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平成 14 年度厚生労働科学研究費補助金（子ども家庭総合研究事業）　「遺伝子医療の基盤整備に
関する研究」（主任研究者：古山順一）の分担研究課題「遺伝子診療部の活動状況とその問題点に関
する研究」（分担研究者：福嶋義光）で，全国大学病院及び国立医療機関に対する遺伝子医療部門の
活動状況調査を行ったところ，80 医学部・医科大学および５国立医療機関のうち，60 施設以上で，
遺伝子医療部門がすでに設立，あるいは設立の準備中であることが明らかにされ，平成 15 年度より，
遺伝子医療をめぐる問題についての情報の共有および各施設間の情報交換，意見交換を目的として，
全国遺伝子医療部門連絡会議を開催することとなった．平成 15 年度（第１回）は東京（当番校：信
州大学）で，平成 16 年度（第２回）は京都（当番校：京都大学）で，共に，主催は厚生労働科学研
究費補助金（子ども家庭総合研究事業）「遺伝子医療の基盤整備に関する研究」（主任研究者：古山
順一）分担研究課題：「遺伝子診療部の活動状況とその問題点に関する研究」（分担研究者：福嶋義
光）であり，３学会（日本人類遺伝学会，日本遺伝カウンセリング学会，日本遺伝子診療学会）の後
援を得て開催した．
　第１回，第 2 回の報告書は信州大学遺伝子診療部のホームページ<http:// genetopia.md.shinshu-
u.ac.jp/index.htm> に掲載されているので，是非，御参照いただきたい．              

第３回は東京女子医大が当番校となり，斎藤加代子教授のお世話で開催された．主催は平成 17 年
度厚生労働省科学研究費補助金先端的基盤開発研究事業（１）ヒトゲノム・再生医療等研究事業（生
命倫理分野）「ゲノムリテラシー向上のための人材育成と教育ツール開発に関する研究」（研究代表
者：福嶋義光）であり，過去２回と同様，３学会（日本人類遺伝学会，日本遺伝カウンセリング学会，
日本遺伝子診療学会）の後援を得た．
　2005 年 11 月 5 日（土）には 65 の大学等関連施設を中心に総勢約 180 名が集い，活発な情報提
供と情報交換が行われた．次表に示すように，ほとんどの大学と国立医療機関からの御参加をいただ
いている．今後，本連絡会議を真に有効なものとするために，これら今までに御参加いただいていな
い大学に対しても積極的に参加を呼びかけていきたい．

本報告書には第３回連絡会議での発表内容，討議内容，参加者を対象として行ったアンケート調査
結果，参加者名簿等が掲載されている．わが国の遺伝医療の発展のために御利用いただければ幸いで
ある．なお，本報告書も第１回，第２回の報告書と同様，信州大学遺伝子診療部のホームページ <http://
genetopia.md.shinshu-u.ac.jp/index.htm> に掲載する予定である．
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13:10-13:30  遺伝子解析に関する各種ガイドライン制定の意義   福嶋  義光（信州大学）
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15:15-15:35  遺伝子診断の進歩- DNA チップを用いた解析 高橋  祐二（東京大学）
15:35-15:55  遺伝子診断の進歩- SNPs による心筋梗塞の解析  尾崎  浩一（理化学研究所）
15:55-16:15  慢性関節リウマチのオーダーメイド医療 鎌谷  直之（東京女子医科大学）
16:15-16:30  トピックス-GRISK（家系図ソフト、遺伝リスク計算ソフト）

                                   　　　　降籏 志おり（バイオ産業情報化コンソーシアム）

第３部
16:30-17:30  総合討論                                 司会：平原  史樹（横浜市立医科大学）
17:30        閉会

17:40-19:00  懇親会（東京女子医科大学佐藤記念館フジランド，会費　2,000円）



平成17年10月11日
大学病院　病院長　殿
医療機関　施設長　殿
臨床遺伝専門医研修施設　指導責任医　殿

　　　　　　　　　　　　平成17年度厚生労働省科学研究費補助金
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　「ゲノムリテラシー向上のための人材育成と教育ツール開発
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　に関する研究班」　（研究代表者：福嶋義光）
　　　　　　　　　　

「第３回　全国遺伝子医療部門連絡会議」開催のお知らせ

　第３回全国遺伝子医療部門連絡会議を下記の日程で開催しますので，御連絡申し上げます．
　別紙に示しますように，ヒトゲノム解析研究の進展および個人情報保護の徹底の観点から，ヒト遺伝情報の扱い
方に関するいくつかのガイドラインが出されています．それらのガイドラインには各医療機関および研究機関にお
いて遺伝情報を扱う場合には遺伝カウンセリングが必須であると記載されており，各施設においてはそれを行うこ
とのできる遺伝子医療部門の設立が求められています．
　すでに大学病院を中心とする特定機能病院ではそのほとんどに遺伝子医療部門が設立されており，今までに開催
した２回の全国遺伝子医療部門連絡会議には計 58 の大学病院，５つの国立医療機関，その他多くの施設から代表
者が集い，遺伝子医療の実践に関連して，担当者の問題，診療費の問題，診療録の問題など，各施設間の情報交換，
意見交換を行いました．その内容につきましては各大学病院・国立医療機関に報告書をお送りした他，信州大学遺
伝子診療部のホームページ＜http://genetopia.md.shinshu-u.ac.jp/＞にも掲載されております．現在の我国に
おける遺伝子医療に関する情報を得ることができますので，是非御覧いただきたいと存じます．
　今年は東京女子医科大学において「遺伝子医療の発展と充実のために」をテーマに開催します．貴施設からも是
非御参加下さいますよう御案内申し上げます．御不明な点がございましたら下記事務局までお問い合わせ下さい．

記

　　　　　　　　「第３回　全国遺伝子医療部門連絡会議」 　　　

とき：　　2005年11月5日（土）13:00-19:00
ところ：　東京女子医科大学  中央校舎地下  第一臨床講堂
内容：　　同封のプログラムを御覧下さい．
参加費：　無料
事前登録： 不要ですが，おおよその参加者数を把握するため，同封の FAXにて110月 21日（金）

までに御返答いただきたくお願い申し上げます．

第３回連絡会議担当責任者：斎藤加代子（東京女子医科大学遺伝子医療センター教授）

事務局：信州大学医学部社会予防医学講座遺伝医学分野
〒390-8620　長野県松本市旭 3-1-1
電話：0263-37-2618，FAX：0263-37-2619
E-mail：iden2@sch.md.shinshu-u.ac.jp

主催：平成17年度厚生労働省科学研究費補助金
　　　　「ゲノムリテラシー向上のための人材育成と教育ツール開発に関する研究班」
共催：遺伝医学研究会（東京女子医科大学）
後援：日本人類遺伝学会，日本遺伝カウンセリング学会，日本遺伝子診療学会



（別紙）

診療における遺伝情報の取扱いについてのガイドライン

　従来，我国では遺伝情報の取扱いについての指針として，研究を行う際には遺伝カウンセリングの提
供を考慮すべきであることが，３省（文部科学省，厚生労働省，経済産業省）の「ヒトゲノム・遺伝子
解析研究に関する倫理指針（2001）」1）に記載されていましたが，診療においてどのように遺伝情報を
用いるべきかについての指針は，遺伝医学関連10学会の「遺伝学的検査に関するガイドライン（2003）」
2）があるのみで，国としての方針は示されていませんでした．しかし，厚生労働省では平成 16 年 12
月24日に告示した「医療・介護関係事業者における個人情報の適切な取扱いのためのガイドライン」3）

の中に，「遺伝情報を診療に活用する場合の取扱い」の項目（下記参照）を設けるとともに，診療にお
ける遺伝学的検査については，遺伝医学関連10学会が作成した「遺伝学的検査に関するガイドライン」
（2003年8月公表）等を参考とすべきであることを記載しています．

------------------------------------------------------------------------------------------
「医療・介護関係事業者における個人情報の適切な取扱いのためのガイドライン」
　（厚生労働省　平成16年12月24日告示）

10．遺伝情報を診療に活用する場合の取扱い
　遺伝学的検査等により得られた遺伝情報については，遺伝子・染色体の変化に基づく本人の体質，疾
病の発症等に関する情報が含まれるほか，生涯変化しない情報であること，またその血縁者に関わる情
報でもあることから，これが漏えいした場合には，本人及び血縁者が被る被害及び苦痛は大きなものと
なるおそれがある．したがって，検査結果及び血液等の試料の取扱いについては，UNESCO国際宣言，
医学研究分野の関連指針及び関連団体等が定めるガイドラインを参考とし，特に留意する必要がある．
　また，検査の実施に同意している場合においても，その検査結果が示す意味を正確に理解することが
困難であったり，疾病の将来予測性に対してどのように対処すればよいかなど，本人及び家族等が大き
な不安を持つ場合が多い．したがって，医療機関等が，遺伝学的検査を行う場合には，臨床遺伝学の専
門的知識を持ち，本人及び家族等の心理社会的支援を行うことができる者により，遺伝カウンセリング
を実施する必要がある．
------------------------------------------------------------------------------------------

1）文部科学省，厚生労働省，経済産業省「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」（2004.12.28
告示）＜http://www.mext.go.jp/a_menu/shinkou/seimei/main.htm＞

2）遺伝医学関連 10 学会合同（日本人類遺伝学会，日本遺伝子診療学会，日本遺伝カウンセリング学
会，日本先天異常学会，日本先天代謝異常学会，日本小児遺伝学会，日本産科婦人科学会，日本マ
ススクリーニング学会，日本臨床検査医学会，家族性腫瘍研究会）「遺伝学的検査に関するガイド
ライン」　＜http://jshg.jp　を開き，［参考資料］へ＞

3）厚生労働省「医療・介護関係事業者における個人情報の適切な取扱いのためのガイドライン」（平
成16年12月24日告示）<http://www.mhlw.go.jp/shingi/2004/12/s1224-11.html>
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遺伝子解析に関する各種ガイドライン制定の意義 

 

             信州大学医学部附属病院遺伝子診療部  

福嶋義光 

 

はじめに 

 指針・ガイドラインとは学会などの専門家集団や行政がルールを定め，自主的取組みとしてそのルール

を守り，問題発生を回避しようとするものである． 

 ヒト遺伝情報（human genetic data）には他の情報とは異なる際だった特殊性があるため，指針・ガイ

ドラインの制定と遵守が求められる．2003 年に UNESCO （国際連合教育科学文化機構）で採択された「ヒ

ト遺伝情報に関する国際宣言」<http://www.mext.go.jp/b_menu/shingi/gijyutu/gijyutu1/shiryo/001/ 

04010701.htm> には，ヒト遺伝情報は以下の理由により，特別な地位が与えられるべきであるとしている． 

 

