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研究要旨　

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

研究代表者

木村　　哲	 公益財団法人エイズ予防財団 理事長	 	

HIV 感染血友病等患者はHIV 感染自体による、あるいは抗HIV 療法の副作用による糖代
謝異常や脂質異常に加え、長期療養に伴う高齢化とそれに伴う関節症悪化による日常活動
能の低下、精神的な問題等々を抱えている。患者参加型で患者の日常生活状況とニーズを
明らかにし、医療と社会福祉が連携して最良の医療やケアを提供できる仕組みを確立する
ことを目指して研究した。研究成果物を全国の関連医療機関に配布した。
1. 全国の HIV 感染血友病等患者の健康状態・日常生活状況の調査：訪問・聞き取り調査
等で患者の実態とニーズを解析した。患者が抱える困難の類型では頻度の高いものとして
「日常活動動作の困難」、「支援基盤の脆弱性」、「困難の表出の自己抑制」、「地域背景」、「医
療情報格差」等が抽出された。WHOによる ICF（は国際生活機能分類）generic set 7
項目を用いた生活困難度の調査では、50％がスコア10以上を示し、日常生活機能の障害
が強い状態であることが示された。特に、無職患者の ICF スコアが著しく高く、生活機能
低下のために就労できていない状況が推定された。生活困難度を年齢別に解析した結果、「歩
行」、「移動」、「痛みの感覚」において ICF スコアが50歳以降、J字型に大きく上昇（悪化）
していた。このことは関節計測、筋力測定などで医学的にも裏付けられた。生活困難水準
の一般集団との比較では、一般男性80歳代の生活困難度と同等以上の困難水準であるこ
とが示された。
平成26年の全国拠点病院のHIV/HCV重複感染のアンケート調査では、174施設（46％）
から393例の報告があり、135例が慢性肝炎、56例が肝硬変、この内、9例が肝細胞
がん保有状態と言う、深刻な状況であった。ACCの患者の解析では腎機能の低下症例が増
加していることが示された。
2. C 型慢性肝炎の進行度評価法の標準化：長崎大学付属病院等5施設でHIV/HCV重複
感染血友病患者を対象にC型慢性肝炎の進行度を評価を試みた。血液製剤によるHIV/
HCV重複感染患者ではみかけの肝機能は良好であるが門脈圧亢進症の所見が強く、HCV
単独感染よりも肝線維化の進行が速いため、より早期に肝線維化の程度を知る必要がある。
線維化の評価には FibroScan®、ARFI（Acoustic Radiation Force Impulse Imaging）
が有用であるが、これらの設備を備えている医療機関はまだ少ない。そこで、これらの
代用となるサロゲート・マーカーとして血液一般検査・血液生化学検査より算出可能な
APRIや FIB4に着目して検討した。ARFI により算出したVelocity of shear wave (Vs)
は、APRI (r2=0.630)、FIB4 (r2=0.630) といずれも有意な相関を認めた ( いずれも
p<0.01)。FibroScan® でも、弾性度（kPa）と APRI(r2=0.532)、FIB4 (r2=0.473)
と相関を認めた（いずれも p<0.05）。
さらに、食道静脈瘤の有無によりカットオフ値を設定した。肝機能が良好であっても、こ
のカットオフ値を超えた場合は、内視鏡で静脈瘤の有無をチェックすべきと考え、全国の
医療機関向けの「HIV/HCV重複感染患者におけるC型慢性肝炎の進行度評価ガイドライ

