
HAM診療ガイドライン作成に向けた 
患者の価値観と意向に関する調査 

ご回答の前に同封の『ご協力のお願い』をよくお読みいただき、 

調査に協力いただける場合は 

以下のチェックボックス (□) にチェック (✔) を入れてから 

回答してください。 

□ 私はこの調査へ協力し、

調査結果が研究に利活用されることに同意します

この調査票をご記入いただいているのは患者さんご本人でしょうか 
1．本人
2．代理人 ➡ ご本人との関係をお知らせください (   ) 

資料２
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A) あなたのことについてお伺いします。

問1 あなたの性別 
1．男性
2．女性

問2 あなたの年齢 
（ ）歳 

問3 はじめて HAMの症状が出た年齢 
（  ）歳頃 

問4 はじめて HAMと診断された年齢 
（  ）歳頃 

問5 あなたは現在、収入を伴う仕事をしていますか 
1．就労中
2．休職中
3．無職で、仕事を探している
4．無職

問6  現在お住まいの地域 
1．北海道地方 [北海道]

2．東北地方 [青森県、岩手県、秋田県、宮城県、山形県、福島県]

3．関東地方 [茨城県、栃木県、群馬県、埼玉県、千葉県、東京都、神奈川県]

4．中部地方 [新潟県、富山県、石川県、福井県、山梨県、長野県、岐阜県、静岡県、愛知県]

5．近畿地方 [三重県、滋賀県、京都府、大阪府、兵庫県、奈良県、和歌山県]

6．中国地方 [鳥取県、島根県、岡山県、広島県、山口県]

7．四国地方 [徳島県、香川県、愛媛県、高知県]

8．九州地方 [福岡県、佐賀県、長崎県、熊本県、大分県、宮崎県、鹿児島県、沖縄県]
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B) 病気や検査方法、治療についてお伺いします。

問7  あなたは以下の病気とその検査方法について、どの程度関心がありますか。 
それぞれあてはまる選択肢の数字に○をつけてください。 

非常に 
関心が 
ある 

関心が 
ある 

あまり 
関心が 
ない 

全く 
関心が 
ない 

質問が 
わから 
ない 

HTLV-1関連脊髄症（HAM） 1 2 3 4 5 

HAMを発症しているかどうかの検査方法 1 2 3 4 5 

成人 T細胞白血病・リンパ腫（ATL）（※1） 1 2 3 4 5 

ATLを発症しているかどうかの検査方法 1 2 3 4 5 

HTLV-1関連ぶどう膜炎（HU）（※2） 1 2 3 4 5 

HUを発症しているかどうかの検査方法 1 2 3 4 5 

HTLV-1関連の肺の病気 1 2 3 4 5 

関節リウマチ 1 2 3 4 5 

シェーグレン症候群（※3） 1 2 3 4 5 

※1 成人 T細胞白血病・リンパ腫（ATL）：HTLV-1に感染した T細胞が、がん化することによって
起こる血液のがん。 

※2 HTLV-1関連ぶどう膜炎（HU）    ：HTLV-1の感染により眼の中のぶどう膜に炎症が起こる病気。

※3 シェーグレン症候群 ：涙腺や唾液腺の障害を特徴とする、全身性の自己免疫疾患。 
全身の臓器病変を伴うこともある。 

問8  HTLV-1や HAMについて、特に関心のあることや気になることがございましたら、 
ご記入ください。 
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C) HAMの治療や検査についてお伺いします。

問9  あなたは以下の HAMとしての治療や検査を受けたことがありますか。 
それぞれあてはまる選択肢の数字に○をつけてください。 

現在 
受けている 

過去に 
受けたこと
がある 

一度も 
受けたこと
がない 

わからない 

治療 

ステロイド錠内服（プレドニンなど） 1 2 3 4 

ステロイドパルス療法（※） 1 2 3 4 

インターフェロンα 1 2 3 4 

抗痙縮薬（つっぱりを軽減する薬） 1 2 3 4 

運動療法・リハビリテーション 1 2 3 4 

排尿障害の治療薬（飲み薬） 1 2 3 4 

排尿障害の治療薬（貼り薬） 1 2 3 4 

自己導尿 1 2 3 4 

尿道留置カテーテル 1 2 3 4 

便秘薬 1 2 3 4 

検査 

血液検査 1 2 3 4 

髄液検査 1 2 3 4 

画像診断（MRIなど） 1 2 3 4 

※ステロイドパルス療法：大量のステロイドを短期間点滴する治療法
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問10 あなたは以下の HAMの治療や検査に対して、 
①抵抗感はありますか、またそれは、②有効だと思いますか。
①、②それぞれあてはまるものに○をつけてください。
これまでに受けたことがない治療や検査についてもお答えください。

