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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　

     

　

被害患者の医療・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 6 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、ソーシャルサポー
ト及びがん検診参加希望のアンケート調査、安否確認アプリの活用、ソーシャルサポート
強化のための医療ソーシャルワーカー協会との連携とアプリの普及（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。その結果、（手法 a）は対面形式で情報提供し、支
援利用を促したことで、具体的な支援につながった。またソーシャルサポートの調査を実
施し、通院の負担等の分析を行った。さらに令和 3 年度の書面調査の分析を深め、QALY
に基づく QOL 評価を行った。起床時間等を毎日入力することで安否を確認するアプリを
活用した。医療ソーシャルワーカー協会と連携し派遣ソーシャルワーカーの支援導入を進
め、制度やサービスを簡単に調べることができるアプリ「支援みつもりヤドカリくん」を
被害者に特化したものを作成、普及を行った。（手法 b）は訪問看護師が定期的に訪問する
ことで、以前との体調の違いに気づき、必要な支援を導入することが出来た。（手法 c）は
患者のiPad入力内容をもとに一部先発医薬品の自己負担や転倒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 102 名となった。
また 2 地域で勉強会も実施した。（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 5 名を在宅就労支援につなげることが出来たが、さらに一
歩進み障害者雇用での就労準備に進んだ者もいた。

A．研究目的
薬害 HIV 感染被害から約 40 年が経過し、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、ソー

シャルサポート及びがん検診参加希望のアンケート
調査、安否確認アプリの活用、ソーシャルサポート
強化のための医療ソーシャルワーカー協会との連携
とアプリの普及、（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の
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6 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。また患者の社会・周囲との関係や通
院状況を把握するためにソーシャルサポートの調査
を実施した。書面調査の分析を深め、QALY に基づ
く患者の通院状況と健康関連 QOL の評価も行った。

またここ数年、がんに罹患する薬害 HIV 感染被
害者が増えている。がん対策で最も重要なことは、
定期的にがん検診を受け、早期発見、早期治療につ
なげることだが、被害者のがん検診受験率は決して
高くはない。受検希望者の割合、希望しない要因を
把握するため、2024 年 10-12 月に「被害者のがん検
診受検希望に関する調査研究」を施行した（社会福
祉法人はばたき福祉事業団倫理審査委員会、承認番
号 11)。

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。
ソーシャルサポートの強化のために日本医療ソー
シャルワーカー協会との協働で、派遣ソーシャル
ワーカーの支援導入のための研修動画を作成した。
また、被害者が利用できる制度やサービスを簡単に
調べることができる「支援みつもりヤドカリくん」
の被害者に特化したものを作成し、普及を行った。
（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の入力し自

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）リハ科スタッフによる関節可動域や運動
機能の測定・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。

C．研究結果
手法 a）対面による聞き取り調査を実施した。実施
人数（家族を含む）は 18 名で、地域と人数の内訳は、
東北地区：8 名、関東地区：1 名、甲信越地区：1 名、
北陸地区：2 名、東海地区：1 名、近畿地区：2 名、
九州・沖縄地区：3 名。（表 1）

聞き取りでは、地方在住患者の通院負担が大きく、
ブロック拠点病院まで片道 5 時間以上かけて通院し
ていたり、離島から飛行機を利用して 1 泊 2 日で通
院をしている患者もいた。

また、こうした通院実態を含むのソーシャルサ
ポートの調査も行い、183 人から回答を得た。調査
では、医療機関のタイプ別平均片道通院時間及び通
院費用は、エイズ治療・研究開発センター（ACC）
が通院時間 94.6 分、通院費用 2891.0 円であり、ブロッ
ク拠点病院も通院時間 64.1 分、通院費用 1712.6 円と、
地方拠点病院の通院時間 51.3 分、通院費用 1812.0
円と比べて多くなっており、専門的な医療を受ける
ために患者が遠方から通院している実態と通院の負
担が大きいことが明らかとなった。（表 2 〜 8）

令和 3 年度に実施した書面調査を分析し、QALY
に基づく患者の通院状況と健康関連 QOL の評価を
行った。患者の QALY の平均は 59.1 で、一般男性
50 代の 93.6 と有意に低かった。通院頻度や受診科、
通院費用をみると、これらが増加すると QALY は
低下しており、病態悪化に伴う健康関連 QOL の低
下との関連が示唆された。（表 9 〜 12）