総 合 報 告
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ン」を作成した。
3. HIV/HCV 重複感染者における新規抗 HCV 療法の効果の予測：初めに基礎検討として、
これまで抗HCV療法を受けたことのないHCV単独感染例5例を対象とし、HCVプロテ
アーゼ阻害薬／NS5A阻害薬に耐性となる部位のアミノ酸変異を調べた。5例中１例で
Telaprevir に弱い耐性を示す T54Aをminor clone として認めた。2例でNS5A阻害
薬のDaclastavir に耐性を示すY93Hをminor clone として認めた。2年目にはHIV/
HCV重複感染者18例に付き検討し、3例でプロテアーゼ阻害薬に弱い耐性を示す可能性
のある変異が認められた。最終年度には新たに登場してきた抗ウイルス薬（DAA: direct 
acting antivirals）を用いた治療法に関する検討の基盤構築のために次世代シークエン
サーによる解析を加え、HCV単独感染例10例及びHIV/HCV重複感染例11例におけ
るNS3領域のアミノ酸変異の検討を行った。シメプレビル中等度～高度耐性をもたらす
遺伝子変異は単独感染、重複感染ともになかったが、軽度耐性をもたらす遺伝子変異とし
てはQ80Kを重複感染例の2例、Q80Rを単独感染例の2例、S122の変異を重複感
染2例、単独感染1例に認めた。
4. 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：患者の高齢化や関節の拘縮
で運動能力の低下が進んでいる。装具の使用やリハビリテーションにより、痛みの軽減や
歩行障害を改善して行くことが、生活機能の回復にも就労にも重要であることが裏付けら
れた。日常診療や第1回目の関節検診等により、血友病性関節症の特徴を明らかにできた。
第2回目の関節検診では関節機能の年齢変化を計測した。計測の結果、関節可動域の制限
の頻度は年齢と共に上昇した。筋力は上肢・下肢とも、多くの筋群で40歳代群 -60歳代
群間、50歳代群 -60差代群間で有意に60歳代群の筋力が低かった。歩行速度は健常者
との比率は、40歳代 84.1%、50歳代 77.9%、60歳代 54.7%であり、歩幅も年代
が高くなると低い値を示した。サブテーマ1における生活困難度の上昇が医学的に裏付け
られた。
運動器調査結果を踏まえ、診療に初めて携わる理学療法士・作業療法士のために「中高年
血友病患者の診療にあたって：PT・OTのためのハンドブック2015」を作成した。
5. HIV 感染血友病等患者に適した医療福祉と精神的ケアにおける課題と連携に関する研
究：初めに支援領域で利用可能な福祉制度一覧を作成し、知識習得・情報提供を行った。また、
患者自身で自己アセスメントを行えるように「自己アセスメントシート」を作成した。患
者の当事者性を高め、セルフケアに繋げていけるような関わりが行えるツールとして有効
であると考えられた。HIV 感染血友病等患者の医療と福祉・介護の連携課題である情報収
集と支援評価を強化するために、医療用及び福祉・介護用の「情報収集・療養支援アセス
メントシート」を作成し、さらに「医療と福祉・介護の連携に関するハンドブック」を作
成した。介護福祉職むけの患者受け入れ実践マニュアルとしても利用できる。
日本におけるHIV/HCV 重複感染血友病患者 90名の精神医学的問題について検討し、
M.I.N.I. による精神医学診断では、21人（23.3%）において何らかの精神障害の診断が
付与された。GHQスコア6以上は約半数に上る。長期ケアを円滑に行うため、「HIV診療
における精神障害：精神障害の診断治療のためのパッケージ」の完成版を作成した。
6. HIV 感染血友病等患者に必要な高次医療の連携を実現するための研究：ACCに設置
された血友病包括外来を一つのモデルとしてHIV 感染血友病患者の医療連携を検討した。
HIV 感染血友病患者では、大腿骨頸部の骨密度が著しく低下していた。また冠動脈CTを
行い無症状であったにも拘らず、8人中3人に高度の狭窄を見出した（内2人に心臓カ
テーテル実施）。HIV/HCV重複感染血友病患者の多岐にわたる関連疾患を定期的に漏れな
くチェックできるようにするため診療チェックシートを作成した。最終年度に「診療チェッ
クシート」の「解説書」を作成した。項目は、肝疾患、心疾患、腎疾患、耐糖能異常・高
脂血症、骨疾患、血友病性関節症、歩行とADL、認知機能障害、抑うつ、免疫不全、にわ
たり、専門医への相談のタイミングや診療判断の流れ図等を付けた。
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A. 研究目的

HIV 感染血友病等患者は感染後約 30 年になり、
長期の療養と高齢化に伴う多くの課題を抱えてい
る。エイズ合併症による障害の残存、HIV/HCV の
重複感染の問題、抗 HIV 療法の副作用の問題、薬剤
耐性 HIV の問題などが深刻化してきている。特に
HIV/HCV 重複感染の結果、毎年数名の肝疾患によ
る死亡者が生じていることは看過できない。HIV 感
染自体による、あるいは抗 HIV 療法の副作用による
糖代謝異常や脂質異常に加え、長期療養に伴う高齢
化、関節症悪化による日常活動能の低下、精神的な
問題等々の解決策も不十分な状況が続いている。こ
れらの問題を抱えた感染者が全国に散在しているた
め、医療機関同士の情報共有・医療の連携が上手く
行われておらず、患者が孤立している状況がある。
医療と社会福祉が連携して最良の医療やケアを提供
できる仕組みを早急に確立することが求められてい
る。

この研究班は HIV 感染血友病等患者が抱えている
上記の諸問題を解決・改善・支援しつつ、HIV 感染
血友病等患者が長期にわたり地域格差・医療格差な
く、安心して療養に専念できる体制を整備・確保す
るために必要な事項を明らかにすることを目的とし
て計画された。薬害エイズ和解項目の恒久対策に係
る重要、かつ、緊急度の高い研究である。

