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寒暖の差がはげしい天気が続いていますが、皆さま体調にお変わり

ありませんでしょうか。

いつも皆さまには、HAMねっとの調査にご協力いただき、誠にありがとう

ございます。今回のHAMねっと通信では、新型コロナウイルスに関する重要

な情報をお知らせします。また、以前、皆さまにご協力いただきました

「運動療法・リハビリテーションに関するアンケート」の一部をご報告いた

します（P. 3～5）。

HAMねっとが新しい体制「新HAMねっと」に変わります。

「新HAMねっと」についてもご紹介（P. 6）いたしますので、

ぜひご覧いただければ幸いです。

今回のHAMねっと通信は、

1．新型コロナウイルスによる、処方箋発行について（P. 2）

2．「運動療法・リハビリテーションに関するアンケート」の

結果について（P. 3～5）

3．「新HAMねっと」について（P. 6）

4．講演会報告

①第6回 日本HTLV-1学会学術集会（P. 7）

②2019年世界HTLVデー記念講演会（P. 8）

③HTLV-1関連疾患研究領域研究班合同発表会（P. 9）

5．講演会開催延期のお知らせ

・RDD2020 世界希少・難治性疾患の日（P. 10）

6．新聞記事掲載のお知らせ（P. 11）

※新聞記事のコピーを同封しています。

の内容でお届けします。
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1. 新型コロナウイルスによる、処方箋発行について

2020年2月28日に厚生労働省より、

事務連絡「新型コロナウイルス感染症患者の増加に際しての電話や情報通信

機器を用いた診療や処方箋の取扱いについて」

が発出されました。

本文書内には、

といった内容が盛り込まれております。

現在皆さまが通院している病院やクリニックで可能かどうか、各施設の

事情により異なりますので、事前に確認をお願いします。

・新型コロナウイルス感染症の流行下においては、疾患の限定なく、電話

等を用いて、既に診断されている慢性疾患等への継続的な投薬が可能に。

・処方せんについても通常は処方せん原本を薬局に持参、対面で服薬指導

を受ける必要がありますが、特例措置として、FAX等で薬局に処方せんを

共有し、電話や情報通信機器を用いて服薬指導を受けることも可能に。



2. 「運動療法・リハビリテーションに関するアンケート」
の結果について
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●調査方法：無記名、郵送

●対象：HAMねっとに登録のHAM患者さん503名

●実施期間：2019年1月～2019年2月

●調査目的：HAM患者さんのリハビリ実施の実態把握

2019年1月に実施させていただいた「運動療法・リハビリテーションに関

するアンケート」の結果の一部をご報告いたします。ご協力いただきました

HAMねっとご登録の皆さま、誠にありがとうございました。

【調査について】

アンケート回収率：70.2％ （対象者503名のうち、353名の方からご回答）

※同意を得られた方は、346名

【アンケート回収率について】

【調査結果について】

・性別

調査回答者の性別について、

女性の割合（75％）は、

男性の割合（25％）に比べて

高かった。

86人

（25%

）

260人

（75%）

男性 女性

・リハビリの経験

240人

（70%）

105人

（30%）

あり なし

該当期間内（2016年1月～2018年12

月）に、種類を問わずにリハビリを受

けた割合（70％）は、受けていない

割合（30％）に比べて高かった。
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・リハビリを継続して受けなかった人数とその理由

【複数回答可】

該当期間内（2016年1月～2018年12月）にリハビリを継続して受けなかった

理由について、112名から回答がありました。継続して受けなかった理由とし

ては、「施設に通うことができなくなったから」が20名で最も多く、次い

で、「介護保険に移行したから」が16名、「効果を感じなかったから」が15

名という順でした。
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運動療法・リハビリテーションがつらそうだから

医療保険でのリハビリを受けることができなかったから

経済的な負担が大きいから

受ける必要性を感じないから

施設に通うことが難しいから

主治医に薦められなかったから

人数
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・リハビリを受けたことがない人数とその理由

【複数回答可】

該当期間内（2016年1月～2018年12月）にリハビリを受けたことがない理由

について、149名から回答がありました。受けたことがない理由としては、

「主治医に薦められなかったから」が39名で最も多く、次いで「施設に通う

ことが難しいから」が37名、「受ける必要性を感じないから」が30名という

順でした。
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3. 「新HAMねっと」について

今回は、「新HAMねっと」についてご紹介いたします。

この度、HAMねっとは、さらに研究を推進させるために、国が推奨する難病

プラットフォームと連携し、バージョンアップした研究としてスタートさせる

こととなりました。

研究の方法は、これまでのHAMねっとと、ほとんどかわりません。

これまでと同じように、新「HAMねっと」も難病研究を牽引する、そして難

病研究を代表とする患者レジストリでありたいと考えております。

研究への参加にご協力いただける方は、後日送付させていただく、同意説明

文書をご一読いただき、同意書（2枚）にご署名のうえ、各1枚目をHAMねっ

と事務局までご返送いただきたく考えております。

詳しくは、後日送付の「HAM患者レジストリ「HAMねっと」を活用した病

態解明および治療法・予防法の開発に関する研究（臨床情報の提供）ご協力の

お願い」をご一読ください。

一人でも多くの方にご協力いただけることをお待ち申し上げております。
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4. 講演会報告

