
　活 動 報 告

薬害 HIV感染被害者を対象にエイズ治療・研究開発センター近辺への
転居による救済支援をした取り組み事例
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薬害 HIV感染被害者を対象とし，ACC近辺への転居を通じた救済支援実践を 2事例で行った。
その結果，通院時間が短縮され，症状悪化や ADL低下があっても通院しやすいなど，数多くのメ
リットを享受することとなった。一方で，転居先物件を見つけるにあたり，病院から遠かったりバ
リアフリーが不足していたりする場合もあり，転居先決定まで手間がかかることもあった。また東
京都内の物価の高さ，および年々の物価高騰の影響を受け，家計での支出額が増える傾向が認めら
れ，支出を抑えることで，生活の楽しみや QOLが低下する可能性も考えられた。2事例は転居を
通じた支援モデルとして有効ではあるが，さらに発展させ，同様のニーズがある人々への救済支援
に応用することができる。
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緒　　　言

　薬害 HIV感染被害は，日本国内で 1982年以降，輸入濃
縮血液凝固因子製剤の使用をすることにより血友病患者ら
が HIV感染をした事件である。日本の血友病患者 5,000
人中約 1,500人が HIV感染被害を受けた1）。薬害 HIV感染
被害（以下，被害者）本人とその遺族は 1989年に東京お
よび大阪の地方裁判所に損害賠償訴訟を起こした。1996
年には国や製薬企業が全面的に責任を認める形で和解とな
り，被告が保証する形で恒久対策が実施されることとなっ
た。そして，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（以下，ACC）を頂点とした HIV医療体制
の全面的再構築をし，被害者の原状回復に向けた救済責務
が求められることとなった。
　現在までに，HIV感染症自体は，ART（antiretroviral 
therapy）の劇的な進歩を遂げたものの，血友病，血友病性
関節症，C型肝炎に加え，高齢化や生活習慣にかかわる疾
患・障害も重なり，被害者らの健康状態は悪化している2）。
特に肝がんや肝硬変が一部の者にみられ，慢性肝炎の者が
多く3），また透析を受けている人の割合は，HIV陽性者全
体に比べ被害者で 4倍になるとの報告もある4）。さらに，
長期にわたり HIV感染をしている薬害 HIV感染者では，
HIVの慢性感染持続による炎症の蓄積，治療薬長期曝露
に伴う副作用の蓄積により，合併症が非 HIV感染者より
も高率に発生している5）。多科受診や ADL低下の中での

通院により健康管理もよりいっそうの負担がかかってい
る。エイズ予防財団の厚生労働省委託事業血液凝固異常症
全国調査によれば，HIV感染例（血液凝固異常症，HIV
感染後天性凝固異常症（第 4ルート），2次・3次感染）に
おける年間死亡数は，2021年が 4人，2022年が 4人と
なっており，うちおのおの 2人ずつが，肝疾患が死亡時に
あったとされている6）。生活と健康の回復・救済は，もは
や待つことができない一刻も早く取り組むべき命にかかわ
る課題と言えるだろう。また，血友病は，出血症状の予
防・改善にかぎれば，凝固因子製剤等の治療薬の処方，注
射をすればよいことになり，診療所や小規模な病院でも対
応可能である。しかし，凝固異常症の患者頻度が少ないこ
とから，その治療薬を常備することが困難である。そのた
め，特に合併症がある場合や緊急搬送時には，これらの薬
剤が常備されていなかったり，治療経験のある医師がいな
かったりする場合も多い7）。結果として，対応可能な医療
機関を求め遠方まで通院せざるを得ない状況になってい
る。
　社会福祉法人はばたき福祉事業団では，被害者を対象と
した数多くの救済策を，他機関とも協働しながら実施して
いる。厚生労働行政推進調査事業費補助金エイズ対策政策
研究事業の分担研究としては，健康・日常生活実態の調査
と支援を実施している。具体的には，iPadを用いた生活
状況調査，医療行為を伴わない健康訪問相談，実態調査
（全国郵送調査），リハビリ検診会（血友病運動器検診会），
生きがいのある長期療養生活・就労支援などがある8）。ま
た，健康状態の悪化を防ぎ生活の質を維持・向上させる救
済支援として，ACC近辺に転居してもらい，医療圏に近
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づけるという試みとして「生活居住環境についての実践モ
デル調査」も実施している。本論文では，同調査にて実施
した，ACC近辺への転居取り組み 2事例の詳細を報告す
ること，およびこれらの振り返りを通じて今後の支援策に
求められることは何かについて展望することを目的とす
る。

