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「 遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ 」 は 何 を す る と こ ろ で し ょ う か ？  

遺伝カ ウン セリン グ  

小 野 晶 子  

 

 

 

遺 伝 カウ ン セ リ ン グ では 、FAP につ い て の 正確 な 情 報 を わ かり や す

く お 話 す る と と も に 、 あ な た が 思 っ て い る こ と 、 考 え て い る こ と を 整

理 し、今 後 ど のよ う に FAP と 付 き合 っ て い くか を 考 え る 支 援を す る 場

で す 。 

FAP では 、原 因 と な る 遺 伝子 が 明 ら か に な り 、予防 や 早 期 発 見・治

療 や 治 療 選 択 も 着 実 に 進 歩 し て い ま す 。 ま た 血 縁 者 に 対 し て も 、 適 切

な 時 期 か ら 検 診 を 始 め る こ と で 対 策 が で き た り 、 遺 伝 子 検 査 に よ っ て

症 状 が 出 る 前 に 遺 伝 子 を 受 け 継 い で い る か ど う か が わ か る こ と も あ り

ま す 。 

し か し な が ら 、 が ん が 起 こ る と い う こ と 、 遺 伝 の し て い る か も し れ

な い と い う こ と 、 手 術 や 今 後 の 健 康 管 理 、 生 活 、 結 婚 や 出 産 な ど 、 さ

ま ざ まな 不 安 や 困 難 も同 時 に 抱 え る こと に な るか も し れ ま せ ん。  

遺 伝 カウ ン セ リ ン グ では そ れ ぞ れ の 人に 合 わ せ、FAP の 病気 の こ と

や 遺 伝 の こ と を お 伝 え し ま す 。 そ し て 今 後 ど の よ う な こ と が 考 え ら れ

る の か 、 そ の 時 に ど の よ う な 選 択 を す る か を 、 あ な た の お 考 え を う か

が い なが ら 、 納 得 し て 自 己 決 定 で き るよ う サ ポー ト し て い き ます 。 

遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ に も さ ま ざ ま な 分 野 が

あ り 、 家 族 性 腫 瘍 を 得 意 と し て い る 機 関 も い

く つ か あ り ま す 。 専 門 の ス タ ッ フ が プ ラ イ バ

シ ー を 保 て る 場 所 で 、 ゆ っ く り と 時 間 を と っ

て お 話し ま す 。  
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遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ で は ど ん な こ と が 話 題 に あ が る の で し ょ う か ？  
  

 

ま ず は あ な た の 知 り た い と 思 っ て い る こ と 、 あ な た が 不 安 に 感 じ て

い る こ と 、 ど の よ う に 考 え た ら よ い の か 相 談 し た い こ と が 話 題 の 中 心

と な りま す 。ま た 、FAP に つ いて 知 っ て お いて い た だ き た いこ と 、遺

伝 子 検 査 の 選 択 肢 、 家 族 へ の 影 響 な ど に つ い て 話 を 進 め ま す 。 遺 伝 カ

ウ ン セ リ ン グ で は 、 医 学 的 な 情 報 や 遺 伝 に つ い て 分 か り や す く 、 時 に

図 表 を 使 っ て 説 明 し た り 、 家 族 の 状 況 や 生 活 環 境 、 心 理 的 な こ と に つ

い て も話 し 合 っ た り しま す 。 

遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ の セ ッ シ ョ ン で 主 に 話 題 に な る こ と を あ げ ま す 。

一 つ 一 つ の 項 目 は 、 そ れ ぞ れ の 方 の 状 況 に よ っ て 異 な り ま す 。 遺 伝 カ

ウ ン セ リ ン グ で は 病 歴 や 家 族 歴 を う か が い 、 あ な た の 状 況 に 合 っ た お

話 を しま す 。 

 

