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研究要旨 

本研究は、難病施策への反映を念頭に、難病 DB、小慢 DB と他の行政データベース（NDB、介

護 DB 等）との連結に関する利点や課題を技術的、法的、倫理的側面から整理し、連携に必要な

解決策を具体的に提示することを目的としている。本研究の期間は令和 2年度（2020 年度）末

までの 3年間であり、本報告書は 3年目に当たる。 

今年度は、昨年度に引き続き、DB 結合に関する論点整理を進めた。本報告書では、今年度の

研究のうち、DB 結合に関する論点をまとめている。 

本研究においては、DB 同士の結合（連結とも言う。）を、各 DB に含まれる個別の単位（個

人、施設など）を複数 DB 間で紐つけることと定義した。例えば、NDB の類似データベースであ

る KDB と介護 DB との結合では、人工栄養の種別（KDB 事項）による院内外の療養場所（KDB 及

び介護 DB 事項）の分布が一元的に把握できることが明らかとなった。 

DB 結合の利点・問題点は、実際に結合されたデータを提供して初めて明らかになることが多

いと考えられる。現時点において、NDB に関しては他の DB との結合はガイドラインで禁止され

ており、今回研究班の課題でもない。一方、将来的な結合を見据え、ダミーデータ等を用いて、

結合のシミュレーションを行うことはありえる選択肢であると考えられた。 

複数 DB の結合は、レコードリンケージ（同一人物のデータの結合）を想定することが多いが、

レコードリンケージには名寄せの成功率に応じて諸段階があると考えるべきである。結合対象

の DB に同一の個人識別番号が格納されていれば、一般的には名寄せは成功する。複数 DB に同

一の個人識別番号が格納されていない場合は、氏名、被保険者番号、疾患名など複数個の変数
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を組み合わせて 1 つの変数とし、結合を試みる方法がある（ｎ情報ハッシュ）。また、レコー

ドリンケージを目指さず、集団の値の相関や近似性を分析する生態学的研究もある。 

現在、医療等 ID が実装されつつあるが、実装前のデータはレコードリンケージができないた

め、そのような DB においては、まず n情報ハッシュによるレコードリンケージを試み、対応で

きないほど技術的な課題が大きい場合、時間的な余裕がない場合は生態学的研究（集団相関研

究）を試みることが望ましい。 

ｎ情報ハッシュを行う場合の問題点として、項目内容の差異や表記ゆれの問題がある。つま

り、同一に思える項目であっても表記基準や表現にバリエーションがあることがあり、さらに

は、同じ DB 内でも表記ゆれが許されていることもある（例：性別における女性、女、Fなど）。

このようなゆれは、「レコードリンケージのためのｎ情報ハッシュの生成」と「結合後の利用」

の両面において最大級の阻害要因となることが予想される。もっとも基本的な医療情報である

病名についても表記の統一には遠い状況であり、指定難病の告示病名と電子カルテ等で利用さ

れる病名の表記に多対多対応や対応なし等のズレが残存している状況である。 

結合データの提供及び分析に際しては、結合データを適正・有効に利活用することを目的と

した、データ収集・利用目的・第三者提供のルールと枠組みが必要であり、結合データの活用

を希望する団体・個人に情報提供の場を設けるなどの対応が考えられる。 

Ａ. 研究目的 

 

我が国の保健医療分野のデータベース（DB）

は政府により連携が推進されており、医療等分

野における識別子(医療等 ID)の導入も決定さ

れた。厚生労働省「医療・介護データ等の解析

基盤に関する有識者会議」においては、医療デ

ータベース（NDB や DPC 等）と介護データベー

スの連携を主軸とする保健医療分野のデータ

ベース連携について検討が進んでいる。連携の

検討対象として難病 DB及び小慢 DBが明記され、

連結解析に関する技術的課題を整理すること

となっている。難病分野においては、平成 27 年

1 月の難病法施行以降、指定難病データベース

（難病 DB）と小児慢性特定疾病児童等データベ

ース（小慢 DB）につき、臨床調査個人票（臨個

票）や医療意見書を元データとしたデータベー

ス構築が進んでいる。 

本研究は、このような背景の中で、難病施策

への反映を念頭に、難病 DB、小慢 DB と他の行

政データベース（NDB、介護 DB 等）との連結に

関する利点や課題を技術的、法的、倫理的側面

から整理し、連携に必要な解決策を具体的に提

示することを目的としている。 

 

