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研究課題名 国民が安心してゲノム医療を受けるための社会実現に向けた倫理社会的課題

抽出と社会環境整備 

応募研究分野 ゲノム【国民がゲノム・遺伝子情報により不利益を被ることのない社会を作

るための課題整理とガイドライン作成に向けた研究】 

ご発表内容は、書面評価コメントを踏まえ、下記についてご説明ください。 

１.令和３年度の研究成果

２.令和４年度の研究計画

３.書面評価コメントに対する回答：今回お送りしました書面評価コメントに対する回答につい

て、発表の中でご説明ください。（口頭での説明が困難な場合は、書面のご回答でも結構で

す。様式は問いません。）

評価できる点、推進すべき点 
・コロナ禍の中でも複数のタスクを着実に進めて成果をあげておられると思います。引き続き
ご健闘いただきたいと期待します。
・着実に計画した成果を挙げている。

・前年度中間評価の内容を反映し、計画に適切な改善を加えている。

・双方向的な市民との対話からゲノム医療に関する ELSIのあり方を見出そうとしている。

・がん遺伝子パネル検査、遺伝性難病・網羅的解析の領域における ELSIを抽出し、ガイドライ

ン等を整備しつつあること。制定したガイドラインが実臨床において活用されていくかが重要

なところであり、その実証面を踏まえた継続的議論とその体制整備の推進を求めたい。

・前年度に比べて研究の範囲が広がり、「国民が安心してゲノム医療を受ける」という本事業の

課題によりふさわしい研究となった。

・市民、患者・家族の参加するゲノム交流会は ELSI問題の発見、対応、将来の問題回避のため

に重要な手段として評価できる。

・ゲノム医療にとって重要なのは、一般市民や患者・家族がゲノム医療を理解して積極的に受

診し治療を受けるよう、社会全体を動かしていくところであるが、今年度の研究で前年度より

市民や患者等の参画する又は意見を医療者・研究者側に伝えることのできる機会を探索してお

り、適切な研究方向であると評価できる。

・ゲノム交流会は効果的な方法の一つである。このような機会を恒常化する方策を次年度は検

討されたい。

疑問点、改善すべき点その他助言等 
・質問として、「遺伝情報に基づいて社会的な不利益を課すことを禁止する差別禁止アプロー
チ」に関して「a.基本理念型，b.基本方針型，c.施策型，d.直接禁止型，e.検討課題型 の5つの
類型を提示した」とされています。具体的にはどのような内容なのかについて、説明いただけ
ると幸いです。
・「ゲノム交流会」での対話からこれまで想定されてきたような ELSI以外の問題がないか、逆
に問題だと思われてきたが現実の市民がそれほど気にしていないようなことがないかなど、従
来の問題設定自体を問い直す契機が得られるよう活用してほしい。
・「一生変化せず血縁者で共有されており、疾病の予防、早期発見、早期治療等の健康管理に
重要な情報であり不適切な取り扱いを防止することと、遺伝子例外手技から脱却することの良
いバランスがどこにあるのかを明示していく必要がある。
・Ａ及びＢの研究は、医療者・研究者にとり問題を生じさせないためのＧＬや提言、報告等で
あり、ある意味で医療者・研究者の視点に限られるように思われる。この２年間はＡ及びＢの
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研究に大きく研究力を割いているように見える。その結果、ＣとＤの研究に比べて、ゲノム医
療を受ける一般市民・患者等の感じるＥＬＳＩ問題から離れているように思われる。ＡやＢの
研究結果が市民や患者にどのように直接または間接にかかわるのか、説明が必要である。 
・遺伝差別・法整備に関する研究成果は、すでに既知の内容が多いように思われる。「差別」は
一般的に人権問題であり、遺伝差別の禁止や救済のみが問題分野ではない。差別禁止という人
権の基本問題の視野の中で特に遺伝差別を取り上げるためにはどのようにすればよいのか、こ
の点が解明されることが我が国にとって重要であろう。現状では差別の事前停止は不可能で、
事後救済にとどまるため、それでゲノム医療や個人ゲノム情報にかかわって侵害や不利益が生
じた場合に、効果的な保護・救済のための法制度について、検討し、提言までこぎつけられた
い。 
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「国民が安心してゲノム医療を受けるための
社会実現に向けた倫理社会的課題抽出と

