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研究要旨　

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

研究代表者

木村　　哲	 公益財団法人エイズ予防財団理事長／東京医療保健大学学長	 	

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関連する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構築
することを目指して研究した。研究は以下の1〜5のサブテーマで実施した。以下にその
概要を示す。
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と支援に関する研究：
聞き取り調査において、生活実態把握と相談機能をあわせた支援を行い、支援資源の乏し
い地域や移植対応ケースを含む課題の類型化を行い、患者背景の脆弱性リスク、支援資源
不足による生活脆弱性リスク、資源活用及び資源開発のコンダクター不足などの問題点を
明らかにした。
訪問看護ステーションとの協働による「訪問健康相談」は12か所で実施でき、予防的健
康相談を行い、健康問題の自覚の向上、相談に対する信頼感、生活閉鎖感の緩和、信頼で
きる支援伴走者がいることへの安心感などから高い利用満足度を得た。
抗HIV療法（ART）開始前と開始後の生存曲線を比較した。pre-ART群（n=730）とそ
れ以降2015年 12月 31日時点までの post-ART 群（n=452）による2群間の生存
曲線を比較し、生存期間の平均値はそれぞれ38.5 年、49.0 年で、約11年の差が認め
られた（p＜ 0.001）。
全国調査では過去 2年間 (2013 年 10月〜 2015年 9月 ) で 18例が死亡しており、
調査開始以来最も多い数字となった。死因は肝炎関連が5例（肝不全4例、肝癌1例）
と全体の約3分の1を占め、次に多かったのは出血関連死亡（3例）であった。食道静脈
瘤は31例が報告され、うち7例は治療介入が行われていた。
2．合併 C 型慢性肝炎に関する研究：
昨年、血液製剤によるHIV/HCV重複感染患者に対する非侵襲的な肝機能評価ツールとし
て、APRI (AST-platelet ratio index)、FIB4を提唱した（カットオフ値、APRI：0.85、
FIB4：1.85）。今年度は5施設の症例（計153例）をもとに、APRI と FIB4の有用性・
妥当性について検討を行った。内視鏡を施行された症例をもとに食道静脈瘤の有無でカッ
トオフ値を設定したところ、昨年度と同一の値が得られた。このカットオフ値設定以降、
肝機能検査施行例で前向き検討を行ったところ、静脈瘤を認めた症例は全例カットオフ値
を上回っており、カットオフ値の有用性・妥当性が確認された。
5施設共同研究で行った直接作用型経口抗HCV薬（DAA）によるHIV/HCV 重複感染
治療試験では、現時点で33名（HCV Genotype 1: 28 名、HCV Genotype 2: 5 名）
に対し、Genotype 1 の場合は Sofosbuvir ＋ Ledipasvir を、Genotype 2 の場合は
Sofosbuvir ＋ Ribavirin をそれぞれ12W投与することとした。何れも抗ウイルス効果
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は良好であった。また特記すべき副反応は認めず、全例が治療の継続が可能であった。まだ、
最終判定に達していないが、これまでのところ大変期待の持てる成績である。SVR12が
揃った段階で、これを公表し全国に情報提供して行く。HCV汚染非加熱血液凝固因子製
剤でHCVに感染して血友病患者では、一般のHCV感染と異なり、Genotype 3 型 HCV
による感染者が20％と高いが、Sofosbuvir + Ribavirin の 24週投与が保険適応から外
れている。臨床研究としてHIV と HCV Genotype 3 型に重複感染した血友病患者4名
に対し、Sofosbuvir + Ribavirin を 24週間投与した（ARTは継続）。全例で8週目に
はHCV-RNAが陰性化し、以後24週目の治療終了まで持続陰性であった。しかし、1例
だけ終了4週後に再燃したが、いずれの症例においても明らかな副作用はなく、海外のデー
タと同様、重複感染者にも安全に使用できると思われる。ACCではGenotype 3型に対し、
Sofosbuvir + Daclatasvir 併用の試みを開始した。
マルコフモデルによる理論疫学研究では重複感染例308例の登録がありデータクリーニ
ング中である。
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：
東北地区および東京で研修会・関節検診会を開催した。血友病患者の関節拘縮状況、筋力
低下度等の知見が蓄積された。血友病患者は若くても筋力低下・関節可動域の低下などの
運動器の障害を有し、歩行速度が遅く、速足になっても歩行速度の増加が少ないことが明
らかとなった。これらの運動能力の低下・障害は年齢と共に増悪していた。また、肘の可
動域制限などによるADL障害があり、移動能力低下と併せて、活動の制約があることが
明らかとなった。
現在、リハビリテーションによる改善の有無を比較する、クロスオーバ試験中である。
4．HIV 感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケアに関する研究：
HIV 感染血友病等患者に携わる地域スタッフの患者受け入れを促進するために長期療養環
境の基盤となる受け入れ要件の検討を行った。患者家族側の長期療養環境の受け入れ要件
には、入所・入院早期からの病状に対する診療・ケア方針の情報共有、退院先検討の評価
と修正、患者家族間の療養の要望に関する情報共有があげられた。サービス提供者側の長
期療養の基盤となる受け入れ要件には、専門医療機関のバックアップ体制の保障が必須で
あった。紹介先の受け入れ要件は千差万別で、受け入れ交渉時は、個別の事情を考慮した
対応が求められる。
PHQ-9 による調査結果（95名）では42％が「大うつ・その他のうつ」の可能性があり、
多くの患者が種々のスティグマ体験を持っており、その対処に困難を感じていた。
「他の人に、自分の身体疾患の問題を隠したり、秘密にしたこと」があったと回答した割合
が、「少しあった」を含めると98％と非常に高かった。不公平な扱いとしては、「仕事を
見つける際」、「仕事を続ける際」、「友達を作ったり、交友関係を続けたりする際」といっ
た仕事や人間関係に関する差別体験や、「身体的な健康の問題について助けを得る際」、「身
体的な問題を知っている人から避けられたこと」といった自身の身体的健康問題について
不公平な扱いを実感していた。
5．HIV 感染血友病等患者に必要な医療連携に関する研究：
ACCに通院中のHIV 感染血友病等患者72名の内、約3割で血圧が140mm Hg 以上
でありながら治療が行われていない実情があった。連携が必要である。また、ACCでは
HCV-RNA 陽性者が 39名で、37名に DAA 療法が予定されている。Genotype 3 型
の患者さんに対しては、臨床試験としてSofosbuvir と Daclatasvir の併用を導入した。
2016年 1月末時点で、Genotype 1 型〜 4型の患者の約3分の1対してDAAが開始
されている。いずれの症例も経過が良好で、来年度SVR12等の最終成績を報告できる見
込みとなった。
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A. 研究目的

HIV 感染血友病等患者の 95％が HCV に重複感染
した。重複感染例では HCV 単独感染例より HCV
疾患の進行が速いことが知られている。これまで
の PEG-IFN ＋リバビリン療法等により約半数にお
いて HCV 疾患は治癒状態にあるが、残る半数では
PEG-IFN ＋リバビリン療法は無効あるいは適応外の
例が多く、感染後約 30 年が経過していることから、
HCV 疾患が顕在化・深刻化しており、毎年数名が
HCV 疾患で死亡している。IFN の併用を必要としな
い直接作用型経口抗 HCV 薬（DAA）がわが国でも
承認されつつあり、慎重かつ早急に新規薬による治
療法の安全性・有効性を確認し、HCV 疾患克服の
早期実現を目指して全国の重複感染者の治療に使用
できるようにすることは極めて重要かつ有益と考え
られる。

HIV 感染血友病等患者は HCV 重複感染に加え、
長期の療養と高齢化に伴う多くの課題も抱えている

（糖代謝異常や脂質異常、動脈硬化、骨量減少、関
節症悪化による日常活動能力の低下、精神的な問題
等々）ため、患者の日常生活を一層困難にしている。

この研究班は上記のような HIV 感染血友病等患
者が抱えている諸問題を解決・改善・支援しつつ、
HIV 感染血友病等患者の生命予後を改善し、地域格
差なく長期にわたり安心して療養に専念できる体制
の構築に資することを目的として計画された。その

長期的体制の確保・整備は和解項目の恒久対策その
ものでもあり、本研究は極めて重要、かつ、必要度・
緊急度の高い研究である。

患者中心の患者参加型研究であることが大きな特
色と言える。研究組織には患者団体「はばたき福祉
事業団」から研究分担者が参加しているほか、多数
の当事者が研究協力者として関わっている。

B. 研究方法

研究方法としては次の 1 から 5 のサブテーマに分
け 3 年計画で継続的に検討する。今年度はその初年
度である。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。患者の了解のもと、各グルー
プの情報を統合し、一人一人の患者に対する最適な
解決法を検討する。

1．全国のHIV感染血友病等患者の健康状態・日常
生活の実態調査と支援に関する研究（研究分担者：
柿沼、照屋）：A）訪問・聞き取り調査等により、患
者の健康状態、日常生活上の制約、肝および腎の状
況等を調査し、患者の実態とニーズを明らかにして
いく。タブレット型 PC（i-Pad）を用いた生活状況
調査も継続し、双方向的情報交換により患者の疾患
自己管理と受診行動を支援する。また、訪問看護ス
テーション等との連携により訪問健康相談を試み、
その効果を評価する。1998 年で区切り、抗 HIV 療
法（ART）開始前後の生存曲線を比較する（担当：

研究分担者（50音順）

江口　　晋	 長崎大学大学院移植・消化器外科　教授

遠藤　知之	 北海道大学病院血液内科　講師

大金　美和	 国立国際医療研究センター病院エイズ治療・研究開発センター
	 患者支援調整職

柿沼　章子	 社会福祉法人はばたき福祉事業団　事務局長

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

田中　純子	 広島大学大学院医歯薬保健学研究院疫学・疾病制御学　教授

照屋　勝治	 国立国際医療研究センター病院エイズ治療・研究開発センター　病棟医長

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

藤谷　順子	 国立国際医療研究センター病院リハビリテーション科　医長

三田　英治	 国立病院機構大阪医療センター総合診療部　部長

四柳　　宏	 東京大学医学部附属病院感染症内科　准教授

研究協力者

山本　暖子	 東京医療保健大学
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柿沼）。B）HCV による肝疾患や脳血管障害等の全
国実態調査を行う（担当：照屋）。

2．合併C型慢性肝炎に関する研究（研究分担者：
江口、遠藤、潟永、田中、三田、四柳）：A）患者が
どの地域に居住していても同じ基準で進行度の評価
を受けられるようにするため、先行研究において作
成した「C 型慢性肝炎評価法ガイドライン」の妥当
性を 5 施設共同研究で検証する（担当：江口）。B）
HIV 感染があると C 型慢性肝炎の進行が速く、今や
HCV 疾患が生命予後規定因子となっているが、最
近承認されつつある DAA には抗 HIV 薬との相互作
用が少なく、高い安全性と有効性が見込まれている
ものがある。新規 DAA による治療を慎重かつ早急
に 5 施設共同研究により開始し、安全性・有効性を
確認し、結果を全国に発信する（担当：四柳）。C）
HIV/HCV 重複感染血友病等患者の肝病態推移を予
測するため、数理疫学的手法である離散時間有限
Markov モデルを適用し理論疫学研究を行う（担当：
田中）。

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（研究分担者：藤谷）：HIV 感染血友病
等患者の高齢化と共に関節の拘縮、運動能力の低下
が進んでいる。A）関節検診、研修会を開催し患者
と技師を指導し、安全な血友病性関節症等のリハビ
リテーション技法と補助装具に関する研究成果を広
める。B）先行研究で作成した「血友病リハビリテー
ションガイドライン」を普及し、定期体操指導やリ
ハビリによる運動能力や ADL の維持・改善の程度
を評価する。（担当：藤谷）。

4．HIV 感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケア
に関する研究（研究分担者：大金、中根）：HIV 感
染血友病患者の療養が長期化するに従って、医療福
祉面での支援、精神的な支援の必要度が高まってい
る。A）患者の長期療養環境の基盤となる受け入れ
要件を関係者と検討し、医療・福祉・介護の協働プ
ロセスを構築する（担当：大金）。B）先行研究にお
いて作成した「HIV 診療のためのメンタルケアのガ
イドライン」の見直しを行いつつ、ヘルス・リテラ
シーに関する意識調査を行う（担当：中根）。

5．HIV 感染血友病等患者に必要な医療連携に関す
る研究（研究分担者：潟永）：A）先行研究で作成し
た「診療チェックシート」を全国に普及し、HIV の
みならず、肝、心、腎、糖、脂質、骨、関節、リハ
ビリ、精神面にも配慮した診療が全国で格差なく根
付くよう努力する。B）患者が抱える問題の解決に
繋げるための患者の新たな医療ニーズを掘り起こす

（担当：潟永）。

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 26 年 5 月と平成 27 年 1 月に班会議を開催し、
情報を共有した。

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と支援に関する研究」
の聞き取り調査では、第二次聞き取り調査と生活実
態把握に相談機能をあわせた支援を行った。患者背
景の脆弱性、社会資源の地域格差、支援資源不足に
よる生活脆弱性、資源活用及び資源開発のコンダク
ター不足などの問題点を明らかにした。

訪問看護ステーションとの協働による「訪問健康
相談」は 12 か所で実施でき、患者にとって有益で
あったが、初めは第三者を家にいれることへの抵抗
感もあった。予防的健康訪問相談を行い、次第に受
け入れも良くなり、相互の信頼関係も醸成されて
いった。状況把握、支援成果についての質的評価を
行い、地域での生活が回復可能であることを示した。

相談の電子化と支援対応では、iPad を活用した患
者自身による健康問題の記録・把握・相談を支援し、
継続的なフォローアップ支援と個別の問題に対応で
きた。専門家による定期的な相談システムの導入を
行った。これらの相談支援により、健康問題の自覚
の向上、相談に対する信頼感、生活閉鎖感の緩和、
信頼できる支援伴走者がいることへの安心感などか
ら高い利用満足度を得た。

ART の開始が 1997 〜 1998 年であったため、ART
開始前と開始後の生存曲線を比較するために 1998
年 12 月 31 日時点での生存曲線；pre-ART 群（n=730）
と、それ以降 2015 年 12 月 31 日時点までの生存曲線；
post-ART 群（n=452）による２群間の生存曲線、生
存期間を比較した。Kaplan-Meier 法を用いて生存曲
線の log-rank 検定を行ったところ、生存曲線に有意
差が見られ（p ＜ 0.001）、生存期間の平均値（中央値）
はそれぞれ 38.5 年（35.0 年）、49.0 年（47.0 年）で、
約 11 年の延長が認められた。40 歳時生命余命はそ
れぞれ 14.4 年、22.7 年であり、約 8.3 年の延長が認
められた。

全国調査では過去 2 年間（2013 年 10 月〜 2015 年
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9 月）で 18 例が死亡しており、調査開始以来最も多
い数字となった（過去 3 回の調査では古い順に、13
例、13 例、15 例）。死因は肝炎関連が 5 例（肝不全
4 例、肝癌 1 例）と全体の約 3 分の 1 を占めていた。
次に多かったのは脳出血などの出血関連死亡（3 例）
であった。非死亡例も含む合併症として今年度より
脳心血管疾患発生状況の調査項目を加えたが、脳出
血が 6 例と最も多かった。食道静脈瘤は 31 例が報
告され、うち 7 例は治療介入が行われていた。

ACC における長期フォローアップでは CD4 数の
上昇、中性脂肪と血糖値の改善傾向が認められた一
方で、腎機能の低下傾向も認められた。肝合成能を
反映するアルブミン値は 2015 年に初めて 2.8g/dL 未
満の患者が 0 人となり、長期的には通院患者の肝機
能の状態はやや改善している傾向が読み取れる。血
圧コントロール不良の患者の割合も緩やかに減少傾
向が見られている。2011 年以降の心血管疾患発症の
割合を検討したところ、2011 年にピークを示した後
は、緩やかに発症数は減少していた。しかしながら、
年齢毎に比較した場合でも薬害患者での心血管疾患
発症リスクは非薬害患者と比べて著しく高い可能性
が示唆される結果であった。

サブテーマ2「合併C型慢性肝炎に関する研究」で
は、「肝検診」2 〜 4 年の経過観察における総ビリル
ビン値、プロトロンビン時間、血小板数の推移を解
析した。この期間では有意な変動は認められなかっ
た。

また、昨年、血液製剤による HIV/HCV 重複感染
患者に対する非侵襲的な肝機能評価ツールとして、
APRI（AST-platelet ratio index) と FIB4 を 提 唱 し た

（ カ ッ ト オ フ 値、APRI：0.85、FIB4：1.85）。 今 年
度は 5 施設の症例（計 153 例）をもとに、APRI と
FIB4 の有用性・妥当性について検討を行った。内
視鏡を施行された症例をもとに食道静脈瘤の有無で
カットオフ値を設定したところ、昨年同様、APRI：
0.85、FIB4：1.85 であった。このカットオフ値設定
以降、肝機能検査施行例で前向きな検討を行ったと
ころ、静脈瘤を認めた症例は全例カットオフ値を上
回っており、カットオフ値の有用性・妥当性が確認
された。経時的にみるとこれらのカットオフ値を超
える症例は APRI：4 年前 57 例（37.3％）、3 年前 48
例（40.7％）、2 年前 34 例（35.4％）、1 年前（今年度）
29 例（36.3％）、FIB4：4 年前 63 例（41.2％）、3 年
前 47 例（39.8％）、2 年前 38 例（39.6％）、1 年前（今
年度）38 例（47.5％）であった。

5 施設共同研究で行った DAA による HIV/HCV
重 複 感 染 治 療 試 験 で は、 現 時 点 で 33 名（HCV 
Genotype 1: 28 名、HCV Genotype 2: 5 名 ） に 対 し、

Genotype 1 の場合は Sofosbuvir ＋ Ledipasvir を 12W
投 与 し た。 治 療 前 HCV-RNA の 中 央 値 は 6.1（log 
IU/mL）であった。HCV-RNA の消失時期は治療開
始 2 週 後（2 週 ）：4 例、4 週：15 例、8 週：6 例　
であった（残りの 3 例は治療開始から日が浅く、判
定していない）。判定した全例で抗ウイルス効果は
良好であった。現時点で SVR4（5/5）、SVR12（1/1）
は共に 100%である。

Genotype 2 に 対 し て は Sofosbuvir ＋ Rivbavirin 
12W 投与とした。治療前 HCV-RNA の中央値は 6.6

（log IU/mL）であった。HCV-RNA の消失時期は治
療開始 2 週後（2 週）：1 例、4 週：3 例、8 週：1 例
　で、抗ウイルス効果は良好であった。SVR4（3/3）、
SVR12（2/2）は共に 100%である。また、特記すべ
き副反応は認めず、全例が治療の継続が可能であっ
た。まだ、最終判定に達していないが、これまでの
ところ大変期待の持てる成績である。SVR12 が揃っ
た段階で、これを公表し全国に情報発信して行く。

HCV 汚染非加熱血液凝固因子製剤で HCV に感染
して血友病患者では、一般の HCV 感染と異なり、
Genotype 3 型の HCV による感染が 20％と高いが、
海外で有効性が高いことが示されている Sofosbuvir 
+ Ribavirin の 24 週 投 与 が 保 険 適 応 か ら 外 れ て い
る。臨床研究として血液製剤で HIV 及び Genotype 
3 型 HCV に重複感染した血友病患者 4 名に対し、
Sofosbuvir 400mg と weight-based Ribavirin を 24 週間
投与した。ART は継続し、全例で 8 週目には HCV-
RNA が陰性化し、以後 24 週目の治療終了まで持続
陰性であった。しかし、1 例だけ終了 4 週後に再燃
した。現在も終了後の経過観察中である。ACC で
は Genotype 3 型に対し、臨床試験として Sofosbuvir 
+ Daclatasvir 併用の試みを開始した。いずれも明ら
かな副作用はなく、海外のデータと同様、重複感染
者にも安全に使用できると思われる。

肝病態推移を予測するため、数理疫学的手法で
ある離散時間有限 Markov モデルを適用し、2000 −
2015 年 7 月 30 日の期間に ACC、名古屋大学、広
島大学、東京医大、長崎医療センターに受診・入院
中の HIV/HCV 重複感染者 308 例を対象とした。各
協力医療施設における臨床データをデータベース化
し、クレンジングを行った。症例により検査値に変
動があるため、病態進退が頻繁に起こる場合がある
ため、病態の判断に調整が必要である事が分かった。
次年度、結果をまとめる。

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」では東北地区で研修会を、
また、東京で関節検診会を開催した。血友病患者の
関節拘縮状況、筋力低下度等の知見が蓄積された。
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血友病患者は若くても筋力低下・関節可動域の低
下などの運動器の障害を有し、歩行速度が遅く、速
足になっても歩行速度の増加が少ないことが明らか
となった。これらの運動能力の低下・障害は年齢と
共に増悪していた。

また、肘の可動域制限などによる ADL 障害があ
り、移動能力低下と併せて、活動および参加の制約
があることが明らかとなった。さらに外来における
低頻度の理学療法士による指導の効果を検証する前
向きクロスオーバー研究を開始した。

サブテーマ4「HIV感染血友病等患者の医療福祉と
精神的ケアに関する研究」の内、医療福祉では在宅

（老人ホーム入所および居宅）ケアについて、医療職・
介護職・福祉職と患者・家族のヒアリングを行い、
HIV 感染血友病等患者に携わる地域スタッフの患者
受け入れを促進するために長期療養環境の基盤とな
る受け入れ要件の検討を行った。

患者家族側の長期療養環境の基盤となる受け入れ
要件には、入所・入院早期からの病状に対する診療・
ケア方針の情報共有、退院先検討の評価とその修正、
患者家族間の療養の要望に関する情報共有があげら
れた。サービス提供者側の長期療養の基盤となる受
け入れ要件には、専門医療機関のバックアップ体制
の保障が必須であった。感染不安やケア経験不足に
よる受け入れの抵抗感は、時間とともに軽減するが、
医療に関しては、長期療養にあたり継続して連携が
必要とされた。紹介先の受け入れ要件は千差万別で、
受け入れ交渉時は、問題点の詳細を明らかにし、で
きる限り解決に導き受け入れを進めることなど個別
の事情を考慮した対応が求められる。

PHQ-9 による調査結果（95 名）では 42％が「大うつ・
その他のうつ」の可能性があり、多くの患者が種々
のスティグマ体験を持っており、その対処に困難を
感じていた。

スティグマ体験の中で、不公平な扱いとして
は、「仕事を見つける」（「少しあった」を含めると
47.0％）、「仕事を続ける」（同 38.9％）ことについ
て体験したと回答した割合が多かった。また、「親
密な関係において」（同 35.3％）、「友達を作ったり、
交友関係を続けたりする際」（同 44.7％）といった
人間関係に関する問題や、「身体的な健康の問題に
ついて助けを得る際」（同 51.8％）、「身体的な問題
を知っている人から避けられたこと」（同 42.3％）
といった自身の身体的健康問題について不公平な扱
いを実感していた。「他の人に、自分の身体疾患の
問題を隠したり、秘密にしたこと」が多くあったと
回答した割合が 98％と非常に高かった。

サブテーマ 5「HIV 感染血友病等患者に必要な医
療連携に関する研究」では、ACC 通院中の HIV 感
染血友病等患者 72 名の内、約 3 割で血圧が 140mm 
Hg 以上でありながら無治療であった。また、HCV-
RNA 陽性者が 39 名で、37 名に DAA 療法を開始す
ることとした。Genotype 3 型の患者に対しては、臨
床試験として Sofosbuvir と Daclatasvir の併用を導入
し始めている。2016 年 1 月末時点で、1 型の患者 28
名のうち 6 名、1 型と 2 型の混合の患者 1 名のうち 1
名、2 型の患者 2 名のうち 1 名、3 型の患者 5 名のう
ち 2 名、4 型の患者 2 名のうち 1 名に対して DAA の
投与を開始した。いずれの症例も経過は良好で、来
年度 SVR12 等の成績を報告できる見通しとなった。

D. 考　察

今年度、訪問看護ステーションとの協働による「訪
問健康相談」は 12 か所で実施でき、健康問題の自
覚の向上、相談に対する信頼感、生活閉鎖感の緩和、
信頼できる支援伴走者がいることへの安心感などか
ら高い利用満足度を得た。今後、患者や親の高齢化
が進む中で、このような活動を広げて行くことは、
患者の生活を支えて行くために益々重要なポイント
になるものと考えられる。

HIV 感染血友病患者の生存曲線から、ART 開始前
と開始後とで生存期間に約 11 年の差があることが
判明した（p<0.001）。40 歳時における平均余命にお
いても同様であった。HIV 感染血友病患者で ART
が生命予後に関するデータが示されたのは、これが
初めてである。

ACC の長期的血液検査の推移では CD4 数では改
善傾向があり、血液生化学検査でも、腎機能を除き、
悪化傾向を認めず、良好に管理されている様子がう
かがえた。ただし、血圧は全体として低下傾向が見
られ管理されてきているが、一部にまだ管理されて
いない事例も認められた。脳出血合併例が多かった
こと、心血管疾患の発生率が薬害以外の HIV 感染者
より高かったことから、血圧の管理も重要である。

昨 年 提 唱 し た 肝 線 維 化 の 非 侵 襲 的 マ ー カ ー
（APRI、FIB4）のカットオフ値（APRI：0.85、FIB4：1.85）
が妥当なものであることが示されたことから、今後、
この非侵襲的マーカーの活用を積極的に広めて行
く。

DAA による抗 HCV 療法が進展してきた。この研
究班でもいくつかの臨床試験を実施し、いずれにお
いてもその有用性と安全性が確認されつつある。有
用性と安全性の判定ができた段階で、全国に情報発
信して行く。HCV 感染症の克服により、患者の健
康状態は更に改善されることが期待されるが、一方
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において、脳出血や狭心症、高血圧のコントロール
や腎機能の低下、うつ等の精神的問題のフォロー
アップと治療、リハビリテーションによる生活機能
の維持・改善などが引き続き課題として残っている。
これらに対しては医療とともに、患者の高齢化を見
据えた訪問健康相談や医療・介護・福祉の連携によ
る高齢者施設や在宅ケアの充実・円滑化が鍵を握る
と思われ、HIV 感染血友病患者ケア対策の焦点は相
対的に HIV 感染症、HCV 感染症から、長期療養体
制の強化にシフトして行くべきと考えられる。今後、
更に長期療養に向けた研究を充実させて行きたい。

E. 結　論

訪問健康相談の有用性が実感された。今後、患者
及びその親の高齢化がさらに進むことから、訪問健
康相談、訪問看護等の視点を深めて行くべきと考え
られる。肝線維化の非侵襲的マーカーのカットオ
フ値（APRI：0.85、FIB4：1.85）が確定できた。こ
れまで条件が悪く治療が出来なかった HIV/HCV 重
複感染者に対し、新しい治療薬 DAA を使用し、期
待 通 り の 効 果 が 得 ら れ つ つ あ る。 た だ し、HCV 
Genotype 3 型感染者の治療法については更に検討す
る必要があると思われた。リハビリテーション専門
医や精神科医を含めた多診療科間の連携に加え、医
療・福祉・地域包括ケアとの連携をさらに強化し、
HIV 感染血友病患者の支援をして行くべきである。

F. 健康危険情報

なし
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A

研究要旨　

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と支援に関する研究

研究分担者

柿沼　章子	 社会福祉法人はばたき福祉事業団

研究協力者

岩野　友里	 社会福祉法人はばたき福祉事業団 研究員
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】HIV 感染血友病等患者の長期療養の充実を目指し、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】支援目的の設定と基本方針の確認し、長期療養に関連した日常生活の支援手法（a
〜（dを用い、具体的支援を行った。（手法 a）第二次聞き取り調査など実態把握と相談機
能を含む支援（手法 b）個別支援（手法 c）相談の電子化と支援対応（手法 d）活動性支
援
【結果】1）支援目的を以下に設定した。「HIV 感染血友病等患者の長期療養の充実」。基本
的な方針（1. 発症予防治療、2. 検査項目の集約と統一化、普及、3. 患者調査）をふまえ、
実態把握と相談機能をあわせて支援を行った。第二次聞き取り調査では、生活実態把握と
相談機能をあわせた支援を行い、支援資源の乏しい地域や移植対応ケースを含む課題の類
型化を行い、患者背景の脆弱性、支援資源不足による生活脆弱性リスク、資源活用及び資
源開発のコンダクター不足などの問題点を明らかにした。全国12ヶ所の訪問看護ステー
ションを活用した医療行為を伴わない予防的健康訪問相談を行い、状況把握、支援成果に
ついての質的評価を行い、地域での生活の回復可能性を示した。相談の電子化と支援対応
では、iPad を活用した患者自身による健康問題の記録・把握・相談を支援し、継続的なフォ
ローアップ支援と個別の問題に対応した、専門家による定期的な相談システムの導入を行っ
た。これらの相談支援により、健康問題の自覚の向上、相談に対する信頼感、生活閉鎖感
の緩和、信頼できる支援伴走者がいることへの安心感などから高い利用満足度を得た。活
動性支援ではリハビリテーション研修会などの企画・実施を行った。リハ指導・ＡＤＬ相
談など、自分の体の制限の理解や自分自身での問題把握、治療意欲の向上につながった。
【考察】第二次聞き取り調査、健康訪問相談、相談の電子化における支援機能により、被害
患者の感情の自己抑制の緩和や、家族を含めた地域での生活の回復、服薬アドヒアランス
の向上、生活脆弱性リスクの低減などの面で、特徴的な支援効果が見られた。現状は試行
的な取り組み段階であるが、生活実態把握、支援資源の開発や支援人材配置など組織的な
支援システムの拡充、訪問看護師の高い職能などにより、課題解決や予防的観点での継続
的なフォローアップ支援が可能で、今後もＱＯＬ向上の支援効果が期待できる。質の高い
相談と支援機会の拡大が健康寿命延伸に関わる促進要因とみられる。
【推奨】1）全員救済を目指す。2）主治医を含めた、健康訪問相談・訪問看護や iPad 等
相談システムなどを活用した、トータルケア・伴走と連携の構築。3）緊急時対応の全国
均てん化の実現。4）脱家族化への被害負担軽減の支援、準備性支援・自己決定支援の実施。
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非加熱血液凝固因子製剤によるHIV感染血友病等患者の長期療養体制の構築に関する患者参加型研究

A. はじめに

1 背景
　近年の薬害HIV感染被害者背景

血液製剤による HIV 感染では感染後 30 年以上が
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。

具体的な特徴として 1）HIV、HIV と HCV との重
複感染、血友病、合併症など複合型進行性病態の多
様性があり、具体例としては HIV ／ HCV 重複感染
による肝臓の増悪化・HIV との合併症（循環器、腎
臓障害等・血友病性関節障害の悪化・突発性脳内出
血・悪性腫瘍の好発・認知機能低下）などが含まれ
ている。これらを背景に高死亡率につながっている。
また、2）病態の多様性により生活機能・社会的機
能の低下が進行するなど、健康状態の悪化がある。
逆に、3）健康状態の悪化、日常生活環境の悪化が、
受療・支援の阻害要因発生につながることなどを患
者視点に立った聞き取り調査等によって発見した。

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、薬害エイズ被害者の生活実態・健康実態は
医療の問題と社会的な問題と複合している点に、被
害者特有の患者背景の特徴・脆弱性の問題がある。

病態による脆弱性は、HIV、HIV と HCV の重複
感染、血友病があり、それらと結びついた合併症や
副作用としての脳内出血、副作用・合併症、関節障害、
精神疾患、歯などの複数の医療要因を背景にしてい
る。

また、社会による脆弱性として、血液製剤による
HIV 感染被害者であることから、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が
ある。これらと結びついた形で、就労の困難さから
の経済不安や、結婚・挙児といったライフステージ
の困難、自身の高齢化と老後に関する施設入所の不
安、いわゆる被害者特有の“病老問題”と言われる“両
親の高齢化によるケア提供者の喪失と自身が支援者
となる場合の家族的役割の喪失”が同時に起こり、
家族機能が危機に面している状況、などもある。

こうした背景により、HIV 感染血友病等患者の長
期療養の充実が強く求められている。

2. 研究目的
HIV 感染血友病等患者の長期療養の充実を目指

し、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。
2-1. 支援目的の設定と基本方針

HIV 感染血友病等患者の長期療養の充実を支援目
的とし、原状回復医療の責任に基づく研究班のコン
センサスに基づき a）臨床疫学情報の収集、統一展
開の収集、b）啓発、c）患者の健康／生活実態の把
握を主要な支援目的とする。また基本的な方針とし
て、1）発症予防治療として、被害者救済ならびに
原状回復医療、予防的医療の導入・徹底すること、2）
検査項目の集約と統一化、普及、3）患者調査として、
聞き取り、アンケートなど、健康実態・日常生活の
実態調査と支援を行うことである。

