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全ゲノム解析等のさらなる推進に向けて（案）

１．事業目的の明確化

○全ゲノム解析等の成果を患者に還元する（※）。
〇新たな個別化医療等を実現し、日常診療への導入を目指す。
○全ゲノム解析等の結果を研究・創薬などに活用する。

（※）全ゲノム解析等の成果のうち診療に役立つデータは速やかに可能な限り当該患者に還元する。

〇責任体制をより明確化し、実効性の高い検討体制とする。

４．厚生労働省における検討体制の見直し

〇事業実施を担う組織（実施組織）を構築。
〇実施組織が中心となり、患者還元、検体・臨床情報収集、シークエンス、データ解析及び
利活用を推進する。

３．事業実施体制の構築

２．患者還元体制の構築

〇全ゲノム解析等の結果を患者に還元する体制の構築を推進する。
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計画概要図① （医療機関で臨床解析を行う場合）
（患者還元・研究/創薬・日常診療への導入）

（※）臨床解析は、解析（マッピング、バリアントコール）、臨床的意味づけ（アノテーション）を含む

臨床情報

研究成果還元

医療機関
・患者



医療機関
・検体

研究

創薬
患者還元

患者還元 研究・創薬

日常診療への導入

医療機関
・患者

4（※）臨床解析は、解析（マッピング、バリアントコール）、臨床的意味づけ（アノテーション）を含む

臨床情報

研究成果還元

計画概要図②（解析・データセンターで臨床解析を行う場合）
（患者還元・研究/創薬・日常診療への導入）

医療機関
・エキスパートパネル

による協議

（診断/治療方針等）

解析・データ
センター

・臨床解析（※）

・レポート作成
・高度な横断的解析

シークエンス
センター

・シークエンス



全ゲノム解析等の対象患者（案）
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全ゲノム解析等の対象患者については以下とする。
〇がん分野について

・以下の条件（①～③）の全てを満たす症例を基本とする。

①手術、生検、採血（血液腫瘍）等により十分量の検体が確保出来る（すでに腫瘍検体が保

管されている症例のうち、現在生存中であって、再発し、あるいは再発の可能性が高く、解

析結果が診療に活かせる症例も対象）

②手術等において根治の可能性が低い難治がん（切除不能進行や、再発の可能性が高いがん

等）

③解析開始時に生存中で、治療が可能な状態

・ただし、希少がん（小児がん含む）、日本人に特徴的に多いがん（成人T細胞性白血病な

ど）、AYA世代のがん、治療抵抗性の難治がんなどは、症例が集めづらい状態などの状況が

あることから、また死亡数が多いものの日本人症例における十分なゲノム情報が集積されて

いないがん種についても、日本人がんゲノムデータベースを基盤として将来的な創薬開発の

標的を探索する目的を考慮し、上記にこだわらず解析対象とする。

○難病分野について

・難病については、現状においても生存している患者が主たる対象となっているため、単一

遺伝子性疾患、多因子性疾患、診断困難な疾患に分類し、それぞれの疾患の特性に応じて成

果が期待できやすい症例を対象とする。具体的には以下のとおり。

▪単一遺伝子性疾患は、遺伝性疾患の診断がついたが、既存の遺伝学的解析等を行っても

既知の原因遺伝子等がみつからない疾患

▪多因子性疾患は、全ゲノム情報等を用いた治療法開発が期待でき、かつ一定の症例数を

確保できる疾患

▪診断困難な疾患は、既存の遺伝学的解析等を行っても診断困難な症例



全ゲノム解析等の推進に向けた実施組織（案）

6

○実行計画の実施を担う事業実施組織（以下、実施組織）を検討する。
○実施組織は「全ゲノム解析等の推進に関する専門委員会（仮称）」における検討に基づき、
臨床情報収集、検体の採取・処理・保存、シークエンス、臨床解析、データ保存、データ共
有・利活用等の調整を担うことを想定。

○実施組織の構成は、Genomics England等を参考としつつ、以下についてさらに詳細を検討する。
・責任者を含むボードメンバーをおく。
・①総務、財務に係る部門、②事業管理に係る部門（シークエンスセンター、検体セン
ター、解析・データセンター等の管理（ELSI含む））、③学術研究支援に係る部門
（アカデミア支援等）④商務、利活用推進に係る部門（産業界支援等）等を検討する。

