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報告書要旨

書目的

この報告書は、アメリカの生命科学と医療の規制システムと、それをひろく知的に支えるバイオェシ

ックス研究、ELSI研究プログラムなどの研究活動や組織・制度のあり方を明確にし、それらが有機的

な連携関係をもって、法やガイドラインなどの社会規範が規定・運用される社会的プロセスの一端を

明らかにする。アメリカでは、生命科学と医療研究が提起する倫理的・法的・社会的問題を考察する

バイオエシックスの専門家が政策的に重要な役割を果たしており、そうした専門家が社会的に活用さ

れる社会システムは、注目すべきものである。概観にすぎないが、日本では、こうした専門家が不足

しており、各種の報告書も、海外の考察や方法を大いに借用せざるをえない状況にあり、国内固有

の問題に対処し、今後この領域で日本が国際的に実質ある提言が行えるようになるためにも、バイオ

エシックスという領域における専門家システムを考察しておくことは、重要な意味をもつものと考える。

また、こうした調査研究は、科学技術の社会的インパクトを見積もる社会的方法としても注目でき、日

本の政策形成と政策評価の重要な構成要素となる知的基盤整備のあり方に示唆を与えると考える。

■調査結果

i．アメリカの特徴

アメリカのバイオエシックス・システムの特徴は、次のようにまとめられる。

1）ひろく社会的にバイオエシックス研究が進められており、それが、ELSI研究プログラムによって

国家的に支援されている。

2）NBAC、NTH（RACなど）、FDA、IRB制度、ELSI研究プログラム・バイオエシックス研究は連携的

に機能しており、そのことで、国内の規制システムが、かなり統合性をもって構築されている。

3）NBAC、NIH RAC、ELSI研究プログラム、IRB制度はすべて、いわゆる専門家が主体となってい

るが、とくにメンバーとなる専門家だけの判断に依拠しないよう、外部の専門家の知見を求め、ひろく

一般社会からのアクセスを可能とすることで、社会的透明性を高めた制度設計が行われている。

4）バイオエシックスに関わる専門家が社会的に重要な位置づけを与えられている。

前提となる社会背景は、A）世界的に質量ともに優れたパワーを持つ生物一医療研究を、エンジンと

して国内に抱える。B）プライバシー権を第一原理に置くため、連邦政府レベルの統一的な規制は難

しく、活発な民間の研究活動を抱える一方、さまざまな社会集団から意見が提供される社会状況とな

っている。アメリカに、こうした社会システムがあるため、生命科学と医学研究の提起する社会的・倫

理的問題が「十分に」検討されている、との判断を下せるわけではない。しかし、「自由な」科学研究

と社会とのインターフェイスを構築するため、さまざまな制度的な措置が取られるだけでなく、バイオ

エシックスに関わる専門家が必ず召喚される制度形態となっていることは過小評価できない。一部に

しろ、バイオエシックスの専門家に、いわゆる科学者・医師でもなく素人・市民の代表でもない立場か

－1－



ら科学技術の社会的インパクトを見積り、社会的に調整する役割が与えられることは注目すべき社会

的アプローチである。

ii．専門家システムとしてのバイオエシックス・システム

生命科学と医療研究を社会的にコントロールするにあたって、バイオェシックス研究やELSI研究

プログラムといった社会的な知的基盤が、とても重要な役割を果たす。バイオェシックス研究・ELSI

研究プログラムは、さまざまなレベルにある社会的意思決定の機関・制度に対して、問題に詳しい専

門家を提供し、その背後にひろく、専門的・社会的検討の成果を提供する。アメリカでは、バイオエシ

ックスの研究者は、現行の規制システムの問題点や先端的医療研究の提起する倫理的問題など、

科学技術の提起する社会的問題に関する知見を、個人的にではなく、社会的に形成する。こうした

知的基盤整備と「第三者的」専門家の活用を制度化する方法論は、ヒトゲノム研究に止まらず、地球

環境問題（遺伝子組換え食品を含む）、エネルギー問題などに関しても、ひろく適用できる社会的な

アプローチである。科学技術のフィジカルな影響評価、倫理的・社会的インパクトの検討、行政的課

題や法整備の基本要件を明らかにし、それらの情報提供によって、一般の人々の生活にもとづく意

見や願望を補完するだけでなく、ときに、科学技術の限界についても一定の共通了解を提供し、特

定の科学者集団・事業団体に「建設的」な方向づけや示唆を与ええるものと見られる。

■結論

アメリカは、バイオエシックスの領域で、大学や民間の研究機関において多数の専門家を擁し、連

邦レベルで研究支援政策を行っている。バイオエシックスの専門家は重要な規制的機関で、いわゆ

る科学者・医師でもなく一般市民でもない立場から、生命科学と医療研究の社会的問題を考察する

重要な位置を与えられている。研究基盤の社会的な整備とこれらの専門家を活用する透明な政策

形成システムは、生命倫理の争点について、かなりの社会的集約性をもって社会の相互理解と共通

理解を構築し、社会的な対処法や運用方法について、より適切な助言や勧告を行うものと見られる。

もちろん、バイオエシックスの専門家といっても、さまざまな領域の専門家がさまざまなアプローチで

検討していることも忘れてはならない。アメリカのバイオエシックス・システムは歴史的な経緯を経てア

メリカで形成されたものであり、医療研究や生命科学研究などの圧倒的な基礎研究活動をふくめ、

国内的にすぐに模倣・移植できるものではない。しかし、広く社会的に整備された知的基盤と「第三

者的」専門家を政策的に活用する社会的アプローチは、日本でも、バイオエシックスという領域に限

らず、多くの科学技術の社会的問題領域で必要となっていると見られる。ヨーロッパとアメリカの方法

や成果は参照せざるをえないとしても、こうした社会的に専門的な検討体制を国内的に整え、同時

にそれらの制度設計の透明性を高めることは、科学技術の発達が、安全性やリスクといった公共的

な問題をより広範囲に提起するようになりつつある現在、ひじょうに重要な社会的課題となっている。

とくにバイオエシックスの領域を中心にして、アメリカのシステムを参考にした日本の知的基盤整備が

期待される。
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0．はじめに

i．本報告書の目的

この報告書の目的は、アメリカの生命科学と医療の規制システムと、それを広く知的に支え

るバイオエシックス研究やELSI研究プログラムなどの研究活動の組織や制度のあり方を明

確にし、これによって、生物一医療研究に関わる法やガイドラインその他の社会規範が明確

にされる社会的プロセスと、それらが運用される制度メカニズムの一端を明らかにする。とく

に、バイオェシックスの専門家に注目して、生命科学と医療の発達が近年もたらすこととなっ

た倫理的・法的・社会的諸問題に対して専門家が活用されるシステムに焦点を当てる。

表題に用いたバイオエシックス・システムとは、アメリカ連邦政府の規制システム、バイオエ

シックス研究やELSI研究プログラム、IRB制度（施設内審査委員会）、各種専門家集団や

ボランティア団体などの社会的コミットメントを有機的に捉えようとする概念である。こうした視

点による検討は、科学技術の社会的インパクトを見積もる社会的手法としても注目でき、日

本の政策形成や政策評価の重要な構成要素となる知的基盤を整備するための参考ともな

る。概観にすぎないが、なによりも日本には、こうした専門家が不足していると見られるからで

ある。バイオエシックス研究とは、一般に「生命科学と医療における人間の行為を倫理原則

の観点から検討する体系的研究」と定義される。

ii．背景：生物一医療研究の進化と科学技術社会の変容

あらためて言うまでもないのだが、現在、生物一医療（Bi0－medical）研究が急速に進んでい

る。

アメリカを中心としたヒトゲノム解析計画は2000年6月にはひとまず終了したとの宣言が

なされ、ヒト遺伝子多型やマウスなど他の晴乳類ゲノムの解析もすでに進められている。この

ように蓄積されつつある遺伝学上の知識は、ヒトの発達過程を解明する糸口を与えるととも

に、ヒト医療の個人化を推し進め、医療技術や医療体制を根底から変えるものと見られてい

る。あまりに単純な遺伝子決定論に囚われてはならないし、遺伝的差別について社会的な

警戒と対策が必要なことを前提に置きつつ、これらの知見の進展が、ヒトの生命の理解と願

望にどのような影響をもたらすか、未知数であることが、今後の課題として長く残るものと見ら

れる。

生物一医療研究の急速な進展はまず、工業生産がある程度成熟してしまった社会1の中に

1フランスの社会学者J・ボードリヤールは吉本隆明との対談の中で、社会が発展した結果、生産とは、消費

を「生産」することとなった状況が生じたという面白い言い方をしている。
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位置づけて考えておく必要がある。

工業生産技術の発達によって、少なくとも先進諸国では、さまざまな消費財が廉価に提供

される社会が実現されるようになった。あくまでも平均値でだが、個人の所得の半分が、食費

や住居費などの必需品の消費に当てられ、残りの半分が消費に自由に使える選択消費に

当てられている。テレビや自動車といった生活用晶をひととおり揃える旧来のアメリカン・ウェ

イ・オブ・ライフが実現され、個人消費が必需性を超えた経済原理をすでに持ってしまった

段階にある社会において、保健・医療は、ひとつの重要な社会的位置を占める。選択的な

消費という経済の領域をもつようになった社会では、安全性や健康といったテーマが重要な

社会的な課題となるためである［参考のため付論にまとめた］。広義の医療、あるいはヒトの

身体や精神の健康管理が、生活において重く見られるようになるのは、今後の社会におい

ても必然的な傾向と見られる。おもに外的な自然を対象とした工業化という営為が重要でな

くなるわけではないが、生物一医療研究の進化は、ヒトの内的な自然をも対象とする科学技

術の時代への移行を示唆し、科学技術がこれまでとは異なるところで、私たちの生活様式に

深く関わってきていることを意味する。

もう一つ重要なことは、工業生産技術の発達は、さまざまな人工物（artifhcts）を自然世界

にばらまき、われわれの生活の基盤を自然と人工物の混合体のようなものにしてしまったこと

が挙げられる。

図1．科学技術と社会の関係の変化

A．古典的な関係モデル 巳新たな関係モデル

科学技術が浸透した自然

（一部、グローバル化）

現在では、地震という災害は単なる自然災害であるだけでなく、さまざまな耐震性をもつ建

造物を介した「人為的」な災害である側面をもち、さまざまな地球規模の気象現象の変動は、

人間の作り出した工場・自動車などの二酸化炭素排出に起因する、という「人為的」な性格
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をもつと見られる。薬害や飛行機事故なども、人間の組織・制度を介した「人為的」な科学技

術の災害といえる側面を持っと言えるだろう。科学技術の発達が自然世界と静的で安定的

な関係を保ち続けられた段階は終わつつあり、科学技術がさまざまな形で生活領域に浸透

してきたために、それ自体が自然現象や社会制度と一体となって未知の挙動を示すような

人工的な世界を作り出しているのが、現在の科学技術の特徴と見られる。Ulich Beckがリス

ク社会論で強調するように、現在の科学技術がもたらす危険は、人間が直接知覚できるもの

が少ないため、科学的検討によってはじめて特定される性格を持つ（知覚できるような段階

にあると、すでに相当な不可逆的な被害をもたらしている）。科学技術のリスクを客観的・実

証的に証明する以前に、科学技術研究の方向づけが一定の社会的判断を必要とするよう

になるため、科学技術は、より一層政治的な性格を帯びることとなる。個々別々に作り出され

た科学技術が意識的・無意識的にもたらす不確定な帰結は、新たに、科学技術の公共性と

いう問題意識から検討されるべき社会状況を生み出していると見られる。

こうした科学技術と社会の関係の変化は、当然として、科学技術と社会を考えるSTS、ある

いは科学論（science studies）といった知識領域2が、社会的に重要なものとなってきている

事実に反映されている。また、生命科学と医療研究に関しては、それらの倫理的・法的・社

会的問題を扱うバイオエシックス研究・生命倫理研究が、すでに研究分野として確立してい

る事実に一部反映されていや。とくに生命科学を中心とした科学技術では、個々別々に主

張されうる個人・組織や社会の理念や規範を社会的に調整する作業を多く課すという性格

をもつため、さまざまな社会集団の見解や問題関心を明確化することで、社会的に多様に

定義されうる争点・問題点を整理することが、ひじょうに重要な社会的な課題となっている。

「新たな」専門的知識と言えるバイオシックス研究は、問題解決型でもあり、科学技術の社会

的なインパクトを見積もることが社会的に必要になってきている事態を象徴する一例である。

これらの知識領域における考察の成果は、社会に還元されるべき性格をもつため、生命

科学と医療の規制システム、それを知的に支えるバイオェシックス研究・生命倫理研究のあ

り方それ自体が、社会的に分析される必要が出てくる。

iii．分析の視点：専門家システム

一般に、科学技術が社会に入ってくる際には、とくに、以下の二つの側面について検討・

評価することが重要となる。

A）安全性やリスク面

B）倫理面、あるいは社会的意思決定の側面

2　ssK（科学知識の社会学）やSTS（科学・技術・社会）についての歴史的な経緯は、金森修（2000）「社会構

成主義の興隆と停滞」『サイエンス・ウォーズ』がよくまとめていると見られる。
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これらの側面は相互に連関するが、ひとまず別々に論じる。

安全性やリスクの評価は、特定領域の専門家集団のもつ専門知識に大きく依存する。当

然のことだが、かなりの蓋然性をもって客観的に安全と言い切れるものもあれば、どういう組

織や個人が、それを安全であると言っているのかが問題となるものもある。特定の科学技術

の安全性やリスクに関して、専門家同士で異なる見解が出されている場合、意思決定が完

全に中立であるということはありえず、社会的に難しい問題を提起する。高度な科学技術に

なるほど、その知見を蓄え、その開発を推進する社会集団と独立に、専門性を確保すること

が難しくなるとは言えるだろう。

他方、一定のリスクを持っと見られた科学技術、ある場合には安全と評価された科学技術

が社会的に導入されてもいいかどうかといった倫理的・社会的側面を含む問題は、ひろく一

般の人々の声を取り入れる必要があるものと言える。ここには、特定の科学技術が提起する

問題の対処法やそれに対する方針を社会的にどう収赦させて意思決定していくか、といっ

た問題だけでなく、多面的に定義されうる科学技術の問題をどのように社会的にひろく回収

するのか、といった問題がある。

科学技術を社会的に調整する行為主体として、ひとまず大まかに、A）政府によるコントロ

ール3、B）（利益的）専門家集団によるコントロール、C）市民によるコントロール、を独立に考

えたとき、

PrOfessionaIcontrol

図2．科学技術を社会的に調整する行為主体モデル

特定の科学技術の問題に関しては、これら3つの行為主体における知識や判断の妥当性、

それを支える専門知識の有無・当否が、問題点や争点の社会的な明確化にあたって焦点

の一つとなることは明らかである。高度な科学技術を利用する社会とは、高度に専門分化し

3　議会や行政府などのコントロールを含める。当然のこと、専門家集団との関わりが深いが、ひとまず独立に

扱う必要があると考える。ここでは意識的に、マス・メディアという行為主体を捨象している。
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た社会を基盤とし、独自の規範意識をもつ多様な専門家集団を抱える社会であるためであ

る。国によって多少異なるとはいえ、現在では、複数の専門家集団がまったく関わらないで、

科学技術についての法規範やガイドラインなどの社会的ルールを、状況や時期に即して適

切に明確化することは不可能となっている。

高度な専門分化によって成り立つ現在の社会において、すべての人々がすべての科学技

術問題について「完全に」理解したうえで、これら科学技術の問題すべてを、すべての人々

の同意の下で解決できないことは明らかである。このため、一定の専門家たち（あるいは社

会集団・組織）に対して、一定の社会的な指針をまとめ、さまざまな解決法を考案する責任と

権限を付託することが、社会的に必要となる。そのことを前提に置いた上で、一定の科学技

術に関わる問題に関してだれが問題点を指摘し、その争点を定義するのか、そして、そうし

た様々な見解を意思決定のプロセスに組み込んでゆく制度的な仕組みやその社会的な条

件とはなにか、という制度論的問題が提起される。社会的合理性と科学技術的合理性との

調整にあたって、たんに科学技術の専門家だけでなく、さまざまな専門家の知識・判断がど

のように活用されるのかは、やはり重要な問題の一つとなる。もちろん、専門家たちが気づか

ない視点から科学技術に関して問題を提起する素人・市民の役割を無視することはできな

いのだが、それはまた、べつの問題系に属する4とすることもできるだろう。

多様な専門家集団や企業集団、一般の人々が、それぞれの理念と生活規範を持ち寄っ

て社会的に交渉する制度的インターフェースを構築するという一般問題において、バイオエ

シックスの専門家の社会的に特殊なポジショニングは注目できるものである。彼らは、とくべ

つ内省力を欠いたまま科学技術を推進する立場にあるわけでもないからである。

以上のような観点により、アメリカで、生命科学と医療の規制システムはどのように機能して

いるのか、とくにそこで、バイオェシックスの専門家はどのような社会的な位置にあるのか。ア

メリカの大学や研究所、連邦政府の支援する研究プログラムでは、どのような研究が行われ、

それらは、規制システムとどのような連携関係にあると見られるのか、といった全体像の解明

が、一つの課題となるだろう。NBAC、NIH RAC、ELSI研究プログラム、IRB制度、バイオエ

シックス研究がそれぞれに固有の役割を果たしながら、どのように全体として機能しているの

か、生命倫理の問題に関してアメリカで一定の社会的指針がまとめられるプロセスを、専門

家たちがさまざまな組織や制度として召喚され、活用される有機的なシステムとして捉えるこ

とが必要である。

こうした問題は、生命科学と医療研究に関わる政策形成や政策評価を社会的に支える知

的基盤のあり方にも触れることになるだろう。なによりも、アメリカのバイオエシックス・システム

4　あるいは逆に、広く市民の目にさらされるところで、専門家の知識や判断が提示されるべきとの見方もある。

－5－



は、科学技術の社会的インパクトを見定める専門家システム5の一つのあり方に示唆を与え

ると考える。それはまた、問題解決のために、「新たな」専門家をトランスディシプリナリーに

活用する制度形態を明らかにするものでもあるからである。

図3．アメリカのバイオエシックス・システム：専門家を中心とした概念モデル

調査対象をアメリカに限定したのは、以下の理由からである。

ひとつは、世界的に見て、生物一医療研究（とくに遺伝医療）の分野におけるアメリカのプレ

ゼンスがかなり大きく、同時に、連邦の規制システムを含むバイオェシックスの検討体制がア

メリカで社会的に特異な発達を遂げているためである。アメリカは、生命科学と医療研究に

おいて先端的な位置に立っため、科学技術がもちうる倫理的・社会的問題点にじかにぶつ

かり、たんなる文献の読解に止まらないところで、さまざまな問題点・争点を自らの手で回収

し、対処していく制度的な仕組みを独自に発達させていると見なせる。このため、イギリスな

どヨーロッパ諸国の社会制度に関する分析も重要とは考えるものではあるが、アメリカの社会

制度群の分析を優先させた。もうひとつの理由は、検討対象を国際的に拡げることは、筆者

の力量を超えるためである。

調査方法は、文献調査を中心に置いた。用いた資料は、ウェッブで入手できるアメリカの

連邦政府文書・資料、バイオェシックスや遺伝子治療に関連する論考・専門論文、各種ニュ

5　政府の諮問委員会や各種専門団体の専門委員会などだけでなく、ひろく企業組織や個別事業をも専門家

集団の一形態と捉える立場から、専門家が活用される社会的モードそのものに注目する。当然だが、専門家

集団が形成される制度機関と、彼らが活用される社会的な場は異なるものと見られ、それらの制度的な連携や

接合が大きな組織的な問題の一つに上がってくるのが、現代の特徴の一つであろう。Gidd。nS（1990）『近代とは
いかなる時代か？』を参照のこと。
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ース記事やSClデータベース（Science CitationIndex）などである。基本的に、1997年以降

のものを材料に用いた。歴史的背景や分析枠組みの参考としては、それ以前のものをふく

め、関連する研究者の二次文献もいくつか参照した。

本報告書の構成は、以下のようになる。

1．アメリカの生物一医療研究とバイオェシックス・システム

2．アメリカのバイオェシックス・システム（1）：NBACとNIHRAC

3．アメリカのバイオェシックス・システム（2）：ELSI研究プログラム

4．アメリカのバイオェシックス・システム（3）：IRBその他

5．まとめ

第1章で、アメリカの生物一医療研究が世界的にどのような位置を占めるのか、いくつかの定

量的なデータを確認した上で、アメリカのバイオエシックス・システムを全体として概観してお

く。全体の見取り図を得たのち、第2章以降、NBACやNIH RACなど各組織・制度につい

てより具体的に明らかにしていく。

断っておかなければならないが、この報告書は、アメリカのバイオェシックスに関わる組織・

制度すべてを網羅的・徹底的に分析したものではなく、あくまでも、主要なもののいくつかに

ついて、ささやかながら明らかにするものにすぎない。

■付

本報告書は、科学技術振興事業団・科学技術特別研究員制度の一環としてまとめられたも

のである。この間の研究成果をすべて報告書としてまとめることはできなかったが、この特別

研究員制度が、制約の少ない研究活動を保証することで社会的に重要な意義をもつことが、

本報告書により、さらに広く理解され支援されることを願うものである。
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図表0－1．最近のバイオエシックスの主な問題の傭轍的相関図
－ヒトクローン、ヒト胚性幹細胞、遺伝子診断、遺伝子治療－

ト

動物胚

キメラ、ハイブリッド

遺伝医療
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図表0－2．最近の生命科学と医療研究の提起する倫理的社会的問題のモデル

分類 問題例

クローン
とくべつヒトの遺伝子を改変するわけでもなく、一卵性
双生児と同じなのだから、安全であれば、クローン人間

ば 票 票 認 諾 告豊 吉票慧 票 票 讐

を作っても構わないのではないかo　　　　　　 Eとであり、許されるべきことではないのではないか。

遺伝子診断

生まれてくる子どもが重大な（遺伝的）病を持つ可能性 手（遺伝に起因する）重大な障害をもつ子ども・人間は生

があるか、調べることはいけないことなのか。　　　 1まれてはいけないのか。

人間の遺伝的構成を調べることは、差別のための生物 ！人間は、自らの遺伝的構成の特徴を知ったうえで、人
的な規準を新たに設けることになるのではないか。 庭 を考える存在であるのではないか。

ヒト胚研究

余ったり分裂させたヒト胚を研究したり、研究後、廃棄し
たりするのは、なぜいけないのか。

単なるモノではないヒト胚を研究対象として扱うことに感
情的な違和感を持たないのか。ヒト胚はすでに、「人
間」なのではないか。

なぜヒト胚研究は、14日以内に限定されなくてはならな
いのか。15 日目とか20 日目でも、細胞群としては、たい
して変わりないのではないか。

j一般に14 日までには神経細胞の萌芽が形成されるヒト

陽 志 ㍊ 濫 豊 霊 ㌫ 浣 一誌 語

l要があるのではないか。

遺伝子治療

重大な遺伝病が予期されるのだから、たとえ着床前と
言っても、遺伝子治療を行うことが人間的な義務となる
のではないか。

遺伝子を操作する技術を、人類は手に入れたのだか
ら、生まれてくる子どもの遺伝的条件をよりよく変えよう
とする行為は、許されるのではないか

lJ

子どもの遺伝的条件を変えようとすること自体、いけな

いことではないか。また現在の段階で遺伝子をいじるこ
とは、人間的なレベルで、どのようなリスクを招くか分か
らないため、止めるべきではないか。

雷笠禁 言霊 翳 諾 監 禁 崇 雷雲：芸！

宗完 詰 雷 雷 漂 監 禁 人には、そうした技 1

たとえ子供たちの寿命を伸ばし、学習能力を向上させ
たいという個人がいたとしても、社会としては、倫理的
に、そうした行為を許してはならないのではないか。

動物臓器移植

l
現在でも移植のためのヒト臓器が不足しているのだか　 j人間は、動物の臓器を移植し続けると、「人間」ではなく
ら、有史以来ヒトとの付き合いが長く、安全と考えられる：なるのではないか、性格が全く変わってしまったりする
ブタなどの臓器を遺伝的に改変して、利用してもよいの のではないか。また、特定の動物をそうしたものに利用
ではないか。 することは、許されるべきことではないのではないか。

遺伝研究

人間の遺伝的要因と人間行動の関係はまだ本当には ！

理解されていないので、ポスト・ゲノム研究として、それ il
禁 禁 禦 認 諾 今後さらに重要な研究 ［

】

人間的レベルにある心理や行動は、遺伝子レベルの
現象とは、異なる階梯に属するものであり、例えば「カ
オス」のように初期条件によって帰結が激しく異なるも
のとなるとも考えられるため、もっと実りある別の研究
テーマが推進されるべきではないか。

どんな科学研究も、人に危害を加えないかぎり、自由に 倫理的な懸念が残る場合には、自由な研究は、抑制さ
行われるべきではないか。 れるべきではないか。

その他

l
生命倫理の問題に対する検討は、欧米で進んでいる 1日本は独 自の文化（遺伝病の分布を含む）をもつの
のだから、欧米の対処法やガイドラインなどを見習っ 1で、独力で考えるべき問題が少なからずあり、欧米の動

て、それに従っていれば大きな問題はないし、効率的 向を適切に取り入れるためにも、自国の生命倫理の研
でもあり、十分ではないか。 究を整備すべきではないか。

自身にこれから実施される高度な医療について、さまざ親切に説明してくれた担当医の提案を断れるか。最後
まな選択肢の中から選んだと言えるか、医療内容につ は、担当医、あるいはお医者さんの判断を信頼するし
いて、担当医なみに適切に理解したと思えるか。 かないのではないか。

脳死は人の死なのだから、三徴候死（心停止、呼吸停 ：

止、瞳孔散大）という古い規準を捨てて、人のためとな i
る死を選んでもよいのではないか。　　　　　　　　 －

r

見ず知らずの人に臓器を提供することはしたくないし、
脳死は、ほんとうの人の死ではないのではないか。

注意）以上の問いには、いくつか適切でない問いも含まれており、両義的な問いのペアとして成り立たないものもある
ことを断っておく。あくまでも考えるための契機として、構成してみた。
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図表1－1．アメリカ連邦政府の研究開発予算の動向

FY1999‘　FY2000；　FY2001l FYO0－01

実際評価額l　予算i変化額i変化率

Defence 38，88839，28238，576－706　　　－1．8％

HHS 15，82518，08219，1681，086】　6・0％

NASA 9，7179．77710，040263i　　2．7％

Energy 6，9667．1177，6395227．3％

NSF 2，6702．8633，431568E　19・8％

Agricu圧ure 1．6451．7631，824611　　3．5％

Commerce 1．0841．0731，148757．0％

other 3．3763，3773，6012241　　6．6％

TotaIR＆D 80．1711　　83，33485，427

Defence

Nondefence

42．085 4 2．583 41，98 1 －602

38，086 40 ．751 43，446 2，695

（単位：100万ドル）

‾　－　　　－　1－　　　　－　－　－　－　　－　　－　　　　　　　　　　1－　　▼　　　　　　‾　　　　　　　　　　　　　　　　－　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　1－　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　－　　　　　　‾　　　　　　　　　‾
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1．アメリカの生物一医療研究とバイオエシックス・システム

1－1．アメリカの生物一医療研究

i．アメリカの最近の政策動向

アメリカの2001年度の研究開発予算案でもっとも注目されるものの一つに、NIH（National

Institutes ofHealth；国立衛生研究所）の予算増加が挙げられる。NIHは、FDA（Food and

DrugAdministration；食品医薬品衛生局）、CDC（CenterfbrDiseaseControl；疾病管理局）

などとともに、米厚生省（DepartmentofHealthandHumanService；DHHSorHHS）に所属

する政府機関である。

2001年度の予算案では前年度比5．6％増で、約10億ドルの増額、総額1，88億万ドルの

予算となった。面白いことに、NIH側が要求した予算額を大きく超えるものであった。連邦議

会の多数の議員が、1998年からの5年間にNIH予算を倍増することを考えており、この傾

向はこれからも続くと見られる。NIHは、米厚生省の予算の9割強を占める（2001年度の予

算で、99．4％）。

連邦政府による研究開発支出に関して、NIHは、国防総省に次いで多くの予算を獲得す

る政府機関であり、その22％を占める（国防総省が45．2％、NASAが11．8％）。それらの約

六割近くで支えられる研究プロジェクト（Research PrQject Grants）数は、3万1千500件以

上に上る。民間の研究開発が活発になり産学連携が進んでいるとはいえ、NIHは、アメリカ

のアカデミズム研究の60％を資金的に支える重要な役割を負う1。その費用の約80％が、

大学等の外部の研究機関に研究資金として配分され、約10％が、国立癌研究所など、NIH

に所属する内部研究機関に配分される。

ちなみに、ヒトゲノム計画には、全くの別枠として、年間2億ドルの研究費が与えられている

（15年間で、総計約30億ドル）。この巨大研究プロジェクトによって、通常の基礎医学・生物

学研究に割り当てられる研究資金が削られてはならないと配慮されてのことである。

NSF（NationalScience Foundation；全米科学財団）の予算も、生命科学に関連するものと

して、触れておかねばならない。じつはNSFは、NIHの予算増額よりもずっと大きく、前年比

17．3％増、6億7500万ドルの増額となっており、これもかなり注目を引くものだった。これら

の予算の半分近くは、IT研究、ナノ・スケールの工学科学、環境の複合的生態

（Biocomplexityinthe Environmnet）などに振り向けられる予定となっているが、研究区分の

一つとして、生物科学（BIO）にも、前年度比23．3％の増額で、5億1100万ドルが拠出され

1ちなみにアメリカでは冷戦終了後の1980年以降、民間の研究資金投与が連邦政府予算額を超え、1999

年時点で、アメリカの研究開発支出の三分の二（68．5％）を占める。
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図表1－2．おの〃ce肋fC！7に見るアメリカの科学者の世界的位置
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ることとなっている。また、コンピュータと情報の工学的科学（CISE）は、36．2％の増額となっ