① 
抵抗感は 
ありますか 

② 有効だと思いますか

治療 

ステロイド錠内服（プレドニンなど） ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

ステロイドパルス療法（※） ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

インターフェロンα ある ない 有効 有効で 
ない 

わから 
ない 

抗痙縮薬（つっぱりを軽減する薬） ある ない 有効 有効で 
ない 

わから 
ない 

運動療法・リハビリテーション ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

排尿障害の治療薬（飲み薬） ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

排尿障害の治療薬（貼り薬） ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

自己導尿 ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

尿道留置カテーテル ある ない 有効 有効で 
ない 

わから 
ない 

便秘薬 ある ない 有効 有効で 
ない 

わから 
ない 

検査 

血液検査 ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

髄液検査 ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

画像診断（MRIなど） ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

※ステロイドパルス療法：大量のステロイドを短期間点滴する治療法
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D) HAMの診療についてお伺いします。

問11 あなたは HAMの診療を受ける際に、どのようなことを重視していますか。 
特に重視するものを 3つ選んで、カタカナで記入してください。 

ア）症状の改善 イ）副作用が少ない ウ）治療費が安い

エ）医師の説明が丁寧 オ）医師に相談しやすい カ）医師が話を聞いてくれる

キ）設備が整っている ク）交通の便がよい ケ）専門性が高い医療

コ）待ち時間が短い サ）病院・診療所のスタッフが親切

回答欄 
（3つ選んで記入） 

問12 あなたは現在、HAMの診療を受けていますか。 
1. 受けている
2. 受けていない ➡ 7ページの問 21へお進みください

問13 あなたは現在受けている HAMの診療にどのくらい満足していますか。 
1. 満足
2. やや満足
3. やや不満
4. 不満

問14 あなたの主治医の診療科はどこですか。あてはまるもの 1つに〇をつけてください。 
1．神経内科・脳神経内科 2. 整形外科 3. リハビリテーション科

4. 一般内科 5．血液内科 6. 泌尿器科

7. その他（ ） 

8. わからない

問15 あなたは HAMの治療方針や治療目標を、どのように決めていますか。 
1．主治医が治療方針や治療目標を決定し、その治療を受ける

2．主治医から治療方針や治療目標を聞き、話し合って治療法を決める

3．主治医以外からも積極的に情報収集し、治療法を選択する

問16 あなたは HAMの治療方針や治療目標を、どのように決めるのが望ましいとお考えですか。 
1．主治医が治療方針や治療目標を決定し、その治療を受ける

2．主治医から治療方針や治療目標を聞き、話し合って治療法を決める

3．主治医以外からも積極的に情報収集し、治療法を選択する
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E) あなたの体調についてお伺いします。

問17 あなたの現在の HAMの症状は、約 1年前と比べてどうですか。 
  それぞれあてはまる選択肢の数字に〇をつけてください。 

非常に 
良い 良い 変わら 

ない 悪い 非常に 
悪い 

全体的な体調 1 2 3 4 5 

歩行の状態 1 2 3 4 5 

排尿の状態 1 2 3 4 5 

排便の状態 1 2 3 4 5 

足のしびれや痛み 1 2 3 4 5 
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各項目において、あなたの今日の健康状態を最もよく表している四角()1 つに✓印をつけてください。 

移動の程度 

歩き回るのに問題はない  
歩き回るのに少し問題がある  
歩き回るのに中程度の問題がある  
歩き回るのにかなり問題がある  
歩き回ることができない  
身の回りの管理 

自分で身体を洗ったり着替えをするのに問題はない  
自分で身体を洗ったり着替えをするのに少し問題がある  
自分で身体を洗ったり着替えをするのに中程度の問題がある  
自分で身体を洗ったり着替えをするのにかなり問題がある  
自分で身体を洗ったり着替えをすることができない  
ふだんの活動 （例：仕事、勉強、家事、家族･余暇活動） 