対象と方法

　主な調査・分析対象資料は，はばたき福祉事業団での
2010～2018年の各事例に関連する日々のはばたき福祉事
業団相談記録，および被害者本人が定期的に記載する生活
状況報告書とした。さらに，追加情報を得るために，医師
が定期的に記載する健康状態報告書も参照した。また，
2023年に各事例について，本人および転居に関連して動
いた人（各事例につき 1名）を対象にインタビュー調査を
実施し，そのトランスクリプトも参照した。これらの分析
対象を，以下の切り口を設け，抽出・整理する分析方法を
とった。
　性別，転居時年齢，就労状況，主な収入源，主な疾患・
症状，転居時期，転居前の居住地域，主な転居目標，転居
時 ADL，転居時期の通院状況，転居に至る経緯，転居に
関連して動いた主な人，転居での主なメリット・デメリッ
ト。
　家計については，毎月実施している「生活の質と支援成
果に関するアンケート調査（生活居住環境）患者用調査
票」のうち，2020～2022年に得られたデータを用いた。
また，転居前後での支出・収入の変化に関するインタ
ビュー調査データも分析に用いた。
　分析結果については，事例本人に確認してもらう
member checking9）をすることで内容の妥当性確保につとめ
た。
　本研究実施にあたり，社会福祉法人はばたき福祉事業団
倫理審査委員会の承認を得た（承認番号 8）。

結　　　果

1．　事例の基本情報
　事例 2つの基本情報について，表 1に示す。
　性別はいずれも男性，転居時年齢はいずれも 40歳代で
あった。事例 1については就労しておらず，主な収入源は
障害年金や健康管理費用などの公的な所得に限られてい
た。事例 2については公的な所得に加え非常勤での就労に
よる所得も得ていた。
　事例 1，事例 2いずれも，数多くの疾患や症状がある状
況にあった。
2．　転居による支援の概要と主なメリット・デメリット
　概要を表 1（下半分）に示す。事例 1は，透析治療を継

続すること，事例 2は，移植後に予想される急な体調不良
時のケアを受けることが，ACC近辺への転居をする直接
の理由となっていた。転居に関連して動いた主な人として
は，家族や ACCコーディネーターナース，ヘルパー，は
ばたき福祉事業団スタッフなどがあげられていた。
　表 1にあるように，いずれの事例もメリットが数多くあ
げられており，当初の目標は達成されていた。そのうえ，
原疾患である血友病にかかわるバリアと言える，頻繁な通
院による体力消耗，関節の状態が悪い中での移動，他科受
診による負担，通院に伴う交通費の高さなどもかなり軽減
されていた。
3．　転居先物件が決まるまでの経緯
　事例 1については，本人がどの地域のどのような住居に
転居したいのかを事前にウェブ等で情報収集をしており，
保証人には父親がなってくれたことなどにより入居審査も
スムーズにいき，転居の際に特筆すべき大きな障壁は見当
たらなかった。ADLが比較的高く維持されているため特
に体調が悪化していない場合には地下鉄やバスなど公共交
通機関での通院ができた。希望物件をウェブで探して不動
産屋を訪問したが，当該物件はすでに入居が決定している
ため，別の物件を紹介されて，そこに決めていた。
　一方で，事例 2については，11件の物件を検討したが，
ADLの低下に伴う通院距離や道中の坂道，階段や段差の
存在，風呂場の使い勝手の悪さ，部屋の広さの問題などが
マイナス点となり，物件が決まるまでは容易ではなかっ
た。疾患があることや，収入が不安定であることを理由
に，不動産屋や大家に断られることもあった。
　2事例とも，ACCのコーディネーターナースが，可能
なかぎり同席していた。
4．　月額支出平均額の変化
　表 2に，2つの事例の 3年間の月額支出平均額について，
合計と各費目別に算出したものを示す。いずれの事例でも
食費が徐々に増えていく状況にあった。一方で，支出全体
での家賃の割合は，事例 1で 45％程度，事例 2で 20％程
度であった。
　転居前に比べた転居後の収入・支出の変化については，
おおむね以下のような状況にあった。
　事例 1では，転居前は実家暮らしであったが，転居後は
一人暮らしとなり，家賃および光熱費等の月額支出が約 9
万円増え，さらに外食等により食費が月額で約 4万円増加
し，計 13万円ほどの月額支出増になった。一方で，転居
前から転居後まで就労していないため，月額収入の変化は
なかった。
　事例 2では，転居前も都市部に一人住まいであったた
め，今回の転居では家賃が月額で約 1万円増加，一方で通
院費用は月額で約 5千円減り，計 5千円ほどの月額支出増
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表 1　転居による生活支援を受けた 2事例の基本情報および転居にかかわる情報

