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口唇口蓋裂児の母親に対する出生前告知の実態と支援の検討
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要 　　　約

本研究の目的は，口唇口蓋裂児の母親に行われている出生前告知の実態を把握し，その支援につい
て検討することである．��名の母親にインタビューを実施した．得られた結果から，医療者は以下の
支援を行う必要がある．
�． 産科医師は母親が出生前告知を受ける意志があるかどうかを確認する．

�． 母親に対する適切な告知の保障（誰に，誰が，いつ告知するのか）

． 母親の不安を取り除き，将来への希望を与える告知内容（病状，今後の治療方針，専門医の存在，

療養上の問題，社会資源に対する情報提供）
． 母親に告知した後の継続的援助を行う（家族全体をカウンセリングする人の存在）．
この 点の具体的内容は，産科医師と看護師への調査を実施した後，実践可能な支援モデルとして
提案することが早急な課題である．

は じ め に

超音波画像装置の出現により，口唇口蓋裂の出生
前診断が可能��となってからかなりの歳月が経過
している．例え診断が可能であったとしても，産科
医師はその事実を母親や家族に伝えるタイミングと
して出生後を選ぶ時代があった．しかし今日の医療
現場では医療情報の共有化が進み，医師も妊婦も同
一の超音波画像を見ながらの定期健診が行われ，そ
の映像は録画され妊婦が持ち帰るサービスが行われ

ている．近年さらに格段の進歩を遂げた超音波画像
装置は，わが子（胎児）の成長を一心に見つめる母
親にその異常を知らせてしまうほどの能力をもち，
医師はあえて隠せない状況が生じている��．また，
治療領域では���	年代に入ってホッツ床（人工口蓋
床）が導入され口蓋裂児の授乳困難を解消する朗報
となった．あるいは口腔外科・形成外科の手術術式の
発展はめざましく，痕跡の目立たない形態を獲得でき
るようになったことも影響し，口唇口蓋裂は治る病気

とされ出生前診断，告知は急速に拡大している����．
確かに，出生前告知を受けた母親は「覚悟」をせ

ざるを得ず，治療に対する情報収集を行い，受容が
早く訪れるとする報告��もある．しかしながら口唇
口蓋裂は，顔面の外表異常とともに口腔を中心とし
た機能的問題をもつために成長発達に伴った治療の

進め方があり，その治療期間は��年の長期に渡るこ
とが普通である．また，発症の原因が今だに明らか
にされていないことから母親は遺伝の問題を周囲か
ら問いかけられ自責の念を強く抱くなど，産むのか，
産んでも良いのかという問題にまで経ち返るほど激
しい苦悩に陥る．我々が出会った出生前告知を受け
た母親は，「告知を受けた場面に配慮が無く，その後
の精神的支援も不十分，医師や看護師も頼りになら
ず，伝手を頼りインターネットを頼りに自己対応し

た」と言い切った．母親の苦悩に向き合い支援する
システムが存在しない現状では告知が先行され，主
体となる母親を中心とした医療が忘れ去られてしま
うことが危惧される．
このような医療の現状の中で，現在行われている
出生前告知の実態を把握し，母親の声を医療者に届
けることが必要である．それにより，ますます加速
する出生前診断・告知に対して，医療者は何が重要
なのかを再認識することが可能になる．そして，母

親や患児を中心においた医療にするためにはどう取
り組めばよいのか早急に取る組み，解決することが
望まれる．

用語の定義

�． 出生前告知：母親が出産に至るまでの間に，
医師が親（母親あるいは父親）に対して胎児
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の異常について告知することを示す．
�． 治療領域：口唇口蓋裂児に対し，外科的治療

やその後の言語訓練，養育指導を行う医療の
総称．医師は形成外科医師，口腔外科医師が

中心であるが施設によって違いがある．また，
耳鼻咽喉科医師，矯正歯科医師，言語聴覚士，
看護師・保健師，ケースワーカーなど医療機
関によって様々な職種がこれに含まれる．

研 究 目 的

現在行われている出生前告知の実態を明らかにし，
支援のあり方を検討する．

研 究 方 法

�．倫理的問題と配慮

本研究は，多因子遺伝と考えられている口唇口蓋
裂を伴った児をもつ母親に対する聞き取り調査に基
づく記述疫学研究である．その中でも，出生前告知
の実態という非常にデリケートな問題を中心におい
ている．研究参加者の周囲の環境や心身の状態など
について具体的な情報を取り扱うことから，研究開
始前に実施計画に対する倫理審査を川崎医療福祉大
学倫理委員会に申請し，承認を受けた．