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

東北：青森1名、岩手3名、秋田3名、宮城1名
関東：群馬1名
甲信越：長野1名
東海：1名
北陸：福井2名
近畿：和歌山2名
九州・沖縄：沖縄3名
※家族含む

長野1名

青森1名

和歌山2名

群馬1名

福井2名

岩手3名

秋田3名

宮城1名

岐阜1名
沖縄3名

結果1-①：HIVに限らずすべての通院頻度
（N=183）

通院頻度 ％
週に５回以上 0.5
週に３～4回 6.6
週に１～２回 4.9
月に2～３回 24.6
月に１回 21.9
2か月に１回 24.6

３ヶ月に１回以下 16.9

• 4人に1人は月に２～３回通院しており、通院頻度は高い。

表2（手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
医療機関への通院による負荷
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結果3：通院負担軽減のための転居希望

• 医療機関近くへの転居希望は8%。
• 通院しやすい医療機関への転院希望は7%。
• これらの者では、通院時間を片道60分以内にしたいと全
員が答え(中央値(Q1,Q3):30分(15分,40分))、通院費用
も片道3,000円以下にしたいと全員が回答していた(中央
値(Q1,Q3):1000円(300円,2000円))。

表8（手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
医療機関への通院による負荷

結果2-③：医療機関タイプ別
平均片道通院時間・通院費用

n
平均片道

通院時間
（分）

SD（分）

n
平均片道通
院費用（円）

SD（円）

エイズ治療・研究開発センター(ACC)
(国立国際医療研究センター)

38 94.6 59.6 36 2891.0 5947.8

ブロック拠点病院 73 64.1 48.4 61 1712.6 2141.3

中核拠点病院 30 51.8 32.0 23 1868.3 3299.0

上記3つ以外のエイズ治療拠点病院 13 51.3 27.7 10 1812.0 2392.9

エイズ治療拠点病院以外の病院 10 37.0 33.2 7 1114.3 1370.4

エイズ治療拠点病院かどうか不明の病院 1 50.0 . 0 . .

診療所・クリニック 3 58.3 32.5 2 1250.0 1060.7

その他 3 66.7 50.3 2 1100.0 141.4

表7（手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
医療機関への通院による負荷

結果1-③：HIV感染症で主に通院している医療機
関までの主な移動手段（N=183）

移動手段 ％
自動車・自家用車 66.7

鉄道（新幹線、地下鉄、路面電車、モノレールを含む） 23.0
路線バス・その他のバス 8.2

タクシー（介護タクシーを除く） 7.7
介護タクシー 3.3
徒歩 1.6
その他 1.6
バイク 1.1
自転車 1.1
飛行機 0.5

表4（手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
医療機関への通院による負荷

結果1-②：通院方法（N=183）

通院方法 ％
ひとりで通院している 83.1
家族の付き添い 13.7
ヘルパーの付き添い 1.1

その他 1.1
無回答 1.1

• 8割以上はひとりで通院している。

表3（手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
医療機関への通院による負荷
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がん検診受診希望の調査は 403 通のアンケー
トを送付し、161 通の回答を得た（回答率 39.9%

（161/403）、被害者捕捉率 23.2%（161/691）。年齢：
50 代 38%（60/159）、通院医療機関：ブロック拠点
40%（63/159）、ACC22%（35/159）、中核拠点 20%

（32/159）、それ以外の病院 14%（23/159）、検診受
検希望の有無：有り 68%（109/161）、受検を迷う
22%（36/161）、希望しない 10%（16/161）、受検を
迷う・希望しない理由：①定期的な検査をしている
ので不要（22 人）、新たに病気が見つかるのが怖い 

（12 人）、検診施設が遠い （6 人）、がんと診断されて
も治療を希望しないから（4 人）、外出時に介助が必
要 （2 人）、家族の介護で多忙（1 名）、医療者や病院
に対する不信感 （1 名）。HADs（Hospital Anxiety 
and Depression Scale、有効回答数 149/161)：Anxi-
ety 67.1%（100/149）、Depression 63.0%（94/149）
であった。受検を希望する群と迷っている・希望し
ない群で多変量解析を施行した結果、通院医療機関：
ACC・ブロック拠点とそれ以外の施設を比較すると
オッズ比 2.276（95% 信頼区間 1.028-5.037）、Depres-
sion score 合計：（５点上昇ごと）1.144（1.012-1.293）
で有意差を認めた。（表 13 〜 32）