B. 研究方法

研究方法としては次の 1 から 6 のサブテーマに分
けて行うが、グループ間で情報を共有し、強い連携
のもとに研究を進める。1．全国の HIV 感染血友病
等患者の健康状態・日常生活状況を調査し、患者の
実態とニーズを明らかにして行く。2．多施設で C
型慢性肝炎の進行度評価法を検討する。将来的に患
者がどこでも同一の基準で評価を受けられるように
するため、進行度評価法の標準化を図る。3．HIV
／ HCV 重複感染者における新規抗 HCV 療法の効
果を予測するため、薬剤耐性に係る HCV-RNA の 
NS3/4A 領域と NS5A/5B 領域のアミノ酸配列を解析
する。4．HIV 感染血友病等患者の高齢化や関節の
拘縮で運動能力の低下が進んでいることから、関節
機能の評価と安全なリハビリテーション技法に関す
る研究を行い、運動能力の維持・ADL の改善を目
指す。1 ～ 4 の研究・検討から明らかとなった諸課
題につき、5．HIV 感染血友病等患者の医療福祉と
精神的ケアにおける課題と連携に関する研究、およ
び 6．HIV 感染血友病等患者に必要な医療の連携を
実現するための研究を行う。

倫理面の配慮

HIV 感染血友病等患者の聞き取り調査を初めとす
る実態調査、個別の症例評価、臨床データの取得・
解析については、各実施施設の倫理委員会の承認を

研究分担者（50音順）

上平　朝子	 国立病院機構大阪医療センター感染症内科 科長
江口　　晋	 長崎大学大学院移植・消化器外科 教授
遠藤　知之	 北海道大学病院血液内科　講師
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
柿沼　章子	 社会福祉法人はばたき福祉事業団　事務局長
潟永　博之	 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 治療開発室医長
田中　純子	 広島大学大学院医歯薬保健学研究院疫学・疾病制御学 教授
照屋　勝治	 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 病棟医長

中根　秀之	 長崎大学大学院医歯薬学総合研究科医療科学専攻
	 リハビリテーション科学講座  精神障害リハビリテーション学分野 教授

藤谷　順子	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科 医長
三田　英治	 国立病院機構大阪医療センター消化器科 科長
四柳　　宏	 東京大学医学部附属病院感染症内科 准教授

研究協力者

藤井　輝久	 広島大学病院血液内科准教授・輸血部長
山本　暖子	 東京医療保健大学
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受ける。患者調査に際してはインフォームドコンセ
ントによる同意を書面で得る。個人情報については、
担当者以外には連結できない形とし、情報データ
ベースは外部と接続されていない PC に保管し管理
する。

C. 研究結果

各年度 6 月に第 1 回班会議を行って今後の計画
等につき協議し、1 月に第 2 回班会議を行い各サブ
テーマのそれまでの成果について討論した。平成 25
年 10 月には C 型肝炎の新規治療薬開発状況に関す
る情報提供を目的として「患者のための公開講座」
を開催した。その他、必要に応じグループ内の検討
会を行った。研究成果物はその重要性に鑑み、全国
拠点病院と血友病患者の診療を行っている医療機関

（希望のあった施設）に配布した。血友病患者診療
医療機関の配布希望調査には研究協力者　広島大病
院血液内科准教授・輸血部長　藤井輝久先生のご協
力を頂いた。
サブテーマ 1 「全国の HIV 感染血友病等患者の健康
実態調査」（研究分担者：柿沼、照屋、田中）：日常
生活の実態調査では、94 名分の訪問・聞き取り調査
データを収集した。質的分析により、患者自身の困
難と患者を取り巻く状況により、「困難の表出の自
己抑制」、「治療意欲の減退」、「生きる喜びの減退」、

「医療情報格差」、「地域背景」、「支援基盤の脆弱性」、
「日常活動動作の困難」等の困難類型が抽出された。
「日常活動動作の困難」、「支援基盤の脆弱性」、「困
難の表出の自己抑制」等の頻度が高かった。対象者
87 人中、平成 24 年度時点で就業率は 61%で、和解
金を使い切った者が 39%を占め、経済的不安を抱え
ている場合が少なくない。また、対象者のうち「体
調面に不安を感じている」者は 38%を占めたが、「不
安がない」と答えた者も 26%を占めた。

WHO による ICF（国際生活機能分類）generic set 
7 項目（1 活力と欲動の機能、2 情動機能、3 痛みの
感覚、4 日課の遂行、5 歩行、6 移動、7 職業）で、
困難度に応じて 0 点（困難なし）～ 4 点（完全な困難）
の素点を与え合計点を求め、生活困難度を評価した

（有効調査 88 名分）。88 名中 44 名（50％）がスコア
10 以上を示し、日常生活機能の障害が強い状態であ
ることが窺えた。因子分析を行い「痛み」、「活力と
欲動の低下」、「歩行の困難性」が負荷として大きい
ことが示された。また、就労状況が把握できた患者
88 名につき、日本標準職業分類により分類したと
ころ、Class IV（無職）の ICF スコアが著しく高く、
生活機能が低下しているために就労できていない状
況が推定された。

