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（京都大学名誉教授） 

 
研究要旨 
 本研究班の目的である「出生前診断の提供等に係る体制の構築」を研究するため、以下

の 3 分科会を組織して研究を行った。  
 【第 1分科会】 

出生前遺伝学的検査ネットワークの構築において出生前遺伝学的検査の提供者、対象と

なる疾患の罹患者に対する医療提供者、そして遺伝学的検査や遺伝カウンセリングとい

った遺伝医療の提供者などのステークホルダーの協働が重要である。令和 3 年に発出さ

れた厚生科学審議会科学技術部会NIPT等の出生前検査に関する専門委員会の報告書に基

づいて日本医学会出生前検査認証制度等運営委員会が主導して出生前検査の体制整備が

進んできた。運営委員会情報提供 WG や日本産科婦人科学会の周産期委員会等と協働す

る事で妊婦への説明書と産科医療機関で配布するリーフレットを完成させ、運営委員会

のホームページに搭載して普及啓発を行なった。また、同様に日本産科婦人科学会周産期

委員会報告と協働して「非侵襲性出生前遺伝学的検査（Non-Invasive Prenatal genetic 
Testing: NIPT）の実施時の留意点」を作成・公開した。 

 【第 2分科会】 

臨床遺伝を専門としない産婦人科医に対する出生前遺伝学的検査の教育カリキュラムを

策定し、オンライン教育システムへの対応を行った。さらに、日本医学会による出生前検

査認証制度等運営委員会による、臨床遺伝を専門としないが一定の知識と技能を有する

産婦人科が NIPT に対応する体制の構築にともない、臨床遺伝を専門としない産婦人科

医が NIPT の実践に対応するための教育カリキュラムを改訂した。産婦人科医の生涯教

育、産科に関わる他の医療職など、さらなる体制整備が必要と考えた。 
 【第 3分科会】 

各国の出生前検査関連 ELSI 対応体制を評価するための Quality Indicator(QI)について、

12 の国と地域について調査を実施した。出生前検査は、多くの国は学会や職能団体のガ

イドラインに基づいて実施されているが、一部の国では適応や質管理について立法化さ

れている。立法はなされずとも、公的な保険が適用される国も少なくはない。日本におい

ても、公的な基盤の整備が必要である。また、女性の権利が軽視されうる社会基盤の是

正、障害児・者の支援に関する情報の提供基盤の充実が課題として挙げられた。 

 【研究総括】 
出生前診断の提供等に係る体制の構築に必要となるマニュアルや教材を作成し、令和４

年度より開始される新たな出生前検査体制に貢献することができた。また、NIPT の一般

診療化に向け、保健所等の施設での情報提供に資する素材の作成や医師以外の医療従事

者へ向けた教材の作成なども必要であり、本研究班のコンテンツがその作成に生かされ

ることも期待される。また、現時点で確立された研修システムについても、今後、持続的

な運営をどのように行うかが大きな課題であり、持続可能なシステムの構築が必要と考
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えられた。 
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（五十音順） 
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佐村  修  東京慈恵会医科大学産婦人科教室   教授 
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竹内 千仙  東京慈恵会医科大学 遺伝診療部          講師 

中込さと子  信州大学医学部保健学科看護学専攻  教授 
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山田 崇弘  北海道大学病院臨床遺伝子診療部          教授 

山本 俊至  東京女子医科大学医学部              教授 

吉田 雅幸  東京医科歯科大学統合研究機構       教授 

吉橋 博史  東京都立小児総合医療センター臨床遺伝科  部長 

渡部 沙織  東京大学医科学研究所               特任研究員 

研究協力者 

伊尾 紳吾  京都大学大学院医学研究科       客員研究員 

 

  



Ａ．研究目的   

 母体血を用いた新しい出生前遺伝学的検

査（Non-Invasive Prenatal Testing: NIPT）

が平成 25 年度より臨床研究として開始さ

れたことにより、出生前診断に関する遺伝

カウンセリングの重要性に焦点が当たって

いる。NIPT に関しては、日本医学会による

施設認証および登録体制が整えられ、遺伝

カウンセリングが標準的に提供されている。

本研究班の前身である平成 25 年度厚生労

働科学特別研究事業「出生前診断における

遺伝カウンセリング及び支援体制に関する

研究」（研究代表者：久具宏司）において、

羊水染色体検査や母体血清マーカー試験な

どの従来から行われている出生前診断の実

施状況や、それに伴う遺伝カウンセリング

の提供体制について調査を行い、出生前診

断におけるインフォームドコンセントおよ

び遺伝カウンセリングに臨床遺伝の専門家

が関与することで、出生前診断の検査前の

説明内容が充実し、検査後も適切な対応が

出来ることを明らかにした（Miyake H et al. 