ている。今後、ITとバイオといった分野はかなり融合していくと見られるので、アメリカのIT

研究に対する予算増額は、生命科学研究・生物医療研究そのものだけでなく、その研究基

盤にも大きく貢献していくものと見られる。

NIH予算の増額と今後の増額計画は、アメリカの生物一医療研究に対する資金投与の重

点化をさらに推し進めるものであり、NSF予算の増額も当然ながら、アメリカの生命科学研究

に対して、これまで以上に制度的な基礎づけを与えるものである。ニクソン大統領以降アメ

リカの生物一医療研究は急激に拡大したが、バイオテクノロジーの戦略的な強化政策（1991

年）、ヒトゲノム解析計画の着手にとどまることなく、生物一医療研究でもっとも注目をあびるポ

スト・ゲノムに向けて、アメリカの研究開発は、さらに政策的に加速されていく見込みである。

生物一医療研究におけるアメリカの優位を見るため、まず自然科学一般におけるアメリカの

位置を概観しておく。

ii．生物一医療研究におけるアメリカのプレゼンス

［1］1998年の最もよく引用される自然科学者

ISIの発行する5ゐnce砲tcJI，1999，Mar／Aplによれば、全自然科学分野のうち、最もよく

引用される科学論文を書いた1998年度の「最優秀」科学者は、すべて基礎医学・生物学に

関係する分野であった。自然科学分野としてバイオ関連が最も成長が激しい領域であること

が分かる。

1位から5位までの科学者20人の専門分野は、細胞生物学、生物化学、分子生物学、

ゲノム学、遺伝学、細胞生物学、ゲノム学、ウィルス学、ゲノム学、ゲノム学、細胞生物学、ウ

イルス学、免疫学、遺伝学、分子遺伝学、分子遺伝学、細胞生物学、薬理学、薬理学となっ

ている。このうち、アメリカ以外の研究機関に所属する科学者は、3名しかいない。じつに世

界のトップクラスの自然科学者の8割を、アメリカの科学者が占めることとなる［図表1－2：上

の表を参照のこと］。

単年度ではばらつきがあるとも見られるので、生物一医療研究に限定された、長期にわたる

データを見る。

［2］1990年から1997年までの最もよく引用される科学者（生物一医療分野）

1990年から1997年までの期間、生物医学（Biomedicine）の領域で、最もよく引用された

論文を書いた科学者25名中、アメリカの科学者は、18名いた。また上位50名中でも、42
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名がアメリカの研究機関に所属する科学者となっている（肋ceレ伽ch，1998，May／June）2。

上位25名中では7割、上位50名中でも8割を、アメリカが占めるということになる。ちなみに

日本の科学者では、ただ一人岸本忠三（大阪大学）が八位として入っている［付表卜2：下

の表を参照］。

これらの数値に示されること昼、生命科学一般に止まらず、生物医学の分野においても、

アメリカの科学者が、世界中の研究者が多数引用する重要な科学論文を産出している、と

いうことである。これらの生命科学・生物医学分野で、アメリカが、世界的に見ても圧倒的な

位置にあることを示している。

こうした状況の中で、アメリカでは、生物一医療研究の政策の一環として、NIHやNSF予算

の増額が実施され、NIHの場合には、今後数年間その傾向が続く予定となっている。こうし

た政策動向は、生物一医療研究の分野におけるアメリカの圧倒的な優位を維持するだけで

なく、これをさらに強化しようとするものであることは明らかである。

とくにNIHが、これらの予算をどのような研究領域に振り向けるべきと考えているのか、そ

の概要を次に見てみる。

iii．NIHの研究開発方針

NIHが期待の研究分野として注目する領域は、以下の4つである。

1）遺伝医療

2）臨床研究：基礎的な発見を将来の治療に役立てる

3）学際研究の推進

4）健康格差の排除

1）遺伝医療

遺伝子組換え技術と遺伝子複製技術の広範囲な応用が進み、1990年代を通じてゲノム

科学知識が拡大することによって、研究者は、疾病を引き起こす遺伝的要因の特定が可能

となり、改変された遺伝子や細胞、あるいは遺伝的な修正を施された臓器を用いた「生物学

的医療」の可能性が探求できるようになった。疾患を引き起こすタンパク質の産生に関わる

遺伝子を特定することが、疾患に対する新たな対処法を開発するのに重要なステップと認

識されている3。とくに、ヒトゲノムの遺伝子配列の解読作業が一段落つき、遺伝子と疾患との

2　ちなみに、イギリス人3名、ドイツ人2名、フランス人1名、日本1名、カナダ1名となっている。

3　21世紀の医療技術としてとくに期待されているものには、少なくとも以下の3つの領域が挙げられる。
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関連が部分的にであれ確定されるようになると、予期しないかたちで、疾患に対する治療法

を見出す機会が得られるとの期待がある。

2）臨床研究

人の健康を改善するために基礎科学の知識を活用していく試金石として、臨床研究が重

要視されている。分子や遺伝子に関する実験室での研究が、将来の医療の革新をもたらす

基盤と認識されている。

3）学際研究の推進

生物的プロセスやふるまいに関する知識がもつ可能性を十分に認識するために、医学研

究には、新たな能力が必要になってくると見られている。例えば、複雑な生物システムをより

理解しやすくするため、新しいゲノム学上の知識が、古典的な生物化学、細胞学、発達生物

学などの知見と統合される必要があり、そうした制度条件が整えられる必要があるとされる。

また、コンピュータを基盤とした分析技術が急速に必要になってくると認識されている。NIH

では、BISTI（theBiomedicalInfbrmationScienceandTechnologyInitiative）というプログラム

が走っており、遺伝子情報など膨大なデータ処理を行う情報技術の発達を促すとともに、バ

イオインフォマティックスなどの専門家の養成を目指している。

4）健康格差の排除

国民健康保健制度が存在しないアメリカでは、国民間で健康に格差がある。とくに地域に

よる違いや、人種や民族などマジョリティとマイノリティとの違いが明確に認識されている。こう

した健康格差を縮小していく連邦政府の役割として、医療研究と研究訓練が挙げられてい

る。国民皆保険制度を介した医療サービスの平等化ではなく、医療水準の向上による高度

医療へのアクセスの容易化と国民の自助努力が、アメリカの医療政策の基本方針となって

いる。

四項目の概要から分かるように、NIHでは、ゲノム学の発達を視野に入れて、基礎研究か

ら実際の医療への活用を目指した研究開発が展開されるべく方針が立てられている。NIH

の予算増額は、たんに生命科学の振興という意味でなく、基礎的な科学知識の医療への活

用を目指した、アメリカの「医療産業」上の世界戦略をも意味すると見ても、それほど大過な

いだろう。

このように、遺伝医療はNIHで注目されている領域だが、この領域で、アメリカはじつに

世界的に特異な位置にある。

1）遺伝子治療、2）幹性胚細胞などを中心とした再生工学・組織工学、3）異種間臓器移植

アメリカでも不足する移植用臓器を、大きさも手ごろな豚などの臓器の活用によって代替させようとする動向は、

日本ではあまり紹介されない。遺伝的に改変された異種間臓器移植も、広義には、遺伝医療のカテゴリーに入

ってくると見られる。Dyer，Marth R．＆Herring，PauJL（2000），“Progress and Potentialfor Gene－Based
Medicines”，MolecularTherqpy，VOl・1（3），PP・213－24・
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図表1ー3．遺伝子治療研究の国際状況

遺伝子治療研究の国際比較；プロトコル数

りアメリカ
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このデ胃タを引用するには、Wiley＆Sons社の許諾が必要です。引用したい
人は、個別にこの会社の許諾を得る必要があります。他者の知的所有権を
尊重しましょう。
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iv．アメリカ遺伝医療の世界的な位置

［1］おもに臨床研究を中心とした遺伝医療研究

英乃eカ〟照。〆伝Ⅵeルわdh肺のデータ（2000年5月25日現在のデータ）を一部引

用させたもらったものが、図表ト3である。

このデータによれば、最近までに行われた遺伝子治療（遺伝子標識を含む）では、プロトコ

ル数にして、アメリカが、72．9％、ヨーロッパが、22．8％、アジアが、2．1％を占めることが示さ

れている。

また患者数では、アメリカが、68．6％、ヨーロッパが、20．9％、アジアが、1．1％を占めることが

示されている。残念ながら、このデータでは、日本は患者数で、0．1％を占めるにすぎない4

（ちなみに、韓国が、0．3％）。

実際にヒトの被験者が関わる臨床研究において、アメリカでじつに世界の七割もの遺伝医

療研究が行われていることが分かるが、この数値はやはり圧倒的と見られる。また、アメリカと

ヨーロッパで、世界の九割もの臨床研究が行われていることも注目できる。遺伝子治療の分

野で、アメリカとヨーロッパ以外の国は、ほんのわずかな部分しか担っていないことが理解さ

れる。

これらの数値でまず読み取っておくべきことは、遺伝医療の進展は、世界的に見て、アメ

リカの多数のボランティアたちによって大きく支えられているという事実である。また、少なくと

もアメリカで蓄積されている遺伝医療にまつわる経験は、他国とかなり懸隔があると見られる。

アメリカで実施される臨床研究の規模は、ヨーロッパで行われている研究規模と比較しても、

その3倍近くになるからである。

［■注意：このデータの引用には、John Wiley＆Sons社の許諾が必要です。引用したい人

は、個別にこの会社の許諾を得る必要があります。他者の知的所有権を尊重しましょう］

［2］ひろく基礎研究を含む遺伝医療研究

臨床研究と一歩離れた基礎研究を含む遺伝医療研究について概要を分析したものが、図

表1－4である。

分析の対象としては、1999年の全科学論文のうち論文題名に「gene therapy（遺伝子治

療）」を含むもの、それと、専門誌『ヒト遺伝子治療』、『癌遺伝子治療』、『遺伝子治療』のす

べての掲載論文を加えたものを、母集団とした（全科学論文といっても、SCIに記録されたも

のに限定される。当然ながら、データは重複しないよう適切に重ね合わせた）。

あくまでも定量的な概算として、世界の遺伝医療研究で、アメリカが58％、イギリスが12％、

4　その他の国では、プロトコル数ではイギリスが、10．4％、フランスが、3．5％、カナダが、2．6％、また、患者数

ではやはりイギリスが、7．5％、カナダが、3．5％、フランスが、2．9％となっている。
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図表1－4．SClデータの分析［1］；遺伝子治療（1999）
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1　　　　 5 ．5 6 ％

2　　　 1 1．7 6 ％

1　　　　 7 ．1 4 ％

グ ラフB ）国 別 ；自国 研 究 機 関 に よる論 文 の 比 率
］

J

ダ

　

ツ

相
川

ス

　

ス

　

本

　

力

分
利
　
日
　
刈

フ

　

イ

　

　

　

ァ

000％　　20．00％　　40．00％　　60．00％　　80．00％　10000％

注意）MAとは、論文種別で「Meeting－Abstract」のこと

注意）母集団は、論文タイトルに「genetherapy」を含む論文すべてと、
専門誌『HumanGeneTherapy』『cancerGeneTherapy』
『GeneTherapy』のすべての掲載論文、とした（重複しないように母集団を作った）
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日本が9％を占めることが示されている。先のデータより、アメリカのプレゼンスはやや落ちる

が、国際共同研究を含むアメリカの研究活動が、世界の6割弱の研究を占め、やはり世界の

過半数以上の研究を実施していることが示されている。また、基礎研究を含む遺伝医療研

究に関しては、日本は、国際的に見て、それほど低い位置にあるわけではないことも示され

ている。

アメリカの特徴としては、自国の研究機関だけでまとめられる論文が8割を占め、日本など

と比較すると、他国の研究活動に対する依存率が低いことも注目できる（イギリスも、その傾

向あり）。

また国際共同研究においては、イギリス、日本、ドイツなどが共同研究を実施する相手とし

てアメリカと組む比率は、いずれも5割を超える（フランスは、この傾向を持たない）。日本の

場合、実施される国際共同研究の8割が、アメリカの研究機関と組んだものであることが示さ

れている。アメリカを除く主要5カ国では、全論文中、自国の研究機関だけによって書かれた

論文がほぼ6割を占めるものの、残りの1割強から3割が、アメリカとの共同研究の成果による

ものということが示されており、その世界的な影響力は、やはりかなり大きい。

［また、あくまでも参考として、動物研究を含む胚・胎児研究の世界状況についても、付表

1－Aとしてまとめた。アメリカはこの領域では、世界の46％の研究に関わることが示される］。

V．アメリカの可能性と危険性

以上、まとめると、次のようになる。

アメリカは、世界の遺伝医療研究に関して、臨床研究に参加するボランティアの7割近くを

提供し、基礎研究を含む遺伝医療研究の論文の6割近くに関わりを持つ。それだけでなくア

メリカは、イギリスや日本などの主要5ヶ国の研究の1割強から3割ほどに影響力をもつ。その

うえアメリカの生物一医療研究と生命科学研究は、世界でも最も多数引用される重要な研究

成果を生み出している事実が確認されている。

つまり、アメリカは、ヨーロッパ諸国や、日本を含むアジア諸国と横並びにある一つの国な

のではなく、ひとまず他国を脇にやったとしても、生物一医療研究の領域で単独で、先端的

な領域を切り開ける先進性をもつと見ることができる。そのため、たんに政策枠組みの参考と

いうだけでなく、先端的な研究動向を示す地域として、他国が自らの政策方針を定めるうえ

で認識しておく必要のある非常に重要な地域国家と見なさざるをえない、ということである。

もちろんこう言ったとしても、その他の国々が日本の参考になることが一概に否定できるわけ

ではない。例えば、クローン羊ドリーがイギリスで生まれたように、アメリカ以外の国で原理的

に優れた研究成果が生まれないわけではないからである。

しかしひとまず、つぎのように言うことはできるだろう。

生物医療研究の先端を走り、臨床研究へ参加する意志を示す多数のボランティアを抱え
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るアメリカは、少なくとも遺伝医療に関するかぎり、もっとも先端的な医療研究を実施する可

能性が高い、と見られる。そしてアメリカは、遺伝医療研究にまつわる社会的・倫理的問題に

関して、もっとも先鋭的な問題に直面する可能性をももつだろう。
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ト2．アメリカのバイオエシックス研究

i．バイオエシックス研究：概観

生物一医療研究において優れた研究成果を圧倒的に輩出し、世界の遺伝子治療実験研

究の7割を担うアメリカは、ヒトゲノム研究が持ちうる倫理的・法的・社会的問題を検討する体

制においても、かなり特異な知的基盤を発達させている。いわゆるバイオエシックス研究と言

われるものである。

バイオエシックス研究とは、一般に「生命科学と医療における人間の行為を倫理原則の観

点から検討する体系的研究」と定義される。この報告書では、生命倫理という術語は、バイ

オエシックスと同意義に用いる。

米本昌平によれば、バイオエシックスは、「主として、生物技術の安全性と規制の問題、最

先端医療における倫理問題、そして医療における個人の主権の問題、の3つ」を精力的な

考察の対象とする5。具体的には、体外受精や遺伝病スクリーニング、胎児診断、遺伝子治

療、臓器移植などがあり、ヒトゲノム知識や遺伝子操作技術の進歩によって、それらを技術

的に利用するにあたって、あらためて倫理的・法的・社会的諸問題が問われるようになった。

例えば、様々な生命維持装置によって人工的に心肺機能が付加された「意識のない人」

を死亡した状態としてよいのか。家系に特有な遺伝病の素因があるかどうか出生前に診断し

てよいのか、あるいは素因があると判明した場合、中絶してしまってよいのか。技術的に可能

ならば、生まれてくる子どもの遺伝的な構成を「適切な方向」に変えてしまってよいのか、ま

たこの場合、「適切な方向」とは、どういうことを意味するのか、といった問題群である。それま

で人為の範囲外にあって全く動かせなかった自然の領域が、科学技術の発達によって利用

可能となり、人間社会の領分となることで、人間の意思決定を必要とするようになってきたの

である。

1970年代初頭より単語として用いられるようになったバイオェシックスは、古くからあった医

療倫理の原則が、基礎研究と臨床研究の急速な発展、医療体制の変化（医療の臨床研究

化、医療のチーム化）、医者一患者関係の再編を受けて、生命科学と医療における行為をあ

らためて（倫理）原則から再検討するために出てきた知識領域と見なせる。

バイオエシックスの専門家は、基礎研究を行う科学者や、いわゆる医療従事者、患者本人

でもない立場から、医者胃患者関係を社会的に調整する一方、先端的な医療技術（とくに最

近ではゲノム学などの科学を基盤とする）の社会的なインパクトを見積もり、その社会的なあ

り方を明確化する機能を一部で負うこととなっている。

バイオエシックス研究の体制に関してアメリカがもつ特異性を見るため、一つの事例を見て

おく。　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　モ

5　米本昌平（1985）『バイオエシックス』、p．102

ー21胃



ii．アメリカのバイオエシックスの専門家

よく知られているように、広く国際的な視点をから、ヒトゲノム研究と遺伝医療に関わる法

的・倫理的な原則を検討した国際機関に、WHO（World Health Organization；世界保健機

構）とUNESCO（ユネスコ）がある。それぞれ、「遺伝医学と遺伝サービスにおける倫理的諸

問題に関して提案された国際的ガイドライン」（1998年）、「ヒトゲノムと人権に関する世界宣

言」（1997年）をまとめた。前者は、実際の遺伝医療の実践に関わる一般的なガイドラインで

あり、後者は、人権概念を中心に構成されたヒトゲノムに関わる法規定集である。

以下のアドレスより、入手できる。

OWHO；http：／／www．who．int／ncd／hgn／hgnethic．htm

（邦訳は、京大いでんねっと［臨床遺伝医学情報網］にある

；http：／／www．kuhp．kyoto－U．aCJp／idennnet／idensoudan／WHO．html）

OUNESCO；http：／／www．unesco．org／ibc／uk／index．html

（邦訳は、JCRB細胞バンクにある；http：／／www．cellbank．nihs．goJp／indextop．html）

両者の基本的な目的の違いは、それらをまとめた委員会の構成からすぐに分かる。

WHOのヒト遺伝学プログラム（The WHO Human Genetics Programme）の委員会は、16

人の専門家からなり、そのほとんどが、遺伝医学（MedicalGenetics）、医生化学、遺伝学な

どを専門とするメンバーからなっている。それに対して、UNESCOの国際生命倫理委員会・

法律小委員会（the LegalCommission：InternationalBioethics Committee）は、その名が示

すように、21人のメンバーすべてが法を専門とする。両者とも、国際的な構成となっており、

アメリカ、カナダ、フランス、オーストラリア、日本などから参加者を集めた［英語のリストを付

表トBとして報告書末尾に付けた］。

ここで注目したいのは、両者の類似点や相違点ではなく、バイオエシックスの専門家がど

れくらい、これらの委員会に関わっているのか、という点である。

メンバーの所属に軽く触れた両者のリストから見るかぎり、バイオエシックスの専門家は2

人しかいない。二人ともWHOのプログラム委員会のメンバーである。

一人は、J．C．Fletcherで、バージニア大学・生物医療倫理（BiomedicalEthics）教授、もう

一人は、D．C．Wertzで、シュライバー研究所、社会科学・倫理・法部門の教授である。両者

とも、アメリカの出身である。Fletcherは、NIHの臨床研究センターのバイオェシックス・プロ

グラムの初代監督官を務めた人物である。彼は1985年から86年まで、いまから10年以上

前に、Wertzとともに遺伝子スクリーニング、カウンセリング、出生前診断の倫理的問題に関

して、19ヶ国の国際比較研究を行い、『倫理とヒト遺伝学：比較文化的パースペクティブ』6を

6　FletcherandWertz（1989），ElhicsandHumanGenetics：ACrossCulturalPerq，eCtive
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まとめた。Wertzはまた、ELSI研究プログラムで、遺伝学と倫理学に関するアメリカとカナダ

の比較研究、同主題に関するより広い国際比較研究も行っている［付表3－A参照］。彼らの

WHOへの起用は、こうした側面が評価されたものと見られる。そうでないとしても、少なくとも

具体的な遺伝医療実践に関わるWHOのガイドラインをまとめるに当たって、彼らアメリカの

バイオエシックスの専門家が大きな役割を果たしたという見方は、かなりの妥当性をもつと見

られる。

また別の観点から、これらのメンバーを、バイオエシックスに関して論文・記事を書いた経

験から調べる7と、以下のことが分かる。

WHOのプログラム委員会では、計9人が、総数で357本のバイオェシックスに関する論

文・記事を書いている。一方、UNESCOの法律小委員会では、計5人が、総数で70本の

論文・記事を書いている。

論文・記事数でWHOのプログラム委員会が上回っているのは、言うまでもなく、バイオエ

シックスの専門家が2人いるためである。Fletcherが246本、Wertzが61本の論文・記事を

書いて、総数を押し上げる格好となっている。

彼らに次いで論文・記事を書いているのは、MichaelKirby、前オーストラリア連邦裁判所

裁判官で、29本、そして、BarthaMariaKnoppers、カナダのモントリオール大学の法学教授

で、26本である。Knoppersは、WHOとUNESCOの両委員会のメンバーである。彼女は、

HGO（HumanGenomeOrganization：ヒトゲノム解析機構）の倫理委員会の会長も務めた。

注目しておく必要があることは、肩書きだけとは言え、いわゆるバイオエシックスの専門家

として参加しているのは、アメリカ出身の研究者だけだという事実である。また、必ずしも論

文・記事数が考察の深さや影響力を直接示すものとは言えないにしても、バイオエシックス

に関して論文を2桁以上書いている4人の専門家の中でも、アメリカの代表者は、その領

域に関しては、相対的に見て、かなり訓練を受けた研究者と見なさざるをえないという点であ

る（WertzでもKirbyの2倍近い論文・記事を書いていることになる）。

これら国際的な委員会の構成からうかがえるアメリカ代表の専門性は、当然ながら、アメリ

カの国内状況から生まれてきたものである。アメリカのバイオエシックス研究の体制が、高度

な専門家システムとして成り立つことを示すものと言える。これは、他の国々と比較して、アメ

リカの生物一医療研究や遺伝医療が進んでいることに、社会的に対応するものと見ることもで

きるだろう。

次に、簡単な歴史も含めて、アメリカでバイオェシックス研究が扱われている体制を簡単に

概観しておく。

7　βJbe血の肋e（詳細は、3章で後述する）で検索できる結果から検討した。かなり英語圏、しかもアメリカの研

究者の目に触れるかぎり、と偏っていると見られる。ここでの考察は、その数値に限定されたものである。
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図表1－5．生殖科学技術に関する各国の政策の特徴

表A．生殖技術政策の特徴、各国比較

イギリス ドイツ フランス アメリカ

政策形成 プラグマティックな現実 生命の保護、「人間の尊 個々人の権利の上に立
当事者の自己決定権と

プライバシー権
の根拠とな
る主導原

理

主義 （コモン・ロー＊） 厳」 つ公の秩序としての人権

「子どもの福祉」 「子どもの幸福」 「人体の人権」

規制法 ヒト受精・胚研究法
胚保護法・連邦医師会指

針
生命倫理法 各州法・判例

規制の形
独立の専門行政機関の
実施要綱による指導と監

査

医職能団体の指針と刑事
罰による直接の国家規制

の併用

制定法による理念の体系
化と行政立法による運用 専門職団体による自己

式 （保健省による許認可と
監査）

規制と司法判断

実務上の ヒトの受精と胚研究に関 各州医師会の常設委員 保健省による許認可／生
殖 ・出生前診断国家委員

．∠ゝコミ

個別学会によるガイドラ
規制主体 する認 可機 関（H F EA ） ．∠ゝ

コミ イン／裁判所

政策のし

政府 委員会報告 医師会指針 政府委員会 行政立法　 政府報告書 専門職・ガイドライン・各
州法

1 t 先行　　　　 J J

立法 立法
1 議会警 報告

Eヨ
問題事例、訴訟へ

ぼり方 1
指針がベースで一部を法

J　　　　 J J
専門行政機関による 立法による理念的体系化 個別の判決から一般的

ルールづくり 律で規制 な原理へ

個別 的 個別的 包括的・演樺的 個別的・帰納的

その他
科学技術に対するコント ヨーロッパでのルール統 被験者保護の規制シス

ロール意識が強い 一を模索 テムの整備 （IR B 制度）＊

注）これらの国すべてが、懲罰規定をもつ医療専門職団体への強制加盟の制度をもつ（日本は持たない）

表B．生殖技術に対する政策対応バターンの比較図式

イギリス 】　　 ドイツ フランス アメリカ

法的特徴

運用機構
独立の行政機関がルー j

ルを定㌔ 芸哲 査と監［

j生命保護原理により禁止 ［人権原理による技術規制

事項誓 制化 I を法律て体系化

実際のチェックは医師会 i行政機構一昔 る管理・運

［

バックアップ体制のある
私的自治

「ガイドラインー委員会」
体制

司法判断の積み重ねに
よるルールづくり

（PublicPolicyModel）　　　　　　　　　　（PrivatePolicyModel）

参考）米本昌平他（1994）『studies生命・人間・社会No．2　先進諸国における生殖技術への対応』
一部（‡のところ）修正・加筆したが、基本的に上記の国際比較研究の成果によるものである。

6年前のものであることは、留意する必要がある。
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1－3．アメリカのバイオエシックス・システム：概観

i．アメリカの規制システムの基本思想

アメリカでは、政府に干渉されずに個人が行動する自由を保護するという、プライバシー権

（＝個人の自己決定権）が第一原理に置かれるため、研究者・医師サイドとしては、専門職

団体・専門学会によるガイドラインが重視される。他方で、研究活動が人に危害を加えるもの

とならないよう、連邦政府機関において、被験者保護を確保するシステムが社会的に整備さ

れることとなっている。連邦政府などの公的な権力が、臨床医療研究を進める科学者や最

新技術を利用したいとする個人の活動に対して介入することは最小限にすべき、というのが、

アメリカの基本的な考えである。このため、アメリカで司法制度の果たす役割は大きく、当事

者として問題ありと認識した人たちが裁判を起こすことで、個別事例が積み重ねられ、一般

的な社会的ルールが形成される。

自己決定権を重んじるインフォームド・コンセントという手続きがアメリカで確立したのは、同

意なく他者が介入する権利を否定する患者のプライバシー権が「自由な」科学研究に対置

されたためであり、そうした緊張関係のなかで、不法行為の法的訴因（暴行論・過失論を含

む責任論、専門職上の規準などの開示要件、因果関係、除外例）が明確化されていった歴

史的経緯がアメリカにはある。自律性の尊重（人格の尊重）という道徳的な原理が、憲法上

のプライバシー権、「民法・刑法的な」法的規定と司法判断、インフォームド・コンセントの原

則までを派生させる原理的一貫性をもつとする立場8は、「人間の尊厳」を、法表現として第

一義に置く法理的立場といくぶん違うことは注意を要するだろう。

以上のように、アメリカでは、科学技術に対する社会的な規制を、最初から国家の責務とし

ないとする社会的傾向が強いのが、大きな特徴である（あくまでもマクロな特徴づけであり、

例えば銃規制問題のように、個別の問題に関してさまざまな社会的議論があることは経験的

に明らかである）。

アメリカとは異なるのが、ヨーロッパ諸国である。一般にヨーロッパでは、生命科学研究・生

物医療研究の発達から「人権」を保護することが、国家（行政府・立法府）の責務と考えられ

ている。三菱化学生命科学研究所の研究成果に明らかなように（図表卜5）、イギリス、ドイツ、

フランス、アメリカでは、政策形成の根拠となる主導原理が異なり、規制の形式や政策のしぼ

り方が大きく異なる。しかしイギリス、ドイツ、フランスでは、配偶子、ヒト胚、胎児などに関わる

生殖技術に対応して独自の法的規定が設けられている。これに対し、アメリカでは、連邦政

府レベルで法的な対応が取られていないのが実状である。イギリス、ドイツ、フランスは、

8　これはあくまでも、一つの法理モデルにすぎないとは見られる。IFaden＆Beauchamp（1986）『インフォーム

ド・コンセント』を参照。他方、こうした発想の下、卵子・精子などの配偶子、ヒト胚、胎児などの法的取り扱いに
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「PublicPolicyModel」として共通点を抽出できるのに対して、私的自治を重んじるアメリカは、

