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研究要旨 

本研究では、HTLV-1 関連疾患において臨床的に緊急性の高い以下の課題： 
1. HAM の重症度・疾患活動性の分類基準と診断ガイドラインの確立 
2. HTLV-1 陽性難病患者への免疫抑制療法に関する診療指針の確立 
3. 生体腎移植における HTLV-1 の感染リスクに関する指針の確立 

を達成するために、これらを網羅した「HAM 診療ガイドライン」の作成を進めた。当該年度

は、H29 年度までに決定した成人 HAM 患者に対する薬物療法の 4 つの CQ に対してシステマ

ティックレビューを行い、推奨を提示した。また、GRADE システムでは、ガイドライン作成

に際して患者の価値観や希望、重要視する点などに配慮して患者関連アウトカムを検討するこ

とが求められているため、HAM 患者レジストリ「HAM ねっと」登録患者を対象として、「HAM
診療ガイドライン作成に向けた患者の価値観と意向に関する調査」を実施した。これらのシス

テマティックレビュー結果および「HAM 診療ガイドライン作成に向けた患者の価値観と意向

に関する調査」調査結果を用いてパネル会議を開催し、4 つの CQ に対する推奨を決定した。

さらに、エビデンスが不十分で推奨が作成できない重要臨床課題は Q&A として取り上げ、ガ

イドラインの作成を完遂した。 
 本研究の成果により、これまで HAM や HTLV-1 陽性難治性疾患患者の診療経験の少ない医

師も適切な対応が可能となり、患者の生活の質を大きく向上させ、HTLV-1 総合対策を大きく

前進させることが期待される。HTLV-1 感染症および関連疾患の問題は先進国の中では日本特

有であることから、日本が主導的に研究を行わなければ解決されない問題であり、この研究成

果は日本のみならず、世界の感染者や患者にも恩恵をもたらし、国際的な貢献も可能となる。 
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A. 研究目的 
ヒト T 細胞好性ウイルス（HTLV-1）は、

その感染者の一部に難治性のHTLV-1関連脊

髄症（HAM）や成人 T 細胞白血病（ATL）を

発症することから、この問題は厚生労働行政

上でも重要課題であるが、先進国で感染者や

患者が多いのは日本のみということも影響

し、未だその多くが未解決である。HAM は

多彩な臨床経過を呈するため、疾患活動性に

基づいた治療が重要であるが、疾患活動性分

類が確立されておらず、また国際的にも

HAM の診療に関する総意形成は不十分で、

診断基準や重症度分類が統一化されていな

いため、診療や研究に大きな支障を来してい

る。さらに HAM は希少疾病ゆえに診療経験

に富んだ医師が少なく、全国的な診療レベル

の向上にはガイドラインの作成が必須であ

る。また近年、免疫難病患者に生物学的製剤

等の強力な免疫抑制療法が実施されている

が、これら治療に際し、HTLV-1感染症やATL
発症リスクへの影響に関する指針のニーズ

が高い。さらに最近、申請者らは腎移植での

HTLV-1 新規感染による HAM 発症の高リス

クを示唆する調査結果を報告したが（山野班

H26）、本問題は保健行政において極めて重

要であり、調査結果に基づいた指針作成が急

務である。 
本研究は、これら緊急性の高い 3つの課題： 
1. HAM の診断・重症度・疾患活動性の

分類基準と診療指針の確立 
2. HTLV-1 陽性難病患者への免疫抑制

療法に関する診療指針の確立 
3. 生体腎移植における HTLV-1 感染対

策に関する指針の確立 
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を達成するために、専門家や患者代表の総意

形成のもと、世界初のガイドライン作成を目

的とした。 
 
 
B. 研究方法 
1. HAM 診療ガイドラインの作成 

文献検索はシステマティックレビュー委

員である HAM 研究者と情報検索専門家（日

本医学図書館協会）の 2人が独立して行った。

CQ を PICO （ 患 者 Patients, 介 入

Intervention, 比較 Comparison, アウトカ

ム Outcomes）の形式で定式化し、P と I に

関する検索語を用いて検索式を立て、系統的

な文献検索を実施した。データベースは

Pubmed/Medline、医中誌 web、Cochrane 
Library（CDSR, CCRCT）を用い、検索対象

は 2018 年 4 月末までの文献とした。 
システマティックレビュー論文が極めて

乏しい領域であるため、採用条件を満たすシ

ステマティックレビュー論文は採用するが、

原則として個別研究論文を採用した。また、

論文化の間に合わない比較対照群のある観

察研究結果（論文化されることを前提とする）

も、採用条件を満たせばパネル会議の参考に

することとした。個別研究論文としては、ラ

ンダム化比較試験、非ランダム化比較試験、

対照群のある観察研究、症例集積研究を検索

対象としたが、システマティックレビューは

ランダム化比較試験、非ランダム化比較試験、

対照群のある観察研究を対象とし、症例集積

研究は参考とした。 
エビデンスデータの統合は、通常メタアナ

リシスが用いられるが、いずれの CQ も 2 つ

以上の研究（対照群のある観察研究以上のエ

ビデンスレベルの文献）が存在するアウトカ

ムがなかったため、メタアナリシスは実施し

なかった。 
システマティックレビュー委員が、各研究

のエビデンスの確実性を評価した。具体的に

は、各 CQ に対してアウトカムごとにエビデ

ンスの確実性を評価した Summary of 
finding table （ SoF table ） と GRADE 
Evidence Profile を作成し，その結果からア

ウトカム全般に関するエビデンスの質を決

定した。SoF table と GRADE Evidence 
Profile の作成には、作成支援ツールとして

GRADEpro Guideline Development Tool
（G2DT）を用いた。エビデンスの質の評価

においては、GRADE working group の提唱

する方法に従い、4 段階にグレーディングし

た。 
システマティックレビュー委員が、ガイド

ライン作成委員長及び委員の助言を受けつ

つ、CQ ごとに GRADE Evidence to Decision
（EtD)）テーブル（問題の優先度、介入の望

ましい効果・望ましくない効果、エビデンス

の確実性、価値観、効果のバランス、容認性、

実行可能性の要約と評価）の原案を作成した。

その後、CQ、推奨文、CQ に対するエビデン

スの総括などからなる、推奨文草案を作成し

た。 
パネル会議では、システマティックレビュ

ー委員が作成した SoF table、GRADE 
Evidence Profile、EtD テーブル原案、推奨

文草案、患者意向調査結果を用いて討論を行

い、推奨を決定した。 
まず、EtD テーブル原案を元に EtD テー

ブルの各項目について討論し、各項目に対す

る判断を決定した。討論で合意が得られなか

った項目は投票を行った。EtD テーブルのす

べての項目について討論を行った後、CQ に

対する推奨を GRADE grid 法を用いて決定

した。 

2. HAM 患者レジストリを用いた HAM の疫

学的解析 
HAM 患者レジストリ「HAM ねっと」に

登録された患者について、5 年間の追跡調査

で得られた疫学情報の解析を実施した。
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「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 527 名、2 年目調査では

476 名、3 年目調査では 440 名、4 年目調査

では 361 名、5 年目調査では 303 名、6 年目

調査では 262 名のデータについて疫学的解

析を行った。 

3. HAM 診療ガイドライン策定のための患者

の関心・価値観に関わる質問紙調査 
質問項目の検討に際しては、専門家と患者

の意見を反映するため、ガイドライン班班会

議にて、患者代表や HAM の専門家に意見を

募った。ガイドライン班班会議内で提示され

た調査票案について、意味がわかりにくい項

目、優先度が低いと考えられる項目、患者の

現状や価値観を知るために追加することが

望ましい項目についての意見、また、設問案

の選択肢のわかりやすさや調査の必要性に

対する意見を集約して、質問項目案を修正し

た。 
HAM 患者会にて、HAM 患者・家族 20 名

に対して質問項目案を用いたプレテストを

実施し、回答のしやすさ、項目の重要性、他

に取り入れたい項目などについて意見を集

め、再度調査票案に反映した。研究者により

項目や質問の配置順などを検討し、ガイドラ

イン班会議のメンバーの確認を得て、調査票

を確定した。 
 この調査票を用いて、2018 年 5 月 30 日

までに HAM ねっとに登録された全国の

HAM 患者 496 名に対し、無記名自記式質問

紙を送付した。調査期間は 2018 年 5 月 30 日

から 7 月 5 日とした。 
 
（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 診療ガイドラインの作成 
 それぞれの CQ について、パネル会議によ

り以下のとおり推奨を決定した。 

CQ1 成人 HAM 患者において、ステロイド

内服治療は推奨されるか 
推奨の作成にあたっては、HAM 患者におけ

る①運動機能予後の改善（長期：年単位）、②

運動機能予後の改善（短期：月単位）、③排尿

機能障害の改善、④重篤な副作用頻度という

４つのアウトカムを評価した。分析対象であ

る 1 編の対照群のある観察研究において、４

つのアウトカムすべてのエビデンスの確実

性がバイアスリスク，不精確さ等の問題によ

り非常に低（D）であったため，アウトカム

全般に関する全体的なエビデンスの確実性

も、全会一致で非常に低（D）と判断された。 
望ましい効果については、対照群のある観

察研究において示された OMDS 悪化のリス

ク比 0.55（オッズ比 0.40）という効果推定量

より、全会一致で「中」となった。一方、望

ましくない効果については、SR レビューは

害に関する文献の乏しさから「分からない」

とされたが、パネル会議において HAM に限

らず多くの疾患で使用されるステロイド内

服治療の副作用はよく知られているため、

「分からない」という判断は否定された。そ

の後、パネリストより、ステロイドの副作用

は予防する方法は確立できているので望ま
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しくない効果は「小さい」のではないか、あ

るいは投与量や個々の患者により「さまざま」

ではないか、という意見がでた。投票の結果、

「さまざま」11 票、「小さい」3 票で、「さま

ざま」に決定した。効果のバランスについて

は、以前とは違い、投与量が減り、副作用へ

対処しやすくなったため「介入が優位」とい

う意見、「介入が優位」とするならば推奨用量、

副作用対策の必要性を示すべきという意見

がでた。推奨の付帯事項に記載される点が述

べられた後、投票となった。「おそらく介入が

優位」12 票、「介入が優位」1 票、棄権 1 票

となり、「おそらく介入が優位」と決定した。 
HAM 患者レジストリ「HAM ねっと」へ登

録した HAM 患者を対象に実施した「HAM
診療ガイドライン 2019 策定のための患者の

関心・価値観に関わる質問紙調査」によれば、

HAM 診療において最も重視する点として

「症状の改善」（85.1％）、「副作用が少ない」

（33.7%）が挙げられ、上記４つのアウトカ

ムを患者が重視していることに確信がもて

る。実際、パネル会議においても全会一致で

「重要な不確実性またはばらつきはおそら

くなし」と判断された。 
費用の面では、副作用の予防に必要な薬剤

費や外来通院費も考慮に入れる必要がある

が、プレドニゾロン自体の薬価は月額 576—
1260 円 (3—10 mg/日を想定)と安価である。

本治療の施行に、特別な医療施設・医療資器

材を必要とせず、ステロイド内服治療は他疾

患でも一般的に行われている。ただし、本薬

剤は HAM に対して保険未承認である。パネ

ル会議では、こうした点が考慮され、容認性、

実行可能性ともに「おそらく、はい」に決定

した。 
パネル会議では、上記の点についての話し

合いが行われた後、推奨決定に関する投票を

実施した。その結果、「行うことを推奨する

（強い推奨）」1 票、「行うことを条件付きで

推奨する（条件付き推奨）」13 票となり、「行

うことを条件付きで推奨する（条件付き推

奨）」と決定した。 

CQ2 成人 HAM 患者において、インターフ

ェロン α 治療は推奨されるか 
推奨の作成にあたっては、HAM 患者にお

ける①運動機能予後の改善（長期：年単位）、

②運動機能予後の改善（短期：月単位）、③排

尿機能障害の改善、④全般的機能障害の改善、

⑤重篤な副作用頻度という５つのアウトカ

ムを評価した。この５つのアウトカム全般に

関する全体的なエビデンスの確実性は、対象

となった 1編のランダム化比較試験において

益と害のアウトカムが異なる方向を示して

いて、その中で害に関する重大なアウトカム

「重篤な副作用頻度」に関するエビデンスの

確実性が非直接性、不精確さの問題により非

常に低（D）であったため、全体的なエビデ

ンスの確実性としても非常に低（D）と判断

された。 
望ましい効果については、文献上、短期的

な効果を認めたものの、最も重要視している

長期的な運動機能予後に関するエビデンス

はなく、パネル会議において真のエンドポイ

ントに対して予想される効果サイズを議論

し、投票を行った。その結果、「小さい」8 票、

「中」6 票となり、望ましい効果は「小さい」

と判断された。一方、望ましくない効果につ

いては、現在あるエビデンスに基づいて、全

会一致で「中」と判断された。効果のバラン

スについては、インターフェロンα治療の長

期投与の成績がない現状などを含め議論し、

投票を行った。結果は「介入も比較対照もい

ずれも優位でない」2 票、「介入が優位」3 票、

「さまざま」7 票、「分からない」1 票であっ

た。退席者 1 名の計 13 名による投票で過半

数を超えた「さまざま」に決定した。 
HAM 患者レジストリ「HAM ねっと」へ登

録した HAM 患者を対象に実施した「HAM
診療ガイドライン 2019 策定のための患者の
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関心・価値観に関わる質問紙調査」によれば、

HAM 診療において最も重視する点として

「症状の改善」（85.1％）、「副作用が少ない」

（33.7%）が挙げられ、上記５つのアウトカ

ムを患者が重視していることに確信がもて

る。実際、パネル会議においても全会一致で

「重要な不確実性またはばらつきはおそら

くなし」と判断された。 
インターフェロンαは筋肉内注射を連日

あるいは週 2~3 回投与するのが一般的であ

るが、在宅での自己注射が可能になっている。

インターフェロンαの薬価は月額 5—20 万円 
(週 2 回から連日投与を想定)と費用がかかる

が、HAM は指定難病であるため、医療費の

補助を受けられる方もいる。そのため、容認

性は患者により「さまざま」と考えられた。

実行可能性については、本治療が HAM を含

めていくつかの疾患に対して保険適用され

ている点、その施行に特別な医療施設・医療

資器材を必要としない点から、実行可能性は

「はい」とされた。 
パネル会議では、上記の点についての話し

合いが行われた後、推奨決定に関する投票を

実施した。その結果、「行うことを条件付きで

推奨する（条件付き推奨）」11 票、「行わない

ことを条件付きで推奨する（条件付き推奨）」

2 票となり、「行うことを条件付きで推奨する

（条件付き推奨）」に決定した。 

CQ3 成人 HAM 患者において、抗レトロウ

イルス薬（逆転写酵素阻害薬）は推奨される

か 
推奨の作成にあたっては、①HAM 患者の

運動機能予後の改善（長期：年単位）、②運動

機能予後の改善（短期：月単位）、③排尿機能

障害の改善、④重篤な副作用頻度という４つ

のアウトカムを評価した。これら４つのアウ

トカム全般にわたる全体的なエビデンスの

確実性は、分析対象となった 1 編のランダム

化比較試験においてすべてのアウトカムが

害の方向へ向いていて、その中で最も高いエ

ビデンスの確実性が非直接性、不精確さの問

題により低（C）であったため、全体的なエビ

デンスの確実性としても低（C）と判断され

た。 
望ましい効果については、上記ランダム化

比較試験 1 編において、プラセボ対照群と介

入群の間で、短期の運動機能障害および排尿

機能障害の変化量に全く差が認められなか

ったが、文献から効果量を推定することがで

きないため、「分からない」という判断で全会

一致となった。一方、望ましくない効果につ

いては、現在あるエビデンスに基づいて、全

会一致で「中」と判断された。その後、効果

のバランスについては全会一致で「比較対照

がおそらく優位」という判断に決定した。 
HAM 患者レジストリ「HAM ねっと」へ登

録した HAM 患者を対象に実施した「HAM
診療ガイドライン 2019 策定のための患者の

関心・価値観に関わる質問紙調査」によれば、

HAM 診療において最も重視する点として

「症状の改善」（85.1％）、「副作用が少ない」

（33.7%）が挙げられ、上記４つのアウトカ

ムを患者が重視していることに確信がもて

る。実際、パネル会議においても全会一致で

「重要な不確実性またはばらつきはおそら

くなし」と判断された。 
費用の面では、ジドブジン、ラミブジン、

テノホビルといった抗レトロウイルス薬（逆

転写酵素阻害薬）を HIV 感染症と同じ用量

で使用した場合にかかる薬価はいずれも月

額 4～6 万円である。HAM 患者に対する抗レ

トロウイルス薬治療は、症状改善効果が認め

られないので、副作用やコスト、通院や連日

服用の負担に見合うものではないことが想

定される。そのため、容認性は全会一致で「お

そらく、いいえ」となった。実行可能性につ

いても、抗レトロウイルス薬（逆転写酵素阻

害薬）は HTLV-1 感染症に対する保険適応が

なく、日常臨床の場において使用することは
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困難であることから、全会一致で「おそらく、

いいえ」と判断された。 
パネル会議では、上記の点についての話し

合いが行われた後、推奨決定に関する投票を

実施した。その結果、「行わないことを条件付

きで推奨する（条件付き推奨）」3 票、「行わ

ないことを推奨する（強い推奨）」9 票となり、

事前に決めていた判断基準に基づいて「行わ

ないことを推奨する（強い推奨）」に決定した。 

CQ4 成人 HAM 患者において、ステロイド

パルス療法は推奨されるか 
パネル会議においては、文献検索により採

用文献が症例集積研究 6編のみで定量的な評

価が実施できないことを報告し、推奨を決定

しないことに対して、全会一致で同意を得た。 

パネル会議で決定した推奨を元に、各種資料を

まとめて診療ガイドラインを作成した。さらに、

日本神経学会のガイドライン統括委員会の評価・

調整委員により外部評価を実施した。また関連学

会（日本神経治療学会、日本神経免疫学会、日本

神経感染症学会、日本 HTLV-1 学会）および

Minds による外部評価も実施した。また日本神

経学会のサイトを通じて本ガイドラインに対す

るパブリックコメントを募集し、これら評価の結

果は、討議の上、可能な限りガイドラインに反映

させた。反映できなかった部分に関しては、次回

の改訂時の検討事項とした。 

本ガイドラインでは、HTLV-1 陽性関節リウマ

チおよび HTLV-1 陽性臓器移植の診療の対応に

ついて、重要臨床課題を抽出し、第 3 章に Q&A
形式で解説した。HTLV-1 陽性関節リウマチの対

応に関する内容については、「HTLV-1 陽性関節

リウマチ患者診療の手引」を作成し、日本リウマ

チ学会、日本 HTLV-1 学会の外部評価を実施し

て、各学会のウェブサイトに公開した。また

HTLV-1 陽性臓器移植の診療の対応についても、

本ガイドラインの重要臨床課題を抽出し、第 3 章

に Q&A 形式で解説し、その内容について日本移

植学会の外部評価を実施し、また日本移植学会の

サイトを通じて本ガイドラインに対するパブリ

ックコメントを募集した。 

2. HAM 患者レジストリを用いた HAM の疫

学的解析 
本研究では、HAM 患者レジストリ（HAM

ねっと）の登録患者について 5 年間の追跡調

査を実施した。 
HAM 登録患者の全死因の SMR は 2.25 で

あり男性の SMR は 2.10、女性の SMR は

2.37 と男女とも高く、HAM 患者の生命予後

が一般人口と比較して不良であることが明

らかとなった。 
ATL は、観察期間中に 5 名の死亡が認め

られ、死因として一番目に多かった。また、

観察期間中の ATL 発症率は 1000 人年あた

り 3.81 であり、一般集団の HTLV-1 キャリ

アの ATL 発症率と比較しても高いことが明

らかとなった。HAM 患者の生命予後を考え

る上で ATL の発症は重要な問題の一つであ

り、ATL 発症リスクの高い患者のスクリーニ

ング方法の確立と ATL 発症予防法の開発が

求められる。 
また、HAM 登録患者の発症年代ごとに診

断までにかかる年数について解析を行った

ところ、HAM が発見された 1980 年代に発

症した患者は平均 12.2 年、1990 年代では平

均 7.8 年、2000 年代では平均 3.7 年と発症年

が進むにつれて診断までの年数が有意に短

縮されていることが明らかとなり、患者や医

療従事者への HTLV-1 とHAMに関する知識

の普及などによる効果であると考えられた。 

3. HAM 診療ガイドライン策定のための患者

の関心・価値観に関わる質問紙調査 
本調査により、HAM 診療ガイドラインで

取り上げた内容は、いずれも HAM 患者の関

心度の高い内容であることが確認された。こ

れらの結果は、HAM 診療ガイドラインの作

成にあたり、設定した CQ に対する推奨を決
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定するパネル会議における参考資料とし、患

者の価値観や希望として反映させた。 
また、その他の調査結果として、HAM の

診療において重視する点では、85.1%の者が

「症状の改善」を、43.3%の者が「専門性が

高い医療」を挙げた。自由記載には専門医を

受診するため数時間かけて通院している旨

の記載が複数寄せられ、専門性が高く効果の

ある治療を求めて負担を余儀なくされてい

る現状があることも明らかとなった。そのた

め、今回作成したガイドラインが HAM 診療

の均てん化、HAM 診療の質の向上に果たす

役割は大きいと考えられた。さらに、治療方

針の決定や治療目標の設定については、現状

と希望が一致していることで、診療満足度が

高められることが明らかとなった。今回作成

したガイドラインが、患者と医療者とのより

よい意思決定の助けになるよう、HAM 診療

に携わる医療従事者に広く活用されること

が期待される。 
 
 
D. 考案 

本研究により作成したガイドラインでは、

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不実施など、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

得て示すことができた。 
また HAM患者レジストリから得られるリ

アルワールドデータを活用する点は画期的

であり、これまで作成が困難とされてきた希

少難病を対象としたガイドライン作成のモ

デルにもなり得るであろう。そして本疾患領

域の診療ガイドラインの作成により、これま

で HAMや HTLV-1陽性難治性疾患患者の診

療経験の少ない医師も適切な対応が可能と

なり、患者の生活の質を大きく向上させ、

HTLV-1 総合対策を大きく前進させることが

期待される。 
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。そのため

今後は、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ことが課題となる。  
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し、診療ガイド

ラインを改訂していくことで、HAM ならび

に類縁疾患の医療水準の均てん化が可能に

なるものと期待される。 
 
 
E. 結論 
本研究により、HAM や HTLV-1 陽性難病

患者の診療、腎移植における HTLV-1 感染対
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策といった、臨床的に重要性の高い課題につ

いて、患者レジストリを活用したエビデンス

の創出と、世界初の国際的な合意形成を踏ま

えたガイドラインを作成することができた。

これにより、これまで HAM や HTLV-1 陽性

難治性疾患患者の診療経験の少ない医師も

適切な対応が可能となり、患者の生活の質を

大きく向上させ、HTLV-1 総合対策を大きく

前進させることが期待される。HTLV-1 感染

症および関連疾患の問題は先進国の中では

日本特有であることから、日本が主導的に研

究を行わなければ解決されない問題であり、

この研究成果は日本のみならず、世界の感染

者や患者にも恩恵をもたらし、国際的な貢献

も可能となる。 
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久保田龍二, 髙嶋博. HAM患者に対するア

ミノ酸内服治療の試み-HTLV-1関連脊髄症

(HAM/TSP)患者を対象としたL-アルギニン

の有効性を検討する投与試験13例の報告-  
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第59回日本神経学会学術大会. 2018年5月, 
札幌. 
 
中島孝. HAL 医療用下肢タイプを使ったサ

イバニクス治療とは何かー現状と今後. 第
59 回日本神経学会学術大会. 2018 年 5 月, 
札幌. 
 
中島孝. 第 9 回日本ニューロリハビリテー

ション学会 シンポジウム１「サイバニク

ス治療-HAL を使用した運動学習につい

て」,2018 年 5 月 12 日, いわて県民情報交

流センター（アイーナ）. 
 
中島孝.神経疾患、神経・筋疾患等に対する

サイバニクス治療ーCyborg 型ロボット

HAL の臨床. 第 55 回日本リハビリテーシ

ョン医学会学術集会, 2018 年 6 月 29 日, 福
岡. 
 
中島孝.シンポジウム「HAL 医療用下肢タ

イプによる機能再生」. 第 55 回日本リハビ

リテーション医学会学術集会（第 4 回日本

リハビリテーション先端機器研究会合同企

画）, 2018 年 6 月 30 日, 福岡. 
 
坪井義夫. 実臨床における HAL リハビリテ

ーション：Responder / Non-responder の
解析からみた適応と効果について．日本リ

ハビリテーション学会, 2018.6.29. 
 
梅北邦彦, 橋場弥生, 仮屋裕美, 宮内俊一, 
松田基弘, 久保和義, 川口剛, 河野彩子, 高
城一郎, 日高利彦, 岡山昭彦. HTLV-1 陽性

関節リウマチにおける ATL 発症リスク因子

の経時的変化～宮崎県 HTLV-1 陽性関節リ

ウマチコホート研究～. 第 62 回日本リウマ

チ学会総会・学術集会. 2018. (東京). 
 
橋場弥生, 南寛之, 河野敦子, 宮田義史, 日
高利彦, 長安英治, 丸山治彦, 梅北邦彦, 岡
山昭彦. ゴリムマブ治療中に重症糞線虫感

染と診断した HTLV-1 抗体陽性関節リウマ

チの１例.  
第 5 回日本 HTLV-1 学会学術集会. 2018. 
(東京). 
 

野坂生郷, 岩永正子, 岡山昭彦, 今泉芳孝, 
渡邉俊樹, 内丸薫, 塚崎邦弘. ATL 発症者の

自己免疫疾患合併とその治療薬に関するア

ンケート調査結果報告. 第 5 回日本 HTLV-
1 学会学術集会. 2018. (東京). 
 
久保田龍二、児玉大介、田中正和、松浦英

治、高嶋博. HAM患者由来HTLV-1感染細

胞のウイルス活性化によるToll様受容体の

発現低下. 第5回日本HTLV-1学会学術集会, 
2018年8月,  東京. 
 
高宏志、邢惠琴、久保田龍二. Clinical 
experiemce of human amniotic epithelial 
cells transplantation in a Chinese 
HAM/TSP patient. 第5回日本HTLV-1学会

学術集会, 2018年8月,  東京. 
 
倉光球、大隈和、内丸薫、山野嘉久、長谷

川寛雄、野坂生郷、岡山昭彦、久保田龍

二、佐竹正博、金子紀章、渡邉俊樹、浜口 

功：HTLV-1定量PCRの標準化のための参

照品の作製。第5回日本HTLV-1学会学術集

会, 2018年8月,  東京. 
 
蓮井和久、佐藤榮一、宇都宮與、木脇祐

俊、満田稔、斎藤稔、原博満、久保田龍

二、出雲周二：HTLV-1関連細胞株と成人T
細胞白血病/リンパ腫（ATL）に於けるサバ

イビンの抗原回復免疫組織化学。第5回日本

HTLV-1学会学術集会, 2018年8月,  東京. 
 
山岸誠、新谷奈津美、石崎伊純、小林誠一

郎、牧山純也、佐藤知雄、八木下尚子、宇

都宮與、中村龍文、田中勇悦、渡邉俊樹、

山野嘉久、内丸薫. 「ATL及びHAM発症に

至る遺伝子発現異常の推移と運命制御メカ

ニズム」、第5回日本HTLV-1学会学術集会, 
2018年8月,  東京. 
 
石崎伊純、山岸誠、志賀遥菜、新谷奈津

美、宇都宮與、中村龍文、田中勇悦、山野

嘉久、渡邉俊樹、内丸薫、「HTLV-1関連

疾患の発症メカニズムにおけるJAK-STAT
経路の機能的意義の検討」、第5回日本

HTLV-1学会学術集会, 2018年8月,  東京. 
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山岸誠、新谷奈津美、石崎伊純、小林誠一

郎、牧山純也、佐藤知雄、八木下尚子、宇

都宮與、中村龍文、田中勇悦、渡邉俊樹、

山野嘉久、内丸薫、「ATL 及び HAM 発症

に至る遺伝子発現異常の推移と運命制御メ

カニズム」、第 5 回日本 HTLV-1 学会学術

集会, 2018 年 8 月,  東京. 
 
牧山純也、小林誠一郎、渡辺恵理、石垣知

寛、中島誠、山岸誠、水島万智子、中野和

民、東條有伸、山野嘉久、渡邉俊樹、内丸

薫、「抗リウマチ薬使用後にHTLV-1感染

細胞クローンが消失した関節リウマチ合併

ATLくすぶり型」、第5回日本HTLV-1学会

学術集会, 2018年8月,  東京. 
 
勝屋弘雄、イスラム サイフル、宮里パオ

ラ、タン ベンジー、ジェック ヤング、岩

瀬早織、松尾美沙希、佐藤知雄、野坂生

郷、徳永雅仁、宇都宮與、山岸誠、内丸

薫、渡邉俊樹、山野嘉久、佐藤賢文、

「The nature of HTLV-1 provirus in 
infected individuals analyzed by HTLV-1 
DNA capture sequencing」、第5回日本

HTLV-1学会学術集会, 2018年8月,  東京. 
 
牧山純也、小林誠一郎、渡辺恵理、石垣知

寛、川俣豊隆、中島誠、山岸誠、中野和

民、東條有伸、渡邉俊樹、内丸薫、

「CD4+CADM1+細胞集団の割合はHTLV-
1キャリアおよびindolent ATLの予後を予

測する」、第5回日本HTLV-1学会学術集会, 
2018年8月,  東京. 
 
岩永正子、内丸薫、中島誠、堀部恵梨佳、

中野和民、山岸誠、高 起良、相良康子、宇

都宮與、渡邉俊樹、JSPFAD研究協力施

設、「JSPFADデータベースの現状報

告」、第5回日本HTLV-1学会学術集会, 
2018年8月,  東京. 
 
成人 T 細胞白血病・リンパ腫診療の現状と

今後～HTLV-1 キャリアから ATL 治療まで

～,第 5 回日本 HTLV-1 学会ランチョンセミ

ナー, 2018.9.2, 東京. 
 
久保田龍二：HTLV-1で起こる神経難病：

HAM. 日本学術会議九州・沖縄地区会議学

術講演会, 2018年9月10日, 鹿児島. 
 
鴨居功樹. ぶどう膜炎診療のアップデート. 
第 5 回江東区医師会眼科医会学術講演会, 
2018.09.26. 
 
石崎伊純、山岸誠、志賀遥菜、宇都宮與、

田中勇悦、渡邉俊樹、内丸薫、「HTLV-1 
感染細胞における JAK-STAT 経路の重要

性」、第 77 回日本癌学会学術総会,大阪, 
2018 年 9 月. 
 
ゲノムシークエンス時代における成人 T 細

胞白血病・リンパ腫の病態研究、第 77 回

日本癌学会ランチョンセミナー、

2018.9.28、大阪. 
 
Ishizaki I, Yamagishi M, Shiga H, 
Utsunomiya A, Tanaka Y, Watanabe T, 
Uchimaru K, “Functional importance of 
JAK-STAT pathways in HTLV-1 infected 
cells”, 第77回日本癌学会学術総会、2018年
9月. 
 
大和田洋平，大城幸雄，稲垣勇紀，高橋一

広，湯沢賢治，大西浩史，長嶋茂雄，高橋

雅春，岡本宏明，大河内信弘. わが国にお

ける心・腎移植患者の E 型肝炎ウイルス感

染の全国実態調査最終方向, 第 54 回日本移

植学会総会，東京都港区，2018 年 10 月 4
日. 
 
シンポジウム，湯沢賢治，わが国の臓器移

植における組織適合性検査の変遷と問題

点，第 54 回日本移植学会総会，東京都港

区，2018 年 10 月 5 日 
 
坪井義夫. レビー小体型認知症に対する治

療戦略脳神経内科の立場から, 日本脳神経

外科学会第７７回学術総会 ～運動症状の

診かた～, 2018.10.10. 
 
中村龍文.(教育講演)長崎県に多い神経難病

HTLV-1 関連脊髄症について, フォーラム

2018：衛星薬学・環境トキシコロジー,佐世

保. 
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神経疾患患者における排尿障害 OAB 
Forum , 2018.4. 鹿児島. 
 
HTLV-1関連脊髄症について, 県医師会平成

30年度HTLV-1対策講演会, 2018.11,鹿児

島. 
 
東京-モスクワ国際医学フォーラム 2018 
「Cybernic treatment using the cyborg-
type robot Hybrid Assistive Limb 
enhanced functional regeneration in 
patients with rare incurable 
neuromuscular diseases (nanbyo)」, 2018
年 11 月 24 日, 政策研究大学院大学. 
 
鴨居功樹. ぶどう膜炎を引き起こす新興・

再興感染症. 第 5 回 TMDU 眼科病診連携の

会, 2019.01.31. 
 
高齢者の排尿障害治療について. 鹿児島市

内科医会・鹿児島市泌尿器科医会合同学術

講演会, 2019.3, 鹿児島. 
 
鴨居功樹. レトロウイルスによるぶどう膜

炎：HTLV-1関連眼疾患. 第20回 Tokyo 
Retina League, Keynote lecture 
2019.03.15 東京 
 
 
【社会活動】 
山野嘉久. HTLV-1 関連難病の新たな治療戦

略. 「世界 HTLV デー」制定記念講演会, 
2018/11/10, 国内. 
 
山野嘉久. 難病 HAM 患者さんの笑顔を目

指して. 第 43 回宮崎大学医学部第二内科開

講記念講演会, 2018/11/10, 国内. 
 
山野嘉久. ～治療、そして予防まで～医師

主導治験によるマリアンナ発の医療イノベ

ーションへの挑戦. 第９回オールマリアン

ナ・ナレッジフェア講演会, 2018/11/12, 国
内. 
 
山野嘉久.  ～治療、そして予防まで～ 医

師主導治験による医療イノベーションへの

挑戦. 2018/11/14, 国内. 
 
山野嘉久.  HTLV-1 母子感染の予防と対策. 
神奈川県母子学術研修会, 2018/11/21,国内. 
 
山野嘉久. How to develop novel therapy 
for rare diseases. 京都大学ゲノム医学講座

特別講義, 2018/12/13, 国内. 
 
山野嘉久. HTLV-1 の基礎知識とキャリア妊

産婦・患者への支援. 平成 30 年度山梨県母

子感染予防対策研修会, 2019/1/22,国内. 
 
山野嘉久. HTLV-1 母子感染予防対策につい

て. 平成 30 年度神奈川県母子保健対策検討

委員会, 2019/2/7, 国内. 
 
山野嘉久. HTLV-1 母子感染の予防と対策. 
平成 30 年度不妊・不育・HTLV-1 相談に関

する研修, 2019/2/12, 国内. 
 
