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研究要旨　

非加熱血液凝固因子製剤によるHIV感染血友病等
患者の長期療養体制の構築に関する患者参加型研究

研究代表者

木村　　哲	 公益財団法人エイズ予防財団理事長／東京医療保健大学学長	 	

HIV 感染血友病等患者はHIV 感染自体による、あるいは抗HIV 療法の副作用による糖代
謝異常や脂質異常に加え、長期療養に伴う高齢化とそれに伴う関節症悪化による日常活動
能の低下、精神的な問題等々を抱えている。患者参加型で患者の日常生活状況とニーズを
明らかにし、医療と社会福祉が連携して最良の医療やケアを提供できる仕組みの構築に資
することを目指して研究した。研究は1〜5のサブテーマで実施した。以下にその研究結
果の概要をサブテーマ毎に示す。
1．全国の HIV 感染血友病等患者の健康状態・日常生活の実態調査と支援に関する研究：
患者参加型で患者の健康状態、日常生活の実態調査を実施した。訪問看護ステーションと
の協働による「訪問健康相談」は11人に実施でき、10名において相談に対する信頼感
が得られ、また、生活閉鎖感の緩和、信頼できる支援伴走者がいることへの安心感、将来
の療養に対する安心感などが生まれ高い利用満足度を得た。今後、推進すべき施策の一つ
と考えられる。抗HIV 療法（ART）により、HIV 感染血友病等患者の25歳時平均余命
は約12年延長した。
全国拠点病院調査では全体で504例のHIV 感染血友病等患者の情報が得られ、把握率が
大幅に改善した。これは生存HIV 感染血友病等患者全体の70.5%に相当する。DAA治
療による治癒が24%あり、自然治癒およびインターフェロン治療による治癒と合わせ全
体の77%が治癒しているという結果であり、昨年度調査の58%から大幅に改善が見られ
た。
2．合併 C 型慢性肝炎に関する研究：
患者参加型研究において、血液製剤によるHIV/HCV重複感染患者に対する非侵襲的な肝
線維化・門脈圧亢進症評価ツールとして、APRI (AST-platelet ratio index)、FIB4を提
唱した（カットオフ値、APRI：0.85、FIB4：1.85）。2015年 1月以降の上部消化管
内視鏡施行症例のべ69人で前向きな検討を行ったところ、カットオフ値の感度・特異度
はAPRI：77.3％・68.1％、FIB4：95.5％・53.2％で APRI は特異度が、FIB4 は感
度がそれぞれ優れていた。
患者参加型で行った直接作用型経口抗HCV薬（DAA）によるHIV/HCV重複感染治療試
験ではHCV Genotype 1 型 : 33 名、HCV Genotype 2 型 : 6 名に対し、Genotype 
1 型の場合は Ledipasvir/Sofosbuvir を、Genotype 2 型の場合は Sofosbuvir ＋
Ribavirin を、それぞれ12W投与した。持続的抗ウイルス効果（SVR12）は 100％で
あった。また、特記すべき副反応は認めず、安全性、有効性において極めて良好な成績で
あった。国立病院機構大阪医療センターではGenotype 1 型の患者（HIV/HCV重複感染
血友病患者6名、HCV単独感染血友病患者7名、HCV単独感染非血友病患者6名）に
Ledipasvir/Sofosbuvir を投与し、全員でSVR12が達成された。
マルコフモデルによる理論疫学研究では7施設の277例を用い、HIV/HCV重複感染血
友病等患者のHCVの病態推移モデルが作成できた。
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3．血友病性関節症等のリハビリテーション技法に関する研究：
東京および全国均霑化の一環として東北地区（仙台）で運動器検診会を、また、名古屋で
プレ運動器検診会を開催した。東京での運動器検診会にはこれまでに最も多い参加が得ら
れた。これらはいずれも患者参加型である。血友病患者は若くても筋力低下・関節可動域
の低下などの運動器の障害を有し、これらは年齢と共に増悪して日常生活のADLを低下
させていた。
リハビリテーション介入による筋力改善の有無を比較するために、PT（理学療法士）訓練（月
1回程度）6か月と自主トレーニング6か月のクロスオーバー試験を実施した。PT訓練
先行群が自主トレーニング先行群に勝っていたが、自主トレーニングでも筋力の回復が認
められた。今後、血友病性関節症のPTによるリハビリテーションを全国に広めて行くた
めの根拠となるものである。
4．HIV 感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケアに関する研究：
近い将来、サポート体制や家庭経済が脅かされる可能性のあるケースや就労に関する課題
を持つケースが増えていくことが明らかとなった。予測されるサポート力の減弱化では
50代の患者の未婚率と親との同居率が高いことが年代別特徴として挙げられた（50代患
者の未婚率；80.0％、親の年齢；70代〜80代）。
DISC-12（Discrimination and Stigma Scale-12）によるスティグマ体験の因子の内、
「健康とプライバシーの侵害」にはうつ病診断「あり群」と「なし群」の間に有意差が認め
られた。ACCに通院中のHIV 感染血友病等患者69名の内、29名で精神科医による評
価が住み、Frascati Criteria をもとにしたHIV 関連神経認知障害（HAND）の有病率は
41%であった。
5．HIV 感染血友病等患者に必要な医療連携に関する研究：
ACC通院中のHIV 感染血友病等患者72名の内、過半数の38名に高血圧、高脂血症、
糖尿病など生活習慣病関連の病態が認められ、これらの重複例も数多く認められた。関連
他科と連携し生活指導する必要がある。
HCV Genotype 3 型の患者3名に対し臨床試験としてSofosbuvir と Daclatasvir の併
用によるDAA療法を導入した。SVR12は 100％で、安全性に問題はなかった。
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A. 研究目的

