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2C21 ヒトゲノム研究とその 応用をめぐる 社会的問題 

0 大山真来 ( 科技庁・科学技術政策研 ) 

1  生命科学技術をめぐる 倫理的・社会的問題の 概観 

科学技術の進展は 経済・社会、 人々の生活に 大きな変化をもたらすものであ り、 その 推 

進 に当たっては 研究開発の持つ 社会的なインパクトや 意味についての 考察が不可欠であ 

る 。 例えば、 生命の根幹に 人間が手を加えることを 可能にする生命科学技術、 高度情報化 

社会を実現する 情報科学技術、 地球環境問題の 解決が求められる 環境科学技術等、 社会に 

対して大きな 影響を与え、 相互作用を生じている 科学技術は数多い。 

本稿では、 こうした先端的科学技術のうち 生命科学技術の 分野から、 ヒトゲノム研究と 

その応用を取り 上げ、 考察を行 う 。 即ち、 いわゆるヒトゲノム 研究 ( 人の迂 伝 情報を担 う 

基本的なセットであ る ヒトバ / ムを 解読する、 つまり人の染色体中の 塩基配列を解読し 、 

またその機能を 解明する研究 ) とその応用としての 遺伝子診断、 遺伝子治療等を 契機とし 

て 生じてくる倫理的、 法的、 社会的諸問題について、 その概況とこれまでの 国際機関、 各 

国 、 日本での対応、 検討の状況について 紹介、 分析し、 仝後の課題に 触れる。 

ヒトゲノム研究をめぐる 社会的問題の 考察に入る双に、 先端的な生命科学技術について、 

倫理的、 社会的問題が 生じ ぅる 場面の全体像を 概観すると、 下図のようになる。 

回 生命科学技術と 社会との接点で 倫理的・社会的問題が 生ずる場面 

ぃ用 分野で 理・ 吉 益 が 碗 で 理・ ォ 問 が 
生じ・ 6  0 生じ ， 6  0 

* クローン技術の 人への適用 * 脳死、 良器移植 

* 人 と 功物のキメラ・ハイプリッド * 安楽死 
の 作成 * 新技術を用いた 

医薬品開発の * 生殖医療 
*ES 細胞等、 人の胚や細胞を 用いた ための実検 
研究   

  
* ヒトゲノム解析、 人の迫 伝枯鈍め * 造伝 予診断・治療 
解明 

  
等 

    
* 功物のクローン * 迫伝 子組換え作物   
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2  ヒトゲノム研究の 経緯とその社会的影 笹 

