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非加熱血液製剤による HIV 感染血友病等患者の長期療養上の問題点の実態を調査し、支援
するとともに、適切な医療・ケア・支援を長期にわたり地域格差なく提供できる体制の構
築に貢献する事が目的である。様々な側面を包括的かつ、患者視点に配慮しつつ検討した。
HCV 共感染による肝臓疾患関連では、DAA によるウィルス排除後のフォローアップを行
い、線維化マーカーとして M2BPGi が有用であることが明らかとなった。その他のケモ
カインについても検討した。肝細胞癌の治療状況の全国調査を行った。虚血性心疾患のス
クリーニングの前向き試験を行い、高率に虚血性疾患を有していることが判明した。その
他の悪性腫瘍も併せて、総合的な評価アプローチの必要が示唆された。PMDA 資料に基
づく個別救済 126 名の病病連携の経験からは、血友病関連＞肝臓関連＞ HIV 関連の順に
解決課題数があったほか、医療費用や福祉に関する相談が多かった。運動機能については、
全国 85 名の多施設調査で、運動機能は同世代に比し低く、ADL と社会活動、通院等の移
動に障害があることが明らかとなった。リハビリ検診で評価して運動指導を行うことは運
動機能の維持にプラスとなることが示唆された。郵送による全国調査（回答数 234）では、
1 年前に比し健康関連 QOL の低下（不安の増大）、受診のための移動能力についての不安
の増大が示された。訪問看護師による健康訪問相談、iPAD による双方向性の生活状況調
査が、健康管理のコンプライアンス向上に寄与していることが示唆された。血友病症例へ
の全国アンケートでは、身体と全体的な健康状態は高齢になるほど低下したが、心の健康
状態は年齢による変化は乏しかった。HIV 感染症例の方が労働損失が有意に大きかった。
医療費、孤立・介護・身体の不自由さなど多くの項目で不安が増加していた。50 歳代が
最も疼痛関連の QOL が低く、疼痛は日常生活の満足度に大きく寄与していた。25 年前の
調査者を対象とした長期 QOL 変遷評価についてもコロナ過で遅れてはいるが面接を開始
している。これらの研究を通し、疾患レベルでも多彩な問題が顕在化し、それらを包括的
にあるいは連携して診療できる体制の整備が、医療機関への移動方法への配慮を含めて必
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A．研究目的

非加熱血液製剤による HIV 感染血友病等患者の長
期療養上の問題点の実態を調査し、支援するととも
に、適切な医療・ケア・支援を長期にわたり地域格
差なく提供できる体制の構築に貢献する事が目的で
ある。様々な側面を包括的かつ、患者視点に配慮し
つつ検討し、その成果を均霑化、より良い制度の実
現、人材育成に生かす提言を行う。

B. 研究方法

【サブテーマ 1  肝臓その他の合併症管理・医療連携】
1）肝臓関連：血液製剤による HIV 感染者の 95％以
上で HCV との重複感染が認められる。直接作動型
抗ウイルス薬（Direct Acting Antivirals: DAA）の登
場で HCV の排除は容易に可能になった。しかしな
がら、線維化の退縮、肝細胞癌合併の可能性の軽減
の詳細は明らかではなく、今後の課題である。
① 多設共同研究として、HIV・HCV に重複感染し

ている患者に対するソホスブビルを用いた治療
の有効性・安全性・長期予後について、血液凝
固因子製剤で HIV・HCV（遺伝子型 1）に感染
した患者について検討を行った。

② 血液製剤による HIV/HCV 重複感染患者のうち、
長崎大学病院で定期肝機能検査を受けている症
例で HCV 治療によりウイルス排除を達成されて
いた症例の肝機能推移を後方視的に観察し、ウィ
ルス排除が肝予備能に与える影響を検討した。

③ 重複感染例における予後予測のバイオマーカー
の探索として、HIV/HCV 共感染（HCV は既往を
含む）のある血友病症例から得られた血清を用
いて、ケモカインの網羅的測定を行った。

④ 血液製剤による HIV/HCV 重複感染者における
線維化マーカーとしての M2BPGi の測定意義を
検討するために、重複感染者 31 例を対象とし、
M2BPGi を測定し、他の肝機能指標との相関を
検討し、HCV 単独感染者との相違を Propensity 
score matching 法で比較した。

⑤ 重複感染者の HCC 合併と治療の実態を解析する
ために、エイズ診療拠点施設 444 施設へ、研究
参加の可否と症例数について、1 次アンケート
を行った。139 施設より回答を得られ（回答率
31.3%）、参加可能の返答は 12 施設、HCC 症例

