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「ゲノム医療法と小児の人権～それぞれの立場でで
きること」

法学の立場から

横野 恵（早稲田大学）

ゲノム医療推進法の概要

2023年に制定された「良質かつ適切なゲノム医療
を国民が安心して受けられるようにするための施策の
総合的かつ計画的な推進に関する法律」（以下，「ゲノ
ム医療推進法」）は，国民が良質かつ適切なゲノム医
療を安心して受けられる環境を整えるために，ゲノム
医療施策を総合的かつ計画的に推進することを目的と
している。
同法の定める 12項目の基本的施策を表に示す。
ゲノム医療推進法は施策の基本理念や国等の責務に
関する規定を中心とするいわゆる基本法の形式をとっ
ており，罰則などによる強制力や新たな制度の創設を
伴う法律ではない。同法では基本理念として，①ゲノ
ム研究・ゲノム医療の推進と世界最高水準のゲノム医
療の実現，②生命倫理への適切な配慮，および③ゲノ
ム情報の保護とゲノム情報による不当な差別の防止を
掲げている。このうち，ゲノム医療推進法制定の前後
を通じて多くの関心が寄せられてきた差別の防止に関
して以下で詳しく述べる。

遺伝情報差別に関する課題

遺伝情報による差別や遺伝情報の保護は，米国では
1990年にヒトゲノム計画が開始された当初からヒト
のゲノム解析に関わる主要な ELSI（倫理的・法的・
社会的課題）のひとつとして検討されてきた。背景に
は，20世紀前半に優生学の考え方に基づき，アメリ
カでは州が主導する不妊処置のプログラムが病気や障
害をもつ人などを対象として行われ，欧州でナチスに

よるホロコーストが行われたことや，遺伝学が優生学
と密接に関係しながら発展してきたことなどの過去の
歴史とそれらに対する反省がある１）。
ユネスコが 1997年に採択した「ヒトゲノムと人権
に関する世界宣言」では「何人も，遺伝的特徴に基づ
いて，人権，基本的自由及び人間の尊厳を侵害する意
図又は効果をもつ差別を受けることがあってはならな
い」（6条）と明示しており，諸外国では，米国の遺
伝情報差別禁止法（Genetic Non-discrimination Act of
2008：GINA）をはじめ，2000年代から雇用や保険の
分野を中心に遺伝情報による差別を防止するための
ルールが法律や自主規制の形で整備されるようになっ
た。2010年代後半以降は，ゲノム医療の普及に伴っ
て，さらに多くの国で差別防止に関するルールの見直
しや新たな導入が進められている。
国内でも 2000年に科学技術会議生命倫理委員会（当
時）が取りまとめた「ヒトゲノム研究に関する基本原
則」に差別の禁止に関する項目が盛り込まれるなど，
1990年代から関連する議論は行われてきたが，社会
的・制度的な対応は進められてこなかった。近年ゲノ
ム医療の進展とともに，対応の必要性が強く指摘され
るようになってきており，ゲノム医療推進法が差別防
止の必要性を明文で定めたことは，強制力をもたない
規定であるとはいえ意義がある。

差別防止の意義と展望

これまでの国内外の研究では，遺伝情報による差別
そのものの実態を実証的に把握することは容易でない
ものの，差別が生じるのではないかという懸念や不安
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表　ゲノム医療推進法の定める基本的施策
①ゲノム医療の研究開発の推進（9条）
②ゲノム医療の提供の推進（10 条）
③情報の蓄積，管理及び活用に係る基盤の整備（11条）
④検査の実施体制の整備等（12 条）
⑤相談支援に係る体制の整備（13 条）
⑥生命倫理への適切な配慮の確保（14 条）
⑦ゲノム情報の適正な取扱いの確保（15 条）
⑧差別等への適切な対応の確保（16 条）
⑨ 医療以外の目的で行われる核酸に関する解析の質の
確保等（17 条）
⑩教育及び啓発の推進等（18 条）
⑪人材の確保等（19 条）
⑫関係者の連携協力に関する措置（20 条）

研究の体制整備・助成等
拠点・連携医療機関の整備
ゲノム情報・臨床情報を集積・活用するためのデータ基盤の整備
検査の質の確保
患者・研究参加者を対象とする相談支援体制の整備
生命倫理への適切な配慮を確保するための指針の策定等
ゲノム情報の適切な取り扱いを確保するための指針の策定等
ゲノム情報による不当な差別等への適切な対応の確保
科学的知見に基づく実施，相談支援の適切な実施，生命倫理への適切な
配慮，ゲノム情報の適正な取り扱い，差別等への適切な対応
ゲノム医療とそれにかかわる基礎的事項についての理解・関心の向上
専門的な知識及び技術を有する人材の確保，養成及び資質の向上
関係者の協議の場の設置等

が患者や一般市民の間に存在すること，またそうした
懸念や不安が遺伝学的検査に関する個人の意向や選択
にネガティブな影響を及ぼしうることが確認されてい
る２）。差別に対する懸念や不安は，遺伝学的検査やゲ
ノム研究への参加を躊躇・回避する要因となりうるの
である。
そのため諸外国では，差別への不安・懸念を軽減し，
医学研究・医療における適切な遺伝情報の利用を促進
するために差別防止のための規制が導入されてきた。
ゲノム医療推進法では，基本理念（3条）および基
本的施策（16条）においてゲノム情報による不当な
差別への対応の確保について規定しているが，これら
はゲノム医療施策のあり方に関するものであり，差別
を直接的かつ強制力をもって禁止したり，差別事案が
発生した場合の調査や被害の救済等の制度を定めるも
のではない。
強制力を伴う新たな法律の整備も期待されているが，
さしあたりはゲノム医療推進法に基づき，基本的施策
（表）の推進を通じて，差別への対応の実質化を図る
ことが重要となる。具体的には，相談支援体制の整備
（13条），教育・啓発の推進（18条）を通じた対応が
考えられるほか，ゲノム情報の適正な取扱いの確保（15
条）に関する指針の策定等を通じてゲノム情報が不適
正に取り扱われないようにすることも重要である。

お わ り に

技術の発展により，ゲノム解析を通じて診療や健康
管理に役立つさまざまな情報が得られる機会が増えて
いる。一方で，疾患リスクなどに関する所見が得られ
た場合，診療や健康管理以外の目的で利用される可能
性があり，本人だけでなく血縁者にとっても差別や社

会的不利益につながることが懸念されている。とくに
生命保険等における不利益を懸念する声が多く，検査
を躊躇する要因のひとつになっていると指摘されてい
る。
わが国では 1996年まで存在した旧優生保護法の下
で遺伝に関わる理由に基づいて一定の疾患の当事者や
その親族に対して不妊手術が行われていた（※）。こ
のような法律や政策自体が遺伝に関わる差別や偏見を
生み出し，助長してきたといえる。ゲノム医療が普及
しつつある中，ゲノム研究・ゲノム医療が社会におけ
る差別や分断を助長したり，新たに生み出すことにつ
ながることはあってはならない。
ゲノム医療推進法の下での各種施策の実施を通じて

こうした課題への対応の実質化を図るとともに，法の
成立を契機に，さまざまな立場の人が議論に参加して，
ゲノム情報を適切に取り扱い，差別や社会的不利益を
防止するための社会環境を構築していく必要がある。
※不妊手術の根拠となった規定については，令和 6

（2024）年 7月 3日に最高裁が憲法 13条および 14条
に違反するという判断を下している。
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