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研究要旨　

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

研究代表者

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科長　

研究分担者

田沼　順子　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 医療情報室長

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

茂呂　　寛　新潟大学医歯学総合病院 感染管理部 准教授

南　　留美　九州医療センター AIDS/HIV 総合治療センター

大金　美和　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 患者支援調整職

木村　聡太　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

柿沼　章子　社会福祉法人はばたき福祉事業団 事務局長

長江　千愛　聖マリアンナ医科大学 小児科 講師

石原　美和　神奈川県立保健福祉大学実践教育センター センター長

本研究は、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５
つの側面から調査し、支援・実証研究するとともに、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。3 年間の 3 年目にあ
たる。サブテーマ１の医学的管理・医療連携・受療支援として田沼は ACC 救済医療室の
病病連携を行った症例を検討し、医療に関する相談と、社会福祉関係がほぼ同数であるこ
と及び、肝疾患の病病連携が重要であることを示した。地域に応じた連携構築の実証研究
として、遠藤は北海道にて、薬害被害者支援会議や薬害被害者に係る施設間情報共有をお
こない、薬害被害者向け療養通信の刊行、ホームページの作成、自宅訪問を行った。茂呂
は新潟にて医療機関向けの研修会を実施するとともに、感染症の連携システムに入ること
による連携の強化を図り、北関東甲信越においてもそれを敷衍した。南は福岡で多職種団
体と連携を深め、また「HIV サポーター連携カンファレンス」を開催した。大金は情報収
集シートと療養アセスメントシートの利用について検討した。サブテーマ２の運動機能の
低下予防としては、藤谷は全国でリハビリ検診（会）を実施し、運動機能の低下・ADL の
低下・社会参加の阻害を把握するとともに、運動機能向上の個別指導と発信を行った。サ
ブテーマ 3 の神経認知障害・心理的支援としては、木村は生きがいに関する研究を実施し
た。また、全国の心理職を対象に薬害 HIV 感染者の理解を深め連携を図る研修会を実施し
た。サブテーマ４の生活実態・生活レベルでの健康維持としては、柿沼は、手法 a）支援
を伴う対面形式の実態調査、手法 b）訪問看護師による健康訪問相談、手法 c）iPad を活
用した健康及び生活状況調査、手法 d）リハビリ検診会及び個別検診の実施とアンケート
評価。手法 e）生活実践モデル調査と評価。手法 f) 在宅就労を通じた生きがい支援を実施
し、アウトリーチ、並走、ＩＣＴの利用、経済的配慮、就労等の重要性を示した。サブテー
マ 5 の QOL 調査では、長江は全国の血友病患者を対象としたアンケートを実施し、714
件を解析した。27％を占める HIV 感染者は多くの項目において有意に足の QOL が低く、
COVID-19 感染の流行による活動性の低下割合が大きく、うつの割合が高かった。石原が

総括研究報告書

医学的管理・医療連携・受療支援サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害・心理的支援サブテーマ 3

生活実態・生活レベルでの健康維持サブテーマ 4

QOL調査サブテーマ 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. 研究の目的
本研究は、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多くの側面か
ら調査し、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。3 年間の 3 年目に
あたる。

【サブテーマ 1】医学的管理・医療連携・受療支援
としては、多彩な合併症の管理、医療連携、医療介
護福祉の連携のための支援について検討する。田沼
は過去に ACC 救済医療室が病病連携を行った症例
について記述疫学的検討を行う。また、薬害 HIV 血
友病患者のケアの標準化のため、国内外の診療ガイ
ドラインを精査し、2015 年に ACC で作成した診療
チェックシートを更新する。遠藤（北海道）茂呂（北
関東・甲信越）、南（福岡県）は各地域の地域特性
を踏まえた長期療養のための連携体制構築の実証研
究を行う。大金は情報収集シート / 療養支援アセス
メントシートの効果的な活用について検討する。

【サブテーマ 2】運動機能の低下予防としては、藤
谷はリハビリ検診を実施するとともに運動機能と
ADL の低下予防の方策を検討する。

【サブテーマ 3】神経認知障害・心理的支援としては、
木村は薬害 HIV 感染者の心理的側面への支援の洞察
を深めるために、生きがいに関する研究を実施する。
また、全国の心理職を対象に薬害 HIV 感染者の理解
を深め、心理職同士の連携を図る基盤づくりのため
研修会を実施する。

【サブテーマ 4】生活実態・生活レベルでの健康維
持としては、柿沼は、変わりゆく現状の患者実態と
課題を明らかにし、個別支援の取り組みの成果をま
とめ、今後必要となる医療福祉環境と連携、支援方
針を提言することを目的とする。

【サブテーマ 5】QOL 調査として、長江・石原は、
薬害被害血友病症例の QOL の実態と変遷を明らか
とする。

B. 研究方法 
【サブテーマ1　医学的管理・医療連携・受療支援】

田沼は過去に ACC 救済医療室が病病連携を行っ
た症例について記述疫学的検討を行う。また、薬害
HIV 血友病患者のケアの標準化のため、国内外の診
療ガイドラインを精査し、2015 年に ACC で作成し

た診療チェックシートを更新する。
各地域における連携体制構築として、遠藤は①集

団および個別のリハビリ検診およびアンケート調査
を行った。② ｢北海道薬害被害者支援プロジェク
ト｣ において薬害被害者が通院している各施設との
連携を図り、さらに薬害被害者を対象とした療養通
信やホームページにおいて情報周知を行った。③薬
害被害者の自宅訪問を行った。茂呂は新潟県内の医
療機関を対象に、HIV 感染症の基礎知識定着のため
の研修会を開催した。また、「新潟医療関連感染制
御コンソーシアム（CHAIN）」を介し、HIV 感染症
を含む感染対策の研修を行い、新たにブロック内の
組織として「北関東甲信越 HIV 感染者 包括支援連
携（NK2-CHAIN）」を編成し、ブロック内における
連携強化を図った。南は福岡地域の支援施設や職能
団体に加え、医師会や行政の職員と面談し HIV 医療
の現状報告および PLWH 受け入れのための協力を
依頼した。また PLWH 支援経験を有する事業所と
拠点病院の意見交換会を開催し顔の見える連携を構
築した。大金は医療”と“福祉・介護”の 2 種類の
情報収集シート / 療養支援アセスメントシートにつ
いて、8 ブロック 8 施設の HIV-CN に調査をおこなっ
た。また、記入のための解説書を作成した。

【サブテーマ2　運動機能の低下予防】
国立国際医療研究センターを含む５施設にてリハ

ビリ検診を実施し、運動機能・ADL・社会参加の状
況のデータを収集した。評価に基づく運動指導を行
うとともに運動指導動画を製作してスマホ・PC で
確認できるようにした。講演会をハイブリッドで開
催し、さらに、医療職も患者も参加できる、関節症
をテーマとしたオンラインイベントを開催し、双方
に益となる情報提供を行った。

【サブテーマ3　神経認知障害・心理的支援】
木村は薬害 HIV 感染者の生きがいについて、尺度

「Ikigai-9」を用いて、先行研究等と平均値の比較など、
横断的数量的研究を実施する。また、生きがいの有
無および生きがいの有無に関連することがらについ
て、半構造化インタビューに基づく質的研究を実施
する。インタビュー内容は、質的研究法を用いてテー
マの抽出を行い、生きがいの有無に関しては、患者
背景や病歴との関連も検討する。

行った 25 年の縦断的検討では、抑うつ傾向の低下、生活満足度の上昇がみられた一方、
外見や痛み、治療などの項目についての不安が増加していた。
　これらの多方面からの成果を生かし、今後とも非加熱血液製剤による HIV 感染血友病等
患者の長期療養体制の構築に寄与していきたい。
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【サブテーマ4　生活実態・生活レベルでの健康維持】
柿沼は、手法 a）支援を伴う対面形式の実態調査、

手法 b）訪問看護師による健康訪問相
談、手法 c）iPad を活用した健康及び生活状況調

査、手法 d）リハビリ検診会及び個別検診の実施と
アンケート評価。手法 e）生活実践モデル調査と評価。
手法 f) 在宅就労を通じた生きがい支援を実施した。

【サブテーマ5　QOL調査】
長江は QOL 評価のために、全国の血友病患者全

般を対象としてウェブと郵送のハイブリッドでアン
ケート調査を実施した。血友病患者の QOL を低下
させている血友病性関節症（特に足関節）の実態
を SAFE-Q を用いて評価し、さらに疼痛管理の実
態、COVID-19 の罹患状況やワクチンの接種状況を
聴取し、COVID-19 が 及ぼしたうつ状態に関しては
PHQ-9 を用いて評価した。石原は 1994 年から 1995
年にインタビューに応じた HIV/AIDS 患者に対し、
25 年間振り返りとして、療養経験に関する半構成的
インタビュー調査を実施した。

（倫理面への配慮）
各施設において必要な倫理審査委員会内の承認等

は得て研究を実施した。あらゆる場面において、患
者の不利益にならないように対策を立てた。

C. 研究結果
【サブテーマ 1】

2017 年 4 月から 2023 年 12 月までに ACC 救済医
療室が病病連携を行った症例は累計 143 名 389 件で
あった。医療に関する相談は 196 件で、血友病関連
が 42 例、抗 HIV 療法関連が 23 例、肝炎・肝硬変・
肝疾患その他 30 件であった。肝移植適応検討症例
は 10 例で、そのうち脳死肝移植実施が 3 例、登録
が 2 例、適応外が 5 例だった。肝細胞癌への重粒子
線治療の適応を検討した症例が 10 例、うち 9 例が
治療を受け、適応外が 1 例であった。診療チェック
シート更新においては、主に内科とメンタルヘルス
に関するトピックスに関して、4 施設、9 名の専門
家に原稿を執筆頂き、ホームページにアップした。

北海道では集団リハビリ検診会には 8 名、個別リ
ハビリ検診には 7 名の参加があり、運動器不安定症
の機能評価基準ではレベル C 以下の転倒危険群が 9
名 (60％ ) を占めた。連携のために、薬害被害者支援
会議や薬害被害者に係る施設間情報共有をおこなっ
た。さらに薬害被害者向け療養通信 ｢かけはし｣ を
創刊、ホームページ上に新たに薬害被害者向けの
ページを作成した。患者自宅訪問を 2 件行った。

新潟では、WEB 研修会（医師講演＋看護師講演）

を同内容のものを２回配信した。また、北関東甲信
越中核拠点病院協議会で、NK2-CHAIN の設立につ
いて承認された。

福岡では今年度は福岡県医師会、透析医会、行政
（福岡市、久留米市）と面談し HIV 診療の実状を理
解いただいた。各団体が開催する研修や学会におい
て HIV の理解促進のための機会を得ることができ
た。また「HIV サポーター連携カンファレンス」を
開催し拠点病院と PLWH 支援実務者の連携を強化
した。

大金はコーディネータナースのための情報収集
シートと療養アセスメントシートの解説書を作成し
た。シートの利用調査では、8 施設すべてで連携に
利用され、紙の利点も実感される反面、面接時間外
に清書を要する・枠が小さい問題や、電子カルテに
スキャンや転記を要する問題、また、適宜情報更新
がシートには反映されにくく、リアルタイムの情報
共有には電子カルテ記載や口頭連絡が利用されてい
る実態が明らかとなった。

【サブテーマ 2】
北海道・仙台・九州では感染対策に配慮した小規

模でのリハビリ検診会、北海道・東京・名古屋では
個別リハ検診（北海道は両方）が実施され、計 109
名（現存患者の 15.6％）が参加した。九州は地区持
ち回り制で熊本で実施した。沖縄でもリハビリを中
心に多方面のミニレクチャーによる勉強会を開催し
た。

痛みのある関節は足関節が 42％で最も多く、装具
使用は足が 33％、膝が 36％で、膝関節の手術が最
も多かった。運動機能では関節可動域が低く、特に
肘関節と膝関節で制限が顕著。筋力も下肢で低下が
目立ち、年代が上がるほど低下が顕著であった。運
動器不安定症の評価ではレベル A が 33.9％、レベ
ル D が 32.1％であった。ADL 動作では階段昇降や
坂道歩行が困難。家事動作では掃除や買い物が難し
く、対処法として家族のサポートが多かった。運動
習慣では全世代の約 4 割が日常的に運動を実施して
いた。困っていることは関節可動域制限や移動の困
難、筋力低下などで、相談相手は「コーディネーター
ナース」が最多であった。

運動指導動画の復習動画集や講演の動画を WEB
で提供した。

オンライン講演は 9 月と 2 月の２回開催しオンデ
マンドでも提供した。装具について、患者が医師と
理学療法士に質問をする対談動画を制作し、WEB
にアップした。
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【サブテーマ 3】
生きがい研究の 2023 年 12 月 20 日現在での同意

取得は 26 名であり、うちデータの収集を終えてい
る 22 名の量的データについて報告する。参加者
の平均年齢は 55.5 歳で、男性が 95.5％であった。
Ikigai-9 の平均点は、28.1 点であった。下位尺度で
みると、「生活・人生に対する楽天的・肯定的感情」
の平均点が 9.4 点「未来に対する積極的・肯定的姿勢」
の平均点が 9.9 点「自己存在の意味の認識」の平均
点が 8.9 点であった。

【サブテーマ 4】
手法 a) 対面による聞き取り調査を実施した。実施

人数（予定含む）は 14 名で、関東地区：4 名、甲信
越地区：2 名、北陸地区：4 名、近畿 2 名、四国 2 名。
高齢や関節悪化等による通院不安や、実際に通院の
問題で地方へ転院した患者からは医療や福祉の質が
下がったとの訴えがあった。手法 b) 地域の訪問看
護師が月 1 回継続的に健康訪問相談を行い、コロナ
禍で受診の間隔が空く中、医療や生活の貴重な相談
機会となった。また、体調の悪化に伴う不安が強い
患者に対しては健康面だけではなく、心理面でも大
きな支えとなった。手法 c) 患者自身が健康状態と
生活状況を入力し自己管理を行い、その入力内容を
もとに相談員が対応した。クレアチニンの数値が上
昇している患者については専門医による治療につな
げた。手法 d) リハ検診、の参加者アンケートから
は、検診会形式と個別形式、それぞれの良さが示さ
れた。また、被害救済の重点地域として、沖縄地区
の患者を対象に勉強会を行い、5 名の患者が参加し
た。手法 e) エイズ治療・研究開発センター近隣に転
居してきた独居の被害者 2 名の調査では、物価高騰
が問題であった。突発的病状悪化による通院不可の
際、ACC の看護師が自宅に杖を届けるなど、近くなっ
たことでの医療面でのサポートや安心感は大きかっ
た。手法 f) 在宅就労支援を 3 名に行った。うち 2 名
は、今年度から導入した就労前段階の支援である生
活訪問相談から始めた。医療者の想定以上に本人た
ちの意欲や能力が高かった。その後在宅就労支援に
移行となったが、自治体の対応の早さに差があった。

【サブテーマ 5】
QOL 調査は、2022 年 7 月から 2023 年 3 月末まで

の調査期間に全国の血友病患者を対象として、無記
名自記式 web 調査及び郵送回収による自記式質問
紙調査によるアンケートとして実施され、回答者は
734 件で、714 件を有効回答として分析対象とした。
HIV 感染者は 27％を占めた。SAFE-Q の 40 歳以上

の検討において、HIV 感染者は多くの項目において
有意に足の QOL が低い結果であった。消炎鎮痛薬
の効果に関する満足度は、HIV 感染者の方が低かっ
た。COVID-19 感染症に関しては、HIV 感染者で感
染無しの割合が高かった。COVID-19 のワクチン接
種に関しては HIV 感染者で接種の割合が高かった。
接種前の凝固因子製剤の予備的投与の割合は HIV 感
染者で有意に高かった。接種後の副反応は HIV 感染
者で有りの割合が高かった。COVID-19 感染の流行
による活動性は HIV 感染者で低下した割合が高かっ
た。PHQ-9 では、HIV 感染者は高うつ群の割合が高
かった。25 年の縦断的検討では、20 名のうち 15 名
が 25 年前に比べ CESD（抑うつ傾向）が低くなっ
ていた。生活満足度は 20 名中、13 名が上昇していた。

「困りごと、心配事」については、経済的、罪悪感、
結婚や恋愛に関する回答が減少し、外見や痛み、治
療などの項目についての不安が増加していた。

D. 考 察
【サブテーマ 1】

北海道 1. 今回は集団検診と個別検診のハイブリッ
ドで開催したところ希望者はほぼ半々であり要望が
異なることがわかった。2. 道内薬害被害者診療施設
間で情報共有することにより薬害被害者に対する支
援を強化することができた。実際に患者宅を訪問す
ることにより、生活環境をより深く理解でき、今後
の支援につながった。北関東甲信越ブロックにおい
ては、患者数が比較的少数に留まることから、一例
ごとに丁寧な対応が求められるとともに、他の連携
枠組みをも併用した連携強化による情報共有が重要
である。福岡では HIV サポーター連携カンファレン
スをハイブリッドで開催することにより、地域支援
者と拠点病院および支援者同士の連携強化に繋がっ
た。また今年度初めて開催の「ネットワーク会議」
では、関係諸機関の代表者に参加いただき福岡地区
での「HIV 診療の課題」について情報共有するとと
もに意見交換を行った。各機関からの様々な意見を
基に新たな視点で PLWH の長期療養に伴う課題克
服につながる可能性がある。“医療”と“福祉・介護”
の 2 種類の情報収集シート / 療養支援アセスメント
シートは紙媒体での運用のための利点とともに、情
報を整理し多職種と情報共有するには不便な点がみ
られた。

【サブテーマ 2】
リハビリ検診は、利用者は増加し、その中には運

動機能の改善を認めた症例もあったことから、患者
ニーズに適合しており、かつ運動機能の自己管理に
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効果があるものと考えられた。初めて開催された熊
本および、勉強会を開催した沖縄では、医療者に対
するインパクトや多職種連携の推進意義もあった。
運動機能は例年の調査と同様、同年代と比較し、関
節可動域・筋力・歩行速度の低下が認められ、運動
器不安定症に該当する症例も一定数認められた。筋
力低下については、関節や筋の出血が繰り返し起こ
り、炎症や瘢痕組織の形成が進み、関節可動域の低
下や筋力低下に繋がった血友病に起因するもののほ
か、それによる低活動、さらに加齢による影響も考
えられた。運動機能低下が日常生活および社会参加、
就労や通院に影響を及ぼしている状況であり、今後
の対策が必要である。

【サブテーマ 3】
Ikigai-9 の総得点および下位尺度の平均値は今井

ら（2012）による標準化の際に使用されたデータよ
りも低い値であり、薬害 HIV 感染者の生きがいは一
般集団と比して低いことが示唆された。

【サブテーマ 4】
令和 3 年度に実施した書面調査の分析による生

活の質の QALY 評価では、患者の QALY の平均は
59.1 で、一般成人の 80 と比べると有意に低く、詳
しくみていくと、リスクファクターとしては、運動
習慣なし、転倒あり、社会参加なし、ソーシャルサ
ポートなしが挙げられ、特に体調悪化時、身近に相
談できる人がいないなど、ソーシャルサポートが無
いことによる生活の質の低下が示唆された。これを
踏まえると、患者の生活の質を向上させるために
は、如何にソーシャルサポートを導入するかが鍵と
なる。しかしながら、患者は、薬害 HIV 感染被害
による差別偏見への不安が強く、地域との関わりを
自ら断っていることもあり、本人の生活領域に踏み
込んだ支援の提供ができているとは限らない。そこ
で本研究では、手法 b）訪問看護師による健康訪問
相談を行い、生活領域での実態把握と支援を行い、
成果を上げてきた。この支援が成果を上げることが
出来た理由として、地域の訪問看護師がゲートオー
プナー及びゲートキーパーとしての役割を担ったこ
とが挙げられる。月 1 回継続的に自宅訪問して現状
把握と相談対応を行い、医療福祉サービスの導入時
には地域の社会資源への橋渡しにもなった。今後
ソーシャルサポートを導入するにあたっては、リス
クアセスメントとリスクコミュニケーションを行い
つつ、差別偏見の不安のある患者の心を開くゲート
オープナー機能と地域の社会資源や医療機関の橋渡
し役となるとゲートキーパー機能を確保することが

重要である。また、対面形式による聞き取り調査は、
対面で直接情報提供を行い、必要な支援をすぐに導
入できるという点でメリットがある。ブロック拠点
病院への検診や薬剤配送サービスの利用など具体的
な支援につながり、大きな成果を上げた。特に情報
や支援サービスが限られている地方においては有効
であった。アウトリーチの重要性をあらためて感じ
た。しかし、支援団体によるアウトリーチもマンパ
ワーに限界があるため、これ以上の支援は難しい。
今後より多くの患者に支援を利用してもらうために
は、地域のゲートオープナー機能を活用し、アウト
リーチによる支援の開始が鍵である。患者が生きが
いを持って前向きに人生を送れるよう行動変容を促
し、支援選択の意思決定を支援していく必要がある。

【サブテーマ 5】
全国の血友病症例を対象とした QOL 調査では、

HIV 感染者は非感染者に比較して、足の QOL が低く、
消炎鎮痛薬の効果に満足していない割合が多かっ
た。COVID-19 感染症に対して、慎重に対応してき
た様子が伺えたが、COVID-19 による活動性の低下
が認められた。縦断的 QOL 面接では、全体的に抑
うつ傾向や生活満足度が向上した結果となったが、
これは患者の生活や身体的改善ではなく、25 年間「何
とかやってこれた」という自己効力感の現れである
と考える。一方、治療に関する不満感には、加齢に
よる疾患の増加や、家族の介護や看取りなど、各人
の生活環境の変化が大きく影響していると考えられ
た。

E. 結 論
多病化が進み、かつ、各疾患において様々な治療

法が開発されている現在の長期療養体制において
は、病病連携が重要であり、その点の支援が必要で
ある。PMDA で行った支援の検討により肝臓関連の
病病連携が重要であること、また、病院間のコミュ
ニケーションや関連する経済問題・福祉など社会的
リソースへの支援も合わせて必要であることがわ
かった。

3 つの地域での経験により、地域の実情に合わせ
て、WEB をも利用した連携体制の構築が必要であ
ること、医師看護師以外の他の職種や団体の協力（医
療のみではなく福祉に至るまで）も必要であること
が確認された。また情報の把握や共有のためのツー
ルを共通化することやそれにかかわる現場の労力に
考慮した仕組みを作ることの重要性も明らかとなっ
た。

長期療養においては運動機能や ADL、IADL、通
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院及びその他の社会参加の機会の維持が重要であ
り、リハビリテーションの考え方は重要である。関
心の高い運動機能を切り口とし、かつ、自分ででき
る改善方法を指導する、リハビリ検診会・個別リハ
検診は、コロナ渦の期間中も含めて、年々利用者が
増えていることから、患者のニーズにマッチしてい
ると考えられる。連続利用者のデータからも、運動
機能維持に効果もあると考えられる。運動機能の評
価や聞き取りの場面を含む、患者中心の会の開催は
地域における多職種連携の起点にもなり得る。今後
も加齢による運動機能の低下に伴う生活機能や社会
参加の低下は憂慮されるため、WEB による情報提
供も組み合わせ、支援を継続することが重要である。
ただし、身体機能的あるいは心理的に、積極的に出
てきてこのような機会を活用できない患者群も一定
数存在する。そのために、訪問などの個別のアウト
リーチ活動は極めて重要である。研究班では、訪問
看護の実証研究、患者会組織による訪問面接による
ニーズの掘り起こし、北海道でのブロック拠点病院
からの訪問を実施していずれも効果を上げており、
今後も、効果的なアウトリーチ活動についての検討
が必要である。

加齢による移動能力の低下は、通院負担の増加・
通院困難につながっており、被害者に対する補償と
しての「ブロック拠点病院等での外来専門医療の提
供」だけでは不足してきている。住み慣れた場所で
の生活を維持するためには、今後通院支援の検討や、
自宅近くの医療機関の利用（その医療機関とブロッ
ク拠点の連携）も重要となってくる一方で、通院を
含めた生活の便宜を考えての転居や入所なども選択
肢として選べるような体制が必要である。長期療養
の症例は、外来医療以外のさまざまな福祉・生活維
持のための支援を必要とする。医療の枠にとどまら
ない支援および、支援のチャンネルの多様性が重要
である。

また、生きがいや QOL の研究からは、生きがい・
QOL・不安の点でまだまだ十分な状態とは言えない
ことが明らかとなっており、各年代に合わせた支援
が必要である。

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のために、引き続き多角
的な実証研究と柔軟な制度の提案、実施・継続可能
な支援とするための、支援を提供する側へのサポー
ト、そして様々な段階にある多様な患者に対して、
個々に応じた働きかけと様々な段階での支援、意思
決定能力への支援等が必要である。

F. 健康危険情報
　なし

G. 研究発表
各分担研究者の項参照

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得
なし
2．実用新案登録
なし
3．その他
なし
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総括研究報告書

医学的管理・医療連携・受療支援サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害・心理的支援サブテーマ 3

生活実態・生活レベルでの健康維持サブテーマ 4

QOL調査サブテーマ 5

研究要旨　

救済医療における医療の質と医療連携に関する
研究

研究分担者

田沼　順子	 国立研究開発法人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
	 医療情報室長

エイズ治療・研究開発センターでは、定期通院の有無にかかわらず、全国の薬害 HIV 感染
者に対して相談等の個別支援を行っている。2023 年 12 月末までに 328 名の他院通院
中の患者に対して相談対応を行った。医学的な相談 179 件に対し生活・福祉に関する相
談も 186 件あり両者は同レベルのニーズがあることが分かった。一方、首都圏のエイズ
治療拠点病院を対象とした薬害 HIV 感染者の通院状況に関する調査では、3 つの都内の施
設に約 80％の患者が集中していた。今後、生活・福祉に関する相談に応じられるスタッ
フの教育や、薬害 HIV 感染者が居住地域で医療を受ける阻害因子に関する調査が必要と考
えられる。

A. 研究目的
非加熱血液製剤の使用により 1980 年代に HIV に

感染した先天性凝固異常症の患者やその二次、三次
感染者に対しては、いわゆる薬害 HIV 訴訟の和解の
後、恒久対策として様々な医療的救済策が講じられ
てきた。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（ACC）もその恒久対策の一環とし
て 1997 年に設立され、2011 年には薬害 HIV 感染者
に対して包括的な相談を行う救済医療室が ACC 内に
設置された。2017 年度からは、本人の同意に基づき、
医薬品医療機器総合機構（PMDA）から健康状態報
告書と生活状況報告書の複写が ACC 救済医療室に届
けられ、被害者の個別支援に役立てられている。

ACC には薬害 HIV 感染者が定期通院しているほ
か、救済医療室では他院通院中の薬害 HIV 感染者
に対して電話や出張などによる医療・福祉の相談に
応じている。また、その診療と相談対応の質の管理
と向上を目的に、診療チェックシート (https://kyusai.
acc.go.jp/aboutus/checksheet/) などの診療・相談支援
ツールを開発してきた。それらのツールは、救済医
療の全国的な均てん化を目的にウェブサイト上で公
開され、診療や研修に活用されている。

一方、薬害 HIV 感染者の医療やケアのニーズは時
代とともに変化してきている。生命予後は、忍容性
の高い抗 HIV 療法の普及、C 型肝炎に対する直接作

用型抗ウイルス剤の登場、様々な血友病治療薬の開
発に伴い劇的に向上した。長期存命が可能となった
現在、高齢化により、生活習慣病、心血管疾患、慢
性腎臓病や悪性疾患などの合併症リスクの増加が見
込まれているほか、血友病性関節症の進行、メンタ
ルヘルス不調といった長期療養生活に起因する合併
症も増加することが予測されている。このような合
併症の多様化は、薬害 HIV 感染症に対する診療にお
いて多職種・多施設連携のニーズが増えていくこと
を示唆している。

以上の背景をふまえ、本研究では、薬害 HIV 感染
者に対する個別支援において、病病連携の促進と診
療の標準化に関する調査を行い、最終的に薬害 HIV
感染者に対する包括診療の質向上に貢献することを
目的とする。

