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「疾病登録センター」による指定難病データ登録フロー

① ②

③

④

⑤

疾病登録
センター

H29年4月
医薬基盤研にセンター運営業務

の委託決定

指定難病患者

データベース※

臨床調査個人票

※以下
「難病データベース
（難病DB）という。」
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臨床調査個人票の項目（難病DBに登録される項目）

２.医療費支給
審査項目

３.研究班の
調査項目

１.基本情報

５.医療機関情報

４.人工呼吸器装
着の有無

・指定医番号
・医療機関電話番号
・記載年月日

診断のカテゴリー
（判定基準）

・軽症/中等症/重症
・疾患特異的
重症度分類

・臨床所見
・検査所見
・発症と経過
・治療履歴
（薬物療法、
外科的治療）

①診断基準

②重症度分類

・告示病名、告示番号
・姓名
・住所
・生年月日
・性別
・家族歴
・発症年月
・社会保障（介護認定）
・生活状況

/移動の程度
/身の回りの管理
/ふだんの活動
/痛み・不快感
/不安・ふさぎ込み

・病型分類
・臨床所見
・検査所見
・遺伝学的検査
・鑑別診断

特記事項
（自由記載欄）

一次診断機能
（自動診断ロジック）

６.行政欄

・受給者番号
・認定/不認定
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都道府県
指定都市
中核市
(認定審査)

受
給
者
証
交
付

医
療
費
申
請

（
医
療
意
見
書
添
付
）

受診

医療意見書
疾病名、発症年齢、各種検査値等

指定医

小児慢性特定疾病児童等データベースの概要

○疾病データの登録・管理

小児慢性特定疾病登録センター（公募）

児童・家族 厚生労働省

医
療
意
見
書
・

Ｑ
Ｒ
コ
ー
ド
送
付

医
療
意
見
書
入
力

Ｑ
Ｒ
コ
ー
ド
読
取

研究者研究者
関係学会等

児童、家族
国民・医療機関

・小児慢性特定疾病児童の
実態把握

・効果的な治療法などの
研究成果を情報発信

業務委託

データ抽出
･提供依頼 データ提供

平成30年4月以降実施予定

※以下「小慢DBという。」
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医療意見書の項目（小慢DBに登録される項目）

１.基本情報

２.臨床所見

３.検査所見

４．その他の所見

５.経過

６.今後の療法方針

・受給者番号
・姓名 ・性別
・生年月日
・出生都道府県
・出生体重、出生週数
・身長、体重
・発症年月
・告示病名、告示番号

・就学・就労
・現状評価
・治療見込期間
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