・ボードメンバーに対して専門的な助言を行う各種諮問委員会を検討する。

※倫理諮問委員会、科学諮問委員会、データ諮問委員会、アクセスレビュー委員会、GeCIP理事会、監査委員会

ボードメンバー（11名）
CEO

研究部門
Chief Scientist’s 

division

財務・執行
部門

CFO/COO’s division

情報管理
部門

CIO division

総務部門
General Counsel

商務部門
Commercial 

division

Chair

ELT （10名）
Executive Leadership Team 諮問委員会（※）

【参考】
Genomics England



厚生労働省における検討体制の見直し（案）
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厚生科学審議会 科学技術部会

全ゲノム解析等の推進に関する専門委員会（仮称）

厚生労働科学研究費による専門的検討グループ等
（患者還元、解析・データセンター、ELSI等について）

○全ゲノム解析等実行計画（以下、実行計画）の着実な推進に向け、厚生労働省厚生科学審議会
の科学技術部会のもとに新たに「全ゲノム解析等の推進に関する専門委員会（仮称）（以下、専門委
員会）」を設置する。

○専門委員会は実行計画の着実な推進に向けた検討を行うとともに、実行計画に基づく取り組みが
確実になされているか等について確認し、必要な意思決定を行う。また必要に応じて実行計画の見
直し等につき検討を行う。これにより、責任体制をより明確化し、実効性の高い検討体制とする。
○患者還元、解析・データセンター、ELSI等について、厚生労働科学研究等を活用して専門的な検討
を行い、専門委員会における検討に供する。



ゲノム情報に基づく差別に関する
法制度のあり方について

横野　恵（早稲田大学） 

「がんゲノム医療の推進と患者等の社会的不利益からの擁護を求める国会院内集会」 
2019年12月5日（参議院議員会館） 
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Ｉ ､

再生医療の可能性と課題一

■

Ⅱ

２

ぞ う き Ｌ ､ い く Ｆ １ 炉 ２ て い 鮎 う の ぞ
臓器移植法は2009年に改正されたが，職器提供時を除き．脳死を死と

抄３

することは改正法でも認められていない。
たが <臓器移植の問題点としては，多額の費用が必要なことや，移植を受け

Ｌ8うがいめんえ、よくせいるレシピエン1､が生涯，免疫抑制剤を飲み続けなければならず，免疫力
しつかんかんせん

低下によりウイルス性疾患に感染する危険性も大きいことなどがあげら
れる。
移植用臓器の不足も撒な問題である｡移植医療が盛んな国々 でもド

というナー(臓器提供者)不足は深刻で,瀞機患者の死亡数も多い｡発展途上
国の賢しい人々 の臓器を富裕な外国人が買う臓器売買も後を絶たない。

せいたいこのため，日本では．肉親間の生体移植が数多く行われている。しかし，
て さ い つ ひ は ん

健常者の臓器の一部を摘出することは危険が大きいため．批判も強い。

がいＬ罰 そんいう かん各い'言うし５
再生医療とは．病気や外傷などで損傷した生体の機能を，幹細胞など
を用いて復元させる医療技術である。

こんなん ＬつかんＬ&うがい再生医療は，これまで治療困難だった疾患や障害を完治したり，現在
‘の臓器移植が１§えるﾄﾅー不足や箱篭反応などの問題を覧箙できる可能

か く し ん た い せ い ｂ ６性をもち，革新的医療として期待されている。現在．体性幹細胞,ES細
胞(剛幹淵ll胞),iPS細胞(人工多難絆細胞)の3種類の細胞で研
究が進行している。
ES細胞は．生体を椛成するあらゆる組織に分化する能力をもつため

ばんのう”「万能細胞」ともよばれる。しかし.他人の鬘識§を壊して作製される
かかという倫理的問題を抱える。また、他人の細胞に由来するため拒絶反応

き
が避けられない。
拒絶反応の問題を解決する技術としては，1996年にクローン羊「ドリ

かくいし』〈-」を作り出した体細胞核移植がある。しかし．この技術は別の深刻な
腿０:｡う'５倫理問題を引き起こした。不可能と考えられていた哺乳類の体細胞クロ

ーン作製が現実のものとなり．この技術を応用してクローン人間を作る
仁７ことを禁止すべきだという議論が世界的に高まったのである。

Ｍ か い ひiPS細胞は，実用的で，倫理的問題を回避できる方法として治療への
応用が期待されている。患者自身の細胞から得られるため.ES細胞が

４８飛呂(”もついずれの問題も克服可能であり，究極の自己細胞治療への扉を開い
たといわれる。ただし，男性から卵子，女性から精子を作製できるため．
倫理的課題は残る。

