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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
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小松　賢亮　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 心理療法士

非加熱血液製剤による HIV 感染血友病等患者の長期療養上の問題点を複数の視点から検討
した。共感染 HCV の長期経過として、ソホスブビル治療 22 名の経過観察では、線維化
の改善が認められた。HCC の治療実態調査も開始した。虚血性疾患のスクリーニング研究
には72名が登録し、冠動脈造影検査(CAG)の適応が15名（24%）、5名に治療が必要だっ
た。PMDA セカンドオピニオン症例 88 名に病病連携支援を行った結果、血友病関連治療・
HIV 関連治療・肝臓関連治療の支援のほか、医療費相談、療養環境相談の支援が必要であっ
た。医療費に関する相談が 46 件、在宅支援や療養環境の調整などが 7 件、各種手当に関
する相談などが 18 件と、福祉や生活に関する連携も多かった。
運動機能維持のためのリハビリ検診会は全国 5 か所で実施され、多施設共同研究として
71 症例の患者データ、187 名の参加スタッフ調査の解析を行い、運動機能の低下が確認
されたが、検診により参加者のリハビリへの意欲は向上し、スタッフにも益になるなど、
検診会の有用性が示された。
心理面接の介入前向き研究では、中間解析ではあるが、心理面接の満足度が高く、研究参
加を契機にカウンセリング等の支援の適切利用が増えることが示唆された。、
全国実態調査には 234 名が回答し、包括的 QOL 尺度である SF-36 の身体機能、日常役
割機能は一般男性の 80 代相当であった。現在の健康状態について 1 年前より悪化したと
答えた症例が 32％あり、通院負担の相対的増加が明らかとなった。訪問健康相談の実証
研究では受診支援・家族介護負担軽減・病状悪化予防に効果が認められた。iPad を用いた
支援では、高血圧の改善や、受診や服薬順守改善の事例があった。高度医療機関近隣への
転居に伴う実証研究では、高度・専門的な医療の確保と通院負担の軽減が得られたが、生
活費・家事負担、食生活などには課題があった。
薬害被害 HIV 症例においては、血友病・HIV・肝疾患及びその他の疾患の頻度が増しており、
多彩な分野の医療の提供のみならず生活習慣や療養環境への支援、そして心理面・生活面・
QOL への包括的な支援が必要である。�

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
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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

A．研究目的

非加熱血液製剤による HIV 感染血友病等患者の長
期療養上の問題点の実態を調査し、支援するととも
に、適切な医療・ケア・支援を長期にわたり地域格
差なく提供できる体制の構築に貢献する事が目的で
ある。様々な側面を包括的、かつ患者視点に配慮し
つつ検討し、その成果を均霑化し、より良い制度の
実現、人材育成に生かす提言を行う。

【サブテーマ 1  肝臓その他の合併症管理・医療連携】
内科的には、重複感染から肝硬変、肝細胞癌にい

たる肝疾患、虚血性心疾患、そして個々の症例が多
彩に有する複雑な疾患管理の病病連携について、今
後のより良い治療体制の構築のための現状を分析し
た。

【サブテーマ 2　運動機能の低下予防とリハビリ
テーション技法の検討】

血友病性関節症や活動量を増やせない生活およ
び、内科疾患等による影響から生じている身体活動
の低下の支援として、社会参加までを目途とするリ
ハビリテーションの立場から、リハビリ検診会を
行って直接的支援を行うとともに、機能低下の状況
の把握、運動機能以外の支援のワンストップでの提
供を行った。またリハビリ検診会は、患者の複合的
な多彩な側面を知ることができるため、医療スタッ
フへの教育的機会としての目的も有している。

【サブテーマ 3　神経認知障害及び心理的支援】
これまで、心理的支援に繋がりにくかった薬害

HIV 感染者への心理的支援の充実化に向けて、薬
害エイズの社会的背景や彼らの心理的特性を考慮し
た、有効な心理学的技法を探索的に検討した。

【サブテーマ 4　生活レベルでの健康・日常生活実
態の調査と支援】

今後の長期療養環境の確立と個別支援のための実
態調査を行い、また実証研究として訪問健康相談、
ICT を用いた生活状況の経時的把握、居住環境につ
いての実践モデル調査を行った。

個別支援において、コーディネーターナース（以
下 CN）の働きは重要であると考えられているが、
全国における CN の配置・業務内容は十分とは言え
ない。今後の人材育成の材料とするため、今年度は
転居を伴う薬害患者の支援事例から、CN の具体的
な活動内容やその機能を明らかにするための分析を
行った。

【サブテーマ 5　生活の質】
薬害 HIV 感染血友病症例の生活の質（QOL）の

把握のため、①比較可能な HIV 感染のない血友病症
例も含めた全国横断研究（インターネット調査）と、
② HIV/AIDS 患者の精神健康と認知された問題の 25
年間の変遷を明らかにするためのインタビュー研
究、この二つを計画している。

B．研究方法

サブテーマ１の重複 HCV 感染症に関する検討と
して、本研究班ではソホスブビルを使った治療の効
果・安全性の検討を、遺伝子型１の 32 例（うち血
液凝固因子製剤による感染者 22 名）、遺伝子型２の
6 例（うち血液凝固因子製剤による感染者２名）を
対象に行ってきた。今回は遺伝子型１で血液凝固
因子製剤により HIV･HCV に感染した２２名につい
て検討を行った。検討項目は ALT､ HCV RNA､ 血
小板数、Fib-4 index（これら２つは線維化の指標）、
AFP､ 総コレステロールである。

HCC 治療の実態については、後方視的研究として、
全国のエイズ診療拠点施設 444 施設へ、研究参加の
可否と症例数について、1 次アンケートを行い、参
加可能の返答の得られた 12 施設に、2 次アンケート
を行い、症例の性別、年齢、血友病タイプ、HCV 治
療の有無、診断時の腫瘍径、個数、HCC に対する治
療の有無、治療内容、転帰について検討を行った。

いっぽう、PMDA に届いたセカンドオピニオンを
希望する薬害被害者の「健康状態報告書」と「生活
状況報告書」に基づき、患者支援団体・ACC の順
に電話にてヒアリングを行い、支援団体と ACC 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、その内容を分析した。

虚血性心疾患の研究では、登録患者に対して外来
で各種スクリーニング検査を行い、有所見者に対し
冠動脈 CT, 負荷心筋シンチグラフィーをおこなっ
た。
サブテーマ２では、リハビリ検診会を全国で開催

して運動機能への直接的支援を行うとともに、運動
機能と ADL の状態を把握した。今年度からは多施
設合同研究としての倫理的手続き、データの解析を
行った。さらに、北海道大学では、開眼片脚起立時
間と Timed up-and-go test（TUG テスト）も行い、運
動器不安定症に該当するかどうかの検討も行った。

加えて、リハビリ検診会の参加スタッフへの均霑
化活動としての意義を、アンケートから解析した。

また、リハビリテーション技法の検討として、在
宅で筋電気刺激装置を用いることによる筋力増強に
ついて前向きクロスオーバー研究を行った。
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サブテーマ３では、薬害 HIV 感染者の救済医療に
関する心理的支援の質の向上を目指し、フォーカシ
ングアプローチの有効性を探索的に明らかにするた
めの無作為前向き試験を行った。
サブテーマ４では、郵送による全国実態調査を

行った。また、医療行為を伴わない訪問看護師によ
る健康訪問相談をモデル事業として実施しており、
その効果を解析した。

加えて、iPad を用いた生活状況調査を双方向性の
ある支援として 19 名に対して行い、その効果を解
析した。

高度な医療の必要から ACC 近隣へ転居している
患者二名（ともに 40 代、一名は透析通院中、一名
は肝移植経験者）には、居住環境整備などの支援対
応を行い、転居前後の医療アクセス状況・生活状況
把握を行った。

CN の業務解析のため、某県在住の薬害患者 1 名
に対する、ACC 救済医療室による個別支援の介入
時から ACC での入院・転居を経て地域での医療や
生活支援が順調に行われるまでの、約 1 年 2 ヶ月間
の CN 活動の支援記録と患者支援団体との面接から、
CN 業務内容の分析を行った。
サブテーマ５では、非感染血友病症例との差異も

検討できるようにウェブアンケートによる QOL 調
査を準備し、倫理審査も終えた。

また、1993 年（ART 前）の調査研究対象者を対象に、
25 年間の変化についての振り返り調査研究を、構造
的面接にて行うための倫理的手続きを終了し、2 名
にプレ調査を行った。

（倫理面の配慮）

すべての研究は必要な倫理面の配慮を行い、多く
は施設・団体の倫理審査を経て行われている。

C．研究結果

【サブテーマ 1】
ソホスブビル治療 22 名の経過観察では、全症例

で HCV RNA は陰性を持続し、再燃は認められなかっ
た。ALT は正常値を上回る症例が多く、脂肪肝、薬
剤性肝障害など他の因子を考える必要があると考え
られた。血小板、Fib-4 index の推移からは、症例に
よりばらつきが認められるものの全体としては線維
化の改善が治療収容後も徐々に進むことが示唆され
た。最終経過観察までに肝細胞癌の発生を 1 例（41 ヶ
月目）に認めた。他には肝疾患に関するイベントは
認められなかった。

HCC 治療実態調査症例 24 例の診断時年齢は 49 歳
で、背景肝の HCV 治療は、治療有りが 9 例（37.5%）、

治療無しが 15 例（62.5%）であった。HCC に対し
て治療あり 18 例（75％）、治療無しが 5 例（20%）、
不明 1 例（5%）であった。HCC 治療ガイドライン上、
肝機能良好であれば肝切除などが施行可能な単発 11
症例の治療内容を肝機能別にみると、Child A 6 例中、
TACE 3 例、RFA3 例、経皮的エタノール焼灼 (PEI) 
1 例（重複あり）であり、全例肝切除は行われてい
なかった。Child B 3 例中、TACE+RFA1 例、RFA1 例、
治療無し 1 例であった。Child C2 例は TACE2 例施
行されていた。

また、大阪医療センターで薬害重複感染から肝細
胞癌を発症した 3 例を検討すると、抗 HCV 治療で
ウイルス学的著効を得たのち肝細胞癌を発症した患
者が 2 例、肝細胞癌治療後に抗 HCV 治療を行いウ
イルス学的著効が得られた患者が 1 例であった。3
例ともウイルス学的著効を得たのち肝予備能は低下
せず、肝移植候補リストへの登録レベルではなかっ
た。

一方、2019 年 12 月末までの ACC への PMDA デー
タ到着は、合計 319 人で、ヒアリングを終了した
146 人のうち、82 名で全国の各ブロックの医療機関
との病病連携を行った。病病連携の内容は、血友病
性関節症などの血友病関連事項が 23 件、日和見疾
患や抗 HIV 療法などの HIV 関連が 13 件、肝移植や
肝がんに対する重粒子線療法を含む肝臓関連が 20
件であった（重複あり）。実際にこの病病連携を通
じて今までに 2 例が肝移植を受け、4 例が重粒子線
治療を受けた。このような医療に関する連携ばかり
ではなく、個室料負担などの医療費に関する相談が
46 件、在宅支援や療養環境の調整などが 7 件、各種
手当に関する相談などが 18 件と、福祉や生活に関
する連携も多かった。

虚血性疾患のスクリーニング研究には 72 名が登
録、その中で冠動脈 CT か、または負荷心筋シンチ
を行った 62 人について、冠動脈造影検査 (CAG) の
適応と判断されたのは 15 名（24%）だった。その
うちの 12 名に CAG を行い、1 名が冠動脈バイパス
術を受け、4 名は血管拡張術やステント留置などの
処置を行った。

62 名の検査の結果、CAG の適応が 24％と高率に
見られた。CAG が 12 症例に行われ、有意狭窄が 5
症例に認められた。そのうち 4 症例が PCI、1 症例
が CABG の治療を受けた。脈波伝播速度検査で動脈
硬化群は標準範囲内の群に比し、冠動脈 CT で有意
に冠動脈石灰化スコアが高い傾向にあった。

【サブテーマ 2】
リハビリ検診会は全国 5 か所で実施され、多施設
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共同研究として 71 症例の患者データ、187 名の参加
スタッフ調査の解析を行った。

北海道大学では、参加者 15 名の TUG テストと開
眼片脚起立時間から運動器不安定症を評価したとこ
ろ、TUG テストでは基準値からの乖離は目立たな
かったが、開眼片脚起立時間は著明に低下している
症例が多かった。全体としての評価では、正常レベ
ルだった症例は 14 例中 1 例のみであり、10 例が運
動器不安定症（ロコモティブシンドローム）の範疇
であった。

当日アンケートによる患者満足度は、開催地 5 ヶ
所のうち 4 ヶ所（北海道、東北、東海、九州）で、
100％が満足（満足・やや満足）と回答、東京開催
分も高い満足度を示した。患者アンケートの結果か
らは、今回のリハビリ検診会によって患者自身が自
らの身体状況を把握し、リハビリに対する意識が向
上したとの回答が多かった。

スタッフからは、参加による発見があるとの回答
が多く、特に臨床経験なし群では、検診会への参加
が今後の臨床に役立つと答える割合が多かった。一
方、患者満足度は、94.8％が満足（満足・やや満足）
と回答した。自由記載では自身の関節の状態の把握、
関節の状態に合ったリハビリや自助具の選択（靴の
補高の調整、装具など）、リハビリへの動機付け、
自助努力の意識が向上した等の感想があった。定期
的な通院リハへの要望があった。

在宅での筋電気刺激法の研究は倫理審査を経て開
始し、目標症例 12 例のところ、8 例がすでに参加し
ている。

【サブテーマ 3】
心理面接の介入前向き研究では、34 名登録中 19

名が終了した。中間解析では、主目的である自記式
質問紙による効果評価の解析は行わず，介入・最終
評価終了 19 名のアプローチに関するアンケートの
みをまとめた。フォーカシングでは、7 割以上が「気
持ちが楽になった」「自分自身や状況に対する理解
が進んだ」「機会があればまた受けてみたい」「満足
できた」と回答しており、対話では 7 割以上が「困
りごとや課題が軽減・解決 ( 達成 ) できた」「気持ち
が楽になった」「機会があれば、また受けてみたい」

「機会があれば周囲の人に勧めてみたい」と回答し、
10 割が「満足できた」と答えた。19 名中 13 名が、
これまでカウンセリングを受けたことがなかった
が、そのうちの 8 名が研究終了後も継続を希望した。

【サブテーマ 4】
全国実態調査には 234 名が回答し、包括的 QOL

尺度である SF-36 について、年齢との相関を調べ
たところ、身体機能、日常役割機能の下位尺度で
相関が見られ、一般男性の 80 代相当であった。75
名（32.1％）が現在の健康状態について 1 年前より
悪化（1 年前ほど良くない、1 年前よりはるかに悪
い）と回答した。定期通院は年間平均 18.5 日、平均
2.5 片道 60-90 分であった。今後通院回数が増える
場合、支援を要望する 47％、病院近くへの転居意向
19.2％、自宅近くへの転医意向 26.5％であった。

訪問健康相談は 12 名に行われた。病状の悪化に
ついて受診前後の支援をした例、母親の介護の負担
軽減を支援した例があり、予防や受診状況が改善し
た例が 3 例あった。　　

iPad を用いた生活状況調査（17 名）では、入力内
容に基づいた相談対応により、高血圧が改善した事
例が 3 例、受診や服薬順守が改善した事例が 2 例あっ
た。

高度医療機関近隣への転居に伴う実証研究では、
ACC 近隣に転居した場合、高度・専門的な医療が
確保され、通院負担が軽減した。生活費・家事負担、
食生活などには課題があった。

個別患者支援における CN 業務は、a) 心身に対す
る課題に対応しつつ生活の中にあるニーズを見出
す、b) 患者自身による意思決定までのプロセスに寄
り添う、c) 適切な支援内容を検討し、支援者・支援
機関を見いだし、支援者と患者・支援者間をつなぐ、
の 3 つの機能に分類された。

【サブテーマ 5】
新たな「血友病患者の QOL 調査」の倫理審査は

通過し、ウェブアンケートの開始間近である。
25 年間の縦断的変化を把握するための構造的イン

タビューにおける 2 名のプレ調査では、精神健康と
満足度および認知された問題の推移について、低下
の一方という単純な動きではなく、25 年の間に複雑
に変化していた。

D．考 察

HCV 感染者にソホスブビルを使ってウイルスを
排除したコホートの検討からは、全体として線維化
は改善していたが、改善が遷延している症例もあっ
た。発がんについては、1 例の発症であり、研究班
のコホートにおける発がん率は少なくとも高いとは
言えず、ＡＦＰ値の低下から考えると発がん抑止効
果があると考えられる。今後ハイリスク群に関して
は慎重に経過観察を行うこと、横幕班のレジストリ
との連携が重要と考えられる。

今回、血液製剤による HIV/HCV 重複感染患者に



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

おける HCC について、初めて全国のエイズ診療拠
点病院より 24 例の症例が集積されたが、アンケート
の回収率は 31％と十分とはいえず、正確な実態が明
らかになったとはいい難い点もある。少ない症例の
解析ではあるが、おそらく血友病による出血や HIV
治療との関連からか、本邦の肝癌診療ガイドライン
に沿った標準治療が適切に施行されていない可能性
があった。この結果をもとに、今後適切な治療を可
及的に施行するように提案していく予定である。

肝不全に対する肝移植については、薬害重複感染
症例のランクアップが認められているが、今後は、
肝細胞癌合併症例についても適切なルールを検討し
ていきたい。

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
ルされている症例が多いながらも、それら治療関連
の対策が必要なケースもあり、また肝疾患に関して
は移植への登録や重粒子線治療などの最新の治療法
への助言・周知が必要と考えられた。またヒアリン
グでは、関節障害に関して長期間受診していなかっ
たり障害認定を受けていないなど、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
た。すなわち、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は、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。

虚血性心疾患については、今回の研究で、年齢や
病歴に関わらず極めて高い頻度で処置が必要な冠動
脈狭窄が見つかっており、そのほとんどは無症状例
であった。全国の他の薬害被害患者に対しても何ら
かのスクリーニングが必要だと思われる。

リハビリ検診会のデータからは、関節可動域・筋
力の低下、歩行バランス障害などが認められ、引き
続きこれらの機能低下への対策が必要であることが
示された。

支援としてのリハビリ検診会は、動けなくなるこ
との不安というニーズに適合し、運動指導や靴の調
整など、効果を実感できること、個別の専門家への
相談機会を生み出すプログラムになっていることか
ら、満足度が高いと考えられた。継続参加者が増え
たことで、定期的な見直しの機会としての意義も高
くなる一方で、すでに一部の施設で行われている外
来リハビリとの組み合わせについても今後検討して
いく必要がある。また未参加の患者に対し、主体的
な参加を促す工夫、開催地の拡大、遠方患者への交
通費補助等も検討の余地があると思われた。

リハビリ検診会は、参加スタッフへの教育的効果
も期待されており、今回のアンケートにおいても、
参加スタッフの気づきが多く回答され、人材育成と
しての意義も確認されたと考える。

心理面接の前向き試験のアンケート結果から、患
者にとって今回の心理学的技法は有益な体験であっ
たことがうかがえる。薬害 HIV 感染者に心理的な支
援へのニーズがあることを示しており、今後、必要
としている者にどのように支援を広げていくかが課
題となると考えられる。

患者の全国郵送調査では、アンケート回答者の 3
人に 1 人はこの１年間に健康状態の悪化を自覚して
おり、また健康実態からは、移動、普段の活動、痛
み / 不安感に問題を抱える者がそれぞれ約 7 割を超
えることから、今後の生活圏の縮小が示唆される。

そのため、通院確保のための移動支援、普段の活
動の支援、痛み / 不快感の負担軽減策を行い、QOL
低下を予防する必要がある。

訪問健康相談では、導入や関係構築に心理的障壁
があるものの、信頼関係が構築されると、地域生活
のゲートキーパーとしての訪問看護師のかかわりに
より、病状と体調、不安それぞれについて悪化の予
防がなされた。今後も心理的障壁の解消の時間の余
裕を持った早期からの導入が必要と思われた。iPad
でも双方向性の特色を生かした支援が可能であっ
た。

薬害患者及び家族の高齢化、増える通院頻度に
よって、専門医療機関近くへの転居が選択肢として
上がりつつある。患者の健康資産 (health capital) を
守るため、生活圏と医療圏が一体化した居住環境の
整備、予防的取り組みにつながるよう、患者の自覚
を促すため準備性支援・意思決定支援などが必要で
ある。

その際、地域に根差した様々な支援を継続的に
コーディネートする存在が欠かせない。その CN 活
動は、a) 心身に対する課題に対応しつつ生活の中に
あるニーズを見出す、b) 患者自身による意思決定ま
でのプロセスに寄り添う、c) 適切な支援内容を検討
し、支援者・支援機関を見いだし、支援者と患者・
支援者間をつなぐ、の３つの機能に分類され、アセ
スメントと実践力、そして患者へのエンパワメント
の視点が重要と思われた。

25 年間のインタビューのプレ調査からは、医療者・
家族と強いつながりを感じることができると、患者
は安心感を得、心強さを感じ、安定につながると考
えられた。
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E．結 論

加熱血液凝固因子製剤による HIV 感染血友病等
者の長期経過という未体験の状態を、包括的かつ多
面的に把握して支援体制の構築を図るための本研究
から、肝疾患の管理には引き続き経過観察と診療の
均霑化が必要であること、虚血性疾患についても積
極的なスクリーニングが必要であることが示唆され
た。また、病病連携の分析から、内科疾患の治療や
管理のみならず、関節症の管理、社会的サービスの
利用などについても、より徹底した診療と連携が必
要であることが明らかとなった。身体機能の低下に
対するリハビリテーション、心理面接などが効果を
有することが示唆された。

医療へのアクセスを守りつつ、さまざまな機能の
低下・変化に合わせて社会資源を利用しつつ質の高
い生活を構築するために、現在の居場所を選択する
場合でも、高度医療機関の近くに転居する場合でも、
訪問を含めた積極的な支援と意思決定支援、治療へ
のアクセスの確保・予防（生活習慣 + 早期受診）・
孤立感・緊急時リスクなどに目を配った支援、社会
参加の支援などの多彩な施策が必要である。

F．健康危険情報

なし

G．研究発表
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研究要旨　

HIV・HCV重複感染者に対するソフォスブビル
投与の長期効果

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教授

共同研究者

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

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

本研究班では多施設共同研究として、HIV・HCVに重複感染している患者に対するソホス
ブビルを用いた治療の有効性・安全性について検討してきた。今回このコホートのうち血
液凝固因子製剤でHIV・HCV（遺伝子型1）に感染した患者について安全性・有効性の検
討を行った。対象22例中1例がウイルス学的治癒判定41ヶ月後に肝細胞癌の発生が疑
われ治療を行った。他の21例には肝疾患に伴う合併症は認められず、この治療の有効性・
安全性が改めて確認された。