①  FAP と は ど の よ う な 病 気 な の か ？  

・ FAP の症 状 は ど の よ うな も の か 、手 術 な ど 今後 の 対 応 に ど のよ う

な も のが あ る か  

・ 健 康 管 理 の た め に い つ ど の よ う な 間 隔 で 何 の 定 期 検 査 を し た ら よ

い の か 

・ FAP の原 因 と な る 遺 伝子 は 何 か 、ど う し て ポリ ー プ や が ん がで き

る の か 

・ 遺 伝 の確 率 は 

・ 最 新 の治 療 や 研 究 の 動向 は  

・ 生 活 をど の よ う に 送 った ら い い の か 、気 を つ ける 点 は 何 か 
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FAP の こ と を 詳 し く 知 る こ と は 、 健 康 管 理 を 適 切 に 行 い 早 期 発

見・治 療 に 生 か した り 、ご 家族・ご 親 せ き に 伝え る こ と で そ の方 た ち

の 生 活を 守 る こ と に もつ な が り ま す 。ま た 、自分 の 体 で 起 こ っ てい る

こ と を知 っ て 納 得 し たり 、遺 伝 に つ い て 誤 解 して い た 場 合 は 不要 な 不

安 を 避け る こ と に な るか も し れ ま せ ん 。し か しな が ら 一 方 で それ ら の

情 報 は、自 分 の 今 後 を 示さ れ る も の で あ り 、家族 と も 病 気 に つ いて 話

し 合 わな け れ ば な ら ない と い う 側 面 もあ り ま す。  

 遺 伝カ ウ ン セ リ ン グで は そ の 方 の 知り た い 、もし く は 知 り た くな い

お 気 持ち を 大 切 に し なが ら 、そ の 時 そ の 時 に 応じ て 、わ か り や すく 情

報 を お伝 え す る こ と に努 め て い ま す 。  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

＊ 家 系 図 を お 聞 き し て 、FAP の 可 能 性 を 確 か め た り 、  

ご 家 族 の 遺 伝 の 確 率 を 算 定 す る の に 役 立 て ま す  

  
遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ で は 、 ご 家 族 の 年 齢 や 今 ま で か か っ た こ と の あ る 病 気 に つ い

て お 聞 き し ま す 。 こ れ に よ り 、 FAP で あ る 可 能 性 が ど の く ら い な の か 、 ご 親 せ き ま

で 含 め て FAP の 遺 伝 の 可 能 性 の あ る 方 は 誰 で 、 そ の 確 率 は ど の く ら い な の か 、 今 、

リ ス ク が 高 い の は 誰 か な ど を 考 え る 助 け と し て い ま す 。  

 場 合 に よ っ て は ご 親 せ き と お 会 い す る 機 会 な ど に つ い て も う か が う こ と が あ り ま

す 。 ご 親 せ き で リ ス ク が 高 い 方 が い た 場 合 、 そ の 方 へ の 情 報 共 有 と し て ど の よ う な

方 法 が 考 え ら れ る の か 、 あ な た が ご 家 族 ・ ご 親 せ き で 一 緒 に 病 気 に 向 か え る 人 は ど

な た か な ど も 大 切 な 話 題 で す 。  

あ な た 自 身 に と っ て も ご 家 族 の こ と を 振 り 返 る チ ャ ン ス に な る か も し れ ま せ ん 。  
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②  遺 伝 子 検 査 の 選 択 

・ 遺 伝 子検 査 で わ か る こと ・ わ か ら な いこ と は 何か  

・ 遺 伝 子検 査 は ど の よ うに 行 う の か  

・ あ な た に と っ て 検 査 を す る 意 義 、 メ リ ッ ト と デ メ リ ッ ト 、 適 し た

タ イ ミン グ は い つ か 

 

