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研究要旨 

【目的】 

我々はこれまでに「HAM 診療ガイドライン 2019」を作成し，先行研究でその実践度の

評価や導入の問題点を探るために、全国の脳神経内科専門医にアンケート調査を実施し

た。その結果、HAM の診療経験が少なく HTLV-1 感染に関する認知度も低いこと、HAM

の疾患活動性に重要なバイオマーカーの測定ができる環境が整っていない等の問題が明

らかとなった。そこで本研究では、HAM ねっとを基盤とした診療連携体制（主治医お

よび患者の相談支援）を強化する。また、最新エビデンスを取り込んだ診療ガイドライ

ンの改訂と、最近バセドウ病との関連で重要な知見が得られたHTLV-1ぶどう膜炎（HU）

に関して他の類縁疾患同様に患者レジストリを構築し、疫学特性の解明を目指す。 

 

【方法】 

 ① HAM 診療ガイドラインの改訂は、Minds の診療ガイドライン作成マニュアルを活

用し、GRADE アプローチに基づいて作成を進める。② HAM ねっとを基盤とした診療

連携体制の強化として、HAM の診療に重要なバイオマーカー測定を可能にした「新

HAM ねっとの構築と運営」および「主治医相談支援および患者相談支援のためのホー

ムページ改修」を中心に、従来から継続している「HAM ねっとデータを用いた疫学調

査」および「患者 QOL 調査」を実施した。③ HU 患者レジストリの構築に向け、研究

プロトコールについて協議を行った。 

 

【結果と考察】 

① HAM 診療ガイドラインの改訂 

AMED エビデンス創出班（研究代表者 山野）と共同で、HAM に対するステロイド内服

治療のランダム化比較試験（Viruses 2022）、rTMS 療法（NeuroRehabilitation 2022）、

HTLV-1 クロナリティ解析 RAISING 法(Commun Biol, 2022)、ロボットスーツ HAL の

医療機器承認（2022 年 10 月）など新規エビデンスの創出・収集に努めた。次にガイド

ライン作成委員会およびシステマティックレビューチームを設立し、これら最近のエビ

デンス集積状況に即して、追加すべき 9 つの重要臨床課題を CQ 候補として抽出でき

た。 
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② HAM ねっとを基盤とした診療連携体制の強化 

「新 HAM ねっとの構築と運営」に関して、2023 年 4 月 7 日時点で 96 施設の共同研究 

機関登録が完了し、順調に数を増やしている。都道府県別にみると 47 都道府県のうち

37 都道府県をカバーしており、新 HAM ねっとの実施により HAM の全国診療ネットワ

ークの構築につながっている。これまでの HAM ねっとでは聞き取り調査項目に基づく

疫学解析しか実施できなかったが、新 HAM ねっとの拡大により、疫学情報を検査デー

タとリンクさせた形での解析が可能となり、新たな発見が期待される。次に、「主治医相

談支援および患者相談支援のためのウェブサイト改修」を行った。具体的には、HTLV-

1 情報ポータルサイト内に、新 HAM ねっと（https://htlv1.jp/hamnet/）を含む HTLV-

1 関連の web サイトが集約された。主治医からの相談支援については、新 HAM ねっと

の共同研究機関登録方法、検査依頼後の相談申し込み方法および共同研究申込方法をウ

ェブサイトに掲載した。この活動は共同研究機関の登録数の増加、主治医からの相談件

数の増加につながっている。新 HAM ねっとの臨床情報や生体試料を用いた共同研究を

実施していくことで、今後 HAM および HTLV-1 研究分野の活性化も期待される。また、

患者からの相談支援については、既存の HAM や HTLV-1 関連サイトに掲載されている

Q&A の内容を再構成し、最新の情報に修正し掲載した（https://htlv1.jp/qa/）。これによ

って、HAM 患者とその家族（キャリアを含む）にとって有用で正確な情報源を提供で

きるようになった。さらに「HAM ねっとデータを用いた疫学解析」では、2010 年代以

降の HAM 発症者において、20 歳代以下の発症が認められないことが判明し、わが国で

の母子感染予防対策の効果が現れている可能性が示唆された。またリハビリに関する詳細

な調査を実施したところ、両手杖レベルの HAM 患者と比較して、片手杖レベルの HAM

患者では運動療法・リハビリテーションを実施している者の割合が低いという実体が判

明した。その要因として、OMDS Grade 5 で運動療法・リハビリテーションを実施して

いない者は、平均年齢が 65歳未満で介護保険認定を受けていない者の割合が高く、HAM

患者の運動療法・リハビリテーションの実施には介護保険の適応が影響していることが

示唆された。今後、65 歳未満の HAM 患者に対して継続的に運動療法・リハビリテーシ

ョンを実施していく支援体制の整備が求められる。一方で直近 1 年間の身体活動量の維

持・増加は、HAM の運動障害の進行予防・改善に効果があることが示唆された。今後、

ウェアラブル端末、その他 ICT 技術を活用し、運動障害の進行予防・改善に効果がある

身体活動量の解明や自主トレーニングプログラム開発のための研究が必要である。（詳

細は研究分担報告書参照 担当：高田礼子）。さらに本研究では、「患者 QOL 調査」に

関する調査研究を実施した。その結果、HAM 患者の健康関連 QOL は年齢補正した一般

集団よりも低く、特に効用値 SF-6D の低下は最小重要差 MID と同程度であり、臨床的

に意味がある低下が発生していると考えられた。また多変量解析の結果、身体的・精神

的により良い健康関連 QOL を維持するためには、感覚障害や排尿障害も含めて症状を

包括的にコントロールする必要があると考えられた（詳細は研究分担報告書参照 担当：

佐藤知雄）。 

③ HU レジストリの構築と疫学解析 

HU 患者および HTLV-1 陽性バセドウ病患者を対象としたレジストリ構築のためのプロ

トコール骨子を策定した。HTLV-1 陽性バセドウ病患者の登録を進めるためには、HTLV- 
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研究分担者 

中山 健夫 京都大学・大学院医学研究科・教

授 

原 誠 日本大学・内科学系・准教授 

松下 拓也 九州大学・大学病院・講師 

磯部 紀子 九州大学・大学院脳神経内科学・

教授 

青木 正志 東北大学・大学院医学系研究科・

教授 

川上 純 長崎大学・大学院医歯薬学総合研

究科・教授 

湯沢 賢治 国立病院機構水戸医療センタ

ー・臨床研究部・移植医療研究特任部長 

水野 敏樹 京都府立医科大学・大学院医学

研究科・教授  

中村 龍文 長崎国際大学・人間社会学部・教
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久保田 龍二 鹿児島大学・学術研究院医歯

学域ヒトレトロウイルス学系・教授 

松浦 英治 鹿児島大学・学術研究院医歯学

域医学系・准教授 

松尾 朋博 長崎大学・大学院医歯薬学総合

研究科・講師 

髙田 礼子 聖マリアンナ医科大学・医学部・

主任教授 

田辺 健一郎 聖マリアンナ医科大学・医学

研究科・准教授 

鴨居 功樹 東京医科歯科大学・大学院医歯

学総合研究科・講師 

中島 孝  国立病院機構新潟病院・脳神経内

科・院長 

村井 弘之 国際医療福祉大学・医学部・主任

教授 

内丸 薫 東京大学・大学院新領域創成科学

研究科・教授 

坪井 義夫 福岡大学・医学部・教授 

石原 聡 琉球大学・医学部附属病院・第三内

科・助教 

新野 正明 国立病院機構北海道医療センタ

ー・臨床研究部・部長 

1 感染者が多い地域の医療機関の協力が必要と考えられ、HTLV-1 感染者の割合が高い

長崎県五島市住民コホートデータの利用について検討を開始した。 

 

【結論】 

本研究班は、日本の HAM の診断・治療レベル全体が向上するように、HAM 診療ガイ

ドラインの改訂を目指している。そのために、AMED 研究班と協調し、重要臨床課題

と CQ 候補を明確化することができた。また、HAM 診療ガイドライン 2019 の内容を

診療現場に導入する取り組みについては、新 HAM ねっとの参加施設やそれら施設から

の検査依頼が順調に増えており、本ガイドラインの普及を実感している。さらに、本研

究では HAM ねっとのウェブサイトを改修し、主治医や患者、その家族に対する相談支

援をより充実することができた。このように主治医と患者の両面から支援体制基盤を強

化することで、全国の患者の QOL 向上に貢献することが期待される。また、この強化

された支援体制の整備は、今後改訂されるガイドラインを迅速に普及させるための基盤

となることも期待される。さらに、HU 発症におけるバセドウ病とその治療薬の因果関

係については、HU レジストリの構築による疫学解析が喫緊の課題であるが、これまで

のレジストリ構築の経験を活かして進捗している。このように、本研究では HAM に関

連する研究や情報が有機的につながることで、全国の診療体制強化と患者の QOL 向上

に寄与し、HTLV-1 総合対策を大きく前進させることが期待される。 
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長谷川 大輔 聖マリアンナ医科大学・難病
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HTLVウイルスをなくす会「スマイルリボン」・

代表 

 

 

A. 研究目的 

我々はこれまでに HTLV-1 関連脊髄症

（HAM、告示番号 26）および類縁疾患で

ある HTLV-1 陽性リウマチ、HTLV-1 陽性

臓器移植について、エビデンスに基づいた

「HAM 診療ガイドライン 2019」を作成し

た。本ガイドラインは，Minds による

AGREE Ⅱ（Appraisal of Guidelines for 

Research and Evaluation Ⅱ）でも高い評

価を得たが、診療ガイドラインに基づく医

療水準の向上および全国の患者の QOL 向

上へと結びつけるためには、普及活動を続

けて診療現場への導入を図り、また診療ガ

イドラインの活用実態や有効性を客観的・

定量的に評価して改善していく必要がある。

そのため先行研究では、HAM 診療ガイド

ラインの実践度を評価する診療の質評価指

標（Quality Indicator; QI）を作成し、全国

の脳神経内科専門医を対象としたアンケー

ト調査を行った。その結果、診療ガイドラ

インの認知度は高いものの、HAM の診療

経験が少ないこと、HTLV-1 感染に関する

認知度が低いこと、HAM の疾患活動性評

価に重要なバイオマーカーの測定ができな

いことなどの問題が明らかになった。そこ

で本研究では、我々が運営する HAM およ

び類縁疾患のレジストリを活用し、主治医

に対して検査支援、検査結果等の相談受け

入れ等を行うことで、診療連携体制の強化
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をはかる。 

また患者支援については、診療ガイドライ

ンの内容をわかりやすく解説する患者相談

体制の構築を目指す。患者 QOL の現状に

ついても検証する。 

さらに、AMED エビデンス創出班（研究代

表者 山野）にて、診療ガイドライン改訂に

資する重大なエビデンスが得られたため、

本研究では 2024 年度を目標に診療ガイド

ラインの改訂を目指す。 

また、HTLV-1 関連疾患である HTLV-1 ぶ

どう膜炎（HU）はバセドウ病との合併が多

く、バセドウ病の発症あるいはその治療薬

が重度のHUを誘発する可能性があるとい

う知見が蓄積し重大な問題として認識され

始めている。HU は HAM との合併も多い

ため、本研究にて他の類縁疾患と同様に

HU レジストリを構築し、その疫学特性を

明らかにする。 

 

B. 研究方法 

本研究では、テーマ（内容）を大きく 3 つ

にわけ、以下の体制で実施する。 

【役割分担】 

テーマ１：HAM 診療ガイドラインの改訂 

テーマ２：HAM ねっとを基盤とした診療

連携体制の強化 

テーマ３：HU レジストリの構築と疫学解

析 

テーマ１の担当 ：ガイドライン専門家（中

山） 

テーマ１と２担当：原、松下、青木、川上、

湯沢、水野、中村、久保田、松浦、松尾、

鴨井、中島、村井、内丸、坪井、石原、新

野、永井、梅北、竹之内、佐々木 

テーマ３の担当：鴨井、曽根 

テーマ１～３を担当：山野、疫学専門家（高

田）、生物統計家（田辺）、患者会代表（菅

付、石母田） 

研究協力者は、多角的な検討を実現するた

めに専門領域や地域性などの多様性に配慮

して選出する。 

【具体的方法】 

1. HAM 診療ガイドラインの改訂 

ガイドラインの作成方針は、HAM 診療

ガイドライン 2019 に準ずる。すなわち

Minds 診療ガイドライン作成マニュアル

の最新版を活用し、GRADE アプローチに

基づいて作成する。この方針の元、利益相

反を確認してガイドライン作成委員会を設

立し、AMED エビデンス創出班（研究代表

者 山野）等にて得られた新規のエビデンス

を参考に、重要臨床課題を抽出しクリニカ

ルクエスチョン（CQ）案を決定した。 

2. HAM ねっとを基盤とした診療連携体制

の強化 

a) 新 HAM ねっとの構築と運営 

従来の電話による聞き取り調査に加えて、

HAM 診療ガイドラインで推奨した重要な

検査（髄液 CXCL10 濃度、ネオプテリン濃 

度等）を HAM ねっとに参加することで

可能となるような研究体制として新 HAM

ねっとを構築し（第 4417 号）、共同研究機

関の登録を進めた。 

b) 主治医相談支援および患者相談支援の

ためのホームページ改修 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（新

興・再興感染症予防接種政策推進研究事業） 

『「HTLV-1 総合対策」推進におけるキャリ

ア対策の基盤整備と適正な研究開発の推進

に資する包括的評価と提言のための研究』

研究班（代表：渡邉俊樹）と共同で、HTLV-

1 に関連する全ウェブサイトの見直し・統

合を実施した。その中で、HAM ねっとも

旧サイトから新サイトへの移動し、それに

伴い内容の刷新を行った。 

c) HAM ねっとデータを用いた疫学的解析 

HAM の診療ガイドライン改訂に必要な

情報を得るために、HAM 患者レジストリ

「HAM ねっと」に登録された患者につい
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て、9 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 635

名、2 年目調査では 589 名、3 年目調査で

は 548 名、4 年目調査では 505 名、5 年目

調査では 469 名、6 年目調査では 417 名、

7年目調査では 377名、8年目調査では 307

名、9 年目調査では 246 名、10 年目調査で

は196名のデータについて疫学的解析を行

った。 

d) 患者 QOL 調査 

HAM 患者レジストリ「HAM ねっと」に

登録され、SF-36 のデータがある 538 人を

対象とした。SF-36 に関して、下位尺度 8

項目：身体機能（Physical Functioning: 

PF）、日常的役割機能（身体）（Role 

Physical: RP）、体の痛み（Body Pain: BP）、

全体的健康感（General Health: GH）、活

力（Vitality: VT）、社会的生活機能（Social 

Functioning: SF）、日常的役割機能（精神）

（Role Emotional: RE）、心の健康（Mental 

Health: MH）を評価し、更に SF-36 から

SF-6D を算出した。年齢や性別、治療経過、

HAM の主症状（歩行障害、下肢の痛みと

痺れ、排尿障害、排便障害）に関する HAM

ねっとデータを用いた。評価項目は①HAM

患者の HRQoL（SF-36 および SF-6D）、②

HAM の主症状が HRQoL に与える影響と

した。 

3. HU レジストリの構築と疫学解析 

対象は、HU 患者および HTLV-1 陽性バ

セドウ病患者である。HU 患者は研究分担

者（鴨居）が全国的なネットワークを有し

ており、バセドウ病患者は日本内分泌学会

（担当：曽根）と連携する。今年度はプロ

トコールを作成するためのレジストリの収

集項目を含めたプロトコール骨子を決定し

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

科大学もしくは京都大学ならびに各研究実

施施設の生命倫理委員会で承認されている。

いずれの研究も同意書を用いて、不利益や

危険性の排除などに関するインフォームド

コンセントを行った。また検体や患者情報

は、個人情報管理者が番号化するため、デ

ータの解析においては提供者を特定できな

いようにして、患者の人権擁護に十分な配

慮を尽くした。 

 

C. 研究結果 

1. HAM 診療ガイドラインの改訂 

まずAMEDエビデンス創出班と共同で、

HAM に対するステロイド内服治療のラン

ダム化比較試験の報告（Viruses 2022）、

rTMS 療法の後ろ向きコホート研究の報告

（NeuroRehabilitation 2022）、ATL 発症

リスク評価におけるHTLV-1クロナリティ

の有用性の報告(Commun Biol, 2022)、ロ

ボットスーツ HAL の医療機器承認（2022 

年 10 月）など新規エビデンスの創出・収

集に努めた。次に、ガイドライン作成委員

会およびシステマティックレビューチーム

を設立し、これら最近のエビデンス集積状

況に即して、追加すべき重要臨床課題を抽

出した。具体的には、以下の重要臨床課題

を CQ 候補として抽出した。 

 

CQ 候補 1：HTLV-1 感染細胞のクロナリテ

ィ解析は ATL 発症リスクの層別化に有用

か？ 

CQ 候補 2：HAM・HTLV-1 陽性患者に対

する免疫抑制療法は ATL 発症リスクを上

げるか？ 

CQ 候補 3：HAM・HTLV-1 陽性患者に対

する免疫抑制療法の中止・減量は ATL 発症

リスクを下げるか？ 

CQ 候補 4：HTLV-1 感染細胞のクロナリテ

ィ解析は HAM の発症リスク評価に有用
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か？ 

CQ 候補 5：HAM 患者において、運動療法

は推奨されるか？ 

CQ 候補 6：HAM 患者において、rTMS 療

法は推奨されるか？ 

CQ 候補 7：HAM 患者において、医療用

HAL®治療は推奨されるか？ 

CQ 候補 8：HAM 患者の排尿症状に対して

間欠的自己導尿は有効か？ 

CQ 候補 9：HAM 患者の蓄尿症状に対して

抗コリン薬と β3 刺激薬のどちらが推奨さ

れるか？ 

 

2. HAM ねっとを基盤とした診療連携体制

の強化 

a) 新 HAM ねっとの構築と運営 

2023 年 4 月 7 日時点で 96 施設の共同研

究機関登録が完了し、順調に数を増やして

いる。これらの施設から測定依頼のあった

検査はすべて実施し報告できた。 

b) 主治医相談支援および患者相談支援の

ためのホームページ改修 

HTLV-1 に関連する全ウェブサイトの見

直し・統合があったため、HAM ねっとに

ついても HTLV-1 情報ポータルサイト内

（資料１、資料２、https://htlv1.jp/hamnet/）

に設置し直し、HTLV-1 関連サイトからの

遷移が容易にできるように改修を行った。

主治医からの相談支援については、新

HAM ねっとの共同研究機関登録方法、検

査依頼後の相談申し込み方法をホームペー

ジに掲載した。患者からの相談支援につい

ては、既存の HTLV-1 関連サイトに掲載さ

れている Q&A の内容を再構成し、最新の

情報に修正した。HAM に関する基礎的情

報は、HTLV-1 情報ポータルサイト内に、

HAM 独自の情報については HAM ねっと

内に Q&A を設置するよう内容の検討を行

った。また、診療ガイドラインの内容を平

易にした患者向け冊子をダウンロードでき

るようにした（資料３）。 

c) HAM ねっとデータを用いた疫学的解析 

HAM 患者レジストリを活用した疫学解

析において、登録患者の HAM 発症年齢と

発症年の関係を検討したところ、1980 年代

の発症年齢は 33.7±9.0 歳であったのに対

し、1990 年代は 44.0±11.9 歳、2000 年代

は 51.9±12.3 歳、2010 年代は 57.4±11.4 歳

であり、年代が進むと発症年齢は有意に高

くなっていた。さらに 2010 年代になると

20 歳代以下の発症が見られなかった。また、

HAM の発症から診断までの期間を発症年

別にみると 1980年代は平均 12.2年であっ

たが、年代が進むにつれて期間が有意に短

縮し、1990 年代では平均 8.1 年、2000 年

代では平均 4.5 年、2010 年代では平均 1.9

年であった。 

HAM患者の死因についてATLが多いこと

をこれまでに報告しているが、今年度の疫

学解析では誤嚥性肺炎、肺炎について ATL

が三番目という結果であった。また、観察

期間中のATLの発症率は 1000人年あたり

3.34（95％CI:1.91-5.85）と一般集団の

HTLV-1 キャリアと比較しても高い傾向が

示された。 

HAM の運動障害は経年的に悪化してお

り、9 年間の追跡調査では患者の 65.6％で

1 年目調査よりも納の運動障害重症度

（Osame Motor Disability Score: OMDS）

の Grade が悪化していた。運動療法・リハ

ビリテーションと自主トレーニングに関し

て実態調査を行った結果、HAM 登録患者

の約 6 割が運動療法・リハビリテーション

を行っており、そのうちの約 7 割が自主ト

レーニングも行っていた。OMDS Grade 6、

7（両手杖レベル以上）の重症な患者では運

動療法・リハビリテーションと自主トレー

ニングのいずれも行っている者の割合が高

かった。一方、OMDS Grade 5（片手杖レ

ベル）では自主トレーニングのみの者の割
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合が高く、運動療法・リハビリテーション

を行っている者の割合が低かった。 

※詳細は研究分担報告書（HAM 患者登録

システム（HAM ねっと）を用いた HAM の

疫学的解析：高田礼子）を参照。 

d) 患者 QOL 調査 

健康関連 QOL（HRQoL）調査の対象と

なった HAM 患者の属性は平均年齢 62 歳、

平均罹患期間 16.5 年、74.7%が女性であっ

た。OMDS の中央値は 5 であった。下肢の

痛み・痺れはそれぞれ 42.7%、67.1%に認

めた。排尿障害は 92.1%に認め、排便障害

は 77.9%に認めた。HAM 関連症状の重症

度や症状を有する患者割合は、OMDS の悪

化とともに増加していた。HAM 患者にお

ける SF-6D 0.565 は、同年代（60-69 歳）

の日本人におけるSF-6D 0.674よりも有意

に低く（p<0.001）、その差 0.109 は臨床に

おける最小重要差（Minimal Important 

Difference: MID）の 0.05-0.1 を超えてい

た。SF-36 の下位尺度も、「心の健康」を除

いて国民標準値 50 より有意に低かった（p

≦0.001）。SF-6D と HAM 主症状との関連

を年齢と性別で調整した多変量解析により

検討したところ、全ての症状が SF-6D の値

の低下と有意に関連しており、特に OMDS 

0-4 の群と比較して OMDS 5,6,7-13 の群、

下肢の痛みが無い群と比較して持続する群

での影響が大きいことが判明した。SF-36

の下位尺度についても同様に検討したとこ

ろ、OMDS 0-4 の群と比較して OMDS 5 以

上で「身体機能」、「日常的役割機能（身体）」、

「全体的健康感」、「社会的生活機能」が有

意に低下していた。「日常的役割機能（精神）」

と「心の健康」は OMDS に関連していなか

った。下肢の痛みや痺れは SF-36 の全ての

下位尺度の低下に関連していた。排尿障害

は「身体機能」、「全体的健康感」、「活力」、

「心の健康」の低下に関連し、排便障害は

「身体機能」の低下に関連していた。 

※詳細は研究分担報告書（HAM 患者にお

ける Short Form-36 を用いた健康関連

QOL の評価）を参照。 

 

3. HU レジストリの構築と疫学解析 

HU 患者および HTLV-1 陽性バセドウ病

患者を対象としたレジストリ構築のため、

研究実施概要について協議を行い、プロト

コール骨子（後述）を策定した。特に本レ

ジストリについてはバセドウ病患者の登録

が必須となるため、安定した運営が可能に

なるような方法を慎重に検討し、最終的に

日本内分泌学会、日本眼炎症学会の協力を

得ることが可能となった。また、HTLV-1 陽

性バセドウ病患者の登録を進めるためには、

HTLV-1 感染者が多い地域の医療機関の協

力が必須であるため、共同研究機関の選定・

協力依頼も進めた。 

プロトコール骨子として、大きく２つの

対象者を想定している。１つは HU 患者、

もう１つは HTLV-1陽性バセドウ病患者で

あるが、比較対照群として同じ数の HTLV-

1 陰性バセドウ病患者も登録を進める計画

である。いずれも生体試料として、ヘパリ

ン 10mL、EDTA-2Na 2mL の血液より末

梢血単核球, 血漿、DNA を得る。臨床情報

に関しては、キュレーターによる聞き取り

調査と主治医による調査の２つを実施し、

それぞれ以下の臨床情報を収集する。 

キュレーターによる聞き取り調査 

- 出生地 

 - 家族歴 

 - 輸血歴 

 - 臓器移植歴 

 - HTLV-1 感染を知った時期 

 - 感染経路 

 - 合併症 

 - バセドウの病歴・治療歴 

 - HU の病歴、重症度 

 - 治療歴 
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主治医による調査 

- 感染経路（両親、同胞の検査結果） 

- 合併症（バセドウ、橋本病 etc) 

- HTLV-1 感染検査結果 

- 病歴 

- ぶどう膜炎の有無と重症度 

（左右：視力（矯正視力）、硝子体混濁

grade、前房細胞数、前房フレア数、硝

子体細胞数、網膜血管炎の有無） 

- HU の治療歴、副作用歴 

- バセドウの病歴・治療歴 

 

D. 考案 

現在、本研究班では次の３つのテーマに

取り組んでいる。１つ目が、AMED 山野班

から創出されたエビデンスに基づき HAM

診療ガイドラインの改訂を目指すこと、２

つ目が HAM および類縁疾患のレジストリ

を活用した主治医に対する検査・検査結果

相談支援、患者に対する患者相談体制の構

築により診療連携体制の強化をはかること、

３つ目がHUはバセドウ病との合併が多く、

バセドウ病の治療薬がHUを誘発する可能

性があることから、HU レジストリを構築

し疫学特性を解明する。それぞれ今年度得

られた結果について考察を加える。 

 

1. HAM 診療ガイドラインの改訂 

HAM は希少疾患であり、いわゆる

common disease と比べて研究者の数は

限定的である。それにも関わらず、ステロ

イド内服治療のランダム化比較試験を始

め、新しい治療法（ロボットスーツ HAL, 

rTMS 療法）や検査（RAISING 法）に関

する新規エビデンスが創出され、今回それ

に応じて追加すべき重要臨床課題を明確

化できた。これは AMED 研究班とうまく

協調することで可能になったと考えられ

る。次年度はこのまま計画通り、スコープ

案の作成、執筆分担などを順次進めていく

計画である。 

 

2. HAM ねっとを基盤とした診療連携体制

の強化 

a) 新 HAM ねっとの構築と運営 

順調に共同研究機関の登録数が伸びてい

る。これを都道府県別にみると 47 都道府

県のうち 37 都道府県をカバーしており、

新 HAM ねっとの実施により HAM の全国

診療ネットワークの構築につながっている。

また、これまでの HAM ねっとでは聞き取

り調査項目に基づく疫学解析しか実施でき

なかったが、新 HAM ねっとが拡大するこ

とにより、疫学情報を検査データとリンク

させた形での解析が可能となり、新たな発

見が期待される。 

b) 主治医相談支援および患者相談支援の

ためのホームページ改修 

今回のホームページ改修は、さまざまな

方面での効果が期待できる。まず、HTLV-

1 情報ポータルサイト（https://htlv1.jp/）

内に、新 HAM ねっとを含む HTLV-1 関連

の web サイトが集約されたことによって、

Q&A を含め、HAM 患者とその家族（キャ

リアを含む）にとって有用で正確な情報源

を提供できるようになった。特に新 HAM

ねっとは、共同研究機関登録方法、検査依頼

後の相談申し込み方法を掲載したことによ

り、上記 b)で述べたように共同研究機関の

登録数が伸びており、また主治医からの検

査結果に関する相談も届くようになった。

さらに、今回の改修に伴い、臨床情報や生

体試料を研究に用いたい場合に共同研究の

申込みができるようにしたため、これによ

り HAM および HTLV-1 の研究分野の活性

化も期待される。 

c) HAM ねっとデータを用いた疫学的解析 

HAM 患者レジストリを活用した疫学解

析において、1990 年代までは 20 歳代での

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

始め、2010 年代では 10 歳代、20 歳代の発

症は認められなかったこと、また、HAM の

発症から診断までにかかった年数は、年代

が進むにつれ HAM の発症から診断までに

かかった年数が有意に短縮されていること

は、1980 年代から高侵淫地域を中心に開始

された母子感染対策、2009 年の HAM の指

定難病認定、2010 年に開始された HTLV-

1 総合対策の成果を強く示唆するものとな

った。本研究で行った診療ガイドラインの

普及による HAM の医療水準の均てん化に

より今後の更なる効果が大いに期待される。 

また、平均発症年齢が 1980 年代の 33.7

歳から 1990 年代は 44.0 歳、2000 年代は

51.9 歳、2010 年代は 57.4 歳と、年代が進

むにつれ発症年齢は有意に高くなっていた。

HAM の「高齢発症」は進行が速いことが

多く、予後不良因子の１つであることから、

HAM の疾患概念や診断に関する知識のよ

り一層の普及が重要である。 

HAM の運動障害は経年的に悪化してい

るため、HAM の機能予後および QOL の改

善において運動障害の進行抑制は重要であ

る。そのためには運動療法・リハビリテー

ションが重要であるが、両手杖レベルの

HAM 患者と比較して、片手杖レベルの

HAM 患者で運動療法・リハビリテーショ

ンを行っている割合が低く、その原因の１

つに介護保険認定があることが判明した。

今後、介護保険が受けられない 65 歳未満

の HAM 患者に対して継続的に運動療法・

リハビリテーションを実施していく支援体

制が求められる。また、直近 1 年間の身体

活動量の維持・増加は、HAM の運動障害

の進行予防・改善に効果があることが示唆

されたため、今後、ウェアラブル端末、そ

の他 ICT 技術を活用し、運動障害の進行予

防・改善に効果がある身体活動量の解明や

自主トレーニングプログラム開発のための

研究が必要である。 

d) 患者 QOL 調査 

本研究により、HAM 患者の HRQoL は

一般集団よりも低く、特に SF-6D の低下は

MID と同程度であり、臨床的に意味がある

低下と考えられた。多変量解析の結果より、

下肢の運動・感覚障害が HRQoL に大きく

影響すると考えられたが、SF-36 の下位尺

度には PF と BP を含み他の HAM 関連症

状を過小評価しうるため、HAM の全症状

が HRQoL に大きな影響を与える可能性が

ある。また、下肢の持続する痛みや痺れは

「日常的役割機能（身体）」の低下と関連し

ており、歩行障害だけでなく感覚障害も

HAM 患者の日常生活を制限することが示

唆された。OMDS は「心の健康」に影響し

なかったが、下肢の持続する痛みや痺れ、

間欠導尿を必要とする排尿障害は「心の健

康」、「全体的健康感」、「活力」の低下に有

意に関連していた。以上より身体的・精神

的により良い HRQoL を維持するためには、

感覚障害や排尿障害も含めて症状を包括的

にコントロールする必要があると考えられ

た。 

 

3. HU レジストリの構築と疫学解析 

最近我々は、HTLV-1 関連疾患である

HTLV-1 ぶどう膜炎（HU）が性行為等の水

平感染によって感染した HTLV-1感染者で

は重度であることを報告した（Kamoi K et 

al, Lancet Inf Dis, 2021）。また HU はバ

セドウ病との合併が多く、バセドウ病の発

症あるいはその治療薬が重度のHUを誘発

する可能性があるという知見を臨床的に重

大な問題として報告した（Kamoi K et al, 

Lancet 2022）。しかし、これらの知見はい

ずれも症例報告である。したがって、本研

究により、他の類縁疾患同様、HU レジス

トリを構築しその疫学解析を実施するによ

って、上記症例報告で示唆された知見を大
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規模調査で明らかにすることは非常に意義

深いと考えられる。 

 

E. 結論 

エビデンスに基づく医療において診療ガ

イドラインは重要な位置を占めるが、より

よい医療を実現するには一旦完成したら

10 年、20 年同じという訳にはいかず、常

に新しいエビデンスを取り込んで反映して

いく必要がある。そこで本研究班は、日本

の HAM の診断・治療レベル全体が向上す

るように、AMED エビデンス創出班から出

された新たな知見を取り込んで、診療ガイ

ドラインの改訂を目指す。今年度は、これ

までに蓄積された新規エビデンスをまとめ、

重要臨床課題、CQ 候補としてうまく取り

込むことができた。 

一方で、以前我々が作成した HAM 診療

ガイドライン 2019 の内容に関する診療現

場への導入は、今年度も新 HAM ねっとの

参加施設や検査依頼が順調に増え、本ガイ

ドラインの普及を実感している。今回、

HAM ねっとのホームページ改修を受けて、

ますます参加施設が増えると考えられる。

また、先行研究の Quality Index 調査から、

診療経験が乏しく検査結果の解釈に説明を

要する医師も多いという問題点が明らかに

なったが、今回、主治医に対する相談支援

を行う体制を整備し、その内容をホームペ

ージに掲載することでより一層充実した形

となった。また患者に対しても相談体制を

構築したため、本研究により、主治医と患

者の両面から支援体制基盤の強化を行うこ

とで全国の患者の QOL 向上につながるこ

とが期待される。加えて、この強化した支

援体制整備は、今後改訂されたガイドライ

ンを迅速に普及させるための基盤となるこ

とも期待できる。 

また、HU 発症におけるバセドウ病発症

とその治療薬との因果関係については、

HU レジストリの構築による疫学的解析が

喫緊の課題であるが、これまでのレジスト

リ構築の経験を活かして、現在プロトコー

ル骨子が固まり、動き出したところである。 

以上のように、本研究の内容はすべてが

有機的につながることで、全国の診療体制

強化と患者の QOL 向上に寄与し、HTLV-

1 総合対策を大きく前進させることが期待

される。 

 

F. 健康危惧情報 

該当なし 
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中島孝. 神経・筋難病(8 疾患)の患者様とご

家族の皆さまへ HAL という治療の選択肢

があるのをご存知ですか？. CYBERDYNE

株式会社編, FOM-360 Vol.001, 24, 

CYBERDYNE 株式会社, つくば市, 2022. 

 

2. 学会発表 

〔国際学会〕 

Yamauchi J, Sato T, Yagishita N, Araya N, 

Nakagawa M, Matsuura E, Tsuboi Y, Tamaki K, 

Sakima H, Ishihara S, Araujo A, Jacobson S, 

Grassi MFR, Galvão-Castro B, Bland M, Taylor 

GP, Martin F, Yamano Y. A randomized 

controlled trial on corticosteroid therapy for 

HTLV-1-associated myelopathy/tropical spastic 

paraparesis in Japan (HAMLET-P trial). 20th 

International Conference on Human 

Retrovirology: HTLV and Related 

Viruses(HTLV22), Melbourne, Australia, 

2022/5/8-11, 

Sato T, Yagishita N, Araya N, Yamauchi J, 

Takahashi K, Kunitomo Y, Hasegawa Y, 

Higashikuse Y, Miyachi K, Yamano Y. 

Evaluation of quantification method of HTLV-1 

proviral load in white blood cells using whole 

blood. 20th International Conference on Human 

Retrovirology: HTLV and Related 

Viruses(HTLV22), Melbourne, Australia, 

2022/5/8-11, 

Tsuge S, Fujii H, Tamai M, Mizushima I, 

Yoshida M, Suzuki N, Takahashi Y, Takeji 

A, Horita S, Fujisawa Y, Matsunaga T, 

Zoshima T, Nishioka R, Nuka H, Hara S, 

Tani Y, Suzuki Y, Ito K, Yamada K, 

Nagazaki S, Kawakami A, Kawano M. 

Factors Related to serum igg4 elevation 

and development of igg4-related disease: 

data from resident examination. EULAR 

2022 European E‐Congress of 

Rheumatology. Poster, Copenhagen(Web), 

2022/6/1-4. 

Tsuji Y, Tamai M, Koga T, Morimoto S, 

Kawashiri SY, Nonaka F, Yamanashi H, 

Arima K, Aoyagi K, Maeda T, Matsuda F, 

Kawakami A. Influence of environmental 

and genetic factors on serum igg4 during 

health checkups in nagasaki island study. 

EULAR 2022 European E‐Congress of 

Rheumatology. Poster, Copenhagen(Web), 

2022/6/1-4. 

Howard JF, Bril V, Vu T, Karam C, Peric 

S, De Bleecker JL, Murai H, Meisel A, 

Beydoun S, Pasnoor M, Guglietta A, 
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Ulrichts P, T’joen C, Utsugisawa K, 

Verschuuren J, Mantegazza R: Long-Term 

Safety, Tolerability, and Efficacy of 

Efgartigimod in Patients With 

Generalized Myasthenia Gravis: Interim 

Results of the ADAPT+ Study. 74th 

Annual Meeting of American Academy of 

Neurology, 2022.4.24-26, Web. 

Meisel A, Bril V, Vu T, Karam C, Peric S, 

De Bleecker JL, Murai H, Beydoun S, 

Pasnoor M, Guglietta A, Ulrichts P, T’joen 

C, Utsugisawa K, Verschuuren J, 

Mantegazza R, Howard JF: Long-Term 

Safety and Efficacy of Efgartigimod in 

Patients With Generalized Myasthenia 

Gravis: Interim Results of the ADAPT+ 

Study. 8th Congress of the European 

Academy of Neurology (EAN). 2022.6.25-

28, Vienna, Austria. 

Yamagishi M, Kuze Y, Nakashima M, 

Kobayashi S, Morishima S, Kawamata T, 

Makiyama J, Abe K, Imamura K, 

Watanabe E, Tsuchiya K, Yasumatsu I, 

Takayama G, Ito K, Nannya Y, Tojo A, 

Watanabe T, Tsutsumi S, Suzuki Y, 

Uchimaru K. Durable Clinical Impacts 

and Mechanisms of Action and Resistance 

in EZH1/2-Targeting Epigenetic Therapy. 

64th ASH Annual Meeting and 

Exposition, New Orleans & Virtual, 

2022/12/10-13. 

Yamagishi M, Kuze Y, Yokomizo A, 

Fukuda T, Watanabe T, Suzuki Y, 

Uchimaru K. Chronological genome and 

single-cell epigenome/transcriptome 

integration characterizes the evolutionary 

process of adult T cell leukemia-

lymphoma. 20th International Conference 

on Human Retrovirology: HTLV and 

Related Viruses: VIRTUAL, 2022/5/8-11. 

Utsunomiya A, Nakano N, Tokunaga M, 

Odawara J, Miyazono T, Fujino S, Ito, Y, 

Yonekura K, Tashiro Y, Takatsuka Y, 

Takeuchi S, Uchimaru K, Watanabe T. 

Fluctuation of HTLV-1 provirus loads in 

long survival patients with ATL 

underwent allogeneic hematopoietic cell 

transplantation. 20th International 

Conference on Human Retrovirology: 

HTLV and Related Viruses: VIRTUAL, 

2022/5/8-11, Poster. 

Nakano K, Tanaka M, Uchida K, 

Watanabe T, Uchimaru K. Analysis in the 

mechanism of co-operative and mutual 

regulation among viral proteins in HTLV-

1 infection. 20th International Conference 

on Human Retrovirology: HTLV and 

Related Viruses: VIRTUAL, 2022/5/8-11, 

Poster. 

Mizuike J, Yamagishi M, Tosaka S, 

Tanaka Y, Watanabe T, Suzuki Y, 

Uchimaru K. Interactome and epigenetic 

functions of HTLV-1 Tax. 20th 

International Conference on Human 

Retrovirology: HTLV and Related Viruses: 

VIRTUAL, 2022/5/8-11, Poster. 

 

〔国内学会〕 

山野嘉久. 難病領域におけるレジストリ活

用の動向 ～難病プラットフォームについ

て～. 第 43 回日本臨床薬理学会学術総会, 

2022 年 11 月, パシフィコ横浜会議センタ

ー. 

山野嘉久. HTLV-1 関連脊髄症（HAM）の

病態生理に基づく治療. 第 8 回日本 HTLV-

1 学会学術集会, 2022 年 11 月, 一橋大学一

橋講堂. 

新谷奈津美, 荒谷聡子, 八木下尚子, 山内淳

司, 鷹尾直誠, 佐藤知雄, 山野嘉久. HTLV-1 

関連脊髄症(HAM)の神経障害機構の解析. 

第 8 回日本 HTLV-1 学会学術集会, 2022 年

11 月, 一橋大学一橋講堂 ＜ポスター発表
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佐藤知雄, 斎藤益満, 和田悠作, 長谷川寛

雄, 松平崇弘, 今泉芳孝, 内丸薫, 渡邉俊樹, 

山野嘉久. HTLV-1 クロナリティ定量検査 

RAISING-CLOVA を用いた ATL 発症リ

スク評価法の開発. 第 8 回日本 HTLV-1 学

会学術集会, 2022 年 11 月, 一橋大学一橋講

堂. 

鷹尾直誠, 佐藤知雄, 山内淳司, 八木下尚

子, 新谷奈津美, 荒谷聡子, 山野嘉久. HAM

の排尿障害における臨床症状評価と治療効

果判定の標準化スケールの確立. 第８回日

本 HTLV-1 学会学術集会, 2022 年 11 月, 一

橋大学一橋講堂 ＜ポスター発表＞ 

伊佐早健司, 柴田宗一郎, 飯島直樹, 平川経

晃, 伊藤歩, 福田隆浩, 佐々木諒, 藤井伸治, 

佐藤知雄, 山野嘉久. 成人 T 細胞白血病移

植後の神経障害例 2 例の検討. 第 8 回日本

HTLV-1 学会学術集会, 2022 年 11 月 一橋

大学一橋講堂＜ポスター発表＞. 

堀部恵梨佳, 相良康子, 山野嘉久, 内丸薫, 

浜口功, 渡邊俊樹. JSPFAD アンケート調査

による HTLV-１水平感染の現状. 第 8 回日

本 HTLV-1 学会学術集会, 2022 年 11 月, 一

橋大学一橋講堂 ＜ポスター発表＞ 

倉光球, 石塚賢治, 久保田龍二, 佐藤知雄, 

山野嘉久, 橋倉悠輝, 梅北邦彦, 野坂生郷, 

長谷川寛雄, 三浦清徳, 宇都宮與, 高起良, 

相良康子, 蕎麦田理英子, 佐竹正博, 浜口

功. イムノクロマト法による新規 HTLV-1 

抗体検査法の性能評価―多施設共同研究. 

第 8 回日本 HTLV-1 学会学術集会, 2022 年

11 月, 一橋大学一橋講堂. 

菅田謙治, タン ベンジージェックヤン, ホ

サイン ベラル, ラジブ サミウルラジ, レダ 

オムニア, 徳永雅仁, 野村隼也, 増田曜章, 

佐藤知雄, 植田光晴, 宇都宮與, 山野嘉久, 

佐藤賢文. HAM 患者末梢血および脳脊髄液

のシングルセル解析による HAM 病態解明

と疾患サロゲートマーカーの探索研究. 第

8 回日本 HTLV-1 学会学術集会, 2022 年 11

月, 一橋大学一橋講堂. 

相良康子, 中村仁美, 堀部恵梨佳, 入田和

男, 山野嘉久, 渡邉俊樹. ウェブサイト・ト

ラフィック -HTLV-1 ウェブサイトの検

証と解析-. 第 8 回日本 HTLV-1 学会学術集

会, 2022 年 11 月, 一橋大学一橋講堂＜ポス

ター発表＞ 

松浦英治, 野妻智嗣, 田代雄一, 安藤匡宏, 

平松有, 樋口雄二郎, 﨑山雄介, 橋口昭大, 

道園久美子, 東桂子, 松﨑敏男, 兒玉大介, 

田中正和, 山野嘉久, 久保田龍二, 高嶋博. 

HAM/TSP の運動障害に対する L-アルギニ

ンの効果を評価する第 2 相臨床試験（特定

臨床研究）. 第 8 回日本 HTLV-1 学会学術

集会, 2022 年 11 月, 一橋大学一橋講堂. 

山野嘉久. 難病領域におけるリアルワール

ドデータ活用の動向～難病プラットフォー

ムを例に～. 第 40 回日本神経治療学会学術

集会, 2022 年 11 月, ホテルハマツ. 

山野嘉久. HAM 病態研究の最近の知見と今

後の展望. 第 34 回日本神経免疫学会学術集

会, 2022 年 10 月, 出島メッセ長崎. 

伊佐早健司, 柴田宗一郎, 飯島直樹, 平川経

晃, 伊藤歩, 西村直, 福田隆浩, 佐々木諒, 

藤井伸治, 佐藤知雄, 山野嘉久. 成人 T 細胞

白血病移植後の神経障害例 2 例の検討. 第

63 回日本神経学会学術大会, 2022 年 5 月, 

東京国際フォーラム <ポスター発表> 

新谷奈津美, 荒谷聡子, 八木下尚子, 山内淳

司, 佐藤知雄, 山野嘉久. HTLV-1 関連脊髄

症（HAM）の病態形成機構. 第 63 回日本

神経学会学術大会, 2022 年 5 月, 東京国際

フォーラム. 

大山綾音, 浪岡靖弘, 金子仁彦, 菅野直人, 

伊丹亮, 村山圭, 三須建郎, 青木正志．

RCVS を併発したｍ9176T>C 変異による成

人発症 Leigh 脳症の 1 例．神経学会東北地

方会, 2022 年 3 月. 

岡田友里, 保坂龍彦, 渡部聡, 四條友望, 井

泉瑠美子, 三須建郎, 青木正志, 八丁目直

和, 小西里沙, 市村裕輝, 沖山奈緒子．
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COVID-19 後に皮膚筋炎を発症した一例．

神経学会東北地方会, 2022 年 3 月. 

金子仁彦, 生田目知尋, 松本勇貴, 髙井良

樹, 三須建郎, 青木正志．COVID19 ワクチ

ン後神経合併症の治療．日本神経治療学会, 

2022 年 11 月. 

Tsuji Y，Tamai M，Koga T，Fujii H，

Kawano M，Kawakami A. Effect of 

smoking on serum IgG4 during health 

checkups in Nagasaki Island Study 

(NaIS). 第 66 回日本リウマチ学会総会・学

術集会. ワークショップ, 横浜, 2022 年 4

月. 

Tsuji Y，Tamai M，Nonaka F，

Kawashiri SY，Arima K，Kawakami A. 

Investigation of oral microbiome in 

rheumatoid arthritis regarding to ACPA 

and HLA DRB1*SE: Nagasaki Island 

Study. 第 66 回日本リウマチ学会総会・学

術集会. ワークショップ, 横浜, 2022 年 4

月. 

玉井慎美，野中文陽，川尻真也，有馬和

彦，青柳潔，川上純. 関節リウマチの発症

予測の試み:Nagasaki Island Study(NaIS). 

第 66 回日本リウマチ学会総会・学術集会. 

ポスター, 横浜, 2022 年 4 月. 

辻良香、玉井慎美、古賀智裕、藤井博、川

野充弘、川㞍真也、野中文陽、青柳潔、前

田隆弘、川上純. ラージスケール健診コホ

ート対象者での血清 IgG4 高値におけるリ

スク因子の抽出. 第 30 回日本シェーグレン

症候群学会学術集会, 金沢, 2022 年 9 月. 

児玉大介, 田中正和, 久保田龍二. HAM 診

断に適した髄液中抗 HTLV-1 抗体検査法. 

第 63 回日本神経学会学術大会, 東京, 2022

年 5 月. 

土元香菜子, 森理紗, 田中正和, 兒玉大介, 

野妻智嗣, 松浦英治, 高嶋博, 久保田龍二. 

HTLV-1 関連疾患における末梢血と気管支

肺胞洗浄液中の感染細胞数の比較と肺胞移

行能の検討. 第 26 回日本神経感染症学会学

術大会, 鹿児島, 2022 年 10 月. 

兒玉大介, 田中正和, 松崎敏男, 野妻智嗣, 

松浦英治, 高嶋博, 出雲周二, 久保田龍二. 

抗 HTLV-1 抗体髄液検査は CLIA 法が適し

ている. 第 26 回日本神経感染症学会学術大

会, 鹿児島, 2022 年 10 月. 

野妻智嗣, 松浦英治, 堂園美香, 田中正和, 

兒玉大介, 松崎敏男, 久保田龍二, 高嶋博. 

HTLV-1 感染細胞を標的とした HAM での

バイオマーカー探索. 第 26 回日本神経感染

症学会学術大会, 鹿児島, 2022 年 10 月. 

田中正和, 有島志保, 三輪正直, 野妻智嗣, 

松浦英治, 高嶋博, 出雲周二, 久保田龍二. 

HAM における PARP 活性化を介した神経

細胞死の検討. 第 26 回日本神経感染症学会

学術大会, 鹿児島, 2022 年 10 月. 

野妻智嗣, 堂園美香, 松浦英治, 田中正和, 

兒玉大介, 松崎敏男, Steven Jacobson, 久

保田龍二, 高嶋博. HAM 患者の髄液での疾

患特異的 TCR レパトアの同定. 第 8 回日本

HTLV-1 学術集会, 東京, 2022 年 11 月. 

土元香菜子, 田中正和, 森理紗, 兒玉大介, 

野妻智嗣, 松浦英治, 高嶋博, 久保田龍二. 

HTLV-1 関連疾患別における肺胞移行能の

検討. 第 8 回日本 HTLV-1 学術集会, 東京, 

2022 年 11 月. 

兒玉大介, 田中正和, 松崎敏男, 野妻智嗣, 

松浦英治, 高嶋博, 出雲周二, 久保田龍二. 

細胞間接触感染に関与する二糖糖鎖

LacNAc と cell-to-cell 接触感染阻害薬の発

見. 第 8 回日本 HTLV-1 学術集会, 東京, 

2022 年 11 月. 

田中正和, 有島志保, 野妻智嗣, 松浦英治, 

高嶋博, 三輪正直, 出雲周二, 久保田龍二. 

HTLV-1 感染による PARP を介した神経細

胞死の検討. 第 8 回日本 HTLV-1 学術集会, 

東京, 2022 年 11 月. 

松浦英治, 野妻智嗣, 東桂子, 田中正和, 久

保田龍二, 髙嶋 博. HPV ワクチン後脳症患
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者に見られるサイトカインの上昇について. 

第 63 回日本神経学会学術大会, 東京, 2022

年 5 月. ＜ポスター発表＞ 

松浦英治. HTLV-1 関連脊髄症の臨床、第

26 回日本神経感染症学会学術大会. 第 26
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松尾朋博，河田賢，上田康史，伊藤秀德，

光成健輔，大庭康司郎，宮田康好．清潔間

欠的自己導尿に使用するカテーテルの違い
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伊藤秀徳，松尾朋博，光成健輔，大庭康司
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鴨居功樹. HTLV-1 と眼疾患. 第 8 回日本

HTLV-1 学術集会, 東京, 2022 年 11 月. 

鴨居功樹. HTLV-1 ぶどう膜炎・ATL 関連

眼病変. 第 8 回日本 HTLV-1 学術集会, 東

京, 2022 年 11 月. 

鴨居功樹. HTLV-1 関連眼疾患における分

子・イメージングバイオマーカーの総合的

解析, 第 76 回日本臨床眼科学会, 東京, 

2022 年 12 月, 東京. 