結論と今後の課題

健康関連QOLの低下

本研究により、薬害HIV感染

血友病等患者の病態悪化

に伴う健康関連QOLの低下

が明らかになりました。

通院支援の重要性

病態悪化に伴う通院の障壁

を軽減するための支援策の

検討が必要です。

社会的支援の拡充

特に、通院時の移動手段や

介助に関する社会的支援の

拡充が今後の重要な課題と

なります。

継続的な調査の必要性

患者の健康関連QOLを継

続的にモニタリングし、支援

策の効果を評価していくこと

が重要です。

表12（手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
通院状況と健康関連QOL評価

表13 （手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
がん検診受検についてのアンケート調査

HIV感染症の診療科受診数、通院頻度が、
健康関連QOLの効用値と関連している

受診科数の影響
HIV感染症診療科の受診数が増えると、効用値
が低下し、1科0.71、2科0.67、3科0.65であるのに
対し、4科以上の受診で効用値は0.57であった

通院頻度の影響
通院頻度が増加すると効用値が低下し、3ヶ月に1
回の通院で効用値は0.69に対して、月2～3回の通
院で効用値は0.54、週に1回以上の通院で0.58

結果（1）

■HIV感染症診療科受診数：1科0.71、2科0.67、3科0.65、4科以上0.57
■通院頻度：3ヶ月に1度0.69、2ヶ月に1回程度0.66、月に1回程度0.66、月に2
～3回程度0.54、週に1回程度以上0.58

表9（手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
通院状況と健康関連QOL評価

表14 （手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
がん検診受検についてのアンケート調査

通院費用・通院手段が
健康関連QOLの効用値と関連している

通院手段 自力通院が可能な場合、効用値は0.67、一方で、付き添
いが必要な場合は効用値は0.53に低下

結果（2）

■通院手段：自力で通院できる（付き添い介助あり）0.67、付き添い・介助が必
要0.53
■通院費用（交通費、1回あたり、片道）：500円未満0.71、500円～1000円未満
0.76、1000円～2000円未満0.61、2000円以上0.63、自家用車利用0.64

通院費用 通院費用は、片道500円未満の者で効用値は0.71、一方で、
1000円～2000円未満で0.61、2000円以上で0.63であった

表10（手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
通院状況と健康関連QOL評価

考察：病態悪化と健康関連QOLの関係

受診頻度・受診科の増加

病態悪化に伴い、受診頻度や受診科数が増加すると、健康関

連QOLの効用値が低下する傾向が見られました。

費用負担の増加

健康関連QOLの低下と、通院にかかる費用負担、介助に関する負担

増加の相関関係が見られました。

移動手段の課題

自家用車運転が不可能になった場合の介助や代替手段に関す

る社会的支援の必要性が示唆されました。

表11（手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
通院状況と健康関連QOL評価
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表15 （手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
がん検診受検についてのアンケート調査

表16 （手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
がん検診受検についてのアンケート調査

表17 （手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
がん検診受検についてのアンケート調査

表18 （手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
がん検診受検についてのアンケート調査

表19 （手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
がん検診受検についてのアンケート調査

表20 （手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
がん検診受検についてのアンケート調査
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表21 （手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
がん検診受検についてのアンケート調査

表22 （手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
がん検診受検についてのアンケート調査

表23 （手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
がん検診受検についてのアンケート調査

表24 （手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
がん検診受検についてのアンケート調査

表25 （手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
がん検診受検についてのアンケート調査

表26 （手法a）支援を伴う対面形式の実態調査
がん検診受検についてのアンケート調査



94

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

安否確認アプリを導入し、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、日々の出来事を入力して
相談員とやり取りを行うものもいたが、こうしたふ
だんからのやり取りが相談の障壁を下げ、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
益だった。

地域の社会資源に精通しているソーシャルワー
カーを活用して、患者の居住する地域でサポートす
るために、医療ソーシャルワーカー協会との協働で、
派遣ソーシャルワーカーの支援導入を進めた。7 月
27 日には協会の理事会で説明を行い、9 月 7 日には
協会を訪問し、会長、副会長と面会、ソーシャルワー
カーを派遣の取り組みの理解が得られ、ACC 協力
のもと研修動画を作成し、事業を進めていくことと
なった。

