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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、精神的な問題等々の解決策も不十分な状況が続いている。患者参加型で患者の
実態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
組みを早急に確立することを目指して研究した。

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。質的分析により、患者が抱える困難の類型では頻度
の高いものから順に「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」等が抽出さ
れた。精神健康調査票 GHQ-28 スコア 6 点以上を精神的健康が不良とした場合、多変量
解析で血友病による日常生活や通院の支障があると、精神的健康が不良になりやすいとい
う傾向が認められ、リハビリテーション等の対策の必要性が裏付けられた。全国の拠点病
院の調査の結果、全体で 407 例の薬害エイズ患者の情報が得られ（生存薬害エイズ患者、
推定 715 例の 56.9%に相当）、HCV については全体の 56%が自然治癒もしくはインター
フェロン治療により治癒している一方、121 人の慢性肝炎および 57 人の肝硬変患者（重
複なし）が報告され、その内 Child B 以上が 20 例、肝癌発症が 9 例であった。既に亡く
なられた方もあり、最善の医療を提供する必要がある。

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することとした。今年度は倫理審
査委員会などがあり、まだ、十分データが集まっていないが、非侵襲的検査である ARFI

（Acoustic Radiation Force Impulse Imaging）による肝の硬度の検査を行い、門脈圧
亢進症の所見が強いこと、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、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
示された。また、先行研究を含め研究期間中に 2 回肝機能評価を施行した患者が 9 例あり、
8 例は Child 分類 A を維持していたが、1 例が Child-B に低下（期間 27 か月）し脳死肝
移植へ登録した。また別の 1 例が肝細胞癌を発症（期間 22 か月）し治療を計画すること
となった。

3． HIV ／ HCV重複感染者における新規抗HCV療法の効果の予測：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。NS3 領域に関しては、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。こうした症例ではプロテアーゼ阻害薬／ NS5A 阻
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害薬の 2 剤併用療法の際、治療が不十分となる可能性がある。次年度以降、血友病患者の
HCV について解析する。

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。患者 18 名、33 関節に対する装具の対応を行い、
ADL の改善が得られた。血友病性関節症と共通性のある「ポリオ患者の相談会」（産業医大）
を視察した。

5．HIV 感染血友病等患者に適した医療福祉の在り方と精神的ケアにおける課題と連携に
関する研究：今年度は支援領域で利用可能な制度一覧を作成し、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「アセスメントシート」を作成した。
更に、標準化された評価尺度を用いて日本における 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。大うつ病エピソードの有病率が高いこと
が示され、感情障害、不安障害が多かった。さらに自殺のリスクが軽症も含めると 17 人

（18.9%）に認められた。

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。平
成 24 年は、リハビリテーション科と整形外科への紹介が必要であった。HIV 感染血友病
患者では、それ以外の HIV 感染者と比べて腰椎の骨密度はほぼ同等であるが、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。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）。

研究分担者

柿沼　章子	 （社会福祉法人はばたき福祉事業団　事務局長）
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）
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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）
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　助教）
三田　英治	 （国立病院機構大阪医療センター消化器科　科長）
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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
る上記のような諸問題を解決・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
けて作業をするが、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。
サブテーマ1. 全国の HIV 感染血友病等患者の健康状

態・日常生活の実態調査：HIV 感染血友病等患者の
健康状態・日常生活状況を複数の手法（手法 a. 訪問・
聞き取り調査。手法 b. タブレット型 PC（i-Pad）を
用いた生活状況調査。手法 c. M-BIT チップを用いた
生活リズムの見守り）で調査し、患者の実態とニー
ズを明らかにし、また、全国の薬害エイズ患者の、
HCV 肝炎の状況を調査する。
サブテーマ2. C 型慢性肝炎の進行度評価の標準化に関

する研究：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多施設で C 型慢
性肝炎の進行度を評価する。受検者の利便性を考え、
将来的に患者がどこでも同様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。
また、長崎大学、東京大学、日本赤十字医療センター
等の移植外科と連携し、肝がんの手術適応や肝移植
の適応について迅速な判断をする。

サブテーマ3. HIV/HCV 重複感染者における新規抗

HCV 療法の効果予測に関する研究：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し、患者が持つ HCV に応
じたテイラーメイド医療に資する。
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：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。関
節機能の評価と安全な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を行い、運動能力の維
持・ADL の改善を目指す。
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：HIV 感染
血友病等患者に適した医療福祉の在り方と、そのた
めの社会的資源を調査すると共に、精神的ケアにお
ける課題と連携に関する研究を行なう。
サブテーマ6. HIV 感染血友病等患者に必要な高次医

療の連携に関する研究：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
する。

（倫理面への配慮）
HIV 感染血友病等患者の聞き取り調査を初めとす

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

C. 研究結果

平成 24 年 5 月に第一回班会議を行い、今後の計
画等につき協議した。11 月にはグループ長会議を
行い進捗状況を確認し、サブグループ間の連携をは
かった。平成 25 年 2 月に第 2 回班会議を行い成果
をまとめた。

サブテーマ1. 全国の HIV 感染血友病等患者の健康状

態・日常生活の実態調査で分担研究者柿沼は、先行
研究を含め 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表 1 に示すように、「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。
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「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。

i-Pad による双方向性調査は 40 名に実施した。対
象者の年齢は 30 代 16 名、40 代 12 名、50 代 9 名、
60 代 3 名であった。主観的健康観尺度（self-rated 
health: SRH）による評価では平均 2.7 で、年齢群に
よる有意差は認められなかった（range1-5、値が大
きいほど状態が悪いことを示す）。生活上の困難 10
項目中全ての項目がSRHに影響を与える要因であっ
た。M-BIT による検討では 8 名中 6 名に低活動性日
が見られた。

分担研究者田中は、平成 22 年 9 月～ 12 月に社会
福祉法人はばたき福祉事業団が HIV 感染血友病等患
者 87 人（男性 86 人、女性 1 人、平均年齢：43.0 ± 9.0
歳）に対して行った一人当たり数時間に及ぶ聞き取
り調査の結果をデータベース化し、1）対象者の特
性および日常生活状況、2）血友病・HIV・HCV 感
染等の健康状態、3）経済状況および将来の展望の
各項目を設定し、量的データに変換・抽出したうえ
で集計・解析を行った。

対象者 87 人中、現時点での就業率は 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。

HIV 治療薬の副作用について 64%があったと答え
ており、リポジストロフィーを発症している者は全
体の 47%であった。肝硬変や慢性肝炎などの「異常
がある」と答えた者が全体の 52%を占め、インター
フェロン治療を受療したものは 49%であった。血友
病により肘や足首などの関節に異常があると答えた
者は全体の 77%であった。

対象者が求めるサポートでは「医療体制の発展」
が最も多く全体の 37%であった。その中では「医療
従事者への HIV・HCV 重複感染と血友病に関する
十分な知識を求める」34%、「診療科間での連携を
してほしい」22%など医療体制の改善を求める意見
が多かった。

GHQ28（ 精 神 健 康 調 査 票 General Health 
Questionnaire- 28）スコア 6 点以上を精神的健康が
不良と設定し、対象者の背景、健康上の問題、経済
状況や手当受給に関する 37 項目と精神的健康の関
連性を多変量解析により検討した結果、「血友病に
より日常生活に支障がある」と答えた者は 10.13 倍

（95% CI: 2.29 〜 61.7）、「ここ 1 か月で体調面に問
題があった」と答えた者は 6.08 倍（95% CI: 1.42 〜
34.0）、「通院時に困難がある」と答えた者は 5.69 倍

（95% CI: 1.28 〜 32.96）、それぞれそうでないもの
と比較して、精神的健康が不良になりやすいという
傾向が認められた。このことから血友病のリハビリ
テーションのための環境整備が精神的健康を維持す
るために必要と考えられた。

分担研究者照屋は、全国の拠点病院に調査を依頼
し、通院中の HIV 感染血友病患者の健康状況を調査
し以下の結果を得た。
・全体で 407 例の薬害エイズ患者の情報が得られた。
これは生存薬害エイズ患者（推定 715 例）の 56.9%
に相当した。
・表 2 に示すように、HCV については全体の 56%が
自然治癒もしくはインターフェロン治療により治癒
していたが、121 人の慢性肝炎および 57 人の肝硬変
患者（重複なし）が報告された。慢性肝炎例のうち
半数は活動性肝炎であり、肝硬変のうち Child B 以
上が 20 例、9 例は肝癌を発症していた。過去 2 年間
(2009年10月～2012年9月)で15例が死亡しており、
4 例 (26.7% ) は肝不全が死因であった。食道静脈瘤
は 39 例が報告され、うち 13 例は治療介入が行われ
ていた。このように、HCV 感染症の状況は深刻化
していた。	

サブテーマ2 . C 型慢性肝炎の進行度評価の標準化に

関する研究で分担研究者江口らは、先行研究におい
て、血液生化学検査では肝機能は保たれていても、
画像検査や肝予備能検査でみると、見かけ以上に
門脈圧亢進症の所見が強いことを示した。本年度、

n %
 困難の表出の自己抑制 16 17.0

 治療意欲の減退 5 5.3

 生きる喜びの減退 3 3.2

 医療情報格差 9 9.6

 地域背景 15 16.0

 支援基盤の脆弱性 21 22.3

 日常活動動作の困難 22 23.4

（重複なし） 例数

自然治癒 81

IFN で治癒 145

慢性肝炎 121 活動性肝炎 :63 例
肝がん発症 :9 例
肝硬変：Child A 37 例、
B 15 例、C 5 例肝硬変 57

未把握 3

合　計 407

　　　　　　 表 1　困難の類型　　　　　　　　（n=94）

表2．HIV/HCV重複感染血友病患者の肝炎の状況　（n=407）
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さらに非侵襲的に検査可能である ARFI（Acoustic 
Radiation Force Impulse Imaging）による肝の硬度の
検査行い、門脈圧亢進症の所見が強いこと、トラン
スアミナーゼやビリルビン値、血小板数とは相関が
みられなかったが、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。また、研
究期間中に 2 回検診を施行した患者が 9 例あり、8
例は Child 分類 A を維持していたが、1 例が Child B
に低下（1 回目 -2 回目の期間 27 か月）し、脳死肝
移植へ登録した。また別の 1 例が肝右葉に門脈腫瘍
栓を伴う肝細胞癌を発症（期間 22 か月）し、治療
を計画することとなった。

国立国際医療研究センターより 59 例の結果が報
告され、総ビリルビン 0.9 mg/dl（0.3-4.3）、アルブ
ミン 4.5 g/dL (2.0-5.3)、と肝機能はやはり保たれて
いるものの血小板数 17.1 万 / μ L（4.7 万 -34.0 万）
で 24 例（41%）が 15 万 / μ L 以下であった。

サブテーマ 3. HIV/HCV 重複感染者における新規抗

HCV 療法の効果予測に関する研究で分担研究者四柳
は、HCV genotype 1 の薬剤耐性に関与する NS3/4A、
NS5A/5B を増幅する系を構築した。

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。NS3
領域に関しては、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。ま
た、NS5A 領域に関しては、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。こうした症例ではプロテ
アーゼ阻害薬／ NS5A 阻害薬の 2 剤併用療法の際、
minor clone が残り、治療が不十分となる可能性があ
る。今後は HIV/HCV 重複感染例でもこの 2 部位に
関して検討を進める予定である。

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で分担研究者藤谷は、患者 18 名、
33 関節に対する装具の対応を行い、ADL の改善が
みられた。患者会にも出席し講演を行い、各種相談
に応じた。血友病性関節症と共通性のある「ポリオ
患者の相談会」（産業医大）を視察した。

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で分担
研究者大金は、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。

コーディネーション事例（9 事例）より、HIV 感
染血友病患者の医療福祉の連携に関する課題とし
て、a.「制度利用の問題」、b.「患者側の準備」、c.「支
援者側の対応」の 3 つが抽出された。「制度利用の
問題」は、血友病特有の関節障害の症状に関し、障
害区分認定の判定や入院中の医療区分・ADL 区分
について安易に軽症と判断される懸念が抽出され
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。

連携の課題としては、就労や社会参加の視点の導
入、体力や生活機能の予防的視点、機能維持・回復
の視点より、セルフマネジメント支援の重要性が示
唆された。以上に基づき、今年度の具体的取組みと
して、患者教育の側面から、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「アセスメントシート」を作成し
た。

分担研究者中根は、標準化された評価尺度を用い
て日本における HIV/HCV 重複感染血友病患者の精
神医学的問題を解析した。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、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。中でも、大うつ病エピソード
の有病率は高いことが示され、感情障害、不安障害
が多かった。さらに自殺のリスクについては、軽症
も含めると 17 人（18.9%）について認め、自殺のリ
スクも大きいことが懸念される。

このように HIV/HCV 重複感染血友病患者の多く
は、身体疾患に伴う身体的・社会的機能の制限があ
り、加えて不安、不眠、感情障害などの精神医学的
問題も多く抱えて生活している深刻な状況であるこ
とが示唆された。このため、精神保健の観点からも
HIV/HCV 重複感染血友病患者の包括的な長期療養
システムの構築が望まれる。

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で分担研究者潟永は、血液製剤
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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。

平成 24 年は、ACC 医師による HIV 専門診療がの
べ 188 例、血友病専門医による血友病関節症等の診
療が 87 例である。血友病専門医からリハビリテー
ション科専門医への紹介は 4 例、整形外科専門医へ
の紹介も 1 例あった。

HIV 感染血友病患者では、それ以外の HIV 感染
者と比べて、腰椎の骨密度はほぼ同等であるが、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）。HIV 感染者では破骨
細胞が活性化しており、それが骨密度の低下を招い
ているという説が文献的に出されている。

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）。

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、高次の医療、看護、
ケア、介護、支援等に結び付けるきっかけが得られ
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、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が 18.9%について認
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、これらに対する対策の策定が急務であ
る。

また、対象者が求めるサポートでは「医療体制の
発展」が最も多く全体の 37%であった。その中では

「医療従事者への HIV・HCV 重複感染と血友病に関
する十分な知識を求める」、「診療科間での連携をし
てほしい」など医療体制の改善を求める意見が多く、
まさにこの研究班の目指すところと一致した。

C 型慢性肝炎の進行度評価の標準化のプロスペク
ティブ研究については今年度スタートしたばかり
で、倫理審査委員会の遅れもありまだ十分解析でき
ていないが、HCV 単独感染例に比し、肝の線維化
が進行していることが示唆されたことや、実際の拠
点病院の患者の実態が深刻化していることから、血
友病患者の予後を決める最も重要な疾患である肝
炎・肝硬変については、肝臓専門医との連携が不可
欠で、「C 型慢性肝炎の進行度評価の標準化」の結
果を至急まとめ、全国規模で連携強化を推進する必
要がある。これに関連し、新規抗 HCV 療法の効果
予測に関する研究は tailor-made 医療に繋がるもので
あり、今後の進展に期待している。

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。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
たので、リハビリテーションは更に推進すべき分野
である。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 は非常に少なく、ガイドラインの
作成は喫緊の課題と考えられる。

医療の連携の必要性は上記の C 型慢性肝炎、リハ
ビリテーション、精神的ケアにとどまらず、多岐に
わたることが明らかになった。例えば、今回の研究
班では、運動量が少ないせいか、自覚症状が無いに
もかかわらず冠動脈狭窄が思いのほか進行している
例の有ることが示され、糖質代謝、脂質代謝の専門
家との連携、循環器内科との連携も必要と考えられ
る。また、骨量の減少は深刻であり、整形外科の早
期の対応が求められる結果となった。HIV 感染血友
病等患者に著しく高頻度に認められた大腿骨頸部の
骨密度の低下は、HIV 感染、長期に渡る抗 HIV 療法、
更に、血友病関節症による歩行・運動などの加重機
会の減少が原因と思われる。今後の長期療養におい
て、大腿骨頸部骨折が多発してくる危険性が高く注
意を要する。高齢で大腿骨頚部骨折を起こした場合、
手術に伴う入院で寝たきりになる可能性も考えられ
る。寝たきりの HIV 感染者の受け入れ施設がない現
状を考えると、HIV 感染血友病患者をケアしている
医療機関にとって、大きな脅威となってくると思わ
れる。

E. 結 論

患者の実態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
を早急に確立することを目指して研究し下記の結果
を得た。
・患者が直面している困難の類型では頻度の高いも
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のから順に「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。これらを是正する対
策が必要である。
・対象者が求めるサポートでは「医療体制の発展」
が最も多く、その内容としては「医療従事者への
HIV・HCV 重複感染と血友病に関する十分な知識を
求める」、「診療科間での連携を求める」などであり、
この研究班の目的に合致していた。
・HIV 感染被害者の半数以上が何らかの精神医学的
問題に加え、社会機能障害を抱えており、約 4 分の
1 に何らかの精神障害の診断が付与された。自殺の
リスクも約 20％に認められた。
・血友病による日常生活や通院の支障があると、精
神的健康が不良になりやすいという傾向が認めら
れ、リハビリテーション等の対策の必要性が裏付け
られた。
・情報の得られた 407 例の HIV/HCV 重複感染血友
病等患者の内、HCV については 226 人が自然治癒
もしくはインターフェロン治療により治癒している
一方、121 人の慢性肝炎および 57 人の肝硬変患者（重
複なし）が報告され、その内 Child B 以上が 20 例、
肝癌発症が 9 例であった。
・先行研究を含め研究期間中に 2 回肝機能評価を施
行した患者が 9 例あり、8 例は Child 分類 A を維持
していたが、1 例が Child B に低下（期間 27 か月）
し脳死肝移植へ登録した。また別の 1 例が肝細胞癌
を発症（期間 22 か月）した。
・未治療の C 型慢性肝炎例でもプロテアーゼ阻害薬
／ NS5A 阻害薬の 2 剤に同時耐性を示す minor clone
を有する症例が認められた。併用療法の際、治療が
不十分となる可能性が懸念される結果であった。
・HIV 感染血友病患者では、それ以外の HIV 感染者
と比べて腰椎の骨密度はほぼ同等であるが、大腿骨
頸部の骨密度が著しく低下していた。
・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。

このような結果から、精神的ケアを含めた多彩な医
療連携と医療福祉支援が必要であることが浮き彫り
になった。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・情報提供を行った。

F. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

　なし。

�
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研究要旨　

総 括 報 告

全国のHIV感染血友病等患者の健康状態・日常生活の実態調査サブテーマ 1

C型慢性肝炎の進行度評価の標準化に関する研究サブテーマ 2

新規抗HCV療法の効果予測に関する研究サブテーマ 3

血友病性関節症等のリハビリテーション技法に関する研究サブテーマ 4

HIV感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケアにおける課題と連携に関する研究サブテーマ 5

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サブテーマ 6

全国の HIV 感染血友病等患者の健康状態・
日常生活の実態調査

分担研究者

柿沼   章子	 社会福祉法人はばたき福祉事業団

研究協力者

岩野   友里	 財団法人エイズ予防財団　リサーチレジデント

東郷   道太	 財団法人エイズ予防財団　リサーチレジデント

久地井寿哉	 社会福祉法人はばたき福祉事業団　研究員

【目的】全国の HIV 感染血友病等患者の健康状態・日常生活の実態を複数の手法を用い、
患者の生の声から生活実態とニーズを調査し、困難の類型化や生活の活動性について、
HIV 感染被害の社会的特殊性を踏まえ心理社会学的評価を行う。さらに、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課題を抽出する。

