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研究要旨　

ソホスブビルを用いた抗 HCV 療法を行った
HIV・HCV重複感染者の追跡調査

研究分担者

四柳　　宏	 東京大学医科学研究所先端医療研究センター感染症分野

共同研究者

遠藤　知之	 北海道大学血液内科

塚田　訓久	 国立国際医療研究センターエイズ治療開発研究センター

潟永　博之	 国立国際医療研究センターエイズ治療開発研究センター

三田　英治	 大阪医療センター消化器内科

江口　　晋	 長崎大学第二外科

ソホスブビルを用いた抗HCV療法を2015年以来HIV・HCV重複感染者38名（ハー
ボニー32名、ソバルディ6名）に対して2015年から2016年にかけて行った。全例
でHCVの排除に成功している。今回その症例に対して追跡調査（ハーボニー22名、ソ
バルディ2名）を行った。HCVの再出現は認められず、肝機能の増悪も見られなかった。
従って腹水・黄疸・肝性脳症などの非代償肝硬変の症状・所見は認めなかった。アルファ
フェト蛋白（AFP）は治療中に多くの症例で低下したが、治癒判定2年後の時点でも上昇
は認められなかった。従って肝細胞癌の合併も見られなかった。1例に肛門管癌の再発を
認めた。コレステロールに関しては一定の傾向は見られなかった。ソホスブビルを用いた
抗HCV療法は治癒判定2年後まで有効かつ安全な治療であると判断可能である。

総括研究報告書

肝臓その他の合併症管理・医療連携サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害及び心理的支援サブテーマ 3

生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援サブテーマ 4

生活の質サブテーマ 5

A. 研究目的

血液凝固因子製剤で HIV に感染した患者の大多数
は HCV にも同時に感染している。重複感染者では
HCV 感染に伴う肝線維化の進展が速い。肝線維化
の進展に伴い肝細胞癌の発生も認められる。現在も
なお肝細胞癌の新規発生および死亡が認められてお
り、肝疾患は依然として重要な問題である。 

本研究班では HIV・HCV 重複感染者に対して直
接作用型抗ウイルス薬（Direct　acting　antivirals）
の投与を行い、すべての症例で HCV の排除に成功
している。これらの症例には肝線維化進展例が含ま
れ、今後発癌などのイベントが起きる可能性があり、
慎重な経過観察が求められる。また、直接作用型抗
ウイルス薬による治療後には潜在していた悪性腫
瘍・自己免疫性疾患の増悪が報告されている。 

 このような背景のもと、2015 年から 2016 年にか
けてソホスブビルを用いた抗 HCV 療法を行った症
例に対して追跡調査を行った。

B. 研究方法 

ソホスブビルを用いた抗 HCV 療法を 2015 年から
2016 年にかけて行った HIV・HCV 重複感染者 38 名

（ハーボニー 32 名、ソバルディ 6 名）のうち追跡が
可能であった 24 名（ハーボニー 22 名、ソバルディ
2 名）に対して治癒判定 1 年後、2 年後の状態に関
して AST、ALT、血小板数、AFP 値、総コレステロー
ル値の追跡を行った。

（倫理面の配慮）

本研究は臨床試験開始時に東京大学倫理委員会に
申請し、認可が下りている。

C. 研究結果

ソバルディ投与例は 2 例であり、今回詳細な解析
は行わなかった。これら 2 例に肝細胞癌の合併、非
代償性肝硬変の合併、新たな合併症は起きていない。 
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ハーボニー投与を行なった 22 例における検査
値の推移を（表）に示す。AST、ALT、血小板数、
AFP 値の平均は治癒判定 2 年目まで改善を認めた。
総コレステロール値は治療終了時に上昇し、その後
は横ばいであった。

表1　検査値の推移

治療前 治療
終了時

治癒判定
1 年後

治癒判定
 2 年後

AST 
(IU/L) 65.1 29.4 28.5 26.7
ALT
 (IU/L) 86.4 25.8 25.4 24.9
血小板数
(x104/ μ L) 15.1 16.1 18.8 19.4
AFP
 (ng/mL) 13.2 5.0 5.4 3.8
T. Chol
 (mg/dL) 164.2 177.2 186.2 183.3

 
症例間で差があること、ハイリスク者がいる可能

性があることを考え、各対象者における検査値の推
移に関しても調査した。 
（図 1）は ALT 値、（図 2）は血小板数、（図 3）は

AFP 値の推移を示す。ALT 値の上昇、血小板数の減
少、AFP 値の上昇、AFP 値が 6 以上の例をそれぞれ
数例認めた。 

なお、肝細胞癌の新たな発生や再発（1 例に肝細
胞癌の治療歴あり）は経過観察中に認められなかっ
た。また、非代償性肝硬変への進展も認められなかっ
た。1 例で肛門管癌の再発を認めた。 

なお、HCV　RNA の再出現を認めた症例はない。

図１	ALTの推移（黒線：平均値）

図2	血小板数の推移（黒線：平均値）

図3	AFPの推移（黒線：平均値）
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D. 考　察

ソホスブビルを用いた抗 HCV 療法は HIV・HCV
重複感染者に対しても積極的に行われている。HCV
単独感染例では肝硬変例における早期の肝癌合併、
肝細胞癌既往例における早期の再発などが一部の症
例で見られ、問題になっているが、本コホートにお
いては現在までそのような例は発生していない。 

AST、ALT 値は治療中に速やかに低下した後も
ゆっくりと改善している。しかしながら（図 1）に
示すように数例で ALT 値の再上昇を認めている。
脂肪肝あるいは薬剤性肝障害と推察されるが、脂肪
肝の合併は酸化ストレスの増加を通して肝機能の増
悪、発癌リスクの増加につながることがわかってお
り今後慎重な経過観察と生活指導が望まれる。 

血小板数は（図 2）に示すように治癒判定 1 年後
までは増加しているもののその後減少に転じる症例
が見られた。その原因に関しては今後解析が必要で
ある。 

AFP 値は緩徐に減少する症例が多く発がんリスク
の減少傾向が認められたが、（図 3）に示す通り発が
んリスクが残るとされる 5ng ／ mL を最終観察時点
で越えるものものも数例認められた。 

ソホスブビルを用いた抗 HCV 療法により多くの
患者で肝機能は改善し、発がんリスクも低下してい
くが、改善の不十分な患者も数名認められた。こう
した患者に対する慎重な経過観察と対応の検討が必
要と考えられる。

E. 結　論 

ソホスブビルを用いた抗 HCV 療法により多くの
患者で肝機能は改善し、発がんリスクも低下してい
る。

F．健康危険情報 

なし

G．研究発表 

1．論文発表　
1. 四柳宏，塚田訓久，三田英治，遠藤知之，潟永博之，

木村哲　HIV/HCV 重複感染者に対するソホスブ
ビルの使用成績．日本エイズ学会雑誌（印刷中）

2．学会発表	
特になし

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得	
2．実用新案登録	
3．その他	

特になし
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研究要旨　

HIV・HCV 重複感染者の予後に影響するバイオ
マーカーの探索

研究分担者

四柳　　宏	 東京大学医科学研究所先端医療研究センター感染症分野

共同研究者

堤　　武也	 東京大学医科学研究所先端医療研究センター感染症分野

鯉渕　智彦	 東京大学医科学研究所先端医療研究センター感染症分野

古賀　道子	 東京大学医科学研究所先端医療研究センター感染症分野
	

血液凝固因子製剤でHIV・HCVに重複感染している患者は線維化進展が速く、肝細胞癌
の発生が早いといった特徴がある。HCV排除後もリスクは残存すると考えられ、リスク
を反映するバイオマーカーを明らかにすることは大切である。今回当施設に通院中の患者
を対象にその候補の一つとして8―OHdGの有用性に関する予備調査を行った。HCV単
独感染者18例、HIV・HCV重複感染者14例（主としてMSM）を対象に解析を行った。
両群の8―OHdG値はともにばらつきが大きかった。両群でははっきりした差は認めな
かった。また、8―OHdG値と Fib － 4	index との間には相関は認めなかった。今後腫瘍
マーカーや他の酸化ストレスに関連する因子との関係を調べ、8―OHdG値の意義に関し
てできれば多施設で検討する予定である。

総括研究報告書

肝臓その他の合併症管理・医療連携サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害及び心理的支援サブテーマ 3

生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援サブテーマ 4

生活の質サブテーマ 5

A. 研究目的 

血液凝固因子製剤で HIV に感染した患者の大多数
は HCV にも同時に感染している。重複感染者では
HCV 感染に伴う肝線維化の進展が速い。炎症性サ
イトカインの産生亢進、星細胞への刺激、細胞性免
疫不全によるウイルス増殖制御能低下など複数の要
因による現象である。肝線維化の進展に伴い肝細胞
癌の発生も認められる。血液凝固異常症全国調査の
平成 29 年度報告書によれば HIV 感染者 2 名、HIV
非感染者 2 名が死亡時に進展肝疾患を合併していた
ことが報告されており、肝疾患のコントロールが依
然として重要な問題である。 

本研究班では HIV・HCV 重複感染者に対して直接
作用型抗ウイルス薬（Direct　acting　antivirals）の
投与を行い、すべての症例で HCV の排除に成功し
ている。これらの症例には肝線維化進展例が含まれ、
今後発癌などのイベントが起きる可能性があり、慎
重な経過観察が求められる。また、そうしたイベン

トを予測するバイオマーカーの探索が求められる。 
8―OHdG は DNA を 構 成 す る 塩 基 の 一 つ

deoxyguanosine（dG）の 8 位が ヒドロキシル化され
た構造を持つ DNA 酸化損傷マーカーである。この
ため dG の主要な酸化生成物である 8―OHdG は活
性酸素による生体への影響を鋭敏に反映する。8―
OHdG は現在最も広く用いられている酸化ストレス
マーカーの一つであり酸化ストレスと密接な関係の
ある HCV による発癌を予測する因子となる可能性
がある。 

このような仮説のもと当施設に通院中の患者を対
象に 8―OHdG の有用性に関する予備調査を行った。

B. 研究方法 

当施設に通院中の HCV 単独感染者 21 例、HIV・
HCV 重複感染者 17 例（主として MSM）を対象に
解析を行った。8―OHdG の測定は市販の ELISA キッ
トを用いて行った。
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（倫理面の配慮）

本研究は東京大学医科学研究所倫理委員会に申請
し、認可が下りている（30 − 45―B0801）。

C. 研究結果 

（ 図 1） に HCV 単 独 感 染 者 (21 例 )、HIV・HCV
重複感染者 (17 例 ) における 8―OHdG 値を示す。
症例毎に大きなばらつきを認めた。また、両群の 8
―OHdG 値に有意差は認めなかった。 
（図 2）は 8―OHdG と Fib − 4　index との相関を

調べたものである。両群ともにはっきりとした相関
は認めなかった。

D. 考　察

HCV による発癌は、ウイルスコアタンパクによ
る肝細胞のミトコンドリア障害に引き続く酸化スト
レスが大きな役割を示すことを私たちは動物モデ
ル、臨床症例で示してきた。8―OHdG は酸化スト
レスを感度良く反映するマーカーであり、血液でも
尿でも測定可能なマーカーである。肝組織中の 8―
OHdG の発現が HCV による発癌の予測に有用であ
るとする報告も本邦から出されている。 

今回の解析はパイロットスタディでもあり発癌例
は含んでいないが肝線維化の程度、年齢、体型、生
活習慣などは様々である。症例間でのばらつきが大
きいのはそうしたことによると思われ、今後解析が
必要である。HIV 感染が 8―OHdG の産生に影響を
及ぼすかどうかに関してもさらに細かな解析が必要
である。 

図 2 に示す通り 8―OHdG と Fib − 4　index との
間には相関は見られなかった。8―OHdG の生成機
序からすると理解できる結果である。今後は腫瘍
マーカーなど他の因子との関連をみる必要がある。 

今後は（1）発癌のみられた HCV 感染者と線維化
の軽い感染者の比較を行う、（2）多施設共同研究に
おける治療前後の血清でどのような変化が認められ
るか、などの検討を考えている。

E. 結　論 

HIV・HCV 重複感染者における発癌バイオマー
カーとしての予備検討を行った。今回の症例におけ
る詳しい解析を行い、多施設共同研究に向けて準備
を行う予定である。

F. 健康危険情報 

なし

G. 研究発表 

1．論文発表
2．学会発表	

特になし

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む） 

1．特許取得	
2．実用新案登録	
3．その他	

特になし

図1　HCV感染者における8-OHdGの分布 図2　8-OHdGと Fib-4	index との相関
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研究要旨　

治療によりHCVが排除されたHIV/HCV重複感
染症例の肝機能推移

研究分担者

江口　　晋	 長崎大学大学院　医歯薬学総合研究科　教授

研究協力者

高槻　光寿	 長崎大学　移植・消化器外科　准教授

三馬　　聡	 長崎大学　消化器内科　助教

血液製剤によるHIV/HCV重複感染患者のうち、本研究の一環として長崎大学病院で年
1回程度定期的に肝機能検査を受けている症例でHCV治療によりウイルス排除を達成さ
れていた症例の肝機能推移を後方視的に観察した。Model	for	end-stage	liver	disease	
(MELD)	score、Child-Pugh	grade、肝予備能試験であるインドシアニングリーン負荷
試験15分値（ICGR15）およびアシアロ肝シンチ LHL15の推移をみてみると、HCV
が排除されていない症例は経過中に不変もしくは増悪したのに対し、HCVが排除された
症例では不変もしくは改善していた。現在インターフェロンフリーDAA治療によりHIV/
HCV重複感染例でもHCVウイルス排除が高率に可能となっており、今後長期的な肝機能
についても改善が期待される。

総括研究報告書

肝臓その他の合併症管理・医療連携サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害及び心理的支援サブテーマ 3

生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援サブテーマ 4

生活の質サブテーマ 5

A. 研究目的
血液製剤による HIV/HCV 重複感染患者（以下重

複感染患者）においては、HCV 単独感染者と比較
して線維化による門脈圧亢進症が強く、経過中に急
速に肝不全が進行することが知られているため、本
邦では脳死肝移植登録の緊急度ランクアップが承認
されている。一方で HCV に対する治療は近年著し
く発展し、重複感染者でもいわゆるインターフェロ
ンフリー direct acting antivirals (DAA) 治療により効
率にウイルス排除が可能となっている。これらの症
例の長期経過を予測するため、従来のインターフェ
ロン治療などにより HCV 排除達成できた症例の肝
機能推移を後方視的に検討することとした。

B. 研究方法

血液製剤による血友病患者の HIV/HCV 重複感染
症例（HCV 抗体陽性及び HIV 抗体陽性症例）で長
崎大学病院に肝機能スクリーニングのため当院を受

診した 47 例のうち、複数回の受診歴があり初診時
に既に肝硬変に進展していた 9 症例（HCVRNA 陽性
症例：6 例（平均 follow-up 期間：3.7 年）、以前の抗
ウイルス療法により HCV RNA が陰性化した症例：3
例（平均 follow-up 期間：4.8 年））を対象とし解析を
行った。これら症例の follow-up 中の肝予備能推移に
ついて Model for end-stage liver disease (MELD) score、
Child-Pugh grade、インドシアニングリーン (ICG) 負
荷試験 15 分値（ICGR15）およびアシアロ肝シンチ
LHL15 を用い後方視的に解析し、HCV 排除がその
後の肝予備能に与える影響について検討した。

（倫理面の配慮）

研究の遂行にあたり、画像収集や血液などの検体
採取に際して、インフォームドコンセントのもと、
被験者の不利益にならないように万全の対策を立て
る。匿名性を保持し、データ管理に関しても秘匿性
を保持する。
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C. 研究結果

HCV RNA 陽性症例の初診時年齢中央値は 36 歳
（32-47 歳）、HCV RNA 中央値は 6.5 LogIU/ml であっ
た。HCVRNA genotype は 1a: 3 例、1b: 1 例、3a: 2
例であり、全ての症例が IFN による治療歴があるも
のの non-responder であった。一方、IFN 治療により
HCV RNA が陰性化していた症例（n=3）の当院初診
時年齢中央値は 46 歳（38-56 歳）、それぞれ、初診
時の 6、7、12 年前に HCV RNA は陰性化していた。

各 症 例 の MELD score、Child-Pugh grade、ICG15
分値および LHL15 値の年次推移を下に示す。HCV 
RNA 陰性化症例では、ほとんどの症例が不変もし
くは改善しているのに対し、HCV RNA 陽性症例で
は、症例により異なるが、経時的に予備能が低下す
る症例が認められた。

D. 考　察

少数例の検討であるが、治療により HCV RNA が
排除された HIV/HCV 重複感染肝硬変症例でその後
の経過を HCV RNA 陽性の症例と比較したところ、
肝予備能低下はほとんど認められなかった。昨今、
肝硬変症例における HCV 排除後の肝予備能改善は、

‘Point-of-No-Return’と称される HCV 排除時の肝病
態進行により規定されるとした考えが提唱されてい
る。すなわちある程度肝予備能低下が進行している
と、HCV 排除によっても肝予備能改善が期待でき
ない、とされ、特に非硬変性門脈圧亢進症 (NCPH)

といわれる特殊な病態の比率が高い HIV/HCV 重複
感染症例においては、HCV 単独感染症例とは異な
る Point-of-No-Return が存在する可能性も考えられ
る。本研究においては HCV 排除後症例の HCV 排
除時の肝硬変進展の有無、その予備能低下の程度は
不明であるため、HCV が排除されても Point-of-No-
Return まで肝病態が進行していたかどうかは判断で
きないという問題がある。

今後、IFN-free DAA 療法は非代償性肝硬変症例に
まで適応は拡大され、重複感染症例においてもより
HCV 排除が達成される症例が増加すると思われる。
重複感染症例において HCV 排除における Point-of-
No-Return を明らかにしていく必要があるが、今後長
期的な肝機能改善も十分期待できるものと思われる。

また現在、重複感染者の脳死肝移植登録の緊急度
ランクアップが認められているが、HCV 排除達成
症例に本ランクアップシステムを HCV RNA 陽性症
例と同様に扱うことは慎重に検討する必要がある。

E. 結　論

少数例かつ bias がある集団の検討にはなるが、
HCV RNA の陰性化が得られている重複感染症例は、
HCV RNA 陽性症例と比較して肝予備能低下は緩や
か、あるいは改善する傾向が認められた。今後インター
フェロンフリー DAA 治療の更なる普及により、重複
感染者でも長期的な肝機能改善効果が期待される。

F. 健康危険情報

　なし

G. 研究発表

1．論文発表
1. Miuma S, Miyaaki H, Soyama A, Hidaka M, 

Takatsuki M, Shibata H, Taura N, Eguchi S, Nakao 
K. Utilization and efficacy of elbasvir/grazoprevir 
for treating  hepatitis C virus infection after liver 
transplantation. Hepatol Res. 2018;48:1045-1054. 

2.  Miyaaki H, Miuma S, Taura N, Shibata H, Soyama 
A, Hidaka M, Takatsuki M, Eguchi S, Nakao K. 
PNPLA3 as a liver steatosis risk factor following 
living-donor liver transplantation for hepatitis C. 
Hepatol Res. 2018;48:E335-E339.