H. 知的財産権の出願・登録状況（予定を含

む） 
1. 特許 
発明の名称：「HTLV-1関連脊髄症(HAM)
治療又は予防剤」 
出願番号：特願2018-135925 
出願人：国立大学法人東京大学、学校法人

聖マリアンナ医科大学 
発明者：内丸 薫、山岸 誠、石崎伊純、

山野嘉久 
出願日：平成30年7月19日 
 
 
2. 実用新案登録 
なし 
 
3. その他 
なし 
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厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業） 
平成 30年度分担研究報告書 

 
HAM 患者登録システム（HAM ねっと）を用いた HAM の疫学的解析 

 
研究分担者 氏名  ：高田礼子 

 所属機関：聖マリアンナ医科大学 予防医学教室 

 職名  ：教授 
研究分担者 氏名  ：井上永介 

所属機関：聖マリアンナ医科大学 医学教育文化部門 医学情報学 

役職  ：教授 

  

研究協力者 氏名  ：佐藤知雄 

所属機関：聖マリアンナ医科大学 難病治療研究センター 

役職  ：准教授 

研究協力者 氏名  ：八木下尚子 

所属機関：聖マリアンナ医科大学 難病治療研究センター 

役職  ：講師 

研究協力者 氏名  ：山内淳司 

所属機関：聖マリアンナ医科大学 難病治療研究センター 

役職  ：助教 

研究協力者 氏名  ：鈴木弘子 

所属機関：聖マリアンナ医科大学病院 難病相談 

役職  ：看護師主任 
 
研究要旨： 

HAM は、極めて深刻な難治性希少疾患であり、患者の身体機能の長期予後ならびに生命予

後の改善を目指して治療を行う上で情報が不足しており、診療ガイドラインが果たす役割は

重要である。そこで本研究では、我々が構築した HAM 患者レジストリ（HAM ねっと）に登

録された患者について、5 年間の追跡調査で得られた疫学情報の解析を実施した。 
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 527 名、2 年目調査では 476 名、3 年目調査では 440 名、4 年目調査では 361 名、

5 年目調査では 303 名、6 年目調査では 262 名のデータについて解析を行った。 
HAM 登録患者の居住地域の分布は、これまでに報告されている HTLV-1 キャリアの地方

別分布と一致しており、HAM ねっとが全国からほぼ偏りなく HAM 患者を抽出できている

ことが示された。また、HAM の発症から診断までにかかる年数は HAM 登録患者全体で平均

7.7 年であるが、発症年代が 1990 年代で平均 7.8 年、2000 年代で平均 3.7 年と発症年が近年

になるにつれて有意に短縮されていることが明らかとなり、患者や医療従事者への HTLV-1
と HAM に関する知識の普及などによる効果であると考えられた。 

HAM 登録患者の全死因の SMR を算出した結果、2.25（95％信頼区間 (CI): 1.57-3.20）で

HAM 患者の生命予後は一般人口と比較して不良であることが示された。観察期間中に死亡

が確認された HAM 登録患者 33 名（男性 14 名、女性 19 名）の死因のうち、ATL は 5 名で
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一番目に多く、重要な死因であると考えられた。また、観察期間中の ATL の発症率は 1000
人年あたり 3.81 と一般集団の HTLV-1 キャリアと比較しても高いことが示された。 
本研究では、HAM 患者の QOL に影響する排尿障害について、新たに作成した HAM 排尿

障害重症度評価法を用いて、5 年間の排尿障害重症度の経年変化を検討した。なお、排尿障害

重症度は、HAM 排尿障害重症度 Grade 分類（HAM-BDSG）により治療状態に応じて 4 つ

の Grade（Ⅰ：自己導尿の導入なし、Ⅱ：自己導尿を導入していて自尿あり、Ⅲ：自己導尿

を導入していて自尿なし、Ⅳ：バルーン留置）に分類し、GradeⅠ、Ⅱについては、HAM 排

尿障害重症度スコア（HAM-BDSS：国際前立腺症状スコア (I-PSS)から 6 項目、過活動膀胱

症状質問票 (OABSS)から 2 項目を抽出）を算出し、蓄尿症状および排尿症状の重症度を評価

した。HAM-BDSG の GradeⅠの患者の約 1 割が 5 年間で GradeⅡ以上に、自己導尿をして

いる GradeⅡ/Ⅲの患者の約 1 割が Grade Ⅳに悪化していた。しかし、5 年間継続して HAM-
BDSG GradeⅠであった比較的軽症の患者における HAM-BDSS の経年変化を検討した結果、

自己導尿による影響を除いても HAM-BDSS は 5 年目、6 年目で有意に改善していることが

示された。さらに、HAM-BDSG GradeⅠで排尿障害治療薬を 5 年間継続している患者では、

5 年目で HAM-BDSS の改善がみられ、比較的軽症の排尿障害では対症療法としての薬物治

療により症状が改善することが示唆された。今後、排尿障害に対する薬物治療内容に関して

収集した情報をもとに、治療の有効性について詳細に検討していく必要がある。 
以上のように、全国の HAM 患者レジストリとして構築された HAM ねっとに集積された

様々な臨床疫学情報をもとに解析を進めていくことで、HAM 患者の生命予後、身体機能の長

期予後、重症度評価指標に関する情報、治療の有効性等に関する重要なエビデンスを提供可

能であると考えられる。さらに、HAM 患者レジストリを活用することで、HAM の総合的な

重症度評価法の開発などへの応用が期待できる。また、HAM の早期診断・早期治療は予後の

改善に重要であることから、今後も診療ガイドラインの普及による HAM に関する診療の質

の向上や国民への HTLV-1、HAM に関するヘルスリテラシーの向上を図っていくことが重要

である。

A. 研究目的 
 HAM は、有効な治療法がない極めて深刻

な難治性希少疾患であり、新規治療薬の開発

と治療法の確立に対するニーズが高い。しか

しながら、治療薬を開発するために必要な自

然経過や予後不良因子などの臨床情報は不

足しており、また治療効果を判定するための

標準的臨床評価指標、surrogate marker な

どが確立しておらず、新規治療薬の開発を困

難としている。これらの問題を解決するため

には、HAM に関する様々な臨床情報の収集

および解析が必要であるが、HAM は希少疾

患であるため、患者は様々な医療機関に点在

しており、情報が効率的に集約されず、これ

を阻む大きな要因となっている。 
 そこで本研究では、HAM 患者登録システ

ム（HAM ねっと）を対象とし、(1) HAM ね

っとの運営を円滑かつ効率的に行うための

データシステムの整備を進めること、(2) そ
のデータシステムを活用し前向き追跡調査

で得られたデータを対象に分析を行い、登録

時点の属性・特性を明らかにし、登録以降の

推移を観察することで HAM 患者の臨床的

特徴、症状の自然歴ならびに投薬状況を明ら

かにすること、(3) HAM 患者の予後、死亡に

関しての知見を得る、とりわけ ATL 合併に
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ついての詳細な検討を行うこと、の三つを目

的とした。 
 
B. 研究方法 
「HAM ねっと事務局」を聖マリアンナ医

科大学難病治療研究センター内に設立し、全

国で HAM と診断された患者を対象とする

HAM 患者登録ウェブサイト「HAM ねっと」

（http://hamtsp-net.com/）を、2012 年 3 月

に開設した。登録希望者は電話、Fax、また

は電子メールで登録資料の申し込みができ

るような体制を整えた。 
登録者のリクルートには、様々な年代、地

域、および環境の患者に対し本研究内容の情

報を効率的に提供することが必要不可欠で

ある。そこで広報用チラシを作成し、1）連

携する全国規模の患者会、2）本研究の分担

研究者および研究協力者が診療する患者、3）
本研究班が主催する HAM 関連の講演会で

講演資料と合わせて配布した。 
本人の自由意思で参加を希望する患者に

は、「HAM ねっと事務局」より、当該研究の

目的、内容について記載された説明文書、同

意文書および HAM の診断時期等を確認す

る登録票等の登録書類一式を郵送した。その

後、書面での同意が得られ、かつ HAM と診

断された患者であることを書類で確認でき

た者を被験者として登録し、看護師および

CRC (clinical research coordinator)による

電話での聞き取り調査を実施した。登録及び

聞き取り調査は 2012 年 3 月 1 日から継続し

て行っており、1 回目の聞き取り調査終了後、

１年を経過した対象者に対しては、随時 2 回

目の調査を行い、そのさらに１年後毎に 3 回

目、4 回目、5 回目、6 回目調査を行った。 
なお、聞き取り調査を実施するにあたり、

「聞き取り調査標準業務手順書」の手続きに

従い、倫理的原則を理解して HAM の一般的

な症状に対する臨床的判断基準に関する知

識を備えた者が従事できるよう基準を定め

聞き取りスタッフを指名して調査を実施し

た。調査の所要時間は約 45～60 分であり、

質問内容は以下の通りであった。 
A) 患者の属性（氏名、生年月日、出身地、

診断時期、発症時期、家族構成、家族歴、既

往歴、合併症の有無等）。家族歴については、

配偶者、第 1 度近親者（父母、兄弟、姉妹、

子ども）、第 2 度近親者（祖父母、おじ・お

ば、甥・姪、孫）までを対象にした。既往歴・

合併症については、C 型肝炎、B 型肝炎、結

核、帯状疱疹、ぶどう膜炎、ATL、シェーグ

レン症候群、間質性肺炎、関節炎、関節リウ

マチ、骨折（圧迫骨折、手の骨折、足の骨折、

脊椎骨折、その他骨折）の有無の聞き取りを

行った。備考欄に上記項目に類する記載があ

る場合は、集計に加えた。ATL についてはそ

の病型の聞き取りを行った。 
B) 生活環境および生活状況（同居家族職業、

雇用形態、公的支援受給状況、各種制度への

加入状況、障害者手帳の受領状況、指定難病

医療費助成受給状況等） 
C) IPEC-1（高いほど歩行障害度が高い）1) 
D) 納の運動障害重症度：OMDS（0～13、高
いほど運動障害度が高い）2)。OMDS の経年

変化を評価する際は Grade1 から 2 および

2 から 1 への変動は「変化なし」とした。 
E) OABSS（過活動膀胱症状質問票、0～15
点、高いほど悪い）3) 
F) ICIQ-SF（尿失禁QOL質問票、0～21点、

高いほど悪い）4) 
G) I-PSS（国際前立腺症状スコア、0～35 点、

高いほど悪い）5) 

H) HAM 排尿障害重症度スコア（HAM-
BDSS）：HAM 患者の排尿障害重症度を示す

ため、既存指標の排尿障害 8 項目を用いて新

規に開発した（論文投稿中）。I-PSS から 6
項目 、OABSS から 2 項目の計 8 項目を採

用し、その合計得点を算出した。使用した項

目は表に示した（表 22）。スコアは 0 点から

40 点まで分布し、得点が高いほど排尿障害
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が重症であることを表す。 
I) HAM 排尿障害重症度 Grade 分類（HAM-
BDSG）：HAM 患者の排尿障害重症度を示す

ため、バルーン留置の場合に重症度 GradeⅣ、

自己導尿をしていて自尿がない場合に重症

度 GradeⅢ、自己導尿をしていて自尿がある

者は重症度 GradeⅡ、それ以外の者は重症度

GradeⅠと定義し、GradeⅠおよびⅡと定義

された場合は、HAM-BDSS と合わせて

HAM患者の排尿障害重症度を表現すること

とした（図 5）。 
J) N-QOL（夜間頻尿 QOL 質問票、100 点満

点、各質問項目の素点（0～4 点）は高いほど

QOL が低い。ただし、総得点は各質問回答

の点数を反転し、最も高い QOL が 100 点に

なるよう算出されており、総得点が高いほど

QOL が高くなる）6) 
K) HAQ（関節リウマチの生活機能評価、

Health Assessment Questionnaire、HAQ-
DI (Disability Index) は、8 項目（着衣と身

繕い、起立、食事、歩行、衛生、動作、握力、

その他）に分類された 20 設問に 0～3 点で

回答し、各項目の中の最高点を求め、その平

均点を算出する。点数が高いほど身体機能障

害が重症となる）7) 
L) SF-36（健康関連 QOL 尺度 MOS 36 Item 
Short-Form Health Survey、8 つの下位尺

度得点について、日本人の国民標準値を 50、
標準偏差を 10 としたスコアリング得点。8
つの下位尺度は下記の通り。PF：身体機能、

RP：日常役割機能（身体）、BP：体の痛み、

GH：全体的健康感、VT：活力、SF：社会生

活機能、RE：日常役割機能（精神）、MH：

こころの健康）（表 48）。 
M) 服薬治療状況：ステロイド内服、ステロ

イドパルス療法、インターフェロンα、排尿

障害関連の投薬状況について、初回調査時点

（1 年目）の投薬状況と、2 年目から 6 年目

調査時点でのそれぞれ過去 1 年間の服薬治

療状況。各項目の単純集計については「不明」

を入れて集計を実施。 
ステロイド内服、ステロイドパルス療法、

インターフェロンα治療について、6 回分の

聞き取り調査を行った者を対象に、1 年間で

1 度でも投薬治療があった場合をその年度

に治療ありと定義したうえで、5 年間の治療

状況と OMDS の変化との関連を検討した。

治療と患者特性の関係を検討するにあたっ

ては、各項目の「不明」「欠損」は分析から除

外した。 
ステロイド使用用量の検討に際し、薬剤名、

内服量、単位の 3 つすべての情報が判明する場

合にプレドニゾロン換算の用量を算出し、隔

日投与の場合は 2 で除して１日あたりの使

用用量に換算した。2 年目から 6 年目にかけ

てのステロイド使用用量は個人の年間平均

内服量を算出の上、該当調査年の年間平均内

服量を対象に基本統計量を算出し、また、ス

テロイド内服治療実施月数の集計を行った。 
排尿障害関連治療状況の把握のため、各調

査年ならびに各患者直近の調査ごとに使用

薬剤数を集計。使用薬剤の実態把握のため、使

用薬剤を一般名と薬理作用で整理したうえで、

各患者直近の調査で排尿障害治療薬を用いた

者を対象に排尿障害治療薬一般名の度数分布

を作成した。 
N) その他 HAM の症状、および治療状態等

（HAM の初発症状や症状発現時の年齢、発

症要因と思われる事項（輸血歴、妊娠・出産

歴、移植歴等）等も含む）。 
 
 聞き取り調査によって得られた回答は、本

研究専用のデータシステムに入力された。入

力されたデータは複数人での入力確認が行

われた。データシステムへの入力の際には、

基本的なデータバリデーションの仕組みが

あり、取り得る範囲内のデータのみ入力可能

になっている。必須入力項目も設定されてい

るため、入力ミスが大幅に軽減された。入力

されたデータは、集計を進める過程でさらに
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丹念にチェックされ、必要であれば再度聞き

取り確認を行い、矛盾するデータ、欠損デー

タを可能な限り除去してデータの信頼性を

高めた。データシステムはウェブサーバー上

に構築され、全ての通信は暗号化され、権限

に応じてアクセスがコントロールされた。 
 
 本報告に際し、2012 年 3 月 1 日から 2018
年 3 月 31 日までに調査が完了し得られたデ

ータを対象に、入念なデータクリーニングを

行った。2018 年度中に、本期間中のデータ

を対象とした検討会を毎月実施し、研究責任

者、研究分担者、聞き取り担当者、HAM ね

っと事務局スタッフ、データシステム担当者

とで検討を行い、データの確認と検証、分析

結果の確認と解釈、分析方針の検討を繰り返

し、分析の正確性と妥当性を高めた。 
 
分析対象 

2012 年 3 月 1 日から「HAM ねっと」申

し込みを開始し、2012 年 4 月 1 日から

2018 年 3 月 31 日までに調査を行い、HAM
患者 531 名のデータを得た（図 1）。対象者

が該当年度で死亡した場合、聞き取り調査

が困難であったり調査協力を断ったりした

などの理由で調査出来ない場合、認知症疑

いの場合、調査が完了していない場合など

は分析対象から除外した。さらに書面のみ

による調査を分析対象から除外した結果、1
回目分析対象者は 527 名、2 回目分析対象

者は 476 名、3 回目分析対象者は 440 名、

4 回目分析対象者は 361 名、5 回目分析対

象者は 303 名、6 回目分析対象者は 262 名

であった。1 回目から 6 回目までの 6 調査

時点全てにおいて分析対象に含まれた症例

は 257 件であった。 
死亡率の分析並びに ATL 発症率計算の際

には、書面のみによる調査や調査が完了して

いない場合でも観察期間を定義できるHAM
患者を分析対象とした。死亡率の分析では観

察期間を定義できる 487 名を、ATL 発症率

計算の際には登録以前に ALT 発症した症例

を除いた 479 名を対象とした。 
  
分析方法 

名義尺度の独立性の検定にはχ2 乗検定

とフィッシャーの正確確率検定、2 群の平均

値の比較は t 検定、3 群以上の平均値の比較

には一元配置分散分析を行いその後の多重

比較に Tukey の方法を用いた。中央値、IQR
を示す場合の二群比較には Mann-Whitney
の U 検定を行った。経年比較には対応のあ

る t検定もしくは反復測定による一元配置の

分散分析を行いその後の多重比較は

Bonferroni 法を用いた。HAM-BDSS の排尿

障害治療薬使用状況別の経年変化について、

繰り返しのある二元配置の分散分析を行っ

た。なお、球面性が仮定できない場合、

Greenhouse-Geisser のε修正を用いた。統

計分析はIBM SPSS Statistics 25、R version 
3.4.2 を用い、有意水準は両側 5％とした。 
 
（倫理面への配慮） 

本研究は、聖マリアンナ医科大学の生命倫

理委員会で承認された（承認番号：第 2044
号）同意書を用いて、参加に伴う不利益や危

険性の排除等について説明し、書面による同

意を得た。 
「HAM ねっと事務局」に送付された患者情

報は、個人情報管理者により直接個人を特定

できないように患者 ID 番号が付与される。

データは、個人情報管理者が「本研究専用の

コンピュータ」において管理し、同意書は鍵

付の書棚で管理した。データ解析においては

直接個人を特定できないようにし、登録患者

の秘密保護には十分配慮した。研究結果を公

表する際は、対象者が特定可能な情報は一切

含まず、また本研究の目的以外に、得られた

登録患者のデータを使用することは禁止し

た。これらの方法によって人権擁護、および
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プライバシーの保護に最大限の注意を払い、

登録者に対して最大限の配慮に努めた。 
 
C. 研究結果 
（A）HAM ねっと登録状況 

2012 年 3 月に開設した HAM ねっとへの

登録状況は、2018年度末時点で申込者数675
名、登録者数 576 名であった。なお、申込者

のうち、対象外とみなされたものは、16 名

であった。年度ごとの登録者数の推移をみる

と、2012 年度 318 名、2013 年度 353 名、

2014 年度 409 名、2015 年度 467 名、2016
年度 494 名、2017 年度 535 名、2018 年度

560 名と順調に増加している（図 A）。過去

の報告では、全国 HAM 患者は約 3,000 名と

推計されている 8)ことから、全国 HAM 患者

約 6 人に 1 人という非常に多くの HAM 患

者が HAM ねっとに登録していると考えら

れる。 
登録者に対する年 1 回の聞き取り調査に

よる臨床情報の収集の達成率は、2012 年度

100%、2013 年度 99%、2014 年度 99％、

2015 年度 99%、2016 年度 98%、2017 年度

97%、2018 年度 96%と一定して高い水準に

より進捗している（図 B）。 
 
（B）HAM ねっと登録患者の死亡状況（33
名） 
 HAMねっと登録患者で観察期間中に死亡

が確認された者は 33（男性 14、女性 19）名

であり、死亡時の年代は表 1 の通り、死亡時

平均年齢は 70.8（男性 71.9、女性 70.1）歳

であった（表 2）。 
死因は ATL が 5 名（男性 2 名、女性 3 名）

で最も多く、肺炎が 4 名（男性 1 名、女性 3
名）、誤嚥性肺炎が 4 名（男性 2 名、女性 2
名）、心不全が 4 名（男性 2 名、女性 2 名）、

食道癌が 2 名（男性 2 名）、大腸癌が 2 名（女

性 2 名）、膀胱癌が 2 名（男性 1 名、女性 1
名）、老衰が 2 名（男性 1 名、女性 1 名）、で

あり、舌癌（女性 1 名）、脳梗塞（男性 1 名）、

肺血栓塞栓症（女性 1 名）、心臓病（男性 1
名）、腎不全（女性 1 名）、誤嚥性窒息（男性

1 名）、急性胃腸炎（女性 1 名）、死因不明（女

性 1 名）であった（表 3）。 
 
（C）HAM ねっと登録患者の標準化死亡比

（487 名対象） 
 2018 年 3 月 31 日で観察を打ち切り、初

回調査から 2018 年 3 月 31 日までの期間で

観察期間を定義できる患者について、間接法

に よ る 標 準 化 死 亡 比 （ Standardized 
mortality ratio, SMR）を算出した（表 4）。
2 時点以上観察された分析対象者は 487 名

（男性 123 名、女性 364 名）であった。観

察期間中の死亡数は 33（男性 14、女性 19）
名、観察期間（人年）は 1881.5（男性 467.3、
女性 1414.2）、間接法による SMR（95％信

頼区間(CI)）は 2.25（1.57-3.20）、男性 2.10
（1.19-3.61）、女性 2.37（1.47-3.78）であっ

た。 
 
（D）HAM ねっと登録時点の属性・特徴（527
名対象） 

527 名の性別は、男性 133 名（25.2%）、

女性 394 名（74.8%）であり、平均年齢は 62.1
（±10.8）歳であった。平均発症年齢は 45.2
（±14.9）歳、発症から診断までに平均で 7.7
（±8.6）年が経過していた。平均罹病期間は

16.9（±11.6）年であった。初発症状としては

歩行障害が全体の 80.3%と最も多く、次いで

排尿障害（41.9%）、下肢の感覚障害（15.2%）

であり、初発症状の排尿障害で男女に有意な

差が認められた（男性 27.8%、女性 46.7%、

p<0.001）。登録患者の中で輸血歴のある者

は 20.1%であり輸血歴に有意な性差が見ら

れた（男性 13.3％、女性 22.3％、p=0.027）。
1986 年以前の輸血歴のある者は輸血歴のあ

る患者の 77.7％であった。排尿障害について

は排尿に時間がかかるか投薬を行っている
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者が 62.5%で最多、排便障害については薬が

必要な者が 66.9%で最多であった。足のしび

れは 47.1%の患者が常にあり、足の痛みは

21.9%の患者が常にあると回答し、時々ある

者も含めると 42.8%が足の痛みを訴えてい

た（表 5）。 
登録患者の居住地は九州・沖縄地方に

43.3%、関東地方 22.8%、関西地方 13.9%の

順に分布していた（表 6）。出身地域は患者本

人、その父母ともに九州・沖縄地方が過半数

を占めていた（表 7）。居住地域別の出身地域

について、北海道、東北地方、中国・四国地

方、九州・沖縄地方では居住地と出身地が一

致する割合が 72.2％～94.7％と高く、関東地

方・中部地方・関西地方居住者においては居

住地と出身地が一致する割合が 41.7％～

50.7％である一方、九州・沖縄地方出身者の

割合が 28.3％～39.4％と高い傾向にあった

（表 8）。 
登録患者の発症年と診断年の関係を表 9 に

示し、発症から診断までかかった年数について

発症年ごとに表 10 と図 2 に示した。発症から

診断までかかった年数は、発症が 1950 年代で

平均 40 年、1960 年代で 32.8 年、1970 年代で

16.3 年、1980 年代で 12.2 年、1990 年代で 7.8
年、2000 年代で 3.7 年、2010 年代で 1.8 年で

あった。多重比較の結果、1950 年代/1960 年

代、1970 年代、1980 年代、1990 年代、2000
年代/2010 年代と年代が進むと有意に発症か

ら診断までの年数が短縮されていた（1970 年

代と 1980 年代間は p=0.008、それ以外の各年

代間は p<0.001。1950 年代と 1960 年代間は

p=0.733、2000 年代と 2010年代間は p=0.328）。 
 
（E）既往歴・合併症（527 名対象） 
既往歴では骨折のある者が 23.7%で最多

であり、内訳では足の骨折（10.8％）、圧迫骨

折（7.2％）、手の骨折（6.6％）、その他の骨

折（5.7％）、脊椎骨折（0.9％）の順であった。

骨折を除いた上位3つは、帯状疱疹（16.3%）、

ぶどう膜炎（4.2%）、結核（2.3%）であった

（表 11）。 
1 年目調査時点における合併症の有病率

について、ぶどう膜炎は 6.6%、関節リウマ

チは 2.3%、シェーグレン症候群は 2.3%、骨

折は 3.0％であった。 
 
（F）HAM ねっと登録患者の ATL 発症率

（479 名対象） 
2018 年 3 月 31 日で観察を打ち切り、初

回調査から 2018 年 3 月 31 日までに 2 時点

の観察期間を定義できる患者について、ATL
発症率を人年法により求めた。観察開始前に

ATLを発症していた患者は算出から除外し、

479 名を対象とした。 
観察期間中のATL新規発症は7例であり、

男性 3 名、女性 4 名であった。病型は急性型

4 名（40 代 1 名、50 代 1 名、70 代 2 名）、

リンパ腫型 2 名（2 例とも 60 代）、くすぶり

型が 1 名（70 代）であった。観察期間（人

年）は 1839.5（男性 455.6、女性 1383.8）、
ATL 発症率は 1000 人年あたり 3.81
（95%CI：1.84-7.86）であり、そのうち

Aggressive ATL（急性型およびリンパ腫型

ATL）発症率は 1000 人年あたり 3.26
（95%CI：1.49-7.12）であった（表 12）。 

 
（G）ATL 合併患者の特徴（527 名対象） 

ATL 合併の有無別に 1 年目調査時点での

特徴を表 13 にまとめた。1 年目から 6 年目

の調査のいずれかの時点で HAM と ATL を

合併していた症例は 16 例（3.0％）観察され、

病型は、急性型 5 名、リンパ腫型 2 名、くす

ぶり型 5 名、病型不明が 4 名であった。年齢

中央値は 64 歳、発症年齢中央値は 37.5 歳、

発症から診断までの年数中央値は 6 年、罹病

期間中央値は 20.5年、OMDS 中央値は 5 で、

ATL 合併を有しない HAM 患者と有意な差

は見られなかった。 
ATL 発症前にステロイド内服治療を実施
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していたのが 16 例中 8 例（50％）であり、

ATL 発症を有しない HAM 患者における調

査登録以前のステロイド内服治療歴は 511
例中 350 例（68.5％）が治療経験ありであっ

た（表 14）。 
ATL 合併患者 16 名のうち 6 名が死亡し、

5 名の死因は ATL（病型は、急性型 2 名、リ

ンパ腫型 2 名、病型不明が 1 名）、1 名は脳

梗塞であった。 
 

（H）納の運動障害重症度（OMDS）（527 名

対象、257 名対象） 
1 年目～6 年目の各調査時点での OMDS

の状況を表と図に示した。最頻値は 1 年目

から 6 年目にかけていずれも Grade 5 であ

り次いで Grade 6 であった。（表 15、図

3）。 
5 年間継続追跡群 257 名について OMDS 

Grade を検討したところ、Grade 6 以下で

は患者が経年的に減少傾向にある一方、

Grade 7 以上では患者が経年的に増加する

傾向を示した。（表 16、図 4）。 
 5 年間継続追跡群の OMDS の経年変化

は、毎年有意に Grade 平均値は上昇し、1
年あたり 0.11～0.22 ほど上昇していた。1
年目から 6 年目にかけては 0.77（95％CI：
0.52-1.01）上昇していた（表 17）。 
 1 年目調査時と 6 年目調査時の 5 年間の

OMDS 推移を表 18 に示した。5 年後も

OMDS が変わらない者が 138 名（53.7％）

であり、悪化した者が 111 名（43.2％）、改

善した者が 8 名（3.1％）であった。Grade
ごとの悪化割合は、1 年目 Grade 2 で

63.6％、Grade 4 で 42.4％、Grade 5 で

36.8％、Grade 6 で 48.1％、Grade 7 で

47.1％、Grade 8 で 50.0％が悪化していた

（表 19）。 
 
（I）HAQ による ADL の状況（527 名対象、

257 名対象） 
1 年目～6 年目の各調査時点での HAQ-

DI の平均得点を表 20 に示した。 
5 年間継続追跡群 257 名の経年変化を検

討したところ、HAQ-DI の平均値は有意に

1 年目より 2 年目、3 年目が高く、さらに 4
年目、5 年目、さらに 6 年目が高くなって

いた（表 21）。 
 

（J）HAM 排尿障害重症度 Grade（HAM-
BDSG）と HAM 排尿障害重症度スコア

（HAM-BDSS）（527 名対象、257 名対象） 
図 5 に示す手順に従い、HAM 排尿障害重

症度 Grade（HAM-BDSG）を定義し、Grade
Ⅰ、Ⅱについて表 22 に示す HAM 排尿障害

重症度スコア（HAM-BDSS）を算出した。 
1 年目～6 年目の各調査時点での HAM-
BDSG の Grade 毎の人数と GradeⅠ、Ⅱで

の HAM-BDSS の基本統計量を表 23 に示し

た。また、1 年目の HAM-BDSG GradeⅠ、

Ⅱについて HAM-BDSS の分布を確認する

ためヒストグラムを描画した（図 6、図 7）。
1 年目～6 年目まで継続して調査を受けた

257 名を対象に、各調査年の HAM-BDSG の

Grade の分布（表 24）と 1 年目と 6 年目の

関連（表 25）について検討を行った。1 年目

から 6 年目にかけて GradeⅠの人数は 178
名から 161 名に減少したが、Grade Ⅳの人

数が増加していることが確認された（表 24）。
1年目と 6年目の変化をクロス表で確認した

ところ、1 年目に GradeⅠで 5 年後も Grade 
Ⅰを維持した患者が 89.3％、GradeⅡ/Ⅲに

移行した患者が 6.7％、GradeⅣに移行した

患者が 3.9％であり、GradeⅡ/Ⅲから Grade 
Ⅰに改善した者が 1.3％、GradeⅡ/Ⅲのまま

であったものが 88.2％、GradeⅣに移行した

ものは 10.5％であった。GradeⅣの患者 2 名

は 5 年後も GradeⅣであった（表 25）。 
 
（K）排尿障害関連指標（527 名対象、257 名
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対象） 
排尿障害状況が「他人の管理が必要」で

ある者を除外して、OABSS、ICIQ-SF、I-
PSS、N-QOL の 4 指標それぞれについて、

1 年目～6 年目の各調査時点の平均得点を算

出し、表 26 に示した。 
さらに、5 年間継続追跡群について、排

尿障害状況が「他人の管理が必要」である

者を除外して、OABSS、ICIQ-SF、I-
PSS、N-QOL の 4 指標それぞれについて、

経年比較を行った結果を表 27 に示した。

OABSS は 5 年目、6 年目とそれ以前の年と

の比較において有意に得点が低下していた

（p<0.001）。I-PSS では 5 年目、6 年目の

得点が、1 年目、4 年目との比較で有意に低

かった（1 年目と 5、6 年目との比較で

p<0.05、4 年目と 5 年目との比較で

p<0.01、4 年目と 6 年目との比較で

p<0.05）。 
5 年間継続追跡群のうち 1 年目～６年目

まで HAM-BDSG が GradeⅠである者を対

象に、HAM-BDSS と、OABSS、ICIQ-
SF、I-PSS、N-QOL の 4 指標それぞれにつ

いて比較を行った結果を表 28 に示した。そ

の結果、HAM-BDSS は 2，3，4 年目と比

較し 5, 6 年目で有意に低下していた（2 年

目、4 年目と 5 年目との比較で p<0.001、2
年目と 6 年目との比較、3 年目と 5 年目と

の比較、および 4 年目と 6 年目との比較で

p<0.01、3 年目と 6 年目との比較で

p<0.05）。また、OABSS についても 2，
3，4 年目と比較し 5, ６年目で有意に低下

していた（2 年目と 5、6 年目との比較およ

び 3 年目と 5、6 年目との比較で p<0.01、4
年目と 5、6 年目との比較で p<0.05）。I-
PSS については、2 年と比較して 5 年目、4
年目と比較して 5，6 年目で有意に低下して

いた（4 年目と 5 年目との比較で p<0.01、
2 年目と 5 年目および 4 年目と 6 年目との

比較で p<0.05）。 

 
（L）排尿障害治療薬の使用状況（527 名対

象） 
調査開始前後および 2年目～6年目の排尿

障害治療薬の使用状況を表 29、表 30 に示し

た。調査開始前に排尿障害関連治療を行って

いた者は 35.9%、調査開始時点では 32.8%で

あった。2 年目～6 年目調査において 38.7%
～50.4％が排尿障害治療薬を使用しており、

いずれの調査年も使用薬剤は 1 剤の者が

66.3％～73.5％と最多であった。 
 

（M）5 年間調査継続者における排尿障害治

療薬の使用状況と排尿障害関連指標の経年

変化（140 名対象） 
5 年間継続して調査を受けた者のうち、5

年間 GradeⅠを維持した患者を対象に、排尿

治療薬の使用状況ごとの HAM-BDSS の推

移を検討した（表 31）。 
繰り返しのある二元配置の分散分析の結

果から、排尿障害治療薬の使用状況では

HAM-BDSS の有意差はみられなかったが、

HAM-BDSS の経年変化では有意差がみら

れた（p<0.001）。なお、排尿治療薬の使用状

況別に各群の HAM-BDSS の経年変化につ

いて多重比較を行った結果、5 年間継続使用

群で有意差が認められ、HAM-BDSS は 3 年

目、4 年目と比較して 5 年目で有意に低下し

ていた（3-5 年目（p=0.026）、4-5 年目

（p=0.013））。 
 

（N）最新調査年における排尿障害治療薬使

用状況の詳細（242 名対象） 
各患者直近（以下、最新調査年）の調査で

排尿障害治療薬を使用しているのは 242 名

（45.9％）であり、使用薬剤が１つの者は

157 名（64.9％）であった（表 32）。排尿障

害治療薬を使用している 242 名を対象に、

排尿治療薬剤の利用実態を調査した（表 33）。
使用者の多い順に、「ウラピジル」26.9%、「ミ
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ラベグロン」26.0%、「ジスチグミン臭化物」

12.8%、「コハク酸ソリフェナシン」11.6%で

あった。 
 

（O）服薬の状況（527 名対象） 
 1年目～6年目調査時点の治療状況を表34
に示した。ステロイド内服治療について、1
年目（初回調査時点）で内服している者は

42.7%であり、2 年目～6 年目調査において

ステロイド内服治療を行っていた者は、それ

ぞれ 48.7%、51.1%、51.0%、49.8%、48.5%
であった。同様に 2 年目～6 年目調査におけ

る治療状況をみると、ステロイドパルス療法

を受けていた者は年間 2.3%～7.6%、インタ

ーフェロンα投与を受けていた者は年間

2.5%～3.2%であった。 
 
（P）薬剤併用の状況（527 名対象） 

1 年目～6 年目調査時点の薬剤併用状況を

表 35 に示した。2 年目～6 年目調査で過去 1
年間の治療状況をみると、何らかの治療を行

っている者の中ではステロイド内服のみの

者が最も多く、年間で 41.6%～46.3%であっ

た。ステロイドパルス療法のみの者は 0.8%
～1.7%、インターフェロンαのみの者は

1.1%～1.9%であった。2 治療を併用してい

る者のうちステロイド内服とステロイドパ

ルス療法を併用している者は 1.5%～5.5%、

ステロイドとインターフェロンαを併用し

ている者は 1.1%～1.4%であった。ステロイ

ド内服、ステロイドパルス療法、インターフ

ェロンαのいずれも行っていない者は、年間

で 46.2%～47.7%であった。 
 
（Q）5 年間調査継続者におけるステロイド

治療状況（257 名対象） 
5 年間調査継続者における調査期間中の

ステロイド内服治療について治療の実態を

集計・分類した（表 36）。5 年間で、ステロ

イド内服をしていない者が 43.6%、5 年間ス

テロイド治療を継続した者 40.1%であり、4
年間治療ありが 5.1％であった。 
 
（R）5 年間のステロイド治療状況と患者特性

（198 名対象） 
5 年間ステロイド治療を継続している者

ならびに 5 年間ステロイド治療を行ってい

ないものを対象にその患者特性を分析した

（表 37）。分析に際して、期間中にインター

フェロンα治療を行った者は除外した。 
5 年間ステロイド治療を継続した者（以下

治療継続群）は 91 名、5 年間ステロイド治

療を行わなかった者（以下未治療群）は 107
名であった。治療継続群は未治療群に比べ、

発症年齢が有意に高く（p=0.045）、発症から

診断までの年数が短く（p<0.001）、罹病期間

が短かった（p<0.001）。また、運動障害発現

から OMDS Grade5 への移行年数が 2 年以

下の急速進行型を示す者の割合が 24.2％と、

未治療群の 11.2％よりも有意に高かった

（p=0.016）。 
治療継続群と未治療群の 5 年間の OMDS

の変化について分析した（表 38）。OMDS 
Grade の 1 年目から 6 年目の変化との関連

を検討したところ、未治療群で改善 1 名

（0.9％）、変化無し 61 名（57.0％）、悪化 45
名（42.1％）、治療継続群で改善 4 名（4.4％）

変化無し51名（56.0％）、悪化36名（39.6％）

であった（p=0.330）。 
 

（S）初回調査時点までのステロイド治療経

験と患者特性（249 名対象） 
5 年間調査継続者のうち初回調査時点ま

でのステロイド治療の経験があるかどうか

で二群に分け、患者特性について分析した

（表 39）。初回調査時点までにステロイド治

療経験のある者は 185 名（74.3%）、ステロ

イド治療経験のない者は 64 名（25.7%）で

あった。ステロイド治療をしていた者はして

いなかった者に比べ、有意に OMDS が高く
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（p<0.001）、初発症状において歩行障害を

持つ割合が高かった（p=0.034）。排尿障害、

足の痛みについても有意な関連が見られた

（それぞれ p=0.018，p=0.027）。 
 
（T）ステロイド内服治療の詳細 
初回調査時点でステロイド内服ありの

225 名を対象としてステロイド内服治療に

用いられる薬剤名を整理した結果、プレドニ

ン/プレドニゾロン/プレドハンを内服してい

た者は 89.3%であった（表 40）。 
 初回調査時点におけるステロイド内服治

療の一日あたり使用量（プレドニゾロン換算）

を算出しヒストグラムに示した（表 41、図

8）。初回調査時のステロイド治療における使

用用量は、平均値が 6.8mg/day、中央値が

5.0mg/day、IQR は 4mg-10mg であり、最

大用量は 30.0mg/day であった。5mg/day の

者が 36.0％であり、10mg/day 以下の者で約

9 割を占めた。 
 また、2 年目～6 年目の各調査年のステロ

イド内服用量を算出した。分析対象数は 2 年

目 201 名、3 年目 209 名、4 年目 174 名、5
年目 145 名、6 年目 125 名であった。ステロ

イド内服用量の平均値は各調査年で 5.34mg 
から 6.31mg に分布し、中央値は各調査年と

も 5.0mg であった（表 42）。 
 
（U）調査開始前後のステロイドパルス治療

状況（257 名対象） 
5 年間調査継続者における調査開始前後

のステロイドパルス治療状況を調査した（表

43）。調査期間中一度もステロイドパルス治

療を行わなかった者は 224 名（87.2%）であ

り、5 年間で少なくとも 1 回は治療経験のあ

る者が 27 名（10.5％）、5 年間継続した者は

4 名（1.6%）であった。 
 
（V）5 年間のステロイドパルス治療と

OMDS の変化（251 名対象） 
5 年間調査継続者のうち、期間中 1 年でも

ステロイドパルス治療が不明である 6 名を

除く 251 名を対象に、ステロイドパルス治

療経験が全くない群（224 名）と観察期間中

にインターフェロンα治療経験が一度でも

ある群（27 名）とで、OMDS の変化との関

連を検討した（表 44）。ステロイドパルス治

療経験があり OMDS Grade が改善した者は

0 名で、変化なしが 15 名（55.6％）、悪化が

12 名（44.4％）であった。 
 
（W）調査開始前後のインターフェロンα治

療状況（257 名対象） 
5 年間調査継続者における調査開始前後

のインターフェロンα治療状況を調査した

（表 45）。5 年間調査継続者のうち、調査期

間中一度もインターフェロンα治療を行わ

なかった者は 242 名（94.2％）、であり、5 年

間で少なくとも 1 回は治療経験のある者が

12 名（4.7％）、5 年間継続した者は 7名（2.7%）

であった。 
 
（X）5 年間のインターフェロンα治療と

OMDS の変化（254 名対象） 
5 年間調査継続者のうち、期間中 1 年でも

インターフェロンα治療が不明である 3 名

を除く 254 名を対象に、インターフェロン

α治療経験が全くない群（242 名）と観察期

間中にインターフェロンα治療経験が一度

でもある群（12 名）とで、OMDS の変化と

の関連を検討した（表 46）。インターフェロ

ンα治療経験があり OMDS Grade が改善し

た者は 0 名で、変更なしが 5 名（41.7％）、

悪化が 7 名（58.3％）であった。 
 

（Y）SF-36 による健康関連 QOL の検討

（343 名対象） 
1 年目調査時と 4 年目調査時に取得した、

SF-36の下位スコアを比較検討した（表47）。
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PF は 1 年目、4 年目調査ともに得点が著し

く低く平均値はそれぞれ 5.89、4.73 であっ

た。他 7 つの下位スコアについて 50 点を越

えたスコアは無かった。2 時点の経時変化に

ついて、BP は有意に悪化しており、GH、VT、
MH は有意に良好化していた。 
 
D. 考案 

本研究では、我々が構築した HAM 患者レ

ジストリ（HAM ねっと）に登録された患者

について、登録時点および 5 年間の追跡調査

で得られた疫学情報の解析を実施した。 
HAM 患者の居住地域を集計した結果、居

住地域は九州・沖縄地方 43.3%、関東地方

22.8%、関西地方 13.9%の順に多かった（表

6）。HAM ねっと患者の居住地域とこれまで

に報告されている HTLV-1 キャリアの地方

分布とを比較した。HAM ねっと患者（表 6）
とHTLV-1キャリア 8)の地域別割合はそれぞ

れ、北海道地方で 3.4％と 2.6％、東北地方

で 5.9％と 4.3％、関東地方で 22.8％と

17.7％、中部地方で 6.3％と 7.6％、関西地方

で 13.9％と 15.9％、中国・四国地方で 4.6％
と 6.2％、九州・沖縄地方で 43.3％と 45.7％
でよく類似していた。このことから、「HAM
ねっと」は全国から偏りなく HAM 患者を抽