【方法】以下の手法 a ～ c を用い、日常生活のモニタリング調査を実施した。複数領域の
研究者、当事者による協働においてケース分析を行い、系統的に課題抽出・統合を行った。
手法 a. 訪問・聞き取り調査：新たに対象者 4 名を調査し、すでに調査済みの 90 名と合
わせ計 94 名のデータの精査・困難類型の分析を実施。さらなる接近困難層の存在が明ら
かになり、新たなアプローチとして集団面接手法による調査を計 3 回行い 45 名の調査協
力者による集団面接を実施した。手法 b. タブレット型 PC（i-Pad）を用いた生活状況調
査：i-Pad を入力端末として活用した、毎日の自己観察記録による縦断調査。40 名を対象、
分析対象は継続的な自己観察記録の得られた 36 名。生命予後や生活機能の予測妥当性を
持つ SRH（主観的健康観）尺度（5 件法 1 項目）ほか、生活上の困難 10 項目、アドヒ
アランス（HIV 薬・HCV 薬・血液製剤）3 項目について期間平均を代表値とし分析した。
期間 2012 年 6 月～ 11 月。手法 c. M-bit チップを用いた個別患者の生活モニタリング
調査を計 10 名実施、記録の得られた 8 名を分析対象とし、生活活動性評価を実施した。

【結果】1）手法 a：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以下の
困難類型が抽出された。「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」2）手法 b：対象者
の属性 30 代 16 名、40 代 12 名、50 代 9 名、60 代 3 名。観察期間における自己観
察日の収率は77.5%。主観的健康観尺度：平均2.7、年齢群による有意差なし。（range1-5、
値が大きいほど状態が悪いことを示す。参考：SRH 値 2.4、2.8（それぞれ 30 ～ 39 歳、
60 歳～ 64 歳、平成 22 年厚生労働省国民生活基礎調査）。生活上の困難 10 項目中全て
の項目が SRH に影響を与える要因であった。3）手法 c：8 名中 6 名に低活動性日が見
られた。

【考察】困難類型より、接近困難層の共通した患者背景として生活機能・社会的機能の低下、
HIV 感染被害の社会的特殊性を反映した健康意識の支援特性が示唆された。支援設計にお
ける課題として、0 次アセスメント※の強化、専門家および非専門家の協働・機能連携の
必要性について支援設計案および支援体制案を提言した。
 

a
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A. はじめに

1 背景
血液製剤による HIV 感染では感染後約 30 年が

経過し、HCV の重複感染による肝機能の低下、抗
HIV 療法の血友病も含む長期副作用、長期療養と高
齢化に伴う多くの課題などが深刻化してきている。

これらの問題を抱えた被害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、被害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。

また、血液製剤による HIV 感染被害者には、疾病
のもつ社会的課題の特殊性に十分配慮する必要があ
る。過去の HIV 薬害被害の教訓は、支援科学として
の医療、看護、ケア、介護等を包括する多角的な視
点を欠いたために、HIV 感染被害の拡大や、その後
の対策の遅れを招いた。そのため、接近困難層含む
対象者へのアプローチ、被害者の現状と困難経験の
明確化、生活に関する影響などの心理社会的影響の
評価や、患者自身の健康状態についての患者自身に
よる評価方法の確立など、今後の長期療養を推進す
る上での課題と考えられる。これらは、これまで医
療パターナリズムを解決する上での問題としても議
論は行われてきたものの、解決策としての具体的な
支援方法は十分に焦点化されてこなかった経緯があ
る。

医療分野での患者の視点の導入は、ともすれば医
療紛争の予防といった論調に流されがちであるが、
意義は当事者・家族からの「被害患者の寿命は短い。
迅速な対応を！」との声に後押しされる患者・家族
等支援者も含めた協働・機能連携の確立にあると考
えられる。戦略的研究の位置づけによって、患者の
支援特性を多角的に明らかにし、今後の治療・長期
療養支援に必要となる科学的・論理的・実践的な枠
組みが必要である。

2　本研究の目的
1）全国の HIV 感染血友病等患者の健康状態・日常
生活の実態を複数の手法を用い、患者の生の声から
生活実態とニーズを明らかにし、今後の生活活動性
の低下に備える。
2）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課題を抽出する。

2-1　本研究の特色

HIV 感染血友病等患者が抱えているこれら諸問
題の解決・改善を目指し、長期にわたり安心して最

高の医療や福祉等による療養に専念できる体制を整
備・確保することを目的としている。患者のニーズ
を知るために、患者から直接、健康状態・日常生活
実態に関する情報の提供を受け、医療、看護、ケア、
介護、支援等に結び付ける患者参加型の研究である
ことが大きな特色と言える。

3　本報告における用語の定義
※ 1）0 次アセスメント

専門家および非専門家の協働・機能連携に基づき、
生活実態・課題の初動調査、課題発見と調査結果の
フィードバック等を効果的に普及させるための一連
の調査デザイン。科学的にデザインされた質の高い
研究を目指しつつ、疾病のもつ社会的課題の特殊性
や社会的集積性、接近困難性などの心理社会的な評
価、および調査フィールドの継続的なケアを行う。
従来、科学研究において、大規模研究、エビデンス
レベルの高い研究が重要視されてきたが、医療の高
度化、社会的コミュニケーションの複雑化などによ
り、今後一層、支援脆弱性に対する施策が必要とさ
れることから、政策的課題の解決をめざすための患
者の視点の導入、アウトカム探索、コミュニティ組
織化による介入を含む継続的な基礎研究として、本
研究によって新たに一連のアセスメントを「0 次ア
セスメント」と定義し、位置づけた。

※ 2）主観的健康観

（self-rated health：SRH）
生命予後や生活機能を予測する因子として、個人

レベルの健康状況を、対象者の内的基準に基づき測
定する指標として、主観的健康感（self-rated health）
尺度がある。

専門家による QOL 評価（外的基準）を補完し、
各個人の QOL に直結する指標であることから、政
策アウトカムとして採用されている。米国では 1972
年以降の National Health Interview Survey の調査項目
に主観的健康観尺度が調査項目として導入されてい
るほか、わが国では国民生活基礎調査に 1986 年以
降主観的健康観尺度として導入され現在に至る。

※ 3）システム合理性およびコミュニケーション合

理性

血液製剤による HIV 感染被害者の社会的課題の特
殊性として、その QOL の構造が、高度に複雑であ
ることがあげられる。HIV 薬害被害の特徴的な背景
として、1）支援基盤に脆弱性のある少数集団に被
害が集中していること、2）高価な薬剤・高度な治
療を必要とすること、3）差別偏見や社会的疎外の
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問題があること、などがある。それゆえ、生活上の
困難を系統的に定義することが難しく、かつ課題克
服のための意思決定の内的・外的基準が常に不安定
であることが特徴である。HIV 医療体制としては、
薬害 HIV 裁判において国との和解（1996 年）を契
機に、患者・家族・遺族の声を反映して、救済医療
の一環として、包括的なケアの実現と高度な調整を
支援するコーディネーターナースが全国のブロック
拠点病院を中心に重点配置されている。

B. 研究方法

以下の手法 a ～ c を用い、日常生活のモニタリン
グ調査を実施した。複数領域の研究者、当事者によ
る協働においてケース分析を行い、系統的に課題抽
出・統合を行った。
手法 a. 訪問・聞き取り調査：質問項目は、日常生活
状況、健康状態、経済状態、将来の展望を中心に、
約 2 時間の半構造化面接を行った。新たに対象者 4
名を加え、計 94 名のデータの精査・困難類型の分
析を実施。さらなる接近困難層の存在が明らかにな
り、新たなアプローチとして集団面接手法による調
査を計 3 回行い 45 名の調査協力者による集団面接
を実施した。
手法 b. タブレット型 PC（i-Pad）を用いた生活状況
調査：はばたき福祉事業団所有の i-Pad を患者に貸
与し、毎日の自己観察記録による縦断調査を行った。
40 名を対象、分析対象は継続的な自己観察記録の得
られた 36 名とした。調査項目は、生命予後や生活
機能の予測妥当性を持つ SRH（主観的健康観）尺度

（5 件法 1 項目）ほか、ストレスフルライフイベント
10 項目（1. 食欲、2. 疲れ、3. 睡眠、4. 発熱、5. 下痢、

6. イライラ感、7. 歯の調子、8. 変な夢を見たか、9. 気
分、10. 膨満感）、アドヒアランス（HIV 薬・HCV 薬・
血液製剤）3 項目について期間平均を代表値とし分
析した。
調査期間：2012 年 6 月～ 11 月。
手法 c. M-bit チップを用いた個別患者の生活モニタ
リング調査を計 10 名実施、記録の得られた 8 名を
分析対象とし、生活活動性評価を実施した。
調査期間：2012 年 6 月～ 11 月のうちの任意の 168
時間（7 日間）の連続測定

＜倫理的配慮＞

血友病 HIV 感染被害者の聞き取り調査対象者、個
別の症例評価、についてエイズ予防財団の倫理委員
会に提出し、承認を受けた。（公益財団法人エイズ
予防財団倫理審査委員会、「疫学研究に関する倫理
指針」及び「臨床研究に関する倫理指針」承認番号：
公エ予 240821 号、承認日：平成 24 年 8 月 1 日）。
調査対象者にはインフォームドコンセントによる同
意を書面で得た。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

1）手法 a 訪問・聞き取り調査、患者訪問に関する

研究結果

新たに対象者4名を加え、計94名のデータの精査・
困難類型の分析を行った。調査対象者 94 名の属性・
を（表 1）に示す。薬害 HIV 被害者の主要年齢層は
30 代・40 代であった。

図1　ipad の操作画面
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質的分析により、患者自身の困難と患者を取り巻
く状況により以下の困難類型が抽出された。（表 2：
重複回答あり）。次に典型的な重複困難事例を抽出
するため、帰納的な手続き（理論的サンプリング）
を行い、6 事例を得た。（表 3）

こうした分析手続きの後、さらなる接近困難層の
存在が明らかになり、新たなアプローチとして集団
面接手法による調査を計 3 回を行い 45 名の調査協
力者を得た。次年度以降、調査を実施する。

＜困難類型（7 類型）＞

困難類型 7 類型が得られた。その頻度（表 2）と
詳細を以下に示す。

困難類型の詳細

○ 困難の表出の自己抑制
94 名中 16 名（17.0%）
漫然とした不安があるものの表出できない。また、

医師への気兼ねから言いたいことを伝えられない。
患者の語り「体調はまあまあです」 「忙しそうなの

で医師に言えない」

表1　対象者の属性

表2　困難類型
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○ 治療意欲の減退
94 名中 5 名（5.3%）
現状では完治することのない疾患の治療をしつ

つ、今後生じてくる新たな副作用や合併症にも備え
るという先の見えない治療継続への負担感が大き
い。

患者の語り：「肝臓の治療に嫌悪感がある」「治り
もしないけど、死にもしないんだよね」
○ 生きる喜びの減退

94 名中 3 名（3.2%）
30 年の感染経過により、長期的展望を考えること

自体に負担がある。
患者の語り「将来のことは考えられない」

○ 医療情報格差 94 名中 9 名（9.6%）
抗 HIV 薬の選択が古い。

○ 地域背景
94 名中 15 名（16.0%）
医療機関への交通アクセスが悪い。拠点病院も少

なく、選択肢が限られる。一人の医師が診ているこ
とが多く、後任の確保が難しい。
○ 支援基盤の脆弱性

94 名中 21 名（22.3%）
介護や経済面での家族による支援の負担が大き

い。
○ 日常活動動作の困難

94 名中 22 名（23.4%）
血友病による関節障害のため、日常生活に支障が

生じている。高齢化が加わり、一層困難に。

2）手法 b に関する研究結果

対象者の属性 30 代 16 名、40 代 12 名、50 代 9 名、
60 代 3 名。観察期間における自己観察日の収率は
77.5%。主観的健康観尺度：平均 2.7、一般集団との
比較では 50 代相当の水準であった。一元配置分散
分析の結果、年齢群による有意差なし。（range1-5、
値が大きいほど主観的な健康状態が悪いことを示
す。参考：SRH 値 2.4、2.8、3.3（それぞれ 30 ～ 39
歳、60 歳～ 64 歳、85 歳以上、平成 22 年厚生労働
省国民生活基礎調査から算出）（表 4）。ライフイベ
ント 10 項目中全ての項目が SRH と有意な相関がみ
られた。（表 5）

3）手法 c に関する研究結果

分析対象者 8 名、それぞれ 168 時間（7 日間）の
連続測定の結果、8 名中 6 名に低活動性日が見られ
た（図 2）。

HIV

A 50

C 40

E 40

B 30

D 40

HIV

F 50

表3　理論的サンプリング事例（6事例、事例A-F）

表 4　主観的健康観 (self-rated health:SRH)
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D. 考察

本研究手法 a によって抽出された困難類型 7 類型
より、被害者の共通した患者背景として生活機能・
社会的機能の低下が示唆された。

手法 b を用いて得られた自己観察記録に基づく主
観的健康観尺度の測定において、被害者全体として
は一般男性 50 代の健康意識の水準であったことが
示唆された。被害者集団の主要年齢層が 30 代・40
代の集団であるため、きわめて主観的な健康状態・
健康意識が悪いことが示唆され、今後さらなる精査
が必要であると考えられる。あわせて、被害者の主
観的健康観と、多様なストレスフルライフイベント
との関連が強く示唆されたことから、被害者らの長
期療養の課題として、セルフマネジメント環境の強
化による健康意識の改善、および慢性ストレスに
対する対処を継続的に支援する必要があるとみられ
る。

手法 c より、日常活動性の低下によりワークライ
フバランスを大きく損なっていることが示唆され
た。診療場面だけでなく、在宅での支援について、
治療、就労、休養、余暇等の包括的な支援と薬害
HIV 被害者への社会的特殊性を踏まえた生活評価が
必要である。

q2
q3
q4
q5
q6
q10
q11
q12
q13
q14

 *** p<0.01, ** p<0.01, * p<0.05

表5　SRH（主観的健康観）との関連要因

400Kcal

34 1194.2 840.0 996.7
35 867.7 364.9 693.7
37 729.1 270.9 558.0
40 661.0 512.2 561.7
40 994.6 569.5 783.8
46 760.8 570.5 657.2
53 1051.3 382.6 697.1
55 938.9 277.0 557.2
60 291.7 150.3 231.1
63 619.1 321.4 471.6

0.0

200.0

400.0

600.0

800.0

1000.0

1200.0

1400.0

30 35 40 45 50 55 60 65

Kcal

Kcal

図2　活動低下性と支援特性（年齢）の関連
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得られた知見を踏まえ、本報告では、0 次アセス
メントの強化、専門家および非専門家の協働・機能
連携の必要性に基づき支援体制案を提言する（図 3）。
図に示したように、患者参加型研究のフォローアッ
プ調査等の継続的な実施により、情報および科学的
知見、支援ネットワークを介したポジティブフィー
ドバックループの構築が鍵であろう。これらにより、
生存関数の改善、QOL の向上を目指したい（図 4）。
そのためには、治療の前進・持続、よりよい製剤と
よりよい治療の開発、新たな先進医療の試み、根治
を目指した治療の開発といったシステムとしての合
理性と、患者・家族への継続的なケアやサポートの
充実、相談体制の構築など複数の専門家との協働的
なコミュニケーション合理性の両面からの支援が必
要で、それらをつなぐ科学的知見の共有が課題であ
る。支援設計における課題としては、医療・社会コ
ミュニケーション環境、ADL 改善、エンパワーメ
ント、治療参加の推進、0 次アセスメントの強化、フォ
ローアップ調査、専門家および非専門家の協働・機
能連携が必要である（図 5）。

E. まとめ

患者の生の声から生活実態とニーズを調査し、困
難の類型化や生活の活動性について、HIV 感染被
害の社会的特殊性を踏まえ心理社会学的評価を行っ
た。困難類型より、被害者の共通した患者背景とし
て生活機能・社会的機能の低下、HIV 感染被害の社
会的特殊性を反映した健康意識の支援特性が示唆さ
れた。支援設計における課題として、0 次アセスメ
ントの強化、専門家および非専門家の協働・機能連
携の必要性について支援設計案および支援体制案を
提言した。
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C型慢性肝炎の進行度評価の標準化に関する研究サブテーマ 2

新規抗HCV療法の効果予測に関する研究サブテーマ 3

血友病性関節症等のリハビリテーション技法に関する研究サブテーマ 4

HIV感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケアにおける課題と連携に関する研究サブテーマ 5

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サブテーマ 6

HIV 感染血友病等患者の健康状態・日常生活の
実態調査－聞き取り調査の集計結果から－

分担研究者

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

柿沼　章子	社会福祉法人はばたき福祉事業団

研究協力者

大平　勝美	 社会福祉法人はばたき福祉事業団

佐藤　祐毅	 広島大学 大学院医歯薬保健学研究院 疫学・疾病制御学

平成 22 年 9 月～ 12 月に社会福祉法人はばたき福祉事業団が HIV 感染血友病等患者 87
人（男性 86 人、女性 1 人、平均年齢：43.0 ± 9.0 歳）に対して行った一人当たり数
時間に及ぶ聞き取り調査の結果を、１）対象者の特性および日常生活状況、２）血友病・
HIV・HCV 感染等の健康状態、３）経済状況および将来の展望の各項目を設定し、量的デー
タに変換・抽出したうえで集計・解析を行った。
　対象者 87 人中 40 歳未満が 45%（39 人）を占め、平均年齢は 43.0 ± 9.0 歳と比
較的若い集団であった。対象者全体の現時点での就業率は 61%、和解金を使い切った者
が 39%を占め、今後高齢化に伴う新たな経済支援が必要と考えられた。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。
　HIV 感染について、CD4 値が 200 個 / μ l 未満の者は全体の 12%であった。HIV 治
療薬の副作用について 64%があったと答えており、リポジストロフィーを発症している
者は全体の 47%であった。肝硬変や慢性肝炎などの「異常がある」と答えた者が全体の
52%を占め、インターフェロン治療を受療したものは 49%であった。血友病により肘や
足首などの関節に異常があると答えた者は全体の 77%であった。
　対象者が求めるサポートでは「医療体制の発展」が最も多く全体の 37%であった。そ
の中では「医療従事者への HIV・HCV 重複感染と血友病に関する十分な知識を求める」
34%、「診療科間での連携をしてほしい」22%など医療体制の改善を求める意見が多かっ
た。
　GHQ28 スコア 6 点以上を精神的健康が不良と設定し、対象者の背景、健康上の問題、
経済状況や手当受給に関する 37 項目と精神的健康の関連性を多変量解析により検討した
結果、「ここ1か月で体調面に問題があった」と答えた者は6.08倍（95%CI: 1.42~34.0）、

「血友病により日常生活に支障がある」と答えた者は 10.13 倍（95% CI: 2.29~61.7）、「通
院時に困難がある」と答えた者は 5.69 倍（95% CI: 1.28~32.96）、それぞれそうでな
いものと比較して、精神的健康が不良になりやすいという傾向が認められた。このことか
ら血友病のリハビリのための環境整備が精神的健康を維持するために必要と考えられた。

b
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A. 研究目的

近年の治療の進歩や生活環境の変化により、長期
療養生活をしている薬害 HIV 感染患者が抱えている
様々な生活実態を把握し、新たに生じた問題点、必
要なサポートの提示や QOL 改善のための基礎資料
にすることを目的とする。

