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総　　括

　【背景】血友病患者の治療は出血時補充療法から定
期補充療法（以下，定期輸注）へと移り変わり，出血
の頻度の減少をもたらした。治療面の進歩と共に，患
者の学校・社会生活は改善したか，特に定期輸注を主

とする世代（以下，若年世代）を対象とした詳細な実
態報告はない。そこで治療の進歩による患者の学校・
社会生活の詳細を明らかにするために，母親を対象に，
若年世代の患者の学校・社会生活，母親の困り事につ
いて実態調査した。
　【方法】若年世代の血友病患者の母親を対象に，無
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　【背景】血友病患者の治療は進歩した。そこで治療の進歩による患者の学校・社会生活の詳細を明
らかにするために，母親を対象に，若年世代の患者の学校・社会生活，母親の困り事について実態調
査した。
　【方法】血友病患者の母親を対象に，無記名自記式の質問紙調査を実施した。
　【結果】母親27人の回答が得られ，息子である患者は30人だった。定期輸注実施は23人で，そのう
ち家庭で輸注を行う者は22人だった。通園経験のある者は27人だった。全ての行事に参加させた者が
18人だった。宿泊行事中の定期輸注の実施について，中学生までは学校に支援依頼していた。患者８
人は自己注射し，高校生以降の患者４人は，自室で一人の時に注射をしたという回答だった。母親の
困り事は「血管確保の失敗と焦り」だった。
　【結論】治療の進歩は患者の学校・社会生活を改善した。しかし継続的治療を支える家族の負担の
もとに成立する。今後必要な医療支援として，患者の宿泊行事中の輸注において，患者が安心して注
射できる場所についての助言が示された。
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記名自記式の質問紙調査を実施した。質問紙は対象者
及び患者の背景，患者の出血リスクが高いエピソード，
患者の出血予防・出血時対応策，患者の定期輸注に関
した母親の困り事で構成した。
　【結果】母親 27 人の回答が得られ（回収率 96.0％），
息子である患者は 30 人（０歳～ 13 歳≦）だった。定
期輸注実施は 23 人で，そのうち家庭で輸注を行う者
は 22 人だった。通園経験のある者は 27 人，全ての行
事に参加させた者が 18 人，登山やマラソンのみ参加
させなかった者が８人いた。宿泊を伴う行事へ参加さ
せた者は 20 人だった。宿泊行事中の定期輸注の実施
について，中学生までは学校に支援依頼し，患者８人
は自己注射をしていた。自己注射した高校生以降の患
者４人は，自室で一人の時に注射をしたという回答
だった。母親の困り事は「血管確保の失敗と焦り」６
人，注射場面の兄弟姉妹の反応に「なぜ注射をしない
といけないのか疑問に思う」６人があった。
　【結論】若年世代患者らは保育（幼稚）園に通い，
行事にも参加できていたことから治療の進歩は患者の
学校・社会生活を改善し，健常者と同様の生活をもた
らしたと考える。しかし健常者と同様の生活は，継続
的治療を支える家族の負担のもとに成立する。今後，
必要な支援として，宿泊行事中の輸注では患者が安心
して注射できる場所についての助言，母親の困り事へ
の相談対応，兄弟姉妹への心理的支援が示唆された。

Ⅰ．序　　文

　血友病とは，先天的に血液凝固第Ⅷ因子または第Ⅸ
因子の量的・質的異常があり，その活性の低下による
出血傾向をきたす疾患である３，４）。平成 28 年度血液
凝固異常症全国調査報告12）（以下，凝固異常症調査）
によると，わが国には血友病 A 患者は 5,103 人，血友
病 B 患者は 1,097 人生存している。患者の出血は体の
さまざまな部位に生じ得るが，中でも関節内や筋肉内
などが好発部位で，産道通過時の頭部圧迫による頭蓋
内出血も非血友病者に比べ多い。
　血友病患者（以下，患者）の止血治療は不足してい
る凝固因子を濃縮した製剤を静脈注射して補充するこ
とである。その方法は大きく２つに分かれ，出血時に
補充して止血を図る出血時補充療法と，定期的に補充
して普段から出血傾向の軽減化を図り，結果的に出血
を予防する定期補充療法５）（以下，定期輸注）がある。
2007 年 Manco-Johnson らによって定期輸注は，小児
患者の関節内出血回数の減少と関節障害の進行を阻止
または遅延させることが証明され13），さらに出血回数
の減少に伴い学校の欠席日数も減少することが明らか

