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研究要旨： 

 HTLV-1キャリアの現状とニーズを大規模に調査することを念頭に置いたHTLV-1キャ
リア自主登録システム「キャリねっと」の運用を行い、登録データの解析とともに献血判明

キャリアの動向、妊婦検診判明キャリアに対する相談体制、保健所の現状、都道府県の支援

体制の構築などについての検討を行った。その結果以下の問題点が明らかになり、これら

の課題への対策を提言する。 
① HTLV-1キャリアには相談ニーズが確実に存在し、相談体制の確立が必要である。 

② 相談対応のほとんどが血液内科病院で行われており、血液内科を念頭に置いた相談体制

の構築が必要である。 

③ 血液内科病院の拠点化が必要であり、それらの対応施設と産婦人科、小児科、赤十字血

液センター、保健所などをつなぐ組織的な連携体制の構築が必要である。 

④ 妊婦に対する授乳指導について、地域差、施設差が存在すると推定され、改めて授乳指

導の現状について調査する必要がある。 

⑤ 分娩後の授乳指導体制が不十分であり、特に短期授乳、凍結母乳を選択した母親に対す

る支援体制が必要である。 

⑥ キャリアマザーの児の抗体検査の体制について検討が必要である。 

⑦ 総合対策における保健所の位置づけを再検討する必要がある。1次相談窓口としての機

能とそこから拠点病院へつなぐというのが一つの役割として想定される。 
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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）における研究の結果、大都市圏

を中心にHTLV-1感染症、関連疾患に関する

情報ニーズは高いものの、HTLV-1総合対策

でキャリア、ATL患者・家族に対する相談窓

口として想定されている保健所、がん拠点病

院相談支援センターの利用状況は低いこと、

キャリア対応を行っている病院においても

40％の施設では検査などのみで相談対応は

不可としており、必ずしも外来受診者のニー

ズに対応できていない可能性があることな

ど、HTLV-1キャリア・ATL患者家族相談対

応の問題点が指摘されたが、これらの研究は

相談体制側を対象とした調査研究であり、キ

ャリア・患者の実態に関するデータに乏しく、

適切な相談体制の構築にはキャリア・患者の

大規模データを収集することが不可欠であ

る。 

そこで本研究では１）HTLV-1キャリアの

実態把握・ニーズの解明 ２）妊婦検診、献

血の各視点からの検討 ３）保健所、がん拠

点病院相談支援センターによる相談支援の

実 態 把 握 ・ 課 題 の 解 明 の 観 点 か ら       

分担研究者により分担して検討し、全体で検

討を重ねることで現状の問題点を明らかに

することを目的とした。 

 

Ｂ.研究方法 

１）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 

（内丸、山野、岩永） 

 本分担グループでは主にHTLV-1キャリ

アを対象に現状の調査を行うための自主登

録ウェブサイトを構築し、その登録情報から

HTLV-1キャリアの現状に関する大規模デ

ータを得ることとした。キャリアによる自主

登録システムとするため、登録を促進するた

めにシステムに必要な点について検討した。

また、HTLV-1キャリアの現状の評価のため

にどのような情報が必要かを検討し、登録時

入力項目について検討した。これらをもとに

ウェブ制作会社に業務委託し、内容を検討し

ながらシステムの構築を行った。 

 

２）母子感染予防に関連したキャリねっと集

計データ地域4ブロック別分析（齋藤、福井） 

 2016年10月13日に「キャリねっと」ウェ

ブサイトより抽出した261名からの回答を

解析した。なお、研修者は除いている。得ら

れたデータを集積し地域として関東、近畿、

九州・沖縄、その他の地域の4つの地域別に

分析した。 

 

３）HTLV-1母子感染対策協議会の設置なら

びに活動状況に関する調査（齊藤、福井、森

内、内丸、山野） 

 全国の都道府県に「HTLV-1母子感染対策

協議会の設置及び活動状況に関する調査」

を郵送法により行ない、回収後のデータを

解析した。調査票を2014年11月17日に発送

し、回収期限を2014年12月12日とし、2015年

1月23日まで調査担当事務局に到着した調

査票を基に解析した。同様の調査は2011年

にも施行しているので、2011年と2014年の

調査内容を比較検討し、改善点も評価した。 

 

