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皆さま、こんにちは。われわれは、「難病患者の総合的地域支援体制に関する研究班」と申します。 

この研究班には、難病の包括的地域支援の充実という項目で、何人かの研究分担者の先生方に入っていた

だいて、いろいろな課題を研究、そして政策提言につなげるという活動をしております。その中に、「保健所の役

割、再確認」ということを挙げております。再確認というのは、コロナの 3 年間を経まして、ようやくそれが落ち着

いて、ポストコロナとしてコロナの前とは違う形での保健所の役割もあろうと思いますし、また 3 年間できなかっ

たことで、少し体制が崩れているところをもう一度、見直していただいて、保健所として難病患者さんにより良い

支援をしていただきたいということを政策提言するということに眼目を置いております。 

今回のセミナー、「今、保健師だからできること！」という名前のセミナーは、実は 2018 年から始まっていると

思いますが、コロナの前、コロナの間、そして今日、コロナの後にという形で、この 5 年間、いろいろなことがあり

ましたけれども、継続して「今、保健師だからこそできること」ということを皆さんと考えてきたセミナーと思ってお

ります。これからも、今日、司会をしていただいている小倉朗子先生、それから千葉圭子先生を中心としまして、

今後の体制を整えていくことをしたいと思っております。 

今日は 600 名を超えるかたがた、それぞれ現場でご苦労をなさっていると思いますけれど、今日のセミナー

を通じまして、これは災害をテーマにしておりますけども、恐らく平時の対応ということで、いろいろな意味で皆さ

んの保健活動に広がっていく内容になるのではないかと私は期待をしております。 

本日は、お二人の演者の方にお願いをしていて、奥田先生と、それから佐々木先生、よろしくお願い申し上げ

ます。先ほどの話では、双方向性をなるべく担保してということですので、ご参加の皆さま、たくさんのご発言を

頂いて、そして皆さんの日頃の活動に今日のセミナーが役に立つということを願っております。 

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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１．災害対策と在宅難病児・者等の災害時の課題 

近年、甚大な被害をもたらす水害をはじめ、全国各地で、災害の頻度と、その被害が顕著化する傾向にあります。 

在宅の難病患者さんや、お子さんの支援に従事されている皆様におかれても、危機感をもち、日々、ご尽力をいた

だいていることと思います。ここでは、まず、災害時の難病対策の位置づけや、過去の災害時、難病患者さんやお子

さんに生じた課題などの実態についてご紹介いたします。 

 

行政職員である保健

師は、災害対策基本法

を根拠とし、平時・災害

時・復興期の全てのフェ

ーズにおいて災害対策

に関わります。 

法律に定められた災

害時に配慮を要する方

とは、災害時に必要な

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

に避難するなどの災害

時の一連の行動をとる

のに支援を要する人々

と定義され、一般的に、高齢者、障がい者、外国人、乳幼児、妊産婦と、示されました。そのため、市町村では防災部

署が中心となって、この法律に基づいて高齢者や、障がい者、特に手帳の 1.2 級など重度の方を中心に、対策がす

すめられてきました。令和 3 年 5 月に改定された「福祉避難所の確保・運営ガイドライン」で示された対象者の例示

では、より具体的な表現で示されています。その中には、人工呼吸器や酸素供給装置などの医療的ケアを必要とす

る難病患者と明記されています。 

一方、我が国で戦後、最大規模の犠牲者が生じた東日本震災では、その死因の多くは‘溺死’でした。つまり、死

傷者の多くは、津波からの逃げ遅れが原因でした。 

そのため、平成 25 年、災害対策基本法の一部を改正し、避難行動要支援者名簿の作成を義務化しました。 

また、さらに、特に配慮を要する方については、個別支援計画を作成することが令和 3 年に努力義務化されまし

た。 

  

奥⽥ 博⼦ 

平時にすすめる⾏政保健師の災害に備える活動 
〜過去の災害からの学びと難病児・者等ハイリスク者対策推進への提案〜 

国⽴保健医療科学院 健康危機管理研究部 
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さきほどご紹介した、平

成 25 年の災害対策基本

法の一部改正によって、避

難行動要支援者名簿の作

成が義務化され、10 年以

上の年月を経た現在、全

国の市町村で名簿は作成

されています。 

では、その名簿に、どの

ような対象者が掲載されて

いるのかについて示したも

のがこのスライドになりま

す。9 割を超える対象者は、

障害者や要介護認定を受

けている高齢者です。 

一方、難病患者は、６３％の自治体で掲載されているにとどまります。そのため、本来、名簿に掲載されるべき在宅

難病患者さんやお子さんが、漏れている可能性があると思われます。 

 

また、このスライドは、令

和 3 年の災害対策基本法

の改正により、努力義務が

課せられた、個別避難計画

の都道府県別の策定状況

の結果です。本年 1 月時点

の最新の調査結果では、

必要な対象者、全ての計画

が策定済みである市町村

は 8.7％、一部策定済みを

あわせると 84.7％、未策

定が 15.3％となっていま

す。個別避難計画の前提と

なる、避難行動要支援者名

簿に、難病患者さんの割合

が低い点、さらに、個別避

難計画の策定の対象者の中に、必要とされる優先度の高い難病患者さんや療養児の方がどの程度含まれるのかは、

不確かですが、防災対策として、さらなる強化が必要な段階にあると考えられます。 
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次に、都市直下型地震

災害の事例として、阪神淡

路大震災時の主な被害概

要についてお示しいたしま

す。 

この災害は、１月１７日の

真冬の明け方、５時４６分

に発生しました。死者の死

因の 7 割は、圧死、死因の

2 位は焼死でした。 

私事になりますが、この

災害時、神戸市に居住して

おり、築1年のマンションが

全壊となりました。救助さ

れた方の 97.5％は自助、

もしくは共助で救助された

というデータがあるように、私自身も、自力での脱出により幸い、生存することができたため、今、ここで、お話する機

会を得られています。 

最初の揺れの直後から広域で、電気、ガス、水道のライフラインは、停止し、電気の復旧にも約 1 週間の時間を要し

ています。交通機関、一般道、高速道路を含め、不通となり、多くの負傷者が生じましたが、すぐには対応できない

状況でした。病院の医師や看護師の出勤率は約半数、自治体保健師も、多くの職員が当日中の出勤は困難な状況

になりました。その理由は、被災地域の交通網の遮断、自宅の被災、職員や家族の犠牲者や負傷、介護を要する家

族の対応などのためです。 

また、神戸市内の診療割合では、震災から 1０日が経過しても、地元の診療機能は 3 割以下、1 か月近く経過して

も 6 割の再開率でした。震災直後から、救急車を要請したくとも、輻輳が生じました。そのため、何時間も電話をか

け続けて、ようやくつながった際にも、「救急者の出動は見込めない」という回答でした。理由は、全ての車輛が消防

署から出払っており、道路や病院の被害のため、車両が戻る目途がたたない中、次々と搬送要請があり、迎えに行く

約束ができない状況にあるためでした。その実態を表す数字がこのスライドの左下最下部にある、救急搬送率、７％

という数値です。 

震災死者の中には、医療につながるための手段が絶たれた、受診が遅れたことが原因である方も多く含まれます。

日常の暮らしの中で、救急要請が叶わないことを想定している方は皆無かと思います。しかし、甚大な災害をもたら

す災害時は、健康な者ですら過酷な環境下の中、難病患者さんを含む在宅で高度医療を必要とする方は、直ちに

病状への影響や、生命の危機に瀕する可能性が高いのです。 
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次のスライドでは、過去の災

害時の、在宅人工呼吸療法患

者さんの動向を示す、調査結

果を２つお示ししました。 

左側は 2011 年に発生し

た、東日本大震災の宮城県下

の調査です。ＡＬＳの患者さん

で、在宅人工呼吸器を装着さ

れていた方の動向です。最も

多いのは、避難入院で 47％、

次いで、在宅療養の継続２９％

となっています。避難入院も必

ずしも被災直後にかかりつけ

病院へスムーズに入院できた

ケースばかりではありません。 

右側は、2018 年に発生した北海道胆振東部地震時の在宅酸素療法患者さん 160 名を含む、災害時在宅療養

者のデータです。この地震では、自宅待機が半数以上と最も多く、次いで、急性期入院をされた方が２３％でした。 

 

次のスライドは、在宅酸素

療法患者の東日本大震災時

の実態を示す調査結果です。 

慢性呼吸不全などにより、

在宅酸素療法が必要となる方

には、退院時、非常時の対処

について、本人や家族に向け

た説明が機器業者などから実

施されます。すなわち、停電時

には、酸素濃縮器から、酸素

ボンベへの切り替えが必要に

なることが指導されています。

この東日本大震災時に、停電

に見舞われた方が、速やかに

実施できたかという回答には、

９５％ができた、という結果でした。５％のできなかった方は、そのタイミングで、ボンベの残量が不足していたことが

理由でした。 

また、避難手段については、自家用車や徒歩の回答が多く、避難時の課題として、津波の危機が迫る中、重量の

あるボンベを持ち逃げることができなかったという報告もありました。在宅酸素療法患者さんの避難先は、指定避難

所を含む公共施設や、病院が多いという結果でした。 
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在宅酸素療法の機器を扱う会社では、東北

沿岸部の被災地域へ向け、全国の社員の協力

を得て安否確認や、支援に従事されました。 

しかし、広域の津波被災により、町自体がな

くなるほどの惨状の中、電話連絡もなかなかつ

かず、対象患者 24,000 人の９９％の安否確

認に 2 週間を要したことが報告されています。 

宮城県の沿岸部地域では、地元の日赤病院

へ連絡した際、かなりの患者が来院しており、

院内には 3 日間のバックアップのバッテリーが

あることを聞き、濃縮器を病院へ設置すること

となり、リハビリテーション室に、濃縮器を 50

台設置し、「HOT ステーション」を開設し地域

の住民の方が日中ここへ通われたことが報告されています。 

 

このスライドにお示しするデータは、CPAP

（シーパップ）療法を除く在宅人工呼吸器およ

び在宅酸素療法機器を扱う石川県内6社を対

象とした災害対応に関する調査結果の一部で

す。全ての業者において、人工呼吸器および在

宅酸素療法ともに、平常時は不具合対応、24

時間対応をされています。 

しかし、災害発生時の安否確認の基準は業

者によりさまざまであり備蓄機器を提供できな

いと回答した業者もありました。 

特に、事業所規模の小さな会社では、災害

時の対応は電話とする場合が多く、非常時の

通信手段の想定では、災害時に望ましいとされる衛生電話や MCA 無線の装備も限定的であるため実際の災害時

の連絡は困難になることが想定されました。 

各地域においても、担当患者さんの使用機器を扱う業者が、どのような災害対策をとれるのか、各地域において

も検証し、業者任せではない、対策を検討する必要性があります。 

 

＊MCA （Malti Channel Access）無線とは，周波数を効率的に利用するために開発された一般業務用の陸

上移動無線システムのことです。全国で利用可能、混戦・回線の混雑が生じない、使用時には届が必要であるが無

線免許や資格は不要、通信切断がおこりにくく、災害時に混雑しにくい、低コストで広域通信可能 

デメリット；地域によってはつながない場合もある、音質が悪い場合がある 

 

＊CPAP：持続陽圧呼吸療法。睡眠時無呼吸症候群の治療のため睡眠時鼻マスクを装着し、専用の機器から鼻

から気道へと圧力をかけた空気を送りこむことによって、上気道を広げ睡眠中の気道の閉塞を予防する。 
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次のスライドは、静岡県内のパーキンソン病友

の会の研修会に参加された方を対象とし 

た調査結果の一部です。 

パーキンソン病は、人口１０万人あたり推計

100～150 人の発病率です。災害の備えに関

する課題としては内服薬などの備蓄が十分では

ないこと、災害時の wearing-off 現象への懸

念、疾患に対する周囲の偏見への懸念、避難生

活上の不安などがありました。 

また、こういった、災害への懸念そのものが想

起しずらいとする正常性のバイアスの回答もあ

りました。 

 

次のスライドは、熊本地震

の際の、避難所へ避難され

た、パーキンソン病患者さん

の課題です。 

多くの避難所は、学校の

体育館のような、日常生活

を過ごすことを想定していな

い施設であり、かつ、プライ

バシーの確保が困難となり

がちな集団避難生活となり

ます。そのため、日常生活上

の困難である、トイレ、睡眠、

入浴、食事などの課題が多

くを占めました。 

さきほどの災害への備え

に関する調査の懸念でもあ

った、疾患を他者に知られることや、服薬に関する課題も生じていました。避難所の避難者支援の際には、言葉かけ

への配慮や、継続治療、避難生活上の課題を想定した援助が求められます。 
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在宅難病療養者の特性と災害時の課題をまと

めました。 

難病療養者の中でも高度医療機器などを装

着されている患者さんやお子さんにおいては、

停電が生命の危機に直結する可能性が高いた

め在宅療養者の対策では、最優先の対象者と

して検討をすすめていただく必要があります。 

また、在宅難病療養者の多くは、日常の療養

生活において、主治医の往診、訪問看護ステー

ションや訪問介護、をはじめ、様々な在宅療養

を支える地域保健医療福祉サービスを利用さ

れている方が多くいらっしゃいます。 

しかし、甚大な被害をもたらす災害ほど、これ

らの地域の日常サービスが、休止する可能性は高く、そのために療養生活の継続や、病状の悪化に影響をもたらす

リスクも高くなります。 

また、難病疾患の中には、特殊な薬品を必要とされる方もありますが、災害後の一般的な災害医療チームは、難病

に特化した治療薬などを持ち合わせているわけではありません。日常であれば、問題が生じることのない、安否確認

の方法ひとつも、ライフラインの被害によって、困難であることも想定した対策も求められます。 

 

2．災害への備え 

以上のような、災害時の課題を踏まえ、ここからは、平時の対策について説明いたします。 

 

一般に、災害への備えを考える際に使用さ

れる、自助、共助、公助の視点があります。 

自助とは、自分自身の身の安全を守ること 

共助とは、周囲の人達が協力し助け合うこと 

公助とは、自治体、警察、消防など公的機関

による救助活動です。 

これら 3 つが機能することで、災害の被害を

抑えることができるという考え方です。 
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人工呼吸器装着患者さんの、災害時の

避難について、取り組まれた報告から、避

難に必要な人員が示されていました。 

一般に、人工呼吸器を装着されている

患者さんをベットから、担架や車いすなど

へ移乗する際には、 

１・頭部を保持する人、1 名 

２・３・上半身保持に、1～２名 

４・人工呼吸器保持に、1 名 

５・バックバルブマスクの操作 1 名 

６・下半身の保持者 1～2 名 

の合計５～7 名の支援者が必要と報告さ

れています。 

またこれらに加えて、人工呼吸器、機械式排痰装置、在宅酸素濃縮器やボンベなど、各々の機器の重量は、メーカ

によって差はあるものの、標準的な総重量はおおむね３０kg 近くになります。 

さらに、これらに加え、衛生材料などの消耗品の携行など、人的、時間的な問題も生じます。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

一方、豪雨や台風は、ある程度の事前想定ができる災害です。そのため、災害発生前の移動がしやすい時間帯に、

避難を開始する計画を立てることが可能になります。台風などの被害が多い九州・沖縄などの地域では、かねてか

ら、被災することを回避するため、医療機関と行政との連携による水害時の事前の避難入院が行われています。 

このスライドでお示ししたものは、沖縄県の病院の避難入院のためのフローチャートです。 
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避難入院の課題としては、事前想定が困難な地震などの災害時、特に、多くの外傷患者さんが急増する災害時の

病院は、レスパイトのためのベット確保や、搬送のための車両の確保自体も困難になるため、計画避難ができないこ

とです。しかし、水害を想定した、フローチャートに沿って、入院するためにも、病院側も、患者さん側にも災害時に

備えた準備が必要であり、意識や自助の備えが図られる効果も期待されます。 

 

行政の災害時要配慮者対

策の主体は、市町村の防災部

署ですが、一般に防災部署に

は疾患や病態に詳しい医師や

看護師はおりません。 

そのため東京都では、難病

患者さんを含む在宅人工呼

吸器を使用される患者さんの

個別支援計画の策定の指針

となるよう、災害時個別支援

計画作成の手引を策定し、公

開しています。 

 

 

 

 

手引きの一部を抜粋したも

のです。 

区市町村が、関係機関の協

力を得た上で、使用者や家族

とともに具体的な個別支援計

画が作成できるよう、７項目に

整理し、そのポイントと手順を

提示しています。 

災害に備えた、患者・家族

の備えを強化するための内容

も具体的に示されており、未

検討、未着手の自治体におい

ては、参考になろうかと思いま

す。 
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そのほかにも、医療的ケアを要する難病患者さんや療養児さんの個別支援計画などの策定や、日常の個別相談

や指導などの際にも、参考となる資料をいくつかご紹介いたします。 

本セミナーの主催である、東京都医学総合研究所の HP において、ここにお示しする資料をはじめ、災害対策の

検討や自助の強化のために、参考となる資料を多数、提示いただいております。 

右側の資料は、医療機器が必要な子どもさんの災害対策のためのマニュアルです。 

国立成育医療研究センターの HP 上から拝見することができます。 

いずれもネット上からツールをダウンロードできます。それぞれの自治体の検討の際に、参考にしていただくとよ

いと思います。 
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昨今は、医療技術の進歩を背景に、小児慢性特定疾患患児を含め、在宅医療的ケアを要するお子さんが増加して

います。 

これに伴い、平成３１年に医療的ケア児総合支援事業実施要綱が示され、地域における受け入れが促進されるよ

う地域の体制整備を図り、医療的ケア児等の地域生活支援の向上に取り組まれていることと思います。 

この仕組みの中にも、災害対策の視点が組み込まれ、地域関係者とともに体制整備を推進するきっかけとなること

も期待されます。 

 

さきほどの、医療的ケア児総合支援事業実施

要綱に、自治体における、医療的ケア児の協議

の場の設置が示されています。 

難病対策においても、保健所を中心とした地

域難病対策協議会を設置し、地域における難

病患者の適切な支援の体制を整備するため

に、地域の難病にかかわる関係者、患者・家族

を含め、医療、福祉、教育などに関わる多様な

関係者が一同に介し、地域の実情に応じた対

策の検討や推進が図られる取り組みがすすん

でいることと思います。 

災害対策においても、このような機会を活用

し、在宅難病療養者や家族の災害対策の協議をすすめることが期待されます。  
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在宅難病患者さんや、お子さん

の個々の疾患や、療養状態に応

じた、災害時の対応の検討には、

市町村の防災部署の事務職や民

生委員のみに期待することには

限界があります。 

保健所などを中心に、包括的

に対策を推進することが期待され

ます。 

難病患者さんや療養児の中に

は、疾患や療養などの情報を他

者に知られたくない方もあります

が、個々の事例との関係性を構

築し、災害時の実際の課題を丁

寧に説明し、解決策を見出すた

めに関係性の構築を図る支援も必要になると考えます。 

最も、ハイリスクになる方の対策を、地域、関係者、公的機関が個々の事例を通じて丁寧に検討することが、平常

時の誰もが安心して暮らせる地域づくりにもつながります。 

以上で私からの講義を終了とさせていただきます。ご清聴をいただきありがとうございました。 
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川崎市地域包括ケア推進室の佐々木と申します。本日は、どうぞよろしくお願いいたします。 

簡単に私の経歴からご説明いたします。私は、区役所のほうに 7 年間おりまして、その後、今いる地域包括ケア推

進室に配属されて 3 年目となります。地域包括ケア推進室は、いわゆる難病施策、難病患者さんの支援に関わる施

策の他、医療介護連携ということで、在宅医療の担当であったり、がん患者の支援、あと地域リハビリテーションの

取り組みの推進ということで、幅広い業務を担当しております。川崎市の難病施策につきましては、もう一つ、医療

費助成に関しては、またさらに別な部署が担当しておりまして、2 つの部署で担当させていただいているという状況

になります。医療的ケア児・者への取り組みに関しましては、もちろん一部、指定難病の方で医療的ケアを抱えてい

る方というのも含むというふうにご理解いただいて、今回のご説明を聞いていただければと思います。 

 

では、本日の進める目次をまずご説明させてい

ただきます。 

この後、まず川崎市がどういった都市なのか、概

要をご説明させていただいた後、医療的ケア児を

支える行政の体制、そしてメインとなります個別避

難計画作成に向けてという 3 段階で、お話を進め

ていければと思っております。 

 

 

 

 

  川崎市役所 健康福祉局地域包括ケア推進室  佐々⽊ 瑞穂 

川崎市における医療的ケア児・者への災害への備えをすすめる取組 
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川崎市は、縦長の、こちら自治体になっておりまして、上は東京都、下は横浜市と、大都市に囲まれている政令指

定都市になっております。有名なところで、観光スポットといいますか、申しますと、川崎大師が全国屈指の厄除け神

社として有名であったり、あと京浜工業地帯の跡の工場夜景なんかも有名ですし。武蔵小杉駅の周辺はタワーマン

ションが多く建ち並んでおりまして、北部のほうに行きますと、緑も豊かな地域もありまして、例えば生田緑地なんか

ですと、その中に「藤子・F・不二雄ミュージアム」だったり「ばら苑」だったり、そんな観光地もあったりするような政令

市になっております。 

 

ざっとした概況をご説明しますと、150 万人を超え

る都市となっておりまして、高齢化率は 20.3％とい

うことで、全国平均と比べると、まだ若い都市という

ふうに言えるかと思います。ただ、行政区が 7 区に分

かれておりますが、その中でもバラつきがあるような

状況になっております。 
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また、市内の医療機関は 39 の病院がありまして、

小児を受け入れてくださっている病院は 7 病院ござ

います。東京都や横浜市が隣接するため、多くの方

が複数の病院を受診されていまして、例えば主治医

は東京都の成育医療センターさんだったり、横浜市

にある「神奈川県立こども医療センター」さんだった

りというところで、お生まれになられて、川崎市でも

セカンドでかかりつけ医をつけられるというような方

も多くいらっしゃいます。 

 

 

 

では、実際にどうやって行政で体制をつくってきた

かという部分ですが。今日は、上司から「何しゃべっ

てきてもいいよ」というふうに言っていただいており

ますので、正直にお話しさせていただけたらなんてい

うふうには思っているんですが。正直に申しまして、

川崎市における医療的ケア児を支える取り組みは、

ほんとに今までは現場の皆さんの努力で何とか支え

ていただいていたというような状況でした。令和 3 年

度から重度訪問看護の時間延長であったりだとか、

令和 4 年度には児童発達とか放課後デイの看護師

の配置補助の事業を開始したり、あと医療的ケアを

受け入れてくださった事業所の開設補助なども新た

に開始しまして、この 3 年弱で、どんどん今、急速に足場固めを行っているというような状況です。そのため、先駆的

に取り組みを進めていた自治体と申しますよりも、ここ数年で何とか悩みながら体制をつくってきているというところ

でご理解いただいて、今日のご説明、聞いていただければというふうに思っております。 
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川崎市の医療的ケア児・者等支援拠点というのが、令和 3 年の 4 月から設置しておりまして、大きく 2 つの箇所

