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研究要旨： 

① これまでの研究結果を踏まえ、保健所、がん拠点病院相談支援センターの実態に関する意識

調査を患者会を対象に施行した結果、保健所、がん拠点病院相談支援センターとも認知度は

低く、これらの施設における相談件数の低さの原因の一つと考えられた。  

② HTLV-1情報サービスウェブサイトによる情報提供とその解析を継続し、大都市圏を中心に情

報ニーズが高いことが改めて確認された。 

③ HTLV-1キャリア相談対応の標準化と相談対応支援を目的にHTLV-1キャリア専門外来の実態

調査を実施し、一次対応に必要な内容を明らかにした。これに対応するための実戦的Q&Aを

作成し、全国の保健所、がん拠点病院相談支援センターに配布するとともに、これを用いた

研修会を開催して評価した。本コンテンツを用いた研修は極めて有用と考えられた。 

④ これらの研究結果をもとに、今後の対策のための提言を行った。 
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A. 研究目的 

 厚生労働科学研究費補助金新型インフル

エンザ等新興・再興感染症研究事業「本邦

におけるHTLV-1感染及び関連疾患の実態調

査と総合対策」（以下山口班）による2008

年の調査・研究の結果、HTLV-1感染者の分

布は、人口の大都市圏への移動に伴い変化

しており、九州・沖縄を中心とする従来高

浸淫地域とされていた地域に居住する

HTLV-1キャリアの比率が減少し、首都圏を

中心とする大都市圏に居住するキャリアが

増加していることが明らかになった。従っ

て、これまでHTLV-1感染症対策が取られて

きた高浸淫地域のみではなく、全国的な対

策が必要と考えられ、これらを背景に2010

年12月HTLV-1総合対策が策定された。本研

究はHTLV-1総合対策で重点施策としてあげ

られている保健所における相談指導、ある

いはがん診療連携拠点病院（以下がん拠点

病院）を中心とした医療機関におけるATL患

者・家族に対する相談体制の整備に資する

現状の評価と提言をおもな目的として開始

された。本研究では（１）HTLV-1キャリア・

ATL患者相談体制の整備のために必要な施

策の検討（２）相談対応の全国均顚化のた

めに、相談対応医療従事者の研修ツールの

開発/キャリア・患者への情報提供ツールの

更新と新規作成およびこれらの評価（３）

一般への啓発、正確な情報の提供 を3つの

主要な柱として、昨年度までにHTLV-1キャ

リア・ATL患者相談体制の整備については全

国の保健所、がん拠点病院相談支援センタ

ーの実態調査を行い、現状の問題点の抽出

を行った。相談対応の均顚化のためのツー

ルの開発/キャリア・患者への情報提供ツー

ルの更新、新規作成とその評価については、

HTLV-Iキャリア対応の標準化のためモデル

を提示するためのキャリア専門外来実態調

査を開始し、この調査結果をもとにした研

修ツールとしてQ&A集の作成準備を行った。

また、キャリア・患者への情報提供ツール

として「HTLV-1情報サービス」ウェブサイ

トの運営とモニター調査によるニーズのサ

ーチを行ってきた。一般への啓発としては

全国で公開医療講演会・シンポジウムを開

催してきた。 

 本年度はこれまでの研究結果をもとに

HTLV-1キャリア・ATL患者相談体制の問題点

について患者・キャリアの視点からの意見

も調査し、現状を取りまとめるとともに、

HTLV-1キャリア外来の実態調査の結果を取

りまとめ、相談対応従事者のためのツール

の作成と研修の実施・評価を行い、均顚化

のための具体的な施策を検討することを目

的に以下の研究を行った。  

 

