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難病ゲノム医療に対応した遺伝カウンセリングの実態調査と教育システムの構築に資する研究

　　難病に対する遺伝カウンセリングに関するアンケート調査
選択式の回答は、該当箇所のマーク を塗りつぶしてご回答ください。

: 空白マーク : 正しいぬりつぶし : 不十分なぬりつぶし

1つだけを選ぶ回答と複数回答、自由記載の項目があります。
全ての質問にご回答ください。

(1) 研究依頼文を読んでいただいた上で、本研究にご協力いただけますか （必ずご回答ください）
はい いいえ

ご自身の有する専門医資格について教えてください。
(2) 基盤領域の専門医について教えてください。

総合内科専門医 認定内科医 外科専門医 外科認定医 産婦人科専門医

小児科専門医 精神科専門医 精神保険指定医 皮膚科専門医 整形外科専門医

形成外科専門医 眼科専門医 耳鼻咽喉科専門
医

泌尿器科専門医 脳神経外科専門
医

放射線科専門医 麻酔科専門医 病理専門医 臨床検査専門医 救急科専門医

リハビリテー
ション科専門医

総合診療専門医 保有していない 医師ではない

(3) その他、サブスペシャルティの専門資格等をお持ちでしたら自由記載で教えてください。

(4) ご自身の主として所属する施設に、遺伝子医療部門は設置されていますか。
いる いない

(5) ご自身の主として所属する施設に、認定遺伝カウンセラーは在籍していますか。
いる いない

(6) 現在の所属施設に限らず、難病の診療と関連して、遺伝カウンセリングを担当もしくは、依頼した
経験はありますか。当てはまるもの全て選んでください。

自身で担当した
ことがある

院内で依頼した
ことがある

院外へ依頼した
ことがある

担当および依頼
ともにない

(7) 現在の所属施設に限らず、難病の研究と関連して、遺伝カウンセリングを担当もしくは、依頼した
経験はありますか。当てはまるもの全て選んでください。

自身で担当した
ことがある

院内で依頼した
ことがある

院外へ依頼した
ことがある

担当および依頼
ともにない

(8) ご自身の担当している疾患(群)において、遺伝カウンセリングに関わる課題がありましたら、教えて
ください（自由記載）。
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ここからは「　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　」

についてお伺いいたします。
　
(1) 各項目の必要性について、最も必要を10点とした場合、何点くらいでしょうか。

以下のスケールで最もあてはまるもの1つにチェックして下さい。
必要ない/意味がない　　　　　　　　　　　　　　　　　　　必要

０ １ ２ ３ ４ ５ ６ ７ ８ ９ １０

1 患者が遺伝学的検査をうけること

2 非発症の患者の血縁者が遺伝学的検査をう
けること

3 患者が遺伝カウンセリングをうけること

4 非発症の患者の血縁者が遺伝カウンセリン
グをうけること

　
(2) 上記疾患の遺伝カウンセリングの必要性を判断するにあたり、重視した項目を、全て教えてくださ

い。
疾患が遺伝性/非遺伝性であるかどうか

ゲノム解析/遺伝子解析の研究が行われているかどうか

遺伝学的検査が保険適用になっているかどうか

遺伝カウンセリングを担当できる専門外来や人材がいるかどうか

遺伝学的に特徴的な事項（家系内の重症度の差や表現促進現象など）があるかどうか

患者や家族における遺伝に関する心理社会的課題の生じやすさ

血縁者における非発症保因者診断への利用が検討されるかどうか

血縁者における発症前診断への利用が検討されるかどうか

出生前診断の利用が検討されるかどうか

その他（詳しく教えてください：　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）
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