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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

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 医長　

研究分担者

上村　　悠	 国立国際医療センター エイズ治療・研究開発センター 救済医療室長

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

遠藤　知之	 北海道大学病院・感染制御部　教授

南　　留美	 国立病院機構九州医療センター AIDS/HIV 総合治療センター 部長

三上　幸夫	 広島大学病院 リハビリテーション科 教授

上野　竜一	 東京医科大学病院　リハビリテーションセンター・臨床講師

木村　聡太	 国立国際医療センター エイズ治療・研究開発センター 心理療法士

高鍋　雄亮	 国立国際医療センター 歯科口腔外科 医師

柿沼　章子	 社会福祉法人はばたき福祉事業団 事務局長

長江　千愛	 聖マリアンナ医科大学 小児科 講師

本研究は、非加熱血液製剤により HIV に感染した血友病患者の長期療養体制の整備を目的
として、医療・福祉・心理・生活支援の多角的な視点から患者参加型の調査と支援を行っ
たものである。研究は 6 つのサブテーマに分かれておこなわれた。診療連携では、救済医
療室の病病連携事業の解析が行われ、診療チェックシートとともに、他院での病病連携の
効率改善に資する準備を行った。北海道および福岡ではそれぞれの地域に応じた支援体制
構築を推進し、ネットワーク会議やカンファレンスの開催を通じて連携を強化した。専門
医療機関ではないところとの連携、福祉介護などの職種との連携方法が提示されている。
コーディネーターナースに関して、ＣＮ自身及び利用者側からの実態調査が行われたこと
で、問題点とあるべき姿、課題が明確化した。運動機能対策としては、全国でリハビリ検
診が実施され、運動機能データをもとにした指導が行われた。リハ検診とは別の形である
包括外来での評価の仕方についても実証研究がなされた。長期療養支援セミナーとあわせ
て、施設に合った様々な方法で関節・運動器に関する長期療養支援をおこなえるように情
報提供していく。血友病性関節症に関する手術の実態調査とスコーピングレビューも行わ
れ、外科的治療ガイドの制作の準備が進んだ。神経認知や心理面では、支援者支援に関す
る研究が開始された。歯科口腔外科面では、過去の関連研究のサーベイから、口腔機能低
下症をテーマとすることが確認された。生活支援では、支援を伴う対面形式の実態調査、
訪問看護師による健康訪問相談、iPad による生活実態調査、生活実践モデル調査と評価、
在宅就労を通じた生きがい支援などを展開し、特に継続的な地域支援者の役割の重要性が
確認された。QOL 調査では、Shared Decision Making（SDM）に着目した調査設計
が進められた。
本研究は、診療連携、リハビリテーション、支援体制、QOL 評価といった多岐にわたる
アプローチを通じ、HIV 感染血友病患者の個別状況に応じた長期療養支援モデルの構築に
貢献した。

総括研究報告書
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Ａ . 研究目的
本研究は、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多くの側面か
ら調査し、支援するとともに、連携して、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。
サブテーマ 1：診療連携の構築と受療支援としては、
多彩な合併症の管理、医療連携、医療介護福祉の連
携のための支援について検討する。上村：

薬害 HIV 感染者に対する個別支援において、病
病連携の促進と診療の標準化に関する調査を行うと
ともに診療チェックシートを改定し、最終的に薬害
HIV 感染者に対する包括診療の質向上に貢献するこ
とを目的とする。遠藤：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。南：薬害被
害患者を含む PLWH が地域の 中で安心して生活で
き、かつ地域支援者も安心して 支援できる地域包括
ケアシステムの実現に向けて、福岡県をモデルケー
スとして、医 療介護福祉専門職や各事業所に向け
た HIV の理解促進、地域支援者と拠点病院の連携、
相互理解の推進による円滑な「HIV 陽性者地域支援
ネットワーク体制」の構築を目的とする。大金：薬
害 HIV 感染者に対する医療従事者の支援について、
課題の抽出とその対処、支援を行う上で必要なサ
ポートを明らかにする。
サブテーマ 2：運動機能低下対策としては、リハビ
リ検診及び運動機能の維持を中心とした勉強会の全
国展開を行うとともに、血友病性関節症に対する外
科的治療のガイドブックの最終年度での作成を目指
す。藤谷：ADL の低下予防を目的としたリハビリ
検診を全国で実施するとともに運動機能と ADL の
低下予防の方策を検討する。三上：血友病性関節症
に対する外科的治療ガイドブッ クを作成すること
を目的として。令和 7 年度は血友病性関節症に対す
る外科的治療の適応、頻度、手技、効果を明らかに
するための実態調査および血友病性関節症に対する 
外科的治療のスコーピングレビューを実施した。上
野：血友病の包括評価外来の内容や意義を確認し、
情報を共有することで、特定の医療機関だけ でな
く、治療経験の少ない医療機関においても最適 な治
療を提供できる体制を構築することを目的とする。

サブテーマ 3：神経認知障害・心理　木村：薬害 
HIV 感染者（およびその家族） を支援する心理職へ
の支援の充実をはかるため、支 援についての課題を
収集しその実態を調査する。
サブテーマ 4：歯科口腔ケア　高鍋：薬害 HIV 感染
血友病患者の長期療養体制における口腔管理の意義
を整理し、従来の歯科医療体制整 備中心の研究成果
を踏まえつつ、口腔機能低下症に 関する評価を導入
する研究段階への移行の妥当性を 検討する。
サブテーマ 5：生活支援　柿沼：患者の実態と課題
を明らか にし、個別支援の取り組みの成果をまと
め、生活の 質を向上させるための支援方針を提言す
ることを目的とする。
サブテーマ 6：QOL 調査　長江：本研究の目的は血
友病患者あるいは HIV 感染患者の QOL の実態を調
査し、QOL を 低下させる要因を調査するとともに
その改善に寄与 する提言を行うことである。特に、
今回の調査では SDM を目指すために、患者と医師
のコミュニケー ションの現状や患者教育の機会、治
療選択する際に 患者が重要視する項目などを調査
し、今後血友病患者が自ら治療の選択ができるよう
な提言を行うこと を目標とする。また、以前のアン
ケート調査の結果 と比較することにより、時代背景
による血友病患者 の QOL の経時的な変化について
も引き続き検討する。さらに、疾患非特異的尺度や
血友病特異的尺度 を用いた健康関連 QOL に関して
も調査を行う。

Ｂ．研究方法
【サブテーマ1：医学的管理・医療連携・受療支援】

上村：１）薬害 HIV 感染者の診療における病病連
携の実 績に関する調査として、2017 年以降に ACC 
救済医療室が病病 連携を行った症例について、診療
録を用いて後方視 的にデータを収集し、得られた
データについて記述 疫学的検討を行った。 2）血友
病 HIV 感染者の診療の標準化に関する実装 研究 薬
害 HIV 血友病患者の診療の質の向上と均てん化 を
目的に、国内外の診療ガイドラインや新たに得られ
たエビデンスをもとに、2015 年に ACC で作成した
診療チェックシート解説書を 2024 年 3 月に一部 改
訂し、公開した。

遠藤：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 診を行い身体機能や日常生活の評価を行い相
談支援を行った。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
した。また、医療福祉の視点で生活環境を把握し、
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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。  

南：医療介護福祉専門職や各事業所に向けた HIV 
の 啓発 長期療養において重要となる疾患の専門病
院や支 援施設、職能団体および行政の職員と面談
し、HIV 医療の現状報告および PLWH 受け入れの
ための協力を依頼し、連携に資する会議を開催した。

大金：薬害 HIV 感染者の支援に関する課題とその
対処、 必要なサポートについて把握するために、首
都圏中 核拠点病院 1 都２県４施設の看護職と MSW 
に対し、 プレ調査を実施した。本研究の実施は、倫
理面への配慮を十分に行い実施した（承認番号：
JIHS-S-005246-00 承認）。
【サブテーマ2：運動機能低下対策】

藤谷：国立国際医療研究センターを含む 5 施設に
てリハビリ検診を実施し、運動機能および ADL の
データを収集した。評価に基づく運動指導を行うと
ともに運動指導動画を製作してスマホ・PC で確認
できるようにした。医療職も患者も参加できる、長
期療養をテーマとしたハイブリッドイベントを開催
し、双方に益となる情報提供を行った。栃木県にお
いて、運動機能維持と長期療養をテーマとした長期
療養支援セミナーを開催した。「血友病性関節症に
対する外科的手術の実態調査研究」に協力した。

三上：実態調査については、広島大学病院および
共同研究機関において、研究責任者または研究分担
者の診察を受けた成人の血友病患者を対象とした
調査を開始し、データを収集した。血友病性関節
症に対する 外科的治療のスコーピングレビューは、
Open Science Framework に登録したプロトコルに基
づき、PRISMA-ScR 声明に準拠して実施した。枠組
みは Joanna Briggs Institute（JBI）のスコーピ ングレ
ビュー手法に従い、研究課題の設定、関連研 究の同
定、研究選択、データ抽出、結果の整理・要約・ 報
告の 5 段階で進めた。

上野：1. 過去のカルテ記載内容および 2024 年 4 
月から 10 月までの期間における東京医科大学病院
における血友病包括外来の受診状況を調査し、どの
ような評価がなされているかを検討した。2.「血友
病性関節症に対する外科的手術の実態調査研究」に
協力した。 

【サブテーマ3：神経認知障害・心理】
木村：薬害 HIV 感染者のメンタルヘルスを支援し

ているエイズ治療ブロック拠点病院に勤務する心理
職に対して、支援の課題ならびに対処法、今後求め
る支援などの実態を調査するため、横断的にインタ
ビュー調査を実施する。

説明同意文書を用いて研究対象者らに研究概要に
ついて説明ののち、同意取得できた参加者へインタ
ビューを行う。インタビュー内容は、計量テキスト
分析を用いて解析を行う。 
【サブテーマ4：歯科口腔ケア】

高鍋：過去の厚生労働行政推進調査事業費補助金
（エイ ズ対策政策研究事業）報告書を調査し、HIV 
陽性者 の歯科医療体制整備、地域連携推進、受診実
態、感 染対策整備に関する成果を整理した。さらに、
HIV 感染者の口腔健康、血友病患者の歯科診療、口
腔機 能低下症、フレイルおよびサルコペニアとの関
連に 関する国内外文献を検索し、研究対象および評
価指 標を整理した。
【サブテーマ5：生活支援】

柿沼：（手法 a）支援を伴う対面形式の実態調査、
通院時の移動負担の調査、派遣ソーシャルワーカー
の試験的導入、安否確認アプリの活用、ソーシャル
サポートのためのアプリの広報（手法 b）訪問看護
師による健康訪問相談、（手法 c）iPad を活用した健
康及び生活状況調査、（手法 d）リハビリ検診会及び
個別検診の実施とアンケート評価、（手法 e）生活実
践モデル調査と評価、（手法 f）在宅就労を通じた生
きがい支援、（手法 g）意思決定支援の 7 つの手法を
実施した。（手法 a）対面による聞き取り調査を行い、
状況を把握するとともに、支援に関する情報を提供
し、支援利用を促した。また、書面調査の分析を深
め、医療アクセスによる患者の移動負担の影響を評
価した。派遣ソーシャルワーカーを試験的に実施し
た。起床時間・食事・服薬時間、相談等の毎日入力
をすることで安否を確認できるアプリを活用した。

「支援みつもりヤドカリくん」の広報・普及に努めた。
（手法 b）地域の訪問看護師が月 1 回継続的に患者宅
を訪問し、医行為を伴わない健康訪問相談を行った。
（手法 c）患者自身が健康状態と生活状況を入力し

自己管理を行い、その入力内容をもとに相談員が対
応した。（手法 d）リハビリテーション科スタッフに
よる関節可動域や運動機能、ADL の測定・評価す
る検診を 5 地区で実施し、アンケートによる評価も
行った。（手法 e）ACC 近隣に転居してきた独居の
患者に健康状態や家計状況等について調査を実施し
た。（手法 f）生きがいと社会とのつながりを持てる
ように在宅就労支援を行った。（手法 g）CN の役割
や支援の実際を明らかにするために、ACC、ブロッ
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ク及び中核拠点病院にそれぞれ通院している患者を
対象にフォーカスグループインタビューを行った。
【サブテーマ6：QOL調査】

長江：血友病患者を含む多職種の共同研究者によ
りアンケート調査票を作成し、2025 年 6 月よりアン
ケート調査を開始した。 

Ｃ．研究結果
【サブテーマ1：医学的管理・医療連携・受療支援】

上村： １）2017 年 4 月から 2025 年 12 月までに 
ACC が診療 または相談を行った薬害 HIV 感染者は 
425 名で、そ のうち他院に定期通院している者は 
353 名、ヒアリ ングを実施したのは 321 名で、何ら
かの病病連携を 行った症例は 157 名であった。病病
連携に至った相談内容は、医学的な相談が 219 件、
生活や福祉に関する相談が 209 件であった。 医学的
な相談の内訳は血友病関連が 42 例、抗 HIV 療法関
連が 24 例、肝炎・肝硬変・肝疾患が 31 件で あった。
肝移植適応検討症例は 10 例で、そ のうち脳死肝移
植実施が 3 例、登録が 2 例、適応外 が 5 例だった。
肝細胞癌への重粒子線治療の適応を 検討した症例
が 10 名で、8 名が治療を受け、適応外 が 1 名であっ
た。 生活・福祉に関する相談の内訳は、医療費の負
担 軽減に関する相談が 161 件と最も多く、次いで社
会 資源に関する情報提供が 34 件、在宅療養環境の
調 整が 14 件であった 

遠藤：リハビリ検診には 13 名が参加した。関節
可動域では足関節・肘関節・膝関節の障害が強くみ
られた。徒手筋力テストの結果では、足関節におけ
る筋力低下が目立った。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、レベル C 
以下の転倒危険群が 13 例中 10 例と 77% を占めた。
2. ｢北海道薬害被害者医療支援プロジェクト｣ を通
して、支援会議 1 回、薬害被害者に係る施設間情報
共有 web 会議 2 回、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 5 回、療養通信「か
けはし」の 2 回の発行を行った。薬害被害者の自宅
訪問を 1 回、入院施設訪問を 2 名に計 4 回行った。
• 2025 年 4 月 : 第 4 号（図 9 薬害被害者向け療養通
信 ｢かけはし｣ を 2 回発行した。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 
Network: H2CN）を設立し、メールによる情報共

有を開始した。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。
南：今年度は、福岡県薬剤師会および福岡県病院

薬剤師会を訪問し、連携を開始した。認定社会福祉
士の認証研修として、HIV 研修を申請し、来年度の
認定研修として承認された。今年度は来年度に向け
たプレ研修として、福岡県社会福祉士会との共催に
より「HIV 陽性者への支援～社会福祉専門職として
の役割を考える～」をテーマに研修を開催した。「第 
1 回薬害 HIV 感染血友病患者サポーター連携カン
ファレンス」を、ハイブリッド形式で実施した。訪
問看護、訪問調剤薬局、居宅介護支援事業所、就労
支援、中核拠点病院、拠点病院、協力病院、当事者
支援団体の 24 事業所から計 42 名が参加した。福岡
における HIV 陽性者数の将来推計と介護利用の見込
み数の将来推計を行った。推計された PLWH 数は、

2025 年 の 1,293 人 か ら 2045 年 に は 2,229 人 と、
20 年間で約 1,000 人増加すると推定された。また、
HIV 陽性者は、訪問看護や訪問介護の利用割合が高
く、施設入所型サービスの利用が少ないことが判明
した。福岡県 HIV 陽性者地域支援ネットワーク会議
でもこの結果を報告し、情報発信の方法について討
議した。

大金：実態調査の結果、患者対応の難しさは「薬
害の特殊性 × 支援の経験不足 × 組織内の薬害 HIV 
感染者に関する理解の乏しさ」の組み合わせからな
り、「制度・知識・組織体制・連携」の 4 層で構造
的な課題が重なり合っていることが分かった。「薬
害血友病等患者の医療と福祉・介護の連携に関する
ハンドブック」を最新情報へと改訂した。支援ツー
ル「“つながるケア”ガイド～薬害の歴史を踏まえ
た支援の基本と実践～」を制作し全国エイズ治療拠
点病院に配布する準備を行った。
【サブテーマ2：運動機能低下対策】

藤谷：全国 5 か所のリハ検診会参加者は 94 名で
あり、運動指導、装具紹介、情報提供を行った。運
動指導動画付きの運動冊子を作成し配布した。疼痛
は全年代で認められ、特に足関節の動作時疼痛の訴
えが多かった。関節可動域はすべての年代で参考値
を下回り、特に肘関節伸展、膝関節伸展、足関節背
屈で制限が顕著であった。筋力についても下肢筋力
は年代とともに低下する傾向を示し、足関節底屈筋
力は 40 歳代の段階から半数以上が徒手筋力検査 4
レベルであった。歩行速度および歩幅は加齢ととも
に低下し、運動器不安定症の基準に該当する者は 34
名（約 36％）であった。日常生活動作では床上動
作、車の乗降、公共交通機関の利用、洗体などで困
難を訴える者が多く、特に床にしゃがむことが困難
な者は 40％にのぼった。検診会のほかに、運動機能
と長期療養をテーマとしたハイブリッドの勉強会を
NCGM、とちぎで行い、いずれも講演内容をオンデ
マンドで公開した。
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三上：横断的検討は全国 5 施設の共同研究機関と
する研究倫理審査申請を実施し、令和 7 年 11 月 25 
日に許可された。12 月に対象施設へアンケートを送
付し、令和 8 年 2 月 までに 2 施設からの回答を取得
した。代表施設での データを含めて横断調査を継続
中である。 スコーピングレビューは、2025 年 5 月 
11 〜 13 日に各データベースから計 5,105 件を抽出
し、最終的に 16 研究を適格とし た。結果をまとめ
て投稿中である。

上野： 2024 年○月から 2025 年 10 月迄に当院、血
友病包括外来を受診した患者数は 31 名であった。
包括外来では、 HJHS、X 線画像評価、足関節ＭＲＩ　
関節エコー　 徒手筋力測定　体組成計測について
は全例に行われ ていた。他、重心動揺、足底圧によ
る歩行分析、バイオデックスによる筋力評価につい
て、それらの測定が可能な症例について評価が行わ
れていた。
【サブテーマ3：神経認知障害・心理】

木村：現在、7 施設 16 名から同意を取得した。
【サブテーマ4：歯科口腔ケア】

高鍋： 厚労科研の先行研究では、主として医療 体
制整備および感染対策を中心とした検討がなされて
きた。HIV 感染血友病患者を対象とした口腔機能低
下症に 関する包括的評価研究は確認されなかった。
【サブテーマ5：生活支援】

柿沼： （手法 a）対面による聞き取り調査を 31 名
（家族含む）に行い、中には今まで連絡を取ること
のできなかった例もあった。通院先医療機関のソー 
シャルワーカーも交えて状況把握を行い、転院支援 
の実施や将来の施設入所に向けた情報提供も行っ
た。また、令和元年度に実施した書面調査を分析し、 
医療アクセスにおける移動負担の実態と関連要因の 
検討を行い、通院を含む移動負担の増 加が全国的な
課題であることを認めた。移動負担の実態としては、
片道 1 時 間以上かけ

 令和 6 年度より開始した日本医療ソーシャルワー
カー協会 と連携多支援では、試験的導入として、関
東地区在住 の患者 3 名とソーシャルワーカーが面
談を行った。不安に感じている点を整理して利用で 
きる制度やサービス等必要な助言を行ったことで、 
将来に対する不安の軽減につながったようだった。
自身の住む都道府県・市区町村や年齢、年収など の
簡単な情報を入力するだけで、その地域で利用でき
る制度の一覧を調べることができるアプリ「支援 み
つもりヤドカリくん」の開発に協力し、広報・普及
に努めた。
（手法 b）地域の訪問看護師が月 1 回継続的に健康 

訪問相談を行った。利用者は 9 名。意欲低下を自覚 

し、薬害被害のため地域との関わりがなく、他者と 
の交流ができない患者が、健康訪問相談は楽しみに 
しており、精神面での支えになっている。また、健 
康訪問相談の支援が入ったことで訪問看護につなが
り受診に前向きになり、地域の医療機関による往診 
導入にもつながった者もいた。伴走的支援としては、 
健康診断で高血圧が指摘されため、訪問看護師が適 
度な運動を紹介し、一緒に運動をしていくことで運 
動継続をサポートしたというケースもあった。定期 
的な自宅訪問により、住環境の改善の提案も行った。

（手法 c) 患者自身が健康状態と生活状況を入力し自 
己管理を行い、その入力内容をもとに相談員が対応 
し、双方向の個別支援を実施した。利用者は 17 名。 
黄斑変性症による出血があった患者の状況を ACC 
と共有するなど、医療的に気になることがあればす
ぐに対応した。
（手法 d）リハビリテーション科スタッフによる関 

節可動域や運動機能、ADL を測定・評価する検診を、 
北海道、東北、東京、東海、九州の 5 地区で実施し、 
全国で 94 名が参加した。各地域の内訳は、北海道 
13 名、東北 7 名、東京 56 名、東海 3 名、九州 15 名。
また北関東甲信越地区の患者の被害救済を進めてい
くために、ブロック拠点病院、研究班との協働に よ
り栃木県で HIV 感染症や血友病、リハビリ等に 関
する勉強会（長期療養支援セミナー）を開催し、患
者 7 名、家族 2 名の他に、 栃木県の職員等を含む約 
70 名が参加した。
（手法 e) ACC 近隣に転居してきた独居の患者 2 名

に 対し、転居前後の健康状態、家計の状況等を把握
し、 必要なサービス等を評価した。物価高騰の影響
で、支出抑制や不安のあることが分かった。

 （手法 f）患者が生きがいを持って生きていくた
めに、 在宅就労支援により就労を実現し、社会との
つながりを持つことができるような支援を 4 名に
行った。 うち 2 名はスキルが高く評価され、障害者
雇用で就職が決まった。
（手法 g）CN の役割や支援の 実際を明らかにする

ために ACC、ブロック及び中核拠点病院通院症例
にフォーカスグループインタビューを行った。CN 
による支援で 評価された点として、診察前の面談、
HIV 以外の医療ニーズにおいての調整、他医療機関
との連携、緊急時の不安解消等であった。課題とし
ては、CN の個人差、役割の不明確、があり、改善
点としては、患者側の立場に 立った調整を希望する
声があった。
【サブテーマ6：QOL調査】

2025 年 6 月よりアンケート調査を開始、次年度に
〆切、解析を予定している。
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Ｄ . 考 察
救済医療室が実施した病病連携の実績に 関する調

査においては、救済医療室の個別支援が肝 移植・肝
細胞癌に対する重粒子線治療を提供する施 設とか
かりつけ施設との連携に重要な役割を担って いる
ことが改めて示された。また、医 学的な相談と同等
かそれ以上に生活・福祉に関する 相談が多い。今後
は各ブロッ ク拠点病院でも個別支援が行われる予
定で、救済医 療室での経験をわかりやすく各施設に
共有すること が課題であり、診療チェックシートの
使用後の完成版作成もその一環となる。

北海道地域における長期療養体制の構築につ いて
は、 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｣ の活動が継続されることで、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。引き続き、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。

一方で、北海道全域にわたって居住する HIV 感染
血友病患者が 3 か所の拠点病院への遠方通院ができ
なくなる事態も高齢化により想定される。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
ため、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。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。
救命救急センターへのアンケートの結果、受け入れ
は可能だが受診時の製剤についてはまだ対応策が必
要であることが判明した。 

福岡県では、「福岡県 HIV 陽性者地域 支援ネット
ワーク構想」の実現に向けて 3 つの柱で展開 し、そ
れぞれの活動において、進歩がみられた。1 つ目は、
医療・介護・福祉施設への「HIV 感 染症」および

「血友病」に対する正しい知識の普及・ 啓発である。
各職能団体や行政機関との連携活動の中で、このた
び、認定社 会福祉士の認証研修に HIV 研修が申請・
承認されたことはおおきな一歩である。 2 つ目は、
PLWH を地域で支援している地域支援 者のサポー
トである。今年度は薬害被害者の支援経 験者（およ
び予定者）を対象に「HIV サポーター連 携カンファ
レンス」九州全 体を対象に実施できた。 3 つ目は、
HIV 陽性者の療養支援の水平展開である。その中核
組織として「福岡県 HIV 陽性者地域支援ネットワー
ク会議」で、将来推計患者数の結果報告を契機に活
発な意見交換ができた。今後、情報発信用のホーム

ページを構築する予定である。 
コーディネーターナースに対するプレ実態調査の

結果から、薬害 HIV 感染者の支援では 「制度・知識・
組織体制・連携」の 4 層で構造的な 課題が重なり
合っていることが分かり、今後、体制の強化が求め
られている。 

リハビリ検診については、集団と個別、それぞれ
の有用性や利便性がある。集団の「集まる機能」「多
職種が一堂に会する」利点は評価されており、個別
検診だけの場合には、集団・多職種による長期療養
支援を付加することが望まれる。

運動器を中心とした長期療養支援として、リハ検
診だけでなく、包括外来および長期療養支援セミ
ナーも、その実態の実証研究をおこなえている。こ
れらの手法をくみあわせて、運動機能低下の予防を
中心とした長期療養支援に寄与していくことが望ま
れる。各施設でそれが実施できるように、ノウハウ
の情報提供等が今後より重要になろう。　

そして、経年的な関節負担により外科的治療が必
要な症例も増えており、その実態調査と、スコーピ
ングレビューを行った。次年度の、血友病性関節症
の外科的治療ガイドの作成に寄与している。このガ
イドができれば、患者・家族・かかりつけ医が、手
術療法をよりよく理解し、専門医にコンサルトする
連携や術前術後の支援が均霑化するものと期待され
る。

歯科口腔分野においては、長期療養支援の視点か
らは、高齢化、関節症進行によるセルフケア困難、
慢性炎 症状態など複合的背景を有し、フレイルのリ
スクも高いことから、今後、口腔機能低下症に 関す
る包括的評価を導入することは、全身的健康維 持の
観点から一定の意義を有すると考えられた。

患者の通院のための移動負担の実態が明らかとな
り、長時間通院ができなくなる事態に備えての様々
な選択肢の用意が必要であることが明らかとなっ
た。

訪問実態調査と支援、訪問看護師の訪問、アプリ
の利用、ソーシャルワーカーの支援、就労支援はそ
れぞれ価値があることが分かった。経済的基盤、居
住空間の整備と管理、日常生活と不安の管理など、
基盤的なところでの支援が、長期療養支援には重要
であり、アウトリーチ的なアプローチを今後も増強
していく必要がある。

Ｅ．結 論
薬害 HIV 感染者の救済医療・個別支援においては、

医学的相談と生活・福祉の相談の両者が同等のニー
ズであった。被害者の必要とする支援は年々変化し



12

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

ており、ヘルスケアプロバイダーはその変化に対し
て柔軟な対応が必要と考えられる。北海道と福岡で
は、地域の実情に応じた、より包括的な地域連携体
制の構築が進められた。

コーディネーターナースに関して、ＣＮ自身及び
利用者側からの実態調査が行われたことで、問題点
とあるべき姿、課題が明確化した。

運動機能低下に関しては、集団リハ検診、個別リ
ハ検診、長期療養支援セミナー、定期包括外来など
の実態や意義が明確となり、今後の支援選択肢とし
ての重要である。

心理面では研究が開始されており来年度の結果が
期待される。

歯科口腔外科面では、口腔機能低下症をテーマと
することが確認された。

長期支援には、経済的基盤、居住の整備、日常生
活の管理、不安や緊急事態への手当、通院及び今後
の通院困難への対処、ソーシャルワーカーの利用、
訪問看護師の利用、就労支援の利用などさまざまな
手法が有用である。

ＱＯＬアンケートは実施中であり、来年度の結果
が期待される。

Ｆ．健康危険情報
なし。

Ｇ．研究発表
各研究分担者の項参照

H．知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

なし
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2）分担研究報告書

令和 7 年度　総括・分担研究報告書
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診療連携の構築と受療支援サブテーマ 1

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

　　　　　　　　　　　　　　　　　

研究分担者

上村　　悠	 国立国際医療センター
　　　　　	 エイズ治療・研究開発センター 医療情報室長　　　     

研究協力者

大金　美和	 国立国際医療センター
　　　　　	 エイズ治療・研究開発センター（ACC）患者支援調整職

　     

エイズ治療・研究開発センターでは、定期通院の有無にかかわらず、全国の薬害 HIV 感
染者に対して相談等の個別支援を行っている。2025 年 12 月末までに 353 名の他院通
院中の患者に対して相談対応を行った。医学的な相談 219 件に対し生活・福祉に関する
相談も 209 件あり両者は同レベルのニーズがあることが分かった。高齢化に伴い、薬害
HIV 感染者における課題は増えている。薬害 HIV 感染者の診療指針については、がん予防
の内容を含めることが必要と考えられる。

A．研究目的
非加熱血液製剤の使用により 1980 年代に HIV に

感染した先天性凝固異常症の患者やその二次、三次
感染者に対しては、いわゆる薬害 HIV 訴訟の和解の
後、恒久対策として様々な医療的救済策が講じられ
てきた。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）もその恒久対策の一環とし
て 1997 年に設立され、2011 年には薬害 HIV 感染者
に対して包括的な相談を行う救済医療室が ACC 内
に設置された。2017 年度からは、本人の同意に基づ
き、医薬品医療機器総合機構（PMDA）から健康状
態報告書と生活状況報告書の複写が ACC 救済医療
室に届けられ、被害者の個別支援に役立てられてい
る。

ACC には薬害 HIV 感染者が定期通院しているほ
か、救済医療室では他院通院中の薬害 HIV 感染者
に対して電話や出張などによる医療・福祉の相談に
応じている。また、その診療と相談対応の質の管理
と向上を目的に、診療チェックシート (https://kyusai. 
acc.go.jp/aboutus/checksheet/) などの診療・相談支援
ツールを開発してきた。それらのツールは、救済医
療の全国的な均てん化を目的にウェブサイト上で公
開され、診療や研修に活用されている。

一方、薬害 HIV 感染者の医療やケアのニーズは時

代とともに変化してきている。HIV 患者の生命予後
は、高い抗ウイルス抑制効果かつ高い忍容性の HIV
療法の普及、直接作用型抗ウイルス剤の登場による
C 型肝炎ウイルスの排除により、非 HIV 患者と同等
が予測される。また、様々な血友病治療薬の開発に
伴う出血イベントが劇的に減少している。これらに
より、HIV 患者のみならず、薬害 HIV 感染血友病
患者においても、長期存命が可能となった現在は、
高齢化による、生活習慣病、心血管疾患、慢性腎臓病、
悪性疾患などの合併症リスクの増加が見込まれてい
る。さらに、血友病性関節症の進行、メンタルヘル
ス不調といった長期療養生活に起因する合併症も増
加することが予測されている。このような合併症の
多様化は、薬害 HIV 感染症に対する診療において医
療のみならず、福祉の面でも支援を必要とし、社会
多職種・多施設連携のニーズが増えていくことを示
唆している。

以上の背景をふまえ、本研究では、薬害 HIV 感染
者に対する個別支援において、病病連携の促進と診
療の標準化に関する調査を行い、最終的に薬害 HIV
感染者に対する包括診療の質向上に貢献することを
目的とする。
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B．研究方法
以下の 2 つの個別課題に取り組んだ。

１）薬害 HIV 感染者の診療における病病連携の実
績に関する調査
救済医療における病病連携のニーズの内容の把握

を目的とし、2017 年以降に ACC 救済医療室が病病
連携を行った症例について、診療録を用いて後方視
的にデータを収集し、得られたデータについて記述
疫学的検討を行う。
2）血友病 HIV 感染者の診療の標準化に関する実装

研究
薬害 HIV 血友病患者の診療の質の向上と均てん化

を目的に、国内外の診療ガイドラインや新たに得ら
れたエビデンスをもとに、2015 年に ACC で作成し
た診療チェックシート解説書を 2024 年 3 月に一部
改訂し、公開した。診療チェックシートの改訂を完
了することを目的とする。

（倫理面への配慮）

本研究は、ヘルシンキ宣言に基づく倫理的原則に
則り、厚生労働省・文部科学省が定めた「人を対象
とする医学系研究に関する倫理指針」および「個人
情報の保護に関する法律」および「国立研究開発法
人国立国際医療研究センターの保有する個人情報の
保護に関する規定」を遵守して実施した。

C．研究結果
１）薬害 HIV 感染者の診療における病病連携の実

績に関する調査
2017 年 4 月から 2025 年 12 月までに ACC が診療

または相談を行った薬害 HIV 感染者は 425 名で、そ
のうち他院に定期通院している者は 353 名、ヒアリ
ングを実施したのは 321 名で、何らかの病病連携を
行った症例は 157 名であった ( 図 1)。

患者背景を表１に示す。

病病連携に至った相談内容は、医学的な相談が
219 件、生活や福祉に関する相談が 209 件であった。
医学的な相談の内訳は血友病関連が 42 例、抗 HIV 
療法関連が 24 例、肝炎・肝硬変・肝疾患が 31 件で
あった ( 図 2)。肝移植適応検討症例は 10 例で、そ
のうち脳死肝移植実施が 3 例、登録が 2 例、適応外
が 5 例だった。肝細胞癌への重粒子線治療の適応を
検討した症例が 10 名で、8 名が治療を受け、適応外
が 1 名であった。

生活・福祉に関する相談の内訳は、医療費の負担
軽減に関する相談が 161 件と最も多く、次いで社会
資源に関する情報提供が 34 件、在宅療養環境の調
整が 14 件であった ( 図 3）。

2）血友病 HIV 感染者の診療の標準化に関する実装
研究
2015 年に ACC で作成した診療チェックシートの

内容を吟味・整理し、改訂版に含めるべき疾患項目
を検討し、R6 年度に歯科管理について新たに項目
を追加した。診療チェックシートを国立健康危機管
理研究機構国立国際医療センターエイズ治療・研究
開発センター救済医療室において実際に運用する予
定である。

図１ 図2

表1
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D．考 察
薬害 HIV 感染者の診療における病病連携の実績に

関する調査においては、救済医療室の個別支援が肝
移植・肝細胞癌に対する重粒子線治療を提供する施
設とかかりつけ施設との連携に重要な役割を担って
いることが改めて示された。212 件中 30 件が肝硬変、
肝がんに関連した相談内容で、依然その必要性が高
いことが伺えた。癌スクリーニングの手引きと統合
し、診療チェックシートを完成することで、多岐
にわたる薬害 HIV 感染血友病患者の診療において、
より効率良く医療を提供できるものと考えられる。
ACC が相談対応した他院通院中の患者からは、医
学的な相談と同等かそれ以上に生活・福祉に関する
相談が多いことが明らかとなった。今後は各ブロッ
ク拠点病院でも個別支援が行われる予定で、救済医
療室での経験をわかりやすく各施設に共有すること
が課題である。診療チェックシートは実臨床で有用
であることが最重要であり、R8 年度に救済医療室
で実際に運用しそのフィードバックを元に最終版を
確定する予定である。

E．結 論
薬害 HIV 感染者の救済医療・個別支援においては、

医学的相談と生活・福祉の相談の両者が同等のニー
ズであった。被害者の必要とする支援は年々変化し
ており、ヘルスケアプロバイダーはその変化に対し
て柔軟な対応が必要と考えられる。

F．健康危険情報
　なし

G．研究発表　
１．論文発表

なし
2．学会発表
1.	 第 39 回、日本エイズ学会学術集会・講演会　
HIV 感染血友病等患者の救済のために、救済医
療室で行っている活動の紹介

H．知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得
　なし

2．実用新案登録
　なし

3．その他
　なし

図3
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総括研究報告書

診療連携の構築と受療支援サブテーマ 1

運動機能低下対策サブテーマ 2

神経認知障害・心理サブテーマ 3

歯科口腔ケアサブテーマ 4

生活支援サブテーマ 5

QOLサブテーマ 6

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
　　　　　　　　　　　　　　　　　　

研究分担者

遠藤　知之	 北海道大学病院・感染制御部 教授
　　　　　	 HIV 診療支援センター 副センター長　　　     

研究協力者

原田　裕子	 北海道大学病院・リハビリテーション部

由利　　真	 北海道大学病院・リハビリテーション部

千田　尊子	 北海道大学病院・HIV診療支援センター

渡部　恵子	 北海道大学病院・医科外来ナースセンター

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2 徒手筋力テスト（MMT）
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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）

全廃

重度

軽度

正常

肘関節

股関節

足関節
膝関節

肩関節

2025年リハビリ検診測定データ (n=13)
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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

（85%）
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3人

（43%）
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今はしていない

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
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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

受け入れ可能

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%）

2施設
（15.4%）

1施設
（7.7%）

不可能

図12 救命救急センターへのアンケート結果
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9施設
（69.2%）

4施設
（30.8%）
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（血友病A）
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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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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。

F．健康危険情報
　なし
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診療連携の構築と受療支援サブテーマ 1

研究要旨　

九州地域における地域支援者と拠点病院・行政の
連携、相互理解の推進

研究分担者

南　　留美	 九州医療センター AIDS/HIV 総合治療センター

研究協力者

首藤美奈子	 九州医療センター AIDS/HIV 総合治療センター

大里　文誉	 九州医療センター AIDS/HIV 総合治療センター

田村　賢二	 福岡県 HIV 派遣ソーシャルワーカー

　
HIV 陽性者（People Living with HIV: PLWH）の長期療養に伴い、地域における医療介
護連携の必要性がより一層強まっている。本研究は、福岡県および九州における PLWH
を支援する医療機関や介護福祉サービス事業所（以下、地域支援者）と拠点病院の連携、
相互理解の推進、および PLWH 地域支援ネットワーク体制の構築を目的とする。
今年度も職能団体や行政機関との面談、研修を通じ、HIV 医療の現状報告および PLWH
受け入れのための協力依頼を行った。地域支援者の連携強化を目的とした「HIV サポーター
連携カンファレンス」では、参加者を全九州に拡大し、薬害被害患者の支援をテーマに意
見交換を行った。拠点病院と支援者、当事者団体等の関係者が参加する「福岡県 HIV 陽性
者地域支援ネットワーク会議」では、福岡における HIV 陽性者数の将来推計と介護利用見
込み数の将来推計について報告を行い、意見交換を実施した。
PLWH が安心して利用できる「地域包括ケアシステム」の実現のためには、地域における
PLWH に対する理解とともに、関係機関の連携が重要である。これまでの活動で得られた
知見とネットワークを基盤に、効果的なプロモーション手法を用いて、支援体制を円滑化
するネットワークシステムを広域的に展開していきたい。

A．研究目的
PLWHの長期療養化および高齢化に伴い、慢性期

医療体制の構築や、地域における医療介護連携の必
要性がより一層強まっている。これまでブロック拠
点病院（九州医療センター）および拠点病院を中心
に、二次病院、療養施設、介護施設に対し、PLWH
の受け入れ促進を目的とした数多くの研修を行って
きた。その結果、受け入れ可能な施設は少しずつ増
えてはいるものの、依然として限定的であり、実際
には様々な理由で受け入れを断られるケースが存在
する。この受け入れ拒否の問題は九州各県で発生し
ており、「地域包括ケアシステム構築」における障
害となっている。
本研究は、薬害被害患者を含む PLWHが地域の

中で安心して生活でき、かつ地域支援者も安心して
支援できる地域包括ケアシステムの実現に向けて
「福岡県HIV陽性者地域支援ネットワーク構想」を
掲げている。まず福岡県をモデルケースとして、医
療介護福祉専門職や各事業所に向けたHIVの理解促
進、地域支援者と拠点病院の連携、相互理解の推進
による円滑な「HIV陽性者地域支援ネットワーク体
制」の構築を目的とする。

研究方法
1）医療介護福祉専門職や各事業所に向けた HIV の

啓発
長期療養において重要となる疾患の専門病院や支

援施設、職能団体および行政の職員と面談し、HIV
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医療の現状報告および PLWH受け入れのための協
力を依頼する。

2）HIV 陽性者の地域支援者間連携
地域支援者は、HIVへの差別・偏見や風評被害を

背景として、孤立した支援を行っている現状がある。
「福岡県HIVサポーター連携カンファレンス」にて、
地域支援者、当事者団体、拠点病院が集まり、HIV
に関する最新情報の提供や支援者同士の意見交換会
を開催し、顔の見える連携を構築する。今年度は「薬
害被害患者」の支援や「地域コミュニティ単位」で
の支援等、対象を絞ったサロン的なカンファレンス
の開催も検討する。

3）民間の調査研究機関（ラボラトリオ株式会社）
への委託調査研究事業

a）福岡における HIV 陽性者数の将来推計と介護利
用の見込み数の将来推計

	 　福岡県内の HIV 拠点病院に通院する患者情
報について、個人を特定できる情報を除き数量
的に把握できるよう加工したデータをもとに、
2025 年を起点として 5 年、10 年、15 年、20 年
後のスパンで将来の患者数を推計する。また、
全国および県単位の人口統計や介護サービス提
供状況の統計を基に、HIV 陽性者特有のサービ
スニーズ量と、潜在的な介護保険サービスのニー
ズ量を推計する。

b）PLWH 受け入れ促進のための効果的なプロモー
ション方法の開発

　	 　プロモーションの専門家の意見を参考に、HIV
啓発研修、啓発資材の開発、およびウェブサイ
ト（HP）の作成を行う。

4）福岡県 HIV 陽性者地域支援ネットワーク会議 
医療介護福祉関係の職能団体やエイズ治療拠点病

院、行政、当事者支援団体、地域支援者の代表者が
一堂に会し、HIV陽性者の療養支援等に関する課題
解決に向けた協議を行う。具体的には、①医療介護
福祉専門職や各事業所に向けたHIVの理解促進、②
協力機関ネットワークの構築、③HIV 陽性者の支
援実務経験者間連携・スキルアップの場の提供、と
いう3つのビジョンの実現に向けた進捗管理を行う。
なお、ラボラトリオ株式会社には、本会議の運営を
含むネットワーク体制構築強化に向けたサポートを
依頼する。

研究結果
1）医療介護福祉施設や各事業所への HIV 啓発と協

力依頼
今年度は、福岡県薬剤師会および福岡県病院薬剤

師会を訪問し、それぞれの代表者や担当者と面談し
た。HIVの基礎知識、HIV陽性者の動向や傾向、支
援における課題等を説明し、理解を得た。また、啓
発への協力およびネットワーク会議への参加を依頼
し、了承を得た。 さらに、効果的な研修機会を確保
するため、認定社会福祉士の認証研修（社会福祉士
の資格取得後に、より専門的な知識や実践力を身に
つけ、特定の分野における「認定社会福祉士」の資
格取得を目指すための研修）として、福岡県社会福
祉士会よりHIV研修を申請し、来年度の認定研修と
して承認された。本研修は医療・介護分野だけでな
く、高齢、障害、児童・家庭、地域社会・多文化分
野など、病院以外の多角的な分野の社会福祉士の参
加が見込まれており、大きな波及効果が期待される。
これにより、福岡のみならず全国の社会福祉士にお
いてHIVに対する認識が高まることが期待される。 
今年度は来年度に向けたプレ研修として、福岡県社
会福祉士会との共催により「HIV陽性者への支援～
社会福祉専門職としての役割を考える～」をテーマ
に研修を開催した（図 1）。参加者からは、HIVに関

テーマ 1：医学的管理・医療連携・受療支援
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する知識や介護現場の現状を知ることの大切さを再
認識したという意見が聞かれた。来年度の認証研修
がより効果的で充実したものになるよう、現在プロ
グラムを作成中である。

2）HIV 陽性者の地域支援者の連携強化 
HIV陽性者の支援経験を有する地域支援者同士の

横の連携、薬害被害者の受け入れ促進、および地域
支援者と拠点病院との相互理解・連携強化のため「福
岡県HIV サポーター連携カンファレンス」を開催
した。今年度は九州内で薬害被害者に関わっている、
あるいは関わる予定の医療・介護・福祉従事者（支
援経験者）へと対象を拡大し、ハイブリッド形式で
「第 1回薬害HIV感染血友病患者サポーター連携カ
ンファレンス」を実施した（図 2）。訪問看護、訪問
調剤薬局、居宅介護支援事業所、就労支援、中核拠
点病院、拠点病院、協力病院、当事者支援団体の 24
事業所から計 42 名が参加した。 今回は「薬害HIV
感染血友病患者の支援」について講演を行った後、
当事者である薬害被害者の方からもお話をいただい
た。後半のカンファレンスでは支援における課題に
ついて意見交換を行い、地域支援経験者からの助言
は今後の支援において極めて有益であると考えられ
た。 アンケートでは、HIV のみならず血友病に対

する知識の普及や、地域支援者間の風通しの良い連
携の重要性が指摘され、そのためには行政機関やエ
イズ拠点病院が主体となって取り組むことを望む意
見が多数寄せられた。なお、地域コミュニティで行
う小規模の「HIV サポーターサロン」については、
来年度以降、中核拠点病院が主体となって開催する
予定である。

3）民間の調査研究機関への委託事業
（a) 福岡における HIV 陽性者数の将来推計と介護利用

の見込み数の将来推計（図 3） 

【HIV 陽性者数の将来推計】 現在の年代別 HIV 陽性
者数は福岡県内拠点病院のデータ、新規陽性者数は
福岡県の HIV・AIDS 新規感染者数、死亡率は国立
社会保障・人口問題研究所の「人口統計資料集」の
データを用いて算出した。推計された PLWH 数は、
2025 年 の 1,293 人 か ら 2045 年 に は 2,229 人 と、20
年間で約 1,000 人増加すると推定された。また高齢
者の割合は、2025 年から 2045 年にかけて、65 歳
以上が 12.9％から 31.5％へ、75 歳以上が 3.3％から
11.5％へと増加する結果となった。 

【HIV 陽性者特有のサービス・ニーズ量の推計】 HIV
陽性者は、介護保険以外の障害福祉や医療保険等で
のサービス利用も多く、特有のサービス利用傾向が
ある。そのため、一般利用者との比較において差が
大きい項目について将来ニーズを推計した。九州医
療センターの患者データに基づく分析の結果、現時
点では一般利用者に比べ、訪問看護や訪問介護の利
用割合が高く、施設入所型サービスの利用が少ない
ことが判明した。将来推計においても、訪問看護、
訪問介護、通所リハビリ等の居宅サービスのニーズ
が増大する一方、施設入所型サービスはほとんど増
加しないという結果が得られた。

（b)PLWH 受け入れ促進のための効果的なプロモー

ション方法の開発 

昨年度、プロモーションの専門家（NPOや CSR
のマネジメント、コミュニケーション戦略、コミュ
ニティデザインの専門家）から得た意見に基づき、
ネットワーク展開企画として新たに以下の 2点を検
討した。①介護系のイベントや学会等を活用した情
報発信、②HIVとともに生きる高齢者が安心して暮
らすためのホームページの運用である。具体的には、
HIVと直接関連のない介護フェスタや介護系職能団
体のイベント等で正しい理解と受け入れの啓発を行
うことで、当事者の安心と事業所側のハードル払拭
を目指す。また、拠点となるホームページを運用し、

図2
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受け入れ可能事業所の「見える化」や、関係者・当
事者の声、受け入れによる事業所の好変化などを発
信していく。

4) 福岡県 HIV 陽性者地域支援ネットワーク会議
今年度はオンライン形式で開催し、29 名が参加し

た。主に以下の 2点について意見交換を行った。
（a) 将来推計に関する報告と協議

今回の推計は多くの仮定に基づく数値であること

を前提としつつ、居住地域外で受診している患者の
実態やPrEPの効果をどう反映させるか、居宅系サー
ビス利用が多い背景、将来的な独居問題など多岐に
わたる議論がなされた。

（b) 情報発信の手法について

IT 弱者向けにはウェブサイトだけでなくリーフ
レットが有用であるという意見や、介護系大学の学
園祭での経験、縦割り行政の課題、情報を正確に発
信することの難しさなど、多くの意見が出された。

推計の趣旨・方法
●推計の趣旨

• HIV陽性者の高齢化が進んできており、今後、HIVの合併症やHIVと関連がない疾患の治
療・療養、身体介護・生活介護等を必要とするHIV陽性者が増えると見込まれている。

• これまでのネットワーク会議において、受入れ先の介護施設を増やすための方策や周知
啓発のあり方について議論し、HIV陽性の方が普遍的にサービス利用できる環境づくり
を検討してきた。あわせて、その状況に至るまでに、HIV陽性者の高齢化等によって、
サービスニーズがどのように変化するのかを把握して、ロードマップを検討する必要性
についても意見があった。

• そのため本調査では、HIV陽性者数や介護施設等の受入れ状況の現状整理を行うととも
に、将来のHIV陽性者数の将来推計と介護利用の見込み数の将来推計を行うことで、取
組みを進めていくための参考とする。

●推計の方法

• 福岡県内のHIV拠点病院に通院する患者情報について、個人を特定できる情報を除き数
量的に把握できるように加工したデータをもとに、2025年を起点に５年後、10年後、15
年後、20年後のスパンでの将来の患者数を推計する。

• 全国・県単位の人口統計や介護サービス提供状況の統計を基にして、HIV陽性者特有の
サービスへのニーズ量と、潜在的な介護保険サービスのニーズ量を推計する。

0

HIV陽性者数の見込み数の将来推計
データセットの構成①

〇年齢 〇性別

●現在のHIV陽性者数

出典）福岡県内HIV拠点病院調べ

出典）福岡県内HIV拠点病院調べ

①HIV陽性者数の将来推計

3

実数 構成比
20歳未満 2 0.2%
20～29歳 45 3.5%
30～39歳 255 19.6%
40～49歳 381 29.4%
50～59歳 357 27.5%
60～69歳 168 12.9%
70～79歳 82 6.3%
80歳以上 8 0.6%
総計 1,298 100.0%

実数 構成比
男性 1,250 96.3%
女性 48 3.7%
総計 1,298 100.0%

将来のHIV陽性者数
（年齢５歳階級別）

HIV陽性者数及びニーズ量の将来推計ロジック

現在のHIV陽性者数
（年齢５歳階級別）

福岡県・新規患者出現率
福岡県・死亡率

HIV陽性者の
要介護認定者・推計

HIV陽性者の
各サービスの
利用者率

HIV陽性者特有の
サービス利用者率

福岡県・
要介護認定率

HIV陽性者の
介護保険サービス・

潜在ニーズ量

HIV陽性者特有の
サービス・ニーズ量

時間の経過・現在の陽性者数の年齢経過
（５年・10年・15年・20年）

①HIV陽性者数の将来推計

②HIV陽性者特有のサービス・ニーズ量の推計 ③HIV陽性者の介護保険サービス・
潜在ニーズ量の推計

福岡県・要介護認定者の
各サービスの受給者率

比較してHIV陽性者特有の
サービス項目を抽出

将来推計人口に利用者率を
乗じてニーズ量を算出

将来推計人口に認定率を
乗じて認定者数を算出

認定者数に受給者率を
乗じて潜在ニーズ量を算出

1

データセットの構成②

2022 2023 2024 2022～24
平均値

20歳未満 0 0 1 0.3
20～29歳 16 9 7 10.7
30～39歳 20 22 15 19.0
40～49歳 6 8 9 7.7
50歳以上 2 5 2 3.0

総計 44 44 34 40.7
20歳未満 0 0 1 0.3
20～29歳 1 3 1 1.7
30～39歳 5 5 7 5.7
40～49歳 7 4 7 6.0
50歳以上 7 3 5 5.0

総計 20 15 21 18.7
20歳未満 0 0 2 0.7
20～29歳 17 12 8 12.3
30～39歳 25 27 22 24.7
40～49歳 13 12 16 13.7
50歳以上 9 8 7 8.0

総計 64 59 55 59.3

新規HIV
感染者

AIDS患者

合計

●福岡県新規感染者

出典）福岡県「HIV感染者・エイズ患者の状況」

2021 2022 2023 2021～23
平均値

 総  数 12.4 13.5 13.6 13.2
  0～ 4 0.5 0.5 0.5 0.5
  5～ 9 0.1 0.1 0.1 0.1

 10～14 0.1 0.1 0.1 0.1
 15～19 0.3 0.3 0.3 0.3
 20～24 0.5 0.5 0.5 0.5
 25～29 0.5 0.5 0.5 0.5
 30～34 0.6 0.6 0.6 0.6
 35～39 0.8 0.8 0.8 0.8
 40～44 1.1 1.2 1.2 1.2
 45～49 1.8 1.8 1.8 1.8
 50～54 2.9 3.0 3.0 3.0
 55～59 4.8 4.8 4.8 4.8
 60～64 7.7 7.9 7.9 7.8
 65～69 12.8 13.2 13.0 13.0
 70～74 20.5 22.2 22.1 21.6
 75～79 34.4 35.1 34.5 34.7
 80～84 57.4 60.8 59.6 59.3
 85～89 104.5 112.0 110.7 109.1
 90～94 184.8 198.2 194.9 192.6
 95～99 310.6 348.7 330.1 329.8

100歳以上 478.9 561.0 484.7 508.2

●死亡率（男性）（人口千人当り死亡者数）

出典）社会保障・人口問題研究所「人口統計資料集」

①HIV陽性者数の将来推計

4

①陽性者数の将来推計 方法とデータセット
●推計方法

• 2025年の福岡県内のHIV陽性者数（年代別）を起点に、2030～2045年の５年スパンの人口推計を行う。
現在及び新規の陽性者が年齢経過していくと仮定する。

