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情報開示に基づいた医療が推進される中，がん医療に
おいてもインフォームド・コンセントという考え方が理
解され，医療現場でそれが誠実に実践されることが求め
られるようになっている．しかし情報開示を行った際，
特に悪い知らせを伝えた後には，落胆，孤立感，疎外感，
絶望などの通常の心理的な反応から，抑うつといった専
門的な対応が必要な精神的変調がみられることがあり，
医療者は常に患者の心理状態に留意しておく必要があ
る．こうした情報開示後にみられる抑うつ・不安といっ
た患者の心理的負担を評価し，それに対応していくこと
は，サイコオンコロジー（精神腫瘍学）が目指す重要な
目標のひとつである．これまでの研究によって，がんの
診断１-３），あるいは再発の診断４）といったがんに関する
情報開示後の患者の心理的負担の頻度とその危険因子な
どが同定されてきた．
一方，近年の分子遺伝学の発展は，臨床における遺伝
性疾患のリスクの評価にも重要な変化をもたらし，発症
していない者に対しても，遺伝性疾患の可能性について
の情報を提供できるようになってきた．がん医療におい
ても同様で，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，明らかに遺伝性の特徴を有する「遺伝性
腫瘍」の存在が知られるようになり５-７），それに対する
遺伝子診断が試みられるようになった．しかしこうした
技術の進歩の反面，遺伝子診断がもたらす心理・社会的
影響については，その重要性は述べられるものの，わが
国ではこれまで研究報告はなかった．このため，遺伝子
診断が及ぼす心理・社会的影響は未知数であり，したが
って遺伝に関する情報をどのように提供し，その後の支
援をどのように行っていくかということについての指針
も現在のところない８）．
サイコオンコロジーの領域においては，1990年代に入
った頃より遺伝性腫瘍に罹患した患者，およびそのリス
クを有する家族の心理・社会的問題の評価と，それへの
対応に関する報告が欧米を中心にみられるようになっ
た．それと同時に，遺伝情報を伝えるがん遺伝カウンセ
リングが注目されるようになり，それまでのがん告知に
伴う患者の心理的負担だけではなく，遺伝子検査後の心

理的負担にも関心がもたれるようになってきた．
本論文では，まず遺伝性腫瘍のハイリスク者にみられ
る心理社会的側面について述べ，次いで遺伝カウンセリ
ングや遺伝子検査の心理・社会的側面，および心理・社
会的介入について，これまでの欧米での研究結果や報告
を中心に概説する．そしてわが国で開始された遺伝子検
査後の心理・社会的側面に関する研究の概要について述
べ，最後に遺伝カウンセリングやサイコオンコロジー研
究をわが国でも行っていくにあたっての現状での問題
点，およびこれから解決していかなければならない点に
ついて触れてみたい．

Ⅰ．遺伝性腫瘍のハイリスク者にみられる心理・社会的

側面

1．がんになることへの心配・不安（cancer worry）

ハイリスク者が最初に抱き，その後も最も悩まされ続
ける心理的負担は，がんになることへの心配・不安であ
る９，10）．それは，家族ががんになった年齢に自分が達し
たときに，ひとつのピークに達するといわれている．遺
伝性乳がんのハイリスク者を対象とした研究では，高い
レベルの不安は定期的な受診や臨床検査を受けたり，乳
房の自己検診を行うなどの予防的行動を妨げることも示
されている11-13）．

２．リスクの過剰認識

これまでの研究により，ハイリスク者は自分ががんに
なるリスクを過剰に認識している傾向があること14-16），
またそれには50歳以下という若年齢が関連していること
17）などが示されてきた．逆に，実際にリスクが高いにも
かかわらず，遺伝カウンセリングを受けたことがないよ
うな対象者は自分のリスクを過小評価している場合が多
いといわれている．このような，リスクの正確な認識を
助けるための介入研究もいくつか行われているが，これ
については後述する．
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３．罪悪感（guilt）

ハイリスク者にみられる特徴的な心理的負担のひとつ
に，「罪悪感」がある．遺伝性腫瘍に罹患した場合には，
変異遺伝子を子供たちに伝えることになるかもしれない
という罪悪感を，もし遺伝性腫瘍に罹患しない場合でも，
他の家族の人たちが悩んでいるのに自分だけが苦痛から
免れた，ということに対する“survivor's guilt”を経験
する．ハイリスク者の25％は，もし自分が遺伝子変異を
保有していないことがわかった後でも罪悪感を感じるで
あろう，と答えたという興味深い報告がある17）．