中島孝. HAL 医療用下肢タイプによるサイ

バニクス治療:digest & update. 第 11 回日

本脳神経 HAL 研究会. オンライン, 2022 年
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T, Kikui H, Utsugisawa K: Real-world 
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marketing surveillance data. 第 63 回日本
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草柳世奈, 山岸誠, 久世裕太, 鈴木佳子, 水
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樹, 鈴木穣, 内丸薫. シングルセル RNA／
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知見. 第 8 回日本 HTLV-1 学会学術集会, 

一橋講堂、東京、2022 年 11 月. 

登坂充, 山岸誠, 水池潤, 草柳世奈, 久世裕
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HTLV-1 感染細胞で形成される Tax-転写因

子複合体の同定と機能的意義の検討. 第 8

回日本 HTLV-1 学会学術集会, 一橋講堂, 

東京, 2022 年 11 月. 
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1

はじめに

この冊子を手にした皆さんは、はじめてHAMと診断された

方もいらっしゃるのではないでしょうか。HTLV-1とは何なの

か、HTLV-1に感染するとどうなるのか、HAMという病気はど

のような病気なのか、わからないことが多く不安が大きいので

はないかと思います。

病気の進行をできるだけ防ぐためには、HAMという病気を

正しく知り、きちんと検査を受けて、ひとりひとりの病状に応じ

た治療を受けることが大切です。

この冊子では、HTLV-1 に関する基本的な情報、HAM や

HTLV-1と関連する病気のこと、HAＭの患者さんが受けられ

る支援制度などをQ&A 方式でまとめました。この冊子が皆さ

んの不安を少しでも和らげる助けになれば幸いです。



2

HTLV-1の基礎

 Q1	 HTLV-1とは・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ P4
 Q2	 HTLV-1に感染しているとは・ ・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ P6
 Q3	 HTLV-1にはどのようにして感染しますか・ ・・・・・・・・・・・・・・・・ P7
 Q4	 HTLV-1の感染の調べ方は・ ・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ P8
 Q5	 HTLV-1の感染検査はどこで受けることができますか・ ・・・・・ P11
 Q6	 HTLV-1は日常生活でうつりますか・ ・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ P12
 Q7	 HTLV-1の感染を防ぐには・ ・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ P14
 Q8	 HTLV-1に感染するとどうなりますか・ ・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ P16
 Q9	 HTLV-1に感染した状態の調べ方は・ ・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ P18

HAM

Q10	 HAMとは・ ・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ P22
Q11	 HAMはどのように診断されますか・ ・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ P23
Q12	 HAMの初期症状は・ ・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・・ P24
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Q
H
えいちてぃーえるぶい

TLV-1
わん

とは、ヒトT 細胞白血病
ウイルスⅠ型というウイルスの名前
で、その英字表記 Human T-cell 
Leukemia Virus type 1 から頭文字
をとった略称です。

H T L V - 1 に 感 染 すると、ウイ
ルスは体 の中から排 除され ず生 涯にわたり感 染が 持 続
します 。 H T L V - 1 が 発 見されたの は 1 9 8 0 年と比 較 的 
最近ですが、縄文時代以前にはすでに日本人に感染していた
ことが明らかになっており、太古より現代まで日本人に連綿と
して引き継がれてきたウイルスであるといえます。

1 HTLV-1とは

HTLV-1の基礎
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HTLV-1とは

平成 20 年に行われた調査では、国内には約 108 万人の
HTLV-1 感染者がいることが明らかになりました。つまり国民
の約 100 人に1 人はHTLV-1に感染しているのです。もとも
とHTLV-1 感染者は九州・沖縄地方に
多いことが知られていましたが、平成
20 年の調査では関東や関西などの大
都市圏でもHTLV-1感染者が増加傾向
にあることがわかりました。

日本以外では、HTLV-1 感染者は 
カリブ海沿岸、中南米、アフリカなど 
に多く、最近ではオーストラリアの先住
民にも多いことが明らかになりました。
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Q
血液は、赤血球、白血球、血小板といった細胞の成分と、血

け っ

漿
しょう

とよばれる液体の成分から成り立っています。このうち白血
球は、体内に侵入した細菌やウイルスなどを攻撃する「免疫」
という機能を担う血球で、白血球はさらに、好中球、好酸球、
好塩基球、単球、リンパ球という種類に分けられます。

HTLV-1 は、白血球の一つであるリンパ球、そのなかで
もT 細胞というリンパ球の中に入り込みます。HTLV-1 は T
細胞に入り込んだあと、さらに奥にある遺伝子の中にまで入
り、T 細胞の遺伝子の中に潜んだ状態で生き続けることにな
ります。このようにHTLV-1 が遺伝子の中に入り込んだ状態
が、HTLV-1 に感染しているということで、HTLV-1 が入り込
んだ細胞をHTLV-1 感染細胞とよびます。普通は、侵入した
HTLV-1 感染細胞に対する免疫反応
がおこり、またHTLV-1に対する抗体
「抗 HTLV-1 抗体」が作られ、体の
中からHTLV-1を排除しようとします。
しかしながら抗 HTLV-1 抗体を含め
た免疫の働きよりもHTLV-1が勝って
しまうと、生涯にわたり感染が続くよう
になります。

HTLV-1 に
感染しているとは2



7

H
T
L
V-

1
の
基
礎Q

HTLV-1 は、T 細胞の遺伝子の中に入り込んでいます（Q2
参照）。HTLV-1 感染者の T 細胞は、HTLV-1 が入り込んだ
T 細胞とHTLV-1 が入り込んでいない T 細胞が混在していま
すが、この HTLV-1 が入り込んだT 細胞である「HTLV-1 感
染 T 細胞」が、生きたままの状態で大量に体内に入り込むこと
で感染します。

HTLV-1 感染 T 細胞が生きたままの状態で大量に体内に入
り込む感染経路には、主に母乳を介した母子感染と、性交渉
による水平感染があり、水平感染の場合は男性から女性への
感染が多いと考えられています。また、ごくまれに HTLV-1
感染者からの臓器移植による感染もあります。以前は、輸血
を介した感染もありましたが、1986 年以降は日本赤十字社
において、献血された血液が HTLV-1 に感染しているかを
調べるようになったため、現在は国内での輸血による感染は 
ありません。

HTLV-1 にはどのように
して感染しますか3
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Q
HTLV-1に感染しているかどうかは、血

液中にHTLV-1に対する抗体である「抗
HTLV-1抗体」があるかどうかを調べるこ
とでわかります（9 ページ HTLV-1 感染
の診断のためのフローチャート参照）。

検査はまず一次検査（スクリーニング
検査ともよびます）を行い、一次検査で陽性となった場合、偽
陽性（感染していないのに陽性となること）のことがあります
ので、確認検査を行います。この確認検査により血液中に抗
HTLV-1抗体があることが確定した場合、HTLV-1感染と診断
されます。

一次検査にはCLEIA 法、CLIA 法、ECLIA 法、PA 法とよば
れるものがあり、確認検査にはラインブロット法（LIA 法）と、
2017 年まで行われていたウエスタンブロット法（WB 法 )とよ
ばれるものがあります。

ごくまれにこの確認検査で抗HTLV-1抗体があるかどうかが
確定できず、判定保留となる場合があります。このような場合
は、HTLV-1核酸検出（PCR法）により遺伝子の中にHTLV-1
があるかどうかを調べることで HTLV-1 感染の有無を調べる
ことができます。なお HTLV-1 核酸検出（PCR 法）は、確認
検査で判定保留になった妊婦と臓器移植の対象者に対して
のみ保険適用されています。

HTLV-1 の感染の調べ 方は4
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HTLV-1感染の診断のためのフローチャート

HTLV-1 の感染の調べ 方は

※保険適用は妊婦と臓器移植の対象者のみ

一次検査（CLEIA、CLIA、ECLIA、PA法）

陽 性

確認検査（LIA法）

陰 性 非感染

LIA法の
判定保留に対する核酸検出（PCR法）※

陽 性

「陽性」と確定

判定保留

核酸検出（PCR法）の
実施を推奨

陰 性

「陰性」と確定

陽 性

「陽性」と確定

陰 性

陰性もしくは
検出感度以下
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HTLV-1 の抗体検査では、一次検査（スクリーニング検
査）で陽性となった人すべてが HTLV-1 に感染しているわ
けではありません。検査には精度の問題があり、一次検査
では感染している可能性のある方をできるだけ拾い上げる 
こと（感度）を重視していますので、本当は感染していない
のに感染しているという結果が出てしまう場合があります。
このような場合を「偽陽性」とよびます。
平成 24 年の厚生労働省の研究班（板橋班）の調査では、
一次検査（スクリーニング検査）で陽性になった人2,202人
のうち、確認検査であるWB 法※を実施した人は1,772 人、
そのうち陽性となった人は915人でした。
つまり一次検査（スクリーニング検査）で陽性となって確認
検査を受けた1,772 人のうち、本当にHTLV-1 に感染して
いた人は 915 人（51.6%）、確認検査でも結果が確定せ
ず判定保留となった人は 280 人（11.7%）、残りの 649 人
（36.7%）は HTLV-1 には感染していない偽陽性であるこ
とが報告されています。偽陽性者の割合は、地域によって
異なりますが決して少ない数ではないといえるでしょう。

※現在はLIA法に変更になったので、WB法による確認検査は行われていません。

偽陽性のこと



11

H
T
L
V-

1
の
基
礎Q

妊娠中の方は、妊婦健診で HTLV-1 感染の一次検査を無
料で受けることができます。それ以外の方は、一部の保健所
や医療機関で検査を受けることが可能です。実施状況や費用
は地域によって異なりますので、お住まいの地域の保健所や
検査を希望する医療機関にお問い合わせください。

また H T L V - 1 感 染 の 検 査 は 、日本
HTLV-1 学会が認定した「日本 HTLV-1 
学会登録医療機関（http://htlv.umin.jp/
info/hospital.html）」でも受けることが 
できます。詳しくは検査を希望する医療機
関にお問い合わせください。

HTLV-1の感染検査は
どこで受けることができますか5

日本HTLV-1学会
登録医療機関
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Q
HTLV-1が入り込んだ「HTLV-1感染T細胞」は、乾燥や熱、

洗剤、水の中などで簡単に死ぬため、隣に座る、くしゃみや 
咳をする、握手をする、一緒に食器を使う、一緒にお風呂やプー
ルに入る、トイレを共用するなどといった日常生活でうつること
はありません。

6 HTLV-1 は日常生活で  うつりますか
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HTLV-1 は日常生活で  うつりますか

ただしHTLV-1 感染 T 細胞が生きた状態でいる血液には注
意が必要です。血液が付着した歯ブラシや剃刀を共用するこ
と、消毒が不十分な器具を使用してピアスの穴をあけること、
刺青を入れること、同じ注射器を使って違法薬物などを回し打
ちすることなどは感染の可能性がある危険行為です。絶対に
行わないようにしましょう。
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Q
HTLV-1 の感染は、主に母乳を介した母子感染と、性交渉

による水平感染により起こります（Q3参照）。
母子感染は主に母乳中に含まれるHTLV-1 感染 T 細胞が 

原因となります。母乳からの感染を防ぐには、

という方法のほか、エビデンス（この方法が良いといえる証拠）
は不十分ですが、

という方法があります。お母さんと赤ちゃんにとってどのような
栄養方法がよいか、産科や小児科の医師とよく相談して選択
するようにしましょう。

7 HTLV-1 の感染を防ぐ   には

❶ �母乳を与えずにミルクを与える

❷ �90日未満の短期間に限って 
母乳を与える

❸ �冷凍解凍した母乳を与える
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性 交 渉 による水 平 感 染 は 、精 液 や 粘 液中に含まれる
HTLV-1 感染 T 細胞が原因となります。特に長期間にわたっ
て性交渉が続く夫婦間などの感染が多いと言われています。
男性から女性への感染が多いとされていますが、どのぐらいの
頻度で感染するかなどはわかっていません。性交渉による感
染を防ぐには、コンドームの使用が
好ましいですが、子供を持つこと
を希望している場合には、まずパー
トナーと十分に話し合ってお互い
の意思を確認してください。

HTLV-1 に感染していても妊娠
に影響を及ぼすことはありません。
また、HTLV-1 感染が原因で赤
ちゃんに生まれつきの障がいが生
じたり、産まれた後に異常を起こし
たりすることもありません。少しで
も不安がある場合は、お住まいの
保健所や日本HTLV-1学会が認定
した「日本 HTLV-1 学会登録医療
機関（http://htlv.umin.jp/info/
hospital.html）」に相談してくだ 
さい。

HTLV-1 の感染を防ぐ   には

日本HTLV-1学会
登録医療機関
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Q
HTLV-1に感染しているだけでは病気ではありません（症状

はありません）。HTLV-1 感染者の約 95% は、生涯にわたっ
てHTLV-1 感染が原因となる病気は発症しないことが明らか
になっています。このようにウイルスに持続感染していてもそ
のウイルス感染が原因となる病気を発症していない人のことを
「キャリア」とよぶこともあります。一旦持続感染すると、この
ウイルスを排除することは困難です。

8 HTLV-1 に感染すると   どうなりますか
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一方でHTLV-1感染者の一部は、A
えーてぃーえる

TL（成人T細胞白血病・
リンパ腫、Q27 参照）、H

は む

AM（HTLV-1 関連脊髄症、Q10 参
照）、H

えいちゆー

U/H
は う

AU（HTLV-1 ぶどう膜炎 /HTLV-1 関連ぶどう膜
炎、Q31 参照）を発症します。これらの病気はHTLV-1 感染 
が原因であることはわかっていますが、どのような人が発症
しやすいのかなど詳細はまだはっきりとわかっていません。 
また、一人の人がこれらの病気を合併して発症することもあり
ます。

また、HTLV-1 感染者が多い地域では、関節リウマチと
シェーグレン症候群の患者さんの中に抗 HTLV-1 抗体陽性者
が多いことが報告されています。ただしHTLV-1 感染と関節
リウマチ、シェーグレン症候群との因果関係は明らかになって
いません。

HTLV-1 に感染すると   どうなりますか
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Q
HTLV-1感染T細胞が、HTLV-1に感染していないT細胞と

接触すると、HTLV-1に感染していなかったT 細胞もHTLV-1
に感染します。このような感染方法を「細胞間感染」とよび 
ます。

体の中に入ったHTLV-1 感染 T 細胞は、細胞間感染を繰り
返すことで感染を広げていきます。HTLV-1 はできるだけ感
染を広げようと細胞間感染を続けますが、体にもともと備えら
れている防御機構である免疫は、ウイルスの感染拡大を防ぐ
ように働きます。つまりHTLV-1が感染を広げようとする力と、
体がもともと持つ免疫の力とのバランスで、体の中にどのぐら
いの数のHTLV-1感染T細胞が残るかが決まるのです。

通常はこのように体の中の HTLV-1 感染 T 細胞の数は一定
となりますが、ひとたび HTLV-1 感染 T 細胞が自発的に増殖

9 HTLV-1 に感染した状   態の調べ方は
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するような機能を獲得すると、細胞間感染ではなく、自分自身
でどんどんと増殖していくようになることがあります。このよう
に自発的に増殖するようになった細胞（クローナルな細胞）は
「がん化」しやすく、HTLV-1 感染 T 細胞ががん化した状態
になるとATLを発症します。そのためクローナルな細胞が増
えてきている場合は、ATLを発症するリスクが高いと考えられ
ています。

HTLV-1 に感染した状   態の調べ方は
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また、HAM や ATL の患者さんは、何も発症していないキャ
リアの人に比べて体の中でHTLV-1 感染 T 細胞が増えている
こともわかっています。いまあなたの体の中で、どのぐらいの
数の HTLV-1 感染 T 細胞があるのか、HTLV-1 感染 T 細胞は
がん化していないかなど、あなたの HTLV-1 感染の状態を確
認していくことはとても大切です。HTLV-1 感染 T 細胞がどの
ぐらいあるのかは、血液中のHTLV-1プロウイルス量を調べる
ことでわかります。

血液中の HTLV-1 プロウイルス量測定の検査は、2021 年
12 月時点では保険適用されていないため、どこの病院でも
検査できるわけではありません。厚生労働省研究班の活動と
して、「HAM ねっと（Q37 参照）」という研究で、研究目的
の検査を行っています。HAM ねっとに参加している病院は、
HAM ねっとホームページ内の「HAM ねっ
とに参加している医療機関 https://htlv1.
jp/hamnet/hamnet_facility/」に掲載さ
れています。検査を希望する場合には、
掲載されているお近くの病院に問い合わ
せてみてください。

HAMねっとに参加している
医療機関
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また血液中の HTLV-1プロウイルス量
測定は、J

じぇいえすぴーふぁっど

SPFAD（HTLV-1 感染者コホー
ト共同研究班）の実施医療機関でも測定
することが可能です。詳しくは検査を希望
する医療機関にお問い合わせください。 JSPFAD

実施医療機関
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Q
HAMとは、HTLV-1 関連脊髄症

という病気の名前で、その英字表記
HTLV-1 Associated Myelopathyか
ら頭文字をとった略称で、国の難病に
指定されています。

HTLV-1 感染者の約 0.3%が HAM
を発症することが報告されていて、

HAM の患者さんは全国で約 3,000 人いると推定されてい
ます。男女比は1：2～3とやや女性に多い傾向があります。
HAMは40～50 歳代で発症する人が多いですが、10 歳代な
ど若いころに発症する人や 60 歳以上になって発症する人もい
ます。HAM は主に母乳を介した母子感染、性交渉による男
女間の水平感染、臓器移植や輸血による感染、いずれの感
染経路でも発症し
ます 。 感 染 から
HAM の発症まで
の期間にはばらつ
きがあります。

10 HAMとは

HAM
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H
A
MQ 11 HAM はどのように

診断されますか

次の1～3をすべて満たす場合にHAMと診断されます
（59ページ HAMの診断アルゴリズム参照）。

両足で痙
け い

性
せ い

麻
ま

痺
ひ

の所見が認められた場合 ❶、まず血液に
HTLV-1 抗体があるかどうかを調べます（Q4 参照）。血液中
に抗 HTLV-1 抗体があることが確定した場合、次に髄液に抗
HTLV-1 抗体があるかどうかを調べます。髄液とは、正確に
は脳脊髄液のことで、脳と脊髄という大切な神経を保護し、神
経に必要な成分を補給する液体のことです。髄液の中でも抗
HTLV-1 抗体があることが確定し❷、脊髄 M

えむあーるあい

RI 検査などで他
の脊髄疾患ではないと判断できる場合 ❸にはじめてHAMで
あると診断されます。

❶ �両下肢の痙
け い

性
せ い

麻
ま

痺
ひ

 
（両足がつっぱり歩きにくい）

❷ �血清および髄液で 
抗HTLV-1抗体が陽性

❸ �ほかの脊髄疾患を 
除外できる
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Q HAM の初期症状は12

HAM の初期症状には、

などがあります。どのような症状がはじめに現れるかは人に
より異なります。

● なんとなく歩きにくい

● 足がもつれる

● 走ると転びやすい

● 両足につっぱった感じがある

● 両足がしびれた感じがある



25

H
A
MHAM の初期症状は

HAM の診断には神経所見が重要で
すので、受診する診療科は脳神経内科
をおすすめします。

● 尿意があるのになかなか尿が出ない

● 残尿感がある

● 頻尿になる

● 便秘になる
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Q
HAMの症状には、

がありますが、それぞれの症状がどのように現れるかは個人差
があります。運動障害はほぼすべての HAM 患者さんに認め
られますが、それ以外の症状は認められない場合もあります。

また HAM の症状が原因と
なって、転倒や骨折、褥瘡、
熱傷、尿路感染、深部静脈血
栓症（エコノミークラス症候群）
などを起こすことがあります 
ので十分に注意しましょう。

13 HAM の症状は

● �足が動きにくいなどの運動障害（Q15参照）

● �足がしびれるなどの感覚障害（Q16参照）

● �頻尿・尿が出にくいなどの膀胱機能障害や 
便秘などの排便障害（Q17参照）

● �インポテンツなどの自律神経障害
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H
A
MQ 14 HAM に

合併する疾患は

HAM 患者さんは、HTLV-1 感染によって起こる疾患である
H
えいちゆー

U/H
は う

AU（Q31参照）のほか、シェーグレン症候群、筋炎、関
節炎、細気管支炎などの HTLV-1との関連が示唆される炎症
性疾患を合併することが一般の人に比べて多いことが知られ
ています。関節リウマチなどの病気を合併し、免疫を調整す
る薬剤の投与が必要となった場合や、すでに投与を受けてい
る場合は、主治医にHAMと診断された、あるいはすでに診断
されていることをお伝えし、よく相談してください。

また最近の研究から、HAM 患者さんが ATL（Q27 参照）を
合併することが少なくないことが明らかになりました。そのた
めHAM患者さんもATLを発症していないかどうかを確認する
ためにHTLV-1 の感染細胞の状態を定期的に検査することが
大切です（Q9参照）。
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Q
運動障害はほぼすべての HAM 患者さんにみられます。歩

行の違和感、足がつっぱる感じ、転びやすいなどの症状では
じまりますが、だんだんと筋力が低下することにより、階段の昇
り降りが難しくなってきます。多くの場合、運動障害はその後
も徐々に進行し、杖や車椅子が必要となります。重症例では
足が完全に麻痺し、体幹の筋力が低下することにより座ること
もできず、寝たきりになってしまう場合もあります。

HAM の運動障害とは15
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A
M

運動障害の評価には、「納
おさめ

の運動障害重症度（表 1）」とい
う指標が広く用いられています。HAM の運動障害の進み方
には個人差がありますので（Q19 参照）、自分がどのような状
態にあるかを納

おさめ

の運動障害重症度を使って月に1 回、日を決
めて確認し、記録しておくとよいでしょう。また、気になる症状
があるときや、症状が急に悪くなったと感じた時などは、決まっ
た日でなくても記録するようにしましょう。自分の状態をきちん
と記録をしておくと、主治医の診察を受ける際にも役立ちます。
自分の状態が納

おさめ

の運動障害重症度のどのスコアに該当するの
かわからない場合は主治医に相談しましょう。

HAM の運動障害とは
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表1   納
おさめ

の運動障害重症度

スコア 運動機能

0 歩行、走行ともに異常を認めない

1 走るスピードが遅い

2 歩行異常（つまずき、膝のこわばり）

3 かけ足不能

4 階段昇降に手すりが必要

5 片手によるつたい歩き

6 片手によるつたい歩き不能：
両手なら10メートル以上可能

7 両手によるつたい歩き
5メートル以上、10メートル未満可能

8 両手によるつたい歩き5メートル未満可能

9 両手によるつたい歩き不能、四つばい移動可能

10 四つばい移動不能、両手による移動可能

11 自力では移動不能、寝返り可能

12 寝返り不可能

13 足の指も動かせない
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H
A
MQ

下半身の感覚が低下したり、しびれた感じがしたり、痛みを
感じたりする感覚障害は、HAM 患者さんの 6 割程度でみられ
ます。このような感覚障害は、足の先の部分に強いことが多く
ありますが、中には胸やおなかのあたりから両足までと広い範
囲に現れることもあります。特に痛みが強いと日常生活に支障
が出てしまうこともあり、そのような場合にはお薬などで痛みを
コントロールする必要があります。

HAMの感覚障害とは16
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Q
膀胱機能障害は HAM 患者さんの 9 割以上にみられます。

膀胱に尿がたまりにくくなる「蓄尿障害」と、尿が出しにくくなる
「排出障害」のどちらも現れるので、頻尿や排尿しづらいなど
の症状が出ます。運動障害よりも先に、これらの膀胱機能障
害があらわれるという人もいます。重症例では、自己導尿や尿
道留置カテーテルの使用が必要になる場合もあります。

HAM の膀胱機能障害の評価には、HAM 患者膀胱機能障
害の重症度の分類（H

は む

AM-B
びーでぃーえすじー

DSG）（表 2）と、膀胱機能障害
の症状のスコア（H

は む

AM-B
びーでぃーえすえす

DSS）（表 3）があります。これらの
指標の内容を定期的に確認しておくとよいでしょう。

排便障害として、便秘が高率にみられます。病状の進行に
伴って治療に難渋する場合もありますが、便秘を放置するとさ
まざまな問題の原因となるので、主治医と相談して薬などで調
整しましょう。

HAM の膀胱機能障害   ・排便障害とは17
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表2   HAM患者膀胱機能障害重症度分類（HAM-BDSG）

HAM患者膀胱機能障害重症度分類（HAM-BDSG） グレード

尿道カテーテルを留置している Ⅲ

自己導尿を行っているが、自力での排尿はない Ⅱb

自己導尿を行っていて、自力での排尿がある Ⅱa

排尿に関する障害がある、もしくは薬物治療を行っている Ⅰ

排尿に関する障害がなく、薬物治療も行っていない 0

HAM の膀胱機能障害   ・排便障害とは

※尿をためたり（蓄尿）、尿を出したり（排出）する際にあらわれる症状のことをいいます。

尿道留置カテーテル

グレードⅢ

グレード 0 グレードⅠ グレードⅡa グレードⅡb

下部尿路症状※・薬物療法 自力での排尿

自己導尿

いずれも
なし

あり

あり

あり

なし

なし

なし

どちらか
一方でもあり
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表3   膀胱機能障害症状スコア（HAM-BDSS）

質問 点数 回答

蓄
尿
症
状
ス
コ
ア

この 1 か月の間に、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

0 全くない
1 5回に1回の割合より少ない
2 2回に1回の割合より少ない
3 2回に1回の割合くらい
4 2回に1回の割合より多い
5 ほとんどいつも

この 1 か月の間に、夜寝てから
朝起きるまでに、ふつう何回尿
をするために起きましたか

0 0回
1 1回
2 2回
3 3回
4 4回
5 5回以上

この一週間で、急に尿がしたく
なり、我慢が難しいことがありま
したか

0 なし
1 週に1回より少ない
2 週に1回以上
3 1日1回くらい
4 1日2～4回
5 1日5回以上

この一週間で、急に尿がしたく
なり、我慢できずに尿をもらすこ
とがありましたか

0 なし
1 週に1回より少ない
2 週に1回以上
3 1日1回くらい
4 1日2～4回
5 1日5回以上

合計点数	 蓄尿症状スコア　小計Ⓐ 点
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質問 点数 回答

排
出
症
状
ス
コ
ア

この 1 か月の間に、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

0 全くない
1 5回に1回の割合より少ない
2 2回に1回の割合より少ない
3 2回に1回の割合くらい
4 2回に1回の割合より多い
5 ほとんどいつも

この 1 か月の間に、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

0 全くない
1 5回に1回の割合より少ない
2 2回に1回の割合より少ない
3 2回に1回の割合くらい
4 2回に1回の割合より多い
5 ほとんどいつも

この 1か月の間に、尿の勢いが
弱いことがありましたか

0 全くない
1 5回に1回の割合より少ない
2 2回に1回の割合より少ない
3 2回に1回の割合くらい
4 2回に1回の割合より多い
5 ほとんどいつも

この 1 か月の間に、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

0 全くない
1 5回に1回の割合より少ない
2 2回に1回の割合より少ない
3 2回に1回の割合くらい
4 2回に1回の割合より多い
5 ほとんどいつも

合計点数	 排出症状スコア　小計Ⓑ 点
合計Ⓐ＋Ⓑ 点
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Q 18 HAM の病気の成り立   ちは

HTLV-1 感染者が HAM を発症する原因はまだはっきり
とはわかっていませんが、普段は血液の中を循環している
HTLV-1 感染 T 細胞が、何かのきっかけで脊髄に入り込み、 
インターフェロンγ

がんま

などの炎症性サイトカイン（炎症を悪化させ
る物質）を大量に作り出し炎症を引き起こすことが原因である
と考えられています。脊髄では、HTLV-1 感染 T 細胞が炎症
性サイトカインを出し続けるため、慢性的に炎症が起こってし
まい、結果として脊髄にある大切な神経細胞が傷つけられてし
まいます。脊髄には両足、腰、膀胱、直腸などへとつながる神
経が通っています。HAMの患者さんでは、これらの神経が傷
つけられるため、運動障害、感覚障害、膀胱機能障害、便秘
などの症状が現れるのです。
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H
A
MHAM の病気の成り立   ちは
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Q 19 HAMの病気の進み方は

HAMの病気の進み方には、個人差が大きいという特徴があ
ります。歩行障害でみると、HAM 患者さんの約 7～8 割は発
症後、徐 に々症状が進行していきます（図1 ❷緩徐進行例）。

図1   HAMの病気の進み方の分類

10年発症からの期間

軽度

重度

20年

❶急速進行例（10～20％）
発症して数年で急速に進行する
場合があります。

❷緩徐進行例（70～80％）
少しずつ進行する場合が多いです。
ただし、炎症が強い場合と
弱い場合があります。

❸進行停滞例（5～10％）
20年以上経過しても、杖なしで
歩けるくらい軽症な場合もあります。
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H
A
MHAMの病気の進み方は

また、約2割は発症後、急速に症状が進行し2年以内に自力
で歩行ができなくなってしまいます（図 1 ❶急速進行例）。そ
の一方で発症後、ほとんど症状が進行しない軽症な人も1 割
弱程度います（図1 ❸進行停滞例）。
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Q 20 HAM の病気の進み方   を決めるのは

HAM の病気の進み方には個人差がありますが（Q19 参
照）、これは脊髄での炎症の程度の差が強く影響しています。
炎症が強ければ病気の進み方が早く、逆に炎症が弱ければ進
み方が遅くなります。なぜ髄液での炎症の程度が人によって
異なるのか、その理由はまだわかっていません。

ヒトでは、傷などにばい菌が入ると体を守るために防御

反応が働いて赤く腫れますが、これを炎症といいます。HAM

の患者さんでは脊髄で炎症がおこるため、それにより脊髄に

ある神経細胞が傷つけられ、歩行障害などの症状が起こって

しまうのです。

炎症とは
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H
A
MHAM の病気の進み方   を決めるのは

10年 20年発症からの期間

治療しなかったとき

治療開始が遅れたとき

早く治療を開始したとき

炎症が強い場合は、早いうちに治療を開始して、
進行を最小限に抑えることが大切です。

弱い

強い

症
状
の
程
度
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Q 21 HAM の病気の進み方   を調べるには

脊髄の炎症の程度は、髄液中のネオプテリンや C
しーえっくすしーえるてん

XCL10を
測定することで調べることができます。髄液中のネオプテリン
や C

しーえっくすしーえるてん

XCL10 の値に応じて疾患活動性が「高」「中」「低」にわ
けられますので（表4）、HAMの病気を進行させないために、
それぞれの疾患活動性にあった治療を速やかに受けることが
とても大切です。

表4   HAMの疾患活動性分類

疾患活動性

髄液検査

髄液ネオプテリン
（pmol/mL）

髄液CXCL10
（pg/mL）

高
（急速進行例） 44以上 4400以上

中
（緩徐進行例） 6～43 320～4399

低
（進行停滞例） 5未満 320未満
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H
A
MHAM の病気の進み方   を調べるには

2021 年 12月時点では、髄液ネオプテリン、C
しーえっくすしーえるてん

XCL10 の検
査は保険適用されていないため、どこの病院でも検査できるわ
けではありません。厚生労働省研究班の活動として、「HAM
ねっと（Q37 参照）」という研究で、研究目的の検査を行って
います。HAMねっとに参加している病院は、HAMねっとホー
ムページ内の「HAMねっとに参加している医療機関 https://
htlv1.jp/hamnet/hamnet_facility/」に掲載されています。
検査を希望する場合には、掲載されているお近くの病院に問
い合わせてみてください。

HAMねっとに参加している
医療機関
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Q
HAM の治療の最終目的は、体の中からウイルスをなくす、

つまりHTLV-1 感染 T 細胞を除去して、脊髄の炎症を鎮め、
壊れた神経を修復することです。残念ながら、今のところ
HTLV-1 感染 T 細胞を除去する薬は開発されていないので、
HAM の病態（Q23 参照）や足のつっぱり感（Q24 参照）、膀
胱機能障害（Q25 参照）に対する治療や運動機能を維持する
ための運動療法（Q26参照）が主となります。

22 HAM の治療法は
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A
MQ 23 HAM に対する

治療法は

HAMに対して唯一保険適用されている薬に、「インターフェ
ロンα

あるふぁ

」があります。インターフェロンαは、連日もしくは週2～
3日筋肉内注射する薬で、ウイルスや炎症を抑える働きがあり
ます。今のところ、インターフェロンα

あるふぁ

を使用した後、長期間に
わたって薬の効果を見た研究が少なく、有効性がはっきりと示
されているわけではありません。白血球の減少、血小板の減
少、抑うつなどの副作用が見られる場合もあります。

また、保険適用されていませんが、
「副

ふ く

腎
じ ん

皮
ひ

質
し つ

ステロイド」という炎症
を強く抑える効果を持つ薬があり、
HAM の診療ガイドラインでは、その
使用が推奨されています。副腎皮
質ステロイドには、「ステロイド内服
療法」とよばれる内服による方法と、

「ステロイドパルス療法」とよば
れる点滴による方法とがありま
す。脊髄の炎症の強さ、つまり
疾患活動性（Q21 参照）に応じ
て、これらのステロイド治療を組
み合わせることで良好な効果が
得られることが知られています。ステロイドパルス療法

ステロイド内服療法
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❶「疾患活動性：高（急速進行例）」に対する治療

疾患活動性が高いと歩行障害が数か月単位、時には数週間
単位で悪化します。

強い炎症を抑えるために、まずステロイドパルス療法を行
い、その後、ステロイド内服療法を維持することが一般的です。
治療によって改善が見込める時期をのがさずに、早く治療を
開始することが大切です。

ステロイドパルス療法 ステロイド内服療法
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❷「疾患活動性：中（緩徐進行例）」に対する治療

歩行障害の進行がゆっくりなので、症
状のみで進行の程度を見極めることが
できません。そのため、いまどの程度
の炎症のレベルなのかを知ることが重
要で、髄液検査が有用です。治療を
開始する前に髄液中のネオプテリン、
C
しーえっくすしーえるてん

XCL10の値を検査し（Q21参照）、炎
症の程度に応じてステロイド内服療法を
行うことが有効です。ステロイド内服療
法を継続することでHAMの運動障害の
進行を抑えることができますが、骨粗鬆
症などの副作用の問題がありますので、
髄液検査により炎症が抑えられているこ
とを確認しながら、できるだけステロイド
の内服量を減量できるようにします。また

ステロイドの有用性が認められない場合や、
緑内障などのステロイド治療を使用できない
合併症を有する場合、インターフェロンα

あるふぁ

の
治療を検討します。

ステロイド内服療法
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❸「疾患活動性：低（進行停滞例）」に対する治療

発症後長期にわたり症状が進行せず、炎症の程度も弱い場
合は、ステロイドやインターフェロンα

あるふぁ

などの副作用を伴う治療
の有用性は低いと考えられています。



49

H
A
MQ 24 HAM の足のつっぱり感

に対する治療法は

足のつっぱり感に対しては、エペリ
ゾン塩酸塩、バクロフェン、チザニジ
ン、ダントロレンなどの内服薬が使わ
れます。特につっぱり感が強く日常生
活に支障を来すような人には、A 型ボ
ツリヌス毒素（商品名：ボトックス ® や
ゼオマイン®）の筋肉内注射が有効な場合があります。これら
内服薬や A型ボツリヌス毒素（商品名：ボトックス® やゼオマイ
ン ®）は保険適用されています。その他、バクロフェンを持続
的に脊髄に直接効かせるためのポンプを埋めこむ手術（ITB）
もあり、これは必要に応じていつでもつっぱり感に対する薬の
効き目をコントロールできます。
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Q 25 HAM の膀胱機能障害   に対する治療法は

HAM の膀胱機能障害は個人差が
あるうえ、経過とともに症状が変化す
るので、脳神経内科の医師だけでなく
泌尿器科の医師とも相談しながら治療
を進めるとよいでしょう。主な治療法
に薬物療法と自己導尿があります。

薬物療法で、それぞれの症状に使
用される内服薬を表 5にまとめました。
自己導尿は、薬物療法等を行っても
残尿が多い場合に適応されます。膀
胱容量や尿意の感覚にもよりますが、 
1日3～5 回程度から開始することが
一般的です。
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MHAM の膀胱機能障害   に対する治療法は

表5   HAMの膀胱機能障害に使用される内服薬

症状 薬剤の分類 一般名 商品名

蓄尿障害

抗コリン薬

ソリフェナシン ベシケア ®

フェソテロジン トビエース®

イミダフェナシン ステーブラ®

ウリトス®

プロピベリン バップフォー®

オキシブチニン ポラキス®

ネオキシテープ ®

β3受容体
刺激薬

ミラベグロン ベタニス®

ビベグロン ベオーバ ®

漢方薬
八味地黄丸

牛車腎気丸

排出障害

α1受容体
遮断薬

タムスロシン ハルナール ®

ナフトピジル フリバス®

シロドシン ユリーフ®

ウラピジル エブランチル ®

コリン
作動薬 臭化ジスチグミン ウブレチド®
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Q 26 HAM に有効な運動療   法は

HAM 患者の運動障害は多くの患者で進行していきます。 
また、ステロイド内服療法（Q23 参照）などで脊髄での炎症を
抑えたとしても、痙性麻痺（足がつっぱった感じや筋力低下）
が完全になくなるわけではありませんので、正しい歩行運動が
できなくなり、それが原因でさらに歩きにくくなる、歩きにくいの
で歩かないという悪循環を繰り返し、運動量が低下していって
しまいます。理学療法士などの指導により、正しい歩行運動
を繰り返し練習する運動療法は、運動機能を維持するために
必要です。

また日常的に自分で行えるトレーニングやストレッチも有効
です。それぞれの運動障害の程度にあったトレーニングを 
取り入れ、できるだけ運動機能を保つよう心掛けましょう。
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MHAM に有効な運動療   法は

❶ �納
おさめ

の運動障害重症度0～4 
（平地では杖がなくても自立できる）場合

ふくらはぎや太ももの裏側
の筋肉のストレッチ、おしり
や太もも、ふくらはぎの筋力 
トレーニング、歩行運動が有
効です。

ストレッチはゆっくりと伸ば
すことを心掛け、痛みが強く
でない範囲で 10～30 秒止
めます。これを一日3 セット
繰り返すとよいでしょう。
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筋力トレーニングは軽度の
スクワット（膝を60 度ぐらい
の角度で曲げ伸ばしする）や、
つま先立ちをして 5 秒止め
る運動を一日あたり20 回程
度行うとよいでしょう。筋力 
トレーニングを行う場合は、
壁や 手すりなども利用して 
転倒には十分に注意してくだ
さい。

歩行運動は歩数計やスマー
トフォンなどを活用して一日
あたり6,000 歩を目標にして
歩いてみましょう。慣れてき
たら1 週間ごとに500 歩程度
目標を増やしてもよいかもし
れません。歩行運動の際も
転倒には十分に注意してくだ
さい。歩行が不安定な場合
は、杖などの歩行補助具を使
用してください。
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❷ �納
おさめ

の運動障害重症度5～8 
（両手の支えがあれば立っていることができる）場合

❶納の運動障害重症度
0 ～ 4 の場合と同じ内容
を行うことが有効ですが、
必ず両手で支えた状態で
トレーニングを実施してく
ださい。転倒には十分に
注意してください。
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❸ �納
おさめ

の運動障害重症度9～11 
（自力で座っていることができる）場合

背もたれとひじ掛けのついた椅子に座って、膝の曲げ伸ばし
の運動を繰り返すとよいでしょう。また、椅子のひじ掛けにつ
かまって立ち上がる練習をしましょう。
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❹ �納
おさめ

の運動障害重症度12～13 
（自力では寝返りができない）場合

自分では運動を行うことができないので、他の人にストレッ
チやマッサージをしてもらうとよいでしょう。

足首から先の曲げ伸ばし、膝を伸ばした状態で片足を上げ
たり下げたりする、股関節を開くように片足を横にしたり戻した
りするなどのストレッチが有効ですが、無理な動きをしすぎな
いように十分に注意しましょう。
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人が身体を動かすとき、脳から筋肉へと神経を通して様 な々

信号が送られていますが、その信号は微弱な「生体電位信

号」として皮膚表面に漏れ出てきます。HAL® はその「生体

電位信号」を皮膚に貼ったセンサーでキャッチし、装着した 

人が意図する動作ができるよう補助する医療機器です。 

人の動きをサポートする高度な技術とその形より「装着型サ

イボーグ」とも呼ばれていますが、HALを使用してリハビリ

を繰り返すことにより、脳神経系と筋肉とのつながりが強化・

調整され、身体機能の改善・再生が促進されます。

HAL® 医療用下肢タイプ（以下、「医療用HAL®」）は、下肢

に障がいがある方 を々対象にした医療機器で、進行性の神

経筋難病疾患や脊髄損傷、脳卒中などの患者さんを対象と

して、現在世界19カ国で活躍しています。

現時点では、HAM 患者さんに対しては HAL® の保険治

療が認められていませんが、保険治療の開始を目指し

準備が進められています（2022 年 5 月時点）。医療用

HAL® が HAM 患者さんの標準治療として確立することが 

期待されます。

革新的機能改善治療を行う
  装着型サイボーグHAL®
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HAMの診断アルゴリズム

 ＊	 PA法で抗体価4倍以上を陽性とする。

＊＊	�他の脊髄疾患（遺伝性痙性脊髄麻痺、他の脊髄炎、圧迫性脊髄障害、脊髄腫瘍、
多発性硬化症、視神経脊髄炎、亜急性連合性脊髄変性症、脊髄小脳変性症、 
スモンなど）を除外する。

HAMの疑い
（足がつっぱり歩きにくい、頻尿、下肢のしびれ・痛み）

血液HTLV-1抗体検査
Q4「HTLV-1感染の診断のためのフローチャート」

参照（P9）

脳脊髄液HTLV－1抗体検査＊

脊髄MRIなどによる鑑別診断＊＊

HAMの確定診断

両下肢の痙性対麻痺所見

HAM以外

HAM以外

HAM以外

HAM以外

（＋）

陽性

陽性

陽性

（－）

陰性

陰性

陰性
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Q
ATLとは、成人T細胞白血病・リンパ腫という病気の名前で、

その英字表記Adult T-cell Leukemia-lymphomaから頭文字
をとった略称です。

HTLV-1 感染者の約 3～5% が ATLを発症するといわれて
います。男女比は1.2：1とやや男性に多い傾向があります。
ATLの大多数は母子感染後のキャリアからの発症ですが、40
歳以下で発症することは極めてまれです。最近は ATL 患者
の高齢化が進んでおり、60 歳代後半で発症する人が最も多く
なっています。ATL はHTLV-1 感染 T 細胞ががん化すること
で発症します（Q9参照）。

ATL は、くすぶり型、慢性型、リンパ腫型、急性型の 4 病型
に分類され、病型によって症状の現れ方、予後が大きく異なり、
特にリンパ腫型、急性型は悪性度が高くなっています。HAM
の患者さんでもATLを発症することがあります。

27 ATLとは

HAM以外のHTLV-1と関連する病気
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Q
ATL の診断は、臨床像、血液像、抗 HTLV-1 抗体検査など

を組み合わせて行われます。
ATL 細胞が浸潤した臓器障害による症状、併発した高カル

シウム血症による意識障害、免疫不全が引き起こす日和見感
染症による症状など多彩ですが、悪性度が低いくすぶり型、慢
性型の場合は健診などでの血液異常で発見される場合もあり
ます。血液中にT 細胞が増える、異常な形態を示す異常リン
パ球が見られる、乳酸脱水素酵素（LDH）濃度が増える、可
溶性 IL-2 受容体（sIL-2R）濃度が増える、カルシウム濃度が
増える、腫れているリンパ節や皮膚の病変部位の生検（組織
の一部をとって顕微鏡で確かめる検査）によりT 細胞リンパ
腫であることが証明されたなどといった場合、血液にHTLV-1
抗 体が あるかどうかを調べます（ Q 4 参 照 ）。 血 液中に 
抗 HTLV-1 抗体があることが
確定したら、HTLV-1 感染 T
細胞ががん化して自分自身で
どんどんと増殖している状態
かどうかを調べ（Q9 参照）、 
がん化した同じHTLV-1 感染
T 細胞が増えていることが確
認された場合、ATL であると
診断されます。

28 ATL はどのように
診断されますか
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Q
ATLの初期症状には、

などがあります。気になる症状がある場合は、すみやかに 
医療機関を受診してください。受診する診療科は血液内科を
おすすめします。

29 ATL の初期症状は

● �足の付け根、首、 
脇の下のリンパ節の腫れ

● だるさや発熱がつづく

● 皮膚の発疹
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Q
ATL の治療は、くすぶり型、慢性型、リンパ腫型、急性型の

どの病型であるかにより大きく異なります。

❶くすぶり型、慢性型に対する治療
通常は症状がなく、早期に治療を開始してもあまり変化がない

ため、急性型やリンパ腫型に移行（急性転化）するまでは治療
はせず、厳重な経過観察を行います。皮疹などがある場合は、
局所外用剤や紫外線照射などによる治療が行われます。

ただし、慢性型の中でも、血清LDH値の増加、尿素窒素値の
増加、アルブミン値の低下が一つでもみられると予後が不良とな
ることが多く、リンパ腫型や急性型と同じように強力な治療が必要
な場合もあります。

❷リンパ腫型、急性型に対する治療
抗がん剤による化学療法、同種造血幹細胞移植（骨髄移

植）、分子標的治療薬の一つである抗 CCR4 抗体（モガムリ
ズマブ）、免疫調整薬であるレナリドミド、ヒストン脱アセチル
化酵素阻害剤のツシジノスタットなどの治療が行われます。ま
た、免疫が低下することにより重症な感染を合併する場合も多
く、それに対する治療も行われます。

30 ATL の治療法は
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Q
HU/HAUとは、HTLV-1 ぶどう膜炎 /HTLV-1 関連ぶどう

膜炎という病気の名前で、その英字表記 HTLV-1 Uveitis/
HTLV-1 Associated Uveitisから頭文字をとった略称です。

ぶどう膜炎は眼の中のぶどう膜
という組織に炎症が生じる病気 
の総称ですが、HU/HAU は、眼
内に入り込んだ HTLV-1 感染 T
細胞がさまざまな免疫反応を介
して眼内に炎症を引き起こすこ 
とによって起こります。HTLV-1
感染者が多い九州筑後地区の調
査では、HTLV-1 感染者 10 万人
のうち、112.2人が HU/HAUを発
症していました。HU/HAUは女性
に多く、HAMとの合併がよく見ら
れます。

31 HU/HAUとは
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Q
HU/HAUの初期症状には、

などがあります。片眼の場合、両眼の場合どちらもあります。
気になる症状がある場合は、すみやかに医療機関を受診して
ください。受診する診療科は眼科をおすすめします。受診す
る場合には、HAMと診断されていることを伝えてください。

32 HU/HAU の
初期症状は

● �目の前に虫やゴミが 
飛んでいるように見える 
（飛蚊症）

● �かすんで見える 
（霧視）

● 目の充血

● 視力の低下
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Q
副腎皮質ステロイドの点眼もしくは内服で治療します。眼内

炎症の活動性が強い場合には、ステロイドパルス療法を行う
場合もあります。

HU/HAU は再発を繰り返す場合が 30～40% で見られま
す。再発の頻度は個人差がありますが、再発するたびにきち
んと治療をすることが大切です。

33 HU/HAUの治療法は

ステロイドパルス療法
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2021 年 12月時点で HAM 患者さんが受けられる公的支援
を表 6にまとめました。公的支援の多くは、患者さんご自身で
申請する必要があります。また、お住まいの自治体により申請
に手続き方法やサービス内容が異なりますので、それぞれの
相談窓口に問い合わせてください。

34 HAM 患者さんが受けら
れる公的支援は

支援制度など
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表6   HAM患者さんが受けられる公的支援

公的支援 内容 相談窓口

特定医療費
（指定難病）

助成制度

申請し、認定されると受給者証が交付されます。
受給者証があると、医療費の負担額が自己負担
限度額を超えた場合、超過した自己負担額が支
給されます。
現在の制度では、軽症の方は申請できません。
申請できる目安は、運動機能障害重症度が 5（片
手による伝い歩き）以上の方です。
なお、申請には指定難病医に臨床調査個人票を
作成してもらう必要があります。

市区町村の
担当窓口

身体障害者
福祉制度

身体障害者手帳の交付を申請し、交付されると
障害の程度（等級）に応じて各種福祉サービス
や税の控除を受けることができます。

重度心身障
害者医療費
助成制度

自治体により重度医療、福祉医療など名称は異
なりますが、身体障害者手帳 1～3 級の交付を
受けている人などが、医療機関に通院・入院した
際にかかる費用の一部もしくは全額が補助され
る場合があります。対象者や補助額は自治体に
より異なります。

介護保険

65 歳以上で介護を必要とする人が、介護サー
ビスを受けられるようにサポートする制度です。
介護保険を申請し、認定されると1割から3割の
自己負担で介護度に応じた介護サービスを受け
ることができます。自己負担額は前年度の所得
により変わります。なお、65 歳以下でも制度を
利用できる特定疾病がありますが、HAMはこの
特定疾病には含まれていません。
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公的支援 内容 相談窓口

税金の
医療費控除

1 年間の医療費の自己負担額が一定額を超えた
場合、確定申告することにより所得税が減税さ
れます。身体障害者の認定を受けている場合
は、障害者控除が受けられます。

税務署

障害年金
年金に加入している方で、障害によって労働が
不可能となり日常生活に支障をきたす場合、年
金を受けることができる場合があります。

加入している
年金の窓口

高額療養費
制度

病院で支払う1か月の自己負担額が一定の限度
額を超えた場合、超過した自己負担額を支給す
る制度です。 加入している

健康保険の
窓口高額医療費

貸付制度

高額な医療費の支払いが必要である場合、高
額医療費が支給されるまでの間、無利子で当座
の資金を借りることができます。
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Q 35 治療と仕事の両立は

治療技術の進歩に伴い、難病を
抱えていても症状をコントロールし
ながら仕事を続ける患者さんも多く
なりました。また、難病患者さんが
仕事する場合、事業主は障害者雇
用促進法に基づいて、本人の希望
や難病の症状の特性等をふまえた
配慮をする必要があります。

まずは主治医や産業医に、自分がどのような仕事をしている
のか業務内容を伝え、どのような業務であれば続けることが可
能かをよく相談し、働き続けるうえで望ましい配慮を記載した意
見書を作成してもらいましょう。その意見書を勤務先の相談窓
口に提出し、主治医や産業医の意見、そして最も大切な自分の
意見を勤務先に伝え、今後の仕事の方針を決めていきましょう。

日常の診療では、医師に仕事のことまで
相談しにくいと思うこともあるでしょう。病
院によっては治療と仕事の両立について
相談する専門窓口がある場合や、専門の
ソーシャルワーカーが勤務している場合も
あります。治療と仕事の両立を考えてい
る場合には、病院に勤務しているスタッフ
に声をかけてみてください。
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全国にはHAMの患者会が複数あります。またHAM患者会
（アトムの会）、ATL 患者会、キャリアママの会が統合された
NPO 法人スマイルリボンや長崎・佐賀 HAM 患者会ひまわり
があります。スマイルリボンでは患者の相談や情報提供、国
に対する働きかけなどを行っています。HAM は希少疾患で、
ほかの HAM の患者さんに会う機会が少ないので、このような
患者会は、同じ病気に悩んでいる人と情報交換できるよい場
所になるかもしれません。興味があれば参加してみるとよいで
しょう。
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Q
患者レジストリとは、患者の病気や症状の経過、治療内容な

