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平成 27 年（2015 年）1 月に「難病の患者に対する医療等に関する法律（以下、難病法）」が施行され、7

年が経過しました。人工呼吸器装着等在宅難病患者のみなさん（以下、難病者）は、「医療機器使用のため

の電源が継続的に必要であること」、また日常生活活動に重度の障害があり、災害時には、様々な対応・支

援、配慮が必要となります。これまで難病者の「災害時の備え」は、医療機関・訪問看護ステーション等にお

ける在宅療養管理の一環として、あるいは各自治体の難病保健における、個別・地域の支援の体制整備の

とりくみとして実施されてきました。 

2021 年５月に災害対策基本法が改正され、「災害時個別避難計画」の作成が基礎自治体の努力義

務とされ、これを契機に難病者の「災害時の備え」が、この施策の流れと連動して、大きくすすむことが期

待されます。 

そこで、それぞれのお立場から「今やれることは何か」を考え、共有するために、オンラインセミナーを

開催しました。 

セミナーのねらいは、従来からの、難病者に対する「保健・医療における療養支援」、そして「現在の基礎

自治体における施策への取組」を知り合うことで、「基礎自治体におけるあらたな施策」を効果的に推進し、

難病者の「災害の備え」をすすめることです。 

ここに、セミナー記録集をまとめ、みなさまにお届けいたします。ご活用いただけましたら幸いです。 

最後になりましたが、日々の状況が不安定ななか、ご講演をお引き受けくださった講師の先生方に、そして

セミナーにご参加くださったみなさまに、心より感謝を申し上げます。 

ありがとうございました。 
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皆さま、こんにちは。本日は「難病患者の総合的地域支援体制に関する研究」班のセミナーにご参加をいただ

きまして、ありがとうございます。今日のテーマは「災害対策基本法改正の今、難病児者の災害対策を進める」と

いうテーマで、これから午後を皆さまと過ごしたいと思っております。 

私は研究班の研究代表者いたしております、小森哲夫と申します。研究班は厚労省の難病対策課と関係が深

く、かつ難病患者さんへの研究班の中で横断的研究班っていうことになって、またそれが指定研究班っていうこ

とになっております。難病医療提供体制のことですとか、地域における保健所機能、それから難病相談支援セン

ター、また介護との連携、そして障害福祉との連携、加えて最近では小児からの移行期のお話もありますので、

小児発症難病の患者さんたち、それからご家族に対する支援のあり方、リハビリテーション、就労支援、その他た

くさんのテーマを扱っております。特に今後、難病を支援してくださるかたがたの教育研修ということにも力を入

れておりまして、今、e ラーニングのプラットフォームを作ったりしてもおります。 

その中で、ずっと歴代のこの研究班が大事にしてきましたのが難病患者の災害対策ということで、このセミナ

ーもその一環といいますか、その続きに位置しております。この後、基調講演を頂きますけれども、内閣府のほう

からお話をいただく災害対策基本法の改正がございまして、大変、この分野に対する期待といいますか、関心と

いいますか、それが高まっている時だと思います。 

本日もライブでご参加を頂いているかたがたが 700 人以上、それから後でのオンデマンドでの参加というか

たがたが 1,400 人以上ということで、その規模を見ましても関心の高さが分かるというふうに思っております。

こういうセミナーを開催できたことを大変うれしく思っているところです。 

基調講演の後、リレートークということで、現場に即した実際にやっておられるかたがたのお話をお聞きすると

いうことになっております。そのお話を伺いながら、現在のわれわれの立ち位置、それから難病患者さんに対す

る支援のあり方というものを一緒に考えられれば幸いというふうに考えております。どうか今日の午後 4 時半ま

で、長丁場ではありますけれども、ご参加をいただいて、勉強もしていただきたいし、また Q＆A を使ってのご質

問等で積極的にご参加を頂ければ幸いと思っております。 

どうぞよろしくお願い申し上げます。 

 

研究代表者／国⽴病院機構箱根病院 神経筋・難病医療センター  ⼩森 哲夫 

開会挨拶 
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厚生労働省難病対策課の高橋です。 

難病患者様の支援について災害対策の観点のセミナーを開催いただきありがとうございます。 

また、研究班長の小森先生におかれましては、いつも広く難病の領域に尽力いただきまして、誠にありがとう

ございます。 

何か当課のほうに今、寄せられた質問等ございましたら、いつでもご連絡いただければと存じます。 

どうか引き続きよろしくお願い申し上げます。 

厚⽣労働省健康局 難病対策課  ⾼橋 友⾹⾥ 

ご挨拶 
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内閣府防災の避難生活担当の参事官をしております小野と申します。 

本日、「個別避難計画作成モデル事業における医療ニーズが高い方への取組」ということで、銘を打っていますけ

れども、少しお話をさせていただきます。 

まず研究班の先生方には、日頃から特に避難でありますとか、防災の分野について、大変、熱心に取組をいただ

いていますことを感謝申し上げたいと思います。また、今日お聞きになっているいわゆる難病患者の方々、医療的な

ケアを要する方々も含めて、そういった方々の支援に携わる保健所の保健師の方々をはじめ、関係者の皆さま方の

日頃からの取組に、大変感謝を申し上げ、敬意を表したいと思います。 

 

今日の説明内容の目次を紹介させ

ていただきます。大きくは、まず先ほど

ご紹介がありました災害対策基本法

の改正の内容を、概観させていただこ

うと思っています。 

それから避難ということで、避難行

動要支援者名簿、そして個別避難計

画に関する取組について、それから福

祉避難所への直接避難に関する取組

について、あとその他の避難所におけ

る良好な生活環境に向けた取組をお

話していきたいと思います。今日いろ

いろ縷々、お話をさせていただきます

けれども、やはり一番のポイントは、一番冒頭のところに書かせていただいています、「災害時に誰一人、取り残さな

いために」ということで、平時からの取組、そして、保健師あるいは保健部局と防災部局との連携の構築、この構築

が大変重要であるということで、この関係づくり、これを、難しい話ではあるかもしれませんが、平時から意識をいた

だいて、取組の、ご協力を引き続きお願いできればということが、一番大事なポイントと思い、最初に申し上げさせて

いただきました。 

 

  

  ⼩野 雄⼤ 

「個別避難計画作成モデル事業」における医療ニーズが⾼い⽅への取組 

内閣府政策統括官（防災担当）付参事官（避難⽣活担当） 
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１．近年の災害による被害の状況と対応策～災害対策基本法の改正～ 

災害対策基本法の改正の背景の一

つのデータのご紹介になります。 

ここ数年、非常に豪雨災害というの

が頻発をしているという中で、その災

害による死者、亡くなられた方々は、

例えば、ここでは高齢者の例が挙がっ

ていますけれども、高齢者ですとか障

害者とか、いわゆる要配慮者といわれ

る方々への被害の集中というのが大

きな課題となっています。データとして、

やはり 30 年 7 月の豪雨で 60 歳以

上の方の死者のうち、7 割がこういっ

た方々、同じように令和元年も、65 歳

以上の方々が 65 パーセントということで、大変高い状況になっているということでございます。 

先ほどご紹介があった災害対策基本法の改正が、昨年の 5 月に施行されています。その中で、いろいろな改正内

容がある中で、個別避難計画の作成というのが、市町村の努力義務になったというのが、一つの改正の内容になっ

ています。私どもは、今、この個別避難計画作りというところを一生懸命、自治体の皆さまとご一緒に、取り組ませて

いただいているところでございます。 
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２．避難行動要支援者名簿・個別避難計画の作成 

 

 

ご存知の方も多いかと思いますが、もともとは個別避難計画の制度の前に、「避難行動要支援者名簿」というの

が先んじて制度化をされていたものです。平成 25 年の法改正でしたけれども、ここの枠の中にありますとおり、自

ら避難することが困難な方々について、その避難支援を実施するための基礎とする名簿を作りましょうということで、

これは市町村のほうで作成の義務ということになっています。 

記載内容といった、いわゆる 4 情報と言われるような基本的な情報ですとか、あと、避難支援等を必要とする事

由というところが、記載内容の下から 2 つ目にありますけれども、こちらには、例えばご本人さまの状況、それは難病

の方ですと難病の種類ですとか、普段どういった、支援が必要かといったようなことなども含めて、名簿の中の情報

として入ってきているということでございます。そして、この名簿というのは、一番下のところにありますけれども、制

度としては平時から、避難行動要支援者本人の、同意がある場合には提供をする、という仕組みになっているところ

でございます。 
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この名簿の情報を平時から提供していくという、この後の計画の話にもつながるのですけれども、いざという時の、

避難を円滑に行っていただくという上で、やはりこれは名簿情報を広く、特にそういう支援に当たられる関係の皆さ

ま方に、情報を提供するというのが、一つの制度の題目になっているわけです。 

難病の方々ということで申し上げると、特にいろいろな関わりのある方がいらっしゃると思いますけれども、福祉

専門職の方とか、保健所の方は、まだまだこういった名簿情報の提供先として、挙げている自治体さんが少ないとい

う状況です。これは私どもも、さらに伸ばしていかなきゃということで、いろんな働きかけもしていますし、ぜひそうい

ったお話があれば、各自治体さんの防災の部局でありますとか、担当しているところにもお声がけを頂けると、あり

がたいかなと考えています。 
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ここからが計画ということで、今回の法改正がされた内容ということになります。避難行動要支援者名簿から一歩

進めて、ご本人の同意がある場合に、お一人お一人に避難支援のための具体的な計画を作りましょうと、これが市

町村の、今、努力義務ということになっています。 

「作成」というところに書いていますけれども、福祉専門職の方々とか、普段から支援に携わられている方々、こう

いった方々と連携しながら計画を作成していくということを、今、いろんなところでお話をさせていただいています。

これは難病の方々に限った話ではありませんけれども、当然、お住まいの地域のそういったハザードと申しましょう

か、どういった地域にあるかといった状況ですとか、あと、もちろんご本人さまの状況というのは、お一人お一人、い

ろんなニーズの面でも普段の生活環境の面でも様々ですので、そういったご本人さまの状況を、よくお知りになられ

ている関係者の方々、特に福祉関係者でありますとか、難病の方ですと保健師さんとか、そういった方も関与してく

るかと思います。そういった方々にもぜひ参加を頂ければということで、いろんな自治体でも取組を進めてきている

というようなところでございます。こちらも同じように、下のほうにありますけれども、この避難計画を、平時では条例

に特別の定めがある場合、又は本人の同意がある場合ということで提供する。災害時には本人の同意も要らないと

いうような、制度的には仕組みになっています。 

平時からこういう計画を作って、関係者で提供して共有をしておく。この心としては、まさに災害への備え、例えば

訓練をしてもらって、実際に計画立てたもので大丈夫だろうか、といったことを確認するとか、そういったことにも役

立つというところでございます。 
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こちらは全体の状況ということで、実は今、優先度の高い方を自治体のほうで決めていただいて、5 年程度で作

成をしてほしいというお願いをさせていただいています。 

今、鋭意、進めつつありますけれども、まだこのグラフの左肩のところは今、未策定という自治体さんになりますの

で、こういったところを一生懸命、働きかけをさせていただいているところであります。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

先ほど、福祉とか医療の関係者との連携という話をしていますけれども、厚生労働省さん、所管省庁さんとも連名
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の形で一緒に連携をしていきましょうというような通知をこれまでも出させていただいております。 

一番下のところに「難病患者等に関する避難支援等体制の整備について」というので挙げさせていただいていま

す。 

 

 

 

自治体と保健所との関係ということで、もう、ご案内のとおり、特に難病の方、指定難病でありますとか、あるいは

小児慢性特定疾病の場合ですと、基本的に事務の所管っていうのが都道府県あるいは指定都市ということになりま

す。 

一方で、災害の、例えば避難所の開設ですとか、災害発生時のいわゆる初動的なところも含めて、そういった対

応というのは市町村になりますので、ここはやはり連携を取ってやっていかなきゃいけないということで、市町村で

必要となる情報については、都道府県から提供できるような形でお願いしますという通知を厚労省と一緒に出させ

ていただいているという中で、ここも先ほど冒頭に申し上げた、防災部局と、いわゆる難病ですと、保健所も含めて、

そういったところの連携を何とかできないか、というお話をさせていただいています。 
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こちらは、「取組指針」というものを作っていまして、それのご紹介になります。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

個別避難計画はどういうふうにして作成をしていくか、ということの段取りの考え方というのが示されています。ち

ょっと細かい字になりますけれども、大きく言えば、自治体の、まず内部できちんと連携をし、防災部局とか関係する

部局がきちんと体制を築く。そして、先ほどのどういう順番で、優先順位をつけて作っていくかを決めていく。その後、

福祉や医療関係者に作っていきましょうという働きかけなどをして、ご本人さま、あるいは地域の関係者の方々とも、
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ご説明をしながら、最終的には話し合いをしながら、避難計画を作っていくというような流れを紹介しています。これ

は一つの例として挙げさせていただいています。 

各地域によって、特にご本人の親しい関係者がどなたかとか、そういったものを、ご本人お一人お一人でも違いま

すので、そういったところも含めて、各地域の取り組み方というのはあるのじゃないかな、というふうに考えています。

特に今回のテーマであります、難病の方々の個別避難計画を、どういうふうに作っていくか、という話ですけれども、

今、内閣府では、難病の方に限ったわけではないですけれども、個別避難計画を作っていくにはということで、自治

体さんにもご協力を頂きながら、モデル事業ということで、実際、作ってみるという取組をやらせていただいています。 

今日は、その中で、難病の方々の取組の例をご紹介させていただきたいと思います。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

個別避難計画作成モデル事業ということで、やらせていただいておりまして、こういう報告書なども、内閣府のホ

ームページにて、見たりできるような形になっています。 
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一つの例で、こちらは別府市さんの例を挙げさせていただいています。難病患者の医療的ケアを要する方々の個

別避難計画の作成ということで、主なポイントを書いています。 

人数とか実態把握というところから始まって、やはり連携する団体、「ネットワークづくり」というのをきちんと対応

する、これが重要だと繰り返し申し上げていますが、やはりそれぞれの地域によって実情が違いますし、一言で「ネッ

トワーク、連携しましょう」と言っても、なかなかすぐにできるというものではないという中で、平時から取り組んでい

くということが重要だろう、ということだと感じております。 

④の所には、施設とか事業所の責任者の理解と協力を進める。これは行政だけではなくて、やはり普段から支援

に当たられている方々の、ご協力というのも、大変重要になってくるということでございます。 
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こちらは古河市さんの例です。また古河市さんのほうも別府市さんとは違う取組ということで、こちらは保健師、

保健所、民間の事業所との連携を、大変重んじているということが分かるかと思います。 

下のほうには、実際に訪問看護ステーションの代表の方々に、訓練の講演をしてもらうということで、やはり関係

の方々、地域の方々もそうですし、保健医療サービスの事業所さんとかもそうですし、そういった方々を、巻き込ん

でいくということが大変重要と思っています。 

 

  

- 13 -



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

例えば医療的ケアを要する方に関する取組ということで、やはり先ほど、申し上げている連携の話とか、あと、特

に難病の方々になりますと、安定した非常用電源を確保すること、これは非常に重要な要素になるかと思っています。

他のいわゆる計画の対象者の方々とは異なる要素ということで、ここはぜひ保健所の方々にも気配りをお願いでき

れば、ありがたいかなと思っています。 

 

高島市さんとか小

松島市さんの例を挙

げています。計画作

成の過程を、特に高

島市さんの話ですと、

例えば、計画作成に

当たって、そのプロセ

スの中で、きちんと地

域とのつながりをつく

っていく。これは共助

の部分というふうに

おっしゃっていますが、

共助というのをしっ

かりつくっていくこと。 

それから小松島市

さんのほうも、避難計

画作りというのを、ある意味自分ごとにしてもらうための取組、ということと思っています。当事者の方にもご参画頂

いたりするような、取組をされているということでございます。 
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３．福祉避難所への直接避難に関する取組 

 

先の法改正と併せて取り組んできているものです。やはり、特に難病の方々、それから障害者の方、高齢者の方、

こういった、いわゆる福祉的なニーズ、支援の必要な方々ということですと、平素から利用している施設に、避難し

たいというような声を頂いているという中で、これまでですと、避難所ということで、普段から利用している施設が、

指定避難所と公表されてしまうと、支援を要する方々が、災害の発生時に使えないというような懸念、指摘も頂いて

いたという中で、今後は福祉避難所というのを、きちんと指定をして、対象者がどなたかというのを公示するというよ

うな、仕組みに令和 3 年の 5 月にさせていただいています。こういった福祉避難所の指定、公示といった取組も今、

自治体さんと一緒に取り組ませていただいているということでございます。 
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福祉避難所の直接避難ということで、下に実施に当たってのポイントを書いています。 

大事なのは、やはり 1 つ目の丸。事前にきちんと福祉避難所ごとに受け入れ対象者の調整を、計画の作成プロセ

スの中で行っていくことで、当たり前といえば当たり前なのですが、やはり計画作りというのは平時からの準備です

ので、そこをきちんと丁寧に行っていく、ということが大変重要というふうに考えております。そのほかに、こういった

取組が必要ということを示させていただいています。 
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先ほどのモデル事業報告書の中でご紹介をしている直接避難に関する取組です。いわゆる関係者の顔の見える

関係を、平時からつくっていく。それから施設、事業所と当事者の方々が連携して、計画あるいは避難に関するプラ

ンを作っていくということが重要ということです。25 ページで挙がっています、永平寺町の例ですと、重症心身障害

児施設さんを災害時には受け入れます、というような協定を作る。これは平時から作っておいて、いざとなったらそ

こで直接避難が可能となるような、仕組みをつくっているということです。 
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福祉避難所への直接避難、あとは、三原市と黒潮町の例を挙げています。協定を単に結んだだけじゃなくて、きち

んと実際の避難に取り組んでもらうということや訓練をやりますということになります。作って終わりということで計

画作成は終わりという話では決してないので、やはりいつ起こっても対応できるような形で、計画の内容を見直す、

そういう機会にこの訓練を実施していただくということも大変重要と思っています。 
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４．避難所における良好な生活環境に向けた取組 ～避難所における保健衛生対策、コロナ対策～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

