
１　在宅療養を支援する事業

令和２年度 令和元年度

在宅療養支援計画策定・評
価

保健所を中心として地域の関係機関が連
携し、患者のニーズに応じた支援計画の
作成・評価を行う。

東京都保健所
支援計画作成：547件
評価委員会：44回

支援計画作成：812件
評価委員会：48回

在宅難病患者療養相談指導
島しょ専門医相談

医療・生活等について、保健師などによ
る相談・指導を行い、療養環境の改善を
図る。

東京都保健所
疾病対策課（島しょ専
門医派遣）

訪問相談指導：15,780件
島しょ専門医相談5回：43件

訪問相談指導：21,598件
島しょ専門医相談7回：215件

患者会支援
地域の患者会を育成し、その運営を支援
する。

東京都保健所 21件 221件

専門医療の受診が困難な患者に対し、診
療班を組織して訪問診療を行う。

地区医師会
訪問件数：263件
（54地区医師会）

訪問件数：416件
（54地区医師会）

地域主治医、看護師以外
はオンライン参加も可能と
なるよう検討中（別添資料
2-4参照）

在宅難病患者に医療機器（吸引器・吸入
器）を無償貸与し、併せて訪問看護を実
施する。

保健所等
貸与者：154人
訪問看護：769回

貸与者：182人
訪問看護：998回

在宅で人工呼吸器を使用する患者に対
し、診療報酬算定可能回数を超える訪問
看護費用を助成する。

保健所等
患者数：103人
訪問看護実施回数：8,095件

患者数：95人
訪問看護実施回数：7,477件

介護者の事情により一時的に介護を受け
られなくなった在宅難病患者の入院病床
を確保する。

保健所等
20床（委託病床数）
利用患者数：延べ171人
利用日数：延べ2,982日

20床（委託病床数）
利用患者数：延べ320人
利用日数：延べ5,142日

コロナ禍で一部病床で受入
不可等あり

介護者の事情により一時的に介護を受け
られなくなった在宅で人工呼吸器を使用
している難病患者の患者宅に看護人を派
遣する（年間で１６時間以内）

－ － －
令和4年度新規事業として
実施検討中

事業名 事業内容 申し込み先
実 績

在宅レスパイト事業

備考

難病患者療養
支援事業
（東京都保健所
事業）

東京都の在宅難病患者支援の取組について

在宅難病患者一時入院事業

在宅難病患者訪問診療

在宅難病患者医療機器貸与・整備

在宅人工呼吸器使用難病患者訪問看護
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２　患者等への相談支援等を行う事業（難病相談支援センター事業）

令和２年度 令和元年度

地域で生活する難病患者等の日常生活
における相談・支援、地域交流活動の促
進などを行う拠点として、患者等の療養
上、日常生活上での悩みや不安等の解
消を図る。
主に療養相談、就労相談等を実施する東
京都難病相談・支援センター、東京都多
摩難病相談・支援室とピア相談を実施す
る東京都難病ピア相談室の３所体制で実
施。

疾病対策課

①東京都難病相談・支援センター：
2,085件
②東京都多摩難病相談・支援室：
1,321件
③東京都難病ピア相談室：1,375件
計　4,781件（療養・就労・ピア相談
件数）

①東京都難病相談・支援センター：
3,147件
②東京都多摩難病相談・支援室：
1,731件
③東京都難病ピア相談室：1,442件
計　6,320件（療養・就労・ピア相談
件数）

コロナ禍で特に面談による
相談件数減

専門医等による医療相談、生活指導等を
行う。
東京都難病相談・支援センター、東京都
多摩難病相談・支援室で実施。

難病相談・支援セン
ター
多摩難病相談・支援
室

東京都難病相談・支援センター、東
京都多摩難病相談・支援室実施分
・実施回数：年9回（難病相談・支援
センター8回、多摩難病相談・支援
室1回）
・相談者数：57名

東京都難病相談・支援センター実
施分
・実施回数：年8回
・相談者数：90名

令和３年１月より難病相談・
支援センター実施分はオン
ライン・電話での実施

専門医等による疾病（疾患群）別の講演
会を行う。

難病相談・支援セン
ター

東京都難病相談・支援センター
・実施回数：年４回

東京都難病相談・支援センター
・実施回数：年４回

令和３年度よりオンラインに
よるライブ配信形式での実
施

患者・家族同士の交流と情報交換を目的
とした交流会を行う。

東京都難病ピア相談
室

膠原病患者及びパーキンソン病等
患者交流会を毎月実施、希少難病
患者、ＳＣＤ・ＭＳＡ患者、ＡＬＳ患者
交流会を隔月実施。

膠原病患者及びパーキンソン病等
患者交流会を毎月実施、希少難病
患者、ＳＣＤ・ＭＳＡ患者、ＡＬＳ患者
交流会を隔月実施。

令和２年２月以降、感染症
流行状況に応じ開催中止も
あり。

難病医療講演会

難病患者家族の交流会

事業名 事業内容 申し込み先

難病相談・支援センター

実 績
備考

難病医療相談



令和２年度 令和元年度

難病セミナー
　①実務者基礎コース
　②保健師コース
　③公開講座

難病患者相談事業の従事者に対し、難
病に関する知識及び技術の向上のため、
講習会を実施する。

疾病対策課

①実務者基礎コース：ホームペー
ジ上に資料を公開
②保健師コース：20人
③講演会：58名（資料配布のみ）

①実務者基礎コース：146人
②保健師コース：34人
③講演会：67名

令和３年度は①はオンライ
ンでの動画配信による実
施、②③はオンラインによる
ライブ配信形式での実施

在宅難病患者訪問看護師等
養成研修
　①座学研修Ⅰ
　②座学研修Ⅱ
　③臨床研修（平成29年度開
始）

在宅難病患者に対して、訪問看護をして
いる看護師の難病に関する知識・技術の
向上を図るため研修会を実施する。

疾病対策課

①座学研修Ⅰ 633名（Web形式）
②座学研修Ⅱ 155名（Web形式）
③臨床研修　　21名
合計　延べ809名

①座学研修Ⅰ 325名
②座学研修Ⅱ 295名
③臨床研修　　44名
合計　延べ664名

令和２年度より①②はオン
ラインでの動画配信による
実施

難病患者等ホームヘルパー
養成研修

難病患者に適切なサービスを提供するた
め、必要な知識・技能を有するヘルパー
を養成する。

指定事業所
開催数：9回
受講者数：91名

開催数：10回
受講者数：81名

３　従事者の育成に係る事業（難病専門研修）

実 績
備考事業内容 申し込み先

難病専門研修

事業名



４　災害対策に係る事業

令和２年度 令和元年度

停電時等における安全確保のため、在宅
難病患者に対する人工呼吸療法を実施
する医療機関に対し、在宅難病患者に無
償で貸与する予備電源等の物品の購入
に要する経費を補助する。

疾病対策課
37医療機関
63人（患者数）

28医療機関
54人（患者数）

令和３年12月17日付交付
要綱を改正し、対象物品に
蓄電池を追加
（別添資料2-3参照）

個別避難計画のより詳細なものとして災
害時個別支援計画を作成するために区
市町村を支援するために作成。
毎年、調査も実施。

-
令和２年７月改訂
令和３年３月一部改訂

-
令和３年８月一部改訂
（別添資料2-2参照）

東京都在宅人工呼吸器使用者災害時支援指
針

在宅人工呼吸器使用難病患者非常用電源設
備整備事業

事業名 事業内容 申し込み先
実 績

備考


