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見出し語：小児慢性特定疾患、小児の難病、医療意見書、全国の登録管理、コンピュータ解析

小児慢性特定疾患治療研究事業（以下、小慢事業）は、法制化に伴って平成17年度より医

療意見書が改訂される。その内容は昨年度に報告した医療意見書案とほぼ同じであるが！）、そ

の後、厚生労働省の担当者も含めた各種の議論により若干修正されたので、次頁以降に改めて

載せる。修正箇所は以下の通りである。

1）膠原病:｢JIA」、そして病型として「乾燥型、腱付着部炎関連」が追加された。

2）「血友病等血液・免疫疾患」に名称変更された。

3）成長ホルモン治療用意見書（初回）：「リコンビナントGHを標準品としているキット」、

そして「注2)GHキットの種類を確認し、リコンビナントGHを標準品としているキットによる

測定値の際は、GH頂値6ng/ml以下等を確認する。」が追加され、「成長速度」に表記変更され

た。

資料

1）加藤忠明、柳澤正義他：小児慢性特定疾患医療意見書の改正案（Ⅱ）．平成15年度厚生

労働科学研究「小児慢性特定疾患治療研究事業の登録・管理・評価に関する研究」報告書

:pp6～21，2004
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小児慢性特定疾患（悪性新生物）医療意見書（平成年度）

1）転入の場合は、転入前の都道府県・指定都市・中核市名を記入して下さい。
2)ALL及びリンハ・腫は、TcellかBcellを記載して下さい。固形腫瘍の新規
申請時は、生検後、または術後に正確な病理診断名を（別途）報告して下さい。
3）「所見」とは、「特記すべき所見」を意味する。

注
注
注
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受 給者番号（） 新規（新規診断、転入
正1）

)、継続、再開

患
者

ふりがな

氏名
男
女

生年
月日

昭和 年 月 日

平成（満歳）

発病 昭・平年月頃 初診日昭・平年月日

疾 患
区分

01

悪 性
新生物

病理診断名
注2》

原発臓器名：

●
凸

F AB 分類 :L(),M()腫瘍診断コートﾞ()
病期、Stage:1，2，3，4，4s，5部位コートﾞ()

現在の症状：

転移（無、有）

現在の状況）
◎に記載して下さい

１
１
１
１

、＋）、
±

、エステラーゼ （－、

、
、
、

異常）
異常）
異常）

、
、
、

境界
境界
境界

、
、
、

ｊ
ｊ
ｊ
ｊ
ｊ
ｊ
ｊ
ｌ

(正常
(正常
(正常
（

た主な検査等の結果
具体的に記載、継続の場合は現
をつけ、必要 な 場 合 （ ） に

瘍細胞％ ）
性抗原：
ベルオキシタﾞ－セﾞ（－、±、＋）、ｴｽﾃ
その他（

VMA(正常、境界、異常）、HVA
NSE(正常、境界、異常）、AFP
CEA(正常、境界、異常）、HCG
tin(正常、境界、異常）、他
実施（所見圧3）：無、有

施 、 実 施 （ 所 見：無、有
施 、 実 施 （ 所 見：無、有
施 、 実 施 （ 所 見：無、有
施 、 実 施 （ 所 見：無、有
施 、 実 施 （ 所 見：無、有

診断の根拠となっ
（数値等を用いて

該当するものに○
生検（部位、材料
骨髄スメアー（腫
組 織 特 異 抗原（陽
細胞組織化学一一

表面マーカー （
腫瘍マーカ ー－ －

ferri

CT:未実 施 、
MRI:未実
アンギオ：未 実
染色体検査：未実
DNA診断： 未実
N-myc増幅：未実
その他の検査（

その他の 現 在 の 主 な 所見等：合併症（無、有）

経過（これまでに行われた主な治療、主な検査等の結果）
神経芽細胞腫の場合どれかに○印：

ﾏｽスクリーニンクﾞで発見、その他で発見（マススクリーニンクﾞ受検有・無）

1つに○印：治療未開始、治療中、治療終了（平成年月）
1 つに○印：治癒、寛解、改善、不変、再発、悪化、死亡、判定不能

今後の治療方針

治療見込
期間

入院

通院

平成年月日から平成年月日

平成年月日から平成年月日（月回）

上記の通り診断する医療機関所在地
平 成年月日名称科

医師氏名印



年度）小児慢性特定疾患（慢性腎疾患）医療意見書（平成

注1）転入の場合は、転入前の都道府県・指定都市・中核市名を記入して下さい。
注2）新規は初診時または診断時についての記入でよい。ただし継続は直近の計

測 値を記入する。
注3）ステロイド抵抗性ネフローゼ症候群の場合は、4週間のステロイド終了時

の結果を記入して下さい。
注4）頻回に再発するネフローゼ症候群の場合は、半年間に再発した回数を記入

して下さい。
注5）低身長を伴う慢性腎不全で成長ホルモン治療を要する場合は「成長ホル

モン治療用意見書（初回、継続）」を添付して下さい。
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受給 者番号（） 新規（新規診断、転入
注1）

