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日本産科婦人科学会 臨床倫理監理委員会 

重篤な遺伝性疾患に対する着床前遺伝学的検査（PGT-M）に関する倫理審議会 

議事録 

 

［敬称略］ 

第 1 部 

（鈴木 直） それでは時間になりましたので、早速開始させていただきます。本日司会進

行補佐役を務めさせていただきます、日本産科婦人科学会 臨床倫理監理委員会委員長を拝

命しております鈴木直でございます。本日はよろしくお願いします。日本産科婦人科学会 

臨床倫理監理委員会、重篤な遺伝性疾患に対する着床前遺伝学的検査（PGT-M）に対する

倫理審議会をこれから開始させていただきます。 

 本日は、お手元の資料のとおり、3 部制になっておりまして、8 時間に及ぶ長時間の会で

ございます。長い時間ではございますが、お付き合いいただき、そして貴重なご意見、また

ご発言等を賜りたいと思います。 

 2020 年の 1 月 25 日、11 月、そして 2021 年の 2 月に、5 年前に前回の倫理審議会が行わ

れました。その時の倫理審議会の大きな目的は、20 年来変わっていなかった PGT-M の適

応である重篤性の定義の改定を検討すること、また PGT-M に関する審議方法の改定等を

検討するというのが一番大きな目的でございました。その後、2022 年の 1 月に新しい見解

になり、2022 年の 4 月から新しい審査体制で運用を開始しております。 

 それ以来、3 年が経過し新しい重篤性の定義で審査が行われてきた中で、その審査のあり

方等を皆で検証するというのが、今回の倫理審議会の目的でございます。ですので、何か答

えを出して、前回の倫理審議会のように、重篤性の定義を変える、あるいは審査体制をさら

に変えることを目的とはせず、本日の倫理審議会で皆様から頂いた大切な課題等を参考に、

次に進めていくための大切な会になろうかと思っております。 

 日本産科婦人科学会は、2022 年 3 月 5 日に当時の理事長、木村正先生を筆頭に、「生殖・

周産期医療に関係する生命倫理を考える」に際しての日本産科婦人科学会の基本姿勢を、本

会の提言として公表しております。守るべき事項といたしましては、reproductive health and 

rights、セクシャルも入ると思うのですが、を守る。生まれてくる子の福祉を守る。人間の

尊厳を守る。優生思想を排除する。安全性に十分配慮する。商業主義を排除する、多様な立

場からの意見に耳を傾ける、といったことでございます。これらは順番関係なく同様に重要

であると考えています。本日もその基本姿勢をベースに、しっかり審議会を進めて参りたい

と思います。 

 最後に注意点でございますが、現地でご参加いただいている皆様におかれましては、それ

ぞれ 1 部、2 部、3 部は後半に質疑応答の時間を十分取っております。挙手にて、マイクの

前に出てきていただいてご発言ください。なお、なるべく他の参加者から見られたくないと

いう方は、会場後ろの方にあるブースからでもご発言、あるいはご質問いただくことが可能
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です。 

 一方、ウェブで参加の方々におかれましては、Q&A を用いて、ぜひご質問、あるいはご

発言をいただきたいと思います。たくさんのご意見、ご発言が今日は予想されますが、この

会議の間ですべてをここで回答することは多分難しいと考えております。前回の倫理審議

会と同様に、ご質問やご意見に関しましては、全て回答させていただきます。そして、原則

日本産科婦人科学会ウェブサイトで公表させていただきます。 

 なお、倫理審議会終了後には、ウェブの方も現地の方も、e メールアドレスを登録してい

ただいていると思いますので、後日アンケート調査、ご意見、また感想等も賜ることになる

と思います。今日頂いたご意見が次のステップにつながる大切な会になりますので、本日何

卒はよろしくお願い申し上げます。 

 それでは、ここから本日の司会進行役の日本産科婦人科学会顧問の小西郁生先生にバト

ンタッチしたいと思います。小西先生、まずご挨拶をよろしくお願いします。 

（小西） はい、皆様、おはようございます。大変お忙しい中、会場までお越しくださいま

して、誠にありがとうございます。またウェブ視聴の皆様におかれましても、心より感謝申

し上げます。今回の重要な PGT-M の倫理審議会、私、小西と、それから加藤理事長、そし

て鈴木委員長とともに司会をさせていただきたいと思います。 

 さて、日本産科婦人科学会、この PGT-M に関しましては、先ほどの原則を堅持しなが

ら、この間、慎重に進めてきております。とりわけ歴史的に見ましても、優生思想を排除す

るという点を非常に重視いたしまして、これをきちんと堅持しながら、ここまで進めてきて

おりまして、本日も加藤聖子理事長から、これに関しましてご講演いただくことになってお

ります。 

 そして PGT-M の主人公、やはり非常に大きなリスクである妊娠出産を引き受けていら

っしゃる一人一人の女性が当事者でありまして、この日本では、子育てのほうも女性が主に

背負うことになりますので、やはり自分の妊娠の行く末は女性が決めるという、これが大原

則だろうと思っております。 

 しかしながら、PGT-M に関しましては、多様性を重視する観点から、何でもかんでも認

めるわけにはいかんだろうというのがこの審議会の全員のコンセンサスでありまして、や

はりどこかで線引きをしないといけないだろうということで、重篤性というのは一つの大

きなやっぱり要素であろうということで議論してきたわけであります。また一人一人の置

かれた個別的な状況というのが非常に大事であろうということで、この 3 年間も日産婦の

本部で議論するより、むしろ現地で、現地の先生方と十分カウンセリングをするというのを

非常に重視してやってきたわけであります。また稀な疾患もありますので、それぞれ個別の

疾患につきましては、専門の学会にご相談して、専門家の立場からご意見をいただくという

ことで、一例一例慎重にやってきたわけであります。 

 今日はこの 3 年間の振り返りということで、今後の PGT-M の展開を考える上で非常に

大事な会でありますので、長時間にわたりますけれども、最後までお付き合いくださいます
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よう、どうぞよろしくお願いいたします。ありがとうございました。 

 それではまず第 1 部に入っていきたいと思います。第 1 部は、今後の PGT-M のあり方

を考えていく上で、非常に重要なテーマにつきまして、それぞれの異なる立場のオピニオン

リーダーの方々からご講演を賜るという時間帯になっております。 

 最初に、本学会の加藤聖子理事長から、「旧優生保護法から学ぶこと」ということでご講

演いただきたいと思います。加藤先生、よろしくお願いします。 

（加藤 聖子） はい、皆さん、おはようございます。日本産科婦人科学会の理事長を拝命

しております、九州大学の加藤聖子です。本当に朝早くからご視聴、そして現地にご参加の

皆様、どうもありがとうございました。 

 それでは私の最初の講演になりますけど、タイトルを「旧優生保護法から学ぶこと」とい

うふうにいたしました。日本産科婦人科学会は、このスライドにありますように、「わが国

の女性の健康のために」というのをスローガンに活動しております。そして私、今所属、九

州大学病院ですけれど、右上にありますように、九州大学病院の医学部創立 75 周年、これ

1978 年でしたが、この時に記念庭園ができまして、ここの写真にありますように、カール・

ミレス作の「神の手」の像ができました。私が入学した時からこの像はありまして、われわ

れはこの像を見ながら、そしてこの像からいろいろ考えながら、医学を学び、そして医療を

行い、患者さんたちは治療を受けるということになっています。 

 この像の解釈はいろいろあるのですが、人の運命は神の手の上で委ねられている、しかし

やはり天を仰ぎながら、一筋の希望の光を見出そうとする人間の姿、そういうのを表してい

ると言われております。本当に医療関係者にとっては、いろいろ考えさせられる像ですので、

私、講演の時、いつもこの像は出しております。 

 利益相反はありません。 

 さて、昨今の医療事情を考えますと、やはり何と言ってもゲノム医療の進展があると思い

ます。このスライドにありますように、今日大きいテーマでありますが、着床前遺伝学的検

査だけではなく、やはり難病、未診断疾患のイニシアチブ IRUD なども進んでいますし、

あとはがんの分野でもがんのゲノム医療、いろいろなパネル検査でいろんな疾患がわかる

ようになってきております。今日も後半のテーマになりますが、遺伝性腫瘍、そういうもの

もだんだんわかって、治療薬、そして予防法なども開発されております。 

 しかしこのゲノム医療、いろいろなやはり問題点がありまして、疾患遺伝子や感受性遺伝

子、同定されてはおりますが、ここに過剰な期待がかかったり、あるいはいろいろ解釈によ

っては誤った診断が下されるということも時々あります。 

 また、先ほど小西顧問からもお話がありましたが、優生思想の復活ということも懸念され

ますし、今日一番の話題になりますけれど、この倫理的な問題、そういうことにわれわれは

立ち向かっていかないといけないという時代になっています。 

 それを考えた時に、われわれ産婦人科医がやっぱり忘れてはいけないのが、この優生保護

法、旧優生保護法であると思いますので、この優生保護法は何であったのか、どうしてこう
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いうものが作成されたのか、そして何の問題点があったのかというところをちょっと振り

返っていきたいと思っております。 

 優生保護法制定までの経緯のスライドですが、ここに書いてありますように、第二次世界

大戦後、戦後ですね、やはり人口が急に増えまして、いろんな問題が出てきました。産婦人

科の領域でいきますと、やはり母体の健康、危険な中絶なども行われていましたので、この

母体の生命健康を保護するということが一番の理念になった法律だとは思っておりますが、

この時、「且つ、不良な子孫の出生を防ぎ、以て文化国家建設に寄与すること」ということ

が、この法律のもう一つの部分でありました。この法律の制定に関与されたのは、ここの青

字で書いてある先生方なのですが、すべて産婦人科医であります。ですので、この法律の制

定に当たっては、産婦人科医が大きい力を持ったということは厳然たる事実でございます。 

 この優生保護法は昭和 23 年に成立されましたが、戦前の国民優生法というのが残ってお

り、ここに優生思想があったのですが、これが残っておりました。先ほども言いましたよう

に、第一の目的は母体の生命健康を保護することだったのですが、ここに優生思想が入って

きてしまっていたということになります。 

 この優生思想というのは、この適応を見てもよくわかり、もう今ではとても適応になって

いない疾患なども含まれておりますし、赤字で書いてありますが、都道府県の優生保護審査

会の審査を経て、本人または配偶者の意向に関係なく優生手術が行われたということにな

っております。 

 また中絶に関しましても、やはり今では適応になっていないこういう疾患も含まれてお

ります。4 番目は、今の母体保護法に当てはまるものではありますが、やはりこういう適応

の疾患というのが一つ問題になったのではないかと思っています。 

 実施数に関しましても、強制優生手術に関しましては、この文献によりますと、もう 1 万

6,500 件程度には上っていたということです。 

 ですので、いろんな問題をはらんでいたのですが、その後、世界の流れと reproductive 

health and rights の考え方も普及してきまして、まずは平成の時代に入ってからですけど、

らい予防法が廃止されまして、優生保護法の癩疾患に関する条文が削除され、また同年、議

連から提出されました、この「優生保護法の一部を改正する法律案」によって、この優生思

想の部分が取り除かれたということです。ここで重要なのは、平成 8 年まで続いていたと

いうことであります。今われわれはこの母体保護法に従って、医療を行っております。 

 当然優生保護法で強制不妊手術を受けられた方とかは、自分の人生をだいぶ狂わされた

ということがありますので、こういうふうに各地で裁判がその後、起こっております。皆さ

ん記憶に新しいところですが、この裁判の過程で、2024 年 7 月に、最高裁がこの旧優生保

護法は違憲だったというふうに判断いたしております。そしてその後、いろんな救済法がで

きまして、昨年 10 月 17 日に、この「旧優生保護法に基づく優生手術等を受けた者等に対

する補償金等の支給等に関する法律」というものができまして、本年の 1 月 17 日から施行

されているということになっております。 
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 こういう旧優生保護法ですが、では医療界としてはどういう動きがあったのかというこ

とを少しお話したいと思います。 

 そういう各地でいろんな裁判が起こり始めた時に、最初に動いたのはこの日本医学会連

合でありまして、日本医学会連合のほうに検討会ができまして、そしてその報告書ができま

した。この報告書を受けまして、われわれ日本産科婦人科学会内に旧優生保護法の検討委員

会を設置いたしまして、どうしてこういうことがずっと平成の時代まで起こっていたのだ

ろうか、そして今後われわれはどうすべきだろうかということを主にアンケート調査を実

施いたしました。 

 その中から抜粋して、重要なご意見を少しご紹介したいと思います。まず旧優生保護法の

内容についてですが、これは非常に年代によって捉え方が違うということがわかります。こ

のように昭和 20 年から 40 年に卒業された方、今年 84 歳以上になられていると思います

が、こういう方と、あとは昭和 41 年から 63 年まで、いわゆる昭和の時代ですね、ここま

での方、これは 61 歳以上になられていると思います。そして平成元年卒以降、これは 60 歳

以下になっておりますが、この 3 世代に分けて少し解析をしてみました。 

 すべての世代において、知らないと答えたのは 1 割ぐらいで、そこに差はありません。し

かし、法律の中に強制不妊というのがあることは知っていたけど、でも内容はよく知らない、

つまり適応とかですね、そういうのはよく知らないという方がやはり多くなっております、

これがだいだい色の部分ですね。あと平成の中には、知らないというのが灰色の部分ですが、

やっぱり内容について詳しく知らないという方も多くなっております。 

 では旧優生保護法の内容について、どういう思いを今持っているのかということで、まず

現在、そして当時ということについて分けてみました。 

 昭和 41 年以降、つまり 61 歳以上の方の 4 割は、深刻な問題があったと回答されており

ます。しかし 84 歳以上の方は、やはり時代背景もあって、仕方がなかったのではないかと

いう考えが、やはりほかの世代に比べて多いということになっております。 

 では当時どう思っていたかということですが、これはこのだいだい色の部分ですが、問題

はあったかもしれないけど、時代背景があったのでやむを得ないのではないかという方が、

やはり昭和世代は多くなっています、60 歳以上の方はそう考えている方が 4 割以上いらっ

しゃるということになって、これは平成になると、少し減っているということにもなります。 

 しかし各世代とともに、深刻な問題だったねというふうに考えていらっしゃる方が、先ほ

どの現在に比べて、やはり当時は少なかったという事実もありまして、やはり時代背景で仕

方なかったというふうに思ってらっしゃるということがわかります。 

 こういう強制不妊手術の内容を含んだ旧優生保護法は、実は平成 8 年まで続いていまし

た。平成の時代まで続いていました。このことに関しては、もっと早く改正すべきだったと

いうのが、この青の部分ですけど、5 割近くいらっしゃいます。 

 しかし世代を通じて、ここが問題だと思うのですけれども、この黄色のところですが、継

続されているとは知らなかったと。皆さん優生保護法は、やはり中絶の法律だと思っていて、
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強制不妊手術に関してはあまり意識していなかったということがうかがえます。 

 こういうようなデータを踏まえまして、最後の質問で、じゃあ産科婦人科学会は今からど

うすればいいのかということを質問してみますと、やはり一番多いのが、やっぱり医学生の

時代、産婦人科医だけではなくて、今から医学を学ぼうというそういう学生に知らせるのが

いいのではないかというのが一番多くて、あるいは専攻医・会員、そしてあとは一般市民へ

の周知という、そういう意見になっております。周知・啓発、そして継続的な審議、教育と

いう意見が多かったということになります。 

 そして平成 11 年以降の比較的若い世代の意見を見てみますと、この旧優生保護法の問題

と、現在あります出生前・着床前の遺伝学的検査や生殖医療技術に関わる問題との関連性の

視点から、やはり問題意識を持っている、議論する必要性があるというような、そういう意

見も寄せられておりました。 

 アンケートから明らかになった問題としましては、やはりこの旧優生保護法が施行され

ていた時代、つまり平成 8 年までですが、何となく知ってはいたけど、そういう議論がなか

ったということがやはり問題です。専門家をはじめ、多くの人々の間で公然と議論すること

が欠如しておりました。ですので、やはりわれわれはこういう過去の歴史から学んでいく姿

勢がやっぱり重要だと思われています。 

 そして平成 8 年の母体保護法の改正時も、なぜ改正されたのかということもあまり公に

なっておらず、どちらかと言うと、海外からの意見による、そういうものに押されて改正さ

れたというようなことがあったのではないかと推察されております。やはり継続的に議論

する場がなったというのが一つの問題ではないかと思っています。 

 ですので、われわれ産婦人科医、日本産科婦人科学会は、こういうことを踏まえて、何か

できること、そしてこれからどう進むべきかということの宣言を 2022 年の学術講演会の時

にシンポジウムをいたしまして、このように旧優生保護法に関する学会からの宣言、福岡で

開催しましたので、福岡宣言というものを出しています。 

 ここに書いてありますように、1 番から 4 番まではアンケート調査にあったように、周

知、教育ですね、そういうものが重要だということを述べておりまして、今日の倫理審議会

に関係するものといたしましては、やはりこれ以外に、学会内で生命倫理・医療倫理や人権

に関わる分野については議論を続けて、学会内での議論や決定を広く社会に開示し、問題意

識を共有することに努めますというふうに宣言いたしておりますので、今日のような倫理

審議会、オープンな議論という場が設けられているわけであります。 

 今後のあり方ですけれど、やはり今実際に起こっていることとしては、今日話題にはなら

ないかもしれませんけど、この黄色い部分（代理母、卵子提供、精子提供、胚提供、着床前

遺伝学的検査（PGT-M、PGT-A/SR）、出生前遺伝学的検査（NIPT）、医学適応のない卵子

凍結（ノンメィカル卵子凍結）、死後生殖）ですね、もういろんなことが本当に起こってお

ります。これに関しては、やはり周知というのが大事ということもありますので、学会のホ

ームページ等では、一般市民の方々に向けて、こういうリーフレット、動画などで、どうい
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うことが行われていて、学会としてはどういうことを考えているか、そしてデメリット、メ

リットを踏まえた、そういうような解説をしているところです。 

 しかし、やはり学会ができることには限界がありまして、例えば日本産科婦人科学会は、

いろんな見解を設けて、基準というものを示しておりますが、これはあくまでも学会の会員

に対してのみ有効な見解になっておりまして、学会外の方に関しては、われわれはどうする

こともできないということになります。 

 先ほど鈴木直先生が示されましたけど、われわれはこの商業主義を排除することとか、命

の選別につながる優生思想を排除するというようなことをいろいろ掲げてはおりますが、

こういうものをどうしてもすり抜けてしまうということがあります。 

 そして一番大事なのは、やはり日本というのはこういうものに対して法制度があまりで

きていませんで、法制度の不備というのも大きな原因の一つではないかと思っています。で

すので、学会内だけで議論、審議することにはもう限界があるということは明らかでありま

す。 

 そこでもう 20 年以上前から学会は、このように生まれてくる子どものための医療に関わ

る公的プラットフォームというものを要望してきております。やはり国ができることの一

番は法律の整備ではないかと思いまして、商業主義とか、売買の禁止、こういうものには罰

則規定を設けていただいて、しっかり管理していただきたいと思っております。 

 われわれができることというのは、やはり専門家集団ということもありますので、公的プ

ラットフォームの一端を担う専門家集団という意味で、専門委員会を作り、ここで症例ごと

に審査を行って、報告書を発出し、公表するということを PGT-M に関しては行っている

ことです。 

 しかしこれが皆さんのコンセンサスを得られる審査結果になっているかということは、

われわれはいつも不安にも思っておりますし、そして皆様の意見を聞きたいというところ

であります。そのためにやはりその上部組織として、そういう日本産科婦人科学会の結論、

審査結果などを検証していただくような、そういう運営委員会を作っていただきたいとい

うことで、例えば日本医学会などにそういうものを設けてもらえないかということで今要

望し、日本医学会内で検討していただいているというところであります。 

 この公的プラットフォームにおいても、やはり国の関与はどうしても必要で、時代によっ

て倫理観も変わりますし、医療技術も進んできていますし、その時代によっての継続的な課

題も出てきますし、議論も必要になってまいります。そういうものを審議する場を、例えば

厚生労働省、子ども家庭庁、あるいは内閣府、このいずれかに作っていただきたいというこ

とを今要望しているところでございます。 

 このことに関しては、次の藤井先生も述べられると思いますが、われわれとしては、この

専門委員会、そして運営委員会、審議会からなる公的プラットフォーム、ここの設立を今要

望して、そのためにいろいろ運動しているところでございます。 

 これ最後のスライドになりますが、旧優生保護法から学ぶこと、これは一番は、やはり継

7



8 

続的、そしてオープンな議論の必要性だと思っております。学会内だけではなく、やはり学

会外でもこういうふうな審議会を開きながら、いろんな意見をお聞きして、またそれをもと

に次のほうに進んでいくというようなことが大事かなというふうに感じているところです。

以上です。どうもありがとうございました。 

（小西） 加藤理事長、ありがとうございました。引き続きまして、藤井知行元理事長、そ

して現在は順和会 山王病院の病院長でもいらっしゃいます藤井知行先生からご講演いた

だきたいと思います。学術会議の提言「倫理的課題を有する着床前遺伝学的検査（PGT）の

適切な運用のための公的プラットフォームの設置」ということでお話をいただきます。藤井

先生、よろしくお願いいたします。 

（藤井） 山王病院の藤井でございます。私は、日本学術会議の会員をやっておりますので、

今日はその学術会議から出した提言についてお話したいと思います。 

 学術会議の提言「倫理的課題を有する着床前遺伝学的検査（PGT）の適切な運用のための

公的プラットフォームの設置－遺伝性疾患を対象とした着床前遺伝学的検査（PGT-M）へ

の対応を中心に－」ということでございます。第 2 部というのは生命科学の分野でござい

ます。 

 日本学術会議というのは最近ニュースで、あり方ばかり報道されていますけれども、日本

の学術のあり方、あるいはその方向性について、分野横断的、いわゆる人文社会系から生命

科学、医学、そして理工学のすべての分野の専門家が集まって議論をして、政府に対して意

見を述べる、社会に対して意見を述べるという、そういう組織でございます。内閣府の組織

であります。 

 この学術会議から出る意見にはいくつかありまして、この提言、見解、そして報告という

のがあります。最も多いのは、真ん中の見解でありまして、発表主体は、学術会議の部、委

員会、あるいは細かい分野で発表するものです。今回の提言というのは、発表主体が日本学

術会議全体でございまして、総合的・俯瞰的な見地から政府や関係機関、広く社会に向けた

提案を発表するものです。 

 25 期、これは前期でございますけれども、この時の提言の表出数は 7 でございます。

それに対して見解はいっぱいあって、37 あります。提言は、学術会議のものとしては一

番重い意見の表出ということになっております。 

この提言は学術会議として発表したものですけれども、実際はこの検討部会というこの

メンバーで主に議論をして行っております。法学から医学、様々な分野の先生が関わってい

ます。 

 作成の背景です。着床前遺伝学的検査（PGT）は、体外受精で得られた受精卵を培養し、

胚盤胞を形成した段階で、将来胎盤になる部分から、生検で採取、サンプルして、それを調

べるという検査です。その中で PGT-M は、重篤な遺伝性疾患を有する子の誕生を回避す

ることを目的としています。 

一方、この技術は、親が望まない形質を持った子どもは作らないということを可能にして、
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生命の選択という生命倫理学上の重大な問題をはらんでいます。 

 現在は PGT-M を医療技術として採用している日産婦学会が規制を行っておりますが、

学会員のみの規制であり、また社会からのコンセンサスが得られているものでもないこと、

さらに法的拘束力も全くありません。海外の規制の緩やかな国に赴くことで、日産婦が認め

ていない PGT-M の実施は可能です。ということで、国、医療の現場や社会が混乱しており

ます。 

 さて、この PGT-M の倫理的課題と規制がそもそも必要かどうかということについてで

ございます。PGT-M のメリット、メリットがあるから検査があるわけですけれども、自分

が保有する遺伝性疾患を子孫に継がせないことにより、健康な子どもを授かる可能性が高

まって、親の心理的な負担を軽減することができる。患者が将来減少すれば、医療経済的に

メリットがあり、その分、遺伝性疾患患者へのより厚いサポートが期待される。出生前診断

の結果として実施されている人工妊娠中絶に比べれば、精神的・身体的負担が少ない。そし

て WHO によって定義された sexual and reproductive health and rights を尊重することにつ

ながる等でございます。 

 これに対してデメリットでございます。「重篤な遺伝性疾患」の範囲を超えて、対象が際

限なく広がっていく可能性がある。患者やその家族等に対する差別が広がっていく可能性

がある。患者間の重症度に差がある疾患や今後治療法が開発される可能性がある疾患も対

象となり得る。女性の SRHR に対して、胎児の生存権が軽視されやすい。特に精神科領域

では、精神疾患の発症が遺伝により規定されるという誤解が生じていて、遺伝カウンセリン

グの提供が不十分なまま実施されると、精神疾患に対する偏見が助長されるということで

ございますし、また、PGT の胚に対するそもそも安全性の保証がない。そして自然妊娠可

能な女性に対して体外受精の侵襲を負わせる。商業主義による無秩序な技術の適用が行わ

れる可能性があるということでございます。 

 そういうことで、PGT-M にはメリットだけでなくて、多くのデメリットがあることを考

えると、無制限の技術の適用は好ましくなく、何らかの規制が必要であるというふうに、学

術会議としては考えます。 

 では、これを規制するとなった場合に、法的にそれは可能であるかということでございま

す。基本的人権として、個人が病気を克服し、家族を形成する権利、臨床に携わる医師の職

業活動の自由、生命科学者の研究の自由というのがあります。これは将来の国民にも保障を

されます。PGT-M を規制することは、患者の幸福追求権を害することであります。 

 しかし PGT-M による無制限の遺伝的選別は、遺伝性疾患を持つ人々に対する差別を助

長、優生学的な思想、長期的にはヒトゲノムの多様性の喪失、種としての人類の持続可能性

に影響ということで、将来世代の基本的人権の損害につながります。 

 この病気を克服して家族を形成する権利、臨床に携わる医師の職業活動の自由、生命科学

者の研究の自由と、ゲノム差別を受ける恐れのある人々や、将来世代の福祉は対立する関係

にございます。こういう時に、すなわち権利が相互に対立する場合の憲法の調整原理は公共
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の福祉でありまして、日本の法律が制度を定める際の考え方は利益衡量でございます。 

 人々の利益を視野に入れ、諸外国の立法例をその文化的・宗教的背景も含めて参照しつつ、

様々な利害を衡量した上で、その調和を図る公的な規制を導入することは法的に可能であ

るというふうに考えております。 

 さて、PGT-M は世界ではどのように規制されているでしょうか。PGT の規制に関連す

る法律を定めている国もありますし、国や学会の指針が存在している国もあります。日本は

ここに当たります。そして PGT-M が実施されているが、規制がない国があります。 

 イギリスは生殖補助医療およびヒト胚研究を、Human Fertilization and Embryology Act

によって、国レベルで一元的に規制しておりまして、これにより、Human Fertilization and 

Embryology Authority という監督機関を設置しております。PGT については、600 種類以

上の事前に定められた条件をリスト化して、リストにない疾患の場合には、この組織が医学

的・社会的要因を考慮し、判断を行うということになっております。 

 韓国は、2005 年に法律ができまして、対象となる疾患のリストを定めて PGT を規制し

ております。 

 ドイツ、スイス、オーストリアは、これまでに少なくとも 150 以上の疾患が認定されて

おりますが、この地域はナチスの優生政策、とりわけ T4 作戦、障害者を安楽死させる、へ

の反省から、優生学的な動きに対する警戒と反発が強く、長らく PGT は全面禁止されてい

ました。しかし、次々と法律が作られ、現在は遺伝性疾患の PGT-M のみ、厳密な手続きの

もとで認定されております。 

 アメリカは、生殖補助医療は各州の管轄でありまして、連邦政府による規制はありません。

国全体としては、学会がポリシーを定めて公表しておりますが、多様な種類の PGT が許容

されています。 

 メキシコは、PGT に関連する規制はほとんどありません。連邦一般保健法は、いかなる

種類の生殖補助医療に対しも具体的に規制しておらず、規則はないという状況になってお

ります。 

 実はここまでがこの提言で取り扱っている国ですが、台湾も同じでありまして、PGT-M

の倫理委員会は存在しません。技術上可能であれば、疾患の制約はありません。そして妊娠

前のカップルに遺伝子スクリーニングを行います。同一病的変異遺伝子がカップル双方に

見つかれば、PGT-M が可能です。そしてウェブサイト、Yahoo!とか Google で、PGT、台

湾と入れますと、いっぱい出てきます。日本人向けの日本語ホームページを公開している病

院が多数あります。 

 先日、台湾で行われました学会、台湾産婦人科学会に参加してまいりましたが、その中で

国立台湾大学からの発表がありました。「拡大キャリアスクリーニングとカウンセリングに

よる産科標準医療の変化：多施設共同前向き研究」、学会で発表されていることです。背景

は、妊娠前、あるいは周産期ケア中の拡大遺伝子スクリーニングにより、遺伝性胎児疾患の

より包括的な評価が可能となる。 
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 方法は、302 の遺伝子をスクリーニングパネルと次世代シーケンサー検査を用いて、健康

なカップルに遺伝子スクリーニングをかけました。その結果、スクリーニングを受けたカッ

プルのうち、9.49%に同一遺伝子上に病的変異が検出されました。そして、73.9%の方が何

らかの遺伝子の異常を持っているということがわかりました。そこで彼らはどうするかと

いうと、ここで遺伝カウンセリングを行って、希望があれば、PGT-M を行うということで

あります。 

 結論、この学会の発表の結論は、汎民族的（Pan-ethnic）な遺伝子スクリーニングとカウ

ンセリングを妊娠可能年齢のカップルに提案すべきである。積極的にやりなさいと、国立台

湾大学の先生が発表しているということでございます。 

 世界の趨勢のまとめとしては、かなりの数の国が法的規制を持っており、広く PGT 関連

技術の規制を含めて、国として規範を整備し、一方で、厳格な国レベルの規制が存在しない

国もあります。 

 PGT-M の対象となり得る疾患の提示方法やその背景は、国や地域によって様々で、リス

トの形で疾患を示す国と、そうでない国があります。 

 規制の厳しい国から緩い国に行き、PGT を受けるメディカルツーリズムが生じています。

高額の費用を要求されたり、医療水準の違いから十分な医療的対応が行われなかったりな

ど、様々な問題が生じています。 

 台湾の例を先ほど紹介しましたけれども、日本のすぐ隣りにありまして、技術的にも医学

的にも高いところですので、ここで PGT を行っている患者さんは相当いるというふうに考

えております。 

 PGT-M に対する規制の望ましいあり方。現在 PGT-M に関する規制は、日産婦の見解に

よる規制のみであります。日産婦による自主規制の方針は、生殖補助医療が不妊治療の範囲

で行われている間は、医療に関する法整備のハードルが高い日本においては正しい選択で

ありました。 

 しかし、生殖補助医療の不妊治療以外への応用が拡大し、実地現場での技術利用の要望が

あり、また商業主義の抑制が困難になり、もはや学問を主とする一学会による規制の限度を

超えた状態になっております。学会の規制はあくまでも一学会に所属する学会員のみを縛

るもので、社会全体を縛るものではありません。 

 PGT-M のような遺伝を扱う生殖補助医療は、医学的問題だけでなく、人々の生命観、家

族観、女性観などと密接な関係を持っています。その実施にあたっては、検査を希望する女

性の人権のみならず、検査で診断される遺伝性疾患を患っている本人・家族の人権、検査実

施の社会的影響など、様々な視点からの検討が必要であります。 

 すなわち、こうしたことは日本社会の幸福につながるのかという、極めて政治的で学会の

範疇を超えた問題が問われています。実際、生殖補助医療法ならびにゲノム医療法において

は、当該領域における国の責務を明確に規定しております。PGT-M の規制においても、単

一学会が行うのではなく、社会を代表する形で国が関与して、しかも柔軟な形で行うのが適
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切であろうというふうに考えます。 

 この規制のあり方を考える場合の留意点。該当する患者の考え方や実際に治療に当たる

産婦人科専門医、臨床遺伝専門医、小児科専門医、精神科専門医等の意見を重視、国際社会

の動向に関心を持ちながら、日本の環境を勘案し、日本の現代に適した生殖医療の社会的、

倫理的、法律的あり方を検討して、日本社会のコンセンサスを得る努力をすべきであります。 

 しかしながら、がちがちの規制をしますと、時代に合わなくなることが将来生じるかもし

れませんので、規制は時代に合わせて、常にブラッシュアップを図ることができるというこ

とが重要であろうというふうに考えています。 

 提言であります。1、PGT-M にはメリットだけでなく、多くのデメリットがあり、無制

限の技術の適用は好ましくないと考えられることから、何らかの規制をすべきである。 

 2、PGT-M の規制を、日本産科婦人科学会という一学会に委ねるべきではない。 

 3、生殖補助医療法ならびにゲノム医療法においては、当該領域における国の責務を明確

に規定している。PGT-M の規制においても、基本的な法律を整備した上で、公的なサポー

トを受け、アカデミアと社会が共同して設立するプラットフォームを設置すべきである。そ

のために、PGT-M を含む生殖医療と生命倫理の検討を所管する国の公の機関の設置が必要

であり、そこで「生まれてくる子どものための医療に関わる」生命倫理のあり方について審

議・合意し、規範化を行う形が望ましい。以上でございます。 

（小西） 藤井先生、ありがとうございました。日本学術会議の提言、それから世界的な趨

勢、そして最後に公的プラットフォームの提言をいただきました。ありがとうございました。 

 なお質疑応答に関しましては、時間がありましたら、最後終わった時に時間が許す限り行

いたいと思っております。 

 さて、それでは次に、加藤和人先生のお話をお聞きいたします。大阪大学の医の倫理と公

共政策学分野の教授でいらっしゃいます。タイトルは「社会との信頼関係の構築に向けた対

話の重要性」、よろしくお願いいたします。 

（加藤 和人） 最初にちょっとひとこと述べてから始めたいと思います。今日非常に長丁

場で、PGT-M に直接的に関わっておられる方々が発表されますので、私はさまざまな分野

で仕事をしているので、少し大きい、こういったことを考える時の考え方というか、議論す

る時の考え方の話をしたいと思って来たということを最初に述べたいと思います。対話と

協働の重要性ということでお話をさせていただきたいと思います。 

 現在いろんな形で医学や医療の倫理について考える必要性が出てきています。二つの大

きなことがあって、一つは、先端的な医科学技術が次々と生まれてきているということです。

ゲノム編集技術、あるいは幹細胞、iPS の研究分野でも、iPS 細胞などから精子や卵子を作

れるのではないかというような研究も今、基礎研究レベルですけど、進み始めている。そし

て今日話題になっているゲノム解析技術による遺伝学的な検査、着床前・出生前の検査のこ

とを考えないといけない。必要と考える方々と、もっと慎重にという方々が、なかなか完全

に合意をするというのは簡単ではないという状況が、ここに書きましたいずれについても
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あります。 

 ひと言で言うと、どこまでその技術を使っているのかということで、これは簡単には答え

が出ないのですが、これを議論していかないといけないわけですね。 

 臨床医療の現場でも、上に書いていること以外にも様々な課題があって、新しいことが

次々と起こる。高齢化社会で、人生の最終段階の医療・ケアのあり方も考えないといけない

し、ICT の発展で、いろんな今までなかったことを考えないといけない。そしてもちろん AI

が現在医療現場を大きく変えようとしているわけです。 

 ですから、全体的には、いわゆる倫理的・法的・社会的課題、これは専門家の中では、ELSI

と呼ぶのですけれども、こういうことをいずれについても考えないといけないという状態

で、今日はその中の一つを議論しているということです。 

 じゃあどうしたらいいのかということですけれども、日本医学会というのは、こういった

ことを非常に真剣に考えてきている組織でありまして、私からは、ここにあります 120 周

年の際に出された「未来への提言」というのをぜひお読みいただければと思って、これを紹

介する形で、私もこう考えているという話をしようと思います。 

 これは 5 章からなる将来の医療を考える、もちろん 120 年を振り返ってなんですけれど

も、その中の 4 章目ですが、丸々1 章を使いまして、「医療倫理・研究倫理の深化」という

章があります。これは現医学会長を務めておられる門脇孝先生が検討とまとめをリードし

ていただいて、私も委員となり、振り返りと、今後について考えたものです。 

 振り返っては、もちろん医学と医療の進歩は目覚ましい、しかし同時に、いろいろなこと

に関して、倫理的・法的課題を考えないといけないということを認識として述べ、そして今

後に向けての提言、現時点での生命倫理や研究倫理に関する考え方は、必ずしも未来永劫普

遍というわけではない、つまりずっと考えていく必要があるということを述べます。 

 そして重要となるのは、次々に起こってくる生命倫理の問題について、どのように原則を

保ちつつも柔軟に議論するか、法的な規制が必要なものもあれば、指針で対応が必要なもの

もあるだろう。そして医師、研究者が、患者、国民と対話し、そして人文・社会科学者、メ

ディアなどとともに議論をして、そして合意形成を目指すプロセスが大事なのであるとい

うことです。 

 この「未来に向けての提言」の部分を少し詳しく出したのがこのスライドでありまして、

六つぐらいあるのですが、ここには四つ掲載しています。 

 一つは、患者の価値観の尊重と共同意思決定モデルということでして、パターナリズムモ

デルから、患者の考え方や価値観が強調されるモデル、自律的な決定を支援する。しかしそ

れだけではなくて、さらに対話を通して、医療者と患者・家族が話し合い、適切な意思決定

へと導いていく SDM、Shared Decision Making というモデルがこれからは重要になるだろ

うと述べております。 

 二つ目は、患者、医師・研究者、社会の 3 者の対話による生命倫理の合意形成、これはも

う当然のことですけれども。 
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 三つ目、ここは強調したいところでして、情報発信が重要である。そして医療側の倫理認

識の充実、これは PGT のことを考えるにも重要だと考えておりまして、例えば先ほどの優

生学に関する問題ですね、そういったものの振り返りも重要だし、歴史も学ばないといけな

いし、専門家側が勉強することが大事だと。 

 そして最後に、研究倫理、これは実は研究の話として出てくるのですけれども、何が書い

てあるかと申しますと、利用者であり受益者である患者や市民が、研究計画の立案の段階か

ら、患者視点のアウトカムの提案や患者のリクルートの適正化等を進め、いろんなことを一

緒に考えるということですね、それで研究成果等の享受につなげていく、患者・市民参画が

重要なのであると。 

 これは、この文章では研究の話として出てきていますけれども、私は今日、こういったこ

とが PGT-M を考えるにも重要だということを述べようと思って来たわけです。 

 それをもう一度、しっかりと言いますと、patient and public involvement、PPI という言

葉が使われます。この日本医学会の 120 周年の文章の中には、PPI という言葉は何度も出

てくるということを述べておきたいと思います。 

 実はこのスライドは、私が大阪大学の医学系研究科に、2012 年に立ち上げた教室の理念

を表現したものです。医学系研究科では、木村正先生とも一緒に仕事をさせていただいてき

ました。私が大阪大の教室を立ち上げるに当たって、私は倫理を前向きなものにするという、

こういう図を描いて始めたのです。そして、この理念を作ったのは 10 年前ですけど、もう

7～8 年ぐらい前から、さらに、これからは一緒に考える時代だということを述べてきてお

ります。 

 研究者・医療者、そして支える専門家、それは私たち、そして患者・市民、もちろん甘い

ものではなく、患者の皆さんや市民は守られるべきものなので、単に一緒に乗って連れてい

くということではなく、しっかりといろんなことを言っていただく、それで一緒に考える時

代だと。前に進める倫理ということを述べてきたわけです。PGT-M の問題を考えるにして

も、そういったことが私は必要だと考えております。 

 ここで途中の短いまとめとしては、おそらくリテラシーの向上は非常に重要で、メディア

の役割は重要です。それから政府や学会が情報発信をする、そして基盤としての学校教育も

おそらく今後非常に重要になる。 

 そして専門家側の ELSI に関するリテラシー向上、特に患者や市民の生活レベルの困難や

苦しみについて、やはり専門家はもっと理解をしてから考えるべきでしょう。臨床現場のこ

とだけでいろいろな決定をしてはいけないと思います。そして対話と協働の場を増やすと

いうことで、SDM、そして PPI が重要になると考えるのです。 

 そこで PPI の話をもう少し詳しくさせてください。PPI というのは、非常に真面目な出

発点がありまして、専門家主導の医療・医学には限界があるという認識から始まったもので

す。欧米ではもう数十年の歴史があり、いろんな活動が動いており、特にこれは医療に関し

ても十分当てはまると思っていますけれども、患者・市民について研究が行われることでは
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なく、患者・市民とともに、そして患者・市民によって研究が行われることであるというふ

