
 

1 
 

「第１０回北九州市難病対策地域協議会」議事録 

【◎：座長、〇：構成員、●：事務局】 

 

１ 開会 

２ 保健福祉局長挨拶 

３ 出席者紹介 

４ 座長選出 

 

５ 情報提供 

（１） 難病法の改正について 

◎足立座長 

それでは、次第に従って、進行させていただきたいと思います。 

まず、「難病法の改正について」事務局よりご説明をよろしくお願いいたします。 

●難病相談支援センター医療費助成担当係長をしております山口です。 

私から「難病法の改正について」ご説明をさせていただきます。 

お手元の資料をご覧ください。 

この度、令和４年１２月に難病法の改正法案が成立いたしました。大きく 2 点ありま

して、一つは医療費助成制度についてです。 

「医療費助成の開始時期を、申請日から、原則約 1 ヶ月前倒しにする」というものと、

各種療養生活支援の円滑な利用、またデータ登録の促進を図るため「登録者証の発

行を行う」というものであります。 

 まず、４－①の資料をご覧ください。こちらが、医療費助成制度の開始時期を遡ると

いうものになります。医療費助成制度においては、現行では、申請日から支援を開始

するものとなっております。これを見直しまして、医療費助成の開始時期を「重症度分

類を満たしている」「診断された日」これを原則、一か月、申請日から遡るというもの

でございます。また、入院その他緊急の治療が必要であった場合等は、最長 3 ヶ月遡

ることができるとされております。詳細につきましては、今後、厚生労働省からの情報

を待っているところでございます。施行期日は、令和 5 年の 10 月 1 日からとなって

おるところです。 

次に、4－②の資料をご覧ください。こちらは、登録者証の発行という事業です。 

現状では、「指定難病患者」これは医療費助成の対象の患者ということですが、各種

障害福祉サービスを利用できるが、必ずしも認知されておらず、利用を促進する必要

があるという課題がございます。これに基づきまして、見直し内容としては、障害福祉

就労等の各種支援を円滑に利用できるようにするため「登録者証」を発行するという

ものです。登録者証につきましては、指定難病に罹患していることを確認した上で発
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行します。具体的には、現在、医療費助成制度の申請をいただいて「特定医療費受給

者証」を持っておられる方、また、「特定医療費受給者証」は持っていない方が申請を

して指定難病に罹患しているということが認定された方等が、該当するものと思われ

ます。施行の期日は、令和 6 年の 4 月 1 日となっております。登録者証を発行する対

象等は、これから厚生労働省から詳細な内容が出る予定となっております。 

以上、難病法の改正につきまして、大きく 2 点についてご説明をさせていただきま

した。 

◎足立座長 

ありがとうございました。ご質問等はございませんか。 

〇ケアマネット 21 の白木です。 

私は、ケアマネージャーとして実務についています。難病の方で、障害の認定を受

けて、介護保険も申請されて認定を受けている方もたくさんいらっしゃいます。 

障害でこの登録者証に位置付けられた場合、介護保険のデータの情報は、一元化

されるのではなく、また別枠になるのでしょうか。 

●事務局 医療費助成担当山口係長 

現在のところでは、この資料の内容程度しか私どもも把握しておりません。 

令和 5 年になりまして、これから厚生労働省から詳細な内容が出てくるものを待っ

ている状況でございます。 

〇白木構成員 

私たちは、疾患がどういう疾患なのか、難病をお持ちなのか、難病の場合は障害認

定を受けてらっしゃるのか、介護保険証とともに、そのような手続きをされていらっし

ゃるのかということも、全部確認しなければなりません。 

現在は、手帳等の書類でそれぞれ全て確認をさせていただいていますが、それが

一元化されると、とても簡素化できるので、ぜひそのようにご要望していただけると大

変ありがたいと思います。 

◎足立座長 

その他、ご質問等はございませんか。 

遡って利用することができたら、大変よい改正案だと思います。 

それでは、特にご質問等がなければ、先に進めさせていただきます。 

 

６ 協議 

（１） 感染症予防対策を行った上で、患者等の交流を活発に行えるような 

支援方法について 

◎足立座長 

本日の主要なテーマである「感染症予防対策を行った上で、患者等の交流を活発

に行えるような支援方法について」の協議に入りたいと思います。 
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それぞれのお立場で、日常のご活動の状況、或いは課題として感じておられるよう

なことが多数あると思いますので、ぜひ活発にご発言いただきたいと思います。 

では、まず初めに膠原病友の会が、最近交流に関するアンケート調査をされたと伺

いました。アンケートの調査結果につきましては、前小路構成員よりご説明をお願い

したいと思います。 

〇膠原病友の会の前小路です。 

当会では、令和 2 年と令和 3 年は、コロナ禍で全く活動ができていませんでした。 

例年ですと、6 月に支部総会・医療講演会を行い、その後、協力医を交えて交流会

を開催していました。また、年２回の支部便りの発行、不定期でバスハイクや北九州

市での医療講演会などを行ってきました。 

令和２年は、北九州地区で医療講演会を計画していましたが、これは直前で中止

になりました。 

全国膠原病友の会は、昭和 46 年に結成され、福岡支部は平成 4 年に活動を始め

たというとても長い歴史があります。しかし、会員の皆さんが高齢になり、運営委員の

方も高齢化が進み、会の運営が危ぶまれているという状況で、このコロナ禍ため、こ

れからどのように友の会を維持していくのかということが大きな課題となっております。 

他の患者会では、オンライン化が進んでいると伺っていますが、膠原病友の会福岡

支部では、運営委員自身が高齢で 5 人中 2 人が 70 代です。そのため、オンライン

化自体に抵抗があり、オンライン化を進めることが難しい現状です。 

今は、インターネットで多くの情報が得られ、膠原病の患者会も細かく分かれてい

ます。そのため、若い方の新規の入会はほとんどありません。 

現在、入会している会員に今後の活動について意見を伺おうと思い、アンケートを

実施しました。アンケートの結果を印刷していただいておりますのでご覧ください。 

今後の活動についてのご意見を聞くとともに、どのような媒体を使っているのか、Ｓ

ＮＳに馴染んでいるのか、オンライン化についてはどのように思っているのかというこ

とを伺うために、令和 4 年 2 月にアンケートを実施いたしました。 

このアンケートの実施については、運営委員会の中で意見が分かれました。どのよ

うな媒体を持っているのかと聞くことは、プライバシーに関わるということで、意見が

分かれました。結果的に、少し強行的にアンケートを実施したのですが、運営委員の

5 人中 4 人の方からは回答をもらえなかったということが現実です。 

しかし、膠原病友の会の本部からは、とても興味を持っていただき、アンケート結果

の数字や意見はかなり貴重なもので、今後の友の会の活動に反映させていきたいと

いと思っており、アンケートを実施してよかったと思っています。 

アンケートの意見から感じたことは、オンラインでの参加は難しくても、インターネッ

トを見たり、検索したりすることは、高齢の方でもできるということです。 

また、このコロナ禍で、開催をしていなかった交流も、そろそろ少人数での対面交



 