出しているレジストリであることが示唆さ

れた。 
また、HAM 患者の出身地について、九州・

沖縄地方居住者の 94.7%は同地方の出身で

あった。しかし、関東地方・中部地方・関西

地方居住者では、同地方の出身者はそれぞれ

41.7％、48.5％、50.7％に留まり、九州・沖

縄地方出身者の割合はそれぞれ 28.3%、

39.4％、35.6％であり、一般人口と比較して

高い傾向にあった。さらに、HAM 患者の母

の出身地については、関東地方居住者の

39.2％，中部地方居住者の 54.5％、関西地方

居住者の 47.9%が九州・沖縄地方であり、九

州・沖縄地方出身者の割合は本人よりも高か

った（表 8）。このように HAM 患者の分布

は，HTLV-1 エンデミック地域である九州・

沖縄地方から関東地方，中部地方、関西地方

への人口の移動を反映していると考えられ

た。 
HAM ねっとに登録された HAM 患者が発

症から診断までにかかった年数（平均±SD）

は、7.7 年±8.6 年であった（表 10）。これま

でにマルティニーク島の HAM 患者のコホ

ート研究では、HAM が発見された 1986 年

から 2010 年までに発症した HAM 患者 153
名における発症から診断までの年数（平均±

SD）は 4.9±3.2 年であり、そのうち 1986 年

～2000 年までに発症した患者の診断までの

年数は 5.1±3.1 年、2001 年～2010 年まで

に発症した患者の診断までの年数は 4.2±
3.5 年であり、有意差は認められなかった 9)。 

そこで、本研究の HAM 登録患者の発症年

代ごとに診断までにかかる年数について解

析を行ったところ、発症年代が進むにつれ診

断までの年数が有意に短縮されている事が

明らかとなった（表 10）。1980 年代に発症

した患者では診断までに平均 12.2 年、1990
年代に発症した患者では平均7.8年であった

のに対し、全国HAM患者会が発足した2000
年代では平均 3.7 年と 1990 年代の約半分の

期間に短縮した。さらに、HAM が指定難病

に認定され、HTLV-1 総合対策が開始された

2010 年代では 1.8 年であった。本邦では、

患者会の活動や国などの対策により、患者や

医療従事者に HAM の疾患概念や診断に関

する知識が普及してきたことで診断までの

年数が短縮された可能性が考えられる。ただ

し、現時点で診断された HAM 患者を対象と

した分析であり、まだ HAM の診断がついて

いない患者を評価できないという限界があ

るため、近年の発症から診断までの年数を過

小評価している可能性がある。今後も追跡調

査を行い、実態把握を進める必要がある。 
HAM 患者の生命予後に関して、HAM ね
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っとに登録された HAM 患者における全死

因の SMR を算出した結果、2.25（95%CI: 
1.57-3.20）と高く、男性の SMR が 2.10
（95%CI: 1.19-3.61）、女性の SMR は 2.37
（95%CI: 1.47-3.78）であった（表 4）。本研

究で算出した HAM 患者の SMR の結果か

ら、HAM 患者の生命予後が一般人口と比較

して不良であることが示された。 
これまでに HAM 患者の生命予後に関す

る報告は少ない。マルティニーク島では、

HAM 患者 123 名を 14 年間追跡した結果、

17.8%が死亡し、死因の 86.4％が HAM の合

併症（寝たきりの患者に生じる肺炎，腎炎，

敗血症など）であり、死亡年齢の平均は 63
歳で平均寿命より約 15 歳若かったことが報

告されている 10)。一方、イギリスでは、48 名

の HAM 患者を 15 年間追跡した結果、10.6％
が死亡し、イギリスの年齢調整死亡率よりも高

く、死因の多くは HTLV-1 感染に直接関連し

ATL も認められたことが報告されている 11)。 
観察期間中に死亡が確認された HAM 登

録患者 33 名の死因（表 3）についてみると、

ATL は 5 名と死因の中で最も多く、次いで

肺炎、誤嚥性肺炎は 4 名ずつであった。これ

までの報告と同様に、HAM 患者の死因とし

て ATL や肺炎は重要であると考えられた。 
HAM 登録患者の ATL の発症に関して 5

年間の観察期間中の発症率を検討した結果、

1000 人年あたり 3.81（95%CI：1.84-7.86）
であり、わが国の一般集団の HTLV-1 キャリ

アの ATL発症率（1000 人年あたり 0.6-1.5）
12-14)と比較しても高いことが示された。その

うち、生命予後が不良な Aggressive ATL 発

症率は 1000 人年あたり 3.26（95%CI：1.49-
7.12）であり、ATL が HAM 患者の死因の上

位であることに影響していると考えられた。 
このように HAM 患者の診療において、

ATL の発症リスクに関する注意喚起が必要

であり、今後、ATL 発症リスクの高い HAM
患者のスクリーニング方法の確立が重要で

あると考えられた。また、ATL 発症前にステ

ロイド内服治療を実施していたのは 16 例中

8 例であった（表 14）。今後さらなる研究が

必要であるものの、HAM 患者での ATL 発

症リスクに対するステロイド内服治療の影

響は低い可能性が考えられた。 
 本研究では、HAM患者の機能予後として、

OMDS を用いた運動障害重症度および

HAQ-DI を用いた ADLの経年変化、さらに、

排尿障害の経年変化などの検討を行った。 
5 年間の追跡調査において、OMDS およ

び HAQ-DI は経年的に有意な悪化が認めら

れた（表 17、表 21）。5 年間で OMDS の

Grade が悪化していた患者の割合は 43.2％
を占めており（表 19）、1 年目調査時の

OMDS Grade 4、5 の患者では 5 年間で約

40％前後の者が悪化し、さらに Grade 6～8
の患者では 5 年間で約 50％前後の者が悪化

しており、HAM の運動障害の進行を抑制す

るための有効な治療の確立が急務である。 
HAM 患者の治療状況について、2 年目～

6 年目の調査においてステロイド内服治療

を行っている者の割合は 40～50％と多く、

ステロイドパルス療法を受けた者の割合は

10％未満、インターフェロンα治療を受けた

者の割合は 5％未満であった（表 34）。 
HAMに対するステロイド内服治療の有効

性について、HAM の治療実態に関する多施

設共同の後ろ向きコホート研究の実施によ

り、ステロイド維持療法患者は無治療患者と

比較して有意に長期予後が良いことが明ら

かにされたところである 15)。さらに、本研究

では、HAM ねっと登録患者を対象とした前

向きコホート観察研究により、HAM 患者に

対するステロイド内服治療による運動機能

障害の進行への影響に関するデータの解析

を行ってきた。1 年目調査時点では、ステロ

イド内服治療継続群は、未治療群と比較して

高齢で発症し、発症から診断までの年数およ

び罹病期間が短く、急速進行型の割合も高く
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（表 37）、疾患活動性の高い患者が多く含ま

れていると考えられた。ステロイド内服治療

継続群と未治療群で 5 年後の OMDS Grade
の変化を検討した結果、ステロイド内服治療

継続群では未治療群と比較して、OMDS 
Grade が改善した割合が高く、悪化した割合

が低い傾向が見られるものの有意な関連で

はなかった（表 38）。ステロイド内服治療の

継続による HAM 患者の運動障害の進行抑

制効果が示唆されるものの、ステロイド内服

治療の有効性を評価するためには治療開始

時点からのデータを解析する研究の実施が

必要であり、引き続き検討が必要であると考

えられた。また、ステロイド内服治療継続群

においても運動障害が経年的に悪化してい

る患者が約 4 割存在することから、ステロイ

ド治療を補完する新薬開発研究の推進も重

要である。 
一方、HAM患者のQOL向上のためには、

9 割以上の患者が有している排尿障害症状

に対して適切な診療が行われることが重要

である。そのためには、排尿障害の重症度を

客観的かつ定量的に評価できる指標が必要

であるが、HAM に特化した排尿障害重症度

の評価指標が確立されていなかった。 
これまでに、HAM 登録患者の排尿障害に

ついて、既存の 4 つの排尿障害関連指標

（OABSS、I-PSS、ICIQ-SF、N-QOL）を用

いて評価した結果、OABSS、I-PSS といっ

た既存の排尿障害関連指標では、自己導尿が

必要な者が、「排尿に時間がかかるあるいは

投薬している者」に比較して改善して評価さ

れ、排尿障害の重症度を適切に評価できない

問題点を明らかにした。 
そこで、排尿障害の治療状態を加味した新

たな HAM の排尿障害重症度評価法を作成

した。まず、HAM 排尿障害重症度 Grade 分

類（HAM-BDSG）では、治療状態に応じて

4 つの Grade（Ⅰ：自己導尿の導入なし、Ⅱ：

自己導尿を導入していて自尿あり、Ⅲ：自己

導尿を導入していて自尿なし、Ⅳ：バルーン

留置）に分け（図 5）、GradeⅠ、Ⅱについて

は、I-PSS 質問票から 6 項目、OABSS 質問

票から 2 項目を抽出した HAM 排尿障害重

症度スコア（HAM-BDSS）（表 22）を算出

し、蓄尿症状と排尿症状の重症度について評

価した。 
5年間の継続追跡群におけるHAM-BDSG

の経年変化をみると、1 年目調査時に HAM-
BDSG GradeⅠで 5 年後も GradeⅠを維持

した患者が約 9 割で、悪化した者が約 1 割

みられた。また、1 年目調査時に自己導尿を

している GradeⅡ/Ⅲでは 5 年後に 1 割が

GradeⅣ（バルーン留置）に悪化し、Grade
が改善した症例は1例のみであった（表25）。
全体として 5 年間の継続追跡群で約 1 割の

患者で 5 年後の排尿障害の Grade の悪化が

みられた。このように運動障害だけでなく排

尿障害も経年的に悪化し、QOL に影響する

ことから、排尿障害に対してこれまでの薬物

による対症療法以外の新たな治療法の開発

が必要であると考えられた。 
1 年目～6 年目まで継続して HAM-BDSG 

GradeⅠの患者において、HAM-BDSS の経

年変化を検討した結果、HAM-BDSS は 5, 6
年目で 2～4 年目と比較して有意に改善して

いた（表 28）。なお、既存の排尿障害関連指

標について、自己導尿による指標の改善を除

くため、5 年間継続して HAM-BDSG Grade
Ⅰの患者に限って経年変化を分析した結果、

OABSS 5, 6 年目で 2～4 年目と比較し有意

な改善がみられた。同様に、I-PSS について

は、5 年目は 2，4 年目と比較して、6 年目は

4 年目と比較して有意に改善していた（表

28）。 
このように 5 年間継続して自己導尿を行

っていない HAM-BDSG Grade Ⅰの HAM
患者における排尿障害の経年変化を評価し

たところ、排尿障害が 5 年目、6 年目に改善

しており、排尿障害が比較的軽症の患者では
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何らかの排尿障害に対する薬物療法が有効

であった可能性も示唆された。そこで、排尿

障害治療薬の治療実態についての検討を行

った。 
排尿障害治療薬は、治療開始前の治療経験

が 35.9％、1 年目調査時点では 32.8％、2 年

目から 6 年目にかけて投薬治療を受けてい

る割合も 42.3％から 50.4％に増加傾向にあ

り、1 剤使用は約 7 割であり、2 剤使用が 2
～3 割であった（表 29、30）。5 年間継続し

て HAM-BDSG GradeⅠであった HAM 患

者の HAM-BDSS の経年変化を排尿障害治

療薬の使用状況ごとに解析した。その結果、

排尿障害治療継続群では、5 年目に HAM-
BDSS が低くなっており、比較的軽症の排尿

障害に対しては薬物療法により症状が改善

していることが示唆された（表 31）。今年度

は排尿障害治療薬の使用の有無でしか解析

を行っていないが、HAM 患者では蓄尿症状

や排尿症状にあわせて、表 33 に示すように

薬理作用の異なる治療薬が 1 種類または 2
種類以上組み合わせて使用されていること

から、今後、HAM 患者における排尿障害治

療薬の効果について治療内容を含めた詳細

な検討を行っていく必要がある。 
 
E. 結論 

本研究では、HAM 患者レジストリ（HAM
ねっと）の登録患者について 5 年間の追跡調

査を実施した。 
HAM 登録患者の全死因の SMR は 2.25

であり男性の SMR は 2.10、女性の SMR は

2.37 と男女とも高く、HAM 患者の生命予後

が一般人口と比較して不良であることが明

らかとなった。 
ATL は、観察期間中に 5 名の死亡が認め

られ、死因として一番目に多かった。また、

観察期間中の ATL 発症率は 1000 人年あた

り 3.81 であり、一般集団の HTLV-1 キャリ

アの ATL 発症率と比較しても高いことが明

らかとなった。HAM 患者の生命予後を考え

る上で ATL の発症は重要な問題の一つであ

り、ATL 発症リスクの高い患者のスクリー

ニング方法の確立と ATL 発症予防法の開発

が求められる。 
HAM 患者の適切な治療方法の選択およ

び治療効果の判定において、HAM の主要症

状である運動障害および排尿障害重症度の

客観的かつ定量的な指標が必要である。 
このうち排尿障害について、新たに開発し

た HAM 排尿障害重症度 Grade 分類（HAM-
BDSG）と HAM 排尿障害重症度スコア

（HAM-BDSS）を組み合わせた治療状態を

加味した重症度評価法を用いて、5 年間の経

年変化を検討した。その結果、5 年後には

HAM-BDSG GradeⅠの約 1 割が GradeⅡ
以上に、GradeⅡ/Ⅲの約 1 割が GradeⅣに

進行していた。一方、5 年間継続して HAM-
BDSG Grade Ⅰの患者における HAM-
BDSS の経年変化から、自己導尿による影響

を除いても HAM-BDSS は 5 年目、6 年目で

改善していることが明らかとなったことか

ら、排尿障害に対する薬物治療の効果に関す

る分析を行った。その結果、5 年間継続して

HAM-BDSG GradeⅠであった比較的軽症

の患者では、排尿障害投薬治療を継続してい

る群で 5 年目の HAM-BDSS の改善がみられ

た。今後、排尿障害に対する薬物治療状況に

関して収集した情報をもとに、治療の有効性

について検討していく必要がある。 
HAM 登録患者の居住地域の分布は、これ

までに報告されている HTLV-1 キャリアの

地方別分布とよく類似していた。このように

HAM 患者レジストリである HAM ねっとは、

全国からほぼ偏りなく HAM 患者を抽出で

きており、HAM ねっとデータシステムに集

積されていく様々な臨床疫学情報について、

今後も解析を進め、重要なエビデンスを創出

していくことが望まれる。 
また、HAM 登録患者の発症年代ごとに診
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断までにかかる年数について解析を行った

ところ、HAM が発見された 1980 年代に発

症した患者は平均 12.2 年、1990 年代では平

均 7.8 年、2000 年代では平均 3.7 年と発症

年が進むにつれて診断までの年数が有意に

短縮されていた。HAM の早期診断・早期治

療は予後の改善に重要であることから、今後

も診療ガイドラインの普及による HAM に

関する診療の質の向上や国民への HTLV-1、
HAMに関するヘルスリテラシーの向上を図

っていくことが重要である。 
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図 A：HAM ねっと登録者数の推移 
 

 
 
図 B：HAM ねっと聞き取り調査達成状況 
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図 1：分析対象者決定フロー 

 
 
表 1：死亡例の基本集計（n=33） 

年代 
性別 

合計 
男性 女性 

40 代  0  1  1 

50 代  1  2  3 

60 代  4  7 11 

70 代  7  6 13 

80 代  2  3  5 

合計 14 19 33 

 
表 2：死亡時年齢（n=33） 

  人数 平均値 標準偏差 中央値 
男性 14 71.9 8.0 72.5 

女性 19 70.1 10.4 69.0 

合計 33 70.8 9.4 72.0 

 
  

人数表記凡例：1年目/2年目/3年目/4年目/5年目/6年目 
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表 3：死因集計（n=33） 
死因 男性 女性 合計 

ATL  2  3  5 

肺炎  1  3  4 

誤嚥性肺炎  2  2  4 

心不全  2  2  4 

食道癌  2  0  2 

大腸癌  0  2  2 

膀胱癌  1  1  2 

老衰  1  1  2 

舌癌  0  1  1 

脳梗塞  1  0  1 

肺血栓塞栓症  0  1  1 

心臓病  1  0  1 

腎不全  0  1  1 

誤嚥性窒息  1  0  1 

急性胃腸炎  0  1  1 

不明  0  1  1 

合計 14 19 33 

 
 
 
 
表 4：HAM ねっと登録患者の死亡と標準化死亡率、SMR（n=487） 

 
 
  

観察期間（人年） 標準化死亡率
人数 死亡数 合計 標準集団 HAMねっと 推定値 推定値 95%下限 95%上限

Total 487 33 1881.5 1029.4 1753.9 1344.6 2.25 1.57 3.20
Male 123 14 467.3 1092.0 2996.2 1375.3 2.10 1.19 3.61
Female 364 19 1414.2 969.9 1343.5 1363.8 2.37 1.47 3.78

粗率（10万人年） SMR
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表 5：HAM ねっと登録患者の属性・特徴（n=527） 
    男性 女性 合計 p 値 検定 

n (%)  133(25.2%) 394(74.8%) 527(100.0%)   

年齢（平均±SD）   62.8±10.5 61.9±10.9 62.1±10.8 0.413 a 

発症年齢（平均±SD） 45.9±15.4 45.0±14.7 45.2±14.9 0.530 a 

発症から診断までの年数（平均±SD） 7.4±8.6 7.9±8.6 7.7±8.6 0.598 a 

罹病期間（平均±SD） 16.8±12.0 16.9±11.5 16.9±11.6 0.968 a 

OMDS（平均±SD）  5.6±2.5 5.8±2.3 5.7±2.4 0.388 a 

病型 急速進行群 25(18.8%) 80(20.3%) 105(19.9%) 0.707 b 

初発症状 歩行障害 112(84.2%) 311(78.9%) 423(80.3%) 0.186 b 

 排尿障害 37(27.8%) 184(46.7%) 221(41.9%) 0.000 b 

 下肢の感覚障害 19(14.3%) 61(15.5%) 80(15.2%) 0.740 b 

 その他 36(27.1%) 108(27.4%) 144(27.3%) 0.939 b 

HAM 家族歴*1 第 1 度親近者以内 14(10.5%) 32(8.1%) 46(8.7%) 0.396 b 

ATL 家族歴*1 第 1 度親近者以内 9(6.8%) 23(5.8%) 32(6.1%) 0.698 b 

輸血歴  17(13.3%) 86(22.3%) 103(20.1%) 0.027 b 

 うち 1986 年以前 14(82.4%) 66(76.7%) 80(77.7%) 0.612 b 

排尿障害 問題なし 12(9.0%) 31(7.9%) 43(8.2%) 0.102 b 

 時間がかかる/投薬して

いる 
93(69.9%) 236(60.1%) 329(62.5%)   

 自己導尿 25(18.8%) 106(27.0%) 131(24.9%)   

 他者管理 3(2.3%) 20(5.1%) 23(4.4%)   

排便障害 問題なし 41(30.8%) 74(18.8%) 115(21.9%) 0.058 b 

 薬が必要 81(60.9%) 271(69.0%) 352(66.9%)   

 自己浣腸 8(6.0%) 34(8.7%) 42(8.0%)   

 他者管理 2(1.5%) 7(1.8%) 9(1.7%)   

 問題はあるが薬は不要 1(0.8%) 7(1.8%) 8(1.5%)   

足のしびれ なし 46(34.6%) 127(32.3%) 173(32.9%) 0.851 b 

 時々ある 27(20.3%) 78(19.8%) 105(20.0%)   

 常にある 60(45.1%) 188(47.8%) 248(47.1%)   

足の痛み なし 88(66.2%) 213(54.2%) 301(57.2%) 0.052 b 

 時々ある 23(17.3%) 87(22.1%) 110(20.9%)   

 常にある 22(16.5%) 93(23.7%) 115(21.9%)   

a: 対応のない t 検定、b: カイ二乗検定           

1 回目の調査に回答した 527 名を対象とした。  

*1 以外初回調査データを集計。*1 のみ、初回調査に欠損が多かったため、回答者ごとの最新データを集計した。 
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表 6：HAM ねっと登録患者の居住地（n=527） 

地域 都道府県 n (%) 

北海道 18 (3.4%) 

東北地方 31 (5.9%) 

  青森県 0 (0.0%) 

  岩手県 9 (1.7%) 

  宮城県 18 (3.4%) 

  秋田県 0 (0.0%) 

  山形県 1 (0.2%) 

  福島県 3 (0.6%) 

関東地方 120 (22.8%) 

  茨城県 2 (0.4%) 

  栃木県 1 (0.2%) 

  群馬県 1 (0.2%) 

  埼玉県 18 (3.4%) 

  千葉県 25 (4.7%) 

  東京都 30 (5.7%) 

  神奈川県 43 (8.2%) 

中部地方 33 (6.3%) 

  新潟県 2 (0.4%) 

  富山県 2 (0.4%) 

  石川県 1 (0.2%) 

  福井県 1 (0.2%) 

  山梨県 0 (0.0%) 

  長野県 1 (0.2%) 

  岐阜県 3 (0.6%) 

  静岡県 4 (0.8%) 

  愛知県 19 (3.6%) 

   

   

   

関西地方 73 (13.9%) 

  三重県 4 (0.8%) 

  滋賀県 3 (0.6%) 

  京都府 7 (1.3%) 

  大阪府 31 (5.9%) 

  兵庫県 17 (3.2%) 

  奈良県 5 (0.9%) 

  和歌山県 6 (1.1%) 

中国地方 13 (2.5%) 

  鳥取県 3 (0.6%) 

  島根県 0 (0.0%) 

  岡山県 1 (0.2%) 

  広島県 6 (1.1%) 

  山口県 3 (0.6%) 

四国地方 11 (2.1%) 

  徳島県 4 (0.8%) 

  香川県 0 (0.0%) 

  愛媛県 6 (1.1%) 

  高知県 1 (0.2%) 

九州・沖縄地方 228 (43.3%) 

  福岡県 54 (10.2%) 

  佐賀県 5 (0.9%) 

  長崎県 28 (5.3%) 

  熊本県 14 (2.7%) 

  大分県 22 (4.2%) 

  宮崎県 20 (3.8%) 

  鹿児島県 73 (13.9%) 

  沖縄県 12 (2.3%) 
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表 7：HAM ねっと登録患者及び実父実母の出身都道府県（n=527） 
地域 都道府県 本人 実父 実母 

    n (%) n (%) n (%) 

北海道   15 (2.8%) 11 (2.1%) 12 (2.3%) 

東北地方   41 (7.8%) 42 (8.0%) 43 (8.2%) 

  青森県 2 (0.4%) 3 (0.6%) 2 (0.4%) 

  岩手県 10 (1.9%) 11 (2.1%) 10 (1.9%) 

  宮城県 20 (3.8%) 15 (2.8%) 20 (3.8%) 

  秋田県 3 (0.6%) 6 (1.1%) 6 (1.1%) 

  山形県 1 (0.2%) 2 (0.4%) 3 (0.6%) 

  福島県 5 (0.9%) 5 (0.9%) 2 (0.4%) 

関東地方   56 (10.6%) 39 (7.4%) 35 (6.6%) 

  茨城県 4 (0.8%) 7 (1.3%) 5 (0.9%) 

  栃木県 3 (0.6%) 3 (0.6%) 3 (0.6%) 

  群馬県 1 (0.2%) 2 (0.4%) 1 (0.2%) 

  埼玉県 4 (0.8%) 3 (0.6%) 0 (0.0%) 

  千葉県 7 (1.3%) 6 (1.1%) 5 (0.9%) 

  東京都 21 (4.0%) 8 (1.5%) 11 (2.1%) 

  神奈川県 16 (3.0%) 10 (1.9%) 10 (1.9%) 

中部地方   35 (6.6%) 37 (7.0%) 29 (5.5%) 

  新潟県 2 (0.4%) 4 (0.8%) 4 (0.8%) 

  富山県 1 (0.2%) 3 (0.6%) 1 (0.2%) 

  石川県 2 (0.4%) 2 (0.4%) 1 (0.2%) 

  福井県 3 (0.6%) 3 (0.6%) 2 (0.4%) 

  山梨県 3 (0.6%) 5 (0.9%) 3 (0.6%) 

  長野県 2 (0.4%) 2 (0.4%) 2 (0.4%) 

  岐阜県 1 (0.2%) 4 (0.8%) 3 (0.6%) 

  静岡県 7 (1.3%) 7 (1.3%) 7 (1.3%) 

  愛知県 14 (2.7%) 7 (1.3%) 6 (1.1%) 

関西地方   50 (9.5%) 37 (7.0%) 36 (6.8%) 

  三重県 2 (0.4%) 5 (0.9%) 3 (0.6%) 

  滋賀県 1 (0.2%) 2 (0.4%) 3 (0.6%) 

  京都府 4 (0.8%) 2 (0.4%) 3 (0.6%) 

  大阪府 20 (3.8%) 7 (1.3%) 7 (1.3%) 

  兵庫県 11 (2.1%) 8 (1.5%) 7 (1.3%) 

  奈良県 3 (0.6%) 3 (0.6%) 2 (0.4%) 

  和歌山県 9 (1.7%) 10 (1.9%) 11 (2.1%) 

中国地方   19 (3.6%) 20 (3.8%) 21 (4.0%) 

  鳥取県 3 (0.6%) 2 (0.4%) 2 (0.4%) 

  島根県 4 (0.8%) 7 (1.3%) 7 (1.3%) 
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  岡山県 1 (0.2%) 1 (0.2%) 0 (0.0%) 

  広島県 6 (1.1%) 6 (1.1%) 7 (1.3%) 

  山口県 5 (0.9%) 4 (0.8%) 5 (0.9%) 

四国地方   15 (2.8%) 19 (3.6%) 14 (2.7%) 

  徳島県 4 (0.8%) 4 (0.8%) 3 (0.6%) 

  香川県 0 (0.0%) 1 (0.2%) 0 (0.0%) 

  愛媛県 9 (1.7%) 9 (1.7%) 8 (1.5%) 

  高知県 2 (0.4%) 5 (0.9%) 3 (0.6%) 

九州・沖縄地方 291 (55.2%) 289 (54.8%) 303 (57.5%) 

  福岡県 36 (6.8%) 24 (4.6%) 31 (5.9%) 

  佐賀県 9 (1.7%) 14 (2.7%) 8 (1.5%) 

  長崎県 49 (9.3%) 45 (8.5%) 51 (9.7%) 

  熊本県 26 (4.9%) 32 (6.1%) 30 (5.7%) 

  大分県 23 (4.4%) 21 (4.0%) 24 (4.6%) 

  宮崎県 25 (4.7%) 27 (5.1%) 27 (5.1%) 

  鹿児島県 105 (19.9%) 104 (19.7%) 109 (20.7%) 

  沖縄県 18 (3.4%) 22 (4.2%) 23 (4.4%) 

その他   4 (0.8%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 
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表 8：HAM ねっと登録患者の居住地域別の本人及び実父実母の出身都道府県（n=527） 
本人の現在居住

地域 

    本人の出身地域 父の出身地域 母の出身地域 

n (%)  n (%) n (%) n (%) 

北海道地方 18 (3.4%) 北海道地方 13 (72.2%) 9 (50.0%) 10 (55.6%) 

  東北地方 1 (5.6%) 3 (16.7%) 3 (16.7%) 

  関東地方 1 (5.6%) 0 (0.0%) 1 (5.6%) 

  中部地方 0 (0.0%) 2 (11.1%) 0 (0.0%) 

  関西地方 2 (11.1%) 2 (11.1%) 3 (16.7%) 

  中国・四国地方 1 (5.6%) 2 (11.1%) 1 (5.6%) 

  九州・沖縄地方 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  その他 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  不明 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

東北地方 31 (5.9%) 北海道地方 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  東北地方 28 (90.3%) 25 (80.6%) 25 (80.6%) 

  関東地方 1 (3.2%) 1 (3.2%) 2 (6.5%) 

  中部地方 1 (3.2%) 2 (6.5%) 1 (3.2%) 

  関西地方 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  中国・四国地方 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  九州・沖縄地方 1 (3.2%) 1 (3.2%) 1 (3.2%) 

  その他 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  不明 0 (0.0%) 2 (6.5%) 2 (6.5%) 

関東地方 120 (22.8%) 北海道地方 2 (1.7%) 2 (1.7%) 2 (1.7%) 

  東北地方 11 (9.2%) 13 (10.8%) 14 (11.7%) 

  関東地方 50 (41.7%) 32 (26.7%) 28 (23.3%) 

  中部地方 9 (7.5%) 13 (10.8%) 11 (9.2%) 

  関西地方 8 (6.7%) 4 (3.3%) 4 (3.3%) 

  中国・四国地方 4 (3.3%) 7 (5.8%) 5 (4.2%) 

  九州・沖縄地方 34 (28.3%) 39 (32.5%) 47 (39.2%) 

  その他 2 (1.7%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  不明 0 (0.0%) 10 (8.3%) 9 (7.5%) 

中部地方 33 (6.3%) 北海道地方 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  東北地方 1 (3.0%) 1 (3.0%) 0 (0.0%) 

  関東地方 1 (3.0%) 1 (3.0%) 1 (3.0%) 

  中部地方 16 (48.5%) 13 (39.4%) 12 (36.4%) 

  関西地方 0 (0.0%) 2 (6.1%) 0 (0.0%) 

  中国・四国地方 1 (3.0%) 1 (3.0%) 0 (0.0%) 

  九州・沖縄地方 13 (39.4%) 13 (39.4%) 18 (54.5%) 

  その他 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  不明 1 (3.0%) 2 (6.1%) 2 (6.1%) 

関西地方 73 (13.9%) 北海道地方 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 
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  東北地方 0 (0.0%) 0 (0.0%) 1 (1.4%) 

  関東地方 0 (0.0%) 1 (1.4%) 1 (1.4%) 

  中部地方 5 (6.8%) 5 (6.8%) 3 (4.1%) 

  関西地方 37 (50.7%) 27 (37.0%) 24 (32.9%) 

  中国・四国地方 5 (6.8%) 7 (9.6%) 6 (8.2%) 

  九州・沖縄地方 26 (35.6%) 32 (43.8%) 35 (47.9%) 

  その他 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  不明 0 (0.0%) 1 (1.4%) 3 (4.1%) 

中国・四国地方 24 (4.6%) 北海道地方 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  東北地方 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  関東地方 1 (4.2%) 1 (4.2%) 1 (4.2%) 

  中部地方 2 (8.3%) 0 (0.0%) 1 (4.2%) 

  関西地方 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  中国・四国地方 20 (83.3%) 19 (79.2%) 18 (75.0%) 

  九州・沖縄地方 1 (4.2%) 2 (8.3%) 2 (8.3%) 

  その他 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  不明 0 (0.0%) 2 (8.3%) 2 (8.3%) 

九州・沖縄地方 228 (43.3%) 北海道地方 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  東北地方 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  関東地方 2 (0.9%) 3 (1.3%) 1 (0.4%) 

  中部地方 2 (0.9%) 2 (0.9%) 1 (0.4%) 

  関西地方 3 (1.3%) 2 (0.9%) 5 (2.2%) 

  中国・四国地方 3 (1.3%) 3 (1.3%) 5 (2.2%) 

  九州・沖縄地方 216 (94.7%) 202 (88.6%) 200 (87.7%) 

  その他 2 (0.9%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  不明 0 (0.0%) 16 (7.0%) 16 (7.0%) 

合計 527 (100.0%) 北海道地方 15 (2.8%) 11 (2.1%) 12 (2.3%) 

  東北地方 41 (7.8%) 42 (8.0%) 43 (8.2%) 

  関東地方 56 (10.6%) 39 (7.4%) 35 (6.6%) 

  中部地方 35 (6.6%) 37 (7.0%) 29 (5.5%) 

  関西地方 50 (9.5%) 37 (7.0%) 36 (6.8%) 

  中国・四国地方 34 (6.5%) 39 (7.4%) 35 (6.6%) 

  九州・沖縄地方 291 (55.2%) 289 (54.8%) 303 (57.5%) 

  その他 4 (0.8%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

  不明 1 (0.2%) 33 (6.3%) 34 (6.5%) 
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表 9：HAM ねっと登録患者の発症年と診断年 

  
診断年 

合計 
 1970-1979  1980-1989  1990-1999  2000-2009  2010-2019 

発症年 

 1950-1959   1    1  2 

 1960-1969   5   1   2   3 11 

 1970-1979 1 17  14   7   2 41 

 1980-1989  21  36  21   8 86 

 1990-1999    50  73  23 146 

 2000-2009    110  60 170 

 2010-2019      68 68 

合計 1 44 101 214 164 524 

note：HAM は 1987 年鹿児島で開催された WHO 国際会議により HAM/TSP と表記されることになっ

た。本分析では 1979 年という報告が 1 名あるが、そのまま分析に用いた。 
 
表 10：HAM ねっと登録患者の発症年ごとの発症から診断までの年数 

  度数 平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 

 1950-1959 2 40.0 9.9 40.0 33 47 

 1960-1969 11 32.8 11.9 29.0 15 49 

 1970-1979 41 16.3 9.4 14.0 2 43 

 1980-1989 86 12.2 8.9 12.0 0 31 

 1990-1999 146 7.8 5.9 8.0 0 21 

 2000-2009 168 3.7 3.7 2.0 0 16 

 2010-2019 67 1.8 1.8 1.0 0 7 

合計 521 7.7 8.6 5.0 0 49 

note：多重比較の結果、1950 年代/1960 年代、1970 年代、1980 年代、1990 年代、2000 年代

/2010 年代それぞれのグループ間に有意差が認められた（1970 年代と 1980 年代間は p=0.008、
それ以外の各年代間は p<0.001。1950 年代と 1960 年代間は p=0.733、2000 年代と 2010 年代間

は p=0.328）。 
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図 2：HAM ねっと登録患者の発症年ごとの発症から診断までの年数グラフ 
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表 11：HAM ねっと登録患者の既往歴・合併症（n=527） 
 既往歴  合併症 

 
1 年目 

(n=527) 

 
1 年目 

(n=527) 

2 年目 

(n=476) 

3 年目 

(n=440) 

4 年目 

(n=361) 

5 年目 

(n=303) 

6 年目 

(n=262) 

 n (%)  n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) 

C 型肝炎 9 (1.7%)  8 (1.5%) 8 (1.7%) 17 (3.9%) 15 (4.2%) 13 (4.3%) 12 (4.6%) 

B 型肝炎 6 (1.1%)  4 (0.8%) 2 (0.4%) 12 (2.7%) 10 (2.8%) 8 (2.6%) 7 (2.7%) 

結核 12 (2.3%)  0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

帯状疱疹 86 (16.3%)  4 (0.8%) 8 (1.7%) 10 (2.3%) 7 (1.9%) 13 (4.3%) 22 (8.4%) 

ぶどう膜炎 22 (4.2%)  35 (6.6%) 35 (7.4%) 30 (6.8%) 28 (7.8%) 23 (7.6%) 23 (8.8%) 

ATL 1 (0.2%)  8 (1.5%) 9 (1.9%) 9 (2.0%) 8 (2.2%) 6 (2.0%) 6 (2.3%) 

シェーグレン症

候群 
2 (0.4%)  12 (2.3%) 12 (2.5%) 17 (3.9%) 15 (4.2%) 12 (4.0%) 14 (5.3%) 

間質性肺炎 1 (0.2%)  4 (0.8%) 2 (0.4%) 3 (0.7%) 5 (1.4%) 4 (1.3%) 4 (1.5%) 

関節炎 7 (1.3%)  3 (0.6%) 4 (0.8%) 4 (0.9%) 3 (0.8%) 2 (0.7%) 4 (1.5%) 

関節リウマチ 3 (0.6%)  12 (2.3%) 9 (1.9%) 9 (2.0%) 13 (3.6%) 12 (4.0%) 12 (4.6%) 

骨折 125 (23.7%)  16 (3.0%) 39 (8.2%) 45 (10.2%) 41 (11.4%) 47 (15.5%) 52 (19.8%) 

（骨折内訳） 

圧迫骨折 38 (7.2%) 
 

6 (1.1%) 14 (2.9%) 18 (4.1%) 16 (4.4%) 24 (7.9%) 26 (9.9%) 

手の骨折 35 (6.6%)  0 (0.0%) 1 (0.2%) 5 (1.1%) 5 (1.4%) 1 (0.3%) 3 (1.1%) 

足の骨折 57 (10.8%)  5 (0.9%) 17 (3.6%) 14 (3.2%) 12 (3.3%) 17 (5.6%) 20 (7.6%) 

脊椎骨折 5 (0.9%)  0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 1 (0.3%) 0 (0.0%) 1 (0.4%) 

その他骨折 30 (5.7%)  5 (0.9%) 7 (1.5%) 9 (2.0%) 11 (3.0%) 9 (3.0%) 11 (4.2%) 

合併症について、1 年目は調査時点で「合併している」と回答した件数を、2 年目以降は前回調査から

調査時点までの過去 1 年で「合併している」と回答した件数を集計した。 
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表 12：観察期間中の ATL 発症例数、ATL 発症率（n=479） 
  男性 女性 全体 

分析対象（例） 121 358 479 

観察期間平均値（年） 3.77 3.87 3.84 

観察期間中央値（年） 4.90 4.93 4.93 

観察人年（人年） 455.6 1383.8 1839.5 

期間中 ATL発症例（例） 3 4 7 

 （病型）急性型 2 2 4 

 （病型）リンパ腫型 1 1 2 

 （病型）くすぶり型 0 1 1 

ATL発症率（1000人年） 6.58 2.89 3.81 

ATL発症率（1000人年）95%信頼区間 下限-上限 2.24-19.4 1.12-7.43 1.84-7.86 

 
 
表 13：ATL 合併群と合併無し群の 1 年目調査時点での HAM 患者特性（n=527） 

  ATL 合併 

p 値 検定   有 無 

度数 n=16 (3.0%) n=511 (97.0%) 

(病型) 急性型(%) 5 (31.3%) -   

(病型) リンパ腫型（%） 2 (12.5%) -   

(病型) くすぶり型(%) 5 (31.3%) -   

(病型) 病型不明(%) 4 (25.0%) -   

女性（%） 11 (68.8%) 383 (75.0%) 0.565 a 

年齢 (中央値, IQR) 64.0, (53.0 - 69.5) 63.0, (56.0 - 70.0) 0.991 b 

発症年齢 (中央値, IQR) 37.5, (30.5 - 52.25) 46.0, (34.0 - 57.0) 0.101 b 

発症から診断までの年数(中央値, IQR) 6.0, (1.25 - 10.75) 5.0, (1.0 - 12.0) 0.786 b 

罹病期間 (中央値, IQR) 20.5, (7.5 - 33.75) 15.0, (7.0 - 24.75) 0.119 b 

OMDS (中央値, IQR) 5, (5 - 6.75) 5, (4 - 6) 0.675 b 

1 年目～6 年目の調査のいずれかで「ATL を合併している」と回答した者を合併有とした。 
a：Fisher の正確確率検定 
b：Mann-Whitney の U 検定 
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表 14：ATL 発症前のステロイド内服治療（n=527） 

  
ATL発症前ステロイド内服治療歴 

合計 
あり なし 不明 

ATL発症 

無 
n 350 148 13 511 

% 68.5% 29.0% 2.5% 100.0% 

有 
n 8 7 1 16 

% 50.0% 43.8% 6.3% 100.0% 

合計 
n 360 154 13 527 

% 68.3% 29.2% 2.5% 100.0% 

Fisher の正確確率検定、p=0.142 
ATL 発症有の場合は ATL 発症以前のステロイド内服治療歴、ATL 合併無は調査開始前の治療歴を示す。 
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表 15：納の運動障害重症度（OMDS）（6 年分、n=527） 
  1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 

  (n=527) (n=476) (n=440) (n=361) (n=303) (n=262) 

平均±SD 5.7±2.4 5.9±2.4 6.1±2.4 6.2±2.4 6.5±2.5 6.6±2.4 

 n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) 

0. 歩行、走行ともに異常を認めな

い 
4 (0.8%) 4 (0.8%) 2 (0.5%) 1 (0.3%) 1 (0.3%) 1 (0.4%) 

1. 走るスピードが遅い 6 (1.1%) 4 (0.8%) 4 (0.9%) 3 (0.8%) 2 (0.7%) 1 (0.4%) 

2. 歩行異常（つまづき、膝のこわ

ばり）あり、かけ足可 
20 (3.8%) 15 (3.2%) 11 (2.5%) 9 (2.5%) 7 (2.3%) 4 (1.5%) 