B. 研究方法
以下の 2 つの個別課題に取り組んだ。

１）薬害 HIV 感染者の診療における病病連携の実

績に関する調査

救済医療における病病連携のニーズの内容の把握
を目的とし、2017 年以降に ACC 救済医療室が病病
連携を行った症例について、診療録を用いて後方視
的にデータを収集し、得られたデータについて記述
疫学的検討を行う。
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２）血友病 HIV 感染者の診療の標準化に関する実

装研究

薬害 HIV 血友病患者の診療の質の向上と均てん
化を目的に、国内外の診療ガイドラインや新たに得
られたエビデンスをもとに、2015 年に ACC で作成
した診療チェックシートを改訂する。改訂した診療
チェックシートを公開・配布し、その活用頻度や受
容度についてアンケート調査を行う。

（倫理面への配慮）

本研究は、ヘルシンキ宣言に基づく倫理的原則に
則り、厚生労働省・文部科学省が定めた「人を対象
とする医学系研究に関する倫理指針」および「個人

情報の保護に関する法律」および「国立研究開発法
人国立国際医療研究センターの保有する個人情報の
保護に関する規定」を遵守して実施した。

C. 研究結果
１）薬害 HIV 感染者の診療における病病連携の実

績に関する調査
2017 年 4 月から 2023 年 12 月までに ACC が診療

または相談を行った薬害 HIV 感染者は 409 名で、そ
のうち他院に定期通院している者は 328 名、何らか
の病病連携を行った症例は 143 名であった（図１）。
患者背景を表１に示す。

293名 ヒアリング実施

150名：電話相談のみ

（ご家族・ご遺族を除く）

（*2ACC転院例含むと145名）

ACC救済医療室での対応者 409名

328名 他院定期通院者

35名：報告書*1共有のみ

81名：ACC定期通院者

（*1 公益財団法人友愛福祉財団が独立行政法人医薬品医療機器総合機構(PMDA)に委託している調査研究事業・
健康管理支援事業の報告書）

図１．ACC救済医療室 薬害HIV感染者相談 対応区分

（2017年4月～2023年12月）

143名*2 病病連携

  

表１．ACC 救済医療室 薬害 HIV 感染者相談 患者背景 

（2017 年 4月～2023 年 12月） 

         項目 Total 328 
年齢 中央値（range） 53歳(13-93) 
性別 男性 308 (94) 
基礎疾患 血友病 A 236 (72) 

血友病 B 68 (21） 
その他類縁疾患 2 (1) 
二次・三次感染他 22 (7) 

HIV 感染症 AIDS 発症 
CD4陽性リンパ球数＞200/µl 
HIV-RNA量＝TND 
服薬率 95％以上 

68 (21) 
301 (92) 
320 (98) 
325 (99) 

肝疾患 IFN・DAA にて SVR, 自然治癒, 非感染 303 (92) 
HCV-RNA陽性 11 (3) 
肝硬変 62 (19) 
肝癌 21 (6) 

 

表２．ACC 救済医療室 薬害 HIV 感染者相談 肝移植適応検討例 

（2017 年 4月～2023 年 12月） 

No 年 年齢 Child-
Pugh HIV・肝不全以外の合併症 転帰(2023 年 12月末現在) 

1 2018 50 代 A 肝細胞癌 肝機能 良好にて適応外 
2 2018 40 代 A 胆管細胞癌の既往 肝機能 良好にて適応外 
3 2018 30 代 A  肝機能 良好にて適応外 

4 2018 60 代 C 
大動脈弁狭窄症、糖尿病 
腎不全(維持透析) 

重症心疾患により適応外 

5 2018 60 代 C 脾摘後、頭蓋内出血既往 脳死肝移植(実施) 
6 2019 60 代 C 腎不全(維持透析) 脳死肝腎同時移植(実施) 
7 2020 50 代 B 感染性心内膜炎既往、心雑音 脳死肝移植登録（待機中） 
8 2020 30 代 B 糸球体硬化症疑い 脳死肝移植登録（待機中） 
9 2021 50 代 C 狭心症、糖尿病、慢性腎臓病 脳死肝移植(実施) 
10 2021 60 代 B 肝細胞癌、不整脈 肝細胞癌＊により適応外 

 

図１. ACC救済医療室　薬害HIV感染者相談　対応区分（2017 年 4 月〜 2023 年 12 月）

表１. ACC救済医療室　薬害HIV 感染者相談 患者背景（2017 年 4 月～ 2023 年 12 月）
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病病連携に至った相談内容は、医学的な相談が
196 件、生活や福祉に関する相談が 193 件であった。

医学的な相談の内訳は血友病関連が 42 例、抗
HIV 療法関連が 23 例、肝炎・肝硬変・肝疾患が 30
件であった（図２）。肝移植適応検討症例は 10 例で、
そのうち脳死肝移植実施が 3 例、登録が 2 例、適応
外が 5 例だった（表２）。肝細胞癌への重粒子線治

療の適応を検討した症例が 10 名で、9 名が治療を受
け、適応外が 1 名であった。

生活・福祉に関する相談の内訳は、医療費の負担
軽減に関する相談が 145 件と最も多く、次いで社会
資源に関する情報提供が 32 件、在宅療養環境の調
整が 13 件であった（図３）。

受診・通院先相談

虚血性心疾患スクリーニング研究

癌スクリーニング研究

治療検診

その他疾患

肝癌に対する重粒子線治療

非代償性肝硬変に対する肝移植

肝疾患全般

感染症

血友病（内科）

血友病性関節症（整外）

N=196（件)

１．疾患の治療方針に
対する助言

２．全身の評価

３ 受診先紹介

相談目的 相談内容

n=23(件)

n=30 (件)

n=42(件)

図２．ACC救済医療室 薬害HIV感染者相談 病病連携：医療に関する相談の内訳
（2017年4月～2023年12月）

緩和ケア移行

住居 転居等

訪問看護導入

在宅ｻｰﾋﾞｽ導入

恒久対策の手当関連

身体障害者手帳等

型肝炎 調査研究

障害年金

医療系介護ｻｰﾋﾞｽ費

入院食費

個室料

各種助成制度利用

健康状態報告書文書料

診療費

N=193（件)

１．医療費の負担軽減

３．在宅療養環境の調整

２．社会資源の情報提供

相談目的 相談内容

図３．ACC救済医療室 薬害HIV感染者相談 病病連携：生活・福祉相談の内訳
（2017年4月～2023年12月）

図２. ACC救済医療室　薬害HIV感染者相談　病病連携：医療に関する相談の内訳（2017 年 4 月〜 2023 年 12 月）

図３. ACC救済医療室　薬害HIV感染者相談　病病連携：生活・福祉相談の内訳（2017 年 4 月～ 2023 年 12 月）

表２．ACC救済医療室　薬害HIV感染者相談　肝移植適応検討例（2017 年 4 月～ 2023 年 12 月）

  

表１．ACC 救済医療室 薬害 HIV 感染者相談 患者背景 

（2017 年 4月～2023 年 12月） 

         項目 Total 328 
年齢 中央値（range） 53歳(13-93) 
性別 男性 308 (94) 
基礎疾患 血友病 A 236 (72) 

血友病 B 68 (21） 
その他類縁疾患 2 (1) 
二次・三次感染他 22 (7) 

HIV 感染症 AIDS 発症 
CD4陽性リンパ球数＞200/µl 
HIV-RNA量＝TND 
服薬率 95％以上 

68 (21) 
301 (92) 
320 (98) 
325 (99) 

肝疾患 IFN・DAA にて SVR, 自然治癒, 非感染 303 (92) 
HCV-RNA陽性 11 (3) 
肝硬変 62 (19) 
肝癌 21 (6) 

 

表２．ACC 救済医療室 薬害 HIV 感染者相談 肝移植適応検討例 

（2017 年 4月～2023 年 12月） 

No 年 年齢 Child-
Pugh HIV・肝不全以外の合併症 転帰(2023 年 12月末現在) 

1 2018 50 代 A 肝細胞癌 肝機能 良好にて適応外 
2 2018 40 代 A 胆管細胞癌の既往 肝機能 良好にて適応外 
3 2018 30 代 A  肝機能 良好にて適応外 

4 2018 60 代 C 
大動脈弁狭窄症、糖尿病 
腎不全(維持透析) 

重症心疾患により適応外 

5 2018 60 代 C 脾摘後、頭蓋内出血既往 脳死肝移植(実施) 
6 2019 60 代 C 腎不全(維持透析) 脳死肝腎同時移植(実施) 
7 2020 50 代 B 感染性心内膜炎既往、心雑音 脳死肝移植登録（待機中） 
8 2020 30 代 B 糸球体硬化症疑い 脳死肝移植登録（待機中） 
9 2021 50 代 C 狭心症、糖尿病、慢性腎臓病 脳死肝移植(実施) 
10 2021 60 代 B 肝細胞癌、不整脈 肝細胞癌＊により適応外 
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2）血友病 HIV 感染者の診療の標準化に関する実装
研究
2022 年度は、国内外の HIV 感染者と血友病患者

に対するプライマリケア診療ガイドラインや新たに
得られたエビデンスを検索し、2015 年に ACC で作
成した診療チェックシートの内容を吟味・整理し、
改訂版に含めるべき疾患項目まとめた。疾患項目ご
とに専門家を選定し、解説文を執筆して頂き、それ
らの解説文を 2024 年 3 月にウェブサイトで公開し
た。

D. 考 察
薬害 HIV 感染者の診療における病病連携の実績に

関する調査においては、救済医療室の個別支援が肝
移植・肝細胞癌に対する重粒子線治療を提供する施
設とかかりつけ施設との連携に重要な役割を担って
いることが改めて示された。ACC が相談対応した
他院通院中の患者からは、医学的な相談と同等かそ
れ以上に生活・福祉に関する相談が多いことが明ら
かとなった。今後、救済医療の現場においては、医
療連携を円滑に進めるスキルがより一層必要となる
ものと考えられる。

E. 結 論
薬害 HIV 感染者の救済医療・個別支援においては、

医学的相談と生活・福祉の相談の両者が同等のニー
ズであった。

今後、生活・福祉に関する相談に応じられるスタッ
フの教育や、薬害 HIV 感染者が居住地域で医療を受
ける阻害因子に関する調査が必要と考えられる。

F. 健康危険情報
なし

G. 研究発表
1. 論文発表
1	 Matsumoto S, Nagai M, Tran LK, Yamaoka 
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behavioral impacts of COVID-19 in people living 
with HIV in Northern Vietnam. Sci Rep. 2023 
Nov 21;13(1):20321.

2	 Parcesepe AM, Stockton M, Remch M, 
Wester CW, Bernard C, Ross J, Haas AD, 
Ajeh R, Althoff KN, Enane L, Pape W, Minga 
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Freeman A, Duda SN, Nash D, Lancaster K; 
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and 2020. J Int AIDS Soc. 2023 Aug;26(8):e26147. 
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Ratio Recovery Among People Living With 
HIV Starting With First-Line Integrase Strand 
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H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

なし



18

総括研究報告書

医学的管理・医療連携・受療支援サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害・心理的支援サブテーマ 3

生活実態・生活レベルでの健康維持サブテーマ 4

QOL調査サブテーマ 5

研究要旨　

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

　　　　　　　　　　　　　　　　　

研究分担者

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　　　     

共同研究者

原田　裕子	 北海道大学病院・リハビリテーション部

由利　　真	 北海道大学病院・リハビリテーション部

千田　尊子	 北海道大学病院・HIV 診療支援センター

渡部　恵子	 北海道大学病院・医科外来ナースセンター

武内　阿味	 北海道大学病院・医科外来ナースセンター

北海道内の血液凝固因子製剤による薬害 HIV 感染症患者を対象に、集合および個別でのリ
ハビリ検診を行った。さらに長期療養体制整備の一環として発足した ｢北海道薬害被害者
医療支援プロジェクト｣ での活動を推し進めた。リハビリ検診の結果、運動器不安定症の
評価において 67% がロコモティブシンドロームの範疇であった。また、全身的な筋肉量
が少なく、同年代と比較して下肢筋力の低下が認められた。｢北海道薬害被害者医療支援プ
ロジェクト｣ では、北海道内の薬害被害者診療施設間等で情報共有することにより薬害被
害者に対する支援を強化することができた。さらに、薬害被害者の自宅訪問、療養通信の
作成、ホームページの作成などにより、長期療養体制の構築に関して一定の成果が得られ
たと考えられる。

A. 研究目的
1. HIV 感染血友病患者の身体機能及び ADL の現状

を把握し、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。

2. HIV 感染血友病患者の長期療養体制を構築する。

B. 研究方法
1. 北海道内の薬害 HIV 感染症患者を対象として、集

合によるリハビリ検診会および個別リハビリ検
診を行い身体機能の評価を行った。また、検診
参加者に対して日常生活に関するアンケート調
査を行った。

＜身体機能評価項目＞

	 • 関節可動域（ROM・T）
	 • 徒手筋力テスト（MMT）

	 • 握力
	 • 10 ｍ歩行（歩行速度＋加速度計評価）
	 • 開眼片脚起立時間
	 • Timed up-and-go test (TUG)
	 • HHD (Handheld dynamometer)
	 • In body 測定
＜日常生活アンケート項目＞

	 • 基本動作
	 • ADL/IADL
	 • リーチ範囲
	 • 困っていること、相談相手の有無等
	 • 痛み
＜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
以下のように分類した。

	 　 全廃 : ROM10 度以内
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	 　 重度 : ROM10 度〜 30 度
	 　 軽度 : ROM30 度〜 90 度
	 　 正常 : ROM90 度〜
	 • 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。
	 • 運動器不安定症は、日本整形外科学会の運動器

不安定症機能評価基準に基づいて評価した。
＜検診に対するアンケート調査＞

	 • 患者にアンケートを行い、個別検診の満足度や
感想について調査した。

2. 	 北海道薬害被害者医療支援プロジェクトにおい
て、「薬害被害者支援会議」および「薬害被害者
に係る施設間情報共有」を Web にて開催した。
また、医療福祉の視点で生活環境を把握し、そ
の上で環境整備の必要性を検討し支援に活かす
ことを目的として、患者の自宅訪問を行った。
さらに薬害被害者を対象とした療養通信やホー
ムページにおいて長期療養に関する情報周知を
行った。

（倫理面への配慮）

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。なお、
本研究班における ｢薬害被害血友病症例の多機関共
同による運動機能と日常生活動作の調査 (2022 年〜
2024 年 )｣ は、当院の倫理委員会の承認を得て施行
した。各施設間での患者情報の共有や Web での事例
検討の際には、各施設の個人情報保護委員会等で承

認を得た書式により患者の文書同意を得て施行した。

C. 研究結果
1. リハビリ検診 
	 ○ 参加人数 15 名（集合 8 名、個別 7 名）
	 ○ 参加者年齢 (43 歳〜 70 歳 )
＜集合リハビリ検診会＞

• 日時 : 2023 年 9 月 30 日（土）9:30 〜 12:00
• 場所 : 北海道大学病院リハビリテーション部　運

動療法室
＜個別リハビリ検診＞

• 開催時期 : 2023 年 7 月〜 11 月
• 開催方法 平日月曜日〜金曜日 , 1 日 1 名予約制
• 場所 : 北海道大学病院リハビリテーション部　運

動療法室
＜身体機能測定結果＞

関節可動域の測定結果を図 1 に示す。肘関節・膝
関節・足関節の障害が強くみられた。膝関節では身
障基準の重度の制限が 1 例、軽度の制限が 9 例に認
められた。膝関節は重度の制限が 1 例、軽度の制限
は 8 例に認められた。足関節では重度の制限は認め
られなかったものの、軽度の制限が 11 例に認めら
れた。徒手筋力テストでは足関節における筋力低下
が著しく、MMT3 以下が 8 例に認められた（図 2）。
今年度から開始した体組成計（In body）での測定結
果を図 3 に示す。体脂肪率は ｢標準｣ が 10/12(87%)
を占めており、BMI も 9/12（75%）が ｢普通｣ であっ
た。一方、内臓脂肪レベルは 7/12（58%) が ｢やや
過剰｣ で、筋肉量は 8/12(67%) が ｢少ない｣ という
結果だった。特に、体重に対する脚部の筋肉量を示
す脚点は、8/12（67%）が ｢低い｣ という結果だった。

図 1. 関節可動域（ROM）図1 関節可動域（ROM）

全廃

重度

軽度

正常

肘関節

股関節

足関節
膝関節

肩関節

6.7%

13.3%

2023年リハビリ検診測定データ (n=15)

6.7%
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6.7%

図2 徒手筋力テスト（MMT）

足関節

肘関節

股関節

膝関節

肩関節

MMT 3以下

MMT 4

MMT 5
2023年リハビリ検診測定データ (n=15)

6.7%

13.3%

13.3%

図3 体組成計測定結果

2023年リハビリ検診測定データ (n=12)

※ 両足底が十分に安定してつけられない3名を除いて測定

体脂肪率 BMI 内蔵脂肪レベル 筋肉量

基礎代謝レベル脚点（脚部筋肉量点数） 体型判定

図 2. 徒手筋力テスト（MMT）

図 4. HHD 膝伸展筋力（体重比）

図 3. 体組成計測定結果
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図 5. 筋肉量と膝伸展筋力（体重比）

図 6. 運動器不安定症の評価
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図6 運動器不安定症の評価

また、基礎代謝レベルは 7/12（58%）が ｢標準｣ で
あったが、体型判定では運動不足型が 7/12(58%) と
多かった。In body 測定と同様に今年度から開始し
た Handheld dynamometer (HHD) で測定した膝伸展筋
力（体重比）の結果を図 4 に示す。院内歩行の自立
が困難といわれる 0.25kgf/kg を下回る測定値が 5 名
にみられた。また、加齢に従って減少していく傾向
がみられ、いずれの年代においても、報告されてい
る健常者の値よりも低値であった。また HHD によ
る膝伸展筋力（体重比）は、体組成計の筋肉量と相
関がみられた（図 5）。TUG および開眼片脚立位時
間より評価した運動器不安定症（ロコモティブシン
ドローム）機能評価基準では、正常 3 名、レベル S　
0 名、A 1 名、B 1 名、C　3 名、D 4 名、E 3 名（棄
権 1 名を含む）であり、レベル C 以下の転倒危険群

が 67% を占めた ( 図 6)。 
＜アンケート結果＞

リハビリ検診のアンケート結果を図 7 に示す。リ
ハビリ検診の満足度に対して、｢満足｣ または ｢や
や満足｣ という結果が 80% を占めていた。1 例が ｢
不満｣ と回答していたが、不満の理由として、｢自
分の体が思うように動かなかったから｣ と記載され
ていた。その他の自由記載においては、｢自分の体
の状態が知れる｣ ｢前回の結果と比較できたので参
考になった｣「去年と同じぐらい出来ていることが
自己確認できた」などの記載が見られた。リハビリ
検診形態についてのアンケートでは、前年度は集合
検診よりも個別検診を希望される患者が多かった
が、今年度は逆に集合検診の希望者の方がやや多
かった。集合検診を希望する理由として、｢個別だ
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と申し訳ない｣「人に会えるので」という意見があっ
た。一方で、個別検診を希望する理由として ｢交通
費の問題」「プライバシーの点から」という意見が
あった。また、｢どちらでも良いので、引き続きお
願いします｣ という記載も見られた。

前年度のリハビリ検診後、結果報告書と共に個別
に作成したリハビリメニューを患者に送付したが、
そのリハビリメニューを活用したか？という問いに
対して、｢メニューに取り組んだ｣ という回答は 8
名で、｢内容は見たが取り組んでいない｣ という回
答が 6 名であった（図 8）。｢取り組んでいない｣ 理
由として ｢他の運動をしているから｣ という前向き
な記載も見られたが、｢運動しても変わらないから｣
｢内容が難しいから｣ ｢さぼり｣ ｢続かない｣ ｢めんど
う｣ という運動に対して消極的な回答もみられた。

2. HIV 感染血友病患者の長期療養体制の構築 
北海道内の 3 つのブロック拠点病院（北海道大学

病院、札幌医科大学附属病院、旭川医科大学病院）
および薬害被害者が通院しているその他の医療機関
が、薬害被害者の医療情報・問題点などを共有し適
切な医療へとつなげること、および長期療養に関わ
る医療や福祉サービスを地域格差なく提供できる体
制を構築することを目的として、2022 年 1 月に ｢北
海道薬害被害者医療支援プロジェクト｣ を発足した。
今年度は以下の活動を行った。
○ 薬害被害者支援会議
	 • 2023 年 9 月 28 日 (Web)
○薬害被害者に係る施設間情報共有
	 • 2023 年 9 月 15 日 (web)
	 • 2023 年 10 月 12 日 (web)
○メーリングリストを用いた最新情報の共有 : 計 6 回

結果報告書と共にお渡ししたリハビリメニューは
活用していますか？

2023年リハビリ検診アンケート

2 

1 

1 

0 

3 

他の運動をしているから

運動しても変わらないから

内容が難しいから

毎年同じ内容だから

その他

0 人 1 人 2 人 3 人 4 人

・ メニューに取り組んだ: 8名
・ 内容は見たが取り組んでいない: 6名

「取り組んでいない」を選択された方は、
その理由を教えて下さい（複数回答可）。

図8 リハビリメニューの活用
図 8. リハビリメニューの活用

満足

やや満足

普通

やや不満

不満

2023年リハビリ検診アンケート

(n=15)

図7 リハビリ検診のアンケート結果

【リハビリ検診の満足度】 【今後どのような形式の検診を希望するか？】

図 7. リハビリ検診のアンケート結果
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薬害被害者の長期療養のための北海道大学の取り
組みとして、今年度は図 9 に示したようなパンフ
レットを作成し、薬害被害者の自宅訪問の声かけを
行った。これまで 23 名に声をかけ、5 名から訪問
受け入れの承諾を得た。現時点で 3 件の自宅訪問を
行っており、今後 2 名が訪問予定となっている。職
種は医師、看護師、MSW、心理士、理学療法士の
中から複数名で訪問した。

また、各種検診の案内など、長期療養に関連した
内容を盛り込んだ薬害被害者向けの療養通信を 2023
年 10 月に創刊した（図 10）。本療養通信は、肝炎（か
んえん）・血友病（けつゆうびょう）・HIV/AIDS（H/A：
は）等の疾患に向き合う患者さんが、より良い生活
を送れるように支援（しえん）し、医療者と患者さ
んとの懸け橋となるようにという願いを込めて ｢か
けはし｣ と名付けた。

さらに、北海道大学病院で作成している ｢北海道
HIV/AIDS 情報｣ のホームページ内に、新たに薬害
被害者向けのページを作成した（図 11）。ページ内
では、各種支援事業についての案内や、健康管理に
ついてなどの長期療養に関わる記事を掲載した他、
上記の療養通信もホームページ上で閲覧できるよう
にした。

図 10. 療養通信 ｢かけはし｣（抜粋）

図 9

図17 療養通信｢かけはし｣（抜粋）

ご相談ください

親の介護

いつまで

できるかなぁ

などなど

だんだん

年をとって

これからの生活に

不安がある

関節症があって

家での生活に

不自由がある

相談室 ０１１-７０６-７０２５

病気を抱えた生活を長くされているみなさんの、

生活での不安や困りごと、いつでもご相談ください。

私たちがご自宅に伺って生活の様子を拝見し、

一緒に考えていきたいと思っています。

ご相談、訪問ご希望の方は いつでもお声がけください



24

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

D. 考 察
1. リハビリ検診について

COVID-19 感 染 が 蔓 延 し て い た 直 近 3 年 間
は、集合検診は施行せず個別検診としていたが、
COVID-19 が感染症法上の 5 類に引き下げになった
ことも踏まえて、今年度は集合検診を再開した。ま
た、昨年度施行したアンケートでは個別検診の希望
者も多かったことから、今年度は集合検診と個別検
診のハイブリッドで開催した。以前おこなっていた
検診終了後の食事会は中止としたため、交流の場と
しての役割は以前よりも少なくなってしまったが、
今年度のアンケートでも ｢人に会えるので｣ と交流
を求めている意見もみられた。今年度の参加者は集
合検診 8 名、個別検診 7 名でほぼ半々であったこと
から、今後も患者の要望も踏まえてリハビリ検診の
形態を考えていく。　

身体機能測定の結果からは、肘関節・膝関節・足
関節のような蝶番関節が、肩関節や股関節のような
球関節に比べて障害が多かった。このことは日常生
活活動動作や歩行動作能力の低下につながり、転倒・
骨折などのリスクが高まると考えられ、リハビリ
テーションによる運動機能の維持・向上が重要であ
ると考えられた。今回新たに HHD による筋力測定
を導入したが、MMT よりも詳細な分析ができる可
能性が高いと思われた。 HHD による膝伸展筋力測
定では院内歩行の自立が困難といわれる 0.25kgf/kg

を下回る測定値が 5 名にみられ、筋力低下に伴う転
倒や ADL の低下が危惧された。運動器不安定症の
評価では、TUG は比較的保たれていたが片脚立位
時間はかなり短かったことから、足関節の ROM 低
下や関節痛が関連していると推察された。今回の結
果を総合的に評価すると HIV 感染血友病患者はバラ
ンス能力・下肢筋力が低下しており、転倒のリスク
が高いと考えられた。

アンケート結果からは積極的に運動に取り組む症
例も半数以上いた一方で、運動への意欲がない症例
や運動の継続が困難な症例もみられ、運動意欲向上
のための対策が必要と思われた。

2. HIV 感染血友病患者の長期療養体制の構築につ
いて
2022 年 1 月に発足した ｢北海道薬害被害者医療

支援プロジェクト｣ において、北海道内の薬害被害
者診療施設間等で情報共有することにより薬害被害
者に対する支援を強化することができたと考えられ
る。また、メーリングリストによる最新情報の共有
を行うことにより、HIV や血友病の診療実績が少な
い施設においても最新情報を得ることができるよう
になったため、北海道全体の HIV および血友病の診
療水準の向上に寄与していると考えられた。

今年度から本格的に開始となった患者自宅訪問に
関しては、実際に患者宅を訪問することにより、生

図 11. 薬害被害者向けホームページ図18 薬害被害者向けホームページ
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活環境をより深く理解できたと考えられる。特に、
拠点病院以外に通院している患者に関しては、生活
状況のみならず、各疾患の状態の確認や症状の有無
などを患者自身から直接確認することができ、より
有意義であったと考える。自宅訪問で得た情報を元
に、今後の支援に活かしていく予定である。課題と
しては、声をかけても訪問を受け入れてくれる患者
が少ないことがあり、訪問の目的・意義などを今後
も丁寧に説明していく必要があると考えられた。

今年度創刊した療養通信 ｢かけはし｣ は、今後患
者からの意見も取り入れつつ継続的に作成していく
予定である。

今年度新たに作成した ｢北海道 HIV/AIDS 情報｣
のホームページ内の薬害被害者向けのページに関し
ても、今後さらに内容を充実させ、最新情報をアッ
プデートしていく予定である。

E. 結 論
リハビリ検診は、患者個々の運動機能における問

題点を抽出し、運動機能を維持するための対策を考
える上で重要と考えられた。｢北海道薬害被害者医
療支援プロジェクト｣ の発足後、施設間連携を含め、
多くの新たな取り組みを開始することができた。今
後も北海道内のブロック拠点病院および薬害被害者
通院施設等と連携して、長期療養体制の整備をおこ
なっていく予定である。

F. 健康危険情報
なし

Ｇ．研究発表
1. 論文発表
1	 Uno S, Gatanaga H, Hayashida T, Imahashi M, 

Minami R, Koga M, Samukawa S, Watanabe D, 
Fujii T, Tateyama M, Nakamura H, Matsushita 
S, Yoshino Y, Endo T, Horiba M, Taniguchi 
T, Moro H, Igari H, Yoshida S, Teshima T, 
Nakajima H, Nishizawa M, Yokomaku Y, 
Iwatani Y, Hachiya A, Kato S, Hasegawa N, 
Yoshimura K, Sugiura W, Kikuchi T. Virological 
outcomes of various first-line ART regimens 
in patients harboring HIV-1 E157Q integrase 
polymorphism: a multicenter retrospective 
study. J Antimicrob Chemother. 78: 2859-2868, 
2023.