Ｂ.研究方法 

 

本研究の期間は令和 2年度（2020 年度）末ま

での 3年間であり、本報告書は 3年目に当たる。 

今年度は、昨年度に引き続き、DB 結合に関す

る論点整理を進めるとともに、NDB を用いた全

指定難病の患者数推計（集計用の名寄せ技術の

刷新による再集計）、医療費シミュレーション

を行った。患者数推計と医療費シミュレーショ

ンについては、本報告書とは別の分担研究報告

書にて報告を行っている。 

なお、NDB で集計されたすべての数値は NDB

の公表基準に沿って、たとえば「患者数が 10 未

満（0～9）」の数値はマスキング（消除）を行

っている。 

 

（倫理面への配慮） 

本研究では完全に匿名化された個票を用い、

個人情報や動物愛護に関わる調査・実験は行わ

ない。研究の遂行に当たっては、各種法令や「人

を対象とする医学系研究に関する倫理指針」を

含めた各種倫理指針等の遵守に努める。また、

厚生労働省保険局を始めとする関係各所の定

めた規定・指針等を遵守し、必要な申請を行う。

また、NDB の個票を用いた研究の実施に対して、

奈良県立医科大学医の倫理委員会の承認（受付

番号 2142。2019 年 2 月）を得ている。 

 

Ｃ. 研究結果 

 

今年度の研究のうち、DB 結合に関する論点整
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理に関し、議論と分析の結果を以下に示す。 

 

C.1 指定難病データベース、小児慢性特定疾

病児童等データベースと他の行政データベー

スを連結する利点、問題点の把握 

 

本研究においては、DB 同士の結合（連結とも

言う。）を、各 DB に含まれる個別の単位（個人、

施設など）を複数 DB 間で紐つけることと定義

している。DB 結合することのメリットの例を資

料 1に示す。DB 結合により、星取表にあるよう

なお互いの長所を補完しあうことになる。介護

DB と KDB（国保データベース；NDB の類似デー

タベース）との結合の例では、人工栄養の種別

（KDB 事項）による院内外の療養場所（KDB 及び

介護 DB 事項）の分布を追跡可能となる。難病

DB 等でも同様の内容補完的な分析が期待され

る。また、介護 DB と NDB で実際に DB の連結が

行われた場合に、どのようなことが分かるかの

予想と実際の結果（人工栄養後の追跡）を示し

ている。医療レセプトと介護レセプトのデータ

を連結すると、個別の DB だけではわからない

内容が新たに判明する実例である。なお、DB 結

合の問題点については、令和元年度報告書に記

載した。 

DB 結合の利点・問題点は、実際に結合された

データを提供して初めて明らかになることが

多いと考えられる。しかし、現時点において、

NDB に関しては他の DB との結合はガイドライ

ンで禁止されており、今回研究班の課題でもな

い。一方で、将来的な結合を見据え、ダミーデ

ータ等を用いて、結合のシミュレーションを行

うことはありえる選択肢であると考えられた。

ダミーデータを用いた連結は、集計結果は参考

にならないものの、実際のレコード連結に関す

る問題点を解明するためには役立つと思われ

る。 

 

C.2 指定難病データベース、小児慢性特定疾

病児童等データベースと他の行政データベー

スの連携に必要な技術的解決 

 