被害者が利用できる制度やサービスを簡単に調べ
ることができるアプリ「支援みつもりヤドカリくん」
の被害者に特化したものの作成に関り、QR コード
入りのステッカーを作り広報・普及に努めた。
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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。訪問看護師が体重
減少に気付き、筋肉をつけるために訪問リハビリを
導入した。体調が安定している時期から訪問看護師
が長期に関わり、以前との変化に気づき、必要な支
援を入れることが出来た。また、入所施設見学への
同行を依頼するなど、将来を見据えたサポートにつ
ながった患者もいた。高齢のため支援情報にアクセ
スするための QR コードの使い方が分からない患者
のために、訪問看護師がタブレットで QR コードを
読み取り、内容を伝えるということもあった。通常
の訪問看護とは異なり、健康訪問相談は医療行為を
伴わないため、こうした幅広い支援につながった。

（表 33）

手法 c）患者自身が健康状態と生活状況の入力をす
ることで自己管理を行い、その入力内容を相談員が
把握して電話等による助言や 3 ヶ月に１度レポート
送付を行う双方向の個別支援を実施した。利用者は
17 名。一部先発医薬品の自己負担などの患者から
の相談への対応や転倒など相談員が気になることに
関しては随時確認を取り、すぐに対応した。入力状
況から出血が続いていることを把握し、エコー検査
を受けることを勧めた。また、がんに罹患し、体調
が悪化した患者の入力率が低下していた。体調悪化
により気力が衰えたことで、iPad への入力も困難に
なっていると思われる。

手法 d）リハ科スタッフによる関節可動域や運動機
能の測定・評価する検診を、北海道、東北、東京、
東海、九州の 5 地区で実施した。参加者は 102 名と
昨年に続き 100 名を超えた。各地域の内訳は、北海
道 12 名、東北 8 名、東京 60 名、東海 5 名、九州 17 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
で行った。東京はコロナ禍以降初めてで人数を 10

名に限定して実施となった。検診会は一人ひとりに
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。特にリハ科医師や技師装具士が靴
にインソールを入れて高さを調整する補高は、歩行
が明らかに改善されるので、患者からはたいへん好
評だった。参加者アンケートからは、通院時に行う
個別形式は自分のペースに合わせてもらえるので、
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、仲間と交流でき、情報交換もでき
て役に立つなど、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、新潟県、群馬県で勉強会を行い、ど
ちらも 3 名の患者が参加した。（表 34）

手法 e）ACC 近隣に転居してきた独居の被害者 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。未就労の 1 名は、
物価高騰が続く中、支出は増えておらず、かなり切
り詰めた生活を送っている。さらなる体調悪化が懸
念される。（表 35）

表34（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

参加者内訳
開催場所 参加人数
北海道 12名
東北 8名
東京 60名
東海 5名
九州 17名
合計 102名

参加者 102名

事由記述（抜粋）

・1年前の自分のデータと比較することにより、これからも運動に励もうというモチ
ベーションを持つことが出来るのでぜひ継続していきたい.
先生が熱心に対応。

・計測されることで自覚し、見直すことが出来る。

・集まる方が良いと思います。

・スケジュールがスムーズであるが、何となく忙しいに思いました。せっかく遠くから
来られたり、普段見かけないスタッフも参加しているので、意見交換や相談など交
流できる時間があれば良いと思います。

N=87

満足

やや満足

98％が満足（満足、やや満足）と回答

71％

26％
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手法 f）被害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 5 名に行っ
た。うち 1 名は、在宅就労支援を利用してスキル
アップしたことで、障害者雇用での就労を目指して
おり、次のステップに進む者も現れてきた。通院先
医療機関の医療者からは就労に結び付くことは困難
と言われており、就労前段階の支援である生活訪問
相談から始めた患者が、すぐに在宅就労支援に移行
し、現在も継続して在宅就労を行っている。ふだん
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。
在宅就労で収入を得て、現在よりもアクセスが良く、
利便性の高い地域に転居することを目指して取り組
んでいる患者もいる。また、費用負担があっても利
用したいというものもおり、被害者救済として、在
宅就労支援の利用人数の枠を増やすことも必要であ
る。

