






初めて携帯型ディスポーサブルポンプを扱う訪問看護師であっても安心して処置できる

よう、訪問看護師と同席し、協働で穿刺部の確認や器具の確認・薬液の残数の見方の指

導を実施することが多いです。もちろん介護するご家族にも、ポンプの扱いやレスキュ

ー使用方法などの指導を実施し、苦痛症状発現時に備える指導を実施します。

症状の悪化前から薬剤師が介入する意味はここにあります。麻薬導入に至るタイミング

ではご家族も病態が徐々に悪化していく様子に不安を感じています。その不安の最中

で、初めて扱う物品に混乱を招かないよう配慮した指導の実施が求められます。この

時、ご本人・ご家族と薬剤師が関係性を築けていることで、指導時の受け入れ方・対応

や理解が変わってきます。冒頭で述べたように、在宅で終末期を迎える可能性がある場

合にはできるだけ早期からの薬局薬剤師の介入が重要であると感じています。

② 効果のアセスメント（評価）と提案の発信
の患者さんや終末期の患者さんにかかわらず、在宅訪問薬剤師は薬学的アセスメン

トを実施し、次の処方に反映できるようサポートしていく役割を担っています。在宅訪

問時に行った指導内容は医師、訪問看護師、ケアマネジャーに共有し、薬剤師の視点を

活かした提案を行っています。

・服用回数が多く、自分で薬の準備をするのが大変

→ ヘルパーが入る昼食後と、ご家族が帰ってくる寝る前に服用時点をまとめる

・嚥下機能が落ち始めており、誤嚥が心配

→ 降圧剤を誤嚥性肺炎予防に効果が期待されるＡＣＥ阻害剤に変更する

・唾液分泌過多で苦痛症状がある

→ 薬の副作用を利用し唾液分泌が抑制できるよう、抗コリン薬の導入の提案する

ディスポーザブルポンプの使用例ディスポーザブルポンプの調剤

「薬局薬剤師による居宅療養における在宅生活の

向上支援について」

株式会社 スギ薬局 在宅調剤センター半田店

薬剤師 奥田 佳苗

はじめに

病院の門前薬局から地域にある薬局への転換が求められる中、在宅療養に関わる薬局は

年々増加しており、薬剤師が患者さん宅を訪問して薬の説明や管理をするケースも増えてき

ています。

在宅療養において薬局は、医薬品の供給、医療材料・衛生材料の提供、医療機関、地域の

医療・介護事業者との連携など、様々な機能が求められていますが、薬局の設備や人材に差

がでてきているのも事実です。薬局によっては在宅療養に貢献できない現状もあります。以

前に比べて薬局の薬剤師による在宅訪問は広がってきているものの、まだまだ介入タイミン

グが遅かったり、退院時カンファレンスへの声掛けがなかったり、患者さんがご自宅に戻っ

てきてから依頼をいただくケースが多いのが実際です。しかし、予後を見越した早期からの

在宅訪問薬剤師の介入は非常に重要であると日々感じています。

今回は、在宅療養において難病患者さんに対する薬局薬剤師による支援の実際を私たちが

担当した一症例について報告させて頂きます。

症例：筋萎縮性側索硬化症（ ： ）患者さんの在宅支援

は、身体を動かすための神経系（運動ニューロン）が変性する進行性の病気であり、

日本における患者数は約 万人とされています。在宅で終末期を過ごすことになった場合の

薬局に求められる役割は大きく、薬を届け、指導するのはもちろん、以下のような点に関し

ても在宅訪問薬剤師としての介入のポイントがあります。

① 呼吸苦緩和のための携帯型ディスポーサブルポンプへの医療用麻薬の無菌的充填と、訪
問看護との協働指導

症状の進行とともに呼吸苦症状がみられるようになると、呼吸苦改善のために麻薬導

入に至ります。麻薬導入時には薬剤師がクリーンベンチを用いて無菌調剤を行い、感染

リスクを抑えた調剤を実施してから、ご自宅にお届けします。

（携帯型ディスポーザブルポンプ＝麻薬などを定速で静注するバルーン入りのシリン

ジ）
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【スギ薬局の在宅訪問薬剤師所属店舗一覧】
無無菌菌
調調剤剤

