
資料３-１ 

 

指定難病制度の変更点、今後の概要について 

 

 

１ 症状が重症化した場合に円滑に医療費支給を受けられる仕組みの整備(特 

定医療費の支給開始日の遡り) 

 

２ 登録証の発行について 

 

３ 臨床調査個人票のオンライン登録(難病 BD)について 

 

４ 疾患の拡大について：令和６年４月〜３４１疾病（予定） 

・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 



厚生労働省
第７０回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会・第１回社会保障審議会小児慢性特定
疾病対策部会小児慢性特定疾病対策委員会（合同開催）

令和５年７月１０日 １４：２０～１６：００
場所：ＴＫＰ新橋カンファレンスセンターホール１５Ｄ

配布資料
資料１改正法の成立、施行について より一部抜粋

https://www.mhlw.go.jp/stf/newpage_34035.html
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資料３-４ 

 

 

別紙  

 

特定医療費の支給を開始することが適当と考えられる年月日を記載してください。 

 年      月     日 

 

上記欄の日付が、申請日から 1 か月以上前の日付となっている場合、その理由を選択

してください。 

 □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 

 □その他の理由 

 

 

 

（注）法律改正により、10 月 1 日から制度改正が行われ、特定医療費の支給認定日

は、申請日から 1 か月前（やむを得ない理由により申請が行えなかった場合は、最長 3

か月前）の同じ日まで遡って申請することが可能となりました。 

そのため、申請日に関わらず、臨床調査個人票に記載された診断年月日を記載して

ください。 

診断年月日が不明な場合には、主治医にご確認ください。 

 

不認定通知を用いた軽症高額該当での申請の場合は、軽症高額該当基準を満たした

日の翌日の年月日を記載してください。 

（注） 


