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被災地住民を対象とした大規模ヒトゲノム（遺伝子）検査 

     「東北メディカル・メガバンク事業」 について 

 

ゲノム（遺伝子）検体の提供協力を求められたら 

 

 各自の遺伝子情報は、究極の個人情報です。同時に、血縁者にも関わります。 

 自分や家族・血縁者の遺伝子検体提供については、 

 説明を聞き、よく知り、考え、相談しながら慎重に判断しましょう。 

 

このパンフレットも参考にしてください 

     

東日本大震災復旧・復興支援 みやぎ県民センター  

〒980- 0804 仙台市青葉区大町２丁目５－１０御譜代町ビル３階３０５号 

TEL 022- 399- 6907 FAX 022- 399- 6925 （文責：世話人 水戸部秀利） 

なお、 

① 日本ではゲノム提供者を保護する法律（バイオバンク法や遺伝子差別禁止法）は未整備です。 

② 提供された資料・情報は匿名化されて厳重に運用されますが、漏洩の危険はゼロではありません。 

③ ゲノムコホートによる「未来の個別化医療・個別化予防」は確約されたものではありません。 

 



2 

 

東北メディカル・メガバンク事業とは 

 

「東北メディカル・メガバンク構想」は、東日本大震災で被災した宮城県沿岸の地域住

民のゲノムコホート研究を内容として 2011年 8月の宮城県復興計画に盛り込まれました。 

医療情報管理のための ICT（情報通信技術）構築と一緒に、国家的事業として計画され、

ICT（150億）及びメガバンク（493億）と巨額の予算が復興事業として計上されました。 

2012 年 2 月には、その受け皿となる東北大学に「東北メディカル・メガバンク機構」

が設立され、新たに岩手医大も加わり、岩手県沿岸の被災者もその対象となりました。 

機構長の山本雅之前医学部長は、挨拶の中で「東北メディカル・メガバンク事業は、複

合バイオバンクの構築、次世代生命医療情報システムの開発、そしてそのための高度専門

人材の育成を行います。事業によって、東北地方は日本のライフイノベーションの新規中

心拠点となって、単なる復旧に留ま

らない創造的な発展を成し遂げて

いけると考えております。」と述べ

ています。 

計画では、被災地住民 15 万人規

模の健康・生活調査と遺伝子検査を、

3世代コホートを含め、10年間に渡

って実施し、構築されたバイオバン

クから遺伝情報の解析を進め、ゲノ

ム情報に基づいた「未来型医療」を

築くとされています。        （東北メディカル・メガバンク計画 説明資料より） 

 

被災地の生業の復旧と同時に、医療や介護の復旧が必須であり、劣悪な生活を強いられ

ている被災地住民の健康管理や心のケアが必要なことは、言うまでもありません。 

しかし、このメガバンク事業では、被災地の医療や介護の復旧・復興、乳幼児や学童を

含めた住民の健康管理に「ヒトゲノム（遺伝子）検査」という特別な事項が核心として加

わるところに重大な特徴があります。各自の遺伝子情報は「究極の個人情報」といわれ、

その取扱いには最大の配慮が必要な分野です。 

遺伝子関連の聞きなれない専門用語や「カタカナ語」が多く分かりにくいので以下少し、

解説します。 
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ヒトゲノム（遺伝子）とは 

 

