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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：WHOによる ICF（国
際生活機能分類）generic set 7 項目を用い生活困難度を年齢別に解析した。その結果、
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。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。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。
全国の拠点病院にHCVに関するアンケート調査を行い、393例の報告が寄せられた。
135例が慢性肝炎、56例が肝硬変、この内、肝細胞がん保有例が9例と、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：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。
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
医療機関向けに「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。
3. HIV/HCV 重複感染者における新規抗 HCV 療法の効果の予測：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HCV単独感染例10例及びHIV/HCV重複感染例11例におけるHCVプロテアー
ゼ阻害薬に耐性となる部位（NS3領域）のアミノ酸変異の検討を行った。次世代シーク
エンサーによる解析結果をもとに検討した結果、シメプレビル中等度～高度耐性をもたら
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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、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：社会福祉法人「はばたき福
祉事業団」が実施した患者会に合わせ、運動器機能計測と自助具・装具等の相談を実施した。
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、ほ
とんどの項目で、年代が上昇すると筋力が低下しており、多くの筋群で40歳代群 -60歳
代群間、50歳代群 -60歳代群間で有意に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 ± 0.34%、50歳代 77.9 ± 0.29%、60歳代 54.7 ±
0.07%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。
患者会における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。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。
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：HIV 感染血友病等患者の医療と福祉・介護の連携促進に向け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「情報収集・療養支援アセスメントシート」および「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。
血液凝固因子製剤によるHIV 感染被害者の半数以上に何らかの精神医学的問題がある。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」の完成版を作製した。HIV/HCV重複感染血友病患者の治療にあたる医療専門職
の対応力向上に役立てることができると考えられる。
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：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、昨年度
作成した「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。

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
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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
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 26 年 6 月に第 1 回班会議を行い、今後の計
画等につき協議した。平成 27 年 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。各サブテーマの研究結果は次の通りであ
る。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）：これ
までに集積された重複感染者の訪問・聞き取り調査
データを用い、WHO による ICF（国際生活機能分類）
generic set 7 項目を用い生活困難度を年齢別に解析
した。その結果、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
症悪化や筋力低下の予防と装具の使用などを含めた
リハビリテーション（サブテーマ 4 で取り組まれて
いる）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。

生活困難水準の一般集団との比較を試みた。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・
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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）。今年度、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、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。

社会福祉法人「はばたき福祉事業団」が把握して
いる相談録等の資料の二次分析により、長期にわた
る死亡率の推移（1983 年～ 2014 年、分析対象期間
31 年）、死亡予測等の分析をおこなった。一般集団
男性との死亡率の比較では、HIV 感染被害者の死亡
率は、2000 年以降、平均年齢 44.9 ± 9.1 歳（mean
± SD）であるにも拘らず、一般男性 60 代後半相当
の死亡率の水準であることが示唆された。

将来的に、日常生活機能、関節機能、肝機能、
HIV 治療状況その他のデータを連結させて評価でき
るようにするため、データベース管理ソフトを開発
した。

全国の拠点病院にアンケート調査を行い、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ごとのデータベース
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。

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に「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。
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。
この基盤構築のために 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。
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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）：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」を行った。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、
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。ポケットサイズ、40
頁で、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）：HIV 感染血友病等患者の
医療と福祉・介護の連携促進に向け情報収集と支援
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%以上に何らかの精神医学的問題が
あり（GHQ スコア 6 以上）、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、昨年度、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、本
年度、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、昨年度作成した「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、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

WHO による ICF（国際生活機能分類）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、
訪問看護ステーションを活用した在宅介護や長期療
養体制の整備を急ぐ必要があり、実際の取り組みを
開始した。また、リハビリテーションなどを広める
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ことにより、関節硬縮進行予防、筋力低下予防など
の生活支援・就労支援つなげて行きたい。

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。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
標準化の検討が進み、肝臓専門医に早めに紹介する
ための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ると期待される。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 につ
いても検討する予定である。

血友病性関節症の実態が明らかになり上述の通
り、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重要である
ことが裏付けられた。血友病関節症のリハビリテー
ション経験のある PT・OT が極めて少ないことから、
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、リハビリテーションマニュアル「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。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。

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。このようなことか
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、昨年度作成した「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

1.	 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。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。

2.	 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。適
切なリハビリテーションにより、これらを予防・
改善して行くことが重要である。「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。

3.	 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

「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」の 3 種のツール並びに「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
ションによる在宅介護や長期療養施設の受け入
れ体制を整備する。

4.	 全国の拠点病院の調査から、血友病患者の約半
数が C 型慢性肝炎あるいは肝硬変であり、肝細
胞がん保有例が 9 例と言う深刻な状況であるこ
とが示された。

5.	 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」を作成した。

6.	 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。

7.	 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、専門医に紹介出来
るようにするため「診療チェックシート」の「解
説書」を作成した。
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a

研究要旨　

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　章子	 社会福祉法人はばたき福祉事業団 事務局長

研究協力者

岩野　友里	 公益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】生活レベルでの具体的な事例把握、生活困難度を推定するための予備的評価・支援
要因の把握を行い、施策導入への提言ならびに具体的支援の方針と実践に着手する
【方法】手法 a～ cを用い、長期療養に関連した日常生活の生活困難度の推定、支援要因
の把握を行った。（手法 a）ICF（国際生活機能分類、WHO,2001）に基づく生活機能尺
度 の開発と評価　（手法 b）困難類型に基づく事例分析　（手法 c）タブレット型PC（i-Pad）
を用いた生活状況調査（身体項目、精神項目、健康関連QOL項目等）
【結果】1）高い死亡率、生活機能の低下（特に活動性の低下）、患者状態の悪化（特に、
ケアギバーの欠如、非常時対応の脆弱性、施設受け入れ困難）などがあり、今後急激な悪
化が懸念された。心理的評価、生活（医療）満足度等ともあわせ、課題を整理、支援着手
した。
【考察】現状を踏まえ、長期療養の統一化された治療ならびに支援方針を示す必要がある。
新たな未解決課題にも対応できる医療制度の整備と合わせ、実態把握、情報提供、支援、
普及を組み合わせた支援対応が早急に必要である。
【結論】以下主要3点につき提言したい。1）発症予防治療　2）検査項目と統一化、普及	
3）患者調査（聞き取り、アンケート）の継続的な実施と政策への反映

総 括 報 告

全国のHIV感染血友病等患者の健康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. 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 の重複感染による固有の肝機能悪化、
抗 HIV 療法の血友病も含む長期副作用、種々の合併
症や、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・医療の濃密な連
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。医療と社会福祉が協働連携して最良の
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
病のもつ遺伝疾患差別、差別偏見の刻印など社会的
課題の特殊性に十分配慮する必要がある。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、教訓と反省に基づいた HIV 医療体制の定着化
がいまだ根付かず、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
療者防衛の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
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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	研究目的
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、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、生活領域における生活困難度を推定する
ための予備的評価を行い、今後の長期療養体制およ
び施策実施における施策導入への提言ならびに具体
的方針を示し、実践着手を目的とする。

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、説明
ICF（国際生活機能分類）

ICF（International Classification of Functioning, 
Disability and Health）は、人間の生活機能と障害の
分類法として、2001 年 5 月、世界保健機関（WHO）
総会において採択された。この特徴は、これまでの
WHO 国際障害分類（ICIDH）がマイナス面を分類
するという考え方が中心であったのに対し、ICF は、
生活機能というプラス面からみるように視点を転換
し、さらに環境因子等の観点を加えたことである。

障害に関する国際的な分類としては、これまで、
世界保健機関（以下「WHO」）が 1980 年に「国際
疾病分類（ICD）」の補助として発表した「WHO 国
際障害分類（ICIDH）が用いられてきたが、WHO
では、2001 年 5 月の第 54 回総会において、その
改 訂 版 と し て「ICF（International Classification of 
Functioning, Disability and Health）」を採択した。

ICF は、人間の生活機能と障害に関して、アルファ
ベットと数字を組み合わせた方式で分類するもので
あり、人間の生活機能と障害について「心身機能・
身体構造」「活動」「参加」の 3 つの次元及び「環境
因子」等の影響を及ぼす因子で構成されており、約

1,500 項目に分類されている。

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。

1　手法 a. ICF（国際生活機能分類）に基づく生活
機能尺度 の開発と評価
半構造化面接法に基づく全国の HIV 感染血友病等

患者背景データ（n=93、30 代～ 60 代、2011-2012）
を用い、ICF に基づくコード化・尺度化を行った。

本年度は、これらの生活困難度を一般集団との比
較において評価するため、ICF 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」を用い、
困難度に応じて 0 点（困難なし）～ 4 点（完全な困難）
の素点を与え年齢階級ごとの項目別の平均点を求め
た。　

一般集団との比較のため、厚生労働者平成 26 年 4
月時点における 65 歳以上要支援・要介護保険受給
者の人口に占める割合を元に、項目上限値を試算し
た。現状では、ICF の一般集団に関する標準化スコ
アはないため、これらの項目上限値を一般集団での
ICF スコアとして便宜上読み替えることにする。

試算方法は、要支援・要介護者に対し ICF スコア
7 項目合計 28 点（死亡、各項目あたり 4 点）、非該
当者に対し 0 点（困難なし、各項目あたり 0 点）を
付与した後、性年齢階級別に一般集団の ICF 項目上
限値を算出した。

ICF スコアの値が大きいほど生活困難の度合いが
高いことを示すため、基準となる年齢区分ごとに算
出された一般集団の ICF スコア上限値よりも HIV
薬害被害者の ICF スコアが高ければ、生活機能の障
害の程度が一般年齢との比較において生活困難の度
合いが高いことを示す。

あわせて、（社福）はばたき福祉事業団が把握し
ている相談録等の資料の二次分析により、長期にわ
たる死亡率の推移（1983 年～ 2014 年、分析対象期
間 31 年）、死亡予測等の分析を行った。

2　手法 b. 困難類型に基づく事例分析
これまで、患者参加型研究法を用いた訪問・聞き

取り調査（2010 年 9 月～ 2014 年 11 月、計 102 件）
を基盤に、困難類型として事例を元にまとめた。具
体的な把握の方法、問題の理解、患者背景、支援者
の視点を記述した。事例の選択に当たっては、記述
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的事例研究法（Descriptive case study research ）の考
え方を採用し、複数の専門家による検討の後、「患
者の生き方と、被害克服過程ならびに支援実践を描
き、今後の患者状態の改善の鍵となりうる事例」に
ついて選択した。

3　手法 c. 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、

双方向的情報交換により調査を行った。
また、本年度調査において、調査入力インターフェ

イスの改善、記録項目の見直しを行い、身体項目、
精神項目、健康関連 QOL 項目の他、受療関連記録、
生活関連記録、研究班との連携による新規項目等の
改善を行った。対象は、地方在住患者及び首都圏在
住患者 40 名。タブレット型端末を患者に貸与、電子
化された自己観察記録をスコア化し、分析するほか、
健康管理についての相談・実践支援となっている。

倫理面の配慮

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

結果1.（手法 a） 
ICF に基づく生活機能尺度の開発と評価

血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者 93 名。
年齢 30 歳～ 64 歳（平均年齢 44.9 歳（S.D. 9.1 歳））。
共分散構造分析の結果、最終的に ICF（国際生活機
能分類）の構成概念である参加性と活動性を反映
した二因子性のモデルが得られた。（AGFI=0.930、
GFI=0.975、RMSEA ＜ 0.001）。7 項目中、活動性に
関わる要因は、「痛みの感覚」「歩行」「移動」であり、
40 代からの生活困難を示唆する J 字型の年齢階級別
パターンを示した。また、これらは「肝機能スコア」

「腎機能スコア」と類似のパターンであった。
次に一般集団との比較を行った。厚生労働省平成 

25 年度 介護給付費実態調査の概況（平成 25 年 5 月
審査分～平成 26 年 4 月審査分）の 65 歳以上におけ
る性・年齢別に見た受給者数及び人口に占める受給
者数の割合は、65 歳～ 69 歳：2.5％、70 ～ 74 歳：
4.6％、75 歳～ 79 歳：9.0％、80 ～ 84 歳：17.7％で
あり、そこから推定された ICF 項目上限値は、順に、
0.10、0.18、0.36、0.71 であった。HIV 薬害被害者の
各 ICF 項目下限値はすべて 0.71 以上であった。す
なわち、生活機能は、一般男性 80 歳代の生活困難
と同等以上の困難水準であることが示唆された。

また長期にわたる死亡率の推移に関しては、年間
死亡率が 1％を下回った期間は 1983 年〜 1986 年、
および、2002 年、2011 年、2012 年のみであり、一
般男性 60 代後半相当の死亡率の水準であった。

表1　薬害HIV被害者と一般男性（上限値）との項目別 ICF スコアの比較 
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結果2（手法 b）
困難類型に基づく事例分析

2010 年 9 月～ 2014 年 11 月に実施された全国聞き
取り調査 103 名の中から、記述的事例研究法に基づ
き以下の 4 事例を抽出し、困難類型の実例としてま
とめた。

1）死亡例
2）脳死肝移植の希望例
3）孤立化の懸念例
4）医療難民化の懸念例

【事例1】Aさん（57歳）
2014 年 12 月、急性心不全で死亡

問題の特定

死亡直前の状況を ipad により記録
記録の内容

亡くなる 1 か月前の血圧（iPad から）
【朝】
上平均（最高 / 最低）：164（187/146）
下平均（最高 / 最低）：109（134/92）

【夜】
上平均（最高 / 最低）：166（209/137）
下平均（最高 / 最低）：111（132/84）

患者背景

亡くなる直前までコンサートや詩吟の教室に行く
など、ふだんと変わらない生活を送っていた。足
関節悪く、尖足。

支援者による評価

以前から血圧が高かった。降圧剤は飲んでなかっ
たと思われる。

（支援実践への示唆）
iPad では、血圧の高さが顕著だった。被害者の血
圧は総じて高いが、降圧剤の服用などの治療をし
ていない場合、A さんのようなケースが今後も出
てくる可能性が大きい。

【事例2】Bさん（42歳）
脳死肝移植を希望

記録の内容

2014 年 1 月の膨満感、だるさや疲れやすさ
（iPad から）
膨満感：ほぼ毎日「ある」
だるさや疲れやすさ：ほぼ毎日「かなりある」

問題の明確化

聞き取りによる
脳死肝移植を希望。しかし医療費の情報がなく、
費用は負担するものと思っており、和解金を使う
つもりでいた。
血圧は、以前は上が 180-190 だったが、現在降圧
剤を服用しており、120/75-80。