うに定義をされて、これが世界に急速に広がっていき、現在日本でも一気に広がってきてい

るのがこの十数年です。まだ実は十数年ですけれども、本当に驚くべきスピードで、2008

年の国立がんセンター、そして 2014 年、これ私のプロジェクトですけど、それがわずかに

あったのが、2010 年代ですけれども、その終わりぐらいから政府がいろんな形で動いてき

ています。重要な動きを 1 点だけ詳しく述べますと、PPI ガイドブックというのが AMED

によって作られ、現在は申請の時にもどのように PPI に取り組むかを書かないといけない

のですね。 

 私たちは希少疾患の方々と RUDY JAPAN という QOL を集めるインターネットを通し

たプロジェクト、こういうのを進めてきておりまして、今日言いたいことは、この PPI と

して、運営ミーティングを患者の皆さんと一緒に進めてきたということです。それから質問

票を一緒に作るというようなこともやってきました。 

 また右側の JST によるプロジェクトでは、患者の皆さんと 20 回以上のワークショップを

継続的にオンラインでやりまして、希少疾患、難病の方々が持つ困難というものを出して、

それで皆さんでワークショップをやって、こういうことに取り組まないといけないのであ

るということを政策に向けたエビデンスとしてまとめるというようなことをやってきたわ

けです。少し PGT-M の話題から外れているのですが、そういった研究者と患者・患者関係

者との協働は、日本でもこのように可能であるということを皆さんと共有したいと思って、

入れているわけです。 

 また最近では、同じく JST の援助によりまして、幹細胞から精子や卵子を作るという、in 

vitro gametogenesis、IVG というのですが、これについて患者・市民とともに考えようとい

うプロジェクトを動かしておりまして、市民パネルメンバー募集中というチラシですが、30

名の方にプロジェクトに参加していただいて、継続的に議論するという場を作ってきてい

ます。先端的な問題を考える場ということでは、皆さんと共有したいと思って来ました。実

は木村正先生、このプロジェクトに入っていただいております。 

 またこれは、今年 AMED の社会共創のお金をいただきまして、これから 5 年間、この PPI

をさらに日本中で推進するプラットフォームづくりをします。 

 それで私が今日ここで述べたいのは、ここから何を私たちが学んでいるか、まだ完全な整

理がついたとは言えないのですけれども、PPI、ともに働くということは、一緒にやるとい

うことは、もちろん患者・市民の方々に学んでいただくのですが、専門家側にとっても非常

に学びの場になるということです。継続的に話をしていくことによって、皆が変化していき

ます、理解が深まっていきます。そしてお互いの信頼関係が構築されていきます。かつ、必

ずしも個別の問題だけではなく、大きな考え方に対しても議論する可能性ができてきてい

るのです。 

 そして最後は、だからといって、何もかも万能と思っているわけではなく、具体的な治療

法や、例えば医療費の問題といった非常にシビアな問題に関しては、これがすべて解決する
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かどうかはわかりません。まだまだ模索は必要だとは思っています。 

 私が申し上げたいのは、この継続的な議論をお互いの理解を次第に深めながらやってい

くということが、この PGT-M の分野にも必要なのではないか、おそらくは学会が、そして

学術会議が提案した公的なプラットフォームというのはそれを目指す場だと私は捉えてい

るのです。そういうことが、少なくとも私たちが関わっている場ではできているということ

をお見せして、ぜひいろんな分野でやりませんかというのが私のプレゼンテーションのメ

ッセージであります。どうもありがとうございました。 

（小西） 加藤先生、ありがとうございました。今日は、Shared Decision Making、SDM に

加えまして、今非常に注目されている patient and public involvement、PPI ということ、広

い観点からのいいお話をいただきました。ありがとうございました。 

 それでは引き続きまして、東海大学の医療倫理学領域の教授でいらっしゃいます竹下啓

先生から、「医療と倫理のはざまで：臨床倫理コンサルタントの観点から」ということでお

話をいただきます。竹下先生、よろしくお願いします。 

（竹下） この度は貴重な発表の機会を与えていただき、感謝申し上げます。私からは、「医

療と倫理のはざまで：臨床倫理コンサルタントの観点から」という演題でお話をいたします。 

 本発表に関連しまして、開示すべき COI 関係にある企業等はございません。また本発表

の内容は、発表者個人の見解であり、所属機関・団体等とはまったく関係がございません。 

 皆様、臨床倫理コンサルタントという言葉、あまり馴染みがない言葉じゃないかと思うの

ですが、私は普段東海大学医学部付属病院におきまして、臨床倫理コンサルテーションを担

当しております。臨床倫理コンサルテーションは「患者、家族、代理人、医療提供者、およ

びその他の関係者が、医療の実践と提供において生じる価値の衝突や不確実性に対処でき

るように支援する、個人、小規模チーム、または倫理委員会全体で行うサービス」と定義さ

れております。 

 下に示しますのが、病床規模ベースの倫理コンサルテーションの実施状況でございます。

緑のバーが実施していない病院で、それ以外が様々な形態で実際に行っているという回答

でございますけども、500 床以上の病院の概ね 8 割以上で、様々な形式で臨床倫理コンサル

テーションが実施されているという状況にございます。 

 この臨床倫理コンサルテーションで話し合いとかカンファレンスを開催いたすのですが、

その際、倫理的ファシリテーションアプローチ、あるいは倫理的対話促進アプローチという

ものが適しているとされています。これは当事者のニーズや価値観を尊重しつつ、法的・倫

理的に社会で許容される範囲を超えない形で当事者が意思決定に至ることを援助するアプ

ローチでありまして、どの価値を重視するべきか不明確な状況を特定・分析すること、それ

から原則に基づいた倫理的解決の構築を促進することの 2 点がコアになると言われていま

す。 

 ほかにアプローチとしては、コンサルタントが権威者として、医療・ケアチームに代わっ

て方針を決定してしまうというような権威主義的なアプローチ、また、ただ単に合意に達す
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ることのみを目的とするような合意追求型アプローチは好ましくないものと考えられてお

ります。 

 こちら、ジョンセンの「臨床倫理」の四分割表と呼ばれているものでございますが、倫理

カンファレンスでは、このスライドに示すような四分割表でケースの情報を整理して、議論

が行われます。 

 多くの場合、医療行為の実施は、医学的な適応と患者の意向で決定されます。どんなに医

学的効果が明白な医療行為であっても、原則として患者さんから適切なインフォームド・コ

ンセントを受けなければ行うことはできません。逆に、どんなに患者さんの希望が強いとし

ても、医学的に無益な医療行為を行う義務はありませんし、有害な医療行為を行うべきでは

ありません。 

 倫理的判断に影響を与える社会的・法的・経済的・文化的・制度的な事情であるとか背景

が周囲の状況として整理されます。 

 周囲の状況のために、医学的な適応と患者の意向だけで決定できない、あるいは実施して

はならない場合もあります。医師と患者さんが合意したとしても、法令、ガイドライン、あ

るいは倫理から逸脱した医療行為を行うべきではありませんし、家族等に対しても配慮が

必要な場合があります。例えば在宅にお帰りすることがご本人も希望されていて、医学的に

最善だと考えられたとしても、ご家族の事情等によって、それがなかなか難しいということ

はしばしば経験されることです。PGT-M の実施を希望するカップルや医師からすると、「重

篤な遺伝性疾患を対象とした着床前遺伝学的検査（PGT-M）に関する見解」は周囲の状況

に当たるものだと思われます。 

 さて、近年の医療では、Evidence-based medicine と同様に、倫理的な判断においても理

由に基づく倫理が求められています。倫理的問題について合理的に考えるために、功利主義、

義務論などの倫理理論、あるいは生命・医療倫理の４原則などがあるわけですが、どのよう

な倫理理論を採用する場合でも、良い倫理的判断と言われるためには、少なくとも事実と価

値の区別、倫理的判断の一貫性、そして公平な視点の三つの要素を備えている必要があると

考えられています。これらの要素の観点から、PGT-M について私見を述べたいと思います。 

 事実判断については意見が一致していても、価値判断については立場が異なることはし

ばしば経験されることです。例えば、どのような状態であれば重篤な遺伝性疾患と考えるか

は、まさしく価値判断の問題だと言えると思います。重篤性を判断するのに、医学的な判断

基準でどこまで対象を限定するのが妥当なのかは本当に難しいところだと思いますが、臨

床倫理支援に携わる立場からいたしますと、一人一人の当事者の価値観、あるいは当事者に

直接向き合う医療・ケアチームの判断に委ねる範囲をもう少し広げてもよいかもしれない

と考えているところです。 

 倫理的な判断の一貫性について、少しお話をします。倫理的な判断の一貫性とは、同様な

事例については同様な判断を下すべきだということです。裏を返すと、異なる取り扱いをす

るのであれば、そこには合理的な理由があるべきだということになります。 
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 出生前診断については、その結果に基づき、母体保護法所定の人工妊娠中絶許容要件を弾

力的に解釈することなどにより、少なからず人工妊娠中絶が行われている社会的な実態が

あると言われています。人工妊娠中絶に比較して、PGT のほうが女性の精神的・身体的負

担が少ないと思われるわけで、それぞれを希望される夫婦の状況や病態に照らして、PGT-

M の対象が限定的に過ぎるのではないかという指摘はあり得るのではないかと考えている

ところです。 

 公平な視点は、自分が行うことによって影響を受けるすべての人の利益に公平な関心を

持つこととされています。PGT-M を実施すること自体が具体的な第三者に直接的な害を与

えるわけではないにしても、日本学術会議の提言でも述べられているとおり、公共の福祉を

考慮することは極めて重要なことだと思われます。ただし、様々な利害を衡量した上で、そ

の調和を図る公的な規制を導入するに際しては、個人の権利や自由が侵害される程度、ある

いは強いられる義務が最小になるような配慮が強く求められるのではないかと考えます。 

 ここからは少し視点を変えまして、人生の最終段階における生命維持治療の中止をめぐ

る臨床倫理を紹介しながら、PGT-M について考えたいと思います。 

 生命維持治療の中止については、人工呼吸器の取り外しが象徴的ですが、1990 年代終わ

りから 2000 年代の初めにかけまして、警察の介入があった事案が複数報道されています。

そのうちの 1 例では、関与した医師の殺人罪が確定しています。また、生命維維持治療の不

開始や中止について、それを許容することは、脆弱な立場にある人たちの生存を脅かすので

はないかという観点でも議論があるところです。 

 現在、人生の最終段階における治療の中止や不開始の問題は、厚生労働省の策定した「人

生の最終段階における医療・ケアの決定プロセスに関するガイドライン」の枠組みで判断さ

れることが一般的になっています。このガイドラインはプロセスガイドラインと呼ばれて

います。 

 プロセスガイドラインは、2006 年 3 月に報道された富山県の事案を契機に、2007 年 5

月、「終末期医療の決定プロセスに関するガイドライン」として策定されました。2015 年の

名称変更、2018 年 3 月の改訂を経て、「人生の最終段階における医療・ケアの決定プロセス

に関するガイドライン」となっています。 

 人生の最終段階における医療・ケアに関する本人の相談に適切に対応できる医療・介護従

事者等を育成するため、厚生労働省の委託事業として、「本人の意向を尊重した意思決定の

ための相談員研修会」、これは E-FIELD と呼ばれておりますが、これが 10 年くらい前から

定期開催されておりますし、また、令和 6 年度の診療報酬改定で意思決定支援に関する指

針の作成を求められるようになったこともあり、プロセスガイドラインは医療・ケアの現場

に広く定着してきたように思われます。 

 概要ですが、このプロセスガイドラインは、人生の最終段階における医療・ケアの決定プ

ロセスを提示したものでございまして、本人の意向を中心に共同意思決定を行うことを推

奨し、本人、家族等、医療・ケアチームの間で、話し合いを繰り返し行った場合においても
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合意に至らない場合には、複数の専門家からなる話し合いの場を設置し、その助言により医

療・ケアのあり方を見直し、合意形成に努めるとしています。そのような話し合いの場とし

て、冒頭に触れた臨床倫理コンサルテーションの取り組みが広がりつつあるんだろうと理

解しているところです。 

 さて、プロセスガイドラインが提示する枠組みを見てみましょう。プロセスガイドライン

は、倫理的ファシリテーションアプローチにおける法的・倫理的に社会で許容される範囲を

定めているように読めます。 

 まず積極的安楽死や医師による幇助自殺はプロセスガイドラインの対象外であり、日本

国の刑法に抵触し、また世界医師会の、これ正式には、安楽死と医師の支援を受けてなされ

る自殺に関する WMA 宣言、2019 年にトビリシの世界医師会総会で採択された宣言ですが、

その宣言からも逸脱するものです。 

 その上で、プロセスガイドラインは、人生の最終段階であると判断される状況においては、

本人の意向を中心に考えて、医療・ケアチームが最善であると判断する場合には、生命維持

治療の不開始や中止についても選択可能とされています。患者の意向に基づく治療の不開

始・中止については、先ほど述べましたトビリシの宣言でも許容されており、国際的にも調

和の取れたガイドラインであると考えられます。 

 では次に、「本人の意思を尊重する」とか、「本人の意向を中心に考える」とはどういうこ

とか、臨床倫理支援の実務の立場から考えたいと思います。 

 私たち医療従事者には、患者さんが意思決定能力を十分に発揮できるように援助し、適切

な情報提供を行い、患者さんがそれを十分に理解し、自身の価値観にかなった判断ができる

よう支援すること、いわゆる意思決定支援が求められています。ただ、十分な意思決定能力

を持つ人が、適切に情報提供を受け、自身の価値観に基づいて示した意思が生命の短縮につ

ながる場合や、医療・ケアチームの考える最善と乖離があることがございます。 

 その場合、その意思決定の背景に経済的な事情があれば、医療ソーシャルワーカーが様々

な支援の可能性を検討しますし、家族の意向が問題になっているのであれば、医療・ケアチ

ームが家族と話し合いの場を設けるなどの介入を行うことが可能です。宗教的理由による

輸血拒否などの本人の信念に基づく場合においても、輸血を受けるよう説得することも稀

ではありません。 

 他方、あらゆる意思決定は、社会制度、時代、文化的な要因などの影響を受けているわけ

で、よりよい社会制度の構築に向けて私たちは不断の努力をするべきだと思いますが、逆に

それらを理由に、目の前の患者さんの明確な意向に反した方針を実行に移すのは、非常に難

しいことだと感じているところです。 

 プロセスガイドラインにおいて、人生の最終段階の判断がどう規定されているかを示し

ます。実はプロセスガイドラインでは、人生の最終段階の判断について、医学的な判断基準

を明示してはいません。どのような状態が人生の最終段階かは、本人の状態を踏まえて、医

療・ケアチームの適切かつ妥当な判断によるべき事柄です、と述べるにとどめています。「本
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人の状態を踏まえて」という表現になっていますが、臨床現場では、本人の意向や価値観を

も考慮して、人生の最終段階の判断がなされていると思います。 

 例えば、日本透析医学会「透析の開始と継続に関する意思決定プロセスについての提言」

では、透析を必要とする ESKD、これは end stage kidney disease の意味だそうですが、こ

の ESKD は、それのみでは人生の最終段階とは言えないとしつつも、透析見合わせの申し

出があった場合には、医師が生命維持のために透析を永続的に必要とする ESKD と診断し

た時点から人生の最終段階となるとしており、人生の最終段階の判断に、医学的事実だけで

はなく、患者さんご本人の価値判断も重要な、大きな要素になることを示唆しています。 

ここまで紹介した人生の最終段階についての考え方は、PGT-M や遺伝性疾患の重篤性を

考える場合に参考になるかもしれません。 

 最後に、権利、義務について少し考えたいと思います。人生の最終段階に関する倫理的な

テーマの中で、「人には死ぬ権利があるのか」という問いがございます。先ほどの世界医師

会のトビリシの宣言や日本のプロセスガイドラインでは、たとえその人が人生の終わりに

近づいていたとしても、積極的安楽死や医師による自殺幇助は認められていません。その基

盤には、「人には死ぬ権利がない」という考え方があると思われます。 

 一方で、人生の最終段階において、「人は、自らの意思に反してまで生命維持治療を受け

続ける義務があるのか」という問いに対して、プロセスガイドラインは、少なくともそうし

た義務は課してはいないように思われます。 

 こうした考えを踏まえると、PGT-M についても似たような視点が当てはまるかもしれま

せん。適切に情報を得て理解したカップルが、重い遺伝性疾患の可能性がある子どもを授か

るかもしれないと心配している場合に、「その可能性がある妊娠を受け入れる義務」である

とか、「その可能性を避けるために妊娠そのものをあきらめる義務」はない、という考え方

もできるのではないかと考えているところでございます。 

 以上、臨床倫理支援に携わる立場から、PGT-M の規制のあり方について私見を述べさせ

ていただきました。その中で、人生の最終段階における医療・ケアを考えるフレームについ

てもご紹介いたしました。ご清聴ありがとうございます。 

（小西） 竹下先生、ありがとうございました。臨床的に様々な問題のある、倫理的問題の

あることに関しまして、どのように実践をしていくか、よい倫理的判断をどのようにしてい

ったらいいかということを具体的に解説していただきました。本当に参考になったのでは

ないかと思います。ありがとうございました。 

 それでは午前中最後の演者になりますけれども、現在、日本小児科学会の倫理委員会委員

長をなさっていらっしゃって、早稲田大学の人間健康福祉科学科の教授でいらっしゃいま

す笹月桃子先生から、「PGT-M をめぐる協働意思決定の実践～課題と可能性～」について

お話していただきます。笹月先生、よろしくお願いします。 

（笹月） まず本日はこのような重要な審議の場に小児科の立場から発言・発信をする機会

をいただきましたことに、日本産科婦人科学会関係者の皆様方に心より感謝申し上げます。 
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 はじめに、私の立場ですけど、私は小児医療現場の一人の小児神経科の医師です。30 年

来、小児神経科の子どもたちとご家族と関わってきました。10 年前に大きな大学病院に、

小児がん科系の機能を持つ大学病院に、小児の緩和ケアチームを設立しまして、仲間と一緒

に、例えば小児がん、重篤新生児、小児集中治療現場の子どもたちの医療についても、倫理

コンサルテーションをはじめ、活動にも携わっております。 

 その上で、今ご紹介いただきましたとおり、2020 年から日本小児科学会倫理委員会の委

員として、そして昨年から委員長を拝命して、様々な倫理的課題に、議論に携わっておりま

す。早稲田大学におりまして、今様々な学術研究にも携わっております。こういった関係の

中を私自身が一人の医師として、行ったり来たりしながら、日々考えること、経験してきた

ことを踏まえてお話しますので、明らかに日本小児科学会の立場としてお伝えすること以

外については、私個人の考えになります。 

 小児科医は子どもの代弁者だと自覚をしておりますし、小児科医ならず、大人はすべて子

どもの代弁をしていかなくてはいけないのだと思います。 

 小児科学会は、昨年末、NIPT の臨床研究が始まるにあたり、学会の基本姿勢を示しまし

た。これは PGT-M にも関わることも多いところがございますので、ぜひ一度読んでいた

だきたいですが、そこに私たちは、病や障害の有無にかかわらず、生まれてくる、そして生

まれてきたすべての子どもたちを守り、慈しむと書いております。これはもう本当にそのと

おりです。 

 ただ、子どもたちが置かれている立場を今一度確認したいと思います。日本は赤ちゃんが

最も安全に生まれる国であると言われながら、深刻な少子化に見舞われておりますし、何と

言っても子どもの自殺数が、2024 年の発表も統計史上最多を記録しております。これは同

じ時代、同じ社会を生きてきた大人として、非常に胸が痛いことだと思っています。 

 様々な問題が子どもたちをめぐって多様化し、複雑化していることも事実です。これは今

子どもたちが生きる社会というのは、先に生まれた私たちが作ったもので、すべてのこれま

での取り組みは、もちろんよかれと、目の前の問題解決のために取り組んできたことですけ

れど、その結果として、今このような状況に子どもたちが晒されているということは、今一

度胸に手を当てて、私たちは省みなくてはいけないと思っております。 

 生命倫理、この場は生命倫理的な議論をする場ですけれど、元々生命倫理というのは、

1950 年代、アメリカの公民権運動、つまり黒人の権利運動から始まった女性の権利運動、

障害者、貧困者が自分たちの権利を訴えて、市民活動としてムーブメントを起こした、その

ムーブメントが医療現場にも入ってきて、患者さんが権利を訴えたことが始まったことが

生命倫理の起源の一つにあります。 

 そういったことから言いますと、子どもというのは、赤ちゃんにしても、胎児にしても、

子どもにしても、自ら連帯してムーブメントを起こすということは基本的にできません。そ

ういった意味で、子どもは個としてだけではなく、集団としても非常に脆弱なんだというこ

とも、これも一つ省みておきたいと思いますので、子どもの代弁というのは、易くできるこ
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とはない、言葉で言うのは簡単ですけれど、果たして私たちは子どもの代弁ができているの

か、子どもたちを置き去りにしてこなかったかということは考えていきたいと思っていま

す。 

 この高度医療においても、テクノロジーが次々に発明されています。苦しみを減少させる

という意図で今日用いられているテクノロジーは、しばしば同時に、正常基準というものを

新たに作っていきます。その正常基準に照らして、ほかの知見とか実践を排除する方向に進

んでいきます。 

 つまりそれは方法論の目的化といって、誰かを救うために生まれた方法論が、それをもっ

て何かを選別していくというほうに働いてしまう。子どもたちは高度医療によって、診断さ

れ、救われ、生きることを支えられる存在でありながら、一方で、常に生まれてきていいか、

生かしていいか、どちらを生かすかという眼差しにも晒されています。 

 この中で、つまり子どものうちに高度医療の恩恵を受ける者と切り捨てられる者と分離

する構造が常に高度医療には含まれています。その医療を選ぶという根拠が、医学的根拠性

というよりは、人の命というのは、例えば障害を持って生きていったほうがいいだろうか、

いけないだろうかといったような医療の枠を超えた問いにすり替わっています。 

 優生思想というのは、誰しもが抗っているものですし、持ち合わせてないと自覚している

ものですが、そもそもより良いものを求めるという欲望も、あるいは自己決定だとか、科学

的根拠性があるのだという正当化も、基本的には優生思想と細く通底してつながっていま

す。 

 つまり私たちは、医療現場にいる人間は誰しも優生思想から完全に逃れられないという

自覚も非常に必要だと思っていますので、いかに意図せず、加担せずに踏みとどまれるかと

いうことが求められていて、それが子どもの代弁であって、それは次世代に何を引き継ぐか

という責任だとも思っています。私たちが見ることのない未来を生きる、自分たちが会うこ

とのない子どもたちにどのような社会を引き継ぐかということが求められています。 

 そういった意味で、今日は、ここまでの講演でも非常に学び深い内容を聞いておりました

が、そういう大きな言葉、権利とか、自律とか、意思決定の尊重とか、そういったものとい

うのは、総論オーケーですが、どうしても信念対立ですとか、そういう大きな言葉の前に何

も言えなくなるという思考の膠着ですとか、そういったことをどうしても生んでしまいま

す。そして結局何をしたらいいのかがわからないといったことが起きるので、なるべく二元

論や対立とか、思考停止や膠着に陥らない、実践的かつ解像度を上げた議論が求められてい

ると思いますので、私たちはどこまで何に了解しているのか、その言葉をもって、実際に何

をなすのかといったことを解体して、解像度を上げて議論をしていく必要があると思って

います。 

 そこでまず一つ、医療における意思決定というのはどういうことなのか、それがわからな

ければ、それを尊重するということがわかりません。患者さんがいます、あるいはニーズを

持っているクライアントがいます。その人は医療という現場にやってきて、医療者から話を
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聞く、事実として疾患を理解して、それを病として自分ごとにしていって、その中で自分の

最善の利益を模索する。その中で自分の意思なり、希望を形成して、それに見合った選択を

して、決定して、表明するという、これは私が勝手にピースに分けたものですけれど、こう

いうプロセスを辿っているとしたら、IC というのは、最初と最後を示しているだけですの

で、IC すれば、説明すれば、自ずと最善の医療が叶うというものではないということは重々

これで明らかなわけです。 

 私たちはこの合間をともに歩まなくてはいけない、インフォームド・コンセントというの

は、情報提供者と決めてもらう人を対立の構造に落とし込んでしまいますが、ここで、先ほ

どからも出てきています協働意思決定というのは、ともにある価値を作っていく、Shared 

Decision Making というのは、実態は、先ほど加藤先生のお話にもありましたように、対話

です、話し合いですけど、ともに持てるものを持ち寄っていく。つまり平等というのは、何

も同じ力と能力と知識があることではなくて、持てるもの、生き様を見せる子ども、思いを

抱えるご家族、そして知識を持つ医療者、社会の支援者がともに持てるものを持ち寄って、

その子だけの価値を作っていくという共創関係にあると思います。 

 日本小児科学会の「重篤な疾患を持つ子どもの医療をめぐる話し合いのガイドライン」、

これもぜひお目通しいただきたいと思います。PGT-M の対象の重篤な疾患、それを持って

生まれてきた子どもたちに小児科学会、私たちがどのようにこの子たちに対峙しているか

といったことを緻密に書いてあるガイドラインです。これを昨年改訂しておりますので、た

だ一貫して変わらないのは、子どもの最善の利益を追求する 3 者、子どもと家族と医療者

による協働意思決定を理念に謳っています。 

 子どもの最善の利益というのは、もちろんそれが小児医療において第一義に考慮される

べき事項です。ただこれも先ほど申し上げた大きな言葉です。子どもの最善の利益というの

は、唯一絶対に答えを探すことはもう事実上不可能だと、世界中の倫理学者、哲学者、法律

学者たちは言っています。 

 そもそも個別性が高いのだと。何よりも重要なのは、子どもの最善の利益とは、本人にし

かわかり得ない主観的な価値なのか、あるいは他者からも、他者というのは家族とか、医療

者からも捉え得る客観的な価値なのかすら、議論は収束していません。つまりもしかしたら

私たちはわからないかもしれないという、この距離感は、私は非常に重要だと思っています。 

 その中で、代理意思決定、特に出生前に関わるような診断は究極的な代理意思決定ですけ

れど、代理意思決定は家族と医療者は協働します。その時に一番このガイドラインで重要視

しているのは、まずそこにある命があって、そこにあるということ、あるいは医学的なその

事実、なるべく客観的な事実をもとに、その上で、例えば自律的であるかどうかとか、苦痛

がないかどうかといった価値的なこと、あるいはその状況を社会の中に受け入れてもらえ

るようにと、底上げ的に議論をしていきましょうと。社会に既存の価値から見下ろして、そ

の子どもの命を選別するのではなくて、そこにある命をいかに少しでも心地良く、居心地良

く、そしてそれがいかに社会に受け入れてもらえるかというふうに、底上げ的に議論をする
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ということを大事にしています。 

 子どもたちをめぐって、医療者も家族も、それぞれの思いを持ち寄るわけですけれど、そ

の時に、ここの大人の声を持つ者同士で共感し合って合意してしまうと、すぐにそこに子ど

もという存在はいなくなってしまいます。 

 私たちが、子どものために、子どもの最善の利益のために、例えば小児の脳死下臓器提供

ですとか、あるいは NIPT とか、新生児の生命維持治療の中止といった様々な難しい問題

に臨んでいますが、その時でも必ず私たちは、子どものために決めるのだと。それは子ども

にとっての真実は、大人の納得や満足の外にあるかもしれないということも踏まえて、その

ままならなさをいかに引き受けるかということが問われているのだと私は思います。 

 それは常に常に何が理想かと、常に理想を追求し、子どもが利益を享受して、最大限に発

展することを願うその理想を追求することも非常に重要ですが、その理想にかなわないな

らば、生き得るに値しないとか、生まれてくるに値しないと言ってしまうと、非常に二元論

的な、二項対立的な議論になりますので、必ず同時に、理想とは言えなくても、その子の最

低限、例えば生きる権利とか、守られる権利というものを見据える、この二本線を持って考

えていく。なので、その合間、二本線の合間のままならなさというところに踏みとどまると

いう力も私たちは求められていると思います。それが弱くある者とともに生き延びるとい

うことだと思います。 

 なので、それを踏まえて、PGT-M について考えますと、先ほど日本学術会議が示してい

るメリット、デメリットというものが挙げられていました。これを見ますと、基本的にここ

に出てくるメリットは、ほぼ女性のためのメリットです、当たり前ですけど。 

 デメリットのほうを見ると、胎児の生存権が若干軽視されやすいというところ、胚の安全

性のことが言及されていますけど、ほとんどデメリットは、社会に向けてどういうことが問

題視されるかということが示されていて、一つの医療行為について、そのメリット、デメリ

ットを被る、あるいは主体者がすごくばらばらで偏っているということがよくわかります

し、ここに子どもがいないのです。小児医療者は、例えば NIPT は、元来出産に備える妊婦

や胎児、パートナー、家族の支援を目的とした検査ですので、結果的に、それは現状として

は、選別として作用してしまっていますけど、NIPT の結果は、その子に反映されるわけで

す。 

 PGT-M は、最初から選別、排除が目的の検査で、疾患を回避しようと、疾患を子どもに

持たせないでおこうと思う、その疾患を持つ子の排除という形でどうしても作用してしま

う。PGT-M という技術は、疾患を持つかもしれない子どものための治療とか予防ではない

わけですよね。ほかの様々な高度医療で行われていることも、ものすごく緻密な議論をしな

いと、すぐ弱者とか障害者の排除ということに作用してしまうということにおいても同じ

問題構造がありますけど、そこにその疾患を持つ子どもはいないわけです。 

 何をもって PGT-M がよかったとされるかというと、PGT-M で生まれてきたのは、選ば

れた別の子どもなので、排除されたほうの命と生き比べられません。つまりカップルの切実
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な願いの成就で測るしかない技術だなとすごく思います。それはカップルの切実な思いを

否定しているわけではないですが、疾患の有無にかかわらず、すべての子どもを慈しむとい

う小児科医としては、疾患を持つかもしれなかった子どもは生まれてこなくてよかったで

しょということに、支持的であることはできないわけです。 

 生まれてきた子どもの最善の利益でしょとか、生まれてきた子どもの福祉にかなうので

はないですかと言われても、先ほどから申し上げているように、生まれてきたのは別の子ど

もなので、それも何とも比較のしようがない。かといって、生まれてきてくれたその子ども

が悪かったと言っているわけでは決してなくて、その子も、そして疾患を持って生まれてき

た子どもも、私たちにとってはとても大切な慈しむ対象としての子どもです。 

 なので、PGT-M の正当性というのは、なかなか子どもの最善の利益だったでしょとか、

福祉にかなうでしょというところから見ようとして検証しようとしても、すごく捉え難い、

語りづらいものがあると思います。 

 生まれてこられるのに、質で命が選ばれることへの戸惑いというのは、もちろん私の中に

はありますが、親として子どもを選ぶという、この苦渋の判断を迫られるカップルの苦悩と

か、葛藤とか、願いというものの切実性はもちろん胸に迫りますし、その状況を生んでいる

背景に注力が必要なのだろうとは思います。 

 私として、例えば小児科医として何が要請されているかということを考えますと、やっぱ

り子どもたちに、生まれてきた子どもたちに何て説明するかということだと思います。性分

化疾患といって、先天的な酵素異常とか、あとは外科的な形態異常のために、性分化が通常

通りではない子どもたちがいます。その子たちは、生まれた時に、例えばホルモンの補充療

法をするのかとか、形成的な外科手術をするのか、戸籍上、女の子と登録するのか、男の子

にするのかって、ものすごく複雑な意思決定をご両親が迫られます。その結果を引き受けて

生きてきたある女性の方が、日本小児科学会が、先ほどの「重篤な疾患を持つ子どもの医療

をめぐる話し合いのガイドライン」で改訂版を発表して、パブコメをした時に、わざわざ私

に連絡をしてきて、とても感動しましたと、自分は本当に生きづらい人生を、例えば性自認

との不一致とか、様々なことを持って生きてきて、すごく親を恨んでいたと。ただその決定

の結果を引き受けて生きていかざるを得ない私にとって、あの時、両親と医療者は精一杯考

えてくれたのだという事実と記録は私にとって大きな意味がありますとおっしゃいました。 

 つまり何を伝えるか、選ばれて生まれてきた子どもへ、もちろんこの内容は、これから皆

さんと一緒に考えなくてはいけないことだと思います。選ばれて生まれてきて、疾患を持た

ずに生まれてきた子どもには、多分お父さんとお母さんは、理想的なことを追求して、なる

べくよかれと思って判断したのだということを伝えるのだと思います。一方で、命というの

は必ずしも選べるわけじゃないかもしれないという現実も一緒に伝えていくのではないか

と思います。 

 あるいは、疾患を持って生まれてきた子どもへ、つまりご両親が PGT-M を受けずに、疾

患を持って生まれてきた子どもに対しては、あなたが生まれてくるという命をそのまま引
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き受けたのだと、下のブルーの線を願ったのだということを伝えるのがいいのかもしれま

せん。そこは皆さんと一緒に考えていくべきだろうと思いますし、異なる他者と生きていく

こと、ままならなさとともに生きていくこと、力の及ばない者への畏れというものは非常に

重要になると思います。そのために、説明をするからには、その選択が妥当なものであった

ということをぜひ子どもたちには知ってほしい。 

 私たちが、日本小児科学会が学会の姿勢表明文を作った時には、委員会の中で、あるいは

理事会を通して、様々な議論をしましたが、女性の自律尊重という言葉もう一度見直しまし

た。その中で、障害者運動と女性の権利運動の共闘の歴史をずっと学びまして、子どもを持

つかどうかの選択と子どもの質を選ぶことの、その権利をやはり分離して考えたいと、女性

の子どもを持つ、持たない権利は、心から私も一人の女性として尊重しますが、それを、障

害を理由に選ぶことは、やっぱり別に考えていただきたいというのがまず一つです。 

 それはなぜかというと、社会が、真に自由な意思決定ができる状況にはないからです。ど

ちらの選択も代替可能であるということが前提であるべきで、例えばこれは安楽死の合法

化に反対を言っている障害者の運動家が書いた風刺画ですけれど、生きづらさを抱える病

気を持つ人、障害を持つ人が、どちらでもいいですよ、選択してと、その選択の自律を尊重

されるといっても、社会の中に問題構造が残っているままでそれを放るのは、決して自由な

意思選択の尊重とは言えないわけです。 

 たくさんの、私は今日この場に立つに当たって、あるいはこれまでの活動の中でたくさん

の遺伝医療に携わる人たちの声を聞いてきました。カウンセリングというのは中立、フラッ

トな立場で意思を尊重することを教育されてきたのだとおっしゃいます。ただ、もし専門職

が中立でいるということを言うのであれば、それは相手が自由に選択をできる時はもちろ

んそうしなくてはいけないと思います。それは他者の尊重ですし、それこそが自律の尊重で

すし、自分の価値観を反映しない、パターナリズムに陥らないというために。 

 ただ、もし自由に選択できないのに、私は中立ですと放るということは、倫理的な重荷を

個人に負わせて、社会が担うべきものまで本人に負わせる。翻って、既存の問題構造に弱者

を放ることになりかねませんので、パターナリズムを排しつつ、私たちプロフェッショナル

がどうするのかといったことも一つ求められているのだろうと思います。それが持ち寄る、

協働していくということだと思います。 

 次世代への責任ということを申し上げてきましたので、私なりに小児科医の立場として

は、声を持たない存在への責任を非常に重く感じています。まず時相のずれがあるので、今

を生きる私たちが次世代を生きる子どもたちの質を求めるということには、やはり限界が

ありますし、問題もはらんでいると思います。そして当事者の声を引き受ける時に、当事者

とは、ここで一体誰なのか、あるいは目の前の当事者とかご家族の切実な声というのは、私

も長年の診療の中で聞いてきました。でもどの当事者の声を拾うのかといった不遜さがな

いかどうか、声を発せない集団への配慮はどうするのか。非当事者として、声を持たない無

声の声を預かる私としては、何を言っていくべきなのかということを考えていますし、科学
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者、医療者、技術者には、今後 PGT-M の技術活用が信頼されていくために、目的を明確に

すること、いずれも選択可能な社会構築のために尽くすということ、それがまだ叶っていな

いのであれば、「待て」と言う力も必要だと思いますし、技術の正確性・安全性、そして手

続きの厳粛性と個別審議は非常に重要だと私は思っています。 

 先ほど申し上げた底上げ的な議論、つまり客観的な事実と主観的な願いと、そのバランス

をきちんと取っていくということは非常に重要だと思っています。そしてそれが皆さん方、

ここで聞いてくださっている皆様方とともに、次世代への責任を果たすというのは、医療の

発展と福祉の充実と、何と言っても教育の推進が絶対必須だと思っています。 

 事実と真実は相反しないけれど、その意味は著しく異なると。私たちは夥しい断片的な事

実に晒されながら、適切に判断しつつ生きる宿命にある。だが、その拠りどころは果たして

確かだろうかと。事実はたとえ限定的な条件下に正しくとも、その背後にある普遍的な真実

からはほど遠いことは間違いなくて、多面的な価値観が不可欠になるだろうと、これはノー

ベル化学賞を取った野依氏の言葉です。 

 ここで協働しながら、社会のノーマライゼーションの実現と女性のリプロダクティブラ

イツを尊重することは、決して対立のものではなくて、私は同じ方向に進んでいることだと

思っています。人権の尊重と医学、教育、福祉の充実があって、社会のノーマライゼーショ

ンが実現された先に、女性のリプロダクティブライツが保障されて、どんな命でも生きてい

ける社会が実現されていくのではないかなと思っております。以上です。ご清聴ありがとう

ございました。 

（小西） はい、笹月先生からは、子どもの立場に立った貴重なお話をいただいたと思いま

す。ありがとうございました。 

 質疑応答は次の第 2、第 3 部でいただきたいと思っております。第 1 部は、様々な立場か

ら、5 人の講師の先生方から本当に貴重なお話をいただきまして、非常に頭もすっきり整理

されたのではないかと思います。ありがとうございました。改めて 5 名の先生方に拍手を

お願いいたします。ありがとうございました。 

［了］ 
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日本産科婦人科学会 臨床倫理監理委員会 

重篤な遺伝性疾患に対する着床前遺伝学的検査（PGT-M）に関する倫理審議会 

議事録 

 

［敬称略］ 

第 2 部 

（小西） はい、それでは再開する時間となりました。第 2 部を始めたいと思います。この

第 2 部は、この 3 年間に一例一例慎重に議論、審査をしてきたその結果をご報告していた

だきたいと思います。 

 まずこの PGT-M の審査小委員会の委員長を務めていらっしゃいます三浦清徳先生から、

「新見解後の PGT-M 審査の現状と成果・課題について」ということで、お話をいただきま

す。三浦先生、よろしくお願いいたします。 

（三浦） 小委員会の立場から、今日は、この 2 年半で PGT-M の新しい新見解で審査し

たその現状と成果・課題についてお話させていただきます。COI はご覧のとおりでござい

ます。 

 今日は、まずこの PGT-M 審査の論点について確認した上で、新しい見解での審査体制

をお話した後、メインは、この申請の結果とそこから見えてきている課題、そして学会がど

ういうふうに対応しているかということについてお話させていただきます。 

 まず論点ですけども、PGT-M を含む PGT-SR とありますけども、これは受精胚から細

胞の一部分を採ってきて、その DNA を採取した後、遺伝学的検査を加えて、その異常胚、

それから正常胚を判断するというのがこの検査の目的になります。そうした上で、非罹患胚

と診断された受精胚を子宮の中に戻して、流産の予防、それから今日テーマに挙がっており

ます PGT-M については、遺伝性疾患を次の世代に遺伝することを予防するということが

検査の目的になります。 

 そうしたことから、この遺伝学的検査、PGT-M、PGT-SR、PGT-A とございますけども、

今日私がお話するのは、重篤な遺伝性疾患のある子どもの出生を回避したり、出生前検査後

の妊娠中断による負担を回避するという、こういう目的で行われている PGT-M について

お話をしてまいります。 

 国内、それから海外のこの PGT-M に関する動向について確認したいと思います。海外

では 1990 年にこの PGD として、デュシェンヌ型筋ジストロフィーに対しての性別診断や

cystic fibrosis に対する診断が行われたのが最初ですけども、その当時、イギリスでは、こ

ういった公的なプラットフォームとともに運用が開始されたという歴史がございます。 

 日本においては、1998 年に日本産科婦人科学会が着床前診断に関する見解を発表しまし

て、適応としては、重篤な遺伝性疾患ということで、この重篤性の基準というのが「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、生命の存続が危ぶまれる状況に

なる状態」というのが定義されておりました。その後、6 年審議されまして、2004 年に 1 例
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目のデュシェンヌ型筋ジストロフィーの症例に対して、PGT-M が承認されたということで