遺 伝 子 検 査 を 受 け た 時 と 受 け な か っ た と き そ れ ぞ れ ど の よ う な こ

と が 考え ら れ る の か 、検 査 結 果 を ど のよ う に 生か し て い く の か 、一 つ

一 つ 取り 上 げ て 話 し 合い ま す 。  

も し 、す で に 症 状 の ある 方 で あ れ ば 、遺 伝 子 検査 の 結 果 に よ って す

ぐ に 今後 の 治 療 に 影 響す る も の で は ない こ と もあ り ま す 。未 発症 の 方

に と って は 自 分 の 体 質を 知 り 、定 期 的な 検 査 につ な げ る こ と がで き ま

す が、逆 に 検 査 で 遺 伝子 を 持 っ て い るか ど う かを は っ き り す るこ と に

よ っ て 、結 婚や 出 産 、就 職 や 進 路 、保 険 、家 族 間 の 問題 と い っ た こ と

に も 影響 が あ る か も しれ ま せ ん 。ま た、ご 家 族の 遺 伝 子 検 査 では 基 本

的 に す で に 発 症 し た 方 で 遺 伝 子 の 変 化 が 確 認 さ れ て い る こ と が 前 提

と な りま す 。 

そ れ ぞれ の 方 で 遺 伝 子検 査 の 意 味 は 異な っ て きま す 。お 考 え とお 気

持 ち を整 理 し な が ら 、あ な た に と っ て よ り 納 得で き る 方 向 を 模索 し て

い き ます 。 
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③  家 族 へ の 影 響 

・ 誰 に ど の く ら い の 確 率 で 遺 伝 子 が 受 け 継 が れ て い る 可 能 性 が あ る

の か 

・ 家 族 に伝 え る こ と で 、家族 に ど の よ う な メ リ ット・デ メ リ ッ ト があ

る の か 

・ 家 族 の遺 伝 子 検 査 は 可能 か  

・ 家 族 の遺 伝 子 検 査 の タイ ミ ン グ 、 メ リッ ト ・ デメ リ ッ ト は 何 か 

 

家 系 図や ご 家 族 の 年 齢を う か が い な がら 、誰 に ど の く らい の 確 率 で

遺 伝 子 が 受 け 継 が れ て い る 可 能 性 が あ る の か 、 年 齢 か ら 気 を つ け な け

れ ば なら な い の は 誰 かを お 伝 え し て いき ま す。FAP で は 血縁 者 の 方 々

が 情 報 共 有 す る こ と に よ っ て 早 期 発 見 ・ 早 期 治 療 が 活 用 で き る こ と が

あ り ま す が 、 ご 家 族 で 病 気 の 話 や 遺 伝 の 話 を す る こ と は 、 場 合 に よ っ

て は 困 難 が 生 じ る こ と も 考 え ら れ ま す 。 血 縁 者 の 方 々 の リ ス ク を 明 ら

か に する と と も に、あ な た が FAP に つ い て お子 さ ん や ご き ょう だ い な

ど 血 縁 者 の 方 々 に 話 を す る か ど う か 、 今 後 の 方 針 を と も に 考 え て い き

ま す 。 

ま た 、 子 ど も に い つ 、 ど の よ う に 病 気 の こ と を 伝 え た ら よ い の か 、

多 く の 方 が 遺 伝 子 検 査 に つ い て 不 安 や 悩 み を お 持 ち で す 。 FAP で は

20 歳 以 降 、定 期 的な 検 査 が 推 奨 され て い ま す 。その た め 20 歳前 後 が

一 つ の区 切 り と な る とも 考 え ら れ ま すが 、 場 合に よ っ て は 10 代 の 発

症 も あ る た め 、 遺 伝 子 検 査 の 時 期 に つ い て は 十 分 な 配 慮 が 必 要 で す 。

子 ど も 自 身 に も 自 分 の 体 質 の こ と を 知 る か ど う か を 決 め る 権 利 が あ り 、

そ の た め に も 病 気 の こ と や 検 査 の メ リ ッ ト ・ デ メ リ ッ ト 、 子 ど も の 性

格 や 両 親 の 思 い を よ く 考 え 合 わ せ て い く 必 要 が あ り ま す 。 遺 伝 カ ウ ン

セ リ ン グ で は 、 お 子 さ ん だ け で な く ご き ょ う だ い や そ の ほ か の 血 縁 者

の 方 々に も 、 病 気 や 検査 に つ い て お 話し す る こと が で き ま す 。  
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＊ 未 成 年 者 の 遺 伝 子 検 査  