3. かけ足不能、階段昇降に手す

り不要 
23 (4.4%) 22 (4.6%) 18 (4.1%) 9 (2.5%) 3 (1.0%) 6 (2.3%) 

4. 階段昇降に手すりが必要、通

常歩行に手すり不要 
80 (15.2%) 64 (13.4%) 54 (12.3%) 43 (11.9%) 35 (11.6%) 25 (9.5%) 

5. 片手によるつたい歩き 176 (33.4%) 151 (31.7%) 140 (31.8%) 114 (31.6%) 90 (29.7%) 70 (26.7%) 

6. 片手によるつたい歩き不能：両

手なら 10m 以上可能 
94 (17.8%) 86 (18.1%) 77 (17.5%) 60 (16.6%) 54 (17.8%) 52 (19.8%) 

7. 両手によるつたい歩き５m 以

上、10m 以内可 
28 (5.3%) 30 (6.3%) 32 (7.3%) 29 (8.0%) 22 (7.3%) 22 (8.4%) 

8. 両手によるつたい歩き５m 以内

可 
28 (5.3%) 33 (6.9%) 36 (8.2%) 28 (7.8%) 29 (9.6%) 27 (10.3%) 

9. 両手によるつたい歩き不能、四

つばい移動可 
23 (4.4%) 21 (4.4%) 17 (3.9%) 17 (4.7%) 15 (5.0%) 20 (7.6%) 

10. 四つばい移動不能、いざり等

移動可 
20 (3.8%) 24 (5.0%) 26 (5.9%) 29 (8.0%) 23 (7.6%) 16 (6.1%) 

11. 自力では移動不能、寝返り可 6 (1.1%) 6 (1.3%) 4 (0.9%) 5 (1.4%) 6 (2.0%) 4 (1.5%) 

12. 寝返り不可能 6 (1.1%) 4 (0.8%) 5 (1.1%) 4 (1.1%) 5 (1.7%) 4 (1.5%) 

13. 足の指も動かせない 13 (2.5%) 12 (2.5%) 14 (3.2%) 10 (2.8%) 11 (3.6%) 10 (3.8%) 

 
  



50 
 

表 16：納の運動障害重症度（OMDS）（5 年間継続追跡群の 6 年分、n=257） 

  1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 

 n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) 

0. 歩行、走行ともに異常を認

めない 
3 (1.2%) 3 (1.2%) 1 (0.4%) 1 (0.4%) 1 (0.4%) 1 (0.4%) 

1. 走るスピードが遅い 2 (0.8%) 2 (0.8%) 2 (0.8%) 2 (0.8%) 2 (0.8%) 1 (0.4%) 

2. 歩行異常（つまづき、膝の

こわばり）あり、かけ足可 
11 (4.3%) 7 (2.7%) 8 (3.1%) 7 (2.7%) 6 (2.3%) 4 (1.6%) 

3. かけ足不能、階段昇降に

手すり不要 
4 (1.6%) 8 (3.1%) 7 (2.7%) 6 (2.3%) 3 (1.2%) 6 (2.3%) 

4. 階段昇降に手すりが必要、

通常歩行に手すり不要 
33 (12.8%) 31 (12.1%) 29 (11.3%) 26 (10.1%) 29 (11.3%) 25 (9.7%) 

5. 片手によるつたい歩き 87 (33.9%) 79 (30.7%) 78 (30.4%) 81 (31.5%) 80 (31.1%) 70 (27.2%) 

6. 片手によるつたい歩き不

能：両手なら 10m 以上可能 
52 (20.2%) 50 (19.5%) 48 (18.7%) 47 (18.3%) 46 (17.9%) 52 (20.2%) 

7. 両手によるつたい歩き５m

以上、10m 以内可 
17 (6.6%) 20 (7.8%) 21 (8.2%) 22 (8.6%) 20 (7.8%) 21 (8.2%) 

8. 両手によるつたい歩き５m

以内可 
18 (7.0%) 19 (7.4%) 25 (9.7%) 22 (8.6%) 25 (9.7%) 26 (10.1%) 

9. 両手によるつたい歩き不

能、四つばい移動可 
14 (5.4%) 14 (5.4%) 12 (4.7%) 12 (4.7%) 13 (5.1%) 19 (7.4%) 

10. 四つばい移動不能、いざ

り等移動可 
10 (3.9%) 16 (6.2%) 18 (7.0%) 22 (8.6%) 19 (7.4%) 16 (6.2%) 

11. 自力では移動不能、寝返

り可 
2 (0.8%) 3 (1.2%) 2 (0.8%) 2 (0.8%) 3 (1.2%) 3 (1.2%) 

12. 寝返り不可能 2 (0.8%) 2 (0.8%) 2 (0.8%) 2 (0.8%) 4 (1.6%) 4 (1.6%) 

13. 足の指も動かせない 2 (0.8%) 3 (1.2%) 4 (1.6%) 5 (1.9%) 6 (2.3%) 9 (3.5%) 

 
表 17：OMDS の経年変化（5 年間継続追跡群、n=257） 

    1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 

 n 平均 SD 平均 SD 平均 SD 平均 SD 平均 SD 平均 SD 

OMDS 257 5.74 2.14 5.96 2.27 6.09 2.26 6.20 2.31 6.31 2.37 6.51 2.42 

繰り返し測定による一元配置の分散分析、その後の多重比較は Bonferroni 法 
OMDS は有意に 1 年目＜2 年目＜3 年目＜4 年目＜5 年目<6 年目と数値が上昇  

  

（1 年目-2 年目 p<0.01、2 年目-3 年目 p<0.05、3 年目-4 年目 p<0.05、4 年目-5 年目 p<0.01、5 年目-6 年

目 p<0.01） 
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図 3：納の運動障害重症度（n=527、人数） 

 

図 4：納の運動障害重症度（5 年間継続追跡群 n=257、パーセント） 
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表 18：1 年目調査時の OMDS と 6 年目調査時の OMDS の関連（n=257） 
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表 19：1 年目調査時点 OMDS 毎の 5 年後の OMDS 変動（n=257） 
    1年目から 6年目にかけた OMDS変化 

合計 
    改善 変化なし 悪化 

  n % n % n %  

1年目調査

時の OMDS

グレード 

0 0 0.0% 1 33.3% 2 66.7% 3 

1 0 0.0% 0 0.0% 2 100.0% 2 

2 0 0.0% 4 36.4% 7 63.6% 11 

3 0 0.0% 2 50.0% 2 50.0% 4 

4 1 3.0% 18 54.5% 14 42.4% 33 

5 1 1.1% 54 62.1% 32 36.8% 87 

6 1 1.9% 26 50.0% 25 48.1% 52 

7 4 23.5% 5 29.4% 8 47.1% 17 

8 0 0.0% 9 50.0% 9 50.0% 18 

9 1 7.1% 8 57.1% 5 35.7% 14 

10 0 0.0% 6 60.0% 4 40.0% 10 

11 0 0.0% 1 50.0% 1 50.0% 2 

12 0 0.0% 2 100.0% 0 0.0% 2 

13 0 0.0% 2 100.0% 0 0.0% 2 

合計 8 3.1% 138 53.7% 111 43.2% 257 

 
 
表 20：HAQ による ADL の状況 6 年分（n=527） 

  

1 年目 

(n=527) 

2 年目 

(n=476) 

3 年目 

(n=440) 

4 年目 

(n=361) 

5 年目 

(n=303) 

6 年目 

(n=262) 

  平均 SD 平均 SD 平均 SD 平均 SD 平均 SD 平均 SD 

HAQ-DI 1.11 0.70 1.16 0.69 1.19 0.68 1.26 0.69 1.31 0.69 1.33 0.68 

 
表 21：HAQ による ADL の経年変化（5 年間継続追跡群、n=257） 
    1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 

  n 平均 SD 平均 SD 平均 SD 平均 SD 平均 SD 平均 SD 

HAQ-DI 257 1.10 0.63 1.18 0.65 1.17 0.63 1.25 0.65 1.26 0.67 1.32 0.68 

繰り返し測定による一元配置の分散分析、その後の多重比較は Bonferroni 法 
HAQ-DI の平均値は有意に 1 年目＜（2 年目、3 年目）＜（4 年目、5 年目）＜6 年目であった。（2 年目

と 3 年目、4 年目と 5 年目以外のペアで p<0.001) 
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図 5：HAM 排尿障害重症度 Grade 分類（HAM-BDSG）のアルゴリズム 

 
 
  

バルーン留置
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あり
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あり
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HAM-BDSS： 0-40点

自尿

HAM-BDSG GradeⅠ
HAM-BDSS： 0-40点
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表 22：HAM 排尿障害重症度スコア（HAM-BDSS）（8 項目） 
     選択肢とスコア 

番号 出典 質問 0 点 1 点 2 点 3 点 4 点 5 点 

HAM-

BDSS 

Q1 

I-PSS 

Q2 

この１ヶ月の間に、尿をして

から２時間以内にもう一度し

なくてはならないことがあり

ましたか 

全くない 

５回に１回の

割合より 

少ない 

２回に１回の

割合より 

少ない 

２回に１回の 

割合くらい 

２回に１回の 

割合より 

多い 

ほとんど 

いつも 

HAM-

BDSS 

Q2 

I-PSS 

Q7 

この 1 ヶ月の間に、夜寝て

から朝起きるまでにふつう

何回くらい尿をするために

起きましたか 

０回 １回 ２回 ３回 ４回 ５回以上 

HAM-

BDSS 

Q3 

OABSS 

Q3 

急に尿がしたくなり、我慢が

難しいことがありましたか 
なし 

週に 1 回 

より少ない 

週に 1 回 

以上 

1 日 1 回 

くらい 

1 日 2 回 

～4 回 

1 日 5 回 

以上 

HAM-

BDSS 

Q4 

OABSS 

Q4 

急に尿がしたくなり、我慢で

きずに尿をもらすことがあり

ますか 

なし 
週に 1 回 

より少ない 

週に 1 回 

以上 

1 日 1 回 

くらい 

1 日 2 回 

～4 回 

1 日 5 回 

以上 

HAM-

BDSS 

Q5 

I-PSS 

Q1 

この１ヶ月の間、尿をしたあ

とにまだ尿が残っている感

じがありましたか 

全くない 

５回に１回の

割合より 

少ない 

２回に１回の

割合より 

少ない 

２回に１回の 

割合くらい 

２回に１回の 

割合より多

い 

ほとんど 

いつも 

HAM-

BDSS 

Q6 

I-PSS 

Q3 

この１ヶ月の間に、尿をして

いる間に尿が何度もとぎれ

ることがありましたか 

全くない 

５回に１回の

割合より 

少ない 

２回に１回の

割合より 

少ない 

２回に１回の 

割合くらい 

２回に１回の 

割合より多

い 

ほとんど 

いつも 

HAM-

BDSS 

Q7 

I-PSS 

Q5 

この１ヶ月の間に、尿の勢

いが弱いことがありました

か 

全くない 

５回に１回の

割合より 

少ない 

２回に１回の

割合より 

少ない 

２回に１回の 

割合くらい 

２回に１回の 

割合より多

い 

ほとんど 

いつも 

HAM-

BDSS 

Q8 

I-PSS 

Q6 

この１ヶ月の間に、尿をし始

めるためにお腹に力を入れ

ることがありましたか 

全くない 

５回に１回の

割合より 

少ない 

２回に１回の

割合より 

少ない 

２回に１回の 

割合くらい 

２回に１回の 

割合より多

い 

ほとんど 

いつも 

HAM-BDSS Q1～Q4 は蓄尿症状のスコア、HAM-BDSS Q5～Q8 は排尿症状のスコア 
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表 23：1～6 年目での HAM-BDSG Grade と GradeⅠ、Ⅱでの HAM-BDSS 基本統計量（n=527） 

      1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 

      (n=527) (n=476) (n=440) (n=361) (n=303) (n=262) 

  度数 有効 368 328 289 230 174 145 

    欠損値 6 6 11 8 12 16 

  HAM-BDSS 平均値 18.0 18.6 18.3 19.1 17.7 17.8 

Grade Ⅰ   中央値 19.0 19.0 19.0 20.0 17.5 18.0 

    標準偏差 9.7 9.6 9.6 9.6 9.7 9.4 

    最小値 0 0 0 0 0 0 

    最大値 40 39 39 39 40 38 

  度数 有効 34 38 57 47 52 42 

    欠損値 0 1 2 5 3 5 

  HAM-BDSS 平均値 15.5 17.1 13.1 12.6 11.3 11.7 

Grade Ⅱ   中央値 15.5 16.0 12.0 12.0 10.5 12.0 

    標準偏差 8.3 9.1 8.9 8.8 9.2 9.1 

    最小値 0 3 0 0 0 0 

    最大値 32 37 33 32 31 31 

Grade ⅡorⅢ*1 度数   82 64 1 1 1   

Grade Ⅲ 度数   11 19 57 52 42 34 

Grade Ⅳ 度数   18 16 23 18 18 20 

Grade 不明 度数   8 4     1   

＊1：自尿の有無が不明 

図 6：1 年目の HAM-BDSG GradeⅠでの HAM-BDSS のヒストグラム（n=368） 
  

平均値=18.0 
標準偏差=9.7 
度数=368 
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図 7：1 年目の HAM-BDSG GradeⅡでの HAM-BDSS のヒストグラム（n=34） 

 
 
表 24：1～6 年目での HAM-BDSG Grade 別人数（5 年間継続追跡群、n=257） 
HAM-BDSG 1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 

  n  (%) n  (%) n  (%) n  (%) n  (%) n  (%) 

Grade Ⅰ 178 69.3 173 67.3 168 65.4 171 66.5 164 63.8 161 62.6 

Grade Ⅱ/Ⅲ 76 29.6 80 31.1 83 32.3 78 30.4 81 31.5 79 30.7 

Grade Ⅳ 2 0.8 2 0.8 6 2.3 8 3.1 11 4.3 17 6.6 

Grade 不明 1 0.4 2 0.8 0 0.0 0 0.0 1 0.4 0 0.0 

 
 
表 25：HAM-BDSG の 1 年目と 6 年目の関連（5 年間継続追跡群、n=257） 
    HAM-BDSG（6 年目） 

  GradeⅠ Grade Ⅱ/Ⅲ Grade Ⅳ 合計 

    n  (%) n (%) n (%) n (%) 

HAM-BDSG 

（1 年目） 

GradeⅠ 159 (89.3) 12 (6.7) 7 (3.9) 178 (100.0) 

Grade Ⅱ/Ⅲ 1 (1.3) 67 (88.2) 8 (10.5) 76 (100.0) 

Grade Ⅳ 0 (0.0) 0 (0.0) 2 (100.0) 2 (100.0) 

Grade 不明 1 (100.0) 0 (0.0) 0 (0.0) 1 (100.0) 

  合計 161 (62.6) 79 (30.7) 17 (6.6) 257 (100.0) 

 
  

平均値=15.5 
標準偏差=8.3 
度数=34 
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表 26：排尿障害関連指標（6 年分、n=527） 

 
排尿障害状況が他人の管理が必要である者を除外した。 
 
表 27：排尿障害関連指標の経年比較（5 年間継続追跡群、n=257） 

      1 年目   2 年目   3 年目   4 年目   5 年目   6 年目  

  n   平均 SD   平均 SD   平均 SD   平均 SD   平均 SD   平均 SD  

OABSS 合計 186   6.4 4.1   6.5 3.9   6.2 3.8   6.1 3.9   5.2 4.0   5.2 3.9 ※1 

ICIQ-SF 合計 187   5.9 5.9   5.7 5.8   5.7 5.6   5.9 5.7   5.6 5.8   5.9 5.8  

I-PSS 合計 211   14.5 9.7   14.1 9.7   13.7 9.4   13.7 9.5   12.8 9.3   12.9 9.3 ※2 

N-QOL 総得点 233   85.5 17.2   87.4 14.7   85.1 18.2   85.3 18.7   84.8 19.2   84.5 19.6  

排尿障害状況が他人の管理が必要である者を除外し、各指標で欠損が全くないケースを対象とした。 
繰り返し測定による一元配置の分散分析、その後の多重比較は Bonferroni 法 
※1 OABSS は 1,2,3,4-5 年目（p<0.001）、1,2,3,4-6 年目（p<0.001）で有意差あり 
※2 I-PSS は 1-5,6 年目（p<0.05）、4-5 年目（p<0.01）、4-6 年目（p<0.05）で有意差あり 
 
表 28：排尿障害関連指標の経年比較（HAM-BDSG GradeⅠ、5 年間継続追跡群） 
    1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目  

  n 平均 SD 平均 SD 平均 SD 平均 SD 平均 SD 平均 SD  

HAM-BDSS 140 19.07 9.85 19.96 8.99 19.39 9.36 19.42 9.56 17.49 9.61 17.72 9.41 ※1 

OABSS 合計 140 6.14 4.08 6.28 3.73 6.19 3.75 6.03 3.79 5.29 3.92 5.29 3.86 ※2 

ICIQ-SF 合計 141 5.14 5.60 5.25 5.55 5.43 5.46 5.62 5.50 5.31 5.61 5.67 5.77  

I-PSS 合計 139 16.83 8.87 17.35 8.19 16.90 8.41 17.04 8.52 15.78 8.53 15.92 8.48 ※3 

N-QOL 総得点 154 85.73 17.44 87.39 14.21 84.38 18.59 85.48 17.91 84.75 18.57 84.43 18.50  

HAM-BDSG が GradeⅠであり、排尿障害関連指標を算出可能な者を対象とした。繰り返し測定によ

る一元配置の分散分析、その後の多重比較は Bonferroni 法 
※1 HAM-BDSS は 2-5 年目（p<0.001）、2-6 年目（p=0.002）、3-5 年目（p=0.002）、3-6 年目

（p=0.016）、4-5 年目（p<0.001）、4-6 年目（p=0.001）で有意差あり 
※2 OABSS は 2-5 年目（p=0.003）、2-6 年目（p=0.002）、3-5 年目（p=0.008），3-6 年目

（p=0.003）、4-5 年目（p=0.024）、4-6 年目（p=0.019）で有意差あり 
※3 I-PSS は 2-5 年目（p=0.043）、4-5 年目（p=0.001）、4-6 年目（p=0.036）で有意差あり 
 
 
  

n 平均 SD n 平均 SD n 平均 SD n 平均 SD n 平均 SD n 平均 SD

OABSS合計 491 6.0 4.1 435 6.0 4.0 388 5.8 4.0 288 6.0 4.0 246 5.0 4.0 205 5.1 4.0

ICIQ-SF合計 492 5.9 6.0 436 5.8 5.9 392 5.8 5.7 287 6.0 5.8 252 5.6 5.8 211 5.8 5.8

I-PSS合計 495 13.7 9.2 444 13.3 9.5 397 13.1 9.3 322 13.7 9.5 262 12.6 9.4 218 12.9 9.3

N-QOL総得点 503 86.1 17.3 451 87.3 16.0 410 86.1 17.7 334 86.2 17.8 278 85.7 18.6 236 84.6 19.6

6年目4年目 5年目1年目 2年目 3年目
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表 29：排尿障害治療薬の使用状況 

  調査開始前   

1 年目 

（初回調査

時点） 

  2 年目   3 年目   4 年目   5 年目   6 年目 

  (n=527)   (n=527)  (n=476)  (n=440)  (n=361)  (n=303)  (n=262) 

  n (%)   n (%)   n (%)   n (%)   n (%)   n (%)   n % 

あり 189 35.9%   173 32.8%  184 38.7%  186 42.3%  155 42.9%  148 48.8%  132 50.4% 

なし※ 267 50.7%   296 56.2%  

292 61.3% 

 

254 57.7% 

 

206 57.1% 

 

155 51.2% 

 

130 49.6% 
不明※ 71 13.5%   58 11.0%           

2 年目～6 年目は調査時点での過去 1 年間の治療状況 
※2 年目以降は、排尿障害治療薬の使用が１つでも「あり」と回答している場合に排尿障害治療薬あ

りとし、それ以外の者を「なし・不明」とした。 
 
表 30：排尿障害治療薬の使用状況（2 年目～6 年目） 

 排尿障害治療薬 

  2 年目   3 年目   4 年目   5 年目   6 年目 

  (n=476)   (n=440)   (n=361)   (n=303)   (n=262) 

  n %   n %   n %   n %  n % 

 あり※  184 38.7%   186 42.3%   155 42.9%   148 48.8%  132 50.4% 

うち、 

使用薬剤数 

1 122 66.3% 

 

133 71.5% 

 

114 73.5% 

 

101 68.2%  91 68.9% 

2 51 27.7%  38 20.4%  31 20.0%  41 27.7%  34 25.8% 

3 7 3.8%  13 7.0%  9 5.8%  4 2.7%  7 5.3% 

4 4 2.2%  2 1.1%  1 0.6%  1 0.7%  0 0.0% 

5 0 0.0%  0 0.0%  0 0.0%  1 0.7%  0 0.0% 

※２年目以降は、排尿障害治療薬の使用が１つでも「あり」と回答している場合に排尿障害治療薬あり

とし、その対象者の使用薬剤数をカウントした。 
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表 31：HAM-BDSG が 5 年間継続で GradeⅠの排尿障害治療薬の使用歴別 HAM-BDSS（n=140） 
排尿障害治療薬      1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 

5 年間継続使用 (n=47) 

平均 22.06 21.87 22.00 21.43 19.49 19.51 

標準偏差 10.04 8.60 8.38 8.80 9.31 10.14 

95%信頼区間 
下限 19.11 19.35 19.54 18.84 16.76 16.53 

上限 25.01 24.40 24.46 24.01 22.22 22.49 

少なくとも一度は使用あり 

(n=40) 

平均 18.70 19.95 19.35 19.85 17.08 17.75 

標準偏差 8.72 8.73 9.40 9.69 9.66 8.77 

95%信頼区間 
下限 15.91 17.16 16.35 16.75 13.98 14.95 

上限 21.49 22.74 22.35 22.95 20.17 20.55 

5 年間一度も使用なし 

(n=53) 

平均 16.70 18.28 17.11 17.32 16.04 16.11 

標準偏差 9.95 9.34 9.71 9.84 9.72 9.09 

95%信頼区間 
下限 13.95 15.71 14.44 14.61 13.36 13.61 

上限 19.44 20.86 19.79 20.03 18.72 18.62 

繰り返しのある二元配置分散分析の結果、被験者内効果は df=3.015, F 値 7.602, p<0.001, 被験者間効

果は F(2,137)=2.958, p=0.055、調査年次と治療薬使用歴との交互作用は df=6.029, F 値 0.588, p=0.741
であった。 
 
 
 
 
表 32：排尿障害治療薬の使用状況（最新調査年、n=527） 
      最新調査年 

      n % 

 あり※    242 45.9% 

うち、 

使用薬剤数 

1 
 

157 64.9% 

2  63 26.0% 

3  19 7.9% 

4  3 1.2% 

5  0 0.0% 

※最新調査年の集計に際しては、各患者直近の調査データを対象に集計を行い、直近の調査において排

尿障害関連治療薬の使用があった場合には「あり」とし、排尿障害関連治療薬の使用が１つでも「あり」

と回答している場合に排尿障害治療薬ありとし、その対象者の使用薬剤数をカウントした。 
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表 33：排尿障害治療薬（一般名）（最新調査年、n=242） 
薬剤の分類 排尿障害治療薬（一般名） n % 

α1受容体遮断薬 ウラピジル 65 26.9% 

 シロドシン 11 4.5% 

 タムスロシン塩酸塩 10 4.1% 

 プラゾシン塩酸塩 6 2.5% 

 ナフトピジル 2 0.8% 

 ドキサゾシンメシル酸塩 1 0.4% 

コリン作動薬 ジスチグミン臭化物 ※1 31 12.8% 

 ベタネコール塩化物 7 2.9% 

抗コリン薬 コハク酸ソリフェナシン 28 11.6% 

 イミダフェナシン 19 7.9% 

 プロピベリン塩酸塩 13 5.4% 

 フェソテロジンフマル酸塩 9 3.7% 

 オキシブチニン塩酸塩 8 3.3% 

 酒石酸トルテロジン 2 0.8% 

平滑筋弛緩薬 フラボキサート塩酸塩 6 2.5% 

三環系抗うつ薬 アミトリプチリン塩酸塩 1 0.4% 

 イミプラミン塩酸塩 1 0.4% 

β3受容体刺激薬 ミラベグロン 63 26.0% 

β2受容体刺激薬 クレンブテロール塩酸塩 2 0.8% 

漢方薬 八味地黄丸 17 7.0% 

 牛車腎気丸 1 0.4% 

その他 その他 19  

 不明 34  

最新調査年の排尿障害治療薬使用者 242 名を対象に、自由記載で登録された排尿障害治療薬名を一般

名に分類し、その一般名の出現頻度を集計した。 
一人あたり複数の排尿障害治療薬の利用があるため合計は 242 と一致しない。 
※1 コリンエステラーゼ阻害薬 
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表 34：ステロイド内服、ステロイドパルス投与、インターフェロンα投与別の調査開始前後の年次治療

状況（n=527） 

 
 
表 35：薬剤併用に関する年次治療状況（n=527） 

 
 
 
表 36：5 年間調査継続者におけるステロイド治療状況（n=257） 
調査開始後の治療状況 n  (%) 

治療なし 112 (43.6%) 

1 年間治療あり 6 (2.3%) 

2 年間治療あり 9 (3.5%) 

3 年間治療あり 6 (2.3%) 

4 年間治療あり 13 (5.1%) 

5 年間治療あり 103 (40.1%) 

（参考）不明あり※１ 8 (3.1%) 

合計 257 (100.0%) 

※1「無回答」「欠損値」はすべて「不明」とし、1 年でも「不明」であるケースを「不明あり」として

集計した。 
 

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

ステロイド内服 あり 360 (68.3%) 225 (42.7%) 232 (48.7%) 225 (51.1%) 184 (51.0%) 151 (49.8%) 127 (48.5%)

なし 154 (29.2%) 295 (56.0%) 238 (50.0%) 213 (48.4%) 175 (48.5%) 147 (48.5%) 132 (50.4%)

不明 13 (2.5%) 7 (1.3%) 6 (1.3%) 2 (0.5%) 2 (0.6%) 5 (1.7%) 3 (1.1%)

ステロイドパルス投与 あり 212 (40.2%) 6 (1.1%) 36 (7.6%) 23 (5.2%) 15 (4.2%) 12 (4.0%) 6 (2.3%)

なし 299 (56.7%) 514 (97.5%) 436 (91.6%) 413 (93.9%) 345 (95.6%) 286 (94.4%) 254 (96.9%)

不明 16 (3.0%) 7 (1.3%) 4 (0.8%) 4 (0.9%) 1 (0.3%) 5 (1.7%) 2 (0.8%)

インターフェロンα投与 あり 176 (33.4%) 16 (3.0%) 15 (3.2%) 12 (2.7%) 9 (2.5%) 8 (2.6%) 8 (3.1%)

なし 341 (64.7%) 505 (95.8%) 458 (96.2%) 426 (96.8%) 351 (97.2%) 291 (96.0%) 253 (96.6%)

不明 10 (1.9%) 6 (1.1%) 3 (0.6%) 2 (0.5%) 1 (0.3%) 4 (1.3%) 1 (0.4%)

調査開始前

(n=527)

1年目
（初回調査時点）

5年目

(n=303)

6年目

(n=262)(n=527) (n=476) (n=440) (n=361)

2年目 3年目 4年目

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

1治療のみ

113 (21.4%) 217 (41.2%) 198 (41.6%) 198 (45.0%) 167 (46.3%) 137 (45.2%) 120 (45.8%)

25 (4.7%) 4 (0.8%) 8 (1.7%) 4 (0.9%) 3 (0.8%) 3 (1.0%) 2 (0.8%)

34 (6.5%) 10 (1.9%) 7 (1.5%) 5 (1.1%) 4 (1.1%) 4 (1.3%) 5 (1.9%)

2治療併用

110 (20.9%) 2 (0.4%) 26 (5.5%) 18 (4.1%) 12 (3.3%) 9 (3.0%) 4 (1.5%)

62 (11.8%) 6 (1.1%) 6 (1.3%) 6 (1.4%) 5 (1.4%) 4 (1.3%) 3 (1.1%)

9 (1.7%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%)

3治療併用

66 (12.5%) 0 (0.0%) 2 (0.4%) 1 (0.2%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%)

いずれも治療なし 86 (16.3%) 278 (52.8%) 223 (46.8%) 204 (46.4%) 168 (46.5%) 140 (46.2%) 125 (47.7%)

一つでも不明あり 22 (4.2%) 10 (1.9%) 6 (1.3%) 4 (0.9%) 2 (0.6%) 6 (2.0%) 3 (1.1%)

合計 527 (100.0%) 527 (100.0%) 476 (100.0%) 440 (100.0%) 361 (100.0%) 303 (100.0%) 262 (100.0%)

2年目から6年目は、各調査時点での過去１年間の治療状況

2年目 3年目 4年目 5年目 6年目

(n=476) (n=440) (n=361) (n=303) (n=262)

調査開始前

(n=527)

　　ステロイド

　　パルス

　　IFN

　　ステロイド、パルス

　　ステロイド、IFN

　　パルス、IFN

　ステロイド、パルス、IFN

1年目
（初回調査時点）

(n=527)
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表 37：5 年間のステロイド治療状況と患者特性（n=198） 

    
5 年間ステロイド

継続 

5 年間ステロイド

なし 
合計 p 値 検定 

    （n=91） （n=107） （n=198）     

年齢（平均±SD）   61.1±9.8 62.4±10.9 61.8±10.4 0.390 a 

発症年齢（平均±SD） 45.8±14.1 41.7±14.7 43.6±14.5 0.045 a 

発症から診断までの年数（平均±SD） 5.6±5.6 9.2±8.0 7.5±7.2 0.000 a 

罹病期間（平均±SD） 15.3±10.1 20.7±10.6 18.2±10.7 0.000 a 

OMDS（平均±SD）  5.6±2.2 5.8±2.4 5.7±2.3 0.715 a 

病型 急速進行群 22(24.2%) 12(11.2%) 34(17.2%) 0.016 b 

初発症状 歩行障害 76(83.5%) 81(75.7%) 157(79.3%) 0.176 b 

  排尿障害 28(30.8%) 36(33.6%) 64(32.3%) 0.666 b 

  下肢の感覚障害 15(16.5%) 19(17.8%) 34(17.2%) 0.813 b 

  その他 30(33.0%) 25(23.4%) 55(27.8%) 0.133 b 

HAM 家族歴 第 1 度親近者以内 5(5.5%) 11(10.3%) 16(8.1%) 0.218 b 

ATL 家族歴 第 1 度親近者以内 4(4.4%) 8(7.5%) 12(6.1%) 0.365 b 

輸血歴   20(22.7%) 19(17.8%) 39(20.0%) 0.388 b 

  うち 1986 年以前 15(75.0%) 18(94.7%) 33(84.6%) 0.102 c 

排尿障害 問題なし 6(6.6%) 9(8.4%) 15(7.6%) 0.648 b 

  
時間がかかる/ 

投薬している 
62(68.1%) 69(64.5%) 131(66.2%)     

  自己導尿 22(24.2%) 29(27.1%) 51(25.8%)     

  他者管理 1(1.1%) 0(0.0%) 1(0.5%)     

排便障害 問題なし 18(19.8%) 25(23.4%) 43(21.7%) 0.615 b 

  薬が必要 64(70.3%) 75(70.1%) 139(70.2%)     

  自己浣腸 9(9.9%) 7(6.5%) 16(8.1%)     

  他者管理 0(0.0%) 0(0.0%) 0(0.0%)     

足のしびれ なし 23(25.3%) 38(35.5%) 61(30.8%) 0.263 b 

  時々ある 19(20.9%) 22(20.6%) 41(20.7%)     

  常にある 49(53.8%) 47(43.9%) 96(48.5%)     

足の痛み なし 49(53.8%) 60(56.1%) 109(55.1%) 0.780 b 

  時々ある 16(17.6%) 21(19.6%) 37(18.7%)     

  常にある 26(28.6%) 26(24.3%) 52(26.3%)     

5 年間ステロイド治療を継続している者ならびに 5 年間ステロイド治療を行っていないものを

対象とし、期間中にインターフェロンα治療を行った者は分析から除外 
a: 対応のない t 検定、b: カイ二乗検定、c: Fisher の正確確率検定 
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表 38：5 年間のステロイド内服治療継続群と未治療群の OMDS 変化（n=198） 

    OMDS の 5 年間の変化 合計 

    改善 変化なし 悪化 (%) 

5 年間治療なし 
n 1 61 45 107 

% 0.9% 57.0% 42.1% 100.0% 

5 年間治療継続  
n 4 51 36 91 

% 4.4% 56.0% 39.6% 100.0% 

合計 
n 5 112 81 198 

% 2.5% 56.6% 40.9% 100.0% 

5 年間ステロイド治療を継続している者ならびに 5 年間ステロイド治療を行っていないものを対象と

し、期間中にインターフェロンα治療を行った者は分析から除外した 
Fisher の正確確率検定、p=0.3303 
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表 39：5 年間調査継続者のうち初回調査時点までのステロイド治療経験と患者特性（n=249） 
    ステロイドあり ステロイドなし 合計 p 値 検定 

  （n=185） （n=64） （n=249）   

年齢（平均±SD）   61.8±10.0 61.2±11.5 61.6±10.7 0.719 a 

発症年齢（平均±SD） 43.4±14.8 44.4±13.8 43.5±14.8 0.624 a 

発症から診断までの年数（平均±

SD） 
7.0±6.8 8.8±8.3 7.4±7.2 0.086 a 

罹病期間（平均±SD） 18.3±10.9 16.8±9.6 18.1±10.6 0.338 a 

OMDS（平均±SD） 6.0±2.2 5.0±9.6 5.7±2.1 0.000 a 

病型 急速進行群 34(18.4%) 9(14.1%) 43(17.3%) 0.431 b 

初発症状 歩行障害 153(82.7%) 45(70.3%) 198(79.5%) 0.034 b 

 排尿障害 66(35.7%) 22(34.4%) 88(35.3%) 0.851 b 

 
下肢の感覚障

害 
27(14.6%) 10(15.6%) 37(14.9%) 0.842 b 

 その他 51(27.6%) 22(34.4%) 73(29.3%) 0.302 b 

HAM 家族歴 
第 1 度親近者

以内 
17(9.2%) 3(4.7%) 20(8.0%) 0.253 b 

ATL 家族歴 
第 1 度親近者

以内 
8(4.3%) 5(7.8%) 13(5.2%) 0.280 b 

輸血歴  34(18.8%) 15(23.4%) 49(20.0%) 0.424 b 

 
うち 1986 年以

前 
30(88.2%) 13(86.7%) 43(87.8%) 0.877 b 

排尿障害 問題なし 9(4.9%) 9(14.1%) 18(7.2%) 0.018 c 

 

時間がかかる

/ 

投薬している 

122(65.9%) 31(48.4%) 153(61.4%)   

 自己導尿 52(28.1%) 24(37.5%) 76(30.5%)   

 他者管理 2(1.1%) 0(0.0%) 2(0.8%)   

排便障害 問題なし 32(17.3%) 15(23.4%) 47(18.9%) 0.178 c 

 薬が必要 136(73.5%) 45(70.3%) 181(72.7%)   

 自己浣腸 17(9.2%) 3(4.7%) 20(8.0%)   

 他者管理 0(0.0%) 1(1.6%) 1(0.4%)   

足のしびれ なし 52(28.1%) 27(42.2%) 79(31.7%) 0.069 b 

 時々ある 35(18.9%) 13(20.3%) 48(19.3%)   

 常にある 98(53.0%) 24(37.5%) 122(49.0%)   

足の痛み なし 95(51.4%) 42(65.6%) 137(55.0%) 0.027 b 

 時々ある 36(19.5%) 14(21.9%) 50(20.1%)   

  常にある 54(29.2%) 8(12.5%) 62(24.9%)     

a: 対応のない t 検定、b: カイ二乗検定、c: Fisher の正確確率検定 
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表 40：初回調査時点におけるステロイド薬剤名（n=225） 
薬剤名 n  (%) 

プレドニン/プレドニゾロン/プレドハン 201 (89.3%) 

メドロール 1 (0.4%) 

セレスタミン 1 (0.4%) 

コートリル（10） 1 (0.4%) 

不明 19 (8.4%) 

欠損 2 (0.9%) 

合計 225 (100.0%) 

初回調査時点にステロイド内服「あり」と答えた者を対象とした。「プレドニン/プレドニゾロン」「不明」

の両方にチェックされた者が 1 名いた。当該の対象者は、プレドニン/プレドニゾロンとして集計した。 
 
表 41：初回調査時点における 1 日あたりのステロイド内服用量の基本統計量（n=211） 

項目 基本統計量(mg)  内服量 n  % 

平均値（mg） 6.84  5mg未満 54 25.6% 

中央値（mg） 5.00  5mg 76 36.0% 

標準偏差 4.67  5mg超 10mg未満 20 9.5% 

IQR 4.00-10.00  10mg 41 19.4% 

   10mg超 30mg 以下 20 9.5% 

   30mg超 0 0.0% 

   合計 211 100.0% 

プレドニゾロン換算の内服量。隔日投与は用量を 0.5 倍して算出した。 
薬剤名、内服量、単位のすべてそろった 211 ケースを対象とした。 
 
図 8：初回調査時点における 1 日あたりのステロイド内服用量ヒストグラム（n=211） 

  

(mg) 

平均値=6.84 
標準偏差=4.67 
度数=211 
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表 42：2 年目から 6 年目のステロイド内服用量の基本統計量 
    2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 

度数  201 209 174 145 125 

平均値(mg)  6.31 5.83 5.70 5.47 5.34 

中央値(mg)  5.00 5.00 5.00 5.00 5.00 

標準偏差  3.72 2.99 3.25 2.62 2.50 

IQR   4.00-9.13 4.17-7.50 4.00-7.10 3.52-6.83 3.00-6.21 

プレドニゾロン換算の内服量。隔日投与は用量を 0.5 倍して算出した。 
薬剤名、内服量、単位の 3 つすべての情報が判明する場合にその該当月にステロイド治療ありとカウン

トした。 
個人の年間平均内服量を算出し、その年間平均内服量の基本統計量を算出した。 
 
 
表 43：5 年間調査継続者における調査開始後のステロイドパルス治療状況（n=257） 
調査開始後の治療状況 n (%) 

治療なし 224 (87.2%) 

1 年間治療あり 14 (5.4%) 

2 年間治療あり 4 (1.6%) 

3 年間治療あり 2 (0.8%) 

4 年間治療あり 3 (1.2%) 

5 年間治療あり 4 (1.6%) 

（参考）不明あり※１ 6 (2.3%) 

合計 257 (100.0%) 

1 年間に 1 度でもステロイドパルス治療があった場合をその年の調査で治療ありと定義した。 
※1 「非該当」「無回答」「システム欠損値」はすべて「不明」とし、1 年でも「不明」であるケースを