ございます。 

 その当時、日本産科婦人科学会からは、国に対してこういった公的プラットフォームの設

立というものの必要性についての要望書を提出しておりますが、現在に至るまで、日本産科

婦人科学会が中心となりまして、この PGT-M の実施の審査ということが行われているの

が現状でございます。 

 ただその重篤性の基準ということに関しましては、2018 年にこの網膜芽細胞腫の症例に

ついて申請されました。当時の重篤性の判断基準では不承認ということでしたけれども、患

者会をはじめ、多数の意見が実施承認を求める意見というのが出てまいりまして、2020 年

に PGT-M に関する倫理審議会が 1 年間に 3 回開催され、その上で、2022 年の 1 月に新し

い見解が発表されました。そこで重篤性の判断基準というのが「原則、成人に達する以前に

日常生活を損なう状態」というふうになりました。 

 ここで重篤性の定義ということで、「原則」が加わったということで、やはり成人期以降

に発症の疾患も議論することが事例として申請されてくるようになりますし、生命予後は

良好でも、身体機能喪失を生じる事例についても議論するということが行われるようにな

りました。 

 また有効な治療法とか、高度かつ侵襲度の高い治療ということに関しては、やはり日本産

科婦人科学会単独でこういった有効な治療法とかそういったのを判断するというよりは、

やはり当該疾患を治療している、診断治療している専門の学会の意見も必要になるという

ような状況になってまいりました。 

 こういう状況から、重篤性の捉え方というのは個々のご夫婦によって様々でありますし、

第三者がその重篤性を判断するのは非常に難しいというような状況にもあります。また医

療者ということについても、生殖医療の専門医、それから遺伝性疾患の専門医、それから実

際に当該疾患を治療している専門医の見方というのも違いますし、生命倫理や法律の立場

から遺伝性疾患の捉え方というのもまた様々というような状況です。したがって、専門家に

よっても重篤性の判断が一致するとは限らないというのがこの重篤性の基準をもとにした

判断の非常に難しいところだと思います。 

 また社会の中でも、論点として、遺伝性疾患の重篤性を誰が判断するのか、それから疾患

のある受精胚を廃棄して、非罹患胚を残す選択というのは本当に許されるのかということ

に関しても、社会の中で反対意見と賛成意見とがあるというのが、この重篤性を判断する上

での非常に論点になるのではないかと思います。 

 その上で、新見解による PGT-M の審査体制ということになりますけど、現在審査体制

として、この PGT-M 小委員会と PGT-M 臨床倫理個別審査会というのが審査体制として

二つの委員会がございます。 

 最初に申請カップルが PGT-M 認証施設の先生に相談をした上で、本当に申請するとい

う意思が確認できたら、この PGT-M 小委員会に申請書を提出するのですが、そこで産婦
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人科医、小児科医、それから遺伝カウンセリングの専門家などが集まって、この小委員会の

中で、承認、不承認という判断をします。ここの委員会の委員全員が一致した時に、承認と

一致した場合には承認になりますし、全員が不承認ということで一致した場合には不承認

というふうに判断されますけど、一人でも意見が異なる意見だった場合には、判断不一致と

なります。 

 その際には、当該疾患の専門の治療に専念している専門家の学会、臨床の学会、それから

遺伝医療の専門の学会、人類遺伝学会とか、遺伝カウンセリング学会になりますけど、それ

ぞれ意見書 A1 と意見書 A2 というのを依頼しまして、その意見書ももとに、もう 1 回小委

員会のほうで再度議論するということになります。そこで全員で一致した場合に承認、不承

認という判定になりますけども、そこでも判断が不一致した場合には、この個別審査会に付

託して、もう一度議論をするということになります。この小委員会では、医学的な判断に重

きを置いた重篤性の判断というところで承認、不承認というのを決定するのですが、それで

も意見が一致しないということで、個別審査会では、医学的な判断に加えて、個々のご夫婦

の生活背景や置かれた立場を考慮して、個別審査会の中で最終的に承認、不承認の判断が下

されるというのが現在の審査体制になっております。 

 その際に、個別審査会の中に非常に重要なものとして、この意見書 C というのがござい

ますけど、これは実際に申請されている患者家族がどういった社会的な福祉を受けること

ができるのかとか、あるいは実際に患者会の方とか、そういった意見とか、今現在の治療の

実情とか、そういったものを意見書 C としていただいております。こういったものを勘案

して、個々のカップルの生活背景とか、置かれた立場というのを、非常に丁寧に時間をかけ

て審議しているのが個別審査会になります。 

 こういう状況で実際に PGT-M を申請する前に、PGT-M について考えている、PGT-M

を受けることを考えているカップルには、この日本産科婦人科学会が作成した「PGT-M を

お考えのご夫婦に」という 2 部構成の動画がございますけれど、必ずこれを見ていただい

て、その上で PGT-M の概要、それから PGT-M 以外の選択肢、PGT-M ではなくて、出生

前遺伝学的な検査、それから中立的な遺伝カウンセリングがどうして必要なのか、こういっ

たことについて知っていただいた上で、それでも PGT-M を希望するというご夫婦が、実

際に小委員会に申請してきているというのが現状でございます。 

 小委員会の中における審査ですけど、この意見書 A1 と意見書 A2、それぞれ疾患と関連

する臨床の学会の意見、それから遺伝関連の学会の意見というのも、委員一人の意見として

それぞれ、投票であれば 1 票として換算されることになります。 

 実際に小委員会の中で医学的な視点で検査の正確性、検査自体が正確でなければ、もう診

断自体が成り立ちませんので、そしてその上で重篤性の基準に照らし合わせて、重篤性の判

断、承認・不承認の判断がなされております。 

 最終的に総合判断ということで、承認・不承認が決まりますけども、先ほど申し上げまし

たように、全員承認として一致した場合には承認となりますし、全員不承認という場合に限
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って不承認ということになりますけど、委員の意見が一人でも不一致であれば、これは個別

審査会に付託ということになります。 

 実際に新見解後の申請審査の現状と課題についてご報告してまいります。この 2 年半、

2022 年の 6 月から昨年 12 月までの申請例が 124 例ございました。その申請の審査の状況

についてお話してまいります。 

 この 2 年半に PGT-M 審査小委員会が 16 回、それから個別審査会が合計で 6 回開催され

ております。今現在承認となっている症例が 105 例で、不承認が 4 例、それから申請取り

下げとか、現在も意見書 A を求めたりしていて、審査継続中の症例が 13 例という状況で

す。 

 ただ、ここにプロフェッショナルオートノミーの限界と書いておりますけれども、昨年の

秋までは、この審査、124 例のこの審査について、幹事 4 名で査読をしているような状況で

すけれども、非常に膨大な一例一例の資料を一つ一つ査読していって、申請書の不備とか、

そういったのがあると照会が必要になりますし、意見書 A や意見書 B の作成ということに

関しても、幹事が担当しているというような状況でございました。一つの 1 例の審査にや

っぱり 1 カ月ぐらいの査読が必要になりますし、そのやり取りというのは非常に膨大な仕

事量だと思います。 

 そうした上で、学会での対応としましては、新しい幹事を 8 名、昨年秋より増員しており

ますけども、やはりバリアントの評価とか、そういったところに非常に注力する必要がござ

いますし、まだまだ産科婦人科学会単独というよりも、様々な学会で公的プラットフォーム

を形成するというのが非常に重要な分野だと実感しております。 

 施設審査に関しましては、この倫理委員会というのが必ず生殖補助医療の医療機関の中

に設置されることとなっておりますけど、その際に、臨床研究と同じで、倫理委員会の委員

というのは、この PGT-M の実施部門との間に COI がないことというのが明記されており

ますし、その施設内に常勤の臨床遺伝専門医が配置されているということが要件になって

おります。 

 こうした要件を満たす施設というのが現在この小委員会の中では 38施設認定されており

ますけども、国内を見渡してみると、実施施設がない地域というのが 25 県ございますし、

特に北陸、東北地方には認定施設が 1 件もないというような状況で、やはり PGT-M を希

望するカップルがこういった検査にアクセスするには地域差があるというのが現状でござ

います。 

 括弧内は申請症例数になりますけれども、そういう症例数にも地域によって偏りがある

というのも大きな問題の一つだと思いますし、学会としましても、認定施設として ART 施

設と遺伝医療部門ですね、これが 1 対 1 の対応で連携する形で申請することも認めており

ますので、昨年の秋に日産婦会員に宛てて、こういった申請のあり方も許容されるというこ

とを通知している状況でございます。 

 実際に 124 例の月別の申請数を見ていただきたいと思います。当初よりも見解が発出さ
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れて 1 年経ったぐらいから、やはり症例の申請数がひと月に 6 例とか、16 例とか、もう非

常に膨大な量の申請書が送られてくるような状況でございます。月々こういった症例に対

して、学会として申請の審査、その申請書の内容を査読して、患者さん一人一人の、申請者

一人一人の個別の審査ということになりますと、非常に一つ一つ齟齬がないかどうかとか

も含めて確認している状況でございます。 

 委員会における初回審査結果の内訳ですけれど、全体の 54%は 1 回の審査で承認・不承

認が決定している状況ですが、残る 46%の症例というのは、やはり意見書のこととか、あ

るいは確認事項とかが出てまいりまして、継続審議ということになっております。この継続

審議になると、やはり審査に時間がかかるということにつながっていると思いますけれど、

大体 1 回目の審査で 54%の症例については、半分の症例については審査が終了していると

いう状況です。 

 どういったことで承認に付記がついたり、あるいは条件付き承認とか、あるいは内容の照

会になっているかというと、書類の不備というのも多くて、年齢とか、妊娠歴とか、治療経

過とかの誤記載、症例の記載に申請書ごと突き合わせてみると整合性が合わないとか、そう

いったところを確認するのにも時間がかかりますし、同意書に記入漏れがあったりすると、

やはりそこも申請施設のほうに問い合わせたりして時間がかかるというような状況です。 

 それから検査法についても、小委員会の中でセットアップのことについて、やはり疑義が

生じた場合には、セットアップのお願いとその報告書の提出を求めておりますし、特にミト

コンドリア病におけるヘテロプラスミーの場合に、カットオフ値を設けて、罹患胚か、非罹

患胚かを判断するのですけれど、そういったカットオフ値の根拠とかをどういうふうに患

者に説明しているかとか、そういう遺伝カウンセリングについても、形式的なものではなく

て、そういう非常に重要な点について触れていないと、やはりそこも確認する必要が出てま

いります。 

 それから保因胚の取り扱いについてのカウンセリング内容で、現在非罹患胚か、罹患胚か

を判断するのがこの PGT-M の目的になっておりますけども、その際、非罹患胚と考えら

れる保因胚をどういうふうに扱うかをどういうふうに患者に説明しているかという点につ

いても確認するようにしております。 

 この遺伝カウンセリングが非常に重要な検査ではありますけども、第三者の遺伝カウン

セリングに非常に情報量が少なくて、カウンセリングが不十分と判定される場合とか、あと

バリアント評価そのものが VUS であったり、そういうので本当に病的と考えていいのかど

うかとか、あるいはクライアント夫婦の意思について、詳細な記載がないとか、あるいは当

事者の理解度、それから気持ちとか、周産期合併症とかのリスクを本当にわかっているかど

うか記載がないとか、そういう情報が不足しているというのが遺伝カウンセリングをもう

一度お願いする根拠になっていたりします。 

 それから最近では、遺伝子治療というのが新しく出ておりますけれども、そういったもの

への情報提供がなされていないとか、あるいは罹患者の生活について、十分な情報が記載さ
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れていないか、あるいは十分に理解できているか不透明であったり、家系内の罹患者の症状

に関する情報が不足しているとか、あと育児をしていく上での福祉・教育や現時点で受けて

いるサポートの状況がよく見えてこないような遺伝カウンセリングの内容というのが問題

になるかと思います。 

 そこで学会としましては、第三者遺伝カウンセリングの報告書について、こういう雛形を

作りまして、どういったところが個別審査の時、特にポイントになるかというところをホー

ムページに掲載して、また日本人類遺伝学会や遺伝カウンセリング学会に要望書を送って、

そういう遺伝カウンセリングについてしっかり啓発をしていただきたいということも要望

を出しました。 

 ただ、やはり希少疾患などでカウンセリングできる方が、地域によって偏りがあったりし

ます。こういったところが今現在の問題点ではないかと思いますけども、小委員会の中でも

オンラインを通じたオンライン診療を取り入れるとか、今後継続的な審議の中で考えてい

くということを検討しております。 

 ただ、小委員会として、疾患でこういった PGT-M を承認・不承認を見ているのではなく

て、症例ごとに判断されるべきだと考えております。その一例ですが、やはりこういったバ

リアントの評価というのをしっかり小委員会、それから申請施設が行うというのは非常に

重要で、申請された人の中には、もうずっと病的バリアントを自分は持っているというふう

にして生きてきて、不安でしょうがないということで、PGT-M を希望されたのですけが、

小委員会の中で検討してみると、それは病的なバリアントとかいう疾患原因遺伝子ではな

くて、疾患感受性遺伝子、つまり体質とかですね、そういったものに関連するような遺伝子

のバリアントだということがわかりました。 

 そうすると、個別審査会の中でも、やはり最新のバリアント評価では、疾患感受性遺伝子

で、本人の悩みとか不安というのは、こういった検査で解決できるものではなくて、遺伝カ

ウンセリングを行うことで不安から解放されるということで、申請施設とのミーティング

を行った上で、もう一度遺伝カウンセリングをやり直すということも行いました。 

 やはりバリアントの種類とか場所によって、同じ疾患であっても、その症状も様々ですし、

検査の妥当性や重篤性の判断というのが異なってきますので、そういうバリアントの評価

も非常に重要だということもありますし、個々の症例を丁寧に見ていくということが非常

に重要だと思います。 

 学会としましては、この遺伝子バリアント評価の重要性ということで、やはり研究の段階

では病的な疾患遺伝子として報告されていても、最新のデータベースでは再評価されて、疾

患感受性遺伝子になっている遺伝子というと、結構たくさんございますので、やはり申請の

段階でバリアント評価を行うことが重要ということで、人類遺伝学会や小児科学会、それか

ら産婦人科学会の先生方に来ていただいて、このバリアント評価ということに関する講習

会を実施したりして対応しております。 

 その意見書 A の依頼状況について話を移してまいりますけども、意見書 A は、小委員会
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の判断が一致しなかった場合とか、あるいはこれまで審査経験のない疾患や重篤性の判断

の原則から外れる申請内容で判断が難しい場合には、疾患と関連する臨床の学会に意見書

A1、それから遺伝の専門の学会に意見書 A2 を求めております。 

 これまで 124 例、この 2 年半の中で、この意見書 A を依頼した申請数というのは、全体

の 21％、26 例でございました。意見書 A の判断というのは、医学的な判断としては、1．

検査の正確性と重篤性に基づいた判断、それから 2．個別的背景による判断で、ご夫婦の置

かれた状況とかを考慮した上での判断で、1、2 を踏まえて、最終的な総合判断で、適応あ

りなのかどうかということについてご報告していただくことになっております。 

 この意見書 A の総合判断ですが、審査が終了した 20 例ついて見てみると、専門家の学会

である疾患と関連する臨床学会、それと遺伝関連の学会の意見書の総合判断が一致するの

は大体 65%で、専門家の学会同士であっても 35%はそこの判断というのが一致しないとい

うことがやはり起こり得るというところで、非常に重篤性の判断というのは専門家でも難

しいという実態が見えるのではないかと思います。 

 小委員会で審査が終了している 8 例というのは、承認 7 例、不承認 1 例だったのですが、

この総合判断というのは、いずれの学会も一致していたという状況です。 

 個別審査会へ付託した 12 例で、意見書 A1 と A2 が一致した率というのは 42%で、やは

りこういった個別審査会に行く、個別背景も判断しなければいけないような症例というの

は、専門家同士の学会も総合判断が一致しないというような現状だと思います。また 6 件

については、「個別審査会での検討を有する」という付記もされておりましたので、非常に

やはりこの辺の判断というのは難しいというのが現状です。 

 それから意見書 C の提出ですが、意見書 C は 124 例のうち、26 例で提出されておりまし

た。大体 20%ぐらいの症例については意見書 C もついてきておりますが、意見書 A を依頼

した事例については、小委員会のほうから意見書Cの提出も申請施設に依頼しております。 

 審査が終了している 20 例のうち、2 例は意見書 C が提出されなかったのですが、提出さ

れた 18 例のうち、賛成意見というのは 89%で、賛成以外を判断されたものについては、2

例については、反対意見ではなくて、判断できないという意見でございました。 

 意見書 C は患者会とか、遺伝カウンセラーとか、療育介護を担当するスタッフとか、作

業療法士の方からの意見でございましたけども、やはり論文では見えてこないような、患者

会の方にしかわからないような実態とか、そういったものを報告していただけるので、個別

審査会とかも含めて、非常に情報量としては貴重な情報が寄せられていると思います。 

 個別審査会における審査で、今現在 12 例付託されて、今審査されておりますけれども、

PGT-M 審査小委員会での評価の内容ということが意見書 B の中に記載されて、個別審査

会に送られております。重篤性の判断と個別的背景を含めた最終判断は、総合判断で承認・

不承認が決定されるという審査状況になっております。 

 これが 12 例の審査、付託された審査の結果になりますけども、症例 7、8、9 は重篤性の

判断ということに関しては、やはり小委員会と同じように不承認なのですけど、先ほどの意
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見書 B とか、あるいは意見書 C、それから申請施設の先生からの説明ということも聞いた

上で、個別的背景で承認となっておりますので、最終判断は承認となっております。やはり

こういった個別の背景も確認する個別審査会というのも重要な役割を果たしていると思い

ます。 

 これはそのまとめになります。やはり重篤性から承認されない場合も、個別背景から承認

された症例というのが全体の25%ですけども、医学的視点から不承認となった6例のうち、

3 例は承認というふうになっておりますので、やはり先ほどの遺伝カウンセリングの記載内

容というのは非常に重要だと思います。 

 それから審査までの期間ということに関して、全体で大体平均 4 カ月ぐらいかかってい

ますが、小委員会での 1 回目の審査で終了していると、大体 1 カ月半ぐらい。疑義照会と

か、そういったものが入ると、5 カ月半ぐらいかかっておりますが、個別審査会にいくと、

やはり 1 年近く、審査結果の通知までの期間というのがかかっているのが現状でございま

す。それをグラフに表すとこういう状況で、やはり非常に判断が難しい症例というのは時間

がかかっているのが現状だと思います。 

 転帰について、2023 年の 1 年間に審査した 72 例の転帰について、申請施設にアンケー

トを行い、回収率 92%で、その後の転帰についてご報告いたします。 

 施設内倫理委員会が学会の承認・不承認が決まった後、開催されるのですが、承認とされ

た事例については、施設内の倫理委員会が 54 例、90%で開催され、そのほかの症例につい

ても今後開催予定ということなので、ほぼすべての症例が開催予定ということだと思いま

す。 

 逆に、不承認、申請取り下げの症例については、施設内倫理委員会は開催されていないと

いう状況でした。 

 開催済みの 54 例については、すべての症例が小委員会あるいは個別審査会の結果と同様

に、承認という結果になっておりました。 

 PGT-M 実施なし、実施ありということについて、承認された 54 例のうち、80%の症例

は PGT-M が実施されておりますけれど、PGT-M 実施なしの理由としては、胚盤胞が獲得

できない、卵巣機能の低下、審査中に二次がんの発症、クライアントの経済的な理由でまだ

実施できない、審査までの時間が非常に長くかかったため、母国での治療を要したなどが理

由になっておりました。 

 PGT-M を実施した 43 例の 1 年後、2024 年の 12 月時点の治療の状況ですが、1 年経っ

ても実施中という、治療を行っているという症例は 45%で、50%の症例は、現在治療のた

めの通院は中断していて、21 例のうちの 17 例は PGT-M による妊娠・出産のために治療を

中断しているという状況でした。治療中断の理由に、自然妊娠例とか、PGT-M 継続の意思

が確認できない例というのも含まれておりました。 

 それから妊娠ありと妊娠なしについて、49%が PGT-M 実施例のうち妊娠していて、21

例のうち、出産された方、今現在妊娠中の方が 16 例、76%で、治療の結果としては、妊娠
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に結び付いている方が非常に多かったという現状です。 

 不承認、取り下げとなった例の転帰についてですが、実施せず妊娠に至ってない、妊娠し

ないことを選択した、それから無認可の施設で PGT-M を実施し妊娠していないなどが挙

げられておりました。 

 逆に、PGT-M 自体を選択しなかった方がどういう転帰になっているのか、これは第 22

回の全国遺伝子医療部門連絡会議というのが昨年の 11月 23日に開催されて、小崎理事長、

それから櫻井先生が会長をされた学会になりますけれども、ここで 1 年間に PGT-M につ

いて遺伝カウンセリングを行った事例について、この連絡部門会議に参加されている施設

にアンケートを行いました。150 施設のうち、44%に当たる 66 施設から回答を得られてい

ます。66 施設のうち、PGT-M 実施の認証施設は 13 施設という状況でございました。 

 150 施設のうち、申請、未申請に限らず、遺伝カウンセリングを行ったことがあると回答

された施設は 58%だったのですが、PGT-M の認定施設 13 施設に限ってみると、30%ぐら

いが申請したことがあるというような状況で、すべての施設がまだ PGT-M の申請ができ

ているという状況ではございませんでした。 

 申請しなかった理由としては、患者自身が判断したためということで、自己決定というこ

とに関してはしっかり遺伝カウンセリングができているのではないかという状況がある一

方で、費用が高額で申請しないとか、あるいは審査までに時間がかかるので申請しなかった

とか、そういう状況もございます。やはり不妊治療に関しての生殖補助医療への助成金が受

けられなくなったことが一つの要因になっているのではないかと思います。 

 実際に転帰について、その後の経過が把握できないという方も多いのですが、実施せずに

妊娠したり、出産を諦めたという方がいる一方で、海外での PGT-M を実施したという報

告なども、やはり実態として認められました。 

 妊娠した例の転帰ですが、出生前診断を必ずしも受けているわけではなく、受けなかった

という方も、受けたという方と同じぐらいの数が確認されましたし、実際に妊娠してみたら、

罹患児だったという症例も認められました。 

 こういった PGT-M を実際に申請しなかった方というのは、やはり不確実性や承認まで

の時間などが踏み切らなかった原因になっているというのも状況としては確認されますし、

選択できないことで挙児を諦めた例や海外での検査を受けたという方もいることが明らか

になりました。 

 まとめになりますが、やはりこの重篤性の評価というのは、この 2 年半審査してみて、非

常に難しいということが明らかになったと思います。そういう中で、新見解による PGT-M

の審査体制というのがほぼ確立されて、運用されておりますけども、常に学会として課題へ

の対策を取って、継続してこの運用体制の見直しとその対応を行っています。そうした中で、

公的なプラットフォームの設立というのが非常にこの分野では重要だということがわかっ

てまいりました。以上でございます。 

（小西） はい、三浦先生、詳細なご報告ありがとうございました。非常によくわかりまし
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た。一例一例丁寧に審査していただいていることがよくわかりましたし、膨大な作業を行っ

ていただいており、深甚なる敬意を表したいと思います。三浦先生に対する質問、多数ある

かと思いますけども、佐々木先生のご発表が終わってからにいたしたいと思います。よろし

くお願いいたします。 

 それでは、この PGT-M の審査小委員会の副委員長をなさっていらっしゃいます佐々木

愛子先生から、「情報公開とデータベースのあり方」ということでお話をいただきます。佐々

木先生、よろしくお願いいたします。 

（佐々木） 私からは「情報公開とデータベースのあり方」について発表させていただきま

す。国立成育医療研究センターにおり、普段は周産期センター、また遺伝診療センターで働

いておりますが、2015 年から、この着床前遺伝学的検査の小委員会の委員を拝命しており

ます。 

 利益相反はございません。 

 データベースということですので、またおさらいで歴史を出したいと思います。1990 年

代の海外での実施を受け、日本産科婦人科学会で見解を出したのが 1998 年になります。第

1 例の申請は、翌年の 1999 年、最終的には取り下げになっていますが、それ以降、データ

が日本産科婦人科学会に蓄積されているという現状にあります。 

 この期間、見解改訂までの間に小委員会から報告はこの 1 回で、1999 年から 2015 年の

間、18 年間の 120 例において、PGT-M に当たる重篤な遺伝性疾患に対する着床前遺伝学

的検査の審査を行ったということを報告しております。この時には、疾患の領域を A から

G まで七つの領域に分けて、領域ごとの審査症例数を示す。一部の疾患については病名を公

開しているけれども、全病名は公開していないという報告でした。 

 これは遺伝性疾患、超希少疾患も含まれております。その当時、個人が同定される可能性

が危惧されるということで、過去にはグループ別での報告という形を取っていたのだと思

っております。ただ疾患の発生頻度が高くて、個人同定が難しいからといって、一部の遺伝

性疾患だけ病名を公開することは、それはまた逆の遺伝的な差別ではないかという専門の

方からのご意見もありますし、また国立成育医療研究センターでこの公開について、遺伝の

専門家、倫理委員会も含め検討した際に、超希少疾患とはいえども、名前だけで個人が同定

されるというのはさすがにあり得ないだろうと。ただ別の何か患者会の情報なり、症例報告

なり、照らし合わせて、それで判明するというか、この人かなというのが判明する可能性は

あったとしても、それは照合した人の責任であって、日本産科婦人科学会がその病名を報告

したことによる個人情報の公開にはならないのではないかという判断で検討しております。 

 これが前回の倫理審議会における、1,000 ページを超える皆様からいただいたご意見を抜

粋してきたものではありますが、一番上に有志の方からいただいておりますが、生殖医療を

担う専門家の所属する集団として、日本産科婦人科学会が中心となって実施状況を把握し、

臨床成績の集計を行い、そのデータを医療者向け、さらには一般の人々も知ることができる

形で報告していくことは重要な責務と思いますというご意見もいただいておりますし、ま

37



11 

 

たこういった会を開くことで、様々な方の思いが公開されて、それによって社会の側が変わ

っていくきっかけになってよかったという評価をいただくご意見もありました。 

 その一方、患者様からは、一個人として、こういった調査に協力いただくというか、意見

を書くということにも抵抗があるので、辞退させていただきますというご意見もあったり、

学会が定める重篤でなくても、自分が苦しんでいる持病を遺伝させなくて済む方法がある

なら、それを選択できないことには納得がいかないというご意見だったり、この PGT-M の

対象拡大、拡大ありきではないのですが、技術を利用しようとする当事者のみならず、技術

に反対している当事者の方もおられる。さらには、社会に与える影響も大きいので、本当に

今この PGT-M の技術が必要なのかについて十分な検討がないまま進められることに大い

なる危惧を覚えるという意見など、いろいろな意見をいただいておりまして、1,000 ページ

以上読むと、本当に心が苦しくなるようなご意見をいただいております。 

 病名を公開することに対しては、われわれも検討したのですが、この審査結果公開に対す

る影響としましては、やはり知る権利と知らない権利のバランスが大事なのかと思ってい

ます。最終的には自律性を持って選択していただくということにはなるのですが、その自律

性を持って判断するためにも、やはりいろいろな事前のカウンセリングだったり、情報だっ

たり、影響が加わっているわけです。 

 正しい情報に基づいて、PGT-M をやるかどうかを選びたいから公開してほしいというご

意見、ご自分が承認した結果が皆に共有されることで、ほかの患者さんへの助けというか、

希望になりたいというご意見を言われた方もおられますし、性と生殖に関する権利の問題

として、自分で選ぶことに、女性の権利として、知る権利があるという方もおられます。 

 一方、こういった病名が出ることで、ご自分の近くの周囲も、社会的な周囲に与える影響

から、病名を公開するということにやはり気が引けるというご意見の方もおられます。個々、

自分が選択するのに圧がかかって、なかなか平等に選べないというご意見、またノーマライ

ゼーションの考え方、社会で障害のある人もない人も互いに支え合って、明るく豊かに生き

ていくというこの理念に、この PGT-M はどうしても影響するのではないかというご意見

もあるということで、このバランスを取るのがいつも審査の時にすごく悩んでいるところ

です。 

 実際には、この 2022 年の 1 月に見解が改訂されまして、4 月から運用になったのですが、

この運用変更の際に、一部書類もわれわれ変更しております。PGT-M 症例チェックリスト

というのを新しく提出していただくようにしまして、これは申請施設の先生に書いていた

だいているのですが、データベースの構築、1999 年から日本産科婦人科学会が持っていま

す資料を検索したり、検討したりできるようにデータベース化するということに対して同

意をいただくということで、見解改訂後は、あなたの症例のデータをいただいてもいいか同

意を得た、得られなかったで、前向きに同意いただいておりますが、過去のものに関しては、

各 PGT-M の認証施設でポスターを貼っていただいて、オプトアウト、私のデータは使わ

れたくないですというご意見を後から収集するように、掲示をお願いしております。これが
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もうすでに 1 年ぐらい経とうとしておりますので、データが収集次第、このオプトアウト

の方を除いた方のデータは公表できるのではないかと思っております。 

 患者様方には、われわれ審査の書類としては、個人情報はいただいておりませんで、名前

や生年月日など、個人を特定できる情報は入っておりません。ですので、オプトアウトは、

直接日本産科婦人科学会に言ってこられても、どのことかが紐づけされていませんので、

PGT-M を行った施設に言っていっていただいて、そちらから何番の症例についてオプトア

ウトのご希望があったということで削除するというようになっていますので、かかりつけ

の ART 施設に言っていただければと思います。 

 各 ART 施設のところにも貼っていただいておりますが、日本産科婦人科学会のホームペ

ージにも、「一般の皆様へ」というところに、「臨床研究について」というページがあります

ので、そちらにこの学会主導の臨床研究、PGT-M のデータベースの登録研究というのを公

表しております。この一番右の「資料」という PDF をクリックしていただくと、どういっ

た情報を収集して、疾患名、承認数、審査数などが含まれているのですが、この内容につい

ては公表を行う予定ですと、研究計画を公表しております。 

 日本産科婦人科学会は、こういった研究を行いますというのを審査する委員会がありま

すので、そちらでも事前に承認いただいておりますし、倫理審査は、国立成育医療研究セン

ターの倫理委員会に提出して、外部研究の審査という形で倫理申請を受けていただいてお

ります。これもすでに 2022 年に承認いただいておりますので、この倫理審査の下、実施し

ております。成育医療研究センターの「研究・調査の情報公開」というところにも、この承

認を得て行っている研究について掲載しておりますので、こちらもご確認いただければ幸

いです。 

 さて、このデータベース、2023 年の 1 月から 12 月に小委員会で審査した症例について

は、このオプトインの期間に当たりますので、症例報告を行いました。 

 第 1 回目は、昨年の 8 月 31 日に公開しているのですが、これが前文で、続くリストの前

に掲載している序文になります。十分注意していただきたいのは、疾患名で審査しているの

ではなくて、個別の症例ごとに審査して行っているので、同じ疾患名であっても、審査結果

が異なる症例が含まれているということが、この結果を見ていただいたらわかると思いま

す。病名だけが独り歩きしないように、とても注意しながらこの公表を行っております。 

 昨年の 8 月に公表した第 1 回の報告では、1 年の間、12 カ月の間に 72 例審査を行って、

承認 58 例、不承認 3 例、審査継続中 9 例ということで報告させていただいております。先

ほど 18 年間で 120 例の審査と言っていましたので、1 年で 72 例審査しているということ

が、いかにどれだけ多かったかということもわかっていただけると思います。 

 この中には、「原則」がついたことで含まれるようになったと思われる、小児期発症では

ありますが、遺伝性腫瘍の症例も 3 例含まれております。今後こういったことが公表され

ることで、患者様の捉え方やご意見も変わってくると思います。 

 1 年に 1 回の報告よりももっと回数を増やしてほしいというご要望を受け、2024 年の 1
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月から 6 月の上半期で審査した症例についても、先月末、3 月 31 日に公表させていただき

ました。この期間内に審査を行った症例、新しく出た症例が 18 例、継続して 2 回目以降、

個別審査会も含めて審査した症例が 40 例で、半年間で 58 例審査しております。承認は、

すでに報告されているものも含めて 54 例が承認で、不承認 2 例、継続中 2 例ということ

で、先月ご報告しました。 

 最初に申請施設、認定施設のほうから、PGT-M の小委員会に申請書類が出てくるわけで

すが、委員長、副委員長、幹事、事務局とで見て、審査委員会、小委員会が開かれるのを待

っていたら、2 カ月ぐらい待つことになりますので、すでにもう不備があるという判断の時

には、すぐにお返しして、なるべく時間のロスがないようにしております。その段階で 2～

3 回やり取りすることもありますし、それで審査を受けて、全員一致で判定が出なかったら、

また意見書をもらい、もう 1 回審査をして、それでも不一致になれば、個別審査会というこ

とになりますので、多い症例になりますと最初のやり取りを含めたら、5 回、6 回、7 回、

8 回と、何回もやり取りをしている状況になっております。審査が長い、待ち時間が長いと

言われるご意見も重々承知しておりますが、われわれもなるべくロスがないようにと思っ

て対応しておりますこともご理解いただけますと幸いです。 

 ただ、今どこの段階にいるのかがどうしても目に見えにくいというご意見もありまして、

今までは紙で症例の申請をいただいていたのですが、これ治験ではないのですが、治験のシ

ステムを用いた EDC を構築しまして、オンラインで症例申請ができるように、今システム

を作っているところです。直近の 3 月の報告は、このシステムからデータを吐き出す形で

報告書を作成していますので、これが軌道に乗れば、もう少し短い期間での報告も可能にな

ってくるかもしれません。この申請者の画面のところから見ていただくと、申請書が受理さ

れたのか、査読中なのか、今どうなっているのかというのがオンタイムで見られるようにな

っていますので、これで一部、長らくお待たせしている方には不安を解消でき、なるべく短

くお返事できる一つになるのではないかと思っております。 

 参考にしているのは、この海外の ESHRE の報告、ただこれも最近もう 1 回調べてみた 

のですが、最新のものが 2018 年で止まっているようで、その前は 2013 年、2015 年など、

2 年ごとに出ていたのですが、この 5 年ぐらい出ていないようです。やはり海外でも定期的

に報告するというのはなかなか難しいのかというのは推察されるわけですが、こういう年

次報告を定期的に出していけるようになることを目指しております。 

 あとは今後審査するに当たってですけれども、われわれ産婦人科の学会内に事務局、審査

小委員会があり、どうしても産婦人科の先生が担当している割合が多いという現状があり

ます。もちろん中立的に、どちらかに偏ることがないようにと審査を行っていますが、どう

しても外から見られますと、この PGT-M、不妊治療、産婦人科にかかる治療ということで、

経済的な COI、儲けなり、そういった利潤を目的にしているのではないかと疑って見られ

る傾向にはあるという自覚はあります。 

 また経済的な COI でなくても、われわれこういったライフワークとしてやってきたこと
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による思い入れ、アカデミックな思い入れがあるから進めようとしているのではないかと

いうような考え方もあるかもしれません。 

 ただ、小児科は、先ほど笹月先生が、子どもの立場からは誰が意見を言うのかということ

がありましたけれども、小児科の先生方から疾患を見た時に見えている景色と、また成人疾

患を見ておられる、例として神経科の先生が見られる疾患のイメージと、やはり見ている患

者さんの側によっては、同じ病気を見ていても違うように見えている。ただこれは誰が正し

いとか、誰が正解であっているのかという問題ではなくて、その立ち位置、だから見ている

場所からの違いなのかと思っています。 

 どうしてもわれわれも、この産婦人科医としての unconscious bias があるのだと思います

し、お互いにそちらから見たらそう見えるということを共感し合えるようにして、同じ方向

を向いて審査ができるといいと思ってやっております。 

 これは医療者を一面にして考えても、やはり患者様から見えているご自分の経験をもと

にした病気に対しての考え、また社会の一般的に遺伝性疾患はうちには関係ないと思って

おられるか、最近ではネットポリスなどもありまして、検査を受けないで受けたことに対す

ることを意見したり、逆に病気の子どもを受け入れる気がないのだったら何で子どもを作

るのか、みたいなものがニュースに出た時のコメント欄に書かれているものを見ると、世の

中の人を傷つけるような意見が出るという社会もあります。お互い相手の立場を理解、共感

し合えるような、寛容な社会になるように、遺伝リテラシーの向上、教育も大事だと考えて

います。 

 ただ現状、この PGT-M は、日本産科婦人科学会が、国の機関ではなくて、一職能集団と

して、見解のもとやっていますので、法律もないですし、どうしても海外の体制に比べると、

少し違った状況にあると思います。 

 われわれ産婦人科だと、女性の sexual reproductive health and rights をどうしても重きを

置いて見やすい傾向にある。中絶が減って、中絶に伴う、本当に状況によっては子宮を取っ

たりして、永久的に不妊になることとかもあり得ますし、どうしても女性側の意見を強く考

えているという自覚がある時もあります。 

 ただ、われわれ胎児も見ていますので、子どものほうから考えると、病気のバリアント持

っているということで、生まれる権利が与えられないということに関しても、それは倫理的

にどうなのか、狭義の虐待にも通じるのではないかというご意見もありますので、この倫理

的なところ、法律的なところの観点も必要です。 

 また先ほどの感受性遺伝子のように、そもそもバリアント評価が正しいのかという専門

家の意見も判断基準を確固なものにしていくことも必要ですし、第三者カウンセリングの

遺伝カウンセリングのそもそもの地盤を底上げするという、そこも遺伝の業界の先生方、関

連の先生方と一緒に取り組んでいかなければならないと思っています。 

 最終的には、やはり社会的前提がどうしてもありまして、こういった疾患のあるお子さん

を産む、産まない、中絶も含め、また PGT-M のようにバリアントのある胚を戻す、戻さな
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いというのは、医療だったり、福祉だったり、教育が不十分だからそういう判断が起こるの

であって、そこがまずないことには、もうその時点で中立というか、自律的に選べない状況

になっているのではないかということももちろん考えられるわけです。 

 また、お金がないと受けられないことになると、そこに経済的な弱者への不平等がありま

す。先ほどの一般社会の遺伝リテラシーというのも向上が必要ですので、こういったところ

は教育・福祉のところですので、産婦人科の学会だけでは、どうしてもこの全体をカバーす

るというのは困難な状況にあると実感しています。 

 先ほどからいろいろ意見をいただいておりますが、一職能団体である日本産科婦人科学

会での審査でわれわれもちろん頑張ってはいるのですが、公的プラットフォームをぜひ設

立いただいて、バランスの取れた、患者さんも含めて PPI ということで、同じ方向を向い

て今後協議していけるようにと思っております。私からは以上になります。ご清聴ありがと

うございました。 

（小西） 佐々木先生、ありがとうございました。データベースの件含めて、様々な観点の

お話もいただきました、ありがとうございました。 

 それではこれから 2 時まで質疑応答の時間とさせていただきたいと思います。ただいま

ご発表いただきました三浦先生、佐々木先生に対するご質問、どうぞ会場の方、あるいはウ

ェブからでも結構ですけれども、いただきたいと思いますし、質問だけではなくて、自分の

見解とか、ここでしゃべっておきたいということも、長時間にならなければ、どうぞ発表し

ていただいて結構と思いますので、どうぞご自由に発言いただけたらと思いますけれども、

いかがでしょうか。 

（高井） アイスブレーキングということで、埼玉医科大学総合医療センター産婦人科の高

井が質問させていただきます。佐々木愛子先生による審査結果のスライドで、不承認の理由

が書かれていません。例えば、常染色体顕性の多発性嚢胞腎と ALS が不承認でしたが、ど

ういった理由で不承認だったかというのを書かない理由については、今どういう立場でい

らっしゃいますでしょうか。 

（佐々木） 疾患の報告書のリストの上に、一文、簡単には書いています。ただ個別の家系

の症状のような細かいことまでは書けず、ざっくり疾患の重篤性が満たさないと判断され

たためというような書きぶりになっている。 

（高井） 不承認の理由が明確にならないと、重篤性の議論が進まないという懸念もあると

思います。個別の情報の秘匿と建設的議論のバランスをとりながらではありますが、何かも

う少し具体的な記載をすることはできないでしょうか。 

（佐々木） そうですね、そこは今後の課題ではあるのですが。今回、まず 2 回発表はして

いるのですが、そこの時点では、まずは本当に病名を出すのかどうかというところも、昨年

の 8 月末に出す直前まで、やっぱりグルーピングがいいのではないかというご意見もあっ

て、病名を出すかどうかというところも若干審議していた。まだ理由については、それも大

きな括りでとりあえずは出そうということになっていて、個別にこのバリアントがこうだ
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からというようなものは出してない。 

