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研究要旨 

 ヒト Tリンパ向性ウイルス 1型（HTLV-1）の感染者は全国で約 108万人存在し、感染
者の一部に難治性の成人 T 細胞白血病・リンパ腫（ATL）あるいは HTLV-1 関連脊髄症
（HAM）を発症することから、その対策は厚生行政の上でも重要課題である。ATLやHAM
患者の予後は極めて不良で有効な治療法が確立されておらず、現状では、新規患者の減少

を目指して感染予防対策を進めていくことが極めて重要である。これらの問題を解決する

ために、2010年 12月から、全国一律妊婦 HTLV-1抗体検査の実施等の感染予防対策、保
健所やがん相談支援センター等における相談体制の整備、医療従事者や相談担当者等に対

する普及啓発・情報提供などを重点施策とした、国の「HTLV-1総合対策」が開始された。
本研究班は、HTLV-1キャリアに対する相談機能の強化と正しい知識の普及に資する研究
活動を主な目的としており、平成 23～24 年度に実施した調査では、感染者、患者、相談
担当者における「HTLV-1 に関する Q&A 形式の情報リソース」作成のニーズが高いこと
を明らかにした。平成 25 年度はその結果を踏まえ、一般国民、感染者、患者を対象とし
た「HTLV-1 に関する情報 Q&A」（資料 2 P. ～）を作成して本研究班のウェブサイト
（HTLV-1情報サービス）で公開、さらに相談担当者の質の向上を目指して、相談担当者
を対象とした「HTLV-1キャリア相談支援（カウンセリング）に役立つ Q&A集」（添付資
料 2）の冊子を作成して全国の相談機関に配布し、研修会を実施した。今後、これらのツ
ールを活用していくことにより、HTLV-1総合対策のさらなる推進に貢献すると期待され
る。 
 

Ａ.研究目的 

 HTLV-1の感染者は本邦で約108万人存在

し、その約 5％に ATLを、約 0.3％に HAM

を発症する。ATL や HAM 患者の予後は極

めて不良で有効な治療法が確立されていな

い。このような状況の中、一人でも新たな患

者を減らすためには、徹底した感染予防対策

の実施が、現実的かつ確実な方法である。 

 HTLV-1 の感染予防の徹底を目指して、

2010年 12月に国の「HTLV-1総合対策」が

開始された。HTLV-1 の感染予防と疾病対

策・治療研究の推進を盛り込み、その一環と

して、HTLV-1の主な感染経路である母子感

染のリスク軽減を目的とする、全国一律に妊

婦健診での HTLV-1抗体検査が実施された。

妊婦抗体検査は、主な感染経路である母子感

染を断ち、新規感染者を激減させることがで

きるが、一方で過分な不安を抱かせず適切な

授乳方法を選択できるよう、産婦人科、小児

科、各自治体の保健所等の相談窓口、HTLV-1

に関する専門医等が連携し、キャリアをトー

タルで支援できる体制の構築が進められて

いる。 

 本研究班では、「感染者に対する相談機能



の充実」を主な目的として、平成 23～24年

度に、感染者や患者、ならびに相談担当者の

現場における実態調査を実施し、「HTLV-1

に関する Q&A形式の情報リソース」作成の

ニーズが高いことを明らかにした。そこで平

成 25年度は、① 一般国民、感染者、患者を

対象とした「HTLV-1 に関する情報 Q&A」

と、② 相談担当者を対象とした「HTLV-1

キャリア相談支援（カウンセリング）に役立

つ Q&A集」を作成し、その普及に努めた。 

 

Ｂ.研究方法 

①一般国民、感染者、患者を対象とした

「HTLV-1に関する情報Q&A」の作成 

 まず、感染者・患者・患者会、ならびに実

際にHTLV-1感染者を診療しているHTLV-1

専門外来担当者や産婦人科、小児科の研究分

担者から収集したquestion (Q)をとりまとめ、

さらにそれを研究班員に配布し、Qの収集と

充実を図った。次にQを分野毎に整理し、そ

れに対するAnswer（A）を各分野（産婦人科、

小児科、血液内科、神経内科、皮膚科等）の

専門家に分担して執筆を依頼、収集した。そ

のようにして作成したQ&Aについて、さらに

本研究班の研究分担者、患者会、がん情報サ

ービスを通じてパブリックコメントを依頼

し、内容や表現に関する意見や指摘を収集、

全ての意見やコメントに対して検討して修

正を加えた。その後、さらに本研究班の研究

分担者による校閲を実施して完成させた。 

 

②相談担当者を対象とした「HTLV-1キャリ

ア相談支援（カウンセリング）に役立つ Q&A

集」の作成 

 上記で完成した Q&A 集をベースとして、

HTLV-1 専門外来を実施している研究者が

実際に臨床の現場で感染者や患者からよく

質問される Q を追加した。さらに研究代表

者を中心として、A が重複する Q に関して

は、適切な A にたどり着けるように整理し

て全体の構成を整えた。その後、さらに本研

究班の研究分担者による校閲を実施して完

成させた。さらに、完成した Q&A集の相談

担当者への普及を目的として、研修会を開催

した。 

 

