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医療費の支給開始日の遡りに関するリーフレット（患者向け）
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「やむを得ない理由」の基本的な考え方

① 臨床調査個人票/医療意見書の受領に時間を要したため

「診断がついた」あと「臨個票の受領まで」に申請者の責めに帰さない理由により時間を要したケース

※診断後1か月以内に臨個票を受領した場合でも、残りの期間が少なく１か月以内に申請することが難しい場合も含む。

「診断がつく」までに時間を要したケースは想定していない。

② 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

成年患者本人や申請者である保護者が、体調面の理由により準備に時間を要したケース

成年患者本人や申請者である保護者が、自分以外の家族等の看護や介護におわれていたケース

※体調面の原因は、申請する疾病に限らない。（認知機能・高齢による身体機能の低下も含む。）

※代理人の有無やその代理人による申請の可否は考慮しない。

③ 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

地震、豪雨、豪雪、津波等に被災したことにより準備に時間を要したケース

感染症により行動制限が必要であるケース

※地域における災害等の状況を鑑み、やむを得ない理由として差し支えない。

④ その他

①～③に該当しない場合、やむを得ない理由事例集（別紙）を参照。

○医療費の支給開始日を診断年月日等まで遡ることができる。

○ただし、診断年月日等から申請日までの期間が１か月を超える場合、

診断年月日等から１か月以内に申請を行わなかったことについて

・やむを得ない理由がないときでも、申請日から１か月前までは遡ることができる。

・やむを得ない理由があるときは、申請日から最大３か月まで遡ることができる。

○「やむを得ない理由」の確認は、医療費助成の申請書に、①～④のチェックボックスを設ける。

○①～③については以下の考え方を参考に、④については「やむを得ない理由事例集」を参考に、申請者がチェックボックス

を選択する（添付書類不要）。

（別添）
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「やむを得ない理由」事例集
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医療費の支給開始日の遡りに関するリーフレット（指定医向け）
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難病相談支援センターに関する運用通知
○ 難病相談支援センターの運用については、「療養生活環境整備事業実施要
綱」により、その具体的な事項を都道府県・政令指定都市に対し示している。
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○ 難病の患者に対する医療等に関する法律（平成26年法律第50号）（抄）
第三十二条 都道府県、保健所を設置する市及び特別区は、単独で又は共同して、難病の患者への支
援の体制の整備を図るため、関係機関、関係団体並びに難病の患者及びその家族並びに難病の患者
に対する医療又は難病の患者の福祉、教育若しくは雇用に関連する職務に従事する者その他の関係
者(次項において「関係機関等」という。)により構成される難病対策地域協議会(以下「協議会」と
いう。)を置くように努めるものとする。

２ 協議会は、関係機関等が相互の連絡を図ることにより、地域における難病の患者への支援体制に
関する課題について情報を共有し、関係機関等の連携の緊密化を図るとともに、地域の実情に応じ
た体制の整備について協議を行うものとする。

３ 協議会の事務に従事する者又は当該者であった者は、正当な理由がなく、協議会の事務に関して
知り得た秘密を漏らしてはならない。

４ 第一項の規定により協議会が置かれた都道府県、保健所を設置する市及び特別区の区域について
児童福祉法第十九条の二十三第一項の規定により小児慢性特定疾病対策地域協議会が置かれている
場合には、当該協議会及び小児慢性特定疾病対策地域協議会は、難病の患者及び小児慢性特定疾病
児童等への支援体制の整備を図り、かつ、小児慢性特定疾病児童等に対し必要な医療等を切れ目な
く提供するため、相互に連携を図るよう努めるものとする。

第三十三条 前条に定めるもののほか、協議会の組織及び運営に関し必要な事項は、協議会が定める。

難病対策地域協議会の法令上の位置付け
○ 難病対策地域協議会については、難病法上、関係機関等が相互の連絡を図ることにより、
地域における難病の患者への支援体制に関する課題について情報を共有し、関係機関等の
連携の緊密化を図るとともに、地域の実情に応じた体制の整備について協議を行う組織と
して規定されている。

