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米国の遺伝医療，遺伝サービス，及び遺伝教育の現状

近藤　達郎 １川 ・松本 正川コ

要旨　長崎大学医学部附属病院遺伝カウンセリング室が開設してから約３年が経過している ．当室は長

崎県が中心となっている「遺伝相談システム」でも重要な役割を果している ．しかし，我が国の遺伝サービ

スはまだ動き出したばかりである ．日本に最も適した遺伝サービスや遺伝教育がどのようなものかを考える

ために，先行している米国の状況をワシントン大学を中心として見学したので報告する ．米国では，…般的

に遺伝カウンセリングに際し，臨床遺伝医及び遺伝カウンセラーの役割が大きい．さらに，ソーシャルワー

カー 看護師などが入り込み，チームとしてカウンセリングに臨んでいた．臨床遺伝医，遺伝カウンセラー

になるためのプログラムは数多く存在し，卒業後，資格試験に合格して専門家として勤務が許される ．遺伝

教育としては，小学生から教育できるシステムを創作していた．日米間では，当然のことながら ，家族関係
，

杜会環境など差異が認められるため，米国の遺伝サービスのシステムをそのまま日本に持ち込むことには無

理がある ．しかし，１）情報としてグローバル化した現状を加味し，２）日本の歴史，分化，宗教，教育に即

したものを作って行くためには，米国のシステムも参考にする必要があろう

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　長崎大学医学部保健学科紀要１６（１） ：３１ －３５ ．２００３

Ｋｅｙ　Ｗｏｒｄｓ 遣伝カウンセリング，遺伝教育，米国

はじめに

　平成１２年４月に「長崎大学医学部附属病院遺伝カウン

セリング室」が開設して以来，約３年近く経過した ］コ引

同じ頃に長崎県の事業として「遺伝相談モデル事業」が

開始され，両者がタイアッ プして保健所及び県内市町村

の保健師を中心とした遺伝性疾患に関する意識レベルの

向上を図り ，適切な遺伝サービスが如何にあるべきかを

模索している川コ呂コ｝．最近になっ て日本でも ，遺伝性疾

患患者 ・家族に対する遺伝カウンセリングを含めた診療

を行う遺伝（子）診療部または遺伝カウンセリング室が

散見されるようになっ てきたが，一般地域まで広げてい

るところはほとんどないと思われる

　一方， 米国では，遺伝サービスのシステムや遺伝教育

などが随分前から出来上がっている ．日米間の歴史，文

化， 教育，宗教上など差異が存在することを考慮しても
，

参考になりうる個所が多々あると思われる

　今回我々は，米国の遺伝医療，遺伝サービス及び遺伝

教育の実情を知るために，米同でも先進的であるシアト

ル市のワシントン大学を訪問してインタビュー及び，遺

伝外来の実際を見学したので報告する

日　　程

　今回の見学について，表１の様な口程で視察を行った

インタビューに応じていただいた先生方に感謝する次第

である ．特に，この計画を企両していただいたシアトル ・

ワシントン大学で米国の遺伝医療 一遺伝サービスのシス

テム化に当初から関わられたＡｒｎｏ　Ｇ．Ｍ ｏｔｕ１ｓｋｙ教授

に深謝します

表１ Ｉアメリカの遺伝医療、遺伝サービス視察
　　　　　　　　（２００２年１０月７日～１０月２０日）

○月７日 ワシントン大学Ａｍｏ　ＧＭｏｔｕｌｓｋｙ人類遺伝学教授と面談

Ｐ曲。 Ｂｙ。耐 病理学教授と面談

○月８日 神経疾患と結合織疾患の遺伝外来に出席（Ｎｅｕｒｏｌｏｇｙ；Ｔｈｏｍ畠Ｄ
ＢｉＴｄ教授 、Ｃｏｍｅｃｔｉｖｅ Ｔｉｓｓｕｅ：ＰｏｔｏＴ ＢｙＥｒ冒 教授）

