








































要約

 遺伝相談のニーズに答え、サービスの質を向上させるような遺伝相談情報ネットワーク

のあり方を検討した。

1)  遺伝相談ネットワークで扱う内容として、

・遺伝サービスの利用を促進するするための情報(特にニーズが高い遺伝相談施設情報、

遺伝子検査施設情報、費用やリスクに関する情報等)。

・診断に関する最新情報や研修情報等の医療関係者に対する教育的情報。

・医療関係者相互の遺伝関連情報の交換。

・一般通信社からの遺伝関連ニュース、その他世論からのフイードバック。

・一般人に対する教育的・啓蒙的情報。

・日本人における、遺伝性疾患症例データベースの作製と公開。

が考えられた。

2)  遺伝相談情報ネットワークの構築形態としては、

  セキュリテイーの面から、遺伝相談センターと主要病院間をイントラネットとし、遺伝

相談センターからゲートウェイで MDX (MeDical information eXchange)を介してインタ

ーネットに接続するのが良いであろう。また、一般人用のホームページは、医療関係者用

のものと別に作製する方が管理の面から望ましい。

3)  現在インターネット上にある遺伝相談関連サイトを、雑誌、インターネット、 学会

等の資料により検索、利用し検討した。

・欧米に比べて、本邦では個人レベルのサイトが多く、内容に乏しかった。

・一般人と医療関係者との利用を区別しないと、患者からの医療相談、情報募集が過剰に

なり運営に支障を来す可能性があった。

 結局、国内には遺伝相談のニーズに答えるインターネットサイトがなかった。

4)  インターネットに試験的にホームページを開設した。その結果、内容の責任の所在、

プライバシー、内容の入力、更新、機器の管理等のための人員、経費等、維持管理上の問

題があきらかとなった。多くの医療関係者の分担協力と公的支援による、内容に信頼性が

あり永続性のあるホームページの作製・運用が急務と考えられた。


