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研究成果の概要（和文）：近年の分子遺伝学の発展により、遺伝性腫瘍の存在が明らかになって
きた。そのような遺伝性腫瘍の可能性のある家系の方々に対して適切な情報提供を行うために、
看護師の遺伝に関する知識向上の教育プログラム案を開発した。開発した教育プログラム案を
用いて看護師を対象に勉強会を開催した結果、新しい知識であり難しいが、もっと勉強したい
と意欲的であった。今後は、得られた意見をもとに教育プログラムの内容を適宜修正し、広く
提言していく予定である。 
 
研究成果の概要（英文）：Progress in the study of molecular genetics has brought a significant 
change to the risk assessment of hereditary diseases in recent years.  It is now possible for 
some patients with no obvious symptoms to be informed about their potential risk.  
Nowadays, genetic testing is carried out on hereditary cancer, and the patients along with 
their families are provided with genetic information.  It is extremely important to educate 
oncology nurses who are knowledgeable of cancer patients and families and are a lot of 
chances to be related to the patients and families.  We developed nursing education 
program for cancer genetics and executed the study meeting to the nurses.  It was 
enthusiastic so that everyone might study more.  The program will be improved based on 
the obtained opinion in the future. 
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１．研究開始当初の背景 
近年の分子遺伝学の発展により、がんが遺

伝子の病気であることがわかってくると同
時に、明らかに遺伝性の様相を呈する「遺伝
性腫瘍」の存在が示されるようになり、それ

に対する遺伝子診断が試みられるようにな
ってきた。遺伝子診断は将来がんを発症する
可能性が極めて高いという個人の将来の発
症リスクについての情報を提供することに
加えて、遺伝子情報は家系全体に共有される
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という、従来の診断結果とは異なる性質を有
するものである。 
本研究者は、これまでに以下に示すような

厚生労働省および科学研究費補助金の助成
を受けた研究により、遺伝子検査の結果を開
示された後に精神的苦痛を呈するものが
12％もいること（Murakami, et al, Cancer, 
2004）、網膜芽細胞腫の児をもつ親は診断告
知時や治療選択時に相談にのってくれる医
療者が欲しいという要望をもっていること
を明らかにしてきた。 
 

 

平成 11 年度～14 年度厚生省がん助成研
究金『遺伝情報開示後の心理・社会的側面
に関する研究』（主任研究者：菅野康吉、
研究協力者：村上好恵） 

このように、遺伝性腫瘍の家系の患者や家
族に提供される医療が複雑になり、選択肢が
増えれば増えるほど、医療者は、相手のニー
ズを把握し正確な情報を提供し、それに対す
る自己決定を支援していかなければならな
い。また、遺伝の問題は患者個人の範囲にと
どまらず、世代を超えて引き継がれていくた
め、長期的な視点でがん患者やその家族の生
活にどのような影響を及ぼしているのかを
継続的にフォローし続けていく必要がある。
したがって、患者や家族に接することの多い
看護師が、患者や家族と医療者をつなぐ懸け
橋の役割を担う必要があると考える。 

平成 17 年度～18 年度科学研究費補助金 
若手研究（B）『網膜芽細胞腫を発症した
児をもつ親のためのサポートプログラム
の開発』（研究代表者：村上好恵） 

アメリカでは、遺伝学に関する専門教育を
受けた看護師が、遺伝性腫瘍や遺伝子検査に
関する説明、遺伝子検査の結果の説明を行う
という一連の役割を担っている。一方、わが
国でも兼任ではあるが、看護職が遺伝性腫瘍
の診療に関わり始めており、患者や家族に対
してサポートを行っている。しかしながら、
現時点でこのような看護師のサポートを受
けている患者および家族は、自発的に遺伝カ
ウンセリングを希望した場合、あるいは遺伝
性腫瘍に関する知識をもった医師や看護師
に出会えた場合に限られている。 
したがって、多くのがん患者の中から遺伝

性腫瘍の可能性のある家系の方々を判断し、
適切な医療を受けるための情報を提供して
いくためには、診療の窓口である外来診療に
携わっている看護師の遺伝に関する知識の
向上が必要である。特に、がん対策基本法の
施行により確立されたがん診療連携拠点病
院の患者相談支援センターにおいて質の担
保された、より良い遺伝性腫瘍に関する情報
を提供するために、窓口を担当する看護師の
知識の向上が急務である。 
しかし、わが国では看護基礎教育において

遺伝学や遺伝性腫瘍、遺伝看護などに関して

統合されたカリキュラムが提供されている
教育機関はほとんどないため、がん医療に携
わる看護師が遺伝性腫瘍やそのような家系
の患者や家族へのケアに精通しているとは
言い難い。また、本研究者らは、日本家族性
腫瘍学会が毎年開催している家族性腫瘍カ
ウンセラー養成セミナーにおいて準備委員
や講師という役割で参画しているが、このセ
ミナーに参加する看護師は、例年、参加人数
約 100 名中 30 名弱であり、全国的な普及に
至っていないのが現状である。さらに、がん
の領域では、周産期および小児領域の遺伝医
療に比較して、看護ケア、現任教育、看護基
礎教育において大いに遅れをとっており、遺
伝性腫瘍に関する教育プログラムの確立と
知識の普及が急がれる。 
以上のことより、今後、遺伝性腫瘍の医療