Human Genetics. 2016）。平成 26 年度から

平成 28 年度において実施された成育疾患

克服等次世代育成基盤研究事業（健やか次

世代育成総合研究事業）「出生前診断におけ

る遺伝カウンセリングの実施体制及び支援

体制のあり方に関する研究」（研究代表者：

小西郁生、通称「第１期小西班」）では、1) 

出生前診断の実態を把握するための基盤構

築、2) 一般産科診療から専門レベルに至る

出生前診断に関する診療レベルの向上、3) 

相談者および当事者の支援体制に関わる制

度設計の 3 つの視点で研究を行った。その

結果、 

1) 本邦における出生前診断の全体像を把

握するための体制構築が必要と考えられる

ため、登録システムの開発を目指した。具

体的な登録システムソフトウェアを作成し、

出生前検査を実施する国内のボランティア

医療機関で試験運用とその使用感調査を行

い、さらに改良を加えた。この登録システ

ムを利用し、 今後の出生前診断体制構築に

関する提言を作成した。 

2) 全国の産科診療における遺伝診療の標

準化が必要と考えられたため、出生前診断

に関する産科 1 次施設で利用可能な情報提

供ツール（リーフレット）の日本語版・英語

版を作成し、その適正な利用のための注意

点とともに公開した。さらに専門的な遺伝

カウンセリングと繋げるための 2 次、3 次

遺伝カウンセリング実施施設データベース

を作成し、ホームページで公開した。 

3) ダウン症候群のある人およびその家族

の実情を調査し、アンケートに回答したダ

ウン症候群のある人の多くは高校を卒業し

て働いているが、就労している人において

は収入の問題が存在していた。そして、ダ

ウン症候群のある人の 8 割以上で、幸福感

と肯定的な自己認識を持ち、周囲との人間

関係にも満足している状況が認められた 

という成果が得られた。この結果を受け、

公開シンポジウムを開催し、現行の教育体

制はバリエーションに富んだ選択肢がある

ものの細部の改善が必要であること、安心

して就労可能な支援や受け入れ体制が必要
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であること、そして、障害のある人が生涯

