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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 国立国際医療研究センター エイズ治療・研究開発センター 救済医療室長

大金　美和 国立国際医療研究センター 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 血液内科 診療準教授

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科 講師

木村　聡太 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 心理療法士

高鍋　雄亮 国立国際医療研究センター 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、HIV 感
染血友病患者のエイジングケアやがんスクリーニングも視野に入れた診療チェックシート
の改訂が進められ、病病連携や救済医療室の支援体制の強化がなされた。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。加齢とともに転院した症例に対する専門施設の連携の
方法についても具体的な検討がなされた。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。動画教材の配信や勉強会も通じ
て運動機能の維持支援が図られた。人工膝関節置換術（TKA）の術後成績や合併症のデー
タも収集された。
神経認知や心理面では、支援者支援に関する文献調査と、看護職・心理職対象の研修会が
実施され、高い満足度が得られた。歯科口腔分野では、初参加ながら患者面談を通じた実
態把握が行われ、今後の調査設計が進められた。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ニーズに応じた支援モデルの構築に貢献した。

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
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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
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：医学的管理・医療連携・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：
HIV 感染血友病患者の診療を一般化することを目的
に、ACC で作成した診療チェックシートを更新する。
遠藤：1. HIV 感染血友病患者の身体機能及び 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. 関節エコーを用
いて HIV 感染血友病患者における血友病性関節症の
現状を評価する。3. 北海道における長期療養体制を
構築する。南：福岡地域の支援施設や職能団体、行
政の職員と面談し PLWH 受け入れのための協力を
依頼する。PLWH 受け入れ施設へのヒアリングの実
施、「ネットワーク会議」運営を含むネットワーク
体制構築の強化を行う。また「HIV サポーター連携
カンファレンス」を開催し連携を強化する。大金：
薬害 HIV 感染血友病患者が居住地の医療機関に定期
通院し緊急時対応の医療体制の基盤を確保しつつ、
ACC 救済医療室が行うべき支援やその手段につい
て検討する。
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
国展開及び、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
方策を検討した。三上：血友病性関節症の外科的治
療に関する実態調査を行う。上野：血友病性関節症
の進展とその対策のための評価や受診について検討
した。
サブテーマ 3：神経認知障害・心理では、木村が、
特に妄想や心気症状なども含めた、有症状者の支援
者の抱える困難感を抽出し、支援者支援を展開する。
サブテーマ 4：歯科口腔ケアでは高鍋が、薬害 HIV
感染血友病患者の口腔衛生状態の実態調査と、歯科
受診や口腔ケアの方法などの患者支援に関する研究
を行う。
サブテーマ 5：生活支援では、柿沼が、患者の実態
と課題を明らかにし、多角的な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調査では、長江が薬害被害血友

病症例の QOL の実態と変遷を明らかとする。

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：薬害 HIV 血友病患者の病病連携の実態を調
査した。また、ケアの標準化のため、国内外の診療
ガイドライン、また、「HIV 感染血友病に対する悪
性腫瘍スクリーニング法と非侵襲的治療法の確立の
ための研究」による癌スクリーニングの手引きとの
相互連携を念頭に、診療チェックシートを更新する。

遠藤：1. 当院にて集団および個別のリハビリ検診
およびアンケート調査を行った。またこれまでの 6
年間の健診データを解析した。2. 関節エコーを用い
て肘・膝・足関節につき HEAD-US スコアによる血
友病関節症の評価を行った。3. ｢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が通院して
いる各施設との連携を図った。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情報周
知を行った。また、薬害被害者の自宅訪問を行った。

南：1. 福岡県看護協会、福岡県弁護士会、筑紫
医師会、行政（北九州市）と面談した。2.「第３回
HIV サポーター連携カンファレンス」を開催した。
3.PLWH 受け入れ経験のある 5 施設にヒアリングを
行い、施設の現状や施設からの率直な意見を収集し
た。4.「ネットワーク会議」を実施した。

大金：ACC に定期通院していた薬害 HIV 感染血
友病患者で居住地の医療機関に転院したケースを対
象に ACC 救済医療室に求められる支援や面談手段
について、インタビュー調査を実施した。支援課題
の抽出は情報収集シートで評価する。3 つの種類の
面談（自宅訪問による面談、医療 MaaS 事業で貸与
している車両（車内面談仕様・通信環境あり）内の
面談、かつ ICT を活用したオンライン面談）につい
て、利用者意見も踏まえて利点欠点を検討した。
【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、関
節症をテーマとしたオンラインイベントを開催し、
双方に益となる情報提供を行った。新潟・群馬の 2
か所で、地元の患者の参加とハイブリット配信を併
用して、運動機能維持と長期療養をテーマとした勉
強会を開催した。

三上：全国５施設で治療を受けている血友病性関
節症の成人患者を対象とした観察横断研究（アン
ケート調査）を準備した。本年度は研究分担機関に
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おける人工膝関節置換術（TKA）を対象として調査
を実施した。

上野：足関節を構成する関節の変形の進展につい
て、画像上から、研究分担施設症例にて検討した。
【サブテーマ3：神経認知障害・心理】

木村：文献調査として、インターネット上の文献
検索データベースを用いて 2000 年から 2024 年にお
ける本邦および海外の支援者支援についての先行研
究を調査した。検索語は、日本語では「支援者支援」
とし、英語の場合は日本語の支援者支援に近しい用
語と考えられる「support for carers」とした。中高年
の HIV 陽性者のメンタルヘルスへの理解を深めるこ
とを目的として、全国の HIV 診療にかかわる心理職
と看護職を対象にオンラインセミナーとアンケート
を実施した。
【サブテーマ4：歯科口腔ケア】

高鍋：リハビリ検診会において、口腔環境の実態
調査と口腔機能に関する検査を行った。また、歯科
受診や口腔ケアに関するアンケート調査の準備を
行った。
【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、
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 6 つの調査と個別
支援を実施した。
【サブテーマ6：QOL調査】

長江：QOL 評価のために、全国の血友病患者全
般を対象としてウェブと郵送のハイブリッドでアン
ケート調査を実施するための項目の選定を行った。

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：2017 年 4 月から 2024 年 12 月までに ACC
が病病連携を行った症例は 150 症例であった。医学
的な相談が 212 件、生活や福祉に関する相談が 200
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 23 例、肝炎・肝硬変・肝疾
患が 30 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 153 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 13 件であった診療チェック

シート更新のための情報収集を行っている。第 38
回日本エイズ学会学術集会・総会で HIV 感染血友
病患者のエイジングケアというテーマでシンポジウ
ム、セミナーを行った。

遠藤；1. 集団リハビリ検診会には 9 名、個別リハ
ビリ検診には 3 名の参加があった。運動器不安定症
の機能評価基準ではレベル C 以下の転倒危険群が
11 名 (91.7%) を占めた。6 年間の解析では、検診会
への参加回数が多い症例ほど運動機能が改善する傾
向が見られた。2. 関節エコーでは、多くの症例にお
いて高度な関節症を認め、特に足関節の障害が顕著
であった。3. 薬害被害者支援会議や薬害被害者に係
る施設間情報共有をおこなった。さらに薬害被害者
向け療養通信 ｢かけはし｣ を 2 回発行した。また、
患者自宅訪問を 1 件行った。緊急時のための患者
カードに加え、お薬手帳に貼付できる緊急時シール
を作成した。

南：「HIV サポーター連携カンファレンス」をハ
イブリッドで開催することにより、地域支援者と拠
点病院および支援者同士の連携強化に繋がった。「ヒ
アリング」は中立的な立場で民間の調査研究機関に
委託したことにより、施設側からの率直な意見を得
ることが出来た。また今年度初めて開催した「ネッ
トワーク会議」でも、関係諸機関から独自の視点に
基づく意見を頂いた。

大金：4 例のヒアリングを行った。ヒアリングで
は ACC と現在の診療機関との連携強化、何かあっ
た時の ACC との相談を希望されていた。3 つの支援
方法（自宅訪問・医療 MaaS・オンライン診療）では、
転院後の早期介入では自宅訪問を、継続的な支援で
は、3 名が自宅訪問、1 名がオンラインを希望され
ていた。
【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 102 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。運動
機能と長期療養をテーマとしたハイブリットの勉強
会を NCGM、新潟、高崎で行った。

三 上：2015 年 1 月 か ら 2024 年 6 月 で 血 友 病 性
膝関節症に対して 6 例 9 膝で TKA が実施された
( 右 5 左 4 膝、 手術時平均 52.9 ± 8.1 歳、 全例男性、 
BMI 23.4 ± 3.8、 平均観察期間 56.6 ± 33.3 か月 )。 
全例血友病 A で周術期に凝固因子補充を行った。 
HCV は 5 例 7 膝、 HIV は 1 例 2 膝 で 陽 性 で あ っ
た。 手 術 時 間 は 157.8 ± 20.5 分、 出 血 量 155.3 ±
114.3ml であり、術前 / 後の関節可動域は伸展 -25.6
± 10.4/-15.6 ± 8.3°(p=0.12)、 屈曲 70.6 ± 27.2/ 77.7
± 18.1 °(p=0.23) で JOA score は 39.4 ± 18.1/62.1 ±
16.7(p=0.0502) で有意差はなかった。合併症は 6 膝
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(66.7%) で術後血腫 4 膝、 創離解 1 膝、 感染 1 膝で、 
再手術は 4 膝 (44.4%) で血腫除去 2 膝、 再縫合 1 膝、 
デブリドマン 1 膝であったが再置換例はなかった。

上野：2012 年から 2021 年まで、東京医大病院リ
ハビリテーションセンターを受診した血友病患者は
189 例、そのうち足関節 X-P 施行例は 168 例であった。
足関節における関節症の進行度については正常例 44
例、年齢平均は 32 歳、変形性関節症が距腿関節に
おいてのみ認められる症例は 43 例、年齢平均 34.6
歳、距腿関節及び距踵関節へ波及している症例は 61
例、年齢平均 47 歳、更に関節症性変化が距舟関節
へ波及している症例は、18 例、年齢平均 48.7 歳であっ
た。
【サブテーマ3：神経認知障害・心理】

木村：「支援者支援」と検索すると医中誌 Web に
おいて 138 件の論文（解説・総説含む）が抽出され、
2005 年に初めて支援者支援の論文が医中誌 Web に
登録されてから 2013 年より増加傾向にあり 2017 年
の 23 件を最多として近年も増加していた。
「support for carers」と検索すると PubMed におい

て 125 件が抽出され，2024 年の 17 件が最多であった。
なお、PubMed で初めて support for carers が登録され
たのは、1983 年であった。和文、英文ともに、地震
などの自然災害時や COVID-19 の世界的な流行など
有事での支援者支援に関する文献が多くみられ、ま
た、認知症やパーキンソン病といった疾患別の支援
者支援に関する文献も散見された。 

全国の HIV 診療に携わる看護職と心理職を対象
に、2025 年 1 月 31 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。参加者は 132 名であった。セミナー実施後のア
ンケートは、91 件の回答があり、教育講演と事例は
ともに 90% 以上が「良かった」と回答し、セミナー
の開催形式については 80％以上が、開催日時や時間、
オンライン形式であったことに「良かった」と回答
があった。自由記載からは、事例があったことによ
る理解の深まり、看護職と心理職の際や連携につい
ての理解の深まりが挙げられていた。
【サブテーマ4：歯科口腔ケア】

高鍋：本年はリハビリ検診会に初参加であったた
め、今後実施する調査や検査に関して情報収集を
行った。リハビリ検診会の実施状況や方法に関して
の実地確認を行った。また、患者と面談し、口腔内
環境や歯科受診に関する状況や困り事等に関して聴
取を行った。その情報を元に、今後実施する調査や
検査に関して考察し、研究計画の立案を行った。
【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実施した。
実施人数家族を含む）は 16 名で、地域と人数の内

訳は、東北地区：8 名、甲信越地区：1 名、北陸地
区：1 名、中部地区：1 名、近畿 2 名、九州・沖縄
地区：3 名。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 分と、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。

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。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、以前との違いに気づき、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。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。一部先発医薬品の自己負担や転倒
など、気になることがあればすぐに対応した。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、北海道、東北、東京、東海、
九州の 5 地区で実施し、参加者は 102 名と昨年に続
き 100 名を超えた。検診の詳細は研究代表者の藤谷
先生の報告を参照。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、新潟県で勉強会を
行い、3 名の患者が参加した。1 月 11 日には、群馬
県でも同様の勉強会を行う予定。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。収入が増えない中での物価高騰が
続き、生活の質の低下が懸念される。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 4 名に行った。在宅就労支
援を利用してスキルアップしたある患者は、障害者
雇用での就労準備を進めており、次のステップに進
む者も現れてきた。
【サブテーマ6：QOL調査】

長 江： こ れ ま で の ア ン ケ ー ト 結 果 を 踏 ま え、
EQ5D と HAEMO-A-QOL で QOL を評価し、さらに
Shared Decision Making（SDM）をテーマとしたアン
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ケート調査を行うべく準備を進めた。

Ｄ . 考察
【サブテーマ1：医学的管理・医療連携・受療支援】

上村：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、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。HIV 患者、血友病患者
いずれもエイジングケアが課題となっており、診療
チェックシートの改訂にあたりエイジングケアとが
んスクリーニングを念頭に置くことが必要と考え
た。

遠藤：1. リハビリ検診会に多く出席している症例
で運動機能の改善傾向が強い傾向があったことか
ら、定期的な運動機能の測定が日々の運動への意欲
向上につながった可能性が考えられた。2. 関節エ
コーで現在の関節の状態を把握することにより、関
節症のさらなる悪化を予防するための意識付けにな
る可能性がある。3. 患者宅への訪問は生活環境をよ
り深く理解でき、今後の支援に活かせると考えられ
るが、受け入れ患者が少ないのが課題である。

南：今年度も「HIV サポーター連携カンファレ
ンス」をハイブリッドで開催することにより、地域
支援者と拠点病院および支援者同士の連携強化に繋
がった。今後も知識の普及、情報の update、経験の
共有を中心に継続予定である。「ヒアリング」は中
立的な立場で民間の調査研究機関が行ったことによ
り、施設側からの率直な意見を得ることが出来た。
また今年度初めて開催した「ネットワーク会議」で
も、関係諸機関から独自の視点に基づく意見を頂い
た。これらの意見を踏まえ、今年度、新たな研修プ
ログラムを開発（研修対象の拡大、研修資材の改訂）
し施行する。さらに、他団体や既存のネットワーク
へのプログラム展開によって、地域連携が拡大、 活
性化され PLWH の長期療養に伴う課題の克服につ
ながる可能性がある。

大金：地元の医療機関を定期通院しながらも ACC
に求める支援は安心安全の医療継続へのつなぎを退
院後早期と継続的、あるいは危急時に担うことで
あった。面談手段は個人の事情に応じて選択できる
ことが望ましいことがわかった。
【サブテーマ2：運動機能低下対策】

藤谷：リハビリ検診は、利用者は増加し、その中
には運動機能の改善を認めた症例もあったことか
ら、患者ニーズに適合しており、かつ運動機能の自

己管理に効果があるものと考えられた。初めて開催
された沖縄では、医療者に対するインパクトや多職
種連携の推進意義もあった。九州では各地巡回型を
採用しているため、検診会後のフォローも重要と思
われた。

三上：血友病性膝関節症への TKA の術後成績は
良好であったものの , 術後血腫に伴う合併症・再手
術率は高かった。凝固因子補充による管理は確立さ
れているがこれらの合併症に留意する必要がある。

上野：足関節における関節症は、距腿関節に始ま
り距踵関節、距舟関節へと波及し、32 歳から 50 歳
前後までの間に関節症性変化が比較的急速に進行す
るものと考えられた。30 歳代頃からの定期的な受診
をすすめることにより、関節症性変化の進行を遅ら
せることに効果的である可能性が示唆された。最近
では MRI、関節エコーなどの検査を併用することで、
X 線には現れない極初期の関節症性変化をとらえら
れることで、運動機能維持、ADL 維持にさらに貢
献できる可能性がある。
【サブテーマ3：神経認知障害・心理】

木村：支援者支援の研究においては本邦では特に
自然災害時の支援者支援についてのマニュアルが作
成されている。研究の動向をみても、2013 年以降に
支援者支援の文献が増加しているのは東日本大震災
の影響が考えられる。また、海外の動向においても
COVID-19 流行時の支援者支援が検討されていた。
一方で、本研究で目指す支援者支援は日常的な（い
わゆる平時の）臨床での困りごとであり、文献調査
を行うことで有事に限らず平時における支援者支援
も検討されておることが明らかとなり、今後のイン
タビューの示唆を得ることができた。また、事例を
使っての研修会が有効であることがうかがえた。
【サブテーマ4：歯科口腔ケア】

高鍋：患者面談により、患者の口腔に関する関心
の高さが伺えた。その一方で、歯科治療に関しては
消極的な姿勢や予防に関する意識の低さが感じられ
た。歯科受診や口腔ケアに関して行動変容を促すよ
うな情報提供が必要と考えられた。
【サブテーマ5：生活支援】

柿沼：今後の長期療養対策として、患者実態をふ
まえ、以下の２点に集約した。(1) ソーシャルサポー
トの導入：令和 3 年度に実施した書面調査の分析を
深め、生活の質を QALY に基づき評価した。患者の
QALY の平均は 59.1 で、一般成人の 80 と比べると
有意に低く、詳しくみていくと、リスクファクター
としては、運動習慣なし、転倒あり、社会参加なし、
ソーシャルサポートなしが挙げられ、特に体調悪化
時、身近に相談できる人がいないなど、ソーシャル
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サポートが無いことによる生活の質の低下が示唆さ
れた。これを踏まえると、患者の生活の質を向上さ
せるためには、如何にソーシャルサポートを導入す
るかが鍵となる。患者は、薬害 HIV 感染被害によ
る差別偏見への不安が強く、地域との関わりを自ら
断っており、本人の生活領域に踏み込んだ支援とい
うのは非常に困難である。そこでこの研究では、手
法 b）訪問看護師による健康訪問相談を行い、生活
領域での実態把握と支援を行い、成果を上げてきた。
この支援が成果を上げることが出来た理由として、
地域の訪問看護師がゲートオープナー及びゲート
キーパーとしての役割を担ったことが挙げられる。
月 1 回継続的に自宅訪問して現状把握と相談対応を
行い、医療福祉サービスの導入時には地域の社会資
源への橋渡しにもなった。今後ソーシャルサポート
を導入するにあたっては、リスクアセスメントとリ
スクコミュニケーションを行いつつ、差別偏見の不
安のある患者の心を開くゲートオープナー機能と地
域の社会資源や医療機関の橋渡し役となるとゲート
キーパー機能の確保することが重要である。(2) ア
ウトリーチの重要性と意思決定支援：平成 22 年度
に長期療養の研究班が発足して以来、様々な支援を
実施してきた。対面形式による聞き取り調査は、対
面で直接情報提供を行い、必要な支援をすぐに導入
できるという点でメリットがある。ブロック拠点病
院への検診や薬剤配送サービスの利用など具体的な
支援につながり、大きな成果を上げた。特に情報や
支援サービスが限られている地方においては有効で
あった。アウトリーチの重要性をあらためて感じた。
しかし、患者の支援の利用は多いとは言えず、支援
団体によるアウトリーチもマンパワーに限界がある
ため、これ以上の支援は難しい。今後より多くの患
者に支援を利用してもらうためには、地域のゲート
キーパー機能を活用し、患者が生きがいを持って前
向きに人生を送れるよう行動変容を促し、支援選択
の意思決定を支援していく必要がある。
【サブテーマ6：QOL調査】

全国の血友病症例を対象とした QOL 調査では、
医師の専門知識と患者の価値観や優先事項を組み合
わせることによって医師と患者が治療計画を共同
で決定するプロセスである Shared Decision Making

（SDM）をテーマとすることで、アサーションやＳ
ＤＭについての示唆が得られることが期待される。

Ｅ．結 論
本研究は、HIV 感染血友病患者の長期療養支援に

おいて、診療、運動機能評価、生活支援、支援者支援、
QOL 評価の多岐にわたる分野で重要な成果を挙げ

た。特に、診療チェックシートの改訂、リハビリ検
診の普及、訪問看護師によるアウトリーチ活動の意
義が明確となった。これらの知見は、患者個々のニー
ズに応じた医療・支援体制の構築を具体化するもの
であり、地域格差のない包括的な支援を実現するた
めの基盤を提供するものである。SDM を活用した
意思決定支援については、今後の調査や活用の展開
が期待される。今後は、これらの成果を基に、さら
なる支援体制の普及と発展を目指し、患者と支援者
双方にとって持続可能で実効性の高いモデルを構築
することが求められる。

Ｆ．健康危機情報
なし

Ｇ．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 6 年度　総括・分担研究報告書
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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

上村　　悠　国立研究開発法人　国立国際医療研究センター病院

　 エイズ治療・研究開発センター　医療情報室長　　　     

共同研究者

大金　美和 国立研究開発法人国立国際医療研究開発センター病院　
 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。2024 年 12 月末までに 347 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 212 件に対し生活・福祉に関する
相談も 200 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
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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。

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 2024 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 419 名で、そ
のうち他院に定期通院している者は 347 名、ヒアリ
ングを実施したのは 312 名で、何らかの病病連携を
行った症例は 150 名であった ( 図 1)。

病病連携に至った相談内容は、医学的な相談が
212 件、生活や福祉に関する相談が 200 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 23 例、肝炎・肝硬変・肝疾患が 30 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 153 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 13 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
を検討した結果、エイズ対策政策研究事業の「HIV 
感染血友病に対する悪性腫瘍スクリーニング法と非
侵襲的治療法の確立のための研究（課題管理番号：

図１
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22 HB1003）」で作成している「癌スクリーニングの
手引き (2022 年 8 月 )」が上部消化管内視鏡検査等の
項目で、診療指針として内容が重なることが判明し
た。そのため、同研究の内容を加味し、癌スクリー
ニングの手引きと統合する方針とした。今後、令和
6 年度で終了する同研究の最終報告を確認し、統合
した診療チェックシートを完成する予定である。

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。

図２

図３
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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。

医療においては、薬害 HIV 感染者の診療指針に
ついては、肝癌を含めた悪性腫瘍の早期診断の内容
を含めること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 38 回、日本エイズ学会学術集会・講演会　ラ

ンチョンセミナー 1　上村悠、時代とともに変
わりゆく HIV 感染合併血友病患者の問題点とそ
の対策

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
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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・血液内科　診療准教授

　　　　　 HIV 診療支援センター　副センター長　　　     

共同研究者

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。また関節エコーによる血友病性関節症の評価を行った。さらに、長
期療養体制整備の一環として発足した ｢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。リハビリ検診の結果、92% がロコモティブシンドロームの範疇であった。
これまでの 6 年間のリハビリ検診結果のまとめにおいて、リハビリ検診会への参加回数が
多い症例において、運動機能がより改善した傾向が見られた。北海道薬害被害者医療支援
プロジェクト｣ では、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。さらに、薬害被害者の自宅訪問、療養通信
の作成などにより、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 感染血友病患者の身体機能及び 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.  関節エコーを用いて HIV 感染血友病患者におけ
る血友病性関節症の現状を評価する。

3.  HIV 感染血友病患者の長期療養体制を構築する。

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。さらにこれまでの 6 年間の健診デー
タを解析した。

＜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
＜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
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	 　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。

＜ 6 年間の検診データ解析＞

 • 2018 年から 2023 年までの 6 年間に北海道大学
病院で開催したリハビリ検診会に参加した薬害
HIV 感染症患者を対象として、運動機能検査の
結果を解析した。リハビリ検診会に複数回参加
した症例に関しては、初回データと最新データ
を比較し、運動機能の推移を検討した。  

2. 当院通院中の血友病患者を対象として関節エコー
を用いて肘・膝・足関節につき HEAD-US スコ
アによる血友病関節症の評価を行った。

3. 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、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、患者の自宅訪問を行った。さらに
薬害被害者を対象とした療養通信を作成し長期
療養に関する情報周知を行った。

（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 (2022 年〜
2024 年 )｣ および 6 年間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 12 名（集合 9 名、個別 3 名）
○ 参加者年齢 (47 歳〜 73 歳 )
＜集合リハビリ検診会＞

• 日時 : 2024 年 10 月 19 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 : 2024 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で 12 例中 10 例に障害が

図 1　関節可動域（ROM）図 関節可動域（ ）

全廃

重度

軽度

正常

肘関節

股関節

足関節
膝関節

肩関節

13.3%

年リハビリ検診測定データ

8.3%
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図 徒手筋力テスト（ ）

足関節

肘関節

股関節

膝関節

肩関節

以下

年リハビリ検診測定データ

13.3%

13.3%

8.3%

8.3%

図 体組成計測定結果

年リハビリ検診測定データ

※ 両足底が十分に安定してつけられない 名を除いて測定

体脂肪率 内蔵脂肪レベル 筋肉量

基礎代謝レベル 脚点（脚部筋肉量点数） 体型判定

11.1%
11.1% 11.1% 11.1%

11.1%

11.1%

図 2　徒手筋力テスト（MMT）

図 3　体組成計測定結果

認められ 1 例ではほとんど関節が動かない全廃と判
定された。膝関節では身障基準の重度の制限が 1 例、
軽度の制限が 9 例に認められた。肘関節は重度の制
限が 2 例、軽度の制限は 7 例に認められた。膝関節
では軽度の制限が 9 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ったが本年度は 3 例で
軽度障害を認めた。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 3 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半数
の 6 例で認められた。体組成計（In body）での測
定結果を図 3 に示す。体脂肪率は ｢標準｣ が 9 例中
5 例と半数以上を占めており、BMI も 7/9（77.8%）
が ｢普通｣ であった。一方、内臓脂肪レベルは 7/9

（77.8%) が ｢やや過剰｣ または「過剰」で、筋肉量
は 7/9（77.8%）が ｢少ない｣ という結果だった。特
に、体重に対する脚部の筋肉量を示す脚点は、8/9

（88.9%）が ｢低い｣ という結果だった。また、基礎
代謝レベルは 6/9（66.7%）が ｢標準｣ であったが、
体型判定では運動不足型が 4/9（44.4%）、隠れ肥満
型が 13/9（33.3%）と筋肉量の少ない体型が多かった。
Handheld dynamometer (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、加齢に従って減少していく傾向
がみられ、いずれの年代においても、報告されてい
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
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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）

代 代 代 代 代 代 代 代

図 膝伸展筋力（体重比）
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図 運動器不安定症の評価
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参考 日本整形外科学会
運動器不安定症機能評価基準

ティブシンドローム）機能評価基準では、正常 1 名、
レベル S 0 名、A 0 名、B 0 名、C 3 名、D 7 名、E 0
名（棄権 1 名を含む）であり、レベル C 以下の転倒
危険群が 12 例中 11 例と 92% を占めた （図 5）。10m
歩行速度は測定不可能であった 1 例を除く 11 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測定可能
であった 11 例中 2 例がカットオフ値 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、｢満足｣ または ｢や
や満足｣ という結果が 90% を以上を占めていた。リ
ハビリ検診形態についてのアンケートでは、集合検

診の希望者数が個別検診の希望者数を上回ってい
た。
＜ 6 年間の検診データ解析＞

リハビリ検診には 6 年間で 23 名（のべ 89 名）の
参加があった。参加者の年齢分布を図 8 に示す。直
近参加時の年齢は 43-72 歳で中央値は 54 歳だった。
全 23 例の初回参加時の運動器不安定症の評価結果
を図 9 に示す。TUG はある程度保たれている症例
が多い一方、開眼片脚立位時間は多くの症例で極め
て低下しており、78.2% の症例が運動器不安定症す
なわちロコモティブシンドロームの範疇であった。
次に、リハビリ検診会に複数回参加した 19 名にお
ける初回データと最新データを比較した（図 10）。
10m 歩行速度は初回と最新のデータで有意な差を認
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代

代

代

代

代

人

図 リハビリ検診会参加時年齢図 8　リハビリ検診会参加時年齢

めなかったが、握力と開眼片脚立位時間は改善傾向
がみられ、TUGでは統計学的に有意な改善を認めた。
さらに、運動器不安定症評価基準においては、悪化
が 1 例みられたものの、9 例が維持、9 例が改善し

ており、全体的には統計学的に有意な改善を認めた。
さらに、2018 年から 6 回すべてに参加した症例にお
ける運動器不安定症評価の年次推移では、6 例中 5
例で運動機能の改善がみられた（図 11）。次に運動

満足

やや満足
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やや不満

不満

2024年リハビリ検診アンケート

(n=12)

図7 リハビリ検診のアンケート結果

【リハビリ検診の満足度】 【今後どのような形式の検診を希望するか？】

1人
(8.3%)1人

(8.3%)
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(83%)

図 7　リハビリ検診のアンケート結果

図 歩行速度と年齢

平均 ±

屋外歩行
カットオフ値

図 6　10m 歩行速度と年齢
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図 10　運動機能の推移

図 11　運動器不安定症の年次推移（全 6 回参加者）
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表 1　運動機能改善に寄与する因子

図 12　HEAD-US Score

機能改善に寄与する因子を検討した（表 1）。年齢や
血友病の種類、重症度、人工関節の有無、AIDS 発
症歴、肝硬変の有無に関しては、いずれも運動機能
改善とは関連を認めなかったが、リハビリ検診会へ
の参加回数が 4 回以上症例において、運動機能がよ
り改善した傾向が見られた。

2. 関節エコーによる血友病関節症の評価
関節エコーによる HEAD-US のスコアでは、多く

の症例において高度な関節症を認めた（図 12）。関
節評価のまとめを表 2 に示す。関節部位別では、肘
関節や膝関節と比較して足関節の関節障害が強い傾
向があった。また、年齢が 55 歳以上、重症血友病
患者において関節障害がより進んでいた。

項目 分類 運動機能改善症例 オッズ比
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表 運動機能改善に寄与する因子
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3. HIV 感染血友病患者の長期療養体制の構築 
北海道内の薬害被害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
 • 2024 年 5 月 30 日 （Web）
 • 2024 年 3 月 6 日（Web）
○薬害被害者に係る施設間情報共有
 • 2024 年 4 月 11 日 (web)
 • 2025 年 3 月 6 日 (web)

○メーリングリストを用いた最新情報の共有 : 計 2
回
また、薬害被害者の長期療養のための北海道大学

の取り組みとして、薬害被害者向けの療養通信「か
けはし」を 2 回発行した。また、薬害被害者の自宅
訪問を 1 件行った。さらに、これまで緊急時のため
の血友病の患者カードを作成して薬害被害者に配布
していたが、今年度はさらにお薬手帳に貼付できる
緊急時シールを作成した（図 13）。

表 2　関節評価のまとめ

図 13　血友病緊急時シール

表 関節評価のまとめ

関節部位 平均 評価関節数

右肘

左肘

右膝

左膝

右足首

左足首

【関節部位別評価】

年齢 平均 評価関節数

歳未満

歳以上

【年齢別評価】

血友病重症度 平均 評価関節数

軽症 中等症

重症

【血友病重症度別評価】

年 月〜 年 月

図 血友病緊急時シール
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D．考 察
1. リハビリ検診について

身体機能測定の結果からは、足関節および肘関節、
膝関節の障害が特に強く、このことが日常生活活動
動作や歩行動作能力の低下につながりやすいと思わ
れた。今後高齢化が進むにつれ、運動器不安定症レ
ベルのさらなる悪化、転倒、骨折、関節内出血など
による日常生活活動動作の低下が危惧される。外来
リハビリテーションの継続や自宅リハビリテーショ
ンの動画提供、ゴムバンドや自宅にある椅子など比
較的簡便な運動補助具を用いた運動の啓発などによ
り少しでも ADL の維持、改善に努めることが大切
と考えられた。

6 年間の検診データの検討において、10m 歩行速
度や TUG は比較的保たれていたが、開眼片脚立位
時間が高度に低下している症例が多くみられた。こ
のことから、血友病性関節症に伴う関節可動域の減
少によりバランス能力が低下していると考えられ、
冬期の凍結路などでの歩行には十分注意が必要であ
ると考えられた。また、運動機能の維持を目的とし
て始めたリハビリ検診会だが、半数近くの症例で運
動機能の改善を認めたことや、リハビリ検診会への
参加が多い症例では、運動機能の改善例が多い傾向
にあったことからは、定期的な運動機能の測定が
日々の運動への意欲向上につながった可能性がある
と考えられた。

2. 関節エコーについて
関節エコーは、早期の関節症を見つけることの有

用性は確立しているが、すでに明らかな関節症を有
する患者への有用性は不明である。しかしながら、
現在の関節の状態を点数化して把握することによ
り、関節症のさらなる悪化を予防するための意識付
けになる可能性が考えられた。

3. 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。患者宅への訪問は生活環境をより深く理解でき、
今後の支援に活かせると考えられるが、受け入れ患

者が少ないのが課題である。また、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。

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
のブロック拠点病院および薬害被害者通院施設等と
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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2. Kimura K, Tanuma J, Kimura M, Imamura J, 
Yanase M, Ieiri I, Kurosaki M, Watanabe T, 
Endo T, Yotsuyanagi H, Gatanaga H. Safety 
and tolerability of OP-724 in patients with 
haemophilia and liver cirrhosis due to HIV/
HCV coinfection: an investigator-initiated, open-
label, non-randomised, single-centre, phase I 
study. BMJ Open Gastroenterol.11: e001341,2024.