にされた15）。こうした研究成果により，患者の治療は
出血時補充療法から定期輸注へと移り変わり，現在で
はわが国の定期輸注実施者は患者全体の７割を占め
る11）。定期輸注の最終的な目標は，通学・通勤など日
常生活への支障が低減し，健常者と同じ生活ができる
ことである11）。最近では定期輸注の恩恵を受けた若年
患者らは，接触のあるスポーツを行うことも可能に
なっている。つまり，治療の向上に伴い患者とその家
族の生活の質は以前に比べ，飛躍的に向上していると
言える。
　患者の関節内出血の好発部位は，肘，膝，足首であ
り，出血を繰り返すと関節の動きが悪くなったり変形
を来すようになる。平成 28 年度血液凝固異常症の
QOL に関する研究報告11）（厚生労働省委託事業，以下，
QOL 調査；注１）によると，40 歳以降の患者では，
肢体不自由の身体障害者手帳の取得割合が高いとされ
ている。一方で，就学世代の患者の体育参加状況は，
約８割が制限なく参加し11），体育参加率は平成 19 年
度報告 45％に比べ９），平成 28 年度報告 79％と大幅に
増えていた11）。この結果から，竹谷らは凝固因子製剤
を十分に使用できなかった成人世代と，凝固因子製剤
を十分に使用できる若年世代において，障害の有無の
差を指摘する11）。しかし，こういった治療面の進歩と
共に，患者家族やその周囲の疾患に対する認識は，変
わっているのか否かは不明である。今までの報告でも，
患者とその家族は出血症状に対する医療面だけでな
く，遺伝性６）や学校や職場で疾患理解が得られな
い９，14）ことを含めた心理的・社会的問題への対峙が
指摘されている７）。患者の主な治療の場が入院から外
来あるいは在宅へとシフトしたものの，患者とその家
族は有効で継続的な治療を必要とするため，置かれた
環境内で抱える悩みもあると推測される。また家庭輸
注を担う可能性の高い母親は，困難を感じやすい17）

という報告もある。
　前述した全国の血友病患者を対象とした QOL 調査
は毎年行われているものの，定期輸注を主とする世代

（以下，若年世代）を対象とした調査項目は「体育の
参加状況」のみであり，より詳細な実態報告はみられ
ない。そこで我々は，治療の進歩による患者の学校・
社会生活の詳細を明らかにするために，母親を対象に，
若年世代の患者の学校・社会生活，母親の困り事につ
いて実態調査した。患者の学校・社会生活の実態を明
らかにすることは，有効で継続的な治療を自ら行う患
者家族に対して，疾患教育を行う上での有用な一資料
になると考える。
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５．倫理的配慮：
　本調査は広島大学疫学研究倫理審査委員会の承認を
得た（承認番号：第疫－ 589 号，承認日：平成 24 年
７月５日）。調査者から対象者に渡した調査説明書に
は，調査への参加は自由であること，調査への不参加
により治療に関する不利益を被ることはないこと，個
人情報は収集しないこと，本調査で得られたデータは
厳重に保管され，調査目的以外に使用しないこと，を
明記した。また，調査説明書に，回収済み質問紙の返
送によって研究への同意を得たとみなすこと，研究協
力に同意しない場合は質問紙を返送しなくてよいこと
を明記した。
６．分析方法：
　調査から得られた数量的データは単純集計し，割合
を算出する分母は複数回答の場合も回答者数 27 人と
した。自由記述による質的データは，設問ごとに類似
性に沿ったカテゴリーに整理した。尚，カテゴリー分
類は共同研究者間で検討を重ねた。

