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【研究要旨】 

本研究では、難病疫学研究に利用可能な既存データベース（NDB（特別抽出）、NDB-β、指定難病患者デ

ータベース、小児慢性特定疾病データベース、DPC、KDB、MDV、JMDC、DeSC）について、その特徴を整理し

た。また、難病疫学研究の 5つの用途別（①罹患率・有病率、②治療・医療費、③発症リスク因子、④臨床特性、

⑤予後）に各データベースの適性を検討した。 

難病の罹患率・有病率を検討する場合、NDBや NDB-β、KDB、JMDC、DeSCが適している。しかし、これら

のデータベースでは難病の病名が保険病名であるため、病名の正確性について疾患特有の治療薬・医療手

技・検査項目を組み合わせるなどの工夫が必要である。 

難病の治療内容や医療費については、データベース内にレセプト情報が含まれている NDB、NDB-β、DPC、

KDB、MDV、JMDC、DeSCで検討可能である。 

難病の発症リスク因子（原因）の検討においては、既存データベースでは発症前の要因の情報が少なく、交

絡因子の情報も非常に少ない、などの限界があり、症例対照研究を行う際の対照の選定も難しいことがある。従

って、既存データベースを用いるよりも、各研究者が個別に立案・作成した研究計画・調査票を用いる方が合理

的である。 

難病の臨床特性を検討する場合には、当該疾患特有の情報が含まれている指定難病患者データベースや

小児慢性特定疾病データベースが適している。 

難病の予後について、死亡率や要介護率、入院率などは、NDBや NDB-β、KDB、JMDC、DeSCで検討可

能である。指定難病患者データベースや小児慢性特定疾病データベースは、入院や死亡の情報がないため、

予後の検討は医療費助成の毎年の更新申請時の検査値や症状の変化等に限られる。しかし、ID5を用いて、厚

生労働省が管理している他のデータベース（NDB、DPC）と連結すれば、死亡率や要介護率、入院率などの検

討も可能である。DPCやMDVでは入院中の経過や退院時転帰等を検討可能である。 

 

 

A. 研究目的 

難病の疫学では、疾患の罹患率・有病率など頻度

分布を検討すること、疾患の発症リスク因子（原因）を

検討すること、疾患の予後を検討すること、が三本柱

となるが、いずれの検討においても難病特有の稀少

性や複雑な病態のために従来の疫学研究手法では

十分な検討が難しい点もある。 

わが国では、National DataBase（NDB）、指定難病

患者データベース、小児慢性特定疾病データベース、

DPC をはじめ、様々なデータベースが構築されてい

る。このようなデータベースは悉皆性が高く、難病疫

学研究においても十分な対象者数が得られるという

利点がある。一方で、難病疫学研究に対して、これら

データベースの利活用が十分には進んでいない可

能性もある（1）。その理由として、各データベースの

特徴などが十分に理解されていないことも一因と考え

られる。 

そこで、本研究では、指定難病患者データベース



をはじめとする既存のデータベースについて、その特

徴を整理し、難病疫学研究に利用する際の留意点な

どをまとめることを目的とした。 

 

B. 研究方法 

 難病疫学研究に利用可能な既存データベースとし

て、６つの公的データベース（NDB（特別抽出）、

NDB-β、指定難病患者データベース、小児慢性特

定疾病データベース、DPC、KDB）と３つの商用デー

タベース（MDV、JMDC、DeSC）について検討した。 

検討項目は以下のとおりである。 

１） 管理者、Web の URL、データベース概略 

２） 対象、登録者数、年齢層、代表性 

３） データ構成・類型、期間 

４） データ項目、検査値の有無、病名の精度 

５） 個人の縦断的連結、他のデータベースとの連結、

匿名化個人 ID 

６） 利活用申請先、注意事項、費用、抽出にかかる

時間、利用場所、利用期間の上限 

７） データベースの利点、欠点、注意点 

８） 利用申請前の倫理審査の要否 

９） 難病疫学研究の５つの用途別の適性、必要項目、

利活用論文の DOI 

なお、難病疫学研究の５つの用途として、①罹患

率・有病率、②治療・医療費、③発症リスク因子、④

臨床特性、⑤予後、を考慮し、それらに対する各デ

ータベースの適性を検討した。 

 上記１）～９）の情報は、各データベースのホームペ

ージあるいは各データベースの管理者から情報を収

集して、表内に整理した。なお、表内の◎、〇、△、

×は、本研究の研究者の見解に基づいている。 

 