B. 研究方法

1．研究対象
全国の HIV 感染血友病等患者のうち、社会福祉法

人はばたき福祉事業団が平成 22 年 9 月〜 12 月に実
施した面接調査に協力の得られた 87 人を対象とし
た。

2．研究方法
（1）面接調査からの抽出・各項目の集計

一人当たり数時間に及ぶ面接調査の録音を文字に
起こしたデータから、以下に示す 54 項目を設定し、
量的データへの変換・抽出を行ったうえで、集計・
解析を行った。なお、1 人あたり 25 枚（A4 版）程
度のデータである。
1）対象者の特性、日常生活状況：24 項目

 (1) 	 性別
 (2) 	 年齢
 (3) 	 同居者
 (4)	  住居地
 (5) 	 兄弟の有無
 (6) 	 結婚の有無
 (7) 	 子供の有無
 (8) 	 最終学歴
 (9) 	 在職の有無
(10) 	 職種
(11) 	 在職していない理由
(12) 	 喫煙の有無
(13) 	 飲酒の有無
(14) 	 今の交通手段
(15) 	 今の交通手段が使えなくなった場合
(16) 	 不安に感じていること
(17) 	 家族で支えはいるか
(18) 	 家族以外で支えはいるか
(19) 	 独居に必要なもの
(20) 	 生きがいは何か
(21) 	 精神的な問題での通院
(22) 	 日常生活おける困難
(23) 	 困難ありの理由
(24) 	 GHQ28 スコア

2）血友病、HIV・HCV 感染等の健康状態：14 項目
 (1) 	 体調はどうか
 (2) 	 体調でどこが悪いか
 (3) 	 ここ 1 か月であった問題
 (4)	 CD4 値
 (5) 	 HIV 治療薬の副作用
 (6) 	 リポジストロフィーの有無
 (7) 	 リポジストロフィーの治療
 (8) 	 肝臓の状態
 (9) 	 インターフェロン受療状況
(10)	  通院病院数
(11)	  通院時の困難
(12) 	 血友病の型
(13) 	 血友病の重症度
(14) 	 関節に異常はあるか

3）経済状態および将来の展望：16 項目
(1) 現在の暮らし向き
(2) 生活を維持する方法
(3) どのように生計を立てているか
(4) 和解金は残っているか
(5) 年金受給の有無
(6) 障害者手帳取得の有無
(7) 健康管理費用か発症者手当
(8) 都道府県等の手当
(9) その他に利用している制度
(10) 緩和ケアの認知度
(11) 介護サポート希望
(12) 将来について考えているか
(13) 求めるサポートや制度は何か
(14) 3 年後の自分の希望
(15) 5 年後の自分の希望
(16) 10 年後の自分の希望

（2）精神的健康と各要因との関連性検討

54 項目のうちの 1 項目である「GHQ28 スコア」
を用いて、「精神的健康である群」（GHQ28 スコア 5
点以下）と「精神的健康が不良である群」（6 点以上）
の 2 群に分けた。これと GHQ28 スコア以外の 53 項
目のうち、住居地等の基本情報および欠損値が 20%
以上ある項目を除いた 37 項目との関連性について
単変量解析（カイ 2 乗検定、Fisher の正確検定）お
よび多変量解析（logistic 回帰分析）により検討した。
なお、多変量解析では、37 項目から予めステップワ
イズ法（変数増減法、変数選択の基準は p<0.20 と
した）による変数選択を行い、選択された項目を解
析に用いた。有意水準は p<0.05 とし、統計解析に
は JMP9 (SAS Institute Inc., Cary, NC, USA) を用いた。
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C. 研究結果

（1）面接調査からの抽出・各項目の集計
1）対象者の特性、日常生活状況

対象者の性別・年齢・家族などについて図 1 に示
した。対象者 87 人のうち男性が 86 人（99%）であ
り、平均年齢は 43.0 ± 9.0 歳であった。年齢階級別
には 20 歳代が 2 人（2%）、30 歳代が 37 人（43%）、
40 歳代が 29 人（33%）、50 歳代が 13 人（15%）、60
歳代が 6 人（7%）であり、40 歳未満が 45%を占め
る比較的若い集団であった。住居地では関東が 22
人（25%）、九州が 17 人（20%）、北海道が 13 人（15%）
などであった。同居者についての設問では、母親と
同居していると答えたものが最も多く 39 人（45%）、

以下、配偶者 34 人（39%）、父親 30 人（35%）と続
いた。なお「同居者がいない」と答えたものは 10
人（12%）であった。結婚については「未婚」が 50
人（55%）であり、「既婚」が 34 人（41%）であった。
また、子供がいる者は 20 人（23%）であった。

図 2 に対象者の学歴・就業・嗜好について示した。
対象者 87 人の就業状況について、「在職」している
ものは 53 人（61%）であり、その中での内訳は「自
営業」13 人（25%）、「事務職」9 人（17%）、「NPO
法人」6 人（11%）などであった。仕事をしていな
い 34 人の理由として「体調、体力のため」を挙げ
た者が最も多く 9 人（26%）であった。また、対象
者の中で「喫煙」、「飲酒」をしている人はそれぞれ
19 人（22%）、50 人（57%）であった。

図1. 対象者の背景（性別・年齢・家族他）

図2. 対象者の背景（学歴・就業・嗜好）
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図 3 に対象者の移動手段や不安について示した。
対象者 87 人において「体調面」に不安を感じてい
ると答えた者が 33 人（38%）であった。一方、「特
にない」と答えたものは 23 人（26%）であった。

対象者の支えとなっている人物を「家族」および
「家族以外」で挙げてもらう質問では、家族の中で
は「配偶者」29 人（33%）、「母親」28 人（32%）、「両親」
21 人（24%）を挙げるものが多かったが、家族以外
では「いない」と答えたものが最も多く 33 人（38%）
であった（図 4）。また、独居に必要なものについて
は「福祉」を挙げる者が 31 人（36%）、生きがいに
ついては「趣味、スポーツ」を挙げるものが 42 人

（48%）であった（図 4）。

 図 5 に対象者の精神面や日常生活における困難に
ついて示した。対象者 87 人のうち、精神的な問題
で「現在通院している」ものは 9 人（10%）、「過去
に通院していた」ものは 11 人（13%）で合わせて全
体の23%が精神的な問題での通院経験があった。「日
常生活に困難がある」と答えたものは 43 人（49%）、

「少々困難がある」と答えたものは 17 人（20%）で
合わせて 60 人（57%）であり、この中で困難の種
類や理由として「階段・段差」が最も多く22人（37%）、
他に「出血しやすい」が 16 人（27%）、「靴下・靴紐」
が 15 人（25%）などであった。また、精神的健康
の一つの指標であるである GHQ28 スコアの回答が
得られた 85 人中、精神的健康である（GHQ スコア

図3. 対象者の背景（移動手段・不安）

図4. 対象者の日常生活（支え、生きがい）
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が 5 点以下）対象者は 41 人（48%）であり、精神
的健康が不良である（GHQ28 スコアが 6 点以上）
対象者は 44 人（52%）であった。

 
2）血友病、HIV・HCV 感染等の健康状態

体調に関する質問（図 6）では、対象者 87 人中、
「良い」と答えた者が 20 人（23%）、「まあまあ良い」
と答えた者が 26 人（30%）で合わせて 53%が体調
が良い傾向にあった。一方、「あまり良くない」と
答えた者が 8 人（9%）、「良くない」と答えた者が
17 人（20%）で合わせて 29%に体調が悪い傾向があっ
た。体調でどこが悪いかを聞く質問では 25 人（29%）

が「血友病」を、10 人（12%）が「治療薬の副作用」
を挙げた。ここ 1 か月であった問題については「特
になし」が 46 人（53%）、「体調面に問題があった」
が 33 人（38%）であった。

HIV 感染に関する項目（図 7）では、対象者 87 人
のうち、「治療薬の副作用があった」と答えたもの
は 64 人（74%）であった。また、「リポジストロフィー
を発症した」と答えたものは 41 人（47%）であり、「リ
ポジストロフィーの疑いがあった」と答えた 5 人

（6%）を含めると全体の 53%を占めた。また、エイ
ズ発症の指標の一つである CD4 値が 200 個 / μ l 未
満の対象者は 10 人（12%）であった。

図5. 対象者の日常生活（精神面、日常生活における困難）

図6. 対象者の健康状態（体調面）
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 HCV 感染に関する項目（図 8）では対象者 87 人
のうち「肝臓の状態に異常がある」と答えたものは
45 人（52%）であり、具体的には「肝硬変」、「慢性
肝炎」などが挙がった。また対象者 87 人のうち「イ
ンターフェロン治療を受療した」ものは 43 人（49%）
であった。

通院に関して、対象者 87 人中、1 施設のみに通院
していたものは 55 人（63%）、2 施設および 3 施設
に通院していたものは 23 人（26%）であった。通
院時の困難として「待ち時間」21 人（24%）や「施
設が遠い」14 人（16%）などが挙がった（図 9）。

 

図7. 対象者の健康状態（HIV関連）

図8. 対象者の健康状態（肝疾患関連）
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図9. 対象者の健康状態（通院関連）
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血友病関連の質問（図 10）では、対象者 87 人の
うち血友病の型が A 型の者が 51 人（59%）、B 型の
者が 8 人（9%）であった。重症と答えた者は 33 人

（38%）であった。また、「関節に異常がある」と答
えたものが 67 人（77%）であり、異常のある部位
は肘や足首などであった。

3）経済状態および将来の展望

図 11 に現在の暮らし向きや生計について示した。
対象者 87 人中、どのように生計を立てているかと
いう質問に「健康管理手当や発症者手当」と答えた

者が最も多く 83 人（95%）であり、その他「障害
基礎年金」70 人（81%）、「自分の仕事収入」51 人

（59%）、「都道府県、地域からの手当」26 人（30%）、「家
族の収入」18 人（21%）などであった。また、和解
金について「残っている」と答えた者は 87 人中 50
人（57%）、「残っていない」と答えた者は 34 人（39%）
であった。現在の暮らし向きについて「良い」と答
えた者が 25 人（29%）、「まあまあ良い」と答えた
者が 19 人（22%）で合わせて 51%が暮らし向きは
良いと考えていた。一方、「良くない」と答えた者
が 13 人（15%）、「あまり良くない」と答えた者が 8

図10. 対象者の健康状態（血友病関連）

図11. 対象者の経済状況（現在の生計）
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人（9%）で合わせて 24%が暮らし向きが良くない
と感じていた。

 手当等について図 12 に示した。対象者 87 人中、
「障害者年金を受給している」のは 72 人（83%）、「障
害者手帳を取得している」ものは 78 人（90%）であっ
た。また、「健康管理費用を受給している」ものは
69 人（79%）、「発症者手当を受給している」ものは
16 人（19%）であった。「都道府県等から手当てを
受給している」ものは 36 人（41%）であった。

 「将来について何か考えていることはあるか」と
いう質問では、対象者 87 人中「経済面について」
を挙げるものが最も多く 35 人（40%）であったが、

「特に考えていない」ものも 22 人（25%）いた（図

13）。求める制度・サポートとして「医療体制の発
展」を挙げる者が最も多く 32 人（37%）、以下「福
祉サポート」を挙げる者が 30 人（35%）、「経済援助」
あるいは「格差是正」を挙げた者がともに20人（23%）
などであった。「医療体制の発展」の具体的な内容
は「医療従事者に HIV・HCV 感染と血友病に十分
な知識を求める」や「診療科間で連携をとり血友病
やHIV・HCV感染を総合的に見てほしい」などであっ
た（図 13）。

3 年後、5 年後、10 年後の自分の希望を聞く質問（図
14）には「現状維持」を挙げる者が最も多く、それ
ぞれ 42 人（48%）、34 人（39%）、33 人（38%）であった。

図12. 対象者の経済状況（手当等）

図13. 対象者の将来の展望（サポート等）
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（2）精神的健康と各要因との関連性検討
精神的健康との関連性を検討した 37 項目のうち、

単変量解析で有意な関連が認められたのは 4 項目で
あった（図15）。「精神的健康が不良であった群」は「良
好であった群」と比較してそれぞれ「体調が良くな
い」（p<0.001）、「ここ 1 か月の体調面に問題がある」

（p<0.05）、「リポジストロフィーがある」（p<0.01）、
「血友病により日常生活に困難がある」（p<0.05）の
割合が有意に高かった。

37 項目からステップワイズ法で選択された 8 項
目（年齢、ここ 1 か月で問題があったか、エイズ発

症、都道府県等の手当、血友病により日常生活に支
障、通院時の困難、結婚、血友病の重症度）のうち、
多変量解析により精神的健康と有意な関連性が認め
られたのは 3 項目であった。それぞれ「体調面に異
常がある」と答えた者は 6.08 倍 (95% CI: 1.42~34.0、
p<0.05)、「血友病により日常生活に支障がある」と
答えた者は 10.13 倍 ( 95 % CI: 2.29~61.7、p<0.01）、

「通院時に困難あり」と答えた者は 5.69 倍 (95% CI: 
1.28~32.96、p<0.05）それぞれ、そうでないものと比
較して、精神的健康が不良になりやすい傾向が認め
られた（表 1）。

図14. 対象者の将来の展望（自分の希望）

図15. 精神的健康の良好群・不良群と各要因の関連性（有意な関連が認められた4項目）
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D. 考察

解析対象者 87 人のうち 20 歳代・30 歳代が 45%
を占めていた。現時点の就職率は 61%であり、和解
金については 39%が使い切っており、今後、患者の
高齢化に伴う新たな経済支援対策が必要と考えられ
た。

対象者が求めるサポートでは「医療サポート」が
最も多く、全体の 37%であった。具体的には「医療
従事者に HIV・HCV 重複感染と血友病に関する十
分な知識を求める」や「診療科間で連携をとり血友
病や HIV・HCV 感染を総合的に見てほしい」など
の要望が多く、医療体制のさらなる改善が必要と考
えられた。

HIV 感染について、エイズ発症の指標の一つであ
る CD4 値 200 個 / μ l 未満の者は全体の 12%であっ
た。HIV 治療薬の副作用について 64%があったと答
えており、リポジストロフィーを発症した者は全体
の 47%を占めた。肝硬変や慢性肝炎などの「異常が
ある」と答えた者が全体の 52%を占め、また、イン
ターフェロン治療を受療したものは 49%であった。
血友病により肘や足首などの関節に異常があると答
えた者は全体の 77%であった。

精神的健康に関する検討では、「日常生活に支障
がある」、「通院時に困難がある」場合は、支障がな
い人と比べて精神的健康が不良になりやすいという
傾向が見られたことから、患者の精神的健康を維持
するためには、血友病のリハビリのための環境整備

などの対策が必要と考えられた。

E. 結論

この聞き取り調査の集計および解析結果から現代
の HIV 感染血友病等患者が抱える新たな問題、求
めるサポートが明らかになりつつある。今後さらに
解析を続けることにより、重複患者の長期療養モデ
ルを開発する際に有用な資料となることが期待でき
る。

F. 健康危険情報

　なし

G. 研究発表

　なし

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

　なし

表1. 精神的健康の良好・不良に関連する要因の検討（多変量解析）

 OR 95%CI p  
 44  1.00 

45  1.76 0.42 7.99 0.444 
1   1.00 

 6.08 1.42 34.0 0.023 
  1.00 

 0.58 0.09 3.14 0.533 
  1.00 

 1.03 0.21 5.27 0.971 
  1.00 

 10.13 2.29 61.7 0.005 
  1.00 

 5.69 1.28 32.96 0.032 
  1.00 

 1.36 0.32 5.97 0.679 
  1.00 

 1.02 0.08 13.04 0.991 
 0.36 0.04 2.62 0.320 

R2=0.286, p<0.01, N=59, stepwise 37 
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研究要旨　

総 括 報 告

全国のHIV感染血友病等患者の健康状態・日常生活の実態調査サブテーマ 1

C型慢性肝炎の進行度評価の標準化に関する研究サブテーマ 2

新規抗HCV療法の効果予測に関する研究サブテーマ 3

血友病性関節症等のリハビリテーション技法に関する研究サブテーマ 4

HIV感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケアにおける課題と連携に関する研究サブテーマ 5

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サブテーマ 6

HIV 感染血友病患者の健康状態に関する検討

分担研究者

照屋　勝治	 （独）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

全国の HIV 拠点病院を対象に薬害エイズ患者の HCV 肝炎合併の実態調査を行った。患者
の半数が慢性肝炎～肝硬変の状態であり、20 例以上の患者が進行した肝硬変の状況であ
ることが判明した。過去 10 年間の健康状態の評価では、CD4 数で反映される免疫状態
は改善傾向であったが、高脂血症や糖尿病の有病率が高かった。患者の急速な高齢化も踏
まえ、肝炎以外の全身管理も急務の課題であると思われた。

Ａ．研究目的

　　HIV 感染症の治療の進歩に伴い患者の予後は
劇的に改善している。一方で、薬害エイズで感染し
た患者では、予後が改善した現在でも、HCV の重
複感染による肝硬変・肝癌で死亡する症例が増加傾
向であり、適切な治療を行えるような診療体制の確
立が喫緊の課題となっている。本研究では、全国の
薬害エイズ患者の、特に健康状態を把握し、先述の
問題に全国レベルで取り組むための基礎的データを
抽出することを目的とする。

Ｂ．研究方法、Ｃ．研究結果、Ｄ . 考察

1) 薬害 HIV 感染被害者におけるHIV/HCV重複感
染血友病患者について」の拠点病院対象調査
拠点病院に通院している薬害エイズ患者の HCV

肝炎の状況を把握する目的で、アンケート調査（別
添資料 1）を用い、2012 年 12 月 16 日～ 2013 年 2
月 20 日の期間に全国拠点病院を対象に開始した。

結果は以下の通り（図 1-6）
-------

・アンケートの回答は 381 施設中 172 施設 (45.1% )
より得られた ( 図 1)。

・全体で 407 例の薬害エイズ患者の情報が得られた。
これは生存薬害エイズ患者（推定 715 例）の

56.9%に相当した（図 2）。
・HCV については全体の 56%が自然治癒もしくはイ

ンターフェロン治療により治癒していた。121 人
の慢性肝炎および 57 人の肝硬変患者（重複なし）
が報告された ( 図 2)。慢性肝炎例のうち半数は
活動性肝炎であり、肝硬変のうち Child B 以上が
20 例、9 例は肝癌を発症していた ( 図 3)。過去 2
年間 (2009 年 10 月～ 2012 年 9 月 ) で 15 例が死
亡しており、4 例 (26.7% ) は肝不全が死因であっ
た（図 4）。食道静脈瘤は 39 例が報告され、うち
13 例は治療介入が行われていた（図 5）。全体の
7 割の施設が「担当医自身が消化器内科であるか、
もしくは院内消化器医師と連携しながら診療し
ている」と回答した ( 図 6)。

---------------
（考察）本調査により全国薬害エイズ患者の 6 割

弱の患者情報が集計できた。薬害エイズ患者の半数
程度が慢性肝炎～肝硬変の状況であり、肝不全、肝
癌の発生、そしてそれによる死亡例の現状も明らか
になった。これらのデータは、今後の薬害エイズ患
者に対する肝移植を含めた肝炎治療の戦略を考える
上でも必要となる、貴重な基礎データを提供すると
考える。

c



　　平成 24 年度　厚生労働科学研究費補助金　エイズ対策研究事業　　　89

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

図1　各施設に通院中の薬害エイズ患者数 (n=172) 図 2　HIV/HCV重複感染者の肝炎の状態 (n=407)