2．学会発表
1.  Mitsuhisa Takatsuki and Susumu Eguchi. TSS Asian 

Regional Meeting 2018. Liver Transplantation for 
HIV/HCV co-infected patients Nov. 23-25, 2018, 
Taipei, Taiwan

2.  高槻光寿、江口 晋 .　第 32 回日本エイズ学会学



24

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

術集会 ,　血液製剤による HIV/HCV 重複感染者
に対する肝移植：本邦の現状　平成 30 年 12 月
1-2 日　大阪　

3. 高槻光寿，江口　晋，玄田拓哉 . 血液製剤によ
る HIV/HCV 重複感染に対する肝移植 - 緊急度に
関する考察 -． 第 54 回日本肝臓学会 .　平成 30
年 10 月 3-5 日

 4．高槻光寿 、夏田孔史、日高匡章 、足立智彦 、
大野慎一郎 、金高賢悟、宮明寿光、中尾一彦 、
Umberto Baccarani  、Andrea Risaliti  、江口 晋

 HIV/HCV 重複感染者における肝線維化マーカー
としての micro RNA 測定とその意義 . 第 25 回日
本門脈圧亢進症学会総会 . 平成 30 年 9 月 20-21 日

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む） 

1．特許取得	
2．実用新案登録	
3．その他	

特になし
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研究要旨　

消化管癌を念頭においた検診のあり方について

研究分担者

三田　英治　　国立病院機構大阪医療センター　消化器内科

研究協力者

石田　　永　　国立病院機構大阪医療センター　消化器内科

田中　聡司　　国立病院機構大阪医療センター　消化器内科

石原　朗雄　　国立病院機構大阪医療センター　消化器内科

非加熱血液凝固因子製剤でHIV/HCV重複感染した血友病等患者においてHCV感染によ
る肝癌発症リスクはもちろんであるが、他の癌種の発生にも注意を要する。特に消化管癌
は頻度的に最も気をつけないといけないものといえる。今後の消化管検診を考えるうえで、
現状を後方視的に検証した。日常診療下ではCEAおよびCA19-9 という腫瘍マーカーの
測定も54.5%にとどまり、検診を意識した対応が必要と考えられた。消化管内視鏡では、
上部消化管内視鏡検査の受診率が86.4%と高かったが、下部消化管内視鏡検査の受診率

は低く、今後の課題と考えられた。

総括研究報告書

肝臓その他の合併症管理・医療連携サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害及び心理的支援サブテーマ 3

生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援サブテーマ 4

生活の質サブテーマ 5

A. 研究目的
C 型肝炎に対する直接作動型抗ウイルス剤（Direct-

acting anti-viral、以下 DAA）治療が普及することに
よって、ほぼ全例で C 型肝炎ウイルス（Hepatitis 
C Virus、以下 HCV）排除が期待できる時代をむか
えている。しかし、HIV/HCV 重複感染をおこして
いた血友病患者にとっては持続的抗ウイルス効果

（sustained virological response、以下 SVR）後の肝発
癌だけでなく、他部位の発癌も念頭においたフォ
ローアップが必要である。

そこで消化管にフォーカスをあてた検診のあり方
を考えるため、診療録から消化管癌を意識した検査
の施行率を後方視的に精査した。

B. 対　象

当科でフォロー中の HIV/HCV 重複感染血友病
患者 22 例を対象とした。後方視的に CEA および
CA19-9 の測定状況、上・下部消化管内視鏡の実施
状況を検討した。

C. 研究結果

22 例は全例男性で、年齢の中央値は 44.5 歳（range：
39-57）であった。肝細胞癌既往が 3 名、大腸癌の
既往 1 名が含まれる。またインターフェロン治療を
受ける際、血小板数が低値であったため、摘脾術を
受けた患者が 3 例いた。血液検査成績では、AST、
ALT、血小板数の平均がそれぞれ 29.5 U/L、26.3 U/L、
16.2 万 / μ L であった（表 1）。

過去 1 年間、すなわち 2018 年 1 月 1 日から同年
12 月 31 日までに CEA もしくは CA19-9 が測定され

表1．患者背景
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たのは 22 例中 12 例（54.5%）で（図 1）、12 例すべ
てが両検査を測定していた。当院における CEA の
基準値は 0-4 ng/mL で、12 例中 2 例が基準値をはず
れ（5.3、6.0 ng/mL）精査にまわっていた。2 人と
も大腸内視鏡検査で悪性疾患を認めなかった。また
CA19-9 の基準値は 0-37 U/mL で、全例が基準値以
内であった。

過去 3 年以内に上部消化管内視鏡検査を施行され
ていたのは 22 例中 19 例（86.4%）で、慢性肝疾患
での食道胃静脈瘤精査目的を反映し、過去 1 年以内
の CEA・CA19-9 測定率を上回っていた。肝硬度・
肝線維化の指標である FIB-4 Index および IV 型コ
ラーゲン 7S と上部消化管内視鏡検査施行状況を検
討したところ（図 2、3）、肝硬度・肝線維化の軽い
3 例が上部消化管内視鏡検査を受けていなかった。
この 3 例は静脈瘤の可能性が低い対象と言えるもの
の、消化管癌の検診の立場からは積極的に受診をす
すめるべきで、今後の啓発活動にいかしたいと考え
る。下部消化管内視鏡検査を過去 3 年以内に受けた
のは 22 例中 9 例（40.9%）であり、上部消化管内視
鏡検査の施行率を大幅に下回っていた。

D. 考　察

消化管内視鏡検査は患者の意思を尊重するため、
症例によっては実施できない事情があるものの、上
部消化管内視鏡検査の実施率は静脈瘤精査という目
的が理解され、高率であった。一方で、侵襲性の少
ない腫瘍マーカーでも、保険診療内の実施を意識す
ると測定もれがあり、研究事業として定期的な検診
実施が確実と考える。未測定例に関しては、次回の
血液検査項目に加えている。一方で、下部消化管内
視鏡検査は患者の了解を得られないケースがあり、
今後の課題である。啓発パンフレットの作成をめざ
し、全国の現状を調査することが望まれる。

E. 結　論

簡便な腫瘍マーカーの測定から、身体に負担のか
かる上・下部消化管内視鏡検査まで、一定のルール
のもとに検診項目を設定し、癌検診を事業として実
施することが望まれる。医師による偏りもみられる
が、事業化することで解決できるものと考える。

F. 健康危険情報
　なし

G．研究発表
1. 三田英治．HIV 感染者の C 型肝炎．肝炎診療バ

イブル 改訂 4 版、pp.169-174、メディカ出版、
2018 年 5 月

2. 三田英治．HIV 感染者の B 型肝炎．肝炎診療バ
イブル 改訂 4 版、pp.165-168、メディカ出版、
2018 年 5 月

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

　特になし図1．消化管腫瘍マーカーの測定状況

図2．FIB-4	Index と上部消化管内視鏡検査の実施状況 図3．IV型コラーゲン7Sと上部消化管内視鏡検査の実施状況
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肝炎及びその他の合併症管理・医療連携

研究分担者

潟永　博之	 国立国際医療研究センター　エイズ治療・研究開発センター

研究協力者

岡　　慎一、菊池　　嘉、照屋　勝治、塚田　訓久、田沼　順子、
渡辺　恒二、青木　孝弘、水島　大輔、柳川　泰昭、上村　　悠、
安藤　尚克、塩尻　大輔、三須　恵太、源河いくみ、矢崎　博久、
森下　岳志、大庭　多喜、土屋　亮人、池田　和子、大金　美和、
杉野　祐子、谷口　　紅、小山　美紀、鈴木ひとみ、木下　真里、
大杉　福子、阿部　直美、西城　淳美、岩丸　陽子、畑野美智子、
小松　賢亮、木村　聡太、霧生　遥子、長島　和恵、中野　彰子、
林田　庸総、根岸ふじ江、
	 国立国際医療研究センター　エイズ治療・研究開発センター

藤谷　順子	 国立国際医療研究センター　リハビリテーション科

柳瀬　幹雄、永田　尚義、野崎　雄一
	 国立国際医療研究センター　消化器内科

桂川　陽三	 国立国際医療研究センター　整形外科

今井　公文	 国立国際医療研究センター　精神科

竹谷　英之	 東京大学医科学研究所附属病院　整形外科

同意が得られた薬害被害者のPMDAに申請されている「健康状態報告書」と「生活状況
報告書」がACCに届くことになった。その薬害被害者に対し、患者支援団体からACCの
順に電話にてヒアリングを行い、支援団体と医療機関が個別支援の必要性とその内容を協
議し薬害被害救済の個別支援を展開している。これまでのACCにおけるPMDAデータ到
着は、AIDS 発症者 48名、未発症者150名であった。その他、はばたき福祉事業団に
同意のあった方でACCへの支援希望のある方11名を含む薬害被害者の支援状況につい
て報告する。はばたき福祉事業団でヒアリングを行ったのは70名、うちACCのヒアリ
ングは56名であった。ヒアリングを終了した薬害被害者の病病連携は29名で全国の各
ブロックの医療機関と行った。PMDA資料に基づく個別救済は、個々の症例で問題の多様
性が大きく、型にはまった手法では対応困難であることが多い。それぞれの症例に必要な
支援を可能な範囲で手探りすることになるため、莫大な時間と労力を要することも少なく
ない。生活習慣病への積極的な予防的アプローチとして虚血性心疾患のスクリーニング研
究を開始した。心血管障害に対するガイドライン的な指針に供与するデータが得られるこ
とが期待される。

総括研究報告書

肝臓その他の合併症管理・医療連携サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害及び心理的支援サブテーマ 3

生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援サブテーマ 4

生活の質サブテーマ 5
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A. 研究目的
抗 HIV 療法の発展により、HIV 感染者が日和見

感染症の予防と治療から解放されると、新たな問題
が多数出現してきた。特に血液凝固因子製剤による
HIV 感染被害者は、血友病、重複感染している C 型
肝炎、重篤な免疫不全状態の後遺症、初期の抗 HIV
薬の副作用、高齢化、などが複雑に絡み合い、個々
の感染被害者がそれぞれ独特な病態にある。PMDA
資料に基づき感染被害者に対する個別救済を遂行
し、肝炎及びその他の合併症管理に必要な医療連携
を模索し構築する。

B. 研究方法（倫理面の配慮）

「多施設共同での血液製剤による HIV/HCV 重複感
染患者の前向き肝機能調査」については、統括責任
施設である長崎大学の倫理委員会で承認され、平成
24 年 9 月 21 日に国立国際医療研究センターの倫理
委員会で承認された。「薬害エイズ血友病における
虚血性心疾患スクリーニングの確立」については、
平成 30 年 11 月 19 日に国立国際医療研究センター
の倫理委員会で承認された。研究参加に同意しなく
ても、同意を撤回しても、一切不利益にはならない
ことを明示した説明文書を用いて研究参加に同意を
取得した後、患者診療データを匿名化して収集する。
患者個人情報は厳重に管理保管し、プライバシーの
保護に関しては万全を期した。　

C. 研究結果

2018 年より PMDA による「ACC 及びブロック拠
点病院への個人情報提供に関する同意書」に薬害被
害者が同意された場合に PMDA に申請されている

「健康状態報告書」と「生活状況報告書」が ACC に
届くことになった。その薬害被害者に対し、患者支
援団体（はばたき福祉事業団：東京原告、MERS：
大阪原告）から ACC の順に電話にてヒアリングを
行い、支援団体と医療機関が個別支援の必要性とそ
の内容を協議し薬害被害救済の個別支援を展開して
いる（図 1）。

当初は ACC 救済医療室から同意した薬害患者に
直接ヒアリングを行う予定であった。しかし、同意
文書がわかりにくいこと等を考慮し、支援団体から
まずヒアリングを行い、ACC から連絡があること
に対しての同意を確認し、その後、ACC からヒア
リングを行うこととした。

これまでの ACC における PMDA データ到着は、
AIDS 発症者 48 名（ACC 16 名＋他院 32 名）、未発
症者 150 名（ACC 28 名＋他院 122 名）であった。
その他、はばたき福祉事業団に同意のあった方で
ACC への支援希望のある方 11 名を含む薬害被害者
の支援状況について報告する。はばたき福祉事業団
でヒアリングを行ったのは 70 名、うち ACC のヒア
リングは 56 名であった。ヒアリングを終了した薬
害被害者の病病連携は 29 名で全国の各ブロックの
医療機関と行った（図 2）。

図1.	PMDAデータを活用した薬害患者の個別支援の流れ
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病病連携には、診療に関する助言や提案として、
肝移植適応に関する相談、重粒子線治療の導入に関
する相談、肝癌に対し ACC で集学的治療の後、地
元での緩和ケアへ移行支援、抗 HIV 薬の見直しとア
ドバイス、地元主治医引退後の医療施設紹介、肺癌
に対する先進医療の検討に伴う診療連携、かかりつ
け医、ブロック拠点医、ACC スタッフによる出張
カンファランスがあった。社会資源の活用に関する
助言や提案では、通院元の MSW に協力を得ながら、
地元の障害福祉・介護サービスの調整、他科診療や
肝炎治療医療費、個室料金発生への対応、年金申請
相談を行っていた。

PMDA データを用いた薬害被害救済の個別支援で
は、HIV 感染症や血友病のコントロールの他、肝癌
や肝硬変、その他合併症などが、良くコントロール
されていることがわかる一方で、古い抗 HIV 薬の
組み合わせの継続や、副作用と思われる貧血、DAA
未治療など、対策が必要なケースも少なくない。先
進医療の脳死肝移植への登録や、重粒子線治療は、
最後の手段と思われがちだが、継続的に病状を評価
し移植登録のタイミングや、重粒子線治療の研究参
加を勧めるなどの助言・周知が必要と考えられた。
また、PMDA データには記載がないが、ヒアリング
では、血友病関節障害への整形外科やリハビリテー
ション科に何十年も受診していないこと、関節障害
の障害認定をしばらく更新していないなど、生活の
質にかかわる問題点もあり、病病連携により状況改
善に至っている。結果として、この PMDA 事業に
より個別の問題を抽出し、病病連携をすすめること
により、薬害被害救済に有効な手段であることが明
らかとなった。しかし、このような病病連携にはか
なりの時間と労力を要するため、引き続き人員確保

は必要と考える。
薬害患者の C 型肝炎に対する DAA 治療が広まり

HCV-RNA の持続陰性化が得られると、体重が著し
く増加してくる患者も散見され注意が必要である。
もともと、喫煙歴のある割合が多く、長期にわたる
HIV 感染、抗 HIV 薬の長期毒性などのため、薬害
被害者は生活習慣病の有病率が高い（図 3）。

生活習慣病は、脳血管障害や虚血性心血管をもた
らし、生命や生活に重大な支障を及ぼす。特に血友
病患者はその出血傾向のため脳内出血を起こしやす
く、致命的となりやすい。脳内出血の予防には、生
活習慣病の中でも高血圧の管理と凝固因子製剤の定
期的な輸注が重要である。一方、虚血性心血管につ
いては、従来、血友病患者には起こりにくいと考え
られていた。血栓ができにくいことからの推測によ
るとおもわれるが、実際にはそうとは限らないので
注意が必要である。中高年の重度の血友病患者は関
節症が進んでおり、日常生活における運動量が制限
を受けていることが多い。そのため、通常であれば
運動で誘発される狭心症の症状が出現しにくく、出
現した時には重篤な心血管病変を有していることが
ある。潜在する虚血性心疾患やハイリスク患者のス
クリーニングのために、国立国際医療研究センター
循環器科との協力し虚血性心疾患診断法の研究を行
うこととなった。

ACC に定期通院する薬害患者でスクリーニング
を行い、虚血性心疾患の有病率や危険因子などを同
定し、効果的なスクリーニング法を全国に提示する
ことが目標である。昨年の血友病包括外来の受診件
数はのべ 735 件で、リハビリテーション科、整形外
科、消化器内科、精神科の各科の協力をいただいて
いる（図 5）。腎臓内科は感染者の透析で長年ご協力

図2.	はばたき福祉事業団を経由した個別支援の状況
図3.	ACCに定期通院している薬害被害者の

生活習慣病有病率
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いただいており、更に、循環器科との共同研究を行
うことにより、より理想的な総合診療が提供できる
ようになると期待される。

D. 考　察

PMDA 資料に基づく個別救済は、個々の症例で問
題の多様性が大きく、型にはまった手法では対応困
難であることが多い。それぞれの症例に必要な支援
を可能な範囲で手探りすることになるため、莫大な
時間と労力を要することも少なくない。虚血性心疾
患のスクリーニング研究が始まったことにより、心
血管障害に対するガイドライン的な指針に供与する
データが得られることが期待される。

E. 結　論

今後の個別救済において、マンパワーの確保が重
要である。生活習慣病への積極的な予防的アプロー
チとして虚血性心疾患のスクリーニング研究を開始
した。

F. 健康危険情報

なし
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図4.	薬害患者の虚血性心疾患の診断法開発のための研究

図5.	ACC血友病包括外来の受診状況
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績第 1 報　健康状態と生活状況の概要　第 32 回
日本エイズ学会学術講演会　2018 年 12 月　大
阪

25. 霧生瑤子、木村聡太、小松賢亮、木下真里、田
沼順子、照屋勝治、塚田訓久、潟永博之、菊池嘉、
岡慎一 .　CMV 脳炎にて AIDS 発症した HIV 感
染者に神経心理検査を行った一例第 32 回日本エ
イズ学会学術講演会　2018 年 12 月　大阪
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26. 霧生彩子、長島浩二、押賀充則、早川史織、増
田純一、土屋亮人、田沼順子、照屋勝治、潟永
博之、塚田訓久、寺門浩之、菊池嘉、岡慎一 .　
日本人 HIV 感染者における Dolutegravir の母集
団薬物動態解析　第 32 回日本エイズ学会学術講
演会　2018 年 12 月　大阪

27. 小泉龍士、霧生彩子、長島浩二、押賀充則、早
川史織、増田純一、土屋亮人、田沼順子、照屋
勝治、潟永博之、塚田訓久、寺門浩之、菊池嘉、
岡慎一 .　日本人 HIV 感染者における Raltegravir
の母集団薬物動態解析　第 32 回日本エイズ学会
学術講演会　2018 年 12 月　大阪

28. 木村聡太、小松賢亮、霧生瑤子、渡邊愛祈、大
金美和、池田和子、田沼順子、照屋勝治、塚田
訓久、潟永博之、菊池嘉、岡慎一 .　当院の HIV
陽性者の心理面接の転帰とその特徴からみるメ
ンタルヘルスの課題　第 32 回日本エイズ学会学
術講演会　2018 年 12 月　大阪

29. 川戸美由紀、橋本修二、大金美和、岡慎一、岡本学、
潟永博之、日笠聡、福武勝幸、八橋弘、白阪琢磨 .　
血液製剤による HIV 感染者の調査成績第 2 報　
生活状況の概要　第 32 回日本エイズ学会学術講
演会　2018 年 12 月　大阪

30. 潟永博之 .　日本における薬剤耐性と HIV/AIDS
治療の実際　第 32 回日本エイズ学会学術講演会
2018 年 12 月　大阪

31. 潟永博之 .　ART の現状：基礎研究者への発信「投
与される抗 HIV 薬の選択と変更」　第 32 回日本
エイズ学会学術講演会　2018 年 12 月　大阪

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得	
2．実用新案登録	
3．その他	

特になし
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研究要旨　

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　順子	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

研究協力者

小町　利治	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

本間　義規	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

中島　卓三	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

野口　　蓮	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

能智　悠史	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

清水　稜也	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

守山亜由美	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

野口　祐子	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

唐木　　瞳	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

西垣有希子	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

吉田　　渡	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

血友病患者における患者参加型リハビリテーション技法の普及の一環として、本年は昨年
に引き続き第六回にあたるリハビリ検診会を国立国際医療研究センターにて、患者会との
共催で実施した。昨年に引き続き仙台医療センター、名古屋医療センター、北海道大学病
院でリハビリ検診会を行い、九州医療センターでリハビリ研修会を開催する支援をすると
いう均霑化活動を行った。当施設でのリハビリ検診会の際の調査では、関節可動域・筋力・
歩行速度の同世代健常者に比しての低下が認められた。継続参加者においては、歩行速度
の改善の見られた症例もあった。疼痛や関節可動域の低下は日常生活機能の低下の要因と
なっていた。外出や家事の困難があり、今後さらに悪化する可能性が示唆された。これら
の結果をもとに、運動機能の維持、日常生活機能の維持、外出や家事の困難に対する支援
対策の立案が必要である。

総括研究報告書

肝臓その他の合併症管理・医療連携サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害及び心理的支援サブテーマ 3

生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援サブテーマ 4

生活の質サブテーマ 5

A. 研究目的

木村班において我々は、包括外来関節診受診症例
のまとめから、中高年血友病症例においては、既存
の運動障害 + 経年的負担 + 家族の変化・職業関連の
負担増による運動器障害が顕在化しつつあることを
報告した。また、これらの症例においては、運動器
障害に対する病態認識や，製剤に対する考え方の変
革，生活と関節保護の折衷案の模索などが必要で，
当事者との共同作業が重要と考え、「出血予防」と

して受け入れやすい装具からスタートする患者参加
型診療システムを提案した。 そして翌年から我々
は、他班の協力も得て、患者参加型診療システムの
一環として、リハビリ検診会を実施した。これは参
加者にとっては①運動機能の把握、②疾患や療養知
識の積極的な取得、③相互交流の機会となり、研究
班としては、①運動器障害および日常生活活動の把
握、②今後必要な全国で測定可能な測定項目の検討
材料、③効率的で有効な患者教育・患者支援方法と
しての検診会のあり方の検討および関連資料の作
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成、④将来の均霑化のための療法士教育の一環、を
意図したものである。身体機能計測結果からは、下
肢に高頻度で重度な関節可動域制限や筋力低下が生
じていること、上肢にも障害が存在すること、加齢
による筋力の低下が健常者よりも顕著であること、
50 代以降に歩幅が狭くなり歩行速度が低下する傾向
にあること、歩行の動揺性が高く歩行効率が不良で
あることがわかった。また参加した患者および理学
療法士のアンケートの結果から、運動器検診会が双
方に有用であることがわかった。

なお、本研究課題は血友病患者へのリハビリテー
ション技法の研究である。リハビリテーション技法
とは単に、訓練項目・体操方法を指すのではないし、
リハビリテーションとは単に、療法士が 1 対 1 で訓
練することのみを指すのではない。本研究で目指す
べきは、効率的で実現可能な、包括的な介入方法す
べてであり、かつ患者参加型の視点を忘れないもの
であると考えている。

運動機能の低下予防を中心として社会参加の契機
ともなるリハビリ検診会は、今年度は全国 5 か所で
実施され、合計 73 名が参加した。患者の満足度は
高かった（柿沼報告）。また多職種による運営でワ
ンストップの相談の場でもあり交流の場でもあるこ
とから、スタッフの満足度と、スタッフにおける知
識の普及にも効果があった。

本報告では、当センターにおけるリハビリ検診会
での計測・聞き取り結果を報告する。

B. 研究方法（倫理面の配慮）

検診会は当院ＡＣＣと患者会であるはばたき福祉
事業団の協力を得て行い、その検診会におけるデー
タ収集・解析研究については、当院倫理委員会の承
認（NCGM − G − 002530-00）を得、検診会当日、
参加者に書面による説明と同意の手続きを行ってい
る。

平成 30 年度の NCGM におけるリハビリ検診会は、
10 月 13 日に開催され、30 名の参加があった。運動
機能の評価、歩行速度の測定が理学療法士により行
われた。測定項目は以下のとおりである。左右の肩
関節・肘関節・股関節・膝関節・足関節の可動域と
筋力を測定した。左右の握力を測定した。16m 歩行
路において、10m 歩行速度を、普通歩行、速足歩行、
それぞれ歩行速度と歩幅を測定した。

日常生活活動の聞き取り調査者は 6 名の医師と 6
名の作業療法士、7 名の看護師、1 名の医学生が一
対一で行った。質問内容はインタビューガイドに則
り、半構造的に実施された。圧迫感を感じさせない
よう、90 度法にて実施した。測定項目は下記のとお

りである。①基本情報（年齢、同居家族、家屋状況）、
②痛みのある関節（患者の主観で痛みの生じる箇所）

（肩、肘、手、股、膝、足関節）、③サポーターの使
用状況、④手術歴の聴取、⑥リーチ困難な部位（左
右 10 か所、動作の観察）（頭頂、耳（同・反対）、目、
口、喉、後頸、肩（同・反対）、胸、腰、会陰、肛門、
膝、踝、つま先、床　（立位：膝、踵、つま先、床））、
⑦基本動作能力、⑧ ADL（① ADL 動作能力、②後
藤らの ADL 尺度（12 項目）、③歩行状況、④自助具・
装具・靴について）、⑨ I-ADL（外出、仕事、家事）、
⑩困っていること、⑪相談相手について聴取した。

C. 研究結果

１）基本情報
年齢は、平均 52.1 歳（± 8.4）であった。（図１）。 30

歳代は 1 名であった。

2）参加者の状況
平成 25 年にリハビリ研修会（測定なし）から数

えると、今回は 6 回目にあたる。
6 回の参加者数は図 2 の通りで、ここ 3 年間は、

30 名前後を維持している。今回参加者の過去の参加
状況は図 3 に示す通りで、5 回参加、6 回参加のリピー
ターがいる一方で、今回はじめて、という症例もい
て、多彩であった。

同居家族は、「両親と同居」14 名（47％）、「夫婦
世帯＋α」11 名（37％）、「独居」5 名（17％）の順
に多かった。

図２．リハビリ検診会参加人数の推移
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図１　参加者の年齢分布

図2　リハビリ検診会参加人数の推移
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家屋状況は、「戸建て」19 名（63％）、「集合住宅」
11 名（37％）であった。そのうち、11 名が 2 階以
上に住んでいるが、エレベーターがなく、階段のみ
の住居に住んでいた。

