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研究要旨 
 本研究班の目的である「出生前診断における遺伝カウンセリング体制の構築」を研究す
るため、以下の 3 分科会を組織して研究を行った。  
 【第 1 分科会】出生前遺伝学的検査（出生前検査）において、産科 1 次施設における
適切な 1 次対応と、それに連携した遺伝カウンセリングとしての 2 次対応が重要である。
臨床遺伝の専門家でない産科医療従事者が出生前遺伝学的検査に関して妊婦に提供すべ
き情報やその伝え方等を学習するマニュアルの作成を行い、産科 1 次施設で実際に試用・
評価し、さらに本マニュアルをテキストとした講義シリーズを作成し学会において試行
した。 
 【第 2 分科会】臨床遺伝の専門家でない医療従事者が出生前診断において修得すべき
目標を達成するために、出生前診断に関わる一次対応のロールプレイ事例集を作成し、そ
の事例集を産科診療に携わる医療者を対象とした研修会で試用し、高い評価を得た。 
 【第 3 分科会】出生前検査経験者へのインタビュー調査および一般集団における出生
前検査の認識調査をもとに、出生前検査に関するリテラシー向上を目的とした介入をデ
ザインした。対象を「1．小・中・高の教育段階にある未成年」「2．妊娠・出産の可能性
がある年齢層の一般集団」「3．妊娠・出産を考えているカップル」「4．妊娠中のカップ
ル」として段階的に設定し、web、マスメディア、小・中・高における教育を媒体として、
専門家からの情報に加え、実際の体験談を取り入れた介入を展開することとした。 
 【研究総括】遺伝カウンセリング体制の構築に必要となるマニュアルや教材を作成し、
実際に試用して評価を行なった。また、出生前診断の適切な普及および啓発に向け、出生
前検査に関するリテラシー向上を目的とした介入をデザインすることができた。 
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Ａ. 研究目的   

 母体血を用いた新しい出生前遺伝学的検

査（Non-Invasive Prenatal Testing: NIPT）

が平成 25 年度より臨床研究として開始さ

れたことにより、出生前診断に関する遺伝

カウンセリングの重要性に焦点が当たって

いる。NIPT に関しては、日本医学会による

施設認証および登録体制が整えられ、遺伝

カウンセリングが標準的に提供されている。

本研究班の前身である平成 25 年度厚生労

働科学特別研究事業「出生前診断における

遺伝カウンセリング及び支援体制に関する

研究」（研究代表者：久具宏司）において、

羊水染色体検査や母体血清マーカー試験な

どの従来から行われている出生前診断の実

施状況や、それに伴う遺伝カウンセリング

の提供体制について調査を行い、出生前診

断におけるインフォームドコンセントおよ

び遺伝カウンセリングに臨床遺伝の専門家

が関与することで、出生前診断の検査前の

説明内容が充実し、検査後も適切な対応が

出来ることを明らかにした（Miyake H et al. 

Human Genetics. 2016）。平成 26 年度から

平成 28 年度において実施された成育疾患

克服等次世代育成基盤研究事業（健やか次

世代育成総合研究事業）「出生前診断におけ

る遺伝カウンセリングの実施体制及び支援

体制のあり方に関する研究」（研究代表者：

小西郁生、通称「第１期小西班」）では、1) 

出生前診断の実態を把握するための基盤構

築、2) 一般産科診療から専門レベルに至る

出生前診断に関する診療レベルの向上、3) 

