
 

今後の進め方（案）  
 

 

2018年11月20日

（本日） 

ガイドライン（案）について議論 

2019年1月～2月 本有識者会議において模擬審査を実施 

⇒審査基準等の検証 

⇒本有識者会議において模擬審査を踏まえたガ

イドライン（案）の修正 

2019年2月頃 難病対策委員会・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の合同委員会 

⇒ガイドライン（案）の報告、取りまとめ 

 

 

 

2019年度早々～ 「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」立ち上げ 

⇒データ利活用の申請受付開始（本格運用開始） 

※以降、審査会における審査、データ提供を実

施。 
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