数は 24 例であった。これらの症例を対象とし、
2 次アンケートを行った。

2）虚血性心疾患
① 生活習慣病への積極的な予防的アプローチとし

て NCGM にて虚血性心疾患のスクリーニング研
究を行った。

② ①での高率の発見を踏まえ、北海道大学通院者
についても、虚血性心疾患のスクリーニングを
実施した。

3）総合的健康把握事業：肝細胞癌以外の悪性新生物、
生活習慣病が生命予後を左右するため、癌検診や生
活習慣病を念頭においた人間ドックのような健診を
行うことが重要である。大阪医療センターでこれら
の問題点を 3 年間で検証した。
4）疾患管理のみならず、医療機関へのアクセス
や診療連携においても困難例が存在するため、　
PMDA セカンドオピニオン事業の解析を通じて連携
の改善及び連携課題の解析を行った。

【サブテーマ 2　運動機能の低下予防とリハビリ
テーション技法の検討】
1）リハビリ検診会；血友病性関節症や活動量を増
やせない生活および、内科疾患等による影響から生
じている身体活動の低下の支援として、社会参加ま
でを目途とするリハビリテーションの立場から、リ
ハビリ検診会を行って直接的支援を行うとともに、
機能低下の状況の把握、運動機能以外の支援のワン
ストップでの提供を行った。

また、リハビリ検診会の際に得られた運動機能及
び日常生活機能、社会参加について全国多施設での
集計・検討を行った。

新型コロナウイルス感染症蔓延に伴う感染予防の
ため、令和 2 年度には個別形式で実施し、また、動
画配信などで「新しい生活」に対応する情報提供を
行った。
2）　在宅で筋電気刺激装置を用いる筋力増強効果の
クロスオーバー試験を計画・実施した。

【サブテーマ 3　神経認知障害及び心理的支援】
薬害 HIV 感染者の救済医療に関する心理的支援の

質の向上を目指し、フォーカシングアプローチの有
効性を探索的に明らかにするための準ランダム化並
行群間比較試験無作為前向き試験を計画した。

要であること、運動機能の低下や疼痛による機能低下、本人と家族の加齢への対応、医療を受けつ
つ日常生活の支援を受けつつ生活していく調整と費用についての配慮が、今後ますます必要になる
と考えられた。
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【サブテーマ 4　生活レベルでの健康・日常生活実
態の調査と支援】
生活期の問題の抽出と支援として、複数の手法に

よる検討と支援を行った。
1）患者の健康状態や通院実態を明らかにするため、
自記式質問紙を用いた全国郵送調査を 2019 年 1 月
に実施した。
2）脳出血後の後遺症や知的障害等により自立した
生活が困難な患者の支援モデル・対応を探るため、
介護者である家族を対象としたインタビューを実施
し、相談事例を分析した。
3）訪問看護師による訪問健康相談を実施し経過を
分析した。
4）iPad による双方向性の支援を含む生活状況調査
を実施した。
5）専門施設近隣への転居による変化を、2 名の被害
者で生活実践モデル調査として実施した。
6）薬害 HIV 感染血友病等患者に必要な療養環境の
整備の検討のため、いずれも頭蓋内出血後の後遺障
害で要介護 5 の状態である、薬害 HIV 感染血友病等
患者 2 名（居宅・施設入所）を比較検討した。
7） 薬害 HIV 感染血友病等患者に対する CN 活動と
支援の在り方の検討として 1 事例を検討した。
8）CN 活動の所要時間調査を実施した。
9）薬害 HIV 感染血友病等患者の多職種連携による
支援ツールを検討した。

【サブテーマ 5　生活の質】
1）QOL 評価のために、全国規模のウェブアンケー
トによる QOL 調査を 4 月 1 日から 9 月 30 日の間実
施し、非感染血友病症例との差異を検討した。
2）HIV/AIDS 患者の精神健康と認知された問題の
25 年間の変遷を明らかにするため、ART が可能に
なる前の 1993 年〜 1995 年頃に行われた調査の被験
者への自記式質問紙への回答およびインタビュー調
査を計画した。

（倫理面への配慮）

すべての研究は必要な倫理面の配慮を行い、各分
担研究者の所属する施設・団体の倫理審査を経て行
われている。

C. 結 果

【サブテーマ 1  肝臓その他の合併症管理・医療連携】
1）肝臓関連　①多施設追跡調査の結果、対象 22 例
中 1 例がウイルス学的治癒判定 41 ヶ月後に肝細胞
癌の発生が疑われ治療を行った。他の 21 例には肝
疾患に伴う合併症は認められず、この治療の有効性・
安全性が改めて確認された。

