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HIV/AIDS 患者の精神健康と認知された問題の
変遷 － 25 年の縦断的研究－
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【目的】HIV/AIDS 患者の精神健康と認知された問題の 25 年間の変遷を明らかにし、長
期支援のあり方に対する示唆を得る。【方法】ART が可能になる前の 1993 年～ 1995
年頃に行われた調査 A・B、ART が可能となった後の 2000 年に行われた調査 C に続く
第４回目の調査 D を実施するため、自記式質問紙への回答およびインタビュー調査を実施
した。【結果・考察】今年度は、4 名（C ～ F 氏）への調査を行いそのうち C 氏は性的接
触感染者であるため、薬害感染者である 3 名（D ～ F 氏）について述べる。D 氏は 50 代

（25 年前は 30 代）、E 氏は 50 代（同 20 代）、F 氏は 60 代（同 40 代）で、いずれも
未婚、経済的には障害年金等の収入を得て安定しており、抗 HIV 療法または未治療でコン
トロールは良好である。精神健康と満足度、認知された問題の推移については、25 年の
間に複雑に変化していたが、25 年前と比べて現在は高い満足度を得られていた。治療薬
の進歩により疾患コントロールが可能となったことや、25 年間の間に患者自身が様々な
経験や経済的な安定を経て安定したことに加え、差別・偏見の強かった時代に受けた精神
的苦痛は、現状を相対的に肯定する思考へとつながっていた。一方で、加齢により新たな
併存疾患や健康問題が生じ、家族内役割や社会的立場の変化による支援が求められていた。

【結論】25 年間の経過の中で、精神健康は改善し、現在の満足度を高く捉えていることが
明らかとなった。一方で、加齢による併存疾患や新たな問題が生じており、包括的な支援
が必要であることが示唆された。
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A. 研究目的

HIV/AIDS 患者の QOL や心理・社会的側面、身体
的側面、サポートネットワークなど、精神健康と認
知された問題の 25 年を経た実態を明らかにし、長
期支援のあり方に対する示唆を得る。

B. 研究方法（倫理面への配慮）

HIV 薬害感染患者 3 名、性的接触感染者 1 名に自
記式質問紙への回答及び、インタビューを行った。
実施前に、文書と口頭で調査の目的、方法、倫理的
配慮等について説明し、質疑応答の後に開始した。
新型コロナウィルス感染症感染予防のため、インタ
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ビューはビデオ会議システム（zoom）を使用して実
施し、インタビューの内容は了承を得て録音した。
本研究は、2019 年度国立国際医療研究センターの研
究審査（臨床研究審査委員会・倫理審査委員会）の
承認（No.3379）を受けて実施した。

C. D. 研究結果および考察

本報告書では、HIV 薬害感染患者 3 名の結果につ
いて報告する。

１）3 名の概要
D 氏は 50 代（25 年前は 30 代）、E 氏は 50 代（同

20 代）、F 氏は 60 代（同 40 代）で、いずれも未婚、
経済的には安定している。HIV 感染症の経過につい
ては、抗 HIV 療法または未治療にてコントロールは
良好である。

2）3 名の 25 年間の振返り（図 2-1 ～ 3）
D 氏は、現在は病気とうまく付き合えるように

なったと感じており、自分のことよりも両親の介護
に対する不安があると述べた。また、Ｅ氏は血友病
性関節障害や抗 HIV 薬の副作用による生活への影響
について語り、現在は抗 HIV 薬の変更や血液製剤の
予防投与により、体調は安定していると述べた。Ｆ
氏は仕事に忙しい日々を送っていたが、退職後、母
親の介護を経験しながらも、地域や病院を通じた仲
間らとの良好な関係性の中で、現在は一人暮らしで
趣味を楽しんでいることを語った。

3）精神健康と満足度について
（1）D氏の精神健康と満足度の推移

抑うつの傾向を示す CES-D の得点は、「調査 A・
B（25 年前）→ D（現在）」の順に「15・20 → 11」
であった。Ｄ氏は以前の調査では、やや抑うつ傾向
があったが、今回の調査では抑うつ傾向はみられな
かった。これは、体調が安定し、同居はしていない
までもパートナーの存在、加えて将来に向けて収入
手段が確保できたことによる経済的な安定が影響し
ていると考えられる。