皿脳死者からの臓器移植の
手術(２０"年，信楽園病院，
新潟県）

，１日本における脳死者
からの移植ｎ本初の心臓
移植が1968年に蕊施された

８３兆でL・
が.脳死判定や移植の必要
性などをめく･る蝿態が問題
となった。
それ以I",1999年に臓器
移植法成立後初の脳死移植
が行われるまで．日本では
脳死者からの心臓.赫農移
植などは行われなかった。
b２臓器移植法の改正
おもな改正点は次の３点。･本人が猶番していない場
合は家族の同意で提供で
きる
・提供は１５歳以上という年
齢制限を猫臘
・親族への優先的提供の意
思表示を認める
”脳死をめぐる徽請
I:1本では1990年代初めを
中心に「脳死は人の死か」
が大きな議詰となった。脳
死者は生きているように見
えるからである｡人工耐iX
器などの助けを{IFI)ている
とはいえ．体は温かく、汗
も涙も沈す｡離醐であれば
川産も可能である。
Ｐ４生命技術の利用に対
する規制生命技術の利川
に|則して．アメリカでは．
個人の自己決定桶にゆだ
ね.商業化を#§し進める職
こり

向がある｡
それに対し‘ヨーロッパ
では,人椛の公共而を雛鳥
するため丞茎を正視し,生
命技術の利用や商業化に一
定の制限を加えている。

５

図体細胞核移植の技術によ
って生まれたクローン羊ドリ
ーとその子ボニー

レ５幹細胞組織や臓器
に成艮するもととなる細
胞。未分化の状態で墹殖能
力を維胤している。
ｂ６体性幹細胞神経や
血管．筋肉など特定の細胞
のもとになる幹細胞。一定
の独額の細胞にしか分化で
きない。
患苫から体性幹細胞を収

I g L ' よ う 』 ・
り出し．体外で培養して殖
やした後，再び患者に移柚
して行抓の組織や器官をＷ
生・修襖する試みが進んで
いる。
レフクローン技術に対す
る規制１１本でも上I､ク
ローン技術規制法が2001年
から施滞され.ヒトクロー
ン脈を肚胎に入れるｉ錨は低たい

禁止された。
しかし．クローン人lillff

ｌ２人､、

成につながらない範棚での
上I､クローン胚の研究は柵
められた。
"８iPS細胞世間など
の体細胞に巡伝子を導入し
てつくり出した万能細胞。
”ケノム細胞の災魍
撒|'のDNA全体をケノム
とよぶ。ゲノムとは，生物
それぞれの秘に鯛な巡伝
悩報の総体のこと。
惨１０ヒトケノム研究の
応用仙人のゲノムイW報に
もとづいたパーソナルゲノ
ム医撫など力呵能となると
考えられるｃ

1０

人体の資源化。商品化
すいＬん は い ご

脳死と臓器移植を推進する医療の背後には．人間を糟神と機械的身体
しんしんにげんろん

からなるとみなす心身二元論の身体観・死生観があるといわれる。この《 一 酔 哩 錦 . か 酌 〈 て い し
見方に立てば，箱神(心)の座である脳が機能を不可逆的に停止すれば，
それが「死」である。したがって，脳死を人の死とみなすことに問題は

こうかん
ないことになる。また，身体は機械であるから．臓器は交換可能な部品

こう〃
となる。こうした身体観に功利主義の発想が加われば，死後の身体は有
効に利用すべき資源とみなされる。
さらに，市場経済のもとでは．人体の商品化の可能性がつきまとう。

現実に，アメリカでは，人間の死体から組織を回収・加工して高額の手
数料を取る「組織バンク」とよばれる企業が成長している。
さまざまな人体組織の利用が加速するなかで，倫理的・法的な雑本ル