B.研究方法 

1.全国で均一したレベルの相談対応の実施

①各対象者への相談体制の構築 

a) 患者会と連携したHTLV-1キャリア・ATL

患者相談体制の意識調査（内丸、山野） 

 本邦における最大のHTLV-1関連疾患・キ

ャリアの患者団体である特定非営利活動法

人であるスマイルリボン（理事長 菅付加

代子）の協力を得て、質問紙法によるアン

ケート調査を行った。同会の全会員514名を

対象に、定例の会報発送時に調査票を同封

して配布、郵送により回収した。調査期間

は平成25年６月7日から平成25年7月10日の

約1か月とした。 

 



b) HTLV-1キャリア専門外来実態調査（石塚、

宇都宮、山野、内丸） 

 キャリア対応の標準を明らかにし、提示

する目的で、昨年度開始した福岡大学病院、

今村病院分院、聖マリアンナ医科大学病院、

東京大学医科学研究所附属病院のHTLV-1キ

ャリア専門外来受診者のデータの集積を継

続する。4施設での倫理委員会審査、承認が

終了したので、各施設専門外来開設から

2012年11月30日までの受診者のデータを各

施設において症例調査用紙に記載し、事務

局の福岡大学石塚賢治へ送付し解析を行っ

た。予定症例数は約500例であった。 

 

②相談に対応する医療従事者への教育ツー

ルの検討及び開発 

a) HTLV-1キャリア相談支援担当医療従事

者用Q&A集の作成（斎藤、山野、渡邊（清）、

内丸および全班員） 

 キャリア・患者向けQ&A集の作成を昨年度

から継続して行った。分担研究者斎藤滋が

妊婦検診で判明したHTLV-1キャリア（キャ

リアマザー）を対象に作成したQ&Aをベース

に、それ以外のキャリアに対応するため、

昨年度分担研究者山野嘉久が中心になって

おもに妊婦キャリア以外のキャリアに対応

するためのQを収集した。上記１．① b)で

行ったHTLV-1キャリア専門外来実態調査の

結果も参照した。これらの各項目に対し、

斎藤、山野、内丸によりA(回答)案を作成、

全班員から内容、表現に対する意見を求め

た。さらに、患者会（スマイルリボン）会

員、および分担研究者渡邉清高により国立

がん研究センター対策情報センター患者・

市民パネルの協力を得てパブリックコメン

トを得た。得られた意見を集約して修正し

た上で、再度班員による検討を繰り返して

コンセンサスとなるQ&A集を作成した。 

 キャリア・患者向けQ&A集をベースに

HTLV-1キャリア相談支援担当医療従事者用

Q&A集の作成に取りかかった。主にQの配置

を、相談対応現場でレファレンスしやすい

ように整理し、さらに教育用テキストとし

て使用できるよう、通読できる形に内容を

整理した。完成したQ&A案に対し、班員から

意見、修正などを求め、班のコンセンサス

としてのHTLV-1キャリア相談支援担当医療

従事者用Q&A集とした。 

 また、完成したQ&A集を研修テキストとし

て用いる研修会の検証として「Q&Ａ研修会」

を企画、実施した。 

 

b) 「HTLV-1情報サービス」ウェブサイトの

運営とモニター調査（山野、内丸） 

 昨年度までに引き続き「HTLV-1情報サー

ビス」ウェブサイトの運営を行い、各種講

演会など新規情報のアップ、臨床試験情報

のサーベイと更新などを行った。今年度は

患者会との連携によるモニター調査を行っ

た。1.① a)の意識調査と同時に「HTLV-1

情報サービス」に関する質問紙を配布、郵

送により回答を得た。調査結果を集計、解

析し、ウェブの改変を行った。今年度もア

クセス解析を行い、本ウェブサイトの活用

状況などについて解析を行った。 

 

③キャリア・患者への情報提供を目的とし

た情報ツールの改訂と新規作成（戸倉、岩

月、内丸） 

 本研究班で管理、配布している紙媒体コ

ンテンツのうち、「成人Ｔ細胞白血病の治



療を受ける患者さん・ご家族へ」は皮膚科

的治療、新規薬剤などの追記が必要になっ

ており改訂を行った。また、昨年度から引

き続き、医療機関、行政機関を対象に

「HTLV-1情報サービス」の配布申し込みペ

ージを通じてこれらのコンテンツの配布を

行った。 

 

