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Ａ．研究目的 
 出生前診断は、妊娠中に胎児疾患の有無
や状態を検査することで、妊娠中の管理や
出生後、疾患や障害に早期から適切な対応
を提供するための有用な情報となる。近
年、母体血中 cell-free DNA をもちいた非
侵襲的出生前遺伝学的検査（NIPT）の登
場や、胎児超音波診断技術の進歩等、出生
前診断に関連する技術の進歩は目覚まし
い。一方で、出生前診断は命の選別につな
がりうる技術でもあり、その不適切な実施
が倫理的、また社会的問題を招きうる。出
生前診断に関する連日のメディア報道や、
第 1 子出産時の母体年齢が上昇傾向にあ
り、35 歳以上の分娩が出生全体の 1/4 を占
める我が国では、一般市民における出生前
診断の認知度は確実に高くなっており、妊
婦とそのパートナー（以後、当事者）が出
生前診断受検の際に、意思決定支援のニー
ズが生じる頻度は増加している。 
 出生前診断に関する意思決定支援とし
て、遺伝カウンセリングが重要な役割を持
つ。遺伝カウンセリングを担う専門家とし
て、臨床遺伝専門医と認定遺伝カウンセラ
ーがあるが、臨床遺伝専門医は 2017 年 12
月現在で 1,326 名認定されているものの、
基本診療科のサブスペシャリティの扱いで
あり、全てが産科診療に携わっているわけ
ではない。さらに認定遺伝カウンセラーは
全国で 228 名のみであり、増加するニーズ
に応えられるだけの体制は未だ十分とは言
い難い。一方で web サイトやソーシャル
ネットワークを通して情報へのアクセスは
容易になっており、当事者は多くの、そし
て玉石混淆の情報に曝露されている。その
結果、偏った知識・倫理観に基づいて意思
決定をなそうとするケースにしばしば遭遇
する。このような現状においては出生前診
断を提供する側の体制整備だけでなく、受
け手側である当事者自身が自律的な判断が
出来るようなリテラシーの醸成も必要とな
る。さらに出生前診断に関する意思決定
は、時に妊娠継続に関する意思決定も伴う
ため、時間的制約を受けることも多い。そ
のため、出生前診断関連リテラシーの醸成
は、当事者だけでなく、将来当事者となり
うる一般市民も対象とすることが望まし
い。 

 出生前診断関連リテラシーを醸成するた
めには、そもそも出生前診断関連リテラシ
ーとは何かを定義する必要があるが、現状
では明確に定義した知見は存在しない。さ
らに、当事者でない一般市民における出生
前診断に関する認識の実態も明らかではな
く、リテラシー醸成を目的とした介入の内
容や程度を設定するための根拠が不足して
いる。そのため本研究では、介入の内容や
程度を設定する前段階の観察研究として、
（1）一般市民における出生前診断に関す
る認識の実態 
（2）出生前診断関連リテラシーの構成要
素を調査した。 
 
Ｂ. 研究方法 
（1）一般市民における出生前診断に関す
る認識の実態：web アンケートによる横断
調査 
【対象】 
日本国内在住で、インターネット調査会

社「マクロミル」にアンケートモニターと
して登録している 20～30 代の一般成人に
ついて、各都道府県から人口動態に合わせ
た割合で 5,197 名を選定した。対象者の選
定はインターネット調査会社マクロミル社
に委託し、選定された対象者はマクロミル
社から本研究のアンケート入力サイトへの
アクセス依頼を受けた。入力サイトのトッ
プページに研究に関する趣旨説明を記載、
研究協力に同意する場合、入力ページに遷
移するようサイトを設計した。 
【データ収集方法】 
 研究参加に同意した対象者は出生前診断
の認知・イメージに関する質問項目（資
料）に回答した。調査期間は 2018 年 2 月
13-14 日であった。調査期間終了後、マク
ロミル社に登録されている基本属性とマッ
チングさせた匿名化済みデータセットを受
領した。 
 出生前診断に関する認知・イメージにつ
いては、基本統計量を記述した後、基本属
性との関連および変数間の関連を検討し
た。 
 
