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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
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北海道内の血液凝固因子製剤による薬害 HIV 感染症患者を対象に、集合および個別でのリ
ハビリ検診を行った。また、｢北海道薬害被害者医療支援プロジェクト｣ での活動を推し進
めた他、北海道内の血友病診療施設間の連携強化として「北海道血友病診療ネットワーク
(H2CN)」を構築した。さらに、北海道内の救命救急センターに血友病患者受け入れに関す
るアンケート調査を行った。リハビリ検診の結果、77% がロコモティブシンドロームの
範疇であった。薬害被害者の自宅訪問、入院施設訪問により、患者の個別支援を強化でき
たと考えられる。救命救急センターでは、血友病患者の受け入れは可能である一方、凝固
因子製剤の確保が今後の課題と考えられた。
これらの様々な取り組みにより、長期療養体制の構築に関して一定の成果が得られたと考
えられる。

A．研究目的
1. 	 HIV 感染血友病患者の運動機能及び ADL の現状

を把握し、運動機能の維持としてのリハビリテー
ションの有効性を検討する。

2. 	 ブロック拠点病院以外に通院中の患者も含め、
北海道内のすべての HIV 感染血友病患者の現状
を把握し、適切な長期療養体制を構築する。

3. 	 血友病診療施設との連携体制を構築し北海道内
の血友病診療水準の均霑化を図る。

4. 	 北海道における血友病患者に対する救急体制の
問題点を把握する。

B．研究方法
1. 北海道内の薬害 HIV 感染症患者を対象として、集

合によるリハビリ検診会および個別リハビリ検
診を行い身体機能の評価を行った。また、検診
参加者に対して日常生活に関するアンケート調

査を行った。
＜身体機能評価項目＞

	 • 関節可動域（ROM・T）
	 • 徒手筋力テスト（MMT）
	 • 握力
	 • 10 ｍ歩行（歩行速度＋加速度計評価）
	 • 開眼片脚起立時間
	 • Timed up-and-go （TUG）
	 • HHD （Handheld dynamometer）
	 • In body 測定
＜日常生活アンケート項目＞

	 • 基本動作
	 • ADL/IADL
	 • リーチ範囲
	 • 困っていること、相談相手の有無等
	 • 痛み
＜その他＞

	 • 自助具コーナー
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	 • 装具コーナー
	 • 相談コーナー（医師、MSW、薬剤師）
	 • 歯科検診
＜測定結果評価＞

	 • 関節可動域は、伸展角度 - 屈曲角度とし、厚生
労働省の平成 15 年身体障害者認定基準に基づき
以下のように分類した。

	 　全廃 : ROM10 度以内
	 　重度 : ROM10 度〜 30 度
	 　軽度 : ROM30 度〜 90 度
	 　正常 : ROM90 度〜
	 • 10m 歩行は、厚生労働省のサルコペニアの基準

に基づいて評価した。
	 • 運動器不安定症は、日本整形外科学会の運動器

不安定症機能評価基準に基づいて評価した。
＜検診に対するアンケート調査＞

	 • 患者にアンケートを行い、個別検診の満足度や
感想について調査した。

2. 北海道薬害被害者支援プロジェクトにおいて、「薬
害被害者支援会議」および「薬害被害者に係る
施設間情報共有」を Web にて開催し、薬害被害
者が通院している各施設や支援団体との連携を
図った。また、医療福祉の視点で生活環境を把
握し、その上で環境整備の必要性を検討し支援
に活かすことを目的として、患者の自宅訪問や
入院施設訪問を行った。さらに薬害被害者を対
象とした療養通信やホームページにおいて、長
期療養に関する情報周知を行った。

3. 北海道における血友病診療に携わる医療機関間の
連携強化を目的として、「北海道血友病診療ネッ
ト ワ ー ク （Hokkaido Hemophilia Clinical Network: 
H2CN）」を設立した。