なお、本研究では、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
ダイナミックメディカルシステム (Dynamic Medical 

System)
国との和解後、薬害エイズ事件の反省と教訓に基

づき、被害者らへの救済医療・原状回復医療は、医
療本来の目的を達成するために、患者参加の開かれ
た医療（参加と選択の医療）が目指された。HIV 感
染の一因は、医師が一方的に治療や薬を患者に与え、

「一方的に医師を信じなさい」というパターナリズ
ムや固定化された医師−患者関係があった。こうし
た従来の医療システム（スタティックメディカル）
を改革し、両者が作り上げていく医療（ダイナミッ
クメディカル）を目指すべきという新しい考え方に
基づく医療システムとして、ダイナミックメディカ
ルシステム (Dynamic Medical System) として提言さ
れた。HIV 慢性感染症医療は長期にわたり、医療従
事者と患者の信頼関係が大前提であるため、新たな
信頼関係の構築を使命に、患者と医療従事者との関
係性への提言、情報のフィードバック（相互交流）、
それらを機能させるためのコーディネーター（調整
官、コーディネーターナース）の新設など、新たな
患者参加型のチーム医療としてベストの医療を皆で
求めていく医療システムの形態をとる。医療本来の
目的の達成のために、既存の枠組みや考え方にとら
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われず、患者が主体的に医療に取組み、医療従事者、
支援者などの協働によりそれに応える柔軟な医療シ
ステムを目指している。

B. 研究方法

以下の手法 a 〜 d を用い、長期療養に関連した日
常生活の支援手法による具体的な支援を伴う調査を
実施した。必要に応じて、複数領域の研究者、当事
者による協働において支援開発・評価を行った。

1 手法 a. 第二次聞き取り調査など実態把握と相談
機能を含む支援
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〜 2015 年 11 月、計 106 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
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。これらの分析や実態把握により、
適切な情報提供を行うなど、支援を通じた患者状態
の改善をねらいとしている。

インタビュー項目
1）医療に関する項目
	 基本的な検査項目・受診の推奨
	 HCV 情報（検診、移植）、包括的な医療、内分泌、

リハビリ、突発性脳出血（定期補充、血液製剤）
精神的病態への対応、セカンドオピニオン、入
院中の相談対応、等

2）社会制度に関する項目
	 年金相談、福祉制度、等

2 手法 b. 個別支援
	 健康訪問相談（訪問看護ステーションの活用）

健康訪問相談では、治療と生活を低下させずによ
り生活し易い長期療養を実現するため、地域の訪問
看護師が QOL の向上や生活脆弱性リスク予防を目
的に、毎月 1 回の健康訪問相談を通じて、継続的な
訪問支援を行っている。2015 年より、はばたき福祉
事業団、全国訪問看護事業協会、エイズ治療・研究
開発センターとの協働で、全国 12 ヶ所の訪問看護
ステーションにより実施。本研究は、健康訪問相談
における支援機能の把握と支援成果に関する質的評
価を以下のように行った。フォーカスグループイン
タビュー法を用い、対象は調査同意の得られた、被
害患者を支援対象とする支援提供者である訪問看護

師 4 名。1 グループ、約 60 分で行った。調査は 2015
年 11 月に実施。インタビューの質問項目は 1）健康
訪問相談の具体的取り組み。2）生活習慣、生活環境、
主治医との関係など実際の相談事例。3）支援継続促
進要因・阻害要因。4) 健康訪問による利用者の肯定
的変化などの気付き。録音記録は文書化し、筆記録
とあわせ KJ 法によって内容を整理し分析を行った。

3 手法 c. 相談の電子化と支援対応
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 iPad を活用した相談シ

ステムとして、1）専門家による定期的な相談システ
ム、2）月次レポートによるフィードバックを開始し
た。対象は、地方在住患者及び首都圏在住患者 44 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・実践支援を合わせて実施した。また、
3 ヶ月一度の質問紙調査によるフォローアップ支援に
より、患者視点による健康状態の自己評価・支援評
価を行い、月次レポートによる患者へのフィードバッ
クとあわせて、専門家相談員（看護師）による定期
的な電話相談の質の向上を図った。訪問看護ステー
ションによる健康訪問相談・主治医へ受診時の活用
などについて引き続き活用の進展を図っている。

調査項目 1（ipad による調査項目）
身体面、精神面、健康関連 QOL
総合評価（SRH）、栄養、睡眠、運動、痛み、血圧、
体重、疲れ・だるさ、リハビリ、うつのスクリーニ
ング項目等。

調査項目 2（質問紙による調査項目）
対象：全国薬害 HIV 感染被害者　40 名（平均 48.8 歳）
目的：健康状況の把握、相談システムの改善
方法：郵送法　
実施時期：　2015 年 7 月に第 1 回アンケートを実施、
以後 3 ヶ月ごとに実施

4 手法 d. 活動性支援
リハビリテーションの推進を目的に、1）リハビ

リテーション勉強会（独立行政法人国立病院機構仙
台医療センター会議室）、内容は血友病リハビリテー
ションに関する講演、実演、血友病の歴史・知識な
どの講演などから構成される。2）リハビリテーショ
ン検診（国立研究開発法人 国立国際医療研究セン
ター　リハビリテーション科）、内容は、血友病遺
伝子治療の国際的な治療動向の講演、筋力や可動域、
歩行などの身体機能評価、ADL の相談支援や靴の
補高などの支援を実施した。
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5 平均余命の統計的分析
分析標本は、（社福）はばたき福祉事業団の調査

による薬害 HIV 感染被害者の生存データを二次解
析した。対象は薬害 HIV 裁判提訴者 1384 名のうち、
東京での提訴者を中心とした 840 名。本報告におい
ては、薬害 HIV 被害者で血友病の男性 763 名を分
析対象とした。分析データは連結不可能な匿名化さ
れたデータセットを用いた。2015 年 12 月 31 日時
点と 1998 年 12 月 31 日時点での生存曲線を比較し、
Kaplan-Meier 法を用いて生存曲線の log-rank 検定を
行い有意差の評価を行った。あわせて 40 歳時生命
余命の算出を行った。

倫理的配慮

本研究は、「疫学研究に関する倫理指針」等を遵
守する形で、社会福祉法人はばたき福祉事業団倫理
審査委員会に諮り、平成 27 年 4 月 10 日承認を得た
上で、研究を実施した（承認番号 7）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） 
第二次聞き取り調査など実態把握と相談機能を含む

支援

2010 年 9 月〜 2015 年 11 月に実施された全国聞
き取り調査 106 件を行っている。本年度調査につい
ては、グループディスカッション 2 回（延べ 17 名、
内訳：青森 9 名、沖縄 8 名）、個別聞取り調査 10 回

（10 名、内訳：　東京 1、大阪 3、兵庫 1、山口 1 名、
岐阜 1、宮崎 2、島根 1）を行った。特に、中四国地
域、また新規 4 名の状況把握することができた。本
年度調査から、記述的事例研究法に基づき 6 事例を
抽出し、患者背景把握、問題の特定・明確化を行い、
困難類型の実例として（図 1）〜（図 6）にまとめた。

図2

図1

図4

図3
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支援対応・全体的な問題点として、1）患者背景、2）
支援資源の問題、3）資源活用及び資源開発のコン
ダクター不足についてまとめた。

特に、日常生活の課題の明確化を通じ、患者・家
族の脆弱性と要介護の前段階での支援の必要性が示
され、医療行為を伴う介護介入や発症予防治療・支
援など質の高い長期療養の支援方策の必要性が示さ
れた。生活領域での現状把握と、それに伴う介入判
断と支援の実施については次年度以降も課題である。

結果2（手法 b）
健康訪問相談は、エイズ治療・研究開発センター

との協働で、全国 12 ヶ所の訪問看護ステーション
により実施。2015 年度はのべ 12 名の訪問相談実施
を行い、健康状態悪化など訪問看護への切り替え、
打ち切りなど計 3 件があり、現在 9 名が健康訪問相
談による支援が継続中である。

支援提供者である訪問看護師を対象としたフォー
カスグループインタビュー調査による支援評価とし
て、結果を以下の A）〜 D) の 4 項目と全体的な評
価にまとめた。
A）	患者からみた主な支援経験・成果は 1) 薬害被害

背景を理解した医療者への継続的相談による精
神的な安心感。2）生活習慣や主治医に気兼ねし
て聞けない相談など、通院時にはできない相談。
3）母親の介護相談。4）地域の福祉制度等の助言、
等であった。

B)	 健康訪問相談における観察可能な支援アウトカ
ム ( 質 的 ) は、1)Perceived positive change（ 受 け
止めの肯定的変化）2）Cognitive reframing（認知
の構造的変化）3）Consulting（助言）4）Health 
behavior change( 行動変容 ) であった。

C)	 患者からみた克服課題は、1）第三者を家に入れ
ることへの抵抗感、差別・偏見にさらされるこ

とへの不安（患者・家族）や本人・家族の生活
を知られる恐れ、家族への遠慮があること。2）
生活リズムの変化など、日常生活再適応への困
難。3）脱家族化（支援の社会化）、社会資源の活用、
であった。

D)	課題は 1）事業展開、2）主治医・通院先医療者
の理解・連携、3）訪看ステーションの理解・連
携 4）患者・家族の理解であった。

全体的な評価としては、健康訪問相談における支
援機能により、被害患者の感情の自己抑制の緩和や、
家族を含めた地域での生活の回復、服薬アドヒアラ
ンスの向上、服薬事故の予防、生活脆弱性リスクの
低減などの面で、特徴的な効果が見られた。現状は
試行的な取り組み段階であるが、訪問看護師の高い
職能により、課題解決や予防的観点での継続的な
フォローアップ支援が可能で、支援成果が期待でき
るとのコンセンサスを得た。

結果3( 手法 c) 相談の電子化と支援対応
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。

図5 図6
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アンケート調査の結果
相談の電子化の有効性について、全国薬害 HIV 感

染被害者　40 名（平均 48.8 歳）、を実施し、ipad 等
相談システムの利用アンケートを実施した。第 1 回
　アンケートの有効回収率は 52.5％　（発送　40 通、
回収　21 通）であった。

活用度は、約 6 割が「大いに役に立つ（21.1％）」「役
に立つ（36.8％）」と回答（n=19）した。

また、操作性は要改善、約 4 割が「満足（5.3％）」
「やや満足（26.8％）」と回答（n=19）した。健康状況：
直近 3 ヶ月の体調について、「少し悪かった」と回
答 10 名（50.0％）（n=20）

健康管理に対する成果は、血圧の自己測定、服薬
アドヒアランス向上、などがあり、「血圧を必ず朝
晩図るようになった。」「薬も時間を決めて飲む、自
己の体調を振り返る」「毎日同じ時間に活用して一
日の流れの中に組み入れる」などがあった。

報告された症状は、肘や腰の痛み、しびれ、頭痛、
だるさ、口唇ヘルペスの再発、インヒビターによる
内出血、易疲労性、精神的ストレス、首のヘルニア、
肝臓の状態、などであった。

これらは専門家相談員（看護師）による定期的な
電話などにより、継続的なフォローを行った。1）
記録の動機づけ、継続の推奨、2）患者は、自己表
出を自己抑制する傾向にあり、言葉の「表面」だけ
でなく「患者背景」についても考慮した相談対応が
できた。3）やりとり、結果は記録、報告、共有のフォー
マットを作るなどの運用面での工夫を行った。

アンケート結果から患者から一定の評価を得てお
り、1）現在の状況、問題とその理由、対応策、そ
の後の見込みについて相談できる。2）対応や解決
については連携（協働）であたる点、などが評価さ
れた。

今後、“病い経験”の肯定的変化、入力率の向上
も期待できるなど、こうした、電子化された相談シ
ステムは、「その人がどうしたいのか、を基本に問
題と向き合い、解決するツール」として有効である。

結果4( 手法 d) 活動性支援
リハビリテーション検診会、またその準備段階の

支援としてのリハビリテーション勉強会を実施し
た。（各一回、於東京、仙台）。可動域の測定、筋力
測定、歩行速度の測定などを行った。

これらは、生活の回復を目的としているが、リハ
ビリテーションの推進と、活動制限と生活影響の把
握・支援、ICF の活用（評価・支援・助言等）など
を用い、今後クロスオーバーデザインを用いた介入
研究へとつながった。

1）リハビリテーション勉強会（仙台）
日時：平成 27 年 7 月 18 日（土）10:30-15:00
会場：独立行政法人国立病院機構 仙台医療セン

ター　会議室
参加者：患者 9 名、家族 1 名
内容：次年度以降のリハビリテーション検診につ

なげるためのステップとして、勉強会を実施した。
国立国際リハ科の藤谷医師から東京で実施したリハ
検診を踏まえて、血友病患者の関節障害についての
説明の後、同小町師長から関節や筋肉を維持させる
ための運動の実演を行った。その後、仙台医療セン
ター伊藤医師から血友病の歴史や基礎を学びなが
ら、止血管理の重要性について説明があった。勉強
会終了後、義肢装具士による靴の補高の調整や装具
の試用が行われた。足関節の拘縮等により歩行に支
障のあった患者が、これらを実践したことによりバ
ランスが取れ、以前よりもスムーズな歩行ができる
ようになり、たいへん好評であった。

2）リハビリテーション検診（国立国際医療センター）
日時 :：平成 27 年 11 月 7 日（土）10:00-14:00
会場：国立研究開発法人 国立国際医療研究セン

ター　リハビリテーション科
参加者：患者 28 名、家族 1 名
内容：今年で 3 回目の実施となる。毎年 10 人ず

つ参加者が増加しており、関節に対する患者の関心
と、活動性障害に対する不安の高さが参加動機と
なっている。まず、ACC 木内医師から筋骨格筋学会
で報告された遺伝子治療の状況について説明があっ
た。その後、国立国際リハ科、ACC スタッフ、他
院から参加の OT、PT が患者の身体機能評価を実施
した。筋力や可動域、歩行といった測定、ADL の
相談や靴の補高など、多様性に富んだ内容構成とし
た。終了後、藤谷班で実施するリハのクロスオーバー
研究の協力を呼びかけたところ、多くの患者が協力
を申し出ていた。

結果5　平均余命の統計的分析
HAART 療 法 の 開 始 が 1997 〜 1998 年 の た め、

HAART 療法開始前と開始後の生存曲線を比較する
ために 1998 年 12 月 31 日時点での生存曲線；pre-
HAART 群（n=730）と 2015 年 12 月 31 日時点での
生存曲線；HAART 群（n=452）による 2 群間の生存
曲線、生存期間を比較した。Kaplan-Meier 法を用い
て生存曲線の log-rank 検定を行ったところ、生存曲
線に有意差が見られた（p ＜ 0.001）（図 7）。生存期
間の平均値（中央値）はそれぞれ 38.5 年（35.0 年）、
49.0 年（47.0 年）であった。生存期間を比較すると、
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約 10.5 年の差が認められた。40 歳時生命余命はそ
れぞれ 14.4 年、22.7 年であり、約 8.3 年の差が認め
られた。

E. 考 察

第二次聞き取り調査、健康訪問相談、相談の電子
化における支援機能により、被害患者の感情の自己
抑制の緩和や、家族を含めた地域での生活の回復、
服薬アドヒアランスの向上、服薬事故の予防、生活
脆弱性リスクの低減などの面で、特徴的な支援効果
が見られた。現状は試行的な取り組み段階であるが、
生活実態把握、支援資源の開発や支援人材配置など
組織的な支援システムの拡充、訪問看護師の高い職
能などにより、課題解決や予防的観点での継続的な
フォローアップ支援が可能で、今後も QOL 向上の
支援効果が期待できる。質の高い相談と支援機会の
拡大が健康寿命延伸に関わる促進要因とみられる。

こうした生活環境支援の意義としては、1）患者
の課題解決、2）予防的観点の共有（協働を通じて）、
3）医療福祉の連携・強化がある。支援により、安心・
安全な、地域での療養生活の実現に向けて、被害者
らの地域生活の原状回復が期待できる。

推奨
1）全員救済を目指す。
2）主治医を含めた、健康訪問相談・訪問看護や

iPad 等相談システムなどを活用した、トータル
ケア・伴走と連携の構築。

3）緊急時対応の全国均てん化の実現。
4）脱家族化への被害負担軽減の支援、準備性支援・

自己決定支援の実施。

F. 結 論

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るため、個別に対応する必
要がある。相談機能を強化し、心理的評価、生活

（医療）満足度等ともあわせ、個別課題を整理、支
援着手した。質の高い個別支援や、新たな介入研究
につながった。新たな未解決課題にも対応できる柔
軟な医療制度 ( ダイナミックメディカルシステム：
Dynamic Medical System) の整備が必要である。実態
把握、情報提供、支援、普及を組合せた支援対応、
資源開発が早急に必要である。

G. 謝 辞

本研究の調査にあたり、ご協力いただきました皆
様に心より感謝いたします。
国立研究開発法人 国立国際医療研究センター病院
エイズ治療・研究開発センター　患者支援調整職
　大金　美和　様
広島大学大学院 医歯薬学総合研究科
疫学・疾病制御学　教授
　田中　純子　様
長崎大学大学院　医歯薬学総合研究科
医療科学専攻 リハビリテーション科学講座
精神障害リハビリテーション学分野　教授
　中根　秀之　様
国立研究開発法人 国立国際医療研究センター病院
リハビリテーション科　医長
　藤谷　順子　様
特定非営利活動法人りょうちゃんず　理事長
　藤原良次　様

H. 健康危険情報

なし

I. 研究発表

1. 論文発表
1)	 久地井寿哉、柿沼章子、岩野友里、藤谷順子、

大金美和、大平勝美、木村哲 . ICF（国際生活
機能分類）コアセット 7 項目版尺度の信頼性と
因子妥当性の検証−血液凝固因子製剤による
HIV 感染被害者対象とした分析− . 日本エイズ
学会誌 .17-2: 90-96, 2015.

図7　生存曲線
HIV感染血友病患者の生存曲線（pre-HAART; 1998年、
HAART; 2015年）Kaplan-Meier 法に基づく log-rank 検
定 p ＜ 0.001



　　平成27年度　厚生労働科学研究費補助金エイズ対策研究事業（エイズ対策政策研究事業）　　　25

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と支援に関する研究

2. 口頭発表
1)	 久地井寿哉、柿沼章子、岩野友里、大平勝美：

血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者の生
活困難度の推定（第四報） ICF（国際生活機能
分類）に基づく 生活支援要因の探索、第 41 回
日本保健医療社会学会大会、2015.5、東京

2)	 久地井寿哉、柿沼章子、岩野友里、大平勝美：
血友病保因者の遺伝に関する準備性支援ツー
ルとしてのウェブコンテンツ開発の試み〜薬
害 HIV 感染被害者・家族を対象とした支援事
例より、第 24 回日本健康教育学会学術大会、
2015.7、群馬

3)	 久地井寿哉、柿沼章子、大平勝美：生命表〜薬
害 HIV 感染被害者の平均余命の推定：第 56 回
日本社会医学会総会、2015.7、福岡

4)	 久地井寿哉、柿沼章子、岩野友里、大平勝美：
近年における薬害 HIV 被害者の平均生存期間
の地域格差の検討、第 74 回日本公衆衛生学会
総会、2015.11、長崎

5)	 石射いずみ、久地井寿哉、柿沼章子、大平勝美：
公教育における健康安全事実からみた健康教
育の課題〜薬害エイズ被害児童の事例から〜、
日本学校保健学会第 62 回学術大会、2015.11、
岡山

6)	 柿沼章子、岩野友里、久地井寿哉、大平勝美：
全国の HIV 感染血友病等患者の健康実態・日
常生活の実態調査と支援に関する研究（第一
報）〜支援の概要と課題、第 29 回日本エイズ
学会学術集会、2015.12　東京

7)	 岩野友里、柿沼章子、久地井寿哉、大平勝美：
全国の HIV 感染血友病等患者の健康実態・日
常生活の実態調査と支援に関する研究（第二
報）〜日常生活困難事例の分析、第 29 回日本
エイズ学会学術集会、2015.12　東京

8)	 鈴木ひとみ、大金美和、小山美紀、阿部直美、
谷口 紅、木下真里、杉野祐子、池田和子、久
地井寿哉、岩野友里、柿沼章子、大平勝美、潟
永博之、菊池 嘉、岡 慎一：HIV 感染血友病患
者の長期療養に向けた支援〜情報収集と療養
支援アセスメントシートの検討から〜、第 29
回日本エイズ学会学術集会、2015.12　東京

9)	 大金美和、小山美紀、鈴木ひとみ、阿部直美、
木下真里、谷口 紅、杉野祐子、岩野友里、久
地井寿哉、柿沼章子、大平勝美、池田和子、潟
永博之、菊池 嘉、岡 慎一：HIV 感染血友病患
者の療養先検討に向けた支援プロトコルの作
成、第 29 回日本エイズ学会学術集会、2015.12
　東京

J. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

なし



26

研究要旨　

総括研究報告書

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と支援に関する研究サブテーマ 1

合併C型慢性肝炎に関する研究サブテーマ 2

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 3

HIV感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケアに関する研究サブテーマ 4

HIV感染血友病等患者に必要な医療連携に関する研究サブテーマ 5

B

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肝炎合併に関するアンケート調査を
行った (4 年目 )。得られた患者情報数は昨年度とほぼ同数であったが、HIV 拠点病院か
らのアンケート回答率の大幅な上昇が見られた。薬害患者の4割強がHCV慢性肝炎〜肝
硬変の状態であり、慢性肝炎患者の5割弱が活動性肝炎の状態であるが、昨年度までの
データと比較して改善が見られている。しかしながら、過去2年間の死亡数は18例であ
り、これまでの調査結果 (13 例、13例、15例 ) と比較しても最も多かった。さらに、
今年度より調査項目に加えた非死亡例を含む合併症調査では脳出血が多いことが判明した。
ACCデータベースからの解析では、高血圧や糖尿病コントロールはまだ十分ではなく、薬
害患者が非薬害患者に比べて心血管疾患のリスクが高い可能性が示唆されたが、経時的に
は発生率は減少傾向にあった。薬害エイズ患者の予後規定因子はリアルタイムで変化して
いる可能性があり、今後も健康状態に関するモニタリングを注意深く行っていく必要があ
ると考えられる。 

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
に改善した。一方で、薬害エイズとして感染した患
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後を絶たず、
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。さらに患者の高齢化に伴い、抗
HIV 薬の副作用が関連しうる高血圧や高脂血症、糖
尿病などの合併疾患に伴う予後悪化や、脳出血等の
出血傾向に関連したイベントについても、より注意
が必要な状況となっている。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HIV拠点病院対象調査
HIV 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、2016 年 1 月 6 日〜 2016
年 2 月 10 日の期間に全国 HIV 拠点病院を対象に開
始した。

結果は以下の通り（図 1 〜図 7）
-------

・	 アンケートの回答は 383 施設中 214 施設 (55.9% )
より得られた。昨年度の回収率 (45.6% ) から大
幅な改善が見られた ( 図 1)。

・	 全体で 394 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 55.1%に相当した（図 2）。HCV については全
体の 58%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という結果であり、過
去の調査と比較して改善が見られた（昨年度
52%）。

・	 126 人の慢性肝炎および 38 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 59 例 (46.8% ) は活動性肝炎であり、肝硬変
のうち Child B 以上が 14 例であり、5 例につい
ては stage が把握されていない。8 例が肝癌を発
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1.
2. HIV/HCV (n=394)

図1　各施設に通院中の薬害エイズ患者数（214施設中） 図2　HIV/HCV重複感染者の肝炎の状態（n=394）3. HIV/HCV (n=394)
4. HIV/HCV 2

図3　HIV/HCV重複感染者の肝炎の状態（n=394）
図4　HIV/HCV重複感染者の過去2年の死亡
（2013年 10月〜2015年 9月の期間）

5. HIV/HCV 2
6. HIV/HCV (n=394)

図5　HIV/HCV重複感染者の過去2年の合併症
（2013年 10月〜2015年 9月の期間）

図6　HIV/HCV重複感染者の食道静脈瘤（n=394）

症していた ( 図 3)。過去 2 年間 (2013 年 10 月〜
2015 年 9 月 ) で 18 例が死亡しており、調査開始
以来最も多い数字となった（過去 3 回の調査で
は古い順に、13 例、13 例、15 例）。死因は肝炎
関連が 5 例（肝不全 4 例、肝癌 1 例）と全体の
約 3 分の 1 を占めていた。次に多かったのは出
血関連死亡（3 例）であった（図 4）。非死亡例

も含む合併症として今年度より脳心血管疾患発
生状況の調査項目を加えたが、脳出血が 6 例と最
も多かった（図 5）。食道静脈瘤は 31 例が報告さ
れ、うち 7 例は治療介入が行われていた（図 6）。
薬害 HIV/HCV 重複感染例の通院患者がいると回
答した 63 施設のうち、59 施設 (93.7% ) が「担当
医自身が消化器内科であるか、もしくは院内消化
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器医師と連携しながら診療している」と回答した
( 図 7)。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 30 施設 (47.6% ) であった。

---------------
（考察）本調査は全国薬害エイズ患者の 5-6 割の患
者情報が収集できていると考えられる。今年度より
アンケートの回収率に大幅な向上が見られており、
各医療機関の意識の高まりを反映していると評価し
たい。薬害エイズ患者の半数弱が慢性肝炎〜肝硬変
の状況であり、今年度調査では 18 例の死亡中、3 分
の 1 が肝炎関連の死亡であった。HCV 治療につい
ては、Harvoni による経口 HCV 薬の治療が急速に導
入されつつある状況であり、これから数年のうちに
多くの重複感染者の HCV 感染が治癒できると見込
まれている。それによりただちに生命予後の改善が
見られるかどうかについて、その動向に注目したい。

一方、今回の調査では、非死亡例も含め、脳出血が
多く報告され、死亡原因としても肝炎関連死亡の次
に「出血による死亡」が多かった。今後の同様の傾
向が見られるのか、調査の継続が必要である。

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（90-120 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 8-19）
-------

・	 年 齢 分 布 は 2000 年 時 点 で 3.5 % (5/142) で あ っ
た 50 歳 以 上 の 患 者 割 合 は、2015 年 時 点 で
31.1% (28/90) となっており、高齢化の進行はか
なり急速である ( 図 8)。

・	 CD4>350/ μ L の割合は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
れている。60%の患者が CD4>500/ μ L と正常の
免疫能を示している ( 図 9)。

・	 GPT 分布の推移では 2015 年に正常であった割
合 の 増 加 が 見 ら れ た。 一 方 で、2 割 強 で GPT
≧ 100IU/L の重度肝機能異常を示している（図
10）。

・	 肝合成能を反映するアルブミン値は 2015 年に初
めて 2.8g/dL 未満の患者が 0 人となり、長期的に
は通院患者の肝機能の状態はやや改善している
傾向が読み取れる（図 11）。

図8　年齢分布の推移

7. (n=63*)

HIV/HCV 63

図7　消化器内科との連携（n=63*）
＊薬害HIV/HCV重複感染の通院症例がある63施設を対象
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図9　CD4数分布の推移

図10　肝機能検査（GPT）分布の推移

図11　アルブミン値分布の推移
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・	 体重は 70kg 超の患者と 60kg 未満の患者の割合
がともに増加傾向であり、二極化の印象を受け
る（図 12）。随時採血による中性脂肪の値は 10%
程度で 300mg/dL 以上の高値を示したが、2010
年以降は持続的な改善傾向が読み取れる ( 図
13)。高 LDL-C 血症の患者の割合も最近数年で経
時的な減少傾向が見られている（図 14）。一方、
HbA1C 高値例については 2015 年に増加に転じて
いた（図 15）。

・	 血圧コントロール不良の患者の割合も緩やかに
減少傾向が見られている（図 16）。

・	 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%の患者で腎機能異常 (Cre>1.2mg/
dL) が見られており、経時的に増加している。
2014 年と 2015 年の 1 年間での変化を検討する
と Cre >1.2mg/dL の患者割合は減少したものの、
Cre>2.0mg/dL の患者割合は逆に増加傾向が読み
取れる（図 17）。検査データから推定糸球体濾過

図13　中性脂肪分布の推移

図12　体重分布の推移
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図14　LDL-C 高値例の推移

図15　血糖コントロールの推移

図16　血圧コントロールの推移
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量（eGFR）を算出し、慢性腎臓病（CKD）の有
病率を検討したところ、年齢により異なるが、1
割程度の患者が CKD stage 3 以上の腎機能障害を
有していることが判明した。ただし、その割合
は非薬害の患者と比較して高い訳ではなかった

（図 18）。
・	 2011 年以降の心血管疾患発症の割合を検討した

ところ、2011 年にピークを示した後は、緩やか
に発症数は減少していた。通院患者における薬
害患者の割合が全体の 20 分の 1 程度であること
を考慮すると、年齢毎に見た場合でも薬害患者
での心血管疾患発症リスクは非薬害患者と比べ

て著しく高い可能性が示唆される結果となって
いる（図 19）。

---------
( 考察 ) 肝機能のデータはこれから多くの患者で

Harvoni による治療がなされることから、2016 年以
降は劇的な改善が期待されており、それに伴って各
種検査データにどのような影響が見られるか注目し
たい。CKD は HIV 自体はもちろん、薬剤の副作用
が相まって発症していると考えられ、高齢化に伴う
腎機能低下も合わせ、今後の変化には十分な注意が
必要である。さらに、血友病患者では筋肉量が少な
いことから、Cre 値による CKD の診断は実際の有

図18　ACC通院患者の慢性腎臓病（CKD）の割合

図17　Cre 値（腎機能）の推移
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病率を過少評価するリスクが高く、実際にはもっと
多くの患者が CKD に準じた腎機能障害を有してい
る可能性が高いと考えられる。心血管疾患について
は、薬害患者では非薬害患者に比べてリスクが著し
く高い可能性が示唆された。発症リスクを低下させ
るためには、より厳格な血圧あるいは血糖などの管
理が必要と考えられ、今後の動向に十分に留意する
必要があると考えられた。

E．結 論　

全国の薬害エイズ患者の HCV 肝炎の実態調査を
4 年連続で実施した。今年度より肝炎以外の合併症
の調査を開始し、脳出血が健康管理上の問題になっ
ている可能性が示唆された。

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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図19. 心血管疾患の発生頻度 *
＊心筋梗塞と狭心症を含む
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2015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 (治癒含む )は何人ですか？　（　　　）人＊
 ●上記で1人以上の場合、以下の解答をお願いします。

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等により治癒 ..........（　　　）人
 ③ 慢性肝炎の状態.............................................（　　　）人
  （肝硬変、肝癌発症例を除く）
  このうち、GPTの数値が持続的に基準値以上の活動性肝炎 （　　　）人
 ④ 肝硬変の状態（肝癌を含む）........................（　　　）人
  →Child-Pugh A （　　　）人
  →Child-Pugh B （　　　）人
  →Child-Pugh C （　　　）人
  →うち肝癌発症 （　　　）人
 ⑤ 現時点のC型肝炎の状態が
  十分把握できていない .................................（　　　）人

　　＊①～⑤の人数の合計が上記1) の人数と同じになるようご留意ください。

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 (2013年 10 月～ 2015年 9月 ) の死亡および合併症について
　→死　亡 （　　　　）人
　→直接の原因となった死因について
　 ①肝炎関連：肝　癌 （　　　　）人 肝不全（　　　　）人
 ②血友病関連：出血 （　　　　）人
 ③感染症 （　　　　）人 （具体的病名：　　　　　　　　　　　　　　　　　）
 ④悪性腫瘍 （　　　　）人 （具体的病名：　　　　　　　　　　　　　　　　　）　
 ⑤その他 （　　　　）人 （具体的病名：　　　　　　　　　　　　　　　　　）

　→合併症について（上記と重複可）
　 ① 脳梗塞 （　　　　）人
 ② 脳出血 （　　　　）人
 ③ 心筋梗塞 （　　　　）人
 ④ 狭心症 （　　　　）人
 ⑤ 骨折 （　　　　）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）

 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

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

Child‐Pugh 分類

各項目を合計
 A:   5 ～ 6点

→ Child-Pugh 分類 B:   7 ～ 9点
 C: 10～ 15点

施設名：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　担当者名：

別添資料　1
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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と支援に関する研究サブテーマ 1