事例１ 事例２

基本情報
　性別 男性 男性
　転居時年齢 40代 40代
　転居時婚姻状況 単身 単身
　就労 なし 非常勤
　主な収入源 障害年金，エイズ発症予防に資するための血液製剤によ

る HIV感染者の調査研究事業健康管理費用，先天性の傷
病治療による C型肝炎患者に係る QOL向上等のための調
査研究事業調査研究協力謝金

障害年金，エイズ発症予防に資するための血液製剤によ
る HIV感染者の調査研究事業健康管理費用，先天性の傷
病治療による C型肝炎患者に係る QOL向上等のための調
査研究事業調査研究協力謝金

　主な疾患・症状 血友病，HIV感染症，腎機能障害（転居時透析開始・現
在は腎移植検討中），C型肝炎（2017年に新治療薬で体内
から HCV排除），肝硬変，Ⅱ型糖尿病，Ⅰ型糖尿病，肘
部管症候群，出血による膝関節の痛み

血友病，HIV感染症，C型肝炎（IFN・強力ミノファーゲ
ンで治療），2014年肝移植

転居にかかわる情報
　転居時期 2015年 4月 2018年 10月
　転居前の居住地域 地方 X町（人口 3万人程度） 大都市 Y区（人口 70万人程度）
　主な転居目標 透析治療を継続できる体制を整える 移植後に発生する可能性がある体調不良に迅速に対応で

きる体制を整える
　転居時 ADL 階段昇降は介助なしだがかなり時間がかかり手すりなど

安全性の配慮が必要，血友病による出血時には運動 ADL
は広範囲に低下する，上記以外は運動・認知とも自立

ベッド・椅子・車いす移乗，トイレ移乗，浴槽・シャワー
移乗は介助なしだがかなり時間がかかり手すりなど安全
性の配慮が必要，階段昇降は 4～6段程度なら介助なしだ
が 12～ 14段の階段は監視・指示・促しが必要，血友病
による出血時には運動 ADLは広範囲に低下する，上記以
外は運動・認知とも自立

　転居時期の通院状況 血友病・HIV感染症は地元の医療機関だったが，HIV感
染症については抗 HIV薬への耐性が認められたため，
2008年に薬剤選択肢の多い ACC1）に転院し入院，その後
1～2カ月に 1回通院。転居時は透析導入で ACCに入院。
その後透析治療は居住地域近辺のクリニックで受け何ら
かの問題が発生した場合に ACCにいく形をとっている。

地方にいたが，2008年に大都市に移り，それ以降は基本
的に ACC1）に通院している。

　転居に至る経緯 転居直前に腎機能障害が進行し，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。母が他界し父と二人で将来不安あり。ブロッ
ク拠点病院の協力も得て地元で透析を受け入れてくれる
病院を探したがどうにも見当たらない状況に陥ったため，
受け入れのできる ACC近辺への転居をするに至る。

IFNによって C型肝炎治療を試みたが，血小板減少など
の副作用が強く，少量しか使えない状況であった。脳死
肝移植登録をし 2014年に Z県の病院で肝移植。移植後は
肝臓の状態はよく，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。しかし急変があったときには病院まで 40～50分かか
ることから，より近い場所にと考え，ACC近辺への転居
をするに至る。

　転居に関連して動いた主な人 父親，ACCコーディネーターナース，ヘルパー，訪問看
護師，はばたき福祉事業団スタッフ

ACCコーディネーターナース，不動産屋，はばたき福祉
事業団スタッフ

転居での主なメリット・デメリット2）

　転居での主なメリット ・家から近いクリニックでの透析治療
・通院時間の短縮
・ADLが低下しても通院しやすい
・自治体としてタクシー券の交付制度がある
・透析やシャント等で問題が発生したときの対応が容易
・整形外科も含め多科受診できる
・本人が意思決定できる医療情報を得られる
・相談窓口としてのコーディネーターナースの存在