社会環境整備」研究班

京都大学医学研究科 医療倫理学・遺伝医療学 教授
京都大学医学部附属病院 遺伝子診療部・倫理支援部部長

京都大学 医の倫理委員会 委員長
日本遺伝カウンセリング学会前理事長（2017.4‐2021.3）

日本遺伝子診療学会前理事長（2017.4‐2021.3）
全国遺伝子医療部門連絡会議理事長（2020.7‐）

がんゲノム医療中核拠点病院等連絡会議SFWG座長

小杉眞司

厚労科研費 中間評価ヒアリング

令和4年2月17日

1
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「安心してゲノム医療を受けるための社会実現」研究の全体像

C:双方向遺伝リタラ
シー・PPI体制整備

D：遺伝子例外主
義からの脱却

B：遺伝性難病
診療・網羅的

解析

A：がん遺伝子パ
ネル検査・二次的
所見開示推奨度

E:遺伝差別・法整備

2

ゲノム医療の現場における体制整備
提言改定→コミュニケーションガイドライン

社会システムの整備

市民の正しい理解市民の積極的な参加

日常生活の場
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AMED 「ゲノム情報研究の医療への実応用を促進する研究」

「ゲノム医療における情報伝達プロセスに関する提言」

・その１：がん遺伝子パネル検査を中心に

・その２：次世代シークエンサーを用いた生殖細胞系列網羅的遺伝学
的検査における具体的方針

遺伝医学関連学会、がん関連学会、がんゲノム医療中核拠点病院等連絡会議、同
SFWGなどに対し、繰り返し意見を求めて改定

「令和２年度データヘルス推進特命委員会提言」の「全ゲノム解析等で患者の治療

に有用な情報が得られた場合の、患者本人への情報の返し方について、患者や家
族への丁寧な説明等のガイダンスを策定」を受けて、

→遺伝医学及び癌診療関係研究者・医療者のみならず、患者、一般市民、倫理社

会科学系研究者、法律家も含めた班構成員による検討によるブラッシュアップ→タ
イトル「情報伝達プロセス」→「コミュニケーションプロセス」（双方向性をより重視）

「ゲノム医療におけるコミュニケーションプロセスに関するガイドライ
ン」その１、その２及び、「がん遺伝子パネル検査二次的所見検討資
料」を公開

http://sph.med.kyoto‐u.ac.jp/gccrc/kouroukosugi.html 3
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ゲノム医療におけるコミュニケーションプロセスに関するガイドライ
ンその１：がんゲノム検査を中心に【改訂第 3 版】210908
http://sph.med.kyoto‐
u.ac.jp/gccrc/pdf/k102_guidelines_part1_v3_210908.pdf
https://www.amed.go.jp/content/000087773.pdf
ゲノム医療におけるコミュニケーションプロセスに関するガイドライ
ンその２：次世代シークエンサーを用いた生殖細胞系列網羅的遺
伝学的検査における具体的方針【改訂２版】

http://sph.med.kyoto‐
u.ac.jp/gccrc/pdf/k103_guidelines_part2_v2_210908.pdf
https://www.amed.go.jp/content/000087775.pdf
「がん遺伝子パネル検査二次的所見検討資料 Ver1.0」210816
http://sph.med.kyoto‐u.ac.jp/gccrc/pdf/k101_kentousiryo_v1.pdf
https://www.amed.go.jp/content/000087774.pdf

4
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エキスパートパネルを実施している全ての施設
から回答を得た（中核拠点12施設・拠点33施設：実施期間:2021/3/1‐31）