に亘り、地域の一員として生活する支援の

福祉体制が必要であることが、結論づけら

れた。 

 引き続いて平成 29 年度から平成 31／令

和元年度において実施された成育疾患克服

等次世代育成基盤研究事業（健やか次世代

育成総合研究事業）「出生前診断実施時の遺

伝カウンセリング体制の構築に関する研究」

（研究代表者：小西郁生、通称「第２期小西

班」）では、1) 妊婦に提供すべき情報やその

伝え方等に関するマニュアルの作成、2) 遺

伝カウンセリングに関する知識及び技術向

上に関する医療従事者向けの研修プログラ

ムの開発、3) 一般の妊婦及びその家族に対

する出生前診断に関する適切な普及および

啓発方法の検討、の 3 つの視点で研究を行

った。その結果、 

１）臨床遺伝の専門家でない産科医療従事

者が出生前遺伝学的検査に関して妊婦に提

供すべき情報やその伝え方等に関するマニ

ュアルや講義シリーズを作成した。 

２）知識の研修だけでなく、出生前診断の

もつ心理社会的課題への対応を向上させる

ために、産婦人科の一般診療における出生

前検査に対応するためのロールプレイ研修

カリキュラムを作成した。 

３）出生前検査関連リテラシー向上を目的

とした webサイトを作成した。webサイト

は、対象を「1．小・中・高の教育段階にあ

る未成年」「2．妊娠・出産の可能性がある

年齢層の一般集団」「3．妊娠・出産を考え

ているカップル」「4．妊娠中のカップル」

の 4 段階に設定し、それぞれの段階におい

て獲得すべきリテラシー計 18 項目を作成

した。 

 第２期小西班の研究が終了する頃、

COVID-19 の感染拡大が始まり、これまで

に行ってきた大規模な研修会の開催はしば

らく望めないこととなった。しかし、出生

前診断に関わる遺伝カウンセリング教育の

ニーズは現実的に存在しているため、オン

ラインでの研修会の実施なども検討する必

要があった。この背景として、オンライン

による遺伝カウンセリングが行われようと

している現実があり、上記の研究成果から

発展させ、オンライン遺伝カウンセリング

のコミュニケーション方法の特徴も加味し

たプログラム作りも必要となると考えられ

た。その点で、１）で作成した成果物のオン

ライン教材化、３）で作成した Webサイト

やそれに類似したオンライン資源を有効に

利用するカリキュラムの作成が課題となる

と考えられた。 

 出生前診断の遺伝カウンセリングに重要

な役割を果たしている遺伝関連専門職は幾

つかの種類がある。そのうち臨床遺伝専門

医は 2021 年 5 月現在で 1,560 名認定され

ているが、基本診療科のサブスペシャルテ

ィの扱いであり、全てが産科診療に携わっ

ているわけではない。非医師の専門職であ

る認定遺伝カウンセラーは、2021 年 4月の

時点で 289名であり、2017 年よりその制度

が開始された遺伝専門看護師は 2020 年 12

月現在で 11名という状況である。本邦の産

婦人科医も減少傾向にあり、有効な人材活
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用に向けた教育体制の構築が必要である。

一方で、出生前診断の受け手側である妊婦

自身が、自律的な判断が出来るようなリテ

ラシーの醸成を含めて、社会体制を整備す

ることも、効率のよい出生前診断のシステ

ム構築を行う上で極めて重要な課題である。 

 また、平成 25 年度より臨床研究として開

始された NIPT は、日本産科婦人科学会の

「母体血を用いた新しい出生前遺伝学的検

査の指針」に基づいて運用されていたが、

これを無視した認定施設以外での NIPT が

急増し、妊婦に混乱と不安を引き起こして

いる現状がある。これに対して、日本産科

婦人科学会は日本小児科学会及び日本人類

遺伝学会の意見をもとに、日本産科婦人科

遺伝診療学会と協力し、「母体血を用いた出

生前遺伝学的検査（NIPT）に関する指針」

を改訂した(2020 年 6月)。一方、厚生労働

省主導で「母体血を用いた出生前遺伝学的

検査（NIPT）の調査等に関するワーキング

グループ」による調査とその調査結果を踏

まえて設置された「NIPT 等の出生前検査

に関する専門委員会」が新たな NIPT の実

施体制を検討している(2021 年 3月末まで)。 

そこで、本研究班では、上記の動向を注視

しつつも、日本における出生前診断の提供

等に係る体制を構築するために、1) 出生前

遺伝学的検査ネットワークの構築、2) 遺伝

カウンセリング研修プログラムの評価と改

善、3) 出生前診断に関連する国内外の現状

調査、を目的とした研究を行うため、第１

期・第２期小西班の陣容を引き継ぎつつ、

必要に応じ再構成した本研究班を新たに組

織し研究を開始することとした。 

 

 

Ｂ．研究方法 

本研究班は、産婦人科医だけでなく、小

児科医、認定遺伝カウンセラー、助産師、臨

床心理士、医学教育の専門家、倫理学者な

どから構成される。研究班全体を 3 グルー

プに分け、それぞれ第 1〜第 3 分科会とし

て、以下のテーマに分かれて研究を行った。 

 

 
図１ 本研究班の体制を示す。研究統括（小

西）および統括補佐（山田重・山田崇・三宅・

西垣）が綿密な打ち合わせを行いつつ、各

分科会長を加えて研究統括班を形成し、全

体の運営にあたる。 

――――――――――――――――――― 

班員の構成とともに示す。 

第 1 分科会：出生前遺伝学的検査ネットワ

ークの構築（関沢、山田崇、奥山、久具、倉

橋、小崎、佐々木規、左合、浜之上、増﨑、

三上、山本）  
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課題１：出生前診断に係る関係学会同士の

ネットワーク構築、見解の統一 

課題２：出生前診断における地域ネットワ

ークの構築 

 

第 2 分科会：遺伝カウンセリング研修プロ

グラムの評価と改善（久具、三宅、金井、小

林朋、佐々木愛、澤井、鈴森、中込、福島、

福嶋、蒔田、三浦）  

課題１：作成した教材・講習の試用による

評価 

課題２：上記からのフィードバックを踏ま

えた継続的な内容見直し・ブラッシュアッ

プ 

 