合併C型慢性肝炎に関する研究サブテーマ 2

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 3
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HIV感染血友病等患者に必要な医療連携に関する研究サブテーマ 5

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

三田　英治	 大阪医療センター　消化器科　科長

遠藤　知之	 北海道大学病院　血液内科　講師

四柳　　宏	 東京大学大学院　防御感染症学　准教授　

研究協力者

高槻　光寿	 長崎医療センター　臨床研究センター　外科医長

夏田　孔史	 長崎大学大学院　移植・消化器外科　助教

長崎大学 /国立国際医療研究センター（ACC）/大阪医療センター /北海道大学 /東京大
学の5施設の症例（計153例）をもとに、血液製剤によるHIV/HCV重複感染患者に対
する非侵襲的な肝機能評価ツールとして、APRI (AST-platelet ratio index)、FIB4の有
用性について検討を行った。以前の研究で初回検査時の各種肝機能検査や線維化マーカー
と有意な相関を認め、さらに内視鏡を施行された症例をもとに食道静脈瘤の有無でカット
オフ値を設定したところ、APRI：0.85、FIB4：1.85 であった。1例あたり最大の検
査回数は4回であり、経時的にみるとこれらのカットオフ値を超える症例はAPRI：初回
57例（37.3％）、2回48例（40.7％）、3回34例（35.4％）、4回29例（36.3％）、
FIB4：初回63例（41.2％）、2回 47例（39.8％）、3回 38例（39.6％）、4回 38
例（47.5％）であった。このカットオフ値設定以降、肝機能検査施行例で前向きな検討を
行ったところ、静脈瘤を認めた症例は全例カットオフ値を上回っており、カットオフ値の
妥当性が確認された。今後、カットオフ値を超える症例に対して内視鏡による静脈瘤の確
認を推進していく必要がある。

A. 研究目的

本研究班において、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、同患者群では見
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
ことが明らかとなった。特に肝性脳症や食道静脈瘤
の破裂を来たした症例は予後不良であることが知ら
れており、これらの所見を早期に発見することが重
要である。

一方で非侵襲的な肝線維化評価のツールとして、
APRI(AST-platelet ratio index) や FIB4 が注目されて
いる。これらは血小板数や AST・ALT、年齢などの

一般的なパラメータを元に算出が可能であり、専門
的な設備・知識を要しない点で有用である。

重複感染患者において APRI・FIB4 と食道静脈瘤
の有無の相関を検討し、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

対象は本研究班により肝機能検査を施行した 153
名、のべ 501 人 ( 北海道大学 12 例のべ 17 人、国立
国際医療センター 73 名のべ 271 人、大阪医療セン
ター 23 名のべ 81 人、長崎大学 45 名のべ 78 人 )。
症例の APRI・FIB4 を算出し、経時的変化を検討した。
次に内視鏡を施行された症例のデータをもとに食道

A
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静脈瘤の有無におけるカットオフ値を設定した。ま
た 2015 年 1 月以降の症例でカットオフ値の妥当性
を検証した。

（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。

C. 研究結果

153 名 の 初 診 時 の APRI・FIB4 の 中 央 値、 範 囲
はそれぞれ 0.66(0.18-14.03)、1.60(0.50-10.0) であっ
た。 複数回の受診症例は 2 回 21 名、3 回 16 名、4
回 79 名であり、継時的推移は APRI：0.68-0.66-0.64、
FIB4：1.59-1.57-1.67 と有意な変化を認めなかった。

内視鏡を施行された症例のデータから食道静脈瘤
の有無によりカットオフ値を設定した場合、APRI：
0.85、FIB4：1.85 と な り、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。それぞれの時期で
このカットオフを超える症例は、APRI：初回 57 例

（37.3％）、2 回 48 例（40.7％）、3 回 34 例（35.4％）、
4 回 29 例（36.3％）、FIB4：初回 63 例（41.2％）、2
回 47 例（39.8 ％）、3 回 38 例（39.6 ％）、4 回 38 例

（47.5％）であった。また両者のカットオフを超える
症例は初回 48 例（31.4％）、2 回 38 例（32.2％）、3
回 29 例（30.2 ％）、4 回 30 例（37.5 ％） で あ っ た。
今回の観察期間内で割合が明らかに増加することは
なかった。

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情報発信した。

2015 年 1 月以降の上部消化管内視鏡施行症例 23
例で前向きな検討を行ったところ、23 例中 7 例に食
道静脈瘤を認めた。7 例の APRI・FIB4 の中央値・
範囲はそれぞれ 1.54(0.78-6.95)、4.87(1.98-10) であり、
APRI のカットオフ値をわずかに下回った症例を 1
例認めた以外は全例でカットオフ値を越えていた。

D. 考 察

HIV/HCV 重複感染患者は見かけ上の肝機能と比
べて門亢症が進行した症例が多く、特に食道静脈瘤
破裂や肝性脳症を来たした症例は予後不良であるこ
とが報告されている。これらの症例においては上部
消化管内視鏡などを含めた専門的なフォローを定期

的に行う必要があるが、全国の重複感染患者は必ず
しも肝臓専門医の元でフォローをされている訳では
なく、全例に詳細な肝機能評価を行うことは困難で
ある。

非侵襲的肝線維化評価ツールである APRI・FIB4
は、ごく一般的な肝機能データを用いて算出可能で
あり、全国の施設で導入可能と思われる。これらに
よって食道静脈瘤の発症を予測することができれ
ば、肝臓専門医受診のきっかけとなり、予後不良な
症例の拾い上げが可能になると思われる。

今回の検討では内視鏡施行例は 23 例のみであり、
さらなる症例の蓄積によってカットオフ値の妥当性
を検証する必要があると思われた。また特にカット
オフ値を越える症例においては、致死的合併症であ
る食道静脈瘤破裂を回避するためにも、内視鏡施行
および肝臓専門医へのコンサルトの必要性を全国の
施設に情報発信していく必要がある。

E. 結 論

　APRI・FIB4 は全国の施設で導入可能であると
思われ、食道静脈瘤発症のマーカーとしても有用で
ある可能性が示唆された。これらのカットオフ値を
念頭に入れ、内視鏡施行および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肝要である。 

F. 健康危険情報

なし

G. 研究発表

1．論文発表
1)	 Eguchi S, et al. The first case of deceased donor 

liver transplantation for a patient with end-stage 
liver cirrhosis due to human immunodeficiency 
virus and hepatitis C virus coinfection in Japan. Jpn 
J Infect Dis. 2016 Jan 21;69:80-2.

2)	 Natsuda K et al. CD4 T lymphocyte counts in 
patients undergoing splenectomy during living 
donor liver transplantation. Transpl Immunol.  2016 
Feb;34:50-3.

3)	 江口　晋：血液製剤による HIV/HCV 重複感染
者に対する肝移植―最近わかった諸々のこと― 
Frontiers in Gastroenterology 20: 20-27, 2015.

2．学会発表
1)	 高槻光寿、他：血液製剤による HIV/HCV 重

複感染患者に対する肝移植：適応とタイミン
グ　第 101 回日本消化器病学会総会 ( 仙台 )　
H27.4.23-25.　パネルディスカッション
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2)	 高槻光寿、他：血液製剤による HIV/HCV 重複
感染者に対する肝移植　第 29 回日本エイズ学
会学術集会・総会 ( 東京 )　H27.11.29-12.1 シン
ポジウム

3)	 夏田孔史、他：肝移植時に脾摘を施行した症
例における CD4 陽性 T リンパ球数の推移 -HIV
陽性症例における移植適応基準としての検討 -
　第 33 回日本肝移植研究 ( 神戸 )　H27.5.28-
29.　一般演題

H. 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　

総括研究報告書

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と支援に関する研究サブテーマ 1

合併C型慢性肝炎に関する研究サブテーマ 2

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 3

HIV感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケアに関する研究サブテーマ 4

HIV感染血友病等患者に必要な医療連携に関する研究サブテーマ 5

HIV感染合併Genotype 1 型及び2型のC型慢性
肝疾患に対するSofosbuvir 使用成績 ―中間報告―

研究分担者

四柳　　宏	 東京大学大学院　防御感染症学　准教授　

研究協力者

三田　英治	 独立行政法人国立病院機構　大阪医療センター　消化器内科

遠藤　知之	 北海道大学病院血液内科　講師

塚田　訓久	 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

HIV及びHCVに重複感染した患者33名（HCV genotype 1: 28名、HCV genotype 2: 
5名）に対し、ソホスブビル を用いた治療を開始した。Genotype 1の症例に対してはハー
ボニ―1錠を、genotype 2 の症例に対してはソバルディ1錠とリバビリンを12週間投
与する予定である。治療前のHCV-RNA（log IU/mL）の中央値はGenotype 1, 2 とも
6台であった。Genotype 1 の 14例、Genotype 2 の 3例が投与終了しており、全例
HCV RNAは消失している。現在までのところは特記すべき副反応は認めていない。

A. 研究目的

HIV（human immunodeficiency virus） と HCV
（hepatitis C virus）に重複感染した患者は肝線維化
や発癌への進展が速く、HCV の排除が HCV 単独感
染患者以上に大切とされてきた。しかしながらイ
ンターフェロン治療効果は従来から不良とされて
きている。厚生労働省研究班の 2009 年の報告でも
HCV Genotype 1 のウイルス排除率は 20％未満であ
る。これは HIV 合併感染例では樹状細胞機能の低下、
IP-10 の低下のために HCV の排除に必要な免疫が不
十分であることに加え、HIV/HCV 重複感染例では
IFN に対するアドヒアランスが保てないことが要因
であるとされてきており、インターフェロンフリー
の治療が待ち望まれていた。

2015 年に上市されたソホスブビル（sofosbuvir）
は肝細胞に選択的に取り込まれ、細胞中で高い濃度
を保つため、ゲノタイプ 1 からゲノタイプ 6 のすべ
ての遺伝子型に効果があり（pangenotypic）、薬剤耐
性も生じにくい。さらに副反応も軽いという薬剤で
あり、C 型肝炎の治療を大きく変える薬である。腎
排泄型の薬であるため、腎機能低下例に対しては使
いにくいのに加え、循環器病薬との併用には注意が
必要とされているが、比較的安全に使うことのでき
る薬である。HIV 合併例に対しても大きな副反応は

これまで報告されていないが、本邦の血友病患者は
高齢者が多く、腎疾患や進展した肝疾患を有する例
が多いため、ソホスブビルの使用を慎重に行う必要
がある。

このため多施設共同研究を行い、ソホスブビルの
安全性を検証することとした。

B. 研究方法（倫理面への配慮）

対象は北海道大学医学部附属病院、国立国際医療
研究センター、大阪医療センター、長崎大学、東
京大学に通院中の HIV/HCV 重複感染者である。ソ
ホスブビルの投与による抗 HCV 療法の適応とな
る患者において投与中の検査値・副反応の調査を
行った Genotype 1 の症例に対してはハーボニ―1 錠
を、genotype 2 の症例に対してはソバルディ 1 錠と
weight-based Ribavirin を 12 週間という標準投与を
行った。なお、本研究は当院の倫理委員会で承認を
受けている（審査番号 10996）。

C. 研究結果

現時点で 33 名（HCV genotype 1: 28 名、HCV genotype 2: 
5 名）に対し、ソホスブビルを用いた治療を開始し
ている（表 1）。

B-1



　　平成27年度　厚生労働科学研究費補助金エイズ対策研究事業（エイズ対策政策研究事業）　　　41

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

Genotype 1 に関しては治療前 HCV-RNA の中央値
は 6.1（log IU/mL）であった。HCV RNA の消失時
期は治療開始 2 週後（2 週）：4 例、4 週：15 例、8 週：
6 例　であった（残りの 3 例は治療開始から日が浅
く、消失時期の判定ができなかった）。8 週で初め
て HCV RNA が消失した 6 例は 4 週時点での HCV 
RNA は検出限界未満であり、抗ウイルス効果は良
好であった。14 例が投与終了しており、全例 HCV 
RNA は 消 失 し て い る。SVR4（5/5）、SVR12（1/1）
は共に 100%である。

Genotype 2 に関しては治療前 HCV-RNA の中央値

は 6.6（log IU/mL）であった。HCV RNA の消失時
期は治療開始 2 週後（2 週）：1 例、4 週：3 例、8 週：
1 例　であった（。8 週で初めて HCV RNA が消失
した例も Genotype 1 同様 4 週時点での HCV RNA は
検出限界未満であり、抗ウイルス効果は良好であっ
た。3 例が投与終了しており、全例 HCV RNA は
消失している。SVR4（3/3）、SVR12（2/2）は共に
100%である。

治療前に比べて ALT が 2 倍以上に上昇したのは
1 例（治療開始 8 週後の ALT が前値の 69 IU/L から
142 IU/L に上昇）のみであった。また他に特記すべ

表１　HCV RNAの推移

Number HCV RNA 2w 4w 8w 12w p 4w p 12w

GT1-1 7.2 <1.2 　

GT1-2 7 ND 　

GT1-3 6.9 2.1 ND ND 　

GT1-4 6.7 <1.2 <1.2 ND ND ND 　

GT1-5 6.7 2.8 　

GT1-6 6.7 　

GT1-7 6.6 2.3 　

GT1-8 6.5 ND ND ND ND 　

GT1-9 6.5 <1.2 ND ND 　

GT1-10 6.4 1.9 (+) <1.2 ND ND ND 　

GT1-11 6.4 ND ND ND 　

GT1-12 6.4 ND 　

GT1-13 6.4 1.9 ND ND ND ND 　

GT1-14 6.1 ND ND ND 　

GT1-15 6.1 1.3 ND ND ND 　

GT1-16 6.1 ND ND ND 　

GT1-17 6.0 1.6 (+) <1.2 ND ND ND 　

GT1-18 6 ND ND 　

GT1-19 6 ND ND ND 　

GT1-20 5.9 ND ND ND ND 　

GT1-21 5.9 <1.2 ND 　

GT1-22 5.9 ND ND ND ND ND ND

GT1-23 5.7 　

GT1-24 5.4 ND 　

GT1-25 5.4 ND 　

GT1-26 5.4 <1.2 　

GT1-27 5.1 ND ND ND 　

GT1-28 4.9 <1.2 ND ND 　

GT2-1 7.4 2.1 <1.2 ND ND ND 　

GT2-2 6.7 ND ND 　

GT2-3 6.6 1.7 ND 　

GT2-4 6.1 1.6 ND ND ND ND ND

GT2-5 5.5 ND ND ND ND ND ND

ND: not detectable
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き副反応は認めず、全例が治療の継続が可能であっ
た。

D. 考 察

DAA の登場は HIV/HCV 重複感染症の治療に対す
る考え方を一変させた。HCV 感染症に対する DAAs
併用療法の効果は HIV の合併感染の有無にかかわら
ず高く、欧米では HIV の感染により治療を変える必
要はないと言われ始めている。

欧米の成績からは HIV/HCV 重複感染者に対する
DAAs 併用療法の安全性は高いと考えられる。しか
しながら日本の患者は進展した肝疾患を有するのに
加え、高齢のため合併症や併用薬が色々とあり、日
本人の成績をまとめる必要があると考えられる。こ
のため今回のような臨床研究を行うこととした。

現時点では治療効果も高く、治療効果判定が可
能だった症例は全例 SVR4/SVR12 を達成している。
ALT の上昇を含め、特記すべき副反応もない。

E. 結 論

HIV 感染合併 genotype 1, 2 型の C 型慢性肝疾患に
対するソホスブビルの投与は安全性に問題なく実施
できており、抗ウイルス効果は良好である。

F. 健康危険情報

なし

G. 研究発表

1)	 Wakabayashi Y, Okugawa S, Tatsuno K, Ikeda 
M, Misawa Y, Koyano S, Tsuji E, Yanagimoto 
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Scedosporium prolificans  Endocarditis: Case Report 
and Literature Review. Intern Med. 2016;55:79-82.

2)	 Sa i to  M,  Hatakeyama S ,  Wakabayashi  Y, 
Yanagimoto S, Takemura T, Yotsuyanagi H. A 
pathologically proven case of adult-onset HIV-
related lymphocytic interst i t ial  pneumonia 
with acute exacerbation treated with steroid 
and antiretroviral therapy. J Infect Chemother. 
2015;21:868-72. 

3)	 Okushin K, Tsutsumi T, Enooku K, Fujinaga 
H, Kado A, Shibahara J, Fukayama M, Moriya 
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expression levels  of  bi le  acid transporters 
are inversely correlated with the histological 
progression of nonalcoholic fatty liver disease. J 
Gastroenterol. 2015. [Epub ahead of print]

4)	 Ito K, Yotsuyanagi H, Sugiyama M, Yatsuhashi H, 

Karino Y, Takikawa Y, Saito T, Arase Y, Imazeki 
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H, Yoneda M, Tanaka Y, Mita E, Yamamoto K, 
Michitaka K, Maeshiro T, Tanuma J, Korenaga 
M, Murata K, Masaki N, Koike K, Mizokami M; 
Japanese AHB and CHB Study Group. Geographic 
distribution and characteristics of genotype A 
hepatitis B virus infection in acute and chronic 
hepatitis B patients in Japan. J Gastroenterol 
Hepatol. 2015 Jun 25. doi: 10.1111/jgh.13030. 
[Epub ahead of print] 

5)	 Sato M, Hikita H, Hagiwara S, Sato M, Soroida Y, 
Suzuki A, Gotoh H, Iwai T, Kojima S, Matsuura 
T, Yotsuyanagi H, Koike K, Yatomi Y, Ikeda H. 
Potential associations between perihepatic lymph 
node enlargement and liver fibrosis, hepatocellular 
injury or hepatocarcinogenesis in chronic hepatitis 
B virus infection. Hepatol Res. 2015;45:397-404.

6)	 Watanabe Y, Yamamoto H, Oikawa R, Toyota 
M, Yamamoto M, Kokudo N, Tanaka S, Arii S, 
Yotsuyanagi H, Koike K, Itoh F. DNA methylation 
at hepatitis B viral integrants is associated with 
methylation at flanking human genomic sequences. 
Genome Res. 2015;25:328-37.

7)	 Okushin K, Takahashi Y, Yamamichi N, Shimamoto 
T, Enooku K, Fujinaga H, Tsutsumi T, Shintani Y, 
Sakaguchi Y, Ono S, Kodashima S, Fujishiro M, 
Moriya K, Yotsuyanagi H, Mitsushima T, Koike 
K. Helicobacter pylori infection is not associated 
with fatty liver disease including non-alcoholic fatty 
liver disease: a large-scale cross-sectional study in 
Japan. BMC Gastroenterol. 2015 Feb 19;15:25. doi: 
10.1186/s12876-015-0247-9. 

8)	 Hashimoto H, Hatakeyama S, Yotsuyanagi H. 
Development of cryptococcal immune reconstitution 
inflammatory syndrome 41 months after the 
initiation of antiretroviral therapy in an AIDS 
patient. AIDS Res Ther. 2015 Sep 30;12:33. doi: 
10.1186/s12981-015-0075-6. eCollection 2015.

9)	 Ogishi M, Yotsuyanagi H, Tsutsumi T, Gatanaga 
H, Ode H, Sugiura W, Moriya K, Oka S, Kimura S, 
Koike K. Deconvoluting the composition of low-
frequency hepatitis C viral quasispecies: comparison 
of genotypes and NS3 resistance-associated variants 
between HCV/HIV coinfected hemophiliacs and 
HCV monoinfected patients in Japan. PLoS One. 
2015 Mar 6;10(3):e0119145.

H. 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　

HIV感染合併Genotype 3型のC型慢性肝疾患に対する
Sofosbuvir・Ribavirin併用24週治療成績 ―中間報告―

研究分担者

三田　英治	 独立行政法人国立病院機構　大阪医療センター　消化器内科

研究協力者

石田　　永	 独立行政法人国立病院機構　大阪医療センター　消化器内科

西尾公美子	 独立行政法人国立病院機構　大阪医療センター　消化器内科

石原　朗雄	 独立行政法人国立病院機構　大阪医療センター　消化器内科

血液製剤で HIV 及び genotype 3 型の HCV に重複感染した血友病患者 4名に対し、
Sofosbuvir 400mgと weight-based Ribavirin を 24週間投与した。全例 ART が施
行されており、治療前のHCV-RNA（log IU/mL）はそれぞれ6.8、6.7、5.5、5.1 であっ
た。全例8週目にはHCV-RNAが陰性化し、以後24週目の治療終了まで持続陰性であっ
た。しかし、1例だけ終了4週後に再燃している。現在も終了後の経過観察中である。明
らかな副作用はなく、Ribavirin による貧血のために減量することもなかった。

総括研究報告書

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と支援に関する研究サブテーマ 1

合併C型慢性肝炎に関する研究サブテーマ 2

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 3

HIV感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケアに関する研究サブテーマ 4

HIV感染血友病等患者に必要な医療連携に関する研究サブテーマ 5

A. 研究目的

血 液 製 剤 で HIV（human immunodeficiency virus）
及び HCV（hepatitis C virus）に重複感染した血友
病患者の長期予後を考えるとき、日本ではまれな
genotype である 3 型症例の治療方法が課題となって
いる。もともとインターフェロン（interferon、以下
IFN）治療に対する genotype 3 型の反応性は決して
悪くない。実際、当科でも Pegylated IFN（以下 Peg-
IFN）・Ribavirin（以下 RBV）併用療法で半数以上の
患者がウイルス学的持続陰性化（sustained virological 
response、以下 SVR）を達成できている。しかし、
Peg-IFN・RBV に プ ロ テ ア ー ゼ 阻 害 剤（protease 
inhibitor、以下 PI）を加えた 3 剤併用療法では成績
の向上は認められない。Genotype 3 型は in vitro でも
PI に対する反応性が悪いことが示されている。本
邦でも genotype 1 型に対し 2014 年に Asunaprevir・
Daclatasvir（以下 DCV）併用 24 週治療、2015 年に
Sofosbuvir（以下 SOF）・Ledipasvir 併用 12 週治療が
認可され、genotype 2 型に対し SOF・RBV 併用 12
週治療が認可された。しかし、genotype 3 型は治験
対象外で、genotype 2 型に準じた SOF・RBV 併用療
法が日本では現実的な対応であった。しかし、欧米
の報告で、genotype 3 型に対する SOF・RBV 併用療

法は 12 週間では不十分で 24 週治療が推奨されてい
る。

今回、我々は血液製剤で HIV 及び genotype 3 型の
HCV に重複感染した血友病患者 4 人に対し、SOF・
RBV 併用 24 週治療を行う機会を得た。本研究はそ
の有効性と安全性を検討することが目的である。

B. 研究方法（倫理面への配慮）

対象は当科に通院中の血友病患者で、SOF 400mg/
日（ ソ バ ル デ ィ ® 400mg 錠 を 1 日 1 回 ）、RBV 
600mg/ 日（体重 60kg 未満）もしくは 800mg/ 日（体
重 60kg 以上 80kg 未満）（コペガス® 200mg 錠を 1 日
3 錠もしくは 4 錠）を投与した。RBV の減量基準は
添付文書にしたがった。腎機能が保たれていること
など、投薬は両剤の添付文書を遵守し、併用禁忌薬
及び併用注意薬の内服はないものとした。

HCV-RNA の測定は、投与前、1 週目、2 週目、4 週目、
以降は 4 週毎とし、治療終了後は 4 週後、12 週後と
した。研究計画書は当院の倫理委員会で承認を受け、
成績・安全性を公表することに関しても治療対象 4
名の同意を得ている。
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C. 研究結果

対象 4 名は全員血友病 A であった。背景、経過を
個別に記述する。

Pt. A：40 歳、 男 性。Genotype 3a 型、BMI 19.4、
前治療は他の医療機関で Peg-IFN・RBV 併用療法を

行ったが、non responder であった。IL（interleukin）
-28B の SNP（single nucleotide polymorphism）は測定
されていない。臨床診断は代償性肝硬変で、治療の
約 1 年前に肝細胞癌を初発し、ラジオ波焼灼術を施
行。以降、再発を認めていない。

＜表 1　Pt. A の導入時の血液検査成績＞

 Pt. B：53 歳、 男 性。Genotype 3a 型、BMI 18.2、
IL-28B の SNP は major homo. であったが、前治療の
Peg-IFN・RBV 併 用 療 法 で は 12 週 目 に HCV-RNA
が陰性化し、48 週間治療したが relapser であった。

臨床診断は代償性肝硬変で、前治療の IFN 治療前に
血小板数増加を期待して腹腔鏡下摘脾術を受けてい
る。また大学病院に肝移植の登録をしている。

＜表 2　Pt. B の導入時の血液検査成績＞
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 Pt. C：38 歳、 男 性。Genotype 3a 型、BMI 25.4、
前 治 療 は Peg-IFN・RBV 併 用 96 週 治 療 を 行 い、
telaprevir を 12 週間併用したが、relapser であった。
治療期間中好中球減少を認めたが、G-CSF 製剤（グ
ラン ® 注射液 75 μ g）を併用することによって Peg-
IFN を減量することなく、96 週治療を完遂した。
HCV-RNA は 40 週目に一旦陰性化したが、44 週目
は陽性、48 週以降は陰性を持続できた。再燃はこ
のように HCV-RNA の陰性化が遅く、典型的な late 
responder であったためと考える。日常診療では 12

週目に HCV-RNA が陰性化しないと non-responder
として治療を中止することが一般的である。本症例
は血液製剤での感染という事情を考慮して 96 週治
療を行ったため relapser となったが、日常診療の判
定からいうと non-responder となる。なお IL-28B の
SNP は major homo. であった。臨床診断は代償性肝
硬変で、前治療の IFN 治療前に血小板数増加を期待
して腹腔鏡下摘脾術を受けている。また 5 年前には
食道静脈瘤結紮術も受けている。

＜表 3　Pt. C の導入時の血液検査成績＞

 Pt. D：50 歳、 男 性。Genotype 3a 型、BMI 23.0、
抗ウイルス治療は naïve で、IL-28B の SNP は未測定

である。臨床診断は慢性肝炎であったが、血小板数
は低下していた（表 4）。

＜表 4　Pt. C の導入時の血液検査成績＞
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 全員 ART を受けており、その内容は
Pt. A：RAL ＋ FTC/TDF
Pt. B：ETR ＋ RAL ＋ MVC
Pt. C：ETR ＋ RAL ＋ 3TC
Pt. D：ETR ＋ RAL ＋ FTC/TDF
であった。全例、治療終了 4 週目までのフォロー

が終了しており、1 例だけ再燃を認めた（図 1）。血
液製剤を介して HCV に感染したケースでは、単
一の genotype だけではなく、minor clone を含んだ
mixed genotype に感染していることがある。再燃
した Pt. C の genotype は研究室レベルでの詳細な
genotype の解析は行っていない。しかし、簡易法（モ
ニターゲノタイプ）では、SOF・RBV 併用療法前も、
再燃後も genotype 3a という結果を得ており、もと
もとあったウイルスが再燃したものと考える。再燃
はしたものの、ALT 値上昇は認めず、慎重に経過観
察を続けている。

経過中、全例で RBV による溶血性貧血は認めな
かった。また、それ以外の副作用も認めなかった。

D. 考 察

SOF・RBV 併用療法の HIV/HCV 重複感染患者に
対する有効性はすでに報告されており（Sulkowski 
MS, et al. JAMA 2013:310;804-11、Molina JM et al. 
Lancet 2015:385;1098-106）、その中で genotype 3 型に
対しては 12 週間では不十分で 24 週間の治療期間が
必要であると報告している。今回、我々は治療選択
として、(1) 治療待機、(2) SOF・RBV 併用療法、(3) 

SOF・DCV 併用療法を考えた。SOF・DCV 併用療
法の有効性が SOF・RBV 併用療法を上回る可能性
は想定されたものの（Wyles DL, et al. N Engl J Med. 
2015:373;714-25、Poordad F, et al Hepatology 2016, 
in press、Swallow E, et al. Clin Ther. 2016, in press）、
DCV の資金、off-label ゆえの賠償保険の問題などを
考慮し、今回 SOF・RBV 併用療法を選択した。ま
た将来的により SVR の高い治療法の確立が予想さ
れるため、早急に治療の導入が必要と考えられる症
例に限った。その結果、終了 4 週目の時点で 1 例の
再燃を認めたものの、24 週間の治療は安全に実施で
き、有効性も報告通りに期待できるものと考えられ
た。

一般的に肝病変が進行していると、IFN 治療及び
IFN フリー治療ともに SVR が得られにくい。再燃
した Pt. C は腹水こそないものの、食道静脈瘤から
の吐血で内視鏡的治療を行った既往歴を有する進行
した肝硬変であり、このことが SVR の得られなかっ
た一因と考える。肝病変が進行していた場合、治療
期間の延長などを今後検討すべきである。

E. 結 論

HIV 感染合併 genotype 3 型の C 型慢性肝疾患に対
する SOF・RBV 併用 24 週治療は小規模の検討なが
ら、安全性に問題はなく実施でき、有効性の期待で
きるものであった。

＜図1　全例のHCV-RNAの推移＞

※ LLOQ、lower limit of quantitation
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C

総括研究報告書

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と支援に関する研究サブテーマ 1

合併C型慢性肝炎に関する研究サブテーマ 2

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 3

HIV感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケアに関する研究サブテーマ 4

HIV感染血友病等患者に必要な医療連携に関する研究サブテーマ 5

HIV/HCV重複感染の肝病態推移に関する
理論疫学的研究

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

HIV/HCV重複感染患者からの肝病態推移を予測するため、HIV/HCV重複感染者の診療
情報をもとに、肝病態の推移（肝癌累積罹患率等）を推定する。肝病態推移を予測するた
め、数理疫学的手法である離散時間有限Markov モデル適用した。 2000− 2015年 7
月30日の期間にACC、名古屋大学、広島大学、東京医大、長崎医療センターに受診・入
院中のHIV/HCV重複感染者308例を対象とした。
各協力医療施設における臨床データを収集してデータベース化し、クレンジングを行った。
年病態推移確率を算出するために必要な観察開始日、観察終了日、病態が変化した日の記
入漏れや整合性を確認した。また、病態を判断するために必要な情報（検査値）等を確認
した。検査値は時期による変動があり、検査値から単純に病態を判断した場合、病態進退
が頻繁に起こる例もあるため、病態の判断に調整が必要である事が分かった。

A. 研究目的

HIV/HCV 重複感染患者からの肝病態推移を予測
するために HIV/HCV 重複感染者の診療情報をもと
に、肝病態の推移（肝癌累積罹患率等）を推定する。 

B. 研究方法

1.  解析対象
2000 − 2015 年 7 月 30 日の期間に ACC、名古屋

大学、広島大学、東京医大、長崎医療センターに受診・
入院中の HIV/HCV 重複感染者 308 例を対象とした。
機関別対象数を表 1 に示す。

表1　機関別対象数　　　

機関名 対象数

ACC 174

名古屋大学 24

広島大学 20

東京医大 67

長崎医療センター 23

合計 308

2. 解析方法
肝病態推移を予測するため、数理疫学的手法であ

る離散時間有限 Markov モデル適用した。このモデ
ルでは 5 つの肝病態（無症候性キャリア・慢性肝炎・
肝硬変・肝がん・キャリアからの離脱）を設定し、
5 つの病態間を年病態推移確率 p で推移するものと
した ( 図 1)。

肝病態の定義はそれぞれ、無症候性キャリア：
ALT 正常（男性 30IU/L 以下、女性 19IU/L 以下）か
つ血小板 10 万以上、CH：無症候性キャリア、肝硬
変の定義に当てはまらないもの、LC：血小板 10 万
未満、HCC：診断により判定とした。

各協力医療施設から提供された臨床データをデー
タベース化し、臨床データを元に 1 年病態推移確率
を算出して累積罹患率を予測する。本年は精確に集
計するためのデータクレンジングを行った。

データは連結可能能匿名化されており、対応表は
はばたき福祉事業団が管理している。
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C. 研究結果、D. 考 察

各協力医療施設における臨床データを収集して
データベース化し、クレンジングを行った。年病態
推移確率を算出するために必要な観察開始日、観察
終了日、病態が変化した日の記入漏れや整合性を確
認した。また、病態を判断するために必要な情報（検
査値）等を確認した。検査値は時期による変動があ
り、検査値から単純に病態を判断した場合、病態進
退が頻繁に起こる例もあるため、病態の判断に調整
が必要である事が分かった。

E. 健康危険情報

なし

F. 研究発表

なし

G. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

なし

図1　Markov モデルで設定した5つの病態
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研究要旨　