3）運動機能
参加者の関節可動域を図４に示す、例年同様、肘

関節と膝関節の伸展が不良で、足関節の可動域が狭
く、また、肩関節と股関節の制限も認めた。

関節可動域を世代ごとに層別化したものを図５に
示す。肘関節の伸展は年代を問わず不良である。肩

関節の 3 方向の可動域は、年代が高いほど低い傾向
があった。下肢の関節可動域を図 6 に示す。股関節
の屈曲・伸展、膝関節の屈曲で、年代が高いほど可
動域が小さい傾向があった。

各関節の筋力を図 7 に示す。筋力低下者が飛びぬ
けて多かったのは、足関節の底屈筋力であった。そ
のほか、肘関節の伸展、股関節の伸展の筋力低下者
が多かった。

筋力の世代別検討（図 8．図 9）では、30 代では
低下者がいない関節があったほかは、年代が上がる
ほど低下者が多いということはなかった。下肢筋力
では、股関節の伸展を除いては、30 歳代の症例では、
股関節の伸展が低下しているのみであり、40 代 50
代 60 代は筋力低下が認められたが、世代別の明ら
かな低下は、足関節の底屈筋力で認められた（世代
が高くなるほど筋力が低い症例が多かった。）

年代別握力を図 10 を示す。30 歳代では世代の平
均値に比肩する値であったが、40 歳代、50 歳代、
60 歳代では平均より低く、かつ、年代が高くなるほ
ど低い傾向であった。いずれも右の握力のほうが左
の握力より高い数値であった。
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図７．各関節筋力
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年代別の普通歩行速度と歩幅を図 11 に示す。年
代ごとに歩行速度は低下し、そのおもな理由は歩幅
の低下であることが推察された。

年代別の速足歩行速度の変化及び、速足歩行／普
通歩行比を図 12 に示す。速足歩行は、普通歩行よ
りも世代による低下が大きい。また、若年者では速

図９．年代別下肢筋力
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足歩行は快適歩行の 1.8 倍速度が出せているが、60
歳代では 1.3 倍の速度にすぎなかった。

連続参加者の歩行指標の変化図 13 を示す。普通
歩行、速足歩行とも、この 5 年間で改善している症
例がある。特に速足歩行では、速度の低かった 2 名
が、歩幅を増加させることで歩行速度の改善に成功
していた。

4）痛みのある関節
肩、肘、手、股、膝、足関節のうち、左右どちら

か、または両側とも痛みがあると 24 名（80％）が
答えていた。部位別では足関節 (30% )、膝関節（19％）
肘関節・股関節（17% ) の順で多かった（図 14））。
また、各関節で痛みの出現する場面としては以下に
示す（図 15）。

テーマ2：運動機能の低下予防

図13．運動機能の縦断的検討
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5）サポーターの使用状況

サポーターの適宜使用者・常時使用者は 10 名
（33％）、サポーターを装着している関節は足関節 10
名（50％）が最も多かった（図 16）、図 17）。

6）　手術歴
7 名（23.3％ ) が人工関節置換術、2 名（6.7％ ) が

関節固定術の経験があった。

7）リーチ困難な部位
①左右どちらかがリーチ困難である部位（座位）

左右どちらかの手で各部位にリーチ困難である参
加者の割合は、同側の肩 (63.3％ ) が

半数を越え、次いで後頚、喉 (36.7％ ) などの体幹
中心部、つま先、踵 (23.3% ) などの遠位部に多かっ
た（図 18）。

②左右どちらかがリーチ困難である部位（立位）
足 7 名（23.3％）、床 6 名（20％）、膝１名（3％）

が立位でのリーチ困難であった（図 19）。

8）基本動作能力
　床上動作が全般的に困難な参加者が多かった。

その理由として「股関節が曲がらない」、「膝が曲が
らない」、「足首が曲がらない」といった下肢の関節
可動域制限、「膝の痛み」といった下肢の疼痛が挙
げられた（図 20）。

9）ADL
① ADL 動作

ADL 動作の難易度順は図９に示す通りであった
（図 21）。　

　

図18　左右どちらかがリーチ困難である部位（座位）

図19　左右どちらかがリーチ困難である部位（立位）

図20　基本動作項目別可否

図16　サポーター使用状況

図17　適宜使用者・常時使用者の関節分類
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 ②後藤らの ADL 尺度
後藤らの ADL 尺度の難易度順は図 10 に示す通り

であった（図 22）。ADL 尺度は平成 30 年度参加者
の平均結果は 64.8 点 ( ± 27.2) であった。

平成 27 年度、平成 28 年度、平成 29 年度、平成

30 年度の結果を比較したものを表１に示す。連続参
加者の ADL 尺度の平均は、平成 27 年度 51.8 点 ( ±
26.7)、平成 28 年度 54.5 点 ( ± 29.0)、平成 29 年度
57.2 点 ( ± 29.4)、平成 30 年度 56.3 点 ( ± 28.4) であっ
た。連続参加者の個人的推移は図 23 の通りであった。

テーマ2：運動機能の低下予防

図22　後藤らのADL尺度項目別

図21　ADL動作

表1　ADL尺度の点数比較（平成27、28、29、30年度）

図23　平成27〜 30年度連続参加者のADL尺度推移
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③歩行状況
杖なし歩行の可能者は 24 名（80.0％）、困難者は

４名（13.3％）、不可能者は２名（6.7％）であった。
実際に杖の使用者は 7 名（23.3％）であり、T 字杖・
ロフストランドクラッチ杖・松葉杖を使用していた。
車いす使用者は２名（6.7％）であった。歩行時に痛
みの出現がある参加者は 20 人（66.7％）であり、1
名は腰痛、それ以外の者は足関節・膝関節・股関節
の痛みを訴えていた。「長距離歩行で痛みが出る」「無
理はしないようにしている」とのコメントが挙げら
れた。歩行可能距離について、３名（10.0％）が屋
内レベルであった。

④自助具
自助具の使用状況は、靴ベラの使用者が最も多く、

11 名（36.7％）であった。リーチャーの使用者は
５名（16.7％）であった。ADL 別では、更衣 13 名

（43.3％）、食事 5 名（16.7％）、整容 5 名（16.7％）、
入浴 3 名（10.0％）、トイレ２名（6.7％）の順に多
く使用していた。使用物品について、更衣では靴ベ
ラ・ソックスエイド・リーチャーが使用されていた。
ソックスエイドについては「壊れたから新しい物を
買いにきた。」という参加者がいる一方で、「手が痛
くなり使用をやめた」「購入したが使用しなくても
履けているため使っていない」「肌が傷つくため使

用していない」とのコメントがあった。食事ではオー
プナーが使用されていた。整容では長柄ブラシ・長
柄歯ブラシ・自助具爪切りが使用されていた。入浴
ではシャワーチェアー・長柄ブラシ・長いタオルが
使用されていた。トイレでは手すりが使用されてい
た。

10）I-ADL
①外出

1 週間の外出頻度は、毎日が 15 名（50％）、次い
で 6 回の 5 名（17％）と半数以上が高頻度で外出し
ていた。一方で、週 1 回未満は 1 名、月 1 ～ 2 回は
2 名と閉じこもりに該当する症例もいた（図 24）。

外出の範囲は、市外を 25 名（83％）が占めてい
るが、3 名（10％）は隣近所にとどまっていた（図
25）。理由としては、「面倒である、気が乗らない、
通院のみ外出する」などが回答され、外出に対し意
欲が低くなっている状況がうかがわれた。

自動車運転をしている参加者は 23 名（77％）で
あり、4 名（13％）が運転しておらず、「免許がな
い」、「運転が怖くなった」といった理由を挙げてい
た。運転している参加者のうち、肩の痛みやシート
を加工し乗車している等、身体機能の変化を感じな
がら運転している参加者もいた（図 26）。定期的な
通院手段としては、自動車 14 名（47％）、公共交通

図23　平成27〜 30年度連続参加者のADL尺度推移

図24　1週間の外出頻度 図25　普段の外出範囲
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機関 14 名（47％）、徒歩１名（3％）であり、9 割以
上が一人で通院できていた（図 27）。

公共交通機関の利用可能者は 21 名 (70％ )、困難
者は 3 名 (10％ )、身体状況や環境条件によると回答
したのは 6 名（20％）であった。具体的には、「関
節内出血が起こっているとバスは困難である」、「階
段のある個所は困難である」といった理由が挙げら
れていた。

②仕事
現在仕事をしている参加者は 20 名 (66.7％ )、仕

事をしていない参加者は 0 名、以前は仕事をしてい
たが現在は辞めている参加者は 10 名（33.4％）であっ
た（図 28）。

現在仕事をしている 20 名の勤務形態は、常勤が
16 名 (80％ )・非常勤は 4 名（20%）であり、仕事内
容はデスクワーク 16 名（80％）、肉体労働 4 名（20％）
となっていた（図 29）。

また、血友病であることを職場に公表している参
加者は 6 名（30％）、上司や友人等一部のみ公表し

ている参加者は 8 名（40％）、公表していない参加
者は 6 名（30％）であり、一部公表も含めると半数
以上は公表して働いていた（図 30）。

また、以前は仕事をしていた 10 名の退職理由は、
「自己の健康上の理由」、「通院の治療で続けられな
かった」、「入院治療のため」と病気に関する理由が
6 名、定年退職 2 名、「やってみたい仕事がなかった」
1 名、1 名未回答であった。　

　　　 
③家事

主に家事を行う人は、上位から自分 8 名（27％）、
親 8 名（27％）、配偶者 7 名（23％）と次いだ。配
偶者や親と共に自分も行っている参加者やヘルパー
を利用している参加者もいた（図 31）。

家事動作を含めた I- ＡＤＬ動作において困難また
は不可の内容としては布団上げ・椅子程度の家具移
動といった全身的動作・力を必要とする動作や調理
が挙げられた。また、配偶者や親と同居しているた
め「できるがやる必要がない」と回答した参加者も
多くいた（図 32）。

図26　自動車運転の有無

図27　定期的な通院の手段

図28　仕事の有無

図29　仕事内容

図30　職場での公表

図31　主に家事を行う人
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11）困っていること
現在困っていることを最大３つまで列挙しても

らった（図 33）。最も多い内容は関節の痛みについ
てであり、全体の 40％が挙げていた。次いで、ADL
制限についてであり、「全体的に ADL 動作能力が低
下した」、「和式トイレしかない場合は困難である」、

「重たいものが持ちにくい」、「小銭を掴めない」と
いった内容が挙げられた。また、移動・階段昇降に
ついて、体の変化について等身体機能の低下に関す
る内容が多く挙げられた一方、「リハビリについて
よい方法を試行錯誤している」、「体のメンテナンス
をしたい」、「リハビリについて知りたい」、といっ
た体の変化に対して意欲的に取り組もうとしている
が方法に困っているという内容も多く挙げられた。

また、人付き合いの減少や病気の公表といった他

者との関係について、両親の高齢化・介護、妻や親
の精神面の落ち込みなど家族のことについても多く
挙げられた。

特にないとの回答もあったが、そのうちの 1 名は
「疼痛で困ったりすることが生活の一部になってい
るので、不自由だとは感じていない」との回答であっ
た。

12）相談相手
自分の困ったことなどを主に相談する相手を、最

大３名まで列挙してもらった。相談相手としては「看
護師」、「医師」が多かった。参加者のうち 3 名は相
談相手を挙げず、「自分のことだから自分で解決す
る」、「特別誰かに相談することもない」と述べてい
た（図 34）。

図33　現在困っていること

図32　困難な日常動作



　　平成30年度　厚生労働行政推進調査事業費補助金エイズ対策政策研究事業　　47

テーマ2：運動機能の低下予防

　　

D. 考　察

リハビリ検診会で運動機能、日常生活機能、外出
や家事、仕事、困っていること等について調査した。

運動機能は例年の調査と同様、同世代に比し、関
節可動域・筋力・歩行速度の低下が認められた。特
記すべきは、全回参加者の歩行速度で改善している
例があったことである。横断的結果からは、年齢が
上がるにつれ歩行速度が低下することが推察される
にも関わらず、改善している症例があったことは、
リハビリ検診会への参加および指導が功を奏してい
る可能性が示唆されるが、製剤の使用の変化等によ
る可能性もあるため、今後の詳細な検討が必要であ
る。

関節の疼痛やリーチ不能範囲、日常生活動作につ
いても、横断的検討では例年同様の結果が得られた。
連続参加者においては、必ずしも悪化している症例
ばかりではなく、改善している症例がある。これら
についても、今後要因の詳細な検討が必要である。

自助具については使用している症例がある反面、
使用を中止した症例もあり、受け入れの心理的面も
あろうが、よりよい自助具の開発が必要な可能性が
ある。

外出・仕事・家事については、できない項目のあ
る症例が一定数おり、今後の機能低下、同居の親の
体調悪化等により、日常生活と社会へのアクセスに
困難をきたす予備軍であることが明らかとなった。

困っていることに関して日常生活動作や痛み、運
動機能の回答が多かったが、これはリハビリ検診会
で一連の ADL の聞き取り調査の最後であったこと
も影響している可能性がある。家族のことや病気・
合併症についても挙げているケースがあった。

相談相手としては、病院関係者とはばたき福祉事
業団が高率であった。リハビリ検診会に参加してい
るケースであるので、病院およびはばたき福祉事業
団との関係が良好である群としてのバイアスがか

かっている可能性はあるが、家族や友人は少なく、
専門的な医療的状況を抱えているという疾患特異性
があるための回答の偏りとも考えられた。

E. 結　論

リハビリ検診会での調査から、運動機能の低下、
日常生活機能の低下、それらが装具や自助具でカ
バーしきれていない状況、外出や家事の面での不
利が現在もあり今後さらに悪化しうることが示され
た。疼痛対策、運動機能の改善、日常生活の不便の
改善と適切な支援の確保が必要である。

F. 健康危険情報

なし

G. 研究発表

１．論文発表
なし
２．学会発表
藤谷順子、村松倫、藤本雅史、早乙女郁子．中高

年血友病患者に対する運動器検診会の実施とパッ
ケージ移転による均霑化活動．第 55 回日本リハビ
リテーション医学会，福岡，7 月，2018．

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

なし

図34　相談相手
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血友病患者の関節の痛みと装具の使用状況に関す
る研究
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藤谷　順子	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

研究協力者
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小町　利治	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

唐木　　瞳	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

中高年を迎えた血友病患者の関節の痛みと装具の使用状況を把握し、今後どのような援助
が必要になるか検討することを目的に、血友病リハビリ検診会に参加した27名を対象に
調査を行った。21名でいずれかの関節に血友病性関節症の指摘を受けていた。痛みの自
覚は、足関節、肘関節、膝関節の順に多く、手関節の痛みの訴えは少なかった。装具の使
用状況は、4名が痛みの自覚はないが装具を使用していた。９名で関節の痛みを自覚して
装具を使用していた。肘関節装具および足関節装具で使用中断例が多くみられた。今後は、
装具使用の中断に至った理由の詳細を調査し、継続的に使用が可能な装具デザインの検討
を行っていく必要があると考える。

総括研究報告書

肝臓その他の合併症管理・医療連携サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害及び心理的支援サブテーマ 3

生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援サブテーマ 4

生活の質サブテーマ 5

A. 研究目的

血友病は、繰り返す関節内出血により次第に関節
の可動域制限、拘縮などの血友病性関節症をきた
す 1)。この症状は血友病患者の約 80%にみられ、足
関節、膝関節、肘関節など負荷のかかりやすい関節
に好発する 2)。Poon らは、関節の痛みと健康関連 
QOL（Health-Related Quality of Life）の関連につい
ての調査を実施し、重度の関節痛のある患者の健康
関連 QOL のスコアは、身体的側面で特に低くなる
と報告している 3)。血友病性関節症患者の疼痛を軽
減し、生活の質（quality of life；QOL）を改善させ
る手段の一つとして装具療法がある。装具使用の目
的は、痛みの緩和と関節の保護であり、血友病性関
節症の進行を遅らせることにある 4)。血友病におけ
る装具療法の必要性と有効性の報告は海外の論文で
は散見されるが、本邦での報告は少ない。中高年を
迎えた血友病患者の関節の痛みと装具の使用状況を
把握し、今後どのような援助が必要になるか検討す
ることを目的とした。

B. 研究方法（倫理面の配慮）

2017 年に実施された血友病リハビリ検診会に参
加した 34 歳から 68 歳の中高年血友病患者に対し
てインタビューガイドに則った質問を行った。今
回解析するのは、その中の年齢、痛みを自覚する関
節、装具の調査として、装具の使用状況、靴の補正
についての回答である。更に、診療録から Arnold-
Hilgartner 分類（以下、Arnold 分類）による血友病
性関節症の重症度、血友病治療製剤の使用状況につ
いても調査を実施した。

なお、検診会での回答について報告することは、
別途倫理委員会の審査を受け（承認番号：NCGM-
G-002232-00）、個々の患者に対して当日に説明し、
書面での同意を得ている。

C. 研究結果

1.	参加者の属性
参加者は男性 27 名で、全員が研究への参加を許

諾し、その平均年齢および標準偏差は 52.1 ± 8.7 才
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であった。 

2.	血友病性関節症の重症度と補充療法
　参加者 27 名のうち、当院に診療録が存在して

いる 25 名の関節について検討を行った。Arnold 分
類による血友病性関節症の重症度の状況を表 1 に示
す。25 名のうち 21 名でいずれかの関節に血友病性
関節症の指摘を受けていた。肩関節は stage Ⅳが 1
名 2 関節であった。肘関節は、stage ⅣまたはⅤが
12 名 20 関節であった。股関節は stage Ⅴが 2 名 2 関節、
膝関節は Stage Ⅳ以上が 6 名 9 関節、足関節は 15 名
23 関節であった。足関節、肘関節、膝関節に血友病
性関節症の進行がみられる結果となっていた。血友
病治療製剤の使用状況は、定期輸注を行っているの
が 22 名、出血時などに適宜輸注を行っているのが 3
名であった。

表1　Arnold 分類による血友病性関節症の重症度

3．関節の痛み
関節の痛みの自覚状況を表 2 に示す。肩関節は 7

名 8 関節で痛みを自覚していた。痛みの詳細は、安
静時でも痛みを自覚しているのが 2 名 2 関節、日常
生活動作で痛みを自覚しているのが 3 名 3 関節、日
常生活での活動よりも運動強度が高い動作で痛みを
自覚しているのが 3 名 3 関節であった。肘関節で何
らかの痛みを自覚しているのは 10 名 13 関節であっ
た。手関節は 1 名 1 関節で痛みを自覚していた。上
肢は、肘関節で痛みの自覚が多かった。下肢は、股
関節が 7 名 8 関節で痛みを自覚していた。膝関節は
8 名 11 関節で痛みを自覚していた。足関節は 18 名
28 関節で痛みを自覚していた。足関節、次いで膝関
節の順に痛みの自覚が多かった。 

表2　	関節の痛みの自覚状況

4．装具の保有状況
プラスチック製または金属製の硬性装具を使用し

ている血友病患者はおらず、使用されているのはサ
ポーター型の軟性装具のみであった。軟性装具では、
肘装具が 2 名（レディーメイド 2 名）、膝装具が 6
名（オーダーメイド 2 名、レディメイド 4 名）、足
関節装具が 7 名（オーダーメイド 1 名、レディメイ
ド 6 名）であった。靴型装具および靴の補正につい
ては下肢関節拘縮に対する補正を目的として、靴型
装具が 1 名、アーチパッドおよびインソールでの補
高を既成靴に施したのが 6 名、既成靴の靴底に補高
を施したのが 1 名であった。

5.		関節の痛みと装具の使用状況
関節の痛みと装具の使用状況を表 3 に示す。股関

節と肩関節で装具を使用している例はなかった。痛
みを自覚していて装具の使用経験がないのは、肘関
節で 5 名 6 関節、手関節で 1 名 1 関節、膝関節で 4
名 4 関節、足関節で 8 名 12 関節であった。痛みを
自覚していて装具の使用を中断したのは、肘関節で
5 名 6 関節、膝関節で 2 名 4 関節、足関節で 5 名 9
関節であった。痛みを自覚して装具を使用している
のは、肘関節で 1 名 1 関節、膝関節で 2 名 3 関節、
足関節で 7 名 7 関節であった。痛みを自覚していな
くても装具を使用しているのは、肘関節で 1 名 2 関
節、手関節で 1 名 2 関節、膝関節で 1 名 1 関節、足
関節で 1 名 2 関節であった。

stage Ⅰ stage Ⅱ stage Ⅲ stage Ⅳ stage Ⅴ

肩関節 右 1 0 1 1 0

左 1 0 1 1 0

肘関節 右 1 0 2 5 7

左 5 0 2 2 6

手関節 右 0 0 0 0 0

左 0 0 0 0 0

股関節 右 1 0 0 0 2

左 1 0 0 0 0

膝関節 右 4 0 1 4 1

左 3 0 0 1 3

足関節 右 1 2 2 7 4

左 2 1 2 8 4

単位：関節

安静時痛 ADL時痛 運動時痛 痛みなし

肩関節 右 2 1 2 22

左 0 2 1 24

肘関節 右 1 3 5 18

左 3 0 1 23

手関節 右 0 1 0 26

左 0 0 0 27

股関節 右 2 3 1 21

左 1 0 1 25

膝関節 右 2 2 3 20

左 2 0 2 23

足関節 右 2 5 7 13

左 3 4 7 13

単位：関節
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表3　関節の痛みと装具の使用状況

D. 考　察

１.	血友病性関節症と痛みの自覚
日笠 2) は、繰り返される関節内出血による血友病

性関節症の症状は、約 80％にみられると報告してい
る。血友病リハビリ検診会参加者も、25 名のうち
21 名（84％）で血友病性関節症と確認されている。
Querol ら 5) は、痛みが出現しやすい関節は、足関節、
膝関節および肘関節で、手関節に痛みを訴えるのは
稀であると述べている。本調査でも足関節、肘関節、
膝関節の順に痛みの訴えが多く、手関節の痛みの自
覚は 1 例のみであった。

肩関節および股関節については、それぞれ 7 名が
痛みを自覚しているが、Arnold 分類で stage Ⅲ以上
と確認されているのは、肩関節で 3 名 4 関節、股関
節で 2 名 2 関節であった。痛みの原因がすべて血友
病性関節症によるものではなく、別の原因で痛みを
自覚していることと考えられる。

