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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上の問題点を複数の視点
から検討した。内科的観点からは、HIV・HCV 重複感染者において M2BPGi は肝線維化
マーカーとして有用であることを示し、ウィルス排除後の予後予測のバイオマーカーとな
りうるケモカインの探索を行った。虚血性疾患については、前向き研究で無症候の有病者
が多いことを示し、冠動脈 CT を 2 施設で行い、高率に治療適応の虚血性疾患を発見した。
悪性腫瘍の検索も含めた「総合的健康把握事業」を開始した。PMDA 資料に基づく個別救
済として、病病連携を 126 名に実施し、血友病関連 36 件、HIV 関連 18 件、肝臓関連
22 件の支援を行う一方、福祉や生活に関する 84 件の相談に対応した。
運動機能維持のためのリハビリ検診会はコロナ禍のために全国 5 か所中 4 か所は個別リ
ハ検診の形式に変更して実施され、多施設共同研究として 85 症例の患者データの解析を
行った。運動機能の低下に加え、日常生活動作機能・社会参加機能の低下が確認された。
iPAD を用いた支援は、コロナ禍で受診の間隔が空く中、貴重な相談機会となり、病状の
悪化の早期発見・予防的対応につながった。外出自粛など活動制限を余儀なくされたことで、
体重は増加した。コーディネーターナースのタイムスタディでは、週に 65 件の患者面談、
75 件の多職種連携活動があり、両者で業務時間全体の 75.8%を占めていた。　血友病症
例に対する WEB アンケートを実施し、431 件の回答があり、有効回答は 396 件、うち
HIV 感染者は 108 名であった。労働損失（能率低下）は、HIV 感染症例の方が有意に低かっ
た。医療費、孤立・介護・身体の不自由さなど多くの項目で不安が増加していた。痛みの
破局化スケール（PCS）が重度の方は、QOL の複数の項目で有意な低下がみられた。
薬害被害 HIV 症例においては、共感染肝疾患以外の疾患のリスクも増加しており、血友病
関節症による運動機能低下もあり、多彩な分野の医療の提供のみならず生活習慣や療養環
境への支援、そして心理面・生活面・QOL への包括的な支援が必要である。
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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

A．研究目的

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

B．研究方法

【サブテーマ1		肝臓その他の合併症管理・医療連携】
HIV 感染者、ことに血液製剤による感染者の 95％

以上で HCV との重複感染が認められる。直接作動
型抗ウイルス薬（Direct Acting Antivirals: DAA）の
登場で HCV の排除は容易に可能になった。しかし
ながら、線維化の退縮、肝細胞癌合併の可能性の軽
減の詳細は明らかではなく、今後の課題である。

重複感染例における予後予測のバイオマーカーを
探索するために、HIV / HCV 共感染（HCV は既往
を含む）のある血友病症例から得られた血清を用い
て、ケモカインの網羅的測定を行った。症例・検体
は、北海道大学、大阪医療センター、東大医科研病
院の 3 施設で収集した合計 66 例 110 検体である。
HCV-RNA 陽性は 26 検体（20 症例）、HCV-RNA 陰
性は 84 検体（60 症例）平均年齢はそれぞれ 40.0 歳
と 47.7 歳（p ＜ 0.01）であった。HCV-RNA 陰性検
体 84 例の内訳は治療歴あり 67 例、自然排除 13 例、
不明 4 例であった。ケモカインの測定は Bio-Rad 社
の Bio-Plex®（Bio-Plex Pro ヒトケモカイン 40-plex パ
ネル）にて測定を行った。

血液製剤による HIV/ HCV 重複感染者における線
維化マーカーとしての M2BPGi の測定意義を検討す
るために、重複感染者 31 例を対象とし、M2BPGi 
を測定し、一般肝機能（AST/ALT/T.bil）、合成能（PT/
Alb）、IV 型コラーゲン、ヒアルロン酸、血小板数、
静脈瘤の有無、脾腫の有無、肝予備能検査（ICG 停
滞率、アシアロ肝シンチ LHL15 分値）、腫瘍マーカー

