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研究成果の概要（和文）：先天性難聴は早期発見が有用な高頻度疾患である。岩手県は難聴児早期発見のための
新生児聴覚スクリーニング検査（Newborn Hearing Screening、以下NHS）実施および難聴発見後の体制作りが立
ち遅れていた。それゆえ包括的な検査及び支援体制作りが早急に必要である。一方、先天性難聴の原因の約半数
は遺伝性であることから、そのステークホルダーへの遺伝教育はより良い支援体制作りに有用であろう。今回の
研究では、彼らに遺伝、難聴の知識や関心関心を問い検討した。結果、医療、教育、行政から84名の回答を得る
ことが出来、かつ県内多職種ネットワーク形成のきっかけとなりえた。

研究成果の概要（英文）：Congenital hearing loss(CHL) is one of the most frequent congenital disease,
 that early detection is useful for speech development. In Iwate, the programing  about the early 
detection of CHL was later than other area.Therefore, the organization of system for early detection
  of CHL(Newborn Hearing Screening, NHS) and  support for children with CHL is necessary 
immediately. 
On the other hand, becaouse more than fifty percent of the CHL cause is hereditary, genetic 
education for the stakeholders of the CHL may help the better support synstem for NHS and CHL.In 
this study, we investigated the knowledge and interest of heredetary hearing loss and genetics for 
the stakeholders of CHL. We ware able to obtain an investigation answer from 84 people. Furthermore,
 the network between stakeholders was done triggered by this investigation.

研究分野：遺伝性難聴
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研究成果の学術的意義や社会的意義
遺伝・遺伝性難聴に関する知識を問う調査用紙を123名に配布、84名（回収率68.3％）から回答を得た。過去の
レヴューでは、先天性難聴のステークホルダーたちには遺伝子検査により受けられる利益に関する情報が必要
で、そのためのプログラムが必要であろうとしている。今回、当然現時点でそのようなプログラムは存在しない
ため多くの回答者において知識、関心は決して高いものではなかったが、遺伝教育ツールに関心を持った群が31
例（36.9％）で聾学校教員らに多かった。今回の研究結果を踏まえ、有効な教育ツールを利用したステークホル
ダーらに対する遺伝教育を構築していく方向性が明らかとなった。



様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９、ＣＫ－１９（共通） 
１．研究開始当初の背景 
先天性難聴は 1000 人に 1人の割合で出生する、先天性疾患の中で最も高頻度な疾患の一つ
で、早期発見療育により良好な言語獲得が望めることがわかっており、新生児聴覚スクリーニ
ング（Neonatal Hearing Screening、以下 NHS ）はその大きな役割を果たす。しかし NHS
は難聴児を早期発見できるメリットがある一方、新生児期という母子愛着形成時期に難聴（疑
い）と宣告されるという問題点が指摘されており、NHS による早期発見直後からの保護者支
援が望まれている。難聴児はその療育によって良好な言語力を獲得するのであって、良好な療
育環境のための支援は必須である。 
一方、先天性難聴の半数は遺伝性であることがわかっている。しかしこの事実をどの程度の
難聴児保護者及び支援担当者が理解しているかという報告は見られない。 
岩手県は難聴児早期発見のための NHS 実施および難聴発見後の体制作りが立ち遅れていた。
難聴児（保護者）支援は難聴児を取り巻く複数職種によるチーム事業でなければならないが、
その実現化には他職種間における意識・理解の共有が必要である。 
本学耳鼻咽喉科は県による同検査検討委員会メンバーであり、研究代表者はその実務担当と
して関与している。また、先天性難聴の半数は遺伝性であるが、当院では遺伝カウンセリング
がほぼルーチンで実施されている。そのため立ち遅れた NHS 関連システム作りに遺伝学的知
識を盛り込むための基盤は比較的整っていた。 

 
２．研究の目的 
岩手県は難聴児早期発見のための新生児聴覚スクリーニング検査（Newborn Hearing 

Screening、以下 NHS）実施および難聴発見後の体制作りが立ち遅れていた。医療だけでは包
括的かつ継続的な聴覚障害児（者）支援は不十分であり、行政や教育との連携による支援体制
作りが早急に求められていた。これに先天性難聴のステークホルダーとなりうる多職種の遺伝
への理解が加わることでより充実した支援を提供できると考え、遺伝教育のための基盤調査研
究を行った。 
 