「PrivatePolicyModel」として独自の性格をもつ理由9は、ここにある。

例えばフランスは、アメリカと全く対照的な施策を取っている。フランスでは、「人体の人権」

を法的に設定して、人体の一部の取り扱いに関して個人の自由は制約を受けるとして、アメ

リカの「市場的」自由主義に対抗する国際的な動きを見せている。1990年代の、欧州議会

による「人権と生物医学に関する条約」やUNESCOによる「ヒト・ゲノムと人権宣言」を国際的

なルールに定めようとする動きは、フランス出身の人材が自国の後押しを受けて推進してい

るとする見解10もある。イギリスやドイツが、フランスを中心とした「国際的」な動向に加わる動

きを見せていない11のが、ヨーロッパの現実であり、国際的な調整の難しさを示していると見

られる。さきに遺伝医療研究に関して国際比較したデータから明らかなように、少なくとも遺

伝医療に関しては、アメリカとイギリスが同意しない「国際的」ルールは、現実性をもちえない

と見るのが妥当であろう。これは逆に、フランスの「国際的」奮闘が今後期待されるという言い

方もできる12。

一般に国家の介入を嫌うアメリカで、州政府に強い自治権があることも、政策論議が行わ

れる土壌として強い影響をもつと見られる。アメリカでは、連邦政府と州政府で主権を分割

する連邦主義を取っているため、対立する意見が激しく社会的摩擦を引き起し、連邦レベル

のコンセンサスづくりが不可能となる場合、州政府レベルで異なった対応が取られることとな

る。人工妊娠中絶や代理母などが、その例である13。こうして、連邦政府レベルでの社会的

合意と州政府レベルでの社会的合意への動きが交錯する政治状況が作り出され、さまざま

な社会集団が異なるレベルの意思決定の一致点を見出そうとして、より激しく、異なる見解

が表明・競合されることとなる。

自由主義的な思想風土のなか、一つの問題に対して多数の社会集団が異論を投げかけ

る社会状況が形成される結果となり、アメリカでは、議論するための公共空間がひろく多様な

暖昧さと多様性を呼び込む形態となっていると見られる。

9　アメリカが歴史上、一般の国民国家とは異なる性格を持つことは、これらの背景として念頭に置かれるべき

であろう。アメリカは、信仰の自由を求めて形成された歴史的な経緯を有し、しかも一つの地域国家としては、

フランスやドイツなどと比較にならないくらい多数の人種・民族から構成されている。連邦主義のアメリカは、ヨ

ーロッパの歴史的な所産として、ヨーロッパとは異なった国家形態を採用する社会と見なせる。もちろん、ヨーロ

ッパの規制に対するさまざまな発想や方法が、参考にならないと言っているわけではない。

10　このあたりの国際比較は、『生命・人間・社会　No．2　先進諸国における生殖技術への対応』を、そのまま

参考にした。

11例えば、比較的同意しやすいと見られるクローン禁止に関する「人権と生命医学に関する条約付属議定

書」でさえ、イギリスとドイツは調印していない（ただしこれは、1998年1月現在のデータ）。

12　最近アメリカとフランスが、技術と生命倫理の共存を検討する国際組織づくりに取り組みはじめたともされ、

法理的な一致が見られるかは、かなり疑問が残るにしても、この動きは注目されるところであったが、その後の

展開は不明。「生命のビッグバン　技術革新：21世紀の勝利者」『日本経済新聞』1999／01／12

13　生殖技術に対する法規制は、各州政府に委ねられ、規制内容は統一が取れていないのが、アメリカの現

状である。例えば、商業的な代理母は、アメリカのいくつかの州だけで認められている。イギリス、ドイツ、フラン

スでは、代理母は認められていない。
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かたちで保持される格好となっていると見られる。例えば、宗教的には、ローマン・カトリック

などキリスト教倫理だけでなく、ユダヤ教、ネイティブ・アメリカンなどのさまざまな宗派的な観

点や社会的マイノリティからの議論が必要との認識がある程度確立している。一方で、生命

倫理に関わる問題を政治的に紛糾させるとともに、他方で、特定の問題に関して非常に多

面的に考察し検討する社会的な基盤をもつことともなっている。誤解してはならないことは、

「キリスト教」というカテゴリーに代表されるような典型的なキリスト教的考え方というものは、実

際には見出すことが不可能なほど、キリスト教においても、さまざまな議論が提起されている

ということである。アメリカは、個人的自由主義という点で画一的で危険性をもつかもしれな

いが、その自由主義には、ヨーロッパがもたない思考表現の自由があるということもまた否定

できないものと考える。人口比率などによる制約があり、アメリカ・ローカルという性格は否定

できないにしても、アメリカがもつ文化的な多様性は、生命倫理に関わる議論の幅の広さを

一定程度保証するという逆説的な状況を生み出しているとも見ることができる（もちろん、そう

した議論や考察の幅が、実効的な政策指針や社会的意思決定、科学技術に対する規制を

適切に促すかどうかは、別の問題ではある）14。アメリカのバイオェシックスの専門家たちは、

これら社会集団のさまざまに異なる見解を、社会的に架橋する役割を一部で負うこととなっ

ている。

以上のような政策上の特徴と社会状況を抱えるため、アメリカでは、ヒトゲノム研究などの生

命科学・医療研究の進展がもたらす社会的な諸問題そのものとともに、それらの論点や争点

が社会的に明確に取り上げられ、ガイドラインなど一定の社会的意思決定にまで組み上げ

られるシステムとして、個別機関や諸制度とそれらの相互作用を見ることも重要となる15。相

互作用というのは、専門性を異にした社会集団の間での協力や意見の対立、交渉を含めて、

組織・機関や制度の関係のあり方に注目する。生命科学と医療研究の規制システムにかぎ

らず、それを社会的に支える知的基盤として、とくにアメリカで、バイオエシックスの専門家が

果たす役割が、じつに大きいことが注目される。

14　少なくとも日本で生まれ育った筆者には、バイオエシックス研究自体に対して多少違和感が残るところがあ

り、それらの成果がそのまま日本で利用できると考えるものではない。

15　少なくともアメリカでは、均一なアメリカ国民を想定することができないこともあって、限定された単一の社会

組織が、特定の科学技術のもつ問題のすべてを社会全体にわたって見通せると考えてしまうことが、それ自体

非常にリスクが高いと考えられているようである。。
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勧告

NBAC

諮問委員会

（地方）

ガイドライン体制（組換DNAを中心にした）

専門職団体

科学団体・専門学会

図表1－6．アメリカの生命科学と医療の規制システム

［概観］
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ii．おもな機関と制度

とくに倫理面で、アメリカのバイオエシックス・システムを支える機関・制度には、次のものが

ある。

1）NationalBioethicsAdvisoryCommission（NBAC）

2）NIHRACとバイオテクノロジー活動局（OBA）

3）ヒトゲノム計画：ELSI研究プログラム

4）IRB制度（InstitutionalReviewBoardSystem）

5）関係する科学団体・専門職団体などの専門家集団

6）バイオェシックス研究一般（または生命倫理研究）

先も触れたように、アメリカでは連邦最高裁判所などの司法権力が社会的に大きな意味を

もつが、ここでは扱えない。また、これらの機関・制度以外に、FDAなどが、最新技術のリス

ク面の専門的検討を行い、被験者保護を監督するとともに、生命倫理に関わる報告書をいく

つかまとめる役割を果たしているが、ここでは省略する。また、バイオエシックス「システム」と

いう言葉を使うことで、これらの組織や機関がっねに、互いにうまく連携が取れていることを

意味するものではないことも、断わっておく。

まず、アメリカで、生命科学と医療の規制システムの基本的な枠組みが形成されたのは、1

970年代であったことを確認しておく16。

アメリカでは1972年に「患者の権利宣言」がまとめられた。これによって、患者の自己決定

権を原理に置いて、インフォームド・コンセントの重要性が社会的に強く認識され、医者一患

者関係が大きく再編された。1974年に、被験者保護を目的とする国家研究規制法（National

Research Act）が制定され、「生物胃医療研究と行動科学における被験者の保護に関する国

家委員会」が置かれ、IRB制度が確立する。IRB制度は、ヘルシンキ宣言II（1975）で世界

的に普及し、「組換えDNAを含む研究のためのNIHガイドライン」の制定（1976）によって

広く他の分野にも用いられるようになったとされる。1974年には、NIHにRACが置かれてお

り、ガイドライン＝委員会体制の制度的な中核として機能することとなる。1976年にはまた、遺

伝病のスクリーニング（集団検査）について積極的な施策を打ち出すことになった国家遺伝

病法が成立し、個人情報保護などのプライバシー権の問題について社会的議論が引き起こ

され、一通りの考察が行われた。もちろん、この間題は、アメリカの「私的」保険制度や雇用

問題とつながって、その後も社会的な議論の焦点となりつづけている。

これらの施策の確立は、当時の大統領ニクソンの科学政策を受けたものであった。NIHな

ど連邦政府機関からの研究資金投与が増大したために政府機関の社会的責任が強く認識

16　米本昌平（1988）、『先端医療革命』
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される一方、新しい医療技術である臓器移植（脳死問題）、体外受精、遺伝病スクリーニング、

胎児診断、遺伝子治療などが、実験段階から実用段階に入ってきていた。チンパンジーの

肝臓を被験者の同意なくヒトに移植するというような、研究者の目にあまる行動が社会的に

注目を浴びてもいた。個人の権利や社会的平等を求めた公民権運動や消費者運動が激し

く展開され、アメリカ社会が変動するさなか、これらの「規制的」な施策17が実現された。

他方、1969年には、ハスティングス・センターやシュライバー・センターのような著名な医療

倫理・バイオエシックスの研究機関が立ち上がり、上記のような一定の社会的施策と社会基

盤の中で、バイオェシックス研究が充実していったのも、1970年代と見ることができるだろう。

つまり、自己決定権を重視したインフォームド・コンセントという要件、これを保証すべきIRB

制度、組換えDNAを用いた研究を審査するRACとガイドライン体制、バイオエシックス研

究活動など、アメリカで今日見られる基本的な枠組みが確立されて、すでに30年近くも経

つということである。これらの基本的枠組みは、ポスト・ゲノム研究がまだ視野に入ってきてい

なかった時代に形成されたものであることは、やはり確認しておくべき事実である。それ以前

の社会的試行錯誤が、70年代の社会的施策や研究活動に結実していったことは間違いな

いだろう。

上に挙げたものでは、NBACとELSI研究プログラムが、1990年代に入って作られた比較

的新しい制度である。

アメリカの生命科学と医療の規制システムは、概観ではあるが、図表1－6のようになる。

ここでは全体の見取り図を得るため、歴史的な経緯をふくめ、各機関と制度について簡単

に紹介する。

1）NationalBioethicsAdvisoryCommission

大統領生命倫理諮問委員会、通称NBAC。クリントン大統領によって、1995年に招集さ

れた。制度的には、科学技術政策局・科学技術評議会（NationalScience and Technology

Council；NSTC，0庁ice ofScience and Technology Policy；OSTP）に所属する。連邦政府レ

ベルで招集された生命倫理に関わる委員会組織では、歴史的には5番目に位置する。

NBACは、科学技術評議会や議会その他の連邦政府機関に対して助言や提言などを行う。

NBACは、個別研究プロジェクトの評価や認可に関して責任をいっさい持たない。

連邦レベルの対応の前史は、次のようなものである。

アメリカで最初に連邦レベルの国家委員会が置かれたのは、先に触れたように、被験者保

護を目的とした1974年の国家研究規制法による。これによって、「生物一医療研究や行動科

学における被験者保護に関する国家委員会」が厚生省の下に置かれた（The National

17　その他、1972年に制定された連邦諮問委員会法が注目される（2章で触れる）。テクノロジー・アセスメント

法によって、技術評価局（OTA）が置かれたのも、1972年であり、これは、1995年に廃止された。
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Comrnissionforthe Protection ofHuman Subjects ofBiomedicalandBehavioralResearch：

1974年－78年）。この委員会は10の報告書を提出した。この国家委員会は、これまで以上

に、自律性、インフォームド・コンセント、第三者同意の問題に取り組み、これらの研究倫理

原則とIRBの制度的な要件を確立したとされる。なかでも、調査研究の集大成としてまとめ

られた『臨床研究におけるヒトの保護のための倫理的な原則とガイドライン』、通称ベルモント

報告は、アメリカの生命倫理論議の土台をなすものと言われる。

次に、「倫理諮問委員会」が置かれた（The Ethics Advisory Board：1978年－80年）が、こ

れは、体外受精の実施を認めた後、解散した。この倫理諮問委員会は、一部のヒト胚研究を

道徳的に認められるとしたが、当時の政権の政治的な背景もあって、中絶の問題と直接関

連するものとされ、ヒト胚研究への助成は認められなかった。

議会立法によって設置された「医学および生物一医療・行動科学研究における倫理的問題

の研究に関する大統領委員会」は、臨床研究から医療一般に問題枠を広げた（The

President’s Commissionfbrthe StudyofEthicalProblemsinMedicine and Biomedicaland

BehavioralResearch：1978年－83年）。この大統領委員会は11の報告書を提出した。しか

し「遺伝病のカウンセリングとスクリーニング」以外は、生殖技術に関わる問題を扱わなかっ

た。組換えDNA研究に関する報告書（SohblhgLjh）は、NIHのRACに、遺伝子治療に関

するワーキンググループを設ける契機となったと言われる。ここまで、連邦政府機関は、行動

科学・社会科学から生物一医療研究を含む、ヒト被験者に関わるすべての研究活動に適用さ

れる一般的な政策を作ろうとしてきたが、1981年の米厚生省のまとめた規則集にしたがい、

生物胃医療研究を独立して扱うこととなったとされる（ポスト・ゲノム研究は、ふたたびこの問題

を取り上げることになるのは確実と見られる）。

1985年から89年まで、「生物一医療倫理委員会」（The BiomedicalEthics Commission）が

置かれ、1）遺伝子操作、2）ヒト胚研究、3）末期患者への食餌と栄養補給、について検討す

ることとなった。しかし人工妊娠中絶の問題で、宗教的な信条を含む議論の対立が、政治

的・イデオロギー的な対立を呼び込む形となって社会的な袋小路に陥り、一つの報告書も

出せない事態を引き起こした。これによって、じつに7年後の1995年にNBACが招集され

るまで、連邦政府レベルの委員会が組織化されることはなく、長い沈黙を余儀なくされる格

好となった。中絶問題は、現在でもアメリカの政治家がもっとも触れたがらない問題の一つと

され、アメリカの生命倫理論議のもつ激しい政治的一面をのぞかせる。一般に、最初の国家

委員会と3番目の大統領委員会の評価が高い。

NBACが最初にまとめた報告書は、ヒト・クローン問題に関するもの（Cb！軸伽∂刀J克肺

1997）であり、最近では、ヒト胚性幹細胞について報告書をまとめた。NBACは、近年の生命

科学の急速な進展に対応して組織化された諮問委員会であり、1970年代に確立されたア

メリカの生命科学と医療の規制システムが、新たな歴史的な局面を迎えていることを象徴す
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るものである。

2）NIHRACとバイオテクノロジー活動局（OBA）

現在NIHのRACは、バイオテクノロジー活動局（0踊ce ofBiotechnology Activities）、通

称OBAの下にも置かれている。この体制は、比較的新しいものである。

OBAは、倫理的・法的・社会的問題を含め、組換えDNA、遺伝子診断、異種間臓器移植

などの基礎・臨床研究における将来の進歩を先取りするため、ヒト遺伝学研究の科学的進

歩をモニターする。それに対応して、OBAは、米厚生省下に置かれる3つの諮問委員会の

運営を支援したり、それらの組織間の調整や分析作業の補助を行う。

生命倫理に関連する諮問委員会の一つは、NIHの組換えDNA諮問委員会（Recombinant

DNA Advisory Committee）であり、通称RAC。もう一つは、米厚生省の遺伝子診断諮問委

員会（Secretary，sAdvisory Committee on Genetic Testing）、他の一つは、同じく厚生省の

異種間臓器移植委員会（Secretary，sAdvisoryCommitteeonXenotransplantation）である。

ここでは、とくにRACに注目する。

RACの歴史は、遺伝子操作の歴史と重なり、1973年6月にさかのぼることができる。遺

伝子操作のもつ危険性を危惧する科学者らの動きが、ゴードン会議からハーグ書簡を経て、

1974年10月のRACの設置へと至った。1976年に「組換えDNAを含む研究のためのNIH

ガイドライン」がまとめられ、以後RACは、科学知識や社会の変化に即してガイドラインを調

整する役割を果たしている。いわゆるアメリカのガイドライン＝委員会体制の頂点に位置して、

実際の臨床実験研究に関わり、遺伝子組換え技術の安全面・倫理面を検討する重要な機

関と位置づけられる。ガイドライン体制とは、米本昌平によれば、（1）ガイドラインそれ自体、

（2）これを作成し適宜見直しを行う中央委員会、（3）個々の実験計画をガイドラインに当ては

め審議する各研究機関の委員会、の3つの要素からなる。アメリカでは、遺伝子治療に関し

ては、それぞれ、（1）組換えDNAを含む研究のためのNIHガイドライン、（2）NIH RAC、

（3）IRB（orIBC）に対応する。当時、科学者の側から研究の自由に制約をつけようとする動き

が起こる一方、「自由な」科学研究を規制する法律を定める動きが頓挫したこともあり、1970

年代に確立したガイドライン体制は、科学者集団と一般社会との一定の妥協の産物だと言う

ことができる。

注意しておかなくてはならないのは、このNIHガイドラインは、NIHを含む米厚生省の資

金投与によって行われる研究活動に対してのみ適用され、民間企業の研究機関で実施さ

れる研究には適用されないことである。アメリカの自由主義の、こうした一面は、世界的に見

てもかなり特異で、重要な意味をもつ。というのも、連邦支出を少し超えるぐらいの研究資金

が、バイオ系ベンチャー企業群を含む産業界で投入されているからである（アメリカでは、

1980年ごろ70社だったバイオ関連ベンチャーは、昨年1月の時点で1500社を超えたと
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言われる）。

結果としてアメリカでは、連邦裁判所などの司法権による違憲審査が社会的判断を示す重

要な機会となる。

NBACとNIH RACは、連邦政府レベルにある諮問・審査機関であり、どのような限界をも

つにせよ、社会的な意思決定に関わって非常に重要な役割を果たす。これら連邦レベルの

諮問委員会の設置に関しては、議員が強いイニシアティブを発揮することも忘れてはならな

い事実だろう（IT推進に限らず、遺伝子操作の倫理的問題に関しても現副大統領のAlbert

Goreの名が挙げられる）。そして、これら政府機関で勧告される法制化やガイドラインの修

正、まとめられる提言や問題の把握を、広く社会的に支えるものが、以下の4つの制度や組

織、研究活動であり、アメリカの場合、たんに連邦政府組織に拠らない制度的基盤の下で、

政策的対応に多様な示唆を与え、様々な立場から生命倫理問題を定義する一方、ある場

合には、強烈な社会的紛糾の種ともなっている。

3）ヒトゲノム計画：ELSI研究プログラム

ヒトゲノム計画が非常に特異な形で発達させた研究プログラムが、いわゆる、倫理的・法

的・社会的諸問題（Ethical，Legal，andSocialIssues，OrImplications）を検討する研究プログ

ラムである。以下、ELSI研究プログラムとする。これは、ヒトゲノム研究の予算の一定部分を

必ず、ELSI研究に割り当てるというものである。1991年から1995年までの間に、約40億円

が投入された。一部とはいえ、科学研究プロジェクトの予算をこうした問題への検討に振り向

けることは、アメリカの科学政策上前例がなく、他の科学研究プロジェクトにとってモデルとな

ると同時に、ヒトゲノム研究の特殊な性格を示すものとされる。ヒトゲノム計画を担うNIHと

DOE（DepartmentofEnergy；エネルギー省）では、共同の評価委員会が置かれている。

ELSI研究プログラムの最大の特徴は、ヒトゲノム知識がもつさまざまな問題について考え

る役割を、社会一般に差し戻したという点が挙げられる。最終的に連邦政府内で、一定時点

での法やガイドラインがまとめられなければならないとしても、ヒトゲノム知識に関わる問題に

ついて考える役割をひろく社会に分散することで、問題を考える社会的な力能を押し上げる

役割は果たしていると見なければならないだろう。

ただしここで出される研究成果は、あまりにアカデミックであり、政策策定に役立ちにくいと

の批判が投げかけられてもいる。

4）IRB制度（InstitutionalReviewBoardSystem）

遺伝子治療など実際に臨床研究を行う研究機関で招集される施設内審査委員会、あるい

は研究機関に依頼されて研究プロトコルの審議を行う独立系の審査機関。ここでは、倫理委
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員会一般（Ethics Committee・）や病院内倫理委員会（HospitalEthics Committee）を含めた

広義の意味で用いる。現在では、いわゆるコモン・ルールとして、米厚生省・連邦規則集［45

CFR part46］（1991年）にまとめられた規定に従うこととなっている（少なくとも1959年には

米厚生省内部でインフォームド・コンセントの項目を含む管理マニュアルがまとめられていた

と言われる）。

IRB制度は、実効性はともかく、科学研究における被験者保護を目的として「研究の自由」

に社会的に制約をつけた制度装置である。臨床研究を開始するにあたり、それまで専門職

業上の実施規準と倫理規定にもとづく個々の研究者の判断がもっとも妥当と考えられていた

のに対して、被験者の権利と複利を守るために、インフォームド・コンセントの実施手続きや

研究のリスクと恩恵の調整といった点について、外側から監督する役割を負わされている。

ガイドライン体制の末端に位置するが、歴史的に見ても分かるように、IRB制度は、ガイドラ

イン体制の基幹をなす制度の一つでもある。

アメリカのIRB制度時、数年前より、さまざまな問題点が具体的に報告されてきている。日

本ではやや遅く、1982年に徳島大学医学部に倫理委員会が置かれ、各大学の医学部に

倫理委員会を設置する動きが加速された。

5）関係する科学団体・専門職団体などの専門家集団

アメリカ科学会（AAAS）、全米医師会、米遺伝子治療学会、遺伝子診断士会、各種患者

団体などの専門家集団が個別組織としてまとめる、ガイドラインや専門職倫理規定、一定時

点における公式見解はやはり重要である。とりあえず、絶えず進歩する専門知識に最も近い

ところで、科学技術の可能性とリスクを評価しうる組織による見解といえるだろう。これら専門

団体・専門家集団がひとまずまとめた評価は、専門家集団の内部でのさまざまな意見の対

立を含んでいるとしても、連邦政府機関の意思決定や見解とは独立に機能する社会的コミッ

トメントと見られる（ときに「反動的」な場合を含めてだが）。これらは、時に連邦政府に協力し

助言や意見を提出するとともに、場合によってはそれらの不備を批判し、異なる見解を公に

提示して見せる社会集団・利益団体である。

ただしアメリカ医師会などの例では、それの発揮するプロフェッショナル・フリーダムの社会

的弊害を指摘する議論も存在する。アメリカで国民皆保険制度が成立しない原因は、一つ

には、アメリカ医師会が強力な圧力団体として存在するためとも言われる。

6）バイオエシックス研究一般（あるいは生命倫理研究）

大学や各種宗教団体などで行われている医療倫理研究一般を含む、バイオエシックス研

究。尊厳死、人工妊娠中絶、胎児研究、ヒト胚などをめぐる倫理的・法的・社会的問題を検

討する研究が含まれる。とくべつELSI研究プログラムと内容は違わないと見るべきであるが、
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ELSI研究プログラムとは異なる制度的基盤で行われる研究活動一般を指すものとしたい。

ELSI研究プログラムによって連邦政府からの大きな資金投与を受ける以前から、バイオェシ

ックス研究が広く社会的に行われてきたのが、アメリカである。NPOやNGOなどの社会運

動によって行われる検討も、ここに含められる。

iii．各機関・制度の特徴

概観のため，各機関・制度の特徴を、図表ト7としてまとめた。

ここでは「関係する専門団体・専門家集団」は省略した。，

科学技術を社会的に調整する行為主体として、ひとまず、A）政府によるコントロール、B）

（利益的）専門家集団によるコントロール、C）市民によるコントロール、を独立に考えたとき、

NBAC、NIH RAC、ELSI研究プログラム、IRB制度は、それぞれの重みづけが異なるとはい

え、制度基盤、実際の担い手であるメンバー構成、審議プロセスの点で、これら3つの行為

主体がいろいろなかたちでコミットする混成的な性格を持つことが指摘できる。

アメリカでは、これらの機関・制度を介して、生命科学と医療に関わる倫理的・社会的問題

や争点が、できるかぎり広く明確に検討される場が用意されるとともに、さまざまな社会集団

の見解が、パブリックなかたちで交換されるよう制度的なインターフェイスが作られていること

が、ひとまず概観できる。
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付表1－A，SCIデータの分析［2］；胚・胎児研究（動物研究を含む，1999）

●表A
論文数 。票票 ） 自国の研究機関

論文数

国際共 同研究

論文数　　　 一　論文 ：アメリカのみ アメリカを除く論 文数

アメリカ 54 4　　　　　 403 4 44　　　　 317 l10 0　　　　 86 l
l

1 17　　　　 10 8日本 12 9　　　　 119 10 4　　　　　 98 2 5　　 21 i 1 2　　 11

イギ リス 14 7　　　　 12 7 10 7　　　　　 94 4 0　　　　 33 1　 14　　　 10 13 3　　　　 117

フランス 11 0　　　　　 87 7 7　　　　　 61 ：日 日 i ii 9 5　　　　　 73

ドイツ 120　　　　 102 8 1　　　　 67 10 1　　　　 86

カナダ 81　　　　　 56 5 6　　　　 40 6 1　　　　　 44
イタリア 52　　　　 39　　　　　 （M A捨象）　　　　 （MA捨象）　　　　 （M A捨象）　　　　　 （MA 捨象）

オランダ

オーストラリア

49　　　　　 37
4 1　　 33　　　 「 1 ‾ ‾ ‾ う ラフA ）国別の論文数の比率

（総 数） 1・43 2 1・102 1 （国際共同研：： む爛 した概算） i

M A　　　 M A 割 合
自 国 の 比 率 全 論 文 に お け る 国 際 共 同 研 究 の 比 率 国 際 共 同 研 究 に 対 す る

論 文 論 文　　 ！論 文 ・ア メリカ の み ア メリカ の 比 率

ア メリカ 1 4 1　　　 2 5 9 2 ％ 8 1．6 2 ％　　 7 8 ．6 6％ 1 8．3 8％　　 2 1．3 4％

日 本 1 0　　　　 7 7 5 ％ 8 0 ．6 2 ％　　 8 2 ．3 5％ 1 9．3 8 ％　 1 7 6 5％！　 9 3 0％　　 9．2 4 ％ 4 8 ．0 0％　　　 5 2 3 8％

イギ リス 2 0　　　 1 3 6 1％ 7 2 ．7 9 ％　　 7 4 0 2％ 2 7．2 1％　 2 5．閲 ％i　 9．5 2％　　 7．8 7％ 3 5 0 0 ％　　　 3 0 3 0％

フラン ス 2 3　　　 2 0 ．9 1％ 7 0 ．0 0 ％　　 7 0．1 1％ 3 0 ．0 0 ％　　 2 9．8 9％1 1 3 6 4％　 1 6．0 9％ 4 5 4 5％　　　 5 3 8 5％

ドイ ツ 1 8　　　 1 5 ．0 0％ 6 7 ．5 0％　　 6 5 6 9％ 3 2 ．5 0 ％　 3 4 ，3 時 1 5．8 3％　 1 5 ．6 9％ 4 8 7 2％　　　 4 5．7 1％

カ ナ ダ 2 5　　　 3 0 ．8 6％ 6 9 1 4％　　 7 1．4 3 ％ 3 0 ．8 6％　　 2 8 ．5 7‰　 2 4 ．6 9％　　 2 1．4 3 ％ 8 0 ，0 0 ％　　　 7 5．0 0 ％