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

HIV 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。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。
血液凝固因子製剤での HIV 感染者の 95％以上は
HCVに重複感染している。HCVの排除は経口抗ウ
イルス薬で容易に可能になったが、線維化の退縮、
肝細胞癌合併の可能性の軽減は不明である。
本研究班では多施設共同研究として、HIV・HCV
に重複感染している患者に対するソホスブビルを用
いた治療の有効性・安全性について検討してきた。
今回このコホートのうち血液凝固因子製剤でHIV・
HCV（遺伝子型 1）に感染した患者について安全性・
有効性の検討を行った。

B. 研究方法 

本研究班ではソホスブビルを使った治療の効果・
安全性の検討を遺伝子型 1の 32 例（うち血液凝固
因子製剤による感染者 22 名）、遺伝子型 2 の 6 例
（うち血液凝固因子製剤による感染者 2名）を対象
に行ってきた。今回は遺伝子型 1で血液凝固因子製
剤によりHIV・HCVに感染した 22 名について検討
を行った。検討項目は ALT、HCV　RNA、血小板
数、Fib － 4　index（これら 2 つは線維化の指標）、
AFP、総コレステロールである。

C. 研究結果

22 例すべてでHCV　RNAは陰性を持続し、再燃
は認められなかった。
（図 1）に ALT の推移を示す。正常値を上回る症
例が多く、脂肪肝、薬剤性肝障害など他の因子を考
える必要があると考えられた。
（図 2）は血小板の推移、（図 3）は Fib － 4　index
の推移を示す。症例によりばらつきが認められるも
のの全体としては線維化の改善が治療収容後も徐々
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に進むことが示唆された。Fib － 4　index は 15 例
で 2 未満であったが肝硬変域（3．25 以上）で持続
する例も 3例認められた。
（図 4）は AFP 値の推移を示す。抗HCV療法開始
前には 22 例中 9例で AFP 値は 10（ng ／ mL）以上、
うち 6例は 20 以上であったが最終観察時点で AFP
値が 10（ng ／ mL）以上の症例は 1例のみであった。
（図 5）は総コレステロール値の推移を示す。抗
HCV 療法開始後平均値（太線）は軽度上昇したも
のの個人差が大きかった。最終観察時点でコレステ
ロール値が 200（mg ／ dL）以上の症例は 5例であっ
た。
最終経過観察までに肝細胞癌の発生を 1例（41 ヶ
月目）に認めた。他には肝疾患に関するイベントは
認められなかった。



20

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

D. 考　察

HCV 感染者にソホスブビルを使ってウイルスを
排除した際に問題となることとして、（1）どの程度
肝発がんを抑制することができるのか、（2）発がん
してくるのはどのような人なのか、（3）肝線維化は
どの程度改善してくるのか、（4）線維化進展例に対
してはどのような治療を行うべきなのか、（5）肝臓
以外の合併症の改善が得られるかどうか、などを挙
げることができる。
本検討の症例 22 例中では治療開始前に Fib － 4　
index が 3．25 超の症例は 7 例であった。うち 4 例
は最終観察時点で Fib － 4　index は 3．25 未満に
低下している。こうした症例では血小板数の増加も
認められ、線維化が改善しているものと予想され
る。これら 7例のうち 1例からウイルス学的治癒判
定 41 ヶ月後に発がんを見ている。HCVに感染した
肝硬変からの年率発がんは 7％前後とされており、7
例の肝硬変例からは 2年の観察期間で 1例程度の発
がんが予想されることを考えると、研究班のコホー
トにおける発がん率は少なくとも高いとは言えな
い。AFP 値の低下から考えると発がん抑止効果があ
ると考えるのが自然である。
図 3に Fib － 4　index の推移を示した。多くの症
例で抗 HCV 療法施行後に Fib － 4　index は低下し
ており、特に Fib － 4　index 高値例でその傾向が目
立った。しかし最終観察時点で Fib － 4　index が十
分低下していない例も見られた。
ソホスブビルを用いた抗 HCV療法の後にはコレ
ステロールが上昇する症例のあることが知られてい
る。（図 5）ではこの調査結果を示した。現時点では
大きな脂質代謝への影響はないと判断される。
今回の検討により、HCV 排除後も炎症の持続、
線維化・発がんリスクの軽減が認められた。ハイリ
スク群に関しては今後慎重に経過観察を行うこと、
このような症例を横幕班のレジストリに組み込み共
有することなどが今後大切になってくる。レジスト
リのデータが集積され、どのような患者がハイリス
クなのかが明らかにされれば適切な治療介入につな
がり、患者の予後を改善させることが期待される。

E. 結　論 

ソホスブビル投与を行った HIV・HCV 重複感染
者 22 例の解析を行った。この治療により発がんが
抑止されることが示唆された。

F．健康危険情報 

なし
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1.	 四柳 宏 , 塚田 訓久 , 三田 英治 , 遠藤 知之 , 潟永 
博之 , 木村 哲 . HIV 感染者の C型慢性肝炎に対
するソホスブビルを用いた経口抗 HCV療法 日
本エイズ学会誌 21;  27-33: 2019

2．学会発表 
特になし
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テーマ1：肝臓その他の合併症管理・医療連携
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研究要旨　

血液製剤によるHIV/HCV重複感染者の肝細胞癌
（HCC）に対する治療結果−全国調査−

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	 琉球大学　消化器・一般外科　教授

血液製剤によるHIV/HCV重複感染患者のうち、HCVによる肝硬変が問題となっているが、
C型肝硬変患者には高率に肝細胞癌（HCC）を発症することが知られている。血友病を背
景としているため、HCCに対する治療が適切に行われているか不明な点も多く、全国調査
を行った。全国のエイズ診療拠点病院444施設へ1次アンケートを行い、12施設から
回答、24例のHCC症例が報告された。全例男性で腫瘍径21mm( 中央値 , 7-100mm) 
、単発 11例（46%）であった。18例（75%）が治療を受けており、経皮経肝動脈的
化学塞栓療法（TACE）11例、ラジオ波焼灼術6例、脳死肝移植1例、不明7例であっ
た。単発症例11例には手術が施行されておらず、4例再発死亡されていた。今後、症例
を集積し、ガイドラインに沿った治療を各拠点病院へ周知する必要があると考えられた。

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

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。C型肝硬変には高率に肝細胞癌（HCC）
が発生することが知られており、脳死肝移植適応（ミ
ラノ基準 : 単発 5cm 以内、3 個以内 3cm 以内、や、
Japan Criteria: 腫瘍径 5cm 以内、腫瘍個数 5個以内、
AFP500 以内）にも関わってくる。また、C型肝炎が、
従来のインターフェロン治療からインターフェロン
フリーの治療（DAA）により高率に治癒することが
達成されるため、長期的な経過の中で、HCC に対
する治療が、当該患者の予後を左右する事になりつ
つある。今回、HCC 治療の実態について、後方視
的に全国のエイズ診療拠点施設へアンケート調査を
行う事とした。

B. 研究方法

後方視的研究として、全国のエイズ診療拠点施設
444 施設へ、研究参加の可否と症例数について、1次
アンケートを行った。
139 施設より回答を得られ（回答率 31.3%）、参加
可能の返答は 12施設、HCC症例数は 24例であった。
これらの症例を対象とし、2次アンケートを行っ
た。
性別、年齢、血友病タイプ、HCV治療の有無、診
断時の腫瘍径、個数、HCCに対する治療の有無、治
療内容、転帰について検討を行った。

（倫理面の配慮）

研究の遂行にあたり、長崎大学病院の倫理委員会
にて承認を受けて、全国調査を行った。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。
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C. 研究結果

HCC症例の診断時年齢は49歳（中央値、34-67歳）、
全例男性（24例）、血友病は血友病Aが15例 (62.5% )、
血友病 Bが 9例（37.5%）であった。背景肝のHCV
治療は、治療有りが 9 例（37.5%）、治療無しが 15
例（62.5%）であった。
診断時、HCC 最大径は 21mm( 中央値、7-100mm)
であった。腫瘍個数は 2個（中央値、1- 多数）、単
発は 11 例（45.8%）、各症例のMELD score、Child-
Pugh grade、多発 13 例（54.2%）であった。HCC に
対して治療を行ったのは 18 例（75％）であり、治
療無しが 5 例（20%）、不明 1 例（5%）であった。
HCC に対する治療内容は、経皮経肝動脈的化学塞
栓療法（TACE）11 例（45.8%）、ラジオ波焼灼術 (RFA) 
6 例（25%）、脳死肝移植 1例（4.2%）、不明 7例 (29% )
であった。
HCC治療ガイドライン上、肝機能良好であれば肝
切除などが施行可能な単発 11 症例の治療内容を肝
機能別にみると、Child A 6例中、TACE 3例、RFA3例、
経皮的エタノール焼灼 (PEI) 1 例（重複あり）であり、
全例肝切除は行われていなかった。Child B 3 例中、
TACE+RFA1 例、RFA1 例、治療無し 1例であった。
Child C2 例は TACE2 例施行されていた。予後に関
しては、Child A 6 例中、3例再発死となっていた。

D. 考　察

HIV/HCV 重複感染患者におけるHCCの合併につ
いては文献的にHCV単独の場合と比較して、・若年
発症が多い、・瀰漫 / 浸潤型が多い・CD4 数で予後
が規定される、等の報告があるが、国内の血液製剤
による感染者のデータは不明であった。今回、全国
のエイズ診療拠点病院より 24 例の症例が集積され
たが、アンケートの回収率は 31％と十分とはいえ
ず、正確な実態が明らかになったとはいい難い点も
ある。少ない症例の解析から明らかになったことは、
おそらく血友病による出血やHIV治療との関連から
か、本邦の肝癌診療ガイドラインに沿った標準治療
が適切に施行されていない可能性があった。Child-A
分類で単発症例は大きさにより肝切除が第一選択と
なる。しかし、単発 11 例中手術を施行された症例
はなく、5例が再発し 4例が再発死していた。Child 
A 症例 6 例の中でも、腫瘍径 30mm以下 5例に対し
て肝切除は施行されていなかった。血友病に対する
侵襲の高い手術が敬遠されている可能性が示唆され
た。
この結果をもとに、今後適切な治療を可及的に施
行するように提案していくとともに、血友病症例に
対する、肝胆膵外科手術（高難度手術含む）につい

て全国調査を展開していく予定である。
　
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、HCC 合併に対
する脳死肝移植適応において、Japan Criteria（腫瘍
径 5cm 以内、腫瘍個数 5個以内、AFP500 以内）が
適応されている。重複感染患者の長期予後を得るた
めには、これらの基準内で治療を継続し、肝機能低
下した時点で、適切に脳死登録、脳死肝移植を行え
る体制を構築することが肝要と思われる。

E. 結　論

少数例の検討にはなるが、重複感染患者における
HCC治療の内容が現在のガイドラインに沿ってない
可能性があり、それに伴い予後も悪い可能性があった。
これを基に、今後のHCC治療に関する啓蒙が必要と
思われた。
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肝癌症例の肝移植を考える

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

抗HIV 治療・抗HCV治療の進歩、肝不全例に対する肝移植のランクアップによって、非
加熱血液凝固因子製剤でHIV/HCVに重複感染した血友病等患者を取り巻く環境はある程
度改善が認められる。しかし、肝細胞癌では肝移植のランクアップは適応されず、課題と
考える。このことを深く掘り下げるため、当院において肝細胞癌を発症した3例の背景や
経過を検討した。抗HCV治療でウイルス学的著効を得たのち肝細胞癌を発症した患者が
2例、肝細胞癌治療後に抗HCV治療を行いウイルス学的著効が得られた患者が1例であっ
た。3例ともウイルス学的著効を得たのち肝予備能は低下せず、肝機能低下で肝移植候補
リストへ登録することは不可能であった。

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

HIV 感染症に対する抗レトロウイルス療法（Anti-
Retroviral Therapy、以下 ART）が進歩し、生命予後
の改善が期待できるようになった。また 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 DAA 治療で HCV の持続的ウイルス学的著効
（sustained virological response、以下 SVR）が得られ
ても、肝発癌をおこすことは知られている。したがっ
て今後は、肝機能低下からの肝不全よりも、肝発癌
例の対応が課題になるため、当院での経験をもとに
この課題を考察した。

B. 対　象

【症例1】40歳代、男性、血友病A、HIV/HCV重複感染。
肝細胞癌（Hepatocellular Carcinoma、以下 HCC）初
発の 13 年前に、他医で C型肝炎に対しペグインター

フェロン・リバビリン併用療法を受け、SVRを得た。
肝 S7 に 13mm 大の HCC が初発した際の血液検査
データは、T-Bil 1.8 mg/mL、AST 40 U/L、ALT 24 U/L、
Alb 3.0 g/dL、血小板数 21.8 万 /mm3［ただし摘脾後］、
CD4 562/mm3、HIV-RNA ( － )［ART 中］、AFP 2 ng/
mL、PIVKA-II 393 mAU/mL、PT 76 %、IV 型コラー
ゲン 7S 9.2 ng/mL［基準値：0-6］であった。肝予備
能は Child-Pugh score は 6 点、grade A であったが、
HCC初発 1年 10 ヶ月前に受けた腹腔鏡下摘脾術の
術前の血小板数は 5.8 万 /mm3 で、腹腔鏡での肝表
面観察所見からも完成された肝硬変であった。血液
検査での評価よりも肝線維化が進行していた。
【症例 2】40 歳代、男性、血友病 A、HIV/HCV 重複
感染。HCC初発の 3年前、C型肝炎に対しシメプレ
ビル・ペグインターフェロン・リバビリン併用療法
を行い、SVR を得た。HCC が初発した際の血液検
査データは、T-Bil 0.7 mg/mL、AST 32 U/L、ALT 29 
U/L、Alb 4.2 g/dL、血小板数 20.3 万 /mm3［ただし
摘脾後］、CD4 636/mm3、HIV-RNA ( － )［ART 中］、
AFP 113 ng/mL、PIVKA-II 61 mAU/mL、PT 133 %、
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IV 型コラーゲン 7S 4.7 ng/mL［基準値：0-6］、ヒア
ルロン酸 40.7 ng/mL［基準値：0-50］であった。肝
予備能はChild-Pugh score 5 点、grade A であったが、
HCC 初発の約 8 年前に受けた腹腔鏡下摘脾術の術
前の血小板数は 5.1 万 /mm3 と臨床的に完成された
肝硬変で、血液検査での評価よりも肝線維化が進行
していた。またフィブロスキャンで評価した肝硬度
も 7.9 KPa と F2 レベルであり、フィブロスキャンの
評価にも限界があると考えられた。
【症例 3】30 歳代、男性、血友病 A、HIV/HCV 重
複感染。HCC が初発時の血液検査データは、T-Bil 
1.6 mg/mL、AST 152 U/L、ALT 84 U/L、Alb 3.5 g/
dL、血小板数 9.9 万 /mm3、CD4 410/mm3、HIV-RNA
＜ 20 copies/mL［ART 中］、AFP 17 ng/mL、PIVKA-
II 26 mAU/mL、PT 71 % で、Child-Pugh score は 5
点、grade A であった。ラジオ波焼灼術施行 1年後、
genotype 3a 型の C 型肝炎に対しソホスブビル・リ
バビリン併用療法を行い SVR が得られた。SVR 約
2 年後に再発し、再度ラジオ波焼灼術を施行した。
臨床経過を図 1に示す。SVR 判定時、Alb 3.6 g/dL、
血小板数6.8万 /mm3であったが、3年9ヶ月後Alb 4.4 
g/dL、血小板数 7.0 万 /mm3 と血中 Alb 値の改善を認
めた。

C. 研究結果

限られた症例での知見であるが、今回は肝移植に
焦点をしぼって考察する。肝移植を考える時、肝機
能／肝予備能の低下を基準にするが、肝線維化進展
例でも血液検査で見かけ上は肝機能が保たれた数値
を呈することが明らかとなり、評価方法の再考が望
まれる。フィブロスキャンでの評価も、同一患者の
経時的な測定に意義はあるものの、肝移植の適応基
準に用いることはむずかしいものと思われた。
さらに症例 3 のように SVR 後に血小板数の回復
は軽微にとどまっても、血中Alb 値が回復する症例
を経験する。一旦、肝移植の登録ができれば、その
後のランクアップも期待できるが、登録ができない
場合は肝機能の数値は見かけ上も回復し、肝発癌し
た際に肝移植という選択肢がむずかしくなることが
示された。
また症例 1のように SVR後 13 年たっての肝発癌
もあり、綿密な肝発癌のサーベイランスが必要であ
る。肝癌に対する治療も進歩しているものの、脈管・
胆管近傍に発生した HCC の治療に難渋することも
少なくない。そのような治療困難例（肝移植を除く）
に対し、登録ができないと肝移植という選択肢が選
べず、今後の問題点である。

図　症例 3 の臨床経過
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D. まとめ

非加熱血液凝固因子製剤で HIV/HCV に重複感染
した血友病等患者の長期療養体制を考えるとき、C
型肝炎治療が進歩したため、肝移植まで必要な患者
は少なくなったと言える。しかし、一旦 HCC を発
症すると再発しやすい癌種であり、治療選択肢とし
ての肝移植は重要である。HCV 排除によって肝機
能が改善したことで、肝移植待機リストに登録でき
ない問題点が浮上しており、今後の課題と考えられ
る。

F. 健康危険情報
　なし

G．研究発表
1.	 1)	 四柳　宏、塚田訓久、三田英治、遠藤知之、
潟永博之、木村　哲．HIV 感染者の C型慢性肝
炎に対するソホスブビルを用いた経口抗 HCV
療法．日本エイズ学会誌 21: 27-33, 2019

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

　特になし
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研究要旨　

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、源河いくみ、矢崎　博久、森下　岳志、
土屋　亮人、池田　和子、大金　美和、杉野　祐子、谷口　　紅、
鈴木ひとみ、栗田あさみ、大杉　福子、阿部　直美、紅粉　真衣、
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、阿部　好美、ソルダノあかね、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	 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。2019年12月末までのACCへのPMDA
データ到着は、合計319人であった。ヒアリングを終了した146人のうち、何らかの
病病連携を実施したのは82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行った。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。
　2019 年 12 月末までにACCに到着した薬害被害
患者の PMDAデータは合計で 319 名分であった（図
1）。80 名は ACC 通院中であり、残りの 239 名が他
院通院中の患者である。このうち、146 名に対して
ヒアリングを行った。64 名とはご本人との電話相談
のみであるが、残りの 82 名に関してはかかりつけ
医との病病連携は行っている（図 2）。
病病連携の内容は、血友病性関節症などの血友病
関連事項が 23 件、日和見疾患や抗HIV 療法などの
HIV 関連が 13 件、肝移植や肝がんに対する重粒子
線療法を含む肝臓関連が 20 件であった（重複あり）。
実際にこの病病連携を通じて今までに 2例が肝移植
を受け、4例が重粒子線治療を受けた。このような
医療に関する連携ばかりではなく、個室料負担など
の医療費に関する相談が 46 件、在宅支援や療養環
境の調整などが 7件、各種手当に関する相談などが
18 件と、福祉や生活に関する連携も多かった。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

図 1. PMDA データを活用した薬害患者の個別支援の現状
(2019 年 12 月末まで )

図 2. 他院通院中の個別支援対象患者の背景
(2019 年 12 月末まで )
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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。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った。
ACC通院中の薬害被害患者を対象としていたが、
他院通院中患者からの希望もあり対象を拡大した。
対象と考えられる 87 名から医学的に不適切と考え
られる 9名と拒否した 6名の合計 15 名を除き 72 名
を登録した（図 3）。2019 年 12 月末までに 53 名に
冠動脈 CTを実施し、造影剤アレルギーのある 9名
については負荷心筋シンチを行った。
冠動脈 CTか、または負荷心筋シンチを行った 62
人について、冠動脈造影検査 (CAG) の適応と判断さ
れたのは 15 名（24%）だった。そのうちの 12 名に
CAGを行い、1名が冠動脈バイパス術を受け、4名
は血管拡張術やステント留置などの処置を行った。
年齢や病歴に関わらず、極めて高い頻度で処置が必
要な冠動脈狭窄が見つかっており、そのほとんどは
無症状例である。全国の他の薬害被害患者に対して
も何らかのスクリーニングが必要だと思われる。
薬害被害患者の診療は ACC においては血友病包
括外来にて行っており、2019 年ののべ受診回数は
819 回であった（図 5）。リハビリテーション科、整
形外科を始めとする他科診療も行っている。

図 3. 薬害被害者における虚血性心疾患スクリーニングの
登録状況 (2019 年 12 月末まで )

図 4. 薬害被害者における虚血性心疾患スクリーニングの
実施状況（2019 年 12 月末まで）
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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
患は薬害被害患者に高頻度に認められるが、関節障
害のため日常運動量が小さく症状が出にくいものと
思われる。無症状であっても、心血管障害に対する
予防的なスクリーニング検査が必要と考えられる。

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を行ったと
ころ、高い頻度で処置が必要な冠動脈狭窄が見つ
かった。
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遠藤　　聡	 東京大学大学院　リハビリテーション医学分野　医師・大学院生

小町　利治	 国立国際医療研究センター　リハビリテーション科理学療法士長

清水　稜也	 国立国際医療研究センター　リハビリテーション科理学療法士

西垣有希子	 国立国際医療研究センター　リハビリテーション科理学療法士

中島　卓三	 国立国際医療研究センター　リハビリテーション科理学療法士

本間　義規	 国立国際医療研究センター　リハビリテーション科理学療法士

能智　悠史	 国立国際医療研究センター　リハビリテーション科理学療法士

松﨑　春希	 国立国際医療研究センター　リハビリテーション科理学療法士

野口　　蓮	 国立国際医療研究センター　リハビリテーション科理学療法士

井上万由美	 国立国際医療研究センター　リハビリテーション科作業療法士主任

唐木　　瞳	 国立国際医療研究センター　リハビリテーション科作業療法士

菊池加寿子	 国立国際医療研究センター　リハビリテーション科研究助手　

血友病患者における患者参加型リハビリテーションの一環として、2013年に国立国際医
療研究センターでスタートしたリハビリ検診会は均霑化を重ね、2019年度は別府医療セ
ンター、仙台医療センター、国立国際医療研究センター、北海道大学病院、名古屋医療セ
ンターにて行った（開催順）。これらの5施設の血友病患者の参加者の合計は70名であった。
運動器の調査結果は、関節可動域・筋力・歩行速度において、同世代健常者と比して低下
が認められた。当施設での連続参加者においては、リハビリ検診会開始からの6年間で歩
行速度・歩幅を維持できており、中には速足歩行において、初回と比較して歩行速度の改
善に成功していた者もいた。日常生活活動の調査では、疼痛や関節可動域の低下が、日常
生活活動の低下の要因となっていたが、経年変化では、傾きは一定ではなくその年によっ
てADL尺度の点数が増減している参加者がおり、痛みや出血などにより、その時点によっ
て出来る動作も変わってくることが考えられた。その一方で困っていることとして、体の
変化について挙げる参加者がもっとも多く、病気の進行や加齢による変化についてであっ
た。今後さらに加齢による身体機能の低下も重ねて問題となってくることが予測される。
また今年度から、リハビリ検診会に参加・協力した医療職らの意識調査と、自主トレーニ
ングとして電気刺激療法の有効性の検討についてという2件の新規の研究を開始した。リ
ハビリ検診会に参加・協力した医療職らは全施設合わせて233名であった。意識調査の
結果、医療職らにとってリハビリ検診会は、血友病患者特有の機能障害について学べる講
習会のような場であると同時に、普段の臨床とは異なる形式で血友病患者と接することに