)、継続、再開

患
者

ふりがな
氏名

男
女

生 年
月日

年昭 和月日
平成（満歳）

発症 昭 ・平年月頃 初診日昭・平年月日

疾患
区 分

02

慢性腎疾患
疾患名

ICD()

現在の症状：

平成年月日
2）

の身長 cm，体重 kg、血圧 ／

結 果

。
い

注3）

mg/dl)
mg/dl)（

は現在の状況）
）に記載して下さ
白尿：無・有（
/dl)注3）、クレアチニン

継続の場合
場合（

／視野）、蛋白尿、尿
ク/dl)(アルブ ミン g/dl)9

mg/dl)、総コレステロール（ mg/dl)
mg/dl)、C3( mg/dl)

実施（特記すべき所見：無、有

ｊ
ｊ

診断の根拠となった主な検査等の
（数値等を用いて具体的に記載、

該当するものに○をつけ、必要な
血尿：無・有（肉眼的血尿、
血清：総蛋白(g/dl)(アルフ

BUN(mg/dl)、総二
IgA(mg/dl)、C

腎エコー：未実施、実施（特記す

腎生 検：未実施、実施（所見実施（所見

そ の 他の現在の主な所見等：合併症（無、有）

経過（これまでに行われた主な治療、主な検査等の結果）
該当するものに○をつけ、必要な場合（）に記載して下さい 0

薬物療法：未実施、実施（ステロイド薬、免疫抑制薬、抗凝固薬、
抗血小板薬、アルブミン製剤、降圧薬、その他）

腹膜
泌尿
腎移
1－つ

･血液 透 析 ： 未 実 施 、 実 施
器科的手術：不要、必要
植：未実施、実施
に○ 印 ： 治 癒 、 寛 解 、 改 善、不変、再発（回）

注4）
､悪化、死亡、判定不能

今後の治療方針

学校生活管理指導表の指導区分 :A，B，C、D、E
(幼児も同様の基準に準じる）

治療 見 込
期 間

入院

通院

平成年月日 か ら 平 成 年 月 日

平成年月日から平成年月日（月回）

上記の通り診断する

平成年月日

医療機関所在地
名 称科

医師氏名印



小児慢性特定疾患（慢性呼吸器疾患）医療意見書（平成年度）

）転入の場合は、転入前の都道府県・指定都市・中核市名を記入して下さい。
)（へ・－タ刺激剤吸入後のFEV,.o－吸入前のFEV[.o)/(吸入前のFEV｣.o)×100%

１
２

注
注
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受給者番号（） 新規（新規診断、転入
圧1）

)、継続、再開

患
者

ふ り がな
氏名

男
女

生年
月日

昭和年月日
平 成 （満歳）

発病 昭・平年月頃 初診日昭・平年月日

疾患
区分

03

慢性呼吸器疾患
疾患 名

I C D ( )

症状：該当するものに○を
大発作：無、有（頻度：

つ
年

3

け
数
か

、

回
月

発作型（間欠型、軽症持続型、中

特記すべき事項
以内、半年に3
に3回以上、月
等症持続型、重ソ

、

を記載して下さい
回以上、

月に3回以上）

0

､重症持続型1、重症持続型2）

診断の根拠
（ 数 値 等 を

該当するも
血液検査：
末梢血好酸
呼吸機能検
吸入による
気道過敏性
その他の検

な
い
に
Ｅ
ｌ
．
．
Ⅶ
未
く

と
用
の
聰
球
査
祀
・
・
査

っ
て
○

（

た主
具体
をつ

な検査等の結果
的 に 記 載 、継続の場合は現在の状況）
け、必要な場合（）に記載して下さい
U/

/mm

ｍ
３

0

l )、RAST陽性抗原()
)、喀疲または鼻汁の好酸球（－、＋、＋＋、＋＋＋）

FEV1.o(ml)、%FEV
｡の改善率（％）

実施、実施（過敏 性： 鉦

控2

Jb，、、

１
１

｡(%)、%PEF(%)