店店舗舗名名
郵郵便便
番番号号

住住所所 ＴＴＥＥＬＬ番番号号

〇〇
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
下下地地店店

愛愛知知県県豊豊橋橋市市下下地地町町操操穴穴 番番地地

〇〇
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
安安城城店店

愛愛知知県県安安城城市市法法連連町町 番番地地

－
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
西西三三河河店店

愛愛知知県県安安城城市市安安城城町町東東広広畔畔９９番番地地１１

－
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
中中川川店店

愛愛知知県県名名古古屋屋市市中中川川区区新新家家三三丁丁目目
番番地地 第第一一村村上上ビビルル 階階

〇〇
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
名名古古屋屋緑緑店店

愛愛知知県県名名古古屋屋市市緑緑区区桶桶狭狭間間森森前前
番番地地

〇〇
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
名名古古屋屋金金山山店店

愛愛知知県県名名古古屋屋市市中中区区正正木木四四丁丁目目 番番
号号 ナナーーシシンンググホホーームム 金金山山
階階

－
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
車車道道店店

愛愛知知県県名名古古屋屋市市東東区区葵葵二二丁丁目目 番番
号号

〇〇
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
名名古古屋屋北北店店

愛愛知知県県名名古古屋屋市市北北区区金金田田町町三三丁丁目目
番番地地１１

〇〇 今今池池南南店店
愛愛知知県県名名古古屋屋市市千千種種区区今今池池南南 番番
号号

－
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
原原店店

愛愛知知県県名名古古屋屋市市天天白白区区原原五五丁丁目目
番番地地 パパルルナナスス原原１１階階

－
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
宮宮町町店店

愛愛知知県県豊豊田田市市宮宮町町五五丁丁目目 番番地地

〇〇
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
半半田田店店

愛愛知知県県半半田田市市星星崎崎町町三三丁丁目目 番番地地
のの 星星崎崎ビビルル 階階

－
在在宅宅調調剤剤セセンンタターー
一一宮宮店店

愛愛知知県県一一宮宮市市向向山山町町二二丁丁目目 番番地地
東東海海向向山山ハハイイツツ 階階

最近になって、 治療薬は点滴だけでなく内服薬が発売され、在宅生活を送りなが

ら治療しやすくなったり、新薬の開発も進められていたりと、様々な動きを見せていま

す。薬の専門家である薬局薬剤師が在宅介入する事で、最新の薬の情報を取り入れなが

ら個々人に合わせた医療の提供をかなえることができると感じています。

まとめ

今回の症例では の患者さんについて触れましたが、他の難病の患者さんでも同様に薬

剤師の早期介入により課題解決やＱＯＬ改善に導ける事例も多く経験しました。医療依存度

の高い方も多く、本人だけでなく家族支援も視野に入れた薬剤提供・指導の必要があり、さ

らには生活を考慮した視点を持って実施する薬学的アセスメントにより患者さんのＱＯＬ向

上に寄与する事が、在宅訪問薬剤師としての責務だと考えています。

そこには、多職種の視点や意見も欠かせません。薬剤師としての視点だけに囚われないよ

う多職種からのアドバイスもいただきながら協働で在宅生活を支援していく事で、難病の患

者さんそれぞれにとって最善の安心安全な在宅医療を提供できると感じています。

皆さんの周りには在宅訪問薬剤師の介入が必要な患者さんはいますでしょうか。もし、介

入が必要な方がいらっしゃれば、早期に介入する事の重要性を認識いただき、ぜひ近隣の薬

局薬剤師に声掛けをして一緒にサポートできる体制づくりを進めていただきたいと考えま

す。在宅訪問薬剤師の機能をご理解いただき、そこから一人でも多くの患者さんのＱＯＬ向

上に貢献できれば幸いです。
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● にとりくみました。（ 人を超える来場者）