に分かれて、それぞれ直営と委託という形にはなっているんですが、医療職の相談員を 2 名ずつ配置し、川崎市全

体で計 4 名の方を配置しております。個別支援と地域支援の他に、災害時支援というものも位置付けられておりま

して、災害時個別避難計画の作成は、この 4 人の職員で作成を今、進めているところです。 

 

こちらの拠点の立ち上げの経過です。皆さま、

どこの自治体さんも同じ状況かと思いますが、

令和 3 年の 9 月に医療的ケア児支援法が施行

されまして、地方自治体の責務として、相談体制

の整備や、保育所・学校における体制の拡充、日

常生活の支援の確保が規定されていました。そ

の中で、在宅支援ニーズに対応するためという

ことで、この支援拠点を開設しております。支援

拠点では、医療的ケアが必要な方とそのご家族

が地域で安心して暮らしていけるように、個別支

援のご相談と併せて、地域のネットワークづくり

を行っているところでございます。 
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また、行政の体制の図を作ってみました。私の所属しておりますのが、ピンクで囲ってある健康福祉局内の地域包

括ケア推進室と、黄色くなっているところになります。私が担当しておりますのが、在宅医療の担当という形になりま

す。医療的ケア児の施策全体につきましては、真ん中に記載のある障害保健福祉部で担当をしておりまして、一体

となって、相談しながら、今、進めているというところです。どうしても医療的ケアに関わる関係者の方は、医療関係

者の方も多く、なかなか障害分野だけでこの問題について検討していくというのはとても難しいので、医療へのつな

ぎというところで、今、一体的に庁内では動いております。 

また、現場の支援で関わってくださってる方たちなんですが、先ほどご説明した支援拠点の他に、地域療育センタ

ーや地域リハビリテーションセンターという、障害者から高齢者まで、さまざまな専門的なご相談に乗っている機関

の他、区役所等で個別の支援を行っております。また、災害対策のお話になりますと、同じ健康福祉局内に危機管

理担当がおりまして、災害時の福祉調整本部の役割も担っておりまして、そことも一体に動いておりますし、健康福

祉局以外にも、病院局であったり、教育委員会であったり、あと保育園・児童相談所を担当するような「こども未来

局」であったり、いろいろなところと、その都度、上がってくる課題に応じて、横断的にも打ち合わせをしながら進め

ているという形です。課題ごとに打ち合わせするのも大事ですし、定期的に顔を合わせる機会というのも設けるよう

にしております。 
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行政内部においても、医療的ケア児等の支援に

関わる施策を担当する本庁部署と、個別支援を担

当する現場職が複数にまたがっていて、連携と役割

分担の難しさというのは日々感じております。恐らく

どんな業務であっても、「自分はここまでしか担当じ

ゃないので、できません」と線引きをしてしまうと、連

携が難しくなるというのは、皆さんも感じていらっし

ゃるところかと思うんですが。特に医療的ケアの分

野に関しては、それぞれがどれだけお互いの立場を

理解して、前向きにアイデアを出し合って、少し、お

互い、はみ出し合いながら支援をしていけないかと

いうふうに検討できることが、すごく本庁間であって

も現場の間であっても大事なんじゃないかなというふうに感じています。 

みんな、困っている人のための力になりたいというところでは、同じ思いがあるかと思いますので、そんな思いで

取り組みを進めていけたらというふうに思っております。 

 

 

一つ、川崎市で実施している会議について、ご説明させていただきます。 

医療的ケア児連携調整会議という、市の施策についてご意見を頂くような会議とはまた別で、今、医療的ケア児

等支援ネットワーク会議というのを令和 4 年度から開始をしております。目的は、円滑な入退院や安定した在宅生

活を確保するために必要な相談システムの構築と、地域で安心して暮らすために必要な社会資源の開拓という形

で、そのような目的にしておりまして、コンサルも入れて、現場の連携を進める取り組みをどうやってやっていけるの
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かというのを今、進めているところです。 

令和 4 年度については、青い点線で囲っているところと、赤い点線で囲っているところがあるかと思うんですが、

2 つの会議体に分けまして。1 つは病診連携会議という形で、医療機関における課題と対応の方向性の検討という

ことで、病院さんと訪問診療医さんと訪問看護さんと入っていただいた会議体と。あとは在宅生活をどう支えるかと

いうところでの課題と対応の方向性の検討ということで、保育園、学校、児通所、養育センターなどに入っていただ

きまして検討を進めてきました。 

 

 
また今年度は、それをさらに一体的な会議体というふうに変更しまして、医療と在宅の連携をテーマに、第 1 回、

第 2 回と会議を設けております。第 1 回目は、もう先日、終わったんですが、幼児期における医療機関と在宅支援

機関の連携ということで。保育園のほうで受け入れてる医療的ケア児が今、増えているかと思うんですが、その中で、

保育園では看護師さんが 1 人配置しかいなくて、どうしても相談できる方がいなくて孤立しやすいといったところに

スポットを当てて、例えば訪問看護さんがそれに何か一緒にご相談に乗っていただけないだろうかとか、在宅医療

機関のほうで少しサポートに入っていただけないだろうかといった検討を行いました。第 2 回は、地域療育センター

のアウトリーチの支援をどうやったら進めていけるかというところをテーマに、今後、話し合いを進める予定としてお

ります。 
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昨年度、出た課題なんですけれども。1 つ目が、

多機関・多職種連携の強化。支援者が孤立せずに、

専門職の知見等を含めたアセスメント支援を検討

する仕組みとしておりまして、今お伝えしたような

ところを今年度のテーマにして取り組んでおります。

2 つ目が、医療的ケア児、その家族に対する支援

のトータルコーディネート機能の強化。3 つ目が、

レスパイト、ショートステイ先の確保と情報提供と

調整。そして 4 つ目が、移行期における切れ目の

ない支援というところを挙げさせていただいており

ます。 

レスパイトに関しては、恐らくこちらも、どこの自

治体さんもすごく課題に感じていらっしゃる部分かと思うんですが。川崎市の場合は、もともと難病の方と高齢者の

方のレスパイト事業ということで、「あんしん見守り一時入院事業」という市独自の事業を行っていたんですが、それ

を今年度から大きく見直しをしまして、新たな対象者として医療的ケア児・者の方も対象として、病院に対して、受け

入れていただいた実績に応じて委託料をお支払いするというような仕組みをつくっております。特に川崎市の場合、

重心施設等での受け入れのキャパが少なく、病院さんにお力添えいただく必要があるということで、そういった取り

組みを現在、行っております。これは担当としての思いですが、恐らく災害時、都内のかかりつけの病院に受け入れ

ていただきたいと言っても、なかなかそういった動きを取ることが難しいこともあるかと思います。なので、市内の医

療機関で、レスパイトという平時のつながりから病院さんと関係をつくっていただくことで、そういった発災時なんか

にもつながりを持つことができるなんていうところも、少しそんな思いもありつつ、そういった事業も行っております。 

 

続いて、本題に移りますが、「災害時個別避難

計画の作成に向けて」ということでお話しさせて

いただきます。まず私自身の経験について、簡単

にではございますが、お話しさせていただきます。 
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令和元年に千葉県の鴨川市へ台風 15

号による災害支援派遣を経験しました。こ

の時は、神奈川県さんのチームと群馬県

のチームも一緒に派遣に行きまして、千

葉県・神奈川県で 93 万の家庭が停電し

たというような大きな災害でした。鴨川市

さんは大体 3 万人強ぐらいの人口がいら

っしゃる自治体さんなんですが、地域で

気にかけてる方の情報を、保健師さんも

大体 10 名ぐらいの方が保健師さんでい

らっしゃったんですが、ほとんど把握され

ているということに、大変、驚きました。直

営で包括支援センターを運営されてると

いうこともありまして、川崎市の場合は

49 の包括支援センター全て委託で運営しておりまして、とても高齢者の、地域の困ってる顔のことを思い浮かべる

のが、本庁の担当 1 人では難しいようなところはあるのですが、そういった関係にも驚きましたし。 

で、実際に派遣に行った時に鴨川市の方からお願いされたこととしては、山岳部に暮らす方が、発災後 1 週間たっ

て、ご飯をほとんど食べずに救護物資を取りに来る事案もあったそうで、「単身高齢者や呼吸器疾患の身体障害者

などを訪問して、さらに近隣で困っている人がいないか、聞き取ってほしい」という形でのご依頼がありました。 

 

停電による被災状況は、道路を挟んで

も全く状況が異なりまして、その時は隠れ

停電という問題が発生しておりました。山

の中に停電してる地域が点在していたと

いうような状況です。6 日間、実質、実動

したのは 5 日間になるんですが、その派

遣期間で 77 件の訪問を実施し、43 人の

方にお会いすることができました。鴨川市

の方の訪問の中で印象的だったのは、日

頃から近隣の方を気にかけているという

状況でした。「道路 1 本挟んで、自分たち

は無事だったので、おにぎりを作って近隣

の方に配ったんだ」っていうようなお話だ

ったり、あと「お風呂を貸してあげたんだ

よ」なんていうお話も聞くことができました。 

また、もう一つ、驚いたのが、医療機関が見守りを行っていたということです。拠点となる大きな病院が 1 つござい

まして、そちらの病院に、高齢者の方で困っていると、大体、受診されていて、病院が地域の高齢者を大変、把握さ

れていたということで、私たちが派遣で伺う前に、既に医療機関がほとんどのおうちに訪問に行っていて、「食べ物な

んかも届けてくださったんだ」なんていうエピソードも聞くことがありました。そんな経験を通じて、都市部である川

崎ではどのように体制をつくることができるのだろうかと、とても考えさせられる経験でした。 
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では、川崎市の場合、どのように医療的ケアのある方を把握しているかというところですが。一つは、先ほどもご

説明した支援拠点が個別支援の中で把握しているという部分です。対象者に関しましては、こちらに書いてあるとお

り、人工呼吸器の管理、気管切開部の管理、経管栄養、たんの吸引、酸素療法のある方で、かつ 64 歳以下というこ

とで分けております。で、ちょっと注意書きで書いてあるんですが。「2 号被の方であり、介護保険で訪問看護を利用

している方は除く」となっているんですが、65 歳以上の実態把握だったり、災害時個別避難計画については、別途、

介護保険の取り組みの中で進めているため、対象から除外しておりますのと。さらに申しますと、川崎市の場合は 3

つに分かれていて、高齢者と障害者と医療的ケアのある方と、それぞれ別な担当が個別避難計画の作成を動いて

おりますので、今回お話させていただくのは、あくまで医療的ケアのある方というふうにご理解いただければと思い

ます。 

 

参考資料 3 をご覧ください。そちらの様式が、

実際に訪問看護ステーションに依頼させていた

だいております患者情報提供書となっております。

内容としては、医療的ケアの内容や ADL の内容

をご記載いただくような書式になっております。 
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これを基に、毎年、調査の結果をまとめておりまして、令和 4 年度の報告という形にはなりますが、簡単にご説明

させていただきます。把握した医療的ケア児・者の総数は 145 名となっていて、お子さんは 72 名、18 歳以上の方

は 73 名という形です。 
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情報提供書の回収状況としては、訪問看護ステーションさんには 126 の訪問看護ステーションさんにご協力いた

だきまして、0 件の場合もご提出をお願いしていたんですが、ご提出がなかったところには、30～40 件全て、お電

話をかけて、「どうですか」って確認を取って、調査をさせていただきました。実際、対象者があると回答してくださっ

たところが 36 件でした。 
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年齢・居住区のグラフです。また、必要な医療的ケアについては、経管栄養の方が最も多く、お子さんであっても

大人の方であっても、傾向としては同じ傾向となっておりました。どうしても全国調査の結果から見ますと、川崎市に

は本来は 200 人ぐらいの医療的ケアの必要なお子さんがいらっしゃるんじゃないかと言われてるところから見ると、

少ない値にはなってきているんですが、一つはケアの内容を絞っているということと、あとは、まだ把握し切れてない

方も訪問看護の調査だけではいらっしゃるというような現状もございます。 

 

 

また、「きょうだい児」がいる方は 43 人、68％という結果になりました。 

 

災害時に支援が必要となる可能性の高い医療的ケ

ア児・者の場合、日頃から訪問看護を利用されている

方が多くなっています。毎年、ご本人、ご家族の同意

を取っていただいた上で、訪問看護から情報提供い

ただくことで、実態把握をしているのとともに、個別避

難計画の添付書類としてもこちらを活用しているとい

う状況になっております。私自身もということでお話し

させていただくと、どうしても行政の保健師は、医療

的ケアの個別性を理解するというところはなかなか積

み重ねが難しい部分もありまして、こういった地域で

実際の支援をしている訪問看護さんのお力を借りる
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ことも、とても大切だというふうに感じております。なかなか全ての分野のスペシャリストになることは難しいので、い

ろんな方の専門性をお借りしながら、どうやって地域をつないでいくかというのをイメージして制度を作っていくとい

うのも、すごく大事だなと感じています。 

 

次に個別避難計画のガイドラインの作成に移ります。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

先ほどもご説明したとおり、

作成するのは、医療的ケア児・

者等支援拠点が作成となります。

参考資料をご覧ください。参考

資料１が、高齢者の方、障害者

の方、医療的ケアの方と、ほぼ

共通となっている書式です。参

考資料２が医療的ケアに特化し

た書式になっておりまして、参

考資料３は、先ほどの調査のと

ころでもご説明した、訪問看護

さんからご提出いただく書類と

いう。3 点セットで計画という位

置付けになっております。 

実際、必要となる医療的ケア

は、こちらに記載しているとおりとなっておりまして、それを共有する相手としては、まずはご本人、ご家族、そして作

成者である支援拠点、その他、市役所、区役所。また、ご本人、ご家族を通じて、かかりつけ医だったり訪問看護ステ

ーションだったり、他にもキーパーソンである方、例えば児通所や学校や放課後デイなど、それぞれご本人が必要だ

と思う方にお渡しをするという形を取っております。 
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緊急時の連絡先として、

訪問看護ステーションを

一つ、挙げさせていただ

いておりまして、訪問看護

ステーションが対応が必

要と判断した時には、医

療面であれば、もちろん

主治医に調整いただく形

にはなりますが、生活面

で対応が必要となった時

は、行政のほうにご連絡

を取っていただきたいと

お願いをしているところで

す。 

先ほども、医療機器業

者のほうとどうやって連

携していくのかっていうところ、奥田先生のほうからもお話がありましたが、こちらは、まだ川崎市のほうでもどんな

形が取れるのだろうかと模索をしているところでございます。 

 

電力確保については、

医療機器の作動時間、予

備電源の確保状況、停電

時のバックアップ方法、近

隣の充電可能施設の記載

などをお願いしておりまし

て、この辺りも、また電力

確保の部分は、最後にま

とめて川崎市で実施して

いる事業をご説明できれ

ばと思っております。また、

医療機器に関しては、予

備機器の確保状況や、薬

や衛生材料の備蓄状況、

被災時のバックアップ方

法など、現在、今どのよう

な想定をされているかというのをまず聞き取る作業から行っているところでございます。 
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こちらが実際の書式を抜き出したものになっております。 
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また、避難方法につい

ては、避難先として自宅

避難所、また避難手段と

して徒歩や自家用車など、

現在、想定しているもの

として、どのようなものが

あるのかというのを聞き

取る作業を行っておりま

す。 

 

 

 

 

 

 

川崎市では、まだまだ全ての方の個別避難計画

が作成できているわけではなく、24 時間人工呼吸

器使用者の方から順次、作成をしているという段階

になっております。 

発災に備え、まずはご本人でご自身の身を守っ

ていただくというところを大前提に、自宅の環境整

備や、支援が途切れることがないように、関係機関

と連絡体制を確認していくということを促していま

す。なので、計画、これを作ったから完結するという

わけでは全くなくて、これをきかっけに自助の取り

組みをどれだけ促せるか、そして行政も、作った計

画を見て、さらにどうやってブラッシュアップして仕

組みに落としていけるかというのを考えていく必要があると感じています。 

 

実際の電力確保について、今、川崎市で実施し

ている事業をご説明いたします。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

- 31 -



電力確保に向けた事業は、大きく 3 つに分

かれておりまして、それぞれ担当している課も

異なります。給付事業、確保事業、備蓄事業と

いうふうに、名前が少しずつ変わっております。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

まず給付事業ですが、背景といたしましては、北海道の胆振東部地震をきっかけに、24 時間人工呼吸器使用者

が対象機器を新たに購入する場合に、その一部や全部を給付する事業となっております。 
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対象機器などは、こちらに記載しているとおりとなっておりまして、それぞれメリット、デメリットがありますので、ご

本人と、あと支援拠点が一緒に、この事業を案内した時に、どんなものがご家庭で一番、適しているかをご相談いた

だきながら、購入を検討いただくというような促しを行っております。 

 

また、もう一つが電力確保事

業になります。こちらに関しては、

三菱自動車工業株式会社と東日

本三菱自動車販売株式会社と川

崎市の 3 者が、災害の発生時等

において円滑な災害応急対策を

実施するために、電動車両等の

対応と、あと平常時時からの防

災広報活動等、関する協定を令

和 2 年の 11 月に結びまして、そ

こから始まっております。実際の

給電の検証を行いまして、その

時には箱根病院さんにもご協力

を頂きました。そして、実際に外

部バッテリーに充電可能というこ

とで、令和 3 年の 7 月から、この確保事業の運用を開始しております。 
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確保事業の制度概要につきましては、書いてあるとおりです。 

 

 

人工呼吸器使用者の方に、事前に市のほうにお名前を登録いただきまして、三菱さんのほうから、実際、発災時

に車が 3 カ所のリハビリテーションセンターに設置をする予定になっているので、その時には、その車から電気を給
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電できる、充電できるというような仕組みになっております。こちらについても、毎年、避難訓練を実施しておりまし

て、3 カ所のリハビリテーションセンターに実際に車を来ていただいて、医療的ケア児のある方にもご参加いただい

て、実際に給電してみるということを作年度も行いまして、今年度も実施予定となっております。 

 

 

そして、もう一つ、3 つ目の事業として、備蓄事業と呼ばれているものです。 
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こちらは、医療的ケア児が災害時に安全に生活を継続できるように、訪問看護ステーションに携帯可能な空気電

池というものを配備しておりまして、訪問看護ステーションさんの判断で、ご自身が関わっている患者さんに空気電

池をお届けするといった流れの事業になっております。こちらもまだまだ調整中という形にはなりまして、実際に訪問

看護ステーションさんにも置かせていただいて、設置をしているところではありますが、なかなか空気電池も高価で、

使用期限もあるものにはなりますので、どういうふうな仕組みで、今後、続けていくかというのも、現在、検討中で。 

ただ、訪問看護ステーションさんも非常に前向きで、実際に協力したいというお気持ちも言ってくださっているの

で、うまくそういったネットワークを使った取り組みを進めていければというふうに思っております。 

 

電力確保に関しましては、「1 つの方法が

あれば、それで安心」というわけではなくて、

きっと複数の方法を組み合わせながら自助

を促していくということが大事なのではない

かなというふうに思っております。どのよう

な災害が起こるかによっても、川崎市も大

きいですので、その中でサポートし合うよう

な状況も生まれるでしょうし、市だけでは完

結できないこともあったりなど、対応が異な

るかと思います。市全体を見ながら、必要な

資源を分配するということの検討も必要で

あると考えています。 

 

取り組みを通じて感じていることを、簡

単ではございますが、お話しさせていただ

きます。 

やはり平時からのつながりづくりという

のが求められていると感じます。地域任せ

にし過ぎずに、つながりやすくなるようには、

行政でどうやった仕組みづくりができるの

かというのをいつも感じていまして、先ほ

どお伝えしたネットワーク会議も、その中の

一つというふうに思っています。 

発災時には自宅避難を選択される方が

多くいらっしゃいまして、また自宅にいらっ

しゃる場合は医療管理が必須となりますの

で、在宅医療や訪問看護が継続的にどうやったら利用できるかというのも課題かと思います。個別避難計画を通じ

て、今、当事者となる皆さんがどんなことを考えていらっしゃるかというのを、そういった支援機関とも連携していくと

いうのも必要であると感じます。 

で、先ほども課題として挙がっていましたが、それでも避難が必要となった時にどうするのかというのも非常に重

要な課題だと思っておりまして、特に避難先のマッチングです。主に病院という形にはなるかと思いますが、市外の

かかりつけの病院にお願いするというのが難しい状況も十分に考えられますので、その場合、市内の病院でどうや
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ってサポートしていただけるのか、また、そこまでどうやって避難する手段を確保するのかというのも大きな課題とな

ります。先ほども申しましたとおり、川崎市には多くの医療的ケアを抱えている方がいるので、その全ての方が病院

避難を選択するというのは、現実的には厳しい場合もあります。そういうことを思うと、やはり個別性の高い避難計

画を作成しながら、それを、行政の中でも優先度を整理して更新していく。「この場合は、この人をどのように対応す

るのか」っていうのを、もう並べながら検討していくみたいな作業も必要であるというふうに感じています。 

 

ちょっとこれは、また私の理想みたいな

形にはなってしまうんですが。本来は避難

計画は、全ての関係者がきちんと集まって、

議論しながら調整していけるのが必要なん

ではないかというふうに思っておりますが。

ただ、どうしても都市部で一律の対応をす

るというのは難しいため、現在は支援拠点

が間に入りながら調整を行っているという

ところです。ただ、それが必要ないわけで

はないので、そういったネットワークづくり

も非常に大事だなというふうに考えており

ます。 

先ほど私が鴨川市に災害派遣に行った

というお話をいたしましたが、実は令和元

年の 9 月に鴨川市に行った、その 1 カ月後の令和元年の 10 月に、台風 19 号により、本市も被災地となったという

ような経過がございます。その時は、158 カ所の避難所に 3 万 3,000 人の人が避難するというような状況になりま

した。全国ニュースでも取り上げられましたが、47 階建てのタワーマンションが停電したというようなニュースにもな

っていたところです。実は、そんな中、鴨川市の方が川崎市にご連絡をしてくださいまして、自分たちもまだ発災して

1 カ月しかたっていない中ではありましたが、「あの時、助けてくれたから、今度は私たちが助けに行きますよ」ってい

うふうにおっしゃってくださったというようなことがありました。その温かさに触れまして、すごく改めて「保健師という

職種は、市だけじゃなくて、市を越えてもチームになることができるんじゃないかな」なんてことを感じた一件でもあ

りました。ただ、保健師だけで全てのことを完結するわけでももちろんないかと思いますので、行政全体であったり、

他の専門職であったり、幅広い仲間を見つけていくということが、災害の対策には必要なのではないかと感じている

日々です。 
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今後の施策の展開ということで、川崎市とし

て医療的ケアの方をどのように支えていくかと

いうところですが、医療的ケア児・者が増加す

る中で、大規模災害への対応をしていくという

こと。また、円滑な入退院調整の仕組みを構築

していくこと。保育・教育・福祉分野における医

療面での助言、バックアップ体制の確保をして

いくこと。で、まだまだこちらは足りないと思っ

ているんですが、宿泊ニーズに対応できる一

時預かり施設であったり、ベッドの拡充をして

いくことというのが大事だなというふうに思っ

ています。発災に備えて、医療的ケアのある方

を支えるためには、重ねて何度ものお話には

なってしまいますが、ネットワークづくりが非常に大事だというふうに感じておりますし、まずはご自身で自助を促し

ていただくことというのもすごく大事だというふうに感じています。 

ただ、やはり地域任せにはしてはいけない。特に医療的ケアのある方に関しては、きちんと行政が仕組みをつくら

ないと、支えていくことが難しいというふうにも感じています。現在は、私自身も本庁という立場で業務を行っており

ますが、やはり周りに同じ思いで課題を持ってる人がいるということが、こうやって事業構築にも大変、心強いなと

いうふうに思っています。私は、あくまで在宅医療の担当にはなりますので、そういった福祉の部門の職員だったり

だとか、現場のことを一番よく分かっている支援拠点であったり、あともちろん危機管理も含めて、そういったさまざ

まな立場が違う人が同じ思いで同じ課題を解決していくっていうところが、何か仕組みにつながっていくのではない

かなというふうに感じます。なので、今後もそういった仲間を増やしていきながら、こういった医療的ケアのある方、

もちろん難病の患者さんも含めた、そういった方を支える仕組みを進めていきたいというふうに感じております。 

私からは以上になります。ご清聴、ありがとうございました。 
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年 月 日

