
第 22回全国遺伝子医療部門連絡会議　資料 ワークショップ　３

質問

13

 「PGT-Mの第三者遺伝カウンセリングを実施している」施設への質問

貴施設で行ったPGT-Mの第三者遺伝カウンセリングのこれまでの合計件数を

教えてください。

施設数(%)実施件数

4施設(15%)0件

16施設(59%)1-4件

6施設(22%)5件-10件

1施設(4%)20件以上

PGT-M第三者遺伝カウンセリング
のこれまでの合計件数

質問

14

 「PGT-Mの第三者遺伝カウンセリングを実施している」施設への質問

貴施設でこれまでに実施したPGT-Mの第三者遺伝カウンセリング症例の

疾患名について教えてください。

網膜芽細胞腫

色素性乾皮症

難治性てんかん

筋強直性ジストロフィー

メンケス病

デュシェンヌ型筋ジストロフィー

メチルグルタコン酸尿症

先天性角化異常症

福山型筋ジストロフィー

糖原病Ⅰ型

筋萎縮性側索硬化症

ウィスコット・オルドリッチ症候群

有馬症候群

ジュベール症候群関連疾患

先天性ミオパチー

ミトコンドリア病

マルファン症候群

大脳白質ジストロフィー

ミオチューブラーミオパチー

ゴーシェ病

アラジール症候群

MCT8欠損症

ファンコニー貧血

メチルマロン酸血症

クラッベ病

均衡型相互転座

遺伝性難聴

    

 など
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第 22回全国遺伝子医療部門連絡会議　資料 ワークショップ　３

質問

15
成人発症疾患/非完全浸透疾患/感覚器疾患の症例に対し、

今後、日本においても適応拡大が検討されることに賛成である。

とても
そう思う
：15%

そう思う
：33%

どちらとも
言えない
：39%

あまりそう思わない：10%
全くそう思わない：3%

質問

15

 質問15「適応範囲拡大の検討に賛成である」に

「とてもそう思う」「そう思う」と回答した施設への質問

その理由は何ですか。 （自由記述）

• PGT-Mの実施可否は結論がなく、当事者が選択できる状態が望ましい

• 適応の是非は一律で決めず、医学的リスク・ベネフィットや十分な遺伝カウンセリ

ングに基づき個別に議論すべきである

• PGT-Mの制約には倫理的課題があり、議論を行わないと商業目的の利用が広

がる可能性がある

• クライエントのニーズは増加傾向にあり、海外流出を防ぐためにも国内での選択

肢の提供が重要である

• 疾患の種類や家族状況に応じて、生活QOLや精神的・身体的負担を考慮しつつ、

選択肢を提供すべきである

※回答の一部を抜粋しています
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第 22回全国遺伝子医療部門連絡会議　資料 ワークショップ　３

質問

15

 質問15「適応範囲拡大の検討に賛成である」に

「あまりそう思わない」「全くそう思わない」と回答した施設への質問

その理由は何ですか。 （自由記述）

• 出生が制限されるため、倫理的に問題があると考えられる

• 技術的には可能で拡大は避けられないが、まずは対象疾患のある方への支援や

制度整備を優先すべき

※回答の一部を抜粋しています

質問

15

 質問15「適応範囲拡大の検討に賛成である」に

「どちらともいえない」と回答した施設への質問

その理由は何ですか。 （自由記述）

• 適応拡大のメリット・デメリットが十分に理解できていない

• 施設規模や関わる医療者によって考え方が分かれる

• 適応拡大は差別や人権侵害につながる懸念があるため、予防体制の整備が前提

となるべき

• 疾患や患者の背景、浸透率・表現型の幅により、判断は一概にはできない

• 専門職の不足がある

※回答の一部を抜粋しています
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第 22回全国遺伝子医療部門連絡会議　資料 ワークショップ　３