2.全国の一般市民に対し正しい情報を提供

する（内丸、山野） 

１．② b)の「HTLV-1情報サービス」ウェ

ブサイトを通じて情報提供を継続するとと

もにモニター調査によりニーズを集め、そ

れに対応する改変を行ったが、本年度は特

に患者・キャリア会の意見を重視するため

に患者会を対象にモニター調査を行った。 

 

（倫理面への配慮） 

本研究は性格上各種倫理指針に該当は

しないが、HTLV-1 キャリア外来実態調査

のみは「疫学研究に関する倫理指針」の

対象となり、各所属施設の施設倫理委員

会の承認を得た後、同指針、ヘルシンキ

宣言を遵守し、また個人情報保護の指針

を遵守して行われた。 

 

C.研究結果 

1.全国で均一したレベルの相談対応の実施

①各対象者への相談体制の構築 

a) 患者会と連携したHTLV-1キャリア・ATL

患者相談体制の意識調査（内丸、山野） 

 本調査は患者会（特定非営利活動法人ス

マイルリボン：理事長 菅付加代子）との

連携により実施された。同会の会報送付時

に質問紙を配布、郵送により回収した。配

布数514、回答数222で、回収率は43.2％で

あった。その結果を資料１に示す。同会は

HAM患者会が母体となっており構成員には

HAM患者が圧倒的に多いことに留意が必要

で、一部の設問に関してはHTLV-1キャリア、

ATL患者およびその家族に限定して集計し

ており、これらの項目については調査数が

少なくなっている。 

 HTLV-1キャリアを対象とした調査はN=31

であった。キャリアと判明した経緯は図１

に示す通りで、他病で受診時に判明したケ

ースがやや少なかったが、おおむねHTLV-1

キャリア専門外来実態調査の結果と同様の

構成であった（石塚 分担研究報告書 

P.155～157）。相談対応に関するニーズに

関して図２に示す。全体の68％はキャリア

と判明した時にどこかに相談に行きたいと

思ったと回答しており、相談対応のニーズ

は高いことを示唆する。一方、相談に行き

たいと思ったキャリアのうち62％はどこに

相談に行けばよいのかわからずに困ったと

回答しており、HTLV-1キャリアには相談対

応ニーズはあるものの適切な施設に結び付

けられていない現状がうかがわれた。相談

するとすれば病院、保健所のどちらが相談

しやすいかという質問には病院と答えたの

が55％であるのに対し、保健所と答えたの

はわずかに3％でであった（図３）。 

 ATL患者・家族を対象とした調査はN=28

であった。発症時セカンドオピニオンを求

めたいと考えたのは68％であったが、その

うちセカンドオピニオンを受ける病院を探

すのに困ったというケースは26％で比較的

少なかった。セカンドオピニオンを受ける

病院の情報入手先として主治医と並んでイ



ンターネットが29%で同率トップであった

（図４）。全体の75%が治療方針以外のこと

でも相談に乗って欲しいと思ったことがあ

ると回答しているが、相談対応施設の一つ

と考えられるがん拠点病院相談支援センタ

ーがATL患者・家族に対する相談に乗ること

を知っていたのはわずか18%であり、相談支

援センターの存在そのものを知っているの

は25%に過ぎなかった（図５）。 

 

