
「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」 

開催経過 
 

 

日時等 議題 

第 1回 

（平成 24 年 9月 24 日） 

・委員長の選任 

・今後の進め方について 

・小児慢性特定疾患治療研究事業の現状と課題について 

・難病対策の検討状況について 

第 2回 

（平成 24 年 11 月 5 日） 

・医療費助成（小児慢性特定疾患治療研究事業）の在り方について 

第 3回 

（平成 24 年 11 月 19 日） 

・関係者からのヒアリング 

「全国心臓病の子どもを守る会」 

「がんの子どもを守る会」 

「ＰＫＵ（フェニルケトン尿症）親の会連絡協議会」 

・その他の支援（普及啓発・相談支援等）の在り方について 

第 4回 

（平成 24 年 11 月 28 日） 

・関係者からのヒアリング 

「日本 IDDM ネットワーク」 

「胆道閉鎖症の子どもを守る会」 

「あすなろ会」 

・小児慢性特定疾患に関する医療体制等 

第 5回 

（平成 24 年 12 月 10 日） 

・小児慢性特定疾患対策に関する研究等について 

・議論の整理（案）① 

第 6回 

（平成 25 年 1月 22 日） 

・議論の整理（案）について 

・中間報告（案）について 

（平成 25 年 1月 30 日） ・中間報告 

第 7回 

（平成 25 年 9月 9 日） 

・小児慢性特定疾患対策の検討状況 

・公平で安定的な医療費助成の仕組みの構築に係る検討 

第 8回 

（平成 25 年 10 月 1 日） 

・小児慢性特定疾患対策の検討状況その２ 

第 9回 

（平成 25 年 10 月 23 日） 

・医療費助成の仕組みの構築について 

第 10 回 

（平成 25 年 11 月 1 日） 

・医療費助成の仕組みについてその２ 

 

第 11 回 

（平成 25 年 12 月 13 日） 

・慢性疾患を抱える子どもとその家族への支援の在り方（報告）（案）

について 

 