●専門職・団体への訪問・懇談活動を続けました

愛知県医療ソーシャルワーカー協会、愛知県理学療法士会、愛知県作業療法士

会、愛知県言語聴覚士会、一宮西病院・山口啓二先生、江南厚生病院神経内科・

岩瀬敏先生、結ファミリークリニック鈴木欣宏先生、医療法人敬寿会・安井内

科・安井直先生、愛知県歯科医師会地域保健部（高齢者・障碍者）部長・冨田健

嗣先生、かすもり・オシムラ歯科押村憲昭先生とも懇談させていただきました。

懇談内容は難病患者のサポート・連携などでした。

●中村区・大府市での「地域連携」の具体化にむけて努力しました。

●犬山成田山「索の会」様から激励金いただきました。（ 団体で 円）

●愛知難病救済基金から補助金いただきました。

●賛助会員拡大にむけてとりくみました。

●夏のそうめん販売・冬のうどん販売にとりくみました。

● 発送の第 種郵便物利用を中止し、 発送代行企業を利用するようにしました。

議事

１ 事業報告（別紙参照）及び決算（添付資料参照）

２ 事業計画（別紙参照）及び予算（添付資料参照）

３ 運営に関する重要事項

① 大会を開催します。（別紙参照）
と き 未定

ところ 東別院会館ホール（予定）

テーマ 難病患者の在宅療養（仮称）

② ピアサポーター養成講座、難病カフェを実施し、難病カフェの各地開催を検討しま
す。

③ 専門職の皆さんとの連携、交流の活発化に努力します。
④ あいちに取り組みます。

⑤ 国会請願署名、愛知県・名古屋市への要望提出に取り組みます。

⑥ 令和５年度名古屋市希少疾患講演会事業受託をめざします。
⑦ 賛助会員の拡大をめざします。
⑧ 愛難連の事業継承に備えるためにも「自主財源」（事務局経費財源）確保に取り組
みます。

機関紙に掲載する「広告」募集、夏のそうめん、冬のうどん販売など

今期の主な日程 （予定）

（土） ： ～ 愛難連第 回理事会（ ）

（土） ： ～ 愛難連通常総会 （第 回理事会は中止）

（土） ： ～ 愛難連第 回理事会（ ）

月 愛難連大会（予定）

（土） ： ～ 愛難連第 回理事会（ ）

（土） ： ～ 愛難連第 回理事会（ ）

年

（土） ： ～ 愛難連第 回理事会（ ）

月 ピアサポーター養成講座

月 あいち
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令和 年度愛難連通常総会 議事録

日 時 令和 年 月 日（土） ： ～ ：

会 場 地域資源長屋なかむら会議室

参加者 対面参加８人、オンライン参加７人でした。

委任状 通 で成立・開催しました。

議長 下前理事長

議事録署名人 角田洋子さん、水野敏子さん を選出しました。

提案した議案書、令和４年度事業実施報告書、令和５年度事業計画書、令和４年度歳出歳入

決算書、令和 年度歳入歳出予算書は承認されました。

当日は各患者会の活動報告（厚労省交渉・ 活用してのオンラインイベント開催など）や、

以下の意見などをいただきました。

・機関紙を紙媒体だけでなく、データ送信するなど工夫してはどうか。

・難病カフェの地方開催は、地方の患者・家族の参加拡大にもつながるので進めてほしい。

・難病患者・家族がサポートいただいている専門職・団体などとの連携は強めてほしい。

・名古屋市のタクシーチケット１乗車複数枚利用できるように進めてほしい。

・福祉施設等の広告掲載などにも努力してほしい。

パソコン１台だけのハイブリッド開催で不十分さは残りましたが、皆さんのご協力により総

会を成功させることができました。

令和 年度愛知県難病団体連合会通常総会議案
令和４年度取り組みの概要

●難病法見直しが行われました。

●ＪＰＡ 国会請願署名にとりくみました（約 筆）

●特定医療費受給者証で、愛知県施設の利用料金等の減免が受けられるようになりまし

た

● 月 日に愛知県・名古屋市への要望書を提出し、名古屋市から 月 日付けで令

和 年度愛難連要望への回答いただきました。

●令和 年 月に「愛知県循環器病対策推進協議会」に関する要望書を提出しました。

●名古屋市に障害者タクシー券複数枚利用の上限設定について意見提出しました。

● 月 日予定していた第 回大会「難病患者の防災対策」は台風の影響により中止

しました。講師の先生のお願いして動画作成し、あいなんれんチャンネルにアップし

ました。

●愛知心臓病の会との共催で障害者手帳取得に向けての学習会を開催しました。

●第１回ピアサポーター養成講座同窓会を 月 日に開催しました。（ 人参加）

●ピアサポーター養成講座にとりくみました。（実参加者は延べ 名）

●難病カフェを再開しました。
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愛知県難病団体連合会 主催

