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研究要旨　

全国のHIV 感染血友病等患者の健康実態・日常生
活の実態調査と支援に関する研究
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全国のHIV 感染血友病等患者（以下患者）は、病状悪化と生活困難が著しく、加えて高齢
化している現状があるため、実態把握と即応した支援を実践し、支援成果および妥当性を
評価した。（手法 a）実態調査（全国郵送調査）: 健康と生活、今後の通院・転居意向につ
いて調査した。5割に達する高い回収率であった。分析については、次年度実施。（手法 b）
医療行為を伴わない健康訪問相談：アンケート結果から、患者にとって有用な支援である
ことを示した。ケーススタディ分析から、予防の相談と助言、受療行動改善と地域資源利用、
家族支援などで成果があった。（手法 c）iPad を用いた生活状況調査：通院と通院の間の
健康状態と生活状況が把握できた。患者の健康管理の自覚を促したほか、新たな医療対応
の問題発見の手法としても有用であった。（手法 d）リハビリ検診会・勉強会：参加満足度
は、今年は約9割と前年度比で大幅に向上。開催場所が拡大、参加人数が全患者の約1割
に増加。自己肯定感の向上がみられた。（手法 e）生活居住環境についての実践モデル調査：
今年度の取り組みでは、総合的かつ専門的な医療を必要とする患者の実態から、ＡＣＣ近
隣の転居で、安心して総合的かつ専門的な診療にアクセスが可能になった。通院と家賃等
の実態を把握。より多くの医療利用により、体調悪化予防が期待できる。

総括研究報告書

肝臓その他の合併症管理・医療連携サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害及び心理的支援サブテーマ 3

生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援サブテーマ 4

生活の質サブテーマ 5

A. 研究目的

1. 背景
全国の患者は、2019 年 1 月末時点で、半数以上が

死亡し、現在、671 人生存している。薬害 HIV 感染
被害から３０年以上が経過し、HIV 感染由来の種々
の合併症や抗ＨＩＶ薬の副作用、血友病性関節症の
悪化など、健康状態は極めて悪化している。また、
差別偏見から地域生活が奪われるなど社会的な問題
も重なり、生活困難も進んでいる。さらに高齢化に
伴い複雑化・深刻化のスピードが速まってきている。

図1　患者実態

【背景】薬害エイズ被害者の実態

医療の問題 × 社会的な問題
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非加熱血液凝固因子製剤によるHIV感染血友病等患者の長期療養体制の構築に関する患者参加型研究

2. 目的
本年度（平成 30 年度）は、全国の患者に対し、

健康状態や日常生活の実態把握を行いつつ、即応し
た支援を実践し、その支援成果および妥当性の評価
を通じて、現状と将来の病状悪化と生活困難予防の
ために次の段階の支援策を提言すること

B. 研究方法

1 方法の全体概要
全国の患者に対し、後述する以下の手法 a) 〜 e) 

を用い、実態把握と支援を行う。これらの支援成果
を評価するために、質問紙を用いた量的評価、なら
びに個別面接調査、事例分析の質的評価を行う。そ
して、総合的な評価として、これらを組み合わせた
総合的な評価を行い、具体的支援の方針と提言をま
とめる。

支援の実施として、用いた支援手法は以下の 5 種
である。

（手法 a）実態調査（全国郵送調査、聞き取り調査）
（手法 b）医療行為を伴わない健康訪問相談
（手法 c）iPad を用いた生活状況調査
（手法 d）リハビリ検診会・勉強会（血友病運動器検

診会、勉強会）
（手法 e）生活居住環境についての実践モデル調査
なお、各支援手法 a) 〜 e) の詳細を以下の項にて述

べる。

（倫理面の配慮）

本研究は、「疫学研究に関する倫理指針」等を遵
守する形で、社会福祉法人はばたき福祉事業団倫理
審査委員会に諮り、平成 27 年 4 月 10 日承認を得た
上で、研究を実施した（承認番号 7）

2. 各手法別の詳細
a) 実態調査（全国郵送調査）

近年、病状の悪化や急変のために、頻回の受診や
他科診療の必要性が高まっている。早急に全国的な
実態を把握し、通院アクセスの改善等必要な支援を
実現するため、健康状態や通院実態、今後の病状の
悪化や急変による転院・転居意向、生活実態などに
ついて、郵送法による全国調査を実施した。

【結果】
2019 年 1 月に、郵送アンケート実施。441 通発送、

2/19 時点で回収数 205 通、回収率 46.5％であった。

【考察】
これまで薬害 HIV 感染被害者を対象とした郵送調

査では、通常回収率は３割前後だが、今回の調査の
回収率は高く、5 割近く回収されている。背景には、
患者自身の病状悪化やそれに伴う通院困難、今後の
療養生活や高齢化に対する不安があるためと考えら
れる。アンケートの分析については、次年度実施す
る。

b) 医療行為を伴わない健康訪問相談
長期療養においては、生活領域を含めた通院と通

院の間の健康状態や生活実態の把握が必要である
が、不明な部分が多い。それらを把握することが体
調悪化の予防や地域での安心した療養生活につなが
ると考えられる。そのために、患者の暮らす地域の
医療専門職である訪問看護師が、月 1 回、定期的な
健康訪問相談を行っている。

また、これまでの支援成果、および支援の妥当性
の評価を行うため、アンケート調査ならびにケース
スタディ分析を行った。

1）　アンケート調査
【方法】
自記式質問紙による郵送法
対象
郵送法：2017 年度時に健康訪問相談利用中の患者と
支援対応した訪問看護師に個別に、自記式質問紙調
査票を郵送配布
N=24　（患者 12 名、訪問看護師 12 名）
分析方法
KPI 項目（満足度、効用度（役に立ったか）、推奨度）
を用い、患者、および訪問看護師ともに、各項目を
5 段階評価した。その後、患者と支援対応した訪問
看護師の回答をペアにし、詳細を分析した。両者の
それぞれの KPI に対する相関係数を用い、定量的評
価をおこなった。

