
 

 

 

 

 

 

 

 

 

Ⅱ-１．分担研究報告書 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



厚生労働科学研究費補助金 がん対策推進総合 研究事業 
 

分担研究報告書 
 

 
分担研究課題名： HTLV-1キャリア自主登録ウェブサイト「キャリねっと」登録データの 

解析によるHTLV-1キャリア対策の現状と問題点 
 
研究分担者氏名： 内丸 薫    東京大学大学院新領域創成科学研究科      教 授 
 山野嘉久  聖マリアンナ医科大学難病治療研究センター   教 授 
 岩永正子  長崎大学医歯薬総合研究科           教 授   
 
研究要旨 
 HTLV-1 キャリアの実態、行動を明らかにするためにキャリアの情報を収集する
HTLV-1 キャリア自主登録ウェブサイト「キャリねっと」を運営した。HTLV-1 キャリア
には高い相談ニーズがあり、血液内科の拠点化などにより相談体制の整備が必要であるこ
とが明らかになった。妊婦健診で判明したキャリアへの授乳指導の実態を改めて調査する
必要があるとともに、分娩後のフォローアップ体制、児の抗体検査の体制の整備も必要で
あることが明らかになった。 

Ａ.研究目的 

 先行する厚労科研（がん臨床‐一般‐020）

「HTLV-１キャリア・ATL 患者に対する相談

機能の強化と正しい知識の普及の促進」（旧

内丸班）において、全国の保健所における

HTLV-1 キャリア、関連疾患患者相談、血液

内科病院における HTLV-1 キャリア相談、が

ん拠点病院相談支援センターにおける ATL

患者相談の実態調査を行い、保健所、相談支

援センターなどにおける相談が少ない現状

を明らかにしてきた。しかし HTLV-1 キャリ

ア・ATL 患者対策の現状評価のためには

HTLV-1 キャリア・ATL 患者の側の実態の

大規模調査が不可欠である。本研究は、おも

に HTLV-1 キャリアの実態、行動を明らかに

することを目的に昨年度構築、運用を開始し

た「キャリねっと」の登録データの解析によ

り、HTLV-1 キャリア対策の現状と課題を明

らかにすることを目的とする。 

 

 

Ｂ.研究方法 

 平成 27 年 10 月より本格運用を開始した

HTLV-1 キャリア自主登録ウェブサイト「キ

ャリねっと」を継続的に運用した。キャリネ

ットの登録時データを集計、解析することに

より HTLV-1 キャリア対策の現状と問題点

を検討した。解析は平成 27 年 10 月 21 日運

用開始から平成 28 年 12 月 16 日までに登録

された 286 名を対象とした。一部の項目につ

いては居住地域別の集計解析を行った。 

 

（倫理面への配慮） 

 ウェブ登録内容に個人情報は収集されな

いが、施設研究倫理支援室への相談により、

HTLV-1 キャリアの不特定大規模調査にあ

たるため「人を対象とする医学系研究に関す

る倫理指針」に基づき倫理審査委員会の審査

を受け平成27年10月19日に承認された（承

認番号 27-36-1019）。さらに研究代表者の

移動に伴い東京大学大学院新領域創成科学

研究科でも倫理審査を受けた。（審査番号 16



－114）また業務委託したアクセライト株式

会社には最大限のセキュリティ対策を求め

るとともに、同社との間で秘密保持契約を締

結した。 

 