３．研究の方法 
2015 年から開始した岩手県 NHS 検討委員会、研修会等を通して形成したネットワーク（岩手
県庁保健福祉部、岩手県教育委員会、岩手県産婦人科医会、岩手県小児科医会、日本耳鼻咽喉
科学会岩手県地方部会、岩手県立療育センター）を通じ、遺伝性難聴に関する知識を問う調査
用紙を配布、回収した。調査用紙は無記名で返送とし、所属先の詳細を記載しないなど個人情
報保護に配慮した。これまでに受けた遺伝教育、現在の遺伝・遺伝性難聴・遺伝教育ツールへ
の関心を問い、属性等との関連を検討した。 
 
４．研究成果 
123 名に配布、84名（回収率 68.3％）から回答を得た（図１）。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
これまでに受けた遺伝教育を問うと、89.3％で何らかの教育を受けたと回答したが、これは
対象者の多くが医療、教育関係者であったためと考えられる。 
自身の遺伝の知識がどのくらいかを問うと、「平均程度」と回答したものが最多、約半数であ
った。遺伝性難聴の知識を問うと、「平均以下」が最多であった。医師では「平均」が最多、そ
れ以外では「平均以下」と回答が最多。所属を見ると耳鼻科医師、支援学校教諭は「平均」と
回答が最多で、それ以外は「平均以下」と回答した者が最多であった（表１）。 
 
 
 



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
（表１ 自身の遺伝性難聴および遺伝知識について） 
 
次に、遺伝性難聴に対するマネジメント実態理解（ア．難聴の原因として遺伝性の可能性が
あるという説明、イ．遺伝カウンセリングへの紹介 、ウ．遺伝子検査への紹介、エ．カウンセ
リングの参加、オ．遺伝子検査のオーダー）実施の認知度を「つねに＝４、 時々＝３、 ほ
とんど実施せず＝２、 実施せず＝１」で回答し、5 設問合計 20 点満点で評価した結果、「ほ
とんど実施していない」と認識している群と、「時々実施している」と認識している群にピーク
を認め、「つねに実施している」と知っている者は少数であった。 
遺伝に関する関心を問う項目（ア,基礎的な遺伝知識、イ．応用的な遺伝的知識、ウ．遺伝性
難聴、エ．家系解析、オ．遺伝子検査結果の解釈、カ．遺伝的差別、個人情報保護について、
キ．科学論文の利用方法、ク．難聴の遺伝カウンセリング、ケ．インターネットから得られる
遺伝情報）について関心が高い（=4）、全くない（＝1）として回答を得た結果、遺伝に関する
関心は普通ないし低めにピークを認めた。 
遺伝教育ツールに関し、「大いに関心がある」と一つでも回答した 31 名を対象とし、どのツ
ールに関心があるか検討した。31 名の内訳は、耳鼻科、支援学校教諭、看護師・保健師、ST
と普段から難聴児と関わることの多い職種が多かった。全ての職種で「大いに関心がある」と
最も多く回答した教育ツールは「小冊子」であった（複数回答）（表２）。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
（表２ 最も関心のある遺伝教育ツール） 
 
岩手県の新生児期に発見される難聴児に関わる職種を対象とし、遺伝、難聴の知識や関心に
関する基盤調査研究を行った結果、医療、教育、行政から 84名の回答を得ることが出来た。今
回の調査はただ結果を求めたものではなく、調査協力を得るためのネットワーク作りが最重要
であった。NHS が開始されるにあたり、支援体制の重要性は諸家が述べているところであるが、
新井ら（文献１）は、NHS によって特に軽度、中等度難聴児が 0 歳という早期に発見され支援
を受けるという事態はこの検査の普及以前には考えられなかったことであり、NHS に関し、具
体的にこのような 0歳児への支援をどのように展開していくかを療育・教育機関が医療機関と



密接に連携を取り早急に対応すべき課題であると述べている。一方、先天性難聴の半数が遺伝
性であることがわかっているが、遺伝性難聴と NHS に関するレヴューでは（文献２）、この事実
に基づき、両親、行政担当者、プライマリケア医には遺伝子検査により受けられる利益に関す
る情報がもっと必要であり、そのためのプログラムが必要であろうと述べている。今回の結果
では多くの難聴児支援職が遺伝、遺伝性難聴に関する知識、関心は決して高いものではなく、
過去同様のスタディと同等の結果であった（文献３）。しかし遺伝教育ツールに大いに関心を持
った群が 31 例（36.9％）おり、これらは特に難聴児と接することが多い職種であった。我々は
この調査後に一般市民に対する公開市民講座を実施したが、参加者は疾患の当事者ないし家族
が多く、「遺伝」に対する関心は特に疾患を身近に感じている群に高いことが推測され、今後更
に分析する予定である。今後今回の基盤調査研究結果を踏まえ、ターゲットを明確にし、有効
な教育ツールを利用し、遺伝及び遺伝性難聴に関する教育システムを構築していく方向性が明
らかとなったと考える。 
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