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研究成果の概要（和文）： 
本研究は「遺伝性乳がんの予防･早期発見、管理をめざす統合的ケアプラットフォーム」を創成
めざした。遺伝性乳がんリスク管理は、日常診療において第二義的な位置づけで行われている
ことが概念化できた。統合的ケアプラットフォームの要件として、ハイリスク患者をフォロー
アップする特殊外来の創設と個別化医療の要請に対応する看護実践の必要性が見いだされた。 
 
研究成果の概要（英文）： 
The purpose of this study was to create a “comprehensive care platform for prevention, 
early detection, and management of hereditary breast and ovarian cancer (HBOC).” We found 
that HBOC risk management was of secondary importance in clinical practice. For the 
comprehensive care platform, it is necessary to establish specialized outpatient clinics 
to follow up individuals at high risk of HBOC and a system to meet the future demands of 
personalized medicine in nursing practice. 
 
交付決定額 
                               （金額単位：円） 

 直接経費 間接経費 合 計 
2009年度 900,000 0 900,000 

2010年度 1,200,000 0 1,200,000 

2011年度 900,000 270,000 1,170,000 

総 計 3,000,000 270,000 3,270,000 

 
研究分野：医歯薬学 
科研費の分科・細目：看護学・臨床看護学 
キーワード：遺伝性乳がん, BRCA, Integrated health care systems    
 
1．研究開始当初の背景 
本邦の遺伝性乳がんに関する遺伝子検査
に関する臨床研究は、我々が行った多施設共
同研究1 が幕開けであり、端緒についたばか
りである。遺伝性乳がんの変異遺伝子は、
BRCA1 and BRCA2 (BRCA1/BRCA2)であり、
この遺伝子検査の結果は、緊急の治療選択
に影響をもたらす。例えば、予防的乳房切
除や予防的卵巣切除の選択である2,3。 
わが国では、変異陽性者の数は少ないが、
遺伝子検査の利用は増加してきている。4 遺
伝子検査は、焦点化した追跡調査やマネジメ

ントにより発症と死亡率を減じる可能性が
ある 4, 5。ヘルスケア提供者は、個人の価値・
信条・意向や家族歴に基づき遺伝性乳がんの
リスク管理に対する要請に対応する必要が
ある。 
遺伝性乳がんに関する遺伝子検査は、個別
に疾病のリスクを同定し、治療選択や、スク
リーニングの頻度を、個別の遺伝情報に基づ
いて行う、個別化医療に不可欠である。  
ヘルスケアシステムが遺伝子検査によっ
てもたらされる変化する要請のスピードに
ペースを合わせることができているかどう
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かの懸念がある。概して、新しい医療技術が
実践現場に適用されるには 10年の遅れがあ
る。遺伝子検査およびカウンセリングがルー
チン化されていないことが報告されている
が 6 、実践現場への遺伝子検査の統合がまだ
研究されていない。ヘルスケア提供者が遺伝
子情報に基づいてどのようにリスク管理を
行っているかについてもわかってはいない。  

 
２．研究の目的 
本研究の目的は、遺伝性乳がんおよび遺伝
子検査に関する的確な知識、臨床管理、意思
決定支援、心理的・家族的課題ならびに倫理
的配慮に関する統合的ケアアプローチによ
る「遺伝性乳がんの予防･早期発見、管理を
めざす統合的ケアプラットフォーム」を創成
することをめざす。そのために、下記の具体
的課題に取り組む。 
A. 遺伝性乳がんの予防・早期発見・管理に関
する現状を明らかにするために、専門家パネル
を組織し、リスク管理の課題などを整理する。 

B. 乳がんの一般診療に従事する医療従事者
の視点から遺伝性乳がんのリスクアセスメ
ントおよび管理に関する認識、実践、課題
を探求する。併せて、臨床現場において個
別化したリスク管理のレディネスについて
探求する。 

C.「遺伝性乳がんの予防･早期発見、管理をめ
ざす統合的ケアプラットフォーム」に必要
とされる要件の抽出を行う。併せて、統合
的ケアプラットフォームの有用性、実用性
検討のために、ヘルスケアシステムの改善
策の検討を行う。 

 
３．研究の方法 
A. 専門家パネルは日本人におけるBRCA1, 
BRCA2の遺伝子の全塩基配列直接解析研究
の多施設共同研究メンバーより公募し、構成す
る。ケアの質保証モデルを基盤とし、専門家パ
ネルよる意見交換により、遺伝性乳がんの予
防・早期発見・管理に関する現状を明らかにす
るために、専門家パネルを組織し、リスク管理
の課題などを整理する。 

 