その中で特に配慮したことは，研究参加者の決定
である．参加者に不利益が生じないように公募形式
とし意思を示した参加者に対面し，書面を用いた説
明の後に同意書に署名を求め承諾を得た．その際，
プライバシーの確保に努めたインタビューを実施し，
その資料は鍵のかかるところに保管すること，その
内容は参加者も見ることができること，参加者の途中
放棄を可能とするために研究撤回書を渡すこと等を内
容に盛り込み，研究参加者の人権の尊重に努めた．

�．研究参加者

��口唇口蓋裂児の母親，��出生前告知を受けた母
親あるいは家族が受けていた母親， 
�児の口唇形
成術が終了している，以上 
点の条件に該当する母
親を参加者とするため公募ポスターを作製し，協力
の得られた産科医院や治療領域の病院に掲示，本人
からの自発的な申し出を待った．口唇裂・口蓋裂は
�		��		人に �人の割の出生であるため，対象者は

かなり少ないことが想定される．一部の参加者につ
いては，近畿から北九州地方の主要な治療病院の主
治医に紹介をお願いし，研究者が直接ポスターを持
参した場合もあった．
��名から研究承諾の同意を得た．このうち �名

（参加者�）は父親が出生前告知を受けた症例，��
名は母親が出生前告知を受けた症例であった．研究
参加者の概要は表 �に示す．

表 � 研究参加者の概要

�．データ収集方法

　�．�．インタビュー期間

平成��年 �月から平成��年 �月．

　�．�．インタビュー方法

半構成的面接とした．質問内容は先行文献や外来
で出会った母親の意見を検討した上で，��告知時の
状況 ��母親の気持ちの変化と支援体制 
�治療情報の
実際とその満足度について取り上げ，質問紙として
作成したものを使用した（表 �）．インタビューは
プライバシーが保持できるよう配慮し，研究参加者の
指定した日時・場所にて，�人 �時間から �時間程度
として実施した．その内容は，参加者の承諾を得てテー
プに録音した．また，テープ録音の同意の得られなかっ

た参加者 �名には質問紙に記録する許可を得た．

　�．�．インタビュー方法

インタビュー内容を録音したテープや質問紙から
逐語記録を作成し，以下の手順で，内容分析の手法
を参考にしながらカテゴリー化を行った．また，一
部の質問に対しては単純集計を用いた．
（ �） 逐語記録にしたインタビュー内容は，半構成

的質問紙の小項目ごとに分類した．

（ �） 小項目ごとに内容要素によってデータを抜き
出し，�つ以上の意味を含まないようにデー
タを区切り，コード化を行った．

（ 
） コード化の過程において，意味や表現，認知
状態の同じコードを �つのまとまりとし，常
に生データの文脈に立ち返りながら類型化を
行った．
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表 � 半構成的質問紙

　�．�．インタビュー方法

インタビューの内容の歪みを避けるためにそれぞ
れが受けている治療段階の把握に努め，�医科大学
附属病院口唇裂・口蓋裂専門外来に参加した．また，
親の会に参加し，家族の日常の生活や心理状態など

の理解に努めた．分析過程においても，産科および
治療領域の看護経験を持つ研究者間で討議を重ね，
分析過程で生じた疑問については参加者に確認をと
ることによりデータの信頼性の確保に努めた．