どの情報を収集して管理するデータベースのことをいいます。
HAM 患者レジストリである「HAMねっと」は、HAMがどのよ
うな病気なのかを明らかにすることや、HAM の治療法を開発
することを目的として行われている研究です。HAM ねっとの
研究には、「臨床情報の提供」と
「生体試料の提供」との 2 種類
があります。
「HAM ねっと 臨床情報の提

供」に参加すると、年に1回、看
護師がお電話で今どのような
症状なのか等をお伺いします。
「HAM ねっと 臨床情報の提
供」への参加を希望する場合に
は、HAMねっとホームページ「登
録希望の患者さんへ」より参加
を申し込んでください。HAM
ねっと事務局より参加に必要な
書類を郵送します。

HAM 患者レジストリ　   「HAM ねっと」とは37
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「HAM ねっと 生体試料の提供」に参加すると、HAM の病
気の進み方を調べるのに必要な検査を受けることができます
（Q21 参照）。「HAM ねっと 生体試料の提供」への参加を
希望する場合には、HAMねっとホームページ内の「HAMねっ
とに参加している医療機関」に掲載されている医療機関にお申
し出ください。

HAM の新しい治療法を開発するためには皆さんの協
力が不可欠です。HAM ねっとへの参加についてわから
ないことがあれば、HAM ねっと事務局（ham@htlv1.jp  
フリーダイヤル 0120-868619）までお問い合わせください。

HAM 患者レジストリ　   「HAM ねっと」とは

HAMねっと
お問い合わせ

HAMねっとに参加している
医療機関
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Q 38 災害に備えるには

わが国は、地形、地質、気象などの自然的条件から、台風、
豪雨、豪雪、洪水、土砂災害、地震、津波、火山噴火などのさ
まざまな災害が発生しやすい国土です。災害が発生した際
に、いかに少ない被害にとどめるかは、平時からの備えと、災
害発生時の適切な判断、適切な行動が重要です。災害発生
時に、周りの人が HAM 患者さんをサポートするのはもちろん
ですが、いつもそのような状況にあるとは限りません。そのた
め、HAM患者さん自身が災害に対して備えることも大切です。
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災害に備えるには

【室内の備え】

避難経路を確保するために家の中を見て、 
危ない場所がないか確認しましょう。

□ �なるべく部屋に物を置かない

□ �家具の転倒・落下・ 
移動を防ぐ対策をする

□ �出火・延焼を防ぐ 
対策をする
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【物の備え】

□ �飲水や食料などの物資

□ �1週間分の薬
ステロイド内服療法をしている患者

さんが、突然服用をやめることはとて
も危険です。少なくとも1 週間分の
薬をすぐに持ち出せるよう準備してお
きましょう。食料と同じように使用し
たぶんだけ補充するというローリング
ストックが有効です。

□ �おくすり手帳のコピー
非常時には、処方箋がなくてもおくす

り手帳の提示で薬を提供してもらえる可
能性が高いので、非常持ち出し品に入
れてきましょう。

□ �導尿器具
自己導尿をしているHAM 患者さんは、

少なくとも（1日に導尿をする回数）×3日
分の導尿器具を常備しておきましょう。
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【日頃の準備】

お住まいの地域がどのよう
な危険がある地域なのか、市
区町村から配布されるハザー
ドマップで居住地域の危険
性をあらかじめ把握しておき
ましょう。そのうえで、地域
の一時避難場所、避難場所などへの避難ルートを平時
より確認し、可能であれば実際に避難ルートを通る練習
をしておいてください。避難情報で「警戒レベル 3 高齢
者等避難」が発令された場合は、躊躇せず、あらかじめ
確認しておいた避難ルートですみやかに避難を開始して
ください。HAM患者さんは深部静脈血栓症（エコノミー

クラス症候群）になりやすいの
で、災害時に車中泊をすること
はよくありません。災害が発生し
た際に、少ない被害にとどめられ
るよう日頃から備えるようにしま
しょう。
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検査 検査項目 内容

血液検査

抗 HTLV-1 抗体 HTLV-1 に感染しているかどうかを 
調べる際に検査します。

可溶性 IL-2 受容体
血液中の炎症や HTLV-1 感染 T 細胞
の増殖の程度を反映します。
特にATLで高くなります。

HTLV-1
プロウイルス量

血液中のHTLV-1の量を測定します。

髄液検査

抗 HTLV-1 抗体価 HAMの診断に用いられます。

細胞数 髄液での炎症の程度の評価に用いら
れます。
HAMでの炎症を反映する感度が低く、
HAM では正常となることが多くあり 
ます。IgG

ネオプテリン 髄液での炎症の程度の評価に用いら
れます。
HAMでの炎症を反映する感度が高く、
疾患活動性の評価に優れています。CXCL10

画像検査 MRI
脊髄や脳を撮影し、HAM 以外の病気
の有無を確認します。
HAM では、脊髄や脳の状態を確認 
する目的に用いられます。

HAM の診断や評価に
重要な検査

附 表
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● �難病情報センター： 
HTLV-1関連脊髄症（HAM）（指定難病26） 
https://www.nanbyou.or.jp/entry/50

● �HAＭねっと 
https://htlv1.jp/hamnet/

● �日本HTLV-1学会 
http://htlv.umin.jp/

● �HTLV-1情報ポータルサイト　ほっとらいぶ 
https://htlv1.jp/

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

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

関連情報サイト
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● �HTLV-1（厚生労働省） 
https://www.mhlw.go.jp/bunya/kenkou/
kekkaku-kansenshou29/

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

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

● �NPO法人 スマイルリボン 
全国HAM患者会　アトムの会 
https://www.smileribbon.or.jp/

● �長崎・佐賀HAM患者会　ひまわり 
http://hamnagasaki.web.fc2.com/
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HAMねっと事務局

聖マリアンナ医科大学　難病治療研究センター内
〒216-8512　川崎市宮前区菅生2-16-1

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

メール   �ham@htlvl.jp

問い合わせ先



厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患政策研究事業
令和3年度　�「HAMならびに類縁疾患の患者レジストリを介した診療連携モデルによる 

   ガイドラインの活用促進と医療水準の均てん化に関する研究」
令和4年度　�「HAMならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および 

   相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂」

研究代表者	 山野 嘉久	 （聖マリアンナ医科大学）

研究分担者（50音順）	 青木 正志	 （東北大学）
	 石原 聡	 （琉球大学）
	 磯部 紀子	 （九州大学）
	 井上 永介	 （昭和大学）
	 内丸 薫	 （東京大学）
	 梅北 邦彦	 （宮崎大学）
	 鴨居 功樹	 （東京医科歯科大学）
	 川上 純	 （長崎大学）
	 久保田 龍二	（鹿児島大学）
	 郡山 達男	 （脳神経センター太田記念病院）
	 佐々木 信幸	 （聖マリアンナ医科大学）
	 曽根 正勝	 （聖マリアンナ医科大学）
	 髙田 礼子	 （聖マリアンナ医科大学）
	 田辺 健一郎	（聖マリアンナ医科大学）
	 竹之内 徳博	（関西医科大学）
	 坪井 義夫	 （福岡大学）
	 永井 将弘	 （愛媛大学）
	 中島 孝	 （国立病院機構新潟病院）
	 中村 龍文	 （長崎国際大学）
	 中山 健夫	 （京都大学）
	 新野 正明	 （北海道医療センター）
	 原 誠	 （日本大学）
	 松浦 英治	 （鹿児島大学）
	 松尾 朋博	 （長崎大学）
	 松下 拓也	 （九州大学）
	 水野 敏樹	 （京都府立医科大学）
	 村井 弘之	 （国際医療福祉大学）
	 湯沢 賢治	 （国立病院機構水戸医療センター）
	 吉田 誠克	 （京都府立医科大学）

研究協力者（50音順）	 石母田 衆	 （スマイルリボン）
	 桑島 規夫	 （聖マリアンナ医科大学）
	 佐藤 知雄	 （聖マリアンナ医科大学）
	 菅付 加代子	（スマイルリボン）
	 玉木 慶子	 （福岡大学）
	 渡嘉敷 崇	 （国立病院機構沖縄病院）
	 中村 英樹	 （日本大学）
	 法化図 陽一	（日向病院）
	 松崎 敏男	 （大勝病院）
	 森尾 裕志	 （湘南医療大学）
	 山内 淳司	 （聖マリアンナ医科大学）
	 八木下 尚子	（聖マリアンナ医科大学）
	 米澤 久司	 （盛岡赤十字病院）





資料1

https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC8=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9lbmdsaXNo
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9qc3BmYWQ=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9oYW1uZXQ=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9hdGw=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC8jd3JhcA==
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC8jbWVudTE=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC8jbWVudTI=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC8jbWVudTM=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9uZXdzLzIwMjMwMjE4d2ViaW5hci8=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9uZXdzL25ld3MyMDIzMDEyNS8=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9uZXdzL25ld3MyMDIzMDEyMy0xLw==
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9uZXdzL25ld3MyMDIzMDExNy8=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9odGx2MV9pbnRyb2R1Y3Rpb24v
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9uZXdzL2hhbW5ldC1lbmQteWVhci1ob2xpZGF5cy8=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9uZXdz
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9yZXN1bHQv
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9odGx2MV9pbnRyb2R1Y3Rpb24=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYS9xYTEv
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYS9xYTIv
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYS9xYTMv
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYS9xYTQv
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYS9xYTUv
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYS9xYTYv
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYS9xYTcv
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYS9xYTgv
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYS9xYTkv
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYS9xYTExLw==
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYS9xYTEyLw==
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYS9xYTEzLw==
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYS9xYTE0Lw==
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYS9xYTE1Lw==
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYS9xYTE2Lw==
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9xYQ==
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9lLWxlYXJuaW5n
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9vbmxpbmVjb3Vuc2VsaW5nL29ubGluZWNvdW5zZWxpbmctdG9wLw==
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC90ZWxjb3Vuc2VsaW5nL3RlbGNvdW5zZWxpbmctdG9wLw==
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9wdWJsaWNhdGlvbnM=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9qc3BmYWQ=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9oYW1uZXQ=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9hdGw=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MWNhcnJpZXIub3JnLw==
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC8=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC8=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9lbmdsaXNo
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9hZG1pbmlzdHJhdG9y
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9wb2xpY3k=
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9jb250YWN0
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9saW5rX3BvbGljeQ==
https://getfireshot.com/pdf_aHR0cHM6Ly9odGx2MS5qcC9saW5rcw==


別添 4 

 

1 

 

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） 

令和四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  ：主任教授 

研究分担者 氏名： 田辺健一郎 

 所属機関：聖マリアンナ医科大学 難病治療研究センター 

            職名  ：准教授 

 

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 

 職名  ：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 

 職名  ：講師 

研究協力者 氏名： 本橋隆子 

 所属機関：聖マリアンナ医科大学 予防医学教室 

   職名  ：講師 
 

 

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、生命予後や、

QOL 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、9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 635名、2年目調査では 589名、3年目調査では 548名、4年目調査では 505名、5年目調査

では 469名、6年目調査では 417名、7年目調査では 377名、8年目調査では 307名、9年目調

査では 246名、10年目調査では 196名のデータについて解析を行った。 

HAM登録患者の発症年齢 （平均±SD）は、46.5±15.4歳であったが、発症年別にみると1980

年代の発症年齢は 33.7±9.0歳であったのに対し、1990年代は 44.0±11.9歳、2000年代は 51.9

±12.3 歳、2010 年代は 57.4±11.4 歳であり、年代が進むと発症年齢は有意に高くなっていた。さ

らに 2010 年代になると 20 歳代以下の発症が見られなかった。このことから、わが国での母子感染

予防対策の効果が現れている可能性が示唆された。また、HAM の発症から診断までの期間を発症

年別にみると 1980 年代は平均 12.2 年であったが、年代が進むにつれて期間が有意に短縮し、

1990年代では平均 8.1年、2000年代では平均 4.5年、2010年代では平均 1.9年であった。発症

年齢の高齢化に伴い、急速進行型（運動障害発現からOMDS Grade 5への移行年数が2年以下）
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の割合が増加するだけでなく、1980 年代と比較して 2010 年代発症例で HAM と診断された年の

OMDS が軽症となる傾向がみられたことから、HAM の疾患概念や診断に関する知識の普及の重

要性が認識された。 

HAM 登録患者の全死因の SMR を算出した結果、3.04（95％信頼区間 (CI): 2.43-3.75）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 87 名（男性 30 名、女性 57 名）の死因のうち、ATL は 8 名であり、誤嚥性

肺炎、肺炎に次いで三番目に多く、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 3.34（95％CI: 1.91-5.85）と一般集団のHTLV-1キャリアと比較しても高い

傾向が示された。 

HAMの運動障害は経年的に悪化しており、9年間の追跡調査では患者の 65.6％で 1年目調査

よりも OMDS の Grade が悪化していた。そのため、HAM の機能予後および QOL の改善におい

て運動障害の進行抑制は重要である。本研究では、運動療法・リハビリテーションと自主トレーニン

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

ており、そのうちの約 7割が自主トレーニングも行っていた。OMDS Grade 6、7の重症な患者では

運動療法・リハビリテーションと自主トレーニングのいずれも行っている者の割合は高く、運動療法・リ

ハビリテーションとして歩行練習を実施している者の割合が高かった。一方、OMDS Grade 5 では

自主トレーニングのみの者の割合が高く、運動療法・リハビリテーションが必要な患者に実施されて

いない実態が明らかとなった。その要因として、OMDS Grade 5で運動療法・リハビリテーションを実

施していない者は、平均年齢が 65 歳未満で介護保険認定を受けていない者の割合が高く、HAM

患者の運動療法・リハビリテーションの実施には介護保険の適応が影響していることが示唆された。

今後、65 歳未満の HAM 患者に対して継続的に運動療法・リハビリテーションを実施していく支援

体制の整備が求められる。一方で直近 1 年間の身体活動量の維持・増加は、HAM の運動障害の

進行予防・改善に効果があることが示唆された。今後、ウェアラブル端末、その他 ICT 技術を活用し、

運動障害の進行予防・改善に効果がある身体活動量の解明や自主トレーニングプログラム開発のた

めの研究が必要である。 

 

 

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
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者の日常生活における活動量の変化、運動療

法・リハビリテーション、自主トレーニングの実態

について検討すること、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 回目から 10 回目まで調査

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。 

診断時の OMDS は、HAM ねっと登録前の

OMDS の推移より算出した。診断年齢の年に

OMDS が変動して複数回答されている場合に

は、最も軽症なOMDSを診断年のOMDS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)：軽症 0～5点、中等症  

6～11点、重症 12～15点。 

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)：軽症 0～7点、中等症 8～19

点、重症 20～35点。 
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H) HAM排尿障害症状スコア（HAM-BDSS）：

HAM 患者の排尿障害症状の程度を評価する

スコアとして、既存指標の排尿障害 8 項目を用

いて新規に開発した 6)。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

す通り、蓄尿症状と排尿症状（各４項目）から成

る（表 26）。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の症状が悪いことを

表す。2020 年度報告書の通り、I-PSS の重症

度をもとに検討し、0～9 点を軽症、10～22 点

を中等症、23～40点を重症とした。 

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、無治療かつ下部尿路症状がなく、HAM-

BDSS が軽症である場合を Grade 0、無治療

かつ下部尿路症状がなくかつ HAM-BDSS が

中等症・重症である、もしくは下部尿路症状が

ある、もしくは薬物治療を行っている場合を

Grade Ⅰ、間欠的導尿を行っていて自排尿が

ある場合を Grade Ⅱa、間欠的導尿を行って

いて自排尿がない場合を Grade Ⅱb、尿道留

置カテーテルを使用している場合（尿道留置カ

テーテルに関連する合併症等により使用を中

止した場合を含む。応急処置、全身管理のた

めの一時的使用は除く）を Grade Ⅲと定義し

た（図 14）6)。HAM 患者から聞き取った排尿障

害の治療状況等をもとにGrade分類を行った。 

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）7) 

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

出した。点数が高いほど身体機能障害が重症

となる）8) 

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

55）。2017年度国民標準値を用いたアルゴリズ

ムで計算した。また、SF-36 を用いて推定した

効用値 SF-6Dスコア 9)を算出した。 

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 10 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

を実施した。 

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治療について、10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、9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 10 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

剤数を集計した。排尿障害治療薬は、「HTLV-
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1 関連脊髄症（HAM）診療ガイドライン 2019」
10)を参考に使用薬剤を一般名と薬理作用で整

理・分類した。利尿薬など排尿障害の治療を目

的としない薬剤は排尿障害治療薬とは計数せ

ず、使用薬剤名が不明の場合には計数した。

使用薬剤名が全く不明である場合は、使用あり

のうち薬剤名不明として別途集計を行った。 

N) 痛み：IPEC の足の痛み 3 件法（「ない」「と

きどきある」「常にある」）、IPEC の足の痛みの

程度（範囲：0-100）、SF-36 の痛みの程度（6

件法） 

O) 足のしびれ：IPEC の足のしびれ 3 件法

（「ない」「ときどきある」「常にある」） 

P) 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）。 

Q) 運動療法・リハビリテーション（実施の有無と

内容、場所、頻度、時間等）、自主トレーニング

（実施の有無と内容、頻度、時間等）、1 年間の

活動量の変化等 

 

 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 2022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。

2022 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① 

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 2022年 3

月 31日までに調査を行い、HAM患者 635

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

した分析対象者数は、1年目調査（登録時点）

では 635名、2年目調査では 589名、3年目

調査では 548名、4年目調査では 505名、5

年目調査では 469名、6年目調査では 417

名、7年目調査では 377名、8年目調査では

307名、9年目調査では 246名、10年目調査

では 196名であった。1回目から 10回目まで

の 10調査時点全てにおいて分析対象に含ま

れた症例は 189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 606 名を、ATL 発症率計算

の際には登録以前にATL発症した症例を除い

た 582 名を、Aggressive ATL 発症率計算の

際には登録以前に Aggressive ATL 発症した

症例を除いた 591名を対象とした。 

 

分析対象② 

分析対象①のうち、2022 年 4 月 21 日まで
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に運動療法・自主トレーニングの調査を行った

467 名を対象とした。運動療法・自主トレーニン

グとそれ以外の聞き取り調査を分析する際には、

各ケースの最新年のデータを用いた。さらに、2

回以上調査を行った患者 409 名を抽出して、

最新 1年間の OMDS変化を分析に用いた。 

 

分析方法：分析対象① 

名義尺度の独立性の検定には Fisher の正

確確率検定、2 群の平均値の比較は対応のな

い 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-Kramer の方法を用いた。なお、多重

比較の際に示された P 値は、0.05 と比較する

ために調整された値（見かけ上大きくした値）で

ある。中央値、IQR を示す場合の二群比較に

はWilcoxon順位和検定を行った。二変量間の

相関は Pearson の積率相関係数もしくは

Spearman の順位相関係数を算出した。経年

比較には混合効果モデルによる反復データ解

析法 （MMRM ：mixed effects model for 

repeated measures）を行いその後の多重比

較は Tukey-Kramer 法を用いた。多重比較の

際に示された P 値については、一元配置分散

分析の場合と同様である。数値は四捨五入して

表記したため、割合の合計が 100％にならない

箇所、各種統計量を加算減算した際の数値が

一致しない可能性がある。統計分析は SAS 

Version 9.4（SAS Institute Inc., Cary, NC, 

USA.）を用い、有意水準は両側 5％とした。 

 

分析方法：分析対象② 

名義尺度の独立性の検定には χ2 乗検定と

Fisher の正確確率検定を行い、その後残差分

析を行った。2群の平均値の比較は対応のない

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。数値は四捨五入して表記し

たため、割合の合計が 100％にならない箇所、

各種統計量を加算減算した際の数値が一致し

ない箇所があった。統計分析は IBM SPSS 

Statistics 24 を用い、χ2 乗検定と Fisher の

正確確率検定、一元配置分散分析では有意水

準は両側 5％とし、残差分析では有意水準は

r>1.96 ならば p<0.05、r>2.58 ならば p<0.01

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①：分析対象①の結果 

（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、2022 年度末時点で 611 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 

412 名、2015 年度 470 名、2016 年度 497

名、2017 年度 536 名、2018 年度 560 名、

2019年度 579名、2020年度 603名、2021年

度627名、2022年度611名と推移している（図

A）。過去の報告では、全国HAM患者は 3000
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名と推計されている 11)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 98%、2016 年度 98%、2017 年度

97%、2018 年度 98%、2019年度 96%、2020

年度 97%、2021年度 96%、2022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（87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 87（男性 30、女性 57）名で

あり、死亡時の年代は表 1 の通り、死亡時平均

年齢は 73.7歳であった（表 2）。 

死因は誤嚥性肺炎が 9 名（男性 3 名、女性

6 名）及び肺炎が 9 名（男性 3 名、女性 6 名）

で最も多く、ATLが 8名（男性 3名、女性 5名）、

心不全が 7 名（男性 3名、女性 4 名）、膀胱癌

が 5名（男性 2名、女性 3名）、腎不全が 4名

（男性 1 名、女性 3 名）、老衰が 4 名（男性 1

名、女性 3 名）、肝臓癌が 2 名（男性 1 名、女

性 1名）、食道癌が 2名（男性 2名）、大腸癌が

2 名（女性 2 名）、急性心不全が 2 名（男性 1

名、女性 1名）、心臓突然死が 2名（男性 1名、

女性 1名）、誤嚥性窒息が 2名（男性 2名）、敗

血症が 2名（男性 1名、女性 1名）であり、悪性

リンパ腫（女性 1名）、甲状腺癌（女性 1名）、舌

癌（女性 1 名）、胃癌（男性 1 名）、膵臓癌（女

性 1名）、胆管癌（女性 1名）、肺癌（男性 1名）、

卵巣癌（女性 1 名）、脳腫瘍（女性 1 名）、脳梗

塞（男性 1名）、くも膜下出血（女性 1名）、急性

心筋梗塞（女性 1 名）、虚血性心疾患（女性 1

名）、心臓病（男性 1 名）、心臓死（詳細不明）

（女性 1 名）、急性動脈瘤（女性 1 名）、出血性

ショック死（消化管出血による）（女性 1 名）、循

環不全（女性 1名）、肺血栓塞栓症（女性 1名）、

間質性肺炎（女性 1名）、肝性脳症（女性 1名）、

腎盂腎炎（男性 1名）、急性胃腸炎（女性 1名）、

再生不良性貧血（女性 1 名）、死因不明（男性

1名、女性 2名）であった（表 3）。 

 

（C）HAM ねっと登録患者の標準化死亡比

（606名対象） 

 2022年 3月 31日で観察を打ち切り、初回調

査から 2022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 606 名（男性 152 名、女性

454 名）であった。観察期間中の死亡数は 87

（男性 30、女性 57）名、観察期間（人年）は

3795.6（男性 942.0、女性 2853.6）、間接法に

よる SMR（95％信頼区間(CI)）は 3.04（2.43-

3.75 ）、男性 2.38 （1.60-3.39）、女性 3.56

（2.69-4.61）であった。 

 

（D）HAM ねっと登録時点の属性・特徴（635

名対象） 

635 名の性別は、男性 163（25.7%）、女性

472（74.3%）であり、平均年齢は 62.2（±11.0）

歳であった。平均発症年齢は 45.8（±14.9）歳、

発症から診断までに平均で 7.7（±8.7）年が経

過していた。平均罹病期間は16.3（±11.9）年で

あった。初発症状としては歩行障害が全体の

79.2%と最も多く、次いで排尿障害（40.2%）、

下肢の感覚障害（14.2%）であった。男女間に

有意な差が認められたのは、初発症状の排尿

障害（男性 27.6%、女性 44.5%、p<0.001）で

あった。登録患者の中で輸血歴のある者は

18.1%であり、1986 年以前の輸血歴のある者

は輸血歴のある患者の 76.8%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

行っている者が 66.5%で最多、排便障害につ

いては薬が必要な者が 59.8%で最多であった。

足のしびれは 47.6%の患者が常にあり、足の痛

みは 22.9%の患者が常にあると回答し、時々あ
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る者も含めると 44.3%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

42.7%、関東地方 24.7%、関西地方 13.5%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）。本人の居住地域別の出身

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 72.0%～94.8%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 41.4%～

52.6%である一方、九州・沖縄地方出身者の割

合が28.0%～37.2%と高い傾向にあった（表8）。 

1年ごとのHAM発症者数の推移を図 2に、

HAM 発症年齢の分布を図 3 に、登録患者の

生年と発症年の関係を表 9-1に示した。発症年

は 1956～2021 年に分布していた。生年別の

発症年齢について、1920～1930 年代生まれ

の発症年齢中央値は 60 代、1940 年代生まれ

は 50代、1950年代は 40代、1960～1970年

代生まれは 30代、1980年代生まれは 20代と

なっていた（表 9-2、図 4）。 

発症時期と急速進行型（運動障害発現から

OMDS Grade 5への移行年数が 2年以下）と

の関連について検討した。発症年齢が高くなる

ほど急速進行型の割合が増えており、30 代ま

では急速進行型の割合は10％未満であったが、

40 代で 15.6％、50 代で 27.6％、60 代で

40.6％、70代で 48.1％、80代では 100％とな

っていた（表10-1）。一方、生年が最近になるほ

ど、急速進行型の割合が減少しており、1940

年代生まれまではおよそ 4 分の 1 以上の患者

が急速進行型であったところ、1950 年代生ま

れでおよそ 15％、1960 年代生まれでおよそ

20％であり、1970年代以降は 10％を下回って

いた（表 10-2）。また発症年が最近になるほど

急速進行型の割合が多く、2010年代の発症者

は 36.4%、2000 年代は 27.9%が急速進行型

であった（表 10-3）。居住地域別で急速進行型

が多かったのは、中国・四国地方 36.0%、関西

地方26.7%、北海道地方25.0%であった。なお、

居住地域別の平均年齢は、高い順に北海道地

方 66.5歳、関東地方 62.6歳、九州・沖縄地方

62.6 歳、中国・四国地方 62.5 歳であった（表

10-4）。 

登録患者の発症年と発症年齢の関係を表

11-1、図 5、表 11-2、図 6 に示した。患者全体

では発症年齢が 40 代、50 代の患者が多かっ

たが、発症年別にみると、発症年齢の分布に違

いが見られた。1970 年代の発症年齢（平均±

SD）は 27.4±8.0 歳、1980 年代は 33.7±9.0

歳、1990年代は 44.0±11.9歳、2000年代は

51.9±12.3 歳、2010 年代は 57.4±11.4 歳で

あり、年代が進むと発症年齢は有意に高くなっ

ていた（一元配置分散分析における多重比較

の結果、1970年代と 1990年、2000年、2010

年、2020年代間、1980年代と 1990年、2000

年、2010年、2020年代間、1990年代と 2000

年、2010年、2020年代間、2000年代と 2010

年代間は p<0.001、1970 年代と 1980 年代間

は p<0.05）（表 11-2、図 6）。 

一方、2000 年代以降 20 代の発症が減り、

2010年代では 10代、20代の発症はみられな

かった（表 11-1、図 5）。 

登録患者の発症年と診断年の関係を表 12

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 13 に示した。発症から診断

までかかった年数の平均は、発症が 1960年代

で 33.9 年、1970 年代で 17.4 年、1980 年代

で 12.2 年、1990 年代で 8.1 年、2000 年代で

4.5年、2010年代で 1.9年であった。一元配置

分散分析における多重比較の結果、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（1990 年代

と 2020 年代間、2000 年代と 2010 年代間は

p<0.05、それ以外の各年代間は p<0.001）（図

7）。 

発症年別に、診断年の OMDS を確認すると、
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1970年代の発症では診断年の OMDS（平均）

は 4.3 であり、1980 年代の発症では OMDS 

3.4、1990 年代の発症では OMDS 3.6、2000

年代の発症では OMDS 3.3、2010 年代の発

症では OMDS 2.9 であった。（一元配置分散

分析における多重比較の結果、1970 年代と

2010年代間は p<0.001、1970年代と 2000年

代間は p<0.01、1990 年代と 2010 年代間は

p<0.05）（表 14-1、図 8、表 14-2、図 9）。 

 

（E）既往歴・合併症（633名対象） 

既往歴では帯状疱疹（25.4%）、骨折（24.2%）

が上位であった。骨折の内訳は、足の骨折

（10.6%）、手の骨折（7.6%）、圧迫骨折（6.8%）、

その他の骨折（6.5%）、脊椎骨折（0.5%）の順

であった。続いて、ぶどう膜炎（3.9%）、結核

（2.8%）が既往歴として 10 名を超えていた（表

15-1、表 15-2）。 

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 6.5%、関節リウマチは

3.3%、シェーグレン症候群は 3.2%、骨折は

5.2%であった。 

また、2～10 年目調査における過去 1 年間

の合併症は、帯状疱疹は 3.7～7.2%、ぶどう膜

炎は 6.5～9.2%、シェーグレン症候群は 3.6～

5.8%、関節リウマチは3.5～5.1%、骨折は10.5

～21.5%の患者でみられた。 

 

（F）HAMねっと登録患者の ATL発症率（582

名対象、591名対象） 

2022 年 3 月 31 日で観察を打ち切り、初回

調査から 2022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、582 名

を対象とした。 

観察期間中の ATL新規発症は 12 例であり、

男性 5名、女性 7名であった。病型は急性型 6

名（40代 1名、50代 1名、60代 2名、70代 2

名）、リンパ腫型 3名（50代 1名、60代 2名）、

くすぶり型が 3 名（50 代 1 名、60 代 1 名、70

代 1 名）であった。観察期間（人年）は 3588.0

（男性 879.1、女性 2708.9）、ATL 発症率は

1000人年あたり 3.34（95%CI：1.91-5.85）であ

った。（表 16-1） 

また、2022年 3月 31日で観察を打ち切り、

初回調査から 2022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、

Aggressive ATL（急性型およびリンパ腫型

ATL）発症率を人年法により求めた。観察開始

前に Aggressive ATL を発症していた患者は

算出から除外し、591 名を対象とした。なお、観

察期間以前に AgressiveATL 以外の ATL を

発症していた症例は除外せず対象とした。 

観察期間中の Aggressive ATL新規発症は

10例であり、男性 4名、女性 6名であった。病

型は急性型 6名（40代 1名、50代 1名、60代

2名、70代 2名）、リンパ腫型 4名（50代 2名、

60代 2名）であった。リンパ腫型 4名のうちの 1

例は 1～6 年目に慢性型であったが、7 年目に

リンパ腫型に転化したため発症例とした。観察

期間（人年）は 3651.5（男性 886.3、女性

2765.2）、ATL発症率は 1000人年あたり 2.74

（95%CI：1.49-5.04）であった。（表 16-2） 

 

（G）ATL合併患者の特徴（635名対象） 

ATL 合併の有無別に 1 年目調査時点での

特徴を表 17にまとめた。1年目から 10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 24例（3.8%）観察され、病型は、

慢性型 1 名、急性型 7 名、リンパ腫型 3 名、く

すぶり型 10 名、病型不明が 3 名であった。年

齢中央値は 63.0 歳、発症年齢中央値は 36.5

歳、発症から診断までの年数中央値は 6.5年、

罹病期間中央値は 18.0 年、OMDS 中央値は

5.0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して

いたのが 24 例中 11 例（50.0%）であり、ATL
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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 635 例中 426

例（71.0%）が治療経験ありであった（表 18）。 

ATL 合併患者 24 名のうち 9 名が死亡し、8

名の死因は ATL（病型は、急性型 4 名、リンパ

腫型 3名、病型不明 1名）、1名は脳梗塞であ

った。 

 

（H）納の運動障害重症度（OMDS）（635 名対

象、189名対象） 

1年目～10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

7年目にかけて Grade 5であり、1年目は次い

で Grade 4、2年目から 7年目にかけては次

いで Grade 6であった。8年目、9年目、10年

目の最頻値は Grade 6、次いで Grade 5であ

った（表 19、図 10）。 

9年間継続追跡群 189名について OMDS 

Gradeを検討したところ、Grade 5以下では患

者が経年的に減少傾向にある一方、Grade 6

以上では患者が経年的に増加する傾向を示し

た（表 20、図 11）。 

 9年間継続追跡群のMMRMによる OMDS

の経年変化は、1年目から 2年目、4年目から

5年目、5年目から 6年目、7年目から 8年目

において有意に Grade平均値が上昇し、1年

あたり 0.05～0.20ほど上昇していた。1年目か

ら 10年目にかけては 1.25（95％CI：0.88-

1.61）上昇していた（表 21、図 12）。 

 1年目調査時と 10年目調査時の 9年間の

OMDS推移を表 22に示した。9年後も

OMDSが変わらない者が 61名（32.3%）であ

り、悪化した者が 124名（65.6%）、改善した者

が 4名（2.1%）であった。悪化割合が 5割以上

の Gradeは、1年目 Grade 0、1で 100.0％、

1年目 Grade 2で 75.0％、Grade 4で

60.7％、Grade 5で 70.7％、Grade 6で

65.6％、Grade 7で 72.7％、Grade 8で

72.7％、Grade 10で 50.0％であった（表

23）。 

 

（I）HAQによるADLの状況（634名対象、189

名対象） 

1年目～10年目の各調査時点でのHAQ-

DIの平均得点を表 24に示した。 

9年間継続追跡群 189名のMMRMによる

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、3

年目より 4年目、5年目が高く、4年目、5年目

よりも 6年目が高く、さらに 7年目、さらに 8年

目、さらに 9年目、さらに 10年目と高くなって

いた（表 25、図 13）。 

 

（J）HAM 排尿障害重症度 Grade（HAM-

BDSG）と HAM 排尿障害症状スコア（HAM-

BDSS）（635名対象、189名対象） 

図 14に示す手順に従い、HAM排尿障害重

症度Grade（HAM-BDSG）を定義し、Grade 0、

Ⅰ、Ⅱa、Ⅱb、Ⅲについて表 26 に示す HAM

排尿障害症状スコア（HAM-BDSS）を算出した。 

1 年目～10 年目の各調査時点での HAM-

BDSG の Grade毎の人数と Grade 0、Ⅰ、Ⅱ

a、Ⅱb、Ⅲでの HAM-BDSS の基本統計量を

表 27に示した。 

1 年目～10 年目まで継続して調査を受けた

189 名を対象に、各調査年の HAM-BDSG の

Grade の分布（表 28）と 1 年目と 10年目の関

連（表 29）について検討を行った。1 年目から

10年目にかけて Grade 0の人数は 20名でほ

ぼ横ばいであり、Grade Ⅰの人数は 114 名か

ら 95 名に減少したが、Grade Ⅱ（以下、

Grade Ⅱa、Ⅱb を含む）の人数は 52 名から

56 名と増加、Grade Ⅲの人数は 1 名から 14

名へと増加していることが確認された（表 28）。

1年目と 10年目の変化をクロス表で確認したと

ころ、1年目にGrade 0で 9年後もGrade 0を

維持した患者が 47.6％、Grade Ⅰへ移行が

47.6％、Grade Ⅱに移行が 4.8％、Grade Ⅲ

に移行は 0 名であり、Grade Ⅰで 9 年後に
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Grade 0 に改善が 8.8％、Grade Ⅰ維持が

72.8％、Grade Ⅱに移行した患者が 11.4％、

Grade Ⅲに移行した患者が 6.1％、Grade Ⅱ

からGrade 0に改善は 0名、Grade Ⅰに改善

が 3.8％、Grade Ⅱ維持が 80.8％、Grade Ⅲ

に移行したものは 11.5％であった。Grade Ⅲ

の患者 1 名は 9年後も Grade Ⅲであった（表

29）。 

 

（K）排尿障害関連指標（605名対象、187名対

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～

10年目の各調査時点の平均得点を算出し、表

30に示した。 

さらに、9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、MMRMにより経年

比較を行った結果を表 31、図 15に示した。

OABSSは 1年目より 5、6、7、8、9、10年目、

2年目より 5、6、7、8、9、10年目、3年目より

5、6、7、8、9、10年目、4年目より 7、8、9、10

年目の得点が有意に低下していた（1-7、8、9、

10年目、2-5、6、7、8、9、10年目で

p<0.001、1-5、6年目、3-7、8、9、10年目、4-

8、9、10年目で p<0.01、3-5、6年目、4-7年

目で p<0.05）。I-PSSは 1年目より 5、6、7、

8、9、10年目、2年目より 6、8、10年目、3年

目より 5、6、7、8、9、10年目、4年目より 5、

6、7、8、10年目の得点が有意に低下していた

（1-6、8、10年目、3-6、8、10年目、4-6、8年

目で p<0.01、1-5、7、9年目、2-6、8、10年

目、3-5、7、9年目、4-5、7、10年目で

p<0.05）。 

9年間継続追跡群のうち 1年目～10年目ま

で HAM-BDSGが Grade 0 またはⅠ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MMRMによる比較を行った結果を表

32、図 16に示した。その結果、HAM-BDSS

は 2年目と比較して 5、6、7、8、9、10年目

で、3年目と比較して 5、6、7、8、9、10年目

で、4年目と比較して 5、6、7、8、9年目で有

意に低下した（2-5、6、8年目、3-5、8年目、4-

5年目で p<0.001、2-7、9、10年目、3-6、7年

目、4-6、8年目で p<0.01、3-9、10年目、4-

7、9年目で p<0.05）。また、OABSSについて

も１年目と比較して 9年目で、2年目と比較して

5、6、7、8、9、10年目で、3年目と比較して

7、8、9、10年目で、4年目と比較して 8、9年

目で有意に低下していた（2-9年目は

p<0.001、2-7、8、10年目、3-8、9年目、4-9

年目は p<0.01、1-9年目、2-5、6年目、3-7、

10年目、4-8年目で p<0.05）。ICIQ-SFは 5

年目に比べ 8、9年目のスコアが増加していた

（5-8、9年目で p<0.05）。I-PSSについては、

2、3、4年目と比較して 5、6、8年目で有意に

低下していた（2-8年目で p<0.01、2-5、6年

目、3-5、6、8年目、4-5、6、8年目で

p<0.05）。 

 

（L）HAM-BDSS と HAM-BDSS 下位尺度の

経年比較（109名対象） 

9年間継続追跡群のうち 1年目～10年目ま

で連続でHAM-BDSGがGrade 0またはⅠで

ある者を対象に、HAM-BDSS 下位尺度の蓄

尿症状スコア、排尿症状スコアの推移を検討し

た（表 33、図 17）。 

MMRM の結果から、HAM-BDSS 蓄尿症

状スコアは、1年目より 5、6、7、8、9、10年目、

2年目より 5、6、7、8、9、10年目、3年目より 5、

6、7、8、9、10 年目、4 年目より 5、6、7、8、9、

10 年目のスコアが有意に低下していた（2-6、7、

8、9、10 年目、3-8、9 年目、4-8 年目は

p<0.001、1-7、8、9 年目、2-5 年目、3-6、7、

10年目、4-7、9年目で p<0.01、1-5、6、10年

目、3-5年目、4-5、6、10年目で p<0.05）。 
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HAM-BDSS排尿症状スコアは、2、3、4年

目に比較して 5年目で有意に低下していた（2-

5年目、3-5年目、4-5年目で p<0.05）。 

 

（M）排尿障害治療薬の使用状況（635 名対象） 

調査開始前後および 2 年目～10 年目の排

尿障害治療薬の使用状況を表 34、表 35、表

36 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 39.4%、調査開始時点では

33.4%であった。2 年目～10 年目調査におい

て 39.4～52.0%が排尿障害治療薬を使用して

おり、いずれの調査年も排尿障害治療薬使用

者のうち使用薬剤が 1 剤の者は 65.1%～

70.7%と最多であった。 

 

（N）最新調査年における排尿障害治療薬使用

状況の詳細（635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 279 名

（43.9%）であり、そのうち使用薬剤が１つの者

は 188名(67.4%)であり、2つ以上の者は 70名

（25.1%）であった（表 37）。併用薬剤の薬理作

用別の組み合わせは、α1受容体遮断薬と β3受

容体刺激薬の 2 剤の組み合わせが 20 件、次

いで α1 受容体遮断薬とコリン作動薬の組み合

わせが 16 件と続いた（表 38）。排尿障害治療

薬を使用している 279 名を対象に、排尿治療

薬剤の利用実態を調査したところ（表 39）、使

用者の多い順に、「ウラピジル」86 件、「ミラベグ

ロン」83 件、「ジスチグミン臭化物」32 件、「コハ

ク酸ソリフェナシン」25 件、「八味地黄丸」25 件

であった。 

 

（O）9 年間調査継続者における排尿障害治療

薬の年次使用状況（189名対象） 

9 年間調査継続者における排尿障害治療薬

の年次使用状況を集計し、薬剤の使用状況の

変化について検討した（表 40）。最も多く使用さ

れていたのはウラピジルであり、1 年目（13 件）

から 10 年目（28 件）にかけて使用人数が漸増

していた。一方、ミラベグロンの使用人数の変

化は特徴的であり、1～4 年目では 6～11 名で

あるのに対し、5～10 年目については 21~28

名と増加していた。 

 

（P）服薬の状況（635名対象） 

1 年目～10 年目調査時点の治療状況を表

41 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

45.8%であり、2年目～10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 51.0%～

56.4%であった。同様に 2 年目～10 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 1.9%～7.6%、インタ

ーフェロン α 投与を受けていた者は年間 2.0%

～3.3%であった。 

 

（Q）薬剤併用の状況（635名対象） 

1 年目～10 年目調査時点の薬剤併用状況

を表 42に示した。2年目～10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 45.0%～52.1%であった。ス

テロイドパルス療法のみの者は 0.3%～1.7%、

インターフェロン α のみの者は 0.8%～2.0%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%～5.4%、ステロイドとインターフェロン α

を併用している者は 0.4%～1.7%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

41.7%～45.9%であった。 

 

（R）9 年間調査継続者におけるステロイド治療

状況（189名対象） 

9 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 43）。9年間で、ステロイド内服をし
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ていない者が 38.6%、9 年間ステロイド治療を

継続した者が 41.3%であり、8 年間治療ありが

3.7%であった。 

 

（S）9 年間のステロイド治療状況と患者特性

（146名対象） 

9年間ステロイド治療を継続している者ならび

に 9 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 44）。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。 

9 年間ステロイド治療を継続した者（以下治

療継続群）は 76 名、9 年間ステロイド治療を行

わなかった者（以下未治療群）は 70名であった。

治療継続群は未治療群に比べ、有意に発症年

齢が高く（p=0.022）、発症から診断までの年数

が短く（ p=0.003 ） 、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 27.6%と、未治療群の

11.4%よりも有意に高かった（p=0.021）。 

治療継続群と未治療群の 9 年間の OMDS

の変化について分析した（表 45）。OMDS 

Gradeの 1年目から 10年目の変化との関連を

検討したところ、治療継続群で改善4名（5.3%）、

変化無し 27名（35.5%）、悪化 45名（59.2%）、

未治療群で改善 0 名（0.0%）、変化無し 26 名

（ 37.1% ） 、悪化 44 名（ 62.9% ）であった

（p=0.202）。 

 

（T）初回調査時点までのステロイド治療経験と

患者特性（144名対象） 

9 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 46）。

初回調査時点までにステロイド治療経験のある

者は 110 名（76.4%）、ステロイド治療経験のな

い者は 34 名（23.6%）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

に発症から診断までの年数が短かった

（p=0.006）。足のしびれについても有意な関連

が見られた（p=0.024）。また、有意ではなかっ

たが、OMDS が高い傾向がみられた（p=0.072） 

 

（U）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 291 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

ロンを内服していた者は 93.8%であった（表

47）。 

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

した（表 48）。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 7.0mg/day、中央

値が 5.0mg/day、IQRは 5.0mg-10.0mgであ

り 、最大用量は 30.0mg/day であった。

5mg/day の者が 38.5%であり、10mg/day 以

下の者で約 9割（89.5%）を占めた。 

また、2年目～10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

280名、3年目 286名、4年目 272名、5年目

254名、6年目 225名、7年目 205名、8年目

170 名、9 年目 129名、10 年目 100 名であっ

た。ステロイド内服用量の平均値は各調査年で

5.35mgから 6.57mgに分布し、中央値は各調

査年とも 5.0mgであった（表 49）。 

 

（V）調査開始前後のステロイドパルス治療状況

（189名対象） 

9 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 50）。

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 165 名（87.3%）であり、9 年間で

少なくとも 1 回は治療経験のある者が 23 名

（12.2%）、9 年間継続した者は 1 名（0.5%）で

あった。 

 

（W）9年間のステロイドパルス治療とOMDSの
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変化（188名対象） 

9 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1名を除く188

名を対象に、ステロイドパルス治療経験が全く

ない群（165 名）と観察期間中にステロイドパル

ス治療経験が一度でもある群（23 名）とで、

OMDS の変化との関連を検討した（表 51）。ス

テロイドパルス治療経験があり OMDS Grade

が改善した者は 2 名（8.7%）で、変化なしが 5

名（21.7%）、悪化が 16名（69.6%）であった。 

 

（X）調査開始前後のインターフェロン α 治療状

況（189名対象） 

9 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 52）。

9 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 180

名（95.2%）であり、9年間で少なくとも 1回は治

療経験のある者が 8 名（4.2%）、9 年間継続し

た者は 3名（1.6%）であった。 

 

（Y）9 年間のインターフェロン α 治療と OMDS

の変化（188名対象） 

9 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 1 名を除く

188 名を対象に、インターフェロン α 治療経験

が全くない群（180 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（8 名）と

で、OMDS の変化との関連を検討した（表 53）。

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（0.0%）で、変化な

しが 1名（12.5%）、悪化が 7名（87.5%）であっ

た。 

 

（Z）SF-36 による健康関連 QOL の検討（632

名対象、189名対象） 

1 年目、4 年目、7 年目、10 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 54）。PFは 1年目、4年目、7年目、10年

目ともに得点が著しく低く平均値はそれぞれ

19.42、18.25、14.81、13.23 であった。他 7 つ

の下位スコアは大部分が 50 点を下回り、4 年

目の MH、7 年目の SF および MH、10 年目

のSFおよびMHのみ 50点を超えた。1年目、

4 年目、7 年目、10 年目のすべて SF-36 を取

得された 189 名を対象に、SF-36 下位尺度そ

れぞれについて、MMRM による解析を行った。

PF は 1 年目より 7、10 年目、4 年目より 7、10

年目、7 年目より 10 年目の数値が有意に低下

していた（1-7、10 年目、 4-7、10 年目は

p<0.001、7-10年目で p<0.01）。RPは 1年目

より 4、7、10 年目の数値が有意に増加してい

た（ 1-4、 10 年目で p<0.01、 1-7 年目で

p<0.05）。BP は 1 年目より 7、10 年目の数値

が有意に低下していた（1-10年目で p<0.001、

1-7 年目で p<0.01）。GH は 1 年目より 4、7、

10 年目、4 年目より 7、10 年目の数値が有意

に増加していた（1-4、7、10 年目で p<0.001、

4-7、10 年目で p<0.01）。VT は 1 年目より 4

年目の数値が有意に増加していた（1-4 年目で

p<0.05）。SFは 1年目より 7、10年目、4年目

より 10 年目の数値が有意に増加していた（1-

10年目で p<0.001、1-7年目で p<0.01、4-10

年目で p<0.05）。（表 56、図 18）。 

 

（AA）1 年目、4 年目、7 年目、10 年目の SF-

6Dスコア（619名対象） 

1、4、7、10 年目の SF-6D スコアの基本統

計量を表 57 および図 19 に示した。平均値は

1年目0.565（±0.091）、4年目0. 571（±0.095）、

7年目 0.563（±0.082）、10年目 0.568（±0.090）

であった。 

 

（AB）SF-6Dスコアの経年変化（189名対象） 

1 年目、4 年目、7 年目、10 年目がすべて

分析対象の者を対象に、MMRMにより 4地点

のSF-6Dスコアを比較したところ、7年目のSF-

6D スコアは 4 年目の SF-6D スコアよりも有意
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に減少していた（p<0.05）（表 58、図 20）。 

 

D. 研究結果②：分析対象②の結果 

（AC）身体活動の状況 

普段の生活における運動（身体活動）につい

て、6 割の者がやや不足またはかなり不足と回

答した（表Ⅰ-1、n=436）。一方、日頃から身体

を動かすように意識していると約 9 割の者が回

答した（表Ⅰ-2、n=440）。 

前の 1 年と比べた活動量について、減ったと

回答した者が最も多く、約半数を占めた。4 割

強が変わらないと回答し、1 割程度が増えたと

回答した（表Ⅰ-3-1、n=434）。活動量が増えた

原因として、「HAM の症状による」を挙げた者

は 5 名、「その他」を挙げた者は 35 名であった

（表Ⅰ-3-2、n=40）。活動量が増えた者の「その

他」の原因として、運動療法・リハビリテーション

や自主トレーニングの開始や増加を挙げた者

が多かった（表Ⅰ-3-2）。一方で、活動量が減っ

た原因として、「HAM の症状による」を挙げた

者は 88 名、「その他」を挙げた者は 89 名、

「HAM の症状による」と「その他」の両方を挙げ

た者は 37 名であった（表Ⅰ-3-3、n=215）。活

動量が減った者の「その他」の原因として、約 6

割が新型コロナウイルス流行による行動制限を

挙げ、また HAM の症状以外の体調不良という

回答も見られた。さらに、「HAM の症状による」

と「その他」の両方に回答した者の原因として、

約 5.5 割が新型コロナウイルス流行による行動

制限を挙げ、身体機能の低下や歩行状態の悪

化、HAM 以外の疾患（骨折など）という回答も

見られた（表Ⅰ-3-2、表Ⅰ-3-3）。 

 

（AD）運動療法・リハビリテーションの状況 

現在運動療法・リハビリテーションを行ってい

ると回答した割合は 62.5%であった（表Ⅱ-1、 

n=453）。運動療法・リハビリテーションを行って

いる場所は、多い順に病院・診療所（外来）（95

名）、訪問リハ（83 名）、通所リハ（44 名）、その

他（39 名）、病院・診療所（入院）（20 名）となっ

た（表Ⅱ-2-1、n=281）。その他の場所としては、

整骨院・接骨院・鍼灸整骨院・鍼灸院・整体院・

マッサージ、デイサービス、スポーツジム・フィッ

トネスジムなどが挙げられた（表Ⅱ-2-2、n=39）。

場所別の運動療法・リハビリテーションの内容

では、病院・診療所（外来）と訪問リハでは、腕

や足の曲げ伸ばし＋筋力トレーニング＋その

他の組み合わせが、病院・診療所（入院）と通

所リハでは腕や足の曲げ伸ばし＋筋力トレーニ

ング＋歩行練習＋その他の組み合わせが最も

多かった（表Ⅱ-2-1）。 

運動療法・リハビリテーションの頻度としては、

9割以上の者が週 1回以上と回答し、約 6割が

週 2回以上と回答していた（表Ⅱ-3、n=282）。

週1回以上と回答した者の運動療法・リハビリテ

ーションの内容は、腕や足の曲げ伸ばし＋筋

力トレーニング＋歩行練習＋その他の組み合

わせが最も多かった（表Ⅱ-3）。 

運動療法・リハビリテーションの時間は、約 4 割

の者が 21 分以上 40 分以下、約 3 割が 41 分

以上 60 分以下と回答した（表Ⅱ-4、n=281）。

場所別・頻度別の運動療法・リハビリテーション

の時間は、病院・診療所（外来）では週 1 回の

21 分以上 40 分以下、通所リハでは週 2 回の

21 分以上 40 分以下、訪問リハでは週 2 回の

41 分以上 60 分以下が最も多かった（表Ⅱ-5、

病院・診療所（外来）n=94・病院・診療所（入

院）n=20・通所リハビリテーション n=39・

訪問リハビリテーション n=82）。 

 

