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研究要旨 

電子カルテおよび医事会計システムの試験的改良による「指定難病支援機能」を開発し、令和 3年 

3月から金沢大学附属病院外来で導入した。指定難病制度の普及状況や申請数の増加等、導入前後

での普及啓発効果の検証を、アンケートおよび電子カルテデータを用いて実施する予定である。 

また指定難病データベースおよび小児慢性特定疾病データベースの研究利用における feasibility

調査についてはウェルナー症候群およびミトコンドリアのデータ利用申請のための準備をすすめ

た。 

 

 
189



 

A. 研究目的 

① 指定難病制度に係る情報化促進により、円

滑な指定難病制度の運用、指定難病の申請

率の向上および指定難病のデータ収集の効

率化による研究の促進等を目的とする。  
② 指定難病データベースおよび小児慢性特定

疾病データベースの研究利用における

feasibility の検証を目的とする。 
 
B．研究方法 
① ＜電子カルテおよび医事会計システムの試

験的改良による指定難病支援機能の開発＞ 

研究代表者が所属する金沢大学附属病院の電

子カルテ（NEC社製）および医事会計システム

の試験的改良による「指定難病支援機能」を開

発した。これまでの研究に基づき、医師のみな

らず、患者と医療事務等の医療従事者を含めた

３者を同時に対象とできる普及啓発方法である

ことが特長である。 

具体的には、指定難病または小児慢性特定疾

病（以下、指定難病等）の病名登録時に患者に

対して指定難病等であることを通知してよいか

どうかの指示（指定難病通知区分の選択）を可

能とする機能である。指定難病通知区分にて

「許可」を選択した場合は、医事会計システム

にて指定難病通知文書「指定難病に関するお知

らせ」を発行し、患者に手渡すことで、医療費

助成の申請を促すことができる。令和３年３月

１７日から金沢大学附属病院外来で本機能を導

入した。 

＜支援機能導入効果の検証＞ 

導入後約１年にあたる令和４年３月１８日に

同院職員に対して再度アンケートを送付した。

令和元年度に実施した機能導入前のアンケート

結果と比較することで、本機能による指定難病

制度の普及状況や申請数の増加等の効果を検証

する予定である。 

 
② ＜指定難病データベースおよび小児慢性特

定疾病データベースの研究利用におけるfea
sibilityの検証＞ 

 本項目においては、両データベースのデータ
利用に関する厚生労働省への申請を行う。 
 
 

（倫理面への配慮） 
  特になし 
 
C．研究結果 
① 電子カルテデータを用いた予備的調査によ

ると、本機能導入後、指定難病申請数が増加
傾向であることを確認した（未発表）。 

② ウェルナー症候群およびミトコンドリアの
データ利用を前提として各資料作成を行っ
た。今後は４月２８日の締め切りまでに申
請を行い、６月のワーキンググループで審
査される予定である。 

 
D．考察 
① ＜電子カルテおよび医事会計システムの試

験的改良による指定難病支援機能の開発＞ 

[本機能により期待される効果] 

(a)指定医以外の医師への指定難病等に対す

る理解の向上、(b)患者の指定難病に対する認識

の向上、(c)医療事務等の医療従事者の指定難病

への意識の向上等を通じ、申請率の向上、指定難

病制度のさらなる活用が期待される。 

[今後の方向性] 

 本機能による普及啓発効果が確認できれば、

他施設へも本機能の普及をおこなう予定である。

金沢大学附属病院では使用施設の多い NEC 社製

の電子カルテを使用していることから、技術的

には比較的容易に多くの施設に導入できる可能

性がある。しかし、有料であっても本機能の導入

を推進するためには、指定難病申請のオンライ

ン化との連携や、難病外来指導管理料の適切な

算定による収入増などのインセンティブを示す

ことも有用と考えられる。 

 

② ＜指定難病データベースおよび小児慢性特
定疾病データベースの研究利用におけるfea
sibilityの検証＞ 

 指定難病データベースおよび小児慢性特定疾

病データベースのデータ利用については制度で

定められた高いセキュリティ基準に対応して進

める必要がある。患者個人から同意をとり両デ

ータベースのデータを利用する特殊な研究方法

であるため、その重要性や意義を厚労省へ適切

に説明する必要がある。 
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E．結論 
 指定難病支援機能の導入前後でのアンケート
および電子カルテ情報から、同機能の効果検証を
進めていく予定である。 
 データ利用申請については４月２８日の締め
切りにむけて各資料の準備を進める。 
 
G．研究発表 
特になし 

 
H．知的財産権の出願・登録状況（予定を含む。） 

特になし 
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