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ＨＴＬＶ－１対策推進協議会開催要綱 

 

１． 目的 

ＡＴＬ（成人Ｔ細胞白血病）やＨＡＭ（ＨＴＬＶ－１関連脊髄症）といった重篤な疾

病を発症する原因となるＨＴＬＶ－１（ヒトＴ細胞白血病ウイルス１型）の対策を推進

するため、「ＨＴＬＶ－１特命チーム」により平成２２年１２月２０日に「ＨＴＬＶ－１

総合対策」（以下、「総合対策」という。）が取りまとめられた。 

総合対策に基づく重点施策を推進するにあたり、患者団体、学識経験者その他の関係

者から意見を求めるため、厚生労働省健康局長の主催により「ＨＴＬＶ－１対策推進協

議会」（以下、「協議会」という。）を開催する。 

 

２．構成 

（１） 構成員は、患者団体の代表者、学識経験者及びその他の関係者とする。 

（２） 協議会に座長を置き、健康局長が指名する。座長に事故があるときは、あらかじめ

座長の指名する構成員が、その職務を代理する。 

（３） 健康局及び雇用均等・児童家庭局は、協議会に出席し発言することができる。 

（４） 健康局長は必要に応じ、その他学識経験者等の出席を求めることができる。 

 

３．構成員の任期等 

（１）構成員の任期は概ね２年とする。ただし、補欠の構成員の任期は、前任者の残任期 

間とする。 

（２）構成員は、再任されることができる。 

 

４．その他 

（１） 協議会は、原則公開とする。 

（２） 協議会の庶務は、健康局総務課がん対策推進室、健康局疾病対策課及び雇用均等・

児童家庭局母子保健課の協力を得て、健康局結核感染症課において処理する。 

（３） この要綱に定めるもののほか、議事の手続その他会議の運営に関し必要な事項は、 

別途定めることとする。 

 

附則 

 この要綱は、平成２３年６月２２日より施行する。 

資料 ２ 



 

 

 

 