（加藤 聖子） 追加でコメントさせていただきます。この不承認の理由に関しては、記者

会見をした時もマスコミの方からもご質問いただく項目であります。答えとしては、今佐々

木先生が言われたとおりで、われわれも結果を出した時の前文に、何となくわかるような、

そういう文章を加えておりますが、ただ申請施設の方々には、もう少し詳しく不承認になっ

た理由というのは書いて送ってあります。ですので、そういうところを積み重ねながら、ま

た申請施設のご意見とかもいただきながら、今後どういうふうに不承認の理由を開示して

いったらいいかは、学会としてもまた議論していく予定にしております。 

（田村） FMC 東京クリニックの遺伝カウンセラーの田村です。具体的に相談を受けてい

るケースなので、何の病気か言うとわかるので病名は出せないのですけれども。不承認にな

ったケースで、おそらくバリアントの評価が真の病因ではなくて、リスクファクターぐらい

の位置づけだろうから、おそらく非承認になったと思われるケースです。それをそのように

お返しいただいたところまではいいのでしょうけど、疾患の診断をした主治医は、これが病

気の原因に決まっているって、日産婦の先生はこの病気のことを知らないからそういうこ

とを言っていると言い張っているらしいです。 

 それで、その患者さんは、結局誰の言っていることを信じていいかわからないから、その

主治医の言われたとおり、日産婦はもう許してくれなかったら、アンダーグラウンドでいこ

うといって、日本の国内ですけど別の内緒でやってくれるところに行って、一生懸命やって

いるけれども、罹患胚ばかりで困ってどうしようという段階で、私はあと何したらいいです

かと相談に来られた。私が改めてバリアントを見た時に、ん？となって、家族歴を丁寧に取

ったら、何か全然違う遺伝形式の疾患も何か隠れていそうな気がして、もう 1 回発端者の

遺伝子検査から見直したほうがいいのではないかと、そこの段階で私がアドバイスするま

での間、非承認になってから、もうすでに何回も採卵とか繰り返していた。産科婦人科学会

としては、よかれと思って、バリアントの評価をやり直したのだとは思うのですけれども、

本来はそこは日産婦の仕事ではなくて、最初の発端者の診断をしている主治医がする仕事

だと思うのですが、そこで意見が不一致なのであれば医者同士でそこを詰めていく。そうで

ないと、患者さんは、もうじゃあその発端者の診断した医者のことを信じて、これを握りし

めてどこかに行くしかないと思って、右往左往しているわけですから。 

 しかもそれは全然審査の結果を見ても、この方はバリアントの評価で却下になったとい

うのは見えてこないですし、そこは産婦人科学会のお仕事の範疇を超えるのかもしれない

のですがけど、患者さんにとってはすごく不利益が生じているので、どうしたらいいかご意

見いただけませんでしょうか。 

（三浦） ご質問ありがとうございます。やはりそういうバリアント評価というのは、この

PGT-M、特に非常に重要な項目の一つだと思いますし、委員会としましても、丁寧にバリ

アント評価をもう 1 回やり直すということは確認をしています。それはやはり病的な疾患

だと思っているのが、実は体質だということであれば、すべてが解決できるわけなので、そ
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ういったところは丁寧に見ていく。そうした後にどうしているかということに関しては、学

会として今回取った行動としては、その施設の先生方としっかりミーティングを行いまし

て、どういうふうに患者さんに情報を返していくのかということを話し合った上で対応し

てまいりました。その診断した施設に対しても、こちらのほうから申請施設を通して、どう

いうふうに考えてそのような判断をしたのかということをお返ししたりしているので、細

則には書かれていないことなのですけれども、そのあたりは遺伝医療の専門の先生方と協

力するような形で丁寧に対応するようにいたしました。 

（田村） ありがとうございます。恒常的な問題として、おそらく私どもの施設で主に出生

前の診断のほうが多いですけれども、それも同じことで、発端者の診断で使われているバリ

アントの情報が違うかもしれないが、これじゃないかと、すでに症状のある人の診断はその

レベルで終わってしまっている。それをこれから生まれてくる子どもの出生前とか着床前

の診断にその情報を使うというところのレベルまで考えた診断を、その発端者を担当して

いる先生が求められていると思っていないのではないかと思う。もし産婦人科学会でそこ

のバリアント、これ違うのではないかという時には、そこまで戻って発端者の診断をしてい

る先生とのディスカッションを深めていただいたほうが、患者さんにとっては有益ではな

いかと思いました。 

（三浦） 田村先生、非常に重要な点を今ご指摘いただいたと思うのですが、産婦人科学会

としましても、倫理監理委員会の委員長の鈴木先生を中心に、今回バリアント評価に関する

講習会というのを 12 月に全認定施設の方を集めて行いました。そういうバリアント評価と

いうのが最新のデータベースを使って行うということを知ってもらったことで、その後の

申請で、バリアント評価に関するコメントとか、そういったのもしっかり行ってもらえるよ

うになりました。今後定期的なブラッシュアップ、最新のデータベースはこういったものを

使うとバリアント評価がきちんとできるということも含めて、委員会としても、学会として

も取り組んでいきたいと思っております。ありがとうございました。 

（加藤 元博）先ほどの田村先生からのご指摘もやはり非常に考えながら今拝聴していた

のですが、バリアントの持つ病的な意義の不確実性を、どこまできちんと検査を受けるほう

の人まで含めて理解していただくかということがすごく重要なのだと思います。 

 なので、先ほどのご説明の中で、PGT-M をしたけれども、陰性胚を選んだはずだけれど

も発症してしまったという症例もいたというふうな話が少し入っていたので、そういうよ

うなこともあるだというふうなところまで含めて、きちんと検査の実施側とバリアントの

解釈側と検査の受け手とが、やはりきちんと認識をする必要があるのではないいかという

ふうなことがまず一つ思ったことです。 

 もう一つは、先ほどの実際診療している立場からすると、症状を見ている患者さんのバリ

アントはこれだと思うというところまでしか、やはり実際の現場ではやっていないことが

多く、じゃあそれを血縁者診断に使うためには、本当にそれがないこと、あることで判断し

ていいのかというところに関しては、現場の診療医に乖離があることが多いので、そこに関
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してきちんと丁寧なフォローアップが必要だということを改めて現場で見ている身からし

ても思いました。 

（三浦） 修正なのですが、先ほど発症した方がいるというのは、PGT-M を実際には受け

なかった方のデータです。PGT-M を受けた方は全員きちんと診断ができて、今妊娠継続中

という状況です。 

（加藤 元博） 後で自分の遺伝子セッションのところで少し話をするのですが、疾患が、

浸透率がすごく明確に 100、ゼロのものはわかりやすくていいと思うのですけれど、だんだ

ん遺伝学的な検査が進んでくると、今まで 100、ゼロと思っていたものも、実は 100、ゼロ

じゃないというのも結構あるにではないかと思います。そこにバリアントの評価の不確実

性まであると、じゃあこのバリアントがない胚を選んだら、本当に発症しないですかという

ところは、実は 100 ではなくて、確率がどうですかというところまでの議論にしかならな

いと思います。だからといって、やってはいけないとはまったく思っていなくて、そういう

ことも全部含めた上で、発症するリスクを下げるということで検査ができるのですよと、不

確実なものなのですという議論が、検査の受け手としても理解は必要ではないかと思いま

した。 

（三浦） そこもすごく大事な点で、やはり第三者の遺伝カウンセリングとか、そういった

ものを通じて、この遺伝子検査というのが 100、ゼロのものではなくて、やはり不確実性も

含めた上で、実際にそれを申請しているカップルが理解できているかということ、それから

最新の治療法というので、それが解決できる問題ではないかとか、そういったことまで小児

科の先生方にも委員会の中に入っていただいておりますので、議論しているところでござ

います。 

（小西） 今少し話が出たと思うのですが、浸透率をどのように考えて、どういう方向でや

っていっているかを三浦先生、お話していただけますでしょうか。 

（三浦） 浸透率も含めて、例えばミトコンドリア病のヘテロプラスミーの割合とか、論文

とか、そういったものの基準とかも含めて、委員会の中で検討しているのですが、その委員

会の中でも常に新しい情報というのが出てまいります。意見書 C の患者会の中での調査結

果で、実はこれまでは発症しないだろうと考えられていたようなリピート数であっても、実

際には患者さんの会の中ではかなりの頻度で発症しているとかいうのがわかると、そうい

った情報をもとに個別審査で承認となった症例もございますので、常に継続して新しい情

報を入手しながら検討している状況です。 

（小西） ありがとうございます。非常によくわかりました。ほかにいかがでしょうか、ど

のようなことでも結構ですし、ご自分のお考えを主張されるのも結構と思いますけれども、

いかがでしょうか。 

（鈴木 直） 先生、もし質問がなければ、その間に、第 1 部での質問もいいですか。代読

させていただきます。医療関係以外の方で代読を希望されるという方から、Q&A で、私か

ら読みたいと思います。 
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 本日はありがとうございます。加藤和人先生に質問です。加藤先生、前のほうにお越しい

ただきたいと思います。加藤先生、今後の日本での PGT-M について、患者、市民参画、

PPI にどのような意義を見出し、どのようなやり方がよいとお考えなのかをお聞きしたい

です。PGT-M が検査として普及した国・地域と違い、日本は人の受精卵や胎児の健康状態

を理由とする人工妊娠中絶の法的実現が不明瞭であり、政府は PGT-M について関連学会

や医療従事者、検査企業、カップルに対応を丸投げにし続けてきました。一方で、病気や障

害を持って生まれた子どもが社会に支えられて生きることを肯定し、使える制度が整った

社会への成熟もまだ道半ばです。 

 もし PGT-M をより一般的な検査として扱う方向への意思決定を正当化するため、雑な

形で患者さんや市民参画が利用されると、患者、市民参画が新たな優生思想に加担するリス

クや、声や量が大きく、単純な意見がしやすい現代社会において、女性や子ども、患者、障

害者のコミュニティでの対立や分断が深まるリスクなどが懸念されます。 

 日本での PGT-M における患者、市民参画のあり方は、日本独自の状況を踏まえて、丁寧

にデザインする必要があり、加藤先生や皆様とご一緒に考えていけるかと思います。個人的

には、学会による個別審査のために、PGT-M を希望するカップルから時間と労力を奪って

いること、海外で PGT-M を受けるカップルにうしろめたい思いをさせていること、PGT-

M の普及によって、恐怖や圧力を感じる人々がいること、そして未来を生きる子どもたち

にどんな社会を残すべきなのか、そのいずれにも注意を払った患者、市民参画やガバナンス

を目指すべきだと思います。といったご意見とご質問であります。加藤先生、コメント、あ

るいは回答をお願いします。 

（加藤 和人） 多分 10 ぐらい質問が入っていて、私一人が答えられない、全部いろいろ

あるということをまず真面目な意味で思いまして、ただ何とかひと言は答えるべきと思っ

て立っています。 

 確かにおっしゃるとおりでして、専門家と市民・患者が一緒に考えるということを私は大

事だと言ったのですけれども、そのやり方というのは、もちろん簡単ではなく、私が紹介し

た例は、研究に関するものが多かったようにいたというふうに説明させていただきます。 

 実際に PGT-M についてより密接に専門家と患者・市民の方々が一緒に考える場をどの

ように作るかというのは、考え方として、もっと今まで以上にフラットな場があっていいの

ではないか、ということを今日の関係の皆様にお伝えしたいと思い、自分のものを出してご

説明いたしました。 

 一つは、私はずっと思っているのですが、この日産婦が企画されて実施された 2020 年か

ら 2021 年の倫理審議会というのは、この PPI のとても良い例だったと実は思っておりま

す。たくさんの患者の立場の方が、いろんな方向から時間をかけて何度も意見をおっしゃっ

たし、それを真摯に専門家の側が聞きました。私も専門家側の一人として、生命倫理の立場

で参加しました。ですからできるのだということを私はやっぱり申し上げたい。 

 ただ答えをいろんな意味で出す場をどう作るかは簡単ではありませんので、今日参加の
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専門家側の立場の方々は、学術会議も含めて、そしてできれば国がプラットフォームを作っ

て、もっと詰めた議論をしてほしい、そういう場が欲しいということをもう何年も言い続け

てきております。雑な PPI をやるのではなく、丁寧な PPI をやればいいと思います。 

 しかしもっと開かれた形で、患者団体の方々、患者グループの方々が専門家を逆に引っ張

り込んで、場を作るというのもありですし、いろんな可能性を、ご質問をいただいた方も含

めて、動いていただけたらと思います。 

 とにかくゲノム医学、ゲノム科学は発展途上の分野であるということは、先ほどのバリア

ントの議論がまさにそうですので、最初から完璧な PPI の場はできない。しかし丁寧にや

ろうということで、雑になってはならぬということで、国側も含め、市民・患者側も含め、

いろんな場で議論を盛り上げていきませんかというのが私の答えです。ほかに何かあれば、

この後いろんな形で今のご質問にお答えになると思います。 

（小西） 加藤先生、ありがとうございました。この第 2 部でご質問にお答えいただきまし

て、本当に感謝いたしております。ありがとうございました。 

（木村） 現在堺市立病院機構におります、前理事長でありました木村と申します。第 1 部

のお話は本当に私からも目から鱗というか、大変いろんなお話を伺うことができました。そ

の中で竹下先生に伺いたいのですが、よろしいでしょうか。 

 臨床倫理コンサルテーションって、この PGT にかかわらず、様々なシーンで出てくるこ

とだと思います。その中で、やはり私たち医療者、医師としていつも思っているのは、ゴー

ルは何か、医療のゴールは何かということ、医療のゴールは決して規範倫理学的な、これは

何々すべし、何々すべからずという、上からというか、神様の代わりに倫理を作った人が決

めたような、そういう規範ではなく、やはり患者さんの幸福、徳倫理学でいう eudaimonia

のような観点をいつも重視していると思います。それが医療者のあり方だと思うのですが、

そういう観点から、価値と事実を区別しなさいという話をいただきましたが、その価値とい

うのは誰の価値を、目の前の患者さんの価値をいつも考えているのか。でも患者さんの中に

も、申し訳ないが勝手な人もいますので、その価値の中に徳があるかどうかというのをどの

ようにして見分けるのかというような、その価値のあり方、そういったことに対して、先生

のお考えを伺いたいと思います。よろしくお願いします。 

（竹下） ちょっと正直、私の手に負える質問ではなくて、回答に躊躇をしているところで

す。まず臨床倫理の場面で、何を考えるのかということに関しては、これは語れと言われれ

ば、縷々いろいろあるわけなのですが、実は私が東海大学に着任する前から、東海大学医学

部付属病院マニュアルというのがあります。それは様々な手順とかが書いてあるのですが、

その最終ページに、実際の医療の現場ではこのマニュアルのとおりに行かない時がある、そ

の時は何が患者さんの幸福につながるのか、立ち止まって考えよう、病院長、という一文が

書いてあります。ですので、基本的にはやはり患者さんの幸福というのが非常に大事なこと

なのだろうと思います。 

 その時に、例えば患者さんが誰なのかとか、幸福とは何かというのは、様々な議論があり、
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そこが例えば先生が今おっしゃった価値というのは、誰がどう決めるのかということだと

思います。 

 そこで例えば患者さん中心にといっても、患者さんの価値観だけが当然優先されるべき

ではないと思います。意思決定支援という言葉をさっき使ったのですが、意思決定支援とい

うのはあくまでも患者さん側の意思決定の支援であって、実際の医療の現場で行われてい

るのは、例えば治療方針や何か医療行為についての方針決定がされていると思うのです。そ

の方針決定にあっては、当然患者さんの意向とか価値観というのを中心に考えるわけです

が、そこではもちろんわれわれ医療・ケア提供者、医療従事者の意見とか価値観というのも

反映されるわけですから、その価値、あるいは価値観のすり合わせというのが臨床倫理の営

みなのだろうと考えているところです。 

 ですので、一概にどの価値を優先するべきではないかというのが難しいために、このよう

に今日も皆さんが集まっているのだろうというのが私の答えになります。漠然とした回答

で申し訳ありません。 

（小西） ありがとうございます。第 2 部でお答えいただきまして、感謝申し上げます。今

日は公的プラットフォームの話がずっと出てきておりますので、厚労省の方から、コメント

いただけたらと思うのですが。私、NIPT のことをずっとやってまいりまして、なかなかア

カデミアの中でコンセンサスが得られないということで、すごく議論になって、メディアの

方もさんざんいろいろ書いてくださって、盛り上がっていましたけれども、その後、国がや

りますと言いますと、ぴしゃっと静かになったのです。やはり日本の国民というのは、お上

に弱くて、メディアもお上に弱いのです。国がやると言ったら、もう誰も何も言わなくなる

という世界があるので。国が直接関わるのはできるだけしないほうがいいのではないかと、

私は個人的に思っていまして。その点について、厚労省の方がどういうお考えを持っている

かということもお聞きしたいと思うのです。公的な見解でも、個人的な見解でも結構ですの

で、コメントいただけたらと思います。突然で申し訳ありません。 

（西田） 厚生労働省大臣官房厚生科学課の西田と申します。本日は、組織としての見解で

はなく、個人的な見解としてコメントさせていただければと思います。 

 これから講演もあると思うのですけれども、いずれも大変重要な論点だると認識してお

りしっかりと取り組んでいきたいと思っております。一方、様々な事案について、一つ一つ

独立しておらず、iPS であったり、ES 細胞であったり、着床前診断、出生前診断、あるいは

ゲノム編集技術を用いた受精胚だとか、それぞれの事象は包括的に繋がっていると認識し

てございます。これらを総合的に鑑み、制度設計が必要だと認識してございます。先生方か

らいろいろご知見いただきながら進めていきたいと考えておりますので、どうぞよろしく

お願いいたします。 

（小西） ありがとうございました。引き続きご支援をお願いいたしたいと思っております。 

（石浦） 石浦と申します。岡山大学で神経内科医をしている者です。神経内科の立場から

の、質問ではなくてコメントなのですけれども、われわれはどうしても高齢発症の患者さん
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は結構多く、PGT-M を考える段階では、まだ発症していないような方々が、自分の発症前

診断から考えて、その後 PGT-M まで考えている。そういった方もいらっしゃるというの

がわれわれの立場からのコメントで、そういった視点がなかったかと思いお話させていた

だきました。 

 もう一つは、われわれの世界で一番難しいのはリピート病の問題でして、リピート病は個

人個人によってリピートの数が違います。家族の中でも違ってきますので、次に生まれてこ

られるお子さんがもし遺伝子を引き継いでいたとしても、どのような重症度になるか、なか

なか想像つかないところがございます。その辺が非常に難しい問題であるということをお

伝えだけしたい、いつもその辺が難しいと思っているところでございます。 

 私も今日お話をずっとお伺いしていて、産婦人科のことを私自身もきちんと勉強しなけ

ればいけないし、また患者さんにも、もちろんカウンセリングに来る患者さんからはいろい

ろなお話を聞くのですけれども、カウンセリングに来ない方、もっと高齢の方々からのご意

見はなかなか聞く機会がないので、そういった声をきちんと聞いていかないといけないと

いうふうに思いました。一方で、こういう審議をされる先生方や産婦人科の先生方にとって

も、なかなか見ないようなご病気の勉強というのを、失礼な話なのですが、よくわかってい

ただけると、より一層話が進むのではと思いまして、一つコメントでございます。 

 これはなかなか教科書に書いてある症状の字面だけだとわからないことも結構あります

ので、その辺をもっともっとお互いにわかり合っていければいい方向に行くのかというふ

うに思いました。 

（小西） 貴重なコメントありがとうございました。 

（三浦） 今の石浦先生のご指摘もすごく重要な点だと思いますけれど、そういうふうに産

婦人科学会の産婦人科医では判断できないような希少疾患とか、あと神経原性疾患のリピ

ート数の問題というのは、常に委員会の中でも議論しております。原則から外れる症例に、

そういう疾患はなると思うのですが、だからこそ、意見書 A で臨床の疾患に携わっている

先生方の学会の意見を求めて、総合的に判断させていただいております。遺伝の学会と臨床

の学会、それぞれの意見書 A に 1 票ずつ投票権を持たせていただいております。 

 また意見書Cの中でも、患者さんたちの会からリピート数の調査などの情報というのは、

論文の中からは見えないような実態も、個別審査会にも届けていただいております。そうい

った総合的な判断を非常に重要にしておりますし、継続的なブラッシュアップと、私たちも

そういう疾患について知りたいという姿勢は継続していきたいと思っております。 

（石浦） 今後とも連携よろしくお願いします。 

（鈴木 直） ウェブからは、産婦人科のドクターからですが、PGT-M の実施施設が少な

いことが PGT-M のアクセスの問題となっていますが、増やす試みはされていますか。公

表されている実施施設は 38 施設ですが、申請している施設が 11 施設とされています。実

施されていない理由は何があるとお考えでしょうか。まず増やすかどうかと、認定されてい

るけど、実際に申請している施設は 11 しかないということに関して、先生、お願いします。 
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（三浦） やはり発表の中でも、北陸とか東北地方には認証施設がまだないという状況は、

アクセスに地域差を生じていると思うのですけれども、それを解決するために、日本産科婦

人科学会では、ART 施設と遺伝医療の遺伝カウンセリングを専門にしている施設とで、1 対

1 対応の連携の体制で申請するという場合には、受理できる、認証できるということで、昨

年の秋に周知している状況です。体制を整えて、そのような地域で申請していただけたらと

思っております。 

 認証されたけれども、なかなか申請されてこないことにはいろんな事情があるとは思う

のですが、やはり申請に辿り着くまでに、セットアップや、本当にその疾患が遺伝子検査で

着床前検査ができるのか、そういう遺伝子検査はそう簡単にすぐできるものではなくて、準

備をするには、やはり高い準備期間が必要になります。そういう準備が整っている施設に患

者さんが集まりやすいという状況も反映しているのではないかと思っております。 

（鈴木 直） あと臨床倫理監理委員会のメンバーから、遺伝カウンセリングができる施設、

イコール遺伝学的検査ができる施設ではないといったコメントもありました。ありがとう

ございます。この点はよろしいでしょうか。次、進めさせていただいていいでしょうか、小

西先生。 

 佐々木愛子先生のご報告へのコメントをいただいています、社会学者の先生です。非医療

者の立場からです。三浦先生、佐々木先生のご報告から、日本産科婦人科学会の当該小委員

会のご苦労とご努力の一端がわかりました。最後のところに、産科婦人科医が sexual and 

reproductive health and rights の尊重の立場とありましたが、そういう部分もありますが、

そうじゃない点の指摘もしておきたいと思います。 

 SRHR が女性の立場から新しい医療技術を使えることを要求する意見と受け止められが

ちですが、SRHR はある権力や社会からの活力として、産むなとか、産めという圧力への抵

抗という概念として、女性が圧力に対して、産むか、産まないかを決めることができるとい

った概念です。産婦人科医への立場が圧力となっている場合もあり、またその価値に無自覚

なことがあるということを指摘させていただきたいということです。貴重なご意見です。

佐々木先生、よろしくお願いします。 

（佐々木） コメントありがとうございます。元々の SRHR は、日本というよりは、海外

の中絶する権利、避妊する権利がないというような女性の立場を、権利を主張するというと

ころから始まっていると思いますので、それは大前提だと思います。 

 ただ、この PGT-M に関しては、子どもを産む、産まないかを自己決定する権利ですが、

子どもの質を選ぶ権利かというところは、やはりずっとテーマとしていただくところで、ど

こまでが女性の権利として認められるかというところです。そこもやはりわれわれ産婦人

科医にいると、質というと、すごくリアルな感じですが、病気があるかどうかも選びたいと

いう方が実際来られる。出生前でもですし、PGT-M でも来られる事実がある中、どう対応

するのがいいのか。どうしても日本の社会だと、子どもの育児が女性に比重が大きい。特に

病児の保育は、データによりますと、95%以上女性が担当しているという現状がある。その
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ような中、女性が自分の人生を守りつつ、子どもも欲しい、産まないなど、自分の人生を選

ぶというチョイスももちろんあるわけなのですけれども、いろいろな価値観がある中で、ど

こまで個人のご希望が認められるのかという、そこがどうしても産婦人科医は目の前に女

性がいるので、私も女性ですし、女性側の立場の意見を聞きやすい立場にあるというのは、

産婦人科医としては自覚しているという意味で言ったつもりでおりました。 

 もちろん産婦人科医だから、男性の意見は無視という意味ではもちろんないですし、旦那

様も一緒に来られて、カウンセリングさせていただいていますし、お腹の子どもも見ていま

すので、そこはもちろん中立を目指してはいるのですが、どうしても女性からの意見を聞く

立場にありやすいというところを強調して、プレゼンさせていただきました。 

（鈴木 直） もう一つあります。アカデミアで基礎研究をされている基礎研究者の方から

です。PGT-M は、IVF、体外受精の施設、遺伝の専門家、担当される専門医の先生、ゲノ

ム解析の専門家、機材等、必要な資源が多く、大学病院といえども、認定を得られていない

病院も多いようです。しかしながら、地方によっては、実施可能施設がないというのは大き

な不公平だと思います。地方ごとに中核施設を作る等、今後どのように解消していくか、お

考えがあればお伺いしたいです。三浦先生、お願いいたします。 

（三浦） ご指摘のように、地方ごとに中核となる施設を今後作っていくというのも考え方

の一つだと思います。継続審議の委員会というのが、この監理委員会の中に学会で作ってお

りますので、本件についても継続していきたいと思います。 

（織田） 東京大学の織田と申します。継続審議小委員会を継続的にさせていただいており

ます。そういったところの議論もとても大事かと思ってお聞きしました。がんゲノムに関し

ては、中核拠点・拠点病院とその連携病院という形でしっかりとした連携体制ができていま

すし、NIPT においても、基幹と連携という枠組みができています。こういった PGT-M に

関しても、連携体制を地域ごとに組んで、地域格差をなくしていくという取り組みはとても

重要と思ってお聞きしていました。ありがとうございます。 

（小西） はい、ありがとうございました。 

（織田） 織田から一つ質問させてください。笹月先生にお聞きしたいのですけれども、子

どもの声を大きくするのは難しいというのを本当に痛感したのですけれども、一方で、PPI

をこれから丁寧に進めていきたいというところもあるかと思います。ではこの PPI におい

て、子どもの声というのは、一体誰がどうやって伝えていくのがいいのだろうというのがわ

かりませんでした。小児科の先生もやはり PPI の立場という点では、医者側に入るという

ところがありますので、誰がいいのかというところ、ご意見あれば教えていただいてもよろ

しいでしょうか。 

（笹月） 非常に難しいところで、例えば子どもの最善の利益とは、誰が捉えうるものなの

かという議論そのものが、本当は先ほど重要な示唆を富んでいる議論だと思うのです。先生

がおっしゃったみたいに、子どもの声を PPI の、例えばその状況の中で、実際に胎児とか

新生児を呼んでくるわけにはいかないので、誰かが代わりに声を発さなくちゃいけない時
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に、子どもの最善の利益とは、本人にしかわかり得ないのだという距離を置いた謙虚さでも

って、限界があるんだという立場で、皆さんで協働して、こうなんじゃないかとするのか。

それはそういう考え方は、どちらかというと、アメリカ的な考え方で、その子が成長した暁

には、その子に言わせるしかない。でもそれまでは、私たちは仮止め、仮固定しかできない

という考え方なのです。 

 でも一方で、ヨーロッパ系の考え方は、子どもの最善の利益は、他者からも測り得るのだ

と。だからチャーリー・ガードケースを皆さんご存じかもしれません、ミトコンドリア病の

子どもの生命維持治療をどうするかといった時も、裁判所とか病院とか親とかがどんどん

介入し、議論するわけです、私の言っている最善の利益がこの子の最善の利益だと。どちら

の考え方を取るのかだけでも違うので、先ほどから先生方がおっしゃっている女性の権利

とか自律ということも同じことで、輸入概念です。そういう子どもの利益とか、自律、

reproductive health and rights という、そういう海外の輸入概念を何となく漠然と理解しな

がら議論するところに、すでに危うさというか、一致してない、お互いの相違がないところ

で、何となくいい言葉で言っている中にも、まだ見えてないことがある。私たちのこの中で

すら、わかり合えていないものがあるのに、何をこれから子どもに教えて託すのかとなると、

そもそも自律とは何か、自律的であるとは何かということからすると、例えばアメリカの生

命倫理の 4 原則は、自律尊重、無危害、善行、正義ですが、あれは強い個人を想定して、強

くないのだったら、エンパワーメントしてでもその人に決めさせる。それでその人を公平に

扱いましょうというのが生命倫理 4 原則ですけど、それを日本は輸入しているのか。ヨー

ロッパ系の、自律尊重も大事だけど、尊厳とか、脆弱性とか、連帯というのが、ヨーロッパ

系の生命倫理の 4 原則に出てくるので、それだったら弱いまま連帯しましょうなので、こ

こで語られている女性の自律といった時も、私たちは次の世代にどんな自律を求めている

のかによっても、PPI の中に子どもを呼んでくる時も、あなたにしか言えないんだというの

か、私たちが代わりに言えるんだとかいう態度というものが、実はそれすらもそろっていな

くて、そろってなくてはいけないかどうかもわからないですけど、そういった議論を今のう

ちにして、その上で子どもに託して、子どもの声を拾う。拾えない時は代弁するというとこ

ろをもう少し整理したほうがいいと私は感じています。子どもの命の授業もそうですけど、

子どもにどれぐらい、あなたにしか言えないんだと教えるのか、いや、託してもらえるよう

な関係性を持つのかといったことも関係しているかと思います。 

 なので、PPI に子どもの声を入れる時の私たちと子どもの関係性とか、自律というものの

考え方とかの整理がもう少し必要かなと思っています。 

（加藤 和人） PPI が出たので、ひと言だけコメントさせてください。私は PPI って実

際に実践を考える時には、二つのことを分けたほうがいいと思っていまして、思い切って広

く議論するという場を作るという意味の活動と、それからある一種、決定しないといけない

ことについて、どうすればいいか、あるいはよいか、悪いかという議論をするのを両方やる

ということをお勧めしたいと思っています。今日話そうとしたのは、前者のほうの場を広げ
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ましょうということをここで改めて申し上げたいです。 

 だからそうなれば、たとえば、どこまで子どものことを子ども以外が考えられるかは、な

かなか答えがすぐ出ないかもしれないけれど、でも思い切って小学生の方を集めて、もちろ

ん健常の方が多いかもしれないけど、議論するとか、あるいはもっとターゲットを絞って深

い議論をするとかいうワークショップを、私たちは今日紹介したプロジェクトで基本的に

はたくさん取り入れています。そうすると話が広がって、こういう論点がこの議論に必要な

のだということが、どんな人々と議論しても出てくると思います。それが視野を広げるとい

うのになる。それをもとに、今度は、是か非かの議論をするという、そういうやり方はどう

かと思うので、ご参考までにコメントします。 

（小西） 非常に深いディスカッションで感動しております。 

（平沢） 岡山大学の平沢と申します。先ほど岡山大学の石浦先生から、成人発症の病気の

ことに対しての考えもというお話しでしたが、私は遺伝性腫瘍についてもお話ししたいで

す。遺伝性腫瘍は、若年発症例が多いということが教科書的には学びますが、70 歳になっ

ても 80 歳になっても発症します。また小児の時に発症して、また二次がんとして、成人以

降に発症するということもあるわけです。 

 そうしますと親子三世代とか、四世代とかいとこまで考えていくということが多くなっ

てくるということになります。今回本遺伝性腫瘍の話を後半でこれだけ取り上げていただ

いて、非常にありがたいことだと思っています。 

 一方で、がんは予防できる病気じゃないかという人もいるのですが、やはり小児の時から

成、年配にかけて、「自分ががんになるかもしれない、がんになるかもしれない、がんで死

んじゃうかもしれない、また再発するかもしれない、また QOL も下がるかもしれない」と

いう気持ちの、こういう不安とか、重篤さの積分値ということを考えたら、これを重篤じゃ

ないというふうに誰が言えるのであろうか、思うことがあります。 

 こういうことを考える時に、社会制度ということも一緒に考えないといけないと思って

いまして、がんに関しては、がん未発症の人に対しては、病的バリアント保持者、リスクが

高いということがわかっても、今の日本では健康保険がカバーしないわけです。これは健康

保険法の第 63 条というのがあって、疾病や負傷に対してのみ健康保険を給付するというこ

とがあります。 

PGT-M については、いろんな選択肢とか、いろんな社会制度も含めて、議論することが

必要なのではないかと考えています。 

 最近、この 4 月から兵庫県の姫路市が、がんの未発症の遺伝性腫瘍の病的バリアント保

持者に対する支援ということを始めました。こういう動きが全国的に広がっていくことで

またいろんな議論ができるのではないかと思っています。 

 その上で、この委員会の名前なのですが、私は「重篤な遺伝性疾患に対する」という言葉

が、本当に必要なのかということを疑問に思っています。当事者が重篤だと思っているから

PGT-M を考えるわけです。ですので、私は「着床前遺伝学的検査に関する倫理審議会」で
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十分なんじゃないかと。申請して、承認されなかったら、「あなたの病気は重篤ではない」

ということを学会から言ってしまった感じもあります。繰り返しになりますが「重篤な遺伝

性疾患に対する」という枕詞はこの委員会にはいらないのではないかと思います。 

（鈴木 直） 平沢先生、ありがとうございます。貴重なご意見ありがとうございます。今

この委員会の名前としては、これまで重篤な遺伝性疾患ということを対象として、これまで

長く本会が議論しながら、重篤性を評価しながら、医療を提供していくということで考えて

きたので、重篤なということを本日は入れておりますが、今後は、確かに先生おっしゃるよ

うに、重篤な遺伝性疾患ということだけでない中での議論は当然進んでくると思いますの

で、大変貴重なご意見ありがとうございました。 

（小西） 先生が立たれたので、第 3 部で私が質問したかったのですが、最近、日本テレビ

の「ウェークアップ！」で、遺伝性乳がん卵巣がんをお持ちで、乳がんを発症した方が出ら

れまして、私、非常にショックを受けました。やはり先生がおっしゃるように、若い方が多

くて、BRCA1 の乳がんというと、トリプルネガティブが圧倒的に多くて、非常に厄介であ

る。卵巣がんも漿液性が圧倒的に多くて、早期発見の手段がなく、進行がんが見つかって、

5 年以内に 2 人に 1 人は亡くなってしまう。非常に重篤であると思っているのです。これは

やはり予防すべきではないかなという気がしていますが、先生のお考えは、いかがでしょう

か。 

（平沢） 例えば BRCA 陽性の人が着床前遺伝学的検査を受けても、その子ががん年齢に

なる時はやっぱりこれから 20 年後、30 年後になると思います。その時の医療は、まず違っ

ていると思います。そして、先ほどの姫路市のように、少しずつ未発症の血縁者に支援が広

がってくるということも期待できるかもしれません。 

 一方で、やはり PGT-M という選択肢もあり、自分も辛い、親も辛いというのを見ている

中での選択肢も世の中にあるという中、浸透率のことも踏まえた上で議論していくという

こと。遺伝性腫瘍の場合は、家族で相談しながら考えている人も多いと思うので、そういう

意味では、今日第 3 部で遺伝性腫瘍を扱っていただいたというのは、本当にいいきっかけ

と思っております。 

（万代） 京都大学の産婦人科の万代でございます。実務的なことですが、今この審査会で

返しているのは、やっていいか、悪いかですよね。でもグレーゾーンというのが今後、増え

てくる。今非常に重篤な疾患だけを対象になされているので、ほとんどのものが承認されて

いると思うのですけども、これからいろんな疾患が出てきた場合に、背景として調べられた

知識とともに申請施設に返して、もう 1 回患者さんにそれを前提に話をしてくださいとい

う形になっているのでしょうか。 

（三浦） 貴重なご質問ありがとうございます。今現在も小委員会と個別審査会の中で、先

生が今ご指摘されたように、こういった点をしっかりと申請された方が理解しているかど

うかというのを本当にわかっているかということも議論の中で出てきた場合には、そのこ

とを付記して、もう一度申請施設のほうに通知書として戻すようにしております。なので、
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そういったところも含めて、今審査されております。 

（万代） それを見て、また考えが変わることも今後は十分あり得る、そういうような形の

返し方になっているという理解でよろしいでしょうか。 

（三浦） はい。その申請施設が患者さんにどういうふうに伝えるのかによって、また承認

なのか、不承認なのかというのが委員の中でも考え方が変わる場合もありますので、そうい

うやり取りをしながら対応しているのが現状だと思います。 

（万代） 白か黒かを決めるというのがだんだん難しくなってくると、アドバイスというか

情報を返すというような方向性に行かざるを得ないのかと思って聞いておりました。 

（三浦） 最終的には個別審査会まで行って、承認か不承認かが決まるようなシステムには

なっているのですが、そこに行く過程の中で、万代先生がおっしゃったようなやり取りとい

うのは、申請施設と委員会でやり取りがされています。 

（万代） おそらく承認になっても、これは絶対承認だというように委員全員が思われるよ

うなケースと、一応承認にしましょうということになったけれども、でもやっぱりこれとこ

れのこれはもう 1 回考えてほしいということが出てくると思うので、そういうのをきちん

とお返しするという仕組みが大事かと。 

（三浦） 通知書の中にはそういうことも含めて申請施設のほうにお戻ししております。あ

りがとうございます。 

（片岡） 日本耳鼻咽喉科頭頸部外科学会から遺伝医療ワーキンググループで参加してお

ります岡山大学の耳鼻咽喉科医、片岡と申します。この遺伝医療のワーキンググループは

PGT-M の改定があった時に発足されたのですが、このワーキンググループの委員の中でも

PGT-M に関しての見解というのは一致していない状況です。難聴者の中で、この PGT-M

のチャンスがあればやりたいという人がいるかもしれないのに、審議されるか否か以前に、

その可能性すら当事者に周知されていない。医療者、耳鼻咽喉科医のほとんどがその情報を

当事者の方に届けられていないという状況があります。もちろん耳鼻科医の中でこの課題

に対してのコンセンサスが得られていません。 

 PPI に関して、私自身、今回参加させていただくに当たり、当事者が PGT-M をもし選択

肢があれば受けたいと思うのかどうか疑問に思ったのです。ただ、だからといって、十分な

情報や支援なしに当事者へ選択を委ねることは混乱を招く可能性がある。国内の難聴があ

る医師の有志グループにヒアリングをしてみました。 

 生き辛さや社会的疎外感を経験してきたという医者たちが多く、その上で、この PGT-M

に対して、やはり賛否がありましたし、賛成でも反対でもないという意見もありました。 

 例えば PGT-M が行われることで、技術の進化に伴って苦労する人が減るのだったら、

それでもいいという意見もありましたし、そのことによりマイノリティがもっとマイノリ

ティになってしまって、優生思想というのが強くなるのではないかという懸念もありまし

た。難聴者の中には、何らかの形で音声を使って聞き取れてしゃべることができる人たちも

多いです。一方で音声言語によるコミュニケーションが困難な聾者の中には強い反対もあ
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ると思うという意見もありました。また既に海外等での PGT-M を選択した事例があると

聞いています。 

 そういった中で、私たちが今どういう形で耳鼻科医として情報を届けていくべきなのか

は、思案しています。私からお伝えしたいことは以上です。この意見に関しては、当事者の

了承を得て、ここでお話をさせていただきました。 

（小西） 貴重なご意見ありがとうございました。 

（鈴木 直） 医療従事者の方から質問で、公的プラットフォームが設立されたとして、そ

れによる審査結果判断が公的にオーソライズされたという位置づけになり、ひいては、国家

としての、あるいは公的な優生思想につながる可能性はないでしょうか。それが回避できる

システムであれば、中立的公的な立場でのプラットフォームは良いと思いますが、どのよう

な審査運営システムをお考えでしょうかといった質問です。加藤先生、お願いします。 

（加藤 聖子） もしそういうような公的プラットフォーム、われわれの審査結果がオーソ

ライズされるような公的プラットフォームであって、その上に国がいるとしたら、確かにご

心配のように、国家としての優生思想、今日私が最初に説明しました優生保護法みたいな、

そんな形になってくる懸念はありますが、われわれが今望んでいるのはこういうものでは

ありません。 

 今日三浦先生や佐々木先生にご説明していただいたように、本当にすごい時間をかけて、

いろんな専門医、例えば神経内科であるとか、小児科医であるとか、そういう先生方のご意

見、あるいは人類遺伝学会、遺伝カウンセリング学会、そういうところのご意見を聞きなが

ら、慎重に時間をかけながら審査しているわけですが、そこでやっぱり最終的には、承認・

不承認という形になり、グレーゾーンももちろんございます。そういうところを本当に迷い

ながら審査していて、結果を出しているわけです。そういう結果を一応出して、そして施設

の方にお戻しして、またそこで施設内倫理委員会などにかけていただいて、ということにも

なるとは思うのですけれど、その結果が本当にコンセンサスを得られるものかどうかとい

うことに関しては、やはり意見を聞かないといけないと思っております。今現在そういうプ

ラットフォームはありません。 

 そこで最初にお願いしているのが、今現在検討中ではありますが、日本医学会のような、

様々な分野の専門家が集まった学術団体、ここでいろんな意見を出していただいて、われわ

れは承認してほしいという公的プラットフォームをお願いしているわけではなく、そこで

もう一度議論して、もし何か異議、いろいろなことがあれば、それをまたこちらにお戻しい

ただいて、またこちらもそれを踏まえて考えると。最初出したスライドで矢印は双方向性に

なっていたんですけど、そういうようなプラットフォーム、そしてその上で、10 年後、20

年後、医療技術がどうなっているか、倫理概念がどうなっているか誰もわからない時代です

ので、その辺を継続的に、やはり国が関与しながら、その上の審議会という形で議論してい

ただけるような、そういう三段階の公的プラットフォームというのをお願いしております。 

 ですから質問者の方が懸念しているような国家的な優生思想につながる、そういうもの
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につながってはいけないので、そういう何段階も踏んで、こういう問題を議論していく場を