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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テーマ2：運動機能の低下予防

A. 研究目的

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」という題である。しかしリハビリ
テーション技法とは単に、訓練項目・体操方法を指
すものではなく、また、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。そこ
で我々は、リハビリ検診会と自主トレーニングにお
ける経皮的電気刺激療法について研究を行った。

手法 1．リハビリ検診会（患者状況）

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 1）。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。そして翌平成 25 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在り方の検討および関連資
料の作成、④将来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。
このリハビリ検診会は当初、国立国際医療研究セ
ンターのみで開催していたが、その後他のブロック
拠点病院も参加を表明するに至り、均霑化が図られ
ている（表 1）。この結果、リハビリ検診会で得られ
た結果は従来は国立国際医療研究センターのみの結
果を公表していたが、今年度からは多施設共同研究
として、他の拠点病院での結果も集約して公表する
こととなる。　

年度 NCGM 仙台医療センター 名古屋医療センター 北海道大学 九州地区

2011年 包括外来開始

2012年 患者会講演会

2013年 第１回検診会

2014年 第２回検診会 打ち合わせ会

2015年 第３回検診会 患者会講演会
打ち合わせ会

2016年 第４回検診会 第１回検診会 患者会講演会 打ち合わせ会

2017年 第５回検診会 第２回検診会 第１回検診会 患者会講演会 打ち合わせ会

2018年 第６回検診会 第3回検診会 第２回検診会 第1回検診会 患者会講演会

2019年 第７回検診会 第４回検診会 第３回検診会 第２回検診会 第1回検診会

表1.均霑化活動

より、機能障害だけでなく、参加者の個人因子や社会参加について知り得る良い機会となっ
ていることが示唆された。電気刺激療法については、現在研究途中であり、最終解析には至っ
ていない。
今後はこれらの研究を総合的に検討し、運動機能の維持・日常生活活動の維持のための支
援対策の立案を行っていく。

表 1 均霑化活動
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手法 2．リハビリ検診会（医療者アンケート）

手法 1で示したようにリハビリ検診会の目的とし
ては、均霑化のための療法士教育の一環も含まれて
いる。そのことを検証するために、リハビリ検診会
に参加した医療職にアンケートを行い、リハビリ検
診会が医療職にどのような益を与えているかを検討
する。具体的には、血友病症例の臨床経験のない医
療職に、検診会参加体験が、今後の血友病の臨床に
対する益になったかどうかを検討した。また、すで
に血友病症例との接点のある医療職が、診察室では
ない多職種連携の場であるこのリハビリ検診会で新
たな発見を得たかどうかを検討した。本研究につい
ても多施設共同研究として行った。

手法 3．自主トレーニングにおける
	 	 電気刺激療法の有効性の検討

血友病患者にホームエクササイズとして自宅で経
皮的電気刺激療法を実施することで、下肢筋力、下
肢筋量および歩行能力が改善するかを明らかにす
る。経皮的電気刺激療法として、ベルト電極式骨格
筋電気刺激装置を用いる。

B．研究方法

手法 1．リハビリ検診会（患者状況）

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、当院倫理審査委員会の承認
を得ており（NCGM-G-003242-00）、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。
測定内容は、運動機能の評価と歩行速度を理学療
法士によって行った。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。歩行速度については、10m歩行速度を普通歩行
と速足歩行の 2種類と歩幅を測定した。
日常生活活動の聞き取り調査は、医師と作業療法
士、心理士、看護師が一対一で行った。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、⑤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、体側（同側・対側）、腰、会陰、肛門、膝、
踵、つま先、床（立位：膝、踵、床））、⑥基本動作

能力、⑦ADL（① ADL動作能力、②後藤らのADL
尺度（12 項目）、③移動状況（歩行・走行・階段昇降・車・
公共交通機関）、④自助具・装具・靴について）、⑧
I-ADL（外出、家事）、⑨困っていること、⑩相談相
手、について聴取した。

手法 2．リハビリ検診会（医療者アンケート）

研究デザインは多施設共同研究でアンケート用紙
を用いた量的研究である。
被験者リクルートは、2019 年度に各地で行われた
薬害被害血友病患者を対象としたリハビリ検診会に
スタッフとして参加する医療職に、検診会参加前に
この研究の主旨を説明し、協力を依頼した。リハビ
リ検診会は 2019 年度には、別府医療センター、仙
台医療センター、国立国際医療研究センター（以下
NCGM)、北海道大学病院、名古屋医療センター（開
催順）にて行われた。それぞれの施設における参加・
協力した医療職の人数は、NCGM86 名、別府医療セ
ンター 48 名、仙台医療センター 28 名、北海道大学
病院 42 名、名古屋医療センター 29 名の計 233 名で
あった。検診会終了後に無記名のアンケート用紙を
配布し、協力・同意の得られた方に記載していただ
き、回収した。
質問項目は自由記述もあわせて以下の項目であ
る。1）今までのリハビリ検診会への参加はありま
したか（あった場合は何回目か）、2）今まで検診会
以外で血友病の方と接点があったか、2）－ 1（接点
があった場合）これまでの対応の経験をふまえ、本
日血友病の方と一緒に過ごして、発見があったか・
想定内であったか。発見があった場合はどのような
発見があったか（自由記述）、2）－ 2（接点がなかっ
た場合）本日、血友病の方と一緒に過ごして、発見
があったか・想定内であったか。発見があった場合
はどのような発見があったか（自由記述）、3）本日
の検診会の経験は、今後の血友病の方への臨床対応
に益となったと思うか、4）本日のプログラムにつ
いての感想（すべて自由記述）（1. 講義　2. 身体機
能評価　3. 昼食タイム　4. 質疑　5. その他）、他に
職種を訊いた（任意）。
アンケート集計に際し、回答者を臨床経験と検診
会の参加歴から群分けした（表 2）。血友病の臨床経
験がなく検診会参加も初めての者を検診会・臨床未
経験者群（表 2の＊ 1）、臨床経験がなく検診会は過
去に参加したことがある者を検診会のみ群（表 2の
＊ 2）、臨床経験はあるが検診会参加は初めての者を
臨床のみ群（表 2の＊ 3）、臨床経験も検診会参加も
ある者を検診会・臨床経験者群（表 2の＊ 4に変更）
とした。
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自由記述の分類はその意味内容に応じて、国際生
活機能分類（ICF）を構成する生活機能と障害と健
康の生物・心理・社会的統合モデル 2）を使用して分
類した。生活機能は、「心身機能と身体構造」「活動」
「参加」、背景因子は「環境因子」「個人因子」、「健
康状態」の 6つのカテゴリーで分類した。

（倫理面の配慮）

本研究については、多施設共同研究として国立国
際医療研究センターの倫理審査委員会の承認を得て
おり（承認番号 NCGM-G-003233-00）、各協力施設
の北海道大学病院、仙台医療センター、名古屋医療
センター、九州医療センターにおいても所定の手続
きを経ている。

手法 3．自主トレーニングにおける
	 	 電気刺激療法の有効性の検討

非盲検前向き介入クロスオーバー研究。12 名を
無作為に A群・B 群の 2 群に割り付ける。A群で
は 8週間ベルト電極式骨格筋電気刺激法を使用し、
ウォッシュアウト期間 8週間後、8週間無介入とす
る。B群では 8週間無介入とし、ウォッシュアウト
期間 8週間後、8週間ベルト電極式骨格筋電気刺激
法を使用する。
ベルト電極式骨格筋電気刺激法は 1回 20 分・週 3
回、自宅で実施する。刺激強度は疼痛の強くない範
囲で最大電流とする。ベルト電極式骨格筋電気刺激
法実施期間中のそれ以外の時間およびコントロール
期間・ウォッシュアウト期間中は普段通りの生活を
行う。普段から筋力訓練を実施している場合にはそ
れを継続するが、それ以上の訓練を新たに追加しな
い。また、疼痛軽減のための低周波治療器は使用し
てよいが、筋力増強訓練のために市販の骨格筋電気
刺激装置を使用している場合にはその使用は中止す
る。ベルト電極式骨格筋電気刺激法実施に際し、指
示の電気刺激強度・時間を実施できるように、また
それ以外の刺激強度や時間を実施しないよう操作手

順を適切に被験者に指導する。また被験者はベルト
電極式骨格筋電気刺激法の実施日時、実施時間、刺
激強度をノートに記録する。
ベルト電極式骨格筋電気刺激法実施期間の前後・
無介入期間の前後の合計 4 回でアウトカムを測定
し、ベルト電極式骨格筋電気刺激法前後の各アウト
カムの変化を無介入期間の前後の変化と比較する。

（倫理面の配慮）

本研究は国立国際医療研究センターの倫理審査委
員会に申請し、認可が下りている（NCGM-G-003059-
00）。

C．研究結果

手法 1．リハビリ検診会（患者状況）

1）基本情報
全施設の参加者人数の合計は 70 人であった（図
1）。平均年齢は 52.1 歳（± 9.1）であった（図 2）。
30 歳代は 4名であった。
当院の参加者人数の合計は 35 人であった。平均
年齢は、平均 51.1 歳（± 8.9）であった。30 歳代は
3名であった（図 3）。
平成 25 年にリハビリ検診会（測定なし）から数
えると 7 回目にあたる。7 回の参加者数は（図 4）
のとおりで、ここ 4年では 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 5）の示す
通りで 6回目、7回目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」22 名（22％）、「独居」
19 名（19％）、「親」14 名（14%）「夫婦世帯＋α」
8名（7％）、「親 +α」3人（3%）、「その他」3名（1％）、
「未回答」1名（1％）の順に多かった（図 6）。
家屋状況は、「戸建て」38 名（38％）、「集合住宅」
31 名（44％）、「未回答」1 名（2%）であった。そ
のうち、25 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。

テーマ2：運動機能の低下予防

図 1　全施設の参加者人数 図 2　全施設の参加者年齢分布
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2）運動機能
全施設の横断的データについて報告する。
参加者の関節可動域を（図 7）に示す。例年同様、
肘関節と膝関節の伸展が不良で、足関節の背屈の可
動域が狭く、また、肩関節と股関節の制限も認めた。
上肢の関節可動域を年代ごとに層別化したものを

（図 8）に示す。肘関節の伸展は年代問わず不良であ

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 9）に示す。
股関節の屈曲、膝関節の屈曲・伸展、足関節の背屈
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 10）に示す。特に筋力低下が
著しかった部位は足関節の底屈であった。そのほか、
股関節全域に渡り筋力低下が認められた。

図 3　当院の参加者年齢分布 図 4　当院の年度別参加者人数

図 7　全施設の各関節可動域

図 5　当院のリハビリ検診会参加比率 図 6　同居家族
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図 8　全施設の上肢年代別関節可動域

図 9　全施設の下肢年代別関節可動域

図10 全施設の各関節筋力
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図 10　全施設の各関節筋力



44

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

筋力の年代別検討では、上肢に関しては、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（図 11）。
下肢に関しては、股関節の伸展において年齢が高い
ほど著しく低い傾向にあった。また、足関節の底屈
においては 30 代より低下が認められ、40 代、50 代
においては筋力が著減または半減の者が多数認めら
れた（図 12）。
年代別握力を（図 13）に示す。全年代において標
準値よりも低く、かつ、年代が高くなるほど概ね低
い傾向であった。また、年代別の握力の左右差は認

められなかった。
年代別の普通歩行速度と歩幅を（図 14）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 15）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
は速足歩行は快適歩行の 1.5 倍速度が出せているが、
60 歳代では 1.25 倍の速度にすぎなかった。
当院の連続参加者の歩行速度・歩幅に関する縦断
的データについて報告する。

図11 全施設の年代別上肢筋力
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図 11　全施設の年代別上肢筋力

図 12　全施設の年代別下肢筋力
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図13
全施設の年代別握力の標準値とその比較
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図 13　全施設の年代別握力の標準値とその比較

図15
全施設の年代別歩行速度の速足歩行/
普通歩行比
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連続参加者の歩行指標の変化を（図 16）に示す。
普通歩行、速足歩行とも、この 6年間で全参加者概
ね歩行速度・歩幅を維持できている。特に 2名は速
足歩行において、初回と比較して歩行速度の改善に
成功していた。

3）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 60 名（85.7％）が答え
ていた。部位別では足関節 (34% )、膝関節（21％）、
股関節（17% )、肘関節（17％）、肩関節（11%）、手
関節（3％）の順で多かった（図 17）。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 18）。

4）サポーターの使用状況
サポーターの使用状況を（図 19）に示す。常時使
用者は 8 名 (11.4% )、適宜使用者は 17 名（24.3％）
であった。常時・適宜使用者がサポーターを装着
している関節の割合を（図 20）に示した。足関節
（56.5％）が最も多かった。

5）　手術歴の聴取
25 名（35.7％ ) が人工関節置換術、4 名（5.7％）
が滑膜切除術、2名（2.8%）が関節固定術の経験があっ
た。

図 16　当院の運動機能の縦断的検討　全回参加者の歩行速度・歩幅

図 17　痛みのある関節（n=314） 図 18　痛みが出現する場面（n=314）



　　令和1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

6）リーチ困難な部位
座位および立位において、左右の手で身体の各部
位にリーチすることができた参加者は 16 名（22.9%）
であり、どこか一部でもリーチができなかった部位
がある参加者（以下、リーチ困難者）は 54 名（77.1%）
であった。リーチ困難者によるリーチ可否の部位を
（図 21）に示す。同側の肩にリーチができない参加
者は 49 名（90.7%）であり、リーチ困難者のほとん
どが困難であった。次いで、後頚が 27 名（50.0％）、
喉が 18 名 (33.3％ ) と続き、近位の部位へのリーチ
が特に困難となっていた。立位姿勢でリーチができ

ない部位は、踵が 19 名（35.2％）、床が 13 名（24.1％）、
膝が 1名（1.9％）という結果であった（図 21）。

7）基本動作能力
床にしゃがむ・床に正座・床から立ち上がるなど
の床上動作が、全般的に困難な参加者が多かった（図
22）。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 19　サポーター使用状況（n=70）

図 21　リーチ困難者によるリーチ可否の部位（n=54）

図 20　常時・適宜使用者がサポーターをする関節 (n=46)

図 22　基本動作項目別可否（n=70）
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8）ADL
① ADL 動作
ADL 動作の難易度順は（図 23）に示す通りであっ
た。　　
　　　　　　　　　 

②後藤らの ADL 尺度
後藤らのADL 尺度の難易度順は（図 24）に示す
通りであった。全国の参加者の ADL 尺度は平均結
果 57.2 点 ( ± 26.7) であった。

当センターの平成 27 年度、平成 28 年度、平成 29
年度、平成 30 年度、令和 1 年度の 5 年連続参加者
の ADL 尺度の点数の個人的推移を比較したものを
（図 25）に示す。連続参加者のADL 尺度の平均は、
平成27年度50.4点 (± 28.1)、平成28年度51.9点 (±
29.4)、平成 29 年度 54.9 点 ( ± 30.7)、平成 30 年度
54.6 点 ( ± 30.1)、令和 1年度 54.1 点（± 31.9）であっ
た。

図 23　ADL 動作（n=70）

図 25　当院 5 年連続参加者 ADL 尺度推移

図 24　後藤らの ADL 尺度項目別（n=70）
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③歩行状況
杖なし歩行の可能者は 53 名（75.7％）、困難者は
13 名（18.6％）、不可能者は 2名（2.8％）であった。
実際に杖の使用者は 16 名（22.8％）であり、T字杖・
松葉杖・三点杖を使用していた。車いす使用者は 6
名（8.6％）であった。歩行時に痛みの出現がある参
加者は 32 人（45.7％）であり、痛みはそれぞれ股関
節・膝関節・足関節・腰部などに多く出現していた。

④自助具
自助具の使用状況は、長柄の靴ベラの使用者が最
も多く、18 名（25.7％）であった。リーチャーの使
用者は 9名（12.8％）であった。ADL別では、更衣
20名（28.6％）、入浴 11名（15.7％）、食事 7名（10.0%）、
トイレ 6名（8.6％）、整容 5名（7.1%）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、リーチャー、ソックスエイド、マジックハンド、
ボタンエイドが使用されていた。入浴では座面の高
い椅子や手すり、洗体のためのループタオルを使用
している参加者がいた。食事ではオープナーを使用
する参加者が多く、中には箸の自助具や持ちやすい
コップを使用している参加者もいた。自助具を使用

していない参加者は「必要ない。」という回答が多
かった。なかには「気になるが、機会がなかった。」
「購入したが実際はあまり使用していない。」という
参加者もいた。また、自助具を購入しなくても、オー
プナーの代わりにコインを使って缶を開けるなど、
自分で工夫をされている参加者もいた。

9）I-ADL
①外出
1週間の外出頻度をまとめたものを（図26）に示す。
毎日が 33 名（47.1％）と半数近くが高頻度で外出し
ていた。
外出の範囲について（図 27）に示す。市外は 37
名（52.9％）、市内は 20 名（28.6％）であったが、
12 名（17.1％）は隣近所にとどまっていた。外出時
に公共交通機関を利用する参加者は 57 名（81.4%）、
利用するが困難さを感じている参加者は 7 名
（10.0%）、利用しない参加者は 5名（7.1%）であった。
利用が困難となっている理由として「バスの降車が
大変」、「階段のある場所は困難」といった理由が挙
げられた。
自動車運転をしている参加者は 57 名（81.4％）で
あり、11 名（15.7％）が運転しておらず、「免許が
ない」、「運転が怖くなった」、「ハンドルが使いにく
い」といった理由が挙げられた。また、車の乗り
降りができると答えた参加者が 55 名（78.6%）で
あったのに対し、困難と感じている参加者は 14 名
（20.0%）であり、「乗り降りの際に関節が痛む」、「膝
が曲がらないために降りにくい」、「手すりなど捕ま
るところが必要」といった理由が挙げられた。また
定期的な通院手段を（図 28）に示した。自動車 32
名（45.7％）、公共交通機関 19 名（27.1％）、タクシー
5名（7.1%）、徒歩 3名（4.3%）となった。

図26 1週間の外出頻度（n=70）
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図 26 　1 週間の外出頻度（n=70）

図 27　普段の外出範囲（n=70）

図28 定期的な通院の手段（n=70）
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②家事
主に家事を行う人の割合を（図 29）に示した。自
分で家事を行うと答えた参加者は 27 名（38.6％）、
配偶者は 18 名（25.7%）、親は 9名（12.9％）、自分
と配偶者は 6 名（8.6%）、自分と親は 3 名（4.3%）
となり、少数ではあったが主に家事を行なう人が親
であると答えた参加者もいた。
家事動作含め IADL 動作について、困難と感じて
いる動作を（図 30）に示した。実際に行っていなく
ても「できない」「やりにくい」と最も多くの参加者
が答えたのは布団上げであったが、布団上げが困難
な参加者はほとんどベッドを使 用していた。次いで、
洗濯・調理が困難に感じている参加者が多かった。

10)　仕事
現在仕事をしている参加者は 44 名 (62.9％ )、仕
事をしていない参加者は 6 名（8.6％）、以前は仕
事をしていたが現在は辞めている参加者は 20 名
（28.6％）であった（図 31）。
現在仕事をしている参加者の仕事内容は、デスク
ワーク 35 名（79.5％）、 肉体労働 7 名（15.9％）、デ
スクワークと肉体労働の 両方と答えた参加者は 2 
名（4.5%）であった（図 32） 。
現在仕事をしている参加者のうち、16 名（36.3％）
が血友病であることを職場に公表していないと答
え、公表している参加者は 13 名（29.5％）、上司や
友人等一部のみ公表している参加者は 13 名（29.5％）
であった（図 33）。

図29 主に家事を行う（n=70）
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図 31　仕事の有無（n=70）

図 29　主に家事を行う人（n=70）

図 30　I-ADL 動作の可否（n=70）

図 32　仕事内容（n=44）
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一方、以前は仕事をしていたと答えた 20 名に退
職理由を尋ねると、うち 15 名が「自己の健康上の
理由」、「発症を期に辞めた」、「病気にまつわるリス
トラ」、「関節の手術後より仕事に支障がでたため」
と病気に関する理由を答えた。その他の理由として
は「定年退職」、「仕事内容が合わない」、「景気の影
響」、「親の介護」が挙げられた。

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
い、（図 34）にその結果を示した。
最も多い内容は体の変化であり、筋力低下や関節
可動域制限、動きにくさなど病気の進行によるもの

や、加齢による変化などを挙げる参加者が多かった。
次いで、関節の痛みについて挙げる参加者が多かっ
た。親に関することでも困っている参加者が多く、
中でも「親の老後に対しての不安や介護」のことが
多く挙げられた。その他薬剤については「数が多い」、
「新しい薬の副作用」、「友人と外出した先での注射
を打つタイミングや持っていき方」などが挙げられ
た。一方で「他者の視線が気になる」という意見や「生
きがいがない」「人付き合いの減少」という精神面
の落ち込みが窺える意見も挙げられた。「特にない」
と答えた参加者は5名であった。この5名の中には、
日常生活動作が問題ない参加者もいれば、動作の制
限はあるものの、困っていることはないという参加
者もいた。

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い、その結果を（図 35）に
示した。相談相手としては「看護師」、「医師」が多
かった。次いで、「配偶者」や「親」など家族に相
談する参加者が多かった。患者会で知り合った同じ
病気の人に相談している参加者は 5名であった。一
方、相談する人は「いない」と答える参加者は 5名
であった。

図35 相談相手
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いない

はばたき福祉事業団
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図33 職場での公表（n=44）

なし

36.4%

あり

29.5%

上司など一部のみ

29.5%

一人職場

2%

未回答

2%

図 34　現在困っていること

図 35　相談相手

図 33　職場での公表（n=44）
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13）補装具相談コーナー
①補装具相談コーナーの利用者
2019 年 10 月に実施された血友病リハビリ検診会
参加者 35 名のうち、補装具相談コーナーを訪れた
参加者は 10 名（28.6％）であった。補装具相談コー
ナーは、既成のサポーター類の紹介、試着をするコー
ナーと、靴およびインソールについての相談、調整
を行うコーナーの 2 つのブースを設けている。サ
ポーター関連と靴・インソール関連の両方を利用し
たのは 3名、サポーター関連のみを訪問したのは 4
名で、靴・インソール関連のみを利用したのは 3名
であった（図 36）。