2）ケーススタディ分析
【方法】
健康訪問相談について、独居・高齢の家族との同居
介護（2 例）・発達障害例を含む 12 例の訪問相談記
録を分析し、利用者の相談内容と訪問看護師の内容
を抽出し、利用者の相談内容と訪問看護師の内容を
コード化し抽出、支援の経過を把握、支援内容を分
類した。
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【結果および考察】
＜結果 1：アンケート調査より＞

アンケート結果から、患者は全員が相談支援に満

足、役に立つと回答した。一方、訪問看護師は、支
援提供について自己評価が低い傾向があり、患者と
訪問看護師の間で、支援評価の認識にズレがあった。

医療行為を伴わない健康訪問相談（手法b）
患者による支援評価

• 支援に対する満足度：
約8割が満足
（満足・やや満足）と回答

• 支援を受けて感じた有効度：
全員が役に立つ
（大いに役に立つ、やや役に立つ）
と回答

• 推奨度：
全員が
他の被害者にお勧めする
（お勧めする、ややお勧めする）

と回答

支援評価（KPI）：患者評価 N=11

◆ 満足度 肯定的評価

　満足 7 （ 63.6% ） 9 （ 81.8% ）
　やや満足 2 （ 18.2% ）

　ふつう 2 （ 0.0% ）

　やや不満 0 （ 0.0% ）

　不満 0 （ 0.0% ）

◆ 有効度
　大いに役に立つ 5 （ 45.5% ） 11 （ 100.0% ）
　やや役に立つ 6 （ 54.5% ）

　どちらでもない 0 （ 0.0% ）

　やや役に立たない 0 （ 0.0% ）

　まったく役に立たない 0 （ 0.0% ）

◆ 推奨度
　お勧めする 7 （ 63.6% ） 11 （ 100.0% ）
　ややお勧めする 4 （ 36.4% ）

　どちらでもない 0 （ 0.0% ）

　お勧めしない 0 （ 0.0% ）

　わからない 0 （ 0.0% ）

◆ 役に立った点（複数回答）
　健康状態の相談ができる 11 （ 100.0% ）

　福祉や制度の相談ができる 8 （ 72.7% ）

　安心感がある 7 （ 63.6% ）

　信頼できる 6 （ 54.5% ）

　生活環境の相談ができる 5 （ 45.5% ）

　家族についての相談ができる 5 （ 45.5% ）

　生活習慣の改善・予防 4 （ 36.4% ）

　その他 2 （ 18.2% ）

医療行為を伴わない健康訪問相談（手法b）
患者による支援評価

• 支援に対する満足度：
約8割が満足
（満足・やや満足）と回答

• 支援を受けて感じた有効度：
全員が役に立つ
（大いに役に立つ、やや役に立つ）
と回答

• 推奨度：
全員が
他の被害者にお勧めする
（お勧めする、ややお勧めする）

と回答

支援評価（KPI）：患者評価 N=11

◆ 満足度 肯定的評価

　満足 7 （ 63.6% ） 9 （ 81.8% ）
　やや満足 2 （ 18.2% ）

　ふつう 2 （ 0.0% ）

　やや不満 0 （ 0.0% ）

　不満 0 （ 0.0% ）

◆ 有効度
　大いに役に立つ 5 （ 45.5% ） 11 （ 100.0% ）
　やや役に立つ 6 （ 54.5% ）

　どちらでもない 0 （ 0.0% ）

　やや役に立たない 0 （ 0.0% ）

　まったく役に立たない 0 （ 0.0% ）

◆ 推奨度
　お勧めする 7 （ 63.6% ） 11 （ 100.0% ）
　ややお勧めする 4 （ 36.4% ）

　どちらでもない 0 （ 0.0% ）

　お勧めしない 0 （ 0.0% ）

　わからない 0 （ 0.0% ）

◆ 役に立った点（複数回答）
　健康状態の相談ができる 11 （ 100.0% ）

　福祉や制度の相談ができる 8 （ 72.7% ）

　安心感がある 7 （ 63.6% ）

　信頼できる 6 （ 54.5% ）

　生活環境の相談ができる 5 （ 45.5% ）

　家族についての相談ができる 5 （ 45.5% ）

　生活習慣の改善・予防 4 （ 36.4% ）

　その他 2 （ 18.2% ）

医療行為を伴わない健康訪問相談（手法b）
患者による支援評価

• 支援に対する満足度：
約8割が満足
（満足・やや満足）と回答

• 支援を受けて感じた有効度：
全員が役に立つ
（大いに役に立つ、やや役に立つ）
と回答

• 推奨度：
全員が
他の被害者にお勧めする
（お勧めする、ややお勧めする）

と回答

支援評価（KPI）：患者評価 N=11

◆ 満足度 肯定的評価

　満足 7 （ 63.6% ） 9 （ 81.8% ）
　やや満足 2 （ 18.2% ）

　ふつう 2 （ 0.0% ）

　やや不満 0 （ 0.0% ）

　不満 0 （ 0.0% ）

◆ 有効度
　大いに役に立つ 5 （ 45.5% ） 11 （ 100.0% ）
　やや役に立つ 6 （ 54.5% ）

　どちらでもない 0 （ 0.0% ）

　やや役に立たない 0 （ 0.0% ）

　まったく役に立たない 0 （ 0.0% ）

◆ 推奨度
　お勧めする 7 （ 63.6% ） 11 （ 100.0% ）
　ややお勧めする 4 （ 36.4% ）

　どちらでもない 0 （ 0.0% ）

　お勧めしない 0 （ 0.0% ）

　わからない 0 （ 0.0% ）

◆ 役に立った点（複数回答）
　健康状態の相談ができる 11 （ 100.0% ）

　福祉や制度の相談ができる 8 （ 72.7% ）

　安心感がある 7 （ 63.6% ）

　信頼できる 6 （ 54.5% ）

　生活環境の相談ができる 5 （ 45.5% ）

　家族についての相談ができる 5 （ 45.5% ）

　生活習慣の改善・予防 4 （ 36.4% ）

　その他 2 （ 18.2% ）

医療行為を伴わない健康訪問相談(手法b)