b) HTLV-1キャリア専門外来実態調査（石

塚、宇都宮、山野、内丸）（石塚賢治 分

担研究報告書 P.155～P.157） 

 調査対象は東京大学医科学研究所が2003

年10月から2012年11月までで調査対象数は

376例、聖マリアンナ医大が2007年5月以降

で48例、福岡大学が2010年11月以降の66例、

今村病院分院が1988年３月以降の67例、合

計557例が集積された。調査対象のHTLV-1

感染を知った経緯は献血が30.1%、妊婦検診

が23.5%で、この二つがキャリアと判明する

２大経緯であり半数以上のキャリアはこの

どちらかによりHTLV-1感染を知っていた。

相談内容は相談施設の特性（non-endemic 

area 大都市、semi-endemic area 大都市、

endemic area）によりある程度のばらつき

が見られたが、関連疾患発症の有無の検査、

全般的説明、関連疾患についての説明、生

活上の注意点、発症予防法の有無、子ども

の検査についての順で続き、相談内容は概

ね一定の範囲内に収まることが改めて明ら

かになった。関連疾患発症の有無の検査の

希望者の比率が施設間の違いが最も大きく、

endemic areaである今村病院分院では70%

以上が関連疾患に関する検査希望であり、

医療機関がHTLV-1キャリア対応において果

たす役割がnon-endemic areaとは異なって

いることを示唆すると考えられた。 

 

②相談に対応する医療従事者への教育ツー

ルの検討及び開発 

a) HTLV-1キャリア相談支援担当医療従事

者用Q&A集の作成（斎藤、山野、渡邊（清）、

内丸および全班員）（山野嘉久 分担研究

報告書 P.159～P.166） 

 キャリア・患者向けQ&A集は「HTLV-1に関

する情報Q&A―83個の質問に専門医が答え

ました―」として2014年1月「HTLV-1情報サ

ービス」ウェブサイト（1.② b）)にアップ

ロードした(図６、資料２)。今年度末に施

行した同ウェブサイトのアクセス解析（資

料５）では、アップロードの期間が含まれ

る直近３カ月解析において、アップロード

後2カ月にも関わらずトップ10に入ってい

た（ページビュー618、2.09%）。 

 一方、HTLV-1キャリア相談支援担当医療

従事者用はキャリア・患者向けをベースに

編集を加えて、「HTLV-1キャリア相談支援

（カウンセリング）に役立つQ&A集」として

冊子として作成し（資料３）、2014年1月中

旬全国495か所の保健所、全都道府県の担当

部局、397か所のがん拠点病院相談支援セン

ターに送付した。 

 本Q&A集の教材としての有用性、および本

Q&A集を用いた研修の有用性の評価のため

に2014年2月25日東京大学医科学研究所に

おいて「HTLV-1キャリア相談支援に役立つ

Q&A研修」を開催した（図７）。Q&A集配布

時に同時に案内のチラシを同封、また

HTLV-1情報サービスでも広報を行い、北海

道から沖縄県まで全国から55名が参加した。

Q&A集の評価、および研修会の評価を目的に



研修参加者を対象にアンケート調査を施行

した。参加55名中51名から回答を得て、回

収率は92.7%であった。結果を資料4に示す。

「HTLV-1キャリア相談支援（カウンセリン

グ）に役立つQ&A集」の評価は「とてもわか

りやすい」「わかりやすい」の5段階評価中

４ないし５が100%で教材として高い評価を

受けているものと考えられた。また、研修

会自体の評価も「とても役立つ」「役立つ」

と回答したのが97.9%、今後同様の研修会を

希望するとの回答が88%と非常に高い評価

であり、反響は高かったと考えられた。 

 

