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はじめに

　生まれつき出血が止まりにくい体質をもつ血友病の患者さんは、かつては成人期まで生き延びるこ

とが困難でした。しかし、血友病止血治療の進歩は目覚ましく、現在、患者さんの寿命は健康人の寿命

とほぼ変わらなくなっています。それだけでなく、定期的に血液凝固因子製剤や凝固因子代替製剤を

注射することで出血を予防し、スポーツを含む様々な社会活動へ参加できるようになりました。また、

血友病の患者さんにとって厄介な問題である関節症についても発症を予防あるいは進行を抑制する

ことができるようになりましたが、そのためには血液凝固因子製剤や凝固因子代替製剤を適切に注射

する必要があります。

　血液凝固因子製剤や凝固因子代替製剤は高価なため、我が国では様々な医療費助成制度が整備さ

れています。ただ、その仕組みや手続きの方法がわかりにくいという声が多くの患者さんとそのご家族

から寄せられます。実は、医師や看護師は血友病の病気のことについては勉強しているものの、医療費

助成制度のことはほとんど知りません。そこで、医事課のような事務職の方に相談していただくことに

なるのですが、血友病の患者さんが沢山受診している病院以外は事務担当者も手続きについてよく

知らないことが多いのです。さらに困ったことに届け出を受け付ける行政窓口の担当者も詳しく知ら

ないことがあります。

そこで、2000年に産業医科大学病院ソーシャルワーカーの野田雅美さんにお願いして、血友病

およびその類縁疾患の医療費助成制度について、血友病患者さんのためのガイドブックを作成してい

ただきました。その後、制度の変更とともに改訂を重ねてきましたが、この度、最新の医療福祉制度の

情報をもとに改訂第8版を発行することにいたしました。これまでの版でも申し上げましたが、医療

費助成制度は、それぞれの自治体の間で少し異なることがありますのでご注意下さい。

　最後に私たちからのお願いです。血液凝固因子製剤や凝固因子代替製剤は大変高価です。少子高齢

化、大規模自然災害の多発、新型コロナウイルス感染症の流行などで日本の財政事情が悪化するなか、

血液凝固因子製剤や凝固因子代替製剤の不適切な保存や使用による無駄をなくすよう十分ご配慮

下さい。
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブックこんな時にはどうするの？

1.医療費が心配……「医療費助成制度があります」

Ⅰ
（1）医療保険
　医療保険は医療費助成制度を利用する時に基本となる大事な制度です。
サラリーマンか、自営業か、船員か公務員かなど、職業によって医療保険が分かれます。
手続きの窓口も加入している医療保険によって異なります（表1参照）。

主として中小企業の
サラリーマン

主として大企業の
サラリーマン

全国健康保険協会

健康保険組合

全国健康保険協会
各支部

各健康保険組合

船　員 全国健康保険協会
船員保険部

全国健康保険協会
船員保険部

国家公務員
地方公務員等 共済組合 各共済組合

本人・家族とも
外来・入院　　　　   7割※1

本人・家族とも
外来・入院　　　　   7割※1

本人・家族とも
外来・入院　　　　   7割※1

農業者
自営業者等

市区町村役場

原則9割
（一定以上所得者は8割、
現役並み所得者は7割）※２
外来・入院別に所得に
応じた高額療養費の
自己負担限度額を設定

市区町村役場
（実施主体）
市区町村

75歳以上の人

65歳以上で寝たきり
等の状態にある人

市区町村

組　合 各組合事務所

サラリーマン退職者 市区町村 市区町村役場

健
康
保
険

被保険者 保険者 窓口 医療給付

協会けんぽ

船員保険

共済保険

国民健康保険

後期高齢者医療

組合管掌
健康保険

※1. 0～6歳（義務教育就学前）、70～74歳（現役並み所得者を除く）は8割給付
※2. 2022年10月1日から適用

（2022年10月現在）

医療保険の種類と窓口表1

（2）長期高額疾病に対する高額療養費制度（特定疾病療養受療証）
　医療保険には「高額療養費制度」といって、病院の治療費が一定額を超えた場合、その超えた額を給付する制度
があります。限度額は加入者の年齢や所得水準で設定されています。例えば、70歳未満で所得水準が年収約370～
約770万円の場合、1ヵ月に［80,100円＋（医療費－267,000円）×1％］を超えた額を支給対象にしていますが、国
の指定した長期高額疾病（血友病、人工透析、血液製剤によるHIV感染症）については1ヵ月の自己負担限度額が
10,000円に軽減されます。血友病で第VIII因子障害と第IX因子障害の患者さんはこの長期高額疾病に該当します
ので、手続きをすると「健康保険（国民健康保険）特定疾病療養受療証」（p.30）が交付されます。医療保険に付随
する制度なので手続きの窓口は各医療保険の窓口です（表1参照）。
　なお、長期高額疾病以外の疾患でも通常の高額療養費制度を利用できます。2015年1月から70歳未満の方の
高額療養費の所得別自己負担額が、2018年8月から70歳以上の方の所得別自己負担額が変更されていますので、
p.24のQ&A23を参考に加入している医療保険の窓口にご相談下さい。

（3）小児慢性特定疾病医療費助成制度
　20 歳未満の血友病および類縁疾患の患者さんは「小児慢性
特定疾病医療費助成制度」の対象です。この制度を利用する
ことにより治療が全額公費負担で受けられます。手続きの窓口
は保護者の住所地の保健所ですが、2022年4月から成人年齢
が18歳に引き下げられたため、18歳以上の方は本人の居住地
の保健所が窓口になります。申請すると「小児慢性特定疾病
医療受給者証」（p.37）が交付されます。

（4）先天性＊血液凝固因子障害等治療研究事業
20歳以上の血友病および類縁疾患の患者さんは「先天性血液

凝固因子障害等治療研究事業」の対象です。この制度を利用
することにより治療が全額公費負担で受けられます。手続きの
窓口は本人の住所地の保健所ですが、自治体によっては都道府
県庁の担当課が窓口のところもあるので確認が必要です。申請
すると「先天性血液凝固因子障害等医療受給者証」（p.41）が
交付されます。

　　　

＊先天性：生まれつきの

医療費助成のしくみ図1

①健康保険

❹先天性血液
　凝固因子
　障害等
　治療研究
　事業

❷特定疾病
　療養受療証

7割給付

❶の
自己負担分を
1万円まで
軽減

❷の
1万円を助成

20歳未満 20歳以上

❸小児慢性
　特定疾病
　医療費
助成制度
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❷特定疾病
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

（1）障害基礎年金
　障害基礎年金は病気やけがによる障害で日常生活や仕事をすることが困難になった場合の経済保障です。国の
定めたいくつかの要件に該当しなければ受給できませんが、血友病および類縁疾患の患者さんのように先天性の病
気の人は、「20歳前に障害の原因となった病気やけがの初診日があるケース」として障害基礎年金の申請ができま
す。ただし、この場合の申請には通常の支給要件に加えて所得制限があります。これは20歳前の傷病による障害基
礎年金の対象者は国民基礎年金加入前（年金保険料未納）の傷病に対して年金の支給を受けるためです。
　年金制度は複雑なのでここでは血友病および類縁疾患の患者さんが障害基礎年金を申請する場合に絞って解説
いたします。①、②どちらの場合も所得制限に該当しないかを確認の上（表2参照）、申請して下さい。確認の窓口は
市区町村役場の税務課です。

①20歳で初めて障害基礎年金を申請する場合
〈申請書類〉
1.診断書用紙（血液・造血器その他の障害用）様式第120号の7（p.46～47） → 主治医が記入
※関節の障害も申請する場合は診断書用紙（肢体の障害用）様式第120号の3（p.48～49）も必要

2.病歴・就労状況等申立書（p.50～51） → 本人または家族が記入

1、2の書類は住所地の市区町村役場の国民年金課などでもらえます。また、戸籍の抄本など役所の窓口で取り
寄せるものもあるので、申請書類をもらう際に何が必要なのかをよく確認して下さい。

②障害認定日（20歳の誕生日）からかなりたって障害基礎年金を申請する場合
　障害基礎年金の存在を知らなかったり、20歳の時には申請
しなかった人が障害認定日から何年も後になって申請すること
もあります。この場合、手続きの流れは①と同じですが主治医
の診断書用紙が2枚必要になります。障害認定日のものと、
申請時の現在の症状を記入してもらったものがそれぞれ必要
です。関節の障害も併せて申請するなら、こちらの診断書用紙も
2枚必要です（この場合、合計4枚必要ということになります）。
　障害年金には「遡及請求」といって、申請日から最大で5年
分は、障害年金の支給を遡って受けることができる制度があり
ます。つまり、障害認定日から10年たって申請した場合、10年
分の受給はできませんが申請日から5年分は受給できるとい
うことです。5年分は遡れるといっても、できれば障害認定日か
らあまり経過しない期間内での申請をお勧めします。医療機関
のカルテの保管義務期間は5年間と定められています。ずっと
同じ病院にかかっていればまず問題はないと思いますが、「20
歳の時と30歳の時の病院が違って、障害認定日の時のカルテ
がない」ということが起きないとも限りません。この場合、「事後
重症」といって申請日以降の状態だけが障害年金の対象となり
ます。
　なお、2022年4月分からの障害基礎年金額は、1級972,250
円/年、2級777,800円/年です。

こんな時にはどうするの？Ⅰ

2.生活費が心配……「年金や手当金があります」

図1のように、p.3～4の（1）～（4）の制度を組み合わせることで、先天性の血友病および類縁疾患の患者さんは

医療費の自己負担なく治療が受けられます。ただし、これらの制度は受給資格の有効期限があるので、期限切れ

にならないように注意が必要です。（3）小児慢性特定疾病医療費助成制度と（4）先天性血液凝固因子障害等治療

研究事業は内容が似ていますが異なる別々の制度です。各制度は自動的に更新されたり、切り替えられることは

ありませんので、引っ越しや就職などで住所地や医療保険が変わったときなどは特に気をつけて下さい。

〈更新や切り替えは毎年自分で行わなければなりません〉

20歳で初めて申請する場合は、20歳の誕生日前後3ヵ月以内に診断書を書いてもらいましょう。

誕生日に必ず受診できるとは限らないので、誕生日前後3ヵ月以内に受診して診断書を書いてもらいましょう。この

20歳の誕生日前後3ヵ月以内というのは20歳前に発症した傷病の障害基礎年金の申請に重要なポイントとなります。

〈20歳の誕生日前後3ヵ月以内に〉

遡及請求：障害認定日に障害年金に該当するケースは申請日から5年分の年金を遡って受給可能。

事後重症：障害認定日には障害年金に該当しなかった、もしくは障害認定日の診断書が作成できないケースは申

請日（実際には申請の翌月）からの支給となる。

〈 「遡及請求」と「事後重症」 〉

前年の本人所得が4,721,000円を超える場合 前年の本人所得が3,704,001円～4,721,000円の場合

全額支給停止 2分の1支給停止

・前年の本人所得が3,704,000円以下なら全額支給となります。扶養親族がある場合は上記の所得限度額に加算がつきます。 （金額は2022年4月現在）

20歳前障害の所得制限の金額（扶養家族無しの場合）表2

・20歳の誕生日前に診断書を作成する場合は市区町村役場の国民年金の窓口でいつの日付で申請するのかを確認して下さい。

診断書

現在

診断書

障害
認定日

障害認定日からかなりたって
申請すると診断書は2枚必要

0605
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1.診断書用紙（血液・造血器その他の障害用）様式第120号の7（p.46～47） → 主治医が記入
※関節の障害も申請する場合は診断書用紙（肢体の障害用）様式第120号の3（p.48～49）も必要

2.病歴・就労状況等申立書（p.50～51） → 本人または家族が記入

1、2の書類は住所地の市区町村役場の国民年金課などでもらえます。また、戸籍の抄本など役所の窓口で取り
寄せるものもあるので、申請書類をもらう際に何が必要なのかをよく確認して下さい。

②障害認定日（20歳の誕生日）からかなりたって障害基礎年金を申請する場合
　障害基礎年金の存在を知らなかったり、20歳の時には申請
しなかった人が障害認定日から何年も後になって申請すること
もあります。この場合、手続きの流れは①と同じですが主治医
の診断書用紙が2枚必要になります。障害認定日のものと、
申請時の現在の症状を記入してもらったものがそれぞれ必要
です。関節の障害も併せて申請するなら、こちらの診断書用紙も
2枚必要です（この場合、合計4枚必要ということになります）。
　障害年金には「遡及請求」といって、申請日から最大で5年
分は、障害年金の支給を遡って受けることができる制度があり
ます。つまり、障害認定日から10年たって申請した場合、10年
分の受給はできませんが申請日から5年分は受給できるとい
うことです。5年分は遡れるといっても、できれば障害認定日か
らあまり経過しない期間内での申請をお勧めします。医療機関
のカルテの保管義務期間は5年間と定められています。ずっと
同じ病院にかかっていればまず問題はないと思いますが、「20
歳の時と30歳の時の病院が違って、障害認定日の時のカルテ
がない」ということが起きないとも限りません。この場合、「事後
重症」といって申請日以降の状態だけが障害年金の対象となり
ます。
　なお、2022年4月分からの障害基礎年金額は、1級972,250
円/年、2級777,800円/年です。

こんな時にはどうするの？

2.生活費が心配……「年金や手当金があります」

図1のように、p.3～4の（1）～（4）の制度を組み合わせることで、先天性の血友病および類縁疾患の患者さんは

医療費の自己負担なく治療が受けられます。ただし、これらの制度は受給資格の有効期限があるので、期限切れ

にならないように注意が必要です。（3）小児慢性特定疾病医療費助成制度と（4）先天性血液凝固因子障害等治療

研究事業は内容が似ていますが異なる別々の制度です。各制度は自動的に更新されたり、切り替えられることは

ありませんので、引っ越しや就職などで住所地や医療保険が変わったときなどは特に気をつけて下さい。

〈更新や切り替えは毎年自分で行わなければなりません〉

20歳で初めて申請する場合は、20歳の誕生日前後3ヵ月以内に診断書を書いてもらいましょう。

誕生日に必ず受診できるとは限らないので、誕生日前後3ヵ月以内に受診して診断書を書いてもらいましょう。この

20歳の誕生日前後3ヵ月以内というのは20歳前に発症した傷病の障害基礎年金の申請に重要なポイントとなります。

〈20歳の誕生日前後3ヵ月以内に〉

遡及請求：障害認定日に障害年金に該当するケースは申請日から5年分の年金を遡って受給可能。

事後重症：障害認定日には障害年金に該当しなかった、もしくは障害認定日の診断書が作成できないケースは申

請日（実際には申請の翌月）からの支給となる。

〈 「遡及請求」と「事後重症」 〉

前年の本人所得が4,721,000円を超える場合 前年の本人所得が3,704,001円～4,721,000円の場合

全額支給停止 2分の1支給停止

・前年の本人所得が3,704,000円以下なら全額支給となります。扶養親族がある場合は上記の所得限度額に加算がつきます。 （金額は2022年4月現在）

20歳前障害の所得制限の金額（扶養家族無しの場合）表2

・20歳の誕生日前に診断書を作成する場合は市区町村役場の国民年金の窓口でいつの日付で申請するのかを確認して下さい。

診断書

現在

診断書

障害
認定日

障害認定日からかなりたって
申請すると診断書は2枚必要
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

こんな時にはどうするの？Ⅰ

（2）児童手当、児童扶養手当、特別児童扶養手当、障害児福祉手当
①児 童 手 当 ：家庭における生活の安定と次代の社会を担う児童の健全な育成および資質の向上を図る

ため、児童を養育する人に手当を支給する制度です。
②児 童 扶 養 手 当 ：児童を養育するひとり親（父親または母親が重度障害者の場合を含む）やひとり親に代わって

その児童を養育している人に対して手当を支給する制度です。なお、対象の児童が公的
年金を受給しているときは、児童扶養手当の全部または一部を受給することができない
場合があります。

③特別児童扶養手当 ：20歳未満で、心身に障害のある児童の扶養のために、その父母または養育者に対して手
当を支給する制度です。

④障害児福祉手当 ：いつも介護が必要な障害児に対して手当を支給する制度です。

　障害者手帳は、福祉サービスを利用するための「パスポート」です。障害に応じて、身体障害者手帳、療育手帳、
精神障害者保健福祉手帳があります。ここでは、身体障害者手帳についてご紹介します。

（1）身体障害者手帳について
　身体障害者手帳は、肢体、視覚、聴覚、平衡機能、音声言語機能、そしゃく機能、内部機能に永続する障害のある
人を対象としています。「障害」とついていますが、障害年金とは全く別の制度です。障害の程度によって1級から6
級までに区分されます。肢体の障害（肢体不自由）と視覚障害には1級から6級までの等級がありますが聴覚障害に
は1級がないなど、障害別で等級の範囲が違います（表4参照）。

3.福祉サービスを使えるかしら……「障害者手帳制度があります」

児童を養育
している人

児童を養育して
いるひとり親 、
または

父母に代わって
児童を養育して
いる者

‒ 有※

有

有

有

障害のある
児童を扶養
している人

20歳未満

20歳未満
障害が重度で
いつも介護が
必要な児童

14,850円/月

支給対象手  当
条　件

児童の年齢 次の人は該当しない
金　額

児童手当

特別児童
扶養手当

障害児
福祉手当

児童
扶養手当

・各手当に必要な手続きがあります。診断書が必要な手当もありますので、詳しくは住所地の市区町村役場担当課におたずね下さい。
※児童を養育している人の所得が所得制限限度額以上、所得上限限度額未満の場合は、特例給付として月額一律5,000円が支給されます（所得上限限度額は2022年
　10月から適用）。