2

2

41

その他（誤解答など）

⼀部開⽰検討しない

開⽰検討する

NCCOP搭載⼩杉班グレードAAA, AA（19遺伝⼦）
について⽣殖細胞系列の病的バリアントが認められた場合の

貴施設での対応をお答えください

6
90%以上の施設で、AAA,AAを開⽰対象としていた

NCCOP改定に伴う⼆次的所⾒開⽰推奨度に関す
るアンケート調査
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シークエンシングレポートにのみ報告される⼩杉班患者開⽰推奨度別
リストでAまたはBとされている10遺伝⼦について、貴施設にてどのよ
うに判断されているかお答えください。

28

29

30

35

35

36

37

38

41

42

MET

BAP1

CDK4

POLD1

CDKN2A

POLE

CHEK2

RAD51C

NF1

ATM

バリアントの確認：「シークエンシングレポートを確認する」

（回答施設：45/45）

7

検討率 開⽰推
奨度

0.93 A

0.91 A

0.84 A

0.82 A

0.80 B

0.78 A

0.78 B

0.67 B

0.64 B

0.62 B

Aもほぼ80%以上、Bも60%以上が開⽰検討として確認するとしていた
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生殖細胞系列での確認検査を提示

二次的所見開示対象遺伝子b)に
病的バリアントc)検出

VAFd)
一塩基置換：<30%
挿入/欠失: <20%

確認検査
実施の
必要性f)

開示対象としない

腫瘍細胞のみを対象としたがん遺伝子パネル検査における
二次的所見の生殖細胞系列確認検査運用指針 Ver 2

各BOXの詳細はガイダンスを参照すること
a)  若年性，多重性・多発性，家族性のほか，特徴的な表現型(ポリポーシス等)．不明時には遺伝

医療部門にコンサルト
b) 生殖細胞系列において検出した場合の開示推奨度参照
c) ClinVar, MGeND等の公的DB，ACMG/AMP2015を参考に判断
d) Variant Allele Frequency （カットオフ基準はESMOガイドライン2019に準拠した）
e) GeneReviewsJapan, Actionability Working Group‐Jを参考に，PGPVに対応する遺伝性腫瘍の表現型

について評価
f)生殖細胞系列確認検査を実施する判断基準参照

TP53

遺伝医療部門
にコンサルト

なし

あり

APC, NF1, PTEN, 
RB1,  STK11

なしあり

遺伝性腫瘍を疑う表現型
(病歴・家族歴)a)

VAFd)
一塩基置換：>=30%
挿入/欠失: >=20%

・BRCA1, BRCA2 または
・MSI‐HかつMLH1, MSH2, MSH6, PMS2

はいいいえ

検査前 Box_A

B

C

D

E F

7 H

I

J表現型e)f)

(病歴・家族歴)
の再評価

あり

G

かつ
VAFd)>10%

ありなし

ガイダンスを作
成しましたので、
よく読んでくだ
さい

ガイドライン本
文もよく読んで
ください

10
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生殖細胞系列での
確認検査を提示

二次的所見開示対象遺伝子b)に
VAFc) >=30%の病的バリアントd)検出

APC, NF1, PTEN, RB1,  
STK11

開示対象
としない

血中循環腫瘍 DNAを用いたがん遺伝子パネル検査(Liquid Biopsy)
における二次的所見の生殖細胞系列確認検査運用指針 Ver 1

各BOXの詳細はガイダンスを参照すること
a)  若年性，多重性・多発性，家族性のほか，特徴的な表現型(ポリポーシス等)．不明時には遺伝

専門医にコンサルト
b)生殖細胞系列において検出した場合の開示推奨度参照
c) Variant Allele Frequency
d) ClinVar, MGeND等の公的DB，ACMG/AMP2015を参考に判断
e) GeneReviewsJapan, Actionability Working Group‐Jを参考に，PGPVに対応する遺伝性腫瘍の表現型

について評価

遺伝医療部門
にコンサルト

なし

あり

なし あり

遺伝性腫瘍を疑う表現型
(病歴・家族歴)a)

