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iPadを用いた生活状況調査を通じた薬害 HIV感染被害者への支援活動
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背景：薬害 HIV感染被害者らは数多くの疾患があることにより，日常的にさまざまな課題を抱
えやすく，受診のない期間にも健康面や生活面の問題を早期に把握し，自己管理したり支援される
必要がある。社会福祉法人はばたき福祉事業団では，2011年から，薬害 HIV感染被害者本人を対
象に，iPadを用いた生活状況調査を通じての支援活動を実施してきた。同支援活動は，利用者が
自分の健康状態を把握していくことができるツールにすること，および支援団体相談員が利用者の
健康回復や生活面の立て直しに積極的にかかわることができるようにすることを主目的とした。
方法：健康に関連するデータを被害者本人が iPadに入力する形をとり，自身のサマリーを見ら

れ，また支援団体は入力されたデータを見ることができるシステムとした。
結果：2023年現在 17名が利用している。支援事例では，支援団体相談員が入力されたデータを

見て必要と判断した場合には利用者へ電話連絡をして医療機関受診につなげるなど，健康悪化を防
ぐことができていた。また利用者の声からは，当初の目的を達成している状況がうかがえた。さら
に，利用者と医療関係者や支援団体の相談員との間で相互のコミュニケーションを促進させるツー
ルになった。その一方で入力項目数が多すぎるという指摘も多く寄せられていた。
考察：今後は，今回の iPadによる支援の実践経験をもとに，ePROとして位置づけ，スマート

フォン版の健康支援ツールを開発していくことが求められる。
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1.　はじめに

　1980年代前半に，日本国内の主に血友病患者が治療に
使っていた非加熱血液製剤には，遅くとも 1983年には
HIV感染のリスクがあることが明らかとなり，製薬企業
も HIV感染リスクを知っていたとされる。しかし「リス
クが少ない」と販売を続け，厚生省や製薬企業は非加熱血
液製剤の回収を 1988年夏ごろまでせず，医療現場で HIV
感染リスクのある非加熱血液製剤は使われ続けた1）。これ
により日本国内で 1,400人以上が HIV感染被害を受ける
事件が起きた。これが薬害 HIV感染被害である。
　その後，薬害 HIV感染被害者（以下，「被害者」）本人
とその遺族は 1989年に国および製薬企業を相手に，東京
および大阪の地方裁判所に損害賠償訴訟を起こし，1996
年に裁判が和解を迎えた。そして，エイズ発症者・死亡者
を含む HIV感染被害者一人一人に和解金 4,500万円が支
払われることとなり，また国は，HIV感染症の研究治療
センターの設置，エイズ拠点病院の整備拡充，差額ベッド
代の解消，HIV陽性者に対する身体障害者手帳の交付な
ど，HIV感染症の医療体制について恒久対策としての適
切な措置を講じると約束した。さらに，被害者らは和解前