②ウィルス排除後の肝予備能の検討では、MELD 
score、Child-Pugh grade、ICG15 分 値 お よ び LHL15 
値は、RNA 陰性化症例では、ほとんどの症例が不
変もしくは改善しているのに対し、HCV RNA 陽性
症例では、症例により異なるが、経時的に予備能が
低下する症例が認められた。
③ HIV/ HCV 共感染のうち HCV-RNA 陽性の例では
陰性の例に比べていくつかのケモカインが上昇し
ており、HCV の排除により下降する傾向が認めら
れ、これらのケモカインが重複感染例における予後
予測のバイオマーカーとなる可能性が示唆された。
④ M2BPGi は HIV/HCV 重複感染症例において種々
の肝機能マーカーと有意な相関を示した。また SVR 
前後の経過を確認できる 5 例において、M2BPGi は
他の線維化指標と異なり SVR 後に全例で低下して
いた。SVR 後の肝線維化の検出マーカーとしての
M2BPGi は HIV/HCV 重複感染者における有用であ
る可能性が示唆された。
⑤　HCC 症 例 の 診 断 時 年 齢 は 49 歳（ 中 央 値、
34-67 歳）、診断時、HCC 最大径は 21mm( 中央値、
7-100mm) であった。腫瘍個数は 2 個（中央値、1- 
多 数 ）、 単 発 は 11 例（45.8 %）、 各 症 例 の MELD 
score、Child-Pugh grade、多発 13 例（54.2%）であった。
HCC に対して治療を行ったのは 18 例（75％）であ
り、治療無しが 5 例（20%）、不明 1 例（5%）であっ
た。HCC に対する治療内容は、血友病による出血
や HIV 治療との関連からか、本邦の肝癌診療ガイド
ラインに沿った標準治療が適切に施行されていない
可能性があった。
2）①虚血性心疾患のスクリーニングとして 76 人
に冠動脈 CT あるいは心筋シンチをおこなったとこ
ろ、23.4%の 18 人という高率で CAG 適応者が見つ
かった。更に、CAG を実施した 16 人のうち、過半
数の 9 人は何らかの治療適応であることが判明し
た。治療適応となった 9 人のうち、1 人には冠動脈
バ イ パ ス 術 (coronary artery bypass grafting ;CABG)、
6 人には経皮的冠動脈形成術 (percutaneous coronary 
intervention ; PCI) が施されており、残る 2 人にも
PCI が予定されている。
②　北海道内の薬害被害者 33 名のうち、17 名に冠
動脈 CT を施行した。5 名に高度狭窄（70-99%狭窄）
が認められ、うち 2 名は三枝病変を有していた。ま
た 2 名で中等度狭窄（50-69%狭窄）を認めた。5 例
は循環器内科に受診し、1 名が心臓カテーテル検査
を施行予定となった。
3）初年度は、消化器癌スクリーニングの実態を調
査した。22 名の重複感染血友病患者の電子カルテ
を後方視的に検証したところ、1 年以内に CEA・
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CA19-9 を測定していたのは 54.5%、過去 3 年間に
上部消化管内視鏡を受けた患者は 86.4%であった。
2 年目には肝細胞癌をテーマに、肝細胞癌の治療が
奏功している間は問題ないが、治療に対する反応が
不良になった場合に備える必要があることを、実際
の患者データをもって示した。3 年目には「総合的
健康把握事業」を開始し、高率に申し込みがあった
が、新型コロナウィルスの感染拡大防止のための緊
急事態宣言のために、実施が延期となっている。
4）PMDA 資料に基づく個別救済として、2020 年 12 
月末までの ACC への PMDA データ到着は、合計
358 人であった。ヒアリングを終了した 237 人のう
ち、何らかの病病連携を実施したのは 126 名で全国
の各ブロックの医療機関と行った。病病連携の内容
は、血友病性関節症などの血友病関連事項が 36 件、
日和見疾患や抗 HIV 療法などの HIV 関連が 18 件、
肝移植や肝がんに対する重粒子線療法を含む肝臓関
連が 22 件であった（重複あり）。実際にこの病病連
携を通じて今までに 2 例が肝移植を受け、4 例が重
粒子線治療を受けた。このような医療に関する連携
ばかりではなく、個室料負担などの医療費に関する
相談が 46 件、在宅支援や療養環境の調整などが 12 
件、各種手当に関する相談などが 26 件と、福祉や
生活に関する連携も多かった。社会資源の活用に関
する助言や提案では、通院元の MSW に協力を得な
がら、地元の障害福祉・介護サービスの調整、他科
診療や肝炎治療医療費、個室料金発生への対応、年
金申請相談を行った。

【サブテーマ 2　運動機能の低下予防とリハビリ
テーション技法の検討】

1）リハビリ検診会の参加施設・人数は年々増加し、
令和 2 年度には、全国 5 か所でのリハビリ検診会を
予定していたが、新型コロナ感染症流行により、検
診会は 1 か所での開催となり、そのほか 4 か所で、
リハビリ個別検診を実施した。　

令和 2 年度のリハビリ検診の参加者 85 名、平均
年齢 52 歳であった。運動機能計測では、測定した
すべての関節可動域において患者の平均は参考可動
域より低値で、特に肘関節、膝関節、足関節に顕著
な制限があった。握力、足関節の底屈筋、股関節周
囲筋、肘関節伸展筋において、筋力低下が認められ
た。