「不明あり」として集計した。 
 
表 44：5 年間調査継続者におけるステロイドパルス治療と OMDS 変化（n=251） 
      OMDSの 5 年間の変化 合計 

      改善 変化なし 悪化    

5 年間のパルス 

治療状況 

治療なし 
n 8 120 96 224 

% 3.6% 53.6% 42.9% 100.0% 

少なくとも 1回治療あり 
n 0 15 12 27 

% 0.0% 55.6% 44.4% 100.0% 

（うち、5年間治療継続） 
n 0 2 2 4 

% 0.0% 50.0% 50.0% 100.0% 

合計 
n 8 135 108 251 

% 3.2% 53.8% 43.0% 100.0% 

Fisher の正確確率検定, p =1 
不明ありの 6 名を除く 251 名を対象とした。 



68 
 

表 45：5 年間調査継続者における調査開始後のインターフェロンα治療状況（n=257） 
調査開始後の治療状況 n (%) 

治療なし 242 (94.2%) 

1 年間治療あり 1 (0.4%) 

2 年間治療あり 3 (1.2%) 

3 年間治療あり 1 (0.4%) 

4 年間治療あり 0 (0.0%) 

5 年間治療あり 7 (2.7%) 

（参考）不明あり※１ 3 (1.2%) 

合計 257 (100.0%) 

1 年間に 1 度でもインターフェロンα治療があった場合をその年の調査で治療ありと定義した。 
※1 「非該当」「無回答」「システム欠損値」はすべて「不明」とし、1 年でも「不明」であるケースを

「不明あり」として集計した。 
 
表 46：5 年間調査継続者におけるインターフェロンα治療と OMDS 変化（n=254） 
      OMDSの 5 年間の変化 合計 

      改善  変化なし 悪化    

5 年間のイ

ンターフ

ェロンα

治療状況 

治療なし 
n 8 132 102 242 

% 3.3% 54.5% 42.1% 100.0% 

少なくとも 1回治療あり 
n 0 5 7 12 

% 0.0% 41.7% 58.3% 100.0% 

（うち、5年間治療継続） 
n 0 4 3 7 

% 0.0% 57.1% 42.9% 100.0% 

合計 
n 8 137 109 254 

% 3.1% 53.9% 42.9% 100.0% 

Fisher の正確確率検定, p =0.5804 
不明ありの 3 名を除く 254 名を対象とした。 
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表 47：SF-36（n=343） 
    １年目   ４年目         

  度数 平均値 標準偏差  平均値 標準偏差  t 値 自由度 p 値 

PF:身体機能 343 5.89  19.25    4.73  18.80    1.965 342 0.050 

RP:日常役割機能(身体) 343 41.79  15.82   43.59  15.37   -1.735 342 0.084 

BP:体の痛み 343 43.27  12.80   40.55  13.10   3.915 342 0.000 

GH:全体的健康感 343 39.74  10.63   41.64  10.93   -3.313 342 0.001 

VT:活力 343 42.79  11.32   44.55  11.42   -3.058 342 0.002 

SF:社会生活機能 343 45.32  13.25   46.76  15.47   -1.540 342 0.124 

RE:日常役割機能(精神) 343 47.61  12.51   48.42  12.83   -0.997 342 0.320 

MH:こころの健康 343 46.86  11.11    48.55  11.18    -3.013 342 0.003 

SF-36 は 1 年目と 4 年目に調査実施されており、2 回とも回答した 343 名を対象とした。 
 
表 48：SF-36 の 8 つの下位尺度 

 

 

低い 高い

身体機能 PF 入浴または着替えなどの活動を自力

で行うことが，とてもむずかしい

激しい活動を含むあらゆるタイプの

活動を行うことが可能である

Physical functioning

日常役割機能（身体） RP
過去1ヵ月間に仕事やふだんの活動を

した時に身体的な理由で問題があっ

た

過去1ヵ月間に仕事やふだんの活動を

した時に，身体的な理由で問題がな

かった

Role physical

体の痛み BP
過去1ヵ月間に非常に激しい体の痛み

のためにいつもの仕事が非常にさま

たげられた

過去1ヵ月間に体の痛みはぜんぜんな

く，体の痛みのためにいつもの仕事

がさまたげられることはぜんぜんな

かった

Bodily pain

全体的健康感 GH 健康状態が良くなく，徐々に悪く

なっていく
健康状態は非常に良い

General health

活力 VT 過去1ヵ月間，いつでも疲れを感じ，

疲れはてていた

過去1ヵ月間，いつでも活力にあふれ

ていた

Vitality

社会生活機能 SF

過去1ヵ月間に家族，友人，近所の

人，その他の仲間とのふだんのつき

あいが，身体的あるいは心理的な理

由で非常にさまたげられた

過去1ヵ月間に家族，友人，近所の

人，その他の仲間とのふだんのつき

あいが，身体的あるいは心理的は理

由でさまたげられることはぜんぜん

なかった

Social functioning

日常役割機能（精神） RE
過去1ヵ月間，仕事やふだんの活動を

した時に心理的な理由で問題があっ

た

過去1ヵ月間，仕事やふだんの活動を

した時に心理的な理由で問題がな

かった

Role emotional

心の健康 MH 過去1ヵ月間，いつも神経質でゆうう

つな気分であった

過去1ヵ月間，おちついていて，楽し

く，おだやかな気分であった

Mental health

下位尺度名 略号
得点の解釈



別添４ 

70 

厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業） 

平成 30年度分担研究報告書 

 

HAM 診療ガイドライン策定のための患者の関心・価値観に関わる質問紙調査 

 

研究協力者 氏名  ：八木下尚子 

所属機関：聖マリアンナ医科大学 難病治療研究センター 

役職  ：講師 

研究分担者 氏名  ：高田礼子 

所属機関：聖マリアンナ医科大学 予防医学教室 

役職  ：教授 

研究協力者 氏名  ：佐藤知雄 

所属機関：聖マリアンナ医科大学 難病治療研究センター 

役職  ：准教授 

研究協力者 氏名  ：山内淳司 

所属機関：聖マリアンナ医科大学 難病治療研究センター 

役職  ：助教 
  

 

研究要旨 
診療ガイドラインの質を評価するツールである AGREE Ⅱに「患者の視点や希望が考慮さ

れたか」という項目が設定されていることに象徴されるように、GRADE システム、米国医学

研究所、Minds による診療ガイドライン作成の方法のいずれにおいても、診療ガイドラインの

作成には、患者の価値観や希望の多様性を尊重することを推奨している。 
そこで HAM 診療ガイドラインを作成するにあたり、患者の関心や治療・検査に対する価

値観を明らかにすることを目的とし、HAM 患者を対象とした質問紙調査を実施することとし

た。質問項目は、患者代表や HAM に関する各分野の専門家の意見をふまえて設定し、さら

に HAM 患者会にて 20 名に対するプレテストを実施し意見反映させた。 
2018 年 5 月 30 日までに HAM ねっとに登録された全国の HAM 患者 496 名に対し、約 1 ヶ

月の調査期間で無記名自記式質問紙による調査を行った。質問紙を送付した HAM ねっとに登

録された HAM 患者 496 名のうち、336 名からの回答を得た（回収率 67.7%）。うち調査協力

同意欄にチェックのあった 271 名を有効回答とした。 
本調査により、HAM 診療ガイドラインで取り上げた内容は、いずれも HAM 患者の関心度

の高い内容であることが確認された。これらの結果は、HAM 診療ガイドラインの作成にあた

り、設定した Clinical Question に対する推奨を決定するパネル会議における参考資料とし、

患者の価値観や希望として反映させた。 
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A. 緒言 

近年、患者の価値観や意向を踏まえた診療

ガイドライン作成が求められている。診療ガ

イドラインの質を評価するツールである

AGREE Ⅱに「患者の視点や希望が考慮され

たか」という項目が設定されていることに象

徴されるように、GRADE システム、米国医

学研究所、Minds による診療ガイドライン作

成の方法のいずれにおいても、診療ガイドラ

インを作成するにあたり、患者の価値観や希

望の多様性を尊重することを推奨している 1-

4)。患者の意見を反映したガイドライン作成

のためには、当事者を制作メンバーに含める、

患者へのインタビューを実施する、などが推

奨される 5,6)。 
また、HAM 患者が HAM に関する情報を

収集する際の方法やリテラシーは十分明ら

かにされていない。患者の価値観や意向と同

時に、患者の情報収集行動についても調査す

ることにより、患者への効果的な情報提供方

法を検討できる可能性がある。 
そこで HAM 診療ガイドラインを策定する

にあたり、患者の関心や治療・検査に対する

価値観および情報収集の状況を明らかにす

ることを目的とし、HAM 患者を対象とした

質問紙調査を実施することとした。 
 

B. 研究方法 

2018 年 5 月 30 日までに HAM ねっとに登

録された全国の HAM 患者 496 名に対し、無

記名自記式質問紙を送付した。調査期間は

2018 年 5 月 30 日から 7 月 5 日とした。鑑文

および調査票を資料１、資料２として掲載す

る。 
質問項目の検討に際しては、専門家と患者

の意見を反映するため、以下の手順にて作業

を進めた。2018 年 2 月 27 日、ガイドライン

班班会議にて、患者代表や HAM の専門家に

意見を募った。ガイドライン班班会議内で提

示された調査票案について、意味がわかりに

くい項目、優先度が低いと考えられる項目、

患者の現状や価値観を知るために追加する

ことが望ましい項目についての意見があっ

た。また、設問案の選択肢についても、わか

りやすさや調査の必要性の観点から、修正の

意見があった。それらの意見を集約して、質

問項目案を修正した。2018 年 4 月 7 日の

HAM 患者会にて、HAM 患者・家族 20 名に

また、その他の調査結果として、HAM の診療において重視する点では、85.1%の者が「症状

の改善」を、43.3%の者が「専門性が高い医療」を挙げた。自由記載には専門医を受診するた

め数時間かけて通院している旨の記載が複数寄せられ、専門性が高く効果のある治療を求めて

負担を余儀なくされている現状があることも明らかとなった。そのため、今回作成したガイド

ラインが HAM 診療の均てん化、HAM 診療の質の向上に果たす役割は大きいと考えられた。

さらに、治療方針の決定や治療目標の設定については、現状と希望が一致していることで、診

療満足度が高められることが明らかとなった。今回作成したガイドラインが、患者と医療者と

のよりよい意思決定の助けになるよう、HAM 診療に携わる医療従事者に広く活用されること

が期待される。 
また、今回の調査対象となった HAM 患者のヘルスリテラシーは、比較的高いことが示唆さ

れ、スマートフォンやパソコンなどの端末、主治医や HAM ねっと聞き取り担当者、HAM ね

っと通信などから HAM に関する情報を収集していることが明らかになった。今後も患者に対

して適切な情報発信を続けると共に、HAM ねっと登録者対象に発信される情報を患者に有効

活用してもらうため、レジストリ登録者数を増やすよう努めることが有用であると考えられ

る。 
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対して質問項目案を用いたプレテストを実

施し、回答のしやすさ、項目の重要性、他に

取り入れたい項目などについて意見を集め、

再度調査票案に反映した。研究者により項目

や質問の配置順などを検討し、ガイドライン

班会議のメンバーの確認を得て、調査票を確

定した。調査項目は下記の通りであった。 
患者属性について、性別、年齢、初発年齢、

診断年齢、就労状況、現在居住地域を尋ねた。

年齢と初発年齢の差を「罹患期間」、診断年齢

と初発年齢の差を「診断前期間」とした。以

下、調査項目を分類別に示す。 

ア. 患者の関心のある項目 
HAM およびその関連疾患とその検査方法

への関心 9 項目について、「非常に関心があ

る」「関心がある」「あまり関心がない」「全く

関心がない」「質問がわからない」の 5 選択

肢で尋ねた。 

イ. 治療や検査に対する経験と抵抗感、有

効感 
治療や検査の経験について、ステロイド内

服、ステロイドパルス療法など 10 項目の治

療、血液検査など 3 項目の検査のそれぞれに

ついて、「現在受けている」「過去に受けたこ

とがある」「一度も受けたことがない」「わか

らない」の 4選択肢で尋ね、それぞれの治療、

検査に対する抵抗感の有無と有効性を感じ

るかを尋ねた。 

ウ. HAM 診療満足度と重視する点、治療

方針/治療目標の決定の現状と希望 
HAM の診療について下記の質問を行った。

HAM の受診時に重視することを、症状の改

善、副作用が少ないなど 11 の選択肢から 3
つ選択するよう尋ねた。 

また、現在 HAM の診療を受けているかを

尋ね、「受けている」と回答した者に対しては、

HAM 診療の満足度を「満足」「やや満足」「や

や不満」「不満」の 4 選択肢で尋ね、主治医の

診療科を、神経内科・脳神経内科、整形外科

など 8 選択肢で尋ねた。 
さらに、HAM の治療方針や治療目標につ

いて、どのように決めているかと、どのよう

に決めるのが望ましいかについてそれぞれ

「主治医が治療方針や治療目標を決定し、そ

の治療を受ける」「主治医から治療方針や治

療目標を聞き、話し合って治療法を決める」

「主治医以外からも積極的に情報収集し、治

療法を選択する」の 3 つの選択肢で尋ねた。

図中においては、それぞれ「主治医が決定」

「主治医と話し合い」「主治医以外からも情

報収集」と表記した。 

エ. HAM の症状及び EQ-5D-5L による健

康状態と EQ-5D-5L スコア・健康状態

の VAS 
HAM の症状について、約 1 年前比べた全

体的な体調、歩行の状態など 5項目について、

「非常に良い」「良い」「変わらない」「悪い」

「非常に悪い」の 5 選択肢で尋ねた。また、

健康状態の把握に EQ-5D-5L を用いた。EQ-
5D-5L では、「移動の程度」「身の回りの管理」

「ふだんの活動」「痛み／不快感」「不安／ふ

さぎ込み」の 5 項目の健康状態がそれぞれ 5
水準で表現される。図中においては、評価項

目それぞれの回答選択肢を、問題ない／ない

といった状態を 1、極度にできないもしくは

できない状態を 5と順に数字を割り当てて表

記した。さらに、池田らの方法により EQ-5D-
5L から算出した値（死亡=0，完全な健康=1
とする比例尺度。以降、EQ-5D-5L スコア）

を算出した 7)。あわせて、今日の健康状態に

ついて VAS（0 から 100 までの目盛りのある

線分に、今日の健康状態を示す尺度）で尋ね

た。また、EQ-5D-5L スコアと健康状態の

VAS の相関係数を算出した。 

オ. 運動療法・リハビリテーション 
運動療法・リハビリテーションについては、

実際に受けている、あるいは受けたことのあ
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る者に対して、その頻度を病院・診療所（外

来）、病院・診療所（入院）など 5 つの実施場

所それぞれについて尋ねた。運動療法・リハ

ビリテーションを受けたいと希望する頻度

についても、同様に尋ねた。また、自主トレ

ーニングの実施の有無を尋ね、自主トレーニ

ングの内容を自由記載で尋ねた。 

カ. HAM の情報収集 
HAM の情報収集について、スマートフォ

ン・タブレット・パソコンのそれぞれを使っ

ているかどうかを「使っている」「使っていな

い」「持っていない」の 3 選択肢で尋ね、「使

っている」と回答した者には、HAM の情報

を調べたことがあるかどうかを尋ねた。

HAM についての情報を誰から手に入れてい

るかを、主治医、主治医以外の医師など 11 選

択肢から複数選択で尋ねた。HAM について

の情報をどこから手に入れているかを、

HAM ねっと通信、HAM 診療マニュアル、厚

生労働省の HTLV-1 サイトなど、14 選択肢

から複数回答で尋ねた。また、説明書やパン

フレット、インターネットなどから情報を手

に入れるときに誰かに助けてもらうことが

どのくらいあるか、医師や薬局からもらう説

明書やパンフレットなどの文書を読むとき

に誰かに助けてもらうことがどのくらいあ

るかについて、それぞれ「いつも」「しばしば」

「ときどき」「たまに」「ない」の 5 選択肢で

尋ねた。 

キ. 臓器移植 
HTLV-1 感染者の臓器提供の可否、臓器被

提供の可否、臓器移植前の検査の必要性それ

ぞれの関心について、「非常に関心がある」

「関心がある」「あまり関心がない」「全く関

心がない」「質問がわからない」の 5 選択肢

で尋ねた。また、臓器提供と臓器移植を受け

た経験を尋ねた。 

ク. 関節リウマチと免疫抑制治療 

関節リウマチの診断経験、現在の免疫抑制

治療の有無を尋ねた。さらに、関節リウマチ

の診断経験がある、あるいは免疫抑制治療を

受けている者に対して、免疫抑制治療の薬剤

名を尋ね、免疫抑制治療前・治療中の注意事

項と、HTLV-1 感染が治療の効果に影響する

かそれぞれの関心について、「非常に関心が

ある」「関心がある」「あまり関心がない」「全

く関心がない」「質問がわからない」の 5 選

択肢で尋ねた。 

ケ. 受診時に迷ったこと、疑問、希望 
自由記載にて、HAM の受診時に迷ったこ

とや疑問に思ったこと、HAM の診療に望ん

でいることを尋ねた。 

コ. 診療満足度を従属変数とした重回帰

分析 
治療方針や治療目標の決定方針が診療満

足度に与える影響を探索的に検討するため、

診療満足度を従属変数とした重回帰分析を

行った。 

サ. 治療・検査の抵抗感の有無に影響する

要因のロジスティック回帰分析 
各治療・検査の抵抗感に関連する要因を探

索的に検討するため、各治療・検査の抵抗感

を従属変数とし、各治療・検査の経験、有効

感、診療時に重視する項目を独立変数とした

ロジスティック回帰分析を行った。 
 
C. 分析方法 

集計にあたっては、無回答や不正回答を除

外した割合を算出した。 
自由記載について、項目の列挙など短文で

あれば、記載を繰返し読み同一項目をまとめ

て集計した。回答者が複数項目を記載してい

た場合は項目別に集計を行った。そのため、

項目数の合計と回答者数が一致しない場合

がある。長文の自由記載については、記載そ

のままを資料としてまとめた。なお、自由記
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載内に個人を特定しうる情報があった場合

は、個人情報保護のため当該部分を削除した。 
統計解析には IBM SPSS statistics 22 を

用い、有意水準は 5%とした。 
 
（倫理面への配慮） 

本研究は、聖マリアンナ医科大学の生命倫

理委員会で承認された（承認番号：第 2044
号）。 

調査は無記名で行い、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。 
 
D. 研究結果 

1) 対象集団像 
496 名に対して調査票を配布し、336 件が

返送された（回収率 67.7%）。調査協力同意欄

にチェックのなかった 65名を除外し、271名

を有効回答とした。調査対象者の性別は女性

が 203 名（75.7%）であり、平均年齢は 64.81
歳、平均罹患期間は 19.76 年、平均診断前期

間は 6.11 年であった（表 A-1）。 
また、年代は上位 3 つが 60 代 103 名

（38.4%）、70 代 75 名（28.0%）、50 代 47 名

（17.5%）であった（表 A-2）。 
就労状況は「無職」204 名（76.1%）、「就労

中」59 名（22.0%）、「休職中」3 名（1.1%）、

「無職で、仕事を探している」2 名（0.7%）

であった（表 A-3）。 
現在の居住地域は上位 3 つが「九州地方」

109 名（40.7%）、「関東地方」76 名（28.4%）、

「近畿地方」35 名（13.1%）であった（表 A-
4）。 

2) 集計分析結果 
ア. 患者の関心のある項目 
HAM およびその関連疾患と検査方法につ

いての患者の関心度を表B-1および図B-1に

示した。「HAM」と「HAM の発症検査方法」

には、それぞれ263名（98.5%）、242名（95.7%）

の者が、「HU/HAU」と「HU/HAU の発症検

査方法」には、それぞれ 209 名（82.6%）、197
名（79.2%）の者が「非常に関心がある」「関

心がある」と回答した。「ATL」と「ATL の

発症検査方法」には、それぞれ 232 名（90.6%）、

227 名（88.7%）の者が「非常に関心がある」

「関心がある」と回答した。 
特に関心のあることや気になることにつ

いての自由記載欄への回答を資料３に示し

た。 

イ. 治療や検査に対する経験と抵抗感、有

効感 
各種治療や検査の経験を表 C-1 に示した。

治療では、ステロイド錠内服を「現在受けて

いる」者は 145 名（56.2%）、「過去に受けた

ことがある」者は 62 名（24.0%）であった。

運動療法・リハビリテーションを「現在受け

ている」者は 141 名（56.9%）、「過去に受け

たことがある」者は 61 名（24.6%）であった。

そのほかに、排尿障害の治療薬（飲み薬）を

「現在受けている」者は 129 名（50.4%）、便

秘薬を「現在受けている」者は 174 名（67.4%）

であった。 
各種治療や検査の抵抗感を表C-2に示した。

「抵抗感あり」と回答した者の割合が高かっ

た治療は、尿道留置カテーテル 163 名

（76.2%）、ステロイドパルス療法 164 名

（ 72.6%）、インターフェロンα 145 名

（66.5%）、自己導尿 151 名（64.3%）などで

あった。「抵抗感なし」と回答した者の割合が

高かったのは、運動療法・リハビリテーショ

ン 213 名（89.9%）などであった。検査では、

髄液検査に「抵抗感あり」と回答した者が 132
名（52.2%）であった。 

各種治療や検査の有効感を表C-3に示した。

「有効感あり」と回答した者の割合が高かっ

た治療は、運動療法・リハビリテーション 200
名（80.3%）、便秘薬 192 名（76.2%）などで

あった。 
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各種治療や検査の経験と抵抗感の関係を

表 C-4 に示した。ステロイド内服について、

治療を現在受けている者のうち「抵抗感あり」

と回答したのは 72 名（50.7%）であり、治療

を一度も受けていない者のうち「抵抗感あり」

と回答したのは 36 名（90.0%）であった。運

動療法・リハビリテーションでは、治療を現

在受けている者、過去に受けたことがある者、

一度も受けたことがない者で「抵抗感あり」

と回答したのはそれぞれ 12 名（9.3％）、6 名

（10.3%）、3 名（8.1%）であった。 
各種治療や検査の経験と有効感の関係を

表 C-5 に示した。治療では、現在受けている

者は過去に受けたことがある者よりも「有効

感あり」と回答する割合が高く、「有効感なし」

と回答する割合が低かった。運動療法・リハ

ビリテーションにおいては、現在受けている

者、過去に受けたことがある者で「有効感な

し」と回答したのはそれぞれ 2 名（1.5%）、

1 名（1.8%）であった。 

ウ. HAM 診療満足度と重視する点、治療

方針/治療目標の決定の現状と希望 
HAM の診療において重視する点の上位 3

つは、「症状の改善」228 名（85.1%）、「医師

に相談しやすい」117 名（43.7%）、「専門性が

高い医療」116 名（43.3%）であった（図 D-
1）。 

また、「現在 HAM の診療を受けている」と

回答した者は 251 名（93.7%）であった（表

D-1）。以下、現在 HAM の診療を受けている

251 名に対して集計を行った。診療満足度は、

「満足」60 名（24.3%）、「やや満足」99 名

（40.1%）、「やや不満」68 名（27.5%）、「不

満」20 名（8.1%）であった（表 D-2）。主治

医の診療科は「神経内科・脳神経内科」が 231
名（95.9%）であった（表 D-3）。その他とし

て挙げられた主治医の診療科を表 D-4 に示

した。 
治療方針や治療目標の決定方法は、「主治

医から治療方針や治療目標を聞き、話し合っ

て治療法を決める」と回答したのが 141 名

（58.5%）、「主治医が治療方針や治療目標を

決定し、その治療を受ける」と回答したのが

72 名（29.9%）、「主治医以外からも積極的に

情報収集し、治療法を選択する」と回答した

のが 28 名（11.6%）であった（表 D-5）。ま

た、治療方針や治療目標の望ましい決定方法

で最も回答が多かったのは「主治医から治療

方針や治療目標を聞き、話し合って治療法を

決める」の 142 名（58.2%）、二番目に回答が

多かったのは「主治医以外からも積極的に情

報収集し、治療法を選択する」の 66 名（27.0%）

であった（表 D-6）。 
治療方針や治療目標の決定方法と望まし

い決定方法との関係は、「主治医が治療方針

や治療目標を決定し、その治療を受ける」と

回答した者のうち希望と一致したのが 32 名

（45.7%）、「主治医から治療方針や治療目標

を聞き、話し合って治療法を決める」と回答

した者のうち希望と一致したのが 105 名

（74.5%）、「主治医以外からも積極的に情報

収集し、治療法を選択する」と回答した者の

うち希望と一致したのが 19 名（67.9%）であ

った（表 D-7, 図 D-2）。 

エ. HAM の症状及び EQ-5D-5L による健

康状態と EQ-5D-5L スコア・健康状態

の VAS 
約 1 年前と比較した HAM の症状につい

て、全体的な体調が「悪い」「非常に悪い」と

回答したのは 114 名（43.8%）、歩行の状態が

「悪い」「非常に悪い」と回答したのは 174 名

（67.1%）であった（表 E-1、図 E-1）。 
EQ-5D-5Lにおいて、移動の程度について、

「歩き回るのに問題がない」者は 11 名

（4.2%）、「歩き回ることができない」者は 80
名（30.4%）であった。身の回りの整理につ

いて「問題ない」者は 99 名（37.4%）、ふだ

んの活動について「問題ない」者は 22 名
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（8.3%）、痛み／不快感について、「痛みや不

快感はない」者は 42 名（15.8%）、不安／ふ

さぎ込みについて、「不安でもふさぎ込んで

もいない」者は 109 名（41.1%）であった（表

E-2）。EQ-5D-5L の結果から算出した EQ-
5D-5L スコアの平均値は 0.50、標準偏差は

0.20 であり、健康状態の VAS の平均値は

51.74、標準偏差は 21.54、EQ-5D-5L スコア

と健康状態の VAS の相関係数は r=0.512
（p<0.001）であった（表 E-3）。 

オ. 運動療法・リハビリテーション 
運動療法・リハビリテーションを受けた経

験について、受けている、あるいは受けた経

験のある者の割合が多かったのは、「病院・診

療所（外来）」138 名（62.2%）、「病院・診療

所（入院）」95 名（53.1%）であった（表 F-
1）。その他として挙げられた受けた経験のあ

る施設を表 F-2 に示した。 
運動療法・リハビリテーションを受けたい

者の割合が多かったのは、「病院・診療所（外

来）」157 名（75.5%）、「自宅（訪問看護や訪

問リハビリテーションなど）」112 名（60.5%）

であった（表 F-3）。その他として挙げられた

受けたい希望のある施設を表 F-4 に示した。 
運動療法・リハビリテーションを実際に受

けている、あるいは受けたことのある頻度と、

受けたいと希望する頻度について、施設別に

集計した結果を図 F-1 に示した。「病院・診

療所（外来）」、「介護施設（デイサービス、デ

イケア、ショートステイなど）」、「自宅（訪問

看護や訪問リハビリテーションなど）」では、

受けている、あるいは受けたことのある者の

割合よりも、希望する者の割合の方が高く、

特に「病院・診療所（外来）」では受けている、

あるいは受けたことのある者が 138 名

（62.2%）、希望する者が 157 名（75.5%）で

あった。一方で、「病院・診療所（入院）」で

は、受けている、あるいは受けたことのある

者の割合が、希望する者の割合を下回った。 

自主トレーニングを「行っている」と回答

した者は 152 名（62.6%）であった（表 F-5）。
自主トレーニングの内容について自由記載

で回答を得た。内容別に集計したものを表 F-
6 に示す。回答が最も多かったのは「ストレ

ッチ」38 名（26.2%）であり、「下肢の運動

（屈伸、立ち上がり、アキレス腱伸ばしなど）」

35 名（24.1%）、「歩行（ウォーキング、散歩、

歩くことを心がけるなど）」33 名（22.8%）、

「スクワット」24 名（16.6%）が続いた。 

カ. HAM の情報収集 
スマートフォン・タブレット・パソコンの

使用状況と、それぞれ HAM の情報を調べた

ことがあるかどうかについて、表 G-1 に示し

た。スマートフォンを「使っている」者は 150
名（57.7%）であり、うち「HAM の情報を調

べたことのある」者は 100 名（67.6%）であ

った。タブレットを「使っている」者は 62 名

（23.7%）であり、うち「HAM の情報を調べ

たことのある」者は 44 名（71.0%）であった。

パソコンを「使っている」者は 126 名（47.5%）

であり、うち「HAM の情報を調べたことの

ある」者は 113 名（89.7%）であった。 
HAM の情報入手元となっている人として

多く挙げられたのは、「主治医」201 名

（75.0%）、「HAMねっとの聞き取り担当者」

140 名（52.2%）、「患者会の方」102 名（38.1%）

であった（表 G-2）。その他として挙げられた

HAM の情報入手元となっている人を表 G-3
に示した。ただし、人物以外の記載について

も、そのまま集計した。 
また、HAM の情報入手元となっているも

のとして多く挙げられたのは、「HAM ねっと

通信」231 名（89.2%）、「HAM 患者会からの

資料」136 名（52.5%）などであった（表 G-
4）。その他として挙げられた HAM の情報入

手元を表 G-5 にした。 
説明書やパンフレット、インターネットな

どから情報を手に入れるときに誰かに助け
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てもらうことについて、「ない（助けてもらう

ことはない）」と回答した者は 185 名（74.0%）、

「たまに（10 回に 1 回くらい）」と回答した

者は 27 名（10.8%）、「いつも（常に誰かに助

けてもらっている）」と回答した者は 20 名

（8.0%）であった（表 G-6）。また、医師や薬

局からもらう説明書やパンフレットなどの

文書を読むとき誰かに助けてもらうことに

ついて、「ない（助けてもらうことはない）」

と回答した者は 232 名（88.9%）、「たまに（10
回に 1 回くらい）」と回答した者は 13 名

（5.0%）、「いつも（常に誰かに助けてもらっ

ている）」と回答した者は 7 名（2.7%）であ

った（表 G-7）。 

キ. 臓器移植 
臓器移植の関心度について尋ねたところ、

「HTLV-1 感染者の臓器提供の可否」には

123 名（46.6%）、「HTLV-1 感染者が臓器移植

を受けられること」には 112 名（42.6%）、「臓

器移植前の HTLV-1 関連検査の必要性」には

149 名（56.9%）の者が「非常に関心がある」

「関心がある」と回答した（表 H-1）。 
また、臓器を提供した経験のあるものはな

く（表H-2）、臓器移植を受けた経験が「ある」

者は 2 名（0.7%）であり（表 H-3）、該当者

はいずれも腎臓の移植を受けていた（表 H-
4）。 

ク. 関節リウマチと免疫抑制治療 
「関節リウマチと診断されたことがある」

者は 26 名（9.9%）であり（表 I-1）、うち「関

節リウマチの治療をHAM の治療を同じ病院

で受けている」者は 13 名（52.0%）であった

（表 I-2）。 
また、「現在ステロイド治療以外の免疫抑

制治療を受けている」者は 19 名（7.3%）で

あった（表 I-3）。免疫抑制治療の薬剤名とし

て挙げられたものを表 I-4 に示した。ただし、

免疫抑制剤でない記載についても、そのまま

集計した。 

以下、関節リウマチと診断されたことがあ

る、あるいは免疫抑制治療を受けていると回

答した 37 名について、免疫抑制療法につい

での関心度を尋ねたところ、「免疫抑制療法

を受ける前や治療中に注意すべきこと」には

28 名（84.8%）、「HTLV-1 感染が治療の効果

に影響するか」には 27 名（84.4%）の者が「非

常に関心がある」「関心がある」と回答した

（表 I-5）。 

ケ. 受診時に迷ったこと、疑問、希望 
自由記載「HAM の診療を受けた際に迷っ

たことや疑問に思ったこと、また、HAM の

診療に望んでいること」について、資料４に

示した。 

コ. 治療方針や治療目標の決定方針が診

療満足度に与える影響の探索的分析 
治療方針や治療目標の決定方針が診療満

足度に影響を与えるのかを検討するため、診

療満足度を従属変数とした重回帰分析を行

った（表 J-1）。EQ-5D-5L スコア、治療方針

や治療目標の決定方針の希望、治療方針の現

状と希望の一致を独立変数に投入し、年齢、

性別を調整変数として投入した。その結果、

EQ-5D-5L スコアが高いほど（β=0.344, 
p<0.001）、治療方針決定方法の現状と希望が

一致している（β=0.225, p<0.001）場合に、

有意に診療満足度が高められた。主治医以外

からも積極的に情報収集し、治療方法を選択

したいと希望している場合に、有意に診療満

足度が低められる傾向が見られた（β=-
0.205, p<0.05）。 

サ. 治療・検査の抵抗感に関連する要因の

探索的分析 
各治療・検査の抵抗感を従属変数としたロ

ジスティック回帰分析を行った（表 K-1）。独

立変数には各治療・検査の経験、有効感、診

療時に重視する項目を投入した。ステロイド

内服、尿道留置カテーテルでは、現在受けて
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いる・過去に受けた経験がある場合、抵抗感

が有意に低くなる傾向が見られた。ステロイ

ドパルス療法、インターフェロンαでは、過

去に受けた経験がある場合、抵抗感が有意に

低くなる傾向が見られた。ステロイド内服、

抗痙縮薬、排尿障害の治療薬（飲み薬）、自己

導尿、便秘薬、髄液検査、画像診断では、有

効と感じている場合に抵抗感が有意に低く

なる傾向が見られた。インターフェロンα、

抗痙縮薬、排尿障害の治療薬（飲み薬）、髄液

検査については、「副作用が少ない」を診療時

に重視すると抵抗感が有意に高くなる傾向

が見られた。便秘薬では、「専門性が高い医療」

を診療時に重視すると抵抗感が有意に低く

なる傾向が見られた。運動療法・リハビリテ

ーションおよび血液検査については、どの項

目とも抵抗感への有意な関連は見られなか

った。 
 
E. 考案 

対象集団像について、女性 75.7%、平均年

齢 64.81 歳であり（表 A-1）、HAM ねっとに

登録されている患者は女性 74.7%、平均年齢

62.0 歳であった 8)。回答者の居住地域は九州

地方 40.7%、関東地方 28.4%、近畿地方 13.1%
の順に多く分布しており（表 A-4）、HAM ね

っと登録者の居住地域は九州地方 43.7%、関

東地方 22.3%、近畿地方 13.7%であった 8)。

性別、年齢、居住地域の調査結果から、本調

査では HAM ねっとの登録患者から偏りなく

回答が得られたと考えられる。 
就労状況につき無職が多いのは（表 A-3）、

対象者が高齢であることが原因の一つと推

察されるが、HAM の症状が原因で働けない

者が存在する可能性もある。 
患者の関心のある項目については、HAM

に関心が高いことが示されると同時に、ATL
やHTLV-1関連の肺の病気にも関心があると

いう結果であった（表 B-1）。 
HAM の症状について、1 年前と比較して

改善した者は全体的に少なかった（表 E-1）。
特に 1 年前と比較した歩行の状態について、

67.1%が悪化していると回答した（表 E-1）。
診療にあたっては、症状の変化に注意し、適

宜対応していくことが望ましい。 
対象者の EQ-5D-5L スコアについては、平

均点が 0.50 であった（表 E-2）。日本の一般

健康集団において、60～69 歳女性の EQ-5D-
5L スコアの平均値は 0.899、脳卒中患者群で

は 0.52 と報告されていることから 9, 10)、

HAM 患者の健康状態は、一般健康集団より

も低いことが示された。 
治療方針の決定方法については、患者によ

って希望が異なることが示された（表 D-5）。
また、治療方針の決定方法の希望と現状が必

ずしも一致していない可能性が示された（表

D-6、図 D-3）。特に、現状で主治医が決定し

ていると回答した者のうち、主治医が決定す

ることを望ましいと考えている者は45.7%で

あった（表 D-6、図 D-3）。患者の中には、現

状よりも医師と話し合いたいと考えている

者がいることが示唆された。診療の中で患者

の価値観や意向を考慮することが重要と考

えられる。 
診療満足度に関して、HAM の診療を受け

ている者のうち、64.4%が満足、35.6%が不満

と回答した（表 D-2）。厚生労働省による平成

26 年受療行動調査では、外来患者の病院に対

する全体的な満足度で 58.3%が「満足」、

31.5%が「ふつう」、4.8%が「不満」と回答し

ている 11)。満足度についての単純な比較は慎

重にされるべきであるが、HAM の診療に不

満をもつ患者が多く存在することが示唆さ

れた。 
HAM の診療満足度に関連する要因の検討

において、EQ-5D-5L スコアが高い、治療方

針決定方法の現状と希望が一致している場

合に有意に診療満足度が高められた（表 J-1）。
体調（EQ-5D-5L スコア）を制御しても、治

療目標や治療方針の決定方針が患者と医師
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とで一致することで診療満足度が向上する。

患者の希望や価値観を踏まえた診療を行う

事で、診療満足度を向上できる可能性がある。

また、「主治医以外からも積極的に情報収集

し、治療方法を選択したい」と希望している

場合に診療満足度が低められるという結果

については、現在の診療に満足していないた

め情報収集欲求が高まるという状況を反映

していると考えられる。信頼できる情報提供

を行い、患者と協働して治療目標や治療方針

の検討・決定を行う事で診療満足度を改善で

きる可能性を補強する結果であると考えら

れる。 
治療や検査の経験として、ステロイド錠内

服治療の経験がある者は 80.2%にのぼった

（表 C-1）。ステロイド錠内服は、現在 HAM
治療としての保険適用外であるが、処方され

ている者が一定数存在することが明らかに

なった。その他、排尿障害治療薬（飲み薬）

や便秘薬による治療経験がある者も多く（表

C-1）、HAM の症状への対処療法が広く行わ

れていることが推察された。 
臓器移植の経験をもつ者は少なく（表 H-2, 

3）、関心をもつ者の割合も半数程度であった

（表 H-1）。臓器移植については身近に感じ

られていない可能性が考えられる。 
関節リウマチについては、9.9%が診断経験

ありと回答した（表 I-1）。なお、我が国にお

ける関節リウマチの罹患率は 0.6～1.0%とい

われている 12)。診断されている者のうち、

HAM の治療を受けている病院で関節リウマ

チの治療を受けている者は半数程度であっ

た（表 I-2）。免疫抑制治療などにあたっては、

双方の連携が必要であると考えられる。 
治療や検査の経験と抵抗感については、全

般的に、治療を現在受けている者は一度も受

けたことがない者に比べて抵抗感が下がる

傾向がみられた（表 C-2）。しかしながら、運

動療法・リハビリテーションについては、経

験の有無にかかわらず、90%前後の者が「抵

抗感なし」と回答していた（表 C-2）。運動療

法・リハビリテーションは患者にとって受け

入れやすい治療であると考えられる。また、

現在受けている者に比べて過去に受けたこ

とがある者の抵抗感が高い治療は、抗痙縮薬、

排尿障害の治療薬（飲み薬）、自己導尿、便秘

薬であった（表 C-2）。過去治療を受けていた

者が治療をしなくなった原因としては、十分

な効果を得られなかったこと、副作用による

障害が大きかったこと、患者の負担が大きか

ったことなどが要因として考えられる。効果

的な治療を継続していくためには、治療効果

や副作用に注意を払うとともに、患者の受け

止め方についても適切に確認を行うことが

必要と考えられる。 
治療や検査の経験と有効感については、運

動療法・リハビリテーションが、現在受けて

いる者・過去に受けたことがある者のみなら

ず、一度も受けたことがない者においても、

半数以上が有効感ありと回答した（表 C-3）。
リハビリに対する患者の期待が高いことが

推察される。 
運動療法・リハビリテーションを受けた経

験と受けたい希望については、病院・診療所

（入院）を除いて、受けたいと希望する者の

割合が、受けた経験のある者の割合を上回っ

た（図 F-1）。また、自主トレーニングを行っ

ている者は 6 割にのぼり（表 F-5）、患者のリ

ハビリに対する意欲が高いことが示唆され

た。自主トレーニングとしては、ストレッチ

や下肢の運動、歩行、スクワットなど、自宅

内や日常生活の範囲で継続可能な内容が多

くみられ、普段から自主トレーニングに取り

組む様子がうかがわれた（表 F-6）。また、リ

ハビリテーションの場で教わった動作を日

常の自主トレーニングに取り入れていると

する自由記載も見られた。リハビリテーショ

ンの場において、患者が自ら実施可能なメニ

ューの指導をすることで、リハビリテーショ

ンの効果がより高く得られる可能性が考え
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られる。 
HAM の診療において重視する点に対し、

