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研究要旨 

【目的】 

 本研究班は、H28-H30 難治性疾患政策研究班（代表：山野嘉久）にて「HAM 診療ガイド

ライン 2019」を作成しエビデンスに基づいた標準的診療アルゴリズムを示した。しかしな

がら、患者を取り巻く診療の質を真に向上させるためには、診療ガイドラインを作成し公開

するのみでは不十分であり、診療現場における普及活動の実施、さらには活用の実態や満足

度を定量的に把握し、ガイドラインの有効性を客観的に評価することで、さらなる改善へと

つなげていくことが重要である。そこで本研究では、HAM 診療ガイドラインの「普及→導

入→評価→改訂」といった PDCA サイクルを実現し、HAM ならびに類縁疾患の医療水準

の向上と均てん化を目指す。 

【方法】 

 全国へ向けガイドラインの普及啓発活動を実施する。またガイドラインで推奨した重要な

検査について患者レジストリを活用して提供する体制を整備することでガイドラインの導

入を促す。さらにガイドラインの中から抽出した”診療プロセスにおける重要項目”の診療

現場における実践度や有効性を定量的に評価する指標（Quality Indicator: QI）を開発し、

その全国調査を行う。さらに患者に対する普及啓発を行うため、診療ガイドラインの内容を

平易にした患者向け冊子を作成する。また患者レジストリの疫学的解析より、診療ガイドラ

インの改訂に必要な情報を得る。 

【結果と考察】 

診療ガイドラインの「普及」については、関連学会ならびに Minds のウェブサイトでの

公開を実現した。また診療ガイドラインの英語版を世界の HAM 研究者とコンセンサスを

得て完成させ、アメリカ神経学会誌（Neurology Clinical Practice, 2021）に掲載した。こ

の成果により、世界中の専門医への波及効果が期待される。また HTLV-1 陽性者の臓器移植

に関するエビデンス（New Engl J Med, 2019）がアメリカ移植学会ガイドライン 2019 に

も大幅に引用され、世界の医療レベル向上にも貢献できた。さらに患者に対しても診療ガイ

ドラインを普及させるため、診療ガイドラインの内容を平易にした患者向け冊子を作成し

た。 

診療ガイドラインの「導入」については、HAM 患者レジストリ「新 HAM ねっと」、HTLV-

1 陽性リウマチ患者レジストリ、HTLV-1 陽性臓器移植レジストリのいずれも中央倫理委員 

 

 

 



2 

 

 

の承認を得てレジストリ研究が進行し、2021 年度末の時点で、HAM ねっと 450 症例、

HTLV-1 陽性リウマチ患者レジストリ 107 症例、HTLV-1 陽性者の腎移植レジストリは 46

症例の患者の登録を達成した。このレジストリ研究の中で、ガイドラインで推奨する重要な

検査の依頼は 2021 年度末時点の累計で、血液 126 検体、髄液検 78 検体の検査を受託し、

ガイドラインが推奨する重要な検査に基づいた質の高い医療の導入につなげることに成功

した。 

診療ガイドラインの「評価」については、HAM, HTLV-1 陽性関節リウマチ、HTLV-1 陽

性臓器移植の各診療ガイドラインの活用実態およびその評価のための全国アンケート調査

をそれぞれ実施した。各ガイドラインを「知っていて、かつ参考している」とした割合は 12%, 

16%, 23%といずれも低く、まだ十分に活用されていなかった。一方、「このアンケート調査

でガイドラインを知り、今後の診療の参考にする」と回答した割合は、それぞれ 52%, 84%, 

56%と高く、本研究による調査自体が普及活動となったと考えられた。HAM については、

ガイドラインが示す「確定的な診療行為に関する実施率」を“代替 QI”として測定し、

Evidence-practice gap を定量化することができた。その結果、低い実施項目が明らかとな

り、周知すべきポイントが明確となった。また、「確定的でない診療行為」については、“同

意率”としてその妥当性を定量化できた。低い同意率の背景として、エビデンスの不足や欠

如、検査等の実施環境の未整備といった問題点が考えられた。以上のように、周知不足の現

状があるものの今回の調査自体が普及活動となり”Evidence-practice gap”の解消に寄与し

ていることが期待される。また、今回の調査でガイドラインの内容を日常診療で実践するに

あたっての課題の抽出とニーズの把握が進み、ガイドラインの改善に向け取るべき方針が明

らかとなった。 

HAM 患者レジストリを活用した疫学解析では、HAM 患者の生命予後が悪いこと、死因

として ATL が多いことを証明し、ATL ハイリスク集団の同定方法を示した（Proc Natl Acad 

Sci USA, 2020）。今後、HAM 患者や HTLV-1 陽性患者における「ATL ハイリスクの同定

方法」ならびに「ATL ハイリスク患者への治療方針」に関するエビデンスの集積は急務と

考えられる。また死因では ATL のほかに膀胱癌が多いことが明らかになった。これまでに

HTLV-1 キャリアでは結腸癌、直腸癌が多いという報告はあるが膀胱癌が多いことは知られ

ていない。そのためこれは HAM特有の問題である可能性が考えられ、今後の更なる解析が必

要であると言える。 

HAM 患者の排尿障害評価指標を用いた QOL の解析では、HAM 患者では排尿障害が

QOL、特に精神的健康度に大きく影響していることが示された。HAM 排尿障害症状スコア

の重症度判定基準を確立し、その重症度判定が将来の予後予測に有用であることが示され

た。これら結果は、HAM 患者において排尿障害の正確な評価に基づいた個別化医療を確立

する必要性を示唆する。 

登録患者の HAM 発症年齢と発症年の関係を検討したところ、1990 年代までは 20 歳代

での発症が一定数認められていたにも関わらず、2000 年代以降は 20 歳代での発症が減少

し始め、2010 年代では 10 歳代、20 歳代の発症は認められなかった。また、HAM の発症

から診断までにかかった年数は、年代が進むにつれ HAM の発症から診断までにかかった

年数が有意に短縮されていることが明らかになり、これらの結果は、1980 年代から高侵淫

地域で開始された母子感染対策、2009 年の HAM の指定難病認定、2010 年に開始された

HTLV-1 総合対策の成果を強く示唆するものとなった。また、HAM の運動障害は経年的に 
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悪化しており、8 年間の追跡調査では患者の 62.4％で 1 年目調査よりも OMDS の Grade

が悪化していた。そのため、HAM の機能予後および QOL の改善において運動障害の進行

抑制は重要である。本研究では、運動療法・リハビリテーションと自主トレーニングに関し

て実態調査を行った結果、HAM 登録患者の約 6 割が運動療法・リハビリテーションを行っ

ており、そのうちの約 7 割が自主トレーニングも行っていた。運動療法・リハビリテーショ

ンは 70 歳以上の高齢者や OMDS Grade 6 以上の重症な者で行っている割合が高く、自主

トレーニングは OMDS Grade 5 以下の軽症な者で行っている割合が高かった。また、OMDS 

Grade 7～10 と運動障害が重症な者のうち、運動療法・リハビリテーションに加えて、自主

トレーニングを行い、活動量が増えたことにより、OMDS の Grade が 1 年間で改善した症

例が認められた。一方で OMDS Grade 5、6 で運動療法・リハビリテーションと自主トレ

ーニングを行っても OMDS の Grade が悪化した症例が認められており、HAM の疾患活動

性にあわせて適切な薬物療法と運動療法・リハビリテーションを組み合わせて治療を行う

ことが重要であると考えられた。今後、運動療法・リハビリテーションや自主トレーニング

の効果を明らかにするため、詳細な検討を行うことが必要である。 

【結論】 

本研究で開発した「診療の質評価指標：代替 QI」は、ガイドラインに記載された診療行為

のうち、診療プロセスにおける重要項目を抽出して作成し調査を行うため、「調査項目＝診

療上の重要性が高い」ことを調査対象者（医療者）に意識付けでき、さらに調査結果の公開

により、医療者自身の診療プロセス改善や、実情を踏まえたガイドラインへの継続的な改訂

へと繋がり、豊富なエビデンスを得にくい希少難病の診療環境を改善させるユニークな手法

となる可能性がある。さらに、HAM 患者レジストリの解析から得られた結果は、診療ガイ

ドラインの改訂に資する情報を提供するだけでなく、今後の重要な検討課題も示した。この

ように本研究では、HAM 診療ガイドラインの「普及→導入→評価→改訂」といった PDCA

サイクルの実現により、HAM ならびに類縁疾患の医療水準の向上と均てん化に成功した。

これにより、患者の QOL が大きく向上することが期待される。 
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A. 研究目的 
我々は、HTLV-1 関連脊髄症（HAM）なら

びに類縁疾患において臨床的重要性の高い課

題である、HAM 患者および HTLV-1 陽性難

治性疾患患者の診療指針の確立、臓器移植に

おける HTLV-1 感染への対応法の確立を目指

し、H28-H30 難治性疾患政策研究班（研究代

表：山野嘉久）にて「HAM 診療ガイドライン

2019～HTLV-1 陽性関節リウマチ＆HTLV-1

陽性臓器移植 診療の対応を含めて～」を作成

した。このガイドラインでは、HAM の疾患活

動性を評価し活動性に応じた層別化治療の実

施、HTLV-1 陽性患者における免疫抑制療法

導入前のHAMやATLのスクリーニング検査

の実施、臓器移植前の HTLV-1 抗体検査の実

施と陽性ドナーから陰性レシピエントへの腎

移植の実施不可など、エビデンスに基づいた

標準的な診療アルゴリズムを、専門家や患者

会、関連学会の合意を得て示すことが出来た。 

しかしながら、質の高い医療が現場で実践さ

れ、全国の患者の QOL 向上へと結びつけるた

めには、診療ガイドラインを作成し公開する

だけでは不十分で、普及活動の実施、さらには
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診療現場における活用の実態や満足度を定量

的に把握し、ガイドラインの有効性を客観的

に評価することで、さらなる改善へとつなげ

ていくことが重要である。 

そこで本研究では、全国へ向けたガイドラ

インの普及啓発活動の実施ならびに、ガイド

ラインの中から抽出した”診療プロセスにお

ける重要項目”の実践度を定量的に評価する

診療の質評価指標（Quality Indicator: QI）の

開発および、その全国調査を行う。 

また我々はこれまでの研究で、難病プラッ

トフォームと連携し、HAM 患者および

HTLV-1 陽性リウマチ性疾患患者、HTLV-1 陽

性の臓器移植者のレジストリの構築を進めて

いる。本研究では、これらレジストリの参加医

療機関に対して、ガイドラインが推奨する重

要な検査の提供環境の整備を目指すが、これ

により、難病診療連携拠点病院等にもレジス

トリへの参加を促すことにつながり、結果的

にガイドラインの活用促進につながる全国的

な診療連携モデルとなることが期待される。

さらに、レジストリ登録患者に対してガイド

ラインの満足度や QOL 改善効果、ニーズにつ

いても調査する。最終年度には、これら調査結

果や診療環境の変化を踏まえて診療ガイドラ

インの改訂を検討し、ガイドラインの「普及→

導入→評価→改訂」といった PDCA サイクル

を実現することで、HAM ならびに類縁疾患の

医療水準の均てん化を目指す。 

 

B. 研究方法 

本研究では、我々が作成した「HAM 診療ガ

イドライン 2019」の、①普及、②導入（患者

レジストリを活用した診療連携ネットワーク

の構築など）、③評価（QI の開発による、診療

現場や患者の活用度や有用性の評価）を実施

し、上記目的を達成する。 

 

【役割分担】 

テーマ 1：HAM の診療指針 

新野、亀井、村井、中川、中島、郡山、永井、

吉良、坪井、中村、松尾、久保田、松浦、石原、

佐藤、八木下 

テーマ 2：HTLV-1 陽性難治性疾患の診療指針 

岡山、川上、梅北、鴨居 

テーマ 3：臓器移植における HAM 発症リス

ク予防の診療指針 

湯沢、山内 

また研究代表者（山野）、疫学専門家（高田）、

生物統計家（井上）、ガイドライン専門家（中

山）、患者会代表（菅付、石母田）は、テーマ

1～3 の全てを担当する。なお研究協力者は、

多角的な検討を実現するために専門領域や地

域性などの多様性に配慮して選出する。 

 

【具体的方法】 

①普及 

ガイドラインを出版し、日本神経学会等の

関連学会やMindsのホームページに掲示する。

また関連学会の学術大会や分担者の地域など

でシンポジウムや講演を開催する。さらに患

者に対する普及啓発を行うため、診療ガイド

ラインの内容を平易にした患者向け冊子を作

成する。 

 

②導入 

a) 患者レジストリを活用した診療連携ネッ

トワークの構築 

HAM 診療ガイドラインでは、疾患活動性の

評価に応じた層別化治療や ATL のリスク評

価等の実施を推奨しているが、本領域は希少

疾患であることも影響し、これらの評価に重

要な検査項目は未だ保険未承認で、患者に質

の高い医療を実現するうえで大きな障壁とな

っている。 

そこで本研究では、患者レジストリの協力

医療機関においてガイドラインで推奨する重

要な検査を提供できる環境を整備することで、

難病診療連携拠点病院等の参加促進、さらに

はガイドラインの活用促進につながる全国的

な体制を構築する。 

b) 簡易版ガイドラインの作成 



6 

 

日常診療の現場で迅速に活用できるクイッ

クリファレンスとしての簡易版ガイドライン

を作成し公開する。 

d) 英語版ガイドラインの作成 

簡易版ガイドラインを英訳し、論文公開す

る。 

 

③評価 

a) QI の開発 

ガイドラインから推奨すべき事項に関して

本研究班で議論し、HAM ならびに類縁疾患の

診療の質の評価に適した指標を開発する。ま

ず診療ガイドラインから QI 候補を抽出し、そ

の根拠についてエビデンスに基づいたレポー

トを作成する。次に各委員に送付して適切性

を評価し、検討会議を開催して評価結果の集

計を参照しながら QI 候補を検討し、QI とし

て合意が得られたものを決定し評価指標を完

成させる。 

b) 患者への調査 

ガイドラインの満足度や QOL 改善効果、ま

た難病患者を取り巻く診療環境として注目さ

れるオンライン診療やリハビリ等のニーズに

関する調査を実施する。 

c) ガイドラインの活用度評価 

ガイドラインの活用実態を明らかにするた

めに、各分野の専門医,医療機関や関係する診

療科を対象に QI 項目や満足度に関する調査

票を送付し、分母を対象者数、分子を QI の実

施数とし、各 QI についてガイドラインの確定

的な事項に関する実施率を算出し、その活用

度を評価する。 

d) ガイドラインの有用性の評価 

患者レジストリを活用して、症例登録時に

QI 項目の実施の有無を入力することで臨床

指標の実施を促し、また最終目標である患者

の QOL や予後の変化を評価する。 

 

④HAM 患者レジストリを用いた疫学的解析 

HAM の診療ガイドライン改訂に必要な情

報を得るために、HAM 患者レジストリ「HAM

ねっと」における疫学情報を整理する。 

HAM 患者レジストリ「HAM ねっと」に登録

された患者について、8 年間の追跡調査で得

られた疫学情報の解析を実施する。「HAM ね

っと」に登録後、電話での聞き取り調査が完了

した患者のうち、1 年目調査（登録時点）では

607 名、2 年目調査では 566 名、3 年目調査で

は 534 名、4 年目調査では 487 名、5 年目調

査では 440 名、6 年目調査では 403 名、7 年

目調査では 332 名、8 年目調査では 266 名、

9 年目調査では 228 名のデータについて疫学

的解析を行った。 

 

（倫理面への配慮） 

本事業で実施する研究は、聖マリアンナ医

科大学もしくは京都大学ならびに各研究実施

施設の生命倫理委員会で承認されている。い

ずれの研究も同意書を用いて、不利益や危険

性の排除などに関するインフォームドコンセ

ントを行った。また検体や患者情報は、個人情

報管理者が番号化するため、データの解析に

おいては提供者を特定できないようにして、

患者の人権擁護に十分な配慮を尽くした。ま

た、質問紙調査では、調査票に設けた調査協力

への同意欄に同意のチェックが得られたケー

スのみ解析を行った。 

 

C. 研究結果 

1. HAM の診療指針について 

①普及 

本研究班が作成した世界初の「HAM 診療ガ

イドライン 2019」は 2019 年度に出版され、

日本神経学会Webサイト (https://neurology-

jp.org/guidelinem/index.html ）、 Minds の

Web サ イ ト (https://minds.jcqhc.or.jp/n/ 

med/4/med0390/G0001128) 、 お よ び 日 本

HTLV-1 学会の Web サイト（http://htlv. 

umin.jp/guidline.html）にて公開された。本診

療ガイドラインの普及活動は 2020 年度も引

https://neurology-jp.org/guidelinem/index.html
https://neurology-jp.org/guidelinem/index.html
https://minds.jcqhc.or.jp/n/　med/4/med0390/G0001128
https://minds.jcqhc.or.jp/n/　med/4/med0390/G0001128
https://minds.jcqhc.or.jp/n/　med/4/med0390/G0001128
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き続き実施し、日本神経学会、日本神経免疫学

会など様々な学会での講演および Annual 

Review 神経、Neuroinfection 等の雑誌の解

説・総説において、本診療ガイドラインの内容

を紹介した。またガイドライン英語版の作成

を進め、世界の HAM 研究者とコンセンサス

を得た内容を論文化た（Neurology Clinical 

Practice, 2021）。さらに今年度は患者に対し

ても診療ガイドラインを普及させるため、診

療ガイドラインの内容を平易にした患者向け

冊子を作成した（資料 1）。 

②導入 

ガイドラインの診療現場への導入を促進す

るために、HAM 診療ガイドラインで推奨した

重要な検査を HAM 患者レジストリ（HAM ね

っと）に参加することで可能となるよう新規

にプロトコール・同意説明文書を作成し、中央

倫理委員会（京都大学）の承認を得た。全国の

247 施設から連携の申し込みがあり、中央倫

理委員会および各施設での承認を得て、2021

年度末時点で 77 施設が登録研究機関となり、

450 症例が登録された（課題番号:【RADDAR-

J [0-1]】）。このレジストリ研究の中で、ガイド

ラインで推奨する重要な検査の依頼は 2021

年度末時点の累計で、血液 126 検体、髄液検

78 検体の検査を受託し、ガイドラインが推奨

する重要な検査に基づいた質の高い医療の導

入につなげることに成功した。 

③評価 

「HAM 診療ガイドライン 2019」の内容と

普及度を評価するために、a) 認知度の把握、

b) ガイドラインと日常診療におけるギャッ

プ（Evidence-practice gap）の定量化、c) 実

践にあたっての課題の抽出・ニーズの把握、d) 

普及活動によるギャップの解消を目的として、

全国の神経内科専門医 6080 名を対象にアン

ケート調査を実施した（資料 2）。回収率は

15%で、a) ガイドラインの認知度は 47%、実

際に活用していたのは 12%でまだ十分活用さ

れていない実態が判明した（資料 3）。b) ガイ

ドラインが示す確定的な 9 つの事項に関する

実施率をQuality Indicatorの代替として定量

化した。HTLV-1 感染の確認検査（47%）、判

定保留例に対する PCR 検査（19%）、ATL ス

クリーニング検査（53%）、HAM 診断時の髄

液マーカー測定（27%）等、まだ実施率の低い

複数の項目が存在し、一層の周知の必要性が

認められた。c) 治療アルゴリズムで示した 7

つの治療方針の妥当性を同意率として定量化

し、63%-95%の同意率が得られた。低い同意

率となった項目の背景として、エビデンスの

不足や欠如、実施環境の未整備といった問題

点が明らかとなった。d) 調査票自体にガイド

ラインのエッセンスを盛り込み、本ガイドラ

インを知らなかったほぼすべての回答者が今

後活用したいとし、本調査自体が普及活動と

なったと考えられた。 

 

2. HTLV-1 陽性患者の免疫抑制療法について 

①普及  

HTLV-1 陽性関節リウマチ患者に免疫抑制

療法を行う際に必要な情報についてまとめ

た「HAM 診療ガイドライン 2019 ～HTLV-

1 陽性関節リウマチ 診療の対応を含めて～」

を普及促進するため、これら情報を「HTLV-

1 陽性関節リウマチ患者診療の手引（Q&A）

第 2 版」としてまとめ、日本リウマチ学会の

ウ ェ ブ サ イ ト (https://www.ryumachi-

jp.com/information/ 2019/page/2/）へ公開し

た。2020 年度は、その重要ポイントを「関節

リウマチ診療ガイドライン 2020」において、

推奨の１つ（推奨 31）として掲載した。また

様々な学会等の講演で本ガイドラインの内

容を紹介し普及活動を推進した。 

②導入 

ガイドラインの診療現場への導入を促進

するために、「HTLV-1 陽性リウマチ患者レジ

ストリ」を構築してプロトコール・同意説明

文書を新規に作成し、中央倫理委員会（京都

大学）の承認を得た。また、各施設での承認
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を得て、2021 年度末時点では 6 施設が登録

研究機関となり、107 症例が登録された（課

題番号:【RADDAR-J [0-2]】）。 

③評価 

本ガイドラインの内容と普及を評価する

ために、全国の日本リウマチ学会認定教育施

設 596 施設にアンケート調査を実施した（資

料 4）。回収率は 34%（205/596）であった。

ガイドラインの認知度は 35%、最新版（第 2

版）を利用したのは 16%で、まだ十分活用さ

れていない実態が判明した（資料 5）。診療フ

ローチャートで示した５つの項目について

の実施率を調査すると、HTLV-1 感染の確認

検査の実施率は 60%と他の項目よりも低く、

HTLV-1 感染症診療の情報提供の必要性が認

められた。ガイドラインの内容としては 9 割

以上の施設で“妥当”と評価されたが，一方，

検討課題が多く不明な点が多いため臨床的

有用性にやや劣るとの意見もあった。 

 

3. HTLV-1 陽性臓器移植について 

①普及 

本研究班が世界に先駆けて証明した腎移

植における HTLV-1 感染・HAM／ATL 発症

のリスクに関するエビデンス（New Engl J 

Med 2019）等に基づいて「HAM 診療ガイド

ライン 2019 ～HTLV-1 陽性臓器移植 診療

の対応を含めて～」を作成している。本ガイ

ドラインの普及促進を図るため、様々な学会

での講演および総説・解説（移植,2020, 日本

臨床腎移植学会雑誌, 2020）において本ガイ

ドラインの内容を紹介し普及活動を推進し

た。またアメリカ移植学会ガイドライン 2019

にも引用され、世界の医療レベル向上にも貢

献できた。 

②導入 

本ガイドラインの診療現場への導入を促

進するために、中央倫理委員会（京都大学）

より「HTLV-1 陽性臓器移植患者レジストリ」

研究に対する承認を取得し、2020 年度から

レジストリ研究を開始した。全国の臓器移植

実施施設 69 施設が本レジストリ研究への参

加を表明し、中央倫理委員会および各施設で

の承認を得て、2021 年度末時点では 24 の臓

器移植実施施設が登録施設となり、46 症例が

登録された（課題番号:【RADDAR-J [0-3]】）。 

③評価 

本ガイドラインの内容と普及度を評価す

るために、全国の腎移植または肝移植を実施

する 220 診療科にアンケート調査を実施し

た（資料 6）。回収率は 48%（106/220）であ

った（資料 7）。ガイドラインの認知度は 46%

で、実際に活用していたのは 23%と低いもの

の、90%以上がガイドラインの内容に賛成ま

たはどちらかといえば賛成で、診療の参考に

すると回答した。ガイドラインで禁忌の陽性

ドナーから陰性レシピエント（D+/R-）への

腎移植の方針について、73％が実施しない、

15％は原則として実施しない（場合により実

施する）と回答した。ガイドラインで実施可

能とされている D+/R+、D-/R+腎・肝移植に

関して、約 50%が実施する、約 20％は実施

しない、または原則として実施しない（場合

により実施する）と回答し、方針を決めてい

ないという診療科が約 20％にのぼった。ドナ

ー不足からD+/R-移植を実施せざるを得ない

実態や、HTLV-1 陽性レシピエントへの移植

のリスクを懸念している診療科が少なくな

いことが示唆された。HTLV-1 感染の確認検

査の必要性を認識していた診療科は 48%に

留まり、一層の周知の必要性が認められた。

以上の結果を論文として公表した（移植 , 

2021）。 

 

4. HAM 患者レジストリを用いた疫学的解析 

HAM 患者の生命予後（標準化死亡比）、死

因に関するエビデンスを世界で初めて示した。

重要なことに、HAM 患者の生命予後は悪く、

HAM 患者の死因として成人 T 細胞白血病・

リンパ腫（ATL）が最も多いことが判明し、さ
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らに、ATL 関連遺伝子変異を伴う HTLV-1 感

染細胞のクローナルな増殖を来している

HAM 患者が ATL 発症ハイリスク群であるこ

とを証明した（Proc Natl Acad Sci USA, 

2020）。HAM 患者の死因については、ATL の

ほかは、肺炎、誤嚥性肺炎、心不全、膀胱癌、

老衰と続く結果となった。 

また本研究班で開発したHAM患者の排尿

障害評価指標（Orphanet J Rare Dis. 2020）

を用いて、HAM 患者における排尿障害の

QOL への影響について解析し、HAM 患者で

は排尿障害の存在が QOL、特に精神的健康

度に大きく影響していることが示された。さ

らに HAM排尿障害症状スコアの重症度判定

基準を確立し、その重症度判定が将来の予後

予測に有用であることが示された。これら結

果は、HAM 患者において排尿障害の正確な

評価に基づいた個別化医療を確立する必要

性を示唆する。 

HAM 患者レジストリを活用した疫学解析

において、登録患者の HAM 発症年齢と発症

年の関係を検討したところ、1980 年代の発症

年齢は 33.7±9.1 歳であったのに対し、1990

年代は 44.1±11.9歳、2000年代は 52.1±12.1

歳、2010 年代は 57.3±11.5 歳であり、年代が

進むと発症年齢は有意に高くなっていた。さ

らに 2010 年代になると 20 歳代以下の発症が

見られなかった。また、HAM の発症から診断

までにかかった年数は、1960 年代に発症した

患者では平均 33.9 年、1970 年代に発症した

患者では平均 17.7 年、同様に 1980 年代では

平均 12.1 年、1990 年代では平均 7.9 年、2000

年代では平均 4.3 年、2010 年代では平均 1.8

年であり、年代が進むにつれ HAM の発症か

ら診断までにかかった年数が有意に短縮され

ていることが明らかになった。 

HAM の運動障害は経年的に悪化しており、

8 年間の追跡調査では患者の 62.4％で 1 年目

調査よりも OMDS の Grade が悪化していた。

運動療法・リハビリテーションと自主トレー

ニングに関して実態調査を行った結果、

HAM 登録患者の約 6 割が運動療法・リハビ

リテーションを行っており、そのうちの約 7

割が自主トレーニングも行っていた。運動療

法・リハビリテーションは 70 歳以上の高齢

者や OMDS Grade 6 以上の重症な者で行っ

ている割合が高く、自主トレーニングは

OMDS Grade 5 以下の軽症な者で行ってい

る割合が高かった。また、OMDS Grade 7～

10 と運動障害が重症な者のうち、運動療法・

リハビリテーションに加えて、自主トレーニ

ングを行い、活動量が増えたことにより、

OMDS の Grade が 1 年間で改善した症例が

認められた。一方で OMDS Grade 5、6 で運

動療法・リハビリテーションと自主トレーニ

ングを行っても OMDS の Grade が悪化した

症例が認められていた。 

 

※詳細は各年度の研究分担報告書（HAM 患

者登録システム（HAM ねっと）を用いた

HAM の疫学的解析：高田礼子）を参照。 

 

 

D. 考案 

近年、最新の臨床知識であるガイドライン

が現場で十分に活用されていない”Evidence-

practice gap”が世界的に問題となっている。

HAM ならびに類縁疾患においても、全国の患

者を取り巻く診療の質を真に向上させるため

には、診療ガイドラインを作成し公開するの

みでは不十分であり、現場での普及を実現す

る必要がある。そのため本研究は、HAM 診療

ガイドラインの「①普及→②導入→③評価→

④改訂」といった PDCA サイクルを実現する

ことで、HAM ならびに類縁疾患の医療水準の

向上を目指す。希少難病ではガイドラインの

普及や活用促進が特に難しいが、本研究はそ

の困難を打破するモデルになり得ると期待さ

れる。 
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①普及について 

HAM 診療ガイドラインの①普及について

は、日本神経学会、日本 HTLV-1 学会ならび

に Minds のウェブサイトでの公開を実現し、

多くの脳神経内科専門医や医療スタッフ、患

者やその家族が閲覧可能な状況を達成するこ

とが出来た。また学会と連携した診療ガイド

ラインの啓発活動も、様々な関連学会の支援

のお陰で順調に進めることが出来た。また、診

療ガイドラインの英語版を世界の HAM 研究

者とコンセンサスを得て完成させ、その内容

がアメリカ神経学会誌（Neurology Clinical 

Practice, 2021）に掲載されたのは、特筆すべ

き成果である。この成果により、世界中の脳神

経内科専門医や患者およびその家族への大き

な波及効果が期待される。 

HTLV-1 陽性リウマチ患者の診療に関する普

及活動についても、「HTLV-1 陽性関節リウマ

チ患者診療の手引（Q&A）第 2 版」として、

日本リウマチ学会のウェブサイトに公開した。

さらに、重要ポイントを「関節リウマチ診療ガ

イドライン 2020」にも推奨として掲載するこ

とが出来た。HTLV-1 陽性患者において「免疫

抑制療法の是非」は重要な臨床課題であるが、

本公開情報は、HTLV-1 陽性患者に免疫抑制

療法を実施する全国の医師に対して、有益な

情報になると思われる。 

HTLV-1 陽性者の臓器移植に関する普及に

ついても、複数の学会および雑誌に発表し、普

及活動に努めた。特に、我々が創出したエビデ

ンス（New Engl J Med 2019）がアメリカ移

植学会ガイドライン 2019 の改訂の際に大き

く引用され、世界の医療レベル向上に貢献し

たのは特筆すべき成果である。 

HAM 患者に対しても診療ガイドラインの

内容を平易にした患者向け冊子を作成した

（資料 1）。これにより患者自身に対しても検

査の重要性などが正しく伝わり普及啓発に寄

与することが期待される。 

 

②導入について 

HAM 診療ガイドラインの②導入について

は、ガイドラインで推奨した重要な検査を患

者レジストリに参加することで可能となるよ

う新規にプロトコール・同意説明文書を作成

し、倫理員会の承認を得て患者登録を開始し

た。ガイドラインで推奨する重要な検査の依

頼は年々増加しており、ガイドランの導入を

強く実感する結果となった。ガイドランが推

奨する重要な検査に基づいた質の高い医療が

導入されていると言える。 

 

③評価について 

HAM 診療ガイドラインの③評価について

は、HAM, HTLV-1 陽性関節リウマチ、HTLV-

1陽性臓器移植がそれぞれ「神経内科専門医」、

「日本リウマチ学会認定教育施設」、「腎移植

または肝移植を実施する全国の診療科」を対

象として、それぞれのガイドラインの活用実

態およびその内容の評価のための全国アンケ

ート調査を実施した。共通して判明したこと

には、各ガイドラインを「知っていて、かつ参

考している」とした割合は 12%, 16%, 23%と

いずれも低く、各ガイドラインがまだ十分に

活用されていない現状があった。一方、「この

アンケート調査でガイドラインを知り、今後

の診療の参考にする」と回答した割合は、それ

ぞれ 52%, 84%, 56%と高かったことから、本

研究による調査自体が普及活動となり、

Evidence-practice gapの解消に寄与したこと

が期待される。なお、HTLV-1 感染の１次検査

陽性例の約半数は偽陽性で、確認検査が必要

であるが、その点について周知されていない

実態も明らかとなった。今後より一層の周知

が必要である。 

HAM については、ガイドラインが示す「確

定的な診療行為に関する実施率」を“代替 QI”

として測定し、Evidence-practice gap を定量

化することができた。低い実施率の項目も明

らかとなり、周知すべきポイントが明確とな
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った。また、診療行為として未だ確定的でない

事項については、“同意率”としてその妥当性

を定量化できた。低い同意率の背景として、エ

ビデンスの不足や欠如、検査等の実施環境の

未整備といった問題点が考えられた。 

HTLV-1 陽性関節リウマチについては、内

容としては 9 割以上の施設で“妥当”と評価

されたが，一方，検討課題が多く不明な点が多

いため臨床的有用性がやや劣るとの意見もあ

った。 

HTLV-1 陽性臓器移植についても、9 割以上

がガイドラインの内容に賛成またはどちらか

といえば賛成であった。回答の内容から、ドナ

ー不足から D+/R-移植を実施せざるを得ない

実態や、HTLV-1 陽性レシピエントへの移植

のリスクを懸念している診療科が少なくない

ことが示唆された。 

以上のように、周知不足の現状があるもの

の 今 回 の 調 査 自 体 が 普 及 活 動 と な

り”Evidence-practice gap”の解消に寄与して

いることが期待される。また、今回の調査で、

ガイドラインを日常診療で実践するにあたっ

ての課題の抽出とニーズの把握が進み、ガイ

ドラインの改善に向け取るべき方針が明らか

となった。 

 

④HAM 患者レジストリを用いた疫学的解析 

疾患の生命予後について、一般集団との比

較を年齢調整した「標準化死亡比」を算出する

ためには、ある一定規模の患者コホートの経

年的な前向きデータが必須である。HAM 患者

レジストリ「HAM ねっと」は、世界で唯一の

大規模な HAM 患者の前向きコホート研究で

あり、その利点を活かし、HAM 患者の生命予

後（標準化死亡比）が悪いことを世界で初めて

明らかにした。さらに、死因として ATL が多

いことを証明し、ATL 発症ハイリスク集団の

同定方法を確立したことは特筆すべき成果で

ある。今後、HAM 患者や HTLV-1 陽性患者に

おける「ATL ハイリスクの同定方法」、ならび

に「ATL ハイリスク患者に対する治療方針」

に関するエビデンスの集積は急務と考えられ

る。また、HAM 患者の死因で膀胱癌が多いこ

とについて、これまでに HTLV-1 キャリアで

は結腸癌、直腸癌が多いという報告はあるが

膀胱癌が多いことは知られていない。そのた

めこれは HAM 特有の問題である可能性が考

えられ、今後の更なる解析が必要であると言

える。 

また本研究班で HAM 患者の排尿障害評価

指標を国際的なコンセンサスの元に確立した

のは意義深い。本研究では、この新しい指標を

活用して HAM の排尿障害に対する有効な治

療薬をリアルワールドデータから示唆する成

果（昨年度報告書参照）や、排尿障害が QOL

に大きく影響していることが示された、さら

に HAM 排尿障害症状スコアの重症度基準を

確立し、将来の予後予測に有用であることが

示された。これら結果は、HAM 患者において

排尿障害の正確な評価に基づいた個別化医療

を確立する必要性を示唆しており意義深い。 

HAM 患者の発症数については、1990 年代

までは 20 歳代での発症が一定数認められて

いたにも関わらず、2000 年代以降は 20 歳代

での発症が減少し始め、2010 年代では 10 歳

代、20 歳代の発症は認められなかったこと、

また、HAM の発症から診断までにかかった年

数は、年代が進むにつれ HAM の発症から診

断までにかかった年数が有意に短縮されてい

ることは、1980 年代から高侵淫地域で開始さ

れた母子感染対策、2009 年の HAM の指定難

病認定、2010 年に開始された HTLV-1 総合対

策の成果を強く示唆するものとなった。本研

究で行った診療ガイドラインの普及による

HAM の医療水準の均てん化により今後の更

なる効果が大いに期待される。 

HAM の運動障害は経年的に悪化している

ため、HAM の機能予後および QOL の改善

において運動障害の進行抑制は重要である。

運動療法・リハビリテーションと自主トレー
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ニングに関する実態調査では、OMDS Grade 

7～10 と運動障害が重症な者のうち、運動療

法・リハビリテーションに加えて、自主トレ

ーニングを行い、活動量が増えたことにより、

OMDS の Grade が 1 年間で改善した症例が

認められたという結果が得られた。一方で

OMDS Grade 5、6 で運動療法・リハビリテ

ーションと自主トレーニングを行っても

OMDS の Grade が悪化した症例が認められ

ており、HAM の疾患活動性にあわせて適切

な薬物療法と運動療法・リハビリテーション

を組み合わせて治療を行うことが重要であ

ると考えられた。今後、運動療法・リハビリ

テーションや自主トレーニングの効果を明

らかにするため、詳細な検討を行うことが必

要である。 

 

 

E. 結論 

エビデンスに基づく医療においてガイドラ

インは重要な位置を占めるが、希少難病では

その普及や活用促進が特に難しい。本研究で

は、HAM 診療ガイドラインの「普及→導入→

評価→改訂」といった PDCA サイクルを実現

することが、その解決に繋がると考えた。 

しかしながら、ガイドラインの「普及」につ

いては、希少難病も最近は活発に実施される

ようになってきたものの、その「導入」につい

ては決して容易ではない。そこで本研究では、

患者レジストリを「導入」に活用することを提

案した。すなわち、レジストリに参加する医療

機関に対して、ガイドラインが推奨する重要

な検査の提供を実現させることで、レジスト

リを介した質の高い医療の普及につながると

いった手法である。本研究では、重要な検査の

実施を可能とするレジストリの構築を達成し

ており、その参加医療機関が増えていくこと

で、ガイドラインの普及と導入に寄与するこ

とが期待される。 

またガイドラインで示した内容の診療現場

における実践度や有効性を定量的に「評価」す

る指標の開発も、希少難病では前例がなく挑

戦的である。本研究によって、希少難病で QI

の項目を決定することの困難さがあらためて

浮き彫りとなったが、ガイドラインが示す「確

定的な診療行為に関する実施率」を“代替 QI”

として測定するといった工夫を施すことで、

Evidence-practice gapを定量化することに成

功した。 

本研究で開発した「診療の質評価指標：代替

QI」は、ガイドラインから”診療プロセスにお

ける重要項目”を抽出して作成し調査を行う

ため、「調査項目＝診療上の重要性が高い」こ

とを調査対象者（医療者）に意識付けでき、さ

らに調査結果の公開により、医療者自身の診

療プロセス改善や、実情を踏まえたガイドラ

インへの継続的な改訂へと繋がり、豊富なエ

ビデンスを得にくい希少難病の診療環境を改

善させるユニークな手法となる可能性がある。 

さらに、HAM 患者レジストリの疫学的解析か

ら得られた研究成果は、診療ガイドラインの

改訂に資する情報を提供するだけでなく、今

後の重要な検討課題も得られた。 

このように本研究では、HAM 診療ガイドライ

ンの「普及→導入→評価→改訂」といった

PDCA サイクルの実現により、HAM ならび

に類縁疾患の医療水準の向上と均てん化に成

功した。これにより、患者の QOL が大きく向

上することが期待される。HTLV-1 及び関連

疾患の問題は HTLV-1 感染者が多い唯一の先

進国である日本が主導して解決すべきであり、

この成果は日本のみならず世界の患者にも恩

恵をもたらす国際貢献となるであろう。 

 

 

F. 健康危惧情報 

該当なし 

 

 