電話
で ん わ

FAX
役割
や く わ り

例
れい

）　安否
あんぴ

確認
かくにん

氏名
し め い

続柄
つづきがら

等
と う

　例）　水深○○ｍ

住所
じ ゅ う し ょ

避
難

ひ

な

ん

時じ

の
持も

ち
物も

の

電話
で ん わ

FAX
役割
や く わ り

災害
さ い が い

時
じ

個別
こ べ つ

避難
ひ な ん

計画
け い か く

作成
さ く せ い

事業者
じ ぎ ょ う し ゃ

電話
で ん わ

FAX

氏名
し め い

続柄
つづきがら

等
と う

住所
じ ゅ う し ょ

氏名
し め い

続柄
つづきがら

等
と う

住所
じ ゅ う し ょ

風
水
害

ふ

う

す

い

が

い

避難
ひ な ん

場所
ば し ょ

　（「自宅」以外を選択した場合、避難先を記載）　　記載例）　　●●小学校

地
震

じ

し

ん

避難
ひ な ん

場所
ば し ょ

　（「自宅」以外を選択した場合、避難先を記載）　　記載例）　　●●小学校

避難
ひ な ん

先
さ き

の

住所
じゅうしょ

避難
ひ な ん

先
さ き

の

連絡先
れ ん ら く さ き

避難
ひ な ん

方法
ほ う ほ う

避難
ひ な ん

経路
け い ろ

警戒
け い か い

レベル３ 記載例）　避難を開始します。

記載例）　 ・別居する兄に連絡を取り、兄の運転する車で、〇〇市にある息子宅へ避難します。
・近隣の〇〇さんと一緒に、■■小学校の避難所に避難します。足が悪いため、タク

シーを呼びます。
・早い段階で、普段から利用しているショートステイに空き情報の確認を取り、利用
可能な場合ショートステイを利用します。空きがない場合は、母と一緒に■■小学
校の一次避難所に徒歩で避難します。

・自宅がマンションの４階にあるため、自宅に待機します。また、▲▲と安否の連絡を
します。

警戒
け い か い

レベル２ 記載例）　避難時の持ち物を準備し、避難経路を確認します。

共
通

き
ょ
う
つ
う

事
項

じ

こ

う

（

備
考

び

こ

う

欄ら
ん

）

ペット 種類
し ゅ る い

避難先
ひ な ん さ き

避難
ひ な ん

先
さ き

の

住所
じゅうしょ

避難
ひ な ん

先
さ き

の

連絡先
れ ん ら く さ き

避難
ひ な ん

方法
ほ う ほ う

避難
ひ な ん

経路
け い ろ

警戒
け い か い

レベル１ 記載例）　避難支援者と連絡を取りながら、自宅で待機します。

ハザードマップ

の状況
じょうきょう

□ その他
た

（津波
つ な み

　等
と う

）

　例）　土砂災害警戒区域

指定
し て い

避難所
ひ な ん じ ょ

移動
い ど う

手段
し ゅ だ ん

車
くるま

の

有無
う む 運転者

う ん て ん し ゃ

□

□

土砂
ど し ゃ

災害
さ い が い

（がけ崩
く ず

れ）

洪水
こ う ず い

（河川
か せ ん

の氾濫
は ん ら ん

）

連絡先
れ ん ら く さ き 介護

か い ご

の

有無
う む

緊急
きん き ゅう

時
じ

の支援
し え ん

の可否
か ひ同居者

ど う き ょ し ゃ

の名前
な ま え

年齢
ね ん れ い

続柄
つづきがら

建物
た て も の

の構造
こ う ぞ う

連絡先
れ ん ら く さ き 介護

か い ご

の

有無
う む

緊急
きん き ゅう

時
じ

の支援
し え ん

の可否
か ひ同居者

ど う き ょ し ゃ

の名前
な ま え

年齢
ね ん れ い

続柄
つづきがら

　（「その他」の場合、具体的に記載）　居住
き ょ じ ゅ う

階
か い

災害
さ い が い

時
じ

個別
こ べ つ

避難
ひ な ん

計画
け い か く

(新規
し ん き

・更新
こ う し ん

・変更
へ ん こ う

)

作成日： 令和

FAX
ふぁっくす

生年
せ い ね ん

月日
が っ ぴ

電話
で ん わ

年齢
ね ん れ い

歳
さ い

性別
せ い べ つ

氏名
し め い

フリガナ

電話
で ん わ

FAX
役割
や く わ り

例
れい

）　避難
ひなん

準備
じゅんび

、移動
いどう

支援
しえん

避難
ひ な ん

支援
し え ん

者
し ゃ

住所
じ ゅ う し ょ

E-mail
い ー め ー る

建築
け ん ち く

年
ね ん

生活
せ い か つ

形態
け い た い 要援護者

よ う え ん ご し ゃ

避難
ひ な ん

支援
し え ん

制度
せ い ど

の登録
と う ろ く

在宅
ざ い た く

時
じ

に

過
す

ごす部屋
へ や 日中

に っち ゅう

夜間
や か ん

居住建物
き ょ じ ゅ う た て も の

建物
た て も の

の階数
か い す う

支援拠点が記入

参考資料１
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□

□

（避難
ひ な ん

者
し ゃ

との関係
か ん け い

： ）代理人
だ い り に ん

（ 署名
し ょ め い

 ） 氏
し

　名
めい

なお、要援護者避難支援制度
よ う え ん ご し ゃ ひ な ん し え ん せ い ど

に御登録
ご と う ろ く

のある方
ほ う

は、「個別避難計画
こ べ つ ひ な ん け い か く

を作成
さ く せ い

し

たこと」について、支援組織
し え ん そ し き

である町内会
ちょうないかい

・自治会
じ ち か い

、自主防災組織
じ し ゅ ぼ う さ い そ し き

、民生委員
みんせいいいんじどう

児童委員
い い ん

に情報提供
じょうほうていきょう

させていただきます。

同
ど う

　意
い

　書
し ょ

災害時個別避難計画
さ い が い じ こ べ つ ひ な ん け い か く

は、障害者等
し ょ う が い し ゃ と う

の要支援者本人
よ う し え ん し ゃ ほ ん に ん

が、避難方
ひ な ん ほ う ほ う

法や避難先
ひ な ん さ き

を具体的
ぐ た い て き

に検討
け ん と う

・把握
は あ く

することで、よりよい避難
ひ な ん

を実現
じ つ げ ん

しようという趣旨
し ゅ し

のものであり、個別避難計画作成
こ べ つ ひ な ん け い か く さ く せ い

の関係者等
か ん け い し ゃ と う

に対
た い

して、計画
け い か く

に基
も と

づく避難支援等
ひ な ん し え ん と う

の結果
け っ か

について法的
ほ う て き

な責任
せ き に ん

や義務
ぎ む

を負
お

わせるものではありません。

令和
れ い わ

　　年
ね ん

  　 月
が つ

　　日
に ち

　上記
じ ょ う き

内容
な い よ う

をふまえ、災害
さ い が い

時
じ

個別
こ べ つ

避難
ひ な ん

計画
け い か く

を作成
さ く せ い

することに同意
ど う い

し

ます。

　作成
さ く せ い

された災害
さ い が い

時
じ

個別
こ べ つ

避難
ひ な ん

計画
け い か く

を川崎市
か わ さ き し

の関係部署
か ん け い ぶ し ょ

、訪問
ほ う も ん

看護
か ん ご

ステーション、障害福祉
し ょ う が い ふ く し

サービス事業者等
じ ぎ ょ う し ゃ と う

に提供
て い き ょ う

することに同意
ど う い

しま

す。

本人が記入- 40 -



●緊急時の連絡先

①

②

③

●関係先リスト

医療的ケア児・者 災害時個別避難計画（別紙）

ヘルパー
在宅サービス

名称 担当者 電話番号

特別支援学校

医ケア支援拠点

地域療育センター

放課後デイ

行政

連絡体制

備考
上記以外の医療関係者

相談支援

訪問看護

医療機器メーカー

医療機関

名称 電話番号 備考

通所・通学

訪問看護

支 援 番 号 ：（      ）
作成日（更新日）：令和 年 月 日

医療機器メーカー

在宅医

担当者

自宅以外へ避難する場合は、訪問看護ステーションと医療機器メーカーへ連絡する。

相談支援専門員
ケアマネも選択可

保育所 幼稚園 小学校 中学校 児発 生活介護
デイサービス 就労 も選択可

訪問入浴 訪問リハ も選択可

複数事業所利用時等
選択

優先順位を記入or
キーパーソンに◎等

支援拠点が記入

参考資料２
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●医療機器の電源・ケア用品等の確保状況

＋ × 個 ＝

＋ 個

× 本

W

（ ）

（ ）

（ ）

●停電時のバックアップ

バッテリーの作動時間や予備・備蓄の状況

バッテリーなし

あり

時間合計

時間

吸引器 内部 時間 予備

電力確保

合計

時間 手動式合計

人工呼吸器 内部 時間 外部 時間

酸素濃縮器 内部

栄養 日分

時間

自家用車から給電

酸素ボンベ 時間

予備電源 蓄電池 発電機

薬

衛生材料

お客様番号： 電話：0120−995−007

電話：

電話：

日分

日分

No.

避難方法避難先

東京電力パワーグリッド登録

川崎市電源確保事業登録
（人工呼吸器使用者のみ）

近隣の充電可能な場所

予備の避難方法

電話番号 備考支援者

①
避難先：
支援者：

②
避難先：
支援者：

支援拠点が記入- 42 -



年 月 日

生年
月日

年
齢

歳
性
別

男 女

身長 cm 体重 kg
医療機関名 本人含め 人家族

父 母 兄姉 弟妹
主治医名 配偶者 子
医療機関名 その他（ ）

主治医名

発作の状況

発作時の対処

気切部の状態やカニューレ抜去時の対応等

あり

なし

なし ２４時間 その他（ ）

なし

あり

口腔 気管
鼻腔 なし
咽頭

経鼻 組成、時間、回数等

胃瘻
腸瘻
なし ｃｍ 毎

持続ポンプ
胃瘻・腸瘻事故抜去時の対応

なし あり

２４時間

そ
の
他

経
管
栄
養

チューブ
タイプ
サイズ

栄
養
剤

固定位置 交換時期

なし あり

吸引

吸入

設定条件

使用状況

酸素

夜間のみ

なし あり ２４時間 その他（ ）

なし あり

挿入 ｃｍ

人
工
呼
吸
器

機種名 メーカー

カフ圧

ｍｌ

経鼻エアウェイ・下咽頭チューブ
機種 サイズ

気
管
切
開

カニューレタイプ・サイズ：

カフ：

連絡先

身体

主治医
（病院）

アレルギー
（薬・食事）

既往歴（入院・手術・骨折等主なもの）

経　過

処方内容
※別紙（処方箋写し）添付可

発作

患者情報提供書

（記入日）

氏　名

ふりがな

愛称
S・H・R 年　　月　　日生

家族構成

その他（ ）

主治医
（在宅医）

診
断
名

主診断名

合併症

住所

訪問看護が記入
（訪問看護がいない場合は支援拠点が記入）

参考資料３
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身体障害者手帳　　　　 療育手帳 小児慢性特定疾患受給者証
特定医療費（指定難病）医療受給者証 その他（　　　　　　）
介護保険要介護度（　　　　　　　　　　）

全介助
一部介助
自立

全介助
一部介助
自立

全介助
一部介助
自立

全介助
一部介助
自立

利用している福祉サービス あり なし

ホームヘルプサービス 通所サービス（デイサービス等） ショートステイ
その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

日中の活動場所 あり なし

保育園 幼稚園 学校（普通級） 学校（特別支援学校）
学校（特別支援学校・訪問） 学校（特別支援学校・通学）
福祉施設等 就労 その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

 訪問看護ステーション

医療的ケア児・者等支援拠点

川崎市総合リハビリテーション推進センター　企画・連携推進課    TEL：044-223-6973

社会福祉法人三篠会　地域相談支援センターそれいゆ　            TEL：044-281-0037 
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Ｑ： 災害時の事前の備えとして、使用している医療機器、蓄電池の情報をもとに駆動時間を算出して患者、ご家族

にお伝えされておられますでしょうか。もしされているのであれば、どの単位を用いて算出をされておられますか。

（当所では 24 時間人工呼吸器を使用されている方は災害時マニュアルを作成しています。今後改定を予定し

ており、駆動時間も追加しようと考えております。参考文献等によって記載内容が異なっているため難病担当者

間でどのように記載すればいいのか悩んでおります。） 

Ａ： （佐々木氏） 十分なご回答は難しいんですけれども、こちらに関しましては、本当に医療機器メーカーさんによ

ってさまざまというふうに思っておりますので、支援拠点のほうから大手の医療機器メーカーさんには幾つかお

問い合わせをさせていただいて。よくある機種の稼働時間っていうのは事前に聞き取りをした上で、「大体、何時

間ぐらい、結果的に稼働するのか。こういう状況だった時に稼働するのか」というのも確認を取らせていただいて、

それを避難計画に反映するという形を取っております。ただ、全ての医療機器の聞き取りができているわけでは

ないので、そこでは把握し切れてない部分につきましては、いったん、ご本人にお返しさせていただいて、「こうい

うふうに業者さんのほうに聞いてみてください」というふうにお返しをした上で、また次、訪問に伺った時に、その

計画をさらに更新していくというような作業で、川崎市の場合は対応しております。 

 

Ｑ：庁内連携、また行政としての会議体をきちんと設置して、そこで課題や何かをどんどん共有し、外とも共有すると

いう仕組みをつくってこられているかと思います。逆に、ご参加の皆さんの中には、庁内連携が難しい、そういっ

たこともたくさん聞いたりするところでもあるんですけれども。佐々木先生ご自身が今、その中で、ご活動をなさ

ってる中で、これから活動を始めようとしているかたがたに向けて、何かメッセージがあれば、お願いします。 

Ａ： （佐々木氏） 私も一担当にはなりますので、本当にそういう意味では、障害部でも、私のいる地域包括ケア推

進室でも、危機管理担当でも、やっぱり課題を、ちゃんと同じものを感じているというところはすごく大事だなと

いうふうに思っているのと、あと何度も話し合うことが大事だなというふうに思っています。やはり顔を合わせる

機会も多いんですけれども、その都度、ちゃんと課題感を認識して、あと地域の声を聞いていると、自然と私たち

も何とかしなければならないっていう思いにもかられますので、現場のことをよく知っている支援拠点から、きち

んと地域の課題を吸い上げてきていただくっていうのも大事なのかなっていうふうに感じているところです。 

 

Ｑ： 今回、難病児・者というところでお話を頂きました。医療的ケアの状態像というところで、先ほどお話しくださっ

た対象のかたがたの状態の中に、難病児・者の方が含まれるということでよろしいでしょうか。 

Ａ： （佐々木氏） はい。 

 

Ｑ：対象となる医療的ケアの項目をどのように決められたか、教えてください。 

Ａ： （佐々木氏） 確かに大変、議論をして、ここに落ち着いたというような経過があるんですけれども、やはりまず

は電源の確保の最優先度はどこからだろうか。もちろん医療的ケアの必要な方全員に同時に作れたら、理想的

ではあるんですけれども、なかなかそれが難しい中では、どこからまず優先的に取り組むかといったところを庁

内で検討して、この項目に決めました。 

 

Ｑ： 把握の対象となる医療的ケアの項目（人工呼吸器、気切、経管栄養、痰吸引、酸素療法）をどのようにして決め

られたか参考に教えていただけると助かります。また、スライド 20 にお示しいただいた 155 人という方がいらっ

しゃるけれども、それを 4 人の専門職で作成する予定なのですか。 

Ａ： （佐々木氏） はい。現在は 4 人の専門職の方で少しずつ取り組みを進めています。 

 

Ｑ： 外部バッテリーの検証について詳細を聞きたいです。 

Ａ： （佐々木氏） これは、恐らく先ほど電力確保の 3 つの事業があると言ったうち、三菱自動車さんの部分のご質
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問かなと思いますが、こちらに関しては、実際の検証した時に、私もまだここの部署にいなかったので、詳細のお

伝えが難しいです。自動車から本当に安全に給電できるのかというところを検証するために、実際に検査技師の

方や、箱根病院の方と、人工呼吸器メーカーの方に入っていただいて、その辺りの検証を行ったという話は聞い

ています。すみません、ちょっとそれ以上のことはご回答が難しいのですが、そのような経過になっております。 

 

Ｑ：地域の医療機関を利用していない患者さんの場合、地域の医療機関への避難入院が難しいです。予備電源の

確保の最低 6 時間となっている根拠を教えていただけませんか。 

Ａ： （佐々木氏） こちらの根拠も、確かにおっしゃるとおり、大変、難しいところではありまして。もともとこれを作っ

た時に、最低ラインをどこかで決めないと、理想的にはずっと待機できるような時間を確保するのがいいかと思

いますが、なかなかそれは現実的ではないので、最低ラインとして決めたのが、先ほどの給付事業のところでも

出た、北海道の胆振東部地震の時の大規模停電の時の実際に停電した時間などを参考にして、いったん 6 時間

という数値を設定いたしました。 

 

Ｑ：立てた個別避難計画が実現可能な避難計画になっていないことが、しばしばあります。個々の避難計画の検討

はどのようにされていますか。行政や民生委員、自主防災組織等が集まって検討されているのでしょうか。 

Ａ： （佐々木氏） こちらに関しては、同じ課題感を持っていますというのが回答になっておりまして。川崎市も、まだ

今、個別避難計画をほんとに作り始めた最初のタームみたいなところもありますので、まずは個別避難計画を作

りながら、どれだけ自助を促していけるかというところに今、重きを置いて、作成を進めているというところです。

ただ、先ほどもお伝えしたとおり、避難が必要になったりだとか、「実際に電源がこの方に必要になった時に、じゃ

あどうやって動くのか」というところは、もうほんとに次の課題というふうに思っていて。医療的ケアの方が 1 つの

町に 1 人しかいませんっていう状況だったら、その方にどう支援するかというのを考えられたらいいのかなと思う

んですが、やはり川崎市内 155 人の方がいらっしゃる中で、どう優先順位をつけたり、この人には誰がサポート

するのかっていうところの細かい調整までは、まだこれからの課題で。おっしゃるとおり、そういった地域の方にも

本当はご理解いただけるような取り組みが必要なんだろうなと感じているところです。 

 

Ｑ： 在宅人工呼吸器の方について、最終的には病院に避難は、そうですねという方向性になりがちなのですが、大

規模災害時に受け入れをお約束していただけるような状況にはなかなかなりにくくて、計画が完成というか、安

心できる状況まで持っていけないと感じています。また、見直しについても、現状、Excel で作成したデータを保

健所が持っている状況のため、タイムリーに更新ができないという課題もあります。何かよいアイデアや、実際、

取り組んでいる方法はありますか。 

Ａ： （佐々木氏） 本当に同じ悩みを抱えているので、今この場で一緒にお話ししたいなという気持ちです。本当に

病院への避難は、もう全員そうできたら、一番、理想だなって心から思いますが、なかなかそうもいかないのが現

状かと思いますし、そのためには、ちゃんと病院にも交渉できるだけの根拠をつくってから行かないと思っていま

す。なので、いったん個別避難計画を作成しながら、その中で「この方は、ハザードマップでリスクが高くて、こう

こう、こういう状況だから、お願いしたいです」っていうような交渉の仕方だったりだとか。あと、病院も知らない

人を受け入れるっていうことは難しいので、しっかりと病院にこの患者さんのことを理解していただくっていう意

味では、レスパイト事業などを使って、もう病院の病棟の方と患者さんに実際につながっていただいた上で。そう

すれば、「ああ、この人だったら、こういう状況だったら、もう、じゃあ受けてあげるよ」っていうのも変ですけれど

も、そういう交渉をしていかないと、難しいのかなって。まだ交渉までできてないんですけれども、そんな思いを

持ちながら、今は下地をつくっている状況というところです。 
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Ｑ： 民生委員の高齢化等事情により、避難名簿の提供や、個別避難計画作成の協力が得られない地域の状況が 

あります。行政や医療機関以外の地域の協力が得にくいところでは、どのような工夫をなされていたか可能であ

れば教えていただきたいです。 

Ａ： （佐々木氏）個別避難計画の作成については、川崎市の場合は、民生委員さんが作成するという立て付けには

なっておりませんで、私が担当している医療的ケアのところに関しては支援拠点が作る。で、高齢者のところ、介

護保険の関連するところに関してはケアマネジャーさん、障害のところは障害者相談支援専門員の方という形で、

専門職が作成するというふうに、川崎市では今、取り組みを進めているところです。 

 

Ｑ： 人工呼吸器を装着されている方で６５歳以上になった場合、所管する部署はかわるのですか？その場合支援 

の継続はどのように担保されていますか？ 

Ａ： （佐々木氏）先ほどの回答と重なるところもあるのですが。65 歳以上の方は、ケアマネジャーさんに今、避難計

画の作成をお願いしたいというところで調整をしているところではありますが。確かに支援の継続というところで、

病院の受け入れキャパがないように、老健であったり、施設においてもそういったキャパがなかなか少ない状況

ではあるかと思いますので、その調整もこれからの課題と感じているところです。 

 