3. Koga M, Fukuda A, Nojima M, Ishizaka A, 
Itoh T, Eguchi S, Endo T, Kakinuma A, Kinai 
E, Goto T, Takahashi S, Takeda H, Tanaka T, 
Teruya K, Hanai J, Fujii T, Fujitani J, Hosaka 
T, Mita E, Minami R, Moro H, Yokomaku Y, 
Watanabe D, Watanabe T, Yotsuyanagi H. Non-
acquired immunodeficiency syndrome defining 
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dolutegravir/lamivudine へ の 薬 剤 変 更 に お け
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2. 松川敏大、遠藤知之、森木朝子、長井惇、宮島
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11 月 28-30 日

6. 渡部恵子、センテノ田村恵子、遠藤知之、武内
阿味、熊谷泰恵、石田陽子、尾谷ゆか、山口み

なみ、北村未季、松川敏大、長谷川祐太、後藤
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tenofovir alafenamide (B/F/TAF) with distinct 
patterns of self-reported adherence. HIV drug 
therapy Glasgow, Glasgow, November 10-13, 
2024

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）
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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　

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

共同研究者

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、福岡県における PLWH の支援経験を
有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
理解の推進及び PLWH 地域支援ネットワーク体制構築を目的とする。
今年度も職能団体、行政機関と面談し HIV 医療の現状報告および PLWH 受け入れのため
の協力を依頼した。地域支援者の連携強化のための「HIV サポーター連携カンファレンス」
では、薬害被害患者の支援をテーマに意見交換会を開催した。拠点病院と支援者、当事者
団体等の関係者が HIV 地域診療連携について話し合う「福岡県 HIV 陽性者地域支援ネッ
トワーク会議」を 2 回開催し、各々の立場から意見交換を行った。今年度は新たな試みと
して「ネットワーク会議」運営を含むネットワーク体制構築の強化 のための調査研究（受
け入れ施設へのヒアリングや効果的な HIV 啓発研修の開発）を民間の調査研究機関に委託
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。今年度の活動により、関連諸
機関の連携が強化されたとともに各々の課題・要望が明らかになった。この結果を踏まえ、
PLWH の支援体制が円滑になるようなネットワークシステムを展開していきたいと考えて
いる。

A．研究目的
PLWH の長期療養、高齢化に伴い、慢性期医療

体制の構築，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 受け入れ
促進を目的として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
ものの限られており、実際には様々な理由で受け入
れ拒否が続いている状況である。この受け入れ拒否

の問題は、九州各県で起こっており「地域包括ケア
システム構築」において障害となっている。本研究
は、PLWH が取り残されない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 の理解の促進、地域支援者と拠点病院の連携、
相互理解の推進のための HIV 陽性者地域支援ネット
ワーク体制構築を目的とする。
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B．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ってくる疾患の専門病

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。「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。

3) 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、行政及び当事者支援団体、地域支援者の代表者
が会し、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、以下の３つのビ
ジョン：①医療介護福祉専門職や各事業所に向けた
HIV の理解の促進、②協力機関ネットワークの構築、
③ HIV 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、の実現に向けた進捗管理を行う。

4) 課題の抽出および成果の評価
各拠点病院から、受け入れを断られた事例をリア

ルタイムに google フォームで報告いただく（図１）。
この報告数の変化が PLWH 受け入れのためのネッ
トワークの評価法の１つとなり得る。また職能団体
や受け入れ施設にヒアリングを行い、連携をスムー
ズにするための助言をいただく。

5) 民間の調査研究機関への委託
民間の調査研究機関（ラボラトリオ株式会社）に

委託し、中立的立場での調査研究（受け入れ施設へ
のヒアリング、PLWH へのインタビュー等）、効果
的な HIV 啓発研修、啓発資材の開発を行う。また

「ネットワーク会議」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いただく。

C．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
今年度は行政（北九州市）、福岡県看護協会、福

岡県弁護士会、筑紫医師会を訪問してそれぞれ代表
者や担当者と面談し 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説明し理解いた
だいた。また、啓発への協力、ネットワークへの参

テーマ 1：医学的管理・医療連携・受療支援
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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

加を依頼した。さらに各団体が開催する研修におい
て出前研修を行い HIV の理解促進のための機会を得
ることができた（10 か所）。

昨年度の福岡県透析医会との共催に引き続き、今
年度は福岡県精神科病院協会との共催企画にて「み
んなで HIV/AIDS を UP DATE する会 〜福岡県精
神科病院協会と一緒に〜」を開催した（共催 : 福岡
県精神科病院協会 / ギリアド・サイエンシズ株式会
社 後援：福岡県医師会）。参加者は 29 名（現地参
加 17 名、オンライン 12 名）、HIV 感染症専門医師、
MSW、HIV 陽性者診療経験のある精神科の医師が
講演を行った。研修後、実際に診療連携につながっ
た例もあった。研修後のアンケート（回答数 18）では、
参加者の 72%（13 名）が HIV 陽性患者の受け入れ
経験が無かった。受け入れ経験のある回答者 13 名
中の 12 名が「今後も受け入れ可能」であった。受
け入れ経験のない回答者 4 名のうち 2 名が「受け入
れ困難」と回答した。その理由として「他の医療ス
タッフの理解が得られない」が挙げられた。またバッ
クアップ体制の不安、精神科ならではの「患者の性
格」を取り扱うことの困難さを述べた参加者もいた。

専門領域においては、「HIV 感染症」の基礎知識だ
けではなく、その専門分野と HIV 感染の関わりに特
化した、より具体的な講演、研修を行うことが効果
的であると考えられた。

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、地域支援者
と拠点病院との相互理解、連携の強化のために、「第
3 回福岡県 HIV サポーター連携カンファレンス」を
ハイブリッド形式で開催した（図２）。30 事業所（訪
問看護、訪問薬剤、ケアマネ、入所施設、就労支援、
拠点病院、協力病院）から計 48 名が参加した。参加
事業所数、参加者数は回を重ねるごとに増加してい
る。今回は福岡県以外の支援施設からの参加もあっ
た。前半は「高齢期における薬害 HIV 感染血友病患
者の支援」に焦点を当てて講演および症例提示（同
一症例を拠点病院・コーディネーターナース、地域
支援施設・ケアマネージャーがそれぞれ提示）を行っ
た（図３）。後半はカンファレンスにて支援におけ
る課題について意見交換を行った。地域支援者経験

図2
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【講演２】薬害 感染血友病患者の支援事例
① 拠点病院の支援報告

②地域支援者（ケアマネージャー）からの
支援報告

【講演１】
「高齢期における薬害 感染血友病患者の支援」

表１ ネットワーク会議参加機関 
 
 
 
 
 

（１） 公益社団法人福岡県医師会 
（２） 公益社団法人福岡県介護支援専門員協会 
（３） 公益社団法人福岡県介護福祉士会 
（４） 公益社団法人福岡県社会福祉士会 
（５） 一般社団法人福岡県精神保健福祉士協会 
（６） 一般社団法人福岡県医療ソーシャルワーカー協会 

（７） 

当事者支援団体 
・社会福祉法人はばたき福祉事業団 
・特定非営利活動法人 ネットワーク医療と人権 
・not Alone Fukuoka HIV陽性者交流会 

（８） 福岡県保健医療介護部がん感染症疾病対策課 
（９） 福岡市保健福祉局健康医療部保健予防課 
（１０） 北九州市保健福祉局感染症医療政策部感染症医療政策課 
（１１） 久留米市健康福祉部保健所保健予防課 
（１２） エイズ治療拠点病院（エイズ治療中核拠点病院を含む） 
（１３） エイズ診療ブロック拠点病院 
（１４） 福岡県弁護士会 
（１５） 公益社団法人 福岡県看護協会 
（１６） その他関係機関 

図3

表１	ネットワーク会議参加機関

者からの助言は今後の支援に有益と考えられた。
カンファレンス終了後のアンケートでは、HIV 陽

性者のサービスを受け入れてもらう為には、正しい
知識の習得や啓発、受け入れ体制の整備・経験の共
有が大切だとする意見が多かった。

3) 福岡県 HIV 陽性者地域支援ネットワーク会議
今年度は「福岡県 HIV 陽性者地域支援ネットワー

ク会議」を 2 回開催した。各会議には、昨年推薦さ
れた機関の委員（表１）が参加した。

第１回はオンラインで開催し 33 名が参加した。
PLWH への支援体制構築と介護施設での受け入れ促
進が必要であること、PLWH が直面する医療・介護
サービスへのアクセスの課題や、偏見解消が必要で
あることについて意見を交換した。また、当事者の
視点を取り入れた調査の重要性や、HIV 陽性者が安
心して暮らせる地域社会の実現に向けて具体的な提
案がなされた（以下会議内容抜粋）
 •  当事者が感じている老後への不安や思い
 •  診療報酬に算定される多職種によるカンファレ

ンスの場での啓発

 •  職能団体での研修会の活用
 •  地域包括ケアや地域共生社会の文脈で実施され

ている多職種連携の機会の活用
 •  アプローチしたい対象を優先して、啓蒙活動を

おこなう 
 •  地域ごとに受入れ可能な事業所リストなどを整

理・活用する
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第２回はハイブリッド形式で開催し、現地にて 31
名、オンラインにて 5 名が参加した。第１回会議の
内容を踏まえ委託先のラボラトリオ株式会社が作成
した研修スライドが資料として紹介された。管理者
の立場と医療現場や介護の現場のスタッフの立場で
は HIV 診療や PLWH に対する介護に関する認識が
それぞれ異なっており、立場に応じた啓発方法が必
要であるここと、そのためには研修スライドもアレ
ンジする必要があること、などの意見が上がった。
そのほか、受け入れ施設を中心にバックアップする
医療機関を整えていくことの重要性、情報発信のた
めの適切なツールについても議論がなされた。

各回とも会の開催にあたり厚労省・エイズ対策推
進室室長から挨拶をいただいた。

4) 課題の抽出と成果の評価
受け入れ困難事例の報告：今年度の報告は９事例。

１事例あたり８か所断られた例もあった。主な理由
は感染対策の不備・不安であった。

ヒアリング：MSW が職能団体を訪問（オンライ
ン含む）し、円滑な HIV 診療連携のための課題とそ
の解決に向けた助言をいただいた。

今年度の訪問は、
 •  福岡県介護福祉士会
 •  福岡県介護支援専門員協会
 •  福岡県精神保健福祉士協会
 •  福岡県社会福祉士会

の４か所で以下に示す内容のヒアリングを一対一
のインタビュー形式で実施した。
 •  HIV 陽性者の受け入れに対する事業所や施設な

どの認識
 •  受け入れることのメリットやデメリット
 •  受け入れ先を増やしていくための手法
 •  研修や資材について
 •  HIV に関心のない人への啓発の方法
 •  ネットワーク会議の在り方について

それぞれの専門的立場から多角的な意見を得るこ
とができた。次年度も引き続き職能団体（看護協会、
医師会、弁護士会）へのヒアリングを行う予定であ
る。

5) 民間の調査研究機関への委託
HIV 分野の専門家ではない民間の研究機関に委託

して中立的立場での事業を展開した。具体的には、
受け入れ施設（二次病院、リハビリ施設、訪問看護

ステーション、障がい者相談支援センター、介護事
業所）へのヒアリングや PLWH へのインタビュー、
またその際の意見を踏まえて HIV 受け入れに関する
研修スライドを作成いただいた。作成したスライド
は、出前研修にて試用し参加者からの意見を参考に
主に介護者向けの研修スライドとして完成させた。
今後は、上述の「ネットワーク会議」でも意見が出
たように、本スライドを様々な職種対象用にアレン
ジさせて使用していく予定である。また「ネットワー
ク会議」の運営を含むネットワーク体制構築のため
のサポートおよびネットワークに対する客観的な評
価を委託予定である。 

なお、前年度の活動内容は「HIV サポーター通信」
として関係各所に報告している（図４）。

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に「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、昨年よ
り事業を展開している。今年度は中立的な立場から
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た。事業は以下の３つのステッ
プに沿って行っている。

1 つは、医療・介護・福祉施設への「HIV 感染症」「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、行政機関への訪問・面会を
開始し、今年度は福岡県看護協会、福岡県弁護士会、
北九州市との面会も行った。昨年から通して、地域
支援者における HIV に対する理解が未だ不十分であ
ること、また業種や立場により PLWH に対する認
識が異なることを実感した。今年度行ったヒアリン
グやネットワーク会議での意見交換から、それぞれ
の職種に適した HIV 研修・啓発のツールが必要であ
ると考えられた。今回、ラボラトリオに委託して作
成した研修用のスライドはその盤石になると考えら
れ、目的に応じてアレンジし使用できると考えてい
る。今後、「職能団体」の協力により、さらに広範
囲の地域支援者に HIV の啓発を行っていく予定であ
る。

2 つ目のステップは、PLWH を地域で支援してい
る地域支援者のサポートである。薬害被害者の支援
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をテーマに、地域支援者を対象に「第３回 HIV サポー
ター連携カンファレンス」を行い、本カンファレン
スによる地域支援者間の連携、地域支援者と拠点病
院の連携が期待されていることが分かった。今年度
は、県外からも薬害被害者の支援者が参加された。
今後、福岡県以外の地域の支援者にも参加いただき、
九州全体の支援者同士および拠点病院との連携強化
につなげていきたいと考えている。

3 つ目は、HIV 陽性者の療養支援の問題を地域医
療・地域社会全体の問題として、拠点病院、行政、
職能団体、当事者支援団体・地域支援者が協力し、
水平展開していくことである。その取りまとめの組
織として昨年「福岡県 HIV 陽性者地域支援ネット
ワーク会議」を設置し今年度は２回会議を行った。
関係諸機関から独自の視点に基づいて意見交換を行
い、各々のニーズとそのために各機関がなすべき可
能なことが明確になった。

ネットワーク会議およびヒアリング（九州医療セ
ンター MSW、ラボラトリオが各々施行）にて関連
諸機関の課題・要望が明らかになり、今後の支援体

制構築の足掛かりとなった。今後、新たな研修プロ
グラムの開発（研修対象の拡大、研修資材の改訂）
および、他団体や既存のネットワークへのプログラ
ム展開によって、地域支援者の PLWH への理解や
支援者同士の連携が強化され、PLWH の受け入れ協
力機関の拡充、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 PLWH に対
する理解とともに行政を含めた関係諸機関の連携が
重要である。福岡における HIV 陽性者地域支援ネッ
トワーク体制の構築法は PLWH の長期療養に伴う
課題の克服につながる１つのモデルとなり得る。

F．健康危険情報
　なし
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全国の薬害 HIV 感染者の総数は 1,433 名で生存数は 691 名と半数が亡くなっている（血
液凝固異常症全国調査 , 令和 5 年 5 月 31 日時点）。エイズ治療・研究開発センター（ACC）
には全国から 338 名の薬害 HIV 感染者の受診登録があり、現在、定期通院者は 80 名で、
都外在住の 56.3% が近県または遠方より受診されている。遠方からの通院者では、加齢
による ADL 低下、脳出血の片麻痺による移動困難、通院を介助する高齢の親御さんの送
迎困難など、定期通院に限界を迎えるケースが散見された。ACC 救済医療室では、緊急時
対応を含めて血友病の止血管理が可能な医療機関の確保の備えを優先し、遠方から介護タ
クシー利用で来院するなどの費用負担を避け、地元での医療支援体制の整備を進めてきた
経緯がある。一方で、患者支援団体が行った医療や療養に関するヒアリングの中で、ACC
への受診は安心安全の医療を保障するものであり、受診困難な状況下でも ACC と途切れ
ることのない医療ケアや相談対応の継続を望んでいることが明らかとなっている。
薬害 HIV 感染者の年齢分布で最も多いのは 46 ～ 50 歳（162 名）、51 歳～ 55 歳（153
名）で全体の 45.6% を占めており、ACC 定期通院者の年齢分布もほぼ同様である。近い
将来、全国的に 60 歳超えの高齢化集団がピークを迎え、受診困難ケースが多発する可能
性があり、より一層の地元医療機関との連携や生活環境調整の準備性を高める必要がある。
このような状況下において、ACC 運営協議会の要望の一つに、ACC 救済医療室による医
療 MaaS を活用した薬害 HIV 感染者への訪問支援の検討があがった。そこで全国の薬害
HIV 感染者の救済医療を担う ACC 救済医療室に求められる支援やその手段について研究
を実施したので報告する。

研究要旨　
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A. 研究目的
薬害 HIV 血友病患者の救済医療における介護福祉

の充実を含む医療提供と医療連携の在り方を明らか
にする。
1）薬害 HIV 感染血友病患者が居住地の医療機関に

定期通院し緊急時対応を含む医療支援体制を整
備する中で ACC 救済医療室に求められる支援を
検討する。

2）ACC 救済医療室に求められる支援に対する手段
について検討する。

B. 研究方法
薬害 HIV 感染血友病患者に対するインタビュー調

査（パイロット研究）を実施した。
(1) 対象

関東甲信越ブロック在住の薬害 HIV 感染血友病患
者で、ACC に通院困難となり地元のエイズ治療拠
点病院に転院した方、または上記に該当する患者の
ご家族（代諾者）とした（図 1）。

(2) 同意の取得
口頭で研究趣旨を説明した後、同意説明書を郵送

し、後日に同意の意向を確認し、同意のある場合に
自宅訪問日を決定した。自宅訪問にて研究趣旨を再
度説明し同意書を取得の上、面談を開始した。

(3）ACC 救済医療室における支援の検討
ACC の医師と HIV コーディネーターナース（HIV-

CN）が患者宅に訪問し、ACC 救済医療室で行う支援
の介入時期（a. 転院後の早期介入、継続的な介入）と、
介入手段（①〜③）（図 2）、について説明し、ACC
への支援ニーズや支援のメリットデメリットについ
てヒアリングした。
➀自宅訪問による面談（図 3-1）

面談では、巻末の資料 1：「医療」情報収集シート
/ 療養支援アセスメントシート、資料　2：「福祉・
介護」情報収集シート / 療養支援アセスメントシー
トを用いて健康状態や生活状況を把握し、そのヒア
リング結果から、医療と福祉介護の課題を抽出する
ことを説明した。

専門医療機関
ACC

通院困難

図１：対象者の背景

転院調整

地元（近県の）
エイズ治療拠点病院
定期通院/緊急時

有事対応
内科/歯科等 訪問看護

訪問リハビリ

介護入所
施設自宅/介護施設

家族本人

③オンライン診療②医療MaaS（車両訪問・オンライン面談）①自宅訪問・面談

図２：ACC救済医療室における支援の検討（介入時期と介入手段）

a. 転院後の早期介入
b. 継続的な介入

（年に1回、適宜）

【介入時期a. b】

【介入手段①～③】
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➁医療 MaaS（車両訪問＋オンライン面談）
車両車内の見学、車内への昇降、車内の椅子に着

席し、オンライン面談の方法について説明した（図
3-2）。
③オンライン診療

当センターの規定に基づき、オンライン診療に関

する説明を行った（図 3-3）。本人が利用可能な端末
の所持や Web 環境が整っているかを確認した。

(4) ACC への支援ニーズの確認
患者家族と共に患者の状況や課題を把握した後、

患者家族が思う ACC への支援ニーズを確認した。

図３-1：ACC救済医療室における支援の検討（介入手段）
①自宅訪問・面談
【医療】【福祉・介護】情報収集シート⇒状況把握
【医療】【福祉・介護】療養支援アセスメントシート⇒課題抽出・本人のニーズ確認
＊自宅にて、日頃の健康状態、生活の暮らしぶりをヒアリング

HIVｺｰﾃﾞｨﾈｰﾀｰﾅｰｽ
（HIV-CN）

患者

家族による
支援体制

支援ツールを活用し面談を実施のこと

②医療 （車両訪問＋オンライン面談）
「 」とは、医療とモビリティを組み合わせたサービス

図３ ： 救済医療室における支援の検討（介入手段）

一般的には移動が難しい患者に対し医療機器を搭載した車両が自宅や地域に出向き
オンライン面談（診療）が行われる。今回は車内に面談仕様の机と椅子を配置し、

と を積み患者宅付近に車両訪問、オンライン面談の説明をした。

車両訪問

患者宅付近

車内面談

病院に行く患者の
移動負担の軽減

医師の移動負担
の軽減、業務の
効率化を図る

オンライン接続

運転手と

が乗車

＊今回は車両見学のみ

患者

車内でオンライン面談

病院の医師

医療ICTのメリット

1. 通院にかかる負担の軽減
2. 遠隔医療の実現
3. 地域格差のない適切な医療
4. 医師不足の解消
5. 医療従事者の業務負担の削減
6.スムーズな情報共有と効率化

ICTの活用
「Information and Communication Technology」の略

情報通信技術を示す。医療では電子カルテシステ
ムやオンライン診療システムなど。

図３-3：ACC救済医療室における支援の検討（介入手段）

③オンライン診療

・既にACC包括外来の薬害患者の利用歴あり。
・病院内の規定に基づき利用説明を行った。
・本人の端末やWeb環境を確認した。

アプリインストール
アカウント登録

事前準備

診療
予約
診療

＊今回は説明と確認のみ
自宅から

病院から
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(5) ACC における支援のメリットとデメリット
患者家族に対し介入時期の違いによる介入手段①

〜③の実施について、それぞれのメリットとデメ
リットをヒアリングした。

(6) 代諾者にも同様に (2) ～ (5) までのことを行っ
た。

（倫理面への配慮）

本研究の実施については、倫理面への配慮を十分
に行い実施した（NCGM-S-004971-00 承認）。

C. 研究結果
関東甲信越ブロック在住の薬害 HIV 感染血友病

患者で、ACC に通院困難となり地元のエイズ治療
拠点病院に転院した 5 名に対し研究趣旨について口
頭で説明した。そのうち 4 例が研究参加に協力の意
思を示され、1 例は協力を辞退された。辞退の理由
は２つあり、「①自宅訪問による面談」で自宅を見

られたくない、「②医療 MaaS 車両の見学」は、見
慣れない車で来られると目立つので困るというもの
であった。辞退された１例に対し、辞退したことで
不利益が生じないこと、これまで通り希望時に電話
相談や受診対応を行えることを伝え、協力の意思の
あった 4 例に対し同意を取得し研究を実施した。

1. 事例紹介
自宅訪問の面談で得られた 4 事例の健康状態と生

活の暮らしぶり、医療福祉の課題、ACC への支援ニー
ズを確認した。自宅または施設からの ACC への通
院状況と転院理由については表 1 にまとめた。転院
に際し ACC の医師、HIV-CN、MSW、薬剤師、歯
科衛生士などの多職種により転院後に必要な医療や
福祉を検討した。その連携調整にあたり地元の連絡
窓口となった職種と、医療福祉サービスの調整後の
内容については表 2 に示した。面談のヒアリングで
得られた医療上の課題と福祉介護の課題、ACC へ
の支援ニーズについては、表 3-1、表 3-2 にまとめた。

事例 年代 居住地から
ACCの距離

通院手段 通院時間 通院介助者
の有無

転院検討の理由

事例A 60代後半 104km 自家用車 94分
高速道路含む

兄弟 ・股関節痛で歩行困難
・通院介助者の不在
・抑うつ傾向
・活動性の低下

事例B 40代後半 96.8km 自家用車 96分
高速道路含む

①両親同行 ・両親の高齢化
・長距離運転の控え
・脳出血後の通院負担を軽減

事例C 50代前半 100km 長距離バス
都内電車
都内バス

170分 本人単独 ・脳出血で半身不全麻痺
・通院介助者の不在
・緊急時受診先の確保
・訪問看護の利用に伴い
バックアップ体制のとれる
地元医療機関の確保

事例D
代諾者

50代後半 19km 介護タクシー 60分
（一般道）

施設から姉
が乗車同行

・家族が地元にUターン計画
・地元から都内の入所施設へ
は遠方で通院・面会困難
・面会可能な地元へ転居

表１：ACCへの通院状況と転院理由

表２：転院後の医療/福祉サービス等の利用状況について
事例 ACCとの

連携窓口
受診診療科 通院手段

通院時間
その他
近隣の併診先

訪問看護・介護等

事例A ・ケアマネ
・HIV担当
看護師

感染症科
（HIV/血友病）
皮膚科

自家用車
（本人運
転）
38分

内科クリニック
（有事対応）
歯科クリニック
（メンテナンス）
整形外科
（当院で半年に1回）

要支援２
住宅改修（玄関踏み台設
置）、トイレと浴室の手
すり設置

事例B ・HIV担当
看護師

感染症科
（HIV/血友病）

自家用車
（両親運
転）
34分

内科クリニック
（有事対応）
歯科クリニック
（メンテナンス）

利用なし
（障害認定申請せず）

事例C ・MSW ＊県外拠点病院
感染症科
血液腫瘍内科
歯科、皮膚科

自家用車
（兄運転）
49分

脳神経外科
（訪問リハビリ指示/障
害固定後の肢体不自由
に関する診断）

要介護５
訪問リハビリ

事例D ・施設の
看護師
・MSW

感染症科
血液内科

介護タク
シー
12分

内科クリニック往診
（有事対応）
24時間看護師常駐

要介護５
ナーシングホーム入所
施設内介護サービス利用
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　事例 A 

60 歳代後半の男性、持ち家に母とふたり暮らし。
就労あり。家事全般、衣服の着脱は母が一部介助。
血友病性関節症による股関節痛があり両松葉杖を使
用し歩行していたが通院困難となる。通院介助者の
弟は協力的だが本人の遠慮にて送迎を依頼せず。抑
うつ傾向による活動性の低下にて地元医療機関に転
院となった。

血友病 A 中等症、半減期延長型製剤を自己注射で
定期投与。HIV 感染症（AC）、CD4 数 =500-600/μl、
HIV-RNA 量 =TND、 抗 HIV 療 法 継 続 中、HCV は
IFN にて SVR。X 年に当院整形外科にて右股関節人
工関節置換術施行、退院前に ACC とケアマネの連