1）個人に関する遺伝的易罹病性を予見しうること 

2）世代を超えて，子孫を含めた家族，集団に対して重大な影響を与え得ること 

3）試料収集の時点では必ずしも明らかにはされていない情報を含み得ること 

4）個人又は集団に対する文化的な重要性を有し得ること 

 

 したがって，ヒト遺伝情報は，1）医療，2）研究，3）法的措置などに限って用いられるべきであり，健

康に関わる重要な意味を持つ可能性がある遺伝学的検査を行う場合には，当事者が遺伝カウンセリングを

適切な方法で受けられるようにすべきである，としている． 

 我国においては，個人情報保護法が 2005 年 4 月に全面施行されることに伴い，1）研究，2）診療，3）

産業，のそれぞれの分野における適切な個人情報の取扱いに関するガイドラインが作成され，その中に

UNESCO の「ヒト遺伝情報に関する国際宣言」の趣旨が盛り込まれている． 

 本講演では，遺伝子解析に関連して，文部科学省，厚生労働省，経済産業省が定めた３つの指針，およ

びそれらの指針に引用されている学会等が定めたガイドラインについて紹介する． 

 

１．研究におけるガイドライン 

文部科学省，厚生労働省，経済産業省「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」（2004.12.28

告示）＜http://www.mext.go.jp/a_menu/shinkou/seimei/main.htm＞ 

 この指針の目的は，遺伝子解析研究の透明性をはかり，試料提供者の人権を守り，遺伝子解析に伴う

不安を除去することにより遺伝子解析研究を円滑に進めることである．具体的には研究計画が提案され

た時点で，この研究計画が妥当なものであるかどうか所轄の倫理委員会の承認を得，個人情報の保護を

徹底させ，十分なインフォームドコンセントを得てから遺伝子解析を行うとしている．遺伝子解析結果

を試料提供者に伝えることを前提に研究が行われる場合には，適切な遺伝カウンセリングがなされなけ

ればならないことが記載されている． 

 この指針は 2001 年３月に告示されたが，これを契機にほとんどの大学病院に遺伝子医療部門が設置さ

れるようになり，2003 年からはこれらの遺伝子医療部門の代表者が集い，情報交換を行う全国遺伝子医

療部門連絡会議が開催されている． 

 2004 年，主に個人情報保護法の趣旨を盛り込むための見直しが行われた．研究の許可を与えるのはそ

れぞれの法人の長（従来は医学部長であったが，これからは学長）となったこと，個人情報保護につい

て組織的・人的・物理的・技術的安全管理措置を講じること，多施設共同研究や海外との共同研究がや

りやすくなるような細則が加えられたこと，インフォームド・コンセント履行補助者に関する細則が加

えられたことなどが主な変更点であり，遺伝カウンセリングなど遺伝情報の扱い方については大きな変

更点はない．今回の見直しに関する審議の過程は<http://www.mhlw.go.jp/shingi/kousei.html#top>の
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「医学研究における個人情報の取扱いの在り方に関する専門委員会」の資料・議事録に記載されている． 

 

２．診療におけるガイドライン 

1）厚生労働省「医療・介護関係事業者における個人情報の適切な取扱いのためのガイドライン」

<http://www.mhlw.go.jp/shingi/2004/12/s1224-11.html> 

 個人情報保護法が 2005 年 4 月に完全施行となることを受けて，厚生労働省は「医療・介護関係事業者

における個人情報の適切な取扱いのためのガイドライン」を作成した．個人情報の中でも遺伝情報は特

殊であることから，ガイドラインの 10 番目の項目に「遺伝情報を診療に活用する場合の取扱い」を設け，

「医療機関等が，遺伝学的検査を行う場合には，臨床遺伝学の専門的知識を持ち，本人及び家族等の心

理社会的支援を行うことができる者により，遺伝カウンセリングを実施する必要がある」と記載してい

る．今後，大学病院以外の医療機関においても適切な遺伝医療を実施できる体制整備が求められること

になった． 

---------------------------------------------------------------------------------------------- 

厚生労働省「医療・介護関係事業者における個人情報の適切な取扱いのためのガイドライン」（2004.12.24 告示） 
 

10．遺伝情報を診療に活用する場合の取扱い 

遺伝学的検査等により得られた遺伝情報については，遺伝子・染色体の変化に基づく本人の体質，疾病の発

症等に関する情報が含まれるほか，生涯変化しない情報であること，またその血縁者に関わる情報でもある

ことから，これが漏えいした場合には，本人及び血縁者が被る被害及び苦痛は大きなものとなるおそれがあ

る．したがって，検査結果及び血液等の試料の取扱いについては，UNESCO 国際宣言，医学研究分野の関連

指針及び関連団体等が定める指針を参考とし，特に留意する必要がある． 

 また，検査の実施に同意している場合においても，その検査結果が示す意味を正確に理解することが困難

であったり，疾病の将来予測性に対してどのように対処すればよいかなど，本人及び家族等が大きな不安を

持つ場合が多い．したがって，医療機関等が，遺伝学的検査を行う場合には，臨床遺伝学の専門的知識を持

ち，本人及び家族等の心理社会的支援を行うことができる者により，遺伝カウンセリングを実施する必要が

ある． 

 

2）遺伝医学関連 10 学会「遺伝学的検査に関するガイドライン」（日本遺伝カウンセリング学会，日本遺伝

子診療学会，日本産科婦人科学会，日本小児遺伝学会，日本人類遺伝学会，日本先天異常学会，日本先

天代謝異常学会，日本マススクリーニング学会，日本臨床検査医学会（以上五十音順），家族性腫瘍研

究会）＜http://jshg.jp＞ 

 1）の厚生労働省のガイドラインでは診療の場で用いられる遺伝情報の扱い方の原則のみを示している

が具体的には厚生労働省のガイドラインにも正式に引用されている本ガイドラインを参照すべきである． 

 遺伝学的検査においては，生涯変化しない個人の重要な遺伝学的情報が扱われるため，検査実施時の

インフォームド・コンセント，個人の遺伝学的情報の保護，検査に用いた生体試料の取り扱い，検査前

後の遺伝カウンセリングなど慎重に検討すべき問題が存在している．また個人の遺伝学的情報は血縁者

で一部共有されており，その影響が個人に留まらないという際立った特徴も有していることから，新た

な生命倫理規範が求められていた．遺伝医学関連学会では代表者が集まり，2001 年に「遺伝学的検査に

関するガイドライン（案）」を発表し，ある一定の評価を得たが，その後，ガイドライン制定に賛同する

２学会および法学専門家，生命倫理専門家も加えて内容を検討し，2003 年に公表したのがこのガイドラ

インである． 

 遺伝医学関連学会の会員はこのガイドラインを遵守することにより，遺伝学的検査を臨床の場で適切

に実施することが求められるが，遺伝医学関連学会の会員以外の医学研究機関，医療機関，臨床検査会

社，遺伝子解析施設，遺伝子解析の仲介会社，健康関連企業，マスメディアなどの関係者も，このガイ

ドラインを通じて遺伝学的検査のもつ意味を理解し，遵守することにより，遺伝学的検査が人類の健康
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と福祉に貢献するものとなることが期待される． 

 全体の構成としては，「はじめに」の項で，このガイドラインが作成されることになった背景と趣旨が

述べられ，次に遺伝学的検査を行う際の留意点が総論として，I．本ガイドラインの対象，II．遺伝学的

検査の実施，III．遺伝学的検査の結果の開示，IV．遺伝学的検査と遺伝カウンセリング，が記載されて

いる．2001 年に定められた「遺伝学的検査に関するガイドライン（案）」との大きな違いは，総論のあと

に各論として，V．目的に応じた遺伝学的検査における留意点の項が設けられ，遺伝学的検査が考慮され

る６つの場面（１．発症者を対象とする遺伝学的検査，２．保因者の判定を目的とする遺伝学的検査，

３．発症予測を目的とする遺伝学的検査［発症前検査および易罹患性検査］，４．薬物に対する反応性の

個体差を判定することを目的とする遺伝学的検査，５．出生前検査と出生前診断，６．新生児マススク

リーニング検査）における留意点が詳細に記載されたことである．記述内容の具体性が増し，大変理解

しやすいガイドラインになっている． 

 

3）日本衛生検査所協会「ヒト遺伝子検査受託に関する倫理指針」<http://www.jrcla.or.jp/news.html> 

 現在，医療の現場では，病院内の検査室だけではなく，商業ベースの検査センターに外部委託する検

査項目が増加している．今後，外部委託検査項目の中に含まれる遺伝子検査が激増することが予想され

る．検体試料を受け取る検査センターにおいても遺伝子情報の特殊性に応じた取組みが求められる．そ

こで，臨床検査センターの集まりである日本衛生検査所協会では，臨床検査センターが医療機関から遺

伝子検査を受託する際に守るべき指針を定めた．臨床診断上の有用性が確立されている検査を受託する

こと，受託に際しては，遺伝子検査を依頼する医師が被検者からインフォームド・コンセントを得てい

ることを確認すること，匿名化された検体を扱うなど個人情報保護の徹底につとめることなどが記載さ

れている． 

 

３．産業分野におけるガイドライン 

経済産業省「経済産業分野のうち個人遺伝情報を用いた事業分野における個人情報保護ガイドライン」

（2004.12.28 告） ＜http://www.meti.go.jp/press/20041217010/041217iden.pdf＞ 

 臨床的意義が確立されていないいわゆる体質に関する遺伝学的検査（たとえば，スポーツクラブやエ

ステサロンにおいて行われている,太りやすいかどうかを調べる目的の遺伝子検査など）や親子鑑定など

を,インターネットを介して行おうとする企業が現れ，社会的混乱をきたすことが憂慮されていたが，経

済産業省では，このガイドラインを制定することにより，個人遺伝情報を用いる事業者を網羅的に指導

することとした．対象はいわゆる体質検査，DNA 鑑定・親子鑑定，遺伝子解析受託（臨床検査を除く）を

行う事業者である．遺伝情報の扱い方については下記の記載があり，実質的には，いわゆる体質検査を

営利目的で行うことは極めて困難になる． 

 