b) 「HTLV-1情報サービス」ウェブサイトの

運営とモニター調査（山野、内丸） 

 今年度も引き続き「HTLV-1情報サービス」

ウェブサイトの運営を継続した。医療従事

者への情報提供サイトとしては、「HAM診療

マニュアル」、「血液内科医・皮膚科医の

ための統合ATL診療ガイドライン解説書案

2014」など新規説明資料のアップロードな

どの改変を行った。また、JCOG1111、HAM

患者を対象としたポテリジオの医師主導臨

床試験など新規臨床試験情報のアップを始

めとした臨床試験情報の更新などにより情

報の提供を継続した。 

 今年度も引き続き本ウェブサイトの医療

関係者専用のHTLV-1関連冊子申し込みのペ

ージを通じて相談者への情報提供用ツール

の配布を継続した。表１に示す通り「よく

わかる詳しくわかるHTLV-1（略称詳細版）

1107冊を始め、各種冊子を年間で合計3883

冊全国の保健所、関連疾患診療病院、自治

体関連部署などに送付した。注目すべきは

「HTLV-1キャリア相談支援（カウンセリン

グ）に役立つQ&A集」で、今年２月全国の保

健所、がん拠点病院相談支援センター、都

道府県庁担当課などの行政に発送したが、2

ケ月で460冊の追加配布の希望があり、本冊

子の高い評価をうかがわせる。 

 本年度も一昨年度から継続している

「HTLV-1情報サービス」のアクセス解析を

行った。その結果を資料５に示す。図８に

示すように年間のアクセス件数はさらに増

加していた。ユーザー所在地の都道府県別

では今年度も東京都が26.3％でトップであ

り、以下大阪府、福岡県、神奈川県、愛知

県と続くが（図９）、この順位は昨年と同

様であり、トップ5は3年間変化がなかった。

これら５都府県で全体の半数を超えていた。

ページビューの分析では一般のATL検索、医

療関係者による診断治療など3年間おおむ

ね同様の傾向であったが、医療機関検索が

毎年5％前後を占めていた。 

 

③キャリア・患者への情報提供を目的とし

た情報ツールの改訂と新規作成（戸倉、岩

月、山野、内丸） 

 ATL患者向けの情報提供冊子である「成人

T細胞白血病の治療を受ける患者さん・ご家

族へ」は皮膚科的治療についての記載がな

く、皮膚科との連携の上で不十分であるこ

と、初版発行以後抗CCR4抗体（ポテリジオ®）

が保険承認され、急速に臨床現場に広まっ

ていることから、改訂が必要と判断された。

皮膚科的治療について分担研究者の岡山大

学皮膚科学 岩月啓氏、浜松医科大学皮膚

科学 戸倉新樹が、抗体療法の項を東京大

学 内丸 薫が分担執筆し、2014年1月に改

訂第2版として発行、HTLV-1情報サービスの

医療機関検索に掲載されている全国の血液

内科診療施設に配布した（資料６）。上記



ウェブサイトの医療関係者専用のHTLV-1関

連冊子申し込みのページを通じて希望する

医療機関への追加配布も継続して行ったが、

第2版発行後、280部を申し込みに応じて追

加配布した。 

 HTLV-1情報サービスに対する評価、改変

の要望などを検討するため、本年度もモニ

ター調査を行った。本年度はよりキャリア、

患者の声を直接的に反映することを目的に

患者会の会員を対象としてモニター調査を

行った。資料１にその結果を示す。本サイ

トで十分に情報が得られたと回答した人が

14％、だいたい得ることができたと回答し

た人が53％、合わせて67％であり比較的高

い満足が得られていると考えられるが、一

昨年の調査における同項目は両者合わせて

92.8％であり、昨年はモニター調査に基づ

く改変の結果100％が十分/だいたい得るこ

とができたと回答しているのに比較して明

らかに低率であった。情報収集におけるイ

ンターネットの利用についての質問に対し

ては図１０に示すように45％が全くないと

回答し、あまりないの9％と合わせ半数以上

がインターネットをほとんど利用していな

かった。 

 

2.全国の一般市民に対し正しい情報を提供

する（内丸、山野） 

 モニター調査の結果に応じた改変を行い

ながらHTLV-1情報サービスによる情報提供

を継続した。本年度は公開医療講演会・シ

ンポジウムは開催しなかった。 

 