Ｑ： 大規模災害では、一旦、地域の避難所に避難とした方が個別避難計画を作成しやすい印象があります。大規

模災害時、医療機関から「受け入れは確約できない」と回答があると、患者・家族の安心・安全に繋がらない気が

します。県型保健所なので、管内市町と顔の見える関係を構築するため、意見交換会、人工呼吸器装着者宅へ

市の危機管理部門も同行し、皆で対応を検討しています。時間を要しますが、１件１件取り組むしかないのでしょ

うか。 

Ａ：  （佐々木氏）今、川崎市の取り組みとしては、やはりもう 1 件 1 件、まずは作成する中で、やはり「どうしてこの

方は今、この病院にお願いしたいのか」とか「この人は、どうして在宅のこの先生にご協力をお願いしたいのか」と

いうところを、きちんと課題を整理した上で、1 件 1 件、交渉していくという形を取らないと、調整が難しいのでは

ないか、と思っておりますので、今、われわれもそのような対応をしているところです。 

（千葉氏）この件につきましては、非常にマンパワーの少ない中で、どうしていくのかというご意見もあるかと思

いますが、先ほどの奥田先生のご講演の中でも、都道府県単位でやることと、顔の見える関係がつながっていけ

る地域の保健所でやる部分とを、役割分担を明確にしながら、お互いが補完をして、丁寧に 1 件ずつ支援体制を

考えていくということも大事というお話もあったかと思います。ここ、繰り返しになるかもしれませんけれども、奥

田先生からコメントをお願いいたします。 

（奥田氏）1 件 1 件のケースを考えることは、非常に時間もかかりますし、労力もかかることなんですけれども。

ただ、やはり患者さん、同じ例えば ALS という病名であったとしても、進行状況であったり、介護の状況であった

り、あるいは家庭環境であったり、ご家族やご本人の意思、そういったものは、お一人お一人、1 ケース 1 ケース、

違うと思います。そこを確認しながら個々のケースでの対策を考えるのが個別支援計画ですので、やはり 1 例 1

例、関わっていくということが重要になると思います。 

  でも一方で、人工呼吸器が必要であるとか、併せて在宅酸素療法機器もあるという共通性の中から、対策と

いうものも見いだすことはできるかと思います。そこを、幾つかの事例を行いながら、よりよいアドバイスをしたり、

家族の意向だけではなく、そのケースや病状に応じた計画を考えるということにもつながっていくと思いますの

で、多くの方と関わっていらっしゃるかたがたと一緒に計画を策定することが、平時の安全な療養に向けても大

事であると思います。 

 

全体質疑 
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Ｑ： 高齢者はケアマネが計画作成とのことですが、金銭的な支払等は委託料等あるのでしょうか。 

Ａ： （佐々木氏）すみません。ここの分野は、また担当が高齢のほうの取り組みというところで、ちょっとお金の流れま

では、ご回答が難しくて、申し訳ございません。 

（奥田氏）高齢者がケアマネの計画と一緒に災害時の計画を立てるというので、幾つかの事例がホームページ

等、総務省からも紹介をされています。例えば兵庫県は、ケアマネのケアプランを立てる時に、併せて災害の個

別支援計画を立てる。で、立てた場合は、別途、お金を払うというふうに自治体で決めて、取り組んでいるところ

があります。都道府県レベルであったり政令市であったり、そういった広がりは今後も出てくるのではないかと

思いますので、ご参考にされるといいのではないかと思います。 

 

Ｑ： 川崎市の電源確保事業でありました、三菱自動車からの電源確保についてお聞きしたいです。車から電源確 

保をしている際、患者さん本人は車のなかで乗車しているのですか？ 

Ａ： （佐々木氏）こちらに関しましては、基本的には外部バッテリーへの充電という形になりますので、バッテリーを

取り外していただいて、そこに充電していますので、ご本人さまと実際に訓練も昨年度も行いましたが、その時は

室内で待っていただいて、屋外で充電をするという形を取らせていただきました。 

 

その他：  

情報共有のため送信します。管内市の防災部局と連携しながら避難計画を立て訓練実施を始めました。 

ハザードマップをあわせみると水害は考えにくい場合、自宅避難を優先するケースもあります。その際の電源確

保協力先を開拓し始めています。医療機関、企業、地域にある集会所にあたっています。 
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【千葉 圭子】 

ご講演、また皆さま方からのご質問への対応を含めまして、本日の講師のお 2 人の先生からコメントを一言ずつ

伺いたいと思います。先に川崎市の佐々木様から、よろしくお願いいたします。 

【佐々木 瑞穂氏】 

本日は貴重な機会を頂きまして、ありがとうございました。 

ほんとに私自身も、もともと現場で 7 年間、働いておりまして、本庁に異動してきて、こんなにも仕組みをつくるこ

とって難しいんだなと、日々壁にぶつかりながらも、現在も模索しているところになります。 

本日は、皆さまからもいろいろなご質問を頂いて、やはり電源確保の部分であったり、行政内の連携、あと地域と

の連携というところで、課題と感じていらっしゃる部分が一緒なんだなというと、いろいろ勉強させていただきました。 

情報共有しながら進めていけると、さらによりよいものになっていくかと思いますので、こういった機会であったり、

もし個別でお話ししてみたいなんて方がいらっしゃったら、ぜひ川崎市にもご連絡していただければと思いますので、

情報共有しながら進めていきたいなというふうに思っております。 

本日は、貴重な経験、ありがとうございました。 

【奥田 博子氏】 

皆さん、長時間、熱心にご参加いただきまして、ありがとうございました。先ほどご質問にもあったように、それぞ

れの自治体での取り組み、またご発言された方以外で、やはりもっと積極的に取り組んでいらっしゃったり、工夫を

されている自治体も多いのではないかと思います。 

ぜひそういった情報も積極的に発信をしていただくと、その課題について、どうしよう、と悩んでいる他の自治体

の参考にもなるかと思います。そういった機会もつくっていただければと思います。 

 また、先ほど少し議論になっていました人工呼吸器等の方の避難の先ですけれども、病院に入院できない場合、

避難所というのが現実ではないかというコメントもありました。それも恐らく地域の状況や患者さんの状況、介護の

状況によって一律ではないと思いますが、どの計画も 1 つのパターンで安全というものはないと思います。ですの

で、入院先があるから大丈夫ではなく、在宅にとどまる時間が必ず生じますので、そこで安全に過ごせる自助力で

あったり、避難所も、一般の体育館等は健康な者でも難しい状況ですので、もし避難所という選択肢であれば、福

祉避難所になるかと思います。ですが、福祉避難所、例えばベッドがあるような施設に運ぶことができたとしても、そ

こでケアをする方、見守りする方はないというような現状もあります。 

 この間、ある自治体で、そういった行政の取り組みがなかなか進まない中、訪問看護の看護師さんが、福祉避難

所に自分たちが駆け付けてケアをするというふうに手を挙げて、自治体に交渉されたというような方もあります。今、

地域の看護師さんをはじめ、NPO 等、力を持ったり意欲を持って手を貸してくださる方というのもあるかと思いま

す。ぜひ地域診断の中で、そういったつながりも見つけて、一つ一つの工夫につなげていただければと考えていま

す。私からは以上です。本日は、ありがとうございました。 

【千葉 圭子】 

お 2 人の先生、どうもありがとうございました。 

それでは、残りの時間で、本日のセミナーの「まとめ」と、資料にも配布させていただいておりますが、「難病患者

の災害時対応に関する難病保健活動への提言」について、簡単にご紹介いたします。 

 

 

まとめ 
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＜司会からのまとめ＞ 

 本日のご講演、そしてご視聴のみなさまとの質疑をつうじて、「難病児・者の災害時の対策」については、大きく

３つの課題があると思いました。 

１．体制上の問題 

難病患者さんの災害時の対応について、平時から危機管理部門と医療・保健・福祉・介護の各部門との連携を

庁内・外も含めて行っておくことの必要性が大きい。その環境調整・整備のところで、どのような形で進めていっ

たらよいのか、というご苦労があると思います。 

本日、佐々木さんからご発表いただきました内容から、少しヒントも得られているのではないかと思います。そ

れぞれの自治体で、規模も違いますし、連携体制も違いますので、十分に内部で議論をしながら、地域にあるさ

まざまな資源と、どうつながったらよいか、ということを、ぜひとも、難病対策地域協議会などの組織を活用しな

がら、検討を進めていただきたいと思いながら、聞かせていただきました。 

2．人工呼吸器装着の重症難病患者さまの電源確保の問題・地域診断 

医療機関での入院体制を構築することや、在宅でどのように電源を確保しながら療養生活をつなげていくか、

ということで、さまざまなご質問やご意見があったと思いますが、管内の事業所との連携、企業連係をうまくやり

ながら、また、制度設計のところでは、行政として難病患者さまの支援ニーズを、十分に個別性を高く把握をして、

どういうものが制度として必要なのかということを、地域診断をしながら検討していくということも含めて、何が

電源確保のために制度として行うことができるのか、できないのか、ということを検討していくということも、そこ

の自治体の中で、十分、考えていく必要性が高いのかと感じています。 

3．個別避難計画の策定 

それら 2 つの大きな課題を踏まえまして、一番、基盤になりますのは、個別支援計画の策定のところで、マンパ

ワーが非常に少ない中、どこと連携を取りながら、ネットワークを張りながら進めていくのかという具体的な方策

について検討していくことが課題となっていました。 

以上が 3 つの大きな課題と思っています。各自治体におかれましては、他の自治体の取り組みを参考にしながら、

難病患者の災害対応について更に検討し推進していただければと思います。 

 

＜2022 年度研究班からの提言の紹介＞ 

2022 年度に作成した、「提言」を配布資料といたしました。これは昨年度、研究班で取りまとめとめたものです。

既に関係機関には配布をいたしましたが、この機会に、少しご説明いたします。 

 「本リーフレットの作成の背景」ですが、地域防災計画に個別避難計画の作成を盛り込むということが、市町村の

努力義務化となっています。難病法が施行されて、その後、指定難病の数が増え医療依存度が高く、併せて福祉・

介護制度の活用を要する疾患が非常に多いため、難病特有の課題への対応が災害時に必要となってきています。 

保健師は、今まで難病保健の活動の中で、経験知を生かして、関係者とともに、災害時に難病特有の課題に対応

できるように対策を見直して、さらに構築していくということが、これから先も求められています。既に皆さま方のと

ころでは、本日のセミナーの中でも分かりましたように、さまざまな視点の中で検討を進めていっていただいている

ところかと思いますが、その方向性について、「難病保健活動への提言」ということで、簡単に取りまとめてきました。 

柱は 3 本の柱で、リーフレットの 3 ページのところに記載をしておりますが、1 つは、行政計画・指針における保健

師活動と難病の位置付けということで、地域防災計画に保健師活動の位置付けを明記するということを進めていっ

ていただければと思っています。 
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難病患者さまは、医療、薬剤、医療機器など、本日でもテーマの中に出てきておりますが、生命・生活の維持と非

常に密着しているということを理解していただきつつ、必要な仕組みや体制を進めていくということを、地域防災計

画の中にも 1 文、入れていくという方向を進めていければと考えております。 

また、災害時保健師活動マニュアルは、さまざまなところで、もう既に作成を進められている、また作成されている

ということは承知しております。まだのところも含めまして、難病患者特有の課題と対応策について明記をしていた

だければと考えています。 

2 つ目の柱です。地域全体での災害対応の仕組みや体制づくりに関することとして、4 点、挙げました。そして、個

別支援に関することとして、3 点。ここでは、「平時から本人・家族とともに、災害時に必要なことを考え、災害時の避

難行動について、意思確認を丁寧に行っていくということ。支援チームの会議を活用して、計画を作成していくこと。

日常的なケースカンファレンスで関係者との信頼関係を構築し、win win の関係性や顔の見える関係性を構築し

ていくこと」などを挙げております。 

この提言につきましては、来年 1 月から「難病保健活動への提言」の説明をしていくための委員会を立ち上げて

いきます。 

委員会の中には、本日、来ていただいています奥田先生にも入っていただき、有識者の先生方、全国保健所長会

の先生、また都道府県および政令指定都市の統括保健師長の代表の方にも入っていただき、今の説明いたしまし

た提言をもう少しブラッシュアップしていくということを考えています。検討委員会の中で整理ができましたら、小倉

先生のほうからご報告、ご発表していただくということになると思いますので、皆さまのお力添えをいただきたく、ど

うぞよろしくお願いいたします。 

【小倉 朗子】 

全体質疑、奥田先生、佐々木先生そして進行していただきました千葉先生ありがとうございました。 

お陰様で大変貴重な視聴者の皆様と講師の先生方との中で皆様のいろいろなご活動などを通訳するセミナーを

開催することができました。ありがとうございました。 

研究班として、この変わり目の中、またコロナ禍で、様々な困難がある保健行政の皆さんの中で、難病保健を何と

か進めていただくことのご苦労が少しでも軽減するようにというところで、また研究班として、きちんと皆様へのお役

が立てるようにというところで毎年重ねてきたセミナー、そして新たにきちんとその行政としての大きな根っこにある

その行政の施策というところにむけての発言も含めて、千葉先生、先生方が立ててくださってきた柱をきちっと次に

向けて提言として出していくことで続けたいと思います。 

今日の先生方、引き続きのご指導またご参加くださっている皆様にもたくさんのご支援をいただいて研究活動を

推進していきたいと思っております。 

ご支援ご協力いただきました先生方、本当にありがとうございました。 

 

 

※2023 年「災害時に備えた難病保健活動の提言」ができました！ 

2023 年 12 月のセミナーにおいてご紹介いたしました「202２年度提言案」について、2024 年１月～３月の委

員会において構成や内容についての検討を行い、末尾に添付の「災害時に備えた難病保健活動の提言」を作成

しました。 

ぜひご活用ください。 
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回答者の概要 回答者数
都道府県・保健所設置市・特別区の保健師 195
・都道府県 111
・政令指定都市 20
・中核市・その他政令市 18
・特別区 4
・無回答 42
保健所設置市以外の市および町村等の保健師 8
その他 3

回答者の所属内訳 回答数
都道府県・保健所設置市・特別区の保健師 1290
・都道府県 935
・政令指定都市 155
・中核市 121
・その他政令市 15
・特別区 64
保健所設置市以外の市および町村等の保健師 16
その他 18

 

 

■セミナーの受講申し込み者  

1. 総計            1,324 名 

  1)ライブ配信       658 名 

  2)オンデマンド配信  666 名 

  3)所属別でのうちわけ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

■事後アンケートの結果 （有効回答者数 206 名） 

1． 回答者の概要 （全 206 件） 

 1)ライブ配信   170 名 

  2)オンデマンド配信  39 名 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

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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2． 受講の成果・感想    

1)選択肢による回答  n=206                                       

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

   

難病児・者の災害対策について 

・具体的な取組等、分かりやすかったです。 

・災害時個別計画がなぜ必要なのか、背景など根拠についても理解することができました。 

・災害時の避難方法について個別避難計画策定等の取り組みを知ることができたからです。 

・平時からの取り組みが大切となり、一つの正解があるわけではない中現在の地域での限りある資源の中で医療ケ

ア児への災害時対策を検討していきたい。 

・平時からの取り組みは重要であるが、入院の受け入れ等すぐに解決できない現状がどの自治体にもあることが共

有できた。 

・平時の取り組みの方向性について、日々悩みですが、本日の研修会で改めて顔の見える関係、多職種との連携が

大切だと感じた。 

・発災時にどのようなことが起こったのか等、過去の災害事例について知ることができたので、平時に何を想定して

どんな計画を立てるべきなのか、イメージがつきやすかった。 

・各自治体がそれぞれ悩みながら進めていることがわかった。地区の特性に応じた対応を関係部局とよく話し合っ

て連携して進めていきたい。様々な事例を今後も参考にしていきたい。 

・各自治体の災害時個別支援計画の作成状況や、医療機器の電源確保、川崎市での実際の取組等について知るこ

とができ、非常に参考になった。 

・川崎市の保健師さんが、本庁に異動されて庁内会議とか、支援拠点の構築とか、いろいろと仕組みを作ることに携

わっておられて、すごいなと思いました。また、奥田先生が過去の災害から得られた具体的な事実を伝えてくださ

り、東京という大都市で発災したことを想像すると、まだまだ何もかもが不十分だなぁと感じました。川崎市の水害

時の避難所数、避難者数を聞き、その方たちの中で医療的ケアが必要な方に個別に支援をすることがどれほど困

難かを思いました。そうなると、平時から地域の中で要援護者が知られていること、発災時にだれが何をできるの

かを身近なサポートチームが共通理解していることは、最低限今からでもできることだと考えました。 

・当県の県型保健所では、災害対応マニュアルを作成・年 1 回更新しているが、現在担当している地区では小児の

人工呼吸器利用者が増加している。その中で、避難先の１つとしている医療機関が 1 点集中しており、地域で電源

確保できる場所を各々で考えておくことも重要であると感じているところである。今回のセミナーで保健所で取り

- 53 -



組みでの困り感や動きとして共感する部分もおおく、今後の方向性や保健所としてできることは何か考えていく良

い機会となりました。ありがとうございました。 

・本庁勤務ですが、保健所の保健師と話をしていると「いかに患者に自助の力を高めるよう働きかけられるか」がテ

ーマとなりがちです。関係機関との連携など、協議会も活用していきながら、本庁と保健所の役割など検討してい

きたい。 

・実際の取り組みや、取組の必要性がいわれるようになるまでの経過を知ることで、自組織・管内地域での取り組み

推進の重要性を再認識できた。また、どのような職種がどのように役割分担しているか、庁内・庁外連携の在り方

についても参考になった。 

・講師の先生の実体験をもとに話されたのでわかりやすかった。 

・電源確保の事業化や他機関との連携など参考になった。 

・都道府県看護職能団体として参加させていただき、大変勉強になりました。保健所での活動を知り、そして、地域

の訪看などに情報提供をしながら、サポートしていくことができそうです。 

・現在業務担当のレベルで、地区担当業務も並行しながら、災害対策における個別支援の機能と、仕組みづくりの

機能と、両方を同時に少ないマンパワーの中で実施していることを認識しました。仕組みづくりについては、高齢や

障害の部門との調整や外部機関との連携も必要であり、包括的な視点での課題の整理と、関わるべき機関で一同

に会して検討する機会を定期的に作ることから始める必要があると感じました。 

・地域の実情に合わせ、個別支援から地域全体に広げていくという、保健師の活動の基本について改めて感じるこ

とのできる取組を聞くことができ、まずは自分の足元から始めてみようと思いました。 

・災害対策だけでなく、日ごろの「顔の見える関係づくり」は重要だと思います。できることから一つずつ取り組んで

いきたいと思います。 

（他多数） 

 

セミナーに参加してよかった（理由） 

・庁内・庁外連携の進め方について学ぶことができました。 

・期待以上の情報をえることができました。 

・質問を双方向で取り組めたのでよかったです。 

・難病患者さんの平時からの不安の聞取りや患者や家族、関係機関等と災害について一緒に考えていくことの重要

性を再認識できた。 

・調査研究に基づいたデータは、理解しやすく説得力があった。 

・川崎市における取組について、災害時の支援者の連携が必要であり、そのためにも「少しはみ出しあう」役割の分

担が重要であると感じた。 

・今年度、当県の防災部署が民間の自動車会社と協定を結び、災害時などに非常用電源として電気自動車を貸出

していただけることとなった。難病患者等の災害時支援に何か活かせないかと考えていたところだったため、川崎

市の取り組みがとても参考になった。ヒントをいただけた気がします。 

・今、まさに災害時個別避難計画を策定しているところだったので、どんなところを詰めていかなくてはならないのか

明確になったから。 

・どこの自治体でも積極的に取り組まれていることがわかりました。地域のために、患者さんのためにできるところか

ら始めていきたいです。 

・他の自治体の取組状況について把握することができたとともに、自分の自治体の取組と比較し、できている部分、

できていない部分を明確にすることができた。早急に取り組みたい。セミナーを開催していただくことで、災害支援

のモチベーションアップにもつながり、とてもありがたいです。 

・全国で災害対策について様々に取り組まれていることがわかり、勉強になりました。 
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・他の自治体も共通する課題を持っていること、その課題をどのように整理して、取り組んでいくかの参考となりまし

た。 

・上記の学びが得られた以外に、災害派遣にあたった保健師の方、実際に自身が被災された経験をお持ちの保健師

の方の経験談を伺うことができ、保健師として地域に何ができるか・何をする必要があるのかを再考する機会を得

られたため。 

・日ごろから地域の関係者会議で共有している取り組みの方向性がやはり重要であることを改めて理解できた。 

・訪看は、訪看で保健所の動きを理解していないままの活動なので、それぞれの活動を理解しつつ、漏れの無いよう

に情報提供できるのが職能団体としての看護協会の役割であると認識しました。 

・当市では難病・小慢の担当部署では受給者証の交付や更新手続きが主であるため，保健師として関わることはほ

とんどありません。たまたま，感染症部門と同じグループであるため，手続き等で関わっています。個別計画などは

障害福祉が担当で作成していますが，各部署の横のつながりが薄く，もっと横のつながりを持つこと，保健師として

の関わりをどう持って行くかなど考えていく必要性を強く感じました。 

（他多数） 

 

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 189 名   悪い 0 名   どちらともいえない 15 名   

（理由）  

良い： ・業務の都合があるため、オンデマンド配信があると、とてもありがたいです。当職は北海道在住のため、

東京等の会場になると、参加は断念せねばなりません。ウェブ開催してもらえると、参加の幅が拡がり

ます。  

・多くの方が視聴でき、自席から気軽に参加できるためよかった。 

・東京などに集まっての研修は、マンパワー不足から参加できません。 

・参加しやすい。様々な自治体の状況が聞くことができ、貴重な機会となった。 

・遠方の方も多くご参加されているようでしたので、このテーマで悩んでいるのは自分だけではないと、

とても心強い気持ちになりました。 

・双方向的に質疑ができて良かったです。   

・会場参集だと旅費がかかるため、時間的制約の少ない Web 開催は非常に助かる。 

・自身の職場から参加でき、参加へのハードルが低くなる。 

・ウェブですと旅費も移動時間もいらないので、非常に参加しやすい！一つの自治体から複数人の 

参加もできるのでありがたいです。反面、対面だと他の自治体のかたとちょっとしたおしゃべり…が楽 

しかったりするので、それがないのは残念です。 

・途中で業務で抜けても、後でオンデマンドでもお話が聞けるから。 

・業務の隙間時間に視聴することができて良かった。 

・とてもよい企画内容で大変業務の参考になりました。ありがとうございました。 

・聞き逃したことはオンデマンドで再視聴もできますし、その場で感じる疑問については、ライブで対応

もでき、とても有意義な研修となりました。ありがとうございました。 

・会場まで行く時間を考えるとオンラインの方がいい。 

・旅費の確保は難しいため、現地参加は厳しいため。 

・参集式の場合先進的なものは都内での開催が多く、地方では参加が難しいので、web で有益なお

話を聞ける機会は大変助かります。 
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・難病の支援者は多くない。先駆的な取り組みを知るためにも、より広域的で多くの参加者を期待で 