G. 研究発表 
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はじめに
この冊子を手にした皆さんは、はじめてHAMと診断された方もいらっしゃ

るのではないでしょうか。HTLV-1とは何なのか、HTLV-1に感染するとどう

なるのか、HAMという病気はどのような病気なのか、わからないことが多く

不安が大きいのではないかと思います。

病気の進行をできるだけ防ぐためには、HAMという病気を正しく知り、きち

んと検査を受けて、ひとりひとりの病状に応じた治療を受けることが大切

です。

この冊子では、HTLV-1に関する基本的な情報、HAMやHTLV-1と関連す

る病気のこと、HAＭの患者さんが受けられる支援制度などをQ&A方式で

まとめました。この冊子が皆さんの不安を少しでも和らげる助けになれば

幸いです。
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HTLV-1の基礎

Q1	HTLV-1とは
H
えいち てぃー える ぶい わん

T L V - 1とは、ヒトT細胞白血病ウイルスI型というウイルスの名前で、

その英字表記Human T-cell Leukemia Virus type 1から頭文字をとった

略称です。

HTLV-1に感染すると、ウイルスを体の中から排除することができないの

で生涯にわたり感染が持続します。HTLV-1が発見されたのは1980年と

比較的最近ですが、縄文時代以前にはすでに日本人に感染していたこと

が明らかになっており、太古より現代まで日本人に連綿として引き継がれて

きたウイルスであるといえます。

平成20年に行われた調査では、国内には約108万人のHTLV-1感染者が

いることが明らかになりました。つまり国民の約100人に1人はHTLV-1に

感染しているのです。もともとHTLV-1感染者は九州・沖縄地方に多いこと

が知られていましたが、平成20年の調査では関東や関西などの大都市圏

でもHTLV-1感染者が増加傾向にあることがわかりました。

世界的には、HTLV-1感染者はカリブ海沿岸、南米、アフリカなどに多く、最

近ではオーストラリアのアボリジニにも多いことが明らかになりました。

Q2	HTLV-1に感染しているとは
血液は、赤血球、白血球、血小板といった細胞の成分と、血

けっしょう

漿とよばれる液

体の成分から成り立っています。このうち白血球は、体内に侵入した細菌

やウイルスなどを攻撃する「免疫」という機能を担う血球で、白血球はさら

に、好中球、好酸球、好塩基球、単球、リンパ球という種類に分けられます。

HTLV-1が人の体に入り込むと、白血球の一つであるT細胞という名前

のリンパ球に入り込みます。普通は、侵入したHTLV-1ウイルスに対する

免疫反応がおこり、またHTLV-1に対する抗体「抗HTLV-1抗体」が作ら

れ、体の中からHTLV-1ウイルスを排除しようとします。しかしながら免疫

反応や抗HTLV-1抗体の働きよりもHTLV-1ウイルスが勝ってしまうと、

HTLV-1はT細胞に入り込んだあと、さらに奥にある遺伝子の中にまで入

り、T細胞の遺伝子の中に潜んだ状態で生き続けることになります。このよ

うにHTLV-1が遺伝子の中に入り込んだ状態が、HTLV-1に感染している

ということです。
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Q3	HTLV-1にはどのようにして感染し
ますか
HTLV-1は、T細胞の遺伝子の中に入り込んでいます（Q2参照）。HTLV-1

感染者のT細胞は、HTLV-1が入り込んだT細胞とHTLV-1が入り込んで

いないT細胞が混在していますが、このHTLV-1が入り込んだT細胞である

「HTLV-1感染T細胞」が、生きたままの状態で大量に体内に入り込むこと

で感染します。

HTLV-1感染T細胞が生きたままの状態で大量に体内に入り込む感染経

路には、母乳を介した母子感染と、性交渉による男女間の水平感染があ

り、水平感染の場合は男性から女性への感染が多いと考えられています。

また、ごくまれにHTLV-1感染者からの臓器移植による感染もあります。以

前は、輸血を介した感染もありましたが、1986年以降は、献血された血液

がHTLV-1に感染しているかを調べるようになったため、現在は輸血によ

る感染はありません。

Q4	HTLV-1の感染の調べ方は
HTLV-1に感染しているかどうかは、血液中にHTLV-1に対する抗体である

「抗HTLV-1抗体」があるかどうかを調べることでわかります。

　検査はまず一次検査（スクリーニング検査ともよびます）を行い、一次検

査で陽性となった場合、確認検査を行います。この確認検査により血液中

に抗HTLV-1抗体があることが確定した場合、HTLV-1感染と診断されま

す。

一次検査にはCLEIA法、CLIA法、ECLIA法、PA法とよばれるものがあり、

確認検査にはラインブロット法（LIA法）と、今は行われていませんがウエ

スタンブロット法（WB法)とよばれるものがあります。

ごくまれにこの確認検査で抗HTLV-1抗体があるかどうかが確定でき

ず、判定保留となる場合があります。このような場合は、HTLV-1核酸検

出（PCR法）により遺伝子の中にHTLV-1があるかどうかを調べること

でHTLV-1感染の有無を調べることができます。なおHTLV-1核酸検出

（PCR法）は、確認検査で判定保留になった妊婦に対してのみ保険適用さ

れています。
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Q5	HTLV-1の感染検査はどこで受け
ることができますか
妊娠中の方は、妊娠30週までに行われる妊婦健診の中に検査が組み込ま

れています。それ以外の方は、一部の保健所や医療機関で検査を受ける

ことが可能です。実施状況や費用は地域によって異なりますので、お住ま

いの保健所や検査を希望する医療機関にお問い合わせください。

またHTLV-1の感染検査は、日本HTLV-1学会が認定した「日本HTLV-1

学会登録医療機関（http://htlv.umin.jp/info/hospital.html）」でも受け

ることができます。詳しくは検査を希望する医療機関にお問い合わせくだ

さい。

Q6	HTLV-1は日常生活でうつりますか
HTLV-1が入り込んだT細胞である「HTLV-1感染T細胞」は、乾燥や熱、洗

剤、水の中などで簡単に死ぬため、隣に座る、くしゃみや咳をする、握手を

する、一緒に食器を使う、一緒にお風呂やプールに入る、トイレを共用する

などといった日常生活でうつることはありません。

ただしHTLV-1感染T細胞が生きた状態でいる血液には注意が必要です。

血液が付着した歯ブラシや剃刀を共用すること、消毒が不十分な器具を

使用してピアスの穴をあけること、刺青を入れること、同じ注射器を使って

違法薬物などを回し打ちすることなどは感染の可能性がある危険行為で

す。絶対に行わないようにしましょう。
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Q7	HTLV-1の感染を防ぐには
HTLV-1の感染は、主に母乳を介した母子感染と、性交渉による男女間の

水平感染により起こります（Q3参照）。

母子感染は主に母乳中に含まれるHTLV-1感染T細胞が原因となります。

母乳からの感染を防ぐには、①母乳を与えずにミルクを与える、②3か月以

内の短期間に限って母乳を与える、③冷凍した母乳を与えるという方法が

あります。お母さんと赤ちゃんにとってどのような栄養方法がよいか、産科

や小児科の医師とよく相談して選択するようにしましょう。

性交渉による男女間の水平感染は、精液や粘液中に含まれるHTLV-1感

染T細胞が原因となります。特に長期間にわたって性交渉が続く夫婦間で

の感染が多いと言われていますが、どのぐらいの頻度で感染するかなどは

わかっていません。性交渉による感染を防ぐには、コンドームの使用が有効

ですが、子供を持つことを希望している場合には、まずパートナーと十分に

話し合ってお互いの意思を確認してください。

HTLV-1に感染していても妊娠に影響を及ぼすことはありません。また、

HTLV-1感染が原因で赤ちゃんに奇形が生じたり、産まれた後に異常を

起こしたりすることもありません。少しでも不安がある場合は、お住まいの

保健所や日本HTLV-1学会が認定した「日本HTLV-1学会登録医療機関

（http://htlv.umin.jp/info/hospital.html）」に相談してください

Q8	HTLV-1に感染するとどうなります
か
HTLV-1に感染しているだけでは症状はでません。HTLV-1感染者の約

95%は、生涯にわたってHTLV-1感染が原因となる病気は発症しないこと

が明らかになっています。このようにウイルスに感染していてもそのウイル

ス感染が原因となる病気を発症していない人のことを「キャリア」とよびま

す。

　一方でHTLV-1感染者の一部は、ATL（えー てぃー える）（成人T細胞

白血病・リンパ腫、Q26参照）、HAM（はむ）（HTLV-1関連脊髄症、Q10参

照）、HU（えいち ゆー）/HAU（はう）（HTLV-1ぶどう膜炎/HTLV-1関連ぶ

どう膜炎、Q30参照）を発症します。これらの病気はHTLV-1感染が原因で

あることはわかっていますが、どのような人が発症しやすいのかなど詳細

はまだはっきりとわかっていません。また、一人の人がこれらの病気を合併

して発症することもあります。

また、HTLV-1感染者が多い地域では、関節リウマチとシェーグレン症候

群の患者さんの中に抗HTLV-1抗体陽性者が多いことが知られています。

ただしHTLV-1感染と関節リウマチ、シェーグレン症候群との因果関係は

明らかになっていません。
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Q9	HTLV-1に感染した状態の調べ方
は
HTLV-1感染T細胞が、HTLV-1に感染していないT細胞と接触すると、

HTLV-1に感染していなかったT細胞もHTLV-1に感染します。このような

感染方法を「細胞間感染」とよびます。

体の中に入ったHTLV-1感染T細胞は、細胞間感染を繰り返すことで感染

を広げていきます。HTLV-1ウイルスはできるだけ感染を広げようと細胞

間感染を続けますが、体にもともと備えられている防御機構の免疫は、ウイ

ルスの感染拡大を防ぐように働きます。つまりHTLV-1が感染を広げようと

する力と、体がもともと持つ免疫の力とのバランスで、体の中にどのぐらい

の数のHTLV-1感染T細胞が残るかが決まるのです。通常はこのように体

の中のHTLV-1感染T細胞が増えていきますが、ひとたびHTLV-1感染T

細胞が自発的に増殖するような機能を獲得すると、細胞間感染ではなく、自

分自身でどんどんと増殖していくようになることがあります。このように自発

的に増殖するようになった細胞は「がん化」しやすく、HTLV-1感染T細胞

ががん化した状態になるとATLを発症します。

また、HAMやATLの患者さんは、何も発症していないキャリアの人に比べ

てHTLV-1感染T細胞が多いこともわかっています。いまあなたの体の中

で、どのぐらいの数のHTLV-1感染T細胞があるのか、HTLV-1感染T細胞

はがん化していないかなど、あなたのHTLV-1感染の状態を定期的に確認

していくことはとても大切です。HTLV-1感染T細胞がどのぐらいあるのか

は、血液中のHTLV-1プロウイルス量を調べることでわかりますので、定期

的な検査を受けるようにしましょう。

また、関節リウマチなどを合併して免疫の働きを抑える薬を服用している

人は、HTLV-1の感染の広がりも抑えにくくなっている可能性があるので

注意が必要です。不安なことがあれば主治医とよく相談しましょう。

2021年12月時点では、血液中のHTLV-1プロウイルス量測定の検査は

保険適用されていないため、どこの病院でも検査できるわけではありませ

ん。厚生労働省研究班の活動として、「HAMねっと（Q36参照）」という研究

で、研究目的の検査を行っています。HAMねっとに参加している病院は、

HAMねっとホームページ内の「この研究に参加している医療機関はこちら

（http://hamtsp-net.com/pdf/ham-kenkyusanka-kikan.pdf）」に掲

載されています。検査を希望する場合には、掲載されているお近くの病院

に問い合わせてみてください。

また血液中のHTLV-1プロウイルス量測定は、JSPFAD（じぇい えす ぴー 

ふぁっど）（HTLV-1感染者コホート共同研究班）の実施医療機関でも測定

することが可能です。
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HAM

Q10	 HAMとは
HAMとは、HTLV-1関連脊髄症という病気の名前で、その英字表記

HTLV-1 Associated Myelopathyから頭文字をとった略称です。

HTLV-1感染者の約0.3%がHAMを発症することが報告されていて、

HAMの患者さんは全国で約3,000人いると推定されています。男女比は

1：2～3とやや女性に多い傾向があります。HAMは40～50歳代で発症す

る人が多いですが、10歳代など若いころに発症する人や60歳以上になっ

て発症する人もいます。HAMは母乳を介した母子感染、性交渉による男女

間の水平感染、臓器移植や輸血による感染、いずれの感染経路でも発症

します。感染からHAMの発症までの期間にはばらつきがあります。

Q11	 HAMはどのように診断されま
すか
次の1～3をすべて満たす場合にHAMと診断されます。

1. 両下肢の痙性麻痺（けいせいまひ）（両足がつっぱって力が入らない）

2. 血清および髄液で抗HTLV-1抗体が陽性

3. ほかの脊髄疾患を除外できる

両足で痙性麻痺（けいせいまひ）の所見が認められた場合（1）、まず

血液にHTLV-1抗体があるかどうかを調べます（Q4参照）。血液中に抗

HTLV-1抗体があることが確定した場合、次に髄液に抗HTLV-1抗体があ

るかどうかを調べます。髄液とは、正確には脳脊髄液のことで、脳と脊髄と

いう大切な神経を保護し、神経に必要な成分を補給する液体のことです。

髄液の中でも抗HTLV-1抗体があることが確定し（2）、脊髄MRI（えむ あー

る あい）検査などで他の脊髄疾患ではないと判断できる場合（3）にはじめ

てHAMであると診断されます。
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Q12	 HAMの初期症状は
HAMの初期症状には、

　・なんとなく歩きにくい

　・足がもつれる

　・走ると転びやすい

　・両足につっぱった感じがある

　・両足がしびれた感じがある

　・尿意があるのになかなか尿が出ない

　・残尿感がある

　・頻尿になる

　・便秘になる

などがあります。どのような症状がはじめに現れるかは人により異なりま

す。

HAMの診断には神経所見が重要ですので、受診する診療科は脳神経内

科をおすすめします。

Q13	 HAMの症状は
HAMの症状には、足が動きにくいなどの運動障害（Q14参照）、足がしび

れるなどの感覚障害（Q15参照）、頻尿などの膀胱機能障害や便秘などの

排便障害（Q16参照）、インポテンツなどの自律神経障害がありますが、そ

れぞれの症状がどのように現れるかは個人差があります。運動障害はほ

ぼすべてのHAM患者さんに認められますが、それ以外の症状は認められ

ない場合もあります。

またHAMの症状が原因となって、転倒や骨折、褥瘡、熱傷、尿路感染、深

部静脈血栓症（エコノミークラス症候群）などを起こすことがありますので

十分に注意しましょう。
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Q14	 HAMに合併する疾患は
HAM患者さんは、HTLV-1感染によって起こる疾患であるHU（えいち 

ゆー）/HAU（はう）（Q30参照）のほか、シェーグレン症候群、筋炎、関節炎、

細気管支炎などのHTLV-1との関連が示唆される炎症性疾患を合併する

ことが一般の人に比べて多いことが知られています。

また最近の研究から、HAM患者さんがATL（Q26参照）を合併することが

少なくないことが明らかになりました。そのためHAM患者さんもATLを発

症していないかどうかを確認するためにHTLV-1の感染の状態を定期的

に検査することが大切です（Q9参照）。

Q15	 HAMの運動障害とは
運動障害はほぼすべてのHAM患者さんにみられます。歩行の違和感、足

がつっぱる感じ、転びやすいなどの症状ではじまりますが、だんだんと筋力

が低下することにより、階段の昇り降りが難しくなってきます。多くの場合、

歩行障害はその後も徐々に進行し、杖や車椅子が必要となります。重症例

では足が完全に麻痺し、体幹の筋力が低下することにより座ることもでき

ず、寝たきりになってしまう場合もあります。

運動障害の評価には、「納（おさめ）の運動障害重症度（表1）」という指標

が広く用いられています。HAMの運動障害の進み方には個人差がありま

すので（Q18参照）、自分がどのような状態にあるかを納（おさめ）の運動

障害重症度を使って月に1回、日を決めて確認し、記録しておくとよいでしょ

う。また、気になる症状があるときや、症状が急に悪くなったと感じた時など

は、決まった日でなくても記録するようにしましょう。自分の状態をきちんと

記録をしておくと、主治医の診察を受ける際にも役立ちます。自分の状態が

納（おさめ）の運動障害重症度のどのスコアに該当するのかわからない場

合は主治医に相談しましょう。
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Q16	 HAMの感覚障害とは
下半身の感覚が低下したり、しびれた感じがしたり、痛みを感じたりする

感覚障害は、HAM患者さんの6割程度でみられます。このような感覚障

害は、足の先の部分に強いことが多くありますが、中には胸やおなかのあ

たりから両足までと広い範囲に現れることもあります。特に痛みが強いと

日常生活に支障が出てしまうこともあり、そのような場合には痛みをコント

ロールする必要があります。
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Q17	 HAMの膀胱機能障害・排便障
害とは
膀胱機能障害はHAM患者さんの9割以上にみられます。膀胱に尿がたま

りにくくなる「蓄尿障害」と、尿が出しにくくなる「排出障害」のどちらも現れる

ので、頻尿や切迫性尿失禁などの症状が出ます。運動障害よりも先に、こ

れらの膀胱機能障害があらわれるという人もいます。重症例では、自己導

尿や尿道留置カテーテルの使用が必要になる場合もあります。

HAMの膀胱機能障害の評価には、HAM患者膀胱機能障害重症度分類

（HAM-BDSG）（はむ びー でぃー えす じー）（表2）と膀胱機能障害症状

スコア（HAM-BDSS）（はむ びー でぃー えす えす）（表3）があります。こ

れらの指標の内容を定期的に確認しておくとよいでしょう。

排便障害として、便秘が高率にみられます。病状の進行に伴って治療に難

渋する場合もありますが、便秘を放置するとさまざまな問題の原因となる

ので、主治医と相談して薬などで調整しましょう。

表2

「あり」と「なし」の方向が一定していないので、色

をつけてみました。どのような方法でもかまいま

せんのでわかりやすくしてください。
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Q18	 HAMの病気の成り立ちは
HTLV-1感染者がHAMを発症する原因はまだはっきりとはわかっていま

せんが、普段は血液の中を循環しているHTLV-1感染T細胞が、何かの

きっかけで脊髄に入り込み、インターフェロンγ（がんま）などの炎症性サ

イトカイン（炎症を悪化させる物質）を作り出し炎症を引き起こすことが原

因であると考えられています。脊髄では、HTLV-1感染T細胞が作り出した

炎症性サイトカインがずっとある状態になるので、慢性的に炎症が起こっ

てしまい、結果として脊髄にある大切な神経細胞が傷つけられてしまいま

す。脊髄には両足、腰、膀胱、直腸などへとつながる神経が通っています。

HAMの患者さんは、これらの神経が傷つけられてしまうので、運動障害、

感覚障害、膀胱機能障害、便秘などの症状が現れるのです。
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Q19	 HAMの病気の進み方は
HAMの病気の進み方には、個人差が大きいという特徴があります。歩行

障害でみると、HAM患者さんの約7～8割は発症後、徐々に症状が進行し

ていきます（図1 ②緩徐進行例）。また、約2割は発症後、急速に症状が進

行し2年以内に自力で歩行ができなくなってしまいます（図1 ①急速進行

例）。その一方で発症後、ほとんど症状が進行しない軽症な人も1割弱程度

います（図1 ③進行停滞例）。

Q20	 HAMの病気の進み方を決める
のは
HAMの病気の進み方には個人差がありますが（Q18参照）、これは脊髄

での炎症の程度の差が強く影響しています。炎症が強ければ病気の進み

方が早く、逆に炎症が弱ければ進み方が遅くなります。なぜ髄液での炎症

の程度が人によって異なるのか、その理由はまだわかっていません。
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Q21	 HAMの病気の進み方を調べる
には
脊髄の炎症の程度は、髄液中のネオプテリンやCXCL10（しー えっくす 

しー える てん）を測定することで調べることができます。髄液中のネオプ

テリンやCXCL10（しー えっくす しー える てん）の値に応じて疾患活動性

が「高」「中」「低」にわけられますので（表4）、HAMの病気を進行させない

ために、それぞれの疾患活動性にあった治療を速やかに受けることがとて

も大切です。

2021年12月時点では、髄液ネオプテリン、CXCL10（しー えっくす しー え

る てん）の検査は保険適用されていないため、どこの病院でも検査できる

わけではありません。厚生労働省研究班の活動として、「HAMねっと（Q36

参照）」という研究で、研究目的の検査を行っています。HAMねっとに参加

している病院は、HAMねっとホームページ内の「この研究に参加している

医療機関はこちら（http://hamtsp-net.com/pdf/ham-kenkyusanka-

kikan.pdf）」に掲載されています。検査を希望する場合には、掲載されて

いるお近くの病院に問い合わせてみてください。

Q22	 HAMの治療法は
HAMの治療の最終目的は、体の中からウイルスをなくす、つまりHTLV-1

感染T細胞を除去することです。残念ながら、今のところHTLV-1感染T細

胞を除去する薬は開発されていないので、HAMの運動障害（Q22参照）

や足のつっぱり感（Q23参照）、膀胱機能障害（Q24参照）に対する治療や

運動機能を維持するための運動療法（Q25参照）が主となります。
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Q23	 HAMの運動障害に対する治
療法は
HAMに対して唯一保険適用されている薬に、「インターフェロンα（ある

ふぁ）」があります。インターフェロンαは、連日もしくは週2～3日筋肉内注

射する薬で、ウイルスや炎症を抑える働きがあります。今のところ、インター

フェロンα（あるふぁ）を使用した後、長期間にわたって薬の効果を見た研

究が少なく、有効性がはっきりと示されているわけではありません。白血球

の減少、血小板の減少、抑うつなどの副作用が見られる場合もあります。

　また、保険適用されていませんが、「副腎皮質（ふくじんひしつ）ステロイ

ド」という炎症を強く抑える効果を持つ薬があります。副腎皮質ステロイド

には、「ステロイド内服療法」とよばれる内服による方法と「ステロイドパル

ス療法」とよばれる点滴による方法とがあります。疾患活動性（Q20参照）

に応じて、これらのステロイド治療を組み合わせることで良好な効果が得

られることが知られています。

1)「疾患活動性：高（急速進行例）」に対する治療

　疾患活動性が高いと歩行障害が数か月単位、時には数週間単位で悪化

します。

強い炎症を抑えるために、まずステロイドパルス療法を行い、その後、ステ

ロイド内服療法を維持することが一般的です。治療によって改善が見込め

る時期を逃さずに、早く治療を開始することが大切です。

2)「疾患活動性：中（緩徐進行例）」に対する治療

　一般的に納の運動障害重症度のレベルが1悪化するのに数年を要す

るので、臨床的に症状がどの程度進行しているかを見極めることはできま

せん。いまどの程度の炎症のレベルなのかを知るためには、髄液検査が有

用です。治療を開始する前に髄液中のネオプテリン、CXCL10（しー えっく

す しー える てん）の値を検査し（Q20参照）、炎症の程度に応じてステロイ

ド内服療法を行うことが有効です。ステロイド内服療法を継続することで

HAMの運動障害の進行を抑えることができますが、骨粗鬆症などの副作

用の問題がありますので、髄液検査により炎症が抑えられていることを確

認しながら、できるだけステロイドの内服量を減量できるようにします。い

ずれにしても、ステロイド内服療法により炎症がきちんと抑えられているか

どうかを確認していくことが大切になります。またステロイドの有用性が認

められない場合や、緑内障などのステロイド治療を使用できない合併症を

有する場合、インターフェロンα（あるふぁ）の治療を検討します。

3)「疾患活動性：低（進行停滞例）」に対する治療

　発症後長期にわたり症状が進行せず、炎症の程度も弱いので、ステロイ

ドやインターフェロンα（あるふぁ）などの副作用を伴う治療の有用性は低

いと考えられています。
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Q24	 HAMの足のつっぱり感に対す
る治療法は
足のつっぱり感に対しては、エペリゾン塩酸塩、バクロフェン、チザニジン、

ダントロレンなどの内服薬が使われます。特につっぱり感が強く日常生活

に支障を来すような人には、A型ボツリヌス毒素（商品名：ボトックス®やゼ

オマイン®）の筋肉内注射が有効な場合があります。これら内服薬やA型

ボツリヌス毒素（商品名：ボトックス®やゼオマイン®）は保険適用されてい

ます。その他、バクロフェンを持続的に脊髄に直接効かせるためのポンプ

を埋めこむ手術（ITB）もあり、これは必要に応じていつでもつっぱり感に

対する薬の効き目をコントロールできます。

Q25	 HAMの膀胱機能病害に対す
る治療法は
HAMの膀胱機能障害は個人差があるうえ、経過とともに症状が変化する

ので、脳神経内科の医師だけでなく泌尿器科の医師とも相談しながら治

療を進めるとよいでしょう。主な治療法に薬物療法と清潔間欠導尿があり

ます。薬物療法で、それぞれの症状に使用される内服薬を表5にまとめまし

た。清潔間欠導尿は、薬物療法等を行っても残尿が多い場合に適応され

ます。膀胱容量や尿意の感覚にもよりますが、1日3～5回程度から開始す

ることが一般的です。
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Q26	 HAMに有効な運動療法は
HAM患者の運動障害は多くの患者で進行していきます。また、ステロイド

内服療法（Q22参照）などで脊髄での炎症を抑えたとしても、痙性麻痺（足

がつっぱった感じや筋力低下）が完全になくなるわけではありませんので、

正しい歩行運動ができなくなり、それが原因でさらに歩きにくくなる、歩きに

くいので歩かないという悪循環を繰り返し、運動量が低下していってしま

います。理学療法士などの指導により、正しい歩行運動を繰り返し練習す

る運動療法は、運動機能を維持するために必要です。

また日常的に自分で行えるトレーニングやストレッチも有効です。それぞれ

の運動障害の程度にあったトレーニングを取り入れ、できるだけ運動機能

を保つよう心掛けましょう。

1) 納（おさめ）の運動障害重症度0～4（平地では杖がなくても自立でき

る）場合

ふくらはぎや太ももの裏側の筋肉のストレッチ、おしりや太もも、ふくらはぎ

の筋力トレーニング、歩行運動が有効です。

ストレッチはゆっくりと伸ばすことを心掛け、痛みが強くでない範囲で10～

30秒止めます。これを一日3セット繰り返すとよいでしょう。

筋力トレーニングは軽度のスクワット（膝を60度ぐらいの角度で曲げ伸ば

しする）や、つま先立ちをして5秒止める運動を一日あたり20回程度行うと

よいでしょう。筋力トレーニングを行う場合は、壁なども利用して転倒には十

分に注意してください。

歩行運動は歩数計やスマートフォンなどを活用して一日あたり6,000歩を

目標にして歩いてみましょう。慣れてきたら1週間ごとに500歩程度目標を

増やしてもよいかもしれません。歩行運動の際も転倒には十分に注意して

ください。歩行が不安定な場合は、杖などの歩行補助具を使用してくださ

い。

2) 納（おさめ）の運動障害重症度5～8（両手の支えがあれば立っている

ことができる）場合

1) 納の運動障害重症度0～4の場合と同じ内容を行うことが有効ですが、

必ず両手で支えた状態でトレーニングを実施してください。転倒には十分

に注意してください。

3) 納（おさめ）の運動障害重症度9～11（自力で座っていることができる）

場合

背もたれとひじ掛けのついた椅子に座って、膝の曲げ伸ばしの運動を繰り

返すとよいでしょう。また、椅子のひじ掛けにつかまって立ち上がる練習を

しましょう。

4) 納（おさめ）の運動障害重症度12～13（自力では寝返りができない）場

合

自分では運動を行うことができないので、他の人にストレッチやマッサージ

をしてもらうとよいでしょう。

足首から先の曲げ伸ばし、膝を伸ばした状態で片足を上げたり下げたりす

る、股関節を開くように片足を横にしたり戻したりするなどのストレッチが

有効ですが、無理な動きをさせすぎないように十分に注意しましょう。
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HAM以外のHTLV-1と関連する病気

Q27	 ATLとは
ATLとは、成人T細胞白血病・リンパ腫という病気の名前で、その英字表記

Adult T-cell Leukemia-lymphomaから頭文字をとった略称です。

HTLV-1感染者の約3～5%がATLを発症することいわれていています。男

女比は1.2：1とやや男性に多い傾向があります。40歳以下で発症すること

は極めてまれで、60歳代後半で発症する人が最も多くなっています。

ATLはHTLV-1感染T細胞ががん化することで発症します（Q9参照）。

ATLは、くすぶり型、慢性型、リンパ腫型、急性型の4病型に分類され、病型

によって症状の現れ方、予後が大きく異なり、特にリンパ腫型、急性型は悪

性度が高くなっています。HAMの患者さんでもATLを発症することもあり

ます。

Q28	 ATLはどのように診断されます
か
ATLの診断は、臨床像、血液像、抗HTLV-1抗体検査などを組み合わせて

行われます。

血液中にT細胞が増える、異常な形態を示す異常リンパ球が見られる、乳

酸脱水素酵素（LDH）濃度が増える、可溶性IL-2受容体（sIL-2R）濃度が

増える、カルシウム濃度が増える、腫れているリンパ節や皮膚の病変部位

の生検（組織の一部をとって顕微鏡で確かめる検査）によりT細胞リンパ

腫であることが証明されたなどといった場合、血液にHTLV-1抗体がある

かどうかを調べます（Q4参照）。血液中に抗HTLV-1抗体があることが確定

したら、HTLV-1感染T細胞ががん化して自分自身でどんどんと増殖してい

る状態かどうかを調べ（Q9参照）、がん化した同じHTLV-1感染T細胞が増

えていることが確認された場合、ATLであると診断されます。
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Q29	 ATLの初期症状は
ATLの初期症状には、

　・足の付け根、首、脇の下のリンパ節の腫れ

　・だるさや発熱

　・皮膚の発疹

などがあります。気になる症状がある場合は、すみやかに医療機関を受診

してください。受診する診療科は血液内科をおすすめします。

Q30	 ATLの治療法は
ATLの治療は、くすぶり型、慢性型、リンパ腫型、急性型のどの病型である

かにより大きく異なります。

1) くすぶり型、慢性型に対する治療

通常は症状がなく、早期に治療を開始してもあまり変化がないため、急

性型やリンパ腫型に移行（急性転化）するまでは治療はせず、厳重な経過

観察を行います。皮疹などがある場合は、紫外線照射などによる治療が行

われます。

2) リンパ腫型、急性型に対する治療

抗がん剤による化学療法、同種造血幹細胞移植（骨髄移植）、分子標的

治療薬の一つである抗CCR4抗体（モガムリズマブ）、免疫調整薬であるレ

ナリドミドなどの治療が組み合わせて行われます。また、免疫が低下するこ

とにより重症な感染を合併する場合も多く、それに対する治療も行われま

す。
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Q31	 HU/HAUとは
HU/HAUとは、HTLV-1ぶどう膜炎/HTLV-1関連ぶどう膜炎という病気の

名前で、その英字表記HTLV-1 Uveitis/HTLV-1 Associated Uveitisから

頭文字をとった略称です。

　ぶどう膜炎は眼の中のぶどう膜という組織に炎症が生じる病気の総称

ですが、HU/HAUは、眼内に入り込んだHTLV-1感染T細胞がさまざまな

免疫反応を介して眼内に炎症を引き起こすことによって起こります。最近

の調査では、ぶどう膜炎患者のうちHTLV-1が原因のHU/HAUは、全体の

0.9 %であることがわかりました。HTLV-1感染者が多い九州筑後地区の

調査では、HTLV-1キャリア10万人のうち、111.2人がHU/HAUを発症し

ていました。HU/HAUは女性に多く、HAMとの合併がよく見られます。

Q32	 HU/HAUの初期症状は
HU/HAUの初期症状には、

　・目の前に虫やゴミが飛んでいるように見える（飛蚊症）

　・かすんで見える（霧視）

　・目の充血

　・視力の低下

などがあります。片眼の場合、両眼の場合どちらもあります。気になる症状

がある場合は、すみやかに医療機関を受診してください。受診する診療科

は眼科をおすすめします。受診する場合には、HTLV-1に感染していること

を伝えてください。
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Q33	 HU/HAUの治療法は
副腎皮質ステロイドの点眼もしくは内服で治療します。眼内炎症の活動性

が強い場合には、ステロイドパルス療法を行う場合もあります。

　HU/HAUは再発を繰り返す場合が30～40%で見られます。再発の頻

度は個人差がありますが、再発するたびにきちんと治療をすることが大切

です。

支援制度など

Q34	 HAM患者さんが受けられる公
的支援は
2021年12月時点でHAM患者さんが受けられる公的支援を表6にまとめま

した。公的支援の多くは、患者さんご自身で申請する必要があります。また、

お住まいの自治体により申請に手続き方法やサービス内容が異なります

ので、それぞれの相談窓口に問い合わせてください。
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Q35	 治療と仕事の両立は
治療技術の進歩に伴い、難病を抱えていても症状をコントロールしながら

仕事を続ける患者さんも多くなりました。また、難病患者さんが仕事する場

合、事業主は障害者雇用促進法に基づいて、本人の希望や難病の症状の

特性等をふまえた配慮をする必要があります。

まずは主治医や産業医に、自分がどのような仕事をしているのか業務内容

を伝え、どのような業務であれば続けることが可能かをよく相談し、働き続

けるうえで望ましい配慮を記載した意見書を作成してもらいましょう。その

意見書を勤務先の相談窓口に提出し、主治医や産業医の意見、そして最も

大切な自分の意見を勤務先に伝え、今後の仕事の方針を決めていきましょ

う。

日常の診療では、医師に仕事のことまで相談しにくいと思うこともあるで

しょう。病院によっては治療と仕事の両立について相談する専門窓口があ

る場合や、専門のソーシャルワーカーが勤務している場合もあります。治療

と仕事の両立を考えている場合には、病院に勤務しているスタッフでもよ

いので声をかけてみてください。
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Q36	 患者会の活動は
全国にはHAMの患者会が複数あります。またHAM患者会（アトムの会）、

ATL患者会、キャリアママの会が統合されたNPO法人スマイルリボンや長

崎・佐賀HAM患者会ひまわりがあります。スマイルリボンでは患者の相談

や情報提供、国に対する働きかけなどを行っています。HAMは希少疾患

なので、ほかのHAMの患者さんに会う機会が少ないかもしれません。同じ

病気に悩んでいる人と情報交換できるよい場所になるかもしれません。興

味があれば参加してみるとよいでしょう。

Q37	 HAM患者レジストリ「HAM
ねっと」とは
HAMがどのような病気なのかを明らかにすることや、HAMの治療法を開

発することを目的として行われている研究です。HAMねっとの研究には、

「臨床情報の提供」と「生体試料の提供」との2種類があります。

「HAMねっと 臨床情報の提供」に参加すると、年に1回、看護師がお電話

で今どのような症状なのか等をお伺いします。「HAMねっと 臨床情報の提

供」への参加を希望する場合には、HAMねっとホームページ「登録希望の

患者さんへ」より参加を申し込んでください。HAMねっと事務局より参加に

必要な書類を郵送します。

「HAMねっと 生体試料の提供」に参加すると、HAMの病気の進み方を調

べるのに必要な検査を受けることができます（Q20参照）。「HAMねっと 生

体試料の提供」への参加を希望する場合には、HAMねっとホームページ

内の「この研究に参加している医療機関はこちら」に掲載されている医療

機関にお申し出ください。

HAMねっとへの参加についてわからないことがあれば、HAMねっと事務

局（info@hamtsp-net.com）までお問い合わせください。
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Q38	 災害に備えるには
わが国は、地形、地質、気象などの自然的条件から、台風、豪雨、豪雪、洪

水、土砂災害、地震、津波、火山噴火などのさまざまな災害が発生しやすい

国土です。災害が発生した際に、いかに少ない被害にとどめるかは、平時

からの備えと、災害発生時の適切な判断、適切な行動が重要です。災害発

生時に、周りの人がHAM患者さんをサポートするのはもちろんですが、い

つもそのような状況にあるとは限りません。そのため、HAM患者さん自身

が災害に対して備えることも大切です。

【室内の備え】

　避難経路を確保するために家の中を見て、危ない場所がないか確認し

ましょう。

□なるべく部屋に物を置かない

□家具の転倒・落下・移動を防ぐ対策をする

□出火・延焼を防ぐ対策をする

【物の備え】

□飲水や食料など一般的にいわれている物

□1週間分の薬

ステロイド内服療法をしている患者さんが、突然服用をやめることはとても

危険です。できれば1週間分の薬をすぐに持ち出せるよう準備しておきま

しょう。食料と同じように使用したぶんだけ補充するというローリングストッ

クが有効です。

□おくすり手帳のコピー

非常時には、処方箋がなくてもおくすり手帳の提示で薬を提供してもらえ

る可能性が高いので、非常持ち出し品に入れてきましょう。

□導尿器具

清潔間欠導尿をしているHAM患者さんは、少なくとも（1日に導尿をする回

数）×3日分の導尿器具を常備しておきましょう。

【日頃の準備】

お住まいの地域がどのような危険がある地域なのか、市区町村から配布さ

れるハザードマップで居住地域の危険性をあらかじめ把握しておきましょ

う。そのうえで、地域の一時避難場所、避難場所などへの避難ルートを平

時より確認し、可能であれば実際に避難ルートを通る練習をしておいてくだ

さい。避難情報で「警戒レベル3 高齢者等避難」が発令された場合は、躊

躇せず、あらかじめ確認しておいた避難ルートですみやかに避難を開始し

てください。HAM患者さんは深部静脈血栓症（エコノミークラス症候群）に

なりやすいので、災害時に車中泊をすることはよくありません。災害が発生

した際に、少ない被害にとどめられるよう日頃から備えるようにしましょう。よくある防災のハンドブックのような

チェックリストがあってもよいと思いま

した。
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HAM手帳
HAMの病気の進み方には個人差があります。月に1回、日を決めて自分の

症状を記録し、主治医へ報告しましょう。また、気になる症状があるときや、

症状が急に悪くなったと感じた時などは、決まった日でなくても記録し、主

治医に早めに相談するようにしましょう。

HAM手帳を活用して、ご自身の病気の状態の把握にお役立てください。
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関連情報サイト
難病情報センター：HTLV-1関連脊髄症（HAM）（指定難病26）

https://www.nanbyou.or.jp/entry/50

HAＭねっと
http://hamtsp-net.com/ 

日本HTLV-1学会
http://htlv.umin.jp/

HTLV-1情報サービス
http://htlv1joho.org/

　JSPFAD（HTLV-1感染者コホート共同研究班）
https://htlv1.org/

キャリねっと（HTLV-1キャリア登録サイト）
https://htlv1carrier.org/

HTLV-1（厚生労働省）
https://www.mhlw.go.jp/bunya/kenkou/kekkaku-kansenshou29/

がん情報サービス：成人性T細胞白血病リンパ腫
https://ganjoho.jp/public/cancer/ATL/index.html

治療と仕事の両立支援ナビ（厚生労働省）
https://chiryoutoshigoto.mhlw.go.jp/

NPO法人 スマイルリボン
https://www.smileribbon.or.jp/

長崎・佐賀HAM患者会　ひまわり
http://hamnagasaki.web.fc2.com/

問い合わせ先
HAMねっと事務局

聖マリアンナ医科大学　難病治療研究センター内

〒216-8512　川崎市宮前区菅生2-16-1

TEL・FAX：0120-868619（フリーダイヤル）（月～金　10:00～16:00）

メール：info@hamtsp-net.com
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令和3年度　厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患政策研究事業
「HAMならびに類縁疾患の患者レジストリを介した診療連携モデルによる
ガイドラインの活用促進と医療水準の均てん化に関する研究」

研究代表者 山野 嘉久 （聖マリアンナ医科大学）
研究分担者（50音順） 石原 聡 （琉球大学）

井上 永介 （昭和大学）
内丸 薫 （東京大学）
梅北 邦彦 （宮崎大学）
鴨井 功樹 （東京医科歯科大学）
川上 純 （長崎大学）
久保田 隆二 （鹿児島大学）
郡山 達男 （脳神経センター太田記念病院）
佐々木 信幸 （聖マリアンナ医科大学）
髙田 礼子 （聖マリアンナ医科大学）
竹之内 徳博 （関西医科大学）
坪井 義夫 （福岡大学）
永井 将弘 （愛媛大学）
中島 孝 （国立病院機構新潟病院）
原 誠 （日本大学）
松浦 英治 （鹿児島大学）
松尾 朋博 （長崎大学）
松下 拓也 （九州大学）
村井 弘之 （国際医療福祉大学）
湯沢 賢治 （国立病院機構水戸医療センター）
吉田 誠克 （京都府立医科大学）