（AFP、PIVKA-II）との相関を検討し、HCV 単独感
染者との相違を Propensity score matching 法で比較し
た。

つ い で、M2BPGi の HCV SVR 後 の 肝 線 維 化 評
価の可能性を検討するために、重複感染者 24 名で
SVR 12 名、non-SVR12 名で M2BPGi を測定し、経
時的変化、各種線維化マーカーとの関連を検討した。

肝疾患関連死の減少が期待される一方で、加齢に
伴い肝細胞癌以外の悪性新生物、生活習慣病が生命
予後を規定するとなった。そこで、身体を総合的に
診れる健康把握事業の必要性と実施の可否、問題点

を抽出するため、国立病院機構大阪医療センター通
院中の患者で事業の開始を行った。国立病院機構大
阪医療センター感染症内科・消化器内科に通院加療
中の非加熱血液凝固因子製剤による HIV 感染血友病
患者 18 名である。3 泊 4 日の入院による「総合的健
康把握事業」を用意して入院をすすめた。

いっぽう、疾患管理のみならず、医療機関へのア
クセスや診療連携においても困難例が存在するた
め、　PMDA セカンドオピニオン事業の解析を通じ
て連携の改善及び連携課題の解析を行った。

さらに、ACC 通院症例を対象に虚血性疾患のス
クリーニング研究を行った。北海道大学でも、冠動
脈 CT を実施して虚血性心疾患のスクリーニングを
行った。

【サブテーマ 2　運動機能の低下予防とリハビリ
テーション技法の検討】

血友病性関節症や活動量を増やせない生活およ
び、内科疾患等による影響から生じている身体活動
の低下の支援として、社会参加までを目途とするリ
ハビリテーションの立場から、リハビリ検診会を
行って直接的支援を行うとともに、機能低下の状況
の把握、運動機能以外の支援のワンストップでの提
供を行った。またリハビリ検診会は、患者の複合的
な多彩な側面を知ることができるため、医療スタッ
フへの教育的機会としての目的も有している。

全国 5 か所でのリハビリ検診会を予定していたが、
新型コロナ感染症流行により、検診会は 1 か所での
開催となり、そのほか 4 か所で、リハビリ個別検診
を実施し、またウェブサイトでの動画供覧などの支
援を行った。個別形式では、コーディネーターナー
ス等による聞き取り、理学療法士による運動機能評
価・運動指導・装具相談、作業療法士による ADL
評価・自助具相談を予約制にて実施した。

在宅で筋電気刺激装置を用いる筋力増強効果のク
ロスオーバー試験を継続した。

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

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

【サブテーマ4　生活レベルでの健康・日常生活実
態の調査と支援】

生活期の問題の抽出と支援として、手法 a) 支援を
伴う患者実態調査（介護する家族の相談事例の分析、
患者用アプの開発）、手法 b）訪問看護師による訪問
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健康相談、手法 c）iPad による双方向性の支援を含
む生活状況調査、手法 d）血友病リハビリ検診の共
催とアンケート実施、手法 e）生活実践モデル調査（専
門施設近隣への転居による変化を 2 名の被害者で検
討）。を実施した。

また、薬害 HIV 感染血友病等患者に対する面談と
多職種連携に関する活動を担う人材と業務環境の確
保について考察するために、コーディネーターナー
スの活動調査（タイムスタディ）を行った。

【サブテーマ5　生活の質】
QOL 評価のために、全国規模のウェブアンケー

トによる QOL 調査を 4 月 1 日から 9 月 30 日の間実
施し、非感染血友病症例との差異を検討した。

HIV/AIDS 患者の精神健康と認知された問題の 25 
年間の変遷を明らかにするため、ART が可能になる
前の 1993 年〜 1995 年頃に行われた調査の被験者へ
の自記式質問紙への回答およびインタビュー調査を
実施した。

（倫理面への配慮）

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

C．研究結果

【サブテーマ1】
HIV/ HCV 重複感染者における血清因子の検討で

は、CCL19、21、25、CXCL5、10、MIF は ど れ も
HCV-RNA 陽性例で高かった。これらのうち CCL21 
を除いた 5 つのケモカインはウイルス排除後に有意
な低下を示した。