患者背景

肝臓の状態が悪く、肝硬変と診断。
血小板は 10 年前から 10 万以下、AFP は基準値の
10 倍。仕事をしているが、平日は 3 時ごろで体力

表2　死亡率の長期推移と一般死亡率（男性）との比較
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赤線は、人口動態調査（2011）より、年齢別死亡率 
対象は薬害HIV裁判提訴者（平成23年5月16日現在）1384名のうち、東京での提訴者を中心とした840名。 
そのうち、薬害HIV被害者で血友病の男性763名を分析対象。生存データの期間は1983年～2014年（30.5年）。 
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が限界。負担の軽い部署に異動したが、肝臓の悪
化により、だるさや疲れがひどい。

支援者による評価

肝移植の情報が乏しい。医療機関等から適切な情
報提供が必要。

【事例3】Cさん（54歳）
孤立化の懸念

問題の特定

聞き取り調査
支援者による評価

80 代の父と二人だけの生活で、地域とのつながり
も乏しい。買い物、掃除、調理は、地域の社会福
祉協議会（社協）の支援をうまく活用している。

問題の明確化

社協の支援があるとはいえ、父にもしものことが
あった時、今の生活を維持することは非常に厳し
い。孤立化の可能性が大きい。

患者背景

80 代の父と二人暮らし。両足関節は悪く、移動は
困難。室内は歩行器、外出時は車いす、通院は父
の車。
骨密度が非常に低下しており、昨年、自宅で転倒
し、足を骨折した。
リポディストロフィーが顕著で、頬、臀部の脂肪
はない。

【事例4】Dさん（44歳）
医療難民化の懸念

問題の特定

聞き取り調査
問題の明確化

近隣に病院がないため、新幹線で東京の病院に通
院している。

支援者による評価

幸い、D さんはまだ 40 代で自力での移動が可能
だが、高齢化と共に移動が困難になっていくと、
最善の医療を受けることが難しくなっていくと思
われる。
東京の医療機関に通院している地方在住の被害者
は他に多数いる。

（支援実践への示唆）
血友病、HIV、HCV を診てもらえる地方の拠点病
院は非常に限られるため、医療難民になっていく
被害者が増えてくるのではないかと思われる。

患者背景

薬害 HIV 事件発生以来、それまで通院していた地
元病院と良い関係にないため、通院する意思はな
い。

結果3( 手法 c) 
タブレット型 PC（i-Pad）を用いた生活状況調査

予防、検査、受療の確保・支援とともに、リハビ
リの強化、また低下した生活機能を補てんする健康
支援サービスの開発をめざし、質問項目の構成の変
更、項目の修正を行った。

質問項目は、身体項目、精神項目、健康関連 QOL
項目等から構成されており、フェイススケールによ
る総合評価（SRH）、栄養、睡眠、運動、痛み、な
どの他、血圧、体重、疲れ・だるさ、リハビリ関連
項目も追加した。

あわせて、受診用の生活記録、活動性記録、生活
適応負荷（ストレスチェック）、またうつのスクリー
ニングなど定期調査項目（毎日、月に一度、3 ヶ月
に一度、1 年に一度）、医療満足度、定期検査受療状
況、医療対応・態度などについても自由記述で随時
記入を依頼した。

D. 考察

手法 a ～手法 c について考察を行い、その後全体
的な考察ならびに今後の支援の方向性について述べ
る。

（手法 a） ICF に基づく生活機能尺度の開発と評価

ICF スコアの年齢階級別の分析より、血液凝固因
子製剤による HIV 感染被害者の患者状態は 40 代よ
り加齢にともないさらに悪化することが示唆され
た。その傾向は、活動性に関わる項目（「痛みの感覚」

「歩行」「移動」）で顕著であり、加齢に伴う J 字型
が特徴であった。また、年齢階級別の悪化パターン
が類似している「肝機能」「腎機能」との関連も示
唆された。これらは、血液凝固因子製剤による HIV
感染被害者固有の進行性の生活機能の困難を示唆し
ている。

また、薬害 HIV 被害者の生活困難水準について、
一般集団男性との比較を行った。厚生労働者平成 26
年 4 月時点における 65 歳以上要支援・要介護保険
受給者の人口に占める割合から、ICF スコアの上限
値を求めた。その結果、ICF に基づく薬害 HIV 被害
者の生活困難水準は、一般男性の 80 代相当以上と
推察された。

HIV 感染被害者の長期死亡率の推移（1983 年～
2014 年、分析対象期間 31 年）について、一般集団
男性との死亡率との比較を行ったところ、HIV 感染
被害者の死亡率は、2000 年以降、男性 60 代後半相
当の死亡率の水準であることが示唆された。

これらの結果から、HIV 感染被害者の生活困難度
は高く、施策的に特別な配慮を要する水準であるこ
とが強く示唆された。そのため、発症予防治療の対
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象として、特に「痛み」「歩行」「移動」を含む、生
活機能の低下に備える等の喫緊の対策が必要であ
る。

（手法 b）困難類型に基づく事例分析

これまで蓄積された面接調査事例の中から、以下
の困難類型（4 事例）について具体的事例に基づき
分析した。

1）死亡例
2）脳死肝移植の希望例
3）孤立化の懸念例
4）医療難民化の懸念例
あわせて、すべての事例についても精査し、見え

てきた主要な問題点を以下にまとめた。
1）	患者背景

・	 本人・家族にとって最も身近な存在である医療
機関は多様な合併症の診断、治療機能等長期療
養の視点が不足しているケースが多い

・	 病状、治療選択の正確さ、医療者の説明、情報
提供の不足と本人・家族の理解が不十分

・	 地域での差別偏見への恐怖感から医療と地域と
福祉の連携は希薄である　

・	 遺伝性疾患における母子関係から派生する問題
が解決を妨げる（他者を頼らない・頼れない）

2） 支援資源

・	 本人と家族だけでは、困難な状況に陥る可能性
が高い

・	 医師、看護師、社会福祉士複数の行政窓口、弁
護士等、多職種の方々の存在がなければ支えら
れない

・	 障がい福祉サービス、介護保険、行政サービス等、
十分な知識がないと対応が困難

・	 複数の課題を理解し、様々な組織（人）をコーディ
ネートできる人材が必要

であった。

（手法 c） タブレット型 PC（i-Pad）を用いた生活状

況調査

項目の改善や患者への利便性を考慮し入力画面の
改善を行った。意義としては、1）ePRO の推進（electric 
patient reported outcomes）2）項目の改善により、患
者状態（身体面、精神面、健康関連 QOL）の把握
か改善したこと　3）個別相談対応の電子化および
迅速かつ継続的な個別対応　4）医療ニーズの要望
に対する迅速対応、が可能になったことがある。

今後の支援の方向性について

現状を踏まえ、長期療養の統一化された治療なら

びに支援方針を示す必要がある。医療、制度の整備
と合わせ、実態把握、情報提供、支援を組み合わせ
た新たな支援対応が必要である。そこで、具体的
な支援事例として、1）患者状態の改善を目指した
第二次聞き取り調査の起案、2）相談対応の電子化

（ePRO の活用含む）および迅速な個別対応、3）訪
問看護ステーションによる健康訪問相談、4）ヘル
スプロバイダー事業者によるソーシャルケア等が施
行中である。支援の普及体制、患者背景（薬害エイ
ズ事件発生と類似の、医療者―患者間関係の非対称
性構造の解消、今後の被害克服）については新たな
未解決課題である。

E. 結論

本研究では、患者参加型研究法、訪問・聞き取り
調査を基盤に
・患者の実態把握、住居、支援環境、生活機能評価
を行った。（PRO 含む：patient reported outcomes）
・心理的評価、生活（医療）満足度等ともあわせ、
課題を明確化した
・薬害エイズ事件発生と類似の、医療者―患者間関
係の非対称性構造が存在した。HIV 感染被害者の生
き方への視座と、被害克服過程への着眼ならびに支
援実践がこれまで不十分であったことを示唆する。

現状として、HIV 感染被害者らは高死亡率（一般
男性 60 代後半相当）、生活困難（一般男性 80 代相
当）の現状があり、40 代からの進行性の生活機能低
下が示唆される。また、治療ならびに支援環境に課
題が多く、長期にわたり未解決であることが明らか
になった。

そこで、以下、主要 3 点につき提言する。
1）発症予防治療

予防的治療を各分野に導入し、一次予防、二次予
防を充実させる。
2）検査項目の集約と統一化、普及

各課題領域を標準化し、検査項目を精査する。結
果は横断的に疫学的データとして集約し、分析・検
討を研究班が担う。統一見解をつくり、全国的に普
及させる。
3）患者調査（聞き取り、アンケート）の継続的な

実施と政策への反映

生活の質を高める研究を充実させる（生活環境、
知識・意識変容、合併症に関する知識の普及、受療
行動の確認と改善など）
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b

研究要旨　

データベース管理ソフトの開発

研究分担者

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　教授

研究協力者

大久　真幸	 広島大学 大学院医歯薬保健学研究院 疫学・疾病制御学　助教

【目的】本研究では、HIV・HCV重複感染血友病患者の将来予後の推定や適切な健康管理
を行うために、主に肝機能に関する情報データベースを構築してきた。本年度ではさらに
患者の健康情報の統合を目的として、運動機能に関する項目を統合する。
【方法】これまで患者の健康診断時の検査項目に従い、（①患者基本情報 ②ウイルス関連	
③ HIV 関連 ④血友病関連 ⑤血液検査⑥生化学検査 ⑦画像・内視鏡検査⑧肝予備機能 ⑨
肝病態判定）の項目を設定した。
本年度ではさらに運動機能の統合を目的として、運動機能に関する項目（①10m歩行テ
スト ②関節可動域 ③筋力）を統合した（図1）。
10m歩行テストには通常速度、最大速度の2項目、関節可動域には肘関節、股関節、膝関節、
足関節の4項目、筋力には肘関節、股関節、膝関節、足関節、握力の5項目を設定した。
【結果】これまでの肝機能に関する情報データベースソフトに運動機能の項目を統合し、ソ
フトの開発を進めた。運動機能の項目には更なる検討を進める。また、運動機能に関するデー
タベースへのアクセス権は、これまでの肝機能に関するデータベースへのアクセス権とは
異なるように設定が可能である。
また、本ソフトウェアは必要に応じて家族情報、肝機能、循環器、検診成績、介護度、運動機能、
精神疾患のデータの統合が可能である。
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図1　運動機能に関するデータベースの入力画面
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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

c

HIV 感染血友病患者の健康状態に関する検討

研究分担者

照屋　勝治	 国立国際医療研究センター エイズ治療研究開発センター （ACC）

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 （3年
目）。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、慢性肝炎患者
の6割以上が活動性肝炎の状態である。50例以上の肝硬変患者が存在しており、毎年6
例以上が死亡しているのが現状である。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い状況が続い
ている。それに加えて、今年度の解析では、腎機能の急速な悪化傾向も確認された。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となっている。

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、2014 年 12 月 15 日～ 2015 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 174 施設 （45.6%）

より得られた （図 1）。
・	 全体で 393 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 55.0%に相当した（図 2）。HCV については全
体の 52%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。
・	 135 人の慢性肝炎および 56 人の肝硬変患者（重

複なし）が報告された （図 3）。慢性肝炎例の
うち 63.7%は活動性肝炎であり、肝硬変のうち
Child B 以上が 12 例、9 例は肝癌を発症していた 

（図 3）。過去 2 年間 （2012 年 10 月～ 2014 年 9 月）
で 13 例が死亡しており、4 例 （30.7%）は肝不全、
1 例 （7.7%）は肝癌が死因であった（図 4）。食道
静脈瘤は 25 例が報告され、うち 5 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）。研究班からの研究支援に関して
は、希望すると答えたのは 69 施設 （39.7%）にと
どまった。

---------------
（考察）本調査では全国薬害エイズ患者の 5-6 割の

患者情報が集計できており、この 3 年間で集計デー
タに大きな変動は見られていない。アンケートの回
収率は低いものの、薬害 HIV 感染被害物の HCV 重
複感染の実態をある程度まで反映した結果になって
いると考えられる。薬害エイズ患者の半数が慢性肝
炎～肝硬変の状況であり、毎年 6 例以上が死亡して
いる。HCV 治療に関する知見は急速に進歩しており、
治療法が劇的に変わっていくことが予想されること
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図1.各施設に通院中の薬害エイズ患者数(n=174) 
図2. HIV/HCV重複感染者の肝炎の状態(n=393) 

補足率は393/ 715= 55.0% (推定） 

図1　各施設に通院中の薬害エイズ患者数 (n=174) 図 2　HIV/HCV重複感染者の肝炎の状態 (n=393)
補足率は393/ 715= 55.0% ( 推定）

図3. HIV/HCV重複感染者の肝炎の状態(n=393) 

自然治癒 

IFNで治癒 

慢性肝炎 

肝硬変 

62 

140 

135 

56 

合計 393 

活動性肝炎（持続的にGPT高値） 

86例 

肝癌発症 

9例 

Child A 44例 

Child B 9例 

Child C 3例 

(重複なし） 

図4. HIV/HCV重複感染者の過去2年の死亡 
(2012年10月～2014年9月の期間） 

死亡例13例 

肝不全 

肝癌 

出血 

4例 

1例 

2例 

その他 6例  

図3　HIV/HCV重複感染者の肝炎の状態 (n=393) 図4　HIV/HCV重複感染者の過去2年の死亡
(2012年 10月〜2014年 9月の期間）

図5. HIV/HCV重複感染者の食道静脈瘤(n=393) 

未発症 162例 

発症 25例 

未把握 7例 

回答なし 199例 

(重複なし） 

合計 393例 

観察のみ 20例 

治療あり 5例 

図6. 消化器内科との連携(n=174) 

担当医自身が消化器内科 6施設 

消化器内科と連携 114施設 

連携なし 19施設 

未回答 35施設 

希望する 69施設 

希望しない 57施設 

未回答 48施設 

Q：肝炎に関する研究班からの診療支援があれば希望するか？ 

図5　HIV/HCV重複感染者の食道静脈瘤 (n=393) 図 6　消化器内科との連携 (n=174)
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から、今後、すべての薬害患者がその情報と治療の
恩恵を受けられているか、注視していく必要がある
だろう。今後は、患者の治療状況の把握など、薬害
患者の診療支援に繋がる有用な基礎データを収集で
きるよう、調査内容を見直した上で、調査を継続し
ていく必要があると考える。

2） 薬害HIV 感染者の健康状態に関するデータ集計
　 （ACC data より）
 過去 10 年余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、各種指標についての推移の解析を行った。