作ってほしいということを日本産科婦人科学会としてはお願いしているわけです。 

（鈴木 直） 私からも追加で、この国家の公的な優生思想につながるような国の関与をわ

れわれは目指しているわけではなく、この案件以外の特定生殖補助医療でも、もう 20 年以

上前から厚生科学審議会や学術会議などでいろいろな提言がされても、そこが継続して審

議される場がないのです、これまでは。かつ、それを継続して審議するには、社会的合意を

得る、国民の理解を得る、医療者だけではなく、その場がないわけであります。 

 生殖補助医療法には、国が生命倫理に配慮するとともに、国民の理解を得るように努める

という、国がといった主語でございます。そういったこともあることから、国にも当然関与

していただきながら、ただ国が優生思想につながる可能性があるような国家的なのでなく、

中立の立場でそういったプラットフォームを作ることを要望しているわけでありますし、

当然法制上の措置が必要な場合には、議連の方々にも関与していただくことになるといっ

た、その平場のプラットフォームがないということであります。私たちが目指すのは、中立

的な立場で、イギリスなどの非府省型の、そういった公的なプラットフォームもあると思う

のですが、そんなところを現在加藤先生とともに進めているところでございます。こちらは

一応これで回答としていきたいと思います。 

 小西先生、もう一つ、二つあるので、よろしいでしょうか。ウェブから、産婦人科の医師

からであります。PGT-M の審査数が多いとされていますが、遺伝性疾患の数からすると、

今後申請数が増加すると考えますが、今後はどのように対応されますか。一部の疾患に関し

ては、症例ごとではなく、疾患でもよいのではないでしょうか。審査システムの継続が困難

になるのであれば、何らかの解決法を見出す必要があります。どこかで個別審査の方針を変

える必要があるのではないでしょうか。今後どのようにお考えでありますでしょうか。審査

機関以外に、申請までの時間、承認後の体外受精の準備にも多くの時間を要するということ

ですので、審査の体制に関する質問だと思うのですが。三浦先生からまずお願いします。 

（三浦） これも重要な問題だと思っております。申請数が特に 2023 年から非常に増えて

きている現状で、月に 6 例とか、10 例とか、そういった症例に対して、非常に対応が難し

くなってきておりますので、まず学会として取った対応としては、査読する幹事の数を 3 倍

に増やしたというところです。これも継続審議の中で認めていただいて、今対応していると

ころでございます。 

 また今後どういうふうに対応していくかというのも、継続した審議が必要だとは思うの

ですが、疾患でもよいとはまったく考えていなくて、やはり個別の審査ということで日本の

今の PGT-M の現状というのは審査すべきではないかと考えております。 

 特に個別審査の中で、医学的には不承認とされた症例のうちの半分は、個別背景の中で承

認に最終決定されておりますし、一つ一つの症例を丁寧に見ていくということが最終的に

は利益につながっていっているのではないかと感じております。 

 またデータベースということで、今、佐々木愛子先生が取り組んでおりますけれども、そ
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ういう審査の事例というのが今後積み重なっていくと、どういった疾患とか事例とかとい

うことに関しては、新しい審査の形というのが見えてくるのではないかと思いますけども、

まだ今国内で始まって、新しい制度で 2 年半というところですので、これからしっかりと

いろんな事例を丁寧に見ていく時期じゃないかと思っております。 

（佐々木） この病名であれば、確かに疾患によってはホットスポットが決まっていて、重

篤性のあまりブレがない疾患もあるかとは思うのですが、ただ、この疾患はそうだと言い切

ってリスト化するという段階には、まだ来ていないかと思っています。ある程度の症例数が

蓄積されて、あまり相違がない状態で皆さんの合意が得られるようであれば、いずれは省略

化も考えないでもないですが、現状はまだその段階にはない、時期尚早かと思っております。 

（鈴木 直） 臨床倫理監理委員会としても、三浦先生、また佐々木先生たちと、今回は振

り返りが目的だということを申し上げたのですが、どれだけ時間がかかっているのか、どれ

だけ時間をかけてしまっているのかということなども当然評価しながら、われわれも産婦

人科医ですので、今日先ほどご質問いただいたように、体外受精とか、その先の時間がある

から何とか早くしてほしいというこの叫びも十分理解した上で、より良い審査体制にさら

に変えていきたいと思っておりますので、今大変貴重なご意見いただきましたが、ご意見と

ともに、またいろいろなアイデアなどもいただければ幸いでございます。ありがとうござい

ます。 

（鈴木 直） 佐々木先生の子どもの介護をするのは女性のことが多いから、子どもの質を

選びたい気持ちが理解できるという意見に賛成します。今回は倫理の話でしたが、医療経済

的に PGT-M はいかがなのでしょうか。また少子化対策としてはどうでしょうかといった

ご質問であります。ちょっと広い質問ですかね。 

（佐々木） 賛成するというわけではないのですが、理解できるという発言に留めさせてい

ただいたのですが、そういうご意見の女性の方にやはりたくさん会うというのが事実とい

うところは共有させていただきます。医療経済的には、検討しておられるのですよね。 

（鈴木 直） はい、医療経済のことでどなたがわかっておられるか、私は遺伝性腫瘍のこ

とではわかっているのですが、それ以外では何かありますか、どうでしょうか。医療経済の

ほうでは、BRCA の病的バリアントの保持者に対する PGT-M に関する医療経済評価は、

アメリカとイスラエルからも論文が出ていて、本邦においても、厚労科研研究班で、現在日

本における、日本の医療体制において、医療経済的な評価というのが今進んでいるところで

あります。こちらは結果が出たところで、また公表されると思っているのですが、アメリカ、

イスラエル、治療は違いますけども、治療法もその後も、そういった点では、PGT-M にお

いては、医療経済的には意味があるという言い方を言っていいかどうかわかりませんが、医

療経済的には評価は悪くないといった結果が論文としては出ているということです。 

（佐々木） 遺伝性腫瘍としてはということですよね。なので、今までは審査の中で言って

きたような、本当に希少疾患などになってくると、やはり治療の方針が、治療法がない、移

植するとなると、またすごくお金がかかるということになります。ただ患者さんは支払わな
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いということにはなるかもしれないとか、各々の疾患で異なってきますので、何とも言えな

い。それも下手をすると、バリアントによって違うかもしれないということになるので、な

かなかこの cost effectiveness を出すというのは、この PGT-M の個別の疾患では難しいと

思います。 

 少子化対策としては、本当に対策として、国レベルで増えるかというところはあれですが、

ただ、カップルからは、PGT-M ができないのだったら子どもを持つのを諦めますというご

意見、昨日も患者会のアンケートの調査をお伺いしましたが、そういうご意見がありました。

ただ、PGT-M が通らないなら産みませんといったら、個別審査会で承認されるのかという、

そういうご意見もあり、言質を取るというわけではないです。私も産婦人科なので、出生前

遺伝学的検査をやってくれないなら中絶しますって、ある意味、脅されるといったら何です

けど、罹患児じゃないかもしれない子も含めて、診断してくれないなら中絶しますと言われ

るということもあります。こう言いさえすればいいみたいになってしまうのも、極端なこと

にはなってしまうのですが、ただ実際自分の辛かった病気を受け継がせたくないから、子ど

もを持つというビジョンが持てないという、本当に心からの気持ち、ご自分の体験からの気

持ちを持っておられる方のお話は本当にたくさんお聞きしますので、それをなかったこと

にできないと思いつつ、いつも審査しております。 

（笹月） 多分今日の場で、私の役割は、子どもたちの代弁をすることだろうと思いますの

で、あえて申し上げますが、私自身も女性として、子どもを育ててきて、その負担とか、こ

の社会のありようも重々承知している上で申し上げます。先ほどご紹介した重篤な疾患を

持つ子どもの医療をめぐる話し合いのガイドラインでもそうですけれど、子どもの最善の

利益を追求する医療方針を決める時には、それは子どものために、家族とともに私たちは考

えるということで、家族の負担感とか、育児とか、障害を持っている子どもの介護の負担感

というのが理由にならないように徹底して、子どもの最善の利益の追求をすることを第一

義にしています。 

 なので、家族の負担があることは重々承知の上で、そしてこの言葉が厳しすぎるのかもし

れませんが、あえて申し上げると、負担軽減のために技術が使われるとか、負担軽減のため

に、例えば人工呼吸器が中止されるとか、そういうことはやはりそこではいったんノーと言

わざるを得ないといいますか、そのままならなさと、この子を生かすためにとか、生まれて

きてくれる子どものために、ままならなさもあります。なので、それをどう分配するかはま

た別次元の話で、そこはやはり分けて考える、先生方が重々ご承知のことは承知しておりま

すけれど、あえて申し上げたく思いました。 

（田村） 費用、医療経済のきちんとデータを持っているわけではないのですが、アメリカ

の任意加入の保険会社で最大手のブルークロス・ブルーシールドというところが、少し前か

ら医学的にきちんと診断されている遺伝性疾患の PGT-M を保険で払うというふうにポリ

シーを出している。バンクがアメリカは大きいので、HLA はだめだけど、それ以外のこと

はお金出すというふうになっています。結構 PGT-M 自体、もっとアメリカは前からやっ
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ているのですが、ずっと保険会社は払ってなかったのです。ここに来て払うことにした背景

には、おそらく、すごく言葉を選ばないで言ってよければ、病気のある人は生まないでおい

てくれたほうが、トータルの医療費でいくと、そこにお金を出したほうが保険会社としては

ペイするというふうな判断で切り替えたのだと思うのです。 

 ただそれは、今まさに笹月先生おっしゃったように、同時に、じゃあもう生まれた子ども

には払わないからねということにならないように、生まれた子どもが何か病気を持ってい

てもそこはしっかりカバーするということは担保された上での話ではあります。保険会社

が払うようになった背景には、おそらく経済的にペイするということの判断があったので

はないかと思います。 

（小西） ありがとうございました。ちょっとまだ時間がありますので、せっかくの機会で

すので、これだけひと言言っておきたいということをぜひこの時間を利用してご発言くだ

さい。 

（山中） 聖路加国際病院産婦人科医師で遺伝子診療センターもやっています山中と申し

ます。以前日産婦の倫理委員もさせていただいていた立場から参加させていただいていて、

ちょっと個人的な意見を申し上げさせていただくとすると、この重篤性ということで、「や

るか、やらないか」を他人が選んでいくということは、果たして続けていけるのだろうか。

「重篤性」は、やはりその疾患で困っていらっしゃる、あるいはご家族が判断されることで

あって、審議できるとすると、やはりきちんとした医学的な情報を得て、正しく理解されて、

適切な遺伝カウンセリングを受けられた後で決断されているのかどうかというところを見

ることはできると思うのですけれども。 

 医療者としては、医学的な重篤性という判断はもしかしたらできるかと思うのですが、先

ほど三浦先生のご発表を聞いていて少し気になったのが、医学会から出てくる意見書でも

医学的な重篤性の判断が分かれるというところです。医学的な重篤性というのは比較的一

致するのかと思っていたのですけど、そこで判断が分かれるというのは、PGT-M をやるほ

どの重篤性じゃないという価値判断がすでに入ってないのかなということが少し気になっ

て、ご質問です。先生たちが出した意見書ではないと思うのですが。 

（佐々木） A1 と A2 で割れているということですよね。 

（山中） 医学的に重篤かどうかという判断のところに、すでに PGT-M をしていいかど

うか、それをしていいほどの重篤性ではないみたいな判断になってないのかなというのが

聞いていて気になりました。 

（佐々木） そこは、よくおわかりいただいたからご質問いただいたことかと思います。日

本産科婦人科学会が、原則こういう疾患にという重篤性の定義を出してしまっているので、

そちらの日産婦の定義に準じて判断すると、われわれの学会は反対ですとか、賛成ですとか、

出してくると、結局どっちが卵で鶏かみたいな感じになってきて、実際の患者さんを見てお

られているからなのか、それともこの日産婦の定義に当てはめたらそうですという意味な

のか。重篤性も、50%以上で症状が出ているのであれば重篤だけど、50%未満なら重篤でな
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いとするなら、この症例だと 30%なので重篤ではないですというお返事で返ってきたりと

かするので、そこの定義を、われわれの定義を当てはめるありきなのか、それとも現実の患

者様を見て、どう判断されるのか。どういった立場から意見をいただいているのかというと

ころはお任せしているという感じです。 

（山中） 今回が今までのシステムを検証するという場の中で、私個人としては、「重篤性」

を他人が、「あなたは重篤ではありません」ということはできないと思っているので、この

「重篤性」ということをラインとしてやっていくことをもう一度評価することが必要なの

かと考えています。ありがとうございます。 

（三浦） 今の点について、重要なところだと思うのですが、でも意見書のうちの 6 件は、

個別審査会への付託をお勧めしますというのが意見として出てきているので、各専門の学

会の先生方も、その辺の判断というところでは、非常に迷われて、最終的に適応ありなのか、

なしなのかというところを決定はされていますけれども、やはり個別審査会へ付託してほ

しいという、非常に個別審査会の役割というのは大きいのではないかと思います。 

（久具） 以前からこの PGT-M の審査にも少し関わってまいっておりました久具でござ

います。今のやり取りを聞いておりますと、重篤の定義を日産婦が決めて、それを基にして

審査していると。重篤の定義というのは、身体の重い状態、これであって、まったくどこに

行っても変わることはないと思うのです。私たちが日産婦で決めているのは、重篤と判断す

る基準を決めているだけ、定義を決めているわけじゃないと思うのです。 

 だから承認されなかったからといって、その人は重篤でないと言っているわけではない

です。日産婦の現在の基準に乗ってくるかを判断してきた、基準というのは PGT-M を行

う基準です。先ほどの平沢先生の質問にも関係すると思うのですが、ここに承認されなかっ

た人は重篤ではないというわけではまったくなくて、重篤と本人がもちろん思っていいわ

けですけども、そういう患者さんに対して、PGT-M を行う基準に合致しているかどうかと

いうことを日産婦は判断している。 

 だから基準ですから、時と場合によって変わり得るわけで、過去には古い過去の基準を使

っていたし、今は現在の基準でやっている。重篤そのものが変わることはないと思うし、変

わりません。しかし、重篤という言葉自体は茫洋とした言葉で、人それぞれで持っている重

篤のニュアンスはまったく違うと思います。それを私たち組織が、重篤はこうだと決めるこ

とはないと思います。だから重篤の定義ではなくて、基準を決めているのだということを常

に考えておかないと間違ってしまうと思います。 

（平沢） 先ほどの山中先生がおっしゃったことは、今後どうするかという、そもそものシ

ステムがどうなのかということ。私も突き詰めて考えるとそこなのかと考えています。 

 私、実は遺伝性腫瘍の遺伝カウンセリングをしていて、最近は 80 歳の方から 10 代の方

まで、PGT-M の話をするようにしています。それはやはり家族で考えていただきたいとい

うこと、またそれからいろんな社会システムとして考えていく中で、今は確かに日本産科婦

人科学会の基準からは、こういうシステムがありますと、ようやくこういうこともできまし
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た。2019 年、2020 年でこういうことが変わって、こういうことになってきましたという話

をした上で、ただ今は、あなたの遺伝性腫瘍の場合には、現在の日本では難しいかもしれな

いですけど、あなたがもし本当に PGT-M を選択したいという意思があれば僕らは応援し

ますよ、徹底的に応援しますよ、ということを話しています。 

 その中で、遺伝性腫瘍の当事者に「重篤な病気って何だと思います」と質問すると、がん

の患者さんは「がん」ですかと言ってきます。おそらく難聴の人は難聴ですかと思って言っ

てくるでしょうし、神経性疾患の場合も自分の身内の病気が重篤だと考えると思います。 

 本当に今日をきっかけに、まさにシステム全体を考えるようなことになればと。先ほどこ

の審議会の名前も、実はそこも踏まえて質問をさせていただいた次第でありました。 

（土井） 家族性大腸ポリポーシス患者と家族の会、ハーモニー・ラインの土井と申します。

今日はこういう場にお招きいただきまして、本当にありがとうございます。私、常々思って

いるのは、重篤ということは、やはりこれは当事者が一番感じることであって、同じ病気で

あっても、その当事者によって受け止め方というのは大きく違います。症状自体も個人差が

あるので、やはりこれは、何か差し出がましいことを言うようですが、やはり当事者がこれ

は重いと思えば重いことであって、その考え方でやっぱり判断していただくというところ

が大事かなと思います。 

 ただ、そういって子どもを産み分ける、例えばパーフェクトな子どもが欲しいとかいう形

で、この PGT-M を使うというのは絶対にあってはならないと思うのです。ただ僕が思う

のは、やはり子どもをもうける、もうけないというのは、とても大きなことで、その判断を

第三者がして、当事者がその子どもを育てていく時に、どういう気持ちで育てていくのか。

そこを乗り越えた形で育てられるのか。あるいは自分が亡くなった後、子どもの障害どうな

るのか、心配しながら育てる、これ全然子どもを持つ喜びというのも違ってくると思うので

すね。 

 だからそういう部分で言うと、やはり産み分けるためではなくて、当事者が本当に責任を

持って、子どもの将来のことも考えて、育てていくというふうに判断するのか、判断しない

のか、そこのところを審査して、そこで自分はそういう子どもを育てていく自信がないとい

うことであれば、これはもう検査をして、そして産んでいく、あるいは産まないというふう

にしていくのがいいのかと思います。 

 何でそういうふうに思うかというと、私の病気も遺伝性ということで、実は隠そうとする

方も多いですし、そういう中で、やはり夫婦で、当事者でないのに、母親が遺伝性の子ども

を産んだということで、すごく自分を責める方が多いです。患者会の中でも、それで家庭の

不和になって、離婚につながっている方も何組かおられます。こういうことは絶対にあって

はならないことだというふうに思うのです。 

 やはりそういう部分を患者が考えて、それを医療関係の方が倫理的に、この方はパーフェ

クトな子どもを欲しがっているのか、あるいは真剣にそのことを受け止めているのか、そこ

を判断するのが先生方の立場じゃないかなというふうに感じます。 
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 だからそういう部分で言えば、やはりそういうところを公の場で一つの形でするのです

けども、その場に当事者が入って話すことがやはり一番大事じゃないかなと。今その当事者

が参加しないで進んでいるというところがやはり一つの大きな問題点かと思います。だか

らそういう部分、何か専門でない者がとんでもないことを言ってしまって変に混乱を起こ

してしまうようなことになるかわからないのですけれども、私自身、何かそのあたり、本当

に切に望んでいるところです。すみません、ありがとうございます。 

（小西） はい、ありがとうございました。本当にいいおまとめの言葉をいただいたのでは

ないかと思います。私は今、私たちはやはり日本の文化の中で生きているなということをし

みじみ思いました。これまで重篤性ということで線を引いてまいりましたけど、今後どうな

っていくのか、またそれもわからないなということで、今日はずいぶん宿題をいただいたの

ではないかと思います。 

［了］ 
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日本産科婦人科学会 臨床倫理監理委員会 

重篤な遺伝性疾患に対する着床前遺伝学的検査（PGT-M）に関する倫理審議会 

議事録 

 

［敬称略］ 

第 3 部 

（小西） 第 3 部を開始させていただきます。先ほどの第 2 部が良いイントロダクション

になりましたけども、ここでは主に、遺伝性腫瘍、遺伝性がんのことを中心にディスカッシ

ョンいただきたいと思います。それぞれ専門の先生方をお呼びいたしております。 

 最初に、「PGT-M に関する海外における法規制」ということで、芝浦工業大学工学部の

教授でいらっしゃる本田まり先生にお願いいたします。本田先生、よろしくお願いいたしま

す。 

（本田） 芝浦工業大学の本田と申します。専門は法学と生命倫理です。本日は、「PGT-M

に関する海外における法規制」についてお話させていただきます。報告の場をいただき、誠

にありがとうございます。 

 この内容に関して、利益相反はございません。 

 次のような順序でお話させていただきます。これまでの先生方からもお話がありました

が、まずアメリカと欧州、ヨーロッパに関する状況を概観します。次いでヨーロッパの主要

な国、イギリス、ドイツ、そしてフランスにおける法律を確認します。さらに欧州連合 EU

の要所とされる首都ブリュッセルを含むベルギーの状況を紹介いたします。なおドイツに

ついては、原語で法律や一次文献を読む力を持ち合わせておりませんので、概略のみとさせ

ていただきます。 

 この報告は、日本の法整備において示唆を得ることを目的とします。ただし、先ほどもお

話のありましたように、ただ海外の真似をすればよいというわけではございません。 

 アメリカや欧州においては、見解、指針、そして勧告等が作られています。そしてアメリ

カの各州、または各国において、法律による規制が行われているという状況です。 

 様々な論点がありますけれども、とりわけ優生思想との関連で、出生前検査・診断、胎児

条項、そして着床前検査・診断がどのように位置づけられるのかということを確認します。

さらに何をしてはいけないのか、禁止されていることを行ったときはどのような罰が科さ

れるのかという点も見てまいります。 

 アメリカにおいて連邦法の規制はございません。各州法による規制があります。アメリカ

生殖医学会（ASRM）は、実施委員会というものを設けておりまして、2008 年に着床前検

査に関する見解を共同で公表しています。さらに PGT-M の適応と管理に関する委員会と

いうものも立ち上げて、2023 年には見解を公表しています。 

 実施委員会とは別に、倫理委員会というものも設けられておりまして、昨年 2024 年に成

人発症に関する着床前検査の利用に関する見解を公表しています。 
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 欧州におきましては、ESHRE がよく知られています。欧州ヒト生殖医学会と訳されてい

て、各種の指針、勧告等を公表しています。データを収集したり、指針を公表したりしてい

るのですが、2020 年には、やはり実施に関して、勧告を公表しています。これは、四つの

ワーキンググループによる四つの文書でした。組織などの一般的側面に関するもの、胚生検

等の技術的側面に関するもの、そして PGT-M と PGT-SR/PGT-A に関するものです。 

 他方、倫理に関しても、別の委員会が検討しております。倫理と法に関する対策班（Task 

Force）というものが設けられていて、報告書を公表しています。これを倫理委員会が検討

するという形になっております。ウェブサイトでは、この更新版を準備しているという情報

がありまして、公表が待たれるところです。 

 その他国際機関として、欧州評議会というものがあります。ここも勧告を出したり、欧州

人権条約を作成したりしています。この条約を適用するのが欧州人権裁判所という裁判所

です。着床前検査・診断に関しては、Costa および Pavan 対 Italy 事件というものが知られ

ています。嚢胞性線維症の保因者であった申立人らが、イタリア国内では着床前診断を利用

できないということを不服として、欧州人権裁判所に訴えを提起しました。女児が生まれて

いて、嚢胞性線維症に罹っており、その後一度妊娠をしたのですが、出生前診断に基づいて

医学的理由による妊娠中絶を行っていた事案でした。欧州人権裁判所は、このようなイタリ

アの規制に対して、人権条約に違反する（申立人らの私生活および家族生活を尊重される権

利を侵害している）という判決を下しています。 

 さて、イギリスの状況に移ります。よく知られているように、1990 年に HFE 法と呼ばれ

る法律ができました。この法律によって、機関（HFEA）というものが設置されています。

監督・査察等を行うのがこの機関でして、ウェブサイトでは PGT-M の条件（疾患）を確認

することができます。2008 年には HFE 法が改正されて、胚の検査に関する規定が設けられ

ました。遡りますが、1990 年の HFE 法では、胎児条項も追加されています。 

 ドイツにおいても、同じく 1990 年に胚保護法が制定されました。着床前診断は禁止され

ると解釈されてきましたが、2010 年の連邦通常（または最高）裁判所判決によって、一定

の場合には、着床前診断は胚保護法に違反しないという考え方が採られています。翌年 2011

年に胚保護法が改正されて、着床前診断に関する規定が設けられました。 

 次にフランスです。公衆衛生法典という大きな法典があって、その中で、そしてこの公衆

衛生法典を改正する生命倫理法等によって、着床前診断が規定されています。生命倫理法も

たびたび改正されています。フランスにおいて特徴的なことは、この公衆衛生法典の同じ節

で、着床前診断と出生前診断が規定されているということです。さらにこの公衆衛生法典の

中で、人工妊娠中絶や胎児条項についても規定が設けられています。 

 フランスにおいては、次のような要件を満たすことが着床前診断の実施において必要と

されています。やはり出生前診断が関わるのですけれども、出生前診断に関する学際センタ

ー（複合センターと訳されることもあります）、ここで活動する医師が確認をすることが必

要です。そして出生前診断や着床前診断だけではなくて、臓器移植等についても関わる生物
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医学機構（Agence de la biomédecine）から許可された施設においてのみ、着床前診断を行

うことができます。その他、書面による同意などもこの法典で規定されています。 

 フランスにおいては、二重の希望をもつ子をもうけるために、着床前診断を利用するとい

うことが認められています。いわゆる救世主きょうだいで、疾患をもつ上の子の治療のため

に着床前診断で子どもをもうけるというものです。移植が可能な下の子をもうけるという

技術利用になります。法律上は、これを認めるという扱いになっていますが、実際には行う

ことが難しいとされています。フランス国内でこの方法を利用することができずに、隣のベ

ルギーに行って施術を受けるという事例が見受けられます。 

 公衆衛生法典では、着床前診断に関する規定に違反する行為があったときの罰則も規定

されております。2 年の禁錮および 3 万ユーロの罰金という処罰になっており、1 ユーロ

160 円で換算すると、480 万円ほどということになります。 

 さて、最後のベルギーになりますけれども、2007 年に生殖補助医療等に関する法律が制

定されました。着床前診断は、この法律において規定されています。この法律では、胎児条

項は規定されていません。それから出生前診断もこの法律の対象にはなっていません。 

 やはり書面による同意等が規定され、さらにこのベルギーの 2007 年法では、優生学的性

質を有する着床前診断および性別選択に基づく着床前診断は禁止するという規定が設けら

れています。着床前診断に関する部分の中で、比較的前のほうにこのような禁止事項が規定

されています。ただし例外として、伴性疾患を有する胚を回避することができる選択につい

ては除外されているという状況です。 

 医療関係者の守秘義務も規定されています。受精センターとヒト遺伝学センターという

機関が関わるのですが、ここに勤務する者に守秘義務が課されています。さらにこの法律の

規定に違反したとき、ベルギーにおいては、1 年以上 5 年以下の懲役および 1,000 ユーロ以

上 1 万ユーロ以下の罰金ということが規定されています。場合によっては、これらいずれ

かの処罰という扱いになっています。フランスよりも罰金額は低いのですが、ベルギーにお

いてはもう一つ、この条文に違反して有罪判決が宣告されるときには、裁判官は、医療活動

または研究活動の 5 年間禁止を言い渡すことができると規定されております。 

 以上が各国における法規制になりますけれども、まとめとして、胚を選ぶ自由が認められ

るとするのであれば、同時に責任も発生するということになります。選んだ胚を受け容れる、

胎児そして生まれてくる子ども、配偶者、パートナー、それから子どもが有する疾患を受け

容れるということにつながります。 

 特に上の子が生まれていて、疾患を有するというときには、その子に対する配慮が必要で

す。先ほどから負担というお話が出ており、着床前検査の利用が認められる可能性はあるか

もしれませんが、疾患を有する年長の子の存在を否定したり、人格や人権を侵害したりする

ことがあってはなりません。 

 医療ツーリズムがベルギーにおいても見受けられるのですが、男女産み分けは認められ

ないとしても、伴性遺伝の場合や親になる者が保因者である場合に、疾患のない胚または保

66



4 

 

因者とならないような胚を選ぶことができるのか？このあたりについても考慮が必要です。 

 法的枠組みは、制度の根拠となる重要なものです。日本において、出生前診断との関連で

着床前診断も規定していくのかどうか、このあたりも慎重に考察する必要があります。 

 これは着床前検査・診断にかかわらず、一般的なことですが、法律を設ける、立法によっ

て規定することの意義として、まず定義を明確にするということが挙げられます。そして、

どのような要件を満たす事実が発生したら、どのような効果が発生するのかを規定するこ

とになります。さらに、権利を与えるのと同時に義務を課すこともあります。今日見てきた

ように、何を禁止して、それに対してどのような罰則を設けるのかということも、人権を侵

害しないように注意する必要があります。 

 最後に、日本医学会等が関わってくることになるかと思いますが、所管や責任を明確にす

るということも必要です。 

 参考文献はこちらになります。私からは以上です。ありがとうございました。 

（小西） 本田先生、各国の状況につきまして、詳細なご説明ありがとうございました。最

後に質問があるかもわかりませんので、ちょっとお待ちください。 

 それでは次に、FMC 東京クリニック、田村智英子先生に、「海外における PGT-M 臨床の

現状～そこから見えてくる日本の課題を考える」ということでご講演いただきます。田村先

生、よろしくお願いいたします。 

（田村） 私はもう本当に臨床家なので、あんまり哲学的なことはあれなのですけれども、

一応私の立場といたしましては、元々日本人ですし、日本に長く住んでいましたが、遺伝カ

ウンセラーの教育がまだ日本でされていなかった時代にアメリカに留学して、アメリカの

正規の過程を経て、遺伝カウンセリングの教育を受けて、アメリカの資格を取って、日本で

も資格を取ったので、一応両方の資格を取っています。日本の事情もわかっているつもりで

すし、でもアメリカの臨床家としての資格も維持しているので、両方を見渡して、どうした

らいいかということを常日頃考えておりますので、その辺の一端を今日ご紹介できればと

思います。 

 COI はありません。 

 ざっくり海外の現状は、もうたくさんやっているということに尽きるのですけれども、

PGT-A も同時に行っていることが多いですし、それからさっき平沢先生のご質問にありま

したけれども、重篤な疾患だけではなくて、軽度な疾患、結構数として遺伝性疾患は頻度が

そこまで多くないですから、絶対数は少ないかもしれませんけど、その種類としてはたくさ

んの疾患の PGT-M が行われていますし、複数の疾患の PGT-M を同時に実施されている

ところもあって、何疾患くらいできるのかと海外の人に聞いたら、胚の数さえたくさんあれ

ばいくらでもできるみたいな、本当かなと思いましたけど、そんな意見も聞かれています。

個別審査は基本的にないですし、商業的に受託する会社もたくさんあるように思います。 

 一番多分 PGT-M を引っ張っているのは、アメリカよりもイギリスだと思うので、アメ

リカの先生に聞いてもイギリス見なさいよと言われる。イギリスの状況をご紹介したいの
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ですけれども、HFEA はリストを出していて、この疾患はできますよというこのリストは、

NHS、国の医療費でカバーされる疾患のリストなので、最近新しくなり 1,887 疾患で、前

のスライドでいつも 600 ぐらいとか書いていたら、あっという間にこのぐらいになってい

ました。これは公費負担の分なので、自費だったらリストに載ってないものでもできるとい

うところも意識しておきたいところです。家族性腫瘍、遺伝性腫瘍、HBOC も、リー・フ

ラウメニ症候群、FAP も、それから網膜芽細胞腫ももちろんですし、その他のいろんな疾

患がここに入ってくるところはすぐわかると思います。HLA の検査も認められていますし、

このリストにないものは、その都度申請して、そこで審査されて、リストに載せておきまし

たみたいな感じでリストができる仕組みになっています。 

 この英国の転換点がありまして、2006 年ですけれども、HBOC が搭載されたところが大

きな転換点になっています。このことは各国でも結構議論になったし、イギリスでも大騒ぎ

にはなったのですけれども、なぜかというと、HBOC は浸透率が 100%ではないですし、治

療法もある程度、予防もできるし、成人発症性だし、これ入れていいのかみたいな。これを

認めてしまうと、滑りやすい滑り坂理論、slippery slope になってしまうのではないかとい

う反対意見も多々あったんですけれども、その時の HFEA のヘッドだった、Dame ですか

ら、勲章をもらっているすごい女性だと思いますけど、Suzi Leather さんは、「これはデザ

イナーベビーへの slippery slope ではなくて、HBOC は大変深刻な単一遺伝子病で、何世代

にもわたり遺伝的に乳がんや卵巣がんに直面する疾患で、そうした人々の悩みや苦しみを

回避できる医療上の技術を提供できることは重要である」というふうに述べて、これが BMJ

に載っていますけれども、これは結構重要なことだと思っていて、患者さんの訴えがあって

できるようにしたということではなくて、PGT-M できるのだったら、HBOC もきちんと

とやってあげたらいいのではないかというのを HFEA が決めて提示したというところが、

結構医療者側が主導でやってきているというところは、着目をすべき点と思っています。 

 それに至っては、いろんな一般の人の意見を聞いたり、がん患者さんの意見を聞いたりと

か、いろいろされているのですけど、何しろこれが転換点になって、成人発症性の疾患、浸

透率が 100%でない疾患、治療法がある疾患もどんどん入っていき、今 1,800 ぐらいまでに

なっていると思います。 

 一方、アメリカは、こういったあまりルール決めがなくて、現場判断なのですけど、軽度

な疾患も成人発症性の疾患も認められていますし、ブルークロス・ブルーシールドという大

手の健康保険、任意加入の健康保険会社が今 PGT-M の保険適用を認めていますので、結

構普及に拍車がかかっているように思います。 

 米国生殖医学会の見解は先ほど本田先生のお話にもありましたけれども、2008 年から、

一番新しいものは 2024 年倫理委員会の指針が出ていますけれども、基本的にきちんと

PGT-M できる疾患なのだったら PGT-M は有効で、中絶が絡む出生前診断より、more 

acceptable というふうに書いてあって、成人発症性の疾患も正当化されるというふうに言わ

れていますし、浸透率が 100%じゃなくても、軽度な疾患も倫理的に認められるというふう
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に、ASRM は述べています。 

 これだけ見ると、アメリカ、ASRM は、日本と違ってイケイケだなと思いがちなんですけ

れど、ASRM の PGT で性別を見ることをどう考えるかという見解が出ていて、これが非常

に読み応えのある見解で、結局結論が出ませんという見解なのです。 

 これを読むと、医学的な理由がある時には、X 連鎖の疾患とかであれば、PGT-A による

性別選択を認めているけれども、医学的理由がなくても、もう男の子 3 人続いたとか、女の

子 3 人続いたとか、ファミリープランニングのために性別判定をしたいというようなニー

ズに対してどう応えるかというのは、答えが出ない。ASRM としては、認めることも、認め

ないこともできないという立場ですという結論。ただ、この見解をきちんと読むと、すごく

論点整理突っ込んで、賛成派の人はこういうことを言うし、反対派の人はこういうことを言

うしと、きれいに書いている。その上で、ASRM は決められないので、不妊治療を行う機関

では、どちらの立場を取ることもできるけれど、それを必ず全員ちゃんと提示しなさいとか、

患者さんに伝えなさいとか、どういうポリシーなのかを予め説明しなさいとか、そういうこ

とをきちんと書いているという意味で、結論が出ない時に禁止というのではなく、こういう

論点整理をして、現場でどういうふうにしたらいいかということを出しているところが、私

はすごくこの論文は読み応えがあるといつも思っておりますので、良ければ見てみてくだ

さい。 

 そういうわけで、アメリカでは PGT-M はどんどん普及しているので、これは FORCE と

いう、元々HBOC の患者さんの会、患者家族会ですけど、今ほかの遺伝性腫瘍もいろいろ

取り込んでいるのですが、ここのホームページに行くと、PGT は手段の一つですよという

ことで、患者会の中でもこういう情報提供がされています。 

 ショックなことがあって共有したいのですけれども、つい 2 週間ぐらい前にアメリカで

ACMG といって、アメリカの American College of Medical Genetics and Genomics で、臨

床遺伝専門医などの遺伝の専門の人たちの専門委員会に行って、PGT-M のセッションに座

っていたら、倫理的問題があります、皆議論しましょうみたいなスライドが出てきた。フォ

ン・ヒッペル・リンドウ病、VHL と、それから常染色体顕性遺伝形式の多発性嚢胞腎、

ADPKD の患者さんが、体外受精で胚が凍結してあるけど、もう PGT しないで戻したいと

言ったことに対して、倫理的に問題があるというので。私は全然わからなかったのですけど、

輸血すれば助かるのにエホバの証人の人が輸血しないと言っているのと同じ扱いで、PGT-

M できるのに、やらないと言っているのを戻していいですかというのが病院の倫理委員会

にかかりましたという、日本から考えるとびっくりしてしまうような議論だった。小児科医

がもう猛反対して、調べられるのに何で病気になる可能性があるものを戻すのかと、最後ま

で譲らなかったらしいですけど、遺伝の先生たちは、そこは本人の意思尊重でしょうという

ことで、結局本人の自己決定尊重で、調べないでいいということになったという、それが倫

理的問題で、皆さんどう思いますかみたいなセッションで。日本にいる立場からは考えられ

なくてびっくりしたので、先生方、これどういうふうにお受け取りになるかわからないです
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けど、ご紹介しました。 

 こういう状況を眺めていて、何が違うだろうといつも思うんですけど、一つは、アメリカ

は、ADA という障害者の差別の禁止法が 90 年代にできた法律で、これがものすごいがっ

ちり、もう公共サービスの利用だとか、就労の差別だとか、そういうのがすごくしっかりし

ている。いったん生まれてきたら、何がどう病気があっても、絶対差別しないということが、

特に知識階層には浸透している。その度合いは、私も自分が遺伝カウンセラーの教育コース

に行っていた時に、グループディスカッションか何かで、たまたま知的障害のある人は結婚

したり、子どもを持ったりすることは難しいよねと、私が発言したら、もうクラスから袋叩

きにあって、知的障害がある人が結婚する権利がないとか、子ども作る権利がないとかいう

ニュアンスの言葉を言っているのだったら、今すぐ部屋から出ていきなさいくらいな感じ

で怒られた。私は何かすごく常識的なことを言ったつもりだったのに何でこんなに怒られ

るのだろうくらいの感じで、生まれた後の人は、もう何があっても絶対差別しないというの

はもう染みわたっているのです。 

 そういう社会なので、もちろんお腹の中は何考えているか、皆さんわからないかもしれな

いけれど、そういう社会だからこそ、生まれる前は何でもありというのはすごいダブルスタ

ンダードなのですけれど、PGT-M とか、出生前診断をどんどん普及させたとしても、生ま

れた後で、何で産んじゃったのみたいな話にはならないところが押さえられているからと

いうのは一つあるかと思いました。 

 それから中絶論争ですけど、アメリカは、中絶は女性の権利ということに一応なっていま

すが、トランプさんでどうなるかわからないですけども、何となく中絶は嫌だというところ

があって、PGT-M は中絶を回避できる手段としてはこっちだ、ということで言っているの

です。 

 日本だと、そこが出生前だろうが、PGT-M であろうが、病気のある人を回避するという

ことそのものが優生思想なんじゃないかという、一緒に語られることが多いですけど、アメ

リカは、中絶をしないのだったらいいのではないかという論理になっているところはある

と思います。 

 あともう一つ、生命倫理の話はもう午前中、専門の先生方がたくさんお話されたですけれ

ども、私はアメリカのコースで生命倫理、bioethics の授業もあり、いろいろ聞いていて思

ったことですけど、これはビーチャムとチルドレスの有名な「生命医学的倫理の諸原則」と

いう本ですが、よくこの話になると、日本人は自己決定ができないとか、アメリカ人はすご

い個人主義で、自己決定ができるとかって言われるのですが、実際にアメリカで臨床してい

ても、決められない人たくさんいる。 

 この本が書かれた当時はもちろん着床前診断なんていうものは存在しなかったですけど

も、中絶の議論が取り上げられていて、立場が違うと意見が違って、どう議論したところで、

中絶はいいとか、だめとか、どっちにも決められないから、これは ethical dilemma、倫理的

なジレンマが生じる状況だと捉えられ、答えは出ないので、その時は自律の尊重だというと
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ころに持っていっている。アメリカでも自立の尊重といっても、うまくいかないことはたく

さんあるのですが、生殖に関しては今でも、PGT-M も含めて、自律の尊重だというところ

に落ち着くのではないかと私は理解しています。 

 あともう一つ、この原則の 4 ですが、この Justice というのは訳し方が難しいのですけど、

この公平原則の意味するところというのは、医療の平等なアクセス権の保障とかなのです

けど、もしこれを大事にするのであれば、PGT-M が標準的な選択肢とされるのであれば、

医療機関の地域による偏りだとか、お金のある人だけが検査ができるとかいうことも公平

ではないですし、知っている人だけが利用できる選択肢というのも不公平なので、遺伝性疾

患の当事者全員に PGT-M という選択肢がありますということは言わなくてはならないと

思います。 

 もちろん海外でも反対意見はいろいろあるのですけれど、議論はたくさんされていて、結

局人種も民族も宗教も皆違うので、一つの結論には達しないという結論に達している。なの

で、これは選択肢で、良い悪いを医療者が決めるのではなく、本人の選択とする考え方が主

流だと思います。 

 当事者がこれを利用したいという時に、第三者がそれを止めることも倫理的にはよろし

くないのではないかという方面の議論もあると思います。 

 PGT-M の存在は、実は産婦人科医ではなくて、その当の疾患を診ている担当医が最初か

ら伝えることが多く、それはその時に言ってあげないと、遺伝病だから自分は結婚できない、

子どもを作れないと思ってしまっているので、人生設計に影響しますから、最初から話しま

す。もっと言えば、遺伝性疾患かもしれないので、検査をしますという段階から、もしそれ

でわかったら、PGT-M という手段があるという話を遺伝カウンセラーはしないと、多分首

が飛んじゃうぐらいの感じです。 

 PGT-M は、できる、できないというのは、GeneReviews などを見ると、一番下にこの疾

患は PGT-M 可能と書いてあります。書いてあると言わなければならない、しかも一般の

人は知らないですから、遺伝性疾患の話をする遺伝カウンセラーは必ず話すということに

なっていると思いますし、それは成人発症性の疾患や遺伝性腫瘍でも同じです。 

 そうすると、遺伝子検査をする人が増えてくるので、PGT-M できるのだったら検査して

おこうかとなるので、それでわかった人が社会的な差別を被らないような、遺伝による差別

を禁止する法律の整備も大事だと思います。 

 私の現状の実践は、日本産科婦人科学会のルールが大変なのは理解していますが、将来仕

組みが変わるかもしれないし、とりあえず申請もできるので、入り口だけは必ず最初の段階

から、PGT-M の話じゃなくて、遺伝の話になる時から話はしています。 

 私どものクリニックは胎児診断をしますが、たくさんのいろんな形の異常があって、中絶

を選ぶことがありますが、例えば、胎盤を使ってエクソームするかという話になった時に、

わかったら何かできることあるのか必ず聞かれるので、それはお金もかかるかもしれない

し、手続きも大変だけど、もし何かきちんと見つかれば、PGT-M という選択肢もあります
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と説明すると、じゃあ調べておきますというふうになる人はいらっしゃるので、私はそんな