背景（患者・訪問看護師）

訪問看護師背景 N=12

◆ 年齢 46.4 ± 10.4 （歳）
◆ 事業所所在地 9都道府県
◆ 資格

　看護師 10 （ 83.3% ）
　看護師+保健師 2 （ 16.7% ）

◆ 看護師経験年数 20.1 ± 11.8 年
◆ 訪問看護師経験年数 10.4 ± 5.3 年
◆ HIV感染患者の担当経験

　1人（はじめて） 12 （ 100.0% ）
◆ 血友病患者の担当経験

　1人（はじめて） 11 （ 91.7% ）
　2人 1 （ 8.3% ）

◆ 運営組織の種類
　株式会社 3 （ 25.0% ）
　有限会社 3 （ 25.0% ）
　医療法人 2 （ 16.7% ）
　地方公共団体 4 （ 33.3% ）
　NPO法人 8 （ 66.7% ）
　その他 2 （ 16.7% ）

◆ 運営組織スタッフ数 11.2 ± 7.1 人
◆ 組織内での立場

　管理者 5 （ 41.7% ）
　主任 2 （ 16.7% ）
　スタッフ 5 （ 41.7% ）

患者背景 N=12

◆ 年齢 55.9 ± 9.9 （歳）
◆ 居住地 9都道府県
◆ 原疾患

　血友病A（第８因子欠乏症） 6 （ 50.0% ）
　血友病B（第９因子欠乏症） 4 （ 33.3% ）
　二次感染によるHIV感染 1 （ 8.3% ）
　未回答・不明

◆ 重症度
　血友病A（第８因子欠乏症）
　　重度（1％未満） 4
　　中等度（1～5％未満） 2
　　軽症（5％以上） 0
　血友病B（第９因子欠乏症）
　　重度（1％未満） 0
　　中等度（1～5％未満） 2
　　軽症（5％以上） 1
　　未回答・不明 1

◆ エイズ発症の有無
　　発症 4 （ 33.3% ）
　　未発症 8 （ 66.7% ）
　　　（うち未発症だが発症歴あり） （1 ）

◆ HCV
　　感染 3 （ 25.0% ）
　　SVR（HCVウイルス消失） 8 （ 66.7% ）
　　非感染 1 （ 8.3% ）

◆ 家族構成
　　単身世帯 6 （ 50.0% ）
　　一世代世帯 2 （ 16.7% ）
　　二世代世帯 4 （ 33.3% ）
　　三世代世帯 0 （ 0.0% ）
　　その他 0 （ 0.0% ）

医療行為を伴わない健康訪問相談(手法b)

背景（患者・訪問看護師）

訪問看護師背景 N=12

◆ 年齢 46.4 ± 10.4 （歳）
◆ 事業所所在地 9都道府県
◆ 資格

　看護師 10 （ 83.3% ）
　看護師+保健師 2 （ 16.7% ）

◆ 看護師経験年数 20.1 ± 11.8 年
◆ 訪問看護師経験年数 10.4 ± 5.3 年
◆ HIV感染患者の担当経験

　1人（はじめて） 12 （ 100.0% ）
◆ 血友病患者の担当経験

　1人（はじめて） 11 （ 91.7% ）
　2人 1 （ 8.3% ）

◆ 運営組織の種類
　株式会社 3 （ 25.0% ）
　有限会社 3 （ 25.0% ）
　医療法人 2 （ 16.7% ）
　地方公共団体 4 （ 33.3% ）
　NPO法人 8 （ 66.7% ）
　その他 2 （ 16.7% ）

◆ 運営組織スタッフ数 11.2 ± 7.1 人
◆ 組織内での立場

　管理者 5 （ 41.7% ）
　主任 2 （ 16.7% ）
　スタッフ 5 （ 41.7% ）

患者背景 N=12

◆ 年齢 55.9 ± 9.9 （歳）
◆ 居住地 9都道府県
◆ 原疾患

　血友病A（第８因子欠乏症） 6 （ 50.0% ）
　血友病B（第９因子欠乏症） 4 （ 33.3% ）
　二次感染によるHIV感染 1 （ 8.3% ）
　未回答・不明

◆ 重症度
　血友病A（第８因子欠乏症）
　　重度（1％未満） 4
　　中等度（1～5％未満） 2
　　軽症（5％以上） 0
　血友病B（第９因子欠乏症）
　　重度（1％未満） 0
　　中等度（1～5％未満） 2
　　軽症（5％以上） 1
　　未回答・不明 1

◆ エイズ発症の有無
　　発症 4 （ 33.3% ）
　　未発症 8 （ 66.7% ）
　　　（うち未発症だが発症歴あり） （1 ）

◆ HCV
　　感染 3 （ 25.0% ）
　　SVR（HCVウイルス消失） 8 （ 66.7% ）
　　非感染 1 （ 8.3% ）

◆ 家族構成
　　単身世帯 6 （ 50.0% ）
　　一世代世帯 2 （ 16.7% ）
　　二世代世帯 4 （ 33.3% ）
　　三世代世帯 0 （ 0.0% ）
　　その他 0 （ 0.0% ）

表2　医療行為を伴わない健康訪問相談（手法 b）患者による支援評価

表1　医療行為を伴わない健康訪問相談 (手法 b) 対象者背景（患者・訪問看護師）
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＜考察 1：アンケート調査より＞
患者からの支援満足度は高く、支援導入時と現在

