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視神経脊髄炎スペクトラム障害レジストリ　 追跡調査票見本

施設名：（　千　葉　大　病　院　　　）　担当医名：（　佐　藤　二　郎　　）
記載年月日：（　2024　年　　12　月　1　日）
被験者ID（生体試料送付に用いたID）：NMO- C U H - 0 0 0 1　
（アルファベット大文字3つ　–　数字4つ）　　　

性別：（男・女）
生年月日：西暦1980年　11　月　3　日
生存確認：1.生存　2.死亡　3.不明
2.の場合は死亡日, 3.の場合は最終生存確認日：西暦　　　　　年　　　月　　　日
死因：1.当該難病　2．当該難病以外　（病名・詳細：　　　　　　　　　　　　　　　）


	中止

	中止の有無
	1．なし　　　2．あり　　　3．不明

	中止日
	年　　　月　　　日

	中止理由
	1． 患者による希望（同意撤回含む）
2． 家族による希望（同意撤回含む）
3． 対象外の診断（登録後に事後で判明）
4． 有害事象発現により継続困難な場合
5． 追跡不能
6． その他

	中止理由詳細
	



	再発の有無

	再発の有無
	1．なし　　　2．あり　　　3．不明

	時期
	年　　　月（症状：　　　　　　　　　　　　　　　）

	
	年　　　月（症状：　　　　　　　　　　　　　　　）

	
	年　　　月（症状：　　　　　　　　　　　　　　　）

	
	年　　　月（症状：　　　　　　　　　　　　　　　）




	EQ-5D-5L（登録時）
	2024年　　12　　月　　□未実施
	VAS

	回答者：本人　☑、代理　□
	1
	2
	1
	1
	1
	85


※こちらに記載しない場合は、EQ-5D-5Lのコピーを添付してください。


	重症度
	評価年月（　2024　年　12　月）

	EDSS
	(0　–　10)
	1

	FS
	錐体路機能（ 0 – 6 ）
	0

	
	小脳機能（ 0 – 5 ）
	0

	
	脳幹機能（ 0 – 5 ）
	0

	
	感覚機能（ 0 – 6 ）
	0

	
	膀胱直腸機能（ 0 – 6 ）
	0

	
	視覚機能（ 0 – 6 ）
	5

	
	大脳機能（ 0 – 5 ）
	0

	
	その他（ 0 – 1 ）
	0

	modified Rankin Scale（ 0 – 6 ）
	1

	視力　　　　　　　　　☑　矯正視力　　　　　裸眼視力
	右 失明
	左　0.8

	眼疾患
	□緑内障　□白内障　□外傷　□その他（　　　　 　　　　　　　　　　　　　　）


※こちらに記載しない場合は、重症度評価用紙のコピーも添付してください。
視神経炎以外に視力に影響を与える眼疾患があれば、ご記入ください


	過去1年間の検査所見
	未実施☑
	測定時期
	結果

	髄液所見
	☑
	年  　月　
(急性期・寛解期)
	細胞数　　　   　　  個/μl視力0.01以下の場合には
『指数弁』『手動弁』
『光覚弁』『失明』に分類してください


	
	
	
	総蛋白濃度　　　     mg/dL

	
	
	
	オリゴクローナルバンド　　陽性・陰性・未測定
（測定機関：LSI・BML・SRL・
その他（　　　　　　　　　　））

	
	
	
	IgG index 　測定（結果：　　　　　）・未測定

	
	
	
	髄液MBP　　　　　　 pg/ml・未測定

	脳MRI
	□
	2024年 10月　
(急性期・寛解期)
	1. 新規所見なし
2. 新規所見あり（視神経・最後野・脳幹・小脳脚・小脳・視床・基底核・間脳視床下部・
大脳白質・脳室周囲・大脳皮質・
その他（　　　　　　　　　　　　　）・
消失した所見（　　　　　　　　　　　））

	脊髄MRI
	☑
	　　　年  　月　
(急性期・寛解期)
	1. 新規所見なし
2. 新規所見あり（長大病変・円錐病変・
１椎体以下の白質病変）・
その他（　　　　　　　　　　　　　）・
消失した所見（　　　　　　　　　　））