HIV 感染血友病等患者の 95％が HCV に重複感染
した。重複感染例では HCV 単独感染例より HCV 疾
患の進行が速いことが知られている。幸いこれまで
の PEG-IFN ＋リバビリン療法等により約半数にお
いて HCV 疾患は治癒状態にあるが、残る半数では
PEG-IFN ＋リバビリン療法は無効あるいは適応外の
例が多く、感染後約 30 年が経過していることから、
HCV 疾患が顕在化・深刻化しており、毎年数名が
HCV 疾患で死亡している。IFN の併用を必要としな
い直接作用型経口抗 HCV 薬（DAA）がわが国でも
承認されつつあり、慎重かつ早急に新規薬による治
療法の安全性・有効性を確認し、HCV 疾患の克服
早期実現を目指して全国の重複感染者の治療に使用
できるようにすることは極めて重要かつ有益と考え
られる。

HIV 感染血友病等患者は HCV 重複感染に加え、
長期の療養と高齢化に伴う多くの課題も抱えている

（糖代謝異常や脂質異常、動脈硬化、骨量減少、関
節症悪化による日常活動能力の低下、精神的な問題
等々）ため、患者の日常生活を一層困難にしている。

この研究班は上記のような HIV 感染血友病等患
者が抱えている諸問題を解決・改善・支援しつつ、
HIV 感染血友病等患者の生命予後を改善し、地域格
差なく長期にわたり安心して療養に専念できる体制
の構築に資することを目的として計画された。その
長期的体制の確保・整備は和解項目の恒久対策その
ものでもあり、本研究は極めて重要、かつ、必要度・
緊急度の高い研究である。

患者中心の患者参加型研究であることが大きな特
色と言える。研究組織には患者団体「はばたき福祉
事業団」から研究分担者が参加しているほか、多数
の当事者が研究協力者として関わっている。

B. 研究方法

研究方法としては次の 1 から 5 のサブテーマに分
け 3 年計画で継続的に検討する。今年度はその 2 年
目である。グループ間で情報を共有し、強い連携の
もとに研究を進める。患者の了解のもと、各グルー
プの情報を統合し、一人一人の患者に対する最適な
解決法を検討する。

1．全国のHIV感染血友病等患者の健康状態・日常
生活の実態調査と支援に関する研究（研究分担者：
柿沼、照屋）：A）訪問・聞き取り調査等により、患
者の健康状態、日常生活上の制約、肝および腎の状
況等を調査し、患者の実態とニーズを明らかにして
いく。タブレット型 PC（i-Pad）を用いた生活状況