複数 DB の結合は、レコードリンケージ（同一

人物のデータの結合）を想定することが多いが、

レコードリンケージには名寄せの成功率に応

じて諸段階があると考えるべきである。結合対

象の DB に同一の個人識別番号が格納されてい

れば、名寄せの成功率は個人識別番号の精度に

依存し、一般的には名寄せは成功する。 

複数 DB に同一の個人識別番号が格納されて

いない場合（現状こちらのほうが多い。）は、

氏名、被保険者番号、疾患名など複数個の変数

を組み合わせて 1つの変数とし、結合を試みる

方法がある（ｎ情報ハッシュ）。また、レコー

ドリンケージを目指さず、集団の値の相関や近

似性を分析する生態学的研究もある。例えば、

指定難病 DB 上の都道府県別登録者数と NDB に

おける特定の検査実施数との相関である。 

同一の個人識別番号によるレコードリンケ

ージを「強い結合」とすれば、集団の性質を比

較・照合する生態学的な手法は「弱い結合」で

あり、ｎ情報ハッシュはその中間に位置する。 

現在、医療等 ID が実装されつつあるが、実装

前のデータはレコードリンケージができない

ため、そのような DB においては、まず n 情報

ハッシュによるレコードリンケージを試み、対

応できないほど技術的な課題が大きい場合、時

間的な余裕がない場合は生態学的研究（集団相

関研究）を試みることが望ましい。 

ｎ情報ハッシュを行う場合の問題点として、

項目内容の差異や表記ゆれの問題がある。つま

り、同一に思える項目であっても表記基準や表

現にバリエーションがあることがあり、さらに

は、同じ DB 内でも表記ゆれが許されているこ

ともある（例：性別における女性、女、F など）。

このようなゆれは、「レコードリンケージのた

めのｎ情報ハッシュの生成」と「結合後の利用」

の両面において最大級の阻害要因となること

が予想される。 

実際、もっとも基本的な医療情報である病名

についても表記の統一には遠い状況である。資

料2は指定難病の告示病名と電子カルテ等で利

用される病名の表記に多対多対応や対応なし

等のズレが残っていることを論じたものであ

り、資料 3は指定難病告示病名と MEDIS 標準病

名マスター等との対応関係を示した一覧表で

ある。 

これらの問題の解決には、「マスター」と通

称されるリスト、すなわち、同一 DB 内または複

数の DB 間において、一定の疾患概念や分類を

示すリスト（例：膠原病及び類縁疾患や抗 HIV

薬の一覧）を作成したり、異なる表記を紐つけ

る対応表を整備したりする必要がある。 

DB 結合において、マスターの整備とともに重

要な作業が疾患定義（疾患バリデーション）で

ある。データベース病名（レセプト病名など）

は疑い病名や検査病名が多いため、そのままで

は表記された傷病名を利用しづらく、疾患特異
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的な臨床検査や投薬と傷病名を組み合わせる

などの手法で疾患定義を行い。既存の統計との

一致度やカルテレビューによる診断との一致

性を検証する必要がある。疾患定義を行うこと

はデータベース医学の基礎でもあるため、本研

究班では、333 の指定難病を対象に NDB におけ

る疾患定義作業を行ってきた。本年度は、奈良

医大が開発した新しい名寄せ変数である

「ID0_v2」を用いた集計を行った。また、難病

医療費に関するシミュレーションを行った。こ

れらの結果は、本報告書とは別立ての分担研究

報告書にて詳述しており、そちらを参照された

い。 

 

Ｄ．考察 

 

D.1 DB 結合の技術的課題（医療等 ID 以前） 

 