を比較して、地域生活の心配や不安が軽減していた。
患者の自由回答からは、「月に１度でも、生活や治
療について相談できる時間があると、やはり安心感
につながると思う」「身近に理解してくれている人
がいることは、何よりの安心感につながった」「ま
ずは会って話をすること大切だと思う。」といった
安心感や信頼感を得られたとの回答があった。

訪問看護師からは、相談実践は、訪問看護師とし
ての経験や気づき、学びにつながっているとの回答
があった一方で、支援の自己評価については低い傾
向にあり、患者と訪問看護師の支援評価の認識にズ
レが生じた。理由としては、この健康訪問相談が医
療行為を伴わないこと、また、今まで経験のない取
り組みであったことが考えられる。訪問看護師の自
由回答からは、「自分が役に立っているという実感
はないが役に立ちたいという強い思いだけはある。」

「今まで介入したことのない訪問相談であり、患者
にとって、何が必要か不要か、模索している」等の
回答があり、患者に対し役にたっているかについて、
不安やとまどいがあったのではないかと推察され
る。

当初、家の中に他人を入れることに抵抗を感じて
いた患者もいたが、継続的に訪問相談を行うことで

患者との間に信頼関係が生まれ、そうした障壁も
徐々になくなっていった。家の中に入ることができ
たことで、高齢の親の支援にもつながり、相談対応
と内容が深化した。このように支援継続をすること
によって、不安の解消についても期待できる。

今後の実践上の示唆としては、訪問看護師に対し、
患者によるポジティブな支援評価をフィードバック
する必要がある。

＜結果 2. ケーススタディ分析より＞
薬害 HIV 感染被害患者を対象とした健康訪問相談

事例（N=12）を分析した。健康訪問相談の利用期間
は、1 年未満 3 名（25.0％）、1 ～ 2 年 4 名（33.3％）、
3 年以上 5 名（41.7％）。事例内訳は、独居 6 事例、
夫婦のみ世帯 2 事例、高齢の家族との同居介護 3 例・
発達障害の事例 1 例。相談記録を分析し支援成果を
分析した。
【結果】健康訪問相談の支援成果（具体例）は以

下の５項目が抽出された。1）自己表出の抑制の緩
和（HIV 感染を隠して生活するストレスの緩和）、2）
安心できる地域生活のゲートキーパーの確保（通常
の訪問看護の導入、家族の介護相談など）、3）予防
や生活の向上（健康状態や生活環境の助言、患者や
家族間の問題把握）、4）地域生活のしずらさの解消

（地域サービス利用の事前相談）、5）高齢化や病状

医療行為を伴わない健康訪問相談 (手法b)
訪問看護師による支援評価

支援評価（KPI）：訪問看護師評価 N=12

◆ 満足度 肯定的評価

　満足 1 （ 8.3% ） 5 （ 41.7% ）
　やや満足 4 （ 33.3% ）

　ふつう 5 （ 41.7% ）

　やや不満 1 （ 8.3% ）

　不満 0 （ 0.0% ）

　未回答・不明 1 （ 8.3% ）

◆ 有効度
　大いに役に立つ 1 （ 8.3% ） 8 （ 66.7% ）
　やや役に立つ 7 （ 58.3% ）

　どちらでもない 2 （ 16.7% ）

　やや役に立たない 1 （ 8.3% ）

　まったく役に立たない 0 （ 0.0% ）

　未回答・不明 1 （ 8.3% ）

◆ 推奨度
　お勧めする 5 （ 41.7% ） 7 （ 58.3% ）
　ややお勧めする 2 （ 16.7% ）

　どちらでもない 3 （ 25.0% ）

　お勧めしない 0 （ 0.0% ）

　わからない 2 （ 16.7% ）

　

◆ 役に立った点（複数回答）
　健康状態の相談 9 （ 75.0% ）

　家族についての相談 5 （ 41.7% ）

　福祉や制度の相談 5 （ 41.7% ）

　生活習慣の改善・予防 5 （ 41.7% ）

　生活環境・家庭環境の改善 4 （ 33.3% ）

　生活環境の相談 3 （ 25.0% ）

　その他 3 （ 25.0% ）

• 支援提供に対する満足度：
約4割が満足
（満足・やや満足）と回答

• 有効度：
（支援提供による支援の効用感）

約7割が役に立つ

（大いに役に立つ、やや役に立つ）と
回答

• 推奨度：
約6割が

他の被害者におすすめする
（お勧めする、ややおすすめする）

と回答

医療行為を伴わない健康訪問相談 (手法b)
訪問看護師による支援評価

支援評価（KPI）：訪問看護師評価 N=12

◆ 満足度 肯定的評価

　満足 1 （ 8.3% ） 5 （ 41.7% ）
　やや満足 4 （ 33.3% ）

　ふつう 5 （ 41.7% ）

　やや不満 1 （ 8.3% ）

　不満 0 （ 0.0% ）

　未回答・不明 1 （ 8.3% ）

◆ 有効度
　大いに役に立つ 1 （ 8.3% ） 8 （ 66.7% ）
　やや役に立つ 7 （ 58.3% ）

　どちらでもない 2 （ 16.7% ）

　やや役に立たない 1 （ 8.3% ）

　まったく役に立たない 0 （ 0.0% ）

　未回答・不明 1 （ 8.3% ）

◆ 推奨度
　お勧めする 5 （ 41.7% ） 7 （ 58.3% ）
　ややお勧めする 2 （ 16.7% ）

　どちらでもない 3 （ 25.0% ）

　お勧めしない 0 （ 0.0% ）

　わからない 2 （ 16.7% ）

　