質問

16
PGT-Mの承認をするための根拠として考えられるものを

全て選択してください。 （複数回答可）

0 10 20 30 40 50 60 70

小児期発症である

様々な臓器に影響を及ぼす

患者/家族のこれまでの経験

予防法や治療法があっても、

それらにより著しいQOLの低下が予測される

有効な予防法・治療法がない

その他自由記載
医療者がPGT-Mの基準を決定するものではない、重篤性、小児期発症で予後不良な疾患

回答数（施設）

質問

17
PGT-Mを審議する上で、患者・市民参画（PPI）が必要である。

とても
そう思う
:32%

そう思う
:36%

どちらとも
言えない
:25%

あまりそう思わない:6%
全くそう思わない:1%
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第 22回全国遺伝子医療部門連絡会議　資料 ワークショップ　３

※回答の一部を抜粋しています

質問

17
質問17「PGT-Mを審議する上で、患者・市民参画（PPI）が必要」

への回答理由

• 多様な立場の意見を反映し、公正で透明性ある議論にするため

• 当事者の困難やQOLへの影響を正確に把握するため

• 社会的・倫理的課題も含め多角的に検討するため

• 体験に左右され、中立性が保ちにくいため

• 意見書などで代替可能で、直接参画は必須でないため

• 最終判断は十分な遺伝カウンセリングの上で夫婦の意思が最優先

• 参加者が増えると議論が複雑化して結論が出にくい

• 感情的な偏りが入り、議論が感情論に流れる懸念がある

• 社会的課題まで混ざって論点がぶれやすい

「とてもそう思う」

「そう思う」

「あまりそう思わない」

「全くそう思わない」

「どちらともいえない」

質問

18
以下の疾患のPGT-Mの適応について、

貴施設の考えに最も近いものを選択してください。

Duchenne型
筋ジストロフィー

75%

7%

18%

筋強直性
ジストロフィー1型

63%
11%

26%

脊髄小脳変性症3型

52%

22%

22%

4% 49%

22%

29%

フィンランド型
ネフローゼ症候群

X連鎖性
アルポート症候群

39%

29%

29%

3%

29%

31%

28%

12%

マルファン症候群

33%

29%

24%

14%

先天性高度難聴

67%
13%

19%
1%

遺伝性
網膜芽細胞腫

22%

40%

24%

14%

遺伝性乳癌卵巣癌

47%

28%

18%
7%

リ・フラウメニ症候群
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第 22回全国遺伝子医療部門連絡会議　資料 ワークショップ　３

質問

19
その他、PGT-Mの適応に関するご意見 （自由記述）

• 生殖に関する選択肢を提示できるようにしてほしい

• 個別審査が多く、夫婦への負担が大きいため、適応拡大を早めてほしい

• 疾患リスト外の症例は個別審査が必要

• PGT-M承認実施施設でなくても倫理審議会に参加可能としてほしい

• 技術や希望だけでなく、医学的・社会的重篤性に基づく明確な議論が必要

• 最終的な判断は患者・家族が行うべき

• 疾患ごとに適応を整理し、公平性を担保すべき

• マルファン症候群やHBOCは治療歴・家族歴も考慮したうえで審議対象とする

必要がある

質問

20
PGT-Mに対し、カップルが自律性を持った意思決定を行うためには

何が必要と考えますか。 （複数回答可）

0 10 20 30 40 50 60 70 80

国内の社会保障費の増加に対する議論

PGT-Mの費用負担の軽減

PGT-Mの検査精度の向上

社会におけるPGT-Mへの関心の向上

医療者への倫理教育

当事者、市民、医療者を含めた国民的な議論の継続

遺伝性疾患に対する福祉、社会制度の充実

PGT-Mに対する遺伝カウンセリングの充実

正確な情報提供

その他自由記載：
社会制度（実施施設へのアクセス制限がなくなる、検査や体外受精費用の補助（保険収載含め））、
遺伝性疾患当事者への差別・偏見に対するアプローチや治療法の研究・開発、
医師向けのPGT-M前の遺伝カウンセリングの研修