避難所における保健衛生対策ということで、少し最近の動きを挙げさせていただいています。 

コロナの対応というのが、この 2 年以上、大変大きくなってきているという一方で、密を避けるという、例えば避難所

のスペースみたいなものを、少し間隔を取ってというようなことを申しています。ここに今、縷々書いていますが、難病

の方々も含め、医療的なニーズにも対応できるような避難所づくりということを、引き続き取り組ませていただいていま

す。 

こちらに挙がっていますのは、内閣府防災で示しています取組指針ということで、こういうことをうたっていますとい

うことで、自治体さんにもご協力をお願いしています。ぜひ現場で、実際に避難、あるいは避難の準備に携わる際に、こ

ういったところも目を通していただいて、お気付きのところがあれば避難所の良好な生活環境の確保に御協力をお願

いしたいと思います。 
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今、コロナの対応ということで何と言っているかというと、自宅に療養している方の被災に備えてということで、こ

こでも繰り返しなのですが、防災部局、保健福祉部局、そして保健所が連携して、やはり、あらかじめきちんと災害

時の対応というのを、本人に伝えておきましょうという話をしています。これは、ぜひいま一度、特に当事者の方々に

は、そういう災害時の対応について、自治体さんによっては、問い合わせ窓口みたいのを、あらかじめホームページ
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に公表しているとか、そういった取組を進めているところもございます。ぜひそういった情報なども活用してご確認

をいただければ、ありがたいと思います。私どもも、こういった取組、きちんと避難ができる、ということをコロナ禍で

あっても、取り組んでいきたいと考えております。 

 

５．おわりに 

 

繰り返しですが、やはり部局の連携、これはずっと昔から言われていることだと思います。なかなかそうはいって

も難しい課題です。これは市町村内もそうですし、あるいは市町村の外に出ても、関係者との間でも、なかなかすぐ

にできるものではない、というところで、大変、私どももそこを意識しながら、日頃、取り組ませていただいています。

今まで保健所でも先進的にいろんな取組をされている自治体さん、保健所などもあるかと思います。ぜひそういっ

た取組も、いろんな機会で広げていくこともご意識を頂けると、ありがたいと思いますし、本日お話しした取組を一

歩も二歩も前に進めていくためにご協力を頂けると、大変ありがたいと思っております。 
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国立病院機構西別府病院の臨床工学技士をしております阿部と申します。 

先ほどの基調講演の小野先生のほうからもご紹介いただいたモデル事業の自治体別府市に病院があります。臨

床工学技士として医療機器の非常用電源に関しての注意点に関してと、日常管理に関しまして、簡単にレクチャーさ

せていただきます。よろしくお願いします。 

 

■はじめに 

先ほどもありましたとおり、東日本

台風や、九州地方の人間にとっては

球磨川の大水害、2020 年の豪雨災

害などの災害は、甚大なものでした。 

その際に障害者の避難が適切にな

されなかったという事例が報告されて

います。 

 

 

 

 

当院においても台風などの際は避

難目的での人工呼吸器を装着された

難病患者さんの入院があります。病

院なので割とスムーズに受け入れは

できるのですが、病院外の福祉避難

所とか、臨時の避難場所などへの移

動、避難になると種々の課題がでてき

ます。今回はそのような人工呼吸器な

どの医療機器を通常と同様に使用し

ながら避難場所に移動し、電源を確

保し復旧を待つというシナリオを想定

してお話をさせていただきたいと思います。 

 

 

 

 

  国⽴病院機構 ⻄別府病院  阿部 聖司 

医療機器の⾮常⽤電源に際しての注意点と⽇常管理 

- 23 -



まず、災害には自助・公助・共助と

いう言葉があります。自治体や救助な

どが本格的に動き出すのは約 3 日後

（72 時間）です。それまでは発災直後

の人命救助などに多くの資源が回さ

れます。自分でできることを最低限行

う自助の中ではまずは安全な場所ま

での移動、移動中、避難先での医療

機器の電源確保など稼働時間も含め

色々と計算しておく必要があります。 

 

 

 

■難病患者さんが常に使う医療機器とバッテリー 

 

在宅における医療機器の一例ですごくきれいにまとめてあります。こちら、ALS の患者さんで医師をされていらっ

しゃる先生の写真をお借りいたしました。どれが医療機器なんですかっていうところをざっくり挙げると、○で囲んだ

ところになります。 

意思伝達装置っていう装置（パソコン）も実はあるんですけど、ちょっとそれは置いておくとして、まず人工呼吸器

です。あとは痰（たん）を持続的に引き続けるっていう痰吸引器（アモレ SU-1）っていう機器、スポットで喀（かく）痰

の吸引をするポータブル吸引器、あとはカフアシストという排痰補助装置です。そういったものが、この写真を見た

だけでも映っています。これらの機器が日常的に使用されている事でもあります。 
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避難先でも常時使用しなければ

ならない医療機器として、在宅用

人工呼吸器、気道クリアランスの機

械、ポータブル吸引器。酸素が必

要な方に関しては酸素濃縮器など

が必要になってきます。また、加温

加湿器というのが常時必要なので、

避難先での使用を考えて、これら

は持ち運ばないといけないという

ふうに考えます。 

 

中でも常時使用しなければなら

ないという機械がその中にありま

して、代表的なものとしては人工

呼吸器、酸素濃縮器、吸引器です。

今回は、バッテリーの使用時間な

ども後で記載しますが、こちらも使

用しながら駆動させて、避難所な

どで支援が来るまでまた使い続け

ると考えていただければと思いま

す。 

 

加温加湿器の方法で、医療関

係者であればご存じですが、人工

鼻というものを付けてる患者さん

もいます。人工鼻というのは加温

加湿機能ではなく自分の呼気を利

用したいわば保温、保湿なんです

ね。普段、在宅で人工鼻を使用し

ながら人工呼吸器を使っている患

者さんがいると思います。例えば

今日とか、非常に寒いんですけど

医療的ケア児と言われている子ど

もたちだと、体温調整も未熟で人

工呼吸からの冷たい風を送気し続けると体温が下がってしまいます。人工鼻というのは加温をしてくれないからで

す。人工鼻というのは電源を使わない分避難時、移動の際には非常に推奨ができるのですが、普段加温加湿器を

使用されてる患者さんで電気が使えるところを確保できたら、加温加湿器に切り替えたほうがいいと思っています。

体温が下がらなかったり痰が固くならなければ人工鼻でちろん問題はないんですが、通常と違う環境です。時間経

過によって患者さんの体調が変化するリスクは上がってくる事は覚えていただければと思います。 
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国内で発売している人工呼吸器で、特に使用されてる患者さんが多いだろうと思われる代表的な機種を並べて

みました。大体、今の人工呼吸器はコンパクトになりました。バッテリーの駆動時間も、短いもので 4 時間ぐらいから、

長いもので 15 時間とかいう機械もあります。ですので発災後から停電が起き、指定の避難所まで移動するぐらい

までは電源がなくてもバッテリーで駆動すると思います。 

使用する電力ですがカタログの値では大体 100W から 300W ぐらいというところです。重さも 3 キロから 8 キ

ロと、ちょっとバラバラです。どの人工呼吸器を使用されているかはわかりませんが、人工呼吸器っていうのはこんな

ものなんだと覚えていただければと思います。 

 

電力消費に関する

参考資料です。人工

呼吸器は消費電力が

大きいのかと思えばそ

うでもありません。 

人工呼吸器は患者

さんへ決められた風

量を定期的に送り込

んだり、呼吸に反応し

て換気をサポートをす

る機械なので、大きな

電力量を消費すること

はありません。 
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実際、小児在宅人工呼吸検討委員会（呼吸療法医学会）から発売されている『小児在宅人工呼吸療法マニュアル』

というのがあるのですが、その中に実はカタログ上に 300 ワットって書いてるんですけど、消費量っていうのは

10％から 20％ぐらいであると記載されてました。加温加湿器も同様で、実際の消費量っていうのは 50％前後とい

う記載がありました。実際に実験した結果を記載しているわけですが実際に消費電力量を測ってみたら確かにマニ

ュアルに近い数値が出てきました。 

よって人工呼吸器の消費電力は、カタログ値ほどは使わないっていうふうに覚えていていただければいいと思い

ます。1 時間当たりどのくらい電気を消費するのとかを計算するには参考になると思います。 

 

 

実際の消費量を計算すると、大体、人工呼吸器を 20W/h ぐらいと計算して、加温加湿器 100W/h と仮に考え

ますと、1 時間に 120w/ｈで 24 時間で大体 2,880W ぐらいの電力を使用する計算になります。蓄電池をこれから

検討する際にどのくらいの容量が必要か考える際に参考にしてみてください。 
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注意点として呼吸器の中で VOCSN（ボクスン）っていう、1 台でいろんな機能、酸素が使えたりとか、カフアシス

トが使えたりとか、吸引が使えたりとかできる人工呼吸器があるのですが、この機械に関しては、ごめんなさい、消

費電力が瞬間的に大きくなるかもしれません。もしこの機械を使われている患者さんであったら、ご注意いただけれ

ばと思います。 

*後日測定してみたら最高消費電力は約 100W で他の人工呼吸器よりは大きかったですがカタログデータほど

の消費電力にはなりませんでした。 

 

■電源の確保の方法と日常管理 

 

非常用電源と日常のメンテナンスのお話に入りたいと思います。福祉避難所なり一般の避難所なりに行った際、

例えば停電で電源が未だ来てないとかいう時に非常電源を使わないといけません。それではどういった種類がある
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かという表がこちらになります。まず一般的なのがインバーター発電機です。ガソリンを使ったりとか、カセットボンベ

を使ったりとか、プロパンガスで発動機を動かして発電するための機器です。蓄電池は一般的に言うところのバッテ

リーです。ポータブル蓄電器や中には住宅用蓄電器もあります。住宅は動かせませんので、避難で持ち運ぶのであ

ればポータブル型蓄電池になると思います。昨今、キャンプなどのアウトドアレジャーがブームになっています。その

影響もあり、ポータブル蓄電器はかなりの種類が発売されています。あとは自動車から電力を取り出す方法です。

従来のシガーソケットという場所から取り出す方法と、電気自動車など本体が電源となって供給させる方法がありま

す。一覧表でご確認いただければと思います。 

 

日常管理上の注意点

になります。まず、インバ

ーター発電機です。ガソ

リンタイプの発電機で注

意しければならない点は、

こまめな管理が必要にな

る点と、ガソリンを使って

発電するから屋内使用は

できない点です。発電機

本体は換気が必要です。

必ず屋外に置いてくださ

い。そして、エンジンは定

期的なメンテナンスをし

ないと動きません。自動車と同じでこまめに動作させておかないといざという時に動かないという事になりかねませ

ん。燃料のガソリンも劣化します。要するにたまに動作をさせましょうという結論になります。あとガソリンのままで保

存しておくにも、いろんな制約が多いので、注意が要ります。 

カセットボンベとかプロパンガスの発電機の場合は、ガソリンほどのメンテナンスは必要ありませんが、例えばカセ

ットボンベとかの場合だと、容量もありませんので 1 時間ほどで使い切ります。ボンベの予備量や残量に注意が必要

と思います。 

 

蓄電池の場合、こまめ

に充電をしておいてくださ

い。先ほど計算しましたけ

ど、例えば医療機器を1日

使用するには2,880W が

必要っていう計算しました

けど、ポータブルの蓄電器

がどのくらいの蓄電容量

があるのかを確認しておく

のが大切です。蓄電池を

すべて医療機器に使用す

る場合、特に 72 時間とい
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う期間を蓄電池だけで持たせようとお考えであれば、複数台蓄電池の準備が必要であるという事になります。例え

ば発災直後から患者さんの避難地域で停電が続いていて、かつ患者さんを容易に移動できない環境の場合には、１

台の充電が減った時点で電気が復旧している場所までポータブル蓄電池を持っていって、充電しながらもう１台で

駆動させて、時間を稼ぐ事が必要なのかもしれないと考えています。 

 

駆動の際にもう一つ、

気を付けないといけない

ところで、電気は直流と

交流という種類があり、

コンセントを差し込んで

使用する場合は交流で

電気を使用することにな

ります。発電機やバッテリ

ーの電気は直流ですの

で、交流に形を整える必

要があります（整流）。こ

の際に質の高い正弦波

っていうものがインバー

ター発電機で作り出せるのかが必要になります。交流波形がきれいでなければ、医療機器が動かないこともありま

す。人工呼吸器の場合は大体動きますが、質の高い波形を必要としている機器の代表としては、加温加湿器とか酸

素濃縮器とかが挙げられます。ちなみにこの部分での質が高いところでは、Honda 製の発電機などは結構質が良

い交流波形をつくりだせているようで、大体問題なく医療機器は動きます。 

 

以上のように、医療機

器を非常用電源から使

用する際には整流された

交流波形を長時間にわ

たって給電する必要があ

るというのがご理解いた

だけたかと思います。こ

の部分の有効な手段とし

て電気自動車などを電源

車として活用する。電気

自動車だけじゃなくて、プ

ラグインハイブリッドとか

ハイブリッドカーとかでも

活用できるのですが、最後にちょっとお話をさせていただこうと思います。 
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実は電動車活用社会推進協議

会っていうのがありまして、この協

議会というのが 133 事業者、19

自治体、17 団体、169 者から構成

されており、さらには事務局に経

産省オブザーバーに国交省と、か

なり規模の大きな団体です。 

 

 

 

 

こちら、研究班の災害対策統括

の溝口先生が恐らく関わっていら

っしゃると思いますが、こちらの協

議会からの提言として「災害時に

おける電動車から医療機器への

給電活用マニュアル」というものが

あります。 

車自体を電源として家電や機器

を動かす方法の手引きになります。 

 

 

 

このマニュアルによりますと、電気自動車などは電力を１時間に 400W くらい使用し続けても、車の燃料が満タン

の状態であれば 2 日から 4 日ほどを供給できる能力があるそうです。先ほどの人工呼吸器と加温加湿だけであれ

ば、もう十分な容量になりますが、電気自動車などは自走できる大きな蓄電池ということになります。 
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非常時の給電方法としては非常に優れた方法の一つではないかなと思います。これに加えて、移動手段でもあり

ます。患者さんを避難所まで運んだ上、電源車としてその場で使えるという方法を提案できたりします。 

 

 

これは参考ですが、上の表で言えば SUV とかいうタイプの車は、若干の荒れた道も走れると思います。避難の際

に道路状況が悪いことも想定されます。こういったところでも非常に有効ではないかなというふうに思っております。 

- 32 -



 

最後のまとめになります。災害時、発災直後からまずは自助で 3 日分の電源を確保する必要があります。電源を

作り出す発電機、電気を貯めておく蓄電池、電源としても使え移動もできる電動車などがあります。必要最低限の

量をちょっと計算して備えておきましょう。インバーター発電機は、整流され奇麗な正弦波が出ていないと、医療機器

の種類によっては使用できない場合があります。長時間安定した給電方法として電動車を活用する方法もあるとい

うお話をさせていただきました。以上になります。ご清聴ありがとうございました。 
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東京都小平市健康福祉部障がい者支援課の片峯と申します。 

本日は、当市における「災害時個別支援計画」作成の取り組みと、令和 3 年度に実施いた 

しました「医療的ケア児等災害時避難シミュレーション」のご紹介をさせていただきます 

小平市の概況です。 

東京都のほぼ真ん

中に位置し、人口は

令和４年１月１日現在

で 195,381 人です。

市内には JR、私鉄合

わせて７つの駅があ

り、都心まで急行で

30 分程度のベッドタ

ウンですが、緑も多く、

まだ農地も残ってお

ります。大規模マンシ

ョンの建設等も続き

まして、人口は微増し

ております。 

地形ですが、「小

平」というだけあって、

ほぼフラットで、氾濫が予想される河川はありません。市のハザードマップでも、１メートルの浸水が予想される地域

がわずかに見られる程度です。日本で初めてブルーベリーの栽培を始めたところとされ、市内の就労継続支援事業

所では、ブルーベリーを使ったジャムやお菓子を製造販売しています。 

 

小平市の手帳所持者数です。どの種別も

増加しています。 

二つ以上の手帳をお持ちの方も重複でカ

ウントされています。 

  

  ⽚峯 朋⼦ 

医療的ケア児・者の災害時個別⽀援計画作成の取り組み 
〜計画の更新と避難シミュレーションの実施をとおしてみえたこと〜 

⼩平市健康福祉部障がい者⽀援課 
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小平市の障がい児・

者が多く通っている、市

内及び近隣にある主な

医療機関です。 

特に、小平市にある国

立精神・神経医療研究

センター病院は、全国か

ら難病の患者さんが通

ってこられ、そのために

小平市へ転入される方

もいらっしゃいます。 

また、医療的ケア児に

医療や療育を提供する

機関も多数ございます。 

 

 

それでは、「災害時個別支援計画」の作成の話に入る前に、「災害時避難行動要支援者」について、少し触れたい

と思います。まず、「要配慮者」という言葉をお聞きになったことがあるかと思いますが、「要配慮者」の定義です。 

「必要な情報を迅速かつ的確に把握し、災害から自らを守るために安全な場所に避難するなど、災害時に一連の行

動をとることに支援を必要とする人々」を言います。 

「避難行動要支援者」とは、上記の「要配慮者のうち、円滑かつ迅速な避難の確保を図るため特に支援を要する

人をいい、市が定める右の要件により、避難行動要支援者登録名簿の登載対象となる方々」を言います。 

その要件とは、介護保険の要介護３～５の認定をお持ちの方、重度の障がい者手帳をお持ちの方、７５歳以上の

独居、又は世帯員全員が７５歳以上の高齢者世帯などです。 
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「小平市地域防災計画」