総括研究報告書

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と支援に関する研究サブテーマ 1

合併C型慢性肝炎に関する研究サブテーマ 2

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 3

HIV感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケアに関する研究サブテーマ 4

HIV感染血友病等患者に必要な医療連携に関する研究サブテーマ 5

血友病性関節症等のリハビリテーション技法に
関する研究

研究分担者

藤谷　 順子	 国立国際医療研究センター　リハビリテーション科

研究協力者

小町　利治、藤田　琢磨、菅生　堅太郎、水口　寛子、吉田　渡
国立国際医療研究センター　リハビリテーション科

血友病患者における患者参加型リハビリテーション技法の普及の一環として、①東北地方
における啓発活動を行い、好評を得た。また、②第三回にあたる運動器検診会を実施し、
28名の結果から、血友病患者は若くても筋力低下・関節可動域の低下などの運動器の障
害を有し、歩行速度が遅く、速足になっても歩行速度の増加が少ないことが明らかとなっ
た。また、肘の可動域制限などによるADL障害、IADL障害があり、移動能力低下と併せて、
活動および参加の制約があることが明らかとなった。有職者であっても、病名非公表のため、
障害に対する適切な配慮が受けられない症例が一定数いることもわかった。さらに③外来
における低頻度の理学療法士による指導の効果を検証する前向きクロスオーバー研究を開
始した。

A. 研究目的

初年度に我々は、包括外来受診症例のまとめから、
中高年血友病症例においては、既存の運動障害 + 経
年的負担 + 家族の変化・職業関連の負担増による運
動器障害が顕在化しつつあることを報告した。また、
これらの症例においては、運動器障害に対する病態
認識や，製剤に対する考え方の変革，生活と関節保
護の折衷案の模索などが必要で，当事者との共同作
業が重要と考え、「出血予防」として受け入れやす
い装具からスタートする患者参加型診療システムを
提案した。 

翌年、我々は、他班の協力も得て、患者参加型診
療システムの一環として、運動器検診会を実施した。
これは参加者にとっては①運動機能の把握、②疾患
や療養知識の積極的な取得、③相互交流の機会とな
り、研究班としては、①運動器障害実態の把握、②
今後必要な全国で測定可能な測定項目の検討材料、
③効率的で有効な患者教育・患者支援方法としての
集団運動器検診方法の検討、④将来の均霑化のため
の理学療法士教育の一環、を意図したものである。
身体機能計測結果からは、下肢に高頻度で重度な関
節可動域制限や筋力低下が生じていること、上肢に

も障害が存在すること、加齢による筋力の低下が健
常者よりも顕著であること、50 代以降に歩幅が狭く
なり歩行速度が低下する傾向にあること、歩行の動
揺性が高く歩行効率が不良であることがわかった。
また参加した患者および理学療法士のアンケートの
結果から、運動器検診会が双方に有用であることが
わかった。

そして昨年、①装具を中心とした参加型医療の継
続、②運動器検診会の第二回目の開催、③血友病患
者のリハビリテーション技法の普及のためのツール
としての、HIV 感染血友病患者の診療にあたる理学
療法士・作業療法士向けの冊子を作成した。

なお、本研究課題は血友病患者へのリハビリテー
ション技法の研究である。リハビリテーション技法
とは単に、訓練項目・体操方法を指すのではないし、
リハビリテーションとは単に、療法士が 1 対 1 で訓
練することのみを指すのではない。本研究で目指す
べきは、効率的で実現可能な、包括的な介入方法す
べてを網羅したものであると考えている。

本年は、下記のような研究を行ったので報告する。
①	 均霑化活動の一環として、東北地区啓発活動を

実施した。
②	 3 年目となる運動器検診会を実施し、データ収集
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を行うとともに、患者参加型で、長期療養や機
能維持について考える場として活用した。

③	 血友病症例の機能低下予防としての外来訓練指
導の効果を検証するために、クロスオーバー介
入試験を計画し、実施を開始した。

B. 研究方法（倫理面への配慮）

①東北地区啓発活動については、患者会であるはば
たき福祉事業団、および、仙台医療センター、当院
ACC の協力を得て、仙台医療センターで患者会と
して実施した。
②運動器検診会は昨年同様、当院 ACC と患者会で
あるはばたき福祉事業団の協力を得て、患者会事業
の一環として行い、その運動器検診会におけるデー
タ収集・解析研究については、当院倫理委員会の承
認を得た（承認番号 NCGM-G-001827-00）。運動器
検診会当日、参加者に個別に、匿名化し、個人情報
保護を徹底した上で調査結果を公表することについ
て書面にて説明し同意を得た。
③血友病の外来リハビリテーションの効果を検証
するためのクロスオーバー介入試験を計画し、当
院の倫理委員会の承認を得た（承認番号 NCGM-G-
001864-00）。

クロスオーバー試験の目的は、低頻度の専門家の
外来における指導による運動機能低下予防効果の検
証である。仮説は、単なるセルフエクササイズより
も、月 1 回の低頻度でも、専門家指導を受けた方が、
機能維持・改善に効果的である、というものである。

クロスオーバー介入試験では、対象者を A 群・B
群の 2 群にランダムに割り付ける。両群とも初回評
価を行い、その後 A 群は 6 か月間外来にてリハビリ
テーションを受ける。6 か月終了後に外来にて中間
評価を行い、その後 6 か月間自宅にてセルフエクサ
サイズを行う。終了後に最終評価を行う。B 群は初
回評価後 6 か月間自宅にてセルフエクササイズを行
い、6 か月終了後に外来にて中間評価を行う。その
後 6 か月間は外来にて A 群同様のリハビリテーショ
ンを受け、終了後に最終評価を行う。初回評価・中
間評価・最終評価の結果を解析し、セルフエクササ
イズのみと、月 1 回の専門家介入を加えたセルフエ
クササイズの効果を比較検証するものである。

C. 研究結果

1. 東北地区啓発活動の実施
東北地区啓発活動を 2015 年 7 月 18 日に、仙台医

療センターにて実施した。開催概要は添付資料 1 に
示す。勧誘のための宣伝にあたっては、「自分の関
節を正しく理解し、維持・向上につなげましょう！」

という、自己メンテナンスを強調した、わかりやす
い文言を使用した。

参加者は患者 9 名、配偶者 1 名、関係者 21 名であっ
た。関係者の内訳は、仙台医療センター職員 10 名、
当院関連 7 名、はばたき福祉事業団 3 名、見学者と
して東北大学リハビリテーション医学教室からリハ
専門医 1 名であった。

実施内容は、講演（1. 血友病による運動障害と加
齢の影響 2. 関節と筋肉の仕組みと機能低下予防 3. 
止血管理のトレンドと問題点）、昼食会や懇親会、
質疑応答であった。さらに、靴やサポーター、装具
などのお試しコーナー、リハビリ個別相談も行った。

終了後のアンケート結果を図1に示す。全例が、「と
ても役立った」または「比較的役立った」と回答した。
自由記載においては、「良い機会、確認できてよかっ
た。課題を痛感した」「段階的運動機能低下を実感
している（4 名）」「リハビリは聞いていたができて
いなかった」「今後は少しずつでも実行したい」「も
う少し具体的に知りたかった」「このような機会を
また設けてほしい」「（講義だけだったので）評価と
具体的指導を希望する」「継続的に実施してほしい」
という内容であった。

2. 運動器検診会
2-1　開催概要・参加者

第三回運動器検診会は 2015 年 11 月 7 日に当院リ
ハビリテーション室を用いて実施した。内容は、「最
新の血友病情報」と題して、世界血友病学会参加専
門医からのミニレクチャー、運動器検診、ADL 聞
き取り調査、装具・自助具コーナー、昼食・質疑応答・
懇親であった。参加者数は 28 名であり、全員がデー
タの発表を承諾された。参加者の出席履歴を図 2 に
示す。

図1　東北地区啓発活動終了後のアンケート結果
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図1.東北地区啓発活動終了後のアンケート結果 



54

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

2-2　運動機能の横断的検討

①筋力低下の頻度：各関節ごとに、筋力低下してい
た参加者の人数を参加者の人数で除し、筋力低下の
頻度を求めた。結果を図 3 に示す。股関節外転およ
び股関節伸展での低下の頻度が顕著であった。次い
で、膝関節伸展および股関節屈曲での低下が多くみ
られた（図 3 参照）。
②四肢周径：上腕および大腿の周径に関し、各年代
の平均値を求め、標準値との比較を行った。結果は
図 4 および図 5 に示す。いずれの年代においても標
準値よりも低いことが観察された。特に大腿部での
差は顕著であった。

③歩行速度：歩行速度について年代別に比較した。
その結果、年代が高くなるにつれ、速度および歩幅
が低下することが明らかとなった（図 6 参照）。
④年代別運動軌跡：年代別に運動軌跡の振れ幅を計
測した。その結果、左右方向への振れ幅が加齢によ
り増加することが観察された（図 7 参照）。
⑤速足歩行：年代別に歩行速度における速足歩行を
比較した。その結果、いずれの年代においても速足
歩行の速度が低下していくことが観察された（図 8
参照）。また、速足歩行は普通歩行の 130％を超えず、
歩行速度を上げることが困難であることが確認され
た。

図7　年代別運動軌跡の振れ幅図4　上腕の周径結果

図2　運動器検診会の参加者の出席回数 図5　大腿の周径結果

図3　筋力低下の頻度 図6　年代別歩行速度および歩幅
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⑤握力：年代別に握力を標準値と比較した。その結
果、いずれの年代においても標準値より握力が小さ
いことが観察された（図 9 参照）。

2-3　ADL 聴取結果

2-3-1　ADL 聞き取り調査
ADL の聞き取りは 1 対 1 で行い、リハビリテー

ションに日常的に携わる医師 2 名、作業療法士 3 名、
看護師 1 名によって行われた。調査内容は別添資料
2 に示す。＜添付資料 2 ＞年齢、同居家族、変形の
ある関節、リーチ困難である身体部位、基本動作、
ADL、I-ADL の可否とした。

2-3-2　ADL 聞き取り調査結果（図 10 〜図 21）
平均年齢は 49.9 歳（± 8.5、37 － 66）、同居家族

は妻のみが 9 名（32.1％）、独居が 6 名（21.4％）、
親と同居が 9 名 (32.1％ ) であった。左右どちらかに
変形のある関節は肘が 20 名（71.4％）、足が 15 名

（53.6％）、膝が 14 名（50.0％）であった。座位で左
右どちらかのリーチ動作が困難である身体部位は肩
同 側 が 20 名（71.4 ％）、 喉 が 8 名（28.6 ％）、 後 頸
が 7 名（25.0％）、足が 7 名（25.0％）であった。基
本動作で困難な動作は床に正座が 18 名（64.3％）、
床にあぐらが 14 名（50.0％）、床に長座位が 9 名

（32.1％）、床からの立ち上がりが 7 名（25.0％）であっ

図10　左右どちらかに痛みのある関節

図8　年代別歩行速度および比率の比較 図11　左右どちらかに変形のある関節

図9　年代別握力の標準値との比較
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図11.左右どちらかに変形のある関節 
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た。ADL で困難な活動は和式トイレの使用が 22 名
(78.5％ )、浴槽出入りが 12 名 (42.8％ )、足の爪切り、
第一ボタンの開閉が 9 名（32.1％）、洗体、靴下や靴
の着脱が 8 名（28.5％）であった。使用中の自助具
は長柄ブラシ、特殊な爪切り、ソックスエイド、シャ
ワーチェアー、長柄ブラシが挙げられていた。屋内
歩行は 22 名（78.6％）が何らかの困難さがあった。
5 名（17.8%）は屋外移動に車いすを使用していた。
階段昇降は 19 名が困難（67.8％）であった。車の運
転は 23 名（82.1%）が可、運転不可となりやめたも
のは 2 名（7.1％）、短距離のみは 1 名（3.6％）であった。
公共交通機関の利用は 22 名（78.6%）が可、6 名が

困難（21.4％）であった。外出頻度は毎日が 14 名
（50.0%）だが、週 1 回が 2 名（7.1%）、週 1 回未満
が 3 名（10.7％）であった。定期的な通院手段は 15
名（53.6％）が自家用車、12 名が公共交通機関であっ
た。仕事は 19 名（67.9%）がありで、主な仕事内容
は 16 名（84.2％）が卓上作業であった。14 名（73.7％）
は常勤であった。血友病の公表者は 12 名（63.1％）
で、うち 5 名（26.3％）が上司など一部のみであった。
家事で困難な活動は買い物が 13 名 (46.4％ )、調理
が 8 名 (28.5％ )、洗濯が 7 名 (25.0％ )、掃除が 5 名
(17.8％ ) であった。
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2-4　運動機能の縦断的検討

昨年との連続参加者 17 名について、縦断的検討
を行った。歩行に関する結果を図 22 に、関節可動
域に関する結果を図 23 に、握力に関する結果を図
24 に示す。昨年との連続参加者 17 名では、筋力や
可動域・歩行速度・握力には平均値の有意な低下は
なかった。＜図 22 〜 24 ＞

3. クロスオーバー介入試験
目標エントリー数を 30 症例としている。2016 年

1 月 8 日現在で 20 症例エントリーしている。
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D. 考 察

①東北地区啓発活動について
均霑化を目標とした当研究班において、均霑化・

普及啓発は重要な課題である。
患者参加型の機能維持システムの構築という点で

は、講義 + 相談コーナーのような方式よりも、実際
に運動機能を測定する運動器検診の方が、より患者
の主体性な行動変容を促しやすく、有益であると感
じている。しかし、運動器検診は、準備・当日の労
務等が大きく、また、患者にとっても、未知の体験
となる。東京における検診会も、プレ年度は、今回
の東北地方のような講義 + 懇親 + 相談コーナーの形
式で行い、次の年に、参加者を実際に測定する運動
器検診会形式に移行した。その経験もあり、また今
回の参加者の反応からも、今後東北地方にで運動器
検診会に発展させることは、患者側の希望であると
思われた。

しかしながら、運動器検診会は、スタッフ側の人
数も多く必要な企画である。地方においては、患者
数自体が少ないが、それでも会の開催には一定の人
手がかかり、患者数：スタッフ数の比は参加者が少
ないほど高くなるのが問題である。従って、本研究
自体の目的である均沾化のためには、地方でも開催
可能なスタイルを検討しそのモデルを提示すること
が、必要かつ重要なステップである。

また、実現のためには、財源の問題もあるが、企画・
参加スタッフである専門職にとっても、魅力ある会
であることが、普及・継続のためには不可欠である。
3 回の東京での開催の経験を踏まえて、さらに地方
での検診会について検討することが来年度の課題で
ある。
②運動器検診の結果について

運動器検診会への出席者は増加し、より積極的に
なっていることが観察された。

下肢筋力低下・疼痛・可動域制限、肘の可動域制
限などで、日常生活動作は制限を受け、移動能力に
障害があることが認められた。昨年との連続参加者
17 名では、筋力や可動域・歩行速度・握力には平均
値の有意な低下はなかった。1 年という短い期間で
もあり、また、昨年検診会参加者には体操指導も行っ
ている効果とも考えられた。この 17 名中 8 名は 3 回
連続参加者であり、意識の高い患者群と考えられる。

今年度は、筋力・可動域・歩行速度などの心身機
能（ICF）に加えて、活動や参加にあたる内容につ
いて、聞き取り調査を行った。対象者の平均年齢は
50 歳前後であるにもかかわらず、ADL や I-ADL で
困難な動作があることが明らかとなった。自覚的に
は、もっとも変形の頻度が高い関節が肘関節であっ

た。これは、下肢の関節は可動域制限があっても代
償しての歩行が可能であることが多い半面、肘の可
動域低下は、さまざまな ADL・IADL の困難に直結
しているからと思われた。ADL の困難、家事動作
の困難に加えて、外出機能の低下があり、それによ
る外出頻度の低下が伺われた。また、車を運転して
の外出者が多く、公共交通の利用が困難であるため、
車の運転が困難になった場合には、一気に参加制約
が生じる可能性が示唆された。

対象者のうち、有職者が約 7 割いたが、そのうち
約 4 割が疾病について非公表のままであった。関節
出血があると通常通り動けないこともあるため特別
な配慮が必要である。公表を控えている背景をさら
に調査していく必要がある。関節障害、それによる
活動制限、また社会資源の未整備による参加制約な
ど血友病患者の生活の質の向上に向けて多面的に関
わる問題があり、その背景を理解するとともに支援
の幅を広げていく必要がある。

E. 結 論

　血友病症例の運動器検診・聞き取り調査から、
運動器障害、心身機能の障害、活動制限、参加制約
が明らかとなった。引き続き、これらに対するリハ
ビリテーションの効果を検証するべく、クロスオー
バー試験を継続する。

F. 健康危険情報

なし

G. 研究発表

1. 論文発表
なし（準備中）

2. 学会発表：
1)	 藤谷順子．中高年血友病患者に対する運動器検

診会の実施とその結果．第 52 回日本リハビリ
テーション医学会，新潟，5 月

2)	 小町利治，藤谷順子，藤田琢磨，菅生堅太郎，
西垣有希子，河野英美，中島卓三，佐藤優史，
水口寛子，唐木瞳，石川秀俊．成人血友病患者
の歩行障害と身体機能との関連．第 69 回国立
病院総合医学会，札幌，10 月

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

なし
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血液製剤により血友病患者の QOLは向上し、仕事や旅行が普通にできるようになりま
した。なかには積極的に運動をしている人もいます。 
しかし、年齢とともに膝やひじの関節の具合が悪くなり、今までできていたことが出来

なくなったという方が増えてきました。肘が曲がらないので顔や髪が洗えない、早く歩け
なくなり信号が渡りきれない、携帯電話が耳に届かない、などなど。日常の動作をするに
も一苦労です。 
こうした機能の低下は適切なリハビリや補助具を使うことで解決できることもありま

す。今回、リハビリの専門医から血友病の運動障害と加齢の影響などについて、お話を伺
う機会を設けました。関節や筋肉の仕組みを学び、関節の維持向上を目指す運動や補助具
の活用にトライしてみませんか？ また、関節を保護するための血液製剤の使い方につい
てのレクチャーもあります。 

日時：平成 27年 7月 18日（土） 10:30～15:00 

場所：仙台医療センター 会議室 

   仙台市宮城野区宮城野 2丁目 8－8 

   ※個別相談については、別室をご用意いたします。 

 長期療養とリハビリ勉強会 
自分の関節を正しく理解し、維持・向上につなげましょう！ 

●お問い合わせ先 

社会福祉法人 はばたき福祉事業団  TEL：03-5228-1200 ／ E-mail：info@habataki.gr.jp 

※当日はお弁当をご用意いたします。注文のことがございますので、参加される方は 

裏面のお申込書を FAXするか、お電話でお申し込みください。 

 

血友病 HIV感染被害者の「長期療養と加齢」東北シリーズ 1 

プログラム 

挨拶（10:30-10:45） 

 仙台医療センター 感染症内科 伊藤 俊広 先生/患者代表 

1.血友病による運動障害と加齢の影響（10:45-11:15） 

 国立国際医療研究センター リハビリテーション科 藤谷 順子 先生 

2.関節と筋肉の仕組みと機能低下予防（11:15-12:15） 

 国立国際医療研究センター リハビリテーション科 小町 利治 氏 

3.止血管理のトレンドと問題点（12:15-12:45） 

 仙台医療センター 感染症内科 伊藤 俊広 先生 

4.質疑応答  

※プログラム終了後、昼食を食べながら、近況などざっくばらんにお話を

したいので、お気軽にご参加ください。また、ACCコーディネーターナー

スからの話題提供、靴やサポーター、装具などのお試しコーナー、リハビ

リ個別相談も行う予定です。 

添付資料1
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秋山　正子　白十字訪問看護ステーション / 暮らしの保健室

今村　知明　奈良県立医科大学　健康政策医学講座

池田　和子　国立国際医療研究センター病院ACC

木内　　英	 国立国際医療研究センター病院ACC

潟永　博之　国立国際医療研究センター病院ACC

岡　　慎一　国立国際医療研究センター病院ACC
 

【目的】医療スタッフには医療福祉の連携に関する情報を収集管理し、患者の個別の事情を
念頭に、よりよい医療として提供する責務がある。その一助としてHIV 感染血友病等患者
に携わる地域スタッフの患者受け入れを促進するために長期療養環境の基盤となる受け入
れ要件の検討を行う。
【方法】自宅又は、施設で療養中のHIV 感染血友病患者・家族と、その患者・家族に関わ
る地域スタッフを対象に保健・医療・福祉の3分野の質問から構成されているインタビュー
フォームを使用し約60分のヒアリング調査を実施した。
【結果・考察】患者・家族側の長期療養環境の基盤となる受け入れ要件には、入院早期から
の病状に対する診療・ケア方針の情報共有、退院先検討の評価修正、患者・家族間の療養
の要望に関する情報共有があげられた。サービス提供者側の長期療養の基盤となる受け入
れ要件には、専門医療機関のバックアップ体制の保障が必須であった。感染不安やケア経
験不足による受け入れの抵抗感は、時間とともに軽減するが、医療に関しては、長期療養
にあたり継続してフォローしていくものである。受け入れの交渉で断られた場合にも、更
に深く受け入れ側の要件を聞き、受け入れ側の努力のみならずできる限り紹介先も協力し、

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

A. はじめに

HIV 感染血友病患者（以下、患者）の長期療養で
は、血友病、HIV/ HCV 重複感染、抗 HIV 療法の副
作用による糖代謝・脂質異常・動脈硬化、骨量減少
等、複数の疾患に加えて、薬害被害から約 30 年の
経過とともに高齢化が進み、病態の深刻さが増して
いる。また、身体的問題は患者の活動性や気力の減
退の要因となり、HIV 感染症への差別偏見の影響も
重なり精神的問題・社会的問題を引き起こしている。
現在、身体的・精神的・社会的問題をかかえた患者
の療養環境は脅かされ、日常生活を過ごすことが困
難である。安心して日常生活を過ごすためには、「医
療の充実」と「生活の質の向上」を目指すための医
療と福祉の連携による支援システムの構築が求めら
れるが、特に医療スタッフには、医療福祉の連携に
関する情報を収集管理し、患者の個別の事情を念頭
に、よりよい医療として提供する責務がある。

平成 26 年度「医療福祉の連携における支援シス
テムの構築に関する研究」により、患者・家族、病
院スタッフ、地域スタッフにおけるそれぞれの立場
で担うべき目標が明確となった。患者・家族では、「病
態把握のもと、治療・予防・生活を自己管理するこ
と」、医療施設の看護師等には「患者へのセルフマ
ネジメント支援・看護師自身の医療連携に必要な技
術を修得すること」、地域スタッフには「患者・家
族を理解し在宅（自宅・施設）療養支援を促進する
こと」である（図 1）。これらの目標に対し、今後の
研究計画として、長期療養の個別対応の強化を踏ま

えた企画立案と評価を実施することが必要である。
臨床の現場において、長期療養の検討には、療養

の場（自宅または施設等）の選択が重要であるが、
地域側の在宅療養の受け入れ体制の不備や、医療側
で病状に見合った療養のタイプを絞りきれない結果、
紹介先の見当が付かず退院調整に悩む場合がある。

そこで今年度は、患者の長期療養環境の基盤とな
る受け入れ要件を検討するため、患者が療養する在
宅の場（自宅・施設）で関わる地域スタッフと、支
援を受ける患者・家族を対象にヒアリング調査を実
施した。また、先行研究の「HIV 感染血友病等患
者の療養先検討 / 決定に向けた支援プロトコル」に
ついて、プロトコルが臨床現場（医療機関―地域連
携の現場を想定）でより実践的に活用されることを
目的とし、①フローチャートの改訂・患者に関わる
社会資源サービスや制度についての具体的な一覧の
追加、及び②各患者の個別性が反映されるチェック
シートの追加作成を行った。また、患者向け小冊子
の「サポートファクトブック」「サポートファクト
シート」は、肝炎治療の進歩や福祉制度の情報更新
を目的に改訂したので合わせて報告する。

B. 研究

Ⅰ．患者の長期療養環境の基盤となる受け入れ要件
の検討

(1)	 目的

HIV 感染血友病等患者に携わる地域スタッフの患
者受け入れを促進するために長期療養環境の基盤と
なる受け入れ要件の検討を行う。

(2)	 本研究の特色

今後、長期療養支援として必要な保健・医療・福
祉（障害・介護）の連携を進めるため、本人及び家
族と支援者の視点で情報をとり、研究を進めていく
患者参加型の研究であることが特徴である。保健・
医療・福祉（障害・介護）の中にいる患者の療養環境、
日常生活上の障害・社会資源の利用状況など、包括
的な視点でアセスメントを行い、患者の望ましい環
境や状態になるように多職種と連携し、調整する役
割を担う HIV/AIDS コーディネーターナース（以下
CN）や HIV 担当看護師のコーディネーション活動
に焦点を置いた研究である。

問題解決に導き、受け入れを進めることが重要である。また個別の事情を考慮した対応も
求められる。
【まとめ】今後の研究計画では、これまでの研究成果物の各種ツールを活用し、長期療養の
個別対応の強化を踏まえた企画立案と評価を実施することとする。

図１：医療福祉の連携による支援システムの構築のための目標

共通課題 「医療の充実」 「生活の質の向上」

患者理解と在宅（自宅・施設）療養支援の促進

セルフマネジメント支援

医療連携に必要な技術の修得

病態把握のもと治療・予防・生活を自己管理する

地域スタッフ

医療施設
看護師等

患者
家族

図1　医療福祉の連携による支援システムの構築のための目標
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(3) 方法

施設・自宅で療養中の HIV 感染血友病患者または
その家族と、在宅療養に関わる地域スタッフを対象
に保健・医療・福祉の 3 分野の質問から構成されて
いるインタビューフォーム（資料 1）を使用し約 60
分のヒアリング調査を実施した。
①	 施設入居のケース
	 a. 家族用インタビューフォーム
	 b. サービス提供者用インタビューフォーム
②	 自宅療養のケース
	 a. 家族用インタビューフォーム
	 b. サービス提供者用インタビューフォーム

(4)  結果

対象は血友病、非加熱血液凝固因子製剤による
HIV/HCV 重複感染で通院していた患者で、新たに
脳出血を発症した 2 事例である。1 例目の A 氏は、
入院加療後は自宅に退院し、妻が主介護者、子を含
め 3 人暮らし。近隣に患者本人の両親が暮らし、ケ
アマネージャーの調整により訪問診療・訪問看護・
訪問介護等、各種在宅サービスを利用していた。2
例目の B 氏は、入院加療後は有料老人ホームの個室
で過ごし、両親、姉妹が時々面会されている。施設
内のケアマネージャー、看護師やヘルパー、PT の
支援を受けていた（表 1）。

表１　退院後の患者背景

A 氏 B 氏
健康状態 血友病 A（重症型）、C 型肝炎、脳出血、HIV 感染症 血友病 A( 重症型 )、C 型肝炎、脳出血、HIV 感染症、

AIDS 発症

介護度 要介護 5 要介護 5

寝たきり度 ランク C-2 ランク B-2

IADL 不可（調理・選択・買い物・ゴミだし・清掃） 不可（調理・選択・買い物・ゴミだし・清掃）

認知 介護拒否はなく、家族やスタッフの話を認識できてい
る

車イスを自己判断で移動させるが、夜間せん妄にて無
意識に廊下に出ることもある。

コミュニケーション
能力

言語障害あり、声かけに表情を変え反応する、うなず
きで、はい・いいえが可能

言語障害あり、うなずきで、はい・いいえが可能

社会との関わり 患者会の友人の面会 
週 1 回の PT 付添の散歩以外は室内ベッド上で過ごす

日中は、車椅子で過ごす 
姉妹・県外在住の両親の面会（週１〜 2 回） 
共通の趣味の友人の面会

排尿・排便 オムツを使用 オムツを使用

褥瘡・皮膚の問題 褥瘡なし　エアーマットを使用 褥瘡なし　エアーマットを使用

口腔衛生 介護者（妻）が 1 回 /1 日施行 介護ヘルパーが 3 回 / 日施行

食事摂取 胃瘻から栄養 
昼夜は栄養を寒天で固めたものを注入

胃瘻から栄養

介護力 主介護者は妻、副介護者は近隣在住の本人の母親（3—
4 回 / 週）在宅サービス複数利用

施設内に看護師・ヘルパーが 24 時間在中
PT による訓練も実施

居住環境 2 階建て持ち家の 1 階で生活 
妻と子供（低学年）と 3 人暮らし

脳出血後は有料老人ホーム（個室）で生活 
ケアマネージャー・看護職・ヘルパー・P Ｔが常時対応、
入居者の多くは老人で静かな環境

家族構成 両親は高齢、近隣在住、妻・子供（低学年）と同居 両親は高齢で県外在住　姉妹が近隣在住

キーパーソン 妻 姉

社会資源サービスの
活用

医療費：国民健康保険＋特定疾病療養＋先天性血液凝
固因子障害等治療研究事業 
介護保険サービス：2 号保険者（（脳血管障害）
紙オムツの支給、補助、介護タクシー 
障害福祉サービス：身体障害者手帳（免疫 1 級・肢体
不自由 1 級）

医療費：国民健康保険＋特定疾病療養＋先天性血液凝
固因子障害等治療研究事業 
介護保険サービス：2 号保険者（（脳血管障害）
紙オムツの支給、補助、介護タクシー 
障害福祉サービス：身体障害者手帳（免疫 1 級・肢体
不自由 1 級）

医療 訪問診療にて血液製剤・抗 HIV 薬処方 
必要時専門病院で入院加療 
訪問リハビリにて関節機能の維持 
医療費の自己負担なし

施設併設のクリニックが訪問する診療 
定期的に専門病院で血液製剤・抗 HIV 薬を処方 
施設内ＰＴによる起立訓練 
医療費の自己負担なし
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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関する研究

次に 2 事例の家族へのインタビューの質問と回答
を示す（表 2）。2 事例は言語障害にて会話が困難な
ため家族にヒアリングした。
① 退院先の選択理由

A 氏の妻の場合、病状の改善とケアマネジャーか
らの情報提供による介護イメージの取得、施設入居
と自宅療養の収支比較による経済面での判断、何よ
り家族で暮らしたいという希望によって自宅への退
院が決定した。退院先について、他の家族との話し
合いなく決定に至ったが、妻がキーパーソンで主介
護者でもあることから、妻自身が居宅にて、訪問診
療・訪問看護・訪問介護サービスの協力を得ながら
介護できるという決心のもと判断した結果であっ
た。実際のところ患者の両親は高齢で直接的な身体
介護は困難であり、間接的な生活援助、経済面の援

助がなされていた。 
B 氏の場合、HIV 感染症に関するプライバシー漏

洩を避けるために地方の両親がいる実家から都内へ
転居し、姉家族と長く同居していたが、生活時間や
生活スタイルはそれぞれ独立して過ごしていた。脳
出血で倒れ、病状が軽快する中で退院先を検討する
に至ったが、家族の話し合いのもと、姉家族として
の家族単位の生活や、高齢の両親のもとでの介護は
実際に困難であり、入居可能な施設の選択を MSW
と一緒に検討した。キーパーソンには、家族の中で
物事の決定権をもち、患者本人に一番近い存在の姉
がその役割を担っていたが、医療費助成制度や手当
は患者自身が自己管理していたため、存在自体知ら
ず、退院先の選定について、患者の収支不明、患者
の療養に関する意向の確認も困難と、手探り状態で

表２　家族へのインタビュー

質問 A 氏（回答者：妻） B 氏（回答者：長女・次女）

Q1. 退院後の療養先
を居宅または施
設に選んだ理由

脳出血の病状が安定し退院の話は出たが、痙攣発作が
あり施設の受け入れ先がなく、痙攣コントロール目的
で A 病院に転院した。痙攣コントロールが良好とな
り、退院先を検討した際に、自宅は施設入居料がかか
らず経済的で、子どもが小さいこともあり家族は一緒
に過ごす方が良いと思い自宅退院を考えた。ケアマネ
ジャーに会い話を聞き、経管栄養やおむつ交換などの
練習を始め、在宅での介護をイメージすることができ
たので、リハビリ病院を経て自宅に退院した。

両親と同居していたが、地方の地元で病気を知られる
ことを避け、都内にいる姉と同居していた。脳出血の
病状が安定し自宅への退院先を検討したが、改築が必
要なこと、日中家族は就労し介護者が不在、地方の両
親は高齢のため介護力不足、プライバシーへの不安の
ため、都内で入居施設を探すことにした。MSW より
現在の社会資源の利用や施設入居の適応基準を比較し
長期的な見通しを考えると有料老人ホームが適正だと
回答があり、見学後に入居を決定した。

