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研究成果の概要（和文）：HIV陽性者の視点から、必要なサイトにアクセスでき、適切な健康管理をしたり精神健康を
向上させるのに役立つHIV陽性者向けのWEBサイトを設け、当事者にとっての効果を評価することは、実践的・学術的に
絶対的に必要である。本研究では、日本のHIV陽性者を対象に、インターネットを通じた患者ネットワークの再構成と
その実際の健康への影響について、実践的に探求することを目的とした。初年度は「HIV陽性者のための総合情報サイ
ト」準備フェーズとし、リソースの収集・整理をした。２年度は「HIV陽性者のための総合情報サイト」を開発・公開
した。最終年度は、アクセス解析結果をもとに、修正を実施した。

研究成果の概要（英文）：It is absolutely important for people living with HIV in Japan to set up a new 
portal web site, which is useful to do appropriate health care and improve their mental health, and to 
and estimate the effects of this kind of web site, academically and in practicing way. The purpose of 
this study is to explore about reorganization of patient networks through the internet and influence to 
the actual health effects targeted for the Japanese HIV positive person. In the first year, "The general 
information site for an HIV positive person" was prepared, collecting wide variety of resources. "The 
general information site for an HIV positive person" site was developed and opened in fiscal year 2. In 
last fiscal year, access analysis were done and the site was corrected.
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１． 研究開始当初の背景 
 
一般に患者のインターネット利用による

情報収集は、情報に翻弄されるというネガテ
ィブな面がある一方、意思決定への参加促進、
セルフエフィカシー向上等ポジティブな面
がある。また掲示板やブログ、ツイッター、
SNS 等の普及により、インターネットを介し
た患者の相互作用的なかかわりは多くなっ
ている。相互のやりとりを通じ健康状態が改
善する効果も多く指摘されている１）。欧米で
は消費者健康情報学として重視される研究
領域２）だが日本での取り組みはまだ少ない。 
一方、我が国の HIV 陽性者数は 2011 年に

2 万人近くに達している３）。1990 年代に著効
を奏する抗 HIV 薬が開発され、治癒はしな
いが適切な健康管理をすれば長期的な健康
維持が可能になった。「いかに生活をしつつ
健康管理していくか」に、HIV 陽性者の健康
管理はシフトしつつある４）。 
日本での HIV 陽性者は、20 代・30 代と若

い世代が多くを占める特徴があり、大多数が
インターネットを利用していると考えられ
る。HIV 関連では数多くの情報提供サイトが
あるが、HIV 陽性者にとってわかりやすく提
示されたものは数少ない。また、HIV 陽性者
同士がかかわるバーチャルコミュニティも
ある。これらは、ユーザーの立場からすると
全体像が見えないまま利用することになる
ため、個人的な意見のサイトから専門家によ
るエビデンスに基づいたサイトまで、あるい
は古い情報から新しい情報まで、玉石混淆と
した状況の中で個々人が「これだ」と判断し
たところでアクセスをひと段落させ、その範
疇で生活上の各種決断をしているリスクが
ある。申請者らの研究結果でも、スティグマ
を伴う疾患であるため、HIV 陽性を周囲に打
ち明けづらく、HIV 陽性者同士が実際に会っ
て話す場がなかなか設けにくいことが示さ
れたが５）、こうした状況がリスクを高めてい
るだろう。HIV 陽性者の視点から、全体像が
見え必要なサイトにアクセスでき、結果とし
てリアルにも、適切な健康管理をしたり精神
健康を向上させるのに役立つ HIV 陽性者向
けの WEB サイトを設け、当事者にとっての
効果を評価することは、実践的・学術的に絶
対的に必要である。 
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２． 研究の目的 

 
本研究では、日本の HIV 陽性者を対象に、

インターネットを通じた患者ネットワーク
の再構成とその実際の健康への影響につい
て、実践的に探求することを目的とした。 
 具体的には、３年間で以下の事項を明らか
にしようと、リサーチクエスチョンを設定し
た。 
（１）HIV 陽性者にとっては、インターネッ
トを通じて得る情報や他の HIV 陽性者の経
験にはどのようなものがあるか。 
（２）その状況を整理して提示する形で
「HIV 陽性者のための総合情報サイト」を開
発・開設することは彼らへの有効な支援とな
り、ひいては健康状態の向上につながるので
はないか。 
 