• 新規陽性者数は、福岡県のHIV・AIDS新規感染者を用いて、2022～2024年の年代別平均値を算出。そ
の状態が将来にわたって続くと仮定する。

• 死亡者数は、死亡率（男性）を用いて、2021～2023年の年代別平均値を算出。その状態が将来にわ
たって続くと仮定する。

• 陽性者の人口移動（福岡県への流入・週出）は加味していない。

●データセット

①HIV陽性者数の将来推計

2

項目名 出典 エリア 年次 データ内容及び加工方法

現在のHIV陽性者数 福岡県内のHIV拠点病院調べ 福岡県ほか R6年 ・性別及び５歳階級別に加工

新規患者出現数
福岡県「HIV感染者・エイズ患者の
状況」

福岡県
R6年（速報値）、
R5年、R4年

・年齢別（20歳未満、20～29歳、30～39歳、40～49歳、50歳以上）に３カ年平
均を算出。10歳単位を５歳区切りに案分、50歳以上は別途高齢者補正を行う

新規患者出現率
（高齢者補正）

厚生労働省エイズ動向委員会「エイ
ズ発生動向年報」

全国 R5年、R4年、R3年
・50歳以上の新規患者数総数あたりの５歳階級別構成比の３カ年平均を算出。福
岡県の50歳以上新規患者数の案分係数とする。

死亡率
社会保障人口問題研究所「人口統計
資料集」

全国 R5年、R4年、R3年
・性別、年齢別（５歳刻み）の人口1,000人あたり死亡率の３カ年平均を算出。
・母数のほとんどが男性のため、男性の死亡率を採用。

推計結果：HIV陽性者数の将来推計①

■HIV陽性者数の将来推計

①HIV陽性者数の将来推計

5
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推計結果：HIV陽性者数の将来推計②

■HIV陽性者数の将来推計（年齢別・人数）

①HIV陽性者数の将来推計

6

実績値

2025年 2030年 2035年 2040年 2045年

20歳未満 2 1 1 1 1

20～29歳 45 55 67 67 67

30～39歳 255 247 228 239 252

40～49歳 381 413 443 435 417

50～59歳 357 450 473 505 534

60～69歳 168 240 374 462 483

70～79歳 82 117 155 220 337

80歳以上 8 34 60 97 128

総計 1,298 1,557 1,801 2,026 2,219

 65歳以上 167 242 362 539 699

 75歳以上 43 77 128 177 255

推計値

0.0%

0.0%

15.4%

7.7%

15.4%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

7.7%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

7.7%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0% 5.0% 10.0% 15.0% 20.0% 25.0% 30.0%

訪問入浴介護

訪問リハビリテーション

居宅療養管理指導

通所介護

通所リハビリテーション

短期入所生活介護

短期入所療養介護（介護老人保健施設）

短期入所療養介護（介護療養型医療施設等）

短期入所療養介護（介護医療院）

定期巡回・随時対応型訪問介護看護

夜間対応型訪問介護

地域密着型通所介護

認知症対応型通所介護

小規模多機能型居宅介護

認知症対応型共同生活介護

地域密着型特定施設入居者生活介護

地域密着型介護老人福祉施設入所者生活介護

複合型サービス（看護小規模多機能型居宅介護）

介護老人福祉施設

介護老人保健施設

介護医療院

一般
HIV陽性者

HIV陽性者と一般介護保険のサービス利用状況の比較
■HIV陽性者と一般の介護保険の利用率の差

・一般：令和５年度福岡県の要介護（要支援）認定者の各サービスの利用率
・HIV陽性者：介護保険認定者・障がい福祉認定者・医療保険のサービス利用者の各サービスの利用率。九州医療センター調べ

数値は全てHIV陽性者のグラフ数値。HIV陽性者のサービスがおおよそ10％程度大きいものを赤枠囲み

34.6%

65.4%

19.2%

15.4%

34.6%

0.0% 10.0% 20.0% 30.0% 40.0% 50.0% 60.0% 70.0%

訪問介護

訪問看護

福祉用具貸与

特定施設入居者生活介護

介護予防支援・居宅介護支援
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推計結果：HIV陽性者数の将来推計③

■HIV陽性者数の将来推計（年齢別・構成比）

①HIV陽性者数の将来推計

7

実績値

2025年 2030年 2035年 2040年 2045年

20歳未満 0.2% 0.1% 0.1% 0.0% 0.0%

20～29歳 3.5% 3.5% 3.7% 3.3% 3.0%

30～39歳 19.6% 15.9% 12.7% 11.8% 11.4%

40～49歳 29.4% 26.5% 24.6% 21.5% 18.8%

50～59歳 27.5% 28.9% 26.3% 24.9% 24.1%

60～69歳 12.9% 15.4% 20.8% 22.8% 21.8%

70～79歳 6.3% 7.5% 8.6% 10.9% 15.2%

80歳以上 0.6% 2.2% 3.3% 4.8% 5.8%

総計 100.0% 100.0% 100.0% 100.0% 100.0%

 65歳以上 12.9% 15.5% 20.1% 26.6% 31.5%

 75歳以上 3.3% 4.9% 7.1% 8.7% 11.5%

推計値

推計結果：HIV陽性者特有のサービス・ニーズ量
②HIV陽性者特有のサービス・ニーズ量の推計

・一般と比べてHIV陽者数の利用率が高い３つのサービスについて、将来人口にあわせたサービスニーズの変化を算出
・介護保険のみならず、障がい福祉・医療保険での利用も含む。また介護保険は64歳未満の利用者も含む。
・九州医療センターでのサービス利用の割合を、福岡県内のHIV拠点病院の患者数及びその将来推計に乗じた推計値

■HIV陽性者特有のサービスニーズの将来推計
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②陽性者特有のニーズ量の推計 方法とデータセット

●推計方法

• HIV陽性者では、介護保険以外の障がい福祉や医療保険等でのサービス利用も多く、HIV陽性者特有
のサービス利用の傾向がある。そのため、HIV陽性者と一般の方のサービス利用状況を比較して、特
に差が大きいサービス項目について将来のニーズ量の推計を行う。

• 一般のサービス利用状況では、令和５年度の福岡県の要介護（要支援）認定者における各サービス
の利用率を算出する。

• HIV陽性者のサービス利用状況では、九州医療センターの患者データをもとにして、介護保険の要介
護認定者、障がい福祉認定者、医療保険による在宅サービスの利用者のなかで、各サービスの利用
率を算出する。

• HIV陽性者の利用率が特に高いサービス項目について、2025年時点の年齢別のサービス利用率を算出。
将来の人口推計結果にサービス利用率を乗じて、サービス利用者数を算出する。

• なお本推計は、2025年時点のサービス利用の状態が将来にわたって続くと仮定しているが、他の
サービス利用が普及して、サービス利用の代替が進む可能性がある点は留意する必要がある。

●データセット

②HIV陽性者特有のサービス・ニーズ量の推計

項目名 出典 エリア 年次 データ内容及び加工方法

要介護認定者の各
サービスの受給者率

厚生労働省「介護保険事業状況報
告」

福岡県 令和５年度
・令和５年度の月平均の要介護（要支援）認定者数、各サービスの受給者数を算
出。各サービスの受給者数を要介護（要支援）認定者数で除して、各サービスの
受給者率を算出する。

HIV陽性者の各サー
ビスの利用者率

九州医療センター調べ 福岡県ほか 令和６年
・全年代のうち介護保険の要介護認定者、障がい福祉認定者、医療保険による在
宅サービスの利用者の合計数を母数として算出。
・各サービスの利用者数を上記母数で除して、各サービスの利用者率を算出。
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データセットの構成

〇サービス利用状況（全年齢） 〇65歳以上要介護（要支援）認定率

●現在のHIV陽性者数

出典）九州医療センター調べ

出典）九州医療センター調べ
厚生労働省「介護保険事業状況報告」

②HIV陽性者特有のサービス・ニーズ量の推計

実数 構成比
医療（訪問看護） 6 0.9%
障がい福祉 5 0.7%
障がい・医療（訪問看護）等 6 0.9%
介護 9 1.3%
サービス利用なし 678 96.3%
総計 704 100.0%

認定者数 認定率
65～74歳 6 8.5% 4.6%
75歳以上 若干数 5.0% 23.4%

HIV陽性者 一般（男性）
認定率

9

③陽性者の介護保険潜在ニーズ推計 方法とデータセット
●推計方法

• 仮にHIV陽性者が、現在の一般高齢者とおなじ要介護認定率やサービス受給率だった場合、本来どの
程度の介護保険のサービスニーズがあるのか、それが将来どの程度の規模となるのかを推計する。

• 福岡県の令和５年度末のデータを用いて、年代別・要介護度別の65歳以上人口に占める要介護（要
支援）認定率を算出する。その認定率がHIV陽性者においても現在から将来にわたって続くものと仮
定して、HIV陽性者の要介護度ごとの認定者数を算出する。

• 福岡県の要介護度ごとに、サービスの利用率（例：要介護１の人の何％が通所介護を利用している
か）を算出。HIV陽性者の認定者数に各サービスの利用率を乗じて、サービス利用者数を算出する。

●データセット

③HIV陽性者の介護保険サービス・潜在ニーズ量の推計
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項目名 出典 エリア 年次 データ内容及び加工方法

要介護認定率
厚生労働省「介護保険事業状況報
告」

福岡県 令和５年度
・年代別の要介護（要支援）認定者数のデータをもとに、各年代の人口に占める
要介護認定率を算出。
・2025年時点の65歳以上のHIV陽性者が全て男性のため、男性のデータを使用。

要介護度ごとの各
サービスの受給者率

厚生労働省「介護保険事業状況報
告」

福岡県 令和５年度
・令和５年度の月平均の要介護（要支援）認定者数、各サービスの受給者数を算
出。各サービスの受給者数を要介護（要支援）認定者数で除して、各サービスの
受給者率を算出する。

データセットの構成①

●福岡県・男性・年齢別の要介護（要支援）認定率（令和５年度末）

出典）厚生労働省「介護保険事業状況報告」

③HIV陽性者の介護保険サービス・潜在ニーズ量の推計

要支援１ 要支援２ 要介護１ 要介護２ 要介護３ 要介護４ 要介護５ 合計
65歳以上 2.1% 1.9% 3.2% 2.4% 1.8% 1.5% 0.8% 13.7%
65～69歳 0.5% 0.5% 0.6% 0.6% 0.4% 0.4% 0.2% 3.2%
70～74歳 0.9% 0.9% 1.1% 1.1% 0.8% 0.7% 0.4% 5.9%
75～79歳 1.6% 1.6% 2.4% 1.9% 1.4% 1.2% 0.7% 10.9%
80～84歳 3.6% 3.0% 5.2% 3.7% 2.5% 2.0% 1.2% 21.3%
85～89歳 6.4% 5.3% 9.6% 6.5% 4.8% 3.9% 2.0% 38.3%
90歳以上 8.6% 7.9% 15.5% 12.4% 9.1% 7.8% 3.4% 64.7%

2号
保険者

40～64歳 0.0% 0.0% 0.0% 0.1% 0.0% 0.0% 0.0% 0.3%

１号
保険者
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テーマ 1：医学的管理・医療連携・受療支援

D．考 察
本研究では、PLWHが安心して地域包括ケアシス

テムの中で生活できるよう「福岡県HIV陽性者地域
支援ネットワーク構想」の実現に向けて事業を展開
している。昨年度より、中立的な立場からのネット
ワーク体制整備に対する支援および助言を目的に、
民間の調査研究機関「ラボラトリオ株式会社」に調
査研究を委託している。
本研究事業は以下の 3つの柱に沿って実施してい

る。 1 つ目は、医療・介護・福祉施設への「HIV感
染症」および「血友病」に対する正しい知識の普及・
啓発である。一昨年より各職能団体や行政機関への
訪問を開始し「顔の見える連携」を構築してきた。
その中で今年度は、福岡県社会福祉士会より認定社
会福祉士の認証研修にHIV研修が申請・承認された。
これは全国の医療以外の専門分野に携わる社会福祉
士に対し、HIVへの認識を高める絶好の機会である。
昨年度、本研究班で作成した研修用スライドを基に、
効果的な研修が展開できるよう計画を進めている。
2つ目は、PLWHを地域で支援している地域支援

者のサポートである。今年度は薬害被害者の支援経
験者（および予定者）を対象に「HIVサポーター連
携カンファレンス」を実施した。参加対象を九州全
体に拡大し、実際の薬害被害者の声を直接届けられ
たことが参加者の高い満足度につながった。また、
来年度以降に計画している地域コミュニティ単位の
小規模な「サポーターサロン」は、地域支援者の参
加促進とより親密な連携構築に寄与することが期待
される。
3つ目は、HIV陽性者の療養支援を地域医療・地

域社会全体の問題として捉え、拠点病院、行政、職
能団体、当事者団体、地域支援者が協力して水平展
開することである。その中核組織として「福岡県
HIV 陽性者地域支援ネットワーク会議」を設置し、
定期的に会議を行っている。今年度は、昨年の会議
で課題となった将来推計の結果報告を行った。関係
諸機関が独自の視点から意見交換を行ったことで、
各々のニーズと果たすべき役割が明確になった。ま
た、情報発信についても得られた意見を参考に、介
護施設等の理解と関心を醸成し、実際の受け入れや

データセットの構成②
●福岡県・要介護（要支援）度別の各サービス利用率（令和５年度平均）

出典）厚生労働省「介護保険事業状況報告」

③HIV陽性者の介護保険サービス・潜在ニーズ量の推計

要支援１ 要支援２ 要介護１ 要介護２ 要介護３ 要介護４ 要介護５ 合計
訪問介護 24.4% 25.0% 24.4% 25.9% 19.6% 15.8% 15.3% 22.4%
訪問入浴介護 0.0% 0.0% 0.0% 0.2% 0.6% 1.5% 3.9% 0.6%
訪問看護 2.6% 5.4% 9.5% 11.6% 9.9% 9.0% 10.8% 8.3%
訪問リハビリテーション 0.4% 1.4% 1.5% 2.6% 2.5% 2.1% 2.7% 1.8%
居宅療養管理指導 3.0% 4.1% 16.2% 21.4% 25.8% 26.2% 29.4% 16.7%
通所介護 32.7% 33.6% 33.0% 31.6% 24.5% 16.7% 13.1% 28.3%
通所リハビリテーション 12.1% 16.0% 13.4% 13.8% 9.0% 5.1% 2.8% 11.3%
短期入所生活介護 0.2% 0.5% 2.9% 4.3% 6.3% 4.3% 3.0% 3.0%
短期入所療養介護（介護老人保健施設） 0.0% 0.1% 0.4% 0.6% 0.8% 0.6% 0.7% 0.4%
短期入所療養介護（介護療養型医療施設等） 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%
短期入所療養介護（介護医療院） 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%
福祉用具貸与 26.1% 43.5% 33.0% 50.7% 42.3% 32.3% 29.4% 37.2%
特定施設入居者生活介護 1.8% 1.6% 4.2% 4.2% 5.1% 5.4% 4.2% 3.7%
介護予防支援・居宅介護支援 36.0% 53.0% 68.4% 67.9% 50.8% 35.2% 30.3% 52.1%
定期巡回・随時対応型訪問介護看護 0.0% 0.0% 0.9% 1.3% 1.8% 2.2% 2.7% 1.1%
夜間対応型訪問介護 0.0% 0.0% 0.1% 0.1% 0.1% 0.1% 0.1% 0.0%
地域密着型通所介護 0.0% 0.0% 8.9% 8.0% 6.1% 3.4% 2.8% 4.6%
認知症対応型通所介護 0.0% 0.0% 0.7% 0.7% 0.7% 0.4% 0.4% 0.4%
小規模多機能型居宅介護 0.6% 0.7% 2.4% 2.5% 2.3% 1.9% 1.6% 1.8%
認知症対応型共同生活介護 0.0% 0.2% 3.5% 4.6% 6.4% 5.5% 5.8% 3.4%
地域密着型特定施設入居者生活介護 0.0% 0.0% 0.1% 0.2% 0.2% 0.2% 0.2% 0.1%
地域密着型介護老人福祉施設入所者生活介護 0.0% 0.0% 0.1% 0.3% 1.8% 2.6% 3.0% 0.8%
複合型サービス（看護小規模多機能型居宅介護） 0.0% 0.0% 0.2% 0.4% 0.4% 0.5% 0.7% 0.3%
介護老人福祉施設 0.0% 0.0% 1.0% 2.9% 16.2% 24.2% 26.5% 7.6%
介護老人保健施設 0.0% 0.0% 3.6% 5.5% 8.8% 10.4% 8.9% 4.7%
介護療養型医療施設 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.1% 0.4% 0.6% 0.1%
介護医療院 0.0% 0.0% 0.1% 0.2% 0.8% 3.3% 5.5% 1.0%

居宅サー
ビス

地域密着
型

施設サー
ビス
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③HIV陽性者の介護保険サービス・潜在ニーズ量の推計

・一般の65歳以上と同様の水準で要介護認定を取得した場合に、将来人口にあわせて認定者数やサービスニーズがどの程度になるのかを算出。
・65歳以上のデータであるため、前述の「HIV陽性者特有のサービス・ニーズ量」とは数値が異なる。

■一般と同様の水準で推移した場合のHIV陽性者の認定者数のサービス利用ニーズ量推計

16

2025 2030 2035 2040 2045

訪問介護 2 5 8 13 15

訪問入浴介護 0 0 0 0 0

訪問看護 1 2 3 5 6

訪問リハビリテーション 0 0 1 1 1

居宅療養管理指導 2 3 6 9 11

通所介護 3 6 10 16 20

通所リハビリテーション 1 2 4 6 8

短期入所生活介護 0 1 1 2 2

短期入所療養介護（介護老人保健施設） 0 0 0 0 0

短期入所療養介護（介護療養型医療施設等） 0 0 0 0 0

短期入所療養介護（介護医療院） 0 0 0 0 0

福祉用具貸与 4 7 14 21 25

特定施設入居者生活介護 0 1 1 2 3

介護予防支援・居宅介護支援 6 11 19 30 36

定期巡回・随時対応型訪問介護看護 0 0 0 1 1

夜間対応型訪問介護 0 0 0 0 0

地域密着型通所介護 0 1 2 3 3

認知症対応型通所介護 0 0 0 0 0

小規模多機能型居宅介護 0 0 1 1 1

認知症対応型共同生活介護 0 1 1 2 2

地域密着型特定施設入居者生活介護 0 0 0 0 0

地域密着型介護老人福祉施設入所者生活介護 0 0 0 0 1

複合型サービス（看護小規模多機能型居宅介護） 0 0 0 0 0

介護老人福祉施設 1 1 3 4 5

介護老人保健施設 0 1 2 3 3

介護療養型医療施設 0 0 0 0 0

介護医療院 0 0 0 1 1

推計値

居宅サービス

地域密着型

施設サービス

推計結果：介護保険サービスの潜在ニーズ量
③HIV陽性者の介護保険サービス・潜在ニーズ量の推計

・一般の65歳以上と同様の水準で要介護認定を取得した場合に、将来人口にあわせて認定者数やサービス
ニーズがどの程度になるのかを算出。
・65歳以上のデータであるため、前述の特有のサービスニーズとは数値が異なる。

■一般と同様の水準で取得した場合のHIV陽性者の認定者数の推計
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2025 2030 2035 2040 2045

要支援１・２ 3 6 11 17 20

要介護１・２ 4 8 15 23 27

要介護３～５ 3 6 11 17 20

合計 11 20 36 56 68

推計値
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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

ネットワーク参加を促すプロモーションの一環とし
て、情報発信用のホームページをラボラトリオ株式
会社に委託し構築する予定である。
ネットワーク会議における諸機関からの助言は、

今後の支援体制構築の重要な足掛かりとなってい
る。今後、新たなプロモーション手法（HP 作成、
研修資材の改訂）の開発や既存ネットワークへのプ
ログラム展開により、PLWHへの理解と支援者間の
連携が強化され、協力機関の拡充とサービスの向上
につながることが期待できる。

E．結 論
PLWHが安心して利用できる「地域包括ケアシス

テム」の実現のためには、地域における疾患理解と
ともに、行政を含めた関係諸機関の連携が不可欠で
ある。本研究で構築した福岡県におけるネットワー
ク体制は、PLWHの長期療養課題を克服するための
有効なモデルであり、今後九州他県へ展開していく
上での指針となり得る。

F．健康危険情報
なし
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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

研究分担者

大金　美和　国立健康危機管理研究機構 国立国際医療センター　
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照屋　勝治	 国立国際医療センター エイズ治療・研究開発センター
潟永　博之	 国立国際医療センター エイズ治療・研究開発センター
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全国の薬害 HIV 感染者登録人数は 1,433 名で、そのうち令和 6 年 5 月末時点の生存数
は 689 名で約半数が亡くなっている。近年、原疾患の血友病、HIV/HCV 重複感染は、
治療の進歩により疾患コントロールが良好となったが、高齢化や血友病性関節症、複数の
慢性疾患の合併症管理などを要し、これまで遠方の専門医療機関に通院していたケースで
は、通院困難や頻回受診の負担から、生活圏内での医療や生活の基盤作りが急務となって
いる。
平成 5 年の「エイズ治療の拠点病院の整備について（通知）」により、全国のエイズ医療
の体制整備は進められてきたが、平成 18 年に都道府県における総合的なエイズ医療体制
の確保と診療の質の向上を目的に、エイズ治療中核拠点病院制度が設置された。令和７年
改正のエイズ予防指針には「療養の長期化や高齢化に伴い生じ得る他の疾病の管理を含め、
総合的に診療を行っていくことが重要であるため、国及び都道府県等は、感染者等が総合
的な治療やケアを受けることができるよう療養環境の整備を引き続き強化するべきである」
と記載され、中核拠点病院に対する期待は大きい。
全国の中核拠点病院・一般拠点病院では、通院患者数がゼロまたは数名という施設も多く、
医療従事者の診療ケア未経験者も多い。現在、50 歳後半の割合が多い薬害 HIV 感染者は、
近い将来、高齢化による包括的医療が重要となってくる。そこで薬害 HIV 感染者を支援す
る医療従事者向けに実態調査を行い、医療従事者の支援課題や必要なサポートの提言をま
とめる。また支援を普及するための Q&A 集の製作も行う。今年度はヒアリングのプレ調
査と支援ツールの製作について報告する。

研究要旨　
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A. 研究目的
薬害HIV 感染者に対する医療従事者の支援につ

いて、課題の抽出とその対処、支援を行う上で必要
なサポートを明らかにする。

B. 研究方法
1) 実態調査
薬害HIV感染者の支援に関する課題とその対処、

必要なサポートについて把握するために、首都圏中
核拠点病院1都２県４施設の看護職とMSWに対し、
プレ調査を実施した。
＜質問内容＞
(1) 支援に関する課題
「薬害HIV感染者に対する支援を行う中でどのよ
うなことに課題がありますか」

（補足質問）
 ・	 どのような場面で困難を感じますか
 ・	 あなた自身が感じる心理的負担や葛藤はありま

すか
 ・	 多職種連携で改善が必要と思う点を教えてくだ

さい
 ・	 現在の支援体制で改善するべき点は何だと思い

ますか
(2) 支援に関する課題への対処

「課題に対してどのように対処していますか」
（補足質問）
 ・	 支援の中であなたが最も重視していることは何

ですか
 ・	 患者や家族とコミュニケーションで工夫してい

ることはありますか
 ・	 多職種連携においてうまくいっている点を教え

てください
(3) 支援を行う上でサポートしてほしいこと

「支援を行う上で、サポートしてほしいことは何で
すか」

（補足質問）　
 ・	 制度や組織の仕組みで不足していると感じるこ

とは何ですか
 ・	 あなたが考える「理想的な支援体制」はどのよ

うなものですか

2) 医療従事者向け支援ツールの製作
 ・	 支援ツール「“つながるケア”ガイド～薬害の歴

史を踏まえた支援の基本と実践～」を制作する。

＜倫理面への配慮＞

　本研究の実施は、倫理面への配慮を十分に行い実

施した（承認番号：JIHS-S-005246-00 承認）。

C. 研究結果
1）実態調査
(1) 支援に関する課題
① 患者対応の難しさ
 ・	 院内では薬害 HIV 感染者の特殊性が理解されに

くい。
 ・	 薬害 HIV 感染者は治療歴が長く知識が豊富であ

り、支援経験の少ない医療者側が対応に緊張す
る。

 ・	 被害者の予約外診療等、院内の診療ルールから
の逸脱に対し調整を行う際の職員間の摩擦が生
じる。

 ・	 医療機関における対応差が患者の不満につなが
る。

 ・	 患者家族への心理的配慮
② 制度・情報の不足
 ・	 個室利用や医療費自己負担が公費対象と理解さ

れず、他科や地域医療機関で誤解が発生し、そ
の対応に時間と労力を要する。

 ・	 情報収集はネットや診療報酬資料に頼ることが
多く、その対応の負担が大きい。

③ 多職種連携の課題
 ・	 病院幹部（診療部長や看護部長）には薬害患者

の個別の詳細を共有していないため、方針策定
や議論に及ばず。

 ・	 縦割り業務の中、自身の業務でないことも実務
の担当看護師やソーシャルワーカーが使命感で
動いている状況である。

 ・	 中核拠点病院としての役割は認識しているが、
県内一般拠点病院との連携は希薄である。

④ 後進育成・体制整備
 ・	 育成プログラムは未整備で院内の専門知識を

持った人材が異動してしまうと対応が困難にな
る。

 ・	 新人オリエンテーションでは薬害を知らない職
員が多い。

(2) 支援に関する課題への対処
 ・	 看護師と MSW の連携は随時の情報交換で対応

している。
 ・	 制度利用の周知は、外部研修や出張講演を通じ

て啓発活動を継続している。
 ・	 新人研修に薬害 HIV の歴史と対応を組み込んで

いる。
(3) 支援を行う上でサポートしてほしいこと
 ・	 教育研修の強化：薬害の歴史的背景と制度の仕

組みを定期的に研修化またはマニュアル化。
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 ・	 コーディネーション機能の強化：ACC-CN のよ
うな患者支援、連携調整に関する機能を強化し
たい。

 ・	 相談窓口の明確化：医療者向け・患者向け双方
の窓口の整備。

 ・	 情報提供の改善：各種検診や研究情報を事前に
共有できる仕組み。

 ・	 ネットワーク構築：拠点病院間の連携強化、職
種間のつながり、情報交換の場の設定。

 ・	 患者家族への配慮：心理的サポート体制の整備。
 ・	 方針策定の促進：病院幹部への啓発。

2) 医療従事者向け支援ツールの製作
 ・	「薬害血友病等患者の医療と福祉・介護の連携に

関するハンドブック」を最新情報へと改訂した
（資料 1）。

 ・	 支援ツール「“つながるケア”ガイド～薬害の歴
史を踏まえた支援の基本と実践～」を制作し全
国エイズ治療拠点病院 369 施設に配布する（資
料 2）。

 ・	 これは「薬害エイズの教訓を風化させないよう、
生存する薬害 HIV 感染者の支援の充実とともに、
薬害 HIV 感染者に携わる看護師、MSW が対応
する支援のサポート」を目的とする。

 ・	「外来診療において、患者を包括的にとらえ、積
極的なコミュニケーションを図り、患者ニーズ
を明確にすること、医療的な視点を重視しなが
らも生活の視点を忘れずに医療福祉の連携によ
る切れ目のない支援を行えること」を活用の目
標とする。

＜内容＞
	 薬害 HIV 感染者の診療・支援ニーズ
	 薬害 HIV 感染者の歴史的背景の理解
	 外来における診療ケアについて

 ・	 外来受診の流れ
 ・	 診察前準備　
　看護師による問診（状況把握のポイント）
　包括マニュアル参照、問診表参照
 ・	 社会資源の確認
	 対応月（４月・８月・１２月・３月・随時）
	 種類、注意事項など
 ・	 院内の複数診療科や多職種との連携事例
 ・	 他院紹介事例（併診・転院・緊急時対応）
 ・	 血友病薬害被害者手帳第 2 版の紹介

D. 考 察
実態調査の結果から薬害 HIV 感染者の支援では

「制度・知識・組織体制・連携」の 4 層で構造的な
課題が重なり合っていることが分かった。

(1) 支援が難しくなっている背景
患者対応の難しさは「薬害の特殊性 × 支援の経

験不足 × 組織内の薬害 HIV 感染者に関する理解の
乏しさ」の組み合わせからなるものであった。院内
で薬害の歴史的背景や制度が十分に共有されていな
いため、「なぜ特別な配慮が必要なのか」が理解さ
れず、院内の各種調整時に摩擦が起きている。ただ
し、何でも優遇し調整するのではなく緊急性や必要
性を考慮しルールを優先することも必要と考える
が、薬害 HIV 感染者に対し支援経験の少ない医療者
は緊張し断ってはいけないという思い込みがあると
考える。いずれにしても、医療者の心理的負担を引
き起こしている。
(2) 制度・情報の不足が現場の負担を増幅

制度理解の不足は「誤解 → 対応の遅れ → 患者不
利益」につながる。個室利用や医療費自己負担の公
費対象が他科や地域医療機関で理解されていない
ため、誤った案内や対応が発生し、現場の看護師・
MSW がその都度説明・調整を行う必要があること
は、一般的にネット等で情報を得ることが難しく、
情報の正確性の担保が難しく、担当者の負担が大き
い という二重の問題を含んでおり、制度に関する情
報提供の仕組みが不可欠であることが示唆された。
(3) 縦割り構造と情報共有不足が連携を阻害

病院幹部との情報共有がされていないため、組織
としての方針策定が進まず、現場の看護師・MSW
が使命感で対応している状況が続いており、支援の
持続可能性が低いことが考えられる。
(4) 後進育成の遅れ , 育成プログラムの未整備

専門知識を持つ職員が異動すると対応が困難にな
るという指摘は、属人的な支援体制の典型的なリス
クを示している。新人オリエンテーションで薬害を
知らない職員が多いことも、組織全体の知識基盤が
弱いことを示している。
(5) 支援強化の方向性
支援を行う上で求められている内容は、以下のよ

うに整理できる。
教育研修の強化：歴史・制度・対応の標準化  
コーディネーション機能の強化：ACC コーディネー

ターナースのような専門的調整役  
相談窓口の明確化：医療者・患者双方のアクセス性

向上 
 情報提供の改善：検診・研究情報の事前共有  
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ネットワーク構築：拠点病院間・職種間の連携強化  
患者家族への心理的支援 , 病院幹部への啓発と方
針策定の促進

これらはすべて、個人依存から組織的・地域的な
支援体制への移行が必要と考える。薬害 HIV 感染者
支援における課題は、個々の医療者の育成とともに、
制度理解の不足、情報共有不足、組織内の縦割り構
造、後進育成の遅れといった構造的要因が複合的に
影響している。現場は使命感と経験で支援を継続し
ているが、持続可能な体制の構築に言及する必要が
あると考える。  

E. 結 論
 ・	 薬害 HIV 感染者の支援の課題には、薬害被害者

に関する知識の乏しさ、医療機関のルールと被
害者対応で生じる摩擦への調整、制度や社会資
源の認知不足、看護師における院内の他科他部
門との調整、患者家族への心理的配慮があげら
れた。

 ・	 課題への対処として、教育研修の強化、制度周
知などを行っていたが、個人の努力に依存する
現状があった。

 ・	 必要とするサポートには、コーディネーション
機能の強化、病院幹部への啓発と方針策定の促
進が望まれていた。

 ・	 今後は、教育・連携・啓発を柱とした包括的な
支援モデルの構築とともに、持続可能な体制の
構築にも言及する必要があると示唆された。

F. 健康危機情報
なし
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薬害血友病等患者の

医療と福祉・介護の連携に関する
ハンドブック

2026 年 3月

 Vol. 5

Medical・Welfare・Care

は じ め に

　薬害 HIV 感染者の医療と生活について、薬害エイズから

得られた教訓は、医療安全の向上だけでなく、患者一人ひ

とりの生活を支える福祉・介護のあり方を見つめ直す機会

になりました。近年、治療の進歩により患者の状態は良好

になってきましたが、医療・福祉・介護の連携が十分に機

能せずに不安をかかえる患者が少なくありません。

　本ハンドブック Vol.5 では、これまでの取り組みを踏ま

えつつ、患者が地域で安心して暮らし続けるために必要な

支援の形を、より実践的な視点から整理しました。医療機関、

行政、福祉・介護事業者、そして患者・家族が互いに理解

を深め、途切れのない支援体制を築くことを目的としてい

ます。

　また、患者の高齢化や生活環境の多様化が進む中で、支

援のニーズは複雑化しています。こうした変化に対応する

ためには、制度や専門領域の枠を超えた多職種による協働

が不可欠です。本書が、現場で支援に携わる皆さまの実務

に役立ち、患者のより良い生活の実現につながる一助とな

れば幸いです。

国立健康危機管理研究機構 国立国際医療センター
エイズ治療・研究開発センター（ACC）

患者支援調整職　大金　美和
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1980年代に血友病等治療のための輸入非加熱濃縮製剤
にHIVが混入し、それを使用した血友病等患者約1,400名
にHIVが感染した、医薬品による薬害被害のことです。

誓 い の 碑
　命の尊さを心に刻みサリドマイド、スモン、HIVのような医薬
品による悲惨な被害を再び発生させることのないよう医薬品
の安全性・有効性の確保に最善の努力を重ねていくことをこ
こに銘記する

　千数百名もの感染被害者を出した「薬害エイズ」事件　

　このような事件の発生を反省しこの碑を建立した
平成11年8月　厚生省

　告知等の遅れによりHIVに感染した患者のパートナーや妻
への二次感染、その子供への三次感染も生じました。日本の
薬害エイズ被害患者は１,４３3名、約4０年が経過し既に半数
が亡くなり、生存者数は689名と報告されています（令和6年度
血液凝固異常症全国調査より）。
　１９９０年代はAIDS発症による死亡が多くみられましたが、
坑HIV療法の著効後は、HIV/HCV重複感染による肝硬変や
肝がんの死亡が多くなり、近年、生活習慣病の合併、頭蓋内出
血例がみられています。

　１９８９年、東京/大阪ＨＩＶ訴訟原告団と弁護団は、東京と大
阪の地方裁判所に旧厚生省と製薬企業５社に対し被害の責任
を問い提訴し、１９９６年３月２９日に和解が成立しました。
　後に厚生労働省では、薬
害エイズ事件の反省から、
医薬品による悲惨な被害を
発生させることのないよう
に、その決意を銘記した
「誓いの碑」を厚生労働省
の正面玄関前に設置しました。

「薬害エイズ裁判 和解記念集会」
　和解記念集会は、薬害エイズ被害につい
て再認識し、決してこれを風化させないこと
を目的としています。
　原告団・弁護団により毎年3月に開催さ
れ、患者家族、ご遺族の他、厚生労働省や製
薬企業、医療機関、関連機関の人々が献花
を行っています。令和8年3月には和解30
周年を迎えます。

薬害エイズとは

第 1 章

1

和解の成立2
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第1章-2

エイズ治療・研究開発センター
設立趣旨（目的）
　エイズ治療・研究開発セ
ンターは、ＨＩＶ訴訟に関す
る平成８年３月２９日付け
の和解確認書を踏まえ、恒
久対策の一環として、平成
９年４月１日に設置された。
　その目的は、国内外のＨＩＶ
感染症の治療・研究機関との連携の下に、ＨＩＶ感染症に関
する最新の高度な診療を提供するとともに、新たな診断・
治療方法の開発のための臨床研究を行い、あわせてブロ
ック拠点病院等からの臨床情報の集積・分析、診療相談へ
の対応を始めとした最先端の治療情報等の提供や医療従
事者に対する高度な実地研修等を通して、我が国におけ
るＨＩＶ感染症の医療水準の向上を図ることである。

❶ エイズ治療・研究開発センター
　  （略称ＡＣＣ: ＡＩＤＳ Ｃｌｉｎｉｃａｌ ｃｅｎｔｅｒ）

　薬害エイズ裁判の和解による恒久対策として、１９９７年４月
に国立国際医療センター内に設置されました。
http://www.acc.ncgm.go.jp/

恒久対策と救済医療3

＊ 病院の正面玄関内に設置された設立趣旨の銅板（以下、内容）

設立の碑

● 救済医療室
　2011 年 7 月には ACC 内に「救済医療室」が発足、同年 
9 月に薬害 HIV 感染被害者を対象とする「血友病包括外来」
を開設しました。患者さんが充実かつ安定した日常生活を過
ごせるよう、院内外の多職種によるチーム医療を提供していま
す。

三つの重大課題である血友病治療、肝炎治療、心のケアの他、
様々な活動に取り組んでいます。

救済医療室ホームページ　
  https://kyusai.acc.jihs.go.jp/
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第1章-3

日本のHIV医療体制
HIV 診療ネットワーク

ACC

北海道大学病院
札幌医科大学附属病院
旭川医科大学病院

NHO仙台医療センター

新潟大学医歯学総合病院
新潟市民病院
新潟県立新発田病院

NHO名古屋医療センター

NHO大阪医療センター

石川県立中央病院
広島大学病院
県立広島病院
広島市立広島市民病院

NHO九州医療センター

介護福祉

療養支援の
枠組み

エイズ拠点病院体制（369）

地　域

一般拠点病院

介護福祉関連機関

病　院

保健所
保健センター

訪問看護
ステーション

診療所

中核拠点病院（60）＊1

ブロック拠点病院（14）

ACC

保健

医療

＊1）ブロック拠点病院
　　6ヶ所含む

一
般

専
門

❷ 日本のＨＩＶ医療体制
　日本のＨＩＶ医療体制は、ＡＣＣをはじめ下記のように整備さ
れています。

● 地方８ブロックにある「ブロック拠点病院」１４施設
● 全国にある「拠点病院」３69施設
● 各都道府県を代表とする「中核拠点病院」60施設

【拠点病院診療案内】   
ｈｔｔｐs://ｈｉｖ-ｈｏｓｐｉｔａｌ.ｊｐ/
厚生労働行政推進調査事業費補助金 エイズ対策政策研究事業

「ＨＩＶ感染症の医療体制の整備に関する研究」班
＊ 詳しい情報は、病院に直接お問い合わせください。

全国の拠点病院の連絡先は
下記のホームページをご参照下さい。

❸ 在宅療養支援の枠組み
　在宅療養支援では専門医療機関と、地域の一般病院や診療
所、保健所や訪問看護ステーション、介護・障害福祉等の関連
機関との連携により、患者の療養時期と状態に合わせて様々
なサービスを活用しています。

❹ 社会福祉法人はばたき福祉事業団
　薬害エイズ被害者の救済事業を、東京原告を中心に被害者
自らが推進していくことを目的に１９９７年４月に任意財団とし
て設立し、２００６年８月に社会福祉法人として認可されました。
　被害者の医療や福祉、社会生活の向上を目指して組織され
た団体で、医療対策事業・相談事業・被害者福祉援護事業・教育
啓発事業の他、調査研究事業など行っています。
患者同士のつながりが希薄な昨今、患者支援団体につながる
ことで患者の良き相談窓口となります。
社会福祉法人はばたき福祉事業団HP
http://habatakifukushi.jp 
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公益財団法人友愛福祉事業団が行う事業
(PMDA委託 )の「健康状態報告書」
「生活状況報告書」のコピーが患者さんの
同意のもとACCに届きます。

ACCの医療スタッフが患者さんに電話で
医療や生活状況、相談事をお伺いします。

必要に応じてかかりつけ医療機関の医療
スタッフと協働し、患者さんの医療や
療養生活に適した支援をお届けします。

個人情報 (健康状態報告書・生活状況報告書 )＊の提供に
同意した人数の年次推移

250

200

150

100

50

0
 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 

今
までに

の方がACCに報告書を
ご提供くださいました400名以上

48

150

52

174

66

184

63

198

72

217

75

209

74

225

68

223

年度名

未
発
症

発

　
症

（2025年 12月）

出典：厚生労働省2025年4月

❺ 個人情報提供の同意による個別支援
　患者さん一人ひとりに寄り添い、適切な医療ケアを提供して
います。

＊1患者さんが、独立行政法人医薬品医療機器総合機構(PMDA)に提出さ
れた「健康状態報告書」「生活状況報告書」のコピーが支援団体や医療機関
に提供され、個別支援に活用する取組です。

ACC救済医療室には
たくさんの患者さんの声が届いています。

個人情報提供による「個別支援」の進め方について

ステップ1

ステップ2

ステップ3
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第1章-4-2

❻ 薬害被害救済の医療の特殊性と普遍性

被害者の権利尊重・国の実行責任

行政・原告 /被害者・医療機関の合意が前提

リソースの優位性

全国に整備された拠点病院ネットワーク
医療費の患者負担ゼロ

根底にある医療への不信

医療不信の感情が今もなお残っている

利用可能なリソースを探し活用する
最大限の努力が必要

薬害被害救済の医療の　  特殊性 薬害被害救済の医療の　 普遍性

患者中心の医療・意思決定支援

意思決定に十分な説明・コミュニケーション
適切な情報収集

医療連携・院内・院外の多職種連携の推進

あらゆる領域を越えたチームビルディング
病状・診療全体を把握できる主治医
療養生活を含めた包括的視点による
他職種連携を円滑化させるコメディカル

親身な対応と信頼関係を築くコミュニケーション

医療への信頼回復への努力

包括的視点と積極的な連携・
チーム医療が必要

●

●

●

●

●

●

●

●

●

●
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❼ 血友病薬害被害者手帳 第2版
　血友病薬害被害者手帳は、HIV感染被害者が、医療、福祉及
び介護など各種公的サービスを必要に応じて適切に利用でき
るよう、厚生労働省が和解に基づく恒久的被害者対策や主な
公的サービスなどを取りまとめたものです。
平成28年３月初版から約10年が経過し、様々な取組の進展
や、より皆様が使いやすい手帳への改善の観点から、令和8年
1月に第２版が発行されました。

手帳の取得方法
下記にお問い合わせください。
     独立行政法人
　医薬品医療機器総合機構
　健康秘儀救済部受託事業課
　TEL:03-3506-9415
厚生労働省のホームページ
からもダウンロードできます。

厚生労働省HP
https://www.mhlw.go.jp/seisakunitsuite/bunya/
kenkou_iryou/iyakuhin/topics/tp160302-01.html   

参　考　資　料

以下、内容について抜粋

第1章-5
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第1章-6

　患者が利用できる公的支援制度が、適用されずに支払いが
生じ、後日、払い戻されたケースなどが全国で散見されていま
す。特に下記の薬害被害者手帳の抜粋内容を確認し、ご注意く
ださい。

＜医療機関における誤りの例＞
● 個室ベッド代(特別個室は除く)を徴収する
● 包括算定を理由に施設の受入れを拒否する
● 他科診療という理由で医療費を請求する

＜介護への適用＞
　上記の制度は、医療のみならず介護への公費負担も対象となっ
ております。介護保険を利用しサービスを受ける薬害被害者も増
えてきました。介護、障害福祉、など制度の垣根を超えた連携調整
が重要です。

以下、血友病薬害被害者手帳 第2版  (6～7p) 以下、血友病薬害被害者手帳  第2版  (9～10p)

3
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Medical・Welfare・Care

第2章-1

XXXY

XY XYXY XX

XY XX

血友病
保因者

XYXY XXXX XYXY XXXX

XXXY

XXXY

XY XYXY XX

XY XX

血友病
保因者

XYXY XXXX XYXY XXXX

XXXY

 月 火 水 木 金 土

血
液
凝
固
因
子
活
性

（高）

（低） 出血リスクが高い

● 止血に関与する凝固因子が不足し、血が止まりにくい
　　＊深部出血が特徴的。
　　関節内出血、筋肉内出血など。出血時は腫脹や疼痛が生じる。
　　命に関わる頭蓋内出血、消化管出血には特に要注意。
　＊口腔内出血、鼻出血、痔出血もあり。

＊ 定期補充には、凝固因子製剤(静脈注射)の他に第Ⅷ因子機能代
替製剤(皮下注射)があり、2週に1回など長期間に凝固因子活
性を保てるようになりました。（この製剤の使用時にはAPTTが
短縮するため、出血時の凝固能の判断には使用しないことが推
奨されているので注意が必要です）

血友病

第 2 章

1
❶ 血友病の病態
● 血液中の凝固因子が低下または欠乏しておこる病気
　　血液凝固第 Ⅷ 因子の欠乏：血友病 Ａ
　　血液凝固第 Ⅸ 因子の欠乏：血友病 Ｂ
● 伴性劣性遺伝で性染色体 Ｘ に起こる

● 血液凝固第Ⅷ・第Ⅸ因子の働き（活性）と重症度
 重症度分類 凝固因子活性（%） 止血の働き

 重　症　型 １%未満 不　良

 中 等 症 型 １～５%未満

 軽　症　型 ５～40%未満

● 血友病性関節症
　関節内出血を繰り返すと、慢性滑膜炎が生じ、関節の変形が
起こり、血友病性関節症となります。可動域の縮小、支持筋力
の萎縮、動作時の疼痛がみられ、再出血しやすく、さらに関節
症が悪化しやすい状態です。

❷ 血友病の治療と予防
● 凝固因子補充療法

凝固因子活性の高い状態を長時間保て
るように、定期的に補充します。

運動量の多い活動の前や歯科治療、手術
の前に補充します。

出血時に補充します。出来るだけ早く補
充することが重要です。

定期補充療法：

予備的補充療法：

出血時補充療法：

20 21
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Compression（圧迫）

Rest（安静）

Elevation（挙上）
心臓より高く

Ice（冷却）

● 家庭療法
家庭で自己注射を行うことです。出血時にすぐ自己注射を
することで止血を早め、悪化予防が可能です。
自己注射が困難な場合、訪問看護等の導入が可能です。

● 出血時の処置
出血時には出来るだけ早く補充療法を行い、並行してRICE
で対処することも重要です。

● 予防リハビリテーション
出血時は安静が必要ですが、止血を確認後、出血予防を行
った後に積極的にリハビリテーションを行い、関節の拘縮予
防や筋力向上に努めることが大切です。

　　＊リハビリ検診会
国立国際医療センターでは、毎年、関節可動域や筋力などの
運動機能評価について個別又は集団での検診を開催してい
ます。
オンライン講演会も行なっています。
講演の動画リンク集

       https://www.hosp.jihs.go.jp/s027/movies_index.html

● 装具・くつ作成
サポーターなどの装具、インソールやくつ作成による補高
で関節の負担軽減や疼痛緩和を図ります。

● 自助具の使用
長い柄の靴ベラや、利用しやすい爪切りなどがあります。

＊患者が感じる「違和感」は出血のサインの可能性あり。　
凝固因子製剤投与を検討する。
＊転倒や打撲時は出血予防のために、速やかに凝固因子製
剤を投与する。
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ＡＣＣ患者ノートより

500

200

100

50

帯状疱疹

結核
カポジ肉腫

HIV脳症

カンジダ症(食道等)
ニューモシスチス肺炎*

クリプトコッカス髄膜炎
トキソプラズマ脳症
サイトメガロウイルス網膜炎、肺炎

播種性非結核性抗酸菌症

悪性リンパ腫

C
D
4

数

時間

(/µL)

CD4数200以下で
発症の可能性あり

ＨＩＶ感染症2
❶ ＨＩＶ感染症の病態
● ＨＩＶ感染症とは、ＨＩＶ（ヒト免疫不全ウイルス）に感染し免疫
力が低くなる病気です。
　免疫状態を表す血液中のCD4陽性リンパ球数が200/μＬ
を下回ると、日和見感染症を起こしやすくなります。

❷ ＨＩＶ感染症の治療とケア
● 抗HIV療法
　体内のHIVの増殖を抑えることが目的で、確実な内服が必
要です。
　目標：HIV-RNA量＜20コピー未満/mL
＊ 確実に服用すれば、ほとんどの方は検出限界未満を達
成できます。

＊ 他の薬剤やサプリメントの併用は抗HIV薬の血中濃度が
変化する恐れあり注意が必要です。

● HIV感染症のケア
＊ 定期受診、服薬継続のためのセルフケアの指導と相談
＊ HIV感染症以外の疾患コントロール、生活習慣病予防の
ためのセルフケアの支援

＊ 服薬が困難な場合に本人をサポートする家族や地域ス
タッフなどの支援の調整

＊ 医療費対策のための制度利用の確認

　

●抗HIV療法を開始・継続することで、免疫力の低下を防ぎ
AIDS発症を予防します。予後は改善し長期の療養生活を過
ごすことが出来る疾患となっています。

CD4数と日和見感染症発症の関係

● HIVに感染した状態（人）=HIV感染(者)
● 指定された23の日和見感染症のいずれかを
　発症した状態(人)＝AIDS発症(者)
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せき・くしゃみ なみだ・汗

鍋をつつく
理容・美容室 トイレ　蚊

コップの回しのみ

風呂・プール

こんな事ではうつりません

❸ ＨＩＶ感染症予防
● 日常生活ではまず感染しない
HIVは血液・精液・膣分泌液・母乳などに含まれます。
それらが直接、傷口や粘膜に触れることを避けます。
スタンダードプリコーションの対応で十分です。

血液曝露事故があった場合には
速やかに対応できるように日頃から、連絡方法や予防薬に
ついて確認してきましょう。まずはすぐに相談を。

以下ホームページより抜粋
＊ まず、曝露部位を大量の流水と石鹸で洗浄する。
 血液の絞り出しや消毒剤は有効性が証明されていない。
＊ 予防内服が必要と判断されれば速やかに内服を開始。　
適切な曝露後予防内服（PEP）により、高い感染阻止効果
が期待され、2010年12月時点までのサーベイランス
でも1999年以降、職業的曝露によるHIV感染が確定し
た例は1件も報告されていない。

❹ 血液・体液曝露事故発生時の対応

血液・体液曝露事故発生時の対応 
（ＡＣＣホームページ 更新日2025年10月6日）ＨBs抗原（+）ＨBｅ抗原（+） 5０%

ＨBs抗原（+）ＨBｅ抗原（－） 3０%
HCV 2%
ＨＩＶ ０.３%

曝露1回
あたりの
感染リスク

ｈｔｔｐ://ｗｗｗ.ａｃｃ.ncgm.ｇｏ.ｊｐ/
medics/infectionControl/pep.html

抗HIV療法を継続することで、血中のウイルス量が200
コピー/mL未満の状態を6ヵ月以上維持している状態の
HIV陽性者は（「Undetectable:検出限界値未満」）、他
の人に性行為を通じてHIV感染させることは一切ない
（「Untransmittable:HIV感染しない」）。
という、科学的根拠にもとづいた差別偏見に対するメッセ
ージです。

U=U（Undetectable=Untransmittable）とは

出典：U=U Japan Project (https://hiv-uujapan.org/)
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 1 点 2点 3点
　　肝性脳症 なし 軽度 (I・II） 時に昏睡 (III以上）
　　腹水 なし 少量(1～3L） 中等量以上(3L以上）
　　ビリルビン (mg/dl） 2.0 未満 2.0～3.0 3.0 超
　　アルブミン (g/dl） 3.5 超 2.8～3.5 2.8 未満
　　プロトロンビン時間(％） 70超 40～70 40未満

Ｃ型肝炎3
❶ Ｃ型肝炎の病態と治療
● C型肝炎とは、HCV（C型肝炎ウィルス）が感染して起こる
肝臓の病気です。薬害HIV感染被害者の多くが、HIVと
HCVに重複感染しています。

● HIVとHCVが重複感染していると、HCV単独感染の場合よ
りも肝臓の繊維化、肝不全への進行が早いと言われていま
す。

● 肝硬変は食道静脈瘤を合併することがあり、HIV感染血友
病患者にとって、静脈瘤の破裂は出血が止まらず致命的に
なることがあるため、予防的な検診が重要です。

● 直接作用型抗ウィルス薬（DAA）によりHCVを排除できる
ようになりましたが、排除後に数年以上経過して肝癌を発症
したケースも報告されています。

　定期的な検査による早期発見・早期治療が重要です。

● 肝癌、肝硬変などの進行の早期発見に努める。

● Child-Pughスコア:肝予備能及び肝硬変重症度の評価

● FIB-4 indexは肝繊維化の評価には使われます
　　　　FIB-4 index 計算サイト

肝臓の炎症：ＡＬＴ、ＡＳＴ
肝硬変への進行：
血小板、アルブミン、ビリルビン、プロトロンビン活性

肝臓の繊維化(硬度)：腹部超音波検査（フィブロスキャ
ン）
肝硬変/肝癌：腹部超音波検査、CT、MRI
肝癌：腫瘍マーカー（AFP, PVKAⅡ）
食道静脈瘤：上部消化管内視鏡検査

❷ Ｃ型肝炎の定期検査

評価、はＧｒａｄｅ Ａ（５～６点）、Ｂ（７～９点）、Ｃ（１０～１５点）
点数の多い方が重症です。
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第2章-5

＊肝移植相談窓口 (It-project@umin.org ACC救済医療室website)

「血液製剤によるHIV/HCV重複感染患者に対する外科治療の
  標準化に関する研究（令和6～8年度）」

（国立大学法人 長崎大学 大学院医歯薬学総合研究科 江口　晋）

「血友病HIV感染者に対する癌スクリーニング法と
　非侵襲的治療法の確立に関する研究（令和7～9年度）」
（国立健康危機管理研究機構 国立国際医療センター
 　　エイズ治療・研究開発センター 上村　悠）