歩行については、歩幅、歩行速度ともに標準値よ
り低く、年代が高いほど速足歩行と普通歩行の比が
低下する傾向にあった。しかし、NCGM での連続参
加者の歩行速度の変化をみると、普通歩行、速足歩
行とも、この 7 年間で全参加者概ね維持できており、

6 名中 3 名は昨年と比較して速足歩行速度の向上が
みられた。

聞き取り結果では、関節痛を 91.1％が訴え、足関
節、肘関節、膝関節、肩関節、股関節、手関節の順
で多かった。また、肩・後頚部など身体の近位部、
つま先・踵など遠位部へのリーチが困難であった。

基本動作では、床にしゃがむ・床に座る、床から
立ち上がるなどの床上動作が、全般的に困難な参加
者が多かった。独歩困難者は 3 割を超え、杖の使用
者は 22.4％であった。　日常生活では、靴下の着脱、
靴の着脱、足の爪切り、浴槽の出入りの順に困難ま
たは実施不可で、自助具が使用されていた。　外出
については、週 2 回以下が 18％であり、その理由は、

「用事がない」「移動が難しい」「痛みのため」であっ
た。公共交通機関の利用の現状が「問題なく可能」
と答えた参加者は 46%であった。自動車運転に「問
題がない」参加者は 80％だった。定期的な通院の手
段は自動車が 49％であり、9％の参加者はタクシー
を使用していた。IADL 動作で困難や不可の回答が
多かったのは掃除であった。また、実際の洗濯や、
調理は主に自分以外の家族、親等が行なっていた。

仕事は、あり 60％、以前はあり 27％、なし 13％
であった。なお、半数が職場での血友病の公表をし
ていなかった。仕事を辞めた原因の半分は「自己の
健康上の理由」であった。

参加者が困っていることで最も多かった内容は
「親のこと」であり、「関節可動域制限」、「自分の高
齢化」・「今後の生活が不安」・「移動の困難さ」と続
いた。相談する相手は、「医師」、「コーディネーター
ナース」が多く、次いで「配偶者」「親」と家族が
続いた。「患者会の仲間」と答えた参加者が 17.6％
だった。その一方で、「いない」と答えた者は 11 名
だった。

利用者アンケートの結果によると患者の参加満足
度は非常に高かった。
「新しい生活」における動画配信の利用として、

北海道大学では、2019 年度のリハビリ検診会の全体
的な結果について、解説音声入りのパワーポイント
動画を作成して、You Tube に期間・視聴者限定公開
した。国立国際医療研究センターでは、ホームペー
ジに、「患者さんのための動画」として、「令和 2 年
度　リハビリ検診でご提案した運動の復習動画集」

「関節に負担のかかりにくい生活動作の工夫（令和 2
年度）」「足関節用サポーターの紹介動画（令和 3 年
改訂）」を掲載した。
2）在宅で筋電気刺激装置を用いる筋力増強効果の
クロスオーバー試験では、予定症例数 12 名がエン
トリーし、9 名が最終評価まで修了した。
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【サブテーマ 3　神経認知障害及び心理的支援】
薬害 HIV 感染者の救済医療に関する心理的支援の

質の向上を目指し、フォーカシングアプローチの有
効性を探索的に明らかにするための準ランダム化並
行群間比較試験無作為前向き試験は、34 名が登録さ
れ、心理面接を受けた。が、他の研究と同一の対象
者であることから、研究を中止する判断となり、研
究結果の報告はできない。被験者全員に対して、心
理専門職による 6 回の心理療法は実施され、概ね好
評であった。

【サブテーマ 4　生活レベルでの健康・日常生活実
態の調査と支援】
1）質問紙調査の発送数は 452 通、回収率は 51.8％
であった。健康関連 QOL を測る EQ-5D では、移動、
普段の活動、痛み / 不快感でそれぞれ約 7 割の者が
問題ありと回答した。現在の健康状態について、75 
名（32.1％）が 1 年前より悪化（1 年前ほど良くない、
1 年前よりはるかに悪い）と回答した。HIV 感染症
で主に受診した医療機関への主な移動手段（複数回
答）は、自動車利用 177 名（75.6％）、公共交通機関
利用 90 名（38.5％）、であった。体調悪化や通院回
数が増えた場合（複数回答）の対応は、病院の近く
に転居意向ありの者 45 名（19.2％）、自宅近くの病
院に転院意向ありの者 62 名（26.5％）、支援を求め
る意向ありの者 110 名（47.0％）であった。
2）家族のインタビュー調査では、「親亡きあとの不
安」を訴える声が大きく、施設を希望する者もあっ
た。薬害被害による地域での偏見差別により、地域
資源の活用には消極的だった。
3）健康訪問相談は 12 名が利用した。病状の変化へ
の気づきや受診行動に結びつき、利用者のアンケー
ト調査での評価は高かった。
4）iPad による双方向性の支援を含む生活状況調査
では、定期的な健康状態や日常生活の把握と検討に
より、その後の迅速な対応が可能となった。コロナ
禍により体重増があることが明らかとなった。
5）高度な医療の必要から ACC 近隣へ転居している
患者 2 名を対象に実態調査を行った。体調悪化時に
はすぐに ACC に受診できる安心感は大きかったが、
都市部であるため居住費用が掛かることが示され
た。
6）要介護 5 の 2 症例の分析から、専門医療機関を
受診する際の移送コスト、レクリエーションの確保、
未発症者での低い収入（本人の公的年金 +PMDA の
手当による収入は生活保護費より少ない。）、日常生
活圏内に専門医療機関と介護施設の両方を見つける
ことの困難さが示された。