4 
 

流開催してほしいと希望している人が多いということ。50～60 代は、オンラインで交

流会を希望する人がいること。電話で相談できる場所があるということは必要で、支

部長宛に、今でも電話の相談を希望する人がいるということがわかりました。 

一方で、オンライン化するなら退会を希望するという少数意見もありました。 

また、コロナ禍なので役員も無理をせず、収束するまでは、活動を中止しても構わ

ないという意見も多くありました。 

このアンケート結果を受けて、令和４年 10 月末から 11 月の初旬にかけて、第 7 波

が落ち着いた頃合いで、感染予防対策をしっかりした上で、少人数の交流会を福岡

県内の 4 ヶ所で開催しました。当初は、北九州地区、福岡地区、福岡西・糸島地区、

筑後地区、筑豊地区の 5 ヶ所を計画していましたが、時間的な問題で筑豊地区での

開催が叶いませんでした。 

以前は、お茶会や食事会と言って、飲食店で交流会をすることが多かったのです

が、今年度は、北九州地区と福岡地区では、公共施設の研修室をお借りしました。研

修室は、この講堂と同じように、空間を広くすることができて、集まりやすい場所だっ

たと感じました。研修室では、食事はなしにしました。会話もしやすく、話が弾んで時

間が足りないぐらいに、おしゃべりに花が咲きました。皆さん交流会は開いて欲しいと

言われて、待ちわびているようでした。病気のことや薬のことなど、日頃疑問に思って

いることや不安なことを相談したり、会員同士で情報共有したりすることができました。 

アンケートの結果からも、やはり友の会の活動の意義と対話の大切さを改めて実

感した年になりました。 

少しお聞き苦しい点もあったかと思われますが、以上でお話を終わります。 

◎足立座長 

ありがとうございました。 

いかがでしょうか。アンケートの中でも、いくつかご意見が出ていますが、デジタル

かアナログかというところで見ると、オンライン化といってもなかなか参加しづらいと

いう意見も少し目立つような気がします。 

〇前小路構成員 

そうですね。 

◎足立座長 

従来の交流の仕方で上手くやっていけそうな方法等、ございますか。 

オンラインの交流は、その場にいなくても割と安全に交流することできますが、それ

を使いこなすことが難しいのでしょうね。 

〇前小路構成員 

そうですね。他の患者会の話ですが、ご自宅まで行って、配線とかをしてあげても、

インターネット環境が整ってなかったということがあったようです。特にご高齢の方の

場合は、インターネット環境という問題もあり、なかなか難しいのではないかと思いま
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した。 

◎足立座長 

デバイスの方も使いこなせないと難しいと思いますけれども、その他ご意見等ござ

いますか。 

〇パーキンソン病友の会の日髙です。 

貴重なお話をありがとうございました。 

パーキンソン友の会の場合は、実は久しぶりに 12 月のクリスマス前後に中間市で

集まりがありました。北九州総合病院の魚住先生が主催となり呼びかけを行ったこと

もあり、私も久しぶりに参加したのですが、かなり多くの人が集まりました。 

私自身も、このコロナ禍でこんなに人が集まってもいいのだろうかと思うぐらいの

状況でした。この講堂の３分の２くらいの広さに、３０～４０人くらいの方が参加されて

いました。 

 少し密になるのではないかという状況で食事も食べたので、コロナ禍で大丈夫かな

と思いながら参加しましたが、やはりそこに参加している方の「来てよかった」という

表情をみると、やはり開催してよかったのかなという印象を感じて帰りました。 

パーキンソン病の場合は高齢者が多く、私の妻の場合は若年性なので、私も今 59

歳ですが、若年性の患者の家族という立場で参加しましたが、やはり周囲をみると高

齢者が多いという印象でした。 

 そのような状況をみると、SNS 等は難しいのではないかという思いがあります。ま

た現在、北九州パーキンソン病友の会の支部長も 80 歳を超えており、一生懸命後継

者を探していて、私にも相談はあるのですが、なかなか実態が見えず、本当に何がで

きるのかわからない状況で、非常に悩ましいところで活動しています。 

 そのようなできることも限られている中で、来年以降、コロナの状況の中でも許され

るのであれば、少しずつ意識を変えていきながら、対面での交流の場を広げていきた

いなと感じました。 

◎足立座長 

ありがとうございました。 

30 人から 40 人ぐらいの集まりということですね。 

パーキンソン病の場合は、薬剤がパーキンソン病薬ですけれども、膠原病ですとや

はり免疫抑制剤系の薬を飲まれるので、若干、感染症に対しては抵抗力が弱いとい

う状況で、対面開催の場合に、やはり少し普通の疾患に比べると注意が必要なのか

なと思われます。 

３０～40 人で食事もあったとのことですが、食事の仕方も立食で自由に動き回れ

る方法もあれば、座ってテーブルで弁当もそれほどたくさんではない量を食べるとい

う方法もあると思います。また、お酒を出すかどうか等、そのあたりを今後は決めた方

がいいのではないかと思いますが、実際はどうでしたでしょうか？ 
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〇日髙構成員 

食事は、普通に弁当が配られていましたが、やはり、患者の方もコロナ禍で意識さ

れていましたので、みなさん黙食しているような感じでした。 

食事を楽しみながら、一部の方はステージに立って、音楽の演奏等の出し物をして、

自分の得技を披露する場面もあり、和気あいあいとしたような雰囲気でした。 

時間は、大体 2 時間ぐらいの会で、長居する訳でもなく、さっと始まってさっと終わ

るような印象でした。 

◎足立座長 

ありがとうございます。それでは何かご意見がある方は、いらっしゃいますか。 

〇北九州市医師会の山下です。 

まず、コロナはもう大分治療法も確立してきたということを考えて、交流について検

討する時期でもあるのかもしれませんが、コロナだけにスポットを当てるとやはり怖い

から、対面は嫌だなと思うかもしれません。 

私も小倉医療センターという病院に勤めておりますが、職員がやはり疲弊してくる

のです。周りと交流がなく飲み会もなく、だから、少し病休する方が増えてきています。 

そういう交流しないことによるデメリットも考えると、あまりコロナだけに特化して、コ

ロナが怖いから対面はやめようとしていたら、特に高齢者が多いところでは、やはり

すごくマイナス面が大きく出てくると思います。 

春には２類相当から５類に落ちるということです。そうは言っても、コロナが弱毒化

するとか、そういうコロナウイルスが変わるわけではないのですが、対応はしやすくな

ると思います。 

だから、総合的に考えてその「会」の趣旨が大切だと思います。ただ伝達事項を行

うだけの「会」は、Ｗｅｂでもよいと思います。しかし、やはり「交流会」、人と会ってお話

することで皆さんが幸せな気分になるということを考えたら、まずは少数単位からで

も構いませんので、やっていくべきだと私は個人的には思っております。 

もう with コロナの状況になってきておりますので、一般世間は行動制限もないわ

けですよね。医療界とかこういうところだけが、まだまだ厳しく制限されておりますけ

ど、そろそろいろんな行動をしてもよいのではないかと思っております。以上です。 

◎足立座長 

ありがとうございました。コロナを怖がってはいけないということですね。 

 その他、ご意見等はございますか。 

〇福岡県難病団体連絡会の山田です。 

コロナになりもう長くなりますが、ご存知の方もあるかと思いますがコロナ前に「な

んくるかふぇ」というカフェを主催していたことがあります。難病相談支援センターか

らも全面的にバックアップしていただいて、こちらの協議会でもご紹介したことがあり

ます。 
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コロナ前にその「なんくるかふぇ」を行ってきた時の一番のジレンマは、重症難病の

