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着床前遺伝学的検査とは
栄養外胚葉
(Trophectoderm; TE)
→胎盤や絨毛膜になる 透明帯

レーザーで透明帯を開口し一部（5-10個程度）の
栄養外胚葉細胞を吸引し回収

胚盤胞
Day5-6

（約100細胞）

凍結保存

検査部門に移送
採取した細胞のDNAを抽出し増幅後に解析

内部細胞塊
(Inner cell mass; ICM)
→胎児になる

染色体数的異常：マイクロアレイ・次世代シーケンサー
染色体構造異常（不均衡）：マイクロアレイ・次世代シーケンサー
単一遺伝子疾患：サンガー法，Junction PCR，TP-PCR，多型解析など

スライド：１

スライド：２
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着床前遺伝学的検査と歴史
主な出来事年
英国でX連鎖性疾患(mental retardation)における性別判定による着床前診断1990年
英国でcystic fibrosisに対する疾患遺伝子診断による着床前診断1992年
米国で染色体数的異常に対するFISH法による着床前診断1993年
日本産科婦人科学会「着床前診断に関する見解」発表1998年
日本産科婦人科学会 着床前診断実施認可 第1例
（慶應大学が申請したDuchenne型筋ジストロフィー症例）が承認2004年

日本産科婦人科学会 「着床前診断に関する見解」を改定
“遺伝子（染色体）解析を外部検査企業等に委託する場合”を追記2015年

日本産科婦人科学会 「着床前診断に関する見解」を改定
臨床研究法の適応となる“臨床研究”としての実施ではなく，「極めて高度な技術を要し、高い倫
理観のもとに行われる医療行為」として位置づけを変更

2018年

日本産科婦人科学会 第1〜3部倫理審議会開催2020〜
2021年

日本産科婦人科学会「着床前診断に関する見解」と細則を改定2022年

網膜芽細胞腫の申請

PGT-Mにおける疾患重篤性の定義（基準）

•原則，成人に達する以前に日常生活を強く損なう症状
が出現したり，生存が危ぶまれる状況になり，現時点
でそれを回避するために有効な治療法がないか，ある
いは高度かつ侵襲度の高い治療を行う必要がある状態

“成人に達する以前に”を
取る/取らない問題！？

スライド：３

スライド：４
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「着床前遺伝学的検査に関する審査小委員会」へ提出

PGT-M症例申請

従来の重篤性の基準*に
該当すると思われる症例

従来の重篤性の基準*に
該当しないと思われる新規症例

過去に審査経験のある疾患など

• PGT-M担当生殖医療専門医
• 臨床遺伝専門医

申請医師（兼任不可）
• PGT-M担当生殖医療専門医
• 臨床遺伝専門医
• 当該遺伝性疾患専門医

申請医師（兼任不可）

＊成人に達する以前に日常生活を著しく損なう状態が出現したり
生命の存在が危ぶまれる状況になる状態

原則，成人に達する以前に日常生活を強く損なう症状が出現したり，生
存が危ぶまれる状況になり，現時点でそれを回避するために有効な治療
法がないか，あるいは高度かつ侵襲度の高い治療を行う必要がある状態従来通り

任意でカップル・家族からの意見書（自由様式）

現在のPGT-M症例申請の流れ

・事前査読で明らかに非該当新規症例であれば，そのまま意見書A依頼
・事前査読で判断が難しければ，まずPGT-M審査小委員会で審査

重篤な遺伝性疾患を対象とした

Q. 今後、成人発症疾患/非完全浸透疾患/感覚器疾患の症例に対し、
日本においても適応を広げることは考慮されるでしょうか?

25.5%

34.0%

23.4%

14.9%

2.2% 考慮される

おおむね考慮される

どちらともいえない

おおむね考慮されない

考慮されない

スライド：５

スライド：６
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症例ごとに審査（疾患名ではない）
従来の審査会

1通3万円
33通

外部委員謝金

1通3万円
33通

海外でのPGT-Mに関する体制
ドイツフランスイギリス日本

連邦保健省
生物医学庁

(Agence de la 
biomédecine)

ヒト受精・胚研究認可
庁(HFEA)