医療等 IDのような共用の個人識別 IDがない

場合、各 DB に格納されている複数の同一／類

似変数を加工して組み合わせ、レコードリンケ

ージを目指すことが一般的と考えられる。レコ

ードリンケージは目指さず、疫学分野でいう生

態学的研究あるいは地域相関研究を行う選択

もある。資料 1にあるように、DB の結合により

実現される新しい集計や分析は存在する。特に、

長期的な追跡や過去との比較を行う場合には、

医療等 ID が実装される前の時期のデータにつ

いても、類似項目を用いたレコードリンケージ

や生態学的研究を試みる意義があると考えら

れる。 

2020 年度時点では、特に NDB と他の DB との

結合は許可されておらず、他の DB 間（指定難病

DB と小児慢性特定疾患 DB など）の結合も、C.2

で触れたように、DB 内外の表記ゆれ等の問題が

あり、DB 結合は可能ではない。 

n 個の情報を用いてデータベース間の結合を

行うことについては、前述の表記ゆれの問題は

事後的に修正し、統一を図るには多大な労力が

見込まれ、解決策として現実的ではないと考え

られる。 

各 DB に医療等 ID 由来の ID が導入される以

前のデータベース結合については、もっとも強

力な結合手段は、NDB の名寄せ機能を活用した

結合と考えられる。医療系 DB に登録されてい

る患者・当事者は医療機関を定期的に受診して

いることが多く、例えば年 1回の登録となる DB

よりも多くの頻度で NDB への登録が行われる。

個人特定を避ける意味から実証は困難である

が、稀少な疾患では、傷病名、年齢、性別、受

診地の 4 情報程度を用いることで、NDB と他の

DB（例えば指定難病データベース）との疾患別

の結合は可能であり、NDB 内部では同一患者の

追跡は容易である。これを指定難病 DB と NDB、

小児慢性特定疾患 DB と NDB で行うことで、指

定難病 DBと小児慢性特定疾患 DBの事実上の結

合が可能となる。NDB と他の DB との結合につい

て法令による緩和が期待されるところである。 

 

D.2 DB 結合の技術的課題（医療等 ID 以後） 

 

医療等 ID または医療等 ID に由来する ID に

ついては、各 DB への実装が期待される状況で

ある。医療等 ID に由来する ID が各 DB に実装

されれば、共通の結合キーが実装されることと

なり、DB 結合の技術的課題はその ID の信頼性

にのみ依存する。特に、各 DB 側から医療等 ID

を参照し、何らかの変換を行う段階で、参照す

る医療等 ID にズレが発生すると同一人物性が

失われる。医療等 ID は、個人単位被保番の履歴

管理が重要点であるが、上述のとおり、医療等

ID 制度自体の課題であり、本報告書では論点と

して触れるに留める。 

 

D.3 DB 結合：臨床や研究での利活用 

 

DB 結合が実装されたとして、結合データを研

究者等へ渡してすぐに使えるかの検討が必要

である。医療・保健・福祉の DB をハンドリング

するためには、ヘルスデータベース全般につい

ての理解や、傷病名・医薬品等のマスターの構

築や把握、名寄せ ID の長所短所の理解、DB 分

析でよく用いられる統計解析手法の把握、分析

用マシンやアプリケーションの調達と運用と

いった知識や経験が一定程度求められる。 

また、NDB 上で集計した患者数をそのまま鵜

呑みにはできないなど、DB 分析の結果解釈には

一定の注意が必要であり、難病・小慢・NDB・介

護 DB の結合データから得られた分析結果を、

適切な注釈なしでそのまま社会へ公開すると

無用の混乱を招く可能性がある。 

結合データの提供及び分析に際しては、結合

データを適正・有効に利活用することを目的と

した、データ収集・利用目的・第三者提供のル

ールと枠組みが必要である。 

具体的な対応策としては、結合データの活用

を希望する団体・個人（提供当初は研究班や研

究者を想定）に、オンデマンドの講習の機会を
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提供したり、既存の各種研修会や検討会の場で

情報提供の機会を設けたりといった対応が考

えられる。 

 

 
Ｅ．結論 
 

本年度は研究班の最終年度として、DB 結合の

利点、病名等の表記ゆれの問題点の整理、この

問題点に関連して複数情報利用ハッシュの実

現可能性、NDB をハブとする結合の提案、デー

タベース医学特有の知識の共有する研修会の

提案などを行った。また、分担研究として、

ID0v2 を用いた患者数推計と医療費シミュレー

ションを実施し、別報告書に記載した。なお、

昨年度検討を行った事項については、当該年度

の報告書及び総合研究報告書にて記載した。 

 

Ｆ．健康危険情報 

  なし 

Ｇ．研究発表 

 1.  論文発表 

  