Q2. 家族内での退院
先に関する話し
合いの内容

自分で自宅退院を決定したため家族と話し合っていな
い。後日、両親から介護負担への協力として同居での
介護の提案があったが高齢のため実現していない。

両親や姉妹の自宅で介護できるかどうか、受け入れの
可能性と障害になることについての検討、本人収入が
断たれたため、薬害関連の手当と施設入居料の収支、
家族の介護のための資金援助、面会に行きやすい場所
の選択についての話題が上がった。

Q3. 療養先を決定す
る際に役立った
物・人・情報

MSW、ケアマネジャーから在宅サービスに関する具
体的な情報を得たことで在宅療養に関するイメージが
持てた。

MSW より施設の提案があり収支の相談も含め具体的
に検討することができた。

　「医療」

Q4. 自宅・施設で医
療を受ける際に
外せない条件

毎日の往診が必要と考えていたが、病状が安定し、訪
問による気疲れを考えたら、週２回で十分だと思うよ
うになった。

最低限の条件としてスタッフの病気の受け入れ、次に
場所、経済的なこと。

Q5. 医療の満足度 往診医には相談できる関係があるが、血友病・HIV 感
染症の専門医療につい診てくれる拠点病院が近くにあ
るといい。

HIV 感染症と血友病のコントロールは、定期的な専門
病院に通院、その他は併設クリニックの医療サービス
に満足している。

Q6. 医療的な問題の
相談者について

24 時間体制の往診医に相談している。往診医は専門的
な医療上の問題が生じた場合にＡ病院に相談している。

専門病院の主治医、HIV 担当看護師
医療費助成制度や手当の存在自体は知らなかった。

A 氏 B 氏

収入 本人貯蓄、両親からの仕送り、和解金 
PMDA 健康管理支援事業手当、障害年金

本人貯蓄、両親からの仕送り、和解金 
PMDA 健康管理支援事業手当、障害年金
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のスタートであった。
② 医療について

A 氏も B 氏も血友病と HIV 感染症の診療・治療
については、専門医または HIV 診療拠点病院に診
て欲しいと希望していたため、退院後は在宅医療サ
ポートを受けていた。A 氏は皮膚の炎症を含め在宅
医がサポート、B 氏は併設のクリニックの医療を受
けながら A 病院（専門病院）と連携して診ている。
いづれも、必要時はバックアップ体制を取って対応
していた。定期通院は介護タクシーのため助成制度

もあるが利用料金を負担に思われていた。
③ 福祉について

両者、現状のサービスに満足しているとの回答で
あったが、B 氏については、有料老人ホームでのレ
クリエーションについて、40 代の患者本人には興味
のないものが多く、日常生活の過ごし方の課題や、
施設変更の検討もあげられた。A 氏については、高
齢の患者の両親、低学年の子供と自分以外の家族は
あまり頼りにならない中で、妻自身の親も介護を必
要としている状況に、今は福祉サービスで何とかバ

質問 A 氏（回答者：妻） B 氏（回答者：長女・次女）

　「福祉」

Q7. 在宅サービスへ 
の利用状況での 
満足と不足

在宅サービスの制度や費用は十分だと考えている。 在宅サービスには満足しているが、高齢者向けのイベ
ント等で興味のないものも多くかわいそう。

Q8. 在宅サービスで
生じた問題の相
談者

ケアマネジャー リハビリテーションの件は PT へ、それ以外はケアマ
ネジャー

Q9. 在宅療養の継続
で家族内で問題 
と な っ て い る、
なりそうなこと

夫の両親が高齢で持病もち、将来的に介護者が自分し
かいなくなった時に困る。
自分の父は施設に入居しており介護が必要な家族が他
にもいること。
低学年の子供で留守番を頼めない。

食べて欲しいが、食べられるようになると食事代（7
万円）が必要、ST は外部依頼で 1 時間 1 万円の負担
となり、利用を見送り経済的な問題もあり複雑な思い。
身の回りのことが自立できたら障害施設や自宅も検討
したい。今後、家族が年齢を重ねていくため、どこま
で本人をフォローできるか不安。

　「社会」

Q10. HIV 感 染 症 を 伝
えることの思い

病院のスタッフや地域スタッフなど、必要な相手には、
伝えるようにしてきた。

施設に病名を伝える抵抗感はなかった。
しかし、親戚や友人、会社の人には脳出血で倒れたこ
とは言えたが、その原因に血友病があることを言えな
かった。本人が誰にどこまで、なにを伝えていたか不
明。

Q11. 病気への差別偏
見について

主人はあったかもしれないが、私は感じたことはない。 家族としては、世の中にどう思われても構わないが、
本人が周りに話していないことを考えると、姉から話
すことでの影響を考え打ち明けを躊躇した。

Q12. 病名を話せない
ことで実施でき
なかったこと

病名を伝えてきたので特になかった。 必要であれば、伝えていたので特になかった。

　「その他」

Q13. 今後、自宅また
は施設で過ごし
ていく方たちに
在宅療養に関す
るアドバイスが
あれば、お話し
下さい

ひとりではどうしょうもないことなのでできるだけ、
多くの人に助けを求めることが大切だと感じている。 
結果的に脳出血で倒れたが、当時近医の救急外来を受
診した待ち時間に、母に連絡したところ、母に「頭を
出血していなければいいのだけど」言われた。
母は、血友病の子供を持ち、そのような予測ができた
が、私は勉強不足であった。 
自分に対しての自責の念と、病院でもう少し早くに対
処してもらえなかったのかという思いが今でもある。 
周りでも、同じ患者会の方が脳出血で倒れる人がいた
が、まさか主人が脳出血で倒れるとはという思いです。

血友病や HIV 感染症は知っていたが、血友病が脳出
血を引き起こすことは考えていなかったので、知って
いればよかったし、知っていれば生活に注意してあげ
られたことや予防できることがあったのではないかと
考える。また、脳出血があるとわかっていれば、話せ
なくなることもあると考え、本人にもっと病気に関す
る状況や療養に関する希望などを聞いておけばよかっ
た。
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ランスを保っているが、この先どうなるかわからな
いという八方ふさがりへの不安をもっていた。
④ 社会について

今回の 2 事例については、地域スタッフに対し血
友病と HIV 感染症について伝えることに抵抗感なく
相談されていた。しかし、患者本人の関係者につい
て、特に B 氏の場合、就労や趣味を通じて社会の多
くの人とかかわりがあったが、本人が誰にどこまで
病気のことを打ち明け、どういう人間関係であった
のかなど、家族は全く知らなかった。家族自身はど
のように思われても良いと思っているが、患者の関
係者に初めて病気を知られ、それが本人への差別偏
見につながったらという心配があると話し、お見舞
いに来院された関係者への対応に困惑した様子がう
かがえた。
⑤  今後に生かすアドバイス

両者の家族は血友病による脳出血の発生について
思いもよらなかったと話された。A 氏の母親は患者
が倒れたと聞き、すぐに脳出血の可能性が頭をよ
ぎったが、妻は家族のだれもが予測できることでは
なかったと話し、対応の遅れがないよう血友病の病
態、起こりうる症状等について、患者・家族間の情
報共有は必要であると話された。また、脳出血は運
動障害や言語障害を起こす可能性もあり、本人が会
話できないことも想定し、あらかじめ家族が本人の
療養に対する要望や患者の関係者への対応なども情

報共有することの大切さもあげられた。
次に示す内容は、サービス提供者へのインタ

ビューの質問と回答である（表 3）。
① 患者受け入れについて

A 氏の場合、地域包括支援センターより
ケアマネジャーに紹介があった。ケアマネジャー

自身、HIV 感染への不安はなく、受け入れの躊躇も
なかった。それは、地域連携会議が開かれ、患者・
家族と地域スタッフの橋渡しとして専門病院の HIV
担当看護師が初対面の顔合わせから連携のサポート
があったためと回答していた。B 氏の施設の場合、
事業主の上層部から決定事項として施設のスタッフ
に受け入れの話しがおりてきた。既に受け入れが決
定した中で看護職・事務職は決定に従って準備を進
めたが、介護職の一部の感染不安が根強く残り、院
内の多職種が介護職へのアンケート相談や研修会の
開催等の働きかけ、HIV 感染者のケアにあたる同系
列施設での見学を行うなどの対策を行っていた。
② 医療について

 A 氏は、拠点病院への通院負担があり、訪問診療
を希望されケアマネジャーを通じて受け入れ先が見
つかった。在宅医は、一般診療に加えて、血友病、
HIV 感染症関連の診察・処方・血液製剤の定期輸注、
胃ろう交換などを行い、有事の場合の診療相談や入
院相談等は、専門病院と連携を取り対応されていた。
　B 氏は併設のクリニックで歯科治療の他、血液製

　質問 A 氏の担当ケアマネジャー B 氏の施設内担当ケアマネジャーと施設長

Q1. 患者紹介から施設
で受け入れを決定
するまでの経緯

地域包括支援センターより患者紹介。 
HIV 感染症の受け入れは初めてだが、基本的な感染症
の知識で予防が可能と思い、抵抗感はなかった。 
患者紹介の時に初めて HIV 感染者には血液製剤によ
る薬害の HIV 感染があることを知った。

自社の上層部より、受け入れ要請があり、現場はそ
れに従い、受け入れ態勢を整えた。 
施設長・看護師・PT が、患者の入院先に行き本人の
様子と介護状況を確認した。 
有事の病院のバックアップ体制がしっかりしていた
ため、受け入れをすすめることができた。

Q2. 受け入れにあたり
問題となったこと

スタンダードプリコーションに基づき、サービスを
提供することを徹底し、特に出血時は、素手で血液
に触らないよう注意し、特に問題はおこらなかった。

施設は受け入れを決定していたが、介護職はエイズ
という疾患に対し、怖い・治療ができない、性感染
症の 1 つなどのイメージから抵抗を示した。施設内
の感染症委員会で、介護士の受け入れ不安について
の話題を取り上げ不安理由のアンケート調査を実施
し不安軽減に努めた。施設内全体で研修を開催し、
欠席者にはビデオ学習など全ての職員に対し行った。
受け入れ経験のあるグループ施設に見学し受け入れ
準備の参考にした。

Q3. 受け入れの協働プ
ロセスとして、受
け入れの話し合い
やかかった費用

受け入れにあたり、地域連携会議を開き、専門病院
の HIV 担当看護師が患者家族と地域スタッフの橋渡
しをした。会議では各職種の役割等を確認したが、
これまでとほぼ同様に対応可能であることが再認識
できた。各事業所で、予防着・手袋を準備した

受け入れ経験のあるグループ施設に介護士 2 名で見
学し感染の不安軽減に務めたが、どうしても聞き入
れないスタッフがいたため、排泄介助用エプロン・
入浴介助用手袋・口腔ケア用マスク・吸引用ゴーグル・
本人用血圧計（約 1 万円）を用意した。

表３　サービス提供者へのインタビュー

＊ここでは、血友病、HTLV 感染症に関する診療を専門診療とし、それ以外を一般診療とした。
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質問 A 氏の担当ケアマネジャー B 氏の施設内担当ケアマネジャーと施設長

　「医療」

Q4. 医療的な受け入れ
の条件はありまし
たか

A 診療所に訪問診療を依頼し、すぐに承諾を得られ
た。紹介元である A 病院との連携のもと診療してい
た。

併設のクリニックに受け入れ要請し承諾。看護師よ
り、医療廃棄物 BOX の準備と、血液曝露時の予防薬
の準備を依頼された。

Q5. 医療的なことは、
どこの施設で対応
していますか？

在宅医は、皮膚症状への対応や血友病と HIV 感染症の
専門診療を担当している。診察・血液検査・胃瘻交換・
処方・血液製剤輸注を行っているが、必要時に専門病
院や近隣病院等に連絡し、受診調整等に至っている。

併設のクリニックで、歯科治療や風邪の一般診療や
処方を行い、血液製剤輸注、胃瘻換を行っている。
HIV 診療は専門病院に定期的に受診し、処方している。

Q6. 医療の満足度 満足している 満足している

Q7. 医療的な問題の相
談者

A 診療所の在宅医が窓口となり相談している。必要
時は在宅医から専門病院に相談されている。

ケアマネジャー又は併設のクリニックの看護師が定
期受診先の専門病院に相談している。

　「福祉」

Q8. HIV 感染被害者に
対する在宅サービ
スを行うには、他
とは違う特別なこ
とがありました
か。

スタンダードプリコーションの理解はあったが受け
入れ前までは実践されていなかった。これを機会に
スタンダードプリコーションの視点による予防着と
手袋の着用を行った。

HIV 感染症の対応は難しいと思っていたが、実際に受
け入れは特別なことがなかった。 
HIV 感染症よりも、血友病特有の症状である出血予防
には特別な配慮をしている。血液製剤の静脈注射後
の止血は患者が自分でおさえることができず体動が
激しいこともあり、必要時には抑制の承諾を得てい
る。ずり落ちても怪我がないように低いソファの使
用、痔出血の予防に便の緩下剤を使用している。

Q9. 在宅サービスの支
援状況で充実して
いること、特に力
を入れていること
について

吸引可能なヘルパーを探したが、人手がなく妻が行っ
ている。その他、サービスの充実を目指して、妻と
支援の詳細について話し合い、新たなサービスは考
えていない。

家族の希望も強く、かなりの頻度でリハビリが実施
できるようにスケジュールを組んでいる。家族と施
設スタッフ間の連絡ノートでコミュニケーションを
とっている。老人ホームなので、利用者との交流は
あまりないため、患者の年齢の近いスタッフとの関
わりも持つようにしている。

Q10. 在宅サービスで生
じた問題は、どの
ように解決してい
るか

訪問入浴の担当者が雑なことがあり、事業所を変更
した。その都度、本人や妻に状況を確認し対応して
いる。

家族からの質問や相談など、ケアマネジャーを窓口
とし、複数の人間による複数の回答で迷わないよう
対応している。

Q11. 在宅療養の継続で、
各 職 種 で 問 題 と
なっている、また
はなりそうなこと

在宅療養の継続での問題はないが、通常、担当者会
議を年 1 回開催のところ、在宅医の声かけにより 3 ヶ
月に 1 回の開催を継続し、問題が生じないようにし
ている。

現状のような安定した病状がいつまで続くのか、エ
イズを発症発症するのではないかと不安に思ってい
る。発症した場合の対応がわからない。

　「社会」

Q12. HIV 感染被害者へ
の差別偏見の有無

関係者は皆、協力的で差別偏見はない 性感染症に関する抵抗感はあったが、血液製剤から
HIV 感染症に感染することを知らなかったので、施設
内では薬害被害者であることの背景を知ってからは、
被害者としてとらえ、差別偏見はない。しかし、患
者受け入れ以前は、HIV 感染症は怖いと思っていた。

Q13. 社会資源サービス
の活用の中で支援
が実施できないこ
とはあるか。

利用可能な社会資源サービスの活用で支援が実施で
きないことはない

現状で不足の資源やできない支援はない

　「その他」

Q14. 今後、自宅・施設
でケースに対応す
るスタッフへのア
ドバイス

知識を持って対応すれば、問題ない。 知識を持って対応すれば、問題ない。
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剤の定期輸注、胃ろう交換を行い、HIV 感染症診療
は専門病院に定期通院していた。両者は一般診療の
ほか、専門医療機関による診療のバックアップ体制
のあることに満足されていた。具体的には、専門医
療機関の窓口である HIV 感染症担当看護師が窓口
となり、A 氏のケアマネジャー、B 氏の施設のケア
マネジャーと適宜連絡の取れる体制をとり、ケアの
フィードバックや相談対応等を行えたことがバック
アップ体制の満足感につながっていた。
③ 福祉について

B 氏の施設では、在宅サービスで HIV 感染症に対
し、スタンダードプリコーションによる感染予防の
他に特有の介護・福祉サービスの介入における配慮
はないと回答していた。血友病については、出血予
防の観点で関節可動域を考慮した身体介護・生活介
助、怪我等の事故予防のための家具の配置や部屋の
環境整備など、人的・物的な面から配慮されていた。
④ 社会について

A 氏の関連スタッフにおける差別偏見はなく、皆
が協力的であった。B 氏についても受け入れ当初は
介護職の差別偏見が見られたが、時の経過や介護の
慣れとともに薄らいだ。社会資源サービスについて、
提供者側では、利用可能な範囲での支援を組み十分
な支援介入を行っていると考えていた。実際に利用
可能な範囲を超え支援が必要な場合には、費用面の
工夫や対処が検討されているが、このケースについ
ては特にそれはなかった。
⑤ 今後へのアドバイス

患者受け入れについて両者は、知識の習得を進め
ることで受け入れは可能との回答であった。知識修
得のための研修や施設見学等、相談対応などの工夫
が効果的であったと回答していた。

（5） 考察

①患者・家族側の長期療養環境の基盤となる受け入
れ要件

a. 入院早期からの退院調整
患者の病状が回復すれば、通常は自宅退院となる

が、病状や患者の自立度、介護の必要性などから自
宅以外の退院先を検討する。患者家族が退院先を検
討するために欠かせないことは、在宅療養のイメー
ジをもてるよう医師や看護師、MSW からの病状の
経過と今後の治療方針について説明を受け、介護が
必要な場合のサービス利用について情報提供し共有
することである。実際に積極的な介入の効果として、
A 氏の妻は、病人をうまく介護できるかどうかの不
安と怖さを持っていたが、病状の回復とともに病棟
Ns やケアマネジャーから介護の方法を学び実践した
ことで、徐々に自宅介護のイメージをもつことがで

きた。既に多くの病院で一般的に退院調整が行われ
ているが、薬害患者の退院調整も一般と同様に、入
院早期より、患者家族に病状とその経過、状況に適
する療養の場（自宅または施設等）についての提案
が必要であり、適宜、評価と修正を繰り返し、患者
家族の退院準備をサポートすることが必要である。
b. 主介護者とキーパーソン

主介護者について、妻の立場は比較的、家庭内の
収支の把握や金銭管理ができる立場で、もともとの
家族単位として夫や子どもと将来をともに同居生活
をすることから、自宅への退院も検討に含まれやす
い。それに対し、兄弟間では、結婚により別の主と
なる家族単位が形成され、もともと兄弟と将来的に
同居を続けることが少なく、主介護者になることも
困難な場合がある。患者の家族構成によって、主介
護者と退院先決定には家族事情の影響があることを
念頭に家族構成、同居の有無、家族それぞれの特別
な事情がないかどうかを確認し療養先検討を進める
ことは有効である。キーパーソンについても同様で
ある。今回、A 氏の妻、B 氏の姉の両者は患者との
関係は良好で頼れる存在であったが、ヒアリングで
判明したように、血友病の病態（合併症含め）、制
度利用や手当等の収支、病気を知る関係者の有無、
療養の場の希望等は不明であり、他患者の場合にお
いても家族内では話題になりにくい内容と推測され
た。上記の項目についての事前の情報共有は今後の
長期療養環境の基盤作りに必須であるが、家族と
本人間での情報共有には限界があると考えられる。
HIV 感染症の担当看護師らが積極的に介入し、3 者
面談を設けて、長期療養に関する患者家族の意向を
確認することや、長期療養環境の基盤を考えるヒン
トとして、患者・家族対象の合同勉強会を企画する
など、直接的に関わる取り組みが必要であると考え
られた。
② サービス提供者側の長期療養の基盤となる受け

入れ要件
a. 患者紹介と受け入れ交渉

患者紹介の流れは両者で異なり、A 氏は地域包括
支援センターを介しケアマネジャーにつながってい
た。日本は 2025 年の超高齢化に向けて、住まい・
医療・介護・予防・生活支援が一体的に提供される
地域包括ケアシステムの実現により、重度の要介護
状態となっても、住み慣れた地域で自分らしい暮ら
しを人生の最後まで続けられることが期待されてい
る。今回の地域包括支援センター経由でのケースの
受け入れは、入退院在宅と継続的に切れ目のない
サービス提供が、地域包括支援センターの相談員を
通じて実現できたことを示している。自宅における
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在宅療養では尚更のこと、地元の保健・医療・福祉
の状況を良く知る地域スタッフで構成されたチーム
ケアを受けられることが望ましい。

B 氏においては、現場の従事者の中に受け入れに
難色を示す者もいたが、施設の上層部の決定に従い
受け入れる方針はぶれることなく従事者同士で問題
解決しながら準備を進めていた。上層部の決定はあ
る意味、患者受け入れの点で、医療施設側の力強い
協力者となるが、実際の介護現場での受け入れの問
題は表面化しにくくなるため注意が必要である。今
回の施設での患者の受け入れ問題には、感染不安が
あり、施設から専門医療機関への研修依頼によって、
実際の介護者に対し専門家が感染不安への対応を行
う機会を得た。このことは、受け入れ時点の問題へ
の対応のみならず、施設に入所した後のケアの保障
になる。山内らは、患者受け入れを妨げる要因とし
て、「リスク評定」「業務負担感」「HIV 知識」「社会
的使命感」「ソーシャル サポート」「医療体制」の 6 
因子が相互関連し「HIV 感染者の受入拒否意向」に
いたるという因果モデルを報告している。受け入れ
側のスタッフが受け入れ可否も含め、様々な不安や
疑問等を持っていると考えられる。知識の習得によ
り、問題が改善し受け入れが進んだ例もある。受け
入れの交渉で断られた場合にも、更に深く受け入れ
側の要件を聞き、受け入れ側の努力のみならずでき
る限り紹介先も協力し問題解決に導き、受け入れを
進めることが重要である。また個別の事情を考慮し
た対応も求められる。
b. 一般医療と専門医療について

今回のケースは一般医療と専門医療をうまく使い
分け必要時に必要な医療を受けることができてい
た。有事の場合にバックアップ体制のあることは患
者・家族のほかに、地域スタッフや施設のスタッフ
には安心感をもたらす。特に施設入居の際には利便
性を考え、一般医療が可能な医療施設、専門医療が
可能な HIV 診療拠点病院などを視野に入れた立地の
入居施設を選定することが重要である。
c. 福祉・社会資源サービスについて

福祉サービスにおいては、一般と同様に社会資源
を活用しサービスを受けることができた。福祉サー
ビスにおいて HIV 医療のような専門性は特別必要な
いが、血友病に関しては出血予防の観点での配慮が
見られた。このケースでの社会資源サービスの活用
は介護・福祉サービスが中心だったが、不足の場合
には、HIV 感染症による免疫機能障害、血友病の関
節症の肢体不自由による障害福祉サービスも利用可
能である。更に特徴として薬害救済医療として、調
査研究事業により医療費や介護でのサービス利用が

可能なため、複数の資源を有効に必要な支援が行き
届くよう利用の検討をすすめる必要がある。

(5) まとめ

患者家族側の長期療養環境の基盤となる受け入れ
要件には、入院早期から病状に対する診療・ケア方
針の情報共有を行い、主介護者とキーパーソンを含
め退院先検討の評価修正を繰り返しながら退院調整
を進めていくことが必要である。病状により患者本
人の意向を確認できない事態も考慮し、日頃から療
養に関する情報を家族が共有することは重要だが、
そのための医療スタッフの積極的な介入も必要であ
る。

サービス提供者側の長期療養の基盤となる受け入
れ要件として、専門医療機関のバックアップ体制の
保障が必須である。感染不安やケア経験の不慣れに
よる受け入れの抵抗感は、時間とともに軽減してい
く。しかし、医療に関しては、長期療養にあたり継
続してフォローしていくものであり、治療方針やケ
アに関し、日々、評価修正を繰り返しながら治療の
成功と日常生活の安定を保つ必要がある。医療機関
からの紹介では、専門医療のバックアップ体制の確
保を念頭に検討する事が望ましい。また紹介先のス
タッフ個人の受け入れに対する思いは様々である。
退院のための受け入れ交渉時は、問題点の詳細を明
らかにしできる限り解決に導き受け入れを進めるこ
とができるよう努力することが求められている。次
の研究課題の療養先検討 / 決定に向けた支援プロト
コルでその実践について説明する。

Ⅱ．HIV 感染血友病等患者の療養先検討 /決定に向
けた支援プロトコルの改訂

(1)  目的

H26 年度研究成果物として作成した「HIV 感染血
友病等患者の療養先検討 / 決定に向けた支援プロト
コル」を、臨床現場での活用に適した資材に改訂す
る。

(2) 方法

昨年度の研究において、「HIV 感染血友病等患者
の療養先検討 / 決定に向けた支援プロトコル」の作
成を行った。HIV 感染血友病患者の療養先について、
フローチャート形式で選択が行え、また、実際の入
所にあたってのポイントもまとめた。

本年度はプロトコルが臨床現場（医療機関―地域
連携の現場を想定）でより実践的に活用されること
を目的とし、①フローチャートの改訂・患者に関わ
る社会資源サービスや制度についての具体的な一覧
の追加、及び②各患者の個別性が反映されるチェッ
クシートの追加作成を行った（資料 2）。
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(3) 結果及び考察

①フローチャートの改訂・患者に関わる社会資源や
制度についての具体的な一覧の追加：

昨年度成果物のフローチャートに法制度上の主な
改訂点はなかったが（2017 年以降の療養病床の動向
については、変更があった場合には再度修正を行う
予定である。）、先天性血液凝固因子障害等治療研究
事業により介護分野の患者負担も保障される点を追
記した。

また、HIV 感染血友病患者に関わる制度が複数存
在し煩雑である点、算定可能な診療報酬や利用可能
な制度が見逃される可能性が懸念されたため、対応
する医療機関スタッフ・地域スタッフが必要な制度
が網羅されているか確認が行えるよう、患者に関わ
る社会資源や制度、診療報酬についての具体的な一
覧をフローチャート裏面に追記した。
②各患者の個別性が反映されるチェックシートの追
加作成；

①で改訂・追加作成を行ったシートに基づき施設
や制度を網羅した後、各患者の個別性に応じた対応
がなされるようチェックシートを追加作成した。

具体的には、各患者の心身の状況（ADL や認知、
カテーテルチューブ類の有無）に加え、HIV 感染血
友病患者に対し考慮されるべき STEP1―3 の内容を
チェックリスト形式で記載、また各患者状況・今後
の plan を具体的に記載できるようメモ欄も追加し
た。

一般の在宅療養に関わる社会資源サービスを活用
しながら、HIV 感染血友病患者の特性（専門医療・
リハビリの必要性や、遺伝や薬害に関連した心理面
や家族背景）が十分に考慮されることを期待したい。

(4) まとめ

HIV 感染血友病患者に対し、社会資源サービス・
制度を活用した上で、特化したニーズが理解され、
地区や担当者によらず一定の救済医療ケアを受けら
れるよう本資材が活用されることを願う。

Ⅲ . 患者・家族に対するセルフケアマネジメント支
援

(1) 目的

医療・福祉の連携による支援システムの構築にお
ける患者・家族のセルフマネジメントに関する指向
の基盤作りを進める。

(2) 方法

平成 25 年度研究成果物として作成した①「サポー
トファクトブック（SFB）」と②「サポートファクト
シート（SFS）」の改訂を行う。

(3)	結果及び考察

① 「サポートファクトブック（SFB）」の追加修正 ( 資
料 3)：

社会資源の制度改定により自立支援法に関する障
害程度区分に関する説明を、障害者総合支援法の障
害支援区分に改めた。また、就労について、国が支
援する制度として求職者支援制度の利用により就労
を目指すことも可能な旨の説明を追加した。予防的
対応について、血友病コントロールには出血の徴候
時の早期補充療法に加えて、クーリングや安静など
の手法も追加した。
② 「サポートファクトシート（SFS）」の追加修正 ( 資
料 4)：

治療方針チェックシート内の肝炎について、治療
の進歩に伴いインターフェロン療法の治療歴に加え
て、抗ウイルス剤の内服治療歴を書き込み、その治
癒状況も記入できるようにした。血液輸注記録につ
いては、患者自身が記録・入力しやすいものを各個
人が選択しているが、小冊子にも医師と患者の会話
支援ツールとしてページを設けている。
(4) まとめ

この冊子は、患者家族向けに作成しているが、地
域スタッフが初めて HIV 感染血友病患者の概要を知
るときにも基本的な疾患の概要だけではなく、日常
生活上で対応できることなどが盛り込まれているの
で、知識の普及に役立つと考えられる。

C. 結論

患者家族側、サービス提供者側のそれぞれにおけ
る長期療養環境の基盤となる受け入れ要件について
明らかとなったことは、患者の病態や治療、患者を
取りまく家族背景、受け入れ先のスタッフ個人の思
いなど、どれをとっても同じことはなく、臨機応変
にその時々で最善の方法を尽くしていくことが重要
である。今後の研究計画では、これまでの研究成果
物の各種ツール（図 2）を活用し、長期療養の個別
対応の強化を踏まえた企画立案と評価を実施するこ
とを検討する。最終的には、HIV 感染血友病患者
の救済医療の整備と均てん化につなげることを目的
に、医療福祉の連携に関する支援システムを反映し
た地域連携クリティカルパスの参考例の作成・運用
を目指した研究を行う（図 3）。

D. 健康危険情報

なし



72

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

2015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）
研究分担者　大金　美和／研究協力者　鈴木 ひとみ（（独）国立国際医療研究センター病院ACC）

医　療
情報収集シート

療養支援アセスメントシート
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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）
研究分担者　大金　美和／研究協力者　鈴木 ひとみ（（独）国立国際医療研究センター病院ACC）

福祉・介護
情報収集シート

療養支援アセスメントシート

療養先検討シート療養先検討シート

2016年3月
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非加熱血液凝固因子製剤によるHIV感染血友病等患者の
長期療養体制の構築に関する患者参加型研究
研究代表者　木村　　哲（公益財団法人 エイズ予防財団）
HIV感染等血友病患者の医療福祉と精神的ケアに関する研究
研究分担者　大金　美和（国立研究開発法人 国立国際医療研究センター ACC）
研究協力者　小山　美紀（国立研究開発法人 国立国際医療研究センター ACC）

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

HIV感染血友病患者療養チェックシート

療養先の選択

療養先決定に向け

2
STEP

3
STEP

STEP

STEP

2STEP

①収入/手当

薬害HIV感染・血友病関連
□ 健康管理支援事業（AIDS発症）15万円/月
□ 調査研究事業（未発症） CD4≦200/μl は51,700円/月、CD4＞200/μlは35,700円/月
□ 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：975,100円/年、2級：780,100円/年　（　　　級　　　　　円/年）
□ 和解金・貯金・その他の収入（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

免疫・他　障害全般
□ 心身障害者福祉手当（自治体・等級・所得による）東京都の例：15,500円/月
□ 特別障害者手当　H27年度26,620円/月（国制度,状態による）
□ 重度心身障害者手当（自治体・状態による）東京都の例：60,000円/月

②医療費助成

□ 特定疾病療養（マル長）：医療費負担上限が1万円/月
□ 先天性血液凝固因子障害等医療費助成（マル都）：指定医療機関で自己負担分（１万円）を補填
□ 重度心身障害者医療費助成：保険使用の医療費負担上限額が設定（マル障、自治体・等級・所得による）
□ 自立支援医療：指定医療機関/薬局で疾患に関連する医療費負担上限額が設定（所得により無料～20,000円/月）

③訪問看護関連

□ 訪問看護利用　（　　　　週に　　　　回）訪問理由：

④介護関連

□ 介護保険　（要支援　　　・要介護　　　）介護サービス利用：

収入・制度の利用状況を把握していますか？

療養先の選択

基礎事項の確認

Check 1

施設タイプ

患者氏名：　　　　　　　　　　　　（ID：　　　　　　　　）

血友病（ A　　B　　VWB ） 血液製剤種類（　　　　　　　　　） 投与頻度・単位（　　　　　　　　　）

移　動 （　自立 ・ 介助歩行 ・ 杖 ・ 歩行器 ・ 車椅子 ・ 寝台車椅子　）

排　泄 （　自立 ・ おむつ ・ 留置カテーテル ・ ストマ ・ リハビリパンツ　）

清　潔 （　自立 ・ 一部介助 ・ 全介助　）　更衣（　自立 ・ 一部介助 ・ 全介助　）

栄　養　　経　口（　自立 ・ 介助　）、　むせこみ（　有 ・ 無　）

　　　　　経　管（　経鼻 ・ 胃瘻 ・ 腸瘻　）　IVH（　ポート　有 ・ 無　）

発　語（　可 ・ 不可　）　　　気　切（　有 ・ 無　 ）

日常生活の自立度（　自立　J1　J2　A1　A2　B1　B2　C1　C2　）

認知症（　有 ・ 無　） 　　有の場合：日常生活の自立度（　自立　Ⅰ　Ⅱa　Ⅱb　Ⅲa　Ⅲb　Ⅳ　M　）

その他特記事項：透析・酸素・レスピレーター・褥瘡・疼痛ケ・その他（　　　　　　　　　　　　　　　 　）

自己注射　（　可　・ 一部介助　・ 不可　）

生年月日：　　　　 /　  　/　  　（  　　歳）

施設名　（　　　　　　　　　　　　　　）※フローチャート参照

身体状況を記載：ライン類、
関節拘縮や麻痺・人工関節の有無

A　B　C　D　E　F　G

記載日（　　 　/　　 　/    　　）

記載者（　　　　　　　　　　　）HIV 感染血友病患者療養チェックシート

患

　者

　状

　態

1

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
連携に関する研究
研究分担者 大金  美和   (独) 国立国際医療研究センター病院 ACC

2016 Vol.2 2016 Vol.2

患者向け 医療者
福祉介護者
向け

患者理解と
在宅（居宅・施設）
療養支援の促進

セルフマネジメント
支援・医療連携に
必要な技術の修得

病態把握のもと
治療・予防・生活を

自己管理する

• 医療と福祉介護の
連携に関するハンド
ブック

• 情報収集シート

• 療養アセスメントシート
（問題抽出＋支援計画）

• 療養先検討シート
（療養環境調整）

• サポートファクトブック

• サポートファクトシート

地域スタッフ

医療施設
看護師等

患者
家族

H27-①a
患者受け入れ要件調査
（地域スタッフ）

H28-①
医療福祉の実態調査
（情報収集アセスメント
シート活用）

H24～26年 先行研究
・疾患特性と必要な支援検討
・QoL実態調査（ SF-36）
・社会資源の見直し

H28-③
地域連携クリティカルパス素案作成

H29-①
地域クリティカルパス参考例完成

H27-②
・療養先検討シート改訂
・療養チェックシート作成

H28-②
研修会での技術普及
研修効果の評価

H27-①b
患者受け入れ要件調査
（患者・家族）

目標 対策ツール（H24～26年研究成果物）

共通課題 「医療の充実」 「生活の質の向上」

H27-③
サポートファクト
ブック/ シート改訂

図2　各種ツール

図3　研究概要
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E. 研究発表

1. 論文発表
1)	 久地井寿哉、柿沼章子、岩野友里、藤谷順子、

大金美和、大平勝美、木村哲 . ICF（国際生活
機能分類）コアセット 7 項目版尺度の信頼性と
因子妥当性の検証―血液凝固因子製剤による
HIV 感染被害者を対象とした分析―, 日本エイ
ズ学会誌 17: 90-96, 2015.