HTLV-1 総合対策 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

平成 22 年 12 月 20 日 
 

HTLV-1 特命チーム 

資料 ３ 



１ 
 

はじめに 
 
 HTLV-1（ヒトＴ細胞白血病ウイルス 1 型）の感染者数は約 100 万人以上と

推定されており、ATL（成人Ｔ細胞白血病）や HAM（HTLV-1 関連脊髄症）

といった重篤な疾病を発症するが、これらの疾病の有効な治療法は未だ確立

されていない。このため、多くの感染者は発症の恐怖に向き合いながら様々

な苦悩を抱えており、ATL や HAM の患者は有効な治療法を待ち望んでいる

現状にある。 
こうしたことから、まず、このウイルスによる感染を可能な限り減らし、

将来の発症者を減少させるため、新たな感染を予防する対策を速やかに実施

する必要がある。HTLV-1 の感染経路の６割以上は、母乳を介した母子感染

であることと、人工栄養によって感染のリスクが一定程度低減できることが

報告されていることから、妊婦健康診査において HTLV-1 抗体検査を実施し、

その結果に基づき適切な保健指導やカウンセリングを行う等の母子感染予防

対策が求められる。 
また、妊婦の抗体検査をはじめとして、HTLV-1 抗体検査の全国的な実施に

当たっては、HTLV-1 キャリアに対する相談支援（カウンセリング）体制の

整備等を図ることが不可欠である。 
さらに、これまで、HTLV-1、ATL、HAM への対策は、母子保健、がん、

難病などの個別の対策により取り組まれてきたが、国民へ正しい知識・理解

を普及するとともに、相談・診療体制を構築し、HTLV-1 の感染予防や ATL
及び HAM 等の治療法の研究開発をより一層推進する必要があり、これまで

の取り組みを拡充するだけでなく、HTLV-1 の感染に起因するこれらの疾患

群への対策に総合的に取り組むことが重要である。 
このような状況を踏まえ、平成 22 年 9 月に、内閣総理大臣の指示により、

「HTLV-1 特命チーム」を設け、官邸・政治主導のもと、患者・専門家を交

えた検討を行い、「HTLV-1 総合対策」を取りまとめた。今後、国は、地方公

共団体、医療機関、患者団体等と密接な連携を図りつつ、「HTLV-1 総合対策」

を強力に推進するものとする。 
 

 
Ⅰ 重点対策 
１． 感染予防対策の実施 
（１）全国的な妊婦の HTLV-1 抗体検査実施体制の確立 

妊婦健康診査の項目に追加され、公費負担の対象となった、HTLV-1 抗

体検査を全国的に実施し、適切な保健指導等を実施する体制を整備する。 
 



２ 
 

（２）保健所における HTLV-1 抗体検査の導入 
都道府県等の保健所で実施している特定感染症検査等事業の中で、

HTLV-1 抗体検査を実施できるように検査体制を整備し、併せて専門職に

よる相談指導を実施する。 
 
２．相談支援（カウンセリング） 
（１）HTLV-1 キャリアや ATL・HAM 患者に対する相談体制の構築 

妊婦健康診査で感染が明らかになった方々を含め、HTLV-1 のキャリア

や ATL・HAM 患者に対して、診療に係る相談をはじめ、心理的・社会的

な苦痛等にも対応できる相談体制を構築する。このため、研修会の開催

及びマニュアル等の配布等を行う。 
   また、相談体制の構築や相談の手引きの作成等においては、患者団体

等の協力を得て連携を図る。 
 
３．医療体制の整備 
（１）精度の高い検査方法の開発 

HTLV-1 のスクリーニング検査の実施にあたっては、検査の精度を高め

るとともに、キャリアの発症リスクの解明にも資するため、標準的な

HTLV-1 の PCR 検査方法等の開発について、迅速に研究に取り組む。  
（２）診療体制の整備 

ATL にあっては、治療に係る医療連携体制の整備・確立等、医療の質

の均てん化を目指した診療体制を整備する。HAM にあっては、診療経験

数が多いなど、地域で中核的な役割を果たす医療機関を中心とした診療

体制に関する情報を国、都道府県が提供し、患者が適切な医療機関にア

クセスできる体制を整備する。 
（３）診療ガイドラインの策定 

 ATL 及び HAM に関して、標準的治療法の開発・確立を目指して、開

発・研究を強力に推進するとともに、診療ガイドラインの策定とその普

及を図る。 
 

４．普及啓発・情報提供 
（１）国民への普及啓発・情報提供 

厚生労働省のホームページにポータルサイトを作成し、関係情報への

アクセスを向上させるほか、国民への正しい知識の普及を図る。さらに、

感染症情報センター、がん対策情報センター、難病情報センター等のホ

ームページにおいて、患者家族などにとって役立つ最新の医療情報等を

更新・拡充する。 



３ 
 

都道府県において、母子感染予防対策に関して、医療機関等に掲示す

るポスターや母子手帳に挟むことのできるリーフレット等の配布を推進

する。 
（２）医療関係者等への普及啓発・研修・情報提供 

感染症情報センター、がん対策情報センター、難病情報センター等の

ホームページにおいて、医療従事者等に向けた情報を提供する。 
また、医療従事者や相談担当者に、研修等を通じて正しい知識を普及

する。 
 

５．研究開発の推進 
（１）研究の戦略的な推進 

HTLV-1 及びこれに起因する ATL・HAM について、疫学的な実態把握

とともに、病態解明から診断・治療など医療の向上に資する研究に戦略

的に取り組むよう、総合的な観点から、研究への取り組みを推進する。

また、HTLV-1・ATL・HAM に関連する研究班の総括的な班会議を実施し、

研究の進捗状況や研究の方向性を共有して、戦略的に研究を推進する。 
特に、HTLV-1 への感染者は日本に多いことを踏まえ、国際的にも研究

を先導することを目指す。 
（２）HTLV-1 関連疾患研究費の拡充 

厚生労働科学研究費補助金において、HTLV-1 関連疾患研究領域を設け、

研究費を大幅に拡充する。 
 
Ⅱ 推進体制 
１．国における推進体制 

HTLV-1 対策に携わる行政、専門家、患者等による「HTLV-1 対策推進協

議会」を厚生労働省において開催し、その議論を踏まえて、HTLV-1 総合対

策の推進を図る。 
また、厚生労働省内の関係各課の連携を一層強化し、窓口担当者の明確

化など HTLV-1 対策に係る部門の体制強化に努める。 
 
２．地方公共団体における推進体制 

都道府県に HTLV-1 母子感染対策協議会を設置し、HTLV-1 母子感染予防

対策について検討を行う。必要に応じ、国の「HTLV-1 対策推進協議会」と

の連携を図る。 
 
３． HTLV-1 関連研究班における推進体制 

HTLV-1・ATL・HAM に関連する研究班の総括的な班会議を実施し、研究

の進捗状況や研究の方向性を共有して、戦略的に研究を推進する。（再掲） 



HTLV-1総合対策の骨子 （H22.12.20  HTLV-1特命チーム）

国、地方公共団体、医療機関、患者団体等の密接な連携を図り、HTLV-1対策を強力に推進
●厚生労働省：

・HTLV-1対策推進協議会の設置
患者、専門家等が参画し、協議会での議論を踏まえて、総合対策を推進

・省内連携体制の確立と、窓口担当者の明確化

●都道府県： HTLV-1母子感染対策協議会

●研究班： HTLV-1・ATL・HAMに関連する研究班の総括的な班会議 研究班の連携強化、研究の戦略的推進

推進体制

１ 感染予防対策
○全国的な妊婦のHTLV-1抗体検査と、保健指導の実施体制の整備
○保健所におけるHTLV-1抗体検査と、相談指導の実施体制の整備

２ 相談支援（カウンセリング）
○HTLV-1キャリアやATL・HAM患者に対する相談体制の整備

・相談従事者への研修の実施やマニュアル等の配布
※相談体制の構築や手引きの作成等において、患者団体等の協力も得ながら実施

３ 医療体制の整備
○検査精度の向上や発症リスクの解明に向け、標準的なHTLV-1ウイルスのPCR検査方法等の研究の推進
○ATL治療に係る医療連携体制等の整備、地域の中核的医療機関を中心としたHAMの診療体制に関する情報提供
○ATL及びHAMの治療法の開発・研究の推進、診療ガイドラインの策定・普及

４ 普及啓発・情報提供
○厚労省のホームページの充実等、国民への正しい知識の普及
○母子感染予防のため、ポスター、母子健康手帳に挟むリーフレット等を配布
○医療従事者や相談担当者に対して、研修等を通じて正しい知識を普及