歩４-ルの確立が急務となっている。しかし,根本的には,身体とその一部を，
Ｃｌうと

たんなる物質として．私的所有物として，餓渡や売買の対象として扱う
ことの意味を問い直すことが求められている。

1５ １

２０

ヒトゲノム研究

2003年,ピ'‘‘償騨'ゼム(人間の避謄傭報の全体)の解読完了が宣言され，せんげん

蕊ヒトケノム研究は,医擁などへの応用をめざす段階へと進んだ｡拙陰学
ﾚﾍﾙでの病気の予防や治療.医薬品の開発など,多方而で耐i的な応

卜１０
ノWが期待されている。
しかし，大きな期待の反面さまざまな倫理的・法的・社会的問題を
引きおこすことが心配されている｡すでに,就職,結婚.生命保険翼為

はいじ」”などで，過伝情報による差別や排除の問題が現実に発生している。
けつかんいでんし

ヒトゲノムの研究によって，すべての人が何らかの欠陥遺伝子をかか
えており，過伝的に不完全な存在という意味で「平等」であることがわ

２５

′ ′ 『 ′ ′ ′ ′ ｜／

課題話しあってみよう
世界全体でみれば,多くの人々 が‘鵜齢どころか最低限の医療｜
さえ受けられない状態にある。公平な医療資源の配分をどう実現すべ｜

｜きか’話しあってみよう。 - - 」
ｉ
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’生命科学と倫理１８３画１３２第３糧現代の諸課題と倫 理
一

Source: 村上隆夫他『高等学校　現代倫理　最新版』（清水書院，2014）183頁

　ゲノム情報による差別は存在する？
■高校教科書における記載の例



 　諸外国の研究で指摘されていること

■遺伝差別に対する懸念や不安の存在

■差別に対する懸念や不安が大きいのは保険分野

■差別禁止の法律・政策だけでは懸念や不安を完全には払拭できない

5か国42件の研究（1996-2014）による系統的文献レビュー（2016）による1

1. Wauters, A., & Van Hoyweghen, I. (2016). Global trends on fears and concerns of genetic discrimination: a systematic literature review. 
Journal of Human Genetics, 61(4), 275–282. https://doi.org/10.1038/jhg.2015.151 

2. Ipsos MORI, A Public Dialogue on Genomic Medicine: Time for a New Social Contract: Final Report (2019)

すべての研究で懸念や不安の存在を確認（有無や程度は疾患によって異なる）
遺伝差別の事実を立証する研究は少ない

保険＞雇用

懸念や不安が個人の選択に影響している（検査受検や研究参加の判断）

ただし法的・政策的コントロールの導入は各国で進んでいる

英国での調査（2018）でも同様の指摘2

3

議論は次のフェーズに入っている（公的コントロールの存在が前提）
・ゲノム解析技術の発達への対応　・カナダ（2017），オーストラリア（2019）

・大規模ゲノム解析イニシアチブ　・ポストGINAの議論　・

4

当局の規制 具体的状況 背景・考え方

なし

１）規制なし
• 他の医療情報と同様の取り扱
いでよいという判断or規制の
検討が進んでいない

中国，フィンランド 
インド，スペイン 
アメリカ

２）保険業界の自主ルール（明文
化されていないものも含む）が存
在

• 自主規制により，規制の空白
を埋めるor当局による規制を
回避する目的

ギリシャ，（日本）

あり

３）加入希望者に対する受検要請
および要請を拒否した場合の不利
益な取り扱いを禁止

• 保険実務で遺伝情報による差
別的な取り扱いがなされない
という信頼が確保できない

（オーストラリア）

４）一定限度額以下の商品につい
て既存の検査結果の利用を禁止ま
たは一時停止

• 一定限度以下の保険は必要不
可欠だが一定限度を超えるも
のは選択的

ドイツ，オランダ 
スイス，（イギリス） 

５）家族歴を含め既存の検査結果
（場合によっては家族歴を含む）
の利用一切を禁止

• 様子見の段階との判断

オーストリア，ベルギー，
（カナダ），デンマーク，
フランス，アイルランド，
ポーランド，ポルトガル，
シンガポール

The Geneva Association, Genetics and Life Insurance: A View Into the Microscope of Regulation 2017)に基づき作成

■諸外国にみる規制のパターン



From: Bélisle-Pipon, J.-C., Vayena, E., Green, R. C., & Cohen, I. G. (2019). Genetic testing, insurance discrimination and medical research: 
what the United States can learn from peer countries. Nature Medicine, 25(8), 1198–1204. https://doi.org/10.1038/s41591-019-0534-z

検査結果の用途を診療・研究に限定 規定額以下の保険商品では検査結果を
審査に利用せず

保険料・保障範囲への影響なし 規定額以下の保険商品であれば保険料・
保障範囲への影響なし

審査のために検査結果の開示を
求められる可能性あり

保険料引き上げや保障拒否の可能性
あり

5

■米国GINA制定から10年：ポストGINAの議論が進んでいる
・GINAの規制対象は健康保険と雇用 
・生命保険，所得保障保険等は対象外

Source: Ipsos MORI, A Public Dialogue on Genomic Medicine: Time for a New Social Contract: Final Report (2019) 