D．考 察
令和 3 年度に実施した書面調査を分析し、生活の

質（QOL）を QALY に基づき評価を行った。患者
の QALY の平均は 59.1 で、一般男性 50 代の 93.6 と
有位に低かった。通院頻度や受診科、通院費用をみ
ると、これらが増加すると QALY は低下しており、
病態悪化に伴う健康関連 QOL の低下との関連が示
唆された。

がん検診受診希望の調査については、捕捉率が低
いため解析に限界があるが、68% に受検希望があっ
た。通院施設と、抑鬱の有無が相関する可能性があ
り、回答者数を増やし、再解析が期待される。（表
36）

今年度実施のソーシャルサポート調査では、
ACC、ブロック拠点病院のように遠方からも患者が
通院している医療機関では、他の医療機関よりも通
院時間や費用が多くなっており、健康関連 QOL の

低下が危惧される。また、今後体調悪化や高齢化等
に伴い、通院時間や費用の負担は増加し、さらには
通院自体が困難になることも予測され、通院負担を
軽減するために、通院費用助成など何らかの支援策
が必要と思われる。

地方在住の患者は、本来被害者であれば受けるこ
とのできる医療福祉サービスを受けておらず、聞き
取り調査では、医療費の自己負担や手当の未申請な
ど患者の不利益が発生していた。

支援が届きにくい地方在住の患者や ACC・ブロッ
ク拠点病院以外に通院している患者への支援で、医
療ソーシャルワーカーを核にしたソーシャルサポー
トネットーワーク構築による成功事例があった。本
人同意のもと、はばたき福祉事業団と中核拠点病院
のソーシャルワーカーが連携し、ケアマネジャーや
介護事業所、小規模多機能事業所など複数の利害関
係者の協働による支援連携が構築され、患者に必要
な支援サービスを提供することが出来た。

地域の社会資源に精通しているソーシャルワー
カーは、患者が住み慣れた地域で長期療養を送るう
えで欠かせない存在であり、ソーシャルワーカーの
活用が支援提供の鍵になると思われる。すでに日本
医療ソーシャルワーカー協会と連携し、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の導
入を進めており、ACC の医療者による研修動画を
撮影した。今後はこの動画による研修を受けたソー
シャルワーカーを実際に被害者のもとに派遣して、
サポートを行っていく。

また、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」が開発されており、
この既存のアプリに被害者に特化した制度を付加し
たものが利用できるようになった。被害者であれば
受けることのできる医療福祉サービスの漏れを防ぐ
ために、ソーシャルワーカー等の支援者を支援する
ツールとしても期待される。
「支援みつもりヤドカリくん」は医療者対象アン

ケート調査を行った。「薬害 HIV 感染被害者の方が
利用できる制度項目」に「良い」「やや良い」との
回答が 69％、「ご自身の仕事に役立つと思いますか」
に「そう思う」「ややそう思う」との回答が 79％など、
高い評価を得た。（表 37-43）

表36 考察 がん検診受検についてのアンケート調査
今後の予定
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今後は実際に利用する患者対象に調査をして評価
を行い、検索精度の向上などにつなげたい。

患者が医療、介護、福祉などの包括的な支援を適
切に受けることができるために、厚生労働省では「血
友病薬害被害者手帳」を発行している。現在改定作
業を行っており、令和 6 年度末には完了する予定と
なっている。国の責任に基づく被害者救済という位
置づけのもと、被害者の支援としてこの手帳の活用
も進めていきたい。

E．結 論
被害の発生から 40 年が経過し、健康状態の悪化

や高齢化等により、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る。何ら
かの通院負担軽減のための支援策の導入が望まれ
る。地方在住の患者や遠方への通院が出来なくなっ
た患者が地域で安心して長期療養を送るために、医
療においては ACC・ブロック拠点病院の医療者が
往診やオンライン診療を行い、福祉や生活の支援に
おいてはソーシャルワーカーを中心としたソーシャ
ルサポートネットワークを構築し、さらにはアプリ
等も活用して必要な医療福祉サービスを受けられる
体制も必要である。

また、これらの支援を備えても患者自身が体調
悪化等もあり前向きになれず、利用に結び付かない
ケースが多い。生きがいを見出すことが出来れば気
持ちも前向きになり、行動変容につながると思われ
る。患者が人生や生活に生きがいを持って暮らせる
ように、今後は生きがい支援の枠を広げるようにし
ていく必要がある。
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　なし
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