有 ）

）

その他の現在の主な所見等：合併症（無、有）

経過（これまでに行われた主な治療、主な検査等の結果）

該当するものに○をつけ、必要な場合（）に記載して下さい
ステップ 1，2，3，4（または4－1，4－2）

◎

(1)長期入院例、(2)ステロイド依存例（吸入性ステロイドを除く）
（3）1年以内に意識障害を伴

ｰ

フ 大発作あり、（4）気管支炎や肺炎を繰り返す
1か月間の治療点数（ ）
（1つに○印：治癒、寛解、軽快、不変、再発、悪化、死亡、判定不能）

今後の治療方針

該当する治療法に○印：
薬物 療 法、人工呼吸管理、酸素療法、気管切開管理、挿管、中心静脈栄養

治 療見込
期間

入院

通院

平成年月日から平成年月日

平成年月日から平成年月日（月回）

上記の通り診断する医療 機 関 所 在 地

平成年月日
名称科

医師氏名印



小 児慢性特定疾患（慢性 心 疾 患 ） 医 療 意 見 書 （ 平 成 年度）

注1）転入の場合は、転入前の都道府県
注2）疾患名は3つまで登録可能です。

記入して下さい。この疾患名で対象の
注3）心室性期外収縮の場合は、多源性

･指定都市．
ただし、主
可否が判定
の有無を記

中核市名を記入して下さい。
とな る疾 患名 を最 も左 側に
されます。
入して下さい。
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受給者番号（） 新規（新規診断、転入
圧I）

)、継続、再開

患
者

ふりがな
氏名

男
女

生年
月日

昭和年月日
平成（満歳）

発 症 昭・平年月 日 初診日昭・平年月日

疾 患
区分

04

慢性心疾患
疾患名

注2）
ICD( ）、、

該当する項目に○をつけ、（）に記入して下さい ◎

現在の症状体重増加不良：有、無体重(kg)多呼吸：有、無
チアノーセﾞ：有、無哺乳力低下（食欲不振）：有、無易感染性：有、無
易 疲 労 性（運動制限）：有、無（小学生以上NYHA:I，Ⅱ、Ⅲ、Ⅳ）

現在の治療 ： 強 心 薬 、 利 尿 薬 、抗不整脈薬、抗血小板薬、抗凝固薬、
末梢血管拡張薬、βうﾞロッカー、人工呼吸管理、酸素療法、その他（）

の場合は現在の状況）
両室肥大、右房肥大、左房肥大

）
圧3）

有鉦
ぴ6，、、多源性：

：正常、増加、減少
）

継 続 の 場
大、両室

、 肺 血 流
見
施 （ 動 脈

果
、
肥

）

( 動脈 血酸 素飽 和度 ％
所
実

mmHg)、右室圧／、左室圧／
mmHg)、Qp/Qs= ､Rp/Rs=

な検査結
的に記載
大、左室
断名

％
施（主な
未実施、
(平均圧
(平均圧

た主

具体
室肥
（診

比（
、実
査：

っ
て
右
有
郭
施
検
ノ
ノ

診断の根拠と な
（数値等を 用い

心電図：正常、
不整脈 ：無、

胸部X線：心胸
心エコー：未実
心臓カテーテル

肺 動 脈圧
大動脈圧

後
ａ
ｂ
Ｃ
ｅ
ｆ
ｇ
ｈ
の

術
そ

の残遺症、合併症または続3
.肺動脈狭窄（右室一肺動脈
､大動脈狭窄（左室一大動脈
､大動脈再縮窄（圧差20mmHg
､半月弁逆流（2度以上：肺
､肺高血圧症（収縮期血圧40
.心筋障害左室／体心室駆
・不整 脈（ 心室 性期 外収 縮、

高度房室ブロック）
他の特記すべき所見

症または続発症
肺動脈
大動脈
20mmHg

圧
圧
以
動
、
出
上

無、有：
較差20mmHg以上）
較差20mmHg以上）
上)d.房室弁逆流(2度以上）
脈弁、大動脈弁）
地
率

以上）
0．6以下（．）

室性頻拍、心室性頻拍、心房粗細動、

治療、その他の検査結果）

により必要、予定あり
の他の姑息術（ ）

フォンタン手術、

術 式）
死亡 、判定不能

経過（これまでに行われた

手術：未実施；不要、経過
実 施；短絡手術、そ

2心室修復術
根治術不能

カテ ーテル治療：無、有（
治癒、改善、不変、悪化、

今後の治療方針

学校 生活管理指導表の指導区分:A、B，C，D、E
(幼児も同様の基準に準じる）

治療見込
期間

入院

通院

平成年月日 か ら 平 成 年 月 日

平 成 年 月日から平成年月日（月回）

上記の通り診断する医療機関所在地
平成年月日名称科

医師氏名印



年度）小児慢性特定疾患（内分泌疾患）医療意見書（平成

注1）転入の場合は、転入前の都道府県・指定都市・中核市名を記入して下さい。
注2）性腺疾患で性の決定を保留している場合は、記入しなくてもよい。
注3）新規は 初診時または診断時に ついての記入でよい。ただし継続は直近の計

測 値 を 記入する。
注4)B/G:breast/genitaliastages、PH:pubichairstages
注5）睾丸形成不全・欠損症、卵巣形成不全は、両側性のことを明記して下さい ◎
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受 給者番号（） 新規（新規診断、転入
汪1）