生活に対する満足度は、調査Ａでは 25％と回答
していたが、裁判の和解後、医療体制が整い始める
1997 年頃に 50％となり、その後 2020 年までの間、
本人曰く「概ね 50％」のまま推移している。Ｃ型肝
炎の悪化や癌化に対する不安や治療そして治癒、私
生活では家族自営業の廃業によりアルバイト生活と
なる等、時期により生じていた問題は異なっていた。

「概ね 50%」の背景として、血友病医療機関での不
全感と比較すれば、「現状はましな状態」という相
対的な認識と、HIV 感染症診療医療機関の主治医と
は治療方針について納得できるまで話し合えている
ことが安定している要因と本人と確認した。しかし
ながら、根本にはいつも HIV 感染症と血友病による
問題があったと話した。現在は体調も安定し、パー
トナーの存在や、経済的にも将来の目処が立ったこ
とから、現在の満足度は 75％とされた。

図2-1．D氏の25年間の満足度と抑うつ傾向の変遷
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図2-2．E氏の25年間の満足度と抑うつ傾向の変遷

図2-3．F氏の25年間の満足度と抑うつ傾向の変遷
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テーマ 5：生活の質

（2）E氏の精神健康と満足度の推移
CES-D の得点は「調査 A・B（25 年前）→ D（現在）」

の順に「36・44 → 21」であり、以前の調査では抑
うつ傾向が非常に高かったが、今回の調査でも依然
として抑うつ傾向にある。Ｅ氏は 10 代後半の大学
進学時、これから自分の人生を切り開いていこうと
いう時期に HIV 感染が判明した。調査 A・Ｂの時期
は、そのような自分に自信をつけようと試行錯誤し
ていた時期であった。その後、資格試験や新たに仕
事を始めてみたりしたが、成就できなかった。その
後、自分の前世について調べてみる等、様々なこと
で脱出を試みようとしていた。しかしながら、恋愛
や結婚、就労については、身近な者の失敗談を根拠
にこれらを諦めることが正当であると述べた。そし
て、現在は自身の境遇や自分の人生に納得している
と話し、これまでの経験から考えを変えることがで
きたと「積極的な諦め」という対処で、自らに納得
させようとしていると考えられる。

生活に対する満足度は、調査 B では 50％であっ
たが、裁判の和解により 75％へ上昇した。資格試験
を断念することを決意した 1998 年には 60％へ低下
したが、気持ちを切り替えて頑張ろうと新たな仕事
を始めた 2000 年には 70％となった。Ｃ型肝炎によ
り仲間が次々と亡くなり、さらに仕事を解雇され、
2002 年には満足度は 50％まで低下した。その後、
資格試験に再度挑戦することとなり、2004 年には
70％へ上昇したが、血友病性関節障害の悪化により、
結局断念することとなった。関節障害や抗 HIV 薬に
よる副作用症状とともに、2005 年には 55％、2006
年には 50％、2011 年には 50％、2012 年には 60％と
推移している。Ｃ型肝炎の新薬登場により、Ｃ型肝
炎が治癒したこと、予防投与により出血コントロー
ルができるようになったこと、障害年金や手当によ
り将来への経済的見通しができたたことで、現在は
満足度 70％とされた。

（3）F氏の精神健康と満足度の推移
CES-D の得点は「調査 A・B（25 年前）→ D（現在）」

の順に「17・18 → 17」であり、以前の調査では抑
うつ傾向は低かったが、今回も同様であった。Ｆ氏
は HIV 感染が判明し、有効な治療が無かった時期の
満足度を 25％と示した。その後、HAART 療法によ
り治療が可能となったことでの安心感から 1995 年
には 35％へと上昇、裁判の和解により 1996 年には
70％と回答している。血友病性関節障害の悪化によ
る日常生活への影響から 2001 年には 40％まで低下
するが、関節の手術を受け、仕事が続けられるよう
になったことから 2002 年には 70％へ上昇している。