５ 研究開発の推進
○実態把握、病態解明、診断・治療等の研究を総合的・戦略的に推進
○HTLV-1関連疾患研究領域を設け、研究費を大幅に拡充

重点施策



感染予防対策について 

資料４ 



○HTLV-1母子感染対策協議会の設置 

ＨＴＬＶ－１母子感染対策事業の各都道府県における取組状況 

◆協議会設置状況  ○設置済又は今年度中に設置（既存事業の中で実施含む）→３６ 
          ○今年度中の設置を検討中→５  ○来年度以降の設置を検討中→６  
◆協議会での検討事項 
  ○抗体検査の実施状況の把握、○キャリア妊婦への支援体制、○相談窓口・研修 等 

○HTLV-1母子感染対策関係者研修事業 

◆研修実施状況   ○実施済又は今年度中に実施（既存事業の中で実施含む）→３８ 
          ○今年度中の実施を検討中→５  ○来年度以降の実施を検討中→４ 
◆主な研修内容      
  ○HTLV-1抗体検査についての基礎知識、○母子感染に係る保健指導等に関する研修、 
  ○母子感染予防に関する研修 等 

○HTLV-1母子感染普及啓発事業 

◆普及啓発実施状況  ○実施済又は今年度中に実施（既存事業の中で実施含む）→３３ 
           ○今年度中の実施を検討中→２  ○来年度以降の実施を検討中→１２ 
◆普及啓発方法 
  ○リーフレット・ポスターの作成、○HPへの掲載、広報誌への掲載、 
  ○妊婦届出時にHTLV-1検査に関する説明の実施  等 
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○各自治体におけるHTLV-1抗体検査の実施状況 

 妊婦健康診査におけるＨＴＬＶ－１抗体検査の実施状況 

◆「妊婦健康診査の実施について」平成22年10月6日雇児母発1006第1号雇用均等・児  
 童家庭局母子保健課長通知により、妊婦健康診査の医学的検査の標準的な検査項目  
 として『HTLV-1抗体検査』を追加し、公費負担の対象となったことを各自治体へ周 
 知。 
 
◆受診券方式（検査項目明示）で実施している１，２８６市区町村全てにおいて 
 HTLV-1抗体検査を実施。（平成23年4月1日現在における妊婦健康診査の公費負担の状況にかかる調査より集計） 

 
※１ 補助券方式（検査項目明示なし）で実施している３３３市町村については、集計対象外とした。 
 

※２ 岩手県、宮城県、福島県内の１２８市町村については、東日本大震災の影響により調査対象外と 
   した。 
 

※３ 受診券方式と補助券方式 
     ・受診券方式とは、毎回の健診項目が示されている券を、妊婦が医療機関に持参して健診を受け 
    るもの。 
   ・補助券方式とは、補助額が記載された券を、妊婦が医療機関に持参して健診を受けるものであ 
    り、毎回の検査項目は医療機関の判断による。 
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保健所におけるＨＴＬＶ－１抗体検査の実施について 

○特定感染症検査等事業 

◆平成２３年度から、特定感染症検査等事業において、ＨＴＬＶ－１検査を国庫補助の対象項目とし
て追加した。 

◆特定感染症検査等事業の対象は、保健所等で行う以下の事業。 

・性感染症（性器クラミジア感染症、性器ヘルペスウイルス感染症、尖圭コンジローマ、梅毒、淋菌
感染症の五疾患）に関する検査及び相談事業並びにＨＴＬＶ－１に関する検査及び相談事業 

・ＨＩＶ抗体検査及び後天性免疫不全症候群に関する相談事業 
・ＨＢｓ抗体検査、ＨＣＶ抗体検査及び肝炎ウイルスに関する相談事業 

◆平成２３年度は、ＨＴＬＶ－１に関する検査を、２５自治体（１３８都道府県・政令市・中核市のうち）
で実施予定。 
 
 

 平成２２年度 平成２３年度 

性感染症 

ＨＩＶ 

肝炎ウイルス 

性感染症 ＋ ＨＴＬＶ－１ 

ＨＩＶ 

肝炎ウイルス 
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相談支援（カウンセリング）について 

資料５ 



○HTLV-1母子感染予防対策医師向け手引き 

相談の手引き・マニュアル等の作成 ① 

○HTLV-1母子感染予防対策保健指導マニュアル（改訂版） 

◆平成21年度厚生労働科学特別研究「HTLV-1の母子感染予防に関する研究」（研究代表者：齋藤   
 滋 富山大学大学院教授）報告書を元に作成 
 

◆趣旨：HTLV-1による母子感染を予防するための診療上の留意点などを医師に対し周知する手引 
    き 
 

◆主な内容：妊婦に対するHTLV-1スクリーニングの進め方、HTLV-1キャリア妊婦のカウンセリ 
      ングの進め方とポイント、業務上の感染について 等 
 

◆配布先：各都道府県、政令市、特別区、保健所の母子保健主管課 
     産婦人科を標榜する医療機関 ※厚生労働省HPに掲載 
      http://www.mhlw.go.jp/bunya/kodomo/boshi-hoken16/dl/04.pdf 