調査も継続し、双方向的情報交換により患者の疾患
自己管理と受診行動を支援する。また、訪問看護ス
テーション等との連携により訪問健康相談を試み、
その効果を評価する。抗 HIV 療法（ART）開始前後
の生存曲線を比較する（担当：柿沼）。B）HCV に
よる肝疾患や脳血管障害等の全国拠点病院実態調査
を行う（担当：照屋）。

2．合併C型慢性肝炎に関する研究（研究分担者：
江口、遠藤、潟永、田中、三田、四柳）：A）患者が
どの地域に居住していても同じ基準で進行度の評価
を受けられるようにするため、先行研究において作
成した「C 型慢性肝炎評価法ガイドライン」の妥当
性を 5 施設共同研究で検証する（担当：江口）。B）
HIV 感染があると C 型慢性肝炎の進行が速く、今や
HCV 疾患が生命予後規定因子となっているが、最
近承認されつつある DAA には抗 HIV 薬との相互作
用が少なく、高い安全性と有効性が見込まれてい
るものがある。新規薬による治療を慎重かつ早急
に 5 施設共同研究により開始し、安全性・有効性
を確認し、結果を全国に発信する（担当：四柳）。
C）HIV/HCV 重複感染血友病等患者の肝病態推移
を予測するため、数理疫学的手法である離散時間有
限 Markov モデルを適用し理論疫学研究を行った。
2000 − 2015 年 7 月 30 日の期間に ACC、名古屋大学、
広島大学、東京医大、大阪医療センター、北海道大
学、長崎大学に受診・入院中の HIV/HCV 重複感染
者 395 例の長期にわたる検診データの内、解析可能
な 277 例（4,459 年・病態推移情報）を対象とした（担
当：田中）。

3．血友病性関節症等のリハビリテーション技法に
関する研究（研究分担者： 藤谷）： HIV 感染血友病
等患者の高齢化と共に関節の拘縮、運動能力の低下
が進んでいる。A）運動器検診、研修会を開催し患
者と技師を指導し、安全な血友病性関節症等のリハ
ビリテーション技法と補助装具に関する研究成果を
広める。B）先行研究で作成した「血友病リハビリテー
ションガイドライン」を普及し、定期体操指導やリ
ハビリによる運動能力、ADL の維持・改善の程度
を評価するため、対象者を PT 訓練先行と自主トレー
ニング先行の 2 群に分け、6 か月後これをクロスオー
バーし筋力回復の状況を比較する（担当：藤谷）。

4．HIV 感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケア
に関する研究（研究分担者： 大金、中根）： HIV 感
染血友病患者の療養が長期化するに従って、医療福
祉面での支援、精神的な支援の必要度が高まってい
る。A）患者の長期療養環境の基盤となる受け入れ
要件を関係者と検討し、医療・福祉・介護の協働プ
ロセスを構築する（担当：大金）。B）HIV 感染血友
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病等患者のヘルス・リテラシーに関する意識調査を
行う（担当：中根）。HIV 関連神経認知障害（HAND）
の調査を行う（担当：今井）。

5．HIV 感染血友病等患者に必要な医療連携に関す
る研究（研究分担者：潟永）：A）先行研究で作成し
た「診療チェックシート」を全国に普及し、HIV の
みならず、肝、心、腎、糖、脂質、骨、関節、リハ
ビリ、精神面にも配慮した診療が全国で格差なく根
付くよう努力する。B）患者が抱える問題の解決に
繋げるための患者の新たな医療ニーズを掘り起こす

（担当：潟永）。

倫理面への配慮
HIV 感染血友病等患者の聞き取り調査を初めとす

る実態調査、個別の症例評価、臨床データの取得・
解析については、各実施施設の倫理委員会の承認を
受ける。患者調査に際してはインフォームドコンセ
ントによる同意を書面で得る。個人情報については、
担当者以外には連結できない形とし、情報データ
ベースは外部と接続されていない PC に保管し管理
する。