ICF generic set 7 項目を用い生活困難度を年齢別に
解析した結果、ICF スコアが 50 歳以降、J 字型に大
きく上昇（悪化）していることが示された。その傾
向は歩行、移動、痛みの感覚で顕著であり、このこ
とは医学的関節機能計測でも裏付けられた（後述）。
生活困難水準の一般集団との比較では一般集団の
データが存在しないため、介護給付を受けている者
の ICF スコアを最悪（各項目 4 点、7 項目で 28 点）
とし、給付を受けていない者のスコアを 0 点として、
厚生労働省平成 25 年度 介護給付費実態調査の概況
の 65 歳以上における性別・年齢別に見た受給者数
及び人口に占める受給者数の割合から集団としての
スコアを算定し比較した。その結果、HIV 感染血友
病患者の生活機能は、一般男性 80 歳代の生活困難
度と同等以上の困難水準であることが示された。

i-Pad による双方向性調査は 40 名で継続し、身体
面、精神面、日常 QOL などの面で支援できた。併
せて、訪問看護ステーションを活用した健康相談・
支援に着手できた。今後、高齢化に伴い ICF スコア
が年々悪化して行く事例が増加する可能性があるた
め、訪問看護ステーションを活用した支援体制の整
備、あるいは福祉施設・長期療養施設の受入れ体制
の整備が急がれる（サブテーマ 5 で検討が進められ
ている）。日常生活や受診時等のアドバイスを盛り
込んだ「患者が行うチェックチェック」を作成した。

全国の拠点病院にアンケート調査を毎年行ってき
たが、最終年度では 174 施設（46％）から 393 例の
報告が寄せられた。患者の半数が慢性肝炎～肝硬変
の状態である状況に大きな変化はなく、135 例が慢
性肝炎（内、6 割以上が活動性肝炎）、56 例が肝硬変、
肝細胞がん保有例が 9 例と、深刻な状況であり、過
去 2 年間で 13 例が死亡していた。ACC の患者の解
析では血清クレアチニン値が 1.2 以上の、腎機能の
低下症例が増加していることが示された。

なお、将来的に各サブテーマ毎のデータベースを
患者の了解のもと、統合することを想定し、プログ
ラムを作成した。
サブテーマ 2 「C 型慢性肝炎の進行度評価の標準化」

（研究分担者：江口、遠藤、四柳、潟永、三田、上
平）：血液製剤による HIV/HCV 重複感染患者ではみ
かけの肝機能は良好であるが門脈圧亢進症の所見が
強く、HCV 単独感染よりも肝線維化の進行が速い
ため、より早期に肝線維化の程度を知る必要がある
ことが明らかとなった。

北大附属病院、東大附属病院、ACC、大阪医療セ
ンター、長崎大学付属病院に通院中の HIV/HCV 重複
感染血友病患者を対象に 5 施設共同研究で C 型慢性
肝炎の進行度を評価初年度は各施設での倫理委員会
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の承認を得るまで多少時間がかかったが、最終的に
145 例のデータが集積できた。C 型慢性肝炎の進行度
評価には肝の線維化の程度が良い指標となるが、血
友病ではできるだけ肝生検を避けたい。この場合、
FibroScan®、ARFI（Acoustic Radiation Force Impulse 
Imaging）が有用であるものの、これらの設備を備
えている医療機関はまだ少ない。これらの代用とな
るサロゲート・マーカーとして血液一般検査・血液
生化学検査より算出可能な APRI（AST-platelet ratio 
index）や FIB4（（年齢、AST、SLT、血小板数から
算出）に着目して検討した。長崎大学における 33
例 ( の べ 45 回 ) の 検 討 で は、ARFI に よ り 算 出 し
た Velocity of shear wave (Vs) は、APRI (r2=0.630)、
FIB4 (r2=0.630) といずれも有意な相関を認めた ( い
ず れ も p<0.01)。 同 様 に ACC で FibroScan® を 施 行
し た 17 例 ( の べ 22 回 ) で は、 弾 性 度（kPa） と
APRI(r2=0.532)、FIB4 (r2=0.473) と相関を認めた（い
ずれも p<0.05）。

さらに、食道静脈瘤の有無により ROC 曲線で解
析 し た 場 合、AUC 値（APRI：0.729、FIB4：0.778）
は 0.7 以上と中等度の精度を示し、さらにカットオ
フ値で区切った場合の静脈瘤陽性率は各々約 45%と
約 43%であった。肝機能が良好であっても、このカッ
トオフ値を超えた場合は肝臓専門医へコンサルト
し、内視鏡で静脈瘤の有無をチェックすべきと考え、
全国の医療機関向けの「HIV/HCV 重複感染患者に
おける C 型慢性肝炎の進行度評価ガイドライン」を
作成した。