1. Yuichi Nishioka, Sadanori Okada, 

Tatsuya Noda＊, Tomoya Myojin, 

Shinichiro Kubo, Shosuke Ohtera, Genta 

Kato, Tomohiro Kuroda, Hitoshi Ishii, 

Tomoaki Imamura． 

Absolute risk of acute coronary 

syndrome after severe hypoglycemia: A 

population‐based 2‐year cohort study 

using the National Database in Japan．

Journal of Diabetes Investigation． 

2. Seitaro Suzuki＊, Tatsuya Noda, Yuichi 

Nishioka, Tomoaki Imamura, Hideyuki 

Kamijo, Naoki Sugihara． 

Evaluation of tooth loss among 

patients with diabetes mellitus using 

the National Database of Health 

Insurance Claims and Specific Health 

Checkups of Japan．International 

Dental Journal ． 

3. Yuichi Nishioka, Tatsuya Noda, 

Sadanori Okada, Tomoya Myojin, 

Shinichiro Kubo, Tsuneyuki Higashino, 

Hitoshi Ishii, Tomoaki Imamura． 

Incidence and Seasonality of Type 1 

Diabetes: A Population-Based 3-year 

Cohort Study Using the National 

Database in Japan．BMJ Open Diabetes 

Research & Care． 

 

2.  学会発表 

 口頭発表 

1. 加藤源太、野田龍也、郡山みな美、清水央

子、大寺祥佑． 

世界最大の医療データベース・NDB の実

際．第 58 回日本医療・病院管理学会学術

総会． 

2. 野田 龍也、西岡 祐一、久保 慎一郎、明

神 大也、東野 恒之、玉城 由子、小泉 実

幸、中島 拓紀、紙谷 史夏、桒田 博仁、

毛利 貴子、岡田 定規、赤井 靖宏、石井 

均、今村 知明． 

レセプト情報・特定健診等情報データベー

ス（NDB）を用いた臨床研究：重症低血糖

後の硝子体手術施行率．第 63 回日本糖尿

病学会年次学術集会学会． 

3. 野田龍也、今村知明、明神大也、西岡祐

一、久保慎一郎． 

レセプト情報・特定健診等情報データベー

ス（NDB）：HIV/AIDS の現在通院患者数の

把握．第 79 回日本公衆衛生学会総会． 

4. 野田龍也、新畑覚也、恒石美登里、鈴木誠

太郎． 

健康寿命の延伸に向けてレセプト特定健診

等情報データベースの歯科診療での応用を

考える．第 26 回学術大会関東甲信越歯科

医療管理学会． 

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

  （予定を含む。） 

 1. 特許取得 

 なし 

 2. 実用新案登録 

 なし 

 3.その他 

 なし 
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Ⅱ．資料一覧  （各資料の目次は本報告書冒頭に記載） 

 

資料 1 NDB・介護 DB と難病 DB の結合メリット 

 

資料 2 レセプト電算用マスターと MEDIS の標準病名マスターにおける 

指定難病病名の収載状況について 

 

資料 3 難病マスター 
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奈良県⽴医科⼤学公衆衛⽣学
野⽥⿓也 久保慎⼀郎 今村知明

NDB・介護DBと難病DBの結合とそのメリット

はじめに

わが国にはNDBデータ、介護データ、難病データ、
障害データ、NCD、JROAD、J-ASPECT等の
医療福祉ビッグデータを収集するしくみがあり、
貴重なデータで蓄積されているにも関わらず、
データベースが各種の問題を抱えているため、
⼗分に利活⽤が進んでいるとは⾔いがたい状況

さらにデータベース間の連結も検討されているが、
まだまだ連結には程遠い

データシェアリングが理想的だが、そこに⾄るには
まだまだ障壁がある

資料　1
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NDBのコホート化に成功

これだけの条件がそろうので、⽇本国⺠コホートと⾔える
状態に持ち上げることに成功

現在は、脳卒中、⼼筋梗塞、糖尿病、難病、HIVなど
についてのコホート化を⽬指している

1.ほぼすべての国⺠の受診データが⼊っており、追跡可能
2.レセプト病名は信⽤できないが、多くの病気は診療⾏為で
定義が出来そうなので、病気の発病について確定可能

3.死亡について、医療管理下の死亡はほぼ追跡可能

「難病DBや障害DB」と
「NDB・介護DB」の連結
による成果の可能性

資料　1
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「NDB」対「指定難病DB」の星取表

項⽬ NDB 指定難病DB・⼩慢DB
病名 △(病名や薬剤による疾患定義)

〇(併存疾患の把握) ◎(病名の信頼性が⾼い)

検査 △(⾏った回数はわかる) 〇(1年単位だが結果がわかる)