ふだんの活動を行うのに問題はない  
ふだんの活動を行うのに少し問題がある  
ふだんの活動を行うのに中程度の問題がある  
ふだんの活動を行うのにかなり問題がある  
ふだんの活動を行うことができない  
痛み ╱ 不快感 

痛みや不快感はない  
少し痛みや不快感がある  
中程度の痛みや不快感がある  
かなりの痛みや不快感がある  
極度の痛みや不快感がある  
不安 ╱ ふさぎ込み 

不安でもふさぎ込んでもいない  
少し不安あるいはふさぎ込んでいる  
中程度に不安あるいはふさぎ込んでいる  
かなり不安あるいはふさぎ込んでいる  
極度に不安あるいはふさぎ込んでいる  

Japan (Japanese) © 2009 EuroQol Group. EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group
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想像できる最も悪い 
健康状態 

• あなたの 今日の 健康状態がどのくらい良いか悪いかを教えてください。

• このものさしには 0 から 100 までの目盛がふってあります。

• 100 はあなたの想像できる 最も良い 健康状態を、

0 はあなたの想像できる最も悪い健康状態を表しています。

• 今日の健康状態がどのくらい良いか悪いかを、このものさし上

に×印をつけて表してください。

• ものさし上に×印をつけたところの目盛を下の四角に記入してください。

 

Japan (Japanese) © 2009 EuroQol Group. EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group
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F) HAMのリハビリテーションについてお伺いします。

問18 あなたは以下の施設で、運動療法・リハビリテーションを、現在あるいは過去に、 
どのぐらいの頻度で受けたことがありますか。 
それぞれあてはまる選択肢の数字に○をつけてください。 

週に
２〜３
回 
以上 

週に１
回 

月に 
２〜３
回 

月に 
１回以
下 

覚えて 
いない 

受けた 
ことが 
ない 

病院・診療所（外来） 1 2 3 4 5 6 

病院・診療所（入院） 1 2 3 4 5 6 

介護施設（デイサービス、デイケ
ア、ショートステイなど） 1 2 3 4 5 6 

自宅（訪問看護や訪問リハビリテ
ーションなど） 1 2 3 4 5 6 

その他（施設：  ） 1 2 3 4 5 6 

問19 あなたは以下の施設で、運動療法・リハビリテーションを、どのぐらいの頻度で 
受けたいと思いますか。 
それぞれあてはまる選択肢の数字に○をつけてください。 

週に 
２〜３回 
以上 

週に１回 月に 
２〜３回 

月に 
１回以下 

受けたいと 
思わない 

病院・診療所（外来） 1 2 3 4 5 

病院・診療所（入院） 1 2 3 4 5 

介護施設（デイサービス、デイケ
ア、ショートステイなど） 1 2 3 4 5 

自宅（訪問看護や訪問リハビリテ
ーションなど） 1 2 3 4 5 

その他（施設：  ） 1 2 3 4 5 

問20 あなたは自主トレーニングを行っていますか。行っている場合は、その内容を教えてください。 
1．行っている    2．行っていない 

内容を記載してください （     ） 
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G) HAMの情報収集についてお伺いします。

問21 あなたはスマートフォンを使っていますか。 
1．使っている   2．使っていない 3．スマートフォンを持っていない 

HAMの情報を調べたことがありますか。 
1．ある  2．ない 

問22 あなたはタブレット（※）を使っていますか。 
※タブレット：iPad などの板状の薄い電子機器。指先や専用のペンで画面を操作して使う。

1．使っている 2．使っていない 3．タブレットを持っていない 
HAMの情報を調べたことがありますか。 
1．ある  2．ない 

問23 あなたはパソコンを使っていますか。 
1．使っている   2．使っていない 3．パソコンを持っていない 

HAMの情報を調べたことがありますか。 
1．ある  2．ない 

問24 あなたは HAMについての情報をどなたから手に入れていますか。 
  あてはまるものすべてに○をつけてください。  

1. 主治医

2. 主治医以外の医師

3. 看護師

4. その他病院スタッフ

5. HAMねっとの聞き取り担当者

6. 家族

7. 知人・友人

8. 患者会の方

9. 行政職員

10. その他（ ） 

11. 情報は誰からも手に入れていない
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問25 あなたは HAMについての情報をどこから手に入れていますか。 
あてはまるものすべてに○をつけてください。 