◆平成22年度厚生労働科学特別研究「ヒトT細胞白血病ウイルス－１型（HTLV-1)母子感染予防の 
 ための保健指導の標準化に関する研究」（研究代表者：森内浩幸 長崎大学大学院医歯薬学総 
 合研究科教授）にて作成（平成6年度のマニュアルの改訂版として位置付け） 
 

◆趣旨： HTLV-1母子感染予防に携わる母子保健医療従事者が保健指導を行う時のマニュアル 
 

◆主な内容： HTLV-1感染症の基礎知識、 HTLV-1キャリア妊産婦の管理、栄養方法の選択、新生
児の管理、乳幼児期の管理、 HTLV-1のQ＆A 等 

 

◆配布先：各都道府県、市区町村、保健所の母子保健主管課 
     ※厚生労働省HPに掲載 
      http://www.mhlw.go.jp/bunya/kodomo/boshi-hoken16/dl/05.pdf 
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◆趣旨 
医療関係者がHTLV-1キャリアを診断した場合に、どのように対応、指導すればよいかの判断を
行う資料が不足していることから、HTLV-1感染症についてなじみのうすい医療関係者が、診断
時の対応、指導を行う資料として作成された。活用しやすいよう、患者向けの言葉で説明した
Q&Aも掲載されている。 

◆内容 
HTLV-1について      HTLV-1感染関連疾患 
HTLV-1感染の診断    HTLV-1キャリアの指導方針 
HTLV-1指導のQ&A                       等 

◆配布先 
・１３６自治体（都道府県、保健所設置市、特別区） 
・１，４６４医療機関（血液内科、神経内科、産科など） 

相談の手引き・マニュアル等の作成 ② 

平成22年度「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」（研究代表者：山口 一成） 

○ＨＴＬＶ－１キャリア 指導の手引き 

      http://www.mhlw.go.jp/bunya/kenkou/kekkaku-kansenshou19/dl/htlv-1_d.pdf 
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○HTLV-1母子感染予防対策全国研修会 

 研修の実施状況 ① 

◆目的 
 ・自治体母子保健担当者や産婦人科医等を対象に、HTLV-1の現状やHTLV-1に感染した者に対するカ 
  ウンセリング等について研修を行い、HTLV-1に関する見識を深め今後のHTLV-1対策に資する。    
 

◆対象者 
 ・都道府県、政令指定都市、中核市、保健所設置市、特別区の母子保健担当者 
 ・都道府県医師会、日本産婦人科医会の会員である医師 
 

◆開催場所 
 ・東京会場：平成23年3月2日（水）（参加者：140名） 
 ・大阪会場：平成23年3月9日（水）（参加者：143名） 
 

◆主な内容 
 ・HTLV-1とATL、HAMについて ・妊婦健診における抗体検査について 
 ・保健指導とカウンセリングについて ・患者会の活動について 
 

◆研修会DVDの配布 
 ・研修会の映像・資料、HTLV-1母子感染予防対策ポスター及びリーフレットの印刷用データを納め 
  たDVDを各都道府県、市区町村宛送付 
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○HAM患者に対する相談・支援のための研修 

◆目的 
 ・各都道府県にて難病患者の看護及び生活指導等に関わる保健師等を対象に、必要な知識と基礎 
  技術を習得することを目的とする。    

◆研修名 
 ・特定疾患医療従事者研修 
 ・難病相談支援センター職員研修 
◆内容(予定) 
 ・ HAMの専門家により、HTLV-1対策、HAMの疾患特性、療養支援の際の留意点等についての講演 
   開催日程(予定)：平成23年10月下旬  
 
  

 
 
 

○ATL患者に対する相談・支援のための研修 

◆目的 
 ・がん診療連携拠点病院相談支援センターにおいて、適切に相談に対応できるようにすることを 
  目的とする。    

◆研修名 
 ・相談員基礎研修（国立がん研究センター主催） 

◆内容 
 ・「HTLV-1キャリア指導の手引き」等を配布し、HTLV-1対策について紹介し、ATLに係る相談対応 
  について周知 
  開催日：平成23年5月17・18日  
  参加者：がん相談支援業務に携わる実務者674名 
 

 
 

 研修の実施状況 ② 
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一般 
（キャリア含む） 

ＡＴＬ ＨＡＭ 母子感染 

５１０ ４８５ １７６ ６０７ 

相談窓口 

○相談窓口登録数：１，３８７ヵ所（平成２３年５月３１日現在）  

受付相談内容別の登録窓口数 

 ◆主な相談窓口 

   保健所、保健センター（一般、母子感染） 

   各都道府県の難病支援センター（ＨＡＭ） 

   がん相談支援センター（ＡＴＬ）※、医療機関 

※ ＡＴＬに関する医療相談について、がん診療連携拠点病院の 
 相談支援センターの業務に追加する旨通知（平成23年３月29日） 

○全国の相談窓口の公表 

◆相談支援体制の整備のために各都道府県の一般、ＡＴＬ、ＨＡＭ、母子感染向け相談窓
口をとりまとめ公開した。（平成２３年４月２８日） 

   http://www.mhlw.go.jp/bunya/kenkou/kekkaku-kansenshou29/index.html 
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医療体制の整備について 

資料６ 



医 療 体 制 の 整 備 に つ い て 

○精度の高い検査方法の開発 

○診療体制の整備 

○診療ガイドラインの策定 

 H23年度に「HTLV-1感染症の診断法の標準化と発症リスクの解明に関する研究班」を設置し、
昨年度までの研究に引き続いて、HTLV-1ウイルス量測定法の標準化を図り、さらに診断法の
実用化に向けた研究を進めている。 