M2BPGi は HIV/HCV 重複感染症例において種々
の肝機能マーカーと有意な相関を示した。また
GR15、アシアロシンチ LHL15 との有意な相関も確
認できた。一方 AFP とは有意な相関を認めるものの、
HCC 発癌との相関については明らかではなかった。
HIV/HCV 重複感染 24 例、HCV 単独感染 24 例での
propensity score matching による検討では、同一背景
例で線維化の有意上昇を検出できた。

M2BPGi は SVR 症例において低値（1.0COI 前後）
で推移し、経時的な上昇は認められなかった。SVR 
前後の経過を確認できる 5 例において、M2BPGi は
他の線維化指標と異なり SVR 後に全例で低下して
いた。
「総合的健康把握事業」については、18 名中 10 名

が入院での実施に同意、5 名が外来での通院を希望
された。新型コロナウィルスの感染拡大防止のため
の緊急事態宣言のために、入院の実施は 7 名で延期

となった。外来での実施を希望された理由は、勤務
を休めないからという理由が大半である一方、様々
な理由入院での実施を希望された方もあり、個々人
の社会的背景を考える必要があった。評価項目の過
不足についｈては多数の意見をいただいた。

PMDA 資料に基づく個別救済として、2020 年 12 
月末までの ACC への PMDA データ到着は、合計
358 人であった。ヒアリングを終了した 237 人のう
ち、何らかの病病連携を実施したのは 126 名で全国
の各ブロックの医療機関と行った。病病連携の内容
は、血友病性関節症などの血友病関連事項が 36 件、
日和見疾患や抗 HIV 療法などの HIV 関連が 18 件、
肝移植や肝がんに対する重粒子線療法を含む肝臓関
連が 22 件であった（重複あり）。実際にこの病病連
携を通じて今までに 2 例が肝移植を受け、4 例が重
粒子線治療を受けた。このような医療に関する連携
ばかりではなく、個室料負担などの医療費に関する
相談が 46 件、在宅支援や療養環境の調整などが 12 
件、各種手当に関する相談などが 26 件と、福祉や
生活に関する連携も多かった。社会資源の活用に関
する助言や提案では、通院元の MSW に協力を得な
がら、地元の障害福祉・介護サービスの調整、他科
診療や肝炎治療医療費、個室料金発生への対応、年
金申請相談を行った。

虚血性心疾患のスクリーニングとして 76 人に冠
動脈 CT あるいは心筋シンチをおこなったところ、
23.4%の 18 人という高率で CAG 適応者が見つかっ
ている。更に、CAG を実施した 16 人のうち、過半
数の 9 人は何らかの治療適応であることが判明し
た。治療適応となった 9 人のうち、1 人には冠動脈
バ イ パ ス 術 (coronary artery bypass grafting ;CABG)、
6 人には経皮的冠動脈形成術 (percutaneous coronary 
intervention ; PCI) が施されており、残る 2 人にも
PCI が予定されている。

北海道内の薬害被害者 33 名のうち、腎機能障害
での不適格例、患者が希望しなかった例を除き、17
名に冠動脈 CT を施行した。5 名に高度狭窄（70-99%
狭窄）が認められ、うち 2 名は三枝病変を有してい
た。また 2 名で中等度狭窄（50-69%狭窄）を認めた。
5 例は循環器内科に受診し、1 名が心臓カテーテル
検査を施行予定となった。

【サブテーマ2】
リハビリ検診の参加者 85 名、平均年齢 52 歳であっ

た。運動機能計測では、測定したすべての関節可動
域において患者の平均は参考可動域より低値だっ
た。特に制限が顕著だったのは肘関節の伸展で、年
代が高いほど可動域が低下する傾向があった。下肢
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の関節可動域では、特に制限が顕著だったのは、膝
関節、足関節だった。握力は全年代において標準値
より低値であり、かつ、年代が高いほど握力低下が
認められた。筋力低下が著しいのは足関節の底屈筋
であり、次いで股関節周囲筋、肘関節伸展筋におい
ても、筋力低下が認められた。筋力の年代別検討で
は、年代が高いほど筋力低下を認めた。