7）事例検討では、CN の役割として、ニーズの把握、 
患者自身による意思決定に寄り添う、支援者・支援
機関を見いだし、支援者と患者・支援者間をつなぐ
の 3 つの機能が示唆された。
8）　CN のタイムスタディでは、面談を調査期間中
の受診者全員に行い、電話相談を含め、総数 65 件
であった。所要時間の平均と標準偏差は、診察前面
談 21.7 ± 10.1 分、診察後面談 32.4 ± 22.4 分、電話
相談 10.4 ± 7.0 分であった。多職種連携は、院内外
19 種の職種と連携し、総数 75 件で、面談、電話相談、
多職種連携の活動時間の合計は 1,818 分で、5 日間
の業務時間全体の 75.8%を占めていた。
9）「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 vol.3」「情報収集シート / 療養支
援アセスメントシート（医療、福祉・介護）」「療養
先検討シート」「看護に差がつく コミュニケーショ
ン＆アセスメントツール（医療編、福祉・介護編）」
を製作した。

【サブテーマ 5　生活の質】
1）血友病症例に対する WEB アンケートは、431 件
の回答が回収され、このうち 396 件を解析可能とし
た。30 歳以上の 264 名中、HIV 感染者は 108 名であっ
た。身体と全体的な健康状態は高齢になるほど低下
したが、心の健康状態は年齢による変化は乏しかっ
た。労働損失（能率低下）については、HIV 感染症
例の方が有意に低かった。不安については、医療費、
孤立・介護・身体の不自由さなど多くの項目で不安
が増加していた。　痛みの破局化スケール（PCS）
を用いた疼痛の増悪・慢性化の要因評価では、50 歳
代が最も PCS が高く重度で、関節内出血回数は PCS
の重度化に影響があった。また PCS が重度の方は、
Absenteeism、Presenteeism、スポーツそして日常生
活の満足度についても有意に低かった。
2）25 年間の縦断的変化の調査は、コロナ感染症に
より、4 名に面接を実施した。薬害感染者である 3 
名については、精神健康と満足度、認知された問題
の推移については、25 年の間に複雑に変化していた
が、25 年前と比べて満足度は向上していた。治療薬
の進歩、患者自身の経験、経済的な安定が寄与し、
差別・偏見の強かった時代に受けた精神的苦痛は、
現状を相対的に肯定する思考へとつながっていた。
一方で、加齢により新たな併存疾患や健康問題が生
じていた。

D. 考 察

HIV・HCV 重複感染者において HCV の排除は安
全に行うことができ、発がん抑止効果のあることが
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示された。しかし、HCV 排除後も炎症の持続と線
維化の経過観察が必要である。M2BPGi は肝線維化
の検出マーカーとして、HIV/HCV 重複感染者にお
いて有用であることが示され、保険適応であること、
低侵襲、廉価であることも加えると実臨床で有用で
ある。また、マーカーとしてのケモカインの有用性
が示唆された。

重複感染症例における肝がん発症時の治療、特に
外科手術の選択については、引き続き情報収集の必
要があると思われた。

虚血性心血管については、我々の研究で、重複感
染症者に高率に虚血性心疾患が潜在していることが
明らかとなった。中高年の重度の血友病患者は関節
症が進んでおり、日常生活における運動量が制限を
受けていることが多い。そのため、通常であれば運
動で誘発される狭心症の症状が出現しにくく、出現
した時には重篤な心血管病変を有していることがあ
る。潜在する虚血性心疾患やハイリスク患者のスク
リーニングが重要であることが示唆された。

抗ウイルス治療の進歩によって肝疾患関連死の減
少が期待される一方で、加齢に伴い肝細胞癌以外の
悪性新生物、生活習慣病が生命予後を規定すると考
える。そのため、前記の虚血疾患のスクリーニング
に加えて、悪性腫瘍のスクリーニングなどをも含め
て実施する必要がある。今回、総合的健康把握事業
として、大阪医療センターで実施を始めたが、入院
や外来などを個人の自由で選択できるようにするな
ど、さまざまな応用的対応が、各地の医療機関で実
施できることが望ましいと考えられた。