月 日（土） ： ～ ：

難病カフェに参加ください
難病患者・家族、サポートいただいている方、

ピアサポートで悩みを抱えている方、

お気軽に参加ください。（参加費無料です）

開開催催日日

偶数月第 土曜日（原則） ： ～ ：

月 日（第 土）、 月 日（第 土）

オオンンラライインン（（ ））参参加加がが基基本本でですす

→→ 申申込込必必要要でですす（申込はメールでお願いします）

まで

申込いただいた方に、後日 をお送りします

１ 氏名、 ２ メールアドレス、 ３ 電話番号、

４ 交流したい「お題」 をお知らせください。

会会場場ででのの参参加加ももででききまますす（（来来てていいたただだけけるる方方はは））

→ 会場での 共同視聴となります

会場は 愛難連事務所前オープンスペース

名古屋市中村区本陣通 地域資源長屋なかむら

交交流流ししたたいい「「おお題題」」ががああれればば事事前前ににごご連連絡絡くくだだささいい

第 回難病カフェ（ 月 日）の報告

人の方に参加いただきました。いただいた「お題」は「難病患者の就労」「治療

と仕事の両立」「地域のコンパクトカフェ」「生きがい」など多岐にわたりましたが

「就労」を中心に交流しました。「安心・安全にお話ができる場の提供ができたらよ

い」などと交流ができました。

難病カフェの各地開催も検討していきます
当面、一宮での開催をめざして努力していくこととしました。

多くの方のご協力をお願いしていきたいと思います。

- 10 -

愛知県・名古屋市の障害者施策計画改定に向けて

の協議会に愛難連として参加しています

愛知県や名古屋市は、障害者権利条約（2014）、障害者差別解消法（2016）などに基づき、

「障害のある人もない人もお互いに人格と個性を尊重し合いながら共に生きる地域社会」を

目標に掲げ障害者施策（計画）をすすめてきました。

その後も、「障害者情報アクセシビリティ・コミュニケーション施策推進法」、「医療的

ケア児支援法」「読書バリアフリー法」などが新たに制定されました。また、「社会福祉法」

が改正されたほか、「障害者総合支援法」「精神保健福祉法」、「障害者差別解消法」、

「バリアフリー法」、「児童福祉法」、「災害対策基本法」などの改正も行われました。

さらに、「誰一人取り残さない」持続可能で多様性と包摂性のある社会の実現を目指す世

界共通の目標であるＳＤＧｓの推進や、アジア競技大会・アジアパラ競技大会（2026）の開

催に向けた施設改修などが進められています。

こうした中で、障害者施策（計画）に、障害当事者の意見・要望を反映させるための各種

協議会などが開催されています。愛難連からも委員として参加しています。

愛難連として以下のような発言しています

・難病法改正に伴う「登録者証」など法改正に対応してほしい

例：法改正に明記されている難病「登録者証」への対応も「計画」に明示してほしい

・難病患者の病状が「進行する」「波がある」という特性を理解していただき、身体・精

神・知的の障害の方と同じようにサポートを受けられるようにしてほしい

例：愛知県の公共施設利用料、スポーツ施設の電源確保など

・難病患者のコミュニケーション支援を強化してほしい

例：専門性の高い意思疎通支援を行うものの養成・派遣事業に呼吸器装着者（ALS等

難病患者、医療的ケア児）のコミュニケーション支援については事業そのものがな

いので新設してほしい

・難病患者の就労促進につながるようにしてほしい

例：あいち障害者雇用サポートデスクでの事業に難病についてのイベント・セミナー

などの開催を加えて、難病についての理解・啓発を進め、就労につながる「合理的

配慮」が、特別なことでなく、普通に行われるようにしてください。

・医療用電気機器に使用するバッテリーなどの購入補助を拡大してほしい

例：健康・疾病という枠組みだけでなく、防災（災害多発による広範囲・長時間も停

電に対応するため…）という面も含めた対応してほしい

・在宅療養をサポートするヘルパー不足を改善してほしい

例：制度はあってもそれを担えるヘルパー不足は深刻であり、厳しくなっていきます

・タクシーチケットの1乗車複数枚数使用に改善してほしい など
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・難病患者のコミュニケーション支援を強化してほしい
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難病患者、医療的ケア児）のコミュニケーション支援については事業そのものがな