左記以外の
遺伝子

検査前 Box_A

B

C

7 表現型e)

(病歴・家族歴)
の評価

あり

F

D

TP53Eガイダンスを作
成しましたので、
よく読んでくだ
さい

ガイドライン本
文もよく読んで
ください

11
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ガイドラインに明確化した政策提⾔内容
８．⼆次的所⾒への対応を含むゲノム医療体制がより適切に実施可能となるための条
件整備

① ACMG73遺伝⼦など治療・予防法のある遺伝⼦変異所⾒の確認検査が診療として実施できる
こと（具体的には実施する施設があり、保険診療や先進医療などにより、適切な検査費⽤で
実施できること）

② それらの検査の精度が⼗分なレベルにあること
③ 検出された変異の病的意義を正しく判断できる集団特異的なデータベースなどがより整備さ

れること
④ 遺伝カウンセリング体制が基盤診療としてより整備されること
⑤ 遺伝カウンセリングやゲノムインフォマティクスを担う⾼度専⾨的⼈材養成を中⻑期的視点

から積極的に実施すること
⑥ 遺伝情報・ゲノム情報による差別を明確に禁⽌する法整備を⾏うこと
⑦ 診療基盤情報としてのゲノム情報を安全に管理するとともに適切に共有すること
⑧ ゲノム医療関係者は、ゲノム医療に関する正確でわかりやすい情報を患者・家族・⼀般市⺠

に届けるだけでなく、患者・家族・⼀般市⺠からのフィードバックを受ける双⽅向的なコ
ミュニケーションを常に⼼がけること

などの条件が整えられていくことが前提であり、本ガイドラインから発展して検討さ
れるべき課題である。

12

令和4年度実施予定：ガイドライン１、２、「がん遺伝⼦パネル検査⼆次的所
⾒検討資料」の改定に向けた調査（患者ヒアリング等を含む）及び作業の実施
＊緑⾊の記載は令和4年度予定（以下同じ）
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AWG‐Jサマリーレポート公開ページ
全国遺伝⼦診療部⾨連絡会議サイトに設置

13
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サマリーレポート例

14
(2年度)12疾患22遺伝子→(3年度)43疾患83遺伝子→(4年度)50疾患95遺伝子・改定作業
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「安心してゲノム医療を受けるための社会実現」研究の全体像

C:双方向遺伝リタラ
シー・PPI体制整備

D：遺伝子例外主
義からの脱却

B：遺伝性難病
診療・網羅的

解析

A：がん遺伝子パ
ネル検査・二次的
所見開示推奨度

E:遺伝差別・法整備

15

ゲノム医療の現場における体制整備
提言改定→コミュニケーションガイドライン

社会システムの整備

市民の正しい理解市民の積極的な参加

日常生活の場
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ゲノム交流会の考え方

• 目的：ゲノム医療の様々な課題について、一般市民、患者、家族、
認定遺伝カウンセラー、医師、医療関係者などがフラットな立場で、
多面的な情報交換をし、様々な立場や考え方を共有する。それに
より、安心してゲノム医療が進められる社会を目指す。