図 3　HIV/HCV重複感染者の肝炎の状態 (n=407) 図 4　HIV/HCV重複感染者の過去2年の死亡

図5　HIV/HCV重複感染者の食道静脈瘤 (n=407) 図 6　消化器内科との連携 (n=172)
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2) 薬害エイズ患者の過去10年間の健康状態に関
するデータ解析
 過去 10 年間における薬害エイズ患者の健康状態

の変化を明らかにする目的で、ACC に通院中の患
者（100-120 人、全薬害エイズ患者の 15%程度に相当）
を対象に、各種指標について 10 年間の推移の解析
を行った。

　結果は以下の通り（図 7-15）

-------
・年齢分布は 2000 年時点で 20%未満であった 40 歳

以上の割合は、2010 年時点で 50%程度となって
おり、高齢化が急速に進んでいた ( 図 7)。

・CD4 数の分布は過去 10 年間で緩やかに増加傾向
であり免疫状態は良好であった ( 図 8)。

・GPT 分布の推移を見るとインターフェロン治療な
どの取り組みにより、100IU/L 以上の高値例は減

図7　年齢分布の推移

図8　CD4数分布の推移

図9　肝機能検査（GPT）分布の推移
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図10　血小板数分布の推移

図11　アルブミン値分布の推移

図12　体重分布の推移

少傾向にある。現在でも 6 割の患者が肝機能異
常を示している（図 9）。

・肝機能を間接的に反映すると考えられる血小板数
の推移では、過去 10 年間で大きな変化は見られ
なかった（図 10）。20%で血小板数が 15 万以下
であり、肝繊維化を反映している可能性がある。

・肝合成能を反映するアルブミン値は過去 10 年間で
大きな変化を認めなかった（図 11）。

・体重には変化を認めなかった（図 12）。随時採血
による中性脂肪の値は 15%程度で 300mg/dL 以
上の高値を示したが、2010 年以降若干の改善が
見られていた LDL-C 値は 17%程度が高値である
が 2011 年以降、改善傾向がみられた（図 13）。
HbA1C 高値例は明らかな増加傾向を認めていた

（図 14）。
---------
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( 考察 ) 国内の 100 人規模の薬害エイズ患者に関
して、10 年間のデータの推移を検討した報告は類が
なく、健康状態を把握する上で貴重なデータと考え
る。中性脂肪やコレステロール高値などの高脂血症、
糖尿病が問題になりつつある現状が明らかになっ
た。今後の長期的健康管理に関しては、肝炎のみな
らず、心血管疾患、脳血管疾患のリスクを念頭にお
いた全身管理が急務の課題であると思われる。

E．結論　

全国の薬害エイズ患者の HCV 肝炎の実態が明ら
かになった。すでに進行した肝硬変症例が 20 例以
上存在し、薬害エイズ患者の 4 分の 1 が慢性活動性
肝炎の状態である。HCV 治療から肝移植までを含
めた肝炎治療戦略の早急な確立、対策の実施が望ま
れる。

図13　中性脂肪分布の推移 (随時採血）

図14　LDL-C 高値例の推移

図15　糖尿病の有病率の推移
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過去 10 年間の血液検査データの解析から、高脂
血症や糖尿病の有病率の高さが問題であることが判
明した。患者の高齢化が急速に進行している背景も
踏まえ、肝炎以外の全身管理も急務の課題である。

Ｆ．健康危険情報　

該当なし

Ｇ．研究発表

なし

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況

該当なし

2012年 10月現在でお答え下さい。

1) 現在、通院中の薬害HIV患者でHCV重複感染例は何人ですか？ 　（　　　）人

2) HCV重複感染の状況について教えてください。

 →自然治癒　（　　　）人

 →インターフェロン治療により治癒　（　　　）人

 →慢性肝炎の状態　（　　　）人

  ：現在、GPTの数値が基準値以上を持続している活動性肝炎　（　　　）人

 →肝硬変の状態 （　　　）人（下表参照）

　  ：Child-Pugh A （　　　）人

　  ：Child-Pugh B  （　　　）人

　  ：Child-Pugh C  （　　　）人

 →肝癌発症　（　　　）人（慢性肝炎、肝硬変例との重複可）

 →C型肝炎の状態が十分把握できていない　（　　　）人

3) 食道静脈瘤について

 →未発症 （　　　）人

 →発　症 （　　　）人

  ：定期観察のみ　（　　　）人

　  ：内視鏡下の処置を行っている （　　　）人

 →状態が十分把握できていない （　　　）人

4) 過去 2年間（2010年 10月～2012年 9月）の死亡症例について

 →死亡 （　　　）人

 →死因： 肝癌　（　　　）人、　肝不全（　　　）人、　出血　（　　　）人、　その他（　　　）人

5) C 型肝炎の治療に関して

 →消化器科医師との連携（あり、なし、担当医自身が消化器）

 →肝炎に関する研究班等からの診療支援があれば希望（する　・　しない）

「薬害HIV感染被害者におけるHIV/HCV重複感染血友病患者について」

施設名：　　　　　　　　　　　　　　　　

担当者名

 1点 2点 3点

肝性脳症 なし 軽度 時々昏睡あり

腹水 なし 少量 中等量以上

血清ビリルビン (mg/ dl) ＜2 2.0 ～ 3.0 ＞ 3.0

血清アルブミン (g/ dl) 3.5＞ 2.8 ～ 3.5 ＜ 2.8

プロトロンビン時間 (%) 70＞ 40～ 70 ＜ 40

Child‐Pugh 分類

Child-Pugh 分類

各項目を
　合計　→

A：5～6点

B：7～9点

C：10～15点

資料1　アンケート調査
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研究要旨　

多施設共同での血液製剤による
HIV/HCV 重複感染患者の前向き肝機能調査

分担研究者

江口　　晋	 長崎大学大学院　医歯薬学総合研究科　教授

研究協力者

潟永　博之	 国立国際医療研究センター　エイズ治療・研究開発センター　治療開発室長

上平　朝子	 大阪医療センター　感染症内科　科長

遠藤　知之	 北海道大学　血液内科　助教

四柳　　宏	 東京大学大学院　防御感染症学　准教授

血液製剤による HIV/HCV 重複感染患者における死亡原因として HCV による肝疾患での
割合が増加している現状に鑑み、肝機能および画像診断を中心とした検診業務を長崎大学
病院で実施したところ、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
単独感染とは異なる病態であることが推測された。そこで、これらの患者の肝機能を多施
設共同で前向きに調査することとした。長崎大学以外の施設からは国立国際医療研究セン
ターより 59 例のコントロールデータが得られ、やはり大半の症例が肝機能良好であった
が、血小板数は多くの症例で低下しており、門脈圧亢進症が強いことが示唆された。研究
期間中に長崎大学で 2 回検診を受けた症例が 9 例あり、1 回目から 2 回目までの期間の
中央値 27 か月（14-40）で、1 例が Child 分類 A より B へ低下、また別の 1 例が門脈
腫瘍栓を伴う肝細胞癌を発症し、前者は脳死肝移植へ登録、後者は肝細胞癌に対して治療
を計画した。

総 括 報 告

全国のHIV感染血友病等患者の健康状態・日常生活の実態調査サブテーマ 1

C型慢性肝炎の進行度評価の標準化に関する研究サブテーマ 2

新規抗HCV療法の効果予測に関する研究サブテーマ 3

血友病性関節症等のリハビリテーション技法に関する研究サブテーマ 4

HIV感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケアにおける課題と連携に関する研究サブテーマ 5

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サブテーマ 6

Ａ．研究目的

長崎大学では H21-23 年度に厚労省科研補助金エ
イズ対策研究事業「血液製剤による HIV/HCV 重複
感染患者（以下重複感染患者）に対する肝移植のた
めの組織構築」班研究を施行し、肝移植適応のため
のガイドラインを上梓したが、この研究において同
患者群に対し詳細な肝機能検査を施行した。今回の
研究はこれらのデータをもとに全国に約 600 － 700
人存在すると考えられる重複感染患者の長期療養に
おける肝機能の変化を前向きに評価し、HCV およ
び antiretroviral therapy(ART) による肝機能異常の早
期発見・早期治療につなげることとを目的とする。

B．研究方法

当院、国立国際医療センター、大阪医療センター、
北海道大学病院、東京大学病院の患者について現在
の肝機能および今後の変化についてデータ収集す

る。長崎大学では、前述のごとく重複感染患者に対
して肝機能をはじめとした検診事業を 30 名以上に
行い、肝機能以外でも免疫能やウイルス学的検査等、
網羅的に多岐にわたるデータを集積している。これ
らのデータを詳細に解析し、さらにエイズ診療拠点
病院の症例を含めて予後調査を行う。また、HCV
単独感染患者との相違も検討しつつ、長期療養にお
ける問題点および早期発見・早期治療につながる指
標を明らかにしていく。

（倫理面への配慮）
研究の遂行にあたり、画像収集や血液などの検体

採取に際して、インフォームドコンセントのもと、
被験者の不利益にならないように万全の対策を立て
る。匿名性を保持し、データ管理に関しても秘匿性
を保持する。
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C．研究結果

長崎大学病院で平成 21 年より施行している重複
感染患者に対する肝機能検査の結果、血液生化学検
査では肝機能は保たれているが、画像検査や肝予備
能検査でみると、見かけ以上に門脈圧亢進症の所見
が強いことがわかっていた。本年度、さらに非侵襲
的に検査可能である ARFI （Acoustic Radiation Force 
Impulse Imaging) による肝の硬度（stiffness）の検査
結果を解析したが、Child-A にも関わらず健常者（生
体肝移植ドナー）に比し明らかに硬度が増しており   
(1.15Vs (1.03-1.29) vs 1.47Vs (1.14-2.28), P<0.01）、や
はり門脈圧亢進症の所見が強いことが明らかとなっ
た。さらにこの ARFI の結果はトランスアミナーゼ
やビリルビン値、血小板数とは相関がみられなかっ
たが、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
いた。また、研究期間中に 2 回検診を施行した患者
が 9 例あり、1 回目から 2 回目までの期間の中央値
27 か月（14-40）で 8 例は Child 分類 A を維持して
いたが、1 例 Child-B に低下（1 回目 -2 回目の期間
27 か月）し脳死肝移植へ登録、また別の 1 例が肝右
葉に門脈腫瘍栓を伴う肝細胞癌を発症（期間 22 か
月）、治療を計画することとなった。さらに、全例
が様々な程度ではあるが血小板数が低下しており、
門脈圧亢進症が徐々に進行している可能性が示唆さ
れた。長崎大学以外では国立国際医療研究センター
より 59 例のコントロールデータが得られ、総ビリ
ルビン 0.9mg/dl（0.3-4.3）、アルブミン 4.5g/dL(2.0-
5.3)、と肝機能はやはり保たれているものの血小板数
17.1 万 / μ L（4.7 万 -34.0 万）で 24 例（41%）が
15 万 / μ L 以下であった。

D．考察

以前の平成 21 年度厚生労働科学研究費エイズ対
策事業「HIV/HCV 重複感染患者に対する肝移植の
ための組織構築」における同患者の肝機能検査の結
果から、重複感染患者では、いわゆる一般検血生化
学検査による肝機能は保たれて Child 分類 A の症例
が大半であるものの、CT 検査や内視鏡検査、さら
にアシアロ肝シンチによる肝予備能検査まで施行す
ると、肝硬変にまでは到らずとも門脈圧亢進症の所
見が強く、予備能も思いのほか低下している症例が
多く存在することが明らかとなり、今回の国立国際
医療研究センターからのコントロールデータでも同
様の結果であった。今回、新たに ARFI による肝の
硬度 （stiffness）の結果を解析したが、前述のごとく
結果であり、これらの結果からも重複感染患者では

HCV 単独感染による肝硬変とは異なるメカニズム
で肝の硬度が増し、門脈圧亢進症の所見を呈するこ
とが推測された。今後、実際に肝不全に至るまでの
期間が HCV 単独感染者よりもどの程度早いのかを
調査する必要がある。また、長崎大学で 2 回検診を
受けた患者のうち観察期間中央値 27 か月の経過で 1
例がChild-AからBに悪化し肝移植適応と判断され、
別の 1 例で肝機能は保たれているものの門脈腫瘍栓
を伴う肝細胞癌を発症した。やはり長期療養におい
ては定期的な画像を併せたフォローの重要性が示唆
された。さらに、肝の硬度測定検査である ARFI の
結果は一般肝機能検査とは相関がなかったが、肝の
線維化マーカーや予備能検査とは相関がみられ、肝
生検が困難な血友病患者に対し非侵襲的で有用な検
査となる可能性が示唆された。肝の硬度を測定する
非侵襲的な方法としては他に transient elastography
等があり、これらも有用な検査として知られている
ため、今後多施設でのデータの比較検討の際には変
化率で調整しつつフォローが必要と思われる。

E．結論

本研究の目的は、長期療養において HIV/HCV 重
複感染患者に対し肝機能異常を早期発見・早期治療
するための指標を明らかにすることにあるが、その
足掛かりとして免疫能と非侵襲的に肝硬度（線維化）
を知ることができる ARFI のデータを得られたこと
は有意義であった。また、研究期間中に肝機能悪化
し移植適応となる患者や肝細胞癌を発症する症例が
存在し、画像診断を含めた肝機能の多角的な検査の
重要性があらためて確認され、引き続き症例の集積
と厳重なフォローが必要であることが明らかとなっ
た。

F．健康危険情報

なし

G．研究発表

１．論文発表
1)	 HIV/HCV 重複感染患者における肝予備能評価

の重要性 . 曽山明彦、高槻光寿、日高匡章、村
岡いづみ、江口　晋 . 肝臓　53 巻 7 号　403-
408, 2012

2)	 血液製剤によるHIV/HCV重複感染患者の予後. 
高槻光寿、江口　晋、曽山明彦、黒木　保、兼
松隆之、白阪琢磨、山本政弘、潟永博之、立川
夏夫、釘山有希、八橋　弘 . 肝臓　53 巻 10 号
　586-590, 2012
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２．学会発表
1)	 夏 田 孔 史、 曽 山 明 彦、 高 槻 光 寿、 江

口　晋 . HIV/	 HCV 重複感染患者に対す
る肝移植適応判定のためのスクリーニング：
ImmuKnow® による免疫活性測定の意義 . 第
112 回日本外科学会定期学術集会

2)	 高槻光寿、曽山明彦、村岡いづみ、原　貴信、
木下綾華、田中貴之、山口　泉、大野慎一郎、
足立智彦、藤田文彦、金高賢悟、黒木　保、潟
永博之、立川夏夫、白坂琢磨、山本政弘、江口
　晋 . HIV/HCV 重複感染患者は Child-A でも脳
死肝移植適応とすべき症例が相当数存在する . 
第 48 回日本肝臓学会総会　

3)	 夏田孔史、曽山明彦、高槻光寿、江口　晋 . 
HIV/HCV 重複感染者に対する肝移植適応判断
に際しての ARFI を用いた肝繊維化評価の有用
性 . 第 74 回日本臨床外科学会総会

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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サブテーマ 2：C 型慢性肝炎の進行度評価の標準化に関する研究調査

１年目 ２年目 ３年目 註
身長・体重 ○ ○ ○ 身長は初回のみ

血液検査

　血算（含血小板数） ◎ ◎ ◎

　CD4 数 ◎ ◎ ◎

　CD8 数 ◎ ◎ ◎

血液生化学

　TP ○ ○ ○

　Alb ◎ ◎ ◎

　T. Bil ○ ○ ○

　D. Bil ○ ○ ○

　AST (GOT) ◎ ◎ ◎

　ALT (GPT) ◎ ◎ ◎

　BUN ○ ○ ○

　Cr ○ ○ ○

　T. Chol ＊ ○ ○ ○

　TG ＊ ○ ○ ○

　HDL-C ＊ ○ ○ ○

　LDL-C ＊ ○ ○ ○

　FBS ＊ ○ ○ ○

　HbA1c ○ ○ ○

　空腹時インスリン（ IRI）＊ ○ ○ ○

　AFP ○ ○ ○

　PIVKA-II ○ ○ ○

　HIV-RNA 量 ◎ ◎ ◎

　HCV-RNA 量 ○ ○ ○

　HCV genotype（外注） 年１回

　ヒアルロン酸 年１回 年１回 年１回 IV 型コラーゲン 7S は研究費で

　アンモニア 年１回 年１回 年１回

凝固検査

　プロトロンビン時間 ○ ○ ○

　活性化部分トロンボプラスチン時間 ○ ○ ○

　フィブリノーゲン ○ ○ ○

　ICG（安静臥床時、注射 15 分後）＊ 年１回 年１回 年１回 各施設の実情に応じて行う

画像検査

　腹部超音波検査＊ 年２回 年２回 年２回

　フィブロスキャン（＊） 年１回 年１回 年１回 各施設の実情に応じて行う

　腹部 CT（原則的に造影）＊ 年１回 年１回 年１回 各施設の実情に応じて行う

　アシアロ肝シンチ（＊） 年１回 年１回 年１回 各施設の実情に応じて行う

上部消化管内視鏡＊ 年１回 初回後の指示に従う

HIV/HCV重複感染者に対する「肝検査」

HBsAg, anti-HBs, anti-HBc は一度は測定

ATV の使用歴　＋、－
ddI の使用歴　＋、－
IFN の使用歴　＋、－
画像所見
　　　静脈瘤　＋、－
　　　肝硬変所見＋、－で表現
　　　脾腫；長軸×短軸？

◎　来院毎に調べる
○　最低年に２回調べる
＊　空腹時に行う検査
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研究要旨　

HIV/HCV 重複感染例における治療基盤の構築

分担研究者

四柳　　宏	 東京大学医学部附属病院感染症内科

研究協力者

後藤　耕司	 東京大学感染症内科

HIV・HCV に重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）が使えない患者、効果のない患者も多く、
IFN なしの抗ウイルス療法に関する検討が喫緊の課題である。IFN なしの抗ウイルス療法
の基盤を整える目的で、HCV 単独感染例における薬剤耐性株に関する検討を行った。こ
れまで抗 HCV 療法を受けたことのない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。NS3 領域に関し
ては、5 例中 1 例でテラプレビルに弱い耐性を示す T54A を minor clone として認めた。
また、NS5A 領域に関しては、5 例中 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。T54A を有する症例は Y93H を同時に有してい
た。こうした症例ではプロテアーゼ阻害薬／ NS5A 阻害薬の 2 剤併用療法の際、minor 
clone が残り、治療が不十分となる可能性がある。今後は HIV/HCV 重複感染例でもこの
2 部位に関して検討を進める予定である。

総 括 報 告

全国のHIV感染血友病等患者の健康状態・日常生活の実態調査サブテーマ 1

C型慢性肝炎の進行度評価の標準化に関する研究サブテーマ 2

新規抗HCV療法の効果予測に関する研究サブテーマ 3

血友病性関節症等のリハビリテーション技法に関する研究サブテーマ 4

HIV感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケアにおける課題と連携に関する研究サブテーマ 5