 人間だけでなく、私たちの周りの動植物において、親から子や孫にその姿かたちや体質

が伝わることは、経験的に理解されており、昔から私たちはそれを「遺伝」と呼んでいま

した。 

 生命科学の長年の研究で、この「遺伝」をつかさどる物質的な実態が解明されてきまし

た。それは細胞の核の中の染色体、さらにその中の DNAという物質で、4種類の化学物質（A・

T・C・Gの 4塩基）が対になってつながり二重の螺旋状の糸になっているという構造でした

（1953年ワトソン、クリック）。ヒトでは、この 4種類の塩基の対が 30億も連なり、その

並び方が遺伝の情報として利用されています。この約 30億の塩基の連なった全遺伝情報の

ことを「ゲノム」と表現しています。各自はゲノムの半分ずつを親からもらい、その半分

を子供に伝えます。このゲノムのいくつかの部分が連なって、遺伝子として働き、細胞の

中の蛋白質合成の設計図（鋳型）の

役割を果たしています。（右図） 

1993 年からこのゲノムの国際的

解読計画が開始され、2003年にはヒ

トゲノムの全ての塩基配列が解読さ

れました。 

 その後、ゲノムの解析技術は急速

に進歩し、各国が生活習慣病や癌・

難病、認知症の診断や治療、それに

関わる新薬開発の可能性やその特許

や利権を求めて、研究者・医薬関連産業を巻き込んで国際的な競争に突入しています。 

また、個々人の体質をゲノムから予想できれば、オーダーメイドの医療や予防が可能に

なると期待され、これらを未来型医療として宣伝しています。 

 一方では、遺伝子を操作する遺伝子工学も進歩し、人間以外の動植物レベルでは遺伝子

組み換えなどは日常的に行われるようになり、医薬・農業・畜産業などでバイオ技術とし

て広がっています。限定的ですが、人間に対しても遺伝子操作による治療も試みられるよ

うになっています。「バイオ」という言葉は、もとは「生物」「生命」の意味ですが、遺伝

子関連の分野に多く使われるようになっています。「バイオバンク」は遺伝子関連検体・デ

ータの大規模な貯蔵という意味です。それを研究機関に提供（貸し出す）ことになります。 
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ゲノムコホート研究とは 

  

 メディカル・メガバンク事業では、検診や診療の場で、被災地のみなさんに、「未来型医

療、すなわち個別化医療・予防の実現のために」ということで、遺伝子検体提出や健康調

査への協力を依頼することになります。 

 ゲノム研究者は、各個人のゲノム情報と生活環境や病歴を多数比較することによって、

人間の病気や体質とゲノムの関係が解き明かされ、その暁には、一人ひとりの病気の起こ

りやすさや、薬の効きやすさなどが、遺伝子検査で前もってわかるようになり、一人一人

の予防や治療に利用できるようになると考えています。 

 このような仮説を実証するためには、病気になった人とならなかった人のゲノム配列の

違い、薬の効いた人とそうでない人のゲノム配列の違いを調べ上げなければなりません。 

人間は 30億対余りのゲノムで構成され、そのほとんどは「ヒト」として共通しています

が、各個人でみると 0.1％の 300～400万箇所で違いがあり、これを一塩基多型（SNP）とい

呼んでいます。これらの違いが私たちの体格や容貌などの個人差を生み出し、その一部が

体質や病気に関わっているとゲノム研究者は考えています。（下図） 

この膨大な SNP の中から、病気や体質にかかわる SNP を選別するには、万単位の膨大な

人数のゲノム情報と病気・体質に関わる経時的なデータが必要になります。 

このような目的で、長期に渡って、病気の起こり方と遺伝子の関係を追跡していく研究

をゲノムコホート研究と言います。そしてこの膨大な遺伝子検体と病歴や検査情報を貯め

込むシステムがバイオバンクです。その研究調査対象にされたのが、3.11 震災で被災した

地域の住民です。 

 このようなゲノムコホー

ト・バイオバンクは、海外

はもちろんですが、国内で

もすでに行われています。

例えば、東大医化学研究所

の「オーダーメイド医療実

現化プロジェクト」、京大の

「長浜コホート」、九大の

「久山町コホート研究」、山

大の「分子疫学コホート研

究」など規模の大小、対象

地域や対象疾患の違いはありますが、現在進行中です。これらのバイオバンクとの統合を

考慮しながら、さらに大規模なゲノムコホート研究を行うための拠点を東北に作る計画が

この「東北メディカル・メガバンク」なのです。 

 

オーダーメイド医療実現化

プロジェクト（パンフ）より 
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ゲノムと私たちと環境 

 