2. 学会発表
1)	 大金美和 . はじめよう！ HIV 感染血友病等患

者の医療と福祉の連携 . 第 29 回日本エイズ学
会学術集会・総会シンポジウム「HIV 感染血
友病患者の長期療養〜医療と生活の充実を目
指して〜」, 2015 年 12 月 .

2)	 鈴木ひとみ、大金美和、小山美紀、阿部直美、
谷口紅、木下真里、杉野祐子、池田和子、久地
井寿哉、岩野友里、柿沼章子、大平勝美、潟永
博之、菊池嘉、岡慎一 . HIV 感染血友病患者の
長期療養に向けた支援〜情報収集と療養アセ
スメントシートの検討から〜 , 第 29 回日本エ
イズ学会学術集会・総会 2015 年 12 月 .

3)	 大金美和、小山美紀、鈴木ひとみ、阿部直美、
木下真里、谷口紅、杉野祐子、池田和子、久地
井寿哉、岩野友里、柿沼章子、大平勝美、潟永
博之、菊池嘉、岡慎一 . HIV 感染血友病患者の
療養先検討に向けた支援プロトコルの作成 , 第
29 回日本エイズ学会学術集会・総会 2015 年 12
月 .

4)	 久地井寿哉、柿沼章子、岩野友里、藤谷順子、
大金美和、大平勝美、木村哲．ICF（国際生活
機能分類）コアセット 7 項目版尺度の信頼性と
因子妥当性の検証―血液凝固因子製剤による
HIV 感染被害者を対象とした分析―第 29 回日
本エイズ学会学術集会・総会 , 2015 年 12 月 .

F. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

なし

G. 参考文献

1)	 山内哲也 . 長期療養者の受入における福祉施設
の課題と対策に関する研究．平成 21 年度 厚生
労働科学研究費エイズ対策研究事業 , HIV 感染
症及びその合併症の課題を克服する研究報告
書 .

2)	 赤星成子 , 土屋八千代 , 内田倫子 . 看護実践に
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南九州看護研究誌　Vol.3 No.1（2005）.

3)	 白阪琢磨 . エイズ発症予防に資するための血液
製剤による HIV 感染者の調査研究 , 平成 25 年

度報告書 .
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―血液凝固因子製剤による HIV 感染被害者を
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5)	 米倉裕貴 . 成人慢性疾患患者対象の自己管理支
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資料1- ① -a　家族用インタビューフォーム：施設
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資料1- ① -b　サービス提供者インタビューフォーム：施設

資料1- ② -a　
家族用インタビューフォーム：自宅

資料1- ② -b　
サービス提供者用インタビューフォーム：自宅
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非加熱血液凝固因子製剤によるHIV感染血友病等患者の長期療養体制の構築に関する患者参加型研究

キ

　
　
リ

　
　
ト

　
　
リ

療養先検討シート療養先検討シート

2016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）

非加熱血液凝固因子製剤によるHIV感染血友病等患者の
長期療養体制の構築に関する患者参加型研究
研究代表者　木村　　哲（公益財団法人 エイズ予防財団）
HIV感染等血友病患者の医療福祉と精神的ケアに関する研究
研究分担者　大金　美和（国立研究開発法人 国立国際医療研究センター ACC）
研究協力者　小山　美紀（国立研究開発法人 国立国際医療研究センター ACC）

医療（一般医療/専門医療）・リハビリへの対応はできていますか？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

3STEP 受け入れに向けた具体的交渉

※施設（or居宅でのサービス）の具体的な交渉に当たり、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具体的に確認しましょう。

□ 感染不安 →  スタンダードプリコーションで対応可能。勉強会の開催や、多職種による説明を検討。
□ 有事の対応 →  針刺し時や状況変化時の受診先・相談窓口の明確化（最寄りの拠点病院に連携依頼）
 →  有事の入院受け入れを含む専門医療機関の夜間・土日も含めたバックアップ体制の確保

□ 入所先の場所は妥当か？
　 ●ご家族の面会の便は？
　 ●専門医療機関へのアクセスは？

□ 入所先はご本人にマッチしていますか？
　 ●患者さん（又はご家族・キーパーソン）の療養への意向、対人関

係、将来設計が確認できているか？
　 ●施設見学の際のご本人/ご家族の反応は？

 チェック項目 検討課題・メモ等

□ 家族機能は把握しているか？
　 ●同居者（有：　　　　　・無）　　キーパーソン（　　　　　　）
　 ●家族機能全体を把握していますか？
　 ●家族も含めたケアプランの要否（家庭内の要介護者 有 ・ 無 ）

 チェック項目 検討課題・メモ等

□ 患者状態に応じ（胃瘻・気切の有無等）、施設受け入れ可能か？

□ 血友病/HIV/HCVの専門医療についての受診先は？

□ 上記医療機関への
　 ●受診頻度
　 ●受診費用

※老健は包括での算定、施設医での診療不可能な専門医療については別途、保険利用
での他施設受診が可能

　 ●通院方法
※ご家族の付きそいが可能か？ヘルパーの利用が可能か？ 等

□ 血液製剤の定期輸注・緊急時の輸注への対応は可能か？
※自己注射できない場合等、施設（又は併設の医療機関）での対応/訪問看護の利用が可能か？
※血液製剤、抗HIV薬は包括算定外です

□リハビリへの対応は可能か？
※関節拘縮、筋力低下の程度はどうか？　リハ頻度は？リハは施設内/訪問/通所？

 チェック項目 検討課題・メモ等

その他特記事項

今後の検討課題・評価時期

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

HIV感染血友病患者療養チェックシート

療養先の選択

療養先決定に向け

2
STEP

3
STEP

Check
Sheet

STEP

資料2　療養先検討シート
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に
交
渉
し
つ
つ
、
障
害
者

施
設
を
ご
検
討
く
だ
さ
い
。

※
2
 H
IV
感
染
血
友
病
患
者
に
関
わ
る
障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
：

障
害
者
手
帳
は
、
免
疫
機
能
障
害
・
肢
体
不
自
由
な
ど
複
数
該
当
で
取
得
す
る

と
等
級
が
あ
が
る
事
が
あ
り
ま
す
。
サ
ー
ビ
ス
を
受
け
る
に
は
、
障
害
支
援
区
分

の
認
定
を
受
け
る
必
要
が
あ
り
ま
す
。
介
護
保
険
が
使
用
で
き
る
場
合
介
護
保

険
が
優
先
さ
れ
ま
す
が
、
不
足
す
る
支
援
を
障
害
福
祉
サ
ー
ビ
ス
で
補
充
で
き

る
可
能
性
が
あ
る
た
め
、
各
施
設
・
自
治
体
に
ご
確
認
く
だ
さ
い
。

※
1

※
1

※
2
※
2

※
3

1
療
養
先
選
択
の
フ
ロ
ー
チ
ャ
ー
ト

  亜
急
性
期
、
回
復
期
 　

●
 一
般
病
院

●
 回
復
期
リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
病
院

  慢
性
期
　

●
 医
療
療
養
型
医
療
施
設

●
 緩
和
ケ
ア
病
棟
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収
入
、
制
度
の
利
用
状
況
を
把
握
し
て
い
ま
す
か
？

2
H
IV
感
染
血
友
病
患
者
の
基
礎
事
項
の
確
認

H
IV
感
染
血
友
病
患
者
の
在
宅
療
養
の
チ
ェ
ッ
ク
ポ
イ
ン
ト

S
TE

P

C
h

ec
k 

1

収
入
・
制
度
の
利
用
状
況
の
確
認

■
薬
害
・
血
友
病
関
連

●
和
解
金

●
健
康
管
理
支
援
事
業
（
A
ID
S
発
症
）：
1
5
万
円
/月

　
調
査
研
究
事
業
（
未
発
症
）：
5
1
,7
0
0
円
/月
（
C
D
4≦
2
0
0
/μ
l）
、
3
5
,7
0
0
円
/月
（
C
D
4＞
2
0
0
/μ
l）

●
先
天
性
の
傷
病
治
療
に
よ
る
C
型
肝
炎
患
者
に
係
る
Q
O
L
向
上
等
の
た
め
の
調
査
研
究
事
業
（
肝
硬
変
/肝
癌
）：

　
障
害
（
免
疫
機
能
障
害
・
肢
体
不
自
由
）
関
連
（
平
成
2
7
年
度
）

●
障
害
基
礎
年
金
　
1
級
：
9
7
5
,1
0
0
円
/年
、
2
級
：
7
8
0
,1
0
0
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
：
2
6
,6
2
0
円
/月
（
国
制
度
、
状
態
に
よ
る
）

●
心
身
障
害
者
福
祉
手
当
（
自
治
体
に
よ
る
、
所
得
・
等
級
に
よ
る
差
異
・
制
限
有
）

●
重
度
心
身
障
害
者
手
当
等
（
自
治
体
に
よ
る
、
状
態
に
よ
る
認
定
が
必
要
、
所
得
・
等
級
に
よ
る
差
異
・
制
限
有
）

■
薬
害
・
血
友
病
関
連

●
特
定
疾
病
療
養
（
マ
ル
長
）：
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
（
マ
ル
都
）：
指
定
医
療
機
関
で
自
己
負
担
分
(１
万
円
)を
補
填
す
る
。

■
 障
害
(免
疫
機
能
障
害
・
肢
体
不
自
由
)関
連

●
自
立
支
援
医
療
：
指
定
医
療
機
関
・
薬
局
で
医
療
費
上
限
月
額
（
所
得
水
準
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
。

※
作
成
日
：
2
0
1
6
年
2
月
　

　
下
記
改
訂
に
合
わ
せ
、
変
更
点
要
確
認

●
2
0
1
6
年
度
診
療
報
酬
改
訂
（
4
月
1
日
付
）

●
2
0
1
8
年
年
度
診
療
報
酬
/介
護
報
酬
同
時
改
訂
　
　

□
医
療
保
険
の
訪
問
看
護
給
付
対
象

□
週
3
日
(回
)の
訪
問
制
限
を
受
け
な
い

□
2
カ
所
の
訪
問
看
護
ス
テ
ー
シ
ョ
ン
の
利
用
が
可
能
　
(週
7
日
の
訪
問
な
ら
3
箇
所
ま
で
可
能
)

□
グ
ル
ー
プ
ホ
ー
ム
、
小
規
模
多
機
能
型
居
宅
介
護
、
特
定
施
設
入
居
者
生
活
介
護
（
一
般
型
：
介
護
付
き
有
料
老
人
ホ
ー
ム
等
）
ケ
ア
ハ
ウ
ス
、

　
有
料
老
人
ホ
ー
ム
、
サ
高
住
で
の
医
療
保
険
で
の
訪
問
看
護
利
用
が
可
能
　

　
 ※
特
定
施
設
入
居
者
生
活
介
護
（
外
部
サ
ー
ビ
ス
利
用
型
）
で
は
、
訪
問
看
護
S
T
と
施
設
が
契
約
す
る
こ
と
で
介
護
保
険
で
の
訪
問
看
護
も
可
能

□
右
の
算
定
が
可
能

　
 （
医
療
保
険
）

2
回
/日
　
4
,5
0
0
円
、
3
回
/日
以
上
　
8
,0
0
0
円

看
護
師
等
の
場
合
 

4
,3
0
0
円
(1
/週
ま
で
)

准
看
護
師
の
場
合
 

3
,8
0
0
円
(1
/週
ま
で
)

看
護
補
助
者
の
場
合
 
3
,0
0
0
円
(3
/週
ま
で
）

6
,0
0
0
円
/回
　

6
,0
0
0
円

難
病
等
複
数
回
訪
問
加
算

複
数
名
訪
問
看
護
加
算

退
院
時
共
同
指
導
加
算
が
2
回
ま
で
算
定
可

退
院
支
援
指
導
加
算

特
別
の
関
係
に
あ
る
医
療
機
関
と
訪
問
看
護
ス
テ
ー
シ
ョ
ン
に
お
け
る
同
日
の
訪
問
看
護
の
報
酬
算
定
が
可
能

外
　
来

H
IV
関
連
の

診
療
報
酬

血
友
病
関
連

の
診
療
報
酬

感
染
管
理
関
連

の
診
療
報
酬

ウ
イ
ル
ス
疾
患
指
導
料
2
 

3
3
0
点
/月
　

ウ
イ
ル
ス
疾
患
指
導
料
2
加
算
 

2
2
0
点
/月

感
染
防
止
対
策
加
算（
入
院
初
日
の
み
）

感
染
防
止
対
策
加
算
1
：
4
0
0
点
　

感
染
防
止
対
策
加
算
2
：
1
0
0
点

H
IV
感
染
者
療
養
環
境
特
別
加
算
 

個
室
：
3
5
0
点
/日

 
2
人
部
屋
：
1
5
0
点
/日

難
病
患
者
等
入
院
診
療
加
算
(A
ID
S
) 

2
5
0
点
/日

ハ
イ
リ
ス
ク
妊
娠
加
算
管
理
 

1
2
0
0
点
/日

抗
体
陽
性
患
者
の
観
血
的
手
術
加
算
 

4
0
0
0
点

1
.複
雑
な
場
合
 

1
,2
3
0
点

2
.1
以
外
の
場
合

　
イ
.月
３
回
以
下
の
場
合
 

1
0
0
点

　
ロ
.月
４
回
以
上
の
場
合
 

1
9
0
点

　
ハ
.月
８
回
以
上
の
場
合
 

2
9
0
点

　
ニ
.月
2
8
回
以
上
の
場
合
 
8
1
0
点

在
宅
自
己
注
射
指
導
管
理
料
（
1
/
月
）

医
療
保
険
及
び
介
護
保
険
法
の
規
定
に
よ
る
訪
問
看
護
、
訪
問
リ
ハ
ビ
リ
テ
ー
シ
ョ
ン
、
居

宅
療
養
管
理
指
導
並
び
に
介
護
療
養
型
施
設
サ
ー
ビ
ス
の
自
己
負
担
分
（
入
院
時
食
事
療

養
費
を
含
む
）
を
公
費
で
負
担

入
　
院

入
　
院

肝
炎
関
連
の

診
療
報
酬

ウ
イ
ル
ス
疾
患
指
導
料

2
4
0
点
（
患
者
1
人
に
1
回
限
り
）

外
　
来

外
　
来

処
　
置

そ
の
他

患
 者

 側

H
IV
感
染
血
友
病
患
者
に
関
わ
る
診
療
報
酬
・
制
度
利
用
の
特
長

施
 設

 側

後
天
性
免
疫
不
全
症
候
群
：
厚
生
労
働
大
臣
が
定
め
る
疾
病
等
に
該
当

訪
問
看
護
関
連

先
天
性
血
液
凝
固
因
子
障
害
等
医
療
費
助
成

介
護
関
連

介
護
関
連

　
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
。
H
IV
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
。

　
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
/H
IV
/H
C
V
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
他
施
設
受
診
が
行
え
ま
す
。
抗
H
IV
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
。

　
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
。

　
入
所
先
は
患
者
の
生
活
場
所
と
な
り
ま
す
。
患
者
さ
ん
の
Q
O
L
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
。

受
け
入
れ
に
向
け
た
具
体
的
交
渉

S
TE

P
3

医
療
（
一
般
医
療
/専

門
医
療
）
へ
の
対
応
は
で
き
ま
す
か
?

C
h

ec
k 

2

キ
ー
パ
ー
ソ
ン
/家

族
背
景
は
把
握
し
て
い
ま
す
か
?

C
h

ec
k 

3

患
者
背
景
と
マ
ッ
チ
し
て
い
ま
す
か
?

C
h

ec
k 

4

①
H
IV
感
染
血
友
病
患
者
に
関
わ
る
主
な
収
入
/手

当

②
H
IV
感
染
血
友
病
患
者
に
関
わ
る
主
な
医
療
費
制
度

＊
 医
療
・
福
祉
等
各
種
公
的
サ
ー
ビ
ス
に
つ
い
て
は
 「
血
友
病
薬
害
被
害
者
手
帳
」
平
成
2
7
年
度
厚
生
労
働
省
よ
り
 を
参
照
の
こ
と
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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関する研究

キ

　 　
リ

　 　
ト

　 　
リ

資
　
料

生
活
自
立

準
寝
た
き
り

寝
た
き
り

障
害
高
齢
者
の
日
常
生
活
自
立
度
(寝
た
き
り
度
)判
定
基
準

認
知
症
高
齢
者
の
日
常
生
活
自
立
度
判
定
基
準

 
ラ
ン
ク
 

判
定
基
準
 

見
ら
れ
る
症
状
・
行
動
の
例

Ⅰ Ⅱ Ⅱ
a

Ⅱ
b

Ⅲ Ⅲ
a

Ⅲ
b

Ⅳ M

ラ
ン
ク
J

ラ
ン
ク
A

ラ
ン
ク
B

ラ
ン
ク
C

何
ら
か
の
障
害
等
を
有
す
る
が
、
日
常
生
活
は
ほ
ぼ
自
立
し
て
お
り
独
力
で
外
出
す
る
。

（
1
） 
交
通
機
関
等
を
利
用
し
て
外
出
す
る
。 

（
2
） 
隣
近
所
へ
な
ら
外
出
す
る

屋
内
で
の
生
活
は
お
お
む
ね
自
立
し
て
い
る
が
、
介
助
な
し
に
は
外
出
し
な
い

（
1
） 
介
助
に
よ
り
外
出
し
、
日
中
は
ほ
と
ん
ど
ベ
ッ
ド
か
ら
離
れ
て
生
活
す
る

（
2
） 
外
出
の
頻
度
が
少
な
く
、
日
中
も
寝
た
り
起
き
た
り
の
生
活
を
し
て
い
る

屋
内
で
の
生
活
は
何
ら
か
の
介
助
を
要
し
、
日
中
も
ベ
ッ
ド
上
で
の
生
活
が
主
体
で
あ
る
が

座
位
を
保
つ

（
1
） 
車
椅
子
に
移
乗
し
、
食
事
、
排
泄
は
ベ
ッ
ド
か
ら
離
れ
て
行
う
。

（
2
） 
介
助
に
よ
り
車
椅
子
に
移
乗
す
る

1
日
中
ベ
ッ
ド
上
で
過
ご
し
、
排
泄
、
食
事
、
着
替
に
お
い
て
介
助
を
要
す
る
。

（
1
） 
自
力
で
寝
返
り
を
う
つ
　
 

（
2
） 
自
力
で
は
寝
返
り
も
う
た
な
い

何
ら
か
の
認
知
症
を
有
す
る
が
、
日
常
生
活
は
家
庭
内
及
び

社
会
的
に
は
ほ
ぼ
自
立
し
て
い
る
。

日
常
生
活
に
支
障
を
来
す
よ
う
な
症
状
、
行
動
や
意
思
疎
通

の
困
難
さ
が
多
少
見
ら
れ
て
も
、
誰
か
が
注
意
し
て
い
れ
ば
自

立
で
き
る
。

家
庭
外
で
上
記
Ⅱ
の
状
態
が
見
ら
れ
る
。

家
庭
内
で
も
上
記
Ⅱ
の
状
態
が
見
ら
れ
る
。

日
常
生
活
に
支
障
を
来
す
よ
う
な
症
状
、
行
動
や
意
思
疎
通

の
困
難
さ
が
と
き
ど
き
見
ら
れ
、
介
護
を
必
要
と
す
る
。

日
中
を
中
心
と
し
て
上
記
Ⅲ
の
状
態
が
見
ら
れ
る
。

夜
間
を
中
心
と
し
て
上
記
Ⅲ
の
状
態
が
見
ら
れ
る
。

日
常
生
活
に
支
障
を
来
す
よ
う
な
症
状
、
行
動
や
意
思
疎
通
の

困
難
さ
が
頻
繁
に
見
ら
れ
、
常
に
介
護
を
必
要
 と
す
る
。

著
し
い
精
神
症
状
や
問
題
行
為
あ
る
い
は
重
篤
な
身
体
疾
患

が
見
ら
れ
、
専
門
医
療
を
必
要
と
す
る
。

度
々
道
に
迷
う
と
か
、
買
物
や
事
務
、
金
銭
管
理
な
ど
そ
れ
ま

で
で
き
た
こ
と
に
ミ
ス
が
目
立
つ
等

服
薬
管
理
が
で
き
な
い
、
電
話
の
対
応
や
訪
問
者
と
の
応
対

な
ど
一
人
で
留
守
番
が
で
き
な
い
等

着
替
え
、
食
事
、
排
便
、
排
尿
が
上
手
に
で
き
な
い
、
又
は
時

間
が
か
か
る
。
や
た
ら
に
物
を
口
に
入
れ
る
、
物
を
拾
い
集
め

る
、は
い
か
い
、失
禁
、大
声
、奇
声
を
あ
げ
る
、火
の
不
始
末
、

不
潔
行
為
、
性
的
異
常
行
為
等

ラ
ン
ク
Ⅲ
a
に
同
じ

ラ
ン
ク
Ⅲ
に
同
じ

せ
ん
妄
、
妄
想
、
興
奮
、
自
傷
・
他
害
等
の
精
神
症
状
や
精
神

症
状
に
起
因
す
る
問
題
行
動
が
継
続
す
る
状
態
 等

S
TE

P

2
S
TE

P

①
収
入
/手
当

薬
害
H
IV
感
染
・
血
友
病
関
連

□
健
康
管
理
支
援
事
業
（
A
ID
S
発
症
）
1
5
万
円
/月

□
調
査
研
究
事
業
（
未
発
症
） 
C
D
4≦
2
0
0
/μ
l は
5
1
,7
0
0
円
/月
、
C
D
4＞
2
0
0
/μ
lは
3
5
,7
0
0
円
/月

□
先
天
性
の
傷
病
治
療
に
よ
る
C
型
肝
炎
患
者
に
係
る
Q
O
L
向
上
等
の
た
め
の
調
査
研
究
事
業
（
肝
硬
変
/肝
癌
）

　
5
1
,5
0
0
 円
/月
（
課
税
有
）

□
障
害
基
礎
年
金
1
級
：
9
7
5
,1
0
0
円
/年
、
2
級
：
7
8
0
,1
0
0
円
/年
　（
　
　
　
級
　
　
　
　
　
円
/年
）

□
和
解
金
・
貯
金
・
そ
の
他
の
収
入
（
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
）

免
疫
・
他
　
障
害
全
般

□
心
身
障
害
者
福
祉
手
当
（
自
治
体
・
等
級
・
所
得
に
よ
る
）
東
京
都
の
例
：
1
5
,5
0
0
円
/月

□
特
別
障
害
者
手
当
　
H
2
7
年
度
2
6
,6
2
0
円
/月
（
国
制
度
,状
態
に
よ
る
）

□
重
度
心
身
障
害
者
手
当
（
自
治
体
・
状
態
に
よ
る
）
東
京
都
の
例
：
6
0
,0
0
0
円
/月

②
医
療
費
助
成

□
特
定
疾
病
療
養
（
マ
ル
長
）：
医
療
費
負
担
上
限
が
1
万
円
/月

□
先
天
性
血
液
凝
固
因
子
障
害
等
医
療
費
助
成
（
マ
ル
都
）：
指
定
医
療
機
関
で
自
己
負
担
分
（
１
万
円
）
を
補
填

□
重
度
心
身
障
害
者
医
療
費
助
成
：
保
険
使
用
の
医
療
費
負
担
上
限
額
が
設
定
（
マ
ル
障
、
自
治
体
・
等
級
・
所
得
に
よ
る
）

□
自
立
支
援
医
療
：
指
定
医
療
機
関
/薬
局
で
疾
患
に
関
連
す
る
医
療
費
負
担
上
限
額
が
設
定（
所
得
に
よ
り
無
料
～
2
0
,0
0
0
円
/月
）

③
訪
問
看
護
関
連

□
訪
問
看
護
利
用
　（
　
　
　
　
週
に
　
　
　
　
回
）
訪
問
理
由
：

④
介
護
関
連

□
介
護
保
険
　（
要
支
援
　
　
　
・
要
介
護
　
　
　
）
介
護
サ
ー
ビ
ス
利
用
：

収
入
・
制
度
の
利
用
状
況
を
把
握
し
て
い
ま
す
か
？

療
養
先
の
選
択

基
礎
事
項
の
確
認

C
h

ec
k 

1

施
設
タ
イ
プ

患
者
氏
名
：
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　（
ID
：
　
　
　
　
　
　
　
　
）

血
友
病
（
 A
　
　
B
　
　
V
W
B
 ）
 
血
液
製
剤
種
類
（
　
　
　
　
　
　
　
　
　
） 

投
与
頻
度
・
単
位
（
　
　
　
　
　
　
　
　
　
）

移
　
動
 （
　
自
立
 ・
 介
助
歩
行
 ・
 杖
 ・
 歩
行
器
 ・
 車
椅
子
 ・
 寝
台
車
椅
子
　
）

排
　
泄
 （
　
自
立
 ・
 お
む
つ
 ・
 留
置
カ
テ
ー
テ
ル
 ・
 ス
ト
マ
 ・
 リ
ハ
ビ
リ
パ
ン
ツ
　
）

清
　
潔
 （
　
自
立
 ・
 一
部
介
助
 ・
 全
介
助
　
）　
更
衣
（
　
自
立
 ・
 一
部
介
助
 ・
 全
介
助
　
）

栄
　
養
　
　
経
　
口
（
　
自
立
 ・
 介
助
　
）、
　
む
せ
こ
み
（
　
有
 ・
 無
　
）

　
　
　
　
　
経
　
管
（
　
経
鼻
 ・
 胃
瘻
 ・
 腸
瘻
　
）　
IV
H（
　
ポ
ー
ト
　
有
 ・
 無
　
）

発
　
語
（
　
可
 ・
 不
可
　
）　
　
　
気
　
切
（
　
有
 ・
 無
　
 ）

日
常
生
活
の
自
立
度
（
　
自
立
　
J1
　
J2
　
A
1
　
A
2
　
B
1
　
B
2
　
C
1
　
C
2
　
）

認
知
症
（
　
有
 ・
 無
　
） 
　
　
有
の
場
合
：
日
常
生
活
の
自
立
度
（
　
自
立
　
Ⅰ
　
Ⅱ
a　
Ⅱ
b　
Ⅲ
a　
Ⅲ
b　
Ⅳ
　
M
　
）

そ
の
他
特
記
事
項
：
透
析
・
酸
素
・
レ
ス
ピ
レ
ー
タ
ー
・
褥
瘡
・
疼
痛
ケ
・
そ
の
他
（
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
 　
）

自
己
注
射
　（
　
可
　
・
 一
部
介
助
　
・
 不
可
　
）

生
年
月
日
：
　
　
　
　
 /
　
  
　
/　
  
　（
  
　
　
歳
）

施
設
名
　（
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
）

※
フ
ロ
ー
チ
ャ
ー
ト
参
照

身
体
状
況
を
記
載
：
ラ
イ
ン
類
、

関
節
拘
縮
や
麻
痺
・
人
工
関
節
の
有
無

A
　
B
　
C
　
D
　
E
　
F
　
G

記
載
日
（
　
　
 　
/　
　
 　
/ 
  
 　
　
）

記
載
者
（
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
　
）

H
IV
 感

染
血
友
病
患
者
療
養
チ
ェ
ッ
ク
シ
ー
ト

患

　
者

　
状

　
態

1



80

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

キ

　 　
リ

　 　
ト

　 　
リ

療
養
先
検
討
シ
ー
ト

療
養
先
検
討
シ
ー
ト

2
0
1
6
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
）

非
加
熱
血
液
凝
固
因
子
製
剤
に
よ
る
H
IV
感
染
血
友
病
等
患
者
の

長
期
療
養
体
制
の
構
築
に
関
す
る
患
者
参
加
型
研
究

研
究
代
表
者
　
木
村
　
　
哲
（
公
益
財
団
法
人
 エ
イ
ズ
予
防
財
団
）

H
IV
感
染
等
血
友
病
患
者
の
医
療
福
祉
と
精
神
的
ケ
ア
に
関
す
る
研
究

研
究
分
担
者
　
大
金
　
美
和
（
国
立
研
究
開
発
法
人
 国
立
国
際
医
療
研
究
セ
ン
タ
ー
 A
C
C
）

研
究
協
力
者
　
小
山
　
美
紀
（
国
立
研
究
開
発
法
人
 国
立
国
際
医
療
研
究
セ
ン
タ
ー
 A
C
C
）

医
療
（
一
般
医
療
/専

門
医
療
）・
リ
ハ
ビ
リ
へ
の
対
応
は
で
き
て
い
ま
す
か
？

C
h

ec
k 

2

キ
ー
パ
ー
ソ
ン
・
家
族
背
景
は
把
握
し
て
い
ま
す
か
？

C
h

ec
k 

3

患
者
背
景
と
マ
ッ
チ
し
て
い
ま
す
か
？

C
h

ec
k 

4 3
S
TE

P
受
け
入
れ
に
向
け
た
具
体
的
交
渉

※
施
設
（
or
居
宅
で
の
サ
ー
ビ
ス
）
の
具
体
的
な
交
渉
に
当
た
り
、
H
IV
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
具
体
的
に
確
認
し
ま
し
ょ
う
。

□
感
染
不
安
 
→
  ス
タ
ン
ダ
ー
ド
プ
リ
コ
ー
シ
ョ
ン
で
対
応
可
能
。
勉
強
会
の
開
催
や
、
多
職
種
に
よ
る
説
明
を
検
討
。