Ｃ.研究結果 

１）「キャリねっと」の運用 

 キャリねっとのトップページのイメージ

を図１に示す。トップページには研究代表者

からのキャリねっとの紹介と登録の呼びか

けとともに、登録画面を含む各種機能へのウ

ィンドウが設けられている。2 週間に 1 回程

度、おもに内丸班班員によるリレーコラムが

連載されており、HTLV-1 キャリアに対する

非常に有用な情報提供ツールの役割を果た

している（資料１ P.26）。平成 29 年 1 月

末までに計 34 回が掲載され、班員によるコ

ラムが昨年 10 月で一巡したことから、班員

以外にもコラムの執筆を依頼して連載を継

続している。登録者は本年 1 月末の時点で

302 名で、運用開始後継続的に登録者が増加

し続けている（図２）。昨年夏ごろからやや

登録のペースが低下傾向にあり、昨年 11 月

のアクセス解析の結果（図３）では 4 月に比

べ新規セッション率が低下していることか

らも、新規登録の低下傾向がうかがえる。登

録者増加のためにはさらなる広報が必要で

あり、11 月からは献血で抗体陽性となった

提供者への通知の手紙にキャリねっとのパ

ンフレットを同封するなどの対策を取って

いる。しかし、ページビュー数の推移（図４）

は特に変化はなく、登録者はコラムの閲覧な

ど本ウェブサイトを利用し続けていると推

定される。 

 