回答数（施設）
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第 22回全国遺伝子医療部門連絡会議　資料 ワークショップ　３

質問

21
PGT-Mの第三者カウンセリングは必要と思いますか。

全例必要
:46%

申請者が
必要と判断した
症例に依頼
:46%

全例不必要:1%

判断できない：4%
その他：3% その他（自由記載）

・必要だとは思うが、第三者が行うイン
センティブもないため、体制に無理があ
るのではないか。
・PGT-M実施施設で適切な遺伝カウン
セリングができていれば第三者カウン
セリングは不要。

質問

22
日本産科婦人科学会の審査小委員会での審査について、

お考えに一番近いものを選択してください。

現行のままの
症例ごとの審査
でよい
:58%

疾患名ごとの
審査でよい
:18%

そもそも学会による
審査は必要ない:7%

新たな審査プラット
フォームの設立:6%

判断できない:3%
その他:8% その他（自由記載）

・承認された疾患は疾患名ごとの審査、承認
されたことがない疾患などは症例ごとの審査
に分ける
・日産婦内に小委員会があるのが適切かの議
論がいるのではないか
・現行の審査は時間を要するなどの課題があ
るが、一定のルールは必要
・審査内容や組織の議論がいるのではないか
・症例はもう少し具体性を提示してほしい
・審査小委員会の拡大
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第 22回全国遺伝子医療部門連絡会議　資料 ワークショップ　３

質問

23
実施施設における倫理審査について、回答者の考えに一番近いものを

選択してください。

全例必要
:61%

申請者が必要
と判断した
症例で実施
:30%

全例不必要:3%

判断が難しい:3%
その他:3% その他（自由記載）

・第三者機関による倫理審査を全
例に行うことが望ましい
・疾患ごと最初の一定数のみ個別、
その後一括

グループ（ A ） テーマ１ PGT-Mの適応をどう考えるか

現状と課題 今後への提案
＜重篤性について＞
・疾患名だけで一概に判断できない
・関連学会が重篤と判断することは難しい。個別の
事情について関連学会からは意見しにくい
・各国で重篤性の判断には違いがある
・胎児の声は誰が代弁するのか？

＜その他の課題＞
・PGT-Mは薬事承認されていない検査であり、精
度管理が行われていない現状がある。
・PGT-Mを知る機会が公平にあるわけではない
・疾患名ベースではないことでかえって患者さんへ
の不利益があるのではないか
・海外に流れる症例もある

＜重篤性について＞
・当事者の意見も大事。個人の背景、個人の意見を尊重することが重要。
・重篤性以外の判断基準を設けるのはどうか？
（具体例：一般社会の人が納得する、社会的なコンセンサスを得るなど）
・学会ではなく国が重篤性に関する議論をする場を提供する
・社会生活を送る上で著しく困難をきたす疾患はどうか？

＜適応を広げる＞
・疾患名ベースで判断してもよいのではないか（PGT-Mの選択肢について患者さんが知り
やすくなる）
・疾患名ベースで判断する適応を新設する（個別審査での適応は継続する）
・審査されたことのない疾患を個別審査で審査する

＜その他＞
・発症前診断を受けた時点でPGT-Mの選択肢が提案できる体制を作る（地域施設間の違
いなく、PGT-Mの選択肢が提示できる体制を作る、PGT-Mの選択肢について患者さん
が知りやすくなる？）
・検査精度に関して：検査学会にもコンサルトできる体制を作る
・重篤性に関する発信を行う
（PGT-Mの審査症例が公表されることで認識が変わる可能性もある）

ディスカッションポイント
①遺伝性疾患の重篤性について、生命予後、ＱＯＬへの影響、最新の治療法、個人の治療歴・辛かった経験（human pain）を含めどのように考えるか。
②成人発症疾患・非完全浸透疾患・感覚器疾患へのPGT-M適応をどう考えるか。
③患者・家族の希望と社会的受容のバランスをどう考えるか。
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第 22回全国遺伝子医療部門連絡会議　資料 ワークショップ　３