イタ リア 1 3　　　 2 5 ．0 0％　　　　　 （M A 捨 象 ）　　　　 （M A 捨 象 ）　　　　 （M A 捨 象 ）　　　　　 （M A 捨 象 ）

オ ラン ダ 1 2　　　 2 4 ．4 9％

オ ー ス トラ リア
8 1 9 5 1％　 「　　 グ ラフB ）国 別 ；自国 研 究 機 関 。よる論 文 の 比 率　　 ［

ダ

　

ツ

け
H

ス

　

ス

　

本

　

力

分
　
利
　
日
　
刈

フ

　

イ

　

　

　

ァ

0．00％　　20．00％　　40．00％　　60．00％　　80．00％　10000％

注意）MAとは、論文種別で「Meeting－Abstract」のこと

注意）母集団は、論文タイトルに
rgerm」rFetusJrembryojを含む論文すべてから
「ESCe”Jrstem」を含む該当論文を除いたものにした。
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図表十7．アメリカのバイオエシックス・システム：各機関・制度の特徴

N B A C N IH R A C
EL S l研究プログラム

lRB バイオエシックス研究
‾‾巨亡Sl研究　 盲由 盲己＊3）

目的
議会・O ST P ・IRBなど

への助言

研究の公的な審議
（NIH ガイドライン）

ELSI研究・教育の奨励 個別研究の検討 ELSI研究の実施

紮（法的）基盤 大統領令＊2） 公衆衛生法＊2） ヒトゲノム計画 国家研究規制法

大学や各種団体 自ら

l制度基盤　 ！連邦政府との関係
l

諮問機関 審議機 関 資金受託 ・間接的 間接的
ト－［経済的な基盤組織 連邦政府・厚生省 N IH N IH ，D O E 各研究機関

運用 大統領など RA C 自ら （ELSI E C ） EC 自ら 各研究機関 自ら 自ら

票 盟 遽 芸簑 蒜

i一般市民

外部 外部・内部 外部 内部・外部 内部 各機 関内部

○ ○ ○　　　　　　 ○ △ ○

○ × △ 手　　 △ ○ ○

審議過程の公開 ○ ○ 成果の公開 報告書の提出 △ 成果の公開

l）参加する専門家の運用主体に対する所属　　2）連邦諮問委員会法も関わる　　　　　　　　　　　　3）ELSI評価委員会（EvaluationCommittee）や

ERPEGのこと（4章で触れる）





2．アメリカのバイオェシックス・システム（1）：NBACとNIHRAC

2－1．NBAC

i．NBACの概要

NBACは、1989年以降、連邦政府レベルで政策形成する場が設けられていなかったアメ

リカで、久しぶりに招集された諮問委員会であり、社会的にさまざまに定義されうる生命倫理

の問題点や争点をひろく回収して、その時点での最善の対応策をまとめ、連邦議会や連邦

政府機関、IRBなどに対し勧告や提言を行う。

NBACの概要図は、以下のようになる。

ii．NBACの検討範囲

アメリカ大統領を議長とするNBACは元来、次の二点を優先事項として検討する委員会と

して、1995年10月に設置された。

○人体実験研究（humanresearchsubjects）に関わる諸権利と福祉の保護

○ヒト遺伝子の特許化を含む遺伝情報の運用管理と利用の問題

の検討である。被験者保護という古くて新しい問題をあらためて取り上げるとともに、ヒト遺伝

子情報の社会的運用という新しい問題を取り上げることとなっていた。しかし同時代の科学
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技術の発展もあり、ヒト・クローンや自己決定権問題を含む広い社会的・倫理的問題を検討

対象とすることとなった。1999年9月に委員会の設置が2年伸ばされることとなり、少なくと

も2001年10月まで継続することとなった。

NBACのまとめた報告書は、まず科学技術評議会に、次に、議会の委員会その他に提出

される。勧告の対象となる政府部局を指名でき、180　日以内に勧告に対して返答するよう、

その政府部局に要求することができる。勧告で法制化への提案が述べられてもよいが、

NBACは、基本的には法律の作成機関ではなく、あくまでも諮問機関である。NBACは、科

学技術評議会からの助言や勧告による要求だけでなく、議会や一般社会（thepublic）からも

検討すべき問題について示唆を受けることができる。

NBACが優先的に検討する課題を決定するにあたっては、以下の4つの規準が考慮され

る。

1）公衆衛生上・政策上のその生命倫理問題が緊急性を持つ

2）その生命倫理問題が連邦政府の科学技術投資の目的と関連する

3）その生命倫理問題に関して有益なかたちでl真重に審議できる他の団体がない

4）その問題が引き起こす利害関心の範囲が、複数の政府諸機関にわたる

（問題が一つの連邦組織に限定される場合には、NBACは審議しない）

である。

会合はいくつかの例外を除き、ほぼ一般（the public）に公開される。年12回まで集まるこ

とができ、小委員会は、必要に応じて招集される。現在NBAC　には、被験者小委員会

（HumanSubjects Subcommittee）とヒト遺伝学小委員会（Human Genetics Subcommittee）が

置かれている。年間予算は、300万ドル以内とされる。

iii．NBACと連邦諮問委員会法l

NBACは、1972年に制定された連邦諮問委員会法（the FederalAdvisory Committee

Act；FACA）の規定にしたがって、広く活動内容を公開して動くものとされている。NIHの

RACも、この法にしたがうものと見られる。

連邦諮問委員会法は、連邦の行政府部門の活動に対する監督とコントロールを、議会が

改善するために制定された法律である。これは、科学に関わる諮問プロセスに透明性を持

たせるために、政府機関に仕える専門的諮問委員会が従うべきルールを定めたものである。

この法は、諮問委員会が、少なくとも以下の要件を満たさなければならないことを明文化し

た。

〇日的、期間、使命（missionohjectives）を明記した特許状を提示する

1以下の記述は、JosephineAnneStein＆OItWinRenn（1998），“TranspaTenCy andOpennessinScientific

AdvisoryCommittees：TheAmericanExperience”にのみ負っているので、情報が粗いことを断っておく。

－40－



○責任を有する連邦政府機関との釣り合いを考えて認定される

〇一人の連邦の官吏によって開催され、休止される

○会合は（開催される前に）あらかじめ告知される

○特定の例外を除いて（それも、公開されなければならない）、会合は公開されること

○あらかじめ議題を公開するとともに、すべての会合の議事録も公開する（公開されなかっ

た会合も）

〇年に一度は議会に活動報告を行う

○公的な勧告を行うこと：もし必要なら委員会の特許状か、委員会の自由裁量で最終報告

書を公にする（他の場合には議事録で十分である）

1997年にFACAについて討議が行われたが、そこで議論された問題は、それらの原則そ

のものの妥当性ではなく、その適用方法・実践策に関するものだったという。とくに法制定後

の25年間の経験を考慮することと、情報技術の活用に対応する必要があるとされた。科学

技術に関する政策形成の透明性という点で、ヨーロッパの政策研究者たちも注目している。

iv．NBACのメンバー構成

NBACの構成は、議長を含め18人のメンバーからなる。委員の選出は、大統領が行うが、

委員は、生命倫理上の問題を適切に扱える特定の資格と能力を持った政府に所属しない

専門家、あるいはコミュニティの代表から選ばれることになっている。

以下の領域を専門とする代表をそれぞれ、少なくとも1名は含める必要があるとされる。1）

哲学・神学、2）社会科学・行動科学、3）法律、4）医学・関連する保健専門家（Health

Profbssions）、5）生物学研究、である。さらに少なくとも3名は、一般社会（the general

public）から選出することとなっている。科学者と非科学者が均等になるように、また、参加者

の地域分布、人種、性別に関してバランスが取れるよう注意が払われなければならないとさ

れる。

現在のNBACのメンバーは、図表2－1のようになっている。

いわゆるバイオェシックスの専門家は、7名参加している。図表では分かりやすいよう、そ

れぞれに●印を付けた（Backlar，Capron，Charo，Childress，Kramer，Lo，Murray）。この諮

問委員会の三分の一強は、バイオエシックスの専門家で占められることとなる。単純に比較

しても意味がないのだが、日本の生命倫理に関わる政府系のどの委員会の構成と比較して

も、これら専門家の人数・占める割合は、極めて大きなものであることが分かる2。逆に言うと、

多すぎると見ることができるかもしれない。大まかに彼らの得意分野を見てみる。

2　断るまでもないが、生物一医療研究の進展、遺伝医療に対する関与の度合い、バイオエシックス研究をめぐ

る社会的なインフラストラクチャーなど、アメリカは極めて特異な位置に立つので、これらの違いをそのまま、日

本の貧困な状況と解釈してはならない。こうした考察に関して社会的に弱いことは、否定はできないにしても、

である。
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図表2－1．NBACのメンバーリスト

名前 所属組織・職務

H arold T ．Shap iro

Ph．D ．，Chai rm an

プリンストン大学 学長

Patri cia B acklar ポートランド州立大学 社会学哲学部　 生命倫理研究教授●

オレゴン保健科学大学 ヘルスケア倫理センター　 副所長

A rturo B rito

M ．D ．

マイアミ大学 医学部　 臨床小児科助教授

A lexander M ．C apron 南カリフォルニア大学 法律センター　 法学・医学教授●

LL．B ． 保健政策・倫理学太平洋センター　 所長

Eri c J．C asse11

M ．D ．

コーネル大学 医科カレッジ　公共衛生学教授

R．A lta C haro

J．D ．

ウィスコンシン大学 法学・医学部　 法・医療倫理教授●

Jam es F ．C hildress バージニア大学　 K yle 宗教学教授・医学教育教授●

Ph．D ． バージニア保健政策センター

D avi d R．C ox

M ．D ．，Ph．D ．

スタンフォード大学 医学部　 遺伝学・小児科学教授

Rhetaugh G ．D um as

Ph．D ．，R．N ．

ミシガン大学 名誉副学長・Lucille C ole看護学名誉教授

Laurie M ．Flynn 全米 M ental ly III 連合　 常務理事

C ar 01W ．G reider

Ph．D ．

ジョンズホブキンズ大学 医学部　 分子生物学・遺伝学教授

Steven H ．H oltzm an ミレニアム製薬会社　 主任ビジネス・オフィサー

Bette O ．K ram er リッチモンド生命倫理コンソーシアム　創立会長●

B em 揖・d L o カリフォルニア大学 サンフランシスコ校 医学部教授●

M ．D ． 医療倫理プログラム監督

Law rence H ．M iike

M ．D ．，J．D ．

ハワイ州　 Kan eohe

T hom as H ．M urray ハスティングス・センター　 所長●

Ph．D ． ケース・ウェスタン・リザーブ大学 生命倫理センター所長

Susan E．W atson 生命倫理学教授

W illiam C ．0 1daker

LL ．B ．

ニュートラルステム・バイオ製薬会社　 共同創立者・顧問

D ian e Scott－Jones

P h．D ．

テンプル大学 心理学部　 教授

注）正確な英語表記によるリストは、付表2－Aとして報告書末尾に添付した。
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Capronは、遺伝学に関連する領域では最近、遺伝子診断を研究対象とし、とくに癌の遺

伝子診断に関する倫理的・法的問題に詳しい。彼はバイオェシックス一般では、死の定義

や尊厳死などに関して論文を書いている。Charoは、専門誌⊥∂叫ルわののら劇化「月玩訪仏

〔海相の編集委員の一人でもあり、バイオエシックスの問題に広く関心をもつ。クローンからヒ

ト胚研究、遺伝子診断、新しい生殖医療技術の規制などの問題に関心を持ちつつ、臨床研

究への女性の介入、ゲノム研究が女性の権利や生殖に関する意思決定に及ぼす影響など

について論文を書いている。Childressは、宗教学の教授であると同時に、医療教育の教授

でもある。おもに医療倫理を中心に関心を置いており、著書として『医療倫理の原理』、『医

療倫理における優先事項』、『誰が決めるべきか；ヘルスケアにおけるパターナリズム』などを

もち、政府の臓器移植委員会のメンバーも務める。Loは、生命維持介入についての意思決

定、意思決定能力が十分でない患者に対する意思決定、ケアにおける医師一患者関係など

に関心を持つ。彼は終末期医療について勧告をまとめる終末期医療委員会（the End of

Lifb Committee）の議長を務める。アメリカ・バイオエシックス学会の次期会長と噂される

Murrayは、関心が幅広く多岐にわたる。彼は、臓器提供、保健政策、高齢化などの問題に

関心をもつとされるが、ゲノム学・遺伝学のもつ倫理的問題、出生前診断についても論文を

書いている。これらの専門家たちが、どれくらい社会的に妥当な意見を提示できるか、ひとま

ず保留されなければならないとしても、これらの領域を専門としない人と比較すれば、新たな

科学技術に関わる社会的・倫理的問題について、一通りの見識を提示できるとは見なせる

だろう。

議長のH．T．Shapiroは、プリンストン大学学長で経済学博士であり、バイオエシックスに

関しては、ほぼ専門論文を書いていない（2本の記事は書いている）。一般社会からの参加

者で、全くの門外漢・素人と見られるメンバーは、このShapiroを含め、計4人（HoIztman，

Miike，Scott－Jones）と見られる。

これら主要メンバーにくわえ、NBACには事務局として、常勤、パートタイム、ボランティア

を含め計18名のスタッフが配備されている。

V．報告書の作成方法

報告書の作成や勧告は、上記のメンバーを中心としてまとめられるが、そのさいには、さら

に、外部から専門家や一般の人を多数呼んで証言を行わせる。例えば、1996年10月から

1997年12月までにNBACに呼ばれた専門家は、74名に上り、一般の人は、59名にのぼ

る。また、ドラフト段階にある報告書は、ウェッブ上で公開され、パブリック・コメントが求められ

る。一般社会の見解を考慮に入れながら、専門家たちが一定の形にまでまとめあげたものを、

さらにまた、一般社会に返して、広く意見を徴収するというシステムになっている。

NBACがこれまでにまとめた報告書は、以下である。
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『ヒト・クローン』（1997年06月）

『意思決定能力に影響を与えると見られる精神障害を有する個人に関わる研究』

（1998年12月）

『ヒト生物組織を用いた研究；倫理的諸問題と政策ガイド』（1999年8月）

『ヒト胚性幹細胞研究に関する倫理的諸問題』（1999年9月）

これらはすべて、以下のアドレスより入手できる。

Ohttp：／／www．bioethics．gov／pubs．html

アメリカ国内では、とくに『ヒト・クローン』と『ヒト胚性幹細胞研究』の報告書が最も注目を集

めた。日本では、ヒト・クローンに関してはマスコミの注目を浴び、法制化の動きが出る一方、

ヒト胚性幹細胞研究については、とくべつな議論が巻き起こることなく、その推進が決定され

たように見られる。しかしアメリカでは、ヒト・クローンだけでなく、ヒト胚性幹細胞研究もいまだ

に倫理的・宗教的議論を引き起こす問題である。これは、ヒト胚の「人格性（personhood）」を

めぐって、ふかく人工妊娠中絶の問題とつながるためである。

Ⅴ一i．報告書の構成に見られる問題点の回収

NBACが問題を検討するやり方を見るため、最初の報告書である『ヒト・クローン』の一部と

『ヒト胚性幹細胞』の報告書を紹介する。

断っておかなければならないが、一つの報告書に関わる人員の数や専門性などが異なる

ため、単純に、日本でまとめられる報告書などと比較しても、社会的に実りある議論にならな

いことに留意すべきである。ここでは、アメリカが独自に抱えると見られる問題を概観するとと

もに、NBACの果たす役割を明確にするために、これらの報告書に注目する。

第一巻は、委員会のまとめた報告書であり、第二巻は、委託論文（。。mmiS。i。n。dpap。r。）を集め

たものとなっている。各巻の章立ては、次のようになっている。

第一巻　要約

1．序　　　　　　　　　　　　　　4．倫理に関わる考察

2．クローニングの科学と応用　　　　5．法・政策に関わる考察

3．宗教からの視点　　　　　　　　　6．委員会の勧告

第二巻　委託論文

JanetRossant「動物クローニングの科学」

ElisaEisenman「ヒト核移植クローン技術を用いた研究についての科学の学会・専門団体の見解」
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CourtneyS．Campbell「ヒト・クローンについての宗教からの視点」

DanW．Brock「賛成と反対にまつわる倫理的諸問題へのアセスメント」

LoriB．Andrews「クローニングの法的位置の現状と将来」

BarthM．Knoppers「クローニングに関する国際的比較：概観」

RobertMul1anCook－Deegan「研究のモラトリアムは機能するか」

第一巻の第2章は、体細胞核移植のクローニングを可能にした科学上の発達についてま

とめ、周辺技術を含めたクローン技術の潜在的な可能性について検討が行われている。第

3章では、ヒト・クローニングが宗教によって解釈と評価を受けるさいの基本的な問題点を取

り上げており、第4章では、体細胞核移植によるヒト・クローニングが可能になることで提起さ

れる様々な倫理的問題について概観している。例えば、ヒト・クローニングがもたらす、重要

な社会的価値への影響、家族観や子どもへの精神的な影響といった問題である。第5章で

は、NBACが勧告をまとめるにあたって考慮に入れた、法的・政策的問題点を議論しており、

最後の第6章で、勧告をまとめている。第二巻の委託論文はすべて、その領域に関して一

定の評価を得た専門家の手によるものとされる。著者のすべてがNBACのメンバー外から

選ばれている。このレポートをまとめるにあたって、専門家が15人が呼ばれ、一般の人が20

人招待されて、証言が集められた。　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　′

第一巻115ページ、第二巻312ページで、全400ページにわたる。単純計算で60名の

人が関わった、この報告書が、3ケ月、90日という短期間にまとめられたことは、アメリカのバ

イオエシックス研究の知的基盤の厚みを物語るものと見られる。

『ヒトクローン』の構成は、『ヒト胚性幹細胞研究』と同様なものとなっているが、後者では、

宗教的な視点からの検討が独立するかっこうで、第三巻にまとめられている。あくまでも概観

だが、『ヒト幹細胞研究』の構成は、以下のようになっている。

第一巻　要約

1．序　　　　　　　　　　　　　　4．ヒト幹細胞における倫理的諸問題

2．ヒト幹細胞研究と臨床的応用　　　5．結論と勧告

3．ヒト幹細胞取得のための連邦政府の支援の法的枠組（全139ページ）

第二巻　委託論文

LoriB．Andrews「ヒト幹細胞研究の州の規制」

RobertP．Brady他「ヒト多能性幹細胞を規制するFDAの法的職権」

ElisaEiseman「素早い対応；連邦の支援する研究におけるヒト胎児組織の使用」

EllenJ．Flannery他「ヒト多能性幹細胞研究を支援する連邦法の分析」
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JohnC．Fretcher「ヒト多能性幹細胞研究をじっくり考える」

J．KyleKinner他「ヒト胎児細胞とヒト細胞材料の生命倫理上の規制；法的な概観と分析」

J．KyleKinner他「ヒト幹細胞研究を規制する；ヒト胚の生物医療研究」

LoriP．KnowIs「ヒト胚と胎児細胞研究の国際的な視点」

EricParens「大統領はNBACに何を求めているのか？：ヒト幹細胞研究の倫理と政策」

AndrewW．Siegel「収束を求める；倫理と公共政策、ヒト幹細胞研究」（全189ページ）

第三巻　宗教からの視点

A）RonaldCole－Turner，M．Div．Ph．D．（PittsburghTheologicalSeminary）の証言

B）FatherDemetriosDemopulos（HolyTrinityGreekOrthodoxChurch）の証言

C）RabbiElliotN．Dor伍Ph．D．（UniversityofJudaism）の証言

D）からJ）まで証言（全66ページ）

アメリカでは、社会が抱える宗教的な多元性が、生命倫理の問題として無視しえないことが

分かる。ちなみに、『ヒト生物組織を用いた研究』では、宗教的な視点からの検討に対してス

ペースが割かれていないが、これは、検討されている問題が異なるためである。

Ⅴ－ii．アメリカ社会の多元性［1］；宗教

NBACは、宗教的な視点からの検討を重要なものと位置づけている。NBACがアメリカ国

内に抱える宗教に対して公にしている態度は、次のようなものである。「たとえ科学研究や技

術のもつ可能性が変わっても、ヒト・クローニングに対する宗教的関心の根底にある「価値

観」は変わらず、これからもずっと公の議論に関わってくる」としている。

第二巻の第3論文と第一巻の第3章を概観する。

第3論文で扱われている宗教、あるいは宗教的伝統の範囲は、アフリカ系アメリカ教会、

仏教、ヒンズー教、イスラム教、ユダヤ教、ネイティブ・アメリカ人、キリスト教正教会、プロテス

タント・保守的福音主義、プロテスタント・主流派（Mainline）、キリスト教ローマ・カトリック、に

わたる。神のイメージや責任の倫理など、それぞれの宗教で異なってくる論点を取り上げて、

クローン研究とヒト・クローンの是非について、分かりやすく道路信号に擬すかたちで、青・黄

色・赤の標識をつけている。例えば、アフリカ系アメリカ教会では、クローン研究；点滅する赤、

ヒトのクローニング；赤、仏教3では、クローン研究；点滅する赤、ヒトのクローニング；黄色、と

なっている。

第一巻・第3章では、簡単ながらも、1970年代初め頃の議論から取り上げられている。例

3　もちろんここで「統一的」仏教なるものが抽出しえるかどうか、キリスト教にかなり近いと見られる「浄土真宗」
など、仏教のさまざまな宗派をかかえる日本からは、疑問を提起することができるだろう。
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えばPaul Ramseyは、以下五つの点でクローニングに反対している。1）クローニングによる

生殖は、遺伝子プールのコントロールという科学的目的のために、交配を指導・管理するも

のである、2）クローニングは、治療を目的としない、胎児に対する実験である、3）クローニン

グによって「生殖」が「複製」となり、性的な表現の目的である男女の結びつき（相互の愛情を

表現して、それを継続させる）と生殖が切り離されしまい、親子関係の意義が崩壊する、4）ヒ

ト・クローニングは高慢の罪、神に対する不遜な態度である、5）クローニングは、人間が「入

神」になろうとする自己創造の罪である、という点である。とくに最後の2点は、宗教的な観

点からなされていることが分かるが、こうした考えを強固に主張する社会集団がアメリカには

存在することを確認しておきたい。他方、プロテスタントであり、WHOの委員会のメンバーで

もあったFletcherは、生殖に関する人間の自由を認め、制限を緩和すべきと主張した。こ

れもまたかなり、リベラルなものと言える。

このように報告書では、法律その他の規制によるヒト・クローンの永久禁止を主張するカトリ

ックの議論が紹介されるとともに、クローニングの濫用は避けなければならないとしつつも、

規制や制限を設けたうえでの限定利用を認める一部プロテスタントの議論も取り上げられて

いる4。アメリカの宗教的な多様性とそれの抱える困難を反映する内容となっていることが分

かる。これだけでも、これらの社会的な調整に関わるNBACの社会的に重要な役割を浮き

彫りにする。

日本的な背景から見ると、NBACは、「こんな問題」をも含めて考察を広げなければならな

いのであり、逆に言えば、日本がこうした問題で、国際的な発言力を持ったり、世界に先行

する研究（ここではクローンをやるべきという主張を行っているわけではない）を行うためには、

ある程度こうした議論に対抗できる知的基盤を持つ必要があるとの見方も成り立っ。

Ⅴ－iii．アメリカ社会の多元性［2］；科学団体・専門職団体

科学団体・専門職団体からも、ヒト・クローニングに関しては、さまざまな意見が提出されて

いる。第二巻・第2論文では、体細胞核移植によるヒト・クローニングをめぐって36の科学団

体・専門家団体に対して取られたアンケートの結果が紹介されている（ただし、公式なものと

4　アメリカで、ヒト・クローン問題が再び深刻な形で浮上してくる流れとして今後注目しておくべきものは、同性

愛者の「子どもをもつ自由・権利（procreativeliberty）」であり、最近ではバージニア州で、同性愛者の「結婚」が
法的に認められる動きがあった。この「CivilUnion」という法制度は、異性関係に限定された家族概念を、同性

関係にまで拡張するものであり、新たな社会秩序への模索といえる側面をもつ。市野川容考によれば、アメリカ

では、多くの判決の積み重ねによって、未婚、既婚に関わらず性交によって子どもをもうけることが個人の基本

的人権、「財産権よりもはるかに尊い権利」として確立されてきており、性交によらずに、つまり新しい生殖技術

を可能なかぎり駆使し、必要であれば精子、卵、胚の提供や代理母に頼りながら子どもをもうけることも、子ども

をもつ自由の延長線上で認められねばならない形となっている。まだ技術上の安全性の問題、ヒトの「無性」生

殖問題の是非が残るが、異性愛に限定された子ども・家族観が人間の権利の侵害に当たるという論理は、アメ
リカ的な自由主義の下では、社会的に完全に拒否することはできないものと見られる。現在はもちろん、今後も、

大陸ヨーロッパの法体系・司法制度に大きな影響を受ける日本が、これと異なる法的枠組を取るのが自然であ

る。
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図表2－2．核移植クローニングに対する科学団体・専門職団体の見解
（NBAC『ヒト・クローン』第二巻より）

科学団体・専門団体の回答（回答数）

質 問
全 面 的に 禁止 一 定 の 制 限 を設 自 由に 行 える 見 解 保 留

けて許 諾

1 ）成 人 ドナ ー の核 を

受 精 後 14 日以 内までの 期 間 に
初 期 胚 に関 す る基 礎 発 生 生 物 学 研 究 のた め に
核 移 植 クロー ニングす る
ただ し、最 終 的な 着床 、妊 娠 、出生 を 目的 とし
ない

2 ）胎 児 ドナ ー の核 を
受 精後 14 日以 内 までの 期 間 に
初 期月利 こ関す る基 礎 発 生 生 物 学 研 究 のた めに
核 移 植 クロー ニングする

ただし、最 終 的 な着床 、妊 娠 、出 生 を 目的 とし
ない

う）成 人 ドナ ー の核 を

細胞 レベル の治 療 可 能 性 の検 討 のため に
試 験 官 内 にお ける細 胞 分 化 を研 究 す る目的 で

核 移 植 クロー ニングす る

4 ）胎 児 ドナ ー の核 を
細 胞 レベル の 治 療 可 能性 の検 討 の ため に
試 験 官 内 にお ける細胞 分 化 を研 究 す る 目的 で
核 移 植 クロー ニ ングす る

盲）顧亮 ドナ ー の 核 を

不 妊 治 療 や 、他 の関 連 す る生 殖 上 の理 由か ら
クロー ンされ た子 孫を作 るため に
核移 植 クロー ニングす る

6 ）成 人 ドナ ー の核 を
不妊 治療 や 、他 の 関連 す る生殖 上 の理 由か ら
クロー ンされ た子 孫 を作 るた めに
核 移 植 クロー ニングす る

3　　　　　　　　 2　　　　　　　 14　　　　　　 7

3　　　　　　　　 3　　　　　　　 14　　　　　　 7

2　　　　　　　　 5　　　　　　　 12　　　　　　 7

3　　　　　　　　 5　　　　　　　 11　　　　　 7

13　　　　　　　 1　　　　　　　　 4　　　　　　 8

14　　　　　　　 1　　　　　　　　 3　　　　　　 8

注）質問1－6への回答の4／19は個人的見解
5つの団体から後になって公式に回答された
質問上6への回答の15／19は公式見解であるが、それらの質問に直接解答したわけではない
見解保留の回答のすべては公式見解である
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個人的なものが両方ある）。