Public Red Lines（超えてはならない一線）

6

①ゲノム編集，②企業・政府による個人監視，③行政機関による利用（福祉給付等）， 
④保険での利用，⑤ターゲットマーケティング等の営利活動

■英国ではゲノム医療の実装に向け社会状況の把握が進められている
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1. ఩஫ੲਾऋؚୢ௜ਃঢ়ृষ৆ਃঢ়दిજपඞॎोॊऊઑॎखः؛
2. ৳૫भਸোृ৳૫મपणःथਂਹऩ਄ॉඞःऋऔोॊ૭ચਙऋँॊभदੱଦट؛
3. ੥ฬृ཯႔प੠खथਂਹஇऋেगॊ૭ચਙऋँॊभदੱଦट؛
4. ಺ௌदਂਹऩ਄ॉඞःऋऔोॊ૭ચਙऋँॊभदੱଦट؛

বড়भೃ୛হඨभ୻

1. ৳૫ਸো෻౯؞ৈः৳૫મਝ৒॑ਭऐञ؛
2. ৾ૅृ૙ৃदःगी॑ਭऐञ؛
3. ઐ੠ৼুृजभ஡ఔऊैઐ੠॑෻౯طખৌऔोञ؛

।ঀ঒ੲਾभ਄ඞःपબॊৰଙभ୻

਴ਛ28ফ২ ௐেௌ௮ఐ્৾શଢ଼஢হ঵
َ঺ভपउऐॊ଻য఩஫ੲਾਹ৷भৰଙध।ঀ঒জॸছ३ش
पঢ়घॊ৹ਪଢ଼஢قଢ଼஢৻਀঻؟૱ઢಘ௶ُكभ৹ਪ੥ટ

• َ৾ৱ৳૫ਸোৎपؚ఩஫৾৓ਫ਼ਪभਭਫ਼भহৰ॑ணઔखؚਸো॑෻౯औोञُ
• َে୵৳૫भৈ২௽૩્৺भਪ৒दؚ఩஫ਙႈ೩टढञधःअ৶૓द੍௸ः෻౯औोञُ
• َฬ৺঻ृଦ၉঻भੇఔऊैؚ఩஫৾৓ਫ਼ਪभਭਫ਼ृؚਫ਼ਪ੥ટभ઀ল॑੷ीैोञُ

ਉ౤धऩढञੲਾमؚ
َੇఔഄَُ఩஫ਙႈ೩भ
ੇ௺दँॊহৰُऋ੗ः

㑇ఏ᝟ሗ䛻ᇶ䛵䛟୙฼┈䜢䛣䛖䜐䛳䛯⤒㦂䛜୍ᐃ⛬ᗘㄆ䜑䜙䜜䛯 (ᅇ⟅⪅඲య䛾3.2䠂)

⋈఩஫ੲਾभਹ৷उेल఩஫ੲਾपेॊ୷શपঢ়घॊ೩঻؞௽૩঻भ঄॔জথॢ৹ਪ

⋇఩஫ੲਾभਹ৷उेल఩஫ੲਾपेॊ୷શपঢ়घॊ৘ড়॑ৌ଴धखञਔ௙৹ਪ

।ঀ঒ੲਾभ਄ඞःपબॊৰଙभ୻

Source: 第９回ゲノム医療実現推進協議会資料５＜https://www.kantei.go.jp/jp/singi/kenkouiryou/genome/dai9/siryou5.pdf＞ 7

　これまでの研究でわかっていること（国内）
■遺伝差別に対する懸念や不安の存在

8

■一部の保険商品の約款に「遺伝」の記載との報道（2017年11月14日） 
「健康状態，遺伝，既往症等が会社の定める基準に適合しない場合で
も，保険契約の責任を負うことがある」 

■金融庁の対応 
「削除するなど，保険契約者等の誤解を招くことのないよう適切に対応
してもらいたい」（2017年11月17日） 
各社の保険商品の調査 
4社の約款＋33社の事業方法書等に記載あり 
→2017年末までに削除（変更認可） 

「引き続き適切に対応してほしい」として以下を指摘（2018年2月16日） 
役職員への教育の徹底 
リテラシー向上等について業界全体としての取組みのあり方を検討 
業界としての研究・検討