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サブテーマ 6

A. 研究目的

HIV 合併血友病患者の C 型慢性肝炎のマネージメ
ントには多くの問題がある。（1）肝生検を行うこと
が難しいため肝線維化の進展度を評価することが難
しい。（2）肝線維化の進展していない場合でも、門
脈圧亢進症を伴うことがあり、胃・食道静脈瘤の形
成が早くから認められる。（3）HCV 単独感染症に
比べ、肝病変の進行が速い。（4）HCV 単独感染症
に比べ、抗 HCV 療法の効果が低い。（5）本邦では
HCV の治療がすでに行われ、ウイルスが排除でき
なかった患者が残っている。即ち IFN 療法抵抗性の
症例が多い。（6）HIV の治療による副反応や肝線維
化の進展により抗 HCV 療法に対するアドヒアラン
スが悪いため、治療が不十分となる。　などが挙げ
られる。

本邦の HCV 単独感染例に多い Genotype 1b を含
む Genotype 1 の症例に対しては 2011 年秋に HCV の
プロテアーゼを阻害する Telaprevir が発売された。

Naïve 例で 70%以上の治癒が望め、これまでの治療
で HCV が消失したことがない症例であっても 30%
以上の症例で治癒の望める治療である。ただし、副
反応の割合も高い。貧血、皮疹、消化器症状、腎障
害、高尿酸血症などの副作用に加え、敗血症の併発
も報告されており、使用にあたっては皮膚科との連
携を含めた注意が必要である。また、Telaprevir は
CYP3A4 で代謝される薬であり、抗 HIV 薬を含む
種々の薬剤の血中濃度に影響を及ぼすことが知られ
ている。これらを考えるとTelaprevir＋ペグインター
フェロン＋リバビリンの 3 者併用療法を HIV との重
複感染例に用いるにあたっては細心の注意を払う必
要がある。

HCV 単独療法においてはインターフェロン（IFN）
なしの治療が数年前から開始され、日本においても
プロテアーゼ阻害薬と NS5A 阻害薬との併用療法の
臨床試験が進行している。ウイルス排除率は 60%以
上と高いが、排除できない症例においては治療開始
前に既にプロテアーゼ阻害薬もしくは NS5A 阻害薬
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に対する薬剤耐性株が Major Clone を占めることが
報告されている。これらの症例にはプロテアーゼ阻
害薬や NS5A 阻害薬の投与歴はないことから、自然
経過で耐性株を持つようになったものと思われる。

今後本邦においでも IFN なしの治療が主流になる
ものと思われ、HIV との合併感染例でも有力な選択
肢となることが想定される。その際には耐性検査を
行い、投与薬剤を選択することになるものと推定さ
れる。

今回の班研究では HIV との重複感染者における
薬剤耐性株の検討が最終目的であるが、本年度は検
討の基盤として、HCV 単独感染症例における NS3
及び NS5A 領域のアミノ酸変異に関して検討を行っ
た。

B. 研究方法（倫理面への配慮）

　対象は HCV genotype 1 に感染している HCV 単
独感染例 5 例である。保存血清から Viral RNA kit

（Qiagen 社）を用いて Viral RNA を抽出、RNA PCR 
kit（Takara）で cDNA に変換後、two-stage PCR を
行った。設計したプライマーの配列を（表 1　表 2）
に示す。増幅した PCR 産物を low-melting agarose 
gel を用いて分離し、dideoxy 法にてダイレクトシー
クエンスを行った。シークエンスの波形から Major 
clone の他にMinor clone の配列に関しても検討した。
なお、本検討にあたっては東京大学医学部倫理委員
会の許可を得て行った（東京大学医学部倫理委員会
承認番号 2305-(1)「肝炎ウイルス遺伝子・蛋白の多
様性と病態との関連に関する検討」）。

name Primer Sequence (5'-3')
3158S(1-1) GAAGTTGGCCGCACTGACAGG
3241P1bF2_S(1-2) TTGCGGTGGCAGTTGAGC
3687S(2-1) CCTTGACACCATGCACCTGCG
3772S(2-2) GGGGCGACAGCAGGGGGAGCC
4133S(3-1) CGGGGCGTATATGTCTAAGGC
4203S(3-2) GGTGCCCCCATCACGTACTCC
4624S(4-1) CTAGCGGAGACGTCATTGTCG
4699S(4-2) ACTGCAATACATGTGTCACCC

3982AS(1-1) GCGGTACGGCCGGAGGGGACG
3900AS(1-2) CACCGCCTTCGCAACCCCTCG
4450AS(2-1) GTGCTGGACAGAGCCACCTCC
4376P1bR2_AS(2-2) CACGACGAGTCGCGCTCC
4929AS(3-1) GCTCGTACCAAGCACAGCCCG
4849AS(3-2) GTCACAAACCTGTAAATGCCC
5456AS(4-1) GCGCACTCTTCCATCTCATCG
5401AS(4-2) ATGATCCTGCCCACAATGACC

表１：NS3領域増幅用のプライマー

name Primer Sequence (5'-3')
6040S(1-1) CGATACTGCGTCGGCACGTGG
6094S(1-2) GGCTGATAGCGTTCGCTTCGCG
6530S(2-1) CGCGTACACCACGGGCCCCTG
6585S(2-2) CTGTGGCGGGTGGCTGCTG
7270S(3-1) TGGTACACGGGTGTCCATTGC
7322S(3-2) ACGGAGGAAGAGGACGGTTGT
7040S(Seq) GCGGCAGGAGATGGGCGGGAACAT
6710AS(1-1) TGTGAAGAATTCGGGGGCCGG
6658AS(1-2) GTCATGCCCGTCACGTAGTGG
7452AS(2-1) GGTCAGGAGAGGCCGTTGCCG
7400AS(2-2) GCCGAAGGTCTTTGTGGCGAGC
7889AS(3-1) GGCCGAATGTGGGGGCGTCAG
7829AS(3-2) TGTGGACGCCTTCGCCTTCATCTC

(Nature 2010;465:96)

表2：NS5A領域増幅用のプライマー
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C. 研究結果

5 例に関してテラプレビル変異を検討した。
NS3 領域に関しては NS3 領域の AA54 が 1 例で
Threonine（野生型）と Adenine（変異型）の混合型
になっていた。他の 4 例では既知の耐性変異（V36A/
M/J/G/C, T54A/S, R155K/T/Q, A156S/T/V）は認めな
かった（表 3）。

また、NS5A 領域に関しては NS5A 阻害剤の耐
性変異出現部位として知られている AA54 が 5 例
中 1 例で Tyrosine（野生型）と Histidine（変異型）
との混合型に、もう 1 例では Tyrosine（野生型）、
Histidine（変異型）、Asparagine（変異型）との混合
型になっていた（表 4）。後者は NS3 のプロテアー
ゼ耐性変異を有する例と同一例であった。

D. 考察

HIV 感染合併例に対する DAA の効果に関しては
昨年 Telaprevir ＋ Peginterferon α -2a ＋ Ribavirin の
成績が米国から公表された。これによれば Naïve
症例の 3 者併用療法後の SVR24（投与終了 24 週
後の血清 HCV RNA 陰性化）は抗 HIV 療法未導入
例、導入例とも 70%前後とこれまでの治療に比べる
と良好であり、Grade 3 以上の副反応も数例に認め
られるのみである。ただし、平均年齢は 40 歳代で
ある。また、米国における HCV HIV 重複感染例は
Intravenous Drug User が多く、日本とはかなり異な
ることを考える必要がある。3 者併用療法にあたっ
ては副反応を考えて慎重に行わざるを得ず、HIV/
HCV 重複感染例に対しての投与は限られた症例の
みが対象になると思われる。残りの症例に対しては

V36 A, M, J, G, C TVR 0.80%
F43 S, C TMC-435
T54 A, S TVR 5.40%
Q80 R, K TMC-435 0.40%

R155 K, T, Q TVR, MK-7009, BI-201335, 
TMC-435

A156 S, T, V TVR, MK-7009, BI-201335, 
TMC-435

D168 A, V, T, H MK-7009, TMC-435, 
Asunaprevir 1.50%, 0.6%

V170 A TVR, BI-201335

表3　プロテアーゼ阻害薬に対する耐性変異

表4　NS5A阻害剤の薬剤耐性変異
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抗ウイルス剤（Direct Acting Antivirals; DAA）併用
療法が期待される。

今回の結果からは治療歴のない C 型慢性肝炎患
者であっても薬剤耐性となる可能性のある変異が
Minor Clone として認められる症例があることが明
らかになった。5 例の検討でこのような症例が認め
られたことは重要であり、HCV 単独感染例に対し
て治療を行う際にもできればウイルス変異を見て
おく必要があることを示唆する。特に 1 例の症例
では Telaprevir, Daclastavir（NS5A 阻害薬）に耐性
を持つクローンの存在が確認された。本検討は Full 
Sequence を行ったものではなく、Cloning も行って
いないことから、両薬剤に耐性のクローンが本当に
存在するかどうかは不明であるが、今後さらに検討
を進める必要がある。

今後は 2 種類ないし 3 種類の DAA が C 型慢性肝
炎の治療に用いられる時代の到来が予想される。今
回の検討結果は、HCV 感染症の治療に DAA を用い
る際にも HIV 同様耐性検査が必要となる可能性を示
唆するものである。DAA のみでの治療を行う上で
は少なくとも Major Clone が全薬剤に耐性にならな
いような選択が必要だと思われる。

E. 結論

抗 HCV 治療の既往がない症例においてもプロテ
アーゼに耐性を示す可能性のあるクローン、NS5A
阻害薬に耐性を示す可能性のあるクローンが、
Minor clone ではあるが検出された。DAA の使用に
あたってはこうしたクローンの存在を確認した上で
使用する DAA を選択することが望ましいことが示
唆された。

F. 健康危険情報

　特になし

G. 研究発表

（1）論文発表
1.	 Yanagimoto S, Yotsuyanagi H, Kikuchi Y, Tsukada 

K, Kato M, Takamatsu J, Hige S, Chayama K, 
Moriya K, Koike K. Chronic hepatitis B in patients 
coinfected with human immunodeficiency virus in 
Japan: a retrospective multicenter analysis. J Infect 
Chemother. 2012; 18: 883-90.

2.	 Fujinaga H, Tsutsumi T, Yotsuyanagi H, Moriya K, 
Koike K. Hepatocarcinogenesis in hepatitis C: HCV 
shrewdly exacerbates oxidative stress by modulating 
both production and scavenging of reactive oxygen 
species. Oncology. 2011; 81 Suppl 1: 11-7.

（2）学会発表
HIV 感染者におけるウイルス肝炎　第 26 回日本エ

イズ学会　2012 年 11 月　横浜市

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

特になし
（1）特許取得
（2）実用新案登録
（3）その他



102

研究要旨　

総 括 報 告

全国のHIV感染血友病等患者の健康状態・日常生活の実態調査サブテーマ 1

C型慢性肝炎の進行度評価の標準化に関する研究サブテーマ 2

新規抗HCV療法の効果予測に関する研究サブテーマ 3

血友病性関節症等のリハビリテーション技法に関する研究サブテーマ 4

HIV感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケアにおける課題と連携に関する研究サブテーマ 5

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サブテーマ 6

成人血友病症例の関節障害・ADL 低下への
患者参画型診療システムの構築

分担研究者

藤谷  順子	 独立行政法人　国立国際医療研究センター

研究協力者

石川  秀俊、吉田  渡、表田  和子　独立行政法人　国立国際医療研究センター

中高年齢化している血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者の関節障害・日常生活動作機
能低下への患者参画型診療システムの構築を検討した。国立国際医療研究センター ACC
包括外来受診者の関節障害の要因を分析し、幼少期からの関節内出血の反復による関節拘
縮に起因するアライメントの不良および筋力低下が継続していることが要因であることを
認めた。また、最近の関節内出血の要因となる動作は日常生活及び職業生活によるもので
あり、安静をとりにくいこともわかった。そこで、アライメントの不良を是正または筋力
低下・関節の不安定性を支援する装具を中心とした患者参画型診療システムを考案した。
これは、装具等を各種用意し、本人の診察・評価・病態説明の上で装具を提案し、本人が
試用し納得を得たうえで正規に処方するもので、本人の病態理解、日常生活における優先
順位の再確認、身体ケアへの意識付けとなる。21 名が利用し、33 関節に対して装具（ま
たは補高）を提案し、継続使用率 90％の高いコンプライアンスを得た。

Ａ．研究目的

血液凝固因子製剤による HIV 感染は 1980 年台に
生じ、その被害者の多くは現在中年期を迎えている。
生存する被害者数は 2012 年 6 月の時点で 715 名（は
ばたき福祉事業団調べ）であり、国立国際医療研究
センター ACC にはそのうち 309 名が登録され、定
期通院症例は92名に上る。この92名の世代分布は、
29 歳：1 名、30 代：38 名、40 代：29 名、50 代：13 名、
60 代：3 名である。HIV 感染症自体への治療の進歩
は著しいが、罹患歴が長いことおよび中高年齢化に
伴う、関節障害および ADL 低下、またそのことに
よる将来への不安がある。今回我々は、成人血友病
症例の関節障害・ADL 低下への、均餂化可能な患
者参画型診療システムを構築することを目指した。

　

B．研究方法（倫理面への配慮）

国立国際医療研究センター包括外来受診者の関節
障害・ADL 低下に対する診察・診療システムの構
築を通して、成人血友病症例の関節障害・ADL 低
下への患者参画型、かつ均餂化可能な診療システム

を検討した。

C．研究結果

１）面接・診察を通してわかった、成人血友病症例
（血液凝固因子製剤によるHIV 感染被害者）の関
節障害およびADL低下要因

①関節痛・関節内出血の要因

関節痛・関節内出血の要因としては、図１に挙げ
る理由が認められた。場面としては、仕事が最も多

図1　21症例の関節出血の要因（自己申告・重複あり）
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く、通勤が続き、仕事以外の外出、家事・育児が同
数であった。問題関節は、上肢では肘、下肢では膝・
足関節であり、腰痛を訴える症例もわずかながら見
られた。

肘関節については、仕事での過負荷が 3 名、家事・
家庭生活が 3 名であり、3 名の内訳は、育児 1 名、
介護２名であった。さらに分析すると、仕事量が多
くなっている（重いものを持つ・使用が増える）が
4 名、対側の上肢の方に重度の関節障害があり 1 肢
に負担が集中しているものが 3 名、下肢筋力低下や
可動域制限のため立ち上がりに上肢を必要としてい
るものが3名であった。全例が右の肘関節の障害で、
左側にも疼痛を訴え対応を要したものが 2 名あっ
た。

肘関節は伸展制限をきたしており、ほぼ全例で、
上腕周囲径が前腕周囲径を下回っていた。

下肢に関しては、移動がおもな要因であった。通
勤では車使用が認められていても、その他の外出時
が出血の原因になっている症例、業務での車からの
素早い乗り降り動作（運送業）が要因となっている
と思われる症例があった。

上下肢とも、負担になっている動作は自分でもわ
かっていても、「安静にする」「動きを少なくする」
ことを、社会生活上実施しにくいことが、特色とし
て挙げられた。

2）関節障害を生じている成人血友病症例の背景要
因の特色
これらの血友病症例では、全例ではないが以下の

ような特色が認められた。
①	製剤使用が少なめである 

近年における血友病の治療では、充分量の血液製
剤を用いて関節内出血を予防・対策するのが主流で
あるが、我々が面接した症例では、現在標準とされ
ているレベルの製剤使用をしていない症例が少なか
らず存在した。いったん小児科等で血友病の指導を
受け、製剤使用操作等に自立したのち、むしろ HIV
感染症やその他の疾患の専門医にかかっているた
め、製剤使用量に関しては、自己決定歴が長く、多
量に使用することに対しては、知識面・気持ちの面
で受け入れが十分でない症例が散見された。また、
会社就業者では、長時間家を空けるため、会社で注
射できる体制の確立も必要だが、それができている
症例はわずかであった。
②	体操など身体ケアへの不行動 

今までもあちこちの医療機関などから、体操をす
るように薦められたり教わっているけれど結局続い
ていないね、という症例がほとんどであった。体操

は、短期効果が実感しにくい治療手段であり、行動
変容を必要とする。行動変容のための段階の踏襲が
必要と思われた。 
③	医師・医療を選択する傾向 

今日、HIV や血友病に対する正確な知識を有して
いる一般医は少ない。医療行為による被害者である
という歴史や、HIV に関する各自の知識の高さ、ま
た従来不必要な偏見を受けてきたエピソードの経験
などから、医師や医療機関に対し、評判や応対を重
視すること、セカンドオピニオンや複数機関併診が
多い傾向があった。すなわち、初対面の医師が、信
頼を勝ち得ないうちに何を言ってもきいてもらえな
い、ということである。 
④	受診を頻繁にしない 

仕事をしているために受診が頻繁にできない症例
が多かった。また、他にも通院先があることも、そ
れに拍車をかけている。当センターの場合には、遠
隔地であるがゆえに通院が頻繁にできない症例も少
なくなかった。本来当院では、各都道府県における
エイズ診療の拠点となる医療機関への受診を勧めて
いるが、エイズであることを地元では知られたくな
いためにそこには受診しない、という症例や、そこ
に一度受診はしたが、症例数が少なくて経験が浅い
ことが感じられたので、症例数が多い当院にかかり
たい、という症例もあった。

3）我々が構築した、装具を中心とした患者参加型
診療
以上の現況を踏まえ、装具を中心とした患者参加

型診療体制を構築した。その概略流れ図を、図 2 に
示す。まず、何故その関節に出血が起きるか、動作
と環境を患者と共に分析する。そして、動作の変更
や安静、血液製剤の増量などとともに、希望する日
常生活を送る上でその関節の負担を軽減するための

図2　装具を中心とした患者参加型システムにおける
装具処方までの流れ　　　　　　　　　



104

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

装具の提案を行う。なお、患者の状態に応じて、装
具の目的を以下のどこに属するか（重複もあり）明
らかにして、説明し提案する。 「関節内出血後に対
する局所の安静用装具」 　「関節の不安定性への対
応、支持性の向上の目的」 　「廃用により弱化してい
る関節周囲の筋力を補うため」 「足の長さを補正・姿
勢の調整のための補高」 

ここでわれわれが重視したのは患者参加型・自己
決定機会の確保である。患者自身が現在および将来
の身体状況より、装具の必要性を考える時間的な余
裕を与えることであり、装具を使用するメリットを
自ら判断する機会を与えるために、装具の試用・貸
与のできるシステムを準備した。かつ、試用できる
装具の多様化を図った。自ら装具を試用してその効
果を確認するとともに、生活状況や外観に対する自
らの考え方をもとに、どの装具なら使うことができ
るか、についても検討してもらった。

例えば、会社勤務者であれば、目立たないほうが
周囲に対して好ましい（障害があることを見せると
使えない人材とみなされ業務上不利になる）と考え
る症例もあり、いっぽうで、多少目立つ方が周囲が
配慮をしてくれるので好都合である、と考える症例
もあった。

このような、納得して選択できる患者参加型診療
のために、各種の装具・サポーターを用意した。な
お、貸し出して日常生活で試用できるように、サイ
ズ・個数についても複数用意した。 補高については、
各サイズの補高可変靴を用意し、その場で試し、効
果を自覚的に確認し、および、歩行する後ろ姿を動
画撮影し、すぐに見てもらう、などのフィードバッ
クを行った。市販靴に補高する場合の外観や価格に
関する視覚的資料も用意した。 