きるウェブでのセミナーの開催はよいと考える。併せて、可能であれば会場開催もあるとよい。 

・全国の自治体の取組等を知ることができるため、ウェブを継続していただけると助かります。 

・県外開催になると参加しにくいため、ウェブ開催を継続してほしいです。 

・移動にかかる時間があると参加は難しくなる可能性が高くなると思いました。 

・現地に行かなくても貴重な講義を聞けることは効率よく勉強できて有難いです。 

・職場内に人員が少ない中で、ライブ視聴で参加できたことはありがたかった。とてもよい内容だった

ので、オンデマンドで繰り返し視聴できるのもよい。 

・病児の育児中のため、職場ではなく自宅からのテレワークでしたが、そのような中でも研修を受講で

き、大変有難かったです。 

・全国の難病業務に携わる保健師さんと情報共有・交換ができることはとても良いと思います。 

・参加しやすい。当日業務の都合で参加できませんでしたが、オンデマンド配信のおかげで視聴するこ

とができてよかったです。 

・事業と重なって聴講できない場合など，後日配信で視聴できるので大変ありがたいです。 

・なかなか年末から受講時間の確保ができず、半場あきらめかけていたが、小倉先生のおかげで、視

聴がかない、受講できて良かった。あらためて難病患者等災害時支援の方向性を確認することがで

きた。 

・当日受講のみですと、所内の事業等がある場合参加できないことが多いです。オンデマンドは、受講

時間を自分でコントロールできるため、受講機会が増えて助かっています。半面、所内でイヤホンで

聴くことが多く、演者さんごとの音量の差はつらかったです。今回は質問者の方の音声がとても大き

く、講師のお二方の音声は小さかったです。（自分だったらオンライン研修はとても運営できないのに、

勝手なリクエストをしてすみません） 

・途中、ご発言されていた方がいらっしゃいましたが、本部の方が聞こえていない様子でした。様々な

方のご意見をお聞きしたいので、今後改善していただけますと幸いです。 

・最後の質疑が事務局さんに伝わっていないままで終了となったのは、ちょっと残念でした。 

どちらともいえない：  

・質問の発言が途中で終了してしまった方がいたのが残念であった。 

・他県の方の質問が上手くつながらない部分があり、少し残念でした。 

・事務所内で参加できるため、移動時間を取られずよいと思います。反対に実際に会場で聴講すると

より、他の参加者と交流を図ることができるので参集型もよい方法だと思います。 

2)事務連絡等について 

  良い 140 名   悪い 1 名   どちらともいえない 58 名   

  （理由）  

良い： ・丁寧な説明がついており，操作が苦手な私でも参加できました。 

・分かりやすかったです。 

・申し込み後、すぐに案内メールが届いたので事前に準備できた。 

・いただいたメールがこちらのセキュリティーの問題で文字化けしていて、うまくサイトに入れず失礼し

ました。事前にサイトに入ろうとしたけれど入れなかったのですが、セミナー当日にならないとはいれ

ないのかと思い、実際にサイトに入ったのが当日になってしまいました。問い合わせをしてしまいまし
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たお騒がせしてすみませんでした。（メール回答もありがとうございました。問い合わせしたあとにい

ただいたメールは文字化けがなくサイトの URL がきれいでした。） 

・保健所だけでなく、市町村への周知もしてくださっているのでしょうか。県型保健所のため、管内での

各市町村での取り組みに温度差があるのが現状です。多くいる住民全体を守らなければならないな

かで、まず「難病患者」とはならない状況もあります。そこは保健所からの促し、働きかけにもよると思

いますが、こういった研修の機会が市町村へ向けたものもあるとありがたいな、と思います。 

悪い: ・質疑応答への対応が不慣れで質問した方の意見が取り入れられず残念だった。 

どちらともいえない： 

・保健師専用サイトがわかりづらかったです。 

・申込みやサイトに入っていくまでが、少し手間取り、参加しにくい面を感じます。 

・司会の方がパソコンに不慣れなのか、視聴者の質問を飛ばしてしまうことがあるのは残念だった。 

・12/15 のチラシとオンデマンド視聴や受付について文言が違う点があり、解釈することがやや難しか

ったように思います。  

・申込ができてなかった職員がおり、所属での申込みも可能にしていただきたかったです。 

・オンラインで、音声のみでのご説明だったので、聞き取り・理解が難しく感じました。 

・休憩時間の設定が短く、質疑を聞けないこともありました。遅れてしまうと、途中から追いつくのが難

しかったです。 

・セミナー１専用サイトのログイン場所がわかりにくかった。 
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災害時に備えた

難病保健活動の提言

自然災害が頻発するなか、人々の生命を守るため、地域防災計画に「個別避難計画の作成」を盛り込む

ことが市町村の努力義務とされました。

難病患者は、疾患の特性に応じた専門医療が必要です。あわせてADLの低下や人工呼吸器・酸素・胃

瘻などの医療的措置が必要となる疾患もあり、福祉・介護制度の利用者も多く、災害時要配慮者のうち自

ら避難することが困難な避難行動要支援者が多く含まれています。また、助かった命を維持することが困

難となることもあります。しかし、平常時から保健、医療、福祉、介護等関係機関と連携して難病に配慮した

「災害時の対応」に関する個別の計画を作成しておくことで、災害時に難病患者の命を守ることができます。

保健所保健師は、1972年の難病対策要綱施行以来、これら関係機関との連携により難病患者の療養

生活を支援してきました。また難病法施行後、教育、労働機関等さらに幅広い連携を推進しています。

災害時に備えた保健活動として、市町村には、難病患者の個別避難計画を作成するにあたり保健所が

難病保健活動で培ってきた経験と知識を活用し、個別性の高い避難計画を作成されることを期待します。

また、保健所には、難病患者に広域的、専門的保健サービスを提供する責任において、市町村の避難計画

作成を積極的に支援し、関係機関とともに、災害時に難病特有の課題に対応できる地域づくりをさらに構

築していかれることを期待します。

そのための保健活動について提言します。
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［主な法的根拠］

〇地域保健法(H6公布、Ｈ９施行)

・保健所は、次に掲げる事項につき、企画、調整、指導及びこれらに必要な事業を行う(第6条) 。
「治療方法が確立していない疾病その他の特殊疾病により長期に療養を必要とする者の保健に関する事項」

〇地域における保健師の保健活動に関する指針(H25.4.19)

・都道府県は、「難病等多様かつ複雑な問題を抱える住民に対して、広域的かつ専門的な各種保健サービス等を提供する。」「災害
を含めた健康危機への迅速かつ的確な対応を行うことができるよう、平常時から体制を整えるとともに、健康危機発生時には、
関係職員と十分に連携・協働して保健活動を行う。」「管内における保健医療、福祉・・等の関係機関及び関係者の広域的な連携
を図るために、所属内の他の職員と協働して協議会等を開催し、その運営を行うこと。また管内の市町村間の連絡、調整を行
う。」「市町村に対しては、広域的及び専門的な立場から、技術的な助言,支援及び連絡調整を積極的に行うよう努める。」「管内
市町村との重層的な連携体制を構築する。」

・市町村は、「災害対応を含む健康危機管理に関して、平常時からの保健所との連携の下、適切な対応を行う。」
・「保健活動を組織横断的に総合調整及び推進し、技術的及び専門的側面から指導役割を担う部署を組織内に位置づけ、統括的
役割を担う保健師を配置するよう努めること」

〇災害対策基本法における都道府県・市町村の責務

・都道府県は、「区域内の市町村及び指定地方公共機関が処理する防災に関する事務又は業務の実施を助け、かつその総合調整
を行う責務を有する。(第四条)」

・市町村は、「関係機関及び他の地方公共団体の協力を得て、当該市町村の地域に係る防災に関する計画を作成し、及び法令に
基づきこれを実施する責務を有する。（第五条）」

〇災害時個別避難計画（避難行動要支援者の避難行動支援に関する取組指針（内閣府、R3.5改訂））

・災害時個別避難計画：要配慮者のうち、災害が発生し、又は災害が発生するおそれがある場合に自ら避難することが困難な者で
あって、その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もの（避難行動要支援者）に避難支援等を実施するための
計画。

・避難支援等：避難の支援、安否の確認、その他生命又は身体を災害から保護するために必要な措置
・個別避難計画の項目：

避難支援等実施者（氏名・名称、住所、電話番号等連絡先）
避難施設/避難場所、避難路/経路、その他市町村長が必要と認める事項

〇難病患者等に関する避難支援等体制の整備について（内閣府・厚生労働省通知、R3.12）

・都道府県等と市町村の間での難病患者等に関する情報を共有する仕組みを構築する取組の推進を図る。

【都道府県 本庁】

◆平常時は「難病保健活動」及び「災害時の難病患者支援体制」に関する研修会・避難訓練等を、保健所、市町
村及び関係機関を対象に広域で体系的に実施する。

◆発災時は国と連携し、受援体制又は応援体制の総合調整を行い、災害区域の難病患者の実態把握・報告、医
療情報等の発信・調整、支援体制の整備等を実施し、災害対策本部・保健所・市町村、外部支援者等と連携し、
被災地支援保健活動の統括的指導・調整を行う。

【保健所】
◆平常時から、難病対策地域協議会を活用し、災害時の難病患者への対応が迅速・的確に実施できるよう課題

解決のための協議・調整を保健・医療・福祉・介護等関係機関と行い、体制を整備する。

◆管内の保健・医療・福祉・介護等関係者を対象に、難病患者の災害時対応研修・避難訓練等を実施し、関係者
の難病に対する知識・理解を深める。

◆市町村が災害時個別避難計画を作成するに当たり、難病患者について、広域的・専門的な立場から市町村へ
技術的な助言、支援、情報提供を積極的に行い、災害時に備え情報を共有する。

◆発災時は医療的措置が必要な重症難病患者等の安否を本庁担当者に報告し、必要な支援を市町村及び関係
機関と連携し実施する。

【市町村】

◆平常時の保健活動で、ソーシャルキャピタルの活用を図った健康づくりで難病の知識啓発活動を実施し、住民
の難病に対する理解、避難時の共助力を高める。

◆重症難病患者の個別避難計画については、保健所の助言・支援を得て、医療・介護・福祉等関係機関とも協働
して作成する。

◆発災時は個別避難計画を作成した難病患者の安否確認を関係者と連携して行い、情報を保健所担当者と共
有し必要な支援を行う。
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≪地域防災計画・災害時保健師活動マニュアルにおける難病保健活動の位置づけ≫

◆都道府県および市町村の地域防災計画に保健師活動の位置づけを明記し、難病の保健・医療・福祉・介護体

制等について記載しておくことが重要です。難病患者の命を守るためには、災害時においても疾病固有の専

門的医療が継続できること、薬剤が途切れなく提供できること、人工呼吸器・酸素ボンベ・吸引器などの医療

機器が確保でき継続して使えるための電源が確保できること、患者の個別ニーズに対応できる看護・介護の

支援体制の確保が重要であること等を関係者が理解できるよう、地域防災計画に明記しましょう。

◆災害時保健師活動マニュアルには、神経・筋疾患、消化器系疾患、免疫系疾患など、主要な難病に生じる特

有の症状や生活環境整備上の課題とその対応策を記載し、保健・医療・福祉・介護の連携体制が関係者と共

有できるようにしておきましょう。

≪難病患者を地域全体で支援する災害対応のしくみや体制づくりに関すること≫

◆保健所は、平常時から難病の疾患と患者の支援方法について啓発し、住民に理解を求めましょう。

◆保健活動において把握した地域課題・要配慮者リスト等の情報を、平常時から都道府県、保健所、市町村間

で共有し、災害対応に関する各部署の役割を繰り返し確認しておきましょう。

◆都道府県、保健所は、「難病対策地域協議会」を活用し、難病患者の疾患理解、保健・医療・福祉・介護の提

供体制の現状、災害時避難対応における困難さ等を提示し、地域における対応策について検討することによ

り、地域特性に応じた保健・医療・福祉・介護等の体制整備を行いましょう。

◆保健所は地域関係機関と難病研修・避難訓練を協働実施することにより、災害時支援活動が迅速にできるよ

う、教育活動をしておきましょう。

≪難病患者の個別支援に関すること≫

◆保健所は、難病保健活動のPDCAを回し、個別支援から保健事業、地域資源の活用や医療体制等の地域課

題の把握・検討を行い、個別支援に関わる地域関係機関との協力体制を構築しましょう。

◆保健所・市町村は、平時から、本人・家族と災害時の避難行動について意思確認を行いましょう。

◆保健所・市町村は支援チーム会議を活用して、「災害時の対応」に関する個別の計画＊を作成し、病状の進行

や支援体制の変化を考慮し、定期的に見直しをしましょう。また、会議には当事者（本人・家族）も出席し、出

席が困難な場合は、先に確認した当事者の意思を反映した計画を策定するよう努めましょう。

難病患者への災害時支援には、疾患の特性に応じた、個別性の高い対応が必要です。

保健所保健師は、難病保健活動を通じて「災害時の対応」に関する個別の計画＊を作成するととも

に、地域の保健・医療・福祉・介護システムの課題を整理し、市町村、医療機関等の関係機関と災害時

支援体制について検討することでさらに体制を強化していきましょう。

また、災害時支援活動が迅速にできる災害に強いまちづくりを目指し、平常時から住民や関係機関

等へ難病の理解を普及・啓発していくことが重要です。

＊「災害時の対応」に関する個別の計画： これまでに、医療情報を含めた「災害時個別支援計画」「手引き」など、様々な

名称・様式を用いて難病の災害時の備えをすすめる保健活動がすすめられており、それらの総称としてこの用語を使用

しました。難病特有の「災害時の対応」に関する個別の計画を、市町村の「個別避難計画」とともに使用する、あるいは

「個別避難計画」の内容に含める、などの検討をすすめている自治体の報告があります。

＊「災害時の対応」に関する個別の計画： これまでに、医療情報を含めた「災害時個別支援計画」「手引き」など、様々な

名称・様式を用いて難病の災害時の備えをすすめる保健活動がすすめられており、それらの総称としてこの用語を使用

しました。難病特有の「災害時の対応」に関する個別の計画を、市町村の「個別避難計画」とともに使用する、あるいは

「個別避難計画」の内容に含める、などの検討をすすめている自治体の報告があります。
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令和5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

研究代表者 小森哲夫 （国立病院機構箱根病院）
研究分担者 千葉圭子 ・ 小倉朗子

令和6年3月

資料１ 難病患者の総合的支援体制に関する研究班：参考資料 研究班成果物・取り組み報告等一覧,都道府

県保健所・保健所設置市（含む特別区）における難病保健活動の推進,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

「難病の包括的地域支援の充実」分担研究報告書（別冊）, p74-79,2023.3

資料２ 小森哲夫他：災害時難病患者個別避難計画を策定するための指針 追補版,令和3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,令和４（2022）年3月

資料３ 小森哲夫,溝口功一：風水害に備えた人工呼吸器装着患者の避難入院－医療機関への提案－

令和２年度厚生労働科学研究費厚生労働行政推進調査事業費「難病患者の総合的地域支援体制に

関する研究」班,令和2(2020)年6月

資料４ 日本公衆衛生協会／全国保健師長会（分担松本珠実）： 令和元年度地域保健総合推進事業「災害時

の保健活動推進マニュアルの周知」報告書，日本公衆衛生協会，令和２(2020)年３月

資料５ 宮﨑美砂子，奥田博子ほか：実務保健師の災害時の対応能力育成のための研修ガイドライン，平成30

年度・令和元年度厚生労働科学研究費補助金健康安全・危機管理対策総合研究事業「災害対策にお

ける地域保健活動推進のための実務担当保健師の能力向上に係わる研修ガイドラインの作成と検証

（H30-健危-一般-002）」 別冊，令和2(2020)年3月

資料６ 宮﨑美砂子，奥田博子ほか：統括保健師のための災害に対する管理実践マニュアル・研修ガイドライン．

平成28,29年度 厚生労働科学研究費補助金（健康安全・危機管理対策総合研究事業）災害対策に

おける地域保健活動推進のための管理体制運用マニュアル実用化研究（研究代表者 宮﨑美砂子）総

合研究報告書 別冊，2018.

【難病患者の災害時対応に関する「難病保健活動への提言」に関する検討委員会 委員一覧】

奥田 博子 国立保健医療科学院

小倉 朗子 公財）東京都医学総合研究所（研究分担者）

加藤 典子 大分県立看護科学大学

千葉 圭子 京都府立医科大学（研究分担者)

福永 一郎 全国保健所長会・高知県中央西福祉保健所

星野 明子 新潟県長岡地域振興局健康福祉環境部

本田 あゆみ 福島県保健福祉部健康づくり推進課

松本 珠実 大阪市健康局

(敬称略・五十音順）
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■災害対策セミナー 

「2023 難病児・者の災害時の対策をすすめる！」 
－人工呼吸器使用等“難病児･者への災害時における医療の継続と備え－”

⽇時：2023 年 12⽉15⽇（金）13:00～15:00 
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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」の災害対策のセミナー

にご参加いただきまして、ありがとうございます。 

当研究班では、前身の研究班も含めまして、難病児・者への災害対策については、たくさんの研究、そし

て啓発、それから普及を図ってまいりました。多くのものは研究班のホームページに成果物がございますの

で、ぜひお時間のある時にご覧いただきたいと思います。 

本年は、「災害時の医療の継続と、それに対する備え」ということに焦点を当てました。 

大変ありがたいことに医療の継続というテーマですので、たくさんの医師のかたがたにも今日ご参加を

頂いております。ありがとうございます。お忙しい診療の合間、2 時間ほどのセミナーですけれども、ぜひい

ろいろな情報を共有できればと思っております。 

ご参加の皆さま、たくさんいらっしゃいますけれども、Q＆A 機能を使いまして質問もお寄せいただいて、

実りのある 2 時間にした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原と申します。 

この Web セミナーをご視聴されている医療従事者や自治体の皆さまにおかれましては、日頃より難病患者さ

まのためにご尽力を頂き、誠にありがとうございます。 

こちらの研究班では、難病患者の災害対策について、検討とその情報発信をしていただいております。 

本日のセミナーをお聞きいただき、各地域の難病患者に対する災害対策が進むことを期待しております。 

私からのごあいさつは以上となります。 

本日は、ごあいさつのみとなってしまい、大変、恐縮ですが、引き続き、どうぞよろしくお願いいたします。 

  厚生労働省難病対策課  原 美朋       

ご挨拶 
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在宅の医療的ケア児者は

基礎疾患も多様で、個別性

が高く、個々に支援を考えて

いく必要があります。 

お家で使う医療機器も

色々な種類のものがありま

すが、特に在宅人工呼吸器

装着者は大規模災害時の電

源喪失が致命的です。 

 

 

 

 

過去の災害では電源確保

目的の避難入院が困難だっ

た地域もあり、多くの在宅患

者が自助・共助の形で大規

模停電を乗り越えました。 

平時から在宅避難となる

ことも想定した対策が必要

だと考えられます。 

一方ここ数年、各地で非

常用電源に対する助成も始

まっていますが、購入後の

支援の実態についてはあき

らかではありません。 

 

 

 

 

 

 

 

 

  あおぞら診療所新松⼾  池乗 愛依 

地域でそなえる在宅⼈⼯呼吸器装着児者の災害対策 
̶千葉県松⼾市 ⾮常⽤電源普及の事例紹介̶ 
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私は千葉県松戸市で在宅医を

していますが、今日は私たちの地

域で在宅人工呼吸器装着への非

常用電源普及のために、どのよう

な取り組みを行ったかをお話した

いと思います。 

 

 

 

 

 

 

その前に背景として、私たちの地

域で推奨している医療的ケア児者

の災害対策の方法について簡単に

お話したいと思います。 

ライフラインが復旧するまでの最

低 3 日間過ごせるよう準備してお

くことが重要です 

一つ目は非常用電源の確保す

ること、二つ目は医療材料・医薬品

を最低 1 週間確保すること、三つ

目は情報収集・連絡の手段を準備しておくことです。 

 

電源確保については、私たちは

ポータブル電源を推奨しています。 

家庭用の持ち運び可能な蓄電池

で、いろいろな医療機器・家電に使

うことができることがメリットです。 

医療機器への使用に対するメー

カーの保証はありませんが、過去

も地震でもとくに問題なく使用でき

ており、災害時は許容されるとかん

がえられます。 

ガソリン・ガスボンベを用いる発

電機については、屋外での使用に

限られ、過去に屋内で使用して死

亡事故があったことや、管理が煩雑であることもふまえ、私たちの方では推奨していません。 
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ポータブル電源の機種と容量によりま

すが、1 回充電しただけでは例えば人工

呼吸器と加湿器を両方使う場合、ポータ

ブル電源は早ければ数時間～半日で電

気がゼロになってしまいます。 

なので、停電中にも充電ができるよう

な方法を備えておくとよいです。 

ポータブル電源を車で充電し、その充

電したものを室内で医療機器に繋いで使

う、とすると、患者さんを車中泊にせずに

何日か過ごすことができるようになります。 

 

車での充電の方法についてご説明します。 

車での充電に必要な物品です。カーイ

ンバーターについてご説明します。 

車には大きなカーバッテリーが入ってい

るので、災害時の電力源として有用です。 

車と家の電気だと、電気の流れ方が違

うので、家のコンセントにさして使う機械

を直接車にさしてつかうことはできません。 

カーインバーターを間にはさむことで、

車の電気を家庭用のコンセントのように

使うことができるようになります。 

（シガーアダプターがついているポータブル電源については必須ではない） 

 

 

では、ここから私たちの活動についてご報告いたします。千葉県松戸市には約 150 名の在宅人工呼吸器患者が

いると想定され、令和 4 年度より非常用電源購入に対する助成金事業を開始しました。 

- 67 -



 

先に活動の概要を申し上げます。本事業開始時より、松戸市役所・医師会・訪問看護連絡協議会がチームとなっ

て、具体的な患者支援につながるように議論を重ねました。 

非常用電源の購入にあたっては訪問看護師が中心となり患者家族に選び方を指導し、患者宅で同席し動作確認

訓練を行いました。実際に指導や訓練をする看護師さんが困らないように、私たちは訪問看護師向けのマニュアル

や参考動画、指導の際につかえる患者向けのマニュアルを作成し提供しました。令和 4 年度の訓練期間で 40 件の

助成金申請がありました。  

 

具体的にどのようなことをしたか、お話

をしていきます。 

私たちは患者家族が非常用電源を勝手、

実際に災害時に使えるように、というとこ

ろを重視しました。 

実際に普段診療していると、ポータブル

電源に興味はあるけれど、何を買ったらよ

いかわからない、家族だけで調べて買っ

て呼吸器につないで本当に大丈夫なのか、

と言う声がよくきかれます。 

また、実際の停電時に当院の患者で、

ポータブル電源を購入していても、使い方を覚えていなかったり、充電しておらず使えない例も過去にありました。 

患者家族に支援が必要なのは 

①安全に使える機械を選ぶこと 

②機械のつなぎ方を知ること 

③災害時の電気の使い方のプランをたてること 

という点だと考え、方法を考えていきました。 
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まず、安全に使用できる機械を選

ぶことについてです。 

訪問看護師に、同時に使う機械の

消費電力数の計算をしてもらい、購

入予定のものが助成金の要件に当

てはまるかの確認もお願いしました。 

看護師が個々の機械の消費電力

数をについて調べなくてよいように、

各呼吸器会社に問い合わせて人工

呼吸器と加湿器の消費電力数のリ

ストを作成しました。  

 

また、選ぶ時のそのほかのポイン

トについても看護師向けマニュアル

で配布しました。 

配布したものの抜粋が資料①で

す。 

 

 

 

 

 

 

 

次に、機械のつなぎ方を知るための支援です。 

買っただけで使えない、をなくすためには平時に災害時を想定して医療者が同席して、使ってみることが重要だと
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考えました。 

各家庭に訪問看護師が同席して、ポータブル電源に車から充電する訓練、室内でポータブル電源から人工呼吸

器などに電力供給する訓練を行いました。 

 

私たちはこの動作確認訓練を松

戸市総合防災訓練の一環として行

いました。 

ポータブル電源を扱ったことがあ

る看護師ばかりではないので、訓

練の手順書を配布し、各種人工呼

吸器を実際にポータブル電源に繋

いだ動画を市内の看護師が閲覧で

きるようにしました。 

また、訓練参加に事前に主治医

の許可を得る形にすることで、主治

医も把握した上で訓練を行う形にしました。  

 