４）HTLV-1キャリア女性から生まれた子ど

ものフォローアップの問題点（森内） 

 長崎県においてはHTLV-1キャリアと確

定した妊婦は全例登録され1987年開始当初

は、キャリア女性から生まれた子どもは全例

半年毎に小児科を受診してもらい、3歳まで



フォローしていた。2008年に事業内容は改

訂され、子どものフォローは3歳になってか

らの抗体検査のみとなっている。2012年以

降は板橋班研究がスタートし、全国画一的に

キャリア女性から生まれてきた子どもをフ

ォローし、3歳になって母子感染の有無を確

認するまで定期的に受診してもらう体制が

整えられた。長崎県においては長崎大学病院

を基幹病院としてキャリア女性とその子ど

もの研究登録を行った。板橋班研究前後にお

ける子どものフォローアップの現状につい

てまとめた。 

 

５）献血より判明したHTLV-1キャリアの実

態と今後の対策（佐竹） 

献血によりHTLV-1抗体陽性の通知を受

け取り、日本赤十字社血液センターに問い

合わせをしてきた献血者に対して、センタ

ーの説明・対応によって何が得られたか、何

が不足していたかを設問としたアンケート

用紙を全国の血液センターから送付した。

献血者からの回答は無記名とし、日本赤十

字社中央血液研究所で回収、研究分担者が

結果を集計した。期間は2014年9月から2015

年8月までの1年間とした。さらに九州ブロッ

ク血液センター管轄地域（九州地方一円、

2015年3月より）と東京都血液センター管轄

地域（都内の献血で判明した献血者、2015年

6月より）の二地域において、血液センター

に問い合わせをしなかった献血者を対象に

同様のアンケート用紙を送付して回答を得

た。ここでは、感染の通知を受け取ってから、

相談や受診などに関してどのような行動を

とったか、また取ろうとしているかについ

ての質問を重視し、感染の通知の約１か月

後にアンケート用紙を送付した。 

６）保健所におけるキャリア相談の現状と

問題点（末岡） 

保健所を一次相談窓口と想定した時の問

題点を明らかにするとともに、地域の実情

に応じた相談体制を提案し、実現に向けて

体制を整えた。 

 

７）肝炎対策、希少がん対策における相談

支援の現状および拠点機能を踏まえたHTL

V-1、ATLに関する相談支援体制のあり方

に関する検討（渡邊） 

 肝炎および希少がんにおける相談支援体

制について分析を行い、拠点施設における

キャリアおよび患者向けの情報提供・相談

支援体制のあり方について検討を行った。 

 

（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）。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。 

各課題に付いてはすべて個人情報を特定

できる内容を含んでいないため倫理面での

管理を有する問題は生じないと判断される。 

 

Ｃ.研究結果 

１）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 

（内丸、山野、岩永） 



 HTLV-1キャリア自主登録ウェブサイ

「キャリねっと」を構築し、平成27年10月

21日より運用を開始した。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。登録希

望者は登録時に基本調査の回答を入力の上

登録するが、入力は任意であり、回答したく

ない項目には入力しなくても登録が可能と

なっている。キャリねっとでは2週間に1回

程度、内丸班班員およびHTLV-1関連領域の

研究者、医療関係者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）。また、アクセス登録者数

はリアルタイムで集計されてトップページ

に表示され、登録者のデータは、特定の登録

者のデータの組み合わせが特定されないよ

う週1回の集計としたうえで、登録会員は会

員ページにログインして自由に集計データ

を閲覧することが可能となっている。会員ペ

ージにはその他問い合わせフォームがある。

また、アンケート欄が準備されている。キャ

リねっと登録者は情報収集のための貴重な

キャリア集団であり、基本調査以外の項目に

ついて調査が必要になった時に、登録者を対

象に追加調査の協力を求められるようにな

っている。 

 登録者はいつでも退会可能であり、会員ペ

ージから退会希望欄をクリックするだけで

登録情報も含めて末梢される。平成29年2月

10日現在で303名が登録しており順調に登

録数を伸ばしている。平成28年12月までの

登録者数の推移を図2に示す。また、アクセ

ス解析の結果の一部を図3、4に示すが、やや

新規登録数が減少傾向であるものの、ページ

ビューには大きな変化は見られず、登録者に

はコラムなどを通じて一定の情報提供でき

ていると推定される。 

 平成28年12月16日までに登録された 

286名を対象としたキャリねっとの集計

データを資料2に示す。登録者の居住地は関

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。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。 

