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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 
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制作ウェブサイト（トップページ） 

9-5 



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 
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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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