PMDA データを用いた薬害被害救済の個別支援で
は、HIV 感染症や血友病のコントロールの他、肝癌
や肝硬変、その他合併症などが、良くコントロール
されていることがわかる一方で、古い抗 HIV 薬の
組み合わせの継続や、副作用と思われる貧血、DAA
未治療など、対策が必要なケースも少なくなかった。
先進医療の脳死肝移植への登録や、重粒子線治療に
ついても、継続的に病状を評価して、紹介のタイミ
ングを図るなどの助言・周知が必要と考えられた。
また、ヒアリングでは、血友病関節障害への関連診
療科に何十年も受診していない、障害認定を更新し
ていないなど、生活の質にかかわる問題点もあった。
このようなピットフォールのフィードバックが重要
と考えられた。

リハビリ検診会での調査から、同年代に比し、関
節可動域・筋力・歩行速度の低下が認められている。
日常生活動作、社会参加においても、できないこと
が多くあり、生活動作の工夫だけでは対応しきれな
いことが顕在化している。社会参加のみならず、通

院に必要な移動能力、自己注射の能力にも運動機能
の低下の影響が表れており、今後さらに加齢ととも
に問題が増えてくると思われる。親に日常生活や家
事を支援してもらっている症例が多く、今後の親の
高齢化や要介護状態への変化に伴う対策も必要であ
る。

リハビリ検診会は、問題の抽出、及び個別支援に
有用な方法と考えられるが、今年度は、新型コロナ
ウイルス感染拡大の影響で、個別リハビリ検診と
なった。患者アンケートの結果では、プライバシー
保持の観点から個別リハビリがよいという意見もあ
り、今後新型コロナウイルスの感染状況もみながら
最適なリハビリ検診と支援の進め方を模索していく
必要があると考えられた。

患者の実態調査により、質問紙調査の回答者の 3 
人に一人はこの 1 年間に健康状態の悪化を自覚して
おり、また、移動、普段の活動、痛み / 不安感に問
題を抱えるものがそれぞれ約 7 割を超えていること
から今後の生活圏の縮小が示唆され、専門的医療機
関への通院の確保が今後の課題になると思われた。
親世代の加齢により、施設の需要も増大することが
示唆された。なお、生活モデル実践調査により、病
態悪化に伴う、専門的医療機関近くへの転居におい
ては、経済的課題があることが分かった。

訪問看護師による健康訪問相談は見守りと地域に
おける長期療養の伴走者として予防的な支援とな
り、その必要性、重要性は今後さらに高まると思わ
れる。

また、iPad を用いた個別相談システムは、コロナ
禍での体重の増加や抑うつなどの問題把握の貴重な
機会となっていた。健康訪問相談と同様、通院頻度
が少なくなるコロナ禍においては、患者の健康状態
の把握に大いに役立った。

介護度の高い症例においては、サービスの組み合
わせ、その費用、通院コスト、生活の質の確保が問
題であることが示唆された。これらの問題への支援
を行うため、コーディネーターナースは、患者支援、
多職種連携、支援者への連絡に多くの時間を費やし
ていることが明らかとなった。

QOL 調査結果からは、新型コロナウイルスの影
響を加味する必要はあるものの、経済面の心配や、
孤立・介護・身体機能などの将来に対する不安が増
加していることが明確になった。身体機能に関して、
HIV 感染の有無が業務の能率低下に影響しているこ
とが判明した。日常生活においても、年齢や血友病
重症度だけでなく、HIV 感染で損失率が増加してい
た。痛みの破局化スケール（PCS）が重度の方は、
欠席率、損傷率、そしてスポーツや日常生活の満足
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度に関して有意に低いことが判明し、疼痛管理が重
要と考えられた。

QOL の縦断的検討では、25 年間の経過の中で、
精神健康は改善していることが明らかとなった。一
方で、加齢による併存疾患や新たな問題が生じてお
り、包括的な支援が必要であることが示唆された。

E. 自己評価 

1） 達成度について 
各分担研究者はそれぞれの課題について、着実に

倫理審査を経て研究を開始したが、新型コロナウイ
ルス感染症による社会情勢により、変更や遅延、症
例数の伸び悩みなどがあった。一方で、iPad アプリ
による生活状況調査を既に行っていたので、そのア
プリを利用した双方向性の支援も可能であった。ま
た、新規に開始した、個別リハ検診の実施、ウェブ
サイトでの動画共有などの新しい対応様式は、今後
の長期療養体制のヒントになる点もあり、この経験
を今後の体制構築に生かしていきたい。 