日本産科
婦人科学会機関

1990 年
胚保護法
2011 年

胚保護法(改正)

1994 年
生命倫理法

1990 年
ヒト受精および胚研究

に関する法律
なし関連法律

・重篤な遺伝性疾患
・親の保因者診断
・妊婦への遺伝カウン
セリング
・実施機関での倫理委
員会
・認定施設/医師

・不治の重篤な遺伝的
疾患の可能性
・両親の保因者診断
・両親の書面承諾
・施設認定

・saviour siblingの条件
付き容認（PGT-HLA）

・重篤な遺伝性疾患
・両親の保因者診断
・・カップルへの遺伝
カウンセリング
・実施機関での倫理委
員会
・施設認定

実施条件

・疾患の検査、予防、
治療目的以外の理由

・医学的理由によらな
いヒト胚の性選別禁止例

諸外国における出生前診断・着床前診断に対する法的規制について
国立国会図書館 ISSUE BRIEF NUMBER 779(2013. 4. 2.)

スライド：７

スライド：８
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WS3 「PGT-Mについての課題」

事前アンケート 結果

第２３回全国遺伝子医療部門連絡会議

事前アンケート 概要

 回答数 72件

 対象者 維持機関会員（会員）の代表者または準じる方 （１施設１回答）

 実施方法 Web

 実施期間 2025年10月18日～10月31日

 回答者の属性

医師（臨床遺伝
専門医を除く）
:45%

医師（臨床遺伝専門医）:14%

認定遺伝
カウンセラー
:36%

遺伝看護専門看護師:4% MSW:1%

スライド：９

スライド：10
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質問

1
貴施設は、PGT-M承認実施施設ですか。

（大学病院などの遺伝子医療部門と共同で申請された生殖医療施設も含む）

はい
13施設
（18%）

いいえ
59施設
（82%）

質問

2,3

 「PGT-M承認実施施設」への質問

貴施設で遺伝カウンセリングを実施したPGT-M症例のこれまでの合計件数、承認

されたPGT-M症例のこれまでの合計件数を教えてください。

施設数(％)合計件数

7施設(54%)1-4件

3施設(23%)5-10件

2施設(15%)11件-20件

1施設(8%)20件以上

施設数(%)承認された件数

4施設(31%)0件

5施設(38%)1-4件

3施設(23%)5-10件

0施設(0%)11件-20件

1施設(8%)20件以上

院内で遺伝カウンセリングを実施した
PGT-M症例の合計件数

承認されたPGT-M症例の合計件数

スライド：11

スライド：12
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質問

4

 「PGT-M承認実施施設」への質問

貴施設でこれまでに遺伝カウンセリングを実施したPGT-M症例の疾患名について

教えてください。

• 筋強直性ジストロフィー （5施設）

• デュシェンヌ型筋ジストロフィー （3施設）

• ジュベール症候群関連疾患 （2施設）

• オルニチントランスカルバミラーゼ欠損症 （2施設）

その他の疾患：

ベッカー型筋ジストロフィー、ミオチュブラーミオパチー、球脊髄性筋萎縮症、メチルマロン酸

血症、ガラクトシアリドーシス、ミトコンドリア病、ジュベール症候群、PCS/MVA症候群（染色

分体早期解離／多彩異数性モザイク症候群）、メッケルグルーバー症候群、多発性嚢胞腎、

ウィスコット・アルドリッチ症候群、細網異形成症、アラジール症候群、テイサックス病 など

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

特になし

転居に伴った紹介先の検討

各種書類の作成に時間がかかる点

クライエントへの情報提供

第三者カウンセリング実施施設の検索・依頼

意見書Cの作成団体の検索・依頼

書類作成

質問

5
 「PGT-M承認実施施設」への質問

実施に際して困難だった点はありますか。 （複数回答可）

※意見書C：医療・福祉などの地域性を考慮し記載いただく意見書

回答数（施設）

スライド：13

スライド：14
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 「PGT-M承認実施施設」への質問

貴施設ではPGT-Mの遺伝カウンセリングを実施した後に、申請を行わなかった/取り

やめた症例はありますか。それはどのような疾患ですか。

申請を行わなかった/取りやめた症例の疾患名

• 筋強直性ジストロフィー

• 球脊髄性筋萎縮症

• マシャド・ジョセフ病

• 致死型多発性翼状片症候群

• ビタミンB6依存性てんかん

• 色素性乾皮症

• アルポート症候群

• ミオチュブラーミオパチー

• トリ―チャーコリンズ症候群

• 骨形成不全症

• 低ホスファターゼ症

• 乳児ネフロン癆

• SMARD など

はい
8施設
（62%）

いいえ
5施設
（38%）

質問

6,7

質問

8

 「PGT-Mの遺伝カウンセリングを実施した後に、申請を行わなかった/取りやめ

た症例がある」施設への質問

どのような理由ですか。 （複数回答可）

0 1 2 3 4 5 6 7 8

担当診療科としてPGT-M申請適応でないと考えたため

遺伝カウンセリングにより、夫婦の意見の不一致が判明

保因胚の移植は許容できないとのことで中止

申請が煩雑