（2）出生前関連リテラシーの構成要素：
出生前診断経験者を対象としたインタビュ
ー調査 
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【対象】  
 日本国内で出生前診断（絨毛検査・羊水
検査による確定的検査）を本研究開始時点
より 3 年以内に受けた経験があり、かつカ
ウンセリング担当医・当事者団体代表者が
インタビュー調査を行うことに問題がな
い、と判断した 20～40 代の女性及びその
パートナーのうち、年代（20 代、30 代、
40 代）、出生前診断の結果(陽性/陰性)に偏
りがないようにリクルートした。対象者ヘ
は、説明文書を用いて対面で研究趣旨を説
明し、書面による同意を得た。対象者リク
ルートは、新たな種類の発言がみられなく
なる理論的飽和に達するまで継続した。 
【データ収集方法】 
 プライバシーの保たれた個室において、
インタビューガイド(表 1)にそって半構造
化面接を実施した。インタビューは 30 分
〜1 時間程度とし、内容は同意を得て録音
したうえで逐語録を作成した。逐語録は意
味内容ごとに断片化し、類似した内容の発
言を集めその内容を示すラベルを付けコー
ド化した。コードの内容から共通したテー
マについて言及していると考えられるコー
ドを集約し、カテゴリを生成し分析、出生
前診断関連リテラシーの構成要素を抽出し
た。以下では、上位のカテゴリを『』、下
位のカテゴリを「」で示した。 
 
Ｃ. 研究結果 
（1）一般市民における出生前診断に関す
る認識の実態：web アンケートによる横断
調査 
全 5,197 名の対象者中、自身もしくはパ

ートナーに妊娠経験があるものは 2,522 名
（48.5%）であった。妊娠経験ありと回答
したグループは女性が多く、年齢がやや高
く、専業主婦(主夫)の割合が高かった（表
2）。 
 妊娠経験がある群において、出生前診断
という言葉を本研究以前から聞いたことが
あった人は 2,153 名（85.4%）であった。
基本属性ごとに聞いたことがある人の割合
を見ると、男性では女性と比較して低く、
収入が低いほど低くなる傾向があった（図
１）。聞いたことがあった人の割合には都
道府県による差異がみられ、最も高い県で
は 100%、低い県では 63.6%であった。 

 妊娠経験がない群においては、出生前診
断を本研究以前から聞いたことがあった人
は 1,990 名（74.5%）であり、妊娠経験あ
り群より低かった。基本属性ごとに聞いた
ことがある人の割合を見ると、妊娠経験あ
り群と同様に、男性では女性と比較して低
く、収入が低いほど低くなる傾向があった
（図 2）。この群においても聞いたことが
あった人の割合には都道府県差がみられ、
最も高い県では 88.9%、低い県では 51.9%
であった。 
 出生前診断という言葉を聞いたことがあ
る時期としては、成人以降が最も多く
（77.8%）、きっかけとしては「偶然」が
最も多かった（43.3%）。言葉を聞いた媒
体としてはテレビニュース（46.1%）が最
も多かった。 
 出生前診断に対するイメージ（図 3）に
ついて、対となる言葉のどちらに当てはま
るかを問う意味差判別法にて調査した結果
を図 3 に示す。「現実のこと」「確かなこ
と」「自分の事」といったポジティブ/身近
なイメージについては、30%以上が同意し
ていたのに対し、「高価」「人工的」「むず
かしい」「こわい」「未来のこと」「めずら
しい」「うしろめたい」「暗い」といった多
くのネガティブ/疎遠なイメージについ
て、30%以上が同意していた。 
 