感じで普段やっています。 

 遺伝カウンセリングは、情報提供を中立的にする場なので、抑制的な歯止めの場だとは思

っていませんし、個人の知る権利とか、選ぶ権利を尊重していますし、基本的にはできると

した上で、その人が PGT-M を選ぶかどうかは、その次の段階で話し合うというスタンス

で私は遺伝カウンセリングをしています。 

 実は海外では、バリアントの評価は PGT-M 現場の仕事とは認識されていなくて、PGT-

M で何か見つかって、それが本当に病気の原因かどうかわからない時に、それを使ってい

いかどうかの限界についても、これでいいかどうかわからないけどというところまで話す

のは疾患担当医。PGT-M 現場は、粛々と疾患担当医が診断した結果を持ってきてくれれば、

それでいいかどうかは向こうで確認しておいてねという感じで、PGT-M に専念するという

役割分担していると思います。バリアントの評価はとても難しい時があり、今基準も新しく

出る準備中ですけれども、遺伝子が変化していても、それが病気の原因かどうかわからない

時が常にあるので、そこはもう本当に限界があるのを理解しながら、担当医がきちんとその

後の PGT-M に使われることも意識しながら、話をしていくようにしていると思います。 

 重篤な疾患の話も出ていましたが、軽い疾患、例えば見た目に影響する疾患とか、浸透率

が 100%じゃない疾患だからこそ、逆に出生前診断で中絶はしたくないけれど、子どもには

伝えたくないので、PGT-M を利用したいという声は常にあります。 

 なので、治療が可能な疾患も同時ですし、遺伝学的には、例えば AR の疾患で、どうして

も片方のアレルの変化が見つからない時に、でもとても重篤な病気だから、出生前では保因

者かもしれない片方の遺伝子の変化だけ持っている子どもを中絶するのはものすごくハー

ドルが高いけれど、PGT-M だったら、保因者も含めても 1 個もないものを戻すということ

ができる。探しても出ない時ありますから、そういった時にも使えます。明らかに家族の中

に X 連鎖で重篤な人が、もう皆亡くなってしまっていて、検査ができなくて、自分は保因

者かもしれなくて、女の子を選びたいという時も、PGT は利用できると思う。必ずしもい

つもクリアじゃない時に、逆に PGT に行くことというのはあると思います。これ以前の審

議会でも出したのですけれど、21-水酸化酵素欠損症とかでは、妊娠中に罹患児がもしいた

ら、妊婦さんがデキサメサゾンを飲んでいると、女児の外性器の男性化を緩和することがで

きるのですが、女児ではないかもしれないし、罹患児ではないかもしれないのに、皆にステ

ロイドを飲ませておくのは、もしかしたら害があるかもしれないということで、アメリカの

内分泌学会は、妊娠中のステロイド治療は完全に大丈夫と言えないのだから、むしろ PGT-

M を選択肢というように、学会の指針で出している。ただこれは pseudo-gene がある疾患

なので、結構判断は難しいのですが、そういうような使われ方もしていると思います。 

 個別審査に関しても、海外では全然ないのですが、プライベートな決断に大勢の人が寄っ

てたかり、これいいの、悪いのと言うのも、何かすごく侵襲的な感じもします。頑張ってき

た、疾患とうまく付き合っている人が、でも PGT-M 利用したいという時に、こんなに大変
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でしたと訴えないといけないとかいうのも何か違う感じもする。この個別審査の是非とい

うのも、個別審査のいいところもあると思うのですけれども、海外ではそういうのは全然し

ていないので、個別審査の悪いところもぜひ整理して、議論していただきたいと思います。 

 親がハンチントンとわかって、自分も遺伝子検査して遺伝しており、自分は将来ハンチン

トンになるという人が PGT-M を希望しますと、ここまでの状況の人が来た時に、この人

に何回も遺伝カウンセリングする、疾患の説明しようにも、皆家族の中を見てきているわけ

で、もういろんなことがわかっている人に、これはストンとやってあげていいのではないか

と、私は思ってしまう。これで第三者遺伝カウンセリングが必要なのかとか、倫理審査が何

のためにやるのかというところも、今日本の仕組みが合っているのかを、先生方にご議論い

ただきたいと思います。 

 その他にも議論しないといけないことはたくさんあり、体外受精の部分でつっかえてし

まうのはどうしたらいいか、技術的な問題もありますし、その辺は実は明日から国際着床前

診断学会で議論されて、そういうところもなかなかやるか、やらないかのところで止まって

しまっていると、技術的な問題が議論できない。ほかにも議論しなくてはいけないことはた

くさんある。PGT のことが皆もう少し見えてくるといいと思っております。以上でござい

ます。ありがとうございました。 

（小西） 田村先生、非常にわかりやすいお話、また提言をいただきましてありがとうござ

いました。それでは次に、遺伝性腫瘍について、産婦人科の立場からということで、がん研

究会 有明病院 臨床遺伝医療部の部長でいらっしゃいます植木有紗先生にご講演をお願い

いたします。よろしくお願いします。 

（植木） このたびは貴重な機会をいただき、ありがとうございます。私のおります有明病

院はがん診療の専門施設です。そういった中で、遺伝性腫瘍の診療には、2001 年から、先

達の先生方が非常に熱心に取り組んでおられるということで、遺伝性腫瘍と診断される方

を多く拝見している背景から、本日このような機会をいただけたものと思っております。遺

伝性腫瘍を対象とした PGT-M に対して、現在いただいている当事者からの声、また当院

の中での医療者の認知というポイントからお話をさせていただきたいと思って、参りまし

た。 

 まず簡単に自己紹介ですが、私は元々産婦人科医です。慶應義塾大学で学んでおりました

医学部生の時に、遺伝学との出会いがあり、「デュシェンヌ型筋ジストロフィーの方に対す

る着床前診断の有用性」というテーマで研究をさせていただきました。当時は今のように胚

盤胞を戻すという時代ではなく、桑実胚から採った受精卵の一部を検査することで、正確な

診断ができるのかというような視点の研究でしたが、デュシェンヌ型筋ジストロフィーに

対しての着床前の診断がまだ日本では未実施の段階でした。様々な議論の中で、倫理的な課

題で解決すべきものがあったり、やはり当事者からの切実な思いというものを感じながら、

いかに制度を管理していって、実現可能な医療に持っていくのかという視点がとても大切

だと学生時代学びました。 
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 そういった中で、産婦人科医を志し、産婦人科医になって、デュシェンヌ型筋ジストロフ

ィーの方の PGT-M が、健常児として 2006 年に誕生したという時期に産婦人科医のフレマ

ン 1 年目を迎えました。 

 遺伝学については、自分の将来的なライフプランとして学んでいきたいということを考

えて、臨床遺伝専門医等取得し、現在は遺伝性腫瘍を対象とした診療に携わっております。 

 この 20 年の中でも、アンジェリーナ・ジョリーさんの HBOC であるということの公表

メッセージや、日本の中で様々な遺伝性腫瘍を取り巻く環境が変わってきたことから、この

20 年でも大きな進展があったと捉えておりますし、これから先の 10 年、20 年ではもっと

さらに進んでくるのではないかと期待をしております。そんな中で、本日は産婦人科医の立

場として、遺伝性腫瘍を対象とする PGT-M にテーマを絞ってお話をさせていただきたい

と思います。 

 まず遺伝性腫瘍の診断について、われわれ診療医がどのように患者さんにご説明をする

のか、これは治療、予防、そしてご本人だけではなく、血縁者の健康管理につながるという

視点をとても大事にお話をしています。予防医療の中では、やはり薬物治療、手術療法の選

択肢に関わるのだという、ご本人へのメッセージ、そして 1 回だけではなく、2 回、3 回、

それらのがんに対して予防ができるのであれば、いかに早期発見、早期治療につなげていく

のか、リスク低減等の方法があるのであれば、そのサジェスチョンをしていくというのが遺

伝性腫瘍の診療の中での大事な役割と認識しています。 

 さらには血縁者の方を含めて、ご本人の診断に基づいて、家族全体の健康を守るという視

点もとても大事です。これを実現するためには、一つの診療科だけで完結することはとても

難しく、様々な診療科と連携の中でサーベイランスを組み立てていったり、院内の体制整備

ということも大きな課題になりますが、患者さんや、そして主治医の先生にもこういった医

療行為についての知識を深めていただき、意義を考えていただくというのも大事なわれわ

れの役割と認識をしています。 

 その中で、やはり日本の中で一番遺伝性乳がん卵巣がん、BRCA1/2 病的バリアント保持

の方が、現在遺伝性腫瘍と診断される件数が多いという実態がありますので、簡単にご説明

をさせていただきながら、PGT-M の課題を考えていきたいと思います。 

 皆様、ご存じの方も多いと思いますが、遺伝性乳がん卵巣がん、hereditary breast and 

ovarian cancer の略を取って HBOC というふうに略されます。常染色体の顕性遺伝形式を

取り、2 分の 1 の確率で次の世代に引き継がれます。原因となる遺伝子が BRCA1/2 であり、

疾患頻度としては比較的高く、遺伝性腫瘍の中では、われわれが最も高頻度に遭遇する遺伝

性腫瘍症候群の一つと思います。 

 乳がん、卵巣がん、前立腺がん、膵臓がんというふうにこちらのグラフありますが、少な

くない頻度でこういった遺伝子が発がんのきっかけになっている方々がいらっしゃるとい

うのが近年わかって、より早期発見、早期治療、または治療の選択という意味でもとても大

事な視点だと思います。 
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 がんの罹りやすさ、これは年齢とともにがんになる方が増えてくる浸透率のグラフにな

ります。一般集団と比較して、BRCA1/2 の方々に関しては、左が乳がん、右が卵巣がんの

浸透率ですが、乳がんにおいては、80 歳までに約 70%の方が乳がんを患われる。卵巣がん

に関しては、BRCA1 で 44%、BRCA2 で 17％と、一般集団の方に比べると、やはり高い確

率で疾患のリスクが高まるということから、適切な年代から早く見つけて治療につなげる。

あるいはリスクを下げるための対策を講じるということが推奨されています。その中でも

乳がんや卵巣がんの方々は、20 代頃から浸透率が高まるということから、対応していくこ

とになります。 

 遺伝性腫瘍の中で例えば HBOC を考えた時に、若い女性の方でもこういった疾患のリス

クが高まる時期に、いろいろな場面で、これからの人生設計を考える時に、こういったがん

の診断に至ることが想定されます。20～30 代の AYA 世代、40 代でがんの診断を受けた場

合には、今後の治療の経過の中で、治療をどうするのか、今後の妊娠出産をどう考えるのか

というところをがんの診断と同時に考えなくてはいけないというのが患者さんにとっては

とても大きな負担に感じておられるように感じます。 

 経過の中で子ども世代にどう伝えていくのかという点をなかなか難しいというふうに感

じられる方も、当然ですがいらっしゃいます。また HBOC の診断に基づいて、その先の次

のがんをどう予防していくのかというのを遺伝カウンセリングの中ではお伝えします。 

 例えば HBOC の中では、こういったリスク低減手術を何歳ぐらいでやるのか、その際に

子どもにどのタイミングで伝えるのかというところも遺伝カウンセリングの中ではご相談

する内容に入ってきます。近年では、特に乳がんの患者さんは、受精卵温存等を、妊孕性温

存の過程の中で選択されることもありますので、今後 PGT-M を凍結している受精卵で考

えたいとご相談も受ける可能性はとてもあるのではないかと思っています。 

 HBOC の方に限らず、遺伝性腫瘍の方は若年発症の傾向がありますので、人生設計と並

行して、こういったがんのリスクに対しての対策、そして次の世代の健康をどう守っていく

のかということの課題を同時並行で進めていると思います。 

 こちらのグラフは当院の臨床遺伝医療部の中で HBOC と診断された方がどのぐらいの年

代でいらっしゃるのかのヒストグラフです。2001 年からの診療開始後、これまで累計で 807

名の HBOC と診断された方がおられます。青ががんの罹患者、オレンジ色ががん未罹患の

未発症者の方になります。青もオレンジもおしなべて AYA 世代で診断される方が少なくな

いということ、また幅広い年代で HBOC の診断に至ってらっしゃるということがおわかり

いただけると思いますが、オレンジ色のがん未発症者の方ほど、若年で診断されているから

こそ、ご自身のがんの対策に備えつつ、どうお子さんたちを計画していくのかというところ

も並行してお考えであるということをおわかりいただければと思います。 

 HBOC の次に疾患の頻度が高い Lynch 症候群ですが、当院の中で 356 名の Lynch 症候

群の方の統計です。疾患頻度としては、40～50 代でピークがありますが、がん未発症の血

縁者の方に関しては、やはり若年の診断時期という傾向があるというふうに思います。 

75



13 

 

 遺伝性腫瘍を取り巻く PGT-M は、今日の議論の中でも様々ありますが、われわれが遺

伝カウンセリングの中で大事にしたいと思っているのは当事者の立場です。当事者といっ

ても、ご本人ががんを経験されているのか、経験されていないのか、あるいは本人、当事者

なのか、パートナーなのか、そして医療者の立場、社会の声、法律の立場、そして声なき声

としては、生まれてくるお子さんが今後 PGT-M を選択することで何を感じるのか、PGT-

M を選択しないことで何を感じるのか、様々な価値観がある前提に立ちながらも、すべて

のステークホルダーが納得できるような議論を尽くすということはとても大事でないかと

思っています。 

 笹月先生のご講演の中で中立という言葉の使い方、とても難しいなと思いました。あくま

で私の考える中立というのは、どちらの選択もご本人の選択として尊重できる、PGT-M を

選択する方も、PGT-M をあえて選択しない方も当然おられるという前提に立って、どちら

の選択も尊重したいという立場で、中立の立場を維持したいと思っています。 

 当院はがん専門病院ではありますが、医療者がどのように PGT-M を考えているのか、

一部ご紹介したいと思います。2 年ほど前にインターネットを用いたグーグルフォームでの

アンケート調査を行いました。当院は 1,100 名ほどの医療者がおりますが、そのうち約半数

弱ぐらいの方がアンケートにご協力いただき、499 名の方が解析の対象者です。 

 目的としては、遺伝性腫瘍と生殖医療技術、特に PGT-M についての認識、そしてニーズ

があるかというところを調査しました。背景として、やはり看護師さんのご参加が多いので、

女性の割合が多いということ、幅広い年代の方からご回答をいただいております。回答者の

がんの診療経験年数も様々であり、回答者は、看護師さんの方が過半数、約半数というポピ

ュレーションです。 

 PGT-M についてご存じですかというと、知らない方のほうが多いというのが実態です。

知っている方のほうが非常に限られるということで、NIPT を知っていたとしても、PGT-

M はまだ医療者が認知をしていないことがわかります。知らないことは患者さんに伝えら

れないということから、こちらのボトムアップとして、医療者への認知を進めるということ

も必要があると感じるところです。 

 また PGT-M について賛同する、賛同できない等のご意見を伺うと、成人期発症、小児期

発症の遺伝性腫瘍に対してのアンケートでをとりましたが、正直、大きな差はありませんで

した。差が出たとしたら、これは個人の意見としての立場、あるいは医療者としての立場を

聞いた時に、医療者の立場としてやや慎重な意見となる傾向が、当院のアンケートの中で見

て取れました。個人としては賛同して、患者さんのために応援したいという気持ちはあって

も、学会や国、あるいは何かしらのガイドラインに沿ってそういったサジェスチョンがある

のであれば、それに則って考えたいというのが医療者の慎重な立場を反映しているのでは

ないかと考察をしています。 

 さらに当院の医療職に限らず、院外の方、あるいは遺伝性腫瘍と診断された方やそのご家

族に対しても、今後アンケートを広げていきたいと考えて、現在展開しています。まだ十分
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解析の成果が出ておりませんが、これは当院の認定遺伝カウンセラーの新川さんが主体的

にやってくれているものです。 

 遺伝性腫瘍と診断されている方とそのご家族、まだ限られたご回答ではありますが、その

方々でも PGT-M の認知については知らない方が過半数である結果があります。当事者の

中で PGT-M の認知は、医療者よりは高かったですが、それでもやはり知らない方が過半

数ということは、今の日本の実態を反映していると思います。 

 そして妊娠出産へ影響するかという点に関しては、「するかもしれない」、そして「しない

と思う」の両者いらっしゃるということが、やはりご本人方の価値観が様々だということが

わかったと思います。 

 またこれからの妊娠を考える場合には、「PGT-M を検討する可能性がありますか、ある

いは過去にご自身がそういう技術があると知っていたら検討しますか」、と聞いた場合には、

将来的なニーズとしてあるというふうに回答された方も、ないというふうに明言される方

もおられました。それぞれの方のそれぞれの判断というところが見えた結果かなと思いま

す。 

 当事者からいただいた声をすべてご紹介したいところですが、時間の関係で、一部ご紹介

をさせていただきたいと思います。 

 『子どもには自分と同じ苦しみを持ってほしくないです。私だけであれば、どれだけ幸せ

か。これが遺伝性疾患の苦しみだと思います。ですので、このような検査があるのであれば、

国内でも適応になればいいと思います。』 

 ご自身は、やはり親の立場ですと、自分が親をうらむことはなくても、子どものためには

何でもしてあげたいというのが親心なのかなと、いろんな方とお話をする中で思って、当然

納得ができるというか、理解可能なお話かと思います。 

 次の方、『私は出産を終えてから自分が遺伝性腫瘍であることを知りました。なので妊娠

前に知っていたら、妊娠出産をどうしていたかわからないところがあります。遺伝性腫瘍が

PGT-M などの対象になることは、自分の生を否定されるようで複雑な思いです。一方、自

分の子どもたちにとっては選択の余地が増えることで、望ましいことなのかなと思ったり

もします。』 

 これも非常に率直な思いで、ご自身が生まれてこなければよかったのではないかと感じ

てしまうのであれば、それは本当に残念なことだと思いますが、自分の子どものためにはそ

ういった選択肢があることが救いになるのではと感じる方もおられるように、遺伝カウン

セリングの中で聞くこともあります。 

 いろんな方からご意見いただいています。『いろいろな過程の中で出産を断念した場合は、

ご夫婦を温かく認めるとともに、亡くなった子、受精卵を含んで丁重に扱ってほしい。生殖

医療とは、技術と心がかみ合ってこその医療だと思う。そして子どもが陽性であったとして

も、他人・親族含め、その家族を寛容に認め合う、支え合う社会になる未来になってほしい。』 

 様々な疾患がある中で、やはり今の社会のリテラシーがまだ足りていないと当事者の方
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は認識されていると思う場面もあります。 

 『重篤な遺伝性疾患が対象になっているが、重篤と受け止める度合いは当事者によっても

違うと思う。がんと診断され、子どもに同じ思いをしてほしくないのは、親であれば誰でも

願うことであり、その着床前診断ができる基準を分けられるのは納得できないところがあ

る。海外では着床前診断ができるけど、日本ではできないため、海外での出産も検討したが、

費用を考えると無理だった。日本でもできることを願っています。』 

 こういった方もやはり実際いらっしゃるということをお伝えしたいと思います。『PGT-

M の医療技術は、当事者・当事者の思いを第一に考えてほしい、完璧な子どもを選ぶため

の検査であってはなりません。当事者・当事者家族が遺伝性の病気の子どもを育てるのか、

育てないのかという判断を尊重する時代に早くなってほしい。』 

 『希望する人が皆国内で検査を受けられる未来が来るといいと思います。』 

 自分自身がするとか、しないとかではなくても、やはり社会の中でそういった医療技術が

進んできて、自分の選択を許容できる、あるいは相手の選択を認め合えるものが理想だろう

と思います。 

 『疾患の軽重、重篤ということは、それぞれの方で推し量るものではなく、社会で成熟し

ていくということも求められる。そして居住地を問わず、そういった技術が展開できる未来

が日本にも求められる』、ということもいただいたご意見です。 

 がん研有明病院では、Gene Awareness という取り組みをしています。これは遺伝子の変

化を個性として、医療者がまず認識を改めることで、患者家族に接する医療者の意識を変え

れば、患者さんご本人だけではなく、家族にも届くことを目指してでチーム医療を展開して

います。 

 目的は、がんの治療や予防のために、遺伝子の情報に基づいた情報を活用するということ、

そして遺伝リテラシーの向上を図っていきたいということを願っています。良い悪いでは

なく、個性として、遺伝子の変化は誰しも持っているものということを認め合う社会を理想

に意識改革を行いたい。そのためには、患者さんそれぞれにお伝えしていくことも大切です

が、まず患者さんに直接接する医療者の意識をサポートしていくことで、リテラシーを向上

させていきたいというふうに願って活動をしています。ご清聴いただきありがとうござい

ました。 

（小西） 植木先生、大変わかりやすくご説明いただきまして、ありがとうございました。

感謝申し上げます。 

 それでは次に、東京大学の生殖・発達・加齢医学専攻小児医学講座の教授でいらっしゃい

ます加藤元博先生、「小児がんと遺伝的背景」ということでお話をいただきます。加藤先生、

よろしくお願いいたします。 

（加藤 元博） 私自身は小児科医として、普段小児がんを中心とした診療をしていること

と、いろんな縁があって、ゲノム解析にもずっと携わっておりましたので、その両者を合わ

せて、今回のお話をいただいたと思っております。鈴木先生とは、まったく別件のことでも
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いろいろお世話になっておりますので、今回こういう機会で、少しでも恩返しができてとて

も嬉しく思っております。 

 本日ここまでに PGT-M に関する様々な議論が行われてきたと思いますが、私自身はこ

の発表の中で、小児がんに対する、もしくは遺伝性腫瘍に対する PGT-M の是非を議論す

るつもりはなくて、どちらかというと、今後の総合討論に向けた議論として、小児がんと遺

伝的な背景がどんな形で現状理解されているかという、まずその情報を一緒に提供して、今

後の議論の目線合わせとしたいと思いますので、よろしくお願いいたします。 

 遺伝性腫瘍に関しては、おそらく多くの方々がご存じの部分があるかと思うのですが、ま

ずは情報の整理のためにいったん復習をさせてください。 

 従来がんは細胞が増える時に変異を獲得して、異常な細胞がどんどん異常を積み重ねて

いってがんになると認識をされていました。ただ、一部の方の中には、その異常が体全体に

あって、すでに全体の細胞に、いわゆるファーストヒットがあるため、がんの発症リスクが

高くて、若年での発症が多くなって、二次がんのリスクも多くなる、結果、それが配偶子を

通じて次世代に移行することで、表現型として、家族性腫瘍になり得ることがあります。 

 具体的なものに関していくつかお示ししながら話をさせてください。具体的な例の一つ

は、遺伝性の網膜芽細胞腫です。まずは一般的な医学的な事実に関して前半で申し上げてい

きますが、網膜芽細胞腫は、いわゆるツーヒットセオリーとして、遺伝学的な推測と実際の

発症が非常によく相関することがわかった例でございます。 

 実際には腫瘍細胞を調べると、RB1 という遺伝子の両方のアレルに変異があって、実際

には変異のそのうちの片方が、いわゆる Germline に由来することがあります。両眼性の方

の場合を調べると、ほぼ全例が、ただ片眼性の方の場合でも、2～3 割ぐらいが Germline に

RB1 が由来しているということがわかっています。 

 この遺伝性の網膜芽細胞腫、浸透率はその遺伝子のバリアントのパターンによって違い

ます。いわゆる null 型と言われるような RB1 では、ほぼ 100%に、少なくとも片眼には発

症いたしますが、ミスセンスやインフレームなどでは 100%の浸透率ではありません。ただ

全体としては、頻度は多くはありません。 

 あとは様々なほかの腫瘍を合併することがあります。松果体、頭の中にできることがあっ

て、そこには網膜組織の依存組織があるので、そこから三つ目の芽として、三側性の網膜芽

細胞腫と言われるものが全体の 5％弱ぐらいいらっしゃいます。 

 あとは治療をした後に、二次がんという表現型を取ることがあることは、先ほどイントロ

で申し上げましたが、実際に二次がんを発症される方が多くいらっしゃいます。骨肉腫や白

血病、メラノーマなどがよく知られております。大体この二次がんの発症年齢の中央値、15

歳から 17 歳ぐらいと言われておりますので、ここも含めて、小児がんの範疇に入ることが

多いです。 

 RB1 の病的バリアントの保有者の胎児ということで、少し PGT-M に課する議論をいた

しますが、眼内腫瘍を早期発見するためには、胎児期からそうかどうかわかっていたほうが
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いいというエビデンスがいくつか出ておりますので、早めに妊娠の転帰を考えることが議

論されています。また RB1 の方に関しては、生まれた後について、MRI を撮ったり、きち

んと目をスクリーニングするという推奨が確立されております。 

 もう一つだけ、遺伝性小児がんに関連する遺伝性腫瘍ということで、Li-Fraumeni 症候群

を例としてお出ししました。TP53 という非常に有名ながん抑制遺伝子の病的バリアントで

す。女性と男性それぞれで、いわゆる Cancer-free survival、がんを発症しないで元気にして

いらっしゃる確率が多少違いますが、早期のがん発症が多い一方で、全員が若年でがんを発

症するわけではないということです。 

 発症するがんが非常に多岐にわたるということが、この Li-Fraumeni 症候群の特徴だと

思います。いわゆる LFS コア腫瘍と言われるような乳がんですとか、骨腫瘍などが多いは

多いのですが、実は実際にわかってくると、それ以外の LFS コア腫瘍でない腫瘍もあるの

で、もう極端な話、どんながんでも発症し得るということになるのかもしれません。 

 これらの集計からわかることは、TP53 の病的バリアントの保有者はまず発がん率が高い。

複数のがんを罹患する方も多い。ただ一方で、全員が若年でがんを発症するわけではありま

せんし、必ずしも LFS コア腫瘍ではない。私たちが思っていたよりも多いかもしれないと

いうことになります。 

 どれぐらい多いのかいう話に少し話を展開させてください。これは米国のセントジュー

ド小児病院の論文に非常によく引用されているので、ここで紹介いたしますが、1,000 人以

上の小児がんの患者さんに対して、網羅的に遺伝子解析を行って、いわゆる変異が起きたら、

cancer predisposition になり得るような遺伝子に病的バリアントがあるかというふうなもの

を調べましたら、多少内訳に偏りがあるのですが、8%の方が cancer predisposition となる

であろうということであった。かつ、家族歴は必ずしもその有無に寄与しない。ですので、

家族歴がなくても、小児がんであれば 8%、もしくはそれ以上の確率で cancer predisposition

であるということがわかったわけです。 

 このことはゲノム医療を迎えた私たち日本でも徐々に増えてくるのではないかと考えて

おります。基本的には腫瘍の検査をするのがプライマリーの目的ではありますので、それを

結果としてどのように解釈するのかということになるので、二次的所見という言葉が当初

は使われておりました。実際にはゲノム検査を行って、網羅的に検査を行いますと、実はこ

の腫瘍の原因になっていたと思っていた腫瘍に Somatic に見られていると思っていたもの

が、Germline に由来していたのだと。結果的に Li-Fraumeni 症候群だったことが見つかっ

てくるわけです。 

 実際に、先ほどのセントジュード小児病院のデータは海外のデータですし、内訳に多少の

偏りもあるので、ではリアルワールドでどうかということを、私たち臨床試験を行いながら、

その情報を確認してみますと、これは日本で私たちが中心になって行った日本小児がん研

究グループの臨床試験に見られた、いわゆる Germline findings の頻度ですけど、やはり 8%

ぐらいにあったわけです。ですので、日本のコホートでも、やはりがんゲノムプロファイリ
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ング検査を行うと、これぐらいの確率で遺伝性腫瘍、cancer predisposition が見つかってく

るということになります。 

 さて、ではこの cancer predisposition が見つかったらどうすればいいのかということで

す。これはもちろん PGT-M の参考になる議論だと思います。先ほど HBOC の話はすでに

していただきましたので、Li-Fraumeni のことだけ申し上げますと、Li-Fraumeni であると

いうことがまずわかったことで、がんの発症者自身に対しても、治療に影響し得ます。放射

線照射ですとか、DNA 障害作用のある抗がん剤を使ってはいけないわけではもちろんない

ですが、使う適用を改めてきちんと考えましょう。 

 治療も検査も、ある意味、メリットとデメリットを比較して考えていくわけですけども、

Li-Fraumeni の方に関しては、放射線照射のデメリットが大きくなりますので、そこを含め

て照射の適用を判断していく必要があります。 

 実際にもう一つ重要なのは、サーベイランスです。トロント小児病院のドクターマルキン

先生を中心としたプロジェクトで、全身 MRI を主に用いたサーベイランスを行うことによ

って生存率が向上し得るということが示唆されております。ということは、実際に発症者だ

けではなくて、血縁者の未発症者に対しても、この議論が考え得るわけです。ですから遺伝

性腫瘍みたいな議論が言われ始めた当初は、がんになった人に、もう 1 回遺伝性腫瘍の話

をするのですか、そんな心理的な負担をかけてかわいそうです、何てことするんですかみた

いな議論が行われていたのが実際だと思います。おそらく今日聞いてらっしゃる方は、そん

な議論もあったのね、もうでも大変だったというふうな感覚だと思うのですけれど、当然今

はその議論がかなり変わってきております。 

 そういうものではなくて、それぞれの特性を知って、こうやって健康管理に役に立つから、

その前向きな面をきちんと見てあげましょうよと。もちろん知らないでいる権利も大事で

すが、きちんと情報を整理して、理解をして、それに対して一緒に支援するような体制づく

りのほうが大事ですと。本人だけではなくて、血縁者もあるのだから、もっとそれに関して、

一般の社会としての議論をしなければいけませんし、小児科医としては、やはり子どものこ

とを、先ほど笹月先生もお話していただきましたけれども、子どもの成長とともに丁寧に説

明してあげること、これは小児科医が普段からしていることですので、このことに対する配

慮も必要ということだと思います。 

 もう一つは、小児がんで難しいのは、遺伝性腫瘍と言われるような小児がんと関連するも

ののほとんどは超希少なので、一つ一つの疾患を見たことがある小児科医は、10 年前に一

人いたなみたいになることがほとんどなことです。この点に関しては、私たち、今トロント

に留学中の中野先生が奮闘していただいて、小児がんをきっかけとした遺伝性腫瘍はどれ

ぐらいいるのかということをレジストリで集めようと。検査も提供して、きちんと診断して、

サポートしようというパイロットスタディを行いました。 

 実際にもう 200 例以上の方が登録をして、解析をかなり進めてみると、やはりいろんな

遺伝性腫瘍が小児がんを契機として見つかってくるということがわかります。一番多いの
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は TP53、言い換えると Li-Fraumeni 症候群ですが、DICER 症候群ですとか、そのほかの

稀な遺伝性腫瘍はやっぱりこれだけいるということがわかりました。 

 ですので、遺伝性腫瘍に関わる、小児がん遺伝性腫瘍に関わる人たちが、これに対してや

はり全員知っていなければいけないということになってしまうのですけど、それはさすが

に無理なので、じゃあ皆でこれをカバーしようよという議論になるのだろうと思います。 

 DICER 症候群、あまりにもたくさんいて、びっくりし過ぎたので、これは田村先生に作

ったほうがいいと言われて。これは一般の方向けに、DICER 症候群ってという文章を作っ

て公開をしたりして、こういうような形で皆と一緒に理解を進めていきましょうよという

活動もしていますので、こういうのもまた別の試みとしては必要なのだと思っております。 

 さらに少し議論が今広がろうとしております。先ほどがんゲノムプロファイリング検査

の話をしましたが、固形腫瘍で先行していました。それが今度造血器に対しても広がること

になります。造血器腫瘍についても、同じように遺伝性造血器腫瘍があることがわかってお

ります。これも固形腫瘍とまったく同じで、かつては Fanconi 貧血とか、家族性の血小板異

常症みたいな、稀で特殊な例だというふうに認識していたのですけど、そうではなくて、い

わゆる選択バイアスのない一般の造血器腫瘍の発症者の中にも、一定水準はいるというこ

とがわかりました。頻度はいろんな形で計算されて、大体やはり少なくとも 5%ぐらい、こ

れ以上上がる可能性はあると思うのですが、いるということがわかりました。 

 ただ、やはり先ほどの固形腫瘍のほうの話と同じで、浸透率、つまりがんの発症率、そし

ていつがんを発症するかは、それぞれの遺伝子と、さらにはそれぞれのバリアントごとに異

なるということが議論を少し難しくしているのだと思います。おそらくこの議論は、難しす

ぎて結論が出ないというのが結論ではないかと思っています。 

 もう一つ、ちょっとあえて踏み込んだスライドを 1 枚持ってきました。小児がんの子た

ちが具体的にどんな形で遺伝性腫瘍と向き合っているのかということを、ものすごく簡単

ですけども、持ってきました。 

 いろんなことに配慮して、微妙に事実と変えている部分はありますが、例えば Li-

Fraumeni 症候群の子で、元々子どもの時に白血病を発症しました。再発をして、骨髄移植

をしました。骨粗鬆症になってしまうことがあるので、MRI をフォローアップで撮ってい

たら、骨肉腫になりました。白血病を発症して、再発をして、移植を頑張って乗り越えて、

8 年後に骨肉腫になっています。 

 Gorlin-Goltz 症候群という病気があります。診断が結構難しくて、19 歳までに良性もあ

りますけど五つの腫瘍を経験して、こんなに腫瘍を発症するということは何だろうという

ことで 19 歳までなったところで、ゲノム科学が進歩して、診断に至ったというお子さんが

います。 

 あとは先ほど VHL の話も少しここまでの議論で出てきましたけども、VHL のお子さん

も実際には診療しています。これはお父様のほうが先に VHL と臨床診断されていて、ただ

臨床診断だったので、まだお子様に関してはどこまで言えばいいのかと議論を、親御さんも
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かなり悩まれていたのですが、やはりいろんな検査が進んで、遺伝学的な診断ができたので、

お子さんのほうもということで、先に MRI を撮ってみたら、やはり VHL の診断と合致す

るような所見が得られたということがあります。VHL は多発腫瘍を起こして、化学療法は

基本効かないのでポリサージャリーになるという疾患です。 

 こういう子たちが小児がんと関連する遺伝性腫瘍として、明確に遺伝性腫瘍の表現型を

取られている方たちです。 

 遺伝性腫瘍はまず従来の想像よりも、高頻度かつ広い範囲で小児がんの発症と関連して

いるということだと思います。網羅的なゲノム検査の実施によって、それがより増えてくる

可能性がありますが、結局は遺伝子ごと、バリアントごとに浸透率が異なりますので、丁寧

な解釈と対応が必要なのは間違いありません。 

 やはり大事なことは、遺伝性腫瘍ですよという時に、例えばいろんな遺伝性疾患と一緒の

ように、発症する、しない、遺伝形式は顕性、潜性、みたいな形で、100、ゼロで分かれる

ものではないわけです。遺伝性腫瘍は、腫瘍を発症する確率が高いというものが遺伝するの

で、発症するか、しないかは、その後の確率によるわけです。実際には、遺伝性腫瘍でない

方からもがんは発症するわけで、今日本人のがんが二人に一人、罹患されるわけです。では

100%がんを発症する者に関しては病気の名前がついているのですが、75%の人は、病気な

のか、50%の人は、もう一般人口と同じわけですよ。がんを発症しない未来を持っている人

がいたら、その人のほうが変わった人なのかもしれません。病気って何だという議論が加わ

ってしまうわけで、私たちはそういうことを理解して、このようなバリアントを異常とか、

あっち側の人とか、遺伝性腫瘍の体質を持っている人というのではなくて、皆そうだという

ことと、この浸透率ということを考えながら、グレーでつながっている考え方をきちんと理

解をしながら、私たちは診療と今後の議論に当たっていく必要があるのではないかと思い

ます。 

 そう考えると、いわゆる 100、ゼロで言えないので、医療者がこうだからこうしなさい、

これはこうしなくていいです、みたいな形で言えるものではないと思います。やはり当事者

と社会と一緒に考えていくということが大事だなということを改めて最近非常に思ってい

ます。そんなことを情報発信してほしいというリクエストを受けることが多いので、Twitter

を始めてみました。もしご興味がある方につきましては、ご覧いただければと思いますので、

どうぞよろしくお願いいたします。ご清聴ありがとうございました。 

（小西） 加藤先生、ありがとうございました。小児がんに関しまして、非常にわかりやす

いお話をいただきました。ありがとうございます。 

 それでは最後の演者になりますが、「遺伝性腫瘍の PGT-M 経験者として望むこと」、お

二人ですね、RB ピアサポートの会 共同代表でいらっしゃいます木瀬真紀様と野口麻衣子

様にお話いただきます。よろしくお願いいたします。 

（木瀬） RB ピアサポートの会 共同代表の木瀬と、それから今ちょっと隠れていますが、

野口と申します。本日はこのような機会をいただき、ありがとうございます。私どもは、医
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療者でも医療関係者でもなくて、一般の一患者としてこの場に立たせていただくのは非常

に場違いかなと思っておりますが、学芸会を見るような気持ちで見守っていただければと

思います。よろしくお願いします。 

 あくまでもこれはわれわれが経験した中で感じた一患者としての体験でありまして、患

者さん皆さんが同じ意見を持っているというわけではございません。これは最初にお伝え

しておきたいなと思っております。 

 当会なのですけれども、RB ピアサポートの会ということで、18 年 3 月に私と野口と二

人で設立しております。じゃあ網膜芽細胞腫の病気はとあるんですけれども、ただいま加藤

先生に詳細ご説明いただいたので、詳細は省きますけれども、日本では毎年新たに遺伝性の、

親からの遺伝ではなくて、弧発性として、約 80 人が発症していると言われておりまして、

遺伝性の場合は、子どもに 2 分の 1 の確率で遺伝するということ、また二次がんになる可

能性が高いということは、今ご説明いただいているとおりです。 

 当会は、成人した患者を対象にしておりまして、ピアサポートであるとか、あとは成人後

に生じてくる遺伝の課題、それから長期フォローアップ、あとまだこの二次がんに対するサ

ーベイランスが確立されておりませんので、そういったようなものの確立に向けて、日々情

報の収集と発信をさせていただいております。 

 患者会発足の経緯ですけれども、私と野口は元々知り合いではなくて、患者会結成の 1 年

前ですね、私と野口と、双方とも子どもに遺伝を経験しておりまして、RB の患者さん、過

半数が国立がんセンターで治療することが多いんですけれども、そこのお母さん同士のつ

ながりの中で知り合いました。 

 実際にまったく知らなかった同じ患者二人が、実際に話してみると、同じ悩みを共有して

いたり、一人でまったく同じことを考えているという共通点が多くて、われわれがこういっ

たような悩みを共有しているということは、全国に同じような患者さんがいるのではない

かということで、そういったような患者にも手を伸ばそうということで、会の設立に至って

おります。 

 じゃあ実際に RB は 0 歳から 3 歳ぐらいで診断治療をすることが多いんですけれども、

幼少期と成人期の悩みの違いは何かというと、まず小さい頃の治療、われわれは記憶はほと

んどありません。なので、実際には義眼ですとか、視力に応じた就園就学の不安、また二次

がんにならないかというフォローアップは、基本的には親が支援して、治療した病院や学校

など、複数の手で見守ることが可能になってまいります。 

 一方で、成人して、特に親から自立した後、20 代、30 代になってまいりますと、結婚出

産のライフスタイルの変化の時に、自分は遺伝性なのかどうか、パートナーはその特性につ

いて理解してもらえるのか、パートナーの親御さんの理解が得られるのかといったような

問題に直面してまいります。 

 併せて、働き盛りの 30～40 代の頃にも二次がんの発症が報告されておりまして、じゃあ

どういうふうにそれをフォローアップして、早く見つけることができるのかということも
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課題となってまいります。 