Ⅲ．結　　果

　母親 27 人からの回答を得た（回収率 96.0％）。質問
紙配布法別の内訳は，外来付添い者が 16 人，郵送が
11 人であった。
１．背景（表１）
１）対象者背景
　対象者の年齢は 30 ～ 40 歳代が８割で，30 歳代 12
人（44.4.0％），40 歳代 12 人（44.4％）であった。
２）患者背景
　対象者の息子である患者は計 30 人で，兄弟とも患
者である者も含まれた。年齢は０～３歳が２人

（7.4％），４～６歳が４人（14.8％），７～９歳が３人
（11.1％），10 ～ 12 歳が５人（18.5％），13 歳以上が
16 人（59.3％）であった。
　家族歴において，家系内に息子以外の患者がいる者
は９人だった。父親も患者である者は６人（22.2％）で，
兄または弟が患者である対象者は３人，親戚内に患者
がいる者は３人であった。また患者に姉妹がいる者は，
18 人（66.7％）であった。
２．患者の出血リスクが高いエピソードについて
　対象者が患者を出産した時の分娩方法は，自然分娩
が 21 人（77.8％）と最多で，吸引分娩や帝王切開術
の予定手術が各々３人（11.1％）であった（表１）。
　患者が通園した施設は，保育園 12 人（44.4％），幼
稚園 15 人（55.6％）で，患者を 12 歳で区分すると，
12 歳以下は保育園が８人と最多，13 歳以上は幼稚園
が 13 人と最多だった。

Ⅱ．対象者と方法

１．調査対象
　若年世代の血友病患者の母親 28 人で，調査協力の
同意の得られた者とした。
２．調査方法
　調査は無記名自記式の質問紙調査を行った。質問紙
は次の２通りの方法で配布した。
外来配布：A 大学病院の小児科外来で実施された血

友病包括支援外来（注２）の受診患者に付添った母
親 17 人に対し，調査説明書を用いた調査主旨の説
明と協力依頼を実施した。対象者が回答後質問紙を
外来受付に設置した専用回収箱へ投函することで，
調査へ同意したとみなした。

郵送配布：患者会所属の調査協力者を通じて，調査協
力者の知人である母親 11 人へ質問紙を送付した。
調査者が質問紙送付先を把握できないよう宛名未記
入の封筒に送付書類一式（質問紙，調査説明書，返
信用封筒）を封入し，調査協力者に預けた。調査協
力者は封筒の宛名書きをし，対象者へ送付した。調
査説明書には，質問紙の返送をもって同意とみなす
旨を記載した。
３．調査内容
　質問紙は下記１）～４）の項目で構成した。質問紙
の設問への回答は選択肢としたが，選択理由を問う設
問への回答は自由記述とした。
１）背景（対象者，患者）
　背景は，対象者背景，患者背景，家族歴，患者の姉
妹の有無，とした。
２）患者の出血リスクが高いエピソード
　患者の出血リスクが高いエピソードは，患者出生時
の分娩方法，通園・通学経験，園・学校行事への参加
の有無，とした。
３）患者の出血予防・出血時対応策
　患者の出血予防・出血時対応策は，利用施設側への
患者の疾患説明の有無と説明方法（書面，面談，その
他），定期輸注実施の有無，家庭での輸注実施者，園・
学校行事への不参加の経験，宿泊を伴う行事での輸注
実施方法（輸注場所，時間帯，サポートの有無），と
した。
４）患者の日常生活に関した母親の困り事
　患者の日常生活に関した母親の困り事として，定期
輸注に関する困り事，患者の輸注場面での兄弟姉妹の
気になる反応，とした。
４．調査期間：
　2012 年７月５日～ 2012 年９月末。
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　定期輸注実施者は 23 人（85.2％）だった。そのう
ち家庭での実施は 22 人（81.5％）で，通院による定
期輸注実施者が一人あった。家庭での患者への輸注実
施者は，母親 17 人（63.0％），本人 16 人（59.3％），
父親４人（14.8％）だった。家庭での定期輸注の開始