（金額は2022年4月現在）

児童に関する手当表3

対象者

窓　口

申請書類
（p.52～55）

その他

手帳の等級※

※肢体不自由については1～7級までの等級がありますが、手帳の対象となる等級は6級までです。

身体障害者手帳について表4
所得
制限

・3歳未満15,000円/月
・3歳～小学生：第1子・第2子
まで10,000円/月、第3子以降
15,000円/月
・中学生10,000円/月

・所得に応じて
10,160～43,070円/月
・対象児童2人以上は加算あり

・1級の場合、障害児
1人につき52,400円/月
・2級の場合、障害児
1人につき34,900円/月

中学校修了前（15歳
になった後の最初の
年度末）まで

肢体（上肢、下肢、体幹）、視覚、聴覚、平衡機能、音声言語機能、そしゃく機能、内部機能（心臓、
腎臓、呼吸器、ぼうこう・直腸、小腸、免疫、肝臓）に障害のある人

1～6級（肢体、視覚、聴覚といった障害別で等級の範囲は異なる）

市（区）の人は市（区）福祉事務所
町村の人は町村役場福祉担当課

申請書、診断書・意見書（指定医が記入）、3cm×4cmの顔写真1枚
（詳しくはお住まいの市区町村の窓口にご確認ください）

診断書を作成できるのは各障害別に「指定医」と認定されている医師です。
障害が重複した場合は、それぞれの診断書が必要です。

18歳になった
次の3月31日まで
（障害児は20歳まで）

・子が児童福祉施設等
に入所している

・子が障害による
年金をもらっている
・子が施設に入所
している

診断書

ペース
メーカー

を装着

診断書
関節に
障害
あり

障害が重複した場合は、それぞれに診断書が必要

循環器科医整形外科医
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

こんな時にはどうするの？

（2）児童手当、児童扶養手当、特別児童扶養手当、障害児福祉手当
①児 童 手 当 ：家庭における生活の安定と次代の社会を担う児童の健全な育成および資質の向上を図る

ため、児童を養育する人に手当を支給する制度です。
②児 童 扶 養 手 当 ：児童を養育するひとり親（父親または母親が重度障害者の場合を含む）やひとり親に代わって

その児童を養育している人に対して手当を支給する制度です。なお、対象の児童が公的
年金を受給しているときは、児童扶養手当の全部または一部を受給することができない
場合があります。

③特別児童扶養手当 ：20歳未満で、心身に障害のある児童の扶養のために、その父母または養育者に対して手
当を支給する制度です。

④障害児福祉手当 ：いつも介護が必要な障害児に対して手当を支給する制度です。

　障害者手帳は、福祉サービスを利用するための「パスポート」です。障害に応じて、身体障害者手帳、療育手帳、
精神障害者保健福祉手帳があります。ここでは、身体障害者手帳についてご紹介します。

（1）身体障害者手帳について
　身体障害者手帳は、肢体、視覚、聴覚、平衡機能、音声言語機能、そしゃく機能、内部機能に永続する障害のある
人を対象としています。「障害」とついていますが、障害年金とは全く別の制度です。障害の程度によって1級から6
級までに区分されます。肢体の障害（肢体不自由）と視覚障害には1級から6級までの等級がありますが聴覚障害に
は1級がないなど、障害別で等級の範囲が違います（表4参照）。

3.福祉サービスを使えるかしら……「障害者手帳制度があります」

児童を養育
している人

児童を養育して
いるひとり親 、
または

父母に代わって
児童を養育して
いる者

‒ 有※

有

有

有

障害のある
児童を扶養
している人

20歳未満

20歳未満
障害が重度で
いつも介護が
必要な児童

14,850円/月

支給対象手  当
条　件

児童の年齢 次の人は該当しない
金　額

児童手当

特別児童
扶養手当

障害児
福祉手当

児童
扶養手当

・各手当に必要な手続きがあります。診断書が必要な手当もありますので、詳しくは住所地の市区町村役場担当課におたずね下さい。
※児童を養育している人の所得が所得制限限度額以上、所得上限限度額未満の場合は、特例給付として月額一律5,000円が支給されます（所得上限限度額は2022年
　10月から適用）。

（金額は2022年4月現在）

児童に関する手当表3

対象者

窓　口

申請書類
（p.52～55）

その他

手帳の等級※

※肢体不自由については1～7級までの等級がありますが、手帳の対象となる等級は6級までです。

身体障害者手帳について表4
所得
制限

・3歳未満15,000円/月
・3歳～小学生：第1子・第2子
まで10,000円/月、第3子以降
15,000円/月
・中学生10,000円/月

・所得に応じて
10,160～43,070円/月
・対象児童2人以上は加算あり

・1級の場合、障害児
1人につき52,400円/月
・2級の場合、障害児
1人につき34,900円/月

中学校修了前（15歳
になった後の最初の
年度末）まで

肢体（上肢、下肢、体幹）、視覚、聴覚、平衡機能、音声言語機能、そしゃく機能、内部機能（心臓、
腎臓、呼吸器、ぼうこう・直腸、小腸、免疫、肝臓）に障害のある人

1～6級（肢体、視覚、聴覚といった障害別で等級の範囲は異なる）

市（区）の人は市（区）福祉事務所
町村の人は町村役場福祉担当課

申請書、診断書・意見書（指定医が記入）、3cm×4cmの顔写真1枚
（詳しくはお住まいの市区町村の窓口にご確認ください）

診断書を作成できるのは各障害別に「指定医」と認定されている医師です。
障害が重複した場合は、それぞれの診断書が必要です。

18歳になった
次の3月31日まで
（障害児は20歳まで）

・子が児童福祉施設等
に入所している

・子が障害による
年金をもらっている
・子が施設に入所
している

診断書

ペース
メーカー

を装着

診断書
関節に
障害
あり

障害が重複した場合は、それぞれに診断書が必要

循環器科医整形外科医
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

こんな時にはどうするの？Ⅰ

（2）手帳によって利用できる福祉サービスについて
　身体障害者手帳によって色々な福祉サービスを受けることができますが、サービスの内容は障害部位や等級によ
り様々です。また、自治体によってサービスの範囲が異なることもあります。手帳の交付時に福祉サービスのガイド
ブックを配布したり、ウェブサイトで情報提供している自治体もありますので窓口（p.8表4参照）で、おたずね下さい。
主なサービスは以下の通りです。

①自立支援医療（更生医療）：身体障害を軽くしたり、重くなるのを防ぐための医療費の負担が少なくなります。
  対象者　身体障害者手帳の交付を受けており、一定の条件を満たす18歳以上。

  窓　口　市（区）の人は市（区）福祉事務所、町村の人は町村役場福祉担当課。

  その他　病院は国や県が指定した医療機関に限ります。角膜手術、心臓手術、血液透析、関節形成手術などが対象と
なりますが、治療前に手続きが必要です。自己負担額は原則1割です。所得によって月額負担上限額が決まり
ます（一定所得以上の人は対象外となります）。

⑤日常生活用具の給付・貸与：日常生活の便宜をはかるための用具が給付（または貸与）されます。
  対象者　身体障害者手帳を持ち、在宅で生活している人。

  窓　口　市（区）の人は市（区）福祉事務所、町村の人は町村役場福祉担当課。

  その他　日常生活用具の給付・貸与には事前に申請が必要です。費用の利用者負担は原則１割となります。ただし、
所得に応じた一定の負担上限があります。各障害の程度によって利用できる用具が決まります。また、一部
の用具では介護保険が優先されます。詳しくは窓口におたずね下さい。

②重度障害者医療：重度の障害がある人の医療費を助成します。
  対象者　身体障害者手帳「1、2級」の人と療育手帳「A」の人。

  窓　口　市（区）の人は市（区）福祉事務所、町村の人は町村役場福祉担当課。

  その他 医療機関で診療を受けた場合に保険診療による自己負担分が助成されるので、無料になります。ただし、
入院中の食事代や保険外負担分は助成対象外です。また、所得制限があります。この制度は、自治体によって
制度の名称も対象者の範囲も違います（上記の名称、対象者は北九州市のものです）。

③駐車禁止除外指定車標章の交付：障害者の車が駐車禁止区域内でも駐車できます。
  対象者 身体障害者手帳の交付を受けている歩行困難な人。または介添えを必要とする身体・知的障害者を乗車

させる同居の配偶者・家族。

  窓　口　住所地を管轄する警察署。

  その他　交付にあたっては、障害の状況等に一定の基準があります。詳細は警察署におたずね下さい。

④補装具の交付・修理：障害を補うための用具を交付（または修理）します。
  対象者　身体障害者手帳を持っている人。

  窓　口　市（区）の人は市（区）福祉事務所、町村の人は町村役場福祉担当課。

  その他　補装具の交付・修理には事前に申請が必要です。費用の利用者負担は原則１割となります。ただし、所得に
応じた一定の負担上限があります。補装具の種類は表5の通りです。なお、一部の種類では介護保険制度が
優先的に適用されます。65歳以上の人と40歳以上の介護保険で指定されている16疾患（血友病は含まれ
ません）の患者さんは、身体障害者手帳を所持していても介護保険が優先されます。

①自立支援医療（更生医療）のいわば「子ども」版です。現在身体に一定の障害がある、または身体に疾患があり

治療をせずに放置した場合、将来一定の障害を残すと認められる18歳未満の人を対象とした、医療費の負担を

少なくするサービスです。この育成医療には身体障害者手帳の交付は不要です。

この育成医療も指定医療機関での治療が対象となり、治療前に手続きが必要です。保護者の所得状況に応じて

自己負担があります。詳しくはお住まいの市区町村の窓口におたずねください。

〈18歳未満の人を対象とした自立支援医療の“育成医療”〉

障害別 種　類

聴覚障害

肢体不自由

重複障害

視覚障害

　　　 が介護保険優先の用具です。

補装具の種類表5

盲人安全つえ、義眼、眼鏡

重度障害者用意思伝達装置

補聴器

義肢（義手、義足）、装具、歩行補助つえ、座位保持装置、歩行器、車いす、電動車いす

18歳未満の人のみ → 座位保持いす、起立保持具、排便補助具、頭部保持具
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こんな時にはどうするの？
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

こんな時にはどうするの？Ⅰ

⑥介護給付：居宅介護や同行援護などのサービスがあります。
　介護給付には、居宅介護や同行援護、行動援護などの障害福祉サービスが用意されています。この介護給付を受け
るには、新たに申請をして、市町村にサービスの必要度（障害支援区分）を認定してもらう必要があります。ここでは、
介護給付の訪問系サービスである居宅介護についてご紹介します。

居宅介護：自宅で入浴や排泄、食事などの介護、調理や洗濯といった家事、生活に関する相談など生活全般の
援助を行います。

  対象者　障害支援区分1以上の人。 ←障害支援区分とは、身体障害者手帳の等級とは異なる基準です。

  窓　口　市（区）の人は市（区）福祉事務所、町村の人は町村役場福祉担当課。

  その他　利用者が申請後、本人への聴き取り調査をもとにした一次判定、一次判定の結果や主治医の意見書をもとに
した二次判定で障害支援区分が認定されます。その後市区町村にサービス等利用計画案を提出し、支給が
決定されます。相談支援事業所に申請の代行を依頼することもできます。

　65歳以上で支援や介護が必要な状態であれば介護保険を利用することができます。介護保険で受けられるサー
ビスには、訪問介護や訪問看護など自宅で受けられるサービス、通所介護など施設に通って受けられるサービス、
施設に入所して受けられるサービスなどがあります。また、要支援に認定された人は、介護予防サービスや地域密
着型介護予防サービス、介護予防・生活支援サービス事業などを利用することができます。ここでは、血友病の患者
さんも利用されている訪問介護、訪問看護についてご紹介します。p.22のQ&A15もご参照下さい。

4.高齢になったら……「介護保険によるサービスがあります」

　訪問介護（ホームヘルプ）：訪問介護員（ヘルパー）が自宅を訪問し、入浴や排泄、食事などの身体介護、調理や
洗濯などの家事（生活援助）、生活に関する相談などを行います。

　訪問看護：自宅で療養生活が送れるよう、看護師が医師の指示のもとで、健康チェック、療養上の世話などを行い
ます。血友病患者さんの場合、血液製剤の輸注など看護師が訪問して行うことができます。

  対象者　要支援1以上の人。

  窓　口　市区町村の介護保険の窓口、地域包括支援センター。

  その他 利用者や家族が申請後、本人への聞き取り調査をもとにした一次判定、一次判定の結果や主治医の意見書を
もとにした二次判定で要介護区分が認定されます。その後、ケアマネジャーによってケアプランが作成され
サービス利用が開始されます。

p.9～11の①～⑥以外にも身体障害者手帳には、職業能力開発校や身体障害者施設の利用、JRやバス、国内線航

空料金などの交通運賃の割引、税金の障害者控除が受けられるなど色々なサービスがあります。身体障害者手帳を

受け取る際には、福祉サービスのガイドブックのことや自分の等級で利用できるサービスを窓口で確認して下さい。

〈手帳を受け取る際に福祉サービスの確認を〉

先天性血液凝固因子障害等治療研究事業の対象患者さんが、介護保険から医療サービス（訪問看護、訪問リハビリ

など）の給付を受けた場合の自己負担分は先天性血液凝固因子障害等治療研究事業から助成されます。

〈先天性血液凝固因子障害等治療研究事業と介護保険〉

対象者

窓　口

申　請

認定区分

※40～64歳でもがん（末期）、関節リウマチ、両側の膝関節または股関節に著しい変形を伴う変形性関節症など国が定めた16種類の特定疾病により要支援、
　要介護状態となった場合はサービスを受けることができます。

介護保険のサービスについて表6

65歳以上で要支援、要介護状態となった人※

要支援1・2、要介護1 ～ 5

市区町村の担当窓口

本人または家族が行う
地域包括支援センターなどに申請の代行を依頼することもできる
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

1.小児慢性特定疾病医療費助成制度

2.先天性血液凝固因子障害等治療研究事業

助成制度活用の実際（福岡県を例として）Ⅱ
ここでは福岡県の方法を例に、小児慢性特定疾病医療費助成制度と先天性血液凝固因子障害等治療研究事業の
申請手続きについて説明します。

●小児慢性特定疾病医療費助成制度は、新規（初めての）申請はもちろん、継続申請も新規申請と同様の手続きが
毎年必要です。なお、18歳以上での新規申請は認められません。

●継続申請の場合は保健所から交付された医療受給者証の有効期間内に手続きをしましょう。
（更新時期に書類が自宅へ郵送されて来るかどうかを、保健所に確認して下さい。）
●医療機関の追加や変更の手続きについては、お住まいの都道府県等の窓口（保健福祉担当課や保健所など）に
ご確認ください。

●本制度では、医療費助成の申請のための医療意見書（診断書）を作成する医師は、あらかじめ都道府県知事等に
指定された「指定医」であることが定められています。また、あらかじめ都道府県知事等に指定された「指定医療機関
（病院・診療所・薬局・訪問看護事業者）」が行う医療に限り、小児慢性特定疾病医療費助成制度の対象となります。
●2022年4月から成人年齢が18歳に引き下げられたため、18歳以上20歳未満の方は「成年患者」となり、申請の際
は保護者ではなく「本人」の名義で申請します。

〈申請書類〉
①小児慢性特定疾病（血液疾患）医療意見書＜新規申請用＞＜継続申請用＞（p.31～34） → 主治医が記入
②小児慢性特定疾病医療費支給認定申請書（p.35～36） → 保護者（18歳以上は本人）が記入

〈申請手続き〉
1.  ①、②の申請書類を保護者（18歳以上は本人）の住所地の保健所で受け取り、①はお子さんの主治医に書いて
もらい、②は保護者（18歳以上は本人）が記入して下さい。更新・転入の場合も②をご使用下さい。

2.  印鑑（認め印で可）、住民票（世帯全員の住民票）、保険証、特定疾病療養受療証（対象患者さんのみ）、お子さんと
同じ保険に加入している方の市町村発行の所得課税証明書と①、②の書類を持参し住所地の保健所で手続きします｡

〈給付の開始〉
保健所での受付日からです。住所地の保健所で治療の開始日までに手続きして下さい。
書類の提出が遅れる場合は、あらかじめ保健所に連絡して下さい。
2015年1月より新しい制度となっています。必要書類については上記を参考の上、窓口で十分確認し、手続き
をお願いします。

〈申請手続き〉
1.  ①、②の申請書類を本人の住所地の保健所で受け取り、①は主治医に書いてもらい、②は本人が記入します。
2.  住民票、保険証、特定疾病療養受療証（対象患者さんのみ）と①、②の書類を持参し住所地の保健所で手続き
します。なお、20歳まで小児慢性特定疾患治療研究事業または小児慢性特定疾病医療費助成制度を受給して
いた患者さんは、受給者だったことを証明できる書類（医療受給者証のコピーなど）も併せて添付して下さい。

〈給付の開始〉
住所地の保健所の窓口でご確認ください。

●先天性血液凝固因子障害等治療研究事業では、新規申請、継続申請、医療機関の追加や変更などの各手続きに
ついてそれぞれに所定の申請書があります。

●主な手続きについては下記の（1）～（4）の通りです。手続きの窓口は住所地の保健所になります。申請にあたっては、
下記を参考に必要書類や手続きについて保健所に確認して下さい。また、医療機関の中には申請書類が準備
されているところもありますので、受診先でもおたずね下さい。

（1）新規（初めての）申請
〈申請書類〉
①先天性血液凝固因子障害等治療研究診断書（p.38） → 主治医が記入
②先天性血液凝固因子障害等医療受給者証交付申請書（p.39～40） → 本人が記入
（血液凝固因子製剤の投与に起因するHIV感染症で申請する患者さんは①ではなく別書類が必要です。）

先天性血液凝固因子障害

本人主治医

医療受給者証交付申請書治療研究診断書

小児慢性特定疾病

保護者主治医

特定疾病医療費支給認定申請書医療意見書
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

1.小児慢性特定疾病医療費助成制度

2.先天性血液凝固因子障害等治療研究事業

助成制度活用の実際（福岡県を例として）

ここでは福岡県の方法を例に、小児慢性特定疾病医療費助成制度と先天性血液凝固因子障害等治療研究事業の
申請手続きについて説明します。

●小児慢性特定疾病医療費助成制度は、新規（初めての）申請はもちろん、継続申請も新規申請と同様の手続きが
毎年必要です。なお、18歳以上での新規申請は認められません。

●継続申請の場合は保健所から交付された医療受給者証の有効期間内に手続きをしましょう。
（更新時期に書類が自宅へ郵送されて来るかどうかを、保健所に確認して下さい。）
●医療機関の追加や変更の手続きについては、お住まいの都道府県等の窓口（保健福祉担当課や保健所など）に
ご確認ください。