C. 研究結果

平成 28 年 6 月と平成 29 年 1 月に班会議を開催し、
情報を共有した。

サブテーマ1「全国のHIV 感染血友病等患者の健
康状態・日常生活の実態調査と支援に関する研究」
の聞き取り調査では、生存率の高い都市部と低い地
方を比較したところ、地方の課題は、生活と医療の
つながりが弱く、相談機会が乏しい為、自己解決せ
ざるを得ない傾向にあった。医療行為を伴わない訪
問健康相談（訪問看護ステーションの活用）を 11
か所で実施した。初めは第三者を家にいれることへ
の抵抗感もあったが、予防的訪問健康相談を繰り返
すうちに次第に受け入れも良くなり、相互の信頼関
係も醸成されていった。患者に地域生活の安心感が
生まれ自己抑制意識が緩和され、患者の自己表出が
みられるようになった。生活や社会資源等の相談、
社会参加、不安消失（独居・医療への不安）等の支
援成果があった。地域での生活が回復可能であるこ
とが明らかとなった。

iPad を用いた生活状況調査では、より個別化した相
談支援を実施した結果、患者の自己管理の改善と、
治療時や健康訪問相談で利用するなど活用場面が広
がった。専門家による定期的な相談システムの導入
も行い、健康問題の自覚の向上、相談に対する信頼
感が高まった。

また、ART 開始前 10 年間（1986 年 6 月〜 1996 年 5
月）と開始後初期の 10 年間（1996 年 6 月〜 2006 年
5 月）およびその後の 10 年間（2006 年 6 月〜 2016
年 5 月）の、3 期間の 25 歳時平均余命を比較した。
ART 開始前の平均余命（27.8 歳）に比べ、最初の
10 年では 5 年延長し、その後の 10 年では更に約 7 年、
計約 12 年延長していることが判明した。それでも
一般男性との比較では 25 歳時平均余命はまだ約 15
年及ばない状況が明らかになった。

全国拠点病院の調査では全体で 504 例（昨年度は
394 例）の HIV 感染血友病等患者の情報が得られ、
把握率が大幅に改善した。これは現在生存している
HIV 感染血友病等患者全体（推定 715 例）の 70.5％
に相当する。DAA 治療による治癒が 24％あり、自
然治癒およびインターフェロン治療による治癒と合
わせ全体の 77％が治癒しているという結果であり、
昨年度調査の 58％から大幅に改善が見られた。過
去 2 年間 (2014 年 10 月〜 2016 年 9 月 ) で 10 例が死
亡しており、調査開始以来最も少ない数字となった

（過去 4 回の調査では古い順に、13 例、13 例、15 例、
16 例）。死因は肝炎関連が 2 例（肝不全 1 例、肝癌
1 例）、出血関連死亡（3 例）であった。非死亡例も
含む合併症として今年度より脳心血管疾患発生状況
の調査項目を加えたが、脳出血が 3 例と最も多かっ
た。

ACC の長期的血液検査の推移では CD4 数で表され
る免疫能は 2000 年以降現在も緩やかな改善傾向が
持続的に見られている。免疫正常と判断される CD4 
> 500/ μ L の割合も増加傾向であり、2016 年時点
で薬害患者の 65％を占めている。重度免疫不全と
判断される CD4 < 200/ μ L の患者も次第に減少し、
2016 年にはついにゼロとなった 。GPT 分布の推移
では 2015 年に正常であった割合の増加が見られ、
2016 年も同じ傾向が確認された。さらに、2015 年
まで 2 割強で GPT ≧ 100 IU/L の重度肝機能異常を
示していたが、2016 年にはこの割合が 10％も低下
しており、これも肝機能が急激に改善している事を
示している。2016 年より導入され始めた DAA によ
る治療の影響であると推測される。

腎機能の指標である血清クレアチニン (Cre) の推移
を見ると 10％の患者で腎機能異常が見られており、
Cre > 2.0mg/dL の割合は経時的な増加傾向がみられ
た。これらは透析予備群と考えられ、今後も動向を
注意深く観察する予定である。

サブテーマ 2「合併 C型慢性肝炎に関する研究」
では、患者参加型肝検診等のデータを用い、血液製
剤による HIV/HCV 重複感染患者に対する非侵襲的
な肝線維化・門脈圧亢進評価ツールとして、一般
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肝機能検査から算出される APRI (AST-platelet ratio 
index)、FIB4 の有用性を提唱してきた。内視鏡を施
行された症例をもとに食道静脈瘤の有無でカットオ
フ値を設定したところ、APRI：0.85、FIB4：1.85 で
あった。