で定められている予防対

策としての健康福祉部の各

課の役割は、このようにな

っております。 

生活支援課は、避難行動

要支援者登録名簿を管理し、

関係機関に情報提供を行い

ます。 

関係機関とは、防災危機

管理課、高齢者支援課、障が

い者支援課、生活支援課、社

会福祉協議会、民生児童委員、消防署、警察署、地域包括支援センター、協定締結自治会、マンション管理組合です。

救急医療情報キットの配布や防災行動マニュアルの作成も担当しています。 

高齢者支援課は、６５歳以上の「在宅人工呼吸器使用者の災害時個別支援計画」の作成や「福祉避難所管理運営マ

ニュアル」の作成を担当します。障がい者支援課では、「在宅人工呼吸器使用者の名簿」の管理、６５歳未満の「在宅人

工呼吸器使用者の災害時個別避難計画」の作成を行います。 

 

 

現在、小平市における避

難行動要支援者登録名簿の

登録者数は 2,894 人です。 

昨年 5 月の災害対策基本

法の改訂を受け、人工呼吸

器使用者が計画作成の最優

先者として、当市では、コロ

ナ禍で遅れがちだった「在宅

人工呼吸器使用者の災害時

個別支援計画」の整備に力を

入れています。 

市内の人工呼吸器使用者の把握については、保健所や当市の健康推進課からの情報提供や、障がい者支援課の各

種手続きにおいて把握しております。現在、人工呼吸器使用者数は３１人で、そのうち「災害時個別支援計画」作成済み

は ２４名となっています。昨年、一昨年の新規ケースについて、計画作成ができていない状況でした。 

人工呼吸器使用者の「災害時個別支援計画」は平成２４年から立てていますが、当初は都の保健所が主導し、市のケ

ースワーカーが立ち会うという形で行ってきました。今年度は保健所のご協力のもと、障がい者支援課では 7 件の新規

ケース、高齢者支援課では 4 件の計画更新を行う予定となっています。 

そのほかの要支援者名簿登録者の「個別避難計画」については、主管課である生活支援課において、課題の整理等

を行っている状態です。 
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それでは、当市において

令和３年度に実施した「医療

的ケア児等災害時避難シミ

ュレーション」について、ご説

明いたします。 

障がい者支援課では、令

和元年度に医療的ケア児等

の関係機関の協議の場とし

て、「小平市医療的ケア児を

支援する連絡会」を立ち上げ

ました。 

その取り組みとして、令和

２年度には、「医療的ケア児

等実態把握調査」を実施し、３５名からご回答をいただきました。基本情報や生活状況と併せて、困りごとについても収

集いたしましたが、コロナが始まった年でしたので、衛生用品の不足や災害時の不安の声が多く聞かれました。 

この声を受けて、連絡会メンバーの方から息子の A さんをモデルにとのお申し出をいただき、A さんの「災害時個別

支援計画」をもとに「災害時避難シミュレーション」を実施することになりました。 

 

『災害時避難シミュレ

ーション』の実施までに、

具体的にはこのような

準備を行いました。 

まず、先行事例がな

いかを調べ、資料収集

をいたしました。 

次にモデルとなるAさ

んがお住いの自治会の

定例会に出席し、趣旨

説明と当日の協力依頼

をいたしました。自治会

役員さんと A さんとの初顔合わせも行っています。また、地区担当の民生児童委員の方にもご協力いただくことになり、

主管課である生活支援課と民生児童委員協議会長にもご賛同いただきました。 

今回、A さんの所属する重症心身障害児者を守る会の活動費から、シミュレーションの記録動画を制作することにな

りましたが、そのため、動画の製作会社とも頻繁にメールやズームによる打ち合わせを行っています。 

避難シミュレーションの場面は、ぶっつけ本番で撮りましたが、動画全体の構成については『小平市医療的ケア児を

支援する連絡会』のメンバーにご意見をいただきながら、シナリオを作成いたしました。撮影に使用する物品等は小平

医師会や多摩小平保健所等からお借りいたしました。 

また、防災危機管理課の協力で、実際の避難所で使用するパーテーションやベッドなどを市役所の会議室に設置し、

避難所に見立てました。 

A さんの主治医にも今回の取り組みにご賛同いただき、当日までの A さんの体調管理にご協力をいただきました。 
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これは動画のタイトル部分です。 

本日は動画そのものを見ていただ

く時間がございませんので、スライ

ドでご紹介させていただきます。 

シミュレーションのモデルになっ

ていただいた A さんは難病ではあ

りませんが、重症心身障害者で、人

工呼吸器等の医療機器を常時使用

されています。 

以前より、多摩小平保健所が、A

さんの災害時個別支援計画を作成

していましたが、このコロナ禍で、１年以上更新できない状態が続いていました。個別支援計画の様式が変わったことも

あり、今回、避難シミュレーションの実施に合わせ、更新を行いました。のちほど、佐藤さんより今回の更新の手法や制

作手順等について、詳しくお話があると思います。今回の『災害時避難シミュレーション』は、A さんの『災害時個別支援

計画』に基づいて実施しております。 

 

シミュレーションの目的です。 

・人工呼吸器を装着している医療

的ケア児と家族が自助・共助によ

り安全かつ迅速に避難することが

できるか検証する。 

・避難所に於いて安全に過ごすこ

とができるか検証する。 

・地域住民による災害時の支援ネ

ットワーク構築の一助とする。 

・防災意識の向上を図る。 

・課題を抽出する。  などです。 

 

実際にはこれらのこ

とを実施いたしました。 

・災害用伝言板の活用 

・地域住民による避難

所への避難 

・避難上における療養

環境の整備 

・非常用持ち出し物品

の確認 

などです。 
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モデルになっていただいたAさん

の状況です。 

・TPPV の人工呼吸器を使用されて

います。そのほかにも・カフアシス

ト・酸素濃縮器・吸引器・注入ポン

プ・パルスオキシメーター等、電源を

要する医療機器を常時使用されて

います。 

 

 

 

 

避難シミュレーションではこのよ

うなことに配慮いたしました。 

・当日の A さんの体調を優先する。 

・参加者を制限する。 

・検温・消毒・マスクの着用等感染対

策を徹底する。 

・A さんの体調観察担当を配置する。 

・市内の感染状況により実施の可否

を決める等です。 

 

当時は感染者が激減していた時

期で、シミュレーション前日の市内の感染者の発表では 0 人とのことでした。 

 

 

想定した発災時の状況です。 

 

天候の穏やかな 10 月の平日、午前

10:00 

自宅で医療的ケア児と介護者であ

る母の 2 人の時に、震度 6 強の地

震が発生しました。 
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災害時個別支援計画に

は、このようなチェック項目

があります。 

シミュレーションでも、母

が確認を行っています。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

発災と同時に実際にブレーカーを

落として停電を再現しました。それ

ぞれの医療機器からアラーム音が

鳴りますが、正常にバッテリーに切

り替わって作動確認ができました。 

母は、計画書を見ながら次の行動

を確認しています。A さんに「大丈

夫、大丈夫。」と声をかけながら、自

らに言い聞かせているようでした。 

 

 

 

揺れが落ち着くと 玄関を開放し、

外の様子を確認しました。家の一部

倒壊を見て、自宅は危険と判断しま

す。 

地方の親戚から電話がかかって

きましたが、うまく出られず、着信を

確認し母からかけ直します。自分と

家族の安否、避難所に向かう旨を伝

えます。 

そこへ自治会の方が様子を見に

来てくれました。 

 

母は避難するための人手を要請しました。助けを待つ間にも、母は避難の準備を進めます。 

日ごろから準備している必要物品を確認しながら荷造りをします。 
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呼吸器を積んだ車いすは A さん

を載せると50kgほどになりました。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

ご覧のとおり、医療機器はじめ、

必要物品はかなりな量になります。 

人工呼吸器、パルスオキシメーター、

注入ポンプ、酸素ボンベ、吸引器、

排痰補助装置、避難袋などです。ス

ーツケースが２つになりました。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

こちらは、避難袋の中身です。おむつ、お尻ふき、保険証、加温加湿器、加温加湿器用水、消毒液、蘇生バッグ、経管

栄養剤、カテーテル、飲料水、延長コード、薬、呼吸器回路の予備などです。 

先ほどの医療機器も含め、総重量は 25 キロになりました。 
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平時から用意してある避

難袋の中身だけでも３日分と

なるとかなりの量になります

が、介護者である母の荷物は

この 25 キロの中には入って

いません。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

動画では災害用伝言板と

伝言ダイヤルの両方を利用し、

親子の安否と避難する旨を

支援者に伝えました。 

 

 

 

 

 

 

 

 

駆けつけてくれた近所の方

に荷物の積み込みを依頼し、

母は A さんを抱きかかえて

玄関前に停めた車いすに移

乗させます。 

慣れている母だからこそ素

早く行動ができますが、A さ

んの体調に配慮しながらの準

備はかなり神経を使います。 
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避難所でのスライドは時間の関

係上、割愛させていただきます。シ

ミュレーションをとおして、見えた

課題です 

・自宅避難ができない時は、人手

が絶対に必要になります。 

・避難所に電源があるとは限りま

せん。 

・避難所の職員には医療的知識が

ありません。 

 

 

まとめです。 

シミュレーションをとおして痛感し

たことは、自宅に大きな被害がな

ければ、医療的ケア児等にとって、

やはり自宅避難が一番よいだろう

ということです。『災害時個別支援

計画』を活用し、平時からできる準

備をしておくこと、近所づきあいの

中で、自宅療養者がいることを知

っておいてもらうことも大変重要

だと感じました。 

公助として行政が行うことは、

いろいろとありますが、平時から医療的ケア児や要支援者等の名簿の整備、『災害時個別支援計画』の作成等を進め、

発災時には、速やかな被災状況と必要な支援の把握が何より重要になると思います。 

電源の確保については、引き続き検討が必要です。 

シミュレーションのDVDの貸し出しも行いながら、自助・共助の重要性をいかに浸透させるかが、今後の大きな課題

であると感じています。 

ご清聴ありがとうございました。 
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はじめに息子の自己紹介をします。30 代の息子は、脳神経系の形成異常による病気のために、心身に重度の障

がいがあり、医療的ケアを必要としています。病気による症状や障がいは、成長・発達の過程で重くなっていきまし

たが、医療をうけながら、様々な場での療育、教育をうけ、過ごしてきました。そして現在、「医療」と「生活」を支える

制度を利用して、家族とともに日々を営んでいます。医療については、専門医療機関、訪問診療、訪問看護、訪問リ

ハビリ、生活については、重度訪問介護、通所訓練に加えて、生涯学習支援などを利用しています。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

＊災害時個別支援計

画の更新について 

新型コロナウイルス感

染症拡大による影響に

より、計画書更新の時期

は大幅に過ぎてしまいま

した。いつ起こるかわか

らない災害のために、1

日も早く更新を済ませた

い反面、今までと同じよ

うに自宅で対面での関

係者会議は、感染リスク

の点で不安でした。 

そこで、多摩小平保健所としては初の試み、オンラインで関係者会議を開いていただきました。先ず、東京都福祉保

健局のホームページから計画書の様式【Word 版】をダウンロードし、必要項目を記入しました。 

  佐藤 真弓 

“私の日々の生活”と災害時に困ること、備えていること 
ー計画の作成と避難訓練をとおしてわかったこと・感じていることー 

東京都重症心身障害児(者)を守る会 
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そして、関係者会議の際に画面共有、皆さんと確認しました。仕上げは、市の担当ケースワーカーさんにお願いし、必

要部数を印刷し配布していただきました。 

今回、Web での関係者会議や小平市とのメールでのやり取りなど、できる限り対面を避けた形での更新ができたこ

とは、感染症に対する重症化リスクの高い重症心身障害の息子にとって、とても安心でした。 

 

＊避難のタイミングを図ることが難しい。 

息子の安全、体調（バイタル）を確認しながら

の避難準備は、訓練とわかっていても焦りまし

た。 

急いで避難しなければならない場合、夜間や

悪天候、体調不良、負傷など、状況によって家

から出るタイミングを図ることが難しいだろうと

感じました。 

また、家族の安否や連絡が取れない状況で

冷静な判断、行動ができるのかとても不安を感

じました。 

しかし、私たち親子を知ってくれている近所

の人が「大丈夫？」と声をかけてくれ、安否を確認してくれることで、避難することをためらわない、諦めない行動ができ

るのかもしれないと思いました。 

 

＊電源の確保  

送電が途絶えた場合、現状ではメーカー純正外部バッテリー、メーカー推奨外部バッテリー、医療用バッテリー以

外の使用は安全が保障されていません。車のバッテリーや発電機などからの給電は、自己責任なのです。 

息子の場合、人工呼吸器については、内部バッテリーで 3 時間、外部バッテリーで 3 時間、あわせて 6 時間は動

かすことができますが、長時間の停電となった場合では、電源はどう備えればよいのでしょうか？  

 

＊必要な物が多い 

人工呼吸器約 5 ㎏、カフアシスト約 4 ㎏、 吸引機約 2kg、酸素ボンベ約 6 ㎏、経管栄養剤エネーボ 15 缶、加

温加湿器用の水、医療用物品、紙おむつなど、約 3日分の持ち出し物品は、約25 ㎏でした。普段、居室で使ってい

る酸素濃縮器は9.9㎏と重く、快適な姿勢を保つためのポジショニングクッションも大きな荷物となってしまうので、

持ち出しを諦めました。必要な医療機器はできるだけ車椅子に搭載、他はキャリーバッグ 2 つに詰めましたが、車で

の移動ができない場合、母 1 人で車椅子を押し、バック２つを持っての移動はとても困難だと感じました。 

今年 5 月、首都直下地震等による被害想定が 10 年ぶりに見直しされたことにより、電力、上下水道、通信、交通

への影響、物資の不足などが長期化する恐れがあると予想されています。このことから、より万全の備えを考えなけ

ればなりません。 
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＊地域とのつながり 

訓練をとおして改めて感じたのは、人とのつながりが大きな力になることに気づきました。自治会では定期的に防

災訓練を実施。「わが家は大丈夫」、黄色いハンカチ使って、迅速な安否確認の訓練をしています。私たち家族を知

ってくれている近所の人が「大丈夫ですか」と声をかけてくれる、安否を確認してくれることで、避難することをため

らわない、諦めない行動ができるのかもしれないと思いました。これからも普段から近所の皆さんとのつながりを大

切にしていこうと思いました。 

 

＊避難所の環境 

到着順に避難スペース（テント）に案内されました。呼吸器や吸引器など医療機器から発する音やアラーム音、そ

しておむつ替えなど、周りの避難者に理解してもらえるだろうか。 

電源や衛生面など医療依存度の高い重症心身障害児者が安全、安心して滞在できる環境の整備、設備はこれか

らの課題だと思います。 

 

＊MEIS の活用 

MEIS は、災害時個別支援計画同様重要な備えです。MEIS の運用開始と同時に息子の医療情報を登録しまし

た。より一層 MEIS の周知と活用がすすむことを願います。 

 

 

今回の避難訓練をとおしてたくさんの気づきがありました。 

訓練に協力してくれた息子は、周りの人の様子や行動を敏

感に察知し、緊張しているようでした。恐怖や不安を言葉や

行動で表すことができないので、少しでも不安を和らげてあ

げなければと思いました。大丈夫ではない状況ですが、「大

丈夫だよ 大丈夫だよ」と息子に声かけをしました。 

でも、本当は気持ちを落ち着かせる為、自分に言い聞かせ

ていたのかもしれません。不安を知ることで必要なことが見

えてきました。 

最後になりますが、大切ないのちを守るためにできること、それは「自助」の力を高めていくことと改めて学びました。 

今回、一例ではありましたが、避難訓練を通して、私自身、たくさんの気付きがありました。また、多くの在宅重症

心身障害児者・家族が災害対策について考えるきっかけともなりました。親同士がお互いの不安を知り、それぞれ

地域の特性に合った災害への対策、減災取り組み、情報や意見交換など、大切な命を守るために積極的な自助へ

の取り組みを行っています。 

この取り組みがより実効性のある共助・公助につながることを願い、私からの発言を終わらせていただきます。 

ありがとうございました。 
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私は、小平市にある訪問看護ステーション「くれよん」の管理者を務めている吉澤といいます。 