結 果

�．告知時の状況

　�．�．病院の規模（表 �）

告知を受けた産科病院の規模は，「治療領域の医
師がいる病院」は �症例，「病院」は �症例，「産科

医院」は �症例あった．��症例とも告知を受けた病
院・医院で出産していた．

表 � 病院の規模

　�．�．告知時期（表 �）

告知時期は，「��週から��週未満」は �症例，「��

週から��週未満」は �症例，「
�週から
�週未満」は

�症例，「
�週から出産前日」は 
症例，「出産前 


時間」が �症例であった．

表 � 告知時期

　�．�．告知者（表 �）

告知者は，��症例すべて「産科医師」からであった．

表 � 告知者

　�．�．告知時の同席者（表 �）

医療者側の同席者は，「医師」は �症例，「医師＋看

護師」は �症例であった．家族側の同席者は，「夫」
は �症例，「母親（妊婦本人，以下母親と略す）」は
�症例，「母親＋夫」は 症例であった．

表 � 告知時の同席者

　�．�．告知場所（表 �）

「診察室（カーテン）」は �症例，「診察室（ドア）」
は �症例，「超音波室」は �症例であった．

表 � 告知場所

　�．�．告知のきっかけと流れ（表 �）

告知のきっかけは，「医師の方から説明があった」

は�	症例，「画像を見て母親が異常に気づき質問し
た」が �症例であった．「医師の様子がおかしいと
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表 � 告知のきっかけと流れ

察し母親が質問した」が �症例あり，その症例�は
母親がすぐ医師に聞くことができず，一旦夫に相談
している．夫は医師に手紙を出し，次回受診時に母
親への告知が行われている．夫が口唇口蓋裂である
ことや，里帰り後の診察で夫との相談がすぐにでき
なかったことがその背景にあった．
その後の告知までの流れを見ると，「医師の方か

ら説明があった」�	症例のうち，�例はすぐその場
で母親に告知されているが，
例は次回受診のとき

に夫と一緒に来るように説明され，夫婦に対して説
明している．�症例は夫にまず伝え，その後母親と
夫に説明している．残りの �例は，出産のために入
院した母親に付き添う夫に対して，「出産後，母親が
パニックにならないように支えてもらうために」告
知した症例であった．

　�．�．告知時の内容（表 	）

症例毎に，病状，合併症，医療費，養育の各項目

の説明がどの様に行われているのか整理した．病状
については，「口唇裂がある」と医学用語で説明して
いる症例や「兎唇」「みつ口」と古くに使用されてい
る言葉で説明されているものまで様々であった．合
併症については，医師から「説明有り」が 
人，「母
親の方から尋ねた」が �人，�人は「説明なし」と
なっている．乳児医療や育成医療等の医療費につい

ては，「説明有り」が �人，上の子どもさんも同疾
患のため「知っていた」が �名，�名は「説明なし」
であった．養育に関する説明は，�人が「なし」と
し，
人が「授乳について」と回答していた．

�．母親の気持ちの変化と支援体制

　�．�．告知時の母親の気持ち（表�
）

告知時の母親の気持ちを内容分析した結果，カ
テゴリー，�	サブカテゴリーが抽出された．カテゴ

リーは【】，サブカテゴリーは＜＞，生データは『』
で記載する（以下，内容分析に関しては同様の記載
とする）．
【ショック】は，＜ショック＞＜葛藤＞の �サブ
カテゴリーで構成されていた．『ショック』や『びっ
くり』する気持ちの表れである＜ショック＞や『ど
うしよう』という＜葛藤＞の気持ちが語られていた．
【否認】は，＜否定＞＜産むのが辛い＞＜責め＞＜
願い＞の サブカテゴリーで構成されていた．『「何

で私に？」という気持ち』や『遺伝』を根拠に＜否定
＞する気持ち，『先生はひっきりなしに「治るんだ」
といっているから言えなかった』けれど本心では妊
婦として＜産むのが辛い＞気持ち，口唇裂の『夫を
責める気持ち』や『自責の念があった』というように
＜責め＞の気持ち，せめてもの＜願い＞として『出
来るだけ口であってほしい，知能とか他の部分では

表 	 告知時の内容
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表�
 告知時の母親の気持ち

なく』や『気休めだが違っていたらいいな』と語ら
れていた．

【不安】は，＜不安＞＜向き合えない気持ち＞＜ぴ
んとこない感じ＞の 
サブカテゴリーで構成されて
いた．『「女の子だったら」という不安が頭をよぎっ
た』『昔のあんまり綺麗に治っていない人ばかりを見
ていたので不安だった』『大きくなるだろうか』等の
漠然とした気持ちや『心配で点滴の量が増え，お腹
もかなり張った』という具体的な＜不安＞，『どうい
う病気か分からずイメージもつかなかった』り，病
弱な『第 �子のこともあるので，第 �子のことだけ

を考える余裕がなかった』とする＜向き合えない気
持ち＞，『切れているように見えたのでそうなんだ』
『進化の過程でくっつかなかっただけだから縫った
らいいんだろうと思った』と＜ぴんとこない感じ＞
を語られていた．
【納得】は，症例�が『傷は治るからとの説明に納
得』していた．この症例は母親自身が看護師であった．