2.	関節の痛みと装具の使用状況
関節の痛みと装具の使用状況を確認した結果、痛

みを自覚していなくても装具を使用する例が 4 名 7
関節で確認された。装具療法の目的には、関節の運
動制限・固定・運動補助が挙げられる 6)。痛みの自
覚がなく装具を使用しているのは、関節を保護する
予防の観点から使用しているものと考えられる。ま
た、痛みを自覚して装具を使用している例も 9 名 11
関節で確認された。一方で、痛みを自覚していても
装具の使用経験がない、もしくは使用を中断してい
る例は、19 名 58 関節で確認された。すべての痛み
に対して装具が有効な手段ではないが、関節の保護
を行うことで痛みの軽減が可能であると考えられ
る。使用中断の理由はアンケートで確認できていな
いが、ポリオの患者調査では、装具の継続使用と効
果の実感は相関することがわかっている 7)。本来使

用した方が益になるはずの病態なのに、適切な装具
がその際に紹介されなかったために効果を体感する
ことができず、継続使用に至らなかった可能性もあ
る。

血友病患者の上肢では肘関節の出血が肩関節より
も多いと報告されており、 Heim ら 8) も、肘関節の
サポートと安静が重要と述べている。本研究で肘
関節装具の使用経験は 11 症例でみとめられた。一
方、肩関節装具は使用例が確認されなかった。肘関
節、手関節と比較して球状関節で 3 自由度をもつ肩
関節は装具により運動をコントロールすることが難
しく、内外旋を制御するためには前腕部におよぶ構
造にする必要があり、装着部位が広範囲となる 9)。
また、小林らは、疼痛を軽減させ筋力増強訓練を容
易にするために装具療法は効果的な手段と述べてい
るが、装着方法などに問題があることを指摘してい
る 10)。望まれる上肢装具の条件として、かさばらな
いこと、着脱が容易であることなどが挙げられる 9)。
シンプルな構造で着脱が容易な肩関節装具の開発が
必要と考える。

靴型装具または靴の補正は 8 名で実施されていた。
下肢に関節拘縮が生じると、立位時に足底の全面接
地が難しくなる。また、歩行周期でもイニシャルコ
ンタクトでの踵接地、ミッドスタンスでの足底全面
接地がみられなくなる。適切な補高を施すことで踵
の接地が観察されるようになり、立位および歩行が
安定すると考えられる。

Lobet ら 11) は、血友病 16 症例の歩行を床反力計
と 3 次元動作解析装置を用いて分析している。イン
ソールおよび整形靴は、圧力分散することで衝撃吸
収を実現し、関節負荷の軽減を達成すると報告して
いる。これまでは、踵の接地を判断基準として靴の
補正を検討してきたが、足関節装具の使用中断が多
いことを考えると、積極的に靴の補正や足底装具を
利用し、関節負荷の軽減を目指すのも１つの方法で
あると考える。

E. 結　論

中高年を迎えた血友病患者の関節の痛みと装具の
使用状況にフォーカスした分析を行った結果、下肢
は足関節、上肢は肘関節で痛みの自覚が多かった。
装具の使用状況は、肘関節装具および足関節装具で
使用中断例が多くみられた。今後は、装具使用の中
断に至った理由の詳細を調査し、継続的に使用が可
能な装具デザインの検討を行っていく必要があると
考える。

stage Ⅰ stage Ⅱ stage Ⅲ stage Ⅳ stage Ⅴ

肩関節 右 1 0 1 1 0

左 1 0 1 1 0

肘関節 右 1 0 2 5 7

左 5 0 2 2 6

手関節 右 0 0 0 0 0

左 0 0 0 0 0

股関節 右 1 0 0 0 2

左 1 0 0 0 0

膝関節 右 4 0 1 4 1

左 3 0 0 1 3

足関節 右 1 2 2 7 4

左 2 1 2 8 4

単位：関節
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テーマ2：運動機能の低下予防

F. 健康危険情報

特になし

C. 研究結果

1．論文発表
日本義肢装具学会誌；35 巻 3 号（2019 年 7 月号

掲載予定）

2．研究発表
なし

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

なし
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研究要旨　

血友病性関節症に対する肘装具に求められるデザ
インに関する研究

研究分担者

藤谷　順子	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

研究協力者

吉田　　渡	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

小町　利治	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科

血友病関節症における肘装具の使用状況とニーズを把握することを目的に、血友病リハビ
リ検診会に参加した29名を対象にアンケートを実施した。肘装具を使用した経験がある
のは、９名（34.4％）であった。装具使用の目的で最も多いのは「出血の予防」と「関節
の固定」であった。肘装具使用経験のある９名のうち、現在も装具を使用しているのは３
名に留まった。但し、使用中断の６名のうち３名については、中断理由が「症状が改善し
たから」であった。症状改善以外の理由では、「動作の制限」と「装具による蒸れ」が挙げ
られた。装具に求める機能は、「軽さ」、「動かしやすさ」、「目立たないこと」が重視される
ため、固定性などの治療効果とのバランスへの配慮が必要となる。

総括研究報告書

肝臓その他の合併症管理・医療連携サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害及び心理的支援サブテーマ 3

生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援サブテーマ 4

生活の質サブテーマ 5

A. 研究目的

第 5 回のリハビリ検診会での調査で血友病患者の
関節の痛みと装具の使用状況にフォーカスした分析
を行った結果、下肢は足関節、上肢は肘関節で痛み
の自覚が多い結果となっていた。装具の使用状況は、
肘関節装具および足関節装具で使用中断例が多くみ
られることが確認された。

肘関節は血友病性関節症で２番目に多い部位であ
るが、体重を支えるための関節ではないため、重大
な機能障害を引き起こすことは少ない報告されてい
る 1）。しかし、上肢機能の維持・改善は QOL の向
上に関わる事項である 2）。血友病性関節症に対する
装具療法は有効な手段であると考えられることか
ら、血友病性関節症における肘装具の使用状況と
ニーズを把握し、継続的な使用が可能な肘装具のデ
ザインを検討することを目的とした。

B. 研究方法（倫理面の配慮）

2018 年に実施された第 6 回血友病リハビリ検診会
に参加した血友病患者に対して無記名自記式の質問
調査票への回答を求めた。質問項目は、肘関節の出
血頻度、肘装具使用経験の有無、現在の肘装具の利
用状況、肘装具に求める機能の４つとした（表１）。

なお、検診会での回答について報告することは、
別途倫理委員会の審査を受け（承認番号：NCGM-
G-002530-00）、個々の患者に対して当日に説明し、
書面での同意を得ている。

表１　質問項目

質問１ 肘関節の出血頻度をお教えください。

質問 2 これまでに肘関節用の装具を使用したことがあ
りますか。

質問３ 現在も肘関節用の装具を使用していますか。

質問４ どのような肘装具であれば使いたいと思えます
か。
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C. 研究結果

1．回答の状況
男性 29 名がアンケートに回答し、全員が研究へ

の参加を許諾した。

2．出血の頻度	
肘関節の出血の頻度についての質問は、「月に数

回」と回答したのが 3 名、「数ヶ月に 1 ～ 2 回」と
答えたのが 4 名、「年に 1 ～ 2 回」と回答したのが 4
名で、「ほとんど出血しない」と回答したのは 18 名
であった（表 2）。

表2	出血の頻度

選択肢 人数
月に数回 ３
数ヶ月に１〜２回 ４
年に１〜２回 ４
ほとんど出血しない 18

　　　　　　　　　　　　　　　　　単位：人

3．肘装具の使用経験
肘装具を使用したことがあるかの問に、「ない」

と回答したのが 20 名で、「ある」と答えたのは 9 名
であった。使用経験があると回答した 9 名を対象に
装具を使用した目的を確認したところ、「出血の予
防」と回答したのが 5 名、「関節の固定」と答えた
のも 5 名、「運動機能の補助」と回答したのが 4 名、「痛
みの軽減」が 1 名であった（表 3）。

表3	

選択肢 人数
出血の予防 ５
痛みの軽減 １
関節の固定 ５
運動機能の補助 ４
関節の保温 ０
その他 ２

　　　　　　　　　　　　　　　　　単位：人

4．肘装具の使用状況
肘装具の使用経験があると回答した 9 名のうち、

現在も使用しているのは 3 名で、6 名が使用を中断
していた。使用中断の理由は、3 名は「肘の具合が
よくなったから」と回答していた。症状改善以外の
理由では、「動作が制限されてしまうから」が 2 名、

「暑くて蒸れるため」が 2 名、「装具の効果が感じら
れないから」が 1 名、「装着が面倒だから」が 1 名
であった。装具を利用したことにより「出血しやす
くなったから」が 1 名であった。

表4

選択肢 人数 自由記述
肘の具合がよくなったから ３
効果が感じられないから １
装着が面倒だから １
動作が制限されるから ２
服装が制限されるから １
暑くて蒸れるから ２
腕の形状と合わなくなったから ０
古くなって使えなくなったから ０

その他 １ 出血しやす
くなった

単位：人　

5．肘装具に求める機能について

どのような装具ならば使っても良いと考えられる
かの問に、「軽さ」を求めたのが 12 名、「動かしや
すさ」が 5 名、「目立たないもの」が 5 名となって
いた。4 番目に多かったのは「かさばらない」、「ズ
レにくい」、「固定性がよい」、「調整しやすい」で 4 名、

「装着が簡単」が 3 名であった（表 5）。

表5　装具に求める事項

選択肢 人数
軽い 12
装着が簡単 3
固定性がよい 4
動かしやすい 5
目立たない　 5
かさばらない 4
外観がよい 1
ズレにくい 4
通気性がよい 2
肌触りがよい 1
洗濯しやすい 1
価格が安い　 0
調整しやすい　 4
壊れにくい 2
形状が崩れにくい 0

    　単位：人

D. 考　察
出血の頻度は、「血液凝固異常症の QOL に関する

研究」平成２８年度調査報告書 3）の調査で最近１年
間での出血が５回未満と回答したのは約 40％にと
どまっていたのに対し、本調査の結果では、「年に
１～２回」、「ほとんど出血しない」を合わせると約
75％となっていた。本調査は対象者が 30 歳代～ 60
歳代で構成されていたが、QOL に関する研究での調
査対象は 0 歳から 91 歳と年齢の幅が広いことが影
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響している可能性がある。中高年血友病患者は、血
友病治療製剤や装具の使用など、出血のコントロー
ルを意識した生活が送れていると結果であると考え
られる。

肘装具の利用状況について、約 30％の血友病患者
で使用経験があると回答していた。昨年度実施の調
査で足関節装具は約 75％が使用しているのを考える
と、肘装具の利用の少なさが伺える。肘関節は橈骨、
尺骨、上腕骨からなる複合関節の総称であり、屈曲
および伸展に加えて、前腕の回旋の要素も加わって
くる。肘装具を使用する目的として多く挙げられた
のが、「出血の予防」と「関節の固定」であった。
肘装具の多くはネオプレーン素材を筒状にしたもの
が多く、この形状では前腕の回旋運動のコントロー
ルが難しい 4）。効果的に関節の固定が行えないこと
が利用の少なさに影響していると考えられる。また、
肘装具のバリエーションが少ないことも関連してい
る可能性がある。

肘装具の使用を中断した理由では、6 名のうち 3
名（50％）は症状改善によるものであった。装具の
使用継続の有無だけでなく、使用中止の理由も調査
する必要がある。改善以外の理由では、「動作が制
限されてしまう」、「暑くて蒸れる」が挙げられた。
これらは、ネオプレーン素材を用いた肘装具で生じ
やすい問題である。肘関節を屈曲した際、前腕と上
腕部にネオプレーンが挟み込まれる結果、十分な屈
曲の可動域を確保することが難しくなる。肘関節の
機能的関節可動域は 130 度程度とされており、携帯
電話を使用するなどの目的であれば更に屈曲角度が
必要になると指摘されている 5）。肘装具の装着で必
要な運動制限が行えず、生活関連動作を阻害する結
果となり、使用を断念している可能性がある。軟性
装具の主材料となるネオプレーンゴムは気密性が高
く保温性に優れる素材である 6)。そのため、汗や蒸
れの問題が生じるが、現在もそれらの問題は改善さ
れていない。現状の装具が抱える課題として発展性
にかかわる課題がある。装具の開発上の発展は比較
的緩やかであり、形態または機能が従来の延長線上
にとどまる傾向がみられることが指摘されている 7）。

装具に求める機能として、「軽さ」が最も重要視
される項目となっていた。上肢帯は体幹から釣り下
がる構造となっているため、下肢に比べて重さを感
じやすい傾向があると考えられる。また、歩行動作
など体を支えることに特化した下肢と比べ、上肢は
多岐にわたる機能が求められる。そのため、「動か
しやすさ」も装具を利用するうえで大切な要素とな
る。さらに、「目立たないこと」も重要な要素となっ
ていた。膝関節、足関節に視線が行くことは少ない

が、肘関節は視界に入りやすく、他者の目を引く部
位に位置している。提供側が重要だと考えている固
定性や治療効果を上げるための機能よりも、日常生
活での使いやすさが求められている可能性がある。
使用者と提供者の意識の乖離があると考えられるこ
とから、装具の目的を明確にし、患者とオリエンテー
ションを十分に重ねて装具を提供する必要があると
考える。

E. 結　論

肘装具に関する調査を実施した結果、血友病患者
が装具を使用する目的は出血の予防が最も多くなっ
ていた。使用状況については、約 7 割の使用者が装
具の使用を中断していたが、半数は症状の改善によ
る使用の中止であった。症状の改善がみられないの
に装具の使用を中断した理由は、暑さ、運動制限が
挙げられ、装着感に起因する要因であった。今後の
装具の展望として、軽くて動かしやすい装具が求め
られている。

F. 健康危険情報

特になし

G．研究発表  

1．論文発表　
未定

2.	学会発表
1. 第 35 回日本義肢装具学会学術大会（仙台国際セ

ンター　2019 年 7 月）予定

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得	
2．実用新案登録	
3．その他	

特になし

参考文献　
1）Utukuri ：Haemophilic arthropathy of the elbow．

Haemophilia，11(6)；565-70， 2005．
2）蓬莱谷耕士 ほか：RA 上肢に対する運動療法．

臨床リウマチ，24（4）；297 − 302，2012．
3）竹谷英之 ほか：「血液凝固異常症の QOL に関す

る研究」平成２８年度調査報告書．血友病とそ
の治療に伴う種々の合併症克服に関する研究（平
成 28 年度分担研究報告書），2017．

4）C.Rodriguez et al．：The current role of orthoses in 
treating haemophilic arthropathy，Haemophilia，
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テーマ2：運動機能の低下予防

21(6)；723-730，2015.
5）Sardelli et al．：Functional elbow range of motion 

for contemporary tasks．Journal of Bone and Joint 
Surgery，93(5)；471-477，2011．

6）水野 樹 ほか：圧迫弾性ストッキングに含まれる
合成ゴムのネオプレーンによるアレルギー性接
触性皮膚炎．麻酔，60(1)；104-106，2011．

7）及川龍彦：装具とは，義肢装具学テキスト，細
田多恵監修，南江堂，東京，pp.1-10，2009．
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研究要旨　

血液凝固因子製剤によるHIV 感染被害者の長期療
養体制の整備に関する患者参加型研究

研究分担者

遠藤　知之	 北海道大学病院・血液内科　診療准教授

血液凝固因子製剤によるHIV 感染被害者を対象として、運動機能の現状を評価し、運動機
能の維持としてのリハビリテーションの有効性を検討することを目的として、リハビリ検
診会を施行した。測定結果では、歩行速度および開眼閉脚起立時間が同年代と比較して著
しく低下している症例が多くみられ、バランスを重視したリハビリや患者の運動機能に合
わせた個別のリハビリ指導が必要と考えられた。患者アンケートの結果からは、リハビリ
検診への興味や新しい知識が取得できたことの満足感などがうかがわれ、おおむね良好な
評価であった。今後も本リハビリ検診会を継続していくことにより、運動機能の経年的な
変化について解析していく予定である。

総括研究報告書

肝臓その他の合併症管理・医療連携サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害及び心理的支援サブテーマ 3

生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援サブテーマ 4

生活の質サブテーマ 5

A. 研究目的

血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者の多くは
血友病性関節症を有しており、長期療養において日
常生活の妨げになっていることが多い。本研究では、
HIV 感染被害者の運動機能の現状を評価し、運動機
能の維持としてのリハビリテーションの有効性を検
討することを目的とした。

B. 研究方法

当院にてリハビリ検診会を開催し、北海道内の血
液凝固因子製剤による HIV 感染被害者の運動機能を
評価する。
＜身体機能評価項目＞
・関節可動域
・徒手筋力
・握力
・歩行速度
・開眼片脚起立時間
・3m 歩行（TUG: timed up-and-go test）
・ADL 聞き取り

＜アンケート調査＞
・患者にアンケートをおこない、検診会の満足度や

感想について調査した。
（倫理面の配慮）

データの収集に際して、インフォームドコンセン
トのもと、被検者の不利益にならないように万全の
対策を立てた。データ解析の際には匿名性を保持し、
データ管理に関しても秘匿性を保持した。

C. 研究結果

＜リハビリ検診会の開催＞
日時 : 平成 30 年 10 月 20 日（土）10 時～ 14 時
場所 : 北海道大学病院リハビリテーション部　運動

訓練室
プログラム
 1. 講演 ｢HIV 感染症・血友病診療の最近の話題｣  

 遠藤知之
 2. 身体機能評価
 3. 自助具・補装具相談
 4. 昼食
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参加患者人数 : 14 名（38 才～ 67 才）
スタッフ
 ・北海道大学病院 : 22 名
 ・札幌徳洲会病院 : 3 名
 ・国立国際医療研究センター : 7 名
 ・はばたき福祉事業団 : 3 名
 ・自助具・装具業者 : 6 名

　　　合計 41 名

＜身体機能測定結果＞
身体機能評価の結果を図 1 ～ 3 に示す。TUG test

では基準値からの乖離は目立たなかったが、歩行速
度は同年代の標準値と比較して低下している患者が
ほとんどであった。また、開眼片脚起立時間は、30
才代の患者は基準値を上回っていたが、40 才代以降
の患者は著しく低下している症例が多かった。

図1　歩行速度

図2　開眼片脚起立時間

図3　TUG	test
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＜アンケート結果＞
リハビリ検診会の満足度の結果を図 4 に示す。1

名が普通であったが、他の患者はすべて満足または
やや満足という結果だった。また、自由記載におい
ても、｢講演で新しい情報を聴くことができて良かっ
た｣ ｢運動機能測定はやっていて面白かった｣ ｢昼食
で久しぶりに会えた人がいて良かった｣ ｢今後も続
けてほしい｣ など、良好な評価がほとんどであった。

D. 考　察

昨年度当院では、血液凝固因子製剤による HIV 感
染被害者を対象としてリハビリ勉強会を施行した。
今年度はそれに引き続き実際の運動機能の評価を
行った。北海道では秋から春にかけて、道路の凍結
や積雪のために足場が不安定となることが多いこと
から、バランスの評価が重要と考え、開眼片脚起立
時間と TUG test を組み込んだ。結果に示したごとく、
40 歳以上では、開眼片脚起立時間が基準値を大きく
下回っている患者が多く、冬道での転倒が危惧され
るため、バランスを重視したリハビリが必要と考え
られた。また、運動機能が低下している部分がそれ
ぞれの患者で異なっており、リハビリの有効性を最
大限高めるためには、患者個別のリハビリ指導が必
要と考えられた。

今回のリハビリ検診会には、北海道大学病院のス
タッフだけではなく、北海道の血友病ブロック拠点
病院である札幌徳洲会病院からも人的支援が得られ
た。北海道大学病院は血友病診療地域中核病院と
なっており、血友病ブロック拠点病院の札幌徳洲会
病院とは、患者紹介等の連携は行っていたものの、
今回のリハビリ検診会において、直接対面での共同
作業を行ったことにより、さらなる連携の強化に重
要な役割を果たしたと考えられる。

患者アンケートの結果は、おおむね良好な評価
だったが、各々のリハビリに対する意識や体の状況

を知るよい機会となっていたと考えられる。また、
講演や資材の展示により新しい情報を得る機会と
なったことも高評価を得た一つの要因であったよう
だ。また、検診会の内容以外においても、患者間で
近況などを報告し合う場面も散見され、患者間の交
流の場にもなっていた。本検診会は、単なる運動機
能の評価だけではなく、患者会のような役割も果た
していると考えられた。

今年度は多数の協力スタッフが得られたため無事
運営できたが、ほぼ全員に役割が当たっており患者
対応という面では、あまり余裕がなかったため、も
う少し余裕をもって患者対応にあたれるよう工夫が
必要と考えられた。特に参加患者数が今年度以上に
増えた場合の対策は必須と考えられる。今後リハビ
リ検診会を継続していくことにより、運動機能の経
年的な変化について解析していく予定である。

E. 結　論

血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者は、歩
行速度やバランスの状態が悪く、その程度は個人に
よって大きな違いがみられるため、今後継続して運
動機能を評価することによって、患者個別のリハビ
リメニューの作成を行うことが重要であると考えら
れた。

F. 健康危険情報

なし

G．研究発表

1．論文発表
 なし

2．学会発表
 遠藤知之、後藤秀樹、荒隆英、吉岡康介、宮下直洋、

笠原耕平、橋野聡、豊嶋崇徳 : 高感度 CRP によ
る HIV 感染者の慢性炎症の評価　第 32 回日本
エイズ学会学術集会・総会、大阪、2018 年 12
月 2 日 -4 日