◆ 役に立った点（複数回答）
　健康状態の相談 9 （ 75.0% ）

　家族についての相談 5 （ 41.7% ）

　福祉や制度の相談 5 （ 41.7% ）

　生活習慣の改善・予防 5 （ 41.7% ）

　生活環境・家庭環境の改善 4 （ 33.3% ）

　生活環境の相談 3 （ 25.0% ）

　その他 3 （ 25.0% ）

• 支援提供に対する満足度：
約4割が満足
（満足・やや満足）と回答

• 有効度：
（支援提供による支援の効用感）

約7割が役に立つ

（大いに役に立つ、やや役に立つ）と
回答

• 推奨度：
約6割が

他の被害者におすすめする
（お勧めする、ややおすすめする）

と回答

医療行為を伴わない健康訪問相談 (手法b)
訪問看護師による支援評価

支援評価（KPI）：訪問看護師評価 N=12

◆ 満足度 肯定的評価

　満足 1 （ 8.3% ） 5 （ 41.7% ）
　やや満足 4 （ 33.3% ）

　ふつう 5 （ 41.7% ）

　やや不満 1 （ 8.3% ）

　不満 0 （ 0.0% ）

　未回答・不明 1 （ 8.3% ）

◆ 有効度
　大いに役に立つ 1 （ 8.3% ） 8 （ 66.7% ）
　やや役に立つ 7 （ 58.3% ）

　どちらでもない 2 （ 16.7% ）

　やや役に立たない 1 （ 8.3% ）

　まったく役に立たない 0 （ 0.0% ）

　未回答・不明 1 （ 8.3% ）

◆ 推奨度
　お勧めする 5 （ 41.7% ） 7 （ 58.3% ）
　ややお勧めする 2 （ 16.7% ）

　どちらでもない 3 （ 25.0% ）

　お勧めしない 0 （ 0.0% ）

　わからない 2 （ 16.7% ）

　

◆ 役に立った点（複数回答）
　健康状態の相談 9 （ 75.0% ）

　家族についての相談 5 （ 41.7% ）

　福祉や制度の相談 5 （ 41.7% ）

　生活習慣の改善・予防 5 （ 41.7% ）

　生活環境・家庭環境の改善 4 （ 33.3% ）

　生活環境の相談 3 （ 25.0% ）

　その他 3 （ 25.0% ）

• 支援提供に対する満足度：
約4割が満足
（満足・やや満足）と回答

• 有効度：
（支援提供による支援の効用感）

約7割が役に立つ

（大いに役に立つ、やや役に立つ）と
回答

• 推奨度：
約6割が

他の被害者におすすめする
（お勧めする、ややおすすめする）

と回答

表3　医療行為を伴わない健康訪問相談 ( 手法 b)　訪問看護師による支援評価
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の悪化の早期の気づき（食生活、生活行動の観察）
であった。

＜考察 2. ケーススタディ分析より＞
患者と訪問看護師との信頼関係構築には、相応の

時間を要した。しかし、定期的な訪問相談により、
信頼関係構築後は、自己表出の抑制の緩和につなが
り、患者自身の健康状態の把握、家族の相談、緊急
時の対応など相談内容・対応が深化した。地域での
社会サービスに対する信頼回復、新たな支援を受け
入れるきっかけとなった。定期的な相談は、患者に
とっては複数の問題の気づきと意思決定のための準
備期間となり、訪問看護師は、患者に対する見守り
と伴走者としての役割が可能になり、予防的な支援
として機能している。また相談内容は支援団体に集
約・検討され、個別支援が深化し、実態把握と患者
へ還元する支援の流れが確立した。以上により、健
康状態が比較的良好で予防可能な段階から支援可能
になった。

＜健康訪問相談について総合的な評価＞
健康訪問相談は、アンケート結果から、有用な支

援であるといえる。またケーススタディ分析から、
患者の健康状態、プライバシーの懸念を理解した上
で、高齢化・病態進行に対する予防の相談と助言、
受診のサポート、家族支援などで成果があった。ま
た、福祉導入や介護者との調整にもつながっており、
訪問看護師は安心して地域生活を送るためのゲート
キーパーとして重要な役割を担っている。今後、有
用な支援として、全国の患者に広めていきたい。

c) iPad を用いた生活状況調査
　患者が毎日の健康状態や生活状況を把握する

とともに、自身の自己管理の意識を高めるために、
iPad を用いて健康や生活に関する項目を入力する。
入力されたデータについては専門家相談員が毎日把
握を行い、必要に応じて相談対応を行う。

患者の入力が必要であるため、過去３年間の施行
では、負担感などを理由に脱落・中止例もあったが、
一方で長期間に渡って入力を継続している患者は半
数に上る。今年度は、継続患者により手厚い支援を
実施した。患者は、毎日の血圧、体重、服薬、血液
製剤利用等について継続的に入力し、支援側では、
適宜電話がけを患者に対して行い、健康状態や生活
状況を把握した。入力内容については、毎週ケース
カンファレンスで報告し、専門家を含めて検討を行
い、必要に応じて助言を行った。

また、こうした健康状態を把握した内容から、「全

身がかゆい」、「ふらつき転びそうになった」など、
かゆみやふらつきを訴える患者が多かったため、「か
ゆみ・ふらつき」に関するアンケート調査を新たに
実施した。

アンケート実施内容について
調査時期：2018 年 7 月。「かゆみとふらつき・転

倒に関するアンケート調査」郵送法によるアンケー
トを実施した。N=19。

【結果】
患者による毎日の入力が継続している。定期的な

健康状態や日常生活の把握と検討により、その後の
相談対応が可能になった。一例として、高血圧の年
次変化を把握し、主治医に対し定期受診時に相談を
薦め、服薬変更につなげた事例や、患者の血尿の報
告に対し、緊急に医療機関と連携して対応した事例、
入力中断が続き、電話がけをしたところ、体調悪化
を把握した事例もあった。約半数の患者は自由記述
欄の記入が充実し、より具体的で詳細な相談対応が
可能になった。また、約 8 割の患者はほぼ毎日の入
力がなされ、残りの２割の患者についても、電話連
絡が可能で、支援者側からの電話連絡に対し、不在
時には折り返しの連絡があるなど、より密な相談対
応が可能となった。患者自身による毎日の健康状態
や日常生活の把握と相談支援の好循環が持続してい
る。