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。授乳法を選択するに際し、説明は十

分であったとする回答が 62.4％であったが、

地域差があり、九州・沖縄の 81.5％に比し

て、その他の地域は 37.5-61.9％に留まって

いたため、全国的な指導をより進めていく事

が必要と考えられる。また授乳法の選択につ

いても地域別で若干の差があった。断乳が

50.0％、短期母乳が 24.0％、凍結母乳が

7.8％であったが、厚生労働研究や日本産科

婦人科学会で推奨していない短期母乳+凍結

母乳が 5.6％に行なわれていた。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。 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。 

授乳法以外に自身がキャリアであること

についての相談について実に 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。 

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%と比較的少なかったが、窓口に連絡し

たキャリアのうち 58.3%がさらに別の施設

を紹介されており、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。 
その他の理由でキャリアと判明した例は、

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

けになり、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

らのケースの相談先はほぼ血液内科病院で

あった。 

これらの調査結果には一部項目で地域差

が明確であり、以下の事項において地域差が

認められた。①HTLV-1感染判明後の医療機

関通院割合（九州・沖縄地区で低い）②感染

判明契機割合（九州・沖縄地区で妊婦検診の

割合が高く、関東地方では献血の割合が高い）

③妊婦のHTLV-1感染判明した妊娠週期（九

州・沖縄地区でより早期）④分娩後に選択し

た授乳法（九州・沖縄地区で短期授乳が多い）

⑤妊婦健診・献血以外でキャリアと判明した

契機（九州・沖縄地区で他疾患で受診時が多

い）また、わずかに有意差は出なかったが、

上記の通り授乳指導に対する満足度にも地

域差が見られた。岩永により分析された集計

データの地域に関するデータを資料3に示

す。 

 

２）母子感染予防に関連したキャリねっと集

計データ地域4ブロック別分析（齋藤、福井） 

 母子感染予防に関連した項目のキャリね

っとデータの地域差について検討したとこ

ろ、授乳法を選択するに際し、指導が十分で

あったとする回答は全国では62.4％であっ

たが、九州・沖縄の81.5％に比して、その他

の地域は37.5-61.9％に留まっていたため、

全国的な指導をより進めていく事が必要と

考えられる。授乳指導の均てん化のためにも

改めて授乳指導の実態について調査するこ

とが必要と考えられた。 

 

３）HTLV-1母子感染対策協議会の設置なら

びに活動状況に関する調査（齊藤、福井、森

内、内丸、山野） 



2014年11月から2015年1月の調査実施の

時期でまだ全国で10自治体で母子感染対協

議会が未設置であった。その後いくつかの

自治体では設置がなされたが、東京都など

いまだに未設置の自治体がある。保健所の

相談対応の実態を把握している自治体は28

で、その相談件数を表1に示すが、保健所に

おける相談は低調であることが改めてうか

がわれた。また、協議会の構成員について表

2に示すが、血液内科医が含まれているのは

半数以下の16自治体であった。また、

HTLV-1対策において必要な優先順位が高

いものとして挙げられたものを表３に示す

が、自治体と連携できる施設が最も重要視

されており、拠点整備の必要性を強くうか

がわせた。 

 

４）HTLV-1キャリア女性から生まれた子ど

ものフォローアップの問題点（森内） 

 長崎県におけるキャリアマザーの数、お

よびキャリアマザーからの児の抗体検査

件数を表４、５に示す。年間100名程度の抗

体陽性妊婦の診断数に対し、児の検査は年

間20例程度と約５分の１にとどまると推

定され、3歳になった時点でキャリアマザ

ーの意識の中で児の抗体検査に関する意識

が薄いことが推察された。 

 

５）献血より判明したHTLV-1キャリアの実

態と今後の対策（佐竹） 

平成26年9月から平成27年8月までの1年

間における抗体陽性通知者からの日赤相談

窓口への連絡状況について表６に示す。抗

体陽性通知者のうち日赤の相談窓口に連絡

を取ったのは7.0％であった。九州地区の方

が比率は低く4.8％であったのに対し、それ

以外の地域では8.9％であった。日赤の相談

窓口に連絡したキャリアに対するアンケー

ト調査結果を資料４に、連絡をしてこなか

った抗体陽性キャリアを対象としたアンケ

ート調査の結果を資料５に示す。献血で判

明したキャリアの半数は、説明をほぼ理解し、

一応平常な生活を送っていると思われたが、

一方「どうしたらいいかわからない」と「医

療機関の受診が怖い」を合わせた29％の

人々に適切な助言を与えることが重要であ

ると考えられた。日赤に問い合わせたキャリ

ア、医療機関を受診したキャリア、これから

受診を検討しているキャリアを合わせると

61％に達し、献血で判明したキャリアにも

日赤の相談窓口、および医療機関における相

談体制に対するニーズが存在すると考えら

れた。 

 