私からお話しすることは、今回の訓練を通して訪問看護に生かしたことと、災害時個別支援計画の作成を通して

市や保健所とどのように連携しているかということについてです。 

本題に入る前に、まずは A さんとの関わりについてお話しします。初めてお会いしたのは A さんが高校生の時

でしたので、訪問看護は 10 年以上になります。主な支援内容は、状態観察、清潔ケア、褥瘡（じょくそう）の処置、

療養相談、緊急時の対応などです。緊急時の対応は、お母さまが留守中、ヘルパーが見守り中の相談も含めて行

っています。 

本題に入ります。最初に、今回の避難訓練に参加してみて感じたこと、訪問看護に生かしたことをお話しします。 

私は、A さんが福祉避難所に避難された場面で、A さんの状態観察に伺う、という設定で出演させていただき、

自宅での撮影場面にも立ち会わせていただきました。まずはこのような訓練に参加させてもらったことは私にとっ

ても非常に貴重な体験でした。参加させていただいた中で課題をいくつか感じたのですが、その中の一つとして、

移動方法があります。撮影場面に立ち会ってみて、改めて移動がとても大変だと感じました。お母さまは、A さんの

体のことをよく分かっておられるので、サッと抱きかかえることができますが、A さんの体重は 20 キロ以上ありま

すし、側彎（そくわん）があり、手足が細く、骨折しやすい状況です。加えて気管カニューレや酸素、腸ろう等のチュ

ーブ類があり、これらの配慮もしなければいけません。A さんは入眠時や体調が悪い時などに呼吸器を装着して

いるのですが、被災時に呼吸器を装着していた場合、離脱できる状況なのかどうか判断しなければならず、更に配

慮が必要です。移動時にいろんな配慮が必要な上、災害時にお母さま一人で抱きかかえて移動するということは

非常に難しいことだと感じました。また、A さんは、声がけに対して笑顔や表情で気持ちを発してくれますが、細か

い意思伝達は非常に難しい状況なので、避難すること自体もリスクとなるだろうと感じました。 

実際に訓練に参加したのは私だけなので、ステーションの職員には訓練の様子を説明したり、撮影した動画を視

聴してもらったりしたのですが、体験してみないと分からない部分が非常に大きいと感じました。訓練で得たことは、

職員だけでなく、関係者や他の利用者さまにも伝えて、地域全体で共有できるといいなと思います。直近の医療保

険、介護保険の改正で令和 6 年 3 月までに業務継続計画（BCP）の策定と定期的な訓練が義務付けられていま

すが、本来の業務を行いながら策定に取りかかることの難しさを実感しているところです。今回の体験を策定に生

かしていきたいと思いますし、1 つの事業所だけでは、訓練を行うこと自体ハードルが高いので、今回のように行政

の方や市内の事業所の方々と協力しながら共同で行うということも検討することが必要ではないかと思いました。 

次に、災害時個別支援計画の作成を通じて、市や保健所とどのように連携しているかについてです。行政と災

害支援の連携が日常的に行われていることは少なく、主に個別支援計画の作成を通じてのみというのが現状です。

現在、関係者への声掛けやまとめ役は自治体が担っていますが、呼吸器を療養途中の段階で装着された場合、自

治体が把握していない場合があり、ステーションのほうから自治体へ情報提供する場合もあります。計画策定時、

想定される状況について、関係者間で綿密に話し合いを行いますが、あくまで紙の上でのシミュレーションなので、

本当に災害が起きた時、シミュレーション通りに動けるのか不安があります。また職員自体が被災する可能性もあ

りますので、ますます動きが読めません。だからこそ、利用者さまだけでなく、支援者も含めて全員が自分たちの自

助力を高めていくことが大切となりますが、経済的な問題や家族の問題など様々な事情を抱えている場合もあり、

自助力を高めることにも個人差があって、とても難しいと思われます。最近は、自治体に委ねられている個別支援

計画作成を訪問看護ステーションに委託する自治体も出てきており、ステーションは地域のまとめ役として自主的

に動いてもらいたいという期待も感じています。訪問看護ステーションは、個々の支援だけでなく、行政や関係機

関と連携をしながら共同で取り組んでいく、という意識を持つことが非常に大事だと改めて感じました。 

以上になります。ありがとうございました。 

訪問看護ステーションくれよん  吉澤 奈津実 

リレートーク１ 指定発⾔① 
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尼崎市役所重層的支援推進担当の伊藤と申します。 

このたびは貴重なご意見、聞かせていただき、誠にありがとうございました。 

当課は令和４年４月に新設された課で、これまで本市が取り組んできた避難行動要支援者の地域での共助によ

る避難支援体制づくりに加え、令和４年度から複雑・複合化した課題を抱えた地域住民に寄り添い、課題解決に向

けて様々な分野の制度や取組を包括的に提供する重層的支援体制整備事業に取り組んでいます。 

私は、避難行動要支援者の避難支援体制づくりの担当として、現在、高齢者や自閉症の方の個別避難計画の

作成をモデル的にさせていただいておりますが、医療的ケア児の方の計画は作成したことがなく、とても勉強にな

りました。 

特に、非常電源の確保については、当事者向けの勉強会や個別のご相談の中でご意見を頂戴することも多く、

私自身、十分な知識がない中でその対応に悩んでいましたので、公助での非常電源の確保の取組や、ご自身でど

のような準備ができるのかといった自助の取組を広報することの大切さを知り、とても参考になりました。 

また、先ほどの講話で、医療的ケア児が避難する際の荷物が多いので、人手が必要というお話もあり、やはり近

隣の方や地域の方と助けあいながら、皆さまで避難することが大切だと思いました。一方で、日頃からのつながり

が少なくなってきている中で、どういったつながりができるのかっていうことも併せて、市の取組として考えていか

ないといけないと思いました。 

尼崎市重層的⽀援推進担当課  伊藤 優花 

リレートーク１ 指定発⾔② 
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長野市は長野県の北信地方に位

置しており、人口は約 37 万人で県

内最大人口の都市です。 

中核市に指定された平成 11 年、

長野市保健所も開設しました。 

長野市保健所は、業務担当制で

す。また、市内は32地区にわかれて

おり、12 の保健センターと支所の駐

在保健師がそれぞれの地区を担当

しています。 

 

長野市の難病患者の人数につい

ては、長野県の事業も含め表のとお

りです。 

指定難病の受給者証をお持ちの

患者数は 3000 人弱いらっしゃいま

す。 

 

 

 

 

 

長野市の難病療養支援について

ご紹介いたします。 

長野市保健所では毎年研修交流

会や難病医療相談、を開催しており

ます。また、指定難病受給者証の新

規申請があった際は、避難行動要支

援者に該当となる疾患の患者さんに

は難病担当保健師が窓口で面接を

行っています。現在の療養状況につ

いてお伺いし、必要な情報提供をす

るとともに、災害時の避難支援計画

や避難行動要支援者として民生児童委員へ情報提供することについてもお伝えし、同意書にサインをしていただき

  北村 美帆 

平常時の難病療養⽀援と災害対策に関する保健師活動 
ー令和元年東⽇本台⾵災害時の経験と災害時避難⽀援計画・⽀援体制づくりー 

⻑野市保健所  
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ます。今後保健センターの保健師が支援のため関わらせていただくことをお伝えし、担当保健センターへと繋いでい

ます。そして少なくとも年に 1 回、地区担当保健師が訪問や電話で療養状況の確認をおこなっています。 

 

長野市で定めて

いる避難行動要支

援者は、約 36000

人おりますが、保健

所で作成している

名簿はそのうちの

一部の難病患者と

小児慢性特定疾病

の患者です。難病

患者の概要は具体

的には資料のとお

りとなります。 

ＡＬＳの方や多

系統萎縮症の方を

はじめとした現在 107 名の方がその対象になっており、毎年訪問や面接等で療養状況を確認し、各保健センターと

長野市保健所で情報を共有しています。 

避難行動要支援者については、平成 25 年の災害対策基本法の改正をうけ、策定された「長野市避難行動要支

援者避難支援プラン」に規定されています。 

 

長野市では、平

成 29 年から長野

市難病患者等地域

支援対策実施要領

にもとづき、災害時

避難支援計画の作

成が始まりました。 

災害時に生命に

直結する常時人工

呼吸器使用者を最

優先に作成し、現

在は 6 名が作成済

の状況です。 

災害時避難計画

を一度作成された方は、保健師訪問の際に、内容を確認し修正点があれば更新するようにしていますが、１年に 1 回

の訪問に限らず、変更や修正が生じた場合にはその情報を得た支援者が修正して情報共有をすることが基本にな

っています。 

災害時避難支援計画作成の際は、本人、家族、介護支援専門員や訪問看護師、医療機器メーカー、サービス提
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供事業者等とケア会議を開催し、立案しています。計画は本人・家族、支援者間で共有し、それぞれで保管しています。 

 

実際の様式の一部です。

災害時避難支援計画の様

式については、東京都のも

のを参考に作成しています。 

令和元年度の東日本台

風災害をうけ、非常用電源

の確保や、風水害の避難

行動の判断等について今

年度重点的に見直しを行

いました。 

 

 

 

令和元年東日本台風では、千曲川流域で浸水被害が発生し、支所や学校、医療施設や社会福祉施設、長野新幹

線車両センターなど一帯に深刻な被害を受けました。 

このほか、各地で道路の損壊、倒木による停電、土砂崩落なども発生し、ライフライン、交通機関、公共施設・教育

施設などにも甚大な被害を受けました。 
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保健所では台風に備え、

前日から避難行動要支援者

のリストを確認し、人工呼吸

器使用者・予備バッテリーの

有無、支援者の有無などを

踏まえて連絡の際の優先順

位を決めました。 

また個別支援計画を確認

し、名簿とバッテリーの持続

時間の一覧表を作成しまし

た。 

災害時避難支援計画が作

成されていたことで、事前にバッテリーの持続時間等を把握することができたのは作成していたことのメリットでした。

なお、計画を作成していた方のほとんどが幸いにも被災地区ではなかったので、個々のケースが災害時避難支援計

画を活用する場面はあまりありませんでした。 

 

ここで、保健センターで実際に関わって

いる多系統萎縮症患者さんの事例を紹

介します。 

この患者さんは、台風以前から災害時

避難支援計画を作成していた方で、実際

に台風の際には床下浸水を経験された患

者さんになります。 

災害前後での患者・家族の意識の変化

についてご紹介させていただきます。簡

単に事例の紹介をします。対象者は、90

代女性、人工呼吸器装着しており、痛み

刺激に反応する程度の方です。夫、娘、息子と 4 人暮らしです。 
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【災害前】は人工

呼吸器をつけて生

活していることを近

所に人には隠して

いました。 

【災害時】消防に

連絡をし、人工呼

吸器をつけている

ので、来てほしいと

依頼したが、「すぐ

には対応が難しい」

と返答。区長、副区

長、通りがかりの人

に頼んで、２階へ垂

直避難しました。地震に対しての心構えはありましたが、水害は想定外な出来事でした。 

【災害後】台風の経験から、周囲の人に声をあげる大切さを感じました。地区の役員は交代してしまいますが、こ

の地区には、「人工呼吸器装着者がおり、自力での避難が難しいこと」を承知してもらい、引継ぎをして欲しいと思う

ようになり、隠すより皆さんに助けてもらうには知ってもらう必要性を感じました。 

 

続いて、非常電

源についてですが、 

【災害前】災害に

備えて発電機を購

入していましたが、

使えるように準備を

しなくてはと考えて

いたものの、購入し

たことだけで、満足

していた状況でし

た。 

 

【災害時】被災状

況としては、玄関先

まで水がついた状態で、停電したけれど、発電機の使い方がわからない。なんとか停電が内部バッテリーの維持で

きる時間で終わって欲しい。個別支援計画で、外部バッテリーと合わせて合計５時間は持つことを確認した、という

状況でした。そして、実際には夜 8 時から 10 時の２時間の停電で、予備バッテリーを試用せずに済みましたが、暗

がりの中の避難となりました。 

 

【災害後】はせっかく購入した発電機なので、いつでも使えるようにしておく必要がある、とご家族の中で改めて意

識するようになりました。 
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災害時避難支援

計画については、 

【災害前】は、計

画を作成しても、具

体的に想定して準

備ができておらず、

計画を作成したこ

とで満足していた

ような状況でいま

した。 

【災害時】具体的

に準備をすれば良

かったと実感し、災

害時避難支援計画

も災害時はどこにあるかわからないくらいパニック。家の電話は、停電であるとつながらない。携帯もスマホに変え

たばかりで、電話受診はできても発信が上手くできないといった状況でした。 

災害を通じ、連絡先などは見えるところに掲示する。パニック時は長年の習慣が大切で、スマホ内の電話帳では

なく、ダイヤルを押すために番号を掲示する。計画を見直す必要性を感じました。 

この災害を通しての患者・家族の気づきは、 

①周囲に声をかけておく大切さと、地域で助

けてもらうことが一番であるということ 

②災害時は平常心ではいることができないた

め、災害に備えて具体的な計画が有効であること 

③災害時避難支援計画を立てていたので、関

係者間の連携がとることができたこと 

④災害時避難支援計画はいつもでわかるとこ

ろに設置し、連絡先はみえるところに掲示しておく。

ということでした。 

 

令和２年度の家族の取り組みとして、 

①民生・児童委員に再度声をかける。 

②自分で購入してある、発電機の作動ができ

るかを確認。介護者自身ができることを目標にし

て、エンジンがかかるまでを確認。 

２回目に実際に、フィリップスのデモ人工呼吸

器の作動確認をした。 

③個別支援計画を立てる時に関係者間で連

携がとれ、声をかけながらデモができた。 

④個別支援計画を見直し、いつでもわかるところに掲示する。以上の 4 点について確認いたしました。 
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地区保健師の関りとしては、 

・かかわりを始めた当初より、療養状況確

認、災害時の対応確認のために年１回の訪問

をしてきました。 

・その際に、災害時避難支援計画の作成を

し、ケアマネージャー、訪問看護師と内容を

確認しました。 

・令和元年の台風災害時は、夜より自宅へ

電話するが、つながらず。翌朝自宅に電話で

状況確認。 

・災害時の対応は地震ということで考えており、水害は想定外で、台風後に介護者からでた質問を調べ、返答しまし

た。介護者からの質問については、 

① 一時的に医療設備のある所へ避難体制はないか⇒現時点では長野県では体制が整っておらず、できない。 

② 避難指示がでたら、自宅の垂直避難に消防の人に、手を貸して欲しい。⇒自宅の垂直避難時の手伝いは難しい。 

災害時避難支援計画を作成していたこと

のメリットとして、 

◎水害時は「防災無線からの情報に注意

して」「避難準備情報が発令されたら避難用

意ができた。 

◎計画内の「区長に連絡して、2 階へ垂直

避難」を確認していたので、消防署に連絡し

たのち、区長に連絡ができた。 

◎停電した時に、バッテリーの目安があっ

たので、発電機は使えなくても、5 時間が頭

にあり、対応することができた。関係者で情報を共有することができる。などがあげられます。 

 

災害を経験して全体で次のよ

うな課題もみえてきました。 

現時点で安否確認については、

個々の計画によるので、訪問看護

師や介護相談専門員、保健師等、

関係機関と計画を通して確認し、

保健所で集約しています。 

令和 3 年に災害対策基本法が

改正されたことを踏まえ、当市も

福祉政策課が中心となり、避難行

動要支援者の個別支援計画を進

めているところです。 

作成については福祉事業所へ事

業委託していますが、地区保健師もかかわりのある方については、関係者と連携しながら作成を進めていく予定です。 
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また、停電に備え、令和 2 年

から電力会社への情報提供を

おこなっています。 

保健師はこれまでにも電力

会社へ医療機器を使用してい

ることを伝えることを患者さん

にすすめてきましたが、あくま

でその実施については患者さ

んにまかせていました。 

電力会社より、お声がけい

ただき、患者さんから同意書が

取れた方には確実に電力会社

へ情報提供ができるような体制となりました。電力会社側が医療依存度の高い患者さんがどこにいるかという情報

を把握することで、電力供給の順位を考慮していただけます。 

これまでに難病・小児慢性特定疾病合わせて、50 名の難病患者について電力会社へ情報提供を行いました。 

 

このような内容の情報提供

を行っています。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

また、長野市保健所では、管

内の保健医療福祉関係者を参

集し、年一回研修会を開催し

ています。 

今年度は、城西クリニックの

溝口先生に、昨年度は東京都

医学総合研究所、小倉朗子先

生にご依頼させていただき、難

病患者の災害対策をテーマに

ご講演いただきました。  
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長野市では、平成 2７年

度に難病・小児慢性特定

疾病対策地域協議会を設

置しています。 

昨年度は、自然災害の

平常時の備えや電力会社

の取り組みについてなど、

関係機関と情報交換いた

しました。 

長野市の難病・小児慢

性特定疾病に関する課題

の共有や、各団体の取り

組みについて情報交換ができ、今後の支援を考えていくうえで有意義な場となりました。 

 

 

令和元年度東日本台風

災害の経験から、災害時

避難支援計画の作成の重

要性を改めて実感するこ

とができました。実際に、

水害を経験してから災害

時の備えを強化したという

患者さんもおり、ハザード

マップや避難経路、安否確

認の方法など関係者の中

で具体的に決めていくこと

が必要であると感じました。 

また、災害時、避難所に行くことが難しいので垂直非難を想定している方も多くいらっしゃいます。災害時の事前

の入院を希望される声も多くありますが、今後県とも検討していく必要があると感じております。 

被災した経験があったからこそ見えてきた課題もあり、今後も課題を整理しながら、保健所として何ができるか、

考えていきたいと思います。 

以上で長野市保健所の発表を終わります。ご清聴ありがとうございました。 
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まずは長野県訪問看護ステーシ

ョン連絡協議会について紹介いた

します。 

長野県の特徴は、全国でも 4 番

目に広く、南北に長い県です。北部

は豪雪地帯、南部は比較的温暖で、

同じ県でも土地柄は多様性に富ん

でいます。 

その中で訪問看護連絡協議会は、

北信・東信・中信・南信の 4 つのブ

ロックに分かれて組織運営をしてい

ます。140 施設の事業所のうち、私

が住む長野市は地図のオレンジ色

の部分である北信ブロックにあたり、

定期的に会議を行ない情報共有や

検討事項など話し合いの場を設けています。現在はコロナ禍のためリモートでの会議で、顔を合わせて直接会えな

いのが残念です。 

 

本日は、令和元年 10 月の東日本台風災害時の自分自身

が実際に経験した内容と、長野県訪問看護連絡協議会北信

ブロックの対応の実際。また 2024 年 3 月までに計画・実施

が義務付けられている BCP についてお話をさせていただき

ます。 

まずは、東日本台風災害時の在宅療養をしている要支援

者の方に対して、実際に訪問看護事業所として対応した内

容からお伝えします。 

 

 

 

 

 

 

 

 

  ⼭岸 美枝⼦ 

令和元年東⽇本台⾵災害時の経験と平時の備え 
－要⽀援者への対応と訪問看護ステーションにおける BCP－ 

⻑野県訪問看護ステーション連絡協議会北信地区ブロック
訪問看護ステーションしののい 
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この写真は、当日深夜 2 時頃の自宅前の道路の

様子です。悪臭がただよい、これからおこりうる被害

への恐怖を今でも鮮明に覚えています。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

これは明け方の近所のお家の様子です。庭一杯に

泥水が入り込み、床上浸水の被害を受けて、大きな

車 2 台が廃車になりました。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

こちらも自宅近くの様子です。 
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わかりにくいですが、奥に見える高い建物が、病

院です。これでも少し水が引けた状態です。 

床上浸水などの被害が多くありましたが、同じ市

内にはこれ以上に被害が大きかった地域があるの

で、思い返すと今でもとても胸が痛みます。 

この時に起こった台風は事前に予測できていたも

のですが、今まで長く住んでいて被害を受けたこと

がなかったので、まさかここまで被害が出るとは思っ

ていませんでした。実際に起きてみないと実感がわ

かず、でも災害が起きてからでは遅いことを痛感し

ました。 

災害の夜は、自分の家族や自宅を守る他に、在宅

療養をしている方への心配が大きくて、電話連絡をしながら一睡もできませんでした。 

 