)、継続、再開

患
者

ふりがな

氏名
男 女
2）

生年
月日

昭和 年 月 日

平成（満歳）

発病 昭・平年月頃 初診日昭・平年月日

疾患
区分

05

内分泌疾患
疾患名

ICD()

月）影年
蛇
撮

●
●に○印。

く
力

月
ｊ
ら

ケ
く
ち

、体重
歳

みは除
合、ど

叩
の
場

日3）の身長
骨年齢
毛発生
形成の
見

、
陰
過
発

、

腎
で

脹
副
他

州
腫
性
、

、
房
天
見

乳
先
発

く
、
で

月
恥
歳
硫
”

年
Tanner

年齢
機能低
リーニ

4）

始
腺
ク

平成
性徴
期開
甲状
児ス

・
・
次
春
性
生

在
二
思
天
新

現
先

所見：新規は、診断の根拠（症状、身体所見、検査成績を数値で具体的に）
継続は、前回申請後現在までの状況（同様の項目）

甲状腺機能:T4("g/dl)、fT4(ng/dl)、T3(ng/ml)、TSH("U/ml)

その仙‘の合併症（無、有）

経過（これまでに行われた主な治療）

（1つに○印：治癒、寛解、改善、不変、再燃、悪化、死亡、判定不能）

今後の治療方針

ープラグ

他の薬物療法
り、術後
群、または、
要）
続）

、
あ
候
不
継

機能抑制療法
り、手術予定
、ターナー症
ン治療（要、
書は（初回、

、
あ
症
モ
見

補充療法
運動制限
性低身長
成長ホル
治療用意

．
、
全
・
・
ン

該当する治療法に○印

ホル モ ン 分 泌 不
リ症候群の場合
する成長ホルモ

成長
ウィリ症
添付する

治療 見 込
期間

入院

通院

平成年月日から平成年月日

平成年月日から平成年月日（月回）

上記の通り診断する医療機関所在地

平成年月日
名 称科

医師氏名印



小児慢性特定疾患（膠原病）医療意見書（平成年度）

注 ） 転 入の場合は、転入前の都道府県・指定都市・中核市名を記入して下さい。

－37－

受給者番号（） 新規（新規診断、転入
注）

)、継続、再開

患
者

ふりがな
氏名

男
女

生 年
月日

昭和年月日
平成 （満歳）

発病 昭 ・平年月頃 初診日昭・平年月日

疾患
区 分

06

膠原病
疾患名

ICD()

該当するものに○をつけ、必要な場合（）に記載する。*JRA/JIAのみ記入

現在の症状：関 節症状：無、有（）
病型難：全身型、多関節型、少関節型、乾癬型、腱付着部炎関連

皮膚症状：無、有（）、発熱：無、有、レイノー症状：無、有
眼症状：無、有（）、口腔内症状：無、有（）
その他：

現在の治療：無、有（非ステロイド系抗炎症薬、ステロイド薬、免疫調整薬
免疫抑制 薬 、 抗 凝 固 療 法 、 γグロブリン製剤、強心利尿薬、理学作業療法
生物学的製剤、その他： ）

況）診断の根拠となった主な検査等の結果（継続の場合は現在の状

ｊ
ｊ
ｊ
；

１
１
性
性
性

正
減
陽
陽
陽

、
、
、
、
、

増
正
性
性
性

く
、
陰
陰
陰

赤沈(mm/h)、CRP(mg / d l ) 、 A S T ( 増 、 正 ） 、 A L T、

(増減）、貧血（有、無）、血小板

、
、
、

検 査
検 査
検 査

(IU/ml)、リウマトイトﾞ因子（未体
亟
航

陽性）、抗SS-B/La抗体（未
陽性）、抗平滑筋抗体（未

、
、

不明、形成、巨大瘤、狭窄）瘤
）病理所見（

陰性
陰性
張、
位

、
、

拡
部

、
”
査
査
く
く

増
抗
検
検
有
施

末梢血：白血球（
抗核抗体（倍）、
mSS-A/Ro抗体（未

体（未
：無、
施、実

抗
見
実

Ｐ
所
未
．
．

抗RN
冠動脈
生検：
その他

その他 の現在の主な所見等：合併症（無、有）

経過（これまでに行われた主な治療、主な検査等の結果）

1つに○印：治癒、寛解、軽快 、不変、再発、再燃、悪化、死亡、判定不能

今後の治療方針

治療見込
期 間

入院

通院

平成年月日から平成年月日

平成年月日から平成年月日（月回）

上記の 通り診断する医療 機関所在地

平成年月日
名称科

医師氏名印



小児慢性特定疾患（糖尿 病）医療意見書（平成年度）

注）転入の場合は、転入前の都道府県・指定都市・中核市名を記入して下さい。

－38－

受給者番号（） 新規（新規診断、転入
庄）

)、継続、再開

患
者

ふりがな
氏名

男
女

生年
月日

年昭 和 月 日
平成（満歳）

発病 昭 ・平年月頃 初診日昭・平年月日

疾患
区分

07

糖尿病
疾患名

ICD()

