














































































要約

 行政における遺伝相談は、これまでは保健担当部門が中心となって実施されてきたが、

現在は保健・医療・福祉が一体となった各種施策への収り組みが求められている。

  障害児(者)に対する遺伝相談は個々の疾患については行われているが、障害児(者)に関

わっている方々が遺伝相談をどのように考えているかについての調査は少ない。

  今回、障害児(者)の保護者および障害児(者)施設の職員が遺伝相談をどのように理解し、

認識しているかアンケート調査を実施した。その結果、「遺伝相談」という言葉を聞いた

ことがある者は保護者 24.8%、職員 28.4%と 3割に満たなかった。しかし、「遺伝相談」と

いう言葉を今回初めて聞いて、「関心がある」、「利用したい」者は約 4 割であり、一方で

「遺伝相談は障害者を排除するためのものと思う」者は、保護者 4.1%、職員 2.3%とわず

かであった。また「遺伝相談は必要ない」と回答した者も、保護者 1.3%、職員 0.8%と非

常に少ないことがわかった。

   「遺伝相談」に関連して実施されることの多い「出生前診断」についても調査したが、

「出生前診断」という言葉を聞いたことがある者は、保護者 61.1%、職員 74.3%と、「遺伝

相談」を聞いたことのある者の約 2.5 倍であった。また、「出生前診断」を聞いたことの

ある者のうち、「出生前診断は必要である」と回答したのは保護者 54.5%、職員 61,3%であ

った。

  これらの結果から、プライバシーの保護に十分配慮しつつ、障害児(者)にかかわる福祉

関係の方々への「遺伝相談」の知識の普及啓発と、保健・医療関係者も十分な知識を持ち、

潜在的な遺伝相談の需要に応えられるようにしていくことが必要と考えられた。


