

幼児期の人工内耳装用を保護者が意思決定するまでの過程

～ 保護者へのインタビュー調査から ～

大久保豪

東京大学大学院医学系研究科健康科学・看護学専攻　健康学習・教育学分野

１　はじめに

近年、人工内耳を装用する聾児が増えている。人工内耳とは、内耳の蝸牛内に電極を挿入し、蝸牛神経を直接電気刺激することによって聞こえを回復・獲得させる機器であり、体外機により電気信号化した音声を側頭骨内に埋め込んだコイルにより受信し、電極へと伝える。同機器は1970年代に米国で開発され、成人中途失聴者の間で装用が広がったが、90年代に入り、先天聾であっても幼児期に装用すれば効果が高いとされ、幼児への装用が本格化した。日本でも、94年に医療保険が適用されたこと、98年に日本耳鼻咽喉科学会の適応年齢基準が18歳以上から2歳以上へと引き下げられたことを受けて、装用する幼児（以下、装用児と記す）の数が増え、2004年には年間200例程度の装用手術が行われた。2006年1月には学会基準が1歳半へと引き下げられており、今後更に増加する可能性もある。

しかし、この機器は少なからず問題点も抱えている。まず、人工内耳による聴覚補償は完全なものではなく、特に先天聾の場合は中途失聴に比べると効果が低いと言われる。そして、埋め込み手術が顔面神経麻痺、味覚障害などの合併症を引き起こす可能性もある。また、未知のリスクの存在も危惧されている。加えて、幼児期の装用決定に関してはその倫理性を問う議論も存在する。聾者である小薗江は、装用の効果が不完全であり、なおかつ着脱不可能である点に言及して、「本人の判断能力がないうちに親や医師の判断でこのような手術を行うことは、子どもの人権を奪う行為だ」と保護者による代理決定の倫理性を問うている。

このような議論があるものの、保護者が何を考えて装用、非装用を決定しているのかについてはよくわかっていない。そこで、先天聾児を持つ保護者が子どもに人工内耳を装用するか否かを決定するまでの過程、そしてその過程において考慮する要因を明らかにすることを目的として、保護者へのインタビュー調査を行った。

２　方法

２．１　研究協力者

研究協力者（以下、協力者と記す）は、首都圏に住む、先天聾である小学生以下の子どもを持つ健聴の保護者26名（3組6名の夫婦を含む）である。

協力者の募集に際しては、まず、小児人工内耳の患者会に属する保護者会員、そして首都圏の聾学校2校に通学する子どもの保護者へ協力を依頼した。この際、患者会メーリングリストへの投稿、患者会、聾学校でのチラシ配布、説明会開催などを行った。結果、装用児の保護者12名、非装用児の保護者14名から協力が得られた。

２．２　データ収集

2005年5月～2006年2月にかけて、半構造化インタビューによりデータを収集した。協力者から同意を得て、インタビュー内容を録音し、逐語録を作成した。インタビューでは、装用するか否かを決めるまでの過程、決めるまでに考慮した要因、決定過程における困難感などについて尋ねた。非装用児の保護者に対しては、上記に加えて、今後装用する可能性などについても尋ねた。

２．３　データ分析

分析はGrounded Theoryの手順を参考とした。まず、逐語録から本研究のテーマにかかわりがあると思われるデータを抽出し概念化した。続いて、抽出された概念間の関係を検討しカテゴリー化した。最後に研究テーマに添ってデータを体系化するためのカテゴリーを選択し、それらを用いて装用の意思決定過程モデルを作成した。

３　結果

　保護者が装用を決定する過程は［図1］のようであった。発表ではそれぞれについて説明するが、本抄録では、「ベネフィットとリスクの比較考量」から「留保付きの装用決定」に至る一連の流れについて記述する。

３．１　ベネフィットとリスクの比較考量

　情報収集する中で、協力者は［図2］のような、装用によって得られるベネフィットと引き起こされるリスクを認識していた。なお、リスクのうち、「身体への侵襲性」というカテゴリーは「手術の失敗」、「合併症」、「易感染性」という3つの下位カテゴリーを含んでおり、「生活への侵襲性」というカテゴリーは「活動性の制限」、「通院や訓練の必要性」、「機器取替え時の費用」という3つの下位カテゴリーを含んでいた。
装用させるか否かの決定は、これらベネフィットとリスクのどちらを重視するかにより左右されていた。ベネフィットを重視するは装用決定へと向かう一方、リスクを重視する協力者は非装用へと向かっていた。

３．２　代理決定への悩みと不可避性の認識

　ベネフィットとリスクを考慮し、装用へと傾く協力者は皆、代理決定の是非に関して悩んでいた。このような悩みに対し、より高い効果を得るためには幼児期の装用が必要といわれているが、そのような時期に子どもは意思を表明できない、従って保護者が代理決定を行うことは避けられないと考える協力者は装用を決定していた。代理決定の不可避性をどう捉えるかが装用／非装用の決定を大きく左右していた。

３．３　留保付きの装用決定

　装用の決定には「子どもに対する説明責任」、「将来の子どもの意見は尊重する」といった留保が付随していた。
４　考察

４．１　保護者の認識するリスクについて

従来から指摘されてきた医学的なリスクに加えて、保護者は多様なリスクを認識していた。今後は本研究の結果に基づいた情報提供が求められるだろう。報告では、各リスクについて今までに蓄積されてきた知見も合わせて発表するが、ほとんど蓄積がないというのが現状である。各領域における今後の調査研究とともに、そうした調査研究に基づく議論、提言が必要不可欠である。また、このようにリスクが多様な状況では、意思決定の際に医師、教員、聾者、装用者などと意見交換する機会が重要であると思われる。

４．２　代理決定への悩みと不可避性の認識
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　装用を決定する保護者は皆、子どもに代わって決定することの是非に悩み、代理決定は避けられないと考え、装用を決定していた。この不可避性の論拠は、「幼児期に人工内耳を装用した方が高い効果を得られる」という言説であった。日本耳鼻咽喉科学会の適応基準においても適応年齢は1歳半以上と記されているが、その根拠は明示されておらず、効果の程は不透明である。今後の研究が必要であると同時に、現状に即して情報を提供する姿勢が求められる。

４．３　留保付きの装用決定
ここまで考察してきたように、本意思決定におけるリスクは多様かつ不確実性が高い。また、幼児期に装用した方が効果が高いという言説により早期決定の必要に迫られている。保護者は非常に困難な意思決定を強いられており、その困難さがこのような留保付きの決定につながっていると思われる。
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　先天聾児の保護者は「選択肢の認識」、「情報収集」、「ベネフィットとリスクの比較考量」、「代理決定への悩みと不可避性の認識」、「留保付きの装用決定」という5つの過程を経て人工内耳装用の可否を決定していた。その過程で考慮されるリスクは多岐にわたっているが、各リスクに関する知見の蓄積は不十分であり、保護者は情報が乏しい中での意思決定を強いられている。また、幼児期に装用すれば効果が高いとする言説が幼児期の決定の論拠となっていたが、この言説の実証データが現時点で十分であるとは言い難い。聾児の保護者は非常に困難な意思決定に直面しているといえよう。今後は、上記のベネフィットやリスクに関する研究、議論を一層進展させること、保護者の意思決定を支援する方法を検討することが必要である。
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