附件1

中国罕见病诊疗服务信息系统
工作管理方案

为加强我国罕见病诊疗管理，提高罕见病诊疗水平，保证中国罕见病诊疗服务信息系统数据收集的完整性、标准性与规范性，根据《国家卫生健康委办公厅关于建立全国罕见病诊疗协作网的通知》有关要求，制定本工作管理方案，请各级罕见病诊疗协作网成员医院参照执行。
一、组织管理
罕见病诊疗协作网成员医院应明确分管院领导，并指定责任部门负责罕见病诊疗管理及数据登记等工作。有条件的医疗机构可成立罕见病专项管理办公室。主要职责如下：
（一）负责医院内罕见病诊疗信息登记工作的管理，建设和完善本院罕见病信息网络登记系统，并为系统正常运行提供保障条件；
（二）制定罕见病诊疗信息登记工作程序，明确各相关科室在罕见病信息登记管理工作中的职责；临床医师是罕见病登记的第一责任人，病案科负责疾病诊断编码、报卡完整性审核、患者后续随访工作；
（三）建立健全罕见病诊断、登记、质量管理和自查等制度；
[bookmark: _GoBack]（四）对本单位相关医务人员开展罕见病诊断标准和信息登记管理技术等内容的培训；
（五）负责罕见病信息登记的日常管理、审核检查、网络报告和质量控制，定期对本单位登记的罕见病诊疗数据及质量进行汇总、分析和通报，对发现的问题持续改进；
（六）负责本院网络与信息安全、患者隐私保护工作，制定相应的规章制度，明确管理责任，加强技术防范，严格控制患者信息的知悉范围。基于网络与信息安全相关法律法规和技术标准要求建设、使用中国罕见病诊疗服务信息系统。
二、罕见病诊疗信息登记程序
（一）登记病种及诊断依据
1.首批登记参照国家卫生健康委等五部门联合印发的《第一批罕见病目录》，共涉及121种罕见病。后续登记范围随国家政策进行调整和扩充；
2.诊断依据参照国家卫生健康委印发的《罕见病诊疗指南（2019年版）》；
3.罕见病诊疗服务信息系统支持确定诊断、疑似诊断及其他罕见病的登记功能。
（二）登记方式
各医院可根据自身情况，在保证数据完整性和准确性的基础上，选择登记方式、制定登记流程：
1.手工填报：医师填写《罕见病诊疗登记卡》，由罕见病专项管理办公室指定专人填报至中国罕见病诊疗服务信息系统；
2.系统对接：医师在HIS系统内填报电子版《罕见病诊疗登记卡》，通过HIS与罕见病诊疗服务信息系统接口上传数据；
3.中国罕见病诊疗服务信息系统后续将进一步完善，逐步实现患者自主信息补录功能；
（三）登记时限
1.执行首诊负责制；
2.门诊诊断或患者出院一周内登记至中国罕见病诊疗服务信息系统。
（四）登记要求
1.登记率达到100%（登记率为年登记例数除以近五年年均登记例数），关键信息准确完整率应达到100%；
2.定期开展院内登记数据的自查和质控，保证登记数据的真实性、准确性。
（五）登记流程
全国罕见病协作网成员医院可以参考以下流程图进行诊疗信息登记工作。





[image: ]
协作网成员医院罕见病登记流程图
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