　�．�．出産までの母親の気持ち（表��）

出産までの母親の気持ちを内容分析した結果，

カテゴリー，�	サブカテゴリーが抽出された．

【病気への不安・葛藤】は，＜定まらない思い＞＜

どうやって進んでいこう＞＜情報収集で不安になっ
た＞＜児受け入れへの不安＞の サブカテゴリーで

構成されていた．告知から出産までの『 
ヶ月は長
かった』し『冊子を読んだがピンとこなかった』．こ
のように出生前に告知されても＜定まらない思い＞
が不安を増大させていた．また，『他の母親はどう
やって乗り越えていったのか』との疑問があっても
『両親学級の看護師があまり情報を知らないようで，
「専門の病院に行かないと」』と＜どうやって進んで
いこう＞か戸惑いが生じていた．出産までの間に時
間が有り情報が入るため『本を見て蓋裂，合併症が

あったら大変だな』と＜情報収集で不安＞になって
いた．さらに，『 人目だし産みたくなかった，産まな
くていい選択はなかった』や『かわいいと思えるか考
えた』等，＜児受け入れへの不安＞が見られていた．
【家族との気持ちのズレ】は，＜夫への不満＞＜義
父母からの非難に対する辛さ＞で構成されていた．
医師として知識がある夫が『動揺を見せなかった』
こと，『インターネットで文章だけを調べた』夫に
対し，あるいは，『「産まなければいけない」と言う

が，男の人は簡単に言うだけ』と＜夫への不満＞が
表れていた．また，『夫の母は世間に隠そうとして
辛かった』『夫の父に話したら逆上した』等，＜義父
母からの非難に対する辛さ＞を語っていた．
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表�� 出産までの母親の気持ち

【病気と向き合おうと変化する気持ち】は，＜親の
励ましが頼り＞＜医療者からの励ましで楽になる＞
＜情報収集により次第に落ち着く＞の 
サブカテゴ
リーで構成されていた．『自分の母親が頼りになっ
た』と母親方の＜親の励ましが頼り＞になり，『「情
報収集しないこと」という言葉を信じて，告知から
出産まであっという間に感じた』や『「おめでとうご
ざいます」「大丈夫」と言われ，頑張れると思った』
等，＜医療者からの励ましで楽になる＞気持ちが表

れていた．また，『カラー写真を見てとても安心』し
たり，『綺麗になった児の話を聞き，落ち着いた』の
変化があった．『産む病院，治療する病院を決めて
いく過程で産もうと決心した』と，＜情報収集によ
り次第に落ち着く＞気持ちが表れていた．
【適応】では，『最初から受けとめられ，情報が集
まってきても動揺しなかった』と当初からの受止め
を語っていた．
　�．�．出産時の母親の気持ち（表��）

出産までの母親の気持ちを内容分析した結果，


カテゴリー，�サブカテゴリーが抽出された．

【ショック】は，母親への告知が出産時になった症
例�が『「え，まさか」』と＜ショック＞を感じてい
た．また，出生前告知を受け半信半疑であった症例
�も，出産時に新たな＜ショック＞を感じていた．
【否認】は，＜否定＞＜責め＞の �サブカテゴリー
で構成されていた．『「何でだろう，私が」』とこの状
況を＜否定＞する発言があり，『子どもには「ごめん
ね」』と＜責め＞の気持ちがみられた．
【不安】は，＜対応への不満＞＜ピンとこない感

じ＞＜前を向きつつも感じる辛さ＞の 
サブカテゴ
リーで構成されていた．異常の可能性のある出産が
予測されるにも関わらず，『助産師だけで出産し，常
勤でない医師が処置をした』こと，さらに『児は�

医大未熟児センターへ搬送された』ことへの＜対応
への不満＞が不安へとつながっていた．『口蓋裂も
あるといわれたがピンとこなかった』，『「頑張るぞ」
と思いながら，辛くなった』，『ブルーになって』い
ても，『「一歩踏み出さないと」と思い授乳室へ行っ

た』り，現実を受け止めようと＜前を向きつつも感
じる辛さ＞が語られていた．
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表�� 出産時の母親の気持ち