相談者および当事者の支援体制に関わる制

度設計の 3 つの視点で研究を行った。その

結果、 

1) 本邦における出生前診断の全体像を把

握するための体制構築が必要と考えられる

ため、登録システムの開発を目指した。具

体的な登録システムソフトウェアを作成し、

出生前検査を実施する国内のボランティア

医療機関で試験運用とその使用感調査を行

い、さらに改良を加えた。この登録システ

ムを利用し、 今後の出生前診断体制構築に

関する提言を作成した。 

2) 全国の産科診療における遺伝診療の標

準化が必要と考えられたため、出生前診断

に関する産科 1 次施設で利用可能な情報提

供ツール（リーフレット）の日本語版・英語

版を作成し、その適正な利用のための注意

点とともに公開した。さらに専門的な遺伝

カウンセリングと繋げるための 2 次、3 次

遺伝カウンセリング実施施設データベース

を作成し、ホームページで公開した。 

3) ダウン症候群のある人およびその家族

の実情を調査し、アンケートに回答したダ

ウン症候群のある人の多くは高校を卒業し

て働いているが、就労している人において

は収入の問題が存在していた。そして、ダ

ウン症候群のある人の 8 割以上で、幸福感

と肯定的な自己認識を持ち、周囲との人間

関係にも満足している状況が認められた 

という成果が得られた。この結果を受け、

公開シンポジウムを開催し、現行の教育体

制はバリエーションに富んだ選択肢がある

ものの細部の改善が必要であること、安心

して就労可能な支援や受け入れ体制が必要
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であること、そして、障害のある人が生涯

に亘り、地域の一員として生活する支援の

福祉体制が必要であることが、結論づけら

れた。  

 出生前診断の遺伝カウンセリングに重要

な役割を果たしている遺伝関連専門職は幾

つかの種類がある。そのうち臨床遺伝専門

医は 2019 年 5 月現在で 1,345 名認定され

ているが、基本診療科のサブスペシャルテ

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。非医師の専門職であ

る認定遺伝カウンセラーは、2016 年 12 月

の時点で 243 名であり、遺伝専門看護師も

制度が開始されたばかりの状況である。本

邦の産婦人科医も減少傾向にあり、有効な

人材活用に向けた教育体制の構築が必要で

ある。一方で、出生前診断の受け手側であ

る妊婦自身が、自律的な判断が出来るよう

なリテラシーの醸成を含めて、社会体制を

整備することも、効率のよい出生前診断の

システム構築を行う上で極めて重要な課題

である。 

そこで、本研究班では、1) 妊婦に提供すべ

き情報やその伝え方等に関するマニュアル

の作成、2) 遺伝カウンセリングに関する知

識及び技術向上に関する医療従事者向けの

研修プログラムの開発、3) 一般の妊婦及び

その家族に対する出生前診断に関する適切

な普及および啓発方法の検討、を目的とし

た研究を行うため、第１期小西班の陣容を

引き継ぎつつ、必要に応じ再構成した本研

究班を新たに組織し研究を開始することと

した。 

 

Ｂ. 研究方法 

本研究班は、産婦人科医だけでなく、小

児科医、認定遺伝カウンセラー、助産師、臨

床心理士、医学教育の専門家、倫理学者な

どから構成される。研究班全体を 3 グルー

プに分け、それぞれ第 1〜第 3 分科会とし

て、以下のテーマに分かれて研究を行った。 

 
図１ 本研究班の体制を示す。研究統括（小

西）および統括補佐（山田重・山田崇・三宅・

西垣）が綿密な打ち合わせを行いつつ、各

分科会長を加えて研究統括班を形成し、全

体の運営にあたる。 

 

班員の構成とともに示す。 

第 1 分科会：出生前診断の前後において、

妊婦に提供すべき情報やその伝え方等に関

するマニュアルの作成（関沢、浦野、金井、

斎藤、佐村、澤井、高田、中込、吉橋）  

第 2 分科会：遺伝カウンセリングに関する

知識及び技術向上に関する医療従事者向け
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の研修プログラムの開発（久具、池田、左合、

佐々木愛子、佐々木規子、鈴森、福島、福嶋、

蒔田）  

第 3 分科会：一般の妊婦及びその家族に対

する出生前診断に関する適切な普及および

啓発方法の検討（松原、江川、小林、西垣、

浜之上、平原、増﨑、三浦、吉田） 

分科会ごとに会議を行い、分科会ごとの

研究を進めるほか、研究班全体としての会

議を年 2 回行い、それぞれの進捗を報告し

意見交換することで、方向性の統一を図っ

た。全ての全体会議および分科会に統括補

佐が出席することにより、チームとして機

能するように計画した。 

 