②サポーター関連の利用者
サポーター関連は、1名がオーダーメイドタイプ
の作り替えの相談で、6名がレディーメイドのもの
についての説明および試着であった（表 2）。既成の
サポーターに関する相談をした 6名のうち説明のみ
にとどまったのは 1名だけで、5名は試着まで実施
し、サポーターの効果を体験することができた。肘
関節用のオーダーメイドタイプのサポーターについ
ては、後日、医師による診療を希望した。

③靴・インソール関連の利用者
6 名の靴・インソール関連の相談コーナーでの対
応の詳細を（表 3）に示す。補高を実施した 4 名
のうち 3 名が靴の踵部での補高（図 37）で、1 名
が中足部から後足部にインソールで補高を行った
（図 38）。補高を行わなかった 1 名については、中
足部にアーチパッドを付加する補正を実施した（図
39）。 
補正は実施せず、靴の選び方についての相談の具
体的な内容は、量販店で足に合う既成の靴がみつ
けられない件であった。足先のきつさと甲周りの
フィッティングの不具合で、履いていると痛みを生
じるとの主訴があった。そのことから、既成の靴の
中でも toe box が高く、厚いインソールが付属して
いる革靴タイプのフィットジョイメディカル（図
40）、運動靴タイプのケアウォーク（図 41）の紹介
および試着を行った。今回の試着による印象を踏ま
え、後日購入を希望した時の購入連絡先、価格など
の情報提供を行い相談終了とした。

表２ サポーター関連の相談結果

No. サポーターの種類 実施内容

1 肘関節用 オーダーメイド 作り替えの相談

2 足関節・膝関節用 レディーメイド 説明のみ

3 足関節・膝関節用 レディーメイド 説明および試着

4 足関節用 レディーメイド 説明および試着

5 足関節用 レディーメイド 説明および試着

6 足関節用 レディーメイド 説明および試着

7 足関節用 レディーメイド 説明および試着

図 36　補装具相談コーナの利用者 10 名の内訳

表 2　サポーター関連の相談結果
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図37 靴底での踵補高

図39 アーチパッド（インソール）での補正図38 中・後足部パッド（インソール）での補高

図40 フィットジョイメディカル
図41 ケアウォーク

表 3 靴およびインソール関連の相談結果

図 40　フィットジョイメディカル

図 37　靴底での踵補高

図 38　中・後足部パッド（インソール）での補高 図 39　アーチパッド（インソール）での補正

図 41　ケアウォーク
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手法 2．リハビリ検診会（医療者アンケート）

1）アンケート回収数と回収率
アンケートの回収数を表 4に示す。

2）参加者の経験歴
参加者に、検診会の経験があるかおよび、検診会

以外の臨床経験があるかどうかを訊いた結果を表 5
に示す。

3）検診会参加体験が今後の血友病の臨床に対する
益になったかどうかの検討
「本日の経験は臨床への益になったか」との質問
に対する回答を（図 42）から（図 45）に示す。

図 42　検診会・臨床未経験者群「本日の経験は臨床への益
となったか」に対する回答

図 44　臨床のみ群「本日の経験は臨床への益となったか」
に対する回答

図 43　検診会のみ群「本日の経験は臨床への益となったか」
に対する回答

図 45　検診会・臨床経験者群「本日の経験は臨床への益と
なったか」に対する回答

施設名 参加数 回収数 回収率
NCGM 86名 58名 67.4％

別府医療センター 48名 37名 77.1％
仙台医療センター 28名 26名 92.9％
北海道大学 42名 37名 88.1％

名古屋医療センター 29名 29名 100.0％

表3.アンケート回収率（開催順）表 4 アンケート回収率（開催順）

表 5 参加者の経験歴（有効回答数 134）

( ＊ 1)：検診会・臨床未経験者群、(＊ 2)：検診会のみ群、(＊ 3)：臨床のみ群、(＊ 4)：検診会・臨床経験者群
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4）リハビリ検診会で新たな発見を得たかどうかの
検討
「本日血友病の方と一緒に過ごされていかがでし
たか」との質問に対する回答を（図 46）から（図
49）に示す。
また、発見があったと回答したことについての自
由記述をみると、「検診会・臨床未経験者群」で「活
動」について述べたのは 7名、「環境因子」は 1名、「健
康状態」は 3名、「個人因子」は 6名、「心身機能と
身体構造」は 13 名だった。「検診会のみ群」で「活
動」は 3名、「環境因子」は 1名、「個人因子」は 3
名、「心身機能と身体構造」は 4名だった。「臨床の
み群」で「活動」は 4名、「個人因子」は 1名、「参
加」は 1名、「心身機能と身体構造」は 1名だった。
「検診会・臨床経験者群」で「活動」は 6名、「環境
因子」は 1名、「個人因子」は 9名、「参加」は 5名、
「心身機能と身体構造」は 8名だった。

手法 3．自主トレーニングにおける
	 	 電気刺激療法の有効性の検討

現在 8名エントリーし、6名完了している。目標
症例数の 12 名が終了次第、解析を行う。

D．考察

手法 1．リハビリ検診会（患者状況）

リハビリ検診会にて運動機能について調査した。
運動機能は例年の調査と同様、同年代に比し、関節
可動域・筋力・歩行速度の低下が認められた。
同年代と比した際の歩行速度の低下は、関節可動
域において肘関節伸展方向、膝関節伸展方向、足関
節背屈方向に制限を認めることが要因であると推察
される。また、筋力において足関節底屈筋、股関節
屈曲筋の筋力低下による推進性の低下、股関節伸展
筋、外転筋の筋力低下による安定性の低下が要因で
あると推察される。

図 47　検診会のみ群「本日血友病の方と一緒に過ごされて
いかがでしたか」に対する回答

図 49　検診会・臨床経験者群「本日血友病の方と一緒に過
ごされていかがでしたか」に対する回答

図 46　検診会・臨床未経験者群「本日血友病の方と一緒に
過ごされていかがでしたか」に対する回答いかがでしたか」

に対する回答

図 48　臨床のみ群「本日血友病の方と一緒に過ごされてい
かがでしたか」に対する回答
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当院の検診会では機能測定を実施した際にその結
果を考慮してストレッチや筋力訓練などの記載され
た自主練習表を配布し指導している。本年度も身体
機能計測の結果から筋力訓練に関しては特に股関節
や足関節に対して、ストレッチに関しては特に肘関
節伸展方向や膝関節伸展方向、足関節背屈方向に対
して指導をする機会が多かった。
今後は自主練習表を配布した方の運動機能を経時
的に追うことで運動機能に改善あるいは維持が見込
めるのではないかと推察される。
運動機能の調査の縦断的結果からは、全回参加者
の歩行速度・歩幅はおおむね維持できていた。特に
2名は速足歩行において、初回と比較して改善が認
められた。その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。
関節の痛みは、足関節、膝関節、肘関節に多く痛
みが生じていた、一般的に血友病性関節症の好発部
位は肘・膝・足関節 3）と言われており、今回の参
加者の痛みの出現部位と一致していた。各身体部位
へのリーチは、同側の肩・後頸が困難な参加者が多
かったが、肘関節に関節可動域制限がある参加者が
多いことから、肘の屈曲制限によるものであること
が考えられた。基本動作は床上動作が困難になって
いる参加者が多く、膝・足関節の可動域制限や、下
肢の筋力低下の影響であると考えられた。ADL 動
作では、和式トイレの使用や足の爪切り、靴下の着
脱、第一ボタンの着脱、洗体動作が困難な参加者が
多かった。和式トイレの使用は下肢筋力低下の影響
もあると考えられるが、多くの動作は可動域制限に
よるリーチ範囲が狭まったことによるものであると
考えられた。経年変化では、傾きは一定ではなくそ
の年によって ADL 尺度の点数が増減している参加
者がおり、痛みや出血などにより、その時点によっ
て出来る動作も変わってくることが考えられた。そ
のため、出来ると思われた動作でもその時の関節状
況によって出来なくなることもあることが考えら
れ、一時点の介入では不十分であることが考えられ
た。公共交通機関を利用してる参加者は多いが、バ
スの降車や階段の利用が困難、また自動車も乗り降
りが大変であるという意見もあった。自動車内部が
広くないことや、座面が高くないために可動域・筋
力の低下によってバスの降車や車の乗り降りが困難
になっていることが考えられた。外出頻度は多くの
参加者は高頻度で外出していたが、外出頻度が週に
1、2回という参加者もおり、公共交通機関や自動車
の利用が困難となっていることによる影響も考えら

れた。仕事をしている参加者は半数以上であったが、
その仕事内容はデスクワークをしている参加者がほ
とんどであり、仕事においても関節に負担の少ない
仕事内容を選んでいる参加者が多いことが考えられ
た。家事動作は洗濯・調理・掃除など毎日のように
行う必要がり、負担が多い動作もあり、困難とあげ
ている参加者も多かった。困っていることでは、体
の変化について挙げる参加者がもっとも多く、病気
の進行や加齢による変化についてであった。治療の
進歩から生命予後は改善してきている 5）と言われ
ており、今後はさらに高齢による身体機能の低下も
重ねて問題となってくることが予測される。また、
親に関することを挙げた参加者も多く、自身の高齢
化とともに両親はさらに高齢となるため、いままで
ADL や移動時の運転、家事など介助してもらって
いた参加者や、場合により親の介護が必要になる場
合に負担の大きい介護ができない参加者などにとっ
ては、今後の大きな課題となることが考えられた。

補装具関連の相談結果の考察として、補装具相談
コーナーの訪問者は、参加者全体の約 3 割程度と
なっていた。血友病リハビリ検診会での補装具相談
コーナーを継続的に開設していることで、サポー
ター、靴・インソールの調整の情報が広まったこと
が影響していると考えられる。補装具が抱える課題
として開発上の発展が比較的緩やかであることが指
摘されている 1）．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ため、目新しさに欠ける
印象を参加者に与えてしまった可能性がある。
サポーター関連では、足関節用、膝関節用、肘関
節用に相談が多くみられた。関節内出血は足関節、
膝関節、肘関節など負荷のかかりやすい関節に好発
すると報告されている 2)。サポーターの相談があっ
た部位と一致する結果となった。中でも足関節の相
談が多かった背景には、補装具相談コーナーに準備
されたサポーターの種類に起因すると考えられる。
医療用のサポーターだけでなく、安価に自費での購
入が可能な市販品のサポーターも準備して情報提供
を行ったことで、訪問者の興味を引いたと考えられ
る。
靴・インソール関連の相談で、もっとも多く実施
したのは補高であった。血友病性関節症の影響で股
関節、膝関節、足関節のいずれかの関節に可動域制
限が生じると、踵が接地しづらい状態になる。前足
部での荷重を改善させるため、中足部から後足部を
2 〜 5mm 程度高くすることで、足底全体での荷重
が可能となる。
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手法 2．リハビリ検診会（医療者アンケート）

今回我々は、リハビリ検診会に参加した血友病患
者の様子をみた医療者の気づきを ICF で分類した。
国際生活機能分類（ICF）とは、WHO 国際障害
分類（ICIDH) の改訂版として 2001 年 5 月のWHO
総会において採択された、生活機能状態の分類であ
る 2）3）。
「本日血友病の方と一緒に過ごされていかがでし
たか」との質問に対し、検診会・臨床未経験者群で
「発見があった」と答えた者は 28 名（同群において
77.8％）、検診会のみ群で 8名（同 36.4％）であった。
その内容は「検診会・臨床未経験者群」で「心身機
能と身体構造」について発見を述べた人が最も多く、
次いで「活動」であった。また「検診会のみ群」で
は「心身機能と身体構造」について発見を述べた人
が最も多く、次いで「活動」と「個人因子」が同数
であった。
このことから検診会・臨床未経験者群、すなわち
血友病患者と接したことのない未経験者にとってリ
ハビリ検診会は発見が多く、その内容は血友病特有
の機能障害に関するものだった。また検診会のみ群
は普段の臨床では血友病患者に接することはない
が、検診会に参加しているといういわば「検診会リ
ピーター」である。リピーターでも半数は発見を得
ており、その内容は血友病特有の機能障害について
であり、検診会は普段血友病に接することのない医
療職にとって血友病の機能障害の理解に有用である
ことが示された。
一方、「臨床のみ群」で発見があったと答えた者
は 57.1％、「検診会・臨床経験者群」で 47％だった。
診察場面での経験値がある参加者にも検診会は発見
があるものといえる。自由記述をみると「臨床のみ
群」は「活動」について発見を述べている人が最も
多かった。普段臨床の診察場面で血友病患者と接し
ている医療職でも、半数以上の人が発見を得ている。
その内容の多くが「活動」であることから、日頃の
臨床では疾患や機能障害への介入が中心だが、リハ
ビリ検診会では臨床では入手しにくい患者の社会参
加について発見を得たといえる。
「検診会・臨床経験者群」では「個人因子」につ
いて述べた人が 9名（14.5％）と最も多く、次いで
「心身機能と身体構造」が 8名（12.9％）、「活動」が
6名（9.7％）、「参加」が 5名（8.1％）、「環境因子」
は 1名（1.6％）だった。これらのことからすでに経
験値のある医療職でも約半数が発見を得て、その内
容は臨床のみ群同様、機能障害とは異なる面であっ
た。時間的制約のある普段の臨床では入手しにくい、
個人因子に関する発見があったのは、検診会ならで

はの効果である可能性がある。
なお「想定内」という回答もあった。初めて検診
会に参加するスタッフには、事前にハンドブック 4）

を配布し、疾患の説明や対応上の留意点・注意点を
伝えてあった。また、検診会への協力に先立ち、過
去に検診会に参加した友人・知人等から概要を聞い
ていると思われる。このような方法で事前に収集し
ていた内容に該当することを、「想定内」と回答し
ていると考えられた。
「本日の経験は臨床への益となったか」の質問に
対し、「検診会・臨床未経験者群」は「そう思う」
が 23 名（同群内で 63.9％）、「ややそう思う」が 11
名（同 30.6）％、「どちらともいえない」が 2名（同
5.6％）であった。「検診会のみ群」は「そう思う」
が 12 名（同 54.5％）、「ややそう思う」が 9名（40.1％）、
未回答が 1名（同 4.5％）だった。血友病の臨床経
験のない参加者にとって、今後血友病患者を診るこ
とがあることを想定すると、リハビリ検診会の経験
が役立つ可能性が高いことが示唆された。
一方、「臨床のみ群」は「そう思う」が 61.5％、

「ややそう思う」が 38.5％だった。「検診会・臨床経
験者群」は「そう思う」が 73.3％、「ややそう思う」
が 24.4％、「どちらともいえない」が 2.2％だった。
これらのことから、検診会・臨床未経験者群や検
診会のみ群と比較して、臨床経験がある群では臨床
で益になると感じている医療職が多いことから、経
験値がある参加者にとって検診会は、臨床で役立つ
知識や技術を磨く講習会の意味合いをもつといえ
る。
我々研究班はリハビリテーションの目的として、
心身機能・身体構造を改善するだけでなく、社会参
加や環境因子も変えたいと考えている。検診会形式
での開催により、今回分析した結果に示したように、
参加した医療者が患者の活動や参加の面にも目を向
けることができたことは、リハビリ検診会の目的を
達成することができたといえよう。

手法 3．自主トレーニングにおける
	 	 電気刺激療法の有効性の検討

現在まだ研究途中のため最終的な解析には至って
いない。

E．結論

手法 1．リハビリ検診会（患者状況）

リハビリ検診会の調査から運動機能は例年の調査
と同様、同年代に比し、関節可動域・筋力・歩行速
度の低下が認められている。また、さらに年を追う
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ごとに運動機能のより一層の低下が予想される。そ
のため、運動機能の維持、改善を図り、またそれに
対する適切な支援の確保が必要である。当院で前回
より実施している自主練習表の提供は運動機能の維
持、改善の一助になると思われる。
補装具関連の相談結果の結論として、リハビリ検
診会の参加者にサポーター、靴およびインソールの
補正に関する情報提供の取り組みを継続的に行って
きた。より多くの参加者に補装具相談コーナーを訪
れて貰うためには、医療品のサポーターだけでなく、
手軽に入手できる市販品のサポーターなど幅広く紹
介する必要がある。参加者がサポーターを手に取っ
て効果を体験する機会を提供することで、補装具へ
の理解を深めることができると考える。

手法 2．リハビリ検診会（医療者アンケート）

リハビリ検診会に参加した医療職にアンケートを
行った結果、臨床経験の有無に関わらずリハビリ検
診会は医療職にとって有用であることが示された。
臨床経験のない者にとっては血友病の機能障害の理
解となり、臨床経験のある者にとっては臨床で役立
つ知識や技術を磨く講習会の意味合いがあるという
ことと、日頃の臨床とはちがう場面でのふれあいが
有意義であることがわかった。

手法 3．自主トレーニングにおける
　　　　電気刺激療法の有効性の検討

現在まだ研究途中のため最終的な解析には至って
いない。

F．健康危険情報

なし

G．研究発表

1．論文発表
2．学会発表

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
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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
	 HIV 診療支援センター　副センター長

研究協力者

原田　祐子	 北海道大学病院　リハビリテーション部

土谷　晃子	 北海道大学病院　HIV診療支援センター

北海道内の血液凝固因子製剤によるHIV 感染被害者を対象として、HCV感染症の評価、
および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リハビリ検診会を施行した。HCV感染症に関しては、2名以外
はSVRを達していた。運動機能測定結果では、14例中10例が運動器不安定症（ロコモティ
ブシンドローム）の範疇であり、特に開眼閉脚起立時間の低下が著しかった。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やリハビリの効果につ
いて解析していく予定である。また、患者の高齢化に伴い、HCV感染症以外の合併症に
対するスクリーニングも重要と考えられた。

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

1. 	 HCV/HIV 重複感染合併血友病患者に対して肝検
診施行し、HCV感染症の状態を把握することに
より適切な治療に結びつける。

2. 	 HIV 感染血友病患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。

B. 研究方法

1. 	北海道内の薬害 HIV 感染被害者に対して 2 泊 3
日での肝検診を周知し、希望者に対して肝検診
を施行する。

＜検査項目＞
   ・  血液検査各種
   ・  腹部超音波
   ・	 腹部造影 CT
   ・  アシアロ肝シンチ
   ・  上部消化管内視鏡
2. 	当院にてリハビリ検診会を開催し、北海道内の
薬害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
  ・	四肢周径
  ・	 10 ｍ歩行（歩行速度＋加速度計評価）
  ・	開眼片脚起立時間
  ・	 3m 歩行（TUG: timed up-and-go test）
  ・	ADL 聞き取り
＜測定結果評価＞
  ・	関節可動域は、伸展角度 - 屈曲角度とし、厚生労
働省の平成 15 年身体障害者認定基準に基づき分
類した。

  ・	 10m 歩行は、厚生労働省のサルコペニアの基準
に基づいて評価した。

＜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。
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（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

＜ HCV 評価＞
北海道の薬害 HIV 感染被害者は 33 名いるが、2
名が未感染、29 名がすでに抗 HCV 療法にて HCV
が排除されていた。HCVが未排除の 2名は、1名が
肝移植待機中で移植後に抗HCV療法を施行予定と
なっていた。1 名は患者の同意が得られず抗 HCV
療法が未導入であった。
肝検診の案内を道内の対象者に周知したが、すで
に HCVが排除されている症例が多く、入院での肝
検診希望者はいなかった。HCV 排除後の患者も外
来にて定期的に画像評価がおこなわれていた。うち
1名で肝細胞癌の再発が認められ、群馬大学での重
粒子線治療を受けた。

＜リハビリ検診会＞
○	日時 : 令和元年 10 月 19 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.  患者さんの体験談
	 3.  身体機能評価
	 4.  昼食・質疑
○	参加患者人数 : 15 名（39 才〜 68 才）
○	スタッフ
	 ・北海道大学病院 : 28 名
	 ・札幌徳洲会病院 : 2 名
	 ・国立国際医療研究センター : 6 名
	 ・帯広厚生病院 : 1 名
	 ・はばたき福祉事業団 : 4 名
	 ・自助具・装具業者 : 1 名
	 　 合計 42 名

＜身体機能測定結果＞
関節可動域の検査では、肩関節や股関節と比べて、
足関節・膝関節・肘関節が制限されている症例が多
かった（図 1）。徒手筋力テストでは、足関節で最も
筋力が低下していたが、可動域制限がみられていた
膝関節や肘関節の筋力は比較的保たれていた（図 2）。

図 1 　関節可動域制限
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10m 歩行では、全例屋外歩行でも自立できる範囲で
あったが（図 3）、加速度計による安定性の評価では、
半数以上が不安定という結果だった（図 4）。TUG
テストと開眼片脚起立時間から運動器不安定症を評
価したところ、TUG テストでは基準値からの乖離
は目立たなかったが、開眼片脚起立時間は著明に低
下している症例が多かった。全体としての評価では、
正常レベルだった症例は 14 例中 1 例のみであり、
10 例が運動器不安定症（ロコモティブシンドローム）
の範疇であった（図 5）。

＜アンケート結果＞
リハビリ検診会の満足度の結果を図 6に示す。す
べての患者が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、｢講演で最新情報
が得られてたいへん参考になった｣「今までにない
測定について経験できた」｢自分の体を知るいい機
会だった｣ ｢みんなと一緒に食事出来るのが楽しかっ
た｣ など、良好な評価がほとんどであった。

±
±

屋内歩行
屋外歩行
カットオフ値

図 2　徒手筋力テスト (MMT)

図 3　10m 歩行
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C D

図 4　加速度計による安定性の評価

図 5　運動器不安定症の評価

図 6　リハビリ検診会の満足度
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D. 考　察

1. HCV について
今年度は、入院での肝検診のリクルートが進まず、
検診施行者は 1名もいなかったが、すでに HCVが
排除されている症例がほとんどであり、2泊 3 日の
入院をしてまで肝検診をおこなうという要望は少な
くなってきていると考えられる。薬害HIV感染被害
者にとっては、HCV の問題はある程度解決してき
ている一方で、肝癌以外の悪性腫瘍や心血管疾患な
どが問題となってきている。今後は薬害HIV感染被
害者の長期療養体制の整備として、悪性腫瘍や冠動
脈疾患のスクリーニングも重要と思われる。