85.1%の者が「症状の改善」を、43.3%の者が

「専門性が高い医療」を挙げた（図 D-1）。自

由記載においても、HAM の症状を劇的に改

善する、あるいは、HAM を根治させる新薬

を求める声が多く寄せられた。「交通の便が

よい」「待ち時間が短い」を挙げた者の割合は

低かったものの（図 D-1）、自由記載には専門

医を受診するため数時間かけて通院してい

る旨の記載が複数寄せられ、専門性が高く効

果のある治療を求めて負担を余儀なくされ

ている現状が見受けられた。HAM の専門的

な診療の実施による症状の改善がまずは望

まれていると考えられるが、同時に HAM の

専門的な診療へのアクセスの整備も課題で

ある。また、「医師に相談しやすい」と回答し

た者が 43.7%であり、「医師の説明が丁寧」

「医師が話を聞いてくれる」を選択した患者

がそれぞれ 28.4%、28.0%存在したことから

も（図 D-1）、HAM 患者は医師とのコミュニ

ケーションを重視していることが示された。

患者の価値観は多様化しており、選択肢のあ

る中での治療方針の決定のあり方は、医師と

患者双方の期待や価値観を反映すると考え

られる 13,14)。本調査において治療や検査につ

いての抵抗感が治療内容や検査内容ごとに

異なり、その経験によっても左右されること

が明らかになったことを踏まえ、丁寧なコミ

ュニケーションを取ることで患者の診療満

足度を高められることが示唆された。 
HAM の治療・検査に体する抵抗感に関連

する要因について、インターフェロンα、抗

痙縮薬、排尿障害の治療薬（飲み薬）、髄液検

査に対しては抵抗を感じる割合が高いこと

から（表 K-1）、これらの治療・検査に対する

副作用や有害事象への懸念を反映している

事が示唆される。一方、髄液検査においては、

有効性を感じている場合に抵抗感が下がる

傾向が認められたことから、患者が治療や検

査の有効性を理解できるよう丁寧に説明を

行う事で、患者の抵抗感を低めることが可能

になると考えられる。また、「専門性が高い医

療」を重視する場合に便秘薬への抵抗感が下

がることから、HAM 患者は便秘症状の改善

がなかなか得られず、専門的な医療を受けて

症状を改善したいというニーズと、HAM の

診療において便秘症状にまで十分なケアが

届いていないという可能性が示唆された。 
運動療法・リハビリテーションについては、

抵抗感に関連する要因が見出されなかった。

運動療法・リハビリテーションに対しては経

験の有無を問わず有効性を感じる患者が多

く、期待が高いことが示された。運動療法・

リハビリテーションの実施経験と希望には

差があり、入院しての実施以外では受けたい

と希望する割合が高く、自由記載でも効果的

な自主トレーニングについて知りたいとい

う声が複数あげられたことからも、医療機

関・介護施設などでのリハビリテーションの

普及、自主リハビリテーションの指導や、利

用しやすい制度整備を HAM患者が求めてい

ると考えられる。 
HAM についての情報収集について、スマ

ートフォン使用者 57.7%のうち 67.6%が、パ

ソコン使用者 47.5%のうち 89.7%が HAM の

情報を調べた経験があることから、インター

ネット上の情報を活用している者が一定数

いることが明らかになった（表 G-4）。また、

HAM に関する情報入手時や文書を読む際に

「誰かに助けてもらうことはない」と回答し

た者はそれぞれ 74.0%、88.9%であった（表

G-6, 7）。以上のことから、調査対象者のヘル

スリテラシーは比較的高い可能性が示唆さ

れた。 
HAM の情報入手元の人として多く挙げら

れたのは「医師」75.0%が最多で、「HAM ね

っとの聞き取り担当者」52.2%が続いた（表

G-2）。1 年に 1 度の定期的な聞き取りの機会

を活用し、必要な情報を聞いていることが推
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察される。また、情報入手元は、「HAM ねっ

と通信」を挙げた者が 89.2%で最多であった

（表 G-4）。HAM ねっと通信は HAM ねっと

登録者に配布される情報冊子であり、今回の

調査は HAM ねっと登録者を対象に行われて

いることに注意が必要であるが、HAM ねっ

と通信での情報発信は患者の情報収集に有

用であることが示唆された。今後も HAM ね

っと通信などを通じて有用で正確な情報を

患者に提供していくこととあわせ、引き続き

レジストリ登録患者数を増加させるよう努

めていくことが望ましいであろう。 
治療方針の確立が強く求められる中で、患

者に満足度の高い医療を提供するため、薬物

療法や運動療法のエビデンスを十分に蓄積

した上で患者に還元していく必要がある。同

時に、治療目標や治療方針の決定に際し、患

者の意向や価値観・希望を踏まえた決定を行

い、HAM の診療を行うことの重要性が示さ

れた結果であった。 
 
F. 結論 

本調査では、HAM 診療ガイドラインを策

定するにあたり、患者の関心や治療・検査に

対する価値観および情報収集の状況を明ら

かにするため、HAM ねっと登録者に対して

質問紙調査を実施した。 
本調査により、HAM 診療ガイドラインで

取り上げた内容は、いずれも HAM 患者の関

心度の高い内容であることが確認された。こ

れらの結果を、HAM 診療ガイドラインの作

成にあたって設定した Clinical Question に
対する推奨を決定するパネル会議における

参考資料とし、患者の価値観や希望として反

映させることができた。今回作成したガイド

ラインが、患者と医療者とのよりよい意思決

定の助けになるよう、HAM 診療に携わる医

療従事者に広く活用されることが期待され

る。 
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表 A-1 基本情報 

項目 n 
n(%)/ 
平均値 

標準偏差 最小値 最大値 

性別：女性 268 203(75.7%)    

年齢 268 64.81  10.66  29  89  
初発年齢 257 45.13  14.23  8  80  
罹患期間（年） 257 19.76  10.61  1  47  
診断年齢 265 51.22  12.92  10 81  
診断前期間（年） 251 6.11  7.06  0  45  

 
表 A-2 年齢（年代 10歳刻み） 

年代 n % 
20代 1 0.4% 
30代 4 1.5% 
40代 20 7.5% 
50代 47 17.5% 
60代 103 38.4% 
70代 75 28.0% 
80代 18 6.7% 
合計 268 100.0% 

 
表 A-3 就労 

就労状況 n % 
就労中 59 22.0% 
休職中 3 1.1% 
無職で、仕事を探している 2 0.7% 
無職 204 76.1% 
合計 268 100.0% 

 
表 A-4 居住地域 

現在の居住地域 n % 
北海道地方 2 0.7% 
東北地方 13 4.9% 
関東地方 76 28.4% 
中部地方 22 8.2% 
近畿地方 35 13.1% 
中国地方 5 1.9% 
四国地方 6 2.2% 
九州地方 109 40.7% 
合計 268 100.0% 
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表 B-1 病気と検査方法への関心 

  
非常に関心

がある 
関心がある 

あまり関心

がない 

全く関心が

ない 

質問が分か

らない 
合計 

 n(%) n(%) n(%) n(%) n(%) n(%) 

1  HTLV-1 関連脊髄症

（HAM） 
216(80.9%) 47(17.6%) 3(1.1%) 0(0.0%) 1(0.4%) 267(100.0%) 

2  HAM を発症しているかど

うかの検査方法 
159(62.8%) 83(32.8%) 8(3.2%) 0(0.0%) 3(1.2%) 253(100.0%) 

3  成人 T細胞白血病・リンパ

腫（ATL） 
139(54.3%) 93(36.3%) 15(5.9%) 4(1.6%) 5(2.0%) 256(100.0%) 

4  ATL を発症しているかどう

かの検査方法 
130(50.8%) 97(37.9%) 18(7.0%) 2(0.8%) 9(3.5%) 256(100.0%) 

5  HTLV-1 関連ぶどう膜炎

（HU/HAU） 
117(46.2%) 92(36.4%) 32(12.6%) 1(0.4%) 11(4.3%) 253(100.0%) 

6  HU/HAUを発症している

かどうかの検査方法 
102(41.0%) 95(38.2%) 36(14.5%) 4(1.6%) 12(4.8%) 249(100.0%) 

7  HTLV-1 関連の肺の病気 116(45.3%) 98(38.3%) 31(12.1%) 3(1.2%) 8(3.1%) 256(100.0%) 

8  関節リウマチ 80(31.6%) 103(40.7%) 54(21.3%) 7(2.8%) 9(3.6%) 253(100.0%) 

9  シェーグレン症候群 86(34.0%) 92(36.4%) 52(20.6%) 6(2.4%) 17(6.7%) 253(100.0%) 

 
図 B-1 病気と検査方法への関心 
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表 C-1 治療や検査の経験 

  現在受けている 
過去に受けたこ

とがある 

一度も受けたこ

とがない 
わからない 合計 

  n % n % n % n % n % 

ステロイド錠内服 145 56.2% 62 24.0% 46 17.8% 5 1.9% 258 100.0% 

ステロイドパルス療法 3 1.3% 92 38.8% 123 51.9% 19 8.0% 237 100.0% 

インターフェロンα 5 2.1% 83 34.9% 132 55.5% 18 7.6% 238 100.0% 

抗痙縮薬 100 41.5% 58 24.1% 65 27.0% 18 7.5% 241 100.0% 

運動療法・リハビリテーショ

ン 
141 56.9% 61 24.6% 43 17.3% 3 1.2% 248 100.0% 

排尿障害の治療薬（飲み薬） 129 50.4% 55 21.5% 68 26.6% 4 1.6% 256 100.0% 

排尿障害の治療薬（貼り薬） 3 1.3% 4 1.7% 219 94.4% 6 2.6% 232 100.0% 

自己導尿 77 31.4% 23 9.4% 138 56.3% 7 2.9% 245 100.0% 

尿道留置カテーテル 28 11.7% 16 6.7% 180 75.3% 15 6.3% 239 100.0% 

便秘薬 174 67.4% 41 15.9% 40 15.5% 3 1.2% 258 100.0% 

血液検査 200 75.8% 61 23.1% 2 .8% 1 .4% 264 100.0% 

髄液検査 91 34.7% 161 61.5% 8 3.1% 2 .8% 262 100.0% 

画像診断（MRI など） 50 19.2% 167 64.2% 30 11.5% 13 5.0% 260 100.0% 

 
表 C-2 治療や検査の抵抗感 

  抵抗感あり 抵抗感なし 合計 

  n % n % n % 

ステロイド錠内服 151 59.4% 103 40.6% 254 100.0% 

ステロイドパルス療法 164 72.6% 62 27.4% 226 100.0% 

インターフェロンα 145 66.5% 73 33.5% 218 100.0% 

抗痙縮薬 77 35.2% 142 64.8% 219 100.0% 

運動療法・リハビリテーション 24 10.1% 213 89.9% 237 100.0% 

排尿障害の治療薬（飲み薬） 67 28.9% 165 71.1% 232 100.0% 

排尿障害の治療薬（貼り薬） 49 25.1% 146 74.9% 195 100.0% 

自己導尿 151 64.3% 84 35.7% 235 100.0% 

尿道留置カテーテル 163 76.2% 51 23.8% 214 100.0% 

便秘薬 71 28.6% 177 71.4% 248 100.0% 

血液検査 32 12.7% 220 87.3% 252 100.0% 

髄液検査 132 52.2% 121 47.8% 253 100.0% 

画像診断（MRI など） 49 20.2% 193 79.8% 242 100.0% 
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表 C-3 治療や検査の有効感 
  有効感あり 有効感なし わからない 合計 

  n % n % n % n % 

ステロイド錠内服 139 54.9% 17 6.7% 97 38.3% 253 100.0% 

ステロイドパルス療法 72 29.9% 14 5.8% 155 64.3% 241 100.0% 

インターフェロンα 33 14.0% 23 9.8% 179 76.2% 235 100.0% 

抗痙縮薬 67 27.8% 22 9.1% 152 63.1% 241 100.0% 

運動療法・リハビリテーション 200 80.3% 6 2.4% 43 17.3% 249 100.0% 

排尿障害の治療薬（飲み薬） 100 40.5% 22 8.9% 125 50.6% 247 100.0% 

排尿障害の治療薬（貼り薬） 18 7.8% 4 1.7% 209 90.5% 231 100.0% 

自己導尿 99 41.4% 5 2.1% 135 56.5% 239 100.0% 

尿道留置カテーテル 45 19.7% 5 2.2% 179 78.2% 229 100.0% 

便秘薬 192 76.2% 8 3.2% 52 20.6% 252 100.0% 

血液検査 222 88.1% 0 0.0% 30 11.9% 252 100.0% 

髄液検査 199 79.0% 2 0.8% 51 20.2% 252 100.0% 

画像診断（MRI など） 193 76.0% 1 0.4% 60 23.6% 254 100.0% 
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表 C-4 治療や検査の経験と抵抗感 
      現在受けている 過去に受けたことがある 一度も受けたことがない 

   抵抗感あり 抵抗感なし 抵抗感あり 抵抗感なし 抵抗感あり 抵抗感なし 

治療 ステロイド内服 n 72 70 36 24 36 4 
 n=242 % 50.7% 49.3% 60.0% 40.0% 90.0% 10.0% 
 ステロイドパルス療法 n 2 1 53 34 95 16 
 n=201 % 66.7% 33.3% 60.9% 39.1% 85.6% 14.4% 
 インターフェロンα n 2 3 43 36 86 25 
 n=195 % 40.0% 60.0% 54.4% 45.6% 77.5% 22.5% 
 抗痙縮薬 n 22 68 24 27 23 29 
 n=193 % 24.4% 75.6% 47.1% 52.9% 44.2% 55.8% 
 運動療法・リハビリテーション n 12 117 6 52 3 34 
 n=224 % 9.3% 90.7% 10.3% 89.7% 8.1% 91.9% 
 排尿障害の治療薬（飲み薬） n 24 93 20 30 18 39 
 n=224 % 20.5% 79.5% 40.0% 60.0% 31.6% 68.4% 
 自己導尿 n 33 43 14 6 96 29 
 n=221 % 43.4% 56.6% 70.0% 30.0% 76.8% 23.2% 
 尿道留置カテーテル n 13 12 8 7 130 24 
 n=194 % 52.0% 48.0% 53.3% 46.7% 84.4% 15.6% 
 便秘薬 n 37 125 17 22 11 25 

  n=237 % 22.8% 77.2% 43.6% 56.4% 30.6% 69.4% 

検査 血液検査 n 25 162 6 52 0 2 
 n=247 % 13.4% 86.6% 10.3% 89.7% 0.0% 100.0% 
 髄液検査 n 40 44 81 74 7 1 
 n=247 % 47.6% 52.4% 52.3% 47.7% 87.5% 12.5% 
 画像診断（MRI など） n 12 32 33 127 3 23 

  n=230 % 27.3% 72.7% 20.6% 79.4% 11.5% 88.5% 

note：％は「現在受けている」「過去に受けたことがある」「一度も受けたことがない」の治療経験ごとの割合
を示した 

   治療・検査の経験を「わからない」と回答したものおよび無回答であるものは集計から除いた 
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表 C-5 治療や検査の経験と有効感 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
note：％は「現在受けている」「過去に受けたことがある」「一度も受けたことがない」の治療経験ごとの割合

を示した 
   治療・検査の経験を「わからない」と回答したものおよび無回答であるものは集計から除いた 

 
図 D-1 HAM診療において重視する点（3 つまで回答） 

n=268 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

2(0.7%)

12(4.5%)

17(6.3%)

27(10.1%)

28(10.4%)

75(28.0%)

76(28.4%)

101(37.7%)

116(43.3%)

117(43.7%)

228(85.1%)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

待ち時間が短い

治療費が安い

設備が整っている

病院・診療所のスタッフが親切

交通の便がよい

医師が話を聞いてくれる

医師の説明が丁寧

副作用が少ない

専門性が高い医療

医師に相談しやすい

症状の改善

有効感あり 有効感なし わからない 有効感あり 有効感なし わからない 有効感あり 有効感なし わからない
治療 ステロイド内服 n 102 0 42 26 14 16 10 1 30

n=241 % 70.8% 0.0% 29.2% 46.4% 25.0% 28.6% 24.4% 2.4% 73.2%
ステロイドパルス療法 n 3 0 0 52 10 29 12 2 103
n=211 % 100.0% 0.0% 0.0% 57.1% 11.0% 31.9% 10.3% 1.7% 88.0%
インターフェロンα n 2 0 3 21 18 43 9 4 107
n=207 % 40.0% 0.0% 60.0% 25.6% 22.0% 52.4% 7.5% 3.3% 89.2%
抗痙縮薬 n 44 10 41 16 12 27 4 0 56
n=210 % 46.3% 10.5% 43.2% 29.1% 21.8% 49.1% 6.7% 0.0% 93.3%
運動療法・リハビリテーション n 124 2 11 45 1 10 23 1 17
n=234 % 90.5% 1.5% 8.0% 80.4% 1.8% 17.9% 56.1% 2.4% 41.5%
排尿障害の治療薬（飲み薬） n 81 7 34 12 13 28 6 0 56
n=237 % 66.4% 5.7% 27.9% 22.6% 24.5% 52.8% 9.7% 0.0% 90.3%
自己導尿 n 70 0 3 11 4 6 16 1 111
n=222 % 95.9% 0.0% 4.1% 52.4% 19.0% 28.6% 12.5% 0.8% 86.7%
尿道留置カテーテル n 17 0 7 8 1 5 18 4 145
n=205 % 70.8% 0.0% 29.2% 57.1% 7.1% 35.7% 10.8% 2.4% 86.8%
便秘薬 n 147 2 15 29 2 7 11 2 25
n=240 % 89.6% 1.2% 9.1% 76.3% 5.3% 18.4% 28.9% 5.3% 65.8%

検査 血液検査 n 169 0 17 48 0 11 1 0 1
n=247 % 90.9% 0.0% 9.1% 81.4% 0.0% 18.6% 50.0% 0.0% 50.0%
髄液検査 n 76 0 10 116 2 34 3 0 5
n=246 % 88.4% 0.0% 11.6% 76.3% 1.3% 22.4% 37.5% 0.0% 62.5%
画像診断（MRIなど） n 40 0 7 132 1 29 14 0 14
n=237 % 85.1% 0.0% 14.9% 81.5% 0.6% 17.9% 50.0% 0.0% 50.0%

一度も受けたことがない現在受けている 過去に受けたことがある
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表 D-1 HAMの診療の有無 

現在の HAM 診療状況 n % 
受けている 251 93.7% 
受けていない 17 6.3% 
合計 268 100.0% 

 
表 D-2 診療満足度 

現在の HAM 診療への満足 n % 
満足 60 24.3% 
やや満足 99 40.1% 
やや不満 68 27.5% 
不満 20 8.1% 
合計 247 100.0% 

note: 現在 HAM の診療を受けている 251 名を対象に集計 
 
表 D-3 主治医の診療科 

主治医の診療科 n % 
神経内科・脳神経内科 231 95.9% 
リハビリテーション科 2 0.8% 
一般内科 3 1.2% 
その他 3 1.2% 
わからない 2 0.8% 
合計 241 100.0% 

note: 現在 HAM の診療を受けている 251 名を対象に集計 
 
表 D-4 主治医の診療科 

問 15 主治医の診療科（自由記
載） 

n % 

HAM外来 1 33.3% 
HAM専門医 1 33.3% 
療養型病院に入院 1 33.3% 
合計 3 100.0% 

note: 現在 HAM の診療を受けている者のうち、主治医の診療科を「その他」と回答した 3 名を対象に集計 
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表 D-5 治療方針や治療目標の決定方法 

HAMの治療方針や治療目標の決定方法 n % 
主治医が治療方針や治療目標を決定し、その治療を受ける 72 29.9% 
主治医から治療方針や治療目標を聞き、話し合って治療法を決める 141 58.5% 
主治医以外からも積極的に情報収集し、治療法を選択する 28 11.6% 
合計 241 100.0% 

 
表 D-6 治療方針や治療目標の望ましい決定方法 

HAMの治療方針や治療目標の望ましい決定方法 n % 
主治医が治療方針や治療目標を決定し、その治療を受ける 36 14.8% 
主治医から治療方針や治療目標を聞き、話し合って治療法を決める 142 58.2% 
主治医以外からも積極的に情報収集し、治療法を選択する 66 27.0% 
合計 244 100.0% 

 
表 D-7 治療方針や治療目標の決定方法と望ましい決定方法 

     望ましい決定方法 

 

現状 

主治医が決定 主治医と話し合い 
主治医以外からも 

情報収集 
合計 

n % n % n % n % 

主治医が決定 32 45.7% 26 37.1% 12 17.1% 70 100.0% 

主治医と話し合い 3 2.1% 105 74.5% 33 23.4% 141 100.0% 

主治医以外からも情報収集 1 3.6% 8 28.6% 19 67.9% 28 100.0% 

合計 36 
 

139 
 

64 
 

239 100.0% 

 
図 D-2 治療方針や治療目標の決定方法と望ましい決定方法 

n=239 
  
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 

45.7%

2.1%

3.6%

37.1%

74.5%

28.6%

17.1%

23.4%

67.9%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

現状：主治医が決定(n=70)

現状：主治医と話し合い(n=141)

現状：主治医以外からも情報収集(n=28)

希望：主治医が決定 希望：主治医と話し合い 希望：主治医以外からも情報収集
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表 E-1 1年前と比較した HAMの症状 
 非常に良い 良い 変わらない 悪い 非常に悪い 合計 

全体的な体調(n=260) 5(1.9%) 32(12.3%) 109(41.9%) 97(37.3%) 17(6.5%) 260(100.0%) 

歩行の状態(n=259) 0(0.0%) 15(5.8%) 70(27.0%) 126(48.6%) 48(18.5%) 259(100.0%) 

排尿の状態(n=259) 2(0.8%) 25(9.7%) 143(55.2%) 69(26.6%) 20(7.7%) 259(100.0%) 

排便の状態(n=260) 2(0.8%) 33(12.7%) 140(53.8%) 62(23.8%) 23(8.8%) 260(100.0%) 

足のしびれや痛み(n=260) 8(3.1%) 16(6.2%) 112(43.1%) 96(36.9%) 28(10.8%) 260(100.0%) 

 
 
図 E-1 1年前と比較した HAMの症状 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
表 E-2 EQ-5D-5L 

 1 2 3 4 5 
移動の程度(n=263) 11(4.2%) 28(10.6%) 56(21.3%) 88(33.5%) 80(30.4%) 
身の回りの整理(n=265) 99(37.4%) 68(25.7%) 49(18.5%) 33(12.5%) 16(6.0%) 
ふだんの活動(n=265) 22(8.3%) 57(21.5%) 78(29.4%) 87(32.8%) 21(7.9%) 
痛み/不快感(n=265) 42(15.8%) 69(26.0%) 99(37.4%) 46(17.4%) 9(3.4%) 
不安/ふさぎ込み(n=265) 109(41.1%) 85(32.1%) 42(15.8%) 26(9.8%) 3(1.1%) 

note:1 が最も状態が良く、5が最も状態が悪い 
 
 
表 E-3 EQ-5D-5Lと VAS の相関 

項目 n 平均値 標準偏差 最小値 最大値 相関係数 

EQ-5D-5L スコア 259 0.50 0.20 -0.03 1.00 
r=0.512*** 

VAS 267 51.74 21.54 0 100 
***:p<0.001 
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非常に良い 良い 変わらない 悪い 非常に悪い
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表 F-1 運動療法・リハビリテーションを受けた経験 

 
週に 

2～3回以上 
週に 1回 月に 2～3回 月に 1回以下 覚えていない 

受けたことが 

ない 
合計 

 n % n % n % n % n % n % n % 

病院・診療所（外来） 36 16.2% 52 23.4% 14 6.3% 36 16.2% 4 1.8% 80 36.0% 222 100.0% 

病院・診療所（入院） 72 40.2% 4 2.2% 2 1.1% 17 9.5% 5 2.8% 79 44.1% 179 100.0% 

介護施設（デイサービス、デ

イケア、ショートステイな

ど） 

27 14.1% 26 13.6% 2 1.0% 1 0.5% 1 0.5% 134 70.2% 191 100.0% 

自宅（訪問看護や訪問リハビ

リテーションなど） 
39 19.9% 29 14.8% 2 1.0% 2 1.0% 1 0.5% 123 62.8% 196 100.0% 

その他 11 8.3% 6 4.5% 4 3.0% 0 0.0% 1 0.8% 111 83.5% 133 100.0% 

 
表 F-2 運動療法・リハビリテーションを受けた経験（その他自由記載） 

運動療法の経験：その他施設名 n % 

デイサービス 4 19.0% 

プール 3 14.3% 

医療機関 3 14.3% 

公的施設（公民館、体育館など） 3 14.3% 

ロボセンター 2 9.5% 

スポーツジム 1 4.8% 

メディカルセンター 1 4.8% 

リハビリセンター 1 4.8% 

GM 1 4.8% 

スポーツセンター 1 4.8% 

温泉 1 4.8% 

気功指圧 1 4.8% 

自宅 1 4.8% 

自立支援 1 4.8% 

合計 21 100.0% 

note:記載のあった者 21名を対象に集計した。１名が複数回答していた場合、項目別に計上した。 
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表 F-3 運動療法・リハビリテーションを受けたい希望 

  
週に 

2～3回以上 
週に 1回 月に 2～3回 月に 1回以下 

受けたいと 

思わない 
合計 

  n % n % n % n % n % n % 

病院・診療所（外来） 65 31.3% 49 23.6% 19 9.1% 24 11.5% 51 24.5% 208 100.0% 

病院・診療所（入院） 46 29.5% 1 0.6% 0 0.0% 10 6.4% 99 63.5% 156 100.0% 

介護施設（デイサービス、デ

イケア、ショートステイな

ど） 

40 23.0% 19 10.9% 3 1.7% 5 2.9% 107 61.5% 174 100.0% 

自宅（訪問看護や訪問リハビ

リテーションなど） 
58 31.4% 42 22.7% 7 3.8% 5 2.7% 73 39.5% 185 100.0% 

その他 14 12.4% 8 7.1% 0 0.0% 1 0.9% 90 79.6% 113 100.0% 

 
表 F-4 運動療法・リハビリテーションを受けたい希望（その他自由記載） 
運動療法の希望：その他施設名 n % 

プール 3 23.1% 

デイサービス 2 15.4% 

医療機関（整形外科、整体院など） 2 15.4% 

医療機関 1 7.7% 

気功指圧 1 7.7% 

公的機関 1 7.7% 

ロボセンター 1 7.7% 

スポーツセンター 1 7.7% 

用器の使用 1 7.7% 

合計 13 100.0% 

note:記載のあった者 13名を対象に集計した。１名が複数回答していた場合、項目別に計上した。 
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図 F-1 運動療法・リハビリテーションを受けた経験と受けたい希望 
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表 F-5 自主トレーニング 
問 20 自主トレーニング n % 

行っている 152 62.6% 

行っていない 91 37.4% 

合計 243 100.0% 

 
 
表 F-6 自主トレーニングの内容 

自主トレーニング（内容自由記載） n % 

ストレッチ 38 26.2% 

下肢の運動（屈伸、立ち上がり、アキレス腱伸ばしなど） 35 24.1% 

歩行（ウォーキング、散歩、歩くことを心がけるなど） 33 22.8% 

スクワット 24 16.6% 

体操 13 9.0% 

腹筋 12 8.3% 

上肢の運動（ダンベル、腕回し、腕の上げ下げなど） 10 6.9% 

筋トレ 8 5.5% 

スポーツジム 6 4.1% 

エアロバイク 5 3.4% 

腰上げ、おしり上げ 5 3.4% 

階段昇降 5 3.4% 

プール 4 2.8% 

マッサージ 3 2.1% 

ルームランナー 3 2.1% 

リハビリ 3 2.1% 

腹式呼吸 3 2.1% 

合計 145 100.0% 

note1:記載のあった者 145 名を対象に集計した。１名が複数回答していた場合、項目別に計上した。 
note2:回答者数が 3 名以上であった項目を表に示した。回答者数が 2 名以下であった内容は以下であった：
屈伸、ヨガ、運動、家事、自転車こぎ、身体を動かす、トレッドミル、機具、ストレッチボード、エスカル
コ、パワープレート、ホットパック、リハビリマシン、室内自転車、つたい歩き、足踏み機、医師指導、買
い物、ルームサイクル、腰伸ばし、ピラティス、ニューステップ、健康機器、関節運動、歩行器具、寝返り、
軽い運動、足湯、バランスボール、有酸素運動、電気、運動機器、スポーツ、エアバイク、ウォーキングマ
シン 
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表 G-1 スマートフォン・タブレット・パソコンの使用 

    n % 
スマートフォン 使っている 150 57.7% 

  うち、HAMの情報を調べたことがある 100 67.6% 
 使っていない 35 13.5% 
 持っていない 75 28.8% 
 合計 260 100.0% 

タブレット 使っている 62 23.7% 
  うち、HAMの情報を調べたことがある 44 71.0% 
 使っていない 85 32.4% 
 持っていない 115 43.9% 
 合計 262 100.0% 

パソコン 使っている 126 47.5% 
  うち、HAMの情報を調べたことがある 113 89.7% 
 使っていない 79 29.8% 
 持っていない 60 22.6% 

  合計 265 100.0% 

 
表 G-2 HAMの情報入手元の人 
n=268 

 n % 

主治医 201 75.0% 

主治医以外の医師 32 11.9% 

看護師 9 3.4% 

その他病院スタッフ 10 3.7% 

HAM ねっとの聞き取り担当者 140 52.2% 

家族 29 10.8% 

知人・友人 19 7.1% 

患者会の方 102 38.1% 

行政職員 1 0.4% 

その他 54 20.1% 

情報は誰からも手に入れていない 9 3.4% 

note:複数回答可 
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表 G-3 HAMの情報入手元の人 その他 
  n % 

（記載なし） 3 5.6 

スマイルリボンおよび発行紙 7 13.0% 

アトムの会および発行紙 6 11.1% 

インターネット 6 11.1% 

患者会及び発行紙 4 7.4% 

HAM ねっと 3 5.6% 

スマートフォン 3 5.6% 

パソコン 3 5.6% 

合計 54 100.0% 

note:HAM の情報源の人に「その他」と回答した 54 名を対象に集計した。 
 
表 G-4 HAMの情報入手元 
n=259 

  n % 

参考にしたことのある情報はない 3 1.2% 

HAM ねっと通信 231 89.2% 

HAM 診療マニュアル 53 20.5% 

パンフレット「HAM と診断された患者さまへ」 108 41.7% 

HAM 患者会からの資料 136 52.5% 

その他患者支援団体からの資料 11 4.2% 

その他紙の資料 8 3.1% 

厚生労働省の HTLV-1 サイト 70 27.0% 

HTLV-1 情報サービスのサイト 82 31.7% 

難病情報センターのサイト 41 15.8% 

国立感染症研究所のサイト 13 5.0% 

HTLV-1 母子感染予防研究班のサイト 13 5.0% 

HAM ねっとのサイト 112 43.2% 

その他インターネット上サイト 8 3.1% 

note:複数回答可 
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表 G-5 HAMの情報入手元 その他 
  n % 

（記載なし） 3 37.5% 

ブログ 2 25.0% 

アトムの会 1 12.5% 

Facebook 1 12.5% 

日本医療研究開発機構 1 12.5% 

合計 8 100.0% 

note:HAM の情報源のものに「その他インターネット上サイト」と回答した８名を対象に集計した。 
 
表 G-6 情報入手時に助けてもらうこと 

  n % 

いつも（常に誰かに助けてもらっている） 20 8.0% 

しばしば（4 回に 3 回くらい） 3 1.2% 

ときどき（4 回に 1、2 回くらい） 15 6.0% 

たまに（10 回に 1 回くらい） 27 10.8% 

ない（助けてもらうことはない） 185 74.0% 

合計 250 100.0% 

 
表 G-7 文書を読むとき助けてもらうこと 

  n % 

いつも（常に誰かに助けてもらっている） 7 2.7% 

しばしば（4 回に 3 回くらい） 2 0.8% 

ときどき（4 回に 1、2 回くらい） 7 2.7% 

たまに（10 回に 1 回くらい） 13 5.0% 

ない（助けてもらうことはない） 232 88.9% 

合計 261 100.0% 

 
表 H-1 臓器移植の関心 

 非常に関心が
ある 

関心がある あまり関心
がない 

全く関心が
ない 

質問が分から
ない 

合計 

 n % n % n % n % n % n % 
臓器提供の可否 50 18.9% 73 27.7% 89 33.7% 40 15.2% 12 4.5% 264 100.0% 
臓器受容の可否 37 14.1% 75 28.5% 99 37.6% 40 15.2% 12 4.6% 263 100.0% 
臓 器 移 植 前 の
HTLV-1 関連検査
の必要性 

62 23.7% 87 33.2% 69 26.3% 30 11.5% 14 5.3% 262 100.0% 
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表 H-2 臓器提供の経験 
 n % 

ない 270 100.0% 

合計 270 100.0% 

 
表 H-3 臓器受容の経験 

 n % 

ある 2 0.7% 

ない 268 99.3% 

合計 270 100.0% 

 
表 H-4 提供された臓器 

 n % 

腎臓 2 100.0% 

合計 2 100.0% 

note:臓器を提供された経験を持つ 2 名を対象に集計した。 
 
表 I-1 関節リウマチの診断を受けた経験 

 n % 

はい 26 9.9% 

いいえ 221 84.0% 

わからない 16 6.1% 

合計 263 100.0% 

 
表 I-2 関節リウマチの治療と HAMの治療を同じ病院で受けているか 

 n % 

はい 13 52.0% 

いいえ 12 48.0% 

合計 25 100.0% 

note:関節リウマチの診断を受けた経験があると回答した 26 名を対象に集計した。 
 
表 I-3 免疫抑制治療の有無 

 n % 

はい 19 7.3% 

いいえ 214 82.6% 

わからない 26 10.0% 

合計 259 100.0% 
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表 I-4 免疫抑制治療の薬剤 
  n % 

（記載なし） 1 5.3% 

KW-0761 2 10.6% 

アクテムラ 2 10.6% 

グラセプター セルセプト 2 10.6% 

インターフェロンα、週 1 回 1 5.3% 

スミフェロン注射 1 5.3% 

プレドニゾロン 1 5.3% 

ガバペン、ダントリュウム 1 5.3% 

サラゾピリン 1 5.3% 

シナール 1 5.3% 

合計 19 100.0% 

note:免疫抑制治療を受けていると回答した 19 名を集計の対象とした。薬剤名は順不同である。 
 
表 I-5 免疫抑制治療への関心 

 非常に 

関心がある 
関心がある 

あまり 

関心がない 

質問が 

分からない 
合計 

 n % n % n % n % n % 

治療前、治療中の注意事項 20 60.6% 8 24.2% 4 12.1% 1 3.0% 33 100.0% 

HTLV-1 感染が治療に影響するか 17 53.1% 10 31.3% 3 9.4% 2 6.3% 32 100.0% 

note:関節リウマチの診断を受けた経験がある、または免疫抑制治療を受けていると回答した 37 名を集計の
対象とした。 
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表 J-1 診療満足度を従属変数とした重回帰分析 

  B SE β  

年齢 0.010 0.005 0.111   
性別（0=男性、1=女性） -0.103 0.123 -0.050   
EQ-5D-5L スコア（EQ-5D-5L より算出） 1.522 0.279 0.344 *** 
主治医が治療方針や治療目標を決定し、その治療を受けたい
（参照カテゴリ） 

- - -   

主治医から治療方針や治療目標を聞き、話し合って治療法を
決めたい 

-0.246 0.158 -0.134   

主治医以外からも積極的に情報収集し、治療法を選択したい -0.417 0.188 -0.205 * 
治療方針の現状と希望が一致している ※2 0.428 0.126 0.225 *** 
R2     0.232 *** 
調整済み R2     0.212  

note ※1 満足度が高いほうが数値が高い 
 ※2 治療方針の現状と希望が一致している場合を 1、一致していない場合を 0とした 
*:p<0.05, **:p<0.01,***:p<0.001 
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表 K-1 治療・検査の抵抗感の有無に影響する要因のロジスティック回帰分析 

 

     ステロイド内服(n=223) 
ステロイドパルス療法 
(n=190) 

インターフェロンα(n=184) 
抗痙縮薬（つっぱりを軽減する
薬）(n=178) 

関連要因・カテゴリ   OR 95%CI  OR 95%CI  OR 95%CI  OR 95%CI  

経験 現在受けている  0.12 0.04-0.41 *** 0.27 0.02-3.76   0.26 0.03-2.17  0.55 0.23-1.30   
 過去に受けたことがある  0.23 0.06-0.85 * 0.32 0.14-0.73 ** 0.40 0.20-0.82 * 1.06 0.43-2.60  
 一度も受けたことがない・わからない ref 1   1   1   1   

有効感 有効  0.37 0.19-0.72 ** 0.73 0.32-1.67   0.71 0.30-1.69  0.36 0.16-0.82 * 
  有効でない・わからない ref 1    1     1    1    

診療時に重視する項目 副作用が少ない  1.81 0.95-3.45  1.75 0.81-3.80  2.93 1.36-6.33 ** 2.86 1.42-5.76 ** 
 専門性が高い医療  0.76 0.41-1.41  1.07 0.52-2.21  0.81 0.41-1.61  0.77 0.39-1.54  

                             

     運動療法・リハビリテーショ
ン(n=210) 

排尿障害の治療薬（飲み薬）
(n=204) 

自己導尿(n=200) 尿道留置カテーテル(n=176) 

関連要因・カテゴリ   OR 95%CI  OR 95%CI  OR 95%CI  OR 95%CI  

経験 現在受けている  0.76 0.16-3.67   1.23 0.50-3.00   0.41 0.16-1.08  0.24 0.07-0.80 * 
 過去に受けたことがある  1.11 0.23-5.50  1.25 0.51-3.03  1.08 0.32-3.61  0.15 0.04-0.56 ** 
 一度も受けたことがない・わからない ref 1   1   1   1   

有効感 有効  0.56 0.16-1.90   0.18 0.08-0.44 *** 0.40 0.16-0.99 * 0.72 0.26-1.97   
  有効でない・わからない ref 1     1    1    1     
診療時に重視する項目 副作用が少ない  0.44 0.15-1.32  2.50 1.23-5.07 * 1.27 0.65-2.49  0.85 0.37-1.97  
 専門性が高い医療  0.53 0.19-1.45  0.57 0.28-1.13  1.01 0.51-1.98  1.14 0.50-2.62  

