
東京都難病対策地域協議会の実施報告

実施概要

日時：令和３年１月２１日（木曜日）午後６時１５分から午後７時２７分まで
開催方法：ＷＥＢ会議システムによるオンライン形式

１ 難病対策地域協議会の概要について

○協議会未設置の特別区に対して、設置が進むよう東京都から強く
働きかけてほしい。

２ 在宅人工呼吸器使用者への災害時支援における課題と
取組

○患者の療養環境等を最も把握しているかかりつけ医やケアマネ
ジャー、訪問看護ステーションが中心となって災害時個別支援計
画を作成していくことが重要である。

○人工呼吸器の種類（TPPV・NPPV）別の計画作成率が把握できると
よい。

○町会等地域住民とのコミュニケーションを図り、居宅から外に出
るだけでなく、避難先までの避難経路を確認するなど、避難訓練
の内容を充実させていけるとよい。

○在宅人工呼吸器使用者が災害時に避難できる場所を各区市町村と
話し合って事前に確保することが望まれる。

１ 難病対策地域協議会の概要に
ついて

協議会の事業根拠、都と地域の協議
会の関係、地域の協議会の設置状況
と開催テーマ等を報告（別紙）

２ 在宅人工呼吸器使用者への災
害時支援における課題と取組

在宅人工呼吸器使用者の把握、災害
時個別支援計画の作成、計画の質の
向上という課題と都における区市町
村支援の取組を共有するとともに、
都の新たな支援の検討に係る事務局
案について審議

会議の内容 （２）協議会委員からの意見
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