2	 Komatsuoto M, Nakazawa D, Endo T, Nishio S, 
Kawamura T, Miyoshi-Harashima A, Takenaka 
S, Shiratori-Aso S, Kurotori M, Matsuoka N, 

Atsumi T. Successful initiation of hemodialysis 
for a hemophilia A patient with factor VIII 
inhibitor: a case report and literature review: 
CEN Case Reports: https://doi.org/10.1007/
s13730-023-00811-9

3	 田 澤 佑 基、 遠 藤 知 之、 武 隈 洋、 菅 原 満 : 
dolutegravir/lamivudine へ の 薬 剤 変 更 に お け
る薬剤師介入の効果、日本エイズ学会誌（in 
press）.

2. 学会発表
1	 遠藤知之、後藤秀樹、松川敏大、荒隆英、長谷

川祐太、須藤啓斗、宮島徹、長井惇、豊嶋崇徳 : 
2 剤療法施行中の HIV 陽性者における Blip お
よび TND (Target Not Detected) 維持率の検討　
第 37 回日本エイズ学会学術集会・総会、京都、
2023 年 12 月 3-5 日

2	 松川敏大、遠藤知之、長井惇、宮島徹、須藤啓
斗、長谷川祐太、荒隆英、後藤秀樹、豊嶋崇徳 : 
HIV 陽性者における性感染症の実態　第 37 回
日本エイズ学会学術集会・総会、京都、2023 年
12 月 3-5 日

3	 田澤佑基、遠藤知之、武隈洋、菅原満 : 食道胃
接合部癌術後に食道狭窄を繰り返す症例に対し
て持続性注射薬カボテグラビル＋リルピビリン

（CAB+RPV）を導入した一例　第 37 回日本エ
イズ学会学術集会・総会、京都、2023 年 12 月
3-5 日

4	 照屋勝治、横幕能行、渡邊大、遠藤知之、南留美、
田口直、Rebecca Harrison、Andrea Marongiu、
白阪琢磨、岡慎一 : ビクテグラビル / エムトリ
シタビン / テノホビルアラフェナミド（B/F/
TAF）の日本人 HIV 陽性者（PWH）に対する
有効性と安全性：BICSTaR Japan の 24 ヵ月解
析結果　第 37 回日本エイズ学会学術集会・総会、
京都、2023 年 12 月 3-5 日

5	 古賀道子、福田あかり、石坂彩、田中貴大、保坂隆、
伊藤俊広、江口晋、遠藤知之、柿沼章子、木内
英、後藤智巳、高橋俊二、武田飛呂城、照屋勝
治、花井十五、藤井輝久、藤谷順子、三田英治、
南留美、茂呂寛、横幕能行 : 非加熱血液凝固因
子製剤による HIV 感染血友病患者に合併する腫
瘍に関する研究、第 37 回日本エイズ学会学術集
会・総会、京都、2023 年 12 月 3-5 日

6	 吉田繁、松田昌和、今橋真弓、岡田清美、齊藤浩一、
林田庸総、佐藤かおり、藤澤真一、遠藤知之、
西澤雅子、椎野禎一郎、潟永博之、豊嶋崇徳、
杉浦亙、吉村和久、菊地正 : 2022 年度 HIV-1 薬
剤耐性検査外部精度評価の報告　第 37 回日本エ
イズ学会学術集会・総会、京都、2023 年 12 月
3-5 日

7	 Minami R, Watanabe D, Teruya K, Yokomaku Y, 
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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

Endo T, Watanabe Y, Marongiu A, Tanikawa T, 
Heinzkill M, Shirasaka T, Oka S: Assessment of 
the effectiveness, safety and tolerability of bicte-
gravir/emtricitabine/tenofovir alafenamide (B/
F/TAF) in routine clinical practice: 12-month 
results of the retrospective patients in the BIC-
STaR Japan study. Asia-Pacific AIDS & Co-
Infection Conference (APACC) 2023, Singapore, 
June 8-10, 2023

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得
なし
2．実用新案登録
なし
3．その他
なし
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テーマ 1：医学的管理・医療連携・受療支援
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総括研究報告書

医学的管理・医療連携・受療支援サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害・心理的支援サブテーマ 3

生活実態・生活レベルでの健康維持サブテーマ 4

QOL調査サブテーマ 5

研究要旨　

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

研究分担者

茂呂　　寛	 新潟大学医歯学総合病院　感染管理部　准教授

長期療養への対応を念頭に、新潟県内及び北関東甲信越における医療体制の見直しと、関
連職員を対象とした教育・啓発の実践を図った。北関東甲信越ブロック内では薬害被害者
数が限られることから、個別の事例の詳細な把握が重要な課題となっている。前年度まで
の新潟県内での取り組みをブロック内に拡張する形で、北関東甲信越 HIV 感染者包括支援
連携の枠組みを設けることができた。今後はこの枠組みの活用により、より円滑な情報共
有が期待でき、当院も積極な役割を果たす必要がある。　

A. 研究目的
広い地域に患者が分散している新潟県及び北関

東・甲信越地域において、地域特性を踏まえたうえ
での長期療養体制の構築の実証研究を行う。

B. 研究方法
新潟県内の医療機関を対象に、HIV 感染症の基礎

知識定着を図るため、研修会を開催し、HIV 感染症
の受け入れや知識の定着についてアンケートを実施
する。また、新潟県内での取り組みを北関東・甲信
越地域に拡張する。

（倫理面への配慮）

アンケート調査の実施、臨床研究、講演会や検討
会での症例提示にあたり、匿名化を徹底するなど、
個人情報の保護に十分な配慮を行った。

C. 研究結果
県内医療機関を対象とした研修会は、WEB での

開催形式をとり、事前に希望のあった医療機関に対
して、医師と看護師の講演を 1 セットとし、同内容
のものを２回配信した。また、当施設が事務局を務
める組織「新潟医療関連感染制御コンソーシアム

（CHAIN）」を介し、HIV 感染症の講演会を複数回実
施した。さらに北関東・甲信越地域において、新た
な枠組みとして「北関東甲信越 HIV 感染者包括支援
連携（NK2-CHAIN）」を新たに設立した。

D. 考 察
新潟県内における昨年度までの取り組みを継続す

るとともに、ここで得られた経験を元に、今年度は
北関東・甲信越地域に活動の範囲を拡張することが
できた。この地域では薬害被害者数が限られている
ことから、情報共有・課題共有のための新たな枠組
みとして、体制の整備を進めていく。

E. 結 論
新潟県内、ブロック内に情報共有の枠組みを設定

することができた。当院もブロック拠点病院として、
従来より積極的に他県の事例に取り組んでいくこと
とした。

F. 健康危険情報
　なし

G．研究発表
1．論文発表
1.	 Dynamics of iron metabolism in patients with 

bloodstream infections: a time-course clinical 
study

	 Hiroshi Moro, Yuuki Bamba, Kei Nagano, 
Mariko Hakamata, Hideyuki Ogata, Satoshi, 
Shibata, Hiromi Cho, Nobumasa Aoki, Mizuho 
Sato, Yasuyoshi Ohshima, Satoshi Watanabe, 
Toshiyuki Koya, Toshinori Takada, Toshiaki 
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テーマ 1：医学的管理・医療連携・受療支援

Kikuchi
	 Scientific Reports 13(1) 2023

2．学会発表
1.	 院内肺炎における empiric therapy の最適化に

ついて  茂呂寛 第 97 回日本感染症学会総会 2023
年 4 月 28 日

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得
なし
2．実用新案登録
なし
3．その他
なし
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総括研究報告書

医学的管理・医療連携・受療支援サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害・心理的支援サブテーマ 3

生活実態・生活レベルでの健康維持サブテーマ 4

QOL調査サブテーマ 5

研究要旨　

九州地域における地域支援者と拠点病院・行政の
連携、相互理解の推進

研究分担者

南　　留美	 九州医療センター AIDS/HIV 総合治療センター

共同研究者

首藤美奈子	 九州医療センター AIDS/HIV 総合治療センター

大里　文誉	 九州医療センター AIDS/HIV 総合治療センター

田邉　瑛美	 福岡県 HIV 派遣ソーシャルワーカー

HIV 陽性者の高齢化により、療養支援の課題は深刻になっている。本研究は、福岡県にお
ける HIV 陽性者の支援経験を有する医療機関や介護福祉サービス事業所（以下、地域支援
者）と拠点病院の連携、相互理解の推進のための HIV 陽性者地域支援ネットワーク体制構
築を目的とする。
今年度は医師会や行政の職員と面談し HIV 医療の現状報告および PLWH 受け入れのため
の協力を依頼した。地域支援者の連携強化のための「第２回 HIV サポーター連携カンファ
レンス」（ハイブリッド形式で開催）では、意見交換会を開催し顔の見える連携を構築する
ことが出来た。また今年度は、拠点病院と職能団体や行政、地域支援者、当事者団体等の
関係者が話し合う場として「第１回福岡県 HIV 陽性者地域支援ネットワーク会議」を開催
し、会の目的、今後の方針について説明を行った。
HIV 陽性者が安心して利用できる「地域包括ケアシステム」の実現のためには地域におけ
る HIV 陽性者に対する理解とともに行政を含めた関係機関の連携が重要である。地域医療・
地域社会の問題として、拠点病院だけでなく、行政や職能団体、当事者支援団体が手を携え、
水平展開していきたいと考えている。

A. 研究目的
HIV 陽性者の長期療養に伴い、慢性期医療体制の

構築，地域における医療介護連携の必要性がより一
層強まっている。これまでもブロック拠点病院 ( 九
州医療センター ) および拠点病院を中心に二次病院，
療養施設，介護施設に対し患者受け入れ促進を目的
として研修を行ってきた。その結果、受け入れは少
しずつ増えてはいるものの、実際には様々な要因か
ら未だに受け入れ拒否が続いている状況である。こ
の受け入れ拒否の問題は、九州各県で起こっており

「地域包括ケアシステム構築」において障害となっ
ている。本研究は、HIV 陽性者が取り残されない地
域包括ケアシステムの実現に向けて「福岡県 HIV 陽
性者地域支援ネットワーク構想」を掲げている。ま

ず福岡県をモデルケースとして、医療介護福祉専門
職や各事業所に向けた HIV の理解の促進、地域支援
者と拠点病院の連携、相互理解の推進のための HIV
陽性者地域支援ネットワーク体制構築を目的とす
る。

B. 研究方法
1) 医療介護福祉専門職や各事業所に向けた HIV の

啓発
福岡地域の支援施設や職能団体に加え、今年度は、

県医師会や行政（福岡県、福岡市、久留米市） の職
員と面談し HIV 医療の現状報告および HIV 陽性者
受け入れのための協力を依頼する。また、長期療養
において重要となってくる疾患の専門病院を訪問し
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連携をスムーズにするための助言をいただく。

2) HIV 陽性者の地域支援者間連携
地域支援者は HIV への差別・偏見や風評被害を背

景として、孤立した支援を行っている。
地域支援者、当事者団体、拠点病院が集まり、

HIV に関する最新情報の提供や支援者同士の意見交
換会を開催し顔の見える連携を構築する。

3) 福岡県 HIV 陽性者地域支援ネットワーク会議
医療介護福祉関係の職能団体やエイズ治療拠点病

院、行政及び当事者支援団体、地域支援者の代表者
が会し、HIV 陽性者の療養支援等に関する課題解決
に向けた協議を行う。具体的には、以下のビジョン

（①医療介護福祉専門職や各事業所に向けた HIV の
理解の促進、②協力機関ネットワークの構築、③地
域支援者間連携・スキルアップの場の提供）の実現
に向けた進捗管理を行う。

C. 研究結果
1) 医療介護福祉施設や各事業所への HIV 啓発

今年度は行政（福岡市、久留米市）、福岡県医師会、
透析医会、医師会病院・在宅医療介護連携拠点セン
ター（糸島）、精神科専門病院 2 施設を医師、MSW
で訪問してそれぞれ代表者や担当者と面談し HIV の
基礎知識、HIV 陽性者の動向や傾向、支援における
課題等説明し理解いただいた。また、啓発への協力、
ネットワークへの参加を依頼した。各団体が開催す
る研修や学会 ( 福岡県介護福祉士会令和 5 年度定時
社員総会：基調講演、福岡県透析会との共催企画：
みんなで HIV/AIDS を UP DATE する会）において
HIV の理解促進のための機会を得ることができた。

福岡県透析会との共催企画では現地参加 20 名、
オ ン ラ イ ン 参 加 112 名 で あ っ た。 当 院 の 医 師、
MSW、HIV 陽性者受け入れ経験のある透析施設病
院の医師が講演を行った。研修後のアンケート（回
答数 36）では、参加者の 75％（27 名）が HIV 陽性
患者の受け入れ経験が無かった。受け入れ経験のあ
る回答者 11 名中の 8 名が「今後も受け入れ可能」、
残り 3 名も「状況により受け入れ可能」であった。
受け入れ経験のない回答者のうち 89％ (24 名）が、

「今後 HIV 陽性者の透析を担当することが可能」と
回答、一方、11％が「受け入れ困難」と回答した。
その理由として「風評被害」「他の医療スタッフの
理解が得られない」「曝露事故時の対応が分からな
い」「急変時のバックアップ体制が得られるのか不
安」等が挙げられた。また「透析医療における標準
的な透析操作と感染予防に関するガイドライン（五

訂版）」については回答者の 34％が「施設内に常備
している」と答えたが、44％がガイドライン内に

「HIV 感染予防」の項目があることを知らなかった。
透析患者受け入れ促進のために必要なものとして、
過半数が、「HIV 感染者の透析に関する研修会の開
催」「拠点病院による針刺し事故時の対応」「コンサ
ルテーションも含めた拠点病院によるバックアップ
体制」と回答した。専門領域においては、「HIV 感
染症」の基礎知識だけではなく、その専門分野と
HIV 感染の関わりに特化した、より具体的な講演、
研修を行うことが効果的であると考えられた。

2) HIV 陽性者の地域支援者の連携強化
地域支援者の横の連携、薬害被害者の受け入れ促

進、地域支援者と拠点病院との相互理解、連携の強
化のために、今年度は「第 2 回福岡県 HIV サポーター
連携カンファレンス」をハイブリッド形式で開催し
た（図１）。25 事業所（訪問看護、訪問薬剤、ケア
マネ、入所施設、就労支援、拠点病院、協力病院）
から計 37 名が参加した。前半は「HIV 脳症」に焦
点を当てて講演および症例提示（同一症例を拠点病
院、受け入れ病院、受け入れ施設からそれぞれ提示）
を行った（図２）。後半は意見交換会にて「顔の見
える連携作り」を行った。

カンファレンス終了後のアンケート (n=30)（図３）
では、今回の研修が「HIV に関する情報のアップデー
ト」(n=19)「仲間づくり」(n=14)「拠点病院との連
携強化」(n=16)「地域支援者との連携強化」(n=14)
に役立ったと考えており、改めて「正しい最新情報
の発信」が重要性とともに支援者間連携を目的とし
た研修のニーズがあることが分かった。また、「困っ
たときの相談窓口の明確化」(n=14) が役立つと回答
しており HIV 陽性者の受け入れ促進に際し、病院
の相談窓口の明確化が求められていることが分かっ
た。これらの取り組みを行う機関としては 30 名中
18 名が「行政機関」、23 名がエイズ拠点病院を挙げ
ていた。行政機関と拠点病院が協力し、地域啓発に
取り組むことが望ましいと思われる。

3) 福岡県 HIV 陽性者地域支援ネットワーク会議（図

4）

ネットワーク会議開催に際し「福岡県 HIV 陽性
者地域支援ネットワーク会議　設置要綱」を策定し
た。それを基に昨年より協力を依頼していた各職能
団体、拠点病院等、関係機関にネットワーク会議に
参加可能な委員を推薦いただいた。「第１回福岡県
HIV 陽性者地域支援ネットワーク会議」には、行政
機関 ( 福岡県保健医療介護部 がん感染症疾病対策課
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感染症対策係、福岡市保健医療局健康医療部 保健予
防課、北九州市保健福祉局感染症医療政策課、久留
米市保健所保健予防課、福岡県 HIV 派遣カウンセ
ラー事業 )、九州ブロック拠点病院（九州医療セン
ター）の医師、MSW、福岡県中核拠点病院（産業
医科大学）の医師、コーディネーターナース、薬剤
師、臨床心理士、福岡県拠点病院（九州大学、福岡
大学、久留米大学、飯塚病院、聖マリア病院）の医
師、MSW、各職能団体（公益社団法人 福岡県医師会、
公益社団法人 福岡県介護支援専門員協会、一般社団
法人 福岡県医療ソーシャルワーカー協会、公益社団
法人 福岡県社会福祉士会、一般社団法人 福岡県精
神保健福祉士協会、公益社団法人 福岡県介護福祉士
会）の代表、当事者支援団体（社会福祉法人はばた
き福祉事業団 九州支部事務局、特定非営利活動法人 
ネットワーク医療と人権、notAlone Fukuoka HIV 陽
性者交流会）の代表、地域支援者代表（訪問看護ス
テーション ラポールほのぼの）の看護師、総勢 34
名の委員が参加した。初回の開催であったため、委
員の紹介、本会議設置の主旨と目的、上記ビジョン
の説明、今後の方針、予定について説明した。具体
的には、令和 6 年度は行政や職能団体の法定研修・
地区研修等での啓発活動、事後アンケートによる実
態調査、委員の個別ヒアリングによる意見抽出を行
い、課題を把握する。会議では拠点病院だけではな
く、職能団体等受け入れる立場からの意見を盛り込
んだ課題の検証・今後の計画立案を行う予定である。
最後に厚労省・エイズ対策推進室室長から挨拶をい
ただいた。

D. 考察
「福岡県 HIV 陽性者地域支援ネットワーク構想」

の実現のためには、以下の３つのステップが必要と
考える。1 つは、医療・介護・福祉施設への「HIV
感染症」「血友病」に対する正しい知識の普及・啓
発である。九州医療センターでは、HIV 陽性者の受
け入れ促進のために受け入れ施設を中心に個別に研
修を行ってきた。その結果、受け入れ施設数も徐々
に増加しある程度の成果を得ている。しかし一方、
受け入れ拒否の事例も持続している。昨年より、各
職能団体への訪問、面会を開始し、今年度はそれに
加え、行政機関との面会も行った。昨年から通して、
地域支援者における HIV に対する理解が未だ不十分
であることを実感した。今後、「職能団体」の協力
により、さらに広範囲の地域支援者に HIV の啓発を
行っていく予定である。

2 つ目のステップは、HIV 陽性者を地域で支援し
ている地域支援者のサポートである。昨年、地域支

援者支援のために開催した「第 1 回 HIV サポーター
連携カンファレンス」において、本カンファレンス
による地域支援者間の連携、地域支援者と拠点病院
の連携が期待されていることが分かった。今年度は、
ハイブリッド形式で開催でき、支援者同士および拠
点病院との連携強化につながったと考えている。

3 つ目は、HIV 陽性者の療養支援の問題を地域医
療・地域社会全体の問題として、拠点病院だけでな
く、行政や職能団体、当事者支援団体・地域支援者
が協力し、水平展開していくことである。その取り
まとめの組織として「福岡県 HIV 陽性者地域支援
ネットワーク会議」を設置した。関係者が手を携え、
各職種や地域の事情を踏まえながら、HIV 陽性者の
受け入れ協力機関の拡充、サービスの向上を目指し
た会議を作り上げていきたい。

E. 結 論
HIV 陽性者が安心して利用できる「地域包括ケア

システム」の実現のためには地域における HIV 陽性
者に対する理解とともに行政を含めた関係諸機関の
連携が重要である。福岡における HIV 陽性者地域支
援ネットワーク体制の構築法は１つのモデルとなり
得る。
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第２回福岡県 サポーター

連携カンファレンスのご案内

陽性の患者さん・利用者さんを支援する中で、悩みや不安を抱えておられませんか？

例えば、退院・在宅療養支援や緊急時の対応、高齢化する利用者さんの療養の場所など、

「 だからこそ」の連携や支援の難しさを実感された方もいらっしゃるかもしれません。

このカンファレンスは実際に 陽性者を支援されている事業所の方から、「 の方を

支援している方と相談できる、繋がれる場所がほしい」という声を元に、事業所の皆様の横

の繋がりを作ること、福岡県内のエイズ治療拠点病院の 担当ソーシャルワーカー等との

顔の見える関係を作ることを目的として企画したものです。同封のニュースレターに簡単で

はありますが、第 回カンファレンスの報告を掲載しておりますので、ご一読ください。

ご多忙中恐縮ですが、是非ともご参加いただき、皆様のお声をお聞かせいただけますと

幸いです。

◆日 時：令和 年 月 日（金） :30～ : 0（ ～受付）
◆対 象：HIV陽性者の支援経験のある医療・介護・福祉従事者
◆方 法：対面とオンライン（ ）によるハイブリット形式
◆場 所：九州医療センター外来棟 階研修室
◆申 込： 月 日（水）までに申し込みフォームにアクセスするか、

裏面の申込書を していただきますようお願いいたします。
※詳細は裏面をご参照ください。

陽性者支援の輪を一緒に作っていただけませんか？

【お問い合わせ】
九州医療センター 総合治療センター

： （内線： ）
担当：首藤、田邉

：

◆内 容
１．講演
「 の知識を深める～ 脳症を中心に～（仮）」

九州医療センター 総合治療センター部長 南 留美
「脳症の患者の支援事例」

急性期病院、二次病院、在宅の方からの事例報告
２．カンファレンス（参加者自己紹介・活動報告・検討事項）
◎対面の方は終了後、名刺交換会の時間を設けております。

令和 年度厚生労働省行政推進調査事業費補助金（エイズ対策政策研究事業）

九州医療センター
総合治療センター

キャラクター キクゾー

図1
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① 拠点病院の支援報告

②受け入れ病院からの支援報告

③受け入れ施設からの支援報告

図2
① 国立病院機構九州医療センター　MSW 大里文誉　発表スライドより
② 医療法人社団誠仁会　夫婦石病院　MSW 山本友美　発表スライドより
② 医療法人社団誠仁会　住宅型有料老人ホーム花　看護師  高村美保　発表スライドより
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◼ アンケート（下記）回答職種（ ）

看護師

薬剤師

ケアマネ・相談支援専門員・相

談員

介護職員

エイズ治療拠点病院スタッフ

◼ 今回の研修がどのようなことに役立ちそうですか？（ 、複数選択）

に関する情報のアップデート

仲間づくり

困ったときの相談窓口の明確化

拠点病院との連携強化

地域支援者との連携強化

◼ 研修満足度（ ）

満
足

や
や
満
足

ど
ち
ら
と
も

言
え
な
い

や
や
不
満

不
満

未
記
入

講演
カンファレンス

事 後 ア ン ケ ー ト 結 果

図3
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F. 健康危険情報
なし
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陽性者が地域の中で安心して生活できる、地域支援者も安心して支援できる「地域包括
ケアシステム」の実現に向けて、拠点病院と職能団体や行政、支援実務経験者、当事者団体等
の関係者が手を携え、 陽性者の受け入れ協力機関の拡充、サービスの向上を目指す。

地 域 支 援 者 （ 実 務 経 験 者 ）
医療機関 訪問診療 訪問看護 介護支援専門員 相談支援専門員
入所施設 通所施設 ヘルパー 就労支援 など

当 事 者 支 援 団 体

福岡県 陽性者地域支援ネットワーク構想

行 政
福 岡 県 担 当 課
福岡市・北九州市・
久留米市担当課
県 派 遣

＜ネットワークの体制＞

エイズ治療拠点病院
九州医療センター（事務局）

産業医科大学病院 他

福岡県 陽性者地域支援
ネットワーク会議

厚 生 労 働 省
（ 進 捗 管 理 ）

職 能 団 体
福岡県医師会
福岡県社会福祉士会
福岡県精神保健福祉士協会
福岡県介護支援専門員協会
福岡県医療ソーシャルワーカー協会
福岡県介護福祉士会
【今後参画依頼予定】
福岡県看護協会
福岡県訪問看護ｽﾃｰｼｮﾝ連絡協議会
福岡県老人福祉施設協議会
福岡県介護老人保健施設協会
福岡県社会福祉協議会

厚生労働省科学研究費補助金エイズ対策研究事業
「非加熱血液凝固因子製剤による 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」班
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37 回日本エイズ学会総会 , 2023 年 12 月 3-5 日

13	 ドラビリンの長期使用に伴う影響調査　山口泰
弘、合原嘉寿、藤田清香、松永真実、藤瀬陽子、
大橋那央、橋本雅司、中嶋恵理子、髙濱宗一郎、
南　留美 , 第 37 回日本エイズ学会総会 , 2023 年
12 月 3-5 日

14	 抗 HIV 薬変更に伴う赤血球数の変化について　
南　留美、髙濱宗一郎、中嶋恵理子、城﨑真弓、
長與由紀子、犬丸真司、山地由恵、合原嘉寿、
小松真梨子、矢田亮子、山本政弘 , 第 37 回日本
エイズ学会総会 , 2023 年 12 月 3-5 日

15	 2022 年 の 国 内 新 規 診 断 未 治 療 HIV 感 染 者・
AIDS 患者における薬剤耐性 HIV-1 の動向　菊
地　正、西澤雅子、小島潮子、大谷眞智子、
Lucky Runtwene,　椎野禎一郎、豊嶋崇徳、伊
藤俊広、林田庸総、瀉永博之、岡　慎一、古賀
道子、長島真美、貞升健志、佐野貴子、近藤真
規子、宇野俊介、谷口俊文、猪狩英俊、寒川　整、
中島英明、吉野友祐、堀場昌英、茂呂　寛、渡
邉珠代、蜂谷敦子、今橋真弓、松田昌和、重見　麗、
岡﨑玲子、岩谷靖雅、横幕能行、渡邊　大、阪
野文哉、川畑拓也、藤井輝久、高田清式、中村
麻子、南　留美、松下修三、饒平名聖、仲村秀太、
健山正男、藤田次郎、吉村和久、杉浦　亙 , 第
37 回日本エイズ学会総会 , 2023 年 12 月 3-5 日

16	「HIV、エイズの基礎知識　～医師の立場から～」　
南　留美、福岡県介護学会 2023.3.11、福岡

17	 HIV 感染症における長期合併症～ Aging を中
心に～ 南　留美、第 93 回日本感染症学会西日
本地方会学術集会、第 71 回日本化学療法学会
西日本支部総会　合同学会　2023 年 11 月７日、
富山

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得
なし
2．実用新案登録
なし
3．その他
なし
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総括研究報告書

医学的管理・医療連携・受療支援サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害・心理的支援サブテーマ 3

生活実態・生活レベルでの健康維持サブテーマ 4

QOL調査サブテーマ 5

HIV 感染血友病等患者の医療福祉とケアに関する
研究

研究分担者

大金　美和　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 患者支援調整職

研究協力者

大杉　福子	 国立国際医療研究センター ACC 薬害専従コーディネーターナース

鈴木ひとみ	 国立国際医療研究センター ACC HIV コーディネーターナース

野﨑　弘江	 国立国際医療研究センター ACC HIV コーディネーターナース

佐藤　愛美	 予防財団リサーチレジデント HIV コーディネーターナース 

谷口　　紅	 国立国際医療研究センター ACC HIV コーディネーターナース

栗田あさみ	 国立国際医療研究センター ACC HIV コーディネーターナース

森下恵理子	 予防財団リサーチレジデント HIV コーディネーターナース

木村　聡太	 国立国際医療研究センター ACC 心理療法士

杉野　祐子	 国立国際医療研究センター ACC 副支援調整職

池田　和子	 国立国際医療研究センター ACC 看護支援調整職

上村　　悠	 国立国際医療研究センター ACC 医師

田沼　順子	 国立国際医療研究センター ACC 医療情報室長 / 救済医療室長

潟永　博之	 国立国際医療研究センター ACC センター長

岡　　慎一	 国立国際医療研究センター ACC 名誉センター長

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】薬害 HIV 感染者は HIV 感染症、C 型肝炎、血友病の他、長期療養における高齢化
や悪性腫瘍等の合併症、肝疾患等、複数の疾患をかかえている。医療や生活に関する包括
的な情報収集とアセスメントにより個別のニーズに対応する支援が求められている。この
研究班で作成した“医療”と“福祉・介護”の 2 種類の情報収集シート / 療養支援アセス
メントシートは看護師による不足のない情報収集と的確なアセスメントを行うための支援
ツールである。

【目的・方法】全国で薬害 HIV 感染者のヒアリングに活用されているが、より一層の効果
的な活用について検討することを目的に、ブロック拠点病院の CN（HIV コーディネーター
ナース）を対象にシートの活用方法に関するプレ調査を行った。