グループ（ A ）テーマ4：PGT-Mを取り巻く社会的な整備

ディスカッションポイント
①望ましい医療・福祉・教育を横断するサポート体制構築（遺伝カウンセリング、支援制度）
②PGT-Mの海外と本邦の状況の違いによる課題の検討
③PGT-Mにおけるオンライン遺伝カウンセリングの可能性（地域格差への対策も含め）

現状と課題 今後への提案

＜サポート体制＞
・金銭的な課題
・地域格差
・補助制度に関して（PGT-Mへの補助、血縁者診断への
補助など各地方自治体で行っている事業） →議論が必
要
・プレコンセプションケアが不十分

＜オンライン遺伝カウンセリングに関して＞
・ラポール形成が困難
・コミュニケーションの取りづらさ

＜その他＞
・PGT-Mの遺伝子解析がNGSの場合、解析対象遺伝子
以外も分かるため、将来的には多因子疾患にも広がるの
ではないか？という懸念

＜医療者に向けて＞
・遺伝医療に関わる医療者を増やす。遺伝医療の専門家の立場の確立。
・社会への遺伝医療の啓発。
・産婦人科が引っ張っているわけではなく、多診療科が関わっていることを示す。

＜社会に向けて＞
・疾患を持った人がどのように社会で受け入れられるかの議論が必要
・PGT-Mに関する法律やガイドライン、指針の整備
・公的プラットフォームの構築 →厚労省や国にはたらきかける
・遠方だから諦めることがないようにリソースを増やす
・PGT-Mを考えられるよう若い世代への教育

＜オンライン遺伝カウンセリングに関して＞
・情報提供に活用するなど適宜使い分ける
・第３者遺伝カウンセリングへのオンライン遺伝カウンセリングの活用

＜その他＞
・施設要件のしばりに許容性をもたせる（事前研修必須のしばりをした上での遺伝専門医
だけでも施設認定とれるように。）
・承認だけではなく、出産まで至ったかまで公開する
・海外と本邦の違いについては症例を重ねていくしかない

グループ（B）テーマ2：本邦における審査体制の課題と今後のあり方の提案

ディスカッションポイント
①現行の症例ごとの審査体制に対する検討と、今後の審査体制のあり方の提案
②公的な審査プラットフォームの必要性
③持続可能な審査体制構築に向けた提案

現状と課題 今後への提案

【ポイント①】
審査期間が長期にわたる、実施施設が少数（アクセス
の差あり）、高額であるなど、当事者の負担が大きい。
熱意をもって作成された申請書類に1件1件対応す
る必要があるが、多くの件数に対応しなければなら
ないため、審査側の対応負荷が大きい。アカデミアが
対応可能な範囲を超えている。
審査体制（現行の症例ごととするのか、疾患ごととす
るのかなど）は難しいテーマである。
施設間で遺伝カウンセリングの質にばらつきがある。
遺伝カウンセリングが不十分であることは、第三者カ
ウンセリングを担当する施設の負担につながる。
【ポイント②、ポイント③】
国としての責任の所在が不明確である。
審査費用が持ち出しとなっていることを含め、アカデ
ミアの負担が過大である。

国（子ども家庭庁等）への審査主体の移行を検討すべき。
公的な審査プラットフォームを設立し、国民に対するサー
ビスとして国（子ども家庭庁等）が審査を行い、アカデミ
アは依頼ベースの協力に移行するべき。

第三者遺伝カウンセリングは必要と考えるが、第三者カ
ウンセリングを担当している施設の負担を減らすために
も、施設間で遺伝カウンセリングの質を担保することが
必要である。

WS3　19

スライド：37

スライド：38



第 22回全国遺伝子医療部門連絡会議　資料 ワークショップ　３

グループ（B）テーマ3：PGT-Mに対する患者・市民参画（PPI）のあり方

ディスカッションポイント
①患者・家族・一般市民へのPGT-Mの理解を深めるには何が必要か
②どのようなPPIの実践が望ましいか
③多様な価値観を、PGT-Mの審査・承認へどのように反映させるか