結果は以下の通り（図 7-16）

・	 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、2014 年時点で 70%以上となっ
ており、高齢化が急速に進行している （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る。CD4>350/ml の割
合も緩やかに増加傾向であり、免疫状態は現時
点でも経時的な回復傾向が見られた （図 8）。

・	 GPT 分布の推移を見ると現在でも 6 割の患者が
肝機能異常を示しており、2 割は GPT ≧ 100IU/L
の重度肝機能異常だった（図 9）。これについて
は最近 5 年間で全く変化が見られていない。

・	 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 10）。

・	 体重には緩やかに増加傾向を認めた（図 11）。随図7. 年齢分布の推移 

図8. CD4数分布の推移 
図7　年齢分布の推移

図8　CD4数分布の推移
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図10. アルブミン値分布の推移 
図9　肝機能検査（GPT）分布の推移

図10　アルブミン値分布の推移図11. 体重分布の推移 

図11　体重分布の推移
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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
善が見られている（図 23）。LDL-C 値は 2 割程
度が高値であり、2011 年に若干の改善を見た後、
横ばい状態続いている（図 13）。一方、HbA1C
高値例は 2013 年以降から減少傾向である（図
14）。

・	 血圧コントロール不良の患者が 12%で見られた。
割合は経時的に増加傾向にある（図 15）。

・	 腎機能の指標である血清クレアチニン （Cre）の

推移を見ると 10%の患者で腎機能低下が見られ
ており、経時的に増加していることが判明した

（図 16）。
---------
 （考察）肝機能のデータに大きな動きはないが、

重度肝機能障害が 10%程度で見られ注意深い動向の
観察が必要である。体重の増加傾向、LDL-C 高値、
血圧コントロール不良例、腎機能低下例の増加など
加齢の伴う全身的健康管理が問題となってきている
のが現状である。

図13. LDL-C高値例の推移 

図13　LDL-C 高値例の推移

図12. 中性脂肪分布の推移 

図12　中性脂肪分布の推移
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図14. 血糖コントロールの推移 

図14　血糖コントロールの推移

図15. 血圧コントロールの推移 

外来血圧が常に収縮期≧140あるいは拡張期≧90 

図16. Cre値(腎機能）の推移 図15　血圧コントロールの推移

図16　Cre 値 ( 腎機能）の推移
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E．結論　

全国の薬害エイズ患者の HCV 肝炎の実態調査を
3 年連続で実施した。

患者の高齢化に伴い、肝炎以外の全身的健康管理
の問題が顕在化してきている。これについても、肝
炎と同様に注意深い動向調査が必要であると考えら
れる。

Ｆ．健康危険情報　

なし

Ｇ．研究発表

なし

Ｈ . 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

なし
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2014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) 上記の患者についてHCV重複感染の状況を教えてください。

 ① 自然治癒　（　　　）人

 ② インターフェロン治療により治癒　（　　　）人

 ③ 現在、慢性肝炎（肝硬変、肝癌を含む）の状態　（　　　）人

  ：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（肝癌を含む） （　　　）人（下表参照）

　  　　→Child-Pugh A （　　　）人

　  　　→Child-Pugh B  （　　　）人

　  　　→Child-Pugh C  （　　　）人

 　　：肝癌発症　（　　　）人

 ④ 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

 ① 未発症 （　　　）人

 ② 発　症 （　　　）人

  ：定期観察のみ　（　　　）人

　  ：内視鏡下の処置を行っている （　　　）人

 ③ 状態が十分把握できていない （　　　）人

4) 過去 2年間（2012年 10月～2014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 →（ 具体的死因：     )

　　　→死亡例の肝炎の状態： 肝癌　（　　　）人、　肝不全（　　　）人、　肝硬変　（　　　）人、　

    慢性肝炎（　　　）人、　肝炎なし（　　　）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

別添資料　1
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全国のHIV感染血友病等患者の健康実態調査サブテーマ 1
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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

研究分担者

江口　　晋	 長崎大学大学院　医歯薬学総合研究科　教授

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
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三田　英治	 大阪医療センター　消化器科　科長

四柳　　宏	 東京大学大学院　防御感染症学　准教授　
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田中　貴之	 公益財団法人　エイズ予防財団　リサーチレジデント

血液製剤によるHIV/HCV 重複感染患者に対し、非侵襲的な肝線維化評価ツールとし
て、超音波 elastography である ARFI および FibroScan®と一般肝機能検査から算出
されるAPRI(AST-platelet ratio index）、FIB4 の有用性について検討を行った。長崎
大学で ARFI を施行した 33例（のべ 45回）、国立国際医療研究センター（ACC）で
Fibroscan を施行した 17 例（のべ 22 回）について、ARFI・Fibroscan・APRI・
FIB4と他の肝機能検査項目との比較をし、これら非侵襲的マーカーは既知の肝線維化マー
カーだけでなく、肝予備能とも相関を認め、さらにARFI と APRI・FIB4、FibroScan と
APRI・FIB4はいずれも正の相関を示した。また食道静脈瘤の有無でカットオフ値を設定
した場合、各々AUC値が0.7 以上と中等度の精度を示し、このカットオフにより肝臓専
門医へのコンサルトのタイミングを考慮すべき、として患者フォローアップのガイドライ
ンを作成した。

A．研究目的

長崎大学において、血液製剤による HIV/HCV 重
複感染患者（以下重複感染患者）に対し継続的に
肝機能検査を行ってきた。その結果、同患者群で
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。肝線維化評価ツー
ルとしては肝生検が gold standard であるが、重複感
染患者は血友病による凝固能異常を有するため施
行困難であるという問題点がある。一方で非侵襲
的な肝線維化評価のツールとして、 ARFI（Acoustic 
Radiation Force Impulse Imaging）、FibroScan® などの
超音波 elastgraphy、一般肝機能検査より算出可能な

APRI(AST-platelet ratio index) や FIB4 が注目されて
いる。

重複感染患者において ARFI および FibroScan® と
既知の肝線維化マーカー、APRI・FIB4 の相関を検
討し、非侵襲的検査の有用性を評価し、さらに治療
が必要となる食道静脈瘤の有無からそれらのカット
オフ値を設定することを目的とする。

B．研究方法

対象は重複感染患者のうち、長崎大学で ARFI を
施行した 33 名（のべ 45 回）および国立国際医療研
究センター（ACC）で FibroScan® を施行した 17 例（の
べ 22 回）。同時期の検査データより APRI・FIB4 を
算出し、各種肝機能と肝線維化マーカーとの相関を
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併せて検討、さらに各々の相関関係を検討し、食道
静脈瘤の有無におけるカットオフ値を設定した。

倫理面の配慮

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

C．研究結果

長 崎 大 学 に お け る 33 例（ の べ 45 回 ） で は、
ARFI により算出した Velocity of shear wave(Vs) は、
APRI(rs=0.630)、FIB4(rs=0.630) といずれも有意な相
関を認めた（いずれも p<0.01）。また ARFI と一般
肝機能検査では、血小板、PT%、アルブミン、ヒア
ルロン酸、Ⅳ型コラーゲン、アシアロシンチ LHL15
にそれぞれ相関あり。総ビリルビン値とは相関を認
めなかった。さらに APRI、FIB4 ともに PT%、アル
ブミン、ヒアルロン酸、Ⅳ型コラーゲン、ICG15 分値、
アシアロシンチにそれぞれ相関を認めた。

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(rs=0.532)、
FIB4(rs=0.473) と相関を認めた（いずれも p<0.05）。
また FibroScan® と一般肝機能検査では、PT%、総
ビリルビン値で相関は見られたが、それ以外は相関
を認めなかった。APRI、FIB4 ともに PT%、総ビリ
ルビン値、アシアロシンチにそれぞれ相関を認めた。

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
して全国の医療機関向けのガイドラインを作成した
( 図 1 a. b)。

D．考察

超 音 波 elastography で あ る ARFI は APRI・FIB4
いずれも相関を認め、さらに FibroScan® も APRI・
FIB4 と相関を認めた。APRI・FIB4 のいずれにおい
ても、ヒアルロン酸・Ⅳ型コラーゲンなどの既知
の肝線維化マーカーだけでなく、PT・アルブミン・
ICG15 分値・アシアロシンチ LHL15 などの肝予備
能とも相関を認めた。以上より、APRI・FIB4 は肝
の線維化だけでなく予備能も反映している可能性が
あると思われる。

非侵襲的肝線維化評価のツールは、特に本邦にお
ける血液製剤によって重複感染を来たした血友病患
者についての検討はまだほとんどなされていない。
その理由は本研究の対象患者群が前述の如く肝生検
が困難であり、病理所見との比較ができない点にあ
る。今回の検討により非侵襲的肝線維化マーカーが
有用である可能性が示唆されたが、引き続き継続的
な検討をする必要がある。

また ARFI や FibroScan® などの超音波 elastography
は施行可能施設も限られるが、APRI・FIB4 はどこ
の施行も可能であるために、非常に有用な検査法で
あると思われる。治療が必要となる食道静脈瘤の
有無でそれらのカットオフ値の設定を検討したとこ
ろ、AUC 値が 0.7 以上と中等度の精度を示し、その
カットオフ値（APRI：0.729、FIB4：0.778）で区切っ
た場合の静脈瘤陽性率は APRI：約 45%、FIB4：約
43%であった。本研究で実際に内視鏡で指摘される
食道静脈瘤の罹患率が約 35%であることを考えると、
各々のカットオフ値は若干高めではあるが、見落と
しが少なくなると考えられ、今後の肝臓専門医への
コンサルトの一つの目安になりうると考えられた。

E．結論

どこの施設でも算出可能な APRI・FIB4 は、肝生
検や肝硬度測定に代わる肝硬度 / 線維化評価のサロ
ゲートマーカーになりうると思われ、さらに今回検
討したカットオフ値を念頭に入れ、肝臓専門医への
コンサルトのタイミングを考慮することが必要と思
われる。 

F．健康危険情報

　なし
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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/HCV重複感染例における治療基盤の構築

　

研究分担者

四柳　　宏	 東京大学 感染症内科

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

大岸　誠人	 東京大学 医学部

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）治療が無効のない患者、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。この基盤構築のた
めにHCV単独感染例及びHIV・HCV重複感染例における薬剤耐性株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。コマー
シャルラボで決定されたHCV genotype は単独感染 9例（いずれもGenotype 1b）、
重複感染10例（Genotype 1a 1 例、Genotype 1b 5 例、Genotype 1a+1b 1 例、
Genotype 1 1 例、Genotype 2a 1 例、Genotype 2b 1 例）で決定可能であった。重
複感染10例中3例ではコマーシャルラボでの決定とNS3領域を用いたダイレクトシー
クエンスの結果が一致しなかった。NS3領域を用いたダイレクトシークエンスの結果と
次世代シークエンサーによる dominant genotype は一致した。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。

A. 研究目的
HIV 合併血友病患者の C 型慢性肝炎の抗ウイル

ス治療にあたっては、（1）HCV 単独感染症に比べ、
肝病変の進行が速い。（2）HCV 単独感染症に比べ、
抗 HCV 療法の効果が低い。（3）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、などの問題がある。これ
らの原因により、Ｃ型肝炎を合併した HIV 症例がま
だ多く残されている。

HCV  Genotype 1 の症例に対しては 2011 年 9 月に
第一世代のプロテアーゼ阻害薬の Telaprevir が発売
された。引き続き 2013 年 12 月には第二世代のプロ
テアーゼ阻害薬の Simeprevir が発売された。ことに
Simeprevir は副反応も軽度であり、HIV・HCV 重複
感染例に対しても有力な治療である。ただし、治療
中にプロテアーゼ蛋白の 168 番目のアミノ酸（D168）
が変異を獲得すると Simeprevir 耐性となる。また、

Genotype 1a の症例では治療前に 80 番目のアミノ酸
（Q80）に変異があると Simeprevir 低感受性になるこ
とも問題となっている。従って少なくとも Genotype 
1a の症例では治療前に 80 番目のアミノ酸（Q80）
を調べることが推奨されている。

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
に対する薬剤耐性株が Major Clone を占める例が多い
と報告されている。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
剤耐性株の検討を現在の検討の中心である NS3/4A
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プロテアーゼ領域に焦点をあてて行った。

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 10 例（東京大学の症例）、HIV・HCV 重複感
染例 11 例（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の症例）である。保存血清から
Viral RNA kit（Qiagen 社）を用いて Viral RNA を抽出、
PrimeScript（Takara）で cDNA に変換後、TakaraBio 
PrimeSTAR GXL を用いて two-stage PCR を行った。
増 幅 し た PCR 産 物（4.2kb） 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。さらにこの PCR 産物を Illumina 
MiSeq を用いた次世代シークエンサー解析に供し
た。NGS 解析では、既報のハプロタイプ再構成プロ
グラムを基軸に in-house パイプラインを構築し、各
検体中のバリアントの遺伝子型と相対頻度値を推定
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」）。

C. 研究結果

（1）遺伝子型
HCV 単 独 感 染 10 例、HIV/HCV 重 複 感 染 11 例

の HCV Genotype の検討結果を（図 1）に示す。コ
マーシャルラボでの Genotype の検討では単独感染 9

例、重複感染 10 例で Genotype が決定可能であった。
PCR 産物の NS3 領域のダイレクトシークエンスの
結果から Genotype が決定できたのは単独感染例の
10 例と重複感染例の 7 例であった。

これら 21 サンプルについて次世代シークエンス
を用いたシークエンスの検討が可能であった。コン
センサス配列を用いた検討の結果はダイレクトシー
クエンスを用いた検討の結果と一致したが、単独感
染例の 1 例、重複感染例の 3 例では Genotype が決
定できなかった。

In house pipeline を用いて Genotype の遺伝子型と
相対頻度値を求めたところ、単独感染 10 例中輸血
歴のない 5 例を含めた 8 例は Genotype 1b のみから
構成されていた。残り 2 例には輸血歴があり、う
ち 1 例 は Genotype 1b と 2 の 混 合 型、 も う 1 例 は
Genotype 1a, 1b, 2b の混合型であった。後者は NGS
以外の方法では遺伝子型が決定できなかった。

HIV/HCV 混合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。

（2）NS3領域の変異（図2）
NS3 領域のプロテアーゼをコードする部位のア

ミノ酸変異はプロテアーゼ阻害薬の結合能を低下
させ、薬剤感受性を低下させる。使用するプロテ
アーゼの種類によって薬剤感受性は異なるが、D168
のようにシメプレビル以降のプロテアーゼ阻害薬