アンケート結果では、「かゆみ」の有無について
約 8 割の者が、かゆみありと回答。かゆみは、長期
に渡り継続している。ＨＡＡＲＴ治療導入前後（2000
年前後）から発生し、現在までかゆみが続いている
患者が約４割いた。また、近年かゆみが発生した患
者もいた。かゆみの後発部位は「背中」「右足（膝下）」

「左下（膝下）」であるが、個人差あり、全身に分布
している。「全身かゆみあり」と回答した者もいた。
「ふらつき」または「転倒」の有無について約 4

割の者が、「ふらつき」または「転倒」あり。また、
ふらつきの発生状況については、「朝起きたとき」
が最も多く（約 8 割）、「食後」「夜間トイレ時」「突
然強いめまい」との回答もあった。また、ＱＯＬと

「かゆみの程度」「ふらつきの頻度」ともに有意な相
関が見られた。

【考察】
患者による毎日の入力と、その後の即時の相談対

応により、詳細な健康状態と生活状況が把握できた。
また、iPad の記録に基づいた相談により、患者の健
康管理の自覚を促すことができた。課題は、1 か月
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分の記録をまとめて入力する患者についての支援で
ある。体調に異変があったときに迅速な相談対応が
できるなど、毎日入力するメリットを伝え、自己管
理を支援する必要がある。

アンケート結果からは、かゆみ、ふらつきは生活
の質を下げる規定要因であったことが示された。か
ゆみやふらつきの訴えは、患者が主治医には相談し
づらい日常の困りごととして入力していた記録を専
門家相談員が気づいたものである。いずれも患者の
体調に重大な影響を及ぼすものではないため、医療
機関では見過ごされがちな症状だが、生活の質の低
下や転倒にもつながるため、医療対応の必要性は高
い。このアンケート結果は医療者側にフィードバッ
クし、医療・支援対応の必要性について、医療者に
啓発する必要がある。

d) リハビリ勉強会／検診会（血友病運動器勉強会／
検診会）

【方法】
患者の多くが血友病性関節障害の問題を抱えてお

り、高齢化のスピードが速くなる中で、動けなくなっ
た場合の不安は大きい。日常活動性の低下や通院困
難にも直結する問題であり、関節障害の悪化につい
ては関心が高い。

そこで、自身の関節状態の把握と運動機能の維持・
向上のために、リハビリ勉強会・検診会を実施した。
内容は、最新の血友病治療の講義、運動機能の測
定、ＡＤＬの相談等からなる。さらに、支援成果を
評価するため、患者満足度を把握するための当日ア
ンケート、支援のエビデンスとして継続効果を評価
するための後日郵送によるアンケート調査を実施し

た。

【勉強会、検診会のスケジュール】
勉強会	 8 月 4 日	 九州医療センター
検診会	 9 月 1 日	 仙台医療センター
	 10 月 13 日	 国立国際医療研究センター
	 10 月 20 日	 北海道大学病院
	 1 月 19 日	 名古屋医療センター

【結果】
当日アンケートによる、患者度満足、参加者数の

推移、自由記述（抜粋）を示す。
今年度は、参加者が継続拡大した。また高い満足

度の支援となっており、継続参加により各患者の関
節状態の年次変化の把握が行われた。また、自宅で
のリハビリ実施のモチベーション向上、患者間の情
報交換、など副次的な支援成果があった。（関節状
態の評価については、藤谷班報告で情報が集積、別
項にて報告されている。）

後日郵送アンケート調査により、追跡可能なＱＯ
Ｌ調査を実施した。今年度分について、年度内に集
計を完了、支援の継続効果については、来年度評価
予定である。

【考察】
当日アンケートの結果によると、患者の参加満足

度は、前年度実施では全体の約 7 割だったが、今年
は約 9 割と大幅に向上した。

こうした高い満足度を背景に、リハビリ勉強会・
検診会は、開催場所が拡大、参加人数も増加し、今
年度は全患者数の約１割が参加している。参加者の
増加の理由は、関節障害の悪化により動けなくなる

【結果】 運動器検診会・勉強会(手法d)

患者満足度（2018）
94.8％が満足（満足・やや満足）

と回答。 ※不満、やや不満と回答 0人

参加者内訳

自由記述（抜粋）
• 高齢者はリハビリ等が大切なんだなと強く感じました。
• 同じ患者さんからお話を聞く機会があり、勉強になりました。

• 装具についての説明も、関節の状態のコントロールの選択肢を増やすことにつながり、
ありがたかったです。

• 一年間の訓練の成果が見られる
• 現在の状況が分かり、改善点なども相談できて良かったです。
• 現状と今後が比較出来て良かったです。

参加者
患者 65名（前年比+12名）

％（N=58）

開催場所 時期 参加人数

東京 2018.10 患者29人、医療従事者91人

札幌 2018.10 患者14人、医療従事者40人

仙台 2018.9 患者　9人、医療従事者26人

福岡 2018.8 患者11人、医療従事者35人

名古屋 2019.1 患者 8人、医療従事者23人

【結果】 運動器検診会・勉強会(手法d)