（倫理面への配慮） 

 本研究は、既存データベースの特徴を整理したも

のであり、倫理指針の対象外である。 

 

C. 研究結果 

「難病疫学研究で利用可能なデータベース一覧

（詳細版・概要版）」として、2026年 2月 6日付で本研

究班のホームページに公表した。詳細は以下の URL

を参照されたい

（https://plaza.umin.ac.jp/~nanbyouekigaku/cat_infor

mation/data/）。また、表１に、各データベースの特徴

をまとめた。 

 NDB は全国民を対象とした医療レセプト・健診デ

ータ等を格納したデータベースであり、悉皆性が高い。

また、ID5 を使用することにより個人の縦断的追跡や

厚生労働省が管理している他の公的データベースと

の連結が可能であるので、疾患の予後を検討するこ

ともできる。しかし、保険病名であるため、病名の正確

性については疾患特有の治療薬・医療手技・検査項

目を組み合わせるなどの工夫が必要である。また、デ

ータ利用にかかる申請書類が多いため、申請にかな

りの労力を必要とする。さらに、データ利用申請の審

査機会が年 4 回であること、そして承認を得た後で手

元にデータが届くまでに平均で 300 日以上を要する

ことから、それらの期間を考慮しながら利活用を計画

する必要がある。 

 NDB の利用申請やデータ提供までに要する期間を

短縮化するために構築されたのが NDB-βである。

NDB-βはデータ利用申請の審査機会が毎月あり、

承認を得た後は原則 7 日でデータ利用が可能となる。

しかし、提供データ項目があらかじめ決められている

プリセットデータベースであるため、個人の特定につ

ながる可能性が高い項目（日や地域）はマスクされて

おり、厚生労働省が管理している他のデータベースと

の連結はできない。 

指定難病患者データベースは、指定難病の患者

が医療費助成を申請する際に添付する臨床調査個

人票のデータが格納されたデータベースである。全

国の患者が登録されており悉皆性が高い。また、臨

床調査個人票は難病指定医が記入しているため、病

名の正確性は確実である。疾患特有の症状や検査

所見などのデータも含んでいるため、疾患の特性を

記述するのに適している。最近では、医療費助成の

申請の結果、軽症と判定された患者についても、本

人同意のもとで臨床調査個人票のデータが格納され

るようになった。また、ID5 を使用することにより、個人

の縦断的追跡や厚生労働省が管理する他のデータ

ベースとの連結も可能であるので、疾患の予後を検

討することもできる。しかし、NDB と同様に、データ利

用にかかる申請書類が多いため、申請にかなりの労

力を必要とする。また、データ利用申請の審査機会

が年 4 回であること、そして承認を得た後で手元にデ

ータが届くまでに数か月を要することから、それらの

期間を考慮しながら利活用を計画する必要がある。 

 小児慢性特定疾病データベースは、小児慢性特定

疾病の患者が医療費助成を申請する際に添付する

https://plaza.umin.ac.jp/~nanbyouekigaku/cat_information/data/
https://plaza.umin.ac.jp/~nanbyouekigaku/cat_information/data/