　園・学校行事へ参加させなかった経験の有る者は８
人（29.6％），経験の無い者は 18 人（66.7％）だった（表
２）。行事に参加できなかった患者の調査時年齢は，
１～３歳が１人，13 歳以上が７人で，行事内容は「登
山」「マラソン」「体育祭」「スキー」だった。また，
宿泊を伴う園・学校行事へ参加させた者は 20 人

（74.1％）だった。その内容は「キャンプ等の野外活動」
「修学旅行」「お泊り保育」だった。宿泊行事へ参加経
験の無い７人の患者の年齢は０歳から 12 歳だった。
３．患者の出血予防・出血時対応策
１）利用施設への疾患説明
　通園・通学経験のある患者において，入園・入学に
際し施設側に疾患の説明を行った者は 26 人（96.3％）
であった。通園開始年齢は３歳が 14 人（51.9％）と
最多で，次いで４歳が６人（22.2％）の順であった。
説明した時期は，「入園・入学前」22 人（81.5％），「入
園・入学後まもなく」５人（18.5％）であった。説明
方法は書面，面談，その他の３選択肢としたが，書面
６人（22.2％），面談が 26 人（96.3％）であった。また，
説明時に効果的であったことは何かの問いには，病院
から供与された学校への説明用パンフレット（製薬会
社作成）が 12 人，医師からの直接説明２人だった。
２）定期輸注の実施状況（表２）