ゲノムの研究が急速に進歩する中で、将来はゲノム検査で個人のすべてが分かるような

報道や宣伝がされがちです。前に紹介した個別化医療・予防とかオーダーメイド医療も未

来型医療として宣伝されています。一方では、ゲノム研究の結果の一部をつまみ食いのよ

うに利用して、薬の副作用、体質や性格、子供の能力の遺伝子診断をインターネット通販

のように行う営利目的のゲノムビジネスも行われ、国内では野放しになっています。 

 しかし、私たちの約 30 億の塩基対からなるゲノムは、約 40 億年の気の遠くなるような

時間の中で地球環境との相互作用で生命進化として積み上げられたもので、その配列が分

かることとその働きが分かることとは全くレベルの違うことです。 

ゲノムは単なる設計図ではなく生命進化の膨大なアーカイブ（蓄積）であり、生命活動

はその一部の遺伝子だけで決定・解釈できるような単純なものではありません。 

 例えば、一卵性双生児のゲノム配列は全く同一ですが、容姿や立ち振る舞いはよく似て

いるものの、胎発生時から指紋は違っていきますし、出生後もそれぞれが置かれた長い人

生の中で、多様な変化が生じていきます。 

 ハンチントン病、フェニルケトン尿症、血友病などの病気は単一遺伝子病といわれ、そ

の遺伝子の存在や欠損と強く関わって

います。それでも、発病の時期や程度に

は個人差があります。 

未来型医療で話題になっているよう

な生活習慣病や認知症、癌、精神疾患、

体質などは、環境との強い相互作用の中

で、多数の遺伝子が複雑に関連しながら、

発現してくるものであり、遺伝的な要素

はその一部にすぎず、それだけで語れる

ものではありません。（右図） 

このような病気や体質とゲノムの関連を解き明かす研究を否定するのもではありません

が、「未来型医療」として過剰な期待を抱かせるような宣伝には問題があります。 

 例えば、発癌についても、遺伝子の影響の濃厚な癌も一部にありますが、多くは加齢や

環境因子の関わりが重要です。例えば、原発事故でまき散らされた放射能は、生来の健常

な遺伝子を知らず知らずのうちに傷つけ、傷つけられた部位によっては発癌に結びついて

しまいます。まさに環境核汚染による遺伝子損傷で、その結果としての発癌です。 
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遺伝子検査の光と影 

 

 遺伝子検査による個別化医療・予防への期待が語られますが、遺伝子検査には、もう一

方で慎重に考慮すべき事項があります。これは差別や偏見、格差を放置・助長するような

私たちの社会のあり方にも深く関わる問題です。 

 法の下での平等を唱える法治国家でも、人種差別は地球上のいたるところで見られ、地

域社会でも家系とか血筋で個人を評価する風潮は根強く残っています。 

従来は、外見や振る舞い、血縁者の病気などから遺伝を漠然と推測・把握していました

が、遺伝子検査によって、より客観性を持って可視化され数値化され、コンピューター上

の情報として管理できる状況になってきています。 

技術革新でゲノム解析の時間もコストも急速に低減

しています。巷では、子供の才能を遺伝子検査で推測す

る商売まで横行しています。（右図） 

 企業は、利益の最大化を求め、より有能な、病気にな

りにくい人材を採用するため遺伝子情報を知りたい衝

動にかられます。生命保険会社は、保険金支払いのリス

ク軽減のために、個人の遺伝子情報を得たい衝動にから

れます。日本には人権を守るバイオバンク法や遺伝子差

別禁止法はまだありません。私たちの社会は、そのよう

なリスクを常に抱えています。 

 家系に重大な遺伝病があった場合など、自分や自分のパートナーにその遺伝子が伝わっ

ているかを調べることは比較的簡単にできるようになり、そのような遺伝子検査ビジネス

も欧米では一般化しています。予防や治療の可能な病気であれば対策も可能ですが、ハン

チントン病のように治療法がなく予後不良の遺伝病の場合、その結果を知りたいか知りた

くないかはその人の人生観や人生設計に関わる重大な問題となります。 

 また、特定の地域対象の遺伝子研究で、何らかの劣性遺伝子が見つかり、それが不用意

に社会に公開されると、そこの地域出身者全体がそのような偏見でみられる（地域スティ

グマという）可能性はまれではあってもありうることです。あるいは、三世代コホートで

祖父母-両親-子どもの遺伝子検査で予期せぬ実子関係が明らかになることもあり得ます。 

 このように遺伝子情報は、個々人に所属すると同時に血縁者、さらには地域にも及ぶき

わめて重要な情報ですが、だれがどのような目的でその情報を収集し利用するかによって

深刻な人権問題を引き起こします。特に、遺伝情報の電子化の中で、セキュリティが破ら

れれば、大量の個人情報が流出する事態になります。 

 法制度も未成熟で、差別や格差が野放しの社会で、利権や業績のために遺伝子を求める

ような国や企業や研究者に自分や家族の遺伝情報を安易に渡していいのか？個々人の問題

にするだけでなく、社会全体で議論すべき課題ではないでしょうか。 
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バイオバンク国家事業の背景 

 