方、例えば車椅子の方も参加しにくいような場所で開催していたので「重症難病の方

が参加できない。」「参加したいと思っても参加できない方がいる。」というジレンマを

ずっと抱えながら行っていました。 

小倉の商店街の中で開催していたので、コロナ禍になり、リアルでの開催を自粛し

ています。まだ、再開はできていませんが、いろいろな意見がでていますが、再開する

時に、今度はオンライン一本にしてしまうと、やはりオンラインが使えない環境にある

方は参加できないというジレンマを今感じております。 

この何年もすごく考えていました。サポートする側とか主催する側で何が求められ

ているのかというふうに考えたときに、どこかで選択肢のある交流の場というものを

提供していただきたいなと思っております。選択肢があるというのは、リアルでも参加

できるし、オンラインでも参加できる。自宅にからでられない方でも参加できる。とい

うことです。 

このような協議会でも、多方面の方が来られているので、様々な知恵が出るので

はないだろうかと思っています。ぜひ今後、様々な意見を出していただきたいと思っ

ているところです。 

また、やはり「なんくるかふぇ」もそろそろ再開したいという声が、結構上がってきて

いるので、現在やってみようという企画を立てています。内々で考えているテーマが

「参加したい人が参加したいスタイルで参加したいだけ参加できるかふぇ」というもの

です。まずは、小さな規模からやってみようと思っていて、近々広報できると思います。

オンラインでも参加でき、もちろんリアルでも参加でき、感染予防対策も行うというス

タイルで、少し模索しながらやってみたいと思っているところです。 

今までのご意見の中にもありましたが、今まで会えなかった時間が長かったという

こともありますけれども、やはり再開してリアルであった時の感動というものがすごか

ったという意見があります。やはり、直接会ってお話をするというのは違うかなと思い、

これは若い方からも意見が出ておりました。 

私自身は、クローン病という炎症性腸疾患の患者で、若年発症の難病です。この

協議会の交流というテーマから少し外れますが、就労の問題でも困っている難病で

もあります。 

コロナ前は、オンラインがなかなか進まなくて、オンライン就労だったら、仕事ができ

るという方は結構いますが、それがなかなか進みませんでした。しかし、コロナになっ

て、オンラインが一斉に広がった時に、「何でこんなに急速に進むのか。簡単じゃなか

ったかもしれないけれど、みんながやろうと思えば広がるではないか」と少し悔しい思

いがありました。皆さんオンラインで仕事ができるようになったのですが、それで私た

ちと同じような難病患者の皆さんのオンラインの仕事が進むかというと、それがなか

なか進んでいないのが現状です。これは、何が原因なのだとうかと今でも思っており
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ますが、このような難病患者の就労支援について、今後の協議会で取り上げていた

だきたいと思っています。 

すいません。長くなりました。 

◎足立座長 

ありがとうございました。 

アナログ派からのご意見ですね。 

他にご意見はございますか。 

松本様よろしくお願いします。 

〇障害者基幹相談支援センターの松本です。 

私はこの約 5 年間、地域の高齢者や障害のある方の見守り活動を行っている校区

社協のふれあいネットワーク等の会議に参加させていただいています。月に 1 回程度、

２つの校区の会議に参加し、見守り活動報告等を地域の方から聞いています。コロナ

が始まったころに、対面での見守り活動を自粛するように言われて、それからはお手

紙を入れるだけの活動に制限されました。 

活動自粛により「見守られる側」の高齢者が孤立してしまうことも心配でしたが、

「見守る側」の福祉協力員さんや民生委員さんたちの顔つきが、時間の経過と共にど

んどん曇っていくのがよくわかり、誰かのために頑張りたいという役割を奪われた側

への弊害もとても大きいと感じてきました。 

コロナを理由にゼロか１００かですべての活動をやめるではなく、「どのようにすれ

ばサロンなどの対面での活動を安全にできるのか」を一緒に考える方が良いのでは

ないかと思います。 

私は保健師なので、まずは（地域の活動者の方々に）感染予防対策の正しい知識

をきちんと説明しました。説明するだけではなくて一緒に対策を考え、サロン開催当

日も一緒に動くことで「この方法なら活動できるかも」「このくらいの少人数の小さな

サイズなら出来るかも」という成功例を一緒に積み上げていきました。 

このように、保健医療職が地域での活動の運営に携わっていくというのは、一つ現

実的な方法論なのかなと思っています。以上です。 

◎足立座長 

ありがとうございました。 

田代様、お願いします。 

〇認知症・草の根ネットワークの田代です。 

今までの皆さんのお話を聞きながら、３つほどご報告と提案をさせていただきたい

と思います。 

一つは、オンラインが高齢者に難しいという話ですが、確かに難しいです。 

草の根ネットワークは、2 年ほど前からメンバーさんのところで、LINE の勉強会を

して、その設定をいたしました。マスターさんが、現在 100 数名いらっしゃいますが、
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ほとんど 130 名くらいの方がライン登録をさせていただいており、連絡は LINE で行

うようにしておりまして、あまり難しくなくできています。 

また、オープンチャットを一般に公開しております。そこで自由な悩み事相談等、い

ろんなことをやっておりますが、確かにこれは若い方の相談が多いです。そこで非常

に気になるのは、本当は直接お会いしながら対面でお話すると、少しずつ解決してい

くと思われることが、やはりオープンチャットではそこら辺の限界があります。なかなか

踏み込んでいけないというところがあります。 

事務局では、LINE のビデオ通話を使って会議をしています。結構、これが簡単な

ので、できるという風に思っています。ただ、その中で、やはり対面で実際にお会いす

ることがどれほどいいことなのかということは、皆さんと同じように実感しています。 

この講堂で月 2 回カフェオレンジを対面開催しておりますが、そこに参加された認

知症の方の報告が本当に感動するものでした。ご本人も奥様も認知症の方なのです

が、「カフェオレンジに参加しても、何ら解決するものではないけれど、こうして皆さん

方と顔を合わせているとそこから何か少しほっとして、少し力が出てきて、次に進むこ

とができる。」という話をされました。そして、もう一つ良いことは、その話を聞いてい

るマスターさんというボランティアさんが、「直接その方達の声を聞いて感動した。少

し寄り添うことができた。」という報告がありました。 

ぜひ、ここで提案です。「なんくるかふぇ」とカフェオレンジが１度共同開催したこと

がありました。私たち認知症・草のネットワークは、認知症の当事者とまわりの人たち

が一緒に歩んでいこうという組織です。つまり、話し合いの場としては、当事者とボラ

ンティア（マスターさん）を含む多様な方達が参加されています。難病の方達もぜひ、

これから少し私たちと一緒に実現していったらいいなと思うことは、難病の当事者の

方と、そしてそこで率直に話し合いができる私達との繋がりを深めていただくことで、

やはり地域での理解が広がっていきます。社会環境の整備ということが、意識的に出

てくると思いますので、また一緒に開催していけたらいいなと思います。 

今、認知症・草の根ネットワークは、たくさんの人が集まるということができませんの

で、ミニカフェの提案をしています。「3 人からいいですよ。」「お 1 人の方が思いたた

れたら、お友達を 2 人誘って、その 3 人で少しお話しませんか。」それを草の根ネット

ワークは、講師を紹介したり、それからお話だけでもいいですからご一緒したり、とい

うこともできますよという提案をしております。ぜひ、難病の方たちがたくさん集まらな

くてもいいので、少人数でもその中に地域の皆さん方を少しずつ巻き込んでいくと、

双方に心が届くのではないかなと思います。 

多様な参加者ということで少し考えていただければ、一つの道が開けるのではない

かなと、今日皆さんの話聞きながら思いました。以上です。 

◎足立座長 

ありがとうございました。 
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今回のオープンチェットのお話ですが、簡単ではないところもございますので、その