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得	
2．実用新案登録	
3．その他	

特になし
　　

図4　リハビリ検診会の満足度
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研究要旨　

血友病HIV 感染者におけるHIV 関連神経認知障
害に関する研究

研究分担者

今井　公文	 国立国際医療研究センター病院　精神科

研究協力者

小松　賢亮	 国立国際医療研究センター病院　エイズ治療・研究開発センター

木村　聡太	 国立国際医療研究センター病院　エイズ治療・研究開発センター

霧生　瑶子	 国立国際医療研究センター病院　エイズ治療・研究開発センター

渡邊　愛祈	 東京都立小児総合医療センター

阿部　直美	 国立国際医療研究センター病院　エイズ治療・研究開発センター

大金　美和	 国立国際医療研究センター病院　エイズ治療・研究開発センター

小形　幹子	 国立国際医療研究センター病院　エイズ治療・研究開発センター

[ 目的 ]	本研究では，血友病HIV 感染者の認知機能障害	(Neurocognitive	dysfunction	
of	Hemophilia	HIV-Infected	Patients	 :	NHHPs) の有病率とその特徴を把握し、その
関連因子を検討する。
[ 方法 ]	単施設横断研究。国立国際医療研究センター　エイズ治療・研究開発センター	
( 以下、ACC) に通院中の適格基準を満たした、血友病HIV 感染者	59名を対象として、
J-HAND研究と同一の神経心理検査、精神科医の診察を行い、診療録から評価項目を収集
した。J-HAND研究の非血友病HIV 感染者のデータのうちACC通院中の者388名を対
照群として、NHHPsの有病率のχ2乗検定を行った。また、NHHPsの関連因子につい
て二項ロジスティック回帰分析を行った。
[結果 ]	NHHPsの有病率は48％であり、無症候性神経認知障害34％、軽度神経認知障
害13％、HIV 関連認知症1.8％であった。これは非血友病HIV 感染者での23％と比較
して、有意に多かった	(p<0.001)。二項ロジスティック回帰分析を行った結果、NHHPs
の関連因子は、教育歴	(OR	0.267,	95% CI	0.083-0.854,	p=0.026) であった。有症
候群だけの関連因子は、血友病性関節症あり	(OR	11.998,	95% CI	1.130-127.403,	
p=0.039)、脳血管性障害の既往		(OR	10.993,	95% CI	1.779-67.922,	p=0.010)
であった。
[ 考察と結論 ]	血友病HIV 感染者の約半数が認知機能障害を有していた。今後は患者が安
心して治療や支援を受けられるために、適切な評価や支援を行う知識と技術を習得した専
門家を早急に育成し、患者支援や認知機能障害発症予防、進行防止につなげることができ
る医療環境を整備するべきである。

総括研究報告書

肝臓その他の合併症管理・医療連携サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害及び心理的支援サブテーマ 3

生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援サブテーマ 4

生活の質サブテーマ 5
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A. 研究目的

近年の抗 HIV 治療の進歩により、HIV 感染者の
生命予後は改善したが、感染者の加齢に伴う多様な
合併症が課題になっている。なかでも、HIV 関連神
経 認 知 障 害 (HIV-associated neurocognitive disorders; 
HAND) は、服薬アドヒアランスや社会的自立を阻
害する予後不良因子として重要な課題となってい
る 1,2）。HIV が重篤かつ進行性の脳症を起こすこと
は以前から広く知られているが、近年、抗 HIV 治療
薬によってウィルス抑制が良好な患者でも認知障害
を呈するという報告がある 3）。しかし HAND の重症
度別の有病率は一定の見解が得られておらず、また、
影響を及ぼす因子についても見解が分かれている 4）。

日本人における HIV 感染者の HAND について調
査した「日本における HIV 関連神経認知障害に関す
る疫学研究 ( 以下、J-HAND 研究 )」によれば、HIV
感染者の HAND 有病率は 25％であり、その内訳は
無症候性神経認知障害 (ANI) 13％、軽度神経認知障
害 (MND) 11％、 HIV 関連認知症 (HAD) 1％と報告さ
れている 5）。しかし、J-HAND 研究では、非加熱血
液凝固因子製剤による血友病 HIV 感染者は、研究対
象から除外されており、彼らの認知機能障害の実態
は明らかにされていない。

そのため、本研究では、J-HAND 研究と同一の神
経心理検査バッテリを使用して、第一に、血友病
HIV 感染者の認知機能障害の有病率とその特徴を、
非血友病 HIV 感染者と比較することを目的とする。
第二に、血友病 HIV 感染者の認知機能障害の関連因
子を検討することを目的とする。

B. 研究方法（倫理面の配慮）

1．手続きと対象
本研究は、横断的観察研究であり、国立国際医療

研究センター倫理委員会にて承認された (「血友病
HIV 感染者における HIV 関連神経認知障害に関する
研究」2016 年 3 月、承認番号 NCGM-G-001973-00、「血
友病 HIV 感染者の認知機能障害について、非血友病
HIV 感染者との比較および頭部 FDG-PET/CT 検査所
見に関する研究」2018 年 10 月、承認番号 NCGM-
G-003055-00)。

2016 年 5 月から 2018 年 2 月に、国立国際医療研
究センター　エイズ治療・研究開発センター ( 以
下、ACC) に通院中の血友病 HIV 感染者を対象とし
た。対象者の除外基準は、「精神疾患の診断・統計
マニュアル (Diagnostic and Statistical Manual of Mental 
Disorders；DSM-5)」を基準に以下を設けた。 (1) 現
在、治療が必要な活動性のある AIDS 指標疾患を合
併している、(2) 先天性の精神発達遅滞を有する、(3)

大うつ病性障害、統合失調症、(4) アルツハイマー
病、前頭側頭葉変性症、レヴィー小体型認知症、プ
リオン疾患、パーキンソン病、ハンチントン病、(5)
脳血管疾患、(6) 外傷性脳病変、(7) 違法薬物常習者、
重度のアルコール中毒者、(8) 中枢神経系日和見疾
患について治療中もしくは明らかな後遺障害を認め
る、(9) その他の明らかに認知障害を来す病態を認
める、(10) 受診時に 38.5℃以上の発熱、もしくは何
らかの活動的な感染症状を認める、 (11) 何らかの事
情で神経心理検査が正確に行えないと判断される、
(12)1 年以内に神経心理検査が行われている。

該当する患者に本研究に関して説明したのち、文
書による同意を得た。研究参加者には、J-HAND 研
究と同じ臨床心理士による神経心理検査と精神症状
の評価、精神科医による診察を行った。

以下の評価項目を、診療録と神経心理検査時の面
接聴取にて収集した。年齢、性別、学歴、就労状況、
同居者の有無、喫煙歴、アルコール摂取量、AIDS
指標疾患既往歴、高血圧、糖尿病、貧血、脂質異常症、
HBV・HCV の共感染などの合併症、CD4 最低値 (Nadir 
CD4)、 神経心理検査直近時の CD4 数値・HIV-RNA
量、抗 HIV 薬 (ART) の導入状況、上肢機能障害の
有無、血液凝固異常症等の分類、定期輸注の有無、
インヒビターの既往歴、頭蓋内出血の既往歴、ウィ
ルス学的治療失敗歴の有無、治療中断歴の有無など。

対照群の非血友病 HIV 感染者のデータとして
J-HAND 研究の ACC データを使用した。この対照群
は 2014 年 7 月から 2016 年 7 月に ACC 通院中の患
者をランダムに抽出した日本人HIV感染者388名 (感
染経路は性感染 385 名、その他不明 3 名 ) のデータ
であり、対象の除外基準は DSM-5 の基準に従った。

2．認知機能と精神症状の評価
精神症状や生活機能状態に関して、精神疾患

簡 易 構 造 化 面 接 (Mini International Neuropsychiatric 
Interview; M.I.N.I)、日本語版 POMS 短縮版、GHQ 精
神健康調査票 (GHQ-28)、国際生活機能分類 (ICF) コ
アセット 7 項目版尺度による評価に加え、精神科医
による診察を行った。認知機能は Mini-mental State 
Examination (MMSE) と、8 認知領域を以下の 14 検
査で評価した ( 表 1)。言語 ( 言語流暢性検査 [ カテ
ゴリー ] と [ 文字 ])、注意 / 作動記憶  ( 順唱 / 逆唱 )、
実 行 機 能 (Trail Making Test (TMT)-B)、 視 空 間 構
成  (Rey 複雑図形検査 (Rey-Osterreith Complex Figure 
Test; ROCFT) [ 模写 ])、学習 (ROCFT [ 即時 ]、物語 [ 即
時 ])、記憶 (ROCFT [ 遅延 ]、物語 [ 遅延 ])、情報処
理速度 (TMT-A、符合 )、運動技能 (Grooved Pegboard 
(GP)[ 利き手 ]、[ 非利き手 ])。認知機能障害の診断
と重症度には Frascati Criteria 1）を用いた （表 2）。
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統 計 学 的 検 討 に は、 統 計 ソ フ ト IBM SPSS 
Statistics ver.23 を用いた。血友病 HIV 感染者と、非
血友病 HIV 感染者の患者背景項目の差異を確認する
ためにχ 2 乗検定もしくは Mann-Whitney 検定を行っ
た。両群の認知機能障害の有病率や、認知機能領域、
神経心理検査の差異を確認するために、χ 2 乗検定
を行った。有意水準は 5％とした。

血友病 HIV 感染者の認知機能障害の関連因子を確
認するためにχ 2 乗検定を行った。それにより、有
意水準 10%で差が認められた因子を説明変数として
二項ロジスティック回帰分析を行った。情報が得ら
れなかった項目については欠損値とした。

C. 研究結果

2016 年 5 月 1 日 か ら 2018 年 2 月 28 日 ま で に
ACC に通院した血友病 HIV 感染者は 82 名いた。そ
のうち、除外基準該当 8 名、参加拒否 9 名、参加同

意後に同意撤回 1 名、研究期間内に神経心理検査未
実施 1 名であり、63 名が神経心理検査と精神科医の
診察を行った。精神科医の診察により精神疾患と診
断された者は 10 名で、その内訳は統合失調症 1 名、
双極性障害 1 名、気分変調症 2 名、発達障害 ( 疑 )2
名、アルコール依存症 1 名、睡眠障害 3 名であった。
そのうち、認知機能に影響をきたしうる精神疾患を
有していた 3 名 ( 統合失調症、双極性障害、アルコー
ル依存症 ) と、直近の脳画像所見がない 4 名を除外
し、最終的に 59 名を解析した ( 図 1)。

血友病 HIV 感染者 ( 以下、血友病 ) と、非血友病
HIV 感染者 ( 以下、非血友病 ) の患者背景を表 3 に
示した。血友病と非血友病の患者背景の多くの項目
で有意な差が認められた。血友病は、男性 (100% , 
p=0.048)、 高 血 圧 あ り (43 % , p=0.012)、 糖 尿 病 あ
り (16% , p=0.006)、貧血あり (16% , p<0.001)、HCV
抗体あり (98% , p<0.001)、治療失敗歴あり (36% , 

表1　認知機能と精神症状の評価と検査バッテリ

表2　認知機能障害の重症度分類
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p<0.001) が、非血友病と比べて多く、HIV 診断後
年数 (314 (273-332) ヶ月 , p<0.001) や ART 期間 (260 
(232-290) ヶ 月 , p<0.001) が 長 か っ た。 一 方 で、 就
労あり (64% , p=0.002)、独居 (25% , p=0.001)、飲酒

習慣あり (34% , p=0.044)、薬物使用 ( 現在 ) (0% , 
p=0.036)、TPHA 陽性歴あり (0% , p<0.001)、M.I.N.I. 該
当 あ り (23 % , p=0.001)、AIDS 疾 患 既 往 (13 % , 
p=0.004) は、血友病が非血友病と比べて少なかった。

図1　対象者の選択の流れ

表3　患者背景
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1.	血友病HIV 感染者の認知機能障害の有病率と非
血友病との比較
血友病 56 名のうち、HAND の診断基準を満たし

た者は 27 名 (48％ ) であり、その内訳は無症候性神
経認知障害 (ANI)　19 名 (34％ )、軽度神経認知障害 
(MND)7名 (13％)、HIV関連認知症 (HAD)1名  (1.8％)
であった ( 図 2)。一方、非血友病の HAND 該当者は
89 名 (23％ ) であり、血友病での有病率が有意に多
かった (p<0.001)。特に、非血友病と比較して、無症
候性神経認知障害 (ANI) が有意に多いという特徴が
あった ( 非血友病 52 名 (13％ ) vs 血友病 19 名 (34％ )、
p<0.001)。

血友病の認知機能障害の特徴を調べるために、神
経心理検査別と認知領域別の結果を非血友病と比
較したものを、図 3 に示す。神経心理検査別の低
得点 (1 標準偏差以下 ) 割合をみると、血友病は、
順 唱 (20 % , p=0.003)、 逆 唱 (18 % , p=0.01)、TMT-B 
(54% , p<0.001)、符号 (27% , p<0.001)、TMT-A (16% , 
p=0.02)、GP[ 利き手 ] (12% , p=0.03)、GP[ 非利き手 ] 
(15% , p=0.03) で、非血友病と比べ低得点割合が有
意に多かった。認知領域別にみると、注意 / 作動記
憶 (13% , p=0.009)、実行機能 (54% , p<0.001)、情報処
理速度 (24% , p<0.001)、運動技能 (17% , p=0.006) で、
血友病での低得点割合が有意に多かった。また、認
知機能障害に対する各検査の感度と特異度について

調べた結果、TMT-B の感度は 92.6％と高かった ( 表 4)

2.	血友病HIV 感染者の認知機能障害の関連因子
血友病の認知機能正常群と異常群 (ANI、MND、

HAD) における関連因子についてχ 2 乗検定を行っ
た結果を表 5 に示した。10％水準で有意差が確認
された教育歴 ( 大学以上 ) (p=0.023)、喫煙歴あり 
(p=0.058)、糖尿病なし (p=0.089)、貧血あり (p=0.057)、
脳血管性障害の既往あり (p=0.045) を説明変数とし
て二項ロジスティック回帰分析を行った結果、教育
歴 ( 大学以上 ) (odds ratio (OR) 0.267, 95% confidence 
interval (CI) 0.083-0.854, p=0.026) が、認知機能異常
群の関連因子として示唆された。

また、認知機能障害の無症候群 ( 正常、ANI) と有
症候群 (MND、HAD) における関連因子についても
χ 2 乗検定を行った ( 表 6)。10％水準で有意差が確
認された就労あり (p=0.097)、喫煙歴あり (p=0.041)、
血友病性関節症あり (p=0.041)、脳血管性障害の既往
あ り (p=0.018)、HCV-RNA 検 出 (p=0.094)、NNRTI 
(p=0.067)、INSTI (p=0.067) を説明変数として二項ロ
ジスティック回帰分析を行った結果、血友病性関節
症 あ り (OR 11.998, 95 % CI 1.130-127.403, p=0.039)、
脳血管性障害の既往あり (OR 10.993, 95% CI 1.779-
67.922, p=0.010) が、有症候群の認知機能障害群の関
連因子として示唆された。

図2　血友病の認知機能障害の有病率	（Frascati	Criteria に準じて）
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図3　血友病の認知機能障害の特徴	（非血友病との比較）
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表4　認知機能障害に対する各検査の感度と特異度

表5　血友病の認知機能障害の関連因子　(無症候性を含めた認知機能障害 )

注：χ 2 乗検定と二項ロジスティック回帰分析，有意水準：p<0.05。 ・異常は、ANI、MND、HAD を含む。 ・定期輸注：診療
録より「出血時」「定期輸注」の記載やそのエピソードの記載をもとに確認。 ・血友病性関節症：診療録より「血友病性関節症」
の記載をもとに確認。 ・上肢機能障害：問診にて、本人に、書字や指先を使うなどの作業時の不都合の有無を確認（肘の可動
域の制限・指先のしびれなど）。
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表6　血友病の有症候群の認知機能障害 (MND/HAD) の関連因子

注：χ 2 乗検定と二項ロジスティック回帰分析，有意水準：p<0.05。　・無症候群：正常・ANI、有症候群：MND・HAD。
・血友病性関節症：診療録より「血友病性関節症」の記載をもとに確認。　・上肢機能障害：問診にて、本人に、書字や指先を
使うなどの作業時の不都合の有無を確認（肘の可動域の制限・指先のしびれなど）。

D. 考　察

本研究では、血友病 HIV 感染者の 48％が認知機
能障害に該当しており、非血友病の患者と比較して
高率であることが示唆された。特に、日常生活には
支障をきたしていない無症候性の軽度認知機能障害 
(ANI) が高率であった。認知領域別にみると、注意
/ 作動記憶 ( 順唱、逆唱 )、実行機能 (TMT-B)、情報
処理速度 ( 符号、TMT-A)、運動技能 (GP [ 利き手、
非利き手 ]) の障害が特徴的であった。認知機能障害
への関連因子については、認知機能障害 (ANI/MND/
HAD) には、教育歴 ( 大学以上 ) が関連しており、
有症状群の認知機能障害 (MND/HAD) には、血友病
性関節障害、脳血管性障害の既往が関連していた。

血友病 HIV 感染者の認知機能障害は現時点では
軽度なレベルの者が多く、症状や日常生活に支障を
きたすほどではない。ただし、非血友病よりも高率
であり、今後、高齢化に伴って徐々に進行する可能
性もあるため、留意する必要がある。特に、血友病
HIV 感染者は、日常生活において物事を効率よく計
画的に進めることや、思考を柔軟に切り替えて素早
く処理すること、手先を使った細やかな作業で支障
をきたす可能性があるため、このような認知機能障
害の特徴を考慮して、医療者・支援者は対応するこ
とが求められる。また、5 領域以上の認知機能につ
いて複数の神経心理検査で評価することが困難な臨

床現場 ( マンパワー不足、限られた診療時間など )
では、簡易評価として、血友病 HIV 感染者の認知機
能障害に対して感度・特異度がともに高い TMT-B
を行うことも有用な可能性が示唆された。血友病性
関節障害や脳血管性障害の予防は、認知機能障害の
予防にも繋がる可能性があるため、生活習慣の見直
しや定期的な血液製剤の投与を行うことも重要であ
ると考えられた。今後は、上述の関連要因や特徴を
考慮した支援を行うことができる専門家を早急に育
成するとともに、認知機能障害に対する適切な医療
環境を整備することが必要であると考えられた。

本研究の限界と課題について述べる。本研究の血
友病重症度は、対象患者が高齢のため、診断時の凝
固因子活性の記録が確認できない症例が散見され
た。同様に、頭蓋内出血の発症年齢、部位、後遺障
害についても、正確な解析が困難であった。血友病
性関節症は、医師の診療録を参照にしており、一定
の基準で判定されていない。上肢機能障害も患者の
面接による判定のため、患者の主観に左右された可
能性もある。そのため、今後は血友病関連項目に関
して正確なデータを用いて評価する必要がある。ま
た、本研究では、日本人標準化データがない TMT
と GP は海外の標準値で評価しており、教育レベル
を考慮して標準化された検査を用いていない。現在、
日本で、性別や教育レベルを考慮して標準化された
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神経心理検査は限られており、神経心理領域の発展
が期待される。また、J-HAND 研究では、HIV 治療
失敗歴や HIV 罹病期間などの HIV 関連要因も、認
知機能障害と有意な関連を示していた 5）。本研究で
は、これらの要因との有意な関連が認められなかっ
たが、これは対象者集団の HIV 感染時期や罹病・治
療期間がほぼ同一であったことが影響している可能
性がある。今後は非 HIV 感染の血友病患者との比較
を行い、さらに認知機能障害の要因を検討していく
ことが必要であろう。

E. 結　論

本稿では、血友病 HIV 感染者の 48％が HAND の
診断基準を満たす認知機能障害を示しており、なか
でも ANI が高率であった。認知機能障害への関連因
子については、認知機能障害 (ANI/MND/HAD) には、
教育歴 ( 大学以上 ) が関連しており、有症候群の認
知機能障害 (MND/HAD) には、血友病性関節障害、
脳血管性障害の既往が関連していた。今後は血友病
HIV 感染者が認知機能障害を発症した際にも、安心
して治療や支援を受けられるために、適切な評価や
支援を行う知識と技術を習得した専門家を早急に育
成し、患者支援や認知機能障害発症予防、進行防止
につなげることができる医療環境を整備するべきで
ある。
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研究要旨　

全国のHIV 感染血友病等患者の健康実態・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　章子	 社会福祉法人	はばたき福祉事業団

研究協力者

岩野　友里　社会福祉法人	はばたき福祉事業団

久地井寿哉　社会福祉法人	はばたき福祉事業団

全国のHIV 感染血友病等患者（以下患者）は、病状悪化と生活困難が著しく、加えて高齢
化している現状があるため、実態把握と即応した支援を実践し、支援成果および妥当性を
評価した。（手法	a）実態調査（全国郵送調査）:	健康と生活、今後の通院・転居意向につ
いて調査した。5割に達する高い回収率であった。分析については、次年度実施。（手法	b）
医療行為を伴わない健康訪問相談：アンケート結果から、患者にとって有用な支援である
ことを示した。ケーススタディ分析から、予防の相談と助言、受療行動改善と地域資源利用、
家族支援などで成果があった。（手法	c）iPad	を用いた生活状況調査：通院と通院の間の
健康状態と生活状況が把握できた。患者の健康管理の自覚を促したほか、新たな医療対応
の問題発見の手法としても有用であった。（手法	d）リハビリ検診会・勉強会：参加満足度
は、今年は約9割と前年度比で大幅に向上。開催場所が拡大、参加人数が全患者の約1割
に増加。自己肯定感の向上がみられた。（手法	e）生活居住環境についての実践モデル調査：
今年度の取り組みでは、総合的かつ専門的な医療を必要とする患者の実態から、ＡＣＣ近
隣の転居で、安心して総合的かつ専門的な診療にアクセスが可能になった。通院と家賃等
の実態を把握。より多くの医療利用により、体調悪化予防が期待できる。

総括研究報告書

肝臓その他の合併症管理・医療連携サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害及び心理的支援サブテーマ 3

生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援サブテーマ 4

生活の質サブテーマ 5

A. 研究目的

1. 背景
全国の患者は、2019 年 1 月末時点で、半数以上が

死亡し、現在、671 人生存している。薬害 HIV 感染
被害から３０年以上が経過し、HIV 感染由来の種々
の合併症や抗ＨＩＶ薬の副作用、血友病性関節症の
悪化など、健康状態は極めて悪化している。また、
差別偏見から地域生活が奪われるなど社会的な問題
も重なり、生活困難も進んでいる。さらに高齢化に
伴い複雑化・深刻化のスピードが速まってきている。

図1　患者実態

【背景】薬害エイズ被害者の実態

医療の問題 × 社会的な問題
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2. 目的
本年度（平成 30 年度）は、全国の患者に対し、

健康状態や日常生活の実態把握を行いつつ、即応し
た支援を実践し、その支援成果および妥当性の評価
を通じて、現状と将来の病状悪化と生活困難予防の
ために次の段階の支援策を提言すること

B. 研究方法

1	方法の全体概要
全国の患者に対し、後述する以下の手法 a) ～ e) 

を用い、実態把握と支援を行う。これらの支援成果
を評価するために、質問紙を用いた量的評価、なら
びに個別面接調査、事例分析の質的評価を行う。そ
して、総合的な評価として、これらを組み合わせた
総合的な評価を行い、具体的支援の方針と提言をま
とめる。

