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1. 我が国における難病領域の網羅的遺伝子解析依頼施設の  二次
的所見開示の状況の把握するため、全国遺伝子医療部門連絡会議
構成施設と日本小児総合医療施設評議会構成施設を対象に無記
名式アンケートを実施した。

2. 回答したうちの 45％の施設が二次的所見の取り扱い経験があっ
た。二次的所見に関する取扱いの方針としては、臨床的有用性の
ある二次的所見については開示とすると回答した施設が半数を
超えていたが、すべて開示の施設やすべて非開示の施設もあった。 

3. 開示対象決定の具体的な困難の内容と解消法についての自由記
載の内容分析を行ったところ、上図のように、遺伝医療専門職配
置の拡充や、十分な遺伝カウンセリング、また、開示後のサーベ
イランス体制の整備および未発症者に対する医療の保険収載も
挙げられた。
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