（2）出生前関連リテラシーの構成要素：
出生前診断経験者を対象としたインタビュ
ー調査 
 10 名の対象者にインタビューを実施し
た（表 3）。そのうち 2 名は夫婦でのイン
タビューであった。 
 対象者が考える出生前関連リテラシー
は、大きく『出生前診断に関する具体的な
知識』『妊娠・出産に関するリスク』が挙
げられた。 
 『出生前診断に関する具体的な知識』
は、妊娠後に出生前診断が自身の選択肢と
して挙がってきた際に、出生前診断とその
後の処置に関する妊娠週数が決められてい
る中、妊婦やそのパートナーは、確かな情
報を得ることやそれを理解するのに十分な
時間がない状況に置かれていた。「出生前
診断の種類」「費用」「具体的な手技・スケ
ジュール（○週までに何をするか）」「結果
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（確率）の捉え方」「結果が陰性/陽性であ
った場合の選択肢とその後（陽性で妊娠継
続を選択した際も含む）」等について、多
くの場合説明はされているものの、それを
十分に理解したうえで検査を受けるか否か
をはじめ、その後の選択について十分に考
えることができていないことがあった。  
 『妊娠・出産に関するリスク』は、「胎
児に何らかの異常が疑われることは決して
珍しいことではない」ことや、「染色体異
常のリスクが年齢とともにあがる」こと、
「妊孕性が年齢とともに低下する」ことが
挙げられた。クアトロマーカー等の非確定
的遺伝学的検査や超音波検査で初めて異常
の疑いを指摘されることは、対象者に大き
な驚きを与え、このようなことになったの
は私だけなのではないか、という混乱、孤
独、絶望といった感情をもたらしていた。
一方で、自分が妊娠した時にはきっとその
ような（染色体異常のような）異常がある
かもしれないとあらかじめ思ったうえで妊
娠した対象者においては、その後の出生前
診断のプロセスにおいて混乱をすることな
く自己決定ができていた。 
 上記のようなリテラシーを身につけるタ
イミングとして、『出生前診断に関する具
体的知識』については、当事者となってか
ら知るのでは遅く、妊娠を考える段階まで
に身に着けておくことが望ましいと意見が
一致していた。その理由として、何週まで
に何を決めなければならない、という時間
に追われる出生前診断のプロセスにおい
て、十分に考えられない・受け止められな
いということを回避できるということが挙
げられていた。実際に、妊娠した場合には
出生前診断を受けることを妊娠前より決め
ていた妊婦においては、時間に追われるこ
となく出生前診断のプロセスを辿ってい
た。 
出生前診断そのものに関する具体的な知

識そのものより以前に、『妊娠・出産に関
するリスク』をまず身につけることが肝要
であるとされた。特に、「胎児に何らかの
異常が疑われることは決して珍しいことで
はない」ことについては、当事者だけでは
なく、すべての人々が知っておくべきと考
えていた。また、一部の対象者は、「染色
体異常のリスクが年齢とともにあがる」こ

とや「妊孕性が年齢とともに低下する」こ
とを知らなかったために高年齢出産となっ
たり、不妊治療を頑張らなければいけない
という状況を迎えていたりしたことに後悔
の念を感じていた。そのため、すべての人
が、できるだけ早く、『妊娠・出産に関す
るリスク』について認識することができる
タイミングとして、中学・高校といった教
育課程にある時期が挙げられた。  
『出生前診断に関連する情報を得る媒

体』として、ほとんどの対象者がインター
ネットを活用していたが、情報源としての
信用度は低く、病院や医療者からの確たる
情報を求めていた。しかし、「こちらから
求めないと医療者のほうから情報をくれる
ことがない」ことと、「出生前診断につい
ては自分からは言いづらい」ことから、情
報を得たくても思うように得られない状況
にあった。出生前診断のプロセスにおい
て、遺伝カウンセリングを受けていた対象
者においては、量としては多くの情報を得
ていたが、「確率の話をされても自分がど
うなのかわからなかった」、「結局自分に推
奨されるのは何なのかを具体的に教えてほ
しかった」のような意見もあった。また、
対象者の多くは、誰かに相談したくても
「出生前診断については自分からは言いづ
らい」ことや、胎児に異常があることにつ
いて「自分だけがこのようなことになって
いる」という思いから、孤独感を強く感じ
ていた。そのような際には「出生前診断受
検者の経験談」が有用と考えており、口コ
ミサイトにあるような出処・真実性が不明
な意見ではなく、医療機関が管理する web
サイト等での経験談の発信を希望してい
た。web サイト以外にも、テレビ番組・広
告や、結婚・妊娠・出産関連雑誌等、必ず
しも出生前診断に関心を持っていない市民
でも偶発的に情報に曝露できるような媒体
での啓発が重要との意見が多かった。 
上記のように、「出生前診断受検者の経

験談」が有用と考える一方で、多くの対象
者は、出生前診断を受検した経験について
他者に話をすることについては消極的であ
った。その理由として、「産むか産まない
かの検査をした人と思われる」ことにより
知人との関係性が壊れることを恐れること
や、「つらい経験を思い出したくない」と
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いうことがあった。出生前検査が陽性で、
中絶の選択をした対象者では後者の理由が
特に強く語られた。 
  