(1) ヒトゲノム研究の 経緯 

ヒトゲノム全体の 解析、 つまり 30 億塩基対といわれる 人の染色体 DNA の塩基配列を 

解読しょうとする 試みが「ヒトゲノム 計画」であ る。 1985 年頃 から米国で議論が 始まり、 

各国で体制整備が 進められた。 1988 年に開始された「ヒトゲノム 計画」では、 米国立筒 

生 研究所 (N Ⅲ ) 等が中心となり、 当初目標として 2 ㏄ 5 年までに ヒトバ / ムの全 DNA を分 

析し全塩基配列を 解明することを 掲げ、 国昧 協力 ( おおよそ 米 6: 欧 ( 主に英 )3 : 白 1 の 

割合で分担 ) により解析が 進められた。 我が国では理化学研究所、 科学技術振興事業団な 

どの支援を受けた 慶応義塾大学等において、 同計画の下、 解読作業が進められている。 こ 

の間、 米国では病気の 原因となる 迂 佑子等を特許化し、 医薬分野のビジネスを 展開しょう 

とする民間企業による 競争が加熱する 状況となり、 これに対抗するため「ヒトゲノム 計画」 

側は当初の目標を 2 年前倒しして、 2 ㏄ 3 年までにヒトゲノムの 全塩基配列を 解明すると 

発表した。 このような 織烈 な競争が繰り 広げられる中、 本年 6 月 26 日には、 「ヒトゲノム 

計画」の国 際 共同チームからヒトゲノム 塩基配列解読がほ ほ 終了 ( 全体の約 90 % 相当の 

配列データを 解読 ) した旨の報道発表があ った。 

また、 ヒトゲノム研究は 我が国の政策の 中でもその重要性が 認識され、 昨年 12 月に発 

表された内閣総理大臣決定「ミレニアム・プロジェクト ( 新しい千年紀プロジェクト ) に 

ついて」でも、 同プロジェクトの 1 つとしてヒトゲノム 解析とその成果を 用いた疾患克服 

等が取り上げられ 所要の予算措置が 講じられた結果、 我が国のヒトゲノム 研究もますます 

加速されて進められる 状況となってきている。 

(2) ヒトゲノム研究とその 応用の社会的影 畿 

このようにヒトゲノム 研究は各国において 急速なスピードで 進められているが、 ヒト グ 

ノム研究やその 応用であ る新しい診断・ 治療法が私たちの 生活や社会にどのような 影響を 

持ち ぅ るのかについて、 次に触れたい。 

研究の進展やその 成果応用によりもたらされる 光の側面としては、 生命の起源と 進化、   

生命機能等について 重要な科学的知見が 明らかにされることのほか、 近信子の特定、 機能 

の解明が進むと 医療、 医薬の分野で 画期的な診断、 治療、 予防法 等 が提供されることが 期 

侍 され、 特に病気に関連する 遺伝子等の発見により、 患者個人に対する 最適な治療・ 投薬 

( オーダーメイド 医療 ) による治療成績向上などが 実現されることとなる。 

他方、 このような研究の 実施過程での 研究サイドと 社会の関わりの 中で配慮が求められ 

る 側面として、 研究用サンプルの 収集、 管理、 利用に際してのサンプル 提供者との関係が 

あ る。 つまり、 迂 信子の機能解明研究に 際して、 例えばあ る近信約疾患を 持っ人から血液 

等の サンプルの提供を 受けて、 そのサンプル 固有の疾患原因近信子等について 研究する場 

合、 個人の遺伝情報を 扱うこととなる。 近信子についての 研究過程で、 当初予想していな 

かった個人の 遺伝的疾患発病の 可能性等についての 情報が得られることも 想定される。 こ 

ぅ した場合に、 サンプル提供者の 権 利保護、 つまりプライバシー 保護、 自己決定権 の確保 

( 研究に協力するかどうかの 自由意思、 自己の遺伝情報を 知る権 利、 知らないでいる 権 利 
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の 尊重 ) 等のための諸ルールが 求められることとなる。 

また、 研究の成果応用として、 近信子診断、 追信子治療などが 社会の中で用いられる 除 

に生じ ぅる 患者との関わりにおける 問題もあ る。 まず近信子診断のうち 生まれてくる 子供 

が 疾患関連近信子を 保有しているか 等を調べる出生双診断については、 子供が先天性の 疾 

患を有することが 明らかになった 場合、 親が子供を持つかどうかの 判断に影菩を 与えるこ 

とも想定され、 子供の選別につながるのではないかという 点を危惧する 声もあ る。 次に、 

出生している 者に対する近信子診断では、 明らかになった 近信情報により 早期の予防、 治 

療 が可能になるものと 考えられるが、 他方では、 例えばあ る病気にかかりやすいといった 

内容の迫 伝 情報に基づく 雇用、 保険加入、 さらには結婚、 養子縁組などに 際しての差別等 

の問題が生じることについての 指摘もあ る。 同様に、 迂 信子治療にあ っても、 従来、 治療 

できなかった 疾患に対して 治療法を提供するものであ るが、 やはり患者に 対する十分な 説 

明と自己決定確保、 プライバシー 保護等、 社会的側面についての 対応が求められることと 

なる。 

3  ヒトゲノム研究とその 応用に関するこれまでの 検討状況と主要論点 

このような状況から、 研究、 診断・治療に 除しての社会的なルール 作りが不可欠になっ 

てくるのであ る。 これまでにも 既に国 昧 機関、 欧米諸国、 日本等の各国政府、 研究機関等 

によりさまざまな 検討、 対応が進められており、 以下これまでの 関連の動きやそこでの 主 

要 論点について、 整理、 紹介したい。 

(m) 国際的対応、 海外諸国での 対応の状況 

ヒトゲノム研究や 近信医学、 さらにはこれらを 含めた生物医学に 関して、 これまでの国 

除 機関、 海外諸国での 対応状況をまとめたものが 表 1 であ る。 

表 1  海外でのヒトゲノム 研究、 応用等生物医学についての 社会的ルール 形成のアプローチのあ り方 

(1 ㏄ 6 年、 1998 年 ) 

米連邦法案 (1999 年 7 月 ) 

米州法 (1970 年代～ ) 

