「提升遺傳性診斷及遺傳諮詢計畫」之線上資料庫
四、實施方法及進行步驟：請詳細說明實施本年度計畫所採用之方法及步驟，研究計畫應詳細說明研究設計、資料收集及分析方法。

（1） 建立遺傳性疾病資訊管理系統
程式之設計及維護將由專業軟體設計公司負責，本計劃之專任助理將負責資料庫架構規劃、各單位間的協調整合，以及與軟體設計公司之配合工作，以便作業順利推展。本計劃將試圖整合現有罕見疾病相關資料庫，包括：罕見疾病個案線上通報系統、國際醫療合作代行檢驗服務方案資訊管理系統、罕見疾病藥物及特殊營養品物流服務管理系統。透過單一首頁頁面進行整合（如：圖一）。鑑於日漸嚴重的網路駭客入侵事件，本計畫之相關資料庫將採嚴密防護措施，包括：防火牆的設置、線上登錄、查詢的嚴密控管，以確保資料庫的安全性。
（圖一）罕見疾病資料庫線上登錄首頁

	『罕見疾病線上登錄查詢資料系統』

◎罕見疾病個案線上通報系統

◎罕病國際醫療合作代檢服務方案管理系統

◎罕見疾病藥物物流服務管理系統

◎罕見疾病營養品物流服務管理系統


◎罕見疾病個案線上通報系統
1. 病患之醫師可向國建局申請帳號，直接上網登錄個案病例資料。

2. 網路資料庫建構於專業伺服器公司。

3. 資料上傳同時加密處理，以確保資料的安全性。

4. 內建罕見疾病名及代號。

5. 登錄非罕見疾病之遺傳疾病時，需要輸入OMIN編號。

6. 網路上無法瀏覽資料，以免資料外洩。

7. 國健局下載資料，下載後資料即由網路伺服器中刪除。

8. 下載之資料匯入國健局Access資料庫中。

9. 資料合併時同一患者重複通報時資料將並存，國健局可以手動刪除重複之資料。

◎國際醫療合作代行檢驗服務方案資訊管理系統

1. 資料庫使用僅限於國健局以及業務執行窗口，以確保資料安全性。

2. 設計、規劃並執行國際醫療合作代行檢驗服務方案資訊管理系統，於計劃結束後完成系統測試。

3. 資料庫主要功能為檢驗補助申請流程線上化、追蹤申請之進度、檢驗進行進度以及經費補助情況，並包含個案後續遺傳諮詢以及就醫情況。此資料庫具有統計功能，可隨時掌握受檢人數及分項統計，包含檢驗項目統計、送檢醫療院所統計、檢驗結果統計、國外檢驗機構統計。

4. 開設國際檢體代行檢驗服務國外機構相關資源資料庫，將國際檢驗機構分項進行資源彙整，以提供後續進行檢體外送之參考。

◎罕見疾病藥物物流服務資訊管理系統

1. 資料庫使用僅限於國健局以及業務執行窗口，以確保資料安全性。
2. 規劃罕見疾病藥物物流服務資訊管理系統內容架構。

3. 此資料庫主要功能為申請流程線上化、追蹤藥物借調進度、統計各醫療院所藥物借調使用情況、統計各罕見疾病藥品使用概況以及經費使用情況和庫存量等。

◎特殊營養食品物流服務資訊管理系統

1. 資料庫使用僅限於國健局以及業務執行窗口，以確保資料安全性。

2. 規劃特殊營養食品物流服務資訊管理系統內容架構。
3. 此資料庫主要功能為申請流程線上化、追蹤特殊營養食品供應進度、統計各醫療院所申請情況、統計各類特殊營養品使用概況以及經費使用情況和庫存量等。
◎資料庫之整合
1. 為了未來資料庫之整合，所有資料庫都將採Access資料庫。

2. 基本資料欄位如姓名及身分證字號，不同資料庫將採用同一之格式，以方便未來之整合。

3. 因為罕見疾病相關資料庫規模都不大，將在PC系統上作業，作業系統為XP或是NT(Win2000)，配備Mocrosoft Office專業版(Excel以及Access)，相容性高。
4. 利用同一頁面將各資料庫連結放置同一處，以利業務相關專業人員便於線上登錄，加速行政流程的建立。
◎資料庫之維護及管理
1. 完成設計手冊、測試手冊及報告、系統管理手冊、系統使用手冊及其電子檔
2. 程式之維護於保固期內，為軟體撰寫承包商之職責，後續維護需依照雙方簽訂之合約另行規範。

3. 將提供網路申報及資料庫之推廣與應用，包括：辦理工作人員資料申報、登錄之相關教育訓練及輔導上線。

4. 網路資料交換將考量傳輸安全性，並且參考國際醫療資訊標準