そのほかでは、脾容積、肝の線維化マーカーであ
るヒアルロン酸・4 型コラーゲン、さらに肝予備能
の指標である肝アシアロシンチ LHL15 の値と有意
に相関していることが明らかとなった。
サブテーマ 3 「新規抗 HCV 療法の効果予測に関す
る研究」（研究分担者：四柳）：HIV/HCV に重複感
染した血友病患者に対する C 型慢性肝炎の治療は患
者の予後を改善する上で重要である。インターフェ
ロン（IFN）治療が無効であった患者、IFN 治療が
不適切（行えない）な患者、副反応のためにアドヒ
アランスが保てない患者も多く、新たに登場してき
た抗ウイルス薬（DAA: direct acting antivirals）を用
いた治療法に関する検討が喫緊の課題である。

初めに基礎検討として、これまで抗 HCV 療法を
受けたことのない HCV 単独感染例５例を対象と
し、プロテアーゼ阻害薬／ NS5A 阻害薬に耐性とな
ることが報告されている部位のアミノ酸変異を調べ
た。5 例中１例で Telaprevir に弱い耐性を示す T54A
を minor clone として認めた。この 1 例を含む 2 例
で NS5A 阻害薬の Daclastavir に耐性を示す Y93H を
minor clone として認めた。2 年目には HIV/HCV 重

複感染者 18 例に付き検討し、3 例でプロテアーゼ
阻害薬に弱い耐性を示す可能性のある変異が認めら
れた。最終年度にはこの基盤構築のために次世代
シークエンサーも用い、HCV 単独感染例及び HIV・
HCV 重複感染例における薬剤耐性変異に関する検
討を行った。HCV 単独感染例 10 例、HIV/HCV 重
複感染例 11 例においてプロテアーゼ阻害薬に耐性
となることが報告されている部位（NS3 領域）のア
ミノ酸変異を調べた。HIV/HCV 重複感染の症例は
全例が血友病であり、複数回の血液製剤への曝露歴
がある。これら 11 例のうち 2 例は Genotype 1a のみ
から構成されていたが、残り 9 例は複数の Genotype
から構成されていた。

次世代シークエンサーによる解析結果をもとに
genotype 1a replicon 及び genotype 1b replicon に対す
るシメプレビル薬剤感受性を用いたデータ（文献で
報告のあるもの）をもとに変異の頻度を調べた。シ
メプレビル中等度～高度耐性をもたらす遺伝子変異
を認めた症例は単独感染、重複感染ともになかった。
また、シメプレビル軽度耐性をもたらす遺伝子変異
としては Q80K を重複感染例の 2 例（いずれもドミ
ナントゲノタイプは 1a）、Q80R を単独感染例の 2
例（いずれもドミナントゲノタイプは 1b）、S122 の
変異を重複感染２例、単独感染 1 例に認めた。
サブテーマ 4 「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）：初
年度は血友病性関節症のリハビリテーションを行
い、社会福祉法人「はばたき福祉事業団」が主催す
る患者会に出席し講演を行い、各種相談に応ずる等、
患者の啓発に努めた。平成 25 年 11 月（2 年目）に
集団運動器検診会を実施し（血友病患者 11 名、血
友病リハビリテーション未経験 PT など多数参加）、
講義 2 題、検診、相談会を行った。これにより血友
病における関節障害の特徴が明らかになってきた。
装具も既存のものは適合しないことが示され、改良
に取り組んだ。脳梗塞等に比べると、患者数が稀少
であるため、リハビリテーション現場においても技
師（PT/OT）の十分な育成が行われていない現状が
判明した。3 年目は社会福祉法人「はばたき福祉事
業団」が主催した患者会において「運動機能計測」
を行い年齢による変化を解析した。計測は臨床経験
のある理学療法士 12 名が分担して実施した。

可動域制限を認めたのは、多い順に膝関節伸展、
股関節屈曲、足関節底屈、足関節背屈、肘関節屈曲、
肩関節屈曲の順であった。関節可動域の制限の頻度
は年齢と共に上昇した。

筋力は上肢では、ほとんどの項目で、年代が上昇
すると低下する傾向にあり、肩関節屈曲，外転、肘
関節屈曲、伸展、回内で、40 歳代群 -60 歳代群間、
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50 歳代群 -60 差代群間で有意に 60 歳代群の筋力が
低かった。下肢では、股関節屈曲、伸展、SLR、足
関節底屈では 40 歳代群 -60 歳代群間、50 歳代群 -60
差代群間で、足関節背屈では、40 歳代群 -60 歳代群
間で有意に 60 歳代群の筋力が低下していた。

歩 行 速 度 は 健 常 者 と の 比 率 は、40 歳 代 84.1 ±
0.34%、50 歳代 77.9 ± 0.29%、60 歳代 54.7 ± 0.07%
であり、年代が高くなると低い値を示した。40-60
歳代群間、50-60 歳代群間比較において、有意に 60
歳代群が低値を示した。歩幅は 40 歳代 88.7 ± 0.74%、
50 歳代 80.5 ± 0.29%、60 歳代 67.6 ± 0.08%であり、
年代が高くなると低い値を示した。