あたりでどのように交流していくかということは、よく考えていかないといけないと思

います。 

その他、ございますか。 

〇NPO 法人ベーチェット病協会の妹尾です。 

私たちベーチェット病の患者会も、皆さんから今まで出てきたように、コロナになっ

て 3 年間、対面交流はできず、オンラインというものもどうしようかと考えた時があり

ました。しかし、「できることからしよう。」ということで、先ほど言われていたように

LINE 登録から始めました。 

結構、LINE ってやってみると簡単だよということで、LINE のグループ通話でやっ

てみようかということから始めて、オンラインで何回か開催しています。 

本来のメリットは、夜だろうが、遠くだろうが、県外だろうが、いつでも集まってパッ

と話ができるということは、すごく良いと思いました。 

デメリットとしては、やはり話すタイミングが難しいことです。我々ベーチェット病の

中には、視覚に障害がある方もおられるので、音声だけでカメラなしでもＯＫにしてい

ますが、なかなか輪の中に入れる人と入れない人がいたり、発言する人が偏ったりと

いうことが、デメリットとしてありました。 

本来は、オンラインでも良いということもあったのですが、やはり３年が経ちコロナ

禍でも、そろそろ対面でやりたいねという意見もあり、１２月に久しぶりに吉塚で会場

を借りて、集まりました。 

やはり皆さん、難病で薬を使っているため心配なので、参加できる人だけでいいで

すということで募集をかけましたが、6 人ぐらい患者さんと支援者さんが集まりました。 

実際、開催してみると、話が盛り上がる盛り上がる。皆さんやはり聞いて欲しいの

です。人の話を聞くのではなくて、自分が話したいみたいな感じの会で、やはり話した

いのと、話したことですっきりするというのと、聞く人も聞く人で、自分だったらこうだ

なという置き換えをしていた印象です。ベーチェット病もご存知の通り、それぞれ症状

が全然違い、違う病気なのでは？というぐらい、症状が皆さん違いますが、それを聞

いてもらうことによって、皆さんが「よかったね」「頑張ろうね」というような形で、２～３

時間でしたが、とても有意義な時間を持てました。 

これを、毎回対面開催できないのですが、暖かくなってきた頃にまたやりたいと思

っています。 

私は代表をしていますが、「開催します。」といっても、手を挙げて参加しますという

人が、やはり少なくなってきています。自主的に自粛というか、自粛癖がついていると

いう感じで、今まで参加されていた人が、やはり世の中の重たい空気で、参加しては

まずいのではないかという風に自粛される方もおられます。それでも、細々とやり続

けること「いついつ、開催します。参加できる人は来てください。」というような場所な
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ど、そのような場を作り続けていくということが大切だと思っています。 

「自助」「共助」「公助」という言葉もありますが、このような協議会は「公助」の中で、

公に行うことだと思い、我々患者会等は「共助」だと思っています。患者さん同士やご

家族同士、また違う疾患同士、病名は違うけれど症状が似ている等そのような方同

士で話ができる場所が、難病相談支援センターなどであればいいなと思っています。 

これからもよろしくお願いいたします。以上でございます。 

◎足立座長 

ありがとうございました。 

その他、何かございますか。 

なければ、永富保健福祉局長の挨拶の中でも言われたように、多くの対象者に向

けて、それを「オンラインで解決するのか」「対面で解決するのか」というところで、どう

いう方法が有効かということを考えていくべきなのかなと思います。 

オンラインは、ネット環境があるかないかというところが問題だというご意見があり

ました。ネット環境も街の中ですと、公共のネットの環境が比較的アセスしやすいよう

な場所に住まわれている方もいると思いますが、少しセキュリティに問題があっても、

行政が様々なところでネット環境にアクセスが可能になるようなシステムを、社会の中

で作るというようなことは費用的な面もあって難しいのでしょうか。駅やコンビニ等に

もあると思いますが、一般的な住宅街などでオンラインの無線を飛ばすということは

簡単ではなく、セキュリティの問題等があり、危険でもあると思いますがいかがでしょ

うか。 

●難病相談支援センター所長の安藤です。 

少しずつ広がってはいますが、例えば、民間の様々なフリーＷｉ－Ｆｉスポットがあり

ますが、あのような形で気軽に「今日集まりを開くから、ここでつなごうよ」というよう

な利用ができるところまでは、まだまだ進んでいないという印象はあります。 

Ｗｉ－Ｆｉをつなぐことに苦労された経験が、使っている皆さまにもあると思います。 

当センターでも、大分使うようになりましたが、午前中も繋がらないと言って職員同士

で、長時間苦労していたこともあり、技術は進んでいますが、人とそれをサポートする

体制というものが、まだ追いついていないということが実情だと思います。 

具体的なデータをこの場に持ち合わせていないので、抽象的な話になってしまい

申し訳ありませんが、皆さんの体験談とかがあれば補足していただければと思います。 

◎足立座長 

このアンケートの中でネットが難しいという回答をされた方は、具体的にどのような

デバイスを使って、ネット環境を構築している方が多いのでしょうか。 

〇前小路構成員 

アンケートには、お名前を書いていただいたので、こちらで年齢やご病気等は把握

できるのですが、50～60 代の方は、「幾つもデバイス持っている」や「オンラインに積
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極的」ということがありますが、やはり 70 代以降の方は、「オンラインという言葉自体

