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ゲノム情報の医療への利用での不安
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日本科学未来館調査／厚生労働省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（第7回）資料より

沖縄県がん診療連携協議会有識者報告資料



全ゲノム解析等実行計画とPPI・ELSI（倫理的・法的・社会的な課題）への対応
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厚生労働省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（第12回）資料より

沖縄県がん診療連携協議会有識者報告資料



国会におけるゲノム医療の「勉強会」から与野党の「超党派議員連盟」へ
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「勉強会」から「超党派議連」へ
（2016年6月／日経バイオテクより）

法案提出見込みを報じる当時の新聞報道
（2018年6月／産経新聞より）



がん患者団体・難病団体・ゲノム医療当事者団体からの要望活動
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全国がん患者団体連合会と日本難病疾病団体協議会より大口善徳厚労副大臣に要望
（2018年12月17日）

全国がん患者団体連合会とゲノム医療当事者団体連合会より
超党派議連議員連盟の中島克仁事務局長（衆議院議員）に要望

（2021年12月17日）



日本医学会・日本医師会・患者団体からの共同声明（2022年4月）
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日本医師会ホームページより 日本医学会・日本医師会からの
共同声明

全国がん患者団体連合会
ゲノム医療当事者団体連合会

共同声明



学会・患者団体・関連団体185団体からの法案早期成立に向けた要望書
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超党派「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」総会
（2022年10月6日）

一般社団法人全国がん患者団体連合会、一般社団法人ゲノム医療当事者団体連
合会などの患者団体をはじめ、日本癌学会、日本癌治療学会、日本臨床腫瘍学
会、日本人類遺伝学会、日本製薬工業協会などの関連団体185団体が賛同し要望



法案の早期成立に向けた与野党国会議員への要望活動（2022年11月）
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武藤香織先生（東京大学）と共に秋野公造・参議院議員への要望
（2022年11月）

小崎健次郎先生（慶應義塾大）間野博行先生（国立がん研究センター）
横野恵先生（早稲田大）と共に

三ッ林裕巳・衆議院厚生労働委員長に要望（2022年11月）



法案の早期成立に向けた与野党国会議員への要望活動（2022年12月）
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小崎健次郎先生（慶應義塾大）佐谷秀行先生（藤田医科大学）と共に
古川俊治・参議院議員への要望

（2022年12月）

全国がん患者団体連合会役員で三原じゅん子・参議院議員への要望
（2022年12月）



2022年秋の臨時国会での法案提出を断念（2022年12月）
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朝日新聞アピタル（2022年12月8日）より 超党派「適切な遺伝医療を推進するための社会的環境の整備を目指す議員連盟」
総会にて議員連盟の先生方とともに（2022年12月8日）



法案の早期成立に向けた与野党国会議員への要望活動（2023年5月）
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全国がん患者団体連合会による塩崎彰久・衆議院議員への要望
（2023年5月）

全国がん患者団体連合会による仁木博文・衆議院議員への要望
（2023年5月）



法案の早期成立に向けた与野党国会議員への要望活動（2023年5月）

沖縄県がん診療連携協議会有識者報告資料 12

全国がん患者団体連合会による
超党派議連議員連盟の中島克仁事務局長（衆議院議員）への要望

（2023年5月）

全国がん患者団体連合会による宮本徹・衆議院議員への要望
（2023年5月）



法案の早期成立に向けた与野党国会議員への要望活動（2023年6月）
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全国がん患者団体連合会による
参議院厚生労働委委員会与党筆頭理事の島村大・参議院議員への要望

（2023年6月）

武藤香織先生（東京大学）と共に
参議院厚生労働委員会野党筆頭理事の川田龍平・参議院議員への要望

（2023年6月）



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案（2023年6月9日成立）
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衆議院ホームページ／衆議院インターネット中継より