                             
     便秘薬(n=213) 血液検査(n=223) 髄液検査(n=224) 画像診断（MRI など）(n=213) 
関連要因・カテゴリ   OR 95%CI  OR 95%CI  OR 95%CI  OR 95%CI  

経験 現在受けている  1.43 0.48-4.32   -     0.19 0.02-1.80   3.15 0.69-14.30   
 過去に受けたことがある  3.42 1.00-11.70  -   0.25 0.03-2.20  2.20 0.57-8.43  
 一度も受けたことがない・わからない ref 1   -   1   1   

有効感 有効  0.26 0.11-0.65 ** 0.35 0.11-1.08   0.27 0.12-0.63 ** 0.37 0.17-0.84 * 
  有効でない・わからない ref 1    1     1    1    

診療時に重視する項目 副作用が少ない  1.51 0.77-2.96  0.93 0.39-2.23  2.29 1.24-4.25 ** 0.74 0.35-1.59  
 専門性が高い医療  0.40 0.20-0.81 * 0.48 0.19-1.21  0.57 0.31-1.03  0.65 0.31-1.36  

note ロジスティック回帰分析（性別、年齢、主治医の診療科、EQ-5D-5Lスコアで調整） 
 診療時に重視する項目は、11の選択肢から特に重視するものを 3つ選択する項目であり referenceは「当該選択肢を選択しない」を意味する 
 *:p<0.05, **:p<0.01,***:p<0.001 
 血液検査については、経験の項目を独立変数に投入していない 



2018年 5月吉日 

HAMねっとにご登録の皆様 

「HAM診療ガイドライン作成に向けた患者の価値観と意向に関する調査」ご協力のお願い 

拝啓 時下ますますご清祥のこととお慶び申し上げます。いつも HAM ねっとの運営にご協力いただき誠にありがとう

ございます。 

さて、私たちは現在、厚生労働省の研究班により「HAM 診療ガイドライン」の作成を進めております。「診療ガイ

ドライン」とは、ある疾患の診療をするうえで重要度の高い医療行為について、患者さんと医療者の意思決定を支

援することを目的として作成される文書のことです。 

これまで、HAM の診療ガイドラインは存在しなかったため、受診する医療機関によって、治療方針などが異なって

いた可能性も考えられます。しかしながら、全国どこにいても HAM 患者の方が最善の医療行為が受けられることが

重要であると考え、この度、厚生労働省の支援を受けて「HAM 診療ガイドライン」の作成に着手することとなりまし

た。「診療ガイドライン」は、医療者が最善と考える医療行為をただ単に推奨するのではなく、患者さんご自身がその

医療行為に対してどのように感じるのかなど、そのご意見を加味して作成されることが大切です。 

そこで、日頃からHAMねっとの活動にご協力いただいている皆さまのご意見やお考えを、「HAM診療ガイドライン」

に生かしたいと思い、「HAM 診療ガイドライン作成に向けた患者の価値観と意向に関する調査」へのご協力をお願

いすることとなりました。皆さまが診療を受けるにあたって日々お感じになっていること、ご要望を正式なメッセージとし

て伝えることができる、またとない機会です。ご多忙中のことと存じますが、ぜひ調査にご協力いただきますよう、お願

い申し上げます。なお、この調査の集計結果は、作成する「HAM 診療ガイドライン」にも掲載する予定です。調査

のご協力にご賛同いただける場合には、同封の調査票に回答をご記入の上、平成 30年 6月 30日（土）まで

に、同封の返信用封筒にてご返送いただければ幸いです。 

ご協力のほど、よろしくお願い申し上げます。 

敬具 

厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業） 
HAMならびに HTLV-1陽性難治性疾患に関する国際的な総意形成を踏まえた診療ガイドラインの作成 

研究開発代表者 
聖マリアンナ医科大学 難病治療研究センター 

山野 嘉久 

資料1
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【調査のご説明】 

1. 調査目的
HAMの診療方法などに対する患者の皆さまのご意見を伺い、HAM患者さんにとって有益な「HAM診療ガイドライン」※

を作成するための基礎資料とすることを目的としています。

2. 調査対象
HAMねっとにご登録いただいている方。

3. ご回答に際して
・できるだけご本人が回答してください。ご本人の回答が難しく、代理の方が回答した場合には、
その旨を質問紙の表紙に記入してください。
・質問紙は 14ページ、質問は全部で 34項目あります。
・回答にかかる時間は約 20分です。
・同封の返信用封筒にて、平成 30年 6月 30日（土）までにご投函ください。

4. 留意事項
・この調査へのご協力は任意です。ご協力いただけない場合でも、不利益を被ることはありません。
・この調査は無記名で行います。お名前やご住所などは記載しないでください。
・ご意見やご判断などをお伺いする質問がありますが、正解はありません。率直なご意見・ご判断をご記入ください。
・この調査へ協力し、調査結果が研究に利活用されることに同意いただける場合は、質問紙の表紙の同意に関する
チェックボックス（□）にチェック（✓）を入れて下さい。
・調査結果は、研究目的以外では一切使用せず、個人を特定できない形で集計します。
・調査結果は、HAM診療ガイドラインに活用いたします。
・調査結果は、後日、HAMねっと通信で皆さまにお伝えいたします。

※「診療ガイドライン」とは、ある疾患の診療をするうえで重要度の高い医療行為について、
患者さんと医療者の意思決定を支援することを目的として作成される文書のことです。

厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業） 
HAMならびに HTLV-1陽性難治性疾患に関する国際的な総意形成を踏まえた診療ガイドラインの作成 

研究開発代表者 
聖マリアンナ医科大学 難病治療研究センター 

山野 嘉久 

【調査に関するお問合せ先】 
HAMねっと事務局  担当 八木下尚子 

聖マリアンナ医科大学 難病治療研究センター内 
TEL・FAX 0120-868619（フリーダイヤル） 
（月～金 10:00～16:00 土日祝日除く） 
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HAM診療ガイドライン作成に向けた 
患者の価値観と意向に関する調査 

ご回答の前に同封の『ご協力のお願い』をよくお読みいただき、 

調査に協力いただける場合は 

以下のチェックボックス (□) にチェック (✔) を入れてから 

回答してください。 

□ 私はこの調査へ協力し、

調査結果が研究に利活用されることに同意します

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

資料２
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A) あなたのことについてお伺いします。

問1 あなたの性別 
1．男性
2．女性

問2 あなたの年齢 
（ ）歳 

問3 はじめて HAMの症状が出た年齢 
（  ）歳頃 

問4 はじめて HAMと診断された年齢 
（  ）歳頃 

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

問6  現在お住まいの地域 
1．北海道地方 [北海道]

2．東北地方 [青森県、岩手県、秋田県、宮城県、山形県、福島県]

3．関東地方 [茨城県、栃木県、群馬県、埼玉県、千葉県、東京都、神奈川県]

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

5．近畿地方 [三重県、滋賀県、京都府、大阪府、兵庫県、奈良県、和歌山県]

6．中国地方 [鳥取県、島根県、岡山県、広島県、山口県]

7．四国地方 [徳島県、香川県、愛媛県、高知県]

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

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

非常に 
関心が 
ある 

関心が 
ある 

あまり 
関心が 
ない 

全く 
関心が 
ない 

質問が 
わから 
ない 

HTLV-1関連脊髄症（HAM） 1 2 3 4 5 

HAMを発症しているかどうかの検査方法 1 2 3 4 5 

成人 T細胞白血病・リンパ腫（ATL）（※1） 1 2 3 4 5 

ATLを発症しているかどうかの検査方法 1 2 3 4 5 

HTLV-1関連ぶどう膜炎（HU）（※2） 1 2 3 4 5 

HUを発症しているかどうかの検査方法 1 2 3 4 5 

HTLV-1関連の肺の病気 1 2 3 4 5 

関節リウマチ 1 2 3 4 5 

シェーグレン症候群（※3） 1 2 3 4 5 

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

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

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

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

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

現在 
受けている 

過去に 
受けたこと
がある 

一度も 
受けたこと
がない 

わからない 

治療 

ステロイド錠内服（プレドニンなど） 1 2 3 4 

ステロイドパルス療法（※） 1 2 3 4 

インターフェロンα 1 2 3 4 

抗痙縮薬（つっぱりを軽減する薬） 1 2 3 4 

運動療法・リハビリテーション 1 2 3 4 

排尿障害の治療薬（飲み薬） 1 2 3 4 

排尿障害の治療薬（貼り薬） 1 2 3 4 

自己導尿 1 2 3 4 

尿道留置カテーテル 1 2 3 4 

便秘薬 1 2 3 4 

検査 

血液検査 1 2 3 4 

髄液検査 1 2 3 4 

画像診断（MRIなど） 1 2 3 4 

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

① 
抵抗感は 
ありますか 

② 有効だと思いますか

治療 

ステロイド錠内服（プレドニンなど） ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

ステロイドパルス療法（※） ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

インターフェロンα ある ない 有効 有効で 
ない 

わから 
ない 

抗痙縮薬（つっぱりを軽減する薬） ある ない 有効 有効で 
ない 

わから 
ない 

運動療法・リハビリテーション ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

排尿障害の治療薬（飲み薬） ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

排尿障害の治療薬（貼り薬） ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

自己導尿 ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

尿道留置カテーテル ある ない 有効 有効で 
ない 

わから 
ない 

便秘薬 ある ない 有効 有効で 
ない 

わから 
ない 

検査 

血液検査 ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

髄液検査 ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

画像診断（MRIなど） ある ない 有効 
有効で 
ない 

わから 
ない 

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

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

ア）症状の改善 イ）副作用が少ない ウ）治療費が安い

エ）医師の説明が丁寧 オ）医師に相談しやすい カ）医師が話を聞いてくれる

キ）設備が整っている ク）交通の便がよい ケ）専門性が高い医療

コ）待ち時間が短い サ）病院・診療所のスタッフが親切

回答欄 
（3つ選んで記入） 

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

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

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

4. 一般内科 5．血液内科 6. 泌尿器科

7. その他（ ） 

8. わからない

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

2．主治医から治療方針や治療目標を聞き、話し合って治療法を決める

3．主治医以外からも積極的に情報収集し、治療法を選択する

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

2．主治医から治療方針や治療目標を聞き、話し合って治療法を決める

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

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

非常に 
良い 良い 変わら 

ない 悪い 非常に 
悪い 

全体的な体調 1 2 3 4 5 

歩行の状態 1 2 3 4 5 

排尿の状態 1 2 3 4 5 

排便の状態 1 2 3 4 5 

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

移動の程度 

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

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

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

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

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

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

• あなたの 今日の 健康状態がどのくらい良いか悪いかを教えてください。

• このものさしには 0 から 100 までの目盛がふってあります。

• 100 はあなたの想像できる 最も良い 健康状態を、

0 はあなたの想像できる最も悪い健康状態を表しています。

• 今日の健康状態がどのくらい良いか悪いかを、このものさし上

に×印をつけて表してください。

• ものさし上に×印をつけたところの目盛を下の四角に記入してください。

 

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

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

週に
２〜３
回 
以上 

週に１
回 

月に 
２〜３
回 

月に 
１回以
下 

覚えて 
いない 

受けた 
ことが 
ない 

病院・診療所（外来） 1 2 3 4 5 6 

病院・診療所（入院） 1 2 3 4 5 6 

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

自宅（訪問看護や訪問リハビリテ
ーションなど） 1 2 3 4 5 6 

その他（施設：  ） 1 2 3 4 5 6 

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

週に 
２〜３回 
以上 

週に１回 月に 
２〜３回 

月に 
１回以下 

受けたいと 
思わない 

病院・診療所（外来） 1 2 3 4 5 

病院・診療所（入院） 1 2 3 4 5 

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

自宅（訪問看護や訪問リハビリテ
ーションなど） 1 2 3 4 5 

その他（施設：  ） 1 2 3 4 5 

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

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

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

HAMの情報を調べたことがありますか。 
1．ある  2．ない 

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

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

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

HAMの情報を調べたことがありますか。 
1．ある  2．ない 

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

1. 主治医

2. 主治医以外の医師

3. 看護師

4. その他病院スタッフ

5. HAMねっとの聞き取り担当者

6. 家族

7. 知人・友人

8. 患者会の方

9. 行政職員

10. その他（ ） 

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

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

[パンフレットや冊子など紙の資料] 
2．HAMねっと通信 

3．HAM診療マニュアル 

4．パンフレット「HAMと診断された患者さまへ」 

5．HAM患者会からの資料 

6．その他患者支援団体からの資料  

7．その他紙の資料 (具体的な名称：    ) 

[インターネット上のサイト]
8．厚生労働省の HTLV-1サイト

9．HTLV-1情報サービスのサイト

10．難病情報センターのサイト  

11．国立感染症研究所のサイト 

12．HTLV-1母子感染予防研究班のサイト  

13．HAMねっとのサイト 

14．その他インターネット上サイト (具体的な名称： ) 

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

1．いつも （常に誰かに助けてもらっている）

2．しばしば（4回に 3回くらい）

3．ときどき（4回に 1、2回くらい）

4．たまに （10回に 1回くらい） 

5．ない  （助けてもらうことはない） 

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

1．いつも （常に誰かに助けてもらっている）

2．しばしば（4回に 3回くらい）

3．ときどき（4回に 1、2回くらい）

4．たまに （10回に 1回くらい） 

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

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

非常に 
関心が 
ある 

関心が 
ある 

あまり 
関心が 
ない 

全く 
関心が 
ない 

質問が
わから
ない 

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

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

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

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

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

提供した臓器を記載してください   （                ） 

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

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

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

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

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

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

（ ） 

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

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

非常に 
関心が 
ある 

関心が 
ある 

あまり 
関心が 
ない 

全く 
関心が 
ない 

質問が
わから
ない 

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

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

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

質問は以上です。ご協力ありがとうございました。 

お手数ですが、もう一度お書き間違いがないかご確認をお願いします。 

 表紙のチェックボックス (□) に 

チェック (✔) が入っていることをご確認ください。

この冊子を同封の返信用封筒に入れて投函してください。 
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1 

資料 3 
問 8 HTLV-1やHAMについて、特に関心のあることや気になることがございましたら、ご記入ください。 
note:個人を特定しうる記載はマスクした。 

No. 問 8 

1 HAM の治験の進捗状況 

2 最後は寝たきりになってしまうのか？ 

3 
HTLV-1関連脊髄症を発症していても合併症で ATL、ぶどう膜炎などを発症する確率などが分かればいいのにと思
います。 

4 

20年前、HAM と診断された時、医師から「HAMになった人は成人 T細胞白血病にならないから命とられることはな
いから良かったね」と言われました。が徐々に進行し寝たきりになった自分を考えることは、白血病と同じ位ショックで落
ち込みました。一年程前、HAM の方が急性リンパ腫を発症しお亡くなりになられたと聞きました。私も負が悪いのでリ
ンパ腫を発症するのではと不安に思ってます。山野先生の所ではその検査がやっていただけると聞きましたが、他の施
設ではできないのでしょうか。

5 現在 HAM で治験を受けているが今後どの程度改善がみこまれるか、どうか、現在は改善がみられない。 

6 HTLV-1 キャリアでも HAM を発症しやすい（体質や家族性）ウイルス形等があるのか 

7 
私と妹はHAM患者（30代で発症）です。今 2人とも 40代です。母が 2年前（2016）の 8月、70才でATL
を発症しました。（ウイルスに感染したのは父からと思われるので成人後） 
HAM患者が ATL発症の確率はどれくらいでしょうか？ 

8 HAM の治療薬を一時も早く治療に反映して欲しい。 

9 ATL を発症しないか 

10 

手足のしびれ、痛みが本当に HAM からきているのか？ 
診察前のリハビリテーション前でのチェックはできれば女性の方がよいかと思います。（男性の方に尿の出ぐあいはどうで
すか？と聞かれるとやはりはずかしいし、ストレスを感じます。人手の事もあるのでしょうけど）周りに人がいて聞かれる
事もすごくはずかしいです。 

11 
15才の時、ぶどう膜炎発症、右目すりガラスの様な視力ゼロ 
63才まで再発無し、右目に影の様な炎症跡が残っている。年令が上がると炎症が再発するかも知れないと、少し気
になる。 

12 
HAM と診断されて 3年たちますがリハビリや自主トレーニングに励んでいませうが、思う様に効果がえられません。新薬
が使えるのを待ち望んでいます。  

13 治療方法がないこと 

14 

HAM の個人個人の進行度の素因は？ 
※HTLV-1 のパンフレットについて（はたらく細胞）
HTLV-1 を知る人は少数です。（私の周囲にはいません）感染経路を明記する必要があったのでしょうか？HIV
（AIDS）と思うのでは…とパンフレットは見せられません。HAM では症状や背髄ウイルス等で知識が入りやすいと思
います。黄色は目立って良いが内容は一般人に知ってもらう要素がではないのでは？

15 

現在、KW-0761 の治験を受けております。 
3度目の投与を受けました。未だ排尿障害の改善が無いのですが続けることにより徐々に良くなるのか気になります。 
現在歩行は出来ますが、小走りに難有り、この先が心配です。 
HAM患者は ATL を発症するリスクも高いのでしょうか？ 
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HAM の合併症も大変心配です。 
対症療法しかない現在、新薬への期待は大きいです。 

16 
新薬がいつ頃出来るか？ 
投与後、身体はどの程度まで回復するか？ 

17 薬の開発状況 

18 早く治療方法を見つけて下さい。 

19 頻尿に対する薬がほしい 

20 
歩行が年数をすぎるほど厳しくなって来ます。この進行を少しでも止る薬はないものか。歩行訓練は毎日つらいけど行
っています。 

21 
症状や経過が各々随分違いが有るのに年令的な事などで線を引いた治療をして欲しく無い。 
山野先生の治験の認可が一日でも早く。 

22 治療薬の事 

23 
歩行の時、今ままでより歩行に異和感と持続力が落ちていますが（毎日、自分なりにキントレをやっている）筋肉痛
か病気のせいか気になる時があります。 

24 
HAM を発症していて少しずつ進行していますが、昨年の暮れに症症が悪化し、不安になっているところです。 
ATL も発症するのではないかととても恐い思いをしているので、その関連性を詳しく聞きたいです。 

25 
現在はネット社会です。ネットで検索する家族や患者は多いです。大学病院でも例えば神経内科でも研究の専門
分野があるのでしょうか。難病患者にとって、自分は最寄りの何処の専門病院で正しく、無駄なく診断や治療を受け
られるか。分かると嬉しいと思います。 

26 早期に治療方法の確立を御願い致します。大変ですが頑張って下さい。応援してます。 

27 

・発症機序（どうして症状が起きるのか、そのしくみ（？）） 
・治療（薬、リハビリなど） 
・医師の関心、保健所等の指導、相談 
・キャリアや発病者への相談窓口 
・公的援助について 

28 治療薬の開発状況や可能性 

29 HAM の治療薬が一日も早く完成出来る事を願っております。 

30 今後の治りょう薬の開発 

31 すべて気になる HAM からの関連に 

32 色々な情報がほしいと思っている。 

33 HAM、リウマチ、間質性肺炎、シェーグレン症候群と診断（6/1）され現在入院中 

34 体全身のつっぱりをやわらげる方法が知りたい。薬を早くつかってみたいです。 

35 

HAM患者なのですが、HTLV-I の定期検査をまったく受けてないのですがこのままで良いか不安ですが良いのでしょう
か？ 
※前任の医師に相談したのですが、意味が無いので受けなくてよいと言われたのでそのままでいます。3 ヶ月に 1回は
通院しています。 
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36 
現在 HAMの新薬が出来て治験も終り、薬を待っている多くの HAM患者の方々、私ももちろんそうですが、その薬を
使用して少しでも本当に良く治るのかどうか不安です。この姿で一生を終るのかと思うと（先が短いので）不安です。 

37 CCR4抗体療法が少しでも早く出来たらと願っています。 

38 
子供に HTLV-1 が感染しているかどうかは今現在生まれてから調べるタイミングはあるのかどうか？私の子供はすでに
成人しているが、調べることなく過ぎている。 

39 
HAM と診断されていますが、これから先の治療方法、体の状態がどの様になるのか、他の病気を発症するのか大変
心配です。 

40 今後の治療方法や新しい薬など 

41 
歩く時、行動を起こす時、ふらつきがひどいのは？運動神経を司る脳がやられているのですか、リハビリで少しは直るの
でしょうか。 

42 
50才だいの娘、息子がおります。是非検査を願っています。市の保健所等へ問い合わせをしましたが、取り合ってくれ
ません。 

43 
娘 2人の 1人は陽性反応なのですが発症しているかどうか検査は簡単にできるのでしょうか？今年娘は妊婦 5 か月
で死産だったのですが、HAM が原因なのでしょうか？ 

44 最初はそうでもなかったのですが、病気が進むにつれ尿の出が悪くなるのはどうしてでしょうか？ 

45 
今シルバーカーでなんとか 100m位歩けています。デーサービスに週 3日、訪問リハビリ 1日、これのくり返しでござい
ます。残り少ない日々をこのままですごせたらと思います。 

46 進行を遅らせるリハビリの有効性 

47 
約 14年間の闘病生活の中で常に病気が進行し、ベッド生活になってしまいました。これから先どのようになってゆくの
か心配です。新薬の早期完成を期待しています。 

48 
治験の進歩情報について 
合併症について詳しく知りたい 

49 
HTLV-1 の患者の症状の進行度は、差や違いがあるようですが治療薬に加えて食事関係も大変に重要と思ってい
ますが、ヤクルト 400、ヨーグルト、納豆、セロリなど以前に貴誌などから知り得た食品を欠かさず食しています。現状
維持の症状でいます。 

50 HTLV-1関連ぶどう膜炎発症 

51 
HAM の治験薬の効果がどの程度あるのか？発症年数や個人差はあるでしょうが、効果なしの割合は？今は 1日で
も早く治療を受けたい気持ちですが期待、不安があります。 

52 
発病している患者さんの身体状態。個人差があるようですので、どのような症状があるのか詳しく知りたい。自分に同じ
ような症状が現れても納得出来る。 

53 診断から 13年、だんだん歩けなくなり、歳とともにつかれも出て横になってることが増えた。早く薬が出来て欲しい。 

54 新薬の早期使用を望みます 

55 HAM患者が併発する病気はどのような病気があるか。 

56 周りに同じ病気の人がいないので自分がどの程度のレベルなのか、他の方との症状の違いなどが気になります。 

57 新薬の副作用が心配 

58 2, 3年の間に薬が使える様になるのか？ 
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59 現在 HAM の治療を行っている場合は合併症にかかりにくいか？ 

60 早く薬ができたらいいと思いう 

61 

老化現象と日常生活の過労感があり、階段の登りが急に力が入らなくなりました。その頃長年続けていた水泳のクロ
ールの足バタに力が入らなくも成りました。52才頃から便秘、頻尿があり年を重ねると仕方ない現象と受け止めていま
したが、66才の折、腸のポリープ 3箇入院して除去した夜、足の痺れが始まりました。それを機会に通院し検査の結
果新聞記事で知った HAM である事自覚しました。病状が分かったとてしかたない。先生の御指導をいただき脳の老
化進攻しつつあり、ひたすら筋力を鍛える日常を過ごしておりますが、やはり疲れる事と自律神経を整える事に腐心し
ています。 

62 

私は現在 68才、症状が出たのは 30代で、診断は 50代です（HAM）。排尿障害の続く中、膀胱炎→腎盂腎
炎を繰り返し、2年程前からバルーンを入れたままの状態です（4週間に 1度の交換）。 
感染症を起こすことも度々あり、医師からは人工膀胱の手術を勧められ悩んでいます。 
同じような症例があるのでしょうか？又、医師の言われる通りにするべきなのか、ご意見を聞かせて頂きたいです。宜し
くお願い致します。 

63 HTLV-1 の数知が上がると HAM より ATL に移行すると聞いたので心配です。 

64 

・子供や孫に感染していないか 
・ステロイドへの不安 
・新薬の 2年後の保険適用なるか 
・新薬の効能 

65 新薬について 

66 先生の薬が完成するまでに最悪の状態になってしまわないかただ不安ばかりです 

67 治療について 

68 治療薬の実用化について 

69 
発症して 24年自分の中でどの程度病気が進んでいるのか、外見は歩けなくなって車イス生活に変ってわかりますが、
進行状態が知りたいけど、どうして良いのか、どこで解るのか？いつになったらラクになる薬ができるのか。 

70 
3～4年前に行われたHAMの治験について、されなかったのが残念に思う。又、治療薬がオリンピックの年になるとか、
私はすでに 82才、それ迄生きられるか？一日も早く薬がほしいです。 

71 根治新薬 

72 HTLV-1 によって起きやすい病気 

73 HAM治ケン→治療薬 状報 

74 
有効な薬がない事の不安 
いつまで自力で歩行できるかの不安 
病院以外の自分でできるストレッチは何が有効か知りたい 

75 ATL の治療法、HAM の治療法 

76 
新薬と HAL の治験が始まって 5年程経過したと思います。早く薬事承認や保険適用（HAL）が受けられることを
待ち望んでいます。 
年令的、体力的に少しでも早くこれらの根本的治療を受けたい。 

77 1年１年歩く事が出来ないようです 

78 地方の医師や看護師は HAM を知らない人が多い。 
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79 手のしびれふるえが出て来ています。HAM と関係がありますか？ 

80 新薬に関して（時期や副作用に関して） 

81 
治療薬がないので、今、自分に出来ることは、リハビリで筋力を低下させないことだと思って運動にがんばってきたけど、
この 2, 3年足の力が落ちてきて歩きにくくなってきました。鉛のような足をひきずって歩いている感じです。 

82 
HTLV-1は遺伝なのでしょうか？シェーグレン症候群とはHTLV-1 と関連しているのですか？シェーグレン症候群と診
断された訳ではありませんが現在の症状は※3記載のまんまです。二年と六ヶ月ほど前からです。HTLV-1、HAM に
関心のある病院や先生方はいらっしゃらなくて悲しくて困ります。 

83 HAM患者の個々の症状や進行状態が知りたいです。 

84 新薬の開発、など 1日も早く望みます。 

85 
今治験中の HAM の薬が一日でも早く使えることを願っています。 
そして治療を受けた時どのくらい病状が改全するのか不安と期待で一杯です。 

86 HAM が進行する速度、度合。 

87 
排尿障害（頻尿・おもらし）に苦労しています。 
歩行困難から今では立っていることができなくなりつつあります。 

88 
一年前と比べて足の筋力が衰え脚に力が入らず歩きにくい時があります。入院後は特に。 
腰痛もあり無理しないように気をつけていますが。 
なるべくストレスをためないようにマイペースに気分転換を心がけています。毎日のリハビリはとても大切。 

89 
主治医に手がしびれるとか言うとこの病気は、下半身の病気だからと、言われて、何も言えない事があります。聖マリア
ンなからの小冊子を、出したら、目の方もあるのかと眼科に 

90 
歯科で HTLV-1（HAM）と診断されたと告げましたら治療途中にもかかわらず終了となりました 
（何かありましたら、又受診下さいと・・・決定的中止ではないと判断してますが） 
病名を正直に伝えた事を後悔しなければならないのが残念です。 

91 
これ以上病気の症状が進まない事を望みますが急速に進行する人、何年経過しても軽症ですむ人の差は何なの
か。また HU となり次に HAM と診断されましたが ATL も発症することがあるのか気になります。 

92 
新しい薬について 
どのくらいの効き目があるのか 

93 シェーグレン症候群がとても気になります。 

94 
HAM・ATL・HU は理解していましたが肺・関節リウマチ・シェーグレン症候群は全くの初耳でした 
詳しく教えて頂ければと思います 

95 HAM の治療薬が開発され、くすりが早く使えるようになることを願っています。 

96 
HAM を発症したら治らないのでしょうか？ 
ウイルスを撃退することはできないのでしょうか？ 

97 HAM を発症している会員は全員治験に参加させてほしい。 

98 自分の子供やその孫に遺伝しているかどうか 

99 
HTLV-1 ウイルスと、他の病気の関係性。 
自己免疫疾患や、リウマチ、神経の病気など、どれくらいの方が、どの様な症状で悩まれているか、また自分もこれから
他の症状がでてくるのか・・・情報が少ないので、不安です。 
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100 

問 7 に書かれてある病気の症状が現われるきっかけを知りたい 
（具体的な症状） 
ATL、HU、肺の病気 
関節リウマチ 
シェーグレン症候群 

101 
自己免疫力を高めれば病状が悪化しないのか？ 
そんな事は無関係なのか？ 
よくわかりません。 

102 HAM がとっても進行して不自由な生活の上に※2 も自覚症状が有るように思います 

103 ATL と HAM両方を発症している方がどれくらいいるのか？ 

104 
腰痛に悩んでいます。運動したくとも、痛みや体のだるさでなかなか、続けれらません。HAM になった人は、腰痛になる
と言われますが、方法がないか？と思います。痛み止めが増えています。 

105 HAM の症状は個人差が大きいと言われていますが、それは、ウイルス量のちがいでそうなってしまうのでしょうか？ 

106 
今自分の足が不安です 
むくみも出てるし？ 

107 ハムの治療薬の早く飲薬できるように希望します。 

108 
排尿障害・排便障害・けい性麻痺・症状が進行すると不安になります。下肢の症状以外の障害も少くなくどう向き合
っていけば良いのか。 

109 
同じ HAM患者でも人によって進行や症状もちがいます。ウイルス量が高くても症状の軽い人もいます。まだまだわから
ないことの多い病気です。HAM では死ななくとも、他の病気で多くの人が亡っています。とても不安を感じます。治療
薬を早く作っていただきたいです。 

110 HAM の新薬はいつ頃使えるようになりますか。 
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資料 4 
問 34 あなたが HAM の診察を受けた際に迷ったことや疑問に思ったこと、また、HAM の診療に望んで
いることなどについてご意見がございましたら、ご記入ください。 
note:個人を特定しうる記載はマスクした。 

No. 問 34 

1 
飲み薬で良くなる方法 
早めにわかって全快出来るように 

2 
現在、ブドウ膜炎を発症中で、プレドニンを服用し、症状がおさえられています。 
いつ悪化するかわからない状態なので、早く新薬が手元にくるのを望んでいます。 

3 

片杖歩行者です。杖使用のためか、右腕が痛く整形外科に行った際、整形外科の医師が HAM を知らなかった。過
去にも総合病院の整形でも同様なことがあった。歩行障害が出て一般的には必らず整形に行くであろう医師がこの
病気を知らないまま、車イスや寝たきりになっていく患者さんもいるかと思います。 
全ジャンルの医師も知ってもらいたいです。 

4 

HAMの診断を受けた時、担当医が鹿児島医大を卒業された方で HAMの情報を電話で聞きながら治療をしていた
だきました。でも先生方も転勤等で 4人程担当医がかわりました。 
神経内科医でも HAM に関しての知識はうすく、最初からの対象療法とビタミン C を変わることなく服用しています。 
HAM を診ていただける医師が近くにみえらたと思います。 
病院間のネットワークができて気軽に医師が専門医に相談でき患者の症状、不安に対応していただけると有り難いで
す。 
数ヶ月単位で少しづつ少しづつ症状は進んでいます。 
私も自分のことなので山野先生の診察を受けるなどしてくれば良かったと思ってます。 

5 

現在愛媛大学で受診しています 
日々の痛みに対して的確に対応してくれない 
マニアル通りの対応のように思われる
1．例
現在足の裏が痛くて踏込めない、歩けない
なにか対応策はないですか？⇒HAM の症状の 1 つです

6 
自分の住んでいる近隣の医療機関でも検査や治療が受けられるようになるといいと思う。 
症状の進行や年令的な事を考えると不安です。 

7 

・今の主治医を信頼していない訳ではありませんが、特殊な病気なので、どこまで踏み込んで質問していいのかためら
うことがあります（だからと言って、これといった質問は特にないのですが・・・）
・（HAM に限ったことではないと思いますが）メンタル的なケアがあったら良かったのになと思います。（診断された当
初に）
・昨年の聞き取り調査でもお話したのですが、私の場合、HAM と診断を受けてからすぐに（厳密には半年後か
な？）障害年金を受け取れる条件を満たしていたのに、勉強不足、情報収集不足で 7年分の年金が無効になって
いました。（5年分さかのぼって頂けたのでありがたかったですが）私の他にも知らない方がいらっしゃるかもしれないの
で、HAMねっと通信 etc.で情報発信していただけたらと思います。本来の主旨とはちがったもの（情報）かもしれま
せんが、私は月々パートに行ってるくらいの額を支給していただいて助かっています。収入が必要でも症状によってい出
来る仕事が限定されてしまいます。年金を頂ければ経済的にも時間的にも少しは余裕が出て、リハビリなどに使えるの
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ではないでしょうか。 

8 
診察を受ける際、どの病院に行っていいのかわからなかった。 
HAM に良い薬（効く薬）が早く出来るといいです。 

9 現在の HAM の治療薬を一時も早く治療に反映して欲しい。 

10 副作用が無く、病状が改善される新薬が出来ることを望みます 

11 特効薬が出ることを希望します。 

12 近くの医療機関でも HAM の診察、診療が受けられるようになってほしい。 

13 日々進行している HAM に新薬が効きます様に祈ってます。 

14 

HAM発病から 30年過ぎ、症状は平行線、良くもなく悪くもない状態であるが、日頃より気になっている事がある。
昔、神経内科発足時は触診で手足の反応を診察していたが現在の神経内科では全く体に触れない問診のみであ
る。 
過去に 1人だけ、触診して体の状態を継続的に評価してもらった先生が今まで満足した診察だった。 
現在の神経内科医は触診しないのが一般的なのか診察時間の都合なのか疑問である。 

15 出来るだけ早い段階での薬や器具を使用出来る事。 

16 血液検査の精度が上がり、髄液検査を行わなくてよくなる事を望みます 

17 
調査、研究スタッフの皆さんご苦労様です。薬の出来る事を一日も早く望んです。 
現在は地方でのHAM治療を行っている病院がないのでせめて各県の大学病院で治療が受けられるようにして欲しい
です。HAM患者の方は高令の人がほとんど。体の動かない方が多い。 

18 今後自分の HAM がどういう方向に進んで行くかが不安です 

19 

診断の際に進行性で現状維持は難かしく、いずれ車椅子になる可能性多大があると告げられました。初めて知る病
名です。治る事は無いと医師から告知され、不安と共に心持ち（気概）が出来て良かったです。（告知） 
・病名を聞かれたら、脊髄のウイルス症と言っています。HTLV-1 は知られていないのと HIV と思われないか？と
（HTLV-1 と言うと、質問されず黙ってしまう） 
・先の事は考えず今を楽しく（一人で外出は難かしい）と思っていますが寝たきりにならずに通院し、山野先生に診て
いただきたいと願っています。HAL の効果？車椅子の患者はどの様に HAL を使っているのか・・・？ 
・治療薬は多大に期待しその薬に合う体のも願う。長生きしそうなので・・・ 

20 
HAMは歩行障害と頻尿などの排池障害の為、外出する事が難しくなり、とてもつらい病気です。一日も早く薬が開
発される事を願っています。 

21 

平成 11年 12月に HAM の診断を受けました。その時点で両親は他界しており、6人姉妹の長女の私だけがこの
病気になっています。母は認知症で長年患っていましたが、足腰が強く、徘徊をくりかえしていました。なぜ私だけなの
か、今もわかりません。（でも妹達が感染していなくて本当に良かったと思っています。） 
診療については、歩行困難や排尿障害や両足の紫斑等がありますが、HAM としての治療はしていません。現在、痛
みやかゆみもなく介助してくれる主人がいます。副作用に苦しむ様な治療はしたくありません。乱筆失礼しました。 

22 早く治療方法、治療薬が完成する事を希望します。研究に携っている先生方には感謝しております。 

23 
不安：大量の薬の服用に伴う副作用、今後の病気の進行、免疫低下による合併症、完治できないので気持ちが
不安定 
とにかく早く新薬が欲しいです。 
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死なない限り病気から解放されないと思うと辛いです。 

24 早く薬が（CCR4）使用されるのを望む。 

25 
かかりつけの医師から最近の HAM の情報を受け取ることができたらよいと考える。しかし、その医師は何も情報をもっ
ておらずまた情報収集している様子もありません。本当の専門医の診療と指導を受けてみたい。 

26 早く治療方法を開発してください。 

27 
抗痙縮薬もほしい。それよりも夜の頻尿に対する薬がほしい。夜 9:00 にねるのですが、もう少し起きていたらとの事で
すが、1人暮らしであればねてしまう。起床は AM6:00。回数は 5～6回。 

28 

橋本病もわかるのに時間がかかり次に足のウラにもしびれがあるので神経内科にまわされ検査入院で骨ずい液の検査
をしてもわからず血液検査をしてやっと HAM との診断でした。先に血液検査をしてほしかった。主治医の先生によって
（1番目の先生）身体障害者 2級の診断がもらえず治療費がかかってしまった。看者の痛みがわかってもらえずガッ
カリした。 

29 治療薬が開発されていると開発が進められていますが、早く患者に届くことを願っています。 

30 
現在 CCR4抗体療法の治験が行なわれておりますが、認可後、神経内科のあるどこの病院でも治療が受けられるの
でしょうか。保険適用を早急にお願いしたいです。 

31 

最初の症状が出てから HAM の治療を開始したのですが、先生達の研究の熱心さと努力して下さる姿勢には感謝し
ております。後少しという所なのですが、年令的事も有りますが症状の改善は有りません。歩行に関しては随分駄目
になっております。なんとか治験の薬を前倒して半年でも一年でも 3 ヶ月でも早く使えるように願います。 
一年がとてつも無く長く、待つ気力が乏しくなって来ました。最初からの仲間は随分亡くなってしまいました。 

32 
HAM の研究に熱心にお取り組みくださいまして、いつも感謝しています。新聞に載った記事切り抜いて見ています。山
野先生、スタッフの皆様のご健康をお祈りしています。 

33 薬やロボットその他、あらゆる治療を安価でさせてほしい、早く、もっと悪くなる前に。 

34 早く HAM が完治出来る新薬を願っています。 

35 

今まで聞いた事のない病気だったのでびっくりしました。医師の指導で 3回入院しました。最初はステロイド治療、次は
インターフェロンα治療でした。インターフェロンαの副作用で I型糖尿病になり現在そちらも治療中です。無知な私は
完治できる病気だと思い頑張って治療に望んだのですが色々勉強しているうちに大変な病気だと知り驚きました。
（現在、再春館製薬、痛散湯、長白仙参）を服用しているのですが、つっぱりはありますが少しずつ楽になったような
気がします。医師に相談しましたら続けてみてくださいとの事で良いというものは今後も続けてみたいと思っています。 

36 

4月に電話によるアンケートをさせていただいた際、早くて来年遅くてオリンピックの年に薬を提供できるかもしれないと
教えていただき、それを目標に毎日キントレをがんばっております。1日も早くウイルスをやっつける事ができますようお願
い致します。 
HAM の診談は、いい先生との出今いで 2年ごしに出されました。腰が痛いと整形外科に通院している方々が全国に
多くいらっしゃると想像されます。いい治療を受けないと全体に治らず悪化するばかりです。私はとてもラッキーだったと思
います。 

37 
3 ヶ月に 1度、医師の診察を受け、投薬してもらっていますが、改善もなく進行が加速している様な気がして、ただ動
けなくなるのを待ってる様でいつ寝たきりになるのか不安。生活もだんだん不自由になってきて家族の負担を考えるとや
りきれない。 
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38 