「遺伝」の記載をめぐる動き

1

2

3
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ム連を取り
-ゲノム医療を享受できる社会に向けて

東京大学医科学研究所公共政策研究分野教授

武藤香織

生命保険と発症前遺伝学的検査の関係について、生命保険協会が見解を公表

生命保険（死亡保険、医療保険を含
む）の加入希望者には、加入時に健
康状態を告知する義務があり、支払
請求をした時にも告知時の事実関係
について査定を受けます。では、将
来、病気になる可能性を明らかにする
発症前遺伝学的検査について、受けた
事実や検査結果に関する情報は、どの
ように扱われるのでしょうか。諸外国
では、保険における遺伝学的検査の利
用を「差別」として禁止する法制度を
設けている国もありますが、日本では
ルールが決まっていません。
２０１７年、一部の保険会社の保険商
品の約款に「遺伝」を査定に使うと

記載していたことが報じられました
(2017.11.14.共同通信社配信)。報
道によれば、昭和５０年代に引受け査
定に家族歴を使用していた頃の名残
であり、修正漏れであって、現在も今
後も遺伝情報を使うつもりはないと
いうのが保険会社の見解でした。その
後、金融庁の調査により、他に３社
の約款、３３社の事業方法書に記載が
あったことが公表され、こうした記述
は約款から削除されることになりま
した。
その後、ゲノム連では、日本の生命

保険会社が加盟する一般社団法人生
命保険協会に働きかけ、２０１８年５月

に同協会が主催する初の研修会の実
施に貢献しました。また、２０１９年１
月に開催された、「2018年度第５回
ヒトゲノム研究倫理を考える会一新
しいゲノム医療の中で何が必要か-」
(会場：東京大学医科学研究所）では、
太宰牧子代表理事とともに生命保険
協会契約サービス委員会の浦中麻由
良氏も参加し、生命保険協会として業
界のガイドラインを検討しているこ
とが明らかになりました。このガイド
ラインはまだ検討段階にあり、公表時
期は未定とのことですが、現時点で生
命保険協会からは次のような見解が
示されています。

●現在、生命保険の引受・支払実務において、発症前遺伝学的検査や易罹患性検査の収集・利用は行っていない。
また、この取扱いを継続することを会員各社の共通認識としている。

●発症前遺伝学的検査や易罹患性検査の結果が陽性というだけでは、引受の判断等に使わないが、
ある疾患にかかっていることが診断されていた場合には、その事実は引受判断に使う。

●多くの生命保険会社では、３カ月以内の医師による診察・検査等を、加入時に告知するよう求めている。
①医師による遺伝カウンセリングを含む、医師の診察を受けた診療歴は告知が必要だが、

検査結果の収集・利用はしていない。
②民間のいわゆる遺伝子検査ビジネスとして行われている検査は、告知事項に該当しない。
③①②のいずれも、顧客が自発的に告知したとしても、引受・支払判断には利用していない。

超党派議員連盟｢適切な遺伝医療を進めるための社会的環境の整備を目指す議員連盟｣が法案検討

国会では、超党派の議員がおよそ
３年間、計１５回にわたって「遺伝医
療・ビジネスを取り巻く諸課題を考え
る勉強会」を開いてきました。２０１８

年３月、この勉強会は、与野党の超党
派でつくる「適切な遺伝医療を進める
ための社会的環境の整備を目指す議
員連盟」（会長・尾辻秀久元厚生労働

相）に発展し、活動が続けられてきま
した。２０１９年３月１３日に開かれた
総会では、具体的な法律案のイメージ
が披露されました。

３

Source: 武藤香織「ゲノム連を取り巻くニュースたち」一般社団法人ゲノム医療当事者団体連合会『GENETIC LEAGUE』2019 Spring（2019年3月）13-14頁

　生命保険協会の見解

■診療と研究の接近

■個人がゲノムデータをもつ時代になる

■プライバシー保護に関しては規制強化の流れがある

研究として行う解析のデータにも注目することが必要

個人のオーナーシップやデータのポータビリティ

10

　今後の議論で視野に入れるべきこと

GDPR（2018）やGAFA規制の影響
パーソナルデータの不適切な利用には巨額の制裁もありうる

■諸外国での議論の変化
法的・政策的コントロールの有無や必要性についての議論

法的・政策的コントロールの存在を前提とした議論