• 情報提供と質疑を行う「市民公開講座」等とは明らかに異なるもの
を目指す。医療の現場とは異なる日常生活の場での交流をする。

• ①テーマの概説②グループディスカッション③総合討論の構成で、
②はファシリテーターを認定遺伝カウンセラー等が担当

• 1回2時間程度。土日昼間OR平日夜間で実施

• 2,3月に一度程度

• リレー式（次回の担当者・テーマと日時をアナウンス）

• 班終了後も継続的に実施できる体制で

• 当面はWEBで、対面可能となってもWEBも実施

• 全員「さん」付けでのディスカッション 16
520



これまでのゲノム交流会

• 第1回：6月13日(日)14:00‐16:00：「がんゲノム医療と遺伝医
療」

• 第2回：8月29日(日)14:00‐16:00：「ゲノム医療と難病」

• 第3回：11月29日(月)19:00‐21:00：「がんゲノム医療におけ
る医療者と患者さん側の接点」

• 第4回：2月23日(水・祝)14:00‐16:00：「家族で遺伝をもっと
話そう—がん教育に求めるもの—」(双方向遺伝リタラシー

活動で収集・整理された教材から、特にがん教育における
学校教育上での課題を抽出し議論を行う）

• 参加者数：50－70名
• グループ数：7－10
• 10段階による全体評価：平均8.75 17
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自由記載アンケート（一部）
「この継続的企画自体が良い点。患者や家族、一般市民、医療者等
が一同にフラットに話ができ、通常の一疾患当事者会と異なる趣旨
の本企画が画期的でした」

「今後はもっと発展しそうな、フレンドリーな会でよかったと思います」

「具体的であり、丁寧な良い会だと思いました」

「すこしずつPPIが推進されつつあることが嬉しくなりました」

「ファシリテーターさんのスムーズな進行のおかげで充実したグルー
プワークができたと思う」

「双方向のコミュニケーション、また普段外来等で話すことがないこと
を互いに話せたと思う。実際にグループワーク中に、そういうことは
知らなかった、勉強になったという話が患者・市民、医療者の両方か
ら聞かれ、ファシリテーターとしてもやりがいを感じた」

• C.令和4年度実施予定：年間4回程度交流会開催。終了後継続の

ための運営ノウハウの蓄積。網羅的解析動画の完成、遺伝リタラ
シー教育ツールの活用 19
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「安心してゲノム医療を受けるための社会実現」研究の全体像

C:双方向遺伝リタラ
シー・PPI体制整備

D：遺伝子例外主
義からの脱却

B：遺伝性難病
診療・網羅的

解析

A：がん遺伝子パ
ネル検査・二次的
所見開示推奨度

E:遺伝差別・法整備

20

ゲノム医療の現場における体制整備
提言改定→コミュニケーションガイドライン

社会システムの整備

市民の正しい理解市民の積極的な参加

日常生活の場
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D：遺伝⼦例外主義からの脱却
遺伝⼦例外主義：遺伝情報を特段に保護する(隠匿す
る)べきという考え
隠すべき「悪い情報」という考えが差別を助⻑して
いるとも
遺伝情報を適切に保護しつつ医療に活⽤する点から
⾏き過ぎの懸念
「遺伝情報の診療録における扱い」に関する検討を
実施
医学会ガイドラインの改定案の提出

21
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全国遺伝子医療部門連絡会議アンケート
（2021年）

22遺伝情報に特異的な懸念ではない！
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日本医学会ガイドライン改定案（全文）

このように遺伝学的検査・診断は，すべての診療科の医師にとって
重要な医療行為になりつつある．医療安全上およびチーム医療の
観点から、遺伝情報を含むすべての診療記録にアクセスが必要な
すべての医療関係者に適切に共有される必要がある。遺伝学的検
査・診断では生涯変化せず，疾患の罹患を予測しうること、血縁者
にも影響を与えうることなどの特性をもつ個人の遺伝情報を扱うた
め，これらの特性に十分配慮した対応が求められる．

その前提として，遺伝子の変化に基づく疾患・病態や遺伝型を例
外的なものとせず，人の多様性として理解し，その多様性と独自性
を尊重する姿勢で臨むこと、つまり遺伝情報・ゲノム情報による社
会的不利益や差別の防止への配慮が求められる。

さらに、個人の遺伝情報の取り扱いにおいては個人情報保護法等
を遵守することが求められる。

23
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日本医学会ガイドライン改定案

生殖細胞系列の遺伝情報は、一生変化しない情報（静的情報）で
あると同時に全身の細胞で共通という臓器横断的な情報でもある。
また、現在の血縁者のみでなく、将来の血縁者にも共有されうる。こ
のような観点から、遺伝情報は、診療科間、および医療従事者間で
患者のプライバシー保護に十分留意する形で適切に共有され、長期
間保持される必要があり、遺伝学的検査の結果や遺伝カウンセリン
グの内容についても、原則として他の診療情報と同様に、診療録に
記載する。