4）利用者の結果
21 名がこのシステムを利用した。提案装具、最終

的に処方した装具、その後の利用状況について、表
1 に示す。患者数は 21、提示数 33 であり、　貸出期
間は 2 週間から 4 週間であった。処方後の継続利用
率は、22 名中 19 名、90％の高いコンプライアンス

であった。利用していない 1 名は、関節内出血がコ
ントロールできたための装具使用中止であった。

5）オリジナル装具の開発
前述したように、成人血友病性関節症の症例にお

いては、繰り返す関節内出血（関節腫脹・変形）お
よびそれに伴う関節可動域制限による、関節近位筋
の委縮（筋周囲径の少なさ）がある。すなわち、関
節部分の周囲径は大きく、関節上下の筋の周囲径は

（特に近位が）小さいことがある。既存の関節装具
は主にスポーツ障害者を対象して開発されているの
で、筋体積は充分に存在することが想定されており、
また、関節変形も想定されていない。そのために、
既存の装具では不適合を生じる症例があった。そこ
で、関節変形が強く、上下の筋周囲径が細い、血友
病成人症例にフィットする装具をオリジナルに開
発・試作し、複数症例において試用を開始している。

D．考察

１）装具を中心とすることを選択した理由
関節内出血の対応としては、安静が一般的な第一

選択であるが、今回の対象群は、本人が勤務や家庭
において行いたい日常生活活動によるものであり、
それを制限することは困難である。基本的には、製
剤の投与で予防するとともに、同じ生活を送っても
出血しない状態を目指したうえで、それでも困難で
あれば、患者自らが納得の上でその動作をあきらめ
る、という段階が必要である。

ここで、なぜ中年期になって、日常生活活動が関
節障害の原因になるのかということについて、我々
が立てた仮設を図 3 に示す。すなわち、まだ製剤の
多量投与による関節内・筋肉内出血の完全な予防や、
スポーツの推奨などが行われる以前の段階に成長し
たため、あまり筋肉量が多くなく、かつ、関節可動
域制限のある成人になっている。一部の関節の可動

表1　装具の提示、仮処方・試用、処方、継続使用の状況

図3　血友病症例の中年期の運動器の問題点の出現背景
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域制限があっても、日常生活の遂行は可能であるが、
経年的には負担となり、またさらに可動域制限が生
じる悪循環ともなる。

例えば、右足の足関節の背屈ができない、つまり
最大背屈時でも低屈位の状態になったとする。右足
だけ、踵がつかない状態である。そうすると、①右
下肢荷重時に、右膝の動揺が大きく、膝関節には負
担となる。②立位時に、接地部分である前足部に重
心線を通すため、どちらかというと前足部を背屈さ
せ、かつ、膝を軽度屈曲することによって代償しや
すくなり、さらに足関節は低屈傾向となるばかりか、
立位歩行時に膝関節を完全伸展させることが少なく
なり、膝関節の伸展制限（屈曲拘縮）も助長する。
③立位保持時に、右下肢ではなく左下肢荷重でいる
ことが多くなり、右下肢は左下肢より細くなる。（細
くなって弱くなり、右にトラブルが多くなる場合と、
支柱として使い続けた左下肢にトラブルが生じる場
合がある）。

ほとんどの場合、足関節については背屈の不十
分、膝関節については伸展の不十分、股関節につい
ては伸展の不十分が生じるため、腰椎は過度に前彎
し、それを継続すると腰痛の要因となる。左右の下
肢の拘縮の程度の差のために機能的下肢長差があっ
ても、骨盤で代償するために、腰部への負担は次第
に増加してくる。そして、加齢とともに、破綻の可
能性が出てくるのである。

したがって、まずは、異常なアライメントをでき
るだけ補整するような補高や、関節への負担を軽減
する、あるいは支持性をますような装具を利用して、
負担の軽減を図ることが必要と考えた。

2）訓練の提供または指導ではなく、装具を中心と
することを選択した理由
今回われわれに課せられたテーマは、血友病患者

のリハビリテーション技法に関する研究である。過
去の血友病症例への「リハビリテーション」の検討
や指導は、主に、筋力維持・増強訓練の指導を中心
としたものである。一般的な患者指導用冊子には、
自分でできる、等尺性筋力増強訓練を中心とした体
操の解説が掲載されている。

しかしながら、これらの体操は主に、関節内出血
をきたし安静をとったことによる筋力低下に対する
ものであり、　①関節出血の反復で関節変形をきた
し、アライメントの不整のある状態での日常生活の
積み重ねがある成人血友病症例においては、まずは
アライメントの補整が必要である。②自宅における
体操・筋力増強訓練はコンプライアンスが低く、ま
た実施しないことを注意するような外来診療は受診

意欲を低下させる。③外来通院での理学療法士によ
る筋力増強訓練の供与は、通院が困難であり実現性
が低い。また、外来で短時間に実を挙げようとする
あまりの過負荷の危険性も内在している。

成人血友病症例にとって、もちろん、体操・筋力
トレーニングをすることは重要であるが、そのため
には、体操が必要であることを納得し、そのための
時間を割くという行動変容が必要である。そのため
には、自らの運動器の不利な条件を客観視する素地
を装具を通して作ること、また、このような患者参
加型診療を通して、信頼関係を確立することが重要
と考えた。

また、リハビリテーションとは、運動器の機能を
良くすることに限定されたものではなく、社会参加
を達成するものである。今回の対象となる患者群に
おいて、社会参加の程度を維持することを第一優先
とすると、問題箇所を代償する装具による対応が、
まずは取るべき手段として選択された。体操・筋力
トレーニングの効果は遅く、また、すでにアライメ
ントが乱れている場合や、幼少期からの筋委縮のあ
る場合には効果に限界がある。

3）均餂化可能なシステムの重要性
今回考案した診療システムは、物品は必要とする

が、所詮は装具等であり、それほど高コストのもの
ではない。一定の物品を揃えれば可能なシステムで
ある。今後、主な病態についての理解を深めること
のできるような動画を含んだ説明ツール、装具など
を利用し選択するための説明ツールを充実すること
で、均餂化可能と考えている。血友病の専門家でな
くても、一般の整形外科専門医、リハビリテーショ
ン科専門医であれば理解可能かつ患者指導可能なマ
ニュアルを作成することは可能であろう。

なによりも、患者参加型というスタイルをとるこ
とによって、当事者である患者自身の考えやアイ
ディアを受け入れて診療内容の改善が期待できるシ
ステムと考えている。

4）今後の展望
今後は、より多い人数での、病態像の確認および、

説明ツール、用意物品、オリジナル装具などの充実
を図り、発信方法を検討して、全国の患者の益にな
るようなシステムを考えたい。

　

E．結論

今回、成人血友病症例の関節障害・ADL 低下へ
の患者参画型診療システムを、装具を中心として構
築し、21 名の症例に適用して効果を得た。
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【目的】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して、パ
イロットスタディとして特徴的な事例分析および既存の支援施策について精査し、支援計
画立案および戦略開発を行うこと。

【方法】患者視点および医療福祉システムの両方の観点より、PRECEDE-PROCEED モデ
ル※に基づく以下のアセスメントを行う。1）コーディネーション事例から連携に寄与す
る要因を抽出する。2）連携を基盤とする、支援プロトタイプ（ひな形）の検討。

【結果】1）コーディネーション事例（9 事例）より、HIV 感染血友病患者の医療福祉の連
携に関する課題として、「a. 制度利用の問題」「b. 患者側の準備」「c. 支援者側の対応」の
3 つが抽出された。「a. 制度利用の問題」は、血友病特有の関節障害の症状に関し、障害
区分認定の判定や入院中の医療区分・ADL 区分について安易に軽症と判断される懸念が抽
出された。「b. 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。「c. 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。
2）連携の課題としては、就労や社会参加の視点の導入、体力や生活機能の予防的視点、
機能維持・回復の視点より、セルフマネジメント支援の重要性が示唆された。さらに、支
援プロトタイプ（ひな型）の作成を計画した。今年度の具体的取組みとして、1）患者教
育の側面から、支援領域の系統的整理に役立つ利用可能な制度や、セルフマネンジメント
に必要な知識習得・情報提供を目的とした小冊子を作成した。2）患者自身で自己アセス
メントを行えるように支援冊子を作成し、HIV 専任看護師が療養支援に必要な項目をもれ
なくチェックできる「療養アセスメントシート」を作成した。
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A. はじめに

1.  背景
血友病・HIV/ HCV 感染等、複数の疾患を合併し

ている HIV 感染血友病患者（以下、患者）は、血液
製剤による感染から約 30 年経ち、抗 HIV 療法の副
作用、AIDS の後遺症、HIV/HCV 重複感染による肝
機能の低下、関節障害や筋力の低下など、長期療養、
高齢化による影響が深刻かつ複雑化している。柿沼
らの聞き取り調査の結果によると、患者の多くは母
親等の家族の介助により過ごしているが、家族の高
齢化・要介護状態により家族間の支援が限界に達し
ていると報告されている。また、将来、支援者不在
の独居生活となり生活機能を維持していくための療
養の場の不安もあげられている。患者の QOL を支
えるためには、療養の場（居宅・施設）の確保と、
その場所で支援サービスを受け安心して過ごせるよ
うな医療福祉の連携が必須である。HIV 感染血友病
患者の医療福祉のコーディネーションについて、特
に患者の支援特性を包括的視点で情報整理するこ
と、その情報から患者状態をアセスメントし、医療
福祉の連携のもと具体的支援計画立案につなげると
いう重要な機能を医療者側の患者へのアプローチ不
足により十分に果たされずにきた経緯がある。今後、

患者視点の情報を受け長期療養支援として必要な医
療福祉の連携に関する具体的な支援計画立案と戦略
的開発を行っていくことが必要である。

2. 目的
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して、パイロットスタディと
して特徴的な事例分析および既存の支援施策につい
て精査し、支援計画立案および戦略開発を行うこと。

2-1 本研究の特色

今後、長期療養支援として必要な医療福祉の連携
に関する具体的な支援計画立案と戦略的開発に不可
欠である患者視点の情報を受け、研究を進めていく
患者参加型の研究であることが特色である。

3.	 本研究における用語の定義
＊ 1）PRECEDE-PROCEED モデル

本研究において支援フレームワークとして採用し
た、PRECEDE-PROCEED Model は、相互の参画によ
る展開と組織化を可能にする介入方法として 1991 年 
L.W.Green によって提唱された。QOL 向上のための
支援理論として、海外のみならず日本においても公
衆衛生の各領域に一般的に利用されている（図 1）。

【考察】コーディネーションと連携の課題について、医療スタッフが考える問題を解決する
上での議論に加え、実際に患者視点を尊重した専門的な視点で支援特性を把握する手法、
支援方法の開発が前提要因として示唆された。こうした課題を元に、コーディネーション
支援の具体化案として「療養アセスメントシート」を作成した。今後、実施・モニタリン
グ評価・コーディネーション面接時の活用などにより、患者の療養環境の現状把握とソー
シャルサポート効果が期待される。また、慢性疾患・長期療養といった長期的な課題に対
応するために、HIV 感染血友病患者の支援特性の探索が必要であることが示唆された。あ
わせて、医療関係者、支援者、家族等らの協働・機能連携を視野に入れた、政策、法規、
組織化の対応も必要であることが示唆された。

【実践への示唆】患者の要介護度に関する実態調査の実施など、患者に対する包括的な支援
特性のアセスメントと、包括的コーディネーション支援プログラム化を今後進めたい。

図１プリシード・プロシードモデル（PRECEDE-PROCEED Model）

図１ プリシード・プロシードモデル（PRECEDE- PROCEED Model）

プリシード（PRECEDE）

プロシード（PROCEED ）

生活の質
QoL

健康

行動と
ライフスタイル

環境

前提要因

強化要因

実現要因

健康教育

政策・法規
組織化

STEP 5 
行政・政策
診断

STEP 4 
教育・組織
診断

STEP 3 
行動・環境
診断

STEP 2 
疫学診断

STEP 1
社会診断

STEP 9
結果評価

STEP 8 
影響評価

STEP 7 
プロセス評価

STEP 6 
実施

ヘルス
プロモーション

Green LW, Kreuter MW, 1999. 17



110

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

ニーズアセスメントから企画に該当する段階であ
る PRECEDE 部分は、1) 社会診断のプロセスとして、
対象者の QOL の改善に関わる支援特性の把握、2)
当事者である患者や関係者とともに進めること、3)
情報の活用、を特徴とする。

また実施・評価段階である PROCEED 部分は、企
画された各種プログラムを実施し，評価するプロセ
スであり、1）経過・影響・結果について各評価指
標を用いて改善状況について評価すること、2）健
診や相談業務といったルーチンワークの中で評価指
標が集められるような仕組みを作り、随時モニター
すること、を特徴とする。

B. 研究方法

患者視点および医療福祉システムの両方の観点よ
り、PRECEDE-PROCEED モデル※に基づく以下の
アセスメントを行う。1）コーディネーション事例
から連携に寄与する要因を抽出する。2）連携を基
盤とする、支援プロトタイプ（ひな形）の検討。
1） 連携に寄与する要因の抽出
(1)	事例について課題分析項目をあげ患者の状態を

整理する。
(2)	患者の状態から得られたニーズ別支援計画と支

援担当を整理する。
(3)	患者の不安に関し事例をもとに医療福祉の連携

に関する問題や課題を抽出する。
2） 支援プロトタイプ（ひな型）の作成
(1)	医療福祉の連携に関する問題や課題に対する解

決策を検討する。
(2)	今後の課題を提示する。

C. 研究結果

1)	連携に寄与する要因の抽出
(1) 課題分析項目と患者の状態

平成 23 年度の報告によると血液凝固異常症等の
HIV 感染生存数は 760 例、うち ACC に定期通院し
ている患者は 95 名である。事例の選択は、HIV 感
染症、Ｃ型肝炎、血友病の状態や状況について、多
くが該当する HIV 感染症の服薬継続、肝障害による
倦怠感、血友病性関節症の 3 例を選択し、さらに疾
患別に寝たきり度の高い重症例を 3 例、その他合併
症で近年増加している糖尿病、精神疾患の２例の計
８事例とした（表１）。更に高齢化の影響を受けて
いる事例を追加し、計 9 事例とした。この 9 事例の
うち、高齢化に焦点をあてた 60 代男性患者につい
て説明する。HIV 感染血友病患者の特徴である ART
の副作用、HIV/HCV 重複感染による肝硬変、長期
療養・高齢化による関節障害や筋力の低下があり、
日常生活では家族の一部介助を必要する事例であ
る。療養上で介護を要する課題分析項目は 13 項目、
それに対する患者の状態を示した（表 2）。

表 2 より、介護の視点でまとめると次のとおりで
ある。
＜健康状態＞
・	 関節拘縮と両股関節痛による日常生活動作に痛

みを伴う。（身体的苦痛）
・	 出血傾向による、口腔内の清潔保持に留意。日

常生活における作業に伴う出血に注意。
＜ ADL>
・	 関節拘縮と両股関節痛による日常生活動作の制

限がある。起居・移動に伴う困難な動作があり、
段差（階段昇降）での介助も必要。入浴・洗面・
整容に一部介助が必要。

・	 C 型肝炎による倦怠感から、体力・持久力の低
下があり、長時間の外出や動作が困難。

＜ IADL>
・	 C 型肝炎と関節拘縮と両股関節痛により、買い

物や料理などは身体への負担となり困難。

1 HIV
Case1: 
Case2: PML

2 C
Case3: 
Case4: 

3
Case5: 
Case6: 

4
Case7: 
Case8: 

表1　事例
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表2　事例：血友病性関節障害があるが家族の支援を受けながら意欲的に就労し居宅で過ごしている60代男性のケース

課題分析項目	 患者の状態

 1	 健康状態	 血友病 A（重症型）、肘関節、膝関節、足関節の拘縮あり。移動時に両股関節痛あり。
血液凝固因子製剤の輸注（2-3 回 / 週）実施。C 型肝炎による肝硬変の経過観察、倦怠
感の生じる頻度が増えている。

	 	 HIV 感染症に対し抗 HIV 療法の継続、副作用によるリポジストロフィー（手足のやせ、
顔面の脂肪委縮）あり。

	 	 抗 HIV 薬の服薬継続、血液製剤の定期輸注の必要性を本人家族は理解し実行している。

 2	 ADL	 寝返り、起き上がり、座る、立ち上がりは、何かにつかまれば可能。勢いをつけその
反動を利用した動作により関節への負担が増している。

	 	 １本杖を使い立位保持は可能だが、移動に時間がかかり長距離歩行困難、連続歩行約
10 分で股関節痛がひどくなる。

	 	 関節拘縮について、肘が屈曲して固定され、かぶり物の上衣は困難、ズボンを持つが
膝が曲がらないため足を通せない、靴下等の着脱は手が届かず困難、洗面、洗髪も手
が届かず一部介助、つめきり介助が必要。

 3	 IADL	 調理、洗濯、買い物、ゴミ出し、清掃が困難。
	 	 自家用車の運転による移動は可能。

 4	 認知	 生活への意欲あり。日常の意思決定に問題ないが、診療中の質問や確認は遠慮がちで
ある。リポジストロフィの影響の顔のやせや体形変化に対する精神的負担あり。

	 	 被害者意識の強さあり。

 5	 コミュニケーション能力	 自分の考えを伝えることができる。

 6	 社会とのかかわり	 薬害エイズ被害を通してのかかわりが主となっている。仕事上での役割や期待が大き
く本人の意欲もあり、付添い付きで出張することも多い。その反面、忙しく趣味等を
通しての関わりとして新たなものを得にくい状況である。

 7	 排尿・排便	 排便後の拭きとりは難しく保清はウォシュレットを使用。

 8	 褥瘡・皮膚の問題	 脂漏性湿疹による掻痒感あり。皮膚搔はの出血あり。
	 	 爪白癬あり、足先の保清は手が届かず困難。

 9	 口腔衛生	 齲歯治療中。歯肉出血が時々あり。

10	 食事摂取	 食事摂取問題なし。

11	 介護力	 主な介護者は妻である。本人の自立を見守りながら一部介助が必要な場合に協力して
いる。妻は比較的健康であり、体力的に介護が可能な状況だが、就労しながら介護を
しており多忙によりストレスもある。

12	 居住環境	 持ち家に妻と本人母の３人暮らし。居住空間は２階で階段昇降は可能だが階段昇降時
にひっぱりあげる等一部介助が必要である。

13	 特別な状況	 同居の本人の母親は要介護、デイケア利用。
	 	 自身が介護を要する状態であるが、母親の受診の送迎、生活上の介護も必要であり、

無理をすることが多い。
	 	 薬害エイズ被害による精神的負担。
	 	 課せられる期待や役割が大きく時々、うつ傾向になる場合がある。

 

・	 洗濯やゴミ出しは、休みながら行うか、介助して
分担するなど工夫や配慮が必要。

・	 金銭管理は可能
＜精神面＞
・	 薬害の被害による精神的苦痛やエイズへの差別

など、長年にわたる精神的な影響が大きく、多面

的な支援の必要性あり。対応として、個別のカウ
ンセリングの他、ピアカウンセリング等も有効と
考えられる。

・	 介護者である親の高齢化に対する今後の生活や
介護に関する不安。

・	 他者へのプライバシー漏洩に関する不信感、サー
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ビス、支援を受け入れがたい心境等。
(2) ニーズ別支援計画と支援担当

