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研究要旨 
 医師を主体とする医学研究からは抽出できない、HTLV-1 キャリアの行動パター
ンを明らかにするために、平成 26 年度に HTLV-1 キャリア自主登録ウエブサイト
｢キャリねっと｣を他の分担者と共に立案し、アンケート内容の作成・固定を行い、
業務委託会社を通して登録ウエブサイトを構築した。平成 27 年度はウエブサイト
項目の微調整を行い、平成 27 年 10 月より本登録を開始し、平成 28 年 2 月時点で
の登録データ(登録数 126 名)の集積・分析を行った。平成 28 年度は、本登録開始
後約 1 年目の平成 28 年 10 月時点の登録データ(登録数 261 名)を用いて、主とし
て行動パターンの地域差について分析した。その結果、以下の項目で地域差を認
めた：①HTLV-1 感染判明後の医療機関通院割合は九州・沖縄より関東・近畿で高
い、②感染判明契機割合は、関東では献血が最多、九州では妊婦健診が最多、   
③妊婦の HTLV-1 感染判明時期は、九州・沖縄では 15 週以内が多く、関東・近畿
では 15 週以降が多い、④分娩後に選択した授乳法は、関東・近畿では｢断乳｣が最
多、九州・沖縄では｢3 カ月未満短期母乳｣が最多、⑤妊婦健診・献血以外でキャリ
アと判明した契機は、九州・沖縄では｢他の原因で病院受診｣が最多、関東・近畿
では｢血縁者・配偶者が ATL など関連疾患罹患｣と｢他の原因で病院を受診｣の 2 項
目がそれぞれ 40%ずつであった。本調査により、保健所・献血相談窓口以外に、
総合的な相談窓口のニーズがあることが明らかとなり、血液内科を主体とする
HTLV-1 関連疾患拠点病院の設立ニーズと共に、地域特性を考慮した HTLV-1 感染
者相談窓口の併設ニーズもあることが明らかとなった。 

Ａ.研究目的 
 先行研究の平成23年〜25年度の厚生労働
科学研究費補助金（ガン臨床-一般-020）に
おいて、全国の保健所・血液内科のいる医療
機関・がん拠点病院のHTLV-1キャリア相
談・ATL患者・家族の医療相談について実態
調査を行った結果、いずれの施設においても
相談件数が少ないという結果が得られた。 
 この現状が、保健所・医療施設側の体制不
備の問題なのか、キャリア・患者側の相談ニ
ーズの低さに由来するのか、について明らか
にすることは、HTLV-1総合対策上重要であ
る。そこで我々は、全国のキャリア・患者側
の相談ニーズの実態・行動パターンを明らか
にするために、HTLV-1キャリアの無記名登
録不特定大規模調査ウエブサイト通して幅
広く情報を収集することとした。 
 
Ｂ.研究方法 
 平成26年度は、ウエブサイトによる自主登

録を促進するために必要なシステム・業務委
託先の検討と、評価項目・ウエブサイト名及
び倫理面の配慮などについて検討した。 
 平成27年度は、登録時の基本調査項目・文
言・開示方法などについて班会議で協議し、
コンセンサスを得て固定した。次いで、東京
大学医科学研究所において研究倫理審査を
受け、承認後の平成27年10月より業務委託先
(アクセライト株式会社)において本登録を開
始し、平成28年2月14日時点での登録データ
(登録数126名)の集積・分析を行った。 
 平成28年度は、集積状況を10月まで定期的
にモニタリングし、10月13日 (登録開始後約
1年) 時点で、各質問項目毎にデータを打ち
出して集計し、集計データを基に、HTLV-1
キャリアの実態・行動パターンを明らかにす
るための分析を、主として地域差などについ
て統計解析を行った。 
 平成28年度の統計解析方法は、全国を4区
域：関東・近畿・九州/沖縄・その他に区分し、



各項目毎にクロス集計を作成し、基本的に関
東/近畿と  九州・沖縄の分布の違いを、Chi 
Square test 又は fisher‘s exact test で 比
較検討した。なお、関東・近畿・九州/沖縄そ
れぞれに区分した県は下記の通りである。 
・関東 (茨城, 栃木, 群馬, 埼玉, 千葉, 東京,  
 神奈川) 
・近畿（滋賀, 京都, 大阪, 兵庫, 奈良, 和歌 
 山） 
・九州/沖縄 (福岡, 佐賀, 長崎, 熊本, 大分,  
 宮崎, 鹿児島, 沖縄) 
  