英人 む伝 学林間 委貝 会報 
告 (1997 年、 1999 年 ) 

  94 
告 

基に ] 

0 独座 保綾法 (1990 年 ) 
[ ベンダ秀二会報告を 基に ] 

0 英人の受打と 胚 研究に典する 
法な (199(@ 午 ) 
」ウオーノック 委貝 会報昔を 

基に ] 

0 アイスランド 国民健康データ 
ベース 法 (1998 年 ) 

タベース化 
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(2) 我が国の対応状況 

日本での対応の 代表的なものとしては、 科学技術会議生命倫理委員会の 下に ヒトバ / ム 

情報を対象とする 研究に関して 生命倫理の側面から 審議するヒトゲノム 研究小委員会が 設 

置され、 本年 6 月に「ヒトゲノム 研究に関する 基本原則」を 取りまとめた。 この基本原則 

は、 我が国のヒトゲノム 研究に関しての 無法的な位置付けの 文書であ り、 主な内容として、 

研究試料提供者の 権 利保護についての 考え方 ( 試料提供に当たっての 説明を受けた 上での 

自由意思による 同意確保、 提供者の追 伝 情報の保護、 知る権 利・知らないでいる 権 利の尊 

重等 ) 、 ヒトゲノム研究の 基本的実施要件 ( 各研究機関内の 倫理委員会による 研究計画の 

事前審査等 ) 、 社会との関係 ( 社会への情報提供の 確保等 ) などが盛り込まれている。 

なお、 国際機関、 欧米諸国及び 我が国での検討、 関係諸文書の 中で共通して 取り上げら 

れている留意事項、 対応策等を抽出、 整理すると、 表 2 のようになる。 

このようにヒトゲノム 研究とその応用は 既に社会の中に 浸透してきており、 こうした 状 

況 にあ って、 患者、 被験者の権 利の尊重が大原則、 大前提となることは 言 う までもなく、 

これまでの内外の 関連諸文吾の 中でもこれが 確立されてきている。 今後の課題の 上っと し 

ては、 私たち一人一人がこうした 問題を身近なものとして 受けとめ、 考え、 さらには自ら 

の意見を発信していくことが 求められているのではないぼろ うか 。 

く 参考文献 ノ 

大山真来「ヒトゲノム 研究とその応用をめぐる 社会的問題」 ( 科学技術庁科学技術政策研 

究所・調査資料 N0.66 、 20 ㎝ 年 ) 

表 2 ヒトゲノム研究及びその 応用と社会との 接点で想定される 問題 

ヒトゲノム 俺移巳 

  
    近在子治療 

 
 

 
 

  
柑報は ついての ) 知る 桁利 、 知らせ 
い ている権 利 

被験者、 患者の ( 自己の近居 冊報に 
ついての ) プライバシー 析     

0  同ほ能力のない 被 検者、 患者を対 
穏 とする研究、 診断・治療の 可否 

 
 

 
 
 
 

 
 

 
 

竹
 

的
性
 

伝
 

 
 

 
 

被
す
 0 明らかになった 迫伝冊報 に基づく 柏 
験者、 患者に対する 社会的差別の 
可能性 

一
 

固有の留意事項 

被験者の権 利と研究者の 研究の自 

 
 

 
 0 診断結果に基づく 子供の迅 別 、 妊 

娠 中絶の可能性 

0 迂伝脩報 に基づく 屋用 、 保険 加 
入 、 養子息 組 、 拮婚 年に際しての 
社会的差別の 可能性 

0 近 長子治療を受けたことに 基づく 社 
会的差別の可能性 

対応策 

0 サンプルの哲理、 利用システムの 構築 

* 機密保持 

* 特に研究では、 % 台によりサンプルを 珪 
石化 等 

0 インフオームドコンセントの 要件整備 

* 研究、 珍 析 ・治療内容に 応じた十分な 説 
明と同意確保 
* 説明項目、 手続の確立 

* 代理人による 同意手枕 等 

0 倫理委員会による 審査 

* 研究等の計画策定と 審査 

* 枝数分野の専門家による 委員会 投仮臣 

0 近在カウンセリング 体制の硅 佛 
0 社会への加被普及、 社会的ルール 確立 

(*1)  牧 験者、 患者の権 利の性質に 宕 目して、 ここでは研究、 診断・治療に 共通の留意 募項 として推理したが、 実 昧の対応を考えるに 当たっては、 

  

見 探索 
  を 匿名 
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