[参考にした情報がない場合は下記に○を付けてください] 
1．参考にしたことのある情報はない➡ 問 26へお進みください

[パンフレットや冊子など紙の資料] 
2．HAMねっと通信 

3．HAM診療マニュアル 

4．パンフレット「HAMと診断された患者さまへ」 

5．HAM患者会からの資料 

6．その他患者支援団体からの資料  

7．その他紙の資料 (具体的な名称：    ) 

[インターネット上のサイト]
8．厚生労働省の HTLV-1サイト

9．HTLV-1情報サービスのサイト

10．難病情報センターのサイト  

11．国立感染症研究所のサイト 

12．HTLV-1母子感染予防研究班のサイト  

13．HAMねっとのサイト 

14．その他インターネット上サイト (具体的な名称： ) 

問26 あなたは説明書やパンフレット、インターネットなどから情報を手に入れるとき 
  誰かに助けてもらうことはどのくらいありますか。 

1．いつも （常に誰かに助けてもらっている）

2．しばしば（4回に 3回くらい）

3．ときどき（4回に 1、2回くらい）

4．たまに （10回に 1回くらい） 

5．ない  （助けてもらうことはない） 

問27 あなたは医師や薬局からもらう説明書やパンフレットなどの文書を読むとき 
  誰かに助けてもらうことはどのくらいありますか。 

1．いつも （常に誰かに助けてもらっている）

2．しばしば（4回に 3回くらい）

3．ときどき（4回に 1、2回くらい）

4．たまに （10回に 1回くらい） 

5．ない  （助けてもらうことはない） 
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H) 臓器移植についてお伺いします。

問28 臓器移植（※）と HTLV-1感染について、どの程度関心がありますか。 
それぞれあてはまる選択肢の数字に○をつけてください。 

非常に 
関心が 
ある 

関心が 
ある 

あまり 
関心が 
ない 

全く 
関心が 
ない 

質問が
わから
ない 

HTLV-1感染者は、臓器を提供することが 
できるか 1 2 3 4 5 

HTLV-1感染者は、臓器移植を受けることが 
できるか 1 2 3 4 5 

臓器移植の前に、HTLV-1に関連した検査を 
受ける必要があるか 1 2 3 4 5 

※臓器移植：他の方の健康な心臓、肺、肝臓、腎臓などの臓器を移植して、
その機能を回復させる医療 

問29 あなたは臓器を提供したことがありますか。ある場合は、その臓器を教えてください。 
1．ある   2．ない

提供した臓器を記載してください   （                ） 

問30 あなたは臓器移植を受けたことがありますか。ある場合は、その臓器を教えてください。 
1．ある   2．ない 

移植を受けた臓器を記載してください （                ） 
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I) 関節リウマチや免疫を抑制する治療についてお伺いします。

問31 あなたは関節リウマチの診断を受けたことがありますか。 
1．はい   2．いいえ 3．わからない 

関節リウマチの治療と HAMの治療を同じ病院で受けていますか。 
1．はい 2．いいえ 

問32 あなたは現在、免疫を抑制する治療（※）（ステロイド治療を除く）を受けていますか。 
※免疫を抑制する治療：免疫系が過剰に反応することを防ぐため、免疫力を下げるお薬

1．はい 2．いいえ 3．わからない 
お薬の名前を記載してください (ステロイド以外のお薬)。 

（ ） 

問33 問 31、問 32のいずれかで「1．はい」と回答した方にお伺いします。 

あなたは HTLV-1に感染している方の免疫を抑制する治療について、 
どの程度関心がありますか。 
それぞれあてはまる選択肢の数字に○をつけてください。 

非常に 
関心が 
ある 

関心が 
ある 

あまり 
関心が 
ない 

全く 
関心が 
ない 

質問が
わから
ない 

免疫を抑制する治療を受ける前や治療中に 
どのようなことに注意したらよいか 1 2 3 4 5 

HTLV-1に感染していることが治療の効果に 
影響するか 1 2 3 4 5 
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J) 最後に、あなたのご意見について伺います。

問34 あなたが HAMの診察を受けた際に迷ったことや疑問に思ったこと、 
また、HAMの診療に望んでいることなどについてご意見がございましたら、ご記入ください。 

質問は以上です。ご協力ありがとうございました。 

お手数ですが、もう一度お書き間違いがないかご確認をお願いします。 

 表紙のチェックボックス (□) に 

チェック (✔) が入っていることをご確認ください。

この冊子を同封の返信用封筒に入れて投函してください。 
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