肝移植に関するご相談

＊窓口：ACC救済医療室

肝細胞癌に対する重粒子線治療のご相談

＊適応に関するご相談は随時
　窓口：ACC救済医療室

「血友病/HIV/HCV共感染の肝細胞癌に対する
重粒子線治療の有効性・安全性試験」

（群馬大学重粒子線医学研究センター　大野教授）

肝細胞癌に対する重粒子線治療のご相談

かかりつけ
医療機関 ＡＣＣ救済医療室 外部専門家

相談への同意 相談・情報提供 匿名化情報の
共有

結果報告 助言の報告 助言の提供

❸ Ｃ型肝炎の治療
● 治療の前にＣ型肝炎の感染の状態と種類を調べます。

●C型肝炎治療では、直接作用型抗ウイルス薬（DAA）の服用
によりC型肝炎ウイルスが肝臓の細胞の中で増える過程を
直接抑制します。

●治療によりC型肝炎ウイルスは検出されず、それが持続する
ウイルス学的著効（SVR）を達成できるなど、劇的に治療効
果がみられるようになりました。

ＨＣＶ抗体検査:Ｃ型肝炎ウイルスの感染の既往
ＨＣＶ-ＲＮＡ定量検査：ウイルス量
ＨＣＶ遺伝子型検査（ジェノタイプ）:治療効果の予測 ❹ 肝疾患の先進医療

　相談希望の患者様がおりましたら、下記の連絡先まで、
主治医よりご連絡ください。

❸ HCV感染症予防
　C型肝炎ウィルスは血液を介して感染します。血液への接
触・処理に注意すれば、日常生活で感染が広がる可能性はあ
りません。

❺ 肝疾患相談窓口
J4H (Japan Consultation Network for HIV, 
Hepatitis, and Hemophilia)
ACC救済医療室では、薬害HIV感染者の肝疾患診療に関す
る相談を医療者の皆様からお受けし、肝疾患の専門家のネ
ットワークの専門家による意見をまとめて助言を提供いたし
ます。

その他にも、肝疾患に関連して悩まれることがあれば、お気
軽にご相談ください。
　ACC救済医療室　肝疾患治療に関する相談窓口
　https://kyusai.acc.jihs.go.jp/medics/
　       consultationcounter.html
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厚生労働科学研究費補助金（エイズ対策政策研究事業）
研究代表者：上村悠（国立国際医療センター ACC）

がん検診で、がんが見つかった割合

その他合併症、併存疾患4

● 医学の進歩により、より良い抗HIV薬や血液製剤が開発さ
れ、予後が伸び寿命を全うできる時代となりました。

● 一方で、高齢化に伴い生活習慣病などの慢性疾患が増加し
ています。高血圧、糖尿病、腎機能障害、虚血性心疾患、悪性
腫瘍など複数の疾患を抱えるようになりました。

● 心筋梗塞や門脈閉塞など血栓の治療や予防をするための抗
血栓薬と凝固因子製剤の併用など相反する治療が必要など
複雑となってきました。

● 生活習慣病予防のための、セルフケアがますます重要にな
っています。

● 癌スクリーニング研究
　高齢に伴いがん診断例が増えています。薬害被害者を対象
とした「がん検診研究」では100人のうち年間1.5人ががん
と診断されるという結果でした。

診断されたがん：
　肝がん、肺がん、大腸がん、精巣がん、甲状腺がん

早期診断で、がんは根治治療が可能です。
ＡＣＣやブロック拠点病院では癌スクリーニング等の各種検査
を実施しています。
ご興味のある方は、各施設までお気軽にお問合せください。
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第2章-7

図：歯周病と全身疾患との関連

歯と口の健康5
患者は口腔内出血の経験から、歯科に対する苦手意識や不
安があります。またHIV感染症患者の対応経験の少ない歯科
医療機関が多く、受診や定期検診につながりにくい現状があ
ります。

❶ 全身との関係
● 口腔疾患と全身疾患との関連

● 代表的な口腔疾患は齲蝕と歯周病ですが、特に歯周病と全
身疾患は強く関連しています。
● 歯周病が悪化すると、歯周病菌が歯肉の血管から血液中に
入り込み、心臓に回ることで心疾患（狭心症・心内膜炎・心筋
梗塞）を引き起こします。
● 歯周病の影響は口腔内にとどまらず、全身の臓器に大きな
影響を及ぼします。

● 歯周病と糖尿病
　歯周病は糖尿病の合併症の一つです。
　互いに関連し、糖尿病があると歯周病が進行しやすく、歯周
病治療をするとわずかに糖尿病の状態も改善することが報
告されています

● 歯周病と喫煙
　喫煙は歯周病の発症リスクを高めます。
　タバコに含まれる有害物質の影響で
　歯肉の血流が悪くなり、炎症や出血
　などの歯周病の初期症状が出にく
　いため気づきにくいです。
　歯周病の治療効果も非喫煙者に比べると低くなります。
● 加齢や多数歯の喪失などによるリスク
咀嚼・嚥下機能等の口腔機能低下が生じると、栄養の偏り等
により食生活に支障をきたし、低栄養の原因になります。高
齢化に伴い口腔機能を適切に管理していくことも重要にな
るでしょう。

＊ 口腔の健康は全身の健康維持にとても重要です。認知症

動脈硬化

糖尿病

胎児の低体重
早産

狭心症
心筋梗塞
心内膜炎

肥満

がん

腎炎

肺炎

関節リウマチ

骨粗鬆症
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❷ 口腔衛生管理
● 歯周病の予防と管理

● っ    生活習慣を整える
●        毎日の正しい歯磨きによる歯垢除去
●        定期的な歯科医院で歯石除去等のクリーニング

● 歯科受診の必要性
● セルフケアには限界があることや、
 お口の健康維持や疾病予防のために必要

❸ 歯科受診支援
● 患者の歯科受診支援

●  積極的に歯科受診を勧め予防歯科の意識を高めましょう。
●  高齢化に伴い通院のしやすい歯科医療機関を提案する。
●   抜歯等の観血処置では病院歯科と連携が必要になること
があるため必要に応じて院外と連携をとる。

●   血友病性関節症などにより肘関節の拘縮により柄の長い
歯ブラシ形態の工夫が有効である。

＊ 急な痛み等の緊急時に備えて、生活圏内で相談出来るか
かりつけ歯科があると安心です。

● HIV感染症患者の歯科医療機関の検索

　東京都でお探しの方はこ感染症問い合せください。

　全国でお探しの方はこちら↓
（都道府県別各自治体のネットワーク紹介です。）

窓 口：
　東京都歯科医師会 03-3515-2099
　東京都エイズ協力歯科医療機関紹介事業
出 典：
　東京都福祉保健局感染症対策部防疫・情報管理課　
　エイズ対策担当

『歯医者さんをお探しの方－拠点病院診療案内－』
https://hiv-hospital.jp/dental
厚生労働行政推進調査事業費補助金
エイズ対策政策研究事業
HIV感染症の医療体制の整備に関する研究班

第2章-8
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第2章-9

こころつながる
－長期療養時代のメンタルヘルス－

Ver.2

メンタルヘルスについて6 医療関係者は、患者さんのメンタルヘルスの問題にも注意
を払い、支援していく必要があります。
下にご紹介する冊子は、主に長期療養されている薬害HIV
感染血友病等患者さんのメンタルヘルスの維持・向上、予防啓
発を目的として作成したものです。
患者さんとのかかわりの中で、メンタルヘルスの問題の予
防啓発や話題のきっかけに、ご利用ください。

以下のサイトから無料でダウンロードできます。

HIV感染症や血友病の患者さんのメンタルヘルスの問題
は、長期の療養生活を送るうえで、重要な課題となっていま
す。
しかし、メンタルヘルスの問題は　　　　　　　　　　　
表立って人に言いにくく、誰かに悩み　　　　　　　　　　
を打ち明けて頼ることが難しいこともあります。

薬害被害者が抱える問題

❶ 社会とのつながり
薬害被害やHIV感染によって、社会とのつながりを絶たざる
を得なかった方々も多くいます。そして、社会とのつながりの
薄れから孤独感や寂しさを感じる方も少なくありません。

❷ 想定していなかった人生と悩み
以前は治療が難しかったHIV感染症ですが、現在は身体に
負担の少ない薬剤が開発され、長生きすることができるよう
になりました。その一方で、生きているからこそ遭遇する問題
もあり、将来への不安を抱えている場合もあります。

❸ 「仕方がないから、このままで良い」…？
療養生活が長くなると、血友病の場合、少しずつ関節の動き
が悪くなったり、出血や身体の痛みの頻度が増えてきたりしま
す。そのような状態でも「仕方がない」と誰にも相談せずに、
一人で抱えている患者さんもいます。 https://kyusai.acc.jihs.go.jp/pdf/kokoro_ver.2.pdf

こころつながる
-長期療養時代のメンタルヘルス－
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図：患者の体験

過去
現在

将来

これからの長期療養

第 3 章

❶ 薬害被害者への対応の姿勢
　薬害被害者の対応には差別偏見を恐れ何事にも消極的
となっている状況を十分配慮し、支援者が提案することに拒
否されることがあっても根強く親身な対応を続け、本心を語
りやすい環境を調整しながら信頼関係を保ち、支援を受け
入れてもらうよう努めましょう。

■１９８０年以前
●  血液製剤の供給が少なく、非常に高価なため十分な治療
が困難であった

● 血友病への差別があったが、進学・就職など積極的に社会
参加していこうとする患者団体の活動が展開されていた

■１９８０年代前半
● 自己注射が保険適用となり公費負担も整い、治療に明る
い兆しが見えた

● 濃縮血液製剤により早い止血と出血予防が可能になった
● 一方海外ではAIDSに関連した非加熱血液製剤の安全性
が問われていたが、日本では早急な回収に至らなかった

● 不安をかかえながらも、必要な治療のために非加熱血液
製剤が使われ続けた

■１９８０年代後半
●  HIVが混入していた輸入非加熱血液製剤によってHIV
に感染した

● 同じく血液製剤によるHCV感染も判明した
●  HIV感染症治療は手探り状態で効果がなく、予後不良
の病であった

●  免疫機能は低下しAIDS発症で多くの人が亡くなった
●  エイズへの差別偏見を恐れ社会に対し消極的になり
患者、家族などは孤立を余儀なくされた

■１９９６年以降
●  和解による迅速審査で抗HIV薬の導入がすすんだ
●  抗HIV療法による服薬継続で予後が改善されてきた
● AIDS死が減少し、死亡原因は肝硬変や肝がんが増加した

■ 現　在
●  抗HIV薬の長期服用による腎障害、代謝異常等の出現
●  日常生活習慣病予備軍が多く予防や治療が必要
●  高齢者血友病へのエイジング対応が必要
●  患者の高齢化は関節症の悪化、筋力低下が進んでいる
●  親を介護する立場に逆転し、身体的負担が増している
●  C型肝炎の治療は進歩したが既に進んでしまった肝硬変
 肝がんの悪化に注意が必要
●  複数の疾患をかかえ、治療が複雑となっている

■ 今　後
●  複数の診療科の連携が増々重要である
●  先進医療(脳死肝移植や重粒子線治療等）を含む治療の
自己決定を支援していく

●  親が亡くなり、支援者の不在による、在宅での療養環境
調整が必要である

●  医療のみならず就労支援など、生きがいづくりにつなが
る社会参加をすすめていく

❷ 患者の体験
　患者は複雑多岐な問題に直面し続けています。患者の身
体的、精神的、社会的状況には、人生を左右する様々な問題
を、何度ものりこえてきた経緯があり、その影響は計り知れ
ません。将来的にも新たな問題に直面するかもしれません。
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第3章-2

❸ 長期療養・包括的医療とは
　これまで「長期療養」という言葉をいろいろな場面で聞いた
ことがあると思います。

（社福）はばたき福祉事業団では、早くより「長期療養」につい
て、「医療と福祉の隔たりを無くした生きるための包括的医
療」と訴え、その重要性を伝えてきました。

　この冊子の中で定義するHIV感染血友病患者における「長
期療養」「包括医療」を説明します。

● 「ＨＩＶ感染血友病患者の長期療養」とは
「一生を通じて複数の疾患に対する専門医療の充実と、障
害福祉・介護サービスを活用し、在宅（居宅・施設）でのＱＯＬ
（日常生活の質の向上）を保障するなど、治療と生活の両輪
からなる包括的医療の実践を要すること」

● 包括的医療とは
「包括的医療とは、治療のみならず、医療・保健・障害福祉・介
護サービスなど全てを包含し、人間を身体・心理・社会的立
場などあらゆる角度から判断し支援する医療のこと」をあ
らわします。
治療の成功と日常生活の充実は常に車の両輪と同様に影
響し合うものです。治療がうまくいくと日常生活も安定し、
日常生活が安定していると治療の成功につながりやすくな
ります。

　ＨＩＶ感染血友病患者の長期療養への課題にはどのような
ことがあるのでしょうか。
　包括医療の視点で患者の特徴と課題を説明します。

❹ 患者・家族にまつわる長期療養への課題

病気について
● ＨＩＶ感染症による免疫力低
下予防、ウイルス増殖を抑
えるための治療継続

● 抗ＨＩＶ薬の長期服用による
副作用の対応

● C型肝炎の進行による肝癌、
肝硬変の早期発見と治療

● 複数の併存疾患の同時の
 コントロール
● 筋力低下や運動機能障害、
うつや、意欲低下、独居など
によるフレイルサイクルに
陥るリスクの把握

● 血友病関節症の悪化による
 日常生活上の動作への支障

患者・家族等背景
● 差別・偏見による患者･家族
等の孤立

● 病気のことで家族等に負担
をかけているとの思い込
み、遠慮による本音のいい
づらさ

● 患者本人と親の高齢化の
進行

● 親に介護される側から
 介護する側へのシフト
● 身近な支援者不在に対する
療養環境調整

● 就労困難
● 社会との希薄な交流
● 将来を見据えた具体的な生
活プランの検討（FP相談）

● 療養の場の検討

診療ケア体制
● 複数の疾患コントロールの
ための院内他科連携

● 疾患ごとに受診先が違い一
つの病院でまとまった見解
が得られにくい（全体を統
括する主治医の不在）

● ＨＩＶ感染症や血友病の専門
医療機関が遠く通院困難な
患者も多い

● 生活圏内での緊急受診先
や生活基盤作り

社会制度
● 出血時は安静を強いられる
が、それ以外は活動が可能
なため総合的に軽症にみら
れがち

● 障害者施設の入所困難
● 介護、障害福祉の狭間で生じ
るサービス利用の調整困難

● 患者、家族が差別・偏見を恐
れ地域サービス利用に抵抗
あり

● 病名を伝えたサービス利用
に消極的である
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 Vol. 7

患者参加型医療の実践に向けて

2025年３月

令和6年度　厚生労働行政推進調査事業費補助金（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

情報収集シート
療養支援アセスメントシート

研究代表者　藤谷　順子（国立研究開発法人国立国際医療研究センター病院）
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病院ACC）
研究協力者　大杉　福子（国立研究開発法人国立国際医療研究センター病院ACC）

医　療
解説書

1

 Vol. 7

患者参加型医療の実践に向けて

2025年３月

令和6年度　厚生労働行政推進調査事業費補助金（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

情報収集シート
療養支援アセスメントシート

研究代表者　藤谷　順子（国立研究開発法人国立国際医療研究センター病院）
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病院ACC）
研究協力者　大杉　福子（国立研究開発法人国立国際医療研究センター病院ACC）

福祉・介護
解説書

● 情報収集シート/療養支援アセスメントシート 解説書
　＊ 各シートの使い方をわかりやすく解説

第3章-3

ACC救済医療室ホームページよりダウンロード可能　
  https://kyusai.acc.jihs.go.jp/medics/document.html

医療従事者の方へ　資料・冊子のご案内
記入例についてはp44～49に載せていますが、詳細はホー
ムページをご参照ください 

❺ 患者の状況把握
　患者の抱える課題は多様で複雑に絡み合っています。状況
を整理し包括的に把握することで、潜在的な問題が顕在化、
既存の問題が明確化され、具体的な支援計画の立案が可能
となります。
また、患者に関心を寄せて話を聞く姿勢は、段階的な合意形
成を可能とし、信頼関係の構築と共に「患者参加型医療」の基
盤となり、安心安全の医療の提供につながります。

下記支援ツールを是非ご活用ください。

● 情報収集シートについて
　＊ 患者の状況を不足なく情報収集するためのツール
　＊ 【医療】編、【福祉・介護】編の2種類
　＊ 看護師や、ソーシャルワーカーが記録可能
　＊ 適宜更新、少なくとも年1回面談すると良い
　＊ 多職種との共有や、担当引継ぎに役立つ

● 療養支援アセスメントシートについて
　＊ 情報収集からアセスメントを行い課題を抽出する支援ツー
ル
　＊ 課題に関する患者目標と解決策を参考に、支援計画を　  
　 立案可能

　＊ 支援不足の解消、支援内容の評価につながる
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受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  ）
手術歴　　□ 滑膜切除術　　　（　　　　　　　　　　　　　　 　関節 ）
　　　　　□ 人工関節置換術　（　 　　　　　　　　　　　　　　関節 ）
□ 訓練　（ □ 関節可動域　　　　　　　　 □ 基本動作　　　　　□ 筋力増強 ）
□ 装具・自助具（　　　 　　　　　　　　）　/ 利用した資源  （ □ 医療保険　□ 障害福祉）
□ リハビリ検診会参加歴あり　　　　　　　 □ 自主トレ指導  （ □ 個別メニューあり）

受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  　　　　　　　  ）
治療　　□ 内服 （　　　　　　　　　  　 　）　　□ インスリン（　　　　　　　     　　　  ） 
□ 栄養相談（　　　　　年　　　月 ）  　　□ 眼科検診（1回 /　　　 ）   　　□ フットケア

医　療

受診頻度：　　　回 /　　　週・　　ヵ月・　　年

内分泌代謝内科 

腎臓内科 

アレルギー： 無・有（　　　　　　　）　 喫煙：  無・有 ( 　　本 /日、いつから：　　　　　　　）　飲酒：無・有（　　　　　　　）　　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：

受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    　）
治療　□ 内服 （　　　　　　　   　　　　　　）　□ その他（　　　　　　　　　　　       　） 
透析　□ 無    □ 有　　  回 / 週　シャント部位（　　　　　　　　　　 ）　DW（　　　　kg）

病院名
透析実施施設 :　　　　　　　　　　　  　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：

病院名： 　　通院履歴：
診療科：
担当医師：　　　　　　　　　担当看護師：
□ B型　□ C型（ジェノタイプ:　　　　　　）　
□ 自然治癒　　　□ 慢性肝炎　　　□ 肝硬変　　　　□ 肝癌
Child-Pugh 分類　　　　 　　 点（ □ A　　□ B　　□ C ）
□ 食道静脈瘤あり　（ □ 結紮術　 □ 硬化療法 ）　　　 年　　　月　　　□ 腹水　 □ その他
＜最終検査時期＞　　　　 　　 
□ 腹部 CT　　　 　　年　　　月　　　□ 腹部エコー　　　　　　　　年　　　月
□ 上部内視鏡　　　　年　　　月　　　□ アシアロシンチ　　　　　　年　　　月
□ 下部内視鏡　　　　年　　　月　　　□ フィブロスキャン　　　　　年　　　月　
抗ウイルス □ IFN：    →□SVR　　年　　月
療法 □ DAA：    →□SVR　　年　　月
その他治療 □ （ 　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）
癌治療 □ 部分切除術：　　　    年　  月　  
 □ TACE　　　年　  月　  □ ラジオ波　　　年　  月　　□ 化学療法　　　年　  月　
 □ 重粒子線治療　　　年　  月　□ その他　　　 年　　月
移　植 □ 生体　　　年　　月  □ 脳死　　　年　　月　（ □登録済　　　年　　月　□ 検討中 ）

　　　　　
　　　　

血液凝固異常症　　　

情報収集シート
記入日：　　　　　年　　　月　　　日　　　　記入者：※情報収集シートのA ～Lは裏面の療養支援

　アセスメントシートA ～Lに対応する情報です。

I　D

患者氏名
年　　　月　　　日（　　  歳 ）男 ・ 女ふ り が な

身長 : cm
体重 : kg
BMI:

生年月日

受診頻度：　　回 /　　週・　　月　　　　

感染告知時期 　　   　　  歳　　　□ 医師から　　　□ 家族（　　　　　　　）から
HIV感染症診断日
病期　　　□ AC　 　　　□ AIDS（診断名：　　　　　　　　　　　　　　　　　）
最終CD4数＝　　　　　　/μl　　　HIV-RNA量＝　　　　 コピー /ml 
抗 HIV 療法　　　□ 未治療　　□ 薬剤名と服薬回数：　　　　　　　
アドヒアランス　 □ 良　　　　□ 不良（ 理由：　　　　　　　　　　　　　　　　）

HIV 感染症　　　
病院名： 　　通院履歴：
診療科：　　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　担当看護師/HIVコーディネーターナース：　
MSW：　　　　　　　　 　　心理療法士：
薬局名：

受診頻度：　　回 /　　週・　　ヵ月　　　　

整形外科／リハビリテーション科

肝炎 受診頻度：　　回 /　　週・　　ヵ月　　　

受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）
検査　□ 心電図　　□ 心エコー　　□ 冠動脈 CT　　□ 冠動脈造影
治療　□ 内服 （　　　　　　　　　）　□ その他（　　　　　　　　　  　　　　  ） 
血圧測定　□ 平均　　　/　　　mmHg　□ 自己測定 (□ 経過記録）

循環器内科　 
病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：

□ 検診名　　　　　　　　　年　　　月　　　□ 実施施設（　　　　　　　　　　　　　     ）
検査項目：　　　　　　　　　　　　　　　　   
□ 研究名　　　　　　　　　年　　　月　　　□ 実施施設（　　　　　　　　　　　　　     ）

歯科歯科

その他（　　　　　　　） 

ACC/ ブロック拠点病院等で開催の検診・研究参加 (例えばACC治療検診、長崎肝検診等）

精神科　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：　　　　　　　　　　　　　　　　
抜歯等観血処置の実施施設 　□ 同上　　□ その他：　　　　　　　　
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　   　 ）

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    ）

備　考

備　考

備　考

TEL：

受診頻度：　　　回 /　　　週・　　ヵ月

受診頻度：　　　回 /　　　週・　　ヵ月

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月・　　 年

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月・　　 年

備　考

備　考

備　考

備　考

備　考

備　考

備　考

備　考

研究内容：

消化器内科（肝炎以外）消化器内科（肝炎以外）
病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：　　　　　　　　　　　　　　　　
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　   　 ）
治療　□ 内服 （　　　　　　　　　）　□ その他（　　　　　　　　　  　　　　  ） 

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月・　　 年 備　考

＜関節の状態＞
出血、痛み、拘縮などを記入

生活時間と服薬スケジュール
(例 )

7時 8時 12時

朝
食

起
床

服
薬

昼
食

出
勤

夕
食

帰
宅

就
寝

18時 23時

A

D

E

F

G

H

I

J

K

L

B

C

病院名： 　　通院履歴：
診療科：　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　担当看護師/HIVコーディネーターナース：　
　　　　　　　　　　　　　薬局名：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　□ 宅配利用
診断時期：
□ 血友病A　　□ 血友病B　　□ その他（      　　　     　 ）　 □ インヒビター（ 有・無 ）   
□ （ 重・中等・軽 ）症　　　　□ 因子活性
出血しやすい部位：　　　　　　　　　　　　　出血頻度： 
□ 定期補充療法：製剤名（　　　　　　　　　　　　　　　　　 ）（　　　 　　）単位・mg
　　　　　　　　 実施回数 :　　　　　回 /　　　週・月　（曜日：　　　　　　 ）
□ 出血時補充療法：製剤名（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 ）（　　　　　）単位
　　　　　　　　 実施回数 :　　　　　回 /　　　週・月・年　
輸　　注　□ 自己注射　　□ 家族（　　　　　　　　　）　 □ 病院（　　　　　　　  　     ）　
　　　　　□ 訪問看護（　　　　　　　　　　　　　　 ）　 □ その他（ 　　　　　　　      ）
　　　　　□ 製剤投与記録あり：使用ツール（　　　　　          　　　　  　　　　　  　   ）
　　　

平日と休日、複数のシフトなど、
異なる生活パターンを記入のこと。

 訪問リハビリテーション 

事業者名：
TEL： 
担当ケアマネジャー：

 訪問介護 

事業者名：
TEL：
担当：  

      利用頻度：　　回 /　　週

 訪問看護 

 その他、地域連携や相談窓口等 

福祉・介護 情報収集シート
記入日：　　　　　年　　　月　　　日　　　　記入者：

歳
歳
歳
歳
歳
歳

家族歴（ 該当する続柄を記入 ）
　　　　□ 血液凝固異常症（　　　　　　　　　　）　□ HIV 感染症（　　　 　　　　　　）
　　　　□ 保因者診断（                           　 　　）
　　　　□ 脳血管疾患（      　 　　　　　　　　  ）　 □ 循環器疾患 （　　　　　　　　　 ）
　　　　□ 悪性新生物（　　　　　　　　　          　 　　）
　　　　□ その他　　  （　　　　　　　　　　　　　　　　）

HIV感染を知っている人　　　（　　　　　　　　　   　　　　　 　）
血友病を知っている人　　　　（　　　　　　　　　   　　   　　　 ）
病名を伝え信頼を置く理解者　（　　     　　　　 　　　 　　　　　）

【経済状況】 □ 大変苦しい　　□ やや苦しい　　□ 普通　
 □ ややゆとりがある　□ 大変ゆとりがある
【収　　入】 □ 本人の月間収入（　　　　　　円 /月）
 内訳 □ 給与　□ 手当　□ 年金　□ 生活保護
  □ 工面（□ 親　□ 家族　□ 貯蓄　□ 和解金
【支　　出】 □ 本人の月間支出（　　　　　円 /月）
 内訳 □ 家賃：　　　　　□ 入居施設利用費：
 □ 他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

【年金関連】 □ 取得あり：□ 血液凝固異常症 □ HIV感染症 □ 肢体不自由 □ 他（　　　　　　）
 □ 障害基礎年金（□ 1級　□ ２級）
 □ 障害厚生年金（□ １級　□ ２級　□３ 級　□ 障害手当金）
 □ 老齢年金（□ 基礎　□ 厚生）
【障害関連】 □ 特別障害者手当　□ 心身障害者福祉手当　□ 他
【PMDA関連】 ＊HIV　 □ 健康管理支援事業（AIDS発症） □CD4数≦200
　　　　　　   □ 調査研究事業（未発症）   □CD4数＞200
 ＊HCV: 先天性の傷病治療によるC型肝炎患者に □ 申請済み　
   係るQOL向上等のための調査研究事業 □ 未申請　
   （肝硬変 /肝がん）　   □ 該当なし　
居住地：（　　　　）都道府県（　　　　）市区町村　居住形態（□ 自宅 □ 施設：　　　　　）
【就　　労】 □ 就労中（ 職種：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  ）　□ 無職
 雇用形態：□ 正規　□ 派遣・契約　□ パート・アルバイト　□ 自営　□ その他
 雇 用 枠： □ 一般　□ 障害
【最終学歴】 □ 中学　　　　□ 高校　　　　□ 短大　　　　□ 大学　　　　□ 大学院
 □ 専門学校　　□ その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  ）
【結 婚 歴】 □ 未婚　　　□ 既婚　　　□ 再婚　　　□ 離婚　　　□ 死別　　　□ 内縁
【趣　　味】 室内　□　　　　　　　　　　　　　　□
 室外　□　　　　　　　　　　　　　　□
【社会参加】
【患 者 会】 □ 参加（ 名称 :　　　　　　　　　　　　　　　　）　
 □ 参加していない　　　□ 参加歴あり（　　　　 年前 ）
【原告団としての活動状況】　 　□ 有（ 活動内容：　　　　　　　　　　　　　）　 　□ 無
【患者支援団体からのお知らせや郵送物受取り】
 　　□ 社会福祉法人はばたき福祉事業団　□ NPO法人ネットワーク医療と人権＜MERS＞ 
 　　□ その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）　□ 無　
【その他】 □ 他者との談義　□ 趣味の共有　□ ボランティア　□ 祭りイベント
 □ 宗教　（　　　　　　　　　）　 □ その他

【心身の面で困っていること】
□ 身体面 □ 関節痛：  □ 副作用症状：
 □ 合併症コントロール： □ その他：
□ 精神面 □ 不眠：  □ 抑うつ：
　　　　　□ その他：
□ 経済面 □ 生活費　　　　　　□ 就労 □ その他：
□ その他 □ 親の介護： □

【生活面で困っていること】＊

【長期療養への意向（居住地、同居者など）】　 本人 :
　　　　　　　　　　　　　　　　 家族 :

【通院時の主な移動手段と時間 】  □ 車（ □ 本人　□ 家族　□ 介護タクシー ）　　　
  　　　□ 公共交通機関　□ その他　　　　　　　　　片道　　　　時間　　　　　分

寝たきり度（ランク）：
認知症高齢者の日常生活自立度 ： 

本人に介護が必要な時に支援が可能な人 主介護者： （　　　歳 ）
 副介護者：　 （　　　歳 ）
家族に介護が必要な場合に支援する人（ 本人含む ） 主介護者： （　　　歳 ）
　　　 副介護者： （　　　歳 ）

家族構成図 続　柄 年　齢
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原告
　□ 東京

　　　□ 大阪

I　D

患者氏名
年　　　月　　　日（　　  歳 ）男 ・ 女ふ り が な 生年月日

【血友病薬害被害者手帳】１）
□ 受け取り済み　□ 受け取りなし（希望者はPMDAに問い合わせのこと）

【医療費制度】
□ 健康保険：  □ 本人　□ 家族
  □ 国保　□ 協会けんぽ　□ 組合　□ 共済　□ 後期高齢者医療制度
□ 特定疾病療養2）

□ 先天性血液凝固因子障害等治療研究事業3）

＊薬害HIV感染者の医療費は、非薬害HIV感染者が一般的に利用する以下の制度よりも上記制度
 2）3）を優先して利用し、基本的に医療費負担なしとする。
□ 重度心身障害者医療費助成制度　□自立支援医療（更生医療）

• HIV感染者療養環境特別加算の対象により入院時個室料金の負担なし 4）

• 差額ベッド料の不徴収の周知
□ 上記について周知（□ 本人・ □ 院 内）

【障害福祉】
□ 身体障害者手帳：　　級
　 障害内訳 : □ 免疫機能障害　級　□ 下肢機能障害　級　□（　　　　　　　　　　）
□ 精神障害者保険福祉手帳：　　級
□ 療育手帳：等級（　　　　　　　　　　）
□ 障害者総合支援法：□ 申請中　□ 利用あり：障害程度区分（　　　　　）

【介護福祉】
□ 要介護認定： □ 未申請　□ 申請中　□ 認定済み（□ 要支援：　　□ 要介護：　　　)
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事業者名：
TEL： 
担当Ｎｓ：  

事業者名： 
TEL： 　　　　　　　　　　　
担当：           

□ 服薬確認　□ 身体面・精神面の観察　□ 医療処置
□ 製剤輸注　□ 保清実施・指導　□ リハビリ　□ その他
利用する社会資源　□ 医療保険　□ 介護保険

□ 生活介助（ 調理・掃除・洗濯・買い物・その他 ）
□ 身体介護（ 食事・排泄・入浴・その他 ）
利用する社会制度　□ 障害福祉　□ 介護保険　

□ 理学療法士　□ 作業療法士　□ 言語療法士　
□ マッサージ
利用する社会資源 □ 医療保険　□ 障害福祉　□ 介護保険　

特記事項
＊参照
 IADL  （手段的日常生活動作）
　掃除、料理、洗濯、買い物、電話対応、
　服薬管理、金銭管理、更衣、洗面

  ADL  （日常生活動作）
　食事、移動、排泄、入浴

備考

備考

備考

備考

備考

備考

備考

備考

キーパーソン：

利用頻度：　　回 /　　週

利用頻度：　　回 /　　週

※家族の居住地（市区町村）を記入
※同居者を○で囲む

□ 利用内容

職種：

２）自己負担分のうち、上限月額を 1 万円
にする。

３）自己負担分 1 万円を補填し「医療費負
担なし」とする。

 ＊この事業は、被害者の置かれている特
別な立場にかんがみ、医療保険等の自己
負担分を公費負担することにより患者の
医療費負担の軽減を図り精神的、身体的
な不安を解消することを目的としていま
す。

4）特別個室除く個室の料金の負担なし。

１）和解に基づく恒久的対策や公的サービス
の案内及び問い合わせ先の掲載あり。

 厚生労働省（2016年発行）

※情報収集シートのA ～Fは裏面の療養支援
　アセスメントシートA ～Fに対応する情報です。

北海道大学病院
NHO仙台医療センター
新潟大学医歯学総合病院
石川県立中央病院
NHO名古屋医療センター
NHO大阪医療センター
広島大学病院
NHO九州医療センター
エイズ治療・研究開発センター
　（ACC）

TEL:011-706-7025　　HIV 相談室
TEL:022-293-1111　　感染症内科（内科５）
TEL:025-227-0841　　感染管理部
TEL:076-237-8211　　免疫感染症科
TEL:052-951-1111　　感染症科
TEL:06-6942-1331　　HIV地域医療支援室
TEL:082-257-5351　　エイズ医療対策室
TEL:092-852-0700　　AIDS/HIV 総合治療センター
TEL:03-5273-5418　　ACCケア支援室直通＊1

TEL:03-6228-0529　　ACC救済医療室直通＊2

 施設名 担当者名 連絡先

※このシートの活用方法や、このシートでヒアリングした症例の相談対応など、
　下記の各管轄のブロック拠点病院、 又はACC 宛にお問い合わせ下さい。

お問い合わせ

H
〇 口腔内の保清、炎症予防、う歯を評価する
〇 病気を伝え安心し通院できる施設の確保
〇 口腔ケア、指導をうける

〇 各種検診を紹介
〇 ACC／ブロック拠点病院等より情報を得る
〇 ホームページなど最新情報を確認する

G

I

L

J

〇 検査結果に基づく病態や治療方針の情報共有
〇 療養上の注意点について知識の習得
〇 他科多職種の指導による自己管理の習得
〇 服薬方法・服薬行動の見直し
〇 血圧測定などの自己管理

□ 病状や治療方針に関する ICとそのフォロー不足
□ 療養生活上の注意点（食事、運動など）の知識不足
□ 食事療法、運動療法が実践できない
□ 服薬継続・定期受診ができない
□ 血圧測定をしていない

適切な歯科治療を
受けることができる

検診・研究参加

精神科

□ 定期検診を受けていない。
□ 受診に不安がある・受診先がない
□ 口腔ケアができない

□ 一度も検診をうけたことがない
□ 研究参加に関する情報がない

A

〇 血友病の病態や治療に関する知識の習得
〇 インヒビターに関する知識の習得
〇 輸注記録をつけ、受診時に評価する
〇 適切な輸注量・頻度についての知識の習得
〇 自己注射の手技訓練
〇 出血時の追加輸注量がわかる
〇 出血時のケア（RICE：ライス )を習得する
〇 家族や訪問Nsによる輸注実施の調整
〇 受診先の検討、連絡窓口の明確化
〇 日常生活活動についての見直し
〇 運動量と輸注量、輸注頻度が適切か確認する
〇 筋力増強、関節拘縮予防のリハビリ実施

 患者目標 問　　題 解　決　策

□ 血友病について知識不足
□ インヒビターについて知識不足
□ 輸注記録の未記入、出血の頻度、部位がわからない
□ 定期輸注が徹底されていない
□ 自己注射ができない、または手技が適切でない
□ 必要な製剤輸注量がわからない
□ 出血時の応急処置の基本がわからない
□ 自己注射できない場合の支援者が不在である
□ 夜間休日の緊急受診先が不明である
□ 出血頻度が減らない
□ 運動量に応じて輸注できない
□ 活動を過剰に制限し運動機能が弱っている

自身の状態を
把握する

適切な治療を受け、
良好なコント
ロールができる

緊急時、非常時の
対応への備えがある

予防的行動ができる

B

〇 肝臓の状態を十分説明し、理解を促す
〇 医師と相談し、検査を実施する
〇 定期的な検査の必要性を説明する
〇 検査時は衣服の着脱・移動を介助(関節拘縮 )する
〇 検査結果に基づく病態や治療方針の情報共有
〇 PMDAの健康状態報告書データ提供への同意
〇 肝炎検診・セカンドオピニオンの実施
〇 移植や重粒子線等の先進医療の検討
〇 先進医療による医療の充実

□ 肝臓の状態について把握していない
□ 定期検査が未実施　　　　　
　　　　　腹部エコー・CT→肝臓の評価
　　　　　上部内視鏡→食道静脈瘤の評価

□ 病状や治療方針に関する IC不足
□ 救済医療における治療や個別支援の不足
□ 先進医療に関する情報不足

適切な治療を受け、
良好なコント
ロールができる

自身の状態を
把握する

C

〇 検査結果の把握と自己の経過を記録
〇 検査結果の把握と自己の経過を記録
〇 早期発見、早期対処の方法を説明する
〇 服薬について十分な説明のもと理解する
〇 服薬方法・服薬行動の見直し
〇 定期検査による自身の状態把握、受診調整

□ 免疫状態（CD4数）の把握不足
□ 病状コントロール（HIV-RNA量）に関する知識不足
□ 症状観察 有症状時の対処がわからない
□ 服薬中の薬剤名や服薬方法がわからない
□ 確実な服薬が遵守されない・服薬継続できない
□ 定期受診できない

適切な治療を受け、
良好なコント
ロールができる

自身の状態を
把握する

D

□ リハビリテーション科を受診したことがない　
□ 受診したことはあるが、継続していない
□ ADLの低下、生活の支障あり
□ 症状へのあきらめ等、受診の必要性を感じない
□ 整形外科を受診したことがない
□ 受診したことはあるが、継続していない
□ 症状へのあきらめ等、受診の必要性を感じない
□ 装具・自助具の適用を検討したことがない

〇 リハビリ方法の習得
〇 関節拘縮や筋力低下への予防行動の継続
〇 日常生活動作の習得（負担軽減の工夫）
〇 他患者の例を紹介し、前向きな気持ちを保つ
〇 血友病性関節症の外科的処置の適用を相談
〇 定期的な血友病性関節症の評価を目的に受診
〇 QOL向上のメリットをイメージできる
〇 装具・自助具の検討

活動性の維持・改善
のため、整形外科
リハビリを活用できる

E
F

併存疾患について
他科連携のもと、
適切な治療を受け、
良好なコント
ロールができる

医 療　療養支援アセスメントシート

□ 定期受診、服薬継続できない
□ 症状の訴え、気持ちの不安定さがある

〇 睡眠状態や、精神状態を確認する
〇受診や心理面接につなげる

※情報収集シートの情報から　 ～　 の患者目標にそって当てはまる問題の項目にチェックを付け、
　解決策を参考に支援を検討しましょう。

LA

渡部恵子 武内阿味
佐々木晃子 安藤友季
新保明日香 須佐香苗
石井智美 高山次代
羽柴知恵子 三輪紀子
東　政美
後藤志保 獅子田由美
長與由紀子 犬丸真司
杉野祐子＊1

大杉福子＊2

F

〇 医療費助成制度の利用確認
〇 制度のメリットデメリットを伝え取得希望のある場合、手続きを支援する
〇 障害福祉サービスの情報提供
〇 身体障害者手帳の級数や障害程度区分の見直し
〇 要介護認定の取得や再認定手続きを支援
〇 MSWを通じて居住地の担当ケアマネと連携し、必要なサービス
　を検討する
〇 継続的に支援実施の評価とケアプランを見直す

□ 医療費が徴収されている

□ 利用可能な医療費助成や障害者手帳の
　 取得がない

□ 介護認定を受けていない

社会資源を有効
活用し、良好な療養
環境で生活できる

〇 Ａ～Ｅで問題を整理しケアプラン
〇 訪問の必要性、導入可能なサービスを説明する
〇 緊急時の医療機関の連絡先を確認
〇 訪問後の情報フィードバックと、支援の再検討

□ 訪問の必要性を感じていない又は拒否
□ 訪問の利用方法や内容が不明
□ 緊急時の連絡先がわからない

在宅で適切な
サービスを受ける
ことができる

※このシートの活用方法や、このシートでヒアリングした症例の相談対応など、
　下記の各管轄のブロック拠点病院、 又はACC 宛にお問い合わせ下さい。

お問い合わせ

 患者目標 問　　題 解　決　策
〇 家族の既往歴の把握に努める
〇 リスク因子を考慮し、セルフケアを指導する
〇 家族の年齢等、患者背景を把握する
〇 保因者へ支援紹介 (遺伝カウンセリング・出血傾向リスクなど）
〇 理解者、支援者の必要性を患者と検討する
○ 病気について打ち明けるメリットデメリットを整理する
〇 家族関係を考慮し打ち明ける対象者を選定する
〇 病名を打ち明けた家族への疾患教育と相談対応を行う

□ 家族歴が不明
□ 家族歴がある

□ HIV を知り本人に寄り添い相談できる家族の不在
□ 血友病を知り本人に寄り添い相談できる
　 家族の不在
□ 病気について知り信頼の置ける理解者が不在

家族歴より、リスク
因子を把握し
予防できる

家族から療養生活の
支援を受けることが
できる

A

〇 就労可能な場合は、ハローワーク（一般・障害枠）の紹介
〇 就労に向けた職業訓練等の支援の紹介
〇 生活の見通しを立て、調整する

□ 就労支援が不足している

□ 現在も将来も安定した収入源がない

経済的な不安がない

〇 心身共に負担のかからない職業の検討
〇 関節負担を軽減する活動方法や装具の提案
〇 整形外科による関節評価やリハビリによる日常生活指導
〇 ハローワークの紹介、障害者雇用枠の情報提供など就労支援
〇 ハローワークや就労支援プログラム等を紹介し、就労意欲を喚起
〇 学歴、職歴、結婚歴、趣味などの情報から興味のある職業を検討・提案
〇 患者支援団体の紹介（社福はばたき・MERSなど）
〇 学歴、職歴、結婚歴、趣味などの情報から外出や
　 社会参加のきっかけを検討・提案
〇カウンセリングの紹介、思いの表出を促す

　 

□ 就労意欲はあるが、就労できない
□ 就労できる身体・精神状態にあるが、
　 就労意欲がない

□ 社会参加が少ない、またはない
□ 閉じこもりがちの生活である

身体面・精神面に負担
なく就労を検討できる

就労を通じて
社会参加できる

人とつながりを持ち
社会参加できる

〇 通院先の検討、生活圏の検討、交通費の助成制度の確認
〇 日常生活上の問題を整理、要介護度の評価
〇 精神科受診やカウンセリング導入し、思いの表出を促す
〇 家族関係、信頼しているサポーターの存在を確認し、支援を得る
〇 MSWと面談し問題の整理と支援を検討
〇 適切な制度や支援サービスを調整する
〇 本人の生活に影響する家族の問題の整理とその支援
〇 コーディネーターナースや心理士と面談し患者自身の思いを整理する
〇 地域スタッフが実際の生活状況をアセスメント
〇 本人・家族の介護度の把握と支援検討
〇 緊急時の対応について検討
〇 本人・家族の支援者体制を検討

〇 本人、家族の長期療養に関する意向をよくヒアリングする
〇 障害福祉・介護における連携調整のもと支援を検討
〇 制度の狭間にある問題を解決し支援につなげる

□ 通院困難、負担がある
□ 身体面の問題がある 

□ 精神面の問題がある

□ 経済面の問題がある
□ 生活面の問題がある
□ 本人の生活に影響する家族の問題がある
□ 生活に張り合いを見いだせない

□ 本人を介護する支援者の不在
□ 家族を介護する支援者の不在

□ 本人のみならず、家族背景も考慮した、
　 療養環境調整の不足
□ 同世帯で制度の違うサービスを
　 利用する際の各担当部署間の連携不足

現状において困って
いることを解決し
負担なく生活する
ことができる

頼りになる
介護者がいる

福祉、介護と連携し
身体的、精神的に負担
なく、良好な療養環境
で生活できる

B

C

D

E

〇 手当をもれなく全て利用されているか確認する

 施設名 担当者名 連絡先

□ 就労は身体面・精神面に負担があり困難

□ 恒久対策として受けるべき手当が
　  適用されていない

※情報収集シートの情報から　 ～　 の患者目標にそって当てはまる問題の項目にチェックを付け、
　解決策を参考に支援を検討しましょう。

FA福祉・介護　療養支援アセスメントシート

北海道大学病院
NHO仙台医療センター
新潟大学医歯学総合病院
石川県立中央病院
NHO名古屋医療センター
NHO大阪医療センター
広島大学病院
NHO九州医療センター
エイズ治療・研究開発センター
　（ACC）

TEL:011-706-7025　　HIV 相談室
TEL:022-293-1111　　感染症内科（内科５）
TEL:025-227-0841　　感染管理部
TEL:076-237-8211　　免疫感染症科
TEL:052-951-1111　　感染症科
TEL:06-6942-1331　　HIV地域医療支援室
TEL:082-257-5351　　エイズ医療対策室
TEL:092-852-0700　　AIDS/HIV 総合治療センター
TEL:03-5273-5418　　ACCケア支援室直通＊1

TEL:03-6228-0529　　ACC救済医療室直通＊2

渡部恵子 武内阿味
佐々木晃子 安藤友季
新保明日香 須佐香苗
石井智美 高山次代
羽柴知恵子 三輪紀子
東　政美
後藤志保 獅子田由美
長與由紀子 犬丸真司
杉野祐子＊1

大杉福子＊2

● 【医療】情報収集シート　右ページ（記入例）● 【医療】情報収集シート　左ページ（記入例）

● 療養支援アセスメントシート
　提示されている患者目標にそって、情報収集シートから
抽出された問題点をチェックすると、必要な支援がわかる
ような書式となっています。

【医療】 

【福祉・介護】 

【福祉・介護】 

第3章-3-2
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46 47

38 39

こ
れ
か
ら
の
長
期
療
養

第 

3 

章
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  ）
手術歴　　□ 滑膜切除術　　　（　　　　　　　　　　　　　　 　関節 ）
　　　　　□ 人工関節置換術　（　 　　　　　　　　　　　　　　関節 ）
□ 訓練　（ □ 関節可動域　　　　　　　　 □ 基本動作　　　　　□ 筋力増強 ）
□ 装具・自助具（　　　 　　　　　　　　）　/ 利用した資源  （ □ 医療保険　□ 障害福祉）
□ リハビリ検診会参加歴あり　　　　　　　 □ 自主トレ指導  （ □ 個別メニューあり）

受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  　　　　　　　  ）
治療　　□ 内服 （　　　　　　　　　  　 　）　　□ インスリン（　　　　　　　     　　　  ） 
□ 栄養相談（　　　　　年　　　月 ）  　　□ 眼科検診（1回 /　　　 ）   　　□ フットケア

医　療

受診頻度：　　　回 /　　　週・　　ヵ月・　　年

内分泌代謝内科 

腎臓内科 

アレルギー： 無・有（　　　　　　　）　 喫煙：  無・有 ( 　　本 /日、いつから：　　　　　　　）　飲酒：無・有（　　　　　　　）　　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：

受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    　）
治療　□ 内服 （　　　　　　　   　　　　　　）　□ その他（　　　　　　　　　　　       　） 
透析　□ 無    □ 有　　  回 / 週　シャント部位（　　　　　　　　　　 ）　DW（　　　　kg）

病院名
透析実施施設 :　　　　　　　　　　　  　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：

病院名： 　　通院履歴：
診療科：
担当医師：　　　　　　　　　担当看護師：
□ B型　□ C型（ジェノタイプ:　　　　　　）　
□ 自然治癒　　　□ 慢性肝炎　　　□ 肝硬変　　　　□ 肝癌
Child-Pugh 分類　　　　 　　 点（ □ A　　□ B　　□ C ）
□ 食道静脈瘤あり　（ □ 結紮術　 □ 硬化療法 ）　　　 年　　　月　　　□ 腹水　 □ その他
＜最終検査時期＞　　　　 　　 
□ 腹部 CT　　　 　　年　　　月　　　□ 腹部エコー　　　　　　　　年　　　月
□ 上部内視鏡　　　　年　　　月　　　□ アシアロシンチ　　　　　　年　　　月
□ 下部内視鏡　　　　年　　　月　　　□ フィブロスキャン　　　　　年　　　月　
抗ウイルス □ IFN：    →□SVR　　年　　月
療法 □ DAA：    →□SVR　　年　　月
その他治療 □ （ 　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）
癌治療 □ 部分切除術：　　　    年　  月　  
 □ TACE　　　年　  月　  □ ラジオ波　　　年　  月　　□ 化学療法　　　年　  月　
 □ 重粒子線治療　　　年　  月　□ その他　　　 年　　月
移　植 □ 生体　　　年　　月  □ 脳死　　　年　　月　（ □登録済　　　年　　月　□ 検討中 ）

　　　　　
　　　　

血液凝固異常症　　　

情報収集シート
記入日：　　　　　年　　　月　　　日　　　　記入者：※情報収集シートのA ～Lは裏面の療養支援

　アセスメントシートA ～Lに対応する情報です。

I　D

患者氏名
年　　　月　　　日（　　  歳 ）男 ・ 女ふ り が な

身長 : cm
体重 : kg
BMI:

生年月日

受診頻度：　　回 /　　週・　　月　　　　

感染告知時期 　　   　　  歳　　　□ 医師から　　　□ 家族（　　　　　　　）から
HIV感染症診断日
病期　　　□ AC　 　　　□ AIDS（診断名：　　　　　　　　　　　　　　　　　）
最終CD4数＝　　　　　　/μl　　　HIV-RNA量＝　　　　 コピー /ml 
抗 HIV 療法　　　□ 未治療　　□ 薬剤名と服薬回数：　　　　　　　
アドヒアランス　 □ 良　　　　□ 不良（ 理由：　　　　　　　　　　　　　　　　）

HIV 感染症　　　
病院名： 　　通院履歴：
診療科：　　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　担当看護師/HIVコーディネーターナース：　
MSW：　　　　　　　　 　　心理療法士：
薬局名：

受診頻度：　　回 /　　週・　　ヵ月　　　　

整形外科／リハビリテーション科

肝炎 受診頻度：　　回 /　　週・　　ヵ月　　　

受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）
検査　□ 心電図　　□ 心エコー　　□ 冠動脈 CT　　□ 冠動脈造影
治療　□ 内服 （　　　　　　　　　）　□ その他（　　　　　　　　　  　　　　  ） 
血圧測定　□ 平均　　　/　　　mmHg　□ 自己測定 (□ 経過記録）

循環器内科　 
病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：

□ 検診名　　　　　　　　　年　　　月　　　□ 実施施設（　　　　　　　　　　　　　     ）
検査項目：　　　　　　　　　　　　　　　　   
□ 研究名　　　　　　　　　年　　　月　　　□ 実施施設（　　　　　　　　　　　　　     ）

歯科歯科

その他（　　　　　　　） 

ACC/ ブロック拠点病院等で開催の検診・研究参加 (例えばACC治療検診、長崎肝検診等）

精神科　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：　　　　　　　　　　　　　　　　
抜歯等観血処置の実施施設 　□ 同上　　□ その他：　　　　　　　　
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　   　 ）

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    ）

備　考

備　考

備　考

TEL：

受診頻度：　　　回 /　　　週・　　ヵ月

受診頻度：　　　回 /　　　週・　　ヵ月

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月・　　 年

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月・　　 年

備　考

備　考

備　考

備　考

備　考

備　考

備　考

備　考

研究内容：

消化器内科（肝炎以外）消化器内科（肝炎以外）
病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：　　　　　　　　　　　　　　　　
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　   　 ）
治療　□ 内服 （　　　　　　　　　）　□ その他（　　　　　　　　　  　　　　  ） 

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月・　　 年 備　考

＜関節の状態＞
出血、痛み、拘縮などを記入

生活時間と服薬スケジュール
(例 )

7時 8時 12時

朝
食

起
床

服
薬

昼
食

出
勤

夕
食

帰
宅

就
寝

18時 23時

A

D

E

F

G

H

I

J

K

L

B

C

病院名： 　　通院履歴：
診療科：　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　担当看護師/HIVコーディネーターナース：　
　　　　　　　　　　　　　薬局名：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　□ 宅配利用
診断時期：
□ 血友病A　　□ 血友病B　　□ その他（      　　　     　 ）　 □ インヒビター（ 有・無 ）   
□ （ 重・中等・軽 ）症　　　　□ 因子活性
出血しやすい部位：　　　　　　　　　　　　　出血頻度： 
□ 定期補充療法：製剤名（　　　　　　　　　　　　　　　　　 ）（　　　 　　）単位・mg
　　　　　　　　 実施回数 :　　　　　回 /　　　週・月　（曜日：　　　　　　 ）
□ 出血時補充療法：製剤名（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 ）（　　　　　）単位
　　　　　　　　 実施回数 :　　　　　回 /　　　週・月・年　
輸　　注　□ 自己注射　　□ 家族（　　　　　　　　　）　 □ 病院（　　　　　　　  　     ）　
　　　　　□ 訪問看護（　　　　　　　　　　　　　　 ）　 □ その他（ 　　　　　　　      ）
　　　　　□ 製剤投与記録あり：使用ツール（　　　　　          　　　　  　　　　　  　   ）
　　　