から，自ら被害の救済と自立を目指す事業を望んでいた。
その母体となる団体として，1997年，任意団体「はばた
き福祉事業団」が立ち上げられた。同団体は 2006年には
社会福祉法人はばたき福祉事業団として認可されてい
る2）。
　薬害 HIV感染被害者らは被害者の原状回復を求めてい
るが，その中には当然，健康や QOLの多側面についての
回復が含まれる。しかしそれらに対するケアは必ずしも十
分とはいえない。特に，近年は HIV感染症の治療薬が進
歩したこともあり，通院頻度が少なくなる傾向がある。実
際，2019～2020年に実施された調査によれば，HIV陽性
者全般が HIV治療のために通院する頻度は「3カ月に 1
回」30.4%，「2カ月に1回」29.7%，「1カ月に 1回」27.5%
となっており3），薬害 HIV被害者本人も HIV感染症や血
友病治療については通院頻度が少なく健康・生活をフォ
ローされる機会が大幅に減少していることが示唆される。
一方で，被害者の高齢化に伴い，関節症や肝臓疾患，高血
圧症，糖尿病などの合併症が健康問題として大きくなって
きており，他科受診の頻度は増加し，自分自身での合併症
に対するより高いセルフケア能力も求められてきている。
通院と通院の間に合併症悪化の徴候が見られた場合には，
自分で早期に察知して適切な診療科を受診するといった迅
速な対応が大切となり，また他科受診の増加に伴い，医師
や看護師など複数の科の多くの医療関係者との連携の要の
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役割を自分自身で担わなければならない場合も多い。これ
らは被害者本人にとって負担になるうえ，専門的な知識が
必要な場合もある。そのため，被害者の詳細な健康関連情
報を知ったうえで，被害者に寄り添い，タイムリーかつ適
切な対応・受療に向けた細やかかつ迅速な支援が，救済を
するうえで必要不可欠になってきている。
　社会福祉法人はばたき福祉事業団（以下，はばたき福祉
事業団）では，被害者を対象に数多くの救済策を実施して
いる。その中でも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の調査と支援として
は，iPadを用いた生活状況調査による支援活動（以下，
「iPadによる支援」），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4）。このうち 2011年から実施している iPadを用い
た生活状況調査による支援は，HIV感染症や血友病，そ
の他の合併症などの慢性疾患を自己管理し悪化を予防する
こと，および支援団体相談員が利用者の健康回復や生活面
の立て直しに積極的にかかわることができるようにするこ
とを主目的として設定した。そして，被害者本人の回答結
果をもとに在宅療養中でも健康相談をすることができる
ICTによる支援活動を試行してきた。本論文では，その活
動の概要と成果，および課題について紹介する。

2.　iPadによる生活状況調査システム開発と支援方法

　支援活動開始時に，iPadを用いた生活状況調査のため
の入力・出力システムを開発した。その際，支援を受ける
側と支援する側の双方で入力内容を共有できるようにする
こと，手書きよりも記録を簡便にすることを考え，スマー
トフォン，タブレット端末，パソコンをツールの候補にあ
げ，いずれが適切かを検討した。2011年当時は，スマー
トフォンの普及率は現在に比べて低かったこと，iPadを
用いる形をとるほうがパソコン操作に不慣れな人でも利用
しやすいと判断したこと，スマートフォンよりも iPadの
ほうが形状が大きいことから腕や手に関節障害があっても
操作しやすいこと，以上を鑑み iPadを活用することとし
た。
　入力項目選定においては，薬害 HIV感染被害者らや医
療関係者，研究者，はばたき福祉事業団関係者から意見を
聴取し，どのような項目を設定すればよいのかを検討し決
定した。項目の選定基準は，HIV感染症，血友病，C型肝
炎関連を軸に，健康の自己管理に必要な項目，支援団体相
談員との共有に必要な項目といった，日常生活を滞りなく
過ごしていくために必要な項目とした。血液濃縮製剤によ
るさらなる薬害を防ぐ目的で，製剤のロット番号を記入す
ることにもなった。また，iPadの生活状況調査入力は被

害者らが自分で行うものとし，入力方法については，毎日
入力してもらうこと，通院にて検査結果が判明した場合に
はそれらも入力してもらうことを利用者に説明した。出力
は利用者が自身のサマリーを見ることで自分自身の健康
チェックをして改善点を見つけることができるようにし
た。同時に，はばたき福祉事業団側でも見ることができる
仕組みとし，必要に応じて支援をしたり相談に応じたりす
る体制を整えた。利用者は iPadのシステムからは相談希
望を自由記述から発信することができ，その他に電話や
メールにて，相談希望の旨を伝えるという形をとった。
　システムは数回の修正を加えた後，2015年からは 2023
年に至るまで，基本的に入力項目・出力項目は変わってい
ない。
　入力項目には，以下のようなものが含まれている（一部
のみ例として記載）。図 1に，入力画面の一部を例として
示す。
　朝の血圧，夜の血圧，体重，発熱有無，就寝・起床時
刻，睡眠状況，健康状態，食事状況，便の状態，喫煙，出
血有無，出血部位，血液製剤投与有無，投与時刻，投与
量，投与製剤番号，HCV内服有無，うつ症状有無，生活
やこころの問題有無，健康状態（体調）で困っていること
（からだの怠さ，足のむくみ，体のかゆみ等），ストレッチ
体操・筋トレ有無，移動や運動での問題有無，相談したい
こと・気になること，白血球数，リンパ球，赤血球数，ヘ
モグロビン，血小板数，フェリチン，フィブリノーゲン，
ICG，CD4リンパ球数，CD8リンパ球数，プロトロンビン
時間 PT，アルブミン，AST，ALT，クレアチニン，AFP，
PIVKA-II，血糖，HbA1C，腹部超音波検査・腹部 CT検
査・アシアロ肝シンチ検査・上部消化管内視鏡検査を受け
たか