図１ 検討症例の背景と遺伝子型 

Sample ID BTF Gt DS (NS3) NGS (Consensus) NGS (QS Reconstruction; NS3) 
HCVHIV02 +  1a+1b 1a 1a 1a(99.81%)+1b(0.19%) 
HCVHIV03 +  1b 1a 1a 1a(99.84%)+1b(0.16%) 
HCVHIV04 +  1b 1b 1b 1a(0.02%)+1b(99.98%) 
HCVHIV05 +  1b 1b 1b 1a(0.01%)+1b(99.99%) 
HCVHIV06 +  2a ND 2a 1a(0.52%)+1b(1.51%)+2(97.97%) 
HCVHIV07 +  1b 1a 1a 1a(99.83%)+1b(0.17%) 
HCVHIV10 +  ND ND 1a 1a(100%) 
HCVHIV11 +  1 1a 1a 1a(100%) 
HCVHIV15 +  2b ND 2b 1a(0.42%)+2(99.58%) 
HCVHIV16 +  1a 1a 1a 1a(99.94%)+1b(0.06%) 
HCVHIV17 +  1b 1b 1b 1a(0.22%)+1b(99.98%) 
HCVmono15 + 1b 1b 1b 1b(99.96%)+2(0.04%) 
HCVmono17 +  1b 1b 1b 1b(100%) 
HCVmono19 - 1b 1b 1b 1b(100%) 
HCVmono20 +  1b 1b 1b 1b(100%) 
HCVmono23 - 1b 1b 1b 1b(100%) 
HCVmono25 - 1b 1b 1b 1b(100%) 
HCVmono27 - 1b 1b 1b 1b(100%) 
HCVmono28 +  ND ND 2b 1a(0.14%)+1b(0.13%)+2(99.74%) 
HCVmono29 - 1b 1b 1b 1b(100%) 
HCVmono34 +  1b 1b 1b 1b(100%) 

Color: dominant genotype 
Gt1a  Gt1b  Gt2 

図1　検討症例の背景と遺伝子型
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に共通する薬剤耐性変異もある。ここでは次世代
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。

FC50 以上の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。

DS および NGS 解析の結果、ドミナントな遺伝子
型の割合は 1b (57% )、1a (29% )、2b (10% )、2a (5% )
であった。さらに NGS ハプロタイプ再構成解析の
結果、全体の 43%において複数の遺伝子型バリアン
トの潜在的な混合感染が検出された。HIV・HCV 重
複感染と血液製剤使用歴は、複数遺伝子型の混在（そ
れぞれ p = 0.009, p = 0.012）、および非 1b の遺伝子
型の存在（それぞれ p = 0.0002, p = 0.003）と有意に
関連していた。

D. 考察

HCV 単独感染症に対しては 2013 年 12 月に第二
世代プロテアーゼ阻害薬である Simeprevir が発売
された。Peginterferon 及び Ribavirin との併用によ
り使用される。第一世代プロテアーゼ阻害薬であ
る Telaprevir と Peginterferon 及 び Ribavirin と の 併
用療法に比べて副反応（皮疹、腎機能障害、貧血
など）が軽いこと、薬物相互作用が軽いことから、
Genotype 1 の C 型慢性肝炎に対する治療の第一選択
となっている。

Simeprevir の薬剤耐性としては Genotype 1a, 1b に
おける D168 の変異がまず挙げられる。この部分に
変異が起きることで Simeprevir と HCV プロテアー
ゼ蛋白の結合が阻害され、Simeprevir に耐性を生じ
てしまう。D168 の変異が治療前から確認できる症
例は 1%弱程度であり、多くは治療後に獲得される
ものである。

Simeprevir の薬剤耐性としては Genotype 1a にお
ける Q80K が問題となる。この変異が入ることで
Simeprevir の作用が減弱することが知られており、
米国では Genotype 1a の患者に対してはベースライ
ンで Q80K が存在するかどうかを Simeprevir の投与
前に確認することが推奨されている。我々の症例で

図2　次世代シークエンスで得られた配列情報を用いたシメプレビルに対する感受性

図２： 次世代シークエンスで得られた配列情報を用いた 
シメプレビルに対する感受性 

→ Color: dominant genotype 
Gt1a  Gt1b  Gt2a  Gt2b 
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も重複感染の 11 例中 2 例に Q80K が認められている。
HIV 感染合併例に対する DAA の効果に関しては

2012 年に Telaprevir ＋ Peginterferon a-2a ＋ Ribavirin、
2013 年 に Simeprevir ＋ Peginterferon a-2a ＋ Ribavirin
の臨床試験の結果が公表された。これらの試験の結
果はは抗 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、HCV 単独
感染症と遜色のない成績が得られている。副反応や
薬物相互作用の軽い Simeprevir ＋ Peginterferon a ＋
Ribavirin 併用療法は、HIV・HCV 重複感染者におい
てもインターフェロン投与が可能であれば第一選択
と考えられる。ただし、上述の通り Genotype 1a の症
例に対しては予め Q80K の有無を検討しておくこと
が望ましい。Q80K 陽性例、インターフェロン不適応
例に対しては抗ウイルス剤（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
あっても薬剤低感受性となる可能性のある変異（S122
の変異）が認められる症例があることが明らかになっ
た。こうした症例に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が望ましい。

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。

現在のところ次世代シークエンサーのみで捉えら
れる Minor Clone が抗ウイルス療法にどの程度影響
を及ぼすかは明らかではない。しかし、インター
フェロンフリー治療の時代には多剤耐性のクローン
が生じた場合、排除が難しい可能性もある。NGS の
高い検出力を生かし、こうした潜在性バリアントと
DAA 治療効果との関連性に関して更なる検討が必
要である。

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、NS3
阻害薬に耐性を示す Q80K を有するクローンが、
Genotype 1a の 1 例で検出された。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。
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われわれは、今までの血友病包括外来での診療経験、装具を中心とした患者参加型診療シ
ステムの構築の経験、および、昨年度の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」（図1）を作成した。
ポケットサイズ、40頁で、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。
　また、本年度の患者会においても、運動器機能の計測を行った。22名の計測から、血
友病関節症による可動域障害は股関節・足関節・膝関節を中心に多関節に及んでいた。筋
力は下肢でより低下していたが、上肢筋力にも低下がみられ、握力は40歳代で標準値の
7割、50・60歳代では5割であった。 
歩行速度は40歳代で標準値の75％、60代では48％であった。歩幅が短く、左右の動
揺が大きく、上下の動揺が少ない歩行の特色は、股関節・足関節の可動域制限と筋力低下
を反映しているものと思われた。 　
　本報告書では、主に、運動器機能計測結果について報告する。

A. 研究目的　

第一に、中高年の血友病症例の運動器機能を各自
に認識してもらうことであり、第二に、今後の低下
予防に資する知見を得ることである。

B. 研究方法

1）概要
社会福祉法人「はばたき事業団」が実施した患者

会に協力した。本患者会では、診療科医師による骨
粗鬆症・肝炎に関する講義ののち、運動器機能計測
と自助具・装具等の相談を実施した。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。

患者会としての昼食ののち、質疑応答の時間を設
けた。さらに、後日、個別の運動器機能検査結果と、
それに応じた体操のレコメンデーションを含む報告
書を郵送した。以上の計測・郵送および当院に ID
のある症例における電子カルテへのスキャンについ
ては、各個人の承諾を得た症例にのみ実施した。

2）計測対象
血友病患者会に参加した血友病患者年齢 40 ～ 65

歳（40 歳代　9 名、50 歳代　10 名、60 歳代　3 名）、
平均年齢 50.18 ± 7.38 歳）。なお、22 名中 1 名は、
右側股関節離断のため右側下肢の計測は不可能で
あった。

3）計測内容
①関節可動域（range of motion; ROM）；

日本理学療法士協会・作業療法士協会による
「ROM 計測の手引き」に準じて、肩関節屈曲外転、
肘関節屈曲、伸展、回内、回外、股関節外転、屈曲、
伸展、下肢伸展位挙上（straight leg rising; SLR）、膝
関節屈曲、伸展、足関節背屈、底屈の計 5 関節 14
運動方向の左右の他動的 ROM を測定した。武政 1)

らによるデータを基準値として、可動域が低下して
いる項目を「制限あり」とした。各関節について、「制
限あり」の比率を求めた。また、可動域制限の程度
を把握するために、基準値に対する比率を求めた。
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②筋力；

Daniels らの検査手技を用い「新・徒手筋力検査
法」に準じて評価を実施した。但し、一部評価姿勢
により患者に負担が強いと推測される項目は変法を
用いた。肩関節屈曲、外転、肘関節屈曲、伸展、回
内、回外、股関節外転、屈曲、伸展、膝関節伸展、
足関節背屈、底屈の 5 関節 12 運動方向の左右の筋
力を測定した。判定尺度には Media Research Council 
scale の grade を数量化した Strength Grading scale を
用いた。

③握力；

握力計を用い、上肢を体側に位置させ肘関節伸展
位（制限のある者は制限範囲内での伸展位）にて左
右を測定した。

④周径；

メジャーを用いて、 a) 上腕周径（肘関節屈曲位）、 
b）上腕周径（肘関節伸展位）、c) 前腕周径（最大周
径）、d) 大腿周径（膝蓋骨上縁から中枢側 10cm）、e)
下腿周径（最大周径）を測定した。

⑤歩行分析；　

三菱化学メディエンス製歩行分析装置「ゲイトく
ん」を使用し、自由歩行として①「自分のペースで
歩いてください、速足歩行として②「出来るだけ速
く歩いてください」と課題を二種類設定して口頭に
て指示し、前者を三回、後者を一回歩行してもらい、
データを測定した。前者については、三回の歩行中、
歩行速度が最速値であったときのデータを採用し
た。　

なお、歩行開始と終了時の加速と減速を考慮し，
測定区間 5 ｍの前後に予備区間を 2ⅿ確保し計 9ⅿ
を歩行区間とした。計測項目は、歩行速度 (m/ 分 )、
歩幅 (cm)、加速度 (G)、歩行率（歩 / 分）、運動軌道
の振れ幅（左右）、運動軌道の振れ幅 ( 上下 ) の 6 項
目で、歩行分析装置製造元三菱化学メディエンスに
より提供された健常者の年代別平均値と比較検討し
た。

4）統計学的分析
関節可動域テスト、徒手筋力テスト、握力、周径

等の左右比較には 1 標本ｔ検定を用い、年代別の比
較では、40 歳代、50 歳代、60 歳代に群分けをし、
一群配置分散分析の Holm 法を用いて多重比較を
行った。四肢周径の上腕と肘伸展屈曲筋、前腕囲と
握力、大腿周径と膝伸展筋力とのピアソンの積率相
関係を求めた。歩行分析では、歩行速度と歩幅につ
いて、それらを従属変数として重回帰式を求め、重
回帰分析を行った。危険率は、全て 5%未満水準と
した。

C. 研究結果

1）年齢別身長および体重
対象者の年代別身長、体重を表 1 に示す。

2）関節可動域
a) 関節可動域制限の頻度（図 2）

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、

表1　年代別身長・体重

図1　冊子の外観
（内容は304頁参照）

2 
 

 

  

表１　年代別身長・体重

年齢　(歳） 身長　(cm) 体重　(kg)

40歳代 42.9±2.75 169.5±4.74 64.19±5.35
50歳代 54.4±2.75 166.6±6.46 57.0±7.26

60歳代 63.0±2.16 169.3±5.44 56.2±1.99

2015
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肩関節屈曲の順であった。
b) 関節可動域制限の程度（表 2）

上肢では、可動域が低下している順に、肘関節屈
曲 85.3 ± 13.71%、肘関節伸展 86.6 ± 16.25%、肘関
節回内 88.9 ± 16.25、肩関節外転 89.7 ± 18.87%の
順であった。下肢では、足関節底屈 66.8 ± 22.38%、
足関節背屈 67.5 ± 12.14%が 70%を下回り、股関節
外転 81.7 ± 31.72%、股関節屈曲 82.5 ± 15.11%の順
となった。

　　　　　　
3）筋力
①各関節の運動方向の筋力（表 3）

上肢では概ね 9.0 以上であったのに対し下肢では、
9.0 以下が多く、股関節の筋力が他の関節と比べて
低い傾向にあった。股関節外転は、その他の全ての
項目に対し、有意に低下を認めた。

②年代別の筋力（表 3）

上肢では、ほとんどの項目で、年代が上昇すると

筋力が低い傾向にあり、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、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。肘関節回外では、各年代群間に有意差は認
めなかった。

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。 ( 図 3)

　
4）握力

健常者における年代別平均値を基準値とすると、
全データで基準値を下回っており、全症例の左右の
握力に低下が認められた。

5）周径
上腕、前腕、大腿、下腿の各項目において、左右

ともに年代が高いと周径は低値を示した。健常者と
の比較では、各年代で健常者を下回っており、年代

3 
 

 

 
2  

  
表2　関節可動域制限の程度

図2　関節可動域制限の頻度

4 
 

表 2．関節可動域制限の程度 

屈曲 外転 屈曲 伸展 回内 回外 ＳＬＲ 外転 屈曲 伸展 屈曲 伸展 背屈 底屈

40歳代
94.9%
（9.20)

97.4%
（9.17）

96.2%
（9.30）

98.2%
（6.81）

104.4%
（13.83）

113.9%
（28.14）

97.6%
（26.46）

80.8%
（31.04）

84.9%
（15.12）

125.9%
（22.63）

102.4%
（9.76）

98.0%
（2.86）

120.0%
（14.88）

73.１%
（16.37）

50歳代
96.4%
（8.58）

90.0%
（18.70）

78.9%
（19.28）

81.7%
（17.06）

79.9%
（24.12）

98.４%
（29.76）

116.1%
（23.12）

84.7%
（32.43）

84.5%
（14.51）

120.4%
（41.22）

91.5%
（17.10）

92.5
（7.05）

48.4%
（7.08）

70.2%
（23.87）

60歳代
82.3%
（12.86）

67.１%
（18.16）

74.6%
（8.63）

71.１%
（5.72）

65.6%
（37.41）

87.4%
（39.64）

112.3%
（10.94）

71.5%
（27.25）

67.6%
（8.10）

96.3%
（79.05）

57.9%
（23.93）

85.４%
（7.80）

-31.2％
（4.16）

38.4
（18.17）

合計
93.4％
（11.18）

89.7%
（18.87）

85.3%
（17.31）

86.6%
（16.25）

88.9%
（26.57）

103.3%
（31.99）

107.5%
（24.82）

81.7%
（31.72）

82.5%
（15.11）

113.1%
（49.50）

90.9%
（22.41）

93.9%
（72.97）

67.5%
（12.14）

66.8%
（22.38）

（　　）内は、標準偏差

足関節膝関節股関節肘関節肩関節
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が高いとより比率が小さくなる傾向にあった。
6）歩行分析
①自由歩行（表 4）

a) 歩行速度

歩行速度は、40 歳代 73.0 ± 14.20m/ 分、50 歳代
67.5m ± 11.75/ 分、60 歳代 47.7 ± 7.50m/ 分であった。
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。

b) 歩幅

歩幅は、40 歳代 65.4 ± 10.24cm、50 歳代 61.6 ±
7.93cm、60 歳代 48.0 ± 7.00cm であった。健常者と
の比率は、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。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。

c) 加速度

加速度は、40 歳代 0.33 ± 0.09G、50 歳代 0.31 ±

6 
 

 