【結果・考察】シートの作成は、CN における業務負担の増加が考えられ、電子化による簡
便化が望まれたが、電子カルテは施設ごとにシステムの違いがあり、CN の看護記録も様々
で、電子化には課題が残る。一方で多職種との情報共有の手段としては情報が散在する電
子カルテよりも紙媒体はまとまって情報を確認できるため、多くの施設が紙媒体での共有
を行っていた。療養支援アセスメントシートの活用は、ヒアリングを契機に患者との面談
を計画しやすく、潜在的な問題点の抽出に活用できる点から、症例経験の少ない看護職の
活動を支援するツールとして有効活用できると考える。今年度に作成した解説書と合わせ
て普及する。課題として残るシート活用について、今後は ICT を活用した看護支援の可能
性も視野に検討する。

研究要旨　
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A. 研究目的
薬害 HIV 感染者の救済医療における介護福祉の充

実を含む医療提供と医療連携の在り方を明らかにす
る。

B. 研究方法
この度、患者参加型医療の基盤作りとなる、“医療”

と“福祉・介護”の 2 種類の情報収集シート / 療養支
援アセスメントシートの効果的な活用について検討
した。ブロック拠点病院の HIV-CN（HIV コーディネー
ターナース）に、シートの活用方法についてプレ調
査を行った。また症例経験の少ないスタッフ向けに
看護支援のツールとして、情報収集シート / 療養支援
アセスメントシートの活用の解説書を作成した。

（倫理面への配慮）

本研究の実施については、倫理面への配慮を十分
に行い実施した。

C. 研究結果
“医療”と“福祉・介護”の 2 種類の情報収集シー

ト / 療養支援アセスメントシートについて、ACC 及
び 8 ブロック 9 施設の HIV-CN にプレ調査の回答を
得た。
1. 情報収集シートの活用について
(1) 情報収集シートの作成と情報の取り扱いについて

プレ調査の結果は次の通りである（資料 1）。自施
設の薬害 HIV 感染者を対象に 9 施設すべての施設が
情報収集シートを使用していた。作成者は 4 施設で
CN のみが記入し、5 施設は他の職種も記入していた。
情報の更新のタイミングについて、5 施設は受診時
や面談時に適宜追記し更新しており、その中の 3 施
設は年度初めや誕生日など年に 1 回は必ず内容を見
直していた。多職種カンファレンスやミーティング

等の内容も追記する施設は 4 施設あり、多職種間で
活用され、患者状況の変化に伴い情報が更新されて
いた。情報収集シートは、ヒアリング内容の検討を
重ね、時代に即して必要な情報を追加してきたため、
最終の書式は Ver.6 となっている。そのため書式変
更の際は、7 施設が、活用するタイミングで最新の
書式に新たな情報を含めて取り直していた。紙媒体
のため記入するスペースがなくなった場合に情報収
集シートを記入しなおしていたのは 3 施設で、他３
施設は付箋を活用、余白に記入する、余白やペンの
色を変えるなどの工夫をしていたが、回答欄に納ま
らず紙媒体への記入に限界があった。作成方法は、
患者のヒアリングと同時に情報収集シートを記入し
完成させていたのは 5 施設で、4 施設はヒアリング
時のメモを参考に情報収集シートを清書しており、
面談以外の時間を使い完成させていた。情報発信は
8 施設がブロック内の中核・拠点病院看護担当者連
絡会議等で薬害 HIV 感染者（以下、患者）の支援ツー
ルとして、看護師や MSW に紹介していた。
(2) 電子カルテへの情報の移行について

電子カルテへの情報の移行については次のとおり
である（資料 2）。スキャンによる取り込みは４施設
で行われ、3 施設は CN 自身が行い、1 施設は外来
クラークが対応していた。他の 3 施設は電子カルテ
に情報を手入力していた。2 施設については、電子
カルテへの記載はなくシートそのものが使用されて
いた。シートの保管については、9 施設の CN が鍵
のかかる保管場所に自身で収納していた。多職種間
の情報共有では、情報収集シートの紙媒体を活用し
ていたのは 8 施設で、うち電子カルテにスキャンさ
れた情報と両方を活用している施設は４施設であっ
た。リアルタイムな情報を共有する際には、全施設
が口頭および電子カルテ上で最新情報を得ており
シートの活用はなかった。

資料１：情報収集シートの作成と情報の取り扱いについて

項目 内容 総数
使用の有無 自施設の薬害 感染者の全員に使用する
作成者 の他、 等も記入する
情報の更新 受診時や面談時、診察同席で情報を更新する

年に１回は必ず内容を見直す
多職種カンファレンス等の内容も追記する

書式変更 シートを活用するタイミングで最新の書式に書き直す
記入するスペースがなくなり次第、書き直す
書き込みの工夫（付箋・余白、色を変え記入）

作成方法 ヒアリングと同時に情報を記入し完成させる
ヒアリング時のメモを参考に情報を記入し清書する

情報発信 ブロック内に紹介（中核・拠点病院看護担当者連絡会議等）

複数回答

シート作成にあたり作業時間の負担が課題である資料１：情報収集シートの作成と情報の取り扱いについて
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(3) 利用されている電子カルテと看護記録について
電子カルテのシステムは、「HOPE LifeMark-HX」

5 施 設、「MegaOak」2 施 設、「IBM CIS+」1 施 設
と、3 種類が利用されており、機能もさまざまであ
る。看護記録は、SOAP が 5 施設、掲示記録が 3 施
設、DAR が 1 施設、院内で統一されている看護記
録フォーマットが 1 施設であり、記録の方法もさま
ざまであった。

（4) その他の意見
電子カルテには院内規定の検討が必要なため、ス

キャナの取り込みや別フォーマットでの取り込みが
難しい現状がある。情報収集シートがあることで、
患者からは特に要望がない場合でも面談を計画しや
すく、潜在的な問題点の抽出につながっている。電
子化になれば記録が楽になると思うなどの意見が
あった。情報収集シートの活用は、電子化による簡
便化、患者支援のきっかけ作り、支援の充実を図る
ことに役立てられることが期待されていた。

2.  療養支援アセスメントシート
療養支援アセスメントシートは、患者のヒアリン

グから「課題の抽出」を行い「患者目標」を立案し、
そのための「課題の解決策」に該当するものをチェッ
クし検討する。これら項目のチェックボックスを活
用しているのは 5 施設であった。チェックボックス
を活用していないが、項目は参考にすると回答した
4 施設は、チェック項目ではまとまらない複雑な課
題の多いことを理由に挙げていた。9 施設全員が、
基本的なチェック項目で情報を整理できるため、症
例経験の少ないスタッフ向けの支援ツールとして活
用するのが良いとの回答であった。

3. 解説書の作成
“医療”と“福祉・介護”の 2 種類の情報収集シー

ト / 療養支援アセスメントシートの活用目的は、医
療や生活状況を情報収集し包括的に患者を把握する

こと、療養支援アセスメントシートをチェックし支
援不足の解消、支援内容を評価することである。活
用にあたり副次的効果としてのねらいは、ライフレ
ビューを兼ねて面談を行い患者と共に人生を振り返
り過去の体験を共有できること、患者自身が当時気
づかなかった課題や強みに気づく姿勢を育み患者参
加型医療の基盤となる主体的な医療へのかかわりの
モチベーションを高めること、医療スタッフが患者
さんを理解しようと努める姿勢が信頼関係構築の過
程となることがあげられる。これら活用目的とねら
いの理解を促し薬害 HIV 感染血友病等患者の個別支
援の活動を支援するツールとして作成した。

D. 考 察
“医療”と“福祉・介護”の 2 種類の情報収集シー

ト / 療養支援アセスメントシートは紙媒体での運用
のため、情報収集後のシートへの落とし込み、記録
物の運用や管理について、CN における業務負担の
増加が考えられ、電子化による簡便化が望まれる。
しかし、現状、どの施設でも導入されている電子カ
ルテは施設ごとにシステムの違いがあり、CN が行
う看護記録も様々で、統一したシステム利用は困難
な状況である。一方で多職種との情報共有の手段と
しては、紙媒体のシートが活用され、情報が散在す
る電子カルテよりもまとまって情報を確認できるた
め、多くの施設が紙媒体での共有を行っていたと考
える。シートに関する活用方法は、電子媒体、紙媒
体、どちらも一長一短であり、活用について検討を
続ける。また、療養支援アセスメントシートの活用
は、症例経験の少ないスタッフ向けの支援ツールと
して有効であり、患者との面談を計画しやすく、潜
在的な問題点の抽出に活用できる点から、看護職の
活動を支援するツールとして有効活用できることが
明らかとなった。看護職のみならず、多職種との協
働支援にも有効な活用方法を検討していく。

資料２：電子カルテへの情報の移行ついて

項目 内容 総数
電子カルテへの取り込み 自身がシートをスキャンし取り込む

が手入力で情報を取り込む
クラークがシートをスキャンで取り込む
電子カルテに取り込まずシートのみ活用

シートの保管 自身が鍵のかかる保管場所に収納する
多職種間の情報共有 紙媒体を一緒に確認する

電子カルテのスキャン内容を一緒に確認する
リアルタイムな情報共有にシートを利用する

電子カルテへのスキャンによる取り込みは院内規定により課題あり

複数回答

資料２：電子カルテへの情報の移行ついて
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E. 結 論
情報収集シートは、医療や生活状況を情報収集し

包括的に患者を把握することに役立ち、療養支援ア
セスメントシートは支援不足の解消、支援内容を評
価し看護職の活動を支援するツールとして有効であ
ることが示唆された。これにより患者との面談、コ
ミュニケーションが活発に行われ、患者参加型医療
に寄与すると考える。

F. 今後の展望について
“医療”と“福祉・介護”の 2 種類の情報収集シー

ト / 療養支援アセスメントシートは紙媒体での運用
のため、情報を整理し多職種と情報共有するには不
便な点がみられた。今後は、ICT を活用した看護支
援の可能性を視野に院内外の多職種連携に効果的な
情報収集、情報共有を検討し薬害 HIV 感染者の救済
医療における介護福祉の充実を含む医療提供と医療
連携の実践を目指す。
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1.	Miyuki Kawado, Makiko Naka Mieno, Shuji 
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Patients Infected through Blood Products. The 
open AIDS journal. 2023, Volume17 3.

2. 学会口頭発表（国内）
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総括研究報告書

医学的管理・医療連携・受療支援サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害・心理的支援サブテーマ 3

生活実態・生活レベルでの健康維持サブテーマ 4

QOL調査サブテーマ 5

研究要旨　

血友病性関節症等のリハビリテーション技法に
関する研究
　　　　　　　　　　　　　　　　
研究分担者　

藤谷　順子　国立国際医療研究センター リハビリテーション科科長

研究協力者

藤本　雅史　国立国際医療研究センター リハビリテーション科医師

山本　克彦　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 

水口　寛子　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 

渡邊　丈泰　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主任

小久江　萌　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

谷川　本明　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

松村悠理恵　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

福田　陽子　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

山﨑　丞一　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

梶山　翔太　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

石田　千晴　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

和田　太郎　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

吉田　　渡　国立国際医療研究センター リハビリテーション科特任研究員

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補助者

研究協力機関

北海道大学病院 HIV 診療支援センター
仙台医療センター HIV/AIDS 包括医療センターリハビリテーション科
名古屋医療センター 看護部リハビリテーション科
九州医療センター AIDS/HIV 総合治療センターリハビリテーション部

血友病患者における患者参加型リハビリテーション技法として、個別リハビリ検診を実施
した。
リハビリ検診は、令和 5 年度は令和 2 年度・3 年度・4 年度同様、新型コロナウイルス感
染拡大により、一部は規模を縮小した集団形式、その他の施設では個別形式で行った。全
施設で 109 名が参加した。
参加者の生活背景は 23％が独居だった。関節状況は、痛みのある関節は足関節が最も多
く（42％）、手関節以外の関節はすべて、安静時から痛みがある状況だった。手術歴のあ
る関節は膝関節が最も多かった。運動機能の調査結果は、関節可動域・筋力・歩行速度に
おいて、同世代の健常者と比して低下が認められた。日常生活活動の調査では、ADL 尺度
の点数を算出するようになった令和元年度は 57.2 点だったが、以降低下傾向にあり、令
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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「血友病性関節症等のリハビリテー

ション技法に関する研究」という題について我々
は、リハビリ検診会・オンラインイベント・装具に
関する対談動画作成という 3 つの手法を用いて検討
した。これらの手法によって、患者の現状を把握し、
運動機能・身体機能・日常生活動作の低下を防止す
ることを目的とした。

手法 1． リハビリ検診会
平成 25 年度（2013 年度）から我々は、はばたき

福祉事業団および当院 ACC との協働で、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
実施している。これは、患者にとっては、①運動機
能・日常生活活動状況の把握、②疾患や療養知識の
積極的な取得、が可能となる。一方、医療者にとって、
③データの集積により、今後必要な支援の検討材料
を得ること、④診療場面とはちがう場で患者と接す
ることにより、生活者としての患者を理解する機会、
⑤療法士の教育の一環、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、その後ほかのブロッ
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。現在、北海道・仙台・名古屋・九州・沖
縄において実施されている（表 1）。 

手法 2．オンラインイベント
新型コロナウイルスの感染蔓延以降は、開催場所

によって個別リハ検診という方法をとっている。個
別リハ検診にすることで失われる「集まる機会」の
減少に対して今年度もオンラインイベントを企画し
た。

今年はオンラインイベントを 2 回開催した。1 回
目は「日常生活のちょっとした工夫で生活を良くし
よう！」というテーマで現地と配信のハイブリット
形式で行った（図 1）。2 回目は 2 月に「中高年血友
病の足関節」というテーマで WEB 講演会を行った

（図 2）。

表１．リハビリ検診会の均露化

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 九州医療センター

年 包括外来開始

年 患者会講演会

年 第１回検診会

年 第２回検診会

年 第３回検診会 患者会講演会

年 第４回検診会 第１回検診会 患者会講演会

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

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

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 別府）

年 個別リハ検診 第５回検診会 個別リハ検診 個別リハ検診 個別リハ検診

年 個別リハ検診 第６回検診会 個別リハ検診 個別リハ検診 個別リハ検診

年
個別リハ検診

＋オンライン講演
第７回検診会 個別リハ検診

個別リハ検診
＋オンライン講演

個別リハ検診
＋検診会

年
個別リハ検診
＋講演会

第８回検診会 個別リハ検診
個別リハ検診
＋検診会

個別リハ検診
＋検診会（熊本）

＋患者会講演会（沖縄）

表1 リハビリ検診会の均霑化

和 5 年度は 50.0 点と最低点となった。運動習慣についての調査では、「維持期」36％、「関
心期」22％、「無関心期」20％で、全体の約 4 割の参加者は日常的に運動を実施してい
るという結果だった。
リハビリ検診が感染対策のために個別で、検診会で得られる集合の利点や講演による知識
が得られないため、講演を中心としたハイブリットイベントを 1 回と、オンラインの講演
会を 1 回実施し、いずれもオンデマンドで公開した。装具に関する患者との質疑応答の対
談動画も制作しオンデマンドで公開した。
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図1．オンラインイベント①開催のご案内

図2．オンラインイベント②開催のご案内

手法 3．装具に関する患者さんとの対談・動画作成
装具対して、不安や疑問などを抱え、なかなか導

入に至らない方も多くいることを実感していること
から、今回「中高年血友病症例のための「教えて！
装具」」というテーマで、実際に装具を使用してい
る患者をむかえ、医師・理学療法士とともに対談を
おこない、その様子を動画作成した。

B．研究方法
手法 1. リハビリ検診

令和 5 年度 5 月より新型コロナウイルス感染症が
5 類感染症に移行されたこともあり、東北ブロック、
九州ブロック、北海道ブロックでは集団での検診会
が行われた。その他 4 施設は個別形式での開催とし
た（2 施設は両者開催）。個別検診・集団検診会で
は、運動機能の測定、日常生活動作の聞き取り調査
を行い、困難な事柄への対処方法や自主トレーニン
グについて指導した。運動機能の測定項目は、リー
チ動作（座位で耳同側、結髪動作、喉、肩同側・体
側、結帯動作、つま先・踵、立位で踵）、痛みのあ
る関節（患者の主観で痛みの生じる箇所）、サポー
ターの使用状況、手術歴の聴取、関節の可動域およ
び筋力、 握力、10 ｍ歩行速度、片脚立位時間、TUG

（timed up & go test）であった。10 ｍ歩行・TUG は
普通歩行と速足歩行を評価した。片脚立位時間は最
大 30 秒とし、左右 2 回ずつ測定した。測定項目の

結果は、年代別に標準値と比較した。歩行速度につ
いては、測定した数値から、普通歩行・速足歩行の
速度比を計算した。日常生活動作の聞き取り調査は、
インタビューガイドに則り半構造的に実施された。
質問内容は、①自宅環境、②基本動作能力（椅子に
座る、椅子から立ち上がる、床にしゃがむ、床に座る、
床から立ち上がる）、③ ADL 動作（洗顔、足の爪切り、
第一ボタン、靴下の着脱、洗体）、I-ADL 動作（外出・
仕事・家事・自己注射）、④困っていること、⑤相
談相手、⑥運動習慣で構成された。②に関して、椅
子からの立ち上がりは手すりを使用した場合と、手
すりのない場合で聴取し、床にしゃがむは臀部が床
や椅子から浮いた状態の姿勢と定義し、床に座るは 
正座・あぐら座・長座などいずれの方法でも可能な
場合と定義した。また ②③に関しては「問題なく可」

「やりにくいが可」「不可」の選択肢から該当するも
のを選択していただいた。また③の家事項目ついて
は、主に行う人、対応策についても聴取した。 ③の
外出に関する項目の主な移動手段や通院の手段につ
いては複数回答可とした。④困っていることは、身
体面、精神面、活動のこと、家族のこと、経済面、
今後のことなど 22 項目の中 から特に困っているこ
とを 3 つまで選択し、該当しない内容に関してはそ
の他の項目を設定した。⑤相談相手は、コーディネー
ターナースや医師、配偶者、親など 8 項目の中から
3 つまで選択した。また該当しない内容に関しては、
その他の項目を設定し聴取した。当院以外の施設は
対面で上記を聴取した。当院は今年度から、痛みの
ある関節、サポーターの使用状況、手術歴の聴取、
①自宅環境④困っていること⑤相談相手⑥運動習慣
については事前に質問用紙をお渡しし、検診会当日
に書いたものを持参していだたいた。今回のデータ
を、運動器不安定症の定義にあてはめて検討を行っ
た。TUG は 2 回測定し速い方、開眼片脚立位は左
右で測定し短い方を採用し、日本整形外科学会の運
動器不安定症機能評価基準で正常からレベル S ～レ
ベル E までに分けた。

手法 2. オンラインイベント
今年度も昨年度と同様に、現地とオンラインのハ

イブリット開催のイベントを企画・実行した ( 図１)。
プログラムは、エイズ治療・研究開発センター医師
による腎機能を守ることについての講義、リハビリ
テーション科医師による関節保護についての講義、
理学療法士による日常生活動作を想定した動作指
導、はばたき職員から最近増えている相談内容につ
いて講義を行った。北海道・仙台・名古屋・九州各
地に配信の拠点を設け、現地には理学療法士を配置
し、来場された患者さんに、直接体操の指導や、相
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テーマ 2：運動機能の低下予防

談を受けられるようにした。
また、「中高年血友病の足関節」というテーマで、

足関節手術の推移や運動療法についてのオンライン
イベント（WEB 講演会）も行った（図 2）。基調講
演は「血友病足関節の病態と対策」、特別講演は「こ
こまで進んだ足の人工関節」だった。足関節の人工
関節に関する最新の動向や、リハビリテーション、
自分で行える訓練等について講演を行った。

手法 3．装具についての対談・動画作成
装具をつける機会の多い足関節・膝関節・肘関節

の装具・サポーターについて対談を行い、装具の種
類についても目的・特徴がわかるような内容とした。
また、インソールや靴の補高についても触れた（図 3）。

対談の動画を作成し、オンラインイベントの際に、
現地ではモニターを使用し流していた。また、QR
コードを作成しチラシにすることで検診会に訪れた
人にお渡しし、できるだけ多くの方にみていただく
よう工夫をおこなった。

（倫理面への配慮）
検診会におけるデータ収集・解析・研究結果の公

表について は、当院倫理審査委員会の承認を得てお
り（NCGM-S-004451-00）、参加者に書面による説明
と同意の手続きを行っている。

C．研究結果
手法１　リハビリ検診会
1）基本情報 ・関節状況

①参加者
　開催した全施設でのリハビリ検診の血友病患者

の参加は、図 3 に示すとおり、109 名となった（昨
年度 は 94 名）。平均年齢は 55 歳（± 7.8 歳）で、
40 歳 代から 70 歳代までの参加があった（図 4）。同
居状況は独居生活をしている人は 30 名（23％）で
あり、夫婦は 42 名（32％）、親と同居は 35 名（26％）、
子と同居は 10 名（8％）、その他が 15 名（11％）であっ
た（図 5）。

図3．全施設の参加人数（N=109）

図4．全施設の参加者年齢分布（N=109） 図5．同居家族の割合（N=132）
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②痛みのある関節
痛みが出現する関節は、足関節が 42％と最も多く、

次いで肘関節 21％、膝関節 18％、股関節 9％、肩関
節 8％の順で関節の痛みが出現した（図 6）。痛みが
出現する頻度について関節別に図 7 に示す。手関節
以外では安静時より痛みが出現しており、日常生活
動作ですべての関節に疼痛が出現していた。肘関節
と足関節は特に動いた時に疼痛が出現する参加者が
多かった。
③装具・サポーター使用状況

装具やサポーターの使用状況については図 8 の示
すとおりであり、足装具が 24 名（33％）、膝装具は

26 名（36％）、肘装具は 12 名（17％）、その他は 10
名（14％）であった。
④関節の手術

全参加者 109 名のうち手術に関する回答が得られ
た 102 名では、手術を行った関節は膝関節が最も多
く、人工関節置換術が 30 例、滑膜切除術が 3 例、
固定術が１例、その他が１例の計 35 例であった。
次に股関節は人工関節置換術が 19 例、その他が１
例の計 20 例、足関節は固定術が 5 例、人工関節・
滑膜切除・その他が各 2 例の計 11 名であった。肩
関節と手関節に手術歴がある参加者はいなかった。

（図 9）

図6．痛みが出現する関節（N=218）

図8．装具・サポーター使用状況（N=72）

図7．痛みが出現する頻度（N ＝ 280）

図9．手術した関節・手術法（N ＝ 75）
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2）運動機能 
①関節可動域

検診会参加者の関節可動域を図 10 に示す。各関
節可動域において患者の平均は参考可動域より低値
であり、例年同様、肘関節の伸展、膝関節の伸展、
足関節の背屈が不良であった。上肢の関節可動域を
年代ごとに層別化したものを図 11 に示す。全体的
に参考可動域より低値であり、また年代が高いほど
可動域が制限される傾向にあった。特に肘関節伸展
可動域の低下が著明であり全ての年代で参考可動域

と比較し大きな低下がみられた。下肢の関節可動域
を年代ごとに層別化したものを図 12 に示す。上肢
同様に全体的に参考可動域より低値であった。下肢
に関しても年代が高いほど可動域が制限される傾向
であるが、股関節外転と足関節の底屈で年齢別の差
はなかった。体幹の関節可動域を年代ごとに層別化
したものを図 13 に示す。体幹の回旋可動域は各年
代で参考値を超えており、低下はみられなかった。
前屈では 40 代から 60 代で低下が見られたが、70 代
では参考値と同等であった。

図10．関節可動域（全施設）（N=109）

図11．年代別関節可動域（上肢）（N=109）

図12．年代別関節可動域（下肢）（N=109）



48

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

②筋力
各関節の筋力を図 14 示す。昨年同様、上肢筋力

に比較し下肢筋力で筋力低下を認め、足関節の底屈
筋が顕著に筋力低下を認めた。年代別では上肢筋力
において大きな差は出なかったが下肢筋力では年代

が高いほど筋力が低下していくのに加え、40 歳代か
ら筋力低下がすでに認められていた。 年代別握力を
図 15 に示す。握力に関しては、昨年同様標準値を
下回る結果となった。左右差は認められなかった。

図13．年代別関節可動域（体幹）（N=109）

図14．各関節の筋力（MMT）（N=109）

図15．年代別握力平均）（N=109）
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③ 10 ｍ歩行・ＴＵＧ
年代別の普通歩行速度と歩幅を図 16 に示す。年

代が進むにつれて、歩幅、歩行速度ともに低下傾向
であった。年代別の速足歩行速度と歩幅を図 17 に

示す。年代が進むにつれて歩幅、歩行速度ともに低
下傾向であった。年代別の速足歩行／普通歩行比を
図 18 に示す。年代が高いほど速足歩行と普通歩行
の比が低下する傾向にあった。

図16．年代別普通歩行速度・歩幅（N=108）

図17．年代別速足歩行速度・歩幅（N=107）

図18．年代別普通・速足歩行の比（N=107）
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当院の連続参加者 6 名の縦断的歩行指標の変化を
図 19、図 20 に示す。速足歩行において、この 10 年
間で全参加者において歩行速度・歩幅共に概ね横ば
いで推移している。また、速足歩行速度の連続参加
者の平均を近似曲線で示すと、右肩上がりとなった

（図 20）。年代別のＴＵＧ結果について図 21 に示す。
40 歳代（7.0 秒）・50 歳代（9.0 秒）・60 歳代（10.2 秒）・
70 歳代（9.6 秒）でカットオフ値である 11 秒をこえ
なかった。

④片脚立位
年代別片脚立位時間を図 22 に示す。カットオフ

値は日本整形外科学会が定める、運動器不安定症の
カットオフ値を採用した。疼痛があり実施困難なも
のは測定しなかった。60 歳代以降で右脚、左脚共に
カットオフ値を下回る結果となった。

図19．連続参加者の速足歩行速度の変化（NCGM)（N ＝ 6）

図21．年代別TUG（N=109）

図20．速足歩行速度の連続参加者の平均と近似曲線（NCGM)（N ＝ 6）
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3）リーチ動作
座位または立位で、左右のそれぞれの手で身体の

各部位へのリーチ動作を評価した。どこか一部でも
リーチできなかった参加者は 102 中、72 名（70.6％）
であった。なお、109 名分であるが、1 名で片方に
欠損値があり合計 217 ヶ所であった。リーチが困難
な体の部位は、同側の肩が 117 肢（57.6％）で最も
多く、次いで踵同側が 37 肢（18.2％）、つま先同側
が 36 肢 (17.7％ )、後頚部が 29 肢（14.3％）、喉、耳

同側が同数で 23 肢（11.3％）であった。また、立位
での踵同側へのリーチは 37 肢（18.2％）困難であっ
た（図 23）。

4）基本動作能力
基 本 動 作 に つ い て は、 床 に し ゃ が む は 41 名

（37.6％）、 床に座る、は 26 名（23.9％）、床から立ち
上がる、は 19 名（17.4％）が動作不可能であり、床
上動作が困難な参加者が多かった（図 24)。

図22．年代別片脚立位（N= 右 97、左 102）

図23．部位別のリーチ動作（N ＝ 217）

図24．基本動作項目（N ＝ 109）
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5）ADL 
① ADL 動作

ADL 動作は階段昇降 80 名、坂道歩行 66 名、足
の爪切り 49 名、車の乗り降り 44 名、公共交通機関
の利用 42 名の順で難しいことが分かった（図 25）。
②後藤らの ADL 尺度

基本動作と ADL 動作の一部の項目から後藤らの
ADL 尺度を算出した。全国の参加者の ADL 尺度は
平均 50.0 点（± 26.7 点）であった。令和元年度は
57.2 点（± 26.7）、令和 2 年度は 53.4 点（± 29.1）、
令和 3 年度は 58.9 点（± 29.6）、令和 4 年度は平均
50.2 点（± 28.2 点）であり、全国でみると参加者の

平均点は低下傾向にあることがわかった。一方、連
続参加者 9 名の平均点の推移は図 26 の通りであっ
た。連続参加者の平均の推移をみると 2020 年以降
ADL は維持できていることがわかった。
③歩行状況 