 以下に行われた会議およびその要点を記

す。 

【全体会議】（分科会も併催されている） 

第 1 回：平成 30 年 7 月 17 日 

・ 班員紹介および前年度の研究結果報告、

今年度の研究計画の検討 

・ 平成 30 年 4 月 17 日・日本産科婦人科

学会の倫理委員会における、本研究班

の進捗報告について 

・ 班が発足した時の計画よりも、スピー

ドを上げて進捗している。メディアか

らも注目されており、適宜取材にも対

応している。 

・ 各分科会の概要についての説明 

・ 分科会ごとの要点は下に記載 

＜全体討論＞ 

・ 無認可施設での NIPT についての自由

討論を行った。 

 

第 2 回：平成 31 年 2 月 13 日 

・ 書面評価報告 

・ 2 月 20 日に行われる中間評価の内容に

つき報告 

・ 第 1 回全体会議後の各分科会の進捗報

告、全体会議で検討を要する項目の紹介

および議論 

・ 分科会ごとの要点は下に記載 

＜全体討論＞ 

・ 日本産科婦人科学会の NIPT 指針案に

関する、経過説明と検討を行った 

 

【第 1 分科会】テーマ「出生前診断の前後

において、妊婦に提供すべき情報やその伝

え方等に関するマニュアルの作成」 

第 1 回会議：平成 30 年 7 月 17 日 

＜全体会議部分＞ 

・ テキストおよび出生前遺伝カウンセ

リング対応施設リスト作成の進捗状

況について報告した 

＜分科会会議部分＞ 

・ 周産期遺伝学習マニュアルの作成：平成

30 年 4 月に暫定マニュアルを作成、そ

の暫定マニュアルの試用調査の報告 

・ 遺伝カウンセリング希望者の受け入れ

が可能な施設のリスト作成：進行状況報

告 

・ 今後の予定 

 

第 2 回会議：平成 31 年 2 月 13 日 

＜全体会議部分＞ 

・ 学習マニュアル・講義ハンドアウトにつ
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いて、日本産科婦人科遺伝診療学会で試

用状況の説明および報告 

・ 出生前遺伝学的検査の２次対応施設の

リストアップについての状況報告 

＜分科会会議部分＞ 

・ 講義シリーズ研究班員評価確認 

・ 参加者アンケート結果確認 

・ 作成者改定済 PPT 検討 

・ 2 次対応施設リストアップの進捗と方

針について 

 

【第 2 分科会】テーマ「遺伝カウンセリン

グに関する知識及び技術向上に関する医療

従事者向けの研修プログラムの開発」 

第 1 回会議：平成 30 年 7 月 17 日 

＜全体会議部分＞ 

・ 遺伝カウンセリングに関する知識及び

技術向上に関する医療従事者向けのカ

リキュラムについて、学修目標、教材（ロ

ールプレイシナリオ集）を作成した。遺

伝を専門としてない医療者の知識の底

上げを目的とし、12 月に行われる第 4

回産科婦人科診療学会の研究会のロー

ルプレイにおいて試用する予定である。 

・ ロールプレイにはシナリオごとに到達

目標、ふりかえり、注意点が含まれてい

る。 

・ 最終的な目標は、無認可施設で NIPT を

受ける妊婦を減らすことである。そのた

めには、産婦人科の遺伝に対する考え方

を学べるようなものを作成する必要が

あると考えられる。 

＜分科会会議部分＞ 

・ 到達目標およびシナリオ集の確認およ

び修正：昨年度作成した第１版を精査し

改善 

 

第 2 回会議：平成 30 年 9 月 25 日 

・ シナリオ集の確認 

・ 学修目標の確認・修正 

・ 評価表の作成 

・ 研究計画 

 

第 3 回会議：平成 31 年 2 月 13 日 

＜全体会議部分＞ 

・ 日本産科婦人科遺伝診療学会でロール

プレイのシナリオ集、評価表の試用調査

に関する報告 

＜分科会会議部分＞ 

・ 参加者アンケート結果確認について 

・ 事例集の改訂について 

・ 評価表（ルーブリック）の改訂について 

 