	治療過去1年間に中止になった場合にも、中止日を変更時期にご記入ください。


	過去1年間の
急性期治療
再発なし　☑
	1．あり（ステロイドパルス・血漿浄化・IVIG・その他　　　　　　）
2．なし
3．不明

	追跡調査時の再発予防治療内容（過去１年間に変更があった場合に変更時期を記載）

	薬剤名
	投与有無・投与量
	変更時期

	プレドニゾロン
	あり　　　　0   　mg/日・なし
	2024年8月

	アザチオプリン
	あり　　　　　　　mg/日・なし
	年　　月

	タクロリムス
	あり　　　　　　　mg/日・なし
	年　　月

	シクロスポリン
	あり　　　　　　　mg/日・なし
	年　　月

	ミコフェノール酸
モフェチル
	あり　　　　　　　mg/日・なし
	年　　月

	その他免疫抑制剤
	あり（薬剤名：　　　　　　　mg/日）・なし　
	年　　月

	エクリズマブ
	あり・なし
	年　　月

	サトラリズマブ
	　　　　あり・なし　　　③
	2024年　1月

	イネビリズマブ
	あり・なし
	2024年　2月

	リツキシマブ
	あり・なし
	年　　月

	ラブリズマブ
	あり・なし
	年　　月

	ロザノリキシズマブ
	あり・なし
	年　　月

	その他抗体製剤
	あり・なし
	年　　月


過去1年間に生物学的製剤を変更した場合は、以下より理由を選択し、該当する番号を記載してください。①再発 ②有害事象 ③患者希望 ④主治医判断
過去1年間にBio製剤を中止または変更した場合は、変更日を記載し、理由を4つの選択肢から選んで番号を記入してください。

	過去1年間に生じた新規合併症

	新規合併症の有無
	1．なし　　　2．あり　　　3．不明

	詳細
	



	妊娠中又は出産後の再発

	妊娠中又は出産後の再発
	1．なし　　　2．あり　　　3．該当なし

	再発回数
	　　　　　 回

	妊娠・出産の別
	1．妊娠中　　2．出産後

	週数
	1． 妊娠初期（0～12週）
2． 妊娠中期（13～24週）
3． 妊娠後期（25週～分娩）
4． 産後3ヶ月以内
5． 産後3ヶ月以降

	再発日
	年　　　　月

	再発時の治療変更
	1．なし　2．あり（　　　　　　　　　　　　　　　　　　）


【有害事象】
前回調査から本調査までの1年間に生じた有害事象についてお答えください。
有害事象が起きなかった場合はこちらにチェックをいれてください。

· 有害事象は起きませんでした

有害事象が起きた場合、下記にご記入ください。
	有害事象の内容
	□感染症（感染症名：　　　　　　　　　　　　　）　□糖尿病　□脂質異常症　□消化器潰瘍　□骨粗鬆症
□血栓症　□アナフィラキシー　□その他（　　　　　　　　 ）

	発現年月
	　　　2023　　　　年　  8　　月

	重篤度
	□重篤　☑非重篤
重篤の場合：□入院又は入院期間の延長が必要となるもの
□永続的又は顕著な障害・機能不全に陥るもの
□死亡又は生命を脅かすもの
□先天異常／先天的欠損症をきたすもの
□上記に準じて重篤と判断するもの

	治療薬との因果関係
	□なし　□あり　☑否定できない
あり又は否定できない場合：
治療薬名（　　　プレドニゾロン　　　　　　　　　　      ）
因果関係の判断根拠（　既知の副作用　　　　　　　　　　　）

	治療薬変更の要否
	□否　　☑要

	上記以外の有害事象
	☑なし　□あり（詳細：　　　　　　　　　　　　　　　　　
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）



	有害事象の内容
	□感染症（感染症名：　　　　　　　　　　　　　）　□糖尿病　□脂質異常症　□消化器潰瘍　□骨粗鬆症
□血栓症　□アナフィラキシー　□その他（　　　　　　　　 ）

	発現年月
	　　　　　　　年　　　月

	重篤度
	□重篤　□非重篤
重篤の場合：□入院又は入院期間の延長が必要となるもの
□永続的又は顕著な障害・機能不全に陥るもの
□死亡又は生命を脅かすもの
□先天異常／先天的欠損症をきたすもの
□上記に準じて重篤と判断するもの

	治療薬との因果関係
	□なし　□あり　□否定できない
あり又は否定できない場合：
治療薬名（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　      ）
因果関係の判断根拠（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

	治療薬変更の要否
	□否　　□要

	上記以外の有害事象
	□なし　□あり（詳細：　　　　　　　　　　　　　　　　　
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）





6