  
 FAP で は 、 未 成 年 者 で の ポ リ ー プ の 発 生 が あ り 、 そ し て 確 率 は  

低 い で す が 大 腸 が ん の 発 生 も 報 告 さ れ て い ま す 。 FAP の 遺 伝 子 を 受 け 継 い で い

る こ と が 判 明 す れ ば 20 歳 以 降 の 定 期 検 査 が 必 要 と な る た め 、 FAP の 遺 伝 カ ウ

ン セ リ ン グ で は 、 し ば し ば 未 成 年 者 の 遺 伝 子 検 査 が 話 題 と な り ま す 。  

 一 般 に 未 成 年 者 の 遺 伝 子 検 査 は 、 本 人 が 成 人 に な っ て か ら 、 自 ら の 意 思 で 決

め る 権 利 を 奪 う 機 会 に な り か ね な い と の 考 え も あ る こ と か ら 、 慎 重 に 行 わ れ て

い ま す 。 ま た 、 結 婚 や 就 職 、 進 路 の 上 で も 支 障 と な る 可 能 性 を 指 摘 す る 声 も あ

り ま す 。 さ ら に 、 日 常 の 毎 日 の 中 で も 、 小 児 期 か ら 思 春 期 と す ご す 中 で 自 分 自

身 の 状 況 を 受 け 入 れ る の に 葛 藤 や 落 ち 込 み が あ っ た り 、 家 族 と ぎ く し ゃ く す る

と い っ た こ と も 起 こ る か も し れ ま せ ん 。  

 未 成 年 で あ っ て も 、 自 分 の 置 か れ る 状 況 を よ く 理 解 し 、 両 親 の 意 向 を く み な

が ら も 「 自 分 で 決 め た 」 と い う 意 識 を 持 っ て 検 査 を 受 け る か ど う か が 大 切 で す 。

遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ で は 未 成 年 の お 子 さ ん が ご 両 親 と 十 分 に 話 し 合 う 機 会 を も

っ た り 、 実 際 に 未 成 年 の お 子 さ ん に わ か り や す く お 話 を す る 場 と し て も 準 備 さ

れ て い ま す 。  

 ま ず 、第 一 歩 は お 子 さ ん と FAP の 話 題 を 共 有 す る こ と か ら 始 ま り ま す 。も し

お 子 さ ん へ 病 気 の こ と を 話 す タ イ ミ ン グ や 内 容 に 不 安 が あ る よ う で し た ら 、 遺

伝 カ ウ ン セ リ ン グ で 話 し 合 う こ と も で き ま す 。  

 

 

未 成 年 者 の 遺 伝 子 検 査 の メ リ ッ ト  

 が ん の 早 期 発 見 に つ な が る 場 合 が あ る  

 そ れ ま で の あ い ま い な 状 態 か ら は っ き り と 遺 伝 の 有 無 が 判 定 さ れ る  

 遺 伝 し て い た 場 合 に は 親 子 で 気 持 ち を 共 有 し う る  

 そ の 後 の 内 視 鏡 検 査 を き ち ん と 受 け る 動 機 付 け と な り う る  

 遺 伝 が 否 定 さ れ れ ば 内 視 鏡 検 査 を 受 け な く て も よ く な る  

な ど  

 

未 成 年 者 の 遺 伝 子 検 査 の デ メ リ ッ ト  

 未 成 年 の 子 の 同 意 で は な く 親 の 代 諾 で 検 査 を 行 う の で 、 子 ど も が 将 来 成 人

し て 自 分 の 意 思 で 決 定 す る 権 利 を 奪 う こ と に な る  

 診 断 し て 遺 伝 が 分 か れ ば シ ョ ッ ク を 受 け た り 、 不 安 が 増 し た り す る 可 能 性

が あ る  

 親 か ら の 遺 伝 を ネ ガ テ ィ ブ に 捉 え て し ま う こ と で 親 、 子 、 あ る い は 両 方 に

お い て 心 理 的 落 ち 込 み が 見 ら れ る 可 能 性 が あ る  

 子 ど も が 大 腸 が ん 高 リ ス ク 者 で あ る 情 報 に よ っ て 親 の 与 え る 子 の 養 育 の 状

況 が 変 化 す る 可 能 性 が あ る （ 習 い 事 や 学 校 、 進 学 の 選 択 、 後 継 者 か ら は ず

す な ど ）  

 が ん を 発 症 し て い な い も 関 わ ら ず 将 来 の 高 リ ス ク が 判 明 す る こ と で 生 命 保

険 や 医 療 保 険 の 加 入 な ど が 困 難 に な っ た り 、 進 学 ・ 就 職 ・ 結 婚 な ど の 判 断

に 影 響 す る 可 能 性 が あ る  

な ど  

 