 この時点では、多くの患者が最初に治療した数十年前の病院との接点を消失しておりま

して、インターネットとかで検索をして、個別のブログですとか、こういったような遺伝す

るかもよみたいな話は出てくるんですけれども、現在に至っても、じゃあどうすれば最短で

最適解を得られるのかという情報は不足していると感じております。 

 そのため、当会は 2022 年に RB に特化したフォローアップ手帳というものを作成いたし

まして、これは RB と診断された時に、親が子どもの治療歴を記入するために前半は作られ

ておりまして、それをもとに、成人した後、それを親が子どもに託すことで、自分の病気を

知って、どういうふうに健康管理に役立てていくかということに気づいてもらう意図が込

められております。 

 この中の真ん中の部分にちょうど遺伝性の解説、それから自分が遺伝子検査を受けたこ

とがあるのか、あるのであれば、どのようなバリアントで、どういうふうに告知をされてい

るのかというのも、親から子に、あるいは子ども自身が自分で受ける時に記入できるように

工夫しております。 

 ここから PGT-M の話に入っていくんですけれども、これはわれわれが当会を作った設

立当初からずっと使っているんですけれども、実際に遺伝性疾患の患者が出産する際の選

択肢です。子どもを持たない、あるいは産んだ後に早期の検査、RB は早期検査の前にもう

発症してしまうケースが多いので、眼底検査でわかるということが多いんですけれども、あ

るいは予めバリアントを特定しておいて、羊水検査で出生前診断を行う、それから今回テー

マとなっております PGT-M が挙げられます。 

 当会はこの問題に関わって 7 年目に入りましたが、決して PGT-M のみを選択肢として

推奨しているわけではありません。はじめに当会が目指したのは、どこに住んでいても適切

な医療カウンセリングが受けられ、すべての選択肢のメリットとデメリットについて、きち

んと最新情報を得られる社会体制の構築です。これが構築された後に、患者さんが正しい知

識を自分で身につけた後に、どの選択肢を希望するかの権利は、患者とその家族にあるべき

だと考えて活動しております。 

 こちらも何度も使っている図で、当会の会員が国内で初めて遺伝性網膜芽細胞腫の罹患

者として、PGT-M を申請する際に、当会としては、関連の患者さん、あるいは患者の親御

さんからのアンケートを、併せて資料として提出しております。 

 その後、非承認の通知が来た後も、その非承認の理由の開示を求める質問書を提出いたし

まして、その後、日産婦の倫理審議会が開かれる過程になるわけですけれども、その後の動

きは皆さんご承知のとおりかと思うので、省略させていただきます。 

 この後、それぞれ私と野口の経験をお話させていただきたいんですが、まずは主役のほう

をお願いしたいなと思います。 

（野口） ここからは交代させていただきます。ここからは私、野口が遺伝性腫瘍の PGT-

M について、当事者として感じたことをお伝えさせていただきます。先ほど木瀬も述べま
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したが、他の疾患については言及できないので、私自身のこと、あとは過去に何回かお話し

た内容と重複しておりますが、改めてここでお伝えさせていただければと思います。 

 私が PGT-M の申請を初めて行ったのは 2018 年のことになります。子どもを考えた当

時、自身の病気が遺伝性であるという確信は持てておりませんでしたし、当時は RB が PGT-

M の適応外と言われていたため、申請に踏み切ることはありませんでした。 

 たとえ子どもが自分と同じ病気を持って生まれたとしても、自分と同じように強く生き

ていけるだろうと、そう当時信じておりましたが、実際 2016 年に次男が誕生し、病気が遺

伝していることが判明した時には、妊娠する前は、自分が大丈夫だったから、きっと子ども

も大丈夫だろう、論文やネットも当時かなり見ていたんですけども、そういったところに書

いてあったとおり、早期発見、早期治療を行えば、症状は軽く抑えられる、そういったこと

も書いてあったので、私もそのように信じておりましたが、現実というのは違いました。次

男は、私よりも重い症状を抱えて生まれてきまして、入院治療の苦しみを目の当たりにする

中で、考えは大きく揺らぎました。 

 生まれてくる子どもの症状というのは、やっぱり誰にも想像できなくて、自分のせいで子

どもを病気にしてしまった、何てことをしてしまったんだと、何度も自分を責めました。そ

れでやっぱり実際に生まれるまで誰にも病気というのは予測できない、そのことを痛感し

てきたのを今でも思い出します。 

 同時に、もう二度と自分の子どもが病気で苦しむ姿というのは見たくないと強く思うよ

うになり、もし第三子を希望するのであれば、PGT-M を行わないという選択肢はもう考え

られないという確信をするに至りました。 

 そして 2018 年、PGT-M の申請を行いましたが、当時は非承認という結果を受け取りま

した。その時の感情というのも、こういう場ですので、ちょっと赤裸々にはなりますが、お

話したいと思っておりまして、当時私が感じたのは、自分と家族の人生がかかっている大切

な選択に対して、誰がどのような意見を出して非承認と判断したのか、直接審査に関わった

方たちは誰なのか、そういった責任の所在が明かされない不透明さへの強い憤りがありま

した。 

 赤の他人が重篤な病気であるか否かという観点で、個人の人生の選択を審査することへ

の疑問、さらに妊娠適齢期の方が多いと思いますが、妊娠適齢期の方が限られた時間の中で

長時間待たされることによる弊害、その結果に対して、誰が責任を取ってくれるのか、とい

う思いが常に頭をよぎっておりました。 

 非承認の通知を受けた後、私も認可外施設で PGT-M を検討し、採卵や検査というのも

行いました。しかしそれでも最終的には認可施設での実施を希望し、申請を続けることを選

びました。その理由の一番大きなものは、次男の存在になります。次男が成長する中で、必

ず彼自身も遺伝の問題に直面することが予想されます。私と同じように悩み、自分の子ども

に病気を遺伝させてしまったと、自分を責めるかもしれません。次男が大人になり、もし自

分の病気を遺伝させたくないと強く願った時に、何の障害もなく、うしろめたさも感じるこ
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となく、希望する方法を選択できる世の中であってほしいということを思っておりました。

その願いを持って、PGT-M の申請を続けた結果、2023 年、遺伝性腫瘍としても初めての

承認通知をいただきました。 

 しかし承認の通知をいただく半年ほど前になりますが、RB の二次がんと思われる肝臓が

んが見つかってしまい、今すぐに第三子について考える余裕というのはなくなってしまい

ましたが、それでも後悔というのはしておりません。それは認可外の施設も含めて検討し、

自分にできる精一杯の努力をしたという、自分で決めたという納得感が得られたからにな

ります。 

 もし PGT-M の承認を、ただ何もせず待ち続けていただけなのであれば、あの時、もしこ

うしていたらという後悔に苦しみ続けていたのかもしれません。病気を遺伝させたくない、

そのための PGT-M の選択肢があるというのがどれほど重要なことかというのを強く感じ

ております。そしてこの選択肢の自由というのを次の世代にも届けたい、そう願っておりま

す。 

 最近の話にはなりますが、こういった PGT-M の関連で、他の遺伝性腫瘍の方や、遺伝性

腫瘍を問わず、他の遺伝性疾患を抱える患者さんと話す機会というのも増えました。RB は

視覚障害のリスクだけではなく、私のように成人後の二次がん、または三次がんのリスクも

含んでおり、私自身も今後そのリスクと向き合って生きていきますが、他の遺伝性疾患を抱

えた患者さん、さらに PGT-M を望む患者さんたちと話す中で、共通する願いがあるとい

うことに毎回驚かされております。 

 疾患の種類や特徴は異なっても、望んでいることには共通点がありました。その中の一つ

なんですけれども、たとえ発症率が低いと言われる疾患であっても、あるいは発症年齢が高

い疾患であったとしても、その疾患のリスクというのは確かに存在し、当事者たちは常にそ

の不安と向き合いながら生きています。 

 いつ発症するかわからない、自分の子どもには遺伝させたくない、そういった声も聞いて

おり、そういった共通の不安を抱えながらも、自分にできる選択肢を求め、前に進みたいと

思う気持ちというのは皆同じです。 

 だからこそ、この現実をもっと理解し、先生方には受け止めていただきたいということを

感じております。PGT-M を望む患者たちの声に耳を傾け、その選択肢を適切に提供できる

世の中にしていきたいと心から願っております。 

（木瀬） 続いて、今、野口がこのような経過を辿っていた時に、私が何をしていたかとい

うお話ですけれども、私は 2015 年、結婚を機に、遺伝カウンセリングと遺伝子検査を受け

ておりまして、自分の RB1 の変異のバリアントを特定しておりました。ただ当時はやはり

PGT-M は通らないものという認識が一般的だったため、自然妊娠に至ります。 

 子どもを妊娠した後、私は関西に住んでいたんですけれども、遺伝をしているなら、関東

で、国立がんセンターで治療をしたいという意思がありましたので、都内の大学病院で羊水

から胎児の遺伝子検査をしてくれる施設を探して、そこで羊水検査を受けて、出産の 4 カ
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月前くらいに遺伝しているということが発覚しました。 

 実際に生後 7 日目で両眼に腫瘍が見つかりまして、翌日からがんセンターに入院をして、

抗がん剤治療を開始しました。治療期間は約 2 年弱、1 歳 11 カ月ぐらいまでで、現在は経

過観察なんですけれども、やはり私も野口も、ある程度生活ができる視力は残っているんで

すけれども、うちの子は、後遺症で左目がほとんど見えておりません。右目は 0.15 から 0.2

弱ぐらいの弱視で、元気に小学校には通っているんですけれども、やはりそこのフォローア

ップが現在必要となっております。 

 羊水検査で遺伝子検査をすることの是非はあると思うんですけれども、私は、子どもを諦

めるための検査ではなくて、早期治療が眼球や視力の温存につながるという、その 1 点で

受けているという背景があります。なので、産む前も産んだ後も、子どもを産んだことにま

ったく後悔はしておりません。 

 一方で、やはり子どもに遺伝性腫瘍というハンディを負わせてしまったこと、視力に影響

したこと、この先、彼が結婚や出産、将来自分の健康管理の時に同じ課題に直面するという

ことから、遺伝させてしまったという罪悪感は一生消えないとは思います。なので、治療中

から次子を望む上で、唯一の選択肢は PGT-M というふうに、私も野口と同じく思ってお

りました。これは出会う前ですね。 

 実際に羊水検査をしてくださった大学病院で、PGT-M の申請に向けてカウンセリングを

続けておりましたが、当時、先ほど佐々木先生のお話でもあったかと思うんですけど、大学

がとても大きい規模だったので、院内の倫理委員会が通りませんと主治医に言われました。

日産婦で通る可能性が低いものを、まず大学の倫理委員会で通すのが難しいという返答で、

野口のほうは ART の施設での申請を検討しておりましたので、そちらのほうがおそらく早

く申請に漕ぎつけるのではないかということで、私自身は、当時 PGT-M の申請を断念し

ました。 

 一方で、様々なところでお話を聞く中で、認可外、無認可という言い方もされますけど、

の施設で海外の検査機関へ仲介することで、いわゆる PGT-M を実施することができると

いう話も聞きました。 

 主治医からは、海外に行って、自身が行ってやりなさいということも勧められたんですけ

れども、やはり子どもがまだ治療中であったことと再発の不安があったことから、自分は国

内にいる状態で、認可外施設での PGT-M を希望し、第二子を 2020 年に出産いたしました。 

 不妊治療が必要になる治療ですので、総額は自己負担額約 350 万円かかっています。期

間は、採卵誘発を始めてから実際に妊娠が判定されるまで約 1 年、これは相当短い期間だ

と多くの人に言われます。実際に私より長い期間をかけて PGT-M にチャレンジしている

患者さんも存じております。私は不妊ではなかったので、いわゆる妊娠に至るまでの過程が

比較的スムーズだったなと思っております。 

 当時、私が PGT-M を行っている最中は、まさしく日産婦の倫理審議会が開かれている

最中だったんですけれども、野口が私とともに患者会でこうやって PGT-M を公的に申請
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している横で、私はアンダーグラウンドと呼ばれている機関で、実際に PGT-M を実施し

たわけですが、遺伝性疾患の患者が健康な子どもを欲しくて PGT-M を行うことは、表立

って大きな声で言えないことなのかというジレンマがありました。隠れてこそこそやらな

くてはいけない制度なのかということに憤りを感じておりました。 

 これは当会が最初から言っていることなんですけれども、疾患を受容して前向きに生き

ることと、実際に子どもを産む前に、親が子どもの健康を願うことは別次元の問題で、今障

害や疾患と向き合って前向きに生きているお子さんや生きている方々を支える、尊敬する、

尊重するということとの両立は可能だと思っております。 

 かといって、PGT-M がすべてを解決する最適解だとは思っておりません。今出産を望む

遺伝性疾患の患者が選べる選択肢の中で、唯一自己決定として選べない方法がこの PGT-M

ということから、やはり選べない選択肢ではなくて、選ばなくてもいい選択肢にするべきだ

と思っています。選ばないと選べないは違うと思っています。 

 かといって、じゃあ私のように悩む患者さんに、認可外で PGT-M をやればいいじゃな

い、というふうには、やはり簡単には言えないと思っております。実際に費用は安くない金

額かかっております。これを今障害があるうちの子の未来のために投資するということの

ほうが、将来的にはうちの子どもにとっては幸せなんじゃないかと、PGT-M をやっている

当時は考えておりました。 

 また、私は不妊の体質ではなかったのに、高度な体外受精がいきなり必要になったという

身体的負担、それからこれを実施したとしても、果たして本当に希望の出産ができるのか、

そこまで至るのかという不安は常につきまとっておりました。それをすべて理解した上で、

それでもやりたいと思う患者さんにはぜひ進めたいと思う選択肢ですが、やはりこれがす

べての解決する唯一の選択肢だとは思っておりません。 

 現状の PGT-M の審議体制について思うことなどをもう 1 回交代してお話しようと思い

ます。 

（野口） 現状の PGT-M の審査体制と公開プラットフォーム移行に向けて望むことの前

半として、まず現状の PGT-M の審査体制と報道について思うことを述べたいと思います。 

 先ほどもありましたが、先ほど先生方の演題でもたくさん挙がっておりましたが、まず今

の審査体制の課題というか、考えることについて、いろいろあるんですけれども、まずやは

り審査機関のさらなる短縮というのを求めたいと考えております。成人発症性の患者であ

る場合も、自ら健康である時間との闘いがありますので、特に妊娠適齢期の期間というのは、

たとえ 1 カ月であっても本当に貴重に感じます。審査があるのだとすれば、短期間で完了

していただきたいと切に願っております。 

 また PGT-M には、賛成、反対の方がいらっしゃると思いますが、個々の選択肢が尊重さ

れる社会であってほしいと願っております。 

 遺伝性腫瘍を抱える患者にとって、人生というのは本当に選択の連続になります。遺伝病

であるということを告知された時から始まり、結婚や出産、日々の健康管理、サーベイラン
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スになります。 

 さらには、自分自身の治療法の選択やこれらすべての選択には正解というのが存在しま

せん。正解が存在しない選択というのは、患者に委ねられるべきだと考えております。PGT-

M を望む患者は、病気が子どもに遺伝するということを真剣に悩んでおりますので、何を

言われようと、その気持ちというのが揺らぐことはないと思います。 

 一方で、PGT-M に反対する方々にもそれぞれのアイデンティティや信念があり、反対の

立場を取る理由というのも、私も前回の倫理審議会にオンラインで聞かせていただいてお

りまして、そういった反対される立場の方の理由というのも納得できるものもありました。

そういった気持ちというのも理解されるべきだと考えております。 

 また、広く議論が必要と言われたりしますが、当事者にとっては、第三者を交えた適応の

議論をしても、どれだけ自分の人生や家族の選択に対して、第三者の方と議論を重ねても、

患者にとってはどれぐらいのことが伝わるのかなという部分もありまして、患者にとって

真の解決にはつながらないこともあるんじゃないかなと考えております。個々の選択とい

うのを尊重し合い、他人に強要されず、患者自身が納得できる社会体制というのを望んでお

ります。 

（木瀬） 続いてなんですけれども、PGT-M の申請体制なんですが、現状、今の審査体制

の中では、患者が自分で自分の人生をこういうふうに思うという意見書を出すことができ

ます。それから先ほど来、先生方がご議論いただいている意見書 C の存在もあります。私

も先日意見書 C の執筆をさせていただいたんですけれども、これを書くに当たって、やは

り患者さんが今までどういう生活をしてきたか、どういうふうにお考えかというのをいろ

んな書面などで拝見するんですけれども、やはりご自身たちや家族は、これから子どもをも

うけて、家族として明るい未来を形成して生きていきたいというために PGT-M を望んで

いるんですが、過去にこんな辛い経験がありました、こんなに大変なんですということがや

はり綴られているんですね。 

 私たちも今話したように、新生児の子どもに抗がん剤治療をしなければならないとか、子

どもを産んだのに人生で一番辛かったのが出産の遺伝の告知の時でしたというような話を

するんですけれども、前向きに生きるために PGT-M を望んでいるのに、こういうふうに

辛かったアピールをしなければいけないという体制の若干の矛盾を感じております。 

 また意見書 C を書く人が必ずしも知り合いではありませんので、赤の他人になるべくプ

ラスの意見を書いてもらうために、自身のプライベートなものをすべて晒さなければなら

ないということにも一つの疑問は感じております。決してそれが役に立たないとは思わな

いんですけれども、不幸の自慢とか、自分の人生の否定が PGT-M を望むことにつながっ

ているのではなくて、逆に自分の人生を前向きに捉えて、疾患とともにこの先を生きていく

ために望んでいる選択肢だということをぜひご理解いただきたいと思います。 

 また報道という話もかなり出てきておりますが、これまでの倫理審議会でも、賛成、反対

の対立構図で描かれることが多く、こういう技術が進んだ一方、命の選別と憂う声もあると
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いうふうに二元的に〇か×かということで議論がされがちです。これまでも先生方がたく

さん議論してくださっていますけれども、この〇か×かで解決ができる問題なのかという

ところには疑問があります。 

 また先生方もこれまで何度も出てきております PPI ですとか、LCI、患者の参画によっ

て、技術的に進歩している問題を社会的に議論していこうというような風潮に今なってお

りますけれども、ここを安直に、これはプラスと言っています、これはマイナスです、こう

いうメリットがあります、こういうデメリットがありますというふうに、二極対立で報じて

ほしくないなという気持ちはあります。 

 この議論が続くことで、患者が何を考えるかというと、こんなに時間がかかるのであれば、

あるいは時間がかかって、申請をしたとしても、結果、非承認になるのであれば、最初から

海外でやってしまおう、最初から認可外の施設でやったほうが早いのではないか、こういう

患者さんは多くいらっしゃると思いますし、それをわれわれに否定する権利はありません。

一方で、そういう状態が続くのであれば、日本の社会的な倫理観の醸成の遅れ、あるいは

PGT の技術そのものも遅れにつながると考えております。 

 最後に公的プラットフォームへの議論が進んでいるということを拝聴しております。そ

れに向けてもひと言お伝えいたします。 

 まず今日産婦がやってくださっている現在の申請体制を必ず維持していただきたいとい

うこと、公的プラットフォーム移行に当たるので、一度その受付を止めますという間に、妊

娠適齢期を過ぎてしまう患者さんもいらっしゃいます。また公的プラットフォーム設置に

向けては、患者当事者が必ず議論に参画できる体制を作り、制度ができた後も定期的な見直

しと改善をしていただければと思っております。 

 また国がこういったような事業に介入する際、大きな声という笹月先生のお話もありま

したけれども、どうしても長期的な視点、統計学的に幸福多数というんですかね、幸福な方

がなるべく多いような体制でというふうに作られがちなんですけれども、今一人の自分の

将来をどうしようかと憂いている患者の不安に寄り添った議論もぜひ心がけていただけれ

ばと思っております。これは難しい問題なので、じっくり議論が必要だという間に、二次が

んを発症して、子どもを諦める患者もおります。 

 また 20 年後は治療が改善しているかもしれないから、あなたのお子さんが 20 年後に発

症する頃には治療ができるかもしれないと言われても、それを実際に確約されていなけれ

ば、それはわれわれにとっては、まだわからないということと同義です。 

 またこれまでも出てきておりますが、この疾患の場合は、大多数は軽症で済む可能性があ

る、例えば 99%は軽症で、1%が重症だけど、99%が軽症なら認めなくてもいいんじゃない

かというような話が、これまでの倫理審議会の中でも出ておりましたが、RB は 1 万 7,000

人に 1 人の罹患です。われわれはすでにそれにヒットした状態で生まれており、自分の子

どもが 99%の軽症に入るのか、1%の重篤をまた引き当ててしまうのではないか、そういっ

たような恐れを患者が常に持っているということもぜひご理解いただければと思います。 
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 患者のリテラシーの話もこれまで議論されていたかと思います。われわれも含めて、患者

自身が、医療者であるとか有識者に議論を任せるのではなくて、患者自身のリテラシーを向

上させて、議論に参画していく、そういう患者力も求められていると思います。患者はよく

わかっていないので、安直に新しい技術に飛びついてしまうのではないか、そういうご懸念

は、おそらく今まで医療業界を引っ張ってこられた先生方にはあるのかと思うんですけれ

ども、患者自身のリテラシーを向上し、それが差別につながらないかというのであれば、社

会全体のリテラシーを向上することで、PGT-M を望む患者も、それを望まない患者も、現

在障害を持ちながら生きている患者も、お互いが尊重し合える社会の構築になるのではな

いかと考えております。われわれの患者会もその社会構築の一助となれば幸いです。以上と

なります。ありがとうございました。 

（小西） はい、木瀬様、野口様、本当にありがとうございました。当事者としての切実な

感想、ご意見、よくわかりました。本当にお越しいただいてよかったと思っております。あ

りがとうございました。 

 それでは残された時間、質疑応答、あるいは意見表明の時間とさせていただきたいと思い

ますので、どなたでも結構ですし、ご発言ください。 

（下山） 「がん征服」、「アルツハイマー征服」という本を書きました、作家の下山進です。

今、日本に着床前診断がどういうふうにやって通ってきたのかということを現在まで、四半

世紀以上の歴史を調べています。それでこういうような倫理審議会、2020 年、2021 年から

私、聞いているのですけれども、情報を公開して、いわゆる医療の専門家以外の人たちも招

いて、多角的に議論するというのはとてもいいと思います。 

 その上での質問なのですけれども、90 年代後半から 2004 年にかけて、いわゆる重篤性の

定義というのが定まったというふうに今取材でわかってきているのですけれども、成人に

なる前に死に至るか、もしくは日常生活が著しく損なわれる、しかしこの後半の日常生活が

著しく損なわれるというところは、実はあまり考慮されずにいたというのが、吉村先生の

2018 年の倫理委員会での問い合わせの時の彼の発言で、それでもう 1 回、日常生活が著し

く損なわれるというのについて光を当てて、今日のようなことになっているのですが、私の

疑問は、そもそも何でこの重篤性の定義ができてきたということを考えると、初期の段階で

の申請というのが、デュシェンヌ性の筋ジストロフィーか、筋強直性の筋ジストロフィーだ

ったということに規定されていると、むしろ病気が先にあって、その重篤性が決まってきた

ということを吉村先生も、斎藤加代子先生なんかもおっしゃっているんですよね。 

 私がわからなかったのは、何で筋ジストロフィーのディシュエンヌ型とか、筋強直性で、

この着床前診断というのが始まったのかということ。最初は、単一性の遺伝子の突然変異の

発見が、この筋ジストロフィーが早かったのかと思って、でも調べてみると、例えば網膜芽

細胞腫については 1987 年ですから、しかも単一性の疾患ですよね。この時からできたので

はないかと思っていて、これが何で初期の段階でデュシェンヌ型、もしくは筋強直性の筋ジ

ストロフィーだったのか、この申請から始まったのかということがわかる方がどなたかい
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ればどうでしょうか。 

（加藤 聖子） ではその当時詳しい杉浦真弓先生に、よろしくお願いします。 

（杉浦） 名古屋市立大学産婦人科の杉浦と申します。2004 年に吉村先生がディシュエン

ヌ型の筋ジストロフィーの申請をされて、私の先代の鈴森薫先生が筋強直性のジストロフ

ィーの申請をされました。それ以前にも申請はあったのですが、技術的な理由等々で非承認

となりました。当時はマスコミが着床前診断に対して強く厳しい目を向けていたというの

も事実です。私も学会の幹事として、倫理委員会に参加させていただいていて、当時もこう

いったマスコミの方とか、神経筋疾患の方、ダウン症の方、それからまったく遺伝と関係な

いのですが、障害を持った脳性麻痺の方たちが参加した公開審議会は何回も開催していた

のです。吉村先生とか、当時の倫理委員長、理事長等々、かなり頑張って、公開倫理委員会

も開催されていたのですが、私も参加していて、すごく怖かったですね、雰囲気が。 

 申請しただけで新聞の一面のトップに掲載されて、非常に批判的で、おそらくその中で、

生まれてすぐ亡くなるようなお子さんでなければ認めにくいという雰囲気が、日本の社会

全体にあったと思います。あの時に、今みたいに PGT-M を擁護する発言をするのはとて

も勇気のいることで、その二人が申請をされて、1 例目を申請した鈴森先生の症例は、男性

が患者さんだったために、筋強直性のジストロフィー、ご存じのとおり、CTG リピートの

リピート数が大きいと罹患する、だけど女性が患者さんの時には、それが増幅される表現促

進という現象が起きるので、それで重篤で、生まれてすぐ亡くなる先天性疾患となります。

男性だと、その男性と同じぐらい、つまり 36 歳で幸せな結婚生活もしている男性と同じく

らいの程度の症例だと認められない、ということで、非承認となったのです。吉村先生より

鈴森先生のほうが申請は先だった、だけど非承認となった。 

 だからやはり日本の社会も相当変わってきていて、今のように、PGT-M について肯定的

に言えるムードがなかったのは事実で、倫理委員会の中でも、なかなかポジティブな意見は

言いづらい、そういうムードが確かにあった。それが、私の印象では、非常にマスコミが怖

かった、非常に厳しい意見を持っていた、命の選別というようなことも。 

 慶應の先生たちはいろんな患者さんの会、ダウン症の方たちとか、青い芝の会の方たちと

の対話をすごく努力をされて、最初の承認を得たという、そういう時代だったと思います。 

（下山） そうすると、例えば海外のヨーロッパだと、ハンチントン病の人たちの患者は、

PGT-M の件数がものすごく多いじゃないですか。日本の場合、例えばハンチントン病だと

か、私、その前にアルツハイマー病の本を書いたので、遺伝性のアルツハイマー病だとか、

そういった人たちが、当時 PGT-M というところに行き着かなったのは、要するに、医学的

な、技術的な進歩の問題ではなくて、例えば筋ジストロフィーの突然変異が早く見つかった

からというのではなくて、そういう社会的な、そんなの申請するのなんかとんでもないとい

う中で、なかなか医者のほうも、あと患者のほうもそもそも知らないし、そういう事実、と

いうふうなことなのですかね。 

（杉浦） 私もやはり成人発症というところで、認められる可能性が少ないというと理解し
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ています。 

（下山） そうすると、例えば筋ジストロフィー協会とかがやっぱりかなり先進的にそうい

う海外の事情とかを情報を得ていて、その中で、慶應とかとのつながりの中で申請ができて

きたみたいな感じなのですかね。 

（杉浦） 具体的に慶應の中でどういう患者さんの会とのつながりがあったかはわかりま

せんけど、当時、末岡先生が中心にされていたわけですが、末岡先生はかなり患者さんたち

とのコミュニケーションは努力されていた。患者さんたちが頑張られて申請に辿り着いた

かどうかは、そこまで私が証言できることではありません。 

（下山） わかりました。ありがとうございました。いずれにしても、医療者の方が判断に

ついてきちんとお話をするというのはとても素晴らしいことだと思うので、ぜひほかの先

生方もお願いいたします。 

（鈴木 直） ウェブから手が挙がっていますので。飯塚理恵さん、お願いします。 

（飯塚） ありがとうございます。広島大学で ELSI 研究をしております、また HBOC の

当事者でもあります飯塚と申します。今回はありがとうございます。 

 質問も含めて、自分の経験とか体験も混ぜ込んでちょっとお聞きしたいことがあるんで

すけれども、田村先生のご発表の中に、現状の個別審査の悪い点に関してはあまり話されて

いないんじゃないかという問題提起みたいなものがあったかなと思います。まさに私自身

が妊娠を考えている時期にがんになりまして、妊孕性温存もしたんですけれども、やはり

HBOC なので、現状担当の、生殖担当のお医者さんからは、HBOC は日本ではほとんど難

しいだろうというふうに言われたので、生殖ツーリズムで、海外で PGT-M を行いました。

その際に、やはりもちろん申請も考えたんですけれども、個別審査の悪い点として、あまり

にも時間がかかっていて、まさに野口さんのケースは 6 年かかっていると思うんですね。

私は 32 歳でがんになりましたので、そういったケースで、同じような時間がかかってしま

うことが予想される場合、やはり当事者として、今のシステムで申請をするモチベーション

というのが非常に下がってしまうだろうなというのを自分自身も感じました。 

 さらに今後医療の問題もあって、日本でもし認められたとしても、大体数百万円の費用が

かかるわけなので、もちろん海外でやったほうが、生殖ツーリズムを使う場合、より大きな

金額が必要にはなってくるのですけれども、そこの差というのは意外にそんなにないんじ

ゃないかというふうに感じています。 

 なので、そうなると、もし何年も頑張って申請して、さらにそれを拒否されてしまう可能

性があるのであれば、頑張って働いて、お金を貯めて、ちゃんと自分の生殖の権利を行使で

きる海外で確実にやるというふうな選択肢を取るというのは、当然当事者として開けてく

る道なのかなと思って、私自身はやりました。 

 ただそうすると、やはり日本のほうの議論は成熟しないですし、日本で申請をしようとい

うふうにモチベーションとして持つ当事者というのも増えてこないんじゃないか、制度的

な問題があるんじゃないかなと思って、自分自身の経験も含めて、個別審査の悪い点という
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のがそういうところにあるんじゃないかなとも感じております。田村先生、こういったこと

が個別審査の悪い点なのかなと思いながら聞いていたんですけれども、こういったことに

対して、どのようにお考えでしょうか。 

（小西） 貴重なご意見ありがとうございます。田村先生、お答えいただけますか。 

（田村） 私は実際個別審査に出すための書類の、例えば第三者遺伝カウンセリングに関わ

ったりとか、意見書を書いたりすることも行っているのですけど、全然何かやる意味がない

感じのセッションに、そもそもいらしている人はよくわかっているし、形式的に、これやら

ないと通らないですよね、みたいな感じなので、何のためにやっているのかなというふうに

なることはすごく多いので、そもそも、もちろん時間がかかるとか、それで非承認になって

しまうかもしれないとかっていうところももちろんすごく大きな問題ですけど、中身自体

も、バリアントの評価とか、でもそれは個別審査にするのではなくて、申請する前にバリア

ントの評価はちゃんとやっておけということの仕組みにすればいいわけで、個別審査の中

にそれを担保させなくてもいいではないかと思う。すごく難しい判断が分かれる疾患はき

ちんと議論するのはありだと思いますけど、もうわかっている疾患で、皆が知っている疾患

だったら、ルーティンでやっていくとか、そのほうが患者さんの負担も少ないし、時間も早

くなるし、いいのではないかと。プライベートな決断を皆でワーワー言うのもどうかと思う

し、私はそういうふうには思っています。 

 今のおっしゃった点ですけども、実は私の遺伝カウンセリングの中では、アンダーグラウ

ンドのルール外のところはどうなのという質問がすごく多いので、きちんと審査出した場

合と、ルール外のところに行く場合を比較したりする話し合いになることも実際すごく多

いです。結局もし審査出したら、これだったら保険の不妊治療と併用できるとか、PGT-A

が使えるとか、何かおいしいところがあれば、少し大変でも日産婦の審査出すとなるのです

けど、結局無認可に行ったほうが、PGT-A も併用できるし、時間も短いし、お金も安くな

るわけではないので、全然審査に出すメリットが患者さん側にないと思う。もし今後もこの

審査の体制を作るのであれば、きちんと審査出したほうがお金も得だし、何か PGT-A も併

用できるとか、何かそういうところがないと、無認可にどんどん行ってしまうと思う。そこ

も先生方にお考えいただきたいと思います。 

（鈴木 直） 田村先生と、あと飯塚さんも、審査体制に対する大変貴重なご意見をいただ

きありがとうございました。田村先生、個別審査会の段階まで審査が進んでから、その段階

で検査がおかしいから差し戻すことにならないような仕組みに新たに変えています。さら

に、幹事の数も増やして、多くのメンバーでチェックしながら、施設にフィードバックする

姿勢も作っています。さらに、先ほど三浦委員長がお話したように、認定施設に対してバリ

アントの評価をしっかりと学んでいただくために、研修を企画しました。少しでも早く審査

ができるより良い仕組みを整えるよう努力をしているのは事実です。しかしながら、それで

も時間がかかりすぎであるとか、早く審査を進めるべきというご意見を、今日もたくさんい

ただきました。その大切なご意見を反映できるかどうかを含めて、しっかり継続して委員会
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では話し合いを続けて参ります。 

（田村） ありがとうございます。現実的に先生方、すごく大変だと思います。たくさん審

査が来てしまって、なので、もうやめたらって、簡単にしたらと正直思ってしまう。そこは

少し柔軟に、簡単にできるところは簡単にしていくという方向性も、個別審査は大事だから

やらないといけないところにあまりこだわらないで、これはもう審査が済んいでるからい

いよねみたいなことを少しずつやっていったほうが、先生方もご負担が少ないのではない

かと思います。 

（鈴木 直） ありがとうございます。20 年変わってこなかったことを、前回の倫理審議

会で変わり、その審査体制をこの 3～4 年で検証させていただいております。さらに次に進

めるべく、簡単だからやらないではなく、何が大切かということをしっかり検討していきた

いと思います。ありがとうございます。 

（加藤 元博） 今の鈴木さんの何が大切かということが非常に大事だと思いました。まず

一つだけ、せっかくの機会ですのでお伝えしたいのは、がんの診療をしている身として申し

上げて、ダブルスタンダードという話が先ほど少し出ましたけど、まさしくそれがあると思

います。まず一つ、やはりがんの治療をしている身、小児がんの特に治療している身から申

し上げたいのは、小児がんの子どもたちが、がんになってかわいそうとか、申し訳ないとか

っていうふうに、現場では、少なくともがんになる子どもたちは、かわいそうですよという

ふうに扱ってほしくないなと僕らは思っています。 

 子どもたちが、あの小さい心と体で、この困難に対して、こんなに前向きに立ち向かって

いる姿勢でいるのだと、それを僕らはきちんと、子どもがこんなに頑張っているのだから、

大人がやっぱり頑張って支えないと思う形で、診療の現場はやっています。小児がんの現場

は決して暗くない、明るいということをぜひ知っていただきたい。 

 ただ、だからといって、子どもたちが困難でないかいうと、やはり困難なのは確かだと思

う。子どもの時間にがんになって、化学療法を受けて、入院して、もう大変な困難だと思い

ます。それに関しては、やはりまずはその子どもたちに対して、その子どもたちを否定しな

いということ。 

 もう一方で、それに対して、どういう科学進歩が貢献できますかということがもう一つ、

別の議論としてやはりあるべきだと思いました。 

 審査のことに関して、おそらく最初はこういうふうなことを手探りで始めないといけな

いと思いますので、最初に重篤性というところに線を引いたのは決して間違ってないと思

います。そういうのを全部議論して、議論が成熟してから始めようとすると何も始まらない

ので、まず始めてみてどういう課題があるのか、技術的にできるかということを議論してい

くことは大事だと思う。とりあえず重篤性に線を引いてやってみようとなったこと自体は、

むしろ自然なことかと思います。そういうことを通じて、やってみたらこういう議論ができ

ましたというところで、その成果を生かして今後どうするのということに目を向けるべき

だと思いました。 
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 そう考えると、ここまで先生方がすごくご苦労して来たのであれば、次にやるべきことは、

おそらく疾患が重篤か、重篤じゃないかということを判断することではなくて、やるために

どういうことを検査のする手と検査の受け手が知っていてほしいのか。PGT-M がどれぐら

い役に立つかもわからないですし、このバリアントがないことがどれぐらい意味があるの

かとか、それに対してどういう意味があって、意味がないのかということを知らないまま検

査を受けてしまう、知らないまま検査を提供しちゃうということが今は一番問題になって

いる。やるべきことは疾患の重篤性、非重篤性を判断するフェーズはもう過ぎつつあり、今

後はどのような体制でやっていくのかなので、審査をするというよりは、その体制をどうや

って整備をすればいいのかというような議論に発展させるととてもいいのではないかと思

いました。 

（小西） 非常に建設的なご意見をいただきました。本当に助かります。ありがとうござい

ました。重篤性をいよいよ議論する時期に来ているなという感じがいたします。 

（竹下） 東海大学の竹下と申します。本田先生に質問させていただきたいのですけども、

先生のご発表で、各国の規制のあり方について、やってもいい疾患のリストで示している場

合と、それからやってはいけないことというのを示して、もしかしたらそれ以外のことに関

しては一定程度自由に委ねているところがあるのかと思ったのですが、その中で、ベルギー

で、優生学的性質を有する PGT と性別選択に基づく PGT が禁止で、多分それ以外が比較

的自由に委ねられているというお話だったと思うのですが、そのブラックリストといいま

すか、禁止リストの中の優生学的性質を有する PGT というのは、具体的に何かどんなふう

に規定されているのか、もしおわかりでしたら教えていただければと思います。 

（本田） ベルギーは少し不思議な国でして、カトリックの国なのですけれども、安楽死等

でも知られているように、生命倫理関連で割と自由な、先進的なことに取り組む小さな国で

す。 

 まさにご指摘いただいたように、優生学的などを法律上規定してはいるのですけれども、

着床前検査・診断についても比較的自由に行われているという評価があります。法律で規制

されていること以外、結構行われているという状況でして、優生学的な部分についても、具

体的に法律で規定されているわけではございません。以上です。 

* 「人類の病理学的ではない遺伝的特徴を選択し、または増幅させること」と規定されてい

ます。 

（鈴木 直） 重篤性の定義の変更について、SMA 家族の会の皆様からのご質問です。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

を行う必要性のある状態が追加された経緯と意図についてご説明をお聞きできる機会をく

ださいということであります。こちらは前回の見解を改訂した際にご尽力された永松先生

から少しご説明いただきたいと思います。 

（永松） 正確性が非常に大事だと思いますので、現在の見解における正確な文言として、

重篤性の定義がどのように書いてあるかということに関して言うと、「原則、成人に達する
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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」と書いてあります。 

 2 部の後の議論にありましたように、重篤とは一般論として何かということではなくて、

この PGT-M の見解の中において重篤と考える定義を何にするかということについての議

論が行われて、このように今記載されている。以前に 2020 年から 2021 年にかけて、倫理

審議会が 3 回に分けて行われた。この重篤性をどういうふうに見解の中で適応として定義

づけるかということの議論に、非常に一番多くの時間を割いたという経緯があります。 

 実はこの重篤性をどのように定義するかということは、それ以前の旧見解の中では明示

されていなかったのですけれども、でもいわゆる審査の委員会の中での概ねのコンセンサ

スとしては、今書いてある内容に近いようなことが想定されていた。本当に生命が危ぶまれ

るような状態になるようなものというようなところが重視されて、審査がされていた。 

 その後、従来の適応になったものよりも、より広い疾患に対しても目を向けて議論の遡上

に乗せるべきであろうという意見が増えてきた。以前は、ディシュエンヌ型筋ジストロフィ

ーとか、先天性強直性筋ジストロフィーのような、非常に限られたもので、重篤性が極めて

高く、客観的な視点で誰もが重篤と判断する疾患に対してのみ対象としてこなかったが、そ

こを広げていこうと審議会の中でコンセンサスが得られた。 

 ただ現在の見解が示している重篤性の定義の文言としては、実はもう少し広い疾患を視

野に入れていることが分かる文言にしたほうがいいのではないかという意見もある一方で、

それに対しては反対のご意見も多かったということも事実である。結果として最終的には

この「原則」という言葉が冒頭に付いているというところが一番重要なポイントである。つ

まり「原則」というふうに最初に付けることで、その「原則」から外れたものも適応とすべ

きか議論の対象とするという意図を示す意味で、最初に「原則」という言葉を付けていると

いうことになります。 

 先ほどの遺伝性腫瘍に関するご意見にもあるように、どういった疾患を議論の遡上に上

げるかに関しては、現在の見解というのは非常に広い疾患を対象にしているという意図で

書かれていると、まずご理解いただければと思います。 

 そういった中で、今議論を聞いていて非常に私も驚いている部分もあるのが、2020 年の

当時に今の見解が作られるプロセスの中でも、この「原則」という言葉を付けるのか、付け

ないのかというところですら、多くの議論があった中で、今日多くの方からいろいろ意見が

出ている様子を伺うと、以前よりもさらに一歩も二歩も PGT-M の適応の対象捉え方につ

いて社会の意見が変わってきていると非常に強く感じる。世の中の生命倫理的な視点と

PGT-M を含めた新規技術との関係性というのが、今はすごく速いスピードでどんどん変わ

ってきていると思っています。 

（竹下） 東海大学の竹下でございますが、本当に日本産科婦人科学会がずっと対話を続け

てきたことというのは率直に敬意を表すものなのですが、ただ、当初の時期に PGT-M を
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施行しようとすることを言うのが、例えば怖かったというは、そういうことがあったのであ