４．孤立感

ハイリスク者の多くは，遺伝やがんのことを家族に話
すことにためらいを感じ，親しい友人に対しても，自分
ががんのことに常に気持ちが奪われていることを理解し
てもらえないと感じている．したがって，感情について
話し合ったり，情報を分かち合うことで孤立感を軽減す
る，といった機会をほとんど持つことができないでいる．

Ⅱ．遺伝カウンセリングや遺伝子検査の心理・社会的側面

１．遺伝カウンセリングの心理・社会的側面

欧米では近年，がんの家族歴を有し，がんや遺伝に関
する情報を得ようとする人々が増えてきている．こうし
た背景のもとに，家族性卵巣がんに対する遺伝カウンセ
リング18），家族性大腸がんに対するカウンセリング19，20）

が行われるようになり，さらに家族性乳がんについては，
米国の多くの医療センターでカウンセリングシステムが
作られるようになってきた21，22）．
遺伝カウンセリングが及ぼす心理的負担についてはい
くつかの報告があり，Cullら23），Watsonら24）はともに乳
がんの家族歴を有する者を対象に，カウンセリング前後
の心理的負担をGeneral Health Questionnaireという質問
紙法を用いて評価し，カウンセリングの前後で心理的負
担の変動はみられなかったことを報告した．また
Lermanら25）は，239名の乳がんの家族歴を有する女性を
対象とした無作為比較対照試験において，リスクカウン
セリングを受けた群の方が一般的な健康教育を受けた群
に比べ，３ヵ月の追跡調査において，がんに関連した心
理的負担の有意な低下が認められたこと，またそうした
カウンセリングの効果は，より低い教育歴の女性で強か
ったことを示した．

２．遺伝子検査の結果開示後の心理・社会的側面

前述したような，遺伝カウンセリングの心理・社会的側
面に関する研究はこれまで多く行われてきているが，実
際に遺伝子検査を受け，その結果を伝えられた後の心
理・社会的側面について検討した報告は意外に少ない26-29）．

このうちLermanら26）は，BRCA1変異に基づく乳がん／
卵巣がん家系を対象とした前向きコホート研究の中で，
46名のBRCA1変異保有者，50名の非保有者，および46
名の検査拒否者の３群について，検査前後（ベースライ
ン・ 検査結果呈示後１ヵ月）での抑うつ症状の変化を
評価した．その結果，ベースライン，１カ月後ともに，
３群すべてで抑うつ症状の程度は正常範囲内であった
が，変異非保有者は保有者，拒否者と比較して，１ヵ月
後の抑うつ症状は有意な軽減を示していた．また，変異
保有者，検査拒否者については，抑うつ症状は増悪せず，
変化を示してはいなかった．
なお欧米の報告では，ハイリスク者の中で，ここで述
べられているような遺伝子検査を拒否する者の割合が比
較的高いことが知られており，そうした拒否者の心理・
社会的側面についても検討が行われている．最近の，遺
伝性非ポリポーシス大腸がん（HNPCC）の家系139名
を対象とした，遺伝子検査を受けるかどうかの意思決定
に関する報告30）においても，55名（40％）が検査を拒否
し，抑うつ症状のあることが検査を拒否することと関連
していることが示された．一方，教育歴が高いことや以
前も遺伝子研究に参加したことがあることが検査を受け
ることと関連していた．
Croyleら28）は，BRCA1遺伝子検査が及ぼす一般的な

心理的負担，およびがんに関連した心理的負担を，検査
の結果呈示後の比較的早い時期（１～２週間）で評価し
た．その結果，BRCA1変異保有者では，一般的な心理的
負担に変化はみられなかったが，結果開示後の心理的衝
撃（intrusive thoughts）のレベルは有意に高くなってい
た．また，最も高いレベルの心理的負担を示したのは，
変異保有者の中で，以前にがんの診断を受けたり予防的
外科切除を受けた経験のない者であることが示された．
Wagnerら29）は，Zung self-rating depression scaleを用い
て，BRCA1またはBRCA2の遺伝子結果開示６～８週後
の抑うつを調査し，有意差は認められなかったものの，
変異非保有者でむしろ抑うつの得点が増加しており，こ
れには罪悪感が関係している可能性があることを示し
た．
これらの報告は，いずれもBRCA1またはBRCA2検査