・「HTLV-1情報サービス」において、HTLV-1、HAM、ATLについての相談・診療対応が可能な機関

の情報提供を開始。 
・「HTLV-1情報サービス」において、ATLに関する臨床研究の参加医療機関データベースを整備し、

情報提供を開始。 

・HAMについては、引き続き、「重症度別治療指針作成に資すHAMの新規バイオマーカー同定と病

因細胞を標的とする新規治療法の開発」研究班において「重症度別治療指針」の策定に取り組んで
いる。 
・ATLについては、平成２３年度HTLV-1関連疾患研究分野にて、診療ガイドラインの検討班を公募中。 

※ 

※ 

※・・・ＨＴＬＶ－１情報サービスにて閲覧検索が可能 
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○HTLV-1関連疾患に対応出来る診療機関・臨床研究機関 

拡大 

◆ HTLV-1キャリアに対応出来る医療機関 
 
   ・・・４１３医療機関 
 
 
◆ ATL診療が可能な医療機関 
 
   ・・・２６６医療機関 
 
 
◆ ATL関連の臨床研究参加医療機関数 
 
   ・・・１７医療機関 
 
 
◆ HAM診療が可能な医療機関 
 
   ・・・２２６医療機関 
 
 
 
（平成23年度厚生労働科学研究HTLV-1研究班合同委員会 アンケート調査） 

<検索可能な項目> 
 

疾患別検索： 
   ＡＴＬ、ＨＡＭ、キャリア 等 
地域別検索： 
   ４７都道府県単位 
治療方法： 
   化学療法、骨髄移植 等 

※23年2月現在 
※診療科単位で調査している為、医療機関に重複あり 
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普及啓発・情報提供について 

資料７ 



○ ＨＴＬＶ－１ ポータルサイト 

  http://www.mhlw.go.jp/bunya/kenkou/kekkaku-kansenshou29/index.html 

 （平成23年1月設置、4月拡充 厚生労働省ホームページに設置） 

◆「ＨＴＬＶ－１総合対策」の一つとして厚生労働省ホームページに
ポータルサイトを作成し様々な情報にアクセスできるように作成
した。 

◆ターゲット別、メニュー別に情報が検索できるようにし、欲しい情
報にアクセスしやすくしている。 

 ○ターゲット：妊婦の方へ、キャリアの方･ご家族の方へ 
        医療関係者･支援に携わる方へ、自治体の方へ 
 ○メニュー：相談･医療機関検索、よくわかるHTLV-1 
        マニュアル･手引き 
        関係通知、リンク                 等 
           

     

インターネットによる情報提供 ① 
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◆運営：HTLV-1研究班合同委員会 
「重症度別治療指針作成に資すHAMの新規バイオマーカー同定と病因
細胞を標的とする新規治療法の開発」研究代表者：出雲周二（鹿児島
大学） 
「成人T細胞白血病のがん幹細胞の同定とそれを標的とした革新的予
防・診断・治療法の確立」研究代表者：渡邉俊樹（東京大学） 
「成人T細胞白血病リンパ腫に対するインターフェロンα とジドブジン併
用療法の有用性の検証」研究代表者：塚崎邦弘（長崎大学） 
「成人T細胞性白血病(ATL)の根治を目指した細胞療法の確立およびそ
のHTLV-1抑制メカニズムの解明に関する研究」研究代表者：鵜池直邦
（九州がんセンター） 

 
◆趣旨： 

 最新のHTLV-1に関連する専門的な情報を一元的に
発信するとともに、患者・患者家族等が参考となる医療
機関情報、臨床研究情報についても掲載し、適切な医
療機関に円滑に結びつけることを目的とする。 

 
◆主な内容： 
・HTLV-1関連疾患の説明 
・検査等の説明、用語解説 
・医療機関情報 
・臨床研究情報   等 

 

○ ＨＴＬＶ－１ 情報サービス 

インターネットによる情報提供 ② 

    http://htlv1joho.org/index.html 

（平成23年３月31日公開） 
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○ HTLV-1母子感染予防対策ポスター、リーフレット 

 普及啓発資材 ①（母子感染） 

◆ポスター「HTLV-1抗体検査を受けましょう」 
 

 ・趣旨：HTLV-1抗体検査の普及啓発として作成 
 

 ・配布先：各都道府県、市区町村、保健所の母子保健主管課 
      http://www.mhlw.go.jp/bunya/kodomo/boshi-hoken16/dl/08_1.pdf 
 

◆リーフレット「母子感染を知っていますか？」 
 

 ・趣旨：妊婦向けにリーフレットを作成、母子健康手帳交付時等に配布 
 

 ・配布先：各都道府県、市区町村、保健所の母子保健主管課 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
                      http://www.mhlw.go.jp/bunya/kodomo/boshi-hoken16/dl/06_1.pdf 

                                 http://www.mhlw.go.jp/bunya/kodomo/boshi-hoken16/dl/06_2.pdf          
 
 

（ポスター） 

（リーフレット） 
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◆作成： 

「重症度別治療指針作成に資すHAMの新規バイオマー
カー同定と病因細胞を標的とする新規治療法の開発」研
究代表者：出雲周二（鹿児島大学） 

 