これからは、実際に体験した 3 つの訪問看護ステ

ーションの被災当時の対応をお話します。 

災害による被害が大きかった地域にある A 訪問

看護ステーションの対応です。 

・被災したと思われる地区の利用者の方を、災害台

帳からリストアップしました。 

・被災当日に利用者がご自宅にいるのか、ショート

ステイを利用してご自宅にいないのか、ケアマネー

ジャーさんからいただくサービス提供票などから確

認をしました。 

・保健センターの保健師の方から連絡があり、避難

先に医療物品がないと対応依頼があったので、対

応をしました。 

・難病・小児の方を中心に、その他にも被災されたと思われる利用者に電話連絡し、安否確認をしています。その内

容を細かく記録に残しました。 

・日中には人工呼吸器装着の方のお宅を訪問し、停電の有無と安否確認をしました。 

・被災した利用者の方の今後の訪問調整、被災した地区の介護施設を利用している利用者の方への今後の訪問や、

対応についてのシミュレーションをスタッフ同士で行いました。 
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次は比較的、災害による被害が少ない地域にある

B 訪問看護ステーションの対応です。 

・被災前日に、人工呼吸器・在宅酸素・在宅吸引など

の医療機器を利用している方、また独居の方のリス

トを確認しました。 

・被災当日には、訪問看護スタッフ間でスタッフの安

否確認、避難状況の情報を共有しました。 

・出勤可能なスタッフはステーションに集合して、人

工呼吸器など医療機器を使用している利用者の方

を優先に、安否確認、交通状況の情報を確認をしま

した。 

・被災後の訪問の調整をしたり、ケアマネージャーへ

連絡し情報を共有したり、今後の訪問について話をし、連携を図りました。 

・訪問診療の医師より連絡があり、在宅酸素を使用している寝たきりの利用者の方が、床下浸水の危険があるため、

レスパイト入院の手続きをしました。 

・被災翌日には、拘束スタッフの自宅が床下浸水の被害があり、拘束当番を交代しました。 

＊ちなみにここで言う拘束とは、24 時間で緊急時の対応や電話相談を受ける、その日の当番の看護師のことです。 

 

最後に、災害による被害の多い地域と、少ない地

域に分かれた場所にある C 訪問看護ステーション

での対応です。 

・定期的に見直している「災害安否確認対象者」の

チェックリストを参考に、被災当日の拘束者が対象

者に連絡し、記録に残しました。 

・人工呼吸器を使用している難病の方と、老々介護

で介護者も障害がある利用者の方から、安全確保

のためレスパイト入院の希望の連絡が入ったため、

併設病院へ入院できるよう、段取りをしました。 

・スタッフ間でスタッフの安否確認、避難状況・避難

場所の確認をしました。 

・被災状況から訪問が必要な利用者の方は被災当日が休日だったため拘束者が対応し、対応できない場合のスタ

ッフの確保をしました。 
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これは床上まで浸水された方のお家です。ここま

で被害を受けると、家での療養はしばらくできない状

況になります。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

台風災害の後、長野県訪問看護連絡協議会北信

ブロックでは、今後おこりうる災害への対応として次

の取り組みをしました。 

まず、電源を使用しないで痰の吸引ができる「足

踏み吸引器」を各訪問看護ステーションで 1 台ずつ

所有し、緊急時の訪問に備えました。 

そして、新型コロナウイルス感染症対策をきっかけ

に、事業所の縮小や閉鎖になった時、いわゆる通常

業務ができない場合を想定し、利用者の訪問看護サ

ービスが継続できるように、近隣の訪問看護ステー

ションで 8 チーム、ひとチーム 3～6 事業所のチーム

を編成し、協力体制作りをしました。⇒この体制は災

害時にも活用できます。 

ただ一つ問題は、近隣のため自施設が大変な状態であれば、他の事業所も大変な状態です。やはり自分たちで

可能な限り対応できるように日々考えなければなりません。 
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災害時に必要な3つの役割として、地域防災が大

切になり、これは皆さんもご存知かと思いますが、 

①自助：自分の命は自分で守るという意識を持

つ。 

②共助：地域のコミュニティを大切に、家族と近所

の人たちと助け合う。日頃からご近所の方とコミュ

ニケーションを図っておくことや、民生委員の方へ相

談しておくことが必要。 

③公助：国や自治体、防災機関などによる援

助・・・しかし、災害が大きくなればなるほど援助は遅

くなると言われています。 

このように災害は、地域の方など、様々な方の協力なしには命を守ることができません。 

私達は訪問看護師として地域の在宅療養者を守るために、今後何ができるのか、何が課題であるのかを考えまし

た。 

 

こちらも承知されていると思いますが、災害は忘

れる前に確実にやってきます。 

必ずやってくる災害に対して、在宅で療養してい

る方の命を守るために、訪問看護師として事前準備

が必要です。 

まずは、人工呼吸器など医療機器を使用している

利用者、難病患者など緊急時迅速に対応しなけれ

ばいけない方に対して、リストアップをし、停電時の

対応、避難方法など再確認する。 

次に、利用者・家族に対して定期的に災害時の対

応について話をし、日頃から避難準備、例えば、1 週

間分の薬を準備する。糖尿病や高血圧などの慢性

疾患の方は特に困ります。災害後だいたい 4-5 日たたないと必要な薬品は届かないと言われていることなどを説明

し、いつおこるかわからない災害を意識して生活していくよう支援していく。 

そして、災害時に訪問できない可能性があることを伝え、家族や近所の方の協力を得て、個々で対応できるよう

に定期的に説明し指導をしていく。 

以上のことを、日ごろから準備が必要であると考えます。 

実際にご利用者の家族から、災害の日に、自宅のトイレで体調不良になったと連絡がありましたが、交通渋滞や

道路が冠水していたため訪問できず、救急車を呼んでいただいて病院に搬送した報告も受けています。 

以上のことにおいて、各ステーションでしっかり準備することが必要になります。 
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さらに今後十分な検討が必要な事項についてで

すが、今回のテーマにもある BCP です。 

①2021 年度 4 月の介護報酬改定で感染症や災

害が発生した場合であっても、必要な介護や医療サ

ービスが継続的に提供できる体制を構築する観点

から、業務継続に向けた取り組みの、強化義務が位

置づけられました。2024 年 3 月まで経過措置期間

を受けていますが、早急に難病の方、医療処置の必

要な方、医療依存度の高い方への災害対策の準備

を手厚くする必要があるため、現在各ステーション

で作成している最中です。 

また、②被災された方への連絡対応に対して、利

用者の方より、「心配をしていただけて嬉しかったけど、慌てている中で何回も連絡がきて、対応するのが大変だっ

た」というご意見をいただきました。連絡で避難が遅れることになってはいけないので、ケアマネージャー、保健師の

方など多職種で連携をし、被災された方への安否確認の連絡方法を協議する必要があると考えます。 

 

先ほど BCP の話に触れましたが、訪問看護事業

所における BCP の特徴をお伝えします。 

まずはリソース不足による事業継続困難です。 

大規模災害では、「ヒト」「モノ」「カネ」「情報」等の

リソース不足が生じます。 

ここで言う「ヒト」とはスタッフ、「モノ」は衛生材料、

「カネ」は利用者（顧客）を言います。 このリソース不

足が生じると業務が継続できなくなります。 

そして、訪問看護では事業継続困難な要素が多

いのが特徴であると言えます。 

「スタッフ」＋「多様な利用者・家族」と多機関、多

職種が関係しています。よって何を持って復旧した

かという判断が難しくなります。 

例えば、スタッフが揃っても利用者の健康状態の変化で入院になる、在宅生活を支えるヘルパー事業所の状況に

より在宅生活困難者が出るなど、事業継続における不確定要素が多いも特徴です。 
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そこで訪問看護事業所において必要なことを挙げ

ました。 

1 番は、地域医療を守り、業務中断を防ぐために

平時からの取り組みが必要であると考えます。 

①BCP を策定後に、見直しを含む平時からのマ

ネジメント活動を継続する。 

②リソース不足への対応に関するスタッフへの周

知、災害は時系列で変化するため、その時に応じた

具体的なシミュレーションをする。 

③それらを行ないながら、自施設だけでは解決し

きれない問題は、地域の専門職・訪問看護事業所同

士・保健所との連携を見直す必要があります。 

 

そして多職種連携も重要です。 

何事もない平時から、様々な職種との情報ネット

ワークを大切にするために、なるべく顔を合わせてコ

ミュニケーションを図りたいと思います。 

そして、災害時の連絡方法について事前に確認し

打ち合わせをする必要があります。 

その中でも利用者の安否確認の優先度は、「医療

機器の使用」と「介護力」になると考え、「介護力」は

家族の介護力だけではなく、サービス事業者の存在

も大きく関与しているため、利用者一人ひとりの情報

収集が重要になってきます。 

訪問看護師の私自身の意見ですが、以前から多職種連携が必要といわれていて、私もとても重要性を感じてい

ます。現状では、高齢者にはケアマネの方がいて比較的連携をとりやすいのですが、小児や難病の方となると介護

保険のように連携し連絡を取り合えていない気がします。市の方含めて忙しい中ですが、たくさんの人の支援が必

要な方に対して、定期的に集まり話し合う機会がもてるのが理想です。 

 

まとめです。 

災害は必ずやってきます。地域医療を担う訪問看

護ステーションでは、平時から、業務中断を防ぐため

に BCP の策定やシミュレーションを行い、多職種と

連携して利用者・家族を守り、地域医療の継続に貢

献できるようにしていきたいと考えています。 
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和歌山市保健所保健対策課の西出といいます。 

北村さん、山岸さん、貴重なご講演、ありがとうございました。感想と、和歌山市の状況も少し交えながら、発言

させていただきます。 

まず北村さんとリレートーク 1 のご講演でもありましたが、実際に被災された患者や家族の方の意識の変化をお

聞きし、やはり地域住民の方の助けという「共助」の重要さを改めて感じ、参考になりました。和歌山市では、災害

時個別支援計画作成者の方は避難行動要支援者の登録をされていて、民生委員等の避難支援者等関係者に情

報提供することの同意をされている方もほぼ 100％です。ただ、作成した計画を地域住民の方と共有できていな

いのが現状であり、課題です。 

災害時個別支援計画作成者の避難先の確保の取り組みを補足しますと、停電が長引いた時は非常用電源があ

る医療機関に入院できるよう事前に調整しています。ただし、専門医がいる医療機関のほとんどが、災害時には災

害拠点病院となるため、電力確保のための避難は難しいです。そのため、普段利用している非常用電源がある福

祉施設に避難できるよう、事前に調整することも進めてきました。災害対策基本法の改正により、福祉避難所への

直接避難が可能となったことも、この調整を進めることができるようになったひとつだと感じています。 

発電機の話もありましたが、医療機関が発電機を購入して患者に無償で貸し出す、その購入費用を和歌山県が

補助する「人工呼吸器利用者の電力確保事業」というものがあり、和歌山市の災害時個別支援計画作成者は医療

機関から発電機を貸与されています。しかし実際、医療機関から借りても使い方やメンテナンスが分からない、と

おっしゃる家族の方も多いです。医療機関が購入したものなので、使用方法の説明や使用上の注意点等の必要な

指導も医療機関にしていただくことになっていますが、なかなか医療機関にそこまで担っていただくことは難しい

現状です。そのため、年に 1 回の療養環境の確認の訪問時に、一緒に発電機の稼働確認やオイル交換も家族の方

と一緒に実施してきました。「保健師さんがこんなことまでしてくれるんですか」と言われたこともありますが、ここ数

年続けている中で、自ら定期的に稼働確認をしたり、オイル交換される家庭も増えてきていて、自助の力が少しず

つ高まってきていると感じています。 

山岸さんから被災時の経験と平時の備えについてご講演いただき、災害に備えて平時からの多職種連携の重

要さも再確認できました。和歌山市では、災害時の安否確認は、訪問看護ステーションに担っていただくことになっ

ているため、平時からの定期的な情報共有も大切だと思っています。年に 1 回程度しか家庭訪問に行けていない

状況なので、日々の療養環境を把握するために、訪問看護情報提供書は大変貴重な情報となっています。和歌山

市では、訪問看護情報提供書をいただきたい対象者を明確にし、訪問看護ステーション連絡協議会に提示してい

ます。 

 

発言の機会を頂き、ありがとうございました。 

和歌⼭市保健所保健対策課  ⻄出 絵理⼦ 

リレートーク２ 指定発⾔ 
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  ⼩池 ゆかり 

滋賀県難病医療連携協議会における 
難病医療コーディネーターの活動と災害時対策への取り組み 

滋賀医科⼤学医学部附属病院 
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■滋賀県難病医療連携協議会における難病医療コーディネーターの活動 
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■災害時対策への取り組み 
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私は山梨県の甲府盆地の東よりの中山間地で、ぶどう畑の多いエリアにある「山梨市立牧丘病院」に勤めています。 

当院は医師 4 人、30 床、在宅 250 ケースの診療規模で、人口 1 万人レベルのエリアの外来診療と、7-15 万人

エリア（山梨市、甲州市、笛吹市、大月市の一部）の在宅診療を手がけています。 

ただし二次医療圏は山梨県東山梨地域という（山梨市と甲州市で約 7 万人）エリアであり、ここに災害拠点病院

がひとつあります。病床は在宅バックベッドが基本スタンスですが、地域二次救急当番もこなします。私自身は 120

ケースほどの患者さんを受け持っており、うち人工呼吸器患者さんは 5 名(ALS４名、筋ジス１名）です。 

 

私は、以下の災害

支援経験も持ってお

ります。 

 

 

 

 

 

 

⼈⼯呼吸器装着等療養者への在宅医療 
－災害等緊急時を想定した平時のリスク管理・対策の現状と課題－ 

                   ⼭梨市⽴牧丘病院  古屋 聡  
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こういう災害の支援経験や、ここ 3 年、さらに災害と言

えるコロナ対応から、災害の対応というのは地域の実力

を露呈し、災害は地域の危機というのを先鋭化するとい

うふうに捉えています。その中でも、こういう人工呼吸器

患者とか、そういう難病の患者さんとかを代表とするよう

な弱者は、さらに災害で痛い目を見るし、なおかつ年月

が過ぎたら、もっとそれが顕著になっていくというのを、

現在まで続けています東日本大震災の支援の経験から

も感じております。 

 

 

これは、栃木の僕の学生時代からの友人の筋ジス患

者さんです。彼は東日本大震災の時、人工呼吸器を使っ

ていて、栃木県宇都宮市も実は震災の直接被害の南限

ギリギリだったのですが大規模停電になりました。コンセ

ントに挿した電話が使えなくなってしまいましたが、人工

呼吸器自体は内蔵と外付けのバッテリーで何とか切り抜

けました。翌日、訪問診療してくれている診療所から吸引

器の打診などの電話があったとのことですが、実は親元

の人工呼吸器を処方してくれている某大学病院とか、病

院とか保健所とか市とかからは何の連絡もなかった。停

電は 12 時間くらいで回復しましたが、その後も電話がな

かったということになりました。でも何とか彼は、この時危

機は切り抜けられたわけです。 
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当時、彼が登録されていたネットワーク、彼がどこ

でどのように認知されているかっていうことを見ま

す。まず近所でこういう人がいることは認知されて

いる。そしてもちろん、ケアチームの人たち、社協と

か、ヘルパーさんとか訪問看護ステーションとか、

訪問の主治医にも認知されている。人工呼吸器業

者でも分かっている。東京電力でも、特別な方につ

いては登録されていて分かっている。で、身体障害

者の登録は宇都宮市の保健福祉の担当課で登録

されているし、難病としては保健所で登録されてい

る、要はそれぞれのネットワークの中に名簿がある

というわけです。しかししかし、例えばこの患者さん

については発災後 2 日以内にまともに連絡が来なかった。在宅医の方は連絡くれましたけれど、停電に関しての連

絡は来なかったっていう経験を持ったということになります。 

 

基本的にこういう方、地域の弱者の方には、こん

な危険があります。被災して、適切な避難行動がで

きない。避難所で要配慮者として適切な援助が得ら

れない。また避難所で適切な医療とか後方搬送がさ

れない。適切な二次避難に誘導されない。いつも受

けている支援のネットワークにかからないというのは、

そういう自分の在宅のケアのネットワークの中で困

ったということを認知されなくて助けが来ないという

ことです。また避難所にいても、あるいは在宅の被

災者においても、被災の手続きやら仮設住宅の入

居にも困難があります。仮設住宅においても、その

後の例えば復興住宅を何とかかんとか申請すると

か、そういうことについても、自分でいろいろ行動できないような弱者の方は、適切な支援が受けられない可能性が

あります。 
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こういう弱者の方というのはどういうふうに助けら

れるかというと、まず災害が起こると、災害がきたっ

ていうことを教えてあげて、避難行動を取る場面に

おいては、家族とかご近所とか自治会とか、そういう

近くのネットワークが頼りになるはずです。また、災

害においては、特に避難のための要支援・要援護者

の名簿っていうのは自治体で作ることになっていま

すので、名簿自体はできていると。で、何とかこれは

避難できたとしても、避難所では、避難所の保健医

療職とか救護所のメンバーとかに、その中にこういう

方がいるんだっていうふうに認知されて、避難所の

中で、こういう方、難病に代表されますけれども、他

に特別な配慮の必要な方たちは名簿化される必要があります。今度は在宅の被災者、避難所にいない場合は、在宅

で被災して困っているんだっていうことが、ご近所に分かったり、自治会に分かったり、民生委員さんに分かったり、

また、もしかしたら支援チームとかが保健医療何とか本部とかに来ているようならば、そういうところでも名簿化され

て分かっている必要があります。 

 また、こういう名簿が行政単位とかで集約されて、こういう方が福祉避難所あるいは後方病院とか、さらに広域避

難の検討などがなされなければいけないと考えられます。 

 