携調整のもと住宅改修（玄関踏み台）の他、浴室と
トイレの手すりを装着し順調に生活されていた。整
形外科の術後フォローは当院に受診継続となる。地
元拠点病院の整形外科への移行の希望なし。遠方か
らの通院を考えると、今後の課題として残る。母が
介助している衣服の着脱、家事援助について、母の
亡き後の課題あり。包括支援センターには病名の情
報漏洩を恐れ相談しづらい、拠点病院での相談体
制はあるものの家族を含めた相談の調整に至らず。
ACC への支援ニーズは、「新たな病気の発症や状態
の変化がある時の相談対応」「在宅での本人や家族
の様子を知ってもらい、今後、何かあれば助言が欲
しい」「ACC と途切れることのない継続的な関わり
による安心安全な医療の提供」を望まれていた。

表３-1：患者の課題抽出とACCへの支援ニーズの確認

事例
同席者

医療上の課題
⇒ACCへの支援ニーズ

福祉介護の課題
⇒ACCへの支援ニーズ

事例A
本人
母、弟

項目D 整形外科受診
・整形外科は当院で手術し半年に1回、当院の
整形外科外来でフォロー中
（地元拠点病院への移行の課題）

⇒新たな病気の発症や状態の変化がある時には
ACCを相談したい。
ACCと途切れることのない継続的な関わりに
よる安心安全な医療の提供

項目D 患者の生活状況
・母が介助している衣服の着脱、家事全般
について、母の亡き後どうするか
・地元拠点病院の担当看護師とMSWに相談で
きるが、家族を含めて相談するに至らず。
・介護相談窓口の包括支援センターには
病名の情報漏洩を恐れ相談しにくい。

⇒在宅での本人や家族の様子を知ってもらい
今後、何かあればACCより助言が欲しい。

事例B
本人
両親

項目D 整形外科受診
・整形外科は20年前に診療できないと断わられ、
当時のスタッフはいないとわかりつつも診療
を拒否されたショックで足が向かない。

⇒ACCの患者を受け入れる雰囲気に救われた。
受け入れてくれるところに通いたいが、遠方
なので難しい。電話相談だけでもありがたい。

項目E 制度利用
・障害者手帳を取得していない
（情報漏洩の心配、家族が行政と関係あり）
・就労経験なし、親亡き後の生活が心配
⇒親がいなくなったあと、通院と生活ができる
入所施設に入れるか心配（両親）。将来、
困ったときには相談に乗ってほしい（本人）。

（療養支援アセスメントシートの項目より課題抽出、本人家族に支援ニーズの確認）

表３ ：患者の課題抽出と への支援ニーズの確認

事例
同席者

医療上の課題
⇒ への支援ニーズ

福祉介護の課題
⇒ への支援ニーズ

事例
本人
母

項目 緊急時対応
・ 治療拠点病院、または血友病診療が可能
な病院が県内にあるが、かなり遠方である。

・比較的近くの県外の拠点病院に通院中。

項目 血友病
・投与間隔の長い製剤に変更し受診回数を減ら
す予定。

・ 担当 と が不在、相談は医師のみ。

⇒今は病状が安定し落ち着いている。
何か調子が悪いときなど に相談したい。

項目 通院困難
・ 週間に 度、血液製剤投与のため兄の送迎で
受診している（母は高齢に配慮し介入なし）。

・現状は兄のサポートで乗り切っているが、地域
による支援の見通しは立てられていない。

項目 医療費
・ 感染症 血友病以外の診療科で医療費負担
が発生した。

⇒後日に医療費の返金あり。本人はあまりわ
からず会計で説明できない（母）。
何かあれば に相談したい。

事例
本人
姉２人

項目 ～ の該当なし
⇒病院や施設への血液製剤の投与量の微調整に
関する申し送りの希望あり。

と地元拠点病院との連携強化を希望。

項目 各種手当
・転院先は手当の書類作成の経験がないため心配。
⇒地元拠点病院で他科診療等で医療費負担が生じ
た場合、相談にのってほしい。

（療養支援アセスメントシートの項目より課題抽出、本人家族に支援ニーズの確認）
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　事例 B 

40 代後半の男性、持ち家に両親と 3 人暮らし。就
労経験なし。家事全般は母が対応。両親が高齢にな
り通院送迎の長距離運転を控えようと考えていた頃
に、患者本人が脳出血を発症し地元拠点病院で入院
加療となった。退院後は同病院に HIV 感染症と血友
病の定期受診をすることになった。

血友病 A 重症、エミシズマブを自己注射にて定
期 投 与。HIV 感 染 症（AC）、CD4 数 =473/μl、HIV-
RNA 量 =TND、 抗 HIV 療 法 継 続 中、HCV は DAA
にて SVR。ろれつの回らなさは気にならない程度に
回復し、四肢麻痺等なし。何十年も前に同病院の整
形外科で診療を拒否されたことがトラウマとなり、
整形外科を受診できずにいる。歯科は ACC の歯科
衛生士を通じて紹介となった地元の歯科クリニック
にてメンテナンスを行っている。地元内科クリニッ
クの医師を信頼しておりワクチンの接種や有事の際
に受診している。両親は本人の兄弟に介護負担をか
けたくないと、患者本人が入所できる施設を探すこ
とを考えているが、入所は病気を理由にできないの
ではと心配されている。親の亡き後に困らないよう、
クリニックの医師を頼り、クリニック周辺に住む通
院生活も視野に検討されていた。家族が行政と関わ
りがあり情報漏洩を心配し障害者手帳を取得してい
ない。就労は困難で将来の生活が成り立つか心配さ
れている。ACC への支援ニーズは、「ACC の患者を
受け入れる雰囲気に救われた。受け入れてくれると
ころに通いたいが、遠方なので難しく電話相談だけ
でもありがたい。」「将来、困ったときには相談に乗っ
てほしい」と望まれていた。

　事例 C 

50歳代前半の男性、持ち家に母と兄と3人暮らし。　　　
遠方より長時間かけて通院していたが、自宅で脳出
血を発症し近隣の脳神経外科病院で入院加療となっ
た。半身不全麻痺で通院困難となり、県内のエイズ
治療拠点病院は遠く、県外の比較的自宅から近いエ
イズ治療拠点病院に転院となった。現在休職中。

血友病 B 中等症、半減期延長型製剤を定期的に自
己注射していたが、麻痺により手技が困難となり 2
週間に 1 回、兄の送迎により拠点病院を受診し投与
されている。歯科や皮膚科など院内他科の受診の他、
近隣の脳神経外科に定期受診され、同病院の訪問リ
ハビリを利用されている。移動に関しては 1 本杖に
て家の周囲を散歩できるほどに回復し、手指の細か
な動作の困難さは残っていた。地元拠点病院が訪問
看護による製剤投与を検討したが、バックアップ体

制のとれる地元医療機関の確保がないことを理由に
訪問看護の導入を断られた経緯あり。現在は製剤変
更で投与間隔を延ばし受診頻度を減らすことで調整
中。HIV 担当看護師と MSW が不在で相談は医師と
のみ。ACC への支援ニーズは、「何か調子が悪いと
きなど ACC に相談したい」「本人が会計でうまく説
明ができず HIV と血友病以外の診療科で医療費が発
生した。今後、同様のことがあれば相談したい」と
望まれていた。

　事例 D 

50 歳代後半の男性 地元市内のナーシングホーム
に入所中。同市内に両親、姉が居住し面会に訪れる。
転院前は都内に姉夫婦と持ち家に同居していたが、
X 年前に脳出血で倒れ要介護度 5、返答は首を振り
意思表示ができる。身の回りのことは全介助となり
都内の介護付き有料老人施設に入所していた。家族
が地元に U ターンを計画したため、本人も転居を希
望し転院となった。

血友病 A 重症、エミシズマブをホーム内の看護師
が投与している。Ｘ年前に AIDS 発症（PCP）、CD4
数 =473/μl、HIV-RNA 量 =TND、胃瘻より栄養、抗
HIV 薬を投与、HCV は IFN にて SVR。日中はテレ
ビ視聴やレクの参加など、車いす上で過ごしていた。
本人は ACC の医師が訪室したことに気づき、自分
から握手をされ喜んでいる様子であった。姉は施設
のスタッフに対し本人が関節の可動域の限界をス
タッフに説明できないため、必要以上に動かし関節
を傷めないか、関節内出血に配慮して対応してくれ
ているかを心配されていた。転院先のエイズ治療拠
点病院は、薬害患者の受入れが初めてだったため、
手当等の書類作成に不備が生じないか、他科受診の
際に医療費を支払うことにならないかなど、具体的
な心配をされていた。ACC への支援ニーズは、「ACC
と地元拠点病院との連携強化による医療の充実と、
地元拠点病院にて他科診療等で医療費負担が生じる
場合は相談に乗ってほしい」と望まれていた。

2. 支援に対するヒアリング
患者家族に対し介入時期別（a．転院後の早期介

入、b．継続的介入）に 3 つの支援手段①〜③につ
いて、それぞれのメリットとデメリットをヒアリン
グした。メリットがあれば〇、デメリットならば✕、
理由による場合は△を付け、その理由を表４にまと
めた。
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(1) 転院後の早期介入時に行う支援の手段について
①自宅訪問

全ての事例で〇が付きメリットありとの回答で
あった。

転院後の状況を共有し生活のありのままを見ても
らえることで具体的に相談しやすくなることや、家
族と一緒に面談できる、病院では話しづらいことが
話せる、気にかけてくれていることがうれしいとい
う意見があり、自宅訪問の受け入れは良好であった。
②医療 MaaS（車両訪問＋オンライン面談）

全ての事例で△が付き、それぞれの理由があがっ
た。退院早期に自宅訪問が可能なら、せっかくなの
で車内面談よりも自宅の様子を見てもらいたい、車
両に対する近所の人からの干渉を避けたい、車内に
乗り込むための階段が登れず車内面談ができないこ
とがあげられた。
③オンライン診療

全ての事例で△が付き、それぞれの理由があがっ
た。

オンライン診療は便利だが転院後の最初の面談は
直接に対面での面談が良い、端末や Web 環境はあ
るが本人が利用したことがない、使用できないこと
があげられた。

(2) 継続的な介入時に行う支援の手段について
（継続的な介入のタイミングは、早期介入以後、

年に１回、または適宜の介入とする）
①自宅訪問

継続的な介入時に行う支援として自宅への訪問に
〇が付いたのは 3 事例であった。１例は△で理由と
しては、電話相談でも十分であるという意見であっ
た。

②医療 MaaS（車両訪問＋オンライン面談）
全ての事例で△が付き、それぞれの理由があった。
地元の近隣クリニックに受診可能なため、Web 環

境と医療機器を搭載した車両での訪問のニーズがな
いこと、医療を連想できない車両の絵柄は良いが、
近所の干渉があること、2 事例は車両に乗車できな
いためであった。
③オンライン診療

〇の付いた 2 事例は Web による簡便さ、オンラ
イン面談の希望があった。△の２事例は利用が難し
いとの意見であった。

3. 情報収集シート / 療養支援アセスメントシート
解説書の改定
薬害 HIV 感染者に携わる看護職が、包括的に患者

をとらえ情報収集し課題を整理してアセスメントす
ることを支援する「情報収集シート / 療養支援アセ
スメントシート」を効果的に活用するための解説書
を作成した「資料 3：解説書（医療）、資料 4：解説
書（福祉・介護）」。解説書には、質問項目の意図を
理解し、知識の修得を促し、スムーズなヒアリング
となるよう、説明を加えている。

D. 考 察
(1) ACC 救済医療室における支援の介入時期

2 つの介入時期に関する考察は次のとおりである
（表 5-1）。
a. 転院後の早期介入

患者と家族は自宅訪問に快く承諾され大変喜んで
おられた。転院後の最初の課題には HIV 感染症の
自分を地元の拠点病院に受け入れてもらえるか、通
院し生活になじむことができるのかなど、患者や家

表４：支援に対するヒアリング

介入時期 転院後の早期介入時の支援 継続的な介入時の支援（年に１回、適宜）

介入手段 ①訪問 ②医療
車両訪問

③オンライン診療 ①訪問 ②医療
車両訪問

③オンライン診療

事例 〇
ありのままの状況を
見てもらうことで具
体的な相談がしやす
くなる。家族も一緒
に面談ができるので
良い。

△
訪問してもら
うなら、自宅
の様子を見て
もらい面談で
きる方が良い。

△オンラインもよ
いが転院後の最初
の面談は、直接対
面での面談が良い。

〇
いつでも訪問は大
歓迎。一旦来ても
らえれば、オンラ
インを挟んで何回
かに 回の訪問で
も良いかも。

△
病院まで遠かった
り、自分では受診
できない人は助か
ると思う。自分の
場合はクリニック
があり大丈夫。

〇
相談したいときに利
用できるのは便利。
オンライン利用の環
境があり利用可能。

事例 〇
病院では家族の事情
を話しにくいが家だ
と話せる環境がある。

△
近所の人に干
渉される。
（留守のタイ
ミングで訪問
計画）。

△
端末と 環境は
あるが使用したこ
とがない。最初は
直接の面談が良い。

△
訪問してもらう申
し訳なさがある。
電話相談で十分あ
りがたい。

△
近所の人に見られ
ても車両に医療を
思わせる文字がな
いのが良いと思う。

〇
に慣れたら

利用できるかも。
やってみたい。

事例 〇
自宅で過ごす回復の
様子を見てもらえた
のが良い。

△
階段が登れず、
車内に座るこ
とができな
かった。

△
兄が操作できると
思うが本人は使用
できない。

〇
訪問はいつでも可
能。

△
リハビリが進み階
段が登れるように
なれば利用できる。

△
本人は難しいかもし
れない（母）。

事例
代諾者

〇
転院した後も気にか
けてくれるのがわか
り有難い。

△
車いすのため
乗車不可。

△
施設の人の協力を
得て使用可能。

〇
何かの時には心強
い。訪問は本人の
刺激になる。

△
車いすのため乗車
不可

△
施設の人の協力を得
て使用可能。

〇メリット △理由による ✕デメリット
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テーマ 1：医学的管理・医療連携・受療支援

族にとって転院は不安をかかえつつの新たな挑戦と
いえる。そのような状況下で患者と家族が思うこと
は、地元拠点病院の通院を開始し生活している姿を
ACC と共有したい、頑張っている姿をその後も見
届けてほしいという強い思いがあった。チーム医療
の理念に基づく患者中心の医療の推進には、疾病だ
けではなく、人格ある人間とし尊厳をもって患者に
接し、患者の社会的背景や家族的背景などを配慮し
た医療を提供することが求められている。患者・家
族と ACC スタッフの関係性は、同じ目標をもち協
働する、患者参加型医療を実践するチーム関係にあ
ると考える。転院後の早期介入は、患者や家族が地
元エイズ治療拠点病院に慣れ、安定した生活を過ご
すことへの短期的な課題の状況を確認し、対処する
ことが目的となる。転院早期に自宅訪問を検討する
ことは有効な支援の一つと考える。
b. 継続的な介入（年１回、適宜）

心身ともに落ち着き地元拠点病院との関係性を築
きながらも、何か状態に変化がある場合には ACC

の意見を聞きたいという要望が多かった。ACC と
途切れることのない継続的な関わりにより、安心安
全な医療の提供につながる期待も含まれていた。早
期介入後には、年に１回、または適宜、患者の状況
を確認、相談できる場を設けるなど、継続的な介入
を行うことは、最善の医療の提供や QoL 向上につ
ながると考える。患者家族から ACC あてに、治療
や生活相談が寄せられることが予想され、地元拠点
病院との病病連携や課題への対応の調整が必要にな
ると考える。地元の拠点病院を訪問し顔の見える関
係づくりを積極的に行うことは、その後、患者から
寄せられた相談を地元拠点病院のスタッフと協働し
解決することも可能と考える。必要時にオンライン
面談やカンファレンスの開催を依頼しやすくなり病
病連携の強化にもつながると考える。

(2) ACC 救済医療室における支援の介入手段　
3 つの介入手段に対する考察は次のとおりである

（表 5-2）。

介入時期 今後の課題と提案
転院後の早期介入 ・患者と家族は自宅訪問に快く承諾され大変喜んでおられた。

・転院後の最初の課題には地元の医療機関に通院し生活になじむこと
があげられ、患者や家族にとって転院は新たな挑戦といえる。

・患者と家族には転院後に地元中心の生活をスタートし頑張っている
姿を と共有したい、その後も見届けてほしいという強い思い
があり、同じ目標を目指し協働するチーム関係にあると言える。

⇒転院後の早期介入は、患者や家族が地元医療機関に慣れ安定した生
活を過ごせるかなど短期的な課題の状況を確認し対処することを目
的に実施できることが望ましいと考える。

継続的な介入 ・心身ともに落ち着き地元医療機関に慣れたとしても、何か状態に変
化がある場合は専門医療機関の意見を聞きたいという要望があった。

・ と途切れることのない継続的な関わりにより、安心安全な医療
の提供につながることを望まれていた。

⇒今後、患者または家族から あてに、治療や生活相談が寄せられ
ることが予想され、病病連携や調整が必要になると考える。転院後
拠点病院に早期の訪問を契機に顔の見える関係作りを積極的に行う
ことにより、その後、必要時にオンラインを介した面談やカンファ
レンスの開催などが可能となり病病連携の強化につながると考える。

表 ： 救済医療室における支援の介入時期

介入手段 今後の課題と提案
①自宅訪問・面談 ・自宅訪問は地元の生活環境、本人の生活史、家族との関係性など、病院での

面談では見えづらいことを共有できるメリットがあった。
・病院の面談では打ち明けにくかった話として本人や家族への壮絶な差別偏見
の経験、将来に希望が持てないことの思いを表出する場の提供となった。

⇒本人と家族がかかえる個別の事情、薬害被害の生活への影響など、居宅の環
境から知ることもあり患者理解を深めるための訪問は意義があると考える。

②医療
（車両訪問＋オンライ
ン面談）

・近所からの干渉を避けたい理由から、車両訪問利用への要望はなかった。
・対象となる患者宅は遠方で方角が違い、 日の訪問可能な患者数は限られた。
・レンタル期間は連日設定のため、訪問日以外は車両使用のない日が生じた。
・車両レンタル料金の他、遠方の患者宅へは高速料金が発生した。
・車内空間はゆとりがあり面談可能な応接セットが入るが、駐車場や道路など、
車幅と車高制限に注意が必要であった。

・地元の医療機関利用が可能なケースのため、医療機器の装備を要しなかった。
⇒医療機器の装備が不要な場合は、患者宅に向かう手段として、 日単位のレ
ンタカーや公共交通機関が利用しやすいと考える。

・車両内は面談室として利用可能なため、自宅訪問が難しい場合の訪問の手段
の つとして考えられた。

③オンライン診療 ・自宅に端末や 環境はあるが、オンライン面談等の利用歴がなかった。
⇒オンライン面談は、通院時間や交通費の負担軽減となり、簡便かつ継続的に
相談できる体制づくりにつながると考えられた。訪問とオンライン面談の
組み合わせなど、患者都合で支援手段を選択できることが望ましいと考える。

表 ： 救済医療室における支援の介入手段
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①自宅訪問・面談
自宅訪問は地元の生活環境、本人の生活史、家族

との関係性など、病院での面談では見えづらいこと
を共有できるメリットがあった。病院の面談では打
ち明けにくかった話として本人や家族への壮絶な差
別偏見の経験、将来への不安の思いを表出する場の
提供となった。本人と家族がかかえる個別の事情、
薬害被害の生活への影響など、居宅の環境から知り
得ることもあり患者理解を深めるための自宅訪問は
意義があると考える。
②医療 MaaS（車両訪問＋オンライン面談）

医療 MaaS の実装は訪問する看護職にとって院外
活動という業務負担が増すが、医師は医療機関にい
ながら患者との面談が可能であり、医師のタスクシ
フトとして効果があると考える。

近所からの干渉を避けたい理由から、車両訪問利
用への要望はないことが分かった。スタッフの出張
は公共の交通機関による出張が基本だが、今回は２
名の ACC スタッフが医療 MaaS の車両に乗り込み
訪問に出向いた。今回の 4 事例の自宅は病院から遠
方でまとまった地域に居住していないため、1 日に
訪問可能な患者数は限られた。車両レンタル費用は
連続した連日設定が基本だが、患者、ACC、地元拠
点病院の 3 者のスケジュール調整がむずかしく、連
日に訪問設定ができず、レンタル期間中に訪問日の
ない日が生じた。車両レンタル料金の他、遠方の患
者宅へは高速料金が発生した。公共の交通機関での
交通費と比較して車両レンタルによる訪問は高い費
用が生じた。車内空間は面談可能な応接セットが入
る（ベッドも装備できる）ゆとりのある車内であっ
たが、駐車場では車高制限、道路では車幅に注意が

必要であった。薬害 HIV 感染血友病患者の特徴とし
て、血友病の緊急時対応の止血管理が生命予後に影
響するため居住地で医療体制を整える必要がある。
今回の 4 事例についても必要時、医療を受けられる
体制を整備していたため医療機器を搭載した車両整
備による訪問を要するに至らなかった。医療 MaaS
については、既に集落の訪問看護や山間の高齢者に
対する自治体の手続き会場として、一定の地域に暮
らし集まる人々への活用の有効性が示されている。
ACC 救済医療室が訪問する患者は地域に集中して
存在しないため、患者宅に向かう手段としては、レ
ンタカーを 1 日単位で借りる、公共交通機関の利用
が費用を抑え目立たずに訪問できると考えられた。
③オンライン診療

自宅に端末や Web 環境はあるが、オンライン面
談等の利用歴がなかった。しかし、患者もオンライ
ン面談への期待があり、患者にとっては通院時間や
交通費の負担軽減、ACC では面談に要する訪問に
かかる交通の所要時間の短縮、業務整理となり、簡
便かつ継続的に相談できる体制づくりにつながると
考えられた。訪問とオンライン面談の組み合わせな
ど、患者都合で支援手段を選択できることも望まし
いと考える。

患者のみならず医療スタッフ間の ICT の活用によ
り、ACC 救済医療室と地元拠点病院のスタッフと
の連携が強化され、患者の安心安全の医療継続を後
方支援することにもつながると考える。患者と地元
拠点病院、ACC におけるチーム医療の取り組みは、
持続可能な ACC 救済医療室によるフォローアップ
支援システム案として有効な手段と考える（図 4）。

①自宅訪問・面談

図４： 救済医療室におけるフォローアップ支援システム案（患者支援と病病連携）

転院後の早期介入
継続的な介入（年 回、適宜）

【介入時期】

【介入手段①～③選択】 【病院・地域との連携】

②医療 （車両訪問・オンライン
面談）

地元医療機関の
多職種との連携強化

医師 看護師薬剤師

自宅訪問後に医療機関に出向き
積極的に連携を築く

③オンライン診療

病院から

自宅から
オンラインカンファレンス

スタッフ
（多職種）

オンライン
三者面談
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E. 結 論
薬害 HIV 感染血友病患者が ACC 救済医療室に求

める支援は「診療＜面談」｢車両内面談＜自宅面談」
｢有事の際の医療相談」「将来の療養の場の相談」を
要望していることが明らかとなった。

ACC 救済医療室におけるフォローアップ支援シ
ステム案は、薬害 HIV 感染者にとって、地元拠点病
院との連携を強化し、患者個人の状態や要望に配慮
した手段で「医療継続」と「安心の暮らし」を提供
することが可能と考える。

F. 健康危機情報
なし

G 研究発表
1. 論文発表

なし
2. 学会発表
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資料１：「医療」情報収集シート /療養支援アセスメントシート

2025年3月

医　療

情報収集シート
療養支援アセスメントシート

北海道大学病院
独立行政法人国立病院機構仙台医療センター
新潟大学医歯学総合病院
石川県立中央病院
独立行政法人国立病院機構名古屋医療センター
独立行政法人国立病院機構大阪医療センター
広島大学病院
独立行政法人国立病院機構九州医療センター
国立研究開発法人国立国際医療研究センター病院※
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

 医療機関名 HIV コーディネーターナース 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医療機関の確保
〇 口腔ケア、指導につながる

〇 各種検診の情報収集
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

J

M

K

〇 検査結果に基づく病態や治療方針の情報共有
〇 療養上の注意点に関する知識の習得
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 自己管理ができる方法を検討する

□ 病状や治療方針に関する IC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、運動療法ができない
□ 服薬継続・定期受診ができない
□ 自己測定（血圧、血糖等）ができない

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
□ 口腔ケアが不十分である

□ 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

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
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）

 Vol. 7

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、受診時に報告できる
〇 適切な製剤投与量・頻度についての知識の習得
〇 自己注射の手技
〇 出血時の製剤投与量が判断できる
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 運動量と製剤投与量、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 課　　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
□ 必要な製剤投与量がわからない
□ 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
□ 運動量に応じて製剤投与できない
□ 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 肝臓の状態を十分把握する
〇 定期的な検査の必要性を理解する
〇 検査時の止血コントロールを十分に行う
〇 関節拘縮の状態を伝え、サポートを受ける

〇 検査結果に基づく病態や治療方針の情報共有
〇 先進医療に関する情報収集
〇 移植や重粒子線治療等の先進医療の検討

□ 肝臓の状態について把握していない
□ 定期検査が未実施（肝臓、食道静脈瘤の評価）
□ 出血の不安による検査の未実施
□ 検査時の体位の保持、変換が困難

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 定期受診により定期検査（採血）をする
〇 定期検査による自身の状態把握
〇 症状の早期発見、早期対処の方法がわかる
〇 治療について十分な情報を得て理解する
〇 服薬方法・服薬行動の見直し
〇 定期受診により確実に処方を受ける

□ 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
□ 定期受診できず処方不足

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

D

□ 整形外科を受診したことがない
□ リハビリテーション科を受診したことがない　
□ 関節の評価の必要性の理解不足
□ 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
□ 装具・自助具の適用を検討したことがない

〇 整形外科、リハ科の受診調整
〇 関節拘縮や筋力低下への予防行動の実施
〇 日常生活動作の習得（負担軽減の工夫）
〇 他患者の例を参考に、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できる
〇 定期的な血友病性関節症の評価を目的に受診する
〇 QOL向上のメリットを知りイメージできる
〇 装具・自助具の検討
〇 リハビリ方法の習得

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

□ 病状や治療方針に関する IC不足
□ 先進医療に関する情報不足

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がる

※情報収集シートのA ～M の情報から、以下のA ～M の患者目標に沿って、患者の課題を抽出し、
　その解決策を参考に患者のセルフマネジメントを支援しましょう。

渡部　恵子、熊谷　泰恵
佐々木晃子、鈴木佳奈子
新保明日香、知久　熙眞
石井　智美、車　　陽子
羽柴知恵子
東　　政美
坂本　涼子
長與由紀子、犬丸　真司
杉野　祐子、鈴木ひとみ

※ 2025年 4月より病院名が変更になります　 国立健康危機管理研究機構（JIHS）国立国際医療センター

2025年3月

医　療

情報収集シート
療養支援アセスメントシート

北海道大学病院
独立行政法人国立病院機構仙台医療センター
新潟大学医歯学総合病院
石川県立中央病院
独立行政法人国立病院機構名古屋医療センター
独立行政法人国立病院機構大阪医療センター
広島大学病院
独立行政法人国立病院機構九州医療センター
国立研究開発法人国立国際医療研究センター病院※
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

 医療機関名 HIV コーディネーターナース 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医療機関の確保
〇 口腔ケア、指導につながる

〇 各種検診の情報収集
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

J

M

K

〇 検査結果に基づく病態や治療方針の情報共有
〇 療養上の注意点に関する知識の習得
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 自己管理ができる方法を検討する

□ 病状や治療方針に関する IC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、運動療法ができない
□ 服薬継続・定期受診ができない
□ 自己測定（血圧、血糖等）ができない

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
□ 口腔ケアが不十分である

□ 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

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
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）
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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、受診時に報告できる
〇 適切な製剤投与量・頻度についての知識の習得
〇 自己注射の手技
〇 出血時の製剤投与量が判断できる
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 運動量と製剤投与量、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 課　　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
□ 必要な製剤投与量がわからない
□ 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
□ 運動量に応じて製剤投与できない
□ 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 肝臓の状態を十分把握する
〇 定期的な検査の必要性を理解する
〇 検査時の止血コントロールを十分に行う
〇 関節拘縮の状態を伝え、サポートを受ける

〇 検査結果に基づく病態や治療方針の情報共有
〇 先進医療に関する情報収集
〇 移植や重粒子線治療等の先進医療の検討

□ 肝臓の状態について把握していない
□ 定期検査が未実施（肝臓、食道静脈瘤の評価）
□ 出血の不安による検査の未実施
□ 検査時の体位の保持、変換が困難

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 定期受診により定期検査（採血）をする
〇 定期検査による自身の状態把握
〇 症状の早期発見、早期対処の方法がわかる
〇 治療について十分な情報を得て理解する
〇 服薬方法・服薬行動の見直し
〇 定期受診により確実に処方を受ける

□ 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
□ 定期受診できず処方不足

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

D

□ 整形外科を受診したことがない
□ リハビリテーション科を受診したことがない　
□ 関節の評価の必要性の理解不足
□ 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
□ 装具・自助具の適用を検討したことがない

〇 整形外科、リハ科の受診調整
〇 関節拘縮や筋力低下への予防行動の実施
〇 日常生活動作の習得（負担軽減の工夫）
〇 他患者の例を参考に、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できる
〇 定期的な血友病性関節症の評価を目的に受診する
〇 QOL向上のメリットを知りイメージできる
〇 装具・自助具の検討
〇 リハビリ方法の習得