・体質検査を行う場合には，その意義が客観的なデータとして明確に示されていること． 

・個人遺伝情報取扱事業者は遺伝情報を開示しようとする場合には，医学的又は精神的な影響等を十

分考慮し，必要に応じ，自社で実施，或いは適切な施設の紹介等により，本人が遺伝カウンセリン

グを受けられるような体制を整えることとする． 

・遺伝カウンセリングは，十分な遺伝医学的知識・経験及びカウンセリングに習熟した医師もしくは

医療従事者，または十分な臨床遺伝学の専門的知識・経験を有し，本人および家族等の心理的，社

会的支援を行うことができる者により実施する必要がある．医師または医療従事者以外の者がカウ

ンセリングを行う場合には，遺伝カウンセリングに習熟した医師，医療従事者が協力して実施する

こととする． 
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おわりに 

 我国の遺伝子解析に関連する指針・ガイドラインを紹介したが，すべてに共通するキーワードは「遺伝

カウンセリング」である．遺伝カウンセリングとは遺伝性疾患の患者・家族またはその可能性のある人に

対して，生活設計上の選択を自らの意思で決定し行動できるよう臨床遺伝学的診断を行い，医学的判断に

基づき適切な情報を提供し，支援する医療行為である．遺伝カウンセリングにおいては良好な信頼関係に

基づき，さまざまなコミュニケーションが行われ，この過程で，心理的精神的援助がなされる．医療サイ

ドからの一方的情報提供ではないことに留意すべきである． 

 我国では遺伝カウンセリングなどを行う臨床遺伝医療システムの構築の立ち後れが指摘されていたが，

幸いなことに大学病院を中心に遺伝子医療部門が設立されてきており，また，日本人類遺伝学会と日本遺

伝カウンセリング学会が協同して運営している「臨床遺伝専門医制度」および「認定遺伝カウンセラー制

度」により，専門家も育ちつつある．今後，臨床遺伝医療に関係する人々の連携を深め，わが国の臨床遺

伝医療の充実をはかっていきたい． 
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臨床遺伝専門医制度委員会から 
 

臨床遺伝専門医制度委員会事務局  
東北大学大学院医学系研究科・遺伝病学分野 

松原洋一 
 

臨床遺伝専門医制度が発足してようやく４年目を迎えました。この専門医制度は、日本人類遺伝学会と

日本遺伝カウンセリング学会が共同して立ち上げたもので、委員会には上記２学会に加えて、日本家族性

腫瘍学会、日本先天代謝異常学会、日本神経学会、日本産科婦人科学会などの関連学会からの代表が参加

しています。委員会は、１５名の委員で構成されています（表１）。現在のところ、臨床遺伝専門医は、基

本領域の専門医を取得した上でさらにサブスペシャリティーとして取得する２階建ての専門医として位置

づけられています（図 1）。 
２００５年１１月１日現在の専門医数は５６２名で、本年度の専門医認定試験に合格した３９人を加え

ると、合計６０１名となります。このほかに、専門医資格取得を目指して研修中の医師数は５６４名です。

認定研修施設は全国に５５施設あり、さらに４施設が暫定研修施設となっています。 
委員会事務局における最近の動向としては、図 2 に示すような点があげられます。まず、委員長が信州

大学の福嶋義光教授から東北大学の松原洋一に交代となったことに伴い、事務局も東北大学の遺伝病学分

野内に移転しました。つぎに、専門医制度に関連する情報を学会ホームページに掲載しました。日本人類

遺伝学会ホームページあるいは日本遺伝カウンセリング学会ホームページにアクセスすると、関連情報の

閲覧だけではなく、研修開始届けなどに必要な各種書式をダウンロードできるようになりました。さらに、

本年度から専門医認定試験日程および会場がこれまでと変更になりました。以前は、面接試験官の確保と

経費削減の観点から、日本人類遺伝学会大会と同時に実施していましたが、今年度より学会とは切り離し

た形で単独で実施することになりました（図 3）。本年１０月９・１０日に東京女子医大で行われた認定試

験では、筆記試験に加えて、一次面接試験（遺伝カウンセリングロールプレイ）、二次面接試験（総合評価）

がおこなわれ、受験者総数４５名のうち３９名が合格しました。昨年までの二次面接試験は、一次面接試

験の「再試」のような色合いが濃かったのですが、本年度は面接内容を変更し、すべての受験者が１次・

２次の面接を受けています。 
ところで、２００７年３月３１日に初回認定期間を修了する専門医が、４２６名存在します（図 6）。こ

れらの専門医は、学会の認定医から移行措置で資格を取得した方です。臨床遺伝専門医制度施行細則によ

ると、専門医の認定更新にあたっては、５年間に取得すべき総単位数は 100 単位以上、そのうち適切な遺

伝医療の実践 30 単位が必須となっています（図 4）。「適切な遺伝医療の実践」としては、遺伝医療を行っ

た 15 症例のリスト及び申請者自身が行った遺伝カウンセリング３症例の要約を提出することが求められ

ています（図 5）。「適切な遺伝医療の実践」には、遺伝カウンセリングだけではなく、症例についてコン

サルテーションをしたり、遺伝子検査を提供した場合なども含まれます。したがって、何らかの形で臨床

に携わっていれば５年の間にこの条件を満たすことはさほど難しくないはずです。更新間近になって慌て

ることのないよう、必要単位取得に向けて、是非いまから準備していただきたいと考えています。 
 

表１．臨床遺伝専門医制度委員 

 
朝本 明弘  石川県立中央病院 
大浦 敏博  東北大学 
小杉 眞司  京都大学 
斉藤 加代子 東京女子医科大学 
菅野 康吉  栃木県立がんセンター研究所 
田村 和朗  兵庫医科大学 
月野 隆一  和歌山つくし会桃山療護園 
辻  省次  東京大学 

 
戸田 達史  大阪大学 
野村 文夫  千葉大学 
羽田  明  千葉大学 
平原 史樹  横浜市立大学 
福嶋 義光  信州大学 
松原 洋一  東北大学（委員長） 
渡邉  淳  日本医科大学 

（15 名） 
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認定遺伝カウンセラー制度 
 

 
北里大学大学院 医療系研究科 医療人間科学群 臨床遺伝医学 

北里大学大学病院 遺伝診療部 

高田 史男 

 

１．はじめに 

2005 年 10 月，認定遺伝カウンセラー制度に基づく第一回認定試験が実施され，我が国初の認定遺伝カ

ウンセラー５名が誕生した．本稿ではまず，これに至るまでの経緯の概要を述べ，次いで発足した同制度

について概説する． 

 

２．制度立ち上げ（スライド２） 

1998 年，厚生労働科学研究費補助金「遺伝子医療の基盤整備に関する研究班（主任研究者，古山順一）」

の中に「遺伝カウンセラー制度に関する分担研究班(分担研究者，千代豪昭)（以下，千代班)」が設けられ，

遺伝カウンセラー養成システムに関する研究が開始された．そこでは遺伝カウンセラーの役割と要件，到

達目標，養成方法，基本養成カリキュラム，認定制度規則等について議論と検討が重ねられ，制度の基盤

構想が構築されていった．  

 

３．認定遺伝カウンセラー制度：恒久制度と経過措置（スライド 3） 

同制度の基本構想として，当面は認定試験へ至る経路として２つのルートを設ける事とした．すなわち，

認定制度委員会が認定した大学院修士課程遺伝カウンセリング専門養成課程を修了した者に認定試験受験

資格を与えるという基本ルート，これを恒久制度と位置づけた．と同時に同制度未整備の今日まで，現場

で年余にわたり実績を積んで来ている者にも当面，一定の基準を設け受験資格を与える事とし，これを第

２のルートすなわち経過措置制度として設定する事になった． 

 

４．現時点までの開講大学院の紹介（スライド４） 

上記認定制度構想立ち上げ作業進捗の間，この活動と機を一にして現場，すなわち北里大学大学院医療

系研究科と信州大学大学院医学研究科の両修士課程に於いて，各々遺伝カウンセラー養成プログラム立ち

上げの動きが実現しつつあった．両大学院ともこの制度創設の構想に理解を示し，参加する事を決定，千

代班案に沿う形でカリキュラム等の整備を進めていった．そして 2003 年 4 月，北里大学に 2 名，信州大

学に 1 名の我が国に於ける遺伝カウンセリング養成プログラム第一期生を迎える事となった．翌 2004 年

にはお茶の水女子大学，2005 年には川崎医療福祉大学と千葉大学で学生受け入れが開始され，2006 年 4

月には京都大学，近畿大学でも新入生入学が決まっている．都合，現在までに 7 大学院が養成施設として

認定を受け，遺伝カウンセラー養成の黎明期を開闢しつつある． 

既に 2005 年秋には，北里大と信州大の各修士課程養成プログラム修了者 3 名と経過措置制度による受験

資格審査に通った 2 名が第一回の認定遺伝カウンセラー資格試験を受験し全員合格，我が国初の認定遺伝

カウンセラーが誕生したところである． 

 

５．認定研修コース（スライド 5） 

経過措置制度に於ける教育機会として，図に示した各セミナーが認定研修コースとして認定された．こ

れらの受講により，資格審査申請に必要とされる単位取得を積み重ねていく事が可能となる． 

 

６．認定遺伝カウンセラー制度の発足（スライド６） 

2005 年 3 月に我が国初代の養成課程修了者が既述の如く北里大学と信州大学から輩出され，同 4 月には
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認定遺伝カウンセラー制度が発足したが，それに先立ち千代班，そして日本遺伝カウンセリング学会と日

本人類遺伝学会から付託を受けた認定遺伝カウンセラー制度準備委員会による諸々の前段階の準備が進め

られた．主な作業の一部を挙げれば，図にある様に，制度委員会による諸種情報公開専用ホームページの

開設(http://plaza.umin.ac.jp/̃GC/)，恒久制度用に大学院専門養成課程の評価・認定作業，経過措置用に研

修コースの認定作業（５を参照．この作業では各コース毎の履修摘要単位・時間数の換算評価方法の設定

作業も含まれる），また認定試験の準備の一環として，経過措置による受験希望者への受験資格審査規程の

検討，認定試験作製準備，等々，万全足るべく数多くの準備作業がこなされていった． 

 

７. 第一回認定遺伝カウンセラー資格試験（スライド 7） 

図の如く試験は実施された．受験者は全員合格とはなったが，経過措置による受験者については，受験

資格審査の段階で条件を満たし得なかった者が複数名，受験資格を得られなかった． 

 

８．認定遺伝カウンセラーの予測人数（スライド 8） 

今後の我が国に於ける認定遺伝カウンセラー数予測の基盤となる大学院専門養成課程修了者数予測を表

に示した．順当に大学院修了，認定試験合格と進めば 2010 年度には概ね 100 名程度の認定遺伝カウンセ

ラーが誕生すると予測される．経過措置による合格者や，今後新規に認定施設として認定される大学院養

成課程から卒業生が輩出されれば，さらに人数は増える事になる． 

 

９．増加する志願数（スライド 9） 

一例として北里大学に於ける入学志願者数の推移をグラフに示した．この傾向が全ての大学院，または

全国レベルの傾向を示しているかは未調査のため不明であるが，少なくとも関東地方，首都圏に在る北里

大学に於いては年々増加の傾向を示している事が明らかである． 

 

