
本資料は、 
日本産科婦人科学会に送られてきた 
重篤な遺伝性疾患への着床前遺伝学的検査（PGT-M）への助成への
患者さんからの嘆願書、です。 

2022/４よりの生殖補助医療（ART）の保険適用に伴い、上記 PGT-M（自費診療）と体外
受精（保険診療）の混合診療は認められないことから、全額自費診療となり、患者さんへの
費用負担が増えることになります。以前は助成金があったことことから 体外受精に関し
ては助成金使用が認められていたことから費用負担の軽減がなされていました。 
それに関しての嘆願書です。ご配慮のほどよろしくお願いいただければ幸いです。 

日本産科婦人科学会 























Hel.pp� time* 
You. ha.ve been the onl -. one foe me. 

戎原亙署

私げ 、 r重鴛戸立ィ歪｛、生疾見 、 を灯キ緑℃した着床約
烹ぽ学町梗査 (PGT-M)」のイ菜険道［甲乞

希望し手す。

和ムは第）ジス印 7ィ ー の 1 呈図者がす。

疹尻の「ふ i 孔 ｀屯を歩危したいこ戸い, I PCTT- Mで
希守し 、 咋査さ南（す手した。
私た 5 夭炒（：：℃って PG-T- M（手戸くて心后5応 I

校査て＂ある℃和てし（デす。 この夜査の あ1"17ヽげ'z11

希位の t;;1 I }を表か3ごとが
＇

がぎ手LT-:: 0 しかし、
この検査を忌げ 3 ために（エ 、 力 ‘炉I U'J歪宙が災季と
戸） 、 全そ津和ワ戸厚、キ恥rJ:, Z l I 手す。
径の上うに皇ほ l卜尼底見•t 祖 7..し（立、和 ＇ もと
亨 t 炉1た＜ざんおらふ之と鬼 L I 手す。
PGT- M {：：：：いで「←｀う厄か噂¥いぽ険歪＿宙と
む

