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JaNP+（Japanese Network of People Living with
HIV/AIDSの略：HIV陽性者の縦断的国内ネットワーク）と
ぷれいす東京の共同主催のPLWHAミーティング「患者の
QOLと自己決定」が9月23日に東京都内で開催されまし
た。HIV陽性者本人を対象に催されたもので、場所は非公開
で行われましたが、40名以上が参加。遠方からの参加者や、
ベテラン、新人もいり混じっての盛会でした。
全体を通してのテーマは、長期服薬による副作用や容姿の
変化、心身への影響とその対策、医療従事者とのコミュケー
ションおよび患者の自己決定といったもの。この複合的な
テーマを、「生活者としての患者」を中心にして、全人的か
つ多面的に捉え直すという貴重な機会でもありました。
コーディネーターナース、医師、NPO相談員、患者とい
う、それぞれに異なった立場のゲストによる、レクチャーや
パネルディスカッション、あらかじめインターネットで行っ
たアンケートの分析結果報告、ヒト成長ホルモン療法の経験
があるアメリカの陽性者のインタビュービデオ視聴など、さ
まざまなアプローチを組み合わせた、内容の詰まったミー
ティング構成となりました。
QOL（Quality of Life：生活の質、生命の質）という言葉
が、長期服薬に伴う副作用や体型・容姿の変化の出現により、
一層クローズアップされています。それぞれの人生観や生活
観によってQOLの意味するところは異なり、それは、短期
的直接的に生死に関わるレベルでのみ使われる言葉でも、患
者の周辺の人間関係や社会環境を無視して考えることのでき
る概念でもない。それでは、誰がQOLをどのように捉えて、
それをどのように他と共有しているのか、あるいは、してい
ないのか。この問いに対し、アンケートも、シンポジウムも
一つの方向性を指し示していました。医療者と患者のQOLの
捉えかたには差異があることを少なくとも患者は感じている
が、一方で、その差異を医療者と共有認識することに、難し
さを感じていることが少なくない。そのため、コミュニケー

ションとその機会確保の大切さ、ノウハウの蓄積、コーディ
ネート機能の必要性は以前にもまして大きくなっているとい
うことです。そういったことが充足して、はじめて患者の責
任ある自己決定が可能なのではないかということでした。

■レクチャー1：「患者のQOLと自己決定」
東京大学医科学研究所付属病院相談室・看護師

村上　未知子
HIV感染症治療は、歴史が浅くデータが少ない、そして決
定的な治療法がないといった不確実な状況の中で、長期にわ
たる服薬の自己管理、日常生活上の調整が必要であること
が、その特徴になっているとして、HAART時代のQOLと
は何かを考えさせられる内容でした。
医療側と患者側のQOLの考え方の違いを整理した上で、
EBM（Evidence Based Medicine～科学的根拠に基づい
た医療～）に対して、NBM（Narrative Based Medicine
～対話を臨床実践に生かす医療～）という概念が同じくらい
に重視されつつある傾向と実感をコーディネーターナースと
いう立場から話していただきました。
インフォームド・コンセントについても、情報過多による
混乱や、医療者の態度や感情による、患者の情報の受けとめ
かたにおよぼす影響など、課題が多くあるとのこと。
また、患者の自己決定に必要な要素として、1.情報を自
分なりに整理する時間　2.悩みや迷いを言語化することに
よって得られる客観性　3.フォーマル、インフォーマルな
サポート資源の主体的活用　この3点を取り上げ、最後に
は、自己決定に伴う自己責任にも話が及びました。

■レクチャー2：「長期内服・副作用・薬剤変更」
国立国際医療センター・エイズ治療開発センター・医師

立川　夏夫
現在のHIV治療における困難を考える上で、長期服用と、
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それに伴う副作用の問題が非常に大きなウエイトを占めて
いるとして、「長期」かつ「100%内服」を求められる
HAARTの問題点とその理由、現時点で可能な解決方法な
どを整理していただきました。
リンパ球は長期にわたり体内に存在し、HIVも遺伝子と
して長期間ヒト細胞に存在しうる。そのため、有効ではあ
るが完治はしない現時点での抗HIV療法では、長期間ウイ
ルスを抑え続ける必要がある。また、一本鎖のRNAとい
う、転写ミスの起こりやすい特徴を持ったHIVは、多様な
変異を持った蛋白構成を持つウイルス群として存在し、薬
剤耐性を獲得しやすい。そのために「長期」かつ「100%
内服」が必要になる。特に薬剤耐性は、ウイルスが多い段
階で発生しやすいため、飲み始めの時期には100%内服
の重要度も相対的に高いとのことです。
後半は、各薬剤ごとに特徴的な副作用をあげ、それに対
する対処の仕方を、薬剤の変更も含めて、具体的かつ実践
的な意見・印象を、臨床医の立場から話していただきまし
た。2003年7月現在のDHHS（米国 Department of
Health and Human Services）ガイドラインの第1推
奨薬剤を紹介し、耐性変異とその後の薬剤変更の道筋の立
て方を考える上では、3TCがキーになること、エファビレ
ンツとカレトラの2強時代に入っていること、高乳酸血症
やリポジストロフィーの問題から、d4Tが以前ほど使われ
なくなったこと、その他、今後導入される新薬の情報など
も含めて、盛りだくさんの内容となりました。