3.　iPadによる支援を受けている人

　はばたき福祉事業団が支援をしている被害者らを支援対
象者と想定した。iPadを最初に配布したのは 2011年 11月
である。配布は，iPadによる支援の内容を提示し参加者
を広く募ったが，同時に，全国の被害者が利用できるよう
に地域性も踏まえたうえで，日々のデータ入力作業を通じ
て支援することが適しているとはばたき福祉事業団側で判
断した被害者らにも積極的に声かけをして，希望者を募っ
た。それ以降，2011年に 6名，2012年に 5名，2014年に
3名，2015年に 1名，2016年に 2名，合計 17名に配布し，
本稿を執筆している 2023年 12月現在も生活状況調査を利
用している。ちなみに，2023年現在，はばたき福祉事業
団が支援をしている薬害 HIV感染被害者数は 640名ほど
である。うち，恒常的に支援をしているのは約 300名であ
り，iPadによる支援の利用者 17名はこのうち 6%ほどと
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図 1　iPad生活状況調査の入力画面（上２つ）および出力画面（下）例
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なる。
　利用者の性別は全員男性，利用開始時の年齢は 34～61
歳であり，平均値 47.6歳（SD 8.9歳），中央値は 48歳，
年代は，30代 4人，40代 5人，50代 6人，60代 2人だっ
た。利用開始時の居住地は北海道から九州までと広域で
あった。血友病は Aが 15名，Bが 2名，重症度は重症が
13名，中等症が 4名，軽症はいなかった。合併症がある
人の割合は，全体では 17人中 10人（58.8%），あげられ
ている合併症例としては，肺高血圧症，クレアチニン高
値，脊柱管狭窄症の術後の排尿障害，心筋梗塞，労作性狭
心症，鬱，口腔がん，顎骨骨髄炎，肝がんなどがあった。
　これら 17名以外に 2名（配布時期は 2014年 1名，2018
年 1名）にも iPadを配布し利用開始していたが，いずれ
も中途で死亡したため，中止となり，iPadを回収してい
る。本論文ではこれら 2名を分析対象から除外している。
　現在利用中の 17名のうち，6名が，ほぼ毎日恒常的に

使用している。この 6名（以下，恒常利用群）と，それ以
外の 11名（以下，非恒常利用群）について，統計学的に
検討した結果，利用開始時年齢，血友病重症度，合併症有
無についての有意な差は認められなかった。
　本活動は厚生労働行政推進調査事業費補助金エイズ対策
政策研究事業の一環として行った。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（承
認番号 4），参加者らには，データの共有なども含めて研
究事業の説明を行い，参加同意を得た。

4.　支援の実践例

　はばたき福祉事業団では，iPadによる支援利用者全員
のデータを対象として，毎週カンファレンスを開き，調査
回答内容を検討し，課題に気づいた場合にはどういう対処
を本人にアドバイスしたらいいのかを検討し，フィード
バックしてきた。カンファレンスでは，エイズ治療・研究