 
3  

  
表4．自由歩行の歩行分析結果

表3　四肢の年代別筋力

図3．下肢の年代別筋力
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表 4．通常歩行の歩行分析結果 

 

歩行速度

(m/分）

歩幅

（ｃｍ）

加速度

（G)

歩行率

（歩/分）

運動軌道の

振れ幅(左右)

（ｃｍ）

運動軌道の

振れ幅(上下）

（ｃｍ）

40歳代
73.0

(14.20）
65.4

（10.24）
0.33

（0.09）
111.8
（13.75)

3.62
（1.74）

3.74
（1.13）

50歳代
67.5

（11.75）
61.6

（7.93）
0.31

（0.05）
109.0
（8.76）

4.30
（2.15）

3.48
（1.01）

60歳代
47.7

（7.50）
48.0

（7.00）
0.21

（0.0７）
98.3

（2.08）
5.50

（3.08）
2.31

（0.83）
（　　)内は標準偏差

5 
 

表 3．四肢の年代別筋力 

膝関節
屈曲 外転 屈曲 伸展 回内 回外 屈曲 外転 ＳＬＲ 伸展 伸展 背屈 底屈

40歳代
9.63

（0.992）
10.00
(0)

9.81
(0.726)

10.00
(0)

9.82
(0.726)

9.25
(1.677)

9.25
(1.299)

8.44
(2.893)

10.00
(0)

9.63
(0.992)

9.81
(0.726)

9.63
(0.992)

10.00
(0)

50歳代
10
(0)

10
(0)

9.65
(0.967)

9.81
(0.726）

9.67
(0.944)

9.17
(1.675)

8.76
(1.476)

7.65
(2.496)

9.65
(0.967)

8.76
(1.476)

8.94
(1.434)

9.29
(1.272)

9.65
(0.967)

60歳代
8.50

(3.671)
8.00

(4.123)
8.00

(3.717)
8.50

(4.127)
8.50

(3.759)
8.00

(3.126)
6.17

(3.153)
7.17

(2.151)
5.75

(4.027)
6.00

(3.368)
9.40

(3.761)
8.00

(3.508)
7.75

(4.046)

合計
9.63

（0.992）
9.70

（0.900）
9.46

（1.151）
9.72

（0.862）
9.55

（1.071）
9.00

（1.710）
8.52

（1.817）
7.84

（2.748）
9.32

（1.810）
8.73

（1.910）
9.35

（1.235）
9.28

（1.449）
9.56

1.288）

(　　　)内は、標準偏差

足関節肩関節 肘関節 股関節
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0.05G、60 歳代 0.21 ± 0.07G であった。健常者との
比率は、40 歳代 94.4 ± 0.43%、50 歳代 85.0 ± 0.35%、
60 歳代 59.0 ± 0.16%であり、年代が高くなると低
い値を示した。40-60 歳代群間比較において、有意
に 60 歳代群が低値を示した。
d) 歩行率

歩 行 率 は 40 歳 代 111.8 ± 13.75 歩 / 分、50 歳 代
109.0 ± 8.76 歩 / 分、60 歳代 98.7 ± 2.08 歩 / 分であっ
た。健常者との比率は、40 歳代 87.4 ± 0.33%、50
歳代 87.3 ± 0.29%、60 歳代 84.3 ± 0.11%と年代別
での変化は小さかった。

e）運動軌道の振れ幅

左右の運動軌道の振れ幅は、40 歳代 3.62 ± 1.74cm、
50 歳代 4.30 ± 2.15cm、60 歳代 5.50 ± 3.08cm であっ
た。健常者との比率は、40 歳代 92.8 ± 0.57%、50
歳代（131.8 ± 0.67%、60 歳代 161.8 ± 0.74%で年代
を増す毎に高い傾向を示したが、何れの年代別群間
にも有意差は認められなかった。

上下の運動軌道の振れ幅（上下）は、40 歳代 3.74
± 1.13cm、50 歳 代 3.48 ± 1.01cm、60 歳 代 2.31 ±
0.83cm であった。健常者との比率は、40 歳代 99.2
± 0.45%、50 歳代 78.9 ± 0.35%、60 歳代 53.6 ± 0.15%
と年代を増す毎に低い値を示し、40-60 歳代群間で
有意に 60 歳代群が低値を認めた。

　　　　　　　　
f）歩行速度とその他の歩行分析パラメータの関係

歩行分析で得られたデータの相関を表 5 に示す。
歩行速度との相関係数は、加速度（0.82371）、歩

幅（0.60847）、運動軌道の振れ幅（上下）（0.67002）、
歩行率 (0.43224) の順であった。運動軌道の振れ幅
( 左右 ) では負の相関（-0.08203）を認めた。

歩行分析で得られたデータから歩行速度に影響を
与える因子を検証する目的で歩行速度を従属変数と
し、その他パラメータを独立変数として重回帰分析
を行った。

その結果、回帰式は

	 歩 行 速 度 ＝ － 47.72 ＋ 70.900 ×（ 歩 幅 ） ＋
720.139 × ( 加速度 ) ＋ 0.519 ×（歩行率）－ 0.7074

（重心軌道の振れ幅 ( 左右 )）　（r2=0.9949、ｐ＜
0.01）

となった。
次に、歩行速度、歩幅、加速度それぞれを従属変

数とし、患者の年齢、身長、体重、関節可動域、筋
力を独立変数として重回帰分析を実施し重回帰式を
求めた。

その結果、回帰式は
	 歩行速度＝ 74.2672 ＋（－ 0.6465）×（年齢）＋ 0.7288

×（股関節伸展可動域）＋ 2.5027 ×（股関節伸展
筋群）(r2=0.6262、p ＜ 0.01)

	 歩幅＝－ 3.3585 ＋ 0.0028 × ( 股関節伸展可動域）
＋ 0.0028 ×（膝関節屈曲可動域）＋ 4.1255 × ( 足
関節底屈筋群）(r2 ＝ 0.6562、ｐ＜ 0.01）

	 加速度＝ 0.3336 － 0.0038 × ( 年齢）＋ 0.0234 × ( 股
関節伸展筋群）

	 (r2 ＝ 0.5003、p ＜ 0.01）
となった。

歩行速度の低下には、加齢、股関節の伸展可動域
の低下、股関節伸展筋群の低下が影響していること
が示唆された。また、歩幅の低下には、股関節伸展
可動域の低下、膝関節屈曲可動域の低下、足関節底
屈筋力の低下が影響することが示唆された。加速度
の低下には、加齢、股関節伸展筋群の低下が影響し
ていることが示唆された。

②速足歩行（表 6）

ａ）歩行速度

歩行速度は、40 歳代 106.0 ± 23.00m/ 分、50 歳代
95.6 ± 13.84 ｍ / 分、60 歳代 56.7 ± 9.98m/ 分であった。

自由歩行に対する比率では、40 歳代は 134.6 ±
0.11%、50 歳代は 134.7 ± 0.08%、60 歳代では 118.3
± 0.06%であった。40 歳代では自由歩行と速足歩
行に有意差を認めたが、50 歳代群、60 歳代群では、
自由歩行と速足歩行の間に有意差は認めなかった。

表5．歩行分析項目の相関（自由歩行）
表 5．歩行分析項目の相関（通常歩行） 

歩行速度 歩幅 加速度 歩行率 振れ幅(左右） 振れ幅(上下）
歩行速度 1
歩幅 0.60847** 1
加速度 0.82371** 0.27946** 1
歩行率 0.43224** -0.02150 0.38379139 1
振れ幅(左右） -0.08203* 0.06452 -0.12969* -0.32985* 1
振れ幅(上下） 0.67002** 0.67085** 0.62891** -0.05099 0.04171 1

＊＊：p<0.01　　＊：p<0.05
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（図 4）
b) 歩幅

40 歳代が 78.8 ± 11.33cm、50 歳代 68.1 ± 14.28cm、
60 歳代 51.0 ± 8.48cm で、年代が高くなると低値を
示し、40-60 歳代群間、40-60 歳代群間で有意差を認
めた (p<0.01)。年代別の健常者との比率でも、40 歳
代 67.3 ± 9.6%、50 歳代 50.7 ± 4.23%、60 歳代 45.1
± 19.41%と年代が高くなると低値を示したが有意
差はなかった。

自由歩行に対する比率では 40 歳代 115.3 ± 002%、
50 歳代 106.2 ± 0.39％、60 歳代 105.7 ± 0.05％とで、
年代別有意差は認めなかった。

c) 加速度	

40 歳 代 0.64 ± 0.22G、50 歳 代 0.62 ± 0.17G、60
歳代 0.28 ± 0.06G と年代が高くなると低くなり、
40-60 歳代群間、50-60 歳代群間で有意に 60 歳代群
が低い値を示した。年代別の健常者との比率では、
50 歳代 70.5 ± 10.51%、50 歳代 76.2 ± 5.84%で、年
代別の有意差は認めなかった。自由歩行に対する比

率は 40 歳代 177.7 ± 0.42%、50 歳代 185.0 ± 0.38%、
60 歳代 137.4 ± 0.19%であり、40 歳代群でのみ自由
歩行と速足歩行に有意差を認めた。

d) 歩行率

40 歳 代 133.8 ± 19.9 歩 / 分、50 歳 代 118.3 ±
19.12 歩 / 分、60 歳代 110.3 ± 8.57 と年代が高くな
ると低い値を示したが、各年代群間で有意差は認
めなかった。自由歩行との比率は、40 歳代 116.7 ±
0.09%、50 歳代 104.3 ± 0.33%、60 歳代 111.7 ± 0.06%
と、有意な差は認めなかった。　

　　　　
e) 運動軌道の振れ幅（左右）および運動軌道の振れ

幅（上下）

運動軌道の振れ幅（左右）は、40 歳代 3.57 ± 1.48cm、
50 歳代 3.77 ± 1.48cm、60 歳代 3.98 ± 1.83cm であり、
年代別の有意差は認められなかった。自由歩行との
比率は、40 歳代 128.7 ± 0.61%、50 歳代 87.8 ± 0.31%、
60 歳代 72.1 ± 0.01%で、年代別の有意差は認めら
れなかった。

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

表6．年代別歩行分析の結果（速足歩行）
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表 6．年代別歩行分析の結果（速足歩行） 

 

年代別歩行分析の結果(速足歩行)

歩行速度

(m/分）

歩幅

（ｃｍ）

加速度

（G)

歩行率

（歩/分）

運動軌道の

振れ幅(左

右)

（ｃｍ）

運動軌道の

振れ幅(上

下）

（ｃｍ）

40歳代
106.0
（23.00)

78.8
（11.33）

0.64
（0.23）

133.8
（19.93)

3.57
（1.48）

5.02
（1.57）

50歳代
95.6

（13.84）
68.1

（24.28）
062

（0.17）
118.3

（39.12）
3.77

（1.49）
4.89

（1.01）

60歳代
56.7
(9.98）

51.0
（8.485）

0.28
（0.68）

110.3
（8.58）

3.98
（1.83）

2.55
（0.8４）

（　　)内は標準偏差
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図 4．年代別歩行速度の速足歩行/普通歩行比 
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図4．年代別歩行速度の速足歩行 /自由歩行比
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運 動 軌 道 の 振 れ 幅 ( 上 下 ) は、40 歳 代 5.02 ±
1.56cm、50 歳代 4.89 ± 1.01cm、60 歳代 2.55 ± 0.84cm
と年代が高くなると低い値を示し、40-60 歳代群間
にのみ有意差を認めた。自由歩行との比率は、40 歳
代 120.8 ± 0.08%、50 歳代 137.8 ± 0.28%、60 歳代
109.2 ± 0.05%で、40-60 歳代群間でのみ有意差を認
めた。
f) 速足歩行における歩行速度とその他の歩行分析パ

ラメータの関係

歩行速度との相関係数を表 7 に示す。　　
歩行速度を従属変数とし、その他パラメータを独

立変数として重回帰分析を行うと、下記の回帰式が
得られた。
	 歩 行 速 度 ＝ － 0.7916 ＋ 0.5195 ×（ 歩 幅 ） ＋

66.8834 × ( 加速度 ) ＋ 0.1592 ×（歩行率）
	 （r2=0.8679、ｐ＜ 0.01）

次に、歩行速度、歩幅、加速度それぞれを従属変
数とし、患者の年齢、身長、体重、関節可動域、筋
力を独立変数として重回帰分析を実施し重回帰式を
求めた。

その結果、回帰式は
	 歩行速度＝ 155.5.56 ＋（－ 0.8142）× ( 体重）－

1.1729 ×（年齢）＋ 0.8434 × ( 膝関節伸展可動域 )
＋ 2.2992 ×（股関節外転筋力）＋ 4.4223 × ( 股
関節伸展筋力 ) (r2=0.8292、p ＜ 0.01)

	 歩幅＝－ 106.7871 ＋ 0.9060 × ( 身長）＋ 2.0362
×（股関節伸展可動域）＋ 0.8154 × ( 膝関節伸
展可動域） (r2 ＝ 0.7580、ｐ＜ 0.01）

	 加速度＝ 1.3600 － 0.00106 × ( 体重）－ 0.00119
× ( 年齢 ) ＋ 0.0569 × ( 股関節伸展筋力）

	 (r2 ＝ 0.5586、p ＜ 0.01）
となった。速足歩行速度の低下には、体重が重いこ
と、加齢、膝関節伸展可動域の低下、股関節外転筋
力の低下、股関節伸展筋力の低下が影響することが
示唆された。また、歩幅の低下には、身長が低いこと、
股関節伸展可動域の低下、膝関節伸展可動域の低下
が影響することが示唆された。また、加速度の低下

には、体重が重いこと、加齢、股関節伸展筋力の低
下が影響することが示唆された。

D. 考察

血友病関節症は、重量負荷を受けやすい関節（特
に足関節、肘関節、膝関節）で繰り返し出血が起こ
り、発症するとされる。可動域では屈曲と伸展の両
方が減少し 2)，前腕では特に回外が制限を来しやす
い 3) と報告されている。