■web アンケート結果報告：「服薬と副作用に関する調査」
ぷれいす東京　生島　嗣

事前に行われたアンケート集計結果が報告されました。
web上に設置した調査紙により、9月6日から20日ま
での15日間にHIV陽性者を対象に行われ、重複回答を防
ぐ手法を用いた上で、短期間にもかかわらず多数の回答協
力を得て、興味深い集計結果がもたらされました。
総数105名 / 年齢：10代～60代 / 告知年：1987
年～2003年 /居住地域は関東地方が最多、次に関西地
方、中部地方。海外からの回答もあり / 現在服薬中：67%、
過去に服薬経験あり：6% 、未服薬：27%、/ 現在、過去
に服薬がある人：77名（73%）

2.自覚している副作用の種類（複数回答）
下痢しやすい（45名）、疲れやすい（43名）、吐き気（34
名）、睡眠障害（29名）が上位となり、消化器症状だけ
でなく多様な結果となった。
3.体型・容姿の変化（N=76）
下腹、頬（そげる）、手足や腕、血管（うく）、などに変
化を感じている人が多く、いずれも30～40%が「と
てもある」または「わりとある」と回答。
4.薬剤の変更と中止（N=77）
変更したことがある人が61%、中止したことがある人
が26%。その理由のトップはいずれも副作用の出現。
5.体型・容姿の変化と社会性（N=76）
周囲から、体型・容姿の変化を指摘されたことがある人
が51％。その結果、交流が減ったと回答した人が20%、
変わらないと回答した人が68％であった。
6.副作用、体型・容姿の変化への対処行動（複数回答）
副作用が出現したことを、60%が医師に話しているが、
体型・容姿の変化については20%にとどまっていた。
7.薬剤変更に関する医師の提案に対して、12%が同意し
なかったことがある。
8.薬剤選択の要因（複数回答）
副作用の有無、ウイルス量の減少、CD4値の増加、日常
生活への制限、体型・容姿の変化、服薬回数が上位。

また、自由記述の記入が多数、多岐にわたり、数値集計
に加えて、よりきめ細かい結果が得られたとしており、今
後、さらに分析を進めた上で、陽性者向け、医療従事者向
けの情報としての小冊子や、学会での発表を予定している
とのことです。
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周囲からの体型/容姿の変化の指摘経験 （n=76）�
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ある 51%ない 49%

◇集計結果抜粋◇
1.過去に服用したことのある薬剤と、現在服用している薬
剤（N=77）
エファビレンツ＜現在35名/過去11名＞、カレトラ＜
12/2＞に対して、インジナビル＜1/20＞、ddI＜1/
19＞。食間薬が、過去には多数飲まれていたが、現在は
ほとんど飲まれなくなっている。

web上の質問紙の回答画面
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■パネルディスカッション：「治療継続の困難をどう回避するか」
＜パネリスト＞
　生島 嗣（ぷれいす東京専任相談員）
　OZAKI 友（HIV陽性者 / JaNP+）　
　立川 夏夫（国立国際医療センター・ACC・医師）
　村上 未知子（東京大学医科学研究所付属病院・看護師）
　矢島 嵩 （HIV陽性者）
＜司会＞
　長谷川 博史（HIV陽性者 / JaNP+代表）

3人のHIV 陽性者を含めてのパネルディスカッション
は、各陽性者の服薬経験や、医療従事者との関わり方など
の具体的な体験談を軸に、医療従事者と患者のQOLの認
識のギャップ、時代の変遷とその時々の最良の選択や自己
決定の難しさ、異なる立場同士のコミュニケーションの重
要性など、さまざまな問題提起となりました。
何が副作用かつかみにくいこともままある中で、訴求す
る患者も、診断をつける医師にも難しさが突きつけられて
いること、その状況をシェアしきれなかったり、歩み寄っ
てみたりといった試行錯誤の繰り返しの歴史のただ中にい
るということが、浮き彫りになったパネルディスカッショ
ンでもありました。