いので新設してほしい

・難病患者の就労促進につながるようにしてほしい

例：あいち障害者雇用サポートデスクでの事業に難病についてのイベント・セミナー

などの開催を加えて、難病についての理解・啓発を進め、就労につながる「合理的

配慮」が、特別なことでなく、普通に行われるようにしてください。

・医療用電気機器に使用するバッテリーなどの購入補助を拡大してほしい

例：健康・疾病という枠組みだけでなく、防災（災害多発による広範囲・長時間も停

電に対応するため…）という面も含めた対応してほしい

・在宅療養をサポートするヘルパー不足を改善してほしい

例：制度はあってもそれを担えるヘルパー不足は深刻であり、厳しくなっていきます

・タクシーチケットの1乗車複数枚数使用に改善してほしい など
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愛知人権連合との共同による令和 5年度愛難連の愛知県への要望

１ 難病患者の孤独・孤立対策の実施状況をお知らせください

昨年度「難病患者の特性を踏まえた、難病患者を対象者として明示した、愛知県の

孤独・孤立対策に関する事業実施をお願いします」との要望しましたが、令和 5 年度

の「保健医療局 孤独孤立に関する事業」に「難病患者地域ケア推進事業」があげら

れていました。ありがとうございました。

事業の概要（目的、事業内容等）

保健所保健師が家庭訪問や面談を行うとともに、医療相談や患者家族教室の開

催をとおして、保健所を核とした地域支援ネットワークの確立を図り、難病患

者の在宅ケアを推進する。

難病患者においても、核家族化から老々介護へ、さらに孤独・孤立という傾向が強

まっていると思われます。

この事業が行われる中で、どのような実態・要望が寄せられ、どのような改善につ

なげられたのかをお知らせください。

２ 難病患者であることに起因する就労への差別をなくしてください

企業の採用担当が「難病の事はよくわからない」として、無理解により難病患者が

採用を見送られる事例があります。あいち障害者雇用サポートデスクでの事業に難病

についてのイベント・セミナーなどの開催を加えて、難病についての理解・啓発を進

め、就労につながる「合理的配慮」が、特別なことでなく、普通に行われるようにし

てください。

☆愛知県医師会・難病相談室のご案内☆

病気が長期にわたり、原因が不明、治療法が未確立というような疾患にお悩みの患者・
家族の皆様に、広くご利用いただくよう難病相談室を常設いたしております。治療や療養
生活をはじめ、病気になったことで生ずる社会生活上の問題、例えば経済的な心配や職場
復帰、学校生活、家庭生活、人間関係等のご相談にも応じています。お困りの方は。どう
ぞお気軽にご照会くださるよう申し上げます。
難病相談室は、愛知県における「難病相談・支援センター」としての役割を担い、相談

事業を始めとし、各種事業を行っています。なお、詳細は下記へお問い合わせください。
（相談は無料、秘密は厳守されます）

◆相談医師(専門別)による医療相談
指定日の午後２時～５時（予約制）

対象疾患：①神経 ②感覚器(耳鼻・眼) ③膠原病 ④腎臓 ⑤循環器 ⑥消化器
⑦呼吸器 ⑧内分泌・代謝 ⑨血液 ⑩小児 ⑪骨・間接 ⑫心身
⑬血管外科 ⑭脳内外科

◆医療ソーシャルワーカーによる療養相談・生活相談
月曜日～金曜日 午前９時～午後４時まで

◆難病相談室の所在地＝愛知県医師会館・２階
名古屋市中区栄 4丁目 14番 28号 TEL（052）241-4144
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～～  ああななたたのの声声をを聞聞かかせせててくくだだささいい  ～～  
愛愛難難連連でではは、、難難病病患患者者ささんんややそそののごご家家族族のの方方々々がが、、住住みみ慣慣れれたた場場所所でで安安定定ししたた療療養養生生活活をを送送っってていい