下さい。
より）
月頃より）

地
て
頃

記載し
月

年

重
に
年

体
１

、c、

（

場合（
重減少（
障害 ・昏 睡

月の身長
、必要な
り）、体
）、意識
の他（

け
よ
り
そ

つ
頃
よ

、

年
を
月
頃
１

○
月
無

に
、

成
の
年
有

平
も
年
く

）

（1）インスリン、（2）経口血糖降下薬、(3)IGF-1、

・
・
る
見
・
・

現在の症状
下、該当 す
尿・多飲 （
身倦怠（
校検尿で発

現在の治療

以
多
全
学

（4）食事・運動療法のみ

診 断の根拠とな
（診断時の場合
該当するもの

病型：1型 糖尿ヅ
Insulin ( u

た主な検査
数値等を用
○ を つ け 、
2 型糖尿病
'ml)、HbAl
、＋＋＋）、
mEq/L)、
mg/dl)、

'ml)、GPT
〃
１
、
、

つ
は 記載、継続の場合は現在の状況）

g負荷）：前（ mg/ l)

するものに

0-GTT(2型糖尿病のみ）

1型糖尿病、2型糖尿病、分類不能、随時・空腹時血糖値（

、

､分類不能
C ％、
蛋白 尿（ 一

随時尿糖値・早朝尿糖値（lin( "U/
＋、＋＋）、血清GAD抗体（ケトン尿（－、＋、＋＋ 、

血 清 : Na( mEq/L)、Cl
mg/dl)、クレアチニン

（
（
（
．

Ｉ
く

Ｋ
Ｎ

mlU/ml)、総コレステロール
中性脂肪(m9 BU

GOT(mlU/ml) （

1時間(mg/dl)、2時間(mg/dl)

。）に記載して下さい

一
」
〃
〃
ｌ
Ｉ

Ｉ的
合

等の 結 果
いて具体
必要 な 場

mg/dl)
g/dl)
U/ml)

Eq/L)
g/dl)
g/dl)

ｍ
、
、

その他の現在の主な所見等：
糖尿病性合併症（無、有

その他の合併症（無、有

経過（これまでに行われた主な治療、主な検査等の結果）

（ 1 つに○印：治癒、寛解、改善、不変、再燃、悪化、死亡、判定不能）

今後の治療方針

治 療見込
期間

入院

通院

平成年月日から平成年月日

平成年月日から平成年月日（月回）

上記の通り診断する医療機関所在地

平成年月日
名 称 科

医師氏名印



小児慢性特定疾患（先天性代謝異常）医療意見書（平成年度）

注）転入の場合は、転入前の都道府県・指定都市・中核市名を記入して下さい。

－39－

受給者番号（） 新規（新規診断、転入
圧）

)、継続、再開

患
者

ふりがな
氏名

男
女

生年
月日

昭 和 年 月 日

平成（満歳）

発症 昭・平年月頃 初診日昭・平年月日

疾患
区分

08

先天 性 代 謝 異 常
疾患名

ICD()

必要な場合は自由記載して下さい
有、無）、運動障害（有、無）、
有、無）、嘔吐／下痢（有、無）、
有、無）、眼科的異常（有、無）、
有、無）、その他（

、
ノ
ー
、
〃
Ｉ
、
〃
６
１
〃
Ｉ
、

該当するものに ○ を つ け
見（有、無）、知的障害
害（有、無）、痙箪
腫 （ 有 、 無 ） 、 特異顔貌
形（有、無）、尿路結石

・
・
発
障
肝
変

状
で
長
骨

現 在 の症
マススクリーニンク

成

等
ｊ
ｊ
ｊ
ｊ
ｊ
ｊ
ｊ

値
、
他
、

数
Ｈ
の
ス

、

ｐ
そ
一

す

、
、
コ

ー
つ
ア
酸
ル

た主な検査等の結果（該当するものに○を
載して下さい）
実施（アミノ酸、有機酸、脂質、アンモニ
ス ミ ン 、 グルコース、銅、乳酸、ピルビン

実 施 （ ア ミノ酸、有機酸、ムコ多糖体、グ
他）（所見
施、実施（所見
施、実施（所見
施、実施（所見
施、実施（所見

っ
記
、
ラ
、
の
実
実
実
実

診断の根 拠 と な
用 い て具体的に
液分析：未 実 施

セルロプ

（所見
分析： 未実施

蛋白、そ
荷テスト：未
素活性測 定 ： 未
伝子解析：未
X線検査：未
の他（

を
血
尿
負
酵
遺
骨
そ

ｊ
ｊ

具体的に記載）
能指数（
）

就学前、その他

、

知
る

、

け
、
れ
育

つ
ｊ
走
教

その他の現在の主な所見等（該当するものに○を
合併症（ 無 、 有
運動機能（寝たきり、座れる、歩行障害、歩ける、
就学状況（通常学級、障害児学 級、養護学校、訪問