重症度・発症 △(薬剤や診療⾏為から推定)
〇(疾患によって違うが概ね取得可能、１
年単位、指定難病を外れることにより軽症
化を把握、発症年⽉記載あり）

投薬状況 ◎(薬剤の種類や量) 〇(調査地点の使⽤薬剤はわかる)

個⼈追跡 ◎(⻑期間の追跡、⼩慢からのト
ランジションが可能)

△(⼩児期から成⼈への追跡は困難、追
跡脱落あり)

医療費 ◎(公費医療の⼀部を除く) ×(情報がない)
その他 患者住所地が分かる

・実施された医療行為を全て記録
・記録行為にバイアスがない

・正確に診断された疾病
・一定の重症度を持つ集団

・疾病に対して行われた検査や治
療の概要

・毎年更新のため、患者の状態が
経時的に記録される

利点 欠点

難病DB

・

小慢DB

NDB・
介護DB

患者の経時的なアウトカムの変化が記録される

詳細な診療行為が記録される

各データベースの特徴

・医学的に妥当性の
ある診断名

・医師が重要と考えた
診療行為のサマリー

・医学的評価に基づく
アウトカム

前向きコホート

診療ログ

・人手での登録が不
可能な詳細データ

・診療行為が行われ
ると自動的に記録

・データの粒
度が乏しい

・診断結果が
ない

・アウトカム
評価がない

・特定疾病の
詳細が不明
（介護DB)