が分からない」という方もおり、アンケート無記名の方もいますので、多分ピンときて

いないから、回答してないのだろうと思いました。アンケートの結果も全員の方から回

答があったわけではなく、会員が 148 名のうち回収できたのは 84 名です。つまり、

膠原病の友の会の会員の中には、オンラインをあまり積極的に考えてない方が多い

のではないかと思います。 

しかし、50～60 代の方で、「オンラインで交流会をしてほしい」という方もいて、そ

の声は拾っていかないといけないと思っています。運営委員の中にも、オンラインに

詳しい方に、先導をとってもらおうかなと思っていますが、なかなか進んでいません。 

結局は、対面交流を皆さん希望しているというところがあるので、来年度は、今回

10 月に開催したように少人数で細かく地域を分けて、年に何回かを計画しようと思

っています。今年度も、運営委員を入れて多くて十人程度で、少ないと運営委員入れ

て 5 人ということだったので、それくらいの人数がいいのかなと思っています。 

◎足立座長 

つまり対面の方がいいというご意見だと思います。 

ただ、今回「オンラインでも利用できるようなやり方などで、本来交流ができるのか」

「そのようなシステムをつくれないか」ということを少し話してみようと思い提案させて

いただきました。 

何かこういう方法がいいのではないかと思われる方がいらしたら、よろしくお願い

します。費用等を心配されているというご意見等がなかったでしょうか。 

〇山下構成員 

様々な会の形態はあっていいと思います。 

医療職の学会では、対面ばかりでなく、Web もあれば、結局子育て中のドクター

等は、今までその学会に参加できなかったものができるようになったというメリットも

あります。しかし、開催する側としては、ハイブリッドというものは会場を押さえないと

いけないとか、ネット環境も整備しないといけない等、いろいろ調整が難しいです。会

場とオンラインをリンクさせる調整も難しく、費用も倍以上かかるので、なかなかハイ

ブリッドはいい面はありますが、ハードルが高いところがあります。所属している病院

でも、北九州小倉小児科医会でハイブリット開催をしていますが、初めの何回かは全

然機能しませんでした。音声が届かないとか、マイクの調子が悪くなってハウリングを

起こしたりして、その調整で終了時間になってしまうこともありました。なかなかそれ

を維持するのは難しいのではないかと思っております。 

◎足立座長 

ありがとうございます。 

インターネット環境を自宅に作るということは、業者に頼めば自分で何もしなくても

簡単に作っていただけると思います。 
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また、意外と知られていないものとして、これ以外にもモバイル Wi-Fi があります。

大掛かりなシステムを自宅に作る必要もなく、一つの小さなモバイル Wi-Fi のスイッ

チを入れるだけで、自動的にインターネットに繋がって、自分のスマホやパソコンで、

インターネットを使えるということは、非常に簡単にできることです。ここにあるような

大きな機械が全く必要はなくて、僕も以前の持っていた小さなポケットベルくらいの

サイズで、十分な速度と情報を得られるネット環境が簡単にできます。モバイル Wi-

Fi の契約も３千円から４千円程度でできると思います。このようなインターネットに繋

がる方法を、どこか提供していただけるような業者やベンチャー企業等をこのような

会議等でいくつかピックアップして紹介していくというようなこともあっていいのでは

ないかと思います。 

インターネットに繋げてしまえば、一旦やり方を覚えれば、先ほど割と簡単な作業と

ありましたが、その危険性だけさえ理解していただければ、使用するに従ってどう操

作すればいいかというのは、次第に分かっていかれると思います。 

確かに初めのところは、やはりハードルが高いと思います。そこをこのような会議で

少し支援できれば、一旦始めれば、あとはスムーズにいくような気がいたしました。   

何か、ご意見等ございませんか。 

もしないようであれば、やはり当然対面で会うということは、非常に大事なことです。

ずっと我々もオンラインで会議をしていましたが、やはり、対面開催の学会では、直接

お互い話し合うことができます。オンラインですと、先ほどオープンチャットがありまし

たけれど、全員がそこを見て聞いている状態で話す以外に方法がありません。ブレー

クアウトルームというものもありますが、オンライン上で一つ一つの部屋に入っていく

ものですが、それも少し複雑なものです。 

対面で、小さなグループを作ってそれぞれグループで話をする、講義するというこ

とは、オンラインではなかなか難しいです。また、全員で同じ話をずっと聞いていると

ころで、そこに入っていくということも難しいです。 

対面であれば、自分の話したい人といつでも話せますし、ある程度同じようなグル

ープを作ってそれを移動しながら皆さんと交流するようなことも可能です。やはり、対

面であるということは、非常に重要で、交流も進むことになると思いますが、いわゆる

感染の問題があると思います。 

先ほど、2 時間の交流会で食事もあったということでしたが、2 時間であれば感染

のことを考えれば、食事はなくてもいいのではないと私は個人的に思いましたが、食

事は必要でしたでしょうか。 

〇日髙構成員 

そうですね。はっきりした時間は忘れましたが 10 時半か 11 時から 1 時ぐらいまで

だったと思います。昼間の時間を挟んで、開かれた会だったので昼食もいるだろうと

思って、自分は事前に昼食を購入して持参したのですが、そのような感じの会でした。 



 

14 
 

感染についても心配しながら参加しましたが、その場の雰囲気というのは、皆さん

マスクは当然していて、コロナのことは皆当然意識しながら黙食で過ごしていた感じ

でしたので、そこでコロナの不安ということは特に感じませんでした。 

確かに自分も SNS 等も必要だなと思っていますが、やはり先ほども話がありまし

たが 70 代以上では厳しいだろうなという印象です。実際に確認したわけではないで

すが、やはり厳しそうな感じでした。 

やはり、顔の表情や顔が緩んでいる感じや雰囲気等、楽しんでいる様子を見ると、

自分自身はネットでもいいのですが、ネットに抵抗がある方のことを思うとネットでは

なく対面での交流がいいと強く感じました。 

◎足立座長 

先ほど黙食と言われましたが、食事があると本来は話をして交流するところがメイ

ンのはずですが、食事があるために黙って食べないといけないため、食事をしている

時間は、交流が逆にできなくなってしまったのではないかと感じましたがいかがでしょ

うか。 

〇日髙構成員 

ずっと食事をしていたわけではなく、当然食事時間は短く、それ以外の時間が結構

長いので、みなさんマスクをして交流をしていた感じでしたので、特に皆さんコロナを

気にしている様子もなく、自然な感じで話をされていました。 

ただ、久しぶりの交流会だったので、お互いに対面とは言っても、初めて顔を合わ

せる方も結構多くて、自分も知っている方と全然そうではない方がいました。知って

いる方の方が少なくて、初めて見る方の方が多かったのでなかなか対面とは言っても、

すぐに打ち解けたり、全然知らない人に声かけたりというところまではいっていないの

で、これをきっかけに何か広がっていけばいいなというくらいにしかまだ思えなかった

です。 

ただ、和気あいあいとした雰囲気で、自分の妻も「参加してよかった。久しぶりの会

だった。」と言っていたので、「これがやはり定期的に開かれるといいよね」という話を

しながら帰りました。 

◎足立座長 

ありがとうございました。 

〇前小路構成員 

膠原病友の会の患者さんは、自己免疫疾患の方なので、飲んでいるお薬もやはり

免疫を下げる薬が多いです。 

主催はしてあげたいけれども、もし何かあったときに、もう取り返しがつかないので、

それを考慮して、私どもの交流会は食事なしにしました。しかし、お土産としてお菓子

の袋詰めを用意して、それを持って帰っていただこうと思い、テーブルに置いていまし

たが、どなたもやはりそれに手をつけることなくのお話の方に花が咲いていました。 
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食事がなくても盛り上がり、その分食べている、黙食している時間を話す時間に充