●本制度では、医療費助成の申請のための医療意見書（診断書）を作成する医師は、あらかじめ都道府県知事等に
指定された「指定医」であることが定められています。また、あらかじめ都道府県知事等に指定された「指定医療機関
（病院・診療所・薬局・訪問看護事業者）」が行う医療に限り、小児慢性特定疾病医療費助成制度の対象となります。
●2022年4月から成人年齢が18歳に引き下げられたため、18歳以上20歳未満の方は「成年患者」となり、申請の際
は保護者ではなく「本人」の名義で申請します。

〈申請書類〉
①小児慢性特定疾病（血液疾患）医療意見書＜新規申請用＞＜継続申請用＞（p.31～34） → 主治医が記入
②小児慢性特定疾病医療費支給認定申請書（p.35～36） → 保護者（18歳以上は本人）が記入

〈申請手続き〉
1.  ①、②の申請書類を保護者（18歳以上は本人）の住所地の保健所で受け取り、①はお子さんの主治医に書いて
もらい、②は保護者（18歳以上は本人）が記入して下さい。更新・転入の場合も②をご使用下さい。

2.  印鑑（認め印で可）、住民票（世帯全員の住民票）、保険証、特定疾病療養受療証（対象患者さんのみ）、お子さんと
同じ保険に加入している方の市町村発行の所得課税証明書と①、②の書類を持参し住所地の保健所で手続きします｡

〈給付の開始〉
保健所での受付日からです。住所地の保健所で治療の開始日までに手続きして下さい。
書類の提出が遅れる場合は、あらかじめ保健所に連絡して下さい。
2015年1月より新しい制度となっています。必要書類については上記を参考の上、窓口で十分確認し、手続き
をお願いします。

〈申請手続き〉
1.  ①、②の申請書類を本人の住所地の保健所で受け取り、①は主治医に書いてもらい、②は本人が記入します。
2.  住民票、保険証、特定疾病療養受療証（対象患者さんのみ）と①、②の書類を持参し住所地の保健所で手続き
します。なお、20歳まで小児慢性特定疾患治療研究事業または小児慢性特定疾病医療費助成制度を受給して
いた患者さんは、受給者だったことを証明できる書類（医療受給者証のコピーなど）も併せて添付して下さい。

〈給付の開始〉
住所地の保健所の窓口でご確認ください。

●先天性血液凝固因子障害等治療研究事業では、新規申請、継続申請、医療機関の追加や変更などの各手続きに
ついてそれぞれに所定の申請書があります。

●主な手続きについては下記の（1）～（4）の通りです。手続きの窓口は住所地の保健所になります。申請にあたっては、
下記を参考に必要書類や手続きについて保健所に確認して下さい。また、医療機関の中には申請書類が準備
されているところもありますので、受診先でもおたずね下さい。

（1）新規（初めての）申請
〈申請書類〉
①先天性血液凝固因子障害等治療研究診断書（p.38） → 主治医が記入
②先天性血液凝固因子障害等医療受給者証交付申請書（p.39～40） → 本人が記入
（血液凝固因子製剤の投与に起因するHIV感染症で申請する患者さんは①ではなく別書類が必要です。）

先天性血液凝固因子障害

本人主治医

医療受給者証交付申請書治療研究診断書

小児慢性特定疾病

保護者主治医

特定疾病医療費支給認定申請書医療意見書
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

助成制度活用の実際（福岡県を例として）Ⅱ
Q&A

（2）継続（更新）申請
〈申請書類〉
①先天性血液凝固因子障害等治療研究診断書（p.38） → 主治医が記入
②先天性血液凝固因子障害等医療受給者証交付継続申請書（p.42～43） → 本人が記入

〈申請手続き〉
1.  有効期間の更新時期に（福岡県では）県庁から①、②の書類が送られて来ます。①を主治医に書いてもらい、
②は本人が記入します。

2.  医療受給者証、住民票、保険証、特定疾病療養受療証（対象患者さんのみ）と①、②の書類を住所地の保健所に
持参し手続きします。保険証や住所などに変更がある場合は、次の（3）の変更届も一緒に提出して下さい。

（3）変更届
〈申請書類〉
①先天性血液凝固因子障害等医療受給者証変更届（p.44）

〈申請手続き〉
1.  ①の書類を保健所で受け取り、必要事項を記入します。
2.  変更理由によって添付書類が異なります。
＊氏名、住所が変わる場合→住民票（戸籍抄本記載のもの）
＊医療保険が変わる場合→医療保険証の写し、特定疾病療養受療証の写し（対象患者さんのみ）
＊その他の理由の場合→その理由を証明する書類

3.  1、2を持参し住所地の保健所で手続きします。

（4）医療機関の追加・変更申請
〈申請書類〉
①先天性血液凝固因子障害等治療研究事業受療医療機関（追加・変更）指定申請書（p.45）

〈申請手続き〉
1.  ①の書類を保健所で受け取り、必要事項（追加または変更の理由）を主治医に書いてもらいます。
2.  ①の書類に本人の署名と捺印をした上で、保健所に提出します。

（5）その他
（1）～（4）の手続き以外にも、受給者証の再発行申請書や返納届など、手続き別に保健所に書類が用意されて
います。先天性血液凝固因子障害等治療研究事業に関する手続きについては、住所地の保健所に相談して下さい。

生後9ヵ月で血友病がわかりました。その時は乳
幼児医療費助成制度で病院にかかっていました。
転勤になり、病院を変わりましたところ、血友病治
療のための医療費助成制度の手続きを取るよう
にいわれました。子どもは現在2歳3ヵ月です。
乳幼児医療費助成制度で血友病の治療を受ける
のと血友病の医療費助成制度ではどのように違う
のですか？また、すぐに手続きする必要があるの
でしょうか？

乳幼児医療費助成制度は都道府県（および政令指定都市）の事業で窓口は市区町村役場です。
全国的には概ね0～15歳になるまでの小児とくに乳幼児の医療費を助成する制度です。制度の名称は
「こども医療費助成」、「小児医療費助成」等、市区町村によって異なります。また年齢によって無料では
なく自己負担金がありますので、窓口で確認が必要です。本書でご紹介した「小児慢性特定疾病医療
費助成制度」（p.4,13）は国の事業です。血友病に関する治療費が入院中の食事代も含めて20歳まで
無料になります（2022年4月現在）。どちらの制度を利用しても治療内容に差はありませんが、対象
年齢や入院中の食事代のことを考えると安心して血友病の治療を受けるためにできるだけ早く「小児
慢性特定疾病医療費助成制度」の手続きを済ませることをお勧めします。

小児慢性特定疾患治療研究事業が新しい制度に変わったと聞きました。どのような点が変わったの
でしょうか？  

「小児慢性特定疾患治療研究事業」は、2015年1月より「小児慢性特定疾病医療費助成制度」という
制度に変わりました。制度の改正により、新たな対象疾患が追加されました。この改正により生活保護
以外の保護者は所得に応じた医療費の自己負担や入院中の食事代が生じるなどの変更がありました
が、血友病についてはこれまでと同じく自己負担が発生することはありません。
ただし、運用上の違いとして、新しい小児慢性特定疾病医療費助成制度では、医療費助成の申請の
ための医療意見書（p.31～34）を作成する医師は、あらかじめ都道府県知事等に指定された「指定
医」であることが定められています。また、あらかじめ都道府県知事等に指定された「指定医療機関
（病院・診療所・薬局・訪問看護事業者）」が行う医療に限り、本制度の医療費助成の対象となります。
原則として、指定医療機関以外の医療機関に受診した場合の医療費は、この制度の助成対象とは
なりませんのでご注意下さい。

1. 小  児

Q1

Q2

A1

A2
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

助成制度活用の実際（福岡県を例として）

Q&AⅢ
（2）継続（更新）申請
〈申請書類〉
①先天性血液凝固因子障害等治療研究診断書（p.38） → 主治医が記入
②先天性血液凝固因子障害等医療受給者証交付継続申請書（p.42～43） → 本人が記入

〈申請手続き〉
1.  有効期間の更新時期に（福岡県では）県庁から①、②の書類が送られて来ます。①を主治医に書いてもらい、
②は本人が記入します。

2.  医療受給者証、住民票、保険証、特定疾病療養受療証（対象患者さんのみ）と①、②の書類を住所地の保健所に
持参し手続きします。保険証や住所などに変更がある場合は、次の（3）の変更届も一緒に提出して下さい。

（3）変更届
〈申請書類〉
①先天性血液凝固因子障害等医療受給者証変更届（p.44）

〈申請手続き〉
1.  ①の書類を保健所で受け取り、必要事項を記入します。
2.  変更理由によって添付書類が異なります。
＊氏名、住所が変わる場合→住民票（戸籍抄本記載のもの）
＊医療保険が変わる場合→医療保険証の写し、特定疾病療養受療証の写し（対象患者さんのみ）
＊その他の理由の場合→その理由を証明する書類

3.  1、2を持参し住所地の保健所で手続きします。

（4）医療機関の追加・変更申請
〈申請書類〉
①先天性血液凝固因子障害等治療研究事業受療医療機関（追加・変更）指定申請書（p.45）

〈申請手続き〉
1.  ①の書類を保健所で受け取り、必要事項（追加または変更の理由）を主治医に書いてもらいます。
2.  ①の書類に本人の署名と捺印をした上で、保健所に提出します。

（5）その他
（1）～（4）の手続き以外にも、受給者証の再発行申請書や返納届など、手続き別に保健所に書類が用意されて
います。先天性血液凝固因子障害等治療研究事業に関する手続きについては、住所地の保健所に相談して下さい。

生後9ヵ月で血友病がわかりました。その時は乳
幼児医療費助成制度で病院にかかっていました。
転勤になり、病院を変わりましたところ、血友病治
療のための医療費助成制度の手続きを取るよう
にいわれました。子どもは現在2歳3ヵ月です。
乳幼児医療費助成制度で血友病の治療を受ける
のと血友病の医療費助成制度ではどのように違う
のですか？また、すぐに手続きする必要があるの
でしょうか？

乳幼児医療費助成制度は都道府県（および政令指定都市）の事業で窓口は市区町村役場です。
全国的には概ね0～15歳になるまでの小児とくに乳幼児の医療費を助成する制度です。制度の名称は
「こども医療費助成」、「小児医療費助成」等、市区町村によって異なります。また年齢によって無料では
なく自己負担金がありますので、窓口で確認が必要です。本書でご紹介した「小児慢性特定疾病医療
費助成制度」（p.4,13）は国の事業です。血友病に関する治療費が入院中の食事代も含めて20歳まで
無料になります（2022年4月現在）。どちらの制度を利用しても治療内容に差はありませんが、対象
年齢や入院中の食事代のことを考えると安心して血友病の治療を受けるためにできるだけ早く「小児
慢性特定疾病医療費助成制度」の手続きを済ませることをお勧めします。

小児慢性特定疾患治療研究事業が新しい制度に変わったと聞きました。どのような点が変わったの
でしょうか？  

「小児慢性特定疾患治療研究事業」は、2015年1月より「小児慢性特定疾病医療費助成制度」という
制度に変わりました。制度の改正により、新たな対象疾患が追加されました。この改正により生活保護
以外の保護者は所得に応じた医療費の自己負担や入院中の食事代が生じるなどの変更がありました
が、血友病についてはこれまでと同じく自己負担が発生することはありません。
ただし、運用上の違いとして、新しい小児慢性特定疾病医療費助成制度では、医療費助成の申請の
ための医療意見書（p.31～34）を作成する医師は、あらかじめ都道府県知事等に指定された「指定
医」であることが定められています。また、あらかじめ都道府県知事等に指定された「指定医療機関
（病院・診療所・薬局・訪問看護事業者）」が行う医療に限り、本制度の医療費助成の対象となります。
原則として、指定医療機関以外の医療機関に受診した場合の医療費は、この制度の助成対象とは
なりませんのでご注意下さい。

1. 小  児
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医療福祉ガイドブック

Q&AⅢ

小児慢性特定疾病医療費助成制度の医療受給者証は一人でいくつもの病院で使えるのでしょうか。
また、どの病院でも初診から使えますか？

小児慢性特定疾病医療費助成制度については、都道府県および政令指定都市によって実施要綱が定め
られているため、住所地によって医療受給者証の名称や交付方法などが異なります。制度の給付は
医療受給者証に記載された病院での治療を対象としているので、新たに別の病院を受診する際には
保護者の住所地の保健所で受診医療機関追加の手続きが必要です。受診できる病院の数に制限があ
るのかについても保健所におたずね下さい。なお、小児慢性特定疾病医療費助成制度の給付の開
始日は原則として保健所へ書類を提出した日からになります。

子どもが頭蓋内出血を起こして重度の障害を合併してしまいました。在宅で介護する場合、使える
社会資源はどんなものがありますか？その場合、年齢や障害の程度によって限度や制限は発生します
か？  例えば、家屋の改造や、ヘルパー派遣などは助成の対象になりますか？

障害を持ったお子さんを在宅で介護する際に役立つ社会資源として障害者手帳制度と障害者総合支
援法があります。身体障害者手帳は本書p.8～11に解説しているように福祉サービスを利用するため
のパスポートです。まずは、主治医や病院のソーシャルワーカーに身体障害者手帳申請について
相談して下さい。申請するサービスによっては障害者総合支援法の中で障害程度区分認定を受け、
「自立支援給付」、「地域生活支援事業」の給付が決定します。ご質問の家屋の改造は地域生活支援
事業の中の日常生活用具給付等事業に含まれます。ヘルパー派遣は自立支援給付の中の介護給付
に含まれます。いずれも身体障害者手帳を申請した窓口で「このようなサービスを利用したい」と
相談して下さい。
この他、利用できる制度として小児慢性特定疾病児童等日常生活用具給付事業（自治体によって名称
は若干異なります）もあります。利用については主治医や病院のソーシャルワーカーにご相談下さい。

2歳の血友病小児の親です。家庭注射をかかりつけの病院で教えてもらい、もうすぐ始めることになっ
ています。注射をするときに子どもが動かないように祖父母に押さえてもらう予定でしたが、病気の
ため手伝ってもらえそうにありません。このような場合に、訪問看護ステーションを利用することはで
きるのでしょうか？ 利用できるのでしたら、手続きや費用のことも含めて教えて下さい。

お子さんの家庭注射を継続するための訪問看護について検討する場合は、まずはかかりつけの病院
の主治医にご相談下さい。利用の手続きや費用については病院の看護師やソーシャルワーカーがご
案内します。その後の手続きについては、各自治体窓口へご確認ください。

Q3

Q4

A3

A4

Q5

A5

進学のため、両親と離れて暮らすことになりました。
保険の手続きはどんなふうにすればよいのでしょうか？

①医療保険
親が国民健康保険に加入している患者さんが住民票を親と別にする場合は、「遠隔地健康保険証」
を現在加入の健康保険課の窓口で申請してください。親がその他健康保険組合等に加入している
場合は、加入している健康保険組合等にお問い合わせください。
②特定疾病療養受療証
医療保険が変わらないのでそのまま使えます。
③小児慢性特定疾病医療費助成制度
受診する病院を変更する場合、変更手続きが必要な場合があります。詳しくは本書の「Ⅱ. 助成制度
活用の実際」（p.13）をご覧下さい。
18歳以上の成年患者さんの場合は、本人の居住地が申請先となり、転居先の自治体に変更手続きが
必要です。変更手続きについては、転居先の自治体窓口にご確認ください。

18歳で就職のため、親の扶養から離れて自分の健康保険証（被保険者証）を持つことになります。
住所も変わり県外に住民票が移ります。この場合の医療証の切り替えについて教えて下さい。

医療保険の種類が変われば、特定疾病療養受療証も変更手続きが必要です。本書の表1（p.3）を
見て、新しい医療保険の窓口で手続きをして下さい。なお、特定疾病療養受療証の給付の開始日は
申請日が属する月の一日までしか遡れませんので、申請手続きは速やかに行って下さい。
なお、ご質問のケースのように親から独立して、住民票も生計も全く別になる場合は、患者さん自身
を申請者（生計中心者）として、小児慢性特定疾病医療費助成制度の手続きをする必要があります。
本書のp.13を参考に、新しく住む市町村の保健所で手続きについてご相談下さい。

18歳で軽症血友病と診断されました。医療機関から医療費助成の案内を受け、最寄りの役所に申請
したところ、「18歳以上は小児慢性特定疾病医療費助成制度の新規申請はできない」と言われました。
先天性の血友病なのにこの制度は利用できないのでしょうか？ その場合、他に利用できる医療費助
成制度にはどのようなものがありますか？

血友病患者さんの医療費助成制度はp.4の図1医療費助成のしくみにあるように20歳未満と20歳
以上で利用できる制度が異なります。小児慢性特定疾病医療費助成制度は18歳以上での新規申請
ができません。20歳になるまでは医療保険に付随する特定疾病療養受療証（月額の医療費の上限
が1万円)が利用できます。手続きはp.3表1の医療保険の窓口に申請します。20歳になったら先天
性血液凝固因子障害等治療研究事業が利用できます。本書のp.14～15をご参照下さい。

Q6

Q7

A6

A7

Q8

A8
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Q&A

小児慢性特定疾病医療費助成制度の医療受給者証は一人でいくつもの病院で使えるのでしょうか。
また、どの病院でも初診から使えますか？

小児慢性特定疾病医療費助成制度については、都道府県および政令指定都市によって実施要綱が定め
られているため、住所地によって医療受給者証の名称や交付方法などが異なります。制度の給付は
医療受給者証に記載された病院での治療を対象としているので、新たに別の病院を受診する際には
保護者の住所地の保健所で受診医療機関追加の手続きが必要です。受診できる病院の数に制限があ
るのかについても保健所におたずね下さい。なお、小児慢性特定疾病医療費助成制度の給付の開
始日は原則として保健所へ書類を提出した日からになります。

子どもが頭蓋内出血を起こして重度の障害を合併してしまいました。在宅で介護する場合、使える
社会資源はどんなものがありますか？その場合、年齢や障害の程度によって限度や制限は発生します
か？  例えば、家屋の改造や、ヘルパー派遣などは助成の対象になりますか？

