
第２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  次  第  

 

平成３０年１０月１０日  

 １０：００～１２：００  

  場所：TKP新橋カンファレンスセンター５B  

 

１．  開 会 

 

２．  議 事 

（１）  前回の会議における主な御意見 

（２）  データベースの現状と過去の研究利用の事例 

（３）  前回の御指摘事項を踏まえたデータ提供に係るガイドラインの方向性に

ついて 

（４）  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ＮＤＢ、介護ＤＢとの連結解析について 

（５）  その他 

 

３．  閉 会 

 

＜配付資料＞  

資料１  

資料２－１  

 

資料２－２  

資料３  

 

前回の会議における主な御意見 

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

ついて  

データベースにおける過去の研究利用の事例  

前回の御指摘事項を踏まえたデータ提供に係るガイドラインの方向性に

ついて（案）  

資料４  

 

 

参考資料１  

 

参考資料２  

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ＮＤＢ、介護ＤＢとの連結解析への対応について（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の

研究利用にかかる同意書の現行の様式（ひな形）  

調査票情報のオンサイト利用ガイド  

 