患者会における運動器調査結果から、「中高年血
友病患者の診療にあたって／ PT・OT のためのハン
ドブック 2015」を作成した。中高年の血友病症例の
診療に初めて携わる理学療法士・作業療法士のため
に、リハビリテーションの技法・注意点についてま
とめたものである。血友病に精通したリハビリテー
ションスタッフの育成に役立てたい。
サブテーマ 5 「HIV 感染血友病等患者の医療福祉と
精神的ケアにおける課題と連携に関する研究」（研
究分担者：大金、中根）：長期療養型の医療機関、
介護型施設、福祉制度を調査し、HIV 感染血友病患
者に対応できるか否かを検討した。「患者側の準備」
は、療養に関する不安の払拭や療養環境に対する興
味や関心を持てるように制度利用に対する知識習得
が必要であることが抽出された。「支援者側の対応」
について、患者視点を尊重した上での、支援特性の
把握、包括的モニタリングおよび支援方法の開発が
必要であることが抽出された。

支援領域の系統的整理に役立つ利用可能な制度一
覧を作成し、知識習得・情報提供を行うと共に、患
者自身で自己アセスメントを行えるように「自己ア
セスメントシート」を作成した。HIV 感染血友病等
患者の医療と福祉・介護の連携課題である情報収集
と支援評価を強化するために、医療用「情報収集・
療養支援アセスメントシート」及び福祉・介護用「情
報収集・療養支援アセスメントシート」、「連携先検
討シート」の 3 種のツールを作成し、「医療と福祉・
介護の連携に関するハンドブック」を作成した。介
護福祉職むけの患者受け入れ実践マニュアルとして
も利用できる。

精神医学的側面では。血液凝固因子製剤による
HIV 感染被害者の 52%以上が何らかの精神医学的問
題に加え（GHQ スコア 6 以上）、社会機能障害を抱
えていることが示された。身体的症状と不安と不眠
については中等度以上の問題であった。M.I.N.I. に
よる精神医学診断については、21 人（23.3%）にお

いて何らかの精神障害の診断が付与された。血液凝
固因子製剤による HIV 感染被害者の過半数（52%
以上）に何らかの精神医学的問題があることは、日
常生活機能にも負の要因として働き、悪循環が生じ
ている可能性がある。その長期ケアを円滑に行うた
め、2 年目に WHO による Education Package をもと
に、HIV 診療医向けに「HIV 診療における精神障害：
精神障害の診断治療のためのパッケージ」（暫定版）
を作成したが、最終年度において、HIV 感染血友病
患者聞き取り調査の内容を加味して改定し、完成版
を作製した。本パッケージは、HIV/HCV 重複感染
血友病患者の治療にあたる医療専門職を対象として
おり、その対応力向上に役立てることができると考
える。
サブテーマ 6 「HIV 感染血友病等患者に必要な高次
医療連携に関する研究」（研究分担者：潟永）：血液
凝固因子製剤による HIV 感染血友病患者が抱えてい
る長期療養と高齢化に伴う諸課題の中で、医療連携
にかかわる課題を、エイズ治療・研究開発センター

（ACC）に設置された血友病包括外来を一つのモデ
ルとして HIV 感染血友病患者の医療連携を検討し
た。ここでは HIV 専門医、血友病専門医、消化器内
科医、整形外科医、リハビリ医などによる血友病包
括医療を行って、患者から高い評価を得ている。

腰椎の骨密度は健常人とほぼ同等であるが、大腿
骨頸部の骨密度が著しく低下していた。大腿骨頸部
の骨粗鬆症の基準（T<-2.5）を満たす割合は、非血
友病患者で 39 人中 1 人（3%）に対して、血友病患
者で 67 人中 15 人（22%）と有意に高かった（χ 2
乗 p = 0.014）。骨減少症の基準（T<-1.0）を満たす
割合も、非血友病患者で 39 人中 23 人（59%）に対
して、血友病患者で 67 人中 55 人（82%）と有意に
高かった（χ 2 乗 p = 0.018）。放置すると大腿骨頸
部骨折を生じる危険性もあり、高齢者ではそれを契
機に寝たきりとなる状況も心配される。また冠動脈
CT を行い無症状であったにも拘らず、8 人中 3 人に
高度の狭窄を見出した（内 2 人に心臓カテーテル実
施）。