D.考察 

昨年度までの本研究の結果、HTLV-1総合

対策においてキャリア相談支援における対

応が想定されている保健所、ATL患者相談支

援が指定用件になっているがん診療連携拠

点病院の相談支援センターともその利用は

低調で、平成23年度に比べて改善傾向にあ

るとは言え、保健所においては60%以上の施

設がHTLV-1キャリア相談対応の経験がなく、

73%は事実上相談対応はゼロであると回答

していた。また、がん診療連携拠点病院相

談支援センターも6割がATL患者の相談対応

経験がなく、全体の90%までがほとんどATL

患者の相談がないと回答していた。一部に

はキャリア、ATL患者とも相談ニーズがない

のではないかとの意見があるが、昨年、一

昨年に続いて行ったHTLV-1情報サービスウ

ェブサイトのアクセス解析の結果では、今

年度もさらにアクセス数は伸び続け、5万件

を突破したものと思われ（図８）情報ニー

ズ自体は高いと考えられる。昨年度までの

調査結果からは、保健所、がん診療連携拠

点病院のHTLV-1キャリア、ATL患者相談対応

施設としての認知度が低いことが、これら

の施設における相談支援件数の低さの原因

の一つと推定された。 

そこで本年度は保健所、がん拠点病院相

談支援センターの認識を患者会（スマイル

リボン）会員を対象とした意識調査を行う

ことによってさらに検討を行った。本会は

HAM患者会を母体に発展して来たもので、そ

のためキャリアの会員は少なく、少数例の

データであるが、図２に示す通り、約70%

のキャリアは、キャリアと診断された時に

どこかに相談に行きたいと思ったにも関わ

らず、相談に行きたいと思ったキャリアの

約6割がどこに相談に行けばよいのか困っ

たと回答しており、HTLV-1キャリアの相談



ニーズを適切な相談対応施設に結び付ける

ことが重要であることを示唆する。また相

談するとしたら病院と保健所のどちらが相

談しやすいかという質問に対し、保健所を

あげたのはわずか3%でしかなく、保健所に

相談に行くという発想がないのではないか

と推定される。がん診療連携拠点病院につ

いても同様に、スマイルリボンの会員には

ATL患者が少ないので少数例のデータであ

るが、図５に示す通り、相談支援センター

の存在を知っている人自体が全体の25%し

かおらず、従ってATL患者の相談にも対応す

ることを知っていたのはわずか18%であり、

昨年度までの研究結果からの推定を裏付け

るものとなった。HTLV-1キャリア、ATL患者

とも相談支援ニーズはあるものの、保健所、

がん拠点病院相談支援センターともに相談

対応施設として認知されていないが故に相

談が来ないというのが実情であることが改

めて明らかになった。今後保健所、がん拠

点病院相談支援センターの積極的な広報を

行うことが重要であるとともに、昨年まで

の研究で明らかにしてきたように、連携体

制の構築、教育ツール、研修の充実などに

よるこれらの施設へのバックアップにより

積極的に対応にあたれる体制作りも重要と

考えられる。 

今回の調査では少数例のパイロット的な

調査にとどまり、患者会に所属している集

団のみを対象としたものであり、本邦にお

けるHTLV-1キャリアの置かれた現状とその

ニーズの把握のためには、より大規模に

HTLV-1キャリアの情報を集めることが必要

と考えられ、そのためのシステムの構築の

検討も必要と考えられる。 

 昨年度の調査により「キャリア対応」と

いう言葉で認識されるものにずれがある

可能性を報告したが、HTLV-1キャリア対応

の標準化のためには「HTLV-1キャリア専門

外来」で行われている対応内容につき、標

準的なモデルを提示する必要があり、また、

このモデルの提示は特にnon-endemic area

で経験のほとんどない施設に対する教育、

支援効果を持つことが期待される。さらに

これらのキャリア専門外来で行われてい

る相談内容につき、わかりやすく整理され

たQ&A集を作成することにより、より高い

教育効果、相談対応に対する支援効果が期

待できるツールになると考え、昨年度から

HTLV-1キャリア専門外来実態調査を継続

して行ってきた。その結果石塚による分担

報告書（P.155～157）の報告にあるように

自身の現状の検査などを目的に来院する

のは全体の34.2%であり、施設によっては

10%を切っておりキャリア専門外来は検査

のみではなく、キャリアからの相談に対応

することが必要であること、また相談内容

については概ね一定の枠内に収まること、

裏返せばこれらに対する対応がきちんと