図 2　iPad出力情報により相談と診療につながった例
図上：クレアチニン値（mg/dL），図下黒線；収縮期血圧（mmHg），下灰色線：拡張期血圧（mmHg）。
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開発センターのコーディネーターナースがアドバイザーと
して同席した。実践の具体例を 2つ示す（図 2）。1つ目
は，クレアチニンの値が高くなってきた事例である。2つ
目は，血圧が高い事例である。いずれも，同カンファレン
スで，iPadに入力されたデータを見たうえで課題として
指摘され，利用者に電話にて知らせることとした。そして
利用者本人の考えや認識なども聞き取ったうえで，医療機
関で主治医と相談することを勧めるアドバイスをすること
になった。結果として，当該利用者らが主治医とコミュニ
ケーションをとれるに至り，必要な診断と治療に結びつく
形になった。

5.　支援に繋がったとする利用者の声

　実際に iPadによる支援を利用した人からは口述で意見
を聴取した。利用者の声の例として「リスクを抱えた者が
毎日体調を記録することは，健康寿命を延ばすことができ
る手段だと思います。私は今日何をおこなったのか 1日を
振り返り，血圧を測り記録し，明日は何をしようか，何を
食べようかなどと，あれこれ考えるひと時としてとらえて
います。」，「体重が増えてきたのに自分で気づき，気をつ
けないといけないと思った。」というように自分自身での
振り返りと健康チェック，生活改善という点で役立ったと
いう意見，「病院に行ったときに，前回の受診から今まで
どんな状況だったのかを説明するのがこれまでは難しかっ
たが，この iPadを主治医に見せることで，わかってもら
えるようになった。」，「訪問看護師に見せるだけで話が通
じるのでよかった。」，「緊急入院や体調急変時に，医師や
家族に iPadで検査値や最近の体調を伝えられた。」という
ように，診療場面や看護場面での医療関係者とのコミュニ
ケーション促進に使えたという声もあった。
　一方で，iPadによる生活状況調査と支援活動に関して
利用者の声がもっとも多かったのは，iPadで入力するべ
き項目が多すぎるというものであった。

6.　考　　　察

　iPadによる生活状況調査を通じた支援は，被害者らが
自分の体調や症状，検査結果をモニターすることにつな
がったと推察する。また，はばたき福祉事業団からのアド
バイスをもとに，主治医とコミュニケーションをとること
にもつながり，コミュニケーション促進の役割も持てたと
考えられる。
　また，通院と通院の間にタイミングのあう形ではばたき
福祉事業団が連絡・相談をしたり，利用者へのアドバイス
をもとに受診したりすることを通じて，健康回復や生活面
の立て直しにつながった。このことからも，一定の成果は
得られたと言えよう。