てているくらい、やはり話が盛り上がったという感じでした。 

◎足立座長 

ありがとうございました。 

難病ネットワークから何か支援していただくことはできますか。 

〇福岡県難病医療連絡協議会の原田です。 

直接、私たちが患者様に支援ができるかというと、患者会の担当が難病相談支援

センターの相談員が担当しておりまして、特に今はオンラインでピアサロンを開催する

ことはやっています。 

コロナ前は、やはり私たちも対面で年４回研修会を開催しておりましたが、今そのう

ち 1 回をオンラインにして対応しています。やはり、講師をする側からすると、前に人

がいないのにパソコンに向かって淡々と話すような形になってしまいます。私自身も

講師でお話をさせていただく時に、やはり反応がわからないので、早いのか、それと

もこれぐらいのスピードで話してもわかってもらえているのか等、やはりそのようなこ

とが全く反応を見ることができないということがあります。また、なかなか質問が出な

いです。手挙げ方式やチャット等で試してはいますが、なかなかオンラインでお話をし

てくださる方がいらっしゃらなくて、結局、講師が一方的に話をして、交流もすること

もなく、誰の意見もなく、時間が来て終わりということが多いので、できるだけ４回の

うち３回ぐらいは対面でやっていきたいと思っています。 

そして、先ほどオンラインの問題で、インターネット環境の話が出ましたが、なかな

か高齢者の方にご自宅にネットを引いてくださいというのは難しく、Ｗｉ－Ｆｉと言って

もそのＷｉ－Ｆｉ自体がまず何なのかどうかわからないというところからになります。 

私が患者様のご自宅に訪問して、業者さんとお話をしていただくときによく使って

いるものが、自分の業務用のスマホから、テザリングでインターネットに繋いで、患者

さんのパソコンをオンラインに繋いで、業者さんと話をしていただくようなことはやって

います。実際にテザリングをすると、スマホの充電が早くなくなり、ご自分のスマホの

ギガ数をかなり使うことにはなります。Ｗｉ－Ｆｉの手続きをするよりも、ご自分が入ら

れているスマホのキャリアに行かれて、このギガ数を増やしてもらう手続きをする方

が簡単なのではないかなと思い、ご紹介させていただきました。以上です。 

◎足立座長 

デバイスは自分のスマホを使えば十分だろうということですね。 

何かコロナ禍で、難病患者さんの就労につきまして、問題点等はございませんでし

ょうか。 

しごとサポートセンターの大坪さま、いかがでしょうか。 

〇北九州障害者しごとサポートの大坪です。 

先ほど就労の話が少し出ましたが、確かにコロナ禍になって、オンラインでの面接
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やオンラインの求人というものは、やはり増えました。ただ、背景にまだ雇用率というこ

とがあるのかなと思います。実際に、オンラインの面接は、かなりハードルが高いと言

いますか、そこでの表現力や発信力というものはすごく求められてしまい、かえって

少し難しい状況になっていると思います。ただ、本当に便利は、便利なのです。例えば、

振り返りや定期的な面談等は、オンラインで企業の方と一緒に行うことができるので、

活用の仕様はあると思います。しかし、就労の問題については、ぜひ、どこが難しいの

かということは、やはりもう少し掘り下げていかないといけないと思っています。 

◎足立座長 

面接をオンラインでということは、やはりオンラインのデバイスを使えない人が不利

になってしまうので、デバイスそのものを貸し出す等の援助が必要になるのかなと思

います。 

その他、商工会議所の梅林様、就労支援に関しまして何かございませんでしょうか。 

〇北九州商工会議所の梅林です。 

私たちは、企業側の支援がメインですから企業側の視点で申しますと、今は通常で

あっても、やはりオンラインを採用しないと、就職希望者を獲得できないのではない

かということで、コロナの最初の頃は一時期、皆さんオンラインの取り組みをなされて

いたと思います。 

また、ここにきて、やはり人と会うことの重要性も認識されてきており、やはりアナロ

グの方にもウエイトを置かれているということは一つあると思います。 

就労と全く違う分野になってしまいますが、私どもも新年に千人もの皆さんを集め

て行う新年賀詞交換会というものを開催しました。この時も、もしかしたら「こんなに

人を集めて」というお叱りの声をいただくかもしれない、また、この千人の企画をする

ときに、マスクを外していただきたくないので、飲食は全くやめようと企画したので、

「飲食も出さない催しをやるのか」というお叱りをいただくかもしれないと思いました。  

しかし、蓋を開けてみると、やはり皆さんが実際に会われることを求めており、一つ

もお叱りの声というものはありませんでした。やはり、皆さんも交流というものは、リア

ルを求めてらっしゃるのかなという風に感じたところです。ですから、交流というもの

は、やはり、別に飲食がなくても、人と会うことを大事にされて集まって、「話したい」

「聞きたい」ということが、実際、皆さんの求めていたところだろうと認識して「やってよ

かったな」と思います。 

ただ、私たちも様々なご支援する中で、オンラインの体制を整えているのですが、

一方でお困りの方もいらっしゃるため、やはり実際に、会って表情を見ながら相手と

話すということも含めて経営支援を行っております。しかし、オンライン相談というの

は、思ったほど多くないのです。ですから、何か人と交流する・創造する・会話すると

いうのは、やはり様々な対策を講じる必要があるとは思いますが、リアルの方がいい

のかなと感じております。 
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私も様々な支援を行っている中で、会社で言えば、人事の方はすぐに外出できな

いため、そのような方にはオンラインのセミナーやオンライン講演会が好評です。実際

に集まる方は２人ぐらいしかいませんが、オンラインの方は３０人ぐらいいたりします。 

先ほど、ハイブリッドの難しさは、アンバランスさや費用がかかるということもありま

すが、皆さんが求めていることを踏まえて、オンラインとリアルというものを選択して

いく必要があるのではないかと感じたところです。取り留めのない話で、申し訳ありま

せん。 

◎足立座長 

使用していく中で、その会議でどちらの方がいいかということが、次第に分かってく

るのかなと思います。 

〇梅林構成員 

そうですね。３年前の最初の頃は、絶対にオンラインを準備しないといけないという

ところで急いだのですが、今、現状を見ていくと、そんなにオンラインを用意しなくても

よかったのかなというような環境もあります。 

◎足立座長 

ありがとうございます。 

その他、ございませんでしょうか。 

〇福岡県難病団体連絡会の山田です。 

就労のことについてですが、コロナ前はオンライン就労といえば、少し通勤が厳し

い難病枠みたいな感じで、少し特権みたいなところがあり、スポットは難病患者さん

に当たっていました。オンライン就労を難病の方にということで、そこでのサポートを

するところもあり、熊本とかでも進んでいました。 

しかし、今オンラインが一般的になると、オンライン枠まで一般の方に取られてしま

っている印象があり、そこで進まないのかなというところもあります。オンラインとは言

いつつも、最初は通勤しなくてはいけないとか、そのようなところも、まだまだあるみ

たいで、そういうところも今後、議題にあがればいいなと思っています。 

Ｗｉ－Ｆｉ環境について、梅林様に質問があります。街中に、普通に自由に使えるＷｉ

－Ｆｉスポットというものは、ありますか。「ここの公園エリアは使えるよ」というような情

報が、何ヶ所かでも、商業の街の中にあるのか聞いてみたかったです。 

また、薬剤師会の上山様にも、質問があります。「八薬カフェ」をコロナ前は、使わ

せていただいたことがありましたが、現在の活動状況やそちらでのＷｉ－Ｆｉ環境につ

いて情報があれば教えてください。 

また、例えばこの講堂のＷｉ－Ｆｉ環境など、行政施設での情報があれば教えてくだ

さい。 

◎足立座長 

街中の Wi-Fi 環境についてのご質問ですが、いかがでしょうか 
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〇梅林構成員 