第 3 分科会：出生前診断に関する国内外の

現状調査（吉田、西垣、浦野、江川、大磯、

小門、小林真、齋藤、佐村、竹内、吉橋、渡

部） 

課題１：障害をもつ児（人）に対する国家的

支援の状況の調査 

課題２：女性の生殖をめぐる権利の確立の

状況の調査 

 

 分科会ごとに会議を行い、分科会ごとの

研究を進めるほか、研究班全体としての会

議を年 2 回行い、それぞれの進捗を報告し

意見交換することで、方向性の統一を図っ

た。全ての全体会議および分科会に統括補

佐が出席することにより、チームとして機

能するように計画した。 

 

 以下に行われた全体会議およびその要点

を記す。 

【令和２年度】 

第 1回：令和２年７月９日 

・現地およびWeb のハイブリッド開催 

・顔合わせおよび今年度の研究計画の検討 

・厚生労働省担当官（オンライン陪席） 

・各分科会の概要についての説明 

・全体討論 

 

第 2回：令和３年１月 15 日 

・完全Web 開催 

・今年度の進行状況の報告 

 

【令和３年度】 

第 1回：令和３年７月 29 日 

・オンライン開催 

・今年度の研究計画の検討 

・厚生労働省担当官（オンライン陪席） 

・全体討論 

 

第 2回：令和４年３月３日 

・オンライン開催 

・今年度の進行状況の報告 

 

【令和４年度】 

第 1回：令和４年 10月 28 日 

・ハイブリッド開催 

・今年度の研究計画の進行状況報告 

・厚生労働省担当官（オンライン陪席） 

・全体討論 

 

第 2回：令和５年２月２０日 

・ハイブリッド開催 
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・今年度の研究まとめ 

 

また、３期９年にわたる小西班の総まとめ

として、公開講座を開催した。 

【公開講座】 

「出生前検査はこれからどうなるの？ 

令和４年 12月 8 日（木） 

於：文京シビックセンター 

 

Ｃ．研究結果 

１．【第１分科会】出生前遺伝学的検査ネッ

トワークの構築 

 2013 年に発出された「母体血を用いた新

しい出生前遺伝学的検査の指針」が遵守さ

れず、検査についての適切な情報提供がな

されない、認定施設以外での NIPT が急増

し、妊婦に混乱と不安を引き起こしていた。 

 この現状に対して日本産科婦人科学会は

日本小児科学会及び日本人類遺伝学会の意

見表明をもとに、日本産科婦人科遺伝診療

学会と協力し、「母体血を用いた出生前遺伝

学的検査（NIPT）に関する指針」を改定し

た(2020 年 6月)。一方、厚生労働省主導で

「母体血を用いた出生前遺伝学的検査

（NIPT）の調査等に関するワーキンググル

ープ」による調査が行われた。その後、その

調査結果を踏まえて、厚生科学審議会科学

技術部会「NIPT 等の出生前検査に関する

専門委員会」が設置され、新たな NIPT の

実施体制が検討された。そして 2021 年 5月

に同専門委員会から「NIPT 等の出生前検

査に関する専門委員会報告書」が発出され、

これに基づいた出生前検査提供体制を構築

するために 2021 年 11 月に日本医学会に

「出生前検査認証制度等運営委員会」が設

置された。 

 令和２年度において上記の新たな仕組み

の中で使用することが見込まれた患者への

NIPT説明文書の作成を日本産科婦人科学会

周産期委員会内の「周産期における遺伝に

関する小委員会」と連携する形で日本小児

科学会、日本人類遺伝学会、日本産科婦人

科学会、日本産科婦人科遺伝診療学会の 4

つの学会共同で開始した。令和３年度には

引き続き、新たに組織された「出生前検査

認証制度等運営委員会」の情報提供ワーキ

ンググループとも連携して完成へと進めた。

本文書は遺伝カウンセリングに代わるもの

や単なる検査の説明文書ではなく、遺伝カ

ウンセリングののちに情報の整理・確認な

どをすることを目的とした。一旦冊子体と

して完成したのちに使用感について班員の

所属する 13 の医療機関においてその使用

感についてアンケート調査を行い、修正を

経て完成させた。 

 また、「NIPT 等の出生前検査に関する専

門委員会報告書」のなかに謳われた「妊娠・

出産・育児に関する包括的な支援の一環と

して、妊婦等に対し、出生前検査に関する

情報提供を行うべきである」という観点か

ら誘導とならない様な配慮のもとに出生前

検査に関する情報提供を行うために使用す

る産科医療機関で使用するリーフレットを

「出生前検査認証制度等運営委員会」の情

報提供ワーキンググループと連携して第一

期小西班（平成２６年４月～平成２９年３
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月）で作成したリーフレットを改訂する形