の結果に関わらず，検査結果開示後に明らかな心理的負
担は生じないことを示しているが，この結果をすべての
場合に適用できるわけではない．それはまず，これらの
研究への参加者が，遺伝性腫瘍のハイリスク家系に登録
された者で，かなり高い割合でがんになるリスクを有し
ており，しかもその多くが以前にがん遺伝学の研究に参
加しているなど一般的な集団とはいえないことがあげら
れる．加えて，これらの研究で行われた遺伝子検査は，
カウンセリングも含んだ研究プロトコールの一部として
行われていることから，カウンセリングが心理的な効果
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として働いた可能性がある．
いずれにしても，これまでに得られた研究結果を，そ
の後も長期的にprospectiveに追跡した検討は現在までの
ところ報告されていないことから，遺伝情報を開示され
た者がその結果をもとに，どのような心理・社会的状況
で経過しているかは未だ明らかでなく，今後の重要な検
討課題であるといえる．
以上述べてきたようながんリスクカウンセリング，遺
伝子検査，およびそれらの心理・社会的側面を評価する
ためのモデルプロトコールが1996年にBotkinら31）によっ
て提唱された．

Ⅲ．心理・社会的介入

１．受診行動向上のための介入

がんの領域においてはこれまで，サポートグループ32），
個人精神療法33），患者教育34），行動療法35）といった心
理・社会的介入が，がん患者のQOL向上や，適切なス
クリーニング検査への受診行動の向上を目的に行われて
きた．たとえばMeyersら36）は，大腸がんのスクリーニ
ングプログラムへの参加率を向上させることを目的に教
育的介入を行い，その成果を報告するなどした．
さまざまな面から心理・社会的介入を概観した

Andersen37）は，がん患者に対する介入は，心理的負担
を軽減し，がんと取り組む態度（コーピング）技術を高
め，患者のQOLを向上させるのに有用であることを示
唆した．実際，最近の心理・社会的介入に関する45の無
作為比較対照試験のメタアナリシスの結果で，すべての
介入は介入の種類にかかわらず有効であることが示され
た38）．こうした介入の概念は，がん患者のみならず，遺
伝性腫瘍のハイリスク者に対しても十分適用できるもの
である．Kashらは最近，遺伝性乳がん／卵巣がんの家
族歴を持つハイリスク者に対して，心理教育的グループ
介入を行っており，予備的な検討結果で，介入群で不安
が軽減し，スクリーニング検査への受診率が向上したと
述べている８）．

２．リスクの認識向上のための介入

Lermanら39）は，リスクの認識を向上させることを目
的に，乳がんの家族歴を有する女性を対象に，無作為比
較対照試験を行った．すなわち，遺伝カウンセリングを
受ける群と一般的な健康についてのカウンセリングを受
ける群とに無作為割り付けし，比較検討を行ったところ，
遺伝カウンセリングを受けた方の群で，リスクの理解に
おいて有意な改善が認められた．しかし，どちらのグル
ープについてもその約３分の２は，カウンセリング後に
おいてもなお，がんになるリスクを過剰評価していると
いう結果であった．さらにがんになることに対する不安

の高い群では，リスクの理解についての改善はみられな
かったことから，遺伝カウンセリングプログラムを築い
ていくにあたっては，心理的側面にも十分な注意を払っ
ていくことが重要であることが示された．

３．コーピング技術向上のための介入

患者のコーピング技術を向上させることを目的とした
心理・社会的介入が行われ，がん患者に対する有効性も
報告されてきた37，40）．がん患者が放射線治療結果を適切
に受け止めることを目的に行われた心理・教育的介入で
は，心理的，身体的な適応を向上させる効果が示された
41）．こうした介入は，遺伝カウンセリングや遺伝子検査
の場面でも容易に応用できる．
たとえば，遺伝カウンセラーが対象者に，結果が陽性
とでた場合，陰性とでた場合に，それぞれ気持ちの面や
行動の面でどのように反応するか，といったことを尋ね
ることは，前もってコーピング技術を向上させるための
介入的な要素を取り入れていることになる．さらにもし
看護婦などが，問題解決やリラクゼーションなどのトレ
ーニング技術について指導を行なえば，患者は前向きな
コーピング技術を身につけ，自信を持って状況に対処し
ていけるようになるであろう．また遺伝子検査の場面で
は，検査の結果を聞いた後にフォローアップ面接を行え
ば，対象者がどのように自分の検査結果と取り組んでい
けばよいのかということを考え，有効と思われる対処の
方法を見つけていくのに役立つことになる．