□
有
事
の
対
応
 
→
  
針
刺
し
時
や
状
況
変
化
時
の
受
診
先
・
相
談
窓
口
の
明
確
化
（
最
寄
り
の
拠
点
病
院
に
連
携
依
頼
）

 
→
  
有
事
の
入
院
受
け
入
れ
を
含
む
専
門
医
療
機
関
の
夜
間
・
土
日
も
含
め
た
バ
ッ
ク
ア
ッ
プ
体
制
の
確
保

□
入
所
先
の
場
所
は
妥
当
か
？

　
 ●
ご
家
族
の
面
会
の
便
は
？

　
 ●
専
門
医
療
機
関
へ
の
ア
ク
セ
ス
は
？

□
入
所
先
は
ご
本
人
に
マ
ッ
チ
し
て
い
ま
す
か
？

　
 ●
患
者
さ
ん
（
又
は
ご
家
族
・
キ
ー
パ
ー
ソ
ン
）
の
療
養
へ
の
意
向
、
対
人
関

係
、
将
来
設
計
が
確
認
で
き
て
い
る
か
？

　
 ●
施
設
見
学
の
際
の
ご
本
人
/ご
家
族
の
反
応
は
？

 
チ
ェ
ッ
ク
項
目
 

検
討
課
題
・
メ
モ
等

□
家
族
機
能
は
把
握
し
て
い
る
か
？

　
 ●
同
居
者
（
有
：
　
　
　
　
　
・
無
）　
　
キ
ー
パ
ー
ソ
ン
（
　
　
　
　
　
　
）

　
 ●
家
族
機
能
全
体
を
把
握
し
て
い
ま
す
か
？

　
 ●
家
族
も
含
め
た
ケ
ア
プ
ラ
ン
の
要
否
（
家
庭
内
の
要
介
護
者
 有
 ・
 無
 ）

 
チ
ェ
ッ
ク
項
目
 

検
討
課
題
・
メ
モ
等

□
患
者
状
態
に
応
じ
（
胃
瘻
・
気
切
の
有
無
等
）、
施
設
受
け
入
れ
可
能
か
？

□
血
友
病
/H
IV
/H
C
V
の
専
門
医
療
に
つ
い
て
の
受
診
先
は
？

□
上
記
医
療
機
関
へ
の

　
 ●
受
診
頻
度

　
 ●
受
診
費
用

※
老
健
は
包
括
で
の
算
定
、
施
設
医
で
の
診
療
不
可
能
な
専
門
医
療
に
つ
い
て
は
別
途
、
保
険
利
用

で
の
他
施
設
受
診
が
可
能

　
 ●
通
院
方
法

※
ご
家
族
の
付
き
そ
い
が
可
能
か
？
ヘ
ル
パ
ー
の
利
用
が
可
能
か
？
 等

□
血
液
製
剤
の
定
期
輸
注
・
緊
急
時
の
輸
注
へ
の
対
応
は
可
能
か
？

※
自
己
注
射
で
き
な
い
場
合
等
、施
設（
又
は
併
設
の
医
療
機
関
）で
の
対
応
/訪
問
看
護
の
利
用
が
可
能
か
？

※
血
液
製
剤
、
抗
H
IV
薬
は
包
括
算
定
外
で
す

□
リ
ハ
ビ
リ
へ
の
対
応
は
可
能
か
？

※
関
節
拘
縮
、
筋
力
低
下
の
程
度
は
ど
う
か
？
　
リ
ハ
頻
度
は
？
リ
ハ
は
施
設
内
/訪
問
/通
所
？

 
チ
ェ
ッ
ク
項
目
 

検
討
課
題
・
メ
モ
等

そ
の
他
特
記
事
項

今
後
の
検
討
課
題
・
評
価
時
期

1

H
IV
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

H
IV
感
染
血
友
病
患
者
療
養
チ
ェ
ッ
ク
シ
ー
ト

療
養
先
の
選
択

療
養
先
決
定
に
向
け

2ST
EP 3ST
EP

C
h
ec

k
Sh

ee
t

ST
EP
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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関する研究

はじめに ............................................................................1

第1章 QOL ( Quality of Life )
クオリティーオブライフ ....................................2

1. QOL（キューオーエル）とは何ですか？
2. どんなときにQOLについて考えるのでしょうか？
3. QOL向上とは
4. 自分にとってのQOL向上を考える

第2章 ADL( Activities of Daily Living) 
日常生活動作 .......................................................6

1. ADL（エーディーエル）とは何ですか？
2. IADL（アイエーディーエル）とは何ですか？
3. ADLの自立とは
4. ADLとQOLの違い

第3章 自分の現状や課題を知る ....................................8
1. 症状の観察とポイント
2. ADLの自立と悪化予防の観察ポイント
3. IADLの観察ポイント
4. 社会交流、意欲、楽しみの観察ポイント
5. 介護者の観察ポイント

第4章 目標をたてる ....................................................12

第5章 生活や健康について前向きに考えてみよう .....14

第6章 社会福祉制度の利用について .........................18
1. 障害福祉サービス
2. 就労について

第7章 自己管理（セルフマネジメント）....................24
1. 定期受診
2. 検査の実施確認と検査データの管理
3. 自覚症状の早期発見とその対処
4. 予防的対応
5. 今後の治療方針の確認
Support Fact Sheetの活用

1

はじめに

薬害エイズ被害から約30年、血友病・HIV/ HCV感
染、その他の合併症など、複数の疾患による身体的負
担や、精神的・社会的な影響を受け、その生活は脅か
されてきました。
近年、長期療養、高齢化により、その状況は深刻か

つ複雑化しています。親の高齢化も進み、介護される
側から介護する側へと変化し、ご自身の将来に不安を
もつ方も増えてきました。病気をコントロールしなが
ら安心して快適に生活するためには、まず、日常生活
上の症状や障害の現状を明らかにし、必要としている
具体的な支援サービスを検討することが不可欠です。　　
そこで、皆さんが主体的に医療や生活に向き合い、

障害を少なく安心して過ごすための役立つ情報を冊子
にまとめました。通院先のスタッフと一緒に情報を共
有しながら、日々の生活に役立てていただくことを願
っております。

国立研究開発法人 国立国際医療研究センター病院
エイズ治療・研究開発センター

患者支援調整職 大金美和

2016 Vol.2

資料3　サポートファクトブック
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5

QOL

4 自分にとってのQOL向上を考える
QOLを考えるポイントは、身体面だけではなく、心

の健康や社会生活など、あらゆることに及びます。
● 身体機能：階段を上れるか、服を着られるか、など。
● 心の健康：気分の落ち込み、不安、うつ、ストレス、
など。

● 社会生活機能：友人関係、付き合いの変化、意欲、
趣味、など。

● 日常役割機能：仕事や家事の変化など。
● その他、痛み、睡眠、食事、性生活など。

自分にとってのQOL向上を考えてみましょう。

4

3

QOL

1 QOL（キューオーエル）とは何ですか？
WHOではQOLの定義を「個人が生活する文化や価

値観の中で、目標や期待、基準および関心に関わる自
分自身の人生の状況についての認識」としています。
健康はQOLを維持、向上するための資源です。健康

は一人ひとり大切なものです。

2 どんなときにQOLについて考えるのでしょうか？
薬害エイズ被害、病気とその症状、治療の継続、加

齢の影響などにより、その人らしい生活ができなくな
ったときに、その状況について、本人が良いと思える
ことを考える動機として扱います。

3 QOL向上とは
「QOLが高い」：自分にとって良いと思える状況
「QOLが低い」：自分にとってうまくいっていない状況
QOLが低い状況から高い状況を目指すことを

「QOL向上」と言い、病気をかかえながら生活をして
いく上でとても大切なことです。

2

第1章
QOL(Quality of Life)
クオリティーオブライフ

Support
Fact
Book

QOL

低い

QOL向上

高い

現状で困っていること
などをあげる。

目標に対する行動や
サービスの利用

○○ができた！

どのような状態になりたいのか、
自分の意欲や目標を考える

○○がしたい

○○ができずに困っている
○○が痛くてつらい
○○が心配

2

1

3
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2 ADLの自立と悪化予防の観察ポイント
廃用性症候群を予防するためにも、身の回りの事は

できる限り自分で行うことが大切です。ご自身の意欲
の他、家族の介助や、物的な環境の調整が自立を促す
ことにつながります。しかし、家族の過干渉により、
ご本人が動かなくてすむ環境や、物的に不足している
環境など、ADLの自立に悪影響を与えてしまうことが
あります。
実際の生活環境の中で、どういう事をするのが難し

いのかを考えてみましょう。

① 移乗、移動動作（寝返り、起き上がり、座位保持、
立ち上がり、椅子への移乗、立位保持、歩行、車イ
スでの移乗）

② 食事の動作
③ 排泄の動作
④ 着脱衣
⑤ 入浴の動作（体を洗う、洗髪、浴槽に入る）

9

自分の現状や課題を知る

ご自身のADLの状態を知り、QOLの向上を目指すこ
とは大切です。次に観察のポイントを見てみましょう。

１ 症状の観察ポイント
病気や症状が日常生活にどのような影響を与えてい

るのか、どのような生活の困難さがあるのかなどを知
る上で必要な観察ポイントです。
① 疾病の管理（通院・服薬・輸注・その他、医師の指
示）

② 症状の緩和（しびれ、まひ、拘縮、痛み、出血）
③ 床ずれや皮膚疾患
④ 体力、抵抗力、廃用性症候群＊
⑤ 口腔の状態
⑥ 食事の摂取状況（栄養、食事回数、水分量）
⑦ 排泄の頻度や便秘の有無
⑧ 入浴の頻度   

＊廃用性症候群
身体を使わないことから起こる機能低下のことをいい
ます。身の回りのことはできるだけ自分で行うことが
望ましいのですが、必要以上に周りの方が介助し、自
力で身体を動かさないと身体能力は低下し、あらゆる
症状が出現します。これを廃用性症候群と言います。
関節の拘縮や筋力の低下だけではなく、意欲が低下す
ることもあります。

8

第3章

自分の現状や課題を知る
Support
Fact
Book

3 ADL（日常生活動作）の自立とは
「日常生活動作が自立している」ということは、単
に通常の日常生活を送れるということではありません。
ADLは、日常生活を送れる最低限の動作を示すもので、
なんでも自分一人でできる「自立」を示す場合もあれ
ば、人的、物的支援を活用した自立の形もあります。
例えば、物的支援として住居の環境調整や福祉用具

を利用したり、人的支援として介助してくれる家族の
有無などにより、自立の姿は様々です。

4 ADLとQOLの違い
「ADL」は、医療・保健・福祉の支援者が客観的に
生活レベルを評価し、自立を促す支援を検討するため
の情報として扱います。
「QOL」は、単にできる、できないではなく、患者
さん自身の視点で状況を評価することで、本人の満足
度や幸福度を高めていくものです。

7

ADL

1 ADL(エーディーエル)とは何ですか？
移動や食事、トイレ、着替えなど日常生活に必要な

最低限の動作のことで、障害者や高齢者の身体の能力
や障害の程度をはかる重要な指標となっています。ひ
とつの動作について、できるかできないかを判断し、
その結果から、必要な支援の内容や、サービスの利用
時間などを決めることができます。

2 IADL(アイエーディーエル)とは何ですか？
IADL（Instrumental Activity of Daily Living）:

手段的日常生活動作のことで、買物・電話・外出など
ADL よりも高い自立した日常生活をおくる能力を表し
ます。

6

第2章
ADL
(Activities of Daily Living) 
日常生活動作

Support
Fact
Book
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自分の現状や課題がわかったら、それらのことを解
決するために、どのような状態になりたいのか、目標
をたてます（Ｐ3の図参照）。
短期目標は、「○○したい」、長期目標は、「○○で

きるようになる、○○の状態を維持する」などです。

例えば…

どのような状態になりたいのか。
→血友病性関節障害の足首の痛みが和らぎ穏やかな
毎日を過ごせるようになりたい。

長期目標
→足首の関節痛が減り、自由に歩けるようになる。

短期目標
→歩く苦痛を最小限に趣味の活動に参加したい。

13

目標をたてる

さて、ここまでに、ご自身が、どのような環境の中
で日常生活を過ごし、どのようなことが困難であるの
かを振り返ることができましたか？

自分ではあまり意識していなくても、改めて考えて
みると、誰かに手伝ってもらう程ではないけれど、少
しだけ困っている、ということはありませんでした
か？

もしかすると、今、少しだけ困っていることについ
て、これ以上、悪い状況にならないように、また、状
況を改善するために、取り組めることがあるかもしれ
ません。
ご自身のことを振り返り、今後の具体的な対策を考

えてみましょう。

12

第4章

目標をたてる
Support
Fact
Book

5 介護者の観察ポイント
自宅での生活が継続できるかどうか、介護者の協力

が得られるのかどうかは、ADLの自立や悪化予防、
IADLに影響します。
介護者自身の健康が保てないと、共倒れになってし

まうこともあります。ご自身の状態はもちろんのこと、
介護者の心身の状態も考えてみましょう。
① 介護負担
② ストレスの程度
④ 介護者の病気に対する理解
⑤ 介護者の傾向（過保護すぎ、干渉しなさすぎ等）
⑥ 経済的問題の有無

11

自分の現状や課題を知る

3 IADLの観察ポイント
活動の応用的内容で、独居の人に必要とされること

です。
自分一人で行えるかどうかを考えてみましょう。

① 食事に関する行為（買い物、調理、献立、後片付け）
② 電話、金銭管理、掃除、整理、洗濯
③ 火気の管理、戸締り、冷暖房の管理、ゴミ出しなど

4 社会交流、意欲、楽しみの観察ポイント
日常生活を送る上で、ADLの自立を目指し、生活す

ることだけではなく、楽しみや役割を継続することに
よって生きる意欲を維持することが大切です。日頃ど
のように過ごしていますか？
① 友人関係、人付き合い
② 趣味
③ 家庭内、地域の役割
④ 患者団体への参加

10
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17

生活や健康について前向きに考えてみよう

次に、医療者や介護者、支援者を含めて、将来の生
活について考えてみましょう。ご自身の医療状況、健
康状況、生活のコーディネート、セルフマネジメント
の状況を説明し、助言をとりいれながら、具体策を考
えていきます。

・ 長時間・長距離の移動が必要な通院に対し調子が悪
い場合にタクシーチケットや障害者割引を利用し、
移動の負担を減らすこともできる。地域により利用
状況が違うので、確認する。

・ 足の長さの違いから、歩行が困難な場合がある。靴
の中にインソールを敷いたり、靴底を上げて調整す
るなど脚調整によって楽に歩行し移動しやすくなる
ので、装具を検討する。

ポイントは、能力のマイナス面とプラス面の両方を
考えるという点です。生活はこうした細かい取り組み
の積み重ねです。いっしょに取り組んでいきましょう。

16

長期療養では、患者中心の生活の視点もとても重要
になっています。「生活についての診断は患者が専門家
である」というように、自立した生活を送るために、
医療者や支援者に、細かい説明をする場面も増えてく
るでしょう。

ところで、生活や健康について前向きに考える、と
はどういうことでしょう。

まず、状況を整理することが最初のステップになり
ます。

□自身の状態を知る
□自身の能力を知る

医療の面では、定期的な通院や検査が必要になります。
生活の面では、自分自身で生活記録などをつけるの

もよい方法でしょう。

次に、自分の困難となっていることをリストアップ
していきましょう。

例えば、「移動」について考えてみましょう。
下記のようなことがあがると思います。

これに対し、なにができるかをリストアップしてい
きましょう。

14

第5章

生活や健康について
前向きに考えてみよう

Support
Fact
Book 例えば、下記のようなことがあがると思います。

・日頃の血液製剤の輸注量の自己管理
・適切な輸注量を知る
・日常生活上の動作に関する知識の習得
・筋力アップ、関節拘縮予防のための運動

次に、医療者や介護者、支援者を含めて、生活上の
相談をしてみましょう。

例えば、下記のような助言をもらったとします。
・ 安静が必要な場合に無理をして動くことは望ましく
ありません。（医療者）

・ ヘルパーに家事援助（洗濯や掃除など）を依頼した
らどうでしょう。（支援者）

最終的には、
・買い物などで重い荷物を持って帰宅することは困

難だったが、ヘルパーさんと週に2回、買い物に行く
ことで、自分で品選びすることができ、購入したもの
を運んでくれることにより買い物の時の移動の負担は
軽減されるだろう。

と前向きに考えることができるようになるでしょう。

さらに、一歩進んで、将来計画を立ててみましょう。
以下は、歩行に関する目標の一例です。活動面や参

加に焦点を当てています。

15

生活や健康について前向きに考えてみよう

痛みによる
歩行困難

歩行により
関節出血

長時間・
長距離の
歩行で
痛みが増強

荷物を持っ
て歩けない

マイナス面

歩行しても
痛みがない

関節出血が
少ない

自力歩行の
負担を軽減
する

荷物を持た
ず歩行する

プラス面
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2 就労について
病気をかかえながら生活することは、とてもパワー

がいることです。日々、病気をコントロールするため
の服薬や定期輸注などにより、体力や生活機能の維
持・回復を目指していると思います。
体力や生活機能の安定を図ることは、生活を営む上

で基本となりますが、大事を取り過ぎてしまうと、ご
自身にとってマイナスなこともあります。社会との交
流は、いろいろな刺激を受け、良くも悪くも影響を受
けることがありますが、就労や社会参加などにチャレ
ンジすることはとても大切です。今、就労している方
は継続することの難しさをかかえているかもしれませ
ん。しかし、病気や生活とのバランスを十分に考慮し
ながら、就労や社会参加などの活動を行い、その実践
から得られた経験が、結果的に自分自身のQOL向上に
つながることもあります。
皆さんと同じ病気を持つ方の就職では、一般雇用の

他に障害者雇用の方も増えてきました。また、障害者
の雇用を促進することを目的として、様々な援助制度
があります。
この冊子では、就職を考える前の段階から、利用可

能な支援機関について説明します。

21

社会福祉制度の利用について

1 障害福祉サービス（一部抜粋）
① ホームヘルプサービス
・ 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）
・ 通院介助等
② 住まいの場所としてのサービス
・ 共同生活介護（ケアホーム）
日中は通所施設、夜間休日は共同生活を行う住居。
入浴・排泄・食事の介護を受けることができる。

③ 訓練等給付
・ 共同生活援助（グループホーム）
日中は就労、夜間休日は共同生活を行う住居。
相談や日常生活上の支援を受けることができる。

また、介護保険制度では、要介護認定を受け審査に
より支給が決定した方は、介護サービスを受けること
ができます。ホームヘルプサービスはもちろんのこと、
福祉用具の貸与と購入、住宅改修、ショートステイ、
デイケア等もあります。

20

この冊子では、医療費や生活費に関する制度につい
ての説明は省略し、ADLの状況からQOLを検討する際
に活用できる制度（一部）について紹介します。
制度利用について、既に上肢・下肢の肢体不自由や、

免疫機能障害等の障害者認定を受けている方は、障害
者総合支援法の給付（障害福祉サービスを受ける）の
対象者となります。
サービスの必要度は、自治体の担当者の聞き取り調

査結果をもとに審査され、障害支援区分（区分1-6）
の認定を受け、それに該当するサービスの利用を検討
します。支給決定を受けた方は、居住している場所で
サービスを受けることができます。

これまで母親等、家族のサポートにより日常生活を
安全に安心して暮らしてきた方が多いと思います。中
には、家族の高齢化による介護力不足や一人暮らしの
心配から、将来的な備えとして、今から、住居となる
施設を探し、見守りのある環境の中で過ごしたい、と
いう方もいらっしゃいます。
障害福祉サービスは、必要度の高い方に優先的に提

供される仕組みとなっています。そのため、現在の良
い状態では条件が不足して障害福祉サービスを利用で
きないことがあります。しかし、何らかの理由で支援
の必要度が高くなった場合には、それ相当の障害支援
区分と判定され、障害福祉サービスを利用することが
できます。
したがって、日々変化する療養環境を継続的に評価

しながら適宜対応することが重要です。そのためのご
自身からの情報発信も不可欠です。

18

第6章

社会福祉制度の利用について
Support
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19

社会福祉制度の利用について

ホーム
ヘルプ
サービス

ケア
ホーム

※1

※1：50歳以上は区分3以上

＊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

非該当

区分1

区分2

区分3

区分4

区分5

区分6

自宅へ訪問
して食事介助
や家事援助

介護付き
共同生活住居
への入居

施設入所
支援

常時介護が
必要な方の
施設への入所

重度訪問
介護

肢体不自由者
の総合的介護

障害支援区分と給付の関係

必要度 高

必要度 低
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1 定期受診
皆さんは、複数の疾患（血友病、HIV感染症、肝炎）

をかかえ、すべての疾患をコントロールしながら、良
好な状態を保つことが大切です。
そのために必要なのが、定期受診です。

・ 定期的に血液検査を行い、自覚症状だけではわから
ない免疫状態やウイルス量、肝炎等の状態を確認す
る。

・ 免疫状態を知ることで治療開始や、日和見感染症の
早期発見、予防処置のタイミングを逃さない。

・ 肝炎の状態を確認し、早期に検査や治療の方針を立
てる。

・ 関節等の出血の状態を見極め、凝固因子製剤の輸注
量の調整や、安静度の判断を行い止血コントロール
する。

・ 抗HIV薬や凝固因子製剤を切らさず継続するために
定期に受診し処方を受ける。

つまり、定期受診の目的は、「受診時の状態に応じ
た早期対処・治療方針をたてること」、「服薬や治療を
的確に継続できるようにすること」です。
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自己管理（セルフマネジメント）

障害福祉サービスは、日々変化する療養環境を継続
的に評価する中で、支援の必要が生じた場合に活用で
きることを説明しました。
周囲の人からサポートを受け協力してもらうこと

や、相互に助け合いながら生きていくことは、多かれ
少なかれ人間には不可欠です。　　　
でも、皆さんの中には、できることなら、自分の力

で生きたいと思っている方が多いかもしれません。
皆さんにとって、支援の必要性の少ない、つまり、

心身の状態が安定し、周囲の環境が自然体で心地よい
状況のまま長期療養を過ごすことは、QOL向上につな
がります。

何事にも無理は禁物ですが、現在、そして将来も、
そのような状態に近づくための方法があります。

それは、体力や生活機能に関しての予防・機能維
持・回復の視点、更には就労や社会参加の視点をもち
ながら自己管理していくという方法です。それを「セ
ルフマネジメント」と言います。
セルフマネジメントに必要な要素として、定期受診、

検査の実施確認とデータ管理、自覚症状の早期発見と
対処、予防的対応について説明します。
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第7章

自己管理（セルフマネジメント）
Support
Fact
Book

求職者支援制度

「求職者支援制度」とは、雇用保険を受給できない
方が、職業訓練によるスキルアップを通じて早期就職
を実現するために国が支援する制度です。

＊1「求職者支援訓練」または「公共職業訓練」を無料
（テキスト代は自己負担）で受講できます

＊2 一定要件を満たせば訓練期間中支給あり

★詳しくは住所地を管轄するハローワークにお問い合
せ下さい。

23

社会福祉制度の利用について

就職に向けての相談

まずは相談してみましょう。

参考：厚労省HP
障害者の就職支援のためのメニュー
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働きたいが、
何から始めれば
いいのか

わからないので
相談したい。

就職に向けて、
受けられる
支援制度や
支援機関を
知りたい。

就職に向けての
課題や自分に合った
仕事を知りたい。
専門的な職業評価を
受けたい。

支
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センター
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職業相談
職業紹介
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事業
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ワーク

相談支援
事業者

地域障害者
職業センター

職業訓練 ハローワークの
就職支援 早期就職

職業訓練受講給付金
（月10万円＋通所手当）
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内視鏡検査

・ 肝硬変に伴う門脈圧亢進症によって食道粘膜下に側
副血行路が発達したものを食道静脈瘤と言います。

・ 食道静脈瘤の破裂は、突然の大量消化管出血の原因
となるため定期的な内視鏡検査を行い食道静脈瘤の
評価や治療を行う必要があります。

●肝臓癌に特異性の高い腫瘍マーカー

AFP

・ 値が高い場合に肝臓癌の検査が必要です。

PIVKA-Ⅱ

・ 値が高い場合に肝臓癌の検査が必要です。

（3）血友病

●重症度を知る検査

ＡPTT

・ 第VIII・IX因子の効果をすぐに簡便に判断したい場
合の有用な指標です。血友病では時間が延長してい
ます。

第Ⅷ・Ⅸ因子活性

・ 血液凝固の因子の一つで、凝固因子活性の値を表し
ます。

・ これにより血友病の重症度が判明します。

インヒビター検査

・ インヒビターを保有している場合には、その値の推
移をみます。

・ 血液製剤の効きが悪い、効果が落ちた時に調べます。
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自己管理（セルフマネジメント）

●その他の血液検査

血小板

・ 肝硬変に進行すると血小板の数が低下することが多
く、C型肝炎では肝繊維化の相関が高いと言われて
います。

ヒアルロン酸

・ 肝臓の線維化の進行がある場合に値が上昇します。
・ 肝の線維化は肝硬変の前期段階です。

●慢性肝炎から肝硬変への進行度・合併症を評価する
検査

腹部超音波検査

・ 超音波をおなかの上から照射して見る検査です。
・ 肝臓の形態的な変化や肝癌の発生、腹水の有無を検
査します。

腹部CT

・ Ｘ腺を照射して体の内部を画像化して見る検査で、
肝臓の形態的な変化や肝癌の発生の有無を検査しま
す。

肝生検

・ 肝臓に体の外から細い張りを刺して肝臓の一部を採
取し、顕微鏡で直接観察する検査で、線維化の程度
や肝炎の活動性を診断します。ただし侵襲を伴うた
め、リスクを考慮し行わない場合があります。

ファイブロスキャン

・ 非侵襲的に肝線維化を評価できる検査です。
・ 肝臓のあたりのおなかの上にプローブをあて、超音
波とせん断波という波が肝臓組織を伝搬する速度を
解析して、肝の硬さを測定する検査です。
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（2）肝炎

肝臓の働きや状態は、血液検査や画像検査などいく
つかの検査を組み合わせて調べます。

●肝臓の炎症・働きの程度をみる検査

AST(GOT)・ALT(GPT)

・ 肝細胞中に多く含まれる酵素で、肝臓の炎症によっ
て肝細胞が破壊されると血液中に流れ出すもので
す。

・ 高値が続くと肝炎は進行しますが、低いからといっ
て健康な状態とは限りません。

●体に必要な物質を肝臓がつくる力を見る検査

アルブミン値

・ 肝臓で合成されるたんぱく質で、低くなると肝硬変
を疑います。

・ ただし、食事で摂るタンパク質を利用して合成され
るので、低栄養でも低くなりますので注意しましょ
う。

プロトロビン時間（PT）

・ 血液が固まる時間を表します。
肝硬変では、血液凝固因子が低下するためプロトロ
ビン時間が延長します。

●有害物質を分解排泄する力を見る検査

ビリルビン

・ 黄疸を表す値で、肝硬変が進行した場合に値が上昇
します。

・ 胆石、胆汁の流れが障害されても上昇します。

アンモニア

・ 腸管内でアンモニアは発生し、肝臓を通るときに分
解されますが、肝硬変では分解が低下するため血液
中に増加します。
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自己管理（セルフマネジメント）

2 検査の実施確認と検査データの管理
受診の際に血液検査やその他の検査を行いますが、

検査結果から、病気の状態を知り、治療方針の選択や、
予防的対策を講じるなど、次の行動を起こすことが大
切です。
HIV感染症、肝炎、血友病に加え、最近では、長期

療養、高齢化を向かえ、日常生活習慣病に関しても注
意の必要な方が増えてきましたので、メタボリックシ
ンドロームについても説明します。

（１）HIV感染症

ＣＤ4陽性リンパ球数

・ 免疫状態を評価するもので、正常値は700-1300/
μℓです。

・ ＣＤ4陽性リンパ球数が200/μℓを下回るとAIDS
を発症しやすく、予防開始の目安になります。

ウイルス量（HIV-RNA量）

・ 治療中の方の治療効果の指標で検出感度未満が目標
です。
【ウイルス量（HIV-RNA量）の見方】
例 検出感度未満 ＜20コピー/ml
HIV-RNA量＝5.5×104=55,000コピー/ml

薬剤耐性検査
・ 服薬開始時、治療開始後にウイルス量が増えてきた
時、治療中断後の治療再開時などに測定し、適切な
薬剤を選択することに役立つ検査です。
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自己管理（セルフマネジメント）

LDL-コレステロール

・ 悪玉コレステロールで、低いほど良い値です。
・ 動脈硬化を防ぐために低値にすることが大切です。

総コレステロール

・ HDL、LDL、中性脂肪など各種コレステロールを
まとめて測定した数値です。

●高血圧

最高血圧と最低血圧

・ 高血圧とは、収縮期（最高）140mmHg以上、も
しくは、拡張期（最低）90ｍｍHg以上の場合を言
います。

・ 血圧が高いと動脈壁が必要以上に圧迫され傷つき動
脈硬化が進みます。

●動脈硬化を知るための検査

頸部エコー検査

・ 首のところには、心臓から脳に血液を送る頸動脈が
あります。この頸部動脈にむけて超音波をあて、画
像化して、頸動脈の動脈硬化がないか調べます。

・ 動脈の血管の内壁が厚くなったり狭くなったりして
いないか、血流状態を調べます。

心電図

・ 冠動脈の変化を知ることができます。

眼底検査

・ 眼底検査は、目の病気を検査するものですが、特に
眼底鏡や眼底カメラにより、眼底の網膜の血管の様
子を調べることができます。

・ 動脈硬化性変化、高血圧性変化、糖尿病性変化をみ
ます。
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BMI

・ BMIは肥満判定を表すもので、25.0以上が肥満と
なります。

・ BMI＝体重（kg）÷身長2（ｍ）です。
例えば身長160cm（1.6m）体重50Kgの場合

BMI= 50 = 50 = 19.5
1.62 2.56

●糖尿病がわかる血液検査

血糖値

・ 食後に炭水化物は消化され、ブドウ糖になり、血液
中に吸収されます。そのブドウ糖の濃度を表し、高
いと糖尿病を疑います。

・ 血液を採取する直前の食事や運動の影響を受けやす
いため、食前か、食後3時間以上あけた後に採血す
ることが望ましいです。

Hb-A1c

・ 影響を受けやすい血糖値とは違い、過去1～2カ月
の安定的な血糖値を知ることができます。

●脂質代謝異常がわかる血液検査

中性脂肪

・ ヒトのエネルギー源として欠かせない脂質の一種で
す。糖質、脂肪、アルコールの取り過ぎや、糖尿病
などで中性脂肪が高くなると、動脈硬化を起こしや
すくなります。

   HDL-コレステロール

・ 善玉コレステロールで、高いほど良い値です。
・ HDL－コレステロールが高いと末梢の血管にたまっ
ているLDL-コレステロールを掃除することができ
ます。
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自己管理（セルフマネジメント）

●止血コントロールで必要な数値

目標因子活性値

・ 各出血部位からの出血の程度に対し止血のために必
要な血液凝固因子の目標のレベルを表したもので
す。

・ 頭蓋内出血など重大な出血には80～100%など、
目標因子レベルを％で表したものです。

製剤の輸注量

・ 止血に必要な製剤の輸注量を計算します。
・ 血友病A（第Ⅷ因子）の輸注量
＝体重（kg）×目標レベル（％）×1/2

・ 血友病B（第Ⅸ因子）の輸注量
＝体重（kg）×目標レベル（％）

●画像検査・関節のXP

超音波・CT・MRI

・ 腹腔内出血や腸腰筋出血など、体の深いところに出
血した場合の評価に有効です。

（4）メタボリックシンドローム

メタボリックシンドロームは、内臓脂肪型肥満を共
通の要因として、高血糖、脂質異常、高血圧のうち、
2つ以上が適応する場合に診断されます。
メタボリックシンドロームから動脈硬化が生じ、脳

卒中、心筋梗塞などが起こりやすくなります。

●内臓脂肪蓄積のマーカー

ウエスト周囲

・ 男性：85cm、女性：90cm以上が要注意となって
います。

30
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とが必要である。
・ 運動すると出血し、安静を保つと筋力が衰え出血し
やすくなる、という悪循環を断つよう、根気強く、
運動と安静の対処ができるようにする。

・ 装具の作成は、関節への負担を減らし、歩行も楽に
なるなど有効である。

・ 場合によっては、滑膜切除術など外科的対応の検討
が必要である。

（4）メタボリックシンドロームへの対策

・ 内臓脂肪を減らす。
・ 規則正しい食事に心がけ、食事の量に気をつける。
・ 緑黄色野菜を摂取する。
・ 塩分の取りすぎに注意する
・ 運動の機会を増やす。
・ 喫煙、飲酒をやめる（減らす）。
・ ストレスをためない。
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自己管理（セルフマネジメント）