６）保健所におけるキャリア相談の現状と

問題点（末岡） 

キャリア対応には医学的な問題のみなら

ず、社会医学的な側面など多彩な知識と経

験を必要とすること、また、キャリアの側

の問題としてもHTLV-1に関する認知度の

低さ、HIV感染との混同、相談窓口として

の保健所を意識していないなどから、キャ

リア相談窓口を全国的に保健所に統一する

ことについては問題が多いと考えられた。

キャリアの比較的多い佐賀県においても、

陽性者のカウンセリング実績がなく、特に

妊婦に対する対応に関しては、キャリアで

ある妊婦に対するカウンセリング、母乳育

児に関する相談対応については、保健所の

みでの対応は困難であり、医療機関との連

携が必須であると考えられるが、連携のた

めの実行組織として位置づけられる母子感



染対策協議会が活動していないこと、２次

相談窓口としての医療機関側の対応も、地

域や自治体ごとに異なるなど、医療機関と

の連携体制の構築が重要と考えられた。 

 

７）肝炎対策、希少がん対策における相談

支援の現状および拠点機能を踏まえた

HTLV-1、ATLに関する相談支援体制のあ

り方に関する検討（渡邊） 

 肝疾患診療連携拠点病院の機能と同様

な機能を HTLV-1 領域の拠点病院に求め

るとすれば以下のような機能が考えられ

た。 

１）診療の中核機能 

血液内科・小児科・産婦人科・神経内科

など、HTLV-1関連疾患を総合的に診療

できる医療機関として当該地域のさま

ざま機関と連携して診療を行う。 

２）教育・普及活動機能 

HTLV-1、ATL 診療に関わる人材育成、

地域住民、キャリア・患者への普及啓発 

３）受検・受診推進機能 

検診からキャリア外来へのフロー、受検

者数の増加 

４）キャリア・患者向けフォローアップ

支援機能 

継続的なフォローアップと支援 

 