血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者は、血友
病、HCV の重複感染に加え、重篤な免疫不全状態
の後遺症、初期の抗 HIV 薬の副作用、高齢化など
が複雑に絡み合い、個々の感染者がそれぞれ独特な
病態にある。このため、主治医の専門領域以外の合
併症が、しばしば見落とされてしまう危険がある。
主治医には血液凝固因子製剤の使用法を十分に熟知
し、血友病性関節症の診療を的確に行い、急速にアッ
プデートする C 型肝炎治療の進歩をフォローし、多
剤耐性化した HIV を抑制しつつ副作用のなるべく
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少ない抗 HIV 療法を選択し、いわゆる生活習慣病
の診療も行い、メンタルヘルスもケアすることも要
求される。これらすべてを主治医一人で遂行するの
は容易ではないため、2 年目に「診療チェックシー
ト」を作成し、最終年度にはその「解説書」を作成
した。項目は、肝疾患、心疾患、腎疾患、耐糖能異常・
高脂血症、骨疾患、血友病性関節症、歩行と ADL、
認知機能障害、抑うつ、免疫不全、にわたり、各項
目を背景・検査・対応にわけて解説し、専門医への
相談のタイミングや診療判断の流れ図等を付けた。
全国の関連医療機関に配布する。

D. 考　察

本研究により、HIV 感染血友病等患者から直接、
健康状態・日常生活実態に関する情報を収集し、患
者のニーズを知ることができ、医療、看護、ケア、
介護、支援等に結び付ける視点を明確にすることが
出来た。例えば、「日常活動動作の困難」、「支援基
盤の脆弱性」、「困難の表出の自己抑制」、「地域背景」、

「医療情報格差」、「治療意欲の減退」、「生きる喜び
の減退」等の類型が抽出されこと、年齢と共に関節
機能・筋力が急速に低下していること、従って、身
体機能リハビリテーションが必要であること、介護・
長期療養の必要性が予期されること、GHQ 28 の解
析から血友病による身体的障害が精神面に強く影響
していること、自殺のリスクのある人も認められた
こと、全国の拠点病院の調査から、C 型慢性肝炎・
肝硬変の状況が深刻化していること、などが注目さ
れ、これらに対する対応・対策に重点を置いて検討
を進めた。

ICF generic set 7 項目を用い生活困難度を年齢別に
解析した結果、ICF スコアが 50 歳以降、J 字型に大
きく上昇（悪化）していることが示された。その傾
向は歩行、移動、痛みの感覚で顕著であり、関節症
悪化の予防や装具の使用などを含めたリハビリテー
ションにより、痛みの軽減や歩行障害を改善して行
くことが、生活機能の回復にも就労にも重要である
ことが裏付けられた。年齢による生活機能の低下の
実態は、リハビリテーション専門医による関節可動
域測定、四肢の筋力測定、歩行能力測定でも 50 歳代、
60 歳代と年齢が進むにつれて低下していることが客
観的に裏付けられた。

今後、この傾向が年々進むことを考えると、リハ
ビリテーションにより関節機能低下や筋力低下の予
防と共に、訪問看護ステーションを活用した在宅介
護や長期療養施設の受け入れ体制の整備を急ぐ必要
がある。リハビリテーションの具体的な取り組みと

して、血友病性関節症のリハビリテーションは必要
であるにもかかわらず、これまで放置されてきたこ
とからその普及を目指した。今回の検討から、血友
病性関節症による日常生活活動の制約が精神面にも
影響していることが明らかにされた。現状では血友
病患者のリハビリテーションの経験を持つ PT・OT
は非常に少なく、積極的に育成して行く必要がある
ことから、血友病関節症のリハビリテーションを全
国的に広めるために、「中高年血友病患者の診療に
あたって／ PT・OT のためのハンドブック 2015」を
作成した。今後、これを普及することにより血友病
患者のリハビリテーションの全国的レベルアップに
繋がると期待される。

在宅介護や長期療養施設の受け入れ体制の整備に
関する具体的な取り組みとして、HIV 感染血友病等
患者の医療と福祉・介護の連携課題である情報収集
と支援評価を強化するために、医療用「情報収集・
療養支援アセスメントシート」及び福祉・介護用「情
報収集・療養支援アセスメントシート」、「連携先検
討シート」の 3 種のツールを作成し、「医療と福祉・
介護の連携に関するハンドブック」を作成した。こ
れらを活用し、訪問看護ステーション、長期療養施
設の理解を深めて行くことが大切である。

患者自身も「困難の表出の自己抑制」、「治療意欲
の減退」、「生きる喜びの減退」など内向的志向が強
いことから、積極的に疾病の自己管理の意識を持ち、
病態の悪化を防止するために意欲的に取り組む姿勢
が必要であることも明らかとなった。この点に着目
した具体的な取り組みとして、日常生活や受診時等
のアドバイスを盛り込んだ「患者が行うチェック
チェック」を作成した。