C胃12の表を粗訳したものが、図表2－2である。

図表2－2の1）から4）の項目に見られるように、多くの団体が、研究が一定の条件の下に置

かれるかぎり、基礎発達生物学の知識の獲得や新しい細胞レベルの治療の開発のためにク

ローンの研究を行うのは、自由なものと考えている。科学団体・専門職団体の見解では、こ

の種の研究がもたらす恩恵はリスクをはるかに上回り、科学と医療に対して多くの貢献を果

たす可能性があるため正当化されるものとする。またこれとは対照的に、不妊治療やその他

の生殖上の理由であろうと、クローニングされたヒトを生み出すことに関しては、大多数の科

学団体・専門職団体が、全面的に禁じられるべきものと考えている。その理由のほとんどは、

個人・社会的存在としての幸福（wel1－being）に関わる倫理的問題に抵触するからであるとさ

れ、その他のものとして、核移植クローニングの効率の悪さ、異常な子どもが産まれる可能

性が高いことが挙げられている。論文末尾では、この論文が、アメリカのすべての科学団体・

専門職団体についての完全な検討ではないことを断っており、研究対象を拡げることで、さ

らに重要な論点や情報が出てくる可能性も指摘されている。

ただここでは、すべての団体が、ヒト・クローニングに反対しているわけではないことは、アメ

リカの状況として確認しておくべき事実であろう。

以上は、あくまでも概観であるが、アメリカの生命倫理に関わる社会的意思決定が、どのよ

うな社会的な広がりを相手とせざるをえないか、ある程度想像がつくものと考える。ここでは、

NBACのまとめる報告書が、単一の政策的な対応を誘導するようなかたちで、アメリカ社会

の抱える多様な意見を無視しようとする姿勢が見られない、という事実は確認できる。NBAC

の報告書は、ひとつの倫理観や規範意識で塗りこめられたものではなく、たとえ十分なもの

ではないとしても、調査研究として、ひとまず社会的な客観性を目指したものとなっている。

vi．NBACが勧告する範囲

ヒト・クローニングに関するNBACの勧告では、その筆頭で、「組織が公的か私的かを問わ

ず、研究か医療行為かの目的を問わず、体細胞の核移植技術により子どもをつくる試みは、

道徳的に認められない」としている。安全性が確立されていないとして、医師・研究者がこう

した技術を用いて子ども作ろうとするのは、専門職上の義務に対する重大な違反と考えると

した。「さらなる提言」では、期限付きの連邦法の制定や州法の制定を提案し、見直し時期

には、ふたたび倫理的・社会的検討を行うよう示唆した。NBACは、現在のクローン技術はま

だ未熟なものであり、発生過程の子どもを大きなリスクにさらすものと考えるが、クローン技術
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で子どもをつくることが許容されるか、永久に禁止されるかは、今のところまだ決定できない

として、一定の期間、クローニングで子どもをつくる試みは一切行うべきではないという結論

を出した。一定期間という枠付きのため、これらの問題について広範囲の継続的な議論を奨

励し、この技術がもつ倫理的・社会的な意味の理解を深める必要があるとして、科学技術の

発達にしたがった社会的な考察・判断の余地を残すものとなっている。

この間題でNBACは、第一に道徳的にクローニングは許されないとした上で、専門職上の

規定に反するものと位置づけうることを示唆し、連邦法の制定を提案した。

他の報告書では、NBACは、少し違った社会的役割を果たそうとしている。

ヒト胚性幹細胞研究に関するNBACの勧告では、不妊治療の残余胚や死亡胎児の組織

から胚性幹細胞を取得する研究と、それらを使用する研究とを区別することは、科学的進歩

に悪い影響を与えるとして、双方の研究に対して連邦の研究資金を与えることを許容するよ

う勧告した（胚研究に関する連邦法の禁止項目に除外項目を設定するよう勧告）。この報告

書がまとめた勧告の中でもっとも注目すべきものは、胚性幹細胞に関する連邦レベルの監

督機関を設置することを、米厚生省に提言したことにある（NationalStemCellOversightand

ReviewPanel：ここではSCORPと略す）。

SCORPの機能は、以下のように提言されている（勧告8）。

1）ES細胞・EC細胞を派生させる研究プロトコルを審査し、この報告書に記載された要件に

適うものを承認する

2）承認された研究プロトコルに由来するES細胞・EG細胞の系列を認定する

3）承認された研究プロトコルと認定されたES細胞・EG細胞の系列について、公的な登録

制度を運営する

4）公的な登録制度とリンクしたデータベース（ES細胞・EG細胞を取得・使用するすべての

研究プロトコルなどの情報を含む）を構築する

5）このデータベースとその他の適切なリソースを用いて、認定された細胞系列の経歴と究極

的な使用方法を追跡することで、指針評価や作成の支援に用いる

6）ES細胞・EG細胞を取得・使用する研究プロトコルの審査時に考慮しなければならない社

会的・倫理的問題について、資金を提供する研究機関にガイダンスを行い、要件を確立す

る

7）ヒトES細胞・EG細胞の取得と使用に関する科学の現状を評価して、米厚生省長官に最

低年一度報告書を提出する。これには、幹細胞研究という広範囲のカテゴリーにおける最近

の発展に関する報告、この研究に関連して提起されつつある倫理的・社会的問題関心の概

要、その時点での勧告の十分さと適切さの分析が含まれる、とされる。
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NBACはさらに、胚性幹細胞研究プロトコルは、SCORPの審査を受ける前に、IRBその他

の機関による審議を受けることを勧告している。新たに規制システムを構築すべきとする

NBACの勧告は、基本的に、遺伝子治療研究プロトコルの審議プロセスの方法論を、胚性

幹細胞研究に対しても適用しようとするものと見られる。NIHで作成中のガイドライン5でも、

公的な審議を行うための会合を開催するヒト多能性幹細胞審査グループ（Human

PluripotentStemCellReviewGroup：HPSCRG）の設置が考えられており、組換えDNAを含

む研究に関するガイドライン体制におけるRACと同じ位置づけにある。ただしRACほど、

大きな審査機関になるかは不明である。

ヒト胚性幹細胞の問題に関してはNBACは、新たな個別規制システムを提案した。

ヒト生物組織に関するNBACの報告書の勧告では、被験者保護に関する連邦政府指針

（Federal Policy fbr the Protection of Human Subjects：45　CFR［Codes of Federal

Regulation：連邦規則集］part46）が、ヒト生物組織を使用する研究に関して、研究者、連邦

政府組織、IRBなどに対して不十分な指示しか与えないものと指摘し、原則の細目を明確

化した。ヒト生物組織を用いる研究プロトコルの要件や審査方法、インフォームド・コンセント

の要件、研究結果の被験者への報告義務、に関して、研究者、OPRR、IRBの従うべきルー

ルについて具体的に指示を与えた。

以上のようにNBACは、連邦議会に法制化や連邦法の修正を提言する6とともに、各専門

職団体・専門学会に対し専門職業・学会上の規定に一定の示唆を与え、さらに具体的に、

研究者やIRBの従うべき制度的要件を指示するだけでなく、米厚生省に対し、新たな科学

技術の進展に対応した新たな規制システムを提案する。NBACの行う勧告は、いずれも具

体的な組織・制度に向けられた具体的な提言という性格を強く持つことは、ひとまず確認し

ておく必要がある。

NBACの勧告がどの程度実効性をもつのか、批判もある。

例えば、ヒト・クローンの5年間のモラトリアムも実現しそうにないとの意見が聞かれる。これ

は、NBACが、「生命倫理」諮問委員会という名を持つとはいえ、倫理的な問題について一

致を見られず、安全性の問題だけしか一致を見ることができなかったという「恥ずべき」証拠

だとする7。ほとんど科学者とバイオエシックスの研究者で占められるNBACのメンバー構成

は、連邦議会の持っ社会的多様性を反映するものではないし、その勧告はまじめに受け取

5　上）ブ坤肋の乃αJ加地Je可がeα助GのdeJ肺∫βrRe∫ed化ゐ血voJvのgガ〃椚伽PJ祝r如re〃′∫絶間CeJk，
DecembeT2000

6　メンバーのThomas MurTayによれば、NBACは、法律の新たな制定や法の改訂を提案しない態度を取ろ

うと話し合っているという。そうしたやり方が最良の選択かもしれないとしながら、NBACのメンバーは、新たな規

制や新しい法律制定を必要としない、実行可能な次善の策をできるだけ検討するようにしているという話ではあ

るようである。

7　EugeneRusso（1999），“ALeokBackAtNBAC”，TheScientist，13（20）：4，Oct．11，1999
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られないとする研究者もいる。連邦政府の政策に対してNBACがインパクトを与えるかどう

か、計りがたいと疑問視されているわけである。社会的に微妙な問題を数多くはらむとはい

え、NBACは、あくまでも諮問機関として、社会的意思決定に関しては微妙な制度的な位置

に置かれていると見ることもできるが、これに関しては、さらなる時間と今後の検討とが必要と

見られる。

vii．NBACの社会的機能

少なくとも、NBACが社会的に果たす役割について、次のようには言えるだろう。

NBACは、特定のバイオェシックスの主題について包括的な検討を行うことで、アメリカ社

会が抱える様々に異なる見解をそれぞれのものとして明確化し、それらを集約的に提示する

と同時に、一定の社会的方針を公に提示する。NBACの勧告は、特定の研究に対する

OPRRやIRBの審査の原則や方法から、ヒト胚性幹細胞に関する規制システムの提案まで

も含んだものであり、その勧告や提言は、既存の連邦政府組織やIRB制度などと連携する

ことで機能するものとなっている。少なくとも今のところNBACは、特定の主題がもつ問題の

多面性について非常にバランスよく考察を加えるという点で、最もよくその機能を発揮してい

ると見られる。これは、社会からの多様な問題提起を明確化し、公に提示するという、ひろい

「教育的」役割を果たしているとも見ることができる。
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2－2．NIH RAC

i．RACの概要

NIH RACは、組換えDNAに関する科学知識と技術の現状に照らし合わせ、NIHガイドラ

インにしたがって個々の研究の審査と許認可を行い、ときに、ガイドラインの改訂などに関し

てNIH所長に対して助言を行う。RACは、まず、専門委員会として、組み換えDNAを用い

る研究プロトコルや捏起された問題を、具体的かつ公的に検討する審議機関であり、その上

で、NIHガイドラインを修正する役割も負う。NBACと比較すると、RACは、より実務的な審

議機関に「近いもの」である。

RACの概要図は、次のようになる。

RACの、もう一つの重要な機能は、遺伝子治療指針評議会（Gene Therapy Policy

Confbrences）を招集して、研究の進展が今後もたらすことになる科学的・倫理的諸問題を徹

底的に検討することにある。これまで検討された問題には、

○特定のベクター（lentiviralvector）の使用に関わる科学的・倫理的問題

○胎児遺伝子治療をめぐる科学的・医学的・倫理的諸問題

○ヒトの能力増強のために組換えDNA技術を用いることにともなう倫理的諸問題

があり、社会的に見て、かなり「長期的な」視野を持って検討が行われていることが分かる。

つまりRACは、専門的な見地から科学技術の先端的な動向を把握した上で、具体的な研

究プロトコルの審議を行い、また、ガイドラインの修正を提案する。一般にガイドラインは、内

容とともに、その制度的な運用がもっとも重要と言えるが、RACは、その制度的な要にある。
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図表2－3．遺伝子治療研究プロトコルの審議プロセス

（2000年7月まで）

機関内評価

l

研究機関の研究として申請
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ii．研究プロトコルの審議プロセス

遺伝子治療の臨床研究など、組換えDNAを扱う研究プロトコルが審査されるプロセスは、

現在のところ、図表2－3のようになっている。

個々の研究プロトコルについて、安全面と倫理面が審議される。

研究が実施される研究機関の内部では、それぞれIBC（施設内安全委員会）とIRB（施設

内倫理委員会）によって審議が行われ、その後、研究機関の外部で、FDAとNIHのRAC（あ

るいはOPRR）によって審議が行われる。IBCとIRBで承認を受けた研究プロトコルが、個別

研究機関で実施される研究として申請されることが決定されたのち、審査プロセスのうえで

上位にある、RACやFDAなどの連邦政府機関で審査されるわけである。FDAは、研究資

金源が連邦政府でない場合にも、すべての臨床研究プロトコルを監督し、臨床研究プロトコ

ルが実施される治験新薬（InvestigationalNewDrug：IND）の研究を開始させる権限をもつ。

FDAの審議は、RACとは独立に行われる。IRBは、連邦政府レベルで審議が行われる以

前の段階で審査を行う位置にあり、しかも、研究機関にとって部外者の参加が義務づけられ

ているため、一般社会の見解が組み込まれる重要な制度装置となっていることが分かる。

RACによって修正が必要とされた研究プロトコルは、再度IRBの審査にかけられることにな

っている（IRBについては、4章で後述）。

FDAのBRMACとは、生物学的反応改変諮問委員会（Biological Response Modifiers

Advisory Committee）のことであり、また、NIHのOPRRとは、研究リスク保護局（0踊cefor

Protection斤omResearchRisks）のことである。

NIHガイドラインの規定するRACの役割は、次のようなものである。

特定の研究プロトコルが、RACの審査を受けることが決定されると、NIHのORDAはただ

ちに研究責任者に対して通知を行う（ORDAとは、バイオテクノロジー活動局：OBAの前身

機関）。RACのメンバーは、研究責任者に対して、ORDAをとおして研究プロトコルに関連

する情報をさらに要求することができる。実験研究が新規なものでRACの全審議にかけら

れるべきものとされると（すでに行われた研究は、簡易審査される）、RACのメンバーは、科

学上の妥当性や科学的内容、インフォームド・コンセント文書、また、事前の安全性に関する

データが適切なモデルから得られたものであり、十分なものであるかどうか、さらに、関係す

る社会的・倫理的問題に対する疑問が解決されているかどうか、を審議する。RACは、ヒト

遺伝子の移転をともなう特定の実験について、例えば、適切なものとして、NIH所長、研究

責任者、研究機関、その他の米厚生省の機関に対して推薦を行う。

RACの会合は、年4回しか招集されない。いくつかの例外を除いて、委員会の会合は、

一般（the public）に公開される。運営費用は、スタッフ分を除いて、34万ドル弱とされる。こ
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図表2－4．RACのメンバーリスト

名 前 所 属 組 織 ・職 務

C laudia A ．M ickelson

P h ．D リC hai rm a n

M IT 環 境 医 療 サ ービス バ イオ 安 全 性

C ．E ．A guilar－C ordov a

P h ．D

テキサス小児 病 院 遺 伝 子 治 療 研 究 所 所 長

D ale G ．An do

M ．D ．

セル ・ジェネシス社 臨床 部 副部 長

X an dra O ．B reakefi e ld

P h ．D

マサ チ ュー セッツ一般 病 院 分子 神 経 遺 伝 学 部

L ouise C h o w

P h ．D

アラバ マ 大 学 生 化 学 ・分 子遺 伝 学 教 授

T heodore F ried m an n カリフォル ニア大 学サ ンディェゴ校 分 子 遺伝 学 センター

M ．D ． 小 児 学 部 教 授 ▲

Jon W ．G ordon

M ．D ．，，P h．D ．

シナ イ山医 学 校 神 経 生 物 学 教 授

Jay J．G reen b latt

P h ．D ．

国 立癌 研 究所 癌 処置 ・診 断 部 門 医 薬 品 規 制 問題 部 部長

E ric T ．Ju engst

P h ．D ．

ケ ース西 リザ ーブ 大 学 医 療倫 理 センター 助 教授 ●

N an Cy M ．P ．K in g 北 キヤロライナ大 学 社 会 医療 部 助 教 授 ●

J．D ．，

Su e L ．L evi 一P earl トロッテ ・シンドロー ム協 会 医療 科 学 部 門 所 長

R uth M ac k lin アル バ ー ト アインシュタイン医 科 カレッジ 疫 学 ・社 会 医 学 部

P h ．D ． 生命 倫 理 教 授 ●

M ．L ouise M ark et

M ．D ．，Ph ．D ．

デ ュー ク大 学 医 療 センター 小 児 科 助 教授

R ．Scott M c Ivo r

P h ．D ．

ミネ ソタ大 学 ヒト遺 伝 学研 究 所 遺 伝 子 治 療 プ ログラム監 督 官

Jon A ．W o 肝

M ．D ．

ウィスコンシン大 学 医 学 部 小 児 科 ・遺 伝 学 部 教 授

注）正確な英語表記によるリストは、付表2－Bとして報告書末尾に添付した。
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れは、NBACより一桁小さい予算である。

iii．RACのメンバー構成

RACの構成は、議長をふくむ15人の投票権をもつメンバーが中心となる。このメンバーの

少なくとも8名は、分子遺伝学、分子生物学、組換えDNA研究その他の分野に詳しい専

門家から選ぶことになっている。また、少なくとも4名は、法、環境、公衆衛生、専門職的行

為と実践の規準などの分野に詳しい人物から選ばなければならないとしている。これらのメ

ンバーの他に、連邦政府機関から代表を選ぶことができるが、彼らには投票権が与えられな

い。RACは、NIHに置かれた連邦政府の機関ながら、決定権がひとまず、外部の専門家に

あることを明確にした審査機関となっていることが分かる。

現在のRACのメンバーは、図表2－4のようになっている。

NBACと異なり、RACのメンバーは、遺伝医療、臨床医、遺伝学などの専門家を中心とし

ていることが分かる。肩書きだけから見ると、バイオエシックスに関わる専門家は、3名だけで

ある（●印。Juengst、King、Macklin）。議長のMickelsonを含め、中心メンバーのほぼ三分

の一が、非科学者という構成になっている。ただし、Friedmannも、バイオェシックスに関して

いくつか論文・記事を書いている（▲印）8。現在のところ、他の連邦政府機関からは、エネル

ギー省、環境保護局、NSFなどから10名、その他合わせて計13名のメンバーが加わる。

RACの会合では、こうした公式メンバー以外に、アドホックな相談役と話題提供者（AdH。C

ConsultantsandSpeaker）が参加する。例えば、1999年12月8日から10日まで開催されたRAC

のシンポジウム・会合では、計30人が呼び出されて証言が集められた（このときの一般参加

者は、初めの二日間で約450人にのぼった）。

iv．NIHガイドラインとRAC

「組換えDNAを含む研究のためのNIHガイドライン」9（以下、ここではとくに断らないかぎ

り、NIHガイドラインとする）は、組換えDNA、およびそれを含む組織器官・ウイルスを取り扱

う研究を安全かつ倫理的に実施させるために規定された指針である。臨床研究に参加する

被験者保護のため、連邦法やガイドラインからなるシステムが必要となるのは、実験研究に

付随するリスクは完全には予期できない、つまり、完全に安全だとすることは非常に危険な

ためである、とされる10。

8　Bbethjbj血eによれば、Friedmannは7本の論文・記事、Gordonは、1本書いている。この中では、

Macklinが、114本と多く、Juengstが31本、Kingが23本となっている。

9　〃肘GのdeJ肺∫わr月e∫e〟化九九voルのg月eco肺の糾J洲朋bJec〟Je∫

10‘‘StatementofAmyPatterson，M・D・，Directore，OfficeofBioteclm010gyActivities，NIH，DHHS Before

SubcommitteeonPublicHealthCommitteeonHealth，Education，laborandPensions，UnitedStatesSenate’’，

Fcbruary2，2000
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NIHガイドラインが適用される範囲は、あくまでも連邦政府から資金提供を受けている研究

プロトコルに限定されるため、いわゆるアメリカ全土にわたって研究を規制する連邦法でもな

く、特定の専門職団体や専門学会が独自に定めるガイドラインとも異なるかたちで社会的に

成立している。

INIHガイドライン（1999年5月）は、次のような概要となっている。このガイドラインは、以下

のアドレスより入手できる。Ohttp：／／www4．od．nih．gov／oba／guidelines．html

セクションI NIHガイドラインの射程

A）目的、B）組換えDNAの定義、C）一般的な適用性、D）ガイドラインの順守、E）定義

セクションII安全面の検討

A）リスク・アセスメント

al）リスク・グループ、a2）リスク・グループの規準、a3）包括的なリスク・アセスメント

B）封じ込め

セクションIII NIHガイドラインで取り扱う実験

A）実験開始までIBCの承認、RACの審議、NIH所長の承認が必要な実験

B）実験開始までNIH／ORDAとIBCの認可が必要な実験

C）実験開始までIBC、IRBの承認と、NIH／ORDAへの登録が必要な実験

D）実験開始までIBCの承認が必要な実験

E）実験開始と同時に、IBCの通知が必要な実験

セクションIV役割と責任

A）方針

B）個別機関の責任：IBC、遺伝子治療の専門家、研究責任者など

C）NIHの責任：NIH所長、RAC、ORDAなど

セクションV　注と文献

（付録がAからQまであり、物理的封じ込め、生物的封じ込めなど解説）

NIHガイドライン・セクションIでは、安全性が、組換えDNAを含む研究にとって最も必須

の部分であると明言されている。概観だけだが、全体の構成もそうしたものになっていること

が分かる。

ガイドラインでは、研究プロトコルの安全面を検討する手順や制度的仕組みから、取り扱う

研究プロトコルの範囲、研究機関のメンバーに関する規定、NIH所長からRAC、ORDA（現

OBA）、IBCなどの責任の範囲まで、明確に規定されている。インフォームド・コンセント、個

人のプライバシーや情報の機密保持、不慮の事故の報告などについては、付録Mで扱わ

れている。OBA局長のAmy Pattersonによれば、ガイドラインは、すべての状況を見込んだ
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ものではありえないので、臨床研究を行う個人の判断が、被験者保護にとっても最も重要で

ある、とされる。また、ガイドラインは、安全対策を講じるさいに、研究責任者、個別研究機関、

IBC、BSO（theBiologicalSafbtyOfhcer）、IRBを支援するためにある、ともされる。

RACがNIHガイドラインに関して、NIH所長に対して助言を行うこととされる事項は、次の

ようなものである。

ONIHガイドラインで特定される実験研究に関して封じ込めのレベルを変更する、ONIH

ガイドラインで明確に特定されていない実験プロトコルに対して封じ込めのレベルを設定す

る、○新しいホストベクター・システムを検証する、ONIHガイドラインから除外されたDNA

組換え体のリストを公表・修正する、ONIHガイドラインのセクションIII－Aで特定された実験

プロトコルを認可する、ONIHガイドラインのその他の部分について変更を採用する、などで

ある。RACは、特定の問題を解明するために、ワークショップの開催も提案できる。RACの

勧告は決して最終的なものではなく、NIHの方針に関しては、OBAが必ず相談を受けること

となっている。

NIHガイドラインは、これまで何度も改訂されてきた。

NIHガイドラインは元々組換えDNAがかなり危険なものと考えられた時期に作られた。し

かし、ガイドラインの制定が急がれた当初ほど、組換えDNAが考えられたほど危険性を持

たないことが明らかとなって、1979年から1983年まで改訂が進められ、規制の規準はかな

り緩められた。1985年に、臨床遺伝子治療研究に関するガイダンスを含むかたちで改訂さ

れ、1991年には、遺伝的な改変を受けた生物体の環境への解放についての監督権は、

NIHから米農務省（DepartmentofAgriculture）、環境保護局（theEnvironmentalProtection

Agency）へと移された。この時期、遺伝子治療研究は、ほぼ新規な実験研究であったため、

RACは、個々の研究プロトコルの審議をすべて行うこととされていた。研究プロトコルの増大

にともなって、こうした審査体制が取られなくなるのが1995年のことであり、その時に置かれ

た臨時評価委員会によって、臨床遺伝子治療研究は安全であったとする観点から、RACは

個々の研究プロトコルの審査を行わなくなった。FDAの審議と無駄に重複しないよう、RAC

は、新規な研究プロトコルと判断されたものだけについて十分な審議を行うこととされた。

NIHガイドラインは最近では、少なくとも1994年から1999年5月まで11回改訂されてい

る。改訂のさいには、ウェッブで、修正される現在のガイドライン部分と修正後の文言が併記

されて公開され、書面やFAXでのパブリック・コメントが求められる（官報でも公開される）。

これらのコメントは、参考のためRACのメンバーに配付されるだけでなく、一般向けに閲覧

できるよう事務局で公開もされることとなっている。

ちなみにNIHでは、認可されたヒト組換えDNAの研究プロトコルに関するデータを、いつ

でも一般からアクセスできるようにウェッブ上で公開しており、それには、新規な研究プロトコ

ルをめぐる議論から、登録された研究リスト、不慮の事故報告まで含まれている。NIHでは、
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科学者だけでなく、一般の人々（thegeneralpublic）にも簡単にアクセス・利用できるような電

子的リソースの開発を進めており、広く一般社会との接点を保つ努力が払われている。

V．NIHRACの審査プロセスの改革

1999年12月にNIHは、「臨床遺伝子治療研究のNIHの監督体制に関するNIH所長に

対する諮問委員会」を置いた（AdvisoryCommitteetotheDirectorWorkingGrouponNIH

OversightofClinicalGeneTransfbrResearch；いわゆるACDワーキング・グループ）。昨年

9月に遺伝子治療研究で18歳の若者が亡くなったことで、NIHとFDAの監督体制・規制

システムがあらためて見直される必要があると認識されたためである。

RACによる公的な審議は、年4回しか行われないため、1995年以降、RACが公的な評

価を行う以前の段階で、新規な臨床研究が登録され、治療が始められてしまう事態が生じた

と見られる（その場合でも、FDAによる審議は行われている）。NIHの監督体制に関するワ

ーキング・グループ（以下、NOCGTRワーキング・グループと略す）に求められていることは、

RACの公的な審議が行われる以前に、新規な遺伝子治療研究が患者に対して行われない

ことを十分に保証するよう、RACの役割について適切な変更を推奨することである。

NOCGTRワーキング・グループは、以下の4つの問題を検討することとなった。

1）RACとNIHガイドラインのそれぞれの役割から見て、臨床遺伝子治療研究に対する監

督を行い、一般の議論を呼び込むNIHの現在の枠組みが適切なものかどうか

2）現在のNIHのもつ制度機構は、ヒト遺伝子治療研究を監督するにあたり、FDA、OHRP

（OPRRが発展的に解消した。4章）、IRB、IBCなどとの連携を十分に取れるものかどうか

3）ヒト遺伝子治療研究のリスクを最小化するために、NIHがさらに規準を付加すべきか

4）（臨床研究における）深刻な不慮の事故に関する報告、その分析、それについての公的

な議論について、NIHはどういう役割を果たすべきか

これらの問題の検討に当たって、NOCGTRワーキング・グループは、以下の4つの主要原

則を置いた。

1）遺伝子治療における研究は、最高度の倫理的・科学的規準に従うべきである

2）臨床遺伝子治療研究に参加する被験者は、研究者、研究機関、監督機関によって最大

限可能な保護を受けるべきである

3）遺伝子治療研究を受ける被験者は、十分なインフォームド・コンセントを行うべきである。
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つまり、あらゆる遺伝子治療上の手段や可能な治療法がもちうる潜在的な利益とリスクにつ

いての最新情報を、簡潔なかたちで提供されるべきである

4）臨床遺伝子治療研究における、すべてのリスク、不慮の出来事、帰結が、現在の見込み

ある患者（currentandprospective subjects）、一般社会（thepublic）、研究者、IRB、研究資

金提供者に、時期に適ったやり方で、モニターされ、解釈され、通知されるべきである

これらの目標は、審査・監督システムに対して、アカウンタビリティの要件をさらに付け加え

ることで、よりよく達成されると、された。

NOCGTRワーキング・グループの基本的な考え方は、次のようなものである。「医学のどん

な領域における臨床研究の成功も、研究者・研究スポンサー・研究機関のもつ、オープンさ、

信頼、アカウンタビリティに依拠している。さらに、臨床研究の健全さ（integrity）は、透明な

監督体制によって強化される。遺伝子治療研究に対する一般社会（the public）の信任を復

活させられるのは、すべての参加者がその活動に関してアカウンタブルであるような、公正

で、オープンなシステムによる。しかしワーキング・グループは、どんなルールやガイドライン

も、完全な順守や、絶対的な安全性を保証するものとはなりえないとの認識をもつ。革新的

な臨床研究は本質的に、ある程度のリスク、未知な要因を含んでいる。リスクは十分に知り尽

くされず、予期できない危害が生じるうるため、監督体制が、入念にされ、時期に適ったもの

で、アカウンタビリティを持たせなければならないのである。」

NOCGTRワーキング・グループが提言したのは、以下の4つの項目についてであった。

○研究プロトコルの審議

○深刻な不慮の出来事

○専門教育・一般への教育

○臨床研究実践に関する改善点

NOCGTRワーキング・グループは、これらの提言で、RACによるオープンな審議をあらた

めて位置づけ直して、RACの審議に社会的な重要性を与えると同時に、不慮の出来事の

報告についで情報の透明性や分析能力を高めること、教育機会の改善を求めた。

以下、「研究プロトコルの審査」の変更を中心に簡単に紹介する。

1）研究プロトコルの審査

○安全性が最良のかたちで守られるのは、RACが審査を行い、RACの勧告に研究者が対

応するまで、被験者が、新規な遺伝子治療研究に登録されないようにすることである

○遺伝子治療研究のRAC、IRB、IBC、FDAによる審査のタイミングは、RACが、それら研
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究者・IRB・IBC・FDAに対する効果的な諮問委員会として機能できるように変更されるべき