2010 年頃（50 代後半）に母親の認知症発症、癌の
手術があり、自身の退職までの間は母親の介護と仕
事の両立で困難を極め、満足度は退職の前年 2013
年は 40％となるが、退職により 2014 年には 65％ま
で上昇する。その後、再び関節障害の進行や他の健
康トラブルが生じたことにより 2020 年は 60％とし
ている。また、そのころ長年介護をしていた母親が
他界し、現在は一人の時間で趣味を楽しむ余裕や、
患者会や町内での交流も定期的に参加し、経済的に
は長年の準備もあって余裕があり、満足度は 75％と
された。

3）認知された問題
3 氏が語った問題は以下の通りである。

（1）HIV 感染の判明と血友病主治医との関係
3 氏が同様に述べた、血友病主治医との良好な医

師患者関係が構築できず、感染の告知や病状を理解
することや、必要な医療も受けることができなかっ
た精神的苦痛は、現在も鮮明に記憶されていた。そ
の後の経過の中で、つらいことがあっても、「あの
頃に比べれば今はまだ良い」と、常に当時の状況と
比較し、現状を「ましな状況」と認識する思考がみ
られた。一方で、当時の生活満足度は最低と記述し
ていた。当時は、世間の HIV 感染者への差別・偏見
が強かった時代でもあり、暗黒の時期として心的外
傷を持ち続けている。

（2）ARTがない時期：治療薬がない不安や仲間の
死に感じる恐怖
3 氏同様に、抗 HIV 療法がなく、仲間が毎日のよ

うに亡くなっていた時代は、「明日は我が身」と自
分の身にもその時が迫っていると感じる恐怖と、ど
うしようもないという無力感や孤独感を感じる日々
であった。

（3）ART開始後：ACCへ移り医療を継続　
1996 年に国立国際医療センター内にエイズ治療研

究開発センター（ACC）が開設され、HIV 感染症、
Ｃ型肝炎、血友病関連関節障害に対する包括的な医
療を受けられるようになったことへの安堵感が語ら
れていた。C 型肝炎治療や ART、関節手術などこの
3 つの疾患に対応してこれたことで、問題の改善に
つながった。特に C 型肝炎は最新の治療を受けて 3
氏ともに治癒した。F 氏は、下肢関節障害に長年苦
痛や苦労を伴っていたため、関節手術で再手術も経
験し、なんとか乗り越えたことをどこか誇らしげに
振り返った。E 氏は「先駆的な治療や治験へ参加し、



88

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

大変さを乗り越えられたのは自分だからこそ」と言
い、自慢できることと述べた。3 疾患への治療への
対応とその結果、改善されたことを実感し、長期に
わたり治療へ臨み続けたことを振り返ることで、そ
の結果を確認するとともに、自らを褒めていた。

（4）加齢による生活習慣病等への対応
現在の課題としては、生活習慣病や他の健康トラ

ブルや、血友病性関節障害の悪化等、加齢に伴う問
題が起きていることが明らかとなった。特に、関節
障害による運動不足やその他の生活習慣により、肥
満や高血圧、高脂血症、狭心症等の発症を引き起こ
していた。一方で、長くは生きられないと思ってい
たにもかかわらず、中高年となり生活習慣病を抱え
ることになり、長く生きていることを実感すること
にもなっている様子もうかがえた。

（5）親の介護や看取り
自身の体調管理とともに、親の介護に当たらなけ

ればならない状況も生じており、関節障害による身
体的介護の困難さや、介護サービスの利用という新
たな関係者との調整等の問題も明らかとなった。血
友病疾患の遺伝的な背景から、親との関係も複雑で
あることもあることから、心理的ストレスや、看取
る場合の喪失体験への備えが必要とされることが想
定される。

E. 結　論

精神健康と生活満足度、認知された問題の推移に
ついては、スコアの低下や上昇という単純な動きで
はなく、25 年の間に、「不治の病」から治療法が劇
的に発展する中で、複雑に変化していた。血友病主
治医との関係等で受けた精神的苦痛は、その後に大
変な出来事に遭遇しても、当時の状況と比較し、現
状を肯定的に認識する思考へとつながっていた。25
年間の経過の中で、患者の精神健康は改善し、現在
の生活満足度を以前よりも高く捉えていることが明
らかとなった。一方で、加齢による併存疾患や親の
介護等の新たな問題が生じており、より包括的な支
援が必要であることが示唆された。

F. 健康危険情報

なし

G. 研究発表 

なし

H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含む）

なし
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