で作成した。 

上記の両ツールは「出生前検査認証制度等

運営委員会」のホームページに搭載される

ことで普及啓発に有効と考えられるため、

「出生前検査認証制度等運営委員会情報提

供ワーキンググループ」と協働を行った。 

さらに、NIPT を実施する医師に対して留意

点を整理して産婦人科学会内で周知するた

めに本産科婦人科学会周産期委員会と協働

して、「非侵襲性出生前遺伝学的検査（Non-

Invasive Prenatal genetic Testing: NIPT）

の実施時の留意点」の作成を行なった。 

 一定の医療レベルを担保した出生前検査

を提供するための周産期医療者ネットワー

クの構築のために作成することを検討した

地域の出生前検査対応施設一覧については

「出生前検査認証制度等運営委員会」の施

設認証ワーキンググループで認証した基

幹・連携施設が運営委員会のホームページ

で公開されたことにより、ほぼ達成された

と考えた。 

＜成果物＞ 

１. NIPT 説明文書（冊子体）  

２. NIPT 説明文書（A4版 1枚） 

３. 産科医療機関で使用するリーフレッ

ト「妊娠がわかったみなさんへ」  

４. 非侵襲性出生前遺伝学的検査（Non-

Invasive Prenatal genetic Testing: 

NIPT）の実施時の留意点」 

 

 １〜３は https://jams-prenatal。jp 

 ４は  

https://www.jsog.or.jp/news/pdf/NIPT_20

2301.pdf 

 

 

２．【第２分科会】遺伝カウンセリング研修

プログラムの評価と改善 

 平成 29年度から令和元年度にかけて、本

研究班の前身となる厚生労働科学研究（第

二期小西班）において、出生前診断の遺伝

カウンセリングを習得するための教育プロ

グラム、具体的には、知識面としては出生

前診断に関して網羅的に学修できる研修マ

ニュアルおよび講義（周産期講義シリーズ）

と、技術面・態度面を習得するための遺伝

カウンセリングロールプレイ演習カリキュ

ラムを開発した。周産期講義シリーズは、

15クリニカル・クエスチョン（CQ）を学修

するためのマニュアルと、CQを理解するた

めの９つの講義からなっている。ロールプ

レイ演習は、研究開始の段階では妊婦やそ

の家族が最初に出会う一次対応を習得する

ことを目標とした。 

 令和 2 年度から令和 3 年度まで、講義と

ロールプレイについて改善を行い、また、

オンライン教材としても利用できるように

対応してきた。しかし、令和 3 年、日本医

学会に出生前検査認証制度等運営委員会が

設置され、臨床遺伝専門医や出生コンサル

ト小児科医などが在籍して専門的な対応が

可能な基幹施設と、臨床遺伝を専門としな

いが一定の知識と技能を有する産婦人科が

対応する連携施設との連携体制で NIPT が

提供されるようになった。これにより、周
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産期医療の一次施設においても NIPT が提

供できるようになり、本教材の目標は、高

次施設に出生前遺伝学的検査を希望する妊

婦の振分を担当する一次対応のみならず、

実際の NIPT の検査前後の対応までを包含

することが求められるようになった。そこ

で、令和 4年度では、NIPT の実施にも対応

可能となる教材の改訂を実施した。 

 

＜成果物＞ 

１．周産期講義シリーズ 

２．ロールプレイ演習事例集 

 