である。

○研究者がOBA／RACの承認以前にIRBの承認を得なければならないという要件は、取

り除くべきである。この変更によって、研究者は、研究プロトコルを作る初期の段階でRAC

のインプット［評価・判断・提言］を取り入れることができるだろう。

ORACの審議が終わるまで、IBCの承認は保留されるべきである。新規な研究プロトコル

でない場合、IBCは、研究プロトコルが新規なものでないと判断された時点ですぐに、IBC

の承認が認められるようにする。

○新規な研究プロトコルの場合、RACの審議と、その審議への研究者の対応がなされる

まで、IBCの承認は差し控えられておかなければならない。RACの審議以前に、研究が始

められるのを防ぐためである。

ORACは、「新規な」遺伝子治療研究の定義の評価と修正、研究プロトコルが「新規」かど

うか決定するためのプロセスと制度機構を完備するべきである。パブリック・コメントとその取り

込みが、求められるべきである。

ONIHガイドラインに従うべき研究のタイプを明確にするため、RACは、遺伝子治療研究

の定義の評価と修正を行うことで、遺伝子移転の用いられる、適切なすべての研究領域が、

監督体制と審査プロセスに従うようにされるべきである。（全文）

2）深刻な不慮の出来事の報告

○深刻な不慮の出来事については、オープンに議論することが、監督プロセスを構成する

重要な要素となる

ONIH／OBAは、研究者より、深刻な不慮の出来事の報告を継続的に受け取るべきである。

○深刻な不慮の出来事は、商業上の機密でも財産であるとも考えられるべきではなく、RAC

に報告されなければならない。

○一般社会に利用できるよう集められたデータが、分析され、解釈されるべきである。

○不慮の出来事のデータを継続的に分析する常設機関を設けるべきである。

など9項目

3）専門教育・一般への教育

ONIH／OBAは、遺伝子治療研究が実施され、被験者が新たに投入される専門の臨床研究

センターでの教育上の努力を行うべきである。例えば、CF研究センターや血友病クリニック

などである。

○○HRPやその他の関連するグループと協力して、OBAは、IRBやIBCに対して、遺伝子

治療研究に関するワークショップのためのイニシアティブを継続して取るべきである。
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など4項目

4）臨床研究実践における改善点

ONIHは、IRBの財源を増やすために、さまざまな制度機構を吟味すべきである

など3項目

その他のものとしては、あらためて、NIHとFDAの連携作業が強調された。

提案された新たな審査プロセスは、図表2－5のようなものである。RACによる公的な審議

が、重要な位置を与えられていることが分かる。

現在、これらの提言に対応して、組換えDNAに関するNIHガイドラインも修正されることと

なっている（NIHは、この勧告を受理したが、実際の改訂はまだ行われていないと見られ

る）。

ちなみに、12人から構成されたNOCGTRワーキング・グループには、3人のバイオェシッ

クスの専門家が、メンバーとして加わっていた（●印）11。

Christine K．Cassel

StuartH．Orkin

VictorJ．Dzau

David R．Parkinson

DebraLappin

Robertson Parkman

Ruth Macklin

RosemaryQuigley

ClaudiaMickelson

Robert Roehr

KathrynZoon

ThomasMurTay

（共同議長）シナイ山医療センター●

（共同議長）ハーバード・医科スクール

ブリガム・女性病院

ノバテイス医薬品会社

エングルウッド

ロスアンジェルス小児病院

アルバートアインシュタイン医科カレッジ●

アン・アーバー

マサチューセッツ工科大学

ワシントンDC

FDA代表

ハスティング・センター●

会合は、2000年2月から5月まで4回招集され、NIH外部研究局の局長やOPRRの局

長、前RACメンバーも含めて、10人のプレゼンテーション（うち3人がNOCGTRワーキング・

グループ・メンバー）が行われた。

11Bのeth元shheによれば、Casselが88本、Macklinが114本、Murrayが79本の論文・記事を書いている

ことになっている。
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実験の開始

FDA

図表2－5．提案中の遺伝子治療研究プロトコルの審議プロセス

（2000年7月）
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vi．NIHRACの社会的機能

以上のように、RACは、1995年に緩められた規制の枠組みをふたたび強化するとともに、

技術的にも、臨床研究が引き起こす危険性をモニターする制度装置を設けることを決定した。

それが、たとえうわべだけのものとしてしか機能しないとしても、ひろく公的に審査プロセスや

臨床研究の情報がオープンにされているかぎり、外側から、その機能不全を指摘し、批判す

ることのできる規制システムとなっていることは、明らかである。RACは、すべての倫理的な

議論がつくされるべき場であると見なすことはできないが、安全性に関しては、専門的に一

定の配慮の効く制度として改革されていくものと見られる。「組換えDNAを含む研究に関す

るNIHガイドライン」は、最先端の研究を実施しようとするアメリカの研究者の動向に具体的

に対応するRACという運用機関をとおしてはじめて社会的に適切に機能するものであり、ま

た、そうしたものとして制度的に調整されつつあるわけである。
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3．アメリカのバイオエシックス・システム（2）：ELSI研究プログラム

i．ELSI研究プログラムの概要

ELSI研究プログラム（TheEthical，Legal，andSocialImplications Research Program）は、

1990年に開始された。その目的は、ヒトゲノム計画やゲノム研究一般がもつ倫理的・法的・

社会的諸問題を特定し、分析することにくわえ、これらの問題について広く社会に対して情

報提供を行うことにある。研究プロジェクトと研究フェローシップ1を含む研究活動だけでなく、

国内・国際会議の開催や社会への教育活動もその枠組みの中に入っている。特定の専門

家集団や個人の視点に限定させないかたちで、科学技術の社会的インパクトを幅広く見積

もり、それを政策に反映させる研究プログラムとして、興味深い一例である。他方で、ELSI研

究プログラムは、連邦政府レベルで、アメリカのバイオェシックス研究を大きく支えるものとな

っている。

ELSI研究プログラムの概要は、次のようになっている。

問題の明確化・先取り、政策の方向づけ

ELSI研究プログラムは、NIHのNHGRI（National Human Genome ResearchInstitute；国

立ヒトゲノム研究所）とDOEのOBER（OfEce ofBiologicaland EnvironmentalResearch；生

物・環境研究局）という、二つの連邦政府系機関の下で運用されている。当初は共同ワーキ

1例えば、NIHのWGM臨床研究センター・臨床バイオエシックス部門（Department ofClinicalBioethics of

theWarrenGrantMagusonClinicalCenter）では、ポスト・ドクター、プレ・ドクターのフェローシップが置かれる。
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図表3－1．ELSl研究プログラムの研究資金の推移

ELSI研究プログラム　研究資金の推移

100万ドル

ELSl研究プログラム　NHGRlとDOEの比率

1990　19911992　1993　1994　1995　1996　1997　1998　1999

小計1　　　　26．2

小計2　　　　　32．1

（100万ドル）

35．3（1995年度まで）
41．5（1996年度から現在）
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ング・グループ（theJoint NIH－DOE ELSIWorking Group）2が、1997年7月からは、ELSI

研究計画・評価グループ（ELSIPlaning and Evaluation Group；ERPEG）が置かれて、ELSI

研究プログラムで実施される研究全体の方向づけや評価を行った。

1999年までにELSI研究プログラムに投入された費用は、NHGRIで累計5，800万ドル、

DOEで1，800万ドル、である。ヒトゲノム計画の年間予算のそれぞれ、5％、3％投入される

こととなっている。図表3－1に示されるように、1990年以来、投入資金額は下降することなく、

これまで、つねに前年度の費用を上回るかたちで増加を続けている。現在、年間1，000万ド

ル以上の資金提供が行われているが、NIH予算の増額の動きは、さらに資金投入額を大き

くしていくものと見られる。

ELSI研究プログラムは、現在進行中のものを含め、少なくとも284以上ものELSI研究・教

育活動（会議の開催を含む）を支えてきた。結果として、専門論文、著作、ニュースレター、

ウェッブ（www）、PBSテレビ・シリーズ、ラジオ番組、展示会、ビデオ、カリキュラムを含め、

625以上の成果を生み出したとされる。

このELSI研究プログラムは、そのすべてがとは言わないまでも、生命倫理に関する政策

策定の重要な知的基盤となっていると見られる。例えば、米厚生省に遺伝子診断諮問委員

会が置かれ、遺伝子診断の提起する政策課題の明確化と、政策や手続きに関する勧告を

行うこととなったのは、もともとこのプログラムで実施されたELSI研究の成果を受けたものとさ

れる。嚢胞性繊維症（CysticFibrosis；CF）の臨床実験・教育・インフォームド・コンセントのガ

イドラインの策定に貢献したのも、また、国内外のバイオエシックス文献に関するオンライン・

データベース戊bethlbshheを構築したのも、ELSI研究プログラムの成果である。WHOや

UNESCOなどで世界的に活躍したFletcherやWertz、Knoppersも、ELSI研究プログラム

に参加して、国際比較研究などの研究プロジェクトを行った経験を持っており、その恩恵を

受けている。

『NIH／DOEELSI評価レポート』によれば、ELSI研究プログラムには、以下の7つの要件が

必要とされる（ただし、この報告書は、1996年12月のものである）。

1）研究の多様性と政策上の関心への対応

2）ELSI研究プログラムの評価：外部の助言者の必要性、将来の問題の先取り

3）一般の関心を引き起こす

4）NIH全体にわたるELSI問題の対処法（NCIなどのNIHの個別研究機関）

5）米厚生省全体にわたるELSI問題の対処法（FDAやCDCなど）

2　この共同ワーキング・グループは、ヒトゲノム計画が着手され、ELSI研究プログラムの開始とともに設置され

た。NIHとNHGRIのヒトゲノム研究に関する全米諮問評議会に所属する小委員会（a subcommittee ofthe

NationalAdvisoryCouncilonHumanGenomeResearCh）として、また、DOEの健康環境研究諮問委員会の小

委員会（asubcommitteeoftheHealthandEnvironmentalResearchAdvisoryCommittee）として、設置された。
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6）議会・連邦組織・州などに対するELSI問題についての専門的な政策分析

7）ELSl研究についての一般に対するアカウンタビリティ

いくつか紹介する。

1）ELSI研究プログラムは多面的なも．のであり、かつまた、広範な政策的関心に焦点を当て、

政策的関心に応えるべきものと、とされる。一般の人々と議会がELSI活動に対して高い関

心を払い、それに支持を与えているために、問題関心を広範囲に拡げなければならない、と

される。この研究プログラムは、一般の人々にとって重要なものと見られている。

2）ELSI研究プログラムに対する全体評価は、連邦政府組織外部の助言者によって行われ

ることが絶対に必要、とされる。この全体評価機能は、NIHとDOE双方の研究課題群に対

して適用されるべきものとされる。研究活動で、これから実施されるべきプログラム目標や課

題群を特定していくことが必要であり、また、終了した研究プロジェクトの評価を行って、成果

の質を評定し、研究課題の間のギャップを明確にし、政策形成に貢献する問題領域を設定

することも必要と指摘される。さらに、将来の課題を時期にかなったやり方で扱えるよう、課題

を先取りすることも重要とされる。

4）5）研究の焦点がゲノム学から応用遺伝学の方に移行しつつあり、遺伝学に関連する研

究の増加は、NIHや米厚生省に所属する研究機関におけるELSI問題に一貫した対応が

必要になってきていると認識されている。

7）一般に対するアカウンタビリティが重要であり、ELSI問題に対する独立した評価を行うこと

が必要、とされる。連邦政府によって資金提供され、連邦政府内部に置かれた研究活動に

対しては、独立した批判的評価は可能ではないかもしれないとしつつ、できるかぎり、遺伝

学研究やそうした研究のもつ社会的なインパクトをオープンに制約のないかたちで評価す

べきである、とされる。

以上のように、ELSI研究プログラムでは、政策上の関心への対応や政府組織に対する貢

献の必要性が明確に指摘されている。また、ピア・レヴュー（専門家内部の評価）だけでなく、

一般社会に対するアカウンタビリティの重要性が指摘されていることも注目できる。遺伝学に

関わる研究の増加が、連邦政府下の各種の研究機関に影響を与えることが明確に認識さ

れている。

大きくまとめれば、ELSI研究プログラムは、特定領域の専門家に限定される好奇心を基盤

として組織された研究プロジェクトなのではなく、一定の問題解決を目指した請負的な研究

プロジェクトと見なすことができる。そして、様々な知識領域に関して一定の修練を積んだ専

門家たちが、こうした研究課題を請け負うという点が非常に重要なものと考える3。ただし、こ

3　もちろん専門家団体やバイオエシックス研究の発達などに違いが見られるように、国によって専門性の養成

の仕方や成熟度が社会的に異なることに、留意する必要がある。
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のプログラムの下で実施される個別のELSI研究自体がそのまま、政策形成などに貢献する

ものと、ここで見なすことはできない。

ii．ELSI研究プログラムで実施される課題

ELSI研究プログラムで1990年から実施されてきた個別研究・教育活動は、図表3－4［3

章末尾に添付］のようになっている。あくまでも粗訳のリストである。

研究機関項目の右横にあるナンバーの項目は、付表3胃Aの研究者名順のリストに対応す

る数字である。研究者名順のリストは、末尾に添付した（研究機関、研究課題、グラント枠を

含む）。個別のELSI研究プロジェクトそれぞれについての説明、論文などの成果に関しても、

ウェッブ上で公開されている。以下のアドレスである。

ONHGRI；http：／／www．nhgri．nih．gov：80／About＿NHGRI／Der／EIsi／elsiabs．html

ODOE；http：／／www．ornl．gov／hgmis／resource／elsiprog．html＃grants

図表3－4は、研究機関や研究課題だけを抜き出して、訳出したものである。

この表はあくまでも概観でしかないが、アメリカのELSI研究の厚みの一部を伝える。これら

の個別研究がすべて政策策定に役立っているかどうか、やはり疑問が残るにしても、取り扱

われている問題領域の広さ、具体的な問題への関わりの深さなど、自国の抱える社会的問

題点を自らの手で明確に把握する知的基盤として重要な役割を果たすもの、と見られる（も

ちろん、日本がこれらの研究・教育活動のすべてを参考にする必要はない）。

参加した研究者の専門領域は幅広く、哲学、医療遺伝学、遺伝学研究、医学、看護学、

行動科学、人類学、歴史学、法学、遺伝カウンセリング、教育学、消費者団体にわたる、とさ

れる。

iii．ELSI研究プログラムの問題設定

ELSI研究プログラムが当初、ヒト遺伝学研究に関わる倫理的・法的・社会的問題として重

要なものに挙げたのは、以下の4つの問題領域であった。

1）遺伝情報の使用と解釈におけるプライバシーと公正さ

遺伝情報が正しく解釈され、適切に使われること、また、遺伝プライバシーを保護し、遺伝差

別の見込みを減らすような公共政策がELSI研究によって確実に形成されるようにする。とく

に、遺伝情報のもつ意味、いかにそれが間違って解釈されるか、また誤って使われるかを防
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ぐか、を検討する。

2）新たな遺伝テクノロジーの臨床研究への組み込み

遺伝子テクノロジーと遺伝子情報が最適なかたちで臨床研究に組み込まれ、ヘルス・ケア

政策がELSI研究から得られた知識が確実に反映されるようにする。とくに、遺伝子検査が

個人や家族、社会に対して与えるインパクトを評価し、遺伝子検査やカウンセリングに関係

する臨床実践や政策について情報を提供する。

3）遺伝子研究をめぐる諸問題

遺伝子研究が倫理的に健全なやり方で実施されること、また、研究政策がELSI研究やその

蓄積によって情報提供を確実に受けるようにする。とくに、遺伝子研究の設計、実施、参加

の方法、報告のやり方に関連して、インフォームド・コンセントやその他の遺伝研究にまつわ

る倫理的諸問題に焦点を当てる。

4）一般向けの教育と保健専門家たちへの教育

公共に関わる、あるいは保健に関わる専門家その他の人々が、遺伝学についてひととおり

の知識を持ち、遺伝子テクノロジーと遺伝情報に関連してくるELSIの諸問題について意識

するようになることを目指す。とくに、ひじょうに多種多様な聴衆に向けた、ELSIや遺伝学の

カリキュラムの開発、ウェッブ（www）を基にした教育活動、PBSのテレビ・シリーズ、ビデオや

CD－ROMの開発などともに、βのe血と5血7eや（逝〃eC肋元♂などのオンライン・リソース構築な

どの作業も含まれる。

現在ではこれらの問題領域にくわえて、新たに5つの問題領域が設定された。

1997年7月に設置されたELSI研究計画・評価グループ（ERPEG）が、ELSI研究者コミュ

ニティや遺伝学研究者コミュニティ、消費者団体などからの代表を集め、新たな問題領域案

に対してパブリック・コメントを求め（1998年5月）、それらのコメントを参考にして、新たな問

題領域が明確化された。

1998年以降に設定された、5つの主な問題領域は、以下のようなものである。

1）ヒトDNA配列決定の完成とヒト遺伝子の多様性の研究にまつわる諸問題を検討する

例えば、DNA配列のリソース形成やヒトの多様性研究という科学的目標に対して、個人や集

団のプライバシーや安全性の必要性をバランスよく考慮するためには、どのような戦略が取

られるべきなのか、DNA多型の発見は、現在の人種や民族性の概念に影響を与えるかどう

か、といった問題が考えられている。

2）遺伝テクノロジーと遺伝情報がヘルス・ケアや公共衛生活動に入って来ることで提起され

4．GeDeC肋Jbsは、ELSI研究者、保健専門家、一般の人に対して、医療遺伝学に関する実際の情報や文献

情報を提供するものである。ワシントン大学に置かれる、こ′のウェブは、年間20万から30万のヒットをかせぐ。
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る問題を吟味する

例えば、疾患を生じやすくした‘り、生じにくくすると考えられる多型の共通性を特定すること

は、どのような臨床的・社会的意味をもつのか、多因性疾患・行動その他に対する遺伝子検

査をヘルス・ケアに組み込むことは、将来どんなリスクと恩恵をもたらすのか、といった問題が

考えられている。

3）ゲノム学や遺伝子環境の相互関係に関する知識が臨床研究でない社会的局面に入って

くることで提起される問題を吟味する

例えば、雇用に関して、遺伝子検査を適切に用いること、不適切に用いることとは、どういう

ことか、軍や市民団体、警察組織、商業組織、連邦や州の公衆衛生組織が、血液その他の

ヒト組織を収集・蓄積・使用することから、どんな問題が生じてくるのか、といった問題が考え

られている。

4）新しい遺伝学の知識がさまざまな哲学的・神学的・倫理的な視点に関わってくる論点に

ついて探求する

例えば、分子生物学やゲノム機能学の研究が続けられると、個人や社会が、他の生物世界

とヒトとの関係を見る見方に影響するかどうか、行動遺伝学は、伝統的な個人や社会、法律

における責任の概念に対して、どのような意味を持つのか。あるいは、人間性の概念に対し

て、ヒトの遺伝的な増強はどのような意味をもつのか、といった問題が考えられている。

5）社会経済的要因、ジェンダー、人種や民族性の影響の概念、遺伝情報の利用法・理解・

解釈、遺伝サービスの活用、政策の形成がどうなるのかを検討する

例えば、遺伝学研究の価値や、遺伝的サービスへのアクセスの重要性、遺伝情報の意味と

関連性についての個人の見解は、人種や民族の概念や社会経済的要因によってどのよう

に影響を受けるのか、あるいは、臨床研究や臨床研究ではない社会的局面に対して遺伝子

検査がもつインパクトは、人種や民族の概念や社会経済的要因によってどのような影響を受

けるのか、といった問題が考えられている。

この新たに設定された課題群は、ごく簡単にだが、著名な論文「アメリカ　ヒトゲノム計画の新

たな目標：1998－2003」の「目標6」にまとめられ、免血刀Ce誌に掲載されたため、比較的よく知

られているものである5。これら新たな課題群は、アメリカの先鋭的な問題意識のありかを明

確に示すものとなっている。

2000年2月にクリントン大統領が、連邦政府機関における遺伝的差別を禁ずる大統領令

に署名し、健康保険と雇用における遺伝差別を禁ずる法律（the Genetic Nondiscr・imination

inHealthInsuranceandEmploymentActof1999）を推奨する発言を行った。こうした行動に

51998年のヒトゲノム計画の見直しで、2003年までの5年間の目標が再設定された。”NewGoalsfortheU．S．

HumanGenomePrqject：1998－2003”，Science，Ⅵ）1・282，No・5389，Oct1998，PP．682－89
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も見られるように、アメリカでは、原則として遺伝上の差別が許されてはいない。しかし上記の

問題提起が示すことは、そうした原則が前提に置かれたうえで、個人差や民族差などを含め

た細かな遺伝情報が獲得されたのちに、それが社会的にどのように活用できるのか、あるい

は利用されてはならないのか、さらに、そうした知識を社会的に適切に運用するにはどうす

ればいいのか、などついて非常に厳しい問題関心が、すでに1998年の時点で広く明確化

されている、ということである。これはもちろん、一部は、アメリカの人種構成の特殊性や国民

皆保険制度がない国内事情から生まれてきたものと見られる。実際アメリカでは、家族の遺

伝的条件によって仕事を得られなかったり、解雇された例が1996年にもあったとされる。ア

メリカでは、1976年の国家遺伝病法の成立に見られるように、1970年代後半には、遺伝病

のカウンセリングや出生前診断などの遺伝病対策が実施され、ハンチントン病などの特定の

遺伝病の研究を優先させる方針が立てられた6。このときの経験で、「知る権利」や「知らない

でいる権利」など遺伝子診断を取り囲む社会的な問題点がかなり明確になったとされる。最

近ではSNPsなどヒト遺伝子多型の分析が新聞などでもよく取り上げられるようになり、あらた

めて遺伝的な差別の禁止を強調する議論が表に出てきているが、その背景には、個人の個

別的な遺伝情報を取り扱える段階にまで生物一医療研究が進んできたことがあり、できるだ

け多様なヒト遺伝子をできるだけ適切な方法で収集し、それらの遺伝情報をいかに公正に

社会的に扱っていくか、という問題が潜在的に提起されているのである。こうした問題が、

ELSI研究の基本的な問題としてすでに認識されているのが、アメリカであり、相対的に見て、

比較的均一な人種構成となっている地域国家よりも、「国際的」な経験を経ている一面を示

すとも解釈できる。

最近では、NIHの個別研究プロジェクト（いわゆるROlの分類枠）7の研究テーマとして、「ヒ

ト遺伝子の多様性研究をめぐる倫理的・法的・社会的問題についての研究」（1999年4月）

や「ヒト研究における倫理問題に関する研究」（1999年3月）8が置かれたことが注目できる。

ただし、ヒト遺伝子の多様性などをめぐる問題意識はかなり早くからELSI研究プログラムの

個別研究に見つけることできる。メキシコ系アメリカ人やネイティブ・アメリカ人などのマイノリ

ティに関わるELSI問題が、すでに1995年ごろから取り上げられている9。

6　米本昌平（1985）『バイオエシックス』を参照。原則とは、簡単には、「（遺伝子）診断は自発的であることを原

則とし、遺伝学的知識の教育と啓蒙に力を入れる。基礎研究と診断の感度をあげることをめざし、できるかぎり

予防するという方針である」。

7　NIHの研究システムに関しては、白楽ロックビル『アメリカの研究費とNIH』を参照。また付表3－Bのグラント

枠もいくらか参考になるかもしれない。

8　バStudies of the Ethical，Legal，and Sociallmplications of Researchinto Human Genetic Variationm

ど，ResearchonEthicalIssuesinHumanStudies”である。後者の研究プログラム枠は、NIHが、他の連邦政府機

関にまたがる包括的なプログラムとして、研究倫理についての研究を推し進めるステップの一つと見なされてい

る。

9　また詳細は不明だが、1996年にはNHGRIに、生命倫理と特定住民研究の内部局（theIntramural0踊ceof

BioethicsandSpecialPopulationsResearch）という機関が置かれている。
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これらの課題設定が適切なものかどうか、個別の判断はあるにしても、ヒトゲノム計画の急

速な進展に即するかたちで、ELSI研究の課題が再設定されたことは、一目瞭然である。

実際に課題の明確化を行ったのは、ELSI研究計画・評価グループ（ERPEG）だが、もとも

と新たな問題設定が必要、との提案を行ったのは、共同ワーキング・グループに暫定的に置

かれたELSI研究評価委員会10であった。

1996年の時点で、ELSI研究評価委員会がELSI研究プログラムの問題領域を再設定す

るよう提案したのは、以下の4つの理由からであった。

○科学の発展が急速に進んでおり、これに対応した新たなELSI問題が提起されていること

○ゲノム・テクノロジーのもちうる可能性が拡大しているため、単純にそれに対応するのでは

なく、新たに捏起されつつあるELSI問題を先取りするような研究が必要となっているというこ

と

○大規模なDNA配列決定が完成するにしたがって、生物一医療研究の成長する諸分野が、

応用遺伝学や臨床遺伝学を内包しつつあり、NIH全体をとおして、一群の新しいELSIの問

題を捏起していること

○応用遺伝学と分子医療が急速に発展しているなか、健康問題の規制に対する責任を有

するさまざまな連邦政府機関が、ヒト遺伝学に関連する政策の履行に、これまで以上に深く

関わってくることとなる

かなり的確な状況認識が共有されていたように推測される。このELSI研究評価委員会の提

案を受け、1997年に設置されたELSI研究計画・評価グループ（ERPEG）が、1998年に具

体的に明確化したのが、先の5つの課題群である。

このように、ELSI研究プログラムでは、問題設定に関して一定の方向づけを受けて、個別

の研究プログラムが実施されている。

iv．ELSl研究プログラムの運営

iv－i．ELSI研究評価委員会（1996年4月－1996年12月）

ELSI研究評価委員会は、共同ワーキング・グループの行うELSI研究プログラムの評価を

行うため1996年4月に招集されたものである。同年12月に短い報告書、『NIH／DOE ELSI

101heJointNIHDOECommitteetoEvaluateontheEthical，Legal，and SocialImplicationsofHuman
GenomeRescaTCh
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評価レポート』をまとめた。現在のELSI研究計画・評価グループ（ERPEG）は、ELSl評価委

員会の提言を受けて設置された。

この評価委員会の任務の一つは、ELSI研究プログラム全体として将来必要となる機能を

明確化し、それらを効果的に実行するための適切な制度のあり方を提言することにあった。

ELSI評価委員会は、共同ワーキング・グループに関わる3つの機能、1）研究評価、2）NIH

などの諸政府機関にわたる調整活動、3）連邦レベルの遺伝学と公共政策に関する諮問活

動、をそれぞれ独立の機関として置き、共同ワーキング・グループをそれらに発展的に解消

することを提言した。共同ワーキング・グループは、NHGRIとうまく連携がとれず、いくつかの

点でNHGRIの機能と競合するような形となっており、制度上の使命を果たすには制度上の

ポジショニングがうまく取れていない等の指摘が行われた。共同ワーキング・グループ自体

は、遺伝情報と保険に関するタスクフォースの研究報告書や遺伝子診断に関するタスクフォ

ースの調査研究に対して重要な貢献を行ったともされる。

ELSI研究評価委員会のメンバーは、次のようなものであった。

MarkA．Rothstein

M．AnneSpence

PatriciaA．Bumer

JamesF．Childress

CharlesJ．Epstein

StephenHilgartner

BarthaMariaKnoppers

JayneMackta

MarylandV．01son

KennethI．Shine

BailusWalkerJr．

ホウストン大学法律センター保健法・政策研究所所長法学教授●

カリフォルニア大学医療センターヒト遺伝学小児科学教授

カリフォルニア大学バークレイ校公衆衛生学部長

バージニア大学宗教学教授・医療教育教授●

カリフォルニア大学サンフランシスコ校医療遺伝学部主任小児科学教授

コーネル大学科学・技術研究助教授▲

モントリオール大学法学部教授●

ニュージャージー州・生物一医療研究団体

ワシントン大学医学部分子バイオテクノロジー学部教授▲

全米科学アカデミー医学研究所所長

ハワード大学がんセンター副所長環境・雇用医学教授

（正確な英語表記によるリストは、付表3－Cとして報告書末尾に添付した）

委員会の構成は、バイオェシックス、法、社会科学、あるいは基礎遺伝学、応用遺伝学の

専門家からなっていることが分かる。ほとんどが大学の研究者である。この中で、バイオエシ

ックスの専門家と見られるのは、共同議長のRothstein、Childress、Knoppersの3人である

（●印）11。以前登場したようにChildressはNBACのメンバーであり、KnoppersはWHOや

UNESCOの委員会のメンバーであった。Rothsteinは、遺伝プライバシーを専門領域のひと

11BibetJzjbshheによれば、Rothsteinが21本、Childressが33本、Knoppersが21本の論文・記事を書い
ている。
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つとする法学者である。RothsteinとKnoppersはELSI研究プログラムに参加し、それぞれ1、