【適応】は，＜ほっとした＞＜かわいい＞＜医療
者のケアにより安心＞の 
サブカテゴリーで構成さ
れていた．症状が『ひどくなかった』ことや出産自
体を『産まれてほっと』したこと，周囲の反応とし
て『夫はかわいいといってくれ，ほっとした』が挙
げられていた．対面して素直に＜『「かわいい」』＞
との気持ちが沸いている．また，出産直後に『看護
主任が授乳方法を教えてくれて，結構飲めて安心

した』や『小児歯科医が両方の祖父母も含めて「頑張り
なさい，母親の責任ではない」と伝えてくれて，安心
した』等，＜医療者のケアにより安心＞していた．

　�．�．治療領域受診時の母親の気持ち（表��）

治療医診察時の母親の気持ちを内容分析した結果，
カテゴリーが抽出された．
【不安】は，『専門医から詳しい説明がなく，不
安』になったり，『「受診が遅い」』と言われた事で，

『子どもに取り返しのつかないことをしたのか』と
思い，不安な気持ちになっていた．
【医療者のケアで安心】は，『産科入院中に看護師
と一緒に受診した』『治療医から「きれいになるか
ら」と説明』『手術医がきさく』等，医療者の様々な
ケアによって安心感を持ったことが語られていた．
治療領域への受診は症例により時期が異なっている．
同じ「安心」という表現でもその意味が異なるため
に，【適応】には入らないと考え，独立させた．

【適応（すでに受け入れができ気持ちの変化なし）】
は，上の子も同疾患である症例�が『淡々としてい
た』とし，口唇口蓋裂の中でも大変と言われた症例
�も『「あ，そうなんだ」と，聞けた』等，すでに受
け入れができ治療医からの厳しい説明に対しても気
持ちの変化が起こらず適応状態を持続させているこ
とが示されていた．
【再起】は，『診察で前に進めた』や『外来で同

疾患の児がよくなっている姿を見て頑張ろうと思っ
た』ことが再起につながったと語っていた．

　�．�．精神的な支援体制の有無とその内容（表

��）

精神的な支援体制の有無とその内容について，支
援の有無，支えになった人・事柄で分析した．支援
の有無は【】，支えになった人は《》，事柄は＜＞，生
データは『』で記載する．

【支援体制無し】が�	症例，【支援体制有り】が �

症例であった．
【支援体制無し】群は，支えになった人として《看
護師・医師・知人・夫》をあげている．その事柄は，
直接的な＜授乳指導＞や＜今後への示唆＞＜説明＞
という医療者としての専門的知識に基づくものと＜
声かけ＞＜傾聴・会話＞＜承認＞＜味方＞という精
神的な支えに位置するものがあった．
【支援体制有り】群は，《小児歯科医》が行う＜傾
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表�� 治療領域受診時の母親の気持ち

表�� 支援体制の有無とその内容

聴＞をあげている．『治療のことだけでなく何でも
話しをきいてくれた．月に �回は受診．』と語って

いるように，定期的にカウンセリングが行われてい
ることが示されていた．

�．治療情報の実際とその満足度について

　�．�．治療情報と治療領域受診の時期（表��）

治療情報の説明内容，具体的内容と治療領域受診
の時期についてまとめた．治療情報については，「事実
告知」だけが 
症例，治療に関する内容の説明を受けて
いるが �症例，「事実告知＋遺伝のこと」が �症例で

あった．「事実告知＋治療領域医師の紹介」を受けて
いる 
症例は，出生前に治療領域医師の受診をして
いる．「事実告知＋治療領域のコーディネーターの紹介」
を受けているが �症例（ � ，�）あり，産科医師が
告知を行った当日にコーディネーターとのと出会いがで
きていた．しかし，手術医受診は手術直前であった．

　�．�．治療情報への満足の程度（表��）

治療情報への満足の程度について，不満足と満足

に分けてまとめた．
【不満足】には，看護師に『専門職としての知識
がなかった』こと，医師に対して『医師は事実を言
うのみでひどいと思う』『医師に言われた通りのこ
とをしたのに治療医師にしかられた』等，告知内容
についての不満がみられた．
【満足】には，『聞いてよかったし，心の準備がで
きたので満足している』や『告知は後でも先でもよ
かった，医師の対応次第だと思う，最初はよかった