研究協力者（50音順） 佐藤 知雄 （聖マリアンナ医科大学）
田辺 健一郎 （聖マリアンナ医科大学）
玉木 慶子 （福岡大学）
渡嘉敷 崇 （国立病院機構沖縄病院）
中村 英樹 （日本大学）
法化図 陽一 （日向病院）
松崎 敏男 （大勝病院）
森尾 裕志 （湘南医療大学）
山内 淳司 （聖マリアンナ医科大学）
米澤 久司 （盛岡赤十字病院）
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ご記入にあたってのお願い 

1．質問への回答は、特に指示のない限り、あてはまる選択肢の番号を１つだけ選んで、○をつけてください。
2．HAM を診療したことがない先生は、ご自身の方針をご回答ください。
3. ご記入が終わりましたら、返信用封筒に封入の上、2020 年 2 月 29 日（土）までにご返送ください。

1. 以下の質問にお答えください。

(ア) このアンケートの結果が、研究に活用されることに同意しますか。

1. 同意する 2. 同意しない

(イ) 性別をお知らせください。

1. 男性 2. 女性

(ウ) 臨床経験年数をお知らせください。

1. 5 年未満 2. 5 年以上～10 年未満 3. 10 年以上～20 年未満

4. 20 年以上～30 年未満 5. 30 年以上～40 年未満 6. 40 年以上

(エ) 現在、診療に携わっている主な都道府県を 1 箇所お知らせください。

 都・道・府・県 

(オ) これまでに主治医として診療した HAM 患者のおおよその例数をお知らせください。

1. 診察したことはない 2. 1～3 例 3. 4～6 例

4. 7～9 例 5. 10～20 例 6. 21 例以上

(カ) 現在、主治医として診療している HAM 患者のおおよその例数をお知らせください。

1. 診察していない 2. 1～3 例 3. 4～6 例

4. 7～9 例 5. 10～20 例 6. 21 例以上

(キ) 「HTLV-1 関連脊髄症(HAM)診療ガイドライン 2019」について、あてはまるもの１つに○をつけてください。

1. 出版されたことを知っていて、診療の参考にしている。

2. 出版されたことを知っていて、診療の参考にしようと思っている。

3. 出版されたことを知っているが、診療の参考にしようとは思っていない。

4. このアンケートで知り、今後、診療の参考にしてみようと思う。

5. このアンケートで知ったが、今後も診療の参考にしようとは思わない。

【資料 ２】 

HAM診療ガイドライン 2019 アンケート調査票 

2020 年 1 月版 
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2. 「HTLV-1感染の診断のためのフローチャート」（図１）に関する以下の質問にお答えください。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

(ア)  HTLV-1 抗体の「一次検査（CLEIA, CLIA, ECLIA, PA 法）」が陽性の症例に対し、「確認検査（WB 法もしくは

LIA 法）」を実施しますか、それとも実施しませんか。 

1. 全例実施する 2. よく実施する 3. 時々実施する 4. あまり実施しない 5. 全例実施しない 

2.~5.を選択した方にお聞きします。確認検査を実施しない場合、その理由として、あてはまるもの１つに〇をつけてください。 

 ①  確認検査について知らなかった 

 ②  他の検査（核酸検出 PCR 法、プロウイルス量定量、髄液抗体価）から陽性と判断した 

 ③  特段の理由はない 

 ④  その他（  ） 

(イ)  確認検査として、2019 年より従来の WB（ウエスタンブロット）法が中止となり、判定保留率が低減した LIA（ライン 

ブロット）法に移行したことを知っていますか。 

1.  はい 2.  この調査で初めて知った 

(ウ)  確認検査が判定保留の場合、HTLV-1 核酸検出（PCR 法：定性検査）の実施が推奨されています。保険適用は

妊婦のみですが、HAM を疑う判定保留例に対して HTLV-1 核酸検出（PCR 法：定性検査：保険未承認）を実施

しますか、それとも実施しませんか。 

1. 全例実施する 2. よく実施する 3. 時々実施する 4. あまり実施しない 5. 全例実施しない 

(エ) 確認検査で判定保留になった HAM を疑う症例に対して、HTLV-1 核酸検出（PCR 法：定性検査：保険未承認）

の検査が保険承認されることを希望しますか、それとも希望しませんか。 

1. 希望する 2. どちらかといえば希望する 3. どちらともいえない 4. どちらかといえば希望しない 5. 希望しない 
 

CLEIA: 化学発光酵素免疫測定法 

CLIA: 化学発光免疫測定法 

ECLIA: 電気化学発光免疫測定法 

PA 法: 粒子凝集法 

WB 法: ウエスタンブロット法 

LIA 法: ラインブロット法 

[日本神経学会ほか（監）：HTLV-1 関連脊髄症（HAM）診療ガイドライン―HTLV-1 陽性関節リウマチ＆
HTLV-1 陽性臓器移植 診療の対応を含めて, p.xvii, p.6, 南江堂, 2019] 

 

 

図１ 
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3. 「HAMの診断アルゴリズム」（図２）に関する以下の質問にお答えください。 

(ア)  痙性対麻痺所見を認め、HTLV-1 感染が不明である症例に対し、血液 HTLV-1 抗体検査を実施しますか、それとも 

実施しませんか。 

1. 全例実施する 2. よく実施する 3. 時々実施する 4. あまり実施しない 5. 全例実施しない 

(イ) 痙性対麻痺所見を認め、血液 HTLV-1 抗体検査が陽性で HAM が疑われる症例に対し、髄液 HTLV-1 抗体検査を 

実施しますか、それとも実施しませんか。 

1. 全例実施する 2. よく実施する 3. 時々実施する 4. あまり実施しない 5. 全例実施しない 

(ウ)  HAM が疑われる症例に対し、鑑別診断のため、脊髄 MRI 検査を実施しますか、それとも実施しませんか。 

1. 全例実施する 2. よく実施する 3. 時々実施する 4. あまり実施しない 5. 全例実施しない 

(エ) 「HAM の診断アルゴリズム」を実践するにあたっての問題点など、ご意見がございましたら、ご自由にお書きください。 

 

[日本神経学会ほか（監）：HTLV-1 関連脊髄症（HAM）診療ガイドライン―HTLV-1 陽性関節リウマチ＆
HTLV-1 陽性臓器移植 診療の対応を含めて, p. xviii, 南江堂, 2019] 

図２ 



アンケート調査票 

4 

4. 「HAMの治療アルゴリズム」（図 3）に関する以下の質問にお答えください。 

4-1  成人 T細胞白血病/リンパ腫（ATL）のスクリーニング検査について 

(ア)  HAM と確定診断された症例に対し、ATL のスクリーニング検査を実施しますか、それとも実施しませんか。 

1. 全例実施する 2. よく実施する 3. 時々実施する 4. あまり実施しない 5. 全例実施しない 

1.～4.を選択した方にお聞きします。ATL のスクリーニング検査として実施する項目は次のどれですか。 

 あてはまる番号とカッコ内の項目すべてに〇をつけてください。 

 ①  内科的診察  [ 皮膚病変・リンパ節腫脹・その他（ ）] 

 ②  血算  [ 白血球増多・リンパ球増多・異常リンパ球の出現・その他（ ）] 

  ③  一般生化学検査  [ LDH 上昇・高 Ca 血症・sIL-2R 上昇・その他（ ）] 

  ④  末梢血 HTLV-1 プロウイルス量定量 [依頼先（ ）] 

  ⑤  その他（   ） 

4.または 5.を選択した方にお聞きします。ATL のスクリーニング検査を実施しない理由は次のどれですか。 

 ①  必要性はあると思うが、実施すべき検査項目が分からない 

 ②  必要性はあると思うが、必要な検査項目を測定できる環境にない 

 ③  必要性がないと思う 

 ④  血液内科に紹介する 

 ⑤  その他（  ） 

[日本神経学会ほか（監）：HTLV-1 関連脊髄症（HAM）診療ガイドライン―HTLV-1 陽性関節リウマチ＆
HTLV-1 陽性臓器移植 診療の対応を含めて, p.xix, 南江堂, 2019] 

図3 
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4-2  HAMの疾患活動性の評価について 

(ア)  HAM 患者の治療方針を決める際、患者ごとに疾患活動性を評価しますか（図３参照）。 

 1.  はい →  疾患活動性の評価に利用する項目は次のどれですか。 

 あてはまる番号とカッコ内の項目すべてに〇をつけてください。 

 ①  臨床経過  [運動障害重症度の経時変化・その他（ ）] 

 ②  血液検査  [末梢血 HTLV-1 プロウイルス量定量・その他（ ）] 

  ③  髄液検査  [ネオプテリン・CXCL10・細胞数・蛋白・髄液細胞 HTLV-1 プロウイルス量定量・ 

抗 HTLV-1 抗体価・その他（ ）] 

  ④  画像検査 [脊髄 MRI T2 high・その他（ ）] 

  ⑤  その他（    ） 

 2.  いいえ →  それはなぜですか。理由として、あてはまるもの１つに○をつけてください。 

 ①  必要性はあると思うが、評価すべき検査項目が分からない 

 ②  必要性はあると思うが、検体の提出先が分からない 

 ③  その他（ ） 

 3.  診療経験がないため、分からない 

(イ)  HAM において髄液ネオプテリンと髄液 CXCL10（いずれも保険未承認）は、確定診断の補助、疾患活動性の評価、

予後予測に有用な検査であることが報告されていますが 1-5)、HAM の診断目的で髄液検査を行う際に、これらの髄液マー

カーの測定も同時に実施しますか。 

 1.  はい → どの項目を測定していますか。あてはまるもの１つに〇をつけてください。 

 ①  髄液ネオプテリンと髄液 CXCL10 の両方 ②  髄液ネオプテリンのみ ③  髄液 CXCL10 のみ 

 2.  いいえ → それはなぜですか。理由として、あてはまるもの１つに○をつけてください。 

 ①  髄液ネオプテリン・髄液 CXCL10 について知らなかった 

 ② 測定の必要性はあると思うが、検体の提出先が分からない 

 ③  測定の必要性がないと思う 理由（ ） 

 ④  その他（ ） 

 3.  診療経験がないため、分からない 

(ウ)  HAM において髄液ネオプテリンと髄液 CXCL10（いずれも保険未承認）は、治療効果の判定にも有用な検査であるこ

とが報告されていますが 5-7)、HAM 患者の治療効果を判定する際に、これらの髄液マーカーの測定を実施しますか。 

1.  はい → どの項目を測定していますか。あてはまるもの１つに〇をつけてください。 

 ①  髄液ネオプテリンと髄液 CXCL10 の両方 ②  髄液ネオプテリンのみ ③  髄液 CXCL10 のみ 

 2.  いいえ → それはなぜですか。理由として、あてはまるもの１つに○をつけてください。 

 ①  髄液ネオプテリン・髄液 CXCL10 について知らなかった 

 ②  測定の必要性はあると思うが、検体の提出先が分からない 

 ③  測定の必要性はあると思うが、腰椎穿刺の侵襲性がある 

 ④  測定の必要性がないと思う 理由（ ） 

 ⑤  その他（ ） 

 3.  診療経験がないため、分からない 
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(エ)  現在、HAM に対する髄液ネオプテリンおよび髄液 CXCL10 の測定は保険承認されていません。今後、これらの検査が 

保険承認されることを希望しますか、それとも希望しませんか。 

1. 希望する 2. どちらかといえば希望する 3. どちらともいえない 4. どちらかといえば希望しない 5. 希望しない 

(オ)  現在、HAM に対する末梢血 HTLV-1 プロウイルス量定量検査は、HAM の予後予測、ATL の発症リスクの評価に有用

な検査であることが報告されていますが 8,9)、保険承認されていません。今後、この検査が保険承認されることを希望します

か、それとも希望しませんか。 

1. 希望する 2. どちらかといえば希望する 3. どちらともいえない 4. どちらかといえば希望しない 5. 希望しない 

4-3  HAMの治療について 

(ア)  HAM の疾患活動性には個人差があるため、HAM 治療アルゴリズム（図３）にあるように、患者の疾患活動性に応じて

治療強度を決定するという方針に賛成しますか、それとも反対しますか。 

1. 賛成する 2. どちらかといえば賛成する 3. どちらともいえない 4. どちらかといえば反対する 5. 反対する 

以下の（イ）～（ク）の質問は表１＜HAM の疾患活動性分類基準＞に基づいて質問します。 

表１ HAMの疾患活動性分類基準 

(イ)  疾患活動性の高い（急速進行例などの）HAM 患者に対する初期治療として、ステロイドパルス療法（保険未承認）

を実施するという方針に賛成しますか、それとも反対しますか。 

1. 賛成する 2. どちらかといえば賛成する 3. どちらともいえない 4. どちらかといえば反対する 5. 反対する 

3.～5.を選択した方にお聞きします。それはなぜですか。理由をお知らせください（複数回答可）。 

 ①  保険未承認である 

 ②  有効性が明確ではない 

 ③  副作用のリスクの方が有効性よりも高いと考えられる 

 ④  その他（  ） 

 

OMDS：納の運動障害重症度 

[日本神経学会ほか（監）：HTLV-1 関連脊髄症（HAM）診療ガイドライン―HTLV-1 陽性関節リウマチ＆
HTLV-1 陽性臓器移植 診療の対応を含めて, p.45, 南江堂, 2019] 
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(ウ)  疾患活動性の高い（急速進行例などの）HAM 患者に対する初期治療として、ステロイドパルス療法が保険承認される

ことを希望しますか、それとも希望しませんか。 

1. 希望する 2. どちらかといえば希望する 3. どちらともいえない 4. どちらかといえば希望しない 5. 希望しない 

(エ)  疾患活動性の高い（急速進行例などの）HAM 患者に対する初期治療としてステロイドパルス療法を実施した後、その

効果を維持し進行を抑制するためにステロイド内服維持療法（保険未承認）を実施するという方針に賛成しますか、それ

とも反対しますか。 

1. 賛成する 2. どちらかといえば賛成する 3. どちらともいえない 4. どちらかといえば反対する 5. 反対する 

3.～5.を選択した方にお聞きします。それはなぜですか。理由をお知らせください（複数回答可）。 

 ①  保険未承認である 

 ②  有効性が明確ではない 

 ③  副作用のリスクの方が有効性よりも高いと考えられる 

 ④  その他（ ） 

(オ)  疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して、低用量（3～10mg/日）のステロイド内服維持療法（保険未承認）

を実施するという方針に賛成しますか、それとも反対しますか。 

1. 賛成する 2. どちらかといえば賛成する 3. どちらともいえない 4. どちらかといえば反対する 5. 反対する 

3.～5.を選択した方にお聞きします。それはなぜですか。理由をお知らせください（複数回答可）。 

 ①  保険未承認である 

 ②  有効性が明確ではない 

 ③  副作用のリスクの方が有効性よりも高いと考えられる 

 ④  その他（ ） 

(カ)  疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して、低用量（3～10mg/日）のステロイド内服維持療法が保険承認される

ことを希望しますか、それとも希望しませんか。 

1. 希望する 2. どちらかといえば希望する 3. どちらともいえない 4. どちらかといえば希望しない 5. 希望しない 

(キ)  疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して、インターフェロンα治療（保険適用あり）を実施するという方針に賛成しま

すか、それとも反対しますか。 

1. 賛成する 2. どちらかといえば賛成する 3. どちらともいえない 4. どちらかといえば反対する 5. 反対する 

3.～5.を選択した方にお聞きします。それはなぜですか。理由をお知らせください（複数回答可）。 

 ①  有効性が明確ではない 

 ②  副作用のリスクの方が有効性よりも高いと考えられる 

 ③  その他（ ） 
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(ク) 疾患活動性が低い HAM 患者に対して、ステロイド治療やインターフェロンα治療を実施しないという方針に賛成しますか、 

それとも反対しますか。 

1. 賛成する 2. どちらかといえば賛成する 3. どちらともいえない 4. どちらかといえば反対する 5. 反対する 

3.～5.を選択した方にお聞きします。それはなぜですか。理由をお知らせください（複数回答可）。  

 ①  疾患活動性が低くても有効性が認められる 

 ②  疾患活動性によって治療を変えていない 

 ③  その他（ ） 

(ケ)  HAM 患者に対して、運動療法（リハビリテーション）を継続して実施するという方針に賛成しますか、反対しますか。 

1. 賛成する 2. どちらかといえば賛成する 3. どちらともいえない 4. どちらかといえば反対する 5. 反対する 

3.～5.を選択した方にお聞きします。それはなぜですか。理由をお知らせください（複数回答可）。  

 ①  必要性はあると思うが、患者が継続を望まないことが多い 

 ②  有効性が明確ではない 

 ③  その他（ ） 

(コ)  HAM 患者に対して、運動療法（リハビリテーション）が、現在の医療保険の算定日数以上に継続できるように保険制度

等が変更されることを希望しますか、それとも希望しませんか。 

1. 希望する 2. どちらかといえば希望する 3. どちらともいえない 4. どちらかといえば希望しない 5. 希望しない 

(サ) 「HAM の治療アルゴリズム」を実践するにあたっての問題点など、ご意見がございましたら、ご自由にお書きください。 

 

5. 「新 HAMねっと」について 

(ア)  添付の「新 HAM ねっと」研究参加のお願い（資料 3）にありますように、HAM 患者レジストリ「新 HAM ねっと」を開始

する予定です。「新 HAM ねっと」では HTLV-1 プロウイルス量定量検査（定量 PCR 法）および HAM の疾患活動性の

把握に有用な髄液 CXCL10、髄液ネオプテリンを無料で測定致します。新 HAM ねっとへの参加を希望されますか。 

1.  はい → 新 HAM ねっと参加申込書（資料 4）をご記入の上、 

 本アンケート調査票とは別の返信用封筒に入れてご返送ください 

2.  いいえ 

参考文献 

1) Nomoto et al., Neurology. 1991 Mar;41(3):457. 

2) Nakagawa et al., J Neurovirol. 1995 Mar;1(1):50-61. 

3) Sato et al., PLoS Negl Trop Dis. 2013;7(10):e2479. 

4) Sato et al., Front Microbiol. 2018;9:1651. 

5) Yamauchi et al., J Neurol Neurosurg Psychiatry. 2019;Online 

First 

6) Nagai et al., Intern Med. 2013;52(19):2203-8. 

7) Tamaki et al., Front Microbiol. 2019;10:2110. 

8) Olindo et al., J Neurol Sci. 2005;237(1-2):53-9. 

9) Iwanaga et al., Blood. 2010;116(8):1211-9. 

質問は以上です。最後までご協力いただき、ありがとうございました。 

ご記入が終わりましたら、2020 年 2 月 29 日（土）までにご返送ください。 
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HAM診療ガイドラインの活用実態および内容の評価に関する 

全国アンケート調査報告書 

 

佐藤知雄、八木下尚子、山内淳司 

聖マリアンナ医科大学 難病治療研究センター 

 

研究要旨 

HAM は深刻な QOL 低下を来す神経難病で、一昨年はじめて「HAM 診療ガイドライン 2019」

が本研究班により作成された。しかし、質の高い医療が実践され、患者の QOL 向上へと結びつけ

るためには、ガイドラインを作成するだけでは不十分である。診療の質評価指標（Quality 

Indicator, QI）などを用いてエビデンス・プラクティスギャップを定量化し、普及活動によるギ

ャップの解消を目指すことが求められる。また、日常診療で実践するにあたっての課題を抽出し、

ニーズを把握して、ガイドラインをさらによいものに改訂していくことも重要である。そこで、

本目的を達成するために必要な内容を盛り込んだ調査票を班員のコンセンサスを得て策定し、そ

の調査票を用いて全国の神経内科専門医 6080 名を対象にアンケート調査を実施した。 

全国の神経内科専門医の 15%より回答が得られ、臨床経験 10 年以上の医師が 92%を占めた。

しかし、HAM の診療未経験者が 19％、経験例数「1-3 例」が 53%、また調査時点で HAM 患者

を診察していたのは 27%に留まり、神経内科専門医であっても HAM の診療経験は乏しいことが

判明した。また、HAM 診療ガイドラインの認知度は 47%、実際に活用していたのは 12%で、本

診療ガイドラインがまだ十分活用されていない実態も明らかとなった。エビデンス・プラクティ

ス・ギャップの定量化については、HAM は希少疾患で真の QI 測定は実施困難であるため、我々

はガイドラインが示す確定的な事項に関する実施率を代替 QI として定量化した。 

調査した９つのうち実施率が低い項目として、HTLV-1 感染の確認検査（47%）、判定保留例に対

するPCR検査（19%）、ATLスクリーニング検査（53%）、HAM診断時の髄液マーカー測定（27%）、

治療効果判定目的の髄液マーカー測定（18%）があった。中でも HTLV-1 感染の診断は一次検査

陽性であっても約半数が偽陽性で確認検査が非常に重要であるが、神経内科専門医の少なくとも

25%は確認検査について知らなかったことが判明した。したがって、専門医であっても HTLV-1

に関する知識は不十分であるため、一層の周知の必要性が認められた。また、ガイドラインの治

療アルゴリズムで示した７つの治療方針に関して、その妥当性を定量化し、63%-95%の同意率が

得られた。最も同意率が低かった治療方針は「疾患活動性が低い HAM 患者に対してステロイド

治療やインターフェロン α 治療を実施しない」で、賛成しない理由は「疾患活動性が低くても有

効性が認められる（55%）」が最も多かった。その背景として、疾患活動性の低い HAM 患者に対

する治療のリスク&ベネフェットに関するエビデンスの欠如や疾患活動性の低い HAM 患者を明

確に決められていない現状があると考えられた。また、特記すべきは「HAM 患者の疾患活動性を

評価し、それに応じて治療強度を決定する方針」に対する同意率は 91%と高く、患者毎の疾患活

動性評価の実施率も 72%あるものの、疾患活動性評価に有用な髄液マーカー測定の実施率が 27%

と低かった点が挙げられる。実施しない主な理由は「検体の提出先が分からない」、「髄液ネオプ

テリン, 髄液 CXCL10 について知らなかった」であった。したがって、髄液マーカー測定の重要

性と測定先としての我々の活動（HAM 患者レジストリ「HAM ねっと」）についての周知が必要

【資料３】 
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と考えられた。一方で、これら髄液マーカーの保険承認への希望率は 91%と高く、保険承認され

れば髄液マーカーの測定実施率は 27%から大きく上昇することが期待される。 

このように、本調査によりガイドラインの実践にあたっての課題の抽出やニーズの把握を達成

できた。また、普及活動によるギャップの解消も目的の１つであったが、今回の調査票自体にガ

イドラインのエッセンスを盛り込んでいること、また、ガイドラインを本アンケートで知り、今

後診療の参考にしてみようと考えている回答者が 52%いたことから、本調査自体が普及活動とな

り、HAM の診療レベル向上の一助になることが期待される。 

今後は、今回判明した課題やニーズに対応した新規治療・検査の確立、新規エビデンスの創出、

実施環境の改善を進め、ガイドラインの改訂・普及・実践を通して、患者の QOL 向上へと結びつ

けていくことが求められる。 

 

A. 研究目的 

HTLV-1 関連脊髄症(HTLV-1-associated 

myelopathy:HAM)は、ヒト T 細胞白血病ウ

イルス 1 型(human T-cell leukemia virus 

type I: HTLV-1)の感染者の一部に発症する

慢性進行性の痙性脊髄麻痺を特徴とする希

少な免疫性神経疾患である。HAM 患者は主

に歩行障害、膀胱直腸障害、感覚障害を来た

し、進行すると車いす生活や寝たきりとなる

など QOL が非常に低下する。そのため、我々

は全国におけるHAMの診療の質の向上と均

てん化およびそれによる患者の QOL 向上を

目指して、H28-H30 難治性疾患政策研究班

（研究代表：山野嘉久）にて「HTLV-1 関連

脊髄症（HAM）診療ガイドライン 2019」を

作成した 1)。このガイドラインでは、HAM の

疾患活動性を評価し活動性に応じた層別化

治療の実施やHAM確定診断後の成人T細胞

白血病/リンパ腫（ATL）のスクリーニング検

査の実施など、標準的な診療アルゴリズムを

専門家や患者会、関連学会の合意を得て示し

た。しかしながら、質の高い医療が現場で実

践され、全国の患者の QOL 向上へと結びつ

けるためには、診療ガイドラインを作成し公

開するだけでは不十分で、ガイドラインと日

常診療におけるギャップ、いわゆるエビデン

スプラクティスギャップを埋める必要があ

る。具体的には診療の質評価指標（Quality 

Indicator, QI）などの指標によりギャップを

定量化し、普及活動によるギャップの解消を

目指すことが求められる。また、日常診療で

実践するにあたっての課題を抽出し、ニーズ

を把握して、新規治療・検査の確立、新規エ

ビデンスの創出、実施環境の改善を行い、ガ

イドラインをさらによいものに改訂してい

くことも重要である。 

そこで本研究班は、昨年度に以下 a)から d）

の４つの目的を達成するために必要な内容

を盛り込んだ調査票（資料２）を班員のコン

センサスを得て策定した。 

a) 「HAM 診療ガイドライン 2019」の認知

度・普及度の把握 

b) エビデンス・プラクティス・ギャップの定

量化 

c) ガイドラインの実践にあたっての課題の

抽出・ニーズの把握 

d) 普及活動によるギャップの解消 

そこで今年度は、昨年度作成した調査票を

用いて、全国の神経内科専門医を対象にア

ンケート調査を実施し、その結果の分析を

行った。 

 

B. 研究方法 

1．調査対象 

国内の日本神経学会認定神経内科専門医

6080名（2020年12月18日時点）を調査対象

とした。 

 

２．調査方法 

無記名自記式質問紙（資料２）を作成
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し、日本神経学会より購入した専門医宛名

ラベルを用いて調査対象の神経内科専門医

へ郵送して回答を依頼した。2020年1月27日

に一斉送付し、回収期限は2月29日とした。 

 

３．調査内容 

調査内容は以下の通りである（詳細は資料

２を参照）。 

設問1. 基本情報 

（ア） 調査結果の研究活用への同意の有無 

（イ） 性別 

（ウ） 診療経験年数 

（エ） 診療に携わっている主な都道府県 

（オ） 過去のHAM診療例数 

（カ） 現在のHAM診療例数 

（キ）「HAM診療ガイドライン2019」につい

て「知っている・参考にしている」「知ってい

る・参考にしたい」「知っている・参考にしな

い」「知らなかった・参考にしたい」「知らな

かった・参考にしない」の5択 

 

設問2. 「HTLV-1感染の診断のためのフロ

ーチャート」について 

（ア） HTLV-1抗体確認検査の実施頻度 

1.「全例実施」, 2.「よく実施」, 3.「時々実

施」, 4.「あまり実施しない」, 5.「全例実施

しない」の5択 

副問：2.~5.を選択した場合、確認検査を実施

しない理由 

（イ） 確認検査のWB法からLIA法への移行

を知っているか否か 

（ウ） 確認検査判定保留時のHTLV-1核酸検

出（PCR法）の実施頻度：5択 

（エ） 確認検査判定保留時のHTLV-1核酸検

出（PCR法）の保険承認の希望の程度 

1.「希望」, 2.「どちらかといえば希望」, 3.

「どちらともいえない」, 4.「どちらかといえ

ば希望しない」, 5.「希望しない」の5択 

 

設問3. 「HAMの診断アルゴリズム」につい

て 

（ア） 痙性対麻痺を認め、HTLV-1感染が不

明である症例に対する血液HTLV-1抗体検査

の実施頻度：5択 

（イ） 痙性対麻痺を認め、血液HTLV-1抗体

検査が陽性でHAMが疑われる症例に対する

髄液HTLV-1抗体検査の実施頻度：5択 

（ウ）HAMが疑われる症例に対する鑑別疾

患のための脊髄MRI検査の実施頻度：5択 

（エ） 「HAMの診断アルゴリズム」を実践

するにあたっての問題点などの意見：自由記

載 

 

設問4. 「HAMの治療アルゴリズム」につい

て 

4-1 ATLのスクリーニング検査について 

（ア） HAMと確定診断された症例に対する

ATLスクリーニング検査の実施頻度 

1.「全例実施」, 2.「よく実施」, 3.「時々実

施」, 4.「あまり実施しない」, 5.「全例実施

しない」の5択 

副問：1.~4.を選択した場合、ATLスクリーニ

ング検査の実施項目 

副問：4.~5.を選択した場合、ATLスクリーニ

ング検査を実施しない理由 

 

4-2 HAMの疾患活動性の評価について 

（ア） HAM患者の治療方針決定のための患

者ごとの疾患活動性評価の実施の有無 

副問：1.「はい」を選択した場合、疾患活動

性の評価に利用する項目 

副問：2.「いいえ」を選択した理由 

（イ） HAMの診断目的の髄液検査実施時に、

髄液マーカー測定の実施の有無 

副問：1.「はい」を選択した場合、測定項目 

副問：2.「いいえ」を選択した理由 

（ウ） HAM患者の治療効果判定目的の髄液

マーカー測定の実施の有無 

副問：1.「はい」を選択した場合、測定項目 

副問：2.「いいえ」を選択した理由 
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（エ） HAMに対する髄液ネオプテリンおよ

び髄液CXCL10測定の保険承認の希望の程

度：5択 

（オ） HAMに対する末梢血HTLV-1プロウ

イルス量定量検査の保険承認の希望の程度：

5択 

 

4-3 HAMの治療について 

（ア） HAM患者の疾患活動性に応じて治療

強度を決定するという方針への同意の程度 

1.「賛成」, 2.「どちらかといえば賛成」, 3.

「どちらともいえない」, 4.「どちらかといえ

ば反対」, 5.「反対」の5択 

（イ） 疾患活動性の高いHAM患者に対する

初期治療としてステロイドパルス療法を実

施する方針への同意の程度：5択 

副問：3.~5.を選択した場合、同意しない理由 

（ウ） 疾患活動性の高いHAM患者に対する

初期治療としてステロイドパルス療法の保

険承認の希望の程度：5択 

（エ） 疾患活動性の高いHAM患者に対する

初期治療としてステロイドパルス療法を実

施した後、ステロイド内服維持療法を実施す

る方針への同意の程度：5択 

副問：3.~5.を選択した場合、同意しない理由 

（オ） 疾患活動性が中等度のHAM患者に対

する低用量のステロイド内服維持療法を実

施する方針への同意の程度：5択 

副問：3.~5.を選択した場合、同意しない理由 

（カ） 疾患活動性が中等度のHAM患者に対

する低用量のステロイド内服維持療法の保

険承認の希望の程度：5択 

（キ）疾患活動性が中等度のHAM患者に対

するインターフェロンα治療を実施する方針

への同意の程度：5択 

副問：3.~5.を選択した場合、同意しない理由 

（ク）疾患活動性が低いHAM患者に対する

ステロイド治療やインターフェロンα治療を

実施しない方針への同意の程度：5択 

副問：3.~5.を選択した場合、同意しない理由 

（ケ）HAM患者に対する運動療法を継続し

て実施する方針への同意の程度：5択 

副問：3.~5.を選択した場合、同意しない理由 

（コ）HAM患者に対する運動療法が現在の

医療保険の算定日数以上に継続できるよう

に保険制度等が変更されることへの希望の

程度：5択 

（サ）「HAMの治療アルゴリズム」を実践

するにあたっての問題点などの意見：自由

記載 

 

設問5. 「新HAMねっと」について 

（ア）「新HAMねっと」への参加希望の有無 

 

４．分析対象 

2020年1月28日から3月31日までに返

送・回収された調査票のうち、「本アンケート結

果を研究活用することへの同意欄にチェックが

ない」あるいは「無回答」の調査票を除いた全件

を分析対象とした。 

 

５．分析方法 

Microsoft Excel 2013を用いて、各設問の結

果の入力、単純集計、必要に応じてクロス集計

を行った。クロス集計から残差分析を行い、

調整済み残差を算出した。調整済み残差

は、1.96より大きい場合には期待度数より

も大きく、-1.96より小さい場合には期待度

数よりも小さい、と読み取るための指標と

してクロス集計の表中に掲載した。 

無回答、不正回答、非該当の場合、集計から

除いた。分岐のある設問について、分岐後の設

問に回答があれば、分岐前の当該選択肢を選

択したものとして集計を行った。また、「その他」

などフリー記載に内容の記載があれば、当該の

選択肢を選択したものとして集計を行った。それ

らの操作の結果、択一設問に対して複数の選択

肢が選択される場合、当該設問は不正回答とし

て集計に含めなかった。特に断りのない場合、

分岐後の設問の集計は、分岐に該当する者を
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対象に行った。 

なお、単純集計の際、全体の集計に加え

て、診療経験別の集計も行った。診療経験

別とは、設問1(オ)「診察したことはない」

および設問1(カ）「診察していない」の両方

を選択した「HAM診療経験なし」の回答者

と、それ以外の「HAM診療経験あり」の回

答者の2群を意味する。 

 

＜HAM 診療ガイドライン 2019 の認知度・

普及度の算出方法＞ 

調査票の設問 1.（キ） 

本ガイドラインについて 

1.「知っている・参考にしている」 

2.「知っている・参考にしたい」 

3.「知っている・参考にしない」 

4.「知らなかった・参考にしたい」 

5.「知らなかった・参考にしない」 

の 5 択の回答から、認知度・普及度を以下の

ように算出した。 

認知度：全回答者に対する「知っている」（選

択肢 1-3）とした回答者の割合 

とした。 

普及度：全回答者に対する「知っている・参

考にしている」（選択肢 1）とした回答者の割

合 

 

＜エビデンス・プラクティス・ギャップの定

量化＞ 

エビデンス・プラクティス・ギャップの定

量化には、一般的にガイドラインの中から

推奨グレードの高い”診療プロセスにおける

重要項目”の実践度を定量的に評価する診療

の質評価指標（Quality Indicator: QI）が用

いられる2)。希少疾患HAMにおいては、推

奨グレードの高いCQは存在せず、しかも全

国に散在するHAM患者に対して行われる特

定の診療行為の実践度を測定することは非

常に困難である。そこで我々は「HAM診療

ガイドライン2019」に記載した確定的な内

容（感染や診断のアルゴリズム）に関する

神経内科専門医による回答を元に実施率を

推計し、これをQIの代わりになると考え

た。つまり、この値は真のQI同様、100%に

近づくほど望ましく、エビデンスプラクテ

ィスギャップを反映した値と考えられるた

めである。実施率【代替QI】は原則以下の

ように算出した。 

 

実施率【代替 QI】= (「全例実施」または「よ

く実施」を選択した回答者数)／全回答者数 

× 100 

ここで、真の QI により近いものは「HAM 診

療経験あり」と回答した医師による実施率で

あるが、診療の有無に関わらず、必要な検査

は実施する方針であることが望ましいため、

対象者全体の実施率が重要で、この値を上昇

させることが真の目的と考えられる。したが

って、本研究の解析では特に断りのない限り、

対象者全体の実施率を掲載した。 

 

＜ガイドラインの実践にあたっての課題の

抽出・ニーズの把握＞ 

「HAM診療ガイドライン2019」で示した治

療方針は、推奨グレードの高いものではな

いため、100%実施することが必ずしも望ま

しいとは言えない。そこで、本ガイドライ

ンで示した治療方針に対する同意率を測定

し、専門医がこの治療方針を妥当と考えて

いるか調査した。同意率【妥当性調査】は

以下のように算出した。 

 

同意率【妥当性調査】= (「賛成」または「ど

ちらかといえば賛成」を選択した回答者数)

／全回答者数 × 100 

 

ガイドラインの実践にあたっての課題を

抽出するために、【代替QI】項目の不実施や

【妥当性調査】項目の不同意は理由を調査

した。また、「HAMの診断アルゴリズム」および
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「HAMの治療アルゴリズム」に対する問題点に

ついての自由記載は、類似の回答を１つにまと

め、記載内容とその件数を表として示した。さら

に、保険未承認の検査や治療に対する保険承

認の希望率【ニーズ調査】を測定した。希

望率【ニーズ調査】は以下のように算出し

た。 

 

希望率【ニーズ調査】= (「希望」または「ど

ちらかといえば希望」を選択した回答者数)

／全回答者数 × 100 

 

（倫理面への配慮） 

本研究は、患者情報を含まない医師を対象

とした匿名のアンケート調査であるため、聖

マリアンナ医科大学の生命倫理委員会で倫

理審査は不要と判断された。アンケートの最

初の質問で、本研究に参加することに対して同

意が得られた回答のみ解析に使用した。 

 

C. 研究結果 

1. 回答者基本情報 

（A）基本情報 

回収率 15%：日本神経学会認定神経内科専門

医 6080 名へ調査票を郵送し、宛先不明等で

返却された 24 件を除くと 6056 名であった。

887 件の回答があり、回収率は 15% 

(887/6056)であった。 

抽出率 15%：887 件のうち、研究活用の同意

欄にチェックのない 3件と無回答 4件を除い

た 880 件（99％）を分析対象とした。分析対

象 880 名は全国の神経内科専門医 6080 名の

15%に相当する。 

以下の解析は、HAM 患者を「診察したこ

とはない」および「診察していない」の両方

選択した HAM の診療未経験者（166 件, 19%）

と、それ以外の HAM の診療経験者（714 件, 

81%）を分けて解析した。 

分析対象者の性別は、男性 75%、女性 25%

であった（表１）。臨床経験年数は 10 年以上

が 92%（808/877）を占めた（表２）。回答者

の 81%は HAM の診療経験があり、その割合

は臨床経験年数「20 年以上～30 年未満」で

89%（241/271）と最も高かった。 

回答者が「現在、診療に携わっている主な

都道府県」は、専門医の数自体が多い東京都、

神奈川県、大阪府の順に多かった（表３）。し

かし、北海道、福岡県、鹿児島県など一部の

都道府県は専門医の分布よりも高い割合の

回答者がいた。これらの都道府県を含む北海

道地方、九州・沖縄地方では「HAM の診療

経験あり」とした回答者の割合が 95%以上と

他の地域よりも高かった（表４）。一方、関東

地方、中部地方、中国・四国地方は HAM の

診療経験者が相対的に少なかった。 

「これまでに主治医として診療した HAM

患者のおおよその例数」を調べると、19%

（166/878）がHAMを診察したことがなく、

53%（461/878）は 1-3 例に留まった（表５）。

「現在、主治医として診療している HAM 患

者のおおよその例数」を調べると、73%

（640/879）が現在 HAM 患者を診察してお

らず、診療しているのは 27%（239/879）に

留まり、そのうち 89%（212/239）は 1-3 例

であった（表６）。ただし、10 例以上みてい

る専門医が６名（1%）存在することも判明し

た。この表６の情報から本アンケート回答者

の診察している HAM 患者数を概算すると、

407 名―930名となった（21 例以上は最大 30

例とした）。さらに「現在、診療に携わってい

る主な地域」と「現在の HAM 診療の例数」

のクロス集計結果（表７）より、「現在 HAM

を診察していない」とした回答者の割合が他

の地域よりも高かったのは関東地方、中部地

方で、現在 HAM の診療に関わっている回答

者の割合が高かったのは、北海道地方、九州・

沖縄地方と判明した。診察している HAM 患

者の例数としては、北海道地方は 1-3 例、九

州・沖縄地方は 1-3 例、4-6 例、7-9 例とした

回答者の割合が高かった。興味深いことに、
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東北地方に 10-20例と多数例の HAM患者を

診察している回答者が２名いた。 

（B）ガイドラインの認知度、普及度（表８） 

認知度 47%：「HAM 診療ガイドライン 2019」

が出版されていたことを知っていた回答者

は、877 人中 412 人（47%）であった。本ガ

イドラインについて、「このアンケートで知

り、今後、診療の参考にしてみようと思う」

とした回答者が 877 人中 457 人（52%）い

た。 

普及度 12%；「HAM 診療ガイドライン 2019」

が出版されていたことを知っていて、診療の

参考にしている回答者は 877 人中 101 人

（12%）であった。一方、まだ診療に活用し

ていないが、今後参考にしようと思っている

回答者が 877 名中 757 名（86％）いた。 

「HAM 診療経験例数」と「HAM 診療ガイ

ドラインの認知度」の関係性を調べたクロス

集計結果（表９）より、これまでに HAM 患

者を主治医として診療した経験例数が多い

ほど「知っている・参考にしている」という

回答者が多く、一方、診察したことがないと

「知らなかった・参考にしたい」とする回答

者が多かった。また、「現在の HAM 診療例

数」と「HAM 診療ガイドラインの認知度」

のクロス集計結果（表１０）より、現在 HAM

患者を診療している症例がいると、本ガイド

ラインを「知っている・参考にしている」と

回答した者が多く、一方、診察していないと

「知らなかった・参考にしたい」とする回答

者が多かった。 

 