表１　　対象者と患者の背景　n=27� （人）
指標 項目 n （％）

対象者年齢 30 歳代 12（ 44.4 ）
40 歳代 12（ 44.4 ）
50 歳以上 3（ 11.1 ）

患者年齢 ０～３歳 2（ 7.4 ）
（複数回答） ４～６歳 4（ 14.8 ）

７～９歳 3（ 11.1 ）
10 ～ 12 歳 5（ 18.5 ）
13 歳以上 16（ 59.3 ）

対象者と家系内患者 有 9（ 33.3 ）
（息子以外） 無 18（ 66.7 ）

対象者と家系内患者 父 6（ 22.2 ）
の続柄 兄 1（ 3.7 ）

（複数回答） 弟 2（ 7.4 ）
伯父 他 3（ 11.1 ）

患者の姉妹 有 18（ 66.7 ）
無 9（ 33.3 ）

患者出生時の分娩 経腟分娩（自然） 21（ 77.8 ）
方法（複数回答） 経腟分娩（吸引） 3（ 11.1 ）

帝王切開（予定） 3（ 11.1 ）
帝王切開（緊急） 1（ 3.7 ）

患者が通園した施設 保育園 12（ 44.4 ）
（複数回答） 幼稚園 15（ 55.6 ）

通園・通学経験なし 1（ 3.7 ）
無回答 1（ 3.7 ）

複数回答の場合は n=27 に対する割合で表示した

表2　患者の生活　n=27 （人）
指標 項目 n （％）

園・学校行事へ 有 8（ 29.6 ）
参加させなかった 無 18（ 66.7 ）
経験 無回答 1（ 3.7 ）

宿泊を伴う園・学 有 20（ 74.1 ）
校行事への参加 無 7（ 25.9 ）
経験

参加した宿泊を キャンプなどの野外活動 18（ 66.7 ）
伴う園・学校 修学旅行 17（ 63.0 ）
行事の内容 お泊り保育 9（ 33.3 ）

（複数回答） その他 6（ 22.2 ）
宿泊行事の経験無し 7（ 25.9 ）

入園・入学時の 有 26（ 96.3 ）
疾患の説明 通園・通学経験なし 1（ 3.7 ）

通園開始年齢 ０歳 3（ 11.1 ）
（複数回答） １歳 2（ 7.4 ）

２歳 1（ 3.7 ）
３歳 14（ 51.9 ）
４歳 6（ 22.2 ）
５歳 3（ 11.1 ）
無回答 4（ 14.8 ）

疾患説明の時期 入園・入学前 22（ 81.5 ）
（複数回答） 入園・入学後間もなく 5（ 18.5 ）

その他 2（ 7.4 ）
無回答 3（ 11.1 ）

疾患説明の方法 書面 6（ 22.2 ）
（複数回答） 面談 26（ 96.3 ）

その他 2（ 7.4 ）
無回答 1（ 3.7 ）

定期輸注実施 有 23（ 85.2 ）
無 4（ 14.8 ）

家庭での定期輸注 有 22（ 81.5 ）
実施 無 1（ 3.7 ）

非該当 4（ 18.5 ）

家庭での定期輸注 本人 16（ 59.3 ）
実施者 母 17（ 63.0 ）

（複数回答） 父 4（ 14.8 ）
非該当 5（ 18.5 ）

家庭での定期輸注 １歳未満 1（ 3.7 ）
開始年齢 １～３歳 7（ 25.9 ）

４～６歳 5（ 18.5 ）
７～９歳 1（ 3.7 ）
10 ～ 12 歳 0（ 0.0 ）
13 歳以上 1（ 3.7 ）
非該当 5（ 18.5 ）
無回答 7（ 25.9 ）

自己注射開始年齢 10 ～ 12 歳 7（ 25.9 ）
13 歳以上 4（ 14.8 ）
非該当 5（ 18.5 ）
未実施 11（ 40.7 ）

複数回答の場合は n=27 に対する割合で表示した
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４．患者の日常生活に関した母親の困り事
１）定期輸注に関する困り事（表４）
　家庭での定期輸注に関する母親の困り事は，「血管
確保の失敗と焦り（冬季の血管のでにくさ）」６人，「注
射で泣く子をかわいそうに思う精神的葛藤」５人 ，「本
人のやる気の無さ」５人，「時間に追われる朝の忙しさ」
３人であった。
２）注射場面における兄弟姉妹の反応（表５）
　注射場面での兄弟姉妹の反応では，「なぜ注射をし
ないといけないのか疑問に思う」６人，「注射を頑張
れと応援する」３人，「病気の子に嫉妬する」「注射の
間，身構える」各々２人，「（健常児が）自身も注射を
するのかと言う」「（健常児が）自分にも注射をするよ
う言う」各々１人であった。

年齢は，１～３歳が７人（25.9％），４～６歳が５人
（18.5％）だった。また，一人で確実に自己注射でき
る患者は 11 人（10 ～ 12 歳が２人，13 歳以上が９人）
で，自己注射の開始年齢は 10 ～ 12 歳開始が７人

（25.9％），13 歳以上開始が４人（14.8％）だった。
　宿泊を伴う行事での定期輸注の実施について，どこ
で，いつ，誰が実施したかの結果を表３に示した。輸
注場所は，中学生までは「別室（養護教諭の部屋等）」
や「病院（宿泊先近く）」で，自己注射した高校生以
降の患者４人は「自室」で一人の時に実施し，一人は

「ベッド上」で実施したとあった。輸注時間帯は「夜間」
「早朝」だった。患者８人は自己注射を行い，患者が
自己注射できない場合の輸注実施者は母親や医療者
だった。その他，宿泊期間中は輸注実施をしないとい
う回答もあった。

表3　宿泊等を伴う学校行事時のサポート n=27
指標 項目 回答数 備考

輸注場所 宿泊先の別室 9 養護教諭の部屋
病院 3 旅行先，かかりつけ含む
宿泊先の自室（ベッド上で輸注１人） 4 高校生以降

輸注時間帯 朝 9 同室者起床前，朝食前後の空き時間
夜 3 夕食後の空き時間
初日のみ輸注実施し，薬を持参するも実施せず 6

輸注実施者 母 5 中学生まで
本人 8 高校生以降
父 1
医師 2
看護師 1

表4　定期輸注に関する困り事 n=27
カテゴリー 回答数

血管確保の失敗と焦り（冬季の血管の出難さ） 6
注射で泣く子をかわいそうに思う精神的葛藤 5
本人のやる気の無さ 5
時間に追われる朝の忙しさ 3
度重なる同一部位穿刺による刺し難さ 2
注射嫌いになった 1