歩行については、歩幅、歩行速度ともに標準値よ
り低く、年代が高いほど速足歩行と普通歩行の比が
低下する傾向にあった。しかし、NCGM での連続参
加者の歩行速度の変化をみると、普通歩行、速足歩
行とも、この 7 年間で全参加者概ね維持できており、
6 名中 3 名は昨年と比較して速足歩行速度の向上が
みられた。

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

基本動作では、床にしゃがむ・床に座る、床から
立ち上がるなどの床上動作が、全般的に困難な参加
者が多かった。独歩困難者は 3 割を超え、杖の使用
者は 22.4％であった。

日常生活では、靴下の着脱、靴の着脱、足の爪切
り、浴槽の出入りの順に困難または実施不可であっ
た。自助具として、長柄の靴べら、特別な爪切り、ソッ
クスエイド、ボトルオープナー、電動歯ブラシ、特
殊箸、等が使用されていた。

外出については、週 2 回以下が 18％であり、その
理由は、「用事がない」「移動が難しい」「痛みのため」
であった。

公共交通機関の利用の現状が「問題なく可能」と
答えた参加者は 46%で、利用が大変な理由として、

「立っていることが大変」、「駅での移動が大変」、「揺
れが関節に負担となる」という理由が挙げられた。
また、乗車する際に、「ゆっくり乗り降りする」、「つ
り革を使用する」、「満員電車を避ける」など工夫し
ていた。

自動車運転に「問題がない」参加者は 80％だった。
困難理由としては、「関節の痛み」「可動域制限」が
多く、「視力の低下」「判断力の低下」は少なかった。
定期的な通院の手段は自動車が 49％であり、9％の
参加者はタクシーを使用していた。

IADL 動作の可否について「問題なく可」の回答
が多かったのは調理動作・電話の使用であり、困難
や不可の回答が多かったのは掃除であった。また、
実際の洗濯や、調理は主に自分以外の家族が行なっ
ている参加者が多かった。親が担っている割合は、
調理 17.6％、洗濯 17.6％、掃除 7.1％、家具の移動

2.4％、買い物 5.9％だった。自己注射が不可と答え
たものが 9.4％であった。

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

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

北海道大学病院では、12 名中 11 名がアンケート
に回答し、リハビリ検診の満足度に対して、｢満足｣
または ｢やや満足｣ という結果が 9 割以上を占めて
いた。また、自由記載においても、｢年単位の状態、
可動の変化を知ることができた｣ ｢自分の身体の状
態について、客観的にとらえる事ができた｣「いろ
いろ相談できた」など、良好な評価がほとんどであっ
た。リハビリ検診形態についてのアンケートでは、
｢患者同士の情報交換ができるので集団検診の方が
望ましい｣ という意見がある一方で、｢プライバシー
を気にしなくてすむので、個別検診の方が望ましい
｣ という意見もあった。
「新しい生活」における動画配信の利用として、

北海道大学では、2019 年度のリハビリ検診会の全体
的な結果について、解説音声入りのパワーポイント
動画を作成して、Youtube に 1 ヶ月間限定で公開し
た。閲覧には特定の URL または QR コードを必要
とし、一般からは閲覧できないように配慮した。ま
た、北海道内の薬害 HIV 感染被害者には、本検診会
への参加歴の有無にかかわらず、閲覧に必要な URL 
または QR コードを書面で郵送した。国立国際医療
研究センターでは、ホームページに、「患者さんの
ための動画」として、「令和 2 年度　リハビリ検診
でご提案した運動の復習動画集」「関節に負担のか
かりにくい生活動作の工夫（令和 2 年度）」「足関節
用サポーターの紹介動画（令和 3 年改訂）」を掲載
した。

在宅で筋電気刺激装置を用いる筋力増強効果のク
ロスオーバー試験では、予定症例数 12 名がエント
リーし、9 名が最終評価まで修了した。

【サブテーマ3】
薬害 HIV 感染者の救済医療に関する心理的支援の

質の向上を目指し、フォーカシングアプローチの有
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効性を探索的に明らかにするための準ランダム化並
行群間比較試験無作為前向き試験は、34 名が登録さ
れ、心理面接を受けた。が、心理職の介入に関する
他の研究（HIV 感染症の医療体制の整備に関する研
究班における多施設共同研究「薬害 HIV 感染被害者
が内包する心的課題の抽出と心理職の介入手法の検
討」(NCGM-G-002532-00)）と同一の対象者に重複
して研究をすすめていることが指摘され、研究を中
止する判断となった。したがって結果の報告はでき
ないこととなった。が、被験者全員に対して、心理
職による 6 回の心理療法は実施された。

