
「遺伝看護」との出会い

　2010年、私が所属する医療機関では、一部の医師
と大学に所属する看護職によって診療をしてきた遺
伝性腫瘍診療に臨床の看護職が参加することになっ
た。私は職場の診療体制の変化に伴い、週に一度遺
伝診療部（現遺伝診療センター）で活動することに
なった。当時私は、遺伝カウンセリングという言葉
も知らなかった。私は小松浩子先生（現日本赤十字
九州国際看護大学学長）、村上好恵先生（現東邦大
学看護学部教授）、矢ヶ崎香先生（現慶應義塾大学
看護医療学部教授）から丁寧に遺伝看護を教えてい
ただいた。
　しばらくして、私はあるクライエントを担当する
ことになった。若い乳がんの女性だった。そのクラ
イエントはリスク低減乳房切除術を強く希望してい
た。当時、リスク低減手術は社会的にも所属する医
療機関でも、標準的な医療行為としては認知されて
いなかった。私は、担当医らや、クライエント、そ
の母親と何度も面談した。初めて臨床倫理委員会に
も出席した。私にとって、これらの経験は「医療は
誰のためにあるのか」「医療者の責務はどこまでか」
など、未だ答えに辿り着けない問いの蓋を開けてし
まった。私は、それまで培ってきた臨床知だけで看
護を続けることに限界を感じ、大学院で専門的に遺
伝看護を学ぶことにした。

学びを臨床に投入し、臨床から新たな問いを得る

日々

　私は聖路加看護大学看護学研究科（現聖路加国際
大学）に社会人大学院生として入学した。私が入学

した年の５月、米国の俳優が自分は遺伝性腫瘍であ
ることを公表し体験を手記として綴った。手記の中
では、がんを恐れるだけでなく、それと向き合い、
最新の情報に基づいた正しい知識を手に入れ、自分
らしい選択をする勇気を持つ大切さがメッセージと
して綴られていた１）。この手記が公表されて以降、
日本でも遺伝性乳癌卵巣癌が注目されるようにな
り、また、国内外の研究の蓄積も相まって、私の所
属する医療機関でも遺伝性乳癌卵巣癌に関する相談
が急増した。
　相談件数の増加に伴い、私は遺伝学的検査の受検
やリスク低減手術など、自分でどうするかを決めな
ければならないけれど、なかなか決められずに苦し
んでいるクライエントにたびたび出会うようになっ
た。そのような時に、私は意思決定支援の理論を学
び、ひとつの興味深い論文に出会うことができた。
Ottawa Decision Support Frameworkに基づいて開
発された「オタワ個人意思決定ガイド」は、クライ
エントの価値観を確認していく作業の手助けとな
り２）、Elwynらの論文３）からは、クライエントがな
かなか決められなかったり、新たな医学的情報を得
て困惑が深くなったりしても、それが意思決定過程
のどの段階であるのかを把握することを学び、私自
身がクライエントの困惑に巻き込まれなくなり必要
な対応を検討できた。

遺伝看護専門看護師としての活動−コラボレーショ

ンと研究−

　私は大学院を卒業した翌年、遺伝看護専門看護師
の認定を得た。私が認定を得る前と後では、私の意
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識や姿勢以上に、がん診療と遺伝医療がパラダイム
シフトを迎えていた。私の遺伝看護専門看護師とし
ての最初の仕事は、がん遺伝子パネル検査の二次的
所見や生殖細胞系列の遺伝情報を扱うコンパニオン
検査に備えた取り組みであった。具体的には、患者
に必要な情報を適切なタイミングで伝えるための診
療科間の連携のためのスキームであり、患者や家族
の理解を助けるような説明同意文書の整えであり、
医療者への教育であった。認定前は蓄積した知と技
を、ひとりのクライエントへの看護の質を高めるた
めに投入してきた。認定を得た後は、自分の知や技
をチームや多職種に還元し、より多くのクライエン
トや患者への医療の質を高めるためのコラボレー
ションを求められる機会が多くなったように感じて
いる。もちろん、こうした変化は遺伝の専門職への
需要の高まりによる影響が大きいが、だからこそ遺
伝看護専門看護師の名称を有していたことは、他の
専門職からの信頼を得、議論の場に参画する上では
必要不可欠な要素であった。
　昨年、遺伝性腫瘍とともに生きるひとのための看
護を追求するために大学院で新たな学びを始めた。
研究の道のりはこれまで以上に険しく、辛抱強さを
求められ、挫折と高揚の繰り返しで心身ともに疲弊

するが、高度実践看護師の重要な役割として逃げず
に向き合い続け、やり遂げたい。
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