参加者 109 名のうち、杖なし歩行可能者は 79 名、
杖あり歩行可能者は 29 名であった。また、補高あ
りの参加者は 19 名で全体の 17.4％であった。

6）I-ADL 
①外出

通院手段で一番多かったのは「自動車」の 71 名

図25．難易度生活動作項目（N ＝ 109）

図26．連続参加者の後藤尺度平均点（N=7）

図27．通院の手段（複数回答可）（N ＝ 132）
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（54％）、次いで「公共交通機関」の 42 名（32％）であっ
た（図 27）。参加者の過半数が車を運転して通院し
ている。

②家事
家事動作の可否について図 28 に示す。問題なく

行える上位の動作は洗濯動作 85 名と調理動作 79 名
であり、やりにくい・不可能の回答が多かった動作
は掃除 45 名、買い物 33 名であった　　

家事動作で困難な動作とその対処方法について質
問した。掃除に関して、何が大変かという質問に対
しては「床掃除」と回答したものが多く、対処法と
してはクイックルワイパーを使用する、家族のサ
ポートという回答が多かった。買い物に関して、何

が大変かという質問に対しては「重いものを持つ」
と回答したものが多く、対処法としては台車カート
を使う、家族のサポートとの回答が多数見受けられ
た。調理に関して、何が大変かという質問に対して
は「立位の保持」と回答した参加者が多く、対処方
法としては家族のサポート、お総菜やお弁当を買う
という回答が多かった。洗濯に関して、何が大変か
という質問に対しては「洗濯物干し・取り込み」と
回答したものが多く、対処法としては家族のサポー
ト、ドラム式洗濯機の利用が最も多かった（表 2）。
③自己注射

自己注射の可否について、図 29 に示す。やりにく
いが可が 21％、不可が 2％となっており、自己注射
に困難さを抱えている参加者が 2 割を超えていた。

図28．家事動作の可否（N=109）

表2．動作の困難な動作、対処方法

図29．自己注射の可否（N ＝ 109）
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7）仕事
就労状況を図 30 に示す。仕事をしていない参加

者は 38％だった。
「定年」を理由に仕事を辞めた人は 6 名（14％）、「自

己の健康上の理由」が 26 名（62％）と健康上の理
由で辞める人が多い結果となった。

仕事内容について図 31 示す。66％がデスクワーク、
肉体労働を行っている人は 23％であり、デスクワー
クと肉体労働の両方を行っている人は 8％であった。

職場での血友病の公表について図 32 に示す。公
表している参加者は 50％であった。職場全体に公表
している人・上司など一部に公表している人はとも
に 43％、であった。「公表する必要がない」と答え
た人が 45％であった。

8）運動習慣
運動習慣についての聞き取り結果を世代ごとにま

とめたものを図 33 に示す。「改善するつもりはない」
は「無関心期」、「改善するつもりである（おおむね
6 か月以内）」が「関心期」、「近いうちに改善するつ
もりである（おおむね 1 カ月以内）」は「準備期」、「す
でに取り組んでいる（6 カ月未満）」は「実行期」、「す
でに取り組んでいる（6 カ月以上）」が「維持期」と
分類した。

全世代の回答の中で最も多かった項目は「維持期」
34 人（36％）であり、「関心期」21 人（22％）、「無
関心期」19 人（20％）がそれに続き、全体の約 4 割
の参加者は日常的に運動を実施しているという結果
となった。年代別では、40 歳代で「維持期」9 人

（41％）、「無関心期」5 人（23％）、「関心期」3 人（14％）
の順に多く、50 歳代も同様に「維持期」14 人（30％）、

図31．仕事の内容（N ＝ 64）

図30．就労状況（N ＝ 109）

図32．職場に血友病であることを公表しているか（N ＝ 64）
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「無関心期」12 人（26％）、「関心期」11 人（24％）
と多く回答した。60 歳代は、「維持期」9 人 (43％ )
が最も多く、「関心期」6 人（29％）、「無関心期」「準
備期」2 人 (10％ ) の順に多かった。70 歳代は、「維
持期」が 2 人（40％）と最も多く、「無関心期」は 0％
であった。

9）困っていること
現在困っていることを最大 3 つ選択した結果 を図

34 に示す。最も多い内容は関節可動域制限のことで
あり、次いで 移動が困難であることや自身の高齢化

などを挙げている参加者が多かった。また、筋力低
下や疼痛を挙げる参加者も多かった。 

10）相談相手
自分の困ったことを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
する相手は、「コーディネーターナース」が最も多
く、「医師」、「配偶者」がそれに続き、同じ病気の
人や患者会で知り合った人に相談している参加者は
19 名であった。一方相談する人が「いない」と答え
た参加者は 18 名であった。

図34．困っていること（3つまで）（N=280）

図33．運動習慣（N=94）

図35．相談相手（3人まで）（N=203）
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11）運動器不安定症の評価
運動器不安定症の評価結果のグラフを図 36 に示

す。 レ ベ ル A は 37 人 (33.9 ％ )、 レ ベ ル B は 3 人
（2.8％）、レベル C は 25 人（22.9％）、レベル D は

35 人（32.1％）、レベル E は 9 人（8.3％）だった（表 3）。

12）足部のリーチと身体機能
足部へのリーチ可否における因子を検討する目的

で、リーチ可能群と、やりにくい・不可群に分け、
身体各部位の可動域（股関節屈曲、膝関節屈曲、足
関節背屈、肩関節屈曲、肘関節伸展、体幹の前屈）
における多変量解析を行った。なお、リーチは左右
両上肢それぞれあるため、109 名、218 部位で同側
の足部に対してのリーチ可否として、解析を行った。

統計は可能群、やりにくい・不可群の 2 群でロジ
スティック回帰分析を行った。その結果、立位姿勢
での踵へのリーチに関連する因子は、右側は、右膝
屈曲・右肘伸展の関節可動域で、的中率は 80.7％だっ
た。左側は、右股関節屈曲・左股関節屈曲・左肘伸
展の関節可動域で、的中率は 79.8％となった。座位

姿勢での踵へのリーチに関連する因子は、右側で右
肩屈曲・右肘伸展の可動域で、的中率は 85.3％だっ
た。左側では、右股関節屈曲・左膝屈曲の可動域で、
的中率が 82.6％となった。

つま先へのリーチに関連する因子は、座位姿勢で
右側は右肩屈曲・右肘伸展・左肘伸展の関節可動域
で、的中率 90.8％であった。左側は、左股関節屈曲・
左膝伸展の可動域で、的中率が 83.2％となった。

13）ADL と身体機能
靴下の着脱の可否おける因子を分析する目的で着

脱可群とやりにくい・不可群の２群に分けて解析を
行った。関節可動域（股関節屈曲、膝関節屈曲、足
関節背屈、肩関節屈曲、肘関節伸展、体幹の前屈、
体幹の回旋）のうち、左右でより制限が大きい方（体
幹前屈以外）を採用して解析を行った。靴下の着脱
が可能な者と、やりにくい・不可の者の２群に分け
て多重ロジスティック回帰分析を行った。その結果、
ホスマー・レメショウの結果が p=0.013 であり、回
帰分析のモデルは適合しがたいものであった。しか
し、靴下の着脱に関係する因子として、肩屈曲の可
動域と足関節の可動域が抽出され、それらの判別的
中率は 70.6％であった。

14）階段昇降と身体機能
血友病患者は多関節に関節可動域制限があり、今

回参加した 108 名の内、およそ 8 割が階段昇降に困
難さを感じている。一方で、残りの２割は可動域制
限を来しながらも階段昇降が問題なく行えると感じ

図36．運動器不安定症の評価（N=109）

表3．運動器不安定症のレベル別人数
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テーマ 2：運動機能・ADLの低下予防

ている。階段昇降が「出来る群」「やりにくい・出
来ない群」の２群と各関節可動域制限との影響を調
べることとした。血友病患者を対象に階段昇降が可
群とやりにくい・不可群の２群に分けて解析を行っ
た。関節可動域や筋力、TUG のうち左右でより制
限の大きい方を採用して解析をおこなった。方法は
血友病患者 108 名を対象とし、階段昇降が「出来る
群」「やりにくい・出来ない群」の 2 群に分け、そ
のちがいに関係する因子を多重ロジスティック回帰
分析にて検討した。ホスマー・レメショウの検定結
果は p=0.103 で、モデルの適合は良好であった。抽
出された因子は、体幹回旋の可動域・股関節外転の
可動域・大腿四頭筋の筋力・右下肢の片脚立位保持

時間であった。それらの因子の判別的中率は 75.5％
だった。

　
15）歩行速度と身体機能

速足歩行について、当院の検診会への 2 年連続参
加者の歩行速度を昨年と比較し、向上群と低下群に
分けた。向上群 21 名、低下群 21 名であった。向上
群に対してその因子を検討した。握力・痛み・関節
可動域・片脚立位時間について多重ロジスティック
回帰分析を行ったが、因子は抽出されなかった。

手法 2．イベント
9 月にはハイブリッドで、「日常のちょっとした工

夫で生活を良くしよう！」をテーマとしたイベント
を実施した。また、2 月には、「中高年血友病の足関
節」をテーマとした WEB 講演会を実施した。医師
の講演や運動療法の実践、相談内容の共有などが好
評だった。当日の講演内容にアクセスできる QR コー
ドを貼付したチラシも作成した（図 37、図 38）。

手法 3．装具についての対談動画
装具・サポーターについて医療職対患者の対談を

行い、装具の種類についても目的・特徴がわかるよ
うな内容とした。また、インソールや靴の補高につ
いても触れ、それぞれ対談を企画した。

対談の内容を録画し、アクセスするための QR コー
ドを貼付したチラシを配布した（図 39）。

図37．オンラインイベント①
　　「日常のちょっとした工夫で生活を良くしよう！」
　　講演内容公開の案内

図38．オンラインイベント②
　　「中高年血友病の足関節」WEB講演動画のご案内 図39．「教えて！装具」対談動画のご案内
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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

D．考察
運動機能は例年の調査と同様、同年代と比較し、

関節可動域・筋力・歩行速度の低下が認められ、運
動器不安定症に該当する症例も一定数認められた。
筋力低下については、関節や筋の出血が繰り返し起
こり、炎症や瘢痕組織の形成が進み、関節可動域の
低下や筋力低下に繋がった血友病に起因するものの
ほか、それによる低活動、さらに加齢による影響も
考えられた。

疼痛の好発部位は足関節が 42％と最も多く、次い
で肘関節 21％、膝関節 18％、であった。これは先
行研究の血友病関節症の好発部位の報告と一致して
いた 1）

今後の日常生活機能の維持を検討するために、複
合動作と、個々の関節機能の関連性を検討した。

足部やつま先のリーチ動作については、肘関節伸
展。股関節屈曲が重要であることが推察された。ま
た、横断歩道の横断に関連する速足歩行の向上の要
因は今回抽出することができなかった。要因は抽出
できなかったが、半数は歩行速度が向上していた。
年齢を重ねるなかで歩行速度が向上しているため検
診会の意義があると言えるだろう。

階段昇降と身体機能との関連では、体幹回旋の可
動域・股関節外転の可動域・大腿四頭筋の筋力・右
下肢の片脚立位保持時間が影響していた。先行研究
では、階段昇降を行うにあたり、股関節は屈曲 40
°伸展 5°、膝関節は屈曲 115°伸展 5°、足関節は背
屈 50°底屈 40°が必要２）と言われている。今回、こ
れらの関節の影響は見られなかったが、血友病患者
が階段昇降を問題なく行えるには、外転や体幹の回
旋などが重要であり、これは制限のある関節を代償
した動きなどにとくに影響している可能性が考えら
れた。また、階段は、一足一段や二足一段など、昇
降方法でも必要な機能に違いがあることから、今後
は昇降の方法も併せてしてもいいだろう。また、先
行文献では左右いずれかで片脚立位が 5 秒可能であ
ることが階段昇降能力と相関があると言われている
３）。今回、明確な秒数を検討していないが、片脚立
位の秒数の差が動作の可否に影響していた。片脚立
位は複合的な評価の手段として選択できるといえ
る。また、階段昇降が困難になってきている人に対
しては、体幹回旋や股関節外転の可動域維持や拡大
についてトレーニング指導を行っていくと、動作の
改善の一助になると考えられる。

　靴下の着脱に関して、後藤らは血友病性関節症
の好発部位である、肘関節、膝関節、足関節の３つ
の関節を両側末期関節症、片側末期関節症、両側非
末期関節症の３つに分けて動作可否について検討を

行ったところ、足関節のみ統計学的に有意に影響が
あると示している 1)。今回肘、膝、足関節以外にも
肩、体幹、股関節も因子に含めて検討を行った。今
回の分析では、母数が少なくばらつきがあったと考
え得られるが、肩屈曲の可動域と足関節の可動域は、
7 割程度は予測できると判定であった。足関節の可
動域の影響は先行研究と同様であった。肩屈曲に関
しては、明らかに靴下の着脱に影響が出る関節とは
言い難く、今後母数を増やすなどして追加の検討を
していく必要があると考えられた。

困難な家事動作としては、掃除がもっとも多かっ
た。掃除が困難と答えた人はフローリングワイパー
を使用して対処していると答えた人が多かった。フ
ローリングワイパーは立位で床の掃除ができるもの
であり、困難と答えた人の多くは、床へのリーチが
困難となっている可能性があると考えられた。

運動習慣に関して、全参加者のうち、「実行期」
と「維持期」を合わせた運動習慣があると回答した
ものは、約 4 割存在した。厚生労働省は、運動習慣
者を「週 2 回以上、１回 30 分以上、１年以上、運
動をしている者」としており、調査結果から男性の
基準値を 28.6％としている。今回、検診会で調査し
たものは「6 ヶ月以上継続しているか」であったが、

「維持期」は全体で 36.2％であり、検診会に参加し
ている人は運動意識が高い人が多いと言える。また、
世代別でみてみると、6 ヶ月以上運動を継続してい
る「維持期」の参加者は、全世代で最も多くの割合
を占めており、運動習慣に対する認識が高いことが
伺える。これは、医療者から参加者に日々の診察や
リハビリ検診会等で運動の必要性を伝えてきたこと
によって、医療者 - 参加者間で共通の認識が得られ、
成果として現れたと考える。特に 70 歳代では「実
行期」と「維持期」を合わせた運動習慣があると回
答した参加者は約 6 割にも上り、「無関心期」が 0％
と全世代の中でも最も運動に関心があることが示さ
れた。血友病との付き合いが長い 70 歳代は医療者
と関わる時間も長く、その間様々な運動方法やリハ
ビリを試し現在のスタイルにたどり着いた方も多い
と推測される。加えて、60 歳代では運動習慣のある
ものが 5 割存在することから、年齢により自身の体
力の衰えを感じ運動の必要性を自覚している参加者
が多いということが伺える。

仕事をしている参加者は半数以上であり、仕事内
容がデスクワークの方も半数以上であった。多くの
方が、仕事においても関節に負担の少ない業務を
行っていた。しかし、過半数ではあるものの肉体労
働を行っている方もおり、身体機能を維持していく
ことは、仕事を継続していくためにも、重要である
と考えられた。
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相談相手では、医師・看護師の医療スタッフが多
かったが、疾患のことや参加者自身がすでに罹患し
ていることを知っていることもあり話しやすかった
のではないかと考えた。また専門家であるため合併
症や他の疾患のことなども含め相談をしやすかった
可能性も考えられる。しかし相談相手がいないと答
えた参加者も少なくはなく、必要なときに相談がし
やすい環境を整えていくことも今後の課題となるこ
とが考えられた。

困っていることの項目として、今年度も「関節可
動域」が最も多かった。ADL でも上肢のみの運動で
は洗顔や第一ボタンの着脱、下肢の動きを伴うもの
では靴下の着脱や足の爪切りといった上下肢ともに
関節を大きく動かす項目において“やりにくい”“不
可”との回答も多くみられており関節可動域の制限
が日常生活に影響していることが考えられた。

オンラインイベント及びそれを公開した動画に関
しては好評で、ＱＲコードの配布が有効であった可
能性がある。日常生活で不安に思うことをテーマに
選択すること、具体的な解説、質疑応答や対談といっ
た双方向性要素が重要と考えられた。

E．結論
個別リハビリ検診での調査から、運動機能の低下・

ADL の低下・社会参加の低下、 および今後の低下リ
スクのあることがわかった。しかし、リハビリ検診
の実施がこれらの問題に対して 有用であると思わ
れた。

F．健康危険情報
なし

G．研究発表
1．論文発表
1. 	 山本克彦 . 図説「セーフティーネットにおける

リハビリテーションの現状」シリーズ　No.6  
	 HIV 感染血友病患者のリハビリテーション . 国

立 医 療 学 会 誌「 医 療 」.Vol.77.No.6：pp439-
444.12.2023

2．学会発表
1. 	 藤谷順子、藤本雅史、村松倫、吉田渡．コロナ
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ハビリテーション医学会学術集会、福岡、7 月、
2023. 
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研究要旨　

薬害 HIV 感染患者のメンタルヘルスの支援に
関する研究　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　
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本研究に参加した薬害 HIV 感染者（n=26）の生きがい意識尺度を用いての平均（SD）
は 28.6（5.1）点であり、標準化に用いられた健常者のデータと比すると低い傾向が見ら
れた。一方で、なんらかの身体的な疾患がある患者との比較においてはほぼ同程度の値で
あった。本研究に参加した薬害 HIV 感染者の 7 割は生きがいを持っており、内容として
は趣味や仕事、家族であった。一方で 3 割の研究参加者は生きがいを持っていなかったが、
そのことを強く悲観的にとらえるような様子はみられず「今の人生は肯定できている」と
の声もみられた。
また、長期療養におけるメンタルヘルス支援のために、看護職との協働に関するセミ

ナーを開催した。

【研究Ⅰ】

A. 研究目的
HIV 感染症は長期療養が可能な時代となったが、

一方で、メンタルヘルスの課題は残存している。薬
害 HIV 感染者においても、メンタルヘルス悪化の問
題は看過できない。

山下 1) は、HIV・HCV 重複感染血友病患者への
調査の結果から、患者の“生きる喜びの喪失”の問
題について指摘しており、生きがいや希望の重要性
を示唆している。また、白阪 2) によると、薬害 HIV
感染者で悩みやストレスを抱えている者のうち、
16.7% が「生きがいに関する悩み」と回答していた。
国民生活基礎調査（2019）3) では、薬害 HIV 感染者
と同年代の 30 ～ 60 歳代の場合、4.9％が「生きが
いに関する悩み」を抱えている回答しており、薬害
HIV 感染者の方が 4 倍ほど高い割合となっている 
( 小松ら ,　2023）4)。

生きがいの調査に目を向けると、Boylan et al.5) の
調査では、生きがいの有無による収縮期血圧を比較

したところ、生きがいがある群の収縮期血圧が低
かったと報告されている。また、Tomioka et al.6) は、
生きがいがあると高齢者の知的活動の低下を防ぐと
報告している。このように、生きがいの有無は心身
の健康に影響をもたらす可能性がある。

薬害 HIV 感染者のメンタルヘルス、特に生きがい
や希望に関してはその重要性が見出されているが、
薬害 HIV 感染者がどういう理由で生きがいに関する
悩みが多いのか、生きがいに関するどのような悩み
を持っているのか、あるいは、どうすれば生きがい
を見出すことができるのかに関する報告はない。生
きがいに関する悩みを有する背景には、薬害 HIV 感
染者特有の薬害被害体験や合併症、病状など様々な
要因があると考えられ、彼らの今後の長期療養を考
える上で重要な課題である。

そのため、本研究では、薬害 HIV 感染者を対象と
した横断的研究として、薬害 HIV 感染者の生きがい
について調査し、生きがいに関する問題を明らかに
することを目的とする。



令和 5 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　　61

テーマ 3：神経認知障害・心理的支援

B. 研究方法
対象は、国立国際医療研究センターエイズ治療・

研究開発センターに通院する薬害 HIV 感染者とし
た。なお、選択基準は、1）ACC 通院中の薬害 HIV
感染者 2）同意取得時の年齢が 18 歳以上の者 3）研
究参加に関して文書による同意が得られた者であ
り、除外基準は、1）重度の心身障害があり、尺度
およびインタビューへの回答が困難な者 2）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。

生きがいの指標としては、生きがい意識尺度 7）（以
下、Ikigai-9）を使用した。

また、半構造化インタビューを行い、生きがいの
有無やそれに関連することがらを聴取した。半構造
化インタビューの聴取項目は以下とした。
①生きがいの有無
「本研究では、生きがいを“日々の楽しみ”や“イ

キイキとした感じになれるもの”、“エネルギーをく
れるもの”、”頑張る原動力になるもの”、“人や社会
など何かの役に立っていると感じるもの”としてい
ます。それを踏まえて、あなたには生きがいがあり
ますか」
②生きがいの有無に関連することがら

【生きがい“有”に関連することがら】
1)「あなたの生きがいは、なんですか」
2)「それが生きがいになったきっかけはなんですか」
3)「その生きがいは薬害被害に関連していると思い

ますか」
3)-1「どのように関連していますか」
4)「それのどんなところが、あなたにとって生きが

いになっていますか」
5)「その生きがいは、病気を抱えて生きていくうえ

で良い影響を与えていると思いますか」
5)-1「どんな良い影響ですか」

【生きがい“無”に関連することがら】
1)「生きがいがないことに、どんな理由があります

か」
2)「生きがいのなさには、薬害被害が関連している

と思いますか」

2)-1「どのように関連していますか」
3)「生きがいがあった方が、良いと思いますか」
3)-1（良いと答えたら）「どうすれば生きがいを見つ

けられそうですか」
3)-2（良いと答えたら）「生きがいを見つけるために、

できそうなことはありますか」
3)-3（良くないと答えたら）「そう思う理由はなんで

すか」
診療録からは以下の項目を収集した。人口統計学

的情報（生年月日、性別、学歴、就労の有無、居住
形態、喫煙歴、飲酒歴など）、病歴（血液凝固異常
症等の分類と重症度分類、定期輸注の有無、合併症

（C 型肝炎、悪性腫瘍、糖尿病、冠動脈疾患、など）、
HIV関連項目（CD4最低値（Nadir CD4）、AIDS発症歴、
現在の CD4 値、現在の HIV-RNA 量、抗 HIV 薬（ART）
の導入状況とレジメン、など）。

分析方法は SPSS（Version23）を用いて、記述統
計量の算出と、生きがいの背景因子となる事柄の同
定のため回帰分析を行った。インタビューの内容に
ついては、KH Coder（Version3.00）を用いて検討した。

本研究は、国立国際医療研究センター倫理審査委
員会より承認を得て実施した（NCGM-S-004605-00）。

C. 研究結果
同意取得者は 32 名で、報告書作成時点で聴取を

終了している 26 名を対象に報告する。
年齢の平均（SD）は 54.5（± 7.4）歳で、男性が

96% であった。CD4 の中央値（IQR）は 430（304-539）
/ μ l で、HIV-RNA 20copies / mL 未満が 24 名（92％）
であった。

1.Ikigai-9 の結果
Ikigai-9 の合計得点の平均（SD）は 28.6（± 5.1）

点であった。下位尺度である“生活・人生に対する
楽天的・肯定的感情”の平均（SD）は 9.3（± 1.9）
点、“未来に対する積極的・肯定的姿勢”の平均（SD）
は 10.1（± 2.2）点、“自己存在の意味の認識”の平
均（SD）は 9.1（± 1.8）点であった（表 1）。表 の結果

本研究のデータ

合計得点
生活・人生に対する楽天的・肯定的感情
未来に対する積極的・肯定的姿勢
自己存在の意味の認識

表 1. Ikigai-9 の結果
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Ikigai-9 の得点について、背景（性別、就労、居
住形態、など）と合併症（精神科既往歴、冠動脈疾
患既往歴、など）について回帰分析を行ったところ、
いずれの項目においても有意な差は認められなかっ
た。

2. 生きがいの有無における Ikigai-9 の差異
生きがいの有無についてのインタビューでは、生

きがいが“ある”と答えたのは 77％であった（図 1）。
生 き が い が“ あ る ” 群 と、 な い 群 と の 間 で

Ikigai-9 の合計得点、下位尺度において差がみられ
るか、対応のない t 検定を行った。その結果、合計
得点および下位尺度の“未来に対する積極的・肯定
的姿勢”と“自己存在の意味の認識”において有意
な差が認められ、いずれも生きがいが“ある”群の
得点が高かった（表 2）。

3. インタビューの結果
3-1. 生きがいが“ある”群（n=20）

生きがいの内容については「趣味」が最も多く、
以下「家族」、「仕事」が続いた。生きがいとなったきっ
かけについては「友人に誘われて」、「自分の病気を
考えなくてすむ」、「人と繋がりができたから」といっ
たことが語られた。

薬害被害と生きがいとの関連については、70% の
薬害 HIV 感染者が関連しているととらえていた（図
2）。どのように関連するかとの問いに対しては「残

りの人生を楽しめばいいや、と思っていたけど（感
染したことで）そうはいかなくなった」、「薬害被害
が世に出始めたころに（生きがいと）出会って、と
ても不安な中で救われた」といったことが挙げられ
た。

どのような点が生きがいと感じられるか、という
問いに対しては「自分を受け入れてくれた」、「楽し
い」、「人がやっていないことにチャレンジできる」
といった回答があった。

生きがいがあることで、病気を抱えて生活してい
くことへ良い影響があるか尋ねたところ、85% が良
い影響があると答えた（図 3）。良い影響としては「頑
張る原動力になる」や「励まされる」、「一歩踏み出
そうと思える」といった回答がみられた。一方で、
良い影響がないと答えた者の理由としては「病気と
は関係のない生きがい」、「病気がなければ、もっと
活躍できる場があったはずと思う」といったものが
挙がった。

ｐ≧ ， ｐ＜ ， ｐ＜

生きがいあり ｎ 生きがいなし ｎ
値

合計得点
生活・人生に対する楽天的・肯定的感情
未来に対する積極的・肯定的姿勢
自己存在の意味の認識

表 検定結果

表 2. t 検定結果

77%

23%

ある ない
図1 生きがいの有無

ある
ない

図 1. 生きがいの有無

70%

30%

ある ない

図2 （生きがいある群）
薬害被害との関係

ある
ない

図 2. （生きがいある群）　薬害被害との関係

85%

15%

ある ない

図3 （生きがいある群）
病気を抱えて生きていく上での良い影響

ある
ない

図 3. （生きがいある群）
病気を抱えて生きていく上での良い影響
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テーマ 3：神経認知障害・心理的支援

3-2. 生きがいが“ない”群（n=6）
生きがいがない理由を尋ねたところ、「身体のこ

とが心配だから」や「積極的に行動するようなこと
はなく、もともとの病気や告知があって防御に回る
ようなスタンス」といった理由がみられた。また、「わ
からない」、「考えたこともない」といった回答も見
られていた。

薬害被害と生きがいがないことの関連について尋
ねると 33% の薬害 HIV 感染者が関連していると返
答した（図 4）。理由としては、「（薬害被害は）公に
できないことだから、友達付き合いとか、やりたい
ことができなかった」や「結婚などの適齢期に告知
された」といった点で関連があることを語った。ま
た「生きがい云々ではなく人生に影響を与えている」
との語りも見られた。

生きがいがあった方が良いかという問いに対して
は 50％が良いと答えた（図 5）。生きがいを見つけ
るためには「目標を立てること」や「予定を入れる
こと」が必要だと答えた。一方で、なくても良いと
答えた者は「生きがいはあくまで付加価値のような

もので、自分は自分の人生を肯定できているから」
や「生きがいを感じるのは感性の問題でもあるので、

（持っていても）気づかない人は気づかないんじゃ
ないかな。もしかしたら自分にもあるのかもしれな
い」といった語りがみられた。

D. 考察
1. Ikigai-9 の結果

本研究では , 薬害 HIV 感染者の Ikigai-9 の合計点
は平均（SD）28.6（± 5.1）点、中央値（IQR）29.0

（24.7-33.2）点であった。今井ら（2012）7) の健常者
を対象にした Ikigai-9 の標準化データでは、合計点
が平均（SD）33.3（± 5.4）点であったと報告され
ている（表 3）。原田ら（2018）8) の脳卒中患者を対
象にした Ikigai-9 の合計点は、中央値（IQR）29.5