 

  

田 村 智 英 子 ．家 族 性 腫 瘍 の 若 年 者 診 断 ― 遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ の 視 点 か ら ― ．家 屋 性 腫 瘍 ．2004 ;4;6-9  
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＊ 遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ で の 心 理 支 援  

  
 FAP に ま つ わ る さ ま ざ ま な 問 題 は 、 医 療 の 側 面 、 遺 伝 の 側 面 、  

本 人 や 家 族 の 受 け 止 め 方 な ど 多 く の こ と が 複 雑 に 絡 み あ い 、  

不 安 な 気 持 ち に な っ た り 、 な か な か 解 決 を 見 い だ せ な い と い う 思 い に な る こ と も あ

る か も し れ ま せ ん 。  

 そ の よ う な と き に は 、 教 育 を 受 け た 専 門 家 と 話 し 合 う こ と も 、 ヒ ン ト が 得 ら れ る

一 つ の 方 法 か も し れ ま せ ん 。 遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ で は 、 そ の 方 の 話 を ゆ っ く り 聞 く

姿 勢 を 何 よ り の 基 本 と し て い ま す 。 そ し て 、 そ の 人 の 中 に あ る 、 自 分 で 解 決 す る 力

を 最 大 限 に 発 揮 で き る よ う 支 援 し て い き ま す 。  

 ま た 、 も う 一 つ 重 要 な 心 理 支 援 と さ れ る の が 正 し く 適 切 な 情 報 提 供 で す 。 最 新 の

情 報 を 知 っ た り 、 自 分 自 身 が お か れ て い る 状 況 を き ち ん と 理 解 す る こ と は 、 そ れ だ

け で 気 持 ち が 落 ち 着 く こ と に つ な が る 場 合 が あ り ま す 。  

 

④  情 報 資 源 や 他 の 専 門 職 の 紹 介  

・ 患 者 会や 参 考 と な る Web、 書 籍 の紹 介 

・ 医 療 機関 の 紹 介 、 心 理カ ウ ン セ リ ン グへ の 紹 介  

 

同 じ 病 気 の 人 と 話 し た い 、 そ れ ぞ れ の 体 験 を 参 考 に し た い と い っ た

声 に は患 者 会 や 、 信 頼で き る Web サ イ ト 、 書籍 な ど の 紹 介 もし ま す 。

自 分 と同 じ 境 遇 を 持 つ人 た ち と 語 り あい 、気 持 ち をわ か ち 合 う こ とは 、

と て も大 き な 効 果 が あり ま す 。  

ま た 、 遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ で は 、 そ れ ぞ れ の 地 域 に 合 っ た 医 療 機 関

の 紹 介 を 行 っ た り 、 さ ら に 深 く 自 分 の 気 持 ち を 整 理 し た い と い う ご 希

望 が あれ ば 心 理 カ ウ ンセ リ ン グ へ 紹 介す る こ とも あ り ま す 。  
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長 期 の 遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ  