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

□ 病状や治療方針に関する IC不足
□ 先進医療に関する情報不足

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がる

※情報収集シートのA ～M の情報から、以下のA ～M の患者目標に沿って、患者の課題を抽出し、
　その解決策を参考に患者のセルフマネジメントを支援しましょう。

渡部　恵子、熊谷　泰恵
佐々木晃子、鈴木佳奈子
新保明日香、知久　熙眞
石井　智美、車　　陽子
羽柴知恵子
東　　政美
坂本　涼子
長與由紀子、犬丸　真司
杉野　祐子、鈴木ひとみ

※ 2025年 4月より病院名が変更になります　 国立健康危機管理研究機構（JIHS）国立国際医療センター

1）公益財団法人友愛福祉財団の事業
の報告書（健康状態報告書・生活状挙
報告書）のコピーを患者の同意のもと、
支援団体や医療機関に提出し個別支援
に活用される。
2）長崎大学病院肝検診や癌スクリー
ニング、遺伝子治療など。

医　療

内分泌代謝内科 

腎臓内科 

アレルギー： 無・有（　　　　　　　）  喫煙：  無・有 ( 　 本 /日、喫煙歴：　 年　） 飲酒：無・有（種類と量：　　　　　　 回 /週）　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師（整形外科）：　　　　　　 担当医師（リハ科）：　　　　　　 PT／ OT：
受診理由（整形：　　　　　　　　　　　　　　　 リハ科：　　　　　　　　　　　　　　　 ）
受診頻度（整形：　　　　　　　　　　　　　　　リハ科：　　　　　　　　　　　　　　　 ）
□ 手術歴 □ 人工関節置換術（　 　　　　　　関節 ） □ 滑膜切除術（　 　　　　　　　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）　　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  　　　　　　　  ）
治療 □ 内服 （　　　　　　　　　　  　　 　　　　　　 ） □ インスリン（　　　　     　  　） 
□ 血糖測定（　　回 /　　日 ）   □ 経過記録
□ 栄養相談（　　　　　年　　　月 ）  　　□ 眼底検査（1回 /　　　 ）   　　□ フットケア

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    　）
治療 □ 内服 （　　　　　　　　　　  　　 　　　　　　　 ） □ その他（　　　　　     　  　） 

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    　）
透析開始日（　　　　　年　　　月 ）  　 
シャント部位（　　　　　　　　　　 ）　DW（　　　　kg）

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（　  　年　 　月）　□ 再発（　  年　　 月）
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：　　　　　　　
服薬アドヒアランス　 □ 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　　　
循環器内科　 

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
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）

報告書データの提供
 　□ 患者支援団体（□ はばたき　□ MARS）　
　　　　　　　　　　　　  □ ACC　□ ブロック拠点病院（　　　　　　　　　　   　　　 ）
検診・治験・研究参加１など 2） □ なし　□ あり（どこで：　　　　　　　　　　　　　　　　 ）
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（何を：　　　　　　　　　　　　　　　　　 ）

歯科歯科

その他（　　　　　　　） 

薬害被害救済の個別支援１）/ 検診・治験・研究参加

精神科　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
抜歯等観血処置の実施施設 　□ 同上　　□ その他：　　　　　　　　

受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　   　 ）

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
担当心理療法士：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    ）
治療 □ 内服 （　　　　　　　　　　  　　 　　　　　　　 ） □ その他（　　　　　     　  　） 

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

消化器内科（肝炎以外）消化器内科（肝炎以外）
病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
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

緊急受診先
□ 有（　　　　　　　　　　）
□ 無　□ 検討中

(例) 生活時間と服薬スケジュール
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

H

透析 透析回数： 　　　回 /　　　週G

I

J

K
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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： 
使用製剤名と1回に使用する投与量（単位数又はmg）、投与頻度（曜日など）を記入
□ 定期補充療法：
□ 出血予防療法（抗体製剤）：
□ 出血時補充療法：

輸　　注　□ 自己注射　　□ 家族（　　　　　　　　　）　 □ 医療機関（　　　　　  　     ）　
　　　　　□ 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。

＜手術部位＞術式記入
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□ 同意なし　□ 同意あり

1）公益財団法人友愛福祉財団の事業
の報告書（健康状態報告書・生活状挙
報告書）のコピーを患者の同意のもと、
支援団体や医療機関に提出し個別支援
に活用される。
2）長崎大学病院肝検診や癌スクリー
ニング、遺伝子治療など。

医　療

内分泌代謝内科 

腎臓内科 

アレルギー： 無・有（　　　　　　　）  喫煙：  無・有 ( 　 本 /日、喫煙歴：　 年　） 飲酒：無・有（種類と量：　　　　　　 回 /週）　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師（整形外科）：　　　　　　 担当医師（リハ科）：　　　　　　 PT／ OT：
受診理由（整形：　　　　　　　　　　　　　　　 リハ科：　　　　　　　　　　　　　　　 ）
受診頻度（整形：　　　　　　　　　　　　　　　リハ科：　　　　　　　　　　　　　　　 ）
□ 手術歴 □ 人工関節置換術（　 　　　　　　関節 ） □ 滑膜切除術（　 　　　　　　　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）　　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  　　　　　　　  ）
治療 □ 内服 （　　　　　　　　　　  　　 　　　　　　 ） □ インスリン（　　　　     　  　） 
□ 血糖測定（　　回 /　　日 ）   □ 経過記録
□ 栄養相談（　　　　　年　　　月 ）  　　□ 眼底検査（1回 /　　　 ）   　　□ フットケア

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    　）
治療 □ 内服 （　　　　　　　　　　  　　 　　　　　　　 ） □ その他（　　　　　     　  　） 

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    　）
透析開始日（　　　　　年　　　月 ）  　 
シャント部位（　　　　　　　　　　 ）　DW（　　　　kg）

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（　  　年　 　月）　□ 再発（　  年　　 月）
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：　　　　　　　
服薬アドヒアランス　 □ 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　　　
循環器内科　 

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
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）

報告書データの提供
 　□ 患者支援団体（□ はばたき　□ MARS）　
　　　　　　　　　　　　  □ ACC　□ ブロック拠点病院（　　　　　　　　　　   　　　 ）
検診・治験・研究参加１など 2） □ なし　□ あり（どこで：　　　　　　　　　　　　　　　　 ）
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（何を：　　　　　　　　　　　　　　　　　 ）

歯科歯科

その他（　　　　　　　） 

薬害被害救済の個別支援１）/ 検診・治験・研究参加

精神科　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
抜歯等観血処置の実施施設 　□ 同上　　□ その他：　　　　　　　　

受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　   　 ）

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
担当心理療法士：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    ）
治療 □ 内服 （　　　　　　　　　　  　　 　　　　　　　 ） □ その他（　　　　　     　  　） 

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

消化器内科（肝炎以外）消化器内科（肝炎以外）
病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
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

緊急受診先
□ 有（　　　　　　　　　　）
□ 無　□ 検討中

(例) 生活時間と服薬スケジュール
7時 8時 12時
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透析 透析回数： 　　　回 /　　　週G
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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： 
使用製剤名と1回に使用する投与量（単位数又はmg）、投与頻度（曜日など）を記入
□ 定期補充療法：
□ 出血予防療法（抗体製剤）：
□ 出血時補充療法：

輸　　注　□ 自己注射　　□ 家族（　　　　　　　　　）　 □ 医療機関（　　　　　  　     ）　
　　　　　□ 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。

＜手術部位＞術式記入
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□ 同意なし　□ 同意あり
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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

資料2：「福祉・介護」情報収集シート /療養支援アセスメントシート

2025年3月

福祉・介護

情報収集シート
療養支援アセスメントシート

F

〇 医療費助成制度の利用範囲の確認
〇 制度のメリットデメリットを考慮し取得の手続きをする
〇 障害福祉サービスの情報収集
〇 障害の等級数や障害程度区分の見直しをする

□ 医療負担が生じている
□ 障害者手帳、福祉サービスの未申請
□ 現在の状態に即した制度の見直し社会資源を有効

活用し、良好な療養
環境で生活できる

〇 Ａ～Ｅで問題を整理し必要なサービスを検討する
〇 在宅サービスの情報収集
〇 在宅サービスの利用について家族等と検討する
〇 緊急時の医療機関の連絡先を確認する
〇 在宅サービスの利用を評価する

□ 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
□ 在宅サービス利用に関する本人と家族等の
　 意向があわない
□ 緊急時の連絡先がわからない

在宅で必要な
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

 Vol. 7

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
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）

 患者目標 課　　題 解　決　策
〇 家族の既往歴からリスク要因を把握する
〇 リスク因子を考慮し、セルフケアに努める
〇 家族背景を把握する
〇 保因者の健診に関する相談ができる

□ 家族歴が不明
□ 家族歴がある
□ リスク要因がある
□ 保因者への対応が不十分

家族歴より、リスク
要因を把握し
予防行動がとれる

家族等から療養生活
の支援を受けること
ができる

A

〇 生活の見通しを立て、適切な収支に努める□ 安定した収入源がない
□ 支出の見直しが必要である

恒久対策を最大限
活用する

経済的な不安がない

〇 心身共に過剰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調整
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をうける
〇 ハローワーク（障害者雇用枠）の情報を得る
〇 就労支援プログラム等で就労意欲を喚起
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する
〇 患者支援団体の活動への参加
〇 学歴、職歴、結婚歴、趣味などを生かした社会参加のきっかけを
　 検討する
〇カウンセリングによる、思いの表出

□ 就労意欲はあるが、就労できない
□ 就労できる心身の状態にあるが、
　 就労意欲がない

□ 社会参加の機会がない
□ 社会参加に消極的である
□ 引きこもりがちの生活である

身体的・心理的に負担
なく就労できる

就労を通じて
社会参加できる

社会参加により
人とのつながりを持つ

〇 日常生活上の問題を整理、要介護度を評価する

〇 精神科受診やカウンセリングによる思いの表出
〇 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 通院先の検討、生活圏の検討、サービスの給付を確認
〇 本人の生活に影響する家族の問題を整理する
〇 コーディネーターナースや心理士と面談し自身の思いを整理する

□ 身体面の問題がある 

□ 心理面の問題がある

□ 経済面の問題がある
□ 生活面の問題がある
□ 通院困難、負担がある
□ 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

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、心理的に負担
なく、良好な療養環境
で生活できる

B

C

D

E

〇 該当する手当を全て申請し、受給する

□ 就労は身体的・心理的に負担があり困難

□ 恒久対策として受けるべき手当を申請していない
□ 申請したが適用されない

福祉・介護　療養支援アセスメントシート

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

※情報収集シートのA ～F の情報から、以下のA ～F の患者目標に沿って、患者の課題を
　抽出し、その解決策を参考に患者のセルフマネジメントを支援しましょう。

□ 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との調整不足

〇 本人、家族等の長期療養に関する意向を整理する
〇 障害福祉・介護における連携調整のもと支援を検討する
〇 制度の狭間にある問題を整理し支援を受ける

〇 要介護認定の利用を検討し申請する
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

□ 要介護認定の未申請
□ 現在の状態に即した介護度の見直し

〇 理解者、支援者の必要性を検討する
○ 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 病名を打ち明ける対象者を選定する
〇 病名を打ち明けた家族等の病気や治療に関する知識の修得

〇 医療スタッフを通じて地域スタッフに相談する
〇 本人・家族等の介護度の把握と支援検討
〇 緊急時の対応について確認
〇 本人・家族等の支援体制を整理する

北海道大学病院
独立行政法人国立病院機構仙台医療センター
新潟大学医歯学総合病院
石川県立中央病院
独立行政法人国立病院機構名古屋医療センター
独立行政法人国立病院機構大阪医療センター
広島大学病院
独立行政法人国立病院機構九州医療センター
国立研究開発法人国立国際医療研究センター病院※
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

渡部　恵子、熊谷　泰恵
佐々木晃子、鈴木佳奈子
新保明日香、知久　熙眞
石井　智美、車　　陽子
羽柴知恵子
東　　政美
坂本　涼子
長與由紀子、犬丸　真司
杉野　祐子、鈴木ひとみ

 医療機関名 HIV コーディネーターナース 連絡先

※ 2025年 4月より病院名が変更になります　 国立健康危機管理研究機構（JIHS）国立国際医療センター

2025年3月

福祉・介護

情報収集シート
療養支援アセスメントシート

F

〇 医療費助成制度の利用範囲の確認
〇 制度のメリットデメリットを考慮し取得の手続きをする
〇 障害福祉サービスの情報収集
〇 障害の等級数や障害程度区分の見直しをする

□ 医療負担が生じている
□ 障害者手帳、福祉サービスの未申請
□ 現在の状態に即した制度の見直し社会資源を有効

活用し、良好な療養
環境で生活できる

〇 Ａ～Ｅで問題を整理し必要なサービスを検討する
〇 在宅サービスの情報収集
〇 在宅サービスの利用について家族等と検討する
〇 緊急時の医療機関の連絡先を確認する
〇 在宅サービスの利用を評価する

□ 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
□ 在宅サービス利用に関する本人と家族等の
　 意向があわない
□ 緊急時の連絡先がわからない

在宅で必要な
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

 Vol. 7

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
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）

 患者目標 課　　題 解　決　策
〇 家族の既往歴からリスク要因を把握する
〇 リスク因子を考慮し、セルフケアに努める
〇 家族背景を把握する
〇 保因者の健診に関する相談ができる

□ 家族歴が不明
□ 家族歴がある
□ リスク要因がある
□ 保因者への対応が不十分

家族歴より、リスク
要因を把握し
予防行動がとれる

家族等から療養生活
の支援を受けること
ができる

A

〇 生活の見通しを立て、適切な収支に努める□ 安定した収入源がない
□ 支出の見直しが必要である

恒久対策を最大限
活用する

経済的な不安がない

〇 心身共に過剰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調整
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をうける
〇 ハローワーク（障害者雇用枠）の情報を得る
〇 就労支援プログラム等で就労意欲を喚起
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する
〇 患者支援団体の活動への参加
〇 学歴、職歴、結婚歴、趣味などを生かした社会参加のきっかけを
　 検討する
〇カウンセリングによる、思いの表出

□ 就労意欲はあるが、就労できない
□ 就労できる心身の状態にあるが、
　 就労意欲がない

□ 社会参加の機会がない
□ 社会参加に消極的である
□ 引きこもりがちの生活である

身体的・心理的に負担
なく就労できる

就労を通じて
社会参加できる

社会参加により
人とのつながりを持つ

〇 日常生活上の問題を整理、要介護度を評価する

〇 精神科受診やカウンセリングによる思いの表出
〇 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 通院先の検討、生活圏の検討、サービスの給付を確認
〇 本人の生活に影響する家族の問題を整理する
〇 コーディネーターナースや心理士と面談し自身の思いを整理する

□ 身体面の問題がある 

□ 心理面の問題がある

□ 経済面の問題がある
□ 生活面の問題がある
□ 通院困難、負担がある
□ 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

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、心理的に負担
なく、良好な療養環境
で生活できる

B

C

D

E

〇 該当する手当を全て申請し、受給する

□ 就労は身体的・心理的に負担があり困難

□ 恒久対策として受けるべき手当を申請していない
□ 申請したが適用されない

福祉・介護　療養支援アセスメントシート

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

※情報収集シートのA ～F の情報から、以下のA ～F の患者目標に沿って、患者の課題を
　抽出し、その解決策を参考に患者のセルフマネジメントを支援しましょう。

□ 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との調整不足

〇 本人、家族等の長期療養に関する意向を整理する
〇 障害福祉・介護における連携調整のもと支援を検討する
〇 制度の狭間にある問題を整理し支援を受ける

〇 要介護認定の利用を検討し申請する
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

□ 要介護認定の未申請
□ 現在の状態に即した介護度の見直し

〇 理解者、支援者の必要性を検討する
○ 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 病名を打ち明ける対象者を選定する
〇 病名を打ち明けた家族等の病気や治療に関する知識の修得

〇 医療スタッフを通じて地域スタッフに相談する
〇 本人・家族等の介護度の把握と支援検討
〇 緊急時の対応について確認
〇 本人・家族等の支援体制を整理する

北海道大学病院
独立行政法人国立病院機構仙台医療センター
新潟大学医歯学総合病院
石川県立中央病院
独立行政法人国立病院機構名古屋医療センター
独立行政法人国立病院機構大阪医療センター
広島大学病院
独立行政法人国立病院機構九州医療センター
国立研究開発法人国立国際医療研究センター病院※
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

渡部　恵子、熊谷　泰恵
佐々木晃子、鈴木佳奈子
新保明日香、知久　熙眞
石井　智美、車　　陽子
羽柴知恵子
東　　政美
坂本　涼子
長與由紀子、犬丸　真司
杉野　祐子、鈴木ひとみ

 医療機関名 HIV コーディネーターナース 連絡先

※ 2025年 4月より病院名が変更になります　 国立健康危機管理研究機構（JIHS）国立国際医療センター

 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又はケースワーカー：

 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 ）
 □ 脳血管疾患（      　 　　　　　　　　  ） □ 循環器疾患 （ ）
 □ 悪性新生物（      　 　　　　　　　　  ） □ HIV 感染者 （ ）
 □ 血液凝固異常症（　　　　　　　　　　） □ その他 （ ）
 □ 確定保因者（                           　 　　） □ 推定保因者 （ ）
 □ 保因者健診歴あり（続柄：　　　　　　　　　　　　　　　　 ）

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
  □ その他工面（□ 親から　□ 家族から　□ 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】   　　　　□ 血液・造血器・その他の障害（HIV含む・含まない）
   　　　□ 肢体の障害 （　　　　　　　　　） □ 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 】 □ 職歴（ 現在職種：　　　　　　　　　以前：　　　　　　　　　  ）　□ 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 】 □ 積極的に参加している　□ 参加したいが難しい　□ 参加したくない
 （理由：       　　　　）
【 患 者 会 】 □ 参加（ 名称 :　　　　　　　　　　　　　　　　）　
 □ 参加していない　　　□ 参加歴あり（　　　　 年前 ）
【原告としての活動】　 　□ 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＜MARS＞ 
 　　□ 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：
□ 心理面 □ 不眠：  □ 抑うつ：
　　　　　□ ストレスと解消方法： □ 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 】＊参照（IADL、ADL）

【 長期療養への意向（居住地域、同居者･自宅･施設など） 】　　 
 　本人 :　　　　　　　　　　　　　　　　　　　家族 :

【 通院時の主な □ 車（ □ 本人運転　□ 家族運転　□ 介護タクシー）　□ 公共交通機関 　　　
  移動手段 】  □ 所要時間　片道　　　時間　　　　分　□ 交通費（片道）　　　　 円

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
□ 特定疾病療養制度（特定疾病療養受療証）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、重度心身障害者医療費助成制度と自立支援医療（更生医療）よりも
上記制度の2）3）を優先して利用し、基本的に医療費負担なしとする。

• 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　
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）通称：マル長
 長期にわたり高額の治療が必要な特定の
疾患に適用する医療費助成

 1ヵ月の医療費の自己負担限度額が 1 万
円になる。

３）医療費の自己負担分1万円が無料になる。
 ＊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る。

4）特別個室除く。

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。
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□ 取得あり

 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又はケースワーカー：

 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 ）
 □ 脳血管疾患（      　 　　　　　　　　  ） □ 循環器疾患 （ ）
 □ 悪性新生物（      　 　　　　　　　　  ） □ HIV 感染者 （ ）
 □ 血液凝固異常症（　　　　　　　　　　） □ その他 （ ）
 □ 確定保因者（                           　 　　） □ 推定保因者 （ ）
 □ 保因者健診歴あり（続柄：　　　　　　　　　　　　　　　　 ）

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
  □ その他工面（□ 親から　□ 家族から　□ 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】   　　　　□ 血液・造血器・その他の障害（HIV含む・含まない）
   　　　□ 肢体の障害 （　　　　　　　　　） □ 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 】 □ 職歴（ 現在職種：　　　　　　　　　以前：　　　　　　　　　  ）　□ 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 】 □ 積極的に参加している　□ 参加したいが難しい　□ 参加したくない
 （理由：       　　　　）
【 患 者 会 】 □ 参加（ 名称 :　　　　　　　　　　　　　　　　）　
 □ 参加していない　　　□ 参加歴あり（　　　　 年前 ）
【原告としての活動】　 　□ 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＜MARS＞ 
 　　□ 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：
□ 心理面 □ 不眠：  □ 抑うつ：
　　　　　□ ストレスと解消方法： □ 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 】＊参照（IADL、ADL）

【 長期療養への意向（居住地域、同居者･自宅･施設など） 】　　 
 　本人 :　　　　　　　　　　　　　　　　　　　家族 :

【 通院時の主な □ 車（ □ 本人運転　□ 家族運転　□ 介護タクシー）　□ 公共交通機関 　　　
  移動手段 】  □ 所要時間　片道　　　時間　　　　分　□ 交通費（片道）　　　　 円

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
□ 特定疾病療養制度（特定疾病療養受療証）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、重度心身障害者医療費助成制度と自立支援医療（更生医療）よりも
上記制度の2）3）を優先して利用し、基本的に医療費負担なしとする。

• 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　
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）通称：マル長
 長期にわたり高額の治療が必要な特定の
疾患に適用する医療費助成

 1ヵ月の医療費の自己負担限度額が 1 万
円になる。

３）医療費の自己負担分1万円が無料になる。
 ＊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る。

4）特別個室除く。

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。
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□ 取得あり
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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

2

HIV 感染症医療は抗 HIV 療法の進歩により、病状コントロールが可能となってきました。しかし、
長期療養における高齢化が進み生活習慣病、非エイズ癌などの新たな医学的問題ををかかえ、複雑な
治療選択、日常生活上の支援調整が必要となってきています。患者さんに医療を滞りなく提供するた
めには、治療と生活の両立を目指すための医療福祉の連携調整が欠かせません。そのために看護職は
患者さんに一番近い医療者として、患者さんの課題やニーズを包括的にとらえ、院内外の多職種との
連携のもと支援の役割分担とその内容などを調整し対応することが求められています。
　　　
薬害 HIV 感染者（以下、患者）の中には、薬害被害によって引き起こされた HIV の感染により、そ
れまで通院していた医療機関からの偏見差別や診療を拒否された経験をもつなど、医療不信を根底に
かかえているケースが少なくありません。看護職が患者さんに関心を寄せて面談し話を聞くことは信
頼関係の構築を助け、より患者さんの思いを深く知ることにつながります。このコミュニケーション
のプロセスが共同意思決定（SDM：Shared Decision Making）となり、医療者と患者さんが協働して、
患者個人の関心・嗜好・目標・価値観に沿った、患者さんにとって最善の医療上の決定を行うことに
なります。

この支援ツールは、患者さんのケア経験が少ない医療者から、ケア経験の豊富な医療者まで薬害
HIV 感染者に特徴的な疾患や病態、治療やケアについて、不足なく情報を収集し、療養支援アセスメ
ントと支援に活かせることを目的に製作しました。患者さんと共に人生を振り返り課題や強みに気づ
く姿勢が「患者参加型医療」の基盤となり、安心安全の医療の提供にも貢献できると考えています。是非、
皆様がご活用いただいた感想、ご意見等をお寄せいただきますと幸甚です。

2025年 3月

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
患者支援調整職　大金美和

情報収集シート / 療養支援アセスメントシートの解説書　作成にあたり

効果的な情報収集とアセスメントに向けて（医療）

　この解説書は、薬害HIV 感染者（以下、患者）の支援に役立てるための情報収集シートと療養支

援アセスメントシートの効果的な活用について説明するものです。

情報収集シート / 療養支援アセスメントシートの活用目的

主目的としては…

・患者の医療や生活状況を情報収集し包括的に患者の状況を把握するものです。

・療養支援アセスメントシートにより支援不足の解消、支援内容の評価を行えるものです。

副次的効果としては…

・ライフレビューを兼ねた面談を実施することで過去の体験を共有します。

・患者を理解しようと努める姿勢が信頼関係構築の過程となります。

・患者自身が当時に気づかなかった価値や意味を見出す機会となります。

・患者と共に人生を振り返り課題や強みに気づく姿勢が「患者参加型医療」の基盤となります。

情報収集シートの活用方法

・これは薬害HIV 感染者の状況を不足なく情報収集するためのヒアリング用のツールです。

・種類は２種類あり、【医療】編、【福祉・介護】編です。

・看護師向けのツールですが、ソーシャルワーカーと共用し情報を書き込むことができます。

・情報は日頃の受診時に適宜更新し、多職種と最新情報を共有することに役立ちます。

・お誕生日の月など、年に１回は、じっくりと近況をうかがう面談を設けることをお勧めします。

療養支援アセスメントシートの活用方法

・これは薬害HIV 感染者の情報収集の結果からアセスメント機能を支援するツールです。

・情報収集の項目についているアルファベット（医療：A～M、福祉・介護：A～ F）は療養支援

アセスメントシートのアルファベットと共通項目となっています。

・情報収集シートの記入後に療養アセスメントシートと照らし合わせて課題をチェックしてくださ

い。

・課題に対する患者目標と解決策を参考に、患者目線の支援計画を立案することができます。

効果的な情報収集とアセスメントに向けて
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患者さんに一番近い医療者として、患者さんの課題やニーズを包括的にとらえ、院内外の多職種との
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皆様がご活用いただいた感想、ご意見等をお寄せいただきますと幸甚です。

2025年 3月

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
患者支援調整職　大金美和

情報収集シート / 療養支援アセスメントシートの解説書　作成にあたり

効果的な情報収集とアセスメントに向けて（医療）

　この解説書は、薬害HIV 感染者（以下、患者）の支援に役立てるための情報収集シートと療養支

援アセスメントシートの効果的な活用について説明するものです。

情報収集シート / 療養支援アセスメントシートの活用目的

主目的としては…

・患者の医療や生活状況を情報収集し包括的に患者の状況を把握するものです。

・療養支援アセスメントシートにより支援不足の解消、支援内容の評価を行えるものです。

副次的効果としては…

・ライフレビューを兼ねた面談を実施することで過去の体験を共有します。

・患者を理解しようと努める姿勢が信頼関係構築の過程となります。

・患者自身が当時に気づかなかった価値や意味を見出す機会となります。

・患者と共に人生を振り返り課題や強みに気づく姿勢が「患者参加型医療」の基盤となります。

情報収集シートの活用方法

・これは薬害HIV 感染者の状況を不足なく情報収集するためのヒアリング用のツールです。

・種類は２種類あり、【医療】編、【福祉・介護】編です。

・看護師向けのツールですが、ソーシャルワーカーと共用し情報を書き込むことができます。

・情報は日頃の受診時に適宜更新し、多職種と最新情報を共有することに役立ちます。

・お誕生日の月など、年に１回は、じっくりと近況をうかがう面談を設けることをお勧めします。

療養支援アセスメントシートの活用方法

・これは薬害HIV 感染者の情報収集の結果からアセスメント機能を支援するツールです。

・情報収集の項目についているアルファベット（医療：A～M、福祉・介護：A～ F）は療養支援

アセスメントシートのアルファベットと共通項目となっています。

・情報収集シートの記入後に療養アセスメントシートと照らし合わせて課題をチェックしてくださ

い。

・課題に対する患者目標と解決策を参考に、患者目線の支援計画を立案することができます。

効果的な情報収集とアセスメントに向けて

資料３：解説書（医療）



50

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

4

医　療

アレルギー： 無・有（　　　　　　　）  喫煙：  無・有 ( 　 本 /日、喫煙歴：　 年　） 飲酒：無・有（種類と量：　　　　　　 回 /週）　　　　

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（　  　年　 　月）　□ 再発（　  年　　 月）
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：　　　　　　　
服薬アドヒアランス　 □ 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　　　　

肝炎 受診頻度：　　回 /　　週・　　ヵ月　　　

備　考

備　考

備　考

TEL：

＜関節の状態＞
出血、痛み、拘縮などを記入

緊急受診先
□ 有（　　　　　　　　　　）
□ 無　□ 検討中

(例) 生活時間と服薬スケジュール

肝疾患治療に関する相談窓口：
J4H（専門家ネットワークによる
コンサルテーション）
相談歴　□ 有　□ 無

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

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： 
使用製剤名と1回に使用する投与量（単位数又はmg）、投与頻度（曜日など）を記入
□ 定期補充療法：
□ 出血予防療法（抗体製剤）：
□ 出血時補充療法：

輸　　注　□ 自己注射　　□ 家族（　　　　　　　　　）　 □ 医療機関（　　　　　  　     ）　
　　　　　□ 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。

右 左

B病院

○○　○○

生後A病院
3歳 転居にてB病院へ

1 1ヵ

血液内科

A病院

B病院

消化器内科

A病院
感染症科

5

1 3

商品名○○○○○○

右足首、左肘

痛み、
出血

痛み －

しびれ

○○○を○○○○単位投与（月・金）

スマホアプリ

年に2～3回

○○調剤薬局

○○調剤薬局

XX年X月
ニューモスチス肺炎

TND
1日1回服用　○○○○○を服用

230

＜1％

10 30

173
66
22.7

●●　●●

●● ●●

●● ●● ●● ●●
●● ●● ●● ●●

●● ●●

●● ●● ●● ●●

XXXX     X      X        52

XX

XX XX
XX XX

XX XX

XX XX

❶
❶

血液製剤の投与量の検討や生活習慣病のコントロール評価のめやすとして確認する。

手技の状況を確認する。
自己にて投与できない場合は理由を確認する。（血管が細い、視力が低下、など）

製剤投与の記録をしていない場合は理由を確認する。
止血管理、製剤投与の見直しなど、その必要性を説明し記入をすすめる。

緊急受診先として選定した医療機関には、血液製剤の投与が可能か、在庫の扱いなどを確
認する。
あらかじめ予約受診し、カルテ作成、利用している医療費助成制度を登録し、緊急時のス
ムーズな対応にそなえる。
日頃より通院している医療機関の夜間、休日の連絡窓口を確認し、緊急時連絡先カードな
ど、血友病で処置や対応が必要とわかるものを携帯しているか確認する。