経過（これ ま で に 行 わ れ た 主 な治療、主な検査等の結果）

（1つ に ○ 印 ： 治 癒 、 寛 解 、改善、不変、再燃、悪化、死亡、判定不能）

今後の治療方針

軟骨無形成症の場合：成長ホルモン治療（要、不要）
添付する成長ホルモン治療用 意見書は（初回、継続）

治療 見 込
期間

入院

通院

平成年月日 か ら 平 成 年 月 日

平成年月日から平成年月日（月回）

上記の通り診断する医療 機 関 所 在 地
名 称科

平成年月日
医師氏名印



小児慢性特定疾患（血友病等血液・免疫疾患）医療意見書（平成年度）

１
１

１
２

注
注

転入の場合は、
プロテインC，

転入前の都道府県・指定都市・中核市名を記入して下さ
プロテインS欠乏症は、活性値を明記して下さい。

い。

-40-

受給者番号（） 新規（新規診断、転入
産1）

)、継続、再開

患
者

ふ り がな

氏名
男
女

生年
月日

昭和年月日
平成 （満歳）

発 病 昭・平年月頃 初診日昭・平年月日

疾患
区分

0 9血友病等
血液 ・免 疫疾 患

疾患名
控2）

ICD()

、必要な場合は自由記載して下さい
痛（有、無）、易感染性（有、無）
（有、無）、発疹（有、無）
（有、無）、血管腫（有、無）

け
節
疸
瘤

つ
関
黄
腫

に○ を

、
、
、

ｊ
ｊ
ｊ

鉦
へ
鉦
心
鉦
へ

”
偽
傭
傭

該当する
鼻出血

貧血
、脾腫）

●

●

)、
)、
毎
J0，、

）

現在の症状
熱（有、無
尿（有、無
血斑（有、
の他（

発
血
出
そ

診断の根 拠と
(数値等を 用 い
該当する もの

Hb(g/dl)、
WBC(/"1

な
て
に

、

R

網赤血球(%｡
第 Ⅷ
LDH(
IgG(
PA-I

白血
血小
細胞
骨 髄

因子（％）

gG(
球機
板機
表面
検査

IU/1)

mg/dl)

能検査
能検査
抗 原検
：未実

っ
具
○
江
好
八

、
、
、

ng/1

：未
・
・
査
施

未

、

●
●

た主な検査等の結果
体的に記載、 継続の
をつけ、必要 な場合
（×104/"1)、
中球％、好酸球
出血時間（分

第Ⅸ因子（
BUN(

IgA(
07cells)、
実施、実施
実施、実施
未実施、実
実施（所見

／似 1

好酸球
分）

場合は現在の
（）に記

Ht(%)、
％、リンパ

)、PT(、

状況）
載して下さい 。

Plt(×104/"1)
球％、単球％）
秒）、APTT(秒）

%）、血清間接ビリルビン（ mg/dl)
mg/dl)、直接Coombs試験(+・一）
mg/dl)、IgM(mg/dl)

フ エ

所
所

く
く
施（

リ

見
見
所

チン(ng/ml)、Fe( "g/dl)

見

ｊ
ｊ
ｊ
ｊ

その他の現在の主な所見等：合併症（無、有）

経過（これまでに行われた主な治療、主な検査等の結果）

血栓症の既 往：無、有
入院加療を要する感染症：無、有（年3回以上、3回未満、年間延べ3ケ月以上）

（1つに○印：治癒、寛解、改善、不変、再燃、悪化、死亡、判定不能）

今後の治療方針

：補充療法、G-CSF療法、除鉄剤、抗凝固療法、
抑制薬、抗腫瘍薬、再発予防法、造血幹細胞移植、

該当する治療法に○印
ステロイド薬、免疫
腹膜透析、血液透析

治 療見込
期間

入院

通院

平成年月日から平成年月日

平成年月日から平成年月日（月回）

上記の通り診断する医療 機 関 所 在 地

平成年月日
名称科

医師氏名印



小 児 慢 性 特 定 疾 患 （ 神 経・筋疾患）医療意見書（平成年度）

注）転入の場合は、転入前の都道府県・指定都市・中核市名を記入して下さい。

－41－

受給者番号（） 新規（新規診断、転入
庄）

)、継続、再開

患
者

ふりがな

氏名
男
女

生年
月日

昭和年月日
平成（満歳）

発 病 昭・平年月頃 初診日昭・平年月日

疾 患
区分

10

神経・筋疾患
疾患名

ICD()