【サブテーマ4】
生活支援の手法 a) 40 〜 50 代の患者は、60 〜 80

代と高齢の両親が介護を担っており、「親亡きあと
の不安」を訴える声が多く、施設を希望する者もあっ
た。また、患者の健康状態は悪化・複雑化する傾向
にあり、薬害による地域での偏見差別により地域資
源の活用に消極的であるため、専門的医療機関での
濃厚な医療は必須という状況が明らかになった。

手法 b) コロナ禍で受診の間隔が空く中、医療や
生活の貴重な相談機会となった。また、病状の悪化
について早期の気づきがあり、転院や他科受診の助
言など予防的な対応をすることができた。また将来
の施設入所の相談が安心感につながった。

手法 c) コロナ禍により外出自粛など活動制限を余
儀なくされたことで、体重は増加した。2 月と 6 月
の平均体重を比較すると 6 名が 0.5kg 以上、そのう
ち 4 名は 1kg 以上の増加だった。その後、7 月の定
期レポートで体重が増加した者にその旨を指摘した
ところ、9 月の平均体重では、体重増加者 6 名中 3 
名は 6 月時点より体重が減少した。また、抑うつ状
態などの心身の状態も、一時、悪化した者がいた。

手法 d) 個別検診は通院時に実施できるなど参加
しやすいため、参加者増につながった。またより丁
寧な説明が受けられた等、満足度も高かった。

手法 e) 体調には波があるが年単位で徐々に悪化し
ている事例があり、体調悪化時にはすぐに ACC に
受診できる安心感は大きかった。また ACC から徒
歩圏内で生活するための最低費用は月額 18 万円程
度であることが示された。

CN のタイムスタディでは、面談を調査期間中の
受診者全員に行い、電話相談を含め、総数 65 件で
あった。所要時間の平均と標準偏差は、診察前面談
21.7 ± 10.1 分、診察後面談 32.4 ± 22.4 分、電話相
談 10.4 ± 7.0 分であった。多職種連携は、院内外 19 
種の職種と連携し、総数 75 件で、所要時間の平均
と標準偏差は、電話対応 3.5 ± 2.9 分、対面 4.7 ± 3.6 

分、メール 10.2 ± 4.7 分であった。これら CN 活動
の面談、電話相談、多職種連携の活動時間の合計は
1,818 分で、5 日間の業務時間全体の 75.8%を占めて
いた。

【サブテーマ5】
血友病症例に対する WEB アンケートは、コロナ

の影響で回答状況が不良であったため、回答期間
を 6 月末から 9 月末まで延長した。最終的に 431 件
の回答が回収され、このうち 396 件を解析可能とし
た。30 歳以上の 264 名中、HIV 感染者は 108 名で
あった。身体と全体的な健康状態は高齢になるほど
低下したが、心の健康状態は年齢による変化は乏し
かった。内服薬数に関しては、HIV 陽性患者さんに
おいて、30％の方が 1 日 1 回 1 錠の抗 HIV 薬を使用
していたが、1 日 4 錠以上の抗 HIV 薬を使用してい
る方も 20％おられ、65 歳以上ではその率が 25％と
なっていた。就労者 197 名のうち、91％が欠勤なく
就労。HIV 感染の有無による差はなかった。労働損
失（能率低下）については、HIV 感染症例の方が有
意に低かった。不安については、医療費、孤立・介護・
身体の不自由さなど多くの項目で不安が増加してい
た。

痛みの破局化スケール（PCS）を用いた疼痛の増
悪・慢性化の要因評価では、50 歳代が最も PCS が
高く重度で、関節内出血回数は PCS の重度化に影
響があった。また PCS が重度の方は、Absenteeism、
Presenteeism、スポーツそして日常生活の満足度につ
いても有意に低かった。