＇

ぎた
＼＼

と鬼 lI 手す。
合っ度裏T↑ M(J) イ釦険歪印を不足言すしていただぜ
た＼ （です。





嘆願書

私は、「重篤な造伝子疾患を対象とした着床前遺伝学的検査(PGT-M)」の保険適用を希

望します。

長男がデュシェンヌ型筋ジストロフィ ーです。母親である私からの遺伝でした。二人目の

子供を望んでいますが、もしまた同じ病気であったとしたらと考えると、精神的、体力的に

難しい為PGT-Mに頼らざるを得ません。 PGT-Mにともなう体外受精をするには経済的

な負担も大きいのですが、 助成金は廃止され、 保険適用もされないとの事。

何卒、私達のような夫婦を助けてください。経済的負担の部分を保険適用という形で是非

ともサポ ートしていただきたいです。 子供を望む夫婦に均等に救いの手を差し伸べていた

だけるよう、 どうかよろしくお願いいたします。
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嘆願書

2022年2月11日

私は「玉篤な辿伝性疾患を対象とした沼床前辿伝学的検査 (PGT-M)」の保険適用を希

望します。 私たち（?????（妻）、 ??????（夫））は2 0 1 9年着床前迫伝学的

検査 (PGT-M)を受けるための準備を行なっています。 夫は先天性の骨形成不令 (4

型）を患っており、 生まれてくる子供に同じ病気が逍伝する可能性が5 0％と言われ 

ております。 貝体的な治孫法が確立されておらず、 骨折を繰り返すことが予想されてお 

り、 子供の心身への苦痛が大きいことを懸念しております。 子供に対して、 夫自身が経

験してきた苦しみを与えることが正しいのか、 悩んだ末、 着床前逍伝学的検査

(PGT-M)の選択肢を見つけました。 現状、 着床前遺伝学的検資 (PGT-M)が承認され 

るかが不確かであり、 今後の将来設計がとても困難な状況ですa

その中で、 今般議論されている、 羞床前造伝学的検査 (PGT-M)に伴う体外受梢の保険 

適用について適用外となる判断が下されるということについては強く反対いたします。 

生命の選択という観点に焦点が当てられていますが、 生まれてくる了·供の生命のリスク

や心身的苦痛、 また公助の軽減などを総合的に判断すると、 倍床前辿伝学的検

査 (PGT-M)について承認、 保険適用することに大きなメリットがあると考えます。 仮 

に羞床前逍伝学的検査が承認されたとして、 経済的に恵まれた方のみが、 治療を受け 

られる状況は不平等を生み出しかねます。

上記の即巾により、 私は「孟篤な遺伝性疾患を対象とした店床前辿伝学的検査

(PGT-M)」の保険適用されることを希望いたします。







嘆願書

特定不妊治療として受ける施術内容（採卵や移植のことです）は、着床前診断を経る／経ないにか

かわらず同じなのに、なぜ経る場合だけ全額自費診療になるのか、全く理解できません。

私たち夫婦は、長女の持つ、首もすわらないような重篤な迪伝子疾患を次の子のために予防した

いと、希望をもって、今回着床前診断をお願いしました。決して、命の選別をしたいのではありませ

ん。

保険適用対象外、かつ、助成金も受けられないというのは経済的にも、精神的にも、大変つらいで

す。日本産科婦人科学会が審謡の上で、然るべき施設で受けた施術に関しては、保険適用となる

ことを強く希望します。

子供を安心して設け、育てられる環境とは何でしょうか。予期せずして、私達夫婦の組み合わせで

は、重篤な遺伝疾患の子が産まれる可能性と、その根本的な治療が望めないことがわかりました。

そのような家庭に対し、保険適用がなくなる現状は、最後のはしごを外されたような思いです。

より実情に鑑み、また、より切実に求められる保険制度策定を心から願っております。



着床前診断の保険適用について

令和 4 年 2 月 10 日

私たちは、 種々の事情により、 着床前診断(PGT-M)の実施を希

望している夫婦です。 先日、 診療報酬の改定内容がまとめられ、 体外

受精などの保険適用が4月から始まるかと存じます。

一方、 着床前診断については、 倫理面の懸念等を考慮し、 今回は保

険適用されず、 継続検討となる見込みであると承知しております。

しかし、 我々を含め、 着床前診断を希望（実施）する当事者には、

体外受精などの不妊治療を行う夫婦と同様に、 様々な肉体的・精神的

負担がかかることに加え、 大きな経済的負担があることも事実です。

このことから、 着床前診断についても、 保険適用を認めていただ

き、 私たち夫婦、 そして、 少しでも多くの当事者の方々の負担が軽減

されることを望みます。

何卒、 よろしくお願いいたします。



内閣府特命担当大臣 野田 聖子 様
厚生労働大臣 後藤 茂之 様
日本産科婦人科学会理事長 木村 正 様
日本産科婦人科学会倫理委員長 三上 幹男 様

令和 4 年 2 月 1 0 日

遺伝性疾患患者に対する着床前診断 (PGT-M) への経済的支援に関する嘆願書

私は、 乳児期に網膜に発症する小児がん「網膜芽細胞腫」の患者で、 現在2次の母で
す。 同疾患は両眼性の場合、 約5 0％の確率で子どもに遺伝する常染色体優性遺伝形式を
とる遺伝性腫瘍の1つです。 自然妊娠により20 1 6年に生まれた第1子（長男）は、 同
疾患が遺伝しており、 20 2 0年に生まれた第2子（長女）は、 当時、 国内では日本産科
婦人科学会の承認を得ることが事実上できなかった着床前診断 (PGT-M) を、 海外の検
査機関を通じて実施し妊娠・出産したため、 遺伝はしていません。

ご存じの通り、 同学会は20 2 0年より、 国内での PGT-M の適用基準について約20 
年ぶりに見直しを行い、 医師や有識者、 患者を交えた3度に渡る倫理審査会で議論を行い
ました。 20 2 2年4月より、 新しい基準での審査が開始される見込みです。 私は網膜芽
細胞腫の患者会の共同代表として、 また1人の患者として、 そして患者の親として同審議
会に参加し、 議論の行方を見守って参りました。

PGT-M の新基準適用と同時期に、 不妊症および不育症を対象とした着床前遺伝学的検
査 (PGT-A · SR) に関しても適用基準の変更が行われます。 同時にこれまで特定助成制
度が活用されてきた不妊治療が保険適用になるなど、 経済的支援の方法が大きく変わりま
す。 ただ、 PGT-A · SR、 PGT-M は保険適用外となっており、 事実上、 経済的負担の増大
が懸念されます。 PGT-A · SR に関しては、 今後、 先進医療への登録も視野に議論が継続
される見込みですが、 PGT-M については、 中央社会保険医療協議会の答申でも具体的な
言及はなく、 議論のめどすら立っていない状態です。 新基準の運用開始により、 これまで
より多くの遺伝性疾患の患者が PGT-M を選択肢の 1 つとして考える可能性があるにも関
わらず、 経済的支援は現状では後退したと言わざるを得ず、 非常に残念に思っています。

私自身は、 両親や親戚に同疾患の患者はおらず、 いわゆる突然変異での発症です。 生後
3 カ月で左眼を摘出し義眼を装着。 右眼は放射線治療により温存し、 視力は 0.7 前後で
す。 視力のハンディ、 見た目への劣等感、 疾患特有の二次がんへの不安など、 苦労はあり
ますが、 日常生活に大きな支障はありません。

