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1.用户权限分配
中国罕见病诊疗服务信息系统有四种权限账号，分别是上报录入人员、医
院管理员、省份管理员、全国管理员。三种管理员账号采用指定注册的方
式：各医院指定医院管理员（1-3 名），各省指定省份管理员（1-3 名），国
家指定全国管理员（1-3 名），指定的各级管理员提供姓名、单位、手机、
邮箱。各医院上报录入人员通过向本院医院管理员申请，医院管理员将其
信息添加到系统的方式进行账号注册。

上报录入人员、医院管理员、省份管理员、全国管理员四种账号权限区别
如表 1 所示：

表 1 4 种账号权限表

2.登录系统
网址：https://zhibao.nrdrs.org.cn
推荐使用 Chrome 或 Firefox 浏览器登录

中国罕见病诊疗服务信息系统支持手机短信验证码登录。用户通过输入已
注册的手机号码与获取的短信验证码，即可登录进入系统。

图 2-1 中国罕见病诊疗服务信息系统登录页面
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第一次使用本系统的用户需要完善个人资料。点击 “个人中心”-“修改资
料”按键，带“*”为必填项目，准确完整填写后，点击“保存”即可。

图 2-2 个人资料页面

3.上报录入人员页面功能使用
上报录入人员可以查看本人录入的罕见病患者信息，上报新病例。
上报录入人员账号页面包含修改资料、患者列表页面。

 患者管理
点击“个人中心”-“患者列表”按键，进入患者列表页面。
患者列表的“状态”栏提示病例是否提交完成，包括“正常”、“暂存”、“待
修改”三种表现。（正常：上报录入人员上报病例完成，点击“提交”的病
例；上报录入人员处理完医院管理员的审核意见，点击“提交”的病例。
暂存：上报录入人员上报病例未完成，点击“暂存”的病例。待修改：医
院管理员提出审核意见后、上报录入人员未处理的病例。）“表单完成度”
提示罕见病上报页面信息的填写完整度。在“操作”栏，可进行患者信息
查看和再编辑。

图 3-1 上报录入人员患者列表页面



第 5页 第 6页

① 搜索病例
点击“搜索”按键，上报录入人员可以根据病历号、患者姓名、手机号码、
病种进行患者信息快速定位检索。

图 3-2 上报录入人员病人搜索页面

② 罕见病上报与随访信息添加
点击“添加”按键，上报录入人员可以进行每次一例罕见病患者上报登记。
填写患者基本信息、一般情况、诊疗信息、家族史、诊疗费用，并上传相
关资料。带红色“*”为必填项目。点击罕见病上报页面底部“提交”或者
“暂存”按键，即可对罕见病上报信息进行提交或暂存处理。

图 3-3 上报录入人员罕见病上报页面

点击罕见病上报页面“添加随访”按键，可对当前病例添加随访信息。点
击随访信息添加页面“基线信息”按键，可返回罕见病上报页面。

图 3-4 上报录入人员罕见病随访信息添加页面

③ 批量导入病例
除了每次一例地添加，上报录入人员还可以批量导入患者信息。点击“下
载模板”按键，下载 PatientRegister.xlsx 文件。文件第三行给出填写示例，
用户可根据示例批量填写患者信息。

用 户 批 量 填 写 患 者 信 息 完 成 后 ， 点 击 “ 导 入 ” 按 键 ， 将 填 写 好 的
PatientRegister.xlsx 文件导入，便完成了一次性批量罕见病患者信息的添
加。
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4.医院管理员页面功能使用
医院管理员可查看、审核本院所有上报的病例信息。
医院管理员账号页面包含修改资料、用户列表、患者列表页面。

 用户管理
点击“个人中心”-“用户列表”按键，进入用户列表页面。
点击“修改”按键，可以进行用户个人资料修改。点击“添加”按键，可
以添加上报录入人员和医院管理员两种账号权限的新用户。点击“搜索”
按键，可以根据姓名和手机号码进行用户搜索。

图 4-1 医院管理员用户列表页面

 患者管理
点击“个人中心”-“患者列表”按键，进入患者列表页面。患者列表的“状
态”栏提示病例是否提交完成，包括“正常”、“暂存”、“待修改”三种表
现。（正常：上报录入人员上报病例完成，点击“提交”的病例；上报录入
人员处理完医院管理员的审核意见，点击“提交”的病例。暂存：上报录
入人员上报病例未完成，点击“暂存”的病例。待修改：医院管理员提出
审核意见后、上报录入人员未处理的病例。）“表单完成度”提示罕见病上
报页面信息的填写完整度。在“操作”栏，可进行患者信息查看。