2. 血友病リハビリテーションについて
今年度は、前年度に引き続きリハビリ検診として
2回目の運動機能の評価を行った。身体機能測定の
結果からは、関節可動域・筋力の障害部位として、
足関節・膝関節・肘関節のような蝶番関節が、肩関
節や股関節のような球関節よりも障害が強く、血友
病患者におけるこれまでの報告と同様であった。蝶
番関節は球関節に比べて関節を覆う筋肉が少ないこ
とや、可動性の方向が一次元しかなく、他の方向か
らの力に弱いことが関係していると思われた。中で
も足関節の機能の低下が著しかったが、北海道では
凍結路の歩行でバランス立て直しのために足関節の
微小出血が多い可能性や、滑らないように足関節を
固めて歩行する習慣が関節可動域をさらに狭めてい
る可能性などが考えられた。加速度計による検査や
開眼片脚立位時間の検査では、バランスの悪い患者
が多く、その程度には個人差も大きかった。今後患
者の高齢化に伴い転倒などのリスクが高まると考え
られるため、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。
今回も、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、ブロック・中核間のさらなる連携の強
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からは、今回のリハビリ検
診会によって患者自身が自らの身体状況を把握し、
リハビリに対する意識が向上したと考えられる。今
後継続した日々のリハビリが重要と考えられる。北
海道大学病院では、これまで外来リハビリの体制が
なかったが、外来リハビリの要望が多かったため、
2019 年 4 月 1 日からスタッフを 1 名増員して、薬
害HIV感染被害者に限定した外来リハビリを開始し

た。
今年度も多数の協力スタッフが得られたが、検診
会後のデータ入力に時間がかかり、一部のスタッフ
は昼食時間も作業に当たっていた。今後は、測定時
にリアルタイムでデータを入力するような工夫が必
要と考えられた。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も
解析していく予定である。

E. 結　論

リハビリ検診会で患者個別の運動機能の評価をお
こなう事により、個別の問題点が明らかとなった。
また、リハビリに対する患者の意識の向上にもつな
がったと考えられる。今後患者の高齢化を見据えた
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。また、薬害HIV 感染被害者
は様々な合併症を有しているため、今後の長期療養
体制の整備として、肝機能調査だけでなく、悪性腫
瘍や冠動脈疾患のスクリーニングなども必要と思わ
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
1.	 荒隆英、遠藤知之、後藤秀樹、日高大輔、吉岡康介、
宮下直洋、笠原耕平、橋野聡、豊嶋崇徳 : ART
時代における HIV 感染者の死因の検討　第 116
回日本内科学会総会・講演会、名古屋、2019 年
4 月 26-28 日

2.	 遠藤知之、後藤秀樹、荒隆英、長谷川祐太、横
山翔大、中川雅夫、加畑馨、橋本大吾、橋野聡、
豊嶋崇徳 : HIV 感染症合併血友病患者における
微小脳出血の経時的評価　第 33 回日本エイズ学
会学術集会・総会、熊本、2019 年 11 月 27-29 日

3.	 荒隆英、遠藤知之、後藤秀樹、笠原耕平、長谷
川祐太、横山翔大、高桑恵美、松野吉宏、橋野
聡、豊嶋崇徳 : ART 開始後に縮小傾向を認めた
EBV-associated smooth muscle tumor 合併 AIDS の
一例　第 33 回日本エイズ学会学術集会・総会、
熊本、2019 年 11 月 27-29 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 
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3．その他 
特になし
　　

テーマ2：運動機能の低下予防
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研究要旨　

薬害HIV感染者に対する心理的アプローチの
有効性を検討する探索的無作為化群間比較研究

研究分担者

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

研究協力者

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

伊藤　研一	 学習院大学

今井　公文	 筑波大学附属病院　日立社会連携教育研究センター

加藤　　温	 国立国際医療研究センター病院　精神科

[ 目的 ]本研究では、これまで心理的支援に繋がりにくかった薬害HIV 感染者への心理的
支援の充実化に向けて、薬害エイズの社会的背景や彼らの心理的特性を考慮した有効な心
理学的技法を探索的に検討する。また、彼らの抱える心理的テーマを抽出し、現在、抱え
ている課題を明らかにする。
[方法] 単施設、準ランダム化、並行群間比較研究。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) に通院中の薬害HIV 感染者を対象に、研究登録順に交互
に2群 (A群：フォーカシング6回、B群：対話3回とフォーカシング3回 ) に割り当てた。
介入前、中間 (3回後 ) 、介入後 (6回後 ) に、自記式質問紙を行い、有効性について評価した。
なお、研究進行中のため本稿ではアンケート結果のまとめのみ行った。
[ 結果 ] 登録期間中にACCに通院した薬害HIV 感染者 75名のうち、研究登録者は34
名であった。2019年 12月 31日時点において、介入と最終評価が終了した者は19名
であった。19名の技法に関するアンケート結果では、フォーカシングと対話ともに8割
以上が「満足できた」と回答し、カウンセリングの受療歴がない者のうち、6割 (13名中
8名 ) が研究終了後もカウンセリングの継続を希望した。
 [ 考察と結論 ] 本研究で行った技法の満足度は高く、継続希望者も多かったことから、こ
れまで心理的支援に繋がりにくかった患者のなかにもニーズがあることがうかがえた。今
後は、必要としている患者にどのように支援を広げていくかが課題となると考えられる。

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

薬害 HIV 感染者の生命予後は HIV 感染症の治療
の進歩によって改善したが、近年、患者の高齢化に
伴い、合併症や血友病関連の関節障害などによる生
活の質 (Quality of Life; QoL) の低下が課題としてあ
る 1）。薬害 HIV 感染者は、HIV/AIDS への有効な治
療法がない時代に、同じ病をもつ仲間の死別や死の

恐怖を体験し、社会の強い差別や偏見だけでなく、
医療からの診療拒否を経験した者も少なくない 2）。
また、血友病等の先天的疾患によって、児童期や学
童期、青年期などの期間に心理社会的発達にとって
重要な学校生活を制限されてきた者もいる。これら
は、少なからず彼らの心理的成長やメンタルヘルス
上の問題に影響を与えている可能性がある。なかに
は、それらの体験が心的外傷 ( トラウマ ) となり、
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抑うつ感や不安感などの症状として顕在化すること
もあれば、社会や医療への不信感を生み出していた
り、地域社会と距離をとって社会的引きこもり状態
を呈することもある。また、性感染等のHIV 感染者
と比較すると、血友病の薬害HIV 感染者は活力が乏
しく、それは遂行機能や社会参加活動の障害と関連
している可能性が指摘されている 3）。このような精
神的心理的問題に対し、精神医学的治療、環境調整、
心理療法やカウンセリングといった治療・支援が必
要とされる。
HIV カウンセリングは、1988 年、世界保健機構
(WHO) の勧告を受けた厚生省によって導入された。
主な役割は HIV 検査・告知時の危機介入やターミ
ナルケア、遺族対応、エイズノイローゼへのコンサ
ルテーションであった 4-6）。このような背景のため、
薬害HIV 感染者のなかには、カウンセリングや心理
的支援は他に医学的対応がない際に行う、いわば「死
のカウンセリング」と否定的な認識を持つ人々がい
たり、医療への不信感などによって、たとえ精神的
心理的問題があってもカウンセリングの利用には消
極的な人々が多かった。
本研究では、薬害HIV 感染者救済の一環として、
彼らに対する心理的支援の充実化に向けて、上述の
薬害エイズの社会的背景や彼らの心理的特性を考慮
した心理学的技法を探索的に検討することが目的で
ある。心理療法やカウンセリング技法は、様々なも
のがあり、背景となる疾患や問題などによってその
有効性が異なる。本研究では、トラウマ治療でもそ
の有効性が報告されている「フォーカシング」の有

効性を評価する 7）。また、カウンセリング中の言語
データを質的に分析し、薬害HIV 感染者の抱える心
理的テーマを明らかにすることが目的である。なお、
現在進行中の研究であるため、本稿では統計解析は
行わず、進捗状況および中間報告にとどめる。

B. 研究方法（倫理面の配慮）

1．手続きと対象
本研究は、単施設、準ランダム化、並行群間比較
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 (「薬害HIV 感染者に対する心理的
アプローチの有効性を検討する探索的無作為化群間
比較研究」2018 年 7 月、承認番号NCGM-G-002560-
00) 。
2018 年 9 月から 2019 年 3 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) に通院中の薬害HIV感染者を対象とした。対
象者の除外基準は、(1) 心理療法やカウンセリング継
続中で、その進行を妨げる恐れのある者、(2) 重度の
心身障害があり、心理的アプローチが困難な者、(3) 
研究責任者が研究への組み入れを不適切と判断した
者とした。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。
対象者を研究登録順に交互に次の 2群に割り当て
た (図 1) 。A群は「フォーカシング」を 6回行う群
で、B群は「対話」と「フォーカシング」をそれぞ
れ 3回行う群である。介入前、中間 (3 回後 ) 、介入
後 (6 回後 ) に自記式質問紙を行い、有効性について
評価した。

図 1　研究の流れ
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2．観察項目および評価項目
2-1. 患者背景
以下の項目を診療録より収集した。生年月日、性
別、学歴、就労の有無、居住形態、血液凝固異常症
等の分類と重症度分類、定期輸注の有無、精神疾患
既往歴、カウンセリング受療歴、精神科薬、CD4 最
低値、CD4 値 ( 介入前、中間、介入後 ) 、HIV-RNA
量 ( 介入前、中間、介入後 ) 、抗 HIV 薬 (ART) の導
入状況とレジメンなど。

2-2. 自記式質問紙
介入前、中間 (3 回後 ) 、介入後 (6 回後 ) に、心理・
気分の状態 (日本版GHQ精神健康調査 8-10）、POMS2
日本語 11-12）)、HIV 関連 QoL(The functional assessment 
of HIV Infection(FAHI)  questionnaire13-15）) 、自尊感情
(Rosenberg 自尊感情尺度 (RSES)16-17）) 、体験過程の
変化 ( 体験過程尊重尺度 (the Focusing Manner Scale; 
FMS ver.a.j.18） ) ) を行った。また、6回終了後に技法
に対する主観的効果、満足度、利用希望などのアン
ケートを行った (表 1) 。
2-3. カウンセリング中の言語データ
カウンセリング内容はすべて IC レコーダーで録
音し、質的分析に向けて逐語記録を作成した。

3．介入
「フォーカシング」と「対話」は 1回 50 分の枠で、
基本的にHIV感染症や他の身体的疾患の受診日に合
わせて行った。介入は、HIV 感染症および薬害HIV
感染者への心理支援経験があり、公認心理師と臨床
心理士の資格を有する心理専門家が行った。介入技
法の質を担保するため、フォーカシング専門家によ

る指導のもとに実施した。また、介入の教示や進め
方の条件を統制するため、マニュアルを作成し、そ
れをもとに介入を行った。

3-1．フォーカシング
フォーカシングとは、心理療法の技法のひとつで
あり、ジェンドリンが心理療法の効果研究の中から
開発したものである 19）。自分の中にある感覚・実感
( フェルトセンス ; felt sense) に注意を向けて、それ
を適切な言葉やイメージに置き換えることで、新し
い気づきや身体的な開放、前向きの変化をもたらす。
心的外傷 ( トラウマ ) 治療においてもその有効性が
報告されており 7）、また身体的訴えのある者への介
入報告もある20）。本研究では、各回で「こころの天気」
「からだの感じ」「嫌いな人、好きな人」といったエ
クササイズを導入して進め 21）、Cornell のフォーカシ
ング・プロセスをもとに行った 7） ( 表 2) 。

3-2．傾聴と共感に基づいた対話
「傾聴と共感」は、心理療法やカウンセリングを
行う上で治療者・援助者がとるべき基本的態度で
あり、治癒要因の基礎となっている。本研究では、
フォーカシング 6回の対照群として、このような基
本的な「傾聴と共感」を要素とした対話 3回とフォー
カシング 3回を設定し、効果の違いを検討した。
基本的に対話の話題やテーマは自由で、患者が話
したいことや悩んでいることなど患者に委ねた。患
者が話題に困った場合は、事前に作成した話題カー
ド (生活、病気、家族、恋愛、仕事、将来、趣味、薬害、
喜怒哀楽、子どものころ、夢 ) を提示し、それらか
ら自由に選択してもらい対話を進めた。

表 1　評価項目と質問紙
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C. 研究結果

2018 年 9 月 1 日から 2019 年 3 月 31 日までに
ACC に通院した薬害 HIV 感染者は 75 名であった。
そのうち、研究参加 34 名、除外基準該当 10 名、参
加拒否 27 名、同意撤回 2 名、中断 2 名であった。
2019 年 12 月 31 日時点において、研究参加 34 名の
うち、未評価 1名、初回評価終了・介入開始 2名、
中間評価終了 12 名、介入・最終評価終了 19 名であっ
た(図2) 。研究参加34名の患者背景を表3に示した。
現在すべての対象者の解析データがそろっていな
いため、現段階では主目的である自記式質問紙によ
る効果評価の解析は行わず、介入・最終評価終了 19

名のアプローチに関するアンケートのみをまとめた
( 図 3) 。その結果、フォーカシングでは、7割以上
が「気持ちが楽になった」「自分自身や状況に対す
る理解が進んだ」「機会があれば、また受けてみた
い」「満足できた」と回答しており、対話では 7割
以上が「困りごとや課題が軽減・解決 ( 達成 ) できた」
「気持ちが楽になった」「機会があれば、また受けて
みたい」「機会があれば、周囲の人に勧めてみたい」
と回答し、10 割が「満足できた」と答えた。19 名
中 13 名が、これまでカウンセリングを受けたこと
がなかったが、そのうちの 8名が研究終了後も継続
を希望した。

図 2　研究登録状況

表 2　フォーカシング面接の進め方
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図 3 介入・最終評価終了者のアンケート結果

表 3 患者背景　（n = 34）
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D. 考　察

介入・最終評価終了者19名のアンケート結果から、
フォーカシングと対話について「満足できた」と回
答した者は 8 割以上で、患者にとって今回の心理
学的技法は有益な体験であったことがうかがえる。
フォーカシングと対話ともに、「気持ちが楽になっ
た」と体験した者が多かった。技法の違いに関わら
ず、心理的支援は患者の不安感の低減や安心感の向
上、気分の安定などに繋がった可能性がある。一方、
技法の違いによって患者の体験に多少違いがみられ
た。フォーカシングでは「自分自身や状況に対する
理解が進んだ」と感じた者が多く、対話では「困り
ごとや課題が軽減 ( 達成 ) できた」と感じた者が多
かった。そのため、患者の特性やニーズに合わせて、
技法の持つ短所と長所をうまく使い分ける必要があ
るかもしれない。
いずれのアプローチも 7割以上が「機会があれば、
また受けてみたい」と回答し、実際、カウンセリン
グ受療歴なし 13 名のうち、8名がその後も継続を希
望した。このことは、これまで「死のカウンセリン
グ」のイメージや医療への不信感などからカウンセ
リングの利用に消極的な薬害 HIV 感染者のなかに
も、実際は、きっかけがあれば、カウンセリングの
中身を知れば、あるいはカウンセラーを身近に感じ
れば、カウンセリングを利用したいという患者がい
ること、薬害HIV 感染者に心理的な支援へのニーズ
があることを示しており、今後、必要としている者
にどのように支援を広げていくかが課題となると考
えられる。

E. 結　論

本稿では、本研究の進捗状況および中間報告を
行った。ACC 通院中の薬害 HIV 感染者のおよそ半
数が本研究に参加し、介入・最終評価終了者は 2019
年 12 月 31 日の時点で 19 名であった。彼らのアン
ケート結果から、フォーカシングと対話ともに満足
度が高く、カウンセリング受療歴がない者のうち、
6割 (13 名中 8 名 ) が研究終了後も継続を希望して
いた。このことは薬害HIV感染者に心理的な支援の
ニーズがあることがうかがわれ、今後、必要として
いる者にどのように支援を広げていくかが課題とな
ると考えられる。
今後、全ての介入・評価終了時点で、各群の介入前、
中間、介入後の 3点の評価尺度の結果について解析
を行い、薬害HIV 感染者に対するフォーカシングア
プローチの有効性を探索的に検証するとともに、対
話で語られた内容の質的分析を行い、現在の患者が
抱える心理社会的テーマを明らかにする。
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テーマ3：神経認知障害及び心理的支援
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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

武田飛呂城　社会福祉法人 はばたき福祉事業団

大平　勝美　社会福祉法人 はばたき福祉事業団

【目的】今後の長期療養環境の確立と個別支援のため、医療・健康・生活状況を把握、相
談・介入支援を行う。【方法】以下の5つの支援手法を用いた。( 手法 a) 実態調査（手法
b）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（手法
e）居住環境についての実践モデル調査【結果】( 手法 a) 他科診療や通院頻度が高く、こ
の1年に3人に一人は体調悪化を自覚、治療の確保のため5人に1人は病院近くに転居
意向あり。（手法 b）患者の受診行動・内容が向上、病態悪化時の早期対応につながった。
（手法 c）体調や生活の変化を随時把握し、双方向の相談を通じて服薬や受診、高血圧が改
善した。また、睡眠の問題を把握した。（手法 d）患者の動けなくなることの不安に対応し、
運動機能の継続評価・相談により満足度も高かった。（手法 e）ACC近隣に転居した場合、
高度・専門的な医療が確保され、通院負担が軽減した。一方、生活費・家事負担、食生活
などには課題がある。【考察】HIV 慢性炎症等による全身的な病態悪化により通院頻度や
他科受診が増加している。患者の健康資産 (health capital) を守るため、生活圏と医療圏
が一体化した居住環境の整備、予防的取り組みにつながるよう、患者の自覚を促すため準
備性支援・意思決定支援などが必要である。

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

1. 背景
全国の HIV 感染血友病等患者（以下患者）は、
2020 年 1 月末時点で、半数以上が死亡し、現在、
667 人生存している（薬害 HIV 裁判提訴者）。被害
発生から 30 年以上が経過し、HIV 感染の長期化
に伴い、病状悪化と生活困難が著しく進んでいる。
HIV の持続感染と慢性炎症による合併症、さまざま
な治療による副作用、脳内出血、循環器疾患、悪性
腫瘍などの種々の併発症、原疾患の血友病性関節症
のため、さらなる高度・専門的な医療が必要になっ
ている。医療の確保や緊急時の安全確保、通院に関

わる手段、介助、費用、時間等の負担軽減等の理由
により、エイズ治療・研究開発センター（以下ACC
と記す）およびブロック拠点病院近くに転居する事
例が、ここ 3年の間にはばたき福祉事業団の相談事
業だけでも、全国で少なくとも 10 件以上把握され
ている。

2. 目的
今後の長期療養環境の確立と個別支援のため、医
療・健康・生活状況を把握、相談・介入支援を行う。
また得られた知見から、長期療養への支援提言を行
うことを目的とする。
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B. 研究方法（倫理面の配慮）・C. 研究結果

本研究では、複数の支援手法についての研究が行
われているため、まず全体概要を示し、次に各支援
手法（手法 a〜手法 e）ごとに記載する。

＜方法の全体概要＞
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）
（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（血友病運動器検診会）
（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。

（倫理面への配慮）　

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）。

（手法 a)　実態調査（全国郵送調査）

【目的】
健康関連 QOL、健康状態、通院実態について調
査し、長期療養における課題を明らかにする。

【方法】
自記式質問紙を用いた全国郵送調査（郵送法）。
実施時期は 2019 年 1 月。調査項目は、患者背景（血
友病、HIV、HCV、肝疾患、上肢・下肢障害の有無、
血液製剤使用状況、合併症等）、通院状況（時間、
費用、手段）、過去一年の入院・転居経験、介助の
有無、障害者手帳、年金・要介護認定状況、病態悪
化時の転居・転院意向、転居経験、主観的健康度、
生活満足度、QOL（SF-36、EQ-5D）等。

【結果】
本調査の発送数 452 通、回収 234 通であった（回
収率 51.8％）。回答者数の内訳は、血友病 A174 名、
血友病 B43 名、血友病類縁疾患 2名、二次感染の者
11 名、不明・未回答 4名であった。年齢は平均 50.4
歳（標準偏差 9.5）歳であった。婚姻と家族（世帯）
構成は、独居世帯（既婚で単身赴任等は除く）44 名、
患者（未婚）と親の世帯 76 名、夫婦のみ世帯 51 名
等であった。（表 1）（表 2）

度数 ％
性別
　女性 11 4.7
　男性 223 95.3

年齢

平均年齢±標準偏差 50.4 ± 9.5

　0-9 1 0.4
　30-39 19 8.1
　40-49 97 41.5
　50-59 75 32.1
　60-69 38 16.2
　70-79 3 1.3
　80+ 1 0.4

血友病型
　血友病A 174 74.4
　血友病B 43 18.4
　血友病類縁疾患 2 0.9
　二次感染 11 4.7
　未回答・不明 4 1.7

婚姻
　未婚 124 53
　既婚 90 38.5
　離別または死別 15 6.4
　未回答・不明 5 2.1

家族（世帯）構成
　単身世帯 48 20.5
　一世代世帯 59 25.2
　二世代世帯 115 49.1
　三世代世帯 9 3.8
　その他 3 1.3

婚姻 と 家族（世帯）構成 のクロス表

家族（世帯）構成

単身
世帯

一世代
世帯

二世代
世帯

三世代
世帯

その他 合計

婚姻 未婚 度数 36 7 76 3 2 124
％ 15.7% 3.1% 33.2% 1.3% 0.9% 54.1%

既婚 度数 2 51 33 4 0 90
％ 0.9% 22.3% 14.4% 1.7% 0.0% 39.3%

離死別 度数 8 0 4 2 1 15
％ 3.5% 0.0% 1.7% 0.9% 0.4% 6.6%

合計 度数 46 58 113 9 3 229
％ 20.1% 25.3% 49.3% 3.9% 1.3% 100.0%

※未回答・不明 5名を除く 229名を分析
＊未回答・不明　5名を除く229名を分析

表 2　（手法 a）実態調査（全国郵送調査）婚姻と家族（世帯）構成のクロス表

表 1　（手法 a）実態調査（全国郵送調査）患者背景
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健康関連 QOL を測る EQ-5D の項目では、移動、
普段の活動、痛み / 不快感でそれぞれ約 7割の者が
問題ありと回答した。（表 3）
包括的QOL尺度である SF-36 について、年齢との
相関を調べたところ、身体機能、日常役割機能の下
位尺度で相関が見られ、一般男性の 80代相当であっ
た。75 名（32.1％）が現在の健康状態について 1年
前より悪化（1年前ほど良くない、1年前よりはるか
に悪い）と回答した。日常生活の範囲について尋ね
たところ、数百メートル歩くのが難しい（難しい・
少し難しい）と回答した者は、109 名（46.6％）、階
段を一階上まで上るのが難しい（難しい・少し難し
い）と回答した者は、107 名（45.7％）であった。（表 4）

HIV 感染症で主に受診した医療機関への主な移
動手段（複数回答）は、自動車利用　（通院時 177
名（75.6％）、日常外出時 198 名（84.6％））、公共
交通機関利用（通院時 90 名（38.5％）、日常外出
時 107 名（45.7％））であった。体調悪化や通院回
数が増えた場合（複数回答）の対応について尋ね
たところ、病院の近くに転居意向ありの者は 45 名
（19.2％）、自宅近くの病院に転院意向ありの者は
62 名（26.5％）、支援を求める意向ありの者 110 名
（47.0％）との回答があった。病態悪化時の支援につ
いて無回答の者は 53 名（22.6％）であった。（表 5）