2） 研究成果の学術的・国際的・社会的意義につい
て 
加熱血液凝固因子製剤による HIV 感染血友病等者

の長期経過という未体験の分野の研究を行う本研究
の学術的価値は高く、国際的にも類を見ない。 社会
的意義としては、実践的な研究であるため、実現可
能性にも配慮した支援体制の構築に寄与する。 多彩
な内科的合併症の早期発見と治療、運動機能の低下
に対する予防、認知症や精神的不健康への対策がで
きることで、重篤化や生活の破綻、要介護状態への
悪化を防ぎ、医療経済学的にも効果的である。また、
支援の目標を、精神的健康、安心感、自己管理や自
己効力感の実現にもおいているので、QOL の向上
が得られるとともに、生活の破綻予防ともなり、感
染被害者救済としての厚生行政にも貢献する。その
他の病態に対する長期療養支援の参考になりうる資
料となる。 

3）今後の展望について
考察を加えての論文化や WEB 公表等を通して、

長期療養体制の構築のための資料とする。

F. 結 論

非加熱血液凝固因子製剤による HIV 感染血友病等
患者の長期療養には、共感染 HCV による肝炎・肝
硬変・肝がん問題のみならず、虚血性心疾患などの
生活習慣病、肝がん以外の悪性腫瘍、への対応が必
要である。運動機能の低下、日常生活機能の低下、

移動能力の低下や、親の高齢化があり、疾患への対
応のみならず、病病連携、病診連携、心理的、生活
支援、経済的支援が必要である。患者自らの病態の
理解や予防的行動への行動変容、社会参加、コンプ
ライアンスやアドヒアランスの向上を支援するため
には、受診した場合の医療費支援だけでなく、医療
へのアクセスのハードとソフトの支援、訪問などの
アウトリーチ、IT を用いた遠隔支援などを組み合わ
せた支援体制の構築が必要である。
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研　究　班　提　言

1.  HIV 感染血友病等患者の平均余命は多剤併用抗 HIV 療法（ART）の進歩により延長したが、HCV
の重複感染による肝硬変、肝がん　その他のがん等による死亡が増加している。これらの疾病は、
患者の加齢に加え、HIV の感染や抗 HIV 薬の長期内服に関連していることが示唆されている。また、
重複感染である HCV の長期罹患による肝機能の低下や血友病性関節症により、生活習慣病の予
防のための運動が出来ない状態も、生活習慣病の発症や発見の遅れに影響している可能性がある。
今後は、HIV に対する診療と、重複感染による肝炎（肝硬変・肝がん）の診療だけでなく、さま
ざまな悪性腫瘍や生活習慣病や、骨粗しょう症等について包括的な（積極的なスクリーニングや
予防策を含む）医療的対応を行う必要がある。

2．包括的な医療的対応のために、「総合的健康把握事業」を開始することは、これからは様々な疾患
に対応していくことを明示する意味では重要である。しかし現実的な患者の利用を考えると、ど
の地域でも、あるいは日程の関係等で全員がそれを受けられるわけではない。したがって、「総合
的健康把握事業」だけでなく、主治医チームが中心となり、外来での検査を組み合わせて、多疾
患のスクリーニング検査をしていくこともまた、求められている。その実現には、HIV 感染血友
病等患者における各種疾患の有病率等の情報を主治医へ効果的に提供すること（情報提供）に加え、
院内あるいは他医療機関とのスムーズな連携（環境）が求められるとともに、実際の日程調整や
検査の説明など、主治医を助けてコーディネート機能を発揮する職種（人材の確保）が必要である。

3．この 3 年間の研究班内の研究では、HIV 感染血友病等患者が、精査や加療の必要な虚血性心疾患
を高率に有していることがわかったが、前木村班でわかった高血圧・高脂血症・慢性腎臓病、HIV
関連神経認知障害（HAND）の有病率、さらに他の研究での結果である悪性腫瘍、骨粗しょう症や
その他の疾患も含めて、HIV 感染血友病等患者の診療にあたって警戒すべき併存症・合併症の種
類や頻度、その検査方法に関する情報発信 ( 例：運動負荷心電図ができない血友病症例では、冠動
脈 CT が、CAG 適応症例を判断するために適切である）が必要であり、そのプラットフォームの
整備が望まれる。

4．治療法についても、最新の内容が全国どこでも確実に実施されることが望ましい。例えば基本的
な 3 疾患すなわち HIV、肝臓、血友病については、HIV に対する副作用を考慮した ART レジメン
の見直し、慢性肝炎における APRI と FIB4、M2BPGi の利用や、肝臓手術、肝移植、重粒子線療
法への的確な適応判断、血友病に関する最新の治療薬へのスイッチや関節障害の定期的評価とリ
ハビリテーション・整形外科的手術の導入検討などが必要である。さらに、合併症として見つかっ
た病態の治療に際し、HIV と HCV と血友病を有しているが故の不適切な判断（例えば、血友病が
あるから手術ができない、などの誤解）が生じないことが必要である。

