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 論 文 内 容 の 要 旨 

  〔   題     名   〕  

1970年代以降の血友病医療の変化に伴う 

成人血友病患者の自己管理に関連する要因 

 

学位申請者  大村佳代子      

 

先天性の遺伝性疾患である血友病を患う成人患者は、短命と聞かされて育った小児期からの病い経

験に加えて、医学や医療技術の発展による血友病治療の変化の中を生き、HIVの感染非感染に関わら

ず薬害エイズ事件を経験した人々である。本研究では、このような血友病患者を対象に患者の自己管

理行動に関連する要因を検討し、医療が発展し社会構造が変化する中でどのようなケアが必要である

かを考察する。検討にあたり、患者の自己管理行動は、疾患を管理する側面（疾患管理行動）と、そ

れに日常生活における一般的な健康管理を加えた行動（自己管理行動）との二段階に分けて考えた。 

まずHIVという未知の疾患が出現した際、知識教育の開始上重要な病名告知が患者の自己管理行動

へ与える影響を検討した。1980年代ではインフォームド・コンセント概念の普及前で、治療法のない

HIV感染の告知には賛否が分かれ、小児患者には告知を成人後まで遅らされた患者もいた。そこで本

研究ではHIV感染した血友病患者を対象に、出生コホートの年齢を22～34歳に限定した上で、疾患に

関連する自己管理行動（変数名は「疾患管理行動得点」）を告知年齢別に比較した（研究Ⅰ）。その

結果、16歳未満で告知された患者の方が、16歳以上で告知された患者よりも疾患管理行動がとれてい

るものが有意に多く、先行研究を支持する結果となった。ただし過去5年間の知識獲得機会が多いこ

とが疾患管理行動と有意に関連していたため、成人後に告知された患者に対しては、知識を得る機会

の増加が重要であることが示唆された。 

次に患者が得られる情報サポート源は、医療機関からだけでなく、患者会からも医療以外の日常生

活に関することや就労、結婚など様々な情報を得ている。そこで患者会からの情報と患者の自己管理

行動との関連を検討するため、身体的精神的健康状態や医療体制上の社会的問題に関する変数を投入

した上で共分散構造分析において検討した(研究Ⅱ)。その結果、患者全体でみると「医療機関からの

診察拒否」などの医療体制上の問題がある場合、患者の知識獲得機会は少なく、「自己管理行動得点」

も低かった。しかし患者会からの情報を得ている患者では知識獲得機会の減少とは関連がみられず、

情報量の維持という意味でヘルスケアシステムの補完的役割を果たしていることが明らかになった。

一方で患者会から情報を得ている患者では、患者の年齢が高いことが自己管理行動得点の高さと関連

しており、AIDS発症経験があることと精神的不安の強さが有意に関連していた。このことから医療者

側からの専門的支援としては、患者会から情報を得ている患者のうち、特に若い患者に対する知識獲

得機会の増加に努め、また患者会のピア相談員に対しては、困難事例に対する適切な対処を教育し、

専門家へ支援をつなぐシステム構築などが今後必要となってくることが示唆された。 

これらをふまえ、患者の人生における病いの意味づけを明らかにするために、主観的な経験世界に

おける病い経験の変遷を記述した。記述にあたってはHIV感染の有無を問わず、血友病患者22名を対

象に日常生活に関するナラティブ・インタビューを実施した。患者の個人史の中で病いが実感される

過程を通して、患者が経験している病いと医療者の見立てが一致しない場合に着目し、病気行動の多

様な在り方をまとめた（研究Ⅲ）。最後に、患者の人生に起こった様々な出来事（治療法の登場、薬

害エイズ事件、余命の延伸）を契機に、患者の個人的な主観世界においてどのように病いの意味が捉

えなおされてきたのかを記述した（研究Ⅳ）。 

本研究では過去30年に遡る過去の事象について検討してきた。過去の事象から得られた示唆が、現

在の医療体制において適応可能かどうかについては今後も慎重に検討する必要があるが、医療者は、

医学や医療技術の更なる発展が見込まれる現在にあって、難病を抱える他の疾患の患者においても、

血友病患者が経験した人生のような社会的文脈が再現される可能性を自覚し、現在の医療の充実を図

っていく必要がある。 

 