表 3　（手法 a）実態調査（全国郵送調査）　被害患者の QOL 特性（EQ-5D）

表 4　（手法 a）実態調査（全国郵送調査）　被害患者の QOL 特性（SF-36）：年齢特性
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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】
アンケート回答者の 3人に 1人はこの 1年間に健
康状態の悪化を自覚しており、また健康実態からは、
移動、普段の活動、痛み / 不安感に問題を抱える者
がそれぞれ約 7割を超えることから、今後の生活圏
の縮小が示唆される。
そのため、通院確保のための移動支援、普段の活
動の支援、痛み / 不快感の負担軽減策を行い、QOL
低下を予防する必要がある。今後、さらなる高齢化
と病態悪化に伴い、生活圏を医療圏に近づける＝転
居の必要性が高まるとみられ、自力での通院困難に
備え、医療確保の支援を行う必要がある。また、病
態悪化時の支援について無回答の者がいることか
ら、患者自身が、将来の健康や病状の自覚が乏しい
ことによるリスクは大きな課題であり、準備性支援
や意思決定支援を行う必要がある。

（手法 b）医療行為を伴わない健康訪問相談

【目的】
通院と通院の間の生活実態の不明な部分を把握
し、予防的な支援を行うこと。

【方法】
地域と医療に精通している医療専門職である訪問
看護師が、月 1回、継続的に、健康訪問相談を行う。
相談内容は随時（社福）はばたき福祉事業団に報告
される。ACCコーディネーターナース、ソーシャル
ワーカー、専門家相談員も参加するケースカンファ
レンスを行い、検討した内容を訪問看護師および患
者にフィードバックする。

※健康訪問相談について（表 6）
・	 2014 年 8 月に事業開始。

結果：（手法 a）実態調査(全国郵送調査)

通院実態、転居意向

課題

被害患者の
定期通院（年間）
平均 18.5日
平均 2.5科受診
複数科受診

170名（73％）

被害患者の
通院

付き添い・介
助受けている

34名（15％）

被害患者の
入院

過去1年間に
入院あり

80名（34％）

被害患者の
通院時間

（受診医療機関）
1時間～1時間半
（片道、中央値）

○体調悪化や通院回数が増えた場合（複数回答）
・ 現状でも、5人に一人は、病院の近くに転居意向あり、

4人に一人は、自宅近くの病院に転院意向あり
病院の近くに転居意向あり45名（19.2％）、
自宅近くの病院に転院意向あり 62名（26.5％）、
支援を求める110名（47.0％）

○調査方法 ：全国郵送調査
○実施期間 2019年１月
○発送数 452通 回収 234通 回収率51.8％ （過去調査は回収率3割程度）

方法：支援内容

• はばたきとＡＣＣ、全訪看による支援導入

• 患者の居住地域の訪問看護ステーション
の選定

• 事前研修を実施（はばたき・ＡＣＣによる）
• 秘密密保持契約

（はばたきｰ訪問看護ステーション間）
– 患者のプライバシー保護のため

→ 支援開始

○健康訪問相談の実施（月1回程度）
– 訪問看護師が患者の自宅を訪問

– 相談対応を実施 （約1時間程度）
– 相談内容をはばたきに報告

○はばたきでケース検討（週1回）
– ＡＣＣ、専門家相談員も参加

○検討内容を、
患者・訪問看護師に連絡

● 支援の導入

● 相談支援の実際

患者・訪問看護師に

フィードバック

表 6　（手法 b）医療行為を伴わない健康訪問相談　方法：支援内容

表 5　（手法 a）実態調査 ( 全国郵送調査 )　通院実態、転居意向
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・	 患者は、差別不安が強く、地域生活での孤立や
生活のしづらさを感じている。社会との接点と
なるよう、医療の専門家である訪問看護師が、
プライバシーを守り地域社会との接点を作る役
割を担っている（ゲートオープナーとしての役
割）。

・	 患者の居住地域にある訪問看護ステーションよ
り、訪問看護師が月一回程度、継続的に患者の
自宅等に訪問。通院時だけでは把握できない日
常生活の把握と、長期療養の伴走者として相談
対応を行う（ただし、医療行為は行わない）。

・	 医療だけでなく、生活や福祉、社会的なかかわ
り方など、ゲートキーパーとして地域生活の安
心につながるよう支援する。医療面では、通院
医療機関との連携、緊急時対応を行い、必要時
には訪問看護に移行する。また福祉面では地域
資源の確保について支援する。

【結果】
本年度は 12 名が健康訪問相談を継続利用中であ
る。支援導入時には健康状態は安定していたがその
後体調悪化した場合の対応事例（2事例）では、相
談対応により早期に訪問看護に移行したほか、患者
の不安が解消、精神面が安定し治療に積極的になる
などの支援成果があった。（表 7）
予防や受診状況が改善した事例（3 事例）では、
生活習慣の助言があり、脳内出血などの予防が可能
になったほか、これまで 1人で受診ができなかった
患者に対しては、家族を含めて相談支援を行い、他
科受診・入院につなげたほか、差別偏見を恐れて地
域の歯科医院に未受診の患者に対し安心して受診で
きる地域の歯科医院を紹介、受診につなげるなど、
支援成果があった。（表 8）

結果：予防や受診状況が改善した事例

患者Ｃ 患者Ｄ 患者Ｅ
年齢 40代 50代 70代
患者背景 血友病Ａ

HIV感染症
HCV感染症
発達障害

血友病A
HIV感染症
難聴、歩行困難

HIV感染症
二次感染

把握された
課題

・受診拒否
・歯科受診

・自身の健康不安
・母の介護不安

・近隣の歯科受診先がな
い
・差別不安

支援内容 治療、家族関係、生
活環境の相談

継続的に血圧、食事、
歩行等を確認。住環境
改善のため、公営住宅抽
選の手続きも支援

ＨＩＶに理解のある近隣の歯科受
診先の確保、事前の受診依頼

支援成果 本人の治療拒否の恐
怖感を和らげ、受診・入
院につながった。

既往のある脳内出血、
関節内出血等の予
防

歯科受診につながった。

【考察】病態悪化の前段階で予防や受診状況が改善

結果：体調悪化に対応した事例

患者Ａ 患者Ｂ
年齢 60代 60代
患者背景 血友病A

HIV感染症
肺高血圧症

血友病A
HIV感染症
他科受診あり
（整形、循環器他）

把握された課題 ・酸素負荷・肺高血圧薬の副作
用による体調不良（頭痛、だる
さ、浮腫等）

・自身の健康不安
・母の介護負担

支援内容 診察内容・医師の説明
内容など確認と助言

・介護負担減の方法を検討

・患者自身の入院・製剤の使用
増に相談対応
・母の死後、患者の心情を傾聴

支援成果 ・治療に積極的になった
・精神面が安定した。

・寂しさが軽減した

【考察】病状の悪化について早期の気づきがあり、対応した

表 7　（手法 b）医療行為を伴わない健康訪問相談　体調悪化に対応した事例

表 8　（手法 b）医療行為を伴わない健康訪問相談　予防や受診状況が改善した事例
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【考察】
HIV 被害の差別・偏見から地域での孤立という問
題を抱えた患者・家族が、訪問看護師の支援を得て、
地域との一つのつながりを持てるようになった。継
続的に相談が行われることで、患者の受診行動・内
容が向上し、病態悪化時には早期の対応につながっ
た。また、受診時には把握しづらかった健康状態や
生活状況を訪問看護師が把握することで、予防的な
医療や地域の医療機関につながるほか、生活面では
福祉の資源確保にもつながっている。
課題としては、成果のある支援ではあるが、導入
時には患者の心理的障壁が大きい。また支援導入後
も、心理的障壁が解消され、効果が現れるまで相応
の時間がかかるため、早期からの導入支援と時間の
猶予が必要である。
つながりの次の段階として、今後、関係機関、地
域の人達とつながり地域生活が広がることが望まれ
る。

（手法 c）iPad を用いた生活状況調査

【目的】
患者自身の毎日の健康状態の見える化と、患者と
専門家相談員との双方向性の相談を継続的に行い、
患者自身の健康管理の自覚を促す。

【方法】
患者自身が iPad 等情報端末を利用して毎日の健
康状態を記録する。この情報を元に、ICT を用いた
Web 上のシステムにより集計、日常変化のグラフと
して見える化する。（毎日の血圧、体重、服薬、血液
製剤利用等）。今年度は 19 名が調査に参加。はばた

きの専門家相談員も毎日の把握を行い、必要に応じ
て相談対応を行う。入力内容については、ACCのコー
ディネーターナースおよびソーシャルワーカー等含
め、毎週ケースカンファレンスを実施し、対応を随
時検討、フィードバックを行う。また、3ヶ月に 1回、
本人宛にコメント入りレポートの郵送を行う。

※生活時間と睡眠に関する調査について
患者からの報告に不眠等の訴えが多いことから、
生活時間と睡眠の実態を明らかにする目的で、郵送
法による自記式質問紙調査を実施。調査実施時期
2019 年 9 月。調査項目は、生活時間、ピッツバーグ
睡眠票を用いた。その後、睡眠スコアの算出を行っ
た。

【結果】
受診や服薬遵守が改善した事例（2事例）では、
抗HIV薬の飲み忘れについて本人の同意のもとはば
たきからACCに情報提供し、ACCとかかりつけ病
院が連携しアドヒアランスが改善された。転倒時に
自己判断で未受診の患者に対し、脳出血のリスクを
説明し受診につなげたなどの支援成果があった（表
9）。
また、高血圧が改善した事例（3 事例）を示す。
自覚のなかった患者に受診の動機付け等を行い、循
環器科受診につなげたほか、患者の受診時の相談行
動を促した（表 10）。高血圧が改善した事例の血圧
低下のグラフを（図 1）に示す。
患者の睡眠実態について調査したところ 19 名中
17名より回答を得た。17名中8名は睡眠スコアが5.5
以上の睡眠障害あり（うち 4名はスコア 9以上）と、

結果：受診や服薬遵守が改善した事例

患者D 患者E
年齢 50代 60代
患者背景 血友病A

HIV感染症
血友病A
・ヘムライブラ使用

HIV感染症

把握された課題 ・アドヒアランス不良

（ＨＩＶ薬飲み忘れ・睡眠
薬、下剤との相互作用

・転倒（頭部等打撲）
自己判断により未受診
出血時血液製剤使用法

支援内容 ＡＣＣを通じた他院への
情報提供・調整

受診の動機付け
情報提供

支援成果 受診と相談
アドヒアランス向上
（ＨＩＶ薬）

受診と相談
アドヒアランス向上
（血液製剤）

【考察】適切な治療につながった

表 9　（手法 c）iPad を用いた生活状況調査　受診や服薬遵守が改善した事例
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睡眠に問題を抱えている患者が非常に高率であるこ
とが明らかになった。不眠の理由は、抗HIV 患者薬
の影響、血友病性関節症により睡眠に適切な体位を
取れないこと、親の介護負担による睡眠不足、生活
の不規則など理由は多岐にわたっていた。（表 11）

※睡眠スコアは、数値が大きいほど睡眠の質が低
く、カットオフ値は 5.5 以上で睡眠障害あり、9以
上で中等度以上の睡眠障害と評価される。睡眠障
害の有症率は一般調査では 20％程度（土井 2011）、
HIV 患者では睡眠障害疑い 49.2％（山内 2014）との
報告があるがこれらと比較しても、薬害HIV 被害患
者では高い割合となっていた。

【考察】
双方向性の相談により、記録を根拠に自身では気
づきにくい健康状態・日々の変化を把握、相談がで
きるようになった。また、服薬アドヒアランスや高
血圧の改善など自発的に望ましい治療や受診、自己
管理が可能になっている。
本手法は、自己管理の支援ツールとして有用であ
るが、継続入力ができない患者には別の支援や他の
自己管理の方法やツール利用を促す必要もあると考
えられた。
睡眠の問題は、一般と比較しても高率であり、そ
の原因も多岐に渡っている。健康全般の問題にかか
わるため医療機関でもより専門的な調査が望まれる。

結果：高血圧が改善した事例

患者A 患者B 患者Ｃ
年齢 40代 40代 50代
患者背景 血友病A

HIV感染症
血友病A
HIV感染症
移植経験者

血友病A
HIV感染症

把握された
課題

・高血圧
・自覚症状なし
・循環器科未受診

高血圧、日中の傾眠
・自覚症状なし
※睡眠時無呼吸症候群

・高血圧
・血友病関節症

支援内容 循環器科受診の
動機付け

記録継続の動機付け

ナッジング（強制によっ
てではなく自発的に望ま
しい行動を選択するよう
促す声かけ）

見える化
（入力したデータは
受診時や、ＣＮの
フォロー時に根拠と
して活用）

支援成果 循環器科受診
血圧の改善

睡眠の改善
血圧の改善

血圧の改善
関節痛の予防

【考察】個別の状況にあわせて活用、病状の改善につながった

表 10　（手法ｃ）iPad を用いた生活状況調査　高血圧が改善した事例

2019.7 2019.8

患者Ａ
（40代）

患者Ｂ
（40代）

2018.9 2019.8

2019.82016.4

患者Ｃ
（50代）

【考察】いずれも現在は収縮期血圧が概ね140以内になるよう
コントロールされるようになった

図 1　（手法ｃ）iPad を用いた生活状況調査　高血圧が改善した事例（血圧推移）
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（手法 d）リハビリ検診会

【目的】
患者の一番の不安である動けなくなることの不安
解消や日常活動性の向上のため、身体機能の悪化予
防と行動範囲を拡張すること。

【方法】
本年度は、北海道、東北、東京、東海、九州の全
5ヶ所で実施した。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。患者満
足度を把握するため当日アンケート、後日郵送によ
るアンケート調査を行い、継続効果の評価を行う。

【結果】
患者 71 名の参加（全生存被害者の約 1割）があっ
た。当日アンケートによる患者満足度は、開催地5ヶ
所のうち 4 ヶ所（北海道、東北、東海、九州）で
100％が満足（満足・やや満足）と回答。東京開催
分も高い満足度を示した。（表 12）〜（表 16）

※実測結果については、別途、研究代表者藤谷の
報告を参照下さい。

【考察】
患者による評価は、この検診会の継続参加により、
自身が動けなくなることの不安解消と効果を実感し

【結果】 北海道リハビリ検診会 当日アンケート結果

患者満足度
100％が満足（満足・やや満足）
と回答。 ※不満、やや不満と回答 0人

平均年齢：53.4歳（標準偏差9.2歳）

居住地（患者）
北海道 15名

自由記述（抜粋）
• 自分の体のことを再確認できるいい機会でした
• 自分の客観的な評価について見ることができる
• 今日で、２回目の参加です。前年と比べて、身体状況も把握できたことにありがたいと思います。
• 前回の検診会と筋力測定で変化なかったので安心しました

意見
• リハビリのアドバイスがあると良いと思う

参加者：患者 15名

％（N=6）
（N=14）

表 12　（手法 d）リハビリ検診会（血友病運動器検診会）札幌リハビリ検診会　当日アンケート結果

【考察】17名中8名が睡眠に問題を抱えている
→ＨＩＶ薬の影響、血友病性関節症、就寝時の痛み、高齢によるもの、親の介護負担、
独居による生活の不規則など理由は多岐にわたる
→睡眠障害の有症率は一般調査では20％程度（土井2011）、HIV患者では睡眠障害
疑い49.2％（山内2014）との報告がある

結果：生活時間と睡眠アンケート（＋ピッツバーグ睡眠質問票）

ＩＤ 年齢 居住地 睡眠スコア

1 60代 福岡県 1

2 50代 東京都 2

3 60代 北海道 3

4 40代 佐賀県 4

5 50代 青森県 4

6 50代 東京都 4

7 40代 愛知県 5

8 40代 東京都 5

9 50代 岐阜県 5

10 60代 神奈川県 6

11 40代 神奈川県 7

12 50代 神奈川県 8

13 60代 東京都 8

14 70代 東京都 10

15 60代 長野県 11

16 50代 大分県 12

17 50代 埼玉県 12

※睡眠スコアは、数値が大きいほど睡眠の質が低く、カットオフ値は5.5以上で睡眠障害あり、9以上で中等度以上の睡眠障害

①睡眠

②家事・身の回りの用事

③食事

21 22 23 0 1 215 16 17 18 19 209 10 11 12 13 143 4 5 6 7 821 22 23 0 1 2

表 11　（手法ｃ）iPad を用いた生活状況調査　生活時間と睡眠アンケート



82

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

【結果】 東北リハビリ検診会 当日アンケート結果

患者満足度
100％が満足（満足・やや満足）
と回答。 ※不満、やや不満と回答 0人

平均年齢：56.3歳（標準偏差6.1歳）

居住地（患者）
宮城県 6名

自由記述（抜粋）
• 年々進行がスムーズになっている。家でリハビリの方法（セルフトレーニング）の指導して頂きありがたかった。同じ悩みを持つ人が多いはず

なので、もっと参加してほしい。

• 過去の数字と比較して現状の課題や目標、リハビリの仕方を提案して頂いたのが良かった。整形外科も含めた連携を強化して体制を作って
ほしい（院内・院外の施設も含めて）

• 自分の体の状態を1年に1回でも確認してもらえるのは大切だと思いました。これからも、１人１人つないでいければと思いました。
• ADLチェック、コミュニケーションの場と有意義と思える。
• 【要望】 家庭内リハビリマニュアルがあればよい（不参加者用）、
• 【要望】 外来リハビリがあれば良い（定期的なADLチェックを含めた個別対応と各個別モチベーション意識の向上）

参加者：患者 6名

％（N=6）

表 13　（手法 d）リハビリ検診会（血友病運動器検診会）仙台リハビリ検診会　当日アンケート結果

【結果】 東京リハビリ検診会 当日アンケート結果

患者満足度
97％が満足（満足・やや満足）
と回答。 ※不満、やや不満と回答 0人

平均年齢：50.8歳（標準偏差8.7歳）

居住地（患者）：東京都19名、千葉県2名、埼玉県3名、神奈川県5
名、栃木県2名、茨城県1名、新潟県1名、宮城県1名、不明1名

自由記述（抜粋）
• たくさんの人が参加しているのが良いと思います。日頃のリハビリの動機付けになるようにアドバイスいただけたのがありがたいです。
• 昨年との比較、現在の自分の見直しにとても良い機会です。毎年ありがとうございます。
• 運動方法をおそわり、ためになりました
• 補装具も作成いただくことになり助かりました。皆さんのお気持ちがとてもありがたく感謝いたします
• 自分では関節の動きが悪くなったことを自覚できないことがあるので測定した数値で確認できるので安心できる。
• 仲間と再会できるチャンス！！ACCスタッフと会えるチャンス
• 節への負担を減らす方法を知ることが出来ました。有難うございました。
• 左足の靴の中のインソールやヒールカフを入手して頂き、安定しました。筋力の付け方を教えていただき頑張って見たいと思います
• 個別のリハビリの指導をしていただけるのはありがたい。さらにメタボ予防の体操など指導とりいれたらうれしいかな
• 毎回参加してくださるスタッフの多さに感謝しております。こちらもまじめにリハビリしなければと思います。
• 家でできるリハビリ運動も教えてもらえて良かった。続けるのが課題なので、みんなで励ましあいながらできると良いなと思う
• 毎年参加して、関節、筋力の状態、変化が分かり参考になる。自分自身で自宅でのリハビリ・運動が足りないと毎回反省している
• 自分の関節のケアの方法など、教えていただきためになった。

参加者：患者 35名

（N=35）

【結果】 東海リハビリ検診会 当日アンケート結果

患者満足度
100％が満足（満足・やや満足）
と回答。 ※不満、やや不満と回答 0人

平均年齢：43.8歳（標準偏差2.4歳）

居住地（患者）：東京1名、岐阜2名、愛知3名、静岡1名

自由記述（抜粋）
• 年末のあわただしい時期で、開催時期を考えて欲しい
• 定期的に測定してもらい、自分の状態を知ることは大切だと思った
• 自分も安心するし、検診をしてもらってよかった
• 1年前の身体の状態の変化を知ることができて良い。他の患者と交流する機会となり、
情報交換等ができてよい。

• 身体の改善のためのトレーニング等があると良かった。

参加者：患者 7名

（N=6）

表 14　（手法 d）リハビリ検診会（血友病運動器検診会）東京（ACC）リハビリ検診会　当日アンケート結果

表 15　（手法 d）リハビリ検診会（血友病運動器検診会）名古屋リハビリ検診会　当日アンケート結果
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ているため患者満足度が高いと推察される。また、
患者の自己管理と行動意欲（モチベーション）の向
上にもつながると示唆される。
プログラムの評価としては、自宅でのリハビリの
助言、足の補高の調整など即効性のある対応が好評
であった。専門家への相談機会を生み出しており、
検診会の場でリハビリの効果を実感でき、その後の
助言を得られる点がプログラムの成功要因だと推察
される。
今後の課題としては、参加者に対し、定期的な通
院リハビリによるフォロー体制を検討する必要があ
る。また、未参加の患者に対しては、効果的な PR
を行うほか、開催内容の検討、遠方の者への交通費
補助等を検討する必要がある。

（手法 e）生活居住環境についての実践モデル調査

【目的】
居住環境整備などの支援対応を行い、生活実践モ
デルを構築すること。

【方法】
調査対象は、高度な医療の必要から ACC 近隣へ
転居している患者二名（ともに 40 代、一名は透析
通院中、一名は肝移植経験者）である。調査開始時に、
転居前後の医療アクセス状況・生活状況把握を行い、
その後、毎月の健康状態・生活実態を継続的に把握
し、通年で支出の季節変動などを分析する。今年度
より、ACC 通院時の面談や、あわせてはばたき専
門家相談員とコーディネーターナースによる家庭訪
問を行い、実態を把握する。

【結果】
患者背景を（表 17）記す。
転居によるメリットは、高度・専門的な医療が確
保され緊急時でも受診可能という安心感や、今後の
病態悪化に関する不安の軽減や、通院時間の短縮や
費用など通院負担の軽減があった。
転居後の支援では、実態把握とともに、新たな福
祉サービス導入の検討を行い、また、活動意欲の向
上につながる情報提供や動機付け、外出先や余暇活
動の確保についての情報提供などの支援を行った。
見知らぬ土地に来ても、複数の支援者がかかわるこ
とによって、患者からは安心という声が聞かれた。
転居時の課題としては、物件選定時には選べる物
件が少ないことがあった。また入居審査時には、審
査を通すことの困難などがあった（表 18）。