【第 3 分科会】テーマ「一般の妊婦及びそ

の家族に対する出生前診断に関する適切な

普及および啓発方法の検討」 

第 1 回：平成 30 年 7 月 17 日 

＜全体会議部分＞ 

・ 平成 29 年度に実施した出生前診断に

関連する一般市民の認識調査、および出

生前診断経験者が考える出生前診断関

連リテラシーに関するインタビュー調

査の結果についての報告 

＜分科会会議部分＞ 

・ インタビュー研究についての確認 

・ インタビュー結果についての確認 
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・ 出生前関連リテラシーに関する啓発活

動の計画 

 

第 2 回：平成 31 年 2 月 13 日 

＜全体会議部分＞ 

・ 出生前診断関連リテラシーに関するイ

ンタビュー調査の結果を啓発に用いる

ための行程表の説明 

＜分科会会議部分＞ 

・ 出生前関連リテラシー構成要素の確認、

具体的内容の検討 

・ 平成 30 年度中間・事後評価への対応 

・ 一般市民啓発 Web サイトの構想 

・ 社会実装に向けての構想 

・ 今後の作業工程と役割分担 

 

（倫理面への配慮） 

 本研究班に関して、各分科会の研究内容

ごとに、倫理申請の必要のある調査内容に

ついては、班員の所属施設において審査、

承認を受けた。 

第１分科会 

・課題名「一次医療機関に対する出生前

検査に関するアンケート調査」（承認番

号 2314 号・昭和大学） 

・課題名「出生前検査に関する学習マニュ

アルについての意見聴取のための調査：

学習マニュアルの一次医療機関の産婦

人科医の意見を反映させるために」（承

認番号 2560 号・昭和大学） 

第２分科会 

・課題名「出生前診断における遺伝カウン

セリングの実施体制及び支援体制に関

する研究」（承認番号第 2018-119・お茶

の水女子大学） 

第３分科会：課題名「出生前診断に関する

認識とリテラシー構成要素の実態調査： 

インタビュー調査およびweb調査による

横断研究」（承認番号 M2017-169 番・東

京医科歯科大学）（承認番号 R1413 番・

京都大学） 

 