表５　注射場面における兄弟姉妹の反応 n=27
カテゴリー 回答数

なぜ注射をしないといけないのか疑問に思う 6
注射を頑張れと応援する 3
病気の子に嫉妬する 2
注射の間，身構える 2

（健常児が）自身も注射をするのかと言う 1
（健常児が）自分にも注射をするよう言う 1
下の子は上の子を見て早期から注射に取り組めた 1
どの家も注射をするものと思っていた 1
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シャーや寒い時期の血管の怒張のし難さ等が影響して
いるであろう。このことは過去の報告10）と同様であっ
た。また家庭で輸注を行う母親は，患者へ穿刺を繰り
返すことに困難を感じやすい17）。患者本人が自己注射
している場合は，患者本人のやる気の無さが悩みにあ
げられていた。患者が定期輸注のアドヒアランスが低
い場合には，本人が輸注の重要性を認識するまで根気
強く指導し続ける他ないかもしれない。母親が定期輸
注の遵守に過剰なストレスを感じる場合は，ストレス
軽減を図る医療者の助言が必要だろう。
　注射場面における兄弟姉妹の反応で多かったのは

「なぜ注射をしないといけないのか疑問に思う」，類似
の反応として「（健常児が）自身も注射をするのか」「自
分にも注射をするよう言う」もみられた。こうした発
言は，親が通院や注射で患者と関わる時間が必然的に
多くなるため，他の兄弟姉妹が患者に嫉妬し，同様の
愛情を得ようとする反応８）の一端と思われた。親は
患者にばかり注意を向けがちであるが，他の兄弟姉妹
の心理にも配慮が必要１）である。そのため医療者は
時には親に対して，子どもの心理傾向１）を念頭に置
いた助言や，親が他の兄弟姉妹との時間を持てるよう
な配慮をしてもよいのかも知れない。「注射を頑張れ
と応援する」といった反応にみられるように，兄弟姉
妹への説明の仕方や関わり方次第では，兄弟姉妹は患
者の治療生活を支える協力者にもなり得る。
　患者が定期輸注といった予防的治療を利用できない
場合は，教育と就職に影響が及ぶ２）と言われる。本
調査の患者らは，定期輸注による出血回数の減少と関
節障害リスクの低減により，通園・通学，及び体育や
学校行事へ健常者と同様に参加できていた。従って，
血友病治療の進歩は，患者の学校・社会生活を以前よ
りも改善し，健常者と同様の生活をもたらしたと考え
る。しかし健常者と同様の生活を送るためには，患者
は適切な止血治療を継続する必要があり，それを支え
る家族の負担のもとに成立する。今後，必要な支援と
して，宿泊行事中の輸注では患者が安心して注射でき
る場所についての助言，定期輸注を行う母親の困り事
への相談対応，兄弟姉妹への心理的支援が示唆された。
我々医療者は，患者がより健常者に近い生活ができる
ように，また家族の負担が少なくなるように，環境整
備を含めてよりよい案を提示する必要がある。
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Ⅳ．考　　察