HIV/HCV 重複感染の克服も重要な課題である。
現在、血友病患者の約半数が慢性肝炎あるいは肝硬
変であり、この内、肝細胞がん保有例が 9 例と言う
深刻な状況である。最近 2 年間で 13 名が肝疾患で
亡くなっている。C 型慢性肝炎の克服と格差の無い
HIV/HCV 診療を目指した C 型慢性肝炎の進行度評
価の標準化の検討を行い、肝臓専門医に適切な時期
に紹介するための「HIV/HCV 重複感染患者におけ
る C 型慢性肝炎の進行度評価ガイドライン」が作
成できた。これにより、手遅れとなる前の適切な時
期に肝移植や食道静脈瘤の治療が行われるようにな
り、医療格差、地域格差の解消に役立つものと期待
される。

また、最近、HCV のプロテアーゼ阻害薬や RNA
ポリメラーゼ阻害薬、複合体形成阻害薬が次々と開
発されつつあり、臨床試験において極めて良好な治
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療成績が示されている。これら新規の direct acting 
agents（DAA）による治療をできるだけ早期にかつ
的確に開始できるようにする必要がある。HCV 単
独感染例 10 例、HIV/HCV 重複感染例 11 例におい
てプロテアーゼ阻害薬に耐性となる部位（NS3 領域）
のアミノ酸変異を調べた結果、シメプレビル中等度
～高度耐性をもたらす遺伝子変異を認めた症例は存
在せず、軽度耐性をもたらす遺伝子変異としては
Q80K を重複感染例の 2 例、Q80R を単独感染例の 2
例に認めたのみであった。今後、使用可能となる新
しい DAA が承認され次第、直ちに始められるよう
準備中である。

精神医学的側面では血液凝固因子製剤による HIV
感染被害者の 52%以上に何らかの精神医学的問題

（GHQ スコア 6 以上）があったことから、HIV 診療
医のための「HIV 診療における精神障害：精神障害
の診断治療のためのパッケージ」を完成させ、患者
の生活機能の改善の一助とした。

血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者は、血友
病、HCV の重複感染に加え、重篤な免疫不全状態
の後遺症、初期の抗 HIV 薬の副作用、高齢化などが
複雑に絡み合い、個々の感染者がそれぞれ独特な病
態にある。これらすべてを主治医一人で遂行するの
は容易ではないため、2 年目に作成した「診療チェッ
クシート」の「解説書」を作成した。記載が具体的
で分かりよく、医療格差、地域格差の解消に役立つ
ものと期待される。

この様に、本研究においては患者の実態調査から
浮き彫りにされた諸問題を、多方面から検討し、多
くのガイドライン等を作成した。これらの成果を全
国の HIV 診療拠点病院のみならず、血友病の診療に
携わっている多くの医療機関に送付し、あるいは研
究班の報告書 Web（API-Net）を通じ、周知して行
くこととしている。

E. 結　論

  •	 50 歳以降、歩行、移動、痛みの感覚等の ICF ス
コアが J 字型に大きく上昇（悪化）していること
が示された。年齢による生活機能の低下は、リ
ハビリテーション専門医による関節可動域測定、
四肢の筋力測定、歩行能力測定で客観的に裏付
けられた。

  •	 患者の自己管理能力を高め、意欲をもって療養
を継続できるよう「患者が行うチェックチェッ
ク」を作成した。

  •	 適切なリハビリテーションにより、関節機能低
下を予防・改善して行くことが重要である。血
友病関節症のリハビリテーションを全国的に広

めるために、マニュアル「中高年血友病患者の
診療にあたって／ PT・OT のためのハンドブッ
ク 2015」を作成した。

  •	 要支援・要介護者が増えることを見越し、HIV
感染血友病等患者の医療と福祉・介護の連携を
強化するために、医療用及び福祉・介護用の「情
報収集・療養支援アセスメントシート」と「連
携先検討シート」並びに「医療と福祉・介護の
連携に関するハンドブック」を作成した。今後、
これらを活用し、訪問看護ステーションや介護・
福祉職が介在した在宅看護・介護や長期療養体
制の整備を急ぐ必要がある。

  •	 HIV 診療医のための「HIV 診療における精神障害：
精神障害の診断治療のためのパッケージ」を作
成した。

  •	 全国の拠点病院の調査から、血友病患者が深刻
な状況であることが示された。HIV 感染に重複
した C 型慢性肝炎は進行が早いことから、肝臓
専門医に早めに紹介する必要があり、目安とし
て「HIV/HCV 重複感染患者における C 型慢性肝
炎の進行度評価ガイドライン」を作成した。

  •	 HIV 感染血友病患者の多彩な症状・合併症・併
存症を見落としなく診療し、臨機応変に専門医
に紹介する必要がある。そのための「診療チェッ
クシート」およびその「解説書」を作成した。

以上、HIV 感染血友病等患者の診療・支援・ケア
が地域格差、医療格差なくおこなわれるようにする
ため、多くのマニュアル、ガイドライン、チェック
シート等の研究成果物を作成し、全国に配布すると
共に、Web に公開した。
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