Ⅳ．わが国における遺伝子検査後の心理・社会的側面に

関する研究

がんに関する遺伝情報の開示が与える短期的，および
長期的な心理・社会的影響を，異なった遺伝子検査の結
果を提供された各々の群について明らかにすることを目
的とした研究を，筆者らは平成11年10月より国立がんセ
ンターにおいて開始した．その概要は以下の通りである．
対象は，国立がんセンター中央病院の遺伝相談外来を
初診した者のうち，遺伝性非ポリポーシス大腸がん
（HNPCC）または家族性大腸腺腫症（FAP）に関する遺
伝子検査の選択肢を呈示された，20歳以上の者である．
具体的な研究内容は，適格条件を満たし文書にて同意が
得られた対象者に対して，遺伝相談外来受診後に社会－
人口統計学的データ，遺伝相談担当医の説明に対する理
解を調査するとともに，心理・社会的衝撃を評価する調
査の一部を行い，ベースラインデータとする．さらに，
遺伝子検査の結果説明後１ヵ月，および１年が経過した
時点で，遺伝子検査の結果を開示されたことによる心
理・社会的衝撃（心的外傷，がんになることへの心配・
不安，罪悪感，対人関係・生活上の変化，心理的負担），
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リスクに対する認識などを，精神科診断面接法と質問紙
法により評価するというものである．
平成13年２月までの間に，42例（HNPCCに関する遺

伝子検査を呈示されたもの29例，FAPに関する遺伝子検
査を呈示されたもの13例，男性／女性＝23／19，平均年
齢45±14歳）に対してベースライン調査が，そのうち25
例に結果開示１ヵ月後の調査が，５例に開示１年後の調
査が施行された．この間，１ヵ月後調査の時点で２例が
脱落となったが，その理由は，１例が身体状態不良のた
め，１例は拒否のためであった．データを集積している
途中のため，まだ解析は行っていないが，１ヵ月後，１
年後の調査が施行された25例と５例の，精神科診断面接
法によって評価されたうつ病，適応障害，急性ストレス
障害，外傷後ストレス障害（PTSD）などの心理的負担，
心的外傷の有病率はともに０％であった．
今後も引き続き症例の蓄積を行い，検査結果開示後の
短期的，および長期的な心理・社会的影響を評価してい
く予定である．本研究によって検査結果開示後の心理・
社会的影響が明らかにされれば，がん遺伝子診断の指針
を作成する際の重要な基礎資料のひとつを提供できると
考えている．

Ⅴ．今後の展望

これまで，欧米での研究や報告を中心に，遺伝カウン
セリングや遺伝子診断の心理・社会的側面について述べ
てきたが，最後に，遺伝カウンセリングやサイコオンコ
ロジー研究をわが国でも行っていくにあたっての現状で
の問題点，およびこれから解決していかなければならな
い点について少し触れてみたい８）．
それはすなわち，１）遺伝カウンセリングと心理カウ
ンセリングとの区別を明確にすること．多くの日本人は，
“カウンセリング”という言葉からは，心理カウンセリ
ングのことしか思い浮かべない傾向がある．２）がん遺
伝カウンセリングモデルの構築，３）がん遺伝カウンセ
ラーの養成，４）がん遺伝学に関する適切な情報の提供，
５）がんリスク者をリクルートする手段，などである．
これらの問題を解決していくことは決して容易ではない
が，内科，外科の腫瘍専門医，サイコオンコロジスト，
臨床遺伝学者，看護婦，さらにその他のがん医療に関わ
るすべてのスタッフがお互いに協力しながら，この新し
い領域に積極的に取り組んでいくことが重要と考えられ
る．
そのためには，がん専門病院に上記スタッフからなる

「がん臨床遺伝学」の部門が作られるのが最も理想的で
はあるが，現実的にはそれはすぐには無理である．した
がって，まずは腫瘍専門医が分子生物学，家系図の作成，
遺伝子検査の倫理的・法的な複雑さなどを含めたがん遺

伝学のことを知り，遺伝性腫瘍のリスクや予防，早期発
見のための選択肢などに関する遺伝カウンセリングを提
供できるようになるべきである．そのために腫瘍専門医
は，がんのリスク評価，遺伝子検査，検査前，および検
査後のカウンセリングに関する教育を受ける必要がある
と思われる．そしてさらに重要なことは，腫瘍学ととも
に，がん遺伝学にも精通した精神科医，がん看護婦，臨
床心理士を育成し，こうしたカウンセリングシステムを
サポートする体制を築くことであろう．
日本において，がん遺伝カウンセリングや遺伝子検査
といった臨床がん遺伝学は，ようやくその緒についたと
ころである．しかしこの領域は急速に進歩してきており，
誰もが変異遺伝子を保有している可能性を持ち，日常臨
床の場で遺伝カウンセリングを受け，その結果や遺伝に
関する情報を日常的に開示される時代も遠い将来ではな
いと思われる．それに伴って，遺伝性腫瘍患者やそのリ
スクを持った者，さらには患者の配偶者などが担う心
理・社会的問題をどのように評価し，それにどのように
対処していくかはますます重要な課題になってくること
から，今後，広範囲にわたるサイコオンコロジー研究の
必要性が生じてくると推察される．
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