定期検診がされていない場合、理由を確認する。
（医療機関の判断、または本人都合など）

薬害 HIV 感染者において、治療による SVR 達成となった後にも肝癌の発生ケースが確認
されている。SVR に係わらず定期的な検査が推奨されており、フォローしていることを確
認する。

肝疾患について専門診療科につながっているか。特に肝硬変、肝がんへの先進医療の相談
に対応されているかを確認する。合わせて ACC 救済医療室が窓口となる J4H への相談の
有無を確認する。J4H については、ACC 救済医療室ホームページまたは巻末の 資料 2  を
参照のこと。

薬害被害後の成育歴や医療への思いを聞くきっかけになる。

服薬状況、服薬行動を把握する。
薬剤名を把握し、併用注意、禁忌に注意する。

服薬アドヒアランス不良の理由を確認し、服薬継続を困難とする理由を把握する。

生活リズムと服薬時間をすり合わせ、確実に服薬できる時間を確認する。

❷

❸

❹
❸

❽

❾

❹

❺

❻

❼

❽

❾

土日休み、12時起床

96 12

起
床

昼
食
服
薬

出
勤

夕
食

退
社

就
寝

17 19 23

医　療 情報収集シート ①

●❷

●❼

❻

●❺

10

10
11

11

6

内分泌代謝内科 

腎臓内科 

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師（整形外科）：　　　　　　 担当医師（リハ科）：　　　　　　 PT／ OT：
受診理由（整形：　　　　　　　　　　　　　　　 リハ科：　　　　　　　　　　　　　　　 ）
受診頻度（整形：　　　　　　　　　　　　　　　リハ科：　　　　　　　　　　　　　　　 ）
□ 手術歴 □ 人工関節置換術（　 　　　　　　関節 ） □ 滑膜切除術（　 　　　　　　　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）　　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  　　　　　　　  ）
治療 □ 内服 （　　　　　　　　　　  　　 　　　　　　 ） □ インスリン（　　　　     　  　） 
□ 血糖測定（　　回 /　　日 ）   □ 経過記録
□ 栄養相談（　　　　　年　　　月 ）  　　□ 眼底検査（1回 /　　　 ）   　　□ フットケア

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    　）
治療 □ 内服 （　　　　　　　　　　  　　 　　　　　　　 ） □ その他（　　　　　     　  　） 

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    　）
透析開始日（　　　　　年　　　月 ）  　 
シャント部位（　　　　　　　　　　 ）　DW（　　　　kg）

整形外科／リハビリテーション科

循環器内科　 
病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
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）

報告書データの提供1） 
 　□ 患者支援団体（□ はばたき　□ MARS）　
　　　　　　　　　　　　  □ ACC　□ ブロック拠点病院（　　　　　　　　　　   　　　 ）
検診・治験・研究参加１など 2） □ なし　□ あり（どこで：　　　　　　　　　　　　　　　　 ）
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（何を：　　　　　　　　　　　　　　　　　 ）

歯科歯科

その他（　　　　　　　） 

薬害被害救済の個別支援１）/ 検診・治験・研究参加

精神科　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
抜歯等観血処置の実施施設 　□ 同上　　□ その他：　　　　　　　　

受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　   　 ）

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
担当心理療法士：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    ）
治療 □ 内服 （　　　　　　　　　　  　　 　　　　　　　 ） □ その他（　　　　　     　  　） 

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

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

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月・　　 年 備　考

D

E

F

H

透析 透析回数： 　　　回 /　　　週G

I

J

K

L

M

＜手術部位＞術式記入

□ 同意なし　□ 同意あり

右 左

1）公益財団法人友愛福祉財団の事業
の報告書（健康状態報告書・生活状挙
報告書）のコピーを患者の同意のもと、
支援団体やACC、ブロック医療機関に
提出し個別支援に活用される。
2）長崎大学病院肝検診や癌スクリー
ニング、遺伝子治療など。

整形外科やリハビリテーション科で、全身の関節評価が最低でも年に 1回実施されている
か確認する。

全国のエイズ治療ブロック拠点病院では集団または個別にリハビリ検診（運動機能測定）
を実施しており参加状況を確認する。個人別の自主トレ指導の有無と患者さんの実施状況
を確認する。

治療状況を確認し、処方や注射の併用を確認する。

免疫低下による足の爪白癬なども観察する（診察時にくつをぬぐことがないと見落とされ
やすい）。

腎機能低下のケースでは、過去の抗HIV 薬の副作用、生活習慣病などの影響も考慮し、専
門診療科の受診の有無を確認する。

生活指導に活かせるようDWなど患者さんの状態を施設間で情報共有するための連携可能
な連絡窓口を確認する。

血友病性関節症にて活動量や歩行が少ない場合、労作時の呼吸苦などに気づけない場合が
あるので注意する。

肝硬変による食道静脈瘤のある場合、定期検査の実施状況を確認する。
内視鏡時の鎮静剤や、消化器症状の胃薬と抗HIV 薬との併用に注意する。

治療内容により、観血処置の有無など診療する医療機関が適切に選定されているか確認する。
歯科治療前の血液製剤投与について、医師より患者さんに指示が届いているか確認する。

精神科処方薬と抗HIV 薬の併用注意・禁忌に注意する。

薬害被害救済の個別支援として実施中。同意の有無を確認のこと。
詳細は、ACC救済医療室ホームページまたは巻末の  資料 1   を参照。

エイズ治療ブロック拠点病院では、外来や入院での検診プログラムが設けられている。
参加の有無を確認のこと。詳細は居住地のブロック拠点病院に確認のこと。

❶

❷

❸

❹

❺

❻

❼

❽

❾

B病院

手術後のフォロー
半年に1回

A病院口腔外科

定期メンテナンス、歯石とりなど

居住ブロック
○○病院
治療検診

高血圧
Ｃ病院

D歯科医院

150 90 起床時、就寝前

階段昇降にて息切れ、動悸
あり

1 1

右膝 ○年○月
Ｂ病院
人工関節
置換術

●● ●●

●● ●●

○○○○

●● ●●

医　療 情報収集シート ②

●❶

●❷

●❸

●❹
●❺

●❻

●❼

●❽

●❾
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11

10 10

11

12
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医　療

アレルギー： 無・有（　　　　　　　）  喫煙：  無・有 ( 　 本 /日、喫煙歴：　 年　） 飲酒：無・有（種類と量：　　　　　　 回 /週）　　　　

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（　  　年　 　月）　□ 再発（　  年　　 月）
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：　　　　　　　
服薬アドヒアランス　 □ 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　　　　

肝炎 受診頻度：　　回 /　　週・　　ヵ月　　　

備　考

備　考

備　考

TEL：

＜関節の状態＞
出血、痛み、拘縮などを記入

緊急受診先
□ 有（　　　　　　　　　　）
□ 無　□ 検討中

(例) 生活時間と服薬スケジュール

肝疾患治療に関する相談窓口：
J4H（専門家ネットワークによる
コンサルテーション）
相談歴　□ 有　□ 無

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

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： 
使用製剤名と1回に使用する投与量（単位数又はmg）、投与頻度（曜日など）を記入
□ 定期補充療法：
□ 出血予防療法（抗体製剤）：
□ 出血時補充療法：

輸　　注　□ 自己注射　　□ 家族（　　　　　　　　　）　 □ 医療機関（　　　　　  　     ）　
　　　　　□ 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。

右 左

B病院

○○　○○

生後A病院
3歳 転居にてB病院へ

1 1ヵ

血液内科

A病院

B病院

消化器内科

A病院
感染症科

5

1 3

商品名○○○○○○

右足首、左肘

痛み、
出血

痛み －

しびれ

○○○を○○○○単位投与（月・金）

スマホアプリ

年に2～3回

○○調剤薬局

○○調剤薬局

XX年X月
ニューモスチス肺炎

TND
1日1回服用　○○○○○を服用

230

＜1％

10 30

173
66
22.7

●●　●●

●● ●●

●● ●● ●● ●●
●● ●● ●● ●●

●● ●●

●● ●● ●● ●●
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XX

XX XX
XX XX

XX XX

XX XX

❶
❶

血液製剤の投与量の検討や生活習慣病のコントロール評価のめやすとして確認する。

手技の状況を確認する。
自己にて投与できない場合は理由を確認する。（血管が細い、視力が低下、など）

製剤投与の記録をしていない場合は理由を確認する。
止血管理、製剤投与の見直しなど、その必要性を説明し記入をすすめる。

緊急受診先として選定した医療機関には、血液製剤の投与が可能か、在庫の扱いなどを確
認する。
あらかじめ予約受診し、カルテ作成、利用している医療費助成制度を登録し、緊急時のス
ムーズな対応にそなえる。
日頃より通院している医療機関の夜間、休日の連絡窓口を確認し、緊急時連絡先カードな
ど、血友病で処置や対応が必要とわかるものを携帯しているか確認する。

定期検診がされていない場合、理由を確認する。
（医療機関の判断、または本人都合など）

薬害 HIV 感染者において、治療による SVR 達成となった後にも肝癌の発生ケースが確認
されている。SVR に係わらず定期的な検査が推奨されており、フォローしていることを確
認する。

肝疾患について専門診療科につながっているか。特に肝硬変、肝がんへの先進医療の相談
に対応されているかを確認する。合わせて ACC 救済医療室が窓口となる J4H への相談の
有無を確認する。J4H については、ACC 救済医療室ホームページまたは巻末の 資料 2  を
参照のこと。

薬害被害後の成育歴や医療への思いを聞くきっかけになる。

服薬状況、服薬行動を把握する。
薬剤名を把握し、併用注意、禁忌に注意する。

服薬アドヒアランス不良の理由を確認し、服薬継続を困難とする理由を把握する。

生活リズムと服薬時間をすり合わせ、確実に服薬できる時間を確認する。

❷

❸

❹
❸

❽

❾

❹

❺

❻

❼

❽

❾

土日休み、12時起床
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昼
食
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17 19 23

医　療 情報収集シート ①

●❷

●❼

❻

●❺

10

10
11

11

6 7

内分泌代謝内科 

腎臓内科 

病院名　　　　　　　　　　　　　　　　　　TEL：
担当医師（整形外科）：　　　　　　 担当医師（リハ科）：　　　　　　 PT／ OT：
受診理由（整形：　　　　　　　　　　　　　　　 リハ科：　　　　　　　　　　　　　　　 ）
受診頻度（整形：　　　　　　　　　　　　　　　リハ科：　　　　　　　　　　　　　　　 ）
□ 手術歴 □ 人工関節置換術（　 　　　　　　関節 ） □ 滑膜切除術（　 　　　　　　　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）　　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　  　　　　　　　  ）
治療 □ 内服 （　　　　　　　　　　  　　 　　　　　　 ） □ インスリン（　　　　     　  　） 
□ 血糖測定（　　回 /　　日 ）   □ 経過記録
□ 栄養相談（　　　　　年　　　月 ）  　　□ 眼底検査（1回 /　　　 ）   　　□ フットケア

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    　）
治療 □ 内服 （　　　　　　　　　　  　　 　　　　　　　 ） □ その他（　　　　　     　  　） 

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    　）
透析開始日（　　　　　年　　　月 ）  　 
シャント部位（　　　　　　　　　　 ）　DW（　　　　kg）

整形外科／リハビリテーション科

循環器内科　 
病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
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）

報告書データの提供1） 
 　□ 患者支援団体（□ はばたき　□ MARS）　
　　　　　　　　　　　　  □ ACC　□ ブロック拠点病院（　　　　　　　　　　   　　　 ）
検診・治験・研究参加１など 2） □ なし　□ あり（どこで：　　　　　　　　　　　　　　　　 ）
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（何を：　　　　　　　　　　　　　　　　　 ）

歯科歯科

その他（　　　　　　　） 

薬害被害救済の個別支援１）/ 検診・治験・研究参加

精神科　　　　

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
抜歯等観血処置の実施施設 　□ 同上　　□ その他：　　　　　　　　

受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　   　 ）

病院名　　　　　　　　　　　　　　担当医師：　　　　　　　　　TEL：
担当心理療法士：
受診理由（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　    ）
治療 □ 内服 （　　　　　　　　　　  　　 　　　　　　　 ） □ その他（　　　　　     　  　） 

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

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

受診頻度： 　　　回 /　　　週・　　ヵ月・　　 年 備　考

D

E

F

H

透析 透析回数： 　　　回 /　　　週G

I

J

K

L

M

＜手術部位＞術式記入

□ 同意なし　□ 同意あり

右 左

1）公益財団法人友愛福祉財団の事業
の報告書（健康状態報告書・生活状挙
報告書）のコピーを患者の同意のもと、
支援団体やACC、ブロック医療機関に
提出し個別支援に活用される。
2）長崎大学病院肝検診や癌スクリー
ニング、遺伝子治療など。

整形外科やリハビリテーション科で、全身の関節評価が最低でも年に 1回実施されている
か確認する。

全国のエイズ治療ブロック拠点病院では集団または個別にリハビリ検診（運動機能測定）
を実施しており参加状況を確認する。個人別の自主トレ指導の有無と患者さんの実施状況
を確認する。

治療状況を確認し、処方や注射の併用を確認する。

免疫低下による足の爪白癬なども観察する（診察時にくつをぬぐことがないと見落とされ
やすい）。

腎機能低下のケースでは、過去の抗HIV 薬の副作用、生活習慣病などの影響も考慮し、専
門診療科の受診の有無を確認する。

生活指導に活かせるようDWなど患者さんの状態を施設間で情報共有するための連携可能
な連絡窓口を確認する。

血友病性関節症にて活動量や歩行が少ない場合、労作時の呼吸苦などに気づけない場合が
あるので注意する。

肝硬変による食道静脈瘤のある場合、定期検査の実施状況を確認する。
内視鏡時の鎮静剤や、消化器症状の胃薬と抗HIV 薬との併用に注意する。

治療内容により、観血処置の有無など診療する医療機関が適切に選定されているか確認する。
歯科治療前の血液製剤投与について、医師より患者さんに指示が届いているか確認する。

精神科処方薬と抗HIV 薬の併用注意・禁忌に注意する。

薬害被害救済の個別支援として実施中。同意の有無を確認のこと。
詳細は、ACC救済医療室ホームページまたは巻末の  資料 1   を参照。

エイズ治療ブロック拠点病院では、外来や入院での検診プログラムが設けられている。
参加の有無を確認のこと。詳細は居住地のブロック拠点病院に確認のこと。
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B病院

手術後のフォロー
半年に1回

A病院口腔外科

定期メンテナンス、歯石とりなど

居住ブロック
○○病院
治療検診

高血圧
Ｃ病院

D歯科医院

150 90 起床時、就寝前

階段昇降にて息切れ、動悸
あり

1 1

右膝 ○年○月
Ｂ病院
人工関節
置換術
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テーマ 1：医学的管理・医療連携・受療支援

8

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医療機関の確保
〇 口腔ケア、指導につながる

G

I

J

M

K

〇 検査結果に基づく病態や治療方針の情報共有
〇 療養上の注意点に関する知識の習得
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 自己管理ができる方法を検討する

□ 病状や治療方針に関する IC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、運動療法ができない
□ 服薬継続・定期受診ができない
□ 自己測定（血圧、血糖等）ができない

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
□ 口腔ケアが不十分である

□ 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、受診時に報告できる
〇 適切な製剤投与量・頻度についての知識の習得
〇 自己注射の手技
〇 出血時の製剤投与量が判断できる
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 運動量と製剤投与量、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 課　　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
□ 必要な製剤投与量がわからない
□ 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
□ 運動量に応じて製剤投与できない
□ 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 肝臓の状態を十分把握する
〇 定期的な検査の必要性を理解する
〇 検査時の止血コントロールを十分に行う
〇 関節拘縮の状態を伝え、サポートを受ける

〇 検査結果に基づく病態や治療方針の情報共有
〇 先進医療に関する情報収集
〇 移植や重粒子線治療等の先進医療の検討

□ 肝臓の状態について把握していない
□ 定期検査が未実施（肝臓、食道静脈瘤の評価）
□ 出血の不安による検査の未実施
□ 検査時の体位の保持、変換が困難

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 定期受診により定期検査（採血）をする
〇 定期検査による自身の状態把握
〇 症状の早期発見、早期対処の方法がわかる
〇 治療について十分な情報を得て理解する
〇 服薬方法・服薬行動の見直し
〇 定期受診により確実に処方を受ける

□ 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
□ 定期受診できず処方不足

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

D

□ 整形外科を受診したことがない
□ リハビリテーション科を受診したことがない　
□ 関節の評価の必要性の理解不足
□ 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
□ 装具・自助具の適用を検討したことがない

〇 整形外科、リハ科の受診調整
〇 関節拘縮や筋力低下への予防行動の実施
〇 日常生活動作の習得（負担軽減の工夫）
〇 他患者の例を参考に、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できる
〇 定期的な血友病性関節症の評価を目的に受診する
〇 QOL向上のメリットを知りイメージできる
〇 装具・自助具の検討
〇 リハビリ方法の習得

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

□ 病状や治療方針に関する IC不足
□ 先進医療に関する情報不足

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がる

※情報収集シートのA ～M の情報から、以下のA ～M の患者目標に沿って、患者の課題を抽出し、
　その解決策を参考に患者のセルフマネジメントを支援しましょう。

〇 各種検診の情報収集
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

❶ 自記式、アプリなど患者さんが使いやすいものを検討する。

患者さんがあわてて対応できないことがあるため、可能なかぎり、緊急時対応のそなえを
検討する。

関節出血を恐れ活動を極端に抑えているケースもあるので、患者さん本人の運動や活動に
関する考えを詳細に確認する。

内視鏡検査の手技に対し、出血への不安から検査を拒否するケースがある。
また、患者さんのみならず医療機関が出血リスクを理由に検査実施に消極的なことがある。
（止血管理を徹底することで、リスクを回避する）

関節の拘縮により仰向けがつらい時などあるので検査に必要な姿勢がとれるか確認する。
（ひざ枕を入れるなど工夫点を記入する）

薬害HIV 感染者を対象とする治療やケアの研究が多く行われている。
ACCやブロック拠点病院のホームページの参照や、HIV コーディネーターナースに確認の
こと。
 

リハビリ検診などの集団指導への参加は、他者との交流にもなり、他者の考えを知る機会
が、患者さん本人のその後の療養に良い影響をもたらす場合がある。

拠点病院診療案内、歯科ネットワークの活用を検討する。

院内の精神科紹介や、自治体のエイズ派遣カウンセリング制度の活用を検討する。

医療機関の情報の他、エイズ予防情報ネット（エイズ予防財団）、薬害HIV 感染者の支援
団体のHPなどから、医療スタッフは知識の up date を行うことが大切である。

❷

❸

❹

❺

❼

❽

❾

医　療 療養支援アセスメントシート

●❶

●❷

●❸

●❹
●❺

●❻

●❻

●❼

●❽

●❾

●１０

●１０
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「個別支援」の進め方　（P7　情報収集シート②−⑪）

（1）個人情報提供の同意
公益財団法人友愛福祉財団が行う事業 (PMDA事務委託 ) の報告書 ( 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 PMDAからACCに届きます。

（2）ヒアリング
ACCの医療スタッフが患者さんよりいただいた電話番号に連絡し、届いた報告書の情報をもとに医療や生
活の状況、相談ごとなどをうかがいます。

（3）支援につなげる
ヒアリング結果から必要に応じて、ACCの医療スタッフがかかりつけ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提供します。

資料 1

8 9

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医療機関の確保
〇 口腔ケア、指導につながる

G

I

J

M

K

〇 検査結果に基づく病態や治療方針の情報共有
〇 療養上の注意点に関する知識の習得
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 自己管理ができる方法を検討する

□ 病状や治療方針に関する IC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、運動療法ができない
□ 服薬継続・定期受診ができない
□ 自己測定（血圧、血糖等）ができない

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
□ 口腔ケアが不十分である

□ 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、受診時に報告できる
〇 適切な製剤投与量・頻度についての知識の習得
〇 自己注射の手技
〇 出血時の製剤投与量が判断できる
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 運動量と製剤投与量、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 課　　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
□ 必要な製剤投与量がわからない
□ 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
□ 運動量に応じて製剤投与できない
□ 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 肝臓の状態を十分把握する
〇 定期的な検査の必要性を理解する
〇 検査時の止血コントロールを十分に行う
〇 関節拘縮の状態を伝え、サポートを受ける

〇 検査結果に基づく病態や治療方針の情報共有
〇 先進医療に関する情報収集
〇 移植や重粒子線治療等の先進医療の検討

□ 肝臓の状態について把握していない
□ 定期検査が未実施（肝臓、食道静脈瘤の評価）
□ 出血の不安による検査の未実施
□ 検査時の体位の保持、変換が困難

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 定期受診により定期検査（採血）をする
〇 定期検査による自身の状態把握
〇 症状の早期発見、早期対処の方法がわかる
〇 治療について十分な情報を得て理解する
〇 服薬方法・服薬行動の見直し
〇 定期受診により確実に処方を受ける

□ 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
□ 定期受診できず処方不足

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

D

□ 整形外科を受診したことがない
□ リハビリテーション科を受診したことがない　
□ 関節の評価の必要性の理解不足
□ 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
□ 装具・自助具の適用を検討したことがない

〇 整形外科、リハ科の受診調整
〇 関節拘縮や筋力低下への予防行動の実施
〇 日常生活動作の習得（負担軽減の工夫）
〇 他患者の例を参考に、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できる
〇 定期的な血友病性関節症の評価を目的に受診する
〇 QOL向上のメリットを知りイメージできる
〇 装具・自助具の検討
〇 リハビリ方法の習得

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

□ 病状や治療方針に関する IC不足
□ 先進医療に関する情報不足

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がる

※情報収集シートのA ～M の情報から、以下のA ～M の患者目標に沿って、患者の課題を抽出し、
　その解決策を参考に患者のセルフマネジメントを支援しましょう。

〇 各種検診の情報収集
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

❶ 自記式、アプリなど患者さんが使いやすいものを検討する。

患者さんがあわてて対応できないことがあるため、可能なかぎり、緊急時対応のそなえを
検討する。

関節出血を恐れ活動を極端に抑えているケースもあるので、患者さん本人の運動や活動に
関する考えを詳細に確認する。

内視鏡検査の手技に対し、出血への不安から検査を拒否するケースがある。
また、患者さんのみならず医療機関が出血リスクを理由に検査実施に消極的なことがある。
（止血管理を徹底することで、リスクを回避する）

関節の拘縮により仰向けがつらい時などあるので検査に必要な姿勢がとれるか確認する。
（ひざ枕を入れるなど工夫点を記入する）

薬害HIV 感染者を対象とする治療やケアの研究が多く行われている。
ACCやブロック拠点病院のホームページの参照や、HIV コーディネーターナースに確認の
こと。
 

リハビリ検診などの集団指導への参加は、他者との交流にもなり、他者の考えを知る機会
が、患者さん本人のその後の療養に良い影響をもたらす場合がある。

拠点病院診療案内、歯科ネットワークの活用を検討する。

院内の精神科紹介や、自治体のエイズ派遣カウンセリング制度の活用を検討する。

医療機関の情報の他、エイズ予防情報ネット（エイズ予防財団）、薬害HIV 感染者の支援
団体のHPなどから、医療スタッフは知識の up date を行うことが大切である。

❷

❸

❹

❺

❼

❽

❾

医　療 療養支援アセスメントシート

●❶

●❷

●❸

●❹
●❺

●❻

●❻

●❼

●❽

●❾

●１０
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　　　例）薬害 HIV 感染者から PMDA に提出される報告書（健康状態報告書の一部抜粋）　

「肝疾患治療に関する相談窓口：J4H」の進め方　（P5　情報収集シート①−⑦）

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ています。
J4H (Japan Consultation Network for HIV, Hepatitis, and Hemophilia)　は肝疾患の専門ネットワー
クです。J4H ではいただいた相談について、患者さんの利益最大化のため、専門家の意見をまとめて助言を
提供いたします。薬害 HIV 感染患者の肝疾患診療について専門家による助言をご希望される場合は、主治
医から直接、ACC 救済医療室にご連絡下さい。
お問い合わせ先　TEL：03-6228-0529（救済医療室直通）

資料 2
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福祉・介護
解説書

12

北海道大学病院
独立行政法人国立病院機構仙台医療センター
新潟大学医歯学総合病院
石川県立中央病院
独立行政法人国立病院機構名古屋医療センター
独立行政法人国立病院機構大阪医療センター
広島大学病院
独立行政法人国立病院機構九州医療センター
国立研究開発法人国立国際医療研究センター病院※
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

 医療機関名 HIV コーディネーターナース 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

渡部　恵子、熊谷　泰恵
佐々木晃子、鈴木佳奈子
新保明日香、知久　熙眞
石井　智美、車　　陽子
羽柴知恵子
東　　政美
坂本　涼子
長與由紀子、犬丸　真司
杉野　祐子、鈴木ひとみ

※ 2025年 4月より病院名が変更になります　 国立健康危機管理研究機構（JIHS）国立国際医療センター

資料４：解説書（福祉・介護）
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テーマ 1：医学的管理・医療連携・受療支援

2

HIV 感染症の医療は抗 HIV 療法の進歩により、抗 HIV 薬を確実に服薬継続することで、病状コント
ロールが可能となってきました。服薬継続には、定期通院による処方が欠かせません。薬害 HIV 感染
者は、HIV 感染症の他に原疾患の血友病をかかえ、多くが HCV 重複感染しているのが特徴です。定
期通院には、抗 HIV 薬の処方以外に血友病の止血管理とそれに用いる血液製剤等の処方、HCV 重複
感染は治療による SVR 後でも癌の発生の可能性があるため定期検査が推奨されるなど、生涯に渡る専
門医療の継続が必須です。
　
医療を滞りなく提供するためには、薬害 HIV 感染者の定期通院可能な療養環境の整備や家族等の支
援者の状況を知ることが重要です。一般高齢者の「地域包括ケアシステムの構築」では、生活圏内で医療・
福祉を受け、日常生活への負担が軽減されています。薬害 HIV 感染者の場合にも通院負担の解消や緊
急時搬送先で止血管理を行える地元医療機関の選定を進める必要がありますが、患者さん自身が血友
病、HIV/ HCV 重複感染症の専門医療を求めて県外の医療機関に通院しているケースは少なくありま
せん。一方で患者さん自身の高齢化による通院困難、親御さんの通院同行（車での送迎など）が難し
くなるなど、よりいっそう、地元での医療体制の整備、福祉介護の連携調整が必須となっています。
　
この支援ツールは、薬害エイズ裁判において、薬害 HIV感染者が国との和解が成立し、恒久的救済
医療が保証され、それを医療機関や地域の関連施設で不足なく確実に実行することをサポートするも
のです。多職種とともに、患者さんやその家族等を含むチーム医療のもと、患者さんの個別の事情を
加味して困りごとや必要な支援を相談しながら「患者参加型医療」を目指すことは、安心安全の医療
の提供に貢献できると考えています。是非、皆様がご活用いただいた感想、ご意見等をお寄せいただ
きますと幸甚です。

2025年 3月

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
患者支援調整職　大金美和

情報収集シート / 療養支援アセスメントシートの解説書　作成にあたり

効果的な情報収集とアセスメントに向けて（福祉・介護）

　この解説書は、薬害HIV 感染者（以下、患者）の支援に役立てるための情報収集シートと療養支

援アセスメントシートの効果的な活用について説明するものです。

情報収集シート / 療養支援アセスメントシートの活用目的

主目的としては…

・患者の医療や生活状況を情報収集し包括的に患者の状況を把握するものです。

・療養支援アセスメントシートにより支援不足の解消、支援内容の評価を行えるものです。

副次的効果としては…

・ライフレビューを兼ねた面談を実施することで過去の体験を共有します。

・患者を理解しようと努める姿勢が信頼関係構築の過程となります。

・患者自身が当時に気づかなかった価値や意味を見出す機会となります。

・患者と共に人生を振り返り課題や強みに気づく姿勢が「患者参加型医療」の基盤となります。

情報収集シートの活用方法

・これは薬害HIV 感染者の状況を不足なく情報収集するためのヒアリング用のツールです。

・種類は２種類あり、【医療】編、【福祉・介護】編です。

・看護師向けのツールですが、ソーシャルワーカーと共用し情報を書き込むことができます。

・情報は日頃の受診時に適宜更新し、多職種と最新情報を共有することに役立ちます。

・お誕生日の月など、年に１回は、じっくりと近況をうかがう面談を設けることをお勧めします。

療養支援アセスメントシートの活用方法

・これは薬害HIV 感染者の情報収集の結果からアセスメント機能を支援するツールです。

・情報収集の項目についているアルファベット（医療：A～M、福祉・介護：A～ F）は療養支援

アセスメントシートのアルファベットと共通項目となっています。

・情報収集シートの記入後に療養アセスメントシートと照らし合わせて課題をチェックしてくださ

い。

・課題に対する患者目標と解決策を参考に、患者目線の支援計画を立案することができます。

効果的な情報収集とアセスメントに向けて
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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 ）
 □ 脳血管疾患（      　 　　　　　　　　  ） □ 循環器疾患 （ ）
 □ 悪性新生物（      　 　　　　　　　　  ） □ HIV 感染者 （ ）
 □ 血液凝固異常症（　　　　　　　　　　） □ その他 （ ）
 □ 確定保因者（                           　 　　） □ 推定保因者 （ ）
 □ 保因者健診歴あり（続柄：　　　　　　　　　　　　　　　　 ）