障害を持ったお子さんを在宅で介護する際に役立つ社会資源として障害者手帳制度と障害者総合支
援法があります。身体障害者手帳は本書p.8～11に解説しているように福祉サービスを利用するため
のパスポートです。まずは、主治医や病院のソーシャルワーカーに身体障害者手帳申請について
相談して下さい。申請するサービスによっては障害者総合支援法の中で障害程度区分認定を受け、
「自立支援給付」、「地域生活支援事業」の給付が決定します。ご質問の家屋の改造は地域生活支援
事業の中の日常生活用具給付等事業に含まれます。ヘルパー派遣は自立支援給付の中の介護給付
に含まれます。いずれも身体障害者手帳を申請した窓口で「このようなサービスを利用したい」と
相談して下さい。
この他、利用できる制度として小児慢性特定疾病児童等日常生活用具給付事業（自治体によって名称
は若干異なります）もあります。利用については主治医や病院のソーシャルワーカーにご相談下さい。

2歳の血友病小児の親です。家庭注射をかかりつけの病院で教えてもらい、もうすぐ始めることになっ
ています。注射をするときに子どもが動かないように祖父母に押さえてもらう予定でしたが、病気の
ため手伝ってもらえそうにありません。このような場合に、訪問看護ステーションを利用することはで
きるのでしょうか？ 利用できるのでしたら、手続きや費用のことも含めて教えて下さい。

お子さんの家庭注射を継続するための訪問看護について検討する場合は、まずはかかりつけの病院
の主治医にご相談下さい。利用の手続きや費用については病院の看護師やソーシャルワーカーがご
案内します。その後の手続きについては、各自治体窓口へご確認ください。

Q3

Q4

A3

A4

Q5

A5

進学のため、両親と離れて暮らすことになりました。
保険の手続きはどんなふうにすればよいのでしょうか？

①医療保険
親が国民健康保険に加入している患者さんが住民票を親と別にする場合は、「遠隔地健康保険証」
を現在加入の健康保険課の窓口で申請してください。親がその他健康保険組合等に加入している
場合は、加入している健康保険組合等にお問い合わせください。
②特定疾病療養受療証
医療保険が変わらないのでそのまま使えます。
③小児慢性特定疾病医療費助成制度
受診する病院を変更する場合、変更手続きが必要な場合があります。詳しくは本書の「Ⅱ. 助成制度
活用の実際」（p.13）をご覧下さい。
18歳以上の成年患者さんの場合は、本人の居住地が申請先となり、転居先の自治体に変更手続きが
必要です。変更手続きについては、転居先の自治体窓口にご確認ください。

18歳で就職のため、親の扶養から離れて自分の健康保険証（被保険者証）を持つことになります。
住所も変わり県外に住民票が移ります。この場合の医療証の切り替えについて教えて下さい。

医療保険の種類が変われば、特定疾病療養受療証も変更手続きが必要です。本書の表1（p.3）を
見て、新しい医療保険の窓口で手続きをして下さい。なお、特定疾病療養受療証の給付の開始日は
申請日が属する月の一日までしか遡れませんので、申請手続きは速やかに行って下さい。
なお、ご質問のケースのように親から独立して、住民票も生計も全く別になる場合は、患者さん自身
を申請者（生計中心者）として、小児慢性特定疾病医療費助成制度の手続きをする必要があります。
本書のp.13を参考に、新しく住む市町村の保健所で手続きについてご相談下さい。

18歳で軽症血友病と診断されました。医療機関から医療費助成の案内を受け、最寄りの役所に申請
したところ、「18歳以上は小児慢性特定疾病医療費助成制度の新規申請はできない」と言われました。
先天性の血友病なのにこの制度は利用できないのでしょうか？ その場合、他に利用できる医療費助
成制度にはどのようなものがありますか？

血友病患者さんの医療費助成制度はp.4の図1医療費助成のしくみにあるように20歳未満と20歳
以上で利用できる制度が異なります。小児慢性特定疾病医療費助成制度は18歳以上での新規申請
ができません。20歳になるまでは医療保険に付随する特定疾病療養受療証（月額の医療費の上限
が1万円)が利用できます。手続きはp.3表1の医療保険の窓口に申請します。20歳になったら先天
性血液凝固因子障害等治療研究事業が利用できます。本書のp.14～15をご参照下さい。
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A7
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A8
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医療福祉ガイドブック

Q&AⅢ

子どもがもうすぐ20歳になります。小児慢性特定疾病医療費助成制度から先天性血液凝固因子障害
等治療研究事業に切り替える時の方法について教えて下さい。
主保険は親の保険のままです。

手続きの方法については
本書の「Ⅱ. 助成制度活用の実際」（p.14）をご覧下さい。

失業します。
血友病の治療費の対策について教えて下さい。

仕事を辞めた場合、まず、医療保険をどうするかということが重要です。主になる医療保険が決まれば
それに伴って特定疾病療養受療証の手続きを行います。
そして必ず、保険証が変わったことを受診先の病院に報告して下さい。医療保険の種類は本書
「Ⅰ. こんな時にはどうするの？」の表1（p.3）をご覧下さい。医療保険は保険料の問題も重要です。
（1）引き続き現在の医療保険に加入する「健康保険任意継続被保険者」になるか、（2）住所地の国民
健康保険に加入するか、（3）家族の医療保険の扶養に入るか、（1）～（3）のいずれかの加入手続きが
必要です。加入手続きには決められた期限がありますので、退職後速やかに済ませましょう。下記の
表7を参考に手続きの窓口でご相談下さい。

2. 成  人

Q9

A9

Q10

A10

職場が変わって、保険証が変わりました。特定疾病療養受療証や先天性血液凝固因子障害等治療
研究事業の受給者証については手続きが必要ですか？
また、必要な手続きが遅れた場合、医療費の自己負担が発生しますか？

保険証が変われば特定疾病療養受療証の手続きが必要です。新しい医療保険の窓口で速やかに申
請手続きを行って下さい（給付は申請した月の一日までしか遡れません！）。先天性血液凝固因子障害
等治療研究事業の受給者証についてはそのまま使用できますが、保険証が変わったことを受診先の
病院と保健所に報告して下さい（p.15）。保健所では保険証の変更届の手続きを行います。

傷病手当金はどんな場合に申請することができますか？
障害年金を受けていてももらうことはできますか？

傷病手当金は健康保険に加入している本人で次の条件を満たしている場合に対象となります。

1. 病気やケガで療養中であること。
2. 病気やケガにより、現在の仕事ができない状態であること（労務不能）。
3. 仕事を休み始めてから4日目以降に支給されます。ただし、3日間連続（公休、有給休暇も含む）で
休んでいることが必要で、この3日間を待機期間といいます。

4. 休んでいる期間中は、給料をもらっていないこと。会社によっては給料が支給される場合もあり
ますが、その金額が傷病手当金より多ければ、傷病手当金の支給対象にはなりません。

支給期間は、支給開始から通算して1年6ヵ月で、支給期間中に出勤して支給を受けられなかった期間
があれば、支給開始から起算して1年6ヵ月を超えていても、繰り越して支給されます※。支給額は休業
1日につき、標準報酬日額の三分の二です。手続きは「傷病手当金請求書」に、事業主および医師の
証明を受け、保険者（p.3表1参照）に提出します。
障害年金との関連は一概には言えませんが血友病で障害年金を受給している場合、傷病手当金を
申請する病気やケガが血友病に起因する場合は受給について審査される可能性があります。
※2020年7月2日以降に支給が開始された傷病手当金が対象となります。

新しいＣ型肝炎の治療を受けることになりました。この場合、血友病の治療で使っている医療費助成
制度は使えるのでしょうか？ Ｃ型肝炎の治療に関する医療費の自己負担が発生することがあれば教え
て下さい。

血友病の患者さんが使っている医療費助成制度が対象になるのは血友病と血友病の治療（輸血や
凝固因子製剤の投与）に起因する傷病の治療ですので、C型肝炎が、血友病の治療によるものでない
場合は自己負担が発生します。まずは上記が血友病の治療に起因するものであるかどうかを主治医
に確認して下さい。また、血友病と血友病に起因する傷病の治療に関して自己負担が発生した場合は
先天性血液凝固因子障害等治療研究事業の窓口におたずね下さい。
C型肝炎に対する医療費助成制度もありますので主治医やソーシャルワーカーにご相談下さい。

Q11

A11

Q12

A12

Q13

A13

健康保険名 手続きの窓口 保険料（目安） その他

国民健康保険

家族の健康保険の
被扶養者

健康保険任意継続
被保険者

退職後の健康保険について表7

現在の保険証を管轄し
ている保険者

これまで給料から引
かれていた健康保険
料の約２倍

保険料の払込期間の厳守や
有効期間が２年間という決
まりがある

住所地の市区町村役場
国民健康保険の窓口

世帯の所得、人数、年
齢等によって決まる

自治体によって異なるので
詳細は管轄の健康保険課へ
お問い合わせください

家族の会社の健康保険
の担当者

扶養に入るので保険
料の徴収はない

本人の所得によって加入で
きないなど加入条件あり
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

Q&A

子どもがもうすぐ20歳になります。小児慢性特定疾病医療費助成制度から先天性血液凝固因子障害
等治療研究事業に切り替える時の方法について教えて下さい。
主保険は親の保険のままです。

手続きの方法については
本書の「Ⅱ. 助成制度活用の実際」（p.14）をご覧下さい。

失業します。
血友病の治療費の対策について教えて下さい。

仕事を辞めた場合、まず、医療保険をどうするかということが重要です。主になる医療保険が決まれば
それに伴って特定疾病療養受療証の手続きを行います。
そして必ず、保険証が変わったことを受診先の病院に報告して下さい。医療保険の種類は本書
「Ⅰ. こんな時にはどうするの？」の表1（p.3）をご覧下さい。医療保険は保険料の問題も重要です。
（1）引き続き現在の医療保険に加入する「健康保険任意継続被保険者」になるか、（2）住所地の国民
健康保険に加入するか、（3）家族の医療保険の扶養に入るか、（1）～（3）のいずれかの加入手続きが
必要です。加入手続きには決められた期限がありますので、退職後速やかに済ませましょう。下記の
表7を参考に手続きの窓口でご相談下さい。

2. 成  人

Q9

A9

Q10

A10

職場が変わって、保険証が変わりました。特定疾病療養受療証や先天性血液凝固因子障害等治療
研究事業の受給者証については手続きが必要ですか？
また、必要な手続きが遅れた場合、医療費の自己負担が発生しますか？

保険証が変われば特定疾病療養受療証の手続きが必要です。新しい医療保険の窓口で速やかに申
請手続きを行って下さい（給付は申請した月の一日までしか遡れません！）。先天性血液凝固因子障害
等治療研究事業の受給者証についてはそのまま使用できますが、保険証が変わったことを受診先の
病院と保健所に報告して下さい（p.15）。保健所では保険証の変更届の手続きを行います。

傷病手当金はどんな場合に申請することができますか？
障害年金を受けていてももらうことはできますか？

傷病手当金は健康保険に加入している本人で次の条件を満たしている場合に対象となります。

1. 病気やケガで療養中であること。
2. 病気やケガにより、現在の仕事ができない状態であること（労務不能）。
3. 仕事を休み始めてから4日目以降に支給されます。ただし、3日間連続（公休、有給休暇も含む）で
休んでいることが必要で、この3日間を待機期間といいます。

4. 休んでいる期間中は、給料をもらっていないこと。会社によっては給料が支給される場合もあり
ますが、その金額が傷病手当金より多ければ、傷病手当金の支給対象にはなりません。

支給期間は、支給開始から通算して1年6ヵ月で、支給期間中に出勤して支給を受けられなかった期間
があれば、支給開始から起算して1年6ヵ月を超えていても、繰り越して支給されます※。支給額は休業
1日につき、標準報酬日額の三分の二です。手続きは「傷病手当金請求書」に、事業主および医師の
証明を受け、保険者（p.3表1参照）に提出します。
障害年金との関連は一概には言えませんが血友病で障害年金を受給している場合、傷病手当金を
申請する病気やケガが血友病に起因する場合は受給について審査される可能性があります。
※2020年7月2日以降に支給が開始された傷病手当金が対象となります。

新しいＣ型肝炎の治療を受けることになりました。この場合、血友病の治療で使っている医療費助成
制度は使えるのでしょうか？ Ｃ型肝炎の治療に関する医療費の自己負担が発生することがあれば教え
て下さい。

血友病の患者さんが使っている医療費助成制度が対象になるのは血友病と血友病の治療（輸血や
凝固因子製剤の投与）に起因する傷病の治療ですので、C型肝炎が、血友病の治療によるものでない
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Q11

A11

Q12

A12

Q13

A13

健康保険名 手続きの窓口 保険料（目安） その他

国民健康保険

家族の健康保険の
被扶養者

健康保険任意継続
被保険者

退職後の健康保険について表7

現在の保険証を管轄し
ている保険者

これまで給料から引
かれていた健康保険
料の約２倍

保険料の払込期間の厳守や
有効期間が２年間という決
まりがある

住所地の市区町村役場
国民健康保険の窓口

世帯の所得、人数、年
齢等によって決まる

自治体によって異なるので
詳細は管轄の健康保険課へ
お問い合わせください

家族の会社の健康保険
の担当者

扶養に入るので保険
料の徴収はない

本人の所得によって加入で
きないなど加入条件あり
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

Q&AⅢ

1年に1回、県外の大きな病院に診察に行くことになりました。現在の医療保険や血友病の医療費助
成制度（p.4）はそのまま使えるのですか？

医療保険は全国どこの病院でも利用できます。特定疾病療養受療証（血友病の高額療養費制度）は、
医療保険とセットの制度なのでそのまま使えます。小児慢性特定疾病医療費助成制度や先天性血液
凝固因子障害等治療研究事業の給付を受けるには、医療機関の追加が必要な場合があります。詳しく
は本書の「Ⅱ. 助成制度活用の実際」（p.13）をご参照下さい。

入院中の患者です。現在治療を受けている病院
から別の病院に転院することになりました。これ
までと同様の医療費免除を受けるためにはどの
ような手続きが必要ですか。また、転院先の病院
は血友病患者は初めてということですので保険の
ことで不安があります。

Ａ16で解説したように、特定疾病療養受療証に
ついては医療保険に変更がない限り転院しても
そのまま利用できます。小児慢性特定疾病医療
費助成制度と先天性血液凝固因子障害等治療研
究事業については医療機関と都道府県知事とで契約をして利用する制度なので入院・通院にかかわ
らず、医療機関を変更した場合はその都度手続きが必要な場合があります。詳しくは本書の「Ⅱ. 助成
制度活用の実際」（p.13）をご参照下さい。転院先の病院が手続きに不慣れなようでしたら、住所地
の保健所など手続きの窓口に問い合わせてもらいましょう。

3. 共  通

私も妻も70代です。これまでは医療機関で製剤の注射を受けたり、自己注射をしたりしていましたが、
年をとって頻回の通院や自己注射が難しくなっています。これから先、そのようなケアを訪問看護
ステーションなどに依頼することはできるのでしょうか？  費用のことも含めて教えて下さい。

障害や疾病を持つ高齢者の在宅生活を支援する社会資源として介護保険があります。65歳以上の方
が訪問看護を利用する場合は、国が指定するいくつかの疾病を除いて介護保険が優先されます。介護
保険については市区町村の介護保険の窓口でご相談下さい。費用については、介護保険のサービス
は1～3割負担ですが「先天性血液凝固因子障害等治療研究事業」で助成できるサービス（訪問看護、
訪問リハビリなど）もあります（p.12）。詳しくはケアマネジャーにおたずね下さい。
なお、65歳未満の方は医療保険で訪問看護が利用できます。費用は先天性血液凝固因子障害等治
療研究事業の対象となります。年齢を問わず、通院や自己注射に不安を感じたら、主治医に訪問看護
についてご相談下さい。

Q15

A15

Q16

A16

Q17

A17

25歳の患者本人です。障害年金はどんな人が申請できるのか、申請する場合の手順や必要書類など
について教えて下さい。

障害年金は病気やけがによる障害で日常生活や仕事をすることが困難になった場合の所得保障で
す。血友病の患者さんは、『障害の原因となった傷病の初診日（※1）が20歳前にあるケース』として
20歳以上になったら障害基礎年金の申請ができます。
年金制度は複雑なので、ここでは血友病の患者さんが障害基礎年金を申請する場合に絞って解説を
します（p.5～6参照）。

〈申請書類〉
①診断書（血液・造血器その他の障害用）様式第120号の7（p.46～47） → 主治医が記入
　＊関節の障害も併せて申請する場合は診断書（肢体の障害用）様式第120号の3（p.48～49）も必要

②病歴・就労状況等申立書（p.50～51） → 本人または家族が記入

①、②の書類は住所地の市区町村役場の国民年金課などでもらえます。また、戸籍抄本など他にも
必要な書類がありますので、申請書類をもらう際に何が必要なのかをよく確かめて下さい。

障害認定日の診断書として有効なのは、障害認定日から3ヵ月以内のものです。血友病の患者さんは
20歳の誕生日前後3ヵ月以内に受診して診断書を書いてもらいましょう（p.5～6参照）（※2）。

ご質問の方のように、障害年金の存在を知らずに障害認定日に申請していなかった人も申請でき
ます。この場合の手続きでは、主治医の診断書が「障害認定日」のものと、「現在の症状」のものの
2種類が必要になります。関節の障害も併せて申請するなら、こちらの診断書も2種類必要です（つまり、
合計4種類必要です）。
障害年金には『遡及請求（※3）』といって、申請日から最大5年分の障害年金の支給を遡って受ける
ことができる制度があります。ご質問の方は現在25歳なので、今から申請して国の定めた認定基準
に該当すれば、20歳の時まで遡って年金を受け取れます。5年分は遡れるといっても、医療機関の
カルテの保管義務期間は5年間なので「20歳の時と30歳の時の病院が違っていると障害認定日の時
のカルテがすでに破棄されている」ということもありえます。この場合、『事後重症（※4）』といって、申
請日以降の状態だけが障害年金の対象となりますので、できれば20歳の誕生日からあまり経過しない
うちに申請することをお勧めします。なお、2022年4月分からの障害基礎年金額は、1級972,250円/年、
2級777,800円/年です。