◆趣旨： 

 HAMと診断された患者を対象に、Q&A形式でHAMにつ
いての原因、診断、治療、日常生活で気をつけることなど
を分かり易く解説する。 

 

◆主な内容： 

・HAMの症状、原因、経過 

・HAMの治療、検査 

・患者会の情報   等 

 

 普及啓発資材 ②（ＨＡＭ） 

○ HAMと診断された患者さまへ 

    http://htlv1joho.org/img/general/illustration/haml.pdf 
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◆作成：  

「成人Ｔ細胞白血病のがん幹細胞の同定とそれを標的とした
革新的予防・診断・治療法の確立」 

研究代表者 渡邉俊樹(東京大学医科学研究所) 

 

◆趣旨：  

成人T 細胞白血病（ATL）の治療を受ける患者とご家族が医
師の説明を受ける際、病気・治療等の理解を助けるために作
成。 

 

◆主な内容：  

・ATLの原因・症状  

・ATLの診断・治療法  

・セカンドオピニオン 等  

 

 

    http://www.mhlw.go.jp/bunya/kenkou/kekkaku-kansenshou29/dl/atl.pdf 

 

 普及啓発資材 ③（ＡＴＬ） 

 ○ 成人T細胞白血病の治療を受ける 
             患者さん・ご家族へ 
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◆作成： 
 ･リーフレット   
    「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」 

研究代表者：山口一成（国立感染症研究所） 
 ・小冊子 
   「重症度別治療指針作成に資すHAMの新規バイオマーカー同定と病

因細胞を標的とする新規治療法の開発」研究代表者：出雲周二（鹿
児島大学） 

   「成人T細胞白血病のがん幹細胞の同定とそれを標的とした革新的
予防・診断・治療法の確立」研究代表者：渡邉俊樹（東京大学） 

   「成人T細胞白血病リンパ腫に対するインターフェロンα とジドブジン
併用療法の有用性の検証」研究代表者：塚崎邦弘（長崎大学） 

   「成人T細胞性白血病(ATL)の根治を目指した細胞療法の確立および
そのHTLV-1抑制メカニズムの解明に関する研究」研究代表者：鵜池
直邦（九州がんセンター） 

 

◆趣旨： 
    HTLV-1キャリアと診断された方を対象に、HTLV-1に関する

基本的な情報をQ&A方式でまとめ、疑問や不安の軽減の一助
になることを目的とする 

 
◆主な内容： 

・HTLV-1の感染経路,感染予防、検査方法 
・HAM、ATL、HUに関する基本的知識 
・患者会やHTLV-1に係る情報の入手先   等 

 

 普及啓発資材 ④（ＨＴＬＶ－１キャリア） 

○ HTLV-1キャリアのみなさまへ 

【小冊子】 

【リーフレット】 

 http://htlv1joho.org/img/general/illustration/htlv-1_e.pdf 

http://htlv1joho.org/img/general/illustration/carrierl.pdf 
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研究開発の推進について 

資料８ 



成
育
疾
患
克
服
等 

次
世
代
育
成
基
盤
研
究
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業 
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ザ
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興
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染
症
研
究
事
業 

HTLV-1関連疾患研究領域 
（10億円） 

そ
の
他
の
研
究
事
業 

難
治
性
疾
患
克
服
研
究
事
業 

第
３
次
対
が
ん
総
合
戦
略
研
究
事
業 

新
型
イ
ン
フ
ル
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興
感
染
症
研
究
事
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各研究事業の中で採択された場合に
HTLV-1関連の研究を実施 

H22年度までの体制 H23年度からの体制 

研究体制 

◆「HTLV-1総合対策」において「厚生労働科学研究費補助金において、HTLV-1関連疾患研究領域を設け、研究費を大幅
に拡充する。」とされたことを踏まえ、関連する研究事業が連携して「HTLV-1関連疾患研究領域（10億円）」を設置した。 

◆HTLV-1関連疾患研究領域は、関連する４つの研究事業の一部であり、公募･評価･予算執行など研究事業の運営は各
事業において実施している。 

◆HTLV-1関連疾患研究領域において、研究班を横断する総括的な研究班会議を行うなど、総合的・戦略的な研究の推進
を図ることとしている。 

    ・平成２３年２月１１日に、ＡＴＬ臨床研究班の合同班会議を開催。ほぼ総ての臨床試験担当医師が集結。 

    ・平成２３年２月１９日に、全てのHTLV-1関連疾患の研究班による初の総括的な班会議を実施。 
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研究事業 研究課題 研究代表 交付額 
（千円） 