医療意見書のデータが格納されたデータベースであ

る。意見書は小児慢性特定疾病指定医が記載する

ため、病名の正確性は確実である。また、ID5 を使用

することにより、個人の縦断的追跡や厚生労働省が

管理する他のデータベースとの連結も可能であるの

で、疾患の予後を検討することもできる。全国の患者

が登録されているが、小児を対象に独自の医療費助

成制度を構築している地域では、小児慢性特定疾病

の助成制度を利用する必要性が低くなるため、その

ような地域では本データベース患者の悉皆性は低い。

疾患特有の症状や検査所見などのデータも含んで

いるため、疾患特性を記述するのに適しているが、医

療意見書には自由記載の項目もあり、そのような項目

は集計が難しい。データ利用にかかる申請書類が多

いため、申請にかなりの労力を必要とする。また、デ

ータ利用申請の審査機会が年 4回であること、そして

承認を得た後で手元にデータが届くまでに数か月を

要することから、それらの期間を考慮しながら利活用

を計画する必要がある。 

DPC データベースは DPC 制度を導入している病

院（DPC 病院）の入院患者を対象とした医療レセプ

ト・DPC データを含むデータベースである。主に入院

患者が対象であるため、保険病名であっても病名の

正確性は比較的高い。また、ID5 を使用することによ

り個人の縦断的追跡や厚生労働省が管理している他

の公的データベースとの連結が可能である。主に入

院患者のデータベースであるため、疾患の入院中の

経過を検討するのに適している。しかし、データ利用

にかかる申請書類が多いため、申請にかなりの労力

を必要とする。また、データ利用申請の審査機会が

年に数回であること、そして承認を得た後で手元にデ

ータが届くまでに数か月を要することから、それらの

期間を考慮しながら利活用を計画する必要がある。 

KDB データベースは地域の国民健康保険加入者

および後期高齢者医療制度の加入者を対象に医療

レセプト・健診データ・介護保険データ等を格納した

データベースであり、地域住民の悉皆性が高い。個

人データは連携済みであるため、データの入手にか

かる時間が短いが、そもそも市町村の保健事業目的

のために構築されたデータベースであり、原則として

研究目的の利用を想定していないことに注意が必要

である。 

MDV 社のデータベースは、DPC 病院の約 30％を

対象とし、その入院患者および外来患者のデータを

含む。保険病名であるが、入院病名の正確性は比較

的高い。個人 ID が付されており、同一病院内であれ

ば縦断追跡が可能である。JMDC 社、DeSC 社のデ

ータベースは、各種医療保険の加入者を対象とした

データベースであり、保険種別の変更がない限り、医

療機関を超えた追跡ができる。またDeSC社のデータ

ベースは高齢者のデータが多く、対象者の年齢分布

が日本人口の年齢分布に近似している。しかし、保

険病名の正確性については疾患特有の治療薬・医

療手技・検査項目を組み合わせるなどの工夫が必要

である。MDV、JMDC、DeSC はいずれも商用データ

ベースのため高額であるが、提供にかかる時間が比

較的短く、既に匿名加工済みのデータであるため、

データ利用申請前の倫理審査は不要である。 

 