注意：所得制限があります！！
障害年金は国の定めたいくつかの要件に該当しなければ受給できません。20歳前の傷病によ
る障害基礎年金には通常の要件に加えて所得制限があります。金額については、表2（p.5）を
ご参照下さい。

Q14

A14

※1. 初　診　日：障害の原因となった傷病について初めて医師にかかった日をいいます。
※2. 障害認定日：今回、先天性の血友病患者さんでは20歳の誕生日を障害認定日としています。一般に障害認定日は初診日から1年6ヵ月経過した日をいいます。

傷病によっては障害認定日が異なりますので血友病以外で申請する場合は申請窓口にご相談下さい。
※3. 遡 及 請 求：障害認定日に障害年金に該当するケースは申請日から最大5年分の年金を遡って受給可能です。
※4. 事 後 重 症：障害認定日には障害年金に該当しなかったか、障害認定日の診断書が作成できないケースは申請日（実際には申請の翌月）からの支給となります。
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

Q&A

1年に1回、県外の大きな病院に診察に行くことになりました。現在の医療保険や血友病の医療費助
成制度（p.4）はそのまま使えるのですか？
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凝固因子障害等治療研究事業の給付を受けるには、医療機関の追加が必要な場合があります。詳しく
は本書の「Ⅱ. 助成制度活用の実際」（p.13）をご参照下さい。

入院中の患者です。現在治療を受けている病院
から別の病院に転院することになりました。これ
までと同様の医療費免除を受けるためにはどの
ような手続きが必要ですか。また、転院先の病院
は血友病患者は初めてということですので保険の
ことで不安があります。

Ａ16で解説したように、特定疾病療養受療証に
ついては医療保険に変更がない限り転院しても
そのまま利用できます。小児慢性特定疾病医療
費助成制度と先天性血液凝固因子障害等治療研
究事業については医療機関と都道府県知事とで契約をして利用する制度なので入院・通院にかかわ
らず、医療機関を変更した場合はその都度手続きが必要な場合があります。詳しくは本書の「Ⅱ. 助成
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ます。この場合の手続きでは、主治医の診断書が「障害認定日」のものと、「現在の症状」のものの
2種類が必要になります。関節の障害も併せて申請するなら、こちらの診断書も2種類必要です（つまり、
合計4種類必要です）。
障害年金には『遡及請求（※3）』といって、申請日から最大5年分の障害年金の支給を遡って受ける
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に該当すれば、20歳の時まで遡って年金を受け取れます。5年分は遡れるといっても、医療機関の
カルテの保管義務期間は5年間なので「20歳の時と30歳の時の病院が違っていると障害認定日の時
のカルテがすでに破棄されている」ということもありえます。この場合、『事後重症（※4）』といって、申
請日以降の状態だけが障害年金の対象となりますので、できれば20歳の誕生日からあまり経過しない
うちに申請することをお勧めします。なお、2022年4月分からの障害基礎年金額は、1級972,250円/年、
2級777,800円/年です。

注意：所得制限があります！！
障害年金は国の定めたいくつかの要件に該当しなければ受給できません。20歳前の傷病によ
る障害基礎年金には通常の要件に加えて所得制限があります。金額については、表2（p.5）を
ご参照下さい。
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※1. 初　診　日：障害の原因となった傷病について初めて医師にかかった日をいいます。
※2. 障害認定日：今回、先天性の血友病患者さんでは20歳の誕生日を障害認定日としています。一般に障害認定日は初診日から1年6ヵ月経過した日をいいます。

傷病によっては障害認定日が異なりますので血友病以外で申請する場合は申請窓口にご相談下さい。
※3. 遡 及 請 求：障害認定日に障害年金に該当するケースは申請日から最大5年分の年金を遡って受給可能です。
※4. 事 後 重 症：障害認定日には障害年金に該当しなかったか、障害認定日の診断書が作成できないケースは申請日（実際には申請の翌月）からの支給となります。
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

Q&AⅢ

血友病以外の疾患でかかった医療費の助成制度について教えて下さい。

本書の「Ⅰ. こんな時にはどうするの？」の（2）特定疾病療養受療証のところで登場した高額療養費
制度（p.4）が利用できます。表8を参考に、加入している医療保険の窓口にご相談下さい。

Q23

A23

旅行先で医療機関に血友病でかかる際、
必要な保険証はどれですか？

旅行時に持参する保険証は、医療保険証と特定疾病療養
受療証です。旅行先の医療機関に支払った自己負担分に
ついては住所地の保健所にご相談下さい。

特定疾病療養受療証を紛失してしまいました。
再発行してもらえますか？

再発行の手続きを医療保険の窓口に
申し出て下さい。

リハビリテーション科（整形外科）で装具を作ります。装具代金は血友病の医療費のように自己負担
免除になりますか？

装具は（1）医療保険で治療用装具として作成、（2）身体障害者手帳で補装具として作成の大きく二つ
の方法があります。（1）の場合、代金はいったんは業者に全額支払うことになりますが、医療保険から
7割が払い戻されます。手続きは医療保険の窓口です。重度障害者医療で自己負担分を助成している
自治体もあります。（2）の場合、世帯の収入状況に応じて自己負担があります。また、事前に申請が必要
です。（1）、（2）いずれの場合も住所地の福祉事務所（または町村役場福祉担当課）にご相談下さい。

転倒・打撲が多いので、頭部保護帽（ヘッドギア）を作ることになりました。他の装具のように治療用
装具として作成できますか？

頭部保護帽（ヘッドギア）は、治療用装具の対象になりません。身体障害者手帳で日常生活用具とし
て給付されるケースがありますので、「⑤日常生活用具の給付・貸与」（p.10）を参考に窓口にご相談
下さい。

血友病のことをできるだけ周囲に知られたくありません。現在使用している医療保険は国民健康保険
ですが、特定疾病療養受療証や先天性血液凝固因子障害等治療研究事業の交付や切り替えの際に
地域の役所に自分が血友病であることや、高額な医療費を使っていることがわかるのでしょうか？

医療保険の種類にかかわらず、治療を医療保険で受ける場合、医療機関から健康保険組合等に治療
内容の書かれた書類（レセプト）は送付されます。これは適正に保険診療が行われているかどうかを
チェックするためにどうしても必要なシステムです。ただし、これはあくまでも書類の処理上のシステムで
個人を特定するものではありません。重い守秘義務が課せられており、仮に個人情報が第三者に漏洩
するような事故があれば担当者は罰則の対象となります。

Q18

A18

Q19

A19

Q20

A20

Q21

A21

Q22

A22

医療保険 窓　口 内　容

組合管掌健康保険

船員保険

協会けんぽ

高額療養費について（金額は70歳未満で適用区分「ウ」の場合）表8

高額療養費の限度額は加入者が70歳以上かどうか
や、加入者の所得水準で設定されている。
70歳未満で適用区分「ウ」の場合では本人、家族とも
1ヵ月の自己負担額が［80,100円＋（医療費－267,000
円）×1％］を超えた時、超えた分が本人の請求に基づ
いて払い戻される。
また、自己負担額が上記金額に達しなくても同一世帯
で同一月に21,000円以上の自己負担額がある場合、
世帯毎に合算して上記金額を超えた時も対象になる。
さらに、同一世帯で1年間に3回以上高額療養費が
支給される場合は、4回目以降は44,400円を超えた
分が払い戻される。
健康保険組合の場合、組合独自の制度を設けている
ところもある。

共済保険

国民健康保険

・高額療養費は、1ヵ月毎の請求という条件以外にも①入院と外来は別々、②同一医療機関でも医科と歯科は別々、③同月内に健康保険の種類
が変わった場合はそれぞれの保険毎に請求する、という条件もあるので、請求については必ず窓口で相談して下さい。
・手続きに必要なもの→病院の領収書、印鑑、保険証、通帳（申請先によって多少異なる場合があるので事前に窓口で確認してください）
・高額療養費は手続きをすることで後から払い戻しを受けることができますが、2012年4月より「限度額適用認定証」の交付を受けることで、
限度額までの支払いで済むようになりました。詳しくは窓口におたずね下さい。
・70歳以上の高額療養費については計算方法や限度額が上記と異なるので各窓口へおたずね下さい。
・2015年1月から下表のように区分が変更されています。詳しくは窓口におたずね下さい。

適用区分 自己負担限度額（月額） 多数該当＊

高額療養費の区分別自己負担限度額（70歳未満）〈参考〉

年収約1,160万円～
健保：標報83万円以上

年収約770～約1,160万円
健保：標報53万～79万円

年収約370～約770万円
健保：標報28万～50万円

～年収約370万円
健保：標報26万円以下

住民税非課税者

＊多数該当：同一世帯で1年間（直近12ヵ月）に3回以上高額療養費の支給を受けている場合は、4回目から自己負担限度額が軽減されます。

140,100円

93,000円

44,400円

24,600円

252,600円＋（医療費－842,000円）×1％

167,400円＋（医療費－558,000円）×1％

80,100円＋（医療費－267,000円）×1％

57,600円

35,400円

ア

イ

ウ

エ

オ

全国健康保険協会
各支部

各健康保険組合

全国健康保険協会
船員保険部

各共済組合

市区町村役場

医療保険証

特定疾病
療養受療証
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

Q&A

血友病以外の疾患でかかった医療費の助成制度について教えて下さい。

本書の「Ⅰ. こんな時にはどうするの？」の（2）特定疾病療養受療証のところで登場した高額療養費
制度（p.4）が利用できます。表8を参考に、加入している医療保険の窓口にご相談下さい。

Q23

A23

旅行先で医療機関に血友病でかかる際、
必要な保険証はどれですか？

旅行時に持参する保険証は、医療保険証と特定疾病療養
受療証です。旅行先の医療機関に支払った自己負担分に
ついては住所地の保健所にご相談下さい。

特定疾病療養受療証を紛失してしまいました。
再発行してもらえますか？

再発行の手続きを医療保険の窓口に
申し出て下さい。

リハビリテーション科（整形外科）で装具を作ります。装具代金は血友病の医療費のように自己負担
免除になりますか？

装具は（1）医療保険で治療用装具として作成、（2）身体障害者手帳で補装具として作成の大きく二つ
の方法があります。（1）の場合、代金はいったんは業者に全額支払うことになりますが、医療保険から
7割が払い戻されます。手続きは医療保険の窓口です。重度障害者医療で自己負担分を助成している
自治体もあります。（2）の場合、世帯の収入状況に応じて自己負担があります。また、事前に申請が必要
です。（1）、（2）いずれの場合も住所地の福祉事務所（または町村役場福祉担当課）にご相談下さい。

転倒・打撲が多いので、頭部保護帽（ヘッドギア）を作ることになりました。他の装具のように治療用
装具として作成できますか？

頭部保護帽（ヘッドギア）は、治療用装具の対象になりません。身体障害者手帳で日常生活用具とし
て給付されるケースがありますので、「⑤日常生活用具の給付・貸与」（p.10）を参考に窓口にご相談
下さい。

血友病のことをできるだけ周囲に知られたくありません。現在使用している医療保険は国民健康保険
ですが、特定疾病療養受療証や先天性血液凝固因子障害等治療研究事業の交付や切り替えの際に
地域の役所に自分が血友病であることや、高額な医療費を使っていることがわかるのでしょうか？

医療保険の種類にかかわらず、治療を医療保険で受ける場合、医療機関から健康保険組合等に治療
内容の書かれた書類（レセプト）は送付されます。これは適正に保険診療が行われているかどうかを
チェックするためにどうしても必要なシステムです。ただし、これはあくまでも書類の処理上のシステムで
個人を特定するものではありません。重い守秘義務が課せられており、仮に個人情報が第三者に漏洩
するような事故があれば担当者は罰則の対象となります。

Q18

A18

Q19

A19

Q20

A20

Q21

A21

Q22

A22

医療保険 窓　口 内　容

組合管掌健康保険

船員保険

協会けんぽ

高額療養費について（金額は70歳未満で適用区分「ウ」の場合）表8

高額療養費の限度額は加入者が70歳以上かどうか
や、加入者の所得水準で設定されている。
70歳未満で適用区分「ウ」の場合では本人、家族とも
1ヵ月の自己負担額が［80,100円＋（医療費－267,000
円）×1％］を超えた時、超えた分が本人の請求に基づ
いて払い戻される。
また、自己負担額が上記金額に達しなくても同一世帯
で同一月に21,000円以上の自己負担額がある場合、
世帯毎に合算して上記金額を超えた時も対象になる。
さらに、同一世帯で1年間に3回以上高額療養費が
支給される場合は、4回目以降は44,400円を超えた
分が払い戻される。
健康保険組合の場合、組合独自の制度を設けている
ところもある。

共済保険

国民健康保険

・高額療養費は、1ヵ月毎の請求という条件以外にも①入院と外来は別々、②同一医療機関でも医科と歯科は別々、③同月内に健康保険の種類
が変わった場合はそれぞれの保険毎に請求する、という条件もあるので、請求については必ず窓口で相談して下さい。
・手続きに必要なもの→病院の領収書、印鑑、保険証、通帳（申請先によって多少異なる場合があるので事前に窓口で確認してください）
・高額療養費は手続きをすることで後から払い戻しを受けることができますが、2012年4月より「限度額適用認定証」の交付を受けることで、
限度額までの支払いで済むようになりました。詳しくは窓口におたずね下さい。
・70歳以上の高額療養費については計算方法や限度額が上記と異なるので各窓口へおたずね下さい。
・2015年1月から下表のように区分が変更されています。詳しくは窓口におたずね下さい。

適用区分 自己負担限度額（月額） 多数該当＊

高額療養費の区分別自己負担限度額（70歳未満）〈参考〉

年収約1,160万円～
健保：標報83万円以上

年収約770～約1,160万円
健保：標報53万～79万円

年収約370～約770万円
健保：標報28万～50万円

～年収約370万円
健保：標報26万円以下

住民税非課税者

＊多数該当：同一世帯で1年間（直近12ヵ月）に3回以上高額療養費の支給を受けている場合は、4回目から自己負担限度額が軽減されます。

140,100円

93,000円

44,400円

24,600円

252,600円＋（医療費－842,000円）×1％

167,400円＋（医療費－558,000円）×1％

80,100円＋（医療費－267,000円）×1％

57,600円

35,400円

ア

イ

ウ

エ

オ

全国健康保険協会
各支部

各健康保険組合

全国健康保険協会
船員保険部

各共済組合

市区町村役場

医療保険証

特定疾病
療養受療証
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

Q&AⅢ

兄が血友病で、私自身（女性）は第Ⅷ因子活性が25％の保因者であり、軽症血友病と診断されました。
保因者でも血友病患者と同様に医療費助成制度の利用は可能なのでしょうか？

保因者であっても、補充療法など血友病の治療が必要な場合には医療費助成制度の利用が可能
です。ただし、小児慢性特定疾病医療費助成制度は18歳以上での新規申請はできません。また先天性
血液凝固因子障害等治療研究事業は20歳以上が対象となりますので、ご注意下さい。

フォン・ヴィレブランド病と診断されました。血友病と似た病気で、出血が頻回にあるため、出血時に
は凝固因子製剤を注射する必要があります。血友病と同じような医療費助成制度を利用できますか？

フォン・ヴィレブランド病の場合、20歳未満の患者さんは小児慢性特定疾病医療費助成制度、20歳
以上の患者さんは先天性血液凝固因子障害等治療研究事業を利用できます。本書のp.13～15をご
参照下さい。
なお、Q&A 8（p.18）にもあるように小児慢性特定疾病医療費助成制度は18歳以上での新規申請が
できません。

参考資料
1. 社会保険のてびき（社会保険研究所発行）
2. 公費負担医療等の手引（全国保険医団体連合会発行）
3. 障害福祉ガイド（北九州市保健福祉局障害福祉部障害福祉企画課編集・発行）
4. 医療福祉総合ガイドブック（NPO法人日本医療ソーシャルワーク研究会編集）
5. 障害年金と診断書（社会保険研究所企画・製作）

Q26

A26

Q27

A27

血友病でも加入できる生命保険はありますか？

生命保険は現在治療中の疾病があると加入できないタイプが多いようです。治療中の疾病を申告する
ことを条件に加入できるタイプもありますが「全ての病気」を対象としているわけではないようです。
生命保険に加入する場合は血友病の治療中であることを申告した上で加入できるかどうかをきちんと
確認して下さい。

短期留学を考えています。例えば、6ヵ月間ぐらい留学する場合、製剤の処方や出血して現地の病院
を受診したときの支払いのための医療保険などはありますか？  一旦、現地で全額を支払い、帰国後
に医療保険で一部償還払いなどはしてもらえるのでしょうか？

海外留学中の製剤の処方や出血した際の受診についてはまずは主治医にご相談下さい。海外留学
用に現地で日本と同じように保険証を出して受診するような医療保険はありません。万一に備えて、
海外留学用の民間保険への加入について、留学をコーディネートする旅行会社や学校の担当者に聞
いてみるのも良いかもしれません。医療保険では海外旅行、海外赴任中に病気やケガでやむを得ず
現地の医療機関を受診して医療費を支払った場合、申請によりその一部が「海外療養費」として払い
戻されます。海外療養費の対象となるのは、日本国内で診療を受けた場合に医療保険の適用が受け
られるものに限られ、日本国内で同じ傷病を治療した場合の医療費を基準にした額から自己負担相当
額を差し引いた額が支給されます。
海外療養費の請求方法については、複数の申請書類があるので事前にご本人が加入している医療保険
の窓口に問い合わせて下さい。
なお、2017年5月より血漿由来の凝固因子製剤であっても、患者さん本人が海外に携行する場合や、
日本から国際郵便などで送る場合の届出は必要ありません。さらに、遺伝子組換え製剤は患者さんの
ご家族が携行する場合も届出の必要がありませんので、このような方法も主治医に相談してみては
いかがでしょうか。

Q24

A24

Q25

A25
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

Q&A

兄が血友病で、私自身（女性）は第Ⅷ因子活性が25％の保因者であり、軽症血友病と診断されました。
保因者でも血友病患者と同様に医療費助成制度の利用は可能なのでしょうか？