現状と課題 今後への提案

【ポイント①】
患者： 認知度・理解度の個人差が非常に大きい。制
度の中身（特に、審査結果の不確実性）が十分認知さ
れていない場合もあり、過度な期待を持ってPGT-
Mを望むケースがある。
市民： 情報不足・情報の偏りにより、議論が極端な
論調になりうる。
【ポイント②、③】
PPIは重要であるが、PGT-Mは当事者性が非常に
強いという点も留意すべきであり、PGT-Mを検討し
ている夫婦の意見が尊重されるべきだと考える。
医療者としては、公開講座等を通して患者・家族・一
般市民と接点を持つことが重要と考える。
PPIでは、制度の具体的な中身、現状について情報
提供したうえで意見聴取を行う仕組みが必要だと考
える。

患者に対して理解度に応じた情報提供を行う。
制度の具体的な中身（審査プロセス、審査結果の不確実
性など）について説明する。

PGT-Mの当事者性の強さに留意しつつ、一般市民に対
して制度の具体的な中身や現状について情報提供したう
えで、意見を聴取する行う仕組みを整える。

グループ（C）テーマ2：本邦における審査体制の課題と今後のあり方の提案

ディスカッションポイント
①現行の症例ごとの審査体制に対する検討と、今後の審査体制のあり方の提案
②公的な審査プラットフォームの必要性
③持続可能な審査体制構築に向けた提案

現状と課題 今後への提案

【ポイント①③】
 現行のプラス面：慎重さ・症例ごとの倫理申請
 現行の課題：時間的負担（書類作成、重篤性の評価、バリ

アント評価）が、カップルへの負担や、アンダーグラウンド
へ流れることにも繋がる

 ディスカッションがオープンではないこと

【ポイント②】
 疑問：現状構築されそうなのか？

【ポイント①③】
 症例ごとの倫理申請は重要（現行ママ）
 PGT-M認定施設の数と質の充実が急務

〈新体制の提案〉
 経験豊富な施設（例：がんゲノム体制を参考にすると、20例

以上経験ある施設など）は基本、施設判断可能とし、必要に
応じて学会等にも相談する体制

 バリアント評価は各施設が責任を持って行い、人類遺伝学会
などの専門機関にも相談できる体制があるとよい

【ポイント②】
 各学会の専門家が集まったプラットフォームがあると、悩ん

だ時に相談できるのではないか
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グループ（C）テーマ4：PGT-Mを取り巻く社会的な整備

ディスカッションポイント
①望ましい医療・福祉・教育を横断するサポート体制構築（遺伝カウンセリング、支援制度）
②PGT-Mの海外と本邦の状況の違いによる課題の検討
③PGT-Mにおけるオンライン遺伝カウンセリングの可能性（地域格差への対策も含め）

現状と課題 今後への提案

【ポイント①】
 第三者施設やPGT-M後分娩管理施設が、問い合わせ先

に困ることがある
 がん診療においてPGT-Mの情報提供がされていない課

題や、誰から話すのかという問題がある

 PGT-M承認前の受精卵の取り扱いを明確にする必要
性がある

【ポイント③】
 遺伝カウンセリングのためだけに遠方に移動することは

カップルの負担になりうる
 そもそもオンライン体制のない施設もある（体制ありは３

割くらいか。）
 疑問点：「PGT-Mの話だからこそオンラインではない方

がいい」などはあるか？
 年齢層は若年なのでオンラインに抵抗はなさそうだが、

簡便ゆえに集中しにくい環境になることはある

【ポイント①】
 「PGT-M実施施設」〜「第三者遺伝カウンセリング施

設」〜「PGT-M後分娩管理施設」の連携体制の構築が
必要

 がん生殖における妊孕性温存のネットワーク（がん診
療施設と妊孕性温存施設と行政が連携されている
ネットワーク）のような、PGT-Mの情報共有を行う体制
があるとよいのではないか