３．研究の方法 
 
日本国内在住のHIV陽性者をメインユーザ

ーと想定して、彼らのヘルス・プロモーショ
ンを念頭にした日本初の総合的サイト「HIV
陽性者のための総合情報サイト」を開発・開
設する。このサイトでは、既存の HIV 陽性者
向けサイトへつなぐポータルサイトという
色彩も持たせるが、単につなぐだけでなく、
ユーザーにとって道標となる工夫を十二分
に施す設計とし、全体像や各サイトの特質を
見据えた利用ができる環境を整える。これに
より健康管理や意思決定に役立ったり、必要
な支援に的確につながる可能性が高まるか
らである。また利用者を対象としてプロセス
評価・アウトカム評価を含めた WEB 調査を実
施する。得られた結果をもとに「HIV 陽性者
ナビ」の軌道修正を行う。遂行に際しては系
統的・組織的な当事者参加型リサーチ形式を
とるものとし、調査の立案から成果報告まで
当事者である多くのHIV陽性者とたゆまぬ対
話をしながら進める。 
 年度別には、下記のような研究計画を立て、
実施した。 
 
平成 24 年度：「HIV 陽性者のための総合情報
サイト」準備フェーズ 
１）インターネット上の HIV 陽性者向けリソ
ース収集と整理 
「HIV 陽性者のための総合情報サイト」コン
テンツ作成に向けて、HIV 陽性者向けのネッ
ト上リソースの情報を収集する。それらにつ
いて、オープン／クローズド、医療関係／生
活関係、データ更新多い／少ない、HIV 陽性
者発信／医療者発信等々の切り口から整理



をする。作業は、作業グループが担当する。
また、HIV 陽性者団体からの研究協力者やコ
ンテンツ検討グループからアドバイスをも
らう。 
２）バーチャルコミュニティに関する社会学
的分析 
 同分野については研究者が多いわけでは
ないが、専門家を交え、先行している事例・
プロジェクトの状況を調査し、本研究におい
て構築するシステムの目指すべき方向性を
検討する。 
３）「HIV 陽性者のための総合情報サイト」コ
ンテンツ作成 
 １）２）の結果をもとに、「HIV 陽性者ナビ」
の位置づけについて運営グループにて検討
した上で、作業グループメンバーでコンテン
ツ原案と大筋の骨子を作成し、コンテンツ検
討グループに諮る。特に、単なるポータルサ
イトではなく、ユーザーにとって道標となり
えるコンテンツになっているかを軸にコメ
ントをもらう。作業グループでそれらを反映
させ、より詳細に設計する。 
 
平成 25 年度 ：「HIV 陽性者のための総合情報
サイト」公開フェーズ 
１）「HIV 陽性者のための総合情報サイト」の
公開と PR 
 構築した「HIV 陽性者のための総合情報サ
イト」を公開する。その際、このサイト自体
へのアクセスを高めるために、既存の HIV 関
連サイトや一般向けのポータルサイト、医療
情報サービスサイトなどに幅広くリンクを
求め、アクセス数の増加を期待する。新たな
リソース情報の投稿欄も同サイト中に設け
る。 
２）調査によるアウトカム・プロセス評価 
 利用者に、利用した結果何がどう変わった
か、健康管理行動や精神健康は変わったと思
うか（アウトカム評価）、また利用しやすさ
はどうであったのか（プロセス評価）を、WEB
調査を通じてたずねる。そのため、調査用の
バナーを、見やすい場所に設ける。分析作業
は、作業ワーキンググループメンバー全員で
行う。縦断研究ではないためアウトカム評価
は認知している変化を捉える。 
 
平成 26 年度：「HIV 陽性者のための総合情報
サイト」改善フェーズ 
１）「HIV 陽性者のための総合情報サイト」の
改善とさらなる PR 
 前年度の検討をもとに、「HIV 陽性者のため
の総合情報サイト」の修正と追加を行う。必
要に応じて、新たなリソースの追加を実施す
る。またより広い PR を図る。完成版とする
と同時に、常に改善を前提としたシステム作
りを盛り込むものとする。 
 