平日と休日、複数のシフトなど、
異なる生活パターンを記入のこと。

 訪問リハビリテーション 

事業者名：
TEL： 
担当ケアマネジャー：

 訪問介護 

事業者名：
TEL：
担当：  

      利用頻度：　　回 /　　週

 訪問看護 

 その他、地域連携や相談窓口等 

福祉・介護 情報収集シート
記入日：　　　　　年　　　月　　　日　　　　記入者：

歳
歳
歳
歳
歳
歳

家族歴（ 該当する続柄を記入 ）
　　　　□ 血液凝固異常症（　　　　　　　　　　）　□ HIV 感染症（　　　 　　　　　　）
　　　　□ 保因者診断（                           　 　　）
　　　　□ 脳血管疾患（      　 　　　　　　　　  ）　 □ 循環器疾患 （　　　　　　　　　 ）
　　　　□ 悪性新生物（　　　　　　　　　          　 　　）
　　　　□ その他　　  （　　　　　　　　　　　　　　　　）

HIV感染を知っている人　　　（　　　　　　　　　   　　　　　 　）
血友病を知っている人　　　　（　　　　　　　　　   　　   　　　 ）
病名を伝え信頼を置く理解者　（　　     　　　　 　　　 　　　　　）

【経済状況】 □ 大変苦しい　　□ やや苦しい　　□ 普通　
 □ ややゆとりがある　□ 大変ゆとりがある
【収　　入】 □ 本人の月間収入（　　　　　　円 /月）
 内訳 □ 給与　□ 手当　□ 年金　□ 生活保護
  □ 工面（□ 親　□ 家族　□ 貯蓄　□ 和解金
【支　　出】 □ 本人の月間支出（　　　　　円 /月）
 内訳 □ 家賃：　　　　　□ 入居施設利用費：
 □ 他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

【年金関連】 □ 取得あり：□ 血液凝固異常症 □ HIV感染症 □ 肢体不自由 □ 他（　　　　　　）
 □ 障害基礎年金（□ 1級　□ ２級）
 □ 障害厚生年金（□ １級　□ ２級　□３ 級　□ 障害手当金）
 □ 老齢年金（□ 基礎　□ 厚生）
【障害関連】 □ 特別障害者手当　□ 心身障害者福祉手当　□ 他
【PMDA関連】 ＊HIV　 □ 健康管理支援事業（AIDS発症） □CD4数≦200
　　　　　　   □ 調査研究事業（未発症）   □CD4数＞200
 ＊HCV: 先天性の傷病治療によるC型肝炎患者に □ 申請済み　
   係るQOL向上等のための調査研究事業 □ 未申請　
   （肝硬変 /肝がん）　   □ 該当なし　
居住地：（　　　　）都道府県（　　　　）市区町村　居住形態（□ 自宅 □ 施設：　　　　　）
【就　　労】 □ 就労中（ 職種：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  ）　□ 無職
 雇用形態：□ 正規　□ 派遣・契約　□ パート・アルバイト　□ 自営　□ その他
 雇 用 枠： □ 一般　□ 障害
【最終学歴】 □ 中学　　　　□ 高校　　　　□ 短大　　　　□ 大学　　　　□ 大学院
 □ 専門学校　　□ その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  ）
【結 婚 歴】 □ 未婚　　　□ 既婚　　　□ 再婚　　　□ 離婚　　　□ 死別　　　□ 内縁
【趣　　味】 室内　□　　　　　　　　　　　　　　□
 室外　□　　　　　　　　　　　　　　□
【社会参加】
【患 者 会】 □ 参加（ 名称 :　　　　　　　　　　　　　　　　）　
 □ 参加していない　　　□ 参加歴あり（　　　　 年前 ）
【原告団としての活動状況】　 　□ 有（ 活動内容：　　　　　　　　　　　　　）　 　□ 無
【患者支援団体からのお知らせや郵送物受取り】
 　　□ 社会福祉法人はばたき福祉事業団　□ NPO法人ネットワーク医療と人権＜MERS＞ 
 　　□ その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）　□ 無　
【その他】 □ 他者との談義　□ 趣味の共有　□ ボランティア　□ 祭りイベント
 □ 宗教　（　　　　　　　　　）　 □ その他

【心身の面で困っていること】
□ 身体面 □ 関節痛：  □ 副作用症状：
 □ 合併症コントロール： □ その他：
□ 精神面 □ 不眠：  □ 抑うつ：
　　　　　□ その他：
□ 経済面 □ 生活費　　　　　　□ 就労 □ その他：
□ その他 □ 親の介護： □

【生活面で困っていること】＊

【長期療養への意向（居住地、同居者など）】　 本人 :
　　　　　　　　　　　　　　　　 家族 :

【通院時の主な移動手段と時間 】  □ 車（ □ 本人　□ 家族　□ 介護タクシー ）　　　
  　　　□ 公共交通機関　□ その他　　　　　　　　　片道　　　　時間　　　　　分

寝たきり度（ランク）：
認知症高齢者の日常生活自立度 ： 

本人に介護が必要な時に支援が可能な人 主介護者： （　　　歳 ）
 副介護者：　 （　　　歳 ）
家族に介護が必要な場合に支援する人（ 本人含む ） 主介護者： （　　　歳 ）
　　　 副介護者： （　　　歳 ）

家族構成図 続　柄 年　齢

A 

家
族
背
景

B 

経
済
状
況
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各
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手
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原告
　□ 東京

　　　□ 大阪

I　D

患者氏名
年　　　月　　　日（　　  歳 ）男 ・ 女ふ り が な 生年月日

【血友病薬害被害者手帳】１）
□ 受け取り済み　□ 受け取りなし（希望者はPMDAに問い合わせのこと）

【医療費制度】
□ 健康保険：  □ 本人　□ 家族
  □ 国保　□ 協会けんぽ　□ 組合　□ 共済　□ 後期高齢者医療制度
□ 特定疾病療養2）

□ 先天性血液凝固因子障害等治療研究事業3）

＊薬害HIV感染者の医療費は、非薬害HIV感染者が一般的に利用する以下の制度よりも上記制度
 2）3）を優先して利用し、基本的に医療費負担なしとする。
□ 重度心身障害者医療費助成制度　□自立支援医療（更生医療）

• HIV感染者療養環境特別加算の対象により入院時個室料金の負担なし 4）

• 差額ベッド料の不徴収の周知
□ 上記について周知（□ 本人・ □ 院 内）

【障害福祉】
□ 身体障害者手帳：　　級
　 障害内訳 : □ 免疫機能障害　級　□ 下肢機能障害　級　□（　　　　　　　　　　）
□ 精神障害者保険福祉手帳：　　級
□ 療育手帳：等級（　　　　　　　　　　）
□ 障害者総合支援法：□ 申請中　□ 利用あり：障害程度区分（　　　　　）

【介護福祉】
□ 要介護認定： □ 未申請　□ 申請中　□ 認定済み（□ 要支援：　　□ 要介護：　　　)

E 

医
療
費
と
社
会
資
源
の
制
度
利
用

F 

在
宅
療
養
支
援

事業者名：
TEL： 
担当Ｎｓ：  

事業者名： 
TEL： 　　　　　　　　　　　
担当：           

□ 服薬確認　□ 身体面・精神面の観察　□ 医療処置
□ 製剤輸注　□ 保清実施・指導　□ リハビリ　□ その他
利用する社会資源　□ 医療保険　□ 介護保険

□ 生活介助（ 調理・掃除・洗濯・買い物・その他 ）
□ 身体介護（ 食事・排泄・入浴・その他 ）
利用する社会制度　□ 障害福祉　□ 介護保険　

□ 理学療法士　□ 作業療法士　□ 言語療法士　
□ マッサージ
利用する社会資源 □ 医療保険　□ 障害福祉　□ 介護保険　

特記事項
＊参照
 IADL  （手段的日常生活動作）
　掃除、料理、洗濯、買い物、電話対応、
　服薬管理、金銭管理、更衣、洗面

  ADL  （日常生活動作）
　食事、移動、排泄、入浴

備考

備考

備考

備考

備考

備考

備考

備考

キーパーソン：

利用頻度：　　回 /　　週

利用頻度：　　回 /　　週

※家族の居住地（市区町村）を記入
※同居者を○で囲む

□ 利用内容

職種：

２）自己負担分のうち、上限月額を 1 万円
にする。

３）自己負担分 1 万円を補填し「医療費負
担なし」とする。

 ＊この事業は、被害者の置かれている特
別な立場にかんがみ、医療保険等の自己
負担分を公費負担することにより患者の
医療費負担の軽減を図り精神的、身体的
な不安を解消することを目的としていま
す。

4）特別個室除く個室の料金の負担なし。

１）和解に基づく恒久的対策や公的サービス
の案内及び問い合わせ先の掲載あり。

 厚生労働省（2016年発行）

※情報収集シートのA ～Fは裏面の療養支援
　アセスメントシートA ～Fに対応する情報です。

北海道大学病院
NHO仙台医療センター
新潟大学医歯学総合病院
石川県立中央病院
NHO名古屋医療センター
NHO大阪医療センター
広島大学病院
NHO九州医療センター
エイズ治療・研究開発センター
　（ACC）

TEL:011-706-7025　　HIV 相談室
TEL:022-293-1111　　感染症内科（内科５）
TEL:025-227-0841　　感染管理部
TEL:076-237-8211　　免疫感染症科
TEL:052-951-1111　　感染症科
TEL:06-6942-1331　　HIV地域医療支援室
TEL:082-257-5351　　エイズ医療対策室
TEL:092-852-0700　　AIDS/HIV 総合治療センター
TEL:03-5273-5418　　ACCケア支援室直通＊1

TEL:03-6228-0529　　ACC救済医療室直通＊2

 施設名 担当者名 連絡先

※このシートの活用方法や、このシートでヒアリングした症例の相談対応など、
　下記の各管轄のブロック拠点病院、 又はACC 宛にお問い合わせ下さい。

お問い合わせ

H
〇 口腔内の保清、炎症予防、う歯を評価する
〇 病気を伝え安心し通院できる施設の確保
〇 口腔ケア、指導をうける

〇 各種検診を紹介
〇 ACC／ブロック拠点病院等より情報を得る
〇 ホームページなど最新情報を確認する

G

I

L

J

〇 検査結果に基づく病態や治療方針の情報共有
〇 療養上の注意点について知識の習得
〇 他科多職種の指導による自己管理の習得
〇 服薬方法・服薬行動の見直し
〇 血圧測定などの自己管理

□ 病状や治療方針に関する ICとそのフォロー不足
□ 療養生活上の注意点（食事、運動など）の知識不足
□ 食事療法、運動療法が実践できない
□ 服薬継続・定期受診ができない
□ 血圧測定をしていない

適切な歯科治療を
受けることができる

検診・研究参加

精神科

□ 定期検診を受けていない。
□ 受診に不安がある・受診先がない
□ 口腔ケアができない

□ 一度も検診をうけたことがない
□ 研究参加に関する情報がない

A

〇 血友病の病態や治療に関する知識の習得
〇 インヒビターに関する知識の習得
〇 輸注記録をつけ、受診時に評価する
〇 適切な輸注量・頻度についての知識の習得
〇 自己注射の手技訓練
〇 出血時の追加輸注量がわかる
〇 出血時のケア（RICE：ライス )を習得する
〇 家族や訪問Nsによる輸注実施の調整
〇 受診先の検討、連絡窓口の明確化
〇 日常生活活動についての見直し
〇 運動量と輸注量、輸注頻度が適切か確認する
〇 筋力増強、関節拘縮予防のリハビリ実施

 患者目標 問　　題 解　決　策

□ 血友病について知識不足
□ インヒビターについて知識不足
□ 輸注記録の未記入、出血の頻度、部位がわからない
□ 定期輸注が徹底されていない
□ 自己注射ができない、または手技が適切でない
□ 必要な製剤輸注量がわからない
□ 出血時の応急処置の基本がわからない
□ 自己注射できない場合の支援者が不在である
□ 夜間休日の緊急受診先が不明である
□ 出血頻度が減らない
□ 運動量に応じて輸注できない
□ 活動を過剰に制限し運動機能が弱っている

自身の状態を
把握する

適切な治療を受け、
良好なコント
ロールができる

緊急時、非常時の
対応への備えがある

予防的行動ができる

B

〇 肝臓の状態を十分説明し、理解を促す
〇 医師と相談し、検査を実施する
〇 定期的な検査の必要性を説明する
〇 検査時は衣服の着脱・移動を介助(関節拘縮 )する
〇 検査結果に基づく病態や治療方針の情報共有
〇 PMDAの健康状態報告書データ提供への同意
〇 肝炎検診・セカンドオピニオンの実施
〇 移植や重粒子線等の先進医療の検討
〇 先進医療による医療の充実

□ 肝臓の状態について把握していない
□ 定期検査が未実施　　　　　
　　　　　腹部エコー・CT→肝臓の評価
　　　　　上部内視鏡→食道静脈瘤の評価

□ 病状や治療方針に関する IC不足
□ 救済医療における治療や個別支援の不足
□ 先進医療に関する情報不足

適切な治療を受け、
良好なコント
ロールができる

自身の状態を
把握する

C

〇 検査結果の把握と自己の経過を記録
〇 検査結果の把握と自己の経過を記録
〇 早期発見、早期対処の方法を説明する
〇 服薬について十分な説明のもと理解する
〇 服薬方法・服薬行動の見直し
〇 定期検査による自身の状態把握、受診調整

□ 免疫状態（CD4数）の把握不足
□ 病状コントロール（HIV-RNA量）に関する知識不足
□ 症状観察 有症状時の対処がわからない
□ 服薬中の薬剤名や服薬方法がわからない
□ 確実な服薬が遵守されない・服薬継続できない
□ 定期受診できない

適切な治療を受け、
良好なコント
ロールができる

自身の状態を
把握する

D

□ リハビリテーション科を受診したことがない　
□ 受診したことはあるが、継続していない
□ ADLの低下、生活の支障あり
□ 症状へのあきらめ等、受診の必要性を感じない
□ 整形外科を受診したことがない
□ 受診したことはあるが、継続していない
□ 症状へのあきらめ等、受診の必要性を感じない
□ 装具・自助具の適用を検討したことがない

〇 リハビリ方法の習得
〇 関節拘縮や筋力低下への予防行動の継続
〇 日常生活動作の習得（負担軽減の工夫）
〇 他患者の例を紹介し、前向きな気持ちを保つ
〇 血友病性関節症の外科的処置の適用を相談
〇 定期的な血友病性関節症の評価を目的に受診
〇 QOL向上のメリットをイメージできる
〇 装具・自助具の検討

活動性の維持・改善
のため、整形外科
リハビリを活用できる

E
F

併存疾患について
他科連携のもと、
適切な治療を受け、
良好なコント
ロールができる

医 療　療養支援アセスメントシート

□ 定期受診、服薬継続できない
□ 症状の訴え、気持ちの不安定さがある

〇 睡眠状態や、精神状態を確認する
〇受診や心理面接につなげる

※情報収集シートの情報から　 ～　 の患者目標にそって当てはまる問題の項目にチェックを付け、
　解決策を参考に支援を検討しましょう。

LA

渡部恵子 武内阿味
佐々木晃子 安藤友季
新保明日香 須佐香苗
石井智美 高山次代
羽柴知恵子 三輪紀子
東　政美
後藤志保 獅子田由美
長與由紀子 犬丸真司
杉野祐子＊1

大杉福子＊2

F

〇 医療費助成制度の利用確認
〇 制度のメリットデメリットを伝え取得希望のある場合、手続きを支援する
〇 障害福祉サービスの情報提供
〇 身体障害者手帳の級数や障害程度区分の見直し
〇 要介護認定の取得や再認定手続きを支援
〇 MSWを通じて居住地の担当ケアマネと連携し、必要なサービス
　を検討する
〇 継続的に支援実施の評価とケアプランを見直す

□ 医療費が徴収されている

□ 利用可能な医療費助成や障害者手帳の
　 取得がない

□ 介護認定を受けていない

社会資源を有効
活用し、良好な療養
環境で生活できる

〇 Ａ～Ｅで問題を整理しケアプラン
〇 訪問の必要性、導入可能なサービスを説明する
〇 緊急時の医療機関の連絡先を確認
〇 訪問後の情報フィードバックと、支援の再検討

□ 訪問の必要性を感じていない又は拒否
□ 訪問の利用方法や内容が不明
□ 緊急時の連絡先がわからない

在宅で適切な
サービスを受ける
ことができる

※このシートの活用方法や、このシートでヒアリングした症例の相談対応など、
　下記の各管轄のブロック拠点病院、 又はACC 宛にお問い合わせ下さい。

お問い合わせ

 患者目標 問　　題 解　決　策
〇 家族の既往歴の把握に努める
〇 リスク因子を考慮し、セルフケアを指導する
〇 家族の年齢等、患者背景を把握する
〇 保因者へ支援紹介 (遺伝カウンセリング・出血傾向リスクなど）
〇 理解者、支援者の必要性を患者と検討する
○ 病気について打ち明けるメリットデメリットを整理する
〇 家族関係を考慮し打ち明ける対象者を選定する
〇 病名を打ち明けた家族への疾患教育と相談対応を行う

□ 家族歴が不明
□ 家族歴がある

□ HIV を知り本人に寄り添い相談できる家族の不在
□ 血友病を知り本人に寄り添い相談できる
　 家族の不在
□ 病気について知り信頼の置ける理解者が不在

家族歴より、リスク
因子を把握し
予防できる

家族から療養生活の
支援を受けることが
できる

A

〇 就労可能な場合は、ハローワーク（一般・障害枠）の紹介
〇 就労に向けた職業訓練等の支援の紹介
〇 生活の見通しを立て、調整する

□ 就労支援が不足している

□ 現在も将来も安定した収入源がない

経済的な不安がない

〇 心身共に負担のかからない職業の検討
〇 関節負担を軽減する活動方法や装具の提案
〇 整形外科による関節評価やリハビリによる日常生活指導
〇 ハローワークの紹介、障害者雇用枠の情報提供など就労支援
〇 ハローワークや就労支援プログラム等を紹介し、就労意欲を喚起
〇 学歴、職歴、結婚歴、趣味などの情報から興味のある職業を検討・提案
〇 患者支援団体の紹介（社福はばたき・MERSなど）
〇 学歴、職歴、結婚歴、趣味などの情報から外出や
　 社会参加のきっかけを検討・提案
〇カウンセリングの紹介、思いの表出を促す

　 

□ 就労意欲はあるが、就労できない
□ 就労できる身体・精神状態にあるが、
　 就労意欲がない

□ 社会参加が少ない、またはない
□ 閉じこもりがちの生活である

身体面・精神面に負担
なく就労を検討できる

就労を通じて
社会参加できる

人とつながりを持ち
社会参加できる

〇 通院先の検討、生活圏の検討、交通費の助成制度の確認
〇 日常生活上の問題を整理、要介護度の評価
〇 精神科受診やカウンセリング導入し、思いの表出を促す
〇 家族関係、信頼しているサポーターの存在を確認し、支援を得る
〇 MSWと面談し問題の整理と支援を検討
〇 適切な制度や支援サービスを調整する
〇 本人の生活に影響する家族の問題の整理とその支援
〇 コーディネーターナースや心理士と面談し患者自身の思いを整理する
〇 地域スタッフが実際の生活状況をアセスメント
〇 本人・家族の介護度の把握と支援検討
〇 緊急時の対応について検討
〇 本人・家族の支援者体制を検討

〇 本人、家族の長期療養に関する意向をよくヒアリングする
〇 障害福祉・介護における連携調整のもと支援を検討
〇 制度の狭間にある問題を解決し支援につなげる

□ 通院困難、負担がある
□ 身体面の問題がある 

□ 精神面の問題がある

□ 経済面の問題がある
□ 生活面の問題がある
□ 本人の生活に影響する家族の問題がある
□ 生活に張り合いを見いだせない

□ 本人を介護する支援者の不在
□ 家族を介護する支援者の不在

□ 本人のみならず、家族背景も考慮した、
　 療養環境調整の不足
□ 同世帯で制度の違うサービスを
　 利用する際の各担当部署間の連携不足

現状において困って
いることを解決し
負担なく生活する
ことができる

頼りになる
介護者がいる

福祉、介護と連携し
身体的、精神的に負担
なく、良好な療養環境
で生活できる

B

C

D

E

〇 手当をもれなく全て利用されているか確認する

 施設名 担当者名 連絡先

□ 就労は身体面・精神面に負担があり困難

□ 恒久対策として受けるべき手当が
　  適用されていない

※情報収集シートの情報から　 ～　 の患者目標にそって当てはまる問題の項目にチェックを付け、
　解決策を参考に支援を検討しましょう。

FA福祉・介護　療養支援アセスメントシート

北海道大学病院
NHO仙台医療センター
新潟大学医歯学総合病院
石川県立中央病院
NHO名古屋医療センター
NHO大阪医療センター
広島大学病院
NHO九州医療センター
エイズ治療・研究開発センター
　（ACC）

TEL:011-706-7025　　HIV 相談室
TEL:022-293-1111　　感染症内科（内科５）
TEL:025-227-0841　　感染管理部
TEL:076-237-8211　　免疫感染症科
TEL:052-951-1111　　感染症科
TEL:06-6942-1331　　HIV地域医療支援室
TEL:082-257-5351　　エイズ医療対策室
TEL:092-852-0700　　AIDS/HIV 総合治療センター
TEL:03-5273-5418　　ACCケア支援室直通＊1

TEL:03-6228-0529　　ACC救済医療室直通＊2

渡部恵子 武内阿味
佐々木晃子 安藤友季
新保明日香 須佐香苗
石井智美 高山次代
羽柴知恵子 三輪紀子
東　政美
後藤志保 獅子田由美
長與由紀子 犬丸真司
杉野祐子＊1

大杉福子＊2

● 【福祉・介護】情報収集シート　右ページ（記入例）● 【福祉・介護】情報収集シート　左ページ（記入例）

● 療養支援アセスメントシート
　提示されている患者目標にそって、情報収集シートから
抽出された問題点をチェックすると、必要な支援がわかる
ような書式となっています。

【医療】 

【福祉・介護】 

【福祉・介護】 

第3章-3-3
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受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  ）
手術歴　　□ 滑膜切除術　　　（　　　　　　　　　　　　　　 　関節 ）
　　　　　□ 人工関節置換術　（　 　　　　　　　　　　　　　　関節 ）
□ 訓練　（ □ 関節可動域　　　　　　　　 □ 基本動作　　　　　□ 筋力増強 ）
□ 装具・自助具（　　　 　　　　　　　　）　/ 利用した資源  （ □ 医療保険　□ 障害福祉）
□ リハビリ検診会参加歴あり　　　　　　　 □ 自主トレ指導  （ □ 個別メニューあり）

受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  　　　　　　　  ）
治療　　□ 内服 （　　　　　　　　　  　 　）　　□ インスリン（　　　　　　　     　　　  ） 
□ 栄養相談（　　　　　年　　　月 ）  　　□ 眼科検診（1回 /　　　 ）   　　□ フットケア

医　療

受診頻度：　　　回 /　　　週・　　ヵ月・　　年

内分泌代謝内科 

腎臓内科 

アレルギー： 無・有（　　　　　　　）　 喫煙：  無・有 ( 　　本 /日、いつから：　　　　　　　）　飲酒：無・有（　　　　　　　）　　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：

受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    　）
治療　□ 内服 （　　　　　　　   　　　　　　）　□ その他（　　　　　　　　　　　       　） 
透析　□ 無    □ 有　　  回 / 週　シャント部位（　　　　　　　　　　 ）　DW（　　　　kg）

病院名
透析実施施設 :　　　　　　　　　　　  　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：

病院名： 　　通院履歴：
診療科：
担当医師：　　　　　　　　　担当看護師：
□ B型　□ C型（ジェノタイプ:　　　　　　）　
□ 自然治癒　　　□ 慢性肝炎　　　□ 肝硬変　　　　□ 肝癌
Child-Pugh 分類　　　　 　　 点（ □ A　　□ B　　□ C ）
□ 食道静脈瘤あり　（ □ 結紮術　 □ 硬化療法 ）　　　 年　　　月　　　□ 腹水　 □ その他
＜最終検査時期＞　　　　 　　 
□ 腹部 CT　　　 　　年　　　月　　　□ 腹部エコー　　　　　　　　年　　　月
□ 上部内視鏡　　　　年　　　月　　　□ アシアロシンチ　　　　　　年　　　月
□ 下部内視鏡　　　　年　　　月　　　□ フィブロスキャン　　　　　年　　　月　
抗ウイルス □ IFN：    →□SVR　　年　　月
療法 □ DAA：    →□SVR　　年　　月
その他治療 □ （ 　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）
癌治療 □ 部分切除術：　　　    年　  月　  
 □ TACE　　　年　  月　  □ ラジオ波　　　年　  月　　□ 化学療法　　　年　  月　
 □ 重粒子線治療　　　年　  月　□ その他　　　 年　　月
移　植 □ 生体　　　年　　月  □ 脳死　　　年　　月　（ □登録済　　　年　　月　□ 検討中 ）

　　　　　
　　　　

血液凝固異常症　　　

情報収集シート
記入日：　　　　　年　　　月　　　日　　　　記入者：※情報収集シートのA ～Lは裏面の療養支援

　アセスメントシートA ～Lに対応する情報です。

I　D

患者氏名
年　　　月　　　日（　　  歳 ）男 ・ 女ふ り が な

身長 : cm
体重 : kg
BMI:

生年月日

受診頻度：　　回 /　　週・　　月　　　　

感染告知時期 　　   　　  歳　　　□ 医師から　　　□ 家族（　　　　　　　）から
HIV感染症診断日
病期　　　□ AC　 　　　□ AIDS（診断名：　　　　　　　　　　　　　　　　　）
最終CD4数＝　　　　　　/μl　　　HIV-RNA量＝　　　　 コピー /ml 
抗 HIV 療法　　　□ 未治療　　□ 薬剤名と服薬回数：　　　　　　　
アドヒアランス　 □ 良　　　　□ 不良（ 理由：　　　　　　　　　　　　　　　　）

HIV 感染症　　　
病院名： 　　通院履歴：
診療科：　　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　担当看護師/HIVコーディネーターナース：　
MSW：　　　　　　　　 　　心理療法士：
薬局名：

受診頻度：　　回 /　　週・　　ヵ月　　　　

整形外科／リハビリテーション科

肝炎 受診頻度：　　回 /　　週・　　ヵ月　　　

受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）
検査　□ 心電図　　□ 心エコー　　□ 冠動脈 CT　　□ 冠動脈造影
治療　□ 内服 （　　　　　　　　　）　□ その他（　　　　　　　　　  　　　　  ） 
血圧測定　□ 平均　　　/　　　mmHg　□ 自己測定 (□ 経過記録）

循環器内科　 
病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：

□ 検診名　　　　　　　　　年　　　月　　　□ 実施施設（　　　　　　　　　　　　　     ）
検査項目：　　　　　　　　　　　　　　　　   
□ 研究名　　　　　　　　　年　　　月　　　□ 実施施設（　　　　　　　　　　　　　     ）

歯科歯科

その他（　　　　　　　） 

ACC/ ブロック拠点病院等で開催の検診・研究参加 (例えばACC治療検診、長崎肝検診等）

精神科　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：　　　　　　　　　　　　　　　　
抜歯等観血処置の実施施設 　□ 同上　　□ その他：　　　　　　　　
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　   　 ）

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    ）

備　考

備　考

備　考

TEL：

受診頻度：　　　回 /　　　週・　　ヵ月

受診頻度：　　　回 /　　　週・　　ヵ月

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月・　　 年

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月・　　 年

備　考

備　考

備　考

備　考

備　考

備　考

備　考

備　考

研究内容：

消化器内科（肝炎以外）消化器内科（肝炎以外）
病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：　　　　　　　　　　　　　　　　
担当医師：　　　　　　　　　　　　　　　　担当看護師：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　   　 ）
治療　□ 内服 （　　　　　　　　　）　□ その他（　　　　　　　　　  　　　　  ） 

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月・　　 年 備　考

＜関節の状態＞
出血、痛み、拘縮などを記入

生活時間と服薬スケジュール
(例 )

7時 8時 12時

朝
食

起
床

服
薬

昼
食

出
勤

夕
食

帰
宅

就
寝

18時 23時

A

D

E

F

G

H

I

J

K

L

B

C

病院名： 　　通院履歴：
診療科：　　　　　　　　　TEL：
担当医師：　　　　　　　　　担当看護師/HIVコーディネーターナース：　
　　　　　　　　　　　　　薬局名：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　□ 宅配利用
診断時期：
□ 血友病A　　□ 血友病B　　□ その他（      　　　     　 ）　 □ インヒビター（ 有・無 ）   
□ （ 重・中等・軽 ）症　　　　□ 因子活性
出血しやすい部位：　　　　　　　　　　　　　出血頻度： 
□ 定期補充療法：製剤名（　　　　　　　　　　　　　　　　　 ）（　　　 　　）単位・mg
　　　　　　　　 実施回数 :　　　　　回 /　　　週・月　（曜日：　　　　　　 ）
□ 出血時補充療法：製剤名（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 ）（　　　　　）単位
　　　　　　　　 実施回数 :　　　　　回 /　　　週・月・年　
輸　　注　□ 自己注射　　□ 家族（　　　　　　　　　）　 □ 病院（　　　　　　　  　     ）　
　　　　　□ 訪問看護（　　　　　　　　　　　　　　 ）　 □ その他（ 　　　　　　　      ）
　　　　　□ 製剤投与記録あり：使用ツール（　　　　　          　　　　  　　　　　  　   ）
　　　

平日と休日、複数のシフトなど、
異なる生活パターンを記入のこと。

● 【福祉・介護】療養支援アセスメントシート（記入例）● 【医療】療養支援アセスメントシート（記入例）

第3章-3-4
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第3章-4

北海道大学病院
NHO仙台医療センター
新潟大学医歯学総合病院
石川県立中央病院
NHO名古屋医療センター
NHO大阪医療センター
広島大学病院
NHO九州医療センター
エイズ治療・研究開発センター
　（ACC）

TEL:011-706-7025　　HIV 相談室
TEL:022-293-1111　　感染症内科（内科５）
TEL:025-227-0841　　感染管理部
TEL:076-237-8211　　免疫感染症科
TEL:052-951-1111　　感染症科
TEL:06-6942-1331　　HIV地域医療支援室
TEL:082-257-5351　　エイズ医療対策室
TEL:092-852-0700　　AIDS/HIV 総合治療センター
TEL:03-5273-5418　　ACCケア支援室直通＊1

TEL:03-6228-0529　　ACC救済医療室直通＊2

 施設名 担当者名 連絡先

※このシートの活用方法や、このシートでヒアリングした症例の相談対応など、
　下記の各管轄のブロック拠点病院、 又はACC 宛にお問い合わせ下さい。

お問い合わせ

H
〇 口腔内の保清、炎症予防、う歯を評価する
〇 病気を伝え安心し通院できる施設の確保
〇 口腔ケア、指導をうける

〇 各種検診を紹介
〇 ACC／ブロック拠点病院等より情報を得る
〇 ホームページなど最新情報を確認する

G

I

L

J

〇 検査結果に基づく病態や治療方針の情報共有
〇 療養上の注意点について知識の習得
〇 他科多職種の指導による自己管理の習得
〇 服薬方法・服薬行動の見直し
〇 血圧測定などの自己管理

□ 病状や治療方針に関する ICとそのフォロー不足
□ 療養生活上の注意点（食事、運動など）の知識不足
□ 食事療法、運動療法が実践できない
□ 服薬継続・定期受診ができない
□ 血圧測定をしていない

適切な歯科治療を
受けることができる

検診・研究参加

精神科

□ 定期検診を受けていない。
□ 受診に不安がある・受診先がない
□ 口腔ケアができない

□ 一度も検診をうけたことがない
□ 研究参加に関する情報がない

A

〇 血友病の病態や治療に関する知識の習得
〇 インヒビターに関する知識の習得
〇 輸注記録をつけ、受診時に評価する
〇 適切な輸注量・頻度についての知識の習得
〇 自己注射の手技訓練
〇 出血時の追加輸注量がわかる
〇 出血時のケア（RICE：ライス )を習得する
〇 家族や訪問Nsによる輸注実施の調整
〇 受診先の検討、連絡窓口の明確化
〇 日常生活活動についての見直し
〇 運動量と輸注量、輸注頻度が適切か確認する
〇 筋力増強、関節拘縮予防のリハビリ実施

 患者目標 問　　題 解　決　策

□ 血友病について知識不足
□ インヒビターについて知識不足
□ 輸注記録の未記入、出血の頻度、部位がわからない
□ 定期輸注が徹底されていない
□ 自己注射ができない、または手技が適切でない
□ 必要な製剤輸注量がわからない
□ 出血時の応急処置の基本がわからない
□ 自己注射できない場合の支援者が不在である
□ 夜間休日の緊急受診先が不明である
□ 出血頻度が減らない
□ 運動量に応じて輸注できない
□ 活動を過剰に制限し運動機能が弱っている

自身の状態を
把握する

適切な治療を受け、
良好なコント
ロールができる

緊急時、非常時の
対応への備えがある

予防的行動ができる

B

〇 肝臓の状態を十分説明し、理解を促す
〇 医師と相談し、検査を実施する
〇 定期的な検査の必要性を説明する
〇 検査時は衣服の着脱・移動を介助(関節拘縮 )する
〇 検査結果に基づく病態や治療方針の情報共有
〇 PMDAの健康状態報告書データ提供への同意
〇 肝炎検診・セカンドオピニオンの実施
〇 移植や重粒子線等の先進医療の検討
〇 先進医療による医療の充実

□ 肝臓の状態について把握していない
□ 定期検査が未実施　　　　　
　　　　　腹部エコー・CT→肝臓の評価
　　　　　上部内視鏡→食道静脈瘤の評価

□ 病状や治療方針に関する IC不足
□ 救済医療における治療や個別支援の不足
□ 先進医療に関する情報不足

適切な治療を受け、
良好なコント
ロールができる

自身の状態を
把握する

C

〇 検査結果の把握と自己の経過を記録
〇 検査結果の把握と自己の経過を記録
〇 早期発見、早期対処の方法を説明する
〇 服薬について十分な説明のもと理解する
〇 服薬方法・服薬行動の見直し
〇 定期検査による自身の状態把握、受診調整

□ 免疫状態（CD4数）の把握不足
□ 病状コントロール（HIV-RNA量）に関する知識不足
□ 症状観察 有症状時の対処がわからない
□ 服薬中の薬剤名や服薬方法がわからない
□ 確実な服薬が遵守されない・服薬継続できない
□ 定期受診できない

適切な治療を受け、
良好なコント
ロールができる

自身の状態を
把握する

D

□ リハビリテーション科を受診したことがない　
□ 受診したことはあるが、継続していない
□ ADLの低下、生活の支障あり
□ 症状へのあきらめ等、受診の必要性を感じない
□ 整形外科を受診したことがない
□ 受診したことはあるが、継続していない
□ 症状へのあきらめ等、受診の必要性を感じない
□ 装具・自助具の適用を検討したことがない

〇 リハビリ方法の習得
〇 関節拘縮や筋力低下への予防行動の継続
〇 日常生活動作の習得（負担軽減の工夫）
〇 他患者の例を紹介し、前向きな気持ちを保つ
〇 血友病性関節症の外科的処置の適用を相談
〇 定期的な血友病性関節症の評価を目的に受診
〇 QOL向上のメリットをイメージできる
〇 装具・自助具の検討

活動性の維持・改善
のため、整形外科
リハビリを活用できる

E
F

併存疾患について
他科連携のもと、
適切な治療を受け、
良好なコント
ロールができる

医 療　療養支援アセスメントシート

□ 定期受診、服薬継続できない
□ 症状の訴え、気持ちの不安定さがある

〇 睡眠状態や、精神状態を確認する
〇受診や心理面接につなげる

※情報収集シートの情報から　 ～　 の患者目標にそって当てはまる問題の項目にチェックを付け、
　解決策を参考に支援を検討しましょう。

LA

渡部恵子 武内阿味
佐々木晃子 安藤友季
新保明日香 須佐香苗
石井智美 高山次代
羽柴知恵子 三輪紀子
東　政美
後藤志保 獅子田由美
長與由紀子 犬丸真司
杉野祐子＊1

大杉福子＊2

F

〇 医療費助成制度の利用確認
〇 制度のメリットデメリットを伝え取得希望のある場合、手続きを支援する
〇 障害福祉サービスの情報提供
〇 身体障害者手帳の級数や障害程度区分の見直し
〇 要介護認定の取得や再認定手続きを支援
〇 MSWを通じて居住地の担当ケアマネと連携し、必要なサービス
　を検討する
〇 継続的に支援実施の評価とケアプランを見直す

□ 医療費が徴収されている

□ 利用可能な医療費助成や障害者手帳の
　 取得がない

□ 介護認定を受けていない

社会資源を有効
活用し、良好な療養
環境で生活できる

〇 Ａ～Ｅで問題を整理しケアプラン
〇 訪問の必要性、導入可能なサービスを説明する
〇 緊急時の医療機関の連絡先を確認
〇 訪問後の情報フィードバックと、支援の再検討

□ 訪問の必要性を感じていない又は拒否
□ 訪問の利用方法や内容が不明
□ 緊急時の連絡先がわからない

在宅で適切な
サービスを受ける
ことができる

※このシートの活用方法や、このシートでヒアリングした症例の相談対応など、
　下記の各管轄のブロック拠点病院、 又はACC 宛にお問い合わせ下さい。

お問い合わせ

 患者目標 問　　題 解　決　策
〇 家族の既往歴の把握に努める
〇 リスク因子を考慮し、セルフケアを指導する
〇 家族の年齢等、患者背景を把握する
〇 保因者へ支援紹介 (遺伝カウンセリング・出血傾向リスクなど）
〇 理解者、支援者の必要性を患者と検討する
○ 病気について打ち明けるメリットデメリットを整理する
〇 家族関係を考慮し打ち明ける対象者を選定する
〇 病名を打ち明けた家族への疾患教育と相談対応を行う

□ 家族歴が不明
□ 家族歴がある

□ HIV を知り本人に寄り添い相談できる家族の不在
□ 血友病を知り本人に寄り添い相談できる
　 家族の不在
□ 病気について知り信頼の置ける理解者が不在

家族歴より、リスク
因子を把握し
予防できる

家族から療養生活の
支援を受けることが
できる

A

〇 就労可能な場合は、ハローワーク（一般・障害枠）の紹介
〇 就労に向けた職業訓練等の支援の紹介
〇 生活の見通しを立て、調整する

□ 就労支援が不足している

□ 現在も将来も安定した収入源がない

経済的な不安がない

〇 心身共に負担のかからない職業の検討
〇 関節負担を軽減する活動方法や装具の提案
〇 整形外科による関節評価やリハビリによる日常生活指導
〇 ハローワークの紹介、障害者雇用枠の情報提供など就労支援
〇 ハローワークや就労支援プログラム等を紹介し、就労意欲を喚起
〇 学歴、職歴、結婚歴、趣味などの情報から興味のある職業を検討・提案
〇 患者支援団体の紹介（社福はばたき・MERSなど）
〇 学歴、職歴、結婚歴、趣味などの情報から外出や
　 社会参加のきっかけを検討・提案
〇カウンセリングの紹介、思いの表出を促す

　 

□ 就労意欲はあるが、就労できない
□ 就労できる身体・精神状態にあるが、
　 就労意欲がない

□ 社会参加が少ない、またはない
□ 閉じこもりがちの生活である

身体面・精神面に負担
なく就労を検討できる

就労を通じて
社会参加できる

人とつながりを持ち
社会参加できる

〇 通院先の検討、生活圏の検討、交通費の助成制度の確認
〇 日常生活上の問題を整理、要介護度の評価
〇 精神科受診やカウンセリング導入し、思いの表出を促す
〇 家族関係、信頼しているサポーターの存在を確認し、支援を得る
〇 MSWと面談し問題の整理と支援を検討
〇 適切な制度や支援サービスを調整する
〇 本人の生活に影響する家族の問題の整理とその支援
〇 コーディネーターナースや心理士と面談し患者自身の思いを整理する
〇 地域スタッフが実際の生活状況をアセスメント
〇 本人・家族の介護度の把握と支援検討
〇 緊急時の対応について検討
〇 本人・家族の支援者体制を検討

〇 本人、家族の長期療養に関する意向をよくヒアリングする
〇 障害福祉・介護における連携調整のもと支援を検討
〇 制度の狭間にある問題を解決し支援につなげる

□ 通院困難、負担がある
□ 身体面の問題がある 

□ 精神面の問題がある

□ 経済面の問題がある
□ 生活面の問題がある
□ 本人の生活に影響する家族の問題がある
□ 生活に張り合いを見いだせない

□ 本人を介護する支援者の不在
□ 家族を介護する支援者の不在

□ 本人のみならず、家族背景も考慮した、
　 療養環境調整の不足
□ 同世帯で制度の違うサービスを
　 利用する際の各担当部署間の連携不足

現状において困って
いることを解決し
負担なく生活する
ことができる

頼りになる
介護者がいる

福祉、介護と連携し
身体的、精神的に負担
なく、良好な療養環境
で生活できる

B

C

D

E

〇 手当をもれなく全て利用されているか確認する

 施設名 担当者名 連絡先

□ 就労は身体面・精神面に負担があり困難

□ 恒久対策として受けるべき手当が
　  適用されていない

※情報収集シートの情報から　 ～　 の患者目標にそって当てはまる問題の項目にチェックを付け、
　解決策を参考に支援を検討しましょう。

FA福祉・介護　療養支援アセスメントシート

北海道大学病院
NHO仙台医療センター
新潟大学医歯学総合病院
石川県立中央病院
NHO名古屋医療センター
NHO大阪医療センター
広島大学病院
NHO九州医療センター
エイズ治療・研究開発センター
　（ACC）

TEL:011-706-7025　　HIV 相談室
TEL:022-293-1111　　感染症内科（内科５）
TEL:025-227-0841　　感染管理部
TEL:076-237-8211　　免疫感染症科
TEL:052-951-1111　　感染症科
TEL:06-6942-1331　　HIV地域医療支援室
TEL:082-257-5351　　エイズ医療対策室
TEL:092-852-0700　　AIDS/HIV 総合治療センター
TEL:03-5273-5418　　ACCケア支援室直通＊1

TEL:03-6228-0529　　ACC救済医療室直通＊2

渡部恵子 武内阿味
佐々木晃子 安藤友季
新保明日香 須佐香苗
石井智美 高山次代
羽柴知恵子 三輪紀子
東　政美
後藤志保 獅子田由美
長與由紀子 犬丸真司
杉野祐子＊1

大杉福子＊2

ここで日頃の患者対応について振り返ってみましょう。

例えば…

毎月、定期的に受診している患者が病院に来院しました。

はたして本当にそうなのでしょうか?
受診時の患者さんは本当の姿なのでしょうか?

こんにちは。
おかわりありませんか?

かわりありません。

ひとりで順調に受診している。
元気そう。

家庭で困っていることもなさそうだ。
本人もかわらないと言っているのだから、

その通りだろう。

例えば…
答えは…

「そうとも言えるし、そうとは言えないかもしれない。」
それは・・・・・・・・・・

患者と積極的にコミュニケーションをはかり
紹介した別紙の

【医療】【福祉・介護】情報収集シート、
療養支援アセスメントシートを活用し、

支援をご検討下さい。

　実際は、足が痛くて買い物に行けないという日常生活
上の支障があり移動は困難だが、何とか病院には来院し
たという状況でした。患者を見ただけでは、そのような事
情があるとはわかりません。
　このように医療スタッフが見る外見上の患者と本来の
患者の思いや行動には違いがあります。

　更に、患者は長年の日常生活の中で、病気による障害
の影響を少なからず感じながら生活してきました。
　それはあまりにも長期にわたり、かつ、患者本人は自身
の限界を知り尽くしていると考え、「伝えるまでもない」
と思い、積極的な改善に期待を持てずにあきらめている
患者もいます。

前日の様子 明日は月に一度の受診日だ
３日前からどこにも行かず、
家で休み体調を整えていた

医師に自分の状態が悪いと思われたくない
本当は、関節痛もあるし

買い物にも行けていないけど、
受診は必ず行かないと
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Medical・Welfare・Care

第4章-1

医師の診察

他科医師の診察

採血・輸注・処置

会計

自宅

帰宅

（必要時、診察同席）

診察後
HIV-CN面談

フィード
バック

報 告

診察前
HIV-CN* 面談

ACC在籍
･心理療法士
・MSW
･歯科衛生士
院内スタッフ
・薬剤師
・栄養士
・PT/OT等

多職種と面談

・診察状況から医師
　より多職種介入の
　依頼
・患者さんの相談内
　容に応じて多職種
　紹介
・多職種間は都度、
　情報共有し支援の
　実施評価を継続

・自宅での
　セルフケア状況を
　確認

外来診療の流れ (ACC血友病包括外来）

患者理解・課題共有・役割分担

ACC
血友病包括外来
問診記入

*HIV-CN：
  HIVコーディネーターナース
（薬害被害者の要望により
　創設された看護職の名称）

第 4 章

医療と福祉・介護の連携
❶ 在宅療養支援とは
　前章で情報収集・アセスメントの方法について説明しまし
た。しかし、医療機関での情報収集には落とし穴があります。

　それは、私たち病院のスタッフは実際の生活状況を見て
いないため、患者の話した言葉のイメージで在宅療養の状
況を判断しているということです。

　そこで、地域の福祉・介護のスタッフと連携を取ることに
より、
● 実際の生活に見合ったアセスメントの実施
● 必要とされる支援の把握
が期待され、具体的な支援計画につながります。

在宅療養支援とは
　「入院中の患者が退院して居宅や自宅に変わる施設、また
は外来通院中患者が療養生活の中で、治療と生活を両立さ
せるために医療・保健・福祉・介護やボランティアなどから受
ける支援」としています。

　在宅療養支援というと寝たきり患者を想像する方もいま
すが、外来通院中の患者の支援も在宅療養支援といいます。

❷ 外来診療とケア
　患者に薬害被害による医療不信が根底にあることを踏ま
え、個々の課題を共に振り返り、信頼関係を構築します。そし
て、患者が安心して医療に参加し、孤立することなく必要な
支援を受け、複数の疾患の治療継続が出来るよう包括的に
支援していきます。
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HIV

＜ACCの場合＞

Ｈ
Ｉ
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包括的コーディネーション機能　3つの実践

多角的視点での
患者理解

連携の場の設定 意思決定支援

ヒアリング

情報収集・共有

院内外多職種
カンファレンス

専門家の説明

家族調整 理解度・受け止め

選択肢の提示

診察同席

　積極的にコミュニケーションを図りながら、患者への包括的
な支援体制を築いていくことを願っています。

❸ 包括的コーディネーション機能
　患者の支援に必要な包括的コーディネーション機能には、
以下の3つの実践（多角的視点での患者理解、連携の場の設
定、意思決定支援）があげられます。

❹ 通院先の調整
● 転院、併診
　HIV感染症と血友病の専門医療を求めると共にプライバシ
ーを守るため、生活圏内ではなく遠方の専門医療機関を通
院先としてきた患者が少なくありません。
　しかし、高齢化などにより遠距離通院が負担となり、自宅近
隣への転院が必要な事例が増えています。
　患者の医療や社会に対する不安に寄り添いながら丁寧に
紹介先の医療機関と受診調整します。

　●  血友病等の医学的管理(血液製剤等)の調整
　●  医療費助成の利用、手当支給に関する手続き
　●  介護・福祉サービスの支援体制の整備
　●  転院後のフォローアップ支援

遠方の
専門医療機関

地元生活圏の
一般病院
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［緊急時受診先調整の一例　ACCの場合］

緊急時受診先の有無
・情報収集シート等から聴取

居住地付近の病院情報の収集
・居住地近くの受診歴を聴取
　（三次救急・血友病対応の可否）
HIV拠点病院診療案内
血友病ブロック・拠点病院リスト
救命救急センター設置状況一覧

患者へ状況を確認
・保険証・医療券登録状況
・通院状況の確認（定期・有事再診等）
・緊急受診時の指示事項の確認
・製剤対応確認（院内あり・持ち込み）

担当CNより各病院へ問い合わせ
・患者に個人情報の開示について了承を得る
・HIV感染症や血友病を担当する診療科に
　受入の相談をする

受け入れ可能 受け入れ不可
・予約取得
・診療情報提供書を主治医へ作成依頼
・受診先の病院へ医療券対応状況を確認

受診後に、受診結果の確認
・支払い発生の有無
・次回の予約の確認
・緊急受診時の指示事項の確認
・製剤対応確認（院内あり・持ち込み

受診先あり 受診先なし

● 緊急時受診先の調整
　薬害HIV感染被害者は、血友病に伴う止血管理が必要な疾
患です。定期輸注により止血コントロールを行っていますが
外傷や頭蓋内出血など緊急時には迅速かつ
　適切な医療対応が求められます。
　そのため、生活圏内において、
　緊急時受診先を確保しておくことが
　とても重要です。

　※緊急時患者カード
患者は緊急時に救急隊員などに血友病であること、止血
が必要なことがわかる下記のようなカードが、自治体よ
り配布されています。

令和7年度厚生労働科学研究費補助金（エイズ対策政策研究事業）
　「HIV感染血友病の緊急対応の課題解決のための研究｣班
　（研究代表者：日笠 聡）

第4章-2-2
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在宅療養支援のフローチャート（ＡＣＣの例）

自 宅 訪 問

患者・家族と在宅療養について話し合う

病院にて三者面談
【医療・福祉】
療養アセスメント
シートの解決策を
参照

【医療・福祉】
●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
を活用

・在宅ケアプランを提示
・在宅療養方法に関する意思決定・ケア内容の選択

患者・家族
HIVコーディネーターナース

地域担当者 等

地域担当者への連絡について同意を得る

疾患特性を考慮したケアプラン決定

評　　価

情報収集

ケアプラン
の修正

地域担当者（訪問看護、在宅ケアマネなど））
ケースの状況とケアプランを説明

適宜、
再検討

在宅療養支援の必要性を包括的アセスメント
外来通院時・退院時

HIV

＜ACCの場合＞

Ｈ
Ｉ
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　そこで、病院側、施設側に窓口を設けたことにより、病院
スタッフと地域スタッフがプライバシーを尊重しながら情報
共有できるよう整理しました。

❺ 地域との連携
　病院にも地域にもたくさんの職種のスタッフがいます。
患者によっては、何人もの職種からの支援をうける場合もあ
るでしょう。
　それぞれが、それぞれに情報のやり取りをすると下記の
図のように情報は錯綜し、プライバシーの漏洩も起こりかね
ません。

❻ 在宅療養支援導入の手順
　地域との連携をすすめるにあたり、在宅療養支援導入の
手順について説明します。
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❼ 在宅療養支援導入時のポイント
　前ページの在宅療養支援のフローチャートにそって説明
します。

導入前

◎在宅のイメージがわかない
　在宅でどのようなサービスを受けることができるのか、
イメージがわかない患者が多い。具体的支援を提示する。

◎支援の必要性を感じない
　医療スタッフが必要と考えても、本人が不必要と考える
場合も少なくない。支援導入のメリットを提示したり、患者
と一緒に検討する。

◎知り合いに知られるのを恐れている
　他人が自分の家に入るのを嫌がる患者も少なくない
が、地方では、身近な方に病名を知られることを恐れ、支
援を断わる患者がいる。利用施設を検討し回避する。

◎連携前にあらかじめ患者に同意を得る
　病名の打ち明けに躊躇する患者も多いが、支援者が病
名を知っていてくれることで、丸ごと受け止めてくれてい
るという患者が得られる安心感のあることを説明する。
　またあらかじめＨＩＶ感染症を含む情報提供を地域担当
者に伝えることの承諾を得る。

◎情報提供する内容をあらかじめ患者に伝える
　何を知らされているのか不安にならないように患者と
一緒にあらかじめ情報提供書の内容を確認しておく。
例えば、患者背景や感染経路、家庭の事情など。

導入後

◎相談窓口を明確にする
　緊急時や電話相談希望時など、患者や家族が不安なく過
ごせるよう、平日日中、夜間休日の連絡先を伝えておく。

◎ケアプランの実行と評価、フィードバック
　必ずケアプランを実行した際には評価を行い、必要時、
ケアプランを修正する。地域担当者はフィードバックを行
い病院スタッフと情報共有することが重要である。
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❽ 施設受け入れの実際（症例）
① 患者の状態 ② １日のケア予定表

患者の状態 
40代　血友病A　HIV感染症　脳血管障害を発症 
〇 日常生活動作（ADL）：寝返り・座位保持困難・標準
型車椅子を使用、自走可・着脱・歯磨きはできない 

〇 コミュニケーション能力：うなずきで、はい・いいえ
を伝えられる 

〇 食事：胃瘻より栄養を注入 
〇 排泄：おむつ使用 
〇 ベット：エアーマットを使用 

受けている医療：血液製剤の定期補充療法 
リハビリ　3回/週　1回20分 

現在、有料老人ホームに入所 

施設の職員と関係職種 
　● 施設長 
　● 相談員 
　● ケアマネージャー 
　● 看護師 
　● 理学療法士 
　● 介護士 
外部 
　● 在宅医 
　● 歯科医 
　● 薬局 
　● 業者（洗濯屋や介護タクシー） 