Ｃ. 研究結果 

１．【第１分科会】「出生前診断の前後にお

いて、妊婦に提供すべき情報やその伝え方

等に関するマニュアルの作成」 

１）全国の都道府県産婦人科医会を通じて

産科一次施設の医療従事者を対象とするア

ンケート調査の結果 

 調査票は 141 施設 282 名に配布され 107

名から回答があった（37.9%）。出生前診断の

相談に対応可能な時間としては 20 分未満

が 88.0%で、30分未満では 99.0%であった。 

 前回のアンケート調査で挙がっていた

「困っていた点」がマニュアルによって解

決した割合についての問いでは以下のよう

な結果であった。 

・ ガイドラインがないこと：85.2%  

・ 倫理的に適切な対応：87.3% 

・ 遺伝学的な基礎知識の問題：78.3% 

・ 染色体疾患の自然歴を含めた情報がな

かったこと：85.5% 

・ 各種遺伝学的検査についての情報がな

かったこと：93.4% 

・ 遺伝カウンセリングができないこと：

77.9% 
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・ 遺伝カウンセリングのための時間がな

いこと：65.6% 

・ 困ったときの紹介先 /相談先がわから

ないこと：86.2% 

・ 出生前診断（出生前遺伝学的検査）を希

望する患者さんがいた場合に対応する

ために最低限必要な情報がないこと：

97.1% 

・ 検査体制についての情報がない：90.9% 

・ 理解しやすい：81.4% 

２）周産期講義シリーズに対する研究班員

の評価 

 全９講義において難易度、分量、それぞ

れ対応するマニュアルの項目の理解への効

果を評価した。難易度が適切であった割合、

分量が適切と評価された割合、対応するマ

ニュアルの項目理解への効果が高いとされ

た割合について、講義１〜９までを集計し

た（詳細は分科会報告書に記載）。 

３）ロールプレイ研修会において講義シリ

ーズも受講した参加者を対象に質問紙票調

査結果 

 ロールプレイ研修会の参加者 233 名に対

して調査を行い、213 名（91.4%）からの回

答があった。 

前回のアンケート調査で挙がっていた困っ

ていた点が講義シリーズを通して解決した

割合についての問いでは以下のような結果

であった。 

・ ガイドラインがないこと：91.5%  

・ 倫理的に適切な対応：91.5% 

・ 遺伝学的な基礎知識の問題：67.6% 

・ 染色体疾患の自然歴を含めた情報がな

かったこと：86.4% 

・ 各種遺伝学的検査についての情報がな

かったこと：87.3% 

・ 遺伝カウンセリングができないこと：

91.5% 

・ 遺伝カウンセリングのための時間がな

いこと：71.8% 

・ 困ったときの紹介先 /相談先がわから

ないこと：81.7% 

４）2 次対応施設のリストアップとウェブ

サイトへの掲載に向けて 

 リストアップの基準を 

1. 臨床遺伝専門医＋産婦人科専門医 

2. 周産期（母体・胎児）専門医 

3. それ以外で周産期遺伝診療経験が

十分ある産婦人科専門医 

※さらに 47 都道府県産婦人科医会か

らの推薦施設も考慮 

のように定め、全国 527 施設をリストアッ

プ（3 次対応施設も含む）し、Website 掲載

の同意取得へ向けて準備した。 

 

２．【第 2 分科会】「遺伝カウンセリングに

関する知識及び技術向上に関する医療

従事者向けの研修プログラムの開発」 

１）到達目標の改訂 

 平成 29 年度に作成した到達目標 19 項目

（共通目標 10 項目、高年妊娠に関する目標

1 項目、Down 症候群に関する目標 4 項目、

NT 計測に関する目標 4 項目）に対して、用

語の統一、用語の分かりにくい部分を合議

の上で修正し、Down 症候群に関する目標

および NT 計測に関する目標をそれぞれ 2
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項目に整理し、計 15 項目として改訂を行っ

た。 

２）評価表（ルーブリック）の作成 

 上記の 15 項目それぞれにおいて、実際の

臨床やロールプレイにおいて観察可能な評

価事項について、3 段階で評価する表を作

成した。まず、到達目標について、3 段階そ

れぞれに当てはまる行動を複数挙げ、合議

のもと評価表を作成した。なお、評価する

行動は 1 項目に限らず、最大 4 項目まで設

定した。 

３）実用性のある事例集の作成 

 ロールプレイの事例集の内容について、

改訂を行った。より現実味のある内容とす

るために、産科医だけでなく、小児科医、

助産師、臨床遺伝専門医など、自身のバッ

クグランドを活かし、修正した。また、実

際の産科診療では、妊婦のもつ心理社会的

背景を医療者が全て理解しているわけでは

ないため、事例集の内容を医療者役用と妊

婦役用に分け、記載している情報に非対称

性を持たせた。さらに、研修指導者には、

医療者役、妊婦役、両方の情報に加えて、

研修の指導における注意点を記載した。 

４）作成したカリキュラムの評価 

 研修会の参加者は 233 名で、213 名から

回答が得られた（回収率 91.4%）。 

 “ロールプレイ研修で新しい学びがあっ

たか”という問いに対しては多くが「あった」

と回答した。医療者役と妊婦役のシナリオ

が異なる点は、概ね好評であり、その理由

として、相手の考えていることがわからな

いため、外来の実践に近く、話を引き出す

練習になること、また、妊婦役の気持ちな

ど、多面的な視点から検討できること、が

挙げられた。その一方で、妊婦役、医療者役

ともにシナリオの情報不足の指摘があり、

背景が読み取りにくいとの意見も少数では

あるが認められた。 

 

３．【第 3 分科会】「一般の妊婦及びその家

族に対する出生前診断に関する適切な普及

および啓発方法の検討」 

１）出生前検査経験者へのインタビュー調

査 

 12 名の出生前検査経験者の協力が得ら

れた。「出生前診断を受検したきっかけ」

「出生前診断に関する情報を集めた時期と

ソース」「情報に対する満足/不満足、出生

前診断に関する他者との相談」「出生前診

断を受けたことの受け止め」「知っておけ

ばよかった、と思うこと」「これから妊

娠・出産を考えるカップルはどのような知

識・態度を、いつから備えておくのが望ま

しいか」「医療者との関わりにおける満足/

不満足」の各項目について回答を得た（詳

細は分科会報告書に記載）。 

 