4 予防的対応

（1）HIV感染症をコントロールするためのポイント

・ 定期的な検査で自身の状態を知る。
・ 免疫状態を知り治療開始や、日和見感染症の早期発
見、予防処置のタイミングを逃さない。

・ 抗HIV薬は確実に服薬継続し、病状の安定をはかる。
・ 緊急時の連絡方法・窓口を把握し、症状出現時は早
めに相談する。

（2）肝炎をコントロールするためのポイント

・ C型肝炎とHIV感染症の重複感染は、C型肝炎の進
行が早いと言われ、年齢が若くても肝硬変・肝がん
へと進行するケースがある。

・ 自覚症状のないまま肝炎が進み、肝硬変になること
もあり積極的に検査や治療をしていくことが必要で
ある。

・ 日常生活上では、便秘を予防すること、食事や水分
摂取は医師の指示通りとする。

・ 治療入院が必要な場合に、仕事や家庭内の調整を行
うことは大変ですが、治療のタイミングを逃さない
ようにできるだけ調整し、治療に専念する。

（3）血友病をコントロールするためのポイント

・ 可能な限り外傷を避けるように生活する。
・ 定期輸注、補充療法の輸注量を調整し適切に対応す
る。

・ 出血の兆候があれば早期に補充療法を行いクーリン
グや安静を保つなど初期の段階で対応する。

・ 侵襲を伴う処置の前には凝固因子製剤を輸注する。
・ 運動と安静の基本的な考え方として、定期輸注を行
いながら積極的に筋肉を鍛え、関節可動域を広げる
よう運動することが望ましく、関節内出血が起こっ
ている場合は、補充療法を行いながら安静を保つこ
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（2）肝炎

● ほとんどの場合、自覚症状がないことが多いのです
が、時々、体がだるい、食欲がない、疲れやすいな
どあります。

● 慢性肝炎から肝硬変まで進行すると、手掌紅斑（手
のひらが赤くなること）、黄疸（皮膚や眼球の色が
黄色になること）、むくみが出やすい、腹水（おな
かに水がたまり膨らむ）、これまで以上に出血しや
すくなるなどの症状が見られる場合があります。

● 肝硬変になると食道静脈瘤を合併することがありま
す。便が黒い場合には、食道静脈瘤からの出血の可
能性があるので便の色に注意しましょう。

● また、アンモニアなどの老廃物が血液中にたまり、
脳の働きを低下させ、判断力が鈍くなる、羽ばたき
振戦などの肝性脳症に伴う精神神経症状などもあり
ます。

● 肝がんでも症状のないことがあります。癌が進行す
ると腹痛や発熱、黄疸が強くなることがあります。

＊ 症状について、詳しくは医師や看護師にお尋ねくだ
さい。

（3）血友病

● 関節や筋肉内の出血・腫れ・痛み、血尿、歯肉出血、
その他の出血部位や頻度について確認しましょう。

● 製剤投与前後の状態についても観察しましょう。
● 医師や理学療法士による関節可動域（ROM）測定、
筋力測定など行い、状態の変化を確認したり、四肢
の周径を経時的に測定し、筋肉の委縮の程度や、骨
の変形状態を確認するのもよいでしょう。

＊ 症状について、詳しくは医師や看護師にお尋ねくだ
さい。
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自己管理（セルフマネジメント）

3 自覚症状の早期発見とその対処
複数の疾患をかかえる中で、調子が良かったり、悪

かったり、起こる症状も様々だと思います。
それぞれの疾患にみられることのある症状をあげて

みました。症状が出現した場合には、まず、どのよう
な症状なのか、よく自身で観察し、その状況を病院の
医療従事者に相談するようにしましょう。

（1）HIV感染症

● 感染症の指標になるのが発熱です。体温計は自宅に
常備し、体調不良の場合には測定してみましょう。
咳や痰の有無についても注意しましょう。

● 抗HIV薬の副作用には、治療開始から短期で見られ
る副作用と長期服用によって出現する副作用があ
り、短期の副作用には、過敏症状・発疹・消化器症
状・肝障害・めまい、などがあります。

● 長期服用による副作用には、手足のしびれなどが起
こる乳酸アシドーシス、肝機能障害、骨粗しょう症、
高血糖、高脂血症、腎機能障害、リポジストロフィ
ー、うつ症状などみられる場合があります。

● リンパ節の腫れや痛み
脇の下や足の付け根、首などのリンパ節が、腫れや
痛みを起こすことがあります。

● 下痢や腹痛など便の性状に注意しましょう。
● 皮膚や爪、口腔粘膜の観察
帯状疱疹による発疹、足の爪白癬（水虫）、カンジ
ダ症など、体の隠れている部分に起こる症状なども
あります。常に全身をよく観察するようにしましょ
う。

＊ 症状について、詳しくは医師や看護師にお尋ねくだ
さい。

34
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4140

治療方針チェックシート

治　療 □ 内服：
(□未治療) □ 薬剤変更：

日和見感染症予防・治療
 □ 無　□ 有：

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

基本データ（記入日　　　年　　月　　日） 経過
備考治療方針月日

感
染
症

血
液
凝
固
因
子
異
常
症

肝

　炎

合
併
症

治療方針チェックシート ☆ 治療の変更内容・次回検査予定など記入しましょう。

H
I
V

□ C型（genotype:　　　）
□ B型（genotype:　　　）
□ その他：

分　類 重
症
度

□ 慢性肝炎
□ 肝硬変 □ 食道静脈瘤
　 □ 肝癌
 □ 腹水

治　療　　　　　　　　
(□未治療)

 
 

最終検査時期と次回予定
腹部エコー  　年　　月 →　　　年　　月
腹部CT  　年　　月 →　　　年　　月
上部内視鏡  　年　　月 →　　　年　　月
（　　　　　） 　年　　月 →　　　年　　月
（　　　　　） 　年　　月 →　　　年　　月

分　類 □ 血友病A　□ 血友病B
 □ その他：

凝固因子活性 □ 重症　□ 中等度　□ 軽症

インヒビター □ 有　   □ 無 　　　　

血液凝固因子製剤名：

定期補充療法 □ 輸注回数：　回／ (　) 日・週・月　
  □ 輸注量：　　単位／1回

出血時補充療法 □ 輸注回数：　回／ (　) 日・週・月　
  □ 輸注量：　　単位／1回

診断名 □ 
 □ 

治　療 □ 内服：
(□未治療) □ その他：

最終検査時期と次回予定
　□ 　　　　年　　月 →　　　年　　月

　   　  　  

  　　  　  
   　　  

□ インターフェロン治療歴　　　　　　　　
(治療後に　□治癒　□治癒しなかった）
□ 抗ウイルス剤治療歴
(薬剤名：                                    ）
( 治療後に　□治癒　□治癒しなかった）

治療の変更があった場合や、今後の検査予定など
忘れずに記入しましょう。

Support Fact Sheetの活用
別冊のSupport Fact Sheetは、通院している病院

や利用している事業所の「連絡先」「治療方針」「検査
データ」「出血部位と輸注量」について記入できるよう
になっています。長期療養における自己管理にご活用
ください。

39

自己管理（セルフマネジメント）

5 今後の治療方針の確認
各疾患についての状態を医療従事者と情報共有し、

その状態に適した治療方針を計画し実行していくこと
が重要です。
この冊子では、治療に関する情報は省きましたが、

それぞれの疾患の状態に見合った治療法を知っておく
ことが必要です。
十分な情報を得て、ご自身で治療方針の選択ができ

ることは、「患者主体の医療」につながります。

皆さんと医療従事者が、積極的に医療に関する話し
合いを重ね、今後の治療方針の情報を共有できるよう
Support Fact Sheetを作成しました。

38 　
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43

出血部位と輸注量

42

検査チェック表

   検査項目 基準値 単位 ／ ／ ／ ／

白血球数

Hb

血小板数

CD4数

HIV-RNA量

PT

APTT

Alb

総ビリルビン

直接ビリルビン

AST

ALT

クレアチニン

総コレステロール

中性脂肪

LDLコレステロール

血糖

HbA1c

AFP

PIVKA-2

ヒアルロン酸

IV型コラーゲン7S

アンモニア

HCV-RNA量

検査チェック表

103/μl

g/dl

104/μl

/μl

コピー /ml

％

sec

g/dl

mg/dl

mg/dl

U/L

U/L

mg/dl

mg/dl

mg/dl

mg/dl

mg/dl

%

ng/ml

mAU/ml

ng/ml

ng/ml

μg/dl

LogIU/ml

3.5-8.5

13.5-17.0

15.0-35.0

700-1500

検出感度未満

80-120

<22.0-37.0

3.5-5.0

0.3-1.2

0-0.3

13-33

8-42

0.6-1.1

128-219

30-149

70-139

69-104空腹

4.3-5.8

0-9

0-39

50.0以下

0-6.0

16-50

検出感度未満

         

 

　　 　　 　　 　　

  

 

　　  

 

　　  

 

　　  

 

　　  

 

　　  

出血部位と輸注量

  

右 左

　　 　　 　　 　　

 

　　  

 

　　  

 

　　  

 

　　  

 

　　  

 　　  

 　　  

 　　  

 　　  

 　　  

 　　  

 　　  

 　　  

 　　  

 　　  

記入例

輸注した日：

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

記入時期　　　　月 ～　　　　月

 □ 血液製剤名（ ）
 □ 輸 注 回 数（　　 ）回／（　　 ）日・週・月
 □ 輸　注　量（　　　　　      　）単位／ 回

 □ 血液製剤名（ ）

定　　期
補充療法

出 血 時
補充療法

輸注した日：

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

輸注した日：

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

輸注した日：    　　/

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

輸注した日：    　　/

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

輸注した日：    　　/

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：

    　　

　　　　　　 　

　　　　　　

 　  　

　　　　  　　　　

   
     　　 　　 
  　 　 　　　　　      　  

   

　　

  

    　　

　　　　　　 　

　　　　　　

 　  　

    　　

　　　　　　 　

　　　　　　

 　  　

    　　

　　　　　　 　

　　　　　　

 　  　

    　　

　　　　　　 　

　　　　　　

 　  　

    　　

　　　　　　 　

　　　　　　

 　  　

4/6、4/7、4/8

5/5、5/6、5/7

2000
右足首

2000
左膝

2000
左膝

4　　　  6

3
□□□□□□□□□

2000
1

6/1、6/2、6/3

✓

✓ ✓

✓ ✓

○○○○○

数値を記入し、経過を確認しましょう。 次回受診日までの、出血部位と輸注量の変化を記録し、
診察時に主治医に伝えましょう。



　　平成27年度　厚生労働科学研究費補助金エイズ対策研究事業（エイズ対策政策研究事業）　　　93

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関する研究

治
療
方
針
チ
ェ
ッ
ク
シ
ー
ト

5

治　療 □ 内服：
(□未治療) □ 薬剤変更：

日和見感染症予防・治療
 □ 無　□ 有：

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

　　／　　／　　　□ 変化なし

□ 変更点

基本データ（記入日　　　年　　月　　日） 経過
備考治療方針月日

感
染
症

血
液
凝
固
因
子
異
常
症

肝

　炎

合
併
症

治療方針チェックシート ☆ 治療の変更内容・次回検査予定など記入しましょう。

H
I
V

□ C型（genotype:　　　）
□ B型（genotype:　　　）
□ その他：

分　類 重
症
度

□ 慢性肝炎
□ 肝硬変 □ 食道静脈瘤
　 □ 肝癌
 □ 腹水

治　療　　　　　　　　
(□未治療)

 
 

最終検査時期と次回予定
腹部エコー  　年　　月 →　　　年　　月
腹部CT  　年　　月 →　　　年　　月
上部内視鏡  　年　　月 →　　　年　　月
（　　　　　） 　年　　月 →　　　年　　月
（　　　　　） 　年　　月 →　　　年　　月

分　類 □ 血友病A　□ 血友病B
 □ その他：

凝固因子活性 □ 重症　□ 中等度　□ 軽症

インヒビター □ 有　   □ 無 　　　　

血液凝固因子製剤名：

定期補充療法 □ 輸注回数：　回／ (　) 日・週・月　
  □ 輸注量：　　単位／1回

出血時補充療法 □ 輸注回数：　回／ (　) 日・週・月　
  □ 輸注量：　　単位／1回

診断名 □ 
 □ 

治　療 □ 内服：
(□未治療) □ その他：

最終検査時期と次回予定
　□ 　　　　年　　月 →　　　年　　月

　   　  　  

  　　  　  
   　　  

□ インターフェロン治療歴　　　　　　　　
(治療後に　□治癒　□治癒しなかった）
□ 抗ウイルス剤治療歴
(薬剤名：                                    ）
( 治療後に　□治癒　□治癒しなかった）

4
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出
血
部
位
と
輸
注
量
確
認
2

15

出血部位と輸注量 ☆輸注量の変化を記録し、診療時に主治医に伝えましょう。  

右 左

輸注した日：    　　/

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

記入時期　　　　月 ～　　　　月

 □ 血液製剤名（ ）
 □ 輸 注 回 数（　　 ）回／（　　 ）日・週・月
 □ 輸　注　量（　　　　　      　）単位／ 回

 □ 血液製剤名（ ）

定　　期
補充療法

出 血 時
補充療法

輸注した日：    　　/

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

輸注した日：    　　/

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

輸注した日：    　　/

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

輸注した日：    　　/

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

輸注した日：    　　/

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

右 左

輸注した日：    　　/

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

記入時期　　　　月 ～　　　　月

 □ 血液製剤名（ ）
 □ 輸 注 回 数（　　 ）回／（　　 ）日・週・月
 □ 輸　注　量（　　　　　      　）単位／ 回

 □ 血液製剤名（ ）

定　　期
補充療法

出 血 時
補充療法

輸注した日：    　　/

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

輸注した日：    　　/

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

輸注した日：    　　/

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

輸注した日：    　　/

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

輸注した日：    　　/

輸注量：（　　　　　　）単位/回　

部位：　　　　　　

症状：□ 痛み　□ 腫れ　

14

   検査項目 基準値 単位 ／ ／ ／ ／

白血球数

Hb

血小板数

CD4数

HIV-RNA量

PT

APTT

Alb

総ビリルビン

直接ビリルビン

AST

ALT

クレアチニン

総コレステロール

中性脂肪

LDLコレステロール

血糖

HbA1c

AFP

PIVKA-2

ヒアルロン酸

IV型コラーゲン7S

アンモニア

HCV-RNA量

検査チェック表

103/μl

g/dl

104/μl

/μl

コピー /ml

％

sec

g/dl

mg/dl

mg/dl

U/L

U/L

mg/dl

mg/dl

mg/dl

mg/dl

mg/dl

%

ng/ml

mAU/ml

ng/ml

ng/ml

μg/dl

LogIU/ml

3.5-8.5

13.5-17.0

15.0-35.0

700-1500

検出感度未満

80-120

<22.0-37.0

3.5-5.0

0.3-1.2

0-0.3

13-33

8-42

0.6-1.1

128-219

30-149

70-139

69-104空腹

4.3-5.8

0-9

0-39

50.0以下

0-6.0

16-50

検出感度未満

 ／ ／ ／ ／ ／ ／ ／ ／ 

☆ 数値を記入し、経過を確認しましょう。

8

治
療
方
針
チ
ェ
ッ
ク
シ
ー
ト

9
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総括研究報告書

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と支援に関する研究サブテーマ 1

合併C型慢性肝炎に関する研究サブテーマ 2

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 3

HIV感染血友病等患者の医療福祉と精神的ケアに関する研究サブテーマ 4

HIV感染血友病等患者に必要な医療連携に関する研究サブテーマ 5

研究要旨　

非加熱血液凝固因子製剤によるHIV 感染血友病等
患者における心身健康と社会的要因に関する調査
研究

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

研究協力者

柿沼　章子、久地井　寿哉、岩野　友里　はばたき福祉事業団

大金　美和	 国立研究開発法人 国立国際医療研究センター 
	 エイズ治療・研究開発センターACC

今村　弥生、渡邊　衡一郎　杏林大学医学部精神神経科

本年度は「非加熱血液凝固因子製剤によるHIV 感染血友病等患者における心身健康と社会
的要因に関する調査」の立案計画から実施を行い、現在までの中間報告を行った。今回の
調査から、対象者の精神健康状態の問題として、42％に大うつ病やその他のうつ病性障害
の可能性があり、うつ病のリスクは高いことが示唆され、60％以上が社会生活においても
多くの困難さを感じていた。さらに本人の抱えるスティグマ関連の問題について、70％以
上が「他の人に、自分の身体疾患の問題を隠したり、秘密にしたことがある」など、周囲
の反応を懸念して、自身の疾患のカムアウトが困難であることが明らかとなった。自身の
身体疾患問題、就労、人間関係での不利を感じていた。来年度は、精神健康の状態に加え、
スティグマ体験と精神科受診行動へどのような影響を与えるかより詳細に検討したい。

A. 研究目的

HIV( ヒ ト 免 疫 不 全 ウ イ ル ス ) 感 染 症 に お い て
は，1997 年より普及し始めた多剤併用療法 (Highly 
Active Anti-Retrovirus Treatment：HAART) によって，
HIV 陽性者患者の延命効果が大きく改善した。

日本国内では，1980 年代の薬害被害によって，
HIV に感染した血友病患者 ( 薬害 HIV 感染被害者 )
らが，最も長い治療期間を持つ集団である。このよ
うに薬害 HIV 感染血友病患者の延命がえられている
が，血友病に加え C 型肝炎などをはじめとする肝疾
患等の重複感染などを起こしており，また長期の抗
HIV 薬内服に伴う新たな臨床的な問題も出現してい
る。

中でも精神医学的問題については，これまで
我々の研究の結果，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，社会機能障害や自殺のリスクが認められ
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，HIV 感染血友病等患者における精神医学的問題
の重要性が示唆された。

しかしながら，このような精神医学的問題を持っ
たとしても治療につながらないケースもある。この
ため科学的合理性の根拠として，薬害 HIV 感染被害
者を対象により詳細な精神健康と関連する社会的要
因について実態を把握することが必要である。

昨年度の研究において、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として、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ものの、「社会ス
トレスを感じる。」「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。」など述べた。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。
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このため本研究では、非加熱血液凝固因子製剤に
よる HIV 感染血友病等患者における以下の 3 点を明
らかにする。

①心身健康の詳細な把握
②心身健康に関連する社会的要因
③心療内科や精神科への受診促進因子

B. 研究方法（倫理面への配慮）

（1）計画・実施の概要
1．「非加熱血液凝固因子製剤による HIV 感染血友病

等患者における心身健康と社会的要因に関する
調査」を計画

2．はばたき福祉事業団（柿沼、久地井、岩野）、ACC（大
金）との打ち合わせ。

3．長崎大学医歯薬学総合研究科倫理委員会に申請。
4．はばたき福祉事業団の協力にて調査票を郵送し、

2015 年 12 月末日までに回収した。

（2）対象
はばたき福祉事業団で確認されている非加熱血液

凝固因子製剤による HIV 感染血友病等患者 350 人

（3）調査方法
郵送法

（4）評価内容
「心身健康と社会的要因に関する調査票」の構成

・	 ID セクション：（年齢・性・婚姻状況・学歴）
・	 精 神 健 康 調 査（Patient Health Questionnaire：

PHQ-9）：対象者の抑うつや不安および社会機能
について評価

・	 精神科，心療内科への受診行動について：受診
歴の有無，身体状態，受診既往がある場合の一
般的な対応，など

・	 薬害 HIV 感染被害以後これまでの社会での経験
（Discrimination and Stigma Scale：DISC-12）：スティ
グマ体験（国立精神・神経センター　成人精神
保健研究部 災害等支援 研究室長　鈴木友理子氏
に提供していただいた）

（5）倫理的配慮
長崎大学医歯薬学総合研究科倫理委員会に申

請後、2015 年 9 月 24 日に承認された（承認番号
15082844）。

C. 研究結果

（1）調査協力者の構成
・調査協力者：95/350 通（回収率　27.1％）
・解析対象：86 人（不完全解答および女性除く）
・平均年齢：47.3 歳（最低 32 歳、最高 65 歳）
・同居：家族と同居 80％、独居 20％

（2）主観的健康と精神科受診の必要性
主観的健康については、半数を超える 52％が不良

と感じていた（図 1）。自身が判断する精神科受診に
ついては、26％が必要性を感じていた（図 2）。
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

1  
  

 
 
 
 
 
 
 
 
 

2  
  

図1　主観的健康

図2　精神科受診の必要性
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（3）精神医学的診断と社会的機能
PHQ-9 による精神医学的診断では、19％に大うつ

病の可能性が示唆され（図 3）、仕事や家事、人間関
係の困難さを 61％が感じていた（図 4）。生活機能
の重症度では、中等度以上は 30％であった（図 5）。

（4）スティグマ体験
DISC-12 では、以下の 4 つのセクションに分かれ

ている。
1）	 健康の問題のために、あなたが不公平な扱いを

受けてきた時のことについて
2）	 あなたの問題について他の人が反応するかもし

れないと懸念して、あなたが物事をやめてしまっ
た時のことについて

3）	 問題によるスティグマや差別を、あなたがどの
ように克服してきたか

4）	 問題のために普通より優遇された扱いを受けた
こと

これら 4 セクションに沿って結果を示す。
1）健康の問題のために、あなたが不公平な扱いを

受けてきた時のことについて
	 不公平な扱いでは、「仕事を見つける」（20.0％）「仕

事を続ける」（11.8％）ことについて多くあった
と回答した割合が多かった（図 6）。このことか
ら就労に関する不公平な扱いを感じていると思
われる。また「親密な関係において」「友達を作っ
たり、交友関係を続けたりする際」といった人
間関係に関する問題や「身体的な健康の問題に
ついて助けを得る際」といった自身の身体的健
康問題について不公平な扱いを実感していた。

2）あなたの問題について他の人が反応するかもし
れないと懸念して、あなたが物事をやめてしまっ
た時のことについて

	 このセクションでは、「他の人に、自分の身体疾
患の問題を隠したり、秘密にしたこと」が多く
あったと回答した割合が 72.9％と最も多かった

（図 7）。
3）問題によるスティグマや差別を、あなたがどの

ように克服してきたか
	 「スティグマ（社会的烙印）や差別に対処するた

めに、自分自身のスキルや能力を使うことがで
きたこと」の全くなかったと回答した割合は、
23.5％に過ぎなかった（図 8）。

4）問題のために普通より優遇された扱いを受けた
こと

	 家族からより多く優遇されたことは最も多く
11.8％であった。ある程度を含めると 38.9％で
あった（図 9）。

 
 
 
 
 
 
 
 
 

3  
 
 
 
 
 
  

図3　精神医学的診断

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

4  
 
 
  

図4　仕事や家事、他人との関係の困難さ

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

5  

 

 

 

 

 
  

図5　生活機能全般における重症度
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図7　大切な物事をやめてしまった時のこと

図6　不公平な扱いを受けてきた時のこと
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D. 考 察

本調査研究においては、はばたき福祉事業団の協
力のもと非加熱血液凝固因子製剤による HIV 感染血
友病等患者に参加いただいた。

主観的健康については、半数を超える 52％が不良
と感じていた。さらに精神科受診の必要性を感じて
いるのは 26％であった。これらは、身体的健康に加
え精神健康の重大性が実感されていると思える数字
であろう。

PHQ-9 による精神状態の評価においては、42％に
大うつ病やその他のうつ病性障害の可能性が示唆さ
れた。抑うつは特別な問題ではないことが確認でき
た。さらに、生活機能の困難さを 61％が感じており、
中等度以上が 30％を占めることから、身体症状と精
神症状に関連する生活機能障害は重大であることが
示唆された。

また今回の調査においては、社会的要因の一つで
ある「スティグマ」にも着目した。不公平な扱いでは、
就労あるいは就労継続に加え、人間関係においても
困難さが多く実感されていた。反対に、優遇された
扱いを見てみると家族からが多く、家族の支援や配

慮を必要としている様子がみられた。また、周囲の
反応を懸念して、自身の疾患のカムアウトが困難で
あることが明らかとなった。一方で、「スティグマ
や差別に対処するために、自分自身のスキルや能力
を使うことはできなかった」（23.5％）ということか
ら、スティグマや差別の克服に対処することの困難
さも実感されていた。

E. 結 論

本年度は「非加熱血液凝固因子製剤による HIV 感
染血友病等患者における心身健康と社会的要因に関
する調査」の立案計画から実施を行い、現在までの
中間報告を行った。今回の調査から、対象者の精神
健康状態の問題として、うつ病のリスクは高いこと
が示唆され、社会生活においても多くの困難さを抱
えていた。さらに本人の抱える問題について、自身
の身体疾患問題、就労、人間関係での不利を感じて
いた。来年度は、精神健康の状態に加え、スティグ
マ体験と精神科受診行動へどのような影響を与える
かより詳細に検討したい。

図8　スティグマや差別を、あなたがどのように克服してきたか

図9　健康の問題のために普通より優遇された時のこと
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F. 健康危険情報

なし

G. 研究発表

1. 論文発表
1）	 Ishikawa H, Kawakami N, R. C. Kessler, the World 

Mental Health Japan Survey Collaborators: Lifetime 
and 12-month prevalence, severity and unmet need 
for treatment of common mental disorders in Japan: 
results from the final dataset of World Mental 
Health Japan Survey. Epidemiol Psychiatr Sci 2015 
July 7: 1-13, 2015

2）	 Kanehara A, Umeda M, Kawakami N, the World 
Mental Health Japan Survey Group: Barriers to 
mental health care  in Japan Results from the World 
Mental Health Japan Survey. Psychiatry Clin 
Neurosci 69 (9): 523-533, 2015

3）	 Tanaka K, Iso N, Sagari A, Tokunaga A, Iwanaga R, 
Honda S, Nakane H, Ohta Y, Tanaka G: Burnout of 
Long-term Care Facility Employees: Relationship 
with Employees' Expressed Emotion toward 
Patients. Int J Gerontol 9(3): 161-165, 2015

4）	 金丸由美子 , 三根眞理子 , 中根秀之 : 原爆被爆
者の現状と精神健康影響 - 被爆者の原爆記念日
前後における自尊感情の変化 -. 日本社会精神
医学会雑誌 24(3): 219-227, 2015

5）	 中根秀之 , 田中悟郎 : Ⅰ . 臨床評価法総論 ⑦精
神症状の評価法 1) 健康調査ならびに精神科診
断に関連した臨床評価 . ( 山内俊雄 , 鹿島晴雄 
( 編 ): 精神・心理機能評価ハンドブック , 中山
書店 , 東京 , pp.17-18 所収 ) 2015

H. 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　

HIV 感染血友病等患者に必要な
医療連携に関する研究

 

分担研究者

潟永　博之	 国立国際医療研究センター　エイズ治療・研究開発センター

研究協力者

岡　慎一、菊池　嘉、照屋　勝治、塚田　訓久、青木　孝弘、木内　英、
西島　健、水島　大輔、小林　泰一郎、柳川　泰昭、小林　鉄郎、
武藤　義和、柴田　怜、上村　悠、佐藤　高広、源河　いくみ、矢崎　博久、
池田　和子、大金　美和、杉野　祐子、鈴木　ひとみ、木下　真里、
阿部　直美、服部　久恵、畑野　美智子、西城　淳美、中川　裕美子、
小松　賢亮、渡辺　愛祈、仲里　愛、中野　彰子、土屋　亮人、
林田　庸総、高橋　由紀子、根岸　ふじ江
　　国立国際医療研究センター　エイズ治療・研究開発センター

藤谷　順子	 国立国際医療研究センター　リハビリテーション科

柳瀬　幹雄	 国立国際医療研究センター　消化器内科

桂川　陽三	 国立国際医療研究センター　整形外科

今井　公文	 国立国際医療研究センター　精神科

竹谷　英之	 東京大学医科学研究所附属病院　整形外科

　2015年の血友病包括外来における診療は、のべ765件であり、薬害血友病患者のほ
とんどの診療は包括外来においてなされている。包括外来における他科診療実績は、リハ
ビリテーション科28件、整形外科22件、消化器内科9件、精神科4件であった。国
立国際医療研究センターエイズ治療・研究開発センター (ACC) に定期通院している薬害
血友病等患者さんは 72人おられるが、そのうち、HCV-RNA(+) の方は 39名である。
これらの方々の年齢の中間値は44歳で全員男性、CD4は 460 (353-687)/ μ L であ
り、HIV のコントロールは全員検出限界以下で良好であった。HCV-RNA量は 6.3 (5.5-
6.7) log IU/mL と高いウイルス量であった。そのうち28人 (72% ) はインターフェロ
ン治療導入歴があり、10人 (26% ) は肝硬変に至っており、予断を許さない状況であっ
た。HCVの遺伝子型は、性感染症や静注薬物による感染者と異なり複雑で、1型と2型
の混合や、保険診療で認可されたDAAによる治療法が存在しない3型もおられた。経過
中に1人が肝不全で亡くなり、1人が人工透析中であるため、sofosbuvir (SOF) を含ん
だDAA治療の適応となる患者さんは、3型の4人を含めて37人である。これらの患者
さんの一部の方に対して、DAAの導入を開始した。3型の患者さんに対しては、臨床試
験としてSOFと daclatasvir の併用を導入し始めている。
　ACCに定期通院している薬害血友病等患者さん72人のうち、降圧薬による治療無しで
血圧が140以下の人は42人 (58% ) で、30人は血圧コントロールが必要な状態であっ
た。そのうち7人は糖尿病も合併しており、13人は高脂血症を合併していた。高血圧、
糖尿病、高脂血症の三疾患を合併している人は5人いた。今後の長期療養の観点からも、
これらの生活習慣病の合併コントロールが重要になってくると考えられる。
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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。今年度は
HCV に対して、SOF を初めとする臨床効果の高い
DAA が投与可能となったため、その使用の現状を
まとめ、未使用の患者に対しては今後の治療方針を
立案し、来年度以降、治療を実施していくこととし
た。また、全国的に、血友病性出血によると思われ
る脳内出血による死亡例が見られるため、その予防
策を立案するため、脳内出血の危険因子である高血
圧、糖尿病、高脂血症の現状について調査した。

B. 研究方法（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

ACC に定期通院している薬害血友病等患者さん
は 72 人おられるが、そのうち、HCV-RNA(+) の方
は 39 名である。これらの方々の年齢の中間値は 44
歳で全員男性、CD4 は 460 (353-687)/ μ L であり、
HIV のコントロールは全員検出限界以下で良好で
あった。HCV-RNA 量は 6.3 (5.5-6.7) log IU/mL と高
いウイルス量であった。そのうち 28 人 (72% ) はイ
ンターフェロン治療導入歴があり、10 人 (26% ) は
肝硬変に至っており、予断を許さない状況であった。
HCV の遺伝子型は、性感染症や静注薬物による感
染者と異なり複雑で、1 型と 2 型の混合や、保険診
療で認可された DAA による治療法が存在しない 3
型もおられた（図 1）。経過中に 1 人が肝不全で亡く
なり、1 人が人工透析中であるため、SOF を含んだ
DAA 治療の適応となる患者さんは、3 型の 4 人を含
めて 37 人である（来年度、他院から 1 人治療目的
に ACC 受診予定）。これらの患者さんの一部の方に
対して、DAA の導入を開始した。3 型の患者さんに
対しては、臨床試験として SOF と daclatasvir の併用
を導入し始めている。2016 年 1 月末時点で、1 型の
患者さん 28 人のうち 6 人、1 型と 2 型の混合の患者
さん 1 人、2 型の患者さん 2 人のうち 1 人、3 型の
患者さん 5 人（他院紹介 1 人含む）のうち 1 人、4
型の患者さん 2 人のうち 1 人に対して DAA 投与中
である（図 2）。来年度は、これらの DAA の結果を
解析する。

ACC に定期通院している薬害血友病等患者さん
72 人のうち、降圧薬による治療無しで血圧が 140 以
下の人は 42 人 (58% ) で、30 人は血圧コントロール
が必要な状態であった。そのうち 7 人は糖尿病も合
併しており、13 人は高脂血症を合併していた。高血
圧、糖尿病、高脂血症の三疾患を合併している人は
5 人いた（図 3）。

図1　HIV 感染者のHCV遺伝子型　（血友病（n=39）非血友病（n=50）
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D. 考 察

SOF の登場により多くの HCV-RNA 陽性薬害血友
病等患者さんの治療が可能になった。HCV 遺伝子
型 3 型の感染者には保険適応の DAA がなく、この
点は大きな問題として残っている。また、現状では
SOF は透析患者には禁忌であり、腎不全患者に対す
る適切な投与量の設定が強く望まれる。長期療養の
観点から、高血圧、糖尿病、高脂血症などの生活習
慣病の合併コントロールが重要になってくると考え
られる。

E. 結 論

HCV-RNA 陽性薬害血友病等患者さんの治療が劇
的に改善したが、問題が残っていないわけではない。
引き続き DAA 治療法の開発が望まれる。生活習慣
病の合併、および治療には、今まで以上に注意が必
要である。
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