（倫理面への配慮） 

 本研究では、ヘルシンキ宣言に基づき、個

人情報は個人の人格尊重の理念の下、厳重に

保護され慎重に取り扱われるべきものと認

識し、万全な管理対策を講じ、プライバシー

の保護に努めた。 

 

Ｃ.研究結果 

①一般国民、感染者、患者を対象とした

「HTLV-1に関する情報 Q&A」 

 完成した Q&A集（資料 2 P. ～）は、本

研究班が運営するウェブサイト HTLV-1 情

報サービス（http://htlv1joho.org）に掲載し

た。さらに、ウェブサイトに掲載したことを、

全国の都道府県の担当部署、保健所、がん診

療拠点病院へ案内を送付した。 

 

②相談担当者を対象とした「HTLV-1キャリ

ア相談支援（カウンセリング）に役立つ Q&A

集」 

 完成した相談対応者向け Q&A集（添付資

料 2）は、小冊子としてまとめ、全国の都道

府県の担当部署、保健所、がん診療拠点病院

へ送付した。さらに、本 Q&A集を教材とし



て、東京大学医科学研究所にて、全国の相談

担当者を対象とした研修会を開催した（平成

26年 2月 25日）。 

 

Ｄ.考察 

 HTLV-1 感染の告知を初めて受けた場合、

当事者は大きなショックと不安を抱き、出来

るだけ多くの情報を求めようとする。その際

の不適切な情報提供や医療関係者の対応は、

時に不幸な転機の原因となり得るので、感染

者はもちろん、その家族などを含めた一般市

民への、正確な情報の普及と相談体制の充実

は、HTLV-1総合対策の推進に極めて重要で

ある。 

 そこで本研究では、① 一般市民、感染者、

患者を対象とした「HTLV-1に関する情報

Q&A」と、②  相談担当者を対象とした

「HTLV-1キャリア相談支援（カウンセリン

グ）に役立つQ&A集」を作成した。 

 まず①について考察する。内容の適切さに

関しては、Qを当事者から専門家まで幅広く

募集した点、各分野の専門家が分担執筆した

点、当事者や患者会・一般市民からのパブリ

ックコメントに基づいて修正を加えた点な

どから、質の高い内容を確保できていると考

えられる。一方、普及方法に関しては、本研

究班で運営しているウェブサイト「HTLV-1

情報サービス」に掲載した。現在、インター

ネットは情報収集のツールとして簡便かつ

最も普及したものであり、特に感染告知を受

ける妊婦やその家族、献血者などHTLV-1の

情報を求める若年~中年層は、インターネッ

トを通じで情報を得る世代であり、また当サ

イトのアクセス解析で閲覧者が毎年増加し

ている点、ウェブサイトへの掲載を都道府県

や相談機関へ周知した点などから、当サイト

への掲載は有効な方法の一つと考えられる。

しかしながら、ウェブサイトのみでは普及効

果に限界があると考えられ、献血による感染

告知などへの対応も含め、今後更に幅広く国

民へ普及するための方法について調査し、有

効な方法について開発する必要性があると

考える。 

 次に②について考察する。内容の適切さに

関しては、①で作成したQ&Aをベースとして

いる点、HTLV-1キャリア専門外来で実際に

良く受けるQを網羅している点、様々なQに

対するAを探しやすい構成になっている点な

どから、現場に普及しやすい内容となってい

るごとが利点として考えられる。今後は、相

談担当者が実際に使用した際の反応につい

て調査し、内容を改善していくことで、さら

に充実したものを作成していけるであろう。

普及方法に関しては、相談担当者を対象とし

た内容としているため、全国の相談機関に配

布した。追加配布の要望に対しても研究班で

対応しており、現時点では大きな問題はない。

しかしながら研究班終了後にもHTLV-1総合

対策の推進に重要なツールとなることが想

定されるため、行政や学会等への移行などを

進めていくことが望ましいと考えられる。ま

たこのQ&A冊子を教材として用いて全国の

相談担当者を対象として研修会を東京で開

催したが、その反響は非常に高く、全国の相

談担当者においてキャリアの対応方法に関

する研修機会のニーズが極めて高いことが

判明した。本研究で適切な教材が作成された

ことから、今後は本教材を活かして、研修会

を全国的に実施することで、相談対応の平準

化、質的向上が図られ、HTLV-1総合対策の



円滑な推進に大きく貢献すると考える。 

 

Ｅ.結論 

 我が国特有の問題である HTLV-1 の解決

に向け、HTLV-1感染予防を推進していくた

めには、感染告知に際する適切な情報提供や

相談体制の充実が必要不可欠である。本研究

では、HTLV-1専門家が協力して HTLV-1に

関する情報提供ツールとしてQ&Aを開発し、

ウェブサイトでの公開や全国の相談担当者

への配布・研修を実施した。今後、本ツール

を活用していくことにより、HTLV-1総合対

策のさらなる推進に貢献すると期待される。 
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