連携の方法については、
在宅療養支援のフローチャートを参照

次に受け入れまでの準備をまとめてみました

経管栄養・口腔ケア　 ３回/日 
洗面　２回/日 
着脱（パジャマ→洋服・洋服→パジャマ） 
排泄介助　８回/日 
リハビリまたは入浴　各３回/週

1

6

5

4

3

2

7

8

9

1213
14

15

16

17

18

19

20

21

22
23 24

11
10

1日のケア
予定表

排泄介助

経管栄養
口腔ケア

洗面・着脱

リハビリ
または入浴

＊ 施設のレクリエーションへの参加や、
 テレビを見たりして過ごしている 
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③ 受け入れまでの準備

受け入れまでの準備
職種：介護士・ケアマネージャー・看護師・施設長
感染対策委員の構成：介護士・ケアマネージャー・看護師

● こわい病気
● 大変、危険
● 感染対策が面倒

● スタッフの知識が乏しい 
● 感染症対策の
   認識が乏しい 
● 介護の実績がない
　 

● 正しい知識があれば、自分を守れる
● 過度な防御は必要ない

■ 病院主体
 　研修実施（疾患と感染予防について）
■ 施設長・ケアマネージャー・看護師
　● 研修の伝達
　● 研修の理解度の確認 
　● 病名の取り扱い方について
■ 感染対策委員
　スタッフの不安を具体的に抽出

■ 施設長・ケアマネージャー
　● 物品の準備（感染予防のため、ゴーグル・マスクなど）
　● 受け入れ経験のある施設への見学
■ 感染対策委員（スタッフの不安の例）
　Q1. 定期的にHIV抗体検査を行いますか
　　A. 通常は必要ありません　
　　　希望者には保健センターの検査を情報提供 
　Q2. 入所者の家族に、「あの人はなぜ若いのに
     　  入所しているの？」など、問われた場合どうするのか
　　A. 個人情報であるため、話せない旨を伝え、役職に報告 
　Q3. 入居者に感染させた場合 
　　A. 故意や過失でない限り、責任を問いません

受け入れ要請 受け入れ

受け入れのため具体的な準備

受け入れのための研修と
精神的なフォロー

看護師が受け入れの
ための問題点を抽出

（看護師に不安はなかった）

介護士向けのアン
ケートで受け入れ
前の病気のイメージ

介護士向けのアンケート
受け入れ後の病気のイメージ
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❾ 施設内・外の多職種との連携
④ 介護士の不安に対する技術・精神面のフォロー ① 各施設の連絡窓口と相談対応内容

介護士の不安に対する
技術・精神面のフォロー

各施設の連絡窓口と相談対応内容 ①

介護士・ケアマネージャー・看護師

看護師・ケアマネージャー・訪問医・
歯科医・主治医・コーディネーターナース

介護士は
話しやすい職種に
不安や疑問を相談

病気の受け入れは、介護士により異なる
個々の介護士の受け入れ状況を以下の方法で、
ケアマネジャー・看護師が情報提供している 

● 介護士から個別で相談を受けている
● ２職種が介護士のフォローをしている
● ケアマネージャーと看護師が情報共有している
  （経験値が増え、対応の幅が広がる）

介護士 介護士

介護士 介護士

協力要請

受け入れ
承諾

医学的な
情報の
やりとり

日常生活の状況報告、
困ったことや緊急時の相談対応、
受診時の伝達事項などを連絡し合う

ケア
マネージャー

ケア
マネー
ジャー

コーディ
ネーター
ナース
(窓口）

病院主治医

看護師

看護師
（窓口）

歯科医

訪問医

薬局

情報共有

  

地域の医療機関施  設

病  院
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② 施設外との連携 ③ 家族に対する施設内の連携

家族に対する施設内の連携  ③
職種：介護士・ケアマネージャー

施設外との連携  ②
職種：施設長・ケアマネージャー・業者

〇施設内で病名を伝えるべきか相談 危惧した点 
● 何かあった時に、伝えていなかったことが問題になるの
ではないか 

● 外部業者に話したことで、風評被害に合うのではないか 

家族からの連絡事項や要望等があった場合は、口頭
や連絡ノートで、介護士に伝え、対応の窓口をケアマ
ネージャーに統一している 

＊洗濯業者によっては、血液汚染のある物をそのまま回収するた
め、感染症の有無を聞かれる場合がある。
場合によっては感染症の観点から伝えることを検討する
通常リネンは病名を伝える必要はない 

容易に病名を伝えてしまわないように注意する

施設長 ・ ケアマネージャー 家　族

介護士

ケアマネージャー

業者： 
洗濯の委託会社 

介護タクシー会社etc. 
報　告

対

　
応 

要望・質問 
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10 介護上の注意
① 感染症・血友病に対する直接介護の観察点と注意点 ② 直接介護に関わる感染予防（一般と同様）

食　事

投　薬

移動・入浴介助

排泄介助

洗　面

口腔ケア

衣服の着脱

爪切り・耳かき

ひげそり

食　事

投　薬

移動・入浴介助

排泄介助

洗　面

口腔ケア

衣服の着脱

爪切り・耳かき

ひげそり

手袋

手袋

移動:不要
入浴:手袋

手袋
エプロン

不要

手袋
エプロン
マスク
吸引時や顔を近
づけて行う場合は、
ゴーグル

衣服が排泄物等
で汚染されてい
る場合は、手袋

不要

手袋

胃瘻よりエンシュア５００ｘ３回
体位は、４５度以上、終了後３０分は上体を起こし、
嘔吐を防ぐ

錠剤を砕き、お湯で溶き、胃瘻より注入
耐性ウィルスができないように毎日同じ時間に、抗
HIV薬を投入

関節の出血やあざができないように介助

ビニール手袋を使用し、おむつ交換を行う
使用後のおむつは非感染者と同じゴミで問題なし
＊肘が曲がらないため、便のあとにお尻が拭けない人がいる

施設規定の方法で問題ないです
＊肘が曲がらないため洗顔できなかったり、タオルでの拭き  
 取りが不十分な人もいます

経口摂取をしていないと、唾液が減り、口腔内にカ
ンジタや口内炎ができる原因になるため、１－３回/
１日行う必要がある
出血しやすいため、歯肉はやさしくマッサージをする
＊肘が曲がらず、歯ブラシが口に届かず細かなブラッシング
が難しい人もいる

関節を無理に曲げないように、着脱
関節が拘縮している側から袖やズボンを通す
＊膝が曲がらないため、靴下や靴を履くのが難しい人がいる
＊指の関節拘縮があり、ボタンを留められない人がいる

深爪や傷をつけないように注意
免疫が低いので、手足の爪の白癬になる場合もある

本人の使用しやすいものを準備。本人用の電動ひ
げそりを準備する。かみそりを使用した場合、他者
との使い回しはしない。免疫が低いため、発疹（脂
漏性湿疹）が出来る場合がある

 支　援 支援内容 　基本的な感染経路:ＨＩＶは血液・精液・膣液・母乳に含まれ
ています。これらに、直接触れなければ感染はしません。

 支　援 使用用具 理　由

胃液や注入したものが逆流し
てくる可能性がある

上記同様

粘膜（陰部など）に一般的な感
染性微生物が存在する可能性
がある

排泄物に一般的な感染性微
生物が存在する可能性がある

唾液が飛び散る可能性がある

排泄物に一般的な感染性微
生物が含まれている可能性が
ある

出血した場合に感染の可能性
がある

＊ は、関節障害のある場合の日常生活上の事例です

ACC作成

ACC作成
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③ ＨＩＶ感染症・血友病に対する間接介護の注意点

④ 間接介護に関わる感染予防（一般と同様）

居室の掃除

洗濯

出血痕があったら、手袋をはめ、アルコールで拭き
取る。

ほかの人と一緒に洗濯をしても、ＨＩＶを感染させる
可能性はない。

 支　援 支援内容

　スタンダードプリコーションに基づき、記載しているが、施設
の基準に準じて、実施してください。

エプロン
手袋
マスク
必要時、
アルコール

汚染リネンを
扱うとき、
手袋
エプロン

 支　援 使用用具 理　由

ほこりやＭＲＳＡなどが援助者の
体内に入り込まないよう。また衣
類に装着しないようにする

血液がついている場合、乾いて
いれば、感染の可能性はない
血液量が大量で、乾いていない場
合、塩素系漂白剤を使用し、殺菌
また、血液の付着したものを破
棄する際にはビニール２重以上
で包んで、人が触れないようにし
てください

居室の掃除

洗濯

ACC作成

ACC作成

*MEMO
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資料2：“つながるケア”ガイド～薬害の歴史を踏まえた支援の基本と実践～
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1

はじめに

昨今、「薬害エイズを知らない」医療従事者が増えてきました。薬害エイズとは、1980

年代に起こった医薬品による「薬害被害」のことです。血液凝固因子障害等の治療として

用いた輸入非加熱濃縮製剤にHIV が混入しており、それを輸注した患者さんにHIV が感

染しました。原告は、国と製薬会社５社を提訴し、長い年月を経て、1996 年３月に和解

が成立しました。

この和解により、国は薬害被害者に対し最善の医療を提供し続けることを約束しました。

薬害エイズを知らない医療従事者が増える中、全国の薬害HIV 感染者に携さわる医療従

事者には、薬害エイズ被害を風化させずに、その教訓とともに、国が約束した最善の医療

の提供を行う「恒久対策の担い手」としての対応が求められています。それは今も今後の

将来にも恒久的に引き継いでいくものです。

この度、恒久対策の担い手である多くの職種の中から、薬害HIV感染者に携わる看護師、

MSWに焦点を当てて、「医療的な視点を重視しながらも生活の視点を忘れずに医療福祉の

連携による切れ目のない支援を行うこと」を目的に支援ツールを作成しました。

日々の診療ケアに役立てていただきますと幸甚です。

　2026年３月

国立健康危機管理研究機構国立国際医療センター

エイズ治療・研究開発センター

患者支援調整職　大金　美和

目　次
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患者さんが何を体験してこられたのか、患者理解には、まずその背景を知ることが大切です。薬害
被害によって抱えた疾患として、その歴史的背景、個人の事情を十分に考慮することは薬害被害救済
の支援の特殊性と言えます。

血友病について1

図１は、50代の薬害HIV 感染者の身体面・精神面に起こった経過を示したものです。血友病につい
ては、遺伝病ゆえに母子関係の密接な関係性が背景にあること、出血予防への慎重な対応が過保護的
になり自立の妨げになっていたケースもありました。
関節内出血の度に日中、夜間を問わず病院に足を運び輸注を受けていた負担は、1980年代前半の家
庭療法の始まりにより、自宅ですぐに輸注し止血が行えるようになり、血友病治療に明るい兆しが見
えました。

HIV 感染症・C型肝炎について2

血友病治療は進歩し、以前より止血効果が優れた輸入非加熱濃縮血液製剤が使用されるようになり
ましたが、海外ではこの製剤へのHIV 混入の危険性が警告され、先行して回収が進められる中、日本
では回収されず使用が続き、その結果、薬害被害によるHIV/HCV重複感染が発生しました。エイズ
パニックが起こり薬害HIV 感染者は社会や医療機関から差別偏見にさらされました。スティグマへの
不安、人間関係は消極的となり、社会参加もあきらめ、「失われた 10年」と称するほど、青年期の感
染告知後の発達段階、心理面・社会面に大きな影響を及ぼしました。1996 年頃のHIV 感染症の治療
が未確立な時代では、同じ病気を持つ仲間や同胞がAIDS 発症にて次々亡くなる喪失体験をしました。
1997 年より HIV 感染症治療は進歩し治療の効果によりAIDS 発症で死に至るケースも激減しました
が、C型肝炎の進行により肝がんや肝硬変でなくなるケースが続きました。

歴史的背景を理解した関わり（50代の例）

思春期、青年期の大半をHIV、差別、不安とともに生きてきた・・・

薬害HIV感染者の診療・支援ニーズ 薬害HIV感染者の歴史的背景の理解

薬害HIV感染者の病態と生命予後1

薬害HIV 感染者（以下、患者さん）は、原疾患である血友病と、薬害によるHIV/HCV重複感染を
かかえていますが、治療の進歩により長期存命が可能となりつつあります。

. 血友病：長期作用型の血液製剤による定期補充療法の普及

. HIV 感染症：忍容性の高い抗HIV療法によるウイルス抑制

. C型肝炎：直接作用型抗ウイルス剤（DAA）によるウイルスの排除

長期療養における課題2

病気のコントロールが良好となる一方で、長期療養における患者さんの課題は多岐にわたります。

. ①.合併症リスクの増加

. 　.高齢化による生活習慣病、心血管疾患、慢性腎臓病や癌などの悪性疾患

. ②.長期療養に起因する合併症

. 　.血友病性関節症の進行、肝疾患の進行、メンタルヘルスの不調

. ③.懸念すべき課題

. 　.医療のみならず、療養環境やQoL 向上への対応など

以上より、医療機関では、複数の診療科や専門医療機関と治療方針を検討するための「他施設間の
連携」が行われています。また、病状や症状により在宅での日常生活のサポートが必要となった患者
さんには、福祉・介護サービスを提供する「在宅における多職種との連携」を図り必要な医療やケア
が行われています。
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外来診療の流れ1

診察前準備　2

1 看護師による問診（状況把握のポイント）
.・.診察前面談では前回の受診時から当日までの医療面・生活面の状況を情報収集していきます。
.・.カルテのみならず必要に応じて関係した職種からも情報を得て評価をしていきます。
.・.診察前で得た情報は医師にも共有し診療に役立てられるよう準備を行います。
.・.治療方針の変更や意思決定の支援が必要な場面では診察の同席を行います。
.・.同席中は、選択肢や情報を分かりやすく提示したり、本人の過去の行動や好み、表情から意思を推
察し、本人の意思が尊重できるよう声かけや環境を整えます。

.・.また診察後面談では、診察内容の受け止めと理解度を確認、支援の検討を行います。

.・.必要に応じて多職種と情報共有し、適宜面談調整を行います。

①包括外来問診表（ACCの例：p6〜 7）
患者さんには毎回の受診ごとに、診察前に自記式の問診票を記入してもらいます。
患者さんの変化を捉えやすく、面談で相談対応や指導を行います。

②診察前に関する確認リスト（ACCの例：p8）
診察前の準備、当日診察後はチェックリストに準じて活動しています。

高齢化・慢性疾患について3

現在、血友病、HIV/HCV重複感染については、治療により病状コントロールが可能になりつつあり
ます。既に進行している肝硬変、肝がんについては、薬害被害救済の恒久対策として、治療に関する
研究班の活動のもと、先進医療の脳死肝移植や重粒子線治療の検討や実施につながるようになり、治
療選択の意思決定が課題となっています。
薬害被害の和解から 30年を迎えつつ、薬害HIV感染者の年齢は 50代をピークに高齢化が進んでい
ます。今後、高齢化による複数の慢性疾患のコントロールや、関節障害の進行によるADL 低下、悪性
腫瘍など、より病態は複雑さを増し治療選択や生活のサポートを要するケースが増えることが予想さ
れます。訪問看護による定期的な輸注を行うケースも増えました。

在宅療養の調整と継続支援4

これまで薬害HIV 感染者の身の回りの世話をしていた親御さんの高齢化も進み、双方が介護を要す
る場合もあります。薬害HIV 感染者が障害福祉、親御さんが介護保険のサービスを受ける場合には担
当する課が別となり包括的な対応が求められます。
以上、薬害被害による歴史的背景を理解しつつ、個別の事情を含め、病態や治療、生活の状況を継
続的に把握し課題に対応することは、どの医療スタッフでも実践可能な薬害被害救済の恒久対策を実
践することにつながります。

医師の診察

他科医師の診察

採血・輸注・処置

会　計

自 宅

帰 宅

（必要時、診察同席）

診察後
HIV-CN面談

フィードバック

報　告

診察前
HIV-CN* 面談

ACC在籍
･心理療法士
・MSW
･歯科衛生士
院内スタッフ
・薬剤師
・栄養士
・PT/OT等

多職種と面談

・診察状況から医師より
　多職種介入の依頼

・患者さんの相談内容に
　応じて多職種紹介

・多職種間は都度、情報
　共有し支援の実施評価
　を継続

・自宅でのセルフケア
　状況を確認

*HIV CN：HIVコーディネーターナース
（薬害被害者の要望により創設された看護職の名称）

患者理解・課題共有・役割分担

問診記入

ACC血友病包括外来

外来における診療ケアについて
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包括外来問診票1（毎回） 

年 月 日 
氏名：

※前回受診後からのことについて教えてください。

◆ からだのこと

＜血友病について＞

1．関節にどのような症状がありましたか。

該当する関節の  と、 を線でむすび、  の中の該当する症状を教えてください。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

２．関節内出血以外の出血があれば、お書き下さい。 

□歯肉 □鼻 □皮下 □筋肉 □尿 □その他（ ） 

３．定期補充療法について教えてください。 

□欠かさず輸注できた □輸注できない日があった

４．輸注困難感や失敗はありましたか。 （ あり ・ なし ） 

・ありの場合、何回ありましたか。（      回） 

・どのようなときでしたか。（ ） 

5．現在、自宅にある製剤の残数 

（製剤の種類： ）（単位： 単位）（本数： 本） 

裏面も記入してください 

症状：□痛み □腫れ

輸注：□あり □なし

輸注した日： 

症状：□痛み □腫れ

輸注：□あり □なし

輸注した日： 

症状：□痛み □腫れ

輸注：□あり □なし

輸注した日： 

症状：□痛み □腫れ

輸注：□あり □なし

輸注した日： 

症状：□痛み □腫れ

輸注：□あり □なし

輸注した日： 

症状：□痛み □腫れ

輸注：□あり □なし

輸注した日： 

 くすりについて＞ 

１．前回の受診から本日までに、くすりの飲み忘れはありましたか。（ あり ・ なし ） 

   ありの場合、お答えください。 

  ・何回ありましたか。（  回） ・どのようなときでしたか。（ ） 

２．新たなサプリメントや他院で処方されたくすりはありますか。 （ あり ・ なし ） 

ありの場合、サプリメントやくすりの名前をお書きください。 

（                               ） 

＜生活習慣について＞ 

１．たばこは吸いますか。 （ 吸う ・ 吸っていたがやめた ・ 吸ったことがない ） 

吸う場合、お答えください。（種類：          ）（量： 本/日） 

2．お酒は飲みますか。 （ 毎日飲む・週3-5日飲む・週2日以下飲む・飲まない ） 

飲む場合、1日の飲酒量をお答えください。（種類：      ）（量： /日） 

◆ こころのこと

1．睡眠について （ よい ・ わるい ）

わるいの場合、お答えください。 

□ねつきが悪い □よく目が覚める □その他（ ） 

2．食欲について （ ある ・ ない ） 

ないの場合、いつからですか。（ ） 

3．きもちが落ち込むことがありましたか。 （ あり ・ なし ） 

ありの場合、どのようなことで落ち込みましたか。 

（ ） 

◆ くらしのこと

1．生活に、なにか変化がありましたか。 （ あり ・ なし ）

ありの場合、どのようなことか教えてください。 

□家族のこと □仕事のこと □日常生活のこと □病気のこと □その他

2．心配なことや不安なことがありましたか。 （ あり ・ なし ） 

ありの場合、どのようなことか教えてください。 

□家族のこと □仕事のこと □日常生活のこと □病気のこと □将来のこと □その他

３．本日、下記の職種に相談希望がある場合、希望する職種を教えてください。 

□臨床心理士 □ソーシャルワーカー □歯科衛生士

ご協力ありがとうございました 

① 包括外来問診表（コピーしてお使いください。）
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薬剤師
患者さんにリーフレットを配布し面談について積極的に呼びかけています。血友病の止血
管理に役立つ輸注記録のツール紹介も行っています。

メディカルソーシャルワーカー（MSW）
患者さんが必要な医療や福祉を受けながら尊厳ある生活を安心して継続していけるよう
個別支援に取り組んでいます。長期療養に伴う生活上の心配ごとや介護や療養に関する不
安、就労や社会参加についてなど、まずはご本人と面談にてお話をうかがい、解決に向け
て適切な社会資源につながるよう、患者さんと一緒に課題をひとつずつ確認し、自己決定
を支持しながら支援しています。

心理療法士
患者さんのメンタルヘルスの問題は、長期の療養生活を送るうえで、重要な課題となっ
ています。メンタルヘルスの問題は相手に伝えにくく、悩みを打ち明けて頼ることが難
しいこともあります。メンタルヘルスの維持・向上、予防啓発を目的とした冊子を配布し、
メンタルヘルスの問題の予防啓発や話題のきっかけづくりに努めています。

歯科衛生士
歯周病の影響は口腔内にとどまらず、全身の臓器に大きな影響を及ぼします。患者さんに
は、定期的にニュースレターを発行し口腔ケアに関する情報発信をしています。歯科紹介
の相談も多く、東京都歯科ネットワークや拠点病院診療案内の「歯医者さんをお探しの方
へ（https://hiv-hospital.jp/dental/）」を参考に紹介しています。

2 多職種による面談介入の工夫

場面 CNの対応 備考

前回〜
受診前日

□.情報収集・整理（医療・生活）

□.カルテミーティングで情報共有

□.専門外来Nsと受診当日のスケジュール確認 ＊前採血・製剤のオーダー

□.手当、医療費助成、年金等の書類提出状況確認 ＊包括事務とリスト確認

受診当日
診察前

□.当日スケジュールを本人と確認
＊持参製剤がある場合は「持参製剤」
メモを付け、会計票に「注射あり」指
示棒を入れる。

□.当日輸注希望の有無を確認.

□.バイタル測定、問診票記入を案内

□.輸注記録や自宅血圧測定記録の確認 ＊包括事務へスキャン・保管を依頼

□.問診票をもとに、心身の状況や生活変化、診察時に
　.医師へ相談したい内容を確認

＊早めの診察が必要な際には速やか
に医師に報告する。□.患者会開催等について情報提供

□.問診内容を医師と情報共有

□.必要時のみ診察同席. ＊病状説明等、患者の意思決定支援に
必要な場合同席する

診察後 □.診察内容の受けとめと理解度を確認

□.処方箋確認（手持ちの内服薬・製剤残数との調整）

□.診察後の当日の検査スケジュールを本人と再度確認 ＊外来Nsと製剤投与有無などについ
て情報共有する
＊検査前の注意事項や製剤・内服スケ
ジュールの確認

□.採血・採尿のオーダーを確認し、ラベル発行

□.次回の受診スケジュールを本人と確認

② 確認リスト（コピーしてお使いください。）
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4 薬害被害者手帳　第 2 版
HIV 感染被害者の皆様が、医療、福祉及び介護など各種公的サービスを必要に応じて適切に利用で
きるよう、和解に基づく恒久的被害者対策や主な公的サービスなどを取りまとめた「血友病薬害被害
者手帳」が平成 28年 3月に配布されました。初版の発行から約
10年が経過し、様々な取組の進展や、より皆様が使いやすい手
帳への改善の観点から、第 2版が発行されました。和解に基づく
恒久的対策や患者が利用できる主な公的支援制度が明記されてい
ます。

. . . . . . . . . 　血友病薬害被害者手帳URL　　
https://www.mhlw.go.jp/seisakunitsuite/bunya/kenkou_iryou/iyakuhin/topics/tp160302-01.html

＊厚生労働省からエイズ治療拠点病院あてに「医療費の取り扱いに関する周知依頼」の事務連絡
（令和 8年 2月 10日）がありました（以下抜粋）。

《医療機関の皆さまへ》
血液凝固因子製剤に起因するHIV 感染症患者については、薬害の被害者であるとの特段の経緯
をご理解のうえ、本事業の適用をお願いします。
薬害の被害者の診療にかかる医療費の自己負担分は本事業の対象として取り扱って差し支えあり
ません。
※上記取扱いは、血液凝固因子製剤に起因するHIV 感染症患者については、先天性血液凝固因
子欠乏症及びHIV感染症に付随して様々な傷病が発現しうることを理由としています。

院内の事務職員との共有や、他病院との併診紹介、転院紹介の時などには周知を行うことが望ま
しいです。

注意！　
患者の医療費負担の軽減を図り、精神的、身体的な不安を解
消することを目的として、医療費の自己負担分を「先天性血
液凝固因子障害等治療研究事業」の対象として公費負担とし
ていますが、かかりつけ医以外の他科診療時などに医療費の
支払いが生じている事例が報告されており、医療費の適切な
運用を行う必要があります。

3 社会資源の確認
薬害HIV 感染者は恒久対策に基づき、医療費の助成制度や健康管理手当などの制度を利用すること
ができます。長期療養にあたり各制度が適切かつ継続的に利用できるよう社会資源を適宜確認してい
く必要があります。

健康保険証、医療費助成制度について
医療機関に受診される際は下記の３点を利用することにより、医療費の自己負担分が発生せず、医
療を受けることができます。毎年 3月に期限を迎えるため、更新が行われているかを確認します。

①.健康保険証　　　　　　　
②.特定疾病療養（長期高額療養）　　　　　　　　　
③.先天性血液凝固因子障害等治療研究事業（通称：マル血）

各種書類提出の時期
医療証や各種手当てには期限があります。期限を迎えてから手続きを行うのでは間に合いません。
採血結果の必要なもの、医師が記入するのに時間がかかるものなどありますので、期限の数か月前
より準備をすすめると良いでしょう。　

種別 期限

医療 3 月 ・先天性血液凝固因子障害等治療研究事業（マル血）

手当 3 月 （未発症者）
･ＰＭＤＡ健康状態報告書（医師記入）採血結果が必要
・生活状況報告書（患者記入）

8月 （AIDS 発症者）
･ＰＭＤＡ健康状態報告書（医師記入）　任意　採血結果が必要
・現況届／生活状況報告書（患者記入）

謝金 4 月 （C肝炎QOL調査）
・初回に申請が必要（PMDAで年に 1回募集・申請可能）
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テーマ 1：医学的管理・医療連携・受療支援

12 13

＜患者情報＞
疾患名：血友病 A、HIV 感染症、血友病性関節症、歯周炎
仕事　：元会社員（定年後無職）

＜要旨＞
これまで県外からブロック拠点病院に定期受診し、歯科治療も同施設で診察され
ていた。高齢に伴い、住まいの近くのエイズ治療拠点中核病院に転院となる。
合わせて歯科受診希望があり、近隣の歯科クリニックへの併診を調整したケース

＜課題＞
＃1 生活圏内の拠点病院と歯科クリニックの選定および確保
＃2 血友病、HIV 感染症の医学的管理に関する情報提供 
＃3 医療費助成制度の利用に関する調整

他院紹介事例（中核拠点病院＋歯科クリニック） 2

事例
　紹介

事例の
概　要

遠方のブロック拠点病院への通院負担あり。住まいがある地域の
拠点病院にかかりつけを移行することに合わせて、歯科クリニッ
クの併診の調整を行ったケース

60代
後半

調整内容
1 . 転居後の定期通院先となる拠点病院の選定
＊血友病と HIV 感染症の診療が可能な病院への通院、緊急時の対応も可能な体制を最重要の条件とし

て、HIV 治療拠点病院の検討から開始した。
＊転居先の県内で、診療体制（血液内科、感染症科）、患者数、緊急時対応、などを考慮し選定した。

2. 医療機関との医学的管理の調整
【拠点病院と歯科クリニックの調整内容】
＊近隣の中核拠点病院を定期通院、緊急時対応医療機関として選定し、受診調整を行った。
＊拠点病院・自治体の歯科ネットワークに問い合わせ。候補となる歯科クリニックに直接連絡し受入

を確認した。
＊高額な処方（抗 HIV 薬、血液製剤）に対し調剤薬局を指定し受け取りを調整した。

【調整のポイント】
具体的に高額な処方をどこで受けとるかを当日の受診時ではなく、事前に決定したこと。

3. 医療費助成制度の利用、手当支給に関する手続きの徹底
＊医療機関や薬局の変更に伴い、先天性血液凝固因子障害等治療研究事業が引き続き利用できるよう

に事前に施設、医療機関への説明、調整を行った。
＊特に他科診療科での医療費負担、健康状態報告書作成の費用がかからないよう周知した。
＊窓口となる MSW に薬害 HIV 感染者が利用できる制度や当院で作成した健康状態報告書等のコピー

を提供し、継続して対応できるよう依頼した。
＊医療費助成や制度、健康状態報告書などの調整窓口を MSW に一本化したことで本人の安心感につ

ながった。

事例の
概　要

＜患者情報＞
疾患名　：血友病 A、AIDS 発症（ニューモシスチス肺炎既往あり）、肝内胆管癌術後
ＡＤＬ　：�歩行　室内移動は自立　訪問看護による血液製剤の定期投与
仕　事　：在宅ワーク（障害者就労支援）
社会資源：訪問診療、訪問看護、訪問リハビリ、ホームヘルパー（障害サービス）
家族構成：独居（両親が他界）　妹夫婦が近隣在住

＜課題＞
＃1 本人や家族の病気の理解
＃2 化学療法の理解
＃3 確実な服薬方法および服薬支援するサポーターの検討

＜化学療法の服用がはじまり＞
・治療スケジュール：２週間は１日２回の服薬、その後１週間休薬
・頻度の高い副作用：悪心嘔吐、消化管症状、適免疫抑制が起こりうる

事例
　紹介

病状説明同席および理解度に応じた調整
＜病状説明同席＞
家族も同席した上で病状説明を実施
病気や治療内容について
服薬管理、服用スケジュール、副作用などについて
訪問看護師への情報提供について

＜理解度のチェック内容＞
家族は理解していたが、本人に説明内容
や服用方法の復唱を促したところ、

「よくわからないけど必要な治療という
ことはわかった。ちゃんと薬も飲むよ」
と治療に積極的だった。

△ 治療は必要と考えており、積極的である。
△ 服薬スケジュール（薬カレンダーで服薬順守）
△ 副作用の理解「でたら出ただよ」「がんばります」
△ 「訪問看護師にも言ってもらうと助かります」

＜調整内容＞
家族も常に付き添うことができないため、訪問看護師に薬カレンダーの設置、服薬確認を依頼した。

診療同席事例1
＊薬害 HIV 感染者が長年定期通院している病院から、別の病院への転院による環境
の変化に対し、医療者が思う以上に心身の負担がかかります。患者の不安を十分聞
き取りながら、度々合意形成を行いながら方針を決定することが望ましい。

薬害HIV感染者が肝内胆管癌を発症し手術療法を行い、
術後補助化学療法目的で経口抗悪性腫瘍剤の服薬開始のケース

40代
後半

事例紹介

14 15

緊急時対応事例3

既往歴：血友病A、HIV 感染症、高脂血症
病　状：右足首の関節痛がある時に血液製剤の自己輸注
ＡＤＬ：自立　
家　族：父、母の３人暮らし

＜要旨＞
血液製剤の定期輸注は気がすすまず行っておらず、右足首などの関節痛が起こった際
に月 1～2回程度製剤投与を行っていた。かかりつけ拠点病院は自宅から遠方にあり、
外傷などの出血時に生活圏内で緊急受診ができるよう医療機関の選定及び受診調整を
行ったケース

＜課題＞
＃1 生活圏内の緊急受診先の選定および確保
＃2 血液製剤の在庫管理、持込の可否、緊急時の医師の指示方法などの  
      院内体制の確認
＃3 初めて受診する医療機関への医療費助成制度の対応に関する調整

調整内容
患者への状況確認
・情報収集シートから聴取
・緊急受診先の必要性について説明
・個人情報を伏せ、問い合わせの了承を得る

医療機関の検索、問い合わせ
・居住地近くの受診歴を聴取した上で、血液内科で緊急時受け入れができる病院を
　検索、救急指定や血友病対応の可否などを踏まえ検討し、医療機関を選定した。
　※拠点病院診療案内、血友病ブロック拠点病院リストから検索
・該当する病院に血友病を担当する診療科（血液内科）に受け入れ相談を行い、
　外来受診について了承を得る。

受診前の準備
・本人の受診可能な日程を確認し、医療機関から地域連携室を通し予約を取得した。
・診療情報提供書を医師に作成依頼し、原本を本人にお渡し、事前に受診医療機関
　に FAXをお送りする。
・受診時に自己負担が発生しないよう受診先医療機関の医事課に連絡し、医療費助
　成制度の対応を確認した。

事例
　紹介

事例の
概　要

血友病の外傷に伴う止血コントロールを生活圏内において
対応できるよう緊急受診先を検討したケース

50代
後半

受診後の外来にて、緊急時受診先の取り決めなどを確認した。
・緊急受診時の連絡方法として平日の日中であれば血液内科、夜間・休日は
　救急外来に連絡を入れること
・半年ごとに状態確認のため受診すること
・受診時の支払いついて自己負担がないこと

受診後のフォローアップ支援

緊急時受診先：調整方法

緊急時受診先の有無
・情報収集シート等から聴取

居住地付近の病院情報の収集
・居住地近くの受診歴を聴取
　（三次救急・血友病対応の可否）
拠点病院診療案内
血友病ブロック・中核病院リスト
救命救急センター設置状況一覧

患者へ状況を確認
・保険証・医療券登録状況
・通院状況の確認（定期・有事再診等）
・緊急受診時の指示事項の確認
・製剤対応確認（院内あり・持ち込み）

担当CNより各病院へ問い合わせ
・患者に個人情報の開示について了承を得る
・HIV感染症や血友病を担当する診療科に
　受入の相談をする

受け入れ可能 受け入れ不可
・予約取得
・診療情報提供書を主治医へ作成依頼
・受診先の病院へ医療券対応状況を確認

受診後に、受診結果の確認
・支払い発生の有無
・次回の予約の確認
・緊急受診時の指示事項の確認
・製剤対応確認（院内あり・持ち込み

受診先あり 受診先なし

（ACCの例）
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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
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ＨＩＶ訴訟及び恒久対策の概要

■訴訟の概要

○ 血友病治療のために使用していた血液製剤によってエイズウイルス（ＨＩＶ）に感染し、精神的・肉体的・経済的な被害を被ったとし
て、国及び血液製剤メーカー５社（ミドリ十字（現:田辺三菱）、バクスター（現:武田）、日本臓器、バイエル、化血研）を相手方と
して提起された損害賠償請求訴訟。

平成元年５月８日 大阪地裁で訴訟提起（同年10月27日東京地裁で訴訟提起）
平成８年３月２９日 東京地裁及び大阪地裁で和解成立（東京47人、大阪71人）

※血友病:出血した場合、人には血液凝固させて止血する作用が生来備わっているが、血液を凝固させる因子の一部が先天的に欠乏するなどにより、
出血がとまりにくくなる疾患。止血や出血予防のため、凝固因子を補充するために血液製剤が使用される。

○ 令和７年12月末時点、約1,400人と和解が成立
■和解の概要

○ 和解一時金:4,500万円（国負担４割、製薬会社負担６割） 弁護士費用:150万円（国負担４割、製薬会社負担６割）

○ 誓約:厚生大臣及び製薬会社は、本件について裁判所が示した前記各所見の内容（国に被害を拡大させたことの責任があること、甚大
な感染被害を早急に救済すべき責任を果たすべきであること等）を真摯かつ厳粛に受け止め、我が国における血友病患者のＨＩＶ
感染という悲惨な被害を拡大させたことについて指摘された重大な責任を深く自覚、反省して原告らを含む感染被害者に物心両面
にわたり甚大な被害を被らせるに至ったことにつき、深く衷心よりお詫びする。

○ 恒久対策の実施（以下）
■恒久対策の概要

○ 発症者健康管理手当（月額15万円:国負担４割、製薬会社負担６割）の支給:
・ エイズ発症者（和解が成立した方）に対し、健康管理に係る費用負担軽減等のため支給する。

○ 発症予防のための健康管理費用（症状に応じ月額37,800円又は53,800円:国負担）の支給
・ エイズ発症前の血液製剤によるＨＩＶ感染者に対し、発症予防に役立てるための調査研究を実施。

○ 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）」と地方ブロック拠点病院、拠点病院を中心にエイズ医療提供
体制を整備（救済医療）

○ ＨＩＶ感染症、エイズ、その他の合併症の治療方法や、患者の療養環境に関する厚生労働科学研究を実施
○ エイズ患者遺族等相談事業（国負担・被害者団体を通じて実施）
・ ＨＩＶ感染者の生活上の問題や医療・福祉サービスを受ける際の課題に対応するため、また、子や夫等を亡くした遺族等の精神的苦痛
の緩和のため、①相談・研修会事業、②健康診断等の健康支援事業、③遺族相互支援事業、④生活支援拠点事業を実施。

○ 大臣定期協議:恒久対策について大臣出席のもとでの協議を年１回実施（平成８年度以降）。

資　料　集
個人情報の提供による「個別支援」

皆さまが、独立行政法人医薬品医療機器総合機構（PMDA）に提出

別紙

③電話・訪問・手紙等
により同意者の
状態を把握

①「同意書」
提出

ＡＣＣ（※）救済医療室   

支援団体
（はばたき・ＭAＲＳ）

②同意者の「報告書」
のコピー（電子媒体）を提供

④電話相談・面談
（受診も可）

ブロック拠点病院

主治医

⑤情報交換・提案

＜診療＞

ご 本 人

家電・固定電話で話す女性のイラスト

医師と看護師のイラスト

問診のイラスト（女医）

病院の建物のイラスト（背景素材）

メガネを掛けた男性のイラスト

ＰＭＤＡ
※友愛福祉財団から委託
を受けて調査研究事
業を実施

※「報告書」原本は
PMDAが保管

必要に応じて
情報提供

※ ACCは、国立健康危機管理研究機構エイズ治療・研究開発センターのことを指します。なお、令和
７年４月１日に国立国際医療研究センターから移管されていますが、役割や体制は変わりません。

【イメージ図】

支援に個人情報を活用するためには、ご本人の同意が必要です。
・ ・

支援団体や医療機関に提供し、個別支援に活用する取組です。
・ ・ ・ ・ ・ ・ ・ ・
された「健康状態報告書」「生活状況報告書」のコピー（電子媒体）を、

個別支援を行う

支援団体や医療機関の詳細
別添１

個人情報提供の詳細や
同意書の様式

をお読みください

別添２

別添３
の両方をご確認ください

支援団体や医療機関からの個別支援を受けることによって、お一人

おひとりの状況に合わせたきめ細やかな相談が受けられたり、必要な

医療サービスの提供や福祉サービスの紹介など、皆さまの療養や生

活のサポートを受けることができます。

支援団体（はばたき・ネットワーク医療と人権）

への個人情報提供に関する同意書

同意書の書き方が変わったのでご注意ください

！
同意の内容が分かりやすくなるよう、同意書の様式を変更することにしました。
必ず内容をご確認の上で、ご記入・ご提出をご検討ください。

公益財団法人友愛福祉財団 理事長 瀧 正志 殿

私は、私に対する個別の支援を実施するための基礎資料として用いるために、私の現住所、氏名、電話
番号及び令和７年度調査（※）に対する回答として、貴財団に提供した個人情報を、「社会福祉法人はばた
き福祉事業団」 と 「特定非営利活動法人ネットワーク医療と人権」のいずれか（上記回答でいずれかの団
体に○がある場合はその団体）または両方（いずれにも○がなく同意書が提出された場合）に対して提供
することに同意します。

令和 年 月 日
（同意書を記入した日付を

ご記入ください）

現 住 所

氏 名

電話番号

「はばたき福祉事業団」と
「ネットワーク医療と人権」の

両方に提供する場合

右下の必要事項(氏名等）
を記入し同意書をご提出ください
（○を付ける必要はありません）

支援団体である「社会福祉法人はばたき福祉事業団」と「特定非営利活動法人ネットワーク
医療と人権」（詳細は別添１）では、国立健康危機管理研究機構エイズ治療・研究開発センター
（ACC）や全国８つのブロック拠点病院と連携し、皆さまの個別の支援を行っています。
この同意書を「健康状態報告書」と「生活状況報告書」 とともにご提出いただくことで、報告
書の情報を支援団体に共有することができます。報告書の回答を踏まえ、支援の必要性・緊
要性などを判断し、上記医療機関と連携して具体的な支援につなげることが可能です。

※独立行政法人医薬品医療機器総合機構が送付する健康状態報告書（2025年）及び生活状況報告書（2025年）を指します

別添２

「はばたき福祉事業団」と
「ネットワーク医療と人権」の

いずれか一方のみに
情報提供する場合

「はばたき福祉事業団」と
「ネットワーク医療と人権」の

どちらにも提供しない場合

この同意書の提出は
不要です

以下のいずれかに○を付けた上で
右下の必要事項(氏名等）

を記入し同意書をご提出ください

はばたき福祉事業団

ネットワーク医療と人権

○ 支援団体が実施する個別支援 別添１

社会福祉法人 はばたき福祉事業団

連絡先等 東京都新宿区新小川町9-20新小川町ビル５F
03-5228-1200 https://www.habatakifukushi.jp

実施する
支援の例

• 電話相談（被害者フリーダイヤル：0120-633-552）
• 訪問相談・来訪相談
• 健康訪問相談
（はばたきで選定した訪問看護ステーションに属する、感染被害の問題をはばたきか
らの研修を受けた適切な訪問看護師による日常生活、治療環境、家庭環境について
の月１回の定期的な健康訪問看護相談）

• PC、スマホ、タブレットを使用した健康度合チェックによる医療・生活相談
（はばたき常勤の専門家相談員による定期連絡、緊急時対応等の医療・生活相談）

• 肝移植等に関する相談支援
• 医療・福祉等の各種情報提供、相談（MSW対応）

特定非営利活動法人 ネットワーク医療と人権

連絡先等 大阪市北区西天満6-2-14マッセ梅田ビル２号館805号
06-6364-7677 https://npomars.jp 

実施する
支援の例

下記の相談結果をもとに、医療・福祉等の各種情報提供、ピア相談員や専門家相
談員（カウンセラー、MSW等）の派遣などを行っています。また、直接面談を通
じ相談者の希望によりメール等による個別相談にも対応可能です。
• 電話相談：月～金 11:00～1７:00
被害者専用相談電話：0120-722-231（フリーダイヤル）

• 訪問相談：相談者の希望する場所へ訪問し面談
• 来訪相談：相談者が事務所を訪れた際の面談
• 各種交流会・医療等相談での個別相談

○ ブロック拠点病院と担当している都道府県

ブロック拠点病院の名称 担当している都道府県

北海道大学病院 北海道

国立病院機構仙台医療センター 青森県、岩手県、宮城県、秋田県、山形県、福島県

新潟大学医歯学総合病院 茨城県、栃木県、群馬県、埼玉県、千葉県、東京都、神
奈川県、山梨県、長野県、新潟県

石川県立中央病院 富山県、石川県、福井県

国立病院機構名古屋医療センター 岐阜県、静岡県、愛知県、三重県

国立病院機構大阪医療センター 滋賀県、京都府、大阪府、兵庫県、奈良県、和歌山県

広島大学病院 鳥取県、島根県、岡山県、広島県、山口県、徳島県、香
川県、愛媛県、高知県

国立病院機構九州医療センター 福岡県、佐賀県、長崎県、熊本県、大分県、宮崎県、鹿
児島県、沖縄県

ACC 及び ブロック拠点病院への
個人情報提供に関する同意書

同意書の書き方が変わったのでご注意ください

！
同意の内容が分かりやすくなるよう、同意書の様式を変更することにしました。
必ず内容をご確認の上で、ご記入・ご提出をご検討ください。

公益財団法人友愛福祉財団 理事長 瀧 正志 殿

私は、私に対する個別の支援を実施するための基礎資料として用いるために、私の現住所、氏名、電話
番号及び令和７年度調査（※）に対する回答として、貴財団に提供した個人情報を、以下の医療機関に対し
て提供することに同意します。
・ 追加質問が「はい」の場合 ： 国立健康危機管理研究機構エイズ治療・研究開発センター（ACC）

及び 私の居住する都道府県を担当するブロック拠点病院
・ 追加質問が「いいえ」の場合 ： 国立健康危機管理研究機構エイズ治療・研究開発センター（ACC）

令和 年 月 日
（同意書を記入した日付を

ご記入ください）

現 住 所

氏 名

電話番号

国立健康危機管理研究機構（※）エイズ治療・研究開発センター（ACC）からの
個別支援の実施のために、あなたの情報の共有を希望されますか

希望する 希望しない

<追加質問（いずれかに○を付けてください）>
お住まいの都道府県を担当するブロック拠
点病院に、 ACCから必要に応じて、
あなたの情報を共有してもよいですか

はい ・ いいえ

右下の必要事項(氏名等）と、
下記の追加質問に回答した上で、
この同意書をご提出ください。

この同意書の
提出は不要です

国立健康危機管理研究機構エイズ治療・研究開発センター（ACC） 及び ブロック拠点病院
（詳細は別添１）は、必要に応じて、皆さまの健康状態等に係る個別の支援を行っています。
この同意書を「健康状態報告書」と「生活状況報告書」 とともにご提出いただくことで、報告
書の情報をACC または 各ブロック拠点病院に共有することができ、よりきめ細やかな個別
の支援につなげることが可能です。

※独立行政法人医薬品医療機器総合機構が送付する健康状態報告書（2025年）及び生活状況報告書（2025年）を指します

別添３

※ ACCは、令和７年４月１日より、
国立国際医療研究センターから、
国立健康危機管理研究機構に移管
されましたが、役割や体制は変わ
りません。

個別支援について

PMDAによる同意書

18

肝疾患相談窓口

J4H
Japan Consultation Network
 for HIV, Hepatitis, and Hemophilia

ACC救済医療室に薬害HIV感染者の方の肝疾患診療に
関するご相談窓口を開設しました。

ACC救済医療室 外部専門家

患者さんの同意を得たうえで主治医から
ACC救済医療室にご相談ください。

外部専門家の意見をふまえご回答いたします。

相談への同意

結果報告

相談・情報提供

助言の報告

匿名化情報の共有

助言の提供

かかりつけ
医療機関

救済医療室 J4H

国立健康危機管理研究機構 国立国際医療センター
エイズ治療・研究開発センター(ACC) 救済医療室

ご相談は無料でいつでも受け付けております。
ACC救済医療室ホームぺージ内のJ4Hご相談フォームより

主治医からご連絡ください。

患者さんに適した
肝疾患治療があるのか

ご紹介できる治療

・重粒子線治療 (保険適応外を含む)
・肝移植

その他にも、肝疾患に関連して悩まれる
ことがあれば、お気軽にご相談ください。

重粒子線治療が
患者さんに行えるか

門脈血栓症を
どう診療するべきか

薬害HIV感染者の
肝移植について
専門家に相談したい

リンク集
ACC 救済医療室では患者さんや医療従事者、支援者に様々な情報を発信しています。

薬害被害者支援のための資料集
https://kyusai.acc.jihs.go.jp/medics/document.html

メンタルヘルス（生きがいチェック）
https://kyusai.acc.jihs.go.jp/patient/mentalhealthcare.html

歯と口の健康（DENTAL.NEWS.LETTER）
https://kyusai.acc.jihs.go.jp/patient/dentalcare.html

お問い合わせ
国立健康危機管理研究機構　国立国際医療センター
エイズ治療・研究開発センター（ACC）
TEL：03-5273-5418（ケア支援室直通）
患者支援調整職　大金　美和
e-mail : ogane.m@jihs.go.jp

J4H について
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テーマ 1：医学的管理・医療連携・受療支援
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運動機能低下対策サブテーマ 2

研究要旨　

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	 国立国際医療センター リハビリテーション科 科長

研究協力者

藤本　雅史　国立国際医療センター リハビリテーション科 医師

山本　克彦　国立国際医療センター リハビリテーション科 理学療法士長 
宮本　高明　国立国際医療センター リハビリテーション科 副理学療法士長

木下　雄介　国立国際医療センター リハビリテーション科 副作業療法士長 
岡田　貴裕　国立国際医療センター リハビリテーション科 理学療法士主任

渡邊　丈泰　国立国際医療センター リハビリテーション科 理学療法士主任

西原　将太　国立国際医療センター リハビリテーション科 作業療法士

松崎　春希　国立国際医療センター リハビリテーション科 理学療法士

山﨑　丞一　国立国際医療センター リハビリテーション科 理学療法士

吉田　　渡	 国立国際医療センター リハビリテーション科 特任研究員

菊池加寿子　国立国際医療センター リハビリテーション科 研究補助者

研究協力機関

北海道大学病院 HIV診療支援センター
仙台医療センター HIV/AIDS包括医療センター
名古屋医療センター エイズ治療開発センター
九州医療センター AIDS/HIV総合治療センター

本研究グループでは、患者参加型診療システムとしてリハビリ検診を継続的に実施し、血
友病患者の身体機能および生活機能の実態把握・運動と生活指導を行ってきた。新型コロ
ナウイルス感染症の流行以降は、一部施設においては個別リハ検診という形式で実施し
ている。また個別化により減少した「集まる機会」を補う目的で研修会も実施している。
2025 年度のリハビリ検診の参加者は全施設で 94 名、平均年齢は 55.9 歳であった。
疼痛は全年代で認められ、特に足関節の動作時疼痛の訴えが多かった。関節可動域はすべ
ての年代で参考値を下回り、特に肘関節伸展、膝関節伸展、足関節背屈で制限が顕著であっ
た。筋力についても下肢筋力は年代とともに低下する傾向を示し、足関節底屈筋力は 40
歳代の段階から半数以上が徒手筋力検査 4 レベルであった。歩行速度および歩幅は加齢と
ともに低下し、運動器不安定症の基準に該当する者は 34 名（約 36％）であった。日常
生活動作では床上動作、車の乗降、公共交通機関の利用、洗体などで困難を訴える者が多く、
特に床にしゃがむことが困難な者は 40％にのぼった。これらの結果から、血友病患者で
は関節障害や疼痛を背景とした生活機能上の課題が存在することが確認された。
一方で、本検診は身体機能を客観的に評価する機会であるとともに、患者が自身の身体状
況を理解し、専門家の指導を受け、運動習慣の形成やセルフマネジメントを見直す契機と
しても機能している。さらに、医療者多職種との継続的な関係構築や相談機会の確保とい

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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テーマ 2：運動機能低下対策

A．研究目的
手法 1． リハビリ検診

平成 25 年度（2013 年度）から我々は、はばたき
福祉事業団および当院 AIDS Clinical Center （ACC）
とも協働し、患者参加型診療システムの一環として、

「リハビリ検診」を実施している。これは、患者にとっ
ては、①運動機能・日常生活活動状況の把握、②疾
患や療養知識の積極的な取得が可能となる。一方、
医療者にとって、③データの集積により、今後必要
な支援の検討材料を得ること、④診療場面とはちが
う場で患者と接することにより、生活者としての患
者を理解する機会、⑤療法士の教育の一環を意図し
たものである。

このリハビリ検診は当初、国立国際医療センター
のみで開催していたが、その後ほかのブロック拠点
病院も参加を表明するに至り、均てん化が図られて
いる。現在、北海道・仙台・名古屋・九州において
実施されている。

手法 2．研修会
新型コロナウイルスの感染蔓延以降は、施設によ

り一部で個別リハ検診という方法をとっている。個
別リハ検診にすることで失われる「集まる機会」の
減少に対して研修会を企画している。

B．研究方法
手法 1. リハビリ検診

 2025 年度リハビリ検診は当院を含めて 4 施設で
実施された。個別＋集団形式で開催され、東北ブロッ
ク（仙台医療センター）では集団形式での検診が行
われた（表 1）。個別検診・集団検診では、運動機能
の測定、日常生活動作の聞き取り調査を行い、困難
な事柄への対処方法や自主トレーニングについて指
導した。例年通り運動冊子を用いて個別的に運動プ
ログラムを構成し指導した。運動冊子については、
内容の変更はないものの表記の一部に変更があり、
第 1 版第 2 刷となったものを使用した。

運動機能の測定項目は、リーチ動作（座位で耳同
側、結髪動作、喉、肩同側・対側、結帯動作、つま先・踵、
立位で踵）、痛みのある関節（患者の主観で痛みの
生じる箇所）、サポーターの使用状況、手術歴の聴
取、関節可動域および筋力、 握力、10 ｍ歩行速度、
TUG、片脚立位時間であった。10 ｍ歩行・TUG は
普通歩行と速足歩行を評価した。片脚立位時間は最
大 30 秒とし、左右 2 回ずつ測定した。測定項目の
結果は、年代別に標準値と比較した。日常生活動作
の聞き取り調査は、インタビューガイドに則り半構
造的に実施された。質問内容は、①自宅環境、②基
本動作能力（椅子に座る、椅子から立ち上がる、床
にしゃがむ、床に座る、床から立ち上がる）、③ Ac-
tivities of Daily Living（ADL）動作（洗顔、足の爪切

う側面からも、長期療養を必要とする血友病患者にとってリハビリ検診の継続的実施は重
要な役割を果たしていると考えられた。

九州医療センター北海道大学名古屋医療センター仙台医療センターJIHS年度

患者会講演会2012年
第１回検診会2013年
第２回検診会2014年

患者会講演会第３回検診会2015年
患者会講演会第１回検診会第４回検診会2016年

患者会講演会第１回検診会第２回検診会第５回検診会2017年
患者会講演会第１回検診会第２回検診会第３回検診会第６回検診会2018年

第１回検診会（別府）第２回検診会第３回検診会第４回検診会第７回検診会2019年
個別リハ検診個別リハ検診個別リハ検診第５回検診会個別リハ検診2020年
個別リハ検診個別リハ検診個別リハ検診第６回検診会個別リハ検診2021年