 

これはフィリップス社の「ANPY（アンピィ）」という、人工呼吸器の患者に持っていてもらう GPS を発信する機械

です。停電になれば発信するし、避難所へ持っていけば発信するので、これによって、例えばフィリップスさんは自分

の人工呼吸器患者がこのエリアのどこにいるか分かります。なおかつ、これは酸素を配送するとか、そういうことによ

るんですが、例えばフィリップスさんとかだったらば、他の県からフィリップスさんの支援に来た会社の人に、自分と

この患者さんがどこにいるかを手伝いに来たメンバーにもすぐに知らせることができるみたいな仕組みで。これをま

た統括して見られるような、YaDoc（ヤードック）みたいなアプリで管理してるのもあります。 
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結局、避難行動要支援者でも要援護者でも、災害弱

者の用語としては何でもいいけれども、現在は対応が

縦割りであることが問題です。これは行政が内閣府で

あるとか厚労省であるとか国土交通省であるとか、そ

ういうことでの対応がバラバラであると同時に、保健医

療福祉関連でもあるいは市役所の中でも、高齢者の介

護とか障害福祉とか、あるいは妊産婦とか、そういうこ

とでの縦割りでバラバラであって、その中での対応が

一貫性に欠けているわけです。そういう中（そこはそこ

で課題なわけですけれども）最大弱者であるような人

工呼吸器患者さんが生き残るにはどうしたらいいかと

いうふうに考え、僕らはいつも対応しているわけです。 

 

もしも市町村が災害対策本部を設

置して、保健医療福祉何とか本部を

つくる（そして弱者の方への対応を統

括する）とかっていったら、ここの行政

機関における各種の名簿はいろんな

ところに分散しております。 

避難行動要支援者名簿みたいなの

は総務課の防災担当とか自治会で持

っていて、介護保険を使ってる方の名

簿は地域包括支援センターとかで持

ってるけれども、大きな行政体であれ

ば、センターは委託になってますから、

直接、行政がまとめて持ってないかも

しれません。障害を持ってる方は市町

村の福祉であるし、透析してる方は保健所と福祉で持っていて、小児慢性特定疾患やこういう指定難病では保健所

で持っている。妊産婦は健康増進課。また在宅医療を行ってる方の名簿は、人工呼吸器のとか業者さんと、あるい

は東京電力なんかが持っているという感じになります。また、もちろん医療機関で自分とこの患者の名簿は持ってい

ると。バラバラな機関部署に名簿が存在してます。 
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そうすると、このように名簿が分散

してそれぞれのところで登録されてる

環境下で、ケアするサイドに必要な準

備というのは、一つは私たちの行動

指針、マイ・タイムラインです。そこで

支援に入れるか、あるいはこういう患

者さんを引き受けられるかっていうこ

とに対して、自分たちがどのように動

けるかっていうことを確定するために、

自分のマイ・タイムラインが必要であ

るし、なおかつ保健医療職にとっては

自分の施設の対応、例えば僕は医者

として病院にも勤めていますから、そ

ういう病院の災害対応マニュアルで

あるとか BCP みたいなものが必要になります。また、こういう自分たちが関連してこういう人工呼吸器の患者さん

たちを診るために、例えば訪問看護ステーションだとか、あるいはヘルパーさんとかの事業所それぞれの BCP との

マッチングが必要であって。これは連携型 BCP といって、それぞれの BCP が連携というか、うまく連携して動ける

ように作られるのがそのように呼ばれます。なおかつ、これら全体、行政体も含めて、どこの施設がどのように生き残

ったり業務を継続できたり、あるいはどこに福祉避難所をつくるとか、そういうことの全体が検討されるため、あるい

は在宅被災者がどのくらいの数いて、どのくらいの支援が必要で、どこから来た支援者をこのように配分するみたい

なことを、全体が統括されるために、地域包括 BCP という考え方が必要である、と、現在はそういうふうな流れにな

っています。 

BCP について今回の講演では担

当でないので、詳述しませんけれども、

在宅医療ケア提供機関の BCP って

いうのについては、ここ数年作りなさ

いと言われてきていて、もう火がつい

てる感じにはなってますけれども（実

際火がついているのは介護施設・訪

問看護ステーションなど）、そういうた

めの研修とかはなされていて、これは

下に引用したところを見ていただくと、

そういう研修にも、僕ら、参加してると

いうか、一緒に研修の提供側としてや

らせていただいています。 

 そうしてこれまでは、ケアサイドとか、

あるいは周囲の対応でどういうことが必要かっていうことをしゃべってきましたが、個別の災害弱者の方には、これ

が僕らの本題なんですが、個別支援計画が必要であると。普通の介護保険の利用者の高齢者の個別支援計画は、

これまでなかなかすすんできませんでした。例えばケアマネジャーが作ってくれとか、あるいは、ところによっては（児

童）民生委員さんがメインで作ってくれみたいなことを行政体では推し進めてるところがあると思いますけれども。な
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かなか個別支援計画っていうのは、多分、数パーセントとか、10％いかないレベルでしか作れてないですけれども、

とにかく一番重たい対応が必要な人工呼吸器の患者さんなどから個別支援計画を立てようっていうことで、日本全

体としては、特に保健所の方とかが中心になって行われています。山梨でも特に私たちの近くでも、峡東保健所って

いうんですけど、すごく一生懸命、これを今、やってくださっています。 

 

ここまで、実は前置きです。 

 

 

 

 

 

 

 

 

つい最近、ここ 11 月に、うちの保健所の担当保健師さんが主導して作り始めた ALS 患者さんの個別支援計画

の非常に基礎的なものが、ここに載せています。その前半の部分です。これは皆さんの配布資料にもありますけれど

も、在宅医療の現状が書いてあるとか、連絡先が書いてあるとか、医薬品だとか、今日この前に滋賀県の方がプレ

ゼンしてくださってたような事柄に近い、いろんなことがこういうふうにカバーされながら、最初の個別支援計画のス

タートになっています。それは多分、この前の滋賀の方がお話ししてくださった内容に結構かぶると思うので、詳述し

ません。 

〇〇〇
〇〇〇

▲▲▲ 

〇〇〇

〇〇〇〇〇 

▲▲▲〇〇〇〇〇-〇〇-〇〇
〇〇-〇〇-〇〇

〇〇〇〇〇〇
〇〇

〇〇〇
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これは後半の部分です。でも、実は課題は、実際の災害の時に誰が主導して安否の確認を取るかあるいは訪問

するかということ、あるいはそういうふうな事がらをどのように得られた情報をどうやって情報共有するかということ。

何かというと、例えば北海道の胆振東部地震の際には、直接の被害を受けた（厚真町など）エリアが広くて、訪問す

る職種はもちろん遠くへ行かなきゃならないっていうことがありいろんな職種が現場を見に行ってくださったらしい

ですけど、それぞれと重なってしまったことがあるみたいです。そうすると、かなり長い時間走って、ここに到達しなき

ゃならないけれども、リソースの無駄遣い（みたいになる）と言葉はよくないですが、厳しいことにもなるので。 

一方でちっちゃなエリアで、みんながすごく、すぐさま確認できるようなところであっても、たくさんの避難とか誘導

したり、あるいはケアしなきゃならない人を恐らく大規模災害では抱えるので、そういう中で、優先的な人に、なるべ

く早く見つけられて、なおかつ他の人にも無駄なくいろんなケアの力がいくようには、情報共有されて無駄なく行け

ることがいいっていうことになります。あとは、こういう重度の患者さんが避難するのはどこへ行くか。後方避難に

「病院に行け」と言われても、例えば東京とかだと、電気が必要なだけの人工呼吸器の患者さんは多分、「来るな」と

までは言われてないけど、「来てもできない」って言われてると思います。田舎だと、「まずは病院へ」っていうふうに

誘導できるかもしれない。電源だけ必要な場合にはどのように対応したらいいかとか、あるいはそういうことで後方

支援病院とか主治医の病院とか、あるいはその他、近くの病院とどう連携するかっていうことがすごく大事になりま

す。ところによっては、電源だけ必要な人を、電源だけあるフロアだけ開放して、そこに人工呼吸器、在宅酸素の人を

集めるようなやり方を取って回避したっていうところもこれまでの災害ではありました。しばしば病院では受け入れ

はなかなか困難だし、救急車を呼んでも、救急車がすぐ到達できるかどうかは分からないし、そもそも電話がつなが

るかとか、そういう問題もあるので、やっぱりすごく課題は共通してるっていうことになります。 

 

〇〇〇〇〇〇
▲▲

〇
〇
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こういうことで、個別支援計画を立てるってい

うことについては、こういう計画自体がすごい奇

麗にできるかできないかという問題では実はな

いんです。「こういうことが実は困るんだ」と繰り

返し話し合って、いちいち工面とかしていくこと

で、実は災害時のアドリブが利きやすくなって、

その時の対応ができるようになるということが大

事です。 

 

 

 

 

 

例えばネットさえ使えれば、自分たちの仲間と

か 、 あ るいはそ うい うケ ア の仲間と、 LINE 

WORKS でも Slack でも MCS でも何でもい

いけど、連絡を取り合うことができます。普段の

こういう共有が豊かであれば、ネットが仮につな

がらなくても、どこに教えておかなきゃいけない

かとか、気になるところを押さえていけるので、

直接、情報を足で運ぶとかっていうことがあって

も、その効率は決して普段の共有の、何ていうか、

努力を無駄にしないっていうものであると思いま

す。 
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例えばメディカルケアステーションっていう医療介護用のソーシャルネットワークサービスを私たちは使っていて、

自分とこの病院の職員 40～50 人いるんですけど、そこでも全員使っていて、安否確認から、職員の参集から災害

時コールまで、それも使ってるんですけど、それぞれの患者さんにも、みんなグループを持ってます。例えば ALS 患

者さんにおいて、この MCS では、ケアサイドだけのグループをつくることもできて、患者さんや家族も入ったグルー

プもつくることができます。この患者さんにおいては、ケアサイドのグループには多分 40 人ぐらい入っていて、ご家

族も入ったグループは二十何人というところの人の患者さんのケースで、夫が県外にいるっていう人。これは、訓練

をやったところを見せています。例えば訓練で、みんながある時に急に「災害だ」とか言って、何時から訓練だと決め

て、「こんな想定でやりますよ」って言っていて、訓練だということで実行すると。家族さん（ご家族）も「県外で参加す

る」とかって言って、例えば、ある時に「揺れました」とかって、みんなと約束どおり訓練をしたとすると、皆さんの中で、

ここに参加してるケア職種が。例えば、これフィリップスさんも参加してきてくれて、「どのぐらいで、ここに支援の酸

素が来るよ」とか言ったり、が「安否を確認できました」とかいったことを訓練で。これを 1 年に 1 回とかじゃなくて、実

は訓練をやること自体は、すごく長い時間はかからないので、たびたびやると、結構、連携がよくなります。これは、

山梨県の当地域においては市の地域包括から保健所担当の保健師さんも入って、酸素業者さんも入っているので、

訪問看護とかヘルパーさんとかの職種だけじゃなくて、家族も含めて入っているので、こういう連携がしやすいし、

実際に停電とか起きた時に、保健所の保健師さんから「今、大丈夫でしたか」というようなコールも入れてくれます。 
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これは訓練のケースです。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

これは、ついこの間、停電になったケースですが、ご家族がこういうことを使えるようになってると何がいいかって、

これも ALS 患者さんで。これは、挙げられた患者さんは、いずれも防災のために役立つんであれば、お名前も何も
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公開していいっていうことになっておるので、公開させてもらってますし、スタッフも承知しております。これでは今、

この MCS は下から見るわけですけど、先ほどもそうだったんですが、停電があったんです。実はすごくちっちゃなエ

リアの停電だけど、みんなが気付かなかったくらい。僕らも分かってなかったけど、ご家族から「停電があったから、

機器は異状なく作動して復帰してます」とか言って、22 時 18 分に報告がありました。したら、それを見ているみんな

の中で、訪問リハに入ってる職種が気付いて、「電源の確認、よろしいかと思います」っていう。このうちの職員は、す

ぐさまチームのメンバーにも別に発信して、停電のエリアの確認だとか、他の患者さんに影響いってないかとかって

いうことをやってくれる、別のところを起動しています。そこで調べたら、「このエリアの停電のようだけど、他は今、大

丈夫か」とか、こういうふうにカバーしてるということになります。これが MCS の実際のケースです。その後、これは

そうですね。停電が、これは大丈夫と、ということになってます。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

これは停電があったけど、復帰してない時の発信のスライドです。「まだ復旧してないけど、患者に問題はありませ

んよ」とか、「みんな大丈夫か」とか言ったり。実停電の時にも、患者、家族から発信する作戦があると、このように安

心して他のスタッフを見ることができるし、他の発信できないような患者さんのところに何か別なこと起こってないか

っていうことに、他のネットワークを通じてもアクセスすることができるということを申し上げたいです。 
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ということで、訓練は意外と簡単にできます。みんなが

申し合わせて、同じ時間帯に、例えば 1 時間とかをこれに

くれれば、できます。30 分でもできます。こういうことを繰

り返して伝達訓練、少なくとも行ったり。で、訓練の時に、

地震が起きたっていう想定の時に、実はケアする側、僕た

ちの側のマイ・タイムラインとか BCP を同時に動かしてみ

るっていう訓練もあるといいです。 

私たち強化病院がこの訓練を一緒にやるとすると、この

患者さんの個別が動いている一方で、あと、強化病院で

は、この規模の地震が、例えば震度6とかの地震があった

時に、みんなの安否確認、職員の安否確認を取って、災害

をコールするかして、そういう自分たちの他の患者さんに

も連絡を取っていくみたいな、そういう流れがあるわけで

すけれども、それを一緒に、病院の訓練とともに個別の訓

練をやるみたいなやり方が真に迫っていいという感じにな

ります。そういう場合には、「こういう患者さんが退避する

とこないか」とか病院に連絡取ってくれるのを、実際の病

院の電話を使って「訓練です」とか言いながら練習もでき

たりするので、ぜひ訓練をたびたびやられることをお勧め

します。そして、平時でも災害時でも社会的弱者を守れる

仕組みが地域包括ケアだと。地域包括ケア、悪い言葉で

言えば、「自助・共助・公助でできる」とか「公が決められて

いるから、自分たちで頑張れよ」っていうみたいなもので

すが、地域包括ケアが大事だし、これは結局、災害対応も

コロナ対応も全て地域包括ケアということの全体の中で

弱者を守っていこうというものだと理解しております。 

 以上でございます。ありがとうございました。 
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北海道医療センターの南です。よろしくお願いします。 

小池先生、古屋先生のお話、大変、興味深くお聞きして、とても勉強になりました。当院は 2020 年から北海道

の拠点病院として活動を行っています。ちょうど新型コロナ肺炎流行と重なってしまいました。拠点病院としての活

動にも、制約が生じました。特に対面での面会は厳しく、ほとんど全て Web で行なうことが続いております。 

北海道では大規模災害として 2018 年 9 月に北海道胆振東部地震を経験しました。震源地周辺では大規模な

地滑りが何か所もあり大量の土砂により、建物が埋まり、道路が寸断されました。当院の所在地である札幌市は震

源より 70～80 キロ離れていますので、建物の被害などはごく一部に限られていました。しかし、震源近くの発電

所が運転停止、別の発電所も定期点検中で運転休止中であるなど複数の要因が重なり、電力の需要に供給が極

端に不足し、北海道道内全域が停電（日本で初めてのブラックアウト）に至りました。札幌市内も、全面的な停電に

伴い、医療機関、福祉施設にも重大な影響をもたらしました。北海道医療センターは、難病拠点病院であるととも

に、滋賀医科大学病院と同様に災害の拠点病院に指定されており、市内の患者さんの受け入れを行いました。今

回経験した災害の大きな特徴は地震による外傷患者は少ないが、停電に伴い、他の医療施設が休診、診療縮小を

余儀なくされ、それに代わっての診療が重要な役割でした。かかりつけ医で治療の継続ができなくなった透析患者

さんの受け入れや停電により人工呼吸器装着や、在宅酸素療法の患者さんを含め、在宅療養が困難となった患者

さんの受け入れを行いました。今回の被災で明らかになった問題点の一つとして、受け入れた患者さんの情報が

十分つかみ切れないことでした。緊急事態でしたので、主治医からの診療情報も、十分といえないものも多く、連

絡そのものが繋ぎづらい状況でした。そうした中で人工呼吸器装患者さんが搬送され、とりあえず設定されていた

条件で呼吸器を作動させるという診療となり、非常用発電機による限られた電力使用の下で必要最低限の医療は

死守することに重点を置いた診療となりました。一部の ALS の患者さんから意思伝達装置が使えないなど、普段

行われているケアが十分受けられないという不満も聞かれました。非常電源下で、看護師も、救急入院患者の対

応、他の患者さんのケアや治療などの業務もあり、十分な対応はできませんでした。当院では、呼吸器装着患者さ

んは訪問診療医をお願いしていることが多く、入院が必要な時に連絡をいただく体制を敷いていますので、今回

の非常時も、訪問の先生方からの連絡を待って、必要な患者さんの受け入れを行いました。反省として、緊急時に

は搬送を要する患者さんリストの準備不足が挙げられます。リスト作成がそもそも進んでいないのと、リストは作っ

ていても、共有できていない、また随時更新できていないなど、問題点を痛感いたしました。 

講演の中で触れられておりました災害時の個別計画については、昨年度、北海道内の数カ所の保健所と Web

で話をお聞きしましたけれども、皆さん、コロナ肺炎対策に労力を取られてしまい、難病対策そのものも最低ギリギ

リのラインで行っているような状態で、滋賀県のように個別の支援計画まで進めていないのが北海道の実情です。  

今回のご講演を参考にし、今後北海道の災害時対策を進めていきたいと思います。 

まとまりない話で申し訳ありません。以上、私からの、北海道の状況として話させていただきました。 

北海道医療センター  南 尚哉 

リレートーク３ 指定発⾔ 
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私たちの研究班で作成しました資料をご紹介させていただきます。 