 

こちらが実際の訓練の様子です。

まずポータブル電源に車から充電

する訓練です。 

 

 

 

 

 

 

 

次に室内でポータブル電源から

電力供給をする訓練です。 

こちらの動画は看護師が参考に

できるように事前にとった動画です。 
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最後に災害時のプランをたてること

に関する支援です。 

訪問看護師に、理論上、人工呼吸器

のバッテリーで何時間もつか、購入し

たポータブル電源につないだ場合に何

時間もつかを計算してもらいました。 

こちらも、個々に看護師が調べなく

てよいように、機種ごとの稼働時間な

どのリストをこちらで作成しました。 

また災害時に実際にどのタイミング

でポータブル電源を使うか、などの使

い方についても患者家族と一緒に考えてもらいました。  

詳細は配布資料②をご覧ください。 

 

ただ、実際は理論上のもつ時間より

も長く使えることも多く、また災害時に

家族の人手がどのように必要なのかな

ども実際にやってみていただいた方が

よいので、一度この訓練を受けた上で、

実際に丸一日家族で非常用電源を使

ってすごしてみていただくことをおすす

めしています。 

普段の通学・病院受診時の移動や、

旅行・キャンプなどの普段の活動の際

に使うことも良い訓練になると考えて

います。 

 

私たちは市役所健康政策課 1-2 名、

訪問看護連絡協議会会長、医師会の

医師 2-3 名の、少人数で月 1 回継続

的にミーティングを行ってきました。 

ミーティングで決まったことは訪問

看護連絡協議会の会議で地域の訪問

看護師に適宜共有されていました。 

その上で、それぞれの立場で聞いた、

実際に動く看護師さんからの疑問や、

患者さんからの声、などをミーティング

でお互いに共有していました。 

そのような工夫をしたことで、現場の声を反映しながら、助成金の申請方法や、市役所からの案内方法を柔軟に

変更していただいたり、多職種でマニュアル作りをすることができたのではないかと思います。 
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こちらが市役所の方が中心になって、看護師や医師の意見も入れていただきながら作った、非常用電源活用の手

引きです。看護師さんが指導するときに書き込みながら使えるようになっています。 
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こちらは医師会が中心になって、看護師さんからのフィードバックもいただきながら作った患者向けのマニュアル

です。 

 

 

 

これらの患者向けの資料は松戸市のホームページで公開しているので、よかったらご覧になってください。 

 

 

 

 

- 73 -



■本事業後の調査 

ここから、本事業後に当院の患者に対して行った調査についてお話します。 

 

先ほど松戸市の在宅人工呼吸器装着

者は150名程度いらっしゃると想定され

るとお話しましたが、そのうち当院の患

者が 1/3 程度です。 

令和4年度の非常用電源助成金の利

用者の約８割が当院の患者でした。当院

の特徴としましては、人工呼吸器装着の

患者さんの大半が小児期発症の疾患の

患者であることがあげられ、年齢の平均

は 15.4 歳、中央値が 10.5 歳です。 

 

訪問診療の際に、対象の患者全例に調査を行いました。 

結果ですが、令和 4 年度の助成金の開始以降、訓練期間の半年の間に、人工呼吸器患者のポータブル電源の所

有率 は 31％から 72％に大幅に増加しました。 

訓練への参加者は助成金利用者の 71%でした。 

 

助成金を利用した 32 家庭にアンケー

トを行いました。 

本事業開始前より非常用電源確保に

ついて考えたことがあった→81％と以

外に多く、対策の必要性を感じつつ購入

できていなかった家庭が多いことがわか

りました。 

看護師による購入時の選び方の指導

は 89％が満足と回答されました。 

「自助で耐えうる想定時間や容量の

計算をしてもらえて助かった」という声も聞かれました。  
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訓練後は 90％が家族だけで困

らずに使用できそうだと回答されま

した。 

訪問看護師に使用方法を教えて

もらい、安心できたという声がきか

れました。 

また、今後についてもこの助成金

制度や定期的な訓練を望む声があ

る一方で、避難計画を一緒に考え

たり、避難訓練をしてほしいとの声

も聴かれました。 

 

当院の患者の訪問をしてくださ

っている訪問看護ステーションにも

アンケートを行いました。 

看護師向け・患者向けのマニュ

アルについては評判は良かったで

すが、困ったことがないかも聞いて

みました。  

購入支援をこれまでしたことがな

く、どの機種を進めればよいか分か

らなかった、と言う声や、訓練時に

日々のケアの中で丁寧に使用方法

を指導すると時間オーバーになってしまうという声がきかれました。 

今回の私たちの地域での取り組みは、日々の業務もある中で、訪問看護師さんにそれぞれの患者家族に個別に

対応していただき成り立ったものです。持続可能な仕組みにするには引き続き、現場の看護師さんの不安や負担感

にも配慮が必要だと考えています。 

 

その後取り組んでいることです。 

非常用電源普及事業に関しては、

訪問看護師に無償で協力いただく

には負担が重すぎると考え、今後

訓練参加に報酬が出る仕組みと、

地域の訪問看護師対象の勉強会も

検討中です。 

個別避難計画については、今年

度モデルケースで個別避難計画を

作り始めており、モデルケース患者

での避難訓練も計画中です。 
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今回の取り組みを通して、非常

用電源を買っただけで使えないと

いうことがないように、実際に購

入時から指導し平時に動作確認

をすることで人工呼吸器装着と

家族の、災害時の在宅避難に関

する不安の軽減につながると考え

らました。 

今後はこの活動に加え、さらに

個別避難計画の策定や、福祉避

難所での人工呼吸器装着者の避

難訓練も計画していくことが必要と考えます。 

 

人工呼吸器装着者に対する大

規模災害時の必要な支援につい

ての方法論については十分なコ

ンセンサスが得られていません。 

今回の松戸市の取り組みを通

して非常用電源の準備と実際に

使うための患者家族の教育が重

要であると考えられました。 
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資料１ ポータブル電源・AC/DC インバーター（カーインバーター）の購入について）  

★ポータブル電源の購入について 

＜消耗品なので定期的に再購入が必要＞  

・AC ポート２口以上ある、「純正正弦波」「正弦波」のものを選ぶ 

＜おおまかな考え方＞ 

定格出力、定格容量ともに大きければ大きいほど長い時間持つが、価格は高くなり、サイズも大きく重くなる事に注意。 

出力・容量が大きい高価なものを 1 台買うよりは、同じ値段で 2 台買った方が使いやすい（交互に使えるため）  

10 万円の助成金の範囲で収めようとするなら、定格出力は 500W 前後・定格容量は 500－700Wh 前後を目安にするとよい。 

 

＜選び方＞重要な順に 

① （一番大切）定格出力：「同時に使える電力の量」 

最低限人工呼吸器・加湿器の「（最大）消費電力数」の和を上回るものを必ず選ぶ。→これが下回ってしまうと全く災害時役

立たないので注意。少しゆとりがある方がよい。 

※吸引機：吸引機使用時のみ人工呼吸器のコンセントを抜いてバッテリー駆動にする方法もあり、必要電力数に含むことは必須で

はない。 

 

② 定格容量：「蓄えられる電気の量」 

電力容量（Wh の出し方）家電・電化製品を使いたい時間（ｈ）×必要な消費電力（W） 

例）電気毛布を 6 時間、弱モードの５W で使いたい場合、必要な電力容量は 30Wh  

※理論上は使いたい電化製品の電力容量の総和で、定格容量を決めればよいが、人工呼吸器も加湿器も、設定や環境によって

実際の消費電力が異なってくる（呼吸器会社から提供されている情報は「最大」消費電力数）ため、厳密な計算は困難。 

③ サイズや重さ 

サイズが大きくなると、充電のために車や避難所にもっていく際に大変、避難する際に車いすやバギーに載らない可能性があるた

め注意。  

 

④ 出力電圧と出力周波数 （普通の家電も使いたい場合のみ考慮）  

「100-240v 50/60hz」と表記のある製品にのみ給電する場合は気にしなくてよい。一般的な電化製品（日本製のミキサーや電気

毛布など）も使いたい場合は、電圧が 100V でないと対応していない家電も多いため、電圧が 110V のものだと使えないので注

意。 

出力の周波数も注意（人工呼吸器については問題ないが、出力が 50Hz 対応、60Hz 対応、50/Hz 対応のものがあり、地域によっ

ては使えない電化製品がある） 

 

⑤ 充電にかかる時間 

フル充電に半日以上かかる機種もあるので、人工呼吸器装着時間が長い患者は注意。 

 

⑥ （オプション）シガーアダプターの有無 

人工呼吸器の装着時間が短い患者さんで、可能な限り費用を抑えるためカーインバーターを買いたくない方については、シガーア

ダプターがついている機種を優先する。 

（シガーアダプターがあるとカーインバーターなしでも車での充電ができるというメリットがあるが、カーインバーターや AC 電

源経由の方が充電速度が速いので、人工呼吸器装着時間が長い患者さんの場合はシガーアダプターがあってもカーインバーター購

入が望ましい。（カーインバーターを持っていれば、シガーアダプターはあってもなくても変わらない。）  
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⑦ （オプション）ソーラーパネル 

金銭的に余裕がある場合検討。ソーラーパネルをオプションで付けられる機種とそうでない機種があるので、迷う場合は対応して

いる機種にする。 

 

⑧ （オプション）パススルー充電ができるか 

条件として必須ではない。なおパススルー充電をするとポータブル電源の寿命は短くなる。  

災害時役に立つ場面：（なるべく避けた方がよいがやむを得ない場合）ポータブル電源の充電を忘れていて、呼吸器のバッテリー

も使い切ってしまい、ポータブル電源を充電しながら呼吸療法を行わざるを得ない時。  

 

⑨ 買う場所 

家電量販店や公式サイトで売っているものを購入した方が良い（他で購入し故障時保障されなかった例がある。） 

 

※ポータブル電源の台数 

終日人工呼吸器装着者や人工呼吸器をつかっていない時間が短い場合は、ポータブル電源が 2 台ある方が、運用しやすい（場合に

よっては 2 台を購入して交互に充電しないと、充電が切れた時点で自宅での療養が困難になり、一晩で復旧するような停電には 1

台で対応できるが、広範囲の大規模災害の際には対応できなくなる。） 

助成金の範囲だと 1 台しか買えないので、まずは 1 台買って試しに使った上で災害時のプランをたて、やはり 2 台目がないと難し

そうであれば、自費（現時点では 5 年に 1 回の申請なので、よほど丁寧に使っていない限りは買い替えのタイミングになる）でも

う 1 台購入も検討いただくのがよいと思われる。高価なのでご家庭に合わせて提案する。 

 

※ポータブル電源は 3 か月に 1 回程度、充電されているか確認しておく。0％まで使いきると二度と充電できなくなることがある

ので注意。 

★AC/DC インバーター（カーインバーター）について 

特に人工呼吸器の装着時間が長い患者については、人工呼吸器の台数・ポータブル電源のシガーアダプターの有無によらず、カー

インバーターがあった方が、災害時にポータブル電源を使えない時間を減らすことができる（充電時間の短縮により）ため、有利

だと考えられる。 

・「純正正弦波」「正弦波」、シガーアダプターがついている製品にする。（正弦波の製品はほとんど 300W 以上、300W で十分） 

・車（下記の特殊な車を除く）をお持ちの方は、購入を推奨。（今回の助成金の対象になる） 

シガーソケットからとる場合は 150W が限度（それ以上とる場合はカーバッテリーに直接つなぐ必要があり、車内から使うには車

屋さんで工事してもらう必要がある）こと、ポータブル電源や人工呼吸器の充電だけであれば消費電力は 100W 未満なので、定格

消費電力は大きい必要はない。 

（定格出力が大きいものを買っても支障はないが、定格出力が 300 W のものを買っても 2000W のものを買っても、シガーソケ

ットに繋ぐ限りは使える消費電力数は 150W 程度であり、2000W 分の家電を同時に使えるわけではないので注意が必要。） 

 

 ※一部の電気自動車、ハイブリットカーなどで 100V 電源用コンセントがついている場合はカーインバーターは不要 
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資料２.実際の使い方 

★ポータブル電源、カーインバーターの実際の使い方 

重要：ポータブル電源・呼吸器のバッテリーは予備機・外付けバッテリー含め、平時からフル充電しておく 

★車で充電する場合は、必ずエンジンを駆動させてから、機械につなぐ。 

★NPPV と一体型の加湿器の場合、避難する際など移動の際は、必ず外すか水を抜く（故障するため）  

 

NPPV,TPPV,呼吸器、バッテリーの提供されている個数により色々なパターンがある。停電発生後の流れはおおむね以下の通り。 

 

・人工呼吸器：まずは内部・外付けバッテリーを使い切るまでは、付属のバッテリー駆動にする 

  →もし、バッテリー使い切ったら、呼吸器もポータブル電源につなぐ 

  →使っているうちにまた内部バッテリーが充電されるので、充電されたらポータブル電源からはずす 

・加湿器：電源がないと動かないので、ポータブル電源につないでずっと使う 

※TPPV は加湿器がバッテリーを沢山使うため、24 時間ずっとバッテリーから電力供給を得るのではなく、適宜可能な時間に回路

用加湿器に切り替え or 気道乾燥が大丈夫な範囲で加湿レベルを落とす 

※NPPV の中に加湿器が組み込まれている機械は人工呼吸器がバッテリー駆動になると加湿器が使えなくなる 

（避難の際など移動する場合は機械が故障するため、必ず加湿器は外すか、水を空にする） 

NPPV は季節によっては加湿器の使用は不要。加湿レベルを落とすことでより節約できる。 

 

・充電：使っていない人工呼吸器・ポータブル電源・外付けバッテリーは、車の中でカーインバーター経由で充電する（車ないご

家庭は、日中に避難所や停電していない施設に持ち込んで充電させてもらう） 車で充電する際は必ず先にエンジンをかける。 

 

災害時のプランを立てる 

患者さん側の要素（普段の使用状況の確認）  

① 人工呼吸器を普段外している時間 

② （おおまかに）加湿器 off で気道乾燥（痰のかたさ）が連続して耐えられる時間 

TPPV：加湿器を使用せず人工鼻をはさんだ回路で連続で耐えられる時間（成人なら終日人工鼻でも OK な方も） 、 

NPPV：加湿器を使用しない状態で、連続で耐えられそうな時間 

※特に日常生活での移動機会がない方（通学通園通所機会のまだない小児、通所機会のない高齢者）や人工呼吸器導入後間もない

方だと、特に②は患者さんの実感として聴取難しい可能性あり。 

 

機械の要素 

＜既に分かっている情報＞ 

・人工呼吸器（内部バッテリー＋外付けバッテリー）で呼吸療法がおこなえる時間（バッテリーの持ち時間：Excel 参照 

・人工呼吸器の呼吸療法を行っていない状態での充電にかかる時間 

・ポータブル電源の充電にかかる時間（AC 電源、シガーアダプター経由：各機械の取り扱い説明書参照） 

・ポータブル電源の電力容量（Wh） 

・その他使いたい家電の消費電力数（目安）  
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＜実際買って試さないと分からない部分＞ 

① カーインバーターを使う場合のポータブル電源の充電時間（取り扱い説明書に情報ないため） 

② ポータブル電源に人工呼吸器や加湿器など災害時に使いたい機器を繋ぎ、呼吸療法を行った場合のポータブル電源のもち時間

（実際やってみないとどのくらい減るか分からない※情報としてあるのは、最大の W 数のため計算よりも長くなる→（実際に

測ると各社 20-90W 程度） 

【充電のプラン】 

・使っていない方の人工呼吸器・外付けバッテリーは、車の中でカーインバーター経由で充電しておく→外付けバッテリー含め交

互で使う   

・日中人工呼吸器をつかっていない時間/ 気道乾燥が耐えられる範囲で加湿器を off にできる時間に、車の中でカーインバーター

経由でポータブル電源を充電する（5－6 時間 連続でなくても OK）  

 

＜注意点＞ 

※人工呼吸器の外付けバッテリーの中には単独では充電できないものも多いので（呼吸器本体に接続中でないと充電できない）の

で事前に確認しておく。 

※内部バッテリーがついていない人工呼吸器もあるので注意。 
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松戸市医師会で災害医療救護対策委員会を担当しております和田といいます。池乗先生の発言に補足して、お

話をさせていただきます。よろしくお願いいたします。特に利益相反、返すべくもの、ございません。 

 

松戸市の災害医療の救護マニュアル、医

師会と松戸市で制作していますけれども、3

つの医療現場を想定することにしています。

1 つは、医療機関、救護所、これはどこの市

町村でも書いていると思うんですけども、こ

れに加えて在宅療養現場、在宅医療現場を

3 つ目の災害時に留意すべき現場として考

えて。そして、特に訪問看護師の役割を重

視して、安否確認、電源確保、応急対応等

を訪問看護師にやっていただくという形で

位置付けております。 

 

 

 

■福祉避難所 

次に、福祉避難所です。 

福祉避難所は、特別養護老人ホーム、そ

れから特別支援学校等を指定しておりまし

て、電源と、ある程度の介護労働力が確保

されています。 

家屋の倒壊なんかで自宅にいられなかっ

た医療的ケア児等は、福祉避難所に収容し

ていただいて、電源を確保するっていうよう

な方法を考えています。その場合、やはり訪

問看護師の支援が非常に重要と考えてい

ます。 

 

 

 

 

  ひだまりホームクリニック・松⼾市医師会 災害医療救護対策委員会  和⽥ 忠志 

【指定発⾔】 
成⼈・⼩児を包括した在宅患者災害対策 千葉県松⼾市での試み 
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これは現在の松戸市で考えている福祉避難所ですけれども、このように 5 つの避難所の階層化によって、より重

い方を収容する避難所を下に書いているわけでございます。令和 3 年度、内閣府の福祉避難所のガイドラインの改

訂に従いまして、直接避難が主流になりましたけれども、これは非常に現実的なところで。被災地では、外に出れば、

がれきがたくさんあるとか、道路が陥没してたり冠水してたりするわけで、そもそも避難そのものが非常に危険を伴

うわけですから、段階的避難っていうよりは、直接避難が現実的だっていうふうにわれわれも考えております。 

 

■域外搬送 

次に、域外搬送の重要性をわれわれは

考えております。やはり災害エリアでは、

限られた医療従事者、医療資源を患者さ

んの治療に集中する必要がございますの

で、例えば手術等を待機的に行える患者

さんは、できるだけ災害エリア外に搬送し

て、域外で安定的に、安全に治療するって

いうほうがよいというふうに考えておりま

す。また、医療的ケア児等、人工呼吸器装

着者も、場合によってはそのような形で域

外搬送が重要ではないかと考えておりま

す。 
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■個別避難計画 

次に、個別避難計画です。 

池乗先生もおっしゃっていましたけれども、そ

れを地域で作成すべく、避難先とか、避難時の

障害の課題、自宅での危険性、そして避難する

時の支援者、どのように共有するかっていうよう

なことを考えております。 

 

 

 

 

 

 

個別避難計画ですけれども、発災時は皆さん、

非常に緊張している、あるいは慌てている、必ず

しも冷静ではないかたがたが、実際にこれを、個

別避難計画をお読みになるわけで、読むという

よりは、一目で、ある程度、大事な内容が分かる、

見るような書類を作ったほうがよいというふうに

考えております。また、今日、基調講演でもあり

ましたけれども、定期的な更新が必要だし、自宅

避難という考え方も大事かと考えております。 

 

 

 

■災害時にも電源が必要な方 

それから、今日の主要なテーマの電源が必要

な方ですけれども、人工呼吸器装着者、酸素療

法の方、たんの吸引が必要な方があります。ま

ずは一番大事な人工呼吸器装着者に対して、私

どもで対策をしようということで、池乗先生のご

発表のような内容を行ったわけでございます。 
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在宅療養者においては、事前トリアージ

ができるというところが特徴であります。 

例えば、もう人工呼吸器装使用者は、

「発災時に赤」ということが分かっているわ

けです。あるいは「電源を必要とする人、透

析を受ける人は、赤または黄色」というふう

に、既に事前に判断可能で、事前にトリア

ージが行われているため、発災前から予測

した対応ができるという利点がございます。 

 

 

 

電源確保に関しても、事前トリアージに

基づいて、平時に個々の患者さんに対して

電源確保対応策を行って、個別避難計画

等に記載する、あるいは関係者、ご家族で

共有しておくということが有効だと考えて

おります。電源は、北海道のブラックアウト

の経験からも、ハイブリッド車が最強と経

験的に知られておりますので、そういうこと

に基づいて、今回の災害訓練も行ったわけ

ですけれども、AC インバーターとスペアバ

ッテリーを持っていただくというようなこと

で、自動車を電源として人工呼吸器を稼働

するということを考えております。 

病院は当然、非常に災害時、逼迫（ひっぱく）しておりますので、できれば自宅や福祉避難所で電源を確保して、

病院で電源を確保するために、安定した患者さんが病院に行くことをできるだけ避けて、災害医療を円滑に動かし

たいっていうふうに考えております。 

 

やはりこの場合、先ほど申し上げました

第 3 のフィールドとしての在宅療養者に関

して、訪問看護師は非常に重要だというふ

うに考えております。安否確認、電源確保

を、訪問看護師を中心に行う。そういうわ

けで、災害医療対策に在宅医療現場、訪

問看護師の役割を位置付けることが大事

じゃないかというふうに考えております。 
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先ほど池乗先生から発表があり

ましたが、松戸市の総合防災訓練の

関連企画として、人工呼吸器を装着

する患者さん 1 名当たり、訪問看護

師 1 名が同席して、人工呼吸器の予

備バッテリーで人工呼吸器を駆動す

る訓練、予備バッテリーを自動車で

充電する訓練をやっております。 

そして、市は 9 割の購入助成金の

給付いただきまして、市の予算の中

に位置付けていただきまして、それ

に対して支援をしていただいている

ということでございます。 

 

 

去年の実績を池乗先生に発表をしていただきましたけれども、今年度もこれをやっているということでございます。 

以上で、私のお話を終わりにします。ご清聴、ありがとうございました。 

 

  

- 85 -



池乗氏・和田氏へのご質問とご回答 

 

Ｑ： ポータブル電源へ車から充電する場合、必ずエンジンをかけてからつなぐということでしたが、直接、カーイン

バーターを使い医療機器へつなぐ場合も、同様にエンジンをかけてからつなぐ必要がありますか。 

Ａ： （池乗氏） はい。そのとおりです。エンジンを先にかけてからつながないと、機械にとても負荷がかかって、壊れ

てしまうので、先に必ずエンジンをかけていただいたほうがよいかと思います。 

 