D. 考察 

各データベースの特徴を踏まえて、難病疫学研究

の５つの用途別にその適性を検討した（表２）。 

罹患率や有病率を検討する場合、データベースの

悉皆性を考慮すると NDB の適性が高い。また、デー

タ提供にかかる迅速性も考慮すると、NDB-βの利活

用がより適している。市町村での罹患率や有病率を

検討したい場合は KDB も有用である。商用データベ

ースのうち、JMDC社やDeSC社のデータベースは医

療レセプトが発生しない医療保険加入者の情報も含

まれるため、罹患率や有病率を検討する際の分母の

情報がある。しかし、NDB、KDB、JMDC、DeSC のい

ずれのデータベースにおいても、罹患率や有病率を

検討する際の分子の情報となる難病の病名が保険病

名であるため、病名の正確性については疾患特有の

治療薬・医療手技・検査項目を組み合わせるなどの

工夫が必要である。 

各難病の治療内容や医療費の検討では、データ

ベース内にレセプト情報が含まれている NDB、NDB-

β、DPC、KDB、MDV、JMDC、DeSC のいずれにお

いても検討可能であろう。ただし、各難病の対象者を

同定する際に、病名の正確性に関して疾患特有の治

療薬・医療手技・検査項目を組み合わせるなどの工

夫が必要である点に留意されたい。 

難病の発症リスク因子（原因）の検討においては、

既存データベースでは発症前の要因の情報が少なく、

交絡因子の情報も非常に少ない、などの限界がある。

また、希少疾患の原因解明の際には症例対照研究

デザインを用いることが多いが、既存データベースの



種類によっては、難病の「症例」に対応する適切な

「対照」を選定することが難しい。例えば、NDB や

NDB-β、KDB、JMDC、DeSC の場合は、「全国」「地

域」「医療保険加入者」などの要領で、症例を生み出

すソース集団を定義できるため、データベースの対

象者の中から、調査対象とする難病の病名が付され

ていない患者を「対照」として無作為に選ぶことが可

能である。しかし、指定難病患者データベースや小

児慢性特定疾病データベースの場合は、疾患毎の

データ利用申請となるため、難病の「症例」に対して、

適切な「対照」をどの疾患の患者から選定するのかを、

データ利用申請の時点で決めておく必要がある。実

際、原因が明らかでない難病について発症リスク因

子を検討する場合には、既報に基づいて検討すべき

因子の候補を明確にしておき、それらの情報を網羅

的に収集する必要があるため、既存データベースを

用いるよりも、各研究者が個別に立案・作成した研究

計画・調査票を用いる方が合理的である。なお、

JMDC社や DeSC 社のデータベースでは、一部の対

象者においてアンケート情報も含まれているため、生

活習慣による難病発症リスクを検討したい場合は活

用できる可能性がある。 

難病の臨床特性を検討する場合には、当該疾患

特有の情報が含まれている指定難病患者データベ

ースや小児慢性特定疾病データベースが適している。

また、DPC、KDB、MDV、JMDC、DeSC では治療内

容や検査値なども検討することが可能である。 

難病の予後について、死亡率や要介護率、入院

率などを検討する場合には、NDBやNDB-β、KDB、

JMDC、DeSC が適している。指定難病患者データベ

ースや小児慢性特定疾病データベースは、入院や

死亡の情報がないため、予後の検討は医療費助成

の毎年の更新申請時の検査値や症状の変化等に限

られる。また、更新がなかった場合の理由（軽症と判

断された、死亡した、など）が不明であるという限界も

ある。しかし、ID5を用いて、厚生労働省が管理して

いる他のデータベース（NDB、DPC）と連結すれば、

死亡率や要介護率、入院率などの検討も可能である。

DPC や MDV は入院中の経過や退院時転帰等を検

討可能である。 

各用途において、これらデータベースを利活用し

て検討した論文の DOI は、以下の URL にある「難病

疫学研究で利用可能なデータベース一覧（詳細版）」

に含めている

（https://plaza.umin.ac.jp/~nanbyouekigaku/cat_infor

mation/data/）。利活用時の具体的な方法、結果の

解釈、利点や限界点などは、これらの既報が参考に

なる。 

 