保因者であっても、補充療法など血友病の治療が必要な場合には医療費助成制度の利用が可能
です。ただし、小児慢性特定疾病医療費助成制度は18歳以上での新規申請はできません。また先天性
血液凝固因子障害等治療研究事業は20歳以上が対象となりますので、ご注意下さい。

フォン・ヴィレブランド病と診断されました。血友病と似た病気で、出血が頻回にあるため、出血時に
は凝固因子製剤を注射する必要があります。血友病と同じような医療費助成制度を利用できますか？

フォン・ヴィレブランド病の場合、20歳未満の患者さんは小児慢性特定疾病医療費助成制度、20歳
以上の患者さんは先天性血液凝固因子障害等治療研究事業を利用できます。本書のp.13～15をご
参照下さい。
なお、Q&A 8（p.18）にもあるように小児慢性特定疾病医療費助成制度は18歳以上での新規申請が
できません。

参考資料
1. 社会保険のてびき（社会保険研究所発行）
2. 公費負担医療等の手引（全国保険医団体連合会発行）
3. 障害福祉ガイド（北九州市保健福祉局障害福祉部障害福祉企画課編集・発行）
4. 医療福祉総合ガイドブック（NPO法人日本医療ソーシャルワーク研究会編集）
5. 障害年金と診断書（社会保険研究所企画・製作）

Q26

A26

Q27

A27

血友病でも加入できる生命保険はありますか？

生命保険は現在治療中の疾病があると加入できないタイプが多いようです。治療中の疾病を申告する
ことを条件に加入できるタイプもありますが「全ての病気」を対象としているわけではないようです。
生命保険に加入する場合は血友病の治療中であることを申告した上で加入できるかどうかをきちんと
確認して下さい。

短期留学を考えています。例えば、6ヵ月間ぐらい留学する場合、製剤の処方や出血して現地の病院
を受診したときの支払いのための医療保険などはありますか？  一旦、現地で全額を支払い、帰国後
に医療保険で一部償還払いなどはしてもらえるのでしょうか？

海外留学中の製剤の処方や出血した際の受診についてはまずは主治医にご相談下さい。海外留学
用に現地で日本と同じように保険証を出して受診するような医療保険はありません。万一に備えて、
海外留学用の民間保険への加入について、留学をコーディネートする旅行会社や学校の担当者に聞
いてみるのも良いかもしれません。医療保険では海外旅行、海外赴任中に病気やケガでやむを得ず
現地の医療機関を受診して医療費を支払った場合、申請によりその一部が「海外療養費」として払い
戻されます。海外療養費の対象となるのは、日本国内で診療を受けた場合に医療保険の適用が受け
られるものに限られ、日本国内で同じ傷病を治療した場合の医療費を基準にした額から自己負担相当
額を差し引いた額が支給されます。
海外療養費の請求方法については、複数の申請書類があるので事前にご本人が加入している医療保険
の窓口に問い合わせて下さい。
なお、2017年5月より血漿由来の凝固因子製剤であっても、患者さん本人が海外に携行する場合や、
日本から国際郵便などで送る場合の届出は必要ありません。さらに、遺伝子組換え製剤は患者さんの
ご家族が携行する場合も届出の必要がありませんので、このような方法も主治医に相談してみては
いかがでしょうか。
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1.医療保険証 2.特定疾病療養受療証

健康保険特定疾病療養受療証

認定疾病名

氏　　名
及び

生年月日 平　　年　　月　　日生
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保 険 者 名
及 び 印

記
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番
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男

女

男

女

受

診

者

被
保
険
者

氏　　名
生 年 月 日
資格取得年月日

年 　 月 　 日
年 　 月 　 日

年　 月 日交付

性別

記号
（被保険者）健 康 保 険

被保険者証

○○健康保険組合

本人
番号

事 業 所 所 在 地

保 険 者 所 在 地

保険者番号・名称

事 業 所 名 称
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3.小児慢性特定疾病医療費助成制度

（1）小児慢性特定疾病（血液疾患）医療意見書〈新規申請用〉

※ 血友病Bの場合は、「告示番号：30」、「病名：41血友病B」という書類をご使用下さい。

2021a-001

血液疾患　　　（　　   　　）　年度　小児慢性特定疾病 医療意見書〈新規申請用〉告示番号 29

臨床所見（診断時）　※診断された当時の所見や診断の根拠となった検査結果を記載

現在の生活状態
社会活動：［　制限なし　・　制限あり　］  
社会活動（その他）：（　 　）
日常生活：［　制限なし　・　制限あり　］

症
状

全身 貧血：［　なし　・　あり　］

皮膚・粘膜 出血斑：［　なし　・　あり　］  紫斑：［　なし　・　あり　］

消化器 下血：［　なし　・　あり　］  消化管出血：［　なし　・　あり　］

筋・骨格 関節内出血：［　なし　・　あり　］  筋肉内出血：［　なし　・　あり　］  関節痛：［　なし　・　あり　］

精神・神経 脳出血：［　なし　・　あり　］

腎・泌尿器 血尿：［　なし　・　あり　］

耳鼻咽喉 鼻出血：［　なし　・　あり　］

その他
歯肉出血：［　なし　・　あり　］ 
症状（その他）：（　 　）

臨床所見（申請時）　※直近の状況を記載

現在の生活状態
社会活動：［　制限なし　・　制限あり　］  
社会活動（その他）：（　 　）
日常生活：［　制限なし　・　制限あり　］

症
状

全身 貧血：［　なし　・　あり　］

皮膚・粘膜 出血斑：［　なし　・　あり　］  紫斑：［　なし　・　あり　］

消化器 下血：［　なし　・　あり　］  消化管出血：［　なし　・　あり　］ 

筋・骨格 関節内出血：［　なし　・　あり　］  筋肉内出血：［　なし　・　あり　］  関節痛：［　なし　・　あり　］ 

精神・神経 脳出血：［　なし　・　あり　］

腎・泌尿器 血尿：［　なし　・　あり　］

耳鼻咽喉 鼻出血：［　なし　・　あり　］

その他
歯肉出血：［　なし　・　あり　］ 
症状（その他）：（　 　）

1/2
病名 40 血友病Ａ

受付種別 ▢　新規
受給者番号 受診日 年　　　　月　　　　日

ふりがな

氏名

（Alphabet）

（変更があった場合）
ふりがな
以前の登録氏名
（Alphabet）

生年月日 　　　　　　年　　　　　月　　　　　日 意見書記載時の年齢 　　　　　歳　　　　か月　　　　日 性別 男　・　女　・　性別未決定

出生体重 g 出生週数 在胎　　　　　週　　　　　日 出生時に住民登録をした所 （　　　　　　　）都道府県　（　　　　　　　）市区町村

現在の
身長・体重

身長
（測定日）

cm（　　　SD）

　　　　　　年　　　　　月　　　　　日

体重
（測定日）

kg（　　　SD）

　　　　　　年　　　　　月　　　　　日

BMI

肥満度 ％

発病時期 　　　　　　　年　　　　　月　頃 初診日 　　　　　年　　　　　月　　　　　日

就学・就労状況
就学前 　・　小中学校(　通常学級　・　通級　・　特別支援学級　)　・　特別支援学校(　小中学部　・　専攻科を含む高等部　）　・　高等学校(専攻科を含む)　・　

高等専門学校　・　専門学校／専修学校など　・　大学(短期大学を含む)　・　就労(就学中の就労も含む)　・　未就学かつ未就労　・　

その他（ ）

手帳取得状況
身体障害者手帳 なし　・　あり　（等級　1級　・　2級　・　3級　・　4級　・　5級　・　6級） 療育手帳 なし　・　あり

精神障害者保健福祉手帳（障害者手帳） なし　・　あり　（等級　1級　・　2級　・　3級）

現状評価
治癒　・　寛解　・　改善　・　不変　・　再発　・　悪化　・　死亡　・　判定不能 運動制限の必要性 なし　・　あり

人工呼吸器等装着者認定基準に該当 する　・　しない　・　不明 小児慢性特定疾病 重症患者認定基準に該当 する　・　しない　・　不明

受給者番号（   ）　　　患者氏名（    ） 2021a-001

血液疾患　　　（　　   　　）　年度　小児慢性特定疾病 医療意見書〈新規申請用〉告示番号 29
検査所見（診断時）　※診断された当時の所見や診断の根拠となった検査結果を記載

血液検査

白血球数：（　　　　　　）/µL 好中球：（　　　　　　）％ リンパ球：（　　　　　　）％ 単球：（　　　　　　）％
好酸球：（　　　　　　）％ 網赤血球：（　　　　　　）‰ 赤血球数：（　　　　　　）×10⁴/μL ヘモグロビン（Hb）：（　　　　　　）g/dL
平均赤血球容積（MCV）：（　　　　　　）fL 平均血小板容積（MPV)：（　　　　　　）fL 血小板数：（　　　　　　）×10⁴/μL
PT：（　　　　　　）秒　・　％  PT-INR：（　　　　　　）  APTT：（　　　　　　）秒  
フィブリノゲン：（　　　　　　）mg/dL 出血時間：（　　　　　　）分 第Ⅷ因子活性：（　　　　　　）％ 第Ⅸ因子活性：（　　　　　　）％ 
凝固因子活性（その他）：（　 　）
インヒビター：（　　　　　　）BU  VWF抗原量（VWF:Ag）：（　　　　　　）％ リストセチン・コファクター活性（VWF:RCo）：（　　　　　　）％

血小板機能検査：［　未実施　・　実施　］ 
検査方法：（　 　）
所見：（　 　）

遺伝学的検査
遺伝子検査：［　未実施　・　実施　］  実施日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 
所見：（　 　）

検査所見（その他） 検査所見（その他）：（　 　）

検査所見（申請時）　※直近の状況を記載

血液検査

白血球数：（　　　　　　）/µL 好中球：（　　　　　　）％ リンパ球：（　　　　　　）％ 単球：（　　　　　　）％
好酸球：（　　　　　　）％ 網赤血球：（　　　　　　）‰ 赤血球数：（　　　　　　）×10⁴/μL ヘモグロビン（Hb）：（　　　　　　）g/dL
平均赤血球容積（MCV）：（　　　　　　）fL 平均血小板容積（MPV)：（　　　　　　）fL 血小板数：（　　　　　　）×10⁴/μL
PT：（　　　　　　）秒　・　％  PT-INR：（　　　　　　）  APTT：（　　　　　　）秒  
フィブリノゲン：（　　　　　　）mg/dL 出血時間：（　　　　　　）分 第Ⅷ因子活性：（　　　　　　）％ 第Ⅸ因子活性：（　　　　　　）％ 
凝固因子活性（その他）：（　 　）
インヒビター：（　　　　　　）BU  VWF抗原量（VWF:Ag）：（　　　　　　）％ リストセチン・コファクター活性（VWF:RCo）：（　　　　　　）％

血小板機能検査：［　未実施　・　実施　］ 
検査方法：（　 　）
所見：（　 　）

遺伝学的検査
遺伝子検査：［　未実施　・　実施　］  実施日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 
所見：（　 　）

検査所見（その他） 検査所見（その他）：（　 　）

その他の所見（申請時）　※直近の状況を記載

合併症
合併症：［　なし　・　あり　］ 
詳細：（　 　）

既往歴 血栓または出血の既往：［　なし　・　あり　］

家族歴 本疾患の家族歴：［　なし　・　あり　・　不明　］

重症度分類 重症度（血友病）：［　軽症（凝固因子活性5%以上40%未満）　・　中等症（凝固因子活性1%以上5%未満）　・　重症（凝固因子活性1%未満）　］

経過（申請時）　※直近の状況を記載

薬物療法
補充療法：［　なし　・　あり　］　薬剤名：（ ）
再発予防法：［　なし　・　あり　］　詳細：（ ）

輸血療法
赤血球輸血：［　なし　・　あり　］ 頻度：［　1か月1回未満　・　1か月1回以上　］ 
血小板輸血：［　なし　・　あり　］ 頻度：［　1か月1回未満　・　1か月1回以上　］

手術
手術：［　未実施　・　実施予定　・　実施済　］ 実施日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 
所見：（　 　）

治療 治療（その他）：（　 　）

今後の治療方針

今後の治療方針：（　 　）

治療見込み期間（入院） 開始日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 終了日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　）
治療見込み期間（外来） 開始日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 終了日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 通院頻度：（　　　　　　　）回／月

2/2

医療機関・医師署名

上記の通り診断します。

　　医療機関名  記載年月日　　　　　　　　年　　　　　月　　　　　日
　　医療機関住所
         診療科

医師名　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　
　小児慢性特定疾病 指定医番号　（　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

（表） （裏）

小児慢性特定疾病情報センター「医療意見書の一括ダウンロード　9. 血液疾患 PDF形式(新規)」
（https://www.shouman.jp/disease/download）（閲覧日：2022/04/22）
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

資料編

3.小児慢性特定疾病医療費助成制度

（1）小児慢性特定疾病（血液疾患）医療意見書〈新規申請用〉

※ 血友病Bの場合は、「告示番号：30」、「病名：41血友病B」という書類をご使用下さい。

2021a-001

血液疾患　　　（　　   　　）　年度　小児慢性特定疾病 医療意見書〈新規申請用〉告示番号 29

臨床所見（診断時）　※診断された当時の所見や診断の根拠となった検査結果を記載

現在の生活状態
社会活動：［　制限なし　・　制限あり　］  
社会活動（その他）：（　 　）
日常生活：［　制限なし　・　制限あり　］

症
状

全身 貧血：［　なし　・　あり　］

皮膚・粘膜 出血斑：［　なし　・　あり　］  紫斑：［　なし　・　あり　］

消化器 下血：［　なし　・　あり　］  消化管出血：［　なし　・　あり　］

筋・骨格 関節内出血：［　なし　・　あり　］  筋肉内出血：［　なし　・　あり　］  関節痛：［　なし　・　あり　］

精神・神経 脳出血：［　なし　・　あり　］

腎・泌尿器 血尿：［　なし　・　あり　］

耳鼻咽喉 鼻出血：［　なし　・　あり　］

その他
歯肉出血：［　なし　・　あり　］ 
症状（その他）：（　 　）

臨床所見（申請時）　※直近の状況を記載

現在の生活状態
社会活動：［　制限なし　・　制限あり　］  
社会活動（その他）：（　 　）
日常生活：［　制限なし　・　制限あり　］

症
状

全身 貧血：［　なし　・　あり　］

皮膚・粘膜 出血斑：［　なし　・　あり　］  紫斑：［　なし　・　あり　］

消化器 下血：［　なし　・　あり　］  消化管出血：［　なし　・　あり　］ 

筋・骨格 関節内出血：［　なし　・　あり　］  筋肉内出血：［　なし　・　あり　］  関節痛：［　なし　・　あり　］ 

精神・神経 脳出血：［　なし　・　あり　］

腎・泌尿器 血尿：［　なし　・　あり　］

耳鼻咽喉 鼻出血：［　なし　・　あり　］

その他
歯肉出血：［　なし　・　あり　］ 
症状（その他）：（　 　）

1/2
病名 40 血友病Ａ

受付種別 ▢　新規
受給者番号 受診日 年　　　　月　　　　日

ふりがな

氏名

（Alphabet）

（変更があった場合）
ふりがな
以前の登録氏名
（Alphabet）

生年月日 　　　　　　年　　　　　月　　　　　日 意見書記載時の年齢 　　　　　歳　　　　か月　　　　日 性別 男　・　女　・　性別未決定

出生体重 g 出生週数 在胎　　　　　週　　　　　日 出生時に住民登録をした所 （　　　　　　　）都道府県　（　　　　　　　）市区町村

現在の
身長・体重

身長
（測定日）

cm（　　　SD）

　　　　　　年　　　　　月　　　　　日

体重
（測定日）

kg（　　　SD）

　　　　　　年　　　　　月　　　　　日

BMI

肥満度 ％

発病時期 　　　　　　　年　　　　　月　頃 初診日 　　　　　年　　　　　月　　　　　日

就学・就労状況
就学前 　・　小中学校(　通常学級　・　通級　・　特別支援学級　)　・　特別支援学校(　小中学部　・　専攻科を含む高等部　）　・　高等学校(専攻科を含む)　・　

高等専門学校　・　専門学校／専修学校など　・　大学(短期大学を含む)　・　就労(就学中の就労も含む)　・　未就学かつ未就労　・　

その他（ ）

手帳取得状況
身体障害者手帳 なし　・　あり　（等級　1級　・　2級　・　3級　・　4級　・　5級　・　6級） 療育手帳 なし　・　あり

精神障害者保健福祉手帳（障害者手帳） なし　・　あり　（等級　1級　・　2級　・　3級）

現状評価
治癒　・　寛解　・　改善　・　不変　・　再発　・　悪化　・　死亡　・　判定不能 運動制限の必要性 なし　・　あり

人工呼吸器等装着者認定基準に該当 する　・　しない　・　不明 小児慢性特定疾病 重症患者認定基準に該当 する　・　しない　・　不明

受給者番号（   ）　　　患者氏名（    ） 2021a-001

血液疾患　　　（　　   　　）　年度　小児慢性特定疾病 医療意見書〈新規申請用〉告示番号 29
検査所見（診断時）　※診断された当時の所見や診断の根拠となった検査結果を記載

血液検査

白血球数：（　　　　　　）/µL 好中球：（　　　　　　）％ リンパ球：（　　　　　　）％ 単球：（　　　　　　）％
好酸球：（　　　　　　）％ 網赤血球：（　　　　　　）‰ 赤血球数：（　　　　　　）×10⁴/μL ヘモグロビン（Hb）：（　　　　　　）g/dL
平均赤血球容積（MCV）：（　　　　　　）fL 平均血小板容積（MPV)：（　　　　　　）fL 血小板数：（　　　　　　）×10⁴/μL
PT：（　　　　　　）秒　・　％  PT-INR：（　　　　　　）  APTT：（　　　　　　）秒  
フィブリノゲン：（　　　　　　）mg/dL 出血時間：（　　　　　　）分 第Ⅷ因子活性：（　　　　　　）％ 第Ⅸ因子活性：（　　　　　　）％ 
凝固因子活性（その他）：（　 　）
インヒビター：（　　　　　　）BU  VWF抗原量（VWF:Ag）：（　　　　　　）％ リストセチン・コファクター活性（VWF:RCo）：（　　　　　　）％