2015 年 1 月以降の上部消化管内視鏡施行症例延べ
69 名で前向きな検討を行ったところ、22 名 (31.9％ )
に食道静脈瘤を認めた。カットオフ値の感度・特異
度 は APRI：77.3 ％、68.1 ％、FIB4：95.5 ％、53.2 ％
で APRI は特異度が、FIB4 は感度がそれぞれ優れて
いた。静脈瘤を認めた 22 名のうち、脾摘後の 1 例
を除いていずれかのカットオフ値が陽性であった。
肝機能良好であっても、このカットオフ値を超えた
場合は肝臓専門医へコンサルトし、内視鏡で静脈瘤
の有無をチェックすべき、として全国の医療機関向
けのガイドラインを作成し情報発信した。

5 施設共同研究で行った DAA による HIV/HCV に
重 複 感 染 し た 患 者 39 名（HCV Genotype 1 型 : 33
名、HCV Genotype 2 型 : 6 名）に対し、Genotype 1
型の症例には Ledipasvir/ Sofosbuvir 配合錠１錠を、
Genotype 2 型 の 症 例 に は Sofosbuvir と weight-based 
Ribavirin をそれぞれ 12 週間投与した。全例で特記
すべき副反応は認められず治療の継続が可能であっ
た。最終的に Genotype 1 型の 33 例、Genotype 2 型
の 6 例、全例が SVR12 が達成された。この結果を
公表し全国に情報発信して行く。

ACC では Genotype 3 型 3 例に対し、臨床試験とし
て Sofosbuvir + Daclatasvir 併用を試みた。いずれも
明らかな副作用はなく、全例で SVR12 が達成できた。
海外のデータと同様、重複感染者にも安全に使用で
きると思われる。国立病院機構大阪医療センターで
は Genotype 1 型の患者（HIV/HCV 重複感染血友病
患者 6 名、HCV 単独感染血友病患者 7 名、HCV 単
独感染非血友病患者 6 名）に Ledipasvir/Sofosbuvir
を投与し、全員 SVR12 を達成した（HIV/HCV 重複
感染血友病患者 6 名は 5 施設共同研究に参加した）。

2000 − 2015 年 7 月 30 日の期間に ACC、名古屋大学、
広島大学、東京医大、長崎医療センターに受診・入
院中の HIV/HCV 重複感染者 395 例を対象とし、数
理疫学的手法である離散時間有限 Markov モデルを
適用し、肝病態推移を予測した。データクレンジン
グの結果、277 例（4,459 年・びゅたい推移情報）で
解析可能であった。その結果、HIV/HCV 重複感染
血友病等患者の HCV の病態推移モデルを作成した。
20 歳で無症候性キャリアだった患者の 30 年累積肝
疾患罹患率は、インターフェロン療法等の治療効果
が無い群では無症候性キャリア 15.7％、慢性肝炎
57.7％、肝硬変 23.3％、肝癌 3.2％であった。治療効

果があった群ではそれぞれ 55.3％、32.6％、10.3％、
1.8％で、明らかな差が認められた。

サブテーマ 3「血友病性関節症等のリハビリテー
ション技法に関する研究」では、東京（ACC）で第
4 回目となる運動器検診会を開催し、東北地区（仙台）
で第 1 回運動器検診会を開催した（プレ運動器検診
会を昨年度開催）。また、名古屋でプレ運動器検診
会を開催した。血友病患者の関節拘縮状況、筋力低
下度等の知見が蓄積された。血友病患者は若くても
筋力低下・関節可動域の低下などの運動器の障害を
有し、歩行速度が遅く、速足になっても歩行速度の
増加が少ないことが明らかとなった。これらの運動
能力の低下・障害は年齢と共に増悪していた。

リハビリテーション介入による筋力改善の有無を比
較するために、患者参加型で PT（機能訓練士）訓
練（月 1 回程度）6 か月と、自主トレーニング 6 か
月のクロスオーバー試験を実施した。これまで、12
か月の試験を修了した 8 名では、PT 訓練先行群が
自主トレーニング先行群に勝っていたが、自主ト
レーニングでも筋力の回復が認められた。今後、血
友病性関節症のリハビリテーションを全国に広めて
行くための根拠となるものである。全国均霑化を目
指して行く。