瀧 4) は 40 歳代から 60 歳代の血友病患者では、膝
関節、足関節、肘関節、肩関節、股関節の順で関
節機能障害率が高いことを報告している。合志ら
は 5)、成人血友病患者 27 名を対象に、膝・足関節
のＸ線所見から、膝関節の血友病性関節症の発生率
78.4%であり、X 線所見が grade3-(1) 以上の高度の関
節症は 68.6%、足関節の血友病性関節症の発生率は
94.1%であり、grade3-(1) 以上の高度の関節症の発生
率は 84.3%であったと報告している。

今回の我々の研究でも、可動域制限の頻度も程度
も下肢の関節での障害の程度が大きい傾向にを認め
た。従来の報告に比し、股関節の可動域制限の頻度
が高い結果となったのは、健常各世代の可動域の値
を基準値と求めてそれと比較したという方法の違い
も影響したと考えられる。しかしながら歩行分析で
も、股関節伸展の可動域と筋力の重要性が示されて
おり、今後、股関節伸展に対してより注目していく
必要があると考えられる。

今回の研究では、上肢の方が下肢に比べて筋力を
保てている比率が高かった。血友病患者の筋力低下
の機序は、関節内出血により疼痛や腫脹を生じ関節
を動かさなくなり、また治療上安静や関節固定を指
示され、廃用性筋力低下を引き起こすためと考えら
れている 6)。前述したように下肢には関節内出血の
頻度が高かったことが、下肢の筋力低下の要因と
なったと考えられるが、それに加えて、殿筋、下腿筋、
大腿筋や腸腰筋に多いとされる筋肉内出血の影響も

表7．歩行分析項目の相関（速足歩行）

 

 
表 7．歩行分析項目の相関（速足歩行） 

 

歩行分析項目の相関(速足歩行）

歩行速度 歩幅 加速度 歩行率
運動軌道の
振れ幅(左右）

運動軌道の
振れ幅(上下）

歩行速度 1
歩幅 0.85523** 1
加速度 0.93903** 0.74631** 1
歩行率 0.74648** 0.30372* 0.78644** 1
振れ幅(左右） -0.68966* -0.52004* -0.49963** -0.56038* 1
振れ幅(上下） 0.71131** 0.87262** 0.6425621** 0.21375126 -0.36766839 1

＊＊：p<0.01　　＊：p<0.05
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あると考えられた。
一方、上肢の筋力が維持されているのは、歩行障

害があっても日常生活における上肢の使用はあまり
変わらず、むしろ下肢の機能障害による立ち上がり
動作などを、上肢の機能を用いて代償および補完し
ているためと推察された。

牧野ら 7) は、血友病患者 43 人を対象に膝屈伸筋
力（等運動性）を検査し、筋力は同年代の標準に比
べ伸筋 78.0%、屈筋 77.9%であったと報告している。
我々の測定は、徒手筋力測定によるものであり、比
較して論じることは困難だが、膝関節伸展筋力は
9.36（± 1.23）で、比較的筋力は維持できている傾
向にあった。健常者との比較ではない点、参加した
患者層による差もあるものと思われる。膝関節伸展
よりも股関節の筋力の低下が多く認められたが、過
去に股関節の計測報告は少ない。

年代別を比較した過去の検討としては、後藤ら 8)

が、血友病患者の ADL 能力について分析し、加齢
に伴い上下肢の機能低下がみられたと報告してい
る。今回の我々の結果からも、年代が高くなるにつ
れ、上下肢の機能低下の程度が強く、健常者との比
率においても特に 60 歳代以降での上下肢の機能低
下が顕著であることが明らかになった。

周径についての検討は過去になく、今後継続して
の評価が必要と考えられた。関節可動域・筋力と同
様、60 歳代群が有意に低値を認め、加齢による筋委
縮も要因となっている可能性がある。　　　　　　

血友病患者を対象とした、歩行分析の報告は本研
究が初めてである。自由歩行速度は、40 歳代 73.0
± 14.20m/ 分、50 歳 代 67.5m ± 11.75/ 分、60 歳 代
47.7 ± 7.50m/ 分と遅く、健常者と比較すると、40
歳代 84.1 ± 0.34%、50 歳代 77.9 ± 0.29%、60 歳代
54.7 ± 0.07%であった。左右の運動軌道の揺れ幅も
年代が高いと大きかった。股関節伸展可動域制限、
膝関節屈曲可動域制限、足関節低屈筋力低下が、歩
幅の低下に影響し、年齢と股関節伸展筋力が加速度
に影響し、総合的に、年齢と、股関節伸展可動域・
筋力が歩行速度に影響していた。血友病患者では、
股関節および足関節の機能が歩行速度に重要な因子
となっており、これらの機能が維持できている 40
歳代群に比べて、60 歳代群ではこれらの機能低下か
ら歩行速度の減少を招いているものと推測された。

加齢による変化については、Yamada9) らは、23
歳から 78 歳の 66 名について通常の歩行速度を評価
し、高齢者歩行の特徴は前後方向の分力の弱い、上
下運動の少ない、歩幅の短い低速歩行であり、50 歳
代から歩行パターンの変化が起こることを指摘して
いる。今回の我々の血友病患者においても、60 歳代

での歩行速度の低下、歩幅の低下が有意であり、上
下動が少なくなっていた。

一般に、最大速度での歩行という課題では、歩幅
と歩行率は各人で一定の定まった値をとり、歩行速
度は主として個人の身体特性（身長、体重、筋力など）
に依存すると報告されている 10)。

伊東 11) らは、22 ～ 79 歳の健常男子 81 名を対象
として 10m 歩行の最大速度、身体特性を分析し、歩
行速度と年齢の間には負の相関があり、各年齢群の
平均値の低下は 60 歳代からが顕著であること、歩
行速度を遅くする要因は、加齢と膝伸展筋力の低下
であると報告している。また、歩幅を短くさせる要
因は、膝伸展筋力低下と、体重の重いことであった
が寄与率は低かったと述べている。今回の血友病症
例の分析では、速足歩行速度の低下には、体重が重
いこと、加齢、膝関節伸展可動域の低下、股関節外
転筋力の低下、股関節伸展筋力の低下が影響するこ
とが示唆され、歩幅の低下には、身長が低いこと、
股関節伸展可動域の低下、膝関節伸展可動域の低下
が影響することが示唆されている。元来股関節の伸
展制限や伸展筋力の低下のある血友病症例ではそれ
らの影響がより大きく出たと考えられるが、自由歩
行と比較すると、体重や膝関節伸展要因が含まれて
きている点については、伊東らの報告と共通する結
果といえる。

また、健常者の歩行では歩行速度増加に伴い、歩
幅と歩行率が同じような増加率を示し 12)、遊脚期に
おいて膝関節をより大きく屈曲させることにより、
脚全体の回転半径を減少させ、脚の回転速度向上に
貢献させると報告されている。血友病患者において
は、膝関節屈曲可動域制限が遊脚期における脚の回
転効率を上げにくい状況を生み、また、股関節の伸
展筋力、足関節底屈筋力、膝関節伸展筋力といっ
た、支持期における歩行推進力に貢献する筋力の不
足が、速足歩行における歩行速度の低下を招くもの
と思われた。今回は、速足歩行を指示して自由歩行
よりも有意に速度を速められたのは 40 歳代だけで、
50 歳代、60 歳代では、歩行速度をあげることを求
められても有意に歩行速度を上げることが出来な
かった。

E. 結論

中高年の血友病症例では多関節に関節可動域制限
がおよび、その頻度と程度は下肢に重度であった。
また、下肢有意に筋力低下を認めた。歩行速度は遅
く、股関節・膝関節の機能低下が関与していると推
察された。高齢者では機能低下が著しく、これらの
予防が重要と思われた。
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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
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【目的】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
を強化し、全国の包括的コーディネーション機能を均てん化すること。
【方法】前年度調査で抽出した包括的コーディネーション要因に基づき、評価ツール開発を
行う。その後、医療機関の看護師に焦点を当てた支援プログラム化を行う。一連の作業の
流れを可視化し、その作業を円滑に実施するためのマニュアル作成を行う。
【結果・考察】医療と福祉・介護の連携課題である情報収集と支援評価の強化には、「①不
足のない情報収集、②包括的アセスメント、③疾患特性を考慮した支援目標・内容の立案、
④多職種とのチーム医療による支援評価の継続」の4つの構成要素から成り立つ一連の作
業が可視化された。経験の少ない看護師が支援特性を考慮し的確にコーディネーション機
能を発揮できるよう3つのツールを開発した。3つのツールが含まれた支援プログラム化
の解説には、実践マニュアルとしてハンドブックを作成した。
【まとめ】本研究では、各種ツール、マニュアルを開発し、拠点病院の看護師のアプローチ
から始まる医療と福祉・介護の連携でコーディネート機能を強化し、患者への包括的な支
援体制が築かれるよう提言した。

研究要旨　
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A. はじめに

血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者が長期療
養期を迎え、重複感染している C 型肝炎、血友病関
節症、抗 HIV 薬の副作用や AIDS 発症の後遺症、高
齢化による合併症など、それぞれが影響し合う複雑
な病態になっている。HIV 感染症のコントロールが
良好となってきた昨今、それ以外の治療や予防も行
いながら、日常生活を安定して過ごすための療養環
境の調整が欠かせない。複雑化した病態の特徴を踏
まえ効果的に支援する方法について、医療と福祉・
介護の連携におけるコーディネーション機能が発揮
されることが期待される。これまでの調査研究によ
り包括的コーディネーションの必要な要素には、「情
報収集と療養支援アセスメント」、「他職種との連携
による支援評価の継続」であることが明らかとなっ
ている。

これらの課題を克服する各種ツールの作成を行っ
たので、I 情報収集と療養支援アセスメント、II 療
養先の検討や支援方針の決定、III 多職種との連携に
よる支援評価の継続の 3 つについて報告する。

B. 研究目的

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し、全国の包
括的コーディネーション機能を均てん化すること。

C. 研究

Ⅰ . 情報収集と療養支援アセスメント
（1）研究目的

患者の病状と療養環境を不足なく聞き取り、適確
なアセスメントを経て支援計画を立案できるツール
の作成。

（2）研究方法

前年度に実施したブロック拠点病院のコーディ
ネーターナース（以下 CN と記す）を対象に行った
フォーカスグループディスカッションの調査結果か
ら抽出された情報収集の困難な項目について再検討
した。HIV 感染血友病患者の特性を不足なく情報収
集できるよう項目を整理し、得られた患者情報から
アセスメントを経て支援目標と支援内容を導き出せ
るよう記入用紙の改訂も行った。

(3) 研究結果

①情報収集シート
現行のシートは情報収集に焦点をおいた構成と

なっていたが、質問の意図がわかりにくく、得た情
報をアセスメントに活かすことができないという実

態が明らかとなっており、質問項目の見直しが課題
となっていた。質問項目の再検討では、まず記入用
紙を【医療】（資料 1）と【介護・福祉】（資料 2）
に関する 2 つの情報に分けて、より系統立てて質問
や回答がしやすいように改訂した。
【医療】情報収集シートは、血友病、肝炎、HIV

感染症やリハビリ、整形外科、訪問看護などについ
て、通院理由や利用目的、行われている医療やケア
とその頻度の他、関連機関の名前や連絡窓口となっ
ている担当者を記入し、必要時にすぐ連絡を取り連
携がはかれるように工夫した。
【介護・福祉】情報収集シートの内容は、療養環

境調整には必須の A．家族背景、B．経済状況、C．
生活歴、D．患者の生活状況、E．社会資源利用状
況についての項目を盛り込んだ。前年度調査では、
患者本人から聞き取る時間を確保できないことが課
題としてあげられ情報収集を十分に行えていない施
設も多かった。療養環境は、カルテ上では記載の無
いことも多く、本人に直接確認し状況を判断しなけ
ればならない情報のため、介護・福祉情報収集シー
トには、在宅療養に必要な重点項目は漏れなく含め
つつ簡素化を目指し情報収集にかかる時間的負担を
軽減するよう改善した。
②療養支援アセスメントシート

現行のシートではアセスメントがうまく行えない
ことが課題としてあがった。それは、患者自身がど
ういう診療や治療を受け、どのような生活を送れる
ことが望ましいのかが分からないことが原因であり、
複数の疾患をもった患者の支援特性の知識不足、院
外の地域の多職種との連携による患者対応の経験不
足からの課題であった。そこで情報収集を行うため
の情報収集シートとは別に【医療】【福祉・介護】の
2 つの療養支援アセスメントシートを作成した。い
ずれのシートも、それぞれの情報から挙げられる問
題点とその解決策について、支援目標をもとに直接
的な日々のケアや予防の他、連携が必要な職種とと
もに具体的な支援内容が掲載されている。HIV 感染
血友病患者のケアの経験が少ない医療者でも、他職
種と連携し、より患者の状況にマッチしたアセスメ
ントと支援計画立案につながるようになっている。

（4）考察

患者が必要なサポートを得て、より快適に療養生
活を行うためには、HIV 感染血友病患者の特性をお
さえながら、必要な情報を確実に収集することが必
要である。今回改訂した情報収集シート、療養支援
アセスメントシートを利用することで、患者から、
必要な情報をより容易に収集できるとともに、得ら
れた情報はアセスメントシートを利用し、福祉へつ
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なげる前段階として、情報の整理と支援の要望をま
とめ引き継ぐための準備を可能にすると考える。医
療者が患者とともに療養上の問題を検討し、この準
備段階を経ることで、患者視点の医療と福祉の連携
のもと支援につながると考える。

Ⅱ . 療養先の検討や支援方針の決定に向けた支援プ
ロトコルの作成

(1) 目的

HIV 感染血友病等患者の療養先検討 / 決定に際し、
全ての患者に活用可能な判断ツールとしてのプロト
コルを作成する。
(2) 方法

前年度調査において、HIV 感染血友病等患者の
支援特性の明確化、療養支援アセスメントシートの
評価、制度利用や施設入所に関連した問題点の整理
を行い、支援プロトコルに組み込むべき内容の検討
を行った。実際に支援プロトコルを作成するに当た
り、ブロック拠点の CN を対象に行ったフォーカス
グループインタビュー結果から、支援を包括する
コーディネーション業務における看護師（or ケアマ
ネージメントの責任を負う職種）が積極的な情報提
供・連携構築を行うための具体的な判断ツールの必
要性が指摘された。　　

そこで、昨年度の調査内容・多職種へのヒアリン
グ内容を基盤とし、患者の療養先・支援方針の決定
のための具体的なポイント・アプローチ方法が明記
されるようプロトコルを作成した。
 (3) 結果及び考察