２）「キャリねっと」登録者の基本調査登録

データの集計（資料２） 

 平成 28 年 12 月 16 日までに登録された

286 名を対象に登録データの解析を行った。 

a) 基本情報（資料２ P.50〜） 

 登録者の年齢分布は 20 代、70 代がそれぞ

れ 2.8%、2.5％とかなり少ないが、それ以外

の年代はほぼ同率で 25%前後となっている。

男女別では男性 30.6%、女性 69.4%と女性の

方が男性より多かった。診断時年齢は 20 代

が 27.5％、30 代が 29.6％と最も多く、この

年代で全体の過半数を占める。登録者の居住

地は前述のごとく関東地方在住者が全体の

41.6%を占め、次いで近畿地方の 26.2％、九

州・沖縄地方の 23.7%で、その他の地方は登

録数は少なかった。しかし、出身地で見ると

九州。沖縄地区が 41.2％を占め、九州地区か

らの移住に伴うキャリアの分布の変化をう

かがわせた。親の出身地のデータを取ると、

よりその傾向が明らかになると推定される。 

 家族内に HTLV-1 キャリアがいる割合は

39.4％であり、家族内集積性が明らかであっ

た。配偶者がいる、またはいた登録者を対象

に配偶者の HTLV-1 抗体検査の実施につい

て尋ねたところ、28.2%と全体の 1/4 は配偶

者の抗体検査を行っており、検査したうち

31.0%は、配偶者の抗 HTLV-1 抗体が陽性で

あったと回答した。医療機関への通院につい

ては 69.0%がキャリアとしての follow up と

して医療機関へ通院していると回答してい

るが、この結果については解釈に注意が必要

である。キャリアと判明した経緯については

妊婦健診と回答したのが 34.7%、献血による

と回答したのが 29.8%、その他が 35.4%と妊

婦健診、献血、その他がそれぞれ約 1/3 ずつ



であった。 

b) 妊婦健診で HTLV-1 キャリアと判明した

例（資料２ P.53〜） 

 妊婦健診はほとんどの例で通達通り妊娠

30 週頃までに抗体検査が実施されていたが、 

28 週以降と遅い時期に検査されているケー

スが 6.1％認められた。ほとんどのケースで

授乳に関する指導を受けているが、授乳に関

する指導がなかったとする例が 4.1％認めら

れた。授乳法の指導内容については複数回答

可とした設問に対して、短期授乳、凍結母乳

の説明を受けたと回答したケースに比べて

断乳を勧められたケースが 1.5～1.8 倍であ

り、断乳のみしか説明されていないキャリア

妊婦がかなりいることが示唆された。それを

反映して、授乳法を自分で決めるように言わ

れた妊婦とほぼ同数の妊婦が断乳を勧めら

れていた。 

 授乳法の選択で最も多かったのが断乳の 

52.5％で、短期母乳は 23.2％、短期母乳＋凍

結母乳の 6.1％を合わせて 29.3％が選択して

いた。凍結母乳は 7.1％であった。分娩後の

授乳指導については、約半数の 49.5%が指導

を受け、残りの約半数は指導を受けなかった

と回答しているが、指導を受けられなかった

妊婦のうちの 76.2％が分娩後の授乳指導が

必要と回答していた。授乳指導を受けた妊婦

のほとんどは産科医院で指導を受けたと回

答した。 

 キャリアと判明した時点で授乳法以外に

自身がキャリアであることについての相談

を受けたいと思ったかという質問に対して

は実に 92.9％が指導を受けたいと思ったと

回答しており、そのうち 52.9％が実際に相談

に行っていた。相談に行った場所は圧倒的に

血液内科病院であり、保健所に相談に行った

ケースは血液内科病院の 10 分の 1 以下であ

った。また、がん拠点病院相談支援センター

を訪れるケースも極めてまれであった。相談

に行かなかった残り半数のケースが行かな

かった理由は大多数が、どこに行っていいか

わからなかったからというものであった。 

 子どもの抗体検査については実施した母

親は 20.4％でしかなかったが、実施していな

い母親のうち 54.4％が検査を受けさせよう

と考えていて、検査を検討しているケースが

30.9％と、合わせて 85.3％は子供の検査を検

討していることが判明した。 

c) 献血でHTLV-1キャリアと判明した例（資

料２ P.57～） 

 献血で判明したキャリアを対象とした調

査では、日赤の相談窓口に連絡をしたのは

29.4%と想定されるよりは高かったが、それ

でも比較的少ないことが改めて示された。窓

口に連絡したキャリアのうち 58.3%がさら

に別の施設を紹介されているが、その紹介先

はやはりほとんどが血液内科病院であった。 

日赤の相談窓口に連絡をしなかったグルー

プのうち 48.3%は、他の施設に相談に行きた

いと思い、実際そのうち 86.2%が別施設に相

談に行っており、日赤の相談窓口に連絡をし

なかったキャリアにも相談ニーズはあり、そ

れらは直接血液内科に流れ込んでいると考

えられた。 

d) その他の理由で HTLV-1 キャリアと判明

した例（資料２ P.61〜） 

 その他の理由でキャリアと判明した例は、

血縁者または配偶者が ATL ないし HTLV-1

関連疾患を発症したのをきっかけにという

例が 35.0%、キャリアであることが分かった



からというケースが 10.0%で合わせて約半

数が、血縁者あるいは配偶者が HTLV-1 感染

者であることが判明したことがきっかけに

なっていた。他の理由で医療機関を受診した

際に偶然判明したケースは 40.0%であった。

判明した施設での対応に 75％は満足してい

たが、25.0％のケースは満足しておらず、こ

れらのケースのうち 84％とほとんどがほか

の施設に相談に行っていた。相談先はほぼ血

液内科病院であった。 

 