とは思えなかったが，この先生（コーディネーター
の小児歯科医師）でよかったと思う』等，出生前告知
への肯定感や告知のあり方に関するものであった．

　�．�．告知時に医療者に望むこと（表��）

告知時に医療者に望むことを内容分析した結果，
�カテゴリー，�サブカテゴリーが抽出された．
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表�� 治療情報と治療領域受診の時期

表�� 治療情報への満足の程度

【告知を誰に・いつするか】は，＜誰に告知する
か＞＜告知の時期＞の �サブカテゴリーで構成され

ていた．夫に先に告知が行われた症例�は＜誰に告
知するか＞について，『夫に先に伝わったのは意図が
わかるので腹はたたなかった．先に知っても産まな
い選択はなかった．』と語っている．また，＜告知の
時期＞については，『出生前告知はあったほうがよ
い』，『 �ヶ月はしんどかった，もっと早く言っても
らうか，産んだ後のほうがよかったという気持ちも
ある』，『自分は早く分かっても大丈夫だったけど，
私の母親はあまり早くから聞いたら辛いと思う，主

人も辛かったと思う』等，母親だけではなく家族の
反応を踏まえた気持ちが語られていた．
【医師への希望】は，＜親の思いを受けとめてほ

しい＞＜専門病院の情報提供＞の �サブカテゴリー
で構成されていた．＜親の思いを受けとめてほしい
＞は，『言いっぱなしはやめてほしい』『もっと優し
くしてほしい』『告知後の診察では他の医師も見に来
るし，（出産後は患児の）写真もとられたけど一枚も
いただけなかった，仕方ないとは思うが複雑な思い

がある』等，精神的なフォローを求め，写真などプ

ライバシーの保護のあり方やその使用目的に対する
説明不足に対し疑問を持っていることが語られた．

【看護者への希望】は，＜看護ケアがほしい＞＜授
乳方法を知ってほしい＞の �サブカテゴリーで構成
されていた．＜看護ケアがほしい＞は，『ケアがほし
かった』『外来では看護がなかった』『医療者はいそ
がしそうで，特に看護師には声もかけられない』等，
支援を求めたいが患者からはできない現実が語られ
ていた．＜授乳方法を知ってほしい＞は，告知直後
の希望というより出産後の体験からの内容であった
が，看護師の役割として重要であるためコード化し

た．『授乳方法も分からない看護師がいたので，授
乳方法が分かる方がいてほしい』『授乳時に哺乳ビ
ンについての適切なアドバイスがほしかった』『授
乳時，�型（哺乳瓶）を知らなかったので知ってい
てほしかった』等，出産後にまず授乳困難に直面す
ることから母親と患児にとって切実な問題であり，
看護者への期待が強いことが示されていた．
【カウンセラーの必要性】は，『話を聞いた後でも
ふとしたところが気になる．気軽に電話，相談でき

るところがあればいい』『気持ちを受け入れてくれ
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表�� 告知時に医療者に望むこと

る人の存在が必要』等，揺れる母親の気持ちを受け
とめてくれる存在の必要性を語っている．
【社会資源の活用】は，＜経験者の紹介＞＜親の
会や支援の紹介＞の �サブカテゴリーで構成されて
いた．＜経験者の紹介＞では，『母親とか経験者か
ら話を聞く方がいい．』との声があった．また，＜親
の会や支援の紹介＞には，『保健師，看護師は何もし
てくれず，親の会を探して自分で入った』や『イン

ターネットは支援関係が少なく，写真しかのってお
らず，知識がほしい』等，支援の情報の紹介を必要
としていることが示されている．

考 察

母親や児にとっての利益を最大限に保証することを
念頭に置き，母親の気持ちを大切にした適切な告知と
はどのようなものであるか本調査の結果から検討する．

�．誰に，誰が，いつ，何を告知するのか

母親にとって適切な告知とは，まず，誰に告知さ

れるべきかと問われれば，当然母親に告知されるべ
きである．しかし，本調査では �症例で夫に告知し
その後母親に伝えていた．産科医師が母体を守るこ
とを考えての対応として母親は理解し，納得してい
るが，「患者の同意を得ずに，患者以外の者に対し
て診療情報の提供を行うことは，医療従事者の守秘
義務に反する」��のではないだろうか．妊娠は夫婦
の問題とする考えもあるだろうが，まずは本人に伝