個別リハ検診
＋検診会

個別リハ検診
＋オンライン講演個別リハ検診第７回検診会個別リハ検診

＋オンライン講演2022年

個別リハ検診
＋検診会（熊本）

＋患者会講演会（沖縄）
個別リハ検診
＋検診会個別リハ検診第８回検診会個別リハ検診

＋講演会2023年

個別リハ検診
＋検診会（沖縄）

個別リハ検診
＋検診会個別リハ検診第９回検診会個別リハ検診

＋検診会2024年

個別リハ検診
＋検診会（宮崎）

個別リハ検診
＋検診会個別リハ検診第10回検診会個別リハ検診

＋検診会2025年

表１:リハビリ検診会・個別リハビリ実施施設表1. リハビリ検診会・個別リハビリ実施施設
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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

図 1．オンラインイベント広報チラシ 図2．長期療養支援セミナー広報チラシ

り、第一ボタン、靴下の着脱、洗体）、Instrumental
‐ Activities of Daily Living （I-ADL）動作（外出・仕事・
家事・自己注射）、④困っていること、⑤相談相手、
⑥運動習慣で構成された。

聞きとり調査の ②③に関しては「問題なく可」「や
りにくいが可」「不可」の選択肢から該当するもの
を選択していただいた。 ③の外出に関する項目の主
な移動手段や通院の手段については複数回答可とし
た。また③の家事項目については、主に行う人、対
応策についても聴取した。④困っていることは、身
体面、精神面、活動のこと、家族のこと、経済面、
今後のことなど 22 項目の中 から特に困っているこ
とを 3 つまで選択し、該当なしの項目、その他自由
記載の項目を設定した。⑤相談相手は、コーディネー
ターナースや医師、配偶者、親など 9 項目の中から
3 つまで選択していただいた。また、該当しない内
容に関しては、その他の項目を設定し聴取した。当
院以外の施設は対面で上記を聴取した。当院は痛み
のある関節、サポーターの使用状況、手術歴の聴取、
①自宅環境④困っていること⑤相談相手⑥運動習慣
については事前に質問用紙をお渡しし、検診当日に
書いたものを持参していただいて確認した。

手法 2．研修会
今年度も当院では現地とオンラインのハイブリッ

ド開催のイベントを企画・実行した ( 図 1)。プログ
ラムは、①エイズ治療・研究開発センター医師によ
る呼吸器感染症についての講義、②エイズ治療・研

究開発センター医療社会事業専門員による支援制度
についての講義、③リハビリテーション科診療科長
によるリハビリ関連支援、社会資源の活用法につい
て講義を行った。

②と③については打ち合せにより内容に連続性を
持たせた。

また、①②③の講演をオンデマンドでも公開した。
また、関東・甲信越地方ブロック拠点病院の新潟

大学、自治医科大学付属病院、はばたき福祉事業団
協力のもと栃木県にて薬害エイズ長期療養支援セミ
ナーを開催した。（図 2）当日は現地とオンラインの
ハイブリッドで開催し、後日オンデマンドでも公開
した。

（倫理面への配慮）
検診会におけるデータ収集・解析・研究結果の公

表について は、当院倫理審査委員会の承認を得てお
り（ JIHS-S-005085-00 ）、参加者に書面による説明
と同意の手続きを行っている。

C．研究結果
手法１　リハビリ検診
1）基本情報 ・関節状況

① 参加者　
開催した全施設におけるリハビリ検診への血友病

患者の参加者数は、図 3 に示すとおり 94 名であり、
前年度の 101 名と比較して減少していた。参加者の
平均年齢は 55.9 歳で、年齢分布は 40 歳代から 70 歳

図1 オンラインイベント 図2
⾧期療養支援セミナー
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代に及んでいた（図 4）。同居状況については、独居
が 23％、夫婦世帯が 31％、親との同居が 27％、子
との同居が 12％、その他が 7％であった（図 5）。

② 痛みのある関節
痛みが出現する関節は、足関節が 32％と最も多

く、次いで肘関節 20％、膝関節 18％、肩関節 13％、
股関節 10％、手首 7％の順で関節の痛みが出現して
いた（図 6）。全年代で痛みの訴えがあった（図 7）。
また、痛みが出現する頻度について関節別に図 8 に
示す。全ての関節において安静時より痛みがある参

加者がおり、より多くが日常生活動作で関節に疼痛
が出現していた。肩・肘・膝・足関節は「特に動い
た時」に疼痛が出現する参加者が多かった。

③ 装具・サポーター使用状況
装具やサポーターの使用状況については図 9 に

示すとおりであり、杖を使用されている方が 32 名
（21％）、補高靴使用者が 32 名（21％）インソール
が 24 名（16％）、足装具が 32 名（21％）、膝装具は
16 名（11％）、肘装具は 11 名（7％）、その他は 5 名

（3％）であった。

図3 ブロック別の参加人数
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図4 年代別の参加人数
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④ 関節の手術
全参加者 94 名のうち、手術に関する回答が得ら

れた者を対象に解析した結果、手術が施行された関
節は膝関節が最も多かった。内訳は、人工関節置換
術 24 関節、固定術 1 関節、その他 1 関節の計 26 関
節であった。次いで股関節では、人工関節置換術 20
関節、その他 1 関節の計 21 関節であった。足関節
では、人工関節置換術 3 関節、固定術 3 関節、滑膜
切除術 2 関節、その他 6 関節の計 14 関節であった。

上肢においては肘関節が多く、人工関節置換術 3
関節、その他 3 関節の計 6 関節であった。肩関節で

はその他が 1 関節認められ、手関節においては手術
施行例は認められなかった（図 10）。

2）運動機能 

① 関節可動域
検診会参加者の平均関節可動域を図 11 に示す。

各関節可動域において、参加者の平均値はいずれも
参考可動域を下回っており、特に肘関節伸展、膝関
節伸展、および足関節背屈において可動域制限が顕
著であった。

上肢の平均関節可動域を年代別に層別化した結果
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図8 関節別の疼痛出現状況
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図9．装具・サポーター使用状況

図 10．関節別の手術経験

図8．関節別の疼痛出現状況
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を図 12 に示す。すべての年代において参考可動域
より低値を示し、年代が高くなるにつれて可動域が
制限される傾向が認められた。とりわけ、肘関節伸
展可動域の低下が顕著であった。下肢の平均関節可

動域を年代別に層別化した結果を図 13 に示す。上
肢と同様に、全体として参考可動域を下回っており、
下肢においても年代が高くなるにつれて可動域が制
限される傾向が示された。

図11 平均関節可動域角度
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図12．年代別の平均関節可動域 (上肢 )
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② 筋力
各関節の平均筋力を図 14 に示す。昨年同様、特

に足関節の底屈筋で筋力低下を認めた。上肢筋力の
年代別（図 15）では 40 代から 70 代で大きな差はな
かった。下肢筋力の年代別（図 16）では年代が高い
ほど筋力が低下していくのに加え、特に足関節底屈
においては 40 歳代から筋力低下がすでに認められ
ていた。

年代別握力を図 17 に示す。握力に関しては、各
年代において標準値を下回る結果となった。各年代
で左右差は認められなかった。

③ 10 ｍ歩行・TUG
年代別の普通歩行における歩行速度および歩幅の

結果を図 18 に、速足歩行における歩行速度および
歩幅の結果を図 19 に示す。いずれの歩行条件にお

図15．年代別の各関節筋力（上肢）

図16．年代別の各関節筋力（下肢）

図14．関節別の筋力
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いても、年代が進むにつれて歩幅および歩行速度が
低下する傾向が示された。

年代別の TUG の結果を図 20 に示す。カットオフ
値には、日本整形外科学会が定める運動器不安定症

の基準値を採用した。その結果、40 歳代（7.2 秒）、
50 歳代（8.1 秒）、70 歳代（8.0 秒）ではカットオフ
値を満たしていた。60 歳代（11.2 秒）では、わずか
にカットオフ値を下回る結果となった。

図17 年代別の平均握力
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④ 片脚立位
年代別片脚立位時間の平均値を図 21 に示す。カッ

トオフ値は、日本整形外科学会が定める運動器不安
定症のカットオフ値を採用した。60 ～ 70 歳代でカッ
トオフ値を下回る結果となった。なお、疼痛があり
実施困難な患者は測定しなかった。

3）リーチ動作

座位または立位で、左右それぞれの手で身体の各
部位へのリーチ動作を評価した。リーチが困難な体
の部位は、同側の肩が 92 肢で最も多く、次いで立
位での踵同側が 53 肢、座位での踵同側が 44 肢、座

位つま先同側が 39 肢、耳同側が 35 肢、結髪動作が
35 肢、喉 35 肢、肩対側が 21 肢、結帯動作が 21 肢
で困難であるとの結果となった（図 22）。

4）基本動作能力

基本動作の評価において、「不可」と回答した項
目では、杖なし歩行が 4 名、坂道歩行が 3 名、階段
昇降は 6 名という結果だった。また、椅子からの立
ち上がり動作に関して、手すり使用時不可だった方
が 3 名、手すり非使用時不可だった方が 13 名だっ
た（図 23）。

図21 年代別の片脚立位時間
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図21．年代別の片脚立位時間

図22．部位のリーチの可否

図20．年代別のTUG



令和 7 年度　厚生労働行政推進調査事業費補助金エイズ対策政策研究事業　　75

テーマ 2：運動機能低下対策

5）ADL 

ADL 動作に関して、不可だった方が多い順に、床
にしゃがむが 38 名（40％）、床に座る（正座・胡坐
座・長座など）は 28 名（30％）公共交通機関の利
用 26 名（28％）、洗体が 24 名（26％）、車の乗降 23
名（24％）、床からの立ち上がり 20 名（21％）、足
の爪切り、両手での洗顔 13 名（14％）、第一ボタン
の着脱 5 名（5％）、靴下の着脱 2 名（2％）だった。「や
りにくい」を含めると、床上動作、車の乗降、公共

交通機関の利用、洗体、足の爪切りの順で多い結果
となった（図 24）。

6）I-ADL 

IADL に関して、不可だった方が多い順に、車の
運転 34 名（36％）、買い物 27 名（29％）公共交通
機関の利用 26 名（28％）、洗濯が 24 名（26％）車
の乗降が 23 名（24％）、掃除 22 名（23％）、自己注
射 18 名（19％）、調理 4 名（4％）だった ( 図 25)。

図23 基本動作能力項目
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特に自己注射の自立可否について、問題ない 58
名（62％）、やりにくい 17 名（18％）、不可が 18 名

（19％）であった（図 26）。また、自己注射の大変な
理由では、視力低下 18 名、血管の確保 12 名、細か

い作業 9 名、その他 5 名であった。自己注射の自立
可否の比較を行った結果、上肢関節可動域、疼痛部
位数、握力、同居家族の有無、大変な理由において
臨床的に有意な差はみられなかった。（表 2）

図26 自己注射の可否
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図27 就労状況
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表2.　自己注射自立可否

図27．就労状況

自己注射可能群
（n ＝ 76） 

自己注射不可能群
（n ＝ 18）

t 検定
平均値 SD 平均値 SD P 値

年齢 55.86 8.05 56.44 5.99 0.10
身⾧ 168.01 6.46 165.53 5.19 0.57
体重 65.31 16.03 64.30 13.53 0.78
関節可動域 肩関節屈曲 右 146.51 21.17 144.72 27.35 0.10

左 148.11 18.35 133.00 30.70 0.00
肩関節外転 右 150.45 28.54 145.11 28.15 0.91

左 153.97 25.39 131.56 39.13 0.00
肘関節屈曲 右 122.45 18.98 124.89 15.62 0.21

左 126.74 19.03 121.44 15.08 0.51
肘関節伸展 右 -21.55 24.58 -28.00 25.20 0.72

左 -17.89 22.41 -28.00 27.38 0.07
肘回内 右 76.87 18.94 84.33 9.62 0.02

左 80.75 19.12 82.67 15.40 0.52
肘回外 右 74.53 24.88 85.28 10.59 0.01

左 80.93 16.17 79.22 25.19 0.09
握力 右 31.07 7.44 29.07 5.84 0.21

左 29.54 9.20 26.80 7.34 0.31
カイ二乗検定

上肢疼痛部位数 0 箇所 29 6
1 箇所 23 1
2 箇所以上 24 11 0.03

同居家族 あり 56 11
なし 20 7 0.29

大変な理由 視力低下 16 2 0.34
血管の確保 10 2 0.81
細かい作業 7 2 0.81
その他 3 2 0.22
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7）仕事

就労状況については、就労経験ありが 53 名（57％）、
仕事をしていない方が 37 名（39％）、就労経験なし
が 4 名（4％）という結果だった（図 27）。

仕事内容について図 28 に示す。デスクワークが
59 名（63％）、肉体労働が 5 名（5％）であり、デ
スクワークと肉体労働の両方を行っている人は 6 名

（6％）であった。
職場での血友病の公表について図 29 に示す。職

場全体に公表している参加者は 13 名（14％）、上司
など一部に公表している人は 31 名（33％）と、公
表している参加者は全体の半数程だった。また、「公
表する必要がない」と答えた人 5 名（5％）であった。

8）運動習慣

運動習慣についての聞き取り結果を世代ごとにま
とめたものを図 30 に示す。「改善するつもりはない」
を「無関心期」、「改善するつもりである（おおむね
6 か月以内）」を「関心期」、「近いうちに改善するつ

もりである（おおむね 1 カ月以内）」を「準備期」、「す
でに取り組んでいる（6 カ月未満）」を「実行期」、「す
でに取り組んでいる（6 カ月以上）」を「継続期」と
分類した。

全世代の回答の中で最も多かったものは「継続期」
で 32 名（34％）であり、「関心期」30 名（32％）、「無
関心期」13 名（14％）がそれに続いた。なお、昨
年度は「関心期」が 33％で最も多く、「継続期」は
25％、「無関心期」は 24％であったが、今年度は「継
続期」の割合が最も高く、無関心期の割合は低下し
ていた。

年代別では、40 代で「継続期」6 名、「無関心期」
5 名、「関心期」4 名「準備期」3 名、「実行期」が 2
名だった。50 代は「関心期」18 名、「継続期」12 名、

「無関心期」6 名、「準備期」3 名、「実行期」2 名だっ
た。60 代は、「継続期」が 10 名と最も多く、「関心期」
8 名、「無関心期」2 名、「準備期」「実行期」が 1 名だっ
た。70 代は「継続期」が 4 名だった。

　

図30 年代別の運動習慣
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図30．年代別の運動習慣

図28 仕事の内容
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図29 職場での血友病公表
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9）困っていること

現在困っていることとして多い順に、「移動（歩行・
階段等）」が 39 名（15.7％）、「関節可動域制限」が
21 名（8.5％）、「自身の高齢化」が 21 名（8.5％）、「合
併症や他の病気の事・健康面」が 20 名（8.1％）で
あり、「移動（歩行・階段）」を挙げた参加者が最も
多く、全体の中で主要な生活上の困難として位置づ
けられた。
「移動に困っている群」と「困っていない群」の

群間比較を行った結果、動作時の足関節疼痛の有無、
杖やインソール等の歩行補助具の利用において有意
な差が認められた。

一方で握力、歩行速度、TUG といった身体機能指
標については、両群間に有意な差は認められなかっ
た。また、同居人の有無、車の運転可否、公共交通
機関の利用、血友病の公表状況、相談相手の有無と
いった社会的・環境的要因についても、有意な関連
は認められなかった（表 3）。

10）相談相手

相談する相手は、「コーディネーターナース」が
最も多く、「医師」、「配偶者」がそれに続いた。一
方相談する人が「いない」と答えた参加者が 12 名
いる結果だった（図 31）。

11）運動器不安定症

運動器不安定症の基準として、片脚立位時間 15
秒未満、TUG11 秒以上を基準とし、いずれか 1 つ
該当した場合、運動器不安定症とした。結果は 34
名（36％）が該当し全体の 4 割程度運動器不安定症
であることが示された。

手法 2．研修会
今年度は 8 月に「呼吸器感染症の治療と予防」「制

度の違いを知って使いこなそう」「在宅生活やリハ
ビリ関連支援・資源の上手な利用」という 3 つの内
容を、現地と配信のハイブリッド形式で行った。

平均値 SD 平均値 SD P値

年齢 55.27 7.79 56.95 7.5 0.30

BMI（kg/m2）  23.72 7 22.52 3.98 0.36

握力（kg） 32.87 7.78 30.87 6.09 0.18

膝伸展筋力（kgf） 24.67 15.14 22.87 13.23 0.58

歩行速度（m/sec） 1.22 0.3 1.18 0.26 0.46

TUG（sec） 8.02 4.65 9.56 5.64 0.16

足関節痛（動作時） あり 15 (27.3%) 21 (53.8%) 0.011
なし 40 (72.7%) 18 (46.2%) 

足関節痛（安静時） あり 28 (50.9%) 26 (66.7%) 0.144
なし 27 (49.1%) 13 (33.3%) 

股関節痛（動作時） あり  2 ( 3.6%)  5 (12.8%) 0.122
なし 53 (96.4%) 34 (87.2%) 

股関節痛（安静時） あり  8 (14.5%)  9 (23.1%) 0.415
なし 47 (85.5%) 30 (76.9%) 

膝関節痛（動作時） あり 11 (20.0%)  7 (17.9%) 1
なし 44 (80.0%) 32 (82.1%) 

膝関節痛（安静時） あり 19 (34.5%)  7 (17.9%) 0.102
なし 36 (65.5%) 32 (82.1%) 

補装具の使用 あり 28 (50.9%) 30 (76.9%) 0.017
なし 27 (49.1%)  9 (23.1%) 

車の運転 可 27 (49.1%) 21 (53.8%) 0.68
不可 28 (50.9%) 18 (46.2%) 

就業状況 あり 33 (60.0%) 24 (61.5%) 1
なし 22 (40.0%) 15 (38.5%) 

相談相手の有無 あり 45 (83.3%) 34 (91.9%) 0.347
なし  9 (16.7%)  3 ( 8.1%) 

公共交通機関の利用 可 34 (61.8%) 23 (59.0%) 0.832
不可 21 (38.2%) 16 (41.0%) 

車の乗降 可 31 (56.4%) 25 (64.1%) 0.525
不可 24 (43.6%) 14 (35.9%) 

血友病の公表 している 27 (49.1%) 18 (46.2%) 0.836
していない 28 (50.9%) 21 (53.8%) 

同居人 の有無 あり 40 (72.7%) 31 (79.5%) 0.478
なし 15 (27.3%)  8 (20.5%) 

運動器不安定症 あり 49 (89.1%) 32 (82.1%) 0.374

なし  6 (10.9%)  7 (17.9%) 

表3�困っていない群と困っている群の諸条件群間比較

困っていない群（n＝55） 困っている群（n＝39）
t検定

カイ二乗検定

表3.　移動困っている /困っていない群間比較
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その後オンデマンドで公開し、当日の講演内容に
アクセスできる QR コードを貼付したチラシも作成
し、外来なのでの配布を行った。

終了後のアンケート結果では、オンラインイベン
ト自体はチラシで周知されることが多く（図 32）、
内容に関して満足、やや満足された参加者が全体の
約 9 割という結果だった（図 33）。今後開催してほ
しい内容として、終活面の講義が聞きたいといった

回答が得られた。
1 月には、長期療養支援セミナーを自治医科大学

附属病院にて開催し、当日は患者様 8 名、ご家族様
2 名の計 10 名の方に足を運んでいただいた。他、医
療福祉関係者 51 名、栃木県行政関係者 3 名が参加し、
交流機会ともなった。

また、セミナーでは運動タイムも設け理学療法士・
作業療法士による指導も実施した。

図31．相談相手

図32．オンライン周知アンケート結果

図33．オンラインイベントアンケート結果
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D．考 察
本報告は、全国 5 施設において実施したリハビリ

検診の結果をもとに、血友病患者の身体機能、生活
機能、就労状況および生活上の困難の実態を整理し
たものである。

参加者の平均年齢は 55.9 歳であり、40 歳代から
70 歳代まで幅広い年代が含まれていた。疼痛は全年
代で認められ、特に足関節における動作時疼痛の訴
えが多かった。血友病性関節症は現在もなお日常生
活動作に影響を及ぼしており、慢性的な疼痛を抱え
ながら生活している患者が一定数存在する実態が確
認された。

関節可動域はすべての年代で参考値を下回り、特
に肘関節伸展、膝関節伸展、足関節背屈で制限が顕
著であった。筋力についても下肢筋力は年代ととも
に低下する傾向が認められ、足関節底屈筋力は 40
歳代の段階から半数以上が徒手筋力検査 4 レベルで
あった。若年期からの関節障害の蓄積に伴う機能低
下が存在していることが改めて明らかとなった。

歩行速度および歩幅は年代とともに低下する傾向
がみられ、運動器不安定症の基準に該当する者は 34
名であり、全体の約 36％を占めた。すなわち、約
3 分の 1 が移動機能低下のリスクを有する状態にあ
る。

一方で、TUG の平均値は多くの年代で著明な逸
脱を示すものではなく、移動動作自体が直ちに遂行
不能となる水準には至っていなかった。これは、本
研究対象者において基本的な移動能力は一定程度維
持されている参加者が多いことを示していると考え
られた。

しかしながら、日常生活動作の詳細な聴取では、
床上動作、車の乗降、公共交通機関の利用、洗体な
ど、より大きな関節可動域や筋力、バランス能力を
必要とする動作において困難を訴える参加者が多く
認められた。特に床にしゃがむことが困難である者
は 40％にのぼり、日本の生活様式において重要な動
作が制限されている実態が確認された。

また、自己注射の自立可否と「上肢関節可動域」
「疼痛部位数」「握力」「同居家族の有無」「自己注射
の大変な理由」などの各因子との間に、臨床的な有
意差は認められなかった。しかし、経年変化に着
目すると、昨年よりも「やりにくいが可能（13％
→ 18％）」および「不可（7％→ 19％）」の割合がい
ずれも大幅に上昇しており、 自己注射の継続が喫緊
の課題となっていることが浮き彫りとなった。

この乖離の要因として、単関節の関節可動域や握
力といった「点」の静的評価では捉えきれない、協
調運動能力や動的な保持能力など、総合的な身体機

能の低下が関与している可能性が高い。血友病性関
節症は進行性かつ不可逆的であり、長年の出血によ
る微細な関節破壊の蓄積が、手技の安定性を損なわ
せていると推察される。

就労状況においては、参加者の平均年齢が 50 歳
代半ばであるにもかかわらず、現在就労していない
者が約 4 割存在していた。身体機能低下や疼痛、生
活動作制限が、就労継続に影響している可能性が考
えられ、血友病患者の社会参加の側面においても課
題が存在する実態が浮き彫りとなった。
「困っていること」として最も多く挙げられたの

は「移動（歩行・階段）」であった。関連因子の検
討では、足関節の動作時疼痛および歩行補助具使用
が有意に関連していた一方で、筋力、関節可動域、
歩行速度などの運動機能指標との有意な関連は認め
られなかった。

しかしながら、足関節筋力は 40 歳代から低下が
認められ、運動器不安定症該当者も 36％存在してい
ることから、身体機能低下の基盤自体は明らかに存
在している。その上で、動作時疼痛が移動困難感に
強く関連していたことから、本集団における移動の
困難は「機能的に動けない」ということに加え、「疼
痛のために動きづらい」という側面も大きい可能性
が示された。

また、「移動の困難感」は主観的評価であるため、
客観的な身体機能指標とは必ずしも一致しない可能
性がある。先行研究でも、主観的評価と客観的評価
の関連は強くないことが報告されている 1)。困難の
認識は生活背景や活動量、価値観などの影響を受け
るため、同程度の身体機能であっても、困難を感じ
る者と感じない者が存在しうると考えられる。

本報告では、血友病患者が日常生活の様々な場面
で具体的な困難を抱えている実態が改めて確認され
たが、同時に、リハビリ検診を継続的に実施してい
ることの意義も示された。

第一に、TUG の結果から、多くの参加者におい
て移動動作は一定程度維持されていた。これは、本
検診を通じて継続的に行われてきた運動指導や生活
指導の影響を受けている可能性も考えられる。第二
に、運動習慣の結果では、「継続期」が最も多く、
約 3 割が 6 か月以上運動を継続していた。また、関
心期や準備期の者も一定数存在しており、参加者の
約 3 割が今後運動を開始または改善する意向を示し
ていた。さらに、昨年度の結果では「関心期」が最
も多く、「継続期」は 25％にとどまっていたのに対し、
今年度は「継続期」が最も多く、「無関心期」は減
少していた。運動に対する意識は「関心」から「継続」
へ移行しており、リハビリ検診が運動開始や継続の
契機となっている可能性がある。
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一方で、今回の結果からは、移動困難感に強く関
連する要因として疼痛が抽出されたことから、今後
は疼痛に対する評価および具体的方策をさらに強化
していく必要がある。関節可動域や筋力評価に加え、
動作時疼痛の詳細な評価、疼痛軽減を目的とした運
動処方、セルフマネジメント支援などを体系的に取
り入れていくことが求められる。

また、リハビリ検診の参加者は病院との信頼関係
が良好で、かつ参加できるだけの移動能力や心身の
余裕を有している症例とも言える。

薬害被害者約 680 人のうち、リハビリ検診に参加
していない症例の中には、そのような状態ではない
症例も多くいると思われる。もとより、リハビリ検
診だけが支援方法ではなく、個別の診察で運動機能
の低下対策、ADL・IADL の低下について相談がで
きていれば良いが、相談の機会を得ていない、ある
いは相談する余裕もない被害者への支援についても
検討・提供していく必要がある。

リハビリ検診会は医療者にとっても多職種が一同
に会し、患者としてよりも生活者としての側面を学
ぶ貴重な機会でもある。

あらゆる職種に運動機能やリハビリの視点の重要
性、長期療養の課題について理解を強める機会にも
なっている。

九州地方ではブロック拠点病院に来院が難しい症
例が多いことから、開催県を固定せず、輪形式を採
用している。本年は宮崎市で実施し、患者 7 名の参
加に対し 41 名の医療福祉関係者の参加があった。
ブロック拠点病院と拠点病院、宮崎市内の大学病院
と市立病院、また、患者が利用している訪問看護の
関係者、といった多彩な顔合わせと連携の場ともな
る利点があった。

栃木の研修会でも、行政や医療福祉関係者の連携
機会としての意義があった。

今後、リハ検診会のない地域におけるセミナーを
集まる機会＋ミニ運動指導＋地域開催者の連携イベ
ントとして開催していくことも継続したい。

E．結 論
本報告は、血友病患者が現在もなお移動、床上動

作、自己注射、就労など多方面にわたり困難を抱え
ている実態を示すと同時に、リハビリ検診がその実
態を可視化し、身体機能維持や生活支援につなげる
役割を担っていることを明らかにした。今後も継続
的な実施と内容の充実を図る必要がある。

また、リハビリ検診および長期療養セミナーは医
療者、福祉行政関係者にとっての学びと連携の機会
として活用されており、継続と均てん化を図りたい。
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なし
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A．研究目的
血友病性関節症は反復性の関節出血による関節

損傷、滑膜炎と軟骨損傷の両方を伴う疾病であり、
血友病患者の 15 ～ 77% が有していると報告され
る。血友病性関節症に対する外科的治療には滑膜切
除術、人工関節置換術などがあり、特に人工関節置
換術に関しては疼痛の軽減など、心身機能・身体構
造への効果が明らかとなっている。しかしながら
ADL・QOL など、能力や活動を対象としたシステ
マティックレビューやメタアナリシスなどは数少な
く、外科的治療に対する科学的根拠は不足している

現状である。
本研究は、血友病性関節症の外科的治療に関す

る実態調査と文献レビューを行い、これらの結果を
基に血友病性関節症に対する外科的治療ガイドブッ
クを作成すること目的とする。作成される外科的治
療ハンドブックによって、外科的治療の適応がある
血友病性関節症患者に対して、適切な術後リハビリ
テーション治療が行われるようになり、血友病患者
のさらなるADL と QOL 向上を果たすことが可能
になる。
令和 7 年度は血友病性関節症に対する外科的治療

運動機能低下対策サブテーマ 2

研究要旨　
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中島　勇樹	 広島大学病院 診療支援部 リハビリテーション部門

岩城　大介	 広島大学病院 診療支援部 リハビリテーション部門　
浅枝　　諒	 広島大学病院 リハビリテーション科　　

本研究は、血友病性関節症に対する外科的治療の実態解明とエビデンス構築を目的とし
た。研究手法として、国内多施設による実態調査（研究①）および下肢整形外科手術後の
ADL・QOL に関するスコーピングレビュー（研究②）を実施した。研究①については、
全国 5 施設での倫理審査承認を経て現在データ集計・解析中であり、国内における手術適
応、手技、術後経過の可視化を進めている。研究②では、人工膝関節置換術を中心に身体
的 QOL の有意な改善が報告された一方、精神面の改善は一貫せず、評価尺度や追跡期間
の標準化が不十分である現状が明らかとなった。特に疾患特異的尺度の活用は限定的であ
り、長期的かつ多角的な評価の必要性が示唆された。血友病性関節症に対する外科的治療
は身体機能改善に寄与する可能性が高いものの、客観的指標の確立が急務であり、今後は
進行中の実態調査結果とレビュー知見を統合し、適切な術後リハビリテーションを提示す
る「外科的治療ガイドブック」を策定し、エビデンスに基づいた外科的治療の普及を図り、
血友病患者の ADL および QOL のさらなる向上に貢献することを目指す。
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の適応、頻度、手技、効果を明らかにするための実
態調査（研究①）、および血友病性関節症に対する
外科的治療のスコーピングレビューを実施した（研
究②）。

B．研究方法
研究①　広島大学病院および共同研究機関におい
て、研究責任者または研究分担者の診察を受けた成
人の血友病患者のうち、診療録により情報の確認が
可能であった症例とした。血友病に起因しない骨関
節疾患を合併している症例、および主要データに欠
損がある症例は除外対象とした。目標症例数は、広
島大学病院から 50 例、研究全体で計 100 例に設定
した。
　データ収集は、各医療機関の電子カルテより必
要情報を抽出し、連結不可能匿名化を施した上で、
所定の調査用紙に転記した。当該用紙は広島大学
病院へ郵送し、一括して集計および解析を行う。 
　評価は紙媒体の調査用紙（別添参照）は、必須項
目、外科的治療関連項目、および任意項目に分類し
た。必須項目として、生年月日、基礎疾患（血友
病 A・B 等）、重症度、HIV/AIDS の既往、インヒ
ビターの有無、止血療法（定期補充療法、オンデマ
ンド療法等）の基本情報を収集する。関節健康状態
の指標として Hemophilia Joint Health Score（HJHS）、
日常生活の機能的自立度の指標として Functional 
Independence Score in Hemophilia（FISH） を 算 出 す
る。外科的治療施行例については、手術日、手術部
位、手術適応（関節可動域制限、疼痛、変形、筋
力低下、ADL/QOL 低下等）、術式、および術後合
併症を調査する。さらに自院施行例では、手術時
間、出血量、周術期の輸血および凝固因子補充の有
無、再手術の有無を詳細に記録した。また、通常の
診察において実施可能な場合に限り、身体機能評
価として握力、片脚立位保持時間、10m 歩行試験、
6 分間歩行試験の結果を任意項目として収集する。 
　統計学的解析は、各変数の頻度、平均値、中央値
などの記述統計量を算出する。外科的治療の有無に
よる患者背景（性別、HIV の有無等）の比較には、
カイ 2 乗検定を用いる。術式の違いによる術後問題
点の差異については、一元配置分散分析（ANOVA）
または Kruskal-Wallis 検定を用いて検討する。さら
に関節健康状態および身体機能に関連する因子を特
定するため、HJHS および FISH を目的変数、外科
的治療の有無、年齢、性別、HIV の有無、インヒビター
の有無を説明変数とした重回帰分析を実施する。 

研究②

Open Science Framework に登録したプロトコル
に基づき、PRISMA-ScR 声明に準拠して実施した。
枠組みは Joanna Briggs Institute（JBI）のスコーピ
ングレビュー手法に従い、研究課題の設定、関連研
究の同定、研究選択、データ抽出、結果の整理・要約・
報告の 5段階で進めた。
研究課題の設定として、対象患者を血友病および

血友病性関節症を有し、下肢関節（股・膝・足関節）
に整形外科手術を受けた患者とした。手術は疼痛軽
減、機能改善、出血予防を目的とする外科治療（滑
膜切除、関節形成などの骨切り等、人工関節置換、
関節固定、等）を含めた。ICFの「活動・参加」に
基づくADL/QOL を指標とした評価を抽出し、心
身機能・身体構造中心の評価、TKAなど手術一般
に由来する尺度は除外し、血友病／血友病性関節症
に由来するADL・QOL項目を含むものを採用した。
研究デザインはRCT、各種介入研究、非ランダム化
試験、観察研究（対照の有無を問わず）を含め、症
例報告・症例集積、学会抄録、レビューは除外した。
関連研究の同定はMEDLINE、Embase、CEN-

TRAL、CINAHL、PEDro で 検 索 を 行 い、WHO 
ICTRP および ClinicalTrials.gov で進行中試験も確
認した。採択論文の参考文献も追跡し、国・施設・
追跡期間・言語は限定しなかった。研究選択は 2名
が独立にタイトル・抄録、全文をスクリーニング
し、不一致は協議または第三者での調整で選択した。
データ抽出はアウトカム、研究デザイン、対象者数、
対照、術後期間等を 1名が抽出し、PRISMAフロー
および質的統合表として整理した。

C．研究結果
研究①

全国 5施設の共同研究機関とする研究倫理審査申
請を実施し、令和 7年 11 月 25 日に許可された。12
月に対象施設へアンケートを送付し、令和 8年 2月
までに 2施設からの回答を取得した。代表施設での
データを含めて横断調査を継続中である。

研究②

2025 年 5 月 11 〜 13 日に各データベースから計
5,105 件を抽出し、重複 1,491 件を除外後、3,693 件
をタイトル・抄録でスクリーニングした。全文取

テーマ 2：運動機能低下対策
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得対象は 217 件で、3件は入手不能であった。残る
214 件を全文評価し、アウトカム不一致 80 件、研究
デザイン不一致 59 件、出版形態不一致 54 件、対象
不一致 5件を除外し、最終的に 16 研究を適格とし
た（図 1）。表 1に、質的統合表を示す。手術内容は
人工膝関節置換術（TKA）が 11 研究と最多で、人

工足関節置換術（TAR）が 2研究、膝滑膜切除術が
2研究、足関節牽引（関節ディストラクション）が
1研究であった。研究デザインは後ろ向きコホート
10 研究が中心で、前向きコホート 5研究、前向きラ
ンダム化臨床試験 1研究（TKA後ドレーンの有無
に関する試験）を認めた。無治療群との比較を含む

表1  質的統合表

表 1　質的統合表

図 1 PRISMA 2020 flow diagram
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RCTや非ランダム化比較研究、手術の有無を長期追
跡した縦断研究は確認されなかった。対象年齢は概
ね 30 〜 50 歳で、膝滑膜切除の 1研究のみ 16 歳を含
んだ。追跡期間は1年から最長12年まで幅があった。	
　ADL/QOL 評価は SF-36 が 12 研究で最も多く、
SF-12 が 2 研 究、Haem-A-QoL が 1 研 究、HAL が
1 研究であった。転帰として、TKAでは SF-36 が
統計学的に有意改善した研究が 7 件あり、1 件は
統計解析を実施していなかった。TARでは SF-36
を用い、1 件は身体・精神の両面で有意改善、も
う 1件は解析なしだが標準集団と同等水準と報告
した。膝滑膜切除では SF-36 の総合および身体面
は改善した一方、精神面は改善が乏しい、または
参照集団より低値とする報告があった。SF-12 は
身体スコアの有意改善が示され、精神スコアは有
意差なし、別研究では術前値が提示されなかった。
Haem-A-QoL は TKA 後 5 年以上で術前よりスコ	
ア低下（QOL改善）を示した。HALは足関節牽引
術後、下肢の基本機能は 12 か月以降、複合機能は
24 か月以降に術前より改善したと報告された。

D．考 察
研究①

本研究の意義は、第一に血友病性関節症に対する
外科的介入後の治療実態と効果を解明することにあ
る。反復的な関節内出血は慢性的な損傷を招き、患
者の生活を著しく阻害するが、具体的な手技や術後
経過、治療効果に関する包括的なデータはこれまで
不十分であった。多施設共同研究を通じてこれらの
現状を可視化することは、学術的・臨床的な基盤を
構築する上で極めて重要な一歩となる。第二に、蓄
積されたデータに基づき適切な手術適応を確立でき
る点が挙げられる。外科的介入は高い治療効果が期
待できる反面、相応のリスクを伴う。本研究の結果
は、最適な外科的治療とその後のリハビリテーショ
ン治療の選択における客観的な指標となり、より安
全で精密な医療提供を可能にする。最終的には、適
切な外科的治療の普及が、血友病性関節症患者の疼
痛軽減のみならず、ADLおよびQOLを向上させる
ことに直結する。

研究②

血友病性関節症に対する手術後のADL/QOL に
ついては、多くの研究で特に身体機能面の改善が報
告された一方、妥当性が確立した尺度の使用は必
ずしも十分ではなく、精神面の改善は一貫しない傾
向がみられた。評価時期は、術後数週間から 10 年
以上まで評価タイミングが大きくばらつき、標準
化されたフォローアップ間隔は確認できなかった。
TKA、TAR、滑膜切除、足関節牽引など複数手技
で改善が示されたものの、手技・対象者特性・追跡
期間が不均一で、結果の統合解釈には限界があった。	
　評価尺度について TKAと SF-36 の組合せが最
多であった。SF-36 は汎用的健康尺度として広く
使われ、血友病患者における QOL 評価でも一定
の合意があるとされる。しかし本レビューでは研
究数が限られ、年齢や追跡期間の差も大きいた
め、術後 QOL の一般化には慎重な解釈が必要で
ある。評価時期は 1〜 5 年に集中する研究が多く、
リハビリテーションや機能安定化を踏まえた中期
評価の重要性が示唆される一方、早期（術後 1 年
以内）に複数時点で回復過程を追う研究や、長期
の持続効果・晩期合併症を捉える研究もあり、短
期〜長期の双方を見据えた評価が求められる。	
　血友病特異的尺度（HAL、Haem-A-QoL）は術後
研究でほとんど用いられておらず、汎用尺度中心で
は疾患固有の負担（出血管理、長期的制約など）を
十分に反映できない可能性がある。術後アウトカム
が「身体機能」中心に偏りやすいこと、ICFの区分
上「活動・参加」と「心身機能」の境界が曖昧な尺
度が混在することも、標準化の障壁と考えられる。
さらに、含まれた研究は高いエビデンスレベルの比
較研究が乏しく、地域差（有病率やフォロー体制）
も結果解釈に影響し得る。今後は、血友病特異的評
価と整形外科的回復評価を統合した標準化プロトコ
ルの整備、ならびに前向き・比較研究による長期的
ADL/QOL軌跡の検証が重要である。

E．結 論
スコーピングレビューを通じ、外科的介入が血友

病性関節症患者の身体的QOL改善に寄与する可能
性が示された一方、評価尺度の標準化や疾患特異的
評価の不足といった課題が浮き彫りとなった。現在
継続中の多施設実態調査では、国内における具体的
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な手術適応や術後経過の集計・解析を進めており、
これら臨床現場の実態とレビュー知見を統合する。
最終的には、適切な術後リハビリテーションを提示
するガイドブックの策定により、エビデンスに基づ
いた外科的治療の普及を図り、患者のADLおよび
QOLのさらなる向上に貢献することを目指す。

F．健康危険情報
なし

G 研究発表
1. 論文発表
なし

2. 学会発表
なし

H．知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得
　なし

2．実用新案登録
　なし

3．その他
　なし



令和 7 年度　厚生労働行政推進調査事業費補助金エイズ対策政策研究事業　　87

テーマ 2：運動機能低下対策

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 

（運動機能低下対策） 

 

 

 

血友病性関節症に対する外科的治療の実態調査研究 

 

 

 

三上幸夫（広島大学病院リハビリテーション科） 

 

送付先 

７３４－８５５１広島県広島市南区霞 1-2-3 

広島大学病院リハビリテーション科 

担当：三上幸夫（教授）、浅枝諒（理学療法士） 

TEL：082-257-5566 FAX：082-257-5594 

 

 

 

D-050 

   

血友病性関節症外科的治療患者の情報 

 

  

 1 回目 2 回目 3 回目 4 回目以上 

手術日時（西暦） 年/   月/   日 年/   月/   日 年/   月/   日 年/   月/   日 

外科的治療を 

行った関節 

右 / 左 / 両側 

肘 / 膝 / 足 / 

その他（   ）  

右 / 左 / 両側 

肘 / 膝 / 足 / 

その他（   ）  

右 / 左 / 両側 

肘 / 膝 / 足 / 

その他（   ）  

右 / 左 / 両側 

肘 / 膝 / 足 / 

その他（   ）  

外科的治療の 

適応理由 

 関節可動域制限 

 疼痛 

 変形 

 筋力低下 

 ADL 低下 

 QOL 低下 

 その他

（          ） 

 関節可動域制限 

 疼痛 

 変形 

 筋力低下 

 ADL 低下 

 QOL 低下 

その他

（           ） 

 関節可動域制限 

 疼痛 

 変形 

 筋力低下 

 ADL 低下 

 QOL 低下 

その他

（           ） 

 関節可動域制限 

 疼痛 

 変形 

 筋力低下 

 ADL 低下 

 QOL 低下 

その他

（           ） 

術式 

 人工関節置換術 

 滑膜切除術 

 関節固定術 

 骨切り術 

 その他

（          ） 

 人工関節置換術 

 滑膜切除術 

 関節固定術 

 骨切り術 

その他

（           ） 

 人工関節置換術 

 滑膜切除術 

 関節固定術 

 骨切り術 

その他

（           ） 

 人工関節置換術 

 滑膜切除術 

 関節固定術 

 骨切り術 

その他

（           ） 

術後問題点 

 関節可動域制限 

 疼痛 

 変形 

 筋力低下 

 ADL 低下 

 QOL 低下 

 その他

（          ） 

 関節可動域制限 

 疼痛 

 変形 

 筋力低下 

 ADL 低下 

 QOL 低下 

その他

（           ） 

 関節可動域制限 

 疼痛 

 変形 

 筋力低下 

 ADL 低下 

 QOL 低下 

その他

（           ） 

 関節可動域制限 

 疼痛 

 変形 

 筋力低下 

 ADL 低下 

 QOL 低下 

その他

（           ） 

以下は記載可能な範囲 

手術時間        分        分        分        分 

出血量         ml         ml         ml         ml 

術前・術後輸血 

凝固因子補充 

あり   /    なし 

ありの場合（         ） 

あり   /    なし 

ありの場合（         ） 

あり   /    なし 

ありの場合（         ） 

あり   /    なし 

ありの場合（        ） 

術後合併症 
あり   /    なし 

ありの場合（         ） 

あり   /    なし 

ありの場合（         ） 

あり   /    なし 

ありの場合（         ） 

あり   /    なし 

ありの場合（        ） 

再手術 
あり   /    なし 

ありの場合（         ） 

あり   /    なし 

ありの場合（         ） 

あり   /    なし 

ありの場合（         ） 

あり   /    なし 

ありの場合（        ） 

基本情報 

 

 

② 基礎疾患 

血友病 A  /  血友病 B  /   その他類縁疾患 /   二次・三次感染 

 

③ 重症度 

（血友病の場合） 
軽度   /    中等度    /    重度 

 

④ 年齢 歳 

 

⑤ 性別 

（〇をつけてください） 
男性   /   女性   /   その他 

 

⑥ HIV 

（〇をつけてください） 
該当   /   非該当 

 

⑦ AIDS 

（〇をつけてください） 
該当   /   非該当 

 

⑧ 既往症・併存疾患（以下の欄に疾患名を記載ください） 

 

⑨ インヒビター 

（血友病の場合） 
該当   /   非該当 

 

⑩ 止血療法（血友病の場合） 

（〇をつけてください） 
定期補充療法   /   オンデマンド療法  /  その他（         ） 

 

⑪ 予備止血療法（血友病の場合） 

（〇をつけてください） 
該当   /   非該当 

 

  

① 生年月日 （西暦）        年/        月/        日 

血友病性関節症身体機能評価（記載可能な場合のみ） 

 

① 評価日時 （西暦）        年/        月/        日 

 

 

 右 1 回目 右 2 回目 左 1 回目 左 2 回目 

握力    
 

片脚立位（開眼）    
 

片脚立位（閉眼）    
 

    
 

 1 回目 2 回目 

10m 歩行試験   

   

 歩行距離 Borg scale（呼吸） Borg scale（下肢） 

6 分間歩行試験   

 

測定時の Barthel index 点 

 

その他評価、スコア 

（JOA スコア、KOOS 等） 
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A．研究目的
血友病等患者の長期療養において、定期的な受診

がなされていないことで、手術治療の適応時期を逸
した症例を経験することがよくある。長期療養体制
を充実させ、定期的な受診を促すことで、その時期
に応じた適切な治療をすすめ、日常生活動作の指導
などを通じて、患者の運動機能、ADLの維持など
の点に貢献できるものと考える。これらの臨床所見
や、判断については血友病診療における専門的な医
療機関によることが主体と思われるが、その結果に
も基づいて連携する医療施設でも患者の状態を把握
でき、情報を共有することで、特定の医療機関だけ
でなく、治療経験の少ない医療機関においても最適
な治療を提供できる体制を構築することを目的とす
る。

B．研究方法
1.	 過去のカルテ記載内容および 2024 年 4 月から 10

月までの期間における東京医科大学病院におけ

る血友病包括外来の受診状況を調査する。その
なかで過去の血友病患者の外来受診の頻度、ま
た各外来受診時における重症度とその時期にお
ける ADL 評価について調査する。また、文献的
にどのような ADL 評価がなされているかを渉猟
し、また、他施設での評価方法との比較検討に
より、どのような ADL 評価が実際の症状を反映
しているかなど考察し、実際の診療情報共有の
際に必要不可欠な項目を検討、抽出する。

2.「血友病性関節症に対する外科的手術の実態調査
研究」に関連して、当院での 2011 年から 2025
年 10 月までの患者について調査した。2019 年ま
での整形外科関連手術症例と 2020 年以降の手術
例について、術式、頻度を調査した。

C．研究結果
1. 外来受診の状況及び、その際の評価法について
2024 年月から 2025 年 10 月迄に当院、血友病包括

外来を受診した患者数は 31 名であった。受診者の
年齢は 19 歳から 72 歳、平均年齢 39.4 歳であった。
受診患者の年齢別の分布は図 1に示す。この際の包

運動機能低下対策サブテーマ 2

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
　　　　　　　　　　　　　　　　
研究分担者　

上野　竜一	 東京医科大学病院 リハビリテーションセンター・臨床講師

血友病治療において、専門的な医療施設が中心となって長期的な血友病療養体制を充実さ
せることが重要であり、専門的な医療機関を中心とした連携の充実を図るためには多くの
医療機関、特に普段血友病患者さんが普通に受診できるような医療機関との連携が不可欠
である。しかし、血友病治療の経験が少ない医療機関では血友病患者個々における病状の
把握と、その時期に応じた適切な治療法を提案することが困難な状況である。普段の診療
を継続できる連携先を充実させるためには、血友病診療の経験の少ない医療機関でも診療
に欠かせない要点をとらえて、定期的な病状判断ができることが求められる。しかし実際
には連携先での診療上、どのような点に注意し、どのような状況があれば、専門的な中核
病院への受診を考慮するかなど、判断に迷う点が多いものと思われる。そこで、実際の診
療において注目すべき点や、要点をとらえやすいようなガイドとなる情報の共有に向けた
ツールの作成が必要と考え、研究を進めていく。画像上の病状を判断できるような要点、
注意すべき点等を的確に提示する事、また、ADL 上の問題点などを整理し、中核病院と共
有できるツールとしてのガイド、パンフレットの作成を最終的な目標とする。



令和 7 年度　厚生労働行政推進調査事業費補助金エイズ対策政策研究事業　　89

テーマ 2：運動機能低下対策

括外来での評価法について当院での評価方法は以下
の通りであった。
HJHS、X線画像評価、足関節ＭＲＩ　関節エコー　

徒手筋力測定　体組成計測については全例に行われ
ていた。他、重心動揺、足底圧による歩行分析、バ
イオデックスによる筋力評価について、それらの測
定が可能な症例について評価が行われていた。

2. 「血友病性関節症に対する外科的手術の実態調査
研究」に関連した調査について
2018 年までの手術症例では　肘関節の変形に伴

う、尺骨神経移行術が大半を占めており、頻度とし
ても少ない状況であった。2019 年以降では、手術
症例全体の数としても増加しており、人工関節手術　
および足関節固定術、膝関節の滑膜切除術の頻度が
増えていた。（図 2）

D．考 察
1. 運動機能、ADL 評価について
HJHS、X線画像評価、足関節ＭＲＩ　関節エコー　

徒手筋力測定　体組成計測については全例に行われ
ていたが、片脚立位時間、6分間歩行、10 分間歩行
などの項目については当院での評価項目として挙げ
ておらず、今後の外来評価における一般的な項目と
して検討していく必要があるものと思われた。重心
動揺、足底圧による歩行分析、バイオデックスによ
る筋力評価について、運動機能の詳細な評価方法と
して期待ができるものの、共通認識できる情報とし
てどのように提供していくかにつては今後の検討が
必要である。
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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

2. 「血友病性関節症に対する外科的手術の実態調査
研究」に関連した調査について
2019 年以降では、手術症例全体の数としても増加

しており、人工関節手術および足関節固定術、膝関
節の滑膜切除術の頻度が増えていた。また、この点
については、当院における臨床検査医学科とリハビ
リテーション科の連携が進むとともに、整形外科と
の 2週に一度の血友病包括外来受診症例に対する定
期的なカンファレンスの開催など診療科連携に進め
ることができた点が大きいものと考えられる。これ
らの連携を通して周術期における、術前の製剤管理
や、術前リハビリテーションの介入、術後早期から
の止血管理と状態に合わせた運動負荷設定など、早
期のリハビリテーション介入が安全に行われるよう
になってきていることが考えられた。

E．結 論
1. 運動機能、ADL 評価について
東京医科大学病院における血友病包括外来の受診

状況から、40 歳～ 50 歳代での受診割合が多いこと
が分かった。関節症性変化が出現してきており、今
後の関節ケアなどに対する関心の高まる世代である
ことが示唆され、今後の定期的な受診率向上への試
みが必要と考えられた。また情報提供における項目
などについては今後の検討が必要である。
2.「血友病性関節症に対する外科的手術の実態調査
研究」に関連して、診療科間の連携が進むことによ
り、手術治療の選択肢が増えていることが考えられ、
適切な手術治療時期の提案と周術期の管理にも貢献
する可能性が考えられた。

F．健康危険情報
なし

G．研究発表
1．論文発表
　なし

2．学会発表
1.	 血友病性足関節症　X線画像による重症度評価」
森末奈々、上野竜一　第 83 回日本リハビリテー
ション医学会関東地方会

H．知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得
　なし

2．実用新案登録
　なし

3．その他
　なし



令和 7 年度　厚生労働行政推進調査事業費補助金エイズ対策政策研究事業　　91

テーマ 2：運動機能低下対策



92

神経認知障害・心理サブテーマ 3

研究要旨　

薬害HIV感染患者のメンタルヘルスの支援に
関する研究　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

研究分担者

木村　聡太	 国立健康危機管理研究機構 国立国際医療センター 
	 エイズ治療・研究開発センター　

研究協力者

大友　　健	 国立国際医療センター エイズ治療・研究開発センター

小松　賢亮	 和光大学、国立国際医療センター エイズ治療・研究開発センター

加藤　　温	 国立国際医療センター 精神科

支援者が抱える支援の課題を解決していくこと（支援者支援）は、要支援者の適切な支援
につながる。本研究は、薬害 HIV 感染者とその家族を支援する心理職に対して、支援にお
ける困難さなどを聴取し、支援者を支援することで薬害 HIV 感染者とその家族の支援に資
することを目的として実施する。
また、長期療養におけるメンタルヘルス支援のために、看護職と心理職の協働に関するセ
ミナーならびに、MSW と心理職の協働に関するシンポジウムを開催した。

【研究Ⅰ】

「薬害 HIV 感染者とその家族のメンタルヘルスを支
援する心理職に対する支援に関する実態調査」の実
施

A．研究目的
HIV 感染症ならびに血友病の治療の進歩により、

薬害HIV感染者の身体的な予後が確立されて久しい
一方で、メンタルヘルスへの支援は長期療養時代の
新たな課題となっている。
そうした長期療養時代を迎える中で、薬害HIV

感染者のメンタルヘルスを支える心理職への支援
（以下、支援者支援）も重要であると考えられる。
特に過去の薬害被害から医療不信やトラウマを抱え
る薬害HIV 感染者への支援や、精神疾患を有して
いる場合その症状（例えば、妄想や心気症状など）
により関わりに困難さなどを感じる場合も考えられ
る。また、薬害HIV感染者を身近に支えるその家族
への支援も求められているところである。
藤澤ら（2023）は、「支援者への支援は、職務特

性からも必要であり、支援者への適切な支援は支援
の質を向上させることが従来から指摘され、「支援
者支援」としての取り組みは、広い領域において様々
な形で実践されている」と、支援者に対する支援が
要支援者らの適切な支援となると述べている。
一方で、和文英文ともに支援者支援に関する文献

の多くは、地震などの自然災害やCOVID-19 の世界
的な流行など、いわゆる“有事”での支援者支援に
関するものであり、とりわけ薬害HIV 感染者の支
援者を対象にした支援者支援の報告は見られていな
い。
本研究では、薬害HIV感染者（およびその家族）