4. 北海道内の救命救急センターを対象として、血
友病患者の受け入れに関するアンケート調査を
行った。

（倫理面への配慮）

データの収集に際しては、インフォームドコンセ
ントのもと、被検者の不利益にならないように万全
の対策を立てた。データ解析の際には匿名性を保持
し、データ管理に関しても秘匿性を保持した。なお、
本研究班における ｢薬害被害血友病症例の多機関共
同による運動機能と日常生活動作の調査の検診デー
タの解析」に関しては、当院の倫理委員会の承認を
得て施行した。各施設間での患者情報の共有やWeb

での事例検討の際には、各施設の個人情報保護委員
会等で承認を得た書式により患者の文書同意を得て
施行した。

C．研究結果
1. リハビリ検診 
○ 参加人数 13 名（集合 12 名、個別 1 名）
○ 参加者年齢 （46 歳〜 74 歳）
＜集合リハビリ検診会＞

• 日時 : 2025 年 9 月 13 日（土）9:30 〜 12:00
• 場所 : 北海道大学病院リハビリテーション部　運

動療法室
＜個別リハビリ検診＞

• 開催時期 : 2025 年 7 月〜 11 月
• 開催方法 平日月曜日〜金曜日 , 1 日 1 名予約制
• 場所 : 北海道大学病院リハビリテーション部　運

動療法室
＜身体機能測定結果＞

関節可動域の測定結果を図 1に示す。足関節・肘
関節・膝関節の障害が強くみられた。可動域の障害
が特に目立ったのが足関節と肘関節で 13 例中 10 例
に障害が認められた。膝関節では 1例が身障基準で
ほとんど関節が動かない全廃と判定され、軽度の制
限が 8例に認められた。肩関節の関節可動域は例年
比較的良好であり、本年も全例が正常範囲であった。
徒手筋力テストの結果を図 2に示す。足関節におけ
る筋力低下が目立ち、MMT3 以下が 4 例に認めら
れた。また可動域が比較的保たれていた股関節でも
MMT4の軽度の筋力低下が 7例に認められた。体組
成計（In body）での測定結果を図 3に示す。体脂
肪率は「軽肥満」または ｢標準｣ が 12/13（92.3%）、
BMI も ｢普通｣ が 9/13（69.2%）であった。一方、
内臓脂肪レベルは 10/13（76.9%）が ｢やや過剰｣ ま
たは「過剰」であった。筋肉量は「多い」「少ない」
がともに 6/13（46.2%）と筋肉量が比較的多い症例
も半数近く認められたが体重に対する脚部の筋肉量
を示す脚点は、10/13（76.9%）で「低い」という結
果であった。また、基礎代謝レベルは 10/13（6.9%）
が ｢標準｣ であった。体型判定では運動不足型、か
た太り型、筋肉質、かくれ肥満型、肥満型に分散さ
れ一定の傾向は認められなかった。ハンドヘルドダ
イナモメーター（HHD）で測定した膝伸展筋力（体
重比）の結果を図 4に示す。院内歩行の自立が困難
といわれる 0.25kgf/kg を下回る測定値が 5名にみら
れた。また、いずれの年代においても、報告されて
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図3　体組成計測定結果

いる健常者の値よりも低値であった。TUGおよび
開眼片脚立位時間より評価した運動器不安定症（ロ
コモティブシンドローム）機能評価基準では、正常
2名、レベルS 0名、A 0名、B 1名、C 1名、D 6名、

E 3名であり、レベルC以下の転倒危険群が 13 例中
10 例と 77%を占めた （図 5）。10m歩行速度は 13 例
全例で屋外歩行カットオフ値の 51.7m/min を上回っ
ていた（図 6）。加速度計による加速度の測定では

図1　関節可動域（ROM）図1 関節可動域（ROM）
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図5　運動器不安定症の評価

図4　HHD膝伸展筋力（体重比）
図4 HHD膝伸展筋力（体重比）

2025年リハビリ検診測定データ (n=13)
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4/13（31%）がカットオフ値1.85m/s2を下回っていた。
＜検診に対するアンケート結果＞

リハビリ検診のアンケート結果を図 7に示す。リ
ハビリ検診の満足度に対して、77%が ｢満足｣、23%

が ｢やや満足｣ という結果であった。リハビリ検診
会に参加する目的に関しては、「身体機能のチェッ
ク」が 10 名（77%）と最も多かった。リハビリ検診
の形式についてのアンケートでは、集合検診の希望