B. 乳がん一般診療におけるリスク管理が
どのように行われ、多職種がリスク管理に
ついてどのような課題を認識しているのか
を探究することを目的に、シンボリック相
互作用論 (Blumer) に基づくGrounded 
theory approach (Strauss & Cobin)を用い
て理論化を図った。 
 
(1) 研究協力者 
研究協力者は、日本の東京にある日本乳が
ん学会の認定施設である 2つの（一般総合病
院と大学病院）で,乳がん診療に携わる多職種

（医師、看護師および遺伝カウンセラーと遺
伝専門医を含む）で、これまでに遺伝性乳が
ん患者の診療やケア携わったことのある者
とした。 
リクルート方法：対象施設のブレストセン
ターのチームミーティングで本研究への協
力を依頼し、研究協力について同意を得た者
には同意書を手渡しで提出、もしくは FAX
にて返信してもらった。研究協力者総数 17
名中、インタビューに 2回参加した人は 4名
（医師 3名、看護師 1名）であった。フォー
カスグループインタビューは 3回実施し、計
17名が参加し（医師；乳がん専門医 6名, 乳
がん専門医・遺伝専門医 1 名, Oncologist 1
名, クリニカルフェロー5 名, Nurses 4 名, 
Genetic Counselor 1名）、そのうち 4名はイ
ンタビューに 2回参加した。 

 
(2) データ収集 
データ収集の場所は、前大学のプライバシ
ーの保てる会議室で、データ収集方法は、フ
ォーカスグループインタビューを行った。 
研究メンバーのリーダーがファシリテー
ターを行い、半構造化質問紙を用いてインタ
ビューを進めた。一回のインタビュー時間は
約 60分～70分であった。 
インタビュー内容は、研究協力者の同意を
得て、ICレコーダーに録音し、一部メモに残
した。 

 
(3) 分析方法 
シンボリック相互作用論に基づくグラウ
ンデッドセオリーアプローチを行った。なお、
研究の妥当性を維持するため、研究者 2名で
各々分析し、持ち寄り、分析が類似するもの、
不一致なものについて議論を繰り返し、最終
的に 2名の研究者が妥当と判断するまで分析
を繰り返した。3 回目のデータ分析の結果、
新たなテーマが導かれないことを 2名の研究
者で確認し、飽和と判断した。 
本研究は、聖路加看護大学研究倫理審査委
員会による承認を得て行った(No. 09-039).  
 
C. 都内の一般病院において、遺伝性乳がん
の予防・早期発見・管理に携わる学際的チーム
による専門家パネルを組織化し、「遺伝性乳が
んの予防･早期発見、管理をめざす統合的ケ
アプラットフォーム」に必要とされる要件の
抽出を行う。統合的ケアプラットフォームの
有用性、実用性検討のために、ヘルスケアシ
ステムの改善策の検討を行う。 
 
４．研究成果 
A. 専門家パネルよる遺伝性乳がんの予防・早
期発見・管理に関する現状とリスク管理の課題
の焦点化 
遺伝性乳がんの予防・早期発見・管理に関



する現状とリスク管理の課題を焦点化する
ために、BRCA1/2の遺伝子検査にかかわる専
門職者(看護師2名、医師13名、遺伝カウン
セラー1名)による専門家パネルを組織し、臨
床上、遺伝子学的な視点を包含した論点を抽
出した。その結果＜医療者の遺伝性乳がんに
関する知識・情報の不足＞＜遺伝に関する不
確かな知識・情報派及の危うさ＞＜リスクを
キャッチするためのコミュニケーション技
術＞＜リスクを見逃さない継続的アセスメ
ント＞＜リスク認知を促す看護アプローチ
＞＜リスクへの無知・無関心＞＜リスクを見
逃すことへの倫理的葛藤＞＜意思決定支援
の促進＞＜遺伝子検査にかかわる個人情報
の遵守＞＜遺伝子検査の効用と倫理的配慮
を加味した遺伝子情報のシステムマネジメ
ント＞＜関係性を考慮したカウンセリング
＞＜経済的負担＞＜家系のフォローの難し
さ＞などが抽出された。 
 