（AE）運動療法・リハビリテーションの状況と個

人属性 

運動療法・リハビリテーションの有無と個人属

性を検討した。運動療法・リハビリテーションを

行っている者の割合が有意に多かったのは、年

代は 60代と 70代（p=0.001、表Ⅱ-6、n=452）、

罹病期間は 21 年以上 30 年以下（p=0.005、

表Ⅱ-7、n=450）、収入なし（p<0.001、表Ⅱ-9、

n=452）の者であった。居住地域では有意な差

はみられなかった（表Ⅱ-8、n=452）。 
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次に、運動療法・リハビリテーションの有無と

制度利用状況（難病認定、介護保険認定、身

体障害者手帳）を検討した。運動療法・リハビリ

テーションを行っている者の割合が有意に多か

ったのは、難病認定を受けている者（p=0.001、

表Ⅱ-10、n=452）、介護保険認定の要支援 1、

または要介護 1、2、3、4の認定を受けている者

（p<0.001、表Ⅱ-11、n=452）、身体障害者手

帳の 1 級と 2 級の者（p<0.001、表Ⅱ-12、

n=452）であった。 

 

（AF）運動療法・リハビリテーションの状況と運

動障害の状況 

OMDS と運動療法・リハビリテーションにつ

いて検討するにあたり、OMDS（4 群）と年齢の

関係を確認した（表Ⅱ-13、n=464）。OMDS（4

群）はOMDS 5 とOMDS 6の群間で有意な差

がみられたが、OMDS 0-4とOMDS 5、OMDS 

6とOMDS 7-13の群間には有意な差は見られ

なかった。 

OMDS（4 群）別に運動療法・リハビリテーシ

ョンの有無をみると、OMDS 0-4の者の 39.2%、

OMDS 5 の者の 55.6%、OMDS 6 の者の

72.3%、OMDS 7～13の者の 80.5%が運動療

法・リハビリテーションありと回答し、OMDS 6 と

OMDS 7-13 では有意に多かった（p<0.001、

表Ⅱ-14、n=452）。 

また、OMDS 5 と 6 の者のみを対象として、

運動療法・リハビリテーションの有無と属性（年

齢、罹病期間、介護保険認定の有無、身体障

害者手帳の有無、自主トレーニングの有無、急

速進行型の有無）を検討した。OMDS 5で運動

療法・リハビリテーションを行っている者の割合

が有意に多かったのは、介護保険認定ありの

者であった（p=0.015、表Ⅱ-14-A、n=126）。

その他では有意な差はみられなかった。

OMDS 6で運動療法・リハビリテーションを行っ

ている者の割合が有意に多かったのは、介護

保険認定ありの者であった（p=0.005、表Ⅱ-

14-B、n=101）。その他では有意な差はみられ

なかった。さらに、OMDS 5で運動療法・リハビ

リテーションを実施している者（n=70）について、

介護保険認定の有無別に運動療法・リハビリテ

ーションの実施場所と頻度を集計した。その結

果、介護保険認定を受けている者（n=20、年齢

（平均±SD）：73.１±4.4歳）では、通所リハビリ

テーションが 40.0%と最も多く、次いで病院・診

療所（外来） 25.0%、訪問リハビリテーション

20.0%の順で多かった。運動療法・リハビリテー

ションの頻度は全員が週 1 回以上であり、週 2

回以上の者の割合は 65.0%であった。一方、

介護保険認定を受けていない者（n=50、年齢

（平均±SD）：60.１±10.6歳）では、病院・診療

所（外来） が60.0%と最も多く、次いで訪問リハ

ビリテーション 16.0%、その他（整骨院・接骨

院・鍼灸院・整体院、スポーツジム・フィットネス

ジム等）16.0%が多かった。運動療法・リハビリ

テーションの頻度は週 1 回以上の者の割合は

78.0%で、週 2 回以上の者の割合は 42.0%で

あったが、週 1 回未満の者が 22.0%でみられ

た。 

OMDS のグレード別では、OMDS 6、7、12、

13 では運動療法・リハビリテーションありと回答

した者が有意に多く、OMDS 2、3、4 では運動

療法・リハビリテーションなしと回答した者が有

意に多かった（p=0.001、表Ⅱ-15、n=452）。 

直近 1年間の OMDSの変化は、OMDSが

改善した者の 9名のうち、6名が運動療法・リハ

ビリテーションを行っていたが、運動療法・リハ

ビリテーションの有無で有意な差はみられなか

った（表Ⅱ-16、n=421）。 

最新調査年の 1 年前の OMDS 別に直近 1

年間のOMDSの変化をみると、OMDSが改善

していた者は、OMDS 0-4では 1名、OMDS 5

では 2名、OMDS 7-13では 6名であった。そ

のうち運動療法・リハビリテーションありの者は

OMDS 0-4が 1名、OMDS 5が 0名、OMDS 

7-13が5名であったが、運動療法・リハビリテー

ションの有無で有意な差はみられなかった（表

Ⅱ-17、OMDS 0-4 n=95・OMDS 5 n=130・
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OMDS 6 n=85・OMDS 7-13 n=111）。 

IPEC のグレード別にみると、運動療法・リハ

ビリテーションを行っている者の割合が有意に

多かったのは、IPEC 9 と 11であり、IPEC 1、

2、3 では運動療法・リハビリテーションなしと回

答した者が有意に多かった（p<0.001、表Ⅱ-18、

n=452）。 

直近 1 年間の IPEC の変化は、IPEC が改

善した者の 5 名のうち、4 名が運動療法・リ

ハビリテーションを行っていたが、運動療

法・リハビリテーションの有無で有意な差はみら

れなかった（表Ⅱ-19、n=421）。 

この 1 年の活動量の変化と運動療法・リハビ

リテーションの状況では、運動療法・リハビリテ

ーションありの者のうち 9.9%は活動量が増えた

と回答し、51.5%は活動量が減ったと回答した

が、運動・リハビリテーションの有無で有意な差

はみられなかった（表Ⅱ-20、n=432）。 

直近 1年間の OMDSの変化と、この 1年の

活動量変化を見ると、活動量が増えた者では

OMDS が改善した者が 16.7%、変化なしの者

が 72.2%、悪化した者が 11.1%であった。活動

量が変わらない者では 9 割以上が OMDS に

変化がなかった。活動量が減った者のうち、

OMDS に変化がなかった者は 81.9%であり、

OMDS が悪化した者は 17.6%であった。活動

量が増えた者は OMDS が改善、変わらなかっ

た者は変化なし、減ったものは悪化が有意に多

かった（p<0.001、表Ⅱ-21、n=405）。 

最新調査年の 1 年前の OMDS（4 群）別に

みると、OMDS 0-4、5、6 では、活動量の変化

によって OMDS の変化に有意な差はみられな

かったが、OMDS 7-13では活動量が増えた者

はOMDSが改善、変わらなかった者はOMDS

が変化なし、減った者は OMDS が悪化した者

が有意に多かった （ p<0.001 、表Ⅱ -22 、 

OMDS 0-4 n=90・OMDS 5 n=123・OMDS 6 

n=84・OMDS 7-13 n=108）。 

直近 1 年間の IPEC の変化とこの 1 年の活

動量変化を見ると、活動量が増えた者で IPEC

が改善した者が11.1%、変化なしの者が66.7%、

悪化した者が 22.2%であった。活動量が変わら

ない者では 9 割以上が IPEC に変化がなかっ

た。活動量が減った者で、IPEC が改善した者

は 0%、変化なしの者は 84.4%、悪化した者は

15.6%であった。活動量が増えた者は IPECが

改善、変わらなった者は変化なしが有意に多か

った（p<0.001、表Ⅱ-23、n=405）。 

 OMDS 別の運動療法・リハビリテーションの内

容をみると、OMDS 6 と 7では歩行練習を行っ

ている者が有意に多く、OMDS 3、9、10，11で

は歩行練習を行っていない者が有意に多かっ

た（表Ⅱ-24②、n=282）。 

IPEC 別の運動療法・リハビリテーション

の内容をみると、IPEC 6 では筋力トレーニ

ングと歩行練習を行っている者が有意に多

かった（表Ⅱ-25①②、n=282）。また、HAL

による訓練は、IPEC 1 では 2 名、IPEC 4 で

は 1 名、IPEC 5 と 6 では各 2 名、IPEC 8

では 1 名が行われていた（表Ⅱ -25②、

n=282）。 

 

（AG）自主トレーニングの状況 

現在自主トレーニングを行っていると回答し

た割合は 67.9%であった（表Ⅲ-1、n=452）。自

主トレーニングの内容としては、腕や足の曲げ

伸ばしを挙げた者が 219 名で最も多く、次いで

その他 149名、筋力トレーニング 144名、歩行

練習 94 名であった（複数回答、表Ⅲ-2、 

n=306）。その他の内容としては、マッサージ、

エアロバイク、水泳、立位などが挙げられた。 

自主トレーニングの頻度は、9 割弱が週 3 回

以上と回答した（表Ⅲ-3-1、n=307）。週 3 回

以上と回答した者の自主トレーニングの内容は、

腕や足の曲げ伸ばし＋筋力トレーニングの組

み合わせが最も多かった（表Ⅲ-3-2、n=306）。 

自主トレーニングの時間は、11分以上 20分以

下が 25.9%、6分以上 10分以下が 19.3%、31

分以上 60 分以下が 19.0%、21 分以上 30 分

以下が 18.7%であった（表Ⅲ-4-1、n=305）。6
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分以上 20 分以下と回答した者の自主トレーニ

ングの内容は、腕や足の曲げ伸ばし＋筋力トレ

ーニングの組み合わせが最も多かった（表Ⅲ-

4-2、n=304）。 

 

（AH）自主トレーニングの状況と個人属性 

自主トレーニングの有無と個人属性を検討し

た。自主トレーニングの有無で年代、罹病期間、

収入の有無に有意な差はみられなかった（表Ⅲ

-5、n=451・表Ⅲ-6、n=449・表Ⅲ-8、n=451）。

一方、居住地域では中国・四国地方で自主トレ

ーニングを行っていない者の割合が有意に多

かった（p=0.022、表Ⅲ-7、n=451）。 

 

（AI）自主トレーニングの状況と運動障害の状

況 

OMDS（4群）別に自主トレーニングの有無を

みると、OMDS 0-4の者の 71.6%、OMDS 5の

者の 72.2%、OMDS 6の者の 71.3%、OMDS 

7-13 の者の 57.4%が自主トレーニングありと回

答し、OMDS 7-13では自主トレーニングなしが

有意に多かった（p=0.038、表Ⅲ-9、n=451）。

特に、OMDS 9、10、11 は自主トレーニングな

しと回答した者が有意に多かった（表Ⅲ-10、

n=451） 

直近 1年間の OMDSの変化は、OMDSが

改善した者の 9名のうち、8名が自主トレーニン

グを行っていたが、自主トレーニングの有無で

有意な差はみられなかった（表Ⅲ-11、n=420）。 

最新調査年の 1 年前の OMDS 別に直近 1

年間のOMDSの変化をみると、OMDSが改善

していた者は、OMDS 0-4では 1名、OMDS 5

では 2名、OMDS 7-13では 6名であった。そ

のうち自主トレーニングありの者は OMDS 0-4

が 1 名、OMDS 5 が 2 名、OMDS 7-13 が 5

名であったが、自主トレーニングの有無で有意

な差はみられなかった（表Ⅲ-12、OMDS 0-4 

n=95 ・OMDS 5 n=130 ・OMDS 6 n=85 ・

OMDS 7-13 n=110）。 

IPEC のグレード別にみると、自主トレーニン

グを行っている者の割合が有意に多かったの

は IPEC 5であり、IPEC 10では自主トレーニ

ングなしと回答した者が有意に多かった

（p=0.002、表Ⅲ-13、n=451）。 

直近 1 年間の IPEC の変化は、IPEC が改

善した者の 5名のうち、4名が自主トレーニング

を行っていたが、自主トレーニングの有無で有

意な差はみられなかった（表Ⅲ-14、n=420） 

この 1 年の活動量の変化との自主トレーニン

グの状況では、自主トレーニングありの者のうち

11.0%は活動量が増えたと回答し、47.4%は活

動量が減ったと回答し、変わらないが 41.6%で

あり、自主トレーニングの有無で有意差はみら

れなかった（表Ⅲ-15、n=431）。 

自主トレーニングありの者のうち、運動療法・

リハビリテーションのメニューまたは指導されて

いる自宅トレーニングに該当すると回答した者

は 28.7%であった（表Ⅲ-16、n=307）。 

 

（AJ）運動療法・リハビリテーションおよび自主ト

レーニングの状況 

運動療法・リハビリテーションを行っている者

のうち、自主トレーニングありと回答したのは

68.6%、なしと回答したのは 31.4%であった。ま

た、運動療法・リハビリテーションを行っていな

い者のうち、自主トレーニングありと回答したの

は 66.9%、なしと回答したのは 33.1%であった

（表Ⅲ-17、n=452）。 

運動療法・リハビリテーションおよび自主トレ

ーニングの状況とこの1年間の活動量の変化を

みたところ、運動療法・リハビリテーションおよび

自主トレーニングの状況で有意な差は見られな

かった（表Ⅲ-18、n=431）。 

運動療法・リハビリテーションおよび自主トレ

ーニングの状況と直近 1年間のOMDSの変化

を見たところ、改善していた 9名のうち 5名は運

動療法・リハビリテーションと自主トレーニングの

両方を行っており、1 名は運動療法・リハビリテ

ーションのみ、3名は自主トレーニングのみを行

っていた（表Ⅲ-19、n=420）。 
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最新調査年の 1 年前の OMDS 別に直近 1

年間の OMDSの変化をみると、OMDS 0-4で

改善した 1 名は、運動療法・リハビリテーション

と自主トレーニングのいずれも行っており、

OMDS 5で改善した 2名は自主トレーニングの

み、OMDS 7-13で改善した 6名は運動療法・

リハビリテーションと自主トレーニングのいずれ

も行っていたのが 4 名、運動療法・リハビリテー

ションのみが1名、自主トレーニングのみが1名

であったが、運動療法・リハビリテーションおよ

び自主トレーニングの状況で有意な差は見られ

なかった（表Ⅲ-20、OMDS 0-4 n=95・OMDS 

5 n=130 ・ OMDS 6 n=85 ・ OMDS 7-13 

n=110）。 

OMDS のグレード別では、運動療法・リハビ

リテーションと自主トレーニングの両方を行って

いる者は OMDS 6 と 7 に有意に多く、運動療

法・リハビリテーションのみを行っている者は

OMDS 9、10、11 有意に多く、自主トレーニン

グのみを行っている者は OMDS 1、2、5 に有

意に多く、いずれも行っていないものは OMDS 

2 に有意に多かった（p<0.001、表Ⅲ-21、

n=451）。 

運動療法・リハビリテーションおよび自主トレ

ーニングの状況と直近 1 年間の IPEC の変化

を見たところ、改善していた 5名のうち 3名は運

動療法・リハビリテーションと自主トレーニングの

両方を行っており、1 名は運動療法・リハビリテ

ーションのみ、1名は自主トレーニングのみを行

っていたが、運動療法・リハビリテーションおよ

び自主トレーニングの状況で有意な差は見られ

なかった（表Ⅲ-22、n=420）。 

IPEC のグレード別にみると、運動療法・リハビ

リテーションと自主トレーニングの両方を行って

いる者は IPEC 5と9に有意に多く、運動療法・

リハビリテーションのみを行っている者は IPEC 

10と 11有意に多く、自主トレーニングのみを行

っている者は IPEC 1 と 3 に有意に多く、いず

れも行っていないものは IPEC 1に有意に多か

った（p<0.001、表Ⅲ-23、n=451）。 

 

E. 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 9 年間の追跡調査で得ら

れた疫学情報の解析を実施した。 

 

（A） HAM 患者の発症年齢、発症から診断ま

での期間 

HAMねっとに登録されたHAM患者の発症

年齢（平均±SD）は 45.8±14.9 歳であった（表

5）。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

名における発症年齢（平均±SD）は 53±13.1

歳であり、そのうち 1986 年～2000 年に発症し

た患者（128名）の発症年齢は 52.1±13.5歳、

2001年～2010年に発症した患者（25名）の発

症年齢は 57.7±9.6歳であり、有意差は認めら

れなかった。しかし、1986 年～2000 年の発症

年齢は 14歳～77歳の範囲であったのに対し、

2001 年～2010 年の発症年齢の範囲は 42 歳

～72 歳の範囲であり、30 歳代までの発症が認

められなかった。同地域では献血での HTLV-1

抗体陽性率が 1996 年～2000 年に比較して、

2011年～2015年で有意に減少していたことが

報告されている 12)。 

そこで、本研究のHAM登録患者において、

発症年代別に発症年齢をみると、1980 年代の

発症年齢（平均±SD）は 33.7±9.0歳であった

のに対し、1990 年代は 44.0±11.9 歳、2000

年代は 51.9±12.3 歳、2010 年代は 57.4±

11.4 歳であり、年代が進むと発症年齢は有意

に高くなっていた（表11-2、図6）。さらに、2000

年代以降は 20 歳代の発症が減り、2010 年で

は 10 歳代、20 歳代の発症はみられなかった

（表 11-1、図 5）。わが国でも 1980 年代以降、

妊婦健診でのHTLV-1抗体検査とHTLV-1キ

ャリア妊婦への授乳指導により、HTLV-1 の母

子感染が減少してきたこと 13)から、母子感染予
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防対策の推進により若年層での HAM の発症

が減少した可能性が示唆された。 

また、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±8.7 年であった（表 5）。前述のマ

ルティニーク島の HAM 患者のコホート研究で

は、1986年～2010年までに発症したHAM患

者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 12)。 

一方、本研究の HAM 登録患者について、

発症年代ごとに診断までにかかる年数を解析し

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ことが明らかとなっ

た（表 13、図 7）。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 8.1 年であったのに対し、

2000年代では平均 4.5年と 1990年代の約半

分の期間に短縮し、2010年代では平均 1.9年

であった。 

発症から診断までの期間の短縮の要因の一

つとして、HAM による運動障害が早期に診断

されているかを検討するため、HAMと診断され

た年のOMDSを発症年代別に算出した。1980

年代発症例の診断年の OMDS（平均）が 3.4

であったのに比較して、2000 年代、2010 年代

発症例の診断年の OMDS（平均）はそれぞれ

3.3、2.9であり、2010年代発症例で軽症となる

傾向がみられ（表 14-1、図 8、表 14-2、図 9）、

HAM の運動障害が軽症のうちに診断されるよ

うになった可能性が考えられた。わが国では、

2000 年代に全国 HAM 患者会が発足し、

2009年にHAMが指定難病に認定され、2010

年より HTLV-1 総合対策が開始された。このよ

うな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た。 

また、発症から診断までの期間の短縮のもう

一つの要因として、急速進行型（運動障害発現

から OMDS Grade 5への移行年数が 2年以

下）の割合の影響について検討した。これまで

に、急速進行型では、非急速進行型よりも発症

年齢が高齢であることが報告 14)されており、本

研究においても、HAM 登録患者の発症年齢

が高くなるほど急速進行型の割合が増えている

（表 10-1）。前述の通り、発症年代が進むにつ

れて発症年齢が高齢化してきていることから、

発症年代別の急速進行型の割合をみると、発

症年が最近になるほど急速進行型の割合が増

加しており、1990 年代は発症者の 15.7％が急

速進行型であったのに対し、2000 年代は発症

者の 27.9%、2010 年代は発症者の 36.4%が

急速進行型であった（表 10-3）。このことから、

発症から診断までにかかる年数の短縮には急

速進行型の割合が増加してきていることが影響

している可能性も示唆された。 

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。 

 

（B） HAM患者の生命予後 

HAM患者の生命予後に関して、HAMねっ

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、3.04（95%CI: 2.43-

3.75）と高く、男性の SMR は 2.38（95%CI: 

1.60-3.39）、女性の SMR は 3.56（95%CI: 

2.69-4.61）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。 

観察期間中に死亡が確認された HAM 登録

患者 87 名の死因（表 3）についてみると、誤嚥

性肺炎、肺炎が 9名ずつと死因の中で最も多く、
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次いで ATLが 8名、心不全が 7名、膀胱癌が

5 名、腎不全、老衰が 4 名ずつであった。これ

までの報告 15-17)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。 

そこで、HAM 登録患者の ATL の発症に関

して 9 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 3.34（95%CI：1.91-

5.85）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）

18-20)と比較しても高い傾向が示された（表 16-

1）。また、生命予後が不良な Aggressive ATL

発症率は 1000人年あたり 2.74（95%CI：1.49-

5.04）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（表 16-

2）。 

また、HAM 登録患者の死因として、ATL 以

外の悪性腫瘍として、膀胱癌が最も多く、肝臓

癌、食道癌、大腸癌が次いで多く、悪性リンパ

腫、甲状腺癌、舌癌、胃癌、膵臓癌、胆管癌、

肺癌、卵巣癌などがみられた（表 3）。 

これまでに、HTLV-1 感染者の死亡率に関

するメタアナリシスの結果 21)から、全死因での

死亡の相対危険が 1.57 (95%CI: 1.70-8.50)と

増加することが報告されているが、ATL 以外の

悪性腫瘍との関連のエビデンスは非常に限定

的であり、1 つの症例対照研究で ATL 以外の

リンパ腫との関連が指摘されているがエビデン

スが限定的であった。 

また、わが国で 2010年～2011年に ATL と

診断された患者では、非血液悪性腫瘍の併存

は12.3％に認められており、結腸直腸癌が最も

多かったことが報告されている 22)。 

しかし、HAM 患者に関する ATL 以外の悪

性腫瘍との関連については、ほとんど報告され

ておらず、今後も追跡調査や ATL 以外の発が

んの機序についての研究が必要である。 

 

（C） HAM 患者における運動療法・リハビリデ

ーション、自主トレーニングの実態 

 HAM 患者の機能予後として、運動障害重症

度については、9 年間の追跡調査において

OMDSが経年的に有意に悪化し（表 21）、9年

間で OMDS の Grade が悪化していた患者の

割合は 65.6％を占めていた（表 23）。 

また、HAM患者の包括的健康関連QOLに

ついて、SF-36および SF-36 より算出した効用

値 SF-6D により検討した結果、HAM 登録患

者全体の 1 年目の SF-6D（平均±SD）は、

0.565±0.091 であり（表 57）、日本人の一般人

口の SF-6D の標準値 23)と比較して低く、他の

神経疾患である多発性硬化症（0.62±0.015）24)、

パーキンソン病（0.62±0.01） 25)と比較しても

QOLが低下していることが示唆された。さらに、

HAM 患者における SF-36 の下位尺度につい

て検討した結果、PF（身体機能）の平均スコア

は 20 未満で著しく低下しており、他の尺度、と

くに身体的健康度を構成する尺度の平均スコ

アは 50を下回り、QOLが悪化していた（表 54）。 

これまでに運動障害について、OMDS 

Grade の 4 群間（OMDS 0～4、5、6，7～13）

で SF-36 下位尺度を検討した結果、OMDS 0

～4群と比較して、OMDS 5以上は、PF、RP、

GH、SF スコアの低下に有意に関連しており、

OMDS 7～13 のみ、BP、VT スコアの有意な

低下がみられたことを報告している 26)。HAM

患者では運動障害が悪化することで身体機能

に関する QOL が低下し、HAM 患者の QOL

全体に影響を及ぼすことが明らかにされ、運動

障害の治療においては、OMDS Grade 4から

5 への進行を抑制するように治療することが

QOL改善においても重要であると考えられた。 

そのため、HAM 患者の機能予後および

QOLの改善のため、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。運

動障害に対する治療としては、薬物療法のほか

運動療法・リハビリデーションも行われるが、こ

れまでに HAM 患者における運動療法・リハビ

リテーションの介入研究はわずかであり 27-29)、

HAM 患者における運動療法・リハビリテーショ

ンに関する大規模な調査は行われていない。 



   

22 

 

 そこで、HAM 登録患者に対して、運動療法・

リハビリテーション、自主トレーニングの実態に

関する調査を行った。 

 運動療法・リハビリテーションを行っている者

は全体の 62.5％であり、そのうち、9 割以上の

者が運動療法・リハビリテーションを週 1回以上

行っており、約 6 割が週 2 回以上行っていた

（表Ⅱ-1、表Ⅱ-3）。また、運動療法・リハビリテ

ーションの場所については、病院・診療所（外

来）、訪問リハビリテーション、通所リハビリテー

ションの順に多かった（表Ⅱ-2-1）。一方、自主

トレーニングを行っている者は全体の 67.9％で

あり、そのうち、9割弱が自主トレーニングを週 3

回以上行っていた（表Ⅲ-1、表Ⅲ-3-1）。また、

運動療法・リハビリテーションを行っている者の

うち、68.6％が自主トレーニングも行っていた

（表Ⅲ-17）。 

運動療法・リハビリテーションを行っている者

と自主トレーニングを行っている者との間で特

徴が異なっていた。年齢については、運動療

法・リハビリテーションを行っている者の割合が

60 歳代で約 7 割、70 歳代で約 8 割と高齢者

で有意に高かったのに対し、自主トレーニング

を行っている者の割合は年代による有意差は

みられなかった（表Ⅱ-6、表Ⅲ-5）。高齢者で運

動療法・リハビリテーションを行っている割合が

高かった理由として、介護保険認定の要支援 1、

または要介護 1～4の認定を受けている者で運

動療法・リハビリテーションを行っている割合が

有意に高かったことが考えられた（表Ⅱ-11）。 

運動障害重症度については、OMDSが重症

である方が運動療法・リハビリテーションを行っ

ている割合が高く、OMDS 0～4 の者では

39.2%であったのに対し、OMDS 5では 55.6%、

OMDS 6では 72.3%、OMDS 7では 82.1%で

あった（表Ⅱ-14、表Ⅱ-15）。なお、歩行障害の

重症度を評価する IPEC の Grade 別では、

OMDS 1～3、4、5 に相当する IPEC 1、2、3

で運動療法・リハビリテーションを行っていない

割合が有意に高かった（表Ⅱ-18）。一方、自主

トレーニングを行っている割合は、OMDS 0～4、

5、6、7、8 では約 7 割であったのに対し、運動

障害が重症で歩行不能である OMDS 9，10、

11では約 4割と低かった（表Ⅲ-9、表Ⅲ-10）。

とくに OMDS 6、7 では運動療法・リハビリテー

ションと自主トレーニングのいずれも行っている

者の割合が有意に高かったのに対し、OMDS 

5 では自主トレーニングのみを行っている者の

割合が有意に高かった（表Ⅲ-21）。 

OMDS 5で運動療法・リハビリテーションを行

っている者と行っていない者で患者の属性を比

較したところ、年齢、罹病期間で有意差はみら

れなかったが、介護保険認定の割合は運動療

法・リハビリテーションを行っている者で有意に

高かった（表Ⅱ-14-A）。この傾向は OMDS 6

の患者でも同様であった。とくに OMDS 5で運

動療法・リハビリテーションを行っている者につ

いて、介護保険認定の有無別に運動療法・リハ

ビリテーションの実施場所（サービス）と頻度を

確認した結果、介護保険認定を受けている者

では、介護保険サービスとして提供される通所

リハビリテーションや訪問リハビリテーションを利

用している者の割合が 6 割を占め、運動療法・

リハビリテーションを週 2回以上実施している者

の割合も 6割を超えていた。一方、介護保険認

定を受けていない者では、訪問リハビリテーショ

ン・通所リハビリテーションの利用は少なく、病

院・診療所（外来）の利用 が 6 割を占めていた。

運動療法・リハビリテーションを週 2回以上実施

している者の割合は半数以下であり、週 1 回未

満の者も約 2割存在した。 

以上のことから、HAM 患者の運動療法・リハ

ビリテーションを継続的に実施する場合、介護

保険制度のサービスの利用が重要な役割を果

たしていることが示唆された。しかし、HAM は

介護保険制度の特定疾病に規定されていない

ことから、要介護認定を受けられない 65歳未満

の第 2 号被保険者に対して、要介護認定者と

同等なサービスが利用できるようにするなど、運

動療法・リハビリテーションもしくは効果的な自
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主トレーニングを継続的に行うことが運動障害

の重症化を予防する上で求められる。 

なお、運動療法・リハビリテーションの内容に

ついて、腕や足の曲げ伸ばし、筋力トレーニン

グは、OMDS Grade 別で実施割合に有意差

は認められなかったが、歩行練習は、OMDS 6、

7 で行われている割合が有意に高かった（表Ⅱ

-24）。「HAM 診療ガイドライン 2019」10)では、

症状に合わせて両下肢のストレッチング、筋力

トレーニング、歩行練習を継続的に行うことが望

ましいとされており、痙性麻痺性の歩行パター

ンを修正するため、正しい歩行パターンを繰り

返し練習する必要があることから、運動障害重

症度が軽症のうちから歩行練習を実施できるよ

うな体制が必要であると考えられた。現在、

HAM の治療として標準化された運動療法・リ

ハビリテーションプログラムがない。今回、HAL

を使用している症例数は少ないが、今後保険

適用されて普及することにより、運動障害の改

善効果が期待される。 

また、歩行障害が悪化し ADL が低下して廃

用症候群が起きることを予防する上では、家庭

での日常的な運動療法により身体活動量を維

持することが重要である 10)。これまでに HAM

患者の家庭での日常的な運動療法が歩行障

害および QOL の改善に実行可能かつ効果的

であることが報告されている 28)。また、家庭での

日常的な運動療法の無作為化比較試験では、

理学療法士の監督下で行ったほうがより運動障

害の改善効果があることが報告されている 29)。

本研究では、自主トレーニングを行っている者

のうち、約6割は運動療法・リハビリテーションを

行っているが、運動療法・リハビリテーションのメ

ニューまたは指導されている自宅トレーニング

に該当していた者は約 3 割にとどまっていた

（表Ⅲ-16）ことから、自主トレーニングの効果を

高めるために、理学療法士等のリハビリテーショ

ン専門職による適切な指導が必要と考えられた。 

本研究では、1 年間の活動量の変化が運動

障害の重症度の変化に関連しているかを検討

するため、1年前の OMDS Grade別に分けて

分析を行った（表Ⅱ-21）。その結果、活動量が

増えた者で OMDSが改善した割合、活動量が

変わらない者で OMDS が変化なかった割合、

活動量が減った者でOMDSが悪化した割合が

有意に高く、身体活動量を維持・増加させること

は運動障害の進行予防・改善に効果があること

が示唆された。今後、ウェアラブル端末等を活

用して運動障害の進行予防・改善に効果があ

る身体活動量の解明や自主トレーニングプログ

ラムの開発に関する研究が必要である。なお、

この 1年間の活動量が減ったと回答した者が約

半数おり、その原因として約 3 分の 1 の者が新

型コロナウイルス感染症流行による行動制限の

影響として外出や活動、運動療法・リハビリテー

ションが減り、身体機能が低下したことを挙げて

いた（表Ⅰ-3-1、表Ⅰ-3-3）。一方で、1 年間の

活動量が増えたと回答した者の中で自主トレー

ニングを開始した者が多くみられた（表Ⅰ-3-2）。

今後も新興・再興感染症の流行により、行動制

限される可能性があることから、自宅で可能で

かつ効果的な自主トレーニングを日常的に取り

入れることがHAMの運動障害の進行を防ぐ上

でも望ましい。今後、ICT 技術を活用し、オンラ

インで自主トレーニングの状況を確認し、適切

な指導ができるようなシステムの構築など新た

な展開が期待される。 

 

F. 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 9年間の追跡調査を

実施した。 

HAM 登録患者の発症年齢を発症年別にみ

ると 1980 年代の発症年齢の平均は 33.7 歳で

あったのに対し、1990年代では 44.0歳、2000

年代では 51.9 歳、2010 年代では 57.4 歳、

2020年代では 61.3歳であり、年代が進むと発

症年齢は有意に高くなっていた。さらに、2010

年代以降になると 20歳代以下の発症が見られ

なかったことから、わが国での母子感染予防対
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策の効果が現れている可能性が示唆された。

また、HAM の発症から診断までの期間を発症

年別にみると 1980 年代は平均 12.2 年であっ

たが、年代が進むにつれて期間が有意に短縮

し、1990年代では平均 8.1年、2000年代では

平均 4.5年、2010年代では平均 1.9年であっ

た。発症年齢の高齢化に伴い、急速進行型の

割合が増加するだけでなく、1980年代と比較し

て 2010年代発症例でHAMと診断された年の

OMDS が軽症となる傾向がみられたことから、

HAM の疾患概念や診断に関する知識の普及

の重要性が認識された。 

HAM登録患者の全死因の SMRは 3.04で

あり男性の SMR は 2.38、女性の SMR は

3.56 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。観察期間中に 8 名が ATL による死亡

と認められ、死因として誤嚥性肺炎、肺炎の 9

名ずつに次いで、三番目に多かった。また、観

察期間中の ATL 発症率は 1000 人年あたり

3.34 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。その他の死因として、膀胱癌など ATL以

外の悪性腫瘍も認められており、今後も追跡調

査が必要である。 

HAM 患者の機能予後および QOL の改善

で重要な運動障害について、運動療法・リハビ

リテーション、自主トレーニングの実態を調査し

た。HAM 登録患者の約 6 割が運動療法・リハ

ビリテーションを行っており、そのうちの約 7 割

が自主トレーニングも行っていた。OMDS 

Grade 6、7 の重症な患者では運動療法・リハ

ビリテーションと自主とレーニングのいずれも行

っている者の割合は高く、運動療法・リハビリテ

ーションとして歩行練習を実施している者の割

合が高かった。一方、OMDS Grade 5では自

主トレーニングのみの者の割合が高く、運動療

法・リハビリテーションが必要な患者に実施され

ていない実態が明らかとなった。その要因とし

て、OMDS Grade 5で運動療法・リハビリテー

ションを実施していない者は、平均年齢が 65

歳未満であり、介護保険認定を受けていない

者の割合が高く、HAM 患者の運動療法・リハ

ビリテーションの実施には介護保険の適応が影

響していることが示唆された。今後、65 歳未満

のHAM患者に対して継続的に運動療法・リハ

ビリテーションを実施していく支援体制の整備

が求められる。一方で直近 1 年間の身体活動

量の維持・増加は、運動障害の進行予防・改善

に効果があることが示唆された。今後、ウェアラ

ブル端末、その他 ICT 技術を活用し、運動障

害の進行予防・改善に効果がある身体活動量

を明らかにし、自主トレーニングプログラムを開

発するために詳細な検討を行うことが必要であ

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=87） 

年代 
性別 

合計 
男性 女性 

40代 1 1 2 

50代 2 4 6 

60代 5 15 20 

70代 15 19 34 

80代 6 17 23 

90代以上 1 1 2 

合計 30 57 87 

 

表 2：死亡時年齢（n=87） 

  人数 平均値 標準偏差 中央値 

男性 30 73.1 10.5 75 

女性 57 74.1 9.7 77 

合計 87 73.7 9.9 76 

 

HAM 患者 

640 名 

期間内に調査を完了された 

HAM 患者数 

637 名/591 名/551 名/514 名/475 名/423 名/382 名/314 名/253 名/201 名 

期間内に電話を用いて 

調査を完了された HAM 患者数 

635 名/589 名/548 名/505 名/469 名/417 名/377 名/307 名/246 名/196 名 

調 査 中 断：2名/3名/7名/4名/6名/10名/10名/10名/10名/18名 

死 亡：0名/10名/8名/9名/11名/10名/12名/10名/10名/7名 

対象外（認知症）：0名/0名/1名/1名/1名/0名/0名/1名/1名/0名 

対象外（その他）：1名/4名/3名/4名/3名/1名/1名/1名/3名/0名 

書面のみによる調査：2名/2名/3名/9名/6名/6名/5名/7名/7名/5名 

人数表記凡例：1 年目/2 年目/3 年目/4 年目/5 年目/6 年目/7 年目/8 年目/9 年目/10 年目 
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表 3：死因集計（n=87） 

 

 

  

死因 男性 女性 合計 

誤嚥性肺炎 3 6 9 

肺炎 3 6 9 

ATL 3 5 8 

心不全 3 4 7 

膀胱癌 2 3 5 

腎不全 1 3 4 

老衰 1 3 4 

肝臓癌 1 1 2 

食道癌 2 0 2 

大腸癌 0 2 2 

急性心不全 1 1 2 

心臓突然死 1 1 2 

誤嚥性窒息 2 0 2 

敗血症 1 1 2 

悪性リンパ腫 0 1 1 

甲状腺癌 0 1 1 

舌癌 0 1 1 

胃癌 1 0 1 

膵臓癌 0 1 1 

胆管癌 0 1 1 

肺癌 1 0 1 

卵巣癌 0 1 1 

脳腫瘍 0 1 1 

脳梗塞 1 0 1 

くも膜下出血 0 1 1 

急性心筋梗塞 0 1 1 

虚血性心疾患 0 1 1 

心臓病 1 0 1 

心臓死（詳細不明） 0 1 1 

急性動脈瘤 0 1 1 

出血性ショック死（消化管出血による） 0 1 1 

循環不全 0 1 1 

肺血栓塞栓症 0 1 1 

間質性肺炎 0 1 1 

肝性脳症 0 1 1 

腎盂腎炎 1 0 1 

急性胃腸炎 0 1 1 

再生不良性貧血 0 1 1 

不明 1 2 3 

合計 30 57 87 
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表 4：標準化死亡率と SMR（n=606） 

        観察期間（人年）   粗率（10 万人年）   標準化死亡率   SMR 

  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 

全体 606 87   3795.6   1029.4 2292.1   1754.6   3.04 2.43 3.75 

男性 152 30   942.0   1092.0 3184.7   1756.2   2.38 1.60 3.39 

女性 454 57   2853.6   969.9 1997.5   1753.1   3.56 2.69 4.61 
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表 5：HAM ねっと登録患者の属性・特徴（n=635） 

    男性 女性 合計 p値 検定 

n (%)  163 (25.7%) 472 (74.3%) 635 (100.0%)   

年齢(平均±SD) 62.7±10.9 62.0±11.0 62.2±11.0 0.516 a 

発症年齢(平均±SD) 46.5±15.4 45.6±14.8 45.8±14.9 0.518 a 

発症から診断までの年数(平均±SD) 7.3±8.6 7.8±8.8 7.7±8.7 0.531 a 

罹病期間(平均±SD) 16.2±12.2 16.4±11.8 16.3±11.9 0.840 a 

OMDS(平均±SD) 5.4±2.4 5.7±2.3 5.6±2.4 0.227 a 

病型 急速進行群 33 (20.2%) 99 (21.0%) 132 (20.8%) 0.911 b 

初発症状 歩行障害 138 (84.7%) 365 (77.3%) 503 (79.2%) 0.057 b 
 

排尿障害 45 (27.6%) 210 (44.5%) 255 (40.2%) <0.001 b 
 

下肢の感覚障害 22 (13.5%) 68 (14.4%) 90 (14.2%) 0.896 b 
 

その他 42 (25.8%) 113 (23.9%) 155 (24.4%) 0.673 b 

HAM家族歴※1 第 1 度近親者以内 15 (9.2%) 34 (7.2%) 49 (7.7%) 0.399 b 

ATL家族歴※1 第 1 度近親者以内 9 (5.5%) 24 (5.1%) 33 (5.2%) 0.839 b 

輸血歴 

 

18 (11.5%) 94 (20.4%) 112 (18.1%) 0.012 b 
 

うち 1986 年以内 14 (77.8%) 72 (76.6%) 86 (76.8%) 1.000 b 

排尿障害 問題なし 13 (8.0%) 31 (6.6%) 44 (6.9%) 0.086 b 
 

時間がかかる/投薬している 119 (73.0%) 303 (64.2%) 422 (66.5%) 

 
 

 

自己導尿 26 (16.0%) 113 (23.9%) 139 (21.9%) 

 
 

 

他者管理 5 (3.1%) 25 (5.3%) 30 (4.7%) 

 
 

排泄障害 問題なし 42 (25.8%) 82 (17.4%) 124 (19.5%) 0.110 b 
 

薬が必要 86 (52.8%) 294 (62.3%) 380 (59.8%) 

 
 

 

自己浣腸 11 (6.7%) 39 (8.3%) 50 (7.9%) 

 
 

 

他者管理 3 (1.8%) 10 (2.1%) 13 (2.0%) 

 
 

 

問題はあるが薬は不要 21 (12.9%) 47 (10.0%) 68 (10.7%) 

 
 

足のしびれ なし 53 (32.5%) 154 (32.6%) 207 (32.6%) 0.668 b 
 

時々ある 36 (22.1%) 90 (19.1%) 126 (19.8%) 

 
 

 

常にある 74 (45.4%) 228 (48.3%) 302 (47.6%) 

 
 

足の痛み※2 なし 104 (63.8%) 249 (52.9%) 353 (55.7%) 0.055 b 
 

時々ある 28 (17.2%) 108 (22.9%) 136 (21.5%) 

 
 

 常にある 31 (19.0%) 114 (24.2%) 145 (22.9%)   
 

不明 0 1 1 

 
 

1 回目の調査に回答した 635 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。 

※２「不明」であった 1 例は割合の算出に含めず、検定にも含めなかった。 

a: 対応のない t 検定、b: Fisher の正確確率検定 
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表 6：HAM 登録患者の居住都道府県(n=635)  

地域 都道府県 n (%) 

北海道 
 

25 (3.9%)  
北海道 25 (3.9%) 

東北地方 33 (5.2%)  
青森県 0 (0.0%)  
岩手県 10 (1.6%)  
宮城県 19 (3.0%)  
秋田県 0 (0.0%)  
山形県 1 (0.2%)  
福島県 3 (0.5%) 

関東地方 157 (24.7%)  
茨城県 4 (0.6%)  
栃木県 1 (0.2%)  
群馬県 1 (0.2%)  
埼玉県 22 (3.5%)  
千葉県 31 (4.9%)  
東京都 43 (6.8%)  
神奈川県 55 (8.7%) 

中部地方 38 (6.0%)  
新潟県 2 (0.3%)  
富山県 2 (0.3%)  
石川県 1 (0.2%)  
福井県 1 (0.2%)  
山梨県 1 (0.2%)  
長野県 1 (0.2%)  
岐阜県 4 (0.6%)  
静岡県 6 (0.9%)  
愛知県 20 (3.1%) 

関西地方 86 (13.5%)  
三重県 6 (0.9%)  
滋賀県 4 (0.6%)  
京都府 7 (1.1%)  
大阪府 36 (5.7%)  
兵庫県 19 (3.0%)  
奈良県 8 (1.3%)  
和歌山県 6 (0.9%) 

中国地方 14 (2.2%)  
鳥取県 4 (0.6%)  
島根県 0 (0.0%)  
岡山県 1 (0.2%)  
広島県 6 (0.9%)  
山口県 3 (0.5%) 

四国地方 11 (1.7%)  
徳島県 4 (0.6%)  
香川県 0 (0.0%)  
愛媛県 6 (0.9%)  
高知県 1 (0.2%) 

九州・沖縄地方 271 (42.7%)  
福岡県 70 (11.0%)  
佐賀県 7 (1.1%)  
長崎県 30 (4.7%)  
熊本県 18 (2.8%)  
大分県 23 (3.6%)  
宮崎県 22 (3.5%)  
鹿児島県 86 (13.5%)  
沖縄県 15 (2.4%) 
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表 7：HAM 登録患者及びその実父実母の出身都道府県（n=635） 

地域 都道府県 本人 実父 実母 
    n (%) n (%) n (%) 

北海道 
 

23 (4.0%) 18 (3.1%) 17 (2.9%)  
北海道 23 (4.0%) 18 (3.1%) 17 (2.9%) 

東北地方 51 (8.8%) 57 (9.8%) 58 (10.0%)  
青森県 2 (0.3%) 4 (0.7%) 4 (0.7%)  
岩手県 12 (2.1%) 14 (2.4%) 13 (2.2%)  
宮城県 24 (4.1%) 21 (3.6%) 24 (4.1%)  
秋田県 4 (0.7%) 7 (1.2%) 7 (1.2%)  
山形県 2 (0.3%) 3 (0.5%) 4 (0.7%)  
福島県 7 (1.2%) 8 (1.4%) 6 (1.0%) 

関東地方 71 (12.2%) 51 (8.8%) 51 (8.8%)  
茨城県 5 (0.9%) 10 (1.7%) 8 (1.4%)  
栃木県 3 (0.5%) 4 (0.7%) 3 (0.5%)  
群馬県 3 (0.5%) 4 (0.7%) 3 (0.5%)  
埼玉県 5 (0.9%) 4 (0.7%) 1 (0.2%)  
千葉県 9 (1.6%) 8 (1.4%) 8 (1.4%)  
東京都 29 (5.0%) 11 (1.9%) 17 (2.9%)  
神奈川県 17 (2.9%) 10 (1.7%) 11 (1.9%) 

中部地方 42 (7.2%) 46 (7.9%) 38 (6.6%)  
新潟県 3 (0.5%) 6 (1.0%) 5 (0.9%)  
富山県 1 (0.2%) 3 (0.5%) 2 (0.3%)  
石川県 2 (0.3%) 2 (0.3%) 1 (0.2%)  
福井県 3 (0.5%) 3 (0.5%) 2 (0.3%)  
山梨県 3 (0.5%) 6 (1.0%) 4 (0.7%)  
長野県 2 (0.3%) 2 (0.3%) 2 (0.3%)  
岐阜県 2 (0.3%) 5 (0.9%) 4 (0.7%)  
静岡県 10 (1.7%) 10 (1.7%) 10 (1.7%)  
愛知県 16 (2.8%) 9 (1.6%) 8 (1.4%) 

関西地方 58 (10.0%) 43 (7.4%) 42 (7.2%)  
三重県 4 (0.7%) 7 (1.2%) 4 (0.7%)  
滋賀県 2 (0.3%) 3 (0.5%) 4 (0.7%)  
京都府 4 (0.7%) 2 (0.3%) 3 (0.5%)  
大阪府 24 (4.1%) 8 (1.4%) 8 (1.4%)  
兵庫県 11 (1.9%) 8 (1.4%) 10 (1.7%)  
奈良県 4 (0.7%) 5 (0.9%) 2 (0.3%)  
和歌山県 9 (1.6%) 10 (1.7%) 11 (1.9%) 

中国地方 21 (3.6%) 27 (4.7%) 25 (4.3%)  
鳥取県 4 (0.7%) 3 (0.5%) 3 (0.5%)  
島根県 4 (0.7%) 7 (1.2%) 7 (1.2%)  
岡山県 2 (0.3%) 3 (0.5%) 2 (0.3%)  
広島県 6 (1.0%) 8 (1.4%) 8 (1.4%)  
山口県 5 (0.9%) 6 (1.0%) 5 (0.9%) 

四国地方 15 (2.6%) 20 (3.4%) 18 (3.1%)  
徳島県 4 (0.7%) 4 (0.7%) 3 (0.5%)  
香川県 0 (0.0%) 1 (0.2%) 0 (0.0%)  
愛媛県 9 (1.6%) 9 (1.6%) 11 (1.9%)  
高知県 2 (0.3%) 6 (1.0%) 4 (0.7%) 

九州・沖縄地方 350 (60.3%) 364 (62.8%) 378 (65.2%)  
福岡県 50 (8.6%) 38 (6.6%) 45 (7.8%)  
佐賀県 10 (1.7%) 18 (3.1%) 11 (1.9%)  
長崎県 56 (9.7%) 53 (9.1%) 62 (10.7%)  
熊本県 33 (5.7%) 42 (7.2%) 39 (6.7%)  
大分県 25 (4.3%) 26 (4.5%) 28 (4.8%)  
宮崎県 28 (4.8%) 33 (5.7%) 33 (5.7%)  
鹿児島県 125 (21.6%) 129 (22.2%) 134 (23.1%)  
沖縄県 23 (4.0%) 25 (4.3%) 26 (4.5%) 

その他 
 

4 (0.7%) 5 (0.9%) 5 (0.9%) 
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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=635） 

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 25 北海道 18 72.0% 14 56.0% 14 56.0%   

東北地方 2 8.0% 4 16.0% 4 16.0% 
  

関東地方 1 4.0% 0 0.0% 1 4.0% 
  

中部地方 0 0.0% 2 8.0% 0 0.0% 
  

関西地方 2 8.0% 2 8.0% 3 12.0% 
  

中国・四国地方 1 4.0% 2 8.0% 1 4.0% 
  

九州・沖縄地方 1 4.0% 1 4.0% 1 4.0% 
  

その他 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 
  

不明 0 0.0% 0 0.0% 1 4.0% 

東北地方 33 北海道 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0%   

東北地方 30 90.9% 29 87.9% 29 87.9% 
  

関東地方 1 3.0% 1 3.0% 2 6.1% 
  

中部地方 1 3.0% 2 6.1% 1 3.0% 
  

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 3.0% 1 3.0% 1 3.0% 
  

その他 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 
  

不明 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 

関東地方 157 北海道 4 2.5% 4 2.5% 3 1.9%   

東北地方 17 10.8% 21 13.4% 22 14.0% 
  

関東地方 65 41.4% 43 27.4% 43 27.4% 
  

中部地方 11 7.0% 17 10.8% 16 10.2% 
  

関西地方 10 6.4% 5 3.2% 4 2.5% 
  

中国・四国地方 4 2.5% 8 5.1% 7 4.5% 
  

九州・沖縄地方 44 28.0% 54 34.4% 58 36.9% 
  

その他 2 1.3% 0 0.0% 0 0.0% 
  

不明 0 0.0% 2 1.3% 2 1.3% 

中部地方 38 北海道 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0%   

東北地方 1 2.6% 1 2.6% 0 0.0% 
  

関東地方 1 2.6% 1 2.6% 2 5.3% 
  

中部地方 20 52.6% 18 47.4% 16 42.1% 
  

関西地方 1 2.6% 3 7.9% 1 2.6% 
  

中国・四国地方 1 2.6% 1 2.6% 0 0.0% 
  

九州・沖縄地方 14 36.8% 14 36.8% 19 50.0% 
  

その他 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 
  

不明 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 
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関西地方 86 北海道 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0%   