 

1987 年『防災白書』に災害弱者という言葉が用いられ、災害弱者、今は要配慮者、避難行動要支援者という名

前になっていますけれども、その頃から、各地で「障害者、高齢者、難病患者に対する災害対策」が作成され、発展し

てきました。 

 

 

厚生労働省難病関連研究班では、2005 年から 2010 年、糸山先生が研究代表者をされていた時期に災害対

  研究班災害対策統括／城⻄クリニック・ 静岡医療センター  溝⼝ 功⼀ 

難病患者災害対策資料（研究班資料）の紹介 
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策チームが発足し、新潟大学 西澤先生がチームリーダーとしてご活躍をされました。その後、現在の小森班に至る

まで、災害対策チームは脈々と続いています。 

 

 

スライドは 2008 年西澤先生が作成された「災害時難病患者個別支援計画を策定するための指針」です。「難病

患者になぜ災害対策が必要なのか」から始まり、自治体、保健所、患者・家族、医師、その他のかたがたの平常時か

ら準備しておくべきこと、災害時にしなければならないことなどが非常に詳しく記載されております。 

 

 
西澤先生が作成された指針は、改定がなされておりませんでしたが、2016 年、西澤班の最終年度に、「災害時難

病患者個別支援計画を策定するための指針」改定版を作成・出版させていただきました。 

さらに翌年、「難病患者の災害対策に関する指針～医療機関の方々へ～」を発刊いたしました。 
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2020年、沖縄をモデルとし、日本神経学会と協力して、「風水害に備えた人工呼吸器装着患者の避難入院」を小

森班から出版させていただきました。 

また、2016 年に作成した指針の発刊以降、災害対策の変化などがありましたので、2022 年 4 月に小森班とし

て追補版を作らせていただきました。これは災害対策基本法の改定などについても詳しく記載しております。 

 

 

これまでの研究班の中で、柳井医療センター副院長である宮地班員は、2013 年以降、毎年、日本医療機器工業

会在宅人工呼吸小委員会所属の人工呼吸器取扱会社に協力いただき、TPPV、それから NPPV 患者数を調査し、

報告をしています。左側が表になっています。一部を拡大してみますと、北海道は TPPV が 309 名、外部バッテリ

ー率が96.3％という数字が出ています。これが全国の都道府県にわたって記載されています。右側は、それを地図

に起こしたものになります。 
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今回のような保健師、行政の方々を対象とした災害対策セミナーは、毎年、小倉先生が中心となり企画され、開

催されています。その年に起こった災害の地域の方たちに報告していただき、記録集を作成しています。 

大変貴重な記録ですので、ぜひ一度ご覧ください。 

 

 

ご紹介した資料は、小森班、「難病患者の総合的支援体制に関する研究」班のホームページからダウンロードする

ことができます。ぜひご活用いただきたいと思います。 

よろしくお願いいたします。以上です。 
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【小森哲夫】 

みなさま大変ありがとうございました。 

研究班では、このような歴史を重ねてきておりますので、それぞれの資料をぜひご利用いただいて、それぞれの

地域で活用していただきたいと思います。ありがとうございました。 

 それでは、もう時間が迫っておりまして、最後なのですけれども。内閣府の小野さま、いらっしゃいますでしょうか。

今日は、最初からずっとお聞きいただきまして、ありがとうございました。ぜひ最後のところで一言、コメント等を頂

きたいと思います。よろしくお願いいたします。 

 

【小野雄大氏】 

ありがとうございます。 

まず本日、ほんとにさまざまなお立場の方、ご家族の方もいらっしゃいましたし、行政、そして保健医療の分野で

支援に当たられている方々から、また、さまざまな立場の方々から、日頃のご活動、取組の内容をご紹介頂いて、

ご支援、ご協力を、特に災害時の対応ということで、ご協力を頂いていること、ほんとに感謝を申し上げたいと思い

ます。 

今日のこのセミナーですけれども、災害への備えということで、知るということ、平時からの準備という上では、

大変重要だというのを、やはり痛感しております。今日も自助・共助・公助っていう話もありましたけれども、ご本

人さまが、あるいはご家族の方がさまざまな準備をする、そして共助ということで、周りのかたがた、支援をされる

方、地域の方、こういった方々が、きちんとそうした認識を深めていくということ、大変、これは基礎になる部分とし

て、とても重要だと思いますし、こういったセミナーの機会も、ぜひ今後も続くことを期待申し上げたいと思ってお

ります。 

最後になりますが、先ほど自助・共助・公助という話、これ、どれも全て重要なのだと思います。その中で、私の

ほうからも触れさせていただきましたけど、やはりいろんな各主体の連携、縦割りっていう言葉が出ましたけれど

も、自治体内、そして地域、あるいはいろんな分野の関係者の間の連携というのは、やはり意識をして取り組んで

いかなければならないということを、改めて感じたところでございます。ぜひ個別避難計画、あるいは災害時支援

計画も含め、まず一歩を踏み出す、そしてまた踏み出したら、実効性を高めていく、ということで、その取組を続け

ていく。 

最初からなかなか完全な取組というのは、やはり難しいと思いますので、できることからやっていく、進めていく

ということが、大変重要なことと感じました。 

内閣府防災としても、いろんな自治体あるいは地域で、この取組が進むのを、後押しできるように今後とも努め

てまいりますので、引き続き、ご協力をよろしくお願いいたします。以上です。 

 

【小森哲夫】 

小野さま、ありがとうございました。 

大変力強い、われわれを後ろから押してくださる国の姿勢があるということで、ありがたいと思いました。 

まとめ 
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もう最後ですので、ちょっとまとめますけれど。今日のセミナーを通じまして、日本の各地、今、大体 400 名ぐら

いのたくさんの方がご参加を頂いているのですけれど。それから、この後、オンデマンド視聴を希望されている方

の申し込みは 1,400 件（※最終申込数は 1906 件）ありますので、これだけたくさんのかたがたが難病患者の災

害支援について非常に強い気持ちを持っておられると思います。今日ご発表いただいたそれぞれのかたがたは、

もちろんある意味では組織的に恵まれていたりすることもあり、アクティブに活動した結果を今日ここで発表して

いただいているわけですが、その好事例を共有しながら、各地で、草の根的ではないのですが、それぞれの現場

が頑張る、そういう気持ちを持っておられる方がもうたくさんいらっしゃるっていうことが分かりました。一方で、厚

労省、それから内閣府は、大きな俯瞰（ふかん）的な目で、その組織をつくっていただいていると。その間をつなぐ

ところがまだなかなかうまくいっていないっていうような感じも、個人的には受けました。都道府県の動き、それか

ら基礎自治体の動き、そういうところにどのように働きかけていくのか。現場のかたがたの努力で、それが動いて

いくところもあるでしょうし、それから大きな指揮命令系統の中で、その組織が出来上がっていくというところもあ

ろうかと思います。両方がもちろん必要だと思いますけれど、そこが今後なるべく早い時期に相まっていけるよう

に、それらに対して研究班としては、つなぐと言うと、少しおこがましいのですけれども、いろんな形で、こういうセ

ミナーとかも発信を続けながら、皆さんとの協働、それから国との間のつなぎというようなことを、政策提言も含め

まして、していきたいと思っております。 

今日は長い時間、ご参加を頂きまして、大変ありがとうございます。今日もまたよい結果を得られたのではない

かと思って、皆さまに感謝を申し上げて、この会を終わりにさせていただきます。 

どうもありがとうございました。 

 

【溝口功一】 

本日はどうもありがとうございました。 

 

【小倉朗子】 

講師の先生方、ご視聴のみなさまも、どうもありがとうございました。 
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Ｑ： 個々人の個別避難計画の作成にあたっては専門的な知識や地域状況の把握、経験を要し、関係者との調整の

もとで作成していくとなるとそれなりに時間も要する作業になるかと思いますが、福祉専門職の方々や施設に業

務委託するといった際には、1 件あたりの作成に係る委託料や人件費などということも含めて、普通交付税で措

置されるのでしょうか。 

Ａ： （内閣府）内閣府においては、ハザードマップ上で危険な地域にお住まいの、介護を要する方など、優先度の高

いと考えられる方々は約 250 万人と推計しており、これらの方々の個別避難計画について概ね５年程度で作

成に取り組んでいただきたいと考えています。 

個別避難計画の作成に要する経費については、令和３年度に引き続き本年度も地方交付税措置が講じられ

ています。 

 

Ｑ： 人工呼吸器のバッテリー充電は本体からしかできないので、バッテリーのみを持ち運んで充電することができ

ないと聞いていますが、このような場合、どのようにバッテリーを充電するのでしょうか。 

Ａ： （阿部氏）おっしゃる通り、機種によっては着脱バッテリー単体では充電ができず、専用の充電ユニットが必要に

なる機種もあると思います。この場合、本体ごとで使用しながら充電という形になると思います。 

 

Ｑ： バッテリーの充電が、人工呼吸器本体からしかできない場合は、家庭に蓄電池を準備してもらい、それを充電

することになるのでしょうか。また、人工呼吸器のメーカーや蓄電池のメーカーは、それぞれ医療機器につなぐと

いうことを推奨していないといわれますが、自己責任でつなぐということになるのでしょうか。安全につなげる蓄

電池があれば教えてください。 

Ａ： （阿部氏）蓄電池のメーカーは、「きれいな正弦波を出せることを保証できない」という意味合いで推奨しないと

いう事を言っていると思います。”安全”という基準であれば、ほとんど市販されている蓄電池につないでも故障

は起きないと思います。 

 

Ｑ： 非常用電源に接続し、医療機器が故障することはないのでしょうか。 

Ａ： （阿部氏）基本ありません。ただ、発電機などにおいては AC 電源（交流）の正弦波がきれいに出ないと通電（動

作しない）医療機器があります。故障ではありませんが、動作はしないと思います。 

 

Ｑ： 電気自動車からの給電は補助人工心臓などにも応用できるのでしょうか。 

Ａ： （阿部氏）電気自動車は基本、綺麗な正弦波交流を出せると資料にはあります。当然そうであれば、その給電

からはあらゆる機器を使用できると思います。出力できる電力量には限りがありますので、電力量を計算の上ご

使用いただければと思います。一応の回答として応用は可能であるとは思います。 

 

Ｑ： 電力確保事業、大変興味深いです。自助は大切ですが、発電機など購入の経済的負担が大きいです。 

公助として、国の方針や、他県の例など教えてほしいです。 

Ａ： （阿部氏）各地の実情としましては、各都道府県や自治体範囲で独自に助成金を支給しているところが多いと

思います（バッテリー購入補助 人工呼吸） などの検索キーワードでヒットする自治体はかなりの数に及びます。

購入への助成ではなく貸与事業としている自治体（沖縄県）もあるようです。ただし、メンテナンスに関してはほと

んど関与されていません。病院や施設職員が行うのか、患者家族で行うのかは決められていません。今後の課

題と思います。 

Web セミナー Q&A 
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Ｑ： 長期の災害もあると思いますが、非常用電源の備えを 72 時間必要、とする根拠を教えていただければ参考に 

したいです。 

Ａ： （阿部氏）大規模広域災害が発生した場合には、「公助」が早急に届かない場合があります。ライフラインの復旧

や支援物資などの到着などはおおむね 3 日かかるといわれています。また天候や地震などの避難を余儀なくさ

れる災害につきましては発災直後より、人命救助に労力を割きます。72 時間以内であれば助けることができる

人命が多くあるからです。支援も発災直後より行われていると思いますが、上記踏まえますとやはり人命救助→

ライフライン確保と思われます。その際までの自助で最低限繋いでおく時間が 72 時間としているためです。  

（参考：内閣府防災情報 https://www.bousai.go.jp/kyoiku/chikubousai/pdf/160818.pdf など）。 

 

Ｑ： 医療的ケア児の避難受け入れ可能な場所が地域にありません。小平市ではいかがでしょうか。 

Ａ： （片峯氏） 一般避難所とは別に、介護施設や障がい者施設と協定を結んだ要配慮者のための福祉避難所が市

内に３７か所あります。しかし、福祉避難所は発災後一定期間経過しないと開設できないことや個別の電源や医

療職の配置が確約されているわけではないため、残念ながら医療的ケア児の受け入れが必ずしも可能とは言え

ない状況です。 

 

Ｑ： 個別避難計画について作成の必要性を本人及び家族、庁内外の関係機関と共有したいのですが、貴自治体 

ではどのようにされていますか。 

Ａ： （片峯氏） 今日現在、災害時個別避難計画の作成の手順等についての詳細が未定です。避難行動要支援者 

登録名簿の主管課にて様式や管理システム等について検討している段階です。 

 

Ｑ： 避難訓練のなかで、発災時の連絡手段として「災害伝言ダイヤル（171）」を使用する、という内容があったかと 

思うのですが、どのように活用されていますでしょうか。災害時の連絡手段について、当保健所でも課題として 

考えています。 

Ａ： （片峯氏） 人工呼吸器使用者のための災害時個別支援計画（案）を作成（あるいは更新）したのち、支援関係

者が集まって計画（案）の内容を確認しますが、その際、当事者やご家族には、発災時に災害用伝言ダイヤルま

たはウェブに安否情報を入れていただくこと、関係者がそれぞれ伝言ダイヤル・ウェブで状況把握を行うことを取

り決めています。発災時、当事者宅に支援関係者からそれぞれ電話が入り、同じことを何度も伝えることが負担

だったとの体験者の話もあったので、伝言ダイヤルやウェブに当事者・ご家族が入れた情報で、支援者が被災状

況や体調等を確認し、「○○分で駆けつけられます。」、「被災していて支援に行けません。」などの情報を入れて

共有します。災害用伝言ダイヤル・ウェブの体験日（毎月１日、１５日）に当事者・関係者が申し合わせて練習をし

ています。 

 

Ｑ： 災害時避難支援計画と福祉部局の作成する個別避難計画（市町村の努力義務となったもの）があり、人工呼 

吸器を装着している難病患者さんには２つ計画が立つことになってしまいます。そこの整合性を高めるためには 

なにか工夫をされていますか。関係部局と協力して支援をしていくためには、共通の様式があるほうがよいので 

はと考えているところです。 

Ａ： （片峯氏） 避難行動要支援者登録名簿の登録者に作成する災害時個別避難計画は様式が定められていませ

んので、当市でも様式をどうするか、作成を誰に依頼するか等について主管課にて検討中です。しかし、２つの

計画を作る予定は全くなく、避難行動要支援者登録名簿の登録者のうち人工呼吸器使用者には、より詳細な様

式の災害時個別支援計画を障がい者支援課・高齢者支援課で作成しており、災害時個別避難計画の主管課と

も共有しております。 
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Ｑ： A さんの災害時個別支援計画作成が早くから開始できた背景について教えてください。 

Ａ： （片峯氏） 平成２３年の東日本大震災を受け、平成２４年に東京都が「東京都人工呼吸器使用者災害時支援指

針」を作成し、保健所が主導して災害時個別支援計画の作成を始めました。都内の人工呼吸器使用者は、みな

さん同じころに計画作成に着手したと思われます。小平市が特別早く作成を始めたわけではないと思います。 

コロナ禍の中、ご自宅を訪問することをなるべく避けるため、これからはウェブを使っての打ち合わせや支援関係

者会議を予定しています。また、自助の認識を持っていただくために支援者が記入するのではなく、当事者・ご家

族にもできる範囲で計画作成に協力していただいています。 

 

Ｑ： ブレーカーを落としての訓練実施は素晴らしいと思いました。貴重なお話をありがとうございました。 

① 息子さまの非常用電源の備えについて教えてください。 

Ａ： （佐藤氏）  

・人工呼吸器の内部バッテリー：３時間 

・人工呼吸器の外部バッテリー：３時間×３個 （うち２個は実費で購入） 

・その他  現在、日常生活用具の枠で蓄電池の補助を市に要望しています。 

・ガソリン式の発電機⇒無し。ガソリンの保管、換気等、家庭での取り扱いが難しいため。 

・エネポ⇒無し。発災から７２時間（３日分）に必要な大量のカセットボンベの保管、管理が大変。 

② バッテリーの充電など、日常的に佐藤さまが実施されていることがありましたら教えてください。 

Ａ： （佐藤氏）  

外部バッテリー専用のチャージャーを持っています。 （※現在は製造販売されていません。） 

また、車からの給電を想定し、容量の大きい車載用バッテリーに交換しています。 

日常的にはガゾリンを満タンにしています。（東日本大震災の時、深刻なガソリン不足を経験したことから。） 

 

Ｑ： 個別避難計画について、作成の必要性を本人及び家族と共有したいのですが、難しいこともあります。本人や

家族に必要性をわかっていただくためにお伝えするとよいこと、支援者が実施するとよいことなどありましたら

教えてください。 

Ａ： （佐藤氏） 災害時個別避難計画の作成については、必要だとわかってはいても、平時ではなかなかその必要

性を感じることができませんでした。これまで、担当保健師さんから更新のお知らせをいただき、聞き取り、関係

者会議で内容を確認し、出来上がった計画書が手元に届く…という、当事者家族でありながらも受け身でした。 

しかし、今回、様式に自ら記入することでリアルに考え、息子の命を守るための情報を明確に関係者に伝わる計

画書となるよう意識して作成できました。 災害用備蓄リストの記入では、揃っていると思っていた７日間に必要

な物品の数が全然足りていないことに気づき、補充しました。 

また、バラバラだった備蓄品をまとめ、関係者にもわかりやすい置き場所を考えました。停電の際、医療機器それ

ぞれのバッテリーでの作動時間、非常用電源をどこから確保するのか、消費電力など自ら調べ記入することで、

より電源確保の厳しさを実感し、対策への意識が高まりました。 

作ってもらう災害時個別避難計画から、今回、自ら作成した計画書を関係者と確認し共有できたことで、私自身

は計画書の必要性をこれまで以上に感じました。 

小平市他、関係者の協力で作成しました「避難シミュレーション」記録映像は、多くの方に災害時の備えについて

考えるきっかけとなりました。 

一例に過ぎませんが、映像を観ていただくことで視覚からの情報は有効だったと思います。 

各地域で開かれた学習会や情報交換会を通して感じたのは、地域性の特性によって保護者の危機感？に違い

があることでした。地震だけではなく、台風による水害の危険も高い地域（都内２３区）で暮らす医療的ケア児者
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家族の防災意識、対策には学ぶことが多いです。避難すること自体がとても困難な医療的ケア児者等ですので、