を支援する心理職への支援の充実をはかるため、支
援についての課題を収集しその実態を調査すること
を目的とする。
本研究は、薬害HIV 感染者のメンタルヘルスを

支える支援者への適切な支援を考える礎となり、間
接的に薬害HIV感染者およびその家族自身の支援に
資することができると考える。
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B．研究方法
薬害HIV 感染者のメンタルヘルスを支援してい

るエイズ治療ブロック拠点病院に勤務する心理職に
対して、支援の課題ならびに対処法、今後求める
支援などの実態を調査するため、横断的にインタ
ビュー調査を実施する。
説明同意文書を用いて研究対象者らに研究概要に

ついて説明ののち、同意取得者できた参加者へイン
タビューを行う。インタビュー内容は、計量テキス
ト分析を用いて解析を行う。

C．研究結果
現在、7施設 16 名から同意を取得した。

D．考 察
該当しない。

E．結 論
同意を取得できた方々のインタビュー調査を実施

していく。

【研究Ⅱ - ⅰ】

「令和 7 年度全国の HIV 診療に携わる看護職と心理
職の相互交流セミナー」の開催
研究協力者：
大金　美和	（国立国際医療センター 
	 エイズ治療・研究開発センター）
杉野　祐子	（国立国際医療センター 
	 エイズ治療・研究開発センター）
東　　政美	（大阪医療センター 看護部）
安尾　利彦	（大阪医療センター 臨床心理室）
大杉　福子	（国立国際医療センター 
	 エイズ治療・研究開発センター）

A．研究目的
HIV感染症はその治療の進歩により長期療養が可

能な時代となり、高齢化や合併症のコントロールと
いった新たな課題も増えている。合併症には様々あ
るが、メンタルヘルスの支援も含まれている。HIV
感染症患者をとりまくメンタルヘルスの課題は、精
神疾患をはじめ服薬・闘病疲れやセクシュアリティ
による生きづらさ、HIVに対する差別・偏見など多
岐にわたり、その支援が適切なHIV 治療に関わっ
ていくため、多職種による協働や支援の実際を学び、
深めることが必要とされている。
そのため、メンタルヘルスの不調を抱えたHIV

陽性者への支援を振り返り、看護職と心理職のそ
れぞれの役割に基づいた協働と支援を学ぶ機会とし
て、「HIV感染症の医療体制整備に関する研究」（分
担研究：ブロック内中核拠点病院間における相互交
流によるHIV 診療環境の相互評価とMSWと協働
による要介護・要支援者に対する療養支援のネット
ワーク構築）が主催する“令和 7年度 全国のHIV
診療に携わる看護職と心理職の相互交流セミナー メ
ンタルヘルスに課題のあるHIV陽性者に対する看護
職と心理職が協働する支援とは Vol.3”を「HIV 感
染症の医療体制整備に関する研究」の共催として開
催した。
今回は初診時からのメンタルヘルスに関するアセ

スメントのポイントについての講義と、服薬アドヒ
アランス不良のHIV陽性者を支える看護職と心理職
の協働事例から、メンタルヘルスへの理解を深める
ことを目的とした（図 1）。
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B．研究方法
全国のHIV 診療に携わる看護職と心理職を対象

に、2025 年 11 月 7 日にオンラインにてセミナーを
開催し、事後にセミナーに関するアンケートを行っ
た。なお、申込時のアンケートと事後のアンケート
にて看護職と心理職の協働についてのイメージが持
てるかを尋ねており、その点についてはセミナー前
後での比較を行った。

C．研究結果
参加者は 108 名であった。セミナー実施後のアン

ケートは、92 件の回答があり、その結果について報
告する（回収率は 85%）。
職種については約 60％が看護職であった（図 2）。

勤務地としては、関東甲信越ブロックからの参加が
最多（図 3）で、勤務先の機関としては約 80％がエ
イズ治療拠点病院であった（図 4）。4割ほどの回答
者がHIV陽性者への支援について 5年以上の経験を

図 2　参加職種

図 3　勤務地

令和7年度 全国のHIV診療に携わる看護職と心理職の相互交流セミナー

メンタルヘルスに課題のあるHIV陽性者に対する看護職と心理職が協働する支援とは Vol.3
HIV感染症は長期療養が可能な時代となり，高齢化や合併症のコントロール，メンタルヘルスなど新たな課題も増えています。HIV陽性者をとりまくメンタルヘルスの課題
は，精神疾患をはじめ服薬・闘病疲れやセクシュアリティによる生きづらさ，HIVに対する差別・偏見など多岐にわたり，HIV治療や療養に影響を及ぼします。
本会は，メンタルヘルスの課題をもつHIV陽性者の支援について振り返り，看護職と心理職のそれぞれの役割に基づいた協働と支援について学ぶことを目的としています。

教育講演
HIV陽性者の初診時からのメンタルヘルスに関する

看護職と心理職のアセスメントと連携のポイント
-国立病院機構 大阪医療センター

看護部 東 政美 （副看護師長）
臨床心理室 安尾 利彦（主任心理療法士）

事例
葛藤する治療意欲に寄り添いながら，

自律的な治療参加を支える支援
-国立健康危機管理研究機構 国立国際医療センター
エイズ治療・研究開発センター

大杉 福子（薬害専従コーディネーターナース）
木村 聡太（心理療法士）

総合討論
医療不信のあるHIV陽性者に対する患者参加型医療の取り組みとは

◆主催：令和7年度厚生労働行政推進調査事業費補助金エイズ対策政策研究事業「HIV感染症
の医療体制整備に関する研究」（潟永博之：国立国際医療センター）分担研究「ブロック内
中核拠点病院間における相互交流によるHIV診療環境の相互評価とMSWと協働による要介
護・要支援者に対する療養支援のネットワーク構築」（大金美和：国立国際医療センター）
◆共催：令和7年度厚生労働行政推進調査事業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
（藤谷順子：国立国際医療センター）分担研究「薬害HIV感染患者のメンタルヘルスの支援
に関する研究」（木村聡太：国立国際医療センター）

日時：2025年11月14日（金）
18：00 - 19：30 *入室17:45

対象：HIV陽性者の支援に携わっている看護職・心理職
形式：Zoomミーティング
参加申込〆切：2025年11月7日（金）23:59
申込URL： https://forms.office.com/r/M3h8vBTpAe
*本セミナーは日本エイズ学会認定制度の教育研修単位申請中です。

【問い合わせ先】
国立国際医療センターエイズ治療・研究開発センター

セミナー事務局 長島・片平
TEL：03-3202-7181 (代表）

e-mail : hiv-hospital-info@jihs.go.jp

【申込QRコード】

参加費は無料です

図 1 セミナーフライヤー
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テーマ 3：神経認知障害・心理

有しており（図 5）、おおよその担当症例数でみると
“10 例以上 50 例未満”が 28％で最多であった（図 6）。
看護職と心理職の協働するメンタルヘルスの支援

について、セミナー前後でイメージの比較を行った
ところ、いずれの項目においてもt 検定にて有意な
差がみられた（p<.05）（図 7）。
セミナーの内容については、教育講演と事例はと

もに 90%以上が「良かった」と回答し、また開催形
式などにおいても 90%以上が「良かった」と回答し
た（図 8）。
自由記述にてセミナーの感想等も収取しており、

その結果は表 1に示した。また今後企画してほしい
内容については表 2に示した。

D．考 察
参加者の 8割はエイズ治療拠点病院に所属し、日

ごろからHIV陽性者の支援に携わっていた。看護職
と心理職ともに参加がみられ、経験年数および担当
症例数においても様々な年数・症例数からの参加が
みられた。
セミナーの前後での支援イメージの比較からも、

セミナーを受けてメンタルヘルスについての知見を
得られたと考えられ、セミナー全体の評価について
も 9割ほどが良いと回答しており、参加者にとって
有益な会であったことが示唆された。

E．結 論
引き続き、HIV陽性者へのメンタルヘルスの支援

および、多職種協働に関するセミナーや研修会を開
催していくことが必要と考えられる。

図 4　勤務先機関 図 5　支援経験

図 6　担当症例数

図 8　セミナーの評価

図 7　看護職と心理職の協働するメンタルヘルスの支援につ
いてのイメージ
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看護職と心理職の協働するメンタルヘルスの支援について，どのような支援のイメージをもつことができました
か？-抜粋
それぞれの視点でのアセスメントした課題や問題を共に共有し，患者にとってよりよい療養につながるように共
に目標と支援を検討して実施していくこと
早期からアセスメントしアセスメントしたものを互いに共有する
それぞれの役割を理解することが重要。その上で，看護職の視点から，何がなぜ気になったのか，どのような支
援を期待しているのかを心理職の方に伝えることが必要だと考えた。
看護師は全体を把握するだけでなく，多職種へつなぐという支援が重要だと理解しました。そこからつながった
心理職等はあらたな課題等に気づいた際の共有が大切になるとイメージをしました。
我々は，外部の機関から派遣されていく立場ですが，コーディネーター役の看護師や医師が，心理師の役割をイ
メージ出来る方とは連携しやすい印象があるため，心理師側としても，看護師のニーズがどこにあるのかを探り
ながら関わっていくことの重要性を感じながらお話を伺いました。
つまり，質問項目への回答としては，「お互いの守備範囲を理解し合った上で，情報共有を適宜行いながら，呼
応型でタッグを組む方が良いとい」というイメージを持ちました。
看護師が患者の状況をキャッチし，その中で患者のアセスメントを行いながら，患者の同意を得て心理職につな
ぎ，協同して精神的なフォローアップをしていくこと。看護師の力量も試されるため，初診時に患者に心理職に
会っておくと，心理職との面談について精神的なハードルが下がるように思う。
これまでの連携では，CNから紹介のあった患者さんでカウンセリングにつながった方を情報共有・検討するこ
とが多かった。セミナーに参加して，カウンセリングにつながる前から双方向にアセスメントの検討や情報共有
するなどの日々の臨床のなかでの細かな協働が必要だと感じられた。

表1. 支援イメージの自由記述

セミナーへの感想やご意見，今後企画してほしい内容がございましたらご記入ください。-抜粋
発達特性がある患者さん，コミュニケーションが取りづらい患者さんについてのケースを取り扱っていただける
と良いなと思いました。
本日もあったように，薬害エイズの方へのサポートを取り上げてくださったら嬉しいです。
薬害患者については定期的に行ってほしいです
大阪や東京の大規模施設のイメージでない，50人以下の拠点病院での支援についてどのようにしているのか
母子感染の子どもへの告知に向けた支援の方向性について
HIV薬害被害者のケアの初診時からのメンタルヘルスに関する看護職と心理職のアセスメントと連携のポイント
についてはとても参考になりました。どうもありがとうございました。
貴重なご講演，症例のご発表をありがとうございました。「心理支援」を受けることに抵抗のある方は多くおら
れますが，何かのきっかけで心理士とつながることができ，少しでもその抵抗が和らいで，身体と同じくらい心
のケアの必要性を感じていただけるよう支援をしていきたいと感じました。ありがとうございました。
この度は大変貴重な会を企画していただき，ありがとうございました。とても勉強になりました。もし可能であ
れば勤務時間内の開催もしくはオンデマンドでも見ることができるとより参加しやすくなるかなと思いました。
できれば，資料が欲しいです。大切なお話をされているので，手元に資料を残しておきたいと感じました。
開催時間が遅すぎる。もっと早く始めて早く終わってほしい。

表2. セミナーへの感想や今後の企画についての自由記述

表 1　支援イメージの自由記載

表 2　セミナーへの感想や今後の企画についての自由記載
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【研究Ⅱ - ⅱ】

「第 2 回 HIV 感染症患者の療養支援に関する心理職
と MSW の協働シンポジウム」の開催
研究協力者：
三嶋　一輝（福井大学医学部附属病院）
高野　公輔（明治学院大学心理学部 専任講師）
青野加奈子（石川県立中央病院）
越野　紗矢（石川県立中央病院） 
髙村　佳幸（順天堂医院）
高橋　昌也（国立国際医療センター）
葛田　衣重（千葉大学医学部附属病院）
栗田　智未（福井大学医学部附属病院）

A．研究目的
HIV感染症患者の長期療養を支えるため、全国の

エイズ治療拠点病院は地域連携を推進している。エ
イズ予防指針はチーム医療の重要性を強調してお
り、HIV診療チームの心理職、医療ソーシャルワー
カーは、両職種の連携力を強化し、心理・社会的な
支援の包括的な支援体制を構築する必要がある。
そのため、エイズ治療拠点病院の心理職と医療

ソーシャルワーカーの連携・協働について、「HIV
感染症の医療体制に関する研究」（分担研究：Ns と
の協働による要介護・要支援者に対する療養支援の
ネットワーク構築）が主催する“第 2回HIV感染症
患者の療養支援に関する心理職とMSWの協働シン
ポジウム”の協力として開催した。
内容としては、チーム医療に関する講演とHIV

陽性者の事例から討論を行いHIV 陽性者への医療
ソーシャルワーカーと心理職の協働支援についての
理解を深めることとした（図 9）。

B．研究方法
全国のHIV 診療に携わるMSWと心理職を対象

に、2025 年 12 月 18 日にオンラインにてセミナーを
開催し、事後にセミナーに関するアンケートを行っ
た。

C．研究結果
参加者は 167 名であった。セミナー実施後のアン

ケートは、147 件の回答があり、その結果について
報告する（回収率は 88％）。
職種については約 50％が MSW であった（図

10）。勤務地としては、33％が関東甲信越ブロック

で（図 11）、勤務先の機関としては 89％が医療機関
であった（図 12）。76％の回答者が現在HIV陽性者

テーマ 3：神経認知障害・心理

心理職

30%

MSW

50%

PSW

3%

その他

17%

心理職 MSW PSW その他

図10. 参加職種

画像80％

第2回HIV感染症患者の療養支援に関する
心理職とMSWの協働シンポジウム

エイズ治療拠点病院における
先駆的連携活動の実際
エイズ治療拠点病院における
先駆的連携活動の実際

主

　催

協
力

協
力
者

進　　行   三嶋   一輝 医療ソーシャルワーカー
  （福井大学医学部附属病院）

 髙村  佳幸 臨床心理士（順天堂医院）
開会挨拶 潟永　博之 「HIV 感染症の医療体制の整備に
  関する研究」班　研究代表者
  ACCセンター長 
シンポジウム
講　　演 高野　公輔  専任講師（明治学院大学心理学部）
事例提供者 青野加奈子 医療ソーシャルワーカー
  （石川県立中央病院）
 越野　紗矢 心理カウンセラー
  （石川県立中央病院）
総合討論
閉会挨拶 木村　聡太  心理療法士（国立国際医療センター
  エイズ治療・研究開発センター）

プログラム
令和7年

12月18日 木 18:00～19:10
令和 7年

12月18日 木 18:00～19:10

　HIV感染症患者の長期療養を支えるため、全国のエイズ治療拠点
病院は地域連携を推進しています。エイズ予防指針はチーム医療の
重要性を強調しており、HIV 診療チームの心理職、医療ソーシャル
ワーカーは、両職種の連携力を強化し、心理・社会的な支援の包括
的な支援体制を構築する必要があります。
　この度、エイズ治療拠点病院の心理職と医療ソーシャルワーカー
の連携・協働について、シンポジウムを企画しましたので、ぜひご
参加ください。

後
援

公益社団法人 日本医療ソーシャルワーカー協会
一般社団法人 日本臨床心理士会
公益社団法人 日本公認心理師協会

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
研究分担者：木村聡太「サブテーマ 3 神経認知障害・心理 非加熱血液凝固因子
製剤による HIV 感染血友病等患者のメンタルヘルスと心理支援に関する研究」

締切：12月9日火正午

研究分担者：三嶋一輝「Nsとの協働による要介護・
要支援者に対する療養支援のネットワーク構築」

厚生労働行政推進調査事業費補助金エイズ対策政策研究事業
HIV感染症の医療体制整備に関する研究

研究分担者：三嶋一輝「Nsとの協働による要介護・要支援者に
対する療養支援のネットワーク構築」

厚生労働行政推進調査事業費補助金エイズ対策政策研究事業
HIV感染症の医療体制整備に関する研究

研究分担者：木村聡太「サブテーマ3　神経認知障害・心理
非加熱血液凝固因子製剤によるHIV感染血友病等患者のメンタル
ヘルスと心理支援に関する研究」

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

＊個人情報は運営管理の目的以外に使用しません。

日 時

方 法
ZOOMによるオンライン
事前申し込み（先着150名）

https://forms.gle/YYYomrVZ7HC7MCDc9
あるいはQRコードから

問い合わせ先

福井大学医学部附属病院　地域医療連携部　三嶋　一輝  
TEL 0776-61-8645（平日 9:00 ー 17:00）※当日 TEL 080-2966-7362

HIV 診療に携わる
心理職と医療ソーシャルワーカー

対 象

関東甲信越
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中国四国

12%

東海

8%

北陸

11%

近畿
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北海道

5%

関東甲信越 九州 中国四国 東海 北陸 近畿 東北 北海道

図11. 勤務地

図 9

図 11　勤務地

図 10　参加職種
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へ支援を行っており（図 13）、おおよその経験症例
数でみると“10 例以上”が 55％で最多であった（図
14）。
セミナーの内容については、テーマ、講演内容、

総合討論、WEB形式での開催いずれも「大変良かっ
た」と「良かった」をあわせて 90％以上となった（図
15）。
自由記述にて今後の企画についても収取してお

り、その結果は表 3に示した。

現在

76%

1年以内

10%

1－3年以内

3%

3年以上前

11%

現在 1年以内 1－3年以内 3年以上前

図13. 支援の現状

1例

8%
2－4例

11%

5－10例

12%

10例以上

55%

不明

14%

1例 2－4例 5－10例 10例以上 不明

図14. 経験症例数

0 20 40 60 80 100 120 140 160

WEB形式

総合討論

講演内容

テーマ

大変良かった 良かった 良くなかった どちらともいえない 無回答

図15. シンポジウムの評価図 13　支援の現状 図 14　経験症例数

図 15　シンポジウムの評価

今後の企画の希望
看護師－MSW－心理師との協働で支援された症例報告等を希望
HANDに関して学びたい。就労に関して医師と意見の相違がある
就労支援・治療と仕事の両立など
HIV診療に携わる機会が少ない方を巻き込んだ企画
可能な範囲で当事者の方のお話を聞いてみたい。私たちの関わりがどのように受け取られているのか気
になる。
本人が開示したくない場合で，介護や障害福祉サービスなどを利用する必要が出たとき関係者との情報
共有や関係構築，本人の気持ちサポートなどについての実践

表3. 今後の企画についての自由記述

表 3　今後の企画についての自由記載

医療機関

89%

医療機関以外

11%

医療機関 医療機関以外

図12. 勤務機関

図 12　勤務機関
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D．考 察
参加者の約 9割は医療機関に所属し、現在もHIV

陽性者の支援に携わっていた。MSWと心理職とも
に参加がみられ、担当症例数において幅広い担当症
例数からの参加がみられた。
セミナー全体の評価についても 9割ほどが良いと

回答しており、参加者にとってMSWと心理職の協
働を学ぶために有意義な会であったことが示唆され
た。

E．結 論
引き続き、HIV 陽性者への支援として医療ソー

シャルワーカーと心理職の協働に関するシンポジ
ウムや研修会を開催していくことが必要と考えられ
る。

【研究Ⅰ・Ⅱ共通】

F．健康危険情報
なし

G．研究発表
1．論文発表
なし

2．学会発表
1.	 宮本里香，上村悠，大金美和，池田和子，野﨑
宏枝，佐々木愛美，鈴木ひとみ，杉野祐子，谷
口紅，栗田あさみ，大杉福子，高橋昌也，木村
聡太，近藤順子，中本貴人，高鍋雄亮，丸岡豊，
潟永博之：HIV 感染血友病患者の抜歯処置に関
する課題の検討 . 第 39 回日本エイズ学会 . 2025
年 12 月 熊本 .

2.	 上村悠，大杉福子，佐藤愛美，野﨑宏枝，鈴木
ひとみ，大金美和，木村聡太，高橋昌也，宮本
里香，中本貴人，青木孝弘，照屋勝治，潟永博之：
全国のHIV感染血友病等患者の薬害被害救済の
ために，ACC救済医療室で行っている活動 . 第
39 回日本エイズ学会 . 2025 年 12 月 熊本 .

3.	 佐々木愛美，大金美和，野﨑宏枝，大杉福子，
鈴木ひとみ，谷口紅，大友健，木村聡太，宮本
里香，高橋昌也，杉野祐子，池田和子，上村悠，
照屋勝治，潟永博之：HIV 感染血友病患者がア
クセスしている健康情報等の内容と手段に関す
る実態調査（中間報告）. 第 39 回日本エイズ学会 . 
2025 年 12 月 熊本 .

4.	 鈴木ひとみ，池田和子，谷口紅，杉野祐子，大
杉福子，佐々木愛美，大金美和，高橋昌也，大

友健，木村聡太，宮本里香，照屋勝治，潟永博之：
ACC 通院中の HIV 感染症高齢患者の居住地と
医科併存疾患の通院先について . 第 39 回日本エ
イズ学会 . 2025 年 12 月 熊本 .

5.	 影森彩夏，前田愛子，嶋津佑乃，井上桃花，陳
麻理，大木悦子，河原崎彩佳，池田和子，潟永
博之，青木孝弘，照屋勝治，小林瑞季，木村聡
太：HIV 関連ニューモシスチス肺炎看護パスの
運用の評価 . 第 39 回日本エイズ学会 . 2025 年 12
月 熊本 .

6.	 三嶋一輝，木村聡太，高橋昌也，北上早紀，冨
永誠記，高村佳幸，葛田衣重：HIV 感染症患者
の療養支援に関する心理職とMSWの協働につ
いて～第 1回心理職とMSWの協働シンポジウ
ムのアンケート結果から～ . 第 39 回日本エイズ
学会 . 2025 年 12 月 熊本 .

7.	 木村聡太（企画者・座長），木村宏之（座長）:
シンポジウム 14 チーム医療からみる“こころ”
とはなにか . 第 39 回日本エイズ学会 . 2025 年 12
月 熊本 .

H．知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得
　なし

2．実用新案登録
　なし

3．その他
　なし

引用文献：
藤澤美穂・小黒明日香・高橋文絵・高橋智幸 (2023). 
本邦における“支援者支援”の実際関する文献検
討 . 岩手医科大学教養教育研究年報 ,58,63-73.

テーマ 3：神経認知障害・心理
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歯科口腔ケアサブテーマ 4

研究要旨　

薬害血友病患者の口腔衛生状態、口腔機能に関する
実態調査

研究分担者

高鍋　雄亮	 国立国際医療センター・歯科口腔外科　

研究協力者

宮本　理香	 国立国際医療センターACC歯科衛生士　

本年度は、薬害 HIV 感染血友病患者における口腔管理の意義を整理し、今後の包括的評価
導入の妥当性を検討することを目的とした。本年度は新規データ解析は行わず、厚生労働
行政推進調査事業費補助金（エイズ対策政策研究事業）における歯科関連研究報告および
関連学術文献の体系的整理を実施した。先行研究により HIV 陽性者の歯科医療体制整備は
段階的に進展していることが示されているが、HIV 感染血友病患者を対象とした口腔機能
低下症に関連した包括的評価研究は確認されなかった。近年、口腔機能低下とフレイルや
サルコペニアとの関連が示唆されていることを踏まえ、本集団における機能評価導入の理
論的基盤を整理した。本年度は次年度調査実施に向けた準備段階と位置づけられる。　　

A．研究目的
薬害HIV 感染血友病患者の長期療養体制におけ

る口腔管理の意義を整理し、従来の歯科医療体制整
備中心の研究成果を踏まえつつ、口腔機能低下症に
関する評価を導入する研究段階への移行の妥当性を
検討することを目的とした。

B．研究方法
過去の厚生労働行政推進調査事業費補助金（エイ

ズ対策政策研究事業）報告書を調査し、HIV陽性者
の歯科医療体制整備、地域連携推進、受診実態、感
染対策整備に関する成果を整理した。さらに、HIV
感染者の口腔健康、血友病患者の歯科診療、口腔機
能低下症、フレイルおよびサルコペニアとの関連に
関する国内外文献を検索し、研究対象および評価指
標を整理した。

C．研究結果
厚労科研の先行研究では、歯科医療ネットワー

ク構築、受入体制調査、啓発活動、感染対策整備が
実施され、拠点病院集中型から地域連携型への転換
が提唱されてきた。しかし、これらは主として医療
体制整備および感染対策を中心とした検討であり、
HIV感染血友病患者を対象とした口腔機能低下症に
関する包括的評価研究は確認されなかった。HIV感
染者では口腔粘膜病変や歯周疾患の有病率が高く、
抗レトロウイルス療法と歯周健康との関連も報告さ
れている。また、一般高齢者においては舌圧、咀嚼
機能、嚥下機能の低下がフレイルやサルコペニアと
関連することが報告されているが、HIV 感染血友
病患者を対象とした調査報告は渉猟し得るかぎりな
かった。
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D．考 察
薬害HIV感染血友病患者は長期療養世代であり、

高齢化、関節症進行によるセルフケア困難、慢性炎
症状態など複合的背景を有する。近年、口腔機能低
下とフレイルおよびサルコペニアとの関連が示唆さ
れており、口腔機能は全身機能の一側面として評価
されつつある。本集団においても口腔機能低下症に
関する包括的評価を導入することは、全身的健康維
持の観点から一定の意義を有すると考えられる。

E．結 論
本研究は、厚労科研における歯科医療体制整備研

究の発展段階として、口腔機能評価を導入する新た
な研究フェーズを提示するものである。本年度は理
論的基盤を整理し、次年度の包括的調査実施に向け
た準備段階と位置づけられる。

F．健康危険情報
なし

G 研究発表
1. 論文発表
なし

2．学会発表
1.	 宮本里香、上村悠 , 大金美和 , 池田和子 , 野崎宏
枝 , 佐々木愛美 , 鈴木ひとみ ,  杉野祐子 , 谷口紅 , 
栗田あさみ , 大杉福子 , 髙橋昌也 , 木村聡太 , 近
藤順子 , 中本貴人 , 高鍋雄亮 , 丸岡豊 , 潟永博之 . 
HIV 感染血友病患者の抜歯処置に関する課題の
検討 . 第 39回日本エイズ学会学術集会 . 2025年 . 
熊本

H．知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得
　なし

2．実用新案登録
　なし

3．その他
　なし

テーマ 4：歯科口腔ケア
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生活支援サブテーマ 5

研究要旨　

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

研究分担者

柿沼　章子	 社会福祉法人はばたき福祉事業団　

HIV 感染血友病等患者（以下、患者）の医療・生活状況を把握し、長期療養環境の確立と
個別支援の介入を行った。以下の 7 つの手法を用いた。（手法 a）支援を伴う対面形式の
実態調査、通院時の移動負担の調査、派遣ソーシャルワーカーの試験的導入、安否確認ア
プリの活用、ソーシャルサポートのためのアプリの広報、（手法 b）訪問看護師による健康
訪問相談、（手法 c）iPad を活用した健康及び生活状況調査、（手法 d）リハビリ検診会及
び個別検診の実施とアンケート評価、（手法 e）生活実践モデル調査と評価、（手法 f) 在宅
就労を通じた生きがい支援、（手法 g) 意思決定支援。その結果、（手法 a）は東京近郊の患
者への聞き取りに注力し、これまで一度も連絡を取ることができなかった患者に聞き取る
ことができ、実態把握が進んだ。調査では、通院を含む移動負担の増加が課題であること
が指摘された。派遣ソーシャルワーカーを試験的に実施した。起床時間・食事・服薬時間、
相談等の毎日入力をすることで安否を確認できるアプリを活用した。「支援みつもりヤドカ
リくん」の広報・普及に努めた。（手法 b）は訪問看護師が定期的に訪問することで、受診
に前向きになり、往診を導入することが出来た。（手法 c）は患者の iPad 入力内容をもと
に黄斑変性症による眼の出血等の相談対応を行った。（手法 d）は検診会形式と個別形式の
リハビリ検診を 5 地域で実施、参加者は 94 名だった。また勉強会も実施した。（手法 e）
は収入が増えない中で物価高騰が続き、支出抑制を強いられた。（手法 f）は在宅就労支援
を受けた4名のうち、2名が障害者雇用で民間企業と国立の教育機関に就職が決まった。（手
法 g）はコーディネーターナース（以下、CN）の役割や支援の実際を明らかにするために、
ACC、ブロック及び中核拠点病院にそれぞれ通院している患者を対象にフォーカスグルー
プインタビュー（以下、FGI）を行った。

A．研究目的
薬害HIV感染被害から 40 年以上が経過し、HIV

感染症自体は、慢性疾患化している。しかし原疾患
の血友病やHIV 感染由来の種々の合併症、抗HIV
薬の副作用、C型肝炎との重複感染、血友病性関節
症の障害に高齢化も加わっている。通院の頻度や時
間も増加し、通院負荷が大きくなっていることも課
題である。また、差別偏見への不安から地域生活で
孤立しており、医療的な問題、社会的な問題は極め
て悪化、複雑化している。さらに、ソーシャルサポー
トも不足しており、生活の質が低下している。
そこで、本研究では、患者の実態と課題を明らか

にし、個別支援の取り組みの成果をまとめ、生活の

質を向上させるための支援方針を提言することを目
的とする。

B．研究方法
（手法 a）支援を伴う対面形式の実態調査、通院時
の移動負担の調査、派遣ソーシャルワーカーの試験
的導入、安否確認アプリの活用、ソーシャルサポー
トのためのアプリの広報（手法 b）訪問看護師によ
る健康訪問相談、（手法 c）iPad を活用した健康及
び生活状況調査、（手法 d）リハビリ検診会及び個別
検診の実施とアンケート評価、（手法 e）生活実践モ
デル調査と評価、（手法 f）在宅就労を通じた生きが
い支援、（手法 g）意思決定支援の 7つの手法を実施
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テーマ 5：生活支援

した。
（手法 a）対面による聞き取り調査を行い、状況を把
握するとともに、支援に関する情報を提供し、支援
利用を促した。また、書面調査の分析を深め、医療
アクセスによる患者の移動負担の影響を評価した。
派遣ソーシャルワーカーを試験的に実施した。起床
時間・食事・服薬時間、相談等の毎日入力をするこ
とで安否を確認できるアプリを活用した。「支援み
つもりヤドカリくん」の広報・普及に努めた。

（手法 b）地域の訪問看護師が月 1 回継続的に患者宅
を訪問し、医療行為を伴わない健康訪問相談を行っ
た。

（手法 c）患者自身が健康状態と生活状況を入力し自
己管理を行い、その入力内容をもとに相談員が対応
した。

（手法 d）リハビリテーション科スタッフによる関節
可動域や運動機能、ADL の測定・評価する検診を 5
地区で実施し、アンケートによる評価も行った。

（手法 e）ACC 近隣に転居してきた独居の患者に健
康状態や家計状況等について調査を実施した。

（手法 f）生きがいと社会とのつながりを持てるよう
に在宅就労支援を行った。

（手法 g）CN の役割や支援の実際を明らかにするた
めに、ACC、ブロック及び中核拠点病院にそれぞれ
通院している患者を対象に FGI を行った。

C．研究結果
（手法 a）対面による聞き取り調査を 31 名に行った
（家族含む）。地域と人数の内訳は、関東：25 名、近
畿 1 名、九州：5 名。今年度は東京近郊の患者への
聞き取りに注力した。これまで一度も連絡を取るこ
とができなかった患者に聞き取ることができ、状況
把握が大きく進んだ。また、通院先医療機関のソー
シャルワーカーも交えて状況把握を行い、転院支援
の実施や将来の施設入所に向けた情報提供も行っ

た。（表 1）
また、令和元年度に実施した書面調査を分析し、

医療アクセスにおける移動負担の実態と関連要因の
検討を行った。調査では、通院を含む移動負担の増
加が全国的な課題であることが指摘された。HIV医
療は専門医療施設への集約により治療の質は向上し
た一方で、通院時間や交通費など移動による負担が
増加している。移動負担の実態としては、片道 1時
間以上かけて通院している患者は 50.2％で、首都圏
に通院している患者に限ると 70.9％と高く、これは
国内の一般患者 12.5％と比べて全体で 4倍、首都圏
では 5.7 倍であった。片道 30 分以上は 74.7％で、一
般患者の 3倍であった。同一都道府県内で通院が完
結している割合は 65％であった。また、片道 30 分
以上の通院患者は、下肢障害有りの場合、無しと比
べて 3.45 倍、ACC・ブロック拠点病院に通院の場合、
中核拠点病院等と比べて 2.58 倍多く、下肢障害の有
無や定期通院先が移動負担のリスク因子となってい
ることがわかった。（表 2～ 4）

QALY（質調整生存年について）
表1（手法a）支援を伴う対面形式の実態調査

地域別人数

関東：東京17名、神奈川2名、埼玉5名、千葉1名
北陸：京都1名
九州：長崎5名
※家族含む

京都2名
埼玉5名

長崎5名

千葉1名

東京17名

神奈川2名

表2（手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
医療アクセスにおける移動負担の実態と関連要因

目的

• 医療の高度化や専門医療施設への集約により
治療の質は向上

• その一方で長距離通院による移動負担が増加
するトレードオフが生じている。

患者の受療動態と通院に伴う移動負担(travel 
burden)に着目し、

日本全国における医療アクセス格差とその要因
を明らかにする

表3（手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
医療アクセスにおける移動負担の実態と関連要因

65.0%

同一都道府県内
完結率

同一都道府県内で

通院が完結してい

る割合

50.2%

片道1時間以上

全体の半数が片道1時間

以上かけて通院(首都圏

では70.9%)

74.7%

片道30分以上

4分の3の患者が片道

30分以上の移動負担

を抱えている

結果1：移動負担（travel burden）の実態

一般患者（日本）12.5% (約8人に1人)

1）日本医療政策機構（HGPI）「2025年 日本の医療に関する世論調査」

一般患者（日本）24.5% (約4人に1人)

2）Masiano SP, Martin EG, Bono RS, Dahman B, Sabik LM, Belgrave FZ, et al. Suboptimal geographic accessibility 
to comprehensive HIV care in the US: regional and urban-rural differences. J Int AIDS Soc. 2019;22:e25286.

HIV患者（米国） 19%（約5人に1人）HIV患者（米国） 9%（約10人に1人）
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令和 6年度より日本医療ソーシャルワーカー協会
と連携してソーシャルワーカーを患者のもとへ派遣
する新たな支援策を導入した。今年度は、派遣ソー
シャルワーカーの試験的導入として、関東地区在住
の患者 3名とソーシャルワーカーが面談を行った。
2名は現在就労しており、就労していない 1名も手
当を十分受給しており、将来も含めて金銭的な余裕
はあるが、一方で将来の生活や家族の介護等漠然と
した不安を感じていた。ソーシャルワーカーが聞き
取りを行い、不安に感じている点を整理して利用で
きる制度やサービス等必要な助言を行ったことで、
将来に対する不安の軽減につながったようだった。
ここ数年、病院ではなく自宅で亡くなる患者が

増えている。独居の患者だけではなく、家族と同居
している者も家族不在時に亡くなるというケースも
あった。こうした状況に対応するために安否確認の
ためのアプリを導入し、起床・食事・服薬時間・相
談等を毎日入力することで安否の確認を行った。相
談は医療福祉に限らず、日常の出来事を普段から相
談員とやり取りを継続することで、相談の障壁を下
げ、体調悪化時や通院時の相談につながり、安否確
認以外にも有益であった。
自身の住む都道府県・市区町村や年齢、年収など

の簡単な情報を入力するだけで、その地域で利用で
きる制度の一覧を調べることができるアプリ「支援
みつもりヤドカリくん」が開発された。このアプリ
に患者が利用できる制度やサービスを付加したもの
が利用できるようになり、QRコード入りのステッ
カーやポストカードを患者や医療・福祉関係者に配
布し、広報・普及に努めた。

（手法 b）地域の訪問看護師が月 1 回継続的に健康
訪問相談を行った。利用者は 9 名。意欲低下を自覚
し、薬害被害のため地域との関わりがなく、他者と
の交流ができない患者が、健康訪問相談は楽しみに
しており、精神面での支えになっている。また、健
康訪問相談の支援が入ったことで訪問看護につなが
り受診に前向きになり、地域の医療機関による往診
導入にもつながった者もいた。伴走的支援としては、
健康診断で高血圧が指摘されため、訪問看護師が適
度な運動を紹介し、一緒に運動をしていくことで運
動継続をサポートしたというケースもあった。定期
的な自宅訪問により、室内が整理されておらず、不
用品も散乱していることに気づき、住環境の改善の
提案も行った。（表 5）

（手法 c) 患者自身が健康状態と生活状況を入力し自
己管理を行い、その入力内容をもとに相談員が対応
し、双方向の個別支援を実施した。利用者は 17 名。
黄斑変性症による出血があった患者の状況を ACC
と共有するなど、医療的に気になることがあればす
ぐに対応した。また、エイズ学会に参加した患者に
対して、緊急時に製剤投与できる病院についての情
報提供を行った。iPad の自由記述欄には、ありのま
まの日常生活の様子が記載されている。健康状態だ
けではなく、居住環境や家族・友人関係、地域社会
との関わり、消費傾向などの記述もあり、生活圏に
おける患者の全体像の把握にもつながった。

（手法 d）リハビリテーション科スタッフによる関
節可動域や運動機能、ADL を測定・評価する検診を、
北海道、東北、東京、東海、九州の 5 地区で実施し、
全国で 94 名が参加した。各地域の内訳は、北海道
13 名、東北 7 名、東京 56 名、東海 3 名、九州 15 名。
今年度も検診会形式と個別形式で実施したが、北海
道、東京、九州では検診会と個別のハイブリッドで

表4（手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
医療アクセスにおける移動負担の実態と関連要因

1 1

3.45
2.58

0

下肢障害の有無 定期通院先

OR=3.45, 
95%CI:1.20-5.54,
P<0.001）

※多重ロジスティック回帰分析：従属変数 定期通院片道３０分以上、独立変数 下肢障害の有無、通院先の病院区分、
付き添いの有無、合併症の有無、過去１年以内の入院歴、他科受診数、頻回受診の有無

結果2：多重ロジスティック回帰分析（リスク因子）

下肢障害なし下肢障害あり ACC/ブロック拠点病院

通
院

30
分
以
上

（
片
道
）
の
オ
ッ
ズ
比

1

2

3

4

5
OR

***
*

３０分以上の通院（片道）のリスク因子は、
下肢障害あり、ACC・ブロック拠点病院通院

中核拠点
病院等

OR=2.58,
95%CI: 1.2-5.54, 
p=0.015）

生活領域における

●実態把握と包括的相談支援

●医療・福祉サービス導入

●地域の社会資源への橋渡し

通院と通院の間の
生活実態は不明

• 医療行為は行わない

• 訪問看護師が月一回程度、継続的に自宅訪問

• 生活領域の現状把握と個別の相談対応

• 予防的な健康相談と地域資源の確保、緊急時対応などを準備

支援前
健康・生活実態が

明らかになる
支援中

【目的】通院と通院の間の生活領域での実態把握と支援

【方法】

表5（手法b）訪問看護師による健康訪問相談
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行った。検診では一人ひとりに対する手厚さがあり、
計測や ADL の聞き取りを丁寧に行っている。参加
者アンケートからは、通院時に行う個別形式は自分
の都合で時間を決められるのでありがたいという意
見があり、また患者が集まる検診会形式は多くのス
タッフに見てもらえるのが良い、とそれぞれに良さ
があり、今後もそれぞれの形式での実施が望まれる。
また、北関東甲信越地区の患者の被害救済を進め

ていくために、ACC、ブロック拠点病院との協働に
より栃木県でHIV 感染症や血友病、リハビリ等に
関する勉強会を開催し、患者 7名、家族 2名の他に、
栃木県の職員等を含む約 70 名が参加した。

（手法 e) ACC 近隣に転居してきた独居の患者 2 名に
対し、転居前後の健康状態、家計の状況等を把握し、
必要なサービス等を評価した。収入が増えない中で
物価が高騰し、生活必需品のコスト全般が底上げさ
れている深刻な状況が続いている。特に未就労の 1
名は、以前ファイナンシャルプランナーとの面談で、
資産に余裕があるので、支出を増やしてより良い生
活を送ることができると評価されたが、経済的安心
感を得られず、食費や衣料費、冷暖房費等の支出を
抑えていた。それに加えて物価高騰の影響で、今後
さらに支出抑制が進み、生活の質が大きく低下する
ことが懸念される。

（手法 f）患者が生きがいを持って生きていくために、
在宅就労支援により就労を実現し、社会とのつなが
りを持つことができるような支援を 4 名に行った。
うち 2 名はスキルが高く評価され、障害者雇用で民
間企業と国立の教育機関に就職が決まった。また、
パソコンをほぼ使用したことのなかった患者が、在
宅就労支援を受けたことでスキルを身に着け、次年
度の採用応募に向けて取り組んでいる者もいる。通
院先医療機関の医療者からは就労は困難と言われて
いたが、普段患者の対応をしている医療者の想定以
上に意欲や能力が高く、医療者からは見えない一面
がうかがえた。

（手法 g）ACC、ブロック及び中核拠点病院にそれ
ぞれ通院している患者を対象に CN の役割や支援の
実際を明らかにするために FGI を行った。参加者は
東京 11 名、千葉 4 名、仙台 4 名。CN による支援で
評価された点として、診察前に CN と話すことで、
医師に伝えるべき内容が整理され、受診がスムーズ
になるという声が多く聞かれた。他科受診や救急医
療、転院など、HIV 以外の医療ニーズが生じた際に、

CN が間に入って調整してくれた経験は、特に高く
評価されていた。他院への電話連絡、紹介状の調整、
制度の確認などを CN が担うことで、患者自身の負
担が大きく軽減されていた。また、緊急時・不安時
の相談、生活・制度面への支援などもあった。課題・
改善点としては、CN の経験や個人の資質によって、
支援内容や踏み込み方に差がある点が指摘された。
他には、患者側にも CN 側にも支援の役割と限界が
明確でない、医療機関側ではなく患者側の立場に
立った調整・代弁する役割を果たしてほしいという
声があった。CN が配置されていない医療機関では、
困りごとが生じた際には、患者自身や家族が対応せ
ざるを得ず、将来的な不安として認識されていた。

D．考 察
令和元年度に実施した書面調査を分析し、患者の

移動負担の実態の調査を行った。患者の 66.7％が自
動車で通院しており、83％が一人で通院をしている。
通院時間は、一般患者と比べて、片道 1時間以上で
4倍、30 分以上で 3倍と高い。患者は、専門性の高
い医療と包括ケアを求めて高度専門医療機関へ通院
することでより良い治療を受けられている一方で、
地域での診療完結率の低下を招き、移動負担の増大
につながっている。患者の 35％が同一都道府県内で
完結しておらず、救急時の専門医療機関への搬送に
ついても不安がある。このような状況から、今後自
力で通院できなくなった場合、転居、転院などで医
療圏を生活圏に近づけるという選択をする患者も出
てくると思われる。（表 6）

地域の非拠点病院に通院していた患者が、体調や
自宅療養環境が悪化し、地元での治療や生活が困難
となったことから、県外の医療機関に転院したとい

表6（手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
医療アクセスにおける移動負担の実態と関連要因

考察

治療効果の向上

• 高度専門医療機関への治療
集約は、HIV診療において治
療効果の向上をもたらしてい
る。

• 専門性の高い医療と包括ケア
による質の高い治療が提供さ
れる。

移動負担の増大

• 地域での診療完結率の低下を
招いている。

• 特に下肢障害を持つ患者にとっ
て、移動負担は深刻な問題と
なっている。

• 死亡や要介護のリスクが高まり
健康寿命に負の影響がある。１）

1）Wada T, Ishine M, Sakagami T, Okumiya K, Fujisawa M, Murakami H, et al. Travel Time to Hospital/clinic and 
Risk of Death or Nursing Care in Japanese Community-dwelling Elderly Adults: Y-HALE Cohort Study. 山梨医科学雑
誌. 2019;34(1):1-15.

医療集約化と移動負担のトレードオフ
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う事例があった。この事例では、地元の中核拠点病
院の医療ソーシャルワーカーが移動や転院調整に関
わることでスムーズに転院が実現できた。転院後も
空き家となった自宅の管理のために地元のソーシャ
ルワーカーが定期的に訪れ、また転院先の病院の近
くに住む患者とともに訪問相談を行うなど、転院後
のフォローも行っている。今後地域で暮らす患者の
医療福祉の支援には、中核拠点病院が重要な役割を
担うと思われる。中核拠点病院に対しては、ACC、
ブロック拠点病院の連携だけではなく、人的、金銭
的な支援も必要だろう。そして、長期療養は医療よ
りも福祉に重点を置いた支援が必要なことから、派
遣ソーシャルワーカー制度を活用し、それぞれの地
域のソーシャルワーカーが患者とつながり、支援提
供できるようにすることも重要と思われる。こうし
た状況を踏まえ、はばたき福祉事業団では中核拠点
病院のソーシャルワーカーに集まってもらい、患
者の現状の情報共有と意見交換を行った。今後もサ
ポートを継続して行っていく。
CN の役割と支援の実際についての FGI では、

CNは患者にとって、医療と生活をつなぐ極めて重
要な存在であることが明らかになった。特に、①
情報整理と継続的把握、②他科・他院との調整、③
不安時の相談窓口、④制度・生活支援という点で、
CNの役割は患者の安心とセルフマネジメントを大
きく支えている。一方で、支援内容や対応の深さが
CN個人の経験や資質に左右されやすく、患者側か
ら見ると「どこまで期待してよいのか分かりにくい」
という課題も浮かび上がった。
CNが配置されていない病院については、ソーシャ

ルワーカーを含むコメディカルがその役割を担うこ
とが期待される。特に、今後の長期療養を考えると、
地域の福祉に精通しているソーシャルワーカーが
キーパーソンになると思われる。

E．結 論
被害の発生から 40 年以上が経過し、健康状態の

悪化や高齢化、地域での孤立等により、日常生活
において様々な困難が生じてきている。遠方から
ACC、ブロック拠点病院に通院できていた患者も、
今後は通院の負担が増加し、通院自体困難になるこ
とが予想され、医療圏を生活圏に近づけることが必
要となってくる。そのためには、地域での医療福

祉の支援を担う中核拠点病院や医療ソーシャルワー
カーの活用、活躍が求められる。またCNにおいては、
患者が他科、他院に受診や転院の際に、患者として
の支援が十分受けられるように事前の情報提供や病
院間の調整を行うなど、コーディネート機能が重要
になると思われる。
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竹谷　英之	 NHO 敦賀医療センター リハビリテーション科

近澤　悠志	 東京医科大学 臨床検査医学分野

中尾　　綾	 愛媛大学大学院医学系研究科 血液・免疫・感染症内科学

西田　恭治	 独立行政法人国立病院機構大阪医療センター 血友病科 / 感染症内科

野島　正寛	 東京大学医科学研究所 TR・治験センター / 先端医療開発推進分野

牧野健一郎 	 新王子病院 リハビリテーション科

日本全国の血友病や HIV 患者を対象に QOL に関するアンケート調査を行い、患者の
QOL の現状を検討するとともに今後の課題を考察することを目的とする。16 名の専門家
によってアンケート内容を検討し、今回の調査では血友病治療が多様化する中で Shared 
Decision Making（SDM）を目指すための現状と課題を明らかにし、今後血友病患者が
自ら治療選択を行うプロセスを考察する方針とした。現在、WEB と郵送を用いてアンケー
ト調査を実施しており、2027 年 3 月には報告書を完成する予定である。

A．研究目的
近年、血友病治療は凝固因子製剤のみならず、非

凝固因子製剤やRebalance therapy など新しい機序
の治療も選択できるようになり、海外では遺伝子治
療も導入されている。多くの治療選択ができるよう
になった時代だからこそ、全ての患者にベストな治
療はなく、個別化治療が重要となっている。最近で
は血友病の領域でも、医師の専門知識と患者の価値
観や優先事項を組み合わせて議論を行うことによ

り、医師と患者さんが共同で治療計画を決定するプ
ロセスである Shared Decision Making（SDM）が
注目されている。本研究の目的は血友病患者あるい
はHIV 感染患者のQOL の実態を調査し、QOL を
低下させる要因を調査するとともにその改善に寄与
する提言を行うことである。特に、今回の調査では
SDMを目指すために、患者と医師のコミュニケー
ションの現状や患者教育の機会、治療選択する際に
患者が重要視する項目などを調査し、今後血友病患
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者が自ら治療の選択ができるような提言を行うこと
を目標とする。また、以前のアンケート調査の結果
と比較することにより、時代背景による血友病患者
のQOLの経時的な変化についても引き続き検討す
る。さらに、疾患非特異的尺度や血友病特異的尺度
を用いた健康関連QOLに関しても調査を行う。

B．研究方法
1. 調査票の作成 : 血友病患者を含む多職種の共同研
究者によるアンケート調査票の作成
2. 調査票のアウトライン : 血友病患者の基本情報・
治療・健康関連 QOL・心理・身体機能の 5 項目
① 基本情報 : 年齢、血友病 A/B、重症度、使用血液

製剤名、体重、HIV/HCV の感染の有無、通院医
療機関、関節出血・関節痛・関節手術の既往の
有無など

② 治療状況：QOL を低下させる要因、病院選択、
治療選択、診療の満足度、コミュニケーション、
日常生活の制限、家庭治療や在宅自己注射など

③ 健康関連 QOL（疾患非特異的尺度 :EQ-5D-5L、
血友病特異的尺度 : HAEMO-A-QOL）

④ 心理状況 : うつ状態の評価 (PHQ-9)
⑤ 身体機能 : 転倒、介護保険制度の利用、運動習慣、

装具、外来リハビリテーションの状況
3. 対象患者：血友病患者全般
4. アンケート調査期間：2025 年 6 月より 2026 年 5
月末
5. 調査方法 : 専用ホームページ上での調査票記入と
送信（返信）、あるいは HP での回答が困難な患者に
対しては手書きで記入後に郵送
6. 調査の依頼方法 : 血友病診療医療施設（日本血栓
止血学会の血友病診療連携委員会に依頼）と血友病
患者会（患者会が運営するヘモフィリアネットワー
クに依頼）に HP の URL を配布、あるいは HP で
の回答が困難な患者に対してはアンケート用紙を配
布。
7. 集計と保存 : 返信回答は調査研究コンサルティン
グの株式会社アクセライトのサーバーに集積され、
回答締め切り後は集計結果として事務局（聖マリア
ンナ医科大学小児科）に保存。
8. 主な解析方法 : 基本情報の結果に基づく健康関連
QOL、治療状況、心理状況そして身体機能の相互影
響、以前に行われた調査結果との比較を行う。
9. 調査結果の公表 : 関係ホームページ上で公表

C．研究結果
D．考 察
E．結 論
本研究は 3 年計画で、企画・構築と実施・解析と

進めていくものであるため、結果はまだ得られてい
ない。現在、WEB と郵送を用いてアンケート調査
を実施しており、アンケートの回収中である。2026
年 2 月 1 日の段階で 205 名の有効回答数となってい
る。2026 年 5 月末までアンケートの回収を継続し、
その後に集計、まとめ、考察を行い、2027 年 3 月に
は報告書を完成する予定である。

F．健康危険情報
なし

G．研究発表
１．論文発表
1.	 長江千愛 .【血友病患者のQOL向上を目指して】
我が国の血友病患者のQOLの現状 . 日本血栓止
血学会誌 35(1):2-10, 2024

2. 学会発表
1.	 長江千愛 , 近澤悠志 , 小島賢一 , 牧野健一郎 , 足
利朋子 , 後藤美和 , 中尾綾 , 和田育子 , 稲垣有佐 ,
柿沼章子 , 野島正寛 , 西田恭治 , 竹谷英之 , 瀧正
志 . 我が国における血友病患者の QOL に関する
研究. 第86 回日本血液学会学術集会、2024 年 .京
都

2.	 近澤 悠志 , 足利 朋子 , 西田 恭治 , 後藤 美和 , 稲
垣 有佐 , 牧野 健一郎 , 中尾 綾 , 和田 育子 , 小島
賢一 , 野島 正寛 , 瀧 正志 , 竹谷 英之 , 長江 千愛 . 
血液凝固異常症QOL 調査から見えた血友病患
者における疼痛管理の実態と課題 . 第 46 回日本
血栓止血学会学術集会、2024 年 . 金沢

3.	 中尾 綾 , 小倉 賢一 , 和田 育子 , 近澤 悠志 , 足利
朋子 , 西田 恭治 , 後藤 美和 , 稲垣 有佐 , 牧野 健
一郎 , 野島 正寛 , 瀧 正志 , 竹谷 英之 , 長江 千愛 . 
血液凝固異常症QOL 調査から見えたCOVID-19
流行が血友病患者に及ぼした心理的影響 . 第 46
回日本血栓止血学会学術集会、2024 年 . 金沢

4.	 小島 賢一 , 竹谷 英之 , 稲垣 有佐 , 柿沼 章子 , 小
粥 美香 , 後藤 美和 , 瀧 正志 , 近澤 悠志 , 長江
千愛 , 野島 正寛 , 牧野 健一郎 , 村上 由則 . 薬害
HIV 感染血友病患者の今　非薬害血友病患者と
の意識調査の比較 . 第 37 回日本エイズ学会学術
集会・総会、2023 年 . 京都