家計構造の分析結果（転居後の生活費について）
ACC 近隣への転居により生活費が増加していた。
具体的には、家賃負担増、ひとり暮らしによる生活
費用増、都心の物価高に伴う、生活費用増であった。
標準的な支出との比較したところ、家賃負担は、賃
貸のため、月あたり 5万〜 6 万 5 千円増があった。
定職収入なしの場合は、全体的な支出抑制し、活動
制限や QOL 低下が生じた。（食費、光熱費、衣服、
通信費・交通費、教養娯楽費、その他費用）。また、
定職収入がある場合でも、衣服、その他費用など生
活の質に関わる項目で、支出抑制が生じていた。

【考察】
命を守るという観点から、なにより高度・専門的
な医療の確保が必須である。そのために転居が必要

表 16　（手法 d）リハビリ検診会（血友病運動器検診会）別府リハビリ検診会　当日アンケート結果
【結果】 九州リハビリ検診会 当日アンケート結果

患者満足度
100％が満足（満足・やや満足）
と回答。 ※不満、やや不満と回答 0人

平均年齢：56.7歳（標準偏差9.7歳）

居住地（患者）
福岡県2名 大分県2名 熊本県1名 長崎県1名、兵庫県1名

自由記述（抜粋）
• 新しい情報がアドバイスを頂けて大変役立ちました。今後の治療に活かすことができそうです。
• 皆さん一生懸命やっていただき、感謝いたします。今後も続けていただきたいと思います。
• 昨年も参加したが、前年と比較できるのでありがたい。歩行速度の検査は初めてで良かった。
• 当事者より、病院関係者が多いのがこちらとしては少し気を使う

• 私達、年代の血友病患者は、出血すると、ゼッタイ安静ということにて、リハビリができずに、関
節が固まることになる経験をしていまして、リハビリの大切さを分かって参加しました。

参加者：患者 7名、家族 1名

％（N=7）
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な場合は生活設計の変更が必要となる。
そのため、支援を続ける必要がある。住み慣れた
地域を離れることから、転居した後にも、患者ニー
ズの変化を把握しながら、通院負担を軽減、そして
質の高い居住環境の確保する支援が必要となる。
孤独感の解消、生きがい、生活の楽しみといった
視点でのも支援が必要である。特に、転居後は、医
療機関との連携（ACC など）を継続的に行い、患
者に適切な医療・福祉サービス等の支援につなげる
必要がある。
生活負担の軽減も必要である。就労による収入が
ない場合は、生活の質の低下につながる支出抑制が
示唆されたことから、収入確保のための何らかの支
援が必要である。
転居後も生活の充実を図るために、サテライト施
設の実現を迅速に進めたい。
※サテライト施設：転居後の被害者の実情に応じ
生活の充実を図る観点から、ACC 近隣で、被害者

に必要な場やサービスの提供（例：食事、交流の場、
リハビリテーションなど）を図る施設

D. 全体の考察

HIV 感染の長期化により患者の病態は悪化し、通
院頻度や他科受診が増加している中で、健康資産
（health capital）を守るために患者の生活圏を医療圏
に近づける取り組みが必須である。（表 19）
患者の健康資産低下につながるリスクとしては、
5つのリスク（①孤立化のリスク、②通院困難のリ
スク、③病態進行のリスク、④緊急時のリスク、⑤
自覚のリスク）が考えられ、特に「⑤自覚のリスク」
は最も大きな課題である。患者は長期の療養経験の
中で、徐々に体調が悪化していくことに慣れている
側面があり、病態悪化を認識できないことがある。
また（手法 a）で病態悪化時の支援について無回答
の者が 53 名（22.6％）いたことは、患者心理として、
自身の病態悪化を認識することへの不安から、現状

患者背景

患者A 患者B
年齢 40代 40代
疾患 血友病A

HIV感染症
透析通院中

血友病A
HIV感染症
肝移植経験者

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
転居前は地方在住。片道1.5時間かけ
て新幹線を使いACCに通院していたが、
地元で透析病院が見つからず転居す
ることにした。当時の病状は腎機能障
害が進行しており、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く、ACCへの
通院とあわせて透析病院確保の必要
があった。

今後の体調悪化を考え
ＡＣＣ近隣に転居
肝移植後は、免疫抑制剤とHAARTを併用する必
要があり、かつ緊急時や体調悪化時にも高度な
医療が受けられるのはACCのみである。体調は
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が、体調不
良時には通院に不便を感じることもあった。その
ため、今後のことを考えて転居することにした。

結果：転居する際の課題
（聞き取り調査で抽出されたポイント）

【物件選定時】
選べる物件が少ない
• 高度な医療の確保、通院の問題点の確認

 立地、通院距離、通院時間、費用、自宅から医療機関までの移動方法（体
調不良時、緊急時についての想定）、バリアフリーの状況や通院の負担感

• 居住環境の問題の事前把握
 居室内のバリアフリーの状況、生活動線の確保、転倒の危険箇所はない

か、生活動作での日常生活上の不便がないかどうかの確認（扉の開閉、収
納動作など）

【入居審査時】審査を通すのが困難
• オーナーと不動産会社の理解

 単身、低所得、病気など、入居審査は厳しい
 面談時にはACCのコーディネーターナースが同席し、今後の病気の

見通し、緊急時の対応などを説明

• 連帯保証人の確保
 連帯保証人がいない場合は、保証会社を利用

• 緊急連絡先（2名）の確保

表 17　（手法 e）生活居住環境についての実践モデル調査　患者背景

表 18　（手法 e）生活居住環境についての実践モデル調査　転居する際の課題
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や近い将来を認識し対応することを避けていること
が示唆される。（表 20）
支援手法をそろえても、患者本人が自身の現状を
自覚できなければ、支援につながることは難しい。
そのため、今後の支援としては、安全・安心の長期

療養環境を医療面、生活面から多角的に支援するの
みならず、患者本人が病態悪化時にいち早く支援に
つながることができるよう準備性支援を行い、早期
から事前の計画と意思決定を支援していくことが重
要である。（表 21）

警戒レベル

小 大
病態
悪化

原状回復に
必要な資源量

予防・通院と医療確保には早期支援が必要

生
活
�
質

高

低

早期支援による
・患者の健康資源への効果
・医療経済的な効果

通院困難
のリスク

孤立化
のリスク

病態進行
のリスク

緊急時
のリスク

• 転居により、通院確保等のリスク低下する

• 一方で、これらのリスクをとり、ブロック拠点病院等より、
転院検討せざるを得ない患者がいる

• 病態悪化時の支援について無回答の患者がいる

自覚
のリスク

準備性支援の
実施

病態悪化に関連したリスク

事前計画と準備性支援について

生活圏
医療圏

生活圏 医療圏

病態悪化
・通院頻度
・他科受診

・医療と支援
・費用援助
・患者ニーズ
に合う資源
・生きがい 不足分の資源

転居
・必要性
・意思

大

地元で暮らす

転居

通院の確保
リハビリ検診会による支援

相談と
実態把握

健康訪問相談

iPadを用いた生活状況調査

生活居住環境についての
実践モデル調査

意思決定
支援

準備性支援

通院介助サービスの利用

全国調査（聞き取り調査・質問紙調査）

警
戒
レ
ベ
ル

小

生活圏を医療圏に近づける

表 20　　病態悪化に関連したリスク

表 19　早期支援による予防的取り組みの必要性

表 21　　事前計画と準備性支援について
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また、患者に病院近くへの転居希望がある場合、
単なる医療の確保にとどまらず、生活の充実や生き
がいの創出、QOLの向上などを目指し、サテライト
施設における支援や費用負担の軽減など、患者ニー
ズに合った支援メニューが必要になる。

E. 結　論

5 つの支援手法により、患者の実態を明らかにし
つつ必要な支援について検討した。患者への支援に
おいては、患者の命を守ることが最優先であり、早
期からの支援導入が望ましい。一方、薬害被害の差
別・偏見により地域から孤立し、自身の将来展望も
描くことができなかった患者に対する支援導入には
多くのハードルがあり、一刻も早く準備性支援を行
う必要がある。

F. 健康危険情報

特になし

G. 研究発表

2. 学会発表
1.	 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 2報）－支援
事例の分析－、第 45 回日本保健医療社会学会大
会、2019 年 5 月、示説、東京、国内

2.	 久地井寿哉、柿沼章子、岩野友里、大平勝美、
全国のHIV 感染血友病患者のリハビリテーショ
ン勉強会・検診会の参加継続による支援成果、
第 28 回日本健康教育学会大会、2019 年 6 月、
口演、東京、国内
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4.	 久地井寿哉、柿沼章子、岩野友里、武田飛呂城、
大平勝美、薬害 HIV 感染被害患者における長期
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らみた、病態悪化時に備えた生活再構築の課題
と支援対応、第 33 回日本エイズ学会学術集会・
総会、2019 年 11 月、口演、熊本、国内

5.	 岩野友里、久地井寿哉、柿沼章子、武田飛呂城、 
大平勝美、薬害 HIV 感染被害患者における長
期療養 への支援提言（第三報）〜リハビリ検診
会・勉強会の支援成果と全国の均てん化 に向け
た課題、第 33 回日本エイズ学会学術集会・総会、
2019 年 11 月、口演、熊本、国内

6.	 柿沼章子、久地井寿哉、岩野友里、武田飛呂城、 

大平勝美、薬害 HIV 感染被害患者における長期
療養への支援提言（第一報）〜現状の取り組み
と今後の支援課題について、第 33 回日本エイズ
学会学術集会・総会、2019 年 11 月、示説、熊本、
国内

7.	 武田飛呂城、久地井寿哉、柿沼章子、岩野友里、
大平勝美、薬害 HIV 感染被害患者における長期
療養への支援提言（第四報）〜居住モデル調査
の取り組みと課題、第 33 回日本エイズ学会学術
集会・総会、2019 年 11 月、示説、熊本、国内

◆支援方法 ･支援実践に関する発表、講演等
	 柿沼章子、長期療養の課題と患者支援団体によ
る取組み、長期療養における薬害被害者の課題、
第 33 回日本エイズ学会学術集会・総会シンポジ
ウム 9長期療養における薬害被害者の課題、第
33 回日本エイズ学会学術集会・総会、熊本、国
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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 
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大平　勝美	 社会福祉法人はばたき福祉事業団 理事長

池田　和子	 国立国際医療研究センター ACC看護支援調整職

田沼　順子	 国立国際医療研究センター ACC救済医療副室長

潟永　博之	 国立国際医療研究センター ACC救済医療室長

岡　　慎一	 国立国際医療研究センター ACCセンター長

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医長

【背景】HIV 訴訟の和解が成立し、恒久対策の一つとしてエイズ治療・研究開発センター
（AIDS Clinical Center，以下ACC）が設立され、全国の拠点病院では、HIV感染血友病
患者（以下、薬害患者）が差別を受けることなく全国どこでも最善の医療を受けられるよ
う診療体制が整備された。ACC救済医療室ではチーム医療のもと、HIV/HCV、血友病、
心のケアをはじめとする様々な問題に対し包括的なケアを行い、希望者には医療問題に対
するACCのセカンドオピニオンを提供し、さらに安心して継続的に医療・看護・福祉サー
ビスが受けられるよう、かかりつけ医や地域のスタッフと連携し、在宅医療を受けられる
よう支援を行っている。このような支援を行う上で重要な役割を担っているのが、薬害患
者の要望により誕生したHIV コーディネーターナース（HIV coordinator nurse，以下
CN）である。
【目的】薬害患者の支援事例の分析から、CNの具体的な活動内容やその機能を明らかにし、
様々な医療・看護・福祉サービスを必要とする薬害患者への支援の在り方を考察する。

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
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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

A. 研究目的

1-1. 背景
1996 年 3 月、HIV 訴訟の和解が成立し、国は被
害者救済を図るため各種の恒久対策を実現させるこ
とを約束し、その一つとして、旧）国立国際医療セ
ンター内にエイズ治療・研究開発センター（AIDS 
Clinical Center，以下 ACC）を設立、さらに全国の
拠点病院では、薬害患者が差別を受けることなく全
国で最善の医療を受けられるよう診療体制が整備さ
れた。
薬害患者の特徴として、遺伝病である血友病の基
礎疾患に加えて薬害被害による HIV/HCV 重複感染
があり、HIV 感染症治療は劇的に向上したが、高齢
化などに伴う症状の悪化など医療やケアの課題は変
化してきた。実際に様々な生活習慣病など多数の症
状を抱え、さらに心理的社会的にも多くの困難を抱
えている中、HIV 感染への根強い偏見差別や自主規
制により地元での治療や生活支援が得られないケー
スの存在が明らかになった 1)。ACCでは、2011 年に
薬害患者に対する救済医療を行う“救済医療室”を
設置し、医師や CN、MSW、心理士などによるチー
ム医療のもと、薬害患者が充実かつ安定した日常生
活を過ごせるよう、院内外の協力医とともに包括的
な医療提供を開始した。救済医療室の血友病包括外
来ではHIV、HCV、血友病、心のケアをはじめとす
る様々な問題に対し包括的なケアを行い、希望者に
は医療問題に対する ACC のセカンドオピニオンを
提供し、さらに安心して継続的に医療・看護・福祉
サービスが受けられるよう、かかりつけ医や地域の
スタッフと連携し、在宅医療が受けられるような支
援を行っている。このような支援を行う上で重要な
役割を担っているのが、薬害患者の要望により誕生
したHIV コーディネーターナース（HIV coordinator 
nurse，以下 CN）である。CNの活動や機能につい
ての研究はCNが発足当初から種々あるが 2-5）、薬害
患者が抱える疾患や症状が複雑化し、高齢化を迎え
地域での生活支援が重要となってきた現在、CN活

動の機能も変化している。国が恒久対策を実現する
ために薬害患者に一番近い存在として薬害被害救済
の最前線に立ってきたのは CNである。CNは薬害
患者がもつ不安や怒り、悲嘆など様々な感情をまず
は受け止め、医療や支援、希望をもった生活につな
げるなど、ゲートキーパーとして果たす役割や責任
は重大かつ複雑である。その重圧に耐え被害救済を
実践していくという覚悟の有無は、支援提供の姿勢
に影響する。薬害に特化した個別支援では、看護の
普遍性を基盤としながらも、薬害被害、遺伝病、閉
鎖的な環境が及ぼした膨大な個別の事情を汲んだ支
援が求められる。それは、係る登場人物、関連機関、
物事のタイミングが複雑に絡み合う 3D構造のもと
に成り立つ。救済対応の姿勢、難易度の高い看護が
必要なだけに支援の普及が課題となっている。

1-2. 本研究の特色
今後、薬害被害救済の個別支援として必要な医療
福祉の連携に関する具体的で多様性のある支援の枠
組みを患者視点の情報を整理し、研究を進めていく
患者参加型の研究であることが特色である。

2. 目的
薬害患者の支援事例の分析から、CNの具体的な
活動内容やその機能を明らかにし、様々な医療・看
護・福祉サービスを必要とする患者への支援の在り
方を考察することで、全国の薬害患者の個別支援の
更なる充実と、携わる医療スタッフの指南となるこ
とを目的とする。

B. 研究方法

1.	方法の全体概要
今年度は、薬害患者の支援事例の分析から、CN
の具体的な活動内容やその機能を明らかにし、様々
な医療・看護・福祉サービスを必要とする薬害患者
への支援の在り方を考察する。得られた結果は薬害
患者の個別支援に還元されるよう、医療スタッフへ

【結果・考察】事例の分析より、CN活動の機能は、a) 心身に対する課題に対応しつつ生活
の中にあるニーズを見出す、b) 患者自身による意思決定までのプロセスに寄り添う、c) 適
切な支援内容を検討し、支援者・支援機関を見いだし、支援者と患者・支援者間をつなぐ
という3つの機能に分類された。
実際のCN活動では地域に存在する薬害患者を支援する機関に薬害やHIV 感染症への理解
を促し、地域での支援体制を構築する役割を担っていた。CNが遠方の地元での支援体制
構築を行った理由は、この複雑な困難を抱える薬害患者を理解し支援できる人や機関がご
く限られているからである。薬害患者が地域で安心して暮らしていくためには、地域情報
に詳しいCNの存在が望ましい。CN活動の機能を担う人材確保等の対策が必要である。
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の情報の普及に努める。
来年度は、タイムスタディにより、CN活動内容
と所要時間を調査する。活動量と合わせて支援構造
や支援プロセスを可視化し、包括医療のゲートキー
パーとしての役割を担う薬害被害救済の個別支援に
関わる人材のあり方やその確保について提言する。

2.	研究方法
研究デザイン：事例検討
(1)	薬害患者の T氏において、ACC救済医療室によ
る医療支援の介入時から、地域での医療や生活
支援が順調に行われるまでの約 1年 2 ヶ月間の
CN活動の支援記録より、CN活動内容を抽出し
た。

(2) 担当 CN と T 氏の支援を共に行った患者支援団
体の B氏に面接を行い、CN 活動の役割と T氏
が得ることのできた具体的支援（Ｔ氏にとって
の利益）を検討した。さらに事例の医療と療養
の課題に対する CN活動に必要な技能について
も整理した。

(3) 薬害患者の個別支援に還元されるために、医療
スタッフへの情報の普及に努める。

C. 結果および D. 考察

1) 事例紹介
T 氏 50 歳代、血友病 A　HIV/HCV 重複感染、血
友病性関節症、痔、難聴。母親と二人暮らし。患者
支援団体からの質問紙調査に身体症状の不安や治療
困難が記載されていたことを契機に支援団体からの
支援が開始された。病状の他、K病院主治医との関
係不良、母親の施設入所など、医療連携や生活支援
が必要と思われ、支援団体より ACC 治療検診を紹
介し、本人の同意のもと、支援団体を通じて ACC
に個別支援の依頼があった。
(1) CN による支援活動の実際
ACCへの入院手続き開始から、退院して地域での
医療や生活支援が順調に行われるまでの約 1年 2ヶ
月の CNによる支援結果について①～③に示す。
① A年 8月下旬～ 10 月上旬（入院するまで）
T氏は遠方の他県在住のため、治療検診の入院調
整は電話で行った。T氏に対し医療的側面（HCV感
染、痔、難聴、医療不信）から情報収集し日程調整
をしたが、同居の母親の世話の担い手がいなくなる
ことを心配し延期となった。母親を施設に送り出し
てから自分が入院したいという希望を叶えるため
に、CNはキーパーソンとなる叔父に直接連絡する
許可を T氏から得て、CNから叔父への協力依頼を
すると共に、安心して ACC に入院するようにとの

叔父からのメッセージを T氏に伝えた。
② A年 10 月下旬～ 12 月中旬　（ACC入院中）
事前に移動手段や緊急時対応、製剤投与など、初
日のスケジュールを電話で T氏と打ち合わせた。自
宅からACC までの移動は複雑で T氏も不安を示し
たため、途中患者支援団体が引率しての入院となっ
た。ACCでは痔、HCV、難聴、血友病、リハビリテー
ション、神経心理検査、カウンセリングについて検
査・治療を行うため、CNは各診療科との調整を行っ
た。Ｔ氏は痔の出血症状の改善を強く求められたこ
ともあり、専門病院への受診を企画、CNが受診に
同行し治療方針として、手術ではなく薬物治療が可
能であることを確認した。
ACC 血友病包括外来の前にはモニュメント（薬
害 HIV の教訓を伝えるために、東京 HIV 訴訟被害
者の原告番号を命の葉に記し、広がる「命の樹」「命
の尊さ、それを守る医療」の願いを託した象徴）が
あり、T氏は何度か訪れ、時には涙を流し過ごされた。
CNは 2 度ほど、そのように過ごす T氏を 1時間ほ
ど温かく見守った。
退院後の独居生活を T氏は心配したため、入院当
初から訪問看護の導入を検討し始めた。当初 T氏は
訪問看護を希望しなかったが、患者支援団体の協力
も得ながらその利点を T氏に説明し、本人の納得を
得ながら訪問看護導入への調整と併せて、MSWに
依頼し障害福祉サービス利用のための障害程度区分
の申請手続きも行った。CNは地元の様々な支援先
（K病院MSW、T訪問看護ステーション、障害福祉
課、相談支援センター等）に電話連絡し、T氏の支
援が退院当日からスムーズに開始できるような調整
を行った。利用にあたり地元の T訪問看護ステー
ションで各支援機関が一堂に会すことができる訪問
看護開始前の事前研修会を企画した。そこでは薬害、
HIV、血友病に関する情報や T氏の状況について患
者支援団体および CNが説明し、各機関との情報交
換および具体的支援についての調整を行った。T氏
には、支援一覧表を提示しながら支援内容と連絡先
を説明し、T氏の叔父にも同意を得ながら各機関と
の調整を行った。その結果、退院当日に支援が開始
出来ることになり、自宅への到着方法や到着時間を
入念に調整した上で退院日を迎え、患者支援団体と
共に自宅に向けて出発した。
③ A 年 12 月下旬～翌年 10 月下旬　（ACC退院後
～地域での支援が確立するまで）
CNは T氏が無事に自宅到着し、予定していた通
りに支援者も T氏宅に到着したことを T氏への電話
で確認した。各支援先からも支援の開始状況の連絡
を受け、訪問看護師の訪問により T氏の自宅は築年
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数が古く家屋が傷み、転倒予防や清掃が必要な状況
がわかり、支援センター職員による清掃を急遽行う
ことができた。
数ヶ月後、痔の状態が悪化し手術適応となるが、
K病院への医療不信から T氏は手術を受けること
に不安をもつことが T氏への電話で明らかになっ
た。CNは K病院MSWに電話し、T氏の状況を伝
え院内調整を依頼すると共に、T氏自身にもK病院
MSWに相談することを促した。医師との十分な話
し合いのもと不安は軽減し無事に手術が終了、T氏
が安心して自宅で暮らしていることを電話で確認し
た。
関連機関に障害程度区分が決定されたことを確認
し、本人の意思を確認しつつ住宅改修を行えるよう
CNからも T氏に説明、退院後約２ヶ月で住宅改修
を終えた。しかし 7月豪雨による浸水のため、自宅
での生活をあきらめ公営住宅への引っ越しを T氏が
希望していることが明らかになり、T訪問看護ステー
ション、相談支援センターが引っ越しのサポートを
していることを確認した。その後、T氏には定期的
に電話し、支援が順調に問題なく行われていること
を確認している

(2) CN 活動の役割と必要な技能、T 氏への具体的支
援
薬害によって HIV 感染した薬害患者は様々な困
難を抱えて生活している。そのため、治療の継続が
行えるよう薬害患者が望む生活を生涯支えていくた
めには、地域に根差した様々な支援を継続的にコー
ディネートする存在が欠かせない。その役割を本事
例ではACCの CNが行ったが、その CN活動は、a)
心身に対する課題に対応しつつ生活の中にあるニー
ズを見出す、b) 患者自身による意思決定までのプロ
セスに寄り添う、c) 適切な支援内容を検討し、支援
者・支援機関を見いだし、支援者と患者・支援者間
をつなぐの３つの機能に分類された。T氏への具体
的支援とあわせて表 1-1、表 1-2 に示す。また、事
例の課題と CN活動に必要な技能について表 2に示
す。
a) 心身に対する課題に対応しつつ生活の中にある