東北地方 0 0.0% 1 1.2% 1 1.2% 
  

関東地方 0 0.0% 1 1.2% 1 1.2% 
  

中部地方 6 7.0% 5 5.8% 3 3.5% 
  

関西地方 42 48.8% 31 36.0% 29 33.7% 
  

中国・四国地方 6 7.0% 9 10.5% 9 10.5% 
  

九州・沖縄地方 32 37.2% 39 45.3% 43 50.0% 
  

その他 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 
  

不明 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 

中国・四国地方 25 北海道 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 4.0% 1 4.0% 1 4.0% 
  

中部地方 2 8.0% 0 0.0% 1 4.0% 
  

関西地方 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 
  

中国・四国地方 21 84.0% 22 88.0% 20 80.0% 
  

九州・沖縄地方 1 4.0% 2 8.0% 3 12.0% 
  

その他 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 
  

不明 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 

九州・沖縄地方 271 北海道 1 0.4% 0 0.0% 0 0.0%   

東北地方 1 0.4% 1 0.4% 2 0.7% 
  

関東地方 2 0.7% 4 1.5% 1 0.4% 
  

中部地方 2 0.7% 2 0.7% 1 0.4% 
  

関西地方 3 1.1% 2 0.7% 5 1.8% 
  

中国・四国地方 3 1.1% 5 1.8% 6 2.2% 
  

九州・沖縄地方 257 94.8% 253 93.4% 253 93.4% 
  

その他 2 0.7% 0 0.0% 1 0.4% 
  

不明 0 0.0% 3 1.1% 1 0.4% 

合計 635 北海道 23 3.6% 18 2.8% 17 2.7%   

東北地方 51 8.0% 57 9.0% 58 9.1% 
  

関東地方 71 11.2% 51 8.0% 51 8.0% 
  

中部地方 42 6.6% 46 7.2% 38 6.0% 
  

関西地方 58 9.1% 43 6.8% 42 6.6% 
  

中国・四国地方 36 5.7% 47 7.4% 43 6.8% 
  

九州・沖縄地方 350 55.1% 364 57.3% 378 59.5% 
  

その他 4 0.6% 0 0.0% 1 0.2% 
  

不明 0 0.0% 5 0.8% 4 0.6% 
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図 2：1 年ごとの HAM 発症者数 (n=632) 

 

 

図 3：HAM ねっと登録患者の発症年齢 (n=632) 
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表 9-1：HAM ねっと登録患者の生年と発症年の関係 (n=632) 

    
発症年                  

  1950-
1959 

1960-
1969 

1970-
1979 

1980-
1989 

1990-
1999 

2000-
2009 

2010-
2019 

2020-
2029 

合計 

生年 
1920-
1929 

  
1 1 1 1 1 

 
5 

 1930-
1939 

1 6 7 8 24 24 6 
 

76 

 1940-
1949 

1 6 18 36 55 65 28 1 210 

 1950-
1959 

 
1 18 36 37 63 39 3 197 

 1960-
1969 

  
3 12 27 30 23 3 98 

 1970-
1979 

   
2 7 13 9 1 32 

 
1980-
1989 

    2 7 4  13 

  
1990-
1999 

     
1 

  
1 

  合計 
2 13 47 95 153 204 110 8 632 

 

表 9-2：HAM ねっと登録患者の生年と発症年齢の関係 (n=632) 

    発症年齢 発症年代 

  中央値 10 代 20 代 30 代 40 代 50 代 60 代 70 代 80 代 合計 

生年 1920-1929 68.0 

   

1 

 

2 1 1 5 

 1930-1939 60.0 1 4 5 9 17 22 16 2 76 

 1940-1949 53.0 2 11 33 37 63 55 9 

 

210 

 1950-1959 46.0 4 24 35 56 60 17 1 

 

197 

 1960-1969 39.0 7 19 23 33 16 

   

98 

 1970-1979 33.5 4 6 17 5 

    

32 

 1980-1989 23.0 6 3 4      13 

  1990-1999 15.0 1 

       

1 

  合計 47.0 25 67 117 141 156 96 27 3 632 
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図 4：HAM ねっと登録患者の生年と発症年齢の関係 (n=632) 
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表 10-1：発症年齢別の急速進行型の状況 (n=632) 

    急速進行型 非急速進行型 合計 

  n % n % n % 

発症年齢 10代 0 0.0% 25 100.0% 25 100.0% 

 20代 2 3.0% 65 97.0% 67 100.0% 

 30代 9 7.7% 108 92.3% 117 100.0% 

 40代 22 15.6% 119 84.4% 141 100.0% 

 50代 43 27.6% 113 72.4% 156 100.0% 

 60代 39 40.6% 57 59.4% 96 100.0% 

 70代 13 48.1% 14 51.9% 27 100.0% 

 80代 3 100.0% 0 0.0% 3 100.0% 

  合計 131 20.7% 501 79.3% 632 100.0% 

 

表 10-2：生年別の急速進行型の状況 (n=635) 

    急速進行型 非急速進行型 合計 

   n % n % n % 

生年 1920-1929 4 66.7% 2 33.3% 6 100.0% 

 1930-1939 22 28.9% 54 71.1% 76 100.0% 

 1940-1949 53 25.1% 158 74.9% 211 100.0% 

 1950-1959 30 15.2% 168 84.8% 198 100.0% 

 1960-1969 19 19.4% 79 80.6% 98 100.0% 

 1970-1979 3 9.4% 29 90.6% 32 100.0% 

 1980-1989 1 7.7% 12 92.3% 13 100.0% 

 1990-1999 0 0.0% 1 100.0% 1 100.0% 

  合計 132 20.8% 503 79.2% 635 100.0% 
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表 10-3：発症年別の急速進行型の状況 (n=632) 

    急速進行型 非急速進行型 合計 

   n % n % n % 

発症年 1950-1959 0 0.0% 2 100.0% 2 100.0% 

 1960-1969 0 0.0% 13 100.0% 13 100.0% 

 1970-1979 1 2.1% 46 97.9% 47 100.0% 

 1980-1989 5 5.3% 90 94.7% 95 100.0% 

 1990-1999 24 15.7% 129 84.3% 153 100.0% 

 2000-2009 57 27.9% 147 72.1% 204 100.0% 

 2010-2019 40 36.4% 70 63.6% 110 100.0% 

 2020-2029 4 50.0% 4 50.0% 8 100.0% 

  合計 131 20.7% 501 79.3% 632 100.0% 

 

表 10-4：居住地域別の急速進行型の状況 (n=635) 

    年齢   急速進行型 非急速進行型 合計  

  平均値 標準偏差 n % n % n % 

居住地域 北海道地方 66.5 10.6 6 25.0% 18 75.0% 24 100.0% 

 東北地方 59.9 9.6 7 21.9% 25 78.1% 32 100.0% 

 関東地方 62.6 11.4 27 17.1% 131 82.9% 158 100.0% 

 中部地方 60.1 12.1 6 16.2% 31 83.8% 37 100.0% 

 関西地方 60.3 10.4 23 26.7% 63 73.3% 86 100.0% 

 中国・四国地方 62.5 10.7 9 36.0% 16 64.0% 25 100.0% 

 九州・沖縄地方 62.6 10.8 54 19.8% 219 80.2% 273 100.0% 

  合計 62.2 11.0 132 20.8% 503 79.2% 635 100.0% 
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表 11-1：HAM ねっと登録患者の発症年と発症年齢の関係 (n=632) 

 

 

図 5：HAM ねっと登録患者の発症年と発症年齢の関係 (n=632) 
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  発症年齢                 

発症年 10代 20 代 30代 40代 50代 60代 70 代 80代 合計 

1950-1959 2 

       

2 

1960-1969 2 9 2 

     

13 

1970-1979 6 21 15 5 

    

47 

1980-1989 6 17 48 20 3 1 

  

95 

1990-1999 4 16 24 51 47 11 

  

153 

2000-2009 5 4 19 50 66 47 13 

 

204 

2010-2019 

  

9 14 37 35 12 3 110 

2020-2029 

   

1 3 2 2 

 

8 

合計 25 67 117 141 156 96 27 3 632 
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表 11-2：HAM ねっと登録患者の発症年ごとの発症年齢 (n=632) 

発症年 度数 平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 

1950～1959 2 13.5 4.9 13.5 10 17 

1960～1969 13 23.6 5.3 25.0 15 34 

1970～1979 47 27.4 8.0 26.0 13 45 

1980～1989 95 33.7 9.0 34.0 12 63 

1990～1999 153 44.0 11.9 46.0 10 68 

2000～2009 204 51.9 12.3 53.5 13 75 

2010～2019 110 57.4 11.4 58.0 32 85 

2020～2029 8 61.3 9.8 63.0 46 72 

合計 632 45.8 14.9 47.0 10 85 
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図 6：HAM ねっと登録患者の発症年ごとの発症年齢(n=632) 

 

※t 分布に基づく信頼区間であり、区間に負の値が入っていてもそのまま表示した。 

LSMean：最小二乗平均（least square means） 

 

一元配置分散分析において、Familywise error rate を 0.05 とし、検定の多重性問題については Tukey-Kramer

法による調整を行った。なお、P 値は 0.05 と比較できるように調整された値である。 

1950-1990 年代、1950-2000 年代、1950-2010 年代、1950-2020 年代、1960-1980 年代、1960-1990 年代、

1960-2000 年代、1960-2010 年代、1960-2020 年代、1970-1980 年代、1970-1990 年代、1970-2000 年代、

1970-2010 年代、1970-2020 年代、1980-1990 年代、1980-2000 年代、1980-2010 年代、1980-2020 年代、

1990-2000 年代、1990-2010 年代、1990-2020 年代、2000-2010 年代で有意差が認められた（1950-1990 年

代は p=0.0034、1960-1980 年代は p=0.0461、1970-1980 年代は p=0.0337、1990-2020 年代は p=0.0006、

2000-2010 年代は p=0.0008、それ以外の各年代間は p<0.0001）。 

  



45 

表 12：HAM ねっと登録患者の発症年と診断年 (n=632) 

  
診断年           

1980-1989 1990-1999 2000-2009 2010-2019 2020-2029 合計 

発症年 

1950-1959 1 

 

1 

  

2 

1960-1969 5 2 2 4 

 

13 

1970-1979 19 14 11 3 

 

47 

1980-1989 20 42 23 9 1 95 

1990-1999 

 

51 75 26 1 153 

2000-2009 

  

114 87 3 204 

2010-2019    104 6 110 

2020-2029 

    

8 8 

  合計 45 109 226 233 19 632 
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表 13：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 (n=629) 

発症年 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 13 33.9 13.2 29.0 15 57 

1970-1979 47 17.4 9.8 16.0 2 45 

1980-1989 95 12.2 9.0 12.0 0 36 

1990-1999 153 8.1 6.2 8.0 0 24 

2000-2009 202 4.5 4.3 3.0 0 16 

2010-2019 109 1.9 2.0 1.0 0 9 

2020-2029 8 0.6 0.5 1.0 0 1 

合計 629 7.7 8.7 5.0 0 57 
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図 7：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 (n=629) 

 

※t 分布に基づく信頼区間であり、区間に負の値が入っていてもそのまま表示した。 

LSMean：最小二乗平均（least square means） 

 

一元配置分散分析において、Familywise error rate を 0.05 とし、検定の多重性問題については Tukey-Kramer

法による調整を行った。なお、P 値は 0.05 と比較できるように調整された値である。 

1950-1970 年代、1950-1980 年代、1950-1990 年代、1950-2000 年代、1950-2010 年代、1950-2020 年代、1960-

1970 年代、1960-1980 年代、1960-1990 年代、1960-2000 年代、1960-2010 年代、1960-2020 年代、1970-1980

年代、1970-1990 年代、1970-2000 年代、1970-2010 年代、1970-2020 年代、1980-1990 年代、1980-2000 年

代、1980-2010 年代、1980-2020 年代、1990-2000 年代、1990-2010 年代、1990-2020 年代、2000-2010 年代

で有意差が認められた（1990-2020 年代は p=0.0237、2000-2010 年代は p=0.0162、それ以外の各年代間は

p<0.0001）。 
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表 14-1：発症年別の診断年の OMDS 分布（n=613） 

 診断年の OMDS 

発症年 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 合計 

1950-1959 

  

2 

           

2 

1960-1969 

  

1 3 4 2 3 

       

13 

1970-1979 

 

1 3 11 11 13 5 1 

  

1 

   

46 

1980-1989 1 11 17 18 26 13 4 

  

1 1 

   

92 

1990-1999 1 20 16 27 40 31 8 2 1 1 

 

1 

  

148 

2000-2009 4 41 18 41 49 35 8 1 1     1 199 

2010-2019 3 31 16 13 19 15 5 1 1 1     105 

2020-2029  4 1 1   2        8 

合計 9 108 74 114 149 109 35 5 3 3 2 1 

 

1 613 

 

図 8 発症年別の診断年の OMDS 分布（n=613） 
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表 14-2：発症年別の診断年の OMDS の記述統計（n=613） 

発症年 度数 平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 

1950-1959 2 2.0 0.0 2.0 2 2 

1960-1969 13 4.2 1.3 4.0 2 6 

1970-1979 46 4.3 1.5 4.0 1 10 

1980-1989 92 3.4 1.7 3.0 0 10 

1990-1999 148 3.6 1.7 4.0 0 11 

2000-2009 199 3.3 1.8 3.0 0 13 

2010-2019 105 2.9 1.9 3.0 0 9 

2020-2029 8 2.6 2.2 1.5 1 6 

合計 613 3.4 1.8 4.0 0 13 

 

図 9：発症年別の診断年の OMDS（n=613） 

 

※t 分布に基づく信頼区間であり、区間に負の値が入っていてもそのまま表示した。 

LSMean：最小二乗平均（least square means） 

 

一元配置分散分析において、Familywise error rate を 0.05 とし、検定の多重性問題については Tukey-Kramer

法による調整を行った。なお、P 値は 0.05 と比較できるように調整された値である。 

1970-2000 年代、1970-2010 年代、1990-2010 年代で有意差が認められた（1970-2000 年代は p=0.0099、1970-

2010 年代は p=0.0004、1990-2010 年代は p=0.0306）。 
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表 15-1：HAM ねっと登録患者の既往歴（n=633） 

  既往歴 

 
1 年目(n=633) 

  n (%) 

C型肝炎 9 (1.4%) 

B型肝炎 2 (0.3%) 

結核 18 (2.8%) 

帯状疱疹 161 (25.4%) 

ぶどう膜炎 25 (3.9%) 

ATL 1 (0.2%) 

シェーグレン症候群 1 (0.2%) 

間質性肺炎 1 (0.2%) 

関節炎 6 (0.9%) 

関節リウマチ 0 (0.0%) 

骨折 153 (24.2%) 

（内訳）圧迫骨折 43 (6.8%) 

    手の骨折 48 (7.6%) 

    足の骨折 67 (10.6%) 

    脊椎骨折 3 (0.5%) 

    その他骨折 41 (6.5%) 
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表 15-2：HAM ねっと登録患者の合併症 （n=633） 

  合併症 

 

1 年目

(n=633) 

2 年目

(n=589) 

3 年目

(n=548) 

4 年目

(n=505) 

5 年目

(n=469) 

6 年目

(n=417) 

7 年目

(n=377) 

8 年目

(n=307) 

9 年目

(n=246) 

10 年目

(n=196) 

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

C 型肝炎 20 (3.2%) 22 (3.7%) 24 (4.4%) 22 (4.4%) 19 (4.1%) 17 (4.1%) 17 (4.5%) 13 (4.2%) 13 (5.3%) 11 (5.6%) 

B 型肝炎 20 (3.2%) 19 (3.2%) 23 (4.2%) 23 (4.6%) 21 (4.5%) 17 (4.1%) 16 (4.2%) 14 (4.6%) 11 (4.5%) 9 (4.6%) 

結核 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

帯状疱疹 18 (2.8%) 22 (3.7%) 25 (4.6%) 25 (5.0%) 28 (6.0%) 25 (6.0%) 27 (7.2%) 20 (6.5%) 14 (5.7%) 9 (4.6%) 

ぶどう膜炎 41 (6.5%) 40 (6.8%) 39 (7.1%) 33 (6.5%) 34 (7.2%) 32 (7.7%) 27 (7.2%) 25 (8.1%) 19 (7.7%) 18 (9.2%) 

ATL※ 12 (1.9%) 10 (1.7%) 10 (1.8%) 12 (2.4%) 9 (1.9%) 10 (2.4%) 9 (2.4%) 8 (2.6%) 7 (2.8%) 6 (3.1%) 

シェーグレン症候群 20 (3.2%) 21 (3.6%) 20 (3.6%) 19 (3.8%) 19 (4.1%) 19 (4.6%) 22 (5.8%) 16 (5.2%) 13 (5.3%) 11 (5.6%) 

間質性肺炎 7 (1.1%) 8 (1.4%) 6 (1.1%) 6 (1.2%) 7 (1.5%) 6 (1.4%) 7 (1.9%) 6 (2.0%) 5 (2.0%) 3 (1.5%) 

関節炎 4 (0.6%) 7 (1.2%) 7 (1.3%) 8 (1.6%) 6 (1.3%) 7 (1.7%) 6 (1.6%) 6 (2.0%) 7 (2.8%) 5 (2.6%) 

関節リウマチ 21 (3.3%) 21 (3.6%) 19 (3.5%) 19 (3.8%) 19 (4.1%) 16 (3.8%) 16 (4.2%) 13 (4.2%) 10 (4.1%) 10 (5.1%) 

骨折 33 (5.2%) 62 (10.5%) 70 (12.8%) 62 (12.3%) 75 (16.0%) 72 (17.3%) 68 (18.0%) 60 (19.5%) 53 (21.5%) 32 (16.3%) 

（内訳）圧迫骨折 14 (2.2%) 29 (4.9%) 27 (4.9%) 29 (5.7%) 40 (8.5%) 38 (9.1%) 34 (9.0%) 32 (10.4%) 28 (11.4%) 15 (7.7%) 

    手の骨折 3 (0.5%) 7 (1.2%) 8 (1.5%) 8 (1.6%) 7 (1.5%) 6 (1.4%) 6 (1.6%) 2 (0.7%) 3 (1.2%) 1 (0.5%) 

    足の骨折 15 (2.4%) 27 (4.6%) 29 (5.3%) 23 (4.6%) 26 (5.5%) 26 (6.2%) 25 (6.6%) 18 (5.9%) 19 (7.7%) 13 (6.6%) 

    脊椎骨折 0 (0.0%) 0 (0.0%) 2 (0.4%) 2 (0.4%) 1 (0.2%) 1 (0.2%) 1 (0.3%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

    その他骨折 3 (0.5%) 4 (0.7%) 9 (1.6%) 8 (1.6%) 14 (3.0%) 15 (3.6%) 17 (4.5%) 14 (4.6%) 11 (4.5%) 7 (3.6%) 

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 16-1：観察期間中の ATL 発症例数、ATL 発症率 （n=582） 

  男性 女性 全体 

分析対象（数） 146 436 582 

観察期間平均値（年） 6.02 6.21 6.16 

観察期間中央値（年） 6.74 6.92 6.92 

観察人年（人年） 879.1 2708.9 3588.0 

期間中 ATL発症例（例） 5 7 12 

 （病型）くすぶり型 1 2 3 

 （病型）急性型 2 4 6 

 （病型）リンパ腫型 2 1 3 

ATL発症率（1000人年） 5.69 2.58 3.34 

ATL発症率（1000人年）95%信頼区間 下限-上限 2.43-13.31 1.25-5.33 1.91-5.85 

 

表 16-2：観察期間中の Aggressive ATL 発症例数、Aggressive ATL 発症率 （n=591） 

  男性 女性 全体 

分析対象（数） 147 444 591 

観察期間平均値（年） 6.03 6.23 6.18 

観察期間中央値（年） 6.63 6.93 6.92 

観察人年（人年） 886.3 2765.2 3651.5 

期間中 Aggressive ATL発症例（例） 4 6 10 

 （病型）急性型 2 4 6 

 （病型）リンパ腫型 2 2 4 

Aggressive ATL 発症率（1000 人年） 
 

4.51 2.17 2.74 

Aggressive ATL 発症率（1000 人年）95%信頼区間 下限-上限 1.75-11.61 0.99-4.73 1.49-5.04 

Aggressive ATL：急性型 ATL およびリンパ腫型 ATL 
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表 17：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=635） 

  ATL合併 p値 検定 

 有 無   

度数 24 (3.8%) 611 (96.2%)   

（病型） くすぶり型(%) 10 (41.7%) - 

 
 

（病型） 慢性型(%) 1 (4.2%) -   

（病型） 急性型(%) 7 (29.2%) -   

（病型） リンパ腫型(%) 3 (12.5%) - 

 
 

（病型） 病型不明(%) 3 (12.5%) - 

 
 

女性 18 (75.0%) 454 (74.3%) 1.000 a 

年齢(中央値%, IQR) 63.0 (53.5-68.0) 64.0 (56.0-70.0) 0.474 b 

発症年齢(中央値%, IQR) 36.5 (31.5-53.0) 47.0 (35.0-57.0) 0.039 b 

発症から診断までの年数(中央値%, IQR) 6.5 (1.0-10.0) 5.0 (1.0-12.0) 0.974 b 

罹病期間(中央値%, IQR) 18.0 (10.0-29.5) 14.0 (7.0-24.0) 0.091 b 

OMDS(中央値%, IQR) 5.0 (4.5-6.5) 5.0 (4.0-6.0) 0.894 b 

1 年目～10 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：Wilcoxon 順位和検定 
   

 

 

表 18：ATL 発症前のステロイド内服治療 （n=635） 

  
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 426 174 11 611 

% 71.0% 29.0% - 100.0% 

有 
n 11 11 2 24 

% 50.0% 50.0% - 100.0% 

合計 
n 437 185 13 635 

% 70.3% 29.7% - 100.0% 

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 発症無は調査開始前の治療歴を示す。 

Fisher の正確確率検定、p=0.0541（ATL 発症前ステロイド内服治療歴が不明であった症例は除いた。） 
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凡例：納の運動障害重症度（OMDS） 

 

Grade 状態 

0 歩行、走行ともに異常を認めない 

1 走るスピードが遅い 

2 歩行異常（つまづき、膝のこわばり）あり、かけ足可 

3 かけ足不能、階段昇降に手すり不要 

4 階段昇降に手すりが必要、通常歩行に手すり不要 

5 片手によるつたい歩き 

6 片手によるつたい歩き不能：両手なら 10m以上可能 

7 両手によるつたい歩き５m以上、10m以内可 

8 両手によるつたい歩き５m以内可 

9 両手によるつたい歩き不能、四つばい移動可 

10 四つばい移動不能、いざり等移動可 

11 自力では移動不能、寝返り可 

12 寝返り不可能 

13 足の指も動かせない 
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表 19：納の運動障害重症度（OMDS）（10 年分、n=635） 

  1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 7 年目 8 年目 9 年目 10 年目 

  (n=635) (n=589) (n=548) (n=505) (n=469) (n=417) (n=377) (n=307) (n=246) (n=196) 

平均

±SD 

5.6±2.4 5.7±2.4 5.9±2.4 6.0±2.4 6.2±2.5 6.3±2.5 6.4±2.4 6.7±2.5 6.9±2.5 6.7±2.4 

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

0 4 0.60% 4 0.70% 2 0.40% 1 0.20% 1 0.20% 1 0.20% 0 0.00% 0 0.00% 0 0.00% 0 0.00% 

1 5 0.80% 4 0.70% 4 0.70% 3 0.60% 3 0.60% 2 0.50% 2 0.50% 2 0.70% 1 0.40% 1 0.50% 

2 30 4.70% 23 3.90% 20 3.60% 15 3.00% 13 2.80% 10 2.40% 8 2.10% 6 2.00% 4 1.60% 3 1.50% 

3 30 4.70% 32 5.40% 29 5.30% 23 4.60% 14 3.00% 11 2.60% 8 2.10% 4 1.30% 3 1.20% 2 1.00% 

4 110 17.30% 92 15.60% 72 13.10% 65 12.90% 60 12.80% 47 11.30% 43 11.40% 31 10.10% 22 8.90% 20 10.20% 

5 209 32.90% 190 32.30% 182 33.20% 171 33.90% 155 33.00% 121 29.00% 100 26.50% 69 22.50% 51 20.70% 39 19.90% 

6 107 16.90% 101 17.10% 92 16.80% 87 17.20% 82 17.50% 87 20.90% 90 23.90% 76 24.80% 64 26.00% 53 27.00% 

7 34 5.40% 31 5.30% 36 6.60% 30 5.90% 27 5.80% 29 7.00% 28 7.40% 29 9.40% 18 7.30% 18 9.20% 

8 31 4.90% 35 5.90% 38 6.90% 30 5.90% 36 7.70% 36 8.60% 25 6.60% 18 5.90% 22 8.90% 17 8.70% 

9 23 3.60% 22 3.70% 17 3.10% 22 4.40% 17 3.60% 21 5.00% 25 6.60% 21 6.80% 15 6.10% 13 6.60% 

10 20 3.10% 21 3.60% 26 4.70% 27 5.30% 25 5.30% 23 5.50% 20 5.30% 21 6.80% 19 7.70% 11 5.60% 

11 9 1.40% 12 2.00% 8 1.50% 10 2.00% 10 2.10% 7 1.70% 9 2.40% 12 3.90% 9 3.70% 8 4.10% 

12 7 1.10% 7 1.20% 6 1.10% 7 1.40% 10 2.10% 7 1.70% 7 1.90% 8 2.60% 10 4.10% 4 2.00% 

13 16 2.50% 15 2.50% 16 2.90% 14 2.80% 16 3.40% 15 3.60% 12 3.20% 10 3.30% 8 3.30% 7 3.60% 

 

図 10：納の運動障害重症度（OMDS）（n=635、パーセント） 
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表 20：納の運動障害重症度（OMDS）（9 年間継続追跡群、n=189） 

  1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 7 年目 8 年目 9 年目 10 年目 

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

0 3 1.60% 3 1.60% 1 0.50% 1 0.50% 1 0.50% 1 0.50% 0 0.00% 0 0.00% 0 0.00% 0 0.00% 

1 2 1.10% 2 1.10% 2 1.10% 2 1.10% 2 1.10% 1 0.50% 1 0.50% 1 0.50% 1 0.50% 1 0.50% 

2 8 4.20% 5 2.60% 6 3.20% 5 2.60% 3 1.60% 2 1.10% 2 1.10% 2 1.10% 2 1.10% 2 1.10% 

3 3 1.60% 7 3.70% 6 3.20% 5 2.60% 3 1.60% 5 2.60% 5 2.60% 4 2.10% 3 1.60% 2 1.10% 

4 28 14.80% 26 13.80% 24 12.70% 22 11.60% 25 13.20% 23 12.20% 21 11.10% 20 10.60% 19 10.10% 20 10.60% 

5 75 39.70% 66 34.90% 66 34.90% 70 37.00% 69 36.50% 55 29.10% 50 26.50% 46 24.30% 43 22.80% 39 20.60% 

6 32 16.90% 34 18.00% 32 16.90% 34 18.00% 32 16.90% 42 22.20% 48 25.40% 48 25.40% 52 27.50% 52 27.50% 

7 11 5.80% 13 6.90% 16 8.50% 15 7.90% 15 7.90% 15 7.90% 15 7.90% 19 10.10% 13 6.90% 15 7.90% 

8 11 5.80% 13 6.90% 17 9.00% 12 6.30% 15 7.90% 17 9.00% 13 6.90% 10 5.30% 17 9.00% 17 9.00% 

9 6 3.20% 8 4.20% 5 2.60% 8 4.20% 9 4.80% 13 6.90% 15 7.90% 14 7.40% 11 5.80% 13 6.90% 

10 6 3.20% 7 3.70% 9 4.80% 10 5.30% 9 4.80% 9 4.80% 10 5.30% 11 5.80% 12 6.30% 11 5.80% 

11 1 0.50% 2 1.10% 1 0.50% 1 0.50% 1 0.50% 1 0.50% 3 1.60% 7 3.70% 7 3.70% 6 3.20% 

12 0 0.00% 0 0.00% 0 0.00% 0 0.00% 1 0.50% 1 0.50% 1 0.50% 2 1.10% 4 2.10% 4 2.10% 

13 3 1.60% 3 1.60% 4 2.10% 4 2.10% 4 2.10% 4 2.10% 5 2.60% 5 2.60% 5 2.60% 7 3.70% 

 

図 11：納の運動障害重症度（OMDS）（9 年間継続追跡群、n=189、パーセント） 
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表 21：OMDS の経年変化（9 年間継続追跡群、n=189） 

    1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 7 年目 8 年目 9 年目 10 年目 

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

OMDS 189 5.48 2.10 5.66 2.18 5.80 2.17 5.85 2.16 5.95 2.17 6.15 2.17 6.33 2.23 6.51 2.33 6.63 2.38 6.72 2.43 

 

図 12：OMDS の経年変化（9 年間継続追跡群、n=189） 

 

LSMean：最小二乗平均（least square means） 

 

時点を固定効果、症例を変量効果とした混合効果モデルによる反復測定データ解析法（MMRM：mixed 

effects model for repeated measures）による解析を行った。誤差の分散共分散構造は無構造（unstructured）

を仮定した。Familywise error rate を 0.05 とし、検定の多重性問題については Tukey-Kramer 法による調整

を行った。2 年目と 3 年目、2 年目と 4 年目、3 年目と 4 年目、6 年目と 7 年目、8 年目と 9 年目、9 年目と

10 年目、を除いた全ての 2 時点間の比較において、OMDS は有意に増加していた（1 年目と 2 年目は

p=0.0011、2 年目と 5 年目は p=0.0031、3 年目と 5 年目は p=0.0418、4 年目と 5 年目は p=0.0123、5 年目

と 6 年目は p=0.0009、7 年目と 8 年目は p=0.0063、7 年目と 9 年目は p=0.0003、8 年目と 10 年目は

p=0.0182、それ以外の 2 時点間では p<0.0001 であった。）。また 1 年目から 10 年目にかけては 1.25（95％

CI：0.88-1.61）増加していた。 
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表 22：1 年目調査時の OMDS と 10 年目調査時の OMDS の関連 （n=189） 

 

 

 
10 年目調査時の OMDSのグレード 

 

   
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 合計 

1 年目

調査時

の

OMDS

のグレ

ード 

0 
n 

    

2 

 

1 

       

3 

% 

    

66.7% 

 

33.3% 

       

100.0% 

1 
n 

    

2 

         

2 

% 

    

100.0% 

         

100.0% 

2 
n 

  

2 

 

4 2 

        

8 

% 

  

25.0% 

 

50.0% 25.0% 

        

100.0% 

3 
n 

   

2 1 

         

3 

% 

   

66.7% 33.3% 

         

100.0% 

4 
n 

    

11 15 1 1 

      

28 

% 

    

39.3% 53.6% 3.6% 3.6% 

      

100.0% 

5 
n 

 

1 

   

21 37 6 7 1 1 1 

  

75 

% 

 

1.3% 

   

28.0% 49.3% 8.0% 9.3% 1.3% 1.3% 1.3% 

  

100.0% 

6 
n 

      

11 6 5 5 1 1 3 

 

32 

% 

      

34.4% 18.8% 15.6% 15.6% 3.1% 3.1% 9.4% 

 

100.0% 

7 
n 

      

1 2 3 3 

 

1 1 

 

11 

% 

      

9.1% 18.2% 27.3% 27.3% 

 

9.1% 9.1% 

 

100.0% 

8 
n 

     

1 

  

2 1 5 

  

2 11 

% 

     

9.1% 

  

18.2% 9.1% 45.5% 

  

18.2% 100.0% 

9 
n 

      

1 

  

3 1 1 

  

6 

% 

      

16.7% 

  

50.0% 16.7% 16.7% 

  

100.0% 

10 
n 

          

3 1 

 

2 6 

% 

          

50.0% 16.7% 

 

33.3% 100.0% 

11 
n 

           

1 

  

1 

% 

           

100.0% 

  

100.0% 

12 
n 

              

0 

% 

              

---.-% 

13 
n 

             

3 3 

% 

             

100.0% 100.0% 

 合計 
n 0 1 2 2 20 39 52 15 17 13 11 6 4 7 189 

 
% 0.0% 0.5% 1.1% 1.1% 10.6% 20.6% 27.5% 7.9% 9.0% 6.9% 5.8% 3.2% 2.1% 3.7% 100.0% 
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表 23：1 年目調査時点 OMDS 毎の 9 年後の OMDS 変動 （n=189） 

    1 年目から 10 年目にかけた OMDS変化 
合計 

    改善 変化なし 悪化 

    n % n % n % n % 

1 年目調査時の

OMDSグレード 

0 0 0.0% 0 0.0% 3 100.0% 3 100.0% 

1 0 0.0% 0 0.0% 2 100.0% 2 100.0% 

2 0 0.0% 2 25.0% 6 75.0% 8 100.0% 

3 0 0.0% 2 66.7% 1 33.3% 3 100.0% 

4 0 0.0% 11 39.3% 17 60.7% 28 100.0% 

5 1 1.3% 21 28.0% 53 70.7% 75 100.0% 

6 0 0.0% 11 34.4% 21 65.6% 32 100.0% 

7 1 9.1% 2 18.2% 8 72.7% 11 100.0% 

8 1 9.1% 2 18.2% 8 72.7% 11 100.0% 

9 1 16.7% 3 50.0% 2 33.3% 6 100.0% 

10 0 0.0% 3 50.0% 3 50.0% 6 100.0% 

11 0 0.0% 1 100.0% 0 0.0% 1 100.0% 

12 0 - 0 - 0 - 0 - 

13 0 0.0% 3 100.0% 0 0.0% 3 100.0% 

合計 4 2.1% 61 32.3% 124 65.6% 189 100.0% 
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表 24：HAQ による ADL の状況 10 年分 （n=634） 

  1年目 2年目 3年目 4年目 5年目 6年目 7年目 8年目 9年目 10年目 

 (n=634) (n=589) (n=548) (n=504) (n=469) (n=417) (n=377) (n=307) (n=246) (n=196) 

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

HAQ-DI 1.08 0.69 1.12 0.69 1.13 0.68 1.18 0.69 1.22 0.69 1.26 0.68 1.29 0.67 1.34 0.69 1.39 0.67 1.36 0.64 
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表 25：HAQ による ADL の経年変化 （9 年間継続追跡群、n=189） 

    1年目 2年目 3年目 4年目 5 年目 6年目 7年目 8年目 9年目 10年目 

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

HAQ-DI 189 0.98 0.62 1.06 0.63 1.06 0.62 1.12 0.61 1.13 0.61 1.17 0.61 1.22 0.62 1.27 0.63 1.31 0.63 1.35 0.63 

 

 

図 13：HAQ による ADL の経年変化 （9 年間継続追跡群、n=189） 

 

LSMean：最小二乗平均（least square means） 

 

時点を固定効果、症例を変量効果とした MMRM による解析を行った。誤差の分散共分散構造は無構造

（unstructured）を仮定した。Familywise error rate を 0.05 とし、検定の多重性問題については Tukey-Kramer 法に

よる調整を行った。2 年目と 3 年目、4 年目と 5 年目、を除いた全ての 2 時点間の比較において、HAQ-DI は有意に

増加していた（1 年目と 3 年目は p=0.0010、2 年目と 4 年目は p=0.0441、2 年目と 5 年目は p=0.0179、3 年目と 4

年目は p=0.0028、3 年目と 5 年目は p=0.0039、4 年目と 6 年目は p=0.0038、5 年目と 6 年目は p=0.0002、6 年目

と 7 年目は p=0.0111、7 年目と 8 年目は p=0.0058、8 年目と 9 年目は p=0.0202、9 年目と 10 年目は p=0.0218、そ

れ以外の 2 時点間では p<0.0001 であった。）。また 1 年目から 10 年目にかけては 0.36（95％CI：0.26-0.46）増加し

ていた。 
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図 14：HAM 排尿障害重症度 Grade 分類（HAM-BDSG）のアルゴリズム 
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表 26：HAM 排尿障害症状スコア（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 

HAM-BDSS 軽症：0～9 点、中等症：10～22 点、重症：23～40 点 
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表 27：1～10 年目での HAM-BDSG Grade と各 Grade での HAM-BDSS 基本統計量 （n=635） 

      1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 7 年目 8 年目 9 年目 10 年目 

      (n=635) (n=589) (n=548) (n=505) (n=469) (n=417) (n=377) (n=307) (n=246) (n=196) 
 

度数 有効 93 75 71 58 54 43 37 26 21 20 
  

欠損値 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 
 

HAM-BDSS 平均値 4.0 3.5 3.7 3.1 2.7 2.5 2.7 2.9 2.9 3.0 

Grade 0 

 

中央値 4.0 3.0 4.0 3.0 1.0 1.0 1.0 2.0 3.0 2.5 
  

標準偏差 3.0 2.9 3.1 2.9 2.9 2.9 3.0 3.0 2.9 3.1 
  

最小値 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 
  

最大値 9 9 9 9 9 8 8 8 8 9 
 

度数 有効 370 349 313 287 248 222 205 165 122 98 
  

欠損値 2 1 1 4 7 7 3 2 1 1 
 

HAM-BDSS 平均値 18.6 18.5 17.9 18.0 17.1 16.6 16.4 17.0 17.4 17.6 

Grade Ⅰ 

 

中央値 18.0 18.0 18.0 18.0 17.0 17.0 16.0 17.0 17.0 17.0 
  

標準偏差 8.0 8.1 8.3 8.5 8.7 8.6 8.6 8.4 8.5 8.8 
  

最小値 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 
  

最大値 40 39 39 39 40 38 38 38 35 35 
 

度数 有効 58 59 75 64 72 62 55 46 43 33 
  

欠損値 0 0 2 3 2 1 1 0 0 0 
 

HAM-BDSS 平均値 13.1 12.0 10.9 10.5 10.0 10.0 10.2 10.5 10.3 8.3 

Grade Ⅱa 

 

中央値 11.5 10.0 10.0 9.5 9.5 9.0 10.0 10.0 9.0 6.0 
  

標準偏差 9.6 9.6 9.0 8.7 9.1 8.8 9.1 9.0 9.5 7.8 
  

最小値 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 
  

最大値 35 33 31 31 32 29 33 32 35 26 

Grade Ⅱ※1 度数 有効+欠測値 53 45 1        
 

度数 有効 22 22 45 34 39 28 26 24 24 20 
  

欠損値 5 5 6 21 11 15 15 16 8 4 
 

HAM-BDSS 平均値 4.5 1.1 2.1 3.8 1.7 0.9 1.8 0.7 0.9 1.4 

Grade Ⅱb 

 

中央値 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 
  

標準偏差 8.1 2.2 3.4 5.5 3.6 2.4 3.6 2.2 2.4 3.9 
  

最小値 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 
  

最大値 28 7 13 21 13 10 12 10 10 15 
 

度数 有効 3 3 4 3 4 8 7 3 2 3 
  

欠損値 14 15 14 18 26 25 18 17 19 13 
 

HAM-BDSS 平均値 5.0 12.0 11.0 11.7 6.8 6.9 2.6 4.7 3.0 16.7 

Grade Ⅲ 

 

中央値 0.0 10.0 10.0 14.0 0.0 2.5 0.0 4.0 3.0 22.0 
  

標準偏差 8.7 13.1 9.9 10.7 13.5 9.7 4.4 5.0 2.8 13.8 
  

最小値 0 0 0 0 0 0 0 0 1 1 
  

最大値 15 26 24 21 27 28 12 10 5 27 

Grade 不明 度数 有効+欠測値 14 15 16 13 6 6 10 8 6 4 

※1：GradeⅡであるが、自排尿の有無が不明であるもの  
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表 28：1～10 年目での HAM-BDSG Grade 別人数 （9 年間継続追跡群、n=189） 

HAM-BDSG 1年目 2年目 3年目 4年目 5年目 6年目 7年目 8年目 9年目 10年目 

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

Grade 0 21 (11.1%) 16 (8.5%) 16 (8.5%) 15 (7.9%) 19 (10.1%) 16 (8.5%) 16 (8.5%) 16 (8.5%) 19 (10.1%) 20 (10.6%) 

Grade Ⅰ 114 (60.3%) 115 (60.8%) 110 (58.2%) 113 (59.8%) 104 (55.0%) 104 (55.0%) 104 (55.0%) 101 (53.4%) 98 (51.9%) 95 (50.3%) 

Grade Ⅱ※1 52 (27.5%) 56 (29.6%) 59 (31.2%) 57 (30.2%) 60 (31.7%) 59 (31.2%) 58 (30.7%) 61 (32.3%) 59 (31.2%) 56 (29.6%) 

Grade Ⅲ 1 (0.5%) 1 (0.5%) 3 (1.6%) 3 (1.6%) 5 (2.6%) 9 (4.8%) 7 (3.7%) 7 (3.7%) 9 (4.8%) 14 (7.4%) 

Grade 不明 1 (0.5%) 1 (0.5%) 1 (0.5%) 1 (0.5%) 1 (0.5%) 1 (0.5%) 4 (2.1%) 4 (2.1%) 4 (2.1%) 4 (2.1%) 

※1：GradeⅡa、GradeⅡb を含む 

 

表 29：HAM-BDSG の 1 年目と 10 年目の関連 （9 年間継続追跡群、n=189） 

    HAM-BDSG（10 年目） 

  Grade 0 GradeⅠ Grade Ⅱ※1 Grade Ⅲ Grade 不明 合計 

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

HAM-BDSG（1 年目） 

Grade 0 10 (47.6%) 10 (47.6%) 1 (4.8%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 21 (100.0%) 

Grade Ⅰ 10 (8.8%) 83 (72.8%) 13 (11.4%) 7 (6.1%) 1 (0.9%) 114 (100.0%) 

Grade Ⅱ※1 0 (0.0%) 2 (3.8%) 42 (80.8%) 6 (11.5%) 2 (3.8%) 52 (100.0%) 

Grade Ⅲ 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 1 (100.0%) 0 (0.0%) 1 (100.0%) 

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

  合計 20 (10.6%) 95 (50.3%) 56 (29.6%) 14 (7.4%) 4 (2.1%) 189 (100.0%) 

※1：Grade Ⅱa、Grade Ⅱbを含む 
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表 30：排尿障害関連指標 （10 年分、n=605） 

  1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 7 年目 8 年目 9 年目 10 年目 

 
n 平均 SD n 平均 SD n 平均 SD n 平均 SD 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 580 5.8 4.1 527 5.7 3.9 480 5.4 3.9 420 5.2 3.9 393 4.7 3.9 334 4.6 3.9 301 4.5 3.8 239 4.4 3.8 187 4.2 3.8 154 4.0 3.8 

ICIQ-SF 合計 592 5.8 6.0 539 5.6 5.9 500 5.7 5.8 433 5.8 5.9 401 5.4 5.8 345 5.5 5.8 317 5.6 5.8 256 5.9 5.9 205 6.0 6.1 165 5.7 5.9 

I-PSS 合計 603 11.8 8.8 557 11.4 9.0 514 11.0 8.8 471 11.2 9.0 434 10.5 9.0 380 10.3 8.9 343 10.5 8.9 279 10.8 9.0 219 10.9 9.2 178 10.7 9.3 

N-QOL総得点 605 86.1 17.4 557 86.8 16.6 513 86.4 17.4 471 86.2 18.3 434 85.8 19.3 380 86.1 18.9 343 84.3 20.8 279 84.8 20.5 219 85.6 20.7 178 84.5 22.6 

排尿障害状況が他人の管理が必要である者を除外した。 
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表 31：排尿障害関連指標の経年比較 （9 年間継続追跡群、n=187） 

    1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 7 年目 8 年目 9 年目 10 年目 

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

OABSS合計 137 5.8 4.1 5.8 3.7 5.4 3.6 5.3 3.8 4.5 3.8 4.5 3.7 4.4 3.8 4.3 3.8 4.1 3.7 4.1 3.8 

ICIQ-SF合計 146 5.3 5.7 5.0 5.7 5.1 5.5 5.3 5.5 4.8 5.5 5.2 5.6 5.3 5.6 5.6 5.8 6.0 6.1 6.0 6.0 

I-PSS合計 186 12.6 8.8 12.3 9.8 12.2 9.3 12.0 9.2 11.0 9.0 10.7 8.9 10.8 8.9 10.5 8.8 10.8 9.2 10.5 9.2 

N-QOL総得点 187 85.0 17.7 86.8 15.4 84.8 18.4 85.4 19.2 85.1 19.5 84.7 20.3 84.9 21.0 85.2 20.8 85.8 20.5 85.2 22.1 

排尿障害状況が他人の管理が必要である者を除外した。 
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図 15：排尿障害関連指標の経年比較 （9 年間継続追跡群、n=187） 

 

 

排尿障害状況が他人の管理が必要である者を除外した。 

LSMean：最小二乗平均（least square means） 

 

時点を固定効果、症例を変量効果とした MMRM による解析を行った。誤差の分散共分散構造は無構造（unstructured）

を仮定した。Familywise error rate を 0.05 とし、検定の多重性問題については Tukey-Kramer 法による調整を行った。

なお、P 値は 0.05 と比較できるように調整された値である。 

OABSS 合計については、1 年目と 5 年目以降（5 年目以降、順に p=0.0028、p=0.0046、p=0.0004、p=0.0005、p<0.0001、

p=0.0002）、2 年目と 5 年目以降（5 年目以降、順に p=0.0009、p=0.0004、p=0.0002、p<0.0001、p<0.0001、p<0.0001）、

3 年目と 5 年目以降（5 年目以降、順に p=0.0352、p=0.0150、p=0.0094、p=0.0053、p=0.0022、p=0.0015）、4 年目

と 7 年目以降（7 年目以降、順に p=0.0313、p=0.0064、p=0.0028、p=0.0042）で有意に低下していた。 

ICIQ-SF 合計については、2 時点間で有意に異なる組み合わせはなかった。 

I-PSS 合計については、1 年目と 5 年目以降（5 年目以降、順に p=0.0323、p=0.0067、p=0.0127、p=0.0031、p=0.0204、

p=0.0041）、2 年目と 6 年目（p=0.0252）、2 年目と 8 年目（p=0.0125）、2 年目と 10 年目（p=0.0147）、3 年目と 5 年

目以降（5 年目以降、順に p=0.0496、p=0.0060、p=0.0217、p=0.0027、p=0.0403、p=0.0059）、4 年目と 5 年目

（p=0.0380）、4 年目と 6 年目（p=0.0041）、4 年目と 7 年目（p=0.0287）、4 年目と 8 年目（p=0.0040）、4 年目と 10

年目（p=0.0196）で有意に低下していた。 

N-QOL 総得点については、2 時点間で有意に異なる組み合わせはなかった。 
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表 32：排尿障害関連指標の経年比較 （HAM-BDSG Grade 0、Ⅰ、9 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 7 年目 8 年目 9 年目 10 年目 

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

HAM-BDSS 107 16.7 9.5 18.2 9.4 17.5 9.4 17.1 9.6 15.0 9.5 15.1 9.2 15.1 9.2 14.8 9.1 15.1 9.6 15.1 9.9 

OABSS合計 96 5.4 3.9 5.8 3.7 5.6 3.6 5.4 3.9 4.6 3.7 4.7 3.7 4.3 3.6 4.3 3.6 4.1 3.5 4.4 3.8 

ICIQ-SF合計 98 4.2 5.2 4.5 5.4 4.6 5.2 4.8 5.1 4.2 5.0 4.7 5.4 4.7 5.4 5.6 5.6 5.8 5.8 5.7 5.7 

I-PSS合計 108 14.7 8.4 15.8 8.5 15.3 8.2 15.0 8.3 13.7 8.4 13.5 8.4 13.7 8.4 13.3 8.3 14.0 8.6 13.8 8.8 

N-QOL総得点 109 87.9 16.3 87.9 14.3 85.1 18.8 86.3 18.5 86.5 18.1 86.2 18.4 87.0 18.0 86.6 19.1 86.2 19.0 84.3 22.2 

HAM-BDSG が Grade 0 または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。 
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図 16：排尿障害関連指標の経年比較 （HAM-BDSG Grade 0、Ⅰ、9 年間継続追跡群） 

  

  

  

HAM-BDSG が Grade 0 または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。 

LSMean：最小二乗平均（least square means） 

 

時点を固定効果、症例を変量効果とした MMRM による解析を行った。誤差の分散共分散構造は無構造（unstructured）

を仮定した。Familywise error rate を 0.05 とし、検定の多重性問題については Tukey-Kramer 法による調整を行った。

なお、P 値は 0.05 と比較できるように調整された値である。 

HAM-BDSSについては、2年目と 5年目以降（5年目以降、順に p=0.0004、p=0.0006、p=0.0016、p=0.0001、p=0.0030、

p=0.0021）、3 年目と 5 年目以降（5 年目以降、順に p=0.0008、p=0.0014、p=0.0050、p=0.0003、p=0.0165、p=0.0149）、

4 年目と 5 年目以降 9 年目まで（5 年目以降 9 年目まで、順に p= 0.0006、p=0.0028、p=0.0123、p=0.0010、p=0.0421）

で有意に低下していた。 

OABSS 合計については、1 年目と 9 年目（p=0.0240）、2 年目と 5 年目以降（5 年目以降、順に p=0.0389、p=0.0194、
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p=0.0023、p=0.0013、p=0.0004、p=0.0016）、3 年目と 7 年目以降（7 年目以降、順に p=0.0109、p=0.0050、p=0.0028、

p=0.0228）、4 年目と 8 年目（p=0.0205）、4 年目と 9 年目（p=0.0072）で有意に低下していた。 

ICIQ-SF 合計については、5 年目と 8 年目（p=0.0224）、5 年目と 9 年目（p=0.0341）で有意に増加していた。 

I-PSS 合計については、2 年目と 5 年目（p=0.0251）、2 年目と 6 年目（p=0.0149）、2 年目と 8 年目（p=0.0076）、3

年目と 5 年目（p=0.0244）、3 年目と 6 年目（p=0.0215）、3 年目と 8 年目（p=0.0136）、4 年目と 5 年目（p=0.0126）、

4 年目と 6 年目（p=0.0202）、4 年目と 8 年目（p=0.019）で有意に低下していた。 

N-QOL 総得点については、2 時点間で有意に異なる組み合わせはなかった。 
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表 33：HAM-BDSS 下位尺度の経年比較 （HAM-BDSG が 9 年間継続で Grade 0、Ⅰの者、n=109） 

    1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 7 年目 8 年目 9 年目 10 年目 

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

HAM-BDSS 107 16.7 9.5 18.2 9.4 17.5 9.4 17.1 9.6 15.0 9.5 15.1 9.2 15.1 9.2 14.8 9.1 15.1 9.6 15.1 9.9 

蓄尿症状スコア 107 6.4 5.2 6.5 4.6 6.1 4.6 6.0 4.8 4.8 4.7 4.7 4.6 4.5 4.7 4.3 4.5 4.4 4.5 4.7 4.9 