１０．志望者出自の内訳（スライド 10） 

医療（看護＋臨床検査＋薬学＋その他医療）系という範疇で括ると，やはり医療系出身者が多い．ただ，

その中にあって生命科学（バイオサイエンス）系は漸増傾向にある． 

 

１１．認定遺伝カウンセラー制度の今後（スライド 11） 

今後の課題として幾つかの大きな柱が考えられる． 

すなわち， 

１）大学院教育 

各大学院に於ける養成（教育）システムの更なる充実，全体的レベルの向上． 

２）認定制度の安定的基盤の確立 

自立的・恒久的運営システムの確立．殊に財政基盤の面． 

３）国家資格化 

本邦に於いては医療職のライセンス制度の基盤をなしている国家資格化は至上命題であり，本制度も

専門医療職としての国民の認知，普及を目指す上で達成せねばならない課題と捉えられている． 

４）認定者の就業・貢献分野及びその確保 

今後，認定試験合格者が就職出来る環境を整えていく努力が必要． 

以上の 4 課題は，一つの大学院で解決出来るものではなく，関係者全員で取り組んでいくべき課題と認

識されている．現在，各大学院養成課程間での連携システムを構築し対応を諮っていくための方向性が模

索されている．その一環として全国遺伝カウンセラー養成専門課程連絡会議が発足し，2005 年 12 月に第

1 回連絡会議が開催され，現 7 大学院教育責任者及び関係者が一堂に会し，上記を含む諸種の課題につい

て討議を重ねた． 
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１２．一つの可能性としての遺伝カウンセラーへのニード（スライド 12） 

遺伝カウンセラーはあくまで医療職であるが，近年急速に「医療」というものの範囲そのものが変容を

遂げようとしている．すなわち健康産業などのビジネス分野において，遺伝子診断ビジネスや体質診断ビ

ジネス，ないしは DNA 鑑定ビジネス，DNA 保管ビジネス等々の新興ビジネスが急速に市場拡大の途を辿

っているのである．この分野の急速な拡大は実際のところ国内ではコントロールが追いついておらず，こ

のまま適切な支援を怠ったままに推移してしまうと最悪の場合，遺伝差別や優生思想の国民全体への発露

といった事態が現出してしまいかねず，喫緊の重要課題として産業界（産），国（官），アカデミズム（学）

が緊急に協力し取り組んで行かねばならないテーマと考えられる．しかし，医療をキーワードに「それ」

と「それ以外」ということで，我が国では厚生労働省と経済産業省が所掌管轄しているのが現状である．

ところが，「将来高血圧になるかも知れない」，「肥満になるかも知れない」，「糖尿病になるかも知れない」，

といった予測医療，ないし予防医学といった領域は，今やビジネスの範疇に移りつつある．そういった事

業を提供する民間会社が生まれつつあるのである．医療の中で専門家集団により専門医療を提供するとい

う形で守られてきた生命倫理にまつわる issue は，今，はるかに一般国民の目に触れる機会の多いビジネス

の分野で野放しに解放されてしまう危険な状況になりつつあり，今後の舵取りを誤ると深刻な事態に陥り

かねない状況となっている．医療と医療以外という縦割りの所管のままでは万全な支援及び制御が不可能

となってきており，危険な分野が生じつつある．今後，認定遺伝カウンセラー達はこういった領域でも国

民を守る「良心」として貢献していく事が求められるという考えも勃興しつつある．多因子遺伝，ハップ

マッププロジェクト，疫学研究等に精通し，企業倫理と生命倫理を守れるべくリーダーシップを発揮出来

る高い能力を有する遺伝カウンセラーが求められる時代が到来しつつある． 
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チーム医療としての遺伝子医療 －心理職としての役割－ 
   

東京女子医科大学附属遺伝子医療センター 
浦野真理、斎藤加代子 

 
1. はじめに 
東京女子医科大学附属遺伝子医療センターは平成１６年 5 月１日に専任スタッフ４名でスタートした。

兼任スタッフは医師が小児科 3、産婦人科 2、膠原病リウマチ痛風センター、循環器小児科、神経内科、糖

尿病内科、一般外科、消化器外科、内分泌外科、輸血部各 1、ソーシャルワーカー２であり、各診療科と

の連携の下に遺伝カウンセリングを行っている。 
2. 遺伝カウンセリングの流れと心理職の役割 
 現在、心理職が遺伝カウンセリングに加わっている施設はまだ少なく、兼任の場合がほとんどである。

しかし、遺伝カウンセリングの整備、発展とともに携わる心理職が増加していくことが考えられる。また

医師、遺伝カウンセラー、遺伝専門看護師とともにクライエントへの支援を充実させていくのが望ましい。 
 当センターでの心理職としての実践について述べる。 
 初回から、医師と心理職とでクライエントに会う。まず、臨床遺伝専門医から、主訴、病歴、問題歴な

どが聴取される。そして、臨床遺伝学的な診断を確認し、遺伝医学的情報が提供され、問題解決にあたっ

ていく。遺伝カウンセリングは複数回行うことが多い。 
 心理職は、質問の援助を行い、クライエントが過度の緊張をしないよう配慮する役割を果たす。また、

クライエントの話し方などを通して、様子を観察したり、あるいは複数の家族員で受診した場合には、家

族の力動関係の把握をする。夫婦、兄弟姉妹の価値観が違っているときには、配慮しながら遺伝カウンセ

リングを進める必要がある。 
 全ての遺伝カウンセリングが終了した後は、フォローアップとして電話の連絡を行い、事後の感想を聞

く。遺伝にまつわる悩みは、自分自身の問題、あるいは家族との関係に影響を与え、心理的な葛藤を引き

起こすことも稀ではない。そのため、遺伝カウンセリング終了後、継続した心理カウンセリングにつなげ

るような場合もある。 
3. チーム医療の中で 
 遺伝カウンセリングは、１人のクライエントあるいは家族に、さまざまな職種が関わり、お互いが連携

して対応にあたる。心理職は、常にチームの一員であることを心にとめ、クライエントの主観的な体験、

感情をチームの他の医療者と共有できるようにしていくことが重要である。 
 チーム全体の動きを見渡し、それに応じて動ける柔軟性も必要であろうし、日頃からのスタッフ間のコ

ミュニケーションが求められる。そして、生命倫理にも関連する重い内容にかかわるスタッフの精神衛生

に気を配っていくことも心理職が果たせる役割なのではないだろうか。 
4. おわりに 
 多職種が関わる遺伝カウンセリングでは、それぞれがとらえたクライエントをつなげ、統合的なアプロ

ーチをしていくことで、よりよい援助が達成されると考えられる。遺伝性疾患との関係だけでなく、クラ

イエントの人生や家族をも含んだ遺伝カウンセリングが望まれる。 
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遺伝カウンセリングの流れと心理職の役割

疾患についての資料収集

遺伝子検査の可能性、実施施設等確認

患者会等サポート組織の情報収集

予約受付

スタッフ打ち合わせ

初診

発端者の遺伝情報、医学情報の聴取、
家系図作成、診断の確認
遺伝医学的な情報の提供
クライエントの心理の評価
家族の力動の把握
遺伝カウンセリングの記録作成
質問の援助
遺伝カウンセリング後の心理の把握と評価

相談内容・目的、同伴者の確認

 

症例検討スタッフカンファランス

遺伝カウンセリング

フォローアップ
電話連絡

継続心理面接（危機介入、葛藤の整理
grief ,mourning work）

発端者情報の補遺的聴取

遺伝医学的な情報の提供

クライエントの心理の評価

家族の力動の把握

遺伝カウンセリングの記録作成

質問の援助

遺伝カウンセリング後の心理の把握と
評価
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チーム医療としての遺伝子医療－看護師の役割－ 
 

東海大学健康科学部看護学科・日本遺伝看護学会 
     溝口 満子 

 

１．はじめに 
 遺伝関連の保健医療サービスにおいて看護職はこれまで地域や病院施設内で一定の役割を担ってきてい

たが、遺伝性疾患の診断が容易になってより決め細やかなかつ専門的な知識に基づくサービスが必要にな

ってきた。そうした必要性に応えるために、日本遺伝看護学会(旧日本遺伝看護研究会)では、看護職能内外

に対して働きかけや啓蒙・教育を行ってきている。徐々に遺伝看護への関心は高まりつつあり、医療機関

のみならず健康にかかわる様々な機関で遺伝サービスの裾野を拡げるために、看護職がもともと持ってい

る国家資格を基盤にして、その一翼を担えるという観点から意見を述べたい。 
 
２．遺伝看護とは何か 
 遺伝的問題をもつ人々の身体的、精神的、心理社会的な側面に関わり、生活を支援し、看護の役割であ

る人々の健康増進、疾病の予防、健康の回復、苦痛の緩和とともに行われる。 具体的には次のようなこと

を行う。 
１）地域や施設内の日常看護業務の中で、遺伝学的問題をもつ人々を見いだしたり、相談を持ちかけられたりし

た場合、面接技術を用いて問題を明確にし、適切な相談機関や専門家につなげる。  
２）疾患の遺伝学的診断に伴って生じる心理的不安や葛藤  をもつクライエントや家族に対して以下のことを

行う。①クライエントが、何を知りたいと考え、何を望んでいるかを明確にする。②疾患の特性や症状、遺

伝的特性について正しく理解できるように支援する。③診断や治療過程におけるクライエントや家族の心理

社会的な打撃体験を理解し、支える。④診断や治療が適切に行われるよう、クライエントや家族との関係を

築き、医療チームメンバーと連携する。 
３）診断後に続く治療や療養生活において、クライエントと家族の生活を継続的に支援すると共に、その中で生

じる新たな葛藤や不安を理解し、対処方法の指示や助言により問題対処への自信を高める。  
 
３．チームの中での看護職者の役割 
 多職種間連携の中で看護の役割機能を図に示した(図１)。今日では、専門看護師（102 名，2005.3 現在）

や認定看護師（1,741 名，同）といった専門レベルの教育を受けた看護師が存在するようになった。これ

らの看護師がそれぞれの専門分野における遺伝問題を持つ人たちのケアに関われるように教育を受けられ

るようにすることと同時に、遺伝専門看護師の育成により、遺伝専門医や遺伝カウンセラーと共に遺伝医

療チームにおいて役割を担えるのではないかと考える(図２)。 
看護職者は、現在全国に約 70 万人(准看護師を除く)おり、保健医療施設のあらゆる場に存在し、遺伝医