４．研究成果 
初年度はHIV陽性者向けの総合ポータルサ

イト開設した（http://futures-japan.jp/）。

コンテンツ検討では、米国などでの健康関連
WEB サイトやそのガイドラインを参考にし、
理論的にも構造的にもアクセス者のヘルス
リテラシー向上が狙えるような作りとした。
さらに、WEB サイトのコンテンツを検討する
にあたり、HIV 陽性者の視点でどのような情
報が必要なのかを精査し、必要な情報にたど
り着きやすくなる方法を吟味したうえで、各
コンテンツを配置し、豊富な情報を掲載する
ものとした。具体的には、以下のような工夫
を施すものとした。①きめ細かいタグづけや
検索キーワード提示により「HIV お役立ち情
報」の検索をしやすくする。②キーワードが
わからない人向けに pick up コーナーを設け
「陽性とわかったばかりの人へ」「セックス
について悩んでいる人へ」「ドラッグを使用
している人へ」など各対象者層別にセットで
情報獲得ができる形にする。③電話相談先に
ついての情報や２週間後までのミーティン
グ・イベント情報をカレンダー形式で表示し
時間経過とともに更新させる。④HIV 陽性者
によるブログへのアクセスを容易にするこ
とでナラティブ情報を得やすくする。⑤ミニ
アンケートや健康セルフチェックコーナー
などで双方向性を持たせる。当初リンクした
リソースは 468 件であり、タグ総数は 1126
件、種類は 90 件であった。内訳は、セクシ
ュアリティ関係では「ゲイ・バイセクシャル
男性」54 件・「ヘテロ・セクシャル（異性愛）
男性」1 件、サポート関係では「ピアサポー
ト（陽性者向け）」26 件・「ピアサポート（パ
ートナー・家族）」5件、ライフプラン関係で
は「仕事」17件・「人生設計」3件など、各々
偏りが認められた。 
 2 年度は、初年度に開設した HIV 陽性者向
けの総合情報サイトを公開したフェーズと
位置付けられる。まず、構築した HIV 陽性者
向けの総合情報サイトを公開した。その際、
このサイト自体へのアクセスを高めるため
に、既存の HIV 関連サイトや一般向けのポー
タルサイト、医療情報サービスサイトなどに
幅広くリンクを求めた。また、新たなリソー
ス情報についても、管理者の承認のもとリン
クできるようにする体制を整えた。また、情
報環境についての WEＢ調査を実施し、この
WEB ページのみならず、HIV 関連の情報にど
のようにアクセスしているのか、あるいはア
クセスしていないのかについて、特に医療者
から得られている情報を軸として調査した。 
３年度は、２年度に開設した HIV 陽性者向

けの総合情報サイトを公開した結果、どのよ
うな効果があったのかを検討する時期であ
った。効果を検討するためにアクセス分析を
した結果、スマートフォンからのユーザーが
当初の２割程度からはるかに高まり６割近
くを占めるようになった。しかも、スマート
フォンからアクセスした場合に、直帰率が高
く、有効に利用されていないことが想定され
た。また、アクセス数も週に 400 件程度にと
どまっていた。そこで、平成 26 年度はまず、



ネット上での情報源及びバーチャルコミュ
ニティとして中核をなす Futures Japan ポー
タルサイトを大幅にリニューアルすること
とした。特に、キーワード検索の仕様の簡素
化、もっともアクセス数の高い情報源を各テ
ーマのもと解説付きで紹介する pick up コー
ナーの充実化を図った。また患者にとって生
活や医療、福祉の主体的選択が可能となるた
めにはナラティブ情報が重要であることか
ら、HIV 陽性者によるブログとのリンクをさ
らに高め、メニューとしても目立たせ、平成
25 年度の約 2 倍となる 15 のブログへアクセ
ス可能な形を整えた。結果としてリニューア
ル後は週 700 件以上のアクセス数となり、直
帰率も低下し、バーチャルコミュニティとし
て有効に機能していると考えられた。 
 なお、当初はバーチャルコミュニティ形成
が、ユーザーにとっての健康行動変容をもた
らしたり、健康増進につながるのかどうかを
調査研究により明らかにしたいという目標
があったが、資金面での制約や、そもそも今
回開発したバーチャルコミュニティといえ
る「HIV 陽性者のための総合情報サイト」の
アクセスが一定数維持できていることから、
アクセス解析をもとにさらなる改善を施す
ことが優先されるべきと判断し、最終的には
調査研究は実施しないものとした。 
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