排尿症状スコア 109 10.4 6.0 11.7 6.5 11.4 6.3 11.2 6.3 10.2 6.4 10.2 6.8 10.4 6.6 10.3 6.7 10.6 6.9 10.3 6.8 
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図 17：HAM-BDSS 下位尺度の経年比較 （HAM-BDSG が 9 年間継続で Grade 0、Ⅰの者、n=109） 

 

  

LSMean：最小二乗平均（least square means） 

 

時点を固定効果、症例を変量効果とした MMRM による解析を行った。誤差の分散共分散構造は無構造（unstructured）

を仮定した。Familywise error rate を 0.05 とし、検定の多重性問題については Tukey-Kramer 法による調整を行った。

なお、P 値は 0.05 と比較できるように調整された値である。 

HAM-BDSSについては、2年目と 5年目以降（5年目以降、順に p=0.0004、p=0.0006、p=0.0016、p=0.0001、p=0.0030、

p=0.0021）、3 年目と 5 年目以降（5 年目以降、順に p=0.0008、p=0.0014、p=0.0050、p=0.0003、p=0.0165、p=0.0149）、

4 年目と 5 年目以降 9 年目まで（5 年目以降 9 年目まで、順に p= 0.0006、p=0.0028、p=0.0123、p=0.0010、p=0.0421）

で有意に低下していた。 

蓄尿症状スコアについては、1 年目と 5 年目以降（5 年目以降、順に p=0.0300、p=0.0181、p=0.0062、p=0.0020、

p=0.0018、p=0.0266）、2 年目と 5 年目以降（5 年目以降、順に p=0.0027、p=0.0008、p=0.0008、p<0.0001、p=0.0002、

p=0.0010）、3 年目と 5 年目以降（5 年目以降、順に p=0.0218、p=0.0045、p=0.0021、p=0.0002、p=0.0006、p=0.0089）、

4 年目と 5 年目以降（5 年目以降、順に p= 0.0229、p=0.0139、p=0.0056、p=0.0005、p=0.0023、p=0.0315）で有意

に低下していた。 

排尿症状スコアについては、2 年目と 5 年目（p=0.0161）、3 年目と 5 年目（p=0.0298）、4 年目と 5 年目（p=0.0117）

で有意に低下していた。 
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表 34：調査開始前の排尿障害治療薬の使用状況（n=635） 
 

調査開始前 
 

(n=635) 
 

n (%) 

あり※1 250 39.4 

なし 316 49.8 

不明 69 10.9 

※1 調査開始前は排尿障害治療薬名を尋ねていないため、排尿障害治療薬と判定されない治療薬を「あり」と回答して

いる場合がある。 

 

表 35：排尿障害治療薬の使用状況 （n=635） 

    1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 7 年目 8 年目 9 年目 10 年目 

  (n=635) (n=589) (n=548) (n=505) (n=469) (n=417) (n=377) (n=307) (n=246) (n=196) 

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

あり  
212 33.4% 232 39.4% 239 43.6% 237 46.9% 240 51.2% 217 52.0% 193 51.2% 150 48.9% 120 48.8% 101 51.5% 

（うち、 

薬剤名判明） 
192 30.2% 208 35.3% 210 38.3% 211 41.8% 217 46.3% 200 48.0% 180 47.7% 138 45.0% 113 45.9% 96 49.0% 

（うち、 

薬剤名不明） 
20 3.1% 24 4.1% 29 5.3% 26 5.1% 23 4.9% 17 4.1% 13 3.4% 12 3.9% 7 2.8% 5 2.6% 

なし   423 66.6% 357 60.6% 309 56.4% 268 53.1% 229 48.8% 200 48.0% 184 48.8% 157 51.1% 126 51.2% 95 48.5% 

観察期間中の排尿障害治療薬について、「HTLV-1 関連脊髄症（HAM）診療ガイドライン 2019」を参考に HAM 患者

の排尿障害治療薬として用いる薬剤を整理・分類し、その薬剤を用いている場合に「あり」とした。薬剤名が不明であ

るが投薬を行っている場合も「あり」と集計し、内訳を掲載した。 

複数の排尿障害治療薬を用いている場合、薬剤名が一つでも判明している場合には「あり（うち、薬剤名判明）」と分

類し、薬剤名が全く判明しない場合に「あり（うち、薬剤名不明）」として集計した。 

利尿薬などの排尿障害の治療を目的としない薬剤のみ使用の場合、ならびに、排尿障害治療薬を用いていない場合に

「なし」として集計した。 

 

表 36：排尿障害治療薬の使用状況 （2 年目～10 年目、n=589） 

 

  2年目 3年目 4年目 5年目 6年目 7年目 8年目 9年目 10年目 

 (n=589) (n=548) (n=505) (n=469) (n=417) (n=377) (n=307) (n=246) (n=196) 

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

 あり※  232 39.4% 239 43.6% 237 46.9% 240 51.2% 217 52.0% 193 51.2% 150 48.9% 120 48.8% 101 51.5% 

使用薬剤数 1 151 (65.1%) 169 (70.7%) 166 (70.0%) 165 (68.8%) 145 (66.8%) 130 (67.4%) 99 (66.0%) 83 (69.2%) 71 (70.3%) 

2 63 (27.2%) 50 (20.9%) 55 (23.2%) 61 (25.4%) 53 (24.4%) 48 (24.9%) 42 (28.0%) 30 (25.0%) 27 (26.7%) 

3 13 (5.6%) 16 (6.7%) 14 (5.9%) 14 (5.8%) 19 (8.8%) 15 (7.8%) 8 (5.3%) 6 (5.0%) 2 (2.0%) 

4 4 (1.7%) 4 (1.7%) 2 (0.8%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 1 (0.7%) 0 (0.0%) 1 (1.0%) 

5 1 (0.4%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 1 (0.8%) 0 (0.0%) 

※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、当該調査年の使用薬剤

数を計数した。薬剤名が不明である場合も集計対象とした。 

使用薬剤数の割合は、使用ありの人数を 100％としたときの割合をカッコに入れて表記した。 
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表 37：排尿障害治療薬の使用状況（最新調査年、n=635） 

    最新調査年 

    n % 

あり※  279 43.9% 

使用薬剤数 1 188 (67.4%) 

 2 70 (25.1%) 

 3 20 (7.2%) 

 4 1 (0.4%) 

  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った。 

使用薬剤数の割合は、使用あり 279 名の割合をカッコに入れて表記した。 

※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、当該調査年の使用薬剤

数を計数した。薬剤名が不明である場合も集計対象とした。 
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表 38：排尿障害治療薬の使用状況（最新調査年、n=91） 

使用 

薬剤数 
件数 

α1受容

体遮断薬 

コリン作動

薬 
抗コリン薬 

平滑筋弛

緩薬 

三環系抗

うつ薬 

β2受容

体刺激薬 

β3受容

体刺激薬 
漢方薬 その他 不明 

2 剤 20 〇 
     

〇 
   

 

16 〇 〇 

        

 

8 

  

〇 

   

〇 

   

 

5 〇 

 

〇 

       

 
4 

      
◎ 

   

 

3 〇 

      

〇 

  

 

3 〇 

       

〇 

 

 

3 

      

〇 〇 

  

 
2 ◎ 

         

 

2 

 

◎ 

        

 

2 

 

〇 

      

〇 

 

 

1 

 

〇 

     

〇 

  

 
1 

  
〇 〇 

      

3 剤 4 〇 

     

〇 〇 

  

 

3 〇 

 

〇 

   

〇 

   

 
2 

  
〇 

   
〇 〇 

  

 1 ◎      〇    

 1 〇 ◎         
 

1 〇 〇 〇 

       

 
1 〇 〇 

     
〇 

  

 

1 〇 〇 

      

〇 

 

 

1 〇 

     

◎ 

   

 

1 〇 

     

〇 

  

〇 
 

1 
 

〇 
 

〇 
   

〇 
  

 

1 

  

◎ 

    

〇 

  

 

1 

  

〇 

 

〇 

 

〇 

   

 

1 

  

〇 

   

◎ 

   

4 剤 1 〇 〇 〇 
   

〇 
   

併用薬剤組み合わせについて、使用薬剤数の少ない順に並べた後、その件数の多い順に並べた。該当する薬剤分類に

ついて、1 種類使用の場合に〇、2 種類使用の場合に◎と表記した。 
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表 39：排尿障害治療薬（一般名）（最新調査年、n=279） 

 

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 86 30.8% 
 
タムスロシン塩酸塩 9 3.2% 

 
シロドシン 16 5.7% 

 
プラゾシン塩酸塩 2 0.7% 

 
ナフトピジル 5 1.8% 

コリン作動薬 ジスチグミン臭化物 32 11.5% 
 
ベタネコール塩化物 8 2.9% 

抗コリン薬 コハク酸ソリフェナシン 25 9.0% 
 
イミダフェナシン 17 6.1% 

 
プロピベリン塩酸塩 8 2.9% 

 
フェソテロジンフマル酸塩 15 5.4% 

 
オキシブチニン塩酸塩 7 2.5% 

 
酒石酸トルテロジン 2 0.7% 

平滑筋弛緩薬 フラボキサート塩酸塩 5 1.8% 

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 83 29.7% 
 
ビベグロン 18 6.5% 

漢方薬 牛車腎気丸 2 0.7% 
 
八味地黄丸 25 9.0% 

その他 アリルエストレノール 1 0.4% 

 タダラフィル 1 0.4% 

 五淋散 1 0.4% 

 五苓散 1 0.4% 

 猪苓湯 5 1.8% 

不明 不明 16 5.7% 

 

1 人あたり複数の排尿障害治療薬の服用があるため、合計は 279 と一致しない 
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表 40：排尿障害治療薬の年次使用状況（n=189） 

薬剤の分類 排尿障害治療薬（一般名） 1 年目 2 年目 3 年目 4 年目 5 年目 6 年目 7 年目 8 年目 9 年目 10 年目 

α1受容体遮断薬 

 

 

 
 

ウラピジル 13 14 17 17 22 25 28 27 27 28 

タムスロシン塩酸塩 4 5 5 5 5 5 5 5 5 5 

シロドシン 2 2 2 2 3 3 3 3 4 5 

プラゾシン塩酸塩 4 7 5 4 4 5 3 2 1 0 

ナフトピジル 1 1 1 1 1 1 1 1 2 2 

コリン作動薬 
 

ジスチグミン臭化物 12 12 12 12 12 12 12 10 10 10 

ベタネコール塩化物 3 3 3 4 4 4 3 4 4 3 

抗コリン薬 

 

 

 

 
 

コハク酸ソリフェナシン 9 10 9 9 11 8 11 11 9 7 

イミダフェナシン 6 7 8 9 8 8 6 6 7 7 

プロピベリン塩酸塩 9 10 9 8 8 8 7 6 5 4 

フェソテロジンフマル酸塩 0 0 1 1 4 4 4 4 5 5 

オキシブチニン塩酸塩 4 4 3 3 4 4 2 2 3 4 

酒石酸トルテロジン 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 

平滑筋弛緩薬 フラボキサート塩酸塩 2 2 3 3 4 4 3 4 3 2 

三環系抗うつ薬 
 

イミプラミン塩酸塩 2 2 1 1 2 1 0 0 0 1 

β2受容体刺激薬 クレンブテロール塩酸塩 1 1 1 1 1 1 1 1 1 0 

β3受容体刺激薬 
 

ミラベグロン 6 9 9 11 21 26 24 28 27 27 

ビベグロン 0 0 0 0 0 0 0 0 4 5 

漢方薬 
 

八味地黄丸 2 3 4 4 6 6 6 6 5 7 

その他 

 
 

タダラフィル 0 0 0 1 1 1 1 1 1 1 

五苓散 0 0 0 0 0 0 0 0 1 1 

猪苓湯 1 1 1 1 1 1 1 3 3 2 

不明 不明 7 12 15 14 12 10 10 9 6 5 

 

1 年目から 10 年目まで 10 時点のデータがある 189 名を対象とした 
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表 41：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=635) 

    調査開始前 

1年目 

（調査開始時

点） 

2年目 3年目 4年目 5年目 6年目 7年目 8年目 9年目 10年目 

    (n=635) (n=635) (n=589) (n=548) (n=505) (n=469) (n=417) (n=377) (n=307) (n=246) (n=196) 

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

ステロイド内

服 

あり 440 69.3% 291 45.8% 309 52.5% 299 54.6% 278 55.0% 258 55.0% 228 54.7% 207 54.9% 173 56.4% 129 52.4% 100 51.0% 

なし 184 29.0% 338 53.2% 276 46.9% 248 45.3% 225 44.6% 208 44.3% 186 44.6% 169 44.8% 134 43.6% 116 47.2% 95 48.5% 

不明 11 1.7% 6 0.9% 4 0.7% 1 0.2% 2 0.4% 3 0.6% 3 0.7% 1 0.3% 0 0.0% 1 0.4% 1 0.5% 

ステロイドパ

ルス投与 

あり 262 41.3% 6 0.9% 45 7.6% 30 5.5% 20 4.0% 20 4.3% 12 2.9% 7 1.9% 10 3.3% 5 2.0% 4 2.0% 

なし 357 56.2% 623 98.1% 540 91.7% 516 94.2% 484 95.8% 446 95.1% 403 96.6% 370 98.1% 297 96.7% 240 97.6% 191 97.4% 

不明 16 2.5% 6 0.9% 4 0.7% 2 0.4% 1 0.2% 3 0.6% 2 0.5% 0 0.0% 0 0.0% 1 0.4% 1 0.5% 

インターフェロ

ン投与 

あり 191 30.1% 15 2.4% 18 3.1% 15 2.7% 12 2.4% 12 2.6% 10 2.4% 10 2.7% 10 3.3% 5 2.0% 5 2.6% 

なし 435 68.5% 613 96.5% 568 96.4% 532 97.1% 492 97.4% 455 97.0% 406 97.4% 367 97.3% 297 96.7% 241 98.0% 190 96.9% 

不明 9 1.4% 7 1.1% 3 0.5% 1 0.2% 1 0.2% 2 0.4% 1 0.2% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 0.5% 

2 年目から 10 年目は各調査時点での過去 1 年間の治療状況 

 

表 42：薬剤併用に関する年次治療状況 (n=635) 

  調査開始前 

1年目 

（調査開始時

点） 

2年目 3年目 4年目 5年目 6年目 7年目 8年目 9年目 10年目 

  (n=635) (n=635) (n=589) (n=548) (n=505) (n=469) (n=417) (n=377) (n=307) (n=246) (n=196) 

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

1治療のみ                                             

 ステロイド 146 23.0% 281 44.3% 265 45.0% 264 48.2% 255 50.5% 234 49.9% 214 51.3% 196 52.0% 160 52.1% 124 50.4% 96 49.0% 

 パルス 29 4.6% 4 0.6% 10 1.7% 4 0.7% 4 0.8% 5 1.1% 3 0.7% 1 0.3% 1 0.3% 1 0.4% 1 0.5% 

 IFN 36 5.7% 9 1.4% 7 1.2% 5 0.9% 4 0.8% 4 0.9% 5 1.2% 5 1.3% 4 1.3% 4 1.6% 4 2.0% 

2治療併用                                             

 ステロイド、パルス 145 22.8% 2 0.3% 32 5.4% 24 4.4% 15 3.0% 15 3.2% 9 2.2% 6 1.6% 8 2.6% 4 1.6% 3 1.5% 

 ステロイド、IFN 61 9.6% 6 0.9% 8 1.4% 8 1.5% 7 1.4% 8 1.7% 5 1.2% 5 1.3% 5 1.6% 1 0.4% 1 0.5% 

 パルス、IFN 9 1.4% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 1 0.3% 0 0.0% 0 0.0% 

3治療併用                                             

 ステロイド、パルス、IFN 77 12.1% 0 0.0% 3 0.5% 2 0.4% 1 0.2% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0% 

いずれも治療なし 110 17.3% 322 50.7% 259 44.0% 239 43.6% 217 43.0% 199 42.4% 178 42.7% 163 43.2% 128 41.7% 111 45.1% 90 45.9% 

1つでも不明あり 22 3.5% 11 1.7% 5 0.8% 2 0.4% 2 0.4% 4 0.9% 3 0.7% 1 0.3% 0 0.0% 1 0.4% 1 0.5% 

合計 635 100.0% 635 100.0% 589 100.0% 548 100.0% 505 100.0% 469 100.0% 417 100.0% 377 100.0% 307 100.0% 246 100.0% 196 100.0% 

2 年目から 10 年目は各調査時点での過去 1 年間の治療状況 
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表 43：9 年間調査継続者におけるステロイド治療状況 (n=189) 

調査開始後の治療状況 n  (%) 

治療なし 73 38.6% 

1年間治療あり 3 1.6% 

2年間治療あり 3 1.6% 

3年間治療あり 3 1.6% 

4年間治療あり 7 3.7% 

5年間治療あり 5 2.6% 

6年間治療あり 2 1.1% 

7年間治療あり 7 3.7% 

8年間治療あり 7 3.7% 

9年間治療あり 78 41.3% 

（参考）不明あり※1 1 0.5% 

合計 189 100.0% 

※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。 
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表 44：9 年間のステロイド治療状況と患者特性 (n=146) 

 

    
9 年間ステロイド

継続 

9 年間ステロイド 

なし 
合計 p値 検定 

    (n=76) (n=70) (n=146)     

年齢（平均±SD） 59.3±10.2 60.2±10.2 59.7±10.2 0.557 a 

発症年齢（平均±SD） 44.7±14.2 39.2±14.8 42.1±14.7 0.022 a 

発症から診断までの年数（平均±SD） 5.6±5.8 9.2±8.5 7.3±7.4 0.003 a 

罹病期間（平均±SD） 14.5±9.5 21.1±10.8 17.7±10.6 <0.001 a 

OMDS（平均±SD） 5.4±2.0 5.7±2.2 5.5±2.1 0.421 a 

病型 急速進行群 21 (27.6%) 8 (11.4%) 29 (19.9%) 0.021 b 

初発症状 歩行障害 58 (76.3%) 55 (78.6%) 113 (77.4%) 0.844 b 

  排尿障害 25 (32.9%) 24 (34.3%) 49 (33.6%) 0.863 b 

  下肢の感覚障害 10 (13.2%) 11 (15.7%) 21 (14.4%) 0.814 b 

  その他 27 (35.5%) 17 (24.3%) 44 (30.1%) 0.153 b 

HAM 家族歴 第 1 度親近者以内 6 (7.9%) 7 (10.0%) 13 (8.9%) 0.774 b 

ATL家族歴 第 1 度親近者以内 3 (3.9%) 6 (8.6%) 9 (6.2%) 0.312 b 

輸血歴   13 (17.3%) 11 (15.7%) 24 (16.6%) 0.827 b 

  うち 1986 年以前 10 (76.9%) 11 (100.0%) 21 (87.5%) 0.223 b 

排尿障害 問題なし 5 (6.6%) 4 (5.7%) 9 (6.2%) 0.546 b 

  時間がかかる/投薬している 47 (61.8%) 50 (71.4%) 97 (66.4%) 

 

  

  自己導尿 23 (30.3%) 16 (22.9%) 39 (26.7%) 

 

  

  他者管理 1 (1.3%) . (.%) 1 (0.7%) 

 

  

排便障害 問題なし 14 (18.4%) 12 (17.1%) 26 (17.8%) 0.092 b 

  薬が必要 52 (68.4%) 39 (55.7%) 91 (62.3%) 

 

  

  自己浣腸 7 (9.2%) 8 (11.4%) 15 (10.3%) 

 

  

  他者管理 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

 

  

  問題はあるが薬は不要 3 (3.9%) 11 (15.7%) 14 (9.6%) 

 

  

足のしびれ なし 22 (28.9%) 24 (34.3%) 46 (31.5%) 0.782 b 

  時々ある 15 (19.7%) 14 (20.0%) 29 (19.9%) 

 

  

  常にある 39 (51.3%) 32 (45.7%) 71 (48.6%) 

 

  

足の痛み なし 40 (52.6%) 36 (51.4%) 76 (52.1%) 0.927 b 

  時々ある 14 (18.4%) 15 (21.4%) 29 (19.9%) 

 

  

  常にある 22 (28.9%) 19 (27.1%) 41 (28.1%) 

 

  

9 年間ステロイド治療を継続している者ならびに 9 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。 

a: 対応のない t 検定、b: Fisher の正確確率検定 
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表 45：9 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=146） 

 

    OMDSの 9年間の変化 合計 

    改善 変化なし 悪化 % 

9年間治療継続 
n 4 27 45 76 

% 5.3% 35.5% 59.2% 100.0% 

9年間治療なし 
n 0 26 44 70 

% 0.0% 37.1% 62.9% 100.0% 

合計 
n 4 53 89 146 

% 2.7% 36.3% 61.0% 100.0% 

9 年間ステロイド治療を継続している者ならびに 9 年間ステロイド治療を行っていない者を対象とし、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=0.2018 
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表 46：9 年間調査継続者のうち初回調査時点までの治療経験と患者特性 (n=144) 

    ステロイドあり ステロイドなし 合計 p値 検定 

    (n=110) (n=34) (n=144)    

年齢(平均±SD) 59.6±9.6 60.3±12.0 59.8±10.2 0.722 a 

発症年齢(平均±SD) 42.7±14.8 41.5±13.7 42.4±14.5 0.680 a 

発症から診断までの年数(平均±SD) 6.3±6.4 10.2±9.4 7.2±7.4 0.006 a 

罹病期間(平均±SD) 17.0±10.5 18.9±10.1 17.4±10.4 0.356 a 

OMDS(平均±SD) 5.7±2.2 4.9±1.3 5.5±2.0 0.072 a 

病型 急速進行群 25 (22.7%) 4 (11.8%) 29 (20.1%) 0.223 b 

初発症状 歩行障害 87 (79.1%) 24 (70.6%) 111 (77.1%) 0.352 b 
 

排尿障害 38 (34.5%) 11 (32.4%) 49 (34.0%) 1.000 b 
 

下肢の感覚障害 17 (15.5%) 4 (11.8%) 21 (14.6%) 0.783 b 
 

その他 31 (28.2%) 13 (38.2%) 44 (30.6%) 0.291 b 

HAM 家族歴 第 1 度近親者以内 12 (10.9%) 1 (2.9%) 13 (9.0%) 0.301 b 

ATL家族歴 第 1 度近親者以内 6 (5.5%) 3 (8.8%) 9 (6.3%) 0.441 b 

輸血歴 

 

16 (14.7%) 7 (20.6%) 23 (16.1%) 0.429 b 
 

うち 1986 年以内 13 (81.3%) 7 (100.0%) 20 (87.0%) 0.526 b 

排尿障害 問題なし 5 (4.5%) 4 (11.8%) 9 (6.3%) 0.420 b 
 

時間がかかる/投薬している 75 (68.2%) 20 (58.8%) 95 (66.0%) 

 

  
 

自己導尿 29 (26.4%) 10 (29.4%) 39 (27.1%) 

 

  
 

他者管理 1 (0.9%) 0 (0.0%) 1 (0.7%) 

 

  

排泄障害 問題なし 19 (17.3%) 7 (20.6%) 26 (18.1%) 0.407 b 
 

薬が必要 67 (60.9%) 24 (70.6%) 91 (63.2%) 

 

  
 

自己浣腸 13 (11.8%) 1 (2.9%) 14 (9.7%) 

 

  
 

他者管理 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 

 

  
 

問題はあるが薬は不要 11 (10.0%) 2 (5.9%) 13 (9.0%) 

 

  

足のしびれ なし 28 (25.5%) 17 (50.0%) 45 (31.3%) 0.024 b 
 

時々ある 22 (20.0%) 6 (17.6%) 28 (19.4%) 

 

  
 

常にある 60 (54.5%) 11 (32.4%) 71 (49.3%) 

 

  

足の痛み なし 53 (48.2%) 22 (64.7%) 75 (52.1%) 0.208 b 
 

時々ある 22 (20.0%) 6 (17.6%) 28 (19.4%) 

 

  
 

常にある 35 (31.8%) 6 (17.6%) 41 (28.5%) 

 

  

9 年間ステロイド治療を継続している者ならびに 9 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。 

a: 対応のない t 検定、b: Fisher の正確確率検定  
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表 47：初回調査時点におけるステロイド薬剤名（n=291） 

 

薬剤名 n (%) 

プレドニン/プレドニゾロン 273 93.8% 

メドロール 1 0.3% 

セレスタミン 1 0.3% 

コートリル（10） 1 0.3% 

不明 15 5.2% 

合計 291 100.0% 

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 48：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=275） 

 

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。 

 

表 49：2 年目から 10 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 7 年目 8 年目 9 年目 10 年目 

度数 280 286 272 254 225 205 170 129 100 

平均値(mg) 6.57 5.90 5.76 5.85 5.85 5.80 5.62 6.03 5.35 

中央値(mg) 5.00 5.00 5.00 5.00 5.00 5.00 5.00 5.00 5.00 

標準偏差 3.77 3.05 3.31 3.57 2.71 2.90 2.51 3.65 2.26 

IQR 5.00-9.32 4.80-7.50 4.00-7.04 4.09-7.50 5.00-7.50 5.00-7.50 4.67-7.50 4.00-7.50 3.00-7.08 

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。 

  

項目 基本統計量(mg) 

平均値（mg） 7.04 

中央値（mg） 5.00 

標準偏差 4.68 

IQR 5.00-10.00 

内服量 n  % 

5mg未満 59 21.5% 

5mg 106 38.5% 

5mg超 10mg未満 29 10.5% 

10mg 52 18.9% 

10mg超30mg未満 27 9.8% 

30mg 2 0.7% 

合計 275 100.0% 
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表 50：9 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=189) 

調査開始後の治療状況 n  (%) 

治療なし 165 87.3% 

1年間治療あり 12 6.3% 

2年間治療あり 3 1.6% 

3年間治療あり 3 1.6% 

4年間治療あり 2 1.1% 

5年間治療あり 1 0.5% 

6年間治療あり 0 0.0% 

7年間治療あり 0 0.0% 

8年間治療あり 1 0.5% 

9年間治療あり 1 0.5% 

（参考）不明あり※1 1 0.5% 

合計 189 100.0% 

※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。 

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。 

 

 

表 51：9 年間調査継続者におけるステロイドパルスの治療と OMDS 変化 （n=188） 

      OMDSの 9年間の変化 合計 

      改善 変化なし 悪化 % 

9 年間のパルス治

療状況 

治療なし n 2 56 107 165 

% 1.2% 33.9% 64.8% 100.0% 

 少なくとも 1回治療あり n 2 5 16 23 

 % 8.7% 21.7% 69.6% 100.0% 

 （うち、9年間治療継続） n 0 0 1 1 

 % 0.0% 0.0% 100.0% 100.0% 

合計 

 n 4 61 123 188 

  % 2.1% 32.4% 65.4% 100.0% 

不明ありの 1 名を除く 188 名を対象とした。 

「治療なし」と「少なくとも 1 回治療あり」における Fisher の正確確率検定、p = 0.0645 
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表 52：9 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=189） 

調査開始後の治療状況 n  (%) 

治療なし 180 95.2% 

1年間治療あり 1 0.5% 

2年間治療あり 1 0.5% 

3年間治療あり 0 0.0% 

4年間治療あり 0 0.0% 

5年間治療あり 0 0.0% 

6年間治療あり 1 0.5% 

7年間治療あり 1 0.5% 

8年間治療あり 1 0.5% 

9年間治療あり 3 1.6% 

（参考）不明あり※1 1 0.5% 

合計 189 100.0% 

※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。 

1 年間に 1 度でもインターフェロン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。 

 

 

表 53：9 年間調査継続者におけるインターフェロン α の治療と OMDS 変化 （n=188） 

      OMDSの 9年間の変化 合計 

      改善 変化なし 悪化 % 

9年間のインター 

フェロンα治療状況 

治療なし n 4 60 116 180 

% 2.2% 33.3% 64.4% 100.0% 

 少なくとも 1回治療あり n 0 1 7 8 

 % 0.0% 12.5% 87.5% 100.0% 

 （うち、9 年間治療継続） n 0 0 3 3 

 % 0.0% 0.0% 100.0% 100.0% 

合計 

 n 4 61 123 188 

  % 2.1% 32.4% 65.4% 100.0% 

不明ありの 1 名を除く 188 名を対象とした。 

「治療なし」と「少なくとも 1 回治療あり」における Fisher の正確確率検定、p = 0.3903 
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表 54：1 年目、4 年目、7 年目、10 年目の SF-36 下位尺度国民標準値の基本統計量 (n=632) 

 1 年目(n=632) 4年目(n=502) 7年目(n=376) 10年目(n=194) 

 平均値 標準偏差 平均値 標準偏差 平均値 標準偏差 平均値 標準偏差 

PF：身体機能 19.42 15.07 18.25 14.33 14.81 13.63 13.23 13.61 

RP：日常役割機能（身体） 43.95 14.17 46.61 13.31 47.58 13.62 48.11 13.01 

BP：体の痛み 42.61 13.28 39.51 12.98 38.63 13.19 37.90 12.94 

GH：全体的健康感 43.58 10.64 45.51 10.71 47.52 10.90 47.58 11.73 

VT：活力 46.67 10.67 47.95 10.89 47.25 11.24 46.41 10.74 

SF：社会生活機能 46.71 12.55 49.18 13.29 50.92 12.13 52.31 11.39 

RE：日常役割機能（精神） 48.43 12.00 49.75 11.71 49.97 11.90 48.80 12.93 

MH：こころの健康 49.97 10.65 51.58 10.63 51.28 10.84 51.36 11.87 

2017 年国民標準値を用いたアルゴリズムにて算出した。 

 

表 55：SF-36 の 8 つの下位尺度 

 

  

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
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表 56：1 年目、4 年目、7 年目、10 年目における SF-36 下位尺度国民標準値 4 時点比較 （n=189） 

 1 年目 4 年目 7 年目 10 年目 

 平均値 標準偏差 平均値 標準偏差 平均値 標準偏差 平均値 標準偏差 

PF：身体機能 18.64 14.48 18.40 14.13 15.31 13.66 13.32 13.51 

RP：日常役割機能（身体） 44.11 13.57 47.89 12.00 47.85 13.43 48.39 12.55 

BP：体の痛み 42.33 12.78 40.17 13.37 38.78 13.38 37.99 12.62 

GH：全体的健康感 41.91 9.73 44.66 10.08 47.18 10.74 47.91 11.58 

VT：活力 46.61 10.59 48.74 10.47 48.26 11.23 46.62 10.65 

SF：社会生活機能 47.72 10.69 49.61 12.75 51.48 11.24 52.73 10.73 

RE：日常役割機能（精神） 49.33 10.69 50.72 10.59 51.27 10.50 49.05 12.50 

MH：こころの健康 50.74 9.45 52.49 9.69 52.26 10.12 51.58 11.57 

全ての項目で、1 年目・4 年目・7 年目・10 年目と継続して観察された症例のみを対象とした。 

2017 年国民標準値を用いたアルゴリズムにて算出した。 
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図 18：1 年目、4 年目、7 年目、10 年目における SF-36 下位尺度国民標準値 4 時点比較 （n=189） 
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全ての項目で、1 年目・4 年目・7 年目・10 年目と継続して観察された症例のみを対象とした。 

2017 年国民標準値を用いたアルゴリズムにて算出した。 

LSMean：最小二乗平均（least square means） 

 

時点を固定効果、症例を変量効果とした MMRM による解析を行った。誤差の分散共分散構造は無構造（unstructured）

を仮定した。Familywise error rate を 0.05 とし、検定の多重性問題については Tukey-Kramer 法による調整を行った。

なお、P 値は 0.05 と比較できるように調整された値である。 

PF については、1 年目と 7 年目（p<0.0001）、1 年目と 10 年目（p<0.0001）、4 年目と 7 年目（p<0.0001）、4 年目と

10 年目（p<0.0001）、7 年目と 10 年目（p=0.0032）で有意に低下していた。 

RP については、1 年目と 4 年目（p=0.0044）、1 年目と 7 年目（p=0.0146）、1 年目と 10 年目（p=0.0022）で有意に

増加していた。 

BP については、1 年目と 7 年目（p=0.0024）、1 年目と 10 年目（p=0.0001）で有意に低下していた。 

GH については、1 年目と 4 年目（p=0.0006）、1 年目と 7 年目（p<0.0001）、1 年目と 10 年目（p<0.0001）、4 年目

と 7 年目（p=0.0065）、4 年目と 10 年目（p=0.0024）で有意に増加していた。 

VT については、1 年目と 4 年目（p=0.0159）で有意に増加していた。 

SF については、1 年目と 7 年目（p=0.0026）、1 年目と 10 年目（p<0.0001）、4 年目と 10 年目（p=0.0124）で有意に

増加していた。 

RE 及び MH については、各二時点間で有意な変化は見られなかった。 
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表 57：1 年目、4 年目、7 年目、10 年目の SF-6D スコアの基本統計量 （n=619） 

  1年目 （n=619） 4年目 （n=502） 7年目 （n=375） 10年目 （n=193） 

 平均値 標準偏差 平均値 標準偏差 平均値 標準偏差 平均値 標準偏差 

SF-6D 0.565 0.091 0.571 0.095 0.563 0.082 0.568 0.090 

 

 

図 19：1 年目、4 年目、7 年目、10 年目の SF-6D スコア（ヒストグラム） 
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表 58：1 年目、4 年目、7 年目、10 年目における SF-6D スコア 4 時点比較 （n=189） 

 1 年目 4 年目 7 年目 10 年目 

 平均値 標準偏差 平均値 標準偏差 平均値 標準偏差 平均値 標準偏差 

SF-6D スコア 0.571 0.085 0.584 0.095 0.565 0.081 0.570 0.086 

1 年目・4 年目・7 年目・10 年目と継続して観察された症例のみを対象とした。 

 

図 20：1 年目、4 年目、7 年目、10 年目における SF-6D スコア 4 時点比較 （n=189） 

 

1 年目・4 年目・7 年目・10 年目と継続して観察された症例のみを対象とした。 

LSMean：最小二乗平均（least square means） 

 

時点を固定効果、症例を変量効果とした MMRM による解析を行った。誤差の分散共分散構造は無構造（unstructured）

を仮定した。Familywise error rate を 0.05 とし、検定の多重性問題については Tukey-Kramer 法による調整を行った。

なお、P 値は 0.05 と比較できるように調整された値である。 

4 年目と 7 年目（p=0.0228）で有意に低下していた。 
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１．日常生活における運動量・活動量について 

 

表Ⅰ-1：普段の生活や仕事の中であなたの運動（身体活動）は足りていると思いますか。 

回答 n % 

十分 77 17.7 

だいたい充足 94 21.6 

やや不足 141 32.3 

かなり不足 124 28.4 

合計 436 100.0 

 

 

 

表Ⅰ-2：日頃から身体を動かすように意識していますか。 

回答 n % 

いつも意識している 274 62.3 

まあまあ意識している 119 27.0 

あまり意識していない 31 7.0 

ほとんど意識していない 16 3.6 

合計 440 100.0 

 

 

 

表Ⅰ-3-1：前の 1 年と比べて、この 1 年の活動量は変化しましたか。 

回答 n % 

増えた 40 9.2 

変わらない 179 41.2 

減った 215 49.5 

合計 434 100.0 
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表Ⅰ-3-2：活動量が「増えた」と回答した者の原因 

原因 n % 

HAM の症状による 5 12.5 

その他＊1 35 87.5 

合計 40 100.0 

  ＊1 その他（再掲） 

原因 ※複数回答・一部抜粋 n 

運動療法・リハビリテーション、自主トレーニングの開始 14 

運動療法・リハビリテーション、自主トレーニングの増加など 11 

 

 

 

表Ⅰ-3-3：活動量が「減った」と回答した者の原因 

原因 n % 

HAM の症状による 88 40.9 

その他＊2 89 41.4 

HAM の症状による・その他＊3 37 17.2 

欠損 1 0.5 

合計 215 100.0 

＊2 その他（再掲） 

原因 ※複数回答・一部抜粋 n 

新型コロナウイルス感染症による活動制限などによる 54 

HAM の症状以外の体調不良（筋力低下も含む） 17 

 

＊3HAM の症状による・その他（再掲） 

原因 ※複数回答・一部抜粋 n 

新型コロナウイルス感染症による活動制限などによる 20 

身体（下肢）の動きの悪化・歩行状態の悪化 14 

HAM 以外の疾患（精神も含む） 12 
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２．運動療法・リハビリテーションについて 

2.1. 運動療法・リハビリテーションの状況 

 

表Ⅱ-1：現在の運動療法・リハビリテーションの状況 

回答 n % 

なし 170 37.5 

あり 283 62.5 

合計 453 100.0 

 

 

 

表Ⅱ-2-1：場所別の運動療法・リハビリテーションの内容 

 

 

 

 

 

 

 

病院・診療所

（外来）

病院・診療所

（入院）
通所リハ 訪問リハ その他

〇 〇 〇 〇 24 5 14 10 3 56

〇 〇 〇 25 1 5 19 4 54

〇 〇 16 1 4 18 11 50

〇 4 1 1 4 15 25

〇 〇 〇 6 3 6 6 1 22

〇 〇 4 1 5 9 2 21

〇 〇 〇 8 2 4 5 1 20

〇 〇 2 2 1 5 0 10

〇 2 2 1 3 0 8

〇 〇 2 0 2 2 1 7

〇 1 1 0 0 0 2

〇 〇 〇 〇 〇 0 0 1 0 1 2

〇 1 0 0 0 0 1

〇 〇 0 0 0 1 0 1

〇 〇 0 0 0 1 0 1

〇 〇 〇 0 1 0 0 0 1

合計 245 164 112 5 216 95 20 44 83 39 281

運

動

療

法

・

リ

ハ

ビ

リ

テ

ー

シ

ョ

ン

の

内

容

合計
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げ

伸

ば

し
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力

ト

レ

ー

ニ
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グ

歩

行

練

習

H

A

L

そ

の

他

運動療法・リハビリテーションの場所



96 

 

表Ⅱ-2-2：運動療法・リハビリテーションの場所 その他詳細（n=39） 

その他の場所 n 

整骨院・接骨院・鍼灸整骨院・鍼灸院・整体院・マッサージ 15 

デイサービス 14 

スポーツジム・フィットネスジム 4 

入所施設 2 

リハビリセンター 1 

体操教室 1 

地域公民館 1 

訪問マッサージ 1 

 

 

 

表Ⅱ-3：頻度別の運動療法・リハビリテーションの内容 

 

 

 

 

 

 

 

 

週3回以上 週2回 週1回 月2, 3回 月1回 月1回未満

〇 〇 〇 〇 7 26 20 1 1 1 56

〇 〇 〇 7 25 16 4 2 0 54

〇 〇 4 23 18 1 3 1 50

〇 7 3 11 3 0 1 25

〇 〇 〇 6 8 6 0 2 0 22

〇 〇 4 7 10 0 0 0 21

〇 〇 〇 7 8 4 1 0 0 20

〇 〇 2 4 2 2 0 0 10

〇 3 3 1 1 1 0 9

〇 〇 2 2 3 0 0 0 7

〇 1 1 0 0 0 0 2

〇 〇 〇 〇 〇 0 1 1 0 0 0 2

〇 0 1 0 0 0 0 1

〇 〇 0 1 0 0 0 0 1

〇 〇 0 1 0 0 0 0 1

〇 〇 〇 0 0 0 0 0 1 1

合計 245 164 112 5 216 50 114 92 13 9 4 282

運

動

療

法

・

リ

ハ

ビ

リ
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ー

シ
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の
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や
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の
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げ

伸

ば

し

筋

力

ト

レ

ー

ニ

ン

グ

歩

行

練

習

H

A

L

そ

の

他

運動療法・リハビリテーションの頻度

合計
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表Ⅱ-4：運動療法・リハビリテーションの時間 

時間 n % 

20 分以下 36 12.8 

21-40 分以下 110 39.1 

41-60 分以下 88 31.3 

61-80 分以下 4 1.4 

81-100 分以下 14 5.0 

101-120 分以下 15 5.3 

121 分以上 14 5.0 

合計 281 100.0 

 

表Ⅱ-5：場所別・頻度別の運動療法・リハビリテーションの時間 

①病院・診療所（外来） 

 

②病院・診療所（入院） 

 

③通所リハビリテーション 

 

④訪問リハビリテーション 

 

20分以下 21-40分以下 41-60分以下 61-80分以下 81-100分以下 101-120分以下 121分以上 合計

週3回以上 1 3 2 0 1 0 0 7

週2回 4 11 13 0 3 3 0 34

週1回 7 17 8 1 4 1 0 38

月2, 3回 1 3 2 0 0 1 0 7

月1回 4 1 2 0 0 1 0 8

合計 17 35 27 1 8 6 0 94

頻

度

運動療法・リハビリテーションの時間

20分以下 21-40分以下 41-60分以下 61-80分以下 81-100分以下 101-120分以下 121分以上 合計

週3回以上 2 6 6 1 0 2 1 18

月1回未満 0 0 1 1 0 0 0 2

合計 2 6 7 2 0 2 1 20

運動療法・リハビリテーションの時間

頻

度

20分以下 21-40分以下 41-60分以下 61-80分以下 81-100分以下 101-120分以下 121分以上 合計

週3回以上 1 0 0 0 1 0 0 2

週2回 1 7 5 0 2 2 6 23

週1回 0 4 3 0 0 2 3 12

月2, 3回 0 0 1 0 0 0 0 1

月1回 0 1 0 0 0 0 0 1

合計 2 12 9 0 3 4 9 39

運動療法・リハビリテーションの時間

頻

度

20分以下 21-40分以下 41-60分以下 61-80分以下 81-100分以下 101-120分以下 121分以上 合計

週3回以上 0 7 5 0 0 0 0 12

週2回 4 15 20 0 0 1 0 40

週1回 2 18 8 0 0 0 0 28

月2, 3回 0 0 2 0 0 0 0 2

合計 6 40 35 0 0 1 0 82

運動療法・リハビリテーションの時間

頻

度
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2.2．運動療法・リハビリテーションの状況と属性 

 

表Ⅱ-6：年代と運動療法・リハビリテーションの状況 

年代 

運動療法・リハビリテーションの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

10 代 0 0.0 1 100.0 1 100.0 

20 代 6 66.7 3 33.3 9 100.0 

30 代 10 52.6 9 47.4 19 100.0 

40 代 38 42.7 51 57.3 89 100.0 

50 代 66* 44.9 81 55.1 147 100.0 

60 代 43 28.3 109* 71.7 152 100.0 

70 代 6 18.2 27* 81.8 33 100.0 

80 代 1 50.0 1 50.0 2 100.0 

合計 170 37.6 282 62.4 452 100.0 

Fisher の正確確率検定 p=0.001 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

 

表Ⅱ-7：罹病期間と運動療法・リハビリテーションの状況 

罹病期間 

運動療法・リハビリテーションの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

10 年以下 37 40.7 54 59.3 91 100.0 

11-20 年以下 75** 46.6 86 53.4 161 100.0 

21-30 年以下 26 28.0 67* 72.0 93 100.0 

30 年以上 31 29.5 74 70.5 105 100.0 

合計 169 37.6 281 62.4 450 100.0 

χ二乗検定 p=0.005 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 
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表Ⅱ-8：居住地域と運動療法・リハビリテーションの状況 

居住地域 

運動療法・リハビリテーションの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

北海道地方 7 43.8 9 56.3 16 100.0 

東北地方 11 47.8 12 52.2 23 100.0 

関東地方 54 45.0 66 55.0 120 100.0 

中部地方 9 32.1 19 67.9 28 100.0 

関西地方 17 27.0 46 73.0 63 100.0 

中国・四国地方 7 41.2 10 58.8 17 100.0 

九州・沖縄地方 65 35.1 120 64.9 185 100.0 

合計 170 37.6 282 62.4 452 100.0 

Fisher の正確確率検定 p=0.231 

 

 

表Ⅱ-9：収入の有無と運動療法・リハビリテーションの状況 

収入の有無 

運動療法・リハビリテーションの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

なし 108 32.5 224** 67.5 332 100.0 

あり 62** 51.7 58 48.3 120 100.0 

合計 170 37.6 282 62.4 452 100.0 

χ二乗検定 p＜0.001 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

表Ⅱ-10：難病認定と運動療法・リハビリテーションの状況 

難病認定 

運動療法・リハビリテーションの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

未申請 96** 47.1 108 52.9 204 100.0 

申請中 3 60.0 2 40.0 5 100.0 

認定 70 29.3 169** 70.7 239 100.0 

否認定 1 33.3 2 66.7 3 100.0 

未回答 0 0.0 1 100.0 1 100.0 

合計 170 37.6 282 62.4 452 100.0 

Fisher の正確確率検定 p=0.001 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 
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表Ⅱ-11：介護保険認定と運動療法・リハビリテーションの状況 

介護保険認定 

運動療法・リハビリテーションの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

なし、または申請中 141** 51.1 135 48.9 276 100.0 

要支援１ 2 11.8 15* 88.2 17 100.0 

要支援２ 14 28.6 35 71.4 49 100.0 

要介護１ 2 8.7 21** 91.3 23 100.0 

要介護２ 6 13.3 39** 86.7 45 100.0 

要介護３ 2 9.1 20** 90.9 22 100.0 

要介護４ 1 7.7 12* 92.3 13 100.0 

要介護５ 1 16.7 5 83.3 6 100.0 

未回答 1 100.0 0 0.0 1 100.0 

合計 170 37.6 282 62.4 452 100.0 

Fisher の正確確率検定 p＜0.001 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

 

表Ⅱ-12：身体障害者手帳と運動療法・リハビリテーションの状況 

身体障害者手帳 

運動療法・リハビリテーションの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

なし、または申請中 59** 58.4 42 41.6 101 100.0 

１級（重度） 9 20.0 36** 80.0 45 100.0 

２級 78 32.4 163* 67.6 241 100.0 

３級 15 33.3 30 66.7 45 100.0 

４級 7 50.0 7 50.0 14 100.0 

５級 2 40.0 3 60.0 5 100.0 

６級（軽度） 0 0.0 1 100.0 1 100.0 

合計 170 37.6 282 62.4 452 100.0 

Fisher の正確確率検定 p＜0.001 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 
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表Ⅱ-13：OMDS（4 群）と年齢（平均±SD）・年代 

 

※年齢：一元配置分散分析、その後の多重比較は Tukey 法 

OMDS0-4 vs OMDS6(p<0.001), OMDS0-4 vs OMDS7-13(p<0.001), OMDS5 vs OMDS6(p<0.001), OMDS5 

vs OMDS7-13(p=0.003) 

※年代：Fisher の正確確率検定 p＜0.001 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

 

表Ⅱ-14：OMDS（4 群）と運動療法・リハビリテーションの状況 

OMDS（4 群） 

運動療法・リハビリテーションの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

OMDS 0-4 62** 60.8 40 39.2 102 100.0 

OMDS 5 56 44.4 70 55.6 126 100.0 

OMDS 6 28 27.7 73* 72.3 101 100.0 

OMDS 7-13 24 19.5 99** 80.5 123 100.0 

合計 170 37.6 282 62.4 452 100.0 

χ二乗検定 p＜0.001 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

年齢

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

OMDS 0-4 62.7±10.1 0 0.0 4 3.8 6 5.7 26 24.5 46** 43.4 22 20.8 2 1.9 0 0.0 106 100.0

OMDS 5 63.7±10.7 0 0.0 3 2.3 9 7.0 34* 26.6 33 25.8 42 32.8 7 5.5 0 0.0 128 100.0

OMDS 6 69.1±10.6 1 1.0 2 1.9 3 2.9 7 6.7 29 27.6 52** 49.5 11 10.5 0 0.0 105 100.0

OMDS 7-13 68.3±9.6 0 0.0 0 0.0 2 1.6 23 18.4 43 34.4 42 33.6 13 10.4 2* 1.6 125 100.0

合計 65.9±10.6 1 0.2 9 1.9 20 4.3 90 19.4 151 32.5 158 34.1 33 7.1 2 0.4 464 100.0

OMDS

（4群）

　　50代 　　60代 　　70代 　　80代

平均±SD

年代

　　合計　　10代 　　20代 　　30代 　　40代
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表Ⅱ-14-A：OMDS 5（126 人）のみを対象とした運動療法・リハビリテーションの状況と属性 

 属性 
運動療法・リハビリテーションの状況 

p 値   全体   なし   あり 

年齢※1 63.6±10.8 63.3±10.7 63.8±10.9 0.787 

罹病期間※2 18.4±10.4 19.1±10.1 17.9±10.7 0.551 

※1 対象患者数：なし 56 人、あり 70 人  ※2 対象患者数：なし 55 人、あり 70 人 

 

 属性 
運動療法・リハビリテーションの状況 

p 値  なし（n=56）  あり（n=70） 

介護保険認定 なし 50（89.3%)* 50(71.4%) 
0.015 

あり 6(10.7%) 20(28.6%)* 

身体障害者手帳 なし 6（10.7%) 13(18.6%) 
0.317 

あり 50(89.3%) 57(81.4%) 

自主トレーニング なし 15（26.8%) 20(28.6%) 
0.844 

あり 41(73.2%) 50(71.4%) 

急速進行型（1 年前） なし 46（82.1%) 54(77.1%) 
0.516 

あり 10(17.9%) 16(22.9%) 

t 検定：年齢、罹病期間   

χ二乗検定：介護保険認定、身体障害者手帳、自主トレーニング、急速進行型 

 

 

表Ⅱ-14-B：OMDS 6（101 人）のみを対象とした運動療法・リハビリテーションの状況と属性 

  
運動療法・リハビリテーションの状況 

p 値   全体  なし（n=28）  あり（n=73） 

年齢 69.2±10.4 67.1±10.5 70.0±10.3 0.211 

罹病期間 22.7±11.7 24.1±10.2 22.1±12.2 0.441 

 

  
運動療法・リハビリテーションの状況 

p 値  なし（n=28）  あり（n=73） 

介護保険認定※1 なし 17（63.0%)* 22(30.1%) 
0.005 

あり 10(37.0%) 51(69.9%)* 

身体障害者手帳 なし 4（14.3%) 6(8.2%) 
0.458 

あり 24(85.7%) 67(91.8%) 

自主トレーニング なし 8（28.6%) 21(28.8%) 
1.000 

あり 20(71.4%) 52(71.2%) 

急速進行型（1 年前） なし 23（82.1%) 53(72.6%) 
0.441 

あり 5(17.9%) 20(27.4%) 

※1 運動療法・リハビリテーションの状況が「なし」の対象患者数は 27 人 

t 検定：年齢、罹病期間  χ二乗検定：介護保険認定、自主トレーニング、急速進行型 

Fisher の正確確率検定：身体障害者手帳 
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表Ⅱ-15：OMDS と運動療法・リハビリテーションの状況 

 

Fisher の正確確率検定 p=0.001 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

 