資料　1
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・医学的に妥当性の
ある診断名

・医師が重要と考えた
診療行為のサマリー

・医学的評価に基づく
アウトカム

・人手での登録が不
可能な詳細データ

・診療行為等が行わ
れると自動的に記録

利点 欠点

難病DB

・

小慢DB

NDB・
介護DB

DB連携の目的

前向きコホート

診療ログ

デ
ー
タ
ベ
ー
ス
連
携
に
よ
り
、

双
方
の
利
点
を
活
か
し
た
欠
点
の
克
服

・データの粒
度が乏しい

・診断結果が
ない

・アウトカム
評価がない

診療行為とアウトカムとの関連性の評価

診療の質の評価

医療経済評価

アウトカムが良好な
群と不良な群におけ
る診療行為の詳細
を検討

特定の疾病における
診療内容を検討

アウトカムに影響を及
ぼす診療行為が明ら
かとなる

ガイドラインの準拠性など

診療の質を担保するため
の現状把握ができる

患者アウトカムを踏まえ
た適切な医療資源の配分
が可能となる

ID付きデータ提供が必要な理由

難病DB

・

小慢DB

NDB

前向きコホート

診療ログ

正しい診断名に基づ
く診療行為の経済的
評価

患者アウトカムと紐付けるため、ID付きデータが必要

資料　1
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Research Action

障害DB
および
難病DB

介護DB・
NDB

メリットⅠ. サービス総量がわかる

メリットⅡ. 障害難病DBと介護DB

メリットⅢ. 障害難病DBとNDB

同じ状態像について
複数の給付サービス
での提供量が分かる

介護保険優先になる

タイミングでの提供量
の変化

「特定疾病」の
総提供量の把握

受給の制約や
地域移行の状況、

地域ごとのサービス提供
バランス把握が可能に

介護保険優先が高齢障害者
の受給にもたらす影響の

実態把握

障害・介護・医療それぞれで
利用上限のない疾病の

総提供量把握

ID付きで研究者にデータが提供された場合のデータの利用の可能性

難病DBの概要

第１回 指定難病患者データ及び小児慢性特定疾病児童等データの提供に関する有識者会議 参考資料２より

資料　1
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難病DB

NDB

メリットⅠ. 医師の入力の手間の軽減手間の軽減

メリットⅡ. 患者の服薬状況をトータルで把握

現在臨個票に記載して
いる下記の情報はNDB
より取得可能
・薬剤の処方
・検査の実施有無

電子カルテを参照しながら、
ドクターが一つ一つ手入力
する手間が不要になる。

NDBでは他の医療機関

での薬剤処方状況等も
把握可能

患者さんの医療ニーズを
トータルに把握できる

主治医に知られたくないこと
を知られないよう

同意の取得が必要

 医師の高残業問題を解決するためにも、事務作業の低減は必須。

ID付きで研究者にデータが提供された場合のデータの利用の可能性

⇔

介護DBとNDB、その他のDBの連結

NDBに
介護保険総合データベース（介護DB）
がくっつけば
強⼒な国家データベースDBとなる。
さらに難病DB、障害DBとの連結が模索
されている。

個⼈単位で連結できれば、
次のような未来が⾒えるのでは︖

資料　1
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介護DBとNDBの連結の場合
介護DB（要介護認定等情報・介護レセプト等情報）の課題
介護DBだけでは、⾼齢者が利⽤している介護サービスの種類・量・費⽤と要介護度
・ADL等しか分からないため、それらの変化に影響したイベントが把握できない。
NDBと連結されることで、少なくとも医療的なイベントと介護サービスの種類・量・費⽤と
要介護度・ADL等との関係性が把握できる可能性がある。
NDBにとっても、患者のアウトカムが分からない特性を⼀定程度補える可能性がある

NDB

介
護
DB

連
結
後

入院

訪問看護・訪問介護・通所介護

入院

時間

施設サービス

訪問診療 通院 通院

入院訪問看護・訪問介護・通所介護入院 施設サービス

訪問診療 通院 通院

手術

手術

訪問介護・通所介護

訪問介護・通所介護

訪問介護・通所介護

訪問介護・通所介護

サー
ビス

ADL

サー
ビス

ADL

高

低

高

低

医療と介護レセプトの連結例
人工栄養が開始された患者の療養場所追跡

（奈良県KDBを利用） （Tsugihashi, Noda et al. BMC Geriatrics. 2021 ）

開始から180日後に生存していた患者の大部分は病院外で療養

→難病DBとの連結で、特定疾病（多くが難病）の分析も可能に。

資料　1
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まとめ

1. サービスをまたいだ総量を把握できる
2. 全経過を把握できる（背景やプロセス、アウトカムも）
3. 特に、介護保険における特定疾病（難病が多い）の状
況や医療費・介護費⽤等の施策分析が可能になる

1. サービスをまたいだ総量を把握できる
2. 全経過を把握できる（背景やプロセス、アウトカムも）
3. 特に、介護保険における特定疾病（難病が多い）の状
況や医療費・介護費⽤等の施策分析が可能になる

➤ データ連結のメリット

1. 個⼈情報保護のクリア
2. 連結はできても「分析可能なデータ化」に
膨⼤な⼿間がかかる

3. 問題点の難しさに、まだ⼗分な認識がない

1. 個⼈情報保護のクリア
2. 連結はできても「分析可能なデータ化」に
膨⼤な⼿間がかかる

3. 問題点の難しさに、まだ⼗分な認識がない

➤解決すべき問題点

資料　1
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レセプト電算用マスターと MEDIS の標準病名マスター

における指定難病病名の収載状況について

菅野 沙帆、久保 慎一郎、

西岡 祐一 、野田 龍也、今村 知明

奈良県立医科大学 公衆衛生学講座

1. はじめに

日本は医療保険を利用した保険診療が行われているが、保険診療が適切に行われるために保険医の

診療録記載の義務が健康保険法にて定められている。また、診療録は診療経過の記録であると同時に診

療報酬請求の根拠でもあり、医師は正確な傷病名を記載する必要がある。1) 

