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        2005年（H17年）12月 設立記念式典開催 

特定非営利活動法人 日本からHTLVウイルスをなくす会 
               代表理事 菅付加代子 

     H25年 1月30日 
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2003年6月 全国HAM患者友の会「アトムの会」   

                       患者会員 360名 

2005年11月 NPO法人日本からHTLVウイルスをなくす会 

            ⇒ ATL患者・遺族・キャリア・賛同者   

                   賛助会員 185名法人19社  

2011年 カランコエ（キャリアママの会）発足 

2012年 ATLネット（ATL患者会）発足 

2013年１月現在 
 NPO法人「スマイルリボン」へ名義変更手続き中 

 
 

 
 
 
 
2012年4月  スマイルリボン体制へ移行 
HAM患者会・ATL患者会・キャリアママの会を統合 

          賛助会員545名＋法人19社    
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HTLV-1総合対策を進めるために 
スマイルリボン活動として 3つの事業を一つに 

©
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HTLV-1キャリア 

対象事業 

HAM対象 

事業 

ATL対象 

事業 

各地域に 
担当者を設置 

 
地域単位で 

交流会・相談会 
を開催 

電子的な方法での 
患者交流や情報提供 
本部での相談・情報
提供・交流会の開催 

育児や病気への不安や
悩みを共有し、交流で
きる場の提供 

HAM患者としての悩
みや不安を相談でき、
交流できる場を提供 

ATL患者としての悩み
や不安を共有できる環
境を提供 

顧問：畑 由美子 

顧問：石母田 衆 

顧問：浅野 史郎 

キャリアママの会
カランコエ 

HAM患者会 
アトムの会 

ATL患者会 
ATLネット 

事務局本部 
鹿児島 

 
事業内容 

HTLV-1関連の情報提供 
HTLV-1撲滅の為の啓発活動 

HTLV-1ウイルス感染者及び関
連疾患患者（ATL、HAM）の相

談対応 
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 突然発症して何が何だかわからなかった。最初から死亡するのが前提にあ

るような治療方針を説明され、ひどいショックを受けた。 病気について情
報がなさすぎる近くに治療できる病院がない。専門医もいない。 ATLは有
効な治療法がなく大変厳しい病気であることを後で知った。自分もなるの
ではという不安。親兄弟がATLで死亡、自分もそうなるだろう。 化学療法
はきつくて耐えられない。 治療費が高くて大変。くすぶり型で治療はない
と言われても心配。セカンドオピニオンがあることを知らなかった。相談する
ところがない。 家族、兄弟がＡＴＬを発病。一家絶滅のところも。 

 

 

それぞれの症状に違いがあり、治療法も
違う。悩みを共有するのは難しい面もある。 
 
患者だけでなく家族の不安も大きい。 
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ＡＴＬ患者会発足 
５月５日に鹿児島市で交流会 
  
 成人Ｔ細胞白血病（ＡＴＬ）や神経難
病ＨＡＭの原因ウイルス「ＨＴＬＶ−１」
の対策推進を訴えるＮＰＯ法人「スマ
イルリボン」（菅付加代子代表）は、Ａ
ＴＬ患者や家族が交流する会「ＡＴＬ
ネット」を立ち上げた。 

 
2012/04/19  【南日本新聞】  

 
５月５日に鹿児島市で初の交流会
を開く。 同会は、ＡＴＬ患者で骨髄
移植を受けた前宮城県知事の浅野
史郎さんが代表を務める。主にイン
ターネット上で交流し、メールによる
ニュース配信などを行う予定 
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医療講演会、シンポジウムを医師と連携して開催 

Ｈ２３年１２月 鹿児島 
Ｈ２４年 ２月 大阪 
Ｈ２４年 ４月 福岡 
Ｈ２４年 ５月 長崎 
Ｈ２４年 ６月 北海道 
H２４年 ７月 神奈川 
H２４年１２月 鹿児島 
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全国でシンポジウムを開催する目的 

鹿児島
（本部）
から発信 

ATL患者と
交流・ATL
ネット支部
の確認 

スマイルリ
ボン活動の
報告・確認     

HAM患者
と交流・アト
ムの会支
部の確認 

カランコエ
の発足に
ついて話し

あい 

Ｈ２３年１２月 鹿児島 
Ｈ２４年 ２月 大阪 
Ｈ２４年 ４月 福岡 
Ｈ２４年 ５月 長崎 
Ｈ２４年 ６月 北海道 
H２４年 ７月 神奈川 
H２４年１２月 鹿児島 

日本全国にネットワーク
をつくるため 

７ 



NPO設立7周年記念シンポジウム 
   H24年 12月23日 開催 
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感染者同士悩み語って  
ＨＴＬＶ１ママの会 
「カランコエかごしま」発足へ 
 
H13年1月1日 南日本新聞 
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H12年9月より鹿児島県内で毎月1回実施中    
  （薩摩半島と大隅半島を交互で開催）  

 

１０ 



   
 
【ＨＴＬＶ１制圧へ】がん細胞を狙い撃ち  

ＡＴＬ新薬 希望の光  
専門医「治療の選択肢広がる」  
               ＝2012/06/22付 西日本新聞朝刊＝  

  

 
患者団体「日本からＨＴＬＶウイルスをなくす会」（鹿児島市、菅付（すがつき）加
代子代表理事）には、患者から新薬への期待の声が寄せられた。 
 
 同会によると、神奈川県内の病院にかかる７０代の男性は３月にＡＴＬと診断さ
れ、「余命半年」と宣告された。だが、新薬投与が始まり、医師は「血液検査の
数値が改善した」と説明。男性は「生きる希望が湧いた」と話したという。 
 
 一方、一部の患者には「病院でポテリジオの説明を受けなかった」などの声も
ある。菅付さんは「わずか数日の判断の違いで病状が悪化し、患者の運命が変
わるケースもある。医療機関同士で新薬の正しい情報を共有してほしい」と訴え
た。 
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世間へアピールするために・事業資金を集めにために 1コイン募
金（500円）活動（スマイルリボンバッジを胸につけてご協力く

ださい！と）をやっています。 

ぜひ国の資金支援もお願いします！ 
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