療部門との兼任という立場をとることが可能である。また何よりクライエントに身体的ケアを含めて継続

的に関われるという強みがある。遺伝医療サービスのマンパワーとして、また医療経済やサービスの向上

という点からみても有効に機能できると考えられる。そのためにも、日本遺伝看護学会では、看護職全体

の遺伝に関する教育を卒後教育に組み込むことと、看護職者の遺伝医療に対する関心を喚起することが重

要課題であると考え活動をしている。 
 
４．おわりに 
 現代の遺伝医療のニーズに対応できる看護の役割と、そうした役割を担える専門の教育をどのように構

築するか、ゼロからの出発ではなく看護が発展してきた歴史を踏まえつつそのうえに積上げるからこその

利点もあり、また問題もある。日本の医療状況に見合う保健医療チームの構成を考慮に入れ、多職種の方々

と協働してゆきたい。 
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(図１) 

6

医療関連職種の連携と看護の役割

看護：看護師・
助産師・保健師

・日常生活援助

・心理的支援

・診療への援助

・健康・予防活動

・社会的支援

遺伝カウンセリング

・検査

・診断

・治療

心理・社会的支援

医師

臨床検査技師

MSW,心理職

遺伝ｶｳﾝｾﾗｰ

専門看護師
実践･教育･相談
調整･研究

認定看護師
実践・指導･相談

 
(図２) 

10

遺伝看護に関する卒後教育（案）

一般看護職 専門看護師認定看護師

遺伝関連トピックス

セミナー・研修会

遺伝関連トピックス

セミナー・研修会

専門分野の研修
6ヶ月間/認定資格

専門分野
教育・研究

遺伝看護師

遺伝看護分野
教育・研究

大学院教育 大学院教育

基礎看護教育(3～4年）

専門分野に関連
する遺伝教育

大学院・セミナー等

実践+追加単位

（遺伝カウンセラー）

継続教育コース

 



 20

遺伝子診断の進歩－DNA チップを用いた解析 

 

東京大学医学部付属病院神経内科  

高橋 祐二，後藤 順，辻 省次 

 

分子生物学の飛躍的な進歩に伴って，遺伝性疾患の原因遺伝子のリストは着実に増え続けている．遺伝

性疾患の確定診断の際には，その原因遺伝子の変異を検索することが必要不可欠である．しかし従来の方

法で大規模な変異解析システムを構築し維持することはしばしば困難であった．近年，DNA チップを応用

した遺伝子配列解析システムが開発された．この方法は，他の方法と比較して簡便で，ハイスループット

であり，再現性が高いという特色がある．我々は，この方法を応用して，神経変性疾患の原因遺伝子を網

羅したハイスループットな遺伝子解析システムを構築した．  

パーキンソン病及びその類縁疾患，筋萎縮性側索硬化症，アルツハイマー病を含む痴呆性疾患，家族性

痙性対麻痺，副腎白質ジストロフィーの，原因遺伝子及び疾患関連遺伝子を網羅した DNA チップ(それぞれ

TKYPD01 及び TKYPD02，TKYALS01，TKYAD01)を作成した．搭載する配列については，基本的に全エクソン及

びスプライスジャンクション配列を網羅し，発現量が疾患に関連する可能性が考えられる遺伝子に関して

は，プロモーター配列を搭載した．また，一部の遺伝子については，イントロンの保存されている配列を

搭載した．配列を選択する際には，クロスハイブリダイゼーションを防ぐために，プローブの配列と，PCR 

産物との間で相同性の高い配列をスクリーニングして，相同性の高い配列を除外するか，異なるチップに

分けて搭載することにした．またロボティクスの導入によって PCR 反応液の調製及びプーリングの効率化

を行い，よりハイスループットなシステムを構築した． 

我々の検討では，一枚のアレイで 30kb の塩基配列が解析可能であり，塩基配列の 99.9%以上が判定可能

であった．さらに，実働 3 日間で 12 サンプルの 10-15 遺伝子，計 0.3Mb の解析が可能であった．また既知

の遺伝子変異を有するゲノム DNA を実際に解析したところ，点変異は高い感度で検出可能であり，欠失及

び挿入についても，少なくとも変異の部位を同定することは可能であった．また，本システムを応用して

家族性痙性対麻痺の原因遺伝子のスクリーニングを行い，家族例における複数の遺伝子変異を同定したの

みならず，孤発例においても変異を同定した．実際の臨床応用としては，若年性の家族性痴呆の家系にお

いて PSEN1 の変異を，また家族性パーキンソン病の家系において LRRK2 の変異を同定した． 

DNA チップを用いた神経変性疾患のハイスループット遺伝子解析システムの将来性については，迅速な遺

伝子診断による診断精度の向上と，臨床における意思決定への寄与などの臨床面での貢献，また疾患にお

ける分子疫学の知見や遺伝子型表現型連関の解明などの疾患研究に対する貢献，さらに疾患関連遺伝子の

体系的解析による新たな遺伝的リスクの同定と，そこから病態解明への手がかりの獲得といった基礎的研

究に対する有用性などが考えられる．DNA チップを用いたハイスループット遺伝子解析システムは，ポス

トゲノムシークエンス時代におけるゲノム診療を強力に推進するツールであると考えられる． 
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小家系データに基づく遺伝的リスク算出ソフト GRISK のご紹介 

 

（社）バイオ産業情報化コンソーシアム 生物情報解析研究センター 

降籏志おり 

 

ゲノム研究の進展に伴い、疾患へのかかりやすさや特定の薬剤に対する副作用の出やすさなど、個々人

の表現型が遺伝子レベルで解明されつつあり、それらの情報に基づく遺伝子診断やオーダーメード治療が

実際に行われるようになりつつある。このような状況下において、患者に伝えるべき遺伝に関する最も重

要な情報の一つは遺伝的リスクの予測値である。しかしながら、すでに原因遺伝子の特定されているメン

デル性疾患においてさえ、不完全浸透率や生化学検査による保因者診断、マーカーに関する情報などを加

味したリスクの算出は必ずしも容易ではない。そこで、我々はそれらの情報を加味し、小家系データに基

づいて遺伝的リスクを算出するコンピュータプログラム GRISK を開発した。 

GRISK は Microsoft Excel のマクロとして整備した Windows 上で動作するソフトウェアである。家系情

報を登録するパートと、疾患情報を登録しリスクを算出するパートから構成される。家系データシートに

は、遺伝的な疾患をもつ家系のデータをユーザーが登録する。家系情報として登録が必要なデータは、家

系構成員ごとの個体名、両親の名前、性別、疾患の有無である。付属する情報として、年齢、死亡してい

るかどうか、保因者診断のための生化学検査が行われた場合にはその値、DNA 検査が行われた場合にはマ

ーカーの情報などを入力することが出来る。家系データが正しく入力されているかどうかをチェックする

ために、家系データのチェックおよび家系図の描画の２つの機能が組み込まれている。一方、「疾患情報シ

ート」には、６つの疾患（デュシェンヌ型筋ジストロフィー、ベッカー型筋ジストロフィー、ハンチント

ン病、福山型筋ジストロフィー、家族性大腸腺腫症、遺伝性非ポリポーシス大腸癌）と３つの一般的な疾

患（常染色体完全優性、常染色体完全劣性、X 染色体連鎖完全劣性）がすでに登録されている。これら以

外の疾患データを自由に追加することも可能である。また、新しい知見に基づき、登録済みデータ内容を

変更することも可能である。遺伝的リスク（発症リスクまたは保因者確率）の算出は、家系データに登録

したチェック済みのデータと、疾患情報シートに読み込まれた疾患データに基づいて行われる。なお、リ

スク算出は、久野らの開発した継承ベクトルを用いた遺伝的リスク計算アルゴリズム[1]に基づいている。 

【謝辞】本ソフトウェア開発に当たって、ご指導いただきました齋藤加代子先生をはじめとする、東京女

子医大付属遺伝子医療センターの皆様、および膠原病リウマチ痛風センターの鎌谷先生に感謝いたします。

また、リスク計算エンジンである grisk.c をご提供いただきました、神戸大学久野先生に感謝いたします。 

【参考文献】［１］S. Kuno, et al., ”Unified method for Bayesian calculation of genetic risk.”, to be published 

in Journal of Human Genetics. 

 
【GRISK初期画面】

【家系データ登録画面】 

【疾患情報登録/リスク算出画

【家系図の描画例】
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総合討論 

 

 