（25.8-33.5）点であったと報告されている（表 4）。
また、Yoshida ら（2019）9) の脳もしくは脊椎、ま
たは筋骨格系の疾患を抱える患者を対象にした Iki-
gai-9 の合計得点の平均（SD）は、28.0 ～ 29.1（± 6.8、
± 9.0）点であったと報告されている（表 5）。

33%

67%

薬害被害との関係（ない群）
ある ない

図4 （生きがいない群）
薬害被害との関係

ある
ない

図 4. （生きがいない群）薬害被害との関係

50%50%

いい なくてもいい

図5 （生きがいない群）
生きがいはあった方がいいか

いい
なくてもいい

図 5. （生きがいない群）生きがいはあった方がいいか

表 標準化得点との比較

本研究のデータ 標準化データ

年齢
合計得点

生活・人生に対する楽天的・肯定的感情
未来に対する積極的・肯定的姿勢
自己存在の意味の認識

表 3. Ikigai-9 標準化得点との比較

表 先行研究との比較

本研究のデータ 脳卒中患者

年齢（ ， ）
合計得点

生活・人生に対する楽天的・肯定的感情
未来に対する積極的・肯定的姿勢
自己存在の意味の認識

表 4. Ikigai-9 先行研究との比較
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これらの先行研究と本研究の結果を比較すると、
薬害被害者の生きがい意識は、健常者と比して低い
傾向にあると考えられる一方で、脳卒中や脊椎、筋
骨格系の疾患をもつ患者といったなんらかの身体疾
患を有する患者の生きがい意識とは同程度のものと
捉えることもできる。 

2. 生きがいの有無における Ikigai-9 の差異
下位尺度における差を見ると、薬害 HIV 感染者に

おける生きがい意識は、未来への積極的な姿勢と、
周囲の人や社会の役に立っているという自己存在の
実感が特に関わっていることが考えられる。

一方で、生活や人生に対する楽観的・肯定的な感
情については薬害 HIV 感染者の生きがい意識には関
りがないことが示唆された。

3. インタビューの結果
生きがいが“ある”群においては、趣味や家族、

仕事といったものを生きがいとしており、人との繋
がりを意識した言葉も聞かれた。生きがいと薬害被
害との関連については、7 割が関連していると回答
し、生きがいがあることで薬害被害から救われたこ
とを示唆する言葉もみられた。また、生きがいは楽
しさや挑戦することともつながりがみられ、その生
きがいのために治療を頑張ること、または生きがい
が治療を頑張るための原動力ともなっていることが
示唆された。

生きがいが“ない”群においては、生きがいを意
識する以前に、自分の身体的な状態が気がかりであ
ることや、そもそも生きがいを考えたことがない、
わからない、といった状態にあることがうかがえ
た。生きがいがないことと、薬害被害の関連につい
ては、3 割は関連があるととらえており、薬害被害
があったことによって人付き合いや結婚など一般的
な活動やライフ・イベントが制限されていた。一方
で、7 割が生きがいのなさと薬害被害に関連はない
としており、薬害被害に関係なくその方の価値観や
性格、人生観などによって生きがいを有していない
患者が一定数存在することが本研究で明らかとなっ
た。また、生きがいがあった方が良いかどうかにつ
いては、意見は半々に分かれた。生きがいが無くて

も良いと考える理由には、自分の人生を肯定的にと
らえている発言も見られ、必ずしも生きがいがない
ことによって、人々（薬害 HIV 感染者）が自分の人
生や生活を否定的に捉えているわけではないことも
本研究で明らかとなった。

E. 結 論
 薬害 HIV 感染者の生きがい意識は、健常者と比

すると低い傾向にあるが、なんらかの身体疾患をも
つ患者の生きがい意識とは同程度であった。

薬害 HIV 感染者の 7 割は何らかの生きがいを持っ
ていた。一方で 3 割の薬害 HIV 感染者は生きがいを
持っていないと回答しているが、生きがいがないこ
とによって強く人生を悲観している様子ではなかっ
た。

しかし、生きがいを持っていない薬害 HIV 感染者
の中には、生きがいを模索している方々もおり、そ
うした方々には生きがいを持っている人らの生きが
い（例えば、趣味や仕事など）について紹介してい
くことが、今後の支援において有用であると考えら
れる。

表 先行研究との比較

本研究のデータ 脳・脊椎・筋骨格系疾患の患者

（ ） （ ）
年齢
合計得点 ， ，

表 5. Ikigai-9 先行研究との比較



令和 5 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　　65

【研究Ⅱ】

A. 研究目的
HIV 感染症はその治療の進歩により長期療養が可

能な時代となり、高齢化や合併症のコントロールと
いった新たな課題も増えている。合併症には様々あ
るが、メンタルヘルスの支援も含まれている。HIV
感染症患者をとりまくメンタルヘルスの課題は、精
神疾患をはじめ服薬・闘病疲れやセクシュアリティ
による生きづらさ、HIV に対する差別・偏見など多
岐にわたり、その支援が適切な HIV 治療に関わっ
ていくため、多職種による協働や支援の実際を学び、
深めることが必要とされている。

そのため、メンタルヘルスの不調を抱えた HIV 陽
性者への支援を振り返り、看護職と心理職のそれぞ
れの役割に基づいた協働と支援を学ぶ機会として、

「HIV 感染症の医療体制整備に関する研究」（分担研
究：ブロック内中核拠点病院間における相互交流に
よる HIV 診療環境の相互評価と MSW と協働による
要介護・要支援者に対する療養支援のネットワーク
構築）が主催する“令和 5 年度 全国の HIV 診療に
携わる看護職と心理職の相互交流セミナー メンタ
ルヘルスに課題のある HIV 陽性者に対する看護職と
心理職が協働する支援とは”を「HIV 感染症の医療
体制整備に関する研究」の共催として開催した。

B. 研究方法
全国の HIV 診療に携わる看護職と心理職を対象

に、2024 年 3 月 1 日にオンラインにてセミナーを開
催した。

C. 研究結果
参加者は 144 名であった。セミナー実施後のアン

ケートは、3 月 4 日時点で 81 件の回答があり、その
結果について報告する。

職種については 60％が看護職であった（図 6）。
勤務地としては、36％が関東甲信越ブロックで（図
7）、勤務先の機関としては 72％がエイズ治療拠点病
院であった（図 8）。33％の回答者が HIV 陽性者へ
の支援について 5 年以上の経験を有していた（図 9）。

セミナーの内容については、教育講演と事例はと
もに 90% 以上が「良かった」と回答し、セミナー
の開催形式については 85％以上が、開催日時や時間、
オンライン形式であったことに「良かった」と回答
した（図 10）。

テーマ 3：神経認知障害・心理的支援

図6 職種

60%30%

10%

看護職 心理職 その他

看護職
心理職
その他

図 6. 職種 図 8. 勤務先の機関
図7 勤務地（ブロック）
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図9 HIV陽性者への支援の担当期間
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図 7. 勤務地（ブロック） 図 9. HIV 陽性者への支援の担当期間

図8 勤務先の機関
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D. 考 察
参加者の 7 割はエイズ治療拠点病院に所属し、日々

陽性者の支援に携わっていた。看護職と心理職とも
に参加がみられ、経験年数においても様々な年数か
らの参加がみられた。

セミナー全体の評価についても 9 割ほどが良いと
回答しており、参加者にとって有益な会であったこ
とが示唆された。

E. 結 論
引き続き、HIV 陽性者へのメンタルヘルスの支援

および、多職種協働に関するセミナーや研修を開催
していくことが必要と考えられる。

F. 健康危険情報
なし
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動・食習慣に関する支援の一考察．第 37 回 日
本エイズ学会学術集会，2023，京都 .

5	 宮本里香，田沼順子，大金美和，池田和子，野
崎宏枝，佐藤愛美，鈴木ひとみ，杉野祐子，谷
口紅，栗田あさみ，森下恵理子，大杉福子，木
村聡太，上村悠，中本貴人，近藤順子，高鍋雄亮，
丸岡豊，潟永博之．薬害 HIV 感染者における歯
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第 37 回 日本エイズ学会学術集会，2023，京都 .
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総括研究報告書

医学的管理・医療連携・受療支援サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害・心理的支援サブテーマ 3

生活実態・生活レベルでの健康維持サブテーマ 4

QOL調査サブテーマ 5

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　

     

　

被害患者の医療・生活状況を把握し、長期療養環境の確立と個別支援の介入を行った。以
下の 6 つの手法を用いた。（手法 a）支援を伴う対面形式の実態調査、（手法 b）訪問看護
師による健康訪問相談、（手法 c）iPad を活用した健康及び生活状況調査、（手法 d）リハ
ビリ検診会及び個別検診の実施とアンケート評価。（手法e）生活実践モデル調査と評価。（手
法 f) 在宅就労を通じた生きがい支援。その結果、（手法 a）は対面形式で情報提供し、支
援利用を促したことで、具体的な支援につながった。また令和 3 年度の書面調査の分析を
深め、QALY に基づく患者評価を行った。（手法 b）は訪問看護師が定期的に訪問するこ
とで健康面、心理面で大きな支えとなった。（手法 c）はクレアチニン値が上昇した患者を
専門医療機関の検診につなげることが出来た。（手法 d）は検診会形式と個別形式のリハビ
リ検診を 5 地域で実施、参加者は毎年増加し、109 名となった。（手法 e）はエイズ治療・
研究開発センター（以下、ACC）近隣への転居で医療面での安心は得られる一方で、物価
高騰で支出抑制を強いられた。（手法 f）は 3 名を在宅就労支援につなげることが出来たが、
自治体での対応に差がありスムーズな利用には至らず課題が残った。また、様々なリスク
要因により生活の質が低下し、日常生活や医療に悪影響が生じている患者の長期療養対策
として、ソーシャルサポートの導入による個別支援をいかに進めていくかが今後の課題で
ある。

A. 研究目的
薬害 HIV 感染被害から約 40 年が経過し、HIV 感

染症自体は、慢性疾患化している。しかし原疾患の
血友病や HIV 感染由来の種々の合併症、抗 HIV 薬
の副作用、C 型肝炎との重複感染、血友病性関節症
の障害に高齢化も加わっている。また、差別偏見へ
の不安から地域生活で孤立するなど社会的な問題や
コロナ禍による新たな課題も生じてきており、医療
的な問題、社会的な問題は極めて悪化、複雑化して
いる。さらに、生活に生きがいを見いだせない中、
ソーシャルサポートも不足しており、生活の質が低
下している。

そこで、本研究では、患者の実態と課題を明らか
にし、個別支援の取り組みの成果をまとめ、生活の
質を向上させるための支援方針を提言することを目
的とする。

B. 研究方法
（手法 a）支援を伴う対面形式の実態調査、（手法 b）

訪問看護師による健康訪問相談、（手法 c）iPad を活
用した健康及び生活状況調査、（手法 d）リハビリ検
診会及び個別検診の実施とアンケート評価、（手法 e）
生活実践モデル調査と評価、（手法 f）在宅就労を通
じた生きがい支援の 6 つの手法を実施した。
（手法 a）対面による聞き取り調査を行い、状況を

把握するとともに、支援に関する情報を提供し、支
援利用を促した。また書面調査の分析を行い QALY
に基づく患者の評価を行った。
（手法 b）地域の訪問看護師が月 1 回継続的に患

者宅を訪問し、医療行為を伴わない健康訪問相談を
行った。
（手法 c）患者自身が健康状態と生活状況の入力し

自己管理を行い、その入力内容をもとに相談員が対
応した。
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（手法 d）リハ科スタッフによる関節可動域や運動
機能の測定・評価する検診を 5 地区で実施し、アン
ケートによる評価も行った。
（手法 e）ACC 近隣に転居してきた独居の患者に

健康状態や家計状況等について調査を実施した。
（手法 f）生きがいと社会とのつながりを持てるよ

うに在宅就労支援を行った。

C. 研究結果
（手法 a）対面による聞き取り調査を実施した。実

施人数は 14 名で、地域と人数の内訳は、東北地区 1
名、関東地区 4 名、甲信越地区 2 名、北陸地区 3 名、
近畿 2 名、四国 2 名。（表 1）

地方在住の患者は医療福祉の情報が少なく、聞き
取りを通じてははばたきで行っているサービスにつ
いて資料をもとに説明をし、情報提供と支援の利用
を促した。対面でわかりやすく説明したことで、入
院検診の参加や薬剤配送サービス、安否確認アプリ
の利用等につながった。また聞き取りの中では、高
齢の両親の介護が心配という声が聞かれ、両親の介
護を優先して、自分の入院検診や手術を先延ばしし

ている患者もいた。地方在住または遠方で通院困難
な患者は、高齢や関節悪化等による通院不安を抱え
ている。遠方の医療機関に車で通院が出来なくなっ
た場合、通院時の交通費の負担が増大する可能性が
高く、手当の増額を望む声もあった。ACC やブロッ
ク拠点病院から地方の医療機関に転院した患者から
は、医療や福祉の質が下がったとの訴えもあった。

また、令和 3 年度の書面調査を分析し、QALY に
基づく患者評価も行った。調査は、自己質問紙を用
いた全国郵送調査で実施し、424 名に発送し、回収
は 219 通（回収率 51.7％）であった。患者の QALY
の平均は 59.1 で、一般成人の 80 と比べると有意に
低かった。詳しくみていくと、QALY を低下させる
関連要因として、年齢、低い生活満足度があり、ま
たリスクファクターとしては、運動習慣なし、転倒
あり、社会参加なし、ソーシャルサポートなしが挙
げられた。生活の質を下げる要因として、加齢や運
動機能低下、孤立化の他に、体調悪化時、身近に相
談できる人がいないなど、ソーシャルサポートの欠
如が示唆された。（表 2 ～ 13）

（質調整生存年について）
表 （手法 ）支援を伴う対面形式の実態調査

地域別人数

東北：青森 名
関東：栃木 名、群馬 名、茨城 名
甲信越：長野 名
北陸：富山 名
近畿：大阪 名、兵庫 名
四国：徳島 名、香川 名

徳島 名

香川 名

長野 名

青森 名

茨城 名

大阪 名

兵庫 名

栃木 名

群馬 名

富山 名

（質調整生存年について）

• 生存年に効用関数を乗した指数
• などの質問紙を用いた （患者報告アウ
トカム）として把握される

• をアウトカムとした医療経済的評価に用い
られてきた。

• （ ）の特性に基づき、 の評
価指標としても用いられている

• 本報告では、 を推定することによって、
支援の普及や評価の理論化と具現化を目指し
ている。

表 （手法 ）支援を伴う対面形式の実態調査
に基づく患者評価

換算表
年１月調査に基づく 換算表を用いた。

表 （手法 ）支援を伴う対面形式の実態調査
に基づく患者評価

■ 自記式質問紙を用いた全国郵送調査（郵送法）
■ 実施時期

年４月
発送数 通、回収 通。（回収率 ％）
■ 調査項目
患者背景（血友病、 、 、 、肝疾患、 、合併症等）、通院状況、世帯状況、
生活状況（食事、睡眠、喫煙、飲酒等）、フレイルチェックリスト（厚生労働省１５項目
版）等。
■ 分析方法
• 独立変数

– フレイルチェックリストの下位項目８類型１４項目（（１）食習慣、（２）口腔機能、（３）体重変化、
（４）運動・転倒、（５）認知機能、（６）喫煙、（７）社会参加、（８）ソーシャルサポート）

• 主観的健康度（ 、５件法１項目）：キー変数

• 換算表（ 年患者調査、主観的健康度にて推定）を用いて主観的
ＱＡＬＹを推定した
– 間接法、 ガイドラインに準拠

表 （手法 ）支援を伴う対面形式の実態調査
に基づく患者評価
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年齢

年齢

• 完全な健康の状態の１年の
生存年を１

• 患者平均は

• 年齢別にみると、
• 代
• 代
• 代
• 代
• 代
であった

表 に基づく患者評価
年齢特性

はい
２ いいえ

転倒

転倒

１転倒あり ２転倒なし

表 に基づく患者評価
質問 ：この 年間に転んだことがありますか

＜質問票の内容について＞
表 に基づく患者評価

質問票の内容について

運動習慣

運動

運動習慣あり ２運動習慣なし

１ はい
２ いいえ

表 に基づく患者評価
質問 ：ウォーキング等の運動を週に 回以上していますか

１ 満足
２ やや満足
３ やや不満
４ 不満

生活満足度

生活満足度

満足 ２やや満足

３やや不満 ４不満

表 に基づく患者評価
質問 ：毎日の生活に満足していますか？【生活満足度】

はい
２ いいえ

転倒

転倒

１転倒あり ２転倒なし

表 に基づく患者評価
質問 ：この 年間に転んだことがありますか

１ はい
２ いいえ

外出

外出

週１回外出あり ２外出なし

表 に基づく患者評価
質問 ：週に１回は外出していますか

１ はい
２ いいえ

歩行速度

歩行速度

１歩行速度低下あり ２なし

表 に基づく患者評価
質問 ：以前に比べて歩く速度が遅くなってきたと思いますか

付き合い

家族・友人との付き

合い

付き合いあり ２なし

１ はい
２ いいえ

表 に基づく患者評価
質問 ：ふだんから家族や友人との付き合いがありますか



令和 5 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　　71

テーマ 4：生活実態・生活レベルでの健康維持

（手法 b）訪問看護師が患者宅を訪問し、健康訪
問相談を行った。利用者は 9 名。コロナ禍で受診の
間隔が空く中、医療や生活の貴重な相談機会となっ
た。患者や同居家族の体調悪化や高齢化が進む中で、
それに合わせた助言や医療福祉サービスを受けるこ
とができ、患者・家族を包括する支援となった。特
に体調の悪化に伴う不安が強い患者に対して、訪問
看護師が定期的に訪問することで健康面だけではな
く、心理面でも大きな支えとなった。また、血液製
剤の自己注射が困難な患者に訪問看護を導入し、自
宅での輸注ができるようした。HIV 感染者の歯科
通院は課題となっているが、訪問看護師から信頼で
きる歯科を紹介してもらい、安心して受診すること
が出来たというケースもあった。同居している家族
と長時間過ごす中で悪化した家族関係の緩衝役とな
り、関係悪化を防ぐ役割も担った。（表 14）
（手法 c）患者自身が健康状態と生活状況の入力を

することで自己管理を行い、その入力内容を相談員
が把握して電話等による助言や 3 ヶ月に１度レポー
ト送付を行う双方向の個別支援を実施した。利用者
は 17 名。コロナ禍により外出自粛など活動制限を
余儀なくされたことで、体重増や高血圧がみられた。
入力データからクレアチニンの数値が上昇している
患者を把握したが、当初は治療に消極的で専門医療
機関につながらなかったが、対面による説明を丁寧

に行ったことで前向きになり、ブロック拠点病院の
医師にもつなぎ入院検診を実施し、専門医による治
療が実現した。（表 15）
（手法 d) リハ科スタッフによる関節可動域や運動

機能の測定・評価する検診を、北海道、東北、東京、
東海、九州の 5 地区で実施した。参加者は昨年より
15 名増え 109 名だった。5 年度は過去最多であり、
被害患者の約 17％がリハ検診を受けた。各地域の内
訳は、北海道 15 名、東北 13 名、東京 60 名、東海 4
名、九州 17 名。

コロナ禍のため検診会形式と個別形式で実施した
が、北海道、九州では検診会と個別のハイブリッド
で行った。検診会は一人ひとりに対する手厚さがあ
り、計測や ADL の聞き取りを丁寧に行っている。
特にリハ科医師や技師装具士が靴にインソールを入
れて高さを調整する補高は、歩行が明らかに改善さ
れるので、患者からはたいへん好評だった。参加者
アンケートからは、通院時に行う個別形式はマン
ツーマンで見てもらえる、患者が集まる検診会形式
は患者の交流の場となっているなど、それぞれに良
さがあり、今後もそれぞれの形式での実施が望まれ
る。また、被害救済の重点地域として、沖縄地区の
患者を対象に勉強会を実施し、5 名の患者が参加し
た。（表 16）

相談相手の有無

体調悪化時の相談

相手がいるか

相談相手がいる ２いない

１ はい
２ いいえ

表 に基づく患者評価
質問 ：体調が悪いときに、身近に相談できる人がいますか

生活領域における

●実態把握と包括的相談支援

●医療・福祉サービス導入

●地域の社会資源への橋渡し

通院と通院の間の
生活実態は不明

• 医療行為は行わない

• 訪問看護師が月一回程度、継続的に自宅訪問

• 生活領域の現状把握と個別の相談対応

• 予防的な健康相談と地域資源の確保、緊急時対応などを準備

支援前
健康・生活実態が

明らかになる
支援中

【目的】通院と通院の間の生活領域での実態把握と支援

【方法】

表 （手法 ）訪問看護師による健康訪問相談
表 （手法 ）リハビリ検診会及び個別検診の実施と

アンケート評価

患者満足度
参加者内訳

開催場所 参加人数
北海道 名
東北 名
東京 名
東海 名
九州 名
合計 名

参加者 名

事由記述（抜粋）

・昨年と比較することができ、体調管理に役立つと思いました。

・とても分かりやすいご説明、指導でありがとうございました。

・個別の方がいろいろと細かい指導が受けられました。

・みんなで集まった方が、皆と会えるので楽しいです。

・たくさんのスタッフの皆さんと話ができて、とても有意義な時間でした。

満足
やや満足

％が満足（満足、やや満足）
と回答

年平均 年平均 年平均 年平均

● で共有した
血清クレアチニン値の推移

表 （手法 ） を用いた生活状況調査

年平均

最高

最低
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（手法 e）ACC 近隣に転居してきた独居の被害者 2
名に対し、転居前後の健康状態、家計の状況等を把
握し、必要なサービス等を評価した。転居前は実家
で親と同居していた患者は、転居後独居となり、家
賃、光熱費など合わせて約 130,000 円の支出増となっ
た。転居前から就労をしていなかったため、収入は
手当のみで変化はなかった。収入が増えない中で物
価高騰が追い打ちをかけ、生活は厳しくなり、値下
げ品を購入するなど支出を抑える工夫を強いられて
いた。

また、都内からより ACC の近くに転居した患者
は、家賃が 10,000 円増加したが、交通費が 5,000 円
から 0 円となり、転居前より 5,000 円の増加となっ
た。ただ、元々実家で両親と同居しており、通院の
ために都内へ転居した際には、実家暮らしから独居
となったため、約 150,000 円の支出増加となってい
る。ACC 近隣とはなったものの、突発的に病状が
悪化した際には、買い物や通院補助のソーシャルサ
ポートがなく、食事も通院もできなくなった。近隣
に転居しただけでは十分ではなく、ACC の看護師
が自宅に杖を届けてくれたことで通院ができ、買い
物もできた。従前の居住地では得られないサポート
を ACC 近隣に転居したことで得られ、医療面での
サポートや安心感は大きかった。（表 17）

（手法 f）被害者が生きがいを持って生きていく
ために、在宅就労支援により就労を実現し、社会と
のつながりを持つことができるような支援を 3 名に
行った。うち 2 名は、今年度から導入した就労前段
階の支援である生活訪問相談から始めたが、ふだん
患者の対応をしている医療者の想定以上に本人たち
の意欲や能力が高く、医療者からは見えない一面が
うかがえた。その後在宅就労支援に移行となった
が、支援を利用する際の自治体の対応の早さに差が
あり、スムーズな利用につながらないという課題も
あった。

D. 考 察
今後の長期療養対策として、QALY に基づく患者

評価を踏まえて、ソーシャルサポートを導入し、地
域で暮らす患者の支援利用につなげることが重要で
ある。

（１）QALY に基づく患者評価
QALY を低下させるリスクファクターとして、運

動習慣なし、転倒あり、社会参加なし、ソーシャル
サポートなしの 4 つの要因が挙げられた。運動習慣
や転倒は血友病によるものだが、リハ検診で毎年定
期的に関節可動域や運動機能の測定・評価を行うこ
とで改善につなげられると思われる。また社会参加
やソーシャルサポートの欠如は、薬害被害による差
別偏見の恐れから自ら地域との関わりを断っている
ことが大きな影響を及ぼしていることが示唆され
た。

ソーシャルサポートの欠如が生活の質を低下させ
ることは、今回の調査の重要な知見であり、患者の
特性を踏まえたソーシャルサポートの強化のための
支援機会の確保と支援対応が必要である。

（2）ソーシャルサポートの導入
患者は、薬害 HIV 感染被害による差別偏見への

不安が強く、地域との関わりを自ら断っており、本
人の生活領域に踏み込んだ支援というのは非常に困
難である。そこでこの研究では、手法 b）訪問看護
師による健康訪問相談を行い、生活領域での実態把
握と支援を行い、成果を上げてきた。この支援が成
果を上げることが出来た理由として、地域の訪問看
護師がゲートオープナー及びゲートキーパーとして
の役割を担ったことが挙げられる。月 1 回継続的に
自宅訪問して現状把握と相談対応を行い、医療福祉
サービスの導入時には地域の社会資源への橋渡しに
もなった。（表 18 ～ 21）。

● 近隣に転居した 名の 年間の家計調査

食費 家賃

家具・
家事用
品代 光熱費 衣類費

保健
医療費

通信費・
交通費

教養
娯楽費 その他 支出合計

さん

年度

年度

年度

※食費が毎年 ～ 千円ずつ増加しているため、光熱費や衣類費、保健医療費などを切り詰めて支出を
抑えようとしている

食費 家賃

家具・
家事用
品代 光熱費 衣類費

保健
医療費

通信費・
交通費

教養
娯楽費 その他 支出合計

さん

年度

年度

年度

※ 年度は食費が急増、他の費用を削ることで合計支出の伸びは抑えている

年度は 年 ～ 月

表 （手法 ）生活実践モデル調査と評価

※金額は月額平均

● つの問題

医療の問題 社会の問題

生活領域の問題増加

●患者背景

✓ 高齢化＋コロナの影響

地域生活の孤立化

深刻化・複雑化

生活の質の低下

薬害被害により特にソーシャルサポートが不足

悪性腫瘍

循環器疾患

差別・偏見の不安

表 薬害 感染被害患者の現状
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受診と受診の間の医療や福祉、生活相談、緊急時
対応への懸念は従来からあり、また関節障害の悪化
に伴い、今後は通院困難も生じてくる。さらに転居
についての支援や将来の健康状態や生活状況を踏ま
え、病態進行の警戒レベルに応じた準備性支援が必
要である。そして、アウトリーチを積極的に展開し、
支援導入のための意思決定支援を行っていくことも
重要である。

また、今後体調が悪化した場合、買い物や掃除等
の支援や通院の補助など地域で暮らすためのサポー
トや、患者が自分の治療を受ける際に両親を一時的
に施設に預けたり、見守りをしてもらう支援等が
ソーシャルサポートとして欠かせない。また、車で

の通院が不可となった場合の交通費の負担軽減のた
めの手当の増額や、遠方に転院した患者が ACC や
ブロック拠点病院通院中に受けていた医療サポート
を受けられるようなモバイルクリニック（※）の利
用も必要となってくる。

※通信機能を搭載し、オンラインでの診療が可能
な車に、看護師等の医療スタッフが乗車し、患者の
自宅などに出向く。社内のテレビ電話を用いて医師
とオンライン診療を受けることができ、医師側も看
護師に対して指示をすることが出来るため、患者の
みで受診する一般的なオンライン診療よりも安全で
質の高い診察を行うことが可能。（表 22）

今後ソーシャルサポートを導入するにあたって
は、リスクアセスメントとリスクコミュニケーショ
ンを行いつつ、差別偏見の不安のある患者の心を開
くゲートオープナー機能と地域の社会資源や医療機
関の橋渡し役となるとゲートキーパー機能の確保す
ることが重要である。

（３）患者の支援利用
平成 22 年度に長期療養の研究班が発足して以来、

様々な支援を実施してきた。対面形式による聞き取
り調査は、対面で直接情報提供を行い、必要な支援
をすぐに導入できるという点でメリットがある。ブ
ロック拠点病院への検診や薬剤配送サービスの利用
など具体的な支援につながり、大きな成果を上げた。
特に情報や支援サービスが限られている地方におい
ては有効であった。アウトリーチの重要性をあらた
めて感じた。

しかし、患者の支援の利用は多いとは言えず、支
援団体によるアウトリーチもマンパワーに限界があ
るため、これ以上の支援は難しい。今後より多くの
患者に支援を利用してもらうためには、地域のゲー
トキーパー機能を活用するとともに、濃厚な医療を

）支援を伴う

患者実態調査
（聞取り・アプ
リ）

）医療行為

を伴わない
健康訪問相
談

） を用いた生
活状況調査 ）血友病運動

器検診会
個別検診

）居住実践モ
デル調査

ファイナンシャ
ルプラン支援

）生きがい
在宅就労支援

支援継続者
支援中断
・中止者

患者能動 ×アプリ〇 × ○ × ○ × ○
患者受動 ○ 〇 × × ○ ○ ○
支援の
頻度

年 回 毎月 毎日 なし 年 回 毎月・適宜 毎月・適宜

支援者
支援団体相談

員
訪問看護師

主治医

訪問看
護師、
等

×
リハビリテー
ション医、ＰＴ、
ＯＴ、その他

ファイナンシャ
ルプランナー
支援団体相談
員

在宅就労支援
員、支援団体
相談員

対面
聞取り○
アプリ×

○ × × ○
居住調査×

〇
○

距離
聞取り○（居住区

又は自宅）

アプリ×
◎（自宅） － × △（ブロック） ◎（自宅） ◎（自宅）

評価
聞取り○
アプリ× ◎

◎ ×

◎ ○ △
△

△

表 これまでの支援調査の結果

ゲートオープナー機能
生活領域（特に居住環境）を含めた実態把握

支援選択のための事前の情報収集

支援振り分け

ゲートキーパー機能
救済医療対応、福祉サービス導入の円滑な橋渡し

支援の情報提供による支援選択（意思決定）と行動変容の支援

リスク
アセスメント

リスク
コミュニケーション

表 ゲートオープナー機能とゲートキーパー機能

●差別偏見の不安のある患者の心の扉を開くゲートオープナー

●医療機関・地域のそれぞれのゲートキーパーの継続的連携支援

ゲートオープナー

ゲートキーパー ゲートキーパー

表 ソーシャルサポートを導入し生活の質の向上のための『鍵』

表 モバイルクリニックモデル

看護師・車両

オンライン診療

病院 患者自宅
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受けらえるよう医療機関のゲートキーパーとも継続
的に連携し、患者が生きがいを持って前向きに人生
を送れるよう行動変容を促し、支援選択の意思決定
を支援していく必要がある。

E. 結 論
被害の発生から 40 年が経過し、健康状態の悪化

や高齢化等により、日常生活において様々な困難が
生じてきている。これまで様々な支援を導入し、成
果も上がってきた。特に地域の訪問看護師がゲート
オープナーとゲートキーパーを担った健康訪問相談
は、今後の支援の在り方の参考になると思われる。

今後はソーシャルサポートを導入し、患者の生活
の質を向上させるとともに、多くの支援を患者が利
用できるように行動変容を促し、支援利用の意思決
定支援が必要となってくる。

障害者の相談・支援を行い、障害者と福祉サービ
スを繋ぐ相談支援専門員が全国に配置されており、
障害者の全般的な相談支援を行っている。これまで
の支援や QALY の結果から、薬害被害による差別
偏見を恐れて地域社会との関係を自ら断っている被
害者は、ソーシャルサポートが不足していることに
より QOL が低下していることがわかった。日常生
活や通院時の支援などを病院と連携して行い、ソー
シャルサポートを担う役割のひとつとして、相談支
援専門員の活用を進めていきたい。

F. 健康危険情報
なし

G 研究発表
1．論文発表
1	 井上洋士 , 柿沼章子 , 岩野友里 , 武田飛呂城．薬

害 HIV 感染被害者を対象にエイズ治療・研究
開発センター近辺への転居による救済支援をし
た取り組み事例．日本エイズ学会誌 . 2024．（in 
press）

2．学会発表
1	 柿沼章子、久地井寿哉、岩野友里、武田飛呂城 . 