Ｄ. 考察 

 近年、様々な検査技術の進歩により、出

生前診断は急速に広まりつつあるが、出生

前診断そのものの全容が明らかでないこと

に加え、遺伝カウンセリングも施設ごとに

様々な形で行われているのが現状である。）、

本研究班の前身である第１期小西班では、

平成 26 年度から平成 28 年度にかけて、出
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生前診断の知識を向上し遺伝カウンセリン

グへと繋げるためのリーフレットを作成し、

その活用の手引きを作成した。また、出生

前遺伝カウンセリング実施体制の整備に向

け、高次遺伝カウンセリングに対応できる

施設の情報を収集した。さらにダウン症候

群のある本人および家族の自己認識や生活

についての調査を行っている。これらの情

報は研究の遂行にあたり重要な情報であり、

研究を引き継いだ本研究班の強みと言える。

本研究班は産婦人科・周産期医療の専門家、

遺伝医療の専門家、小児・療育の専門家で

構成されている。出生前診断における遺伝

カウンセリング体制の構築を検討する上で

挙げられた課題、すなわち妊婦に提供する

情報の選択やその伝え方をどうするか、遺

伝カウンセリングに関する知識や技術をど

うやって医療従事者に教育するか、一般の

人々に出生前診断に関する情報をどうやっ

て普及し啓発につなげていくか、などとい

った問題を解決するのに最も適した研究組

織である。本研究では、各分科会に分かれ

てそれぞれの研究課題に取り組み、問題点

を抽出し、それを解決する対応を検討し、

さらに全体会での各分科会の活動について

討議を行っている。このシステムにより、

意見の公平性が担保されると考えられる。 

 第 1 分科会では、 作成したマニュアルを

実際に妊婦健診を担う産科一次施設におい

て産婦人科医およびコメディカルスタッフ

等の医療従事者が使用し、知識とカウンセ

リングスキルの習得が可能かについて評価

を行った。得られた結果に応じて修正を行

い、このマニュアルをテキストとした講義

シリーズとしての利用を行い、第 2 分科会

のロールプレイ研修と合わせて評価を行っ

た。一方、全国における 2 次対応施設をリ

ストアップすることによって、このマニュ

アルを用いて研修した医療従事者を出生前

診断システムに組み込んで実装する準備を

開始した。今後は現在日本産婦人科学会を

中心に策定が進行中の NIPT の新指針と整

合性が取れた形で完成させる方針である。

最終的には出生前遺伝学的検査を受ける妊

婦や家族の利益がもっとも重要であり、第

3 分科会で行っている一般市民を対象とし

たリテラシー調査の結果などを参考にする

方針であり、次年度には完成度の高いもの

としたい。 

 第２分科会では、研究の成果としてロー

ルプレイ研修を行うことができた。研修参

加者のほとんどが新たな学びを得ており、

遺伝カウンセリングを担当する研修を受け

るだけでなく、妊婦役を担当することも出

生前診断への対応に役立つ可能性が示唆さ

れた。その一方で、4割が目標達成に至らず、

継続的な研修機会の提供が必要と考えられ

た。また、今回の研修会では、全ての到達目

標を掲載した評価表を使用したため、使用

しにくいという指摘もあった。この問題に

対応するため、事例と対応した到達目標に

関する内容のみを記載した、事例別評価表

を作成し、再度評価を行う予定である。今

回の内容では、NIPT に特化したロールプ

レイ事例は設定していない。NIPT も母体

血清マーカー検査や、胎児 NT 計測と同様
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に非確定的検査であり、本ロールプレイ研

