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議論の背景：
「ヘルシンキ宣言」改訂に向けた意見表明

医療開発基盤研究所（Ji4pe）生命倫理ワーキン
グ・グループは，この度，JST社会技術研究開発
センターに2020年度から設定された「科学技術
の倫理的・法制度的・社会的課題（ELSI）への包
括的実践研究開発プログラム（RInCA）」のプロ
ジェクトである「公正なゲノム情報利活用の
ELSIラグを解消する法整備モデルの構築」（2022
年10月～ 2026年3月研究代表者：瀬戸山晃一，
京都府立医科大学大学院教授）で策定された「ゲ
ノム情報に基づく不当な差別的取扱いの禁止に関
する法律（案）」に対して，患者・市民の立場から
意見を述べる機会を得た．
このプロジェクトでは，様々な立場のステーク
ホルダーが定期的に集う「ELSIカフェ」や個別
のインタビューを重ねており，今回の法案は，そ
の積み重ねから生まれたものである．
具体的な法案を検討する経験は，倫理的観点に
法的・社会的実効性という視点を加味して意見を
構築する貴重な機会となった．
今回意見を提出した生命倫理ワーキング・グ
ループでは，研究倫理である「ヘルシンキ宣言」
について議論を重ね，「わたしたちのWMAヘル
シンキ宣言－患者・市民の意見と提案－」1）を出
版し（これに先立ち英語版による意見表明も出
版2）），2024年のヘルシンキ宣言改訂後に「患者・
市民の研究倫理宣言（第1版）」3）を出版するなど
（電子版公開はヘルシンキ宣言改訂採択前，英文
論文に転載4）），研究倫理についての議論を深め
てきた．それ故に，ゲノム差別に関する関心は極
めて高い．
また，議論に参加したメンバーは全員，それぞ
れの患者会や患者支援の中で，直接患者の声を聴
き，自らも患者や家族としての経験を有してい
る．病気や障害が「スティグマ」となる痛みを身
をもって感じながらも，前向きに医療の発展を強
く願ってきた人々だ．だからこそ，ゲノム医療に

対する前向きな期待を抱きながらも，それがもた
らしかねない差別を恐れ，大きな不安を抱いてい
る．こうした危機意識の高さと，これまでに培っ
てきた研究倫理に対する深い考察が相まって，熱
い議論が繰り広げられた．

ゲノム情報差別禁止のための意見表明

私たちが最も強く訴えたのは，ゲノム情報は単
なるデータではなく，個人の尊厳に関わる「基本
的人権」そのものであるということだ．ゲノム情
報は，本人が知りたくない情報まで明らかにして
しまう可能性がある．そうした繊細な情報が，医
療以外の場で「選別の道具」として転用されるこ
とは断じて許されない．医療の発展という「希望」
が，社会的な選別という「排除」につながること
のないように，私たちがまとめた意見書の要点を
以下に概観したい．
私たちの提案の第一歩は，「用語の定義」への
疑義から始まった．法案にある「不当な差別」と
いう表現は，裏を返せば「正当な差別」が存在す
るかのような誤解を与え，差別を容認しかねない．
ゲノム情報は変えることのできない「生来の特性」
であり，それを理由にした差別はいかなる場でも
許されないはずだ．従って，障害者差別解消法に
倣い，いかなる場合が「不当な差別」であるかの
該当性を明確に示しておくことが，今後のゲノム
医療の発展のためには欠かせない．
特に議論が白熱したのは，雇用や保険分野にお
ける例外規定の禁止である．そもそも，ゲノムの
配列情報を企業や保険会社が取得する必要性自体
が認められない．なぜなら，ゲノムの解析は非常
に高度かつ複雑な技術であり，その結果を適切に
解釈・運用することは困難だからである．それに
もかかわらず，企業や保険会社がゲノム解析の結
果を「絶対的評価指標」として過大評価する危険
性は否定できない．もしゲノム情報の開示が容認
されれば，科学的根拠に基づかない不当な「選別」
が横行するリスクが極めて高い．さらに，ゲノム
情報は血縁者とも共有される性質を持つため，個
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人の「自発的開示」が家族の不利益を招くだけで
なく，特に地方都市や小規模なコミュニティにお
いては，一度流出した情報が一族に対する根深い
偏見として定着してしまう恐れがある．
また，現在の医療体制の脆弱さも看過できない
問題である．認定遺伝カウンセラーの圧倒的な不
足という現実を放置したまま，遺伝カウンセリン
グの提供を条件に情報の開示を認めるような制度
設計は，現場の実態から乖離していると言わざる
を得ない．医療従事者の教育や質の向上を図る取
り組みを「国の責務」として義務化し，体制整備
をゲノム医療の推進に先行させるべきである．
その他にも，利便性の名のもとに進む医療情報
のデジタル化が，本人の意図しない情報流出を招
くのではないか，という不安もある．
このように，様々な面で体制が整わない中でゲ
ノム医療が推進されることは，ゲノム医療による
差別を禁止する法律が未だ制定されないままであ
ることと相まって，患者や家族の不安を高めてい
ることを軽視すべきではない．
私たちは，単に「禁止」を謳うだけではなく，
実効性のある救済体制を求めた．専門窓口の設置
や独立した国内人権機関の構築，そして何より，
子どもから大人までを対象とした「人権尊重」を
ベースとする遺伝教育が必要である．
今回の提案の土台となっているのは，これまで
積み重ねてきたヘルシンキ宣言の議論である．研
究が「個々の研究参加者の権利および利益よりも
優先されることがあってはならない．」とされる
ように，科学技術の発展も，個人の権利・利益と
のバランスを考え，その負の影響を最大限取り除
くことが重要である．ヘルシンキ宣言2024年改
訂では「人間の参加者を含む医学研究は，すべて
の参加者への尊重を高め保証し，かつ参加者の健
康と権利を保護する倫理的基準に服する．」とあ

る．研究倫理がそうであるように，科学技術の発
展もまた，個人の尊重を高め保証する倫理規範の
枠組みの中で行われるべきだ．この法律が，差別
を助長する一切の例外を排除し，誰もが生まれ
持った特徴に関わらず，等しく尊厳を持って生き
られる社会の「揺るぎない法的基盤」となること
を，切に願ってやまない．
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＊  本資料は，JST社会技術研究開発センター「科学技術の倫理的・法制度的・社会的課題（ELSI）への包括的実践研究
開発プログラム（RInCA）」のプロジェクト「公正なゲノム情報利活用のELSIラグを解消する法整備モデルの構築」
（2022年10月～ 2026年3月研究代表者：瀬戸山晃一，京都府立医科大学大学院教授）で策定された「ゲノム情報に基
づく不当な差別的取扱いの禁止に関する法律（案）」に対して提出し同研究の成果報告書に掲載された意見を，研究代
表者の許可を得て転載した．
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