E. 結論 

難病疫学研究に利用可能な既存データベース

（NDB（特別抽出）、NDB-β、指定難病患者データ

ベース、小児慢性特定疾病データベース、DPC、

KDB、MDV、JMDC、DeSC）について、その特徴を整

理し、難病疫学研究に利用する際の留意点などをま

とめた。 
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表１．各データベースの特徴

 
NDB NDB-β 

指定難病患者

DB 

小児慢性特定

疾病 DB 
DPC KDB MDV JMDC DeSC 

管理者 厚生労働省 
国民健康保険

中央会 
企業 

対象 全国民 全国民 
指定難病の申

請患者 

小児慢性特定

疾病の申請患

者 

DPC 調査に参

加している医

療機関の入院

患者 

国保、後期高

齢者医療制度 

DPC 病院の約

30％ 

組合けんぽ、

共済、国保、

後期高齢者医

療制度、DPC/

非 DPC 病院 

健保、国保、

後期高齢者医

療制度 

代表性 ◎ ◎ 〇 △ △ 〇 
△～〇 

疾患による 
△ 〇 

期間 2008～ 2008～ 2015～ 2015～ 2011～ 2012～ 2008～ 2005～ 2014～ 

データ構成 

レセプト 

特定健診 

医療扶助 

死亡情報 

レセプト 

特定健診 

医療扶助 

死亡情報 

臨床調査個人

票 

医療意見書 レセプト 

電子カルテ 

レセプト 

健診 

介護保険 

死亡情報 

レセプト 

DPC 

検査値 

加入者台帳 

健診 

レセプト 

アンケート 

加入者台帳 

健診 

レセプト 

アンケート 

検査値 
△ 

（特定健診） 

△ 

（特定健診） 
◎ ◎ 

△ 

（様式１にあり） 

〇 

（健診） 
◎ 

△ 

（データベース

による） 

△ 

（健診） 

病名の精度 
△ 

（保険病名） 

△ 

（保険病名） 
◎ ◎ 

〇 

（入院患者） 

△ 

（保険病名） 

〇 

（入院患者） 

△ 

（保険病名） 

△ 

（保険病名） 

縦断追跡 ◎ ◎ ◎ ◎ ◎ ◎ 
△ 

（同一病院内） 
〇 〇 

他 DB との

連結 

介護保険 

DPC 

感染症 

指定難病 

小慢 

× 

NDB 

小慢 

介護保険 

DPC 

感染症 

NDB 

指定難病 

介護保険 

DPC 

感染症 

NDB 

介護保険 

感染症 

指定難病 

小慢 

連結済み × × × 



表１．各データベースの特徴（続き） 

 
NDB NDB-β 

指定難病患者

DB 

小児慢性特定

疾病 DB 
DPC KDB MDV JMDC DeSC 

申請時の注

意事項 

１人１件 

年４回審査 
毎月審査 年４回審査 年４回審査 

年２回又は４回

審査 

研究目的の利

用は想定して

いない 

契約 契約 契約 

費用 
厚労科研は全

額免除 

厚労科研は全

額免除 

厚労科研は全

額免除 

厚労科研は全

額免除 

厚労科研は全

額免除 
ー 

学術:90 万～ 

企業:600 万～ 

学術:60 万～

数百万 

企業:千万～ 

学術:数十万

～数百万 

企業:別途 

抽出に要す

る時間 

平均 300 日以

上 
原則 7 日 

申請数か月 

提供数か月 

申請数か月 

提供数か月 

申請数か月 

提供数か月 
数日 提供３週間 提供３週間 提供数週間 

利用期間上

限 

24 か月 

HIC: 6 か月 
6 か月 24 か月 24 か月 24 か月 ー 

契約時に合意

した期間 

契約時に合意

した期間 

契約時に合意

した期間 

申請前 

倫理審査 
要 不要 要 要 要 

研究目的の利

用は想定して

いない 

不要 不要 不要 

利点 

・全国民対象 

・DPC、健診デ

ータ取得可 

・医療機関をま

たいで追跡が

可能 

・全国民対象 

・DPC、健診デ

ータ取得可 

・医療機関をま

たいで追跡が

可能 

・全国の患者

が登録 

・全国分布・経

年変化を検討

可能 

・疾患特異的

な情報を入手

可能 

・診断精度が

高い 

・ADL 項目を

検討可能 

・全国の患者

が登録 

・全国分布・経

年変化を検討

可能 

・疾患特異的

な情報を入手

可能 

・診断精度が

高い 

・日本最大級

の病院データ 

・入院情報の

精度が高い 

・難病診断の

精度も比較的

高い 

・個人のデータ

連携済み 

・悉皆性は高

い 

・データの入手

にかかる時間

が短い 

・地域別の比

較も可能 

・日本最大級

の病院データ 

・入院情報の

精度が高い 

・難病診断の

精度も比較的

高い 

・全世代のデ

ータを保有 

・連続追跡・家

族間の追跡も

可能 

・死亡やフレイ

ル健診のデー

タが取得可能 

・医療機関デ

ータベースも

保有 

 

・健保・国保・

高齢者のバラ

ンスが日本人

口の分布に近

い 

・長期追跡がし

やすい 

・健保/国保で

は家族間の追

跡も可能 

 