サブテーマ4「HIV感染血友病等患者の医療福祉と
精神的ケアに関する研究」の内、医療福祉では ACC
通院患者 40 名を対象に情報収集アセスメントシー
ト / 療養アセスメントシートを活用し救済医療にお
ける患者の病状管理と福祉・介護サービスの利用状
況等をヒアリングした。その結果、近い将来サポー
ト体制や経済状況が脅かされる可能性のあるケース
が多いこと、就労に関する課題をもつケースが多い
ことが明らかとなった。予測されるサポート力の減
弱化では調査結果から、50 代の未婚率が 80％と高
いことが年代別特徴として挙げられる。内閣府が
公表した 2010 年度『子ども・子育て白書』による
と、全国男性の 50 歳時の未婚率（生涯未婚率）は
20.14％であり、患者の 50 代未婚率 80.0％と大きな
乖離があった。その一因として、50 代患者の HIV
感染告知年齢が、一般の結婚適齢期（20-34 歳）と
ほぼ重なっていたことに関連していると推測され
た。また、50 代患者は他の年代に比べ、親との同
居率が高かった。患者の第一の理解者、支援者は親
であったが、親の年齢は 70 代、80 代に移り、今後、
更にサポート力が減弱すると予測される。

調査項目「現状で困っていること」でも、親の介護
の問題が提起されており、新たなサポートの形成が
喫緊の課題といえる。5 年後、10 年後には、患者の多
くは親の介護および看取りに直面する。同時に加齢
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により患者自身の介護、医療への依存度も上昇する。

「HIV 感染血友病等患者における心身健康と社会的
要 因 に 関 す る 調 査 」 で は DISC-12（Discrimination 
and Stigma Scale-12）によるスティグマ体験の因子分
析行った（95 名中、解析可能例 86 名）。その結果、「対
人コミュニケーションと社会生活の障害」、「就職と
学習場面の障害」、「健康とプライバシーの侵害」、「家
族との関係」、「近隣住民や住居の安全性の侵害」、「公
共社会生活の障害」の 6 因子が抽出された。更に、
これらのうち「健康とプライバシーの侵害」にはう
つ病診断「あり群」と「なし群」の間に有意差が認
められた。

HAND の 調 査 で は、2016 年 5 月 1 日 か ら 12 月 31
日までに ACC に通院した血液製剤による成人 HIV
感染者 69 名中、8 名が除外基準に該当し、5 名が参
加拒否、1 名が参加保留となった。研究参加者 55 名
の内、29 名が神経心理検査と精神科医の診察を終了
した。認知機能に影響をきたしうる精神疾患を合併
していた 2 名を除いた 27 名の神経心理検査を解析
した結果、11 名（41％）が HAND に該当しており、
血液製剤を感染経路しない HIV 感染者の HAND 有
病率（26％）と比較すると高い傾向にあった。
サブテーマ 5「HIV 感染血友病等患者に必要な医
療連携に関する研究」では、ACC に定期通院して
いる HIV 感染血友病等患者は 72 名のうち、HCV
に 対 す る DAA 導 入 前 に、HCV-RNA(+) で あ っ た
患者は 39 名であった。人工透析を受けており適応
となる DAA 薬がない患者やアルコール性肝障害な
どで DAA 治療の適応がない患者、他院で DAA 治
療を受けた患者を除き、残る 27 名が ACC で DAA
治 療 を 受 け た。HCV Genotype 1 型 22 名 に 対 し て 
Ledipasvir/Sofosbuvir 12 週 間、2 型 1 名 に 対 し て 
Sofosbuvir  +  Ribavirine 12 週間、3 型 3 名に対して 
Daclatasvir + Sofosbuvir 12 週間、4 型 1 名に対して ( 血
清型 1 型であったため ) Ledipasvir/Sofosbuvir 12 週間
の投与を行った。27 名全例が SVR 12 週を達成した