支援の実施として、用いた支援手法は以下の 5 種
である。

（手法 a）実態調査（全国郵送調査、聞き取り調査）
（手法 b）医療行為を伴わない健康訪問相談
（手法 c）iPad を用いた生活状況調査
（手法 d）リハビリ検診会・勉強会（血友病運動器検

診会、勉強会）
（手法 e）生活居住環境についての実践モデル調査
なお、各支援手法 a) ～ e) の詳細を以下の項にて述

べる。

（倫理面の配慮）

本研究は、「疫学研究に関する倫理指針」等を遵
守する形で、社会福祉法人はばたき福祉事業団倫理
審査委員会に諮り、平成 27 年 4 月 10 日承認を得た
上で、研究を実施した（承認番号 7）

2. 各手法別の詳細
a) 実態調査（全国郵送調査）

近年、病状の悪化や急変のために、頻回の受診や
他科診療の必要性が高まっている。早急に全国的な
実態を把握し、通院アクセスの改善等必要な支援を
実現するため、健康状態や通院実態、今後の病状の
悪化や急変による転院・転居意向、生活実態などに
ついて、郵送法による全国調査を実施した。

【結果】
2019 年 1 月に、郵送アンケート実施。441 通発送、

2/19 時点で回収数 205 通、回収率 46.5％であった。

【考察】
これまで薬害 HIV 感染被害者を対象とした郵送調

査では、通常回収率は３割前後だが、今回の調査の
回収率は高く、5 割近く回収されている。背景には、
患者自身の病状悪化やそれに伴う通院困難、今後の
療養生活や高齢化に対する不安があるためと考えら
れる。アンケートの分析については、次年度実施す
る。

b) 医療行為を伴わない健康訪問相談
長期療養においては、生活領域を含めた通院と通

院の間の健康状態や生活実態の把握が必要である
が、不明な部分が多い。それらを把握することが体
調悪化の予防や地域での安心した療養生活につなが
ると考えられる。そのために、患者の暮らす地域の
医療専門職である訪問看護師が、月 1 回、定期的な
健康訪問相談を行っている。

また、これまでの支援成果、および支援の妥当性
の評価を行うため、アンケート調査ならびにケース
スタディ分析を行った。

1）　アンケート調査
【方法】
自記式質問紙による郵送法
対象
郵送法：2017 年度時に健康訪問相談利用中の患者と
支援対応した訪問看護師に個別に、自記式質問紙調
査票を郵送配布
N=24　（患者 12 名、訪問看護師 12 名）
分析方法
KPI 項目（満足度、効用度（役に立ったか）、推奨度）
を用い、患者、および訪問看護師ともに、各項目を
5 段階評価した。その後、患者と支援対応した訪問
看護師の回答をペアにし、詳細を分析した。両者の
それぞれの KPI に対する相関係数を用い、定量的評
価をおこなった。

2）ケーススタディ分析
【方法】
健康訪問相談について、独居・高齢の家族との同居
介護（2 例）・発達障害例を含む 12 例の訪問相談記
録を分析し、利用者の相談内容と訪問看護師の内容
を抽出し、利用者の相談内容と訪問看護師の内容を
コード化し抽出、支援の経過を把握、支援内容を分
類した。
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【結果および考察】
＜結果 1：アンケート調査より＞

アンケート結果から、患者は全員が相談支援に満

足、役に立つと回答した。一方、訪問看護師は、支
援提供について自己評価が低い傾向があり、患者と
訪問看護師の間で、支援評価の認識にズレがあった。

医療行為を伴わない健康訪問相談（手法b）
患者による支援評価

• 支援に対する満足度：
約8割が満足
（満足・やや満足）と回答

• 支援を受けて感じた有効度：
全員が役に立つ
（大いに役に立つ、やや役に立つ）
と回答

• 推奨度：
全員が
他の被害者にお勧めする
（お勧めする、ややお勧めする）

と回答

支援評価（KPI）：患者評価 N=11

◆ 満足度 肯定的評価

　満足 7 （ 63.6% ） 9 （ 81.8% ）
　やや満足 2 （ 18.2% ）

　ふつう 2 （ 0.0% ）

　やや不満 0 （ 0.0% ）

　不満 0 （ 0.0% ）

◆ 有効度
　大いに役に立つ 5 （ 45.5% ） 11 （ 100.0% ）
　やや役に立つ 6 （ 54.5% ）

　どちらでもない 0 （ 0.0% ）

　やや役に立たない 0 （ 0.0% ）

　まったく役に立たない 0 （ 0.0% ）

◆ 推奨度
　お勧めする 7 （ 63.6% ） 11 （ 100.0% ）
　ややお勧めする 4 （ 36.4% ）

　どちらでもない 0 （ 0.0% ）

　お勧めしない 0 （ 0.0% ）

　わからない 0 （ 0.0% ）

◆ 役に立った点（複数回答）
　健康状態の相談ができる 11 （ 100.0% ）

　福祉や制度の相談ができる 8 （ 72.7% ）

　安心感がある 7 （ 63.6% ）

　信頼できる 6 （ 54.5% ）

　生活環境の相談ができる 5 （ 45.5% ）

　家族についての相談ができる 5 （ 45.5% ）

　生活習慣の改善・予防 4 （ 36.4% ）

　その他 2 （ 18.2% ）

医療行為を伴わない健康訪問相談（手法b）
患者による支援評価

• 支援に対する満足度：
約8割が満足
（満足・やや満足）と回答

• 支援を受けて感じた有効度：
全員が役に立つ
（大いに役に立つ、やや役に立つ）
と回答

• 推奨度：
全員が
他の被害者にお勧めする
（お勧めする、ややお勧めする）

と回答

支援評価（KPI）：患者評価 N=11

◆ 満足度 肯定的評価

　満足 7 （ 63.6% ） 9 （ 81.8% ）
　やや満足 2 （ 18.2% ）

　ふつう 2 （ 0.0% ）

　やや不満 0 （ 0.0% ）

　不満 0 （ 0.0% ）

◆ 有効度
　大いに役に立つ 5 （ 45.5% ） 11 （ 100.0% ）
　やや役に立つ 6 （ 54.5% ）

　どちらでもない 0 （ 0.0% ）

　やや役に立たない 0 （ 0.0% ）

　まったく役に立たない 0 （ 0.0% ）

◆ 推奨度
　お勧めする 7 （ 63.6% ） 11 （ 100.0% ）
　ややお勧めする 4 （ 36.4% ）

　どちらでもない 0 （ 0.0% ）

　お勧めしない 0 （ 0.0% ）

　わからない 0 （ 0.0% ）

◆ 役に立った点（複数回答）
　健康状態の相談ができる 11 （ 100.0% ）

　福祉や制度の相談ができる 8 （ 72.7% ）

　安心感がある 7 （ 63.6% ）

　信頼できる 6 （ 54.5% ）

　生活環境の相談ができる 5 （ 45.5% ）

　家族についての相談ができる 5 （ 45.5% ）

　生活習慣の改善・予防 4 （ 36.4% ）

　その他 2 （ 18.2% ）

医療行為を伴わない健康訪問相談（手法b）
患者による支援評価

• 支援に対する満足度：
約8割が満足
（満足・やや満足）と回答

• 支援を受けて感じた有効度：
全員が役に立つ
（大いに役に立つ、やや役に立つ）
と回答

• 推奨度：
全員が
他の被害者にお勧めする
（お勧めする、ややお勧めする）

と回答

支援評価（KPI）：患者評価 N=11

◆ 満足度 肯定的評価

　満足 7 （ 63.6% ） 9 （ 81.8% ）
　やや満足 2 （ 18.2% ）

　ふつう 2 （ 0.0% ）

　やや不満 0 （ 0.0% ）

　不満 0 （ 0.0% ）

◆ 有効度
　大いに役に立つ 5 （ 45.5% ） 11 （ 100.0% ）
　やや役に立つ 6 （ 54.5% ）

　どちらでもない 0 （ 0.0% ）

　やや役に立たない 0 （ 0.0% ）

　まったく役に立たない 0 （ 0.0% ）

◆ 推奨度
　お勧めする 7 （ 63.6% ） 11 （ 100.0% ）
　ややお勧めする 4 （ 36.4% ）

　どちらでもない 0 （ 0.0% ）

　お勧めしない 0 （ 0.0% ）

　わからない 0 （ 0.0% ）

◆ 役に立った点（複数回答）
　健康状態の相談ができる 11 （ 100.0% ）

　福祉や制度の相談ができる 8 （ 72.7% ）

　安心感がある 7 （ 63.6% ）

　信頼できる 6 （ 54.5% ）

　生活環境の相談ができる 5 （ 45.5% ）

　家族についての相談ができる 5 （ 45.5% ）

　生活習慣の改善・予防 4 （ 36.4% ）

　その他 2 （ 18.2% ）

医療行為を伴わない健康訪問相談(手法b)

背景（患者・訪問看護師）

訪問看護師背景 N=12

◆ 年齢 46.4 ± 10.4 （歳）
◆ 事業所所在地 9都道府県
◆ 資格

　看護師 10 （ 83.3% ）
　看護師+保健師 2 （ 16.7% ）

◆ 看護師経験年数 20.1 ± 11.8 年
◆ 訪問看護師経験年数 10.4 ± 5.3 年
◆ HIV感染患者の担当経験

　1人（はじめて） 12 （ 100.0% ）
◆ 血友病患者の担当経験

　1人（はじめて） 11 （ 91.7% ）
　2人 1 （ 8.3% ）

◆ 運営組織の種類
　株式会社 3 （ 25.0% ）
　有限会社 3 （ 25.0% ）
　医療法人 2 （ 16.7% ）
　地方公共団体 4 （ 33.3% ）
　NPO法人 8 （ 66.7% ）
　その他 2 （ 16.7% ）

◆ 運営組織スタッフ数 11.2 ± 7.1 人
◆ 組織内での立場

　管理者 5 （ 41.7% ）
　主任 2 （ 16.7% ）
　スタッフ 5 （ 41.7% ）

患者背景 N=12

◆ 年齢 55.9 ± 9.9 （歳）
◆ 居住地 9都道府県
◆ 原疾患

　血友病A（第８因子欠乏症） 6 （ 50.0% ）
　血友病B（第９因子欠乏症） 4 （ 33.3% ）
　二次感染によるHIV感染 1 （ 8.3% ）
　未回答・不明

◆ 重症度
　血友病A（第８因子欠乏症）
　　重度（1％未満） 4
　　中等度（1～5％未満） 2
　　軽症（5％以上） 0
　血友病B（第９因子欠乏症）
　　重度（1％未満） 0
　　中等度（1～5％未満） 2
　　軽症（5％以上） 1
　　未回答・不明 1

◆ エイズ発症の有無
　　発症 4 （ 33.3% ）
　　未発症 8 （ 66.7% ）
　　　（うち未発症だが発症歴あり） （1 ）

◆ HCV
　　感染 3 （ 25.0% ）
　　SVR（HCVウイルス消失） 8 （ 66.7% ）
　　非感染 1 （ 8.3% ）

◆ 家族構成
　　単身世帯 6 （ 50.0% ）
　　一世代世帯 2 （ 16.7% ）
　　二世代世帯 4 （ 33.3% ）
　　三世代世帯 0 （ 0.0% ）
　　その他 0 （ 0.0% ）

医療行為を伴わない健康訪問相談(手法b)

背景（患者・訪問看護師）

訪問看護師背景 N=12

◆ 年齢 46.4 ± 10.4 （歳）
◆ 事業所所在地 9都道府県
◆ 資格

　看護師 10 （ 83.3% ）
　看護師+保健師 2 （ 16.7% ）

◆ 看護師経験年数 20.1 ± 11.8 年
◆ 訪問看護師経験年数 10.4 ± 5.3 年
◆ HIV感染患者の担当経験

　1人（はじめて） 12 （ 100.0% ）
◆ 血友病患者の担当経験

　1人（はじめて） 11 （ 91.7% ）
　2人 1 （ 8.3% ）

◆ 運営組織の種類
　株式会社 3 （ 25.0% ）
　有限会社 3 （ 25.0% ）
　医療法人 2 （ 16.7% ）
　地方公共団体 4 （ 33.3% ）
　NPO法人 8 （ 66.7% ）
　その他 2 （ 16.7% ）

◆ 運営組織スタッフ数 11.2 ± 7.1 人
◆ 組織内での立場

　管理者 5 （ 41.7% ）
　主任 2 （ 16.7% ）
　スタッフ 5 （ 41.7% ）

患者背景 N=12

◆ 年齢 55.9 ± 9.9 （歳）
◆ 居住地 9都道府県
◆ 原疾患

　血友病A（第８因子欠乏症） 6 （ 50.0% ）
　血友病B（第９因子欠乏症） 4 （ 33.3% ）
　二次感染によるHIV感染 1 （ 8.3% ）
　未回答・不明

◆ 重症度
　血友病A（第８因子欠乏症）
　　重度（1％未満） 4
　　中等度（1～5％未満） 2
　　軽症（5％以上） 0
　血友病B（第９因子欠乏症）
　　重度（1％未満） 0
　　中等度（1～5％未満） 2
　　軽症（5％以上） 1
　　未回答・不明 1

◆ エイズ発症の有無
　　発症 4 （ 33.3% ）
　　未発症 8 （ 66.7% ）
　　　（うち未発症だが発症歴あり） （1 ）

◆ HCV
　　感染 3 （ 25.0% ）
　　SVR（HCVウイルス消失） 8 （ 66.7% ）
　　非感染 1 （ 8.3% ）

◆ 家族構成
　　単身世帯 6 （ 50.0% ）
　　一世代世帯 2 （ 16.7% ）
　　二世代世帯 4 （ 33.3% ）
　　三世代世帯 0 （ 0.0% ）
　　その他 0 （ 0.0% ）

表2　医療行為を伴わない健康訪問相談（手法 b）患者による支援評価

表1　医療行為を伴わない健康訪問相談 (手法 b)	対象者背景（患者・訪問看護師）
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テーマ4：生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援

＜考察 1：アンケート調査より＞
患者からの支援満足度は高く、支援導入時と現在

を比較して、地域生活の心配や不安が軽減していた。
患者の自由回答からは、「月に１度でも、生活や治
療について相談できる時間があると、やはり安心感
につながると思う」「身近に理解してくれている人
がいることは、何よりの安心感につながった」「ま
ずは会って話をすること大切だと思う。」といった
安心感や信頼感を得られたとの回答があった。

訪問看護師からは、相談実践は、訪問看護師とし
ての経験や気づき、学びにつながっているとの回答
があった一方で、支援の自己評価については低い傾
向にあり、患者と訪問看護師の支援評価の認識にズ
レが生じた。理由としては、この健康訪問相談が医
療行為を伴わないこと、また、今まで経験のない取
り組みであったことが考えられる。訪問看護師の自
由回答からは、「自分が役に立っているという実感
はないが役に立ちたいという強い思いだけはある。」

「今まで介入したことのない訪問相談であり、患者
にとって、何が必要か不要か、模索している」等の
回答があり、患者に対し役にたっているかについて、
不安やとまどいがあったのではないかと推察され
る。

当初、家の中に他人を入れることに抵抗を感じて
いた患者もいたが、継続的に訪問相談を行うことで

患者との間に信頼関係が生まれ、そうした障壁も
徐々になくなっていった。家の中に入ることができ
たことで、高齢の親の支援にもつながり、相談対応
と内容が深化した。このように支援継続をすること
によって、不安の解消についても期待できる。

今後の実践上の示唆としては、訪問看護師に対し、
患者によるポジティブな支援評価をフィードバック
する必要がある。

＜結果 2. ケーススタディ分析より＞
薬害 HIV 感染被害患者を対象とした健康訪問相談

事例（N=12）を分析した。健康訪問相談の利用期間
は、1 年未満 3 名（25.0％）、1 ～ 2 年 4 名（33.3％）、
3 年以上 5 名（41.7％）。事例内訳は、独居 6 事例、
夫婦のみ世帯 2 事例、高齢の家族との同居介護 3 例・
発達障害の事例 1 例。相談記録を分析し支援成果を
分析した。
【結果】健康訪問相談の支援成果（具体例）は以

下の５項目が抽出された。1）自己表出の抑制の緩
和（HIV 感染を隠して生活するストレスの緩和）、2）
安心できる地域生活のゲートキーパーの確保（通常
の訪問看護の導入、家族の介護相談など）、3）予防
や生活の向上（健康状態や生活環境の助言、患者や
家族間の問題把握）、4）地域生活のしずらさの解消

（地域サービス利用の事前相談）、5）高齢化や病状

医療行為を伴わない健康訪問相談 (手法b)
訪問看護師による支援評価

支援評価（KPI）：訪問看護師評価 N=12

◆ 満足度 肯定的評価

　満足 1 （ 8.3% ） 5 （ 41.7% ）
　やや満足 4 （ 33.3% ）

　ふつう 5 （ 41.7% ）

　やや不満 1 （ 8.3% ）

　不満 0 （ 0.0% ）

　未回答・不明 1 （ 8.3% ）

◆ 有効度
　大いに役に立つ 1 （ 8.3% ） 8 （ 66.7% ）
　やや役に立つ 7 （ 58.3% ）

　どちらでもない 2 （ 16.7% ）

　やや役に立たない 1 （ 8.3% ）

　まったく役に立たない 0 （ 0.0% ）

　未回答・不明 1 （ 8.3% ）

◆ 推奨度
　お勧めする 5 （ 41.7% ） 7 （ 58.3% ）
　ややお勧めする 2 （ 16.7% ）

　どちらでもない 3 （ 25.0% ）

　お勧めしない 0 （ 0.0% ）

　わからない 2 （ 16.7% ）

　

◆ 役に立った点（複数回答）
　健康状態の相談 9 （ 75.0% ）

　家族についての相談 5 （ 41.7% ）

　福祉や制度の相談 5 （ 41.7% ）

　生活習慣の改善・予防 5 （ 41.7% ）

　生活環境・家庭環境の改善 4 （ 33.3% ）

　生活環境の相談 3 （ 25.0% ）

　その他 3 （ 25.0% ）

• 支援提供に対する満足度：
約4割が満足
（満足・やや満足）と回答

• 有効度：
（支援提供による支援の効用感）

約7割が役に立つ

（大いに役に立つ、やや役に立つ）と
回答

• 推奨度：
約6割が

他の被害者におすすめする
（お勧めする、ややおすすめする）

と回答

医療行為を伴わない健康訪問相談 (手法b)
訪問看護師による支援評価

支援評価（KPI）：訪問看護師評価 N=12

◆ 満足度 肯定的評価

　満足 1 （ 8.3% ） 5 （ 41.7% ）
　やや満足 4 （ 33.3% ）

　ふつう 5 （ 41.7% ）

　やや不満 1 （ 8.3% ）

　不満 0 （ 0.0% ）

　未回答・不明 1 （ 8.3% ）

◆ 有効度
　大いに役に立つ 1 （ 8.3% ） 8 （ 66.7% ）
　やや役に立つ 7 （ 58.3% ）

　どちらでもない 2 （ 16.7% ）

　やや役に立たない 1 （ 8.3% ）

　まったく役に立たない 0 （ 0.0% ）

　未回答・不明 1 （ 8.3% ）

◆ 推奨度
　お勧めする 5 （ 41.7% ） 7 （ 58.3% ）
　ややお勧めする 2 （ 16.7% ）

　どちらでもない 3 （ 25.0% ）

　お勧めしない 0 （ 0.0% ）

　わからない 2 （ 16.7% ）

　

◆ 役に立った点（複数回答）
　健康状態の相談 9 （ 75.0% ）

　家族についての相談 5 （ 41.7% ）

　福祉や制度の相談 5 （ 41.7% ）

　生活習慣の改善・予防 5 （ 41.7% ）

　生活環境・家庭環境の改善 4 （ 33.3% ）

　生活環境の相談 3 （ 25.0% ）

　その他 3 （ 25.0% ）

• 支援提供に対する満足度：
約4割が満足
（満足・やや満足）と回答

• 有効度：
（支援提供による支援の効用感）

約7割が役に立つ

（大いに役に立つ、やや役に立つ）と
回答

• 推奨度：
約6割が

他の被害者におすすめする
（お勧めする、ややおすすめする）

と回答

医療行為を伴わない健康訪問相談 (手法b)
訪問看護師による支援評価

支援評価（KPI）：訪問看護師評価 N=12

◆ 満足度 肯定的評価

　満足 1 （ 8.3% ） 5 （ 41.7% ）
　やや満足 4 （ 33.3% ）

　ふつう 5 （ 41.7% ）

　やや不満 1 （ 8.3% ）

　不満 0 （ 0.0% ）

　未回答・不明 1 （ 8.3% ）

◆ 有効度
　大いに役に立つ 1 （ 8.3% ） 8 （ 66.7% ）
　やや役に立つ 7 （ 58.3% ）

　どちらでもない 2 （ 16.7% ）

　やや役に立たない 1 （ 8.3% ）

　まったく役に立たない 0 （ 0.0% ）

　未回答・不明 1 （ 8.3% ）

◆ 推奨度
　お勧めする 5 （ 41.7% ） 7 （ 58.3% ）
　ややお勧めする 2 （ 16.7% ）

　どちらでもない 3 （ 25.0% ）

　お勧めしない 0 （ 0.0% ）

　わからない 2 （ 16.7% ）

　

◆ 役に立った点（複数回答）
　健康状態の相談 9 （ 75.0% ）

　家族についての相談 5 （ 41.7% ）

　福祉や制度の相談 5 （ 41.7% ）

　生活習慣の改善・予防 5 （ 41.7% ）

　生活環境・家庭環境の改善 4 （ 33.3% ）

　生活環境の相談 3 （ 25.0% ）

　その他 3 （ 25.0% ）

• 支援提供に対する満足度：
約4割が満足
（満足・やや満足）と回答

• 有効度：
（支援提供による支援の効用感）

約7割が役に立つ

（大いに役に立つ、やや役に立つ）と
回答

• 推奨度：
約6割が

他の被害者におすすめする
（お勧めする、ややおすすめする）

と回答

表3　医療行為を伴わない健康訪問相談	( 手法 b)　訪問看護師による支援評価
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の悪化の早期の気づき（食生活、生活行動の観察）
であった。

＜考察 2. ケーススタディ分析より＞
患者と訪問看護師との信頼関係構築には、相応の

時間を要した。しかし、定期的な訪問相談により、
信頼関係構築後は、自己表出の抑制の緩和につなが
り、患者自身の健康状態の把握、家族の相談、緊急
時の対応など相談内容・対応が深化した。地域での
社会サービスに対する信頼回復、新たな支援を受け
入れるきっかけとなった。定期的な相談は、患者に
とっては複数の問題の気づきと意思決定のための準
備期間となり、訪問看護師は、患者に対する見守り
と伴走者としての役割が可能になり、予防的な支援
として機能している。また相談内容は支援団体に集
約・検討され、個別支援が深化し、実態把握と患者
へ還元する支援の流れが確立した。以上により、健
康状態が比較的良好で予防可能な段階から支援可能
になった。