期間 

成育疾患克服等次世代育成基
盤研究 

HTLV-1母子感染予防に関する研究：HTLV-1抗体
陽性妊婦からの出生児のコホート研究 

板橋 家頭夫 
 

33,000 
 
平成23～25年度 

新型インフルエンザ等新興・再興
感染症研究 

HTLV-1感染症の診断法の標準化と発症リスクの
解明に関する研究 

浜口 功 30,000 平成23～25年度 

難治性疾患克服研究 
 

免疫性神経疾患に関する調査研究 
 

楠 進 
 

65,000 
 
平成23～25年度 

重症度別治療指針作成に資すHAMの新規バイ

オマーカー同定と病因細胞を標的とする新規治
療法の開発 

出雲 周二 
 

52,500 平成22～24年度 

難治性疾患克服のための難病研究資源バンク
開発研究 

亀岡 洋祐 
 

85,000 
 
平成23年度 

第３次対がん総合戦略研究 成人T細胞白血病のがん幹細胞の同定とそれを
標的とした革新的予防・診断・治療法の確立 

渡邉 俊樹 31,000 平成21～23年度 

ヒトT細胞白血病ウイルス1型関連疾患における

感受性遺伝子多型の同定と発症危険群へのア
プローチ 

松岡 雅雄 34,000 平成21～23年度 

がん臨床研究 成人T 細胞性白血病(ATL)の根治を目指した細
胞療法の確立およびそのHTLV-1 抑制メカニズム
の解明に関する研究 

鵜池 直邦 40,500 平成22～24年度 

成人Ｔ細胞白血病リンパ腫に対するインターフェ
ロンαとジドブジン併用療法の有用性の検証 

塚崎 邦弘 40,500 平成22～24年度 

研究課題の採択状況 

◆平成２３年４月１日現在採択済みの研究課題は以下の通り 

8-2 



平成２３年度厚生労働科学研究費補助金公募要項 
（ＨＴＬＶ－１（ヒトＴ細胞白血病ウイルス１型）関連疾患研究領域） 

◆ HTLV-1関連疾患に対して戦略的に研究を行い、総合的な対策に寄与するため、疫学的な実態把握、病態
解明、発症の予防、新規医薬品の開発、診断･治療法の開発･確立等にわたる研究を行うため、ＨＴＬＶ－
１関連疾患研究領域を設置。 

◆ 平成２３年５～６月に、当該研究領域としての一体的な公募要項により研究課題の公募を実施。 

※公募期間：平成２３年５月２６日から６月３０日 
  今後、評価委員会による評価を経て研究課題を採択し、研究を実施。 

公募研究課題 

第3次対がん総合戦略研究事業 
 

ATLの発症機序の解明と革新的な発症予防・早期診断に関する研究 
ATLに対する新規治療法や創薬開発に関する研究 

がん臨床研究事業 
 

ATLの診療実態の分析や適切な診療体制のあり方に関する研究 
ATLに対する国民への正しい知識の普及啓発や相談機能の強化に関する研究 
ATL関連研究の推進や進捗把握に資する効率的な研究体制の構築に関する研
究 

難治性疾患克服研究事業 
 

HAMに対する新たな医薬品開発に資する研究 
HTLV-１感染に関連する希尐疾患研究 

新型インフルエンザ等新興･再興感
染症研究事業 

HTLV-1感染の克服に向けた病態の解明、感染･進展の防止、診断技術の向上等
に関する研究 
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HTLV-1情報提供ツールの開発 

（ウェブサイト・パンフレット） 
平成22年度厚生労働科学研究費補助金研究事業内容の紹介 

聖マリアンナ医科大学  

難病治療研究センター 

山野嘉久 

資料９ 



HTLV-1に関わる各対象者の声 

キャリア 患者・家族 医療従事者 

キャリアって
何？ 

子供にも 
うつるのか？ 

病気になるのか？ 

どこの病院で診てもら
えるのか？ 

治るのか？ 

治療方法はある
のか？ 

各疾患の症状は？ 

検査方法は？ 

どのような指導が 
適切か？ 

周囲の無知からくる差別や偏見に悩む 

治療方法は？ 

多くの方々が様々な悩みや不安を抱えているという現状・・・ 
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平成22年度厚生労働科学研究費補助金研究事業 
HTLV-1総合対策の一環として関連する研究班などが協力して実施 

目的 

 全国のキャリア・患者及びその家族が、自ら医療機関や治療方法を 

  検討するために必要な情報を提供する。 

 医療従事者が、相談対応や診療の際に必要な情報を提供する。 

事業内容 

1. HTLV-1関連の情報を総合的にまとめたウェブサイトの制作 

2. キャリアや患者、家族、医療従事者を対象としたパンフレットの 

  作成及び配布 
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ウェブサイト制作 

情報収集（掲載内容・調査対象先） 

実態調査 

デザイン・コンテンツ・原稿案作成 

ウェブ入力 

テストサイト確認 

UP 

パンフレット制作・発送 

情報収集（パンフレット内容・発送先） 

原稿案作成 

原稿確認・修正 

デザイン・イラスト作成 

校正・印刷 

発送 

事業実施の流れ 

情報収集は同時に実施 

※それぞれ内容、デザイン等について、患者会にご協力頂き、意見を伺いながら実施 
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情報収集の課題 
ー 多すぎる対象者と異なる対応領域 ー 

HTLV-1 
ウイルス 

キャリア 

HAM 

ATL 

HU 

産婦人科 
血液内科 
神経内科 

小児科、皮膚科 

神経内科 

血液内科 
皮膚科 

眼科 

各領域の専門家や厚労省担当課にご協力頂き、連絡を取りながら実施 
9-4 



制作ウェブサイト（トップページ） 
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ウェブサイトの特徴 その１ 
各対象者別のコンテンツ構成 