平原（司会:横浜市立大学）：横浜市大の平原です．早速，総合討論を開始したいと思います．最初に，第二部「遺

伝子医療の基盤研究」について，御質問，御意見はございますでしょうか？ 

鎌谷（東京女子医科大学）：第二部の「遺伝リスク計算ソフト」の講演の後，「リスクを計算し，それを伝えると

いうのは，コンピュータで計算するような無味乾燥なものではなく，さまざまな家系情報を勘案した上で，

クライエントに伝えるという非常にセンシティヴなプロセスが必要なのではないか」とい御意見をいただ

きました．このソフトの開発に関与した者の一人として発言させていただきます．もちろん，リスクを伝

えるのは遺伝カウンセリングというプロセスの中で行われることですので，クライエントの心情，理解度

を勘案し伝えていかなければなりません．しかし，リスクの算定は，得られる家系情報からアルゴリズム

を構築し，数学的に明確になされなければなりません．根拠をあいまいにしたままリスクを判定していて

は，後から検証をすることもできません．私たちはそのためにこのソフトを開発しました． 

平原：ありがとうございました．それでは次にいくつかの論点にしぽって総合討論をすすめていきたいと思いま

す．わが国の臨床遺伝医療の制度設計については，古山班（厚生労働省科学研究費補助金（子ども家庭総

合研究事業）「遺伝子医療の基盤整備に関する研究班」（主任研究者：古山順一））の果たしてきた役割

が大きいと思います．実際に臨床遺伝専門医制度を確立してきましたし，今年度からは認定遺伝カウンセ

ラー制度も開始されました．これら臨床遺伝医療の制度設計について御意見のある方はいらっしゃいます

か？ 

小杉（京都大学）：京都大学においても認定遺伝カウンセラー養成のための修士課程を次年度から開始すること

になりました．レベルの高い認定遺伝カウンセラーを養成し，国家資格化をめざしたいと考えています．

それとともに，現在遺伝カウンセリングに携わっている保健師・看護師・心理士との連携についても考え

ていく必要があると思っています． 

田村（お茶の水女子大学）：スタートしたばかりなので認定遺伝カウンセラーのバックグランドもさまざまで，

いろいろな能力をもった方がいらっしゃいます．アイデンティティーがはっきりしている臨床心理士や看

護師とは異なり，認定遺伝カウンセラーはまだいろいろな意味で確立していません．臨床遺伝専門医と同

じなのか，何ができて，何ができないのかなど，徐々に明確にしていく必要があると思います．もちろん，

各施設で，認定遺伝カウンセラーの役割についていろいろなパターンがあってよいとは思いますが． 

藤田（京都大学）：遺伝カウンセリング学会理事長として一言発言させていただきます．いままで遺伝カウンセ

リングに携わってきた方々は認定遺伝カウンセラーの資格はとれないような制度になっているように感じ

ます．一方，溝口先生の講演の中に遺伝看護師を養成するという計画があるという話がありましたが，遺

伝看護師と認定遺伝カウンセラーの役割はどのように違うのでしょうか．一緒にうまくやっていけるので

しょうか． 

溝口（東海大学）：まだ，計画段階ですので，役割分担について十分な検討はなされておりません．遺伝看護師

と認定遺伝カウンセラーの役割分担についても検討していかなければなりませんが，臨床遺伝専門医と認

定遺伝カウンセラーとの役割分担はどうなっているのかなと素朴な疑問があります． 

種村（名古屋市立大学）：毎年 100 例の遺伝カウンセリングを行っていますが，臨床遺伝専門医である私一人が

兼務で対応せざるを得ない状況が続いています．臨床心理士や看護師の協力も得られておりません．先日，

病院長に遺伝カウンセリングに協力してくださる方を採用してほしいとお願いしたところ，看護師など医

療職の資格のある方だと採用しやすいとの返答をいただきました．認定遺伝カウンセラーも遺伝看護師も

めざすところは同じだと思いますが，病院での採用ということを考えると遺伝看護師が養成されれば，各

大学病院の遺伝子診療部でも採用されやすくなるのではないでしょうか？ 

吉田（東京医科歯科大学）：現在，看護師と認定遺伝カウンセラーと臨床遺伝専門医である私との３人で遺伝カ

ウンセリングを行っています．役割分担についてですが，ケースバイケース，もちろん重なる部分が多い

とは思いますが，その分，フォローアップの際に漏れがなくなるというよい面もあります．チーム医療が
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円滑に行われていれば役割分担について，とくに問題になることはないように思います． 

平原：東京医科歯科大学では大変めぐまれた体制で遺伝子医療部門が運営されているようですが，どうしてその

ような恵まれた環境を作ることができたのでしょうか？ 

吉田：小児科の教授が積極的に遺伝子医療部門の体制作りを進めて下さいました． 

福嶋（信州大学）：役割分担についてですが，最初に各職種の役割があるのではないと思います．まず，クライ

エントに対してあるべき遺伝医療というものがあり，患者中心主義の立場から，この方になにが必要なの

か，それぞれの医療施設で何が可能なのかについて考え，実現可能な最高の遺伝カウンセリング，遺伝医

療を実践することが重要なのだと思います．まだ，遺伝医療に関連する専門職の制度や養成が始まった段

階で壁を作るべきではありません．各施設にあっては，この連絡会議で得た情報，たとえば東京医科歯科

大学のように，認定遺伝カウンセラーや専任看護師を遺伝子診療部に配置しているところもあるのですよ，

と病院長など指導的立場にある方々に直訴して，各施設での遺伝医療の充実のためにご尽力いただきたい

と思います． 

   もう一つ，遺伝子解析研究のために作成されたいわゆる３省指針（ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する

倫理指針）は大学・大学病院を対象にしていますが，今回，厚労省から出されたガイドライン（医療・介

護関係事業者における個人情報の適切な取扱いのためのガイドライン）は大学だけを対象としたものでは

ありません．この中には遺伝学的検査を行う際には臨床遺伝学的知識を持つものによる遺伝カウンセリン

グがなされるべきであるということが記載されています．遺伝学的検査を行っていない病院はほとんどな

いのではないかと思いますので，これからはすべての病院で遺伝カウンセリングというものを意識しなけ

ればならない時代になったということができると思います．そうすると病院に対してどのようなアプロー

チをしていけば，わが国の遺伝医療の発展につながるかということも考えていかなければなりません． 

平原：それでは，この度，札幌の天使病院で遺伝子医療部門を立ち上げた外木先生が出席されていますので，一

言お願いできますでしょうか？ 

外木（天使病院）：北海道には，遺伝子医療部門（臨床遺伝専門医の研修施設）が，北海道大学，旭川医科大学，

そして私のいる天使病院，この３施設しかありません．広い北海道におられる方々で遺伝医療が必要な方

にこの３施設のいずれかを受診して下さいというのは酷なことです．一般病院のレベルアップをはかるか，

あるいは一般病院と大学等の遺伝子医療部門の仲介ができるようなネットワークを是非，構築していただ

きたいと思います．先日，このようなことがありました．地元の主治医に 15 番染色体に異常があるので，

お子さんはプラダー・ウィリー症候群だと言われた方が，プラダー・ウィリー症候群の親の会に出席した

ところ，親の会の方に「症状が違うからアンジェルマン症候群じゃないの？」と指摘を受けたということ

です．遺伝学的検査をオーダーすることはできるのですが，その結果を遺伝学的に正しく理解する能力が

乏しい医師がたくさんいます．この状況を何とかしなければなりません． 

平原：もうお一人，病院として遺伝子診療部を立ち上げられた近畿中央病院の鈴木先生が来られていますので，

一言おねがいできますでしょうか？ 

鈴木（近畿中央病院）：平成 13 年 4 月に遺伝子診療センターを立ち上げました．これは病院の特色の一つとして

個別化医療を推進したいということで関係者に呼びかけたところ，医師，看護師，薬剤師，臨床検査技師

が集ってくれて，皆併任で頑張ってくれています．遺伝カウンセリングは原則として医師と看護師がチー

ムで行うことにしています．看護師は家族計画協会が主催するセミナーで学んだ方達です．今，私が気に

なっているのは，現在かかわっている方をどのようにオーソライズするかについてです．認定遺伝カウン

セラーになるのは困難だと思いますので，この点についても是非，考慮していただきたいと思います． 

平原：総合討論として，最後の話題に移りたいと思います．オーダーメイド医療として最も早く臨床の現場にお

りてくるのは，遺伝子多型と薬の副作用，効き具合の領域だと思います．第２部の遺伝子医療の基盤研究

のところで鎌谷直之先生（東京女子医科大学）は慢性関節リウマチのオーダーメイド医療を推進するため

にきちっと遺伝カウンセリングを組み入れた形で臨床研究を進めているとのお話がありました．最初に鎌

谷先生，続いて実際に遺伝カウンセリングを行っている斉藤先生にお話いただきたいと思います． 
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鎌谷：遺伝子医療部門がちゃんとやらなければならないものとしては，まずメンデル遺伝病があると思います．

大変深刻な問題を扱いますので，慎重に遺伝カウンセリングを進めなければなりません．病的変異をもっ

ていれば 100％病気になる，もっていなければ全く病気にならない．さまざまな不安に対応していく必要が

あります．しかし，遺伝情報としては大変シンプルなものです．一方，薬の効き具合，副作用と遺伝子多

型の問題になると，深刻さという点ではあまりないのかもしれませんが，確率をどのように扱うかという

大きな問題が生じます．なるかならないかわからない，なるかならないかわからないのだったらわからな

い方がいいのではないかという人もいます．私は医療というのはウソをつくか，隠すか，確率をいうか，

この三つしかないと考えています（会場笑いに包まれる）．従来，患者さんに「先生，この薬は効くのでし

ょうか？」とたずねられると，多くの医師は「大丈夫，効きますよ」と答えていました．しかし，これは

ウソです．100％効く薬などはなく，実際は 60％位にしか効かない薬が多い．抗がん剤の場合は 10％か 20％

にしか効かない薬はザラです．患者さんに「副作用はでないでしょうね」と聞かれると，「ウーン」と黙っ

てしまって隠している．患者さんに正確な情報を伝えようとするなら，私は確率を言うしかないと思いま

す．しかし，確率という言葉は難しくて，実は日本語で正確に「確率」を表す言葉はないのです．私は確

率という概念を理解している人は統計学会のメンバーにもいないと思っています． stochastic, random, 

probability という概念のことなる言葉を「確率」という一つの単語で表そうとしているのはひどいこと

です．stochastic や random ということばは，はっきりしないので不安だという概念が含まれています．

これに対して，probability というのはこれらの不安を解消するために科学の力をもって立ち向かおうと

いう言葉です．遺伝カウンセリングの場においても，是非，probability の概念を導入していっていただ

きたいと思います．これからの医療では予測の正確性というものが問われるのですが，この点について十

分な知識を持つ医師は残念ながら極めて少ないといわざるを得ません．このような点についても認定遺伝

カウンセラーが患者と医師との仲介役として機能していただければすばらしいことだと思います． 

斎藤（東京女子医科大学）：膠原病・リウマチセンターで行なわれているオーダーメイド医療にむけた臨床研究

の一環として遺伝カウンセリングを担当しています．アルゴリズムの鎌谷先生に対して，私はアナログの

斎藤だと思っています．たとえば患者さんにハプロタイプといっても理解は得られないので，それをわか

りやすく翻訳する．私の役目は科学的なデジタルの情報を患者さんに理解できるようなアナログに変換す

ることだと思います．患者さんとお話する際，気をつけなければならないのはやはり確率の問題です．た

とえば「この薬を飲んだ方の 38％に副作用がありました」という場合に，同時に「残りの 62％の方には副

作用はおこりませんでした」というメッセージも伝えなければなりません．逆に，ある副作用のでにくい

ハプロタイプを持っている方に対しても「88％には副作用はでませんよ」というだけではなく，「12％の人

には副作用がでる，頻度は少ないのですが副作用がでる可能性もあります」ということを伝え，理解して

おいていただかないと将来的なトラブルの原因にもなります．だいたい一人 30 分間で説明するようにして

いますが，わかりやすく説明しようとするとたいてい 30 分では足りません．それと，面談したのち，その

方がどの程度理解してくださったのかを確認することが重要です．私たちのところでは面談後，チェック

リストを用意して，患者さんに記入していただいて確認を行っています．また，私たちのところではハプ

ロタイプの結果が出て，それを伝えた後に，患者さんがどのように感じたか，新たな不安が起きていない

かなどについてアンケート調査を行っていますが，現在までのところ，患者さん達にはかなりよく理解し

ていただいているという印象があります．非常に前向きにとらえ，よりよい治療法のために，患者として

も貢献していきたいという大変ポジティヴに考えて下さる方が多いように思います． 

平原：長時間にわたり，総合討論に御参加下さりありがとうございました．来年は大阪大学臨床遺伝学の戸田先

生のお世話で，第４回全国遺伝子医療部門連絡会議が開催されることになっておりますので，どうぞ御参

加下さいますようお願い申し上げます． 

 

   以上をもちまして，第３回全国遺伝子医療部門連絡会議を終了いたします． 

 

 



