
第６０回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会・  
第３５回社会保障審議会児童部会小児慢性特定疾患児への 

支援の在り方に関する専門委員会(合同開催) 
 

議  事  次  第 

平 成 ３ １ 年 ０ ２ 月 ２ ０ 日 

 １ ７ ： ０ ０ ～ １ ８ ：３０ 

  場所：厚生労働省共用第 8 会議室(11 階) 

１． 開 会 

 

２． 議 事 

（１） 指定難病患者データベース及び小児慢性特定疾病児童等データベースの

利活用の運用に関する事項について  

（２） その他 

 

３．  閉 会 

 

＜配付資料＞ 

資料１－１ 

 

資料１－２ 

 

資料１－３ 

 

資料１－４ 

 

資料２－１ 

 

資料２－２ 

 

参考資料１－１ 

 

 

参考資料１－２ 

「指定難病患者データ及び小児慢性特定疾病児童等データの提供に関

するガイドライン」（案）の概要 

「指定難病患者データ及び小児慢性特定疾病児童等データの提供に関

するガイドライン」（案） 

｢指定難病患者データ及び小児慢性特定疾病児童等データの提供に関

する審査会｣ 開催要綱（案） 

「指定難病患者データ及び小児慢性特定疾病児童等データの提供 

に関する審査会」運営規程（案） 

指定難病患者データベース及び小児慢性特定疾病児童等データベース

における同意の見直しについて 

指定難病（小児慢性特定疾病）に係る医療費助成申請における臨床調

査個人票（医療意見書）の研究等への利用についての同意書（案） 

指定難病患者データ及び小児慢性特定疾病児童等データの提供に関す

る有識者会議構成員名簿（第 1 回指定難病患者データ及び小児慢性特

定疾病児童等データの提供に関する有識者会議 資料） 

第５回指定難病患者データ及び小児慢性特定疾病児童等データの提供

に関する有識者会議 議事要旨 



 