現在、傷病名には世界保健機関（WHO）により作成された ICD-10 に準拠し、厚生労働省が日本語版を

作成した ICD-10、厚生労働省が提供する医療保険請求に係る傷病名マスターと医療情報システム開発セ

ンター(MEDIS-DC)発行の標準病名マスター、その他指定難病及び告示以外難病名が存在する。

これら傷病名と各マスター間の収載状況を調査した先行研究にて病名の相違やマスターに未登録の疾

患が存在することが明らかとなっている。1)近年医療情報の活用が進められている中、医療用語やコード等

の統一は不可欠である。そこで、先行研究以降の収載状況について再調査を行った。

2. 方法

1) 病名一覧・各マスターの入手

2021 年 1 月時点で最新の指定難病一覧を厚生労働省の健康政策の指定難病ページより、告示以外

難病名一覧を難病情報センターのホームページより入手した。また、「標準病名マスター作業班」サイトより、

2021 年 1 月 1 日改訂の MEDIS 標準病名マスターver.5.05 を、「診療情報提供サービスホームページ」より

2020 年 12 月 25 日改訂の「傷病名マスター」を入手した。 

2) 先行研究との比較

先行研究以降、2020 年 5 月、11 月と 2021 年 1 月時点で指定難病、告示以外難病名と標準病名マス

ター、傷病名マスターの間の収載状況を調査し対照表を作成した。

3. 結果

先行研究以降 11 月時点ではマスター収載状況に変化は無かった。指定難病名は 333 件、告示以外難

病名は 1259 件であった。難病名、各マスターの対照表を表 1 に示す。 

Table.1 難病名、各マスター間との対照表  
告⽰番号 4
指定難病名 原発性側索硬化症 進⾏性核上性⿇痺
告⽰病名以外
の指定難病対
象疾病名

原発性側索硬化症 進⾏性核上性⿇痺

病名交換⽤
コード

B2D4 B08J

 病名管理番
号

20060472 20066118

牽引⽤語No. 1 1 2 3 4

牽引⽤語 原発性側索硬化症 進⾏性核上性⿇痺
スチール・リチャード
ソン・オルツェウス

キー病
PSP

STEELE-
RICHARD
SON-

OLSZEW
SKI病

傷病名マス
ター

3352008 3318005

傷病名 原発性側索硬化症 進⾏性核上性⿇痺

難病情報
センター

MEDIS
標準病名
マスター

傷病名マ
スター

5

資料　2
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1) 標準病名マスター、傷病名マスター  

2021 年 1 月時点で各マスターに新規登録された告示以外指定難病名は「再発寛解型多発性硬化症」

「一次性進行型多発性硬化症」「二次性進行型多発性硬化症」の 3 件であった。以下、各マスターの収載

状況における課題について述べる。まず、各マスターに未登録の告示指定難病は、「ライソゾーム病」など

全 7 件であった。次に、登録されている病名が同一疾患であっても病名と各マスター間で一致しないものや

一文字異なるものがあった。例えば、「アンダースン病」は各マスターにおいて「アンダーソン病」と表記され

ていた。次に、告示以外難病名が索引用語のみに登録されているものがあった。例えば「脈無し病」や「ウ

ェゲナー肉芽腫症」、「高月病」などである。また標準病名マスターの索引テーブルには存在し、傷病名マ

スターにないものが 71 件あった。 

2) 指定難病及び告示以外難病名について  

指定難病名に同一病名が複数登録されている病名があった。例えば、指定難病の「バージャー病」は

「IgA 腎症」の告示以外難病名に記載されていた。 

4. 考察 

各マスターに病名が新規追加されており、継続的にマスター整備が行われていることが明らかになった。

一方で、マスターに未登録の病名、病名が一致しないもの等が存在した。 

病名には別名や同義語が多数存在し、特に難病は希少な疾患で別名が多いことや今後も新たな病気

が発見される可能性がある。マスター整備は各領域の班会議や学会にて審議されているが、全用語を一つ

に絞ることは困難であると同時に多大な時間と労力を要する 3) 4) 5)。加えて、指定難病においても各病名の

定義が一部整理されていないものがある。これらが、マスターが一部整理されていない要因の一つであると

考えられる。そのため、新規疾患や既に登録されている疾患の同義語や別名を新たに登録する際にはそ

の疾患と紐付けできるよう各専門領域の団体と連携を行うことが重要であると考える。また、適切な保険診

療、近年の医療情報の活用の流れにおいてマスター整備は必須であるが、マスターの作成側、疾患定義

を整理した上で新規登録の要望を出す各専門領域の団体と双方の協力が必要であると考える。 

5. 結語 

継続的にマスター整備が進められていることが明らかとなった。一方、各マスター間で病名の差異が残っ

ているため改善が必要である。各関係団体が連携し、差異を無くすような仕組みを構築することが望まれ

る。 
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