（倫理面への配慮） 

 収集内容に個人情報が特定できる項目は
含まないが、｢人を対象とする医学研究に関
する倫理指針｣に基づき、東京大学において
倫理院会迅速審査を受け、平成 27 年 10 月
19 日承認受理後(承認番号 27-36-1019、研究
代表者：東京大学、内丸薫)より、業務委託
したアクセライト株式会社のウエブサイト
より登録を開始した。 

 

Ｃ.研究結果 

 平成28年10月13日時点(登録開始後約1年)

で、総計261名のHTLV-1キャリアの登録者

があった。登録者の地域区分別内訳は、関東

113名(43%)、近畿65名(25%)、九州/沖縄 58

名(22%)、その他の地域 25名(10%)であった

【資料１スライド2】。 

 

1)医療機関通院状況とキャリア判明契機 

 HTLV-1キャリアと判明後, HTLV-1に関

して医療機関に通院している割合に地域差

が認められた【資料１スライド4】。通院し

ている者は、関東83名(73.4%)、近畿58名

(89.2%)、九州・沖縄29名(50%)であり、九

州・沖縄よりも関東・近畿で有意に多かった。 

 

 HTLV-1感染判明契機に地域差が認めら

れた【資料１スライド5】。関東では妊婦健

診31名(27.4%)・献血38名(33.7%)・それ以外

43 名 (38%) 、 近 畿 で は 妊 婦 健 診 23 名

(35.4%)・献血38名23名(35.4%)・それ以外

19名(29.2%)、九州・沖縄では妊婦健診28名

(48.3%)・献血38名11名(319.0%)・それ以外

19名(32.7%)であった。関東では献血が最多、

九州では妊婦健診が最多であった。 

 

 妊婦健診でHTLV-1キャリアと判明した

時の妊娠周期時期についても地域差が認め

られた【資料１スライド6】。九州・沖縄で

は80%以上の妊婦さんが妊娠15週以内に

HTLV-1キャリアと判明していたが、関東・

近畿では妊娠15週以内の判明者は50~60%

と、九州・沖縄より有意に少なかった。 

 

2) 授乳指導状況について 

 妊婦健診でHTLV-1キャリアと判明した

対象者に対して、関東・近畿、九州・沖縄い

ずれも授乳に関する説明はほぼ行われてい

るが、関東・近畿では一部の妊婦が説明を受

けていなかった。【資料１スライド8】 

 

 HTLV-1キャリア妊婦が受けた授乳に関

する説明の満足度について、｢不十分｣と感じ

ている妊婦が関東・近畿では40~50%、九州

でも約20%存在した。【資料１スライド9】 

 

 授乳に関する説明を受けた妊婦が、説明を

担当した医療者から勧められた授乳法の内

訳に地域差が認められた。いずれの地域も

｢自分で決めるよう言われた｣例が最多で、次

いで｢断乳｣が多かった。｢凍結母乳｣をすすめ

られた割合は関東地域で高く、一方、｢短期

母乳｣をすすめられた割合は九州･沖縄で高

かった。【資料１スライド10】 



 

 授乳に関する説明を受けた妊婦が、最終的

に選択した授乳法の内訳は、関東・近畿では

｢断乳｣が最多で50%〜60%であったが、九

州･沖縄では｢3カ月未満短期母乳｣が最多の

50%で、明らかに地域差が認められた。【資

料１スライド11】 

 

 分娩後の授乳に関する指導を受けたこと

のある妊産婦は、いずれの地域も約50%であ

った。【資料１スライド12】  

 

3) HTLV-1キャリア相談について 

 いずれの地域でも、大半が自分自身の

HTLV-1感染について相談を受けたいと思

っていると回答していたが【資料１スライド

14】、実際に相談に行った割合は、関東・近

畿では約60%に対し、九州・沖縄では約35%

に留まっており、有意な地域差が認められた

【資料１スライド15】。 

 