の均てん化を目指すために、看護師に対する
遺伝性腫瘍の知識の普及のための教育プロ
グラムを開発する必要があると考え、本研究
の着想に至った 
 
２．研究の目的 
本研究の目的は、遺伝性腫瘍の医療の均て

ん化を目指すために、看護師に対する遺伝性
腫瘍に関する知識の普及のための看護教育
プログラムを開発し、評価することである。 
 
３．研究の方法 
(1) 看護師の遺伝性腫瘍に関する関心度の

把握 
がん診療連携拠点病院の相談支援センタ

ー相談員を対象に、講義を行い、終了後に遺
伝性腫瘍に関する経験および関心度につい
て質問紙調査を行う。 
 
(2) 教育プログラム案の開発 
① 教育プログラム案の開発の第一段階と

して、文献検討を行い、遺伝性腫瘍に関
する教育プログラムの内容として含む
べき学習項目に関する抽出を行う。文献
検索の情報源は、PubMed、CHINAHL、医
学中央雑誌 Web（以下、医中誌とする）
を用いる。また、国内外における遺伝性
腫瘍に関する教育カリキュラムの検索
にはインターネットを用いる。 

② 作成した教育プログラム案について、看
護学、がん看護学、看護教育学などを専
門としている看護研究者たちのレビュ
ーを受ける。 

 
(3) 教育プログラム案の実施と評価 
 研究協力が得られた、遺伝性腫瘍に関する
遺伝相談外来の開設直後の施設の看護スタ
ッフに対して、教育プログラム案を用いた勉
強会を開催する。また、講義後には、教育プ
ログラム案の内容について、理解が難しい点、



 

 

説明不足の点、分かりにくい点など自由に意
見を述べてもらう。 
 
４．研究成果 
(1) 看護師の遺伝性腫瘍に関する関心度の

把握 
国立がんセンターがん対策情報センター

が主催しているがん診療連携拠点病院の相
談支援センター相談員基礎研修会で「家族性
腫瘍の患者および家族への対応」の講義を実
施した。聴講した 90 名（看護職 38名、ソー
シャルワーカー38名、臨床心理士 4 名）全員
が、家族性腫瘍に関する知識の必要性や関心
があると述べていた。首都圏以外の参加者か
らは、勉強会の多くが東京での開催であり交
通費や時間の捻出が難しいため学びの機会
が少ないので、地方でも気軽に学べる機会を
作ってほしいとの要望があった。 
 
(2) 教育プログラム案の開発 
① PubMed、CHINAHL、医中誌を用い、キー

ワードに「遺伝性腫瘍」、「家族性腫瘍」、
「教育カリキュラム」、「看護」をかけあ
わせて文献検索を行い、得られた文献か
ら含むべき学習項目を抽出した。また、
インターネット検索から情報を得た米
国の看護系大学院および遺伝カウンセ
ラーコースのカリキュラム、National 
Cancer Institute 主催のワークショッ
プのカリキュラム、米国の学会指針から
も学習項目を抽出した。さらに、わが国
で行われている認定遺伝専門医の認定
試験問題の内容も吟味した。 
その結果、以下の 4項目が抽出された。 

１． 家族性腫瘍の基礎知識 
A. 遺伝性腫瘍と原因遺伝 
B. 生殖細胞と体細胞の遺伝形式の

特徴 
C. 遺伝性腫瘍の特徴および疫学 

２． 腫瘍遺伝学 
A. 家族性大腸がん 
B. 網膜芽細胞腫 
C. 多発性内分泌腺腫症 
D. 家族性乳がん・卵巣がん 

３． 遺伝に関する情報を活用した看護
実践と遺伝カウンセリング 

４． 倫理的・法的・社会的諸問題への対
応 
 

② 抽出された 4項目について内容を深め作
成した教育プログラム案について、第 28
回日本看護科学学会学術集会（2008 年
12 月）ラウンドテーブルにおいて「看護
基礎教育における遺伝看護教育カリキ
ュラムの導入と課題」のテーマで発表し
た。 
参加した看護学、がん看護学、看護教

育学などの看護研究者たちからは、がん
看護の重要性は社会的に認知されニー
ズも高いが、現在の看護基礎教育の中で
は『がん看護学』ではなく『成人看護学』
というカリキュラムの中に組み込まれ
ている。しかし、看護師が、遺伝性疾患
を抱えている人の心理・社会的問題を理
解していないと、問題をキャッチできな
いため、疾患の理解だけでない遺伝看護
の教育が必要である、という意見が聞か
れた。 
このディスカッションを行った結果、

現在は、基礎看護教育の中で扱わなけれ
ばならない知識が多い反面、臨床で使え
る知識は少ないという現象が起きてい
ることが再確認された。そのような中で、
遺伝看護をどのように位置づけ、必要な
知識は何であるのかの視点を加えて教
育プログラム案を検討する必要がある
ことが明らかとなった。 

 
(3) 教育プログラム案の実施と評価 
遺伝相談外来の開設直後の 2つの施設にお

いて、看護師を対象に作成した教育プログラ
ム案を用いて遺伝性腫瘍に関する勉強会を
開催した。参加者は、A施設 15 名、B 施設 12
名と関心をもっている看護師は多かった。勉
強会の内容は、遺伝性大腸がんや遺伝性乳が
んに関するものを中心に、現在明らかになっ
ている遺伝性腫瘍に関する情報、家系図の取
り方、遺伝子変異の意味、治療方法に関する
考え方、患者や家族のサポート方法などを含
めた。 
講義後のディスカッションにおいて、「今

までの臨床経験を思い返すと出会っていた
と思うが、当時は知識がなく遺伝性腫瘍とし
ての対応はできていなかった」と述べる看護
師が幾人もいた。また遺伝や遺伝子のことは、
新しい知識であり、難しいという先入観から
戸惑っている様子も見られたが、これからの
医療においては必要な知識であることを認
識し、更に勉強したいと希望する看護師も多
かった。 
今後は、得られた意見をもとに教育プログ

ラム案の内容を適宜修正し、勉強会の回数を
重ね洗練させていき、看護教育プログラム試
案を作成し広く提言していく予定である。 
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