图 4-2 医院管理员患者列表页面

① 报表统计
点击“报表统计”按键，可见全院罕见病分布、发病与就诊趋势、确诊及
治疗、登记概况、费用统计等相关图表。

图 4-3 医院管理员报表统计页面

② 搜索病例
点击“搜索”按键，医院管理员可以根据病历号、患者姓名、手机号码、
病种进行患者信息快速定位检索。

图 4-4 医院管理员病人搜索页面
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③ 审核病例
点击患者列表-操作栏“查看”按键，可查看病例上报详细信息。点击基线
信息页面“意见”按键，便可对上报信息提出审核意见。对于被提出审核
意见的病例，系统将对录入人员进行短信通知提醒，进行病例信息确认或
修改。

图 4-5 医院管理员审核病例页面

5.省份管理员页面功能使用
省份管理员可查看本省所有上报的病例信息。
省份管理员账号页面包含修改资料、用户列表、患者列表页面。

 用户管理
点击“个人中心”-“用户列表”按键，进入用户列表页面。
点击“修改”按键，可以进行用户个人资料修改。点击“添加”按键，可
以添加医院管理员、省份管理员两种权限的新用户。点击“搜索”按键，
可以根据姓名和手机号码进行用户搜索。

图 5-1 省份管理员用户列表页面

 患者管理
点击“个人中心”-“患者列表”按键，进入患者列表页面。患者列表的“状
态”栏提示病例是否提交完成，包括“正常”、“暂存”、“待修改”三种表
现。（正常：上报录入人员上报病例完成，点击“提交”的病例；上报录入
人员处理完医院管理员的审核意见，点击“提交”的病例。暂存：上报录
入人员上报病例未完成，点击“暂存”的病例。待修改：医院管理员提出
审核意见后、上报录入人员未处理的病例。）“表单完成度”提示罕见病上
报页面信息的填写完整度。在“操作”栏，可以查看罕见病患者信息。

图 5-2 省份管理员患者列表页面
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① 报表统计
点击“报表统计”按键，可见全省罕见病分布、发病与就诊趋势、确诊及
治疗、登记概况、费用统计等相关图表。

图 5-3 省份管理员报表统计页面

② 搜索病例
点击“搜索”按键，省份管理员可以根据病历号、患者姓名、手机号码、
病种进行患者信息快速定位检索。

图 5-4 省份管理员病人搜索页面

6.全国管理员页面功能使用
全国管理员可查看全国所有上报的病例信息。
全国管理员账号页面包含修改资料、用户列表、患者列表页面。

 用户管理
点击“个人中心”-“用户列表”按键，进入用户列表页面。
点击“修改”按键，可以进行用户个人资料修改。点击“添加”按键，可
以添加省份管理员、全国管理员两种权限的新用户。点击“搜索”按键，
可以根据姓名和手机号码进行用户搜索。

图 6-1 全国管理员用户列表页面

 患者管理
点击“个人中心”-“患者列表”按键，进入患者列表页面。患者列表的“状
态”栏提示病例是否提交完成，包括“正常”、“暂存”、“待修改”三种表
现。（正常：上报录入人员上报病例完成，点击“提交”的病例；上报录入
人员处理完医院管理员的审核意见，点击“提交”的病例。暂存：上报录
入人员上报病例未完成，点击“暂存”的病例。待修改：医院管理员提出
审核意见后、上报录入人员未处理的病例。）“表单完成度”提示罕见病上
报页面信息的填写完整度。在“操作”栏，可以查看罕见病患者信息。

图 6-2 全国管理员患者列表页面
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① 报表统计
点击“报表统计”按键，可见全国罕见病分布、发病与就诊趋势、确诊及
治疗、登记概况、费用统计等相关图表。

图 6-3 全国管理员报表统计页面

② 搜索病例
点击“搜索”按键，全国管理员可以根据病历号、患者姓名、手机号码、
病种进行患者信息快速定位检索。

图 6-4 全国管理员病人搜索页面


