ １

受給者番号
受給者区分６ 桁、検証番号１ 桁、計７桁

Ｘ Ｘ Ｘ Ｘ Ｘ Ｘ ２

都道府県番号 実施機関番号：７００番台は既認定者（経過措置３年間）

実施機関番号：８００番台は、新たに小児慢性特定疾病

医療支援の対象となった認定者

受給者区分は、実施機関ごとに設定される。
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小児慢性の改訂対照表

12月31日まで 1月から
対象疾患 ５１４ 約７００疾病

医療機関 委託医療機関
指定小児慢性特定疾病

医療機関

診断書作成 主治医 指定医

法別番号 ５２ ５２（変更なし）

公費負担者
番号 ５２XX●●●○

継続：５２XX７０１７
新規：５２XX８０１５

特定疾患
との併用

なし
同じ疾患であれば

小児慢性優先
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自己負担限度額(１月から)
新規（原則） 既認定者（経過措置３年間）

52XX801○ 52XX701○

階
層
区
分

年収の目安
（夫婦2人、子供1人）

患者負担割合：２割 患者負担割合：２割

自己負担上限額（外来＋入院）※1 自己負担上限額（外来＋入院）※1

一般
重症
（※2）

人工呼吸器
等装着者

一般
現行の重症

患者
人工呼吸器
等装着者

Ⅰ 生活保護 0 0 0 0 0 0

Ⅱ
非課税
（世帯）

低所得者Ⅰ
～80 万円

1,250 1,250

500

1,250
1,250

500
Ⅲ

低所得者Ⅱ
80 万円超

2,500 2,500 2,500

Ⅳ 一般所得Ⅰ：7.1 万円未満 5,000 2,500 2,500

2,500Ⅴ
一般所得Ⅱ：

7.1 万円以上 25.1 万円未満
10,000 5,000 5,000

Ⅵ 上位所得： 25.1 万円以上 15,000 10,000 10,000
入院時食事療養費 １／２負担 なし

※1 ：保険調剤薬局での調剤及び医療保険における訪問看護ステーションが行う訪問看護を含む。
※2 ： 次のいずれかに該当。「高額な医療が長期的に継続」または、「現行の重症患者基準に適合」 22
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