Ｄ．考察 
 妊娠経験のない 20〜30 代の一般集団にお
いてはおよそ 4 人に 1 人が、妊娠経験があ
る同年代の集団においてもおよそ 6 人に 1
人が「出生前診断」という言葉を聞いたこと
がないと回答した。これは言葉そのものの
認知を示したものであり、実際の出生前診
断の内容についての認知はさらに低いこと
が推察される。特に、男性、若年、低所得が
出生前診断の低い認知と関連していた。こ
れらの層を今後の啓発対象として強化する
必要がある。また、認知度には地域差がある
ことも明らかになった。平均所得以外の基
本属性は各都道府県でほぼ均一であり、本
研究で直接評価している属性以外の要因が
あるものと考えられる。認知度に影響を与
える要因として、NIPT を含む出生前診断実
施施設の数、遺伝医療専門職（臨床遺伝専門
医・認定遺伝カウンセラー）の数や、各都道
府県における啓発活動等が考えられる。今
後、認知度が高い/低い都道府県の特徴につ
いて詳細に分析することが、効果的な啓発
戦略の立案につながると考えられる。 
 出生前診断という言葉を認知する時期は
成人以降で、かつテレビニュース等で偶発
的に認知していた。現状では、テレビニュー
ス等でとりあげられるトピックに応じた断
片的な情報（例えば、NIPT が開始された、
等）のみが認知されていることが考えられ
る。そのような偶発的な機会をきっかけに
して、出生前診断の具体的知識や妊娠・出産
のリスクについて一般市民が体系的に理解
できるような場（医療機関監修の web サイ
ト等）へ誘うといった仕組みを整備する必
要がある。 
出生前診断経験者のインタビューによっ

て、出生前診断に関連する情報を示す時期
として提案されていた中学・高校といった
教育課程においては、現状では出生前診断
という言葉が紹介されることは少なかった。
出生前診断という言葉に直接触れないまで
も、「妊娠・出産に関連するリスク」や、そ
れにまつわる倫理的課題について、現状で
はどの程度教育されているかを調査し、教

育機関における啓発のあり方について検討
していく必要がある。 
一般市民における出生前診断のイメージ

は、ネガティブなイメージが先行する傾向
にあった。出生前診断経験者のインタビュ
ーにもあるように、そのようなネガティブ
なイメージのために、出生前診断について
知人や医療者と相談することを躊躇うこと
につながっていた。出生前診断に関する多
様な価値観を認めることは、出生前診断リ
テラシーの重要な一要素と考える。経験者
の語りから、出生前診断受検者の経験談は、
他者がどのような価値観にもとづいて出生
前診断に関する決定をしたのかを知るうえ
で大きな意味をもつことが示唆された。受
検者の様々な経験談を積極的に発信するこ
とが、出生前診断について、善悪二分論では
ない多様な価値観を育むうえで有用である
かを今後検討していく。 
出生前診断の経験者にとって、胎児異常

の可能性を指摘されたことの衝撃と、そこ
から確定的検査を受けるか否かの決定をし、
受検して結果を聞くまでの間の焦燥感は、
大きな負担となっていた。それらは、胎児異
常に対するレディネスがないことや、出生
前診断のプロセスを必要と時間に迫られて
受容せざるを得ないことによっていた。こ
れらの負担を回避・軽減するためには、妊
娠・出産に関わるリスクを認識することが
重要であると経験者らは語っていた。妊娠・
出産に関わる様々なリスク（加齢と染色体
異常や妊孕率低下の関連、年齢に関係なく
胎児異常が生じうること、等）について知っ
ておくことは、出生前診断の当事者となっ
た際に心の余裕を与え、限られた時間のな
かにあっても、熟慮して自律的決定をする
ことを可能にする。一般市民の過度の不安
を煽ることなく、妊娠・出産に関わるリスク
について啓発する方法を検討する必要があ
る。 
 
Ｅ．結論 
 妊娠・出産に関する様々なリスクに関す
る知識や、出生前診断に関する具体的知識
を、当事者になる以前から身に着けておく
ことが、出生前診断のプロセスにおける当
事者の負担を軽減することが示唆された。
そのためには、中学・高校教育課程におけ
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る妊娠・出産に関する教育や、マスメディ
アによる出生前診断について考えるきっか
けづくりと、妊娠・出産・出生前診断に関
心を持った一般市民が、系統的に情報を理
解することを助ける媒体の整備をすること
が必要である。 
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  なし 
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