２. 「HTLV-1 感染の診断のためのフローチ

ャート」について 

（C）HTLV-1 抗体の確認検査について 

 HTLV-1 抗体の１次検査陽性例に対し、確

認検査を「全例実施していない」、「あまり実

施していない」とした回答者がそれぞれ 36%、

21%で合計すると 57%に達した（表１１）。

「HAM の診療経験あり」の回答者のみであ

っても同様で 55%に達した。 

実施率 47%【代替 QI】（表１２）：HTLV-1 抗

体の１次検査陽性例に対し、確認検査を「全

例」または「よく」実施している、もしくは

確認検査以外の検査にて陽性を判断してい

るといた回答者は 812 人中 378 人（47%）で

あった。 

 確認検査を実施しない理由として「確認検

査について知らなかった」が 484 人中 216 人

（45%）と最も多く、次に「他の検査（核酸

検出 PCR 法、プロウイルス量定量、髄液抗

体価）から陽性と判断した」が 484 人中 130

人（27%）であった（表１３）。したがって、

分析対象とした神経内科専門医 880 人のう

ち、少なくとも 216 名（25%）は HTLV-1 抗

体の確認検査を知らなかったことが判明し

た。また当然ではあるが、HAM の診療経験

のある医師よりも、診療経験のない医師の方

が確認検査について知らない割合が高かっ

た（41% vs 65%）。確認検査を実施しない理

由についての自由記載欄には、以下のような

記載があった。 

・症例がいない（36 件） 

・専門の病院へ紹介する（12 件） 

・保険適応外のため（3 件）（注：実際は保険

適応である） 

・高抗体価のために実施しなかった（1 件） 

 

（D）確認検査 WB 法から LIA 法への移行に

関する認知度 

新規認知度 93%【普及目的】：HTLV-1 抗体

の確認検査が、WB 法から、より判定保留が

少ない LIA 法へと移行したことについて知

っていた回答者は.7%で残り 93%は「この調

査で初めて知った」と回答した。 

 

（E）HAM を疑う判定保留例に対する

HTLV-1 核酸検出 PCR 法について 

HAM を疑う判定保留例に対し、HTLV-1 核

酸検出 PCR 検査を「全例実施していない」、
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「あまり実施していない」とした回答者がそ

れぞれ 56%、19%で合計すると 75%に達した

（表１５）。「HAM の診療経験あり」と回答

した者であっても 75%に達した。 

実施率 19%【代替 QI】（表１６）：HAM を疑

う判定保留例に対し、HTLV-1 核酸検出 PCR

法を実施したのは 814 人中 155 人（19%）で

あった。 

希望率 92%【ニーズ調査】（表１７、表１８）：

HAM を疑う判定保留例に対し、HTLV-1 核

酸検出 PCR 法の保険承認について、「希望」

または「どちらかといえば希望」と回答した

のは 850 人中 780 人（92%）であった。 

 

３. HAM の診断アルゴリズムについて 

（F）痙性対麻痺所見を認め HTLV-1 感染が

不明である症例に対する血液HTLV-1抗体検

査 

実施率 83%【代替 QI】（表１９、表２２）：

痙性対麻痺所見を認め、HTLV-1 感染が不明

である症例に対し、血液 HTLV-1 抗体検査を

「全例実施」または「よく実施」とした回答

者は 857 人中 715 人（83%）であった。 

 

（G）痙性対麻痺所見を認め血液 HTLV-1 抗

体検査が陽性でHAM が疑われる症例に対す

る髄液 HTLV-1 抗体検査 

実施率 66%【代替 QI】（表２０、表２２）：

痙性対麻痺所見を認め血液HTLV-1抗体検査

が陽性で HAM が疑われる症例に対し、髄液

HTLV-1 抗体検査を「全例実施」または「よ

く実施」とした回答者は833人中550人（66%）

であった。 

 

（H）HAM が疑われる症例に対する鑑別診

断のための脊髄 MRI 検査 

実施率 90%【代替 QI】（表２１、表２２）：

HAM が疑われる症例に対し、鑑別診断のた

めの脊髄 MRI 検査を「全例実施」または「よ

く実施」とした回答者は850人中768人（90%）

であった。 

 

（I）「HAM の診断アルゴリズム」を実践す

るにあたっての問題点 

本件に関する自由記載欄には、さまざまな記

載があったが、特に以下のようなガイドライ

ン改訂時に検討すべき指摘事項がある（表２

３より抜粋）。 

・侵襲度の低い MRI を髄液検査の先にする

のはどうか（6 件） 

・鑑別疾患に副腎白質ジストロフィー（副腎

脊髄ニューロパチーを含む）、悪性リンパ

腫などの記載なし（2 件） 

・髄液検査、MRI が出来ない場合（検査ので

きる医療機関への紹介）を含める（1 件） 

・MRI での画像診断で、~のような所見は

HAM でもありうる、という追記があって

よい（1 件） 

・一次検査に複数の検査法があるがどれが適

切か分からない（1 件） 

 

４. HAM の治療アルゴリズムについて 

４－１ ATL のスクリーニング検査 

（J）HAM と確定診断された症例に対する

ATL のスクリーニング検査について 

HAM と確定診断された症例に対し、ATL の

スクリーニング検査を「全例実施していな

い」、「あまり実施していない」とした回答者

がそれぞれ 20%、17%で合計すると 37%に達

した（表２４）。「HAM の診療経験あり」の

回答者のみであっても同様で 34%に達した。 

実施率 66%【代替 QI】（表２５）：「全例実施」

または「よく実施」とした回答者は 817 人中

435 人（53%）であったが、自身で実施せず

血液内科に紹介する場合も実際は ATL のス

クリーニング検査を実施していることにな

ると考えると、下記の項目で「血液内科に紹

介する」を選択した 104 人を加えた

435+104=539/817（66%）が代替 QI として

妥当と考えられた。 
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ATL スクリーニング検査を実施している

とした回答者に、実施する項目を質問したと

ころ、血算＞一般生化学検査＞内科的診察＞

＞末梢血HTLV-1プロウイルス量定量の順に

多かった（表２６）。末梢血 HTLV-1 プロウ

イルス量定量の検査依頼先としては、SRL 

(17 件)、鹿児島大(5 件)、聖マリアンナ医科大

学(3 件)、関西医科大学(1 件)、東京医科歯科

大学(1 件)、神戸医学産業都市推進機構(1 件)、

BML(1 件)が挙げられた。 

ATL スクリーニング検査を「あまり実施し

ていない」または「全例実施していない」と

した回答者に実施しない理由を質問すると、

「血液内科に紹介する」が 255 人中 104 人

（41%）と最も多く、次に「必要性はあると

思うが、実施すべき検査項目が分からない」

が 255 人中 70 人（28%）であった（表２７）。 

 

４－２ HAM の疾患活動性の評価 

（K）HAM の治療方針決定における患者毎

の疾患活動性評価 

実施率 72%【代替 QI】（表２８、表２９）：

HAM 患者の治療方針を決める際、患者ごと

に疾患活動性を評価しますかという問いに

対し、「はい」とした回答者は 820 人中 590

人（72%）であった。次に、患者毎に HAM

の疾患活動性を評価しているとした回答者

に、実施する項目を質問したところ、臨床経

過＞＞画像検査＞髄液検査＞血液検査の順

に多かった（表３０）。一方、患者毎に HAM

の疾患活動性を評価していないとした回答

者に疾患活動性を評価しない理由を質問す

ると、「必要性はあると思うが、評価すべき検

査項目が分からない」が 83人中 51人（61%）

と最も多く、次に「必要性はあると思うが、

検体の提出先が分からない」が 83 人中 20 人

（24%）であった（表３１）。 

 

（L）HAM 診断目的の髄液検査時における髄

液マーカーの同時測定 

実施率 27%【代替 QI】（表３２、表３３）：

HAM の診断目的で髄液検査を行う際に、髄

液マーカー（髄液ネオプテリンと髄液

CXCL10）の測定も同時に実施しますかとい

う問いに対し、「はい」とした回答者は 820 人

中 220 人（27%）であった。そのうち「HAM

診療経験あり」では、678 名中 209 名（31%）

と実施率がやや高かった。次に、HAM 診断

目的の髄液検査時に髄液マーカーを測定し

ているとした回答者に、測定項目を質問した

ところ、「髄液ネオプテリンのみ」が 66%を

占め、残りの 34%が「髄液ネオプテリンと髄

液 CXCL10 両方」であった（表３４）。一方、

診断時の髄液検査で髄液ネオプテリン、髄液

CXCL10 を測定していないとした回答者に

測定しない理由を質問すると、「測定の必要

性はあると思うが、検体の提出先が分からな

い」が 406 人中 169 人（42%）と最も多く、

次に「髄液ネオプテリン・髄液 CXCL10 につ

いて知らなかった」が406人中151人（37%）

と多かった（表３５）。また、「その他」とし

て、以下のような記載があった。 

・保険未承認・費用のため（19 件） 

・診療所で腰椎穿刺できる環境にない（9 件） 

・紹介する（9 件） 

・その当時、情報なし（6 件） 

・患者なし・経験なし（4 件） 

・検査・発送が煩雑（3 件） 

 

（M）HAM の治療効果判定目的の髄液マー

カーの測定 

実施率 18%【代替 QI】（表３６、表３７）：

HAM 患者の治療効果を判定する際に、髄液

マーカー（髄液ネオプテリンと髄液 CXCL10）

の測定を実施しますかという問いに対し、

「はい」とした回答者は819人中147人（18%）

であった。そのうち「HAM 診療経験あり」

では、676 名中 142 名（21%）と実施率がや

や高かった。次に、HAM の治療効果判定を
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目的として髄液マーカーを測定していると

した回答者に、測定項目を質問したところ、

「髄液ネオプテリンのみ」が 63%を占め、

36%が「髄液ネオプテリンと髄液 CXCL10 両

方」であった（表３８）。一方、治療効果判定

目的の髄液ネオプテリン、髄液 CXCL10 を

測定しない理由として、「髄液ネオプテリン・

髄液 CXCL10 について知らなかった」が 456

人中 151 人（33%）と最も多く、次に「測定

の必要性はあると思うが、検体の提出先が分

からない」が 456 人中 146 人（32%）と多か

った（表３８）。また、「その他」として、以

下のような記載があった（表３９）。 

・保険未承認・費用のため（21 件） 

・紹介する（6 件） 

・患者なし・経験なし（5 件） 

・診療所で腰椎穿刺できる環境にない（5 件） 

・検査・発送が煩雑（2 件） 

 

（N）HAM の検査項目としての髄液ネオプ

テリンおよび髄液 CXCL10 の保険承認 

希望率 91%【ニーズ調査】（表４０、表４１）：

HAM の検査項目として髄液ネオプテリンお

よび髄液 CXCL10 が保険承認されることに

ついて、「希望」または「どちらかといえば希

望」とした回答者は 858 人中 777 人（91%）

であった。 

 

（O）HAM の検査項目としての末梢血

HTLV-1 プロウイルス量定量検査の保険承認 

希望率 93%【ニーズ調査】（表４２、表４３）：

HAM の検査項目として髄液ネオプテリンお

よび髄液 CXCL10 が保険承認されることに

ついて、「希望」または「どちらかといえば希

望」とした回答者は 858 人中 794 人（93%）

であった。 

 

４－３ HAM の治療 

（P）HAM 患者の疾患活動性に応じて治療強

度を決定する方針への同意率 

同意率 91%【妥当性調査】（表４４、表４５）：

HAM 患者の疾患活動性に応じて治療強度を

決定する方針について、「賛成(62%)」と「ど

ちらかといえば賛成(29%)」を合わせて 91% 

(781/861）であった。HAM の診療経験があ

る医師において、同意率がやや高かった

（92% vs 86%）。 

 

（Q）疾患活動性の高い HAM 患者に対する

初期治療としてステロイドパルス療法を行

うという方針について 

同意率 86%【妥当性調査】（表４６、表４７）：

疾患活動性の高い（急速進行例などの）HAM

患者に対する初期治療として、ステロイドパ

ルス療法（保険未承認）を行うという方針に

ついて、「賛成 (54%)」と「どちらかといえば

賛成(32%)」を合わせて 86% (740/860）であ

った。HAM の診療経験がある医師において、

同意率がやや高かった（88% vs 79%）。同意

しなかった残りの 14%の回答者にその理由

を質問すると「有効性が明確ではない(62%)」

が最も多かった（表４８）。 

希望率 90%【ニーズ調査】（表４９、表５０）：

疾患活動性の高い（急速進行例などの）HAM

患者に対する初期治療として、ステロイドパ

ルス療法の保険承認を「希望(68%)」または

「どちらかといえば希望(22%)」を合わせて

90% (775/863）であった。特に HAM の診療

経験がある医師において希望率が高かった

（91% vs 83%）。 

 

（R）疾患活動性の高い HAM 患者のステロ

イドパルス療法後にステロイド内服維持療

法を行う方針について 

同意率 74%【妥当性調査】（表５１、表５２）：

疾患活動性の高い（急速進行例などの）HAM

患者のステロイドパルス療法後に、ステロイ

ド内服維持療法（保険未承認）を行う方針に

ついて、「賛成 (41%)」と「どちらかといえば
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賛成(34%)」を合わせて 74% (637/858）であ

った。HAM の診療経験がある医師において、

同意率がやや高かった（75% vs 71%）。同意

しなかった残りの 26%の回答者にその理由

を質問すると「有効性が明確ではない(64%)」

が最も多く、次に「副作用のリスクの方が有

効性よりも高いと考えられる(37%)」が多か

った（表５３）。「その他」の自由記載欄に「パ

ルス療法を 3-4 か月毎繰り返す方が効果が高

い（1 件）」、「その他の免疫抑制剤を検討した

方がよい（1 件）」という意見があった。 

 

（S）疾患活動性が中等度の HAM 患者に対

して低用量のステロイド内服維持療法を行

うという方針について 

同意率 71%【妥当性調査】（表５４、表５５）：

疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して、

低用量（3～10mg/日）のステロイド内服維持

療法（保険未承認）を実施するという方針に

ついて、「賛成 (36%)」と「どちらかといえば

賛成(35%)」を合わせて 71% (606/860）であ

った。HAM の診療経験がある医師において、

同意率がやや高かった（71% vs 67%）。同意

しなかった残りの 30%の回答者にその理由

を質問すると「有効性が明確ではない(69%)」

が最も多く、次に「副作用のリスクの方が有

効性よりも高いと考えられる(30%)」が多か

った（表５６）。「その他」の自由記載欄に「パ

ルス療法をしてもよいのでは（1 件）」、「経験

上、有効例がなかった（1 件）」という意見が

あった。 

希望率 90%【ニーズ調査】（表５７、表５８）：

疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して、

低用量（3～10mg/日）のステロイド内服維持

療法が保険承認されることについて、「希望

(50%)」または「どちらかといえば希望(27%)」

を合わせて 77% (660/856）であった。HAM

の診療経験がある医師において、希望率がや

や高かった（78% vs 71%）。 

 

（T）疾患活動性が中等度の HAM 患者に対

してインターフェロン α治療を行うという方

針について 

同意率 66%【妥当性調査】（表５９、表６０）：

疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して、

インターフェロン α治療（保険適用あり）を

実施するという方針について、「賛成 (29%)」

と「どちらかといえば賛成(37%)」を合わせて

66% (555/844）であった。他の項目と違い、

HAM の診療経験がある医師の方が経験のな

い医師よりも同意率がわずかではあるが低

かった（66% vs 67%）。同意しなかった残り

の 34%の回答者にその理由を質問すると「有

効性が明確ではない(68%)」が最も多く、次に

「副作用のリスクの方が有効性よりも高い

と考えられる(28%)」が多かった（表６１）。

「その他」の自由記載欄に「有効でなかった

（2 件）」、「患者負担が大きい（2 件）」とい

う意見があった。 

 

（U）疾患活動性が低い HAM 患者に対して

ステロイド治療やインターフェロン α治療を

実施しないという方針について 

同意率 63%【妥当性調査】（表６２、表６３）：

疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して、

ステロイド治療やインターフェロン α治療を

実施しないという方針について、「賛成 

(25%)」と「どちらかといえば賛成(38%)」を

合わせて 63% (534/855）であった。HAM の

診療経験がある医師の方が経験のない医師

よりも同意率が高かった（64% vs 56%）。同

意しなかった残りの 38%の回答者にその理

由を質問すると「疾患活動性が低くても有効

性が認められる (55%)」が最も多く、次に「そ

の他 (35%)」が多かった（表６４）。「その他」

の自由記載欄には 

・エビデンスを知らない・分からない（31 件） 

・患者の希望・意向を考慮する（6 件） 

・ケースバイケース（2 件） 

・治療法がないと患者に言えない（1 件） 
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という意見があった。 

 

（V）HAM 患者に対して運動療法を継続し

て実施するという方針について 

同意率 95%【妥当性調査】（表６５、表６６）：

HAM 患者に対して、運動療法（リハビリテ

ーション）を継続して実施するという方針に

ついて、「賛成 (73%)」と「どちらかといえば

賛成(22%)」を合わせて 95% (820/861）と、

どの治療法よりも同意率が高かった。HAM

の診療経験がある医師において、同意率がや

や高かった（96% vs 90%）。同意しなかった

残りの 5%の回答者にその理由を質問すると

「有効性が明確ではない(58%)」が最も多く、

次に「必要性はあると思うが、患者が継続を

望まないことが多い(23%)」が多かった（表６

７）。「その他」の自由記載欄に「経験なく分

からない（2 件）」、「保険適応の問題（2 件）」、

「継続の期間が分からない（1 件）」という意

見があった。 

希望率 85%【ニーズ調査】（表６８、表６９）：

HAM 患者に対して、運動療法（リハビリテ

ーション）が、現在の医療保険の算定日数以

上に継続できるように保険制度等が変更さ

れることについて、「希望(61%)」または「ど

ちらかといえば希望(25%)」を合わせて 85% 

(732/861）であった。HAM の診療経験があ

る医師において、希望率が高かった（87% vs 

74%）。 

 

（W）追加解析１---「HAM 診療経験例数」

と「７つの治療方針に対する同意の有無」の

関係性について（表７０～表７６） 

妥当性調査を行った上記７つの治療方針に

対する同意の程度は、HAM の診療経験の有

無およびその例数が影響すると考え、両者の

関係を評価した。その結果、これまで HAM

患者の診察をしたことがない回答者は 

・ 疾患活動性に応じて治療強度を決定す

る方針 

・ 疾患活動性の高いHAM患者に対する初

期治療としてのステロイドパルス療法

を行うという方針 

・ HAM 患者に対して、運動療法を継続し

て実施するという方針 

に関しては同意しない割合が高かった。この

結果は、上記３項目は診療経験のある回答者

に同意が多い傾向があることを意味する。 

 

（X）追加解析２---「現在の HAM 診療例数」

と「７つの治療方針に対する同意の有無」の

関係性について（表７７～表８３） 

妥当性調査を行った上記７つの治療方針に

対する同意の程度は、現在の HAM 診療の有

無およびその例数が影響すると考え、両者の

関係を評価した。その結果、これまで HAM

患者の診察をしたことがない回答者は 

・ 疾患活動性の高いHAM患者に対する初

期治療としてのステロイドパルス療法

を行うという方針 

・ 疾患活動性の高いHAM患者のステロイ

ドパルス療法後にステロイド内服維持

療法を行うという方針 

・ 疾患活動性が中等度のHAM患者に対し

て低用量のステロイド内服維持療法を

行うという方針 

に関しては同意しない割合が高かった。この

結果は、上記３項目は診療経験のある回答者

に同意が多い傾向があることを意味する。逆

に、HAM 患者の診療未経験者は７つの治療

方針のうち、 

・ 疾患活動性が中等度のHAM患者に対し

てインターフェロンα治療を行うとい

う方針 

については同意する割合が高かった。この結

果は、この項目が診療経験のある回答者には

同意が少ない傾向があることを意味する。 

 

（Y）追加解析３---「HAM 診療ガイドライン

の認知度」と「７つの治療方針に対する同意
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の有無」の関係性について（表８４～表９０） 

妥当性調査を行った上記７つの治療方針に

対する同意の程度は、HAM 診療ガイドライ

ンを認知度が影響すると考え、両者の関係を

評価した。その結果、「知っている・参考にし

ている」という回答者は 

・ 疾患活動性の高いHAM患者に対する初

期治療としてのステロイドパルス療法

を行うという方針 

・ 疾患活動性の高いHAM患者のステロイ

ドパルス療法後にステロイド内服維持

療法を行うという方針 

に関して同意の割合が高かった。逆に、「知ら

なかった・参考にしたい」とした回答者は上

記２項目と以下の１項目について同意しな

い割合が高かった。 

・ 疾患活動性が中等度のHAM患者に対し

て低用量のステロイド内服維持療法を

行うという方針 

 

（Z）「HAM の治療アルゴリズム」を実践す

るにあたっての問題点 

問題点の自由記載欄には、さまざまな記載が

あった（表９１）。その中には、以下のような

ガイドライン改訂時に検討すべき指摘があ

った。 

・保険診療でないと実施しづらい（3 件） 

・帯状疱疹発症予防のための水痘ワクチン接

種（1 件） 

・西日本、特に島嶼領域出身の症例には、ス

テロイド治療の開始に先立ち、糞線虫の有無

をチェックすべき（1 件） 

・専門医と併診の場合、専門医に任せるとい

うアルゴリズムがあってよいと思います。そ

の他の症状に集中します（1 件） 

 

５. 「新 HAM ねっと」について 

（AA）「新 HAM ねっと」への参加 

髄液 CXCL10 など HAM の診療において重

要な検査を無料で測定するHAM患者レジス

トリ「新 HAM ねっと」への参加を調査した

ところ、291 人が参加を希望した（表９２）。 

 

D. 考案 

今回、神経内科専門医を対象に「HAM 診

療ガイドライン 2019」の活用実態および内

容の評価に関するアンケート調査を実施し

た。日本全国の神経内科専門医の 15%より回

答が得られ、その内訳は男女比３：１で、臨

床経験 10 年以上の医師が 92%を占めた。し

かし、HAM の診療未経験者が 19％、経験例

数「1-3 例」が 53%、また調査時点で HAM

患者を診察していたのは 27%に留まり、神経

内科専門医であってもHAMの診療経験は乏

しいことが判明した。 

本研究の目的の１つは「HAM 診療ガイド

ライン 2019」の認知度・普及度の把握であっ

た。その点、今回の調査により現時点の認知

度は 47%、普及度は 12%と判明した。つまり、

約半数の専門医はHAM診療ガイドラインが

出版されたことを知っていたが、実際に活用

していた方は 1 割強であった。この点、今回

の分析対象者は、神経内科専門医の中でも

「HAM 診療ガイドライン」に関する調査に

協力して回答した、という一定の選択バイア

スがかかっている可能性がある。実際、北海

道地方や九州・沖縄地方の回答者の割合は専

門医の分布割合よりも高く、HAM の診療経

験のある医師の割合が 95%以上と他の地域

よりも高かった。したがって、その点を考慮

すると真の認知度・普及度は実際もう少し低

い可能性がある。 

第二の目的は、エビデンス・プラクティス・

ギャップの定量化であった。定量化の指標に

QI があるが、希少疾患 HAM では真の QI は

測定困難であるため、代わりに我々はガイド

ラインが示す確定的な事項に関するアンケ

ート調査結果から推定される実施率を代替

QI として定量化した。代替 QI とみなした項

目は９つあったが、そのうち HAM が疑われ
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る症例に対する脊髄 MRI 検査のように実施

率 90%と高いものがある一方で、HTLV-1 感

染の確認検査（47%）、判定保留例に対する

PCR 検査（19%）、ATL スクリーニング検査

（53%）、HAM 診断時の髄液マーカー測定

（27%）、治療効果判定目的の髄液マーカー

測定（18%）など、実施率が低い項目が複数

あった。その中で HTLV-1 感染の確認検査に

ついては、一次検査陽性であっても約半数が

確認検査陰性と偽陽性が多いため 3)、その実

施は重要である。しかし、「確認検査について

知らなかった」とした回答者が 216 名おり、

回答した神経内科専門医の少なくとも 25%

は確認検査について知らなかったことが判

明した。したがって、神経内科専門医であっ

てもHTLV-1に関する知識は不十分であるた

め、一層の周知の必要性が認められた。 

第三の目的は、ガイドラインの実践にあた

っての課題の抽出・ニーズの把握であった。

そこでまず調査したことは、ガイドラインで

示した治療アルゴリズムの妥当性である。こ

れは７つの治療方針に関して同意率を調査

した。HAM 患者に対して運動療法を継続し

て実施することについては同意率 95%、疾患

活動性に応じて治療することについては同

意率 92%と、非常に高かった。一方、同意率

が低い治療方針としては、疾患活動性が低い

HAM 患者に対してステロイド治療やインタ

ーフェロン α治療を実施しない（63%）があ

った。賛成しない理由として「疾患活動性が

低くても有効性が認められる（55%）」を選択

した例が多かったが、その背景として、疾患

活動性の低いHAM患者に対してステロイド

治療やインターフェロン α治療を実施するこ

とのリスク&ベネフェットについてのエビデ

ンスが不足していることや、HAM 患者の疾

患活動性が低いことを明確に決められてい

ない現状があると考えられた。もう１つ、同

意率が低い治療方針としては、疾患活動性が

中等度のHAM患者に対してインターフェロ

ン α治療を行う（66%）があった。賛成しな

い理由として「有効性が明確でない（68%）」

が最も多かった。この治療方針は他のものと

異なり、唯一、同意率が診療経験のある医師

で低かった。この背景としては、インターフ

ェロン αが保険承認されているものの有効性

を評価していない医師が一定数いると考え

られる。また、第三の目的の１つとして、

HAM の診断および治療アルゴリズムを実践

するにあたっての問題点を調査した。その自

由記載とした回答の中には、HAM の鑑別疾

患候補リストに副腎白質ジストロフィーを

含めることや、MRI や髄液検査のできない医

療機関の場合に「専門医へ紹介する」という

選択肢をアルゴリズムに加えることなど、ガ

イドラインの改訂時に検討すべき重要な内

容が含まれていた。さらに、第三の目的の１

つとして、検査や治療の保険承認に対する希

望率という形でニーズ調査も実施した。その

結果、髄液マーカー（91%）、HTLV-1 プロウ

イルス量（93%）、ステロイドパルス療法（90%）

等、保険承認へのニーズが高いことが判明し

た。 

今回の調査結果で特記すべき点として、

「HAM 患者の疾患活動性を評価し、それに

応じて治療強度を決定する方針」に対する同

意率は 91%と高く、実際、患者毎の疾患活動

性評価の実施率も 72%あったが、疾患活動性

評価に有用な髄液マーカー測定の実施率が

27%と低かった点がある。実施しない主な理

由は「検体の提出先が分からない」、「髄液ネ

オプテリン, 髄液 CXCL10 について知らな

かった」であったことから、髄液マーカー測

定の重要性と測定先としての我々の活動

（HAM 患者レジストリ「HAM ねっと」）に

ついての周知が必要と考えられた。一方で、

これら髄液マーカーの保険承認への希望率

は 91%と高く、保険承認されれば髄液マーカ

ーの測定実施率は 27%から大きく上昇する

ことが期待される。 
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第四の目的は、普及活動によるギャップの

解消であった。今回、本診療ガイドラインに

ついて、本アンケートで知り、今後、診療の

参考にしてみようと考えている回答者が

52%いたことから、本調査が HAM 診療ガイ

ドライン自体を知らしめる活動となってい

ると考えられた。また、HTLV-1 感染の確認

検査法が WB 法から LIA 法に移行したこと

について 93%が新たに知った点や、今回のア

ンケート調査票に「HAM 診療ガイドライン

2019」の３つのアルゴリズムが掲載し、その

重要ポイントを質問項目に設定している点

から、この調査自体が HAM 診療ガイドライ

ンで示す内容についての普及活動となった

と考えている。数年後に、今回と同じ内容の

全国調査を実施し、今回の結果と比較するこ

とでガイドライン自体の普及度、認知度およ

びガイドラインの内容の実施率、同意率など

がどの程度変化したのか、定量的に評価する

ことが可能になるだろう。 

 

E. 結論 

今回の調査により①神経内科専門医であ

っても HAM の診療経験は乏しい、②「HAM

診療ガイドライン 2019」はまだ十分に活用

されていない、③エビデンス・プラクティス・

ギャップは実施率【代替 QI】により定量化で

きたが複数の項目で実施率が低い、といった

実態が明らかとなった。これらの点から

HAM 診療ガイドラインの普及を進める必要

性が高いことが判明したが、今回の調査自体

が普及活動となり、数年後再調査した場合に、

ガイドラインの普及が進み、実施率が上昇し

ていることが期待される。 

また今回の調査で、ガイドラインで示した

治療方針に関する同意率や同意しない理由、

検査や治療の保険承認への希望率や診療ア

ルゴリズムの問題点など、さまざまな観点か

らガイドラインの内容に関する評価を行い、

ガイドラインの実践にあたっての課題の抽

出・ニーズの把握を行うことができた。今後、

抽出された課題の解決や、ニーズの高い検

査・治療の保険承認を目指すなど実施環境の

改善を進める一方で、今回得られた知見を活

用してガイドラインをさらによいものに改

訂していくことが重要である。 
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１. 回答者基本情報 

表１ 性別 (n=878, 無回答 2 例除く) 

性別 全体 (%) 
HAM 診療

経験あり 
(%) 

HAM 診療

経験なし 
(%) 

男性 656 (74.7%) 537 (81.9%) 119 (18.1%) 

女性 222 (25.3%) 175 (78.8%) 47 (21.2%) 

合計 878 (100.0%) 712 (81.1%) 166 (18.9%) 

 

 

表２ 臨床経験年数 (n=877, 無回答 3 例除く)   

臨床経験年数 全体 (%) 
HAM 診療

経験あり 
(%) 

HAM 診療

経験なし 
(%) 

5 年未満 2 (0.2%) 1 (50.0%) 1 (50.0%) 

5 年以上～10 年未満 67 (7.6%) 46 (68.7%) 21 (31.3%) 

10 年以上～20 年未満 288  (32.8%) 221  (76.7%) 67  (23.3%) 

20 年以上～30 年未満 271  (30.9%) 241  (88.9%) 30  (11.1%) 

30 年以上～40 年未満 183  (20.9%) 155  (84.7%) 28  (15.3%) 

40 年以上 66 (7.5%) 48 (72.7%) 18 (27.3%) 

合計 877 (100.0%) 712 (81.2%) 165 (18.8%) 
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表３ 現在、診療に携わっている主な都道府県 (n=869, 不明・欠損 11 例除く)  

都道府県名 n (%) 専門医分布(%)  都道府県名 n (%) 専門医分布(%) 

北海道 40 (4.6%) (3.2%)  滋賀県 7 (0.8%) (1.1%) 

青森県 1 (0.1%) (0.6%)  京都府 29 (3.3%) (4.6%) 

岩手県 4 (0.5%) (1.1%)  大阪府 54  (6.2%) (7.0%) 

宮城県 17 (2.0%) (2.1%)  兵庫県 20 (2.3%) (3.2%) 

秋田県 8 (0.9%) (0.5%)  奈良県 14 (1.6%) (1.2%) 

山形県 7 (0.8%) (0.6%)  和歌山県 6 (0.7%) (0.5%) 

福島県 11 (1.3%) (1.0%)  鳥取県 10 (1.2%) (0.8%) 

茨城県 10 (1.2%) (1.4%)  島根県 11 (1.3%) (0.9%) 

栃木県 16 (1.8%) (1.5%)  岡山県 14 (1.6%) (1.7%) 

群馬県 11 (1.3%) (1.1%)  広島県 16 (1.8%) (2.1%) 

埼玉県 28 (3.2%) (4.1%)  山口県 15 (1.7%) (1.1%) 

千葉県 36 (4.1%) (4.1%)  徳島県 5 (0.6%) (0.6%) 

東京都 112  (12.9%) (16.5%)  香川県 5 (0.6%) (0.6%) 

神奈川県 70  (8.1%) (6.9%)  愛媛県 12 (1.4%) (0.6%) 

新潟県 18 (2.1%) (2.2%)  高知県 5 (0.6%) (0.4%) 

富山県 8 (0.9%) (0.7%)  福岡県 45 (5.2%) (4.2%) 

石川県 12 (1.4%) (1.0%)  佐賀県 4 (0.5%) (0.5%) 

福井県 10 (1.2%) (0.5%)  長崎県 14 (1.6%) (1.0%) 

山梨県 8 (0.9%) (0.6%)  熊本県 21 (2.4%) (1.9%) 

長野県 18 (2.1%) (2.1%)  大分県 4 (0.5%) (0.9%) 

岐阜県 9 (1.0%) (0.8%)  宮崎県 4 (0.5%) (0.6%) 

静岡県 11 (1.3%) (2.1%)  鹿児島県 30 (3.5%) (2.3%) 

愛知県 38 (4.4%) (5.9%)  沖縄県 5 (0.6%) (0.6%) 

三重県 16 (1.8%) (1.4%)  合計 869 (100.0%) (100.0%) 

赤字は専門医の分布よりも回答者が多い都道府県 

 

表４ 現在、診療に携わっている主な地域 (n=869, 不明・欠損 11 例除く)    

現在、診療に携わ

っている主な地域 
全体 (%) 

専門医分布

(%) 

HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

北海道地方 40 (4.6%) (3.2%) 38 (95.0%) 2 (5.0%) 

東北地方 48 (5.5%) (6.0%) 39 (81.3%) 9 (18.8%) 

関東地方 283  (32.6%) (35.5%) 219 (77.4%) 64 (22.6%) 

中部地方 132 (15.2%) (15.8%) 97 (73.5%) 35 (26.5%) 

関西地方 146  (16.8%) (18.9%) 122 (83.6%) 24 (16.4%) 

中国・四国地方 93 (10.7%) (8.7%) 69 (74.2%) 24 (25.8%) 

九州・沖縄地方 127 (14.6%) (11.9%) 122 (96.1%) 5 (3.9%) 

合計 869 (100.0%) (100.0%) 706 (81.2%) 163 (18.8%) 
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表５ これまでに主治医として診療した HAM 患者のおおよその例数（n=878, 無回答 2 例除く）  

これまでに主治医として診療した HAM 患者のおおよその例数 n (%) 

診察したことはない 166  (18.9%) 

1～3 例 461  (52.5%) 

4～6 例 122  (13.9%) 

7～9 例 46 (5.2%) 

10～20 例 57 (6.5%) 

21 例以上 26 (3.0%) 

合計 878 (100.0%) 

 

表６ 現在、主治医として診療している HAM 患者のおおよその例数 (n=879, 無回答 2 例除く)    

現在、主治医として診療している HAM 患者のおおよその例数 n (%) 

診察していない 640  (72.8%) 

1～3 例 212  (24.1%) 

4～6 例 15  (1.7%) 

7～9 例 6 (0.7%) 

10～20 例 3 (0.3%) 

21 例以上 3 (0.3%) 

合計 879 (100.0%) 
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表７ 「現在、診療に携わっている主な地域」と「現在の HAM 診療の例数」のクロス表 

    問１(カ) 現在、主治医として診療している HAM 患者のおおよその例数 

地域   
診察してい

ない 
1～3 例 4～6 例 7～9 例 

10～20

例 

21 例以

上 
無回答 合計 

北海道地方 n(%) 23(57.5%) 17(42.5%) 0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0%) 40(100.0%) 

 調整済み残差 -2.2 2.8 -0.9 -0.5 -0.4 -0.4 -0.2  

東北地方 n(%) 37(77.1%) 7(14.6%) 2(4.2%) 0(0.0%) 2(4.2%) 0(0.0%) 0(0.0%) 48(100.0%) 

 調整済み残差 0.7 -1.6 1.3 -0.6 4.6 -0.4 -0.2  

関東地方 n(%) 230(81.3%) 51(18.0%) 1(0.4%) 0(0.0%) 0(0.0%) 1(0.4%) 0(0.0%) 283(100.0%) 

 調整済み残差 3.9 -2.9 -2.2 -1.7 -1.2 0.0 -0.7  

中部地方 n(%) 111(84.1%) 20(15.2%) 1(0.8%) 0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0%) 132(100.0%) 

 調整済み残差 3.2 -2.6 -0.9 -1.0 -0.7 -0.7 -0.4  

関西地方 n(%) 103(70.5%) 42(28.8%) 0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0%) 1(0.7%) 0(0.0%) 146(100.0%) 

 調整済み残差 -0.6 1.5 -1.8 -1.1 -0.8 0.8 -0.4  

中国・四国地方 n(%) 72(77.4%) 18(19.4%) 2(2.2%) 1(1.1%) 0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0%) 93(100.0%) 

 調整済み残差 1.1 -1.1 0.3 0.5 -0.6 -0.6 -0.3  

九州・沖縄地方 n(%) 56(44.1%) 54(42.5%) 9(7.1%) 5(3.9%) 1(0.8%) 1(0.8%) 1(0.8%) 127(100.0%) 

 調整済み残差 -7.8 5.3 5.0 4.8 0.9 0.9 2.4  

合計 n(%) 632(72.7%) 209(24.1%) 15(1.7%) 6(0.7%) 3(0.3%) 3(0.3%) 1(0.1%)   

 

表８ 「HTLV-1 関連脊髄症（HAM）診療ガイドライン 2019」について（n=877, 無回答 3 例除く） 

「HTLV-1 関連脊髄症（HAM）診療ガイ

ドライン 2019」について 
全体 (%) 

HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

出版されたことを知っていて、診療の

参考にしている。 
101 (11.5%) 92 (12.9%) 9 (5.4%) 

出版されたことを知っていて、診療の

参考にしようと思っている。 
300 (34.2%) 252 (35.4%) 48 (28.9%) 

出版されたことを知っているが、診療

の参考にしようとは思っていない。 
11 (1.3%) 7 (1.0%) 4 (2.4%) 

このアンケートで知り、今後、診療の

参考にしてみようと思う。 
457 (52.1%) 355 (49.9%) 102 (61.4%) 

このアンケートで知ったが、今後も診

療の参考にしようとは思わない。 
8 (0.9%) 5 (0.7%) 3 (1.8%) 

合計 877 (100.0%) 711 (100.0%) 166 (100.0%) 
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表９ 「HAM 診療経験例数」と「HAM 診療ガイドラインの認知度」の関係性 

    問１(キ) 「HTLV-1 関連脊髄症（HAM）診療ガイドライン 2019」について 

    

知っている・

参考にしてい

る(n=20) 

知っている・

参考にしたい

(n=43) 

知っている・

参考にしない

(n=0) 

知らなかった・

参考にしたい

(n=57) 

知らなかった・

参考にしない

(n=2) 

合計(n=122) 

診察したこ

とはない 

n(%) 9(5.4%) 48(28.9%) 4(2.4%) 102(61.4%) 3(1.8%) 166(100.0%) 

調整済み残差 -2.7 -1.6 1.5 2.7 1.3  

1～3 例 n(%) 46(10.0%) 150(32.8%) 6(1.3%) 254(55.5%) 2(0.4%) 458(100.0%) 

 調整済み残差 -1.5 -1.0 0.1 2.1 -1.6  

4～6 例 n(%) 20(16.4%) 43(35.2%) 0(0.0%) 57(46.7%) 2(1.6%) 122(100.0%) 

 調整済み残差 1.8 0.2 -1.3 -1.3 0.9  

7～9 例 n(%) 5(10.9%) 19(41.3%) 1(2.2%) 21(45.7%) 0(0.0%) 46(100.0%) 

 調整済み残差 -0.1 1.0 0.6 -0.9 -0.7  

10～20 例 n(%) 12(21.1%) 29(50.9%) 0(0.0%) 16(28.1%) 0(0.0%) 57(100.0%) 

