
 
 

 

 

 

日時：令和６年１月２９日（月曜日）午後５時３０分から７時００分まで 

                   ※ＷＥＢ会議システムによるオンライン形式 

次   第 

１ 開 会 

２ 委員紹介                    （説明 15分） 

３ 議題 

（１）各難病患者支援事業の実施状況について 

（２）難病の患者に対する医療等に関する法律の改正について 

（３）難病医療ネットワーク事業について 

（４）東京都在宅人工呼吸器使用者災害時支援指針の一部改正について 

（５）東京都難病対策地域協議会の開催テーマについて    （説明 15分）【意見・質疑１０分】 

４ その他 

 

５ 閉 会 

 

＜配布資料＞ 

資料１   難病対策に係る各種会議について 

資料２－１ 各難病患者支援事業の実施状況一覧 

資料２－２ 各在宅難病患者支援事業の実績 

資料３－１ 難病の患者に対する医療等に関する法律の改正について 

資料３－２ 指定難病の追加及び診断基準等のアップデート 

資料４   難病医療ネットワーク事業について 

資料５   東京都在宅人工呼吸器使用者災害時支援指針の一部改訂について 

資料６   東京都在宅難病支援事業リーフレット等 

資料７   東京都難病対策地域協議会の開催テーマについて 

東京都特殊疾病対策協議会 在宅療養・医療連携支援対策部会 

（令和５年度第１回） 