STEP I    療養場所の選定
STEP II   HIV 感染血友病等患者の基礎事項
STEP III 具体的な交渉のポイント
の 3 段階に分け、眼前の患者の療養場所、支援内

容決定に向けた判断に活用できるプロトコルの作成
を行った（資料 3）。

STEP I：療養場所の選定に関しては、疾患や背景
の特殊性が必要以上に強調され、療養場所の可能性
が狭まらないよう注意した（"HIV 感染血友病等患
者の受け入れ OK な施設 " 探しから始める人は多い
が、それは効果的ではない）。他疾患と同様に既存
の制度に則り、介護保険 / 障害福祉サービスの利用
条件を軸に療養先選定のためのフローチャートを作
成した。介護保険と障害サービスの併用が可能であ
る事を把握していない担当も多いため、利用可能な
制度・社会資源を活用できるよう注意を促している。

STEP II では、候補とした各療養先において、確認・
対応が必要な HIV 感染血友病患者の支援特性につい
て項目を整理した。

HIV や肝炎の有無による身体状況、製剤の輸注へ

の対応、関節の拘縮部位による介護上の注意点やリ
ハビリの方針（対応可能なスタッフ・施設の確保）
など、患者毎の詳細確認が必要になるが、全ての患
者で議論されるべきポイントを明記した。制度につ
いても、シートの利用者がこのシートをチェック機
構として使用できるよう、HIV 感染血友病等患者に
関する制度・収入について網羅した。

最後の STEP III では、療養先を選定し依頼したが
施設側の要因により受け入れが進まない場合などの

“交渉”の必要性について記した。STEP II の項目を
抑えるためには、受け入れ先の既存のサービスだけ
では解決しない場合がある。例えば、施設スタッフ
の HIV/ 血友病への対応の不安、血友病を理解した
リハビリスタッフの育成（難病リハビリテーション
の民間資格の講義・研修内容への組込を期待）、外
部サービス利用に関する制約（外部サービス利用不
可の施設において障害サービスを追加利用したい場
合）などが想定されるが、どのケースにおいても、
既存の支援を活用しながら、あらゆる可能性を模索
し支援を創る姿勢が重要である。

Ⅲ . 多職種との連携による支援評価の継続
本研究の中で作成した情報収集シートと療養支援

アセスメントシートを活用し、患者に必要な支援が
多職種との連携によって行われることが期待され
る。しかし、前年度調査による連携というキーワー
ドには、多職種間での一方向の支援の依頼、つまり、
単に該当する職種につなげることが連携であると考
えるスタッフも少なくない。地域スタッフに支援を
依頼した後に実際の支援の評価をフィードバックし
てもらうなど、実際の患者の状況に即した支援を行
えるよう計画を立て直すことも必要である。医療と
福祉・介護の連携においては、医療機関と地域とい
う壁をとりはらい風通しの良い関係を保ちながら支
援にあたることが望ましい。このような医療と福祉・
介護の連携について、実施評価の継続する循環シス
テムがあってこそ、患者がいつの時でも実生活に
マッチした支援を得ながら、充実した長期の療養生
活を送ることができると考えられる。

拠点病院などの看護師に焦点を当てた医療と福
祉・介護の連携課題である情報収集と支援評価の強
化には、「①不足のない情報収集、②包括的アセス
メント、③疾患特性を考慮した支援目標・内容の立
案、④多職種とのチーム医療による支援評価の継続」
の 4 つの構成要素から成り立つ一連の作業が可視化
された。経験の少ない看護師が支援特性を考慮し的
確にコーディネーション機能を発揮できるよう 3 つ
のツールを開発した。3 つのツールが含まれた支援
プログラム化の解説には、実践マニュアルとしてハ
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ンドブック「薬害血友病患者の医療と福祉・介護の
連携に関するハンドブック」（資料 4）を作成した。
その他、HIV 感染血友病患者の疾患や治療の概要、
長期療養の課題、薬害 HIV 被害についても盛り込み、
患者対応の姿勢づくりにも役立つよう作成した。実
際のケース発生時には他職種が集まる勉強会を開催
し、これらのツールを活用し、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し、全国
の包括的コーディネーション機能を均てん化するこ
とに貢献できると考える。

E. まとめ

本研究では、各種支援ツール、マニュアルを開発
し、拠点病院の看護師のアプローチから始まる医療
と福祉・介護の連携でコーディネート機能を強化し、
患者への包括的な支援体制が築かれるよう提言し
た。
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福祉・介護
情報収集シート

療養支援アセスメントシート

療養先検討シート

1

HIV感染血友病に関する
基礎事項の確認

受け入れに向けた具体的
交渉を行いましょう

2015年3月

療養先の選択

療養先決定に向け

　施設（or居宅でのサービス）が決まれば、具体的な交渉に進みましょう。HIVや血友病を理由に受け入れを断られることも
あるかもしれません。その際はすぐに諦めず、何が問題となっているのか（感染不安についてはスタンダードプリコーションで
対応可能です）具体的に確認しましょう。勉強会の開催や、多職種による説明も有効かもしれません。有事の入院受け入れや
相談窓口の明確化等、専門医療機関の夜間・土日も含めたバックアップ体制を整えれば解決される問題も多いはずです。

① HIV感染血友病患者に関わる主な収入/手当
    ● 和解金
    ● 健康管理支援事業（AIDS発症）…… 15万円/月
        調査研究事業（未発症）……………… 51,700円/月（CD4≦200/μl）
　　　　　　　　　　　　　 ……………… 35,700円/月（CD4＞200/μl）
    ● 先天性の傷病治療によるC型肝炎患者に係るQOL向上等のための調査研究事業（肝硬変/肝癌）：
　　　　　　　　　　　　　 ……………… 51,500 円/月（課税有）
    ● 障害基礎年金  ………………………… 1級：966,000円/年、　2級：772,800円/年
　 （要件を満たせば障害厚生年金、障害手当金受給）

    ● 特別障害者手当  ……………………… 26,080円/月　（自治体・手帳等級による、所得制限あり）

② HIV感染血友病患者に関わる主な医療費制度
    ● 特定疾病療養：医療費負担上限が1万円/月になる。
    ● 先天性血液凝固因子障害等治療研究事業：指定医療機関で自己負担分（１万円）を補填する。
    ● 自立支援医療：指定医療機関・薬局で医療費上限額（月額、収入による）設定あり。
    ● 重度心身障害者医療費助成：手帳等級による。

　まずは患者状態に応じ（胃瘻・気切の有無等）、受け入れが可能か確認をしましょう。
血友病/HIV/HCVに関しては、定期的な専門医療の受診が望ましいです。いずれの施設に入所しても、施設か
らの受診が行えるよう、受診頻度・費用・通院の方法（ご家族の付き添いが可能か、ヘルパーの利用が可能か）、
有事の相談体制など、入所前に施設及び最寄りの拠点/中核拠点/ブロック拠点との確認・連携を行いましょう。
　受診費用に関しては、例えば、老健は包括での算定になりますが、施設医で診療不可能な専門医療については、
別途保険利用での多施設受診が行えます。抗HIV薬/血液製剤とも包括外での算定が行えます。
　受診の他にも、血液製剤の定期輸注・継続的なリハビリ（関節拘縮・筋力低下の予防が重要です）は必要になり
ます。患者さんが自己注射ができない場合は特に、施設（又は併設の医療機関）での対応が可能か、訪問看護の利
用が可能か確認し、体制を整えましょう。リハビリについても同様に、施設内又は通所・訪問リハを視野にいれ、各
施設での対応を確認しましょう。

　入所先は患者の生活場所となります。患者さんのQOLを考えると、住み慣れた地域の近隣が理想的かもしれ
ません。ご家族の面会の便や、専門医療機関へのアクセス、患者の対人関係・将来設計を考えてご選択ください。
事前見学の際のご本人・ご家族の反応も大切にしましょう。

　キーパーソンは誰か、どの程度のサポートが得られるのか、家族機能全体を考慮したアセスメント・施設やサービス
の選定が重要です。例えば、要介護である母がキーパーソンである場合など、患者自身が親の介護人とみなされ
ている場合もあります。その場合、患者/母親を含めたケアプランの作成や、親子で入所できるケアハウスなども
選択肢になるかもしれません。

受け入れに向けた具体的交渉STEP

収入、制度の利用状況を把握していますか？Check 1

医療（一般医療/専門医療）への対応はできますか?Check 2

キーパーソン/家族背景は把握していますか?Check 3

患者背景とマッチしていますか?Check 4

これらを受給されているか、未受給の場合申請が可能か担当部署へ確認しましょう。
総収入とご家族による経済的支援状況を確認し、施設に必要な費用を賄えるかご確認ください。
経済的困窮が予想される場合、生活保護も視野に入れご検討ください。

STEP

2

2

STEP

3
STEP

3

HIV感染血友病患者の基礎事項の確認STEP

厚生労働科学研究費補助金（エイズ対策政策研究事業）
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）

研究分担者　大金　美和／研究協力者　小山　美紀（国立国際医療研究センター病院ACC）

資料3：療養先検討シート（内容は335頁参照）

資料2：【福祉・介護】情報収集シートと療養支援アセスメ
ントシート（内容は337頁参照）

資料1：【医療】情報収集シートと療養支援アセスメントシート
　　　　（内容は338頁参照）



　　平成26年度　厚生労働科学研究費補助金　エイズ対策政策研究事業　　　61

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

Medical・Welfare・Care

薬害血友病患者の

医療と福祉・介護の連携に関する
ハンドブック

2015(平成27)年 3 月

厚生労働科学研究費補助金（エイズ対策政策研究事業）

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
HIV感染血友病患者の医療福祉と精神的ケアにおける課題と
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研究要旨　

HIV 感染血友病等患者の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

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

研究協力者

中根　允文、菅崎　弘之、宇都宮　浩、畑田　けい子、今村　芳博、
石崎　裕香、菊池　美紀、木下　裕久
長崎大学医学部精神神経科学教室　社会精神医学研究班

これまで、「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」において、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、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Common Mental Disorder (CMD）の一群の診断が付与された。このため、昨年度
にHIV 感染被害者における精神医学的問題の把握と対応に使用するための、WHOによる
Education Package をもとにした、①うつ病、②不安障害、③睡眠障害（不眠症）、④
身体表現性障害、⑤アルコール関連障害に加え、⑥認知症を対象とした診断・治療パッケー
ジ（暫定版）を作成した。本年度は、聞き取りおよび内容の修正を行い、「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。

A. 研究目的

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、先行研究では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。　

長期療養においては、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をこれまで
明らかにしてきた。これらの結果から血液凝固因子
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おり、
精神医学診断としてはうつ病などの common mental 
disorder (CMD) が多く見られることがわかった。血
液凝固因子製剤による HIV 感染被害者の医療に関わ
る専門職。このため昨年度は、今後の適切な長期療
養において、HIV 感染被害者の医療に関わる専門職
の精神医学的問題への対応力向上を目指すため精神
障害の診断・治療パッケージ「HIV 診療における精
神障害　Programme Guideline（暫定版）」を作成した。

本年度は、暫定版をベースに運用上の問題点等勘案
し、修正を加えた「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」を完成する
ことを目的とした。

B. 研究方法（倫理面への配慮）

HIV 感染被害者の医療に関わる専門職の精神医学
的問題への対応力向上を目指すための「HIV 診療
における精神障害　Programme Guideline（暫定版）」
をベースに、以下の 2 点に注意して修正することと
した。
①	 血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者の特異

的心理状態の詳細を明らかにする。
②	 実践的な治療シートの作成

このため、HIV 感染被害者に聞き取りを行い、よ
り詳細な ① 血液凝固因子製剤による HIV 感染被害
者の特異的心理状態を明らかにすることとした。
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（1）対象

・HIV 感染被害者とその家族
（2）内容：調査内容

対象者の特異的あるいは 非特異的心理状態・精神
医学的問題（精神医学診断、主症状、注意事項、鑑
別診断と問題点）

ケアの方向性（治療方針）
対象者のこれまでの経過（生活歴）

（3）倫理的配慮

「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（研究責任者：江口晋）」
への追加申請を行い、長崎大学医歯薬学（医学系）
倫理委員会にて承認を得た。

C. 研究結果

（1）血液凝固因子製剤によるHIV 感染被害者の特
異的心理状態の詳細
男性（50 代）症例の聞き取りの結果から、以下の

点が明らかとなった。
・	 精神医学診断は該当しなかった
・	 身体疾患（C 型肝炎、HIV 感染症、血友病、食

道静脈瘤、人工関節術後）はそれぞれ別の医療
機関にて治療中

・	 社会ストレスを感じる。
	 具体的には、家族への心配。加齢に関する不安（年

を取って動きが悪くなる。援助してくれる人が
必要。）。

・	 スティグマを感じる。
	 周囲の理解は乏しいので、血友病以外について

は、誰にも言わないようにしている。
・	 生きる意味や人生を考える。

これらの結果から、身体苦痛、精神苦痛に加え、
社会的苦痛、スピリチュアルな苦痛を抱えているこ
とが明らかとなった。

（2）「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」の構造

①血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者の特異

的心理状態

HIV、HCV 感染に伴う精神障害に関する先行研
究や、研究班で行った研究から、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おり、
精神医学診断としてはうつ病などの common mental 
disorder (CMD) が多く見られたことなど精神医学的
問題点についてまとめた。さらに前述の聞き取り調
査の結果から、HIV 感染被害者は Total pain を抱え
ていることが明らかとなった。具体的には、Total 

pain とは、身体苦痛（HIV、HCV、血友病、薬物療
法の副作用、長期にわたる治療）、心理的苦痛（痛
みの恐怖、死の恐怖、絶望感、孤独感）、社会的苦
痛（就労等社会参加、経済的問題、スティグマ、疎
外感）、スピリチュアルな苦痛（なぜこの私に起こっ
たのか、生きる意味があるのか）である。

②対象となる精神障害

1）うつ病（気分のおちこみ）
2）不安障害（不安神経症）
3）睡眠障害（不眠症）
4）説明できない身体症状（身体表現性障害）
5）アルコール関連障害（アルコール症）
6）認知症（ひどい物忘れ）
以上の 6 疾患が対象である。

③パッケージの構成とその使用法

各精神障害について、以下の 1）アンケート（患
者用）、2）チェックリスト（医師用）、3）診断用シー
ト（医師用）、4）治療用シートの 4 シートが準備さ
れている。