表Ⅱ-16：直近 1 年間の OMDS の変化と運動療法・リハビリテーションの状況 

直近 1 年間の OMDS の変化 

運動療法・リハビリテーションの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

改善 3 1.9 6 2.3 9 2.1 

変化なし 138 88.5 222 83.8 360 86.0 

悪化 15 9.6 37 14.0 52 12.0 

合計 156 100.0 265 100.0 421 100.0 

Fisher の正確確率検定 p=0.411 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

n % n % n %

1. 走るスピードが遅い 2 100.0 0 0.0 2 100.0

2. 歩行異常（つまづき、膝のこわばり）あり、かけ足可 14** 82.4 3 17.6 17 100.0

3. かけ足不能、階段昇降に手すり不要 10* 62.5 6 37.5 16 100.0

4. 階段昇降に手すりが必要、通常歩行に手すり不要 36** 53.7 31 46.3 67 100.0

5. 片手によるつたい歩き 56 44.4 70 55.6 126 100.0

6. 片手によるつたい歩き不能：両手なら10m以上可能 28 27.7 73* 72.3 101 100.0

7. 両手によるつたい歩き５m以上、10m以内可 5 17.9 23* 82.1 28 100.0

8. 両手によるつたい歩き５m以内可 7 26.9 19 73.1 26 100.0

9. 両手によるつたい歩き不能、四つばい移動可 5 27.8 13 72.2 18 100.0

10. 四つばい移動不能、いざり等移動可 4 21.1 15 78.9 19 100.0

11. 自力では移動不能、寝返り可 3 20.0 12 80.0 15 100.0

12. 寝返り不可能 0 0.0 9* 100.0 9 100.0

13. 足の指も動かせない 0 0.0 8* 100.0 8 100.0

合計 170 37.6 282 62.4 452 100.0

　　合計

運動療法・リハビリテーションの状況

OMDS

　　なし 　　あり
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表Ⅱ-17：OMDS 別にみた直近 1 年間の OMDS 変化と運動療法・リハビリテーションの状況 

最新調査年の 

1 年前の OMDS 

直近 1 年間の 

OMDS の変化 

運動療法・リハビリテーションの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

OMDS 0-4 改善 0 0.0 1 2.7 1 1.1 

変化なし 51 87.9 33 89.2 84 88.4 

悪化 7 12.1 3 8.1 10 10.5 

合計 58 100.0 37 100.0 95 100.0 

OMDS 5 改善 2 3.6 0 0.0 2 1.5 

変化なし 49 89.1 63 84.0 112 86.2 

悪化 4 7.3 12 16.0 16 12.3 

合計 55 100.0 75 100.0 130 100.0 

OMDS 6 改善 0 0.0 0 0.0 0 0.0 

変化なし 21 95.5 54 85.7 75 88.2 

悪化 1 4.5 9 14.3 10 11.8 

合計 22 100.0 63 100.0 85 100.0 

OMDS 7-13 改善 1 4.8 5 5.6 6 5.4 

変化なし 17 81.0 72 80.0 89 80.2 

悪化 3 14.3 13 14.4 16 14.4 

合計 21 100.0 90 100.0 111 100.0 

Fisher の正確確率検定：OMDS 0-4(p=0.469)，OMDS 5(p=0.078)，OMDS 6(p=0.442)，OMDS 7-13(p=1.000) 

 

 

表Ⅱ-18：IPEC と運動療法・リハビリテーションの状況 

 

Fisher の正確確率検定 p＜0.001 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

n % n % n %

0 正常 0 0.0 0 0.0 0 0.0

1 何らかの異常があるが、特に支えは必要ない 36** 63.2 21 36.8 57 100.0

2 ときどき、片手の支えが必要 30* 50.0 30 50.0 60 100.0

3 常に、片手の支えが必要 32** 53.3 28 46.7 60 100.0

4 ときどき、両手の支えが必要 20 40.0 30 60.0 50 100.0

5 常に、両手の支えが必要 12 26.1 34 73.9 46 100.0

6 常に両手の支えが必要で、ときどき車いすが必要 20 29.4 48 70.6 68 100.0

7 常に車いすが必要、支えなしで立ち上がり、支えなしで立位保持 0 0.0 0 0.0 0 0.0

8 常に車いすが必要、立ち上がりに支えが必要、支えなしで立位保持 1 25.0 3 75.0 4 100.0

9 常に車いすが必要、立ち上がりに他人の補助が必要、支えにて立位保持 11 17.2 53** 82.8 64 100.0

10 常に車いすが必要、立ち上がり不可、下肢を自分で動かすことは出来る 8 26.7 22 73.3 30 100.0

11 常に車いすが必要、立ち上がり不可、下肢は自力で動かせない 0 0.0 13** 100.0 13 100.0

170 37.6 282 62.4 452 100.0

IPEC

合計

　　なし 　　あり 　　合計

現在の運動療法・リハビリテーションの状況
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表Ⅱ-19：直近 1 年間の IPEC の変化と運動療法・リハビリテーションの状況 

直近 1 年間の IPEC の変化 

運動療法・リハビリテーションの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

改善 1 0.6 4 1.5 5 1.2 

変化なし 138 88.5 223 84.2 361 85.7 

悪化 17 10.9 38 14.3 55 13.1 

合計 156 100.0 265 100.0 421 100.0 

Fisher の正確確率検定 p=0.460 

 

 

表Ⅱ-20：この 1 年の活動量の変化と運動療法・リハビリテーションの状況 

前の 1 年と比べた、 

この 1 年の活動量の変化 

運動療法・リハビリテーションの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

増えた 13 8.2 27 9.9 40 9.3 

変わらない 72 45.6 106 38.7 178 41.2 

減った 73 46.2 141 51.5 214 49.5 

合計 158 100.0 274 100.0 432 100.0 

Fisher の正確確率検定 p=0.373 

 

 

表Ⅱ-21：直近 1 年間の OMDS の変化とこの 1 年の活動量の変化 

直近 1 年間の OMDS の変化 

前の 1 年と比べた、この 1 年の活動量の変化 

 増えた  変わらない  減った  合計 

n % n % n % n % 

改善 6** 16.7 2 1.2 1 0.5 9 2.2 

変化なし 26 72.2 156** 91.8 163 81.9 345 85.2 

悪化 4 11.1 12 7.1 35** 17.6 51 12.6 

合計 36 100.0 170 100.0 199 100.0 405 100.0 

Fisher の正確確率検定 p＜0.001 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 
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表Ⅱ-22：OMDS（4 群）別にみた直近 1 年間の OMDS の変化とこの 1 年の活動量の変化 

最新調査年の 

1 年前の OMDS 

直近 1 年間の 

OMDS の変化 

前の 1 年と比べた、この 1 年の活動量の変化 

 増えた  変わらない  減った  合計 

n % n % n % n % 

OMDS 0-4 改善 0 0.0 1 2.4 0 0.0 1 1.1 

変化なし 7 87.5 39 95.1 34 82.9 80 88.9 

悪化 1 12.5 1 2.4 7 17.1 9 10.0 

合計 8 100.0 41 100.0 41 100.0 90 100.0 

OMDS 5 改善 1 11.1 0 0.0 1 1.5 2 1.6 

変化なし 6 66.7 41 89.1 58 85.3 105 85.4 

悪化 2 22.2 5 10.9 9 13.2 16 13.0 

合計 9 100.0 46 100.0 68 100.0 123 100.0 

OMDS 6 改善 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 

変化なし 5 83.3 37 92.5 32 84.2 74 88.1 

悪化 1 16.7 3 7.5 6 15.8 10 11.9 

合計 6 100.0 40 100.0 38 100.0 84 100.0 

OMDS7-13 改善 5** 38.5 1 2.3 0 0.0 6 5.6 

変化なし 8 61.5 39* 90.7 39 75.0 86 79.6 

悪化 0 0.0 3 7.0 13** 25.0 16 14.8 

合計 13 100.0 43 100.0 52 100.0 108 100.0 

Fisher の正確確率検定：OMDS 0-4(p=0.105)，OMDS 5(p=0.183)，OMDS 6(p=0.416)，OMDS 7-13(p＜0.001) 

 

 

表Ⅱ-23：直近 1 年間の IPEC の変化とこの 1 年の活動量の変化 

直近 1 年間の IPEC の変化 

前の 1 年と比べた、この 1 年の活動量は変化 

 増えた  変わらない  減った  合計 

n % n % n % n % 

改善 4** 11.1 1 0.6 0 0.0 5 1.2 

変化なし 24 66.7 155** 91.2 168 84.4 347 85.7 

悪化 8 22.2 14 8.2 31 15.6 53 13.1 

合計 36 100.0 170 100.0 199 100.0 405 100.0 

Fisher の正確確率検定 p＜0.001 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 
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表Ⅱ-24：OMDS と運動療法・リハビリテーションの内容 

①腕や足の曲げ伸ばし、筋力トレーニング 

 

Fisher の正確確率検定：腕や足の曲げ伸ばし（p=0.243）、筋力トレーニング（p=0.360） 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

②歩行練習、HAL 

 

Fisher の正確確率検定：歩行練習（p<0.001）、HAL（p=0.652） 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

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

1. 走るスピードが遅い 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0

2. 歩行異常（つまづき、膝のこわばり）あり、かけ足可 1 2.9 2 0.8 3 1.1 1 0.9 2 1.2 3 1.1

3. かけ足不能、階段昇降に手すり不要 0 0.0 6 2.4 6 2.1 3 2.6 3 1.8 6 2.1

4. 階段昇降に手すりが必要、通常歩行に手すり不要 6 17.6 25 10.1 31 11.0 17 14.9 14 8.3 31 11

5. 片手によるつたい歩き 10 29.4 60 24.2 70 24.8 24 21.1 46 27.4 70 24.8

6. 片手によるつたい歩き不能：両手なら10m以上可能 4 11.8 69 27.8 73 25.9 24 21.1 49 29.2 73 25.9

7. 両手によるつたい歩き５m以上、10m以内可 3 8.8 20 8.1 23 8.2 7 6.1 16 9.5 23 8.2

8. 両手によるつたい歩き５m以内可 1 2.9 18 7.3 19 6.7 9 7.9 10 6 19 6.7

9. 両手によるつたい歩き不能、四つばい移動可 2 5.9 11 4.4 13 4.6 7 6.1 6 3.6 13 4.6

10. 四つばい移動不能、いざり等移動可 3 8.8 12 4.8 15 5.3 8 7 7 4.2 15 5.3

11. 自力では移動不能、寝返り可 3 8.8 9 3.6 12 4.3 5 4.4 7 4.2 12 4.3

12. 寝返り不可能 0 0.0 9 3.6 9 3.2 6 5.3 3 1.8 9 3.2

13. 足の指も動かせない 1 2.9 7 2.8 8 2.8 3 2.6 5 3 8 2.8

合計 34 100.0 248 100.0 282 100.0 114 100.0 168 100.0 282 100.0

OMDS

腕や足の曲げ伸ばし

　　なし 　　あり 　　合計

筋力トレーニング

　　なし 　　あり 　　合計

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

1. 走るスピードが遅い 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0

2. 歩行異常（つまづき、膝のこわばり）あり、かけ足可 2 1.2 1 0.8 3 1.1 3 1.1 0 0.0 3 1.1

3. かけ足不能、階段昇降に手すり不要 6* 3.7 0 0.0 6 2.1 5 1.8 1 12.5 6 2.1

4. 階段昇降に手すりが必要、通常歩行に手すり不要 23 14.0 8 6.8 31 11.0 30 10.9 1 12.5 31 11.0

5. 片手によるつたい歩き 38 23.2 32 27.1 70 24.8 69 25.2 1 12.5 70 24.8

6. 片手によるつたい歩き不能：両手なら10m以上可能 23 14.0 50** 42.4 73 25.9 69 25.2 4 50.0 73 25.9

7. 両手によるつたい歩き５m以上、10m以内可 8 4.9 15* 12.7 23 8.2 22 8.0 1 12.5 23 8.2

8. 両手によるつたい歩き５m以内可 12 7.3 7 5.9 19 6.7 19 6.9 0 0.0 19 6.7

9. 両手によるつたい歩き不能、四つばい移動可 12** 7.3 1 0.8 13 4.6 13 4.7 0 0.0 13 4.6

10. 四つばい移動不能、いざり等移動可 13* 7.9 2 1.7 15 5.3 15 5.5 0 0.0 15 5.3

11. 自力では移動不能、寝返り可 12** 7.3 0 0.0 12 4.3 12 4.4 0 0.0 12 4.3

12. 寝返り不可能 7 4.3 2 1.7 9 3.2 9 3.3 0 0.0 9 3.2

13. 足の指も動かせない 8 4.9 0 0.0 8 2.8 8 2.9 0 0.0 8 2.8

合計 164 100.0 118 100.0 282 100.0 274 100.0 8 100.0 282 100.0

OMDS

歩行練習 HAL

　　なし 　　あり 　　合計 　　なし 　　あり 　　合計
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表Ⅱ-25：IPEC と運動療法・リハビリテーションの内容 

①腕や足の曲げ伸ばし、筋力トレーニング 

 

Fisher の正確確率検定：腕や足の曲げ伸ばし（p=0.196）、筋力トレーニング（p=0.044） 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

②歩行練習、HAL 

 

Fisher の正確確率検定：歩行練習（p<0.001）、HAL（p=0.042） 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

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

1 何らかの異常があるが、特に支えは必要ない 7 20.6 14 5.6 21 7.4 12 10.5 9 5.4 21 7.4

2 ときどき、片手の支えが必要 2 5.9 28 11.3 30 10.6 10 8.8 20 11.9 30 10.6

3 常に、片手の支えが必要 4 11.8 24 9.7 28 9.9 12 10.5 16 9.5 28 9.9

4 ときどき、両手の支えが必要 4 11.8 26 10.5 30 10.6 11 9.6 19 11.3 30 10.6

5 常に、両手の支えが必要 2 5.9 32 12.9 34 12.1 13 11.4 21 12.5 34 12.1

6 常に両手の支えが必要で、ときどき車いすが必要 3 8.8 45 18.1 48 17.0 12 10.5 36* 21.4 48 17.0

7 常に車いすが必要、支えなしで立ち上がり、支えなしで立位保持 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0

8 常に車いすが必要、立ち上がりに支えが必要、支えなしで立位保持 0 0.0 3 1.2 3 1.1 2 1.8 1 0.6 3 1.1

9 常に車いすが必要、立ち上がりに他人の補助が必要、支えにて立位保持 8 23.5 45 18.1 53 18.8 20 17.5 33 19.6 53 18.8

10 常に車いすが必要、立ち上がり不可、下肢を自分で動かすことは出来る 2 5.9 20 8.1 22 7.8 15** 13.2 7 4.2 22 7.8

11 常に車いすが必要、立ち上がり不可、下肢は自力で動かせない 2 5.9 11 4.4 13 4.6 7 6.1 6 3.6 13 4.6

34 100.0 248 100.0 282 100.0 114 100.0 168 100.0 282 100.0

　　なし 　　あり

筋力トレーニング

　　合計　　なし 　　あり 　　合計

IPEC

腕や足の曲げ伸ばし

合計

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

1 何らかの異常があるが、特に支えは必要ない 18** 11.0 3 2.5 21 7.4 19 6.9 2** 25.0 21 7.4

2 ときどき、片手の支えが必要 21 12.8 9 7.6 30 10.6 30 10.9 0 0.0 30 10.6

3 常に、片手の支えが必要 13 7.9 15 12.7 28 9.9 28 10.2 0 0.0 28 9.9

4 ときどき、両手の支えが必要 17 10.4 13 11.0 30 10.6 29 10.6 1 12.5 30 10.6

5 常に、両手の支えが必要 16 9.8 18 15.3 34 12.1 32 11.7 2 25.0 34 12.1

6 常に両手の支えが必要で、ときどき車いすが必要 11 6.7 37** 31.4 48 17.0 46 16.8 2 25.0 48 17.0

7 常に車いすが必要、支えなしで立ち上がり、支えなしで立位保持 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0

8 常に車いすが必要、立ち上がりに支えが必要、支えなしで立位保持 1 0.6 2 1.7 3 1.1 2 0.7 1** 12.5 3 1.1

9 常に車いすが必要、立ち上がりに他人の補助が必要、支えにて立位保持 34 20.7 19 16.1 53 18.8 53 19.3 0 0.0 53 18.8

10 常に車いすが必要、立ち上がり不可、下肢を自分で動かすことは出来る 20** 12.2 2 1.7 22 7.8 22 8.0 0 0.0 22 7.8

11 常に車いすが必要、立ち上がり不可、下肢は自力で動かせない 13** 7.9 0 0.0 13 4.6 13 4.7 0 0.0 13 4.6

164 100.0 118 100.0 282 100.0 274 100.0 8 100.0 282 100.0

IPEC

合計

歩行練習 HAL

　　なし 　　あり 　　合計 　　なし 　　あり 　　合計
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3．自主トレーニングについて 

3.1. 自主トレーニングの状況 

 

表Ⅲ-1：現在の自主トレーニングの状況 

回答 n %  

なし 145 32.1 

あり 307 67.9 

合計 452 100.0 

 

 

 

表Ⅲ-2：自主トレーニングの内容 

自
主
ト
レ
ー
ニ
ン
グ
の
内
容 

腕や足の 

曲げ伸ばし 

筋力トレー 

ニング 
歩行練習 HAL その他 

合計 

（度数） 

〇 〇 〇   〇 21 

〇 〇 〇     19 

〇 〇     〇 36 

〇   〇   〇 12 

〇 〇       51 

〇   〇     11 

〇       〇 28 

〇         41 

  〇 〇     2 

  〇     〇 6 

  〇       9 

    〇   〇 6 

    〇     23 

      〇   1 

        〇 40 

度数 219 144 94 1 149 306 
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表Ⅲ-3-1：自主トレーニングの頻度 

頻度 n % 

週 3 回以上 273 88.9 

週 2 回 17 5.5 

週 1 回 12 3.9 

月 2, 3 回 3 1.0 

月 1 回 2 0.7 

合計 307 100.0 

 

 

表Ⅲ-3-2：頻度別の自主トレーニングの内容 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

週3回以上 週2回 週1回 月2, 3回 月1回

〇 〇 〇 〇 19 2 0 0 0 21

〇 〇 〇 17 2 0 0 0 19

〇 〇 〇 35 1 0 0 0 36

〇 〇 〇 10 2 0 0 0 12

〇 〇 49 1 1 0 0 51

〇 〇 10 1 0 0 0 11

〇 〇 25 3 0 0 0 28

〇 38 2 1 0 0 41

〇 〇 2 0 0 0 0 2

〇 〇 6 0 0 0 0 6

〇 8 0 1 0 0 9

〇 〇 5 0 1 0 0 6

〇 18 2 1 1 1 23

〇 1 0 0 0 0 1

〇 29 1 7 2 1 40

合計 219 144 94 1 149 272 17 12 3 2 306

合計

自主トレーニングの頻度腕

や

足

の

曲

げ

伸

ば

し

筋

力

ト

レ

ー

ニ

ン

グ

歩

行

練

習

H

A

L

そ

の

他

自

主

ト

レ

ー

ニ

ン

グ

の

内

容
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表Ⅲ-4-1：自主トレーニングの時間 

時間 n % 

5 分以下 36 11.8 

6 分以上 10 分以下 59 19.3 

11 分以上 20 分以下 79 25.9 

21 分以上 30 分以下 57 18.7 

31 分以上 60 分以下 58 19.0 

60 分超 16 5.2 

合計 305 100.0 

 

 

 

表Ⅲ-4-2：時間別の自主トレーニングの内容 

 

 

 

 

 

 

 

 

5分以下
6分以上

10分以下

11分以上

20分以下

21分以上

30分以下

31分以上

60分以下
60分超

〇 〇 〇 〇 0 3 5 5 7 1 21

〇 〇 〇 1 1 2 5 9 1 19

〇 〇 〇 2 2 12 15 4 1 36

〇 〇 〇 0 0 2 2 4 4 12

〇 〇 8 15 15 5 7 0 50

〇 〇 0 4 4 0 3 0 11

〇 〇 3 7 7 7 3 1 28

〇 10 14 9 4 4 0 41

〇 〇 0 0 2 0 0 0 2

〇 〇 0 0 4 0 2 0 6

〇 6 3 0 0 0 0 9

〇 〇 1 1 2 1 0 1 6

〇 1 1 1 8 9 3 23

〇 0 0 1 0 0 0 1

〇 4 8 12 5 6 4 39

合計 221 145 94 1 150 36 59 78 57 58 16 304

そ

の

他

合計

自

主

ト

レ

ー

ニ

ン

グ

の

内

容

腕

や

足

の

曲

げ

伸

ば

し

筋

力

ト

レ

ー

ニ

ン

グ

歩

行

練

習

H

A

L

自主トレーニングの時間
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3.2．自主トレーニングの実施状況と属性  

 

表Ⅲ-5：年代と自主トレーニングの状況 

年代 

自主トレーニングの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

10 代 0 0.0 1 100.0 1 100.0 

20 代 4 44.4 5 55.6 9 100.0 

30 代 3 15.8 16 84.2 19 100.0 

40 代 30 34.1 58 65.9 88 100.0 

50 代 52 35.4 95 64.6 147 100.0 

60 代 43 28.3 109 71.7 152 100.0 

70 代 12 36.4 21 63.6 33 100.0 

80 代以上 1 50.0 1 50.0 2 100.0 

合計 145 32.2 306 67.8 451 100.0 

Fisher の正確確率検定 p=0.494 

 

 

表Ⅲ-6：罹病期間と自主トレーニングの状況 

罹病期間 

自主トレーニングの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

10 年以下 20 22.0 71 78.0 91 100.0 

11-20 年以下 57 35.4 104 64.6 161 100.0 

21-30 年以下 29 31.5 63 68.5 92 100.0 

30 年以上 39 37.1 66 62.9 105 100.0 

合計 145 32.3 304 67.7 449 100.0 

χ二乗検定 p=0.094 
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表Ⅲ-7：居住地域と自主トレーニングの状況 

居住地域 

自主トレーニングの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

北海道地方 7 43.8 9 56.3 16 100.0 

東北地方 4 17.4 19 82.6 23 100.0 

関東地方 34 28.3 86 71.7 120 100.0 

中部地方 5 18.5 22 81.5 27 100.0 

関西地方 23 36.5 40 63.5 63 100.0 

中国・四国地方 11** 64.7 6 35.3 17 100.0 

九州・沖縄地方 61 33.0 124 67.0 185 100.0 

合計 145 32.2 306 67.8 451 100.0 

Fisher の正確確率検定 p=0.022 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

表Ⅲ-8：収入の有無と自主トレーニングの状況 

収入の有無 

自主トレーニングの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

なし 108 32.6 223 67.4 331 100.0 

あり 37 30.8 83 69.2 120 100.0 

合計 145 32.2 306 67.8 451 100.0 

χ二乗検定 p=0.718 

 

 

表Ⅲ-9：OMDS（4 群）と自主トレーニングの状況 

OMDS4 群 

自主トレーニングの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

OMDS 0-4 29 28.4 73 71.6 102 100.0 

OMDS 5 35 27.8 91 72.2 126 100.0 

OMDS 6 29 28.7 72 71.3 101 100.0 

OMDS 7-13 52** 42.6 70 57.4 122 100.0 

合計 145 32.2 306 67.8 451 100.0 

χ二乗検定 p=0.038 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

 



114 

 

表Ⅲ-10：OMDS と自主トレーニングの状況 

 

Fisher の正確確率検定 p=0.070 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

 

表Ⅲ-11：直近 1 年間の OMDS の変化と自主トレーニングの状況 

直近 1 年間の OMDS の変化 

自主トレーニングの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

改善 1 11.1 8 88.9 9 100.0 

変化なし 120 33.4 239 66.6 359 100.0 

悪化 17 32.7 35 67.3 52 100.0 

合計 138 32.9 282 67.1 420 100.0 

Fisher の正確確率検定 p=0.443 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

n % n % n %

1. 走るスピードが遅い 0 0.0 2 100.0 2 100.0

2. 歩行異常（つまづき、膝のこわばり）あり、かけ足可 6 35.3 11 64.7 17 100.0

3. かけ足不能、階段昇降に手すり不要 4 25.0 12 75.0 16 100.0

4. 階段昇降に手すりが必要、通常歩行に手すり不要 19 28.4 48 71.6 67 100.0

5. 片手によるつたい歩き 35 27.8 91 72.2 126 100.0

6. 片手によるつたい歩き不能：両手なら10m以上可能 29 28.7 72 71.3 101 100.0

7. 両手によるつたい歩き５m以上、10m以内可 7 25.0 21 75.0 28 100.0

8. 両手によるつたい歩き５m以内可 8 30.8 18 69.2 26 100.0

9. 両手によるつたい歩き不能、四つばい移動可 10* 55.6 8 44.4 18 100.0

10. 四つばい移動不能、いざり等移動可 10* 55.6 8 44.4 18 100.0

11. 自力では移動不能、寝返り可 9* 60.0 6 40.0 15 100.0

12. 寝返り不可能 4 44.4 5 55.6 9 100.0

13. 足の指も動かせない 4 50.0 4 50.0 8 100.0

合計 145 32.2 306 67.8 451 100.0

OMDS

自主トレーニングの状況

　　なし 　　あり 　　合計
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表Ⅲ-12：OMDS 別にみた直近 1 年間の OMDS の変化と自主トレーニングの状況 

最新調査年の 

1 年前の OMDS 

直近 1 年間 

OMDS の変化 

自主トレーニングの状況 

なし あり 合計 

n % n % n % 

OMDS 0-4 改善 0 0.0 1 1.5 1 1.1 

変化なし 26 92.9 58 86.6 84 88.4 

悪化 2 7.1 8 11.9 10 10.5 

合計 28 100.0 67 100.0 95 100.0 

OMDS 5 改善 0 0.0 2 2.2 2 1.5 

変化なし 33 89.2 79 84.9 112 86.2 

悪化 4 10.8 12 12.9 16 12.3 

合計 37 100.0 93 100.0 130 100.0 

OMDS 6 改善 0 0.0 0 0.0 0 0.0 

変化なし 23 85.2 52 89.7 75 88.2 

悪化 4 14.8 6 10.3 10 11.8 

合計 27 100.0 58 100.0 85 100.0 

OMDS 7-13 改善 1 2.2 5 7.8 6 5.5 

変化なし 38 82.6 50 78.1 88 80.0 

悪化 7 15.2 9 14.1 16 14.5 

合計 46 100.0 64 100.0 110 100.0 

Fisher の正確確率検定：OMDS 0-4(p=0.806)，OMDS 5(p=1.000)，OMDS 6(p=0.719)，OMDS 7-13(p=0.559) 

 

 

表Ⅲ-13：IPEC と自主トレーニングの状況 

 

Fisher の正確確率検定 p=0.002 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

n % n % n %

0 正常 0 0.0 0 0.0 0 0.0

1 何らかの異常があるが、特に支えは必要ない 17 29.8 40 70.2 57 100.0

2 ときどき、片手の支えが必要 16 26.7 44 73.3 60 100.0

3 常に、片手の支えが必要 20 33.3 40 66.7 60 100.0

4 ときどき、両手の支えが必要 11 22.0 39 78.0 50 100.0

5 常に、両手の支えが必要 8 17.4 38* 82.6 46 100.0

6 常に両手の支えが必要で、ときどき車いすが必要 26 38.2 42 61.8 68 100.0

7 常に車いすが必要、支えなしで立ち上がり、支えなしで立位保持 0 0.0 0 0.0 0 0.0

8 常に車いすが必要、立ち上がりに支えが必要、支えなしで立位保持 1 25.0 3 75.0 4 100.0

9 常に車いすが必要、立ち上がりに他人の補助が必要、支えにて立位保持 20 31.7 43 68.3 63 100.0

10 常に車いすが必要、立ち上がり不可、下肢を自分で動かすことは出来る 20** 66.7 10 33.3 30 100.0

11 常に車いすが必要、立ち上がり不可、下肢は自力で動かせない 6 46.2 7 53.8 13 100.0

145 32.2 306 67.8 451 100.0合計

IPEC

自主トレーニングの状況

　　なし 　　あり 　　合計
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表Ⅲ-14：直近 1 年間の IPEC の変化と自主トレーニングの状況 

直近 1 年間の IPEC の変化 

自主トレーニングの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

改善 1 20.0 4 80.0 5 100.0 

変化なし 123 34.2 237 65.8 360 100.0 

悪化 14 25.5 41 74.5 55 100.0 

合計 138 32.9 282 67.1 420 100.0 

Fisher の正確確率検定 p=0.421 

 

 

 

表Ⅲ-15：この 1 年の活動量の変化と自主トレーニングの状況 

前の 1 年と比べた、 

この 1 年の活動量の変化 

自主トレーニングの状況 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

増えた 8 5.7 32 11.0 40 9.3 

変わらない 57 40.7 121 41.6 178 41.3 

減った 75 53.6 138 47.4 213 49.4 

合計 140 100.0 291 100.0 431 100.0 

χ二乗検定 p=0.173 

 

 

 

表Ⅲ-16：自主トレーニングありの者のうち、「運動療法・リハビリテーションのメニュー」、 

または「指導されている自宅トレーニング」の該当状況 

運動療法・リハビリテーションのメニュー、 

または指導されている自宅トレーニング n % 

該当しない 206 67.1 

該当する 88 28.7 

欠損・不明 13 4.2 

合計 307 100.0 

 

 

 

 

 

 

 

 



117 

3.3．運動療法・リハビリテーションおよび自主トレーニングの状況  

 

表Ⅲ-17：運動療法・リハビリテーションの状況と自主トレーニングの状況 

自主トレーニングの有無 

運動療法・リハビリテーションの有無 

  なし   あり   合計 

n % n % n % 

なし 56 33.1 89 31.4 145 32.1 

あり 113 66.9 194 68.6 307 67.9 

合計 169 100.0 283 100.0 452 100.0 

χ二乗検定 p=0.710 

 

 

 

表Ⅲ-18：前の 1 年と比べたこの 1 年の活動量の変化と運動療法・リハビリテーション（運動療法・リハ） 

および自主トレーニング（自主トレ）の状況 

前の 1 年と比べた、 

この 1 年の活動量の変化 

いずれも 

あり 

運動療法・ 

リハのみ 

自主トレ 

のみ 

いずれも 

なし 
合計 

n % n % n % n % n % 

増えた 22 11.8 5 5.7 10 9.5 3 5.8 40 9.3 

変わらない 71 38.2 35 39.8 50 47.6 22 42.3 178 41.3 

減った 93 50.0 48 54.5 45 42.9 27 51.9 213 49.4 

合計 186 100.0 88 100.0 105 100.0 52 100.0 431 100.0 

Fisher の正確確率検定 p＝0.431 

 

 

 

表Ⅲ-19：直近 1 年間の OMDS の変化と現在の運動療法・リハビリテーション（運動療法・リハ）および 

自主トレーニング（自主トレ）の状況 

直近 1 年間の OMDS の変化 

いずれも 

あり 

運動療法・ 

リハのみ 

自主トレ 

のみ 

いずれも 

なし 
合計 

n % n % n % n % n % 

改善 5 2.8 1 1.1 3 2.9 0 0.0 9 2.1 

変化なし 148 83.1 74 85.1 91 87.5 46 90.2 359 85.5 

悪化 25 14.0 12 13.8 10 9.6 5 9.8 52 12.4 

合計 178 100.0 87 100.0 104 100.0 51 100.0 420 100.0 

Fisher の正確確率検定 p=0.790 
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表Ⅲ-20：OMDS 別にみた直近 1 年間の OMDS の変化と運動療法・リハビリテーション（運動療法・リハ） 

および自主トレーニング（自主トレ）の状況 

 

Fisher の正確確率検定：OMDS 0-4(p=0.918)，OMDS 5(p=0.492)，OMDS 6(p=0.436)，OMDS 7-13(p=0.914) 

 

 

表Ⅲ-21：OMDS と運動療法・リハビリテーション（運動療法・リハ）および自主トレーニング（自主トレ） 

の状況 

 

Fisher の正確確率検定 p＜0.001 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

 

 

n % n % n % n % n %

改善 1 3.3 0 0.0 0 0.0 0 0.0 1 1.1

変化なし 26 86.7 7 100.0 32 86.5 19 90.5 84 88.4

悪化 3 10.0 0 0.0 5 13.5 2 9.5 10 10.5

合計 30 100.0 7 100.0 37 100.0 21 100.0 95 100.0

改善 0 0.0 0 0.0 2 4.9 0 0.0 2 1.5

変化なし 43 82.7 20 87.0 36 87.8 13 92.9 112 86.2

悪化 9 17.3 3 13.0 3 7.3 1 7.1 16 12.3

合計 52 100.0 23 100.0 41 100.0 14 100.0 130 100.0

改善 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0

変化なし 37 86.0 17 85.0 15 100.0 6 85.7 75 88.2

悪化 6 14.0 3 15.0 0 0.0 1 14.3 10 11.8

合計 43 100.0 20 100.0 15 100.0 7 100.0 85 100.0

改善 4 7.5 1 2.7 1 9.1 0 0.0 6 5.5

変化なし 42 79.2 30 81.1 8 72.7 8 88.9 88 80.0

悪化 7 13.2 6 16.2 2 18.2 1 11.1 16 14.5

合計 53 100.0 37 100.0 11 100.0 9 100.0 110 100.0

いずれも

あり最新調査年の

1年前のOMDS

OMDS 0-4

OMDS 5

OMDS 6

OMDS 7-13

運動療法・

リハのみ

自主トレ

のみ

いずれも

なし
合計

直近1年間の

OMDS変化

n % n % n % n % n %

1. 走るスピードが遅い 0 0.0 0 0.0 2* 1.8 0 0.0 2 0.4

2. 歩行異常（つまづき、膝のこわばり）あり、かけ足可 3 1.6 0 0.0 8* 7.1 6** 10.7 17 3.8

3. かけ足不能、階段昇降に手すり不要 5 2.6 1 1.1 7 6.2 3 5.4 16 3.5

4. 階段昇降に手すりが必要、通常歩行に手すり不要 25 13.0 6 6.7 23 20.4 13 23.2 67 14.9

5. 片手によるつたい歩き 50 25.9 20 22.5 41* 36.3 15 26.8 126 27.9

6. 片手によるつたい歩き不能：両手なら10m以上可能 52* 26.9 21 23.6 20 17.7 8 14.3 101 22.4

7. 両手によるつたい歩き５m以上、10m以内可 18* 9.3 5 5.6 3 2.7 2 3.6 28 6.2

8. 両手によるつたい歩き５m以内可 14 7.3 5 5.6 4 3.5 3 5.4 26 5.8

9. 両手によるつたい歩き不能、四つばい移動可 5 2.6 8** 9.0 3 2.7 2 3.6 18 4.0

10. 四つばい移動不能、いざり等移動可 7 3.6 8** 9.0 1 0.9 2 3.6 18 4.0

11. 自力では移動不能、寝返り可 5 2.6 7** 7.9 1 0.9 2 3.6 15 3.3

12. 寝返り不可能 5 2.6 4 4.5 0 0.0 0 0.0 9 2.0

13. 足の指も動かせない 4 2.1 4* 4.5 0 0.0 0 0.0 8 1.8

合計 193 100.0 89 100.0 113 100.0 56 100.0 451 100.0

　合計

OMDS

　いずれも

　あり

　運動療法・

　リハのみ

　自主トレ

　のみ

　いずれも

　なし
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表Ⅲ-22：直近 1 年間の IPEC の変化と運動療法・リハビリテーション（運動療法・リハ）および 

自主トレーニング（自主トレ）の状況 

直近 1 年間の 

IPEC の変化 

いずれも 

あり 

運動療法・ 

リハのみ 

自主トレ 

のみ 

いずれも 

なし 
合計 

n % n % n % n % n % 

改善 3 1.7 1 1.1 1 1.0 0 0.0 5 1.2 

変化なし 146 82.0 77 88.5 91 87.5 46 90.2 360 85.7 

悪化 29 16.3 9 10.3 12 11.5 5 9.8 55 13.1 

合計 178 100.0 87 100.0 104 100.0 51 100.0 420 100.0 

Fisher の正確確率検定 p=0.755 

 

 

表Ⅲ-23：IPEC と運動療法・リハビリテーション（運動療法・リハ）および自主トレーニング（自主トレ）の 

状況 

 

Fisher の正確確率検定 p＜0.001 

*残差分析の有意確率 r>1.96 ならば p<0.05  **残差分析の有意確率 r>2.58 ならば p<0.01 

 

 

 

n % n % n % n % n %

0 正常 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0

1 何らかの異常があるが、特に支えは必要ない 17 8.8 4 4.5 23** 20.4 13* 23.2 57 12.6

2 ときどき、片手の支えが必要 26 13.5 4 4.5 18 15.9 12 21.4 60 13.3

3 常に、片手の支えが必要 17 8.8 11 12.4 23* 20.4 9 16.1 60 13.3

4 ときどき、両手の支えが必要 22 11.4 8 9.0 17 15.0 3 5.4 50 11.1

5 常に、両手の支えが必要 28** 14.5 6 6.7 10 8.8 2 3.6 46 10.2

6 常に両手の支えが必要で、ときどき車いすが必要 30 15.5 18 20.2 12 10.6 8 14.3 68 15.1

7 常に車いすが必要、支えなしで立ち上がり、支えなしで立位保持 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0 0 0.0

8 常に車いすが必要、立ち上がりに支えが必要、支えなしで立位保持 3 1.6 0 0.0 0 0.0 1 1.8 4 0.9

9 常に車いすが必要、立ち上がりに他人の補助が必要、支えにて立位保持 35* 18.1 18 20.2 8 7.1 2 3.6 63 14.0

10 常に車いすが必要、立ち上がり不可、下肢を自分で動かすことは出来る 8 4.1 14** 15.7 2 1.8 6 10.7 30 6.7

11 常に車いすが必要、立ち上がり不可、下肢は自力で動かせない 7 3.6 6* 6.7 0 0.0 0 0.0 13 2.9

193 100.0 89 100.0 113 100.0 56 100.0 451 100.0

　合計

IPEC

合計

　いずれも

　あり

　運動療法・

　リハのみ

　自主トレ

　のみ

　いずれも

　なし
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研究要旨 

＜研究目的＞ 

HTLV-1 関連脊髄症（HTLV-1-associated myelopathy: HAM）は、脊髄の慢性炎症性疾患で

あり、下肢の運動障害や感覚障害、排尿・排便障害をきたす。現在、治療法は確立されて

おらず対症療法が主であるが、その QOL に対する影響は不明である。そのため HAM の健

康関連 QOL（HRQoL）の情報が必要であるが、患者数が少ないため十分ではない。本研究

では、日本の 500 人以上の HAM 患者から得られた Short Form-36（SF-36）とそれに基づき

算出される効用値 Short Form-6-dimension（SF-6D：0～1 で表され１に近づくほど健康）の

データを用いて、HAM の症状が HRQoL に与える影響について調査した。 

＜研究方法＞ 

HAM 患者レジストリ「HAM ねっと」に登録され、SF-36 のデータがある 538 人を対象

とした。SF-36 の下位尺度 8 項目：身体機能（Physical Functioning: PF）、日常的役割機能（身

体）（Role Physical: RP）、体の痛み（Body Pain: BP）、全体的健康感（General Health: GH）、

活力（Vitality: VT）、社会的生活機能（Social Functioning: SF）、日常的役割機能（精神）（Role 

Emotional: RE）、心の健康（Mental Health: MH）を評価し、更に SF-36 から SF-6D を算出し

た。年齢や性別、治療経過、HAM の主症状（歩行障害、下肢の痛みと痺れ、排尿障害、排

便障害）に関する HAM ねっとデータを用いた。評価項目は以下の 2 つとした：①HAM 患

者の HRQoL（SF-36 および SF-6D）、②HAM の主症状が HRQoL に与える影響。SF-6D と

国民標準値の比較は対応のない t 検定、SF-36 の下位尺度得点と国民標準値の比較は 1 標

本 t 検定、HAM 主症状と SF-6D、SF-36 の関係は一般線形モデルにより解析した。有意

水準は 5%とした。なお本研究は聖マリアンナ医科大学生命倫理委員会（承認 2044 号）の

承認を得て実施された。 

＜研究結果＞ 

患者の属性は平均年齢 62 歳、平均罹患期間 16.5 年、74.7%が女性であった。納の運動

障害重症度（Osame Motor Disability Score: OMDS）の中央値は 5 であった。下肢の痛 
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A. 研究目的 

HTLV-1 関連脊髄症 (HTLV-1-associated 

myelopathy : HAM)は、ヒト T 細胞白血病ウ

イルス 1 型(human T-cell leukemia virus 

type I: HTLV-1)の感染者の一部に発症する

慢性進行性の痙性脊髄麻痺を特徴とする希

少な免疫性神経疾患である。HAM 患者は

主に歩行障害、膀胱直腸障害（頻尿、排尿

困難、尿失禁、便秘など）、下肢の感覚障害

（しびれ、痛み）を来たし、進行すると車

いすでの移動や尿道カテーテル、浣腸の使

用を余儀なくされ QOL が非常に低下する。

本疾患の治療には、進行を遅らせるために

副腎皮質ステロイドホルモンの投与が最も

広く行われているが、現在のところ根治的

な治療法はなく、対症療法が管理の主軸と

なっている。この HAM の対症療法の改善

を目指すには、HAM の各症状に対する

QOL を適切に評価することが必要である。

しかし、本疾患の希少性から情報は極めて

限られているのが現状である。 

QOL、特に健康関連 QOL（HRQoL）の評価

には Short Form-36（SF-36）や Euro-QOL 5-

dimension（EQ-5D）が広く用いられている。

SF-36 は、36 の質問を用いて身体的および

精神的な健康状態を評価する指標で、EQ-

5D は５つの質問から健康状態を評価可能

な指標である。すでに、これらの指標を用

いて、ブラジルや英国から HAM 患者の

HRQoL が低下していることは報告されて

いるが、SF-36 に基づき算出される効用値

Short Form 6-dimension（SF-6D：0 から１ま

み・痺れはそれぞれ 42.7%、67.1%に認めた。排尿障害は 92.1%に認め、排便障害は 77.9%

に認めた。HAM 関連症状の重症度や症状を有する患者割合は、OMDS の悪化に伴い増加

していた。HAM 患者における SF-6D スコアは 0.565 であり、同年代（60-69 歳）の日本人

における SF-6D スコア（0.674）よりも有意に低かった（p<0.001）。この差 0.109 は、臨床

における最小重要差（Minimal Important Difference: MID）の 0.05-0.1 を上回っていた。SF-

36 の下位尺度のうち、MH 以外はすべて国民標準値 50 より有意に低かった（p≦0.001）。

SF-6D と HAM 主症状との関連を、年齢と性別で調整した多変量解析により検討したとこ

ろ、全ての症状が SF-6D スコアの低下と有意に関連しており、特に OMDS 0-4 の群と比較

して OMDS 5,6,7-13 の群、下肢の痛みが無い群と比較して下肢の痛みが持続する群での影

響が大きいことが判明した。SF-36 の下位尺度についても同様に検討したところ、OMDS 

0-4 の群と比較して OMDS 5 以上で PF、RP、GH、SF の各項目が有意に低下していた。RE

と MH は OMDS と関連していなかった。下肢の痛みや痺れは SF-36 の全ての下位尺度の

低下と関連していた。排尿障害は PF、GH、VT、MH の低下と関連し、排便障害は PF の低

下と関連していた。 

＜考察＞ 

HAM 患者の HRQoL は一般集団よりも低く、特に SF-6D スコアの低下は MID と同程度

の臨床的に意味のある低下と考えられた。多変量解析の結果からは、下肢の運動・感覚障

害が HRQoL に大きく影響すると考えられたが、SF-36 の下位尺度には PF と BP を含むた

め、他の HAM 関連症状を過小評価する可能性があることに注意が必要である。したがっ

て、HAM の全症状が HRQoL に大きな影響を与える可能性がある。また、下肢の持続する

痛みや痺れは RP の低下と関連しており、歩行障害だけでなく感覚障害も HAM 患者の日

常生活を制限することが示唆された。OMDS は MH に影響を与えなかったが、下肢の持続

する痛みや痺れ、間欠導尿を必要とする排尿障害は MH、GH、VT の低下に有意に関連し

ていた。以上から、身体的および精神的により良い HRQoL を維持するためには、感覚障

害や排尿障害も含む症状を包括的にコントロールする必要があると考えられた。 
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での数値で表し、死亡=0, 完全な健康=1）

に関する報告はない。また、いずれの報告

もサンプル数が少なく、単変量解析の報告

にとどまっており、多変量解析の報告はな

い。そこで本研究では、HAM に関連する症

状が HRQoL に及ぼす影響を明らかにする

ために、HAM 患者レジストリ「HAM ねっ

と」を活用し、日本国内の 500 名以上の

HAM 患者から得られた SF-36 および SF-

6D データを解析した。 

 

B. 研究方法 

データソースと分析対象集団 

本研究では、我々が運営している HAM

患 者 レ ジ ス ト リ 「 HAM ね っ と 」

（UMIN000028400）に 2012 年 4 月 1 日か

ら 2018 年 12 月 31 日までに登録した 558

人の患者のうち、SF-36 のデータがある 538

人を対象とした。「HAM ねっと」では、研

修を受けた看護師やコーディネーターが、

年 1 回電話インタビューを行い、各患者の

基本情報、HAM 関連症状や服薬の状況な

どのデータを収集しているが、本研究では

その初回登録時のデータを使用した。 

健康関連 QoL の評価 

対象者が回答した SF-36v2（日本版）は身

体機能（Physical Functioning: PF）、日常的役

割機能（身体）（Role Physical: RP）、体の痛

み（Body Pain: BP）、全体的健康感（General 

Health: GH）、活力（Vitality: VT）、社会的生

活機能（Social Functioning: SF）、日常的役割

機能（精神）（Role Emotional: RE）、心の健

康（Mental Health: MH）という８つの下位

尺度からなる 36 問で構成されている。SF-

36 の下位尺度は、国内標準値に基づいて平

均値 50、標準偏差（SD）10 で標準化され

ている。スコアが高いほどHRQoLが良好、

50 未満であれば、日本の一般人口に比べて

HRQoL が悪いことを意味する。SF-36 から

推定される効用値 SF-6D も解析に用いた。

SF-6D は 0 から 1 までの数値で表され、値

が高いほど HRQoL が良好であることを示

す。 

「HAM ねっと」より抽出された変数 

本研究では SF-36、SF-6D 以外に年齢、性

別、HAM の主要症状である歩行障害、下肢

の感覚障害（痛みやしびれ）、排尿障害、便

秘に関するデータを HAM ねっとの登録時

データから抽出して用いた。歩行障害は、

HAM に特化した尺度である Osame Motor 

Disability Score（OMDS）を用いて評価した。

OMDS は 0～13 の範囲で、値が高いほど歩

行障害が強いことを示す（表 1）。OMDS と

HRQoLの関係を評価するために、OMDSを

4 段階（すなわち、0～4、5、6、7～13）に

分類した。 

- OMDS 0-4：歩行補助具なしで歩行可能 

- OMDS 5：片側支持で 10m 以上歩行可

能 

- OMDS 6：両側支持で 10m 以上歩行可

能 

- OMDS 7-13：両側支持で 10m 歩行不能

（全く歩けない患者を含む） 

下肢の痛み・しびれは、ない・時々ある・

常にあるのいずれか、排尿機能障害は、

HAM-bradder dysfunction severity grade 

(HAM-BDSG) を用いて評価された。HAM-

BDSG は、間欠導尿の有無、下部尿路症状

や薬剤の有無により、4 つのグレード

（Grade 0～III）で構成されている。 

- Grade 0（HAM-BDSG 0）：下部尿路症状

なし、下部尿路症状に対する薬剤も服用せ

ず 

- Grade I（HAM-BDSGⅠ）：間欠導尿なし、

下部尿路症状あり、又は下部尿路症状に対

する薬剤を服用中 

- Grade II（HAM-BDSG II）：間欠導尿を実

施中 

- Grade Ⅲ（HAM-BDSGⅢ）：尿道留置カ

テーテルを使用中 
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便秘の有無、下剤使用の有無、浣腸・摘

便の必要性の有無、副腎皮質ステロイドの

使用に関するデータも抽出された。抽出さ

れたデータのうち、8 人（1.5%）の HAM-

BDSG データのみが欠損していたため、こ

れらの患者は HAM-BDSG 解析から除外さ

れた。 

評価項目 

評価項目は①HAM 患者の HRQoL（SF-36

および SF-6D）、②HAM の主症状が HRQoL

に与える影響とした。 

統計解析 

患者特性について、連続変数は平均値と標

準偏差（SD）または中央値と四分位範囲で、

カテゴリー変数は度数で報告した。HAM 患

者の SF-6D と国民標準値との比較には対応

のない t 検定を用いた。その際、本研究の対

象 HAM患者の平均年齢が 62.0歳であったこ

とから、我々のコホート全体の SF-6D スコア

を一般集団の 60-69 歳の年齢区分のスコア

（平均［SD］スコア： 0.674 [0.128], n = 199）

と比較した。SF-36 の下位尺度スコアと国民

標準値との比較には 1標本 t検定を使用した。

HAM の症状と SF-6D スコア・SF-36 下位尺

度スコアとの関連は一般線形モデルを用い

て推定した。多変量解析のため以下に示す共

変量を用いた：年齢（39 歳以下、40～49 歳、

50～59 歳、60～69 歳、70 歳以上）、性別（男

性・女性）、OMDS（0～4、5、6、7～13）、下

肢痛（ない、時々ある、常にある）、下肢しび

れ（ない、時々ある、常にある）、HAM-BDSG

（Grade 0、1、2、3）、便秘（ない、あり［下

剤不使用または使用］、あり［摘便・浣腸が必

要］）。すべてカテゴリー変数として扱った。

統計解析ソフトウェアは、IBM SPSS Statistics 

version 25 を用いた。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）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。 

 

C. 研究結果 

分析対象 HAM 患者の属性・特徴 

分析対象 HAM 患者全症例（n = 538）と

それを OMDS のカテゴリー別にまとめた

属性・特徴を表 2 に示す。平均年齢は 62.0

歳、罹病期間は 16.5 年であった。分析対象

HAM 患者のうち、74.7％が女性であった。

OMDS のグレードの中央値は 5（四分位範

囲 4-6）で、OMDS 0-4 から OMDS 7-13 ま

で幅広く分布していた。下肢の痛みの有病

率は 42.7％（時々ある：20.6％、常にある：

22.1％）、下肢のしびれは 67.1％（時々ある：

19.7％、常にある：47.4％）であった。排尿

障害については、「下部尿路症状あり」およ

び/または「薬物治療あり」の HAM-BDSG 

grade I が 65.5%にみられた。間欠的導尿が

必要な HAM-BDSG grade II は 23.6%、尿道

留置カテーテルが必要な HAM-BDSG grade 

III は 3.0%であった。分析対象者のうち、

77.9%に便秘があり、9.3%に摘便や浣腸が

必要であった。これら HAM に関連した症

状の頻度と重症度は、OMDS の悪化に伴い

増加した。 

SF-6D スコアと SF-36 下位尺度スコア 

分析対象 HAM 患者における SF-6D スコ

アと SF-36 下位尺度スコアを図 2 に示す。

今回の分析対象集団の SF-6D スコア（平均

値 0.565）は、同年代の日本人集団の標準値

（60～69 歳：0.674）よりも有意に低かった

（p＜0.001）。SF-36 下位尺度スコアは、MH

（平均値 49.8；p = 0.715）を除き、国の標

準である 50より有意に低かった（p ≤ 0.001）。

身体の健康に関連する下位尺度（すなわち、

PF、RP、BP、GH）は、心の健康に関連す

る下位尺度（すなわち、VT、SF、RE、MH）

よりも低い傾向にあったが、PF スコアが最

も低かった（平均値 18.9）。 
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HAM の症状が SF-6D スコアに与える影響 