けけるるよよううにに、、保保健健・・医医療療・・福福祉祉等等のの関関係係機機関関とと連連携携をを図図りりななががらら活活動動ししてていいまますす。。  
私私達達はは、、患患者者同同士士のの「「支支ええ合合いい」」「「助助けけ合合いい」」をを重重視視ししてておおりり、、そそののききっっかかけけををおお手手伝伝いいすするるとと共共にに、、そそ

のの輪輪をを社社会会へへとと広広げげ、、よよりり良良いい社社会会生生活活をを送送れれるるよよううにに努努めめてていいまますす。。一一人人でで悩悩ままずず、、おお気気軽軽ににおお電電

話話下下ささいい。。ああななたたのの声声がが、、同同じじ病病気気でで苦苦ししむむ仲仲間間のの力力ににななるるかかもも知知れれまませせんん。。  

 
 
 
 
全 国 筋 無 力 症 友 の 会 愛 知 支 部

（TEL・FAX）0569-22-5122 小林宅         

愛知県網膜色素変性症協会 （ Ｊ Ｒ Ｐ Ｓ愛知 ）

（TEL）090-7956-1070新井宅 

一 般 社 団 法 人 愛 知 県 腎 臓 病 協 議 会

（TEL）052-228-8900 事務所 

口 唇 口 蓋 裂 を 考 え る 会 （ た ん ぽ ぽ 会 ）

（TEL）090-7048-1387 横田宅  

愛 知 県 筋 ジ ス ト ロ フ ィ ー 協 会

（TEL）080-2613-9022 大島宅 

東 海 脊 髄 小 脳 変 性 症 友 の 会

（TEL）0564-45-4801 松崎宅 

日 本 二 分 脊 椎 症 協 会 東 海 支 部

（Mail）happi-sbaj@memoad.jp 

もやの会 （ も や もや病 の患 者 と家 族 の会 ）

（ TEL） 052-895-4907 奥田宅  

全国パーキンソン病友の会 愛知県支部

（TEL）052-622-9585 深谷宅 

愛知県脊柱靭帯骨化症患者 ・家族友の会 （ あおぞら会 ）

 （ TEL） 0564-31-2848 林宅  

愛 知 県 肝 友 会

（TEL）0568-82-7492 水上宅 

日 本 マ ル フ ァ ン 協 会 （ マ ル フ ァ ン 症 候 群 ）

 （ TEL） 050-5532-6503 大柄宅

愛 知 心 臓 病 の 会

（TEL）090-5631-1678 牛田宅 

プ ラ ダ ー ・ ウ ィ リ ー 症 候 群 児 ・ 者 親 の 会  
「竹の子の会」西東海支部

愛 知 低 肺 機 能 グ ル ー プ

 (TEL・FAX）052-872-3559 近藤宅 

（ TEL・ FAX） 0562-84-0750 杉本宅  

べ ー チ ェ ッ ト 病 友 の 会 愛 知 県 支 部

（TEL）0564-74-1611 森田宅 

Ｆ ａ ｂ ｒ ｙ Ｎ Ｅ Ｘ Ｔ （ フ ァ ブ リ ー ネ ク ス ト ）

（Mail） info@fabry-next.com

つぼみの会愛知・岐阜 愛知支部 １型糖尿病

（Mail）https://www.aichi-gifu.iddm.jp/問合せ  

難 病 支 援 グ ル ー プ

（Mail） solujunaomi@gmai l .com

日本 協会愛知県支部 筋萎縮性側索硬化症

（TEL・FAX）052-483-3050事務所 

 

 （ 団体 会員総数 約 名）

発行人： 法人 愛知県難病団体連合会

発行所：名古屋市中村区本陣通 5-6-1 地域資源長屋なかむら 101 
電話

愛愛 難難 連連 のの 難難 病病 相相 談談
電話連絡先 ： ０５２－４８５－６６５５ 

ＦＡＸ ： ０５２－４８５－６６５６ （ＦＡＸは２４時間）  
相談日： 月曜日～金曜日 １０：００～１６：００ 
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