以下にその詳細・使用方法を示す。
1）アンケート（患者用）

使用については、まず患者の症状を把握するため
のアンケートを使用する。アンケートの記入は診察
の前でも後でも、また l 人でもスタッフと一緒でも
構わない。このアンケートは治療の経過を見るため
にも役立つ。最初にどの疾患のアンケートに答えて
もらったらよいかがわらない場合には、まずスク
リーニング用のアンケートを手渡す。これは、「あ
なたの最近の健康状態についておたずねします。」
という精神健康全般について問うもので、その結果
を見て該当する疾患のアンケート用紙に再度回答し
てもらう。

具体例として、うつ病アンケートを以下に示す。

過去1か月間で、少なくとも2週間、下記の症状があれ
ば該当する項目に印をつけて下さい。

Ⅰ . 悲しい気分、憂うつ、おちこむことはありますか。	□

Ⅱ . 以前は楽しめたことに興味を失っていますか。	 □

Ⅲ . 活力の低下やいつも疲れている感じがしますか。	 □

上記のいずれかに該当する場合には下記へ進んでください。

1. 寝つけない、朝早く目が覚めますか。	 □

2. 食欲がないことがありますか。	 □

3. 他の人の話を聞く、仕事をする、テレビを見る、ラジ

　オを聴く等の際に集中力が落ちていると感じますか。	□

4. 思考や動作が緩慢になったと思いますか。	 □

5. 性的な関心が薄れましたか。	 □

6. 自分について否定的に考えたり、自信を失って
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　 いますか。	 □

7. 死について考えたり、死にたいと思ったことが

 　ありますか。	 □

8. 自分を責める気持ちがありますか。	 □

このように、うつ病アンケートでは、ICD あるい
は DSM といった精神医学診断に沿った症状から構
成されている。

2）チェックリスト（医師用）

診断を行うためのスクリーニングとしてチェック
リストを用いる。障害の有無を判定するため、まず
上欄のスクリーニング項目からチェック（問診） を
始める。もし、障害が示唆されれば下の質問に続く。
すべての項目のチェックを終えたら、まとめに進ん
で診断基準を満たすかどうか判断する。各項目は、
アンケートに完全に対応しており、その結果を上手
く使うと問診が進めやすくなる。

3）診断用シート（医師用）

これは鑑別診断を行うために使用する。
（例）チェックリストを使用してうつ病の診断基

準を満たしても、治療を開始する前に除外診断を行
う必要がある。診断用シートに従って上から下へと
進める。まず、うつ病が身体疾患や薬物に起因する
ものではないことを確認する。次に、不安や緊張
の症状が強ければ不安障害を除外する必要がある。
最後にアルコールの問題がないかどうかについて
チェックを行う。すべての項目が除外されたら診断
を確定して、うつ病として治療を開始する。

4）治療用シート

医師が提供する情報を補い、治療への積極的な参
加を促すためのもの。必要に応じて複写して患者あ
るいは家族に手渡すこともできる。自宅でゆっくり
と読んでもらい、疾患に対する理解を促す。なお、
認知症については、家族向けのパートも設けている。

例えば、うつ病治療用シートの構成は下記のよう
になっている。

・うつとは？
・一般的な症状
・何が「うつ」の原因（きっかけ）になるか？
・考えられる原因
・「うつ」の治療について
・うつ病治療上の注意点
・自殺のリスク
・専門医への紹介のタイミング
特に治療については、抗 HIV 薬と抗うつ薬との相

互作用について、プロテアーゼ阻害薬を中心に、ピ
モジド、トリアゾラム、ミダゾラム等が禁忌となっ
ていることも記している。

5）その他

使用上の留意事項として、以下の内容を示してい
る。
a）患者さんの精神的（心理的）問題へのアプロー
チのコツ

日常診療の中で、通常とは異なる患者さんの振る
舞いや表情、会話に注目すること。患者によっては、
いきなり精神科的問題に関する質問をすると抵抗を
感じるケースもある。

（問診のコツ）
・	 無理に聞き出したり、説明をしないようにする。
・	 患者さんのプライパシーが保てる場所でアン

ケートや問診を行う。
・	 患者さんが自由に話せて感情を表現できるよう

にする。
・	 症状の訴えなどに対して寛大な心をもって受け

止める。
・	 家族や友人からも話を聞く（情報を集める ) よう

にする。
b）使用を始める前に気をつけること

パッケージの使用を始める前に、患者に精神疾患
であることを伝えられるか否かを判断する必要があ
る。精神疾患の告知には様々な問題があるので十分
な配慮が必要である。また、告知に関する判断のポ
イントは各疾患によって異なる。

患者さんに精神疾患であることを伝えられる場合
・	 患者さんに対する病気の説明のために、該当す

一般的な症状

憂うつ、落ち込み、悲しい気分、関心の低下、
疲労感、睡眠不足、食欲不振、思考や動作の
緩慢、自信喪失、自責感、焦燥感

身体疾患：腫瘍、関節炎、内分泌障害、慢性
感染症、慢性疾患（心疾患、糖尿病など）

薬物の使用：β 遮断薬、降圧剤、避妊薬、

不安 / 緊張 / 心配     不安障害-F41.1

うつ病として治療を行う。

ステロイド剤

例：うつ病診断用シート

アルコール多量摂取   アルコール障害-F
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る疾患の治療用シートを用いる。
・	 治療方針を患者さんに説明する。
c）2 つ以上の精神疾患が併存（合併）する場合の治
療の優先順位

①アルコール障害
②うつ病
③不安障害
④説明できない身体症状
⑤睡眠障害

d）専門医との協力
このパッケージの目的は、一般診療医が専門医に

取って代わり精神科的治療を行うためのものではな
い。一般診療医が経験を広げて精神保健サービスと
の連携を深め、専門医と協力して治療にあたること
が重要である。

専門医へ紹介するタイミングについては、以下の
通りである。
①	 自殺の意思を示したり、自殺企図の既往がある

場合。
②	 混乱していたり、現病歴が不明である場合。
③	 診断が確定できない場合。
④	 日常生活に重大な障害が生じている場合。
⑤	 一定期間、適当量の薬物治療を行ったが病状が

改善しなかった場合。
⑥	 不穏、興奮、攻撃性、暴力などを認め、入院も

しくは集中的な治療が必要な場合。
⑦	 専門医による治療を希望している場合。
（詳細については、添付の診断・治療パッケージ

を参照のこと）

C. 考察

これまで本調査研究において、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ことが明ら
かとなっている。昨年度は、1）うつ病（気分のお
ちこみ）、2）不安障害（不安神経症）、3）睡眠障害（不
眠症）、4）説明できない身体症状（身体表現性障害）、
5）アルコール関連障害（アルコール症）、6）認知症（ひ
どい物忘れ）と CMD に認知症を加えた 6 疾患とし
た「HIV 診療における精神障害 Programme Guideline

（暫定版）診断・治療パッケージ」を作成した。し
かし、運用上の問題として、血液凝固因子製剤によ
る HIV 感染被害者の特異的心理状態の詳細把握のた
め、本年度は、改めて「聞き取り調査を行った。そ
の結果、血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者に
おいては、Total pain を抱えていることが示唆された。
さらに、実践的な治療シートの作成をめざし、より
詳細な情報の記述を追加した。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」

を完成させた。本パッケージでは、1）うつ病（気
分のおちこみ）、2）不安障害（不安神経症）、3）睡
眠障害（不眠症）、4）説明できない身体症状（身体
表現性障害）、5）アルコール関連障害（アルコール
症）、6）認知症（ひどい物忘れ）と CMD に認知症
を加えた 6 疾患とした。各疾患の診断と治療のガイ
ドラインを示しており、使用方法に沿って用いるこ
とで、簡便に診断や初期治療が可能となることが期
待される。また、現在 HIV 感染被害者の医療に関わ
る専門職にとってより使いやすいパッケージングを
検討している。

D. 結論

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
えていることから、本年は、HIV 感染被害者の医療
に関わる専門職の精神医学的問題への対応力向上を
目指すため診断、治療パッケージを完成させた。

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。

E. 健康危険情報

該当なし
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抗HIV 療法の発展とともに、HIV 感染者の診療は著しく多岐にわたるようになった。特に
血液凝固因子製剤によるHIV 感染被害者は、血友病、重複感染しているC型肝炎、重篤
な免疫不全状態の後遺症、初期の抗HIV薬の副作用、高齢化、などが複雑に絡み合い、個々
の感染者がそれぞれ独特な病態にある。これは、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とも言える。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、それぞれの分野の専門医にご協力いただき、
診療チェックシート解説書を作成した。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、診療判断の流れ図等を付けた。この
解説書は、国立国際医療研究センターエイズ治療・研究開発センターのホームページに掲
載し、各診療機関が自由にダウンロードできるようにする予定である。
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A. 研究目的

抗 HIV 療法の発展により、HIV 感染者が日和見
感染症の予防と治療から解放されると、新たな問題
が多数出現してきた。特に血液凝固因子製剤による
HIV 感染被害者は、血友病、重複感染している C 型
肝炎、重篤な免疫不全状態の後遺症、初期の抗 HIV
薬の副作用、高齢化、などが複雑に絡み合い、個々
の感染者がそれぞれ独特な病態にある。これは、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とも言える。一方で、すべて
の薬害血友病患者が国立国際医療研究センターエイ
ズ治療・研究開発センターやブロック拠点病院に定
期通院しているわけではなく、地方の病院や診療所
に通院している感染者も少なからずおられると思わ
れる。これらの医療機関の医師は、必ずしも多数の
薬害血友病患者を診療されているわけではないた
め、注意すべき合併症や未然に防ぐべき病態などに
十分習熟されていない可能性がある。このような医
師の診療をサポートし全国レベルの診療体制を底上
げするため、薬害血友病患者でチェックすべき項目
を網羅し解説した診療チェックシート解説書を作成
した。

B. 研究方法

薬害血友病患者の診療は上述のように広範囲にわ
たるため、それぞれの分野の専門医に執筆協力を依
頼した。具体的には、肝疾患については潟永が執筆
した後、東京大学感染症内科の四柳先生 (HCV コン
トロール )、長崎大学江口晋先生（移植適応の評価）
にご指導をいただいた。心疾患と耐糖能異常・高脂
血症の項は国立国際医療研究センターエイズ治療・
研究開発センター (ACC) の本田元人先生、骨疾患
と血友病性関節症の項は国立国際医療研究センター
ACC の木内英先生、歩行と ADL については国立国

際医療研究センターリハビリテーション科の藤谷順
子先生、認知機能障害と抑うつについては長崎大学
精神障害リハビリテーション学分野の中根秀之先
生、に執筆をお願いし、他の腎疾患と免疫不全につ
いては潟永が執筆した。

　（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）。「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、平成
25 年 3 月 14 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-001382-00）。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した。　

C. 研究結果

肝疾患は、薬害血友病患者が抱える最も深刻な病
状であるため、最初の項目とし、「HCV コントロー
ル」と「移植適応の評価」の二つのサブ項目に分けた。

「HCV コントロール」では、C 型肝炎の重複感染例
が多く、治療困難であること（図 1）、現在使用可
能な Direct Acting Antivirials (DAA) であるダクラタ
スビルとアスナプレビルの併用療法は、ゲノタイプ
1b であっても自然耐性が存在すること ( 図 2)、薬害
血友病患者は複数のゲノタイプに感染している可能
性が高いこと、などから積極的には推奨できず要注

 

 

 

 

 

 

図1　ACC血友病症例のC型肝炎治療成績
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意であることを記載した。「移植適応の評価」では、
HIV と HCV の重複感染状態は、日本脳死肝移植適
応評価委員会から医学的緊急度のランクアップを受
けており、肝硬変・肝不全の根本的な治療として、
肝移植を積極的に考慮すべきである、と明記した。

心疾患の項目では、HIV 感染そのものと抗 HIV 薬
の影響により、心血管障害が進行しやすいことを記
し、また、薬害血友病患者では、血友病性関節障害
のため運動負荷検査が困難であることも明記した。

腎疾患の項目では、テノホビルによる腎障害は体
重の軽さに相関するため、日本人に多いことを記し、
アタザナビル投与は腎結石を生じやすく、その結果、
腎障害を来しやすいことを明記した。

耐糖能異常・高脂血症の項目では、それぞれの診
断基準をフローチャートで示し、抗 HIV 薬の副作用
として脂質代謝異常が起きうること、脂質異常症の
治療薬には抗 HIV 薬との相互作用に注意すべきもの
があることを明記した。

骨疾患においては、HIV 感染者で骨粗鬆症の有病
率が非感染者の 3 倍にのぼり、抗 HIV 薬や HIV 感
染による慢性感染状態、日和見感染症治療に伴うス
テロイド投与など複合的な要因が関与していること
を記した。また、血友病患者では、足関節や膝関節
など荷重関節の出血をきたしやすいため、骨密度低
下のリスクが高いことを明記した。

血友病性関節症の項目においては、血友病患者で
は関節や筋肉に出血を繰り返すことが多く、関節に
深刻な慢性障害が発生しやすいこと、出血を起こし
やすいそれぞれの関節の中等度以上の慢性関節症の
頻度を記した。関節症の診療フォローチャートを示
し、血液凝固因子製剤の定期輸注の具体的な頻度に
ついても明記した。

歩行と ADL の項目では、リハビリテーション科
に依頼する代表的な症状と対応を列記し、PT、OT

のそれぞれに依頼すべき項目も明記した。
認知機能障害と抑うつの項目では、チェックリス

トを提示し、アルツハイマー型認知症治療薬の一覧
表と、専門医へ紹介すべき抑うつの症状をリスト化
して示した。

免疫不全については、薬害血友病患者は、初期の
抗 HIV 療法を受け、特に核酸系逆転写酵素阻害薬に
対して多剤耐性となった HIV に感染していることが
多いため、治療変更には注意が必要であることを強
調した。

D. 考察

薬害血友病患者は、HIV 感染以外にも多数の臨床
的な問題を抱えており、その対応には本来多くの診
療科の複合的な連携が必要となる。しかし、現実の
臨床現場では、主治医のみ、あるいは限られた診療
科で対応せざるを得ない場合がほとんどである。各
科にまたがる諸問題を簡潔に記した本解説書は、薬
害血友病患者の多忙な主治医をサポートすると期待
される。

E. 結論

薬害血友病患者の複数化にまたがる臨床的な問題
について、その検査・対処を記載した診療チェック
解説書を作成した。この解説書は、国立国際医療研
究センターエイズ治療・研究開発センターのホーム
ページに掲載し、各診療機関が自由にダウンロード
できるようにする予定である。

F. 健康危険情報

なし

 

 

 

 

 

 

図2　HCVジェノタイプ1bの自然耐性の問題点
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