（Genotype 1 型、2 型症例は 5 施設共同研究に参加し
た）。
HIV 感染血友病等患者の高齢化が問題となっている
が、ACC 通院 HIV 感染血友病患者 72 名のうち、高
血圧は 30 名、高脂血症は 13 名、糖尿病患者は 8 名
いた（重複あり）。糖尿病患者 8 名のうち 4 名はイ
ンスリン投与を受けており、そのうち 3 名は長期に
わたる d-drug の投与を受けていた。D-drug の長期
投与歴が、重度の糖尿病発症の危険因子になってい
る可能性が示唆された。

D. 考　察

今年度、各種調査により生活実態把握と相談機能
をあわせた支援が実現した。訪問看護ステーション
との協働による「訪問健康相談」は 11 か所で実施
でき、訪問健康相談による支援成果として、生活領
域の大半を占める通院と通院の間の生活に、安心感、
自己抑制意識の緩和、自己管理と対話的相談、活動
性の向上等が見られた。HIV 感染による差別偏見に
より地域の生活を奪われた患者にとって地域の相談
者の存在や、地域格差のない医療・福祉資源の活用
は生きる基盤となる。生きる気力の向上を生み、活
動意欲につながることが示唆された。訪問健康相談
は生活閉鎖感の緩和、信頼できる支援伴走者がいる
ことへの安心感などから高い利用満足度を得た。今
後、患者や親の高齢化が進む中で、このような活動
を広げて行くことは、患者の生活を支えて行くため
に益々重要なポイントになるものと考えられ、行政
的にもこれを推進して行くことは有意義と考えられ
る。

ART 開始前と開始後 10 年およびその後の 10 年に
分け、25 歳時平均余命を比較したところ、ART 開
始後、最終的に 12 年延長していることが判明した
が、一般男性との比較ではまだ約 15 年及ばない状
況が明らかになった。HIV 感染血友病等患者で ART
の生命予後に関するデータが示されたのは、これが
初めてである。DAA による HCV 感染症の治療によ
り、更に若干延長する可能性はある。来年度、詳細
に解析したい。

全国拠点病院調査では HIV 感染血友病等患者の約
7 割の患者情報が収集できた。これまでで、最も現
状を正確に把握できたと考えられる。アンケートの
回収率は経時的な改善傾向が見られており、各医療
機関の意識の高まりを反映していると考えられる。
今年度調査では DAA 治療による治癒例が増加し、
薬害エイズ患者の 8 割弱で HCV が治癒していると
いう状況の劇的な改善が確認できた。

昨年提唱した肝線維化・門脈圧亢進の非侵襲的
マーカー（APRI、FIB4）のカットオフ値（APRI：0.85、
FIB4：1.85）が妥当なものであることが示されたこ
とから、今後、この非侵襲的マーカーの活用を積極
的に広めて行く。APRI・FIB4 は、ごく一般的な肝
機能データを用いて算出可能であり、全国の施設で
導入可能と思われる。これらによって食道静脈瘤の
発症を予測することができれば、肝臓専門医受診の
きっかけとなり、予後不良な症例の拾い上げが可能
になると思われる。今後も症例の蓄積によってカッ
トオフ値の妥当性を検証して行く。



12

非加熱血液凝固因子製剤によるHIV感染血友病等患者の長期療養体制の構築に関する患者参加型研究

DAA に よ る 抗 HCV 療 法 が 進 展 し て き た。 本
研 究 で は Genotype 1 型 の 33 例、Genotype 2 型 の
6 例について標準治療を行なったが、症例全例で
SVR12 が達成でき、副反応も軽度であった。また、
Genotype 1 型では HIV/HCV 重複感染血友病患者、
HCV 単独感染血友病患者、HCV 単独感染非血友病
患者の間で、治療成績・安全性に差を認めなかった。

我が国における市販後の報告では、肝硬変の症例
や腎障害を有する症例、抗不整脈薬内服中の症例な
どで重篤な副反応が報告されているが、頻度は低く
専門家が十分に注意して行えば安全に行える治療と
考えられる。ウイルス排除後も発癌のリスクは残る
ことが判っており、今後引き続きこのコホートの経
過を慎重に観察する予定であるが、有用性と安全性
がほぼ確認できたので、全国に情報発信して行く。
HCV 感染症の克服により、患者の健康状態は更に
改善されることが期待される。