○ その設置については、都道府県、保健所を設置する市及び特別区に対し、努力義務が課
されている。
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難病対策地域協議会に関する運用通知
○ 難病対策地域協議会の運用については、「難病特別対策推進事業実施要綱」
により、その具体的な事項を示している。
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○ 児童福祉法（昭和22年法律第164号）（抄）
第四目 小児慢性特定疾病対策地域協議会
第十九条の二十三 都道府県、地方自治法第二百五十二条の十九第一項の指定都市（以下「指定都市」という。）及び
同法第二百五十二条の二十二第一項の中核市（以下「中核市」という。）並びに第五十九条の四第一項に規定する児
童相談所設置市は、単独で又は共同して、小児慢性特定疾病児童等への支援の体制の整備を図るため、関係機関、関
係団体並びに小児慢性特定疾病児童等及びその家族並びに小児慢性特定疾病児童等に対する医療又は小児慢性特定疾
病児童等の福祉、教育若しくは雇用に関連する職務に従事する者その他の関係者（次項において「関係機関等」とい
う。）により構成される小児慢性特定疾病対策地域協議会（以下この目において「協議会」という。）を置くよう努
めるものとする。

２ 協議会は、関係機関等が相互の連絡を図ることにより、地域における小児慢性特定疾病児童等への支援体制に関す
る課題について情報を共有し、関係機関等の連携の緊密化を図るとともに、地域の実情に応じた体制の整備について
協議を行うものとする。

３ 協議会の事務に従事する者又は当該者であつた者は、正当な理由がなく、協議会の事務に関して知り得た秘密を漏
らしてはならない。

４ 第一項の規定により協議会が置かれた都道府県、指定都市及び中核市並びに第五十九条の四第一項に規定する児童
相談所設置市の区域について難病の患者に対する医療等に関する法律第三十二条第一項の規定により難病対策地域協
議会が置かれている場合には、当該協議会及び難病対策地域協議会は、小児慢性特定疾病児童等及び難病（同法第一
条に規定する難病をいう。第二十一条の四第二項において同じ。）の患者への支援体制の整備を図り、かつ、小児慢
性特定疾病児童等に対し必要な医療等を切れ目なく提供するため、相互に連携を図るよう努めるものとする。

第十九条の二十四 前条に定めるもののほか、協議会の組織及び運営に関し必要な事項は、協議会が定める。

小児慢性特定疾病対策地域協議会の法令上の位置付け
○ 小児慢性特定疾病対策地域協議会については、児童福祉法上、関係機関等が相互の連絡
を図ることにより、地域における小児慢性特定疾病児童等への支援体制に関する課題につ
いて情報を共有し、関係機関等の連携の緊密化を図るとともに、地域の実情に応じた体制
の整備について協議を行う組織として規定されている。

○ その設置については、都道府県、指定都市、中核市及び児童相談所設置市に対し、努力
義務が課されている。
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小児慢性特定疾病対策地域協議会に関する運用通知①
○ 小児慢性特定疾病対策地域協議会の運用については、「小児慢性特定疾病対
策等総合支援事業実施要綱」により、その具体的な事項を示している。
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小児慢性特定疾病対策地域協議会に関する運用通知②
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地域における支援体制の強化についての周知

難病相談支援センターの連携すべき主体として福祉関係者や就労支援関係者の明記、小児慢性特定疾
病対策地域協議会の法定化及び難病対策地域協議会と小慢対策地域協議会間の連携の努力義務化等に係
る法改正が行われたことに伴い、難治性疾患政策研究事業の「難病患者の総合的地域支援体制に関する
研究」等において作成された、難病患者等の地域支援に関する資料等について、改めて自治体に周知を
行った。
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○児童福祉法（昭和二十二年法律第百六十四号）
第三目 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
第十九条の二十二 都道府県は、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業として、小児慢性特定疾病児童
等に対する医療及び小児慢性特定疾病児童等の福祉に関する各般の問題につき、小児慢性特定疾病児
童等、その家族その他の関係者からの相談に応じ、必要な情報の提供及び助言を行うとともに、関係
機関との連絡調整その他の厚生労働省令で定める便宜を供与する事業を行うものとする。