　対象者の息子である患者の９割は保育園や幼稚園に
通園していた。また，患者年齢を 12 歳以下と 13 歳以
上で分けると，12 歳以下で保育園利用が多かった。
対象者の８割は通園・通学前に施設側へ疾患の説明を
行っていた。説明方法は直接面談が多く，説明時には
製薬会社等作成のパンフレットが活用されていた。
QOL 調査では 2010 年と 2016 年を比較すると，定期
輸注実施率は５割10）から７割11）に上昇し，１年間の
出血回数は平均 10 回以上10）から５回未満 37.8％と 10
回未満 19.9％に減少していた11）。本調査でも定期輸注
施行者が８割を超えており，同様に出血は少ないと考
えられた。過去に疾患を理由に保育園や幼稚園への患
者入園が拒否されるケースは珍しくなかったが，治療
の向上に伴う出血機会の減少により，施設側の患者受
け入れについても以前に比べて進んでいると考えられ
た。
　患者の７割は全ての園・学校行事に参加していた。
行事に参加していない者の行事内容は，登山やマラソ
ン等の足関節への負担の強い行事であった。出血や関
節症のために参加自体が困難であったのか，あるいは
出血を防ぐためにあらかじめ不参加としたか，その詳
細は不明である。宿泊を伴う行事では，自己注射がで
きるようになっていれば，不測の出血が起きたとして
も，速やかに製剤を自己注射して止血を行うことがで
きる。患者はそういった成功経験で，自分の力で困難
を乗り切れたとする達成感を感じ，自信につながるこ
とになる。自己注射ができない場合は，宿泊施設の近
くの病院など輸注実施先を事前に手配する配慮も必要
であろう。小学校高学年になると宿泊を伴う学校行事
が増えるため，小学４年生前後で自己注射を導入し，
確実にできるようになることが望ましい。最近，製剤
が改良され凝固因子の半減期を延ばして，止血効果が
より長くなる「半減期延長製剤」が使用可能となっ
た16）。短期間の宿泊であれば滞在中の輸注は不要にな
るかもしれず，今後普及することが期待される。また
自由記載覧には，「宿泊先の自室（一人になった時に）」

「ベッド上」で輸注するとの回答もあったが，そのよ
うな人目を避けて隠れて輸注する行為は輸注時の清潔
操作に悪影響を及ぼす可能性があるため，患者が安心
して輸注できる場所を別に確保する必要があると考え
る。
　家庭での定期輸注に関する母親の悩みについて，「血
管確保の失敗と焦り」が最も多くあげられ，その要因
として朝の慌ただしさの中，時間に追われるプレッ
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注　　釈

１）国立研究開発法人日本医療研究開発機構（AMED）
の感染症実用化研究事業・エイズ対策実用化研究事
業の「血友病とその治療に伴い種々の合併症克服に
関する研究」の分担研究で，血友病患者とその家族
の生活の質向上を目的とした調査。調査内容は血友
病の症状・合併症，血液製剤・治療方法，HIV・
HCV 感染と肝疾患，社会的影響など。調査対象は
全国の医療施設の担当医，患者と家族である。

２）包括支援外来：近隣県の患者（通常は近医で凝固
因子製剤を処方してもらう）が年１回夏季休暇を利
用して血友病専門機関を受診する。小児科受診に続
き，整形外科や歯科など患者の出血に関係した関連
診療科を受診し，総合的にみた生活指導等が行われ
る。また，患者の発達段階に合わせた疾患の学習も
行われる。
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Is the progression of treatment for patients with hemophilia 
leading to improvements in school or social life? 

A questionnaire survey for mothers of children or adolescents 
who chiefly receive prophylactic treatment for hemophilia.
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　Background: Hemostatic treatment for patients with hemophilia （PWH） has improved. The aim 
of this study was to clarify school status and social life among young boys with hemophilia, as well 
as their mothers’ frustrations.
　Methods: A questionnaire survey was completed anonymously by mothers of hemophilic boys.
　Results: A total of 27 mothers of 30 PWHs completed the survey. Twenty-three PWHs had 
received prophylactic treatment, and 22 received home infusion therapy. Twenty-seven PWHs 
had attended preschool, and 18 had participated in all preschool/school events. When factor 
concentrates needed to be infused during overnight events, many mothers requested the 
assistance of medical staff until the PWHs were junior high school students. When they were high 
school students, eight PWHs were able to infuse themselves. Four PWHs were reported to infuse 
alone, hiding from the public eye. Mothers’ chief source of frustration was “infusion failure on busy 
mornings.”
　Conclusion: This study indicates that the progress of treatment for PWHs may improve the 
school or social life of patients. However, these patients’ family support is also essential for the 
patients’ treatment. Medical support, such as advice about where to self-infuse during overnight 
events is needed for PWHs.

Key words：Hemophilia, prophylaxis, school or social life