血小板機能検査：［　未実施　・　実施　］ 
検査方法：（　 　）
所見：（　 　）

遺伝学的検査
遺伝子検査：［　未実施　・　実施　］  実施日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 
所見：（　 　）

検査所見（その他） 検査所見（その他）：（　 　）

検査所見（申請時）　※直近の状況を記載

血液検査

白血球数：（　　　　　　）/µL 好中球：（　　　　　　）％ リンパ球：（　　　　　　）％ 単球：（　　　　　　）％
好酸球：（　　　　　　）％ 網赤血球：（　　　　　　）‰ 赤血球数：（　　　　　　）×10⁴/μL ヘモグロビン（Hb）：（　　　　　　）g/dL
平均赤血球容積（MCV）：（　　　　　　）fL 平均血小板容積（MPV)：（　　　　　　）fL 血小板数：（　　　　　　）×10⁴/μL
PT：（　　　　　　）秒　・　％  PT-INR：（　　　　　　）  APTT：（　　　　　　）秒  
フィブリノゲン：（　　　　　　）mg/dL 出血時間：（　　　　　　）分 第Ⅷ因子活性：（　　　　　　）％ 第Ⅸ因子活性：（　　　　　　）％ 
凝固因子活性（その他）：（　 　）
インヒビター：（　　　　　　）BU  VWF抗原量（VWF:Ag）：（　　　　　　）％ リストセチン・コファクター活性（VWF:RCo）：（　　　　　　）％

血小板機能検査：［　未実施　・　実施　］ 
検査方法：（　 　）
所見：（　 　）

遺伝学的検査
遺伝子検査：［　未実施　・　実施　］  実施日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 
所見：（　 　）

検査所見（その他） 検査所見（その他）：（　 　）

その他の所見（申請時）　※直近の状況を記載

合併症
合併症：［　なし　・　あり　］ 
詳細：（　 　）

既往歴 血栓または出血の既往：［　なし　・　あり　］

家族歴 本疾患の家族歴：［　なし　・　あり　・　不明　］

重症度分類 重症度（血友病）：［　軽症（凝固因子活性5%以上40%未満）　・　中等症（凝固因子活性1%以上5%未満）　・　重症（凝固因子活性1%未満）　］

経過（申請時）　※直近の状況を記載

薬物療法
補充療法：［　なし　・　あり　］　薬剤名：（ ）
再発予防法：［　なし　・　あり　］　詳細：（ ）

輸血療法
赤血球輸血：［　なし　・　あり　］ 頻度：［　1か月1回未満　・　1か月1回以上　］ 
血小板輸血：［　なし　・　あり　］ 頻度：［　1か月1回未満　・　1か月1回以上　］

手術
手術：［　未実施　・　実施予定　・　実施済　］ 実施日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 
所見：（　 　）

治療 治療（その他）：（　 　）

今後の治療方針

今後の治療方針：（　 　）

治療見込み期間（入院） 開始日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 終了日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　）
治療見込み期間（外来） 開始日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 終了日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 通院頻度：（　　　　　　　）回／月

2/2

医療機関・医師署名

上記の通り診断します。

　　医療機関名  記載年月日　　　　　　　　年　　　　　月　　　　　日
　　医療機関住所
         診療科

医師名　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　
　小児慢性特定疾病 指定医番号　（　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

（表） （裏）

小児慢性特定疾病情報センター「医療意見書の一括ダウンロード　9. 血液疾患 PDF形式(新規)」
（https://www.shouman.jp/disease/download）（閲覧日：2022/04/22）
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

資料編Ⅳ

受給者番号（   ）　　　患者氏名（    ） 2021a-001

血液疾患　　　（　　   　　）　年度　小児慢性特定疾病 医療意見書〈継続申請用〉告示番号 29
経過（申請時）　※直近の状況を記載

薬物療法
補充療法：［　なし　・　あり　］　薬剤名：（ ）
再発予防法：［　なし　・　あり　］　詳細：（ ）

輸血療法
赤血球輸血：［　なし　・　あり　］ 頻度：［　1か月1回未満　・　1か月1回以上　］ 
血小板輸血：［　なし　・　あり　］ 頻度：［　1か月1回未満　・　1か月1回以上　］

手術
手術：［　未実施　・　実施予定　・　実施済　］ 実施日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 
所見：（　 　）

治療 治療（その他）：（　 　）

今後の治療方針

今後の治療方針：（　 　）

治療見込み期間（入院） 開始日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 終了日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　）
治療見込み期間（外来） 開始日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 終了日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 通院頻度：（　　　　　　　）回／月

2/2

医療機関・医師署名

上記の通り診断します。

　　医療機関名  記載年月日　　　　　　　　年　　　　　月　　　　　日
　　医療機関住所
         診療科

医師名　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　
　小児慢性特定疾病 指定医番号　（　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

（裏）

小児慢性特定疾病（血液疾患）医療意見書〈継続申請用〉

※ 血友病Bの場合は、「告示番号：30」、「病名：41血友病B」という書類をご使用下さい。

2021a-001

血液疾患　　　（　　   　　）　年度　小児慢性特定疾病 医療意見書〈継続申請用〉告示番号 29

臨床所見（申請時）　※直近の状況を記載

現在の生活状態
社会活動：［　制限なし　・　制限あり　］  
社会活動（その他）：（　 　）
日常生活：［　制限なし　・　制限あり　］

症
状

全身 貧血：［　なし　・　あり　］

皮膚・粘膜 出血斑：［　なし　・　あり　］  紫斑：［　なし　・　あり　］

消化器 下血：［　なし　・　あり　］  消化管出血：［　なし　・　あり　］ 

筋・骨格 関節内出血：［　なし　・　あり　］  筋肉内出血：［　なし　・　あり　］  関節痛：［　なし　・　あり　］ 

精神・神経 脳出血：［　なし　・　あり　］

腎・泌尿器 血尿：［　なし　・　あり　］

耳鼻咽喉 鼻出血：［　なし　・　あり　］

その他
歯肉出血：［　なし　・　あり　］ 
症状（その他）：（　 　）

検査所見（申請時）　※直近の状況を記載

血液検査

白血球数：（　　　　　　）/µL 好中球：（　　　　　　）％ リンパ球：（　　　　　　）％ 単球：（　　　　　　）％
好酸球：（　　　　　　）％ 網赤血球：（　　　　　　）‰ 赤血球数：（　　　　　　）×10⁴/μL ヘモグロビン（Hb）：（　　　　　　）g/dL
平均赤血球容積（MCV）：（　　　　　　）fL 平均血小板容積（MPV)：（　　　　　　）fL 血小板数：（　　　　　　）×10⁴/μL
PT：（　　　　　　）秒　・　％  PT-INR：（　　　　　　）  APTT：（　　　　　　）秒  
フィブリノゲン：（　　　　　　）mg/dL 出血時間：（　　　　　　）分 第Ⅷ因子活性：（　　　　　　）％ 第Ⅸ因子活性：（　　　　　　）％ 
凝固因子活性（その他）：（　 　）
インヒビター：（　　　　　　）BU  VWF抗原量（VWF:Ag）：（　　　　　　）％ リストセチン・コファクター活性（VWF:RCo）：（　　　　　　）％

血小板機能検査：［　未実施　・　実施　］ 
検査方法：（　 　）
所見：（　 　）

遺伝学的検査
遺伝子検査：［　未実施　・　実施　］  実施日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 
所見：（　 　）

検査所見（その他） 検査所見（その他）：（　 　）

その他の所見（申請時）　※直近の状況を記載

合併症
合併症：［　なし　・　あり　］ 
詳細：（　 　）

既往歴 血栓または出血の既往：［　なし　・　あり　］

家族歴 本疾患の家族歴：［　なし　・　あり　・　不明　］

重症度分類 重症度（血友病）：［　軽症（凝固因子活性5%以上40%未満）　・　中等症（凝固因子活性1%以上5%未満）　・　重症（凝固因子活性1%未満）　］

1/2
病名 40 血友病Ａ

受付種別
▢　継続　　　転出実施主体名
▢　転入　→　（　　　　　　　　　　　）受給者番号 受診日 年　　　　月　　　　日

ふりがな

氏名

（Alphabet）

（変更があった場合）
ふりがな
以前の登録氏名
（Alphabet）

生年月日 　　　　　　年　　　　　月　　　　　日 意見書記載時の年齢 　　　　　歳　　　　か月　　　　日 性別 男　・　女　・　性別未決定

出生体重 g 出生週数 在胎　　　　　週　　　　　日 出生時に住民登録をした所 （　　　　　　　）都道府県　（　　　　　　　）市区町村

現在の
身長・体重

身長
（測定日）

cm（　　　SD）

　　　　　　年　　　　　月　　　　　日

体重
（測定日）

kg（　　　SD）

　　　　　　年　　　　　月　　　　　日

BMI

肥満度 ％

発病時期 　　　　　　　年　　　　　月　頃 初診日 　　　　　年　　　　　月　　　　　日

就学・就労状況
就学前 　・　小中学校(　通常学級　・　通級　・　特別支援学級　)　・　特別支援学校(　小中学部　・　専攻科を含む高等部　）　・　高等学校(専攻科を含む)　・　

高等専門学校　・　専門学校／専修学校など　・　大学(短期大学を含む)　・　就労(就学中の就労も含む)　・　未就学かつ未就労　・　

その他（ ）

手帳取得状況
身体障害者手帳 なし　・　あり　（等級　1級　・　2級　・　3級　・　4級　・　5級　・　6級） 療育手帳 なし　・　あり

精神障害者保健福祉手帳（障害者手帳） なし　・　あり　（等級　1級　・　2級　・　3級）

現状評価
治癒　・　寛解　・　改善　・　不変　・　再発　・　悪化　・　死亡　・　判定不能 運動制限の必要性 なし　・　あり

人工呼吸器等装着者認定基準に該当 する　・　しない　・　不明 小児慢性特定疾病 重症患者認定基準に該当 する　・　しない　・　不明

（表）

小児慢性特定疾病情報センター「医療意見書の一括ダウンロード　9. 血液疾患 PDF形式(継続)」
（https://www.shouman.jp/disease/download）（閲覧日：2022/04/22）
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資料編

受給者番号（   ）　　　患者氏名（    ） 2021a-001

血液疾患　　　（　　   　　）　年度　小児慢性特定疾病 医療意見書〈継続申請用〉告示番号 29
経過（申請時）　※直近の状況を記載

薬物療法
補充療法：［　なし　・　あり　］　薬剤名：（ ）
再発予防法：［　なし　・　あり　］　詳細：（ ）

輸血療法
赤血球輸血：［　なし　・　あり　］ 頻度：［　1か月1回未満　・　1か月1回以上　］ 
血小板輸血：［　なし　・　あり　］ 頻度：［　1か月1回未満　・　1か月1回以上　］

手術
手術：［　未実施　・　実施予定　・　実施済　］ 実施日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 
所見：（　 　）

治療 治療（その他）：（　 　）

今後の治療方針

今後の治療方針：（　 　）

治療見込み期間（入院） 開始日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 終了日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　）
治療見込み期間（外来） 開始日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 終了日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 通院頻度：（　　　　　　　）回／月

2/2

医療機関・医師署名

上記の通り診断します。

　　医療機関名  記載年月日　　　　　　　　年　　　　　月　　　　　日
　　医療機関住所
         診療科

医師名　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　
　小児慢性特定疾病 指定医番号　（　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

（裏）

小児慢性特定疾病（血液疾患）医療意見書〈継続申請用〉

※ 血友病Bの場合は、「告示番号：30」、「病名：41血友病B」という書類をご使用下さい。

2021a-001

血液疾患　　　（　　   　　）　年度　小児慢性特定疾病 医療意見書〈継続申請用〉告示番号 29

臨床所見（申請時）　※直近の状況を記載

現在の生活状態
社会活動：［　制限なし　・　制限あり　］  
社会活動（その他）：（　 　）
日常生活：［　制限なし　・　制限あり　］

症
状

全身 貧血：［　なし　・　あり　］

皮膚・粘膜 出血斑：［　なし　・　あり　］  紫斑：［　なし　・　あり　］

消化器 下血：［　なし　・　あり　］  消化管出血：［　なし　・　あり　］ 

筋・骨格 関節内出血：［　なし　・　あり　］  筋肉内出血：［　なし　・　あり　］  関節痛：［　なし　・　あり　］ 

精神・神経 脳出血：［　なし　・　あり　］

腎・泌尿器 血尿：［　なし　・　あり　］

耳鼻咽喉 鼻出血：［　なし　・　あり　］

その他
歯肉出血：［　なし　・　あり　］ 
症状（その他）：（　 　）

検査所見（申請時）　※直近の状況を記載

血液検査

白血球数：（　　　　　　）/µL 好中球：（　　　　　　）％ リンパ球：（　　　　　　）％ 単球：（　　　　　　）％
好酸球：（　　　　　　）％ 網赤血球：（　　　　　　）‰ 赤血球数：（　　　　　　）×10⁴/μL ヘモグロビン（Hb）：（　　　　　　）g/dL
平均赤血球容積（MCV）：（　　　　　　）fL 平均血小板容積（MPV)：（　　　　　　）fL 血小板数：（　　　　　　）×10⁴/μL
PT：（　　　　　　）秒　・　％  PT-INR：（　　　　　　）  APTT：（　　　　　　）秒  
フィブリノゲン：（　　　　　　）mg/dL 出血時間：（　　　　　　）分 第Ⅷ因子活性：（　　　　　　）％ 第Ⅸ因子活性：（　　　　　　）％ 
凝固因子活性（その他）：（　 　）
インヒビター：（　　　　　　）BU  VWF抗原量（VWF:Ag）：（　　　　　　）％ リストセチン・コファクター活性（VWF:RCo）：（　　　　　　）％

血小板機能検査：［　未実施　・　実施　］ 
検査方法：（　 　）
所見：（　 　）

遺伝学的検査
遺伝子検査：［　未実施　・　実施　］  実施日：（　　　　　年　　　　月　　　　日　） 
所見：（　 　）

検査所見（その他） 検査所見（その他）：（　 　）

その他の所見（申請時）　※直近の状況を記載

合併症
合併症：［　なし　・　あり　］ 
詳細：（　 　）

既往歴 血栓または出血の既往：［　なし　・　あり　］

家族歴 本疾患の家族歴：［　なし　・　あり　・　不明　］

重症度分類 重症度（血友病）：［　軽症（凝固因子活性5%以上40%未満）　・　中等症（凝固因子活性1%以上5%未満）　・　重症（凝固因子活性1%未満）　］

1/2
病名 40 血友病Ａ

受付種別
▢　継続　　　転出実施主体名
▢　転入　→　（　　　　　　　　　　　）受給者番号 受診日 年　　　　月　　　　日

ふりがな

氏名

（Alphabet）

（変更があった場合）
ふりがな
以前の登録氏名
（Alphabet）

生年月日 　　　　　　年　　　　　月　　　　　日 意見書記載時の年齢 　　　　　歳　　　　か月　　　　日 性別 男　・　女　・　性別未決定

出生体重 g 出生週数 在胎　　　　　週　　　　　日 出生時に住民登録をした所 （　　　　　　　）都道府県　（　　　　　　　）市区町村

現在の
身長・体重

身長
（測定日）

cm（　　　SD）

　　　　　　年　　　　　月　　　　　日

体重
（測定日）

kg（　　　SD）

　　　　　　年　　　　　月　　　　　日

BMI

肥満度 ％

発病時期 　　　　　　　年　　　　　月　頃 初診日 　　　　　年　　　　　月　　　　　日

就学・就労状況
就学前 　・　小中学校(　通常学級　・　通級　・　特別支援学級　)　・　特別支援学校(　小中学部　・　専攻科を含む高等部　）　・　高等学校(専攻科を含む)　・　

高等専門学校　・　専門学校／専修学校など　・　大学(短期大学を含む)　・　就労(就学中の就労も含む)　・　未就学かつ未就労　・　

その他（ ）

手帳取得状況
身体障害者手帳 なし　・　あり　（等級　1級　・　2級　・　3級　・　4級　・　5級　・　6級） 療育手帳 なし　・　あり

精神障害者保健福祉手帳（障害者手帳） なし　・　あり　（等級　1級　・　2級　・　3級）

現状評価
治癒　・　寛解　・　改善　・　不変　・　再発　・　悪化　・　死亡　・　判定不能 運動制限の必要性 なし　・　あり

人工呼吸器等装着者認定基準に該当 する　・　しない　・　不明 小児慢性特定疾病 重症患者認定基準に該当 する　・　しない　・　不明

（表）

小児慢性特定疾病情報センター「医療意見書の一括ダウンロード　9. 血液疾患 PDF形式(継続)」
（https://www.shouman.jp/disease/download）（閲覧日：2022/04/22）
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血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

資料編Ⅳ

　私は、小児慢性特定疾病に係る医療費助成の申請に当たり、提出した医療意見書が小児慢性特定疾病等の治療研究等、小児慢性特定疾病
に係る研究及び政策を立案するための基礎資料として利用されることに同意します。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　受診者氏名

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　代理人氏名
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（※）
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　年　　　　月　　　　日
　　厚　生　労　働　大　臣　殿

※本人に代わって代理人が同意する場合は、受診者氏名に加えて、代理人氏名を自署により記名すること。

　小児慢性特定疾病の患者に対する良質かつ適切な医療支援の実施を目指し、当該疾病の程度が一定以上である者等に対し、申請に基づき、医療に要
する費用を支給しています。この制度の申請時に提出していただく「医療意見書」は、「小児慢性特定疾病その他の疾病にかかっていることにより長期にわ
たり療養を必要とする児童等の健全な育成に係る施策の推進を図るための基本的な方針」に基づき、この事業の対象となるか否かの審査に用いられると
同時に、同意をいただいた方の「医療意見書」の記載内容をデータベースに登録し、小児慢性特定疾病に関する研究の推進及び政策の立案のための基礎
資料としております。
　本紙をお読みいただき、データベースに患者さんの「医療意見書」の記載内容を登録すること並びに登録情報を小児慢性特定疾病に関する研究及び政
策の立案のための基礎資料として利用することに同意いただける場合は、下記の同意欄にご署名頂き、「医療意見書」とともに申請先の都道府県、指定都
市又は中核市へ提出してください。
　なお、同意については任意であり、同意されない場合についても医療費助成の可否に影響を及ぼすものではございません。