25 年間の縦断的変化の調査は、コロナ感染症によ
り、4 名に面接を実施した。薬害感染者である 3 名（D
〜 F 氏）については、精神健康と満足度、認知され
た問題の推移については、25 年の間に複雑に変化し
ていたが、25 年前と比べて現在は高い満足度を得ら
れていた。治療薬の進歩により疾患コントロールが
可能となったことや、患者自身が様々な経験や経済
的な安定を得たことに加え、差別・偏見の強かった
時代に受けた精神的苦痛は、現状を相対的に肯定す
る思考へとつながっていた。一方で、加齢により新
たな併存疾患や健康問題が生じ、家族内役割や社会
的立場の変化による支援が求められていた。

D．考 察

今回の検討により、HCV 排除後も炎症の持続、
線維化・発がんリスクの軽減が残ることの原因、重
複感染例で炎症・線維化が強いことの一つの要因が
ケモカインの過剰発現にあることが示唆された。将
来的にはこうしたケモカインの発現を抑制すること
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が患者の予後改善に役立つ可能性が考えられた。今
後経時的な検討を行うことでより、ケモカインの役
割について明らかになることが期待される。

M2BPGi は HIV/HCV 重複感染者における肝線維
化マーカーとして有用であることが示され、保険適
応であること、低侵襲、廉価であることも加えると
実臨床で有用である。SVR 後の肝線維化の検出マー
カーとしての M2BPGi の意義は今後の検討が必要で
ある。

今回、大阪医療センターで開始した「総合的健康
把握事業」の反響は大きく、今後、項目の再検討、個々
の症例への自由度など改善して次年度に活かしてい
きたい。

PMDA データを用いた薬害被害救済の個別支援で
は、HIV 感染症や血友病のコントロールの他、肝癌
や肝硬変、その他合併症などが、良くコントロール
されていることがわかる一方で、古い抗 HIV 薬の
組み合わせの継続や、副作用と思われる貧血、DAA
未治療など、対策が必要なケースも少なくなかった。
先進医療の脳死肝移植への登録や、重粒子線治療に
ついても、継続的に病状を評価して、紹介のタイミ
ングを図るなどの助言・周知が必要と考えられた。
また、ヒアリングでは、血友病関節障害への関連診
療科に何十年も受診していない、障害認定を更新し
ていないなど、生活の質にかかわる問題点もあった。
この PMDA 事業により個別の問題を抽出し、病病
連携をすすめることは、薬害被害救済に有効な手段
であることが明らかとなったが、人員確保が大きな
課題である。

虚血性疾患のスクリーニング研究では、薬害被害
患者には無症状であっても高率に冠動脈狭窄が存在
することが明らかとなった。血友病性関節症のため
負荷心電図が困難である場合も多い。従って、冠動
脈危険因子が高度あるいは多数ある者、BNP が 50 
以上の者、心電図や心エコーで異常がある者、血圧
脈波伝播速度で進んだ動脈硬化あると思われる者、
胸部 CT で冠動脈石灰化スコアが高い者、等は積極
的に冠動脈 CT もしくは負荷心筋シンチを行い、冠
動脈スクリーニングを行うのがよいと考えられる。

リハビリ検診会での調査から、運動機能は例年の
調査と同様、同年代に比し、関節可動域・筋力・歩
行速度の低下が認められている。日常生活動作、社
会参加においても、できないことが多くあり、生活
動作の工夫だけでは対応しきれないことが顕在化し
ている。社会参加のみならず、通院に必要な移動能
力、自己注射の能力にも運動機能の低下の影響が表
れており、今後さらに加齢とともに問題が増えてく
ると思われる。親に日常生活や家事を支援しても

らっている症例が多く、今後の親の高齢化や要介護
状態への変化に伴う対策も必要である。

リハビリ検診会は、問題の抽出、及び個別支援に
有用な方法と考えられるが、今年度は、COVID-19
感染拡大の影響で、個別リハビリ検診となった。患
者アンケートの結果では、プライバシー保持の観点
から個別リハビリがよいという意見もあり、今後
COVID-19 の感染状況もみながら最適なリハビリ検
診と支援の進め方を模索していく必要があると考え
られた。