３．【第３分科会】出生前診断に関する国内

外の現状調査 

 出生前診断に関する検査や医療の社会実

装においては、医療体制の整備に加え、出

生前診断に関係する倫理的・法的・社会的

課題(ELSI)に対応する体制の整備が求めら

れる。ここで、ELSI に関する体制を考える

うえでは、法、社会保障といった公的制度

の整備状況だけでなく、文化・教育・リテラ

シーといった、一般市民や社会全体に関わ

る要素も重要である。そのため、日本にお

ける出生前診断に関する ELSI に対応する

体制整備においては、日本独自の制度、文

化を考慮する必要がある。 

出生前診断の普及が進む海外諸国において

は、その普及に応じた ELSI 対応体制がと

られていると推察される。それらの国々の

体制を、比較的見地から検討することは、

日本独自の ELSI 対応体制を検討するうえ

で意義深い。そこで本研究では、出生前診

断が普及している海外諸国における ELSI

対応体制について、法、文化、社会それぞれ

の観点から実態を明らかにすることを目的

とした。 

 令和２年度には、各国の ELSI 対応体制

を評価するための Quality Indicator(QI)を

設定するために、(1)医療、法律、社会学そ

れぞれの分野の専門家によるディスカッシ

ョンにより QI候補の列挙、(2)QI候補を用

いた 1 か国でのパイロットテスト、を実施

した。 QI として、(1)社会・女性関連 QI、 

(2)リプロダクティブヘルス・ライツ関連 QI、

(3)障害児・者関連 QI、それぞれの項目を設

定した。令和３年度は、この Quality 

Indicator(QI)について、オーストラリア、

スウェーデン、フランス、イギリス、中国、

南アフリカの各国について調査を実施した。

令和４年度には、出生前診断が現に実施さ

れていると考えられる先進諸国を中心に、

各極の状況を検討するべくアメリカ(ボス

トン)、ブラジル、イギリス、ドイツ、フラ

ンス、スウェーデン、ベルギー、オーストラ

リア、インドネシア、中国、台湾、南アフリ

カを選択し、Quality Indicator(QI)につい

て海外諸国の調査を実施した。QI は、文献

および各国の公的機関 webサイト、その他

Web上でアクセス可能な公的データベース

をもとに収集した。さらに、現地在住者(経

験者含む)等、現地の状況に精通した者に機

縁的にアプローチし、情報提供を求めた。

結果の詳細については、令和４年度・分担

研究報告書を参照されたい。 
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Ｄ. 考察 

 NIPT の出現以来、出生前診断に注目が集

まり、その実施数も増加傾向にあるが、出

生前診断の実施についての全容が明らかで

ないことに加え、遺伝カウンセリングも施

設ごとに様々な形で行われているのが現状

である。本研究班の前身である第１期・第

２期小西班では、平成 26年度から令和元年

度にかけて、出生前診断の知識を向上し遺

伝カウンセリングへと繋げるためのリーフ

レットを作成し、その活用の手引きを作成

した。また、出生前遺伝カウンセリング実

施体制の整備に向け、高次遺伝カウンセリ

ングに対応できる施設の情報を収集した。

また、産婦人科医師が出生前診断を実施す

るための講義および演習プログラムを作成

し、実際に使用し日本産科婦人科遺伝診療

学会の認定制度の実施につなげた。さらに

ダウン症候群のある本人および家族の自己

認識や生活についての調査を行っている。

これらの情報は研究の遂行にあたり重要な

情報であり、研究を引き継いだ本研究班の

強みと言える。本研究班は産婦人科・周産

期医療の専門家、遺伝医療の専門家、小児・

療育の専門家で構成されている。出生前診

断における遺伝カウンセリング体制の構築

を検討する上で挙げられた課題、すなわち

妊婦に提供する情報の選択やその伝え方を

どうするか、遺伝カウンセリングに関する

知識や技術、態度をどのように医療従事者

に教育するか、一般の人々に出生前診断に

関する情報をどうやって普及し啓発につな

げていくか、などといった問題を解決する

のに最も適した研究組織である。本研究で

は、各分科会に分かれてそれぞれの研究課

題に取り組み、問題点を抽出し、それを解

決する対応を検討し、さらに全体会での各

分科会の活動について討議を行った。この

システムにより、意見の公平性が担保され

ると考えられた。 

 第 1 分科会では、日本小児科学会、日本

人類遺伝学会、日本産科婦人科学会、日本

産科婦人科遺伝診療学会の 4 つの学会およ

び「出生前検査認証制度等運営委員会」の

情報提供ワーキンググループと連携して編

集・承認した患者への説明書である「NIPT 