長男は、 胎内にいる時に羊水検査により遺伝が判りました。 生後8日目に治療のため入
院し、 生後 1 0 日目より抗がん剤治療を行い、 2 歳前に経過観察となるまで、 入院・手術
を20回以上繰り返しました。 経過観察となった今は、 再発、 二次がんに注意を払いなが
ら、 後遺症による弱視（視力は右眼のみで0.1-0.2)に関するケアを行っています。

私にとって子ども達は唯一無二の存在で、 これまで、 病気を知りながら長男を産んだこ
とを一度も後悔したことはありません。 それでも自身の疾患の遺伝により、 長男に大きな
負担を強いていることへの罪悪感は一生消えません。 自分のせいで、 生まれたばかりの新
生児の小さな体に抗がん剤の針を刺し、 毎月手術に送りださなければならなかったこと、
将来同じように二次がんや遺伝の問題に直面させてしまうことの辛さは、 私自身の疾患で
感じた辛さの比ではありませんでした。

そのため、 次子を希望するにあたっては、 PGT-M という選択肢以外は考えられません
でした。 当時の同学会基準では、 網膜芽細胞腫の PGT-M は承認される可能性は低く、

「私は社会的に認められないことをしているのか」と葛藤もありましたが、 仲介機関を介
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令和4年2月13日

内閣府特命担当大臣 野田 聖子 様

厚生労働大臣 後藤 茂之 様

日本産科婦人科学会理事長 木村 正 様

日本産科婦人科学会倫理委員長 三上 幹男 様

遺伝性疾患患者に対する着床前診断(PGT-M)に対する嘆願書

1. 嘆願の要旨

• PGT-M を実施する際、 他の不妊治療およびそれに付随する治療・検査と同様に経

済的支援を受けられるようにしてほしい。

・将来的にはPGT-Mを実施する際、 同時にPGT-Aも検査できるという塑堡埜を

増やしてほしい。

2. 嘆願の理由

私は網膜芽細胞腫の患者ですが次男に病気が遺伝し一年半におよぶ治療と両目

に視覚障害が残りました。 最終的に治療は一年半にもおよび． 残念ながら両目の

視覚障害も回復しませんでした。 次子を考えた時に、 これ以上自分の病気を愛す

るわが子に追伝させたくなかったので着床前診断を希望しました。2018年網膜芽

細胞腫の着床前診断を希望し日本産科婦人科学会宛に適応の申請を行いました。

その際には関係機関や一般の方々を含め、 たくさんの方々に遺伝性疾患の患者に

つきまとう諸問題について議論いただけたことに対し深く感謝をしております。

その後の日本産科婦人科学会にて決議されたPGT-Mの適応に関する規定の変更

はPGT-Mを望む患者として大きな一歩だと感じております。 しかしながら、 現

行の制度のまま動き出すと日本産科婦人科学会が規定とするル ー トでPGT-Mを

行うと、 PGT-Mをしなければ受けられるはずの経済的支援（不妊治療の保険適

応など）が受けられない問題が出てくるという事を知りました。

現在、 国内においては日木産科婦人科学会に申請してPGT-Mを受ける方法

と、 無認可施設を利用し海外の検査機関経由でPGT-Mを受ける方法がありま

す。 多くの時間を割いてPGT-Mに関する議論を行い遺伝性疾患の着床前診断の

適応について柔軟に対応いただいたのですが、 現行制度のままですと申請の審査

期間が長い事、 その手間、PGT-Aが同時に検査できないこと、 それに加えて経

済的支援が受けられないとなると、 わざわざ国内で正規に申請するメリットが大





嘆願書

私は、「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)」の保険適用を希望します。

遺伝性疾患がありPGT-Mを望んでいますが治療が高額で経

済的に厳しいです。4月から体外受精にかかわる診療が保険

の対象になりますが、PGT-Mにともなう体外受精は保険対

象外となり、重篤な遺伝性疾患を持つ患者は経済的 な援助が

得られなくて子供を望んでいることを諦めたくありません。

氏名：





嘆願書

私は、 「重篤な遺伝性疾患を対象とした着床前遣伝学的検査(PGT-M)」の保険適用を希望

します。

1 /‘ 



嘆願書

私は、 「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)」の保険適用を希望

します。
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嘆願書

着床前診断の保険適用を希望します。

体外受精をするにあたり、仕事も急に休まなければいけなくなったりで、時間にも、お金に

も余裕がもてませんでした。

もし、 保険が適用されていれば迷わずもう 一人考えていたと思います。