 時 間 が た つ に つ れ て 、 生 活 の 状 況 は ど ん ど ん 変 わ っ て い き ま す 。 気

持 ち が 落 ち 着 い た り 、 自 分 な り の 納 得 の 仕 方 を 身 に つ け た り と 穏 や か

な 方 向へ の 変 化 が あ る一 方 、 問 題 点 も移 り 変 わっ て い き ま す 。  

 た と え ば 、 徐 々 に 定 期 検 診 に 行 く 機 会 が 減 っ た り 、 子 ど も た ち が 大

き く な っ て い よ い よ 遺 伝 子 検 査 の 話 を 切 り 出 さ な け れ ば な ら な く な っ

た り 、 親 せ き に 話 そ う と 思 っ て い る の に な か な か 進 ま な か っ た り 、 が

ん の 診断 と な っ て 不 安に な っ た り … 

 進 学 、 就 職 、 恋 愛 や 結 婚 、 出 産 、 子 育 て と い っ た ラ イ フ ス テ ー ジ の

大 き なイ ベ ン ト も 、病 気 や治 療 、症 状 な ど FAP のも つ 側 面 に 関 する 心

配 や 不 安 と 関 係 し て く る で し ょ う 。 一 つ 一 つ の 問 題 や 不 安 ・ 悩 み は 自

分 で す ぐ に 解 決 で き る 範 囲 に あ る も の だ け で は な く 、 時 に 専 門 家 に よ

る 医 学 的 な 情 報 提 供 や 説 明 、 心 理 支 援 が 問 題 を 考 え る 際 に 有 用 な こ と

も あ り ま す 。 特 に 子 ど も や き ょ う だ い の 遺 伝 子 検 査 を す る 際 に は 、 あ

ら か じめ 話 し 合 い に 十分 な 時 間 を か ける 必 要 があ り ま す 。  

 遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ は 、 そ の 方 が 長 期 に わ た っ て 、 さ ら に は 世 代 を

こ え ても 信 頼 さ れ る 場所 と な る こ と を目 指 し てい ま す 。  
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遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ は ど こ で や っ て い る の で し ょ う か ？ 

費 用 は ど の く ら い か か る の で し ょ う か ？  

 

 

 

 遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ は 全 国 の 医 療 機 関 の 遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ ・ 遺 伝

子 診 療部 な ど で 受 け るこ と が で き ま す。「 い で んね っ と 」の サ イ トで 全

国 の 遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ 担 当 部 門 を 都 道 府 県 別 に 検 索 す る こ と が で き

ま す 。 

 い でん ネ ッ ト  http://idennet.kuhp.kyoto-u.ac.jp/w/ 

 FAP の 遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ は 健 康 保 険 の 適 応 外 の 自 由 診 療 と い う

枠 内 で 行 わ れ 、 全 額 自 費 の 負 担 と な り ま す 。 費 用 は 各 遺 伝 カ ウ ン セ リ

ン グ 担当 部 門 で 異 な りま す が 、 初 回 5,000～7,000 円 （ま た は そ れ

以 上 ） が 多 い よ う で す 。 各 医 療 機 関 に よ っ て 、 再 診 の 料 金 を 設 定 し た

り 、30 分 ご と で 料 金 を 区 切 る と い う 制 度 も 行 わ れ て い る よ う で す 。

ほ と んど の 遺 伝 カ ウ ンセ リ ン グ は 予 約制 で す 。  

 遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ 担 当 部 門 の 診 療 日 時 や 料 金 の 詳 細 に つ い て は 、

各 医 療機 関 に 直 接 お 問い 合 わ せ く だ さい 。  

  

http://idennet.kuhp.kyoto-u.ac.jp/w/
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遺 伝 カ ウ ン セ リ ン グ を 担 当 す る 専 門 職  

 

■ 臨 床 遺 伝 専 門 医 ■ 

全 国 に お よ そ 600 名 の 臨 床 遺 伝 専 門 医 が い ま す 。そ れ ぞ れ の 専 門

領 域 の ほ か に 遺 伝 の 病 気 の 専 門 知 識・カ ウ ン セ リ ン グ 技 術 を 兼 ね 備 え

た 医 師 で す 。 

 

■ 認 定 遺 伝 カ ウ ン セ ラ ー ■  

最 近 制 度 が 立 ち 上 げ ら れ た 認 定 遺 伝 カ ウ ン セ ラ ー は 全 国 に 74 名

（2010．12 現 在 ） が 活 動 して い ま す 。 臨 床遺 伝 専 門 医 と 同様 、 遺

伝 カ ウン セ リ ン グ を 支え て い き ま す 。  

そ の ほか 、看 護師 や 心 理 カ ウ ンセ ラ ー な ど、

多 職 種 で チ ー ム を 組 ん で 行 え る 体 制 を 目 指 し

て い ます 。 

 