 調整済み残差 2.3 2.7 -0.9 -3.7 -0.8  

21 例以上 n(%) 9(34.6%) 11(42.3%) 0(0.0%) 5(19.2%) 1(3.8%) 26(100.0%) 

 調整済み残差 3.7 0.9 -0.6 -3.4 1.6  

合計 n(%) 101(11.5%) 300(34.3%) 11(1.3%) 455(52.0%) 8(0.9%) 875(100.0%) 

 



21 

 

表１０ 「現在の HAM 診療例数」と「HAM 診療ガイドラインの認知度」の関係性 

    問１(キ) 「HTLV-1 関連脊髄症（HAM）診療ガイドライン 2019」について 

    

知ってい

る・参考に

している 

知ってい

る・参考に

したい 

知ってい

る・参考に

しない 

知らなかっ

た・参考に

したい 

知らなかっ

た・参考に

しない 

合計 

診察していない n(%) 39(6.1%) 218(34.2%) 10(1.6%) 364(57.1%) 7(1.1%) 638(100.0%) 

 調整済み残差 -8.2 0.0 1.4 4.8 0.9  

1～3 例 n(%) 51(24.2%) 69(32.7%) 1(0.5%) 89(42.2%) 1(0.5%) 211(100.0%) 

 調整済み残差 6.6 -0.5 -1.2 -3.3 -0.8  

4～6 例 n(%) 4(26.7%) 7(46.7%) 0(0.0%) 4(26.7%) 0(0.0%) 15(100.0%) 

 調整済み残差 1.9 1.0 -0.4 -2.0 -0.4  

7～9 例 n(%) 2(33.3%) 4(66.7%) 0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0%) 6(100.0%) 

 調整済み残差 1.7 1.7 -0.3 -2.6 -0.2  

10～20 例 n(%) 3(100.0%) 0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 4.8 -1.3 -0.2 -1.8 -0.2  

21 例以上 n(%) 1(33.3%) 2(66.7%) 0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 1.2 1.2 -0.2 -1.8 -0.2  

無回答 n(%) 1(100.0%) 0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0%) 1(100.0%) 

 調整済み残差 2.8 -0.7 -0.1 -1.0 -0.1  

合計 n(%) 101(11.5%) 300(34.2%) 11(1.3%) 457(52.1%) 8(0.9%) 877(100.0%) 

 

２. HTLV-1 感染の診断のためのフローチャートについて 

表１１ HTLV-1 抗体の 1 次検査陽性者に対する「確認検査（WB 法もしくは LIA 法）」の実施について（n=812, 無

回答 68 名除く）    

「確認検査（WB 法もし

くは LIA 法）」の実施 
全体 (%) 

HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

全例実施している 248  (30.5%) 200  (29.6%) 48 (35.0%) 

よく実施している 50 (6.2%) 49 (7.3%) 1 (0.7%) 

時々実施している 54 (6.7%) 52 (7.7%) 2 (1.5%) 

あまり実施していない 170  (20.9%) 146  (21.6%) 24 (17.5%) 

全例実施していない 290  (35.7%) 228  (33.8%) 62 (45.3%) 

合計 812 (100.0%) 675 (100.0%) 137 (100.0%) 

 

表１２ HTLV-1 抗体の確認検査実施率 

代替 QI 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

HTLV-1 抗体の確認検査実施率 46.6% (378/812) 48.0% (324/675) 39.4% (54/137) 

代替 QI = [「全例実施」または「（よく実施、時々実施、あまり実施せず, 全例実施せず、のいずれか）かつ（他

の検査から陽性判断）」を選択した回答者数]／全回答者数 × 100 
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表１３ 確認検査を実施しない理由（選択肢 2-5 を選択した方） 

確認検査を実施しない理由 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

確認検査について知らなかった 216 (44.6%) 166 (40.8%) 50 (64.9%) 

他の検査（核酸検出 PCR 法、プロ

ウイルス量定量、髄液抗体価） 

から陽性と判断した 

130 (26.9%) 124 (30.5%) 6 (7.8%) 

特段の理由はない 55 (11.4%) 53 (13.0%) 2 (2.6%) 

その他 83 (17.1%) 64 (15.7%) 19 (24.7%) 

合計 484* (100.0%) 407 (100.0%) 77 (100.0%) 

* 問 2（ア）で 2「よく実施している」～5「全例実施していない」を選択した 564 名を対象とし、無回答や不

正回答 80 名を除外した。 

 

表１４ 確認検査として、2019 年より従来の WB（ウエスタンブロット）法が中止となり、判定保留率が低減した

LIA（ラインブロット）法に移行したことを知っていますか（n=860, 無回答 20名除く） 

LIA（ライン ブロット）法に移行 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

はい 57 (6.6%) 55 (7.8%) 2 (1.3%) 

この調査で初めて知った 803 (93.4%) 652 (92.2%) 151 (98.7%) 

合計 860 (100.0%) 707 (100.0%) 153 (100.0%) 

 

表１５ HAM を疑う判定保留例に対して HTLV-1 核酸検出実施（n=814, 無回答 66 名除く）  

HTLV-1 核酸検出実施 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

全例実施している 105  (12.9%) 87  (12.8%) 18  (13.4%) 

よく実施している 50 (6.1%) 46 (6.8%) 4 (3.0%) 

時々実施している 48 (5.9%) 40 (5.9%) 8 (6.0%) 

あまり実施していない 152  (18.7%) 138   (20.3%) 14 (10.4%) 

全例実施していない 459  (56.4%) 369  (54.3%) 90 (67.2%) 

合計 814 (100.0%) 680 (100.0%) 134 (100.0%) 

 

表１６ HAM を疑う判定保留例に対する HTLV-1 核酸検出 PCR 法実施率 

代替 QI 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

HAM を疑う判定保留例に対する HTLV-1

核酸検出 PCR 法実施率 
19.0% (155/814) 19.6% (133/680) 16.4% (22/134) 

代替 QI = (「全例実施」または「よく実施」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 
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表１７ HAM を疑う判定保留例に対して HTLV-1 核酸検出実施の保険承認（n=850, 無回答 30 名除く） 

HTLV-1 核酸検出実施の保険承認 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

希望する 625  (73.5%) 515 (73.5%) 110 (73.8%) 

どちらかといえば希望する 155  (18.2%) 135 (19.3%) 20 (13.4%) 

どちらともいえない 61  (7.2%) 45 (6.4%) 16 (10.7%) 

どちらかといえば希望しない 3 (0.4%) 3 (0.4%) 0 (0.0%) 

希望しない 6 (0.7%) 3 (0.4%) 149 (2.0%) 

合計 850 (100.0%) 701 (100.0%) 110 (100.0%) 

 

表１８ HAM を疑う判定保留例に対する HTLV-1 核酸検出 PCR 法の保険承認への希望率 

希望率（ニーズ調査） 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

HAM を疑う判定保留例に対する HTLV-1

核酸検出 PCR 法の保険承認に対する希

望率 

91.8% (780/850) 92.7% (650/701) 87.2% (130/149) 

希望率 = (「希望」または「どちらかといえば希望」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 

 

３．HAM の診断アルゴリズムについて 

表１９ 痙性対麻痺所見を認め HTLV-1 感染が不明である症例に対する血液 HTLV-1 抗体検査 

（n=857, 無回答 23 名除く） 

血液 HTLV-1 抗体検査 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

全例実施している 559 (65.2%) 474 (67.1%) 85 (56.3%) 

よく実施している 156 (18.2%) 132 (18.7%) 24 (15.9%) 

時々実施している 63   (7.4%) 51 (7.2%) 12 (7.9%) 

あまり実施していない 32 (3.7%) 23 (3.3%) 9 (6.0%) 

全例実施していない 47 (5.5%) 26 (3.7%) 21 (13.9%) 

合計 857 (100.0%) 706 (100.0%) 151 (100.0%) 

 

表２０ 痙性対麻痺所見を認め血液 HTLV-1 抗体検査が陽性で HAM が疑われる症例に対する髄液 HTLV-1 抗体検

査（n=833, 無回答 47 名除く）   

髄液 HTLV-1 抗体検査 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

全例実施している 430 (51.6%) 373 (53.8%) 57 (40.7%) 

よく実施している 120 (14.4%) 109 (15.7%) 11 (7.9%) 

時々実施している 68 (8.2%) 57 (8.2%) 11 (7.9%) 

あまり実施していない 92 (11.0%) 75 (10.8%) 17 (12.1%) 

全例実施していない 123 (14.8%) 79 (11.4%) 44 (31.4%) 

合計 833 (100.0%) 693 (100.0%) 140 (100.0%) 
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表２１ HAM が疑われる症例に対する鑑別診断のための脊髄 MRI 検査（n=850, 無回答 30 名除く）    

脊髄 MRI 検査 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

全例実施している 635 (74.7%) 530 (75.6%) 105 (70.5%) 

よく実施している 133 (15.6%) 115 (16.4%) 18 (12.1%) 

時々実施している 30 (3.5%) 21 (3.0%) 9 (6.0%) 

あまり実施していない 10 (1.2%) 7 (1.0%) 3 (2.0%) 

全例実施していない 42 (4.9%) 28 (4.0%) 14 (9.4%) 

合計 850 (100.0%) 701 (100.0%) 149 (100.0%) 

 

表２２ HAM の診断アルゴリズムに関する代替 QI 

 代替 QI 
全体 

HAM 診療経験

あり 

HAM 診療経験

なし 

表１９ 痙性対麻痺所見あり HTLV-1感染不明な症例に対す

る血液 HTLV-1 抗体検査実施率 

83.4% 

(715/857) 

85.8% 

(606/706) 

72.2% 

(109/151) 

表２０ 痙性対麻痺所見あり血液 HTLV-1 抗体検査陽性で

HAM が疑われる症例に対する髄液 HTLV-1 抗体検査

実施率 

66.0% 

(550/833) 

69.6% 

(482/693) 

48.6% 

(68/140) 

表２１ HAM が疑われる症例に対する脊髄 MRI 検査実施率 90.4% 

(768/850) 

92.0% 

(645/701) 

82.6% 

(123/149) 

代替 QI = (「全例実施」または「よく実施」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 

 

表２３ 「HAM の診断アルゴリズム」を実践するにあたっての問題点（フリー記載） 

件数 記載内容 

６件 侵襲度の低い MRI を髄液検査の先にするのはどうか 

２件 鑑別疾患に副腎白質ジストロフィー（副腎脊髄ニューロパチーを含む）、悪性リンパ腫などの記載

がない 

１件 髄液検査、MRI が出来ない場合（検査のできる医療機関への紹介）を含める 

１件 MRI での画像診断で、~のような所見は HAM でもありうる、という追記が 

あってよい 

１件 付表などで鑑別診断すべき疾患名を頻度順を付けて記載すれば有用 

１件 家族歴、授乳歴などのチェック項目 

１件 一次検査に複数の検査法があるがどれが適切か分からない 

１件 痙性対麻痺の患者すべてに確定診断が可能になればよい 
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４．HAM の治療アルゴリズムについて 

４-１ ATL のスクリーニング検査 

表２４ HAM と確定診断された症例に対し、ATL のスクリーニング検査（n=817, 無回答 63 名除く）     

ATL スクリーニング 

検査 
全体 (%) 

HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

全例実施している 278 (34.0%) 234 (34.2%) 44 (33.1%) 

よく実施している 157 (19.2%) 144 (21.1%) 13 (9.8%) 

時々実施している 83 (10.2%) 76 (11.1%) 7 (5.3%) 

あまり実施していない 135 (16.5%) 124 (18.1%) 11 (8.3%) 

全例実施していない 164 (20.1%) 106 (15.5%) 58 (43.6%) 

合計 817 (100.0%) 684 (100.0%) 133 (100.0%) 

 

表２５ HAM と確定診断された症例に対する ATL スクリーニング検査の実施率 

代替 QI 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

HAMと確定診断された症例に対する ATL

のスクリーニング検査実施率 
53.2% (435/817) 55.3% (378/684) 42.9% (57/133) 

代替 QI = (「全例実施」または「よく実施」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 

 

表２６ ATL のスクリーニング検査として実施する項目（複数回答可）（n=653, 選択肢 1-4 を選択した方） 

ATL のスクリーニング検査として実施する

項目 
内容 n 

分母 653 

(%) 

項目別 

(%) 

内科的診察  511 (78.3%) (100.0%) 

 皮膚病変 236 (36.1%) (46.2%) 

 リンパ節腫脹 264 (40.4%) (51.7%) 

 その他 4 (0.6%) (0.8%) 

血算  611 (93.6%) (100.0%) 

 白血球増多 294 (45.0%) (48.1%) 

 リンパ球増多 286 (43.8%) (46.8%) 

 異常リンパ球の出現 321 (49.2%) (52.5%) 

 その他 7 (1.1%) (1.1%) 

一般生化学検査  578 (88.5%) (100.0%) 

 LDH 上昇 308 (47.2%) (53.3%) 

 高 Ca 血症 272 (41.7%) (47.1%) 

 sIL-2R 上昇 254 (38.9%) (43.9%) 

 その他 4 (0.6%) (0.7%) 

末梢血 HTLV-1 プロウイルス量定量  146 (22.4%)  

その他  22 (3.4%)  
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表２７ ATL のスクリーニング検査を実施しない理由（n=255, 選択肢 4 または 5 を選択した方 299 名のうち、無

回答や不正回答 44 名を除外） 

 ATL のスクリーニング検査を実

施しない理由 
全体 (%) 

HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

必要性はあると思うが、実施すべ

き検査項目が分からない 
70 (27.5%) 61 (30.7%) 9 (16.1%) 

必要性はあると思うが、必要な検

査項目を測定できる環境にない 
28 (11.0%) 25 (12.6%) 3 (5.4%) 

必要性がないと思う 4 (1.6%) 4 (2.0%) 0 (0.0%) 

血液内科に紹介する 104 (40.8%) 78 (39.2%) 26 (46.4%) 

その他 49 (19.2%) 31 (15.6%) 18 (32.1%) 

合計 255 (100.0%) 199 (100.0%) 56 (100.0%) 

 

４-２ HAM の疾患活動性の評価 

表２８ HAM の治療方針決定における患者毎の疾患活動性評価（n=820, 無回答・不正回答の 60 名を除外） 

疾患活動性評価 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

はい 590 (72.0%) 559 (81.7%) 31 (22.8%) 

いいえ 83 (10.1%) 77 (11.3%) 6 (4.4%) 

診療経験がないため、分からない 147 (17.9%) 48 (7.0%) 99 (72.8%) 

合計 820 (100.0%) 684 (100.0%) 136 (100.0%) 

 

表２９ HAM の治療方針決定における患者毎の疾患活動性評価の実施率 

代替 QI 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

HAM の治療方針決定における患者毎の

疾患活動性評価の実施率 
72.0% (590/820) 81.7% (559/684) 22.8% (31/136) 

代替 QI = (「はい」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 
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表３０ HAM の疾患活動性評価に利用する項目（複数回答可）（n=590, 選択肢 1「はい」を選択した方） 

疾患活動性の評価に利

用する項目 
内容 n 

分母 590 

(%) 

項目別 

(%) 

臨床経過  563 (95.4%) (100.0%) 

 運動障害重症度の経時変化 266 (45.1%) (47.2%) 

 その他 6 (1.0%) (1.1%) 

血液検査  247 (41.9%) (100.0%) 

 末梢血 HTLV-1 プロウイルス量定量 109 (18.5%) (44.1%) 

 その他 3 (0.5%) (1.2%) 

髄液検査  321 (54.4%) (100.0%) 

 ネオプテリン 116 (19.7%) (36.1%) 

 CXCL10 48 (8.1%) (15.0%) 

 細胞数 140 (23.7%) (43.6%) 

 蛋白 133 (22.5%) (41.4%) 

 髄液細胞 HTLV-1 プロウイルス量定量 85 (14.4%) (26.5%) 

 抗 HTLV-1 抗体価 95 (16.1%) (29.6%) 

 その他 2 (0.3%) (0.6%) 

画像検査  347 (58.8%) (100.0%) 

 脊髄 MRI T2 high 168 (28.5%) (48.4%) 

 その他 2 (0.3%) (0.6%) 

その他   5 (0.8%)  

 

表３１ HAM の疾患活動性を評価しない理由（n=83, 選択肢 2「いいえ」を選択した方） 

 疾患活動性を評価しない理由 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

必要性はあると思うが、評価すべ

き検査項目が分からない 
51 (61.4%) 45 (58.4%) 6 (100.0%) 

必要性はあると思うが、検体の提

出先が分からない 
20 (24.1%) 20 (26.0%) 0 (0.0%) 

その他 12 (14.5%) 12 (15.6%) 0 (0.0%) 

合計 83 (100.0%) 77 (100.0%) 6 (100.0%) 

 

表３２ HAM 診断目的の髄液検査時における髄液ネオプテリン、髄液 CXCL10 測定の実施（n=820, 無回答・不正回

答の 60 名を除外） 

診断時の髄液マーカーの測定実施 全体 (%) 
HAM 診療経

験あり 
(%) 

HAM 診療

経験なし 
(%) 

はい 220 (26.8%) 209 (30.8%) 11 (7.7%) 

いいえ 414 (50.5%) 393 (58.0%) 21 (14.8%) 

診療経験がないため、分からない 186 (22.7%) 76 (11.2%) 110 (77.5%) 
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合計 820 (100.0%) 678 (100.0%) 142 (100.0%) 

 

表３３ HAM 診断目的の髄液検査時における髄液ネオプテリン、髄液 CXCL10 の測定実施率 

代替 QI 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

HAM の診断目的の髄液検査時における

髄液ネオプテリン、髄液 CXCL10 の測定

実施率 

26.8% (220/820) 30.8% (209/678) 7.7% (11/142) 

代替 QI = (「はい」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 

 

表３４ 髄液マーカーの測定項目（n=219, 「はい」と回答した 220 名より無回答１名を除外） 

診断時の髄液マーカーの測定項目 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

髄液ネオプテリンと髄液 CXCL10 の両方 75 (34.2%) 72 (34.4%) 3 (30.0%) 

髄液ネオプテリンのみ 144 (65.8%) 137 (65.6%) 7 (70.0%) 

髄液 CXCL10 のみ 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

合計 219 (100.0%) 209 (100.0%) 10 (100.0%) 

 

表３５ 診断時の髄液検査で髄液ネオプテリン、髄液 CXCL10 を測定しない理由（n=406,「いいえ」と回答した 414

名のうち、無回答・不正回答の 8 名を除外） 

診断時の髄液マーカーの測定を

行わない理由 
全体 (%) 

HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

髄液ネオプテリン・髄液 CXCL10

について知らなかった 
151 (37.2%) 138 (35.7%) 13 (68.4%) 

測定の必要性はあると思うが、

検体の提出先が分からない 
169 (41.6%) 165 (42.6%) 4 (21.1%) 

測定の必要性がないと思う 12 (3.0%) 12 (3.1%) 0 (0.0%) 

その他 74 (18.2%) 72 (18.6%) 2 (10.5%) 

合計 406 (100.0%) 387 (100.0%) 19 (100.0%) 

 

表３６ HAM の治療効果判定目的の髄液ネオプテリン、髄液 CXCL10 測定の実施（n=819, 無回答・不正回答の 61

名を除外） 

治療効果判定時の髄液マーカーの

測定実施 
全体 (%) 

HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

はい 147 (17.9%) 142 (21.0%) 5 (3.5%) 

いいえ 469 (57.3%) 449 (66.4%) 20 (14.0%) 

診療経験がないため、分からない 203 (24.8%) 85 (12.6%) 118 (82.5%) 

合計 819 (100.0%) 676 (100.0%) 143 (100.0%) 
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表３７ HAM の治療効果判定目的の髄液ネオプテリン、髄液 CXCL10 の測定実施率 

代替 QI 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

治療効果判定時における髄液ネオプテ

リン、髄液 CXCL10 の測定実施率 
17.9% (147/819) 21.0% (142/676) 3.5% (5/143) 

代替 QI = (「はい」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 

 

表３８ 髄液マーカーの測定項目（n=147, 「はい」と回答した方） 

治療効果判定時の髄液マーカーの

測定項目 
全体 (%) 

HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

髄液ネオプテリンと髄液 CXCL10

の両方 
53 (36.1%) 50 (35.2%) 3 (60.0%) 

髄液ネオプテリンのみ 93 (63.3%) 91 (64.1%) 2 (40.0%) 

髄液 CXCL10 のみ 1 (0.7%) 1 (0.7%) 0 (0.0%) 

合計 147 (100.0%) 142 (100.0%) 5 (100.0%) 

 

表３９ 治療効果判定目的の髄液ネオプテリン、髄液 CXCL10 を測定しない理由（n=456,「いいえ」と回答した 469

名のうち、無回答・不正回答の 13 名を除外） 

治療効果判定時の髄液マーカーの測

定を行わない理由 
全体 (%) 

HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

髄液ネオプテリン・髄液 CXCL10 に

ついて知らなかった 
151 (33.1%) 138 31.7% 13 65.0% 

測定の必要性はあると思うが、検体

の提出先が分からない 
146 (32.0%) 143 32.8% 3 15.0% 

測定の必要性はあると思うが、腰椎

穿刺の侵襲性がある 
54 (11.8%) 53 12.2% 1 5.0% 

測定の必要性がないと思う 15 (3.3%) 14 3.2% 1 5.0% 

その他 90 (19.7%) 88 20.2% 2 10.0% 

合計 456 (100.0%) 436 100.0% 20 100.0% 

 

表４０ HAM の検査項目としての髄液ネオプテリンおよび髄液 CXCL10 の保険承認（n=858, 無回答 22 名除く） 

髄液ネオプテリンおよび髄液

CXCL10 の測定の保険承認希望 
全体 (%) 

HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

希望する 581  (67.7%) 478 (67.9%) 103 (66.9%) 

どちらかといえば希望する 196  (22.8%) 172 (24.4%) 24 (15.6%) 

どちらともいえない 70   (8.2%) 49 (7.0%) 21 (13.6%) 

どちらかといえば希望しない 5 (0.6%) 3 (0.4%) 2 (1.3%) 

希望しない 6 (0.7%) 2 (0.3%) 4 (2.6%) 

合計 858 (100.0%) 704 (100.0%) 154 (100.0%) 
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表４１ HAM の検査項目としての髄液ネオプテリンおよび髄液 CXCL10 の保険承認への希望率 

希望率（ニーズ調査） 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

HAM に対する髄液ネオプテリンおよび

髄液 CXCL10 の測定の保険承認希望率 
90.6% (777/858) 92.3% (650/704) 82.5% (127/154) 

希望率 = (「希望」または「どちらかといえば希望」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 

 

表４２ HAM の検査項目としての末梢血 HTLV-1 プロウイルス量定量検査の保険承認（n=858, 無回答 22 名除く） 

末梢血 HTLV-1 プロウイルス量

定量検査の保険承認希望 
全体 (%) 

HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

希望する 582 (67.8%) 477 67.8% 105 68.2% 

どちらかといえば希望する 212 (24.7%) 188 26.7% 24 15.6% 

どちらともいえない 57 (6.6%) 35 5.0% 22 14.3% 

どちらかといえば希望しない 6 (0.7%) 4 0.6% 2 1.3% 

希望しない 1 (0.1%) 0 0.0% 1 0.6% 

合計 858 (100.0%) 704 100.0% 154 100.0% 

 

表４３ HAM の検査項目としての末梢血 HTLV-1 プロウイルス量定量検査の保険承認への希望率 

希望率（ニーズ調査） 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

HAM に対する末梢血 HTLV-1 プロウイル

ス量定量検査の保険承認希望率 
92.5% (794/858) 94.5% (665/704) 83.8% (129/154) 

希望率 = (「希望」または「どちらかといえば希望」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 

 

４-３ HAM の治療 

表４４ HAM 患者の疾患活動性に応じて治療強度を決定する方針の妥当性調査（n=861, 無回答 19 名除く） 

HAM 患者の疾患活動性に応じ

て治療強度を決定する方針 
全体 (%) 

HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

賛成 530 (61.6%) 454 (64.3%) 76 (49.0%) 

どちらかといえば賛成 251 (29.2%) 194 (27.5%) 57 (36.8%) 

どちらともいえない 79 (9.2%) 57 (8.1%) 22 (14.2%) 

どちらかといえば反対 1 (0.1%) 1 (0.1% 0 (0.0%) 

反対 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

合計 861 (100.0%) 706 (100.0%) 155 (100.0%) 

 

表４５ HAM 患者の疾患活動性に応じて治療強度を決定する方針への同意率 

同意率（妥当性調査） 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

HAM 患者の疾患活動性に応じて治療強

度を決定する方針への同意率 
90.7% (781/861) 91.8% (648/706) 85.8% (133/155) 

同意率 = (「賛成」または「どちらかといえば賛成」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 
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表４６ 疾患活動性の高い HAM 患者に対する初期治療として、ステロイドパルス療法を行うという方針の妥当性

調査（n=860, 無回答 20 名除く） 

疾患活動性の高い HAM 患者

に対する初期治療として、

ステロイドパルス療法実施 

全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

賛成 462 (53.7%) 395 (56.0%) 67 (43.2%) 

どちらかといえば賛成 278 (32.3%) 222 (31.5%) 56 (36.1%) 

どちらともいえない 116 (13.5%) 85 (12.1%) 31 (20.0%) 

どちらかといえば反対 4 (0.5%) 3 (0.4%) 1 (0.6%) 

反対 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

合計 860 (100.0%) 705 (100.0%) 155 (100.0%) 

 

表４７ 疾患活動性の高い HAM 患者に対する初期治療としてステロイドパルス療法を行うという方針への同意率 

同意率（妥当性調査） 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

疾患活動性の高い HAM 患者に対する初

期治療として、ステロイドパルス療法

を行うという方針への同意率 

86.0% (740/860) 87.5% (617/705) 79.4% (123/155) 

同意率 = (「賛成」または「どちらかといえば賛成」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 

 

表４８ 疾患活動性の高い HAM 患者に対する初期治療として、ステロイドパルス療法を行うという方針に賛成し

ない理由（n=100、「どちらともいえない」、「どちらかといえば反対する」、「反対」のいずれかに回答した 120 名の

うち無回答 20 名を除外、複数回答可） 

初期治療のステロイドパルス療法

に賛成でない理由 

全体 

n=100 
(%) 

HAM 診療 

経験あり 

n=76 

(%) 

HAM 診療 

経験なし 

n=24 

(%) 

保険未承認である 18 (18.0%) 14 (18.4%) 4 (16.7%) 

有効性が明確ではない 62 (62.0%) 53 (69.7%) 9 (37.5%) 

副作用のリスクの方が有効性より

も高いと考えられる 
11  (11.0%) 10 (13.2%) 1 (4.2%) 

その他 22 (22.0%) 11 (14.5%) 11 (45.8%) 

 

表４９ 疾患活動性の高い HAM 患者に対する初期治療として、ステロイドパルス療法の保険承認（n=863, 無回答

17 名除く）   

ステロイドパルス療法の保険承認 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

希望する 586 (67.9%) 488 (68.9%) 98 (63.2%) 

どちらかといえば希望する 189 (21.9%) 159 (22.5%) 30 (19.4%) 

どちらともいえない 87 (10.1%) 60 (8.5%) 27 (17.4%) 

どちらかといえば希望しない 1 (0.1%) 1 (0.1%) 0 (0.0%) 
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希望しない 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

合計 863 (100.0%) 708 (100.0%) 155 (100.0%) 

 

表５０ 疾患活動性の高い HAM 患者に対する初期治療として、ステロイドパルス療法の保険承認への希望率 

希望率（ニーズ調査） 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

疾患活動性の高い HAM 患者に対する初

期治療としてステロイドパルス療法の

保険承認希望率 

89.8% (775/863) 91.4% (647/708) 82.6% (128/155) 

希望率 = (「希望」または「どちらかといえば希望」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 

 

表５１ 疾患活動性の高い HAM 患者のステロイドパルス療法後にステロイド内服維持療法を行うという方針の妥

当性調査（n=858, 無回答 22 名除く） 

ステロイド内服維持療法の実施 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

賛成 348 (40.6%) 291 (41.4%) 57 (36.8%) 

どちらかといえば賛成 289 (33.7%) 236 (33.6%) 53 (34.2%) 

どちらともいえない 205 (23.9%) 164 (23.3%) 41 (26.5%) 

どちらかといえば反対 15 (1.7%) 11 (1.6%) 4 (2.6%) 

反対 1 (0.1%) 1 (0.1%) 0 (0.0%) 

合計 858 (100.0%) 703 (100.0%) 155 (100.0%) 

 

表５２ 疾患活動性の高い HAM 患者のステロイドパルス療法後にステロイド内服維持療法を行うという方針への

同意率 

同意率（妥当性調査） 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

疾患活動性の高い HAM 患者のステロイ

ドパルス療法後に、ステロイド内服維

持療法を実施するという方針への同意

率 

74.2% (637/858) 75.0% (527/703) 71.0% (110/155) 

同意率 = (「賛成」または「どちらかといえば賛成」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 

 

表５３ 疾患活動性の高い HAM 患者のステロイドパルス療法後にステロイド内服維持療法を行うという方針に賛

成しない理由（n=191、「どちらともいえない」、「どちらかといえば反対する」、「反対」のいずれかに回答した 221

名のうち無回答 30 名を除外、複数回答可） 

理由 

全体 

n=191 
(%) 

HAM 診療 

経験あり 

n=154 

(%) 

HAM 診療 

経験なし 

n=37 

(%) 

保険未承認である 13 (6.8%) 11 (7.1%) 2 (5.4%) 

有効性が明確ではない 123 (64.4%) 105 (68.2%) 18 (48.6%) 
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副作用のリスクの方が有効性

よりも高いと考えられる 
71 (37.2%) 59 (38.3%) 12 (32.4%) 

その他 26 (13.6%) 15 (9.7%) 11 (29.7%) 

 

表５４ 疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して、低用量のステロイド内服維持療法を行うという方針の妥当性

調査（n=860, 無回答 20 名除く）  

ステロイド内服維持療法の実施 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

賛成 307 (35.7%) 256 (36.3%) 51 (32.9%) 

どちらかといえば賛成 299 (34.8%) 247 (35.0%) 52 (33.5%) 

どちらともいえない 237 (27.6%) 190 (27.0%) 47 (30.3%) 

どちらかといえば反対 15 (1.7%) 10 (1.4%) 5 (3.2%) 

反対 2 (0.2%) 2 (0.3%) 0 (0.0%) 

合計 860 (100.0%) 705 (100.0%) 155 (100.0%) 

 

表５５ 疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して低用量のステロイド内服維持療法を行うという方針への同意率 

同意率（妥当性調査） 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

疾患活動性が中等度の HAM 患者に対し

て、低用量のステロイド内服維持療法

を行うという方針への同意率 

70.5% (606/860) 71.3% (503/705) 66.5% (103/155) 

同意率 = (「賛成」または「どちらかといえば賛成」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 

 

表５６ 疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して低用量のステロイド内服維持療法を行うという方針に賛成しな

い理由（n=218、「どちらともいえない」、「どちらかといえば反対する」、「反対」のいずれかに回答した 254 名のう

ち無回答 36 名を除外、複数回答可） 

理由 

全体 

n=218 
(%) 

HAM 診療 

経験あり 

n=174 

(%) 

HAM 診療 

経験なし 

n=44 

(%) 

保険未承認である 14 (6.4%) 11 (6.3%) 3 (6.8%) 

有効性が明確ではない 150 (68.8%) 127 (73.0%) 23 (52.3%) 

副作用のリスクの方が有効性

よりも高いと考えられる 
66 (30.3%) 53 (30.5%) 13 (29.5%) 

その他 31 (14.2%) 19 (10.9%) 12 (27.3%) 
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表５７ 疾患活動性が中等度の HAM 患者に対する低用量ステロイド内服維持療法の保険承認（n=856, 無回答 24

名除く） 

ステロイド内服維持療法の保険承認 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

希望する 430 (50.2%) 363 (51.6%) 67 (43.8%) 

どちらかといえば希望する 230 (26.9%) 188 (26.7%) 42 (27.5%) 

どちらともいえない 186 (21.7%) 146 (20.8%) 40 (26.1%) 

どちらかといえば希望しない 9 (1.1%) 5 (0.7%) 4 (2.6%) 

希望しない 1 (0.1%) 1 (0.1%) 0 (0.0%) 

合計 856 (100.0%) 703 (100.0%) 153 (100.0%) 

 

表５８ 疾患活動性が中等度の HAM 患者に対する低用量ステロイド内服維持療法の保険承認への希望率 

希望率（ニーズ調査） 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

疾患活動性が中等度の HAM 患者に対す

る低用量のステロイド内服維持療法の

保険承認希望率 

77.1% (660/856) 78.4% (551/703) 71.2% (109/153) 

希望率 = (「希望」または「どちらかといえば希望」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 

 

表５９ 疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して、インターフェロン α 治療を実施するという方針の妥当性調査

（n=844, 無回答 36 名除く） 

インターフェロンα治療 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

賛成 242 (28.7%) 204 (29.4%) 38 (25.2%) 

どちらかといえば賛成 313 (37.1%) 250 (36.1%) 63 (41.7%) 

どちらともいえない 262 (31.0%) 213 (30.7%) 49 (32.5%) 

どちらかといえば反対 23 (2.7%) 23 (3.3%) 0 (0.0%) 

反対 4 (0.5%) 3 (0.4%) 1 (0.7%) 

合計 844 (100.0%) 693 (100.0%) 151 (100.0%) 

 

表６０ 疾患活動性が中等度の HAM 患者に対してインターフェロン α 治療を行うという方針への同意率 

同意率（妥当性調査） 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

疾患活動性が中等度の HAM 患者に対し

て、インターフェロンα治療を行うと

いう方針への同意率 

65.8% (555/844) 65.5% (454/693) 66.9% (101/151) 

同意率 = (「賛成」または「どちらかといえば賛成」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 
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表６１ 疾患活動性が中等度の HAM 患者に対してインターフェロン α 治療を行うという方針に賛成しない理由

（n=250、「どちらともいえない」、「どちらかといえば反対する」、「反対」のいずれかに回答した 289 名のうち無

回答 39 名を除外、複数回答可） 

理由 
全体 

n=250 
(%) 

HAM 診療 

経験あり 

n=213 

(%) 

HAM 診療 

経験なし 

n=37 

(%) 

有効性が明確ではない 171 (68.4%) 150 (70.4%) 21 (56.8%) 

副作用のリスクの方が有効性

よりも高いと考えられる 
71 (28.4%) 67 (31.5%) 4 (10.8%) 

その他 37 (14.8%) 22 (10.3%) 15 (40.5%) 

 

表６２ 疾患活動性が低い HAM 患者に対して、ステロイド治療やインターフェロンα治療を実施しないという方

針の妥当性調査（n=855, 無回答 25 名除く） 

ステロイド治療やインターフェロン

α 治療を実施しないという方針 
全体 (%) 

HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

賛成 210 (24.6%) 181 (25.7%) 29 (19.1%) 

どちらかといえば賛成 324 (37.9%) 268 (38.1%) 56 (36.8%) 

どちらともいえない 254 (29.7%) 197 (28.0%) 57 (37.5%) 

どちらかといえば反対 50 (5.8%) 42 (6.0%) 8 (5.3%) 

反対 17 (2.0%) 15 (2.1%) 2 (1.3%) 

合計 855 (100.0%) 703 (100.0%) 152 (100.0%) 

 

表６３ 疾患活動性が低い HAM 患者に対してステロイド治療やインターフェロンα治療を実施しないという方針

への同意率 

同意率（妥当性調査） 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

疾患活動性が低い HAM 患者に対して、ステ

ロイド治療やインターフェロンα治療を

実施しないという方針への同意率 

62.5% (534/855) 63.9% (449/703) 55.9% (85/152) 

同意率 = (「賛成」または「どちらかといえば賛成」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 

 

表６４ 疾患活動性が低い HAM 患者に対してステロイド治療やインターフェロンα治療を実施しないという方針

に賛成しない理由（n=222、「どちらともいえない」、「どちらかといえば反対する」、「反対」のいずれかに回答した

321 名のうち無回答 99 名を除外、複数回答可） 

理由 
全体 

n=222 
(%) 

HAM 診療 

経験あり 

n=181 

(%) 

HAM 診療 

経験なし 

n=41 

(%) 

疾患活動性が低くても有効性

が認められる 
123 (55.4%) 108 (59.7%) 15 (36.6%) 

疾患活動性によって治療を変

えていない 
30 (13.5%) 26 (14.4%) 4 (9.8%) 
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その他 77 (34.7%) 55 (30.4%) 22 (53.7%) 

 

表６５ HAM 患者に対して、運動療法（リハビリテーション）を継続して実施するという方針の妥当性調査（n=861, 

無回答 19 名除く）   

運動療法の継続実施 全体 (%) 
HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

賛成 630 (73.2%) 527 (74.5%) 103 (66.9%) 

どちらかといえば賛成 190 (22.1%) 154 (21.8%) 36 (23.4%) 

どちらともいえない 40 (4.6%) 25 (3.5%) 15 (9.7%) 

どちらかといえば反対 1 (0.1%) 1 (0.1%) 0 (0.0%) 

反対 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

合計 861 (100.0%) 707 (100.0%) 154 (100.0%) 

 

表６６ HAM患者に対して、運動療法（リハビリテーション）を継続して実施するという方針への同意率 

同意率（妥当性調査） 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

HAM 患者に対する運動療法を継続して

実施することへの同意率 
95.2% (820/861) 96.3% (681/707) 90.3% (139/154) 

同意率 = (「賛成」または「どちらかといえば賛成」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100 

 

表６７ HAM 患者に対して運動療法を継続して実施するという方針に賛成しない理由（n=26、「どちらともいえな

い」、「どちらかといえば反対する」、「反対」のいずれかに回答した 41 名のうち無回答 15 名を除外、複数回答可） 

理由 
全体 

n=26 
(%) 

HAM 診療 

経験あり 

n=18 

(%) 

HAM 診療 

経験なし 

n=8 

(%) 

必要性はあると思うが、患者

が継続を望まないことが多い 
6 (23.1%) 6 (33.3%) 0 (0.0%) 

有効性が明確ではない 15 (57.7%) 10 (55.6%) 5 (62.5%) 

その他 7 (26.9%) 4 (22.2%) 3 (37.5%) 

 

表６８ HAM 患者に対する運動療法が現在の医療保険の算定日数以上に継続できる保険制度への変更（n=861, 無

回答 19 名除く） 

運動療法が継続できる 

保険制度等変更 
全体 (%) 

HAM 診療 

経験あり 
(%) 

HAM 診療 

経験なし 
(%) 

希望する 521 (60.5%) 448 (63.4%) 73 (47.4%) 

どちらかといえば希望する 211 (24.5%) 170 (24.0%) 41 (26.6%) 

どちらともいえない 117 (13.6%) 78 (11.0%) 39 (25.3%) 

どちらかといえば希望しない 9 (1.0%) 8 (1.1%) 1 (0.6%) 

希望しない 3 (0.3%) 3 (0.4%) 0 (0.0%) 

合計 861 (100.0%) 707 (100.0%) 154 (100.0%) 
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表６９ HAM 患者に対する運動療法が現在の医療保険の算定日数以上に継続できるように保険制度が変更される

ことへの希望率 

希望率（ニーズ調査） 全体 HAM 診療経験あり HAM 診療経験なし 

HAM 患者に対する運動療法が継続でき

るように保険制度等が変更されること

への希望率 

85.0% (732/861) 87.4% (618/707) 74.0% (114/154) 

希望率 = (「希望」または「どちらかといえば希望」を選択した回答者数)／全回答者数 × 100
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表７０ 「HAM診療経験例数」と「HAM患者の疾患活動性に応じて治療強度を決定する方針への同意の有無」

の関係 

    
HAM 患者の疾患活動性に応じて治療強度を決定する方

針への同意 

    同意でない(n=80) 同意(n=781) 合計 

診察したことはない n(%) 22(14.2%) 133(85.8%) 155(100.0%) 

 調整済み残差 2.3 -2.3  

1～3例 n(%) 39(8.6%) 416(91.4%) 455(100.0%) 

