
 
 

 

 

 

日時：令和３年３月２９日（月曜日）１９時～ 

※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 

 

3. 会長選出 

 

4. 議事 

（1） 難病医療費助成の状況について 

 

（2） 東京都難病医療ネットワーク事業について 

 

（3） 在宅療養・医療連携対策部会報告について 

 

（4） 都内の難病対策地域協議会の開催状況について 

 

（5） 「災害時における透析医療活動マニュアル」の改訂について 

 

（6） 令和３年度の難病関係事業予定について 

・ 難病・小慢ＤＢ更改について 

・ 「災害時における透析医療活動マニュアル（改訂版）」に係る研修会の実施について 

 

（7） その他 

・ 国の検討状況について 

・ 指定難病医療費助成制度における医療受給者証のサイズの検討について（中間報告） 

 

令和 ２ 年度  

東京都特殊疾病対策協議会 

 



＜配布資料＞ 

【資料 １】都における難病医療費助成対象数者（患者数の多い順・令和２年 12月 31日現在） 

【資料 ２】令和２年度 東京都難病医療連絡協議会（難病医療ネットワーク事業） 開催状況 

【資料 ３】難病医療連携拠点病院及び難病医療協力病院から収集する情報について 

【資料 ４】難病医療ネットワーク医療従事者向け研修について 

【資料 ５】在宅療養・医療連携支援対策部会報告 

【資料 ６】東京都難病対策地域協議会の実施報告 

【資料 ７】「災害時における透析医療活動マニュアル」の改訂について 

【資料 ８】令和３年度の難病関係事業予定 

【資料 ９】難病・小慢ＤＢの更改に関する要件定義状況の情報共有（２０２０年１２月厚生労働省資料

抜粋） 

【資料１０】「災害時における透析医療活動マニュアル（改訂版）」に係る研修会の実施について 

【資料１１】第６６回厚生科学審議会疾病対策部会難病対策委員会・第４２回社会保障審議会児童

部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（合同開催）資料（令和２

年１２月１０日開催時配布資料抜粋） 

【資料１２】指定難病医療費助成制度における医療受給者証のサイズの検討について（中間報告） 

 