Ｑ： 医療機器のポータブル電源への付け替えについて、本人・家族や支援者間でどのように話し合っておられるの

でしょうか。停電時の行動フロー等ございますでしょうか。基本、家族が付け替えを行うように、購入後、介護者

への教育も訪問看護師が行っておられるのでしょうか。重度訪問介護を利用している独居療養者の災害時支援

において、ヘルパーとの話し合いに困難を感じています。 

Ａ： （池乗氏） 医療機器へのポータブル電源の付け替えに関しては、基本的には災害時は家族しか、家族というか、

その場にいる人しかいないので、家族が付け替えをするように指導を行っています。重度訪問介護を利用されて

る方に関しては、確かに私たちのほうでは特に決めていることはないんですが。ただ、普通の家のコンセントと同

じような感覚で使ってくださいというように指導をしていますので、今のところは、そこですごく支援をしていて困

っていることはないかなと思います。和田先生、どうでしょうか。 

Ａ： （和田氏） 池乗先生の回答で、もうほとんど尽くされていると思うんですけれども、基本的には家族ができるよ

うに。実は訪問看護師が必ずしも発災時にすぐに同席できるということは、普通はなくて、ある程度、タイムラグ

があると思いますので、基本的にはそこにいらっしゃるご家族、または直接的に支援しているかたがたに関わっ

てもらって、例えば障害福祉のヘルパーさんなんかにも関わっていただいております。 

 

Ｑ： 地域との、医師との連携におけるコツなどありましたら、ご教授ください。 

Ａ： （池乗氏） 地域の主治医にどう必要性を感じていただくか、ということは、少し課題には感じていまして。やはり

活動をしている中で、去年に関して言えば、和田先生のところの診療所と私のところの診療所の患者さんが、助

成金、使われている方、とても多かったので。ただ、そうしていく中で、地域の訪問看護師さんはいろいろな診療

所と組んでいますので、看護師さんに「あ、こういうふうにやるんだ」、と学んでいただいた、それを他の先生が診

ている患者さんにも広げていっていただけたらいいなと思っております。回答になっているか分からないのです

けども、医師会のほうでも、地域の先生方に、「こういう活動があります」ということは、お知らせしています。 

Ａ： （和田氏） 先ほどの基調講演の小平先生も JMAT のお話しをされていましたけど、やはり医師会を巻き込ん

でいただいて。直接的に看護師さんとか、あるいは福祉支援者が医師と話すのは難しいかもしれませんけれど、

「医師会から言ってもらう」とか、「医師会から発出した文書でアナウンスする」とかがあると、良いと思いますの

で、医師会をぜひ巻き込んで、やっていただければと思います。 

 

Ｑ： 最近ハイブリッドではなく、完全 EQ の車もありますが、そういう場合の指導として、何か工夫されているところ

はありますでしょうか。 

Ａ： （池乗氏） 特に 100 ボルトの、直接コンセントをさせるような車をお持ちの方に関しては、「カーインバーター、

買わなくていいですよ」と指導しているのですが。もう、それ以外の方については、特に今回の活動の中では対

応はしていないかと思います。 

 

Ｑ： 長時間の充電をしておくと、リチウムイオンバッテリーなので、加熱して出火してしまうという危険性があるので
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すけども、その辺りはどのような指導をしていますか。 

Ａ： （池乗氏） 私たちの活動の中では、ポータブルバッテリーにずっとつないでおくのではなくて、加湿器を使わな

くていい時間がある方については、人工予備回路に変える時間をつくっていただいていて、それで加湿器を使っ

てポータブル電源に人工呼吸器もつないで過ごしている時間と、人工呼吸器のバッテリーだけ使う時間をつくっ

て、それを交互に使っていただくような形にはしています。 

 

Ｑ： 福祉避難所への直接避難について、事前トリアージを行われる中で、事前登録制になっているのでしょうか。避

難所間の受け入れ調整等について、日頃からどのような協議をされていますか。避難行動要支援者名簿につい

て、日頃から医師会と行政でどのように情報共有なさっておられるのでしょうか。 

Ａ： （和田氏） 実際には、そこのところはまだ松戸市でも十分に進んでないところでます。まず一つは、要配慮者の

名簿に関しては、ちょっと幾つかの場所に個別にあります。例えば地域の住民団体、自治会等がアンケートして集

めたもの、それから手挙げ性で市役所が集めたもの、その他、市役所の各セクション、介護保険のセクション、障

害福祉のセクションなどが持っているものがありまして。これらを、実際には個人情報の関係で、普段から相互に

見ることはできませんが、発災時にうまくと都合してはどうか、というふうに、現在、想定しております。 

   それから、福祉避難所に対して、ひも付けをするとか、あるいは個々の障害のある方、要配慮者に対して登録

制にする、ということは、大変、大事なことだと思うのですけども、現在、そこまでできておりませんで。現在、モデ

ル的に個別避難計画を作ったり、あるいは福祉避難所への避難訓練をこれからやろう、と想定している、そのよ

うな準備段階でございます。 

 

Ｑ： 資料では行政側の関わりが分かりにくいのですが、障害福祉部門や保健所・保健師の動き、役割を詳しく知り

たいです。 

Ａ： （和田氏） 現在の、今回の災害医療政策のマニュアル作りであるとか、今回の電源確保訓練は、市と医師会、

訪問看護連絡協議会が主導して行っています。それとは別に、市の災害対策本部の下部組織である救護本部、

これの訓練です。つまり、救護本部として松戸市の全体の災害医療を統括し、マネジメントするということは、そ

れとは別の訓練等として、救護本部の設営訓練として、保健所や市のさまざまなセクションに、障害福祉のセクシ

ョン、それから高齢福祉のセクションに関わってもらってやっていて。その中に、もう少し細かいこととして、今回

の活動が位置付けられるものと考えております。 

 

Ｑ：訪問看護師さんへの報酬が出る仕組みにつきまして、財源や支払いの手続きの流れなど、もし具体的なところが

決まっておられましたら、教えていただけますでしょうか。 

Ａ： （和田氏） 実はこれ、ちょっと医師会の規定の中に、医師会員の医療機関から医師とともに看護師がチームとし

て派遣される、例えば JMAT 的な活動に関しては、看護師の報酬が記載されています。それから、看護協会と市

との協定書にも看護師の報酬が規定されております。しかし、訪問看護師のこのような活動に関して規定されて

いなかったために、今すぐに市役所がお金を出せないという、話になっておりまして、今、鋭意、訪問看護師のこ

のような活動に、災害医療訓練としてお金を出せるように整備し、恐らく来年度から出せるようになるということ

で、準備を進めているところでございます。 

 

Ｑ：非常用電源の確保について、必要性を感じていますが、医療機器への使用に対する、メーカーが、保証がないこ

とについて、行政としてどのように進めるか、苦慮しています。説明する際にどのようにされているのか、詳しくお

聞きしたいです。また、定期的な買い替えが必要とのことですが、買い替えについても補助が可能なのでしょうか。 
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Ａ： （池乗氏） 私たちのほうでも、最初、医療機器への使用に対するメーカーの保証がないというところに関して、

やはり行政の方もちょっと引っかかっていらしたのですけども。実際に過去の災害時に問題なく使用できている

ということをお伝えした上で、ここで、もし保証がないから使ってはいけません、というふうにしてしまって、使わな

いことで失われる命のほうが大きいことを、こちらからもご説明を。それで行政の方に理解を頂いて、松戸市の

ほうでは、「メーカーの保証がないから、医療機器をつないではいけません」っていう文言を、ホームページから

削除をしていただきました。で、定期的な買い替えについては、5 年に 1 回は補助が出るのですが、壊れた時点

で補助が出るわけではないので、現時点では松戸市も 5 年に 1 回しか買い替えられません。 
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それでは、よろしくお願いいたします。今回は、このよ

うな機会を与えていただきまして、関係者の皆さまに感

謝申し上げたいと思います。今日、私は「日本神経学会

が進める神経難病患者のための災害対策」というタイト

ルでお話をいたしたいと思います。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

皆さんもご存じのように、難病患者さんにとっての災害時期別目標というのは 3 つございまして、まずは予防とい

う観点から、災害時の応急対策、そして災害からの復旧・復興と、この 3 つに分かれるわけですけれども。予防とい

う面については、自助の準備と、あるいは行政等と協働しての共助・公助の準備があります。応急対策としては、生

命の維持、医療の確保と継続が重要な課題になりますし、復旧・復興においては、療養環境の確保や生活の再建、

医療の継続が大きなテーマとなってまいります。 

  

中根 俊成 

⽇本神経学会が進める神経難病患者のための災害対策 

富⼭⼤学 脳神経内科 
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日本神経学会では、

神経難病患者さんの災

害対策としては、2012

年から 14 年にかけて、

IT 化推進委員会という

ものが災害対策委員会

へと衣替えをいたして

おりまして、実際、その

患者さんの対象は、在

宅療養中で、呼吸や栄

養摂取・移動困難な方、

あるいは医薬品の継続

をすることが不可欠な

神経難病患者さんとい

うことが対象となっております。事業内容としては、ここに 4 つ挙げているものがございますが、このように災害ネッ

トワークの掲示板を作る、あるいは神経難病患者の受け入れ可能施設の登録や、製薬会社、人工呼吸器等取り扱

い患者との連携、大規模災害の模擬訓練、こういったものを行ってきております。 

 

2012 年から 2014 年に、こういった事業に取り組むようになったきっかけは、やはり東日本大震災であり、この

時に、広域搬送の時の、例えば神経難病患者さんの選定の判断基準でありますとか、ヘリコプターによる移送も初

めての経験でしたし、費用の負担等が議論なされたというふうに聞いております。こういった経験を経て、日本神経

学会では、神経難病患者さんの災害対策に取り組んでまいりました。これは、同学会のホームページからは、このよ

うな画面を見ることができますが、こういったところから情報を収集することが可能です。  
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神経難病というのは、

やはり他の難病との違

いというものがございま

す。このスライドでは、ち

ょっと古いデータになり

ますけれども、神経難病

患者さんでは、やはり一

部介助や全面介助など

の、いわゆる介助の比

率が非常に多い難病で

あるということが言える

かと思います。 

 

 

 

 

 

そして実際、このよう

に日本神経学会が災害

対策委員会を設置して

初めての実災害となっ

た熊本地震で、また新

たな問題点も見つかっ

てきております。 

このように、避難所に

おけるケアスペースが

ないでありますとか、福

祉避難所の機能や存在

の問題、それから個別

の災害時避難支援計画

をちゃんとできていたか

など、平時の備え、こう

いったところがありました。そして、実際に被災をされた後は、こういった不安の問題や仮設住宅の設置、こういった

ところも問題となってまいったわけです。熊本地震の時は、多くの患者さんが車中泊という避難を選んだというのも

非常に特徴的な災害だったわけですが、その中では、進行性核上性まひという神経難病患者さんが福祉避難所の

存在を知らぬまま車中泊で亡くなってしまうという、痛ましい、こういったケースもございましたので、やはり熊本地

震での経験というのは、われわれは生かす必要があろうというふうに思います。 
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そういったのを経まし

て、神経難病医療ニー

ズへの対応であります

とか、新たなネットワー

ク形成、災害時支援物

資の供給体制、DMAT

など他の救護班との連

携など、こういうふうに

医療や行政、需要や共

有などのバランスを取る、

コーディネートする人材

配置の必要性が考えら

れたわけです。そこで、

神経難病リエゾンという

ものを設置して、神経難

病患者さんの災害対策を進めようではないかというのが、神経学会の、現在、考えていることになります。 

 

リエゾンというのは先駆者がおられます。小児周産期リエゾンの先生方がございます。この先生方は、こういった

情報収集・発信、医療支援調整、保健活動、こういったところで活動をなさっているわけです。われわれとしましては、

このように神経難病リエゾンを、これを模する形で設置をしまして、各都道府県に先生をお願いしてスタートしたと

いうことになります。  
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このように、日本神経学会災害支援ネットワーク掲示板では、指揮発動要件を決めております。こういった地震の

条件でありますとか、もろもろ自然災害の条件を決め、これが指揮発動要件とし、指揮発動の順位としてレベル 1、

2、3 と、このような順番で取り組んでいくということを決めております。実際、2016 年以降ですと、このような形で

災害支援ネットワークのほうには神経学会員が見れるように掲示板ができており、このように、スライドでしめしてお

りますのは一部ですけれども、自然災害の時に、指揮発動がなされてきたという経験がございます。 

 

そしてもう一つは、リエゾンの積極

的に働きかけるお仕事としては、各自

治体で、こういった個別避難計画の作

成を進めてほしいと。これは自治体が

主になって行うわけですけれども、こう

いったところにもリエゾンが働きかける

ことができればとわれわれは考えてお

ります。 
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実際、これは、私

もこの当時、熊本県

におりましたけれど

も、2016 年の熊本

地震の際は、熊本県

の宇城市といったと

ころでは、事前に、

かなり綿密な机上訓

練でありますとか、

実態把握と実態調

査、そして現地訓練

というものを行った

ことにより、もともと

の数は多くありませ

んが、難病患者さん

がうまく避難できた

という経験がございます。ですから、こういった点も、個別避難支援計画の、あらかじめ作成しておくっていうことが

重要ではないかというふうに考えているところです。ですので、神経難病リエゾンは、このように被災地の情報収集

と発信を災害時に行い、平常時には個別の計画策定の推進、そして在宅の人工呼吸器装着患者リストの、ちゃんと

リストアップをするといったところを主なミッションとしております。 

 

現在の課題は、

神経難病リエゾン

の数が非常に少

ないというところ

だったんですが、

今年度はリニュー

アルと増員に取り

組んでおります。

年 1 回、神経学会

での各エリア、地

方会支部がござ

いまして、各都道

府県ネットワーク、

リエゾンの依頼、

更新を行っており

まして、今後は毎

年度それを行うことによって、最新の災害対策チーム編成をできるような体制に、今年度からなっております。 
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もう一つは、この 3 年間は新型コロナウイル

スのパンデミックという状況があったわけです

が、これが自然災害と合わさって起こった時、

難病患者さんをどう対応するかという問題が

ございます。これは、まさに複合災害と、その問

題でありまして、この時に難病患者さん、どう

行動したらいいかというのがあります。避難所

ですと、こういった問題がどうしても出てきます

し、またこういったパンデミックの時期でありま

すと、製剤量が供給不足になるとか、入院先や

人工呼吸器の確保が難しくなる。あるいは、こ

ういった介護福祉サービスが継続的にはできなくなる。こういった問題が生じます。ですので、こういった時に、どう

難病患者さん、対応するかという問題が出てきます。 
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まずは避難所の

管理についてです。

これは令和 2 年、

2020 年 7 月の熊

本県南豪雨の時の

様子ですが、もう、こ

のように避難所管理

はとても重要です。

熊本地震 2016 の

時の避難所と、全く

違う光景になってお

り、このように間仕

切りがあり、段ボー

ルベッドを使ったス

ペース確保がなされ

ており、スリッパの使用がちゃんとなされている、換気もされているというような状況になっていました。このような避

難所管理が理想的なわけですが、じゃあどこでも避難所、このようになりますと、今度、避難するスペースがなくなる

という問題が出ます。ですので、分散避難という考え方が必要になります。これまでは公的避難所が一番の避難所

になるわけですけれども、在宅避難でありますとかホテル避難、こういったところも今後は考えていかないといけな

い、強化していかないといけない避難パターンということになります。知人宅に避難する、車中泊というのは、避難の

方法としてはもちろん可能性はあるわけですが、場合によっては、避難することで逆に危険になる。あるいは、その

人がどこにいるか分からない避難になるということも、リスクとして考えておく必要があろうかと思います。 
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そして、避難入院という考え方は、日本神経学会でも少しずつ周知をしており、特に風水害に備えた場合というこ

とで考えております。 

 

こちらは、当時、NHO 静岡医

療センターにおられました溝口功

一先生が、令和 2 年 9 月の台風

10 号が熊本に来る時に、このよう

な調査をしていただいたわけです。 
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九州では、このように避難入院

といったものが、ある程度、以前

からの風習として浸透してきてい

るという現状があります。これは

実際、患者さんの内訳になります。

この場合、実際、どういう制度を

使って、こういった避難入院する

かというのが、今後、解決すべき

課題ということになります。沖縄

県では、これは諏訪園先生が日

本内科学会誌に書かれている論

文になりますが、「予測可能な災

害避難としての人工呼吸器使用

患者の早期入院」というパターン

を、沖縄県の事例として組んでおられます。ですので、こういった形で、われわれも参考にしながらやっていく必要が

あろうかと思います。 

 

 

これは富山県の事例で

すが、このようにマイ・タイ

ムラインというのを作ること

によって、予測できる台風・

大雨では避難計画をあら

かじめ作る。そうすることに

よって、追い込まれ型避難

から先読み型避難をすると

いったことが推奨されてい

るわけです。 
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神経難病のための複合災害を見据えた対策としましては、対面診察時以外の手立てをあらかじめ作っておく。製

剤量のストックをしておく。避難準備、個別支援計画を作っておく。そして、日頃からの感染予防とその訓練をしてお

く。そして、治療については、このように処方設計を、アドヒアランスを重視して、あまり複雑な処方を避け、処方を少

しずつ多めにすることを心がけてはということを提唱しております。 

 

また、令和 3 年 5 月 20 日に

は災害対策基本法が改正をされ

まして、脳神経内科医が押さえて

おくべき 3 つのポイントということ

で、現在、解説をしております。 
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一つ一つ説明をしていきますと。まず 1 つ目は、避難勧告の廃止でして。これはこのように、恐らく高齢者等が避

難すべき警戒レベル 3 であれば、神経難病患者さんはもう既に避難をしないといけない。こうすることによって、逃

げ遅れ防止といった点を強調しております。個別避難計画をあらかじめ作るという点では、こういった主な記載項目

をきっちり、特に移動する際の経路、場所、注意事項といった点をしっかり作る。これは努力義務ですといったことを、

プロモーションをしております。 
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また、福祉避難所につきましては、もう最初から直接、福祉避難所に避難するということが重要であり、こちらにつ

いては、説明をしているところです。このように福祉避難所の指定がある、受け入れ対象者の公示がある、あるいは

直接避難の促進、そして、避難所での感染症や熱中症、衛生環境対策を強化することなどをお願いをいたしており

ます。 

現在、全国様々なところでの取り組みがあり、例えば川崎市における「医療的ケア児者への発災時の電源確保事

業」の例があります（参照：川崎市ＨＰ）。また別府市における、1 人も取り残さない、いわゆるインクルーシブ防災と

いう考え方、新しいノーマライゼーションに基づいた考え方も、普及してきているところです。 

私の発表は以上となりますが、私の発表につきましては、このスライドに示しております先生方のご協力やご指導の

たまものであります。先生方に感謝を申し上げたいと思います。また私は、このような発表をいたしておりますが、ま

だまだこれから知識や情報を修得して、アップデートしていく必要があるというふうに考えておりますので、ぜひこの

研究班の皆さまにもアドバイスやご意見を頂ければというふうに思います。よろしくお願いいたします。どうも、ご清

聴、ありがとうございました。 
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本日、この 2 時間のセミナーでは、「医療の継続」という点について、発災後の DMAT、JMAT を含めた

地域での取り組み、そしてその前に、「平時にその活動がうまくいくために何をしておかなくてはいけないか」

ということが示されたと思います。 

研究班としましても、今日、お示し頂きましたことを参考に、また次の災害対策について、深く研究を、そし

て普及を図っていきたいと思います。 

本日ご講演を頂きました先生方、またご質問を頂きました皆さま、ぜひ引き続きのご協力をお願いいたした

いと思います。 

ただいま、終了予定時刻すぎてしまいまして、申し訳ありません。 

お忙しい中でご参加を頂きましたことに改めて感謝を申し上げて、本日のセミナーを終わりにいたしたいと

思います。 

どうもありがとうございました。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

まとめ 【⼩森 哲夫】 
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回答者の概要 回答数
都道府県・保健所設置市・特別区 107
 ・都道府県 70
 ・政令指定都市 16
 ・中核市・その他政令市 10
 ・特別区 2
 ・無回答 9
地区医師会 2
難病診療連携拠点病院 5
難病診療連携拠点病院以外の医療機関 2
保健所設置市以外の市および町村 6
 ・保健部局 1
 ・福祉部局 1
 ・災害・危機管理部局 1
 ・その他（保育所） 1
その他 7

職種内訳 回答数
医師 11
保健師 104
看護師 8
⾏政⼀般職 1
その他 4
無回答 1

 

 

■セミナーの受講者  総計 940 名 

   

 

■事後アンケートの結果 （有効回答者数 129 名） 

1． 回答者の概要           （全 129 件） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

回答者の所属内訳 回答数
都道府県・保健所設置市・特別区 661
 ・都道府県 481
 ・政令指定都市 78
 ・中核市・その他政令市 70
 ・特別区 32
地区医師会 14
難病診療連携拠点病院 65
都道府県医師会 11
難病診療連携拠点病院以外の医療機関 27
保健所設置市以外の市および町村 29
訪問看護機関 8
その他 25

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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2.受講の成果・感想    

1)選択肢による回答  n=129                                       

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

＜災害時における難病児・者の医療継続難のために、今後実施できそうなことが見つかった（理由）> 

  ・研修で気付いた点を個別避難計画に活かせると感じたから。 

・人工呼吸器使用患者の電源確保の重要性や事前に基本情報をまとめておくなど参考になった。 

・個別避難計画の作成、見直しを多職種で行っていきたい。 

・災害時への平時の備え等、学ぶことができた。 

・避難訓練の在り方だけでなく、協力してくれる訪問看護師への報酬のことなど、はっとさせられることがたくさ

んあった。 

・松戸市の、非常用電源設備の購入及び使用における課題整理と、課題解決に向けた取組について大変参考に

なった。これならできるかもしれないし、していかなければならないという必要性を感じた。 

・災害時の人工呼吸器使用者の対応について学ぶことができた。 

・在宅で人工呼吸器を使用している患者に対して、医療は切り離せないものであるため、医師会や訪問看護ス

テーションとの平時からの連携がとても重要だと思い、これから取り組んでいきたいと思った。 

・災害時の電源確保の支援。 

・すぐにできるかどうかは別として、実施に向けて検討すべきことについて、やや明確になった印象がある。 

・災害発生時の状況を知ることで、平時の取り組みを確実に実施することの重要性がわかった。 

・難病児や、保護者、利用している施設や病院と協働し、個別の避難計画を立てて、共有しておきたいと思う。 

・(現場では)マンパワー・費用的な部分が不足している。 

・本県でも非常用電源の助成事業を実施しており、現在災害に備え、患者・家族に電源確保を推進している。 

実際に購入した後の非常用電源と医療機器のつなぎ方等が曖昧であったため、今回松戸市の取り組み状況を 

聞くことができ、非常に参考になった。 

・いま正に在宅人工呼吸器患者の電源確保について所内で話題にあがっており、タイムリーな内容であった。 

松戸市における先進的な取組を知り、医師会や訪問看護師の連携の必要性を感じたため、参考にしたい。 

・人工呼吸器装着者の避難訓練や、非常用電源の確保については、まさに今取り組んでいることなのでタイムリ 

ーに先進的に取り組まれている事例を聞くことができて参考になった。 

・人工呼吸器等の消費電力リストについて、作成したいと思った。 
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・松戸市の取り組みを管内でも実施してみたい。 