場 合 は 自 由 記 載 し て 下 さ い

:無、有（）
傷行為、多動）
行 可 、 座 位 可 、 寝 た き り ）
:無、有（）
）、骨折・脱臼：無、有（）

、必要な
cm)

自閉傾向
無、有（自
無、有（歩
呼 吸 異 常
:無、有（

，
峰
，
、
、
下

、
↓
‘
，
〃
●
●
■
●

つ
囲
ｊ
動
害
ｊ
低

当するものに ○ を
頭症：無、有（頭
有（

）、異 常行
:、中、重）、運動障
I斑、発汗欠如
有 （） 、温 痛覚の

現在の症状
神経疾患」
いれん 発作
識障害：無、
神遅滞：無、
膚所見：無、
温調節異常

ｒ
け
意
精
皮
体

）｢筋疾患」筋緊張低下：無、有（程度

結果（継続の場合は現在の状況）について
欄に○をつけ、必要な場合（）に記載
未実施、実施（歳時、数値）

）
施、実施（所見）
､有、未実施髄液麻疹抗体検出：無、有、未実施
施（ 方法：、所見）

実施（数値）
１
１

た主な検査等の結果
的に記載、該当欄に
達・知能指数：未実
所見
：未実施、実施（所
昇：無、有、未実施
施、実施（方法 ：

・知能指数：未 実 施
、実施（所見
、実施（所見
、実施(IU/l)、
：未実施、実施（所

IU/l)、血清乳酸：未実施、実施(mg/dl)
実 施 （ 所 見 ）

っ
体
発
、
Ｉ
上
実
一
達
施
施
施
Ｉ

診断の根 拠 と な
数値等用いて 具
「神経疾患」
脳波（歳時
CTまたはMR

血清麻疹 抗 体 価
発汗テスト：未

「筋疾 患」発
筋生検：未実
筋電図：未実
血清CK:未 実
CTまたはMR

その他の現在の主な所見等：合併症（無、有）

経過（これまでに行われた主な治療、主な検査等の結果）

（1つに○印：治癒、寛解、改善、不変、再燃、悪化、死亡、判定不能）

今後の治療方針

該当する 治療法に○印：強心薬、利尿薬、経管栄養、中心静脈栄養、
人工呼吸管理、酸素療法、気管切開管理

治療見込
期間

入院

通院

平成年月日から平成年月日

平成 年 月日から平成年月日（月回）

上記の通り診断する医療機関所在地

平成年月日
名称 科

医師氏名印



小 児慢性特定疾患（慢性消化器疾患）医療意見書（平成年度）

注）転入の場合は、転入前の都道府県・指定都市・中核市名を記入して下さい。

－42－

受給者番号（） 新規（新規診断、転入
圧）

)、継続、再開

患
者

ふ りがな

氏名
男
女

生年
月日

昭和年月日
平成 （満歳）

発病 昭・平年月頃 初診日昭・平年月日

疾患
区分

11

慢 性消化器疾患
疾患名

I C D ( )

必要な場合は自由記載して下さい
)、下痢（有、無）、吐血（有、無）、
増加不良（有、無）、体重(kg)、

、けンブ

無
重

向
体

〃
ｌ
、
、

畦
鞭
柳

に
白
有

：該当するもの
黄疸（有、無）、

無）、易疲労性（
、その他（

在 の症状
(有、無）、
膨満（有、
(cm)

現
腫
部
長

肝
腹
身

）

診 断 の 根拠となった主な検査等の結果（数値等を用いて具体的に記載）
該当するものに○をつけ、必要な場合（）に記載して下さい ⑥

血清：総蛋白（ g/dl)(アルブ ミン g/dl)、直接上ﾞリルヒﾞン(mg/dl)
GOT (m lU /m l) 、GPT(mlU/ml)、LDH(IU/1)

生検：未実施、実施（所見：無、有）

画 像 診 断

そ の他（）

そ の他の現在の主な所見等：
合 併症（無、有）
就学状況（通常学級、障害児学級、養護学校、訪問教育、就学前、その他）

経過（これまでに行われた主な治療、主な検査等の結果）

出生体重(g)、（該当する場合 に ○ 印 ： 手 術 予 定 無 、 予 定 有 、 術 後 ）
（1つに○印：治癒、寛解、改善、不変、再燃、悪化、死亡、判定不能）