できるようにしておけばキャリア相談の

一次対応は可能であることが明らかにな

った（論文準備中）。 

 この調査で明らかになったHTLV-1キャ

リア相談対応で対応すべき項目をもとに

作成したQ&A集「HTLV-1キャリア相談支援

（カウンセリング）に役立つQ&A集」およ

び、それを用いた研修を行うことにより、

本Q&A集の支援ツール、教育用ツールとし

ての評価を試みた。その結果は資料4に示

す通りでQ&A集の評価は非常に高く、これ

を用いた研修会は大変有用との評価を得

て非常に好評であったと考える。本Q&A集



とそれを用いた研修は相談担当者の研修

用ツール、および現場への支援として今後

の標準となり得るものと考えられ、今後全

国で本テキストを用いた研修を定期的に

開催することが必要と考えられた。また、

その他にもこれまでの厚生労働科学研究

で作成されてきた各種パンフレットなど

のツールも継続的に追加配布の要望があ

り（表１）、これらの要望に対応する仕組

みを継続することも重要な相談対応現場

への支援となると思われる。 

 HTLV-1情報サービスウェブサイトによ

る情報提供については本年度もその運営

を継続するとともにモニター調査による

改善を図ったが（資料1）、今年度は本サ

イトで十分情報が得られたとする人が14%、

大体得ることができた人が53%、合わせて

67%であり、比較的高率に評価されている

が、昨年度までのモニター調査に比べて明

らかに低率であった。その理由として、本

年度のモニター調査がスマイルリボンの

会員が対象であり、HAM患者が多いことか

ら、キャリアに比べてより詳細な情報ニー

ズがあると推定されること、HAMに関する

情報が十分ではない可能性などが考えら

れ今後さらに改善が必要であることを示

唆する。本調査ではHTLV-1に関する情報の

入手方法についての調査を行っているが、

インターネットの利用について全くない

と回答したのが45%、あまりないと回答し

たのが9%で合わせて半数以上に上ったこ

とは非常に注目に値する。本ウェブサイト

もそうであるが、現代においては情報の提

供はインターネットによるウェブサイト

などを通じて行うことで比較的簡便に広

く情報の提供ができ、実際セカンドオピニ

オンを受ける病院の情報の入手元として

今回の調査でもインターネットが29%で同

率トップであったが、想像以上にインター

ネットでは情報を提供できない集団がい

ることが浮き彫りになった。インターネッ

ト以外の情報提供手段も準備しておく必

要があることを改めて認識する必要があ

る。今回の調査はHAM患者が中心になって

おり、そのため特に居住地分布が九州地区

を中心に、特に鹿児島県にかなり偏ってお

り、大都市圏と地方におけるインターネッ

トの普及率の違いがバイアスとして大き

く影響している可能性を考慮する必要が

ある。また後で述べるアクセス解析で大都

市圏のアクセスが上位に来ることの理由

の一つである可能性がある。この点につい

ても改めてより大規模な調査によって実

態を明らかにして行く必要がある。ただ、

いずれにせよこれらインターネットでは

情報が得られない集団がいることはたし

かなので、その対策も念頭に置いておかね

ばならない。 

今年度も本ウェブサイトのアクセス解

析を行い、本サイトの利用状況などについ

て解析を行ったが（資料５）、アクセス件

数は今年度さらに増加を示し（図８）、情

報提供に対する大きなニーズがあること

が改めて確認された。ユーザー所在地解析

の結果は3年連続でトップ５のメンバーに

変化はなく、本年度もトップは圧倒的に東

京都であり、続いて大阪府、福岡県、神奈

川県、愛知県と続く。上記の通り大都市圏

でインタ―ネットの普及率が高い可能性

がありそれによるバイアスの影響は無視

できないと推定されるが、その点を考慮し

ても大都市圏、特にこれまでnon-endemic 



area とされて情報提供を含めて必ずしも

十分な対応が取られていなかった地域に

多数の情報ニーズがあることを示唆して

いる。大都市圏を中心に全国的に相談体制

を構築することが必要である。 

キャリア以外の一般への情報提供、啓蒙

は難しい課題である。昨年度全国各地で連

続公開医療講演会、シンポジウムを開催し、

キャリア、患者への情報提供、行政との連

携な度の点では一定の成果をあげたもの

の、一般の関心は低く、マスコミやポスタ

ーの全国的な配布、掲示などより一般の目

に触れやすい形での広報が必要と考えら

れ保健所、がん診療連携拠点病院相談支援

センターの問題点と共通すると考えられ

た。 

 