患者満足度（2018）
94.8％が満足（満足・やや満足）

と回答。 ※不満、やや不満と回答 0人

参加者内訳

自由記述（抜粋）
• 高齢者はリハビリ等が大切なんだなと強く感じました。
• 同じ患者さんからお話を聞く機会があり、勉強になりました。

• 装具についての説明も、関節の状態のコントロールの選択肢を増やすことにつながり、
ありがたかったです。

• 一年間の訓練の成果が見られる
• 現在の状況が分かり、改善点なども相談できて良かったです。
• 現状と今後が比較出来て良かったです。

参加者
患者 65名（前年比+12名）

％（N=58）

開催場所 時期 参加人数

東京 2018.10 患者29人、医療従事者91人

札幌 2018.10 患者14人、医療従事者40人

仙台 2018.9 患者　9人、医療従事者26人

福岡 2018.8 患者11人、医療従事者35人

名古屋 2019.1 患者 8人、医療従事者23人

表4　運動器検診会・勉強会 (手法 d)　患者満足度・参加者数・自由記述
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ことへの不安を軽減するのに適した支援であるため
と考えられる。例えば、靴の補高の調整などはその
場で歩行の改善の実感が得られ、高い満足度につな
がっている。さらに、仲間との交流や多くの理解あ
るスタッフにより心理的安全性が確保されるととも
に、多くのスタッフから支援を受けることができる
ため、自己肯定感が高まることなども理由として考
えられる。

対応する医療スタッフについては、患者数に対し
３倍強のスタッフが対応するなど、手厚い体制で実
施されている。スタッフの約半数は近隣の拠点病院
等の外部からなるほか、その職種もリハビリテー
ション専門医の他に理学療法士や作業療法士、義肢
装具士など多職種に渡っている。血友病患者に対応
経験のない医療スタッフに対しても貴重な実践の機
会となっている。さらにリハビリテーションの重要
性について患者と医療者の啓発にもつながってい
る。

今後の課題としては、参加者がさらに増加してい
くようなプログラムを企画するとともに、通院リハ
が可能になるなど通院でのフォロー体制を構築して
いくことである。

e) 生活居住環境についての実践モデル調査
【方法】

患者の病状の悪化や急変により、他科診療や通院
頻度の増加、さらには通院自体が困難となることが
予想される。こうした状況を抱えた患者の中には、
ACC やブロック拠点病院の近隣へ転居する者も出
てきた。今後このような患者は増加していくと思わ
れるため、今年度から試行的な患者参加型実践調査
を計画した。医療と生活の“実践モデル（被害者の
実情に合った医療と生活居住環境）”をつくるため、
転居前と転居後、現状を継続的に把握する。

ACC 近隣にすでに転居している患者を対象に、転
居を含む ACC 近隣の医療圏・生活圏内での生活環
境介入によりどのような変化が現れるか、健康・生
活状態（家計含む）について調査し、居住環境の特
性を暫定的にまとめた

方法：郵送法によるアンケート調査
対象：医療の必要性により、ＡＣＣ近隣に転院・転

居した患者２名（ともに 40 代）
調査開始：2018 年 9 月。なお、転居前状況について

は遡及調査を行った。

患者背景(手法e)
事例1 事例2

年齢 40代 40代
患者背景 血友病

HIV感染症
透析通院中

血友病
HIV感染症
移植経験者

転居時期 2015年4月 2018年10月

転居の経緯 透析治療のためACC近隣に転居
転居前は腎機能障害が進行し取り、胸や腹に水が
たまる、足のむくみ、食欲不振、体のかゆみなど体
調不良の日が多かった。2013年の年末に母が他
界したため、父と二人で将来不安あり。

今後を考えＡＣＣ近隣に転居

移植後は体調も徐々に安定してきていて無理をしなければ通常の
生活が送られるようになってきていた

転居後の評価 ・通院時間の短縮
・なんとか日常生活を送っている
※聞き取り調査予定

・通院時間の短縮
・生活の安定
聞き取り調査予定

現在のお困りごと（一
例）

・透析患者用の冷凍食事が苦痛

・左肩の痛みのため、高いところに者を上げる、電
球の交換ができない

・暖房器具の購入を考えたが設置、移動、片付け
や、体の状態を考慮すると購入に踏み切れない

・転居費用
・生活費の増大

収入例
2018.12
（本調査謝金除く）

224,400円
・定職収入なし
・調査研究事業（未発症）CD4≦200/μｌ
・C肝謝金
・障害基礎年金1級
・心身障害者福祉手当

255,000円
・定職収入あり
・調査研究事業（未発症）CD4＞200/μｌ
・C肝謝金
・障害基礎年金 2級
・心身障害者福祉手当

現在の支出
2018.12

186,000円 360,000円

患者背景(手法e)
事例1 事例2

年齢 40代 40代
患者背景 血友病

HIV感染症
透析通院中

血友病
HIV感染症
移植経験者

転居時期 2015年4月 2018年10月

転居の経緯 透析治療のためACC近隣に転居
転居前は腎機能障害が進行し取り、胸や腹に水が
たまる、足のむくみ、食欲不振、体のかゆみなど体
調不良の日が多かった。2013年の年末に母が他
界したため、父と二人で将来不安あり。

今後を考えＡＣＣ近隣に転居

移植後は体調も徐々に安定してきていて無理をしなければ通常の
生活が送られるようになってきていた

転居後の評価 ・通院時間の短縮
・なんとか日常生活を送っている
※聞き取り調査予定

・通院時間の短縮
・生活の安定
聞き取り調査予定

現在のお困りごと（一
例）

・透析患者用の冷凍食事が苦痛

・左肩の痛みのため、高いところに者を上げる、電
球の交換ができない

・暖房器具の購入を考えたが設置、移動、片付け
や、体の状態を考慮すると購入に踏み切れない

・転居費用
・生活費の増大

収入例
2018.12
（本調査謝金除く）

224,400円
・定職収入なし
・調査研究事業（未発症）CD4≦200/μｌ
・C肝謝金
・障害基礎年金1級
・心身障害者福祉手当

255,000円
・定職収入あり
・調査研究事業（未発症）CD4＞200/μｌ
・C肝謝金
・障害基礎年金 2級
・心身障害者福祉手当

現在の支出
2018.12

186,000円 360,000円

表5　患者背景（手法 e）
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テーマ4：生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援