第3回全国遺伝子医療部門連絡会議

参加者を対象としたアンケート調査結果

参加施設・参加者名簿



第３回全国遺伝子医療部門連絡会議参加者を対象としたアンケート調査結果

＜参加施設内訳＞
国立大学医学部・医科大学 36 施設
私立大学医学部・医科大学 22 施設
国立センター 3 施設
他　病院 13 施設
医学部・医科大学以外の大学 7 施設
その他（医学関連検査センター・企業等）                 16 施設
参加施設計 97 施設

＜参加者内訳＞
医師 78 名
看護師 11 名
その他（臨床検査技師，医学研究者，教育者，

　倫理学者，企業，患者会　など） 28 名
不明                                                                         60 名
参加者計 177 名

＊医師の内訳（重複回答あり）
　　臨床遺伝専門医（53 名）
　　臨床遺伝専門医研修中（14 名）
　　臨床遺伝専門医研修を検討中（4 名）
　　自分は臨床遺伝専門医ではないが自施設に臨床遺伝専門医がいる（9 名）
　　自分は臨床遺伝専門医ではないが自施設の医師の医師が臨床遺伝専門医研修中（2 名）
　　臨床遺伝専門医は取得しない（2 名）

＜参加理由＞（重複回答あり）
1. 遺伝子医療部門が設立されている施設の代表者として 17 名
2. 遺伝子医療部門が設立されている施設の代表者の代理として 20 名
3. 遺伝子医療部門が設立されている施設の一員として 38 名
4. 遺伝子医療部門を立ち上げようとしている施設の代表者として 3 名
5. 遺伝子医療部門を立ち上げようとしている施設の代表者の代理として 2 名
6. 遺伝子医療部門を立ち上げようとしている施設の一員として 9 名
7. 自施設に遺伝子医療部門を設置することの必要性について参考にするため 7 名
8. 所属施設は独立した遺伝子医療部門はないが，他施設の遺伝子医療部門で

　非常勤の臨床遺伝専門医として遺伝カウンセリングを実施しているため 2 名
9. 所属施設は独立した遺伝子医療部門はないが，所属診療科で

　臨床遺伝専門医として一部遺伝カウンセリングに対応しているため 2 名
10. 個人的興味で 8 名
11. その他 24 名

・オーダーメイド医療実現化プロジェクトのコーディネーター業務上の
参考にするため、また、今後自施設において遺伝カウンセリングの必要
性を検討するにあたり参考とするため



・遺伝学的検査を今後行っていく予定（企業として）であり、遺伝子医
療（部門）分野について学びを深め、企業としての適切な対応を検討し
ていきたいと考えているため

・遺伝カウンセラー養成課程を立ち上げるため
・遺伝学的検査実施部門として
・遺伝子医療部門における個人情報のセキュリティ確保を考える上での

知識向上のため
・遺伝子疾患治療薬を扱うメーカーとして向学のため
・遺伝子診断を行う検査キットを販売予定のため
・患者,家族会に最新の情報を提供するため
・検査の立場での情報収集
・講演依頼により
・所属施設は独立した遺伝子医療部門はないが遺伝カウンセリング部門

として、看護師・心理士・検査技師・MSW を含んだチーム医療を行っ
ている（スタッフは全て兼任）のでその責任者として

・所属大学病院でのカウンセリングに対応するための参考に
・匿名化システムの展示補助と情報収集のため
・認定遺伝カウンセラー養成校の教員として
・発表者として
・臨床検査センターの新規事業企画担当者として
・臨床検査における遺伝子検査の実施について現状把握のため
・認定遺伝カウンセラー養成を検討中
・認定遺伝カウンセラーの代表のひとりとして、及び、その教育にあた

る者として

＜どのようなソースで会の開催についての情報を入手されましたか？＞
事務局からの連絡 87 名
Web から（信州大学ホームページ，GENETOPIA，遺伝子診療学会） 4 名
その他（施設内スタッフ，知人など） 25 名

＊上記の集計は，アンケートに基づくものであり，巻頭の受付における記帳による集計と解離が
ありますがご了承ください．特に本年度は，予想を大幅に上回る方のご参加により，遅れて受
付された方にアンケート用紙をお渡しできなかったという事情もございましたことを申し添え
させて頂きます．

（事務局）



＜内容に関するアンケート結果＞

アンケート回答数：116（信州大学，東京女子医大からの参加者を含まない）

１．全般的な内容としてはいかがでしたか？
大変満足（11 名）
理由： 最新情報を得られる．

現在及び将来の遺伝に関わる者としての情報が今どれくらいなのかが理解できたから．
満足（61 名）
理由： 現状と基礎的な内容の二本立てであったところ．

基礎研究の報告は他の会でも聞けるので，本会独自のテーマに特化した方が効率的であ
ると感じました．
いろいろな話題が盛り沢山でしたので．

ほぼ満足（35 名）
理由： 時間がズレて最後まで聞けませんでした．

時間厳守で講義をして頂きたい．
やや不満（2名）
理由： 時間が短く理解するところまでいたらなかった．

不満（0名）
ふつう（1名）
無回答（6名）

２．「興味深かった」あるいは「有益であった」課題に○をつけて下さい．
１． 遺伝子解析に関する各種ガイドライン制定の意義（53 名）
２． 臨床遺伝専門医制度（74 名）
３． 認定遺伝カウンセラー制度（65 名）
４． チーム医療としての遺伝子医療：心理職の役割（62 名）
５． チーム医療としての遺伝子医療：看護師の役割（54 名）
６． 遺伝子診断の進歩―DNAチップを用いた解析（58 名）
７． 遺伝子診断の進歩―SNPs による心筋梗塞の解析（30 名）
８． 慢性関節リウマチのオーダーメイド医療（64 名）
９． トピックス　GRISK（家系図ソフト，遺伝リスク計算ソフト）（41 名）
10. 総合討論（17 名）
無回答（5名）

３．次回もご出席いただけますか？
1. 出席する（33 名)
2. 可能な限り出席する（57 名）
3. 時間があれば出席する（15 名）
4. 施設の誰かは出席するようにする（9名）
5. 積極的には出席しない（0名）
6. もう出席しない（0名）
無回答（4名）



４．次年度の会議にどのような内容の議題を希望しますか？
「遺伝子診療部の活動に関すること」
1. 遺伝子診療部門の実際の活動内容と大学機構内でのポジションとの関係（遺伝カウンセリング室
との比較など）．これからのレベルアップするための資料にしたいから．

2. 遺伝子診療部の活動（遺伝カウンセリング実施状況など）を具体的に知ることができればと思い
ます．

3. 各施設の運営実態（専任スタッフ数，職位，患者（クライアント）数，カウンセリング費用，疾
患別症例数，診療とカウンセリングの線引きをどこでしているかなど）．昨年のように各施設で
の実施状況．

4. 遺伝子医療を設立・発足している病院や施設での具体的な問題等に興味があります．
5. 各遺伝子診療部のシステム作りに関するもの．
6. 施設運用の紹介演題を含めていただきたい．
7. 各施設の現状等事前に調査しておいて総合討論のテーマとしてあげてはどうかと思います．
8. 遺伝外来の現状・問題点．
9. 遺伝学的検査施行の手続きについて（大学や施設によってかなり variation があると思う）．
10. 大学病院，地域の病院，研究所 etc.，施設の形態による遺伝部門のあり方についての討論が
あるとよい．

11. セミナーとの違いを明析にする為に，遺伝医療の方向性，トピックス，行政との関わりや，
ビジネスとの関わり等を扱ってはどうかなと思いました．

「遺伝カウンセリングの実際に関すること」
12. 遺伝相談における問題点，制度上の問題点の提起と妥解策について．
13. カウンセリングでの具体的なお話．遺伝カウンセリングは万能？
14. 今回と同じような内容でよいと思います．各論的には個々の疾患というより方法論などのト
ピックスがあるとよいように思います（もちろん例として特定の疾患があってもよいのですが）

15. 症例呈示してケーススタディーを行ってもよいのではないか（例えば出生前診断の適応とす
る重篤な遺伝性疾患をどのように判断しているかを検討する）．

16. チーム医療のできていない現場での患者さんとの対応のしかたの工夫など．
17. オーダーメイド医療の臨床の場における応用例の紹介．
18. 研究，臨床分野での遺伝カウンセリングの実際．
19. 医療従事者の倫理面での葛藤をお聞きしたい．
20. 認定遺伝カウンセラーの実践．
21. 電子カルテ時代の遺伝医療（情報共有と個人情報保護）．
22. 電子カルテ上での遺伝学的情報の取扱いについて．

「チーム医療に関すること」
23. 遺伝専門医と遺伝カウンセラーの遺伝カウンセリングにおける役割について（日本の医療チ
ームの現状から）．

24. 心理職，看護職，遺伝カウンセラーの役割分担について．
25. 今年につづいて，チーム医療の中での看護師，臨床心理士の役割とその現状，今後の課題な
ど．

26. 各施設で様々なチームの構成→特徴，長所，短所などを検討
27. チームの一員，遺伝子検査師の話も聞きたい．
28. 遺伝チーム医療（オーダーメイド医療）に薬剤師も必要と思われるが，遺伝専門 or 認定薬剤
師の現状などを聞かせて頂きたい．

「遺伝子検査に関すること」
29. 遺伝子検査の連携について，一施設で全ての検査を完結するのは不経済ですので，実際に研



究室レベルでなく病院検査室で実施できる検査に限りたいと思います．
30. 遺伝子解析の update．
31. 遺伝子診断の基礎知識．

「診療報酬に関すること」
32. カウンセリングに対する診療報酬（保険点数）取得に向けての活動について．
33. 遺伝カウンセリングが保険適用されることが重要であることが本日挙がっていましたが，具
体的にどのようにすすめられているのか教えていただけますと幸いです．

34. 健康保険適応（遺伝子検査，遺伝カウンセリング）の見通しについて教えていただきたいで
す

35. 遺伝外来の保険内診療化について．カウンセリングがボランティア的に行われている印象を
受けた．厚生労働省担当官を参加させる位であるからには，カウンセリングの妥当な経費などを
認めてもらえるよう働きかけてゆけばよいと思う．そういった経費についての演題も必要と思い
ます．

36. 基礎的なことよりも制度，特に理念とそのコストをどのように誰が負担するのかについて討
論してほしい．総合討論の時間を早くしてほしかった．

「制度に関すること」
37. 今年につづいて，行政，ガイドライン関連の話題．
38. 官僚（厚生労働省 etc）を招いての discussion．
39. 遺伝子検査ガイドラインと個人情報保護法との関係について（特に，ガイドラインの法制化
等の可能性について）．