＜健康訪問相談について総合的な評価＞
健康訪問相談は、アンケート結果から、有用な支

援であるといえる。またケーススタディ分析から、
患者の健康状態、プライバシーの懸念を理解した上
で、高齢化・病態進行に対する予防の相談と助言、
受診のサポート、家族支援などで成果があった。ま
た、福祉導入や介護者との調整にもつながっており、
訪問看護師は安心して地域生活を送るためのゲート
キーパーとして重要な役割を担っている。今後、有
用な支援として、全国の患者に広めていきたい。

c) iPad を用いた生活状況調査
　患者が毎日の健康状態や生活状況を把握する

とともに、自身の自己管理の意識を高めるために、
iPad を用いて健康や生活に関する項目を入力する。
入力されたデータについては専門家相談員が毎日把
握を行い、必要に応じて相談対応を行う。

患者の入力が必要であるため、過去３年間の施行
では、負担感などを理由に脱落・中止例もあったが、
一方で長期間に渡って入力を継続している患者は半
数に上る。今年度は、継続患者により手厚い支援を
実施した。患者は、毎日の血圧、体重、服薬、血液
製剤利用等について継続的に入力し、支援側では、
適宜電話がけを患者に対して行い、健康状態や生活
状況を把握した。入力内容については、毎週ケース
カンファレンスで報告し、専門家を含めて検討を行
い、必要に応じて助言を行った。

また、こうした健康状態を把握した内容から、「全

身がかゆい」、「ふらつき転びそうになった」など、
かゆみやふらつきを訴える患者が多かったため、「か
ゆみ・ふらつき」に関するアンケート調査を新たに
実施した。

アンケート実施内容について
調査時期：2018 年 7 月。「かゆみとふらつき・転

倒に関するアンケート調査」郵送法によるアンケー
トを実施した。N=19。

【結果】
患者による毎日の入力が継続している。定期的な

健康状態や日常生活の把握と検討により、その後の
相談対応が可能になった。一例として、高血圧の年
次変化を把握し、主治医に対し定期受診時に相談を
薦め、服薬変更につなげた事例や、患者の血尿の報
告に対し、緊急に医療機関と連携して対応した事例、
入力中断が続き、電話がけをしたところ、体調悪化
を把握した事例もあった。約半数の患者は自由記述
欄の記入が充実し、より具体的で詳細な相談対応が
可能になった。また、約 8 割の患者はほぼ毎日の入
力がなされ、残りの２割の患者についても、電話連
絡が可能で、支援者側からの電話連絡に対し、不在
時には折り返しの連絡があるなど、より密な相談対
応が可能となった。患者自身による毎日の健康状態
や日常生活の把握と相談支援の好循環が持続してい
る。

アンケート結果では、「かゆみ」の有無について
約 8 割の者が、かゆみありと回答。かゆみは、長期
に渡り継続している。ＨＡＡＲＴ治療導入前後（2000
年前後）から発生し、現在までかゆみが続いている
患者が約４割いた。また、近年かゆみが発生した患
者もいた。かゆみの後発部位は「背中」「右足（膝下）」

「左下（膝下）」であるが、個人差あり、全身に分布
している。「全身かゆみあり」と回答した者もいた。
「ふらつき」または「転倒」の有無について約 4

割の者が、「ふらつき」または「転倒」あり。また、
ふらつきの発生状況については、「朝起きたとき」
が最も多く（約 8 割）、「食後」「夜間トイレ時」「突
然強いめまい」との回答もあった。また、ＱＯＬと

「かゆみの程度」「ふらつきの頻度」ともに有意な相
関が見られた。

【考察】
患者による毎日の入力と、その後の即時の相談対

応により、詳細な健康状態と生活状況が把握できた。
また、iPad の記録に基づいた相談により、患者の健
康管理の自覚を促すことができた。課題は、1 か月
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分の記録をまとめて入力する患者についての支援で
ある。体調に異変があったときに迅速な相談対応が
できるなど、毎日入力するメリットを伝え、自己管
理を支援する必要がある。

アンケート結果からは、かゆみ、ふらつきは生活
の質を下げる規定要因であったことが示された。か
ゆみやふらつきの訴えは、患者が主治医には相談し
づらい日常の困りごととして入力していた記録を専
門家相談員が気づいたものである。いずれも患者の
体調に重大な影響を及ぼすものではないため、医療
機関では見過ごされがちな症状だが、生活の質の低
下や転倒にもつながるため、医療対応の必要性は高
い。このアンケート結果は医療者側にフィードバッ
クし、医療・支援対応の必要性について、医療者に
啓発する必要がある。

d) リハビリ勉強会／検診会（血友病運動器勉強会／
検診会）

【方法】
患者の多くが血友病性関節障害の問題を抱えてお

り、高齢化のスピードが速くなる中で、動けなくなっ
た場合の不安は大きい。日常活動性の低下や通院困
難にも直結する問題であり、関節障害の悪化につい
ては関心が高い。

そこで、自身の関節状態の把握と運動機能の維持・
向上のために、リハビリ勉強会・検診会を実施した。
内容は、最新の血友病治療の講義、運動機能の測
定、ＡＤＬの相談等からなる。さらに、支援成果を
評価するため、患者満足度を把握するための当日ア
ンケート、支援のエビデンスとして継続効果を評価
するための後日郵送によるアンケート調査を実施し

た。

【勉強会、検診会のスケジュール】
勉強会 8 月 4 日 九州医療センター
検診会 9 月 1 日 仙台医療センター
 10 月 13 日 国立国際医療研究センター
 10 月 20 日 北海道大学病院
 1 月 19 日 名古屋医療センター

【結果】
当日アンケートによる、患者度満足、参加者数の

推移、自由記述（抜粋）を示す。
今年度は、参加者が継続拡大した。また高い満足

度の支援となっており、継続参加により各患者の関
節状態の年次変化の把握が行われた。また、自宅で
のリハビリ実施のモチベーション向上、患者間の情
報交換、など副次的な支援成果があった。（関節状
態の評価については、藤谷班報告で情報が集積、別
項にて報告されている。）

後日郵送アンケート調査により、追跡可能なＱＯ
Ｌ調査を実施した。今年度分について、年度内に集
計を完了、支援の継続効果については、来年度評価
予定である。

【考察】
当日アンケートの結果によると、患者の参加満足

度は、前年度実施では全体の約 7 割だったが、今年
は約 9 割と大幅に向上した。

こうした高い満足度を背景に、リハビリ勉強会・
検診会は、開催場所が拡大、参加人数も増加し、今
年度は全患者数の約１割が参加している。参加者の
増加の理由は、関節障害の悪化により動けなくなる

【結果】 運動器検診会・勉強会(手法d)

患者満足度（2018）
94.8％が満足（満足・やや満足）

と回答。 ※不満、やや不満と回答 0人

参加者内訳

自由記述（抜粋）
• 高齢者はリハビリ等が大切なんだなと強く感じました。
• 同じ患者さんからお話を聞く機会があり、勉強になりました。

• 装具についての説明も、関節の状態のコントロールの選択肢を増やすことにつながり、
ありがたかったです。

• 一年間の訓練の成果が見られる
• 現在の状況が分かり、改善点なども相談できて良かったです。
• 現状と今後が比較出来て良かったです。

参加者
患者 65名（前年比+12名）

％（N=58）

開催場所 時期 参加人数

東京 2018.10 患者29人、医療従事者91人

札幌 2018.10 患者14人、医療従事者40人

仙台 2018.9 患者　9人、医療従事者26人

福岡 2018.8 患者11人、医療従事者35人

名古屋 2019.1 患者 8人、医療従事者23人

【結果】 運動器検診会・勉強会(手法d)

患者満足度（2018）
94.8％が満足（満足・やや満足）

と回答。 ※不満、やや不満と回答 0人

参加者内訳

自由記述（抜粋）
• 高齢者はリハビリ等が大切なんだなと強く感じました。
• 同じ患者さんからお話を聞く機会があり、勉強になりました。

• 装具についての説明も、関節の状態のコントロールの選択肢を増やすことにつながり、
ありがたかったです。

• 一年間の訓練の成果が見られる
• 現在の状況が分かり、改善点なども相談できて良かったです。
• 現状と今後が比較出来て良かったです。

参加者
患者 65名（前年比+12名）

％（N=58）

開催場所 時期 参加人数

東京 2018.10 患者29人、医療従事者91人

札幌 2018.10 患者14人、医療従事者40人

仙台 2018.9 患者　9人、医療従事者26人

福岡 2018.8 患者11人、医療従事者35人

名古屋 2019.1 患者 8人、医療従事者23人

表4　運動器検診会・勉強会 (手法 d)　患者満足度・参加者数・自由記述
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ことへの不安を軽減するのに適した支援であるため
と考えられる。例えば、靴の補高の調整などはその
場で歩行の改善の実感が得られ、高い満足度につな
がっている。さらに、仲間との交流や多くの理解あ
るスタッフにより心理的安全性が確保されるととも
に、多くのスタッフから支援を受けることができる
ため、自己肯定感が高まることなども理由として考
えられる。

対応する医療スタッフについては、患者数に対し
３倍強のスタッフが対応するなど、手厚い体制で実
施されている。スタッフの約半数は近隣の拠点病院
等の外部からなるほか、その職種もリハビリテー
ション専門医の他に理学療法士や作業療法士、義肢
装具士など多職種に渡っている。血友病患者に対応
経験のない医療スタッフに対しても貴重な実践の機
会となっている。さらにリハビリテーションの重要
性について患者と医療者の啓発にもつながってい
る。

今後の課題としては、参加者がさらに増加してい
くようなプログラムを企画するとともに、通院リハ
が可能になるなど通院でのフォロー体制を構築して
いくことである。

e) 生活居住環境についての実践モデル調査
【方法】

患者の病状の悪化や急変により、他科診療や通院
頻度の増加、さらには通院自体が困難となることが
予想される。こうした状況を抱えた患者の中には、
ACC やブロック拠点病院の近隣へ転居する者も出
てきた。今後このような患者は増加していくと思わ
れるため、今年度から試行的な患者参加型実践調査
を計画した。医療と生活の“実践モデル（被害者の
実情に合った医療と生活居住環境）”をつくるため、
転居前と転居後、現状を継続的に把握する。

ACC 近隣にすでに転居している患者を対象に、転
居を含む ACC 近隣の医療圏・生活圏内での生活環
境介入によりどのような変化が現れるか、健康・生
活状態（家計含む）について調査し、居住環境の特
性を暫定的にまとめた

方法：郵送法によるアンケート調査
対象：医療の必要性により、ＡＣＣ近隣に転院・転

居した患者２名（ともに 40 代）
調査開始：2018 年 9 月。なお、転居前状況について

は遡及調査を行った。

患者背景(手法e)
事例1 事例2

年齢 40代 40代
患者背景 血友病

HIV感染症
透析通院中

血友病
HIV感染症
移植経験者

転居時期 2015年4月 2018年10月

転居の経緯 透析治療のためACC近隣に転居
転居前は腎機能障害が進行し取り、胸や腹に水が
たまる、足のむくみ、食欲不振、体のかゆみなど体
調不良の日が多かった。2013年の年末に母が他
界したため、父と二人で将来不安あり。

今後を考えＡＣＣ近隣に転居

移植後は体調も徐々に安定してきていて無理をしなければ通常の
生活が送られるようになってきていた

転居後の評価 ・通院時間の短縮
・なんとか日常生活を送っている
※聞き取り調査予定

・通院時間の短縮
・生活の安定
聞き取り調査予定

現在のお困りごと（一
例）

・透析患者用の冷凍食事が苦痛

・左肩の痛みのため、高いところに者を上げる、電
球の交換ができない

・暖房器具の購入を考えたが設置、移動、片付け
や、体の状態を考慮すると購入に踏み切れない

・転居費用
・生活費の増大

収入例
2018.12
（本調査謝金除く）

224,400円
・定職収入なし
・調査研究事業（未発症）CD4≦200/μｌ
・C肝謝金
・障害基礎年金1級
・心身障害者福祉手当

255,000円
・定職収入あり
・調査研究事業（未発症）CD4＞200/μｌ
・C肝謝金
・障害基礎年金 2級
・心身障害者福祉手当

現在の支出
2018.12

186,000円 360,000円

患者背景(手法e)
事例1 事例2

年齢 40代 40代
患者背景 血友病

HIV感染症
透析通院中

血友病
HIV感染症
移植経験者

転居時期 2015年4月 2018年10月

転居の経緯 透析治療のためACC近隣に転居
転居前は腎機能障害が進行し取り、胸や腹に水が
たまる、足のむくみ、食欲不振、体のかゆみなど体
調不良の日が多かった。2013年の年末に母が他
界したため、父と二人で将来不安あり。

今後を考えＡＣＣ近隣に転居

移植後は体調も徐々に安定してきていて無理をしなければ通常の
生活が送られるようになってきていた

転居後の評価 ・通院時間の短縮
・なんとか日常生活を送っている
※聞き取り調査予定

・通院時間の短縮
・生活の安定
聞き取り調査予定

現在のお困りごと（一
例）

・透析患者用の冷凍食事が苦痛

・左肩の痛みのため、高いところに者を上げる、電
球の交換ができない

・暖房器具の購入を考えたが設置、移動、片付け
や、体の状態を考慮すると購入に踏み切れない

・転居費用
・生活費の増大

収入例
2018.12
（本調査謝金除く）

224,400円
・定職収入なし
・調査研究事業（未発症）CD4≦200/μｌ
・C肝謝金
・障害基礎年金1級
・心身障害者福祉手当

255,000円
・定職収入あり
・調査研究事業（未発症）CD4＞200/μｌ
・C肝謝金
・障害基礎年金 2級
・心身障害者福祉手当

現在の支出
2018.12

186,000円 360,000円

表5　患者背景（手法 e）
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●事例1（40代） ●事例2（40代）

居住環境モデル調査(手法e)（2018.10）
対象：薬害HIV感染被害者 2名

◆収入 200,100円 （本調査謝金除く） ◆収入 212,900円 （本調査謝金除く）

◆支出 186,000円 ◆支出 251,500円

（１級）
（2級）

（未発症ＣＤ4≦200） （未発症ＣＤ4＞200）

81,200円

52,400円

51,500円

15,000円

15,000円

45,000円

65,000円

36,400円

51,500円

●事例1（40代） ●事例2（40代）

居住環境モデル調査(手法e)（2018.10）
対象：薬害HIV感染被害者 2名

◆収入 200,100円 （本調査謝金除く） ◆収入 212,900円 （本調査謝金除く）

◆支出 186,000円 ◆支出 251,500円

（１級）
（2級）

（未発症ＣＤ4≦200） （未発症ＣＤ4＞200）

81,200円

52,400円

51,500円

15,000円

15,000円

45,000円

65,000円

36,400円

51,500円

●事例1（40代） ●事例2（40代）

居住環境モデル調査(手法e)（2018.10）
対象：薬害HIV感染被害者 2名

◆収入 200,100円 （本調査謝金除く） ◆収入 212,900円 （本調査謝金除く）

◆支出 186,000円 ◆支出 251,500円

（１級）
（2級）

（未発症ＣＤ4≦200） （未発症ＣＤ4＞200）

81,200円

52,400円

51,500円

15,000円

15,000円

45,000円

65,000円

36,400円

51,500円

図2　家計収支例（手法 e）

【結果】
モデル調査の対象となった２事例の患者の転居前

と転居後の健康状態や生活状況、転居の経緯、転居
後の自己評価、具体例として収入例、支出例を示し
た（図 2）。ＡＣＣ近隣への転居により通院アクセス
が改善し、総合的かつ専門的な医療につながること
ができた。治療・生活の改善については、継続調査
中である。現在、モデル調査は始まったばかりであ
るが、転居により、必要時の通院の確保、急変時の
安心感などが生じている。具体的には通院における
費用と時間の短縮により、身体的な負担が軽減され
た。また症状出現時の早めの受診が可能になったた
め、悪化予防にもつながった。一方で、転居費用や
都心生活による生活費の負担増があった。

経済的な問題について、1 名は透析患者であるが、
治療食などの費用負担により、３食のうち 1 食しか
利用していなかった。立替え払いの余裕がなく、治
療検診など治療機会を失うことも懸念される。

家計に余裕がないため、暖房費や衣服、耐久財（暖

房器具）の支出制限につながっており、居住環境が
改善せず、生活満足度が低い理由となっていた。

【考察】
ＡＣＣ近隣の転居により、医療機関へのアクセス

が担保されるため、体調を維持しやすく、体調悪化
を予防しやすい生活環境となることが示唆された。

全国の患者の居住実態に基づき、今後の転居・転
院意向を把握するとともに、総合的かつ専門的な医
療を必要としている患者への転居・転院に伴う対応
を検討、実践していく。実際に転居した場合の家賃
等の生活費の支援は、家計収支における余裕率の確
保を充分に念頭に置き、最低限の収入を確保するよ
うな対応が必要である。

引き続き、経済状況、EQ-5D、SF-36 など２事例
の患者の継続把握を通じ、より詳細な対応につなげ
たい。また、全国的な支援対象となる患者の医療ア
クセスと生活実態把握は重要であるため、現在回収
中のアンケート調査（手法 a）を分析し、より状況
把握と支援対応を行う。
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E. 結　論

患者は、ＨＩＶ由来および血友病などの病状悪化
に伴う生活困難に直面しており、かつ高齢化に伴い
そのスピードは加速進行している現状がある。医療
行為を伴わない健康訪問相談や iPad を用いた生活状
況調査などから、病状の急激な悪化や生活困難度な
どの詳細な実態が示された。

一方、手法 a) から手法 e) の各支援により、実態
把握を通じた効果的な支援手法を探求し、実際に具
体的な支援を実施するとともに、救済施策として支
援の具体案を提言、生活再生の可能性が広がりつつ
ある。具体的には、健康訪問相談や iPad を用いた生
活状況調査では、健康状態および生活環境の把握が
進み、質の高い相談機会を創出した。リハビリ検診
会・勉強会では、参加者が増加し、患者数の約３倍
のリハビリ関係のスタッフが個別対応にあたり、患
者にとり高い満足度の支援となっている。今年度研
究で新たに始まった、生活居住環境についての実践
モデル調査では、総合的かつ専門的な医療を必要と
する患者がＡＣＣ近隣に転居した場合、安心してよ
り多く通院できるなど通院障壁が下がり、通院と家
賃を含む生活費用についての実態を把握した。

長期療養施策として個別支援が導入されている中
で、個別の病状進行や生活環境はさまざまであり、
一律の支援ではなく、必要に応じて各支援を組み合
わせ、個別対応を進めている。患者の支援をより厚
くするために、全国に支援機会を広げるほか、支援
者も多職種・多数で、協働して個別支援にあたるこ
とによって、患者の長期療養の満足度を上げること
ができる。

こうした支援には、迅速性が重要である。時間軸
を意識する必要（患者・支援者とも）がある。実際
の病状進行と患者の現状認識・将来予測には、ギャッ
プがあるため、最悪の状況も想定した支援を実現す
る必要がある。これが、より具体化した準備性支援
となる

F. 健康危険情報

なし

G．研究発表

1．論文発表
なし

2.	学会発表
1. Akiko.K, Toshiya.K, Tomosato.I , Katsumi.O. 