4) 子供の抗体検査施行状況について 

 子供の抗体検査実施割合は、関東・近畿と

もに35%であるが、九州・沖縄では25%と少

なかった【資料１スライド17】。ただし、子

供の抗体検査を未だ行っていない者に対す

る今後の子供の検査施行についての問いに

は、｢今後子どもの抗体検査をしようと思っ

ている｣割合は、九州・沖縄のほうが多かっ

た【資料１スライド18】。 

 

5) 献血キャリアの日赤相談窓口利用状況 

  献血によりHTLV-1感染が判明した献血

者（献血キャリア）に対しては、日本赤十字

社のシステム上、感染している事の｢通知書｣

とHTLV-1に関する基礎的な情報を記述し

た｢説明書｣を送付している。｢説明書｣には、

｢日赤における相談窓口｣の案内も含まれて

いる。｢キャリねっと｣登録者で献血キャリア

を対象にした日赤の相談窓口への相談割合

は、関東地域で26％、近畿地域で39％、九

州・沖縄地域で27%であった【資料１スライ

ド20】。 

 

 日赤の相談窓口へ行かなかった者のうち、

｢日赤｢以外｣の施設に相談に行きたい｣と思

った者は、関東で67.9％、近畿で42.5％、九

州・沖縄で12.5%と、関東・近畿で高く九州・

沖縄で低いという、地域差が認められた【資

料１スライド21上】。関東・近畿地域の（献

血キャリア）で、実際に｢日赤｢以外｣の施設

に相談に行った｣者は約8割であった【資料１

スライド21下】。 

 

6) 妊婦健診、献血以外でキャリアと判明し

た対象者の感染判明契機について 

 HTLV-1感染判明契機調査結果【資料１ス

ライド5】において、妊婦健診・献血以外の｢そ

れ以外｣と回答したものの内訳を【資料１ス

ライド22】に示した。 

 関東・近畿地域では、｢血縁者もしくは配

偶者がATLなど関連疾患に罹患｣と｢他の原

因で病院を受診した時｣の2項目が、それぞれ

契機の理由約40%ずつの、計約80%を占めて

いた。一方、九州・沖縄地域では｢他の原因

で病院を受診した時｣が約55%を占め、｢血縁

者もしくは配偶者のHTLV-1キャリア判明｣

が17%と続き、内訳に地域差が認められた。 

 

Ｄ.考察 



 
1)医療機関通院状況とキャリア判明契機 
  HTLV-1 キャリアと判明後, HTLV-1 に
関して医療機関に通院している割合は、予想
に反し、九州・沖縄より関東・近畿で高かっ
た。関東・近畿の HTLV-1 キャリアが医療機
関受診割合が多かった理由のひとつとして、
既存の JSPFAD（HTLV-1 感染者疫学調査）
関連病院登録者に｢キャリねっと｣への登録
協力をお願いしたためにバイアスがかかっ
た可能性も考えられる。 
 HTLV-1 感染判明契機にも地域差が認め
られ、関東では献血が最多、九州･沖縄では
妊婦健診が最多であった背景には、九州･沖
縄では 1990 年代から妊婦に対する HTLV-1
検査が地域レベルで行われているが、他の地
域では妊婦スクリーニングが遅れているこ
とが関連していると思われる。当然ながら、
妊婦健診で HTLV-1 キャリアと判明した妊
娠周期時期が関東・近畿より九州・沖縄のほ
うが早いという結果にも、同様の背景が影響
していると推測する。 
 
2) 授乳指導状況について 
 予想に反し、九州・沖縄地域のみならず、
関東・近畿地域においても HTLV-1 感染防止
に関わる授乳の説明自体は十分行われてい
た。しかし、いずれの地域も｢自分で決める
よう言われた｣例が最多で、かつ、分娩後の
授乳に関する指導が約 50%であることから、
今後、実際に母乳を与える時期の分娩後に、
母乳指導を充実させる相談システムの整備
が必要である。 
 また、医療者から勧められた授乳法の内訳
に地域差があり、今後、日本全体で統一した
医療者向けの授乳法指導実践マニュアルな
どのような統一手法の普及啓発が必要であ
る。さらに、妊婦が選択した授乳法の内訳に
も地域差があることが明らかとなり、特に、
HTLV-1 エンデミック地域の九州・沖縄地域
で、実践に失敗の多い短期母乳選択者が多い
という問題点が明らかとなり、今後断乳・凍
結母乳指導実践マニュアルなどのような統
一手法の普及啓発も必要であろう。 
 