・体調悪化時に通院しやすい
・通院時間の短縮
・ADLが低下しても通院しやすい
・緊急時などに医療機関に連絡してすぐにいける安心感
・日常生活上での交通の便がよい

　転居でのデメリット ・生活費がより多く必要になる
・家族が近くにいない
・不慣れなため地域等のサポートを自分では得にくい

・生活費がより多く必要になる

1） ACC：国立研究開発法人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．2） 事例本人および転居に関連して動いた人を対
象に聞き取り調査をした結果から抽出。
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になった。月額収入の変化はなかった。なお，事例 2は表
1にあるとおり，2008年に，通院している医療機関にある
程度近い場所への転居をしたが，その前後についてみる
と，実家暮らしから一人暮らしに変わったため約 15万円
の月額支出増加となっている。

考　　　察

1．　転居による支援取り組み方法について
　本論文での支援の実際では，ACCのコーディネーター
ナース，はばたき福祉事業団スタッフ，ヘルパー，クリ
ニックなど，領域を越えて数多くの人・機関がチームビル
ディングを行い，多角的視点から被害者理解をして実践す
る形をとった。最近，拠点病院を返上しエイズ診療にまっ
たく関わらない方針をとる医療機関が少なくないことや，
抗 HIV療法以外の診療については手術室使用禁止や HIV
陽性者の診療や入院受入禁止という規定が残る施設がいぜ
ん存在する10）ことからして，残念ながら ACCやブロック
拠点病院，中核拠点病院の役割は相対的に高まっている。
今後，被害者救済を進めていくにあたっては，ACCの救
済医療室やブロック拠点病院，はばたき福祉事業団などが
コアとなり，サポートネットワークを拡大していくなかで
被害者中心の包括的支援に立った救済支援をしていくこと
がいっそう求められてくるだろう。支援実践のなかでは，
質問紙を使い，被害者本人および医師が回答する定期的な
調査と，対面相談を併用することにより，抱えている課題
の情報収集とアセスメントを早期に行い，多職種カンファ
レンスなど連携の場で目標や計画を明確化して，妥当な支
援実践を実現することができた。薬害 HIV感染被害者救済
においては，こうした取り組みが有効であることが示され，
今後同様の対象へ実践を広げていく必要があると考える。

2．　転居による支援の有用性
　より良い転居先を見つける際には，家賃のみならず，通
院しやすさや，ADLに応じたバリアフリーの状況や，タ
クシー券の交付がある自治体かどうかなどを加味しなけれ
ばならない。今回紹介した事例のうち，特に事例 2におい
ては，これらの条件を満たす物件探しが困難であった。転
居先確保の際にも，本人の意向を重視することはもちろん
であるが，周囲のネットワークを活用した協働・連携・プ
ランニング・調整等による意思決定支援が不可欠であるこ
とを本事例は示唆している。また，今後同様の支援を継続
するにあたっては，転居先として想定される地区にある不
動産屋やオーナーらとのネットワークづくりが求められ
る。拠点病院や訪問看護ステーション，介護施設などを対
象とした研修機会に，該当地区の不動産業者やその関係者
に声かけし参加を促すというのも，有効な方法と考えられ
る。
　必要な医療の確保や体調急変時の窓口確保は ACC近辺
への転居で実現できていることがうかがえた。また，転居
によるメリットが多いことが見受けられた。同様のニーズ
は他にもあると思われる。一般に疾患や障害のある方々が
専門病院近辺へ転居することを通じた積極的支援事例は，
筆者らの知るかぎりほとんど学術的に扱われてこなかっ
た。今回の 2事例での経験はモデル化できると考える。ま
た，ADLが低い場合には，生活圏を医療圏に近づけるだ
けではニーズを満たさない可能性が高い。今後は，訪問看
護師や ACC・ブロック拠点病院等の医療スタッフが自宅
に出向くなどを通じて，医療圏を生活圏に近づけるという
アプローチも必要になるだろう。

3．　転居に伴う支出の増加と QOL
　消費者物価指数の総合指標では，2020年を 100とする

表 2　2事例での ACC1）近辺転居後の月額支出平均額の変化（円）

事例 1 支出合計 食費 家賃3） 家具・
家事用品代

光熱費 衣類費
保健
医療費

通信費・
交通費

教養
娯楽費

その他

2020年度 169,550 29,225 83,250 5,858 8,608 1,742 12,033 8,475 5,342 15,017
2021年度 164,067 33,633 77,000 4,158 9,867 408 10,258 8,592 7,700 12,450
2022年度2） 185,771 37,433 77,000 4,467 10,544 7,733 15,489 8,856 6,567 15,044