える，あるいは重要な話があることを本人に伝えた
後，本人の希望する同席者とともに告知することが
必要であると考える．
次に誰が告知するかである．当然主治医である産

科医師が告知することになるが，遺伝臨床専門医や
遺伝カウンセラーの同席が理想である．本調査 �症
例は，産科医師が告知した同日にコーディネーター
（遺伝カウンセラー）的な役割を担っている小児歯科
医師から説明を受けている．これは，��療育セン

ターが母親への受容支援を柱に家族カウンセリング
を行う早期療育システム��として立ち上げ，その後
��地域全体のシステムとして運用しているもの �	�
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である．この �症例の母親の気持ちの変化をみると
早い段階で【病気と向き合おうと変化する気持ち】
や【適応】を迎え，安定した生活であったことがわ
かる．このことから当然，産科医師以外に告知に同

席し，その後の母親や家族の気持ちを支援する人の
存在が必要である．
しかし現在では，遺伝臨床専門医や遺伝カウンセ
ラーの数も少なく，ましてや告知の多くが開業産科
医院で行われていることを考慮すると，一番身近な
看護者が同席し，告知時の母親の反応を把握しその
後のケアに活かしていくべきである．母親からも看
護者に対し『ケアがほしい』と希望がある．調査か
らは看護者が同席していない症例が多く見られる．

産科医師はまず看護師を告知に同席させ，看護師は
その後のケアに積極的に参加し役割りを担うべきで
ある．そのためには学習を重ねながら実践し，将来
遺伝カウンセラーの中心的存在となれるように努力
するべきである．


番目には告知の時期であるが，聞き取りから分
かるように��週以降が多い．口唇口蓋裂の確定診
断の時期は，羊水量が最大限になり，胎児の観察が
できる程度に成長した妊娠��週�
�週が適当との報

告���がある一方で，産科医が口唇口蓋裂を検索で
きた初めのピークが妊娠��週よりも前にあるとする
報告��� もある．本調査の結果は，母体保護法で定
められている妊娠中絶が可能な在胎��週未満の時期
の告知は �例に過ぎず，妊娠中絶という選択肢を与
えることを危惧した結果ともとれるが，産科医師の
意見を求めなければ明らかにできない事柄である．
そしてその前提には，母親は異常をいつ知りたい

と思っているかという問題である．妊娠は喜ぶべき

正常な反応である．妊娠を告げられた時に，胎児異
常に関しての情報開示を依頼する母親はそう多くは
ない．本調査では，夫が同疾患である母親，第 �子
に同疾患や異常があった母親，	歳代で高齢出産に
あたる母親，の 症例が医師に自ら開示を求めてい
たに過ぎず，医師の方から「胎児に異常があった場
合に知りたいかどうか」という問題に対して話をさ
れた母親はいなかった．それでも，出生前に告知を
受けたことに対し異論を唱える母親はなく，反対に

肯定的な意見がみられた．しかし，『産まれるまで
の 
ヶ月は長かった』や『 �ヶ月はしんどかった．
もっと早く言ってもらうか，産んだ後のほうがよ
かったという気持ちもある．』等，告知の時期によっ
ては母親の心理状態に影響を及ぼすことが示されて
いる．現段階では望ましい告知時期を特定すること
は難しい．多くの母親や産科医師の意見を聞きなが
ら，母親や患児にとって望ましい時期を考えていく

必要がある．平成��年 月より「個人情報の保護に
関する法律」���の全面施行が行われた．出生前の異
常に関する問題には，自分に関する情報は自分でコ
ントロールする権利のあることを母親が自覚し，医

療側がその権利を守るような事前の意思確認の体制
を，例え妊娠であっても整えて行くことが必要だと
考える．

番目に何を告知するかであるが，事実告知のほ
か，合併症や医療費，養育についての内容が含まれ
ていた．出産時の児の病状を「口が切れていて」や
「みつ口」等，母親が理解できない言葉だけの事実告
知に終わった場合，母親は不安が強く，医師への不
信感につながっている．反面，写真などで具体的に

示されることで出産時の状態をイメージでき，支え
になったことが母親の意見から示唆されている．
以上の告知の説明には，適切な告知の場を提供す

ることも必要である．多くの症例がドアで締め切ら
れた診察室と回答している．周囲に話し声が漏れな
いような環境，告知後の母親の動揺を考慮した場所
の提供が行われていることがわかる．