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
  □ その他工面（□ 親から　□ 家族から　□ 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】   　　　　□ 血液・造血器・その他の障害（HIV含む・含まない）
   　　　□ 肢体の障害 （　　　　　　　　　） □ 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 】 □ 職歴（ 現在職種：　　　　　　　　　以前：　　　　　　　　　  ）　□ 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 】 □ 積極的に参加している　□ 参加したいが難しい　□ 参加したくない
 （理由：       　　　　）
【 患 者 会 】 □ 参加（ 名称 :　　　　　　　　　　　　　　　　）　
 □ 参加していない　　　□ 参加歴あり（　　　　 年前 ）
【原告としての活動】　 　□ 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＜MARS＞ 
 　　□ 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

家族構成図 続　柄 年　齢
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　□ 東京
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患者氏名
年　　　月　　　日（　　  歳 ）男 ・ 女ふ り が な 生年月日

備考

備考

備考

キーパーソン：

※家族の居住地（市区町村）を記入
※同居者を○で囲む

※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。
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福祉・介護 情報収集シート ①

家族歴は、本人の病気の早期発見、早期治療など、将来のリスクを知ることに役立つ。
また血友病や薬害被害者の存在は病気を知るサポーターになり得ることがあるため、家族等
の関係性や支援状況など確認する。

患者さんの家族に関する保因の話をどのように共有しているか。
確定保因者がいる場合、出血傾向がないか、医療上の観血処置の予定がないか確認する。

HIV 感染について家族に打ち明けていないケースもあるため、HIV 感染症と血友病それぞれ
について確認する。

生活が成り立つ状況か、困窮していないか確認する。
和解金を受けとってから長い年月が経過しており、すでに残っていない被害者が存在するの
で、生活調整や療養の場の検討の際には残金確認を考慮する。

血友病等の先天性血液凝固因子異常症の治療のために用いた血液製剤によりHIV の他に HCV
に罹患し健康被害を受けた方の病態や生活状況を把握する事業で、該当する場合、申請の有
無を確認する。研究参加の謝金が支払われる（課税対象）。

本人の価値観や、生きがい、ストレスコーピングについて確認し、心身のバロメーターとし
て活用できるよう確認する。

病名を知られる不安から、他者との交流をできるだけ避けてきた患者さんも多く、社会との
つながりをもつことはリスクを伴うため、消極的となった背景がある。しかし、社会とのつ
ながりが、生きがいづくりにつながることを念頭に、本人の思いを確認する。

○○　○○ XXXX     X      X        52
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HIV 感染症の医療は抗 HIV 療法の進歩により、抗 HIV 薬を確実に服薬継続することで、病状コント
ロールが可能となってきました。服薬継続には、定期通院による処方が欠かせません。薬害 HIV 感染
者は、HIV 感染症の他に原疾患の血友病をかかえ、多くが HCV 重複感染しているのが特徴です。定
期通院には、抗 HIV 薬の処方以外に血友病の止血管理とそれに用いる血液製剤等の処方、HCV 重複
感染は治療による SVR 後でも癌の発生の可能性があるため定期検査が推奨されるなど、生涯に渡る専
門医療の継続が必須です。
　
医療を滞りなく提供するためには、薬害 HIV 感染者の定期通院可能な療養環境の整備や家族等の支
援者の状況を知ることが重要です。一般高齢者の「地域包括ケアシステムの構築」では、生活圏内で医療・
福祉を受け、日常生活への負担が軽減されています。薬害 HIV 感染者の場合にも通院負担の解消や緊
急時搬送先で止血管理を行える地元医療機関の選定を進める必要がありますが、患者さん自身が血友
病、HIV/ HCV 重複感染症の専門医療を求めて県外の医療機関に通院しているケースは少なくありま
せん。一方で患者さん自身の高齢化による通院困難、親御さんの通院同行（車での送迎など）が難し
くなるなど、よりいっそう、地元での医療体制の整備、福祉介護の連携調整が必須となっています。
　
この支援ツールは、薬害エイズ裁判において、薬害 HIV感染者が国との和解が成立し、恒久的救済
医療が保証され、それを医療機関や地域の関連施設で不足なく確実に実行することをサポートするも
のです。多職種とともに、患者さんやその家族等を含むチーム医療のもと、患者さんの個別の事情を
加味して困りごとや必要な支援を相談しながら「患者参加型医療」を目指すことは、安心安全の医療
の提供に貢献できると考えています。是非、皆様がご活用いただいた感想、ご意見等をお寄せいただ
きますと幸甚です。

2025年 3月

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
患者支援調整職　大金美和

情報収集シート / 療養支援アセスメントシートの解説書　作成にあたり

効果的な情報収集とアセスメントに向けて（福祉・介護）

　この解説書は、薬害HIV 感染者（以下、患者）の支援に役立てるための情報収集シートと療養支

援アセスメントシートの効果的な活用について説明するものです。

情報収集シート / 療養支援アセスメントシートの活用目的

主目的としては…

・患者の医療や生活状況を情報収集し包括的に患者の状況を把握するものです。

・療養支援アセスメントシートにより支援不足の解消、支援内容の評価を行えるものです。

副次的効果としては…

・ライフレビューを兼ねた面談を実施することで過去の体験を共有します。

・患者を理解しようと努める姿勢が信頼関係構築の過程となります。

・患者自身が当時に気づかなかった価値や意味を見出す機会となります。

・患者と共に人生を振り返り課題や強みに気づく姿勢が「患者参加型医療」の基盤となります。

情報収集シートの活用方法

・これは薬害HIV 感染者の状況を不足なく情報収集するためのヒアリング用のツールです。

・種類は２種類あり、【医療】編、【福祉・介護】編です。

・看護師向けのツールですが、ソーシャルワーカーと共用し情報を書き込むことができます。

・情報は日頃の受診時に適宜更新し、多職種と最新情報を共有することに役立ちます。

・お誕生日の月など、年に１回は、じっくりと近況をうかがう面談を設けることをお勧めします。

療養支援アセスメントシートの活用方法

・これは薬害HIV 感染者の情報収集の結果からアセスメント機能を支援するツールです。

・情報収集の項目についているアルファベット（医療：A～M、福祉・介護：A～ F）は療養支援

アセスメントシートのアルファベットと共通項目となっています。

・情報収集シートの記入後に療養アセスメントシートと照らし合わせて課題をチェックしてくださ

い。

・課題に対する患者目標と解決策を参考に、患者目線の支援計画を立案することができます。

効果的な情報収集とアセスメントに向けて
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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 ）
 □ 脳血管疾患（      　 　　　　　　　　  ） □ 循環器疾患 （ ）
 □ 悪性新生物（      　 　　　　　　　　  ） □ HIV 感染者 （ ）
 □ 血液凝固異常症（　　　　　　　　　　） □ その他 （ ）
 □ 確定保因者（                           　 　　） □ 推定保因者 （ ）
 □ 保因者健診歴あり（続柄：　　　　　　　　　　　　　　　　 ）

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
  □ その他工面（□ 親から　□ 家族から　□ 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】   　　　　□ 血液・造血器・その他の障害（HIV含む・含まない）
   　　　□ 肢体の障害 （　　　　　　　　　） □ 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 】 □ 職歴（ 現在職種：　　　　　　　　　以前：　　　　　　　　　  ）　□ 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 】 □ 積極的に参加している　□ 参加したいが難しい　□ 参加したくない
 （理由：       　　　　）
【 患 者 会 】 □ 参加（ 名称 :　　　　　　　　　　　　　　　　）　
 □ 参加していない　　　□ 参加歴あり（　　　　 年前 ）
【原告としての活動】　 　□ 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＜MARS＞ 
 　　□ 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

家族構成図 続　柄 年　齢

A 
家
族
背
景

B 

経
済
状
況
と
各
種
手
当

C 

生 

活 

歴

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

備考

備考

備考

キーパーソン：

※家族の居住地（市区町村）を記入
※同居者を○で囲む

※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。

□ 取得あり

❶

❶

❷

❷ ❸

❹

❸

❹

❺

❺

❻

❼

❼
❻

父
母

父：くも膜下出血
母：胃がん

血友病(＋) HIV(－)
B県在住

A県在住

母
母、妹、弟
母

残金なし

○○ ○○
○○職

ゲーム

仕事が多忙
○○会

母
妹
弟

78
75
50
47

○○○

○○万
○○万

福祉・介護 情報収集シート ①

家族歴は、本人の病気の早期発見、早期治療など、将来のリスクを知ることに役立つ。
また血友病や薬害被害者の存在は病気を知るサポーターになり得ることがあるため、家族等
の関係性や支援状況など確認する。

患者さんの家族に関する保因の話をどのように共有しているか。
確定保因者がいる場合、出血傾向がないか、医療上の観血処置の予定がないか確認する。

HIV 感染について家族に打ち明けていないケースもあるため、HIV 感染症と血友病それぞれ
について確認する。

生活が成り立つ状況か、困窮していないか確認する。
和解金を受けとってから長い年月が経過しており、すでに残っていない被害者が存在するの
で、生活調整や療養の場の検討の際には残金確認を考慮する。

血友病等の先天性血液凝固因子異常症の治療のために用いた血液製剤によりHIV の他に HCV
に罹患し健康被害を受けた方の病態や生活状況を把握する事業で、該当する場合、申請の有
無を確認する。研究参加の謝金が支払われる（課税対象）。

本人の価値観や、生きがい、ストレスコーピングについて確認し、心身のバロメーターとし
て活用できるよう確認する。

病名を知られる不安から、他者との交流をできるだけ避けてきた患者さんも多く、社会との
つながりをもつことはリスクを伴うため、消極的となった背景がある。しかし、社会とのつ
ながりが、生きがいづくりにつながることを念頭に、本人の思いを確認する。

○○　○○ XXXX     X      X        52
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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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 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又はケースワーカー：

 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 

【 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：
□ 心理面 □ 不眠：  □ 抑うつ：
　　　　　□ ストレスと解消方法： □ 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 】＊参照（IADL、ADL）

【 長期療養への意向（居住地域、同居者･自宅･施設など） 】　　 
 　本人 :　　　　　　　　　　　　　　　　　　　家族 :

【 通院時の主な □ 車（ □ 本人運転　□ 家族運転　□ 介護タクシー）　□ 公共交通機関 　　　
  移動手段 】  □ 所要時間　片道　　　時間　　　　分　□ 交通費（片道）　　　　 円

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 ）

D 

患
者
の
生
活
状
況

【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
□ 特定疾病療養制度（特定疾病療養受療証）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、重度心身障害者医療費助成制度と自立支援医療（更生医療）よりも
上記制度の2）3）を優先して利用し、基本的に医療費負担なしとする。

• 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　
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

利用頻度：　　回 /　　週

利用頻度：　　回 /　　週

□ 利用内容

職種：

２）通称：マル長
 長期にわたり高額の治療が必要な特定の
疾患に適用する医療費助成

 1ヵ月の医療費の自己負担限度額が 1 万
円になる。

３）医療費の自己負担分1万円が無料になる。
 ＊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る。

4）特別個室除く。

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）

❶

❶

治療の継続や生活の安定に影響する問題をかかえていることがある。
問題の本質をとらえられるように十分話を聞き、情報を整理する。

日常生活は自立しているか、サービス利用を要する不自由さがあるかを判断する。

将来的な生活のイメージの確認、生活への準備性の評価になる。
本人がイメージをもてない場合、親御さんの介護に関する手続きやサービス利用を考えてみ
ると、多少身近に感じることがある。

具体的にイメージ出来ないことが多く、経年で家族状況は変化するため、適宜確認する。

薬害HIV 感染者は、薬害エイズ裁判において国との和解が成立し、恒久的救済医療が保証さ
れている。薬害HIV感染者の原状復帰のため、患者さんの医療費の自己負担は原則無料となっ
ている。薬害HIV 感染者の二次感染、三次感染も含まれる。

血液製剤の自己輸注ができない場合の導入が増えている。
薬害HIV 感染者の訪問前に訪問看護師向けに勉強会を行い、薬害被害者の理解、訪問看護の
導入目的などを共有する。
多職種によるチーム医療で継続的に支援できるように、訪問看護師によるフィードバックの
内容や支援の実施評価、再検討事項などを記載して活用する。（巻末の  資料 2  を参照）

❷

❷

❸

❸

❹

❹

❺

❺

❻

❻

長距離の歩行が困難である。筋力が弱ってきた。

お金に余裕がなく、自宅しか住めない。　　　（施設に入るお金がない）

0 30

いない

いない

2

福祉・介護 情報収集シート ②

○○訪問看護
　　ステーション

○／○に初回訪問
服薬確認、製剤輸注の
訪問を継続○○　○○

1 2

8

F

〇 医療費助成制度の利用範囲の確認
〇 制度のメリットデメリットを考慮し取得の手続きをする
〇 障害福祉サービスの情報収集
〇 障害の等級数や障害程度区分の見直しをする

□ 医療負担が生じている
□ 障害者手帳、福祉サービスの未申請
□ 現在の状態に即した制度の見直し社会資源を有効

活用し、良好な療養
環境で生活できる

〇 Ａ～Ｅで問題を整理し必要なサービスを検討する
〇 在宅サービスの情報収集
〇 在宅サービスの利用について家族等と検討する
〇 緊急時の医療機関の連絡先を確認する
〇 在宅サービスの利用を評価する

□ 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
□ 在宅サービス利用に関する本人と家族等の
　 意向があわない
□ 緊急時の連絡先がわからない

在宅で必要な
サービスを受ける
ことができる

 患者目標 課　　題 解　決　策
〇 家族の既往歴からリスク要因を把握する
〇 リスク因子を考慮し、セルフケアに努める
〇 家族背景を把握する
〇 保因者の健診に関する相談ができる

□ 家族歴が不明
□ 家族歴がある
□ リスク要因がある
□ 保因者への対応が不十分

家族歴より、リスク
要因を把握し
予防行動がとれる

家族等から療養生活
の支援を受けること
ができる

A

〇 生活の見通しを立て、適切な収支に努める□ 安定した収入源がない
□ 支出の見直しが必要である

恒久対策を最大限
活用する

経済的な不安がない

〇 心身共に過剰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調整
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をうける
〇 ハローワーク（障害者雇用枠）の情報を得る
〇 就労支援プログラム等で就労意欲を喚起
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する
〇 患者支援団体の活動への参加
〇 学歴、職歴、結婚歴、趣味などを生かした社会参加のきっかけを
　 検討する
〇カウンセリングによる、思いの表出

□ 就労意欲はあるが、就労できない
□ 就労できる心身の状態にあるが、
　 就労意欲がない

□ 社会参加の機会がない
□ 社会参加に消極的である
□ 引きこもりがちの生活である

身体的・心理的に負担
なく就労できる

就労を通じて
社会参加できる

社会参加により
人とのつながりを持つ

〇 日常生活上の問題を整理、要介護度を評価する

〇 精神科受診やカウンセリングによる思いの表出
〇 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 通院先の検討、生活圏の検討、サービスの給付を確認
〇 本人の生活に影響する家族の問題を整理する
〇 コーディネーターナースや心理士と面談し自身の思いを整理する

□ 身体面の問題がある 

□ 心理面の問題がある

□ 経済面の問題がある
□ 生活面の問題がある
□ 通院困難、負担がある
□ 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

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、心理的に負担
なく、良好な療養環境
で生活できる

B

C

D

E

〇 該当する手当を全て申請し、受給する

□ 就労は身体的・心理的に負担があり困難

□ 恒久対策として受けるべき手当を申請していない
□ 申請したが適用されない

福祉・介護　療養支援アセスメントシート

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

※情報収集シートのA ～F の情報から、以下のA ～F の患者目標に沿って、患者の課題を
　抽出し、その解決策を参考に患者のセルフマネジメントを支援しましょう。

□ 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との調整不足

〇 本人、家族等の長期療養に関する意向を整理する
〇 障害福祉・介護における連携調整のもと支援を検討する
〇 制度の狭間にある問題を整理し支援を受ける

〇 要介護認定の利用を検討し申請する
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

□ 要介護認定の未申請
□ 現在の状態に即した介護度の見直し

〇 理解者、支援者の必要性を検討する
○ 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 病名を打ち明ける対象者を選定する
〇 病名を打ち明けた家族等の病気や治療に関する知識の修得

〇 医療スタッフを通じて地域スタッフに相談する
〇 本人・家族等の介護度の把握と支援検討
〇 緊急時の対応について確認
〇 本人・家族等の支援体制を整理する

❶
❶

自施設で保因者に関する相談先がない場合は他院の専門医療機関を紹介する。

必ずしも他者に病名を伝える必要はないが、支援者の存在は大きい。
支援者が必要な理由を共有しながら、本人の意向をくみ、サポートできるよう支援を行う。

確実に恒久対策が実行されるよう配慮する。

医療、福祉の連携により本人の同意のもと、病態や状況を地域担当者と共有し本人の状態に
見合った就労となるよう調整する。

問題が複雑に絡み合い真の課題がみえづらい時がある。十分に話をうかがい、本人と一緒に
課題を明らかにしていく。

自施設や他院での会計の状況を確認し、医療費の助成が行われず、支払が生じている場合は
医療機関や行政などに確認する。
血友病薬害被害者手帳は、薬害 HIV 感染者が利用可能な制度や手当等の記載あり（巻末の  
　資料 1   を参照）。手帳の活用として、患者さんが受診先で制度をうまく利用できなかった際
に制度の説明を提示するとともに、関係部署（厚生労働省など）の問い合わせ先を伝え確認
してもらえるように、厚生労働省が製作したものである。

❷
❷

❸

❹

❺

❻

❸

A病院 ■■　■■

福祉・介護 療養支援アセスメントシート

❹

❺

❻
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 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又はケースワーカー：

 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 

【 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：
□ 心理面 □ 不眠：  □ 抑うつ：
　　　　　□ ストレスと解消方法： □ 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 】＊参照（IADL、ADL）

【 長期療養への意向（居住地域、同居者･自宅･施設など） 】　　 
 　本人 :　　　　　　　　　　　　　　　　　　　家族 :

【 通院時の主な □ 車（ □ 本人運転　□ 家族運転　□ 介護タクシー）　□ 公共交通機関 　　　
  移動手段 】  □ 所要時間　片道　　　時間　　　　分　□ 交通費（片道）　　　　 円

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 ）

D 

患
者
の
生
活
状
況

【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
□ 特定疾病療養制度（特定疾病療養受療証）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、重度心身障害者医療費助成制度と自立支援医療（更生医療）よりも
上記制度の2）3）を優先して利用し、基本的に医療費負担なしとする。

• 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　
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

利用頻度：　　回 /　　週

利用頻度：　　回 /　　週

□ 利用内容

職種：

２）通称：マル長
 長期にわたり高額の治療が必要な特定の
疾患に適用する医療費助成

 1ヵ月の医療費の自己負担限度額が 1 万
円になる。

３）医療費の自己負担分1万円が無料になる。
 ＊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る。

4）特別個室除く。

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）

❶

❶

治療の継続や生活の安定に影響する問題をかかえていることがある。
問題の本質をとらえられるように十分話を聞き、情報を整理する。

日常生活は自立しているか、サービス利用を要する不自由さがあるかを判断する。

将来的な生活のイメージの確認、生活への準備性の評価になる。
本人がイメージをもてない場合、親御さんの介護に関する手続きやサービス利用を考えてみ
ると、多少身近に感じることがある。

具体的にイメージ出来ないことが多く、経年で家族状況は変化するため、適宜確認する。

薬害HIV 感染者は、薬害エイズ裁判において国との和解が成立し、恒久的救済医療が保証さ
れている。薬害HIV感染者の原状復帰のため、患者さんの医療費の自己負担は原則無料となっ
ている。薬害HIV 感染者の二次感染、三次感染も含まれる。

血液製剤の自己輸注ができない場合の導入が増えている。
薬害HIV 感染者の訪問前に訪問看護師向けに勉強会を行い、薬害被害者の理解、訪問看護の
導入目的などを共有する。
多職種によるチーム医療で継続的に支援できるように、訪問看護師によるフィードバックの
内容や支援の実施評価、再検討事項などを記載して活用する。（巻末の  資料 2  を参照）

❷

❷

❸

❸

❹

❹

❺

❺

❻

❻

長距離の歩行が困難である。筋力が弱ってきた。

お金に余裕がなく、自宅しか住めない。　　　（施設に入るお金がない）

0 30

いない

いない
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福祉・介護 情報収集シート ②

○○訪問看護
　　ステーション

○／○に初回訪問
服薬確認、製剤輸注の
訪問を継続○○　○○

1 2

8 9

F

〇 医療費助成制度の利用範囲の確認
〇 制度のメリットデメリットを考慮し取得の手続きをする
〇 障害福祉サービスの情報収集
〇 障害の等級数や障害程度区分の見直しをする

□ 医療負担が生じている
□ 障害者手帳、福祉サービスの未申請
□ 現在の状態に即した制度の見直し社会資源を有効

活用し、良好な療養
環境で生活できる

〇 Ａ～Ｅで問題を整理し必要なサービスを検討する
〇 在宅サービスの情報収集
〇 在宅サービスの利用について家族等と検討する
〇 緊急時の医療機関の連絡先を確認する
〇 在宅サービスの利用を評価する

□ 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
□ 在宅サービス利用に関する本人と家族等の
　 意向があわない
□ 緊急時の連絡先がわからない

在宅で必要な
サービスを受ける
ことができる

 患者目標 課　　題 解　決　策
〇 家族の既往歴からリスク要因を把握する
〇 リスク因子を考慮し、セルフケアに努める
〇 家族背景を把握する
〇 保因者の健診に関する相談ができる

□ 家族歴が不明
□ 家族歴がある
□ リスク要因がある
□ 保因者への対応が不十分

家族歴より、リスク
要因を把握し
予防行動がとれる

家族等から療養生活
の支援を受けること
ができる

A

〇 生活の見通しを立て、適切な収支に努める□ 安定した収入源がない
□ 支出の見直しが必要である

恒久対策を最大限
活用する

経済的な不安がない

〇 心身共に過剰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調整
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をうける
〇 ハローワーク（障害者雇用枠）の情報を得る
〇 就労支援プログラム等で就労意欲を喚起
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する
〇 患者支援団体の活動への参加
〇 学歴、職歴、結婚歴、趣味などを生かした社会参加のきっかけを
　 検討する
〇カウンセリングによる、思いの表出

□ 就労意欲はあるが、就労できない
□ 就労できる心身の状態にあるが、
　 就労意欲がない

□ 社会参加の機会がない
□ 社会参加に消極的である
□ 引きこもりがちの生活である

身体的・心理的に負担
なく就労できる

就労を通じて
社会参加できる

社会参加により
人とのつながりを持つ

〇 日常生活上の問題を整理、要介護度を評価する

〇 精神科受診やカウンセリングによる思いの表出
〇 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 通院先の検討、生活圏の検討、サービスの給付を確認
〇 本人の生活に影響する家族の問題を整理する
〇 コーディネーターナースや心理士と面談し自身の思いを整理する

□ 身体面の問題がある 

□ 心理面の問題がある

□ 経済面の問題がある
□ 生活面の問題がある
□ 通院困難、負担がある
□ 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

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、心理的に負担
なく、良好な療養環境
で生活できる

B

C

D

E

〇 該当する手当を全て申請し、受給する

□ 就労は身体的・心理的に負担があり困難

□ 恒久対策として受けるべき手当を申請していない
□ 申請したが適用されない

福祉・介護　療養支援アセスメントシート

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

※情報収集シートのA ～F の情報から、以下のA ～F の患者目標に沿って、患者の課題を
　抽出し、その解決策を参考に患者のセルフマネジメントを支援しましょう。

□ 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との調整不足

〇 本人、家族等の長期療養に関する意向を整理する
〇 障害福祉・介護における連携調整のもと支援を検討する
〇 制度の狭間にある問題を整理し支援を受ける

〇 要介護認定の利用を検討し申請する
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

□ 要介護認定の未申請
□ 現在の状態に即した介護度の見直し

〇 理解者、支援者の必要性を検討する
○ 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 病名を打ち明ける対象者を選定する
〇 病名を打ち明けた家族等の病気や治療に関する知識の修得

〇 医療スタッフを通じて地域スタッフに相談する
〇 本人・家族等の介護度の把握と支援検討
〇 緊急時の対応について確認
〇 本人・家族等の支援体制を整理する

❶
❶

自施設で保因者に関する相談先がない場合は他院の専門医療機関を紹介する。

必ずしも他者に病名を伝える必要はないが、支援者の存在は大きい。
支援者が必要な理由を共有しながら、本人の意向をくみ、サポートできるよう支援を行う。

確実に恒久対策が実行されるよう配慮する。

医療、福祉の連携により本人の同意のもと、病態や状況を地域担当者と共有し本人の状態に
見合った就労となるよう調整する。

問題が複雑に絡み合い真の課題がみえづらい時がある。十分に話をうかがい、本人と一緒に
課題を明らかにしていく。

自施設や他院での会計の状況を確認し、医療費の助成が行われず、支払が生じている場合は
医療機関や行政などに確認する。
血友病薬害被害者手帳は、薬害 HIV 感染者が利用可能な制度や手当等の記載あり（巻末の  
　資料 1   を参照）。手帳の活用として、患者さんが受診先で制度をうまく利用できなかった際
に制度の説明を提示するとともに、関係部署（厚生労働省など）の問い合わせ先を伝え確認
してもらえるように、厚生労働省が製作したものである。

❷
❷

❸

❹

❺

❻

❸

A病院 ■■　■■

福祉・介護 療養支援アセスメントシート

❹

❺

❻
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血友病薬害被害者手帳　（P9　療養支援アセスメントシート⑥）
厚生労働省は、HIV 訴訟の和解から 20年となる平成 28（2016）年、薬害
HIV 感染血友病等患者に対し血友病薬害被害者手帳を配布しました。この手
帳には患者さんが医療・福祉・介護など各種公的サービスを必要に応じ適切
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支援サービス
の案内およびその問い合わせ先が記載されています。もしまだ手帳をお持ち
でない患者さんがいましたら、独立行政法人医療機器総合機構（PMDA）健
康被害救済部受給受託課にお問い合わせ下さい。

多職種によるチーム医療　（P7　情報収集シート②―⑥）
看護職は患者さんに一番近い医療職として患者さんや家族の思いに寄り添い、心身の状態や療養状況の変化
を見逃さず、患者さんのニーズをくみ取り、ニーズに対し最も効果的に支援を行う職種へとつなぐ「ゲート
キーパー」の役割を担います。
また、医療と生活の包括的視点をもち、患者さんとその家族等を含む、患者さん個々のニーズに対応する院
内外の多職種とのチーム編成のもと、支援内容とプロセスを共有し、支援が実行されることを見守る「コン
ダクター」としての役割も求められます。これらチームビルディングを支援する活動は、看護職にとって普
遍的な活動であり、かつ重要な役割です。

資料 1

資料 2

12

※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

北海道大学病院
独立行政法人国立病院機構仙台医療センター
新潟大学医歯学総合病院
石川県立中央病院
独立行政法人国立病院機構名古屋医療センター
独立行政法人国立病院機構大阪医療センター
広島大学病院
独立行政法人国立病院機構九州医療センター
国立研究開発法人国立国際医療研究センター病院※
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

渡部　恵子、熊谷　泰恵
佐々木晃子、鈴木佳奈子
新保明日香、知久　熙眞
石井　智美、車　　陽子
羽柴知恵子
東　　政美
坂本　涼子
長與由紀子、犬丸　真司
杉野　祐子、鈴木ひとみ

 医療機関名 HIV コーディネーターナース 連絡先

※ 2025年 4月より病院名が変更になります　 国立健康危機管理研究機構（JIHS）国立国際医療センター

10 11

チーム医療の実践
患者さん自身が主体性をもって医療に参加し共同意思決定を支援することが重要です。

看護職が多職種をつなぎ、共同意思決定のプロセスを支援しています。

医療ケアの実践後は支援の評価を行い、課題の解決状況によって支援を再検討するなど、適宜評価しながら、
医療ケアが生涯継続的に提供できるように努めることが重要です。
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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　

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 国立国際医療研究センター リハビリテーション科科長

研究協力者

藤本　雅史 国立国際医療研究センター リハビリテーション科医師

山本　克彦 国立国際医療研究センター リハビリテーション科理学療法士長 

宮本　高明 国立国際医療研究センター リハビリテーション科副理学療法士長

木下　雄介 国立国際医療研究センター リハビリテーション科副作業療法士長

水口　寛子 国立国際医療研究センター リハビリテーション科作業療法士主任 
渡邊　丈泰 国立国際医療研究センター リハビリテーション科理学療法士主任

谷川　本明 国立国際医療研究センター リハビリテーション科理学療法士

福田　陽子 国立国際医療研究センター リハビリテーション科理学療法士

松崎　春希 国立国際医療研究センター リハビリテーション科理学療法士

山﨑　丞一 国立国際医療研究センター リハビリテーション科理学療法士

守山有由美 国立国際医療研究センター リハビリテーション科作業療法士

石田　千晴 国立国際医療研究センター リハビリテーション科作業療法士

斉藤　南歩 国立国際医療研究センター リハビリテーション科理学療法士

和田　太郎 国立国際医療研究センター リハビリテーション科理学療法士

須藤早希子 国立国際医療研究センター リハビリテーション科理学療法士

藤山　瑞稀 国立国際医療研究センター リハビリテーション科理学療法士

吉田　　渡 国立国際医療研究センター リハビリテーション科特任研究員

菊池加寿子 国立国際医療研究センター 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・リハビリテーション科
名古屋医療センター 看護部・リハビリテーション科
九州医療センター AIDS/HIV 総合治療センター・リハビリテーション部