医療関係者向け 
一般のかた向け 

（トップページ） 

関連疾患の基礎知識 

キャリアの情報 

妊婦検診の情報 

検査方法 

Q&A形式 
絵や図を入れ 

分かり易い表現 

相談や診療の際の
基礎知識 

各疾患の診断・治療 

検査方法と外注機関 

説明資料のダウンロード 

研修・セミナー情報 
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2つの検索機能 
全ページで常に表示 

患者や家族に必要
な情報をサブコン
テンツとして設置 

見たいコンテンツをクリック 

トップページ（一般のかた向け） 
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医療関係者向け情報 

「医療関係者の方へ」をクリック 
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医療関係者向け情報 

見たいコンテンツをクリックすると 
各ページにとぶ 
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医療機関検索 

疾患別、地域別で、 
診療対応可能な医療機関を検索 

臨床研究情報 

疾患別、地域別で、 
臨床研究を実施している 

医療機関を検索 

ウェブサイトの特徴 その２ 
2つの検索機能 

●患者や家族が、診てもらえる医療機  
 関を検索できる 
 
●医師や相談員が、患者を紹介できる 
 最寄りの医療機関を検索できる 

●患者や家族また医師や相談員 

 が、最新の臨床研究を実施し  

 ている医療機関を検索できる 
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医療機関検索機能に向けた、実態調査の実施 

実態調査による情報収集 
全国の関連する医療機関を 

対象に調査票を配布 

 
ATL 

HAM 

キャリア 

対応する医療機関の 
情報を収集・解析 

● HAM調査日 平成22年1月15日～2月10日 
  ・調査対象施設数（神経内科）：841  
  ・有効回収数：295 
 
● ATL調査日 平成22年2月4日～20日 
  ・調査対象施設数：1310 
   （血液内科：622、皮膚科：688）  
  ・有効回収数：460 
   （血液内科：217、皮膚科：243） 
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医療機関検索方法 

トップページで「医療機関検索」をクリック 
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医療機関検索方法 

トップページ「医療機関検索」をクリック 
疾患から検索の「▼」をクリック 
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医療機関検索方法 

疾患名を選択し、クリック 
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医療機関検索方法 

疾患選択同様に、地域を選択しクリック 
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医療機関検索方法 

疾患名、地域、治療方法、フリーワード全て
入力の必要はなく、どれか1つでも検索可能。 

入力したら「検索する」をクリック 
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医療機関検索方法 

一覧表示される。詳細はこちらを選択すると 
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医療機関検索方法 

医療機関の基本的な情報を掲載。 
各施設のホームページアドレスも 

すぐに見る事ができる。 
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臨床研究の情報（治験を含む）を掲載するために 
（新しい治療に関する情報） 

HAM ATL 

関連する研究班から 

情報収集 

ATL 

HAM 

対象疾患と実施医療機関を
一般のかた向けに整理 
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臨床研究情報 

トップページで「臨床研究情報」をクリック 
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臨床研究情報 

臨床研究情報のトップページには、 
一般のかた向けに臨床研究の基礎知識を掲載 
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臨床研究検索方法 

臨床研究情報トップページ「臨床研究検索」または 
トップページ内の「臨床研究を知りたい方」をクリック 
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臨床研究検索方法 

地域から検索の「▼」をクリック 
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地域を選択しクリック 

臨床研究検索方法 
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地域同様に疾患名を選択しクリック 

臨床研究検索方法 
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臨床研究検索方法 

地域、疾患、フリーワード全て入力の必要はなく、
どれか1つでも検索可能。 

入力したら「検索する」をクリック 
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臨床研究検索方法 

実施医療機関の部分をクリニックすると医療機関のホームページが表示される。
詳細URLはNIHに掲載されている内容等が表示される。 
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事業実施後の反響について 

ウェブサイト（アクセス数） 

0 

500 

1000 

1500 

2000 

4月 5月 6月 

アクセス数（件） 776 1078 1549 

ページビュー（件） 
（ウェブサイト全体のページ

の閲覧数） 
5190 4616 5952 

新規アクセス率（％） 
（全てのアクセスのうち新規

アクセスの割合） 
57.6 58.53 66.56 

対象期間：平成23年4月1日～6月30日 

776 
1078 

1549 

9-28 



パンフレット作成に向けた情報収集 
ウイルス及び関連疾患の基礎知識 

キャリア 

HAM 

ATL 

HU 

関連する研究班からの情報収集 
 

ATL関連 
HAM関連 

母子感染関連 
医療関係者向け 

一般のかた向け 

各対象者向けに 
情報を整理 
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パンフレットの制作・配布 

患者・家族向け キャリア向け 医療従事者向け 

11万部 

10万部 

3万5千部 

1万5千部 

全国の都道府県関連及び医療機関、合計約1650施設に発送 

約８千部 
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今後の課題（案） 

◎ウェブサイトの内容及び機能の充実 

1. モニター（患者やキャリア、医療従事者）による評価と改善 

2. HTLV-1の専門家や研究活動に関する情報の公開方法の検討 

3. 医療機関情報や臨床研究情報の定期的なupdate 

4. 相談対応する医療従事者向け「教育ツール」の開発 

5. 相談対応する医療従事者の疑問に答える体制をどうするか？ 

6. 研修会やシンポジウムとの連携による相乗効果 

 

◎パンフレットについて 

1. 必要部数を把握して増刷・送付 

2. 内容に関する問い合わせなどに基づく内容の検討 

3. 定期的な改訂 
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