修において、説明と心理社会的支援の基本

は身につけることは可能と考える。第 3 分

科会で行っている一般市民を対象としたリ

テラシー調査の結果を情報提供に加えるこ

とも検討課題である。今後、第 1 分科会で

作成した座学による知識習得とも連携して、

次年度はカリキュラムを完成させる予定で

ある。 

 第３分科会では、出生前検査経験者への

インタビュー調査および前年度に施行下一

般集団における出生前検査の認識調査をも

とに、出生前検査関連リテラシーの構成要

素及び獲得段階、リテラシー介入の媒体に

ついて検討を行った。身に付けておくべき

リテラシーとしては、妊娠・出産に関する

様々なリスクといった一般的なものから、

出生前検査の費用、タイムスケジュールと

いった、出生前検査に特化したものまで

様々な要素が挙げられた。これらの要素は、

その内容によっていつ身に付けることが適

切か、その時期が異なると考えられた。例

えば、出生前検査の費用や具体的な方法等

は、実際に当事者となってから、もしくは

妊娠してからでも構わないが、妊娠・出産

に関する様々なリスクや、妊孕性の低下等

については、妊娠前から備えておくことが

望ましい。そこで、出生前検査に関する一

般集団の出生前検査関連リテラシー向上の

ための介入の目的は、実際に出生前検査に

関する選択を迫られた際に、混乱すること

なく、精神的余裕をもって決断ができるよ

うレディネスを高めることに設定すること

とし、実際の介入の設計にあたっては、対

象者を「1．小・中・高の教育段階にある未

成年」「2．妊娠・出産の可能性がある年齢

層の一般集団」「3．妊娠・出産を考えてい

るカップル」「4．妊娠中のカップル」の 4 段

階に設定し、リテラシー獲得段階をそれぞ

れ設定し、各段階に沿った要素を配置する

こととした。リテラシー介入の媒体として

は、インターネットや知人を情報源としつ

つも、非専門家から発せられる情報に疑念

を抱いており、専門家からの信頼できる情

報を求めていた。また、出生前検査の当事

者となった人々は、あたかも自分達だけが

その境遇に立たされているような孤独感を

抱いていた。そのことが、インターネット

上や知人の経験談を重視するという行動に

つながっていたと考えられる。よって、介

入を実施するにあたっては、専門家による

情報の提供だけではなく、当事者の経験談

を適切に提示することを検討することとし

た。また、本研究の結果から、テレビやネッ

トニュースを通じて偶発的・受動的に出生

前検査に関する情報に触れることが、対象

者の出生前検査への興味・関心が高まるこ

とにつながっていることが分かった。この

ことから、リテラシー獲得の初期段階にお

いては、このようなマスコミ媒体を活用す

ることが有用と考えられる。  

 

 

Ｅ. 結論 

 本研究では 3 つの分科会に分けて研究を

行った。第 1 分科会では臨床遺伝の専門家
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でない産科医療従事者が出生前遺伝学的検

査に関して妊婦に提供すべき情報やその伝

え方等に関するマニュアル案を改定し、研

修プログラムとリンクした形で研修に実装

する体制を作った。第 2 分科会では産婦人

科の一般診療における出生前検査に対応す

るためのロールプレイ研修カリキュラムを

作成し、受講者から高い評価を得た。本研

修カリキュラムは、実践的な内容であり、

単なる情報提供の疑似体験に留まらず、心

理社会的支援やコミュニケーションの練習

にもなり得る。第 3 分科会では出生前検査

関連リテラシー向上のために、介入の目的

を、出生前検査に関する選択を迫られた際

に、混乱することなく、精神的余裕をもっ

て決断ができるようレディネスを高めるこ

とに設定した。リテラシーの獲得段階を「1．

小・中・高の教育段階にある未成年」「2．妊

娠・出産の可能性がある年齢層の一般集団」

「3．妊娠・出産を考えているカップル」「4．

妊娠中のカップル」の 4 段階に設定し、そ

れぞれの段階において獲得すべきリテラシ

ー、および介入のための媒体を設定した。

以上の成果から、遺伝カウンセリング体制

の構築に必要となるマニュアルや教材、お

よび講習会を行える体制が整ったと言える。

次年度にはマニュアルや講義シリーズのさ

らなる改善、講習会のカリキュラムを完成

させ、２次対応施設体制の確立を行う。ま

た、一般の妊婦及びその家族に対する出生

前診断に関する適切な普及の方法を検討・

実現していくことで、出生前遺伝学的検査

についての遺伝カウンセリング体制の整備

につなげたい。 
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