 15年前の当時、自ら検査入院を希望「HAM」と診断を受けた直後インターフェロンの治療を進められましたが、1 ヶ
月100万円という高額治療費、副作用がある、本人に合うかどうか分からない・・・と伺った際、即断拒否でした。この
治療法が確実でもないのに家計に大きな負担をかける理由には・・・。「治療も大きな賭けだ！」と思いました。 
 その後、私が診断を受けた大学病院での 3 ヶ月に一度の外来通院では、身体の麻痺の進み具合をチェックするだ
けで「HTLV-1 ウイルス」に関連する情報や、身内等に対する注意点などの話もなく、「患者は自分で調べるしかない
と確信」たまたま私の担当医だけがそうだったのかもしれませんが不信感を抱きました。 
 私は 4人姉兄の末っ子で、母乳感染で HAMに。大正生まれの母の症状によく酷似していたので、母と同じ病気と
思い検査入院に至りました。私が産んだ 2人の娘のうち、母乳を長く与えた 1人の娘が「HTLV-1ウイルスキャリア」と
判明。2名の男児出産後は病院にも届け出、人工ミルクで育て続けましたが、それでも胎児としての 10 ヶ月間そして
産道を通り産まれた現在 5才と 7才の孫。そして 40才の娘の発症のことが心配です。 
 難治性の病気の治療が少しでも改善され明るい未来を望みます。ありがとうございます。 

39 

難治性疾患であり明確な治療法が確立されておらず 
1. インターフェロンαの皮下注射を8年継続しているが、長期治療の副作用の不安が増しています（週3⇒2⇒1で
す） 
2. ステロイド服用：プレドニン 5mg+5mg 1日置きに服用。こちらも副作用の不安増加しています（4年目で
す） 
3. 担当医の異動（職場）が多く HAM の見識が疑われる医者も見受けられ、長期受診のため、信頼出来る受診
を希望したいと思います。 

40 

・地元には（県庁所在地だが）、専門の医師や HAM に関心のある医師がおらず”歩けなくなったら来い””歩けるな
らいいだろ？”などと言われ、相談すらできなかった。また合併症などで他科受診をした時、その医師が HAM のことを
知らないことが多く、相手にしてもらいにくい。全国どこでも（ある程度の規模の都市）診察が受けられるようになるこ
とを切に希望する。（※今回、診療ガイドラインの作成が始まったと知り、感激です） 
・症状の進行に供なった福祉サービスの相談もできると助かる 
・主治医の先生は忙しそうで、細かなことや小さな疑問を聞きにくいので、相談（室）できる専門職の人がいてくれる
と自分の病気についての理解が深まり、不安も小さくなるのでは？ 
ありがとうございます！！ 

41 
現状を維持できるのか不安 
年令による老化も進むので、早く治療薬が使える様になって欲しい 

42 
①リハビリの種類やそのやり方を知っている方が病院におらず。リハビリ師への指導書などがあれば助かります。 
②厚労省の承認がおりる前にも CCR-4抗体は使いたい心鏡です。 

43 
①茨城県に住む 74才の女性ですが、HAM の専門の病院が川崎なので、月に 1回検診する行動がとても大変で
（マイカーで受診）もっと近くに検診できる病院があれば好都合です。②登山、ダンス等筋トレは以前から気を付け
て生活してきましたが、私の「何」が原因で HAM に感染したのか知りたい思いです。 

44 
発病して 17年だんだんと病状が進み今では車イス生活です。下半身の痛みとしびれは毎日です。リハビリも週 2でし
てますが治ることはありません。一日でも早く薬のできることを待ち望み、また歩けるようになりたいと強く願っています。 
日々頑張っておられる先生、多くのスタッフの方々ありがとうございます。希望の光をもって踏ん張っていきたいです。 
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45 
今プレドニン2.5m/g、リリカを 1錠服用していますが、歩行は体全体に力を入れて両手又は片手をポケットに入れて
体をささえるようにして歩きます。30m～40m です。整形外科のリハビリでは骨盤後傾位での姿勢不良の為、治療
をしています。早くハムの治療薬が出来ることを望んでいます。 

46 今後の治療薬の使用（服用）時期 

47 治療受けている先生は HAM の事知りません。HAM って何んですかと聞かれる 

48 

・HAM と聞いて、どうなるんだろうと不安でいっぱい。いつまで歩けるのか。家族に迷惑をかけるなあと申し訳なさで精
神的にまいった。 
・先生も看者さんが少なく情報がなく、娘にインターネットで調べてもら事が多く、実際、治験を申し出てもインターフェロ
ンをしてる人やステロイドを飲んでないとダメとかで確定した治療がないのが悲しいです。昨年、福大の先生の好意で
歩行ロボット（ハル）を使用し足の調子が良く、うれしかったのですが、やめると元に戻ってしまいます。近くの病院でハ
ルが使用できればいいと思います。 
・日によって体調が違うので足が重く、痛みがあるときは落ち込みます。早く薬が出来るのを希望します。 

49 ありません 

50 早く新薬が出る事を望んでいます。 

51 一日も早く診療を受けられることをお願い致します 

52 
初診時からの担当医で診察に対する不安、迷いはまったく感じず十分満足している。色々質問してもすぐ返事がかえ
ってくる。良い先生に出合えたと思ってます。 

53 
体全身のつっぱりしめつけ重み痛みしびれを楽にする薬を早く使いたいです。いっぱん的に下肢にだけ症状が表れる事
とされているが私の場合上半身にまで症状が強くなってきています。 

54 いつもありがとうございます 

55 

HAM という診断がつくまでとても長い年月がかかりました。最終的には患者の会の方が出された新聞の投稿で病気を
疑い専門医の診察を受けました。自分の病気の事、体調の事は自分でしっかり理解しておくべきと考えます。少しでも
動けるうちはタクシーを使ってでも外出し、家事をして家族に不担をかけないようにと思います。少しずつ足の動きが悪
くなり去年と比べるとずいぶん体のバランスが取れなくなったと感じています。全く歩けなくなった時の事を想像すると不
安です。 

56 

診察時間が短いので「何かかわったことありませんか」「はい」「じゃ、お薬出しておきますね」で終了。目に見えて大きな
変化はないので、これが当たり前という感じで、診察が月 1回のペースですすみます。今、薬の研究がずい分進んでい
ますよ。とか体重増えないようにしてリハビリ頑張りましょうなどそんなひと言が医師の口から出るだけで患者には嬉しい、
良かった、もっと頑張ろう・・・などなどどんな薬よりも体にきくように思います。はじめて HAM と診断してくれた先生は、
（今とは別の方）診察の終わりに「一緒に頑張りましょう」一緒に・・・不安な心が頑張るぞに変わった瞬間でした。 

57 ステロイドは副作用があるので使用したくなかった。HAM の特効薬を早く作っていただきたい。 

58 これからの治療法で期待できる治療を望みます。 

59 「CCR4」が治験でなく普通の病院で受けられる様に早くなってほしいです。 

60 
1. 現在治験中の経過を知りたい 
2. 早急な治療薬の配布依頼 

61 
自分自身の事はほとんどあきらめています。 
娘→女と男、息子→女 2人男、5人の孫 
この子たちの事が心配です。 
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どの様にすれば良いか、是非方法が知りたいです。 

62 

私は 2 ヶ月に一度診察に病院へ出向きます。行くたびにここに来る意味はあるんだろうかと病院に行く時間もかなりか
かるし、まち時間は長いし行くたびにつかれるばかりです。その分自宅でリハビリを受けた方がと思うけれど、受ける分介
ご保険は高いし思うようにリハビリも出来ないのが今の毎日です。今はこれといった薬もないし、そうなればリハビリが
HAM の薬でしょうか！ 

63 
私は今病院のベッドでこれを書いています。寝たきりです。入院して 4年目になります。まだ元気な時に薬が開発され
る事を望んでいたがそれも叶わず残念です。でも私は毎日リハビリを頑張って明かるく過ごしています。 

64 
私が診察して頂いてるリハビリテーションの先生（神経内科）は一日に一錠しか（5mg）出して下さいません。それ
を一日おきに飲んでいます。せめて一日一錠位のんだらと思いますが足のしびれは同じでしょうか。うまく説明できませ
んすみません。 

65 

HAM の発症から 30年、診断されてから 23年、長い間ステロイドによる治療を続けてきたが、徐々に足の麻痺は悪
化し、4～5年前から杖歩行になってしまいました。 
今回待ち望んでいた新薬の治験に参加する事ができ、5月に第1回の点滴を受けました。お陰様で薬の効果が出て
足の麻痺や突っ張りが取れて歩きやすくなったのを実感しています。薬だけに頼らず、ジムでのトレーニングや歩行訓練
など自助努力も併行することによって近い将来、杖無しで歩くことができるようにという希望が見えてきました。ただ発症
から 30年、足の機能もかなり阻害されていると思うので、元に戻るにはまだまだ紆余曲折があると思いますが、あせる
ことなく、目標に向かって進んでいきたいと思います。 
治験が順調に進んで、早く実用化されることを待ち望んでいます。 

66 ※HAM の治療法の早期確立を望んでいます。宜しくお願い申し上げます。 

67 日常の生活の質を改善するような診療を希望 

68 

HAM の治療にステロイドを使用していたが、副作用がひどく中止しました。現在は寝たきり状態の生活のため褥瘡が
ひどくなり昨年手術をしましたが半年が過ぎても肉が盛ってこない状態です。現在使用している薬は以下通りですが、
一考に改善の気配が見られません。現在服用している薬は以下の通りです。アドバイスよろしくお願いします。（注：
お薬手帳の写し添付あり） 

69 
現在治験中ですが、あまり症状に変化が見られないのでこれから先が不安です。 
髄液検査がすごい苦痛でいやです（なかなか髄液が出てきずらい様です） 

70 

2 ヵ月に 1度受診しているが、現状の確認のみで終わっているので少し不満に思う。 
状態が悪くなってから何かするのではなく、悪くならないためにするべき事や、治療の方針を患者にもわかり易く知らせて
ほしい。これからどうなっていくのか（身体の状態が）先の事が分からない不安がある。主治医も患者自身もあまりよく
分かっていないまま、治療を進めていっているようで不安がある。脳神経内科、泌尿器科、リハビリそれぞれの場所で
診てもらっているが、全体でまとまって 1人をこの病気をチームで診てもらえたら心強いのではないかと思う。 

71 
HAM の治療薬が 1日も早く出る事を希望しています。多くの患者さんが苦しんでいる中で多くの方々の努力で良い
方向へ進んでいるので大変に有難く思っております。何かで協力できる事などがあれば出来る限りに対応させていただ
きますので、よろしく御願い致します。（※住所・氏名） 

72 新しい薬の治験が行なわれていますが私達のように車いす生活の人にも有効性はあるのでしょうか？ 

73 
私は個人病院のクリニックの先生より、主に内服薬を受けて神経的な検査等は特にしておりません。以前は大学病
院にかかっており入院時には神経的な検査、脊髄検査等を受けていました。2回/年程はロボット HAL の入院新潟
HP でもその検査はしておりません。 
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現在の診療方法で良いのか？迷っております。 

74 

どこで感染したのか特定が出来ない限り、例えば家族（親兄弟、夫婦、子供）も一度は検査を受けさせた方が良い
のか。しかし、発症していない限り検査を受ける事により不安を煽る事になるのではないか・・・と思いました。実際、実
母、妹は今も血液検査を受けておりません。もしキャリアだと判名すれば余計な思いをさせるのではないか・・・と。 
※私共、患者の日々の生活の為に又現代医学の発展の為に研究を重ねてくださる事に心より感謝申し上げるのみ
です。いつかは、いつかは全ての皆様の満足が叶いますよう祈るばかりです。ありがとうございます。 

75 
一日も早く新薬が使用できる事を希望します。HAM の診断に時間がかかりすぎていると思います。もっと早く HAM と
診断がつけば進行度が早くわかり思い症状にならずに済むかもしれない。 

76 1日も早く良い薬が頂けます様に楽しみに待っています。よろしくお願い申し上げます。 

77 
・現在ステロイドを服用していますので、長期間の服用により副作用が心配です。（特に骨粗しょう症） 
・HAM に有効なリハビリを受けたいです。リハビリの重要性をもっと推奨していただきたいです。 
・一日も早く治療薬が実用化されて治療を始めたいです。 

78 
・リハビリをしたいのですが、主治医が許可してくれない！ 
・HAM のことをよく理解し専門の先生が少ない。 

79 
HAM では、まれにしか見られないといわれた顔のしびれ、のど、首の違和感があるため本当に HAM の診断であってる
のか不安に感じることがある。背中、両下肢の痛みがメインであることを考えるとあっているのだろうは思いますが。 

80 

12年前に HAM と言われ 1年以内で車イスの生活。立つ事も出来ず本当にショックでした。入院すぐインターフェロン
の治療 4週間終了。しかし 2日前で副作用、全身に発疹が。 
ドクターストップそれ以来内科（神経）月 1回通院、薬は出てますが HAM に関する物は出ていないようです。 
副作用が出やすいとの体質だと先生も注意して薬は最小限出して下さいます。 
一応処方薬のカルテ入れます。マスイ科からはガバペン（これは大学病院内）からもらってます。（※薬剤情報提供
書同封） 

81 薬の 1日も早い開発を望みます。あせる気持ちだけです。 

82 10年もステロイドの量が全く変ららいのはなぜ？ 

83 
HAM外来のある病院まで遠いので近くの神経内科を受診していますが専門医でない為か質問すると HAM外来の
ある所を受診しなさいと言われます。 

84 足の動きが日々にひどくなってきている。 

85 血液検査の結果が現在の身体状態と HAM と関連してどのようになっているのか知りたい。 

86 早く薬ができたらと思います。 

87 
症状が出て、病名が解るまでに 1年もかかりました。もう少し早く結果が出ていればもう少し軽い症状になっていたので
はと思います。 
早く検査が出来るようにしてほしいです。 

88 HAM が完治できるようになって欲しい。 

89 新薬の治験の情報を主治医から聞かされていますが、一刻も早い実用化を期待します。 
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90 

問 8 で質問の主旨に合わない自身の現在に至る病状を見苦しく書き連ねました事お詫び致します。ついついこの病
気は病名を知らされた後の日々自身の過ごし方に四苦八苦する病気のように思うのです。皆様の御尽力のもと新薬
の開発が行われておりますが、自分の余命を考える時そして下半身の頼り無い進行スピード（筋力劣化）自分なり
に体操、散歩等運動を日々心がけておりますが、栄養にも気を配っているつもりですが、何しろ何をやってもひたすら疲
れる日々です。幸い睡眠時間は 8時間近くとれており、これが私の至福の時間というところです。 

91 

ギャバロン錠 5mg を 1回 2錠、1日 3回服用して約 10年近くなります。医師からは「あまり効果はみられない」と
言われ、気休めなのではという不安を抱えながらも飲み続けています。 
このままでよいのでしょうか？ 
治験で HAL も体験しました。リハビリも続けています。それでも症状は悪くなっているような気がします。 
2P でも書かせていただきましたが、排尿障害の関連で腎臓にも障害が出てきています。 
将来的なことを考えると不安で辛いです。 
有効な治療薬が欲しい！切実なお願いです。 
（乱文、乱筆でスミマセンでした） 

92 
60年前の胸のかげのせいで CCR4 の治験を受けられなかった事が納得できませんでした。早い段階でも治療を望ん
でいます。 

93 

症状を話すのに時間をかけて聞いてもらえるか不安でした。 
問診だけではなく触診等も行って欲しいと思いました。 
ステロイドについて大まかな副作用の説明だけでなく服用に際して身体に反応する小さな事がらも教えて欲しいです。 
とにかく解らない事ばかりでステロイドの治療でどの程度良くなるのか不安が大きいです。 

94 

前向き研究で髄液検査を 2回（2年間で）、その後、検査を受けることに対して状態が悪化してきたらということだ
が、その悪化したらという不安、徐々に進行していく病気だが、悪化してからの治療でなくてなにかしらできたらいいのに
なといつも思います。 
パルス療法をすればステロイド（プレドニン）の飲む量が増えてしまうし、副作用がでるので・・・あまりしたくはありません
が治療なのでしょうがないのですが。 
今飲んでいる量がプレドニン 5mgなのだが 1mg でもふやせば状態を少しでもおさえられることができるのかなとか。 
診察の時にたずねるがいつも同じような答えなので・・・大丈夫なのだろうけど不安になることはあります。 
HAM以外の病がかくれていたらそれはみつけてもらえたり伝えられるのか、自分でも体のことに対して気にかけようと思
います。 

95 薬の服用、リハビリ（運動）以外に何か食物に効果的なものがあればいいのに・・・とか思ったりします 

96 診療を受けるのに歩行因難で通院がひとり暮しで大変です。 

97 

どの様に進行していくのか治療（インターフェロン、ステロイドパルス）を受けた場合の副作用、効果について悩みまし
たが信頼できる先生に出会えたことで治療を受ける決心がつきました。 
その効果としては特に感じられませんが（直後は若干歩行状態が改善）、悪化（進行）はしてないように思いま
す。 
早い新薬の実用化を願っています。 

98 
副作用がこわくて今まで服用しなかったのですか今からでも服用したら効果はでるのでしょうか。 
先生は病気について何も語ってくれないから聞く事もありません。 
もっと病気についての説明がほしいです。 
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何も解らないので残された人生がどうなるのか不安です。 

99 一日も早く治療薬が出来ることを期待し望んでいます。 

100 

・車椅子か横になる生活をしています。 
・浮腫みがひどく痛みが増しています。 
・同じ HAM の患者さんがいる病院、 
・HAM の治療に力を入れてある病院の情報を知りたい。 
・転院したいとも考えてますが不安です。 
・歩けなくても新薬を使えるのか知りたい。 
・1日も早く研究が進む事を願ってます。 

101 
HAM の診断がもうすこし早い段階に分かっていたら現在の様に後遺症が残らなかったのにと残念でなりません。早期
発見、早期治療に期待します。 

102 HTLV-1患者の私たちが早くふつうの生活ができますようにクスリができることを希望します。 

103 

ステロイド、胃薬等薬をいただいてますが本当にききめがあるのか副作用の方が気になります。毎年少しずつ症状が悪
くなるのは加齢による事もあるでしょうが今の薬は飲まなくても良いのでは？といつも担当の先生に言ってますが効いて
いるから・・・という返事しか返ってきませんが効いている意味がよく解りません。毎年少しずつではあるのですが悪くなっ
ているので・・・看者会に参加しても同じ様に皆さん言われているので・・・ 

104 なし 

105 薬を変える場合、効果、副作用等注意点十分に説明してほしい。 

106 
今の主治医の先生は HAM が分かってからずっと同じなので毎回相談し、話を聞いてもらえるので心強いです。 
しかし市民病院の先生なので転勤などがあり代わってしまうかもしれない不安もあります。 
今は進行を進めないためにステロイド薬を飲んでいますが治療薬が出る事を期待します。 

107 

1. 新しい医療情報を知らせてほしい 
2. HAL の有効性については治験に参加し実感しています。一方、新薬の治療が受けられた場合、ウイルス量は減
少し、その量は「0」を望みますが、少なくとも症状の進行や発症が生じない量以下になると思います。 
このようにウイルスが減少した場合、症状（歩行・排尿・排便障害、個人的には特に排尿障害）の改善に継がる治
療がどのような内容か期待と不安があります。 
同様に損傷した脊髄神経について、機能回復又は再生されるのか、そのプロセスなど治験（薬事承認）の経過など
に合わせて知らせてほしい。 

108 
以前に障害年金を申請したら却下されました。だんだん歩行が悪くなっていますが、悪くなったら申請出来るのか心配
です。 

109 
70才なので先が余りありません。 
早く薬が出来る事を望んでいます。 
それまで少しでも筋力が落ちない様に努力したいと思います。 

110 いつの日か、昔のように、車イスも不用になり杖もつかずに歩ける様になりたいと望んでいます。 

111 

HAM の治験を受けたく手続きを進めていましたが、多発性筋炎があるのでできないとの事。 
主治医は大丈夫だと思うとの事でした。 
早く治療薬をお願いします。 
五島の地から船に乗って外来に通っています。よろしくお願いします。 
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112 

主治医問診を受け初めてから約 5年以上経過しました。症状が比較的軽い方でしたが、この 1・2年で足のしびれ
痛み等、強くなりましたが、血液検査等での確認はまったく無しでした。問診も簡単、短時間で終了でしたのでセカン
ドオピニオンで別病院の先生にお世話になった所、すぐ血液、ずい液等の検査も行い診療方針も立てて下さいまし
た。今後楽しみにしてます。Dr まかせではダメ。自身で活路をみつたる事を感じました。 

113 
薬が早くできてほしいです。不安は週に 2回リハビリに通い、帰りにかい物をして帰るまでがリハビリと思っていたのです
が、最近 2～3 ヶ月前より、それもむずかしくなっています。いつまで色々な事ができなくなるかと思いすごく落ち込む事
があります。 

114 
1日でも早く新薬を服用できることを願っていま。 
手のしびれ、ふるえ（HAM と関係があるかわかりませんが）食事や字を書くのも困っています。 

115 

特にありません。 
いつも HAM治療に対して前向きに取りくんでいただきありがとうございます。 
今後ともよろしくお願いいたします。 
何かご協力できることがあればと思っております。 

116 

私は今、杖を使って歩いています。だんだん歩行状態が悪くなってきているように実感しています。ネットで調べてみると
足の状態も最終的には車イス使用、寝たきりになると書かれていました。 
私の進み具合は遅いとのことでしたが、将来が不安です。又、白血病、ATL、関節リウマチ・・・などいろいろな病気に
なるかもしれません。 
治検が進んでいると書かれていましたが、あまりに専門的で私にはどれ位の状況なのかわかりにくいです。一般人にも
理解できるようにわかりやすく書いていただけないでしょうか。 

117 
大学病院の神経内科に通院していますが、主治医の先生が HAM に関心がなく、知識もなかったので患者の症状を
聞いてもらえなかったのがつらかったです。大学病院に HAM の専門外来の設置を希望します。 

118 

HAM と診断されても確定されたかどうかそれらしき説明をされてたかも今は分かりません。HAM に関する認識も関心
もなかった為、それでも脚の違和感などで寝れなくて、痛さ、しびれ、又脚の熱さなどとの戦いでした。てんかんの薬や安
定剤の薬を出されて HAM に効く薬はこれしか無いと？！5年程飲んでいましたが、他の症状で掛かると安定剤を飲
んでいますねと言われて・・・ 
その以上の診察は（つつ込んだ）して貰えなくて、その後緊急入院する事になってしまいました。HAM に効く薬は安
定剤しかないと疑問に思ってはいましたが、その出来事を切っ掛けに飲むのを止めました。HTLV-1 とか HAM とは問
診書には診断された病院以外は書いたことはありません。自分でも分からないのですから。カルテには記載されてるみ
たいですが、先生の話の端々に歩けなくなるとか、便やオシッコも出なくなるとか？！最初の病院では言われましたが、
それはいつなのか？突然くるのか？全くこない人もいるのか？ 
現在は歩き回わる時間が長いと脚が重く、痛くて、しびれ、足の熱さなど横になる時間が多いのはありますが、これが
HAM の病状なのかどうなのかも分かりません。ここ二年ほど試して下さいと足の違和感の改善薬を飲んでいましたが、
血圧上昇、体重上昇となり二ヶ月程前から飲むのを止めました。長々と・・・ありがとうございます。 

119 

・今の所は痛みを抑えるお薬なので症状が少しでも改善できれはなぁと思います。 
・病院を変えるか悩みます。 
・もう年なので治るのはむりかと諦めもあります。 
ご苦労様です 
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120 
ステロイド治療を続ける事に迷いがあります。 
体重の増加。 
治療薬が出来る事を望んでいます。 

121 老齢で寝たり起きたりがやっとです。1日も早く新薬の適用ができますように！！ 

122 

診察は京都の病院で受けていますがリハビリの方は地元奈良で県が経営する奈良では一応ちゃんとしたリハビリセンタ
ーに通っていますがそういう所でも「HAM」の病名を聞いたことのない理学療法士の方が多く「HAM」に向くリハビリのや
り方を図式にした冊子等があればいいのにと思っています。 
私の場合足の具合が悪いので最初整形を受診したのですがMR、レントゲンの検査で異状ないと言われてそれから数
年たって神経内科を受診してやっと病名が分かった次第で整形の先生にもHAMの病名の知識があれば最初の整形
の受診の時神経内科で診てもらうようアドバイスしてもらえてもっと早く病名が分かったのではないかと思っています。 

123 治療薬楽しみにしています。 

124 
やはりリハビリあるのみと思います。デイケアで歩行訓練を 7年続けて通っていますが、寝たきりにならないだけ有り難い
と思っています。これからも休まず続けて行きたいと思います。 

125 

現在 KW-0761 の治験に参加しています。 
被験者の半分は半年はプラセボの点滴だそうで、たぶん私はそのプラセボに当たったのだろうと思います。説明された副
作用が何もないことと、治験期間中にも歩行や頻尿の状態が少しずつ悪化しているからです。はやく期間後半の本
物の KW-0761 の点滴を受けたいと願っています。 

126 
現在治験を受けています。薬がきいてよくなる事を願っています。たくさんの HAM の看者さんが回復されるといいです
ネ。 

127 

HAM と診断されて 10年になります。ステロイド錠を数量をふやしたりへらしたりしながらずっと飲み続けています。4月
に足が重く歩きずらくなったので主治医に相談したところ「ステロイドパルス」を進められました。髄液検査で数値が56と
いうことでした。 
先生は「微妙なところだな」と言われました。 
受けた方がいいのか迷っているところです。「ステロイドパレス」というのも今回初めて知りました。今ステロイド錠を1日1
回 5mg 2錠も（隔日）飲んでいます。 

128 
新薬によって歩けるようになる。夢ですが、長年、苦しめられた、排尿の障害、便秘が改善されたら、残りの人生、どん
なに楽しい生活が送れるだろうと、考えます。 
あたりまえのことができなくて、おちこみます。 

129 

HAM を発症して 13年、症状はゆっくりと進んで杖でなんとか頑張って歩けています。とにかく転倒しないようにと。 
山野先生はじめ医療スタッフの皆さまが治療薬の研究開発に尽力してくださり私達患者にとって心強い存在です。 
こころから感謝しています。 
杖なしで歩けるようになったらどんなに嬉しい事でしょうか。 
新薬を心待ちに。 
今後とも宜しくお願いいたします。 

130 毎度私共患者に対し、温かいご支援を頂き、ありがとうございます。 
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131 

足や腰が痛い時に先ず行くのは整形外科ですよね。そこが間違の元でした。神経内科ですね。（この病気は） 
私の通院した整形外科医院の先生もまだこの（HAM）病気は知ってらしたのかどうか私にも分かりませんでした。 
もちろん私自身、知るはずもございません。 
最後に国富町内に出来たけいめい病院の整形外科の先生により県立病院の神経内科にたどりつく事が出来現在に
至る 
（現在は漢方医に通いせんじ薬を服用中です） 

132 ウイルスをなくす薬を開発してほしい。 

133 

今主治医は、学生時に、講義で聞いた 
私、病名が付いて、1年目に肩甲骨の所が痛がゆく、腕が抜けそうですと言ってるのに、検査に回されて、まる 1日す
ぎて帯状疱疹（神経に） 
それ位いの痛とか救急車で来るとか言われ 1ヶ月後又脇腹が痛く、10日位い横になると治まるでも 10日すぎた頃、
たえれない痛と尿が出ないでも主治医の所に行けない 
ちがう病院にそこでもう少しで命とりでした（ハイケツ症）たからもう少し話が出来たらといつも思います 

134 

症状が悪化しないためには 
薬に頼るだけでなく 
筋肉を鍛えるとか歩くこととか 
運動することも大事だと思い 
自分でできることは頑張りたいのですが 
足を動かすことはつらくなかなか 
うまくいきません。 
なるべく外へ出るよう心がけていますが 
他に自分でできるこれはしておくべきという 
ことはないのでしょうか。 

135 
主治医の先生、お手伝いをして下さるスタッフの皆様のあたたかさに、いつも感謝しております。 
ありがとうございます。 

136 
何年もの間原因がわからず悩み 
HAM と知り、今は日々楽しく 
生活している。今の診療で良いと思います。 

137 
HAM の治療薬が 1日も早く 
開発されること！願っています。 
よろしくお願いします。 

138 治る薬がない事。進行を防ぐ為の薬は副作用が心配 

139 
HAMの診断を受けて長い時間が過ぎているので一日も早く体を運ごかすことが楽に出来るように薬の完成を願ってい
ます。 

140 
・ATL の発症も含めて、定期的に検査しておくべき検査をしておいてほしい。（自分自身も何をチェックしておくべきか
わからない） 
・神経内科の医師はいろいろな症状に対して総合的なプロデュースをして、他の科の医師にアドバイスしてほしい。 

138



19 
 

No. 問 34 

141 
進行を妨げるべくリハビリや日々の生活で努力しています。 
どうか一日も早い治療の確立をお願い致します。 

142 
診察時にいつも変わりありません、と答えているのに、1年とか 2年前を振り返るとじわりと悪くなっている。たとえば病状
を可視化した一覧表のようなものが（ウイルス量、つっぱり具合、歩行速度など・・・）あれば 1年に 1回記入、保存
すれば自分でも把握しやすいかなと、思ったりします。 

143 

この頃、歩行状態が思わしくなく1本杖歩行ですが、今までは杖が必要でない時もありましたが現在は杖が常時必要
になり、室内は何かつかまらないと不安定でこのままではねたきりにになるのではと心配しています。 
新聞などで HAM に有効な薬が出来たと発表されました 
保険適用になるには時間がかかりそうです。1日も早いくすりの使用を待っています。今までは買い物もできていたのに
この頃はそれがなかなかうまく出来ずに困っています。 

144 
医師でありながら HAM を知らずに他の病院を点々としなければならず数十年かかったことがくやしいです。早く治して
ほしいです。 

145 

HAM と診断されてから 10年以上経ちますが最近特に歩行に支障を受ける様になり病気が進んて来ている事を痛
感しています。新薬の開発も大分進んできている様ですが、その日が来る事を楽しみに希望を持って日々過していき
たいと思います。 
宜しく御願い致します。 

146 
現在プレドニゾロンを服用していて、副作用が心配なのに HAM の症状もどんどん悪くなり、将来が不安 
1日も早く新薬が出来て症状が改善してほしい。 

147 

高齢になってきたことと、症状の進行の為霞が関アーバンクリニックの山野先生の所へ受診ができなくなった時は、どの
ようにすれば良いのか不安があります。 
「HAM診療ガイドライン」ができて、自宅の近所の病院でも基本的な治療（例えば、痛みをおさえるためのステロイド
を処方してもらえる。自己導尿のカテーテルを処方してもらえる等。）が受けられると有難いです。髄液検査も近所の
病院で受けられるなら、尚更、助かります。 
訪問診療を受けていますが「HAM に関する治療はできないので、必ず主幹病院と連携してほしい」と言われました。
主幹病院に通えなくなると HAM の治療が受けられなくなるのが、とても心配です。 

148 治療法を知りたい 

149 

診療に望むこと！ 
ますは進行のスピードを止めたいというのが 1番です。薬自体も、根本的な治癒につながるものがなく、副作用から、
飲むことに抵抗のあるものが多いです。 
希望は、捨てずにいたいので、新薬に関することや、治験などの情報は詳しく知りたいです。 
周囲に、この病気の方が、いらっしゃらないので、情報交換ができず、不安に思うことがたくさんありますが、今回のガイ
ドラインがうまく医療機関で役立てられることを願っています。 

150 
ステロイド錠を服用し続ける中で副作用が現れた時の対処方法も話していただきたい。 
HAM の症状が現れてから、長い年月が過ぎるとくすりでは、効果はなく、きびしい体調になることがあります。 

151 
主治医の先生には良くして頂いてると思います。 
早く特効薬が出来ますように願っています。 
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152 

主治医が HAM を理解していない 
ATM発症はまず無いから、あまり心配するなと言われ、信頼感が薄れた。 
ATL発症のリスクの高い患者には、承認前でも抗 CCR-4抗体製剤投与を認めていただきたい。 
HAMねっと事務局様の行動には、とても感謝しております。 
本当にありがとうございます。 

153 

先生は私の話しを良く聞いてくれて気持ち良く通院しておりますとにかく体が痛くきつくものすごく体がだるいです HAM
の薬出来てるそうですが・・・待ちきれず私の友達・HAM友が先月薬も待ちきれず死亡されました親をなくしたより悲し
かったですタタミをはってワニの生活だって言っておられました私も薬が合うか解りませんが早く早く早く薬を出してほしい
です 本当なんぎな病気です私も死にたいです 

154 

HAM かもしれないと検査等入院し、ほぼ確実と決定し、くわしく説明を受けた際、パンフレット等で約 5年位で治療
は終了するかもしれない。それ以後はほとんど効果がないか下降になることもある。などなど聞いたように覚えています。
年齢的にも欲張りませんが、上昇はとも格、現状維持であまり苦労せず、家族の世話にもならず逝きたい希望です。
現在、診察していただいている先生はとても親せつでありがたいです。常勤ではないのでいつ代わられるかと心配したり
です。 
床に腰が落ちるとどんなに頑張っても立てず人手を借り、車椅子が離せなかった 3年前。今、杖、てすりで、外は
100m位杖で歩けます。（見守り必要）自宅内はてすり フリー 自由です。先生には「ころばないように。ころんだら
寝たきり」言われています。 

155 

私の体験 
歩行時に違和感を感じ内科を受診、整形外科を紹介され、変形性股関節症の診断を受ける。約 10年リハビリ、
整体、などに通うが改善が認められず、2年半前に股関節の手術を受けるが、一年経過しても歩行改善なく、院内
紹介により神経内科を受診→HAM と診断いい加減にしてほしい！！（気持ち） 
病院内の診療科ごとの連携をもっとオープンに、そして密な方向に進めて欲しい。私の歩行を見てプロの医師なら「ちょ
っとおかしい？」股関節だけじゃないと感じるだろう。 
私の様な思いをする人が無くなる事を望みます。 
HAM にたどり着くまで大変でした。 
薬を飲み始めて約 1年経過。少しづつ進行している事を感じ不安に思う日々です。もっと治療方法ないの？とあせる
日もありますが、現在治験中の薬に希望を託しています。その時まで筋力を落とさない様にと心がけ生活しています。
どうか良い結果が得られます様に。祈っています。 

156 

HAM の事を周りに言えないまま、日々の生活をしています。 
主人もかくしたがり元気なふりをしなければならずしんどい思いも沢山してきました。 
いつか偏見や差別、普通に話が出来るようになりますように願いたいです。 
ずい分、横道に話がはずれてしまいました。 
すみません。 
これからもどうぞよろしくお願い致します。 
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157 

HAMに、どうしてなったのか、今疑問です。家族、親せき等に、聞いても、いません。今、足がたたなくなり、足に力がは
いらず、腰ものびないし、どう尿も、心配です。 
肩、ひじを使うと痛く、疲れるし、何もしたくなく、すぐ眠くなるし、家事も、たまっています。 
早く、薬が出来るのを、希望しています。 
お願いします。 

158 

現在歩行がウォーカーを使わないと歩けません。車椅子の生活になりたくありません。 
リハビリをがんばっています。 
病状が悪くなりませんようにと毎日祈っています。 
1人で外出はできません。 
せめてウォーカーなしで歩いて近くのスーパーに買物に行けたらうれしいです。 
医療の進歩を願っております。 

159 
1. ウイルスに感染しながら、HAM を発症する場合と、そうでない人の違いはどこにあるのか？ 
2. 一日も早く治療薬の保険適用が承認されることを待ち望んでいます。（病状の進行しないうちに） 

160 
・HAM患者がどうすれば、歩行が良くなるか？ 
どんなリハビリがあるか？ 
具体的な情報が欲しいと思います。 

161 
先生からの診療のアドバイスを受け、本人の意志を尊重していただける事が大変ありがたく思っております。 
リハビリは地道な作業で、しかも体調の悪化により筋トレも思うように出来ない時は、がっかりしますが、小さな、小さな
希望の光だけを見つめて行きたいと思います。今後ともよろしくお願いいたします。 

162 
初めの病院では HAM と言われたが 2回目の病院では HAM の可能性に疑問がもたれ検査結果に時間がかかりす
ぎて精神的に不安定になった。早期に診断できるようにしてもらいたいと思った。 

163 
専門医師が少ないと思います。 
1日も早く治療薬ができることを望みます。 

164 1日も早く、HAM の薬が出てきてくれることを望みます。 

165 

HAM の診察を受けた時だれにどこにそうだんしたら良いかわからない。 
電話番号もどこに聞けば良いか自分自身とても不安です 
自分はどのていどか。 
どのようなちりうをしたら良いか。 
そうだんする人がほしいです 
電話番号を教えてください 
フリーダイヤル 0120-868619れんらくのとれない番号は書かないで 

166 
◎ハムと言う病気ことを知らなかったので、それほど大変なこととは思っていなかった。 
◎新薬の早期開発を！ 
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167 

〇プレドニンの投薬の増減は（私は 5mm にして 20年）何を基準に考えたらよいか、常に疑問に思っています 
〇プレドニンの副作用についての詳しい説明も欲しい 
〇プレドニンの副作用の予防薬についての詳しい説明が欲しい 
〇下肢歩行障害以外の症状、排尿等の診断検査も定期的にして欲しい。関連のある病気への知識も欲しい 
〇血液検査や他の検査等の結果説明を分りやすくお願いしたい。 
〇血液検査表が専門用語なので用語の意味別紙にて解説の記入があればと思う。 
〇治験の薬の知識を詳しく理解したい 

168 

排尿・排便障害は HAM の症状の 1 つです。 
でも、デリケートな所でもあり、聞き取りなどには女性のスタップにしてもらいたい。 
排便は回数より、どのようにして出しているかは人によって大変苦労しています。 
皆さんがどうしているかも含めて、参考になる方法を提供してもらいたい。 

169 

私は 66才の主婦です。62才の時HAM と診断されました。3か月に一度診察を受けています。便秘、排尿障害は
薬を処方してもらっています。リハビリは週 1回、歩行障害（杖、車いす使用）、足の痺れ感、痛みあり、ツッパリ感
あり、右足首が固く歩きにくいーなどがあり、1年 1年歩きにくくなっているように感じています。1年後は歩けるのか・・・
いつも不安に思います。 
主治医の先生は診察のたびに最近の様子を聞いていただくので、症状を訴えていますが、先生は、オリンピックの年に
は新薬が使えるようになるからそれまでリハビリを頑張りなさいと励ましてもらっています。他にインターフェロンやステロイド
療法があるとよく書いてありますが、私にはこのような治療はしていますがただけないのか、と主治医に聞きたいのです
が、どうしても聞く勇気が出ません。どうしたらいいでしょうか。 

170 

幸いなことに HAM の進行が遅い方です 
三年前の 8月に道路上でころんで 
左大たい骨骨接と左手首をふくざつ骨折をして入院しましたがその後の回腹がおそい上歩行が以前よりむずかしくなり 
介護施設に行にも家から道路迄移送をしてもらっています。週に 2回デイケアに行ってます。 
家の中でもツエを使っています。台所仕事がつらいです。洗たくも手伝ってもらっています。歩行が大変な位 
ひとりで外出したいのが願いです。手造りの手芸が楽しみです 
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