課題分析項目に対する患者の状態から検討した
ニーズ項目は６つであった。抽出したニーズ項目そ
れぞれについての支援内容と支援を行う担当者につ
いて整理した（表 3）。

本人が完全に自立して日常生活を過ごすことは困
難だが、その状況を見守りながら妻が一部介助する
ことにより、今は、日常の支障や負担を改善・軽減
し過ごしていることがわかる。妻の介助部分、その
他に必要な支援の内容は次のとおりである。
＜医療面＞
・	 通院や訪問看護による、管理・指導
・	 小冊子による医療面の指導
＜身体面＞
・	 入浴介助（自宅または通所施設）、外出介助（買

い物・銀行など）、通院介助、洗面や整容・爪きり・
髭剃り等の介助

・	 関節拘縮と両股関節痛に対して、負担のかから
ない動作の指導や、筋力低下予防のリハビリを
行う（通院または通所リハビリ、訪問リハビリ、

訪問看護によるリハビリ）、補装具の使用
・	 住宅改修（段差解消・手すり取り付け）や福祉

用具（杖・歩行器・手すりレンタル、車椅子・
電動車いす、浴槽椅子、昇降座椅子、補高便座、
ポータブルトイレ等）の活用により、変化した
身体機能に合わせてできるだけ負担なく、かつ
自力で行えるよう支援する

＜家事＞
・	 掃除・洗濯・ゴミ出し等のできない部分を介助

しながら一緒に行う（例：関節に負担のかかる
掃除機は介護者が行い、テーブルを拭く、片付
け等を本人が行う）

＜社会参加＞
・	 通所（デイサービス）による他者とのかかわりや、

患者会、興味のある地域のサークルの見学、地
域の食事会等、可能なところから参加を促す

・	 就労相談、支援
＜その他＞
・	 冊子の活用とコーディネーターの面接による社

会資源の活用や生活相談支援

　　　　　　　　　　　　　　　　　　表3　事例：ニーズ別支援計画と支援担当	

	 ニーズ項目	 支援計画	 支援担当

 1	 健康管理	 副作用対策	 ・医師、看護師
	 	 関節痛の緩和	    理学療法士等
	 	 関節拘縮、筋力低下予防
	 	 止血コントロール
	 	 安静による倦怠感予防	 ・家族
	 	 緊急時の連絡体制作り	

2	 ADL の自立・重症化予防	 リハ定期通院	 ・	医師、看護師
	 	 装具処方、脚調整、補高	 	 義肢装具士等
	 	 手すりの設置	 ・	福祉用具、住宅改修
	 	 シャワーチェアー使用
	 	 昇降式ベッドレンタル
	 	 家庭浴槽の入浴介助	 ・家族	

3	 IADL 支援	 調理、洗濯、買い物、ゴミ出し、	 ・家族
	 （家事・生活管理）	 清掃等の介助	

4	 精神状態の緩和・悪化予防	 うつ予防、孤立予防	 ・	医師、看護師
	 	 薬害エイズ被害や副作用	 	 臨床心理士等
	 	 （顔のやせや体型変化）による
	 	 精神的負担の緩和	

5	 社会交流・意欲	 就労継続、理解を得られる環境と	 ・その他（友人・被害者等）
	 	 本人が溶け込む努力
	 	 薬害エイズ被害者との交流
	 	 それ以外の慢性疾患患者との交流	

6	 介護者支援	 本人・本人母に対する公的介護	 ・ケアマネ
	 	 サービスの依頼
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(3) 医療福祉の連携に関する問題や課題の抽出
a. 制度利用の問題

患者は、一部妻の介助を受け、今は、日常生活の
支障や負担を改善、軽減し過すことができている。
しかし、妻の介助が難しくなることを想定した場合
に制度を利用していくことになる。患者は、障害者
認定（免疫機能障害、上肢・下肢の肢体不自由）を
受けており、障害者自立支援法の給付の対象者であ
る。サービスの必要度は障害程度区分（区分 1-6）
の認定を受け該当するサービスの利用を検討し支給
される（図 2）。

表 3 の患者家族の介護に該当するサービスは、区
分 1 以上の障害者が支給対象となる自立支援法のう
ち障害福祉サービス：介護給付「居宅介護（ホーム
ヘルプ）」で、在宅（居宅）にいながら身体介護（食
事、排泄、入浴）、家事援助（食事準備、掃除、洗濯、
買い物）、通院等介助等のサービスを受け過ごすこ
とができる。血友病性関節障害の状態は日により差
が激しく、状態が良く動ける時もあれば、行動の意
志があっても止血のために安静を強いられるなど疾
患特有の状況があるが、これらのことはあまり認知

されておらず、支援の支給を決定する障害区分認定
の判定では、安易に軽症とされることの懸念がある。
制度そのものの問題ではないが、疾患特有の症状や、
その対応に関する理解の不足から生じる可能性のあ
る「制度利用に関する問題」としてあげた。

住まいの場所として受けられるサービスには、介
護給付の中の共同生活介護（ケアホーム）があり（対
象は区分２以上）、日中は、通所施設に行き夜間や
休日に共同生活を行う住居で入浴、排泄、食事の介
護を受けることができる。また、訓練等給付の中の
共同生活援助（グループホーム）は、日中は就労し、
夜間や休日に共同生活を行う住居で相談や日常生活
上の支援を受けることができる（図 3）。

その他、地域生活支援事業のうち居住サポートを
受け賃貸契約による一般住居への入居支援を受け在
宅サービスを受けることも可能である。

血友病関節症の状態は日により変化がみられる
が、同症状で入院した場合には、医療の必要度（医
療区分 1-3）や ADL の状況（ADL1-3）の分類上、
軽症とされる傾向があり診療報酬上の評価が低く退
院先としての介護療養病床や医療療養病床の施設利

（図2）介護給付における障害程度区分
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要な方の施設
への入所

肢体不自由者
の総合的介護

＊必要度の高い方にサービスが優先的に提供される仕組み

＊１ 

＊１：50才以上は区分3以上 

図2　介護給付における障害程度区分

図3　障害程度区分と給付の関係
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用は困難と考えられる。また、必ずしも入院が必要
ではない状況もある。今後、確実に療養の場を確保
するための対策が必要であり、在宅（居宅や共同生
活の場）にいながら支援を受けられるよう調整する
ことは必須である。

b. 患者側の準備
制度利用に関する問題には、患者が家族に代わる

公的サービスの情報を得にくく利用するイメージを
持ちにくいことがあげられる。事例では、母の要介
護状態によって公的サービスを利用することが身近
になっているが、多くの患者は未経験のケースがほ
とんどであり、制度利用に関する知識習得など「患
者側の準備」の課題がある。

c. 支援者側の対応
これまでの薬害エイズ被害が及ぼす歴史的背景に

は HIV 感染症に対する差別偏見により医療機関の
診療拒否や地域の訪問看護・ヘルパー派遣を断られ、
家族のみの介護の中、兄弟が亡くなるという辛い経
験をもつケースがあった。サービス介入を勧めて
も、病気に対する理解を得られないとあきらめてい
たり、差別偏見を恐れ拒否される例がある。患者の
みならず家族も常に他人に病名を知られることを恐
れ、近隣の人にはもちろんのこと親戚にすら相談で
きず孤立した環境で問題が解決されないままやり過
ごしてきたケースも多い。その影響から、患者自身
が問題を表出できず医療者に気づかれぬまま孤立し
生活機能や社会的機能の低下につながっている。医

療スタッフが考える問題を解決する上での議論は行
われてきたものの、実際に患者視点を尊重した支援
特性を把握する手段やそれに対する支援の具体的な
対策を講じてこなかった経緯がある。血液製剤によ
る HIV 感染薬害被害が及ぼした社会的課題の特殊性
に十分配慮しながら、治療のみならず生活面も包括
的にとらえた支援特性を明らかにし、医療と福祉の
連携のもと、最良な医療やケアを提供していく「支
援者側の対応」が求められている。連携の課題とし
ては、就労や社会参加の視点の導入、体力や生活機
能の予防的視点、機能維持・回復の視点より、セル
フマネジメント支援の重要性が示唆された。さらに、
支援プロトタイプ（ひな型）の作成を計画した（表 4）。

D. 考察

(1) 医療福祉の連携に関する問題や課題に対する解
決策の検討
医療福祉の連携に関する課題として、「制度利用

の問題」「患者側の準備」「支援者側の対応」の３つ
が抽出された。「制度利用の問題」について、血友
病特有の関節障害の症状に関し、障害区分認定の判
定や入院中の医療区分・ADL 区分について安易に
軽症と判断される懸念がある。どれだけの支援時間
を必要とする障害であるのか、要介護度の実態調査
を実施し、実際の状態を把握することは、退院後の
療養の場の確保や、居宅や施設におけるサービス利
用の方向性を知ることになり支援の提案に役立つと
考える。

度年62成平度年52成平度年42成平

4 5  6  7  8  9  10  11  12  1  2  3  4 5  6  7  8  9  10  11  12  1 2 3  

分担研究
（大金）

① 既存の社会資源の活用
における制度的利用の
問題の整理

② 制度利用やセルフマネ
ジメントに関する患者
向け情報提供

（小冊子）

③ 療養アセスメントシート

の作成

①HIV感染血友病患者の支援特性
とケアに関する支援者向け資料
作成

分担研究
（中根）

①HIV/HCV感染・血友病
患者の精神医学的問題の
実態とそのケア

②緩和ケア・被爆者等の長
期療養に関する医療・福祉
サービスについて

①在宅療養における支援特性
（要介護度）の実態調査

聞き取り
データ入力

分析
考察

提言

小冊子配布
シート記入

②在宅療養における社会資源（障害・
介護）の活用アセスメント調査

データ収集
分析・考察

③医療福祉のコーディネーションの
課題・提言

②HIV感染血友病患者の医療福祉
における支援マップの作成

支援マップの作成

資料作成

①HIV/HCV感染血友病患者に関

わる医療関係者への精神医学的
教育およびツールの開発

②個別ケースにおける精神医学
的関連問題の抽出および寄せら
れた相談内容の分析

表4　支援プロトタイプ（ひな型）
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「患者側の準備」について、主には制度利用に対
する知識習得を目指すが、サービス利用を拒否して
いるケースでは、過去のエピソードや個別の背景を
考慮し制度利用に関する認識を修正し、療養環境に
対する興味や関心を持てるようにすることも重要で
ある。また、知識の習得のみならず、就労や社会参
加の視点を踏まえつつ体力や生活機能の衰えを可能
な限り予防するための悪化予防や現状維持・回復に
必要なセルフマネジメントの必要性についての情報
提供も必要である。そこで今年度は、知識習得、セ
ルフマネジメント等の情報提供を目的にした小冊子
を作成した（資料 1）。ブロック拠点病院・中核拠点
病院・拠点病院に配布し HIV 感染血友病患者に対し
普及する。
「支援者側の対応」は、患者の身体上、健康上だ

けではない療養上の問題をアセスメントすることが
急務であり、患者の変化を捉えやすい点から定期通
院先の医療スタッフがアセスメントすることが最も
妥当と言える。アセスメントに必要な項目について
小冊子に付属する別紙のアセスメントシートを作成
した（資料 2）。具体的には、面接時に活用し、患者
の療養環境の現状把握を聞き取りながら必要な支援
を患者と共に話し合い、検討することに役立つなど、
支援導入に貢献できると考える。

医療スタッフのアセスメントにより支援検討を行
うが、支援介入を依頼される地域スタッフで HIV 感
染血友病患者の支援特性を知る者は少ない。患者の
要介護度に関する実態調査を実施し患者の支援特性
をまとめ、更に社会における HIV 感染血友病患者の
支援における具体的方策・仕組みを検討する必要が
ある。

患者自身の積極的な姿勢を引き出す支援体制の提
案として、グループホーム等に居住し無理のない範
囲での就労や作業を行いできる限り自立を促し要介
護状態の予防やその改善、QOL の向上につなげる
等のモデル構築の検討も有効であると考える。

コーディネーション支援の具体化案は、コーディ
ネーション面接時の活用など、患者の療養環境の現
状把握と必要な支援導入へのサポートに効果が期待
される。また、慢性疾患・長期療養といった長期的
な課題に対応するために、HIV 感染血友病患者の支
援特性の探索が必要である。また、医療関係者、支
援者、家族等らの協働・機能連携を視野に入れた、
政策、法規、組織化にも対応する、患者の要介護度
に関する実態調査の実施など、包括的な患者の支援
特性のアセスメントと、更に社会における患者の支
援に対する包括的コーディネーション支援プログラ
ム化を今後進めたい。

(2) 今後の課題
今年度は制度利用に関する検討、患者の療養に関

する知識習得・情報提供を目的とした小冊子と療養
環境をアセスメントするためのシートを作成し普及
に努めた。来年度は、患者の要介護度に関する実態
調査を実施し患者の支援特性をまとめ、更に社会に
おける HIV 感染血友病患者の支援における具体的方
策・仕組みを検討する。

E. まとめ

医療福祉の連携に関する課題として、「制度利用
の問題」「患者側の準備」「支援者側の対応」の３つ
が抽出された。HIV 感染血友病患者の現状と支援
特性を明らかにし、制度利用の問題を整理、患者の
療養に関する知識習得の勧め、支援者側の支援の均
てん化に寄与する具体的方策・仕組みづくりを目指
すことが医療福祉の連携の課題解決に導くことにな
る。

F. 健康危険情報

該当なし
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研究要旨　

総 括 報 告

全国のHIV感染血友病等患者の健康状態・日常生活の実態調査サブテーマ 1

C型慢性肝炎の進行度評価の標準化に関する研究サブテーマ 2

新規抗HCV療法の効果予測に関する研究サブテーマ 3

血友病性関節症等のリハビリテーション技法に関する研究サブテーマ 4

HIV感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケアにおける課題と連携に関する研究サブテーマ 5

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サブテーマ 6
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
精神医学的問題と長期ケア

分担研究者

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

本調査において、標準化された評価尺度を用いて日本における HIV/HCV 重複感染血友病
患者の精神医学的問題について明らかにした。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に加え、社会機能障害を抱えている。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る。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。これらの対象者が抱え
る精神障害は、プライマリケアの分野でも遭遇する Common Mental Disorder (CMD)
と言われる一群である。中でも、大うつ病エピソードの有病率は高いことが示され、感情
障害、不安障害が多かった。有病率について、精神障害の診断をうける血液凝固因子製剤
による HIV 感染被害者は一般住民よりも高い可能性がある。さらに自殺のリスクについて
は、17 人（18.9%）について認め、自殺のリスクも大きいことが示唆された。このよう
に HIV/HCV 重複感染血友病患者の多くは、身体疾患に伴う身体的・社会的機能の制限が
ある。加えて不安、不眠、感情障害などの精神医学的問題も多く抱えて生活している深刻
な状況であることが示唆された。このため、精神保健の観点からも HIV/HCV 重複感染血
友病患者の包括的な長期療養システムの構築が望まれる。

A. 研究目的

血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者について
は、ART 療法により長期療養が可能となっている。
一方で、様々な身体的合併症や急性増悪、早期の認
知機能の低下、抑うつ、不安などの精神症状を呈す
ることが指摘されている。　

このため、長期療養の在り方にはその整備が必要
であると考える。本研究では、血液凝固因子製剤に
よる HIV 感染被害者の精神医学的問題の現状と適切
な長期療養の在り方について提言につなげていくこ
とが目的である。このため、血液凝固因子製剤によ
る HIV 感染被害者の長期療養については、以下の 2
つの視点から検討する。
①血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者の精神医

学的問題点の実態
②血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者の精神医

学的問題も含んだ長期療養ケアの在り方

B. 研究方法（倫理面への配慮）

（1）対象：
1 次アンケート調査を受け、2 次面接調査に書面

で同意を得られた 90 名

（2）調査内容：
対象者の社会経済的背景に加え、信頼性・妥当性

が検討され、国際的にも標準化された下記評価尺度
日本語版を用いた。
①精神症状の評価；精神健康調査票 General Health 

Questionnaire-28（GHQ-28）

10 ヶ国語に翻訳され ( 日本語版は ｢全般的健康質
問票〔一般健康調査票〕｣ )、世界的に用いられてい
る。本来 140 項目であるが、判別能力の高い項目か
ら構成される、60 項目版、30 項目版、20 項目版、
および 12 項目版がある。採点方法が 0-0-1-1 で行う
原法、0-1-2-3 で行う Likert 法、CGHQ 法などがある。

b
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カットオフ値は、それぞれ GHQ-60：11/12、GHQ-
30,GHQ-28：4/5、GHQ-12：1/2/3 となっている。28
項目版 (GHQ-28) は因子分析より作成されたもので、
総得点のほか ｢身体症状｣ ｢不安と不眠｣ ｢社会機能
障害｣ ｢重症抑うつ」の 4 種類の下位尺度について
分析が可能である。GHQ-12 は、特に軽症心理障害
のスクリーニングとして有用性のあることが確認さ
れている。
②精神医学診断（構造化面接）；精神疾患簡易構造

化 面 接 法 Mini-International Neuropsychiatric 

Interview（M.I.N.I.）

DSM- Ⅳと ICD-10/F にある精神疾患を含む 19 の
モジュールから構成され 17 の診断が可能なように
開発された構造化面接で、極めて簡潔に施行でき、
従来の構成面接 ( 例、CIDI) との妥当性検討もなさ
れているという。児童用MINI Kid、心気症、醜形恐怖、
疼痛性障害、転換性障害、ADHD、適応障害、月経
前不快気分障害、混合性不安抑うつ障害などを加え
た MINI Plus も開発されている。
③社会機能評価；WHO Disability Assessment 
Schedule （WHO-DAS）
当初 DAS として WHO の多施設共同研究に用い

られ、特に ICIDH/WHO との関連から対応されるよ
うになっていた。その成果を元に WHO/DAS が開発
された。次いで簡便な形として WHO Short Disability 
Assessment Schedule (WHO DAS-S) に至っている。

（3）調査方法：対面による聞き取り調査
倫理的配慮：本研究は、長崎大学医学系倫理委員

会にて承認を受けている。実施にあたっては、個人
のプライバシー保護に留意した。

C. 研究結果

（1）対象者構成
調査に際し、同意を得ることができた 90 人（男

性 89 人、女性 1 人）に対して面接調査を実施した。
平均年齢± SD は、43.0 ± 8.90 で最低 27 歳、最

高 63 歳であった。学歴については、高校卒業（専
門学校含む）までは 53 人（58.9%）、大学以上は 36
人（40.0%）、不詳 1 人（0.1%）であった。現在職
業に就いているものは 56 人（62.2%）、無職は 34 人

（37.8%）であった。

（2）精神健康　GHQ-28
精神健康に何らかの問題を示す 6 点以上上位群は

47 人（52.2%）に対して、精神健康に問題のない 1
点以下の下位群は 12 人（13.3%）であった。また平
均点は、Mean ± SD　7.2 ± 5.71 であった。

さらに GHQ の下位構造を見てみると、表 1 に示
すとおりである。身体的症状に関する問題が大きく、
不安と不眠がこれに続いて高かった。各下位構造の
平均点（Mean ± SD）は、それぞれ身体的症状（2.8
± 1.97）、不安と不眠（2.2 ± 2.05）、社会的活動障
害（1.3 ± 1.77）、うつ傾向（0.9 ± 1.45）であった。