【ポイント③】
 オンライン体制への抵抗はなさそう
 医療機関同士も連携し、CLに医療者も同席し共に受け

られるとよい

 オンラインのメリットデメリットを提示し、カップルと
相談して決められるとよい

グループ（ D ） テーマ１ ★PGT-Mの適応をどう考えるか

現状と課題 今後への提案

• 申請するかどうか、申請施設で迷うことがある（非
承認の場合のクライエントの負担や、絶望感など
を考えてしまう）

• とはいえ、選択肢は提示した方がよい（申請する
かどうかについては相談）

• 治療法があるとはいえ、医療費が高額であったり、
治療が大変だったりするので「ある」だけでまとめ
るのは難しいのではないか

• 非承認の場合に理由がわからないと医療者・クラ
イエントともに先に進めない

• 日本特有の同調圧力が生じる可能性（リスト化す
ることで）に注意する必要がある

• 現状のやり方はベストではないが、よいと考えている
• 承認例の代表的な疾患のリスト化、手続きの簡素化
• 非承認例の理由開示

ディスカッションポイント
①遺伝性疾患の重篤性について、生命予後、ＱＯＬへの影響、最新の治療法、個人の治療歴・辛かった経験（human pain）を含めどのように考えるか。
②成人発症疾患・非完全浸透疾患・感覚器疾患へのPGT-M適応をどう考えるか。
③患者・家族の希望と社会的受容のバランスをどう考えるか。
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グループ（D）テーマ3：PGT-Mに対する患者・市民参画（PPI）のあり方

ディスカッションポイント
①患者・家族・一般市民へのPGT-Mの理解を深めるには何が必要か
②どのようなPPIの実践が望ましいか
③多様な価値観を、PGT-Mの審査・承認へどのように反映させるか

現状と課題 今後への提案

• 多様性への理解がないと、PGTMの技術を中立
に理解してもらう事が難しい。

• 確率の高いアットリスク者から話をしていく
• 一方で、われわれの前に現れないひと（PGTMを

選択しない人や、情報を知らない人、声が大きく
ない人）をどう拾い上げるか

• 医療者でも知らない人もいる

• まずは医療者への周知が必要
• 医学部生・看護学生等への教育等、身近なところから

やってみる
• 医療者も悩んでいることを公開して、一般市民に考え

てもらう。

グループ（ E ） テーマ１ PGT-Mの適応をどう考えるか

現状と課題 今後への提案

・Phenotypeの幅がある疾患（genotype-phenotypeが異なる）について
どう考えるのか。

・治療法が出てもその治療にアクセスできるかどうかには地域格差などがある。

・先天性難聴について医療者側と患者家族の認識の違いがある。
・・・命に関るかどうかという点では【対象にならない】かもしれなが、QOL

に関しての両親の思いを鑑みるべきではないか。
・・・耳鼻科の業界で議論がまだない。

・必ずしも重症とは言えない疾患（心疾患など）の適応については、通院の負担な
ど生活の負担があるので、必ずしも命の選別、病気の選別として考えられるもの
ではない。

・成人の発症について20歳で区切る必要があるのか
・・・10代で発症、30代で発症で区別できるのか。成人を20歳以上とする

ことで不利益を被ることがあるのではないか。

・phenotypeが異なる疾患の議論

・耳鼻科の業界で議論を進めていく

・本人の辛い経験というものをどの程度考慮する
のか。他の方への配慮をどうするのか

・【成人】という文言の必要性を検討

ディスカッションポイント
①遺伝性疾患の重篤性について、生命予後、ＱＯＬへの影響、最新の治療法、個人の治療歴・辛かった経験（human pain）を含めどのように考えるか。
②成人発症疾患・非完全浸透疾患・感覚器疾患へのPGT-M適応をどう考えるか。
③患者・家族の希望と社会的受容のバランスをどう考えるか。
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グループ（E）テーマ4：PGT-Mを取り巻く社会的な整備