れば残念に思うところなのですが、逆に今、慎重な立場をおっしゃる方がいらした時に、そ

の方々に同じ思いをさせないような配慮も必要なのかと思ったところです。 

 議論することはすごく大事なことだと思うのですが、特に当事者の方が議論に加わるた

めには、もしかしたら潜在的に PGT-M がご自分の選択肢になるのではないかということ

を知らないと議論に加わることができないと思うのです。現状、例えば HBOC の患者さん

非常に多いと思うのですが、HBOC と診断された時に、今日本でできるかどうかは別とし

て、どのくらい PGT-M の選択肢があるということをお知らせしているのか。あるいはお

知らせするべきだと言われているのか、そうでもないのかというところについて、ご教示い

ただければと思います。 

（平沢） この審議会、2020 年に第 1 回目をした時は、多くの医療者はそこまで話はして

いなかったと思います。ですがいろんな患者さんとの出会いとか、こういう世の中の議論等

の中で変わってきていると感じます。私は今では、10 代の人から 80 代の人まで、何かの機

会にPGT-M という選択肢があるという話を私はしています。長期にわたる遺伝カウンセリ

ングの付き合いのなかの、どこかの機会で折を見て伝えようと思っています。 

 70 代、80 代でがんを発症する人もいますし、そしてその人には孫もいることもあります

し、その孫が子どもを考えるということを、4 世代ぐらいのことを見ることもありますので、

家庭の問題、家庭の医療として考えていただきたいとお話しています。 

 もし PGT-M を選択する意思があるのであれば、こういう過程で日本産科婦人科学会に

申請する、ただ、今日本ではその過程では承認されない可能性が高いのが現状である。しか

しながら、もしその方が PGT-M を選択する意思があるのであれば、僕は精一杯支援をし

ますよということはお話させていただいています。 

（植木） がん研有明病院の植木です。当院の中で HBOC の方に全例、PGT-M の選択肢

をご提示しているかと申しますと、まだお伝えしておりません。理由としましては、現時点

では PGT-M が即、手が届く医療技術ではないということ、申請をしないといけないとい

う前提があるのであれば、必ず皆さんにお伝えするということにはまだ馴染まないと思っ

ております。 

 しかしながら、キーワードとして、次の世代に対しての不安を吐露されたり、あるいはそ

ういった妊娠出産に対しての不安を感じるというふうなご発言があった際には、医療技術

としてこういうものがあるとか、あるいは今後そういう選択肢があるのであれば、日産婦へ

の申請をして、承認されれば実施の可能性があると、今の見解の改訂を踏まえて、遺伝性腫

瘍の方で申請をされる方も増えておられる現状があるということは情報提供するようにし

ております。 

（織田） 私も HBOC の診療をしておりますけれども、やはり実際の現場で、特にそれこ

そ PARP 阻害薬のコンパニオン診断という、がんの治療薬を選択するというふうな形で、 
HBOC という診断をされている方も多くいらっしゃいます。その主治医の先生からお話を

36 
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して、結果の説明もして、もちろん遺伝カウンセリングもしっかりやりますし、それぞれの

施設で遺伝医療をしっかり提供できる体制はできているとは思うのですけれども、現状で

なかなか PGT-M に関して、細かなところまで説明できている施設は少ないのではないか

なと思います。 

 また HBOC の診療に当たっている人が、PGT-M の対象疾患として HBOC を捉えて、ク

ライエントの方に説明するという状況はまだ少ないのではないかなと思います。 

 ただ一方で、海外で行えている状況もありますので、HBOC の診療のガイドラインでは

きちんとこの PGT-M に関して言及されています。従いまして、PGT-M が HBOC におい

てしっかり検討の対象になるということはガイドラインでも書かれているという点、これ

がやはり一般の方への、あるいは担当している医療従事者にとっても考えなければいけな

いメッセージになっていると思っています。ただ、まだ十分それが行きわたっているとは言

えない状況と思っております。 

（太宰） 遺伝性乳がん卵巣がん当事者会、NPO 法人クラヴィスアルクスの代表を務めさ

せていただいております太宰と申します。よろしくお願いします。先ほど小西先生がちらっ

とおっしゃってくださった遺伝性乳がん卵巣がんは、繰り返しがんを発症したり、それに伴

う治療をしたり辛い思いを繰り返すことがあります。家族にがんにかかりやすい体質を持

たせてしまうかもしれないという不安も抱えています。そんな中で、この PGT-M が対象

になるかどうかというのは、当事者の間でも、もうすでに様々な議論が進んでおります。 

 先ほどご発言いただいた飯塚さんはもう前に進んでおりますけれども、他の方でも考え

て、どうやったら次のステップに行けるのだろうか、どうしたら、自分が PGT-M を実施で

きるのか、または私たちの次の世代の子どもたちに PGT-M を受けさせるにはどうすれば

いいんだろうかといった議論が進んでおります。 

 本日の会議のように医療の中でも議論は進んではいますが、日本ではこのような状況の

中で、私もどう回答していいのか、どう皆さんにアナウンスしていいのかというのがわから

ない状況がずっと続いています。 

 それでも何よりも強く思うのは、こうして議論していく中で、PGT-M という選択肢があ

りますよっておっしゃってくださっている先生もいるし、何も伝えない先生もいらっしゃ

います。例えば平沢先生みたいに、ちょっと後から小出しにする先生もいらっしゃるかもし

れません。人それぞれ状況が違うのです。それってどうなのかと私は思うのです。 

 これから可能性のある医療であるならば、もうすでに平等に皆さんにこの情報を提供さ

れるべきだと思います。田村先生がおっしゃったように、もう海外ではすでに進んでいて、

それが当たり前のように進んでいる。PGT-M をちゃんと正しく理解した上で選択するとい

う選択肢を与えていただきたい。皆さん思い出していただきたいのですが、リスク低減卵管

卵巣摘出手術ですとか、乳房切除、あの時のように、差別とか、偏見が先に問題になりまし

た。そういったものが、命を落とさないために進めるための医療であるのに、それができな

い、かなわない、それに対してうしろめたい思いを持ってこれから進まなきゃいけないとい
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うことがあってはいけないと思います。 

 こういった機会に、遺伝性乳がん卵巣がんの話になったので、ついつい熱い思いを語って

しまいましたが、ほかにも遺伝性腫瘍の検査検査が増え、同定され、いろいろなことがわか

ってくる中で、悩まれる当事者の方が増えてくると思います。腫瘍だけじゃなくて、難病の

方もそうです。そうした方々をサポートできるような体制、それを日本の医療で提供できる

ようにしていただき、私たちに力を与えていただければと思います。そして生まれてくる子

どもたちが元気に育っていける社会にするのが私たちの願いでありますので、どうぞよろ

しくお願いいたします。 

（飯塚） 先ほどから遺伝カウンセリングなどで PGT-M の選択肢を今後どうしていくの

かという話だったと思うのですけれども、それに関してひと言付け加えたいなと思います。 

 私自身、HBOC 当事者で、遺伝カウンセリングを自分が患者として受けた時に、PGT-M

の選択というのは提示されませんでした。私がむしろ倫理学者だったので、当時から PGT-

M という選択肢を偶然知っていた形になるんですね。なので、自分から遺伝カウンセラー

さんに、こういう選択肢があるはずなんだけれども、どうして日本ではできないんですかと

いうような形で提案させていただきました。もちろんそれでも現在ではできないんだけれ

どもという、そんな会話がそこから生まれたような形になりました。なので、すべての医療

機関で遺伝カウンセリングを受ける時に、HBOC の当事者が、今は PGT-M の選択肢を提

示されているかというと、そんなことはないんじゃないかなというのを肌で感じています。 

 一方で、先日 PGT-M についてのワークショップを行った際に、非常に被験者数が少な

いんですけれども、79 名ぐらいに聞いた際に、これ参加者というのは遺伝病の当事者、遺

伝性腫瘍の当事者と医療者がメインだったのですけれども、89%ぐらいの方が遺伝カウン

セリングでやはり PGT-M の選択を提示されたいというふうに回答されていた。これは海

外の HBOC 当事者を被験者とした研究の結果ともかなり類似するような傾向になっていま

す。 

 遺伝カウンセリングにおいて、やはり中立の立場から、こういった生殖医療の技術の選択

肢があるということを当事者に開示するというのは非常に重要ではないかと。もちろん現

状日本では簡単にはできないことなので、それを患者さんに言うのが難しいって先ほど医

療者の方から回答あったかと思うのですけれども、やはり当事者としては、まずはそこが第

一歩なんじゃないかなというのを強く感じています。ありがとうございます。 

（笹月） 日本小児科学会倫理委員会委員長の笹月です。決して二項対立にならない、二元

論に陥らない議論、重々承知しながら、先ほどからたくさんのお話を伺いながらですけれど、

私が先ほどお話した時に、日本学術会議が示したメリット、デメリットの表を示しました。

メリットとして、女性の皆さんの願いがかなうというところの思いがいっぱい書いてあっ

て、デメリットのほうは、社会へ及ぼす影響ですとかがたくさん並べてありました。 

 今、先ほど座長の先生が、だいぶ温度感が違って、拡大でも少し柔らかい雰囲気になって

いますとおっしゃいましたけど、それはメリットのほうをなるべく推進できるようにとい
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う議論が今すごく声として聞かれたことと認識しています。それは非常に重要なことで、先

ほど当事者会の方が言われましたけど、自分の不幸を一生懸命訴えながら推進していくと

いうことの痛みはすごく私も非常に思います、当事者の方にその辛さを語ってもらわない

と動かない社会というのは本当に問題だとは思うので、それは非当事者として、あるいは医

療者としても十分に認識する必要はあるのですが、この議論がもし公平公正に行われるべ

きであるのであれば、メリットの推進のところの議論ももちろん重要ですが、審議の簡略化

とか、もう少し短くとか、疾患別にとかいう声も聞こえると、私はやっぱりどうしてもドキ

ッとしてしまう。やっぱり個別性と厳粛性と、時間がどうしてもかかってしまうことの、先

ほどからしつこいですけど、ままならなさというのは、待っていてほしいという気持ちも若

干どうしてもあります。 

 それはデメリットのほうの解決策が一つも具体的に上がってこないというか、総論、やは

り皆さん、多分皆さんここにいらっしゃる方、誰しもが、デメリットのほうは解消されるべ

きだということに関しては同意されていることはわかっている。ただ、具体的にその社会的

な影響をどう解決するのかというのは見えてこないまま、推進するほうの具体策はよく出

てくるので、私は、自分がこの立場にいて、例えば小児神経外来をしながらも、自分が障害

を持っている子どもを育てたお母様が、20 年間愛情をもって育てた後でも、やはり自分が

先に病気になった瞬間に、どうか先生は、自分が先に死んだら、この子を殺してくれと言う

のです。 

 そういう思いというのを言わせてしまうということに、私はやっぱりすごく非常に問題

だと思っていますし、親だけが、この子の最後の砦だなんてむごいと言われることは、当事

者ではない私たちが何を思い馳せるかとか、何を尽くせるかということが非常に重要だと

思うのです。当事者の皆さんの声と、声なき声を拾う、ここにいない一般社会の声なき声を

拾う力というか、それを考えなくてはいけないと非常に思っていて、ただこれもすごく総論

的な、抽象的なことなので、一つだけ具体的なことを申し上げれば、先ほど PPI に子ども

の参画のことが出てきましたけれど、もちろん病気を持っている子どもたちに語ってもら

うのも大事ですけれど、普通に学校に通っている子どもたちへの授業のあり方とか、命の授

業とか、そういうところで、この前も倫理委員会のメンバーとも議論しましたけど、どうや

って自殺しないで生きていってくれるか、それはわからない、知らない、理解もできないか

もしれない他者とどうやって生きていくのか。ままならないこういった様々なことをあり

ながらも、どう生きていくのかといったことをきちんと教育すると。そういうことまで含め

た上での、先ほど申し上げた様々な権利だと思うので。そういったことがかなうようにする

ためには、やはり教育とか、もっと長い時間かかるものが、デメリット解消のほうにはいっ

ぱいあって、こちらが長くかかるので、この長い間をどう持ち堪えるかということの議論も

重要なんじゃないかなと、どうしても思いました。それは何度も申し上げますけど、私も 30

年来医療現場にいて、たくさんの家族の皆さんの声も聞きながらですけど、あえて多分それ

が私の仕事と思って、あえて申し上げました。 
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（鈴木 直） 先生のおっしゃるとおりです。今日の一番の目的は、新しい審査体制後の振

り返りの中での様々なご意見をいただいて、次に進むこと、と考えております。ですので、

今まさに笹月先生がおっしゃったことを、やはり多くの関係者含めたプラットフォームで

引き続き議論していく必要性はあると思っています。ありがとうございます。 

（小松） 家族性大腸腺腫症の患者会ハーモニーライフの小松と申します。こういう場が初

めてなので、ちょっと的外れな発言だったり、意見だったり、経験とかお話をちょっとさせ

ていただきたいなと思って発言させていただきます。 

 決して会全体の意見ではなくて、私個人の経験と意見ですけれども、PGT-M というのを

私が知ったのは、まだ 1 年経っておりません。私自身は高校生の娘が二人おります。結婚す

る前、出産する前に、家族性大腸腺腫症ということがわかりまして、当然結婚する時も、出

産する時も、子どもに遺伝をしたらどうしようか、私はたまたま発症する前にわかって、早

期発見ということで、今後手術はしなくてはいけないけれども、とりあえず早期発見という

ことで、私は父からの遺伝だったので、父のように若くして命を落とすという危険はないけ

れども、でもやっぱり大変な疾患だというのは自覚はあったので、子どもに遺伝して、それ

を今後どうやって伝えて生きていかなきゃいけないのか、産む時には本当にいろいろ考え

て出産したつもりです。 

 幸い理解のある夫側の両親であったり、夫であったり、パートナーと巡り合えたので、今

の今まで、すごく嫌な思いをしたということはないんですけれども、何が問題なのかなとい

うのは、まず私は去年家族性大腸腺腫症会のセミナーで、先ほどお話された田村先生とかの

お話を聞いて、そういう PGT-M という、着床する前に診断ができるということを初めて

本当に知りまして、私の認識では、テレビとかで報道される出生前診断でもう認識が止まっ

ているというか、一般の患者の人は知らされていない、お医者さんから聞かなかったら、そ

んな選択肢があるということも本当に多分知らないと思うんですね。まずそれが患者側か

らしてみると、選択肢を与えられないということが問題点なのかなというのがすごく感じ

ました。 

 それを知った後に、やっぱりどうしても私個人としては、ちょっと命の選別に当たっちゃ

うのかなというイメージがあったので、私としてはちょっと複雑な、それは実際じゃあ自分

が出産するという時に、出産したいと思った時に、それを選んだかどうかというのはわから

ないんですけれども、ただ娘も将来出産するという時に、その選択肢を選びたいと言ったら、

私自身は否定できないなというのは、個人的に思いました。 

 あとこれも個人的な経験談ですけれども、私の父は 39 歳で大腸がんで亡くなったんです

けれども、母はそこから私たちを育てて、成人する前には亡くなってしまって、結婚出産す

る時には母は生きていなかったんですけれども、父が若くしてがんになったという時に、親

戚から心無いことも言われたこともあったようですし、やっぱり母親一人で、周りの支援が

ありながらも、娘二人をこれから育てていかなきゃいけない、しかも大腸がんってどうやら

遺伝するかもしれないということは、まだ家族性だということまでは認識はしてなかった
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んですけれども、遺伝するかもしれないという認識もあったので、もう私が結婚をして、家

族性大腸腺腫症という病名がついた状態で、2 分の 1 の確率で子どもには遺伝をするという

ことがわかった状態で、多分結婚出産しようということになった場合、私はどんな子どもで

あっても、産むのであれば引き受けるという覚悟で産んだんですけれども、多分母が生きて

いたら、ものすごく反対しただろうなというのは、年々やっぱりそういう思いがすごく強く

なってきて、その時に、正直自分が家族性大腸腺腫症だとわかった時に母は生きてなくてよ

かったなと。多分すごい喧嘩になったし、ものすごい親子の分断があっただろうなと思うと、

何か変な話ですけど、生きてなくてよかったなというのは正直に思いました。 

 もしその時に、何が言いたいかというと、PGT-M という選択肢があると知っていたら、

もし母が生きていて、ものすごく出産に反対した時に、いや、お母さん、こういう PGT-M

という選択肢があると言ったら、もしもの話ですけれども、もしかしたらそういうこともな

く、お互いに、だったらじゃあ出産してもいいよということになったのかなとか、すごくい

ろんなことを想像しながら先ほど聞いていました。 

 午前中にハーモニー・ラインの土井さんがおっしゃったように、家族が分断してしまう、

結婚に反対されて、結婚した後、双方の親とも疎遠になってしまうという話も聞いているの

で、とにかく通常の選択肢として PGT-M が一般に浸透していくということを一患者とし

ては本当に願っております。 

（鈴木 直） 午前中にいただきました参議院議員の舩後靖彦様からのコメントを代読さ

せていただきます。 

 本日は日本産科婦人科学会様の重篤な遺伝性疾患を対象とした着床前遺伝学的検査に関

する倫理審議会で、ご挨拶、発言させていただく機会をいただき、ありがとうございます。

医学的に素人ですので、見当違いの発言になるかもしれないご無礼を予めお詫び申し上げ

ます。 

 私は貴学会にもご協力いただいている生殖補助医療のあり方を考える議員連盟において、

精子卵子受精胚の段階から遺伝子検査が可能な生殖補助医療の技術に対して、何の法規制

もない生殖補助医療など、生命倫理が問われる諸課題を所管する公的機関設置の必要性を

検討項目に入れるべきと提案してまいりました。このことに関しては、貴学会、また日本学

術会議様も、一学会のルールに任せるのではなく、生殖医療と生命倫理の検討を所管する公

の機関の設置が必要と述べられています。 

 1996 年に優生保護法から母体保護法への改正により、優生条項は削除され、国家による

強制による不良な子孫の出生防止はなくなりました。しかし現在も親の自己決定で出生前

診断、着床前診断による命の選別は行われています。もちろん個々の事情がある中、これら

の検査をなくせと言っているわけではありません。しかも現在はゲノム編集によって、遺伝

性疾患の遺伝子を治療することも可能となっています。 

 遺伝子操作が可能な現在、疾病や障害など、望まない要素を排除する禁絶的な操作ととも

に、いわゆるデザイナーズベビーを求める積極的操作も可能となってきます。 
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 精子卵子受精胚の段階での遺伝子検査では、胎児の段階で障害や疾病があることがわか

り、中絶を選択する場合と比べ、精神的肉体的負担は比較にならないほど軽くなります。そ

のため、生殖補助医療において、精子卵子受精胚の質の担保のために、遺伝学的検査がマス

スクリーニング化されることを懸念しております。 

 生殖補助医療は生命の誕生に直接関わる技術であり、生命倫理に触れる出生前診断、着床

前診断、ゲノム編集などを含む技術をどこまで、どのような環境のもとで利用するのか、な

し崩し的な拡大をどう規制するかの検討のため、医療の専門家だけでなく、当事者を含めた

幅広い社会層からなる公的機関の設置は必須と考えます。 

 さて、重篤な遺伝性疾患を対象とした着床前遺伝学検査について、昨年、貴学会は、命に

係わることは少ないが、生活に著しい影響が出る病気や成人後に発症する病気に対象拡大

したことを発表されました。私は ALS を 40 代で発症し、その当初は治療法もなく、全身麻

痺となって、家族に迷惑をかけるくらいなら死んでしまいたいとばかり考えていました。し

かしピアサポートを通じて、病を得たからこそできることがあると気づかされ、人工呼吸器

をつけて生き延びることを決意いたしました。私の場合は、遺伝性ではなく、偶然に ALS

という死に至る難病を発症して、自分の意思で呼吸器をつけての第二の人生を選択するこ

とができました。 

 しかし着床前診断の対象が拡大されることで、偶然生まれてくる可能性のある子どもた

ちの命が、親の判断で左右されることを危惧します。私も親であり、また孫もいますので、

重い遺伝性の病気があるとわかれば、子どもが苦労するのを避けたいという気持ちはわか

ります。しかしその一方で、着床前診断の対象が広がり、偶然生まれてくる病気の人がいな

くなることで、社会が病気や障害を受け入れなくなるのではないかという懸念を強く持っ

ています。 

 私が ALS 当事者として国会議員になったのは、たとえどんなに重い障害や病気を抱えて

いても、その人らしく生きられる社会を作るためです。私のモットーは、命ある限り、道は

開かれる、その人生がどんなに短く大変なものであっても、その命を輝かせて生き抜けるこ

とのできる社会、それを支える医療、福祉を実現することです。遺伝性疾患の対象拡大が障

害や病気を持って偶然生まれてくることを閉ざすことにつながらないように願っておりま

す、といった貴重なコメントをいただいております。 

（小貫） 私は一昨年度まで、国立がん研究センター中央病院で、がん看護専門看護師をし

ておりまして、サポートセンターというところで患者さんの声を多く聞きまして、そういっ

た声を今後の研究や教育に生かしていきたいというところで、昨年度から、看護の都内の大

学の看護教員になっている小貫と申します。本日は皆様ありがとうございます。 

 いろいろな先生方のご講演をお伺いしまして、やはり当事者の方々の声を届けるという

ところと、当事者の方々の声というものが一番重要だと感じました。 

 昨日、家族性大腸ポリポーシスの患者会で、PGT-M に関するアンケート調査の結果のご

報告をさせていただきましたので、その共有をこちらでさせていただきたいと思います。 
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 先ほど小松さんからもあったのですが、昨年の 9 月に田村先生や木瀬さんなどに来てい

ただきまして、あと生殖医療のほうからは、IVF なんばクリニックの中岡先生に来ていただ

きまして、PGT-M に関する講義と、あと総合討論で、3 時間程度のセミナーを行いまして、

そのセミナーを受けた当事者の方々のアンケートの調査を行いました。 

 その結果、患者会に来ていただく患者さん方は、大変情報も持っておられる患者さん方々

ですけれども、その当事者の方の中でも、半数の方が PGT-M を知らなかったというとこ

ろで、そういった結果が出たことに私も驚きました。 

 あとは講義を聞いた上で、PGT-M の選択肢を持ちたいですかといった、そういった問い

に対しては、90%の方が、その選択肢を持ちたいといったご意見をいただきました。選択肢

を持ちたくないと答えた方はまったく一人もいらっしゃらない状況でした。10%の方は、ど

ちらとも言えないといった意見をお持ちでした。 

 自由回答もあり、本当にたくさんの意見をいただきまして、私も読ませていただいたので

すけれども、ご自身の体験や経験を踏まえたご意見をたくさん綴っていただいておりまし

た。 

 多く出た意見としましては、PGT-M を知ったことで、結婚や出産に対してきちんと向き

合えるといった前向きな意見と、一方で、高額な費用、申請の煩雑さ、相談窓口の不明確さ

といった、海外との違いで対応の遅れに対する意見、重篤性というところを医療者が判断す

ることの疑問というものが多く見られていました。個人の選択や考えを尊重することが重

要との意見が挙がっておりまして、本当に当事者の意向を尊重した情報提供と制度の整備、

また人数に応じた適応拡大が課題だなと感じました。 

 あとそれから一つ、医療者として大変思ったことがございまして、患者さんの意見の中で、

賛成とか反対ではなくて、本当に医療者がわかってくれなかったじゃないですけれども、や

はりいろいろ相談したんだけれども、今はちょっと日本ではやってないからというふうに

言われてしまって、もうそこで閉ざされてしまったような、疎外感じゃないですけれども、

見放されたような気持ちになったというようなご意見が多くありました。 

 なので、本当に医療者として、賛成とか反対とかっていうことは言えないんですけれども、

やはり寄り添って考えていただくこと、あと先生方にも本当に寄り添って考えていただく

ことが一番重要なのかなということを感じましたので、当事者の方々の声とともに、そのこ

とをお伝えさせていただきたいなと思いまして、発言させていただきました。 

（竹内） 東京慈恵会医科大学病院遺伝子診療部の竹内と申します。先ほどから当事者の

方々から、PGT-M に関する情報提供がなかったと、やはり伝えてほしかったというような

声をたくさん聞きまして、非常に耳が痛い思いをしました。しかしながら私どもでは、PGT-

M に関しての、一律の情報提供は行っておりません。理由は様々ですけれども、一つは、疾

患に関する遺伝カウンセリングにおいて、やはりその方が将来的に挙児を、お子さんを希望

されているかなどのライフプランに関する具体的なお話を聞ける機会がない場合があるこ

と、もう一つは PGT-M が行える施設が限られており、例えば東北地方にはない、遠方の施
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設に行かないといけない、費用の問題、様々な課題がありまして、そういったクライアント

の方のライフプランやご希望がわからない状況で情報提供するということに関しては、私

どもは一律にしなくてもいいのではないかと感じています。 

 カウンセリングを重ねていって、クライアントの方との信頼関係ができて、どういったこ

とをご希望されているかということが分かった上で、PGT-M に関しての情報提供する場合

もございますし、逆に私どもから情報提供をしても、希望しませんとおっしゃる方もおられ

ますので、そこはクライアントとの信頼関係を築きながら考えていきたいと考えています。 

 PGT-M 自体が実はかなり不確実性をはらんでいまして、アレルドロップアウトによって

偽陰性となる問題もあります。様々な課題がありますので、そういったことをきちんとクラ

イアントの方にお伝えをして、遺伝情報の不確実性、曖昧さ、クライアントの意思決定の困

難さそのものに一緒に向き合っていくのが遺伝医療の本質なのかなと私は考えております。 

 どういった情報提供をするべきなのか、どういった遺伝カウンセリングをするべきなの

かということをこれからも一緒に考えていきたいと思っていますので、引き続きどうぞよ

ろしくお願いいたします。 

（仁木） 私、厚生労働省のほうで副大臣をしております、衆議院議員の仁木博文と申しま

す。実は私は日本産科婦人科学会の会員でもありまして、産婦人科医師でございます。医師

免許を取得して、何で産婦人科医師になろうかと思ったかというと、その一つの中で、生命

倫理をやりたいということを考えていました。今日のこの PGT-M、この審議会にしまして

も、やはり私は、大きく言うと、文明の利器と人類がどのように対峙していくのかというこ

との大きな命題の一つを皆様方が、先駆的に最前線で取り組まれていると言っても過言で

はないと思っております。 

 そういう意味で言いますと、今様々なご意見の中で、この PGT-M を最大のメリットに

つながる技術であるととらまえ、それを活用されたいという方々、そしてまた一方で、これ

がやはりいろんな価値観、倫理観、そして宗教観というか、自分の人生の中でデメリットに

なるのではないかというような形で思われている方も、正直いらっしゃると思います。 

 そういうことで、これは日本産科婦人科学会、加藤理事長も今日いらっしゃいますけども、

鈴木先生も私のほうに先般、ご要望にもいらっしゃってくださったように、やはりこれは国

家的に取り組まなければいけない大きな問題であると思っています。 

 具体的には、わが国には、この生殖補助医療一つを取りましても、法的な規制というのが

ない状態でございまして、まさに様々なこれからも出てくるであろうこの生殖補助医療一

つを取っても、人類の生命倫理につながるような、関与するような技術が登場した際に、そ

れを社会がどのように受けていくのか。あるいはどういった規制や、あるいはガイドライン

に基づいて、それを進めていくのか。あるいはそれは禁止していくのか。そしてそういった

ことに関する一定のルールづくりというのをしていかなければいけないわけでございます

が、そこには厚生労働行政にはよくあるのですが、やはり当事者なくして決めないというこ

とが非常に重要な考え方でございますので、今日も当事者の方々のご意見を代弁していた
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だく先生方のお声もありました。 

 そういう意味で、私も預かった議案でございますので、この生命倫理に関する公的プラッ

トフォームの創設に向けて、今石破政権、いろんな政治と金、様々な厳しい支持率の低下

等々ありますけれども、何とかこの難しい案件でございますが、大切なわが国が世界の中で

この分野でもリーダーたる国として生命倫理を世界で、人類のためにリードしていくよう

な状況を作りたいと思っていますから、その基盤となる重要な組織、この公的プラットフォ

ームの創設に向けて、今水面下で動いていっているところでございます。また今日いろんな

様々な先生方、あるいは関係者の皆様のご意見、そして考え方を聞かせていただきましたの

で、これを受けて、また活動を続けていきたいと思います。 

（植木） 有明病院の植木です。審査のプロセスについてお願いがあり、発言させていただ

きます。審査の中で、いろいろ早く時間を短縮してほしいというニーズもありつつ、やはり

病的バリアントの病原性の確認であったり、その方の疾患背景について確認をするという

のはやはり日産婦の中で培ってこられたこれまでのノウハウ含めて、続けていただきたい

ものと思います。 

 バリアントの病原性があるのかないのか、それを PGT-M 申請よりもっと手前でやるの

かもしれませんが、今の日本の素地の中では、やはり病原性の担保自体がまだまだ不確実で

はないかなと思います。確実な診断に基づいて、PGT-M を実施できるという体制が必要か

というふうに思いますので、この体制の堅持ということと、併せて、やはり意見書 C に関

しては、木瀬さんからのご案内ありましたが、申請の中でご本人が自分の疾患と向き合う、

そして子どもの時に遺伝性の腫瘍を経験されたような方であると、自分のお母さんやお父

さんの代でどういうふうにご自身の闘病を見守られてきたのかということをまざまざと思

い起こすようなことで、かなり自分はポジティブに考えるようにしていたけれど、とても辛

い思い出を思い出したという発言を聞くこともあります。 

 意見書 C がなぜ必要なのか、どういった内容を求められているのかということを明確に

していただけると、ご本人とっても意義のある回答書が作れるのではないかなと思います

ので、ぜひそのポイントについて明確にお示しいただけると嬉しいと思います。以上です。 

（松尾） 東京女子医科大学ゲノム診療科の松尾と申します。私、元々小児科医でありまし

て、かなりこの会場では異質な立ち位置になろうかと思うのですけれども、ぜひ申し上げた

いことがありまして、発言させていただきます。女子医大の中では、NIPT もやっておりま

すが、Down 症候群がある人の成人の外来もやっております。元々NIPT を開始した時に、

小児科医の立場で何でそういったことをやるのというふうに言われたことがありました。

ただ、小児科医として、Down 症候群のあるお子さんを愛しく育むという役割はありますし、

親御様の困難を感じるというところもありまして、そういったままならなさを感じている

小児科医ならではの対応ができるのではないかと思って、NIPT を対応しておりました。 

 一方で、先ほど笹月先生がおっしゃっていたとおり、いろんな技術を用いるにはメリット

もございますが、デメリットもございます。メリットを推進する立場は多く聞こえるけれど
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も、デメリットの点を改善することはなかなか時間がかかって難しいということをすごく

認識しております。進めることで、優生思想のリスクであるとか、Down 症候群のある人の

生活環境の改善がおざなりになってしまうというデメリットがあると感じておりまして、

やはり成人期の Down 症候群のある方を取り巻く状況を改善するように成人 Down 症候群

外来をやって、NIPT と両方を進めてバランスをとっているというような、そういった形で

す。 

 PGT-M に関しても、やはりそのメリットを推進するのみならず、やはりデメリットの点

についてもかなり留意していただきまして、議論を進めていくことが必要と感じておりま

す。 

 当事者に決めていただくということが必要であるということ、また重篤性ということを

誰が決めるのかということが議論に出ておりましたが、その方が感じていらっしゃる重篤

性というのはもう間違いがないことだと思います。それを否定する気は毛頭ありません。 

 ただ、当事者という言葉ですが、遺伝性疾患に関する諸問題の当事者でいらっしゃるとい

うことも、これももう間違いないことだと思うのですが、やはり一番の当事者は被検者であ

り実際に検査を受けて、その結果を引き受けて、出生のチャンスがなくなるであるとか、そ

ういった生命に関することを引き受けるのは、未来の子どもであり、胎児であり、卵であり

というところがあります。 

 そういったずれというものが reproductive health and rights を女性が訴える時に、子ども

をいつ持つか、持たないかということは選べるけれども、どのような子どもを持つかという

ところは、やっぱりその権利には含まれていないということを認識しておりまして、そうい

った点についても議論を繰り返ししていくということが必要だと思います。 

 また、いろんなことを当事者の方だけの自己責任でやっていくということは本当に辛い

ことだと思います。遺伝カウンセリングの場で、その方ごとに判断をして、すごく辛い思い

をしていらっしゃるということを伺うことがあります。ですので、非常に難しい葛藤が多い

議論ではございますが、やっぱりこういった場で多くの方を交えて、学会の先生方ですとか、

厚労省の方ですとか、いろんな方を交えて、皆でままならなさを共有して、議論を繰り返し

尽くしていくということが今後も必要だと感じております。 

（久具） 山王病院の久具です。20 年前は PGD と言っていましたけども、幹事をやって

いまして、筋ジストロフィーの会に、学会の代表として 2～3 回行きました。そこではもう

PGD なんてほとんどやらないでくれと、もうやるなという意見がどんどん出てきましたの

で、私は針の筵にいるような、そういう状況でしたけれども、それから現在はすごく変わっ

てきたなということを思うわけです。 

 先ほどからメリット、デメリットという話が出ていますけども、一つだけ、学術会議のデ

メリットの中に入ってなかったものとして考えられることとして、PGT-M がこれからどん

どん広がっていったとすると、その PGT-M を受けることが標準であると、それが当然だ

というふうにみなされるようになってしまうというのは、ちょっと危険な部分があるのか
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なと思います。 

 PGT-M を受けないで生まれてきた障害のある方、これがしっかりケアできないようなこ

とになりはしないかということが懸念されると思います。欧米だと、障害者に対するケアが

かなりしっかりしているから、そのあたりの懸念が小さいと思いますけど、日本でこうなっ

た時、どうなるのかというのは懸念事項として考えております。 

（木村） 堺市立病院機構の木村でございます。加藤先生の前に理事長をしておりまして、

前の倫理審議会 3 回などの企画をさせていただきました。今、日本産科婦人科学会の監事

をさせていただいております、その立場で、年を取ってくると、舌が何枚も生えてくると思

われるかもしれませんが、ちょっとひと言申し上げますのは、日本産科婦人科学会、今年度

は 5,000 万円を超える赤字予算であります。その赤字予算の中で、このような会をいつまで

も続けられるとは思わないでいただきたい。もうこれはむしろ、こんな会やめろと、私の立

場から言わないといけない。いつまでほかの学会、あるいはほかの団体がこの会に甘えてい

るのかと。あるいはメディアの方々も、いつまでこういう時だけ報道して、それ以外の時に

何も言わない、ずっと黙っている。そういう形が今の低落を表していると思います。 

 ですので、そのことも考えて、私が理事長の最後の時に、日本産科婦人科学会は、このよ

うな倫理審議をやめるという決議をしたはずです。私の理事会の最後に、3 年を目途に、こ

のような倫理審査はやめて、技術的審査のみ、すなわち先ほどから議題になっておりますが、

バリアントでありますとか、様々な難しい点、技術的に問題がある点だけを審査して、それ

がオーケーだったら、あとはもう各医療機関の倫理審査に任せるという方針を一応議決は

しています。 

 この体制もいつまでも続きません、ということを考えていただいた上で、今日これだけい

い会をしていただいたところで、卓袱台返しみたいなことを言って申し訳ないのですが、そ

のような気持ちで、本日の有意義な議論を聞かせていただいておりました。 

（西垣） 国際医療福祉大学の西垣です。認定遺伝カウンセラー協会の理事長も拝命してお

ります。今回の議論を振り返ってみて、重篤性というところは、やはりそのカップルの認識

だと思います。その認識はどういうふうに形づくられるかというと、やはりこれまでのご経

験であるとか、疾患に関してどう捉えていらっしゃるかによります。疾患に関する適応とい

う概念で考えた際に、疾患をその人にとって正しく認識する上で重要なのが、遺伝カウンセ

リングです。しかし、これまでの申請等を見てみると、PGT-M を検討するにあたっての情

報提供のことが遺伝カウンセリングと言われているというような部分があると思っていま

す。遺伝カウンセリングを通して、自分が遺伝性疾患とともに生きていらっしゃることの適

応への一手段として、PGT-M が選択肢に上がってくるというプロセスがしっかり踏まれて

いるということが大事です。意見書 C にあるようなことは、遺伝カウンセリングというプ

ライベートな場で、しっかり話されて尽くして、その結果、PGT-M を希望するという選択

に至ったということであれば、わざわざ第三者が意見書 C といったようなものを書く必要

はないわけです。遺伝カウンセリングのクオリティをしっかりと担保するという上で、臨床
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遺伝専門医であるとか、認定遺伝カウンセラーであるとか、専門職種の養成をしっかりとし

ていくことが大事なのではないかということを、私の考えとして述べさせていただきまし

た。 

（平沢） バリアントの解釈ですが、日本の臨床検査医学の考え方だと、本来であれば衛生

検査所がある程度責任を持つべきだと思うので、まずは衛生検査所に確認するということ

も重要です。衛生検査所は質問に答える責任がある、その上で、医師が判定するという考え

です。 

 最後に今日は木瀬さん、野口さんらのお話、それから当事者一人一人のメッセージもいろ

いろとありました。彼ら彼女らのメッセージは日本の医療を信じて、信じぬいて、ここまで

やってきてくれたのだと思います。われわれ医療者は彼ら彼女らの信頼に応えないといけ

ないと考えます。 

（小西） まだまだあるかと思いますけれども、時間となりました。今日は非常に建設的な、

前向きで慎重に、いろんなご意見もいただきましたけども、全体としてやはりきちんとやっ

ていこうというご意見が多数でありまして、学会に対してもたくさんの宿題をいただいた

ものと思います。それにどういうふうに答えていくか、今後のことを加藤理事長から、最後

にお話をいただいて、終わりたいと思います。 

（加藤 聖子） 皆さん、どうも長時間にわたり参加いただきまして、貴重なご意見ありが

とうございました。今日本当いろんな意見が出まして、3 年前の重篤性の基準というのもど

うなのだというご意見も出ましたし、ここも一つ宿題になりました。 

 そして審査体制について、時間を早くするべきか、人数を増やして早くする努力はしてい

ます。ただ、パソジェニックの判断、バリアントの判断、そんなことは産婦人科がやること

か、というご意見もありました。でも今現実的には、うちがやらないと、どこもやってない

というのもありまして、5,000 万の赤字を抱えながらも一生懸命学会内でやっているところ

であります。そういう宿題ももらいました。 

 しかし一つ、この重篤性の基準が変わった大きい出来事というのは、やはり今日来ていた

だきました野口さんが申請してくれたということがすごく大きい出来事でした。そこがき

っかけで、こういうふうにいろいろ変わっていっております。 

 今日一つ大きくまた宿題いただきましたのは、遺伝性腫瘍、特に HBOC、前立腺がんと

膵がんも加わりまして HBOPPC という、また新しい概念になってきているのですが、そこ

が今後 PGT-M の話がなかったというのは、今までのこの重篤性の基準に当てはまってな

いから、カウンセラーの方たちも積極的にご説明されなかったのかもしれません。今後もし

そこが PGT-M の審査体制に加わってくる、つまり申請が上がってくるようなことが近い

将来あると思って、今日こういうふうなことをしているのですが、そうなった時に、われわ

れはどうするかということも、半年ぐらい前からずっと考えております。ですので、また新

しい一つの転換期に来ているという気もしています。 

 もう一つ大事にしないといけないのは、小児科の先生方が言われていましたが、やはりデ
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メリット、そして声なき声を聞くというところも、皆さんご理解いただきたいと思っていま

す。いろんな見え方が違う、三角に見えたり、四角に見えたり、丸に見えたり、われわれと

してはいろんな意見を聞きながら、最適な方法でこの医療を進めていくということに尽き

ると思います。いろいろご意見いただきながら、さらにいろいろ議論を重ねながら、より良

い体制にしていきたいと思いますので、どうぞ本当にご意見いただきたいと思っておりま

す。どうぞよろしくお願いいたします。今日は本当にご参加ありがとうございました。 

（鈴木 直） 本日は 8 時間に及ぶこの日産婦の倫理審議会にご参加いただきありがとう

ございました。本日の倫理審議会の目的は、「2022 年の 4 月の新しい重篤性の基準をもとに

進められた新しい審査体制を振り返ること」、でありました。ですので、今日の倫理審議会

をもって、さらに新しい重篤性の基準へと変更することに着手するということにはならな

いと考えております。審査のあり方であるとか、そのスピード感もそうですし、検査のあり

方もそうです、様々な意見がある中で、当事者の方々も含めて、本日は多くの貴重なご意見

をいただきました。日本産科婦人科学会臨床倫理監理委員会では、本日のご意見、いただい

た宿題、あるいは多くの課題、そして全てのご質問をまとめて、しっかりと先に進んでいき

たいと思います。それらを全て日本産科婦人科学会の website に公開し、2 回目の審議会を

やるかどうかは、加藤理事長、また小西先生ほか、多くの方々に相談する予定です。今日の

目的を全て達成できたとは思っていませんが、振り返りの最初の着手はできたのではない

かと思っております。今日は皆様のおかげで本案件を先に進めることができましたことを

心より御礼申し上げます。 

［了］ 
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