2個のELSI研究プロジェクトの責任者を務めている。この3人以外にも、ELSI研究プログラ

ムに参加する研究者が2人いる。Hilgartnerが2つ、01sonが1つのELSI研究プロジェクトの

責任者であり、生命倫理の問題について一定の関心を持っと見られる（▲印。ただし

βのethlbshheでは、それぞれ1本、2本の論文しか引っ掛からなかった。Hilgartnerは、い

わゆるSTSという研究区分からの問題関心と見られる）。11人中、半数弱の5人が、ELSI

研究プロジェクトを実際に行う研究者であることが分かる。

ivrii．ELSI研究計画・評価グループ（1997年7月一2000年2月）

ELSI研究評価委員会が、設置を提言したELSI研究計画・評価グループは、次のような機

能を果たすことが期待された時限付きの評価機関である。

ONHGRIとDOEのELSI研究を系統的・定期的に評価すること

○研究を始めるにあたって、倫理的・法的・社会的関心の在りかや適切に情報提供された

政策の策定について必要な知識が十分に与えられるかたちで、新たな課題や問題関心が

明確化されるように努めること

○一般社会や他の連邦政府組織に対するアカウンタビリティが徹底して適切に保証される

ような手段を開発すること

である。

提言で12人以下からなるべLとされたこの評価グループは、実際には、8人のメンバーか

らなる。この他に、NHGRIとDOEのスタッフ、4人が配備されている。

LeroyB．Walters

EllenWrightClayton

NancyL．Fisher

CarynE．Lerman

JosephD．Mcinerney

William Nebo

NancyPress

DavidValle

ジョージタウン大学ケネディ倫理学研究所所長●

バンダービルト大学小児科学・法学助教授●

医療支援局社会・健康サービス部門医療部長

ジョージタウン大学医療センター医学部助教授●

生物科学カリキュラム研究所長▲

プレスビテリアン教会牧師

オレゴン健康科学大学公衆衛生・予防医学部準助教授▲

ジョンズ・ホプキンス大学医学部小児科学教授

（正確な英語表記によるリストは、付表3－Cとして報告書末尾に添付した）

この中で、バイオェシックスの専門家と見られるのは、Walters、Clayton、Lermanの3人であ
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る（●印）。ELSI研究プログラムに参加する彼らは、それぞれ2、2、3個のELSI研究の責任

者を務めている。その他に、Mcinerneyが、おもに教育活動に関して4つ、Pressが1つの

ELSI研究の責任者を務めている（▲印）12。つまり、この評価グループのメンバーの過半数、

5人がELSI研究プロジェクトを実際に行う研究者となっている。アメリカの研究者層の厚み

を反映してか、先のELSI研究評価委員会と重複するメンバーがいないことも事実として指

摘できる。

この評価グループは、最終報告書として、2000年2月に『ELSI研究プログラムの評価と

分析』13をまとめた。個別研究プロジェクトや、ELSI研究プログラム全体の評価（資金投入の

生産性、生み出された成果の質、課題群の全体としてのバランス、成果の普及、支援された

プロジェクトの全体としてのインパクト）だけでなく、個別研究プロジェクトの申請手続きや審

査過程の効率性、長期的な視点から見た投入資金の生産性とその後の影響などを評価し、

提言をまとめた。この報告書も、ELSI研究計画・評価グループのような、全体の方向づけと

評価を行う諮問機関が必要、との提言を残している14。

とりあえずここでは、ELSI研究評価委員会、ELSI研究計画・評価グループともに、連邦政

府組織の外部にいる専門家、とくにバイオエシックスの専門家やELSI研究を実際に行う研

究者が、三分の一以上、あるいは半数近くを占める構成となっている事実が指摘できる。

ELSI研究プログラムの評価に関して、特定領域の専門的知識の見解を代表するのは、ひと

まずは、その領域の専門家たちであるとする考えが、明確に働いていることが分かる。

こうしたメンバー構成は、やや研究業界・アカデミズム寄りの評価と運営になる傾向があると

も推測されるが、ゲノム研究のもたらす倫理的・社会的問題に関する側面では、既存のELSI

研究の蓄積を十分に踏まえつつ、ゲノム研究の進歩をある程度見据えた、適切な研究の方

向づけを行うものと見られる。少なくとも1998年に新たに設定された問題領域の内容は、十

分にそのことを示すものと評価できるだろう。

12　ちなみにBlbetbjbshheによれば、Waltersが107本、Claytonが20本、Lermanが13本、Pressが6本
の論文・記事を書いている。

l－・・1几・バ川・州パ・」′川蝉・－可．′んド餌J川／．ん、ぷ‘バ．‘川パ・†の‘一日′′∫ノーJfピ‘油川∫止1．．Vr仙・．、ド‘肌・んPr（ノダ用′′′HJJ／－ピ

NationalhlStituteqfHealthandtheDqpartmentqfEneTgy，February2000

14　そのほか研究課題に関連しては、経験的な研究だけでなく、理論的・分析的研究が必要とされ、遺伝子研

究と遺伝テクノロジーが家族システムに与えるインパクトを検討する必要があると指摘されている。旧来のELSI

研究の外側から新しい理論的な視野がもたらされることが期待され、いわゆるELSl研究が、その他の社会科
学、法学、人文科学といった知識領域と十分に交流することも期待されている。
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ちなみに、これまで触れてきた専門委員会のメンバーが、ELSI研究プログラムに参加して

いる状況を概観しておく。数字は、付表3－Aのナンバーに対応する。

NBAC

8／18人

RAC

3／15人

NOCGTR

3／12人

ELSI研究評価委員会

5／11人

ERPEG

5／8人

eHaroldT．Shapiro

●PatriciaBacklar

●AlexanderM．Capron

●R．AltaCharo

●JamesF．Childress

●BetteO．Kramer

●BernardLo

●ThomasH．Murray

●EricT．Juengst

●NancyM．P．King

●RuthMacklin

●ChristineK．Cassel

●RuthMacklin

●ThomasMurray

●MarkA．Rothstein

●JamesF．Childress

▲StephenHilgartner

●BarthaMariaKnoppers

▲MarylandV．OIson

●LeroyB．Walters

●EllenWrightClayton

●CarynE．Lerman

▲JosephD．Mcinerney

▲NancyPress

39，40

189

144，145

189

219，221

129，130

151，152

195

260，261

54，55

162，163，164

173，174，175，176

206

Childress，Macklin，Murrayの3名が重複するが、計24名のうち、ELSI研究プログラムに参

加するもの、13名、過半数は、ELSI研究プログラムの恩恵を受けることとなっている。これは

以外と、少ないと見ることもできるかもしれない。

これらの専門委員会の全メンバー構成では、64名中、13名となって、全体の20％が参加

することが分かる。
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図表3－2．ELSl研究プログラムの研究機関構成

グラフA．研究機関の構成比率

研究機関の構成比率

プログラム数 構成比

大学 ・カレッジ 156 54．9％

センター ・研究所 43 15．1％

協会団体 ・財団 26 9．2％

政府系 12 4．2％

病院 6 2．1％

その他 ‾二 訂 完 孟

表B．ELSl研究プログラムを実施する研究機関：順位

大学・研究機関　　　　　 ；プログラム数
1 JohnsH opkinsU niversity related　 l　 13

2 G eorgetow n U niversity　　　　　　　　　 lO
3 Shri verC enter　　　　　　　　　　　　 l　　　 8

lU niversity ofC alifo rnia　 一一一　＋　 8
5

9

12

15

C ase W estern R eserveU mi veTSlty　 l　 7
豊 霊 霊 霊 岩 fSciences　 一 ‡

U niversity ofW ashington　　　 ；
⊥－ ＿－＿＿1 ＿－＿＿＿

C olum bia U mi versity　　　　　　 ：　　 6
U niversity ofM aryland　　　　　 r　　 6
U niversity ofM ichigan　　　　 」＿＿q ．＿＿”旦＿＿＿＿一一＿＿
T he H astings C enter　　　　　　 j　　 5
U niversity OfN orth Carolina　　 1　 5

：霊 Sity ofU tah　　　　 5　 言

B iologicalSciences C urri culum Study i　 4
B aylorC ollege ofM edicine　　　　 j　　 4

憲窯 監 tOry　‖
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V．ELSI研究プログラムの担い手：研究機関

V－i．研究機関の構成

ELSI研究プログラムに参加する研究機関の構成は、図表3－2［グラフA］のようになってい

る。

大学・カレッジが、半数を上回る54．9％を占め、つぎに、研究センター・研究所が15．1％を

占める。後者には、とくに大学に付設されたものも含まれると考えられるが、機関名として、と

くに大学や教育機関の名前が付けられていないものが分類されている［詳しくは、研究機関

順にELSI研究プロジェクトを並べた付表3－Bを参照のこと］。ELSI研究プログラムに参加

する研究者の7割近くが、大学や研究所に所属する研究者であることが分かる。また、これ

以外に、AAASや全米科学アカデミー、全米医師会などの各種専門団体や財団、政府系の

研究機関、病院などが、ELSI研究プログラムに参加することが分かる。

Ⅴ一ii．主要な研究機関

つぎに、ELSI研究プログラムに参加する研究機関を、単純に、これまで実施した／実施し

ている研究プログラム数の順で並べてみると、図表3－2［表B］のようになる。ただし、研究プ

ロジェクト数4以上の機関だけを並べた。

医療系研究機関としてはアメリカでトップ・クラスのジョンズ・ホプキンス大学関係が1位、ジ

ョージタウン大学が2位、そのつぎに、民間のバイオエシックス研究機関であるシュライバー・

センターや、カリフォルニア大学（サンフランシスコ校、サンディェゴ校などの区別なし）、など

が並ぶ。

このリストの中から、臨床医学、分子生物学・遺伝学、薬理学、生物学・生物化学の領域

で全米トップ10に並ぶ研究大学（1993年から1997年まで）15を除いていくと、ジョージタウ

ン大学、シュライバー・センター、ケース西リザーブ大学、マリーランド大学、ハスティングス・

センターなどが残り、ELSI研究が、医薬系・生物科学系の研究機関に付属する形で発達し

ているのではないことが分かる。ハーバード大学やロックフェラー大学といった医薬系のトッ

プクラスの研究大学が、これらのリストに見られないことも、ひとまず注目できる。

また、lシュライバー・センターやハスティングス・センターなど、大学の他に、民間に強力な

バイオエシックスの研究機関が存在することも確認できる。

ここで、ELSI研究プログラムでは全米2位、医薬系トップ10に入らない大学としては全米

1位となる、ジョージタウン大学に注目する。

）5　DTbpTbnUniversitiesinBioJogicalScienceFields，1993－1997，，，Sbience陥tch，1998，September伯ctober，

p．2
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Ⅴ－iii．ジョージタウン大学

よく知られているように、ワシントンDCにあるジョージタウン大学には、ケネディ倫理学研

究所が置かれている。正式名称は、TheJosephP．andRoseF．KennedyInstituteofEthics

であり、1971年に設立された。主要な政策的問題に関係するさまざまな倫理的な問題点を

明確にする教育・研究機関とされる。この研究所には、世界でも最大規模の倫理学文献の

図書館、全米生命倫理文献参考センター（the NationalRefbrence Centerfor Bioethics

Literture）が置かれ、オンラインの生命倫理・医療倫理データベース・システムである、

BibetJ71bshheが構築されている。これは全米医学図書館（theNationalLibraryofMedicine；

NLM）の文献検索システムMEDLARSシステムの一環として製作されているものである。英

語で書かれたバイオエシックスに関する文献のほぼすべてが、このデータベースで調べられ

るとされる。

ここで発行される出版物は、専門誌『ケネディ倫理学研究所ジャーナル』（鮪／7〟eめ′

血∫妨〃fe ora血のカはmaの、『バイオエシックス文献年鑑』（月払侮卯互ジ0′βのe班元の、『バ

イオエシックス百科事典』（励めe（茄0′βのe班元の、である16。『バイオエシックス文献年

鑑』は、ここで作られるβのe班ノb誰フeのプリント版であり、年一度発行される。

ジョージタウン大学・ケネディ倫理学研究所は、1978年に『バイオエシックス百科事典』

（全四巻）を出版したことで有名である。これは、アメリカのバイオェシックスにおける記念碑

的著作とされる。この辞典の中絶の項目では、見出しが、医学的見解、ユダヤ教の見解、ロ

ーマ・カトリックの見解、プロテスタントの見解、今日における哲学的・宗教的論争、法律的見

解、と並べられているとされ、その構成は、NBACがヒト・クローンやヒト胚性幹細胞に関して

まとめた報告書の構成と似たものとなっていると見られる。アメリカのバイオェシックスの社会

的な問題構成の原形を取り上げたものと見なすこともできるだろう。

ケネディ倫理学研究所では、「アジア・バイオエシックス・プログラム」や「専門職倫理に関

するヨーロッパ・プログラム」を立ち上げて、世界的に共同研究を行っており、アメリカに止ま

ることのない国際的な視野を確保するよう努めていると見られる。

ケネディ倫理学研究所のスタッフは、図表3－3のようなものである。

LeRoy B．Waltersを所長として、副所長1名を含む上級研究官が12名、上級研究フェ

ローが59名、図書スタッフが16名となっている。すでに登場したようにWaltersは、ELSI

研究計画・評価グループの議長も務める、著名な研究者である。かりに、他の研究機関など

に所属する上級研究フェローをケネディ倫理学研究所と直接関係ないものとして、すべて除

いたとしても、専属の研究者12名（うちバイオエシックスを専門とするもの、少なくとも9名17）、

16　その他に、肋間JeJfer可肋e腑J棚rた0乃£娩ic∫α〃d血elJecJMJかi∫の〃お肺、肋W刀JJe∫のβioe娩肺、などが

ある。

17　ただし日本人の木村利人など国際共同研究の主要メンバーも含まれていると見られ、割り引いて見る必要

はある。
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図書スタッフ16名で、これだけでも相当強力な研究機関と見られる。基本的な英文資料の

収集なら、ほぼこの図書スタッフですべてまかなえるものと見られる。もちろん、スタッフの数

が多ければ、それで自動的に優れた研究成果が出されるわけではない、と一般的には指摘

できるが、この研究機関で実施されるELSI研究プログラム数に反映されるように、ケネディ

倫理学研究所は、社会的に高い評価を得ていると見ることができるだろう。

とくに社会的に必要かどうかは別として、日本には、これに匹敵する単一の研究機関、ある

いは電子文献センターさえ存在しないと見られる18。

ちなみに、このジョージタウン大学には、CSIS（戦略国際問題研究所）があり、軍事政策学

（military policy）の研究機関として著名である。例えば、副島隆彦は、1991年1月の湾岸

戦争を実際に指揮したのは、ブッシュ政権下の国務省や国防総省の将軍たちではなく、

Edward LuttwakやJeane Kirkpatrickといったジョージタウン大学CSISに所属する軍事

政策学の専門家集団であったとの指摘を行っている。一般にタカ派とされる、この研究所は、

アメリカの知識人集団が政治的集団でもあることの一例とされ、その社会的・政治的影響力

はかなり大きいものと見られる。同様に、というわけにはいかないにしても、ケネディ倫理学研

究所が、バイオエシックス研究の中核的な研究機関の一つとして、アメリカで、社会的に重

要な位置づけを与えられていることは、ほぼ間違いがないと見られる。この研究所の充実し

たスタッフ陣は、アメリカのバイオェシックス研究の厚みを伝える一例として注目すべきもの

であろう。

ジョージタウン大学・ケネディ倫理学研究所に所属する研究者集団は、プログラム数では、

ELSI研究プログラムのわずか3．5％ほどしか占めるものでしかない。つまり、ELSI研究プロ

グラムの96．5％の研究が、この他の研究機関によって担われていることも、注意を要する事

実であろう。

Ⅴ－iv．その他の研究機関

アメリカの、その他のバイオェシックス研究機関については、ほんの一部ではあるが、報告

書末尾に添付したバイオエシックス関連のウェッブ・リスト［List ofBioethics Webs］に載せて

おいた。

18　例えばアメリカでは、作成された各種ガイドラインなどはすべて電子的にウェッブ上で公開されているため、

非常に簡単に手に入れられる。日本では、まずそれらが翻訳され、紹介されるところから始めなければならな

い状況にある。
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図表3－3．ジョージタウン大学・ケネディ倫理学研究所のスタッフ

iD irectors
l

つ ー
l

LeR oy B ．W a
K evin W m ．W

ters，P h．D．　　　　　　　 ：D irector of the K ennedy lnstitute of Ethic s
ldes．S．J．，P h．D．　　　　　 lA ssoc iate D irector of the Kennedv lnstitute of E thics

；s e n io r R e s e a rc h S c h o la rs

⊥ 1塑 m L ・B e a u c h a m p・P h・D ・　　　　　 伽 o s o p h y （B io e th ic s）

2 R ut h R ．F a d e n，M ．P ，H ．．P h．D ．　　　　 ：p sy c h o lo g y （E th ic S ＆ H e a lth P o lic y）

3 J o h n C o Ilin s H a rv e y．M ．D ．，P h ．D ． ；M o ra T h eo o gy （B io e th ic s）

4 R ih ito K im ura．J ．D ．，L ．L M ．，L ．L．D ． （B io e th ic s）

5 J o h n P ．L a n ga n，S ．J ．，P h．D ． P h io s o p hy （S o c ia E th ic s）

6 ，M a rg a re t O liv ia L ittle，P h．D ． P h io s o p hy （F e m in st T h e o ry）

7 ：E d m u n d D ．P e lle grin o，M ．D ． P h iO SO P hy o f M e d ic in e

8 M a d iso n P ow e rs，J ．D りD ．P h iI． P h io so p hy （B io e th ic s；L a w ＆ M e d ic in e）

9 H a n s－M a rtin S a s s，P h．D ． （B o e th ic s）

10 R o b e rt M ．V e atc h ，P h．D ．　　　　　　　 jR e ig o n （B o eth c s）

1 1 L e R o y B ．W a lte rs，P h．D ． R e ig 0∩（B o eth c s）

1 2 ：K e v in W m ．W ild e s．S ．J ．．P h．D ． P h io so p hv （首io th ic s）
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図表3－3．ジョージタウン大学・ケネディ倫理学研究所のスタッフ

j霊豊慧票告，豊．一一一一一一骨悪霊謡読dhん南品一一一一一一
KennethSchaffner．Ph．D．

yirgi亘aA．Sharpe．Ph．D．
NancySherman，Ph．D．

K．N．Sivasubramanian，

51Cr－aig寧111ith

三三≡＝＿票

M．D

Ph．D．

Ph．D．

Stadlan，M，D

JoanTeno，M．D．

EmanuelThorne， Ph．D

RobertWachbroit，Ph，D．

ErnestE．WaIIwork，Ph．D．

DouglasL．Weed，M．D．，P
AlisonWichman，M．D．

荒忠霊悪霊niY軸
iGeorgetown
l‾‾‾‾‾‾一一－

，U． Kiieorgetown
Georgetown

Geor苫etOWn

Nationallnst

BrownUnive

BrookiynCo

Universityof

SyracuseUn

h．D． NationaICan

University

UniversityMedicalCenter

ofBusiness

University

ofHealth

1egeoftheCity

Maryland

iversity

cerInstitute

Nationallnstitutes ofHeaIth

Librarv Staff

1 Doris GoIdstein，M ．L．S，，M ．A． D rector ofLibrary and lnform ation Services
2 Frances A m itay A bram son．M ．A．，M．S． B bliographer
ぎLaura Jane Bishop，Ph．D． Research Associate
4 M artina Darragh，M ．L．S． JReference Librarian

5 Jeanne R ．Furcron，M ．L．S． ；Bibliographer
6 Harriet Hutson G ray，M ．T．S． M m ．頂忘earch A ssistant

7一Lucinda Fitch Huttlinger，M ．L S．M ．M ． A Cquisitions Librarian

8iTam ar Joy Kahn．M ．L S．　　　　　　　　 ；lseniorBibIiographer
す Patricia C．M artin，M ．A． C ataloglng A ssistant
1d －Patricia M ilm oe M cC arrick，M ．L．S． Reference Librarian

11 Hannelore Ninom iya，M ．L．S．，M．A． B ibliographer
1 亘A nita Lonnes Noren，M ．A．，C．A．　　　　 1A rchivist and System s Librarian

13 M ．Cecily O rr NuckoIs，M ．A．，M．L．S． BibIiographer

14 Susan Poland，J．D． LegalResearch A ssociate

15 Kathleen Andrew Reynolds，M ．A．　　　 l

16 lsue A ．W alters．Lic．Theol．　　　　　　 1

A dm inistrative Offlcer

Research A ssistant
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vi．ELSI研究プログラムの社会的機能

アメリカのELSI研究プログラムは、生命科学と医療研究の進展が倫理的・社会的にもたら

すさまざまな問題点や争点を社会的に幅広く回収するとともに、その対策を考える知的基盤

として重要な役割を果たすものである。この研究プログラムで実施される研究が一般には、

直接、政策策定に貢献するものと見なすことはできないにしても19、である。ELSI研究プログ

ラムは、アメリカのバイオエシックス研究を支える、ひろく厚い人的基盤の下に遂行されてお

り、アメリカの生命科学と医療研究の「先進性」を社会的に補完する役割にあると見られる。

それが現実に、科学技術研究の進行を抑制する機能を果たせるか、疑問が残るにしても、

科学技術研究の進行が提起するさまざまな社会的な争点を調整する知的基盤として働いて

いることは確実であろう。

ELSI研究プログラムは、いわゆる医療研究だけでなく、遺伝医療などの先端的な科学技

術研究の提起する倫理的・社会的問題に関しても、アメリカが世界的に先導的な位置に立

つ20ことの一端を示すものとも見られる。

19　現在のELSI研究プログラムにどの程度当てはまるか、疑問が残るにしても、1992年の時点で、ELSl研究

プログラムと政策分析のあいだに、一定の間隙があることが指摘されている。ELSI研究プログラムは、基本的

に、学問的検討を支援するためのものであって、政策策定や提言を行うものでないことが指摘されたが、こうし

た指摘は、本章冒頭で紹介したELSI研究プログラムの7つの要件の第一項によれば、いくぶんか改善されて
いるとも見られるが、細かな検討が必要であろう。

20　そこで少なくとも、次のような疑問が提起できるように思える。アメリカのバイオエシックス研究で蓄積されて
いる幅広い議論を無視するようなかたちで、アメリカに先駆ける先端的な生命科学研究は実施できないのでは

ないか（とくに倫理的に懸念の残る研究について。もちろん、こうした研究は実施しないほうがよい、という社会

的判断の方が無難ではあると思う）。また、日本の生命倫理の議論の幅は、アメリカで行われているものと比較
して広いものと言えるのかどうか（もちろん遺伝的な構成の違いによる議論の違いはあるにしても、である）、と

いう疑問である。
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図表3－4．ELSl研究プログラム・研究リスト：試訳（開始時期順）

研 究 機 関 j N o ．ll　　　　　　　　　　　　　　 E L S l研 究 テ ー マ

1 8 9 ／10 ／0 1 － 9 0 ／0 9 ／3 0
l

：1 4 9 ［セ ミナ ー ヒトゲ ノム 計 画 の 遺 伝 子 マ ップ 作 成 と配 列 解 析 に よ っ て 提 起 され る 倫 理 的 ・政 策 的 論 点 に つ い て

2 90 ／0 5 ／0 1 －9 4 ／0 4 ／3 0 1 叫 遺 伝 子 検 査 の 普 及 に お け る 倫 理 的 ・法 的 問 題

3 9 0 ／0 5 ／0 1 －9 8 ／0 4 ／3 0 13 6
】遺 伝 子 検 査 の 普 及 に お け る 倫 理 的 億 的 問 題

4 9 0 ／0 6 ／0 1 －9 3 ／1 2 ／3 1 4 生 命 の 秘 密

5 9 0 ／0 8 ／0 1 －9 1／0 9 ／3 0 2 2 0 ヒトゲ ノム 計 画 に よ っ て 提 起 され る 法 的 ・倫 理 的 問 題

1

6 9 0 ／0 8 ／0 1 －9 4 ／0 4 ／3 0 1 0 0 ヒトゲ ノム 解 析 計 画 に 関 連 す る 倫 理 的 ・法 的 研 究

7 9 0 ／0 8 ／0 7 －9 0 ／0 9 ／3 0 2 18 科 学 、技 術 と パ ー フ ェク ト・チ ャ イル ド：倫 理 と価 値 評 価

8 9 0 ／0 8 ／0 7 － 9 1／0 9 ／1 0 1 0 6 ヒトゲ ノム 研 究 の 記 録 方 法 上 の 戦 略

9 9 0 ／0 8 ／0 9 － 9 0 ／0 9 ／3 0 1 2 9 ヒトゲ ノム ・イ ニ シ ア テ ィブ に お け る 課 題 設 定

10 9 0 ／0 8 ／3 0 － 9 0 ／0 9 ／3 0 1 6 5 岐 路 に 立 つ 医 学

1 1 9 0 ／0 9 ／2 6 － 9 3 ／0 6 ／3 0 2 5 2 遺 伝 子 検 査 の 倫 理 的 ・法 的 含 意

12 9 0 ／0 9 ／2 8 －9 1 ／0 9 ／2 7 7 4 ヒトゲ ノム ・ワ ー ク シ ョップ ：倫 理 ・法 と社 会 政 策

1 3 9 0 ／0 9 ／2 8 －9 1 ／1 2 ／3 1 2 7 3 相 互 依 存 す る 世 界 に お け る ヒトゲ ノム 研 究

14 9 0 ／0 9 ／2 8 －9 2／0 3 ／2 7 3 8 倫 理 、価 値 、専 門 家 の 責 任

15 9 0 ／0 9 ／2 9 －9 3 ／0 9 ／3 0 3 0 将 来 の 疾 患 を 予 測 す る ：遺 伝 病 診 断 の 開 発 ・応 用 ・使 用 法 に 関 す る 諸 問 題

16 9 0 ／0 9 ／3 0 －9 1／0 8／3 1
－2 5 ！

第 4 回 C ．F ．の 新 生 児 ス ク リー ニ ン グ に つ い て の 国 際 会 議 ：国 立 糖 尿 病 ・消 化 器 官 ・腎 臓 病 研 究 所

1 7
9 0 ／0 9 ／3 。 ＿9 2 ／。6 ／3 0 ！

3 6 遺 伝 プ リズ ム ：健 康 と責 任 に つ い て の 理 解

1 8 9 0 ／0 9 ／3 0 － 9 5 ／0 7／3 1 1 7 8 ゲ ノム ・セ ン ター の 教 育 プ ログ ラ ム

1 9 9 0 ／10 ／0 1 － 9 1 ／0 9 ／3 0 2 2 8 遺 伝 的 血 液 グ ル ー プ の 研 究 と応 用 ：19 0 0 －1 9 5 0

2 0 9 0 ／1 0 ／0 1 － 9 1 ／0 9 ／3 0 2 3 6 ］技 術 と社 会 変 化 ：遺 伝 学 的 な 予 測 が 態 度 と価 値 観 に 与 え る 影 響

2 1 9 0 ／10 ／0 1 － 9 1 ／0 9 ／3 0 －
l

6 2 胎 児 診 断 の 歴 史

2 2 9 0 ／10 ／0 1 － 9 1 ／0 9 ／3 0 －2 7 4 －バ イ オ テ クノロ ジ ー と遺 伝 病 の 診 断

2 3 9 0 ／1 0／0 1 － 9 6 ／0 9 ／3 0 2 7 8 E L S Jプ ロ グ ラム の 支 援 とE L S J

2 4
l

9 1／0 1 ／0 1 胃 9 3 ／1 2／3 1 1 4 6 ヒ トゲ ノム ・イニ シ ア テ ィブ の た め の 法 に 関 す る 研 究 課 題

2 5 9 1／0 1 ／0 1 － 9 3 ／1 2 ／3 1
［

1 5 0 ヒ ト個 体 を 同 定 す るた め の m t D N A 解 析

2 6 9 1／0 2／0 1 － 9 8 ／0 3 ／3 1 10 1 ヒ トゲ ノム 研 究 創 成 の た め の ユ タ ・セ ン ター ／E L S 臼 ア

2 7 9 1／0 2 ／0 8 － 9 3 ／0 7／3 1 2 9 将 来 の 疾 患 を 予 測 す る ・遺 伝 病 診 断 の 開 発 ・応 用 ・使 用 法 に 関 す る諸 問 題

2 8 9 1／0 3 ／1 0 － 9 3 ／0 3 ／0 9
1 7 技 監 ㌶ 莞 孟 マ ップ 作 成 ’配 列 解 析 ＝科 学 と、鯛 ’公 的 政 策 の 発 展 と・ハ イ ス ク ‾ ル の 生 物 学 甲 う

2 9 9 1／0 3 ／1 5 － 9 2 ／0 3 ／1 4 1 6 0 正 義 とヒ トゲ ノム に 関 す る 会 議 ：1 9 9 1 年 1 1 月 開 催