シアトル小児病院のＩｍＧｌａｓｓ 小児科部長と面談

○月９日 抄読会

遺伝カウンセリングカンファランス
Ｒｏｂｉ皿 ＢＥｍＥ舳、Ｎ舳ｏｍｌＳｏｄｅｔｙｏｆＧｅｎｅｔｉｏＣｏｍ畠ｅｌｏｒ畠 会長と面談

Ｒｏｍｌｄ　Ｓｃｏｔｔワシントン大学小児科教授に面談

Ｍａｕｍ皿Ｍｕｍ教授（Ｄｉｒｅｃｔｏｒ，Ｈｉｇｈ　Ｓｃｈｏｏ１Ｈｕｍｎ　Ｇ巴ｍｍｅ　ｈｏｇＩｍ
，

Ｄｅｐ帥ｍＥｎｌ　ｏｆＭｏｌｅｏｕ１肛Ｂｉｏ屹ｃｈｎｏｌｏｇｙ〕，Ｍｅｇ朋Ｔ　Ｂｍｗｎ 先生（畠ｅ而ｉｏｒ

畠ｃｉｍｃｏ　Ｅｄｕｏ刮ｉｏ皿Ａ５冨ｏｃｉ乱蛇，Ｄｅｐ舳ｍｍｔ　ｏｆ　Ｍｏｌｅｃｕ１肛Ｂｉｏ屹ｃｈｎｏ１ｏｇｙ〕
，

Ｎｉｃｋ巴珊ｏｎ 先生と遺伝教育について面談
○月１０日 ワシントン大学病院で家族性腫瘍に対する遺伝外来を見学

○月１１日 ＵＣＬＡＮｏ皿ｏｐｓｙｃｈｏｌｏｇｉｃ囲１１ｎ畠Ｏ血ｔｅのＣＥｄｅｒｂ固ｍ教授を訪問

○月１２日 兀Ｃｉｔｙ　ｏｆＨｏｐｅ 研究所吉田昭先生を訪問
○月１５日一〇月１９日：アメリカ人類遣伝学会出席（Ｂ齪１ｔｉｍｏ肥〕

○月１７日ワシントン大学Ｍｏｔｕｌｓｋｙ教授への最終面談

ＵＣＳＦのＣｈ肛１ｅｓ　Ｊ　Ｅｐｓ蛇ｉｎ 小児科教授（前アメリカ人類遺伝学会会
長〕に面談

米国の遺伝診療 ・遺伝サービスの歴史と現在のシステム

　米国で人類遺伝学会（Ｔｈｅ　Ａｍｅｒｉｃａｎ　 Ｓｏｃｉｅｔｙ　ｏｆ

Ｈｕｍａｎ　Ｇ ｅｎｅｔｉｃｓ，ＡＳＨＧ）が設立されたのが，１９４８年で

ある ．その後 ，１９７９年にＴｈｅ　Ｎａｔｉｏｎａ１Ｓｏｃｉｅｔｙ　ｏｆ　Ｇｅｎｅｔｉｃ

Ｃｏｕｎｓｅ１ｏｒ（ＮＳＧＣ）が作られた．ＡＳＨＧで研修した人

を認定する機関として ，１９８１年にＴｈｅ　Ａｍｅｒｉｃａｎ　Ｂｏａｒｄ

ｏｆ　Ｍｅｄｉｃａ１Ｇｅｎｅｔｉｃｓ（ＡＢＭＧ）が設立された．これは
，

１長崎大学医学部附属病院遺伝カウンセリング室

２長崎大学医学部小児科学教室

３　長崎大学医学部保健学科
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近藤　達郎　他

１９９１年にＴｈｅ　Ａｍｅｒｉｃａｎ　Ｂｏａｒｄ　ｏｆ　Ｍｅｄｉｃａ１Ｓｐｅｃｉａ１ｉｓｔｓ

に認められている ．遺伝カウンセラーは，当初，ＡＢＭＧ

で認定されていたが，１９９１年にＴｈｅ　Ａｍｅｒｉｃａｎ　Ｂｏａｒｄ

ｏｆ　 Ｇｅｎｅｔｉｃ　Ｃｏｕｎｓｅ１ｏｒ（ＡＢＧＣ）として独立し ，１９９３

年より認定作業を行っている

　遺伝サービスシステムとしては，１９６０年代頃よりシア

トル ・ワシントン大学，ミシガン州立大学，及びジ ョー

ンズ ・ホプキンス病院の３ケ所でそれぞれ独自に始まり
，

その後，種々の遺伝医療及び遺伝サービスが発展してき

たようである

　米国で遺伝専門医になるためには，ＡＢＭＧにより認可さ

れたプログラムに従い２年以上の研修が必要である ．遺伝

専門医の領域は ，ＭＤ　Ｃ１ｉｎｉｃａ１Ｇｅｎｅｔｉｃｓ ，Ｐｈ．Ｄ　Ｍｅｄｉｃａ１

Ｇｅｎｅｔｉｃｓ ，Ｃ１ｉｎｉｃａＩ　Ｂｉｏｃｈｅｍｉｃａ１Ｇｅｎｅｔｉｃｓ ，Ｃ１ｉｎｉｃａ１

Ｃｙｔｏｇｅｎｅｔｉｃｓ，及びＣｈｎｉｃａ１Ｍｏ１ｅｃｕ１ａｒ　Ｇｅｎｅｔｉｃｓの５つ

あり ，それぞれの認定試験が３年毎に行われる

　遺伝カウンセラーは，以前はＡＢＭＧによる認定であ っ

たが，１９９３年からＡＢＧＣが独自に認定するようになり
，

現在に至っている ．プログラムはマスターコースとして

ＮＳＧＣが認可したプログラムを２年以上研修し ，ＡＢＧＣ

で認定された後，各州の許可のもと ，遺伝カウンセラー

として勤務することになる ．最近では遺伝子検査がコマー

シャルベースで進んできており ，遺伝カウンセラーの仕

事も多岐になった
．’