図6 10m歩行速度と年齢

平均 95.1±16.3 m/min

屋外歩行
カットオフ値
51.7 m/min

2025年リハビリ検診測定データ (n=13)

図6　10m歩行速度と年齢
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2025年リハビリ検診アンケート

図8 日常の運動に関するアンケート結果

【結果報告書と共にお渡しした運動
プログラムは見ましたか？】

【見たと回答した方は、ご提案した運動
プログラムに取り組みましたか？】

11人
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図8　日常の運動に関するアンケート結果

者数が 7名で、個別検診の希望者（1名）を大きく
上回っていた。
日常の運動に関するアンケート結果を図 8に示

す。昨年度のリハビリ検診会後に結果報告書と共に
配布した運動プログラムに関しては、見たと回答し
た患者が 85%を占めていた一方、実際に提案した運
動プログラムに取り組んだ患者は 50%にとどまって
いた。
「前年度配布したゴムバンドを使って運動をしま
したか？」という質問に関しては、70%が「した」
と回答しており、さらに 57%が「継続している」と
回答した。継続している理由として、「簡単にでき
るので」「現状をたもつため」という記載があった。

2. HIV 感染血友病患者の長期療養体制の構築 
　北海道内のHIV 感染血友病患者が通院してい

る医療機関等で構成されている ｢北海道薬害被害者
医療支援プロジェクト｣ では、今年度以下の活動を
行った。
○ 薬害被害者支援会議
	 • 2026 年 1 月 15 日 （Web）
○ 薬害被害者に係る施設間情報共有
	 • 2025 年 4 月 4日 （web）
	 • 2025 年 7 月 31 日 （web）
○ メーリングリストを用いた最新情報の共有および
検診の案内等 : 計 5 回
療養通信「かけはし」の発行

	 • 2025 年 4 月 : 第 4 号（図 9）
	 • 2025 年 10 月 : 第 5 号
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また、薬害被害者の自宅訪問（図 10）を 1回、入
院施設訪問を 2名に計 4回行った。

3. 北海道血友病診療ネットワーク
　2025 年 10 月に北海道における血友病診療に携

わる医療機関間の連携強化を目的として北海道血友
病診療ネットワーク（Hokkaido Hemophilia Clinical 
Networlk: H2CN）を設立した。2026 年 2 月 1 日の
時点で、10 施設 13 診療科、67 人の参加が得られて
いる（図 11）。参加職種は医師、看護師、薬剤師、
MSW、臨床心理士、理学療法士、臨床検査技師、
放射線技師と多岐にわたっており、メーリングリス
トを通じた情報共有を行っている。

4. 救命救急センターへのアンケート
　血友病患者が、急病や事故などで救急搬送され

る場合には、定期通院施設に搬送されることが多い
と考えられるが、遠方の施設に通院している場合に
は、緊急時には近隣の救命救急センターに搬送され
る可能性がある。そこで、北海道の救命救急センター
13 施設に対して血友病患者の受け入れ等に関するア
ンケート調査を行った。アンケート結果の一部を図
12 に示す。回答率は 100%であった。血友病患者の
受け入れに関しては、10 施設（79.6%）が受け入れ
可能と回答し、条件付きも含めるとすべての施設に
おいて受け入れが可能であった。血液凝固因子製剤
の常備状況については、常備していると回答した施
設は第 8因子製剤で 4施設（30.8%）、第 9因子製剤
で 1施設（7.7%）であった。血液凝固因子製剤の持
ち込みに関しては、9施設（69.2%）が「他院で処方

旭川市

帯広市

釧路市

北見市

札幌市

小樽市

函館市 2026年2月1日現在

参加施設数: 10施設13診療科

参加人数: 67人

参加職種
・ 医師
・ 看護師
・ 薬剤師
・ MSW
・ 臨床心理士
・ 理学療法士
・ 臨床検査技師
・ 放射線技師

2025年10月設立

病院
クリニック

苫小牧市
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されたものも可」と回答したが、「持ち込み不可」「自
施設で処方した製剤であれば可」「要検討」という
回答もみられた。