全体的に詳しいわけではないのですが、フリーＷｉ－Ｆｉの環境というのは、多分相

当数あると思います。個々のお店を使うとか商店街の中とか、一部の市役所や公共

施設もそうですが、パスワードだけ入力すれば、その場にいる人たちはＷｉ－Ｆｉを使

えると思います。ただ、時間制限や Wi-Fi につなげられる人数の絶対数はそう大きく

ないと思います。そのため、交流するという目的に合っているかというと決してそうで

はなく、一時的な買い物支援やその場の情報の取得のための公共 Wi-Fi だと思いま

すので、長時間の交流という目的には適した Wi-Fi 環境は恐らくないのではないか

と思います。 

チェーン店のコーヒーショップなどで、長時間動画配信を見るなど、そのような目的

には適していると思いますが、やはり交流というような何かしらコミュニケーションを

図る目的に適した Wi-Fi 環境というものは、専用ボックスなど有料の施設に限られて

くるのではないかと思います。すみません。お答えに近いかどうかわかりません。 

◎足立座長 

「八薬カフェ」については、いかがでしょうか。 

〇北九州市薬剤師会の上山です。 

先ほどお話いただいた八薬カフェですが、八幡薬剤師会にある八薬カフェになる

のですが、こちらは現在、コロナになってからは全く開催されてない状況です。 

こちらのＷｉ－Ｆｉ環境は、薬剤師会のＷｉ－Ｆｉを利用しているため、薬剤師会に許

可をもらえればＷｉ－Ｆｉを使える状態になりますが、カフェがまだ開かれてない状況

になっております。 

◎足立座長 

処方に関しましては、コロナ禍で病院に行かずに電話処方してもらえる数が増えて

いるかと思いますが、かえって薬が急に簡単に手に入りやすくなった側面もあるのか

なと思います。何か患者様の処方を電話処方等で対応されて、意見がございました

でしょうか。 

〇上山構成員 

薬の配達については、コロナが始まって0410対応という形で、患者様が受診せず

に薬がもらえるというところから始まり、今コロナ陽性の患者様に、お薬を配達するた

めに薬剤師が足りていない現状があります。薬剤師会では、その配達してくれる人員

確保にかなり力を入れているところです。 

八幡地区は、八幡薬剤師会があるのでその薬局が配達に対応ができている状態

ですが、他の地区は薬局を持っていない薬剤師会もありますので、そこの地区を地

域の薬局に配達を協力してもらうことが必要となり、今そういう薬剤師の確保が結構

大変になっているところであります。 

◎足立座長 
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薬局に取りに行くのかと思っていましたが、配達をしていただけるのですか。 

〇上山構成員 

今、コロナの陽性患者様には、ラゲブリオ等のコロナ関係の薬に関しては、配達し

ているところがあります。 

その配達を行うことで一応補助金がおりるため、それで対応しているのですが、そ

れでもまだ薬剤師が足りていない地域もあります。 

◎足立座長 

やはり薬剤なので、現場で説明をしないといけないということで、薬剤師の方が配

達をしないといけないという制約があるということでしょうか。 

〇上山構成員 

今は、薬剤師でなくても、配送専門の方が配達して、そのあと電話で薬剤師と話し

て投薬するというところもあります。 

◎足立座長 

永富保健福祉局長お願いします。 

●永富保健福祉局長 

少し、補足させていただきます。 

現在、薬剤師会の方には、非常にご協力いただいております。 

コロナの関係で言いますと、コロナ陽性で例えば入院がなかなか厳しい状況のた

め、在宅で見ておられる方の状態が悪くなったときには、オンライン診療等に繋がるよ

うな仕組みを設けております。その方々の薬剤の処方が必要な場合については、そち

らもオンライン診療の方から薬剤師会の方にお願いして配送していただいており、そ

の後、処方薬の服用の方法等について、きちんと服薬指導等を行っていただくという

形でフォローアップする仕組みを設けております。 

また、Ｗｉ－Ｆｉの話については、本市では、現在、市の全体的なＤＸ推進というもの

を進めております。なかなか一足飛びに進まない課題でもありますが、例えば、市の

公共施設でいうと市民センター等で、Ｗｉ－Ｆｉ環境を整備しております。 

また、今後窓口に行かなくても行政対応ができるような手続きができるような仕組

みづくりというものは、これは大きな福祉のテーマになっております。Ｗｉ－Ｆｉ環境や

市民の皆様とオンラインでどのような環境設定ができるかということについて、本市

の政策方針として打ち出しておりますので、そう一足飛びにというところは難しいので

すけども、市の考えとしては、そのような方向で進んでいるという風に一定程度ご理

解いただければと思います。 

◎足立座長 

訪問看護では、いかがでしょうか。 

〇福岡県訪問看護連絡協議会の甲斐です。 

確かに長引くコロナの中で、ずっと我慢していたことで、対面による会議や話し合
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いというところは、すごく皆さんリフレッシュにもなり、ストレス発散にもなるとは思い

ます。しかし、少し医療側から言わせていただくと、実際、今回の第８波に於いて、とて

も大きなピークを迎えたことの原因としては、やはり気の緩みだったり、マスクを着け

ていなかったり、会食したりというところがすごくあると思います。 

実際に、難病の方は、先ほど先生がおっしゃいましたように、免疫抑制剤を飲んで

いらっしゃる方で、普通の方よりも免疫力が低下されている方等がいらっしゃいます。  

私は、製鉄記念八幡病院併設の訪問看護ステーションに勤務していますが、実際、

今回、利用者さんの入院が必要になったときに、うちの利用者さんですら、かかりつけ

であるうちの病院を受診もできない、入院もできない、他の病院にたらい回しという

状況が何度も発生しました。そのため、皆さんに一つお願いしたいことは、対面で会

議等を開催してもらうことはすごくいいとは思いますが、管理者側が、きちんと例えば、

マスクから鼻が出ていないかとか、お話するときにマスクが外れていないかとか、換

気や手洗い等、そういうところをすごく気をつけていただいくことで、そういう状況に

なっても、ご自宅で見ていただいたりすることができると思いますので、感染予防対

策に気をつけていただきたいと思います。 

この正月明け、うちの利用者さんも次々に自宅でコロナになりました。私たちもや

はり、完全装備で患者さんのところに行かないといけない状況にもなっておりました。

実際、スタッフもコロナになって、本当にうちは 5 人しかスタッフがいないのですが、

その中で 1 人 2 人就業できないと残りの看護師でもう必死になりながら訪問看護し

ている状況が続きました。 

何とか乗り越えてはきましたが、皆さんの命を守るためにも、楽しい中でも、きちん

と規則を守ってやっていただければと思います。 

◎足立座長 

ご自身の健康に留意しながら、やっていてもらえるといいという事ですね。 

歯科治療ではどうでしょうか。一般の歯科治療の中で何かございますか。 

〇北九州市歯科医師会の藤﨑です。 

歯科治療は、皆さんご存知の通り、歯科医院で治療することが主なところです。 

訪問でも治療しますが、施設や個人の家に訪問させていただきますが、ケアマネー

ジャー等を通して、コーディネートをしていただいて、感染予防対策をしながら、感染

してないですよという陰性の患者さんに歯科治療を対応させていただいております。 

歯科の場合は、もう一つは、お口は健康の入口ですが、やはり、口腔ケアを主にし

ておりますので、患者さんに接触することばかりですが、通常の感染予防対策をしな

がら対応しているのが現状です。 

また、患者さんとの交流会に、個人的に参加している方もたくさんいらっしゃるかと

思いますが、歯科医師として、また社会人として、協力をすることは、何ら惜しんでお

りませんので、よろしくお願いいたします。 



 