全ての医療従事者は、取り扱う遺伝情報が、他の機微情報と同様
に、保険や雇用、結婚、教育など医療以外の様々な場面で、患者や
血縁者に対する社会的不利益や差別につながる可能性にも十分に
留意して取り扱う必要がある。他の医療情報と同様に、民間保険会
社等の第三者から患者の健康状態等について照会があった場合、
患者の同意を得ずに回答してはならない。

24
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理念法としての遺伝差別禁止法が
必要

25全国遺伝子医療部門連絡会議アンケート（2021年）
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ご質問いただいた点 「遺伝情報に基づいて社会的な不利益を課すことを禁⽌する差別禁⽌アプローチ」の5類型について
法整備の具体的なあり⽅を検討するために,国内の既存法令を調査し，差別等の防⽌に関わる理念がどのような形で規定に盛り込まれて
いるのかを整理しました。概要は以下の通りです。このうち現実的には１〜3が採⽤しやすいものと考えます。
1. 基本理念型

 当該法律に基づいて施策を⾏う際の基本理念の⼀部として差別の防⽌・禁⽌を規定
 「不当な差別的取扱いを受けることがないようにする」といった間接的な表現（⼦ども・若者育成⽀援推進法）の他，過去に
⼈権侵害の事実があった分野（例︓ハンセン病問題解決促進法，アイヌ施策推進法）では「差別することその他の権利利
益を侵害する⾏為をしてはならない」といった直接的表現が⽤いられている

 国は基本理念を踏まえて施策を⾏う責務を負う
2. 基本⽅針型

 当該法律に基づく施策の基本⽅針の策定を政府に義務づけ，基本⽅針で定めるべき事項として差別の予防や解消に関わる
事項を規定
（例︓次世代医療基盤法，障害者差別解消法）

 障害者差別解消法では主務⼤⾂に事業者のための対応指針の策定を義務づけている
3. 施策型

国・地⽅公共団体が⾏うべき施策として差別の解消や防⽌のための対策の推進を規定（例︓発達障害者⽀援法）
4. 直接禁⽌型（障害者差別解消法）

⾏政機関・事業者を名宛⼈として不当な差別的取り扱いによる権利利益の侵害を禁⽌する規定を置く（事業者に対する間接
罰あり）

5. 検討課題型
⼀定期間を⽬途に検討を加え必要な措置を講じる旨の規定を置く

E:遺伝差別・法整備
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第三条 ハンセン病問題に関する施策は、国によるハンセン病の患者に対する隔離政策によりハンセン病の患者であった者等及びその家族が受けた⾝体及び財産
に係る被害その他の社会⽣活全般にわたる被害に照らし、その被害を可能な限り回復することを旨として⾏われなければならない。

２ (略）
３ 何⼈も、ハンセン病の患者であった者等に対して、ハンセン病の患者であったこと若しくはハンセン病に罹り患していることを理由として、⼜はハンセン病の患者
であった者等の家族に対して、ハンセン病の患者であった者等の家族であることを理由として、差別することその他の権利利益を侵害する⾏為をしてはならない。

ハンセン病問題の解決の促進に関する法律（基本理念型）

第⼆条 ⼦ども・若者育成⽀援は、次に掲げる事項を基本理念として⾏われなければならない。
⼀ ⼀⼈⼀⼈の⼦ども・若者が、健やかに成⻑し、社会とのかかわりを⾃覚しつつ、⾃⽴した個⼈としての⾃⼰を確⽴し、他者とともに次代の社会を担うことができる
ようになることを⽬指すこと。
⼆ ⼦ども・若者について、個⼈としての尊厳が重んぜられ、不当な差別的取扱いを受けることがないようにするとともに、その意⾒を⼗分に尊重しつつ、その最善の
利益を考慮すること。