 前述のように、2003 年以降、オーダーメイド医療実現化プロジェクト（バイオバンクジ

ャパン）や長浜バイオバンクのように国内でも数カ所でバイオバンク事業がすでに行われ

ています。それなのに、なぜ新たにこのような巨額の復興予算を投下し、しかも被災地住

人を対象としたバイオバンク事業が計画されたのでしょうか。 

 すでに震災前から、2010 年の新成長戦略、それに基づく医療イノベーション会議で、大

規模バイオバンクに関する国家戦略が財界・政界・官僚・学会の中で練られていました。 

医療イノベーション会議では、「・・・近年、日本の医薬品・医療機器を取り巻く環境は

変換期を迎えている。日の丸印の革新的な医薬品・医療機器の創出が伸び悩み、むしろ輸

入超過の傾向が大きくなってきている。・・・競争激化の中で、世界的に、創薬・医療機器

研究開発の環境は厳しい局面を迎えており、グローバルな企業間競争に勝ち残るには、世

界的に通用する製品を生み出す研究開発と開発した製品を市場に投入するための商業的取

組等を積極的に実行する必要がある。・・・」と率直に語られ、下記スライド資料のような

医療情報ネットワークとバイオバンクを構築する政策を提示しています。 

 ゲノム創薬を巡る熾烈な国際競争の中で、医薬関連業界と政界の焦りを背景に、3.11 東

日本大震災の被災地復興を口実にその政策が動き出したと考えられます。 

 「被災地復興」を看板にはしていても、「創薬・医療機器研究開発の生き残りのために、

被災地のゲノムを利用する」という国家的思惑が背景にあります。 

医療イノベーション会議資料より 
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遺伝子検査を勧められたらどうしたらいいのでしょう 

 

 今後、被災地住民は、産科診療や住民検診、学

校検診さらに日常診療の中で、「ゲノム調査への

協力」が求められることになります。医師や管理

者や上下・利害関係者からの直接の依頼は不当な

強制にあたり、倫理的に問題となります。通常は

コーディネーターが別室で説明し、任意性を保証

する形で同意を求めることになります。ゲノム提

供が強制されるようなことは決してあってはな

りません。その場合の私たちの権利といくつかの

留意点を以下補足します。 

まず、ゲノム検体の提供にあたっては、きちんと納得のいくまで説明を受ける権利があ

ります。当然、納得できなければ断る権利もあります。断ったことによって差別や不利益

を被るようなことは絶対にあってはなりません。 

遺伝情報は個人に属すると同時に、親子など血縁者の情報も一部共有しています。一人

では決められない、一度では決められないことは当然ありえます。その場合は、持ち帰っ

て、家族や血縁者とよく相談して決めていく必要があります。 

ゲノム提供にあたっては、その利用目的と範囲をきちんと確認する必要があります。例

えば、癌の遺伝子の研究のための提供で同意した場合、同じ遺伝子検体を精神病や認知症

の遺伝子の検査に流用することは倫理規定違反になります。また、「医学・医療の発展のた

めに」などと漠然とした利用目的で同意（包括同意という）すると、その後、研究者の都

合で如何様にでも流用される危険があります。 

一度、ゲノム提供に同意しても、考え直して撤回する権利も保障されています。 

さらに、遺伝子情報は提供した個人の固有の情報ですから、提供者はその内容を開示請

求する権利もあります。当然のことながら、そのセキュリティは厳密に守られなければな

らず、無断で第三者に流されるようなことは決してあってはなりません。 

以上のような、ゲノム提供に当たっての同意書は、きちんと双方が書面で確認すること

になります。 

特に、子ども（未成年者）を対象とした医療における
．．．．．．

遺伝子検査については、「将来の自

由意思の保護という観点から、未成年者に対する遺伝学的検査は、検査結果により直ちに

治療・予防措置が可能な場合や緊急を要する場合を除き、本人が成人に達するまで保留す

るべきである」という日本医学会のガイドラインがあります。 

ゲノムコホートの研究目的
．．．．

に同意能力のない子どもの遺伝子検査を行うことに対しては、

子どもの人権の視点から慎重な検討が必要です。 

 



9 

 

みやぎ県民センター世話人の意見 

 