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

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

また生活モデル実践調査により、病態悪化に伴う
居住環境の移行や維持にも経済的課題があることが
分かった。

今回の調査結果では、患者支援のためにコーディ
ネーターナース が行う面談と多職種連携は業務活
動の 75.8%と高い割合を占めていた。ACC において
は専念できる人材の確保によって、この活動が行え
ている。全国の施設における人材の確保が重要と考
えられた。

今回実施した QOL 調査は、従来に比し回答数が
約 60％と減少し、1）調査方法の変更によるもの、2）
COVID-19 感染の影響が考えられたが、WEB を利用
してアンケートを行った場合に予想される高齢者の
回答減少がほぼなかったため、COVID-19 の影響が
大きいと考えられた。

 QOL 調査結果からは、COVID-19 の影響を加味
する必要はあるものの、経済面の心配や、孤立・介護・
身体機能などの将来に対する不安が増加しているこ
とが明確になった。身体機能に関して、HIV 感染の
有無が業務の能率低下に影響していることが判明し
た。日常生活においても、年齢や血友病重症度だけ
でなく、HIV 感染で損失率が増加していた。

痛みの破局化スケール（PCS）が重度の方は、欠
席率、損傷率、そしてスポーツや日常生活の満足度
に関して有意に低いことが判明し、疼痛管理が重要
と考えられた。

QOL の縦断的検討では、25 年間の経過の中で、
精神健康は改善し、現在の満足度を高く捉えている
ことが明らかとなった。一方で、加齢による併存疾
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患や新たな問題が生じており、包括的な支援が必要
であることが示唆された。

【自己評価】
1） 達成度について 各分担研究者はそれぞれの課

題について、着実に倫理審査を経て研究を開始した
が、COVID-19 感染症による社会情勢により、変更
や遅延、症例数の伸び悩みなどがあった。いっぽう
で、iPad アプリによる生活状況調査を既に行ってい
たので、そのアプリを利用した双方向性の支援も可
能であった。また、新規に開始した、個別リハ検診
の実施、ウェブサイトでの動画共有などの新しい対
応様式は、今後の長期療養体制のヒントになる点も
あり、この経験を今後の体制構築に生かしていきた
い。

2） 研究成果の学術的・国際的・社会的意義につい
て 加熱血液凝固因子製剤による HIV 感染血友病等
者の長期経過という未体験の分野の研究を行う本研
究の学術的価値は高く、国際的にも類を見ない。 社
会的意義としては、実践的な研究であるため、実現
可能性にも配慮した支援体制の構築に寄与する。 多
彩な内科的合併症の早期発見と治療、運動機能の低
下に対する予防、認知症や精神的不健康への対策が
できることで、重篤化や生活の破綻、要介護状態へ
の悪化を防ぎ、医療経済学的にも効果的である。ま
た、支援の目標を、精神的健康、安心感、自己管理
や自己効力感の実現にもおいているので、QOL の
向上が得られるとともに、生活の破綻予防ともなり、
感染被害者救済としての厚生行政にも貢献する。そ
の他の病態に対する長期療養支援の参考になりうる
資料となる。

 3）今後の展望について 考察を加えての論文化や
WEB 公表等を通して、長期療養体制の構築のため
の資料とする。

E．結 論

非加熱血液凝固因子製剤による HIV 感染血友病等
患者の長期療養には、共感染 HCV による肝炎・肝
硬変・肝がん問題のみならず、虚血性心疾患、ある
いはその他の合併症への対応が必要である。運動機
能の低下、日常生活機能の低下、移動能力の低下や、
親の高齢化があり、疾患への対応のみならず、病病
連携、病診連携、心理的、生活支援、経済的支援が
必要である。患者自らの病態の理解や予防的行動へ
の行動変容、社会参加、コンプライアンスやアドヒ
アランスの向上を支援するためには、受診した場合
の医療費支援だけでなく、医療へのアクセスのハー
ドとソフトの支援、訪問などのアウトリーチ、IT を

用いた遠隔支援などを組み合わせた支援体制の構築
が必要である。

F．健康危険情報

なし

G．研究発表

【論文発表】
1. Ikeuchi K, Adachi E, Sasaki T, Suzuki M, Lim LA, 

Saito M, Koga M, Tsutsumi T, Kido Y, Uehara Y, 
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