適応でない可能性が高いため

時間がかかる

費用が高い

遺伝カウンセリングを受け、クライエントが自律的にPGT-M

を実施しない選択をした

回答数（施設）

スライド：15

スライド：16
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質問

9
 「PGT-M承認実施施設でない」施設への質問

貴施設のPGT-Mの実施体制（関連機関との連携含む）について教えてください。

体制構築の最中：10%

体制構築について検討中
：22%

体制を構築する
予定はない
：68%

質問

10

 「PGT-M承認実施施設でない」施設への質問

これまでに実施した遺伝カウンセリングでPGT-Mに関する質問を受けたことは

ありますか。

はい
48施設
（81%）

いいえ
11施設
（19%）

スライド：17

スライド：18
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質問

1１

 「PGT-M承認実施施設でない」施設への質問

現在、患者あるいは家族からPGT-Mの希望があった場合の対応として

該当するものを選択してください。

自施設以外の関連機関との
連携で対応可能 ：34%

対応できる遺伝カウンセリング
機関に紹介する ：66%

なにもしないと答えた施設は0施設

質問

12
貴施設ではPGT-Mの第三者遺伝カウンセリングを実施していますか。

はい
27施設
（37%）いいえ

45施設
（63%）

スライド：19

スライド：20
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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

スライド：21

スライド：22



第 23回全国遺伝子医療部門連絡会議　資料 〈全体会議〉WS３

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

スライド：23

スライド：24
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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

スライド：25

スライド：26
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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%

スライド：27
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※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

スライド：29
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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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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

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。

スライド：33
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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

WS3ディスカッションテーマ

テーマ1：PGT-Mの適応をどう考えるか
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。

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

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
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

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）
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ディスカッション内容

テーマ１ PGT-Mの適応をどう考えるか

今後への提案現状と課題

・社会全体でのさらなる議論の必要性
：「重篤性」や「成人」という文言の必要性などについ

て、医療者以外も含めた議論の場を広くもち、社会的
なコンセンサスを得られるようにすることが必要。

・審査体制について
現行のままの体制、一部疾患名で承認される症例に
分けるなど、引き続き議論が必要。

・症例リストについて
非承認例の理由の開示

＜重篤性について＞
・医療へのアクセスや生活での負担、重症度、発症年齢、genotype-
phenotypeの幅があり、疾患名だけで重篤性を一律に判断できない。
必ずしも命の選別として考えられるものではない。
・当事者の意見を重視すべきであり、重篤性を判断するのは難しい。
・QOLの観点も考慮すべき。
・胎児の声は誰が代弁するのか？
・申請に際して申請施設で悩むこともあるが、選択肢提示は必要。