Outreach, education, counseling and support results 
and outcomes towards hemophilia carriers or women 

in hemophilia　extraction in Japan,WFH2018, 
2018.5, England

2. Toshiya.K Akiko.K. Tomosato.I, Katsumi.O. 
Abstract Title: Daily activity and health related QOL 
(HRQoL) among hemophiliacs with HIV in Japan 
WFH2018, 2018.5, England

3. 久地井寿哉、柿沼章子、岩野友里、大平勝美：
血友病患者・家族に対するアウトリーチ機会の
創出（第一報）～患者・家族支援の立場からの
研究ニーズの抽出と研究成果の還元の試み、第
27 回日本健康教育学会学術大会、2018.7、東京

4. 久地井寿哉、柿沼章子、岩野友里、大平勝美：
薬害 HIV 感染被害者の地域健康格差の規定要因
の分析―QALY と時間割引率の観点より、第 77
回日本公衆衛生学会総会、2018.10、兵庫

5. 柿沼章子、久地井寿哉、岩野友里、大平勝美：
薬害 HIV 感染被害患者における医療行為を伴わ
ない健康訪問相談の支援成果、第 32 回日本エイ
ズ学会学術集会・総会、2018.12、大阪

6. 岩野友里、柿沼章子、久地井寿哉、大平勝美：
生活実態把握と相談支援を通じた薬害 HIV 感染
被害患者の生活再生の可能性と課題、第 32 回日
本エイズ学会学術集会・総会、2018.12、大阪

7. 久地井寿哉、柿沼章子、岩野友里、大平勝美、
薬害ＨＩＶ感染被害患者の長期慢性炎症による
健康悪化（第三報）～「かゆみ」「転倒」等の課
題発見と支援対応第 32 回日本エイズ学会学術集
会・総会、2018.12、大阪

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得	
2．実用新案登録	
3．その他	

特になし
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研究要旨　

血友病患者のQOLに与えるHIVの影響に
関する調査

研究分担者

竹谷　英之	 東京大学医科学研究所附属病院関節外科科長（講師）

研究協力者

柿沼　章子	 社会福祉法人はばたき福祉事業団

鯉渕　智彦	 東京大学医科学研究所附属病院

瀧　　正志	 聖マリアンナ医科大学横浜市西部病院

藤谷　順子	 国立国際医療研究センター

鈴木　隆史	 荻窪病院

佐藤　真紀	 東京大学医科学研究所

従来行ってきた血友病患者全体を対象としたQOL調査を本年度からHIV が血友病患者に
影響を主眼として調査を行う。治療薬が急速に開発・改良された結果、HIV 感染症は当初
不治の病とされたが、現在では内服治療を中断しなければ致死的な合併症がほぼなくなり、
HIV 感染患者の高齢化が起こっている。過酷な時代を過ごし現在も治療を続けている患者
のQOL状況を調査し、高齢化した患者に残る薬害被害の影響の存在とその程度を明らか
にすることを目的としている。

総括研究報告書

肝臓その他の合併症管理・医療連携サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害及び心理的支援サブテーマ 3

生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援サブテーマ 4

生活の質サブテーマ 5

A. 研究目的

研究 I：HIV 感染が血友病患者のQOL に与えた影
響に関する予備解析
HIV 感染血友病患者を対象に QOL 等への影響を

患者にアンケート調査を行うために、国立研究開発
日本医療研究開発機構感染症実用化研究事業エイズ
対策実用化研究事業「血友病とその治療に伴う種々
の合併症克服に関する研究の分担研究である H27 年
～ H29 年度「血液凝固異常症の QOL に関する研究」
結果から非加熱製剤使用世代となる 30 歳以上の血
友病患者だけを対象として、血友病患者に対する
HIV 感染の影響について予備解析を行い、来年度以
降のアンケート調査作成の参考にすることを目的と
する。

研究 II：HIV 感染が血友病患者QOLに与えた影響
に関するアンケート調査
本研究の他の分担研究で行われる研究内容との重

複を避け、本研究テーマ I で解析した結果を踏まえ
て、血友病患者に対する HIV 感染の年齢的・年代的
影響を、アンケート調査票を作成し集積結果を解析
し、2020 年の HIV 感染影響状態を明確にすること。

B. 研究方法

研究 I：HIV 感染が血友病患者のQOL に与えた影
響に関する予備解析

1）研究対象：H27 年～ H29 年度「血液凝固異常症
の QOL に関する研究」でアンケートに協力頂い
た 429 名（HIV 感染者 157 名、非感染者 272 名）
のアンケート調査結果。

2）研究解析期間：2018 年 4 月 1 日から 12 月 31 日
3）検討項目は患者の年齢や血友病タイプなどの基

本的属性と治療状況や身体機能など
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4）倫理面の配慮
 本調査は代表研究施設の倫理審査承認後に既に

行われた結果の再解析であり、この解析につい
て今回倫理審査は必要ないと考えた。

研究 II：HIV 感染が血友病患者QOLに与えた影響
に関するアンケート調査

1）研究対象：インターネットによるアンケート調
査に協力頂ける血友病

2）研究期間：2019 年 1 月から 2021 年 3 月末まで
3）検討項目：2019 年度にアンケート調査票を検討

し決定する予定
4）倫理面の配慮
 アンケート調査票が完成した後に倫理審査申請・

承認を得る

C. 研究結果

研究 I：HIV 感染が血友病患者のQOL に与えた影
響に関する予備解析
HIV 感染者は非感染者と比べて有意に、平均年齢

（49.2 ± 8.3 歳 vs 52.1 ± 13.3 歳）は若く、平均体重
（60.8 ± 10.kg vs 64.3 ± 11.1kg）は軽く、重症度は
より重症であったが、血友病タイプやインヒビター
の有無には有意差はなかった。就労状況についても
差が見られなかった。出血などの症状や併存症につ
いて感染者の方が有意に、出血し易く回数も多く、
関節内出血もし易く回数も多く、標的関節を有して
いた。C 型肝炎や腎機能障害、高血圧そして骨粗鬆
症の併発率は有意に高かったが、糖尿病、高脂血症、
心疾患そして悪性腫瘍（肝癌を除く）では差がみら
れなかった。医療制度においては、障害者手帳を持
ち障害年金受給者が多かった。定期補充療法の実施
率は感染者で高かった。身体機能に関しては、多く
の日常生活動作が有意に阻害されていた。

研究 II：HIV 感染が血友病患者QOLに与えた影響
に関するアンケート調査
未実施のため特になし

D. 考察と E. 結論

研究 I：HIV 感染が血友病患者のQOL に与えた影
響に関する予備解析
HIV 感染者と比べて、非感染者は比較的年齢は

高く定期補充療法の実施率が低いものの、（関節内）
出血や標的関節が少なく、身体機能が保たれている
という結果となった。これは非加熱製剤を頻回に使
用する必要がなかった患者は HIV に感染するリスク
が低かったことが影響している可能性があり、その

解析のために年齢的な影響だけでなく年代的影響を
調査する必要があると考えられた。

研究 II：HIV 感染が血友病患者QOLに与えた影響
に関するアンケート調査
未実施のため特になし

F. 健康危険情報

　特になし

G. 研究発表

　特になし

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得	
2．実用新案登録	
3．その他	

特になし



120

研究要旨　

HIV/AIDS患者の精神健康と認知された問題の
変遷	－ 25年の縦断的事例研究－

研究分担者

石原　美和	 公立大学法人	宮城大学	看護学研究科　教授

研究協力者

島田　　恵	 首都大学東京大学院	人間健康科学研究科　准教授

八鍬　類子	 東京医療保健大学	千葉看護学部　助教

池田　和子	 国立国際医療研究センター病院	エイズ治療・研究開発センター	看護支援調整職

大金　美和	 国立国際医療研究センター病院	エイズ治療・研究開発センター	患者支援調整職

大平　勝美	 社会福祉法人	はばたき福祉事業団　理事長

柿沼　章子	 社会福祉法人	はばたき福祉事業団　事務局長

HIV/AIDS 患者の精神健康と認知された問題の変遷を明らかにするために、25年の縦断
的事例研究を計画するにあたり、ART開始前後の1993年と 2000年に実施された2
件の研究（調査Aと調査B）を基盤とすることとした。さらに、HIV/AIDS 患者のQOL
調査や追跡調査（いずれも原著）を検索した結果、QOL調査は4件で全て横断調査であっ
た。追跡調査は1件で、血友病、25年間という長期間にわたるQOLの変遷を追跡した
研究はなかった。
そこでこれまでのQOL調査は横断的研究であり、同一事例を25年間追跡した研究はな
いことから、慢性疾患患者であるHIV/AIDS患者に対する長期の支援の方法や留意点を検
討する際の資料となる。また、25年の経過の中で、死亡等の理由から対象者数の減少は
避けられないが、希少価値の高い事例研究と考えられる。
また、一方で、この25年におけるHIV 感染症治療や肝炎治療の進歩は劇的に改善された
ことは、極めて特殊な状況であり、患者にとっては、薬害による不治の病の罹患の絶望か
ら、命の振るい分けを数回経験して、生き延びている状態と考えられる。個々人の健康状
態の変動というよりも、治療薬の進歩により、なじみの関係があった患者の集団が、特定
の時期を境に生き延びることができた患者と、そうでない患者が振り分けられ、それが数
回に及ぶ経験は、患者にとっても、医療従事者にとっても稀な状況に遭遇していると言える。
こういった25年間の変遷は、25年前と現在との2時点の比較だけでは捉えきれないこ
とが推測するため、患者それぞれの25年間の変遷についてヒヤリング調査を行い、面と
しての実態やそこから示唆されることを抽出する。

総括研究報告書

肝臓その他の合併症管理・医療連携サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害及び心理的支援サブテーマ 3

生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援サブテーマ 4

生活の質サブテーマ 5

A. 研究目的

本分担研究は、HIV/AIDS 患者の QOL や心理・社
会的側面、身体的側面、サポートネットワークなど、
精神健康と認知された問題の 25 年を経た実態を明
らかにすることを目的とし、ART が可能になる前の
1993 年頃に行われた調査 A、ART が可能となった
後の 2000 年に行われた調査 B に続く第 3 回目の調

査 C を実施する予定である。
今年度は、調査 C の計画を立案するために、調査

A と調査 B の方法、結果を確認するとともに、HIV/
AIDS 患者の QOL 調査や追跡調査について文献検討
を行った。
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B. 研究方法（倫理面の配慮）

本研究の基盤となる 1993 年の調査 A、2000 年の
調査 B、および CiNii Articles（NII 学術情報ナビゲー
タ）で「HIV/AIDS」と「QOL」または「追跡調査」
の組み合わせで検索した文献をもとに、研究方法、
結果に着目して検討した。

C. 研究結果

１）調査 A「HIV 感染者の精神健康と認知され
た問題」

この研究は、1993 ～ 1994 年の ART が可能となる
以前の調査として実施された。目的は、日本人 HIV
感染者の QOL の心理的側面、感染者が抱える問題
点、サポートネットワークなどと、社会的背景の関
連を明らかにすることである。
（1）調査方法

1993 年 9 月 1 日～ 10 月 30 日の予備調査（HIV/
AIDS 患者の QOL に影響を与えている因子を明らか
にすることを目的に、患者が主観的に問題と感じて
いること、サポートになっていること、仕事や同居
形態などの日常生活の実態、病気の認知について 25
名の患者に面接調査を実施）をもとに、1993 年 12
月 14 日～ 1994 年 2 月 14 日の間に外来受診した日
本人 HIV 感染者 75 名全員を対象に、本調査として
無記名自記式調査票と郵便返送用封筒を配布した。
調査票にはそれぞれ番号が付いており、同じ番号の
付いたフェースシートに初診年月日、初診時 CD4、
現在の CD4、HIV 感染症のステージを記入し、研究
者が保管した（患者識別名簿あり）。

調査票は、既存の尺度と予備調査を踏まえて新た
に作成した尺度等の組み合わせで構成されている。
①既存の尺度
  a) CES-D
 　抑うつ症状の自己評価尺度で、20 項目を 3 点

から 0 点の 4 段階で評価し、総合得点を算出する。
16 点をカットオフポイントとし、15 点以下は正
常、16 点以上は抑うつ（16 ～ 20 点は軽症、21
～ 30 点は中程度、31 点以上は重症の抑うつ状態）
とされる。（信頼性係数α 0.9142）

  b) カルノフスキー尺度
　　ADL を正常から死まで 100 ～ 0％の間 10％ず

つの指標で示し、2 人の医療者が協議して評価し
た。

②予備調査から新たに作成した尺度
  a) 認知された身体的問題尺度
 10 項目からなる〇✕式の質問票で○を 1 点、✕

を 0 点として合計得点を算出し、得点が高いほ

ど身体的問題が多いことを表している。（信頼性
係数α 0.7679）

  b) 認知された心理・社会的問題尺度
 　23 項目からなる〇✕式の質問票で○を 1 点、

✕を 0 点として合計得点を算出し、得点が高い
ほど心理・社会的問題が多いことを表している。

（信頼性係数α 0.8667）
  c) 病気の理解をともなうサポートネットワーク尺度
 　重要他者 6 項目の有無を「いる」1 点、「いな

い」0 点として合計得点を算出し、得点が高いほ
どサポートネットワークが多いことを表してい
る。（信頼性係数α 0.6771）

③その他の項目
HIV 感染を知ることになったきっかけが自らの積

極的行動によるものか（受動的・自主的）、同居家
族の有無、通院期間（HIV 感染を知ってからの期間
と同じ）や入院経験の有無について。

ただし、診断、CD4 数は、研究者が患者病歴より
フェースシートに転記した。

（2）本研究の結果
60 名（有効回答率 80%）の結果から、HIV 感染

者の抑うつが一般住民に比べ高い傾向があり、精神
健康が悪いことが明らかにされた。また、抑うつ度
は、認知された身体的問題と認知された心理社会的
問題の個数が相関しており、問題を多く認知してい
る HIV 感染者は、より抑うつが高かった。病気の理
解をともなうサポートネットワークの個数も抑うつ
度と負の相関をしており、多くのサポートをもって
いる HIV 感染者は、抑うつ度が低かった。

また、わが国の三大感染経路である血液製剤群、
男性同性間群、異性間群の各群では、抑うつ度、お
よび軽度以上の抑うつの割合が異なっていた。最も
抑うつ傾向があったのは、血液製剤群で、最も抑う
つ傾向が低かったのが、男性同性間群であった。

これらの抑うつ傾向の背景となる、各群における
認知された問題やサポートの特徴は、属性やライフ
スタイル、感染経路のエピソードによって差異がみ
られた。

2） 調査 B「HIV 感染者の精神健康と認知され
た問題」

この研究は、2000 年の ART が可能となった後の
調査として実施された。目的は、ART 開始前に実施
された調査 A と比較し、ART 開始後の QOL 変化を
明らかにすることである。
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（1）調査方法
調査 A と同様の調査票を同様の方法で配布した。

（2）本研究の結果
調査が行われ記入済みの調査票が回収されたが、

集計、分析は行われておらず、結果は不明である。

３）HIV/AIDS 患者の QOL 調査
下記、原著 4 件を抽出した。　

（1）山田富秋：HIV 感染した血友病者の QOL とス
ティグマ . 日本エイズ学会誌 (1344-9478)16 巻 3 号 
Page161-167(2014.08)
[ 目的・方法 ]　ヒト免疫不全ウイルス (HIV) 感染し
た血友病患者 18 人を対象として 2009 年 7 月～ 2010
年 10 月にインタビューを行い、現在の生活状況に
ついてのライフストーリーから感染の伝え方のエピ
ソードに絞って質的に分析した。
[ 結果 ]　社会関係に対応する感染の伝え方をモデル
化すると、スティグマ ( 烙印 ) を回避するため人間
関係の狭隘化を招くパッシングを一方の極とし、中
間に職場など公的な関係における伝え方があり、他
方の極に積極的な打ち明けによる親密な関係の確立
がくる連続体のどこかに、研究対象者の narrative を
位置づけることができた。　　
[ 考察 ]　HIV 感染した血友病者は自らの置かれた
社会関係に応じた戦略的な病の伝え方を採用してい
るが、この「生の技法」は原告団など支援団体が提
供する情報に依拠して可能になることもあり、薬害
HIV 感染者の社会支援として QOL の改善に貢献す
る「生の技法」を効果的に伝えることが重要である
と思われた。

（2）後藤美和、竹谷英之、川間健之介、新田 收：
血友病患者における健康関連 QOL に影響を与え
る要因．日本血栓止血学会誌 (0915-7441)25 巻 3 号 
Page388-395(2014.06)．
[ 目的 ]　血友病患者の QOL(quality of life) には、関
節内出血やインヒビター、感染症、関節症、日常生
活活動 (ADL) などの関与が推察される。本研究の目
的は、血友病患者の健康関連 QOL(HRQOL) に最も
影響を及ぼす要因を明らかにすることである。
[ 方法 ]　16 歳以上の血友病患者を対象に、基礎情
報と社会的背景、身体的・精神的サポート満足度、
ADL、HRQOL(SF36) を調査した。
[ 結果 ]　有効回答は 259 名 (37.5% )、平均 40.9 歳で
あった。重症者が 64.5%で、HCV(hepatitis C virus)
陽性が 78.8%、HIV(human immunodeficiency virus) 陽
性が 35.5%、インヒビター保有は 8.9%であった。ロ
ジスティック回帰分析にて、HRQOL に最も影響を

与える要因は、身体的健康度は ADL で、精神的健
康度は職場からの身体的・精神的サポートの満足度
であった。
[ 考察 ]　血友病患者の HRQOL 向上において包括的
な介入が必要で、身体的健康には ADL 向上が、精
神的健康には就労支援が重要である。

（3）牧野麻由子：HIV 感染者の QOL と精神心理的
要因の関係について．新潟医学会雑誌 (0029-0440)123
巻 5 号 Page223-231(2009.05)．
[ 方法 ]　HIV 感染者を対象に、QOL と、抑うつ感と
不安感および実存的課題との間の関連を検討した。
245 名を対象とし、the revised Functional Assessment 
of Human Immunodeficiency Virus Infection(FAHI)、
Hospital Anxiety and Depression Scale(HADS)、Purpose 
in Life test(PIL) を用いた。
[ 結果 ]　抑うつ感や不安感が少ないほど、また、実
存的な空虚感が少なく、生きていく意味や目的を見
出せるという意識が強いほど、QOL 全体が高いと
意識されることが明らかになった。
[ 考察 ]　HIV 感染者の抑うつや不安感等精神心理的
な要因への適切なアセスメントと対応は、HIV 感染
者の精神的健康と QOL 向上に寄与する可能性が示
唆された。

（4）Watanabe M, Nishimura K, Inoue T, Kimura S, Oka 
S，QoL Research Group Of The AIDS Clinical Centre 
And Eight Regional AIDS Treatment Hospitals In Japan：
A discriminative study of health-related quality of life 
assessment in HIV-1-infected persons living in Japan 
using the Multidimensional Quality of Life Questionnaire 
for persons with HIV/AIDS. Int J STD AIDS. 2004 
Feb;15(2):107-15.
[ 目的・方法 ]　The aim of this study is to evaluate the 
discriminative properties of the Multidimensional Quality 
of Life Questionnaire for HIV infection (MQoL-HIV) 
and to determine those factors contributing to the health-
related quality of life (HRQoL) of HIV-1 infected persons 
living in Japan. The MQoL-HIV, the Nottingham Health 
Profile (NHP) as a generic instrument, and the Center for 
Epidemiologic Studies-Depression Scale (CES-D) as a 
psychological measure were administered in 375 patients 
as a multiple-centre study. 
[ 結果 ] The score distribution of the MQoL-HIV showed 
a unimodal distribution. The Cronbach's alpha coefficient 
scored more than 0.7 in seven out of 10 domains, but 
was low in both the physical functioning and sexual 
functioning domains. There was a strong correlation 
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between the CES-D and MQoL-HIV index scores 
(R-0.73). Relatively high coefficient values were found 
between psychiatric and nervous symptoms and the index 
score (R=-0.60). In total, the MQoL-HIV may possess 
discriminative properties.

４）HIV/AIDS 患者の追跡調査
原著は下記 1 件であった。

（1）三間純一、立浪 忍、瀧 正志、山元泰之、花房秀次、
藤村吉博、照沼 裕、加藤真吾、吉田孝人：本邦にお
ける HIV 感染長期未発症者の実態．日本エイズ学会
誌 (1344-9478)2 巻 2 号 Page89-95(2000.05)．
[ 方法 ]　1995 年に厚生省 HIV 感染者発症予防・治
療に関する研究班、NH 委員会において HIV 感染長
期未発症者 (LTNP) の診断基準を独自に設け、その
基準に合う症例を対象として、一次調査、二次調査、
追跡調査を行った。
[ 結果 ]　一次調査では 2,191 例の HIV 感染者の数
が報告され、その内 NH 委員会の基準に合致した
LTNP は血友病 152 例、非血友病 2 例で、総計 154
例で全症例の 7%であった。しかし、血友病患者の
みでみると 14%となった。二次調査では LTNP 症
例の HIV 感染時期は 1981 ～ 1983 年が 53%を占め
ていること、CD4+ 細胞数は 1995 年末には 20%が
500/ μ l を切っていたこと、無治療の症例が 58%に
みられたことなどが判った。追跡調査で行われた
HIV-RNA 量は 1,000 コピー /ml 以下の症例は 2 年後
48%、3 年後 76%であった。3 年後追跡調査の無治
療例は 69%であった。

D. 考　察

以上の文献検討をもとに、調査 C を次のように計
画する。
1) 研究のデザイン

縦断的事例研究

2) 研究対象者
調査 B の研究対象者のうち、調査 C への協力に

承諾が得られた者 15 ～ 30 名（見込み）

3) 研究協力の依頼手順
本研究は、調査 A、B に続く第 3 回目の調査であり、

調査 A では、その後も継続調査することを前提とし
て協力依頼を行い、継続調査に協力する意思のある
患者は、その際氏名を明らかにしたため、調査対象
者名簿が作成された。調査 B は、その名簿をもとに
同様の調査が実施された。今回行う調査 C は、前回
調査から 20 年近く経過しており、患者の通院して

いる医療機関が変わったり、調査への協力意思も変
わったりしている可能性が考えられる。そこで、改
めて調査依頼を行い、協力の意思を確認する必要が
あると考え、調査 B で使用した名簿をもとに調査協
力依頼を配布する。

4) 調査方法
25 年後の調査票による調査のみでは、その意味

を分析することはできない。その結果の意味は、25
年間を振返り患者自身に語ってもらうしか方法はな
い。そこで、自記式調査票（以下、調査票）と研究
者による患者病歴からの診療に関するデータを転記
した調査票（以下、フェイスシート）による調査に
加えて、患者へのインタビュー調査も行う。インタ
ビューは 25 年間の経過を振り返りながら、患者自
身が考える結果の解釈について語ってもらうことを
目的とするため、「調査 A・B・C の結果をご覧になっ
てどう思いますか？」を発問とする半構成的インタ
ビューとする。
「自記式調査票」は調査 A、B と同様のセットと

し郵送する。調査所要時間は約 20 分で、調査票の
返信は、返信用封筒で回答者に直接投函してもらう。
調査票の返信をもって調査協力の同意が得られたも
のとみなす。
「フェイスシート」は、研究協力者が診療録から

転記し、研究者に郵送する。
半構成的インタビューは「インタビューガイド」

にもとづいて個別に実施する。インタビューの日時
や場所は、研究者が研究対象者と相談の上決定し、
インタビューは同意を得て IC レコーダーに録音す
る。　

5) 調査内容
自記式調査票

（１）既存の尺度
① CES-D（抑うつ症状の自己評価尺度）　②カルノ

フスキー尺度（ADL 評価尺度）
（２）本調査で作成した尺度
 ①認知された身体的問題尺度　②認知された心

理・社会的問題尺度　③病気の理解をともなう
サポートネットワーク尺度　④その他の項目

フェースシート
　診断、CD4 数等の診療データを研究者が患者病歴
より転記
半構成的インタビュー
・ 調査結果を見て 25 年の経過をどのように振り返

るか（発問）
・ 自分自身の全体像の変化を自覚したことは
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・ この先の人生の見通しを修正しなければならな
いと思ったことは？（和解金を使い切ってしまっ
たことなど）

・ 実際にどのように見通しや人生計画を修正した
のか？

・ コーディネーターナースなど医療者の存在がど
のような影響を与えたか？

6) 分析方法
調査票・フェイスシートのデータについては、各

項目について記述統計を行い、調査 A、調査 B の結
果と比較する（χ 2 検定、t 検定等）。解析ソフトは
SPSS ver.23.0 を使用。

インタビューデータについては、質的帰納的分析
を行う。

なお、データ分析は、研究者のうち島田、八鍬が
中心となり行う。石原は調査 A、B を実施した立場
から、池田、大金、岡は HIV/AIDS 医療に携わって
いる専門家の立場から、大平、柿沼は薬害 HIV 被害
者である血友病患者の支援を行っている立場から、
データ分析の評価や考察を行う。　

E. 結　論

調査 B の結果を明らかにし、調査 A、B と同様の
調査を行い、対象者別に調査 A から C の変遷を明
らかにする。それをもとに、対象者にインタビュー
調査を行い、変遷に影響した出来事や気持ち等に関
する語りを質的帰納的に分析する。

F. 健康危険情報

なし

G. 研究発表 

なし

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

　なし
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