事例 2 支出合計 食費 家賃3） 家具・
家事用品代

光熱費 衣類費
保健
医療費

通信費・
交通費

教養
娯楽費

その他

2020年度 360,250 52,292 98,008 18,233 11,342 17,142 5,042 72,808 29,025 56,358
2021年度 427,523 55,017 88,875 31,458 11,342 20,007 7,367 80,958 80,892 51,608
2022年度2） 444,917 56,911 88,556 29,944 12,428 19,933 9,289 63,033 118,333 46,489

1） ACC：国立研究開発法人 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．2） 2022年度は 2022年 4～12月について集
計・算出．3） 2020年度はいずれも更新料を含めて算出。

97 （ 37 ）

The Journal of AIDS Research　Vol. 26　No. 2　2024



と，2023年 5月は 105.1となっており11），物価の高騰は顕
著である。また東京都内の家賃や物価が他地域に比べて高
い12）。そのため，収入が限られている中で都内に転居した
場合，その後の支出を抑えていく必要に迫られる。実際，
家計における支出は増加する一方であるため，特に定職収
入なしの場合には，全体的な支出を抑制していた。結果と
して活動制限や QOL・生活の楽しみの低下につながるこ
とが懸念される。事例 2では，本人は就労しており，支出
合計に比べて収入が多い構造にあったため，教養娯楽費を
増やし生活の楽しみを増すことができた。これについて
も，充実させた人生を「生きる」上では重要な側面である
といえよう。
4．　本報告の限界と今後の課題
　まず，本論文は 2事例のみの経験をもとに記していると
いう点がある。生活居住環境についての実践モデルケース
として，今後同様の救済支援をするときに役立つ知見が
多々含まれていると考えるが，将来的には新たな課題や有
用性が明らかになる可能性がある。また，2事例が 2015
年ないしは 2018年と 5年以上前の転居例である点もあげ
られる。その後活用できる社会資源が増えている可能性も
ある。これらの限界を踏まえて今後の支援実践と研究を推
し進めていく必要性があるだろう。さらに，転居事例がそ
の後どのような経緯をたどっているのかを縦断的に把握す
る研究を行うことにより，支援実践の改善点や軌道修正の
方向性が見つかると思われ，追跡調査研究をしていくこと
が求められる。

結　　　論

　薬害 HIV感染被害者を対象とし，ACC近辺への転居を
通じた救済支援実践を 2事例で行った。その結果，通院時
間が短縮され，症状悪化や ADL低下があっても通院しや
すいなど，数多くのメリットを享受することとなった。一
方で，転居先決定まで手間がかかることもあった。また東
京都内の物価の高さ，および年々の物価高騰の影響を受
け，家計での支出額が増える傾向が認められた。2事例は
転居を通じた支援モデルとして有効ではあるが，さらに発
展させ，同様のニーズがある人々への救済支援に応用する
ことができる。
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A Case Study of Relief Support Practice for Drug-Induced HIV Victims by 
Moving Them to the Neighborhood of AIDS Clinical Center

Yoji Inoue
1, 2）, Akiko Kakinuma

3）, Tomosato Iwano
3） and Hiroki Takeda

3）

1） Accelight Inc.,
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3） Social Welfare Corporation, Habataki Welfare Project

　We conducted relief support practice for drug-induced HIV victims by moving them to the 
neighborhood of AIDS Clinical Center in two cases. Consequently, they received numerous 
benefits, such as reduced time for hospital visits and easier access to hospital even when their 
symptoms worsened, or their ADLs declined. On the other hand, in finding a housing, it was 
sometimes difficult to find a new place to live because it was too far away from the hospital, 
lacked barrier-free access, or the owner was opposed to the decision. In addition, due to the high 
prices of commodities in Tokyo and the year-to-year rise in the cost of living, it was observed 
that households tended to increase their expenditures, and it was considered that reducing 
expenditures might reduce their pleasure and quality of life. While the two cases are valid models 
of support through moving housing, they can be further developed and applied to providing relief 
support to people with similar needs.

Key words : medically-induced HIV infection, hemophilia, health care system, relief care, 
quality of life
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