⼦ども ・若者育成⽀援推進法（基本理念型）

発達障害者⽀援法（施策型）
第⼗⼆条 国及び地⽅公共団体は、発達障害者が、その発達障害のために差別され、並びにいじめ及び虐待を受けること、消費⽣活における被害を受けること等
権利利益を害されることがないようにするため、その差別の解消、いじめの防⽌等及び虐待の防⽌等のための対策を推進すること、成年後⾒制度が適切に⾏われ
⼜は広く利⽤されるようにすることその他の発達障害者の権利利益の擁護のために必要な⽀援を⾏うものとする。

第四条 政府は、医療分野の研究開発に資するための匿名加⼯医療情報に関する施策の総合的かつ⼀体的な推進を図るため、医療分野の研究開発に資する
ための匿名加⼯医療情報に関する基本⽅針（以下「基本⽅針」という。）を定めなければならない。
２ 基本⽅針は、次に掲げる事項について定めるものとする。

三 匿名加⼯医療情報の作成に⽤いる医療情報に係る本⼈の病歴その他の本⼈の⼼⾝の状態を理由とする本⼈⼜はその⼦孫その他の個⼈に対する不
当な差別、偏⾒その他の不利益が⽣じないための措置に関する事項（以下略）

次世代医療基盤法（基本⽅針型）

参考︓関連条⽂

(4年度)D.E.改定ガイドラインに対する調査。法制化への具体的⽅策の検討
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Ａ及びＢの研究は、医療者・研究者にとり問題を⽣じさせな
いためのＧＬや提⾔、報告等であり、ある意味で医療者・研
究者の視点に限られるように思われる。この２年間はＡ及び
Ｂの研究に⼤きく研究⼒を割いているように⾒える。その結
果、ＣとＤの研究に⽐べて、ゲノム医療を受ける⼀般市⺠・
患者等の感じるＥＬＳＩ問題から離れているように思われる。
ＡやＢの研究結果が市⺠や患者にどのように直接または間接
にかかわるのか、説明が必要である。

ガイドラインの策定は国からのミッションであり、本研究募集
要項で求められていた成果の中⼼的な内容である。コミュニ
ケーションガイドラインとして、ゲノム医療を受ける⼀般市
⺠・患者との双⽅向的なものとなっている。
CDの研究のうち、ゲノム交流会はELSI問題への取り組みのため
に特に効果的な⽅法と考えられ、今年度だけで班会議の回数を
上回る実施をおこなっている。また、分担研究者8名が倫理
学・法学・⼀般市⺠の背景をもつ者で構成している。
次年度はゲノム交流会の運営をさらにブラッシュアップし、班
終了後の継続を⾒据えて実施予定である。 28
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他のご助⾔等
• 「ゲノム交流会」での対話からこれまで想定されてきたような
ELSI以外の問題がないか、逆に問題だと思われてきたが現実の市
⺠がそれほど気にしていないようなことがないかなど、従来の問
題設定⾃体を問い直す契機が得られるよう活⽤してほしい。

• 「⼀⽣変化せず⾎縁者で共有されており、疾病の予防、早期発⾒、
早期治療等の健康管理に重要な情報であり不適切な取り扱いを防
⽌することと、遺伝⼦例外⼿技から脱却することの良いバランス
がどこにあるのかを明⽰していく必要がある。→医学会ガイドラ
イン改定に反映された。

• 遺伝差別・法整備に関する研究成果は、すでに既知の内容が多い
ように思われる。「差別」は⼀般的に⼈権問題であり、遺伝差別
の禁⽌や救済のみが問題分野ではない。差別禁⽌という⼈権の基
本問題の視野の中で特に遺伝差別を取り上げるためにはどのよう
にすればよいのか、この点が解明されることが我が国にとって重
要であろう。現状では差別の事前停⽌は不可能で、事後救済にと
どまるため、それでゲノム医療や個⼈ゲノム情報にかかわって侵
害や不利益が⽣じた場合に、効果的な保護・救済のための法制度
について、検討し、提⾔までこぎつけられたい 29
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