Ｄ.考察 

本研究班では、先行研究班で課題となった

キャリアの側の実態がわからないという問

題を解決するためにHTLV-1キャリア自主

登録ウェブサイト「キャリねっと」の構築を

行い、その集計データをもとに本邦の

HTLV-１キャリアおよびキャリア対策の現

状について非常に貴重なデータを得ること

ができた。まず第一に重要な点は、これまで

の調査で、保健所における相談件数が低調な

ことからHTLV-１キャリアの相談ニーズが

低いのではないかという議論がなされてい

たが、特に妊婦においては授乳方法以外にも

自身がHTLV-１キャリアであることに対す

る相談ニーズが極めて高いことが判明した

点である。相談はほとんどが血液内科病院に

寄せられており、したがって保健所における

相談件数だけでは相談ニーズをとらえられ

ないと考えられる。第二のポイントは、実態

として血液内科が相談機能を担っているこ

とであり、相談体制の確立のためには血液内

科における相談体制を組織的に構築してい

く必要があるということである。妊婦キャリ

ア対応の立場から研究した斎藤は、相談窓口

を地域で作り、産婦人科医や小児科医からの

紹介が必要と思われたと報告しており、上記

の妊婦キャリアの相談ニーズを満たすため

には地域ごとに対応施設を整備し周産期領

域施設とつなぐことの重要性を指摘してい

る。これは献血判明キャリアに関しても同様

で、分担報告者の佐竹は血液センターからの

通知・説明文書で一定の理解と満足は得られ

ているものの、相談支援のニーズはあり、血

液センターから直接対応可能施設を紹介す

べきであろうと指摘している。この点は現状

で必ずしも有効に機能していない保健所を

どのように位置づけるかという観点からも

重要な課題である。分担研究者の末岡は、総

合対策における保健所の位置づけを検討し、

1次窓口として保健所を位置付けた場合、そ

の後の受け入れ医療機関の整備（基幹施設の



設置など）、キャリア相談内容に応じた機能

的な連携体制の構築が必須だと考えられる

と報告している。都道府県調査においても、

自治体と連携できる施設が最も重要視され

ており、拠点整備の必要性を強くうかがわ

せた。 

これらの点を考慮すると、有効な相談支援

体制のためには血液内科におけるHTLV-1

対応拠点の整備が必要である。この際重要な

点は、HTLV-1関連疾患の希少性に鑑み、実

際に対応が可能な施設を組織化していくこ

とであり、そのためにHTLV-1キャリアコホ

ート研究を続けている JSPFAD  (Joint 

Study on Prognostic Factors of ATL 

development) に参加している全国54の施

設をもとに拠点化を図るのも一つの方法と

して考えられてよい。 

妊婦キャリア対応に関しては、授乳指導に

関してもいくつかの問題点が浮かび上がっ

ている。分担研究者の斎藤は、厚生労働特別

班（齋藤班）において、断乳（人工乳）、凍

結母乳、短期母乳の3つの栄養法につき、す

べて説明した後に、キャリア自身で栄養法を

選択する事を推奨していることをあげ、キャ

リねっとの調査結果からは、現状ではすべて

のキャリア妊婦が3つの栄養法すべてを説

明受けているわけではなく、また自分の意志

で栄養法を選択しているのは54.8％に留ま

っていたので、3つの栄養法を全て説明し、

キャリアの自己決定による授乳法の選択を

増やすようにすることが必要であろうと指

摘している。また、授乳指導に対する満足度

は地域差がまだかなりみられ、授乳法を選択

するに際し、指導が十分であったとする回答

は全国では62.4％であったが、九州・沖縄の

81.5％に比して、その他の地域は37.5-

61.9％に留まっていたため、全国的な指導を

より進めていく事が必要と考えられる。授乳

指導の均てん化のためにも改めて授乳指導

の実態について調査することが必要であろ

う。また 短期母乳や凍結母乳を選択した際

は、分娩後も継続的な乳房管理が必要となる

が、約半数しか分娩後の指導を受けていない

事が判明した。これらの授乳法を選択したキ

ャリアマザーの支援体制についてもさらに

整備を進めていく必要がある。 

 子どもの抗体検査について、実際に抗体検

査を行った母親は20.4％しかいなかったが、

今後子供の抗体検査を検討している母親が、

未検査の母親のうちの85.3％と潜在的なニ

ーズは高いと思われる一方で、分担研究者の

森内は、長崎県では抗体陽性マザーからの子

どもの抗体検査が行われているのはおそら

く20％程度、板橋班研究に参加している母

親でも半数に満たないと推定されることを

報告している。小児科から児のフォローアッ

プについて積極的にかかわるべきかという

点も含めて、キャリアマザーの児の抗体検査

の体制をどのようにすべきかさらに検討の

必要があると考えられる。 

 血液内科によるHTLV-1相談体制の拠点

化を行うことによりHTLV-1総合対策にお

ける保健所の新たな位置付けが改めて検討

されるべきであり、拠点化に際しては肝疾患

診療連携拠点病院が、その機能を考えるうえ

で参考になると考えられる。 

 

E. 結論 

 ３年間の本研究班の研究により、HTLV-1

感染対策領域における現状の課題として以

下の点が明らかになり、今後これらの点への

対策を提言する。 



①HTLV-1キャリアには相談ニーズが確実

に存在し、相談体制の確立が必要である。 

② 相談対応のほとんどが血液内科病院で行

われており、血液内科を念頭に置いた相談体

制の構築が必要である。 

③ 血液内科病院の拠点化が必要であり、そ

れらの対応施設と産婦人科、小児科、赤十字

血液センター、保健所などをつなぐ組織的な

連携体制の構築が必要である。 

④ 妊婦に対する授乳指導について、地域差、

施設差が存在すると推定され、改めて授乳指

導の現状について調査する必要がある。 

⑤ 分娩後の授乳指導体制が不十分であり、

特に短期授乳、凍結母乳を選択した母親に対

する支援体制が必要である。 

⑥ キャリアマザーの児の抗体検査の体制に

ついて検討が必要である。 

⑦ 総合対策における保健所の位置づけを再

検討する必要がある。1次相談窓口としての

機能とそこから拠点病院へつなぐというの

が一つの役割として想定される。 

 

F. 健康危険情報 

 該当せず。 
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