 調整済み残差 -0.8 0.8  

4～6例 n(%) 9(7.4%) 112(92.6%) 121(100.0%) 

 調整済み残差 -0.8 0.8  

7～9例 n(%) 4(8.7%) 42(91.3%) 46(100.0%) 

 調整済み残差 -0.1 0.1  

10～20例 n(%) 4(7.0%) 53(93.0%) 57(100.0%) 

 調整済み残差 -0.6 0.6  

21 例以上 n(%) 2(8.0%) 23(92.0%) 25(100.0%) 

 調整済み残差 -0.2 0.2  

無回答 n(%) 0(0.0%) 2(100.0%) 2(100.0%) 

 調整済み残差 -0.5 0.5  

合計 n(%) 80(9.3%) 781(90.7%) 861(100.0%) 

 

表７１ 「HAM診療経験例数」と「疾患活動性の高い HAM患者に対する初期治療としてステロイドパルス療

法を行うという方針への同意の有無」の関係 

    
疾患活動性の高い HAM患者に対する初期治療として、

ステロイドパルス療法を行うという方針への同意 

    同意でない(n=120) 同意(n=740) 合計 

診察したことはない n(%) 32(20.6%) 123(79.4%) 155(100.0%) 

 調整済み残差 2.7 -2.7  

1～3例 n(%) 68(15.0%) 386(85.0%) 454(100.0%) 

 調整済み残差 0.9 -0.9  

4～6例 n(%) 7(5.8%) 114(94.2%) 121(100.0%) 

 調整済み残差 -2.8 2.8  

7～9例 n(%) 4(8.9%) 41(91.1%) 45(100.0%) 

 調整済み残差 -1.0 1.0  

10～20例 n(%) 6(10.5%) 51(89.5%) 57(100.0%) 

 調整済み残差 -0.8 0.8  

21 例以上 n(%) 2(7.7%) 24(92.3%) 26(100.0%) 

 調整済み残差 -0.9 0.9  

無回答 n(%) 1(50.0%) 1(50.0%) 2(100.0%) 

 調整済み残差 1.5 -1.5  
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合計 n(%) 120(14.0%) 740(86.0%) 860(100.0%) 

 

表７２ 「HAM診療経験例数」と「疾患活動性の高い HAM患者のステロイドパルス療法後にステロイド内服

維持療法を行うという方針への同意の有無」の関係 

    
疾患活動性の高い HAM患者のステロイドパルス療法後にステ

ロイド内服維持療法を行うという方針への同意 

    同意でない(n=221) 同意(n=637) 合計 

診察したことはない n(%) 45(29.0%) 110(71.0%) 155(100.0%) 

 調整済み残差 1.0 -1.0  

1～3例 n(%) 120(26.5%) 332(73.5%) 452(100.0%) 

 調整済み残差 0.6 -0.6  

4～6例 n(%) 27(22.3%) 94(77.7%) 121(100.0%) 

 調整済み残差 -0.9 0.9  

7～9例 n(%) 9(19.6%) 37(80.4%) 46(100.0%) 

 調整済み残差 -1.0 1.0  

10～20例 n(%) 10(17.9%) 46(82.1%) 56(100.0%) 

 調整済み残差 -1.4 1.4  

21 例以上 n(%) 8(30.8%) 18(69.2%) 26(100.0%) 

 調整済み残差 0.6 -0.6  

無回答 n(%) 2(100.0%) 0(0.0%) 2(100.0%) 

 調整済み残差 2.4 -2.4  

合計 n(%) 221(25.8%) 637(74.2%) 858(100.0%) 

 

表７３ 「HAM診療経験例数」と「疾患活動性が中等度の HAM患者に対して低用量のステロイド内服維持療

法を行うという方針への同意の有無」の関係 

    
疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して低用量のステ

ロイド内服維持療法を行うという方針への同意 

    同意でない(n=254) 同意(n=606) 合計 

診察したことはない n(%) 52(33.5%) 103(66.5%) 155(100.0%) 

 調整済み残差 1.2 -1.2  

1～3例 n(%) 132(29.1%) 321(70.9%) 453(100.0%) 

 調整済み残差 -0.3 0.3  

4～6例 n(%) 35(28.9%) 86(71.1%) 121(100.0%) 

 調整済み残差 -0.2 0.2  

7～9例 n(%) 13(28.3%) 33(71.7%) 46(100.0%) 

 調整済み残差 -0.2 0.2  

10～20例 n(%) 13(22.8%) 44(77.2%) 57(100.0%) 

 調整済み残差 -1.2 1.2  

21 例以上 n(%) 7(26.9%) 19(73.1%) 26(100.0%) 

 調整済み残差 -0.3 0.3  
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無回答 n(%) 2(100.0%) 0(0.0%) 2(100.0%) 

 調整済み残差 2.2 -2.2  

合計 n(%) 254(29.5%) 606(70.5%) 860(100.0%) 

 

表７４ 「HAM診療経験例数」と「疾患活動性が中等度の HAM患者に対してインターフェロンα治療を行う

という方針への同意の有無」の関係 

    
疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して、インターフ

ェロンα治療を行うという方針への同意 

    同意でない(n=289) 同意(n=555) 合計 

診察したことはない n(%) 50(33.1%) 101(66.9%) 151(100.0%) 

 調整済み残差 -0.3 0.3  

1～3例 n(%) 147(32.8%) 301(67.2%) 448(100.0%) 

 調整済み残差 -0.9 0.9  

4～6例 n(%) 43(36.1%) 76(63.9%) 119(100.0%) 

 調整済み残差 0.5 -0.5  

7～9例 n(%) 20(43.5%) 26(56.5%) 46(100.0%) 

 調整済み残差 1.4 -1.4  

10～20例 n(%) 22(40.7%) 32(59.3%) 54(100.0%) 

 調整済み残差 1.0 -1.0  

21 例以上 n(%) 6(24.0%) 19(76.0%) 25(100.0%) 

 調整済み残差 -1.1 1.1  

無回答 n(%) 1(100.0%) 0(0.0%) 1(100.0%) 

 調整済み残差 1.4 -1.4  

合計 n(%) 289(34.2%) 555(65.8%) 844(100.0%) 

 

表７５ 「HAM診療経験例数」と「疾患活動性が低い HAM患者に対してステロイド治療やインターフェロン

α治療を実施しないという方針への同意の有無」の関係 

    

疾患活動性が低い HAM患者に対して、ステロイド治療

やインターフェロンα治療を実施しないという方針へ

の同意 

    同意でない(n=321) 同意(n=534) 合計 

診察したことはない n(%) 67(44.1%) 85(55.9%) 152(100.0%) 

 調整済み残差 1.8 -1.8  

1～3例 n(%) 169(37.1%) 286(62.9%) 455(100.0%) 

 調整済み残差 -0.3 0.3  

4～6例 n(%) 43(35.8%) 77(64.2%) 120(100.0%) 

 調整済み残差 -0.4 0.4  

7～9例 n(%) 15(34.1%) 29(65.9%) 44(100.0%) 

 調整済み残差 -0.5 0.5  

10～20例 n(%) 17(30.4%) 39(69.6%) 56(100.0%) 
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 調整済み残差 -1.1 1.1  

21 例以上 n(%) 9(34.6%) 17(65.4%) 26(100.0%) 

 調整済み残差 -0.3 0.3  

無回答 n(%) 1(50.0%) 1(50.0%) 2(100.0%) 

 調整済み残差 0.4 -0.4  

合計 n(%) 321(37.5%) 534(62.5%) 855(100.0%) 

 

表７６ 「HAM診療経験例数」と「HAM患者に対して、運動療法（リハビリテーション）を継続して実施す

るという方針への同意の有無」の関係 

    
HAM 患者に対する運動療法を継続して実施することへ

の同意 

    同意でない(n=41) 同意(n=820) 合計 

診察したことはない n(%) 15(9.7%) 139(90.3%) 154(100.0%) 

 調整済み残差 3.2 -3.2  

1～3例 n(%) 16(3.5%) 439(96.5%) 455(100.0%) 

 調整済み残差 -1.8 1.8  

4～6例 n(%) 6(4.9%) 116(95.1%) 122(100.0%) 

 調整済み残差 0.1 -0.1  

7～9例 n(%) 0(0.0%) 45(100.0%) 45(100.0%) 

 調整済み残差 -1.5 1.5  

10～20例 n(%) 3(5.3%) 54(94.7%) 57(100.0%) 

 調整済み残差 0.2 -0.2  

21 例以上 n(%) 1(3.8%) 25(96.2%) 26(100.0%) 

 調整済み残差 -0.2 0.2  

無回答 n(%) 0(0.0%) 2(100.0%) 2(100.0%) 

 調整済み残差 -0.3 0.3  

合計 n(%) 41(4.8%) 820(95.2%) 861(100.0%) 

 

表７７ 「現在の HAM診療例数」と「HAM患者の疾患活動性に応じて治療強度を決定する方針への同意の有

無」の関係 

     
HAM患者の疾患活動性に応じて治療強度を決定する方針

への同意 

    同意でない(n=80) 同意(n=781) 合計 

診察していない n(%) 60(9.6%) 564(90.4%) 624(100.0%) 

 調整済み残差 0.5 -0.5  

1～3例 n(%) 18(8.6%) 192(91.4%) 210(100.0%) 

 調整済み残差 -0.4 0.4  

4～6例 n(%) 1(7.1%) 13(92.9%) 14(100.0%) 

 調整済み残差 -0.3 0.3  

7～9例 n(%) 0(0.0%) 6(100.0%) 6(100.0%) 



42 

 

 調整済み残差 -0.8 0.8  

10～20例 n(%) 0(0.0%) 3(100.0%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 -0.6 0.6  

21 例以上 n(%) 0(0.0%) 3(100.0%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 -0.6 0.6  

無回答 n(%) 1(100.0%) 0(0.0%) 1(100.0%) 

 調整済み残差 3.1 -3.1  

合計 n(%) 80(9.3%) 781(90.7%) 861(100.0%) 

 

表７８ 「現在の HAM 診療例数」と「疾患活動性の高い HAM 患者に対する初期治療としてステロイドパル

ス療法を行うという方針への同意の有無」の関係 

    
疾患活動性の高い HAM患者に対する初期治療として、ス

テロイドパルス療法を行うという方針への同意 

    同意でない(n=120) 同意(n=740) 合計 

診察していない n(%) 100(16.1%) 522(83.9%) 622(100.0%) 

 調整済み残差 2.9 -2.9  

1～3例 n(%) 17(8.1%) 193(91.9%) 210(100.0%) 

 調整済み残差 -2.8 2.8  

4～6例 n(%) 2(13.3%) 13(86.7%) 15(100.0%) 

 調整済み残差 -0.1 0.1  

7～9例 n(%) 0(0.0%) 6(100.0%) 6(100.0%) 

 調整済み残差 -1.0 1.0  

10～20例 n(%) 0(0.0%) 3(100.0%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 -0.7 0.7  

21 例以上 n(%) 0(0.0%) 3(100.0%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 -0.7 0.7  

無回答 n(%) 1(100.0%) 0(0.0%) 1(100.0%) 

 調整済み残差 2.5 -2.5  

合計 n(%) 120(14.0%) 740(86.0%) 860(100.0%) 

 

表７９ 「現在の HAM 診療例数」と「疾患活動性の高い HAM 患者のステロイドパルス療法後にステロイド

内服維持療法を行うという方針への同意の有無」の関係 

    
疾患活動性の高い HAM患者のステロイドパルス療法後に、

ステロイド内服維持療法を実施するという方針への同意 

    同意でない(n=221) 同意(n=637) 合計 

診察していない n(%) 178(28.7%) 443(71.3%) 621(100.0%) 

 調整済み残差 3.2 -3.2  

1～3例 n(%) 38(18.1%) 172(81.9%) 210(100.0%) 

 調整済み残差 -2.9 2.9  

4～6例 n(%) 5(33.3%) 10(66.7%) 15(100.0%) 
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 調整済み残差 0.7 -0.7  

7～9例 n(%) 0(0.0%) 6(100.0%) 6(100.0%) 

 調整済み残差 -1.4 1.4  

10～20例 n(%) 0(0.0%) 3(100.0%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 -1.0 1.0  

21 例以上 n(%) 0(0.0%) 3(100.0%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 -1.0 1.0  

合計 n(%) 221(25.8%) 637(74.2%) 858(100.0%) 

 

 

表８０ 「現在の HAM 診療例数」と「疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して低用量のステロイド内服維

持療法を行うという方針への同意の有無」の関係 

    
疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して、低用量のステロ

イド内服維持療法を行うという方針への同意 

    同意でない(n=254) 同意(n=606) 合計 

診察していない n(%) 197(31.6%) 426(68.4%) 623(100.0%) 

 調整済み残差 2.2 -2.2  

1～3例 n(%) 50(23.9%) 159(76.1%) 209(100.0%) 

 調整済み残差 -2.0 2.0  

4～6例 n(%) 5(33.3%) 10(66.7%) 15(100.0%) 

 調整済み残差 0.3 -0.3  

7～9例 n(%) 1(16.7%) 5(83.3%) 6(100.0%) 

 調整済み残差 -0.7 0.7  

10～20例 n(%) 0(0.0%) 3(100.0%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 -1.1 1.1  

21 例以上 n(%) 0(0.0%) 3(100.0%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 -1.1 1.1  

無回答 n(%) 1(100.0%) 0(0.0%) 1(100.0%) 

 調整済み残差 1.5 -1.5  

合計 n(%) 254(29.5%) 606(70.5%) 860(100.0%) 

 

表８１ 「現在の HAM 診療例数」と「疾患活動性が中等度の HAM 患者に対してインターフェロンα治療を

行うという方針への同意の有無」の関係 

    
疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して、インターフェロ

ンα治療を行うという方針への同意 

    同意でない(n=289) 同意(n=555) 合計 

診察していない n(%) 196(32.2%) 413(67.8%) 609(100.0%) 

 調整済み残差 -2.0 2.0  

1～3例 n(%) 79(38.0%) 129(62.0%) 208(100.0%) 

 調整済み残差 1.3 -1.3  
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4～6例 n(%) 10(66.7%) 5(33.3%) 15(100.0%) 

 調整済み残差 2.7 -2.7  

7～9例 n(%) 3(50.0%) 3(50.0%) 6(100.0%) 

 調整済み残差 0.8 -0.8  

10～20例 n(%) 1(33.3%) 2(66.7%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 0.0 0.0  

21 例以上 n(%) 0(0.0%) 3(100.0%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 -1.3 1.3  

合計 n(%) 289(34.2%) 555(65.8%) 844(100.0%) 
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表８２ 「現在の HAM 診療例数」と「疾患活動性が低い HAM 患者に対してステロイド治療やインターフェ

ロンα治療を実施しないという方針への同意の有無」の関係 

    
疾患活動性が低い HAM患者に対して、ステロイド治療やイ

ンターフェロンα治療を実施しないという方針への同意 

    同意でない(n=321) 同意(n=534) 合計 

診察していない n(%) 241(39.1%) 376(60.9%) 617(100.0%) 

 調整済み残差 1.5 -1.5  

1～3例 n(%) 74(35.1%) 137(64.9%) 211(100.0%) 

 調整済み残差 -0.9 0.9  

4～6例 n(%) 3(20.0%) 12(80.0%) 15(100.0%) 

 調整済み残差 -1.4 1.4  

7～9例 n(%) 1(16.7%) 5(83.3%) 6(100.0%) 

 調整済み残差 -1.1 1.1  

10～20例 n(%) 1(33.3%) 2(66.7%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 -0.2 0.2  

21 例以上 n(%) 1(33.3%) 2(66.7%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 -0.2 0.2  

合計 n(%) 321(37.5%) 534(62.5%) 855(100.0%) 

 

表８３ 「現在の HAM診療例数」と「HAM患者に対して、運動療法（リハビリテーション）を継続して実施

するという方針への同意の有無」の関係 

    
HAM患者に対する運動療法を継続して実施することへの同

意 

    同意でない(n=41) 同意(n=820) 合計 

診察していない n(%) 35(5.6%) 586(94.4%) 621(100.0%) 

 調整済み残差 1.9 -1.9  

1～3例 n(%) 5(2.4%) 207(97.6%) 212(100.0%) 

 調整済み残差 -1.9 1.9  

4～6例 n(%) 1(6.7%) 14(93.3%) 15(100.0%) 

 調整済み残差 0.3 -0.3  

7～9例 n(%) 0(0.0%) 6(100.0%) 6(100.0%) 

 調整済み残差 -0.5 0.5  

10～20例 n(%) 0(0.0%) 3(100.0%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 -0.4 0.4  

21 例以上 n(%) 0(0.0%) 3(100.0%) 3(100.0%) 

 調整済み残差 -0.4 0.4  

無回答 n(%) 0(0.0%) 1(100.0%) 1(100.0%) 

 調整済み残差 -0.2 0.2  

合計 n(%) 41(4.8%) 820(95.2%) 861(100.0%) 
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表８４ 「HAM診療ガイドラインの認知度」と「HAM患者の疾患活動性に応じて治療強度を決定する方針へ

の同意の有無」の関係 

    
HAM 患者の疾患活動性に応じて治療強度を決定

する方針への同意 

    
同意でない

(n=80) 
同意(n=778) 合計 

出版されたことを知っていて、診療の

参考にしている。 
n(%) 5(5.0%) 95(95.0%) 100(100.0%) 

 調整済み残差 -1.6 1.6  

出版されたことを知っていて、診療の

参考にしようと思っている。 
n(%) 24(8.0%) 275(92.0%) 299(100.0%) 

 調整済み残差 -1.0 1.0  

出版されたことを知っているが、診療

の参考にしようとは思っていない。 
n(%) 2(18.2%) 9(81.8%) 11(100.0%) 

 調整済み残差 1.0 -1.0  

このアンケートで知り、今後、診療の

参考にしてみようと思う。 
n(%) 48(10.9%) 394(89.1%) 442(100.0%) 

 調整済み残差 1.6 -1.6  

このアンケートで知ったが、今後も診

療の参考にしようとは思わない。 
n(%) 1(16.7%) 5(83.3%) 6(100.0%) 

 調整済み残差 0.6 -0.6  

合計 n(%) 80(9.3%) 778(90.7%) 858(100.0%) 

 

表８５ 「HAM診療ガイドラインの認知度」と「疾患活動性の高い HAM患者に対する初期治療としてステロ

イドパルス療法を行うという方針への同意の有無」の関係 

    

疾患活動性の高い HAM患者に対する初期治療と

して、ステロイドパルス療法を行うという方針

への同意 

    
同意でない

(n=119) 
同意(n=738) 合計 

出版されたことを知っていて、診療の

参考にしている。 
n(%) 7(7.1%) 92(92.9%) 99(100.0%) 

 調整済み残差 -2.1 2.1  

出版されたことを知っていて、診療の

参考にしようと思っている。 
n(%) 30(10.0%) 270(90.0%) 300(100.0%) 

 調整済み残差 -2.4 2.4  

出版されたことを知っているが、診療

の参考にしようとは思っていない。 
n(%) 1(10.0%) 9(90.0%) 10(100.0%) 

 調整済み残差 -0.4 0.4  
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このアンケートで知り、今後、診療の

参考にしてみようと思う。 
n(%) 80(18.1%) 362(81.9%) 442(100.0%) 

 調整済み残差 3.7 -3.7  

このアンケートで知ったが、今後も診

療の参考にしようとは思わない。 
n(%) 1(16.7%) 5(83.3%) 6(100.0%) 

 調整済み残差 0.2 -0.2  

合計 n(%) 119(13.9%) 738(86.1%) 857(100.0%) 

 

表８６ 「HAM診療ガイドラインの認知度」と「疾患活動性の高い HAM患者のステロイドパルス療法後にス

テロイド内服維持療法を行うという方針への同意の有無」の関係 

    

疾患活動性の高い HAM患者のステロイドパルス

療法後に、ステロイド内服維持療法を実施する

という方針への同意 

    
同意でない

(n=220) 
同意(n=635) 合計 

出版されたことを知っていて、診療の

参考にしている。 
n(%) 17(17.3%) 81(82.7%) 98(100.0%) 

 調整済み残差 -2.0 2.0  

出版されたことを知っていて、診療の

参考にしようと思っている。 
n(%) 65(21.8%) 233(78.2%) 298(100.0%) 

 調整済み残差 -1.9 1.9  

出版されたことを知っているが、診療

の参考にしようとは思っていない。 
n(%) 4(36.4%) 7(63.6%) 11(100.0%) 

 調整済み残差 0.8 -0.8  

このアンケートで知り、今後、診療の

参考にしてみようと思う。 
n(%) 132(29.9%) 310(70.1%) 442(100.0%) 

 調整済み残差 2.9 -2.9  

このアンケートで知ったが、今後も診

療の参考にしようとは思わない。 
n(%) 2(33.3%) 4(66.7%) 6(100.0%) 

 調整済み残差 0.4 -0.4  

合計 n(%) 220(25.7%) 635(74.3%) 855(100.0%) 

 

表８７ 「HAM診療ガイドラインの認知度」と「疾患活動性が中等度の HAM患者に対して低用量のステロイ

ド内服維持療法を行うという方針への同意の有無」の関係 

    

疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して、低用

量のステロイド内服維持療法を行うという方針

への同意 

    
同意でない

(n=253) 
同意(n=604) 合計 
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出版されたことを知っていて、診療

の参考にしている。 
n(%) 21(21.4%) 77(78.6%) 98(100.0%) 

 調整済み残差 -1.9 1.9  

出版されたことを知っていて、診療

の参考にしようと思っている。 
n(%) 76(25.4%) 223(74.6%) 299(100.0%) 

 調整済み残差 -1.9 1.9  

出版されたことを知っているが、診

療の参考にしようとは思っていな

い。 

n(%) 5(45.5%) 6(54.5%) 11(100.0%) 

 調整済み残差 1.2 -1.2  

このアンケートで知り、今後、診療

の参考にしてみようと思う。 
n(%) 147(33.2%) 296(66.8%) 443(100.0%) 

 調整済み残差 2.4 -2.4  

このアンケートで知ったが、今後も

診療の参考にしようとは思わない。 
n(%) 4(66.7%) 2(33.3%) 6(100.0%) 

 調整済み残差 2.0 -2.0  

合計 n(%) 253(29.5%) 604(70.5%) 857(100.0%) 

 

表８８ 「HAM診療ガイドラインの認知度」と「疾患活動性が中等度の HAM患者に対してインターフェロン

α治療を行うという方針への同意の有無」の関係 

    
疾患活動性が中等度の HAM 患者に対して、イン

ターフェロンα治療を行うという方針への同意 

    
同意でない

(n=288) 
同意(n=553) 合計 

出版されたことを知っていて、診療の

参考にしている。 
n(%) 37(37.8%) 61(62.2%) 98(100.0%) 

 調整済み残差 0.8 -0.8  

出版されたことを知っていて、診療の

参考にしようと思っている。 
n(%) 86(29.2%) 209(70.8%) 295(100.0%) 

 調整済み残差 -2.3 2.3  

出版されたことを知っているが、診療

の参考にしようとは思っていない。 
n(%) 5(45.5%) 6(54.5%) 11(100.0%) 

 調整済み残差 0.8 -0.8  

このアンケートで知り、今後、診療の

参考にしてみようと思う。 
n(%) 157(36.4%) 274(63.6%) 431(100.0%) 

 調整済み残差 1.4 -1.4  

このアンケートで知ったが、今後も診

療の参考にしようとは思わない。 
n(%) 3(50.0%) 3(50.0%) 6(100.0%) 

 調整済み残差 0.8 -0.8  

合計 n(%) 288(34.2%) 553(65.8%) 841(100.0%) 
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表８９ 「HAM診療ガイドラインの認知度」と「疾患活動性が低い HAM患者に対してステロイド治療やイン

ターフェロンα治療を実施しないという方針への同意の有無」の関係 

    

疾患活動性が低い HAM患者に対して、ステロイ

ド治療やインターフェロンα治療を実施しない

という方針への同意 

    
同意でない

(n=319) 
同意(n=533) 合計 

出版されたことを知っていて、診療の

参考にしている。 
n(%) 30(30.3%) 69(69.7%) 99(100.0%) 

 調整済み残差 -1.6 1.6  

出版されたことを知っていて、診療の

参考にしようと思っている。 
n(%) 97(33.1%) 196(66.9%) 293(100.0%) 

 調整済み残差 -1.9 1.9  

出版されたことを知っているが、診療

の参考にしようとは思っていない。 
n(%) 6(54.5%) 5(45.5%) 11(100.0%) 

 調整済み残差 1.2 -1.2  

このアンケートで知り、今後、診療の

参考にしてみようと思う。 
n(%) 182(41.1%) 261(58.9%) 443(100.0%) 

 調整済み残差 2.3 -2.3  

このアンケートで知ったが、今後も診

療の参考にしようとは思わない。 
n(%) 4(66.7%) 2(33.3%) 6(100.0%) 

 調整済み残差 1.5 -1.5  

合計 n(%) 319(37.4%) 533(62.6%) 852(100.0%) 

 

表９０ 「HAM診療ガイドラインの認知度」とと「HAM患者に対して、運動療法（リハビリテーション）を

継続して実施するという方針への同意の有無」の関係 

    
HAM 患者に対する運動療法を継続して実施する

ことへの同意 

    
同意でない

(n=40) 
同意(n=818) 合計 

出版されたことを知っていて、診療の

参考にしている。 
n(%) 2(2.0%) 98(98.0%) 100(100.0%) 

 調整済み残差 -1.3 1.3  

出版されたことを知っていて、診療の

参考にしようと思っている。 
n(%) 12(4.0%) 285(96.0%) 297(100.0%) 

 調整済み残差 -0.6 0.6  

出版されたことを知っているが、診療

の参考にしようとは思っていない。 
n(%) 0(0.0%) 11(100.0%) 11(100.0%) 

 調整済み残差 -0.7 0.7  
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このアンケートで知り、今後、診療の

参考にしてみようと思う。 
n(%) 25(5.6%) 419(94.4%) 444(100.0%) 

 調整済み残差 1.4 -1.4  

このアンケートで知ったが、今後も診

療の参考にしようとは思わない。 
n(%) 1(16.7%) 5(83.3%) 6(100.0%) 

 調整済み残差 1.4 -1.4  

合計 n(%) 40(4.7%) 818(95.3%) 858(100.0%) 

 

表９１ 「HAM の治療アルゴリズム」を実践するにあたっての問題点（フリー記載） 

件数 記載内容 

３件 保険診療でないと実施しづらい 

１件 帯状疱疹発症予防のための水痘ワクチン接種 

１件 西日本、特に島嶼領域出身の症例には、ステロイド治療の開始に先立ち、糞線虫の有無をチェックすべき 

１件 専門医と併診の場合、専門医に任せるというアルゴリズムがあってよいと思います。その他の症状に集中

します 

１件 保険適応のあるインターフェロンα治療について、一般的に 1 ヶ月程度連日投与で、その後 2 日/週に減

量するとのことだが、スミフェロンの添付書には使用量の明確な記載がなく、自験例では 2 日/週に減量

したタイミングで症状が悪化したので実際にどのタイミングで減量するかもガイドラインに盛り込んだ

方が良いように思います 

１件 ステロイド治療の終了するタイミングを記載してほしい 

１件 方針の回答と「知らなかった」回答の両立は設問決定に矛盾がありまして、このアンケートの限界

Limitation とまとめる際には明記ください 

１件 疾患活動性が高くても、年齢（80 歳以上など）や基礎疾患次第では機能予後よりも生命予後を考えてステ

ロイドを導入しない選択肢も 

１件 疾患活動性を簡便に測る方法を開発して欲しい 

１件 維持療法についてエビデンスが不十分でも重症度に応じたステロイド内服量、投与期間がアルゴリズムに

注釈としてあると便利だと思います 

１件 ビタミン C の大量投与（1000mg）も行っていますが、いかがでしょうか 

１件 ビタミン C、CAM, B〇治療などエビデンス少ないが、難病への治療期待する人への希望を乗せて欲しい 

（〇は判読不能） 

 

 

5．「新 HAMねっと」について 

表９２ 新 HAM ねっと参加希望（n=765, 無回答 115名除く）   

希望 n (%) 

はい 291 (38.0%) 

いいえ 474 (62.0%) 

合計 765 (100.0%) 
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アンケート

「HTLV-1陽性関節リウマチ患者診療の手引（Q&A）」第 2版のご評価のお願い

以下の項目 I ～ VIII について、差し支えのない範囲でご回答ください。（  ）内には記載を、

それ以外は番号を○で選択してください。可能な場合は、個人ではなく、貴施設・診療科全体の

ご意見を反映しご回答いただけますと幸いです。ご回答を得ることによって本研究への協力に同

意を頂けたことといたしますのでご了承ください。 

ご回答いただいた施設について 

・ 所 在 地（都道府県名）   （ ） 

・ 施 設 名：匿名可 （ ） 

・ 記載者名：匿名可 （ ） 

・ 診療科名・役職： 匿名可  （ ） 

Ⅰ．貴施設について伺います。１）～５）の質問にお答えください。 

＊３），４），５）は、貴診療施設の医師全体が診られている推定の患者数をご回答ください。 

おわかりの範囲で結構です。 

１）貴施設は （複数回答 可） 

１．クリニック 

２．病院 

３．関節リウマチのセンター 

４．特定機能病院 

５．その他（  ） 

２）貴院の関節リウマチ患者は

１．主に整形外科が診ている 

２．主に内科が診ている 

３．整形外科・内科で同じ程度診ている 

３）１か月あたりの関節リウマチ患者数（入院・外来を含む）概数

１．10 名未満 

２．10～100 名 

３．101～300 名 

４．301～500 名 

５．501 名 以上

４）2018 年 1 月～2019 年 12 月までの 2 年間に，HTLV-1 陽性の関節リウマチ患者の診療経験は？ 

１．ある（大よその患者数がわかればお書きください：      名程度） 

２．ない 

３．わからない 

５）2018 年 1 月～2019 年 12 月までの 2 年間に，妊婦健診や献血などを契機にすでに HTLV-1 陽

性が判明している関節リウマチ患者の診療や相談を受けたご経験がありますか？ 

１．ある 

２．ない 

３．わからない 

【資料４】
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II．貴施設の関節リウマチの日常診療についてお尋ねします。 

  下記１）～５）の質問にお答えください。 

 

１）次の薬剤の全患者における使用頻度はおおよそどの程度でしょうか？ 

貴施設の診療全体の推定値をお書きください。HTLV-1 感染の有無は関係ありません。 

＊１名の患者さんに複数の薬剤使用中でもかまいません。 

a. メトトレキサート 

１．10%未満 

２．10 ~ 50%未満 

３．50%以上 

b. 副腎皮質ステロイド 5mg 以上 

１．10%未満 

２．10 ~ 50%未満 

３．50%以上 

c. タクロリムス 

１．10%未満 

２．10 ~ 50%未満 

３．50%以上 

d. 生物学的製剤 

１．10%未満 

２．10 ~ 50%未満 

３．50%以上 

e. JAK 阻害薬 

１．10%未満 

２．10 ~ 50%未満 

３．50%以上 

f. その他の抗リウマチ薬・免疫抑制剤 

１．10%未満 

２．10 ~ 50%未満 

３．50%以上 

どのような免疫抑制剤ですか？ 

 

 

 

 

 

 

 

 



HTLV-1陽性 RA手引に関する実態調査アンケート 2020 

 

- 3 - 

 

 

＊２），３），４）は、2018 年 1 月～2019 年 12 月までの 2 年間についてお尋ねします。貴診療科全体

についてわかる範囲でお答えください。 

例数不明の場合は、（ ）内に✓点のみ記載してください。 

 

２）メトトレキサート、副腎皮質ステロイド 5mg 以上、タクロリムス、生物学的製剤，JAK 阻害

薬で治療中の関節リウマチ患者で ATL, HAM, HU 患者の発生のご経験がありますか？ 

１．ある： □ ATL（   ）例 ・ □ HAM（   ）例 ・ □ HU（   ）例 

２．ない  

３．わからない 

３）上記薬剤を使用していない関節リウマチ患者で ATL, HAM, HU 患者の発生のご経験がありま

すか？ 

１．ある： □ ATL（   ）例 ・ □ HAM（   ）例 ・ □ HU（   ）例 

２．ない 

３．わからない 

４）関節リウマチの合併に関わらず ATL, HAM, HU 患者の診療のご経験がありますか？ 

１．ある： □ ATL（   ）例 ・ □ HAM（   ）例 ・ □ HU（   ）例 

２．ない 

３．わからない 

 

５）貴診療施設には、ATL, HAM, HU を診る専門診療科がありますか？（あてはまるものすべて） 

１．ある： □ 血液内科 ・ □ 神経内科 ・ □ 眼科 ・ □ その他（     ）科 

２．ない 

 

 

 

 

略称： 

ATL：成人 T 細胞白血病 

HAM：HTLV-1 関連脊髄症 

HU：HTLV-1 関連ぶどう膜炎 
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 III．「HTLV-1陽性関節リウマチ患者診療の手引（Q&A）」について 

１）このアンケート以前に「HTLV-1陽性関節リウマチ患者診療の手引（Q&A）」が公表されているこ

とをご存知でしたか？  

１．はい  

「はい」とお答えの先生は、どのようなソースから情報をえられましたか？（複数回答 可） 

□学会 HP， □学会・講演の聴講，□同僚（医師），□同僚（医師以外）， 

□患者（その家族），□インターネット検索，□その他（           ） 

２．いいえ 

２）「HTLV-1陽性関節リウマチ患者診療の手引（Q&A）」が第 2版に改訂（2019年 3月）されたのを

ご存じでしたか？  

１．はい 

２．いいえ 

２）このアンケート以前に「HTLV-1陽性関節リウマチ患者診療の手引（Q&A）」第 2版に目を通され

たことがありますか？  

１．はい 

２．いいえ 

３）質問２）で「はい」とお答えになった方にお聞きします。「HTLV-1 陽性関節リウマチ患者診療

の手引（Q&A）」第 2版は、診療のお役に立ったでしょうか？ 

１．はい（具体的な内容があればお書きください） 

 

２．いいえ 

４）同封の「HTLV-1陽性関節リウマチ患者診療の手引（Q&A）」第 2版の内容は妥当でしょうか？ 

そう思う

どちらかとい

えばそう

思う

どちらとも

いえない

どちらかとい

えばそう

思わない

そう思わない わからない

１．HTLV-1についての一般的なこと（P.11～） 0 1 2 3 4 5

２．HTLV-1とRA（P.14～） 0 1 2 3 4 5

３．HTLV-1抗体が陽性と判明しているRA患者さんの診療（P.17～） 0 1 2 3 4 5

４．HTLV-1陽性RA患者さんの抗リウマチ薬（生物学的製剤を含む）治療（P.19～） 0 1 2 3 4 5

また，妥当でない理由や追加したほうが良い内容など，ご意見をいただければ幸いです． 

今後の手引改訂の課題といたします． 

ご意見（自由記載）： 
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IV．HTLV-1 検査について 

１）関節リウマチ患者（以下患者）診療に関連して HTLV-1 抗体検査を行っていますか？  

１．はい   

２．いいえ、検査したことはない 

２）質問１）で「はい」とお答えになった先生にお尋ねします。どんな時に検査を行いますか？ 

（複数回答 可） 

１．ルーチンで検査している 

２．ATL，HAM，HU など HTLV-1 関連疾患の合併を疑った時 

３．関節リウマチの診断時 

４．患者から希望があった時 

５．患者の家族歴や出身地を考慮して 

６．ステロイド 投与時 

７．免疫抑制剤 投与時 

８．JAK 阻害薬や生物学的製剤 投与時 

９．手術を行う時 

１０．その他：内容を記載してください 

 

 

３）質問１）で「はい」とお答えになった先生にお尋ねします。HTLV-1 陽性を確認された際にど

のような対応をされていますか？（複数回答 可） 

１．HTLV-1 に関する資料を利用して説明する   

２．血液内科に相談する 

３．血液内科のある他のリウマチ医療機関へ紹介する 

４．特別な対応はしていない 

５．その他（記載：                               ） 

４）質問３）で１．を選ばれた方はよくご利用される資料がありますか？（複数回答 可） 

１．HTLV-1 陽性関節リウマチ診療の手引（Q&A）（リウマチ学会 HP でダウンロード可能） 

２．HTLV-1 キャリア向けパンフレット（Web でダウンロード可能なものも含む） 

３．HTLV-1 キャリア向けホームページ（Web 情報） 

４．その他 （資料の名称が分かれば記載：                    ） 

５）HTLV-1 陽性がわかっている患者の診療で HTLV-1 の説明に困ったことがありますか？ 

１．ある 

２．ない 

６）質問５）で「ある」とお答えになった先生は、どのようなことについて困られましたか？ 
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V．HTLV-1陽性関節リウマチ患者の診療経験のある先生にお尋ねします。 

 

Ａ．「HTLV-1陽性関節リウマチ患者診療の手引（Q&A）」では診療フローチャートを掲載しています

（同封の手引 P.23を参照）。 

ご診療経験を踏まえ、下記１）～５）の質問の回答に〇をつけていただき、理由があれば教えて

ください。 

 

１）－１ HTLV-1 抗体スクリーニング検査が陽性の場合、確認検査を実施する。 

１．実施している 

２．実施したことがない（下記に理由をご教示ください：自由記載） 

“したことがない”の理由： 

 

 

 

１）－２ HTLV-1 抗体確認検査としては 2019 年 3 月より従来のウエスタンブロット法は受注中

止となり、新たなラインブロット法（LIA 法）に移行しておりますが、ご存知でしたでしょう

か？（手引きに記載なし） 

１．はい 

２．いいえ 

 

２）治療開始時や経過中に ATL，HAM，HU を疑わせる所見がないか確認する。 

１．する 

２．していない（下記に理由をご教示ください：自由記載） 

“していない”の理由： 

 

 

 

３）治療開始時や経過中に ATL，HAM，HU を疑わせる所見があれば専門医に相談する。 

１．する 

２．しない（下記に理由をご教示ください：自由記載） 

“しない”の理由： 
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４）治療開始時や経過中に ATL，HAM，HU の一般的発症リスクについて説明する。 

１．する 

２．しない（下記に理由をご教示ください：自由記載） 

“しない”の理由： 

 

 

５）治療開始後や経過中に ATL，HAM，HU の発症に注意しながらフォローアップする。 

１．する 

２．しない（下記に理由をご教示ください：自由記載） 

“しない”の理由： 

 

 

 

 

 

B．手引 P.16、 Q6:HTLV-1 プロウイルス量は測定できますか、をご参照ください。 

 

HTLV-1プロウイルス量が多いことは、ATLやHAMの発症リスク因子の一つと報告されています。 

 

１）HTLV-1 陽性関節リウマチ患者の診療において，HTLV-1 プロウイルス量の測定は臨床的意義

が高い検査と思われますか？ 

１．はい 

２．いいえ 

３．わからない 

 

２）HTLV-1 プロウイルス量の測定が可能であれば，測定したいと思われますか？ 

１．はい 

２．いいえ 

３．わからない 
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（以下の設問は、全員お答えください） 

 

 

VI．今後の関節リウマチ・膠原病診療を行ううえでご質問します。 

 

１）免疫抑制剤・生物学的製剤を使用する際にHTLV-1抗体を測定したほうが良いと思われますか？ 

１．はい 

２．いいえ  

３．わからない 

 

２）HTLV-1 抗体が陽性の患者では治療に注意が必要であると思われますか？ 

１．はい 

２．いいえ 

３．わからない 

 

 

VII．貴施設で診療中の HTLV-1 陽性関節リウマチ（あるいは膠原病）の患者さんについて、2 次調査

を実施できれば幸いです。ご協力いただけるでしょうか？  

１．はい 

２．いいえ 

３．該当患者なし 

 

 

VIII．そのほかご質問・コメントがあればご自由にお書きください。 

 

 

 

ご協力ありがとうございました。 

返信用封筒に本調査票を入れ、ご投函よろしくお願いします。 

（締め切り：2020 年 7 月 31 日） 
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HTLV-1 陽性関節リウマチの診療実態と診療の手引（Q&A）の評価に関する 