血友病患者における患者参加型リハビリテーション技法として、リハビリ検診とハイブリッ
ド勉強会を実施した。
リハビリ検診は、令和 6 年度は令和 2 年度・3 年度・4 年度とは異なり、新型コロナウイ
ルス感染に配慮しつつ、一部は集団形式、その他の施設では集団＋個別形式で行った。全
施設で 101 名が参加した。
参加者の生活背景は 13％が独居だった。関節状況は、痛みのある関節は足関節が最も多
く（36％）、手関節以外の関節はすべて、安静時から痛みがある状況だった。手術歴のあ
る関節は膝関節が最も多かった。運動習慣についての調査では、「関心期」33％、「継続期」

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
本研究課題は「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」という題について我々は、
リハビリ検診会・オンラインイベントという 2 つの
手法を用いて検討した。これらの手法によって、患
者の現状を把握し、運動機能・身体機能・日常生活
動作の低下を防止することを目的とした。

手法 1． リハビリ検診会
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 ACC との協働で、患者参加
型診療システムの一環として、「リハビリ検診会」
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。

このリハビリ検診会は当初、国立国際医療研究セ
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、均霑化が図ら
れている。現在、北海道・仙台・名古屋・九州・沖
縄において実施されている

手法 2．勉強会の開催
新型コロナウイルスの感染蔓延以降は、開催場所

によって一部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」の減少に対して今年度もオンラインイベントを
企画した。

今年は「血友病性関節症に対する人工関節置換術」
「高脂血症と糖尿病：検査の見方と自分でできる健
康管理」「知って役立つ社会資源の活用法」という 3
つの内容で、現地と配信のハイブリット形式で行っ
た。

さらに関東甲信越地域でブロック拠点病院と現地
医療機関が開催する勉強会に協力した。

B．研究方法
手法 1. リハビリ検診

令和 5 年度 5 月より新型コロナウイルス感染症が
5 類感染症に移行されたこともあり、東北ブロック
では集団での検診会が行われた。その他 4 施設は個
別＋集団形式での開催とした。個別検診・集団検診
会では、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。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、関節の可動域およ
び筋力、 握力、10 ｍ歩行速度、片脚立位時間、TUG

（timed up & go test）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。歩行速度につ
いては、測定した数値から、普通歩行・速足歩行の
速度比を計算した。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 ADL 動作（洗顔、足の爪切り、
第一ボタン、靴下の着脱、洗体）、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。②に関して、椅
子からの立ち上がりは手すりを使用した場合と、手
すりのない場合で聴取し、床にしゃがむは臀部が床
や椅子から浮いた状態の姿勢と定義し、床に座るは 
正座・あぐら座・長座などいずれの方法でも可能な
場合と定義した。また 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、該当しない内容に関してはそ
の他の項目を設定した。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 8 項目の中から

25％、「無関心期」24％で、全体の約 3 割の参加者は日常的に運動を実施しているとい
う結果だった。
リハビリ検診が感染対策のために一部、少人数の集団検診会であり、検診会で得られる集
合の利点や講演による知識が得られないため、講演を中心としたハイブリッド勉強会を実
施した。
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図２ で開催したハイブリッド勉強会
図３．関東甲信越で2回のハイブリッド勉強会

講演動画
オンデマンド
配信準備中

新潟9月14日 群馬1月11日

図1．運動プログラム冊子の刊行・配布・動画連動

図2．NCGMで開催した
ハイブリッド勉強会

図3．関東甲信越で2回のハイブリッド勉強会

3 つまで選択した。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。当院は昨年度から、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、検診会当日
に書いたものを持参していだたいた。今回のデータ
を、運動器不安定症の定義にあてはめて検討を行っ
た。TUG は 2 回測定し速い方、開眼片脚立位は左
右で測定し短い方を採用し、日本整形外科学会の運
動器不安定症機能評価基準で正常からレベル S 〜レ
ベル E までに分けた。

また、運動指導についても、冊子を作成して配布
し、その中の適した体操を個別に指導する形とし
た。冊子にある運動は動画として公表しており、直
接 QR コードからでも、サイトからでも視聴するこ
とができる（図 1）

手法 2. ハイブリッド勉強会の開催
今年度も昨年度と同様に、現地とオンラインのハ

イブリット開催のイベントを企画・実行した（図 2）。
プログラムは、整形外科診療科長による人工関節置
換術についての講義、エイズ治療・研究開発センター
医師による高脂血症と糖尿病についての講義、エイ
ズ治療・研究開発センター医療社会事業専門員によ
る社会資源の活用法について講義を行った。

さらに関東甲信越地域でブロック拠点病院と現地
医療機関が開催するハイブリッド勉強会（図 3）に
協力した。

（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、多施設研究として当院倫理審査委員
会の承認を得ており（NCGM-S-004451-00）、参加者
に書面による説明と同意の手続きを行っている。

図１.運動プログラム冊子の刊行・配布・動画連動

WEB公開
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テーマ 2：運動機能低下対策

C．研究結果
手法 1　リハビリ検診会
1）基本情報 ・関節状況

①参加者
開催した全施設（表 1）でのリハビリ検診の血友

病患者の参加は、図 4 に示すとおり、101 名となっ

た（昨年度 は 109 名）。平均年齢は 56 歳（± 7.8 歳）で、
40 歳 代から 70 歳代までの参加があった（図 5）。同
居状況は独居生活をしている人は 20 名（13%）で
あり、夫婦は 36 名（24％）、親と同居は 34 名（22％）、
子と同居は 45 名（30％）、その他が 17 名（11％）であっ
た（図 6）。

図４．ブロックごとおよび全施設の参加人数
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NCGM 北海道 仙台 名古屋 九州 沖縄 合計

2022年 2023年 2024年
2024年は101名が参加人

図4．ブロックごとおよび全施設の参加人数

表 ．リハビリ検診会・個別リハビリ実施施設
年度 ＮＣＧＭ 仙台医療センター 名古屋医療センター 北海道大学 九州医療センター

年 患者会講演会

年 第１回検診会

年 第２回検診会

年 第３回検診会 患者会講演会

年 第４回検診会 第１回検診会 患者会講演会

年 第５回検診会 第２回検診会 第１回検診会 患者会講演会

年 第６回検診会 第３回検診会 第２回検診会 第１回検診会 患者会講演会

年 第７回検診会 第４回検診会 第３回検診会 第２回検診会 第１回検診会 別府）

年 個別リハ検診 第５回検診会 個別リハ検診 個別リハ検診 個別リハ検診

年 個別リハ検診 第６回検診会 個別リハ検診 個別リハ検診 個別リハ検診

年
個別リハ検診

＋オンライン講演
第７回検診会 個別リハ検診

個別リハ検診
＋オンライン講演

個別リハ検診
＋検診会

年
個別リハ検診
＋講演会

第８回検診会 個別リハ検診
個別リハ検診
＋検診会

個別リハ検診
＋検診会（熊本）

＋患者会講演会（沖縄）

年
個別リハ検診
＋検診会

第９回検診会 個別リハ検診
個別リハ検診

＋検診会
個別リハ検診

＋検診会（沖縄）

表1.	リハビリ検診会・個別リハビリ実施施設

(人)
平均年齢56歳

図5．全施設の参加者年齢分布
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図 5．全施設の参加者年齢分布 図 6．同居家族



60

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痛みのある関節
痛みが出現する関節は、足関節が 36% と最も多く、

次いで膝関節 22%、肘関節 20%、肩関節 11%、股関
節 7% の順で関節の痛みが出現した（図 7）。年代に
かかわらず痛みの訴えがあった（図 8）痛みが出現
する頻度について関節別に図 9 に示す。手関節以外
では安静時より痛みが出現しており、日常生活動作
ですべての関節に疼痛が出現していた。肘関節と膝
関節と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 10 に

示す。足装具が 28 名（38％）、膝装具は 22 名（30％）、
肘装具は 13 名（17％）、その他は 11 名（15％）であっ
た。

図10．装具・サポーター使用状況（N=７4）

足装具

38%

膝装具

30%

肘装具

17%

その他

15%

図８．痛む関節（年代別）
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図７．痛みが出現する関節（N=282）
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図９．痛みが出現する頻度（N＝282）
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図10．装具・サポーター使用状況 (N=74)

図8．痛む関節（年代別）図7．痛みが出現する関節（N=282）

図9．痛みが出現する頻度 (N=282)
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テーマ 2：運動機能低下対策

④関節の手術
全参加者 101 名のうち手術に関する回答が得られ

た方の中で、手術を行った関節は膝関節が最も多く、
人工関節置換術が 35 関節、滑膜切除術が 3 関節、
固定術が１関節、その他が 7 関節であった。股関節
は人工関節置換術が 17 関節、固定術が１関節、足
関節は固定術が 6 関節、滑膜切除が 1 関節、その他
が 5 関節だった。上肢では肘関節が最も多く、人工
関節置換術が 3 関節、滑膜切除術が 1 関節で、肩と
手は 1 関節ずつだった。（図 11）

2）運動機能 

①関節可動域
検診会参加者の関節可動域を図 12 に示す。各関

節可動域において患者の平均は参考可動域より低値
であり、例年同様、肘関節の伸展、膝関節の伸展、
足関節の背屈が不良であった。上肢の関節可動域を
年代ごとに層別化したものを図 13 に示す。全体的
に参考可動域より低値であり、また年代が高いほど
可動域が制限される傾向にあった。特に肘関節伸展

図11．手術した関節・手術方法

図12．関節可動域

図13．年代別関節可動域（上肢）（N=１０１）
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可動域の低下が著明であり全ての年代で参考可動域
と比較し大きな低下がみられた。下肢の関節可動域
を年代ごとに層別化したものを図 14 に示す。上肢
同様に全体的に参考可動域より低値であった。下肢
に関しても年代が高いほど可動域が制限される傾向
であるが、股関節外転と足関節の底背屈で年齢別の
差はなかった。体幹の回旋可動域は各年代で参考値

を超えており、低下はみられなかった。前屈では 40
代、50 代、70 代で低下が見られたが、60 代では参
考値と同等であった。
②筋力

各関節の筋力を図 15 に示す。昨年同様、上肢筋
力に比較し下肢筋力で筋力低下を認め、足関節の底
屈筋が顕著に筋力低下を認めた。上肢筋力の年代別

図14．年代別関節可動域（下肢）（N＝１０１）
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15．各関節の筋力（MMT）（N=１０１）
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2 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 1.0% 2.0% 0.5% 0.0% 21.7%
3 2.0% 3.0% 1.5% 2.0% 2.0% 3.1% 2.5% 4.0% 4.0% 2.5% 3.1% 13.8%
4 13.0% 18.0% 11.6% 17.6% 11.7% 16.3% 18.0% 20.5% 22.6% 16.2% 13.4% 16.4%
5 85.0% 79.0% 86.9% 80.4% 86.3% 80.6% 79.0% 74.5% 71.4% 80.7% 83.0% 47.6%
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図14．年代別関節可動域 (下肢 )(N=101)

図16．年代別握力 (平均値 )

図 15．各関節の筋力 (MMT)(N=101)
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では、40 代から 60 代で大きな差は出なかったが 70
代で筋力低下を認めた。下肢筋力では年代が高いほ
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 16 に示す。握力に関しては、
昨年同様標準値を下回る結果となった。左右差は 40
代から 60 代においては認められなかったが、70 代
においては右の握力で低下を認めた。

③ 10 ｍ歩行・ＴＵＧ
年代別の普通歩行速度と歩幅を図 17 に示す。年

代が進むにつれて、歩幅、歩行速度ともに低下傾向
であった。年代別の速足歩行速度と歩幅を図 18 に
示す。年代が進むにつれて歩幅、歩行速度ともに低
下傾向であった。年代別の速足歩行／普通歩行比を
図 19 に示す。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。

図18．年代別速足歩行速度・歩幅（N=98）

40歳代 50歳代 60歳代 70歳代
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標準値 147.7 124.1 116.0 124.7
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年代別のＴＵＧ結果について図 20 に示す。40 歳
代（7.3 秒 ）・50 歳 代（7.9 秒 ）・60 歳 代（8.8 秒 ）・
70 歳代（8.9 秒）と、どの年代においてもカットオ
フ値である 11 秒を越えなかった。
④片脚立位

年代別片脚立位時間を図 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。疼痛があり実施困難なも
のは測定しなかった。60 歳代以降で右脚、左脚共に
カットオフ値を下回る結果となった。

3）リーチ動作

座位または立位で、左右の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。どこか一部でも
リーチできなかった参加者は 101 名中、78 名（77.2 
%）であった。なお、101 名のうち疼痛等でリーチ
テスト実施困難であったものを欠損値として扱って
おり、左右再度最大 202 か所に対して 109 か所また
は 201 か所が分母となる。

リーチが困難な体の部位は、同側の肩が 115 肢
（57.2%）で最も多く、次いで座位つま先同側が 36
肢 (17.9%)、座位踵同側が 32 肢（15.9％）、結髪動作
が 31 肢（15.6％）喉 26 肢（12.9％）であった。また、
立位での踵同側へのリーチは 36 肢（17.9%）困難で
あった（図 22）。

4）基本動作能力

基 本 動 作 に つ い て は 床 に し ゃ が む は 36 名
（37.1%）、 床に座るは 26 名（16.5％）、床から立ち上
がるは 12 名（12.4%）が動作不可能であり、床上動
作が困難な参加者が多かった（図 23)。

5）ADL 

① ADL 動作
ADL 動作は足の爪切り 11 名（11.3％）、両手での

洗顔 11 名（11.3％）、第一ボタンの着脱 6 名（6.2％）、
階段昇降 6 名（6.0％）の順に不可であった。やりに
くいを含めると階段昇降は 71 名（71.0％）、坂道歩
行 60 名（60.0％）、足の爪切り 43 名（43.8％）であっ
た。多くの動作にて何とか行えているものの困難さ
を抱えていることが分かった（図 24）。

②後藤らの ADL 尺度
基本動作と ADL 動作の一部の項目から後藤らの

ADL 尺度を算出した。全国の参加者の ADL 尺度は
平均 44.1 点（± 25.9 点）であった。令和元年度は
57.2 点（± 26.7）、令和 2 年度は 53.4 点（± 29.1）、
令和 3 年度は 58.9 点（± 29.6）、令和 4 年度は平均
50.2 点（± 28.2 点）、令和 5 年度は平均 50.0 点であり、
全国でみると参加者の平均点は低下傾向にあること
がわかった。連続参加者の平均の推移をみると昨年

40歳代 50歳代 60歳代 70歳代
TUG 7.29 7.90 8.83 8.96

カットオフ値 11 11 11 11
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図21．年代別片脚立位時間

図20．年代別TUG
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平均 50.0 点に比較し今年は 43.4 点でありやや低下
が見られた。
③歩行状況 

杖なし歩行が問題ないものは 73 名（73％）、実

際の歩行で杖を使用しているものは時々が 21 名
（20.1％）、頻繁に使用が 9 名（8.9％）であった。また、
補高ありの参加者は 19 名で全体の（18.8%）であっ
た。
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6）I-ADL 

①外出
通院手段で一番多かったのは「車」の 60 名（48%）、

次いで「公共交通機関」の 42 名（33%）であった。
参加者の約半数が車を運転して通院している。
②家事等

家事等の可否について図 25 に示す。問題なく行
える上位の動作は洗濯動作 80 名と買い物動作 76 名
であり、やりにくい・不可能の回答が多かった動作
は掃除動作 23 名、調理動作 20 名であった。　

家事動作で困難な動作とその対処方法について
は、掃除に関して、何が大変かという質問に対して
は「床掃除」と回答したものが多く、対処法として
はクイックルワイパーを使用する、家族のサポート
という回答が多かった。買い物に関して、何が大変
かという質問に対しては「重いものを持つ」と回答
したものが多く、対処法としてはネット販売宅配、

家族のサポートとの回答が多数見受けられた。調理
に関して、何が大変かという質問に対しては「立位
の保持」と回答した参加者が多く、対処方法として
は家族のサポート、お総菜やお弁当を買うという回
答が多かった。洗濯に関して、何が大変かという質
問に対しては「洗濯物干し・取り込み」と回答した
ものが多く、対処法としては家族のサポートが最も
多かった。
③自己注射

自己注射の可否について、図 26 に示す。やりに
くいが可が約 13％、不可が約 7％となっており、自
己注射に困難さを抱えている参加者が 2 割程度いる
ことが明らかとなった。

7）仕事

就労状況については、仕事をしていない参加者は
39％だった。（図 27）図25．IADL動作の可否（N=101）
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「定年」を理由に仕事を辞めた人は 4 名（11%）「自
己の健康上の理由」が 21 名（58%）と健康上の理
由で辞める人が多い結果となった。

仕事内容について図 28 に示す。66% がデスクワー
ク、肉体労働を行っている人は 20% 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 14％で
あった。

職場での血友病の公表について図 29 に示す。公
表している参加者は 30％であった。職場全体に公表
している人は 9%、上司など一部に公表している人
は 20％であった。「公表する必要がない」と答えた
人が 18％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」
は「無関心期」、「改善するつもりである（おおむね
6 か月以内）」が「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）」は「準備期」、「す
でに取り組んでいる（6 カ月未満）」は「実行期」、「す
でに取り組んでいる（6 カ月以上）」が「維持期」と
分類した。

全世代の回答の中で最も多かった項目は「関心期」
31 人（33％）であり、「維持期」23 人（25％）、「無
関心期」22 人（24％）がそれに続いた。全体の約 3
割の参加者は日常的に運動を実施しており、また約
4 割の参加者は今後運動を実施する予定であるとい
う結果となった。年代別では、40 歳代で「維持期」
６人（32%）、「準備期」4 人（21%）、「関心期」「無
関心期」がそれぞれ 3 人（16%）の順に多く、50 歳
代は「関心期」14 人（29%）、「無関心期」12 人（25%）、

「維持期」9 人（19%）と多く回答した。60 歳代は、「関
心期」11 人（48%）が最も多く、「維持期」7 人（30%）、

「無関心期」5 人（22%）の順に多かった。70 歳代は、「関
心期」が 3 人（50%）と最も多く、「無関心」2 人（33％）、

「維持期」1 人（17％）であった。

図28．仕事内容 図29．職場での血友病の公表

図30．年代別運動習慣
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9）困っていること

現在困っていることを最大 3 つ選択した結果 を図
31 に示す。最も多い内容は移動（歩行・階段）が困
難なことであり、次いで 関節可動域制限であった。
また、筋力低下や自身の高齢化を挙げる参加者も多
かった。 

10）相談相手

自分の困ったことを相談する相手を最大 3 名まで
列挙してもらい、その結果を図 32 に示した。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」と答えた参加者も 20 名と「配偶者」
に次ぐ人数であった。

11）運動器不安定症の評価

運動器不安定症の評価結果を図 33 に示す。レベ
ル A は 40 人 (36.7 ％ )、 レ ベ ル B は 5 人（4.6 ％）、
レベル C は 22 人（22.2％）、レベル D は 27 人（24.8%）、
レベル E は 15 人（13.8％）だった。

レベルA以上
37%

レベルB
4%

レベルC
20%

レベルD
25%

レベルE
14%

図33．運動器不安定症のレベル別人数（N=101）

図32．相談相手
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12）連続参加者の歩行能力

図 34 に連続参加者 5 名の歩行能力の推移を示す。
1 名を除き、維持できていた。

手法 2．ハイブリッド勉強会
9 月にはハイブリッドで、「血友病性関節症に対す

る人工関節置換術」「高脂血症と糖尿病：検査の見
方と自分でできる健康管理」「知って役立つ社会資
源の活用法」という 3 つの内容で現地と配信のハイ

ブリット形式で行った。医師の講演や運動療法の実
践、相談内容の共有などが好評だった。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
も作成した。（図 35）

さらに関東甲信越地域でブロック拠点病院と現地
医療機関が開催する勉強会に協力し、運動に関する
講演の際にサポーターとして患者の実際の動きを支
援し、また終了後に個別相談に対応した。

D．考 察
疼痛の好発部位は、昨年度足関節が 42% と最も

多く、次いで肘関節 21%、膝関節 18%、であったが、
今年度は足関節が 36% と最も多く、次いで膝関節
22%、肘関節 20% であった。膝関節と肘関節の割合
が入れ替わったものの、先行研究の血友病関節症の
好発部位の報告と一致している 1）。

運動機能は例年の調査と同様、同年代と比較し、
関節可動域・筋力・歩行速度の低下が認められた。
運動器不安定症に該当する症例も一定数認められ
た。 

関節可動域のデータを比較すると、上下肢共に可
動域参考値を下回る結果となった。また平均値も昨
年と比較しわずかに低下している様子が伺えた。上
肢では、肩関節の屈曲、外転、肘関節の屈曲、伸展、
前腕の回内、回外の 6 項目のうち、肩関節の屈曲、
外転、肘関節の伸展、前腕の回外の 4 項目が昨年と
比較して可動域が低下していた。下肢では、股関節
屈曲、外転、伸展、膝関節屈曲、伸展、足関節背屈、
底屈の 7 項目中、足関節の背屈が昨年と比較して可
動域が低下していた。 

図34．連続参加者の速足歩行速度の変化（NCGM)（N=5）
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図34．連続参加者の速足歩行速度の変化 (NCGM)(N=5)
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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

 体幹回旋角度は各年代で参考値を上回る結果と
なったが、前回と比較するとすべての年代で低下し
た。前屈では参考値より 40 代、50 代、70 代で低下
が見られたが、60 代では同等であった。しかし昨
年度との比較では 70 代では低下したものの、40 代、
50 代、60 代では前年度を上回る結果となった。

前前回より、体幹の回旋、前回より体幹の前屈可
動域の測定を始めるにあたって運動指導の内容に腰
椎の運動を追加している。今後体操を実施したこと
による効果があるか、今後の経過を確認していきた
い。　 

筋力は昨年同様、上肢筋力に比較し下肢筋力で筋
力低下を認め、足関節の底屈筋が顕著に筋力低下を
認めた。上肢筋力の年代別では、40 代から 60 代で
大きな差なく、70 代で筋力低下を認めた。下肢筋力
では年齢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。握力に関しては、昨年同様
標準値を下回る結果となった。左右差は 40 代から
60 代においては認められなかったが、70 代におい
ては右の握力で低下を認めた。

昨年と比較では、上肢筋力は全般的に低下を認め
たが、下肢筋力については股関節屈曲と足関節の底
背屈は昨年度を上回る結果となった。握力に関して
昨年度 70 歳代は測定していないため、40 歳から 60
歳を比較すると、60 歳代の左でわずかに低下を認め
たが、それ以外は昨年度を上回る結果となった。

筋力低下、関節可動域の低下については、加齢に
よる影響も考えられるが、血友病に起因する、関節
や筋の出血が繰り返し起こり、炎症や瘢痕組織の形
成が進み、関節可動域の制限がおこり、それにより
活動性の低下につながり、筋力が低下したと考えら
れる。

階段昇降と身体機能との関連では、先行研究では、
階段昇降を行うにあたり、股関節は屈曲 40°伸展 5
°、膝関節は屈曲 115°伸展 5°、足関節は背屈 5°底屈
40°が必要 2）と言われている。今回、膝関節、足関
節において上記の数値を下回る結果となった。血友
病患者が階段昇降行うには、制限のある関節を股関
節外転の動きで代償しており、これが階段動作に困
難感を与える原因となっていると考える。また、階
段は、一足一段や二足一段など、昇降方法でも必要
な機能に違いがあることから、今後は昇降の方法も
併せて、検討してもいいだろう。また、先行文献で
は左右いずれかで片脚立位が 5 秒可能であることが
階段昇降能力と相関があると言われている 3）。今回、
明確な秒数を検討していないが、片脚立位の秒数の
差が動作の可否に影響していた。片脚立位は複合的

な評価の手段として選択できるといえる。また、階
段昇降が困難になってきている人に対しては、股関
節外転の可動域維持や拡大についてトレーニング指
導を行っていくと、動作の改善の一助になると考え
られる。

家事動作で困難な動作として、それぞれをみてい
くと、床へのしゃがみこみ、重いものをもつことで
の上肢への負担、立位姿勢での下肢への負担、干す
動作での上方リーチの困難さがうかがえた。

困難な家事動作としては、掃除がもっとも多かっ
た。関節の可動域制限によりしゃがみこみ動作が困
難であり、床掃除、トイレ掃除、風呂掃除などが困
難となっている。掃除が困難と答えた人はフローリ
ングワイパーを使用して対処していると答えた人が
多かった。フローリングワイパーは立位で床の掃除
ができるものであり、困難と答えた人の多くは、床
へのリーチが困難となっている可能性があると考え
られた。

買い物が困難な方には、昨今インターネットの普
及や物的資源の充実もあり、工夫の仕方は提案しや
すくなっているいっぽうで、患者の高齢化に伴い、
生活様式全体を変更する提案も必要となってきてい
る。これらに対して、日々の負担を軽減するために
工夫している様子がみられ、今後も個々の生活に合
わせた対処法が必要になってくる。また家族のサ
ポートと答えている方も少なくはなく、ご家族の協
力が必要不可欠であると感じた。

運動習慣に関して、全参加者のうち、「実行期」
と「維持期」を合わせた運動習慣があると回答した
ものは、約 3 割存在した。厚生労働省は、運動習慣
者を「週 2 回以上、1 回 30 分以上、1 年以上、運動
をしている者」としており、調査結果から男性の基
準値を 28.6% としている。今回、検診会で調査した
ものは「6 ヶ月以上継続しているか」であったが、「維
持期」は全体で約 25% であり、基準値よりもわず
かに低下している。また、世代別でみてみると、6 ヶ
月以上運動を継続している「維持期」の参加者は、
40 歳代では 1 位、50 歳代、70 歳では「無関心期」「関
心期」に次いで 3 番目、60 歳代では「関心期」に
次いで 2 番目に多くの割合を占めている。昨年度と
比較して、無関心期、関心期が増加し、実行期、継
続期が減少している。これは運動を行いたいと思っ
ているものの、関節角度の制限や、動作時の疼痛に
より運動が行えていないと考えられる。現在の状態
に合わせた様々な運動方法を考慮し、現在のスタイ
ルに合わせた運動方法を勘案する必要があると考え
られる。今年度より運動指導をするにあたり、運動
内容を見直して冊子を作成し、配布を行った。また
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テーマ 2：運動機能低下対策

QR コードでも運動が確認できるように工夫も行っ
た。今後冊子を活用することにより運動が定着する
ことを期待したい。

仕事をしている参加者は約 6 割であり、仕事内容
はデスクワークの方が過半数であった。多くの方が、
仕事においても関節に負担の少ない業務を行ってい
た。また 2 割程度ではあるものの肉体労働を行って
いる方もおり、身体機能を維持していくことは、仕
事を継続していくためにも、重要であると考えられ
た。

相談相手では、医師・看護師の医療スタッフが多
く、疾患の理解や参加者自身がすでに罹患している
ことを知っていることもあり、相談しやすい為では
ないかと考えた。また合併症や他の疾患のことなど
も含め相談をしやすかったことも考えられる。しか
し相談相手がいないと答えた参加者も少なくはな
く、必要なときに相談がしやすい環境を整えていく
ことも今後の課題となることが考えられた。

困っていることの項目として、今年度も昨年に続
き、「移動」次いで「関節可動域」が最も多かった。
ADL でも上肢のみの運動では洗顔や第 1 ボタンの
着脱、下肢の動きを伴うものでは階段昇降や足の爪
切りといった上下肢ともに関節を大きく動かす項目
において“やりにくい”“不可”との回答も多くみ
られており関節可動域の制限が日常生活に影響して
いることが考えられた。

リハビリ検診についても、集合体験としてのハイ
ブリッドイベントについても、オンライン参加はも
とより、オンデマンド視聴が可能なように動画資料
を充実させており、全国の患者に対する資料として
の意義があるものと考えられた。

E．結 論
リハビリ検診での調査から、運動機能の低下・

ADL の低下・社会参加の低下、 および今後の低下リ
スクのあることがわかった。しかし、リハビリ検診
の実施により、自身の現状の把握や生活指導、運動
の指導が行うことができ、これらの問題に対して 有
用であると思われた。

今後も、個別対応と指導、オンラインやオンデマ
ンドでの情報発信を駆使して対応していきたい。
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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、生活の質（QOL）の向上
を果たす。しかしながら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、適切な手術が行われる
ようになり、血友病患者さんの ADL と QOL が向上
する。

令和 6 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（横断研究）を実施する。研究①として人工

膝関節全置換術（以下 TKA）を実施した症例を対
象とした臨床評価、研究②として、保存的加療と人
工関節置換術（TKA、人工股関節全置換術；以下
THA）の身体機能の比較、を実施した。また令和 7
年度の文献レビュー研究に向けて、PubMed を使用
した血友病性関節症に対する外科的治療のシステマ
ティックレビュー、メタアナリシス研究の調査を実
施した（研究③）。