　遺伝カウンセリングは，チームで行っており ，メンバー

としては，臨床遺伝医，遺伝カウンセラー ソーシャル

ワーカー 看護師がいる ．これらの職種が，必ず入り込

んでいるわけではなく ，場所によっ て異なる ．遺伝カウ

ンセラーの仕事は，家系図の作成，再発危険率の推定
，

来談者の精神的負担の軽減など多岐に渡る ．実際の遣伝

カウンセリングの時は，遺伝医師の診察の前より入り
，

クライエントと視線を等しくすることを心掛けている

遺伝医師の診察の時も入り ，その後の心理的フォローアッ

プもする ．ハンチントン病などの発症前診断で陽性であ

れば，場合により危機的心理介入も行う ．医師は診断
，

治療を中心とし，看護師はそれをサポートする構図にな

ると思われる ．ソーシャルワーカーは保険や仕事のこと

など福祉面を主に担っている ．遺伝カウンセリングを行

う疾患は，多岐に渡るし，年齢的にも胎児から大人まで

全年齢層に及ぶ．遺伝カウンセリングに南わる金額につ

いては，遺伝子検査なども含むと ，保険の種類にもよる

が約２５０ドル程度である

ワシントン大学での遺伝カウンセリングを含む遺伝診療

の実際

　ワシントン大学医学部は，ワシントン州唯一の医科大

学であり ，アイダホ州，モンタナ州，ワイオミング州や

アラスカ州をカバーし，これら５つの州の最高医療機関

である ．遺伝医学部門としては，シアトル小児病院，内

科学教室，産婦人科学教室などの遺伝部門が協力しあ っ

て包括的に遺伝医療を押し進めている ．今回は，結合織 ・

神経疾患の遺伝外来，小児病院（小児科）の遺伝外来
，

家族性腫瘍の遺伝外来について紹介する

１）遺伝性結合織疾患及び遺伝性神経疾患に関する遺伝

　　カウンセリング

　　この外来は週に１度行われていた、疾患内容的には
，

　結合織疾患としてはＭａ１ｆａｎ症候群や骨形成不全症な

　ど，遺伝性神経疾患としてはハンチントン病，顔面 ・

　肩甲筋ジストロフイーや脊髄小脳変性などが多い ．１

　日の外来では各々の分野で８～９名程度来院する ．遺

　伝カウンセラーは３名，その他に看護師，ソーシャル

　ワーカーの人たちが上手にタイアッ プしたシステムの

　もと ，遺伝医療が行われている 、遺伝カウンセラーは

　全員が大学病院に雇用されているのではなく ，グラン

　トによる雇用などの人も少なくない．各々の立場の人

　が皆専門的な知識を持っている ．ここの階の「遺伝カ

　ウンセリング室」は，小さい部屋（４畳程度）から家

　族用の大きな部屋（１０畳程度）まで併せて８部屋あっ

　た．どの部屋にも共通してあるものは，窓，洗面，簡

　易ベッドと椅子などであった

　　臨床遺伝医が実際に診療にあたる前３０分程度遺伝カ

　ウンセラーが来談者と話しをする

　　数日後，難しい問題をピ ックアッ プして，カンファ

　ランスを行っている ．出席者は，臨床遺伝専門医，遺

　伝カウンセラー 看護師，ソーシャルワーカーなどで

　あ った

２）シアトル小児病院の遺伝外来

　　週に１度の頻度でこの病院の遺伝外来を行っている

　しかし，この病院がワシントン州圏内外の病院約６０ケ

　所で遺伝外来を行っているということを考えると仕事

　量は膨大であることが推測される ．この病院にも看護

　師の他に遺伝カウンセラーが勤務していた．この小児

　病院では，月にユ度，遺伝性疾患患者に対しての確定

　診断に至るカンファランスを行っている ．出席者は１０名

　程度で遺伝専門医と遺伝カウンセラーが申心であった