ニーズを見出す
薬害患者の場合、血友病、HIV/HCV 重複感染に
加え、これら疾患に関連する様々な症状を併せ持つ。
本事例も痔の出血、関節障害や聴力障害など、複数
の症状に悩まされていた。また、薬害 HIV 感染被
害者の場合、血友病が遺伝病であることや、HIV 感
染症が偏見差別を伴う疾患であることからも、家族
機能が脆弱であることが多い。本事例も高齢の母親

と二人暮らしであり、頼りになる家族支援者は叔父
であった。また、家族機能が脆弱であることに加え、
患者本人が就労していない場合も多く経済面でも問
題を抱えている可能性も高い。さらには心理面にお
いては、HIV 感染に関する偏見差別の問題や、多く
の同胞を薬害によって亡くしていること、遺伝病で
ある血友病を抱えること、またこのような困難を若
年時に体験した独身中高年男性であることなどが、
患者を理解するうえで配慮すべき事項である。本事
例でも外来モニュメントの前で涙を流す時を過ごし
たように、表には出さずに心に秘めている苦悩があ
ると思われる。
以上のような身体面、精神面および社会面におい
て様々な困難を併せ持つ患者を理解し、内に秘めた
ニーズを見出すためには、医療者は患者からの信頼
を構築しつつ、様々な側面から漏れなくアセスメン
トする能力が必須である。T氏は、当初支援者によ
る電話連絡を希望していなかった。しかし、ACC
入院前には電話で様々な不安や懸念事項を CNに伝
えるようになっており、入院中は、自分の希望に合
わない提案にはそのことを医療者に伝えている。こ
のような患者と医療者の関係は簡単に構築できるも
のではなく、CNが患者の信頼を獲得するための様々
な努力の結果と思われる。また、本事例では、外来
のモニュメントの前で過ごす T氏を 1時間ほど CN
が見守っている。医療従事者が一人の患者に 1時間
費やすことは容易いことではない。しかし、共に過
ごす時間が必要と判断しそれを行うことは、高いア
セスメント能力と実践力が対応した CNには備わっ
ていると思われる。

b) 患者自身による意思決定までのプロセスに寄り添
う
薬害患者は、血友病治療による薬害被害で HIV
に感染させられたのであり、信じてきた医療や医療
者に裏切られた経験を持つ。そのため、医療者のパ
ターナリズム（患者は治療のすべてを医師に委ねる
こと）ではなく、患者にすべて情報提供を行い、決
定は患者自身が行えるような支援が薬害からの被害
回復の点からも重要である。さらに本事例のように
地域で様々な支援を受けながら生活する薬害患者に
とって、自分が望む支援を自分で選ぶことは、薬害
患者の生活の質に直結する。本事例では、CN等が
検討している支援内容を T氏にも提案し、そして T
氏はその意見に反対したり別案を提案したりしてい
た。T氏への支援記録には、T氏に情報提供を行い
その提案にどのような反応を示したのかに関する記
述が数多く見られ、CNが意識的に T氏への確認行
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動を行っていることがわかる。意思決定を促すプロ
セスにおいて、声を出さない者に意見を表明する手
段（情報提供）を準備することが重要である。その
ため、CNが“患者自身による意思決定までのプロ
セスに寄り添う”ことは、患者自身が意思表明を行
えるようにするためのアウトリーチ（手をさしのべ
ること）であり、その結果、患者の自己決定を促し、
患者のエンパワーメント（人々が他者との相互作用
を通して、自ら最適な状況を主体的に選びとり、そ
の成果に基づくさらなる力量を獲得していくプロセ
ス 6））を促進させるといえる。
c) 適切な支援内容を検討し、支援者・機関を探し、

支援者と患者・支援者間をつなぐ
以上、薬害患者は様々な問題を抱えており、それ
ぞれに対して専門的に関わる医療者や支援者がそれ
ぞれ存在する。そのため患者の全体像を把握し様々
な支援をコーディネートするためには、医療、介護、
福祉、看護、心理等の知識や様々な実践能力をもつ
CNの存在が欠かせない。本事例では CNは ACC院
内の様々な診療科や、患者支援団体、K病院、T訪
問看護ステーション、K市障害者相談支援センター、
K市障害福祉課、S区役所と連絡を取り合いながら、
T氏の地元での生活が安寧に継続できるよう、支援
の“体制”を作り上げていた。
このように、実践可能な適切な支援体制を作り上
げるには、コーディネートを行う CNの積極的な支
援機関に関する情報収集および情報提供が重要であ
る。本事例において CNは遠方にいる支援機関や支
援者に電話を行いつつ、さらに T訪問看護ステー
ションで訪問看護開始前の研修会を開催し、ACC
の CN、患者支援団体は地元の地域にまで出向いて
いる。多職種が対面で会議を行うことは、介護現場
で行われている地域ケア個別会議において、多職種
協働、参加者のスキルアップや合意形成、行政課題
の発見・解決策の検討等に有効であるといわれてい
る 7）。このように、電話やメールなどの 1対 1 での
話し合いではなく、多職種が一堂に会する場を作る
こともCNの重要な機能といえる。

(3) 薬害患者への個別支援の還元、医療スタッフへ
の情報の普及
非加熱血液凝固因子製剤による薬害HIV感染から
30 年以上が経過した。その当時より、医療体制や支
援の連携を薬害患者と共に築いてきたスタッフがい
る中、年月を経た現在、薬害患者に関する知識に乏
しい、当時、まだ生まれていなかったと話す若手ス
タッフの存在も増えてきている。医療や支援の需要
が増す昨今、改めて、薬害被害を風化させず、医療

や支援の担い手を大切に、薬害被害者救済に努めて
もらえるよう、「薬害血友病患者の医療と福祉・介
護の連携に関するハンドブック vol.3」（資料１）を
作成し、薬害関連の最新情報を盛り込み改定してい
る。今年度の改定のポイントは、全国の薬害患者を
対象とした PMDA事業による個別支援の実施状況
や、先進医療の脳死肝移植登録に関する情報更新、
重粒子線治療に関する情報提供等である。
薬害患者の医療と生活を支える「薬害被害救済の
個別支援」は、薬害エイズ裁判の和解成立により国
が責任をもって被害者救済を進めていくための恒久
対策の一環である。その対応の最前線に立っている
のは、薬害患者に一番近い存在として医療や支援を
実際に実践している CNである。薬害患者は、複数
の疾患や合併症による病態の複雑さ、薬害による医
療不信、根強い差別偏見、家族機能の脆弱さ等、多
重問題を抱えている。薬害患者に直接係わるスタッ
フの積極的な働きかけ次第により、長い年月埋もれ
ていた多種多様な問題が表出し、ようやく薬害患者
に必要な医療や支援を届けることにつながる。薬害
患者の困難をすべてアセスメントし、適切な支援体
制を構築するには、医療・看護の知識のみならず、
社会福祉、薬害エイズへの理解と裁判和解による恒
久対策や支援制度等の様々な専門知識および技術が
必須である。本研究班作成の、“情報収集シート　療
養支援アセスメントシート（福祉・介護 8）、医療 9））”
は、薬害患者に特化したアセスメント内容をまとめ
たものであり、これらを活用することで、患者の生
活への継続支援方法を見出すことを可能とする。
また、T氏の生活支援にはどのような制度や支援
者が存在するのか、CNは理解しておく必要がある。
本研究班作成の療養先検討シート 10）には薬害患者
が利用可能な様々な制度が紹介されている。この
シートにみられるように様々な情報を集め、構造化
し、支援先がなければ新たに作り出し、そして実際
に支援体制を構築し良好に維持していく能力が CN
に必要である。これら各種ツールは全国各地より発
送希望があり、薬害患者の個別支援に活用されてい
る。以上、医療スタッフへの情報の普及により、全
国の関連機関を含む院内外の多職種との連携を更に
促進し、最善で最先端の医療と、薬害患者の目線を
大切にした支援の提供に努めていくことが求められ
ている。

E. 結 論

ACCの CNによる身体的・心理的・社会的に様々
な困難を併せ持つ薬害 HIV 感染血友病等患者への
支援記録を分析し、求められる CNの機能について
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考察した。その結果、CNは患者の医療・生活支援
を行うために、a) 心身に対する課題に対応しつつ生
活の中にあるニーズを見出す、b) 患者自身による意
思決定までのプロセスに寄り添う、c) 適切な支援内
容を検討し、支援者・支援機関を見いだし、支援者
と患者・支援者間をつなぐという３つの機能があっ
た。今後の超高齢社会を迎えるにあたり地域包括ケ
アが発展していく中、複雑な問題を重複して抱える
薬害患者は増える一方であるが、HIV 等への偏見差
別が根強い地域での支援者獲得は本人の同意を得な
がらの慎重な活動となる。現在、CNは地域に存在
する薬害患者を支援する機関に薬害や HIV 感染症
への理解を促し、地域での支援体制を構築する役割
を担っていた。CNが遠方の地元での支援体制構築
を行った理由は、この複雑な困難を抱える薬害患者
を理解し支援できる人や機関がごく限られているか
らである。CNの能力は、薬害患者に限らず多重問
題を抱えた支援困難事例にも十分対応可能な普遍的
な能力であり、今後も益々需要のあることが明らか
となった。薬害患者が地域で安心して暮らしていく
ためには、地域情報に詳しいCNの存在が望ましい。
CN活動の機能を担う人材確保等の対策が必要であ
り、来年度はタイムスタディによる支援の所要時間
等を調査し具体的に検討する。また、人材確保につ
いて、普遍的な能力をそなえつつ薬害患者に特化し
た薬害被害救済の実践に必要な人材の条件には、恒
久対策に関するミッションへの覚悟をもった対応の
姿勢と、難易度の高い看護の実践が課題として残る。
今後、これらの課題に向けた支援モデルについての
提案を行う。
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表 1-1　ACC の CN による薬害 HIV 感染血友病等患者への支援経過
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表 1-2　ACC の CN による薬害 HIV 感染血友病等患者への支援経過（つづき）
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表 2　事例の医療と療養の課題に対する CN 活動に必要な技能
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研究要旨　

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

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

大平　勝美	 社会福祉法人はばたき福祉事業団

柿沼　章子	 社会福祉法人はばたき福祉事業団

瀧　　正志	 聖マリアンナ医科大学横浜市西部病院

鈴木　隆史	 荻窪病院

小島　賢一	 荻窪病院

近澤　悠志	 東京医科大学

長江　千愛	 聖マリアンナ医科大学

村上　由則	 宮城教育大学

稲垣　有佐	 奈良県立医科大学

後藤　美和	 東京大学

牧野健一郎	 新王子病院

佐藤　真紀	 東京大学医科学研究所	

HIV が血友病患者に影響を主眼としてQOL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

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、血友病治療を行っている各診療科医師、
看護師、理学療法士、診療心理士、血友病患者と幅
広く研究分担者を選出し、それぞれが　１）治療、２）
心理、３）身体機能の 3 つのテーマに関する QOL
調査票を作成する。作成した QOL 調査票を用い、
患者記入型のアンケートを行い、その結果を集積・
解析し、血友病患者のHIV感染の影響を明確にする。
またその結果から提言をまとめる。

B. 研究方法

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 4 月から 2021 年 3 月まで
	 ア）QOL調査票の作成：2019 年 4月から 2020 年
	 　　3月末まで
	 イ）アンケート調査：2020 年 4 月～ 2020 年 6 月
	 ウ）アンケート結果の集積・解析：2020 年 7 月
	 　　～ 2021 年 2 月
	 エ）アンケート調査報告書作成：2021 年 3 月
3）検討項目
	 ア）対象患者の一般情報：年齢、性別、居住地
	 　　など
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	 イ）治療：血友病の治療状況、HIV・HCV感染
	 　　症の治療状況など
	 ウ）心理：治療に対する満足度、就学・就労環
	 	 境など
	 エ）身体機能；日常生活状況や機能障害の程度
	 　　など
4）倫理面の配慮：研究代表施設での倫理委員会承
認済：承認番号 2019-50-1219

C. 解析結果

2019 年末に倫理委員会での承認を得て、3月から
調査票によるアンケート開始予定

D. 考察とまとめ

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
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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年の縦断的研究－

研究分担者

石原　美和	 宮城大学 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　助手

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

【目的】HIV/AIDS 患者の精神健康と認知された問題の25年間の変遷を明らかにし、長
期支援のあり方に対する示唆を得る。【方法】ARTが可能になる前の1993年～ 1995
年頃に行われた調査A・B、ARTが可能となった後の2000年に行われた調査Cに続く
第４回目の調査Dを実施するため、自記式質問紙への回答およびインタビュー調査を実施
した。今年度は、2名のHIV 薬害感染患者へのプレ調査を行い、今後の調査実施に対する
示唆も得た。【結果・考察】A氏は70代（25年前は40代）、B氏は40代（同 10代）
で、現在はともに既婚、職業あり、抗HIV 療法によりコントロールは良好である。精神健
康と満足度、認知された問題の推移については、低下の一方という単純な動きではなく、
25年の間に複雑に変化していた。このことから、患者の背景や事情を理解し、その上で
積極的な関わりをもとうと働きかけ、強いつながりを感じることができると、患者は安心
感を得、心強さを感じ、安定につながると考えられる。その働きかけ、つながりとは、長
期の影響を考えた予防的かかわりや、患者だけでなく家族との関係づくりであった。さらに、
精神健康と満足度、認知された問題の変化は、現状をもとに振り返ったものであることから、
身体症状や生活の状況などの現状と、当時の発達段階によって異なる経験やその認識の両
方の影響を受けていると考えられる。【結論】患者の精神健康と認知された問題については、
25年間の複雑な変化を丁寧に把握することが重要であり、今後の調査では、対象者が常
に個人としての考えに立ち戻って話せるよう留意するとともに、同じ時代を異なる発達段
階で過ごしてきたことを考慮し分析する必要性の示唆を得た。

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

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し、長
期支援のあり方に対する示唆を得ることを目的とす
る。さらに、本年度はプレ調査を行い、今後の調査
の進め方に関する示唆を得ることも目的とする。

B. 研究方法（倫理面の配慮）

プレ調査としてHIV薬害感染患者 2名を対象に自
記式質問紙への回答及び、インタビューを行った。
実施前に、文書と口頭で調査の目的、方法、倫理的
配慮等について説明し、質疑応答の後に開始した。
また、インタビューの内容は了承を得て IC レコー
ダーに録音した。本研究は、2019 年度国立国際医療
研究センターの研究審査（臨床研究審査委員会・倫
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理審査委員会）の承認（No.3379）を受けて実施した。

C. D. 研究結果および考察

１）2名の概要
A氏は 70 代（25 年前は 40 代）、B氏は 40 代（同 
10 代）で、現在はともに既婚、職業もある。抗HIV
療法によりコントロールは良好である。A氏は現在、
がんの経過と家族の今後が心配と述べ、B氏は私生
活の問題と抗HIV療法の副作用や血友病性関節障害
の進行に対する不安、高齢者となった時の療養に対
する不安が、主に述べられた。

２）精神健康と満足度について
（1）A 氏の精神健康と満足度の推移
抑うつの傾向を示す CES-D の得点は、「調査 A・
B（25 年前）→ D（現在）」の順に「31・29 → 22」
であった。A氏は以前の調査では、抑うつ傾向が非
常に高く、今回も高い傾向にはあるもの若干低下し
ていた。これは、多くの薬害被害者の抑うつ傾向が
高いまま推移するのと同様の状態であると考えられ
る。
生活に対する満足度は、調査 Bでは 25％と回答
していたが、裁判の和解後、医療体制が整い始める
1997 年頃に 40％となり、HIV 感染症よりも狭心症
や不整脈など「周辺事情」が大変になってきた 2005
年頃は、他の診療科などの協力者が増えてきたこと
を実感し50%であったという。がんを発症するなど、
HIV 感染症や血友病以外で体調が次第に悪くなって
きたが、思うような医療体制を実現してきたこと、
協力者が増えてきたことなどから、現在の満足度は
70％とされた。

（2）B 氏の精神健康と満足度の推移
CES-D の得点は「調査A・B（25 年前）→D（現在）」
の順に「4・6 → 16」であり、以前の調査では抑う
つ傾向は低かったが、今回は抑うつ傾向が高まって
いた。調査 A・Bの時、B氏は 10 代で薬害エイズ
裁判へと仲間と一丸となり立ち向かっていた時期で
あり、気持ちも高ぶった状態であった。その後、年
齢を重ね、その間に結婚や離婚、転職などを経験し
たこともあり、発達段階を経ての変化と考えられる。
生活に対する満足度は、調査 Bでは 75％であっ
たが、その当時は「（年齢も若く）よくわかってな
かったと思う」と述べた。次第に同病の仲間が亡く
なり、C型肝炎による自身の体調悪化もあり、イン
ターフェロンを開始した 1998 年は 10%、1999 年は
5%であった。和解後、抗HIV 療法を開始した 2001
年は 50%となったが、それまで正座もできていた関
節の状態が、ｄドラック開始後急激に悪化し、関節

の変形が一気に進んだり、私生活では開業や結婚、
離婚などを経験し、それに合わせて 2005 年は 40%、
2006 年は 50%、2007 年は 30%と変化していた。転
職や再婚をした 2012 年には 60％ととなり、2018 年
には 90%となった。しかしその間も、抗 HIV 療法
の副作用や血友病性関節障害の進行に伴う体調悪化
は徐々に進み、現在は 60％とされた。

3）認知された問題
両氏が語った問題は以下の通りである。

（1）抗HIV療法がなく、仲間が毎日のように亡くなっ
ていた時代は、自分の身にもその時が迫っていると
感じる恐怖と、どうしようもないという無力感や孤
独感を患者に味わわせたが、同じ思いの仲間や心配
して受診を促す医療者との繋がりに「救われた」と
いう。
（2）「差別・偏見」や「HIV= 死の病」という時代
に、薬害エイズ裁判へと向かい、和解に至り、新た
な政策医療を築いていた頃の当事者たちの様子は、
「祭りにも似た一種の興奮状態であった」と表現し、
被害者も医療者も、治療の手段がない者同士一丸と
なって闘っていたのは、「充実していた」「楽しかっ
た」と表現された。当時、10～ 20代であったB氏は、
A氏など大人の患者たちのあきらめない姿勢や新し
い治療を求める活動に感化され、その後の患者とし
てのあり方や活動へとつながったと考えられる。
（3）しかし、抗HIV 療法に間に合ったか否かで大き
く運命が変わり、治療の恩恵を受け予後を得たもの
の、当時の一丸となる雰囲気や熱気はなくなったと
いう。現在も、忖度し合う医療者の姿勢や情報提供
の仕方に依然として問題があると指摘するものの、
例えば肝移植が可能になるなど、医療者の中にも理
解者や協力者が増え、新たな治療法が可能になった
ことは嬉しいことであるという。
　（１）～（３）のことから、薬害により被害を受け、
有効な治療がなく仲間が次々と亡くなっていく時代
を経験し、また医療や治療の進歩に人生が大きく左
右され、その中を生きぬいてきた患者の背景や事情
を理解することが、患者―医療従事者の関係には重
要ではないかと考えられる。
（４）抗 HIV 療法を受けることが可能となる前は、
治療法がないことの不安や日和見感染症による影響
といったHIV 感染症の問題が最優先でであったが、
抗HIV 療法が可能となった現在では、副作用の問題
や HIV 感染症があることによる C型肝炎やがん等
の他疾患の治療の難度の高まり、血友病性関節障害
によるADLへの影響などが問題であると語られた。
医療や治療の進歩により、現在ではHIV 感染症も血
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友病もコントロールすることが可能となり、疾患を
抱えながら社会生活を送ることが可能となった。患
者も医療者も、治療法がない時代を知っているから
こそ、現在の状況は以前と比べて「あまり問題がな
くなった」と捉えがちである。しかし、2５年とい
う経過を経て、患者は長期の影響や老化による問題
を感じていることが分かった。医療者はこれらの課
題に対して、患者が日常生活において取り組めるセ
ルフケアの情報提供や具体的な生活の修正など、予
防的かかわりが薄れているのではないかと考えられ
る。
（５）患者だけでなく、その家族へもアプローチを
試み、支援していく積極的な医療者の姿勢は、「す
ごい」と肯定的に評価された。しかし、一方で家族
がいざという時に医療者に相談できるような関係づ
くりが日ごろからされているかというと、そのよう
な積極的なかかわりや確かなつながりは、当時と比
べて希薄になったと感じられていた。
 

4）今後のインタビュー調査への示唆
（1）インタビューでの回答が、患者個人としてで
はなく、被害者の代表や活動家としての思考に基づ
くものになりがちであった。それは、薬害によって
そうなっていった長きにわたる生き方の影響による
ものであり、「個人としての自分」と「公人（活動家）
としての自分」がすでに分かち難いものとなってい
るためと考えられる。そのため、インタビューでは
常に、個人としての考えに立ち戻って話せるよう、
留意する必要がある。
（2）薬害裁判の活動当時の年齢によって、当時の
状況認識や活動への参加度、役割などが異なってお
り、調査Bから 25 年の経験も発達段階の違いによっ
て異なる。今回プレインタビューを実施した2名は、
調査 B時点で 40 代（A氏）と 10 代から 20 代への
移行期（B氏）であり、ともに「初期成人期」に分
類される。しかし、それまでの薬害被害者としての
経験は 30 代を経てきた A氏と 10 代で過ごした B
氏では異なってくる。さらに、今回（調査D）A氏
は壮年期、B氏は調査 B時点の A氏と同じ年頃で
ある。同じ時代を異なる発達段階で過ごしてきたこ
とを考慮し、分析する必要がある。

E. 結　論

精神健康と満足度、認知された問題の推移につい
ては、低下の一方という単純な動きではなく、25 年
の間に複雑に変化していた。このことから、患者の
背景や事情を理解し、その上で積極的な関わりをも
とうと働きかけ、強いつながりを感じることができ

ると、患者は安心感を得、心強さを感じ、安定につ
ながると考えられる。その働きかけ、つながりとは、
長期の影響を考えた予防的かかわりや、患者だけで
なく家族との関係づくりであった。さらに、精神健
康と満足度、認知された問題の変化は、現状をもと
に振り返ったものであることから、身体症状や生活
の状況などの現状と、当時の発達段階によって異な
る経験やその認識の両方の影響を受けていると考え
られる。今後調査を進めるにあたっては、25 年間の
複雑な変化を丁寧に把握することが重要であり、対
象者が常に個人としての考えに立ち戻って話せるよ
う留意するとともに、同じ時代を異なる発達段階で
過ごしてきたことを考慮し分析する必要性の示唆を
得た。

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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