Ｄ.考察 

 昨年度に正式運用を開始したキャリねっ

とであるが、一定数の登録が集まった時点で

ほぼ傾向は読み取れると考えてよいと思わ

れ、昨年度報告書の登録者数 126 名の時点

での集計結果とほぼ同様に結果が得られて

いる。その後もややペースが鈍っているもの

の登録者数を伸ばし続けており、今後とも本

邦の HTLV-1 キャリアの現状評価の基礎資

料として重要な役割を果たすことが期待さ

れる。 

 登録者の基本属性では、やはり男性 30.6％、

女性 69.4％、男女比 1.75 と女性の登録者が

多かった。この点に関しては昨年の報告書で

も考察した通り、外来通院のような女性の方

がアプローチしやすいというファクターは

考えなくてよいので、自身がキャリアである

ことを覚知しているのは女性の方が多いこ

とに起因すると推定される。登録者のうち 3

分の１が妊婦検診で判明していることを考

えるとこの結果、および推定は妥当だろうと

考えられる。登録者の居住地では九州地区、

および近畿地区、特に近畿地区での登録者の

伸びのため、関東地方在住者の比率が 41.6％

と昨年時点よりかなり低くなり、よりほか地

域の情報を反映しやすくなっていると考え

られる。しかし、東京、大阪地区及び九州、

特に首都圏地区からのアプローチが多い現

象は情報提供ウェブサイト「HTLV-1 情報サ

ービス」でも認められた現象であり、少なく

とも現状ではインターネットを用いたサー

ビスの場合に不可避的に入ってくるバイア

スであろうと考えられる。今後さらにより広

く登録を促進するための方策が必要であり、

今後は産婦人科医会などとの連携により産

科で妊婦キャリアにキャリねっとのパンフ

レットを配布するなどの対応が有効であろ

う。また、もっとも不安が強いと予想される

妊婦キャリアへの有効な情報提供手段にな

ることが期待される。 

 妊婦検診で判明したキャリアに関して本

ウェブサイトによる調査から浮かび上がっ

てきた最も重要なデータは、妊婦検診判明キ

ャリアの間には、キャリア外来（相談）に対

する大きなニーズがあるということである。

これまでの保健所における相談件数の低調

さなどから HTLV-1 キャリアにおける相談

ニーズに対して疑問視する声もあったが、本

調査は明らかにキャリアに相談ニーズがあ

ることを示している。第２の重要な点は相談

に行ったキャリアマザーのほとんどが血液

内科病院に行っており、保健所に行ったケー

スは血液内科病院の 10 分の１以下と圧倒的

に少なかったことで、これまでの保健所の相

談件数調査だけでは相談ニーズは把握でき

ないことが明らかであるとともに、相談体制

の整備のためには血液内科における相談体

制を整備することが重要であると考えられ

る。ATL の年間発症数は平成 21 年度厚労科



研山口班「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」の報告によ

れば年間 1146 名名程度と推定されているが、

RARECARE の希少がんの定義（＝人口 10

万人あたり罹患率 6 人以下）によれば ATL

は十分に希少がんであり、希少がん医療・支

援のあり方に関する検討会でも希少がんの

代表の一つとして名前があげられるなど典

型的な希少がんとして対策を検討する必要

がある。先行研究班「HTLV-1 キャリア・

ATL 患者に対する相談機能の強化と正しい

知識の普及の促進（内丸班）」における調査

において HTLV-1 キャリア対応可能として

いる血液内科施設でも多くは血液検査など

を行うのみで、相談対応まで可能と回答した

施設が 40％しかなかったことから、血液内

科全体でみると対応可能施設はかなり限定

されると考えられ、血液内科における

HTLV-1 対応施設の拠点化が極めて重要で

あると考えられる。今後 HTLV-1 対策拠点

の選定と役割の明確化などの整備を進めて

いくことが必要である。 

 授乳法に関しては、授乳法の説明に関する

回答から、断乳しか説明を受けずに奨められ

ているケースがかなりの割合に上ることが

推察される。産婦人科のガイドラインでは、

断乳、短期母乳、凍結母乳を説明し、妊婦自

身に選ばせるとなっており、実態はそれとは

異なっている可能性があるとともに医療機

関によってばらつく可能性がうかがえる。妊

婦指導の均てん化という意味で、授乳指導の

実態について改めて検討すべきであろう。ま

たその指導の状況に地域差が存在している

可能性も示唆された（岩永分担報告書 P.63

～）。短期授乳、凍結母乳の場合、特に短期

母乳の場合は分娩後の授乳の指導が重要に

なってくると思われるが、昨年の報告書にも

記載した通り、分娩後授乳に関する説明を受

けられたのは 49.5％でしかなく、約半数は分

娩後には授乳指導を受けられていなかった

が、これらのケースのうち 76.2％は、分娩後