今後の治療方針

該当 する 場合に○印：挿管、中心静脈栄養、気管切開管理、人工肛門、胃瘻

治 療 見 込
期間

入院

通院

平成年月日から平成年月日

平成年月日から平成年月日（月回）

上記の通り診断する医療機 関 所 在 地

平成年月日
名称科

医 師 氏 名 印



／比｣,豆.I曇'I生と痔＝疾密匡臺まう毒見当善用

辰建長ﾌｵﾐﾉﾚﾆ壱二一7台塞雨ﾗ毒見当害（老刀匡到）

受給者番号（）

氏名 性別 男女 生年月日年月日生

身長．c田体重．k9(身長SDｽｺｱ.SD)(年月日測定）

1年前の身長．cm(年月日測定） 成 長 速 度 ． c m / 年

2年前の身長.cm(年月日測定）成長速度.cm/年

1．成長ホルモン分泌不全性低身長症

GH

注l)

負荷名

GH頂値 ng/m1 ng/ml ng/ml

夜間

GH

0m

20m

60m

80m

尿中GH(pg/mgCr) (ng/ml) 40m 100m

暦年齢

骨年齢

症候性低血糖

二次性徴

120m

140m

160m

歳ヶ月

歳ヶ月

有無

有無

180m

平均

IGF-I(ｿﾏﾄﾒｼ゙ ﾝC)ng/m1 IGFBP-3"g/ml GH

ｷｯﾄ

注2）

1.リコンビナントGHを標準品としているキット

出生胎位 1.頭位2.骨盤位3.帝切4.その他5.不明

新生児仮死 1.有2.無3.不明

甲状腺機能 T4 " g / d l freeT4ng/dl

T 3ng/ml TSH"U/ml

新生児

黄疸

上記以外のキット：2.第一ﾗｼﾞｵIRMA3．栄研I剛A

4.東ソーIEMA5・その他( )

程度 1.軽2.中3.重4.不明

遷延 1.有2.無3.不明

脳の器質的疾患・画像診断の異常 1.有2.無

1.特発性2.続発性（）

2．ターナー症候群核型:(1)45,X、(2)46,X,i(Xq)、(3)45,X/46,X,i(Xq)、(4)45,X/46,XX、(5)45,X/46,X,r(X)、
(6)その他（ ）

3．プラダーウイリ症候群染色体15qll-13領域:(l)欠失、(2)DNAメチル化異常、(3)染色体転座、
(4)その他（）

4．軟骨無形成症

大孔狭窄

脊椎管狭窄

水頭症

脊髄・馬尾圧迫

神経障害

MRI･CTの所見

その他

脳外科医・整形外科医の診断およびコメント

無・有（ ）

無・有（ ）

無 ・有（）

無・有（）

無・有 （）

無・有（）

無 ･有（）

手術の必要性

無．有

無．有

無。有

無．有

無．有

適伝子診断（年月日）

1 . 有 ( ) 2 . 無

5．低身長を伴う慢性腎不全

1．保存療法

治療期 2．透析療法1）腹膜透析療法 腎機能検査

2）血液透析療法 （年月）

（年月日～年月日）

Ccr ml/min/1.73M

算定法l)24時間Ccr 2）2時間Ccr

3）血清ｸﾚｱﾁﾆﾝ値換算

血清ｸﾚｱﾁﾆﾝmg/dl BUNmg/dl

注l)負荷試験は空腹下で検査すること。実施した負荷試験の結果はすべて記入すること。また各々の負荷試験の結果は、負荷前も
含めて最も高かったGH値を記入すること。申請日よりさかのぼって2年以内に実施した負荷試験のみ有効とする。

注2)GHｷｯﾄの種類を確認し、ﾘｺﾝﾋ゙ ﾅﾝﾄGHを標弛品としているｷｯﾄによる測定値の際は、GH頂値6ng/ml以下等を確認する。

－43－
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治療経過

低身長を伴う慢性腎不全のみ

－44－

受 給者番号（）

氏名 性別 男 女 生年月日年月日生 暦年齢 歳ヶ月

一
年
間
の
治
療

効果1．有2 ．有 りと 思う 3． 判定不能4．無と思う5． 無

GH治療と関係あると思われる有害事象

1．無2．有（ ）

GH治療中の有害事象（上記を除く）

1．無2．有（ ）

治療開始前1年間の身長増加（ cm/年）e

治療 開始日 約1年前 約半年前 最近

測定年月日 平 成年月日 平成年月日 平成年月日 平成年月日

身長 C田● 函、 Cm● CmD

二次性徴 ・有 無．有 無．有 無．有

併用薬 無.有 無．有 無．有 無．有

体霞 kg● kg● kgD k9

骨年齢歳ヶ月

(身長SDｽｺｱ.SD)

治療 開始日 約1年前 約半年前 最近

測定年月日 平成年月日 平成 年月日 平成年月日 平成年月日

Ccr ml/min/1.73d ml/min/1.73M ml/min/1.73nf ml/min/1.73M

血清ｸﾚｱﾁﾆﾝ mg/dl mg/dl mg/dl mg/dl

BUN mg/dl mg/dl mg/dl mg/dl