３）ワシントン大学小児科

　　小児科としては，血液 ・腫瘍，循環器，未熟児 ・新

　生児，内分泌，代謝，神経，泌尿器，呼吸器，アレル

　ギー 遺伝，救急医療，発達，腹部などに別れ，病院

　内に１００～１２０名勤務している ．各部門の長が臨床と研

　究の比率を決めている ．小児科の遺伝領域の重要度は

　更に増していくと思われる ．感染症にしても ，その体

　質としての免疫能については遺伝的な関与が考えられ

　る ．更に，小児の糖尿病や高血圧などについても遺伝

　的素因の検討が必要である ．胎児に異常がある場合は
，

　産婦人科医との連絡を密にして対応している ．小児科

　領域での遺伝に関わるジレンマは，日米であまり変わ

　らない

４）家族性腫瘍に関するカウンセリング

　　最近は，二一ズがかなり高くなり ，年間約４００例の

一３２一
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カウンセリングを行っている ．そのほとんどが，家族

性乳癌である ．家族性乳癌の発症前診断で陽性であれ
ば， しばしば予防のために乳房を切除する ．場合によっ

ては卵巣まで切除することもある ．これらは専門医と

柚談しながら決定されて行く 、保険に関しては，家族

歴を記載する部位はあるものの，遺伝戸検査など遺伝

学的検査の記載個所はない．しかし，家族歴のある人

はそれなりに保険料・が高くなる

ワシントン大学で考案された遺伝教育プログラム

　アメリカでは学校によっ て小学校が４年までであ った
り， ５年までであ ったり ，巾学校が，５年から８年であ っ

たり ，６年から８年であったりする ．９年から１２年まで

が高校にあたる ．アメリカの義務教育は，高校までであ

る一 小学校から高校までは逓して何年生（１－１２年生）

と呼ぶ

　今回，ワシントン人学で作成されている “Ｔｈｅ Ｇｅｎｅｔｉｃｓ

Ｐｒｏｊｅｃｔ　ａｎｄ　ｔｈｅ　Ｈｉｇｈ　Ｓｃｈｏｏ工Ｈｕｍａｎ　Ｇｅｎｏｍｅ” を紹

介する ．このプログラムは，大きく３つに分けられる

１つ日は４－８年生用，２つ］は高校生の導入編，３つ
１・

１は応用編である ．高校生については，遺伝子塩基決定

まで教えているが，今同は４－８年生用に作られたもの

を中心に述べる

　先ず，遺伝の基礎として，小グループに分け，４つの

項一（ユ ．ＰＴＣ味覚テスト ，２ ．私の特性，３ ．遺伝的

特性樹作成，４ ．特性ゲーム）を逐次行 って行く ．これ

らはいずれも ，参加型の教育で，学生達に考えさせるこ

とが基本となっ ている

図１ａ：ヒトの多様性を示す特性樹の作成 。
　　　　生徒それぞれに 、ＰＴＣテスト 、巻舌にできるかどうか、耳たぶの形態を葉の形の紙に
　　　　記入し、該当する枝に張り付ける 。

　　 ｂ：動物を作ろう 。動物のそれぞれの部分（目 、耳、鼻、尾など）で、優性の場合はと劣性
　　　　の場合の色 ・形などを事前に決めておき 、ランダムに優性、劣性を個々に設定し、どの
　　　　ような動物が出来上がるか実際に作成してみる 。

　　 ｃ１パスタジェネティックス。４種類の形状のパスタをそれぞれ４色づつ作り 、祖父母の遺
　　　　伝子をパスタに例える。４名の祖父母は、色が異なった、４種類のパスタを持つ。それ
　　　　が、親、子にどの様に伝達されるかを考える 。
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　具体的には，ＰＴＣ味覚テストでは ，ＰＴＣの苦味を感