2019年8月23日～25日の間、

「ニューウェルシティ宮崎」

（宮崎県宮崎市）にて

「第6回 日本HTLV-1学会学術

集会」が開催されました。

【学会でのHAMに関する発表内容】

「HAMの病態と治療」

発表者：佐藤 知雄

「新ガイドラインを踏まえたHTLV-1関連脊髄症（HAM）の診断・治療」

発表者：山野 嘉久

「HAM診療ガイドライン2019策定のための患者の関心・価値観にかかわる

調査」（ポスター発表）

発表者：八木下 尚子

「HAM患者における短期の歩行機能変化の指標としての髄液CXCL10および

ネオプテリンの有用性」（ポスター発表）

発表者：山内 淳司

①「第6回 日本HTLV-1学会学術集会」が宮崎県宮崎市で
開催されました
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②「2019年世界HTLVデー記念講演会」が東京都港区で
開催されました

2019年11月10日、

「東京大学医科学研究所講堂」

（東京都港区）にて

「2019年世界HTLVデー（※）

記念講演会」が開催されました。

※「世界HTLVデー」：

見過ごされてきたウイルスとして世界でもキャンペーンが始まり、日

本でも患者団体等の要望を受け、2018年9月1日に、日本HTLV-1学会

と国際レトロウイルス学会が、11月10日を「世界HTLVデー」と制定

しました。

「世界HTLVデー」の

キャッチコピー・ロゴ

マークはこちら。
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③「HTLV-1関連疾患研究領域 研究班合同発表会 」が
東京都港区で開催されました

2020年2月15日、

「東京大学医科学研究所講堂」

（東京都港区）にて

「HTLV-1関連疾患研究領域

研究班合同発表会 」が開催

されました。

【発表会でのHAMに関する発表内容】

「HAMの革新的治療となる抗CCR4抗体製剤のコンパッショネートユース

による長期投与試験」

発表者：山野 嘉久

「HAMの治療薬開発を促進する代替エンドポイントとしての

バイオマーカーの実用化研究」

発表者：山野 嘉久

「HAM・HTLV-1陽性難治性疾患の診療ガイドラインに資する

総合的レジストリの構築によるエビデンスの創出」

発表者：山野 嘉久

「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の

構築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」

発表者：山野 嘉久
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「RDD2020 世界希少・難治性疾患の日」が東京都港区で
開催されます。（開催日が、2月29日（土）から5月30日
（土）に延期になりました。）

「東京ミッドタウン

ガレリアB1F アトリウム」

（東京都港区赤坂9−7−1）

にて「RDD2020 世界希

少・難治性疾患の日」が

開催されます。

【講演会での講演内容（予定）
（聖マリアンナ医科大学 山野研究室からの発表者）】

基調講演セッション 「患者・家族とともに ”わかちあう”」

発表者：山野 嘉久

5. 講演会開催延期のお知らせ

2020年5月30日（土）に

開催が延期となりました。

（※プログラム・演者も

ほぼ変更なしでの実施と

なります。）
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6. 「HTLV-1」に関する記事が朝日新聞に
掲載されました

HTLV-1に関する記事が、2020年1月29日の朝日新聞 日刊21面に

掲載されました。記事のコピーを同封させて頂きます。
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HAMねっと通信 編集後記

HAMねっと事務局
〒216-8512 川崎市宮前区菅生2-16-1

聖マリアンナ医科大学 難病治療研究センター内

メール：info@hamtsp-net.com

電話：0120-868619（フリーダイヤル）
月曜日～金曜日 10:00～16:00（年末年始、土日祝日を除く）

発行：

・厚生労働科学研究費 難治性疾患等政策研究事業

「HAMならびに類縁疾患の患者レジストリを介した診療連携モデルの構築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」

「指定難病の普及・啓発に向けた統合研究」

・日本医療研究開発機構研究費 難治性疾患実用化研究事業

「HAMの革新的治療となる抗CCR4抗体製剤のコンパッショネートユースによる長期投与試験」

「HAM・HTLV-1陽性難治性疾患の診療ガイドラインに資する統合的レジストリの構築による

エビデンスの創出」

「HAMの治療薬開発を促進する代替エンドポイントとしてのバイオマーカーの実用化研究」

「希少難治性疾患克服のための「生きた難病レジストリ」の設計と構築」

今回のHAMねっと通信はいかがでしたでしょうか。

まだ寒暖の差があり、体調も崩しやすい季節ですので、

体調管理にはくれぐれもご注意ください。

今後も引き続き、HAMねっとをどうぞよろしくお願い

申し上げます。