・個別避難計画作成にあたり、市町村の努力義務となった中で、どこまで保健所がやる範囲かと思っていたが、 

市町村で進んでいないところは、関係者間の調整など、保健所が入って行い、共有していくことも、保健所の役

割として重要だと感じた。積極的にかかわっていこうと思った。 

・難病患者の個別避難計画作成について研修会を実施予定のため、他県（市）の取り組みの話がきけ、参考にな

った。 

・本日のご講演を参考に、ALS や医療ケア児での災害時の対応としての支援について、神経難病の主治医と検

討していきたいと思った。 

・当所でも、難病患者専用の災害時マニュアルを作成している。自宅避難が困難になった際の避難先や市町との

協働について、方針を考えていた。松戸市の取り組みを聞いてとても参考になった。 

・災害時用支援者リスト作成に向けた訪問看護との連携の参考になった。 

・前任地で管内の人工呼吸器装着児・者の把握が課題になったが、人工呼吸器や酸素の会社への調査という方

法があることを知った。管内市町へ蓄電池の購入助成を働きかけたが、県で準備をしたら良いと言われ、実現

しなかったが、継続して働きかけたいと思った。 

・個別避難計画と平時からの準備の必要性について、再確認ができた。 

・個別支援計画の策定に向けて、医師会・医療機関・訪問看護・業者・行政・当事者を巻き込んだ話し合いの場が、

まずは必要であり、共通認識のもと訓練へとつないでいけるとよいと思った。平時にやるべきことは、まだまだあ

ると感じた。 

・「非常用電源を実際に使ってみる避難訓練」という松戸市の発表が大変参考になった。個別避難計画に基づき、

人工呼吸器患者が福祉避難所に避難する訓練を実施したところだが、非常用電源についてはまだ触れていな

かったので、今後着手すべき大きなヒントをいただいた。 

・災害対策としての電源確保について、具体的な取り組み内容を学ぶことができ、今後の支援計画に活かしてい

きたい。 

・平時から避難先を確認していくことが重要だと感じた。 

・研究班のセミナーに 2 日間参加させていただき、様々な方向からの支援が可能だと感じた。自身の地域の中で

できることを考えていきたい。 

・制度や仕組みをつくるのは市町村の防災担当課となると思われるが、そこに必要性を伝えたり、流れを仕掛け

ていくのは保健所の仕事になると思う。先行事例のような取組を進めていくのは時間がかかると思われるが、

取組んでいる自治体があることを頭の片隅に置き、管内の災害対策の取組が進むよう動いていきたい。 

・発電機や蓄電池について、何を購入したらいいのか、補助はあるのか、どのくらいもつものを購入したらいいの

か、迷われているケースが多く、本日ご講義頂いた内容は非常に有用だった。 

・現在、訪問看護師や主治医等地域支援者と連携して支援計画作成に取り組んでいるが、呼吸器の消費電力

数のリスト化や、非常用電源の選択・購入、使用方法についての指導・訓練等も具体的に行っていけるよう、 

活動に取り入れたいと思った。 

・小児慢性特定疾病の在宅療養児への支援を行う中で、災害への備えが必要であるが、具体的に電源をどのよ 

うに準備すべきか不明な部分も多かったので、実際の事例を通して知ることができて、非常用電源の購入や訓 

練を実施しようと思った。 

・実際に業務の中で行う支援の参考となった。 

・非常電源を持っている人工呼吸器使用医療的ケア児・者の数がまだ少ないと考えられるので、普及するように 

努めたい。 
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・非常電源など必要なものをどのようなルートで購入するのか、ルートもはっきりしていなかったが、松戸市の取 

り組みを知ることができたのはよかった。 

 ＜セミナーに参加してよかった（理由）> 

・災害対策及び難病者支援の研修を受ける機会がなかったので、研修会で学びを深めることができた。 

・質疑応答の時間も多く、理解を深められた。 

・非常用電源の確保について具体的なお話があり大変参考になった。保健指導の内容に反映させていきたい。 

・さまざまな取り組みを知ることができ、今後に活かしていきたい。 

・非常用電源の補助事業について市全体で考えてもらいたいが、莫大な費用となることが予測されハードルが 

高いため、何か企業の社会貢献や寄付などの抜け道はないか考えてみようと思った。 

・実践報告がとても理解しやすく、また連携の重要性について再確認できた。 

   ・災害時の支援に日々悩んでいる。今後何をすべきか検討できる。 

・災害対策に関する事例の情報共有、特に視覚的媒体は大変参考になり、何が課題なのかつかみやすい。 

・先進的な取り組みを知ることで、当所で取り組める内容があるのか知ることができた。 

・災害時の医療の継続のためには、平時から非常用電源の扱い方など習得し、避難計画を立てて準備しておく 

ことが、とても重要なことがわかった。 

・質問にも答えていただき、ありがとうございました。 

・ポータブル電源のことはメーカー保証の問題もあると聞き、行政が踏み込めないなとあきらめていた。医師会 

にも相談し、電源確保について、課題解決に取り組みたい。 

・12/11 の研修会と併せて、平時からの災害対策の取り組みに何をすべきかが理解できた。 

・保健所の役割、電源確保の具体的進め方等勉強になった。 

・個別避難計画作成や、他職種連携の重要性を学ぶことができた。 

・必要と思っていたことを他地域でも実施していることを知ることができた。 

・JMAT の基本や訓練の実際、日本神経学会の動向など、新しい情報を得ることができ、大変勉強になった。 

・神経難病患者の防災対策について、次にすべきことが見えた。関係部署と連携して地域ぐるみで行っていきたい。 

・自所属の地域の医師会の先生方のお考えを確認し、御協力を得ながら協働していけると良いと感じた。 

・災害時に使うポータブル電源の選択方法を知り、患者さんに情報提供する際の参考になると思った。 

・難病患者の支援も災害対策も全く初めてだったので、支援のヒントになった。 

・人工呼吸器装着者の対策が急務であることが分かった。また、対策を進めていくにも多くのマンパワー（協力 

者・理解者）が必要となることも覚悟ができた。 

・所内でも、難病患者の災害時支援の取り組みを強化するため、参加。今後の事業や家庭訪問で活かせると感 

じる。 

・医師会や地域の訪問看護師とつながることの大切さを改めて感じた。個別の取り組みにとどまらず、医師会と 

もつながって、難病患者様が安心できる地域づくりにつなげていきたいと思う。 

・今後の業務の参考になる視点や方法を学ぶことができた。 

・非常用電源の準備が必要だが、実際には保健師もご家族も、どういうものがよいのか、どのように使えばいい

のか、わかっていないことも多い。とりあえず買ってあるというお宅も多いので、今回のセミナーを参考に、関

係機関とともに試してみたいと思う。とても参考になった。 

・災害対策の基本と重要性について学べた。 

・松戸市の現状が理解できた。 

・「災害時の備え」に関して確認することができた。 
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３．各セッションへの感想・自由記載  

基調講演（小平博氏） 

・JMAT、被災地の医療等、分かりやすくご説明いただき、多くの学びがあった。 

・避難訓練の実際が良く分かった。 

・災害時の現場での動きが具体的に分かった。 

・阪神・淡路大震災の状況と動画による災害訓練の様子。課題を提起いただきました。質問にもでていましたが、介 

助者と搬送用の車等の準備など、有事の際の対応について、いろいろ考えていきたいと思った。 

・平時から災害時までの医療機能の動きをとても分かりやすく話され、理解できた。 

・丹波地域における実際の取り組み事例については、市職員を含めチームとして取り組んでいることが視覚的に見

えて、当所での訓練に取り組む際にとても参考になると思った。 

・災害医療は 2 次被害最小化のために JMAT や DMAT、地域と協働し、医療はもちろん、災害の情報収集や行政 

支援まで多岐に渡って活動していることを知った。 

・医師会の取組み状況がわかった。平時から医師会、保健所、拠点病院の共同が必要と感じた。 

・JMAT という組織があることや役割等を学ぶことができた。 

・保健所の避難訓練の取り組みが参考になった。行政で車両やストレッチャーの準備までされていて、当所では既存 

のものの活用で考えていたので新鮮だった。 

・恥ずかしながら JMAT のことを知らなかった。超急性期を DMAT が担っているイメージでしたので、JMAT が被

災地域の復旧を大部分カバーしていることを理解した。 

・JMAT という組織の存在や役割を知ることができてよかった。 

・各チームの引き継ぎをシームレスに行うことが、患者さんにとってもとても大切なことだと思った。訓練に多くの方

が参加されており、地域全体で取り組んでいる様子がわかった。リーダーシップを誰がとるのがよいのか、考えさ

せられた。 

・過去の事例なども踏まえての説明はわかりやすかった。 

・在宅神経難病患者の支援は平常時から準備しておく理由がよくわかった。 

・丹波地域の災害対策支援では、県福祉事務所と市行政が協力していることが良く分かった。 

・行政からの取り組みがとても参考になった。 

・人工呼吸器使用難病児・者への体系的な支援の必要性を学ぶ事ができた。 

・基本的な知識の理解につながった。 

・JMAT の組織、活動内容が理解できた。 

実践報告（池乗愛依氏） 

・松戸市の助成金活動や多職種連携の事例を聞けて、参考になった。 

・車のバッテリーから電源をとることについて、興味深くきかせていただいた。 

・医師会や往診医の先生が積極的に電源の指導に当たってくれていることに感動した。大規模な避難訓練でなくて 

も、電源を実際に使えるように指導することは、手っ取り早く必要な訓練だと思った。ぜひ取り入れたい。 

・在宅医と行政が連携して平時の取り組みを進めておられ、すばらしい活動だと思った。 

・実践可能な内容だった。 

・非常用電源に関する給付事業とシミュレーションの訓練の様子など具体化しており、大変わかりやすく興味深く拝 

聴。医師会と行政等が一緒に協議してきた経過の事例は初めてだったので、大変参考になった。 

・特に平時からの電源確保の取り組みと実際に使用した訓練の報告が具体的でわかりやすかった。電源についての 

資料が、詳細に記載されていて驚いた。支援者間で話し合うときの共通資料になると思った。 

・松戸市では行政や訪問看護師、医師会と協働して、非常用電源購入費を補助し、在宅人工呼吸器を使用している 

方の災害対策を講じていることがわかった。ライフライン復旧までの最低 3 日間の非常用電源の確保が重要で、 
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買って使うまでの支援を行っており、この取り組みが広がってほしいと感じた。 

・１例ずつ丁寧に対応されている様子が伺え羨ましいかぎりだった。 

・大変参考になった。 

・当保健所管内でも、電力会社主導でポータブル電源の確保に向けての周知を進めているところではありますが、 

多職種の理解と連携が必要だと感じている。松戸市の取り組みを参考に、医師会も巻き込んで勧めていきたい。 

・電源確保について、医師の先生も一緒に取り組みを進めていることが分かり、非常に良いことだなと感じた。 

・とても先駆的な取り組み。「実際に備えましょう」と声をかけて使われないままだと意味がないため、具体的な使用

方法まで説明しているところ丁寧に支援されていると感じた。 

・医師会がここまで災害対策に取り組まれているのがすごいと思った。当地域でも、医師会と連携していきたい。 

・ポータブル電源について、管内市町村でも購入補助が始まってきているが、購入前後の相談や指導を担ってくれ

る人を探している。大規模災害の経験がなく、地域の支援者の意識が低く、なかなか話が進まない現状。医師会を

巻き込んでいくのも難しさを感じている。 

・松戸市の取り組みや、医師会側からの働きかけが素晴らしいの一言。訪問看護師の協力を善意にせず、報酬を支

払うための仕組みづくりまでされていることが SDGｓだと思った。柔軟な発想で患者や支援者への支援の取り組み

をされていることを学べ、とても勉強になった。 

・先生のように地域における在宅医療に熱心な先生がわがまちもおられたらいいのにととてもうらやましく思った。 

・保証について、ネックになっていると考えていたので、松戸市の助成の話は現実的で先駆的でありがたい話だった。 

ありがとうございました。 

・当所でもまさに今取り組んでいた内容であり、他の自治体の取り組みを参考にしたいと思っていたところだったの

で、今回講演をお聞きできてとても参考になった。 

・電源確保のために必要な知識や対応を学ぶことができた。また、避難訓練の様子も見ることができてよかった。 

・実働部隊の訪問看護師への支援体制の充実、企業への照会を医師会がする等役割分担が大事だと感じた。 

・非常用電源について、重要性は理解しているものの具体的な確保や使用方法について、支援者側も明確に把握し 

ていない状況もあるので、とても参考になった。 

・管内でも非常用電源が公費補助できることはアナウンスしていたが、それにとどまっていた。安全に使える機種を

選ぶこと、機器のつなぎ方を知ること、災害時の電気の使い方のプランを知ることなど、ポイントを抑えた説明が役

にたった。医療機器メーカ一の協力を得て、ひとりずつ電力を調べなくても、電力計算ができるようにするなどもす

ばらしい。管内で次に取り組みたいポイントが満載だった。 

・停電に備えて非常用電源を確保し、実際に訓練で使用することが重要であると思った。また、ポータブル電源にも

様々な種類があるため、患者さんへの情報提供の参考になった。 

・医療機関が主導となって熱心に取り組まれており、素晴らしい取り組みだと感じた。行政や関係機関を巻き込んで

取り組まれており、参考になった。 

・非常用電源を買って使うまでの具体的な支援ができていて、非常に参考になった。患者さんの家族の方が災害時

に困らないような避難訓練ができており、管内でもぜひそのような避難訓練ができるとよいと思った。また、患者さ

んにとって身近な存在である訪問看護師が機器の選び方の指導をしてくださるのは患者さんにとっても安心につ

ながると思った。 

・実際の取り組みについて詳しく報告いただき、今後の支援に活用します。 

・非常用電源助成事業が開始され、実際に患者家族が買って使うまでの支援をするまでの情報をいただき、大変参 

考になった。 

・松戸市での具体的な取り組みを教えていただきありがとうございました。非常用電源についての取り組みが参考

になりました。支援計画作成や避難訓練にも取り入れていきたいと思う。 
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・松戸市の先駆的な取り組みをお話しいただき、とても参考になった。難病患者と接する中で、準備した方がよいと

声をかけることはあるが、具体的にどのような電源の機器があり、充電のやり方や使用計画まで実際に一緒になっ

て体験するなど、実効性のある取り組みの必要性を感じた。 

・先進的な取組について知ることができた。管内での災害対策の検討に生かしていきたい。 

・具体的でわかりやすい説明で、自分が受け持っているケースについても取り入れるべきことがたくさんあり、とても 

勉強になった。ありがとうございました。 

・当区でもポータブル電源の購入費用助成があるのですが、松戸市のように患者や家族に対する指導までは整備さ 

れておりません。保健師としてもどのように支援をしていけばよいか知識不足・経験不足で不安が大きいです。訪

問看護さんから質問を受けても、区として一貫した返答ができずに困っているところでした。先生のご講義や資料

がとても参考になりました。当区でももう少し患者さん支援の方向性を検討していきたいと思いました。貴重なご

講義をありがとうございました。 

・非常用電源の確保まででなく、買って使うまでの支援の重要性を学んだ。進めていけると良いと感じた。 

・松戸市の取り組みが、具体的で非常にわかりやすかったです。大変勉強になりました。患者さんへの非常用電源の

説明で活用させていただきたいと思います。 

・松戸市の取組みやマニュアル等をご紹介いただけて、とても参考になりました。 

・医療的ケア児への支援が明確になった。 

・とても資料がわかりやすかった。どのような連携が必要なのか知ることができてよかった。 

指定発言（和田忠志氏） 

・事前トリアージを行い、予測することが重要であると理解しました。 

・事前トリアージ等、とても参考になりました。 

・医師会と行政との連携や動きが良く分かりました。 

・災害時の実際や課題が見えてきた。 

・医師が先頭に立って進めてくださると、いろいろな対策が進みやすいと感じた。医師会の先生方と連携を深めてい

きたい。 

・医師会の動きは、まったく知る機会がなかったので、参考になりました。 

・松戸市の医師会として３者訓練に取り組み、今後広げていく取り組みの経過報告がまとめられていた。また、訪問

看護ステーションとの連携が非常に重要だと発言されていたが、日常的にそう感じることが多いのでこの講義で再

確認できた。 

・医療的ケア児は、一時的に域外搬送すると、安全に治療できることや、個別避難計画は一目でわかるものを作成

すること、在宅療養者は事前に、トリアージが行われているので発災前から予測した対応が可能で、電源確保が最

も重要であることを学びました。 

・大変参考になりました。 

・医師会と行政側が上手く手を取って、地域の医療体制の底上げをされていることを理解しました。 

・個別避難計画は読むというより見る書類であるということが印象に残った。 

・地域の中で難病患者さんの災害対策を考える際には、関係者間の連携、物、予算等全体を俯瞰しつつ体制整備を

する必要があると感じました。 

・池乗先生の説明に加え、医師会としての立場で組織としての考えを知ることができた。例えば、訪問看護師と協働

して訪問看護師の役割を明確化、さらに報償費まで考慮して負担なく継続できる配慮をされている実態を知り、感

動した。時間があれば保健所などの行政との絡みも伺いたいと思った。 

・手術が必要な人や医療的ケア児が患者の場合、域外搬送を検討する必要性があることが分かりました。 

・人工呼吸器装着中の患者さんの家族や関係者の中には、災害時は入院を前提に考えている方も多く、まずは被災

地の医療を圧迫させないためにも福祉避難所への避難ということを勧めていきたいと思いました。 
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・訪問看護の役割の重要性を学び、関係する機関との連携を図っていきたいと思います。 

・地域の医師へのつなぎとして、医師会と連携を図ることはまだできていなかったことなので、今後、機会を捉えて取

り組んでいきたいと思いました。貴重なご講演、ありがとうございました。 

・池乗医師の報告と合わせて聞くことで、より災害時の重要なポイントを理解することができ分かりやすい内容でし

た。ありがとうございました。 

・組織を作り上げることが重要であることがわかった。 

学術団体報告（中根俊成氏） 

・神経難病の介助状況を知ることができ、取り組み内容を学ぶことができてよかったです。 

・個別避難計画の作成、避難入院等、多くのことが学べました。 

・神経難病患者を通して災害時支援の在り方、必要なポイントが良く分かりました。 

・まさに今課題となっている内容だった。 

・参考になりました。（中座したため、すみません。） 

・難病神経学会の避難入院への取り組みは進めていただけるといいのではと思いました。 

・日本神経学会ホームページの災害支援ネットワーク掲示板があり、被害状況や、呼吸器装着等医療支援を必要と

する患者の情報や、医療支援協力に関する情報の発信、共有ができることを知りました。災害対策基本法が改正

され、避難勧告の廃止、個別避難計画作成の努力義務化、福祉避難所へ直接避難できることがわかりました。 

・福祉避難所への神経難病患者の避難が明確にできるとされていない現状にあります。 

・誰一人取り残さないための平時からの準備が大切だと思った。 

・最近は、風水害といった予知可能な災害も多いため、先読み型避難や避難入院が個別支援計画に盛り込まれると、

患者家族の安心感が大きいと感じました。そのためには、福祉避難所の整備や主治医との調整が事前にしっかり

と行われていることが大切であると思いました。 

・きれいにまとめられたスライドで、神経難病患者の災害対策の必要性をわかりやすくお話しいただいた。 

・段階的に避難所を変えると避難中に危険な場合もあるため、自宅から福祉避難所への直接避難が効果的である

ことが分かりました。 

・神経難病患者の特殊性を理解した対策について学ぶ事ができました。 

・当地域ではまだ避難入院や福祉避難所への直接避難へは体制が進んでいない状況ではありますが、一つ一つの

事例から地域支援者と連携を図り、災害時にも安心して生活できるよう地域づくりを進めていきたいと思います。

貴重なご講演、ありがとうございました。 

・日本神経学会で取り組まれている災害対策について理解することができました。起きてはほしくない災害ですが、

平時にできることを考え、難病患者支援を行っていきたいと思います。 

・避難方法についても固定概念を捨てて、柔軟に対応することが必要であると感じました。ありがとうございました。 

・神経難病は、介助が必要な比率が高いことが分かり、優先的に個別避難計画作成を進めていく必要があることを

再認識できた。 

・日本神経学会の活動がわかった。 

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 124 名   悪い 0 名   どちらともいえない 4 名   

  （理由）  

良い： ・オンデマンド配信であると業務のタイミングに合わせた視聴が行えてよかった。基調講演も見れれば

よかったです。 

・WEＢとオンデマンドと両方というのが良い。 

・今回のようにオンデマンド配信があれば、予定が調整しやすく、参加しやすかったです。 
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・時間調整できるため、受講しやすかったです。 

・職場で受講することができるため。 

・資料がなく、ライブ視聴では聞き逃してしまう箇所があり、やや残念に感じるところがありました。 

・移動時間を気にせずに参加できるので、良いと思います。 

・遠方でも出席が容易なため。 

・質問内容など、所内でも迷っている、気になっていることをタイムリーにお伺いできてよかったです。災

害時のリーフレットとして、人工呼吸器や在宅酸素等、医療機器を装着している方への支援をまとめた

ものを来週作成予定ですので、本日きけてよかったです。 

・遠隔地での開催でも参加できるため、知識教養を身につける機会となる。 

・セミナーの開催時に参加できなくても、後から視聴できる。 

どちらともいえない：  

・事務局の音声が聞き取りづらかったです。 

・基調講演が視聴できなかったため。 

・自分の都合の良い日時に拝聴できるのであれば、それはとてもいいと思うが、やはり受け身になってしまう。 

2)事務連絡等について 

  良い 95 名   悪い 0 名   どちらともいえない 28 名   

  （理由）  

良い： ・分かりやすかったです。 

・おおむねよいと思われるが、資料など事前に欲しかったものもあった。 

・事前にメール配信があり、丁寧でした。 

・事前にすべての講義の資料を共有してほしかった。 

どちらともいえない： 

・基調講演もオンデマンド配信で視聴できたら良かったです。 

・事務局の音声が小さくて聞き取りにくかった。 

・オンデマンド配信や資料の掲載がいつから開始になるか、目安を示して頂けるとありがたかった。 

３）ご意見・ご要望 

・毎年先進的な取り組みをされている実例を紹介していただき参考になります。ありがとうございます。 

・全ご講師の講演がオンデマンドで視聴できるとよかったです。 

・今後も業務に活かせる講演で学びたい。 

・どの研修も大変役立つものが多く、参考にしております。 

・各地の取り組みなどを知りたいです。ありがとうございました。 

・また、参加したいです。 

・2 日間ともとても学びの多い機会となりました。ありがとうございました。業務をしながらの聴講だった

ので、抜けたところは配信をみさせていただき報告書を作成しようと思います。 

・web 参加でとても有意義な講義を受講できてありがたかった。またよろしくお願いします。 

・貴重な学びの機会をありがとうございました。 

・今後も、ウェブ開催を含めた研修会等の継続をお願いします。 

・今後もこのような活動を続けていただきたいです。（人事異動で研修未受講者が担当となることもあるため） 
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令和 5 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 

 

2023 年 12 月 11 日(月) 保健師対象 Web セミナー記録集 

「2023 今、保健師だからできること！難病児・者の災害対策をすすめる！」 

 

2023 年 12 月 15 日(金) 災害対策 Web セミナー記録集 

「2023 難病児・者の災害時の対策をすすめる！‐人工呼吸器使用等“難病児・者”への災害時における医療の継続と備え‐」 

 

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） 

千葉圭子 （京都府立医科大学） 

溝口功一 （国立病院機構静岡医療センター） 

 

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 

〒156-8506 東京都世田谷区上北沢 2-1-6 

 

令和 6 年 3 月 
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