40. 遺伝看護師の制度化について（認定遺伝カウンセラーとの関係についても）．
41. 遺伝カウンセリングは臨床遺伝専門医と遺伝カウンセラーが中心となるのはわかるが，それ
以外の人はやってはいけないのか（ということはないとは思うが）現実的に人的にも限りがある
中で（兼任等で）すべての遺伝学的検査で臨床遺伝専門医がカウンセリングするのはむずかしい．
他の医師をどうするか？？

「教育に関すること」
42. 専門医教育の在り方．
43. 遺伝教育について（卒前・卒後）．
44. 初期卒後研修と遺伝医学教育について．
45. 医療関連職種（医学生，医師など）に向けた遺伝医学教育．
46. 教育について（医学部学生への）．
47. 松本市内で行う遺伝教育の内容を提示してほしいです．信州大学の遺伝教育のカリキュラム
も提示してほしいです．

48. 認定遺伝カウンセラー教育問題．
49. カウンセラーコース在学学生の実態調査（背景，実際に入学しての感想）．
50. 遺伝カウンセラーコース卒業者のその後．

「トピックス」
51. その年度の新しい情報（ガイドライン等）．
52. 遺伝子医療に関するトピックスや今後の動向など．
53. ２の６,７,８のような遺伝医学についての hot な話題を取り上げて欲しい（新知識の提供）．
54. その時の状況はわかりませんが，着床前診断（PGD,PGD-S）について．

「その他」
55. 倫理的な審査の現状について→全病例の審査をしているか，どの組織（ex.倫理委員会）で行



われているか，どのタイミングで行われているか．
56. 遺伝子解析メーカー（検査所ではなくて）からのコメント．
・製薬企業の人にオーダーメイド医療の商業面について話して頂きたいと思います．
57. 保険加入について．
58. 演者は更に枠を広げ，様々な領域の方に参加いただくといいのではないでしょうか．
59. 各施設毎にクライアントの background が大きく偏っているのが現状と思われる．その要因
の解析，今後の改善，展望などについて．

５．本遺伝子医療部門連絡会議の活動として，会議開催の他に期待する具体的提案・要望事項が
ありましたらあげてください．

「啓発活動」
1． 医療機関，一般社会では，まだまだ遺伝子診療や，そのカウンセリングに対する認知は希薄
であると感じます．連絡会の活動として啓発などについてもご検討いただければと思います．

2．遺伝専門以外の医療関係者へのアプローチ，アピールをテーマにした企画を連絡会としての課
題にし，すそ野を広げる．

3．臨床遺伝の一般への啓蒙が必要と思います．遺伝カウンセリングをスムーズにするには一般の
理解が必要と思います．また大学の学部長や病院長への啓蒙をお願いしたい．

4．社会啓蒙活動（メディアを通じて）．
5．日本看護協会への広報やセミナー等の開催，認知度をあげる活動をしていただいたら良いと思
います．遺伝子検査の有用性を証明する方法や基準を検討していただきたい．

「遺伝医療体制の整備への貢献」
6．遺伝子医療部門担当者からの要望，特に厚生労働省に対する要望を吸い上げてまとめる等．
7．遺伝カウンセリングの診療報酬，遺伝子検査の検査料→自由診療，自費 or ボランティア検査の
部分の今後について．

8．遺伝子検査・遺伝カウンセリングの保険収載に向けての活動．
9．診療部を設立しようといている施設において，個別の指導，モデルケースの呈示をしていただ
く，実際の運営について．
10．遺伝関連診療録の取扱い．特に電子カルテ化に伴う問題点とその対策について，会議として
の共通認識，方針等あればよいと思われる．

「診療支援」
11．各施設における具体的な遺伝カウンセリングシステムをまとめたものが作成されるとよいと思
います．
12．遺伝子検査等の「説明文」「同意書」の共通フォーマットの作成，提供．

「遺伝医療部門のネットワークの構築」
13．特にどの疾患は，どの先生／施設が得意であるとか，各施設でどの範囲の疾患はカバーして
いるのか，一般の人が相談する時にわかる情報が欲しいです（いでんネットの施設一覧に診療科
領域情報も入れる？）．

14．産科の立場として「現時点でこの疾患は出生前診断の対象となりうるのか，又，可能か，可
能ならどうすればよいか」ということを一覧（又は検索）で見ることができる HP があるとあり
がたいです．遺伝子検査の可否イコール出生前診断ではないので．

15．メーリングリストなどによる継続的な連携．
16．発言の垣根の低い（ざっくばらんな相談をしやすいところ），参加者の多いメーリングリスト
の発足（「○×△について検査できるところを教えて下さい」→即レスもらえるような GC-ML
がこれに当たるのでしょうか．発言する時かなり身構えるところがありますが）．



「その他」
17．遺伝カウンセリングの恩恵にあずからない事例をどう減らすか．地方での教育セミナー等の
主催などの企画

18．各施設での倫理委員会で「審議すべき点」「審議の対象とならない点」の管理（倫理委員会
で全く本質的でない点が議論されることがよくあります）．

６．その他，ご意見・ご希望・ご感想（自由記載）
「今後の課題」
1．カウンセリングは重要と考えているが，大学にそれを設立してゆくには，現在ボランティアで
行わざるを得ない状況にある．医療費削減の中では困難かも知れないが医療費の中で支えていく
制度にしてもらえればと考えている．

2．種々の指針と現実にコストをどのように負担するかについて矛盾があると思います．理念をあ
げるのであれば，しっかりとしたコストの裏づけが必要です．

3．! 臨床遺伝専門医，" カウンセラー制度，# 他の subspeciality（特に産婦人科，小児科，神
経内科）としての専門医，特に! # は部門によっては overlap がかなり多いと思います．! の
み# も分離する形でのカリキュラムを強要しても，すそ野は広がらないと思います．Pt が自由
診療で! 及び" の診療をうけるメリットが# を上回らない限り制度と理念が先行しても，いびつ
になる面も多いのではないでしょうか．

4．チーム医療の重要な領域の学会では専門医の認定条件として「会員の８割以上が医師でなけれ
ばならない」というのが問題になってくるかも知れません．糖尿病学会では療養指導士という資
格ができたためコメディカルの入会者が急増して困ってしまったということがあります．コメデ
ィカルに入会を勧めないようにと言われたことがあります．

「連絡会議の運営・内容に関する提案」
5．今回は出席者を制限していないようですが，私個人的には第１回のように各施設（遺伝子医療
部門）の関係者に限定した方が良いのではないかと思います．

6．遺伝子診療学会，人類遺伝学会に合わせての開催．
7．Genetic counseling教育連絡会議と joint した会議もあってよい．
8．プログラムに簡単な抄録をつけて小冊子にしていただきたい．
9．講演の抄録またはスライド内容等の配布資料があった方が良い．
10．high quality の遺伝カウンセリング医療を目指すと同時に，討論でも話題になりましたよう
に，すそ野を拡げるためにどうしたらよいかということにも時間がさけれればと思います．遺伝
カウンセラーの経過措置も是非延長していただきたいと思います．現場で他の仕事をしながら多
くのセミナーに出席して経済的にも時間的にも相当の負担を強いられながら高いモチベーション
で頑張っている人たちが数多くいますので．

11．最近の遺伝トピックをわかりやすく解説され良かった．
12．どの演者の方もたいへんわかりやすい good speaker でした．
13．研究については学会等での発表でよいのではないでしょうか．連絡会議ですので意見交換を
主たる内容として欲しいです．

14．遺伝子医療部門連絡会として６～８は必要かどうか？
15．学会ではないので基礎研究データの紹介は不要と考えます．
16．第２部の講演はおもしろかったが，本会が連絡会議という名称を冠しているところから考え
ると不要だと思う．もっと実務的な連絡会にして短時間で終了するようにしてほしい（GRISK
の紹介は有用）．



「疑問」
17．ソーシャルワーカー，心理士，遺伝看護師，認定遺伝カウンセラーの役割分担が今一つ理解
しにくい．今後どのように区別していく予定でしょうか？

18．認定遺伝カウンセラーの方と今後予定されている認定遺伝看護師の違い，何故２つに分ける
必要があるのか？がよく理解できませんでした．

「感想」
19．遺伝カウンセリングでは「リスク」と言わずに「確率」と言う方がよいと思うので，G-RISK
のお話はちょっと言葉上ひっかかりました．

20．GRISK のようなソフトを有料にするのではなく，無償でホームページからダウンロードでき，
かつ更新をしてくれるようなシステムであって欲しい（安価であれば問題ないかもしれないが）．

21．看護職における遺伝相談の実態・認識調査を行っております．高田先生が「予測と違って看
護職からの反応があまり良くない」とおっしゃっていたように，まだ認識が薄いようです．より
多くの広報，啓蒙活動を期待します．

22．東大もようやく臨床ゲノム診療部が立ち上げられ，よちよちではありますが歩み始めたとこ
ろです．今後重要な役割を担うことが考えられますので，少しでも進歩させていきたいと微力な
がら考えておりますが，そのための有用な情報が得られればと願っています．

23．ご紹介の場を頂きまして有難うございました（NTTデータ田中）．
24．教育心理職から現在医療心理職に携わり研修しているので，両者の共通点，異なる点がわか
り有益であった．

25．他施設のとりくみを聞くことで参考になることがあります．ありがとうございました．
26．初参加でしたが非常に有益でした．
27．はじめてで勉強になりました．
28．勉強になります．
29．懇親会の企画よかったと思います．

＊アンケートにご協力くださった方に改めて御礼申しあげます．
　建設的なご意見を多数ご提案いただき，ありがとうございました．
　なお，予想を大幅に上回る方のご参加により，遅れて受付された方のなかにはアンケート用紙
をお渡しできなかった方がおりましたことを深くお詫び申し上げます．

（事務局）
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日時： 2006年11月18日（土）午後
場所： 大阪大学医学部銀杏会館

当番校：大阪大学（戸田達史 先生）

「第４回　全国遺伝子医療部門連絡会議」開催予定



「全国遺伝子医療部門連絡会議」

開催についての申しあわせ事項

目的： ゲノム時代に必須の遺伝子医療（遺伝ｶｳﾝｾﾘﾝｸﾞ，遺伝学的検査等）の発展
遺伝子医療をめぐる問題についての情報の共有
各施設間の情報交換，意見交換

出席者： 遺伝子医療部門の存在する高度医療機関（特定機能病院など）からの代表者および
本会の趣旨に賛同する者

活動： 原則として年１回，連絡会議を開催する．
遺伝子医療の充実に努め，普及・啓発活動を行う．

事務局： 信州大学医学部社会予防医学講座遺伝医学分野

当番施設： 連絡会議の時に次年度の当番施設を決定する．当番施設は事務局と連携をとり，
連絡会議を開催する．

会費： 当面，会費徴収は行わない．

2003年11月29日（土）第1回全国遺伝子医療部門連絡会議　　にて承認