もしもの時に何が不安なのかを見つけ出し、地域ぐるみで考えていければと思っています。 

 

Ｑ： お話の中で MEIS の活用が重要とのお話でしたが、具体的にどのように活用されたか教えてください 

Ａ： （佐藤氏） 「MEIS の活用が重要」というのは、MEIS の周知、登録など、活用に向けた取り組みがもっと必要

ではという意味です。また、災害時個別支援計画と MEIS の紐付け、または、マイナンバーカードと MEIS の紐

付けなど、データで医療情報を管理できることはより現実的な備えかと思います。登録以降、息子が活用した場

面は一度もありませんが、スマートフォンなど手元で内容の確認、修正ができ、何よりいつも医療情報を携帯で

きることが安心です。 

 

Ｑ： 息子さまの体調変化やご意向をどのようにくみとっていますか。 

Ａ： （佐藤氏） 本人の意向は、知的の面でも重い障害がありますので、意思を伝えること、決定することは難しいで

す。ほとんど母の勘です…。体調に関しては、２４時間パルスオキシメーターを着けていますので、数値から状態

を判断しています。でも、やはり勘を働かせています。  

 

Ｑ： 人工呼吸器が安全に動いているかの確認など、実施していること、確認していること、などありましたら教えて

ください。 

Ａ： （佐藤氏） 医療機関で行われているような定時の人工呼吸器チェックはしていません。 

作動に異常が起こった場合、警告音で知らせてくれるので、２４時間で対応はしています。充電、加温加湿器の

水の量、回路内の水滴、カニューレの浮きや回路に引っ張られていないかなどは常に確認しています。 

 

Ｑ： 訪問看護師さんが安否確認をしておられますが、市や保健所と協定は結んでおられますか？ 

Ａ： （吉澤氏） 協定は結んでいません。個別支援計画作成のため、関係者間で話し合った際、訪問看護師が安否 

確認の役割をすると決まったら、計画書の中にステーション名・担当者名が記載されて本人と関係者間に配布 

されます。 

Ａ： （山岸氏） 協定は結んでおりませんが必要と考えております。多くの支援者からの連絡は、ご利用者様・ご家 

族にとって負担がかかります。今回のセミナーをきっかけに、１月に保健所である会議で働きかけたいと思いま 

す。 

 

Ｑ： 訪問看護ステーションでは、有事の際のバッテリーの切り替えやアンビューの使用などについて、どのくらいの 

頻度で指導をしているのでしょうか。 

Ａ： （吉澤氏） 退院前カンファレンスが行われた時や在宅療養が開始されたタイミングで、呼吸器のバッテリー稼

働時間や非電源で使用できる吸引器の有無、非常電源の有無や種類などの確認を行います。蘇生バッグの使

用方法は定期的に指導するということはしておらず、災害時個別支援計画策定時や利用者さんの状態が変化し

て使う状況が想定できる時、ヘルパー吸引指導の依頼があった際などに行うようにしています。 

Ａ： （山岸氏） 現状では年に１回実施を目指しています。導入の際に病院や業者で指導を受けているので、確認す

る目的で１回実施のみです。理解度に合わせ複数回行うこともあります。 

当ステーションでは異動等あり、新しいスタッフが入ってくるため、スタッフがご家族への指導のための知識や方

法を習得する機会を適時設けること、などが今後の課題です。 
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Ｑ： 重症心身障害者・医療的ケア者のＡさんの在宅療養における安全管理において、 訪問看護の役割は大変大

きいことと思います。通常の訪問看護の際に実施していること、特にこういう点は留意が必要、ということがあり

ましたら、教えてください。 

Ａ： （吉澤氏） 訪問看護においては様々な面で安全管理が必要ですので、一言ではお伝え出来ないのですが、 

例えばケアの中でヒヤッとするようなインシデントが起きたり、ご家族等からアクシデント等の報告があった際は、 

これまでの方法では問題があると認識し、ケア方法の再検討を行うなど、ちょっとしたミスを見逃さないようにし 

ています。また、利用者様はご自分から体調不良等を訴えることができない場合が多いので、訪問時「いつもと 

違う」印象を受けた時は、ご家族から様子を伺いながらどうしてそう感じたのか？とアセスメントし、曖昧にして 

おかないように心がけています。 

 

Ｑ： 人工呼吸器装着等の在宅療養における安全管理において、訪問看護の役割は大変大きいことと思います。 

通常の訪問看護の際に実施してくださっていること、特にこういう点は留意が必要、ということがありましたら、 

教えてください。訪問時に、日常点検、病状管理など、いかがでしょうか。 

Ａ： （山岸氏）  

・ 在宅療養開始時、または適宜緊急連絡先の確認。 

・療養環境の整備として、事故防止のために実際家の状況を見ながら動線の配慮、必要物品は療養者の身近 

に配置。 

・カフ付きのカニューレの場合カフ圧の確認。 

・各設定の確認：酸素濃度、呼吸回数、１回換気量、調節モード、リーク等訪問時に確認。 

・日頃の様子は介護者がよく把握しているため、しっかり話を聞くことを意識しています。 

・不安なまま生活しないよう、不明な点・不安な点があれば早急に解決できるようこころがけています。 

 

Ｑ： 長野市保健所では，「電力会社へ情報提供を行うことで人工呼吸器等を使用している者がいることを考慮して

いただける」取組を行っているとのことですが，具体的にどのような考慮が受けられるのか教えてください。 

Ａ： （北村氏）電力会社側が医療依存度の高い患者さんがどこにいるかという情報を把握することで、電力供給の

順位を考慮していただけます。また、医療機器の使用状況を登録することで、電力会社より復旧情報や復旧情

報の連絡支援、停電の長期化(２４時間超過を目安)が見込まれる場合においては、かかりつけ医や親族宅等

への避難を推奨する連絡支援を受けることができます。 

 

Ｑ： 長野市では個別避難計画を訪問看護ステーションが作成し、行政と共有しているのでしょうか。 

Ａ： （北村氏）講演の際にお話しいたしましたが、長野市では「長野市避難行動要支援者避難支援プラン（H25）」に

基づき[避難行動要支援者]を規定し、保健所では、その一部の難病患者と小児慢性特定疾病の患者の名簿

を作成し、H29 年度からは、「長野市難病患者等地域支援対策実施要領」にもとづき、優先度の高い常時人

工呼吸器装着患者など、一部の難病患者についての、災害時避難支援計画の作成を、地区担当保健師が行

っています。 

  ＜追加情報  医療費助成申請からの支援＞ 

    医療費助成の申請は、長野市保健所です。（長野保健福祉事務所へ集約され、県庁保健疾病対策課で審査

となります。）保健所の窓口で、避難行動要支援者に該当になる患者については、難病担当保健師または看護

師が面接シートを用いて、発症時の様子や現在の生活状況について伺います。受給者証が交付になった際に

地区保健師へ繋ぐことを希望される方が多いですが、ご本人やご家族の状況で早い段階から地区保健師に

訪問や電話での対応を依頼する場合もあります。避難行動要支援者として民生児童委員へ情報提供をする

ための同意や、災害時の避難支援計画についてもお話いたします。 
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Ｑ： 保健所に質問ですが、人工呼吸器の対象者の範囲ですが、24 時間使用患者（離脱不可）の方でしょうか？離

脱できる方も、人工呼吸器を装着していれば、対象になりますか？また、人工呼吸器は、難病の申請時の医師

の意見書から把握していると思いますが、意見書と実態が異なっている場合は、どちらを優先にしてますでしょ

うか？実態なのか、意見書なのか。 

Ａ： （北村氏）災害時避難支援計画については、２４時間人工呼吸器使用者(離脱不可)を優先して作成しています。

申請時に意見書から把握する以外に、訪問看護の情報提供書や、地区保健師の訪問の際に療養状況を把握

し、計画を作成するようにしています。令和５年度より、作成した個別避難計画については、同意をとったうえで

地区と情報共有できるよう、関係課と進めている状況です。 

 

Ｑ： 長野市保健所の方に伺います。ご講演でも少しふれていただきましたが、安否確認後の情報集約先について、

もう少しご説明をお願いします。 

 

Ａ： (北村氏)現時点では避難行動要支援者の安否確認については、個々の計画によるので、安否確認の担当者に

ついては、支援者間で優先を決めて行うようにし、保健所で集約しています。被災場所や状況によって担当者

が必ず確認できない場合も考慮しながら考えることが必要です。 

 

Ｑ： 古屋先生は個別の MCS 等のグループをいくつ管理されているのでしょうか。人工呼吸器の５名のみですか？ 

対象者数が多すぎると対応が難しい気もします。 

Ａ： （古屋氏） 良い質問です。私は 200 グループ以上見ています(管理は別です）が、実は当院では、災害時

MCS だけ見ていく係を設定し、そこできちんとニーズを拾っていきます。 

 

Ｑ： 中核市でない市町村の保健師だと、あまり災害時の個別避難計画等に関わりが薄いのですが、保健師が関わ 

る重要性について、もう少し詳しく聞きたいです。 

Ａ： （古屋氏） 中核市でない市町村の保健師の方も重要です。在宅被災者も、避難所も、福祉避難所も、保健師

が関わらざるを得ないからです。体制整備と個別支援計画の充実の両輪で、行っていく必要があると思います。 

 

Ｑ： 県の災害時支援計画と、市町村の個別避難計画の連動の例があれば聞きたいです。 

Ａ： （研究分担者小倉） 本セミナーでは、小平市の取り組みをご報告いただきました。小平市では、東京都の指針

に基づいて、在宅人工呼吸器使用者の「災害時個別支援計画」を作成し、その計画を市の担当課で共有して

いる、というお話でした。そして、過去の計画作成においては、当初、東京都の保健所が主導されたこともお話

がありました。ご質問の意図に合致しているかはわかりませんが、「連動」の例として捉えていただけるのではな

いでしょうか。また、本研究班セミナーの過去の同記録集におきまして、例えば 2021 年度版には滋賀県の取り

組みもご報告いただいています。ぜひご参照ください。 
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■セミナーの受講申し込み者  総計 1,906 名 

  1)ライブ配信        710 名 

  2)オンデマンド配信  1,681 名 

  3)所属別でのうちわけ 

都道府県等保健師 1,011 名 

（都道府県 651 名, 政令指定都市 157 名, 中核市・その他政令市 100 名, 特別区 60 名, 未回答 43 名） 

基礎自治体 226 名 （避難行動要支援者の所轄部署 113 名, 防災・危機管理部門 69 名, その他 44 名） 

市町村保健師 81 名 ／ 拠点病院 92 名 ／ 他の医療機関 95 名 ／ 難病相談支援センター 25 名 

その他 376 名（訪問看護ステーション, 行政職員, 大学等, 医療機器メーカー） 

 

■事後アンケートの結果 （有効回答者数 211 名） 

1． 回答者の概要           （全 211 件） 

 

2． 受講の成果・感想    

1)選択肢による回答  n=211                                       

 

  セミナーの目的は、「施策・情報・知識の入手」「取り組みの共有」でしたが、９８％を超える方々が、上記の質問

に、「とてもそう思う」「まあそう思う」の回答でした。 

回答者の概要 回答数

都道府県等保健師 135

・都道府県 88

・政令指定都市 16

・中核市・その他政令市 20

・特別区 7

基礎自治体 17

・避難行動要支援者の所管部署 9

・防災・機器管理部門 4

・その他 3

市町村保健師 15

拠点病院 6

他の医療機関 4

難病相談支援センター 6

大学等 7

その他　 21

58%

72%

68%

65%

59%

72%

39%

28%

30%

34%

40%

27%

1%

0%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

法改正の概要・情報の⼊⼿

⾮常⽤電源の情報⼊⼿

他⾃治体避難計画取組情報⼊⼿

難病児・者の災害取組情報⼊⼿

参加⽬的達成

参加して良かった

とてもそう思う まあそう思う あまりそう思わない 全くそう思わない

セミナー受講申し込み者の概要と 事後アンケートの結果 
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３．各セッションへの感想・自由記載 （要約・一部抜粋）  

基調講演 

国としても、個別避難計画作成に力を入れていること、その詳細がわかり、難しいけれどとても重要な平時からの

保健部門と防災部門の連携、地域とのつながりの必要性がわかった。この講義を踏まえて、計画の実効性の向上

のために、難病対策地域協議会を企画・開催したい。他 

ミニレクチャー 

災害時の非常電源確保については計画作成にあたり重要であるが、これまで具体的に学ぶ機会がなかった。 

今回の講義は大変わかりやすく、ありがたい情報。予備バッテリーについては、医療機関、家族等の考えにより相

違が生じている。購入費用補助も自治体により差があるので、国として購入補助事業を検討してほしい。他 

リレートーク１ 

当事者、支援者、基礎自治体・保健所の連携での避難訓練の準備、実際と課題をしることができ、実際にやってみ

る訓練の重要性、当事者の力、地域支援も含む周囲の支援の重要性もわかった。当事者、親だからこそ伝わる臨

場感と緊張感を聞くことで、身が引き締まる思い。多くの課題を少しずつ解決する方法に、とりくみたい。他 

リレートーク２ 

被災経験に基づく、訪問看護、保健所の経年的なとりくみ、当事者の変化を知ることができ、平時からの備え、自

助・共助の重要性、訪問看護師や居宅介護事業所、医療機関等との連携の重要性を再認識。また事業所の BCP、

保健所の年１回の研修会（医療介護の関係課、病院施設、県福祉事務所参集）も重要、効果的。他 

リレートーク３ 

要配慮者に対する地域医療のかかわり、また先進的な医療機関、難病医療コーディネーターとしての取り組みが

わかった。また訓練の繰り返しの重要性、声をかけづらいと思っていた医療機関に声をかけることの重要性もわか

った。安否確認、情報の伝達に ICT の活用について行政も含めて検討していきたい。他 

  

４．セミナーの実施方法 

1)セミナーのオンライン開催について 

  良い 202 名   悪い 0 名   どちらともいえない 7 名   

  （理由） 良い： ・何処からでも参加できますし、都合によりオンデマンド配信でも参加できるのは有難いです。 

・視聴方法が当日とオンデマンドで選べると多くの人が視聴機会を得られ、よいと思います。 

・全国の先進的な取り組みが、移動時間等なく効率的に視聴できる。 

    どちらともいえない：  

・一部のセッションにおいて、講師の声が聞き取りづらいことがあったため。 

・移動時間はかからなくていいが、他に参加している人がわからないし、熱量を感じにくい。 

2)事務連絡等について 

  良い 177 名   悪い 0 名   どちらともいえない 30 名   

  （理由） 良い： ・わかりやすい案内をしていただきました。 

・講演資料を事前に DL できるようにしていただいていたのがとても良かったです。 

・ウェブセミナーの技術的なスタッフも準備されており、資料提供を含めて全体的にスムーズ

な運営であった。 

どちらともいえない： 

・出来れば開催前日にメールでの開催案内あればうれしい。 

・申し込み後のメールが文字化けしておりうまくリンクへアクセスできなかった。 

・メールの確認等をおろそかにすると、確認しそびれてしまう。 
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おわりに 

 

 

 

災害対策基本法が改正され、２年目を迎えました。災害への備えは、「自助、共助、公助」といわれます

が、「災害時個別避難計画」作成の推進は、「自助力・共助力を高め、公助のしくみを整える」ための重要

な施策です。 

人工呼吸器使用在宅難病等患者（以下、難病者）のみなさんの療養・生活の安全性は、在宅医療・看護、

保健・福祉の支援ネットワークにより創られ、平時・緊急時、災害時の備えが、従前よりすすめられてきまし

た。災害対策基本法改正のいま、これまでの支援ネットワークに加えて、基礎自治体のしくみに、難病者の

みなさんが必要とすることが反映されること、そのしくみづくりがひとつひとつすすむことが大切ではない

でしょうか。 

今年度のセミナーでは、「施策の動き」「医療機器と非常用電源の知識」「当事者」「保健、医療、看護」

「基礎自治体」、それぞれの取り組みを伺いました。「理解して正しく計画すること」「訓練をやってみてそれ

ぞれがわかったこと」「被災経験からの提案」「日常的に ICT を活用して当事者も支援者も情報を発信し

安否を確認しあうことの大切さ」。そして地域をつくる「保健・医療の活動の大切さ」などなど、本当に多く

のことを学びました。 

セミナーを視聴されたみなさんは 1900 名を超え、多くのみなさんが本テーマに取り組んでくださって

いることもわかりました。 

多くの課題はありますが、取り組みをすすめるためのアイディアやノウハウ、エネルギーを講師の先生方

からいただきました。視聴されたみなさまが、各所で取り組みをすすめてくださることにも、心より感謝を

申し上げます。 

なお、本テーマに関する現状から、様々なご要望、ご提案をいただきましたが、本報告書ではとりあつか

うことが困難な課題もありました。いただきましたご意見等はひきつづき研究班として把握、共有し、研究

活動に反映いたしますことを、ここにご報告いたします。 

記録集の稿を終えるにあたり、各地、各所でのとりくみをお伝えくださった講師の先生方に、またご参加

くださいました視聴者のみなさまに、心より感謝を申し上げます。 
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令和 4 年度 厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

「難病患者の総合的地域支援体制に関する研究」班 

 

Web セミナー記録集 

「災害対策基本法」改正のいま 難病児・者の災害対策をすすめる！ 

 

研究代表者 小森哲夫 （独立行政法人国立病院機構 箱根病院 神経筋・難病医療センター） 

研究分担者 小倉朗子 （公益財団法人東京都医学総合研究所 難病ケア看護ユニット） 

 

編集 公益財団法人東京都医学総合研究所 難病ケア看護ユニット 
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