E. 結論 

 これまでの 3 年間（2 年半）の研究により

以下の点が明らかになった。 

 

１．HTLV-1 キャリア相談対応、カウンセリ

ングの体制について 

HTLV-1 感染者の情報ニーズは高く、特に

これまで非流行地域とされてきた大都市圏

で高い。保健所、がん診療連携拠点病院に

おける相談対応の認知度が非常に低く、そ

のためこれらの施設における相談活動は非

常に低調であり、一方キャリア、患者の側

はどこに相談に行けばよいのかわからない

という状況で、ニーズとそれに対応する体

制が結びついていない状況にある。これら

の施設の活性化が必要であり、そのための

問題点として、必要な知識の教育が不十分

であること、２次対応が必要な場合の連携

施設がないことなどがあげられた。 

ウェブサイトは有力な情報提供手段の一

つであり継続的な運営が望まれる。 

２．キャリア外来・キャリア相談対応 

 血液内科など病院におけるキャリア対応

において「キャリア対応」という言葉でイ

メージされるものにずれがあることが明ら

かになった。キャリア専門外来では、多く

は相談対応を行っているが、キャリア対応

可能としている血液内科施設の４割は相談

対応は不可であった。ATL のような希少が

んにおいて全ての診療施設で同等の対応を

行うことは困難と考えられ、２次対応は拠

点病院への集約化も考慮すべきと考えられ

る。一方、キャリア外来に寄せられる相談

は一定の範囲内に収まり、これらの対応が

できれば一次対応としては十分であると考

えられた。 

３．一般国民への HTLV-1 についての正確

な知識の普及について 

ウェブサイトや公開シンポジウムなどは

キャリアや関係者への情報提供上の意義は

大きいと思われるが、一般国民からのアプ

ローチは少ないと考えられる。 

 

これらを踏まえて以下の６項目を今後の

課題として提言する。 

 

① 保健所の１次対応としての相談機能の支

援と標準化のため「HTLV-1 キャリア相談支

援（カウンセリング）に役立つ Q&A 集」の

ような１次対応の標準をまとめたテキスト

の配布とそれに基づく研修を継続すること

が必要である。 

②２次対応が必要なケースに対応するため

の医療機関との連携体制を都道府県単位に

整備することが必要である。２次対応施設



は都道府県がん診療連携拠点病院などに集

約化を検討することが望ましいが、ATL の

ような希少がんでは都道府県がん診療連携

拠点病院以外に専門家がいる場合、そちら

の施設との連携という形も含めた拠点整備

を日本 HTLV-１学会などとの連携で進める

ことが望まれる。 

③保健所、がん診療連携拠点病院相談支援

センターにおける相談支援体制を周知し認

知度をあげることが急務である。例えば献

血者や産科医療機関受診者に広報するだけ

でも認知度は格段に向上することが期待さ

れる。 

④行政、産科施設、小児科、保健所、血液

内科/神経内科（の拠点）の相談対応におけ

る連携の構築と評価を都道府県母子感染対

策協議会の課題の一つとして具体的に提示

することが望まれる。 

⑤プロウイルス量測定などハイリスクキャ

リアの同定が次第に可能になりつつあり、

これらのハイリスクキャリアに対する対応

も今後の課題であり、今後とも相談体制の

状況を調査検討する組織が必要である。ま

た、キャリアのニーズをきちんと把握でき

るシステムの構築も検討する必要がある。 

⑥一般国民に正確な知識を普及するために

マスコミの利用、ポスター制作など広く国

民に情報を提供することが必要である。 

 

F. 健康危険情報 

 該当せず。 

 

G. 研究発表 

内丸 薫 

論文発表 

1．CADM1 expression and stepwise 
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