衆議院厚生労働委員会での採決（起立総員・全会一致）
2023年5月31日（差別等への適切な対応の確保）

第16条 国は、ゲノム医療の研究開発及び提供の推進に当たっては、生まれながらに固有で子孫に
受け継がれ得る個人のゲノム情報による不当な差別その他当該ゲノム情報の利用が拡大されること
により生じ得る課題（次条第二項において「差別等」という。）への適切な対応を確保するため、
必要な施策を講ずるものとする。



法案の成立を受けて与野党国会議員の皆さまに御礼のご挨拶（2023年6月）
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超党派議連議員連盟の丸川珠代会長代行（参議院議員）と
超党派議連議員連盟の中島克仁事務局長（衆議院議員）への御礼のご挨拶

（2023年6月）

全国がん患者団体連合会による自見はなこ・参議院議員への御礼のご挨拶
（2023年6月）



法案の成立を受けて与野党国会議員の皆さまに御礼のご挨拶（2023年6月）
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全国がん患者団体連合会による秋野公造・参議院議員への御礼のご挨拶
（2023年6月）

全国がん患者団体連合会による川田龍平・参議院議員への御礼のご挨拶
（2023年6月）



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案（概要）

第７ 基本的施策

１ ゲノム医療の研究開発及び提供に係る体制の整備等
(1) ゲノム医療の研究開発の推進

(2) ゲノム医療の提供の推進

(3) 情報の蓄積、管理及び活用に係る基盤の整備

(4) 検査の実施体制の整備等

(5) 相談支援に係る体制の整備

２ 生命倫理への適切な配慮の確保

３ ゲノム情報の適正な取扱い及び差別等への適切な
対応の確保
(1) ゲノム情報の適正な取扱いの確保

(２) 差別等への適切な対応の確保

４ 医療以外の目的による解析の質の確保等

(1) 解析の質の確保、受検者への相談支援

(2) 生命倫理への適切な配慮、ゲノム情報の適正

な取扱い、差別等への適切な対応の確保

５ その他の施策

(１) 教育及び啓発の推進等

(２) 人材の確保等

(３) 関係者の連携協力

第５ 財政上の措置等第４ 責務

国、地方公共団体、医師等・研究者等の責務 政府 ： 必要な財政上の措置その他の措置

第６ 基本計画

政府 ： ゲノム医療施策に関する基本的な計画の策定義務

第９ 施行期日 第１０ 検討

政府 ： 施行後５年を目途とする検討公布の日

第２ 定義

ゲノム医療：個人の細胞の核酸を構成する塩基の配列の特性又は核酸の機能の発揮の特性に応じて行う医療
ゲノム情報：人の細胞の核酸を構成する塩基の配列若しくはその特性又は核酸の機能の発揮の特性に関する情報

第８ 地方公共団体の施策

地方公共団体 ： 地域の状況に応じて、ゲノム医療施策の推進を図る努力義務

① ゲノム医療の研究開発及び提供に係る施策を相互の有機的な連携を図りつつ推進することにより、幅広い医

療分野における世界最高水準のゲノム医療を実現し、その恵沢を広く国民が享受できるようにすること

② ゲノム医療の研究開発及び提供には、子孫に受け継がれ得る遺伝子の操作を伴うものその他の人の尊厳の

保持に重大な影響を与える可能性があるものが含まれることに鑑み、その研究開発及び提供の各段階にお

いて生命倫理への適切な配慮がなされるようにすること

③ 生まれながらに固有で子孫に受け継がれ得る個人のゲノム情報には、それによって当該個人はもとよりその家

族についても将来の健康状態を予測し得る等の特性があることに鑑み、ゲノム医療の研究開発及び提供にお

いて得られた当該ゲノム情報の保護(※)が十分に図られるようにするとともに、当該ゲノム情報による不当

な差別が行われることのないようにすること

第３ 基本理念

※個人情報（氏名とともに記録されている塩基の配列に関する情報、全ゲノム情報等）のほか、これに該当しないゲノム情報も対象

ゲノム医療施策（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）を

総合的・計画的に推進

ゲノム医療が国民の健康の保持に大きく寄与
一方、普及に当たって個人の権利利益の擁護のみならず人の尊厳の保持に関する課題に対応する必要

第１ 目的
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