全国アンケート調査報告書 

 

梅北邦彦 1、岡山昭彦 1、川上 純 2 

1. 宮崎大学医学部内科学講座免疫感染病態学分野 

2. 長崎大学大学院医歯薬学総合研究科先進予防医学 

 

研究要旨 

全国の日本リウマチ学会認定教育施設 569施設へ調査票を送付し，「HTLV-1陽性関節リウマチ

患者診療の手引（Q＆A）改訂第 2版（以下，診療の手引（Q&A））の内容の評価，その普及と利

活用の実態に関する調査を実施した．更に，HTLV-1陽性関節リウマチの診療実態に関する調査

を行った．205施設より回答が得られ，それらを集計した．約 2年間の観察期間において，60施

設で HTLV-1陽性関節リウマチの診療経験があり，同期間に ATL:6例，HAM:7例の新規発症が認

められた．本実態調査の実施以前に，72施設において診療の手引（Q&A）は認知され，病状説明

や情報提供に積極的に活用されていた．診療の手引（Q&A）の内容は 9割以上の施設で“妥当”

と評価されたが，一方，診療の手引としては検討課題が多く，不明な点が多いため臨床的有用性

がやや劣るとの意見もあり，本調査を通じて建設的な意見を多数集めることが出来た．診療の手

引（Q&A）に掲載している”診療フローチャート”に沿った診療がなされているか調査したとこ

ろ，HTLV-1抗体確認検査の実施率が低く，同検査がウエスタンブロットからラインイムノアッ

セイへ変更になったことを認知している施設は少なく，一般的な HTLV-1感染症診療の情報提供

も必要と考えられた．HTLV-1陽性関節リウマチの診療においては，ATLや HAMの発症に留意し，

血液内科や神経内科と連携している診療の実態も確認できた．本実態調査では全国で HTLV-1陽

性関節リウマチの診療が行われており，診療の手引（Q＆A）が利用されていることが確認され

た．また，本調査を通じてリウマチ専門医の診療の手引（Q＆A）に対する多くの意見を集約する

ことができた．今後，それらを反映させた診療の手引（Q&A）の改訂が必要と考えられた． 

 

 

A. 研究目的 

関節リウマチの日常診療において，HTLV-1

陽性関節リウマチ患者診療の手引 Q&A（改訂

第 2版）（以下，診療の手引（Q&A））の普及や

活用の実態を調査し，また手引の内容につい

てリウマチ専門医より意見を集約する目的

で，「HTLV-1 陽性関節リウマチ患者診療の手

引 Q&A（改訂第 2 版）のご評価のお願い」と

題した実態調査を実施した． 

 

B. 研究方法 

調査方法：調査票（資料４）による記述疫学

調査を実施した． 

対象施設：日本リウマチ学会（JCR）認定教育

施設 596施設に調査票を送付し，205施設よ

り回答を得た（回答率：34.4％）． 

 

（倫理面への配慮） 

本調査研究は，宮崎大学医学部倫理委員会に

おいて承認を得て実施された（承認番号：O-

0688）． 

 

C. 研究結果 

Ⅰ．医療機関の背景 

１．調査票回収率と医療機関の特徴 

図１．に地域ごとの調査票送付件数と回

【資料５】 



2 

 

答率を示す．全体の回答率は 34.4％で，

HTLV-1 高浸淫地域である九州・沖縄で

46.6％と最多であった．北海道・東北 38.5％，

関東 32.8％，中部 30.6％，近畿 28.7％，中

国・四国地方 37.3％と各地域の回答率は概

ね 30％を超えていた．医療機関の内訳では，

病院が 9 割（うち特定機能病院 2 割）であ

り，内科で関節リウマチ診療をしている施

設が多かった．約 25％の施設で 1 か月当た

りの関節リウマチ患者診療数は 501 件以上

であった（表１～３）． 

２．HTLV-1 陽性の関節リウマチ患者の診療

経験について 

2018 年 1 月から 2019 年 12 月までの 2年

間に，60施設（約 3割）において HTLV-1陽

性関節リウマチ患者の診療経験が「ある」と

回答があった（表４）．28施設で 1例程度で

あったが，6 施設で 4～20 例，50 例以上を

経験している施設もあった．一方，妊婦健診

や献血などを契機に，HTLV-1 陽性が判明し

ている関節リウマチ患者の診療や相談を経

験した施設は 14 施設と少なかった（6 施設

は九州・沖縄）（表 5）．  

 

Ⅱ．関節リウマチの日常診療について 

１．関節リウマチ患者における治療内容の

実態 

回答を得られた 205 施設におけるメソト

レキセート（MTX）や生物学的製剤（Bio）と

いった抗リウマチ薬（DMARDs），副腎皮質ホ

ルモン（5 ㎎以上/日）の使用実態を図２に

示す．約 8 割の施設は 50％以上の関節リウ

マチ患者に MTXを使用していた．一方，Bio

の使用割合は，約 9 割の施設で 10～50％未

満であった．副腎皮質ホルモン（5 ㎎/日以

上）の使用割合は，5割の施設で 10～50％未

満，45％の施設で 10％未満であった．その

他の DMARDsの使用状況については，サラゾ

スルファピリジン，ブシラミン，イグラチモ

ドの使用が多かった． 

２．リウマチ治療中に経験した成人 T 細胞

白血病（ATL），HTLV-1関連脊髄症（HAM）お

よび HTLV-1関連ぶどう膜炎（HU）について 

2018 年 1 月から 2019 年 12 月までの約 2

年間に，リウマチ治療中に ATL，HAMおよび

HU といった HTLV-1 関連疾患の発症を経験

した施設は 15施設あり， ATL：6例，HAM：

7例の発症が確認された（表６および表７）． 

 

Ⅲ．「HTLV-1 陽性関節リウマチ患者診療の

手引（Q&A）」について 

 診療の手引やガイドラインについては，そ

の作成にとどまらず，普及や導入，評価によ

るフィードバックが重要とされる．本実態調

査では，診療の手引（Q&A）の普及度について

調査を行った． 

1.「診療の手引」の認知度について 

本調査への回答以前に，「HTLV-1陽性関節

リウマチ患者診療の手引（Q＆A）」を認知し

ていた施設は 72施設，回答施設の 3割程度

であった（図 3）．学会 Web ページ，学会・

講演会の聴講で診療の手引（Q&A）の存在を

知ったとの回答が多く（それぞれ 44件と 18

件），インターネット検索で知ったとの回答

が 10件であった．2019年 3月に「第 2版に

改訂されたこと」を認知している施設は 32

施設（16％）であり，診療の手引（Q&A）の

普及に関しては十分とは言えない結果と考

えられた（図４）．診療の手引第 2版に目を

通したことが「ある」32施設の約 9割が“診

療の役に立った”との回答だった．どのよう

な診療の場面で役立ったのかフリーコメン

トを募集した結果，患者へのインフォーム

ドコンセント，病状説明，情報提供に有用で

あったとの声が多かった． 

２．診療の手引（Q&A）改訂第 2版の内容の

妥当性について 

本調査では，「HTLV-1陽性関節リウマチ患
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者診療の手引（Q&A）」改訂第 2版を同封し，

各章の内容の妥当性について調査を実施し，

内容に対する意見を募集した．「各章の内容

は妥当であるか」という設問に対して，「そ

う思う」，「どちらかと言えばそう思う」の回

答で 90％以上を占めていたが，「そう思わな

い」という回答も１％程みられた（図 5）． 

内容に関する意見を表 8にまとめた．「わか

りやすい」「参考になる」とったコメントを

多くいただいたが，手引としては検討課題

が多く，不明な点が多いため臨床的有用性

がやや劣るとの意見もあり，更なるエビデ

ンスをもとにした診療の手引（Q&A）の改訂

が必要と思われる．  

Ⅳ．HTLV-1検査について 

関節リウマチ患者の日常診療における

HTLV-1 検査の実施状況について調査を行っ

た． 

１．HTLV-1抗体検査の実施状況について 

回答を得た 205施設中 49施設（24％）で

HTLV-1 抗体検査が実施されていた（図 6）．

どのような場合に HTLV-1抗体検査を実施す

るかの設問には，「HTLV-1関連疾患の合併を

疑った場合（32件）」，「患者の（HTLV-1感染

症の）家族歴や出身地を考慮した場合（22

件）」が多く，HTLV-1抗体検査の実施理由と

して妥当な調査結果であった．一方，「Bioや

免疫抑制薬を導入する際に HTLV-1抗体検査

を実施する」という回答は少なかった（表

９）．  

２．HTLV-1 抗体陽性を確認した際の対応に

ついて 

HTLV-1抗体陽性を確認した際には，「血液

内科に相談する」という回答が最も多く，

HTLV-1 感染症＝ATL リスクと判断されてい

ることが推察された．次に「HTLV-1 に関す

る資料を利用し（自科で）説明する」が多か

った（表 10）．HTLV-1 に関する資料として

は，「HTLV-1陽性関節リウマチ患者診療の手

引（Q&A）」の利用が最多であった（表 11）． 

３．HTLV-1 の説明に困った機会があるか，

その内容は？ 

HTLV-1陽性関節リウマチの診療で，HTLV-

1 の説明に困った経験があると回答した 26

施設（図 7）より，その主な内容を収集し，

当該分野のメディカル・アンメットニーズ

について検討した．主な内容として，「HTLV-

1 陽性患者のフォローの方法や治療に関し

て」，「JAK 阻害薬や生物学的製剤が HTLV-1

感染に影響するか」，「リウマチ治療で ATLに

なる可能性があるのか」，「血液内科が不在

の施設ではどのように対応するか」，治療開

始に際して HTLV-1関連疾患の評価・精査が

必要かどうか」，「抗リウマチ療法が ATL や

HAMの発症頻度を上げるのか」などが挙げら

れた（表 12）．  

 

V．「HTLV-1陽性関節リウマチ患者診療の手

引（Q&A）」の利活用 

 HTLV-1 陽性関節リウマチの診療経験のあ

る 81施設を対象に，「診療の手引 Q&A(改訂第

2版)」に掲載されている“診療フローチャー

ト（図 8）”が，日常リウマチ診療において活

用されているか調査を行った． 

１．HTLV-1抗体確認検査について 

HTLV-1 抗体スクリーニング検査が陽性の

場合，“確認検査”を実施している施設は 49

施設（6割）であり，実施していない施設は

4割存在していた（図 9）．確認検査を実施し

たことがない主な理由として，「確認検査を

知らなかった」，「確認検査が保険適応と知

らなかった」，「血液内科に紹介している」，

「家族歴や出生地から確認が十分と判断し

た」などがあった． 

２．新たな確認検査ラインブロット法

（LIA法）の認知度について 

2019年 3月より，HTLV-1抗体確認検査が

ウエスタンブロット法から新たなラインブ



4 

 

ロット法（LIA法）に移行していることにつ

いては，66 施設（約 8 割）で認知されてい

ない実態が明らかとなった（図 10）．  

３．HTLV-1 関連疾患を疑う所見の確認につ

いて 

「所見がないか確認する」は 72施設（89％）

で，その所見があれば「専門医に相談する」

は 79施設（98％）で実施されていた（図 11

および図 12）．これらが実施されていない施

設における主な理由は「HTLV-1 関連疾患を

意識していなかった」，「HTLV-1 抗体陽性が

分かった時点で血液内科に診療を任せてい

る」といった内容であった． 

４．HTLV-1関連疾患の発症リスクの説明に

ついて 

「説明する」は 61施設（75％）で実施さ

れていた（図 13）．20施設（25％）は「説明

しない」と回答があった．「説明しない」主

な理由は「血液内科で診療をお願いする」，

「発症リスクにおいて不明な点が多いた

め」，「頻度が少ないと認識しており他に説

明することを優先している」，「発症時に対

応するしかない」であった． 

５．HTLV-1関連疾患の発症に留意したフォ

ローアップの実施について 

「実施する」は 71施設（88％）で実施さ

れていた（図 14）．10施設（12％）は「実施

しない」と回答があった．「九州出身や

（HTLV-1 関連疾患の）家族歴がある患者に

は実施しているが全例には実施していない」

という意見があった． 

６．リウマチ診療における HTLV-1プロウ

イルス量測定の医療ニーズ 

診療の手引（Q&A）改訂第 2版では，「HTLV-

1プロウイルス量が多いことは ATLや HAMの

発症リスク因子の一つである」ことを紹介

している．この点を踏まえて，HTLV-1 プロ

ウイルス量測定の臨床的意義に関する質問

を行った．「HTLV-1陽性関節リウマチの診療

において，HTLV-1 プロウイルス量の測定は

臨床的意義が高い検査と思われますか？」

の問いに対し，「はい」42 施設（約 5 割），

「わからない」41 施設（約 5 割）であった

（図 15）．また，「HTLV-1プロウイルス量の

測定が可能であれば，測定したいと思われ

ますか？」に対して，66 施設（約 8 割）が

「はい」の回答であった．（図 16）．  

 

VI. 今後の関節リウマチ・膠原病診療と

HTLV-1感染症について 

 本設問は，厚生労働科学研究費補助金 難

治性疾患克服研究事業「HTLV-1関連希少難治

性病態における臨床研究の全国展開と基盤

整備」の一環として，平成 25年に実施された

実態調査「ヒト T リンパ向性ウイルス 1 型

（HTLV-1）感染と関節リウマチ，膠原病診療

について」においても実施した設問である．

ここでは，平成 25年度前回調査（H25）と令

和 2年度 本調査（R2）の回答結果を比較し，

下記１，２について検討を行った． 

１．「免疫抑制剤・生物学的製剤を使用する

前に HTLV-1抗体を測定したほうが良いと思

うか」の設問に対し，「はい」の回答は，前

回調査（H25）21％から今回（R2）30％と 9

ポイント増加を認めた．「いいえ」の回答に

おいても，12％（H25）から 23％（R2）と 11

ポイント増加を認めた．「わからない」の回

答は，66％（H25）から 47％（R2）へ 19 ポ

イント減少していた（図 17）． 

２．「HTLV-1抗体が陽性の患者では治療に注

意が必要であると思いますか」の設問に対

し，「はい」の回答は，52％（H25）から 64％

（R2）と 12 ポイント増加を認めた．一方，

「いいえ」の回答は，3％（H25）と 10％（R2）

と少数であり，「わからない」の回答は，45％

（H25）から 27％（R2）へ 18 ポイント減少

していた（図 18）．いずれの設問の回答にお

いても，「わからない」の回答は大幅に減少



5 

 

していた． 

 

D. 考案 

全国の JCR 認定教育施設 596 施設へ調査

票を送付し，205 施設より回答が得られた．

北海道・東北，関東，中部，近畿，中国・四

国，九州・沖縄の各地域の回答率は概ね 30％

を超えており，関節リウマチ診療における

HTLV-1 感染症について全国的に比較的高い

関心があると思われた．2018年 1月から 2019

年 12 月までの 2 年間に，HTLV-1 陽性の関節

リウマチの診療経験がある施設は約 3割（60

施設）あり，九州・沖縄の施設で経験症例が

多い傾向が見られた．また，妊婦健診や献血

などを契機に，HTLV-1陽性が判明した関節リ

ウマチ患者の診療や相談を経験した施設は

14 施設と少なかった．2011 年より妊婦健診

における HTLV-1 抗体スクリーニング検査の

公費負担が開始されている．このため，自身

が HTLV-1 抗体陽性であることを知っている

関節リウマチ患者の診療機会が増加する可

能性があるが，現状ではこのようなケースは

少ない状況だった．妊娠・出産を経験する年

齢と関節リウマチの発症年齢には 10～20 年

ほどのタイムラグがあると考えられる．した

がって，HTLV-1陽性の関節リウマチ患者の相

談件数は，今後増加する可能性も考えられる

ため，そのような診療の機会に“HTLV-1陽性

関節リウマチ患者診療の手引（Q＆A）”が有効

に活用されているかについても，今後の調査

が必要と思われた． 

本調査の対象となったリウマチ医療機関

では，概ね標準的関節リウマチ治療が実施さ

れていた．この様なリウマチ医療機関におい

て，2018年 1月から 2019年 12月までの 2年

間にリウマチ治療中に ATL，HAMおよび HUの

発症を経験した施設が 15 施設あり，ATL：6

例，HAM：7例の発症が確認された．これら 15

施設における関節リウマチの HTLV-1 陽性率

や HTLV-1 陽性関節リウマチの診療期間（観

察期間）が不明であるため，ATL や HAM の発

症率に関する詳細な解析は実施できなかっ

た．一般的に，ATL発症率は，HTLV-1キャリ

ア 1000人・年あたり 1例程度，HAMの有病率

は HTLV-1キャリアの 0.3％程度と報告されて

いるが，HTLV-1 陽性関節リウマチにおける

ATL や HAM の有病率，発症リスクについては

不明な点が多いのが現状である．本実態調査

で把握できた ATLや HAM症例に関して，臨床

的特徴などの 2次調査を計画し情報収集を今

後予定している． 

「HTLV-1 陽性関節リウマチ患者診療の手

引（Q&A）」の認知度に関する調査の結果から，

患者診療の手引は，回答施設の 3 割程度（72

施設）で認知されており，第 2 版への改訂を

認知している施設は 2割程度（32施設）にと

どまった．診療の手引（Q&A）の普及に関して

は十分とは言えない結果と考えられた．しか

しながら，これら施設の 9 割以上で「診療の

手引は有用であった」と回答があり，患者へ

のインフォームドコンセント，病状説明や情

報提供に有効に活用されている実態も確認

できた．また，診療の手引（Q&A）を普及する

ための情報ソースとして，学術集会や講演会，

学会 Webページを通じた情報提供が有用と考

えられた．現在，日本リウマチ学会や日本

HTLV-1 学会の Web ページから本診療の手引

（Q&A）はダウンロードできる．リウマチ診療

の現場において，HTLV-1陽性関節リウマチ患

者の診療を行う必要時に，容易に診療の手引

（Q&A）をダウンロードできるアクセシビリ

ティの向上が，診療の手引（Q＆A）の利活用

度や普及度の向上に寄与すると考えられた．  

本実態調査を実施するにあたり，診療の手

引（Q＆A）改訂第 2版を調査票とともに配布

し，その内容について評価いただいた．回答

施設の 9割以上で内容は妥当であるとの評価

が得られた．内容に関する個別の意見では，

手引としては検討課題が多く，不明な点が多

いため臨床的有用性がやや劣るとの意見が
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あり，更なるエビデンスをもとにした診療の

手引の改訂が必要である．また，HTLV-1感染

症の少ない地域においては，HTLV-1陽性関節

リウマチの診療経験がないため，診療の手引

Q&A が有用であるかどうかの評価が困難であ

るとの意見もあった．九州・沖縄を中心に多

いとされていた HTLV-1 感染症は，その後の

調査により都市部でも感染者が増加してい

ることが報告されている．診療の手引 Q&A（改

訂第 2版）においても，患者数の多い関節リ

ウマチ患者すべてに HTLV-1 抗体スクリーニ

ング検査を実施することは費用対効果に劣

るため推奨はされないと記載している．しか

しながら，今後，妊婦健診や献血などをきっ

かけに患者自身が HTLV-1 抗体陽性であるこ

とを知り，HTLV-1感染者の少ない地域におい

ても HTLV-1 陽性関節リウマチ患者の診療や

医療相談を行う機会が増加する可能性が考

えられ，そのような診療の機会に備えて，本

診療の手引（Q&A）のような説明資料が必要と

思われる． 

関節リウマチ患者の日常診療における

HTLV-1 検査の実施状況に関する調査では，

HTLV-1 関連疾患の合併を疑う場合や関節リ

ウマチ患者の家族歴や出身地を考慮した場

合に HTLV-1 抗体検査が実施されており，

HTLV-1 検査の実施理由として妥当な調査結

果であった．一方，「Bioや免疫抑制薬を導入

する際に HTLV-1 抗体検査を実施する」とい

う回答は少なかった．これまでの研究から，

Bio や免疫抑制療法を含む標準的抗リウマチ

療法による ATL発症リスク因子への影響は少

ない可能性が報告されている．このため，診

療の手引（Q&A），第 4章「HTLV-1 陽性 RA 患

者さんの抗リウマチ薬（生物学的製剤を含む）

治療」においても，HTLV-1感染を理由に使用

できない抗リウマチ療法はないことを記載

している．これら記載内容を踏まえ，現状で

は Bio や免疫抑制療法の導入時における

HTLV-1 感染症スクリーニング検査の臨床的

必要性は低いと判断されている可能性が考

えられた．また，HTLV-1陽性を確認した際に

は，血液内科に相談しリウマチ診療を継続す

る施設が多く，次いでリウマチ専門医が自ら

HTLV-1 感染について説明を行っている施設

が多かった．説明に利用する資料として

「HTLV-1 陽性関節リウマチ患者診療の手引

（Q&A）」の利用が最多であり，実臨床におい

て本診療の手引が活用されている実態が確

認できた．一方で，HTLV-1陽性関節リウマチ

の診療で，HTLV-1の説明に困った経験がある

との回答もあり，その主な内容としてリウマ

チ治療の HTLV-1 感染への影響，特に ATL や

HAM 発症への懸念が挙がっていた．これらの

クリニカルクエスチョンに対する定見はな

く，少数のコホート研究による報告のみであ

る．関節リウマチの炎症病態やその治療が

ATL や HAM の発症へどのような影響を及ぼす

かについては，多くの対象患者を含む，より

長期間の観察研究での検討が必要と考えら

れる． 

診療の手引き（Q&A）に掲載した“診療フロ

ーチャート”に沿って，HTLV-1抗体確認検査

や HTLV-1 関連疾患を疑う所見の確認が実施

されているか調査した．HTLV-1抗体確認検査

に関する調査では，確認検査を実施していな

い施設が 4割程あり，また確認検査方法がウ

エスタンブロット法からＬＩＡ法へ変更に

なったことについては 8割の施設で認知され

ていなかった．HTLV-1感染症の診断・診療に

関する情報提供が必要であることが浮き彫

りとなり，次期の診療の手引（Q&A）の改訂版

に盛り込むべき情報の一つと思われた．また

本調査では，多くの施設において ATL，HAMや

HU の発症に留意して HTLV-1 陽性関節リウマ

チの診療がされており，適宜，血液内科や脳

神経内科と連携していることが明らかとな

った．概ね”診療フローチャート”に沿った

診療が実践されていると思われた．さらに，

HTLV-1 関連疾患の発症リスク因子として報
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告されている HTLV-1 プロウイルス量の測定

に関しては，測定が可能であれば実施し，参

考にしたいとの医療ニーズの存在が明確と

なった．プロウイルス量を知ることは，実際

に診療している HTLV-1 陽性関節リウマチ患

者の ATL発症リスクの判断要素となり，血液

内科と共同で経過観察を行うといった診療

方針の決定にメリットがあると考えられる．

ただし，一方で，ATL 発症リスクが高いと判

断された場合，抗リウマチ療法が ATL発症に

与える影響に関して十分なエビデンスがな

い現状にもかかわらず，リウマチ専門医や患

者に過度な不安を生じる可能性もあり，この

点の解決に資する十分なエビデンスの創出

とガイドラインなどでの情報提供が必要で

あると考えられた． 

今後の関節リウマチ・膠原病診療と HTLV-

1感染症に関する調査では，平成 25年の実態

調査結果と比較することで，本邦のリウマチ

診療における“HTLV-1陽性関節リウマチ患者

診療の手引（Q&A）”の意義について検討を試

みた．平成 25年に実施した全国実態調査「ヒ

ト Tリンパ向性ウイルス 1型（HTLV-1）感染

と関節リウマチ，膠原病診療について」の当

時は，診療の手引（Q&A）は存在せず，HTLV-

1 陽性関節リウマチに関する情報はない状況

であった．我々は，平成 28年に最初の HTLV-

1陽性関節リウマチ患者診療の手引（Q&A）を

発刊し，平成 31 年に第 2 版改訂を作成し

HTLV-1 陽性関節リウマチに関する情報提供

を継続してきた．「免疫抑制剤・生物学的製剤

を使用する前に HTLV-1 抗体を測定したほう

が良いと思うか」，「HTLV-1抗体が陽性の患者

では治療に注意が必要であると思いますか」

の設問に対する平成 25 年と令和 2 年の回答

を比較すると，いずれの設問の回答において

も，「わからない」の回答は大幅に減少してい

た．その要因の１つとして，本調査結果でも

明らかとなったように，学術集会，講演会，

学会 Web ページでの HTLV-1 陽性関節リウマ

チに関する情報提供，診療の手引（Q＆A）の

普及活動によってリウマチ専門医が得られ

る HTLV-1 に関する情報が増えたことが一因

ではないかと考えられた．この様な持続的な

情報提供活動により，リウマチ性疾患の日常

診療における HTLV-1 感染症への関心が高ま

っている可能性も推察された． 

 

E. 結論 

全国の JCR 認定教育施設のご協力により，

HTLV-1 陽性関節リウマチの診療実態に関す

る調査，「HTLV-1 陽性関節リウマチ患者診療

の手引（Q＆A）」の評価を実施することができ

た．また，九州以外の都道府県においても

HTLV-1 陽性関節リウマチの診療が行われて

いることが確認された．本調査では，診療の

手引（Q&A）が本邦のリウマチ診療において利

活用されている現状を知ることができた．更

に，診療の手引（Q&A）の内容に関する評価で

は，次期改訂での課題が浮き彫りとなった．

盛り込むべき内容の１つに HTLV-1 感染症診

療に関する一般的な情報も挙げられる．関節

リウマチの炎症病態やその治療が HTLV-1 関

連疾患である ATLや HAMの発症に影響を与え

る可能性はないのかといった重要なクリニ

カルクエスチョンには定見がないが，更なる

エビデンスに基づいた，リウマチ診療におい

てより有意義な診療の手引（Q&A）への今後の

改訂が必要と思われた．
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図１：地域ごとの調査票送付件数と回答率 
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アンケート調査票

1 

ご記入にあたってのお願い 

 個人の方針ではなく、診療科としての方針 をご回答ください。
 質問へのご回答は、特に指示のない限り、あてはまる選択肢の番号を 1 つ「○」で囲んでください。
 ご記入が終わりましたら、返信用封筒に封入の上、2020年 3月 14日まで にご投函ください。

1. 以下の質問にお答えください。
Q1. このアンケートの結果が、研究に活用されることに同意しますか。

1. 同意する 2. 同意しない

Q2. 貴医療機関の所在地（都道府県）をお答えください。 

都・道・府・県 

Q3. 貴診療科で対応している臓器移植の種類をお答えください。 

1. 腎臓移植 2. 肝臓移植 3．腎臓移植・肝臓移植の両方 

Q4. 貴診療科で 1年間に実施している、おおよその臓器移植の症例数をお答えください。 
※貴診療科で対応している臓器のみお答えください。

臓 器 1年あたりの症例数 

腎 臓 1．0例 2．1 ~ 4例 3．5 ~ 9例     
4．10 ~ 19例 5．20例以上 
   

肝 臓 
1．0例 2．1 ~ 4例 3．5 ~ 9例     
4．10 ~ 19例 5．20例以上 

事務局使用欄 No.   2020年 2月版 

HTLV-1陽性者の臓器移植 アンケート調査票 

【資料 6】 
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2. 「HAM診療ガイドライン 2019～HTLV-1陽性臓器移植診療の対応を含めて～」に掲載されている       
「HTLV-1 陽性の臓器移植候補者の診療アルゴリズム」（図 1）についてお答えください。  

図 1 HTLV-1 陽性の臓器移植候補者の診療アルゴリズム 

    注：本アルゴリズムは、生体腎・肺・肝・小腸移植を対象としています。死体移植（全臓器）および生体膵臓移植では、     
       HTLV-1陽性ドナーからの移植（D+/R－および D+/R+）は禁忌と記載されています（D－/R+移植は可）。 
    [日本神経学会ほか（監）：HTLV-1関連脊髄症（HAM）診療ガイドラインーHTLV-1陽性関節リウマチ＆HTLV-1陽性臓器移植診療の 
      対応を含めて, p.107, 南江堂, 2019] 
 
Q1. 本ガイドラインが発行されたことをご存知でしたか。 
 

1. 知っていて、診療の参考にしている 
2. 知っていて、今後診療の参考にしようと思っている 
3. 知っているが、診療の参考にしようとは思っていない 
4．このアンケートで知り、今後診療の参考にしようと思う 
5．このアンケートで知ったが、今後も診療の参考にしようとは思わない 

 
Q2. HTLV-1 陽性の臓器移植候補者の診療アルゴリズム（図 1）の内容に賛成ですか、それとも反対ですか。   

1．賛成 2．どちらかといえば賛成 3．どちらかといえば反対 4．反対  
 
Q3. 診療アルゴリズム（図 1）に関するご意見がございましたらお書きください。 

ご意見 
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3. HTLV-1陽性の臓器移植患者への対応についてお答えください。 
3-1：HTLV-1陽性の臓器移植候補への対応について 
Q1. ドナーまたはレシピエントが HTLV-1陽性の場合の、臓器移植の実施についてお伺いします。 

D+/Rー・D+/R+・Dー/R＋の各臓器移植に対する 2020年 1月末時点の貴診療科の方針について 、         
あてはまる選択肢の番号を１つ「○」で囲んでください。  ※貴診療科で対応している臓器のみお答えください。  

臓
器 

HTLV-1 の 
感染状態 実施する 原則として実施しない

（場合により実施する） 実施しない 方針を決めていない 

腎 
臓 

D+/Rー 1 2 3 4 

D+/R+ 1 2 3 4 

Dー/R＋ 1 2 3 4 

肝 
臓 

D+/Rー 1 2 3 4 
D+/R+ 1 2 3 4 

Dー/R＋ 1 2 3 4 
 
 
Q2. HTLV-1陽性ドナーから陰性レシピエントへの臓器移植（D+/Rー）は、レシピエントが高率に HTLV-1 に感染し、 

移植後早期に HTLV-1関連脊髄症（HAM）を発症するリスクがあります。成人 T細胞白血病リンパ腫（ATL）、
HTLV-1関連ブドウ膜炎（HU）を発症するリスクは現在のところ不明です。 
以上のことを D+/Rーの移植候補に説明するという方針に賛成ですか、それとも反対ですか。 

  
1．賛成 2．どちらかといえば賛成 3．どちらかといえば反対 4．反対 

 
 
Q3. HTLV-1陽性ドナーから陽性レシピエントへの臓器移植（D+/R+）のレシピエントは、             

HTLV-1関連疾患（ATL、HAM、HU）の発症率が上昇するというエビデンスはありませんが、              
少なくとも一般の HTLV-1感染者と同様に、HTLV-1関連疾患を発症する可能性があると考えられます。 
以上のことを D+/R+の移植候補に説明するという方針に賛成ですか、それとも反対ですか。 
 

1．賛成 2．どちらかといえば賛成 3．どちらかといえば反対 4．反対 
 
 
Q4. HTLV-1陰性ドナーから陽性レシピエントへの臓器移植（Dー/R+）のレシピエントは、              

HTLV-1関連疾患（ATL、HAM、HU）の発症率が上昇するというエビデンスはありませんが、              
少なくとも一般の HTLV-1感染者と同様に、HTLV-1関連疾患を発症する可能性があると考えられます。 

    以上のことを Dー/R+の移植候補に説明するという方針に賛成ですか、それとも反対ですか。 
 

1．賛成 2．どちらかといえば賛成 3．どちらかといえば反対 4．反対 
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3-2：HTLV-1感染の診断について 
 HTLV-1感染の診断のためのフローチャート（図 2）をお示しします。 
 臓器移植実施前の HTLV-1感染の診断についてお答えください。 
 

図 2 HTLV-1感染の診断のためのフローチャート 

     [日本神経学会ほか（監）：HTLV-1関連脊髄症（HAM）診療ガイドラインーHTLV-1陽性関節リウマチ＆HTLV-1陽性臓器移植診療の 
      対応を含めて, p.107, 南江堂, 2019] 
 
 

Q1. 生体臓器移植前に HTLV-1抗体検査（一次検査）を実施していますか。ドナー・レシピエントそれぞれについて 、 
2020年 1月末時点の貴診療科の方針 にあてはまる選択肢の番号を 1 つ「○」で囲んでください。  

 実施する 場合により実施する 実施しない 方針を決めていない 

ドナー 1 2 3 4 

レシピエント 1 2 3 4 

 
 

Q2. HTLV-1抗体の一次検査陽性者のうち、20~30%は偽陽性であることが知られています。         
そのため、HTLV-1感染の診断には「確認検査」が必要ですが、そのことをご存知でしたか。 
 

      1．はい   2．いいえ 
 
  

WB法：ウエスタンブロット法 
LIA法：ラインブロット法 
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Q3. HTLV-1感染の確認検査は、判定保留になる場合があります。判定保留 となった場合はどうしますか。 
      ※確認検査法は、2019年に従来のウエスタンブロット（WB）法が中止になり、判定保留率が低減した 
       ラインブロット（LIA）法に移行しました。 

 
1．陽性と考える 
2．陰性と考える 
3．他科または他医療機関に相談する 
4．HTLV-1核酸検出検査（PCR；保険未承認）を実施する 
5．わからない 
6．その他（                                                             ） 

 
 

Q4. 現在、HTLV-1核酸検出検査（PCR）は、確認検査の結果が判定保留の妊婦でのみ保険承認されていま
す。      HTLV-1核酸検出検査（PCR）が、HTLV-1陽性または判定保留の臓器移植候補者でも保険承
認されること を希望しますか、それとも希望しませんか。 

 
1．希望する     2．どちらかといえば希望する     3．どちらかといえば希望しない     4．希望しない 
 

 
 
3-3：HTLV-1陽性の移植候補に対する、成人 T細胞白血病リンパ腫（ATL）の移植前評価について 
Q1. ドナー候補が HTLV-1陽性の場合、ATLの合併の有無を評価するという方針に賛成ですか、それとも反対ですか。 
 

1．賛成 2．どちらかといえば賛成 3．どちらかといえば反対 4．反対 
 
 

Q2. レシピエント候補が HTLV-1陽性の場合、ATL の合併の有無を評価するという方針に賛成ですか、          
それとも反対ですか。 

 
1．賛成 2．どちらかといえば賛成 3．どちらかといえば反対 4．反対 

 
 

Q3. ATL の有無を評価する際に、どのような所見に注目しますか。                                 
あてはまる選択肢の番号とカッコ内の項目をすべて 「〇」で囲んでください。 

 
     1．身体所見 [ リンパ節腫脹 ・ 肝脾腫 ・ 皮膚病変 ] 
     2．血液検査 [ 白血球増多 ・ リンパ球増多 ・ 異常リンパ球 ・ LDH上昇 ・ 高 Ca血症 ・ sIL-2R上昇 ] 

3．その他（                                                           ） 
     4．わからない 
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3-4：移植後のフォローアップについて 
Q1. HTLV-1陽性ドナーから陰性レシピエント（D+/Rー）への臓器移植を実施した場合、移植後に レシピエントの 

HTLV-1感染の有無 を確認するという方針に賛成ですか、それとも反対ですか。 
 

1．賛成 2．どちらかといえば賛成 3．どちらかといえば反対 4．反対 
 
 
Q2. HTLV-1陽性レシピエントの臓器移植後のフォローアップでは、HTLV-1関連疾患（ATL、HAM、HU）の発症の有無
に 

注意するという方針に賛成ですか、それとも反対ですか。 
 

1．賛成 2．どちらかといえば賛成 3．どちらかといえば反対 4．反対 
 
 
 
4. 貴診療科でのHTLV-1陽性の臓器移植患者の診療経験に関する、以下の質問にお答えください。 

Q1. 臓器移植後に、成人 T細胞白血病リンパ腫（ATL）、HTLV-1関連脊髄症（HAM）、もしくは         
HTLV-1関連ブドウ膜炎（HU）を発症した レシピエントの診療経験はございますか。 

 
1．はい  → ご経験の症例に関する情報について、下表に記載してください。 
2．いいえ 
3．わからない 

 
   あてはまる選択肢の番号を「〇」で囲み、移植から発症までのおおよその期間を記載してください。  

症例 レシピエントに発症した
HTLV-1関連疾患 

移植前の HTLV-1感染 
移植臓器 移植から発症までの期間 

ドナー レシピエント 

1 
1．ATL 

2．HAM 

3．HU 

1．陽性 

2．陰性 

3．不明 

1．陽性 

2．陰性 

3．不明 

1．腎 

2．肝 
＿＿＿年＿＿＿か月 

2 
1．ATL 

2．HAM 

3．HU 

1．陽性 

2．陰性 

3．不明 

1．陽性 

2．陰性 

3．不明 

1．腎 

2．肝 
＿＿＿年＿＿＿か月 

3 
1．ATL 

2．HAM 

3．HU 

1．陽性 

2．陰性 

3．不明 

1．陽性 

2．陰性 

3．不明 

1．腎 

2．肝 
＿＿＿年＿＿＿か月 

4 
1．ATL 

2．HAM 

3．HU 

1．陽性 

2．陰性 

3．不明 

1．陽性 

2．陰性 

3．不明 

1．腎 

2．肝 
＿＿＿年＿＿＿か月 



アンケート調査票 

7 

Q2. D+/Rー臓器移植候補（移植前評価で D+/Rーであることが判明した症例。移植実施の有無は問わない。）の    
診療経験はございますか。 

 
1．はい → D+/Rー臓器移植候補の経験症例数を下表に記載してください。 
2．いいえ  
3．わからない 
 
※貴診療科で対応している臓器のみお答えください。  

臓器 D+/Rー臓器移植候補の経験症例数 
腎 臓 （           ）症例 
肝 臓 （           ）症例 

 
 

Q3. HTLV-1感染予防薬が開発されると、D+/Rー臓器移植が安全に実施できるようになることが期待されます。   
HTLV-1感染予防薬が開発されることを希望しますか、それとも希望しませんか。 

 
1．希望する     2．どちらかといえば希望する     3．どちらかといえば希望しない     4．希望しない 

 
 
 
5. HTLV-1陽性臓器移植レジストリについて 

Q1. 本研究班では、HTLV-1感染者に対するより安全な移植医療の確立に資するエビデンスの創出を目指して、    
HTLV-1陽性の臓器移植患者を対象とする全国レジストリ HTLV-1陽性臓器移植レジストリ を計画しております。 
レジストリにご登録いただきますと、PCR による HTLV-1 プロウイルス量定量検査（血液）を研究費で実施し、結果を
ご報告致します 。本レジストリ研究にご参加頂くことは可能でしょうか。 

 
1．参加する → レジストリ参加申込書（資料 3）をご記入の上、 
            本アンケート調査票とは別の返信用封筒にてご返送ください。 
2．参加しない 
 
詳細は、「HTLV-1陽性臓器移植レジストリ」研究参加のお願い（資料 2）をご参照ください。 
ご協力の程、よろしくお願い申し上げます。 
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6. HTLV-1陽性臓器移植の診療やガイドラインに関して、ご意見・ご要望がございましたらご自由にお書き下さい。  
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

質問は以上です。最後までご協力いただき、ありがとうございました。 
返信用封筒に封入の上、2020年 3月 14日まで にご投函ください。 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

【お問い合わせ先】 
聖マリアンナ医科大学 難病治療研究センター 担当 山内淳司 
〒216-8512 神奈川県川崎市宮前区菅生 2-16-1 
電話：044-977-8111（代表） 内線 4007  
E mail：junji.yamauchi@marianna-u.ac.jp 

 
 

ご意見・ご要望 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

mailto:junji.yamauchi@marianna-u.ac.jp
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HTLV-1 陽性臓器移植に対する診療の実態と診療ガイドラインの認知度に関する 

全国アンケート調査報告書 

 

湯沢賢治 1、佐藤知雄 2、八木下尚子 2、山内淳司 2 

1. 国立病院機構 水戸医療センター 

2. 聖マリアンナ医科大学 難病治療研究センター 

 

研究要旨 

 ヒトT細胞白血病ウイルスI型（Human T cell leukemia virus type I , HTLV-1）は、成人T細胞白血病/リン

パ腫（adult T cell leukemia/lymphoma, ATL）やHTLV-1関連脊髄症（HTLV-1-associated myelopathy, 