5．HIV、肝疾患、血友病についての疾患管理に加えて、他の病気を有することが多いため、複数の医
師、医療機関への受診が必要な状態となっている。連携にかかる専門医の時間的コストへの配慮、
連携を支援する人材の確保、遠隔コンサルテーションなどの整備が必要である。一方患者の立場
としても、受診回数の多さ、移動による疲労が就労等の社会参加を阻害し、多数の医療者と話を
しなければならない（そして時に誤解が生じる）ことは精神的ストレスとなり、受診のための移
動費用の増加が経済的状況を圧迫する。経済状況は疾患治療のための離職、運動機能低下による（業
務・通院困難による）離職により下方修飾され、通院困難・費用の増大は本人や親が自動車運転
が出来なくなることにより加速される。医療アクセスの確保のために、通院に関する経済的支援
が望まれる。

6．患者自身が、生活習慣病や筋力の低下に対する予防的行動をとったり、異変のある時に受療する、
福祉サービスに相談して利用しようとする、というような患者自身の自己マネージメント能力の
向上も重要である。リハビリ検診会や、iPAD による双方向性生活状況調査、看護師による訪問健
康相談は、受療行動の改善や患者の健康マネジメント能力の向上に寄与しており、このようなサー
ビス提供の普及、そのための人材育成、予算の確保、制度の整備が望まれる。
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7．一方、現在でも知的障害や心理的理由等で社会との接点が乏しく、さまざまな判断や受診・対外交渉・
疾患管理・生活全般を親に頼っている症例もあり、「親亡き後への不安」が増大している。その不
安を軽減し、持続可能な状態を作るために、今まで以上に、アウトリーチ ( 訪問等）を含めた支援
職種による面接や、問題点の整理、支援の調整が望まれる。このような家族においては、過去の
偏見等の不幸な経験による否定的感情等があることも想定され、十分な配慮のもと、心理職や精
神科のサポートも含めた、長期的な支援が必要である。

8．親や本人の介護等で、地域の障害者あるいは高齢者・要介護者向けサービスとの接点は増加する。
住み慣れた地域で生活していくために、地域のサービスの適切な利用が望ましいが、その際に、
新たに、差別や偏見を受けることがないような配慮が必要である。また、疾患の性質を、地域サー
ビス提供者に正しく伝えるためのステップも必要であり、専門的医療機関からの情報提供や研修
の提供などが必要である。

9．HIV 感染血友病等患者においては、年齢層が通常の介護保険での要介護者と異なること、疾患の
コントロールのために専門的医療機関との接点が継続的に必要であること、高価な薬剤を必要と
していること、関節の易出血性によりリハビリテーションに個別性が必要であることなど、地域
包括ケアサービスのメインストリームでは対処が難しい点も存在する。また、現時点ですでに、
既存のサービスにおいても、障害者用の入所施設の空きがない、数が少ない、という量的問題が
存在する。既存のサービスの量・質の拡充と共に、既存のサービスで対応できない部分について
は薬害による HIV 感染血友病等患者に対する必要な支援を提供するための、行政的施策が必要で
ある。

9．患者の高齢化、親の高齢化に伴い、生活の場を変更する症例やその不安を持つ症例が増加している。
今までの住まいでサービスを増やして生活を続ける、同じ地域圏内で転居して生活する、または
入所する、専門的医療機関の近くに転居する、専門的医療機関の近くの施設に入所する、などの
複数の選択肢の中から、当事者が安心して選択することが出来るように、どの選択肢も実現可能
な環境・支援制度作りが望まれる。そして生活の場の変更に伴う決断までのプロセス、身辺整理
や引っ越し作業の仕事量増加、各種手続き、新しい生活への適応のための心理的・物理的・経済
的支援が必要である。

10．身体機能の低下に伴い、リハビリテーションが重要となってきているが、現在のリハビリテーショ
ン医療の提供は、標準算定期間が過ぎると、「医学的な改善」が期待できる場合のみ、継続が可能
である。維持期・下降期においても、維持のため、下降のスピード軽減のため、専門的なリハビリテー
ション医療が受けられるような仕組み作りを提言する。

11．コロナ禍を踏まえた「新しい生活」においては、診察・相談支援・患者指導・コンサルテーショ
ンなどに IT を利用した遠隔サービスが期待される。HIV 感染血友病等患者は、多くの疾患を有す
ること、移動が困難であること、患者の居住地と専門的医療機関との距離ががることが多いこと
などから、このような遠隔サービスの必要性が高い。複数の専門科医師が関わることから、医療
機関同士の連携にも WEB 会議等の利用は重要であり、セキュリティを確保したインフラの整備、
既存の電子カルテなど公式記録への記録方法の検討等が必要である。患者においては、既存の「遠
隔医療」だけでなく、コーディネーターや看護師、薬剤師、管理栄養士、理学療法士、ソーシャルワー
カーとの面談や、ピアカウンセリング、経済的な専門職との相談等においても、このような IT を
利用した遠隔サービスが実現できるように、インフラの整備、支援人材の確保、体制作りの予算
確保を提言する。
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17. 小林瑞季、熊木絵美、内坪敬太、霧生彩子、古
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