SF-6D スコアと各 HAM 関連症状との関

係性を分析した。すべての症状において、

SF-6D スコアは重症化するほど低下した

（図 3）。次に、対象 HAM 患者には複数の

症状が存在するため、年齢と性別を調整し

た多変量モデルを用いて、各症状が SF-6D

スコアに与える影響を推定した（表 3）。そ

の結果、すべての症状が SF-6D スコアの低

下と有意に関連していた。OMDS の低下

（OMDS0-4 を参照カテゴリーとした場合

の回帰係数 OMDS 5：-0.050、OMDS 6：-

0.057、OMDS 7-13：-0.060; すべて p < 0.001）

および「常にある」下肢の痛み（下肢の痛

みなしを参照カテゴリーとした場合の回帰

係数 -0.061; p < 0.001 ）は、他の症状に比

べ大きな影響があった。 

HAM の症状が SF-36 下位尺度スコアに与

える影響 

SF-6D と同様に、SF-36 下位尺度スコア

は症状の悪化に伴い低下した（図 4）。しか

し、その傾向は、身体的健康要素よりも精

神的健康要素で弱かった。次に、多変量解

析を用いて、症状が SF-36 下位尺度スコア

に与える影響を推定した（表 4）。OMDS 0

～4 と比較して、OMDS 5 以上は、PF、RP、

GH、SF のスコアの低下と有意に関連して

いた。BP と VT のスコアは、OMDS 7-13 で

のみ有意に低下した。一方、RE と MH は

OMDS との関連はなかった。「時々ある」下

肢の痛みは、BP と VT のスコアの低下と有

意に関連していた。さらに、「常にある」下

肢の痛みは、PF、RP、BP、VT、RE、MH の

スコアの低下と関連した。「時々ある」しび

れは GH スコアの低下としか関連しなかっ

たが、「常にある」しびれは RP、GH、VT、

SF、MH スコアの低下と関連した。下肢の

感覚障害（痛みとしびれ）は、すべての下

位尺度と関連した。HAM-BDSG grade I は、

PF と VT のスコアの低下と関連していた。

さらに、HAM-BDSG grade II は、PF、GH、

VT、MH のスコアの低下と関連した。便秘

は PF スコアの低下とのみ関連した。 

 

D. 考案 

本研究では、平均罹病期間 16.5 年の日本

人 HAM 患者における HRQoL を評価した。

患者の多くは、歩行機能障害だけでなく感

覚障害、排尿障害、便秘を有しており、一

般集団と比べて HRQoL（SF-6D スコアおよ

び SF-36 下位尺度スコア）が悪化していた。

また、多変量解析により、歩行障害だけで

なく、HAM の他の症状も HRQoL の低下と

有意に関連していることが示された。  

本研究で同年代の一般集団のSF-6Dスコ

ア（0.674）に比べて HAM 患者の SF-6D ス

コア（0.565）は有意に低下していた。この

結果は同じ HRQoL の効用値である EQ-5D

スコアを用いたブラジルや英国の研究結果

と一致していた。また、その低下の程度

（0.109）は、臨床における最小重要差

（Minimally Important Difference；MID）で

ある 0.05～0.1 と同程度で臨床的に意味の

ある低下と考えられた。さらに、多変量解

析では、解析したすべての症状が SF-6D ス

コアの低下と有意に関連していた。特に

OMDS 5 以上（vs OMDS 0-4）、持続する下

肢の痛み（vs 痛みなし）の回帰係数は著し

く大きく、MID を満たしており、下肢の運

動・感覚機能障害の管理が HRQoL に強い

影響を与えることが示された。しかし、本

研究の結果を解釈する際には注意が必要で

ある。SF-36 は、歩行機能（PF）と痛み（BP）

を直接反映する質問で構成されているが、

その他の HAM 関連症状に焦点を当てた質

問はない。したがって、SF-36 は、PF や BP

と比較して、下肢のしびれ、排尿障害、便

秘が HRQoL に及ぼす影響を間接的に評価

しており、その影響を過小評価する可能性

がある。したがって、HAM の主要な症状が
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すべて HRQoL に大きく影響することを認

識することが重要である。 

本研究では、MH スコア以外の SF-36 下

位尺度スコアが全国平均を下回り、精神的

健康よりも身体的健康に関する下位尺度が

低かった。PF はすべての下位尺度の中で最

悪であった。これらの結果は、ブラジルの

研究結果と一致し、身体的健康の低さが

HAM の特徴であることが示唆された。

OMDS と下位尺度スコアとの関連につい

ては、PF は主に移動能力を反映するため、

当然ながら OMDS と強い相関があった。さ

らに、OMDS 5 以上は RP、GH、SF スコア

の低下と有意に関連していたが、OMDS 5、

6、7-13間で回帰係数の差は比較的小さく、

OMDS 0-4 と 5 間では差が大きいことを明

らかとなった。したがって、歩行機能を維

持し OMDS ５に達しないようにすること

は HRQoL を悪化させないために重要であ

り、HAM 患者の治療目標になり得ると考

えられる。一般的に HAM による歩行機能

障害は緩徐に進行し、OMDS 5 に到達する

までに平均 5～10 年を要すると言われてい

る。しかし、脊髄炎症の活動性が高い患者

の中には、より早く悪化し、発症後 2 年以

内に OMDS 5 以上になる例もある。治療の

タイミングを逃さないためには、早期の診

断が重要と考えられる。HAM には根本的

な治療法はないが、ステロイド治療が歩行

機能の維持に有効であることを示唆するエ

ビデンスがある。また、HAM の国際ガイド

ラインでは、疾患の進行度に応じてステロ

イドの使用を推奨している。HAM の治療

には、早期診断、進行の評価、適切なタイ

ミングでの治療開始が不可欠である。 

さらに、感覚障害と排尿障害が HAM 患

者の HRQoL に影響を与えることを見出し

た。まず、持続的な下肢の痛みやしびれは

RP スコアの低下と関連しており、HAM 患

者では歩行障害だけでなく感覚障害も日常

生活を阻害することが示された。次に、

OMDSはMHに大きな影響を及ぼさなかっ

たが、持続的な下肢痛としびれ、および間

欠導尿あり（HAM-BDSG II）は、MH スコ

アの低下と有意に関連することが示された。

これらの結果は、HAM と同じような症状

を起こす免疫性神経疾患である多発性硬化

症や視神経脊髄炎患者を対象とした最近の

HRQoL 研究において報告されたものと一

致する。彼らは、歩行障害ではなく、しび

れを含む慢性疼痛がうつ病や精神的健康の

満足度と関連することを報告している。さ

らに、下肢痛、しびれ、排尿障害も GH、VT

スコアの低下と関連した。間欠導尿は、分

析したすべての症状の中で GH と VT に最

も大きな影響を与えた。根治的子宮摘出術

後に神経因性膀胱を発症した患者を対象と

した HRQoL 研究では、間欠導尿以外の臨

床背景が類似しているにもかかわらず、GH、

VT、MH スコアは、自然排尿の患者よりも

間欠導尿の患者で低かった。本研究で観察

された排尿障害による GH、VT、MH への

悪影響は、この報告によって支持される。

以上より、HAM 患者における感覚障害と

排尿障害は、心身ともに HRQoL の向上を

維持するために慎重に管理する必要がある。 

本研究では、膀胱直腸障害の中で最も重

症であるにもかかわらず、尿道留置カテー

テルの使用や摘便・浣腸が SF-36 下位尺度

スコアと関連しなかった。その理由は不明

であるが、「レスポンスシフト」が原因のひ

とつと考えられる。「レスポンスシフト」と

は、健康状態が悪化した人に起こる心理的

なプロセスで、新しい状況に適応するため

に内部の基準や価値観が変化することであ

る。HAM 患者における HRQoL の経時的変

化を理解するためには、縦断的研究が必要

である。 

本研究にはいくつかの限界がある。第一

に、HRQoL は、学歴、雇用形態、併存症な
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ど、今回の解析に含まれないいくつかの要

因によって影響を受けることが知られてい

る。さらに、HAM は腰痛や痙性など他の多

くの症状を引き起こすため、症状の重症度

や潜在的交絡因子を完全に調整することは

できなかった。第二に、回帰係数は関連性

を示すだけであり、必ずしも症状の影響を

意味するものではない可能性がある。第三

に、すべての症状は電話の聞き取り調査に

よって収集された情報を使って評価された。

電話の聞き取り調査は、信頼できる情報を

収集するために、訓練を受けた看護師とコ

ーディネーターによって一律に行われたが、

これらの評価の精度は、対面診察よりも低

い可能性がある。また、下肢の痛み・しび

れ、下部尿路症状、便秘などは一般人でも

よく見られる症状であるため、これらの症

状が HAM によるものと断定することはで

きなかった。最後に、日本人患者のみを対

象としたため、他の集団への一般化には限

界がある可能性がある。 

E. 結論 

HAM 患者の HRQoL は一般集団よりも

低く、歩行障害、感覚障害、排尿障害など

様々な症状と関連していることが明らかと

なった。したがって、これらの患者でより

良い HRQoL を達成するためには包括的な

モニタリングと管理を行う必要があると考

えられる。 
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表 1  納の運動障害重症度（Osame Motor Disability Score, OMDS） 

Grade Motor disability 

0 No walking or running abnormalities 

1 Normal gait but runs slowly 

2 Abnormal gait (stumbling, stiffness) 

3 Unable to run 

4 Needs handrail to climb stairs 

5 Needs a cane (unilateral support) to walk 

6 Needs bilateral support to walk 

7 Can walk 5–10 m with bilateral support 

8 Can walk 1–5 m with bilateral support 

9 Cannot walk, but able to crawl 

10 Cannot crawl, but able to move using arms 

11 Cannot move around, but able to turn over in bed 

12 Cannot turn over in bed 

13 Cannot even move toes 
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表２ 分析対象 HAM 患者の属性・特徴 

Characteristic 
All 

(n = 538) 

OMDS 0–4 

(n = 144) 

OMDS 5 

(n = 178) 

OMDS 6 

(n = 96) 

OMDS 7–

13 

(n = 120) 

Age at interview (years), mean (SD) 62.0 (10.8) 58.3 (11.4) 61.4 (10.7) 65.8 (9.4) 64.4 (9.8) 

Age at disease onset (years), mean (SD) 45.4 (14.8) 47.6 (14.1) 46 (14.6) 46.2 (14.6) 41.3 (15.3) 

Disease duration (years), mean (SD) 16.5 (11.6) 10.6 (8.8) 15.4 (10.8) 19.6 (11.2) 23 (12.0) 

Female sex, n (%) 402 (74.7) 96 (66.7) 139 (78.1) 71 (74.0) 96 (80.0) 

OMDS, median (IQR) 5 (4–6) 4 (3–4) 5 6 9 (8–10) 

OMDS 0–4, n (%) 144 (26.8) - - - - 

OMDS 5, n (%) 178 (33.1) - - - - 

OMDS 6, n (%) 96 (17.8) - - - - 

OMDS 7–13, n (%) 120 (22.3) - - - - 

Leg pain           

Absent, n (%) 308 (57.2) 92 (63.9) 107 (60.1) 52 (54.2) 57 (47.5) 

Occasional, n (%) 111 (20.6) 31 (21.5) 30 (16.9) 22 (22.9) 28 (23.3) 

Persistent, n (%) 119 (22.1) 21 (14.6) 41 (23.0) 22 (22.9) 35 (29.2) 

Leg numbness           

Absent, n (%) 177 (32.9) 46 (31.9) 72 (40.4) 30 (31.3) 29 (24.2) 

Occasional, n (%) 106 (19.7) 39 (27.1) 30 (16.9) 12 (12.5) 25 (20.8) 

Persistent, n (%) 255 (47.4) 59 (41.0) 76 (42.7) 54 (56.3) 66 (55.0) 

HAM-BDSG           

Grade 0, n (%) 42 (7.9) 23 (16.0) 16 (9.0) 2 (2.1) 1 (0.9) 

Grade I, n (%) 347 (65.5) 103 (71.5) 121 (68.4) 69 (71.9) 54 (47.8) 

Grade II, n (%) 125 (23.6) 18 (12.5) 38 (21.5) 22 (22.9) 47 (41.6) 

Grade III, n (%) 16 (3.0) 0 (0) 2 (1.1) 3 (3.1) 11 (9.7) 

Constipation, n (%) 419 (77.9) 101 (70.1) 135 (75.8) 75 (78.1) 108 (90.0) 

 Oral laxatives, n (%) 355 (66.0) 90 (62.5) 117 (65.7) 65 (67.7) 83 (69.2) 

 Manual extraction or enemas, n (%) 50 (9.3) 4 (2.8) 12 (6.7) 9 (9.4) 25 (20.8) 

Corticosteroid treatment, n (%) 231 (42.9) 55 (38.2) 87 (48.9) 46 (47.9) 43 (35.8) 

HAM-BDSG, HAM-bladder dysfunction severity grade; OMDS, Osame Motor Disability Score. 
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表 3 SF-6D と HAM の主な症状との関連 

Variable β 95% CI P value 

Intercept 0.673 0.642, 0.705 <0.001 

Age (years)    

20–39 −0.003 −0.043, 0.037 0.889 

40–49 0.008 −0.018, 0.034 0.535 

50–59 (reference) Ref   

60–69 0.015 −0.002, 0.032 0.089 

70+ 0.015 −0.004, 0.034 0.125 

Sex    

Male (vs. female) −0.002 −0.018, 0.014 0.826 

OMDS (reference: OMDS 0–4)    

5 −0.050 −0.068, −0.032 <0.001 

6 −0.057 −0.078, −0.035 <0.001 

7–13 −0.060 −0.081, −0.038 <0.001 

Leg pain (reference: absent)    

Occasional −0.029 −0.046, −0.011 0.002 

Persistent −0.061 −0.079, −0.042 <0.001 

Leg numbness (reference: absent)    

Occasional −0.012 −0.031, 0.008 0.241 

Persistent −0.029 −0.046, −0.012 0.001 

HAM-BDSG (reference: Grade 0)    

Grade I −0.028 −0.054, −0.001 0.039 

Grade II −0.037 −0.067, −0.007 0.015 

Grade III −0.036 −0.085, 0.013 0.150 

Constipation (reference: absent)    

Present, controlled with or without oral laxatives −0.018 −0.035, −0.001 0.042 

Present, needs manual extraction or enemas −0.010 −0.039, 0.019 0.513 

β coefficients (β) and 95% confidential intervals (95% CIs) were calculated using a general linear 

model to estimate the association between the SF-6D and HAM-related symptoms. Statistically 

significant coefficients (p < 0.05) are shown in bold. 

HAM-BDSG, HAM-bladder dysfunction severity grade; OMDS, Osame Motor Disability Score. 
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表 4 SF-36 と HAM の主な症状との関連 1 

Variable 
PF RP BP GH 

β 95% CI P value β 95% CI P value β 95% CI P value β 95% CI P value 

Intercept 41.8 38, 45.6 <0.001 51.2 45.7, 56.7 <0.001 51.0 46.6, 55.3 <0.001 53.6 49.6, 57.6 <0.001 

Age (years)                     

20–39 1.2 −3.6, 6 0.623 −2.6 −9.7, 4.4 0.467 2.2 −3.4, 7.8 0.445 −3.1 −8.2, 2 0.229 

40–49 1.2 −1.9, 4.2 0.465 −1.5 −6, 3.1 0.528 1.6 −2, 5.2 0.391 −1.7 −5, 1.6 0.309 

50–59 (reference) Ref    ref    Ref    Ref    

60–69 1.4 −0.7, 3.4 0.200 1.0 −2, 4 0.512 0.0 −2.4, 2.5 0.974 0.0 −2.2, 2.2 0.993 

70+ 0.0 −2.3, 2.3 0.996 3.0 −0.3, 6.4 0.078 0.0 −2.6, 2.7 0.979 0.6 −1.8, 3.1 0.613 

Sex                     

Male (vs. female) −0.4 −2.3, 1.5 0.668 1.5 −1.2, 4.3 0.272 2.9 0.7, 5.1 0.009 −1.4 −3.4, 0.6 0.177 

OMDS (reference: OMDS 0–4)                     

5 −15.8 −18, −13.7 <0.001 −4.9 −8, −1.8 0.002 −1.9 −4.4, 0.5 0.123 −3.7 −5.9, −1.4 0.002 

6 −25.0 −27.5, −22.4 <0.001 −3.7 −7.5, 0 0.050 −1.4 −4.4, 1.6 0.357 −3.4 −6.1, −0.7 0.013 

7–13 −28.9 −31.4, −26.4 <0.001 −5.5 −9.2, −1.8 0.004 −3.5 −6.4, −0.5 0.020 −4.9 −7.6, −2.2 <0.001 

Leg pain (reference: absent)                     

Occasional −1.9 −4, 0.2 0.076 −1.0 −4.1, 2.1 0.541 −9.9 −12.3, −7.4 <0.001 −1.5 −3.8, 0.7 0.187 

Persistent −2.9 −5.2, −0.7 0.010 −3.6 −6.9, −0.3 0.032 −16.1 −18.7, −13.5 <0.001 −1.2 −3.6, 1.2 0.335 

Leg numbness (reference: absent)                     

Occasional −0.9 −3.3, 1.4 0.425 −0.5 −3.9, 2.9 0.767 −0.9 −3.7, 1.8 0.497 −2.7 −5.2, −0.2 0.032 

Persistent −0.4 −2.4, 1.6 0.669 −3.5 −6.4, −0.5 0.021 −2.0 −4.3, 0.4 0.103 −2.6 −4.7, −0.5 0.017 

HAM-BDSG (reference: Grade 0)                     

Grade I −3.7 −6.9, −0.6 0.021 −1.5 −6.1, 3.1 0.525 0.5 −3.2, 4.2 0.801 −2.6 −6, 0.8 0.132 

Grade II −5.1 −8.7, −1.6 0.005 −0.5 −5.7, 4.8 0.859 0.9 −3.3, 5.1 0.669 −6.2 −10.1, −2.4 0.001 

Grade III −5.2 −11, 0.6 0.080 −0.2 −8.8, 8.3 0.959 2.9 −3.9, 9.7 0.399 −0.3 −6.5, 5.9 0.919 

Constipation (reference: absent)                     

Present, controlled with or without oral laxatives −2.5 −4.5, −0.5 0.017 −1.6 −4.6, 1.4 0.305 −2.0 −4.4, 0.4 0.102 −1.9 −4.1, 0.3 0.084 

Present, needs manual extraction or enemas −2.9 −6.4, 0.5 0.097 −0.4 −5.4, 4.7 0.889 −1.9 −5.9, 2.1 0.346 −1.1 −4.7, 2.6 0.573 
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 2 

表 4 のつづき 3 

Variable 
VT SF RE MH 

β 95% CI P value β 95% CI P value β 95% CI P value β 95% CI P value 

Intercept 56.3 52.3, 60.3 <0.001 53.5 48.6, 58.4 <0.001 53.1 48.4, 57.8 <0.001 58.9 54.9, 62.9 <0.001 

Age (years)                     

20–39 −2.1 −7.2, 3 0.417 −1.8 −8, 4.4 0.574 1.2 −4.8, 7.2 0.700 −1.7 −6.8, 3.4 0.514 

40–49 −1.8 −5.1, 1.5 0.276 −0.4 −4.4, 3.7 0.863 2.2 −1.6, 6.1 0.258 −0.7 −4, 2.6 0.664 

50–59 (reference) Ref    Ref    Ref    Ref    

60–69 −0.9 −3.1, 1.3 0.420 1.9 −0.8, 4.5 0.169 0.1 −2.5, 2.7 0.930 −1.6 −3.8, 0.6 0.161 

70+ −0.9 −3.3, 1.5 0.461 4.8 1.8, 7.8 0.002 1.4 −1.5, 4.2 0.346 −1.0 −3.5, 1.4 0.420 

Sex                     

Male (vs. female) −0.6 −2.6, 1.4 0.536 −1.7 −4.2, 0.7 0.167 0.7 −1.7, 3 0.573 −0.5 −2.6, 1.5 0.596 

OMDS (reference: OMDS 0–4)                     

5 −1.8 −4.1, 0.4 0.115 −4.3 −7.1, −1.6 0.002 −2.3 −5, 0.3 0.087 −0.7 −3, 1.6 0.542 

6 2.2 −0.5, 4.9 0.107 −4.9 −8.2, −1.6 0.004 −1.7 −4.9, 1.4 0.283 0.7 −2.1, 3.4 0.635 

7–13 −4.0 −6.6, −1.3 0.004 −1.4 −4.7, 1.9 0.404 −0.5 −3.7, 2.6 0.749 −2.7 −5.4, 0 0.050 

Leg pain (reference: absent)                     

Occasional −2.3 −4.5, −0.1 0.043 1.2 −1.6, 3.9 0.398 −0.7 −3.3, 2 0.618 −1.9 −4.1, 0.4 0.104 

Persistent −4.4 −6.8, −2 <0.001 −2.1 −5, 0.7 0.146 −3.8 −6.6, −1 0.007 −5.0 −7.4, −2.6 <0.001 

Leg numbness (reference: absent)                     

Occasional −1.2 −3.7, 1.3 0.348 −1.8 −4.8, 1.2 0.243 −0.8 −3.7, 2.1 0.596 −0.8 −3.3, 1.7 0.553 

Persistent −2.7 −4.8, −0.5 0.014 −2.9 −5.5, −0.3 0.030 −1.9 −4.4, 0.7 0.147 −2.8 −4.9, −0.6 0.011 

HAM-BDSG (reference: Grade 0)                     

Grade I −3.4 −6.8, −0.1 0.045 −2.4 −6.5, 1.7 0.255 −2.1 −6.1, 1.8 0.288 −2.5 −5.9, 0.8 0.141 

Grade II −5.7 −9.5, −1.9 0.003 −4.0 −8.6, 0.7 0.093 −2.7 −7.1, 1.8 0.242 −4.7 −8.5, −0.9 0.016 

Grade III −3.3 −9.5, 2.9 0.292 −3.1 −10.6, 4.4 0.420 0.5 −6.8, 7.7 0.902 −1.8 −8, 4.4 0.575 

Constipation (reference: absent)                     

Present, controlled with or without oral laxatives −1.7 −3.8, 0.5 0.135 −1.3 −3.9, 1.4 0.353 −0.4 −3, 2.1 0.756 −2.0 −4.2, 0.2 0.071 

Present, needs manual extraction or enemas −0.9 −4.6, 2.7 0.617 −0.4 −4.9, 4.1 0.861 0.4 −3.9, 4.7 0.860 −0.3 −4, 3.4 0.860 
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 4 

β coefficients (β) and 95% confidential intervals (95% CIs) were calculated using a general linear model to estimate the association between 5 

SF-36 subscales and HAM-related symptoms. Bold values represent p-values of less than 0.05. 6 

Abbreviations of the SF-36 subscales: BP, bodily pain; GH, general health perception; MH, mental health; PF, physical functioning; RE, 7 

role emotional; RP, role physical; SF, social functioning; VT, vitality. 8 

HAM-BDSG, HAM-bladder dysfunction severity grade; OMDS, Osame Motor Disability Score. 9 

  10 
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図 1 分析対象 HAM 患者決定フロー 11 

HAM, HTLV-1-associated myelopathy. 12 

  13 
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図 2 分析対象 HAM 患者における SF-6D スコアと SF-36 下位尺度スコア 14 

The means and standard deviations (SDs) of the SF-6D and SF-36 subscale scores are presented (n = 15 

538). The dashed line (50 points) represents the mean SF-36 subscale score among the general 16 

Japanese population. The unpaired t-test was used to compare the SF-6D score of patients with HAM 17 

to the national population norm reported by Shiroiwa et al (mean [SD] score in the 60-69 years age: 18 

0.674 [0.128]) (23). The SF-36 subscale scores were compared with the national standard of 50 using 19 

the one-sample t-test. 20 

Abbreviations of SF-36 subscales: BP, bodily pain; GH, general health perception; MH, mental 21 

health; PF, physical functioning; RE, role emotional; RP, role physical; SF, social functioning; VT, 22 

vitality. 23 

  24 
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図 3 分析対象 HAM 患者における HAM の主な症状の重症度別 SF-6D スコア 25 

The SF-6D score is expressed as mean and standard deviation (n = 538). 26 

HAM-BDSG, HAM-bladder dysfunction severity grade; OMDS, Osame Motor Disability Score. 27 

  28 
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図 4 分析対象 HAM 患者における HAM の主な症状の重症度別 SF-6D スコア 29 

  30 
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図 4 のつづき 31 

The SF-36 subscale scores are expressed as means and standard deviations (n = 538). The dashed 32 

lines (50 points) indicate the mean score of the SF-36 subscales among the general Japanese 33 

population. 34 
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(A) Physical functioning (PF), (B) role physical (RP), (C) bodily pain (BP), (D) general health 35 

perception (GH), (E) vitality (VT), (F) social functioning (SF), (G) role emotional (RE), (H) mental 36 

health (MH). 37 

HAM-BDSG, HAM-bladder dysfunction severity grade; OMDS, Osame Motor Disability Score. 38 

 39 
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●   主催：一般社団法人 日本HTLV-1学会

一般社団法人 日本HTLV-1学会　理事長　渡邉 俊樹　聖マリアンナ医科大学大学院医療情報実用化マネジメント学寄附研究部門内
Tel：044-977-8111（内線4106)　 事務局 Email ： htlv.shukai@gmail.com

お問い合わせ先

特定非営利活動法人HTLV-1全国ねっと
NPO法人 スマイルリボン（全国HTLV-1関連患者とキャリアの会）

厚生労働行政推進調査事業費補助金 新興・再興感染症及び予防接種政策推進研究事業
「HTLV-1 総合対策」推進におけるキャリア対策の基盤整備と適正な研究開発の推進に資する包括的評価と提言のための研究（研究代表：渡邉俊樹）
厚生労働科学研究費補助金　健やか次世代育成総合研究事業　
HTLV-1 母子感染対策および支援体制の課題の検討と対策に関する研究（研究代表：内丸 薫）
厚生労働科学研究費補助金　難治性疾患政策研究事業
「HAMならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂」（研究代表：山野嘉久）
AMED 新興・再興感染症に対する革新的医薬品等開発推進研究事業　
HTLV-1 の総合的な感染対策に資する研究（研究代表：浜口 功）
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令和4年度
厚生労働省&AMED支援課題

主　催
厚生労働省 新興・再興感染症及び予防接種政策推進研究事業
「HTLV-1総合対策」推進におけるキャリア対策の基盤整備と
適正な研究開発の推進に資する包括的評価と提言のための研究

（研究代表：渡邉俊樹）

共　催
厚生労働省 健やか次世代育成総合研究事業　

HTLV-1母子感染対策および支援体制の
課題の検討と対策に関する研究

（研究代表：内丸 薫）
厚生労働省 難治性疾患政策研究事業

HAMならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制
および相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂

（研究代表：山野嘉久）
AMED 新興・再興感染症に対する革新的医薬品等開発推進研究事業　

HTLV-1の総合的な感染対策に資する研究
（研究代表：浜口 功）

主　催
厚生労働省 新興・再興感染症及び予防接種政策推進研究事業
「HTLV-1総合対策」推進におけるキャリア対策の基盤整備と
適正な研究開発の推進に資する包括的評価と提言のための研究

（研究代表：渡邉俊樹）

共　催
厚生労働省 健やか次世代育成総合研究事業　

HTLV-1母子感染対策および支援体制の
課題の検討と対策に関する研究

（研究代表：内丸 薫）
厚生労働省 難治性疾患政策研究事業

HAMならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制
および相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂

（研究代表：山野嘉久）
AMED 新興・再興感染症に対する革新的医薬品等開発推進研究事業　

HTLV-1の総合的な感染対策に資する研究
（研究代表：浜口 功）

渡邉 俊樹 （聖マリアンナ医科大学・大学院医療情報実用化マネジメント学）
Tel：044-977-8111（内線4106）　事務局Email：htlv.shukai@gmail.com

問い合わせ先

参加申込はこちらから：http://htlv.umin.jp/event/2023.html
参加申込締切：2月14日（火）

HTLV-1 関連疾患研究領域
研究班合同発表会 

HTLV-1 関連疾患研究領域
研究班合同発表会 

2023年2月18日（土）

9:00-9:05  【開会の挨拶】　渡邉 俊樹　聖マリアンナ医科大学

Session I 9:05-10:35 座長：浜口 功、内丸 薫

座長：佐藤 賢文、山野 嘉久

座長：渡邉 俊樹、山岸 誠

座長：松岡 雅雄、神奈木 真理

Session III 13:00-14:15

Session IV 14:20-15:35

【休憩…5分】

【休憩…5分】

【昼食…65分】

渡邉　俊樹 聖マリアンナ
医科大学

聖マリアンナ
医科大学

内丸　　薫

山野　嘉久

「HTLV-1 総合対策」推進におけるキャリア対策の基盤整備と適正な
研究開発の推進に資する包括的評価と提言のための研究

HTLV-1の総合的な感染対策に資する研究浜口　　功 国立感染症研究所

東京大学

神田　善伸 成人T細胞性白血病/リンパ腫に対する
Tax特異的T細胞受容体遺伝子導入免疫細胞療法の開発 自治医科大学

俣野　哲朗 国立感染症研究所

HAM・HTLV-1陽性難治性疾患の患者レジストリ活用によるエビデンス創出

内丸　　薫

山岸　　誠

新規HTLV-1感染モデルを用いたHAMの発症予防法・治療法の開発

片岡　圭亮 国立がん研究
センター

東京大学

東京大学

東京大学

HTLV-1母子感染対策および支援体制の課題の検討と対策に関する研究

HTLV-1感染防御・制御機序解明に基づくワクチン開発に関する研究

山野　嘉久
シングルセル免疫動態解析によるHTLV-1感染状態・関連疾患における
宿主-病原体相互作用の統合的理解
HTLV-1関連疾患の発症リスク、進展メカニズムに関する
オミックス統合解析と発症予防に資する基盤的研究
レトロウイルス病原性と持続感染の根源となる不均一な潜伏集団を
生み出す宿主エピゲノム特性の解明と治療薬開発

山野　嘉久
Session II 10:40-11:55

HAMならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および
相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂

聖マリアンナ
医科大学

聖マリアンナ
医科大学

シングルセルゲノミクスを用いたNOTCH1変異クローンの
特性解明及び新規治療法と層別化アルゴリズムの開発山岸　　誠

令和4年度
厚生労働省&AMED支援課題

9:00-
16:00

オンライン
開催

事前登録制
参加無料

Zoom
ウェビナー

15:35-16:00　【総合討論…25分】

多層的シングルセル研究によるHTLV-1関連病態予測
サロゲートマーカーの探索とその臨床応用佐藤　賢文

佐藤　賢文

福田　隆浩

熊本大学

熊本大学

宮崎大学

ヒトT細胞白血病ウイルス1型:シングルセル解析による
ウイルス遺伝子発現の多様性解析およびその制御機序解明研究

成人T細胞白血病/リンパ腫の治癒を目指したHTLV-1ウイルス標的樹状細胞
ワクチン療法の確立: 薬事承認を目的とした第II相医師主導治験

遺伝子異常の全貌とクローン構造の理解に基づくATL個別化診療の確立

国立がん研究
センター

成人T細胞白血病に対する移植後シクロフォスファミドを用いた非血縁者間
末梢血幹細胞移植法の確立と移植後再発への対策に関する研究

下田　和哉

神奈木 真理

国立感染症研究所 抗HTLV-1ヒト免疫グロブリンによる母子感染予防法の開発及び
HTLV-1抗体医薬品製剤化に関する総合的研究 水上　拓郎

関西医科大学 成人T細胞白血病細胞の抗原性増大による新規免疫療法の開発

松岡　雅雄 熊本大学 HTLV-1関連疾患の高精度予測法の確立と
ATL細胞リプログラミングによる樹状細胞療法の開発

末廣　陽子 九州がんセンター

小比賀　聡 大阪大学 デリバリーと安全性を融合した新世代核酸医薬プラットフォームの構築：
HTLV-1由来bifunctional RNA、HBZに対する感染細胞指向性人工核酸の開発



令和５年４月４日 
国立保健医療科学院長 殿                                    
                              機関名 聖マリアンナ医科大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 学長 
                              氏 名 北川 博昭       
 

   次の職員の４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理については

以下のとおりです。 

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

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および相談機能の強化と診

療ガイドラインの改訂                                          

３．研究者名  （所属部署・職名）医学部・主任教授                            

    （氏名・フリガナ）山野 嘉久・ヤマノ ヨシヒサ                             

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 
未審査（※

2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫

理指針（※3） 
 ☑   □ ☑ 

京都大学 

聖マリアンナ医科大学 
□ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ☑ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ☑ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ☑ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ

クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 

（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対象
とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ☑   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ☑ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ☑ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ☑ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ☑（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和 ５年 ４月 ２１日 

国立保健医療科学院長 殿 

  機関名   京都大学 

所属研究機関長 職 名   医学研究科長

 氏 名   伊佐 正  

次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業  

２．研究課題名 HAMならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および 
相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂  

３．研究者名  （所属部署・職名） 大学院医学研究科・教授  

（氏名・フリガナ）  中山 健夫・ナカヤマ タケオ 

４．倫理審査の状況

該当性の有無 

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み 審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
□ ■ □ □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針 □ ■ □ □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
□ ■ □ □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称： ） 
□ ■ □ □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。

その他（特記事項）

（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：  ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：  ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。

・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。



令和 5 年 4 月 8 日 
                                         
国立保健医療科学院長 殿 

                                                                                             
                   
                              機関名 日本大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 医学部長 
                                                                                      
                              氏 名   木 下  浩 作      
 

   次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業                                 

２．研究課題名 HAMならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および 

相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂                      

３．研究者名  （所属部署・職名） 内科学系・准教授                                 

    （氏名・フリガナ） 原  誠 ・ ハラ マコト                                 

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 
未審査（※

2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫

理指針（※3） 
 ■   □ ■ 日本大学医学部附属板橋病院 □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ

クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 

（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対象
とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和 5年 5月  10日 

国立保健医療科学院長 殿 

 機関名 国立大学法人九州大学 

所属研究機関長 職 名 総長 

氏 名 石橋 達朗 

次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業  

２．研究課題名 HAMならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および 

相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂 

３．研究者名  （所属部署・職名） 大学病院・講師 

 （氏名・フリガナ） 松下 拓也（マツシタ タクヤ） 

４．倫理審査の状況 

該当性の有無 

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み 審査した機関 
未審査（※

2）

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫

理指針（※3） 
■ □ ■ 京都大学 □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針 □ ■ □ □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
□ ■ □ □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称： ） 
□ ■ □ □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。

その他（特記事項） 

（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対象
とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由： ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：  ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由： ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容： ） 



（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和５年 ３月 １４日 
国立保健医療科学院長 殿 

                                         
                              機関名 国立大学法人東北大学 

 
                      所属研究機関長 職 名  総長 
                                                                                      
                              氏 名  大野 英男        
 

   次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名  難治性疾患政策研究事業                             

２．研究課題名  HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および相談機能の強化と 

 診療ガイドラインの改訂                             

３．研究者名  （所属部署・職名）大学院医学系研究科・教授                     

    （氏名・フリガナ）青木 正志・アオキ マサシ                    

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 
未審査（※

2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫

理指針（※3） 
 ■   □ ■ 京都大学 □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 
                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対象

とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 ■ 無 □（有の場合はその内容：研究実施の際の留意点を示した。  ） 



（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 
                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。

 



令和５年３月３１日 
 国立保健医療科学院長 殿 
                                                                      

機関名 国立大学法人長崎大学 
 
                      所属研究機関長 職 名 学長 
                                                                                      
                              氏 名 河野 茂        
 

    次の職員の令和 4 年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理に

ついては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業                                         

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および相談機能の強化と診

療ガイドラインの改訂                                         

３．研究者名  （所属部署・職名）大学院医歯薬学総合研究科・教授                                 

    （氏名・フリガナ）川上 純・カワカミ アツシ                                  

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 ■   □ ■ 京都大学 □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。

 



令和 ５年 ５月 １０日 
                                         
国立保健医療科学院長 殿 

                                                                                             
                   
                              機関名 国立病院機構水戸医療センター 

 
                      所属研究機関長 職 名 院長 
                                                                                      
                              氏 名 米野 琢哉 
 

   次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業                                 

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および相談機能の強化と 

診療ガイドラインの改訂              

３．研究者名  （所属部署・職名） 臨床研究部・移植医療研究特任部長                

    （氏名・フリガナ） 湯沢 賢治・ユザワ ケンジ                   

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 □   ☑ □  □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ☑ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ☑ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ☑ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ☑   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ☑ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ☑ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ☑ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ☑（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和５年２月27日 

国立保健医療科学院長 殿 

京都府公立大学法人 
 機関名  京都府立医科大学 

所属研究機関長 職 名  学長 

 氏 名 竹中 洋 

次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業 

２．研究課題名   HAMならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および 

  相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂 

３．研究者名  （所属部署・職名） 大学院医学研究科・教授 

 （氏名・フリガナ） 水野 敏樹・ミズノ トシキ

４．倫理審査の状況 

該当性の有無 

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み 審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
■ □ ■ 

京都大学大学院医学研究科・

医学部及び医学部附属病院医

の倫理委員会 

□ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針 □ ■ □ □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
□ ■ □ □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称： ） 
□ ■ □ □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。

その他（特記事項） 

（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由： ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：  ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由： ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容： ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。



令和 ５年 ５月 １５日 

国立保健医療科学院長 殿 

機関名 長崎国際大学 

所属研究機関長 職 名  学長 

氏 名 安東 由喜雄 

次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業  

２．研究課題名 HAMならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および 

相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂 

３．研究者名  （所属部署・職名） 人間社会学部・教授 

 （氏名・フリガナ） 中村 龍文・ナカムラ タツフミ 

４．倫理審査の状況 

該当性の有無 

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み 審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
□ ■ □ □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針 □ ■ □ □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
□ ■ □ □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：  ） 
□ ■ □ □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ

クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。

その他（特記事項） 

（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 

（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対

象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由： ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：  ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由： ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容： ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。



令和５年 ５月 １日 

国立保健医療科学院長 殿 

 機関名 国立大学法人鹿児島大学 

所属研究機関長 職 名 学長 

氏 名 佐野 輝 

次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業  

２．研究課題名 HAMならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および   

相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂 

３．研究者名  （所属部署・職名） 学術研究院医歯学域ヒトレトロウイルス学系・教授 

 （氏名・フリガナ） 久保田 龍二・クボタ リュウジ

４．倫理審査の状況 

該当性の有無 

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み 審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
□ ■ □ □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針 □ ■ □ □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
□ ■ □ □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称： ） 
□ ■ □ □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。

その他（特記事項） 

（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由： ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：  ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由： ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容： ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。



令和 ５ 年 ５ 月 １５ 日 
                                         
国立保健医療科学院長 殿 

                                                                                             
                   
                              機関名  国立大学法人 鹿児島大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 学長 
                                                                                      
                              氏 名 佐野 輝           
  

   次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業                                 

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および 

相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂                      

３．研究者名  （所属部署・職名） 学術研究院医歯学域医学系 准教授                

    （氏名・フリガナ） 松浦 英治・マツウラ エイジ                                  

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 ■   □ ■ 鹿児島大学 □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和５年３月３１日 
 国立保健医療科学院長 殿 
                                                                      

機関名 国立大学法人長崎大学 
 
                      所属研究機関長 職 名 学長 
                                                                                      
                              氏 名 河野 茂        
 

    次の職員の令和 4 年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理に

ついては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業                                         

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および相談機能の強化と診

療ガイドラインの改訂                                         

３．研究者名  （所属部局・職名）病院・講師                                 

    （氏名・フリガナ）松尾 朋博・マツオ トモヒロ                                  

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 □   ■ □  □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                  
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



 

 

令和５年４月４日 
国立保健医療科学院長 殿                                    
                              機関名 聖マリアンナ医科大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 学長 
                              氏 名 北川 博昭       
 

   次の職員の４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理については

以下のとおりです。 

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

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および相談機能の強化と診

療ガイドラインの改訂                                          

３．研究者名  （所属部署・職名）医学部・主任教授                            

    （氏名・フリガナ）髙田 礼子・タカタ アヤコ                             

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 
未審査（※

2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫

理指針（※3） 
 ☑   □ ☑ 

京都大学 

聖マリアンナ医科大学 
□ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ☑ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ☑ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ☑ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対象

とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ☑   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ☑ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ☑ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ☑ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ☑（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和５年４月４日 
国立保健医療科学院長 殿                                    
                              機関名 聖マリアンナ医科大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 学長 
                              氏 名 北川 博昭       
 

   次の職員の４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理については

以下のとおりです。 

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

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および相談機能の強化と診

療ガイドラインの改訂                                          

３．研究者名  （所属部署・職名）医学研究科・准教授                            

    （氏名・フリガナ）田辺 健一郎・タナベ ケンイチロウ                             

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 
未審査（※

2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫

理指針（※3） 
 ☑   □ ☑ 

京都大学 

聖マリアンナ医科大学 
□ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ☑ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ☑ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ☑ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ

クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 

（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対象
とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ☑   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ☑ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ☑ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ☑ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ☑（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和 ５年 １月 １２日 
                                         
 

国立保健医療科学院長 殿 
                  
                              機関名 国立大学法人東京医科歯科大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 学長 
                                                                                      
                              氏 名  田 中 雄 二 郎       
 

   次の職員の令和４年度 厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につ

いては以下のとおりです。 

１．研究事業名  難治性疾患政策研究事業                                        

２．研究課題名  HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および相談機能の強化と 

 診療ガイドラインの改訂                                         

３．研究者名  （所属部署・職名）  大学院医歯学総合研究科 ・ 講師                                

    （氏名・フリガナ）  鴨居 功樹 ・ カモイ コウジュ                                

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 □   ■ □  □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験等

の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対象
とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和 5年 5月  9日 

国立保健医療科学院長 殿 

  機関名 国立病院機構新潟病院 

所属研究機関長 職 名 院長 

氏 名 中島 孝 

次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業  

２．研究課題名 HAMならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および 

相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂 

３．研究者名  （所属部署・職名） 脳神経内科・院長 

 （氏名・フリガナ） 中島孝・ナカジマタカシ 

４．倫理審査の状況 

該当性の有無 

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み 審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
■ □ ■ 

国立病院機構新潟病院・京都

大学 
□ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針 □ ■ □ □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
□ ■ □ □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称： ） 
□ ■ □ □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。

その他（特記事項） 

（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由： ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：  ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由： ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容： ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。



令和 ５年 ４月 ２５日 
                                         
国立保健医療科学院長 殿 

                                                                                             
                   
                              機関名 国際医療福祉大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 理事長 
                                                                                      
                              氏 名    高木 邦格       
 

   次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業                                 

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および 

相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂                     

３．研究者名  （所属部署・職名）    医学部・主任教授                    

    （氏名・フリガナ）    村井 弘之・ムライ ヒロユキ                              

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 □   ■ □  □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和５年５月８日 
国立保健医療科学院長 殿 

 機関名  国立大学法人東京大学 

所属研究機関長 職 名  学長

  氏 名 藤井 輝夫 

 次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費補助金の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理

については以下のとおりです。

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業 

２．研究課題名 HAMならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および

相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂

３．研究者名  （所属部署・職名） 大学院新領域創成科学研究科 ・教授 

 （氏名・フリガナ） 内丸 薫・ ウチマル カオル

４．倫理審査の状況

該当性の有無 

有 無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み 審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
□ ■ □ □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針 □ ■ □ □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
□ ■ □ □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：  ） 
□ ■ □ □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。

その他（特記事項）

（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について

研究倫理教育の受講状況 受講 ■  未受講 □ 

６．利益相反の管理

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由： ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関： ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由： ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容： ） 



令和 5 年 4 月 5 日 

国立保健医療科学院長 殿 

 機関名  福岡大学 

所属研究機関長 職 名   学長 

 氏 名 朔 啓二郎 

次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

 １．研究事業名 難治性疾患政策研究事業  

 ２．研究課題名 

 ３．研究者名  （所属部署・職名）  医学部 ・ 教授  

（氏名・フリガナ）  坪井 義夫 ・ ツボイ ヨシオ

４．倫理審査の状況 

該当性の有無 

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み 審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
■ □ ■ 福岡大学病院臨床研究審査会 □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針 □ ■ □ □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
□ ■ □ □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称： ） 
□ ■ □ □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。

その他（特記事項） 

（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由： ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：  ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由： ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容： ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。

HAMならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および
相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂

YD-47
線



令和５年５月１０日 
                                         
国立保健医療科学院長 殿 

                                                                                             
                   
                              機関名 国立大学法人 琉球大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 学長 
                                                                                      
                              氏 名 西田 睦           
 

   次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業                                 

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および 

相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂                      

３．研究者名  （所属部署・職名）    病院 第三内科・助教                              

    （氏名・フリガナ）    石原 聡（イシハラ サトシ）                        

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 □   ■ □  □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和 ５年  ４月 ２１日 
                                         
国立保健医療科学院長 殿 

                                                                                             
                   
                              機関名 国立病院機構北海道医療センター 

 
                      所属研究機関長 職 名 院長 
                                                                                      
                              氏 名   長尾 雅悦    
 

   次の職員の令和 4 年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業                                 

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および 

相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂                     

３．研究者名  （所属部署・職名）    臨床研究部・部長                     

          （氏名・フリガナ）    新野 正明・ニイノ マサアキ                 

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 ■   □ ■ 北海道医療センター □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和 5 年 5 月 2 日 
                                         
国立保健医療科学院長 殿 

                                                                                             
                   
                              機関名 国立大学法人 愛媛大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 大学院医学系研究科長 
                                                                                      
                              氏 名 羽藤 直人          
 

   次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業                             

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および 

相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂                     

３．研究者名  （所属部署・職名）医学部附属病院 臨床研究支援センター・特任教授                    

    （氏名・フリガナ）永井 将弘 ・ ナガイ マサヒロ                 

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 □   ■ □  □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和 5年 4月 28日 
                                         
国立保健医療科学院長 殿 

                                                                                             
                   
                              機関名 国立大学法人宮崎大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 学長 
                                                                                      
                              氏 名 鮫島 浩          

 

   次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業                                 

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および 

相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂                      

３．研究者名  （所属部署・職名） 医学部・准教授                         

    （氏名・フリガナ） 梅北 邦彦・ウメキタ クニヒコ                   

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 未審査（※2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理

指針（※3） 
 ■   □ ■ 宮崎大学医学部 □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対
象とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和 ５年  ３月 ３１日 
                                         
国立保健医療科学院長 殿 

                                                                                             
                   
                              機関名   関西医科大学 

 
                      所属研究機関長 職 名   学長 
                                                                                      
                              氏 名   友田 幸一         
 

   次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業                                 

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および 

相談機能の強化と診療ガイドラインの改訂                      

３．研究者名  （所属部署・職名） 医学部・准教授                         

    （氏名・フリガナ） 竹之内 徳博・タケノウチ ノリヒロ                 

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 
未審査（※

2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫

理指針（※3） 
 □   ■ □  □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対象
とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 



（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和５年４月４日 
国立保健医療科学院長 殿                                    
                              機関名 聖マリアンナ医科大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 学長 
                              氏 名 北川 博昭       
 

   次の職員の４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理については

以下のとおりです。 

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

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および相談機能の強化と診

療ガイドラインの改訂                                          

３．研究者名  （所属部署・職名）医学部・主任教授                            

    （氏名・フリガナ）佐々木 信幸・ササキ ノブユキ                             

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 
未審査（※

2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫

理指針（※3） 
 ☑   □ ☑ 

聖マリアンナ医科大学 

京都大学 
□ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ☑ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ☑ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ☑ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ

クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 

（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対象
とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ☑   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ☑ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ☑ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ☑ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ☑（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



 

 

令和５年４月４日 
国立保健医療科学院長 殿                                    
                              機関名 聖マリアンナ医科大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 学長 
                              氏 名 北川 博昭       
 

   次の職員の４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理については

以下のとおりです。 

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

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および相談機能の強化と診

療ガイドラインの改訂                                          

３．研究者名  （所属部署・職名）医学部・主任教授                            

    （氏名・フリガナ）曽根 正勝・ソネ マサカツ                             

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 
未審査（※

2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫

理指針（※3） 
 ☑   □ ☑ 

京都大学 

聖マリアンナ医科大学 
□ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ☑ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ☑ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ☑ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ
クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 
（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対象

とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ☑   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ☑ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ☑ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ☑ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ☑（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。 



令和5年  3月  15日 
 

 国立保健医療科学院長殿 
                                                                           
                              機関名 国立大学法人九州大学 

 
                      所属研究機関長 職 名 総長 
                                                                                      
                              氏 名 石橋 達朗  
 

   次の職員の令和４年度厚生労働科学研究費の調査研究における、倫理審査状況及び利益相反等の管理につい

ては以下のとおりです。 

１．研究事業名 難治性疾患政策研究事業 

２．研究課題名 HAM ならびに類縁疾患の患者レジストリによる診療連携体制および相談機能の強化と診

療ガイドラインの改訂 

３．研究者名  （所属部署・職名） 神経内科学・教授                                 

    （氏名・フリガナ）磯部 紀子・イソベ ノリコ                                  

４．倫理審査の状況 

  
該当性の有無  

有  無 

左記で該当がある場合のみ記入（※1） 

審査済み   審査した機関 
未審査（※

2） 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫

理指針（※3） 
 ■   □ ■ 京都大学 □ 

遺伝子治療等臨床研究に関する指針  □   ■ □  □ 

厚生労働省の所管する実施機関における動物実験

等の実施に関する基本指針 
 □   ■ □  □ 

その他、該当する倫理指針があれば記入すること 

（指針の名称：                   ） 
 □   ■ □  □ 

（※1）当該研究者が当該研究を実施するに当たり遵守すべき倫理指針に関する倫理委員会の審査が済んでいる場合は、「審査済み」にチェッ

クし一部若しくは全部の審査が完了していない場合は、「未審査」にチェックすること。 

その他（特記事項） 

                                                 
（※2）未審査に場合は、その理由を記載すること。 

（※3）廃止前の「疫学研究に関する倫理指針」、「臨床研究に関する倫理指針」、「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」、「人を対象
とする医学系研究に関する倫理指針」に準拠する場合は、当該項目に記入すること。 

５．厚生労働分野の研究活動における不正行為への対応について 

研究倫理教育の受講状況 受講 ■   未受講 □ 

６．利益相反の管理 

当研究機関におけるＣＯＩの管理に関する規定の策定 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究機関におけるＣＯＩ委員会設置の有無 有 ■ 無 □（無の場合は委託先機関：                 ） 

当研究に係るＣＯＩについての報告・審査の有無 有 ■ 無 □（無の場合はその理由：                  ） 

当研究に係るＣＯＩについての指導・管理の有無 有 □ 無 ■（有の場合はその内容：                 ） 

（留意事項） ・該当する□にチェックを入れること。 

                   ・分担研究者の所属する機関の長も作成すること。



 