＜PGT-Mのリストに関して＞
・日本特有の同調圧力が、リスト化により生じる可能性がある。
・公表されることで当事者・医療者の認識が変わる可能性がある。

・検査の精度管理が不十分。
・PGT-Mに関する知識・情報へのアクセスが公平ではない。
・医療者、CLが前に進むためにも非承認の理由を明らかにしてほしい。

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。

スライド：37

スライド：38



第 23回全国遺伝子医療部門連絡会議　資料 〈全体会議〉WS３

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

今後への提案現状と課題

公的助成（保険適応等）の検討。
一定基準のガイドライン化/標準化による効率化。
国ベースの公的な審査プラットフォームを設立。
アカデミアは依頼ベースの協力に移行。
行政主導による公的財源の確保と安定体制の確立。
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
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、施設判断を可能とし、必要に応じて学会にも相談可能とす
る
バリアント評価は施設が責任を持って行う（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）
PGT-M認定施設の数と質の充実
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

審査期間が長期にわたり、当事者負担が大きい。

審査側の学会の負担が過大。
普段の業務をしながら、審査に時間・労力を要する
視点が偏ることはなく、丁寧に審査されている

国としての責任の所在が不明確。公的財源（予算）の確保が最大の課
題。

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）

地域・経済的な格差が実施の障害となっている。
遺伝カウンセリングの質のばらつきがある。

専門性が高い審議内容、バリアント評価が不明なこともある、症状の
多様性で個別審査の限界がある。

審査プロセスが見えにくい
一般市民はどのように考えているか不明である

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

今後への提案現状と課題

対象者別の適切な情報提供・教育プログラム構築。
制度の具体的な中身（審査プロセス等）を広く認知させる。
責任の所在を国にし、行政が積極的にリーダーシップを取る基盤構築。
PGT-Mを検討する夫婦の意見を最優先する。
公開講座等を通じた啓発と交流の継続。
情報を提供したうえで（知識の前提作り）意見聴取を行う仕組み。
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
・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。

認知度・理解度の個人差が非常に大きい。
一般市民は知識が少ない。
当事者の期待と、制度の詳細、不確実性への認知不足がある。
PGT-Mは当事者性が非常に強い。
情報不足が原因で議論が極端な論調になりがちである。
ゲノム推進法で重要な位置づけとなる。
患者・患者団体が参画するときに、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。
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
影響が考えられる。
日本産科婦人科学会HPで情報公開されている。
SNSによる誤情報の流出がある。
多様性への理解がないと、PGT-M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ことになる。
一方で、医療者の前に現れない方、PGTーM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が課題であ
る。
医療者でも知らない人もいる。
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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）

今後への提案現状と課題

・体制作りについて
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
PGT-M関連施設（実施施設・第三者遺伝カウンセリング施設・分娩
管理施設）の連携体制を構築し、PGT-Mに関する情報共有を行う
施設認定の専門医の許容性を持たせる

・医療資源や人材について
遺伝医療に関わるスタッフの充実
費用負担への対策を検討する（助成制度など）
遺伝カウンセリングの質の担保

・オンライン遺伝カウンセリングについて
オンラインを用いて、地域格差の解消に取り組む
：適宜オンラインと対面を使い分ける、医療者を介したオンライン

形式（D to D with P）など

・PGT-M症例リストについて
承認だけでなく出産までの結果も公開

・経済的な負担の大きさ
・遺伝カウンセリングの質の格差
・地域格差（実施施設へのアクセス、情報入手の機会など）
・オンライン遺伝カウンセリングの課題
・ラポール形成が困難
・簡便ゆえに集中しにくい環境
・専門家に希望者が集中することのデメリット（専門家の

先生の思いや考えに引きずられる、他の先生が育たないな
ど）
・誰がPGT-Mの選択肢についての情報提供をするのか？
・PGT-M承認前の受精卵の取り扱いが明確ではない
・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
・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

提言 （WS3:PGT-Mについての課題）
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提言 （WS3:PGT-Mについての課題）

提言1

個人の感じる重篤性を尊重することも必要であり、個別の審議は求められる。一方で、コンセンサスを集
約することで疾患別で適応とできる症例に関して、効率化することも検討する必要がある。

提言2

PPIを実行するにあたり，
まずは，医療者，その次に医学生・看護師など，医療者への情報共有・教育が先決である
その上で，患者とその家族を含めた，一般の人々への啓発を推進する

提言3

WS3として，国（厚労省/子ども家庭庁）が関与する，公的プラットフォームの設立を要望する
公的プラットフォームの設立においては，その機能など内容について，さらなる協議が必要である

スライド：43