21 
 

◎足立座長 

あまり時間がないため、本当はコロナ禍で重要な各疾患の患者さんの症状や治療

等で影響がなかったかということをお聞きしたいと思っていましたが、何か治療等で

非常に困ったり、症状が悪くなってしまったり、体調が悪化してしまったというようなご

意見もあるかと思います。 

〇ケアマネット２１の白木です。 

私は、個人的に介護事業所の経営しておりますが、先ほどからお話されていますが、

デイサービスやグループホームにおける認知症の方については、やはりマスクができ

ない方もたくさんいらっしゃいます。マスクをするとそのまま食べてしまいマスクを異

食してしまうということがありますので、やはり、そのような方々の施設においては、

常時窓を開けて徹底した換気を行っていくことと、職員が持ち込まないということ大

原則にしています。やはり、家庭内感染から持ち込まれるということが一番多かったと

いう風に思っております。 

その中で、デイサービス等の比較的認知症のない方々にとっては、やはり距離をと

ったり、マスクをしていただいたり、デイサービスですので飲食もいたします。しかし、

デイサービスの中で、デイサービスの利用者様から感染し始めたということでなく、家

庭内で感染してそれを持ち込まれたということがほとんどなのです。その際には、や

はり換気が大切だと感じます。 

また、現在、行政から抗原キットをいただいております。それはもう、とても事業所

としては大変助かっております。やはり、鼻水が出たりとかすると、隔離して抗原キット

で検査をして、そこからＰＣＲ検査につなげていくことで、できるだけ早く発見して、広

げないということに努めております。もう持ち込まないことは、今無理なので、入って

きたら広げないということを大前提に行動しております。 

また、就労についてですが、私どもの事業所では、障害者のトライアル雇用を行っ

ております。コロナの第 6 波くらいの時にトライアル雇用の依頼がありまして、最初は

見合わせていたのですが、もう見合わせていてもきりがないということで始めました。

最初に、やはりオンラインで面接をさせていただきたいのですが、高次機能障害の方

と統合失調症の方でしたので、オンラインで面接すると過緊張されて、持っている力

が伝わらない状況でした。ですから、対面で面接をしていただいて、今は 2 人ともトラ

イアル雇用から、正規雇用になってすごく頑張って、就労していただいています。その

方々においても、やはり感染予防対策については十分お伝えすることで完璧にでき

ておりますので、やはり対面が一番だとは思いますが、その際にはやはり感染予防対

策、特に環境面の感染予防対策をまず一番に考えていただくことが重要であると思

います。 

◎足立座長 

ありがとうございます。 
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デイサービスを有効に利用できるように感染予防対策を行いながら、利用者様に

使っていただきまして、患者様の症状を悪化させないように或いは改善していくよう

にしていただければ非常にいいかなと思います。 

本日は、長時間にわたってたくさんのご意見をありがとうございました。 

やはり対面で、いかに感染に気を付けて会う機会を増やしていくか、オンラインに

関しましては、効率よくデバイス等の扱いになれていただくように方法、先ほどの公共

のものを有効利用する等、デバイスの使い方を教えてあげるとか、交流する機会が、

様々な方法で増えていくようになっていけばいいなと思います。 

最後に歯科治療に関係することで藤崎構成員からお話がございます。 

〇歯科医師会の藤崎です。 

本日皆様にチラシを 1 枚配らせていただいております。歯科健診で 4 歳までに歯

が抜けているということがあります。４歳までに歯が抜けるといことは、顎骨系の発育

不全の難病の可能性があるということで、歯科の検診で発見された場合、小児科医

に相談をするように指導を受けまして、低ホスファターゼ症の早期発見について啓発

を行っております。現在、全国約２千人の患者様がいますが、今後検診を進めること

により、２千人が４千人、４千人が８千人になる可能性があると言われております。歯

科の方でも、また協力をさせていただきますので、少し頭の隅に入れておいていただ

きますよう、よろしくお願い致します。以上でございます。 

◎足立座長 

ありがとうございます。 

最後に安藤所長より、お願い致します。 

●安藤所長 

本日は、たくさんのご意見、本当にありがとうございました。 

実は、本日対面という形で会議を開催しましたが、非常に迷いました。私自身、徹

底してオンライン開催に拘っていた時期もありました。しかし、今回のこの会議につい

ては、特に中心とする議題を「孤独孤立から、どう繋がりを結び直していくか」というこ

とを議論する場にしようというテーマを決めたときに、これはやはり対面でお互い向き

合わないと議論にならないのではないか、もしくは、この会議そのものが対面での会

議のあり方というものを考えるきっかけにできればという思いがあって、少し無理を

言って対面という形で開催させていただいたという、私ども事務局としての思いもご

ざいます。 

本日、この会場でもお気づきではないかと思いますが、感染予防対策については

様々な工夫をしております。廊下側のドアは、全て開放しております。また、空気の流

れを作るためにサーキュレーターを回しております。サーキュレーターについては、風

力が弱い設定でも、空気の流れができるというアドバイスをいただいて、そういう設

定でサーキュレーターを常時回しております。もちろん、テーブルの間隔というものも
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少し工夫をしましたし、このように我々自身もこの会議を、対面開催の場を作る一方

で、感染予防対策に配慮するということを習慣にしていくことがこれからは必要では

ないかと思っております。 

本日、お話になったように、我々は市の職員ですので、これから様々な場に出向い

て一緒にその場を作っていくということに汗をかいて、そういう時期がいよいよ来る、

いや来たのかなという風に、本日皆さんのご意見を聞いて改めて実感したところです。 

振り返りますと、膠原病友の会のアンケートは、今回の会議に本当にふさわしい非

常に貴重なデータとしていただいたと思っております。三つの不安がストレートに出て

いました。「コロナ感染の不安」「情報技術に対する不安」「孤立への不安」それに対し

て、活動を再開することへの本当に期待、そういう思いがたくさん詰まっているもので

した。 

これは、難病患者の方々だけでなく地域住民の方々にも共通するものではないか

という風に、本当に何度も何度も読み返して、私は実感したところでございます。 

本日、この場でこれが議論も含めて共有できたということは、一つの大きな成果に

なるのではないかなと思いますし、お集まりの皆さん自身も、皆様の活動の中に本日

の議論というものをぜひ、反映させていただいて、「小規模の集会からやってみたよ」

というような、「やってみてどうだった」というようなところを、次の会議でぜひまた話題

を持ち寄っていただきたいなという風に思っております。 

様々な活動が中断する期間が長くなればなるほど、再開への意欲が低下するとい

った調査結果を見たことがございます。様々な不安もある中でも、工夫を重ねて、

様々な取り組みを再開する。本日の会議がそのきっかけになればという思いで、本日

の議論について、私どもも受けとめさせていただきました。 

これからも、難病対策地域協議会を重ねて参りたいと思っております。就労の話も

増えて、また様々な形で議論をし、それが本市の取り組み、皆さんの取り組み、様々

な取り組みに、広がっていけたらいいなと思っております。 

本日は、どうもありがとうございました。 

◎足立座長 

ありがとうございました。 

この会議も、患者さんの交流の雛形にもなるということで、皆さん自信を持って、今

後も患者様の交流に寄り添っていただければと思います。 

それでは、長時間にわたりありがとうございました。 

これで、事務局にお返しいたします。 

 

７ 閉会 