HAM）などの重篤な疾患を引き起こすレトロウイルスで、抗ウイルス療法やHTLV-1関連疾患に有効な治

療法は現在のところ確立されておらず、感染予防が最も重要である。感染症であることから、免疫抑制薬

を使用する臓器移植においても注意が必要であるが、臓器移植におけるHTLV-1感染のリスクに関するエ

ビデンスは乏しく、HTLV-1への対応は長らく標準化されてこなかった。近年のHTLV-1陽性移植症例の調

査などによって、HTLV-1感染の危険性に関する情報が増加し、臓器移植におけるHTLV-1感染への対

応に関する指針（以下、ガイドライン）が2019年に作成された。本研究ではガイドラインに対する意見・認

知度、HTLV-1陽性臓器移植の診療実態を明らかにすることを目的として、全国アンケート調査を行った。 

全国の腎移植または肝移植を実施する220診療科に無記名自記式質問紙を郵送し、回答を依頼した。

回収率は48%（106/220）、ガイドラインを知っていたのはそのうち46％であった。90%以上がガイドラインの

内容に賛成またはどちらかといえば賛成で、診療の参考にすると回答した。ガイドラインで禁忌とされてい

る陽性ドナーから陰性レシピエント（D+/R-）への腎移植の方針について、実施すると回答した診療科はな

く、73％が実施しないと回答したが、15％は原則として実施しない（場合により実施する）と回答した。

D+/R-肝移植はガイドラインで禁忌とはされていないが、実施すると回答した診療科はなかったが、実施し

ない、原則として実施しない（場合により実施する）が各35％、方針を決めていない 

が19％と大きく分かれた。ガイドラインで実施可能とされているD+/R+、D-/R+腎・肝移植に関して、実施

すると回答した診療科は約50%で、約20％は実施しない、または原則として実施しない（場合により実施

する）と回答し、方針を決めていないという診療科が約20％にのぼった。移植前HTLV-1検査について、

約90％は実施すると回答したが、HTLV-1感染の診断には確認検査が必要であることを知っていたのは

48%のみであり、正確な診断のために確認検査の必要性を周知する必要性が明らかとなった。また、確

認検査判定保留時のPCR検査は妊婦でのみ保険承認されているが、30%がPCR検査を実施すると回答

し、保険承認されることを希望する、またはどちらかといえば希望すると回答した診療科は98%にのぼっ

た。 

ガイドラインの内容はおおむね受け入れられていた。しかし、移植適応の判断は施設によって大きく異な

り、ドナー不足からD+/R-移植を実施せざるを得ない実態や、HTLV-1陽性レシピエントへの移植のリスク

を懸念している診療科が少なくないことが示唆された。今後の研究として、臓器移植におけるHTLV-1感

染のリスクに関するさらなるエビデンスの蓄積、ドナー拡大のためのD+/R-移植に対する感染予防薬の開

発などが必要である。 

 

A. 研究目的 

Human T-cell leukemia virus type I (HTLV-1)

感染者の約95%は生涯にわたって無症候性キ

ャリアであるが、一部は予後不良な造血器悪性

【資料 7】 
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腫瘍である成人T細胞白血病/リンパ腫 (adult T-

cell leukemia/lymphoma, ATL)や、神経難病で

あるHTLV-1関連脊髄症（HTLV-1-associated 

myelopathy, HAM)などのHTLV-1関連疾患を発

症する1-4。欧米先進国でのHTLV-1感染率が非

常に低いこともあり、臓器移植におけるHTLV-1

感染のリスクに関する情報は乏しく、国内外の移

植ガイドラインでもHTLV-1の取り扱いは標準化

されておらず、各医療機関の判断に委ねられて

きた5。しかし、HTLV-1陽性ドナーから腎提供を

受けたHTLV-1陰性のレシピエントが高率に

HAMを発症していることや、肝移植後にATLを

発症したHTLV-1陽性レシピエントが複数存在

することが明らかになってきた6,7。そこで、HAM

およびHTLV-1陽性難治性疾患に関する厚労科

研研究班にて、臓器移植におけるHTLV-1感染

に対する指針が作成され、日本移植学会の監

修とパブリックコメントを経て、HAM診療ガイドラ

イン2019－HTLV-1陽性関節リウマチ＆HTLV-1

陽性臓器移植診療の対応を含めて－（2019年6

月発行）に掲載された。 

近年、多くの診療ガイドラインが作成されてい

るが、その内容が実臨床に反映されないことが

evidence-practice gapとして問題となっている8。

そこで今回我々は、HAM診療ガイドラインの普

及および改善のために、ガイドラインの認知度

や内容に対する意見、診療実態などを把握する

ことを目的として、全国の腎移植・肝移植診療科

を対象にアンケート調査を実施した。 

 

B. 研究方法 

1．対象 

国内の腎移植または肝移植を実施する診療

科を対象とした。移植施設は、公益社団法人日

本臓器移植ネットワークウェブサイト「移植施設

一覧」

（https://www.jotnw.or.jp/facility/list4.php）、腎

移植臨床登録集計報告および肝移植症例登録

報告を用いて同定した9,10。 

2．調査方法 

無記名自記式質問紙（資料6. アンケート調

査票）を作成し、対象の診療科に郵送して回答

を依頼した。2020年2月10日に一斉送付し、回

収期限は3月14日とした。最初の質問で、本研

究に参加することに対する同意を確認し、同意

が得られた回答のみを解析対象とした。 

3．調査項目 

診療科の属性（医療機関の所在地（都道府

県）、移植臓器、年間移植症例数）に加え、

HTLV-1陽性の臓器移植に関する以下の内容に

ついて調査した。 

1) HAM診療ガイドラインの認知度・HTLV-1陽

性臓器移植候補者の診療アルゴリズム（以下、

診療アルゴリズム、図1）に対する意見 

2) HTLV-1陽性の臓器移植候補者への対応

（移植適応） 

3) HTLV-1感染（図2）およびATLのスクリーニン

グの方針 

4)  HTLV-1関連疾患・HTLV-1陽性の臓器移

植症例の診療経験 

4．解析方法 

調査対象の属性および回答の基本統計量

は、Microsoft Excel 2013を用いて集計した

（Supplementary Tables）。アンケートに対する回

答の集計結果は、腎移植単独・肝移植単独・腎

肝移植両方を実施する各診療科で同様であっ

たため、特に断りのない限り3群をまとめた集計

結果を示した。 

 

（倫理面への配慮） 

本研究は、患者情報を含まない医師を対

象とした匿名のアンケート調査であるため、

聖マリアンナ医科大学の生命倫理委員会で

倫理審査は不要と判断された。アンケート

の最初の質問で、本研究に参加することに対す

る同意を得た。 

 

C. 研究結果 

1．属性 

全国の220診療科に質問紙を送付し、107診
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療科から回答を得たが、同意欄無記入の回答

が1つあったため、106診療科からの回答を解析

対象とした（回収率48%：腎移植単独 80/154

（52%）、肝移植単独 20/55（36%）、腎・肝移植

両方 6/11(55%)）。全国の移植施設から回答が

得られ、また年間移植症例数も少数から多数ま

で広く分布していた（表1）。 

2．HAM診療ガイドラインの認知度・診療アルゴ

リズムに対する意見 

106診療科のうち49診療科（46%）がHAM診

療ガイドラインを既に知っていたが、56診療科

（53%）は本アンケート調査によってはじめて知

ったと回答した（図3A）。また、103診療科（97%）

が診療の参考にしている、または今後診療の参

考にすると回答した。腎移植単独では78診療科

のうち39診療科（50%）が既にガイドラインを知っ

ていたが、年間移植症例数別にみると、1~4例

の21診療科では6診療科（29%）と低く、5例以上

の診療科では50%以上と高かった。肝移植単独

では、20診療科のうち知っていたのは6診療科

(30%)と、腎移植診療科に比べて低かった。た

だし、年間肝移植症例数0例の5診療科はいず

れもガイドラインを知らなかったため、肝移植を

年間1例以上実施している15診療科に限ると、

ガイドラインを知っているのは40%であった。腎・

肝移植両方の6診療科のうち4診療科（67%）が

ガイドラインを知っていると回答した。 

 次に診療アルゴリズム（図1）に対する賛否であ

るが、100診療科（94%）が賛成、またはどちらか

といえば賛成と回答し、反対と回答した診療科

はなかった（図3B）。腎移植単独の4診療科がど

ちらかといえば反対と回答したが、HTLV-1陽性

ドナーから陽性レシピエント（D+/R+）への腎移

植の安全性は確立されていない（1件）、HTLV-1

陰性ドナーから陽性レシピエント（D-/R+）への腎

移植も実施しない（2件）という意見であった。 

3．HTLV-1陽性の臓器移植候補者への対応

（移植適応） 

HTLV-1陽性ドナーから陰性レシピエント

（D+/R-）への移植、D+/R+移植およびD-/R+移

植の適応に関する診療科の方針を、腎移植と肝

移植に分けて質問した（図4）。まず診療アルゴリ

ズムで原則禁忌としているD+/R-腎移植につい

て、実施すると回答した診療科はなく、63診療

科（73％）が実施しない、13診療科（15％）が原

則として実施しない（場合により実施する）と回答

したが、5診療科（6％）は方針を決めていないと

回答した。診療アルゴリズムでは実施可能として

いるD+/R+、D-/R+腎移植に関して、実施すると

回答した診療科は50%～60%のみで、実施しな

い、または原則として実施しない（場合により実

施する）と回答した診療科が各10%程度、方針

を決めていないという診療科が約20％にのぼっ

た。 

 次に、肝移植について、肝不全は代替療法が

ないため、診療ガイドラインではD+/R-肝移植は

禁忌とはしていないが、実施すると回答した診

療科はなく、実施しない9診療科（35％）、原則と

して実施しない（場合により実施する）9診療科

（35％）、方針を決めていない5診療科（19％）と3

つに大きく分かれた。D+/R+、D-/R+肝移植は診

療ガイドラインで移植可能としているが、腎移植

同様、実施すると回答したのは約50％で、約

20％は実施しない、または原則として実施しな

い（場合により実施する）と回答し、15％は方針

を決めていないと回答した。 

 

4．HTLV-1感染およびATLのスクリーニングの

方針 

移植候補に対するHTLV-1検査の方針につい

て、感染診断のフローチャート（図2）を提示して

質問した。約90％の診療科はHTLV-1検査を実

施すると回答したが、9％は場合により実施す

る・実施しない・方針を決めていない、のいずれ

かを選択した（図5）。次に、HTLV-1感染の診断

方法について、一次検査だけでは偽陽性の場

合があるため、確認検査が必要であることの認

知度を調査したところ、知っていたのは51診療

科（48％）のみであった（図6A）。HTLV-1確認検

査は結果が判定保留の場合があるが、その場



4 

 

合にどうするかという質問に対して、31診療科

（30％）がHTLV-1PCR（保険未承認）を実施する

と回答した（図6B）。また、HTLV-1PCRの保険承

認に関して、84診療科（79％）が希望する、20診

療科（19％）がどちらかといえば希望すると回答

した（図6C）。 

悪性腫瘍であるATLの合併は臓器移植の禁

忌であり、HTLV-1陽性の場合にその除外は重

要である。ATLの有無を評価する際に注目する

所見に関して、74診療科（71％）は身体所見・血

液検査の両方を選択したが、10診療科（9％）は

血液検査のみ、14診療科（13％）はわからない

を選択した（図7）。その他の意見として、9診療

科より「血液内科に依頼する」、1施設より「画像

検査・CT」という記載があった。 

5．HTLV-1関連疾患・HTLV-1陽性の臓器移植

の診療経験 

106診療科のうち、13診療科（12％）で臓器移

植レシピエントのHTLV-1関連疾患の経験があっ

た。D+/R-腎移植レシピエントのHAMが8例と多

く、腎移植から発症までの中央値は28.5ヶ月で

あった（表2）。肝移植後レシピエントではHAM3

例、ATL4例の回答があり、移植から発症までの

中央値はいずれも20ヶ月であった。 

D+/R-移植候補（移植実施の有無は問わな

い）に関して、31診療科（29％）で診療経験があ

り、症例数は腎移植39症例、肝移植10症例であ

った（図8A）。安全なD+/R-移植を実施するため

のHTLV-1感染予防薬の開発に関して、84診療

科（79％）が希望する、19診療科（18％）がどちら

かと言えば希望すると回答した（図8B）。 

 

D. 考案 

今回、HAM診療ガイドラインに対する意見と

活用実態の把握、ガイドラインの更なる普及を

目的として、全国の腎移植・肝移植診療科を対

象にアンケート調査を行った。回答率は48%で

あったが、全国の地域から偏りなく、また年間移

植件数の少ない診療科から多い診療科まで広く

回答が得られた（表1）。53%がアンケート調査に

よってHAM診療ガイドラインを知ったことから、

本調査はガイドラインの周知に有効であった（図

3）。90%以上から診療アルゴリズムに賛成また

はどちらかといえば賛成、またガイドラインを診

療の参考にするとの回答が得られ、ガイドライン

の内容はおおむね受け入れられていると考えら

れた。 

移植の適応に関して、D+/R-腎移植・肝移植

は実施しない方針の施設が最も多く、実施する

と回答した施設はなかったが、腎移植施設の

15%、肝移植施設の35%はD+/R-移植を原則と

して実施しない（場合により実施する）と回答した

（図4）。D+/R-移植は移植後早期に高率に

HAMを発症する可能性が指摘されているが7、

ドナー不足からD+/R-でも移植を実施せざるを

得ない実態が示唆される。一方、D+/R+・D-/R+

移植はガイドラインでは実施可能としているが、

腎・肝移植ともに実施しない、または原則として

実施しない（場合により実施する）と回答した診

療科は約20%あり、臓器移植（および免疫抑制

療法）によってHTLV-1関連疾患発症のリスクが

上昇する可能性を懸念していることが示唆され

る。HTLV-1陽性レシピエントの長期予後に関す

るエビデンスが不十分であることがその理由と考

えられ、更なる情報の蓄積が必要である。また、

HTLV-1関連疾患の発症リスクはHTLV-1感染者

で一様ではなく、HTLV-1関連疾患の家族歴、

HTLV-1プロウイルス量、感染細胞クロナリティー

などの危険因子が知られており、臓器移植候補

者のリスク評価法の開発も必要であろう3,11。な

お、移植適応に関する方針を決めていない診

療科が約20%あり、HAM診療ガイドラインが診

療の参考になることを期待したい。 

移植前のHTLV-1検査に関して、ドナー・レシ

ピエントともに約90%の診療科はHTLV-1検査を

実施する方針と回答した（図5）。9%はルーチン

では実施しない方針であったが、そのほとんど

の診療科（8/9診療科）は本アンケート調査によ

ってHAM診療ガイドラインを知ったことから、

HTLV-1検査の必要性が認識され、検査率が向
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上することが期待される。HTLV-1抗体の一次検

査は偽陽性の場合があり、感染の診断には確

認検査が必要であるが、そのことを知っていた

診療科は48%のみであった（図6A）。したがっ

て、HTLV-1偽陽性症例で、確認検査が行われ

ずにHTLV-1陽性と判断され、診療科の方針に

よっては移植が実施されなかった症例が存在す

るかもしれない。HTLV-1感染診断のもう一つの

問題点として、判定保留例の存在が挙げられ

る。判定保留時のPCR検査は妊婦でのみ保険

承認されているが、30%がPCR検査を実施する

と回答し、保険承認されることを希望する、また

はどちらかといえば希望すると回答した診療科

は98%にのぼった（図6B, C）。現在、AMED研

究「HTLV-1陽性臓器移植レジストリ」でPCR検査

のサポートを行っており、研究に参加すると聖マ

リアンナ医科大学にPCR検査の依頼が可能であ

る。ガイドラインの普及によって正確なHTLV-1

感染診断が行われることを期待したい。 

コントロール不能の悪性腫瘍の合併は臓器移

植の禁忌であることから、HTLV-1陽性の場合に

ATLの除外は重要である。ATLの有無を評価す

る際に、身体所見・血液検査に注目すると回答

した診療科が最も多かったが、9%は血液検査

のみを選択した（図7）。ATLでは血液中の異常

リンパ球の存在がよく知られているが、ATLには

複数の病型があり、リンパ腫型や皮膚型では末

梢血の異常リンパ球はほとんど認めず、リンパ節

腫脹や皮膚異常などの身体所見の評価が重要

である。また、13%は注目する所見がわからない

と回答した。移植前にATLの除外を血液内科に

依頼する施設は多いと考えられるが、血液内科

が移植後も継続的にフォローするとは限らず、

移植医がATLの兆候を見逃さないことが重要で

あり、最低限の知識は必要と考えられる。HAM

診療ガイドラインには、非専門家がATLをスクリ

ーニングするのに必要な知識も要約されてお

り、診療のサポートになることが期待される。 

12%の診療科でレシピエントのHTLV-1関連

疾患の経験あり、既報と同様にD+/R-腎移植の

HAM発症例が多く、移植後早期（中央値28.5カ

月）に発症していた（表2）7。また、約30%の診療

科でD+/R-移植候補の経験があり、あらゆる医

療機関で遭遇する可能性があり、注意が必要で

ある（図8）。更に、97%がHTLV-1感染予防薬の

開発を希望する、またはどちらかといえば希望

すると回答した。今回の調査から、ドナー不足の

ためD+/R-移植をせざるを得ない状況が示唆さ

れ、D+/R-移植後のHTLV-1関連疾患発症を予

防するために、感染予防薬の研究開発も必要

であろう。 

 

E. 結論 

今回の全国アンケート調査は、HTLV-1陽性

の臓器移植の診療実態の把握と、HAM診療ガ

イドラインの周知に有効であった。ガイドラインの

内容はおおむね受け入れられており、ガイドライ

ンがHTLV-1検査実施率の改善、正確な感染診

断、移植適応の判断やHTLV-1陽性レシピエント

の診療のサポートになることが期待される。今後

の研究として、臓器移植におけるHTLV-1感染

のリスクに関するさらなるエビデンスの蓄積や関

連疾患発症リスクの評価法の開発、D+/R-移植

に対する感染予防薬の開発などが必要である。 
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表 1 腎移植および肝移植診療科の属性 

診療科の属性 
診療科数(%) 

N=106 

地域 北海道・東北  13 (12.3)  

 関東・甲信越  32 (30.2)  

 東海・北陸  19 (17.9)  

 近畿  14 (13.2)  

 中国・四国  12 (11.3)  

 九州・沖縄  15 (14.2)  

 無回答   1 (0.9)  

移植臓器 腎移植単独  80 (75.5)  

 肝移植単独  20 (18.9)  

 腎移植・肝移植の両方   6 (5.7)  

1年間の腎移植の件数 0件  0 (0.0)  

 1 ~ 4件  23 (26.7)  

 5 ~ 9件  15 (17.4)  

 10 ~ 19件  22 (25.6)  

 20件以上  25 (29.1)  

 無回答   1 (1.2)  

1年間の肝移植の件数 0件   5 (19.2)  

 1 ~ 4件   6 (23.1)  

 5 ~ 9件   4 (15.4)  

 10 ~ 19件   5 (19.2)  

  20件以上   6 (23.1)  
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表 2 腎移植・肝移植レシピエントに発症した HTLV-1関連疾患 

 

Pretransplant HTLV-1 status 

(Donor/Recipient) 

Kidney Liver 

HAM 

(n=11) 

ATL 

(n=1) 

HAM 

(n=3) 

ATL 

(n=4) 

 D+/R- 8 0 1 0 

 D+/R+  0 0 1 2 

 D-/R+ 0 1 1 2 

 D+/unknown 1 0 0 0 

 unknown/R+ 1 0 0 0 

 unknown/unknown 1 0 0 0 

Time from transplant to onset, 

months median (range) 

28.5 (several-

189) 
75 20 (6-23) 20 (6-43) 

+, HTLV-1陽性; -, HTLV-1陰性 
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図の説明 

図 1 HTLV-1陽性臓器移植候補者の診療アルゴリズム 

本診療アルゴリズムは生体ドナーの腎・肝・肺・小腸移植を対象としている。死体ドナー移植（全臓

器）および生体膵臓移植では、HTLV-1感染ドナーからの移植は禁忌となっており、ガイドラインに

従って D＋/R-および D＋/R＋移植は行わない（D-/R＋移植は可能）。 

Q1：臓器移植希望のドナーおよびレシピエントに対して HTLV-1検査を行うべきか。回答：臓器移

植希望のドナーおよびレシピエントに対して HTLV-1検査を行うことが望ましい。  

Q2：HTLV-1陽性の臓器移植ドナーおよびレシピエントに対して、臓器移植前に ATL スク リーニ

ング検査を行うべきか。回答：HTLV-1陽性の臓器移植ドナーおよびレシピエントに対して，臓器移

植前に ATL スクリーニ ング検査を行うことが望ましい。 

Q3：HTLV-1陽性ドナーから陰性レシピエントへの臓器移植は行ってもよいか。回答：原則として、

HTLV-1陽性ドナーから陰性レシピエントへの臓器移植は行わないことが望ま しい。 

Q4：HTLV-1陽性ドナーから陽性レシピエントへの臓器移植は行ってもよいか。回答：HTLV-1陽

性ドナーから陽性レシピエントへの臓器移植は行ってもよいと考えられる。 

Q5：HTLV-1陰性ドナーから陽性レシピエントへの臓器移植は行ってもよいか。回答：HTLV-1陰

性ドナーから陽性レシピエントへの臓器移植は行ってもよいと考えられる。 

 

図 2 HTLV-1感染の診断のフローチャート 

HTLV-1感染の診断指針 第 1版を参考に作成。現在、確認検査はWB法から LIA法に切り

替わっている。 

 

図 3 HAM診療ガイドラインの認知度と診療アルゴリズムに対する意見 

 

図 4 HTLV-1感染と移植適応の方針 

 

図 5 移植前 HTLV-1検査の実施 

 

図 6 HTLV-1抗体確認検査と判定保留時の対応 

A. 質問：HTLV-1 抗体の一次検査陽性者のうち、20~30%は偽陽性であることが知られています。

そのため、HTLV-1 感染の診断には「確認検査」が必要ですが、そのことをご存知でしたか。B. 質

問：HTLV-1 感染の確認検査は、判定保留になる場合があります。判定保留となった場合はどうし

ますか。C. 質問：現在、HTLV-1 核酸検出検査（PCR）は、確認検査の結果が判定保留の妊婦で

のみ保険承認されています。HTLV-1 核酸検出検査（PCR）が、HTLV-1 陽性または判定保留の臓

器移植候補者でも保険承認されることを希望しますか、それとも希望しませんか。 

 

図 7 ATLの有無の評価時に注目する所見 
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質問：ATLの有無を評価する際に、どのような所見に注目しますか（複数選択可）。 

1. 身体所見 [ リンパ節腫脹 ・ 肝脾腫 ・ 皮膚病変 ] 

2. 血液検査 [ 白血球増多 ・ リンパ球増多 ・ 異常リンパ球 ・ LDH 上昇 ・ 高 Ca 血症 ・ 

sIL-2R] 

3. その他 

4. わからない 

 

図 8 D+/R－移植候補の経験と HTLV-1感染予防薬開発の希望 
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図 1 HTLV-1陽性臓器移植候補者の診療アルゴリズム 
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図 2 HTLV-1感染の診断のフローチャート 
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図 3 HAM診療ガイドラインの認知度と診療アルゴリズムに対する意見 
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図 4  HTLV-1感染と移植適応の方針 
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図 5 移植前 HTLV-1検査の実施 
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図 6 HTLV-1抗体確認検査と判定保留時の対応 

 

 

  



17 

 

図 7 ATLの有無の評価時に注目する所見 
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図 8 D+/R－移植候補の経験と HTLV-1感染予防薬開発の希望 
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別添 2 Supplementary Tables 

 

Table S1．診療科の属性（質問 1．Q1～Q4） 

Table S2．ガイドラインの認知度（質問 2．Q1） 

Table S3．診療アルゴリズムに対する賛成・反対（質問 2．Q2） 

Table S4．移植の適応（質問 3-1．Q1） 

Table S5．D+/R-移植のリスクに関する説明（質問 3-1．Q2） 

Table S6．D+/R+移植のリスクに関する説明（質問 3-1．Q3） 

Table S7．D-/R+移植のリスクに関する説明（質問 3-1．Q4） 

Table S8．移植前 HTLV-1抗体検査の実施状況（質問 3-2．Q1） 

Table S9．HTLV-1抗体確認検査の認知度（質問 3-2．Q2） 

Table S10．HTLV-1抗体確認検査判定保留時の対応（質問 3-2．Q3） 

Table S11．HTLV-1PCRの保険承認の希望（質問 3-2．Q4） 

Table S12．HTLV-1陽性の移植候補に対する成人 T細胞白血病のスクリーニング 

（質問 3-3．Q1～Q2） 

Table S13．成人 T細胞白血病の有無の評価時に注目する所見（質問 3-3．Q3） 

Table S14．D+/R-移植後の HTLV-1感染の評価の必要性（質問 3-4．Q1） 

Table S15．HTLV-1陽性レシピエントは移植後フォローで HTLV-1関連疾患の発症の有無に

注意する（質問 3-4．Q2） 

Table S16．移植後の HTLV-1関連疾患発症の経験（質問 4．Q1） 

Table S17．D+/R-移植候補の経験（質問 4．Q2） 

Table S18．D+/R-移植候補の経験人数（質問 4．Q2） 

Table S19．HTLV-1感染予防薬の開発希望（質問 4．Q3） 

Table S20．HTLV-1陽性臓器移植レジストリの参加希望（質問 5．Q1） 
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Table S1．診療科の属性（質問 1．Q1～Q4） 

診療科の属性 
診療科数(%) 

N=106 

地域 北海道・東北  13 (12.3)  

 関東・甲信越  32 (30.2)  

 東海・北陸  19 (17.9)  

 近畿  14 (13.2)  

 中国・四国  12 (11.3)  

 九州・沖縄  15 (14.2)  

 無回答   1 (0.9)  

移植臓器 腎移植単独  80 (75.5)  

 肝移植単独  20 (18.9)  

 腎移植・肝移植の両方   6 (5.7)  

1 年間の腎移植の件数 0 件  0 (0.0)  

 1 ~ 4 件  23 (26.7)  

 5 ~ 9 件  15 (17.4)  

 10 ~ 19 件  22 (25.6)  

 20 件以上  25 (29.1)  

 無回答   1 (1.2)  

1 年間の肝移植の件数 0 件   5 (19.2)  

 1 ~ 4 件   6 (23.1)  

 5 ~ 9 件   4 (15.4)  

 10 ~ 19 件   5 (19.2)  

  20 件以上   6 (23.1)  
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Table S2．ガイドラインの認知度（質問 2．Q1） 

選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝腎両方 

N=6  

知っていて、診療の参考にしている  24 (22.6)  18 (22.5)   3 (15.0)  3 (50.0)  

知っていて、今後診療の参考にしようと

思っている 
 23 (21.7)  19 (23.8)   3 (15.0)  1 (16.7)  

知っているが、診療の参考にしようとは

思っていない 
  2 (1.9)   2 (2.5)   0 (0.0)  0 (0.0)  

このアンケートで知り、今後診療の参考

にしようと思う 
 56 (52.8)  40 (50.0)  14 (70.0)  2 (33.3)  

このアンケートで知ったが、今後も診療

の参考にしようとは思わない 
 0 (0.0)   0 (0.0)   0 (0.0)   0 (0.0)  

無回答   1 (0.9)   1 (1.2)   0 (0.0)  0 (0.0)  

 

 

Table S3．診療アルゴリズムに対する賛成・反対（質問 2．Q2） 

選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両方 

N=6  

賛成  73 (68.9)  55 (68.8)  12 (60.0)  6 (100.0)  

どちらかといえば賛成  27 (25.5)  19 (23.8)   8 (40.0)  0 (0.0)  

どちらかといえば反対  4 (3.8)   4 (5.0)   0 (0.0)  0 (0.0)  

反対  0 (0.0)   0 (0.0)   0 (0.0)  0 (0.0)  

無回答  2 (1.9)   2 (2.5)   0 (0.0)  0 (0.0)  

 

 

Table S4．移植の適応（質問 3-1．Q1） 

移植臓器 HTLV-1 感染 実施する 
原則として

実施しない 
実施しない 

方針を決め

ていない 
無回答 

腎移植 D+/R-移植  0 (0.0)   13(15.1)   63(73.3)    5(5.8)    5(5.8)  

 D+/R+移植  45(52.3)   11(12.8)    8(9.3)   17(19.8)    5(5.8)  

 D-/R+移植  53(61.6)    9(10.5)    5(5.8)   14(16.3)    5(5.8)  

肝移植 D+/R-移植 0(0.0)    9(34.6)    9(34.6)    5(19.2)    3(11.5)  

 D+/R+移植  12(46.2)    5(19.2)    2(7.7)    4(15.4)    3(11.5)  

  D-/R+移植  15(57.7)    2(7.7)    2(7.7)    4(15.4)    3(11.5)  
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Table S5．D+/R-移植のリスクに関する説明（質問 3-1．Q2） 

選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両方 

N=6 

賛成  81 (76.4)  62 (77.5)  15 (75.0)  4 (66.7)  

どちらかといえば賛成  10 (9.4)   6 (7.5)   4 (20.0)   0 (0.0)  

どちらかといえば反対   7 (6.6)   6 (7.5)   0 (0.0)  1 (16.7)  

反対   6 (5.7)   4 (5.0)   1 (5.0)  1 (16.7)  

無回答   2 (1.9)   2 (2.5)   0 (0.0)   0 (0.0)  

 

 

Table S6．D+/R+移植のリスクに関する説明（質問 3-1．Q3） 

選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両方 

N=6  

賛成  77 (72.6)  58 (72.5)  15 (75.0)  4 (66.7)  

どちらかといえば賛成  22 (20.8)  18 (22.5)   4 (20.0)   0 (0.0)  

どちらかといえば反対   4 (3.8)   1 (1.2)   1 (5.0)  2 (33.3)  

反対   2 (1.9)   2 (2.5)   0 (0.0)   0 (0.0)  

無回答   1 (0.9)   1 (1.2)   0 (0.0)   0 (0.0)  

 

 

Table S7．D-/R+移植のリスクに関する説明（質問 3-1．Q4） 

選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両方 

N=6 

賛成  81 (76.4)  59 (73.8)  17 (85.0)  5 (83.3)  

どちらかといえば賛成  21 (19.8)  18 (22.5)   3 (15.0)   0 (0.0)  

どちらかといえば反対   3 (2.8)   2 (2.5)   0 (0.0)  1 (16.7)  

反対   1 (0.9)   1 (1.2)   0 (0.0)   0 (0.0)  

無回答  0 (0.0)   0 (0.0)   0 (0.0)   0 (0.0)  
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Table S8．移植前 HTLV-1抗体検査の実施状況（質問 3-2．Q1） 

   選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両方 

N=6  

ドナー 実施する  94 (88.7)  72 90.0)  16 (80.0)  6 (100.0)  

 場合により実施する   2 (1.9)   2 (2.5)   0 (0.0)   0 (0.0)  

 実施しない   2 (1.9)   2 (2.5)   0 (0.0)   0 (0.0)  

 方針を決めていない   5 (4.7)   2 (2.5)   3 (15.0)   0 (0.0)  

  無回答   3 (2.8)   2 (2.5)   1 (5.0)   0 (0.0)  

レシピエント 実施する  93 (87.7)  71 (88.8)  16 (80.0)  6 (100.0)  

 場合により実施する   1 (0.9)   1 (1.2)   0 (0.0)   0 (0.0)  

 実施しない   2 (1.9)   2 (2.5)   0 (0.0)   0 (0.0)  

 方針を決めていない   6 (5.7)   3 (3.8)   3 (15.0)   0 (0.0)  

  無回答   4 (3.8)   3 (3.8)   1 (5.0)   0 (0.0)  

 

 

Table S9．HTLV-1抗体確認検査の認知度（質問 3-2．Q2） 

 選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両方 

N=6  

知っている  51 (48.1)  38 (47.5)   9 (45.0)  4 (66.7)  

知らない  54 (50.9)  42 (52.5)  10 (50.0)  2 (33.3)  

無回答   1 (0.9)   0 (0.0)   1 (5.0)  0 (0.0)  

 

 

Table S10．HTLV-1抗体確認検査判定保留時の対応（質問 3-2．Q3） 

 選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両方 

N=6  

陽性と考える  11 (10.4)   8 (10.0)   2 (10.0)  1 (16.7)  

陰性と考える  0 (0.0)   0 (0.0)   0 (0.0)   0 (0.0)  

他科または他医療機関に相談する  45 (42.5)  35 (43.8)   9 (45.0)  1 (16.7)  

他科または他医療機関に相談する＋ 

PCR を実施する 
  4 (3.8)   3 (3.8)   0 (0.0)  1 (16.7)  

PCR を実施する  27 (25.5)  20 (25.0)   5 (25.0)  2 (33.3)  

わからない  12 (11.3)   9 (11.2)   2 (10.0)  1 (16.7)  

その他   2 (1.9)   2 (2.5)   0 (0.0)   0 (0.0)  

無回答   5 (4.7)   3 (3.8)   2 (10.0)   0 (0.0)  
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Table S11．HTLV-1PCRの保険承認の希望（質問 3-2．Q4） 

選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両

方 

N=6  

希望する  84 (79.2)  65 (81.2)  15 (75.0)  4 (66.7)  

どちらかといえば希望  20 (18.9)  14 (17.5)   4 (20.0)  2 (33.3)  

どちらかといえば希望しない   1 (0.9)   1 (1.2)   0 (0.0)   0 (0.0)  

希望しない  0 (0.0)   0 (0.0)   0 (0.0)   0 (0.0)  

無回答   1 (0.9)   0 (0.0)   1 (5.0)   0 (0.0)  

 

 

Table S12．HTLV-1 陽性の移植候補に対する成人 T 細胞白血病のスクリーニング（質問 3-

3．Q1～Q2） 

   選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝腎両方 

N=6  

ドナー 賛成  78 (73.6)  57 (71.2)  15 (75.0)  6 (100.0)  

 どちらかといえば賛成  23 (21.7)  20 (25.0)   3 (15.0)  0 (0.0)  

 どちらかといえば反対   2 (1.9)   2 (2.5)   0 (0.0)  0 (0.0)  

 反対   1 (0.9)   0 (0.0)   1 (5.0)  0 (0.0)  

  無回答   2 (1.9)   1 (1.2)   1 (5.0)  0 (0.0)  

レシピエント 賛成  82 (77.4)  60 (75.0)  17 (85.0)  5 (83.3)  

 どちらかといえば賛成  21 (19.8)  18 (22.5)   2 (10.0)  1 (16.7)  

 どちらかといえば反対   1 (0.9)   1 (1.2)   0 (0.0)  0 (0.0)  

 反対  0 (0.0)   0 (0.0)   0 (0.0)  0 (0.0)  

  無回答   2 (1.9)   1 (1.2)   1 (5.0)  0 (0.0)  

 

 

Table S13．成人 T細胞白血病の有無の評価時に注目する所見（質問 3-3．Q3） 

 選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両方 

N=6  

身体所見・血液検査  68 (64.8)  54 (68.4)   8 (40.0)  6 (100.0)  

身体所見・血液検査・その他   6 (5.7)   5 (6.3)   1 (5.0)  0 (0.0)  

血液検査  10 (9.5)   7 (8.9)   3 (15.0)  0 (0.0)  

その他   4 (3.8)   3 (3.8)   1 (5.0)  0 (0.0)  

わからない  14 (13.3)   9 (11.4)   5 (25.0)  0 (0.0)  

無回答   3 (2.9)   1 (1.3)   2 (10.0)  0 (0.0)  
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Table S14．D+/R-移植後の HTLV-1感染の評価の必要性（質問 3-4．Q1） 

選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両方 

N=6  

賛成  93 (87.7)  72 (90.0)  16 (80.0)  5 (83.3)  

どちらかといえば賛成   6 (5.7)   4 (5.0)   2 (10.0)  0 (0.0)  

どちらかといえば反対 0 (0.0)  0 (0.0)  0 (0.0)  0 (0.0)  

反対 0 (0.0)  0 (0.0)  0 (0.0)  0 (0.0)  

無回答   7 (6.6)   4 (5.0)   2 (10.0)  1 (16.7)  

 

 

Table S15．HTLV-1 陽性レシピエントは移植後フォローで HTLV-1 関連疾患の発症の有無

に注意する（質問 3-4．Q2） 

 選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両方 

N=6  

賛成  99 (93.4)  75 (93.8)  18 (90.0)  6 (100.0)  

どちらかといえば賛成   7 (6.6)   5 (6.2)   2 (10.0)  0 (0.0)  

どちらかといえば反対 0 (0.0)  0 (0.0)  0 (0.0)  0 (0.0)  

反対 0 (0.0)  0 (0.0)  0 (0.0)  0 (0.0)  

 

 

Table S16．移植後の HTLV-1関連疾患発症の経験（質問 4．Q1） 

 選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両方 

N=6  

あり  13 (12.3)   9 (11.2)   4 (20.0)  0 (0.0)  

なし  91 (85.8)  69 (86.2)  16 (80.0)  6 (100.0)  

わからない   1 (0.9)   1 (1.2)  0 (0.0)  0 (0.0)  

無回答   1 (0.9)   1 (1.2)  0 (0.0)  0 (0.0)  

 

 

Table S17．D+/R-移植候補の経験（質問 4．Q2） 

 選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両方 

N=6  

あり  31 (29.2)  24 (30.0)   5 (25.0)  2 (33.3)  

なし  73 (68.9)  54 (67.5)  15 (75.0)  4 (66.7)  

わからない   1 (0.9)   1 (1.2)   0 (0.0)   0 (0.0)  

無回答   1 (0.9)   1 (1.2)   0 (0.0)   0 (0.0)  
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Table S18．D+/R-移植候補の経験人数（質問 4．Q2） 

移植臓器 人数  
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両方 

N=6  

腎移植 0 人  60 (69.8)  55 (68.8)  - 5 (83.3)  

 1 人  17 (19.8)  16 (20.0)  - 1 (16.7)  

 2 人   5 (5.8)   5 (6.2)  -  0 (0.0)  

 3 人   1 (1.2)   1 (1.2)  -  0 (0.0)  

 4 人   1 (1.2)   1 (1.2)  -  0 (0.0)  

 5 人   1 (1.2)   1 (1.2)  -  0 (0.0)  

  無回答   1 (1.2)   1 (1.2)   0 (0.0)   0 (0.0)  

肝移植 0 人  20 (76.9)  - 15 (75.0)  5 (83.3)  

 1 人   4 (15.4)  -  4 (20.0)   0 (0.0)  

 2 人   1 (3.8)  -  0 (0.0)  1 (16.7)  

 3 人  0 (0.0)  -  0 (0.0)   0 (0.0)  

  4 人   1 (3.8)  -  1 (5.0)   0 (0.0)  

 

 

Table S19．HTLV-1感染予防薬の開発希望（質問 4．Q3） 

選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両方 

N=6  

希望する  84 (79.2)  65 (81.2)  15 (75.0)  4 (66.7)  

どちらかといえば希望  19 (17.9)  12 (15.0)   5 (25.0)  2 (33.3)  

どちらかといえば希望しない   2 (1.9)   2 (2.5)   0 (0.0)   0 (0.0)  

希望しない  0 (0.0)   0 (0.0)   0 (0.0)   0 (0.0)  

無回答   1 (0.9)   1 (1.2)   0 (0.0)   0 (0.0)  

 

 

Table S20．HTLV-1陽性臓器移植レジストリの参加希望（質問 5．Q1） 

 選択肢 
全体 

N=106 

腎単独 

N=80 

肝単独 

N=20 

肝・腎両方 

N=6  

参加する  68 (64.2)  51 (63.7)  12 (60.0)  5 (83.3)  

参加しない  31 (29.2)  23 (28.7)   7 (35.0)  1 (16.7)  

無回答   7 (6.6)   6 (7.5)   1 (5.0)   0 (0.0)  
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