3) HTLV-1 キャリア相談について 
 いずれの地域でも、キャリアのほとんどが
HTLV-1 感染について相談を受けたいと思
っているが、実際に医療機関を受診した割合

は低く、特にエンデミック地域の九州･沖縄
で医療機関を受診した割合が低いことは非
常に憂慮される。以前から、この問題に対す
る対策案として、保健所における相談窓口案
が以前に提案され他者の、利用者率が低く、
帰って相談者のほとんどが血液内科に相談
に行っている事実が判明している事から（平
成 27 年度内丸班総括・分担報告書）、今後、
血液内科を主体とする HTLV-1 関連疾患拠
点病院の設立と同時に、HTLV-1 感染者相談
窓口の併設も期待したい。 
 
4) 子供の抗体検査施行状況について 
 子供の抗体検査実施割合は低く、九州・沖
縄でも 25%程度であった。今後子供の抗体
検査を実地予定と回答した割合は多かった
が、子供の抗体検査実施の是非については、
パートナー間の抗体検査実施の是非と同様、
心情・心理的面のサポートが必須であるため、
専門家を交えたマニュアル作成が今後必要
になると思われる。 
 
5) 献血キャリアの日赤相談窓口利用状況 
 本解析における日赤の相談窓口への相談
割合（関東地域26％、近畿地域39％、九州・
沖縄地域27%）は、日赤全体のHTLV陽性通
知者の相談割合4.7%より高いことは、平成
27年度内丸班総括・分担報告書(登録数126
名時点)で既に報告されていることと同様で
ある。今回の解析で、本項目に関し、地域差
も見られないことが判明した。従って、｢キ
ャリねっと｣登録者は、一般的なHTLV-1キャ
リア集団よりも、自分の感染に関し、意識レ
ベルの高い集団であることが再認識された。 
 
6) 妊婦健診・献血以外でキャリアと判明し
た対象者の感染判明契機について 
 妊婦健診・献血以外でキャリアと判明した
対象者の感染判明契機割合は、明らかに地域
差があった。関東・近畿地域では、｢血縁者
もしくは配偶者がATLなど関連疾患に罹患｣
して自分も感染者とわかったものの割合が
多く、一方、エンデミック地域の九州・沖縄
では｢他の原因で病院を受診した時｣が約
55%を占めていた。その要因として、医療機
関でHTLV-1検査をルーチンで行う機関の
割合が関東・近畿地域より多いというチャン
スの違いや、九州・沖縄のHTLV-1キャリア
のかたは 実際minorな併発症が多いと言う
可能性も考えられた。 



7)結果の解釈の注意点について 
 ｢キャリねっと｣は、無記名登録・不特定・
ウエブサイトであり、入力情報の信頼性につ
いては限界があり、解析結果の解釈には注意
を要する。文献上(Satake, et al, 2012)、
HTLV-1陽性献血者を基に推測された本邦の
HTLV-1感染者数、約100万人の地域別分布
割合は、関東約19％、近畿約16%、九州・沖
縄約50%であるが、今回の解析母集団の同地
域割合はそれぞれ43%、25%、22%であり、
エンデミック地域の九州・沖縄からの登録者
数が実際の分布より少ない点を考慮する必
要がある。 
 
Ｅ.結論 
 HTLV-1 キャリア自主登録ウエブサイト
｢キャリねっと｣に平成 28 年 10 月 13 日時点
(登録開始後約 1年目)で登録された計 261名
の情報を関東・近畿・九州/沖縄・その他に
区分し、主として、関東・近畿と九州/沖縄
の地域差について検討した。 
 その結果、以下の事項において地域差が認
められた。①HTLV-1 感染判明後の医療機関
通院割合、②感染判明契機割合、③妊婦の
HTLV-1 感染判明した妊娠周期、④分娩後に
選択した授乳法、⑤妊婦健診・献血以外でキ
ャリアと判明した契機。 
 今後、血液内科を主体とする HTLV-1 関連
疾患拠点病院の設立の必要性と同時に
HTLV-1 感染者相談窓口の併設を行う場合、
HTLV-1 感染者のニーズの地域特性も考慮
する必要がある。 
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