■ビデオによるケーススタディ
「副作用の回避について～ホルモン療法経験者のケース」

　（提供：セローノ・ジャパン）
アメリカの2名のHIV陽性者による、HIV告知後の治療
経験と、その後の体型・容姿の変化、ヒト成長ホルモン治
療の経験談をビデオで視聴しました。

ケース1：
バレエダンサーとして働いていたAさんは、告知直後は
ショックを受けたが、その後ジムにも通い、元気な毎日を
過ごして、周囲には病人には見えなかったはずと言う。し
かし、1996年前後にHAARTを始めてしばらくして、見
た目が変わり始めた。“自分はうまくやっているのに、また
厄介なことを背負ってしまった”。リポジストロフィーに対
するヒト成長ホルモンの治験に参加。腹の脂肪、体重の変
化が期待以上だった。副作用の関節痛もたいしたことはな
かったが、個人差は否定しない。やはり、事前の情報を十
分に入手、確認しておくことが重要だと考えている。

ケース2：
Bさんは、陽性診断後、インターネットで情報を探し、信
頼できる主治医にめぐり会う。その後、長期間治療してい
る人達を見るようになって、リポジストロフィーのことを
考えさせられるようになる。やがて、自分の体型にも変化
が起きていることに気づいた。“これはジャンクフードの食
べ過ぎなんかじゃない！”自分から主治医に提案をしてヒ
ト成長ホルモン療法を開始。副作用は気になったが、効果
があったので、中断はしなかった。活気を取り戻し生き生
きとした毎日を過ごしている。“外見と心の状態は相関して
いる”と言う。

★ミーティング参加者の感想（当日アンケートより）★
◇レクチャー1「患者のQOLと自己決定」について
・医療従事者と患者・感染者のQOLの考え方の違いが少
しでも埋まるといいですね。

・現場の看護師の方のお話は切実感があってよかったです。
・医療機関の中で働き乍ら、医師とは又違う視点を持っ
て研究・実践に携わっている姿勢が好もしかった。

◇レクチャー2「長期内服・副作用・薬剤変更」について
・リボジストロフィーが出やすい薬を飲んでいたので変
更しましたが、結果的に正解、と確信しました。主治
医とのコミュニケーションを大事ということも改めて
思いました。
・各々の人により、副作用の発生に違いがあり、治療薬
の選たくのむずかしさをあらためて思った。
・長期的な治療の展望や副作用など、今まで考える余裕
がなかったことを意識する機会をもつきっかけとなり、
大変有意義でした。

◇web アンケート結果報告
「服薬と副作用に関する調査」について
・自分と同意見の人の多いことにホッとしたり…今後への
不安が生じたりした。（4年～5年のとこが要注意、とか…）
・各世代の状況がわかって面白かった。
・限られた時間の中で、「外見の変化」に視点を絞ったコ
メントに新しい知見が得られた。
・どこか諦めていた部分、容姿にスポットが当たり始め
ている事に自分の何歩も先に世間が回っている事を心
強く思いました。

◇パネルディスカッション：
「治療継続の困難をどう回避するか」について
・各々のパネラーの方から、本音が聞けて良かった。医
師と患者との信頼関係が大切であることが分かった。
・医師とのコミュニケーションをどうとっていけば良い
のか、実際に相談してみたかった。
・永い人生における休薬や、医師との意志伝達について、対
人間として（医師も生身の人間）役に立ったと思います。
・やはり同じ感染者の話を聞くのが、もしかしたら今後
起こるかもしれない副作用を自分の身に引きよせて考
えられるので、よかった。治療中断という手もある、と
いうことを初めて知った！

◇ビデオによるケーススタディ
「ホルモン療法経験者のケース」について
・リポジストロフィーでの悩みでとても印象に残ったビ
デオでした。
・まだ自分の問題としては現実味がなかった。保険を使
わず全て自己負担だったらおいくら？
・なんだか、夜中の通販番組のようでした…
・副作用に耐えられた人はいいのだが、それ以外の人は
どうすればいいのかというフォローは？
・選択肢が増えることはいいことだ
◇全体を通しての自由記述
・都会と田舎の治療体制が違い、先生に言えないことも
多々ありますが、今回のミーティング等でかなりまた
頑張れると思います。
・聞く時間よりも質問できる時間が欲しかった。
・病院だけの情報では本当に何事も選択出来る時代では
なくなったと痛感した。
・投薬がはじまるのがすごくこわくなった気持ちもあり
ます。
・医療スタッフの考えるQOLと患者自身の考えるQOLの
違い（と、そのスタンスの違いから生まれる問題）をま
さに体感していたところだったので目からウロコでした。

（報告：矢島　嵩）