表１．各データベースの特徴（続き） 

 
NDB NDB-β 

指定難病患者

DB 

小児慢性特定

疾病 DB 
DPC KDB MDV JMDC DeSC 

欠点 

・診断時期の

正確性 

・検査値・病理

組織結果等の

情報がないた

め診断名の妥

当性が不明 

・疾患の重症

度が不明 

・交絡因子の

情報がないか

限定的（健診

データと連結

／ self-control 

design を活用

などの工夫要） 

・保険種別の

変更等でダブ

ルカウントされ

る可能性 

・公費の患者

が含まれてい

ない？ 

・診断時期の

正確性 

・検査値・病理

組織結果等の

情報がないた

め診断名の妥

当性が不明 

・疾患の重症

度が不明 

・交絡因子の

情報がないか

限定的（健診

データと連結

／ self-control 

design を活用

などの工夫要） 

・保険種別の

変更等でダブ

ルカウントされ

る可能性 

・受診日の情

報がない 

・医療機関や

地域の情報が

ない 

・データの信頼

性が低い？ 

・受給非継続

者の非継続理

由が不明 

・欠損値が多

い 

・必要な項目

がない場合が

ある（併存疾患

など） 

・入院や死亡

等の情報がな

い 

・公的扶助など

他の公費助成

者は含まない 

・小児例は代

表性が低い 

・データの信頼

性が低い？ 

・受給非継続

者の非継続理

由が不明 

・欠損値が多

い 

・必要な項目

がない場合が

ある（併存疾患

など） 

・入院や死亡

等の情報がな

い 

・地域の小児

期医療助成制

度など他の公

費医療の受給

者は含まない 

・縦断追跡の

際に患者 IDの

普遍性に課題 

・医療機関の

変更や保険種

別の変更等で

ダブルカウント 

・検査データは

含まない 

・入院中経過

のみ検討可能 

・診断名・診断

時期の正確性 

・重症度の情

報が限定的 

・症状の情報

がない 

・DPC 病院の

入院患者のみ

で軽症者は乏

しく疾患の代

表性に懸念 

・交絡因子の

情報がないか

限定的 

・原則、研究目

的での使用は

想定されてい

ない 

・個人情報が

含まれており、

原則、市町村

での使用に限

られる 

・診断時期の

正確性 

・検査値・病理

組織結果等の

情報がないた

め診断名の妥

当性が不明 

・疾患の重症

度が不明 

・交絡因子の

情報がないか

限定的（健診

データと連結

／ self-control 

design を活用

などの工夫要） 

・縦断追跡の

際に患者 IDの

普遍性に課題 

・医療機関の

変更や保険種

別の変更等で

ダブルカウント 

・院外での医

療行為は欠落 

・診断名・診断

時期の正確性 

・重症度の情

報が限定的 

・症状の情報

がない 

・DPC 病院（主

に大学病院や

急性期中核病

院）の患者の

みとなるため疾

患の代表性が

懸念 

・交絡因子の

情報がないか

限定的 

・各データベ

ース間の連結

はできない 

・処方薬の内

服状況は不明 

・診断名・診断

時期の正確性 

・重症度の情

報が限定的 

・症状の情報

がない 

・保険者デー

タベース：保険

種別の変更で

ダブルカウント 

・医療機関デ

ータベース：医

療機関の変更

でダブルカウ

ント 

・高齢者データ

が多い 

・保険種別の

変更でダブル

カウント 

・処方薬の内

服状況は不明 

・診断名・診断

時期の正確性 

・重症度の情

報が限定的 

・症状の情報

がない（アンケ

ートで一部取

得可能 

 