B．乳がんの一般診療に従事する医療従事者
の視点からみた遺伝性乳がんのリスクアセ
スメント・管理に関する認識と課題 
 乳がんの一般診療に携わる多職種の専門
家は、遺伝性乳がんへの関心が高く、重要な
問題であると認識をしていたが、臨床で乳が
ん診療と併せて遺伝性乳がんの管理をする
ことの難しさが明らかになった。 
 本研究のコアカテゴリーとして、「遺伝性
乳がんリスク管理は、乳がん診療において第
二義的である」という概念が導かれ、これに
は6つのカテゴリーが含まれた。 
 コアカテゴリーは、次のように概念化でき
た。臨床において医療者が、遺伝性乳がんは
重要であると認識しながらも、乳がんと遺伝
性乳がんの二重課題を同時に扱うことの難
しさなどから、遺伝性乳がんを二義的である
として認識していたことを意味している。二
義的であるという認識に基づいて、遺伝性乳
がんのリスク管理を行うがゆえに、“繊細な問
題を扱うことへの躊躇”  “二重の重要課題を
同時に扱う（伝える）難しさ” “乳がんに対す
る治療が最優先される” “リスクの見逃し” 
“遺伝子に関するデータが学際的情報の中で
抜け落ちる” “患者がフォローアップされな
い”といったスク管理の課題が明らかになっ
た。 
 
カテゴリー： 
1. 繊細な問題を扱うことへの躊躇 
これは、遺伝性乳がんは非常にセンシティ
ブな問題で、不十分な情報提供や対応だと患
者へ誤解や戸惑い、抵抗感などネガティブな
感情が生じることも予期され、それを避ける
には十分な正しい情報提供や対応が必要で
あると理解するがゆえの医療者の躊躇であ
る。また、患者の意思を尊重し、患者の決断

や意思を待つことによって、機を逸すること
でもあった。 
 
2. 二重の重要課題を同時に扱う（伝える）難
しさ 
これは、乳がんと遺伝性乳がんの２つの重
要な問題を一度に伝えることによる２重の
ショックを与えないように対応することの
難しさであり、その難しさにより第１義的な
乳がんの問題を優先的に伝え、遺伝性乳がん
の課題は後回しにされることである。 
 
3. 乳がんに対する治療が最優先される 
 遺伝性乳がんのリスク管理が重要である
ことを理解しながらも、限られた時間や人、
場所などの資源に制限がある臨床状況では、
第１義的に乳がん診療、ケアについて役割遂
行していること。 
 
4. リスクの見逃し  
日常の一般診療が煩雑で多忙な臨床状況
において、遺伝性乳がんの情報提供を後回し
にすることで患者のリスク発見の機会を逸
したり、保因者であることさえ気づくことが
難しく、リスクを埋没させてしまうこと。 
 
5. 遺伝子に関するデータが学際的情報の中
で抜け落ちる 
遺伝情報の取り扱いを患者へ委ねたり、遺
伝情報を医療者間でも厳重に取り扱うため
に、多職種間で重要な遺伝子結果が情報共有
されず、埋没してしまうこと。検査部門や婦
人科などの他科などにも情報が引き継がれ
ず、普通の乳がん患者として診られること。 

 
6. 患者がフォローアップされない 
保因者に対する適確なフォローアップは、
乳腺科だけの改革や保因者へ自己管理を委
ねるだけでは難しく、検査部門、診断する医
師（読影する医師）、卵巣がん検診等を行う
婦人科の医師、看護師等、組織全体のシステ
ム改革が不可欠である。しかし、他診療科あ
るいは他部門においては、またそこでの第 1
義的な課題を抱えており、双方で実現可能な
フォローアップシステムを模索している。 

 
以上の結果から、乳がん診療に関わる医療
従事者の遺伝性乳がんの個別化したリスク管
理に対するレディネスは十分には整っていな
いことが示された。遺伝性臨床現場では、乳
がん治療が最優先されるため、乳がんのリス
ク管理が二義的になっていると認識していた。 
彼らは、複雑さを含む遺伝子に関わるセン
シティブな問題にかかわることに躊躇してい
る。多忙な臨床現場で、リスク要因がたやす
く見逃されてしまうことを懸念している。集
学的ケアの近年のモデルは、遺伝情報を共有



することが難しく、その結果、患者のフォロ
ーアップを見落とされる。  
医師を対象にした先行研究では、エビデン

スに基づく臨床情報の不足、臨床ガイドライ
ンの不足、限られた情報、自信のなさが挙げ
られている5, 7, 8。本研究では、医療従事者のク
リニカルシンキング、集学的ケアにおける責
任の所在の曖昧性、そして、収斂されていな
いコミュニケーションシステムがリスク管理
に影響していることがわかった。 
ブレストチームは乳がん診療については最
適に行われていると感じているが、遺伝性乳
がんに関する知識や経験については懸念を抱
いている。限られた資源や複雑な問題に直面
した場合、医療従事者はしばしば優先度によ
り問題を処理するために付加的な連続する意
思決定additive-sequential decision makingをお
こなう9。加えて、すべての研究協力者は、時
間や資源の限界について認識していた。結果
として、彼らは、乳がん診療に集中し、遺伝
性乳がんのリスク管理は二義的な位置づけに
おかれたと考えられる。 
このような特徴をもつクリティカルシン