じることができる人と何も感じない人がいるという多様

性を認識させる ．私の特性では，その他の多様性を考え

させる ．この多様性には，自分の意思で変えることがで

きるものとできないものがある ．変えることができない

特性は，親から伝わってくるもので「遺伝特性」という

遺伝特性樹の作成は，多様性を示す項目をいくつか取り

出して，やはり多様性を示して行く（図１ａ） ．特性ゲー

ムは，一人の児童が教室の前方に出て，自分の色々な特

性を示していき ，その特性を重ねた結果その児童ができ

あがるかどうかのゲームをする

　次に，４種類のパスタに４色の色をつけ，遺伝子の伝

達がどのように行われるのかを教育する（パスタジェネ

テイックス）（図１ｃ） ．更に，優性と劣性を教えるため

に， からだの個々の部分の優性劣性を事前に決め，実際

に作らせる「動物作り」（図１ｂ）や３色の爪楊枝の色

の優性劣性を事前に決めて，魚の色が実際にどのように

なるかを学ばせる「爪楊枝の魚」などを行っている

カリフォルニアロサンゼルス校（ｕＣＬＡ）の遺伝カウン

セリングの状況

　ＵＣＬＡでもワシントン大学と同じように遣伝カウンセラー

を養成するシステムを持っている ．ここでは，年間５０ト

６００例の遺伝カウンセリングを行われている．出生前診断

もかなり行われている ．ハンチントン病も多い．電話での

対応が重要な位置を占めている 、ＵＣＬＡでも遺伝カウン

セラーが遺伝の外来の主体をなしているようである

まとめ

　更にカルフォルニア大学サンフランシスコ校（ＵＣＳＦ）

の状況もインタビューすることができた．これらのまと

めると以下のようになる

１）遺伝カウンセリングには臨床遺伝医，遺伝カウンセ

　ラー ソーシャルワーカー 看護師を含むチームワー

　クが極めて大切である ．しかしその中でも ，遺伝カウ

　ンセラーの役目は重要で内容は多岐に渡る

２）アメリカでの遺伝外来では，その主要メンバーとし

　て臨床遺伝医と遺伝カウンセラーが一般的で，必要が

　生じればソーシャルワーカー 看護師が入るシステム

　が多い．これらは，場所によってかなり異なっている

３）アメリカでは，多くの大学などが遺伝専門医のため

　のプログラムを持っている ．認定試験の合格率は７～

　８割程度である ．

４）遺伝カウンセラーになるためには，様々な大学を卒

　業した後，修士課程として遺伝カウンセリングに興味

　がある人がそのコースに進む．その中には看護師も含

　まれる

５）各大学が小中高校生を対象とした遺伝教育をどのよ

　うに行えば良いか検討している ．この中身としては
，

　学生白身が実際に参加するような教育であ った

最後に

　今回，米国の遺伝性疾患にかかわる状況を見学するこ

とができた．これらを参考にして，我々が行っている

「遺伝カウンセリング」をより良いものにしていきたい

思っ ている次第である

　なお本稿は，平成１４年度科学研究費補助金基盤研究

（Ｂ）（２）「ヒト遺伝子解析時代の研究に関する基礎的研

究」（研究代表者：舟越取一 課題番号：１４３８０１０８）の

分担研究の成果である
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Abstract The Genetic Counseling Unit in Nagasaki University Hospital has been opened for 
about three years. This unit plays an important role for "Genetic Counseling Net-work System in 

Nagasaki Prefecture" planed by Nagasaki prefecture. However, the genetic service system in Japan 

has been just started. 

We here report about the present situation of the genetic counseling system in some Universities 

such as Wa.':hington University in United States for thinking about the most suitable Japanese 

system of genetic services including counseling and education in human genetics field. 

The clinical geneticists and the genetic counselors are essential and very common for genetic 

counseling in United States. Further, social workers and nurses join sometimes as members for 

genetic counseling. There are many educational programs for the clinical geneticist or genetic 

counselor. After passing the examination of the American Board of Medical Genetics or the 
American Board of Genetic Counselor, clinical geneticists or genetic counselors are permitted to 

work as spec.ialists. 

The education experts in Washington University have made "The Genetics Project and the High 

School Human Genome Program", and are teaching genetics to the students of the elementary 

school to high school. 

It is difficult to apply the American system of the genetic service to Japan directly, because the 

Japanese family style, culture, religion and social environment are quite different from those of 

United States. However, it will be important to learn the American system of genetic examination 

and treatinent, genetic services including counseling, and the education of human genetics to estab-

lish the suitable Japanese system. 
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