薬害 HIV 感染被害患者における長期療養への支
援提言（第 13 報）～患者参加型研究の支援成
果を踏まえた今後の支援課題 . 日本エイズ学会、
2023 年、京都 .

2	 岩野友里、柿沼章子、久地井寿哉、武田飛呂城 . 
薬害 HIV 感染被害患者における長期療養への支
援提言（第 14 報）～地方在住患者に対する対面
形式の個別支援の有効性に関する事例報告 . 日

本エイズ学会、2023 年、京都 .
3	 久地井寿哉、柿沼章子、岩野友里、武田飛呂城 . 

薬害 HIV 感染被害患者における長期療養への支
援提言（第 15 報）―フレイルと関連した主観的
QALY の推定―. 日本エイズ学会、2023 年、京都 .

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得
なし
2．実用新案登録
なし
3．その他
なし
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総括研究報告書

医学的管理・医療連携・受療支援サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害・心理的支援サブテーマ 3

生活実態・生活レベルでの健康維持サブテーマ 4

QOL調査サブテーマ 5

研究要旨　

血友病患者の QOL に関する研究
　　

研究分担者　　　　

長江　千愛	 聖マリアンナ医科大学 小児科　

共同研究者

足利　朋子	 聖マリアンナ医科大学 小児科

稲垣　有佐	 奈良県立医科大学 リハビリテーション医学講座

柿沼　章子	 社福はばたき福祉事業団 事務局長

小島　賢一	 荻窪病院 血液凝固科

後藤　美和	 東京大学医学部 リハビリテーション部

近澤　悠志	 東京医科大学 臨床検査医学分野

瀧　　正志	 聖マリアンナ医科大学 小児科  
竹谷　英之	 NHO 敦賀医療センター リハビリテーション科

中尾　　綾	 愛媛大学大学院医学系研究科 血液・免疫・感染症内科学

西田　恭治	 独立行政法人国立病院機構大阪医療センター 血友病科 / 感染症内科

野島　正寛	 東京大学医科学研究所 TR・治験センター / 先端医療開発推進分野 

牧野健一郎	 新王子病院 リハビリテーション科

和田　育子	 荻窪病院 血液凝固科

全国の血友病患者を対象として、日本整形外科学会・日本足の外科学会足部足関節評価質
問票 (SAFE-Q) を用いた血友病性足関節症の評価、PHQ-9 を用いた抑うつ状態の評価、
鎮痛薬や装具の使用状況、COVID-19 の罹患状況や COVID-19 ワクチンの接種状況につ
いて、QOL に関するアンケート調査を行った。今回は web 調査と郵送回収を併用し、総
回答数 734 件、有効回答数 714 件の結果を回収した。血友病 A が 84.2%、血友病 B
が 15.7% であり、重症度別では重症 63.0％、中等症 21.1%、軽症 10.4％で、平均年
齢は 40.7 歳 ( 最年少 :0 歳・最高齢 :82 歳 )、HIV 感染者の割合は 27% であった。重
症血友病では 96% が出血抑制治療を行なっており、血友病 A では non-factor 製剤を使
用している患者の割合が増えていた。6 割弱の患者が半年間に一度も出血を経験していな
かったにもかかわらず、約半数の患者が最近半年間の関節痛を自覚しており、足関節が最
多で、足関節に疼痛を有する患者の約半数は毎日疼痛を自覚していた。疼痛管理に関して
は、通院施設によって消炎鎮痛薬の処方動向に差異がある可能性があり、特に若年層では
市販薬を多く使用している実態を認めた。血友病 A、重症者、HIV 感染者であることが抑
うつ傾向を促していたが、その要因は年齢、社会状況も含めて複雑であった。本調査では、
関節出血よりも非関節出血のほうが、関節出血数よりも関節痛のほうが、抑うつ傾向を強
めていた。また、無職者・求職者、同居者やパートナーがいないこと、新型コロナウイル
ス感染症の流行に伴う行動制限、50 代という年代、体重が重いことも抑うつ傾向を強め
ていたため、社会参加や対人関係への積極的な姿勢、カウンセリング、生活習慣病の指導
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A. 研究目的
血友病性関節症（特に足関節）の実態を日本整形

外科学会・日本足の外科学会足部足関節評価質問票 
(SAFE-Q) を用いて評価し、さらに疼痛管理として
鎮痛薬の使用状況、装具やサポーターの使用状況、
そして COVID-19 が及ぼした影響に関してうつ状態
を PHQ-9 を用いて評価し、COVID-19 の罹患状況や
COVID-19 ワクチンの接種状況について、患者を対
象としたアンケート調査を行い、血友病患者や HIV
感染者の QOL が改善するような提言を行うことを
目的とした。

B. 研究方法
2022 年 7 月 26 日～ 2023 年 3 月 31 日の期間、無

記名自記式 web 調査及び郵送回収による自記式質
問紙調査を併用し、血友病診療連携委員会のネット
ワークを通じて全国の医療施設から担当の患者へ、
あるいは血友病患者組織のネットワークを通じて地
域の患者へ通知を行い、血友病患者全般を対象とし
たアンケート調査を行った。分担研究者の所属施設
である聖マリアンナ医科大学生命倫理委員会へ申請
を行い、承認を得た ( 承認番号 5652)。

C. 研究結果
調査票は患者の基本情報、治療状況、心理状況、

身体機能状況の 4 つの項目で構成された。総回答
数 734 件、有効回答数 714 件のアンケート結果を回
収できた。血友病 A が 84.2%、血友病 B が 15.7%
であり、重症度別では重症 63.0％、中等症 21.1%、
軽症 10.4％で、インヒビターに関しては 76.3％が保
有歴がなかった。平均年齢は 40.7 歳 ( 最年少 :0 歳・
最高齢 :82 歳 ) で 、HIV 感染者は 27.0%、HCV は
約半数で感染歴を認めたがその大部分が治癒したと
回答した。

なお、今回の調査における non-factor 製剤は治験
症例を除き、そのほとんどがエミシズマブ（ヘムラ
イブラ ®）であるが、報告書内の記載は non-factor
製剤に統一する。

1. 患者背景や身体・社会状況
重症血友病 A では 96.8% が出血抑制治療をおこ

なっており、そのうちの 59% が凝固因子製剤の定
期補充療法、39% が non-factor 製剤の定期投与であっ
た。重症血友病 B では 96.2% が出血抑制治療（そ
のうちの 96.2% が凝固因子製剤の定期補充療法）を
行なっていた（図 1）。定期補充療法の半減期延長

にも力を注ぐ必要がある。足関節・足部の QOL は 10 代、20 代では健康人と遜色がなかっ
たが、足関節の痛みと抑うつの程度が、足関節・足部の QOL を下げる要因となっていた
ため、出血の抑制だけでなく、今後は疼痛対策、抑うつの評価と対策を行うことが重要で
ある。足関節・足部の装具を使うことで痛みの軽減、動作しやすくなるなどの効果が期待
でき、QOL を向上できる可能性がある。新型コロナウイルス感染症の罹患率は 17.2% で、
77.3% の患者が新型コロナウイルスのワクチンを接種していた。48.5% の患者がワクチ
ン接種前に出血予防のための予備的投与をしていた。ワクチン接種後、9.0% にワクチン
接種部位の筋肉内出血を、1.3% にワクチン接種部位の皮下出血が生じた。今回の調査結
果から、HIV 感染者は足関節の QOL が低く、消炎鎮痛薬の効果が不十分であること、新
型コロナウイルス感染症の流行のために活動性が有意に低下しており、PHQ-9 得点が高
く、抑うつ傾向にあることが示された。

図 1. 重症血友病が現在行っている補充療法 ( 重症血友病患者　n=449)
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製剤の使用率は、血友病 A で 53.8%、血友病 B では
79.5% であり、non-factor 製剤の投与頻度は 2 週に 1
回が半数を占めていた。最近 6 ヶ月の関節内出血の
回数、関節外出血の回数は、6 割弱の患者が出血ゼ
ロを達成できていた（図 2）。関節出血の多い関節、
標的関節は足関節が最も多かった。最近 6 か月の関
節痛は約半数の患者が自覚しており（図 3）、疼痛の
部位は足関節が最多であり、足関節に疼痛を有する
患者の約半数は疼痛を毎日自覚していた。

2. 治療状況
出血や関節痛を感じることは全くないと回答した

患者は 20 歳以下でも 3 割程度にとどまった。Non-
factor 製剤を使用している症例の関節痛に対して、
血液製剤の追加投与が選択されないことが多いとい
う実態が明らかとなった（図 4）。通院施設によっ
て消炎鎮痛薬の処方動向に差異がある可能性があ
り（図 5）、特に若年層では、消炎鎮痛薬が処方され
ない場合には市販薬を使用している実態が認められ
た。HIV 感染者では消炎鎮痛薬の使用頻度が高いに
も関わらずその効果に満足していない割合が高かっ
た（図 6）。消炎鎮痛薬に対する抵抗感を訴える患者
は 1 割程度にとどまった。

図2. 最近6ヶ月の出血回数

58.3

55.5

28.6

31.9

5.6

3.5

4.1

7.1

0% 20% 40% 60% 80% 100%

関節内出血

関節外出血

0回 1~5回 6~10回 11~15 回 16~20 回 21~25 回 26~30 回 31~35 回 36 回以上 無回答

図 2. 最近 6 ヶ月の出血回数

図 3. 最近 6 ヶ月の関節痛の有無

図 4. 疼痛が出血によるものか関節症によるものか分からない場合の対応（治療法別）
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図 消炎鎮痛薬の入手方法（通院診療機関別）

図 消炎鎮痛薬の効果に対する満足度（ 感染症の有無別：全年齢層の結果）

高うつ群 点以上 点 点

図 の高低群の割合 図 血友病 別 平均得点

は血友病 及び データの揃った 名

図 5. 消炎鎮痛薬の入手方法（通院診療機関別）

図 6. 消炎鎮痛薬の効果に対する満足度（HIV 感染症の有無別：全年齢層の結果）

図 7. PHQ-9 の高低群の割合 図 8. 血友病 AB 別 PHQ-9 平均得点

3. 心理・社会状況
抑うつの評価に用いられる PHQ-9 を用いて、血

友病患者の抑うつ傾向とその特徴について検討し
た。その結果、全体として抑うつ傾向が最低点の 0
点を示した人が 4 割、本人回答に限定すれば 1/4 は
最低点であったものの、逆に 16% は 10 点以上の高
い抑うつ傾向を示した（図 7）。特に、血友病 A、重
症者、HIV 感染者であることが抑うつ傾向を促す
結果が得られた（図 8-10）。さらに関節出血よりも
非関節出血のほうが、関節出血の回数よりも関節
痛のほうが、抑うつ傾向を強めていた（図 11-12）。

PHQ-9 は学生生徒＜定年後＜正規職員＜ ( 就労者全
般 ) ＜非正規職員＜無職求職の結果となり、無職者・
求職者が最も抑うつ傾向が高くなった。また、生活
面では同居配偶者がいない人や独居者に抑うつ傾向
が強く見られた（図 13,14）。COVID-19 流行下では、
制約を強く感じると抑うつ傾向が増大していた。他
にも、50 代の抑うつ傾向が有意に高いことや、体重
が重いほど抑うつ傾向が大きいという結果も得られ
た。PHQ-9 は血友病でも精神神経系疾患の既往歴や
現在治療中の疾患と有意な相関が認められた。
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図 10. 年齢調整済 HIV 感染有無と PHQ-9 得点比較

図 11. 非関節出血と PHQ-9 得点平均

図 12. 関節痛の有無と PHQ9 得点平均

図 13. 同居配偶者の有無と PHQ-9 得点

図 14. 同居人の有無と PHQ-9 得点

図 9. インヒビターと血友病 AB と PHQ-9 得点
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4. 身体機能状況
足関節・足部の QOL を日本整形外科学会・日本

足の外科学会の足部・足関節評価質問票を用いて評
価した結果、10 代、20 代では健康人と遜色がない
結果となった（表 1）。足関節出血のみならず、足関
節の痛みや抑うつの程度が、足関節・足部の QOL
を下げる要因となっており（表 2）、特に HIV 感染
者では抑うつの影響が大きい結果となった。足関節
の QOL を向上させるためには足関節痛の適切な対
策が重要で、HIV 感染者においては心理面のサポー
トが QOL 向上につながる。

今回の調査では、25.6% の患者が何らかの足関節・
足部の装具を使用しており、サポーターと足底板が

多い結果であった。使用割合は年代とともに上がり
40 代以上では 3 分の 1 以上が足関節・足部の装具を
使用していた。足関節・足部の装具を使うことで痛
みの軽減、動作や歩行がしやすくなる、安心して動
けるようになるといった効果が得られていた（表 3）。
靴型装具では痛みが増えた、動作や歩行がしにくく
なったなど望まない変化もみられていたため、靴型
装具は専門部門での製作と継続的チェックが重要で
ある。

5. 新型コロナウイルス感染症（COVID-19 感染症）
今回の調査における新型コロナウイルス感染症

の罹患率は 17.2% で、重症と回答された患者はい

表 1. 年代別 SAFE-Q

表 2. 足関節痛と SAFE-Q

表 3. 装具別使用場面・導入理由と使用しての変化

表 年代別

代 代 代 代 代 代 以上

痛み

身体機能

社会生活機能

靴関連

全体的健康感

スポーツ

表 足関節痛と

足関節痛 足関節痛頻度

あり なし 毎日 毎日ではない

痛み

身体機能

社会生活機能

靴関連

全体的健康感

スポーツ

表 装具別使用場面・導入理由と使用しての変化

装具
痛みの強いときに使い

痛みが軽減した割合

痛みを軽減するために導入し
痛みが軽減した割合

動きやすくするために導入し
動きやすくなった割合

プラスチック

金属支柱

油圧継手

靴型装具

足底板

サポーター
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なかった（図 15）。アンケートに回答した患者の
77.3% が新型コロナウイルス感染症のワクチンを接
種しており、その 84.4% が 3 回以上接種していた。
ワクチンを接種した患者の 84.4% が医師からワクチ
ンに関する情報提供があったと回答し、ワクチンを
接種した患者の 48.6% がワクチン接種前に出血予防
のための予備的投与をしていた。ワクチンを接種し
た患者の 71% にワクチンの副反応を認めており（図
16）、発熱が最多であった（図 17）。今回は患者、あ

るいはご家族が回答されたアンケート調査ではある
が、新型コロナウイルスワクチン接種前の予備的投
与の有無に関わらず、ワクチン接種をした患者 552
人中 50 人（接種した人の 9.0%）にワクチン接種部
位の筋肉内出血を認め、7 人（接種した人の 1.3%）
にワクチン接種部位の皮下出血が生じた（図 18-
a,b）。新型コロナウイルスワクチン接種前の予備的投
与は軽症血友病に比べ、重症血友病と中等症血友病
で多く投与されており、non-factor 製剤の定期投与

図 16. 新型コロナウイルス感染症のワクチン接種に関する情報

図 17. 新型コロナウイルス感染症のワクチン接種の副反応

図 15. 新型コロナウイルス感染症の罹患について
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図 20. 新型コロナウイルス感染症の流行による活動性の変化

群では新型コロナウイルスワクチン接種前の予備的
投与は有意に少なかった（図 19）。新型コロナウイ
ルス感染症の流行の影響で、65% の患者は活動が低
下あるいはやや低下したと回答した（図 20）。新型
コロナウイルス感染症が流行中にリモート診察を受

けたのは、全体の 1 割のみであった。新型コロナウ
イルス感染症に関する不安に関して、血友病患者、
特に HIV 感染症患者は重症化しやすいのか、ワクチ
ン接種の安全性、受診や製剤処方に関する不安など、
患者の不安は多岐にわたっていた（図 21）。

図 19. 血友病の治療法とワクチン接種前の予備的投与の有無

図 20. 新型コロナウイルス感染症の流行による活動性の変化

図 18-a. 新型コロナウイルスワクチン接種前の予備的投与とワクチン接種部位の筋肉内出血

図 18-b. 新型コロナウイルスワクチン接種前の予備的投与とワクチン接種部位の皮下出血
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6. HIV 患者の検討
HIV 感染者は足関節の QOL が低く（表 4）、消炎

鎮痛薬の効果に満足していない患者が多い結果が得
られた（表 5）。また、HIV 感染者は新型コロナウ
イルスのワクチン接種や、ワクチン接種前の凝固因
子製剤の予備的投与の割合が高く、非感染者に比較
して新型コロナウイルス感染症に罹患した割合が少

なかった（図 22 − 4）。ワクチン接種後の副反応は
HIV 感染者で多く認められた（図 25）。新型コロナ
ウイルス感染症の流行による活動性は、HIV 非感染
者に比較して、HIV 感染者で有意に低下していた。
HIV 感染者は PHQ-9 得点が高く、鬱傾向にあるこ
とも分かった（図 26,27）。

表 4. HIV 患者の SAFE-Q 中央値

表 5. HIV 感染の有無による消炎鎮痛薬の効果の満足度

表 患者の 中央値

陽性 陰性

痛み・痛み関連

身体機能・日常生活の状態

社会生活機能

靴関連

全体的健康感

スポーツ（選択項目）

表 感染の有無による消炎鎮痛薬の効果の満足度

消炎鎮痛剤の効果の満足度

満足 ほぼ満足 普通 やや不満 不満 合計

感染有り

感染無し

わからない

χ二乗検定

図 21. 新型コロナウイルス感染症に関する不安
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図 年齢調整済 感染有無と 得点比較

図 22. HIV 感染の有無と新型コロナウイルス感染罹患率

図 26. HIV 感染の有無と PHQ-9 高群低群割合の検討

図 27. 年齢調整済 HIV 感染有無と PHQ-9 得点比較

図 25. HIV 感染の有無とワクチン接種後の副反応

図 23. HIV 感染の有無とワクチン接種の有無

図 24. HIV 感染の有無とワクチン接種前の予備的投与
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D. 考察
今回の QOL 調査はアンケート調査の回収率を上

げるために、Web 調査と郵送回収を併用した結果、
令和 2 年度の QOL 調査に比較して多くの患者にア
ンケートに回答いただくことができた。ただし、令
和 4 年度血液凝固異常症全国調査（厚生労働省委託
事業）の患者数と比較するとまだ少なく、日本全国
の血友病患者全体の把握には十分ではない可能性が
示唆された。さらに、本アンケートは日本血栓止血
学会の血友病診療連携委員会のネットワークを通し

゙て全国の医療施設の血友病治療を行っている診療
科の先生から担当の患者へ、あるいは血友病患者組
織のネットワークを通じて地域の患者にアンケート
を通知したため、血友病連携施設に通院している、
あるいは血友病の患者会に所属している患者を中心
にアンケートに回答いただいた結果となり、血友病
の知識も豊富で、意識レベルの高い患者のアンケー
ト調査結果であることに留意する必要がある。本ア
ンケート回答者の 60.6% がブロック拠点病院に通院
しており、27.5% が地域中核病院に通院している患
者であった。我が国でも少しずつ血友病診療連携シ
ステムが実臨床の場で広がってきていることが示唆
された。

今回のアンケート調査では、出血抑制治療をおこ
なっている患者は血友病 A 全体では 77.3%、血友
病 B 全体では 75.9% であった。重症血友病のみに限
定すると、無回答を除いた重症血友病 A では 96.8%
が出血抑制治療をおこなっており ( そのうちの 59%
が凝固因子製剤の定期補充療法、38.9% が non-factor
製剤の定期投与 )、重症血友病 B では 96.2% が出血
抑制治療（そのうちの 96.2% が凝固因子製剤の定
期補充療法）を行なっていた。重症血友病では 96%
の患者が出血抑制治療を行なっており、我が国にお
いても重症血友病では出血抑制治療が標準的な治療
となっていることを改めて確認できた。血友病 A で
は 2018 年以降、インヒビターの有無に関わらず、
皮下注射製剤の non-factor 製剤の定期投与で出血抑
制が可能となったが、今回の調査では血友病 A で
出血抑制治療をしている患者の約 4 割が non-factor
製剤を使用しており、前回の QOL 調査と比較する
と non-factor 製剤を使用して出血予防をしている患
者が増えていることが把握できた。Non-factor 製剤
を使用している症例の関節痛に対して、血液製剤の
追加投与が選択されないことが多い実態が明らかと
なった。その原因として、特に小児例では、家庭で
の静脈輸注に慣れていないことが推察され、家庭内
注射導入の是非とそのタイミングの相談や、関節の
経時的な評価などによる治療の適切性評価が求めら

れる。また、通院施設によって消炎鎮痛薬の処方動
向に差異がある可能性があり、特に若年層では、消
炎鎮痛薬が処方されない場合には市販薬を使用して
いる実態を認めたため、消炎鎮痛薬の処方に関して
何らかの指針が求められる。HIV 感染者では消炎鎮
痛薬の使用頻度が高いにも関わらずその効果に満足
していない割合が高く、必要性に添った剤型や用量
で応じていく必要がある。

PHQ-9 の評価から、血友病 A、重症者、HIV 感
染者であることが抑うつ傾向を促す結果が得られた
が、その要因は年齢、社会状況も含めて複雑であっ
た。関節出血よりも非関節出血のほうが、関節出血
数よりも関節痛のほうが、抑うつ傾向を強めていた
ため、非関節出血や関節痛への対応が重要である。
また、抑うつの防止には、同居者やパートナーがい
ることも大切で、社会参加や対人関係への積極的姿
勢を考慮する必要がある。特に、50 代の抑うつ傾向
が有意に高く、社会的に忙しい患者さんが抱える生
活面の負担にも目を向ける必要がある。体重が重い
ほど、抑うつ傾向が大きいという結果も認められた
ため、関節の負担だけでなく、生活習慣病のリスク
も含めて、その指導にも力を注ぐ必要がある。

日本整形外科学会・日本足の外科学会の足部・足
関節評価質問票を用いて足関節・足部の QOL を評
価した結果、10 代、20 代では健康人と遜色がなかっ
た。足関節出血のみならず、足関節の痛みや、抑う
つの程度が、足関節・足部の QOL を下げる要因と
なっており、特に HIV 陽性者では抑うつの影響が大
きい結果となった。出血の抑制だけでなく、疼痛対
策や抑うつの評価と対策を行うことが必要である。
足関節・足部の装具を使うことで、足関節の痛みの
軽減、動作や歩行がしやすくなる、安心して動ける
ようになるといった効果が得られていたため、装具
を使用することで足関節の慢性疼痛の症状を緩和さ
せ QOL を向上できる可能性があると考えられた。
ただし、靴型装具では望まない変化もみられていた
ため、専門部門での装具製作と定期的な経過観察が
重要と考える。患者に装具の有益性に関する情報を
しっかりと伝えることや装具を製作する部門との連
携を深めていく必要がある。

今回のアンケート調査における新型コロナウイル
ス感染症の罹患率は 17.2% で、罹患した多くの患者
は無症状か軽症と回答していた。新型コロナウイル
ス感染症に関する不安に関して、血友病患者、特に
HIV 感染症患者は重症化しやすいのか、ワクチン接
種の安全性、受診や製剤処方に関する不安など、患
者の不安は多岐にわたっていた。患者の 77.3% が
新型コロナウイルス感染症のワクチンを接種してお
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り、ワクチン接種をした患者の 84.4% が医師から
ワクチンに関する情報提供があったと回答し、ワク
チンを接種した患者の 48.6% と約半数の患者がワ
クチン接種前に出血予防のための予備的投与をして
いた。日本における新型コロナウイルス予防接種率
は 2024 年 2 月の国からの報告において、2 回接種
率が 79.6%、3 回接種率が 67.2% と報告されている
ため、血友病患者も一般国民とほぼ同様にワクチン
接種を受けられている現状が把握できた。血友病患
者における筋肉注射は筋肉内出血のリスクとなるた
めに禁忌とされている手技の一つであるため、筋肉
注射しか認められていない新型コロナウイルスワク
チンの接種をどうすべきか、当時、臨床の場で議論
された経緯があった。そのため、今回のアンケート
調査のワクチン接種後の筋肉内出血の頻度は貴重な
報告と考えられる。あくまでも患者が筋肉内出血と
自覚した割合であるため、注射の反応による局所部
位の腫脹も含まれている可能性は否定できないが、
新型コロナウイルスワクチン接種前の予備的投与の
有無に関わらず、ワクチン接種をした患者 552 人中 
50 人（接種した人の 9%）にワクチン接種部位の筋
肉内出血を認め、7 人（接種した人の 1.3%）にワク
チン接種部位の皮下出血が生じた。海外での血友病
の新型コロナウイルスワクチン接種後の副反応の報
告は、コロナワクチン接種をした 461 人の血友病患
者のうち、注射部位の出血が 7 人の患者で発生した