キングの過程により、医療従事者はセンシテ
ィブな問題に関与することに躊躇したと考
えられる。遺伝性乳がんの遺伝情報は遺伝子
検査を受けた患者およびその家系の方々の
双方にかかわりのある方々に関与するもの
である 10。遺伝子検査により得られた情報は、
患者の家系員に重大な影響をもたらす可能
性があるため、医療従事者は家系員を視野に
入れたケアに配慮する必要がある 11。 
乳がん診療に携わる医療従事者は、乳がん

の診断を患者に話すことと、遺伝子検査に関
する情報提供を行うという２つの役割を果た
さなければならない。乳がんの診断は患者に
とって危機的なできごとであるため、医療従
事者は、遺伝子検査に関する情報は付加的な
歓迎されないものであり、患者を傷つけるの
ではないか戸惑っていた。加えて、臨床にお
いて長期追跡により得られたリスク管理のエ
ビデンスは認められない7。したがって、医療
従事者は遺伝子検査について話し合うことに
アンビバレントな気持ちを抱き、その結果、
話し合うタイミングを逸している。  
乳がんに携わる医療従事者は、集学的ア

プローチにおいて遺伝性乳がんのリス管理
の責任がどこの属するのかが曖昧であると
認識していた。医療従事者は日常の業務に専
心しているため、遺伝性乳がんのリス管理の
責任は担っておらず、そのため、リスクをも
つ患者はルーチン業務において見逃されや
すい。併せて、データ機密を厳密にするあま
り、遺伝情報の利用とやり取りによる遺伝性
乳がんリスク管理に対する集学的アプロー
チが妨げられる 12。遺伝子情報に関する共有
は、専門職者の個人的な努力に負うところが

大きい。リスク管理に関するこのような実態
により、ばらばらなコミュニケーションシス
テムが生じ、リスクをもつ患者の追跡は容易
く見失われることになる。 
  以上の結果は、遺伝性乳がんのリスクのあ
る患者を管理する看護師の洞察を深める。オ
ンコロジーナースはがん患者と集学的チーム
の間のコミュニケーションのかなめとして位
置づけられる13。 彼らは、集学的チームのメ
ンバー間でコミュニケーションを促進するこ
と、電子カルテ上で遺伝子情報を有効利用す
ること、また、遺伝性乳がんの集学的ミーテ
ィングを開催することを提案する。  
 
C.「遺伝性乳がんの予防･早期発見、管理をめ
ざす統合的ケアプラットフォーム」に必要と
される要件の抽出およびヘルスケアシステ
ムの改善策の検討 
 
都内の一般病院において、遺伝性乳がんの

予防・早期発見・管理に携わる学際的チームに
よる専門家パネルを組織化し、遺伝性乳がんの
予防・早期発見・管理をめざした統合的ケアプラ
ットフォームに必要とされる要件を検討した。併
せて、一医療施設における統合的ケアプラットフ
ォーム導入をめざして施設内の専門家パネルを
組織し、ヘルスケアシステムの変更案と改善策
を検討した。 
その結果、統合的ケアプラットフォームの
要件は次のように構造化できた。1.【配慮の
ある（偏見や差別をしない）関わり】遺伝性
乳がんの重大性を認識し、乳がん患者が遺伝
性乳がんへ偏見、検査への抵抗感を抱くこと
のないよう、恐怖感を和らげるための教育や、
乳がん患者へ差別感を与えないような広報
の工夫、啓発、配慮。2.【多職種間の遺伝情
報の共有】遺伝情報を第ニ義的に扱うのでは
なく、多職種メンバー間で遺伝情報を埋没さ
せず、好機を逸することない、責任の明確化
と情報共有。3．【重大性の認識と実践能力の
備え】多忙な臨床状況下で遺伝性乳がんの管
理を、機を逃さずに行動する（できる）ため
の認識と実践能力。4.【初診時から患者と共
に行う遺伝性乳がんのリスク探索と情報提
供】遺伝診療を乳がんの診療から切り離さず
に、初診の問診や診療時から患者と関わる医
師や看護師が患者と共に家系内の遺伝性乳
がんのリスクを探し、機会を逃さない情報提
供と管理、などであった。これらの要件に基
づき、ハイリスク患者をフォローアップする
ハイリスク外来の創設とリスク管理のため
の個別化医療・ケアの導入の具体案を策定し
た。 
今後の課題として、「遺伝性乳がんの予防･
早期発見、管理をめざす統合的ケアプラット
フォーム」の導入の開始には至ったが、さら
に、アウトカムリサーチにより、妥当性・有



用性の検証を重ねる必要がある。 
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