●事例1（40代） ●事例2（40代）

居住環境モデル調査(手法e)（2018.10）
対象：薬害HIV感染被害者 2名

◆収入 200,100円 （本調査謝金除く） ◆収入 212,900円 （本調査謝金除く）

◆支出 186,000円 ◆支出 251,500円

（１級）
（2級）

（未発症ＣＤ4≦200） （未発症ＣＤ4＞200）

81,200円

52,400円

51,500円

15,000円

15,000円

45,000円

65,000円

36,400円

51,500円

●事例1（40代） ●事例2（40代）

居住環境モデル調査(手法e)（2018.10）
対象：薬害HIV感染被害者 2名

◆収入 200,100円 （本調査謝金除く） ◆収入 212,900円 （本調査謝金除く）

◆支出 186,000円 ◆支出 251,500円

（１級）
（2級）

（未発症ＣＤ4≦200） （未発症ＣＤ4＞200）

81,200円

52,400円

51,500円

15,000円

15,000円

45,000円

65,000円

36,400円

51,500円

●事例1（40代） ●事例2（40代）

居住環境モデル調査(手法e)（2018.10）
対象：薬害HIV感染被害者 2名

◆収入 200,100円 （本調査謝金除く） ◆収入 212,900円 （本調査謝金除く）

◆支出 186,000円 ◆支出 251,500円

（１級）
（2級）

（未発症ＣＤ4≦200） （未発症ＣＤ4＞200）

81,200円

52,400円

51,500円

15,000円

15,000円

45,000円

65,000円

36,400円

51,500円

図2　家計収支例（手法 e）

【結果】
モデル調査の対象となった２事例の患者の転居前

と転居後の健康状態や生活状況、転居の経緯、転居
後の自己評価、具体例として収入例、支出例を示し
た（図 2）。ＡＣＣ近隣への転居により通院アクセス
が改善し、総合的かつ専門的な医療につながること
ができた。治療・生活の改善については、継続調査
中である。現在、モデル調査は始まったばかりであ
るが、転居により、必要時の通院の確保、急変時の
安心感などが生じている。具体的には通院における
費用と時間の短縮により、身体的な負担が軽減され
た。また症状出現時の早めの受診が可能になったた
め、悪化予防にもつながった。一方で、転居費用や
都心生活による生活費の負担増があった。

経済的な問題について、1 名は透析患者であるが、
治療食などの費用負担により、３食のうち 1 食しか
利用していなかった。立替え払いの余裕がなく、治
療検診など治療機会を失うことも懸念される。

家計に余裕がないため、暖房費や衣服、耐久財（暖

房器具）の支出制限につながっており、居住環境が
改善せず、生活満足度が低い理由となっていた。

【考察】
ＡＣＣ近隣の転居により、医療機関へのアクセス

が担保されるため、体調を維持しやすく、体調悪化
を予防しやすい生活環境となることが示唆された。

全国の患者の居住実態に基づき、今後の転居・転
院意向を把握するとともに、総合的かつ専門的な医
療を必要としている患者への転居・転院に伴う対応
を検討、実践していく。実際に転居した場合の家賃
等の生活費の支援は、家計収支における余裕率の確
保を充分に念頭に置き、最低限の収入を確保するよ
うな対応が必要である。

引き続き、経済状況、EQ-5D、SF-36 など２事例
の患者の継続把握を通じ、より詳細な対応につなげ
たい。また、全国的な支援対象となる患者の医療ア
クセスと生活実態把握は重要であるため、現在回収
中のアンケート調査（手法 a）を分析し、より状況
把握と支援対応を行う。
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E. 結　論

患者は、ＨＩＶ由来および血友病などの病状悪化
に伴う生活困難に直面しており、かつ高齢化に伴い
そのスピードは加速進行している現状がある。医療
行為を伴わない健康訪問相談や iPad を用いた生活状
況調査などから、病状の急激な悪化や生活困難度な
どの詳細な実態が示された。

一方、手法 a) から手法 e) の各支援により、実態
把握を通じた効果的な支援手法を探求し、実際に具
体的な支援を実施するとともに、救済施策として支
援の具体案を提言、生活再生の可能性が広がりつつ
ある。具体的には、健康訪問相談や iPad を用いた生
活状況調査では、健康状態および生活環境の把握が
進み、質の高い相談機会を創出した。リハビリ検診
会・勉強会では、参加者が増加し、患者数の約３倍
のリハビリ関係のスタッフが個別対応にあたり、患
者にとり高い満足度の支援となっている。今年度研
究で新たに始まった、生活居住環境についての実践
モデル調査では、総合的かつ専門的な医療を必要と
する患者がＡＣＣ近隣に転居した場合、安心してよ
り多く通院できるなど通院障壁が下がり、通院と家
賃を含む生活費用についての実態を把握した。

長期療養施策として個別支援が導入されている中
で、個別の病状進行や生活環境はさまざまであり、
一律の支援ではなく、必要に応じて各支援を組み合
わせ、個別対応を進めている。患者の支援をより厚
くするために、全国に支援機会を広げるほか、支援
者も多職種・多数で、協働して個別支援にあたるこ
とによって、患者の長期療養の満足度を上げること
ができる。

こうした支援には、迅速性が重要である。時間軸
を意識する必要（患者・支援者とも）がある。実際
の病状進行と患者の現状認識・将来予測には、ギャッ
プがあるため、最悪の状況も想定した支援を実現す
る必要がある。これが、より具体化した準備性支援
となる
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