（1.5%、95% 信頼区間 0.7 〜 3.1%）との報告がある。
7 つの出血エピソードのうち 3 つが予防投与なしに
ワクチン接種が行われたときに発生した（オッズ比
12）と報告された。今回のアンケート調査では接種
部位の筋肉内出血や皮下出血と、ワクチン接種前の
予備的投与の有無に関して有意な関連は認められな
かった。2021 年 3 月に日本血栓止血学会と日本血
液学会は合同で血友病などの出血傾向を有する患者
が新型コロナワクチン接種を受ける際の注意点を発
表した。血友病が新型コロナウイルスに感染するリ
スクがより高いあるいは重症化しやすいということ
はないが、重症化して血栓症に対する予防や治療が
必要となった場合には治療が複雑化する可能性があ
ること、ワクチン接種の適応は一般的な接種基準で
考えて問題ないが、ワクチンにはポリエチレングリ
コール（PEG）が含まれているものもあるため PEG
結合型凝固因子製剤でアレルギー症状が出た方はワ
クチンの種類の確認が必要であること、筋肉注射に
は筋肉内出血のリスクがあり、稀ではあるが広範囲
に出血が拡がった場合にはコンパートメント症候群
を発症することがあることが記載されている。筋肉
内出血を最小限にするための対策として、細い針（25

～ 27G）で接種すること、十分な局所圧迫（圧迫用
の包帯や指先で約 10 分）、注射の前と終了後 5 ～ 10
分はアイスパック等で局所冷却すること、接種後 2
日程度はワクチンを接種した腕の安静が必要である
こと、ワクチン接種は利き腕と反対の腕にしてもら
うこと、ワクチン接種前に主治医と連絡を取りワク
チン接種前に凝固因子製剤の投与等が必要かを確認
すること、接種後に筋肉内出血等が生じた場合に迅
速な対応が取れるよう接種日を伝えておくことが推
奨されている。また、海外からの論文を参考に、凝
固因子製剤の定期補充療法を継続している場合は定
期補充療法後にワクチンを接種するように、凝固因
子活性のベースライン値が 10% 以上であればワク
チン接種前の凝固因子製剤の補充は必要ないこと、
ヘムライブラ ® 投与中の患者ではそのままワクチン
接種を受けられる可能性について記載されている。
今回のアンケート調査でも、ワクチン接種をした患
者の 84.5% において、医師からワクチンに関する情
報提供があったと回答しており、ワクチンを接種し
た患者の 48.5%、ほぼ半数の患者がワクチン接種前
に出血予防のための予備的投与をしていた。特に、
予備的投与は軽症血友病に比べ、重症血友病と中等
症血友病で有意に多く投与されており、non-factor
製剤の定期投与群では予備的投与が有意に少ない結
果であったことも、血友病の主治医からの適切な指
示が反映された結果ではないかと示唆された。新型
コロナウイルス感染症が流行中にリモート診察を受
けたのは、全体の 1 割のみで、リモート診察や製剤
配達を実行した患者は少なく、患者が希望したにも
関わらず実現しなかったケースもあるため、今後の
課題と考えられた。

今回の調査において、HIV 感染者は新型コロナウ
イルスのワクチン接種率やワクチン接種前の凝固因
子製剤の予備的投与の割合が高く、慎重に対応して
きた様子がうかがえ、HIV 感染者では非感染者に比
較して新型コロナウイルス感染症の罹患率が有意に
低い結果が得られた。ただし、HIV 感染者は新型コ
ロナウイルスワクチン接種後の副反応有りの割合が
高い結果であったため注意喚起が必要であると考え
られた。新型コロナウイルス感染症流行による活動
性の低下は、HIV 非感染者に比較して、HIV 感染者
で有意に低下しており、HIV 感染者は PHQ-9 得点
が高く抑うつ傾向にあることが分かったため、HIV
感染者の QOL 向上のためには、精神的な関わりを
含めた心理面のサポートが重要である。
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E. 結 論
重症血友病では出血抑制治療が標準的治療とな

り、出血は抑制できる時代となってきているが、血
友病性関節症に起因する関節の慢性疼痛と抑うつの
程度が、足関節・足部の QOL を下げる要因となっ
ているため、出血の抑制だけでなく、今後は疼痛対
策、抑うつの評価と対策を行うことが重要である。

足関節・足部の装具を使うことで痛みの軽減、動
作しやすくなるなどの効果が期待でき、QOL を向
上できる可能性がある。新型コロナウイルス感染症
の罹患率やワクチン接種率は健常人と同等であった
が、ワクチン接種後の筋肉内出血には留意する必要
がある。HIV 感染者は足関節の QOL が低く、消炎
鎮痛薬の効果が不十分であること、新型コロナウイ
ルス感染症の影響に伴う活動性の低下が大きく、抑
うつ傾向にあることが示されたため、より細やかな
対応が必要である。

F. 健康危険情報
　なし

G. 研究発表
1．論文発表
2．学会発表

今後、論文発表、学会発表ともに予定していく。

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得
なし
2．実用新案登録
なし
3．その他
なし
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1 

 

 
 

血友病患者の QOL に関するアンケート調査 
 
 
 本調査は平成18年から継続して行われており、血友病の患者さんの現状や治療についてアンケー
ト調査を行い、実態を解析することで、血友病の患者さんのQOL向上につながる提言をしていく
ことを目的としております。前回の調査で治療の進歩により出血回数は減っているものの、関節症
の疼痛、特に足関節の疼痛が血友病患者さんのQOL低下に大きく関わっていることが分かりまし
た。そのため、今回は足関節症の症状について詳細に調査し、鎮痛薬や装具、手術について検討
し、血友病患者さんのQOLを改善できるよう解析し、提言していきたいと思います。また、今回
は新型コロナウイルス感染症の影響についても調査をしたいと考えております。 

 多くの質問の回答に、お時間をいただきまして大変恐縮ですが、ご協力のほどよろしくお願い申
し上げます。 

 
【問い合わせ先】 

聖マリアンナ医科大学小児科  長江 千愛 
〒216-8511 神奈川県川崎市宮前区菅生 2−16−1  

電話：044-977-8111、FAX：044-976-8603 
 
 

アンケートに関する同意について 

アンケートにご回答いただける場合は、下記の□にチェックを入れ、       
調査にお進みください。 
ご同意いただけない場合でも、特に不利益が発生するものではありません。 
 

□  私はこのアンケートデータを 

「血友病患者の QOLに関するアンケート調査」 
の研究に利用することに同意します。 

  

アンケート全ページは、総合研究報告書（本書 205〜 229ページ）を参照
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総括研究報告書

医学的管理・医療連携・受療支援サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害・心理的支援サブテーマ 3

生活実態・生活レベルでの健康維持サブテーマ 4

QOL調査サブテーマ 5

研究要旨　

薬害 HIV/AIDS 患者の精神健康・身体症状・生活の
満足度に関する25年間の縦断調査と患者との振返り

研究分担者

石原　美和	 神奈川県立保健福祉大学 保健福祉学研究科 教授
	 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 客員研究員

共同研究者

島田　　恵	 東京都立大学 健康福祉学部 准教授
	 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 客員研究員

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

松永　早苗	 神奈川県立保健福祉大学 保健福祉学部 准教授 同実践教育センター  准教授

八鍬　類子	 東京医療保健大学 千葉看護学部 助教

佐藤　直子	 文理佐藤学園　西武文理大学　看護学部 講師

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

目的：薬害 HIV/AIDS 患者の精神健康・身体症状・生活の満足度について、患者との振り
返りから 25 年間を概観し、患者に対する長期の支援を検討するための示唆を得る。方法：
調査 A および B（1994-1995）に応じた HIV/AIDS 患者に対し、25 年間振り返りとして、
新たに調査 D（2019-2022）を実施した。調査 D では、従来の調査票に加え、療養経
験に関する半構成的インタビューも行った。今回は 20 名分の調査データ（調査票・逐語録）
の整理分析を行い、 CD4 陽性リンパ球数（以下、CD ４数）・CES-D 数値、生活満足度を
グラフ化し、考察を加えた。また、今年度は二次考察を主に行った。結果・考察：20 名
のうち15名が25年前に比べCES-D（抑うつ傾向）が低くなっていたものの、8名は「正常」
に至っておらず、そのうち 1 名は重症であった。CD4 数は 1 名を除き、全員が 200/ μ
L 以上で安定していた。生活満足度は 20 名中、13 名が上昇していた。「困りごと、心配事」
については、経済的、罪悪感、結婚や恋愛について不安だと回答した人数が減少し、外見
や痛み、治療などの項目については不安だと回答した人数が増加していた。全体的に抑う
つ傾向や生活満足度が向上した結果となったが、これは患者の生活や身体的改善ではなく、
25 年間「何とかやってこられた」という自己効力感の現れであり、慢性的な不調に対す
る「適応」であると考える。25 年の振返りから、薬害グループでは、「偏見差別の時代」、

「HIV= 死の時代」、｢ART 奏功の時代」、「肝炎暗黒の時代」、「加齢による変化の時代」の
共通する 5 つの時代が明らかになった。

研究目的
薬害 HIV/AIDS 患者の精神健康・身体症状・生活

の満足度について、患者との振り返りから 25 年間
を概観し、患者に対する長期の支援を検討するため
の示唆を得ることを目的とする。

研究方法
１）研究デザイン

調査 A および B に応じた患者に対し、今回新たに
調査 D を 2019 年から 2022 年にかけて実施した。調
査 D では、調査 A および B から継続している質問
紙調査を行うとともに、新たに療養生活に関する半
構成的インタビュー調査を加え、HIV 患者自身によ
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る 25 年間の療養経験に関する振り返りを実施した。

2）研究対象患者
調査 A および B に参加した薬害、性感染の HIV

患者に対し、2019 年から 2022 年にかけて新たに調
査 D を実施し、比較データとして有効な 20 名を本
研究の対象とした。感染経路が薬害は 15 名、コン
トロール群として性感染は 5 名であった。また、調
査 A および B（1994 年 -1995 年）と調査 C（2001 年）、
そして今回の調査 D と 3 時点の調査データが揃った
患者は、20 名中 11 名であった。

3）募集方法
調査 D の実施に際して、調査 A および B へ参加

した該当患者について、ACC 外来受診時に研究協
力者募集チラシを HIV コーディネーターナース（以
下、HIV-CN）が配布した。研究に関心を持った該
当患者は、チラシに記載された研究責任者の連絡先
にメールか電話で連絡し、研究者が研究について文
書化した研究趣旨を用い説明した。該当患者は、説
明を聞いた後、同意書にサインをして、研究者に郵
送することをもって同意を得られたとした。

4）データ収集方法
調査 A および B から継続している質問紙調査

を実施するとともに、調査 D では半構成的インタ
ビュー調査を加え、HIV 患者自身による 25 年間の
療養経験に関する振り返りを実施した。

質問紙調査では、既存尺度として、「抑うつ症状
の 自 己 評 価 尺 度（Center for Epidemiological Studies 
Depression scale：以下、CES-D）」、「カルノフスキー
尺度（ADL 評価尺度）」、「認知された問題（身体的・
心理的・サポート）尺度」、そして、オリジナル調
査票として、「現在の CD4 数・HIV-RNA 量」など
の治療状況に関する項目内容について患者自記式調
査票を用いて調査した。

インタビューでは、あらかじめ、横軸を時間軸と
して、25 年の主な出来事や生活満足度を％で記入し
てもらい、自記式生活満足度変遷グラフを対象患者
に作成してもらった。それを用いて、元 HIV-CN で
あった研究者複数名で、25 年間の療養生活について
半構成的インタビューを行った。インタビューは、
本人の同意を得て録音した。

5）分析方法
患者 20 名のデータに対し、質問紙調査項目につ

いては、調査 A および B と新たな調査結果として
の調査 D との指標を比較した。

半構成的インタビューデータは、逐語録を作成し、
共通する「主な出来事」をコード化しテーマを付し
た。一次分析として、エスノグラフィーを用いて、
インタビュアーとは別の患者との接点がない研究者
が分析を加えた。次に、二次分析として患者に関わ
りのある HIV-CN および研究者間で一次分析内容を
討議した。

6）倫理的配慮
本研究の実施、休止及び再開、並びに研究期間の

延長については、国立国際医療研究センター倫理審
査委員会の承認（NCGM-G-003379-00）を得ている。

C. 研究結果
本研究で対象とした患者 20 名の属性は、感染経路

は 15 名が薬害で、5 名は性感染であった（そのうち
3 名が MSM）。年代は 40 代 4 名、50 代 12 名、60 代
3 名、70 代 1 名であり、就労状況は無職が 6 名（う
ち 1 名は定年退職）、アルバイト 3 名、正社員（公務
員含む）もしくは自営業が 11 名であった。同居家族
については、調査 A および調査 B の時点では、親兄
弟との同居が多かったが、親が亡くなるなどで、独
居が 6 名であった。（表 1）

次に、質問紙調査の項目のうち CD4 数、CES-D、
生活満足度について、薬害、性感染の２グループに
分けグラフ化した。先ず CD4 数については 1 名を
除き、全員が 200/ μ L 以上で安定していた。（図 1）

次に、CES-D は 15 名が 25 年前より数値が低くなっ
ていたものの、8 名は「正常」に至っておらず、そ
のうち 1 名は重症であった。（図 2）

生活満足度は薬害グループ 15 名中、13 名の数値は
上がり、2 名は下がっていた。性感染グループは 5 名
中 3 名の数値は上がり、数値が下がった 2 名はいず
れも MSM であった。（図 3）

次に、自記式調査票の項目の「困っていることや
心配事について」について、調査 A および B と調
査 D の回答を比較し、グラフ化した。その結果、「経
済的」・「罪悪感」・「恋愛や結婚の困難感」などの項
目については不安感が減少していた。「外見」・「痛
みや不快感」・「治療への不満」などの項目について
は不安感が増加していた。（図 4）

インタビュー調査とともに、対象患者と元 HIV-CN
であった研究者が一緒に 25 年を振り返り、予め対象
患者が経験したことや記憶に残っている出来事を書
出した 25 年の変遷グラフに、生活満足度の変化を記
載し、思い出した出来事を加筆するなどして、全て
の対象患者ごとに変遷グラフ（図 5）を作成した。



92

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

図 1. CD4 数値の変遷

図 2. CES-D 数値の変遷
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数（性感染）

さん さん さん さん さん

氏名 年齢 感染経路
就労状況 同居家族

以外の疾患
調査 調査 調査 調査

① さん ０代 薬害 正社員 正社員 親・兄弟 独居 肝臓がん 糖尿病

② さん ０代 薬害 学生 無職 親・兄弟 親・兄弟

③ さん ０代 薬害 公務員 定年退職 親・兄弟 独居 高血圧 前立腺肥大 脊髄管狭窄症他

④ さん ０代 薬害 自営業 アルバイト 親・兄弟 親・兄弟 高血圧

⑤ さん ０代 薬害 アルバイト 正社員 親・兄弟 配偶者 股関節変形

⑥ さん ０代 薬害 自営業 自営業 配偶者 配偶者 狭心症 膵臓がん

⑦ さん ０代 正社員 アルバイト 独居 独居

⑧ さん ０代 無職 無職 親・兄弟 独居 蜂窩織炎

⑨ さん ０代 異性間 正社員 無職 親・兄弟 配偶者

⑩ さん ０代 薬害 アルバイト 無職 親・兄弟 親・兄弟 尿路結石 高血圧

⑪ さん ０代 薬害 学生 公務員 親・兄弟 配偶者

⑫ さん ０代 薬害 学生 正社員 親・兄弟 親・兄弟 椎間板ヘルア

⑬ さん ０代 薬害 アルバイト 無職 親・兄弟 独居 腸腰筋出血 尿管結石 人工関節

⑭ さん ０代 薬害 自営業 自営業 親・兄弟 親・兄弟 狭心症 網膜剥離 嚥下機能の低下

⑮ さん ０代 薬害 正社員 正社員 親・兄弟 配偶者 黄斑円孔 緑内障 Ｃ型肝炎 高血圧

⑯ さん ０代 異性間 正社員 正社員 親・兄弟 配偶者 高脂血症

⑰ さん ０代 アルバイト 正社員 親・兄弟 親・兄弟

⑱ さん ０代 薬害 正社員 正社員 親・兄弟 親・兄弟 パニック障害

⑲ さん ０代 薬害 無職 アルバイト 親・兄弟 配偶者

⑳ さん ０代 薬害 学生 正社員 親・兄弟 独居

表 1. 患者の属性
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図 3. 生活満足度の変遷

図 4. 困っていることや心配事について（調査 A および B と調査 D の比較）
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25 年の振返りから薬剤グループでは、類似の体験
をカテゴリ化すると、「偏見差別の時代」、「HIV ＝死
の時代」、「ART 奏功の時代」、「肝炎暗黒の時代」、「加
齢による変化の時代」の共通する 5 つの時代が明ら
かになった（表 2）。
「偏見差別の時代」は、医療機関からの診療拒否

を経験していた。また、学校や会社、近所に感染を
知られる恐怖があり、受診も会社へは「肝炎のため」
と報告していた。一方で他の患者を医療につなげる
支援をしていた人は、自身の感染については公表し
て尽力していた。「HIV= 死の時代」は、患者仲間が
亡くなっていく姿を見て、次は自分の番だと恐怖心
を持ち、「どうせ死ぬのに」とあきらめる行動をと
るなど、満足度は低い傾向だった。「ART 奏功の時代」
は、「しばらくは生きられる」という期待が生じた。
一方でそれまで「長くは生きられない」と思って過
ごしてきたので、先の見通しの見当がつかなくなっ
た人もいた。ART による副作用もあったが、治療が
なかった時代の辛さより「生きられる」という期待
感が強くなった。
「肝炎暗黒の時代」は、患者仲間が肝炎で亡くなっ

ていく姿を見て、数値が悪くなると、次は自分の番
かと恐怖を感じていた。2015 年頃、新薬開発により
肝炎は完治し、重荷が 1 つ減った。
「加齢による変化の時代」は、対象患者が 50 代か

ら 70 代となり、関節障害が深刻化している。同年
代の人と同じように、生活習慣病を発症し、親の介
護の問題が発生していた。また、長く生きられるよ
うになった安心とともに、今後の経済的見通しにつ
いて不安が生じていた。

D. 考 察
一次考察として、対象患者との接点がない研究者

による質問紙調査結果の検討では、一部の対象患者
に HIV 感染症による生活面や身体的影響が続いてい
たものの、大多数の対象患者は CD4 数値の安定や、
CES-D の改善、生活満足度の向上など、25 年前に
比べ、身体や精神面においての安定がみられたとし
た。一方で、調査 D のインタビュー調査データから
は、25 年間の振り返りとして、就労や結婚などが希
望通りにいかなかったこと、また HIV だけでなく、
血友病患者特有の膝疾患や加齢による体調不良、更
に新型コロナウイルス感染拡大によるメンタル不調
などの影響がみられたとした。

次に二次考察として、対象患者の担当 HIV-CN と
対象患者とは面識のない研究者により、一次考察の
結果を討議した。

二次考察では、CD4 数、CES-D、生活満足度につ
いて、多くの対象患者に数値の安定や改善傾向が見
られたことへの違和感から、更なる分析を加えた。
同様に対象患者の経済的、罪悪感、結婚恋愛への不
安の減少、一方で、外見や痛み、治療についての不
安や不満の増加について、分析を加えた。

その結果、調査 D 時点での対象患者の特性を「25
年来の自己効力感」「行動範囲の限定化と狭隘化」「障
害年金と就労の相関」「困難の表出の抑制」「面識の
あるインタビュアーによる調査」の 5 項目に分類し
た。
「25 年来の自己効力感」については、死の病であっ

た調査 A および B の時点では、対象患者は先の見
えない不安と対峙していた。一方、調査 D では、「何
とかやってこられた」という感情が芽生えており、

時代 年代 事象

偏見・差別の時代 年代後半頃
医療機関からの診療拒否を経験していた。また、学校や会社、近所に感染
を知られる恐怖があり、受診も会社へは「肝炎のため」と報告していた。
一方で他の患者を医療に繋げる支援をしていた人は、自身の感染につい
ては公表して尽力していた。

＝死の時代 年代前半頃
患者仲間が亡くなっていく姿を見て、次は自分の番だと恐怖心を抱いたり、
「どうせ死ぬのに」とあきらめるという行動をとり、満足度は低い傾向
だった。

奏功の時代 年代後半
「しばらく生きられる」という期待が生じた。一方でそれまで「長くは生
きられない」と思って過ごしてきたので、先の見通しの見当がつかなかっ
た人もいた。 による副作用もあったが、治療がなかった時代の辛さ
より「生きられる」という期待感が強くなった。

肝炎暗黒の時代 年 年頃
患者仲間が肝炎で亡くなっていく姿を見て、数値が悪くなると、次は自分
の番かと恐怖を感じていた。 年頃、新薬開発により肝炎は完治し、重
荷が１つ減った。

加齢による変化の時代 年代

対象者は年齢が 代から 代となり、関節障害が深刻化している。同年
代の人と同じように、生活習慣病を発症し、親の介護の問題が発生してい
た。また、長く生きられるようになった安心とともに、今後の経済的見通
しについて不安が生じていた。

表2．共通する5つの時代
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抑うつや生活満足度の改善傾向という結果に反映さ
れたと推察された。

次に「行動範囲の限定化と狭隘化」について、25
年を経て HIV 患者特有の感染の露見への警戒による
人間関係の狭隘化が進み、また調査 D では多くの対
象患者が就職や結婚など新たな生活を積極的に目指
す時期を過ぎ、人に感染させる罪悪感 ( 交流関係が
狭い）や恋愛や結婚への不安 ( 求めていない）の減
少という数値が反映されたと推察された。
「障害年金と就労の相関」として、障害年金受給

により生活を成り立たせている対象患者も多く、経
済的不安がないわけでもあるわけでもないという心
理状態であり、結果として、就労への意欲や、経済
的な不安感の減少につながったと考える。
「困難の表出の自己抑制」として、アンケート項

目「治療への不満」について増加していたが、対象
患者と接点のある HIV-CN が「最近どうですか」と
声掛けをしても「変わりない」との返答が多い。こ
うした実態との乖離は、HIV 患者特有の自己抑制と
推察された。

最後に、「面識のあるインタビュアーによる調査」
については、調査 D のインタビュアーを 25 年前よ
り対象患者と接点のある研究者が担当した。そのた
め、「懐かしい」といった感情や、インタビュアー
への「親近感」から、個人のカウンセリングにつな
がったという利点と、25 年間の振り返りに客観性や
俯瞰的視点が不足した可能性との両側面があったと
推察された。

E. 結 論
薬害 HIV/AIDS 患者に関する一次考察では、 CD4

数、CES-D、生活満足度の向上、経済的、罪悪感、
結婚恋愛への不安の減少について、「治療法の確立
による病状の改善」や「HIV 患者に対する社会的環
境（多様性、HIV への認知）の変化」として捉えた。
しかし、二次考察では、調査 D の結果は、「25 年来
の自己効力感」「行動範囲の限定化と狭隘化」「障害
年金と就労の相関」「困難の表出の抑制」「面識のあ
るインタビュアーによる調査」といった HIV 患者の
特性が作用しており、対象患者の生活環境に大きな
変化はなく、身体的には加齢による変化や疾患の増
加が見られた。

今後の対策としては、対象患者に対する個別な医
療的フォローやメンタル面での情報の統合と継続的
な寄り添うケアが必要である。

本研究では、薬害 HIV/AIDS 患者を中心に分析し
たが、薬害患者だけでなく、コントロール群として

の性感染による患者と、多角的な視点でのデータを
分析することができた。オンラインを活用し直接イ
ンタビューを実施したことで、生活環境の変化や、
身体状況、就労状況、家族友人関係など、現状を丁
寧に確認することができた。対象患者とともに研究
者が 25 年間の振り返りを行うことで、研究に止ま
らず、個人のカウンセリングにもつながった。

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	 石原美和 , 島田恵 , 大金美和 , 松永早苗 , 八鍬類

子 , 佐藤直子 , 池田和子 , 柿沼章子 , 武田飛呂城．
薬害 HIV/AIDS 患者の精神健康・身体症状・生
活満足度に関する 25 年間の縦断調査と患者との
振り返り（中間報告）．第 35 回 日本エイズ学会
学術集会 , 2021 年．東京
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                              氏 名    岩﨑 浩己        
 

   次の職員の令和 5 年度厚生労働行政推進調査事業費補助金の調査研究における、倫理審査状況及び利益相

反等の管理については以下のとおりです。 

１．研究事業名  エイズ対策政策研究事業                                         

２．研究課題名  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                                            

３．研究者名  （所属部署・職名）   AIDS/HIV 総合治療センター ・ 部長                             

    （氏名・フリガナ）   南 留美 ・ ミナミ ルミ                          

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 
未審査（※

2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫

理指針（※3） 
 ■   □ ■ 九州医療センター □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ

クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項）    

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 

（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対象
とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和６年３月３１日 
厚生労働大臣                                         

（国立医薬品食品衛生研究所長） 殿 
（国立保健医療科学院長）                                                                        
                                             国立研究開発法人 
                              機関名   国立国際医療研究センター  
                      所属研究機関長 職 名  理事長           
                              氏 名  國土典宏          
 

   次の職員の令和５年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名  エイズ対策政策研究事業                                         

２．研究課題名  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                                                                          

３．研究者名  （所属部署・職名）   エイズ治療・ 研究開発センター・患者支援調整職                             

        （氏名・フリガナ）   大金 美和・オオガネ ミワ                   

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 ■   □ ■ 国立国際医療研究センター □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ

クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 

（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和６年３月３１日 
厚生労働大臣                                         

（国立医薬品食品衛生研究所長） 殿 
（国立保健医療科学院長）                                                                        
                                             国立研究開発法人 
                              機関名   国立国際医療研究センター  
                      所属研究機関長 職 名  理事長           
                              氏 名  國土典宏          
 

   次の職員の令和５年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名  エイズ対策政策研究事業                                         

２．研究課題名  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                                                                          

３．研究者名  （所属部署・職名）   エイズ治療・ 研究開発センター・心理療法士                             

        （氏名・フリガナ）   木村 聡太 （キムラ ソウタ）                

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 ■   □ ■ 国立国際医療研究センター □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ

クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 

（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和６年５月１３日 
厚生労働大臣                                         

（国立医薬品食品衛生研究所長） 殿 
（国立保健医療科学院長）                                                                        
                                            
                             機関名 社会福祉法人はばたき福祉事業団 

 
                      所属研究機関長 職 名 理事長 
                                                                      
                              氏 名 武田 飛呂城   
 

   次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名  エイズ対策政策研究事業                            

２．研究課題名  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                                    

３．研究者名  （所属部署・職名） 事務局長                                

    （氏名・フリガナ） 柿沼 章子 カキヌマ アキコ                                 

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針  □   ■ □  □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

人を対象とする医学系研究に関する倫理指針（※3）  ■   □ ■ 
社会福祉法人はばたき福祉事

業団 
□ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項）                                                

（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 

（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」や「臨床研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 



（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和４年４月１日 
厚生労働大臣 殿                                                                                
 
                                  機関名 聖マリアンナ医科大学 

 
                          所属研究機関長 職 名 学長 
                                                                                      
                                  氏 名 北川 博昭      

   次の職員の令和３年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 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）                                          

２．研究課題名 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                                          

３．研究者名  （所属部署・職名）小児科・講師                                

    （氏名・フリガナ）長江 千愛・ナガエ チアイ                                 

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 ☑   □ □ 

 
☑ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ☑ □ 
 

□ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ☑ □ 

 
□ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ☑ □ 

 
□ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項）現在申請中のため 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対

象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ☑   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ☑ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ☑ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ☑ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ☑（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和６年５月14日 
厚生労働大臣                                         

（国立医薬品食品衛生研究所長） 殿 
（国立保健医療科学院長） 
                              機関名 神奈川県立保健福祉大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 学長 
                                                                                      
                              氏 名   村上 明美        
 

   次の職員の令和５年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名  エイズ対策政策研究事業                             

２．研究課題名  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                                 

３．研究者名  （所属部署・職名）  神奈川県立保健福祉大学 保健福祉学研究科 教授       

    （氏名・フリガナ）  石原 美和   イシハラ ミワ                

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 ■   □ ■ 国立国際医療研究センター □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項）                                                 

（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 

（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 