2012年 2月 16日 東日本大震災復旧・復興支援みやぎ県民センターとして「東北メディ

カル・メガバンク構想」について、関係者の熟慮を求める趣旨の意見書を県内の医療福祉

関係団体や自治体・政党等に郵送し、その後県庁記者クラブで記者会見を行いました。 

意見書の要旨は、 

 本構想の中核であるヒトゲノムコホート研究は、医学医療のイノベーションを実現する一つとして期

待される分野ではあるが、運用次第では取り返しのつかない人権侵害をひきおこす危険性があることを

指摘し、 

1） 本プロジェクトが被災して非常時にある地域住民にとってふさわしい計画なのか。 

2） 被災地自治体や被災者と十分相談しながら進められていないことに不安や疑問があること。 

3） 被災地に求められている医療の復興に本当に結びつくのか。 

4） 基礎となる ICT構築の現実性とゲノムデータのセキュリティの確保の問題。 

5） ヘルシンキ宣言などと照合した倫理面の検討 

以上の 5点にわたって、関係者が慎重に検討されることを希望する。 

 という内容です。 

特に、被災された方々は、居住地やコミュニティも失い、家族も分断され仮設や他地区

での生活を余儀なくされ、未来も定まらない中、生業とコミュニティの復旧に必死に取り

組んでいる状態です。このような非常事態の方々に、遺伝子検査という繊細で複雑な課題

を打診すること自体が適切かどうか熟慮すべきです。人間を対象とする医学研究の倫理指

針である「ヘルシンキ宣言」では、不利な立場または脆弱な人々あるいは地域社会を対象

とする医学研究については、倫理面でも慎重な姿勢が強く求められています。 

私たちは、東北メディカル・メガバンク機構が行う医師派遣や健康相談・心のケア活動

は大切な活動だと思います。しかし、遺伝子検査は被災地の直接的要求ではなく、国家事

業の押し付けです。このような大規模な国家的バイオバンク・ゲノムコホートは、広く国

民的議論を行い、法的な整備も行ったうえで全国的に呼び掛けて実施の検討をすべきで事

業であると考えます。 

ICT
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参考資料など 

１）DVD ガタカ アンドリュー・コニル監督 アメリカ SF映画 1997年 

 （遺伝子操作が一般化した近未来で、宇宙飛行士を目指す男性の物語） 

２）DVD NHKスペシャル 驚異の小宇宙 人体Ⅲ遺伝子 ①～⑥ 1999年放送 

 （「⑥パンドラの箱は開かれた」は遺伝子検査や遺伝子操作の問題点をわかりやすく解説） 

３）優生学と人間社会 米本昌平他 著 講談社現代新書 2000年 

 （国家による優生政策からゲノム科学発展の中での新たな優生学の変遷を探る） 

４）ヒトゲノムの光と影 佐伯洋子著 裳華房 2001年 

 （アイスランドで国民対象の遺伝子検査が開始された経緯とその賛否両論を併記） 

５）オンリーワン・ゲノム 鎌谷直之著 星の輪会 2009年 

 （遺伝子検査やその応用についての入門書） 

６）世界は分けてもわからない 講談社現代新書 福岡伸一著 2009年 

 （遺伝子組み換えや再生医療など生命科学の分析的手法への限界を提示） 

７）完全な人間を目指さなくてもよい理由 ナカニシヤ出版 2010年 マイケル・J・サンデル 

（遺伝子操作や優生学、ES細胞などに関する倫理的洞察） 

８）人がヒトをデザインする 小坂洋右著 ナカニシヤ出版 2011年 

（遺伝子工学と新自由主義下のリベラル優生学の未来への警告） 

９）遺伝子医療革命 NHK出版 フランシス・S・コリンズ著 矢野真千子訳 2011年 

 （最近の遺伝子技術の医学医療への応用について専門家が一般向けに解説） 

10）エピジェネティックス 操られる遺伝子 リチャード・C・フランシス著 野中香方子約 2011年 

 （古典的なセントラルドグマから環境と生命現象をダイナミックにとらえる分野の解説） 

11）ニュートン別冊 DNA（第２版） 2012年 

 （遺伝子の解説から最近の話題まで、イラスト中心の解説） 

12）バイオバンク 白水社 フロランス・ベリヴィエ/ クリスティヌ・ノワヴィル著 桃木暁子訳 2012年 

 （最先端医療のインフラとしてのバイオバンクの管理や倫理、運用について分析） 

13）遺伝子の不都合な真実 筑摩書房 安藤寿康著 2012年 

 （双子研究を基礎に、遺伝と環境の両面から論説） 

14）ゲノムが語る生命像 ブルーバックス新書 本庶佑著 2013年 

 （ゲノム科学専門家が解説するゲノムと生命、大規模ゲノムコホートにも言及） 

15）これでいいのか日本のがん医療 新潮社 中村祐輔著 2013年 

 （医療イノベーション会議初代室長の著書で東北メディカル・メガバンクにも言及） 

16）自閉症遺伝子 -  見つからない遺伝子をめぐって 小学館 ベルトラン・ジョルダン著 2013年 

 （フランスの分子生物学者で、遺伝的要因が強いといわれる自閉症の遺伝子検査の現状を評価） 

☆ ユネスコ ヒトゲノムと人権に関する世界宣言 

☆ ヘルシンキ宣言 人間を対象とする医学研究の倫理的原則 

☆ ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針 （☆インターネット検索で参照可能） 