○２ 都道府県は、前項に規定する事業のほか、地域における小児慢性特定疾病児童等の実情の把握そ
の他の次項各号に掲げる事業の実施に関し必要な情報の収集、整理、分析及び評価に関する事業と
して厚生労働省令で定める事業を行うよう努めるものとする。

○３ 都道府県は、前二項に規定する事業の実施等により把握した地域の実情を踏まえ、小児慢性特定
疾病児童等自立支援事業として、次に掲げる事業のうち必要があると認めるものを行うよう努める
ものとする。
一 小児慢性特定疾病児童等について、医療機関その他の場所において、一時的に預かり、必要な
療養上の管理、日常生活上の世話その他の必要な支援を行う事業

二 小児慢性特定疾病児童等が相互の交流を行う機会の提供その他の厚生労働省令で定める便宜を
供与する事業

三 小児慢性特定疾病児童等に対し、雇用情報の提供その他小児慢性特定疾病児童等の就職に関し
必要な支援を行う事業

四 小児慢性特定疾病児童等を現に介護する者の支援のため必要な事業
五 その他小児慢性特定疾病児童等の自立の支援のため必要な事業

○４ 都道府県は、前項各号に掲げる事業を行うに当たつては、関係機関並びに小児慢性特定疾病児童等
及びその家族その他の関係者の意見を聴くものとする。

○５ 前各項に規定するもののほか、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の実施に関し必要な事項は、
厚生労働省令で定める。

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の法令上の位置付け

○ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業については、児童福祉法上、都道府県、
指定都市、中核市及び児童相談所設置市において、小児慢性特定疾病児童等及
びその家族等からの相談に応じ、情報提供・助言を行うほか、関係機関との連
絡調整等の事業を行うこととされている。
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相談支援事業

ex
・レスパイト
【第19条の22第3項第１
号】

ex
・学習支援
・身体づくり支援
等
【第19条の第22項
第３項第５号】

ex
・職場体験
・就労相談会 等
【第19条の22第３項第
３号】

【実施主体】都道府県・指定都市・中核市・児童相談所設置市
【国庫負担率】１／２（都道府県・指定都市・中核市・児童相談所設置市 １／２）
【根拠条文】児童福祉法第19条の22、第53条
【予算額】令和５年度予算額：923百万円

ex
・通院の付き添い支
援
・患児のきょうだい
への支援 等
【第19条の22第３
第４号】

小児慢性特定疾病児等童自立支援員＜相談支援例＞
・自立に向けた相談支援
・療育相談指導
・巡回相談
・ピアカウンセリング 等

＜支援例＞
・関係機関との連絡・調整及び利

用者との橋渡し
・患児個人に対し、地域における

各種支援策の活用の提案 等

＜必須事業＞（第19条の22第１項）

＜努力義務事業＞（第19条の22第２項及び第３項）

療養生活支援事業 相互交流支援事業

ex
・患児同士の交流
・ワークショップの
開催 等

【第19条の22第３項第
２号】

就職支援事業 介護者支援事業 その他の自立支援事業

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業
○ 幼少期から慢性的な疾病に罹患していることにより、自立に困難を伴う児童等について、地域支援の充
実により自立促進を図るため、都道府県、指定都市、中核市、児童相談所設置市において、自立支援事業
を実施。

○ 医療費助成とともに児童福祉法に規定されており、義務的経費として国が事業費の半額を負担している。

実態把握事業(新設)

ex
・地域のニーズ把握・課題分析
【第19条の22第２項】
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