ディスカッションポイント
①望ましい医療・福祉・教育を横断するサポート体制構築（遺伝カウンセリング、支援制度）
②PGT-Mの海外と本邦の状況の違いによる課題の検討
③PGT-Mにおけるオンライン遺伝カウンセリングの可能性（地域格差への対策も含め）

現状と課題 今後への提案

≪地域格差≫
・地方ではPGT-Mに関する最新の情報を入手する機会が少ない。
・社会的な議論をするためにももっと医療側の情報地域格差を無く
す必要があるのではないか。
・同じ県内でも認定施設へのアクセスの難しさがある。
・遺伝カウンセリングの質の問題

≪オンラインGC≫
・ラポールの形成が難しい。
・専門の先生に集中する場合、その先生の思いや考えに引きずられ
てしまうという懸念、他の先生が育たない懸念。

≪その他のサポート体制≫
・PGT-Mを実施する夫婦の費用負担が大きい。

・地域格差を無くす工夫が必要。
→オンライン遺伝カウンセリングの利用

・遺伝カウンセリングの質の担保が必要。

・オンラインGCのみではなく来院とオンライン
GCを組み合わせて進める。

・D-to-P＆DのオンラインGCによって、医療者
側での情報共有、教育的要素に対応ができるの
ではないか。

・費用負担に対する対策の検討

グループ（F）テーマ2：本邦における審査体制の課題と今後のあり方の提案

ディスカッションポイント
①現行の症例ごとの審査体制に対する検討と、今後の審査体制のあり方の提案
②公的な審査プラットフォームの必要性
③持続可能な審査体制構築に向けた提案

現状と課題 今後への提案

・ 日本産科婦人科学会 １学会での審議でいいのか
・ 日本医学会の関与（検討中）
・ 視点が偏ることはなく、丁寧に審査されている
・ 適用が拡大：バリアント評価が不明なこともある
・ 審査プロセスが見えにくい
・ NIPTのような体制が難しい
・ 客観的に身内で審査しているように思われる可能
性がある
・ 普段の業務をしながら、審査に時間・労力を要する
・ 専門性が高い審議内容
・ １学会で費用負担をすることの負担
・ 個別審査の限界：症状の多様性
・ 一般市民はどのように考えているか

・ 専門に審議する体制の構築（参考：NIPTの体制）
・ 日本医学会等の関与
・ 公的な審査プラットフォームは必要である
・ 審議に関わる人材育成、体制強化
・ 審議を簡略化ための、疾患毎の条件を設定はどうか
・ 事前審査：バリアント評価が適正に行える機関も必要
・ 費用を公的等で援助
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グループ（F）テーマ3：PGT-Mに対する患者・市民参画（PPI）のあり方

ディスカッションポイント
①患者・家族・一般市民へのPGT-Mの理解を深めるには何が必要か
②どのようなPPIの実践が望ましいか
③多様な価値観を、PGT-Mの審査・承認へどのように反映させるか

現状と課題 今後への提案

・ ゲノム推進法で重要な位置づけ
・ 患者・患者団体が参画するときのバイヤス（積極的
／否定的な両方の意見がある）
・ 小児期発症の場合、患者の意見というより、両親
の意見が優先される
・ 患者会：PGTに否定的な意見は少なかった
・ 治験、臨床試験がストップしないのか（現在、生活
している患者への影響）
・ PGTの課題：費用、生殖医療が必要、所要時間で
あきらめるカップルのいる
・ 一般市民はPGTについて知識が少ない
・ SNSによる誤情報の流出：You Tube
・ 日本産科婦人科学会HPで動画

・ 一般市民の考えを集約する
・ 適応の定義を検討するときに、患者・患者団体の参画
・ 審査委員として患者・患者団体の参画が理想
・ 幅広く声を聞くことができるような体制
・ 一般市民のPGTに関する意識調査が必要ではないか
・ SNSの対応を検討
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