（3）精神医学診断　M.I.N.I.
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。精神医学診断がつかないケースは69人であっ
た。診断の内訳は、大うつ病エピソード 7 人（7.8%）、
メランコリー型の特徴を伴う大うつ病エピソード、
躁病エピソード、パニック障害、アルコール依存が
それぞれ 4 人（4.4%）であった。また、少ないなが
らも精神病症候群も 1 人（1.1%）認めた。

表 1 GHQ-28 の下位構造の問題 

  身体的症状 不安と不眠 社会的活動障害 うつ傾向 

軽度 
29 

(32.2%) 

30 

(33.3%) 

23 

(25.6%) 

24 

(26.7%) 

中等度以上 
33 

(36.7%) 

23 

(25.6%) 

21 

(23.3%) 

11 

(12.2%) 

 
 
 
  

表1　GHQ-28の下位構造の問題
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さらに自殺のリスクについては、17 人（18.9%）
について認め、その重症度は、高度 1 人（1.1%）、
中等度7人（7.8%）、低度9人（10.0%）であった（表2）。

（4）社会機能　DAS
DAS による社会機能の包括的評価については、不

十分以下の何らかの適応障害を認めた群は、5 人
（5.8%）であった（表 2）。評価不能が 14 人（16.3%）
であることから、より詳細な解析が必要であると考
えられる（表 3）。

表 2 M.I.N.I による精神医学的診断 
精神医学診断 時点有病率 

大うつ病エピソード 7.8  
メランコリー型の特徴を伴う大うつ病エピソード 4.4  
気分変調症 2.2  
軽躁病エピソード 3.3  
躁病エピソード 4.4  
パニック障害 4.4  
広場恐怖を伴わないパニック障害 1.1  
広場恐怖を伴うパニック障害 0.0  
パニック障害の既往のない広場恐怖 2.2  
社会恐怖 2.2  
強迫性障害 1.1  
外傷後ストレス障害 0.0  
アルコール依存 4.4  
アルコール乱用 0.0  
精神病症候群 1.1  
全般性不安障害 2.2  

 
 
 
 
 
 
  

表2　M.I.N.I による精神医学的診断

表 3 DAS による社会機能評価 
社会適応 人数 割合 

0 - 卓越[excellent] ､非常によい適応状態 47 54.7% 

1 - 良好な[good]適応状態 18 20.9% 

2 - 適応状態は､良い方[fair] 2 2.3% 

3 - 不十分な[poor]適応状態 3 3.5% 

4 - たいへん貧弱な[very poor]適応 0 0.0% 

5 - 深刻な適応障書[severe] 2 2.3% 

9 - 評価不能 14 16.3% 

 
 
 
  

表3　DASによる社会機能評価
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D. 考察

本調査において、はじめて日本における HIV/
HCV重複感染血友病患者の精神医学的問題について
明らかにすることができた。これまで、HIV、HCV
感染に伴う精神医学的問題として、抑うつ、認知機
能障害等の先行研究の報告はあるも、我が国におい
ては未だ十分な実態を把握できていなかった。

対象者の半数以上に何らかの精神医学的問題を抱
えている。中でも、身体症状と不安と不眠について
は、30%を超える軽症の障害であり、社会的活動障
害やうつ傾向についても 25%を超えていた。中等
症以上については、36.7%で身体的症状が最も大き
な問題であった。身体的症状と不安あるいは不眠と
いった問題が大きいことが示された。平均点は 7.2
点であり、一般健常者（2.76 点）に比べると高く、
神経症患者（13.93 点）に比べると低かった。各下
位構造の平均点（Mean ± SD）は、それぞれ身体
的症状（2.8 ± 1.97）、不安と不眠（2.2 ± 2.05）、社
会的活動障害（1.3 ± 1.77）、うつ傾向（0.9 ± 1.45）
であった。これらは、中川、大坊らによる報告にお
ける健常者での身体的症状（1.02 ± 1.09）、不安と
不眠（1.24 ± 1.40）、社会的活動障害（0.28 ± 0.53）、
うつ傾向（0.28 ± 0.79）をすべて上回っている。

次に、精神医学的診断については、大うつ病エピ
ソードに代表される感情障害圏（大うつ病エピソー
ド、メランコリー型の特徴を伴う大うつ病エピソー
ド、気分変調症、軽躁病エピソード、躁病エピソード）
が多くを占めることが示された。次いで不安障害（パ
ニック障害、広場恐怖を伴わないパニック障害、広
場恐怖を伴うパニック障害、パニック障害の既往の
ない広場恐怖、社会恐怖、強迫性障害、全般性不
安障害）であった。これらの精神障害は、Common 
Mental Disorder (CMD) と言われる一群であり、プラ
イマリケアの分野でも遭遇する割合の高い精神障害
である。一般住民のうつ病の時点有病率は、2%程
度であることが示されている。これに比べると、血
液凝固因子製剤による HIV 感染被害者におけるうつ
病の有病率は高いことが考えられる。我が国におけ
る一般住民を対象とした各精神障害の 12 か月有病
率については、不安障害 4.8%、気分障害 3.1%、大
うつ病2.9%、パニック障害0.5%、社交不安障害0.8%、
アルコール依存 0.4%、全般性不安障害 1.2%である
ため、対象者における精神医学的問題は一般住民
のそれよりも高いことが示唆された。さらに、これ
に関連する問題として、自殺のリスクについても、
20%弱に認められている。今後高齢化が進めば、自
殺のリスク要因はさらに増すことも考えられる。社
会機能については、DAS の結果は不十分以下の何ら

かの適応障害を認めた群は、5 人（5.8%）であったが、
評価不能が多く存在したため、現在 WHO-DAS から
アップデートされた DAS2.0 による評価を行うこと
を検討している。以上のことから、HIV/HCV 重複
感染血友病患者の長期療養システムの構築が望まれ
る。

HIV/HCV 重複感染血友病患者の長期療養システ
ムを考える上で、長崎においては、被爆者を対象と
した行政による支援、緩和ケアを担う医療機関、福
祉サービスなどの長期療養に活用できるシステムが
散見されるので、以下に紹介したい。

原爆被爆者対策事業として被爆者を対象とした行
政による支援が行われている。しかし、残念なこと
に精神医学的支援については、主に地域の保健師活
動が中心となっている。行政区分において長崎には、
被爆者に加え、被爆体験者が存在する。被爆体験者
については、一定の検査を受けた後、「被爆体験」
による精神的要因に基づく健康影響に関連する特定
の精神疾患（これに合併する身体化症状や心身症を
含む）が認められる場合、申請の後に「被爆体験者
精神医療受給者証」の交付を受け、対象となる疾患・
症状についての医療の給付等が受けることができる

（表 4）。
次に、がん医療・緩和ケアから見た在宅医療の可

能性について示す。長崎においては、がん戦略研究
のセンターであったため、在宅でのがん患者ケア長
崎モデルが機能している。その中核をなす長崎在宅
Dr. ネットは、病気の治療を、自宅または介護施設
で受けたいと希望する患者の主治医を見つけ、その
在宅療養のサポートをする医師のネットワークであ
る。複数の医師や介護・福祉スタッフと連携をとり
ながら、病院の治療に引けを取らない最適な在宅療
養を提供することが目的である。長崎市およびその
近郊において、がん患者の在宅医療を担ってきてい
る。これらの活動は、地域がん緩和ケアのモデルと
なるものであり、在宅医療の一部を担っていける可
能性が示唆される。

最後に高齢者福祉から見た在宅・施設福祉サービ
スの可能性については、在宅に近い形での長期療養
施設を社会福祉法人せいひ会では検討している。介
護保険の取得が可能であればこれらの施設・サービ
スの利用が可能であり、長期にわたって療養生活を
送るモデル・システムの構築に役立つと考えられる。
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表 4 原爆被爆者対策事業概要 

＜長崎市＞  

1.福祉事業 

 a.相談事業：随時、市役所の窓口や電話で相談を受け、その内容により必要

に応じて訪問 

– 一般相談事業 

– 訪問相談事業 

2.家庭奉仕員派遣事業：23 年度までの事業 

3.特別事業 

 a.生きがいづくり事業：疾病予防教室は、医師等に講師を依頼。健康づくり

教室は、運動や絵画、音読等さまざまな企画を実施。自主グループ活動支援は、

健康づくり教室だけでなくもっと自分たちで活動したいと希望する方々をグ

ループ化し、継続活動について支援。  

 b.健康テレフォンサービス事業：一人暮らしで介護サービスを利用していな

い方を対象に、支援を希望する方に実施。約 130 人の対象者に、一人当たり月

1 回位電話し、必要な場合は、関係機関に連絡。  

 c.日常生活支援事業：一人暮らしの希望者に実施。その他の施設は、18 か所

の地域別に月 1 回実施。 

4.養護事業 

 a.養護ホーム 

 b.特別養護ホーム 

5.原爆被爆者ショートステイ事業  

＜長崎県＞  

1.長崎県被爆者訪問相談事業：長崎県内(長崎市を除く)に住所を有する被爆者の

うち、健康不安を有する者等で訪問指導を希望する者。平成 19 年度 202 名、平

成 20 年度 258 名、平成 21 年度 275 名、平成 22 年度 258 名、平成 23 年度 181

名をそれぞれ訪問。健康不安等を抱えている被爆者に対して、事前に原爆援護、

心身の不安に対するケア対処方法等の研修を受けた保健師等が定期的に訪問指

導を行い、被爆者のサポートを行う。  

2.長崎県原子爆弾被爆者養護ホーム入所委託事業 
 

表4　原爆被爆者対策事業概要
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E. 結論

以上の結果から、血液凝固因子製剤による HIV 感
染被害者の約半数に何らかの精神医学的問題に加え
社会機能障害を抱えている。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り深刻である。

さらに時点有病率について、精神障害の診断をう
ける血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者は一般
住民よりも高い可能性がある。特に、うつ病を含む
感情障害、不安障害が多く、自殺のリスクも大きい
ことが示唆される。対象者の多くは、身体疾患に伴
う身体的・社会的機能の制限がある。一方で、不安、
不眠、感情障害などの精神医学的問題も多く抱えて
生活している。このため精神保健の観点からも心身
全体の包括的なケアの必要性が示唆された。

F. 健康危険情報

該当なし

G. 研究発表
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血液製剤による HIV 感染者は、長期療養と高齢化に伴う諸課題が深刻化してきている。
HIV 感染血友病患者の生活の質を保持するためには、HIV 専門の診療のみならず、他科
の専門医・外部の専門施設との連携が不可欠であるため、エイズ治療・研究開発センター

（ACC）に血友病包括外来が設置された。血友病専門医とリハビリテーション科専門医の
積極的な連携により、血友病関節症に対しては良好な連携が機能していると言えるが、残
念ながら、肝臓専門医との連携はまだ不十分である。HIV/HCV 重複感染血友病症例の一
例で、テラプレビル + ペグインターフェロン + リバビリンの 3 剤治療を導入した。HCV
に対する効果は良好と思われるが、腎機能にやや問題が生じた。抗 HIV 療法との薬剤相互
作用についてより一層の注意が必要である。HIV 感染血友病患者では、それ以外の HIV 感
染者と比べて、腰椎の骨密度はほぼ同等であるが、大腿骨頸部の骨密度が著しく低下して
いた。一症例にビスホスホネートを投与したが、20 カ月経過した後も骨密度は回復せず、
むしろ更に低下していた。病態を正確に解析し、効果的な治療法に結び付ける必要がある。
様々な問題が顕在化しつつある HIV 感染血友病患者の長期療養上の問題に対して、診療科
や施設の壁を越えた積極的な連携を取りながら、高度な協力体制を構築していく必要があ
る。 

研究要旨　
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A. 研究目的

血液製剤による HIV 感染者は感染後既に約 30 年
が経過しており、重複感染している C 型肝炎ウイル
スによる肝機能の低下、長期にわたる抗 HIV 療法に
よる副作用、長期療養と高齢化に伴う課題等が深刻
化してきている。これらの問題を抱えた感染者が全
国に散在し、孤立している状況にある。医療と社会
福祉を駆使し、最良の医療・ケアを提供できる仕組
みを早急に確立する必要がある。HIV に感染した血
友病等の患者に必要な医療を高次レベルで連携し、
諸問題の解決に当たることを目的とする。

B. 研究方法

血友病診療の全科的な充実を図るために、平成 23
年 9 月に血友病包括外来が設置された。血友病包括
外来を利用し、エイズ治療・研究開発センター（ACC）
の医師による HIV 専門の診療のみでなく、血友病専
門医、リハビリテーション科専門医、整形外科専門
医、肝臓専門医などと連携し、多面的な問題を抱え
る HIV 感染血友病患者の診療を実践する。肝炎関連
の診療については、特に、長崎大学の肝胆膵外科・
移植外科、東京大学の感染症内科・肝胆膵移植外科、
日本赤十字医療センターの肝胆膵外科・移植外科、
等と連携し、肝がんの手術適応や肝移植の適応につ
いて迅速な対応を図る。HIV 感染血友病患者からの
二次感染者の検診、遺族のケアについても、はばた
き福祉事業団と連携しつつ、血友病包括外来を用い
て行う。HIV 感染血友病患者の長期療養に実態調査
についても、はばたき福祉事業団と連携しつつ、実
態把握に努める。

（倫理面への配慮）
「多施設共同での血液製剤による HIV/HCV 重複感

染患者の前向き肝機能調査」については、統括責任
施設である長崎大学の倫理委員会で承認され、平成
24 年 9 月 21 日に国立国際医療研究センターの倫理
委員会で承認された（NCGM － G － 001267 － 00）。
研究参加に同意しなくても、同意を撤回しても、一
切不利益にはならないことを明示した説明文書を用
いて研究参加に同意を取得した後、患者診療データ
を匿名化して収集する。患者個人情報は厳重に管理
保管し、プライバシーの保護に関しては万全を期す。

「HIV・肝炎ウイルス重複感染者の肝炎ウイルスに関
する検討（多施設共同研究）」については、統括責
任施設である東京大学の倫理委員会で既に承認され
ており、現在、国立国際医療研究センターの倫理委
員会に申請中である。

C. 研究結果

平成 23 年 9 月以降、血友病包括外来における診
療はのべ 326 例にのぼる。平成 24 年は、ACC 医師
による HIV 専門診療がのべ 188 例、血友病専門医に
よる血友病関節症等の診療が 87 例である。血友病
専門医からリハビリテーション科専門医への紹介は
4 例、整形外科専門医への紹介も 1 例あった。HIV
感染血友病患者の遺族に対する検診は、平成 24 年
は、のべ 30 例行った。

HIV/HCV 重複感染血友病症例の一例で、テラプ
レビル + ペグインターフェロン + リバビリンの 3 剤
治療を導入した。抗 HIV 療法のキードラッグは、薬
剤相互作用の観点から推奨されているアタザナビル
+ リトナビルを用いた。バックボーンはツルバダを
用いていたが、テラプレビルを含む 3 剤導入後、ク
レアチニン上昇が認められたため、14 日目からやむ
なく 3TC のみとした。抗 HIV 療法としては変則的
であるが、幸いなことに、経過中、HIV 量は検出限
界以下にコントロールできた。その後も、クレアチ
ニンの上昇が続いたため、本来 12 週間継続投与の
予定であったテラプレビルを 11 週間と 1 日で中止
した。その後、クレアチニンは低下した。現在、抗
HCV 療法としては、ペグインターフェロン + リバ
ビリンで継続中である。テラプレビルを含む 3 剤導
入の二週間後、5 ログ以上あった HCV 量が検出限
界以下に低下しており、このまま良好にコントロー
ルされることが期待される。発疹は経過中出現しな
かった。
「多施設共同での血液製剤による HIV/HCV 重複感

染患者の前向き肝機能調査」については倫理委員会
承認後、59 人の該当患者から同意を取得し、血液検
査データを収集後、統括責任施設に提出している。

HIV 感染者の骨密度低下が欧米から相次いで報告
されているため、日本人の HIV 感染者の骨密度につ
いて DEXA スキャンで測定してみたところ、やはり
低下していた。驚くべきことに、HIV 感染血友病患
者では、それ以外の HIV 感染者と比べて、腰椎の
骨密度はほぼ同等であるが、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）。
HIV 感染者では破骨細胞が活性化しており、それが
骨密度の低下を招いているという説が文献的に出さ
れている。その説を参考に、破骨細胞の活性を抑制
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するため、ビスホスホネートを一例に投与したが、
20 カ月経過した後も骨密度は回復せず、むしろ更に
低下していた（T -2.5 → -2.8）。

D. 考察

血友病包括外来を用いた多面的な診療は、血友病
専門医とリハビリテーション科専門医の積極的な連
携により、血友病関節症に対しては良好に機能して
いると言える。一方、血友病患者の予後を決める最
も重要な疾患である肝炎・肝硬変については、肝臓
専門医との血友病包括外来における連携が十分とは
言えず、大きな課題として残っている。国立国際医
療研究センターの肝臓専門医は、国府台病院の診療
も応援しており極めて多忙であり、血友病包括外来
での診療について協力が得られにくい状況ではあ
る。ファイブロスキャンを購入し、血友病包括外来
に設置したことを機会に、肝臓専門医のより積極的
な協力を得ていく必要がある。

HCV に対するテラプレビルを含む 3 剤療法は、
腎機能と発疹に特に注意すべきであると言われてい
る。HIV/HCV 重複感染患者の場合、更に抗 HIV 療
法との薬剤相互作用について注意が必要である。テ
ノホビルは、このような重複感染の治療の際に推奨
されてはいるが、本症例のようにテラプレビルと併
用した場合には腎障害が問題になる可能性がある。
「多施設共同での血液製剤による HIV/HCV 重複

感染患者の前向き肝機能調査」については血液検査
データを収集したが、アシアロシンチを含めた画像
診断がまだ未実施の患者が多く、今後行っていく必
要がある。

HIV 感染血友病患者に著しく高頻度に認められた
大腿骨頸部の骨密度の低下は、HIV 感染、長期に渡
る抗 HIV 療法、更に、血友病関節症による歩行・運
動などの加重機会の減少が原因と思われる。今後の
長期療養において、大腿骨頸部骨折が多発してくる
危険性が高く注意を要する。高齢で大腿骨頚部骨折
を起こした場合、手術に伴う入院で痴呆を併発し寝
たきりになる可能性も高い。寝たきりの HIV 感染
者の受け入れ施設がまったくない現状を考えると、
HIV 感染血友病患者をケアしている医療機関にとっ
て、大きな脅威となってくると思われる。適切な予
防法・治療法の確立が急務であるが、抗 HIV 療法に
よる骨密度の低下についてはメカニズムが不明であ
り、更なる解析が強く望まれる。

E. 結論

平成 23 年 9 月の設置以降、血友病包括外来は有
効に利用されていると言える。特に、血友病関節症

に関して、血友病専門医・リハビリテーション科専
門医の連携により、この点については良好に機能し
ていると言える。一方で、肝臓専門医の協力が十分
には得られておらず、改善が必要である。HIV/HCV
重複感染症例におけるテラプレビルを含む 3 剤治療
の際には、抗 HIV 療法との薬剤相互作用の問題があ
り、より一層の注意が必要である。HIV 感染血友病
患者で、著しく高頻度に大腿骨頸部の骨密度低下が
見られており、今後の長期療養において、大きな問
題となってくる可能性が高い。
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