B．研究方法
研究①

2015 年 1 月から 2024 年 6 月にかけて血友病性関
節症に対して TKA を施行した男性 6 例 9 膝（右側
5 膝）を対象とした。評価項目は、手術における機
種、アプローチ、手術時間、出血量、関節可動域、
JOA、KOOS score、合併症、再手術とし、術前後
を Wilcoxon の符号順位検定にて比較検討した。

研究②
当院血液内科に外来受診している血友病患者の

うち、2020 年にリハビリテーション科における身

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
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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　

三上　幸夫 広島大学病院リハビリテーション科　教授

研究協力者

猫本　明紀 広島大学大学院医系科学研究科整形外科学

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を明らかにし、適切な治療指針を確
立することを目的とした。研究①では、人工膝関節全置換術（TKA）を受けた 6 例 9 膝
を対象に術後成績を評価し、ADL・QOL の向上を確認した。研究②では、TKA・THA 群
と非実施群の身体機能を比較し、両群間に有意差はなかった。研究③では、文献レビュー
を実施し、手術の安全性と臨床成績が概ね良好であることを確認したが、ADL・QOL に
関する報告は少なかった。今後、全国的な実態調査と文献レビューを進め、科学的根拠の
確立を目指す。
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体機能評価を実施した 26 例を対象に、TKA または
THA 実施歴のある人工関節置換術群 5 例と、非実
施群 21 例を比較した。評価項目として、握力、片
脚立位保持時間（開眼閉眼）、10m 歩行速度、6 分
間歩行試験（歩行距離）、HJHS (Hemophilia Joint 
Health Score)、FISH (Functional Independence 
Score in Hemophilia) を計測し、対応のない t 検定に
て両群間を比較した。

研究③
2025 年 2 月 13 日に PubMed を使用して、血友

病性関節症に対する外科的治療に関するシステマ
ティックレビュー、メタアナリシス研究を調査した。
検索式は表に示す通りとし、検索は 1 名で実施した。

C．研究結果
研究①

対象の手術時平均 52.9 ± 8.1 歳、 全例男性、 BMI 
23.4 ± 3.8、平均観察期間 56.6 ± 33.3 か月であった。
全例血友病 A で周術期に凝固因子補充を行った。 
HCV は 5 例 7 膝、HIV は 1 例 2 膝で陽性であった。
手術時間は 157.8 ± 20.5 分、出血量 155.3 ± 114.3ml
であり合併症は 6 膝（66.7%）で術後血腫 4 膝、創
離解 1 膝、感染 1 膝で、再手術は 4 膝（44.4%）で
血腫除去 2 膝、再縫合 1 膝、デブリドマン 1 膝で
あったが再置換例はなかった。術前 / 後の関節可動
域は伸展 -25.6 ± 10.4 / -15.6 ± 8.3°（p = 0.12）、 屈
曲 70.6 ± 27.2 /  77.7 ± 18.1°（p = 0.23）で JOA 
score は 39.4 ± 18.1 / 62.1 ± 16.7 （p = 0.0502）で
有意差はなかったが、KOOS score は全ての項目で
術後に高値を示した（図 1）。

研究②
非実施群（40.9 ± 11.7 歳）と比較して人工関節

置換術群は有意に年齢が高かった（55.2 ± 3.19 歳、
p = 0.013）。人工関節置換術群の初回手術からの平
均経過期間は 9.41 ± 7.75 年であった。身体機能（握
力、片脚立位保持、10m 歩行速度、6 分間歩行距離）
に関して、人工関節置換術群と非実施群との間に有
意な差を認めなかった。HJHS score は人工関節置
換術群で高値を示したが（p = 0.03、図 2）、FISH 
score は両群間に有意差を認めなかった（p > 0.05、
図 3）。
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図 1　JOA、KOOS score

図 2　HJHS score

図 3　FISH score
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研究③
検索式にて該当した論文は 3627 件であり、うち

メタアナリシスが 22 件あった。そのうち血友病性
関節症に対する外科的治療に関する報告は 7 編該当
し、TKA が 5 編、人工足関節置換術と足関節固定
の比較が 1 編、人工肘関節置換術に関するものが 1
編であった。その多くが術後合併症および再置換率
などの臨床成績であり、ADL、QOL に関する報告
は 1 編ずつのみであった。

D．考 察
研究①の結果より、TKA 実施により日常生活活

動（ADL）および QOL は向上したことが明らかに
なった。さらに術後結手に伴う合併症や再手術例は
存在したが、人工関節再置換術を実施した症例はい
なかった。このことから、血友病性関節症に対する
TKA は安全に実施でき、術後成績も良好であるこ
とが本横断研究で明らかになった。先行研究におい
ても TKA は術後合併症を来さずに安全に実施され
ていることが報告されており、本研究の結果はその
報告を指示するものとなる。

研究②の結果、血友病性関節症に対する人工関節
置換術は非実施群と比べても身体機能および ADL
の低下を有さないことが明らかとなった。また本
研究の人工関節置換術群は非実施群よりも高齢であ
り、人工関節置換術を実施していない関節において
血友病性関節症が進行している可能性があり、その
結果 HJHS score が人工関節置換術群で高値を示し
たことが示唆される。研究対象が少なく、両群間で
基本情報に有意差を認めたことは本研究の限界点で
あり、研究①とも合わせて引き継ぎ全国規模の実態
調査にて外科的治療効果を検討する必要がある。

研究③の結果、血友病性関節症に対する外科的治
療に関するシステマティックレビューやメタアナリ
シスは一定数存在し、手術の安全性や合併症・再置
換有無などの臨床成績が良好である可能性が明らか
となった。しかしながら ADL、QOL に関する報告
は数少なかったため、次年度のレビュー調査研究に
おいてはアウトカムを ADL・QOL として検索式を
構築する必要性が示唆された。本研究は次年度以降
の予備的調査として有益であったと考える。

E．結 論
血友病性関節症に対する外科的治療は ADL、

QOL を改善させ、外科的治療非実施と比べても差
がないが、その科学的根拠は未だ不足している。次
年度以降の研究では全国的な実態調査および文献レ
ビュー研究を行い、本年度の結果をより科学的根拠
のある成果として公表する。

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

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
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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から患者の受診状況を調

査すること。

 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の評価とその時期にお
ける ADL 評価について、その際の ADL に対す
る指導等の内容について調査する。

2. 文献的にどのような ADL 評価がなされているか
を渉猟し、どの 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。

3. 外来受診時に施行された骨関節に関する各種画
像検査の施行頻度、検査対象とされた関節の部
位について把握する。そのうえで画像検査の施
行頻度が関節症の重症化していく経過を的確に
捉えているか検討し指摘な検査間隔を推定する。
現在、血友病性関節症の X 線画像評価で一般的

に用いられている評価には Arnold-Hilgartner 分類、
Pettersson 分類などがある。これらの分類では X 線
正面像のみでも十分にその重症度が把握でき、単関
節の重症度の分類には有用であるが、ADL、特に移
動能力に大きく関与する足関節のような距腿関節、
距踵関節など複合した関節についての分類とするに

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　

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、そのためには多くの医療機関、特に普段　血友病患者さんが負担
なくかかりつけのよう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との連携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。
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は十分ではない。このような複合的な関節について
の詳細な評価を加えることにより、運動機能、ADL
の評価の参考となる情報を得ることができる。

今回、血友病患者において足関節を構成する関節
の変形がどの関節まで波及しているのか、罹病期間

（年齢）などによる差がどの程度存在するか、関節
症波及の影響が実際の臨床像においてどのような違
いを持つものであるかを検討した。

C．研究結果
2012 年から 2021 年まで、東京医大病院リハビリ

テーションセンターを受診した血友病患者は 189 例

であった。当院においては若年齢層の受診が少ない
ため、その階層では患者数が少なかったが、それ以
外での受診患者の年齢分布については、ほぼ全国総
数の年齢分布と同様の分布であった。（図１）その
うち足関節 X-P 施行例は 168 例であった。足関節に
おける関節症の進行度については正常例 44 例、年
齢平均は 32 歳、変形性関節症が距腿関節において
のみ認められる症例は 43 例、年齢平均 34.6 歳、距
腿関節及び距踵関節へ波及している症例は 61 例、
年齢平均 47 歳、更に関節症性変化が距舟関節へ波
及している症例は、18 例、年齢平均 48.7 歳であった。

（図２）

図１ 対象血友病患者・年齢別分布 全国総数との比較
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図１　対象血友病患者・年齢別分布全国総数との比較

図2 血友病性足関節症における変形の波及と年齢分布
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D．考 察
足関節における関節症は、距腿関節に始まり距踵

関節、距舟関節へと波及し、32 歳から 50 歳前後ま
での間に関節症性変化が比較的急速に進行するもの
と考えられた。世代を考慮すると、年齢の高い層で
は血液製剤の安全性が危ぶまれた時期であることも
あり、関節症の進行に影響したことも考えられ、さ
らなる検討を要する。また、今回の画像の抽出に際
しては受診時に行った画像検査の結果についての検
討であり、個々の症例での経時的な変形の進行をと
らえたものではないため実際の変形の進行がどの様
に進んでいくかはさらに検討を加える必要があるも
のと考える。

E．結 論
足関節における関節症性変化を詳細に検討する

ことにより、関節症性変化の波及が年齢とともに拡
大していく可能性が示唆された。30 歳代頃からの
定期的な受診をすすめ、定期的な画像評価を加える
ことで、より詳細にその時点での病状をとらえられ
る。またその時期における ADL 指導やリハビリテー
ション治療が、関節症性変化の進行を遅らせること
に効果的であると思われるが、最近行われることが
多くなった MRI、関節エコーなどの検査を併用する
ことで、X 線には現れない極初期の関節症性変化を
もとらえることで、運動機能維持、ADL 維持にさ
らに貢献できる可能性がある。

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

　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
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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　

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 国立国際医療研究センター エイズ治療・研究開発センター　

共同研究者

大友　　健 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

小松　賢亮 和光大学、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

加藤　　温 国立国際医療研究センター 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。本研究では、国内外の支援者支援研究の現状を把握し、今後の実態調査への
示唆を得ることを目的とし、文献調査を行った。支援者支援とは、災害や感染症の流行時
など有事に行われることが多いものの、日常的な支援においても有用であることが示唆さ
れた。
また、長期療養におけるメンタルヘルス支援のために、看護職との協働に関するセミナー
を開催した。

【研究Ⅰ】

A．研究目的
血友病等疾患および HIV 感染症の治療の進歩に

より、非加熱血液凝固因子製剤による HIV 感染血友
病等患者（以下、薬害 HIV 感染者）が身体的な健康
を維持しながら長期療養が可能な時代となった。そ
の一方で長期療養に伴う薬害 HIV 感染者のメンタル
ヘルスには未だ課題が残っている。

そうしたメンタルヘルスの支援を行う中で、例え
ば、精神疾患の症状としての妄想や心気症状による
支援の困難感をはじめ、充分な支援を用意しても社
会的な支援に乗らない者たちや適切な医療につなが
らないなど、支援者が困難感を抱えることも珍しく
ない。また、薬害 HIV 感染者の長期療養を身近で支
える家族への支援においても同様のことが考えられ
る。

藤澤ら（2023）によると「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。ま
た、藤岡（2018）は支援者支援学を構成するものと
して「バーンアウト、二次的トラウマティックスト
レス、共感疲労、共感満足、感情労働、代理性トラ
ウマ、ポストトラウマティックグロース（心的外傷
後成長）、リジリエンス」を挙げ「支援者支援学は、
支援者のメンタルヘルスを良好な状態に保持する側
面を超えて、いかに支援者が、危機状況や困難場面
で、適切に機能していくか、そのための留意点は何
かということの探求へと踏み出している」と支援者
自身のメンタルヘルスの良好さと支援者として適切
に機能していくための留意点への理解の重要さを述
べている。

そのため、本研究ではメンタルヘルスの支援を行
う支援者への支援について文献調査を行い現状を把
握することを目的とする。ひいては今後の研究とし
て薬害 HIV 感染者およびその家族のメンタルヘルス
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を支援する支援者が実際の支援において抱える課題
を抽出することに資すると考えられる。

B．研究方法
文献調査として、インターネット上の文献検索

データベースを用いて 2000 年から 2024 年における
本邦および海外の支援者支援についての先行研究を
調査した。

本邦の調査においては医中誌 Web を使用し、海
外の調査においては PubMed を使用した。なお、検
索の結果はいずれも 2025 年 1 月 17 日現在の結果で
ある。

検索語は、日本語では「支援者支援」とし、英
語の場合は日本語の「支援者支援」に合致する言葉
が存在しないため、近しい意味を持つ用語として

「support for mental health provider」とした。

C．研究結果
「支援者支援」と検索すると医中誌 Web において

138 件の論文（解説・総説含む）が抽出され、2005
年に初めて支援者支援の論文が医中誌 Web に登録
されてから 2013 年より増加傾向にあり 2017 年の 23
件を最多として近年も増加していた（図 1）。
「support for mental health provider」と検索する

と PubMed において 9 件が抽出され、2024 年の 4 件
が最多であった。なお、PubMed で初めて support 
for mental health provider が登録されたのは、2015
年であった（図 2）。

和文、英文ともに、抜粋した文献については表 1
に示す。これらのタイトルや内容から地震などの自
然災害時や COVID-19 の世界的な流行など有事での
支援者支援に関する文献が多くみられた。例えば、
藤澤ら（2020）は、心理職による災害支援者への支
援の実践状況の現状を把握することを目的に文献調
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タイトル 著者 発行年 雑誌名
災害看護学の研究領域ごとの文献検討
2011 年を境とした比較 中島麻紀ら 2021 日本災害看護学会誌,23(2),3 -16.

支援者の傷つき体験が支援に与える影響について
心的外傷後成長と支援者支援の視点から 京野あすか 2020 社会事業研究,59,139 -145.

心理職による災害支援者支援に関する文献検討 藤澤美穂ら 2020 岩手医科大学教養教育研究年報,
55,79 -90.

効果的なDPAT活動に向けての論点
Delphi調査における自由記述の分析 福井貴子ら 2016 心的トラウマ研究,12,1-22.

性暴力被害者の精神鑑定 鑑定の役割を中心に 橋爪きょう子ら 2005 臨床精神医学,34(6),813-821.
Mental health experiences of HIV/TB
healthcare workers during the COVID -19 
pandemic - lessons for provider well-being 
and support from a qualitative study in seven
South African provinces.

Blia Yang et al. 2023 BMC Health Serv Res,23(1),727.

Mental Health Disorders in Nurses
During the COVID-19 Pandemic:
Implications and Coping Strategies.

Brittney Riedel et al. 2021 Front Public Health:9:707358.

図 1　医中誌 Web の検索結果 図 2　PubMed の検索結果

表 1　文献抜粋
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査を行い、対象となった災害（東日本大震災、熊本・
大分地震など）を明らかにし、さらに支援者に向け
た研修や心理教育を実践していたことを報告してい
る。また、Blia Yang ら（2023）は、コロナ禍での
HIV/ 結核の医療現場にて、医療従事者が急激に変
動する感情を経験し、それにより医療従事者の幸福
感に悪影響を与えていたことを明らかにし、コロナ
禍での仕事の負担感を軽減することや（医療従事者
への）支援の充実が必要であることを述べている。
Brittney Riedel ら（2021）の調査も同様に、コロナ
禍での看護は仕事量の増加や患者の転帰の悪化、社
会システムへのアクセスの減少という形でストレス
フル（重大なトラウマとなりかねないもの）であり、
看護者への支援の重要性を述べている。

このように有事での支援者支援に関する文献が多
い一方で、有事に限らず平時での支援者に関しては、
藤澤ら（2023）によると、事例検討や会議および研修
会の開催、心理教育といったことが挙げられていた。

D．考 察
支援者支援の研究においては本邦では特に自然災

害時の支援者支援についてのマニュアルが作成され
ており、有事のものとして位置づけられていること
が示唆された。本邦における研究の動向をみても、
2013 年以降に支援者支援の文献が増加しているのは
東日本大震災の影響が考えられる。また、海外の動
向においても COVID-19 流行時の支援者支援が検討
されていた。

一方で、本研究で目指す支援者支援は日常的な（い
わゆる平時の）臨床での困りごとであり、文献調査
を行うことで有事に限らず平時における支援者支援
も検討されておることが明らかとなった。

なお、文献検索に関して、支援者支援についての
英語表記については今後も引き続き検討していく必
要があると考えられた。

E．結 論
文献調査をもとに、支援者支援の実態調査につな

がる示唆を得ることができたと考えられる。
今後は薬害 HIV 感染者およびその家族のメンタル

ヘルスを支援している心理職を対象にした支援者支
援に関する実態調査を実施予定であり、現在当院の
倫理審査委員会に計画書等を提出し審議中である。

【研究Ⅱ】

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 6 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.2”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。

なお、今回は特に中高年期の HIV 陽性者のメン
タルヘルスへの理解を深めることを目的とした。

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 1 月 31 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 132 名であった。セミナー実施後のアン

ケートは、91 件の回答があり、その結果について報
告する。

職種については約 70％が看護職であった（図 3）。
勤務地としては、32％が関東甲信越ブロックで（図
4）、勤務先の機関としては 82％がエイズ治療拠点
病院であった（図 5）。46％の回答者が HIV 陽性者
への支援について 5 年以上の経験を有しており（図
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6）、おおよその担当症例数でみると“10 例未満”が
32％で最多であった（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、セミナーの
開催形式については 80％以上が、開催日時や時間、
オンライン形式であったことに「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 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。
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図 3　職種

図 5　勤務先の機関

図 7　HIV 陽性者の担当症例数

図 4　勤務地（ブロック）

図 6　HIV 陽性者への支援の担当期間

図 8　セミナーの感想
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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. 木村聡太，大友健：HIV 領域で働く心理職を対

象にした e-learning の受講者の背景と e-learning
の評価 . 第 43 回日本心理臨床学会 . 2024 年 8 月 
横浜 .

2. 大友健，木村聡太，霧生瑶子：ADHD に関する
アセスメントのために CAT 標準注意検査を実
施することの有用性 . 第 43 回日本心理臨床学会 . 
2024 年 8 月 横浜 .

3. 木村聡太，大友健，小松賢亮，佐藤愛美，野﨑
宏枝，大杉福子，栗田あさみ，谷口紅，鈴木ひ
とみ，杉野祐子，大金美和，池田和子，加藤温，
照屋勝治，潟永博之：HIV 陽性者における自殺
に関連する患者背景情報の検討 - 症例対照研究 -. 
第 38 回日本エイズ学会 . 2024 年 11 月 東京 .

4. 鈴木ひとみ，谷口紅，杉野祐子，栗田あさみ，
高橋昌也，大杉福子，佐藤愛美，池田和子，大
金美和，木村聡太，大友健，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
の実態調査 . 第 38 回日本エイズ学会 . 2024 年 11
月 東京 .

5. 杉本悠貴恵，坂本涼子，木村聡太，杉野祐子，
大金美和，東政美，藤井輝久，藤谷順子，潟永
博之：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の協働支援とは〜全国
の HIV 陽性者に携わる看護職と心理職の相互交
流セミナーのアンケート調査より〜 . 第 38 回日
本エイズ学会 . 2024 年 11 月 東京 .

6. 木村聡太，大友健，小松賢亮，福嶋千穂，高橋
昌也，宮本里香，小形幹子，佐藤愛美，野﨑宏
枝，大杉福子，鈴木ひとみ，大金美和，中本貴人，
上村悠，加藤温，藤谷順子，照屋勝治，潟永博之：
薬害 HIV 感染者の生きがいに関する研究 . 第 38
回日本エイズ学会 . 2024 年 11 月 東京 .

7. 佐藤愛美，大金美和，上村悠，鈴木ひとみ，大
杉福子，谷口紅，杉野祐子，木村聡太，池田和子，
中本貴人，照屋勝治，潟永博之：HIV 感染血友
病等患者の定期通院時の移動手段の実態調査と
今後の課題についての検討 . 第 38 回日本エイズ
学会 . 2024 年 11 月 東京 .

8. 宮本里香，上村悠，大金美和，池田和子，野﨑
宏枝，佐藤愛美，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，
中本貴人，近藤順子，高鍋雄亮，丸岡豊，照屋
勝治，潟永博之：HIV 感染血友病患者の歯科紹
介における医療連携の検討 . 第 38 回日本エイズ
学会 . 2024 年 11 月 東京 .

中年期から高年期にかけての 陽性者の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
患者の喪失感、孤独を理解する
メンタル、フィジカル両側面からの支援が必要
喪失の連続というキーワードを忘れずに、看護師として喪失感に寄り添いながらも、いきいきと過ごせるように支援していきたいと思いました。
自分がイメージするよりも高齢になることは喪失体験になるのだと思いました。まずは、できることとして患者さんの声に耳を傾け、患者さんの今に寄り添うことが大
事だと思います。
教育講演にあった「生み出す力、世話する力に着目し、そこに意義を見出すこと」という一文を見て、自分自身も大事に考えていることだったので安心しました。

看護職と心理職の協働についてどのようなイメージをもつことができましたか？ 抜粋
看護職は患者の最もそばにいて、患者の声を拾いやすく、意識して拾い上げて声を心理職につなげることですこしでも孤独や孤立を防げると思った。
患者理解をより深めるために、互いにコミュニケーションをしながらそれぞれのアセスメントを統合し、連携して患者サポートをすること
それぞれの役割、できることを分担しながら、また共有しながら患者様のために動くことが大事だと考えました。
看護師は、身体にかかわる面をメインにみて、傾聴を通してこころの支援を行う。心理職はより、心理面のプロフェッショナルであるため、心理面をメインにかかわる。
また、適宜、診察の様子から見て感じた患者の様子を共有し、カウンセリング、他科看護師と連携するというイメージを持てた。

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
今後も同じように事例があるとわかりやすいと感じます
事前のアンケートを共有していただいたことで各参加者がどのようなことを考えているのかがよくわかって良かったです。
具体的な事例をあげ、わかりやすいセミナーであった。
喪失体験の話をする患者さんと関わることがあるので、事例の紹介は大変参考になりました。企画いただきありがとうございました。
ドロップアウトする患者への関わりについて教えてほしいです。
看護職さんが、これは心理職につなげよう！と思うタイミング、内容など今後知れると良いと思いました。

表 セミナーの感想（自由記述）
表 2　セミナーの感想（自由記述）
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9. 大友健，木村聡太，潟永博之，照屋勝治，加藤温，
小松賢亮，池田和子，大金美和，杉野祐子，鈴
木ひとみ，谷口紅，大杉福子，野﨑宏枝，佐藤
愛美：抑うつ尺度を用いた HIV 患者におけるカ
ウンセリング適用者スクリーニングの試み . 第
38 回日本エイズ学会 . 2024 年 11 月 東京 .

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

1．特許取得
2．実用新案登録
3．その他

いずれもなし
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テーマ 3：神経認知障害・心理
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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　

薬害血友病患者の口腔衛生状態に関する実態調査

研究分担者

高鍋　雄亮 国立国際医療研究センター・歯科口腔外科　

     

　

血液製剤や抗 HIV 治療薬の開発により薬害血友病患者の長期療養が可能となり、高齢化に
伴うエイジングケアの必要性が高まっている。高齢になり口腔の状態が悪化すると、オー
ラルフレイルに陥り全身的なフレイルへとつながることも知られているため、健康管理の
一環として継続的な口腔ケアや歯科検診が必要と考えられる。以前より血友病患者は出血
の心配や手首の痛みで歯みがきが不十分になったり、歯科の受診を避けたりする傾向が指
摘されている。そのため、う蝕や歯周炎が進行し血友病患者は血友病ではない人よりも早
く歯を失うことが多いといわれている。さらに HIV 感染者は歯科受診拒否などの問題もあ
り、歯科受診体制が十分に整備されていない。また、出血予防や全身的な健康管理のために、
薬害血友病患者の口腔管理は非常に重要と考えられるが、薬害血友病患者の口腔衛生状態
や口腔ケアの実態、歯科受診状況など不明な点も多い。そこで、リハビリ検診会の参加患
者を対象として、う蝕や歯周炎の有無、残存歯の状況といった口腔内の状況や口腔衛生状
態に関する調査を行い、対象者の口腔健康管理に貢献することを目的とする。

A．研究目的
本研究では、薬害 HIV 感染者における口腔衛生

状態の実態調査を行う。対称群として歯科疾患実態
調査の結果を用いて、健常者との口腔状態に関して
比較して問題点を検討する。また、口腔ケアの実施
状況（使用器具や回数など）、歯科受診状況に関し
て簡単なアンケート調査を行う。　　

最終的に薬害 HIV 感染者に対する口腔環境や機
能の向上に貢献することを目的とする。

B．研究方法
リハビリ検診会において、薬害 HIV 感染者の歯

科検診を行い、口腔衛生状態の実態調査を行う。さ
らに、口腔ケアや歯科受診に関して簡単なアンケー
ト調査を行う。

本年度はリハビリ検診会に参加して、研究計画の
立案を行う予定とした。

C．研究結果
本年はリハビリ検診会に初参加であったため、全

国４か所で行われた全てのリハビリ検診会に参加
し、リハビリ検診会の実施状況や方法に関しての実
地確認を行うとともに、今後実施する調査や検査に
関して情報収集を行った。次年度以降に、実施する
調査や検査に関して考察し、研究に関して再考し、
計画立案を行った。

口腔環境の調査だけでなく、口腔機能に関する調
査も必要と考えられた。

D．考 察
患者面談により、患者の口腔に関する関心の高さ

が伺えた。その一方で、歯科治療に関しては消極的
な姿勢や予防に関する意識の低さが感じられた。歯
科受診や口腔ケアに関して行動変容を促すような情
報提供ができるような調査が必要と考えられた。
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E．結 論
リハビリ検診会の実施状況を確認し、以下の調査

を行う予定とした。
1）リハビリ検診会での歯科検診
2）口腔機能に関する検査
 （口腔機能低下症に準じた検査）
3）口腔ケア、歯科受診に関するアンケート調査

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

テーマ 4：歯科口腔ケア
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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　

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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テーマ 5：生活支援

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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テーマ 5：生活支援

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
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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。

F．健康危険情報
　なし
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２. 関由起子、柿沼章子．社会的孤立状態にある薬
害 HIV 感染血友病等患者への訪問看護師による



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　　99

テーマ 5：生活支援

健康訪問相談――事例分析によるサービス評価
――．日本エイズ学会誌 . 2024

2．学会発表
１. 柿沼章子、井上洋士、岩野友里、武田飛呂城 . 薬

害 HIV 感染被害者らはこの先の生活見通しをど
う捉えどのような悩みや不安を感じて日々過ご
しているのか．日本エイズ学会、2024 年、東京．

２. 柿沼章子、岩野友里、久地井寿哉、武田飛呂
城．薬害 HIV 感染被害者の安心安全な長期療養
のためのソーシャルサポートネットワークの整
備〜実践例および今後の課題．日本エイズ学会、
2024 年、東京．

３. 岩野友里、井上洋士、柿沼章子、武田飛呂城．
薬害 HIV 感染被害者らには医療機関への通院に
よる負荷はどれくらいかかっているのか．日本
エイズ学会、2024 年、東京．

４. 岩野友里、久地井寿哉、柿沼章子、武田飛呂城．
薬害 HIV 感染被害者の安心安全な長期療養のた
めのソーシャルサポートネットワークの整備〜
社会実装に向けた支援ツール開発：“支援みつも
りヤドカリ君”のアプリ開発事例

５. 井上洋士、柿沼章子、岩野友里、武田飛呂城．
薬害 HIV 感染被害者のサポートネットワークと
孤独感についての調査研究．日本エイズ学会、
2024 年、東京．

６. 久地井寿哉、柿沼章子、岩野友里、武田飛呂城．
薬害 HIV 感染被害者の安心安全な長期療養のた
めのソーシャルサポートネットワークの整備〜
通院状況と健康関連 QOL に関する検討．日本
エイズ学会、2024 年、東京．

７. 田端聡、ライアン千穂、久地井寿哉、岩野友里、
柿沼章子、菊池庸介、田中良明、武田飛呂城．
血友病感染被害者に対する在宅就労支援：事例
報告．日本エイズ学会、2024 年、東京．

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
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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　

血友病患者の QOL に関する研究
　　

研究分担者　　　　

長江　千愛 聖マリアンナ医科大学 小児科　

共同研究者

足利　朋子 聖マリアンナ医科大学 小児科

稲垣　有佐 奈良県立医科大学 リハビリテーション医学講座

大砂　光正 奈良県立医科大学 小児科

柏原やすみ 産業医科大学病院 血友病センター

兼松　　毅 名古屋大学医学部附属病院 検査部

小島　賢一 荻窪病院 血液凝固科

後藤　智己 社会福祉法人はばたき福祉事業団

後藤　美和 東京大学医学部附属病院 リハビリテーション部

瀧　　正志 聖マリアンナ医科大学 小児科

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 患者を対象とした 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
によって構成される委員会を年に 4 回開催してアンケート内容を検討した。今回の調査で
は 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なった。研究計画書を作成し生
命倫理委員会の承諾を得て、WEB と郵送の両方を用いて半年間かけてアンケート調査を
実施する。残り 2 年で、アンケート調査の実施と解析、考察を進めていきたい。

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
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テーマ 6：QOL

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、2025 年 4 月から開始される血液凝固異常症レ
ジストリにおいても継続的に調査される健康関連
QOL（疾患非特異的尺度 :EQ-5D、血友病特異的尺
度 :PROBE）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、
血友病特異的尺度 :PROBE）

④ 心理状況 : うつ状態の評価
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. 対象者 : 血友病患者全般
4. アンケート調査期間：2025 年 5 月より 2025 年 

12 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。

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.  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

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
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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
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