　さらに，たんに身体面の健康だけでなく，QOL全般の
支援にもつながる契機になったという点が特徴的であっ
た。たとえば，相続問題が書き込まれたときには，はばた
き福祉事業団から本人に弁護士を紹介したり，高齢の家族
が怪我をした事例では地域包括センターへの相談を推奨し
たりする例もあった。
　一般に HIVに限らなければ，ICTを活用した在宅患者
支援の動きが徐々に始まってきている。たとえば，がん患
者の外来化学療法症例でタブレット端末を使った食事支援
システムを実施したり5），毎日のバイタル測定値および症
状をスマホアプリに入力し基準域から外れた異常値を検知
して医療リスクのトリアージ（優先度）を出すシステムの
試用などもされたりしている6）。薬害 HIV感染被害者につ
いても，通院していない時期にも ICTを通じて支援して
いくことが今後重要になるだろう。
　患者自身が自分の健康状態についてどう考えるのかを報
告する PRO（Patient Reported Outcome）が重要と指摘され
るようになり，その実践が広がってきている。ePRO 
（electronic Patient Reported Outcome）も実践が進んできて
おり，たんに臨床試験などの一環で情報収集するのではな
く，診療場面を円滑にするためのツールという側面を併せ
持っているという特徴が指摘されている7）。今回の支援活
動を通して改めて確認したことは，治療により生じた症状
や病識について被害者らは医療関係者に伝えるのが苦手で
あるということ，特に受診と受診の間に起きた健康問題に
ついて自身でも把握しづらく医療関係者にも伝えづらいと
いうこと，また受診直前には万全の体調に整えて受診する
傾向があるため医療関係者も健康問題を把握しづらいとい
うことであった。こうした診療場面での課題を改善するコ
ミュニケーションツールとしても今回の iPadによる支援
は機能したと考える。また，はばたき福祉事業団では，従
来は電話相談による支援を主体としていたが，電話相談窓
口の受付時間は限られていた。iPadによる直接の入力は，
時間帯に制約はなく，自由度が高い。また電話相談をする
際にも iPadのデータに基づいて話をすることができ，有
効に時間を活用できる。今後被害者救済においても，入力
するべき項目を厳選しつつ，いっそうの ePROの導入と支
援をしていくことが有効と，今回の活動からは読み取れ
る。
　さらに，iPadのようなタブレット型端末の世帯保有率
は，2011年に 8.5%であったのが 2020年には 38.7%と増
加した。さらに，スマートフォンの世帯保有率は，2011
年に 29.3%であったが，2020年には 86.8%と大幅に伸び
ている8）。この現状からして，世帯保有率が高いスマート
フォンによる支援に移行することを今後検討していくこと
が，同様の支援を普及させるという観点では重要と考えら
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れる。現在想定しているスマートフォンによる支援対象者
は，はばたき福祉事業団が恒常的に支援している約 300人
のうちデータの詳細を入力することを通じて支援すること
が有効と思われる層と想定しており，人数的には支援経験
からして約 60人と考えている。またスマートフォンによ
る支援を行う場合でも，カンファレンスを週に 1回開催す
ることを念頭に置いている。

7.　ま　と　め

　薬害 HIV感染被害者への支援活動を，iPadを用いた生
活状況調査を通じて実施した。主目的は，利用者が自分の
健康状態を把握していくことができるツールにすること，
支援団体相談員が利用者の健康回復や生活面の立て直しに
積極的にかかわることができることとした。現在までの利
用者は 17名であり，支援事例や利用者の声からは，主目
的はある程度達成されたことがうかがえた。さらに，利用
者と医療関係者もしくは支援団体の相談員との間で相互の
コミュニケーションを促進させるツールになった。今後
は，今回の iPadによる支援の実践経験をもとに，ePROと
して位置づけ，スマートフォン版の健康支援ツールを開発
し薬害 HIV感染被害者らを支援していくことが求められ
る。
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  Background : Victims of drug-induced HIV infection are prone to various challenges on a 
daily level due to their many diseases, and they need early identification of their health and 
lifestyle issues, self-management, and support even during periods when they do not receive 
medical examinations. Since 2011, Habataki Welfare Project has been conducting support 
activities for drug-induced HIV infection victims through a survey of their living conditions 
using iPads. The purpose of this support activity is to provide a tool for users to grasp their health 
status, and to enable support groups to be actively involved in the usersʼ health recovery and 
rebuilding their lives. 
  Methods : The system was designed to allow each victim to enter their health-related data into 
an iPad and view their own summary. The system also allowed the staff of the support group to 
view the entered data.
  Results : As of 2023, 17 people are using the system. In some cases, the support groupʼs 
counselors have prevented health deterioration by reviewing the input data and, if deemed 
necessary, calling the victim to ask to visit a medical institution. The usersʼ comments indicate 
that the initial purpose of the system has been achieved. Further, the tool promoted mutual 
communication by sharing the input contents with users, medical personnel, and consultants of 
support groups. On the other hand, many users pointed out that the number of input items was too 
large. 
  Discussion : Based on this practical experience with iPad support, it will be necessary to 
develop a smartphone version of the health support tool, positioned as ePRO.

Key words : drug-induced HIV, hemophilia, home care, ICT, ePRO
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