非侵襲性出生前遺伝学的検査」と参加医療

機関用のリーフレットとして「妊娠がわか

ったみなさんへ」を完成させ、「出生前検査

認証制度等運営委員会」のホームページ

（https://jams-prenatal.jp ）で公開した。

第 2 分科会では、日本医学会に設置された

出生前検査認証制度等運営委員会の活動開

始に伴い、NIPT の実践にあわせた、出生前

診断に関する遺伝カウンセリング研修プロ

グラムを策定した。 

一般的に医療における研修では、知識や技

術に重きが置かれることが多い。しかし、

遺伝カウンセリングの習得においては、単

に正確で、わかりやすい説明ができればよ

いだけではなく、心理社会的課題への気付

き、自身の行動や考え方に対して内省的理

解が求められる。したがって、我々が構築

したような、講義とロールプレイを両輪と

した研修方法が有効であると考えられる。 
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今回の研修会において研修参加者の満足度

は高かったが、1回の研修で全てが身に付く

わけではなく、継続的な研修環境の整備、

他職種に対する研修の設置など、今後の改

善が必要と考えられた。第 3 分科会では、

各国の出生前検査関連 ELSI 対応体制を評

価するための Quality Indicator(QI)につ

いて、出生前診断が現に実施されていると

考えられる先進諸国を中心に、各極の状況

を検討するべくアメリカ(ボストン)、ブラ

ジル、イギリス、ドイツ、フランス、スウェ

ーデン、ベルギー、オーストラリア、インド

ネシア、中国、台湾、南アフリカを選択し、

調査が完了した。各国が立法によって対応

しているのに対し、日本は、出生前検査に

関する社会規範の形成維持について、強制

力によらず、関わる人々の道徳に基づく姿

勢をとっている点が特徴的である。リプロ

ダクティブ・ライツの主体は女性であり、

それがどのような形で行使されるかは、そ

れぞれの女性の個人道徳に基づく。すなわ

ち、リプロダクティブ・ライツの一環とし

ての出生前検査の社会規範は、それを提供

する側の社会規範だけでなく、受検する側

の女性(とそのパートナー)の個人道徳(主

観的規範)こそ重要となる。リプロダクティ

ブ・ライツに関する個人道徳を涵養するた

めに重要な教育について、日本では性犯罪・

性暴力対策としての教育が強化される一方

で、より基本的なリプロダクティブ・ヘル

ス/ライツについて学ぶ機会が保障されて

いない現状がある。従来の「性教育」に留ま

らないリプロダクティブ・ヘルス/ライツに

関する教育の充実は喫緊の課題である。そ

して、女性とそのパートナーによるリプロ

ダクティブ・ライツの行使に適切に応じる

ための提供体制を整備する必要がある。 

 

 

Ｅ. 結論 

 本研究では３つの分科会に分けて研究を

行った。第 1 分科会では、出生前遺伝学的

検査ネットワークの構築の中で厚生労働省

と日本医学会が主導する体制構築に各方面

と調整を取りながら貢献し、日本小児科学

会、日本人類遺伝学会、日本産科婦人科学

会、日本産科婦人科遺伝診療学会の 4 つの

学会および「出生前検査認証制度等運営委

員会」の情報提供ワーキンググループと連

携して患者への説明書である「NIPT 非侵

襲性出生前遺伝学的検査」と参加医療機関

用のリーフレットとして「妊娠がわかった

みなさんへ」を完成させ、「出生前検査認証

制度等運営委員会」のホームページ

（https://jams-prenatal.jp ）で公開した。

第 2分科会では、NIPT を含めた出生前診断

に実践的に対応するための遺伝カウンセリ

ング教材の改訂を行った。知識のアップデ

ートを含め、周産期医療における生涯教育

として研修体制を整える必要があると考え

られた。第 3 分科会は、諸外国との比較か

ら、日本の出生前検査に公的な基盤の整備

が必要であること、障害児・者の支援につ

いてはすぐれた制度を有していることが分

かった。一方で、支援に関する情報が出生

前検査を希望するカップル含む当事者に十
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分に提供されているかは不明であり、支援・

情報の提供基盤の充実が求められると結論

づけた。 

 NIPT の一般診療化に向け、担当医師の養

成システムの整備という点では本研究班は

重要な役割を果たすことができた。しかし、

現時点で確立された研修システムについて

も、今後、持続的な運営をどのように行う

かが大きな課題である。 

 

 

 

 

Ｆ. 健康危険情報 

  該当なし 

 

 

Ｇ. 研究発表 

 なし 

 

 

Ｈ. 知的財産権の出願・登録状況 

該当なし

 