○個人情報保護について：
　医療意見書を研究に利用するに当たっては、厚生労働省が主催する有識者で構成される審査会において審査の上、以下の提供先に対して、提供するこ
ととしておりますが、患者さんを特定できないようにするため、患者さんの氏名や住所等の情報は提供されません。臨床調査研究分野の研究で行われる臨
床研究等の実施に関して協力を求める場合は、改めて、それぞれの研究者から主治医を介して説明が行われ、皆様の同意を得ることとしております。
　研究の成果は公表しますが、その際個人が特定されることはありません。また、データベースは、個人情報保護に十分に配慮して構築しています。
（提供先について）
　・厚生労働省・厚生労働省が補助を行う研究事業を実施する者
　・文部科学省が補助を行う研究事業を実施する者
　・都道府県、指定都市、中核市
　・上記以外で、厚生労働省が主催する有識者で構成される審査会において、指定難病及び小児慢性特定疾病の研究の推進のために必要であり、提供す
ることが適切であると判断された者

○同意の撤回等について：
　この研究への参加について同意をいただいた後も、登録された情報を研究機関等へ提供することについて、同意を撤回することができます。同意撤回後
は、データベースに登録されている患者さんのデータが、小児慢性特定疾病に関する研究及び政策の立案のため研究機関や政府機関に提供されることは
ありません。ただし、すでにデータを提供している場合や提供したデータを用いた研究の成果をすでに公開している場合には、それらの情報は削除できませ
んので、あらかじめご了承ください。
　また、患者さんが同意を撤回した後、登録されているデータを用いることで患者さん本人が利益を得られることが見込まれるような医学的進歩があった場
合に、データベースに登録されている同意撤回前のデータの利用について、改めて患者さんに同意をいただく場合があります。そのような場合に備え、患者
さんが同意を撤回した後も、一度登録したデータはデータベースに保存され続けます。（なお、一度登録したデータをデータベースから削除することもできま
すが、その場合、上記のような医学的進歩があった際に、データを利用することができず、患者さんが利益を得ることが難しくなる可能性があります。その点
をご理解いただいた上、一度登録したデータをデータベースから削除することを希望する場合は、厚生労働省ホームページにて詳細を確認し、必要な手続
をおこなってください。）
　https://www.mhlw.go.jp/stf/nanbyou_kenkyu.html

○データベースに登録される項目：
　データベースに登録される項目は医療意見書に記載された項目となります。医療意見書については、以下のURLをご参照ください。患者さんを特定できな
いようにするため、患者さんの氏名や住所といった個人情報は提供されません。
　https://www.shouman.jp/disease/download

○その他：
　研究では、受給者番号等によって過去のデータと紐付けを行い、患者さんの経過（どのような治療を受けて、その後の症状がどうなったか等）を把握する
ことがあります。
　（※）同意書に署名した方が代理人の場合は、原則として当該代理人の方の署名をお願いいたします。ただし、同意書提出時に未成年だった患者の方
が、成人後、当該同意について撤回する場合においてはこの限りではありません。

※　申請書表面の「今回申請する受診者と同じ世帯内にいる指定難病若しくは小児慢性特定疾病の医療費助成を受けている
　 者又は申請中の者」の該当者に○をつけること。

氏名 個人番号

医療費支給認定基準世帯員（受診者と同じ医療保険に加入する者） 自己負担額階層区分

受診者との続柄

様式第１号（裏面）

＜医療意見書の研究利用に関するご説明＞

備考
難病又は小児慢性特定疾

病の該当者（※）

（裏）

（2）小児慢性特定疾病医療費支給認定申請書

（※１）
フリガナ

氏　　名
歳

個人番号

フリガナ

住　　所

フリガナ

氏　　名

個人番号

フリガナ

住　　所
（※２）

□ □

□

申請者氏名

　　　年　　　月　　　日

福 岡 県 知 事 　殿

※６ 更新又は変更の方のみ記入すること。

様式第1号（第17条関係）（表面）

申
請
者

�
保
護
者

�

受給者番号
（※６）

医　療　機　関　名

　（〒　　　　　－　　　　　）

自己負担上限額
の特例

（該当するものに☑）

人 工 呼 吸 器 等 装 着（※３）

重 症 患 者 認 定（※４）

電話番号
（※２）

高 額 か つ 長 期（※５）

加入医療保険

成長ホルモン治療の有無
(該当する場合は☑)

小児慢性特定疾病医療費支給認定申請書　（ 新規・変更・転入・更新 ）

生　年　月　日

受

診

者

電話
番号

協会・共済・健組・国組・市町村国保・生保・その他

受診者との
続柄

被保険者証の
記 号・番 号

　（〒　　　　　－　　　　　）

被保険者氏名

保険種別

被保険者証
発行機関名

年
齢

男 ・ 女
性
別 　　　   年　　月　　日

受診者
との
関係

　上記のとおり、小児慢性特定疾病医療費の支給を申請します。

疾病名

※１ 新規・変更・転入・更新のいずれかに○をすること。

※２ 受診者本人と異なる場合に記入すること。

※３ 別紙１（小児慢性特定疾病医療意見書別紙）を添付すること。

所在地 ・電話番号

今回申請する受診者と同じ世帯内にいる指定
難病若しくは小児慢性特定疾病の医療費助成
を受けている者又は申請中の者 □

　　　  （氏　　　　名：　　　　　    　　　　 　 ）

　有　 (受給者番号：　　　　　　　　　　　　　)　  ・  　無

　　 　小児慢性特定疾病　　　 ・　 　指定難病

各都道府県、政令指定都市または中核市の指定
する指定小児慢性特定疾病医療機関

受診を希望する
指定医療機関

（薬局及び訪問看
護事業者を含む。）

※４ 別紙１（小児慢性特定疾病医療意見書別紙）および別紙２（重症患者認定申告書）を添付すること。

※５ 更新又は変更の方で、申請日の属する月以前の１２か月の間に、月ごとの医療費総額が５万円を超えた月が年６回以上
ある場合に記入すること（小児慢性特定疾病医療費支給認定を受けた疾病の医療費に限る。）。

（表）
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資料編

　私は、小児慢性特定疾病に係る医療費助成の申請に当たり、提出した医療意見書が小児慢性特定疾病等の治療研究等、小児慢性特定疾病
に係る研究及び政策を立案するための基礎資料として利用されることに同意します。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　受診者氏名

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　代理人氏名
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（※）
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　年　　　　月　　　　日
　　厚　生　労　働　大　臣　殿

※本人に代わって代理人が同意する場合は、受診者氏名に加えて、代理人氏名を自署により記名すること。

　小児慢性特定疾病の患者に対する良質かつ適切な医療支援の実施を目指し、当該疾病の程度が一定以上である者等に対し、申請に基づき、医療に要
する費用を支給しています。この制度の申請時に提出していただく「医療意見書」は、「小児慢性特定疾病その他の疾病にかかっていることにより長期にわ
たり療養を必要とする児童等の健全な育成に係る施策の推進を図るための基本的な方針」に基づき、この事業の対象となるか否かの審査に用いられると
同時に、同意をいただいた方の「医療意見書」の記載内容をデータベースに登録し、小児慢性特定疾病に関する研究の推進及び政策の立案のための基礎
資料としております。
　本紙をお読みいただき、データベースに患者さんの「医療意見書」の記載内容を登録すること並びに登録情報を小児慢性特定疾病に関する研究及び政
策の立案のための基礎資料として利用することに同意いただける場合は、下記の同意欄にご署名頂き、「医療意見書」とともに申請先の都道府県、指定都
市又は中核市へ提出してください。
　なお、同意については任意であり、同意されない場合についても医療費助成の可否に影響を及ぼすものではございません。

○個人情報保護について：
　医療意見書を研究に利用するに当たっては、厚生労働省が主催する有識者で構成される審査会において審査の上、以下の提供先に対して、提供するこ
ととしておりますが、患者さんを特定できないようにするため、患者さんの氏名や住所等の情報は提供されません。臨床調査研究分野の研究で行われる臨
床研究等の実施に関して協力を求める場合は、改めて、それぞれの研究者から主治医を介して説明が行われ、皆様の同意を得ることとしております。
　研究の成果は公表しますが、その際個人が特定されることはありません。また、データベースは、個人情報保護に十分に配慮して構築しています。
（提供先について）
　・厚生労働省・厚生労働省が補助を行う研究事業を実施する者
　・文部科学省が補助を行う研究事業を実施する者
　・都道府県、指定都市、中核市
　・上記以外で、厚生労働省が主催する有識者で構成される審査会において、指定難病及び小児慢性特定疾病の研究の推進のために必要であり、提供す
ることが適切であると判断された者

○同意の撤回等について：
　この研究への参加について同意をいただいた後も、登録された情報を研究機関等へ提供することについて、同意を撤回することができます。同意撤回後
は、データベースに登録されている患者さんのデータが、小児慢性特定疾病に関する研究及び政策の立案のため研究機関や政府機関に提供されることは
ありません。ただし、すでにデータを提供している場合や提供したデータを用いた研究の成果をすでに公開している場合には、それらの情報は削除できませ
んので、あらかじめご了承ください。
　また、患者さんが同意を撤回した後、登録されているデータを用いることで患者さん本人が利益を得られることが見込まれるような医学的進歩があった場
合に、データベースに登録されている同意撤回前のデータの利用について、改めて患者さんに同意をいただく場合があります。そのような場合に備え、患者
さんが同意を撤回した後も、一度登録したデータはデータベースに保存され続けます。（なお、一度登録したデータをデータベースから削除することもできま
すが、その場合、上記のような医学的進歩があった際に、データを利用することができず、患者さんが利益を得ることが難しくなる可能性があります。その点
をご理解いただいた上、一度登録したデータをデータベースから削除することを希望する場合は、厚生労働省ホームページにて詳細を確認し、必要な手続
をおこなってください。）
　https://www.mhlw.go.jp/stf/nanbyou_kenkyu.html

○データベースに登録される項目：
　データベースに登録される項目は医療意見書に記載された項目となります。医療意見書については、以下のURLをご参照ください。患者さんを特定できな
いようにするため、患者さんの氏名や住所といった個人情報は提供されません。
　https://www.shouman.jp/disease/download

○その他：
　研究では、受給者番号等によって過去のデータと紐付けを行い、患者さんの経過（どのような治療を受けて、その後の症状がどうなったか等）を把握する
ことがあります。
　（※）同意書に署名した方が代理人の場合は、原則として当該代理人の方の署名をお願いいたします。ただし、同意書提出時に未成年だった患者の方
が、成人後、当該同意について撤回する場合においてはこの限りではありません。

※　申請書表面の「今回申請する受診者と同じ世帯内にいる指定難病若しくは小児慢性特定疾病の医療費助成を受けている
　 者又は申請中の者」の該当者に○をつけること。

氏名 個人番号

医療費支給認定基準世帯員（受診者と同じ医療保険に加入する者） 自己負担額階層区分

受診者との続柄

様式第１号（裏面）

＜医療意見書の研究利用に関するご説明＞

備考
難病又は小児慢性特定疾

病の該当者（※）

（裏）

（2）小児慢性特定疾病医療費支給認定申請書

（※１）
フリガナ

氏　　名
歳

個人番号

フリガナ

住　　所

フリガナ

氏　　名

個人番号

フリガナ

住　　所
（※２）

□ □

□

申請者氏名

　　　年　　　月　　　日

福 岡 県 知 事 　殿

※６ 更新又は変更の方のみ記入すること。

様式第1号（第17条関係）（表面）

申
請
者

�
保
護
者

�

受給者番号
（※６）

医　療　機　関　名

　（〒　　　　　－　　　　　）

自己負担上限額
の特例

（該当するものに☑）

人 工 呼 吸 器 等 装 着（※３）

重 症 患 者 認 定（※４）

電話番号
（※２）

高 額 か つ 長 期（※５）

加入医療保険

成長ホルモン治療の有無
(該当する場合は☑)

小児慢性特定疾病医療費支給認定申請書　（ 新規・変更・転入・更新 ）

生　年　月　日

受

診

者

電話
番号

協会・共済・健組・国組・市町村国保・生保・その他

受診者との
続柄

被保険者証の
記 号・番 号

　（〒　　　　　－　　　　　）

被保険者氏名

保険種別

被保険者証
発行機関名

年
齢

男 ・ 女
性
別 　　　   年　　月　　日

受診者
との
関係

　上記のとおり、小児慢性特定疾病医療費の支給を申請します。

疾病名

※１ 新規・変更・転入・更新のいずれかに○をすること。

※２ 受診者本人と異なる場合に記入すること。

※３ 別紙１（小児慢性特定疾病医療意見書別紙）を添付すること。

所在地 ・電話番号

今回申請する受診者と同じ世帯内にいる指定
難病若しくは小児慢性特定疾病の医療費助成
を受けている者又は申請中の者 □

　　　  （氏　　　　名：　　　　　    　　　　 　 ）

　有　 (受給者番号：　　　　　　　　　　　　　)　  ・  　無

　　 　小児慢性特定疾病　　　 ・　 　指定難病

各都道府県、政令指定都市または中核市の指定
する指定小児慢性特定疾病医療機関

受診を希望する
指定医療機関

（薬局及び訪問看
護事業者を含む。）

※４ 別紙１（小児慢性特定疾病医療意見書別紙）および別紙２（重症患者認定申告書）を添付すること。

※５ 更新又は変更の方で、申請日の属する月以前の１２か月の間に、月ごとの医療費総額が５万円を超えた月が年６回以上
ある場合に記入すること（小児慢性特定疾病医療費支給認定を受けた疾病の医療費に限る。）。

（表）
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4.先天性血液凝固因子障害等治療研究事業

（1）先天性血液凝固因子障害等治療研究診断書

  

    

    

  

  

  

                                                

                                                TEL   

  

  

  

              

  

  

  

       

       

  

           

     

       

               

                                                                

                       

                       

                                                          TEL

（3）小児慢性特定疾病医療受給者証
小児慢性特定疾病医療受給者証については自治体によって名称や交付方法は様々です。見本としてご覧下さい。

令和

令和

令和
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資料編

4.先天性血液凝固因子障害等治療研究事業

（1）先天性血液凝固因子障害等治療研究診断書

  

    

    

  

  

  

                                                

                                                TEL   

  

  

  

              

  

  

  

       

       

  

           

     

       

               

                                                                

                       

                       

                                                          TEL

（3）小児慢性特定疾病医療受給者証
小児慢性特定疾病医療受給者証については自治体によって名称や交付方法は様々です。見本としてご覧下さい。

令和

令和

令和

3837
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（裏）

（2）先天性血液凝固因子障害等医療受給者証交付申請書

                                                   

                                                                                               

                                                                                

                                                                        

                                                                                                                                                           

                                                                           

                                                                 

                                                                                                  

                                           

                                                                                                  

                                                                                             

                                                                                                   

   

   

       

                                               TEL

   

   

  

  

    

   

   

   

   

   

   

                    

              

              

（表）
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（裏）

（2）先天性血液凝固因子障害等医療受給者証交付申請書

                                                   

                                                                                               

                                                                                

                                                                        

                                                                                                                                                           

                                                                           

                                                                 

                                                                                                  

                                           

                                                                                                  

                                                                                             

                                                                                                   

   

   

       

                                               TEL

   

   

  

  

    

   

   

   

   

   

   

                    

              

              

（表）
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（4）先天性血液凝固因子障害等医療受給者証交付継続申請書

                                                   

                                                                                               

                                                                                

                                                                        

                                                                                                                                                  

                                                                           

                                                                 

                                                                                                  

                                           

                                                                                                  

                                                                                            

                                                                                                   

   

   

   

   

   

   

   

   

   

   

       

                                               TEL

   

   

           

   

   

   

   

   

   

                        

           

           

           

（表）

（3）先天性血液凝固因子障害等医療受給者証
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（4）先天性血液凝固因子障害等医療受給者証交付継続申請書

                                                   

                                                                                               

                                                                                

                                                                        

                                                                                                                                                  

                                                                           

                                                                 

                                                                                                  

                                           

                                                                                                  

                                                                                            

                                                                                                   

   

   

   

   

   

   

   

   

   

   

       

                                               TEL

   

   

           

   

   

   

   

   

   

                        

           

           

           

（表）

（3）先天性血液凝固因子障害等医療受給者証
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（5）先天性血液凝固因子障害等医療受給者証変更届

                                                   

                                                          

                                                                       

                                                               

                                               

    

   

   

                        

                                 

      

                            

  

      

   

            

           

   

（裏）
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（5）先天性血液凝固因子障害等医療受給者証変更届

                                                   

                                                          

                                                                       

                                                               

                                               

    

   

   

                        

                                 

      

                            

  

      

   

            

           

   

（裏）
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2111 1018 046 511-5

（表）

5.障害基礎年金

（1）診断書用紙（血液・造血器その他の障害用） 様式第120号の7（6）先天性血液凝固因子障害等治療研究事業受療医療機関（追加・変更）指定申請書

                

                                                                                            

                                                               

                                                           

                                            

                                        

                                                                 

                                                                       

                                                                                                   

                                                                                             

     

   

  

     

     

  

                 

  

  

  

                                                        

                                    

                                                                        

4645



血友病患者さんのための
医療福祉ガイドブック

資料編

2111 1018 046 511-5

（表）

5.障害基礎年金

（1）診断書用紙（血液・造血器その他の障害用） 様式第120号の7（6）先天性血液凝固因子障害等治療研究事業受療医療機関（追加・変更）指定申請書
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2111 1018 043 511-2

（表）

診断書用紙（肢体の障害用） 様式第120号の3

（裏）
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2111 1018 043 511-2

（表）

診断書用紙（肢体の障害用） 様式第120号の3

（裏）
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（表）

（2）病歴・就労状況等申立書

（裏）
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（表）

（2）病歴・就労状況等申立書

（裏）
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（1）身体障害者手帳交付申請書

6.身体障害者手帳

（裏）
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（1）身体障害者手帳交付申請書

6.身体障害者手帳

（裏）
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