の授乳指導が必要であったと回答しており、

特に短期授乳を成功させるにあたって分娩

後のサポート体制の整備が重要であること

が分かる。指導を受けたケースはほとんどが

産科医院で受けている、裏返して言えば他の

施設では分娩後の授乳指導を受けていない

のが実態である。産科が担当するのが本当に

適切かどうかなども含めて再検討がなされ

るべきであろう。もう一つの論点に子どもの

抗体検査をどうするかの問題がある。子ども

の抗体検査については、実際に検査を受けさ

せた母親は 20.4％しかいないが、未実施の母

親のうち半分以上は今後検査をする予定で

あり、実施の可能性を検討している（迷って

いる）母親も 30.9％おり、これらを合わせる

とキャリアマザー全体の 60％になり、すで

に実施した 20.4％と合わせ全体の 80％が子

どもの抗体検査をすでに実施した、またはこ

れから実施するか実施を検討しており、子ど

もの抗体検査のニーズもかなり高いと考え

られる。それに対応する体制の整備が重要で

ある。 

 献血で判明したキャリアのその後の動向

についても、キャリア対策を考えるうえで重

要な情報となる。昨年報告した通り、キャリ

ねっと登録者の中では日赤の相談窓口に連

絡した人の割合は 29.4％と分担研究者佐竹

による日赤内における調査結果の 7.0％（平

成 27 年度報告書 P.72）と比較してかなり高



く、キャリねっと登録者が、関心の高い集団

であることを示唆し、この点もウェブ登録デ

ータであることと合わせてキャリねっと登

録データの限界であると思われる。日赤の窓

口に相談したケースも 58.3％は別の施設の

紹介を受けており。その紹介先のほとんどが

血液内科病院であることから、日赤の相談窓

口と紹介先病院との連携体制を構築するこ

とによりスムーズな相談対応が可能になる。

東京地区では、日赤の相談窓口に相談があっ

た場合、東京大学医科学研究所附属病院血液

内科の HTLV-1 キャリア専門外来に紹介す

る連携がとられており、地域ごとに HTLV-1

対応拠点を血液内科におくことによりこの

ような連携体制の構築が可能になる。日赤の

相談窓口に連絡をしなかった約 70％のケー

スの半数は、相談対応の希望を持っており、

そのうちの 86.2％が実際ほかの施設に相談

に行っていることから、昨年の報告書にも記

載した通り献血判明キャリアにも大きな相

談ニーズはあり、その相談先もやはり血液内

科病院であった。 

 その他の理由で判明したキャリアは、キャ

リア全体の約３分の１をしめるが、家族の感

染が判明した、あるいは HTLV-1 関連疾患

を発症したことを契機に検査を受けたケー

スが最も多く、続いてほかの原因で病院を受

診した時に判明したケースが続く。これらの

ケースの場合、判明した機関での対応に４分

の３のケースが満足しており、一定の対応が

できている。満足できなかったケースはほと

んどが他の施設を受診していると推定され、

その相談先もほとんどが血液内科病院であ

った。 

 今年度のキャリねっとは 300 名近いデー

タをもとに解析を行ったが、昨年度までのデ

ータと大きな傾向の違いは見られず、おそら

く登録数が増えても今後とも大きな変化は

見られないと考えられるが、現時点ではまだ

特定の地域（東京、大阪、九州・沖縄）の状

況を強く反映していると思われ、今後さらに

登録数を増やし、地域ごとの違いなどについ

ての解析が可能になるようにしていきたい。

また、これまでの基本登録データをもとに、

追加調査項目などを検討し、登録者を対象に

アンケートを行うなどさらにキャリねっと

を有効に利用していくことが必要である。 

 キャリねっと登録データは、ウェブを利用

したものであることから東京、大阪などの大

都市圏、また比較的若年層の登録が多くなる

と考えらえること、関心が高い層の動向が反

映されやすいと予想されるなど一定のバイ

アスが避けられないことは改めて指摘して

おきたい。 

 

E. 結論 

 HTLV-1 キャリア自主登録サイト「キャリ

ねっと」の運用を行い、本邦の HTLV-1 キャ

リアの実態調査を行った。HTLV-1 キャリア

には大きな相談ニーズがあること、相談のほ

とんどは保健所ではなく血液内科病院が対

応しており、関連疾患である ATL、HAM の

希少性を考えると血液内科における

HTLV-1 対応施設の拠点化が必要であるこ

とが明らかになった。周産期領域では授乳指

導の実態について改めて調査する必要があ

ること、分娩後の授乳指導の体制が不十分で

あり、その整備が必要であること、キャリア

マザーの児の抗体検査のニーズは高く、子供

の抗体検査の体制の整備が必要であること



が課題として明らかになった。 
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