HCV 汚染非加熱血液凝固因子製剤で HCV に感染
して血友病患者では、HCV Genotype 3 型による感染
者が約 20％と高く、複数の Genotype による混合感
染もあるので、これらに対する治療法の早期承認が
待たれる。

一方において、脳出血や狭心症、高血圧のコント
ロールや腎機能の低下、うつ等の精神的問題のフォ
ローアップと治療、リハビリテーションによる生活
機能の維持・改善などが引き続き課題として残って
いる。これらに対しては医療とともに、患者の高齢
化を見据えた訪問看護や医療・介護・福祉の連携に
よる高齢者施設・在宅ケアの充実・円滑化が鍵を握
ると思われ、HIV 感染血友病患者ケア対策の焦点は
相対的に HIV 感染症、HCV 感染症から、長期療養
体制の強化にシフトして行くべきと考えられる。PT
によるリハビリテーションや自主トレーニングによ
るリハビリテーションの有効性が確認できたので、
リハビリテーションの全国均霑化に向け、弾みがつ
いた。

長期療養体制に関しては介護業界は離職率が高
く、担当者が変わることが多いため、本人・家族が
安心してサービスが受けられるよう、定期的に勉強
会を行い、新しいスタッフにも疾患に対する理解と
正しい知識を持ってもらえるようにすることと、多
職種・多施設と連携をとり、サービスの質の保証を
して行くことも重要であると考えられる。長期療養
のゴールは、医療・介護と生活の安定した継続であ
る。通常の高齢者施設入居者の平均年齢は 84.8 歳
であり、本人の趣味・嗜好に合わないこともあり、
HIV 感染血友病等患者の年齢や障害の程度と趣味や
嗜好に合わせた個別の工夫も必要である。

うつ病を抱える際には、当事者においては健康や

安全性が脅かされ、社会参加への困難さがあるとが
示された。このためうつ病・うつ状態について、早
期に気づき治療が開始されることが望まれる。また、
神経心理検査の結果から、HIV 感染血友病等患者で
は HAND の有病率（41％）が高かった。これに対し、
日本における血液製剤を感染経路としない成人 HIV
感染者の有病率は 26％と報告されている。この理由
として、上肢障害などの身体的要因が手指を使う神
経心理検査の結果に影響していることや、血液製剤
由来の感染者はそれ以外の感染者と比べ HIV 感染の
罹病期間が長期にわたっていることなどが考えられ
る。

ACC 通院 HIV 感染血友病患者 72 人のうち、半数
以上が何らかの生活習慣病関連疾患を有しており、
今後、長期療養の観点から、高血圧、糖尿病、高脂
血症などの生活習慣病の合併コントロールが重要に
なってくると考えられる。

E. 結　論

訪問健康相談支援を実施し、患者の安心感が得ら
れ社会参加にもつながった。今後、訪問健康相談、
訪問看護等の視点を深めて行くべきと考えられる。

ART により、HIV 感染血友病等患者の 25 歳時平
均余命は約 12 年延長した。

肝線維化・門脈圧亢進の非侵襲的マーカーである
APRI・FIB4 は食道静脈瘤の有無の判断に有用であ
り、肝臓専門医へのコンサルテーション依頼のタイ
ミングの指標ともなる。

HIV/HCV 重 複 感 染 者 に 対 し DAA 療 法 を 実
施 し、Genotype 1 型、2 型 で は 治 癒 率 100 ％ で
あ っ た。HCV Genotype 3 型 感 染 者 に つ い て は
Daclatasvir+Sofosbuvir が有効であったが、保険適応
が認められていない。

全国拠点病院で C 型慢性肝炎の治癒率が向上して
いた（約 80％）。

リハビリテーションの有効性が確認された。リハ
ビリテーションを全国に普及させて行く必要がある。

患者本人の高齢化が進む中、親の高齢化と患者の
未婚率の高さから、支援体制の脆弱性が浮き彫りと
なった。長期療養体制の整備が急がれる。

うつ病・うつ状態について、早期に気づき治療が
開始されることが望まれる。HIV 感染血友病等患者
では 41％に HAND が認められた。

HIV 感染血友病等患者では生活習慣病関連の有病
率が高かった。

F. 健康危険情報

なし
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