表１．各データベースの特徴（続き） 

 
NDB NDB-β 

指定難病患者

DB 

小児慢性特定

疾病 DB 
DPC KDB MDV JMDC DeSC 

留意点 

・データ提供ま

での時間を想

定して計画 

・申請時に解

析内容等の詳

述が必要 

・申請の煩雑さ 

・データ利用

中は新規の申

請ができない 

・解析場所が

限定 

・縦断連結に

手間がかかる 

・高いデータハ

ンドリング能力

が必要 

・公表許可を

得る時間要 

・データ精度の

限界がある 

・信頼性を高

める工夫要 

・解析場所が

限定 

・高いデータハ

ンドリング能力

が必要 

・公表許可を

得る時間要 

・データ精度の

限界がある 

・信頼性を高

める工夫要 

・データ提供ま

での時間を想

定して計画 

・申請時に解

析内容等の詳

述が必要 

・申請の煩雑さ 

・解析場所が

限定 

・縦断連結に

手間がかかる 

・公表許可を

得る時間要 

・データ提供ま

での時間を想

定して計画 

・申請時に解

析内容等の詳

述が必要 

・申請の煩雑さ 

・解析場所が

限定 

・縦断連結に

手間がかかる 

・公表許可を

得る時間要 

・データ提供ま

での時間を想

定して計画 

・申請時に解

析内容等の詳

述が必要 

・データ利用

中は新規の申

請ができない 

・解析場所が

限定 

・様式１の「死

亡」は入院中

の 死 亡 の み

（退院後の死

亡は含まない） 

・外来 EF ファ

イルは一部の

DPC 病院のみ 

・公表許可を

得る時間要 

・保健事業目

的のためのデ

ータベースで、

原則として研

究目的を想定

していない 

・市町村の保

健事業目的と

した解析には

使用可 

・個人情報が

含まれている

ため、使用の

際には匿名化

など注意要 

・高額な費用を

要する 

・公表の際に

は MDV 社の

承諾を得る 

・高額な費用を

要する 

・公表の際に

は JMDC 社の

承諾を得る 

・高額な費用を

要する 

・公表の際に

は DeSC 社の

承諾を得る 

 

 

 



表２．難病疫学研究の 5 つの用途別：各データベースの特徴 

 
NDB NDB-β 

指定難病患者

DB 

小児慢性特定

疾病 DB 
DPC KDB MDV JMDC DeSC 

罹患率/ 

有病率 

〇 

（悉皆性を考

慮） 

〇 

（悉皆性＋迅

速性を考慮） 

△ 

（他の公費助

成者は含まな

い） 

△ 

（他の公費助

成者は含まな

い） 

× 

〇 

（当該地域の

悉皆性を考

慮） 

× 

〇 

（保険者・後期

高齢者・国保

データベース：

レセプトが発生

しない加入者

の情報も含む） 

× 

（医療機関デ

ータベース：患

者のみの情

報） 

〇 

（レセプトが発

生しない加入

者の情報も含

む） 

治療/ 

医療費 
〇 〇 

△ 

（臨床調査個

人票の項目に

限定される、入

院・医療費の

情報がない疾

患が多い） 

△ 

（医療意見書

の項目に限定

される、入院・

医療費の情報

がない疾患が

多い） 

〇 〇 〇 〇 〇 

 

 

 

 

 

 

 



表２．難病疫学研究の 5 つの用途別：各データベースの特徴（続き） 

 
NDB NDB-β 

指定難病患者

DB 

小児慢性特定

疾病 DB 
DPC KDB MDV JMDC DeSC 

発症リスク

因子 

×～△ 

（発症前の要

因の情報が少

ない。 

交絡因子の情

報がない） 

×～△ 

（発症前の要

因の情報が少

ない。 

交絡因子の情

報がない） 

×～△ 

（対照疾患の

選定が難し

い。 

発症前の要因

情報が少な

い。 

交絡因子の情

報がない） 

×～△ 

（対照疾患の

選定が難し

い。 

発症前の要因

情報が少な

い。 

交絡因子の情

報がない） 

×～△ 

（対照疾患の

選定が難し

い。 

入院前の要因

の情報が少な

い。 

交絡因子の情

報がない） 

〇 

（連結データの

ため比較的調

べやすい） 

×～△ 

（対照疾患の

選定が難し

い。 

入院前の要因

の情報が少な

い。 

交絡因子の情

報がない） 

△ 

（レセプトが発

生しない加入

者の情報は発

症前の情報と

して利用可。

検討できる要

因は限られる。 

交絡因子の情

報は検討次第

で可能。 

健診データや

アンケートデー

タを検討可能） 

△ 

（レセプトが発

生しない加入

者の情報は発

症前の情報と

して利用可。

検討できる要

因は限られる。 

交絡因子の情

報がない。 

健診データや

アンケートデー

タを検討可能） 

臨床特性 

△ 

（疾患特異的

な検査データ

がない。 

治療内容や入

院は検討可

能） 

△ 

（疾患特異的

な検査データ

がない。 

治療内容や入

院は検討可

能） 

〇 〇 〇 〇 〇 〇 〇 

予後 

〇 

（予後指標が

限定的） 

〇 

（予後指標が

限定的） 

△ 

（入院や死亡

の情報がない） 

△ 

（入院や死亡

の情報がない） 

〇 

（退院時転帰、

入院中経過） 

〇 

〇 

（退院時転帰、

入院中経過、

介護度） 

〇 〇 

 