D．考 察
1. リハビリ検診について
身体機能測定の結果、足関節、肘関節および膝関

節における機能障害が特に顕著であり、これらが日
常生活動作および歩行能力の低下に影響している可
能性が示唆された。さらに、体組成計およびハンド
ヘルドダイナモメーターによる測定において下肢筋
肉量ならびに筋力の低下が認められた。今後高齢化
の進行に伴い、運動器不安定症のさらなる増悪や、
転倒、骨折、関節内出血等を契機とした日常生活動
作の低下が懸念される。したがって、外来リハビリ
テーションの継続に加え、自宅リハビリテーション
動画の提供や、ゴムバンドおよび自宅にある椅子等
の比較的簡便な運動補助具を用いた運動指導を行
い、ADLの維持・改善に努めることが重要と考え
られた。
開催形式に関してのアンケートでは、年々集合検

診を希望する患者が増えてきており、また、リハビ
リ検診会への参加の目的として「他の患者との交流」
と答えた患者も少なくないことから、患者会として
の役割も担っていると考えられる。ゴムバンドは利
用率も継続率も半数を超えており、継続的な運動の
ためには、簡易な方法であることが重要であると考
えられた。

2. HIV 感染血友病患者の長期療養体制の構築につ
いて
2022 年 1 月に発足した ｢北海道薬害被害者医療

支援プロジェクト｣ において、北海道内の薬害被害
者診療施設間等で情報共有することにより薬害被害
者に対する支援を強化することができたと考えられ
る。患者宅へ訪問は、患者の生活状況をより深く理
解でき、支援の方向性の決定に効果があると考えら
れた。また、患者の入院施設へ訪問は、病院間の連
携の促進と、患者の安心感につながった可能性があ
ると考えられる。自宅訪問・療養通信作成など、様々
な形での患者療養支援や個別救済を今後も継続して
いく予定である。

3. 北海道血友病診療ネットワークについて
北海道には血友病診療ブロック拠点病院が 2施

設（札幌徳洲会病院・北海道大学病院）と地域中核
病院が 1施設（旭川医科大学病院）の計 3施設しか
ないが、北海道全域にわたって血友病患者は散在し
ている。HIV感染血友病患者も北海道内各地に居住
しており、遠方から拠点病院に通院している患者も
少なくない。今後、患者の高齢化に伴い、遠方への
受診が困難になることが予想されるため、血友病拠
点病院だけではなく、北海道全体での血友病の診療
水準の向上・均霑化が望まれる。血友病関連の最新
情報の共有や血友病診療機関間の連携を強化する目
的で、今年度新たに北海道血友病診療ネットワーク
（H2CN）を設立した。本ネットワーク参加施設との
メーリングリストにより、血栓止血学会診療連携委
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定期通院施設と連絡がとれれば受け入れ可能

当院に定期通院している患者のみ可能
10施設

（76.9%）
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図12 救命救急センターへのアンケート結果
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図12　救命救急センターへのアンケート結果



26

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

員会からの情報等を速やかに多くの施設に容易に伝
達できるようになったことから、血友病診療の均
霑化に寄与するものと考えられた。今後も本ネット
ワークを通じて、血友病診療施設との連携を図って
いきたい。

4. 救命救急センターへのアンケートについて
北海道内の救命救急センターでは、血友病患者の

受け入れができないと答えた施設は 1施設もなかっ
たことから、緊急時の受け入れは可能であると考え
られた。一方で、救命救急センターにおいては多く
の施設において血液凝固因子製剤の常備がないた
め、製剤の確保が課題である。在宅自己注射をして
いる患者においては、自宅で常備している製剤を使
用することが確実と思われるが、一部の施設では「製
剤の持ち込み不可」と回答していることから、緊急
時の凝固因子製剤の確保については、個別の対策が
必要と考えられた。

E．結 論
様々な形での患者支援の体制により、濃密な個別

救済が可能になったと考えられる。今後も北海道内
のエイズブロック拠点病院、薬害被害者通院施設、
血友病診療施設、救命救急センター等と連携して、
長期療養体制の整備をおこなっていく予定である。
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