�．告知後の支援体制

本調査��症例の中で，明らかに産科側と治療領域
との連携が構築され支援体制があったものは �症例
であった．治療領域のコーディネーターとなってい
る歯科医師が告知後，あるいは出産後早期に母親や
祖父母も含めた家族と面接し，児の祝福を行い，母
親の責任ではないことを伝えている．母親は「情報
収集しないこと」という歯科医師の言葉を信じて特
に何もせず，出産まであっという間に過ぎ，「告知
は後でも先でもよかった．医師の対応次第だと思

う．最初はよかったとは思えなかったが，この先生
（コーディネーターの小児歯科医師）でよかったと
思う．」と，支援体制の如何でがんばれることを表現
している．
しかし，支援体制のなかった�	症例からは，「医
療者に望むこと」として多くの意見が語られた．産
科医師から告知された後，一番に母親が知りたいと
考えていることは治療に関する情報である．事実告
知のみされた母親は，「医師は事実を言うのみでひ

どい」との思いがあり，専門病院の情報提供に関す
る内容が多くみられる．産む領域と治療する専門領
域が違うために，産科医師は「 
ヶ月頃手術をする
ようになる」ことを説明し，治療領域専門医師への
受診が生後 �ヶ月になったものが �症例あり，出産
時や治療領域医師受診にも不安な気持ちを引きずっ
ている．ホッツ床（人工口蓋床）の進歩により早期
装着が授乳困難を解消させることが治療領域では当
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たり前になっている�
�が，産科側にこの情報がな
い場合，受診への指導は遅くなる．母親は，産科医
師に言われた通りに受診したのに，もっと早く受診
すればメリットがあったことを初めて知り，わが子

にできる限りのことをしたいと思っている母親は裏
切られたような気持ちになり，いつまでも適応でき
ない場合もある．その他にも，医師や看護者の態度，
社会資源としての親の会の存在や経験者からのピア
カウンセリングの実施などの必要性があげられてい
る���．
告知後の支援体制を考える時，この �症例のよう

に受容支援や家族カウンセリング，遺伝カウンセリ
ング等を中心にした支援システムの構築が望まし

い���．しかし，出産の多くが開業産科医院で行われ
ていること，少子化，約�		人に �人とされる本疾
患の背景，産科領域と治療領域を結ぶコーディネー
ター，遺伝カウンセラーの不足を考えると，まずは，
産科医師側が使用できる告知時の母親への支援モデ
ルを作成し，地域差のために母親が不利益を受けな
いことが重要であると考える．

�．出生前告知を受ける母親への支援モデル

母親を対象とした聞き取り調査からは，支援モデ
ルの内容として以下の 点が必要であると考える．
�． 産科医師は母親が出生前告知を受ける意志が

あるかどうかを確認する．
�． 母親に対する適切な告知の保障（誰に，誰が，

いつ告知するのか）．

． 母親の不安を取り除き，将来への希望を与え

る告知内容（病状，今後の治療方針，専門医

の存在，療養上の問題，社会資源に対する情
報提供）．

． 母親に告知した後の継続的援助を行う（家族
全体をカウンセリングする人の存在）．

これらに関する具体的内容は，産科医師と看護師
への聞き取り調査を実施した後，その結果と合わせ
て実践可能な支援モデルとして提案することが早急
な課題である．

お わ り に

本疾患は多因子遺伝とされ，遺伝医療の �つであ
ることを意識する必要がある．患児と母親，家族が
遺伝的な不利益を最小限にでき，できるだけ多くの

情報を得て自ら解決策を選択できるように支援す
ることである．だからこそ，最新の超音波画像から
みえる異常を医学的な側面だけではなく，患児，母
親，家族の問題と捉え一緒に考える事が出来る医療
者と支援モデルが求められている．胎児の今だけが
重要ではなく，今後成長していく子どもたちの大切
なスタート時点に関わっている事を心に留め，連携
をとって患児と母親の療育環境を整えていきたい．

本研究を行うにあたり快くご協力くださいました��人の

お母様に心からお礼を申し上げます．また，支援モデルに

関しての貴重なご意見を頂きました川崎医療福祉大学保健

看護学科教授，黒木良和先生に感謝いたします．

なお，本稿は，平成��年度科学研究費助成金（課題番号

��������）の補助を受けて行ったものの一部である．
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