5.	 長江千愛 . 我が国の血友病患者のQOL の現状 . 
第 10 回日本運動器理学療法学会学術大会、2022
年 . WEB
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6.	 長江千愛 , 近澤悠志 , 稲垣有佐 , 後藤美和 , 牧野
健一郎 , 小粥美香 , 柿沼章子 , 小島賢一 , 村上由
則 , 野島正寛 , 瀧正志 , 竹谷英之 . 我が国におけ
る小児血友病患者のQOL の現状 . 第 125 回日本
小児科学会学術集会、2022 年 . 福島

H．知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得
　なし

2．実用新案登録
　なし

3．その他
　なし

資料　血友病間者のＱＯＬに関するアンケート調査

3 

I. 患者さんご⾃⾝について 
1. このアンケートの記載者についてお答えください。 

記載者 1. 本⼈  2. 保護者  3. 配偶者  4. 他家族  5. 介護  6. その他（    ） 

2. 以下は重複回答・再回答を避ける⽬印として使⽤しますので、正確にご記⼊ください。 

患者⽣年⽉ ⻄暦（     ）年（   ）⽉ 

性別 1. 男性       2. ⼥性       3. 答えたくない 

⾝⻑・体重 （     ）cm ・ （     ）kg （整数でお答えください） 

現在の⾝分 1. 就学前           2. 学⽣・⽣徒(専⾨学校⽣を含む) 

3. 正規雇⽤就労者(経営・⾃営を含む)        4. ⾮正規雇⽤就労者 

5. 未就職(就職予定・希望を含む)            6. 定年後離職 

居住都道府県 （         ） 

同居家族 ⼈数（    ）⼈（ご⾃⾝も含めてお答えください） 

(同居家族ありの場合、同居されている⽅を全て選んでください) 
1. 親 2. 兄弟 3. 姉妹 4. 配偶者  5. ⼦ども 6. その他(           )          

関節⼿術歴の有無 1. 有り   2. 無し 

結婚歴 1. 有り   2. 無し 

HIV 感染の有無 1. 有り   2. 無し   3. わからない 

     (有りの場合) HIV 感染の原因  1. 凝固因⼦製剤に起因する 2. それ以外 

HCV 感染の有無 1. なし 

2. ⾃然になおった 

3. 薬剤の服⽤・注射などの治療でなおった 

4. あるが特に治療をしていない 

5. 治療中 

3. 現在および過去を含めて、診断あるいは治療したことのある疾患を全て選択してください。 
(複数回答可) 

1. ⾼⾎圧         2. 糖尿病         3. ⾼尿酸⾎症(痛⾵)         4. ⾼脂⾎症         5. 不整脈 

6. ⾻粗しょう症   7. 不眠症         8. 精神神経疾患(うつ病、パニック障害、統合失調症など) 

9. アルコール依存症         10. 透析を必要とする腎不全         11. 脳梗塞         12. 脳出⾎ 

13. 狭⼼症、⼼筋梗塞        14. 悪性リンパ腫                   15. カポジ⾁腫  

16. その他の悪性腫瘍(肺癌、胃癌、⼤腸癌、肝臓癌、⼤腸 癌、膵癌、⽩⾎病など) 

17. この中にこれまでかかった疾患はない        質問 5 へお進みください 

(2,3,4,5 の場合下記も選択ください) 
HCV 感染の原因 
1. 凝固因⼦製剤に起因する 
2. それ以外 

1 

 

血友病患者の QOL に関するアンケート調査 

 
本調査は平成 18 年から継続して⾏われており、⾎友病の患者さんの現状や治療についてアンケート

調査を⾏い、実態を解析することで、⾎友病の患者さんの QOL 向上につながる提⾔をしていくことを
⽬的としております。今までの調査で、治療の進歩により出⾎回数は減っているものの、関節症の疼
痛、特に⾜関節の疼痛が⾎友病患者さんの QOL 低下に⼤きく関わっていることが分かりました。前回
の調査では⾜関節・⾜部の QOL が 10 代、20 代では健康⼈と遜⾊がなかったものの、30 代以降になる
と QOL の低下を認め、⾜関節の痛みと抑うつの程度が、⾜関節・⾜部の QOL を下げる要因となって
いたために、出⾎の抑制だけでなく疼痛対策、抑うつの評価と対策を⾏うことが重要であり、⾜関節・
⾜部のサポーターや⾜底板、装具などを使うことで⾜関節の疼痛の軽減や動作しやすくなるなどの効果
が期待できる可能性について報告しました。近年、⾎友病治療は凝固因⼦製剤のみならず、⾮凝固因⼦
製剤や Rebalance therapy など新しい機序の治療も選択できるようになり、海外では遺伝⼦治療も⾏わ
れるようになりました。複数の製剤から治療選択ができるようになったからこそ、全ての患者さんにベ
ストな薬剤はなく、個別化治療が重要と考えられます。最近では⾎友病の領域でも、医師の専⾨知識と
患者さんの価値観や優先事項を組み合わせて議論を⾏うことにより、医師と患者さんが共同で治療計画
を決定するプロセスである Shared Decision Making（SDM）が注⽬されています。今回の調査では
SDM を⽬指すための現状と課題を明らかにし、将来の⾎友病患者さんの治療選択を⾏うプロセスの対
策について提⾔していきたいと思います。また、経時的な⾎友病患者さんの QOL の変化についても調
査したいと思っております。 
多くの質問の回答に、お時間をいただきまして⼤変恐縮ですが、ご協⼒のほどよろしくお願い申し上

げます。 
 

【問い合わせ先】 
聖マリアンナ医科⼤学⼩児科学  ⻑江 千愛 

〒216-8511 神奈川県川崎市宮前区菅⽣ 2−16−1  
電話：044-977-8111 FAX：044-976-8603 

 

アンケートに関する同意について 

アンケートにご回答いただける場合は、下記の□にチェックを⼊れ、調査にお進みください。 
ご同意いただけない場合でも、特に不利益が発⽣するものではありません。 
 

□   私はこのアンケートデータを「⾎友病患者の QOL に関する 
      アンケート調査」 の研究に利⽤することに同意します。 

4 

4. 先ほど選択した疾患の中で、⾷事・運動療法も含めて現在治療中の疾患を全て選択してくださ
い。（複数回答可） 

1. ⾼⾎圧         2. 糖尿病         3. ⾼尿酸⾎症(痛⾵)        4. ⾼脂⾎症          5. 不整脈  

6. ⾻粗しょう症   7. 不眠症         8. 精神神経疾患(うつ病、パニック障害、統合失調症など)  

9. アルコール依存症          10. 透析を必要とする腎不全         11. 脳梗塞         12. 脳出⾎  

13. 狭⼼症、⼼筋梗塞         14. 悪性リンパ腫                   15. カポジ⾁腫  

16. その他の悪性腫瘍(肺癌、胃癌、⼤腸癌、肝臓癌、⼤腸 癌、膵癌、⽩⾎病など)  

17. この中に現在治療中の疾患はない 

5. 凝固異常症の疾患について 
疾患名 1. ⾎友病 A      2. ⾎友病 B 
重症度 1. 軽症(5%〜)  2. 中等症(1〜5%)  3. 重症(<1%)  4. 不明 
インヒビターの有無 1. ある  2. 以前はあったが今はない  3. なし   4. 不明 

6. 補充療法（現在⾏っている補充療法についてお答えください） 

現在補充療法（注射）を⾏っている⼈についてお答えください。 

1. 本⼈   2. 保護者   3. 他家族   4. 医療者   5. その他（        ） 

6-1 現在⾏っている補充療法を次の１〜3 のうち１つを選択し、回数や頻度をお答えください。 
1. 出⾎時補充療法  

この 1 年間で凝固因⼦製剤の注射を必要とした回数：（    ）回程度 

2. 定期補充療法（凝固因⼦製剤） 

頻度：[  1. 週   2. ⽉  ]に （      ）回程度 

3. 定期投与(ヘムライブラ、アレモ、ヒムぺブジなど) 

頻度：[ 1. 毎⽇     2. 週に１回     3. ２週に１回     3. ４週に１回 ] 

6-2 現在、主に使⽤している凝固異常症治療薬名を１つ選択してください。 
 0. 使⽤なし    
⾎友病 A：    
 1. クロスエイトMC 2. コンファクト F 3. アドベイト 4. コージネイト FS 
 5. コバールトリイ 6. ノボエイト 7. エイフスチラ 8. ヌーイック 
 9. イロクテイト 10. アディノベイト 11. ジビイ 12. イスパロクト 
 13. オルツビーオ 14. ヘムライブラ 15. アレモ 16. ヒムペブジ 
⾎友病 B：    
 17. クリスマシンM 18. ノバクトM 19. PPSB―HT 20. ベネフィクス 
 21. リクスビス 22. オルプロリクス 23. イデルビオン 24. レフィキシア 
 25. アレモ 26. ヒムペブジ   
バイパス⽌⾎製剤・その他：    
  27. ノボセブン 28. ファイバ           29. バイクロット 30. 治験薬 

6-3 １回の補充単位数 
  １回の単位数（数量）を記⼊し、単位を選択してください。 
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単位数：（ ）単位：（  1. 単位 2. mg 3. バイアル  4. その他    ） 

7. 出⾎時に補助的に使⽤している凝固異常症治療薬
7-1 現在、出⾎時に補助的に使⽤している凝固異常症治療薬がある場合には、選択してください。

0. 使⽤なし
⾎友病A： 

1. クロスエイトMC 2. コンファクト F 3. アドベイト 4. コージネイト FS
5. コバールトリイ 6. ノボエイト 7. エイフスチラ 8. ヌーイック
9. イロクテイト 10. アディノベイト 11. ジビイ 12. イスパロクト
13. オルツビーオ

⾎友病B： 
14. クリスマシンM 15. ノバクトM 16. PPSB―HT 17. ベネフィクス
18. リクスビス 19. オルプロリクス 20. イデルビオン 21. レフィキシア

バイパス⽌⾎製剤： 
22. ノボセブン 23. ファイバ 24. バイクロット

7-2 １回の補充単位数
１回の単位数（数量）を記⼊し、単位を選択してください。

単位数：（ ）単位：（ 1. 単位 2. mg 3. バイアル 4. その他 ） 

8. ⾎友病で通院している施設について
8-1 ⾎友病で主に通院している施設はブロック拠点病院、地域中核病院のどちらかですか。

別紙（ｐ.32〜34 に掲載）の施設リストでご確認いただきお答えください。リストに記載がない場合
は「それ以外」を選択してください。 

1. ブロック拠点病院  2. 地域中核病院  3. それ以外

8-2 ⾎友病で主に通院している施設と連携して、他にも通っている施設は、以下のいずれかですか。
別紙（ｐ.32〜34 に掲載）の施設リストでご確認いただきお答えください。リストに記載がない場合
は「それ以外」を選択してください。 

1. ブロック拠点病院  2. 地域中核病院  3. それ以外 4. 他に通っている施設はない
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4. 最近 6 ヵ⽉の関節痛の有無（肩こりや腰痛は除く）についてお答えください。 
1. 関節痛あり  2. 関節痛なし 

最近６ヵ⽉に関節痛がなかった⽅は、次⾴の質問 5 に進んでください。 

関節痛があると回答した⽅は、部位ごとの関節痛の頻度を１〜３から選択し、2,3 の場合は回数をご

記⼊ください。 

 
 
 
 

 
 
 
 

5.  

1. 毎⽇ 
2. 週に(    )回 
3. ⽉に(    )回 

1. 毎⽇ 
2. 週に(    )回 
3. ⽉に(    )回 

1. 毎⽇ 
2. 週に(    )回 
3. ⽉に(    )回 

1. 毎⽇ 
2. 週に(    )回 
3. ⽉に(    )回 

1. 毎⽇ 
2. 週に(    )回 
3. ⽉に(    )回 

1. 毎⽇ 
2. 週に(    )回 
3. ⽉に(    )回 

1. 毎⽇ 
2. 週に(    )回 
3. ⽉に(    )回 

1. 毎⽇ 
2. 週に(    )回 
3. ⽉に(    )回 

1. 毎⽇ 
2. 週に(    )回 
3. ⽉に(    )回 

1. 毎⽇ 
2. 週に(    )回 
3. ⽉に(    )回 
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II.  関節の状態・出⾎頻度 

1. 最近 6 ヵ⽉の関節内出⾎の回数      （    ）回 

2. 最近 6 ヵ⽉の関節内出⾎以外の出⾎回数   （    ）回 

3. 質問１で最近 6 ヵ⽉の関節内出⾎の回数を 1 回以上と回答した⽅にお伺いします。 

最近 6ヵ⽉の関節内出⾎があった部位に出⾎回数をご記⼊ください。  
 

 
 

 
（      ）回 

（      ）回 

（      ）回 

（      ）回 

（      ）回 

（      ）回 

（      ）回 

（      ）回 

（      ）回 

（      ）回 
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5. 今までの関節の⼿術歴の有無をお答えください。 

1. 関節の⼿術歴あり  2. 関節の⼿術歴なし 
⼿術を受けたことがない⽅「III. QOL を低下させるもの」へ
進んでください。 

⼿術歴があると回答した⽅は、部位ごとに⼿術の種類を選択肢から選んで下さい。複数の⼿術を受
けられた場合は、全て回答してください。 

 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 

 
 

 
 

 
 
 
 
 
 

III. QOL(Quality of Life（⽣活の質）)を低下させるもの 
1. あなたの QOL を低下させる要因を下記から３つ選んで、重要と思われる順に番号を記載し

てください。その他を選択した場合は、下記 16.( )へ具体的にご記載ください。 
１番(        ) ２番(       ) ３番(       )  

１．出⾎         ２．頻回の静脈注射        ３．関節障害          ４．頭蓋内出⾎の後遺症 

５．インヒビター      ６．HIV 感染          ７．肝疾患(肝炎・肝硬変・肝がん)   

８．偏⾒・差別                             ９．病院などの医療施設の不備 

10．診療ネットワークなど医療体制の不備     11．公費負担制度の問題 

12．幼稚園・学校⽣活の制限             13．就業の問題             14．結婚・遺伝の問題

15．定年退職後の⽣活、⽼後の問題       16．その他(具体的に                           ) 

1. 滑膜切除術 
2. ⼈⼯関節置換術 
3. 関節固定術 
4. その他(      ) 

1. 滑膜切除術 
2. ⼈⼯関節置換術 
3. 関節固定術 
4. その他(      ) 

1. 滑膜切除術 
2. ⼈⼯関節置換術 
3. 関節固定術 
4. その他(      ) 

1. 滑膜切除術 
2. ⼈⼯関節置換術 
3. 関節固定術 
4. その他(      ) 

1. 滑膜切除術 
2. ⼈⼯関節置換術 
3. 関節固定術 
4. その他(      ) 

1. 滑膜切除術 
2. ⼈⼯関節置換術 
3. 関節固定術 
4. その他(      ) 

1. 滑膜切除術 
2. ⼈⼯関節置換術 
3. 関節固定術 
4. その他(      ) 

1. 滑膜切除術 
2. ⼈⼯関節置換術 
3. 関節固定術 
4. その他(      ) 

 

1. 滑膜切除術 
2. ⼈⼯関節置換術 
3. 関節固定術 
4. その他(      ) 

1. 滑膜切除術 
2. ⼈⼯関節置換術 
3. 関節固定術 
4. その他(      ) 
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IV. 医療機関の選択について 

1．あなたが⾎友病に関して病院を選ぶ際に重視しているものは何ですか？すべての項⽬におい
て、いずれかを選択してください。  

重
要
か
つ
必
須
と

思
う 

重
要
だ
が
必
ず
し

も
必
須
で
は
な
い

と
思
う 

あ
ま
り
重
要
と
は

思
わ
な
い 

1. ⾎友病が分かる内科医あるいは⼩児科医 1 2 3 

2. ⾎友病が分かる整形外科医 1 2 3 

3. ⾎友病が分かる⻭科医  1 2 3 

4. ⾎友病が分かる看護師 1 2 3 

5. ⾎友病治療薬が分かる薬剤師 1 2 3 

6. ⾎友病に対応できる理学療法⼠ 1 2 3 

7. ソーシャルワーカー 1 2 3 

8. カウンセラー 1 2 3 

9. 特定疾患などの⼿続きに詳しい医療事務員 1 2 3 

10. 患者会 1 2 3 

11. 病院の近さ  1 2 3 

12. 救急対応  1 2 3 

13. 製剤の選択が可能 1 2 3 

2．以下の項⽬それぞれについて、最もあてはまると思うものに〇をつけて下さい。 
 とても 

思う 
やや 
思う 

どちらでも 
ない 

あまり 
思わない 

全く 
思わない 

1. ⾎友病を診てもらっている病院（以下、病院と
略す）の主治医は⾎友病に対応できる  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

2. 病院の主治医は⾎友病治療に積極的である  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

3. 病院の主治医は病状等をよく説明してくれる  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

4. ⾵邪など診てもらっている近所のかかりつけの
医師は⾎友病のことが分かる  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

5. 病院に⾎友病に対応できる整形外科医がいる   1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

6. 病院に⾎友病に対応できる⻭科医がいる  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

7. 病院に⾎友病に対応できる看護師がいる  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

8. 病院に⾎友病治療に積極的な看護師がいる  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

9. 病院に気軽に何でも相談できる看護師がいる  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

10. 病院に⾎友病治療薬に詳しい薬剤師がいる  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 
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2-4 インターネット・SNS等のみで繋がっている⼈に相談してから決めたい 

2-5 医療関係者以外には相談したくない 

2-6 ⾃分の⽣活のスタイルに合った治療を選択したい 

2-7 ⾃分の希望する治療が主治医の奨める治療とは異なる場合、⾃分の希望を優先したい 

VI. コミュニケーション 

1. 現在通院している医療機関での⾯談時間はどのくらいですか？ 最も近いものを 1 つ選ん
でください。 

1-1 医師との⾯談時間【外来での通常の診察のとき】 
  1．5 分以内      2．5-10 分      3．10-20 分      4．20-30 分     5．30 分以上 

 
1-2 医師との⾯談時間【製剤・治療の変更など、折⼊って相談すべきことがあるとき】 

  1．5 分以内      2．5-10 分      3．10-20 分      4．20-30 分     5．30 分以上 

 
1-3 現在通院している医療機関で、外来での通常の診察の前後に看護師やカウンセラー、薬剤師、ソ

ーシャルワーカー等との⾯談時間は、1回の通院あたりで平均どの位ですか？ 
最も近いものを 1 つ選んでください。 

     1. なし      2.  5 分以内     3.  5-10 分     4.  10-20 分    5.  20-30 分   6.  30 分以上 

 

￥ 

全く思わない とても思う 

全く思わない とても思う 

全く思わない とても思う 

全く思わない とても思う 
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11. 病院に福祉制度に詳しいソーシャルワーカー
がいる  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

12. 病院に相談のできるカウンセラーがいる  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

13. 病院に⾎友病に対応できる理学療法⼠がいる  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

14. 病院に特定疾患などの⼿続きに詳しい医療事
務員がいる  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

15. 病院と患者会の連携がとれている  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

16. 病院へは短時間で通院できる  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

17. 病院は⾎友病治療の救急対応をしてくれる  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

18. 病院は製剤の選択が可能である  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

19. 病院はプライバシー保護に配慮している  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

20. 病院からいつも⼗分な医療情報が得られる  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

21. 今の治療環境（施設、医療スタッフなど）に満
⾜している  1 ................ 2 ................. 3 ................ 4 ................ 5 

V. 治療選択 
1. 現在受けている治療は、どのようにして決めましたか？ 最も近いものを 1 つ選んでくだ

さい。（1 に近いほど⾃分の意⾒が強く、5 に近いほど医師の意⾒が強いと思ってくださ
い） 

2. ⾎友病の治療を変更するとしたら、治療はどのようにして決めたいと思いますか？ 

2-1 治療を決める前に、できる限りたくさんの情報を集めて検討したい 

2-2 医療機関以外でも、インターネット・SNS等から情報収集したい 

 

2-3 治療を決める前に、⾝の回りの誰かと相談したい 

⾃分で決めた 医師が決めた 

全く思わない とても思う 

全く思わない とても思う 

全く思わない とても思う 
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2. 下記について病院で話したことがありますか、どんな職種の⼈と話をしたのかをそれぞれ
の項⽬の番号に〇をつけてください。（複数回答可） 
話したことがない場合は、『1．経験なし』を選択してください。 

1. 経験なし  2. 医師 3. ⻭科医 4. 看護師   5. 薬剤師  

6. 理学療法⼠  7. 福祉相談員  8. ⼼理職  9. 検査技師  10. その他 

 

話の内容 職種（上記の職種に該当する番号に〇） 

１．出⾎ 1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

２．頻回の静脈注射 注射の難し

さ・⾯倒 
1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

３．関節障害 動きが悪い 1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

４．頭蓋内出⾎の後遺症 1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

５．インヒビター 副作⽤ 効果

不⼗分 

1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

６．HIV 感染 1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

７．肝疾患(肝炎・肝硬変・肝がん) 1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

８．⾎友病やHIV への偏⾒・差別  1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

９．病院などの医療施設の不備 1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

10．診療ネットワークなど医療体

制の不備 
1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

11．公費負担制度の問題 1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

12．幼稚園・学校⽣活の制限  1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

13．就業の問題 1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

14．結婚・遺伝の問題 1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

15．定年退職後の⽣活、⽼後の問

題 

1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

16. その他 1.   2.   3.   4.   5.   6.   7.   8.   9.   10.その他（          ） 

3. 病院で治療や体調以外の話題を⾃分から話をすることはありますか？ 
1. ある    2. ない 

 
3-1-1 どのような話題でしたか。(複数回答可) 

1. 仕事や学校⽣活         2. 運動      3.ネット     4. 家族の出来事       5. 旅⾏や趣味 

6. ファッション・⾷べ物   7. ⾳楽      8. まんが・アニメ      9. 信仰・信念 

10 将来の⽣活      11. その他(                                              ) 

問 3-2 に進んでください 
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3-1-2 話した相⼿はだれですか。(複数回答可) 
1. 医師     2. 看護師    3. 薬剤師        4. 理学療法⼠    5. 検査技師 

6. ソーシャルワーカー   7. カウンセラー  8. ⻭科医        9. その他(              ) 

  ➡問 4 に進んでください 

3- 2 問 3 で「2. ない」と回答した⼈に伺います。話していない理由を教えてください。(複数回答可) 
1. 話す気がない      2. 病院で話す話題ではない    3. 診察時間が気になる   

4. 切り出しにくい    5. 訊かれたことがない        6. 誰に話していいかわからない 

7. 話せる場所がない  8. その他(                                          ) 

4. 病院で治療や体調以外の話題を⾃分からどの程度話してみたいですか？ 
1. 話してみたい           2. 少し話してみたい        3. どちらでもない 

4. あまり話したくない     5. 話したくない 

5. 病院で治療や体調以外の話題を医療者に聞かれたら話しますか？ 
1. 話してみたい           2. 少し話してみたい        3. どちらでもない 

4. あまり話したくない     5. 話したくない 

6. 医療関係者以外に、⾎友病のことを相談する相⼿はいますか？ 
 1. はい    ➡問 6-1 へ 

 2. いいえ   ➡問 6-2 へ 

6-1医療関係者以外に⾎友病のことを相談する相⼿は誰ですか？（複数回答可） 
 1. 家族 

 2. ⾎縁にいる⾎友病の⼈ 

 3. パートナー 

 4. 友⼈ 

 5. 患者会で出会った⼈ 

 6. SNS・インターネット等のみで繋がっている⼈ 

 7. その他 

6-2 ⾎友病について今後さらに詳しく伝えたいと思う⼈は、⾝の回りにいますか？ 最も近いものを
1 つ選んでください。 
 1. 伝えたい⼈がいる 

 2. 伝えるかどうか悩んでいる⼈がいる 

 3. 今以上に伝えたいと思う⼈はいない 

 4. ⼈には伝えたくない 

 5. 分からない・考えたくない 
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 この 1ヶ⽉間、 全くな
かった 

めった
になか
った 

時々あ
った 

よくあ
った 

常にそ
うだっ

た 
該当せず 

1 ...⾎友病のせいで、好きなス
ポーツを控えなければなら
なかった。 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

2 ...サッカーなどのスポーツを
控えなければならなかっ
た。 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

3 ...他の⼈々とちょうど同じく
らい多くのスポーツをし
た。 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

4 ...⾃分の⾏きたい場所に⾏く
⾃由がなかった。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

5 ...何事も前もって計画する必
要があった。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐  

5. これらの質問は、仕事および学校についてです。 

 この 1ヶ⽉間、 全くな
かった 

めった
になか
った 

時々あ
った 

よくあ
った 

常にそ
うだっ

た 
該当せず 

1 ...⾎友病だけれど、仕事/学校
に定期的に⾏くことができ
た。 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

2 ...健康な同僚や友⼈たちのよ
うに仕事/勉強ができた。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

3 ...仕事/学校での⾃分の毎⽇
の活動が⾎友病により危う
くなった。 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

4 ...痛みがあったために、仕事/
学校で注意を払うことが難
しく感じた。 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

6. 次の質問は、⾎友病への対応についてです。 

 この 1ヶ⽉間、 全くなか
った 

めったに
なかった 

時々あっ
た 

よくあっ
た 

常にそう
だった 

1 ...出⾎した時、早⽬に気づこうとし
た。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

2 ...⾃分が出⾎しているかどうか識別
できた。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

3 ...⾃分の出⾎をコントロールでき
た。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 
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VII. HAEMO-A-QOL

1. ここでは、⾎友病およびあなたの体の健康状態について教えてください。

この 1ヶ⽉間、 全くなか
った 

めったに
なかった 

時々あっ
た 

よくあっ
た 

常にそう
だった 

1 ...腫れが痛かった。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

2 ...関節が痛かった。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

3 ...動くときに痛かった。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

4 ...⾃分が好きなだけ遠くまで
歩くことが難しかった。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

5 ...⾃分の症状のせいで、⾃分
の準備にもっと時間が必要
だった。 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

2. では次に、あなたが⾎友病のせいでどう感じていたかについて教えてください。

この 1ヶ⽉間、 全くなか
った 

めったに
なかった 

時々あっ
た 

よくあっ
た 

常にそう
だった 

1 ...⾎友病は⾃分にとって重荷
であった。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

2 ...⾎友病のせいで、腹が⽴っ
た。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

3 ...⾎友病のせいで、⼼配だっ
た。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

4 ...仲間はずれにされていると
感じた。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

3. ⾎友病はあなたの⾃分に対する⾒⽅にどう影響していますか？

この 1ヶ⽉間、 全くなか
った 

めったに
なかった 

時々あっ
た 

よくあっ
た 

常にそう
だった 

1 ...同年代の健康な⼈々がうら
やましかった。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

2 ...⾃分の体の状態について満
⾜に感じた。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

3 ...⾎友病のせいで、⽣活がよ
り難しくなった。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

4 ...⾎友病のせいで、⾃分が他
の⼈々と違うと感じた。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

5 ...⾃分の⾎友病について常に
考えないでいられた。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

4. これらの質問は、スポーツおよび余暇についてです。

こちらの質問は、18 歳以上の成⼈の患者さん（ご本⼈）のみご回答ください。 
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7. そしてあなたの治療についてはどうですか？ 

 この 1ヶ⽉、 全くなか
った 

めったに
なかった 

時々あっ
た 

よくあっ
た 

常にそう
だった 

1 ...⾎友病のせいで、⾎液製剤に依存し
ていた。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

2 ...⾎友病の治療について医師に依存
していた。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

3 ...注射にかかった時間にイライラし
た。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

4 ...注射により⾃分の⽇常の活動が妨
げられたと感じた。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

5 ...合併症が怖かった。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

6 ...⾃分の治療の受け⽅に問題があっ
た。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

7 ...緊急の場合に、他の医師は⾎友病の
治療法を知らないのではないかと
怖かった。 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

8 ...⾎友病センターに満⾜していた。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

8. 将来についてどう思っていますか？ 
 最近、 全くない めったに

ない 
時々ある よくある 常にそう

である 
1 ...⾃分が普通の⽣活を送ることは難

しいだろうと考えている。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

2 ...将来状況は良くなるだろうと期待
している。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

3 ...⾃分の症状が悪化していることを
⼼配している。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

4 ...⾃分の⼈⽣計画は⾎友病の影響を
受けている。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

5 ...⾞椅⼦が必要になるのではないか
と恐れている。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

9. 次の質問は、⾎友病およびあなたの家族計画についてです。 

 最近、 全くない めったに
ない 

時々ある よくある 常にそう
である 該当せず 

1 ...⾃分は⼦供をもつことに間題
がある。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

2 ...⼦供をもてないのではないか
と恐れている。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

3 ...⾃分の⼦供の⾯倒をみられな
いのではないかと恐れてい
る。 

☐ ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

4 ...家庭をもてないのではないか
と⼼配している。 ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ ☐ 

 

この質問は 18 歳以上の成⼈の患者さん（ご本⼈）のみご回答ください。 
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VIII.  ⼼の健康について (PHQ-9) 

1. この２週間、次のような問題にどのくらい頻繁（ひんぱん）に悩まされていますか? 

 全く 
ない 

 
数⽇ 

半分 
以上 

ほとんど 
毎⽇ 

1. 物事に対してほとんど興味がない、または楽し
めない □ □ □ □ 

2. 気分が落ち込む、憂うつになる、または絶望的
な気持ちになる □ □ □ □ 

3. 寝付きが悪い、途中で⽬がさめる、または逆に
眠り過ぎる □ □ □ □ 

4. 疲れた感じがする、または気⼒がない □ □ □ □ 

5. あまり⾷欲がない、または⾷べ過ぎる □ □ □ □ 

6. ⾃分はダメな⼈間だ、⼈⽣の敗北者だと気に病
む、または⾃分⾃⾝あるいは家族に申し訳がな
いと感じる 

□ □ □ □ 

7. 新聞を読む、またはテレビを⾒ることなどに集
中することが難しい □ □ □ □ 

8. 他⼈が気づくぐらいに動きや話し⽅が遅くな
る、あるいは反対に、そわそわしたり、落ちつ
かず、ふだんよりも動き回ることがある 

□ □ □ □ 

9. 死んだ⽅がましだ、あるいは⾃分を何らかの⽅
法で傷つけようと思ったことがある □ □ □ □ 

2. あなたが、いずれかの問題に１つでもチェックしているなら、それらの問題によって仕事
をしたり、家事をしたり、他の⼈と仲良くやっていくことがどのくらい困難になっていま
すか？ 
  1. 全く困難でない   2. やや困難   3. 困難   4. 極端に困難 

 
出典:Muramatsu K, et al. Performance of the Japanese version of the Patient Health Questionnaire-9 

(J-PHQ-9)for depression in primary. General Hospital Psychiatry 52: 64-69, 2018 
 

これからの質問では、⼼の健康に関連したことを伺います。 
内容によっては回答しにくいことがあるかもしれません。もしも答えたくなかった
ら、答えずに次の質問に進んでください。 

19 

6. この 1年間のことについてお答えください。 

6-1 楽しかったことはありましたか？ 
 1. たくさんあった        2. 少しあった        3. なかった 

6-2 悲しかったことはありましたか？ 
 1. たくさんあった        2. 少しあった        3. なかった 

6-3 ⼼配なことはありましたか？ 
 1. たくさんあった        2. 少しあった        3. なかった 

6-4 仲の良い友達がいますか？ 
 1. たくさんいる          2. 少しいる          3. いない 

6-5 ⾃分はほかのみんなとは違うと感じたことはありましたか？ 
 1. たくさんあった        2. 少しあった        3. なかった 

6-6 家族から病気のために何かをしてはいけないと⾔われたことはありましたか？ 
 1. たくさんあった        2. 少しあった        3. なかった 

6-7 ⾃分の病気のことで家族に迷惑をかけていると感じたことはありましたか？ 
 1. たくさんあった        2. 少しあった        3. なかった 

6-8 注射をして良かったと思ったことはありましたか？ 
 1. たくさんあった        2. 少しあった        3. なかった 

6-9 幼稚園や学校の先⽣たちにほかのみんなとちがうようにされたことがありましたか？ 
 1. たくさんあった        2. 少しあった        3. なかった 

6-10 あなたのからだの具合はどうですか？ 
 1. とても良い        2. 良い        3. 悪い        4. とても悪い 

6-11 あなたのこころの具合はどうですか？ 
 1. とても良い        2. 良い        3. 悪い        4. とても悪い 
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IX. ⼩児に対する質問

1. 過去 1 年間で出⾎のために幼稚園、保育園、学校を休んだ⽇はありますか？
1. はい  2. いいえ

1-1 「はい」と回答した⽅に伺います。1 年間で休んだ⽇数を回答ください。
1. 1−6⽇    2. 7−13 ⽇    3. 14−28 ⽇    4. 1 か⽉(29 ⽇)以上    5. 数か⽉以上

2. 幼稚園・保育園、学校での体を動かす活動や体育の授業はどうしていますか？
1. すべてに参加している

2. ほとんど参加している（格闘技や激しいスポーツは⾒学）

3. ⾒学もあるが、軽いスポーツは参加している

4. すべて⾒学している

5. その他

3. この 1年間で⾎友病による出⾎や医師の指⽰により園や学校の⾏事に参加できなかったこ
とはありますか？

1. はい  2. いいえ

3-1 「はい」と回答した⽅に伺います。その頻度はどのくらいですか。
1. 1 割以内 2. 1/3 程度 3. 約半分 4. 7-8 割 5. （ほぼ）毎回

4. 海外旅⾏や海外での研修参加経験はありますか。
1. ある 2. 機会はあったが⾏かなかった 3. ⾏く機会はなかった

5. 保育園や幼稚園、学校で出⾎したときの製剤投与に関してどうしていますか？
1. 速やかに保健室で⾃⼰注射

2. 速やかに保護者が学校に注射をしに⾏く

3. 授業の途中で早退または⼀旦帰宅し、⾃宅で注射

4. 授業の途中で早退または⼀旦帰宅し、かかりつけ医で注射

5. 授業が終わるまで我慢して帰宅後に家庭注射

6. 授業が終わるまで我慢して帰宅後にかかりつけ医で注射

7. かかりつけ医に指⽰を仰ぐまで注射をしない

8. その他（ ） 

この質問は、18 歳未満の患者さんのみご回答ください。 
お⼦さんの代理で回答している保護者の⽅も回答ください。 

問 2 に進んでください 

問 4 に進んでください 
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X. 診療科について 

1. 現在、⾎友病などの凝固異常症の診療について主に受診している診療科はどこですか。 
 1. ⼩児科＋⼩児⾎液科 
 2. ⾎液内科＋⾎液凝固科＋輸⾎部＋臨床検査医学科 
 3. 内科＋⼀般内科 
 4. 感染症科 
 5. その他 (                 )科 

2. 以前に⾎友病などの凝固異常症の診療について主に受診していた診療科はどこですか。 
 1. 変えていない 

 2. ⼩児科＋⼩児⾎液科 

 3. ⾎液内科＋⾎液凝固科＋輸⾎部＋臨床検査医学科 

 4. 内科＋⼀般内科 

 5. 感染症科 

 6. その他 (        )科 

3.  ⾎友病など凝固異常症についてこれからも現在の医療施設に通う予定ですか。 
 1. はい     2. いいえ 

 
3-1 「はい」と回答した⼈に伺います。引き続き通院する理由を 1 つ選んでください。 

 1. 医師・看護師が信頼できるもしくはずっと診てもらっているから 

 2. 専⾨医もしくは専⾨の施設だから 

 3. 近いもしくは便利 

 4. 他に施設がない 

 5. その他（HIV/HCV、定期検査など            ） 

3-2 「いいえ」と回答した⼈に伺います。通院先を変えたい・変えるつもりの理由を１つ選んでくだ
さい。 

 1. 医師から変えるように⾔われている 

 2. ⾎友病の専⾨医・専⾨施設ではない 

 3. 遠くて通院が負担 

 4. 居住地を変える(変えた)から 

 5. その他( 他の疾患を診てくれないなど                              ) 

 

問 3-2 に進んでください 
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XI. 家庭治療（⾃⼰注射あるいは家族が⾏っている注射の治療） 

1. 輸注記録をつけていますか。当てはまるものを選んでください。 

1. 記録していない 

2. 以下の電⼦記録を利⽤している 

 

 

 

 

 

3. 輸注記録冊⼦・⼿帳を利⽤している 

4. 独⾃に紙で記録している 

1-2 問 1 で「記録していない」と回答した⼈にお尋ねします。輸注記録をつけていない理由を教えて
ください。（複数回答可） 
 1. 患者本⼈に任せている 

 2. ⾃分では注射していない 

 3. ほとんど出⾎しない 

 4. 記録について教えてもらったことがない 

 5. 先⽣から指⽰されない 

 6. ⾯倒くさい、またはつい忘れてしまう 

             問 3 に進んでください。 

2. 記⼊した輸注記録をどのようにしていますか。 
 1. 受診ごとにいつも⾒せ、病院も記録を保存している 

 2. ときどき⾒せる 

 3. スタッフに⾔われても、ほとんど⾒せていない 

 4. 記録を求められたことがない 

 5. その他(                                                  ) 

3. 家庭で⾏っている治療(注射)はどれですか。※ポートは⽪下注射に含めてください。 

 1. 両⽅している(静脈注射と⽪下注射)   ➡問 3-1 と問 3-2 に回答してください。 

 2. 静脈注射しかしていない             ➡問 3-1 に回答してください。 

 3. ⽪下注射しかしていない             ➡問 3-2 に回答してください。 

 4. 両⽅していない                     ➡問 3-3 に回答してください。 

 5. 今はしなくなった                   ➡問 3-4 に回答してください。 
 

1-1 利⽤している電⼦記録を全て選んで下さい。 

問 1-2 に回答してください 

1. 製薬会社が⽤意している電⼦媒体 
2. 独⾃のエクセルやワードなど 
3. ⾎液凝固異常症レジストリ（ビーログ）システム 
4. その他（                   ） 
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3-3 現在、家庭治療をしていない⼈にお聞きします。 
1．家庭で注射をできるようになりたいで

すか。（未経験者）(複数回答可) 
1. ⾃分でできるようになりたい 
2. 家族のだれかができるようになってほしい 
3. ⾃分も家族もできないままでよい  

2．注射が必要な場合は、どこで⾏ってい
ますか。(複数回答可) 

1. ⾎友病診療をしてもらっている医療機関 
2. 注射だけに⾏く医療機関      
3. 訪問看護 
4, 学校の養護教諭 
5. その他（                         ） 

3．⾃⼰注射をしていない理由は何です
か。(複数回答可) 

1. 出⾎が少なく(なくて)困っていない 
2. 家族ができる     
3. 医療機関が近い 
4. 刺すのが嫌       
5. ⾯倒 
6. 痛い             
7. やってもできなかった 
8. 医師・看護師のほうが安⼼ 
9. 失敗して懲りた   
10. 教えてもらってない 
11. その他（                         ） 

4．家族が注射をしない理由は何ですか。
(複数回答可) 

1. 出⾎が少なく(なくて)困っていない 
2.⾃⼰注射ができる 
3. 家庭に注射をできる⼈がいない 
4. 医療機関が近い 
5. 刺すのが嫌       
6. ⾯倒 
7. 痛い             
8. やってもできなかった 
9. 医師・看護師のほうが安⼼ 
10. 失敗して懲りた   
11. 教えてもらってない  
12. その他（                        ） 

5．最近⼀年間で家庭で注射ができなくて
困ったことがありましたか。 

1. なかった         
2. ほとんどなかった 
3. あった           
4. よく困っていた 
5. いつも困っていた 
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3-1 家庭治療(静脈注射−⾎管への注射)をしている⼈に伺います。 
1．成功率は何%くらいですか。 (       )%くらい 

2．投与準備から⽚付けまでどれくらいか
かりますか。 

(       )分くらい 

3．いつごろから家庭で注射を始めました
か。 

 保護者と⾃分で具体的な年齢を記載して
ください。 

1. 保護者による注射    ➡(       )歳頃 
2. ⾃⼰注射            ➡(       )歳頃 

4．いつごろ家庭で注射を始めるのが良い
と思いますか。 
保護者と⾃分で具体的な年齢を記載して
ください。 
また、そう思う理由を教えて下さい。 

1. 保護者による注射    ➡(       )歳頃 
2. ⾃⼰注射            ➡(       )歳頃 
理由 
 
 
 

 5．注射できる部位を教えてください
(複数回答可)。 

1. 右⼿甲   2. 右ひじ   3. 右前腕    4. 左⼿甲
5. 左ひじ   6. 左前腕  7. ポート    8. その他 

3-2 家庭治療(⽪下注射-ポートを含む)をしている⼈に伺います。 
1．成功率は何%くらいですか。 (       )%くらい 

2．投与準備から⽚付けまでどれくらいか
かりますか。 

(       )分くらい 

3．いつごろから家庭で注射を始めました
か。 
保護者と⾃分で具体的な年齢を記載して
ください。 

1. 保護者による注射    ➡(       )歳頃 
2. ⾃⼰注射            ➡(       )歳頃 

4．いつごろから家庭で注射を始めるのが
良いと思いますか。 
保護者と⾃分で具体的な年齢を記載して
ください。 
また、そう思う理由を教えて下さい。 

1. 保護者による注射    ➡(       )歳頃 
2. ⾃⼰注射            ➡(       )歳頃 
理由 
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3-4 現在、家庭治療をしなくなった⼈にお聞きします。 
1．家庭でまた注射をできるようになり

たいですか。 
1. なりたい 
2. なりたくない  

2．注射が必要な場合は、どこで⾏ってい
ますか。(複数回答可) 

1. ⾎友病診療をしてもらっている医療機関 
2. 注射だけに⾏く医療機関      
3. 訪問看護 
4, 学校の養護教諭 
5. その他（                         ） 

3．⾃⼰注射をしなくなった理由は何で
すか。 
(複数回答可) 

1. 出⾎が少ない(ない)      
2. 家族ができる      
3. 医療機関が近い         
4. 下⼿になった   
5. ⾯倒                   
6. 痛い 
7. ⾎管が固くなった 
8. 医師・看護師のほうが安⼼ 
9. 失敗が多くなり懲りた   
10. 視⼒低下      
11. 肘が伸びない 
12. 施設⼊所     
13. その他（                         ） 

4. 家族が注射をしなくなった理由は何
ですか。 
(複数回答可) 

1. 出⾎が少ない(ない)  
2. 家族の体調不良  
3. 家族の⼿技の問題       
4. 医療機関が近い 
5. ⾯倒                   
6. 痛い           
7. ⾎管が固くなった 
8. 医師・看護師のほうが安⼼ 
9. 患者と家族の⼈間関係（反抗期など）  
10. ⽣活環境の変化（引っ越し・施設⼊所など） 
11.その他（                         ） 

4．最近⼀年間で家庭で注射をしなくな
って困ったことがありましたか。 

1. なかった           
2. ほとんどなかった 
3. あった             
4. よく困っていた 
5. いつも困っていた 
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XII. 転倒 

1. 過去１年間の転倒回数を教えてください。 
1.  0 回        2. 1 回以上 5回未満        3. 5 回以上 10回未満       4. 10 回以上 

  問 3へ進んでください 

2. 最も多い転倒の状況を教えてください。 

2-1 転倒した場所（1 つだけ選択） 
 1. 道路    2. 居間     3. ⽞関    4. 階段    5. 浴室    6. 寝室    7. その他(        ) 

2-2 転倒した状況・きっかけ（1 つだけ選択） 
 1. ふらつき     2. つまづき     3. 滑って     4. 膝折れ     5. めまい     6. 特になし 

2-3 転倒しやすい時間帯（1 つだけ選択） 
 1. 6〜9 時       2. 9〜12 時       3. 12〜15 時       4. 15〜18 時       5. 18〜21 時 

 6. 21〜3時     7. 深夜 3〜6時 

2-4 転倒した時の動作（1 つだけ選択） 
 1. 歩⾏           2. 座る際のしゃがみ          3. 椅⼦やベッドからの⽴ち上がり 

4. 階段昇段時      5. 床からの⽴上がり時        6. その他(                        ) 

3. 転倒を予防する⽬的で⼯夫をしていますか？ 
 1. している      2. していない 

 
3-1 ⼯夫の内容を教えて下さい。（複数回答可） 

 1. 杖や歩⾏器を使⽤           2. 靴を⼯夫          3. ベッドの導⼊  

 4. ⾃宅の中をリフォーム（⼿すり設置、バリアフリー） 

 5. 和式⽣活から洋式⽣活に変更した（布団からベッドに、椅⼦で⾷事をとるなど） 

 6. その他(                                                       ) 
 

問 4 に進んでください 
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 1. 利⽤している         2. 過去に利⽤した        3. 利⽤したことがない 

3. ⾝体障害者⼿帳について説明を受けたことがありますか? 
 1. あり         2. なし 

4. ⾎友病で⾝体障害者⼿帳を所持していますか?  
 1. 所持している           2. 所持していない 

5. 使⽤している福祉⽤具を教えてください。（複数回答可） 
1. 使⽤していない       2. 電動ベッド    3. ⾞いす    4. シャワー椅⼦        5. ⼿すり

6. スロープ       7. リーチャー（柄の⻑い棒）     8. ソックスエイド（靴下をはく道具）

9. マジックハンド         10. その他(                           ) 

XIV. 運動習慣 
1. 今、運動を定期的に⾏っていますか？ 

 1. ⾏っている      2. ⾏っていない 

2. その種⽬は何ですか。ふだんやっている運動をすべてに〇、そのうち最も熱⼼にしている
運動に 1 つ◎をつけてください。 
（    ）1. ⽔泳             （    ） 2. ウォーキング         （    ）3. ジョギング  

（    ）4. サイクリング     （    ）5. ボーリング           （    ）6. 卓球 

（    ）7. バドミントン     （    ）8. バレーボール         （    ）9. 筋トレ 

（    ）10. 野球(硬式軟式ソフト)    （    ）11. ゴルフ      （    ）12. スノーボード 

（    ）13. ゲレンデスキー          （    ）14. サッカー(フットサル)  

（    ）15. バスケットボール        （    ）16. スケートボード 

（    ）17. テニス(硬式軟式)        （    ）18. 柔道        （    ）19. 剣道 

（    ）20. マラソン       （    ）21. 短距離⾛        （    ）22. それ以外の陸上競技 

（    ）23. 体操           （    ）24. 登⼭ 

（    ）25. その他(                                  )  

2-1-1 すべての種⽬を含めて運動はどのくらいの頻度で⾏っていますか? 
 週に約（    ）回 または ⽉に約（    ）回 

2-1-2 最も熱⼼にしている運動はどのくらいの頻度で⾏っていますか? 
 週に約（    ）回 または ⽉に約（    ）回 

2-2 最も熱⼼にしている運動はどのくらい続けていますか？ 
 （   ）年（   ）カ⽉くらい 

2-3 最も熱⼼にしている運動のレベルをお聞かせください。 

問 3に進んでください 
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4. あなたが、普段どのくらい転ばないように気を遣って⾏動しているのかをお聞きします。 
以下の質問にある⾏動に対して、あなたがどのくらい“転ぶかもしれない”と気を遣いながら⾏
なっているのか、最も当てはまると思われるものに○をしてください。ただし、あなたの普段
の状態を考えてお答えください。質問内容が、あなたが現在⾏なっていない内容であった場合
（例えば、買い物は、他の誰かが代わりに⾏ってくれている）、もし、あなたが⾏なった場合
に、どのくらい気を遣うかを想定してお答えください。 

 

まったく 

気を遣わ

ない 

どちらか

というと 

気を遣う 

かなり 

気を遣う 

とても 

気を遣う 

質問1  家の掃除をする 
（掃き掃除や掃除機での掃除） □1 □2 □3 □4 

質問2  着替えをする （普段の⾐服の着脱） □1 □2 □3 □4 

質問3  簡単な⾷事の準備をする 
（普段の⾷事の準備） □1 □2 □3 □4 

質問4  ⾃宅の浴槽への出⼊りをする □1 □2 □3 □4 

質問5  ⽇⽤の⾷料品の買い物をする □1 □2 □3 □4 

質問6  椅⼦から⽴つ、または椅⼦に座る □1 □2 □3 □4 

質問7  階段の昇り降り 
（家の階段に限らない） 

□1 □2 □3 □4 

質問8  近所の散歩 □1 □2 □3 □4 

質問9  床の上の物、または頭上の物を取る □1 □2 □3 □4 

質問10 
 電話の呼び出し⾳が鳴り⽌む前に、 

 受話器を取る 
□1 □2 □3 □4 

質問11  滑りやすい路⾯を歩く 
（濡れた路⾯、凍った路⾯などを歩く） □1 □2 □3 □4 

質問12  親しい友⼈や親戚を訪ねる □1 □2 □3 □4 

質問13  ⼈混みの中を歩く □1 □2 □3 □4 

質問14  凸凹の路⾯を歩く 
（砂利道、舗装の悪い道などを歩く） □1 □2 □3 □4 

質問15  坂道を登る、または下りる □1 □2 □3 □4 

質問16 
 家族以外との活動や会合に参加する 
（親戚の集まりや⽼⼈クラブなどに参加
する） 

□1 □2 □3 □4 

 

XIII. 介護保険制度 
1. 介護保険制度について説明を受けたことがありますか？ 

 1. あり          2. なし 

2. 介護保険制度を利⽤したことがありますか？ 
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1. プロ・実業団                2. クラブチーム                     3. 部活動    

4. レクレーション・趣味程度    5. それ未満 

2-4 運動をしていて出⾎はありますか? 
 1. 出⾎はない    2. 年に１−２回はある    3. ⽉に１回程度はある   4. ⽉に複数回はある 

3. 運動を⾏っていない理由を教えてください。(複数回答可) 
 1. 後で出⾎する不安から         2. 仕事(勉強)が忙しい         3. 運動が好きではない 

 4. 運動できる環境がない                   5. 気持ちはあるがきっかけがない 

 6. 体調(関節等)が悪く、躊躇っている       7. 少しは、しているが不⼗分である 

 8. その他(                                              ) 

XV. 装具・外来リハビリテーション診療 
1. 下肢装具や⾜底板・補⾼靴・サポーターについて説明や指導を受けたことがありますか？   

 1. あり         2. なし 

2. 靴の選び⽅について説明や指導を受けたことがありますか？ 
 1. あり        2. なし 

3. 現在⾜関節の装具やサポーター、専⽤に作製した靴、インソール(靴の中敷き)を使⽤して
いますか？ 

※肘関節や膝関節など⾜関節(⾜⾸)と⾜以外の部分に使⽤するものは含みません。常時使⽤しておら

ず状況に応じて時々使⽤する場合も「使⽤している」としてください。 

1. 使⽤している      2. 使⽤していない 

 

3-1 現在使⽤している装具についてわかる範囲でお聞かせください。(複数回答可) 
 1. 短下肢装具     2. プラスチック      3. ⾦属⽀柱       4. 油圧式 

3-2 装具の処⽅を⾏った医師はどの診療科でしたか？ 
 1. 整形外科       2. リハビリテーション科       3. その他       4. わからない 

4. 現在、外来リハビリテーション診療を受けていますか？ 
 1. 理学療法か作業療法を受けている 2. 関節機能の評価だけ受けている 3. 受けていない 

問 4に進んでください 
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• あなたの今日の健康状態がどのくらい良いか悪いかを教えてくだ

さい。 

• このものさしには 0から 100までの目盛がふってあります。 

• 100はあなたの想像できる最も良い健康状態を、 

0はあなたの想像できる最も悪い健康状態を表しています。 

• 今日の健康状態がどのくらい良いか悪いかを、このものさし上 

に X 印をつけて表してください。 

• ものさし上に X 印をつけたところの目盛を下の四角に記入してく

ださい。 

想像できる最も
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各項目において、あなたの今日の健康状態を最もよく表している四角(q)1 つに✓印を

つけてください。 

  

移動の程度  

歩き回るのに問題はない  q 

歩き回るのに少し問題がある  q 

歩き回るのに中程度の問題がある  q 

歩き回るのにかなり問題がある  q 

歩き回ることができない q 

身の回りの管理  

自分で身体を洗ったり着替えをするのに問題はない q 

自分で身体を洗ったり着替えをするのに少し問題がある q 

自分で身体を洗ったり着替えをするのに中程度の問題がある q 

自分で身体を洗ったり着替えをするのにかなり問題がある q 

自分で身体を洗ったり着替えをすることができない  q 

ふだんの活動 （例：仕事、勉強、家事、家族･余暇活動）  

ふだんの活動を行うのに問題はない q 

ふだんの活動を行うのに少し問題がある  q 

ふだんの活動を行うのに中程度の問題がある q 

ふだんの活動を行うのにかなり問題がある q 

ふだんの活動を行うことができない q 

痛み ╱ 不快感  

痛みや不快感はない q 

少し痛みや不快感がある q 

中程度の痛みや不快感がある q 

かなりの痛みや不快感がある q 

極度の痛みや不快感がある q 

不安 ╱ ふさぎ込み  

不安でもふさぎ込んでもいない q 

少し不安あるいはふさぎ込んでいる q 

中程度に不安あるいはふさぎ込んでいる q 

かなり不安あるいはふさぎ込んでいる q 

極端に不安あるいはふさぎ込んでいる q 
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質問は以上で終了です。 

たくさんの質問にご回答いただきありがとうございました。 

心より感謝申し上げます。 

 

 

 


