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臨床調査個人票は、最新の診断基準及び重症度分類等を御確認のうえ、作成をお願いしま

す。記載された内容により、認定・不認定の審査を行います。 

 

【臨床調査個人票作成の留意点】 

１ 重症度は、直近６か月間の最も悪い状態を記入してください。 

   病名診断に係る項目の記載は、診断基準において特段の規定がない場合、いつの時点

のものでもかまいません。必要な検査項目が病状等により実施できない場合は、特記事

項欄又は別紙に検査未実施の理由と検査を行わずに診断に至った理由を記載してくだ

さい。また、重症度の判定と、臨床症状等の内容が一致しない場合も、判定した理由を

特記事項又は別紙に記載してください。 

医療費助成の可否は、直近６か月間の最重症時の状態で判断します。症状の程度が重

症度の基準を満たしていない場合は不認定となります（軽症高額除く）。 

指定医の先生におかれましては、臨床調査個人票の最後から２ページ目、「記載年月

日」は臨床調査個人票を記載された日付を、「診断年月日」は重症度の判定日（他のペ

ージに「重症度判定日」等がある場合は同一の日付）を記載してください。なお、「診

断年月日」は「記載年月日」から遡って６か月以内の日付となりますので、御留意くだ

さい。 

 

２ 内容に矛盾がないよう作成してください。 

   例①：重症度判定欄に「中等症」とチェックがあるが、主要所見は全て軽症に該当 

   例②：重症度判定欄に「Stage2」とチェックがあるが、検査所見の全ての数値が Stage1

に該当 

   例③：主症状（過去６か月間の最重症時）と重症度分類に関する事項のチェック箇所

が異なる。 

   臨床調査個人票は、疾病により、離れた箇所に同様の項目がある場合があります。内

容が全て合致するよう作成いただきますようお願いします。 

 

３ 指定医が作成してください。 

   臨床調査個人票に、作成した難病指定医（又は協力難病指定医）の指定医番号と氏名

を記入します。番号誤りも見られますので御留意ください。印鑑は不要です。 

 

４ 確認事項がある場合、県から問合せをさせていただきます。 

先生方のお手を煩わすことに加え、患者への結果通知が遅れますので、正確に記載 

いただきますよう御協力をお願いします。また、システムの関係等の御事情がない場合 

は、最新の臨床調査個人票を御使用ください。 （次ページに事例を掲載しています。） 

 

～ 臨床調査個人票を作成する前にお読みください～ 

指定難病 臨床調査個人票【更新】作成上の留意事項について



御注意いただきたいケース（ＤＢ御利用の方は、御参考としてください） 

 

ケース１ 

６ パーキンソン病 

 

４ページ 

 

 

ケース２ 

97 潰瘍性大腸炎 

５ページ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

重症度の判定は、「臨床症状」と矛盾がないようにしてください。 

矛盾する事例：臨床症状の内容は「軽症」に該当するが、重症度判定は「中等症」に☑。 

重症度判定日：臨床調査個人票の「記

載年月日」から遡って６か月以内の最

重症時の日付で評価してください。 

重症度判定日：臨床調査個人票の「記

載年月日」から遡って６か月以内の最

重症時の日付で評価してください。 



ケース３ 

66 IgA 腎症 

４ページ 

 

 

３ページ 

 

 

７ページ 

 

内容に矛盾がないよう御留

意ください。 

矛盾のある事例  

 Ａヒートマップ：赤 

 ①GFR 区分：G3b 

 ②蛋白尿区分：A3 

 B 蛋白尿：0.5 以上 

 eGFR：89mL/分/1.73m３ 

 １日蛋白量：0.15ｇ/日 

内容に矛盾がないよう御留

意ください。 

矛盾のある事例  

４ページ 

C腎生検施行例の組織学的重症度：Ⅲ 

３ページ 

未記入 

７ページ 

未記入 



ケース４ 

69 後縦靭帯骨化症 

 

５ページ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

６ページ 

 

 

 

 

 

 

 

評価年月日：臨床調査個

人票の「記載年月日」から

遡って６か月以内の最重

症時の日付で評価してく

ださい。 

５ページ下部の「Ⅰ 上肢運動機

能」、６ページの「Ⅱ 下肢運動機能」

及び「今後の手術予定」と矛盾がな

いように評価してください。 

内容に矛盾がないよう御

留意ください。 

矛盾がある事例 

「それが神経障害の原因

となって、日常生活上支

障となる著しい運動機能

障害を伴う」：はい 

機能評価：いずれにも該

当しない 



ケース５ 

85 特発性間質性肺炎 

４ページ 

 

※６分間歩行検査をされない場合又は６分間歩行検査結果

が 90％以上である場合は、安静時 PaO２ の値を必ず御記入

のうえ、該当箇所に☑してください。 

※６分間歩行検査をされた場合は、必ず lowest SpO2 も御

記入ください。 

 

5 ページ 

 

※「重症度：４．Ⅳに☑ 安静時 PaO２：60Torr 未満に☑  lowest SpO2：未記入」等の場

合は、上記「症状の概要、経過、特記すべき事項など」の欄に理由（人工呼吸器がなけれ

ば生活できないレベルであるため 等）を御記入ください。必要に応じて、10ページの

「人工呼吸器に関する事項（使用者のみ記入）」も御記入ください。 

 

  

内容に矛盾がないよう御留

意ください。 

矛盾のある事例  

重症度：３．Ⅲに☑ 

安静時 PaO２：80Torr 以上に☑ 

６分間歩行時：90％以上に☑ 

lowest SpO2：95％ 

      又は 

重症度：３．Ⅲに☑ 

安静時 PaO２未記入 

６分間歩行時：90％以上に☑ 

lowest SpO2：未記入 



ケース６ 

96 クローン病 

５ページ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

７ページ 

  

内容に矛盾がないよう御留

意ください。 

矛盾のある事例  

重症度：１項目に☑ 

主症状：２項目に☑ 

７ページと同じ時期の内容を御記載ください。 

「年月日」：臨床調査個人票の「記載年月日」から遡っ

て６か月以内で、最重症時の状態の日付で御記載くだ

さい。 



【参考】 

 データファイルに直接入力する方法についてお知らせします。 

 「難病情報センター」のホームページにアクセスし、病名の臨床調査個人票をクリックす

ると、様式が表示されます。この様式をダウンロードすれば、直接入力もでき、その後の修

正等も容易になると思われます。 

  ホームページアドレス：https://www.nanbyou.or.jp/ 

例：パーキンソン病の臨床調査個人票を作成する場合 

  疾病名又は疾病番号で検索 

パーキンソン病の「臨床調査個人票」をクリックする。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

データをダウンロードし、記入したい箇所（青字部分）にカーソルをあわせて入力する。 

 