3 0 9 1／0 3／2 5 －9 1／0 9 ／3 0 2 8 0 法 科 学 に お け る D N A 技 術 応 用 の 評 価

」 竺 鵬 の 臨 床 応 用 で 倫 理 的 に 優 先 妄 云 言
3 1 9 1／0 4 ／0 1 － 9 5 ／0 3 ／3 1 3 5

3 2 9 1／0 4 ／0 1 － 9 5 ／0 3 ／3 1 18 5 ヒトゲ ノム 全 地 図 が 保 険 に 関 わ る 問 題

3 3 9 1／0 4 ／0 3 － 9 5 ／0 7 ／3 1 14 3 倫 理 とゲ ノム 分 析 に つ い て の 短 期 の 教 育 課 程

3 4 9 1／0 4 ／1 0 － 9 3 ／0 9 ／3 0　 2 5 1州 政 府 とヒ トゲ ノム 計 画

3 5 9 1 ／0 5 ／0 1 － 9 2 ／0 7 ／3 1 8 6　 生 物 学 と生 物 医 療 科 学 分 野 の 若 い 研 究 者 へ の 資 金 提 供

3 6 9 1 ／0 6 ／14 － 9 6／0 5 ／3 1 ！
胃＋

H G lの 組 織 化 ．社 会 的 イン パ ク トと技 術 設 計

3 7

9 1 ／㌫ 六 品 す す 遺 伝 学 ・宗 教 と倫 凱 関 す る 全 米 研 究 会 議　 ‾調‾‾‾‾ ‾ －1調1ー ‾‾‾‖F ‾‾‾‾一‾u‾‾1 ▼－‾ ‾‾ ‾‖‾ ー ‾‾‾… ‾‾

1／8
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図表3－4．ELSl研究プログラム・研究リスト：試訳（開始時期順）

研 究 機 関　　 －N o ．；　　　　　　　　　　　　　　　 E L S I研 究 テ ー マ

3 8 ㌣ ！0 竺 一二 ？竺 竺 年 ？5
l
！ヒ トゲ ノム 問 題 の 教 育 者 として の 遺 伝 カ ウ ン セ ラ－

3 9 9 1／0 7 ／0 1 － 9 5 ／0 9 ／3 0 ！2 70 j倫 理 と遺 伝 学 ア メリカ 合 衆 国 とカ ナ ダ の 取 り組 み の 調 査

4 0 1 9 9 1／7 ／2 7
下 流 ‾：疾 患 とい う汚 名 ．遺 伝 子 検 査 の 問 題

4 1 9 1 ／0 8 ／0 1 － 9 5 ／0 7／3 1
ド ニ

14 2

卜 rH調 ‾ー1

遺 伝 学 の 倫 理 的 問 題 に 対 す る ／くラ ダ イム とな る ア プ ロ － チ

4 2 9 1 ／0 8 ／0 1 － 9 6 ／0 8 ／3 1
！19 3

ア メリカ の ポ ピュ ラ ー 文 化 に お け る 人 の 遺 伝

4 3 9 1 ／0 9 ／0 卜 9 3 ／0 2 ／2 8 工2 12 ：遺 伝 プ ラ イバ シ ー ：法 制 化 モ デ ル の 探 求

4 4 9 1 ／0 9 ／1 0 － 9 2 ／0 9 ／19 2 7 5 D N A 解 析 に よ って 得 られ た 成 果 とそ の 解 釈 に 関 す る ワ ー クシ ョップ ．1 9 9 1年 10 月

4 5 9 1 ／0 9 ／1 6 － 9 4 ／0 9 ／15 8 1 岐 路 に 立 つ 医 学

4 6 9 1 ／0 9 ／1 9 － 9 4 ／0 9 ／18 7 3 2 つ の ユ ニ ッ ト．分 子 遺 伝 学 と環 境 化 学

4 7 9 1 ／0 9 ／2 0 － 9 2 ／0 9 ／19 7 5 ヒトゲ ノム 計 画 ・パ ブ リック ・フォ ー ラ ム

4 8 9 1 ／0 9 ／2 3 － 9 3 ／0 9 ／2 2 2 2 3

l

！職 場 とヒ トゲ ノム に 関 す る労 働 会 議

l

4 g 9 1 ／0 9 ／3 0 － 9 2 ／0 3 ／3 1
！16 6

l

嚢 胞 性 線 維 症 ス ク リー ニ ン グ の た め の 教 材

5 0 9 1 ／0 9／3 0 － 9 2 ／0 8 ／3 1 10 9
l
ヒト遺 伝 子 工 学 の 社 会 的 イ ン パ ク ト

5 1 9 1／0 9 ／3 0 － 9 4 ／0 8 ／3 0 2 2 2
l
；嚢 胞 性 線 維 症 の 突 然 変 異 の 検 査 とカ ウ ン セ リン グ

5 2 9 1／0 9 ／3 0 － 9 4 ／0 8 ／3 1 ； 8 ［嚢 胞 性 線 維 症 ス クリー ニ ン グ に お け る 規 範 とな る 意 思 決 定 モ デ ル

5 3 9 1／0 9 ／3 0 － 9 4 ／0 8 ／3 1
1 12 0

l
i嚢 胞 性 線 維 症 の 突 然 変 異 の ス ク リ‾ 二 ン グ とカ ウ ン セ リン グ

5 4 9 1／0 9 ／3 0 －9 4 ／0 8 ／3 1
l
！13 4 嚢 胞 性 線 維 症 ス ク リー ニ ン グ に お け る 倫 理 的 ・政 策 的 問 題

5 5 9 1／0 9 ／3 0 － 9 4 ／0 8 ／3 1 ！18 9

l

ヒ トゲ ノム ・イニ シ ア テ ィブ とヘ ル ス ・ケ ア へ の 取 り組 み

5 6 9 1／0 9 ／3 0 －9 5 ／0 3／3 1 ［2 0 1 ヒ トゲ ノム ・イニ シ ア テ ィブ に よ っ て 提 起 され る神 学 的 問 題

5 7
9 1／0 9 ′3 0 胃 9 5 ／0 6／3 0 l 2 0 4

，嚢 胞 性 線 維 症 ス クリー ニ ン グ ・代 わ りとな る パ ラ ダ イ ム

5 8
l

9 1／0 9 ／3 0 － 9 5 ／0 8 ／3 1　 7 ；カップ ル は 嚢 胞 性 線 維 症 の 危 険 に つ い て ど の くら い の 情 報 を 知 りた い か ？

5 9 9 1／0 9 ／3 0 － 9 5 ／0 8 ／3 1 i 8 0

l

l嚢 胞 性 線 維 症 の 兄 弟 か ら見 た 保 有 者 の ス テ ー タス の 認 識

60 9 1／0 9／3 0 － 9 5 ／0 8 ／3 1 1 2 4 1 ：C F 保 有 者 の 検 査 とカ ウ ン セ リン グ の 評 価

6 1 9 1 ／10 ／0 1 － 9 2 ／0 9 ／3 0 l 4 2
！遺 伝 学 積 数 と倫 理 に 関 す る 全 米 研 究 会 議

6 2 1 1 ／　 －

1－－－u 一一一1

2 5
lH G P が 遺 伝 子 検 査 ・ス ク リー ニ ン グ ・カ ウ ン セ リン グ に 対 して も た らす 技 術 の イン パ ク ト 文 化 的 ・倫 理 的 ・法

9 ／ 0　0 1　 9 2 ／0 9 ／3 0 7 1的 問 題

6 3 9 1 ／10 ／0 1 －9 2／0 9 ／3 0
l

7 9
l持 続 可 能 な 世 界 の た め の ヴ ィジ ョン 科 学 ・技 術 と社 会 的 責 任

6 4
‾‾一　日‾‾ ▼一一‾‾‾Pr“一 一 「

9 1 ／1 0 ／0 1 －9 2 ／0 9 ／3 0 l 1 3 2　コ ン ビュ 胃 ター と 自 由 、プ ラ イ バ シ ー に 関 す る 年 会 議 第 二 回

」　 l

6 5 9 1／1 0 ／0 1 －9 2 ／0 9 ／3 0 7 1

∴

控 伝 ス ク リー ニ ン グ へ の 道 嘉 蒜 盲 蒜 義 一‾‾一一‾‾ ‾‾－u ‾‾‾‾ ‾‾‾… ‾‾‾ ‾‾u‾

6 6 9 1／1 0 ／2 2 －9 2 ／10 ／15
l

l
1 1 科 学 とジ ャ ー ナ リズ ム の 会 議 Ⅲ　 遺 伝 子 と人 間 行 動 ・新 世 紀 な の か ？ ・1 9 9 1 年 10 月

6 7 9 2 ／0 2／0 1 － 9 5 ／0 1／3 1 2 7 9
l

バ イオ テ ク ノロジ ー に 関 す る委 員 会

68 9 2 ／0 2 ／1 5 － 9 3 ／0 2 ／1 4
］

ll

l

l

1 3 1 コ ン ピ ュー ター と 自 由 、プ ライ バ シ ー に 関 す る 年 会 議 ・第 二 回 1 9 9 2 年 3 月 開 催

6 9 9 2 ／0 3 ／0 1 － 9 3 ／0 2 ／2 8 7 7 ，科 学 ・技 術 と倫 理 的 責 任 に 焦 点 を 当 て た 教 育 フォ ー ラ ム ：1 9 9 2 年 6 月 開 催

7 0 9 2 ／0 3 ／1 5 － 9 3／0 9 ／1 4
l
li
］
2 0 7 ；癌 とヒトゲ ノム ：倫 理 的 問 題

7 1 9 2 ／0 3 ／15 － 94 ／0 3 ／1 4

l

1 1 0 ，ヒ トゲ ノム 計 画 に よ る知 識 の 法 的 活 用

1－－－ ー肩ー1一一一 一一一 一一一 一一 一一 一一一一一一一一一一一一一一一 一一一一一V一一”u－u…一一一r　… －H　R 一一一一 一一 一一胃一一一一　一

7 2
　 「
9 2／0 3 ／2 0 －9 3 ／0 2／2 8

2 8 1 ！

l

ヒ トゲ ノム 計 画 ：選 択 と挑 戦 の た め の フ ォー ラム

7 3 9 2 ／0 3 ／3 1 －9 8 ／0 3／3 1
「ー

5 8 ヒ トゲ ノム 教 師 の ネ ッ トワ ー ク化 計 画

7 4
l

9 2 ／0 4 ／0 卜 9 4 ／0 2／2 8 j
日 子

19 1 手
遺 伝 差 別 の 研 究

2／8

胃88－



図表3－4．ELSl研究プログラム・研究リスト：試訳（開始時期順）

研 究 機 関 N o．！　　　　　　　　　　　　　　 E L S l研 究 テ ー マ

75 9 2／0 4／0 1 －9 6／0 3／3 1
手2 5 9 庖 康 ・正 常 性 ・機 密 保 持 の 評 価

76 9 2／0 5／0 1 －9 4／1 2／3 0 r 2 5 6
：遺 伝子 検 査 ・スクリー ニング ・カウンセ リン グに 対 して H G P が もた らす 技 術 の インパ クト：文 化 的 ・倫 理 肺 運

l的 問五百

77 9 2／0 5／0 1 －9 5／0 3／1 6 1 2 6 5
J

犯 罪 に お け る遺 伝 的 要 因 ‥発 見 と利 用 法 、そ してそ の 含 意

78

7 9

9 2／0 5／0 1 －9 6／0 4 ／3 0 1 6 8
ト［ヒトゲノム 計 画 と女 性

」一 －

92／0 5／0 1 －9 7／10／3 1 7 0 遺 伝 スクリー ニング へ の道 ：患 者 の 知 識一 患 者 の 実 際

80 9 2／0 5／1 胃95／0 4／3 0 2 7 1 遺 伝 学 者 のア プロー チ の 倫 理 二国 際 比 較

8 1 竺 竺 竺 二竺 聖 ㌣ 17 7

9 2／0 7／0 卜 93／0 6／3 0 i 13

ゲ ノム へ の ア クセス ．科 学 の最 前 線 にお け る正 義

82 ヒトゲ ノム 研 究 の もつ 諸 問題 につ いて の会 議

83 9 2／0 7／0 1 －9 4／0 6／3 0 17 0
！

教 育 の 倫 理　 遺 伝 学 カウンセ リングの ケ ースブ ック

84
9 2／0 7／10 －9 5／0 6／3 0 i 2 5 3

ヒトゲ ノム 計 画 ・人 間 的 次 元 と科 学 的 次元

85
F

9 2／0 7′15 －9 5／1 2／3 0 E 4 0 ゲノム の マッピング ：健 康 と生 命 保 険 に対 してもつ 含 意

8 6 9 2／0 8／0 1 －9 3／0 7／3 1 2 6 8 ヒトの遺 伝 的 多様 性

遺 伝 学 ・倫 理 学 と選 択 ．定 量 的 研 究

科 学 技 術 にお ける操 縦 士 フェロー プログラム ・分 子 遺 伝 学 の 生 命 倫 理 問 題

8 7 9 2／0 8／0 1 －9 5／0 7／3 1 1 1 6

8 8 9 2／0 8／1 5 －9 4／0 8／3 0 ！1 8 7

8 9
一一 － 十

92／09／0 1 ‾9 4／0 8／3 1 i 2 60
倫 理 学 とヒト遺 伝 学 の 全 米 情 報 リソース

90
…一十 胼

92／09／2 5 －9 6／0 8／3 1 ！18 8
1

C H L C の ため の EL S lコア

遺 伝 差 別 に おけ る法 的 問 題91
9 2／高 言 読 寸 言

92
9 3／0 1／15 －94 ／1 2／3 1 ！

l
2 2 7 遺 伝 情報 の 管 理 ：ア メリカの 看 護 婦 ・看 護 士 政 策

93 9 3 ／0 2／0 1 －9 4 ／0 1／3 1 4 8 ：生命 の秘 密

94
l

9 3／0 2／0 1 ‾9 5／0 7／3 1 ） 18 遺 伝 学 に関 す るアカデ ミックと産 業 との 関 係

95
9 。示 。，＿論 詰

28 4 遺 伝 学 に関 連 す る判 決 の リソー ス ・プロジェクト

96
l

9 3 ／0 4／0 1 －9 3 ／0 9／3 0 ピ

－ 一一…一一－－ － r」

10 7 1生 物 医療 ・生 物 科 学 にお ける倫 理 学 教 育 イ研 究部 門 の ため の ワークショップ 1 9 9 3 年 6 月

97 9 3／0 4／0 1 瑚 ／03／3 1 j 1竺」
忘 計云選 択 の 境 界 につ いて の り＿ クシ ョップ ・遺 伝 学 的 技 術 と生 殖技 術 の 社 会 的 形 成 19 9 。年 4 月

98
9 3／0 4／0 卜 9 5／0 3／3 1 2 7 2 ！プライバ シー につ い ての 社 会 科 学 上 の概 念 と研 究 ・プライバ シ ー ・機 密 性 とアクセス の 問 題 に関 す る包 括 的

1－ 1な 目録 と分 析

99
l

9 3／0 4／0 1 －9 5／1 2／3 1 i 1 7 3 情 報 の 管 理 、ア クセス と規 制 ：ハ イスクール の 生 物 学 教 材

10 0 9 3／0 4／0 1 －9 6／0 3／3 1 9 1ゲ ノム の 技 術 とそ の 問 題 ・教 育 者 への 実 践 的 ワー クショップ

」

10 1
9。元 請 謡 轟 音 ユケ ナジ ・ユ ダヤ 教 の 人 々 。対 す る遺 伝 子 検 査

10 2 9 3／0 4／0 1 －9 6 ／0 3／3 1 ：
i
2 2 1 D N A バ ンキ ング とD N A デ ータバ ンキング ・倫 理 的 ・公 共 政 策上 の 諸 問 題

10 3 9 3／0 4／0 1 ・9 6 ／0 4／3 0　 4 1 ：ヒトゲノム ・科 学 と社 会 的 帰 結 遺 伝学 とヒトゲ ノム に 関 するインタラクティブな展 示 とプログラム

10 4
－‾‾‾lTl

9 3／0 4／15 －9 3 ／1 0／1 4　 8 2
ゲ ノム 研 究 の 成 果 の 最 大 化 商 業 上 の インセンテ ィブに 対 して特 許機 会 が 与 え る影 響 につ いて の会 議

［　 19 9 3 年 5月

‾ー ‾一‾U‾ー ‾丁－ ‾‾　　－ － ‾胃 － ‾uu～ ‾ 一一 ‾‾‾ ‾‖u‾－ ‾
93 ／05／0 1 －9 5／0 4 ′′30 1 1 4 8 ヒトゲノム 計 画 の 教 育 とア ウ トリーチ10 5

1 0 6 9 3 ／0 6／0 卜 96 ／0 1／3 1 3 i遺 伝 子 デ ー タバ ンクに 保 管 され たプライバ シ ー情 報 保 護 の ため の ガ イドライン

10 7
】

9 3 ／0 8／15 －9 5／0 7／3 1 3 9 1
l

H U G O 国 際 年報 出 版 の た め の 企 画 （G E L S ）

1 0 8 9 3 ／0 8／18 －9 6／0 7／3 1 ：
丁　 ー‾‾‾‾‾‾‾‾ へ1F‾‾‾‾‾‾‾一‾‾‾J‾‾、－ ‾ー‾‾‾‾‾‾‾－‾‾‾‾1、‾－　 N，‾h ‾‾ ‾‾‾ ‾ ‾‾‾‾‾‾一‾‾‾‾肩‾‾‾‾‾‾，‾‾‾‾一日‾、ー‾ ‾‾‾‾‾－‾

28　 ヒトゲノム ・イニ シアティブと倫 理 理 論 の 限界

10 9 9 3／0 9／0 1 ‾9 5／0 8／3 1 i 2 2 4
l
遺 伝 的 還 元 主 義 ：その 源 泉 と問 題 点

11 0 9 3／0 9／0 1 －9 5／0 8／3 1 2 3針 ヒト遺 伝 学 にお け る家族 研 究 の ため の 倫 理 的 ガ イダンス

11 1 9 3／0 9 ／2 8 －0 0′0 6／30 ［，59 ダ

l

ヒトゲ ノム 教 育 のモ デ ル ・プログラム

3／8

肩89胃



図表3－4．ELSI研究プログラム・研究リスト：試訳（開始時期順）

研 究 機 関　　 恒 0 ． E L S ト研 究 テ ー マ

1 12 9 3 ／0 9 ／2 8 － 9 6 ／0 8 ／3 1
l

t 15 8
！ヒ トゲノム 教 育 の モ デ ル ・プ ロ グ ラ ム

l

1 1 3 9 3 ／10 ／0 1 － 9 4 ／0 9 ／3 0
1 2 0 9 D N A の 法 科 学 ：更 新 一一補 足

1 14 9 3 ／12 ／2 7 － 9 5 ／1 2 ／3 1 】14 7 情 報 と分 子 生 物 学 の 変 容

1 1 5 9 4 ／0 1／0 1 － 9 5 ／1 2 ／3 1
！2 16

l

生 殖 上 の 意 思 決 定 に お け る 遺 伝 情 報 の 活 用

1 1 6 9 4 ／0 1／0 1 － 9 6 ／12 ／3 1 9 8 出 生 前 遺 伝 子 診 断 ：提 供 者 と 患 者 の コ ミュ ニ ケ ー シ ョン

1 1 7 9 4 ／0 1／1 5 － 9 6 ／0 7 ／3 1
I 8 7

法 医 学 D N A タイ ピ ン グ に お け る D N A フ リク エ ン シ ー の 評 価

1 1 8 9 4 ／0 2 ／0 7 － 9 5 ／0 1 ／3 1 2 7 6 討 論 の た め の 会 議 ：D N A サ ン プ ル の 一 致 と 法 医 学 D N A タイ ピ ン グ に とくに 関 連 す る 人 口 遺 伝 学

1 1 9 9 4 ／0 3 ／0 1 － 9 9 ／1 2 ／3 1 19 5 ヒ トゲ ノム の 配 列 決 定 に さい して の パ ー トナ ー と して の 高 校 生

12 0 9 4 ／0 3 ／0 4 － 9 5 ／0 2 ／2 8 2 3 2
ア メリカ 人 の 生 活 に お け る 科 学 の 展 示 会 に 向 け た バ イオ テ ク ノロジ ー に 関 す る棲 械 に よ る イン タラ クテ ィブ な

展 示 方 法

1 2 1 9 4 ／0 3 ／1 5 － 9 8 ／0 9 ／15 14 1 ヒ トゲ ノム 計 画 の 科 学 的 ・E L S 的 側 面 に つ い て の ヒス パ ニ ックの 教 育 プ ログ ラ ム

1 2 2 9 4 ／0 4 ／0 1 － 9 5 ／0 3 ／3 1 24 7 シ ン ポ ジ ウ ム ；ヒトゲ ノム ：必 要 な い くつ か の 会 合　 ヒ トゲ ノム 計 画 の 方 法 ・目 的 と諸 問 題 1 9 9 4 年 4 月

1 2 3 9 4 ／0 4 ／0 1 － 9 8 ／0 3 ／3 1
1

2 0 B R C A l 検 査 の 行 動 学 的 ・心 理 学 的 効 果

1 2 4 9 4 ／0 4 ／0 7 －9 7 ／0 3 ／3 1 9 3

l

L F S に お け る P 5 3 突 然 変 異 を 予 測 す る た め の 検 査 プ ロ グ ラ ム

1 2 5 9 4 ／0 6 ／0 1 －0 0 ／1 2 ／3 1 7 2 ゲ ノム 学 に お け る 、個 人 的 占 有 、社 会 的 な 普 及 、商 業 製 品 の 開 発

1 2 6 9 4 ／0 6 ／0 1 肩9 6 ／1 1 ／3 0
I

8 8 新 しい 遺 伝 学 に 対 す る 準 備 ：専 門 家 た ち へ の 教 育

12 7 9 4 ／0 8 ／0 1 －9 6 ／0 7 ／3 1 2 2 6 l共 通 の 基 盤 を 求 め る 会 議 ＝障 害 を 持 った 人 々 と遺 伝 学 の 専 憎 の た め の フォ ー ラ ム 19 9 4 年 1 1 月

12 8 9 4 ／0 8 ／0 8 － 9 6 ／0 8 ／3 1 1 2 1
l遺 伝 学 カ リキ ュ ラム の 更 新 と演 劇 化

1 2 9 9 4 ／0 8 ／1 5 － 9 9 ／0 8 ／1 4 2 5 8 渾 名 講 演 者 ＝ゲ ノム 科 学 シ リー ズ

1

13 0 9 4 ／0 8 ／1 8 胃 9 5 ／0 7 ／3 1
l　　 i［2 2 5 i共 通 の 基 盤 を 求 め る 会 議 ：障 害 を 持 っ た 人 々 と遺 伝 学 の 専 門 家 の た め の フォ － ラ ム

ミ

1 3 1 9 4 ／0 9 ／0 1 －0 0 ／0 7 ／3 1 2 6 1 倫 理 とヒ ト遺 伝 学 の 全 米 情 報 リソー ス

1 3 2 9 4 ／0 9 ／0 1 胃 9 5 ／0 8 ／3 1 8 3 どち らの 科 学 者 を 信 じま す か ？ 技 術 論 争 に お け る 方 法 の 代 替 手 段 に 関 す る 会 議 1 9 9 4 年 開 催

13 3 9 4 ／0 9 ／0 1 － 9 6 ／0 8 ／3 1 1 9 精 神 上 の 異 常 に 関 す る遺 伝 子 検 査 とス ク リー ニ ン グ

13 4 9 4 ／0 9 ／0 1 －9 6／0 8 ／3 1　 6 3
】遺 伝 学 、刑 法 上 の 正 義 とマ イノリテ ィ社 会 に 関 す る 会 議 ・刑 法 上 の 正 義 に 関 す る 専 門 家 た ち へ の 導 入 1 9 9 4

年 9 月

13 5
9 4 ／0 9 ／0 1 －9 8 ／0 8 ／3 1 1 0 3 lバ イ オ テ ク ノロ ジ 胃 に 関 す る フ ォー ラム

1 3 6
l

94 ／0 9 ／3 0 －0 0 ／0 5 ／3 1 5 6　 結 腸 癌 リス クの 遺 伝 子 検 査 ．心 理 社 会 的 研 究

1 3 7 9 4 ／0 9 ／3 0 －0 0 ／0 8 ／3 1 3 3 癌 リス ク の 遺 伝 的 ア セ ス メン トに つ い て の 臨 床 医 の た め の 案 内

1 3 8 9 4 ／0 9 ／3 0 － 0 1 ／0 7 ／3 1 1 19 H N P C C 遺 伝 子 検 査 の 心 理 社 会 的 側 面

1 3 9 9 4 ／0 9 ／3 0 胃 0 1 ／0 8 ／3 1 16 3 B R C A l 検 査 前 の 教 育 モ デ ル の 比 較

1 4 0 9 4 ／0 9 ／30 － 0 1 ／1 2 ／3 1 1 0 5 結 腸 癌 リス ク の カ ウ ン セ リン グ 二危 険 に さらされ て い る親 戚 の た め の

14 1 9 4 ／0 9 ／30 － 9 5 ／0 9 ／2 9 2 4 9
E痕 E L S I研 究 に 関 す る 国 際 ワ ー クシ ョップ

14 2 9 4 ／0 9 ／3 0 － 9 6 ／0 7 ／3 1 8 9 思 春 期 の 女 性 に 対 す る 両 親 の 遺 伝 子 検 査 が もた らす 心 理 的 イ ン パ ク ト

14 3 9 4 ／0 9 ／3 0 －9 6 ／0 7 ／3 1 2 5 0

十

実 践 ガ イ ドラ イン ・癌 リス ク情 報 の 供 給 者

ニ ュー メデ ィア に お け る 遺 伝 学 と行 動 ：1 9 4 5 －1 9 9 51 4 4 9 4 ／0 9 ／3 0 －9 6／0 9 ／2 9 6 1

1 4 5 9 4 ／0 9 ／3 0 －9 7／0 7 ／3 1 2 3 乳 癌 リス ク の た め の カウ ン セ リン グ 戦 略

1 4 6 9 4 ／0 9 ／3 0 －9 7／0 7 ／3 1 2 4 乳 癌 リス ク の た め の カウ ン セ リン グ 戦 略

1 4 7 9 4 ／0 9 ／3 0 － 9 7／0 7 ／3 1 3 2 乳 が ん に 対 す る遺 伝 的 感 受 性 に 関 す る 検 査

1 4 8 9 4 ／0 9 ／3 0 － 9 7 ／0 7 ／3 1 6 5 乳 が ん ・卵 巣 癌 の 遺 伝 リス ク に 対 す る 対 処 法

4／8

－90－



図表3－4．ELSl研究プログラム・研究リスト：試訳（開始時期順）

研 究 機 関　 ！－N o ジ　　　　　　　　　　　　　　　 E L S l研 究 テ ー マ

14 9

1 5 0

1 5 1

9 4／0 9／3 0 －9 7／0 7／3 1
！9 4

l

l
！B R C A l 傾 向 検 査 プログラム の 普 及 法

胼 － 一一一一一一　一一一トー一一⊥ 一一一u　rl一一 、－－－－－－－一一－ 一一一－ 一一一一一一一一一　一一一　一一一一　一一一r胃一一 一一一一′1V一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一　一一　一一一一　＿－＿＿nU、調－＿＿M一一＿＿～－1

9 4／0 9／3 0 －9 7／0 7／3 1 1 9 9 iB R C A l検 査 の インフォー ム ド・コンセン ト・モデ ル

　　　 」9品 品 玉 論 示 ‾這 ‖】多 民 族 的 地 域 ハ ワイに おけ る結 腸癌 の遺 伝 蒜 妄 ‾‾ － ‾‾n‾、‾‖‾‾▼‾‾1‾‾ー‾ ‾‾‾‾ー ‾‾‾‾‾‾‾－ ‾ － ‾ ‾

15 2 9 4／0 9／3 0 －9 7／0 7／3 1 1 1 8 H N P C C 遺 伝 子 検 査 の 心 理 社 会 的 側面

15 3 9 4／0 9／3 0 －9 7／0 7／3 1 2 0 2 結 腸 癌 リスクの遺 伝 子 検 査 ．心理 社 会 的 側 面

15 4 9 4／0 9／3 0 －9 7／0 8／3 1 1 6 2 B R C A l検 査 前 の教 育 モデ ル の 比 較

15 5 9 4／1 0／0 1 －9 9／0 9／3 0　 24 6 コミュニ ティ・カレッジ の イニ シアティブとゲ ノム の 教 育 者

15 6 9 4／1 1／0 1 －9 5／10／3 1 1 2 情 報 を遺 伝 子 を 作 る情 報 に 変 える遺伝 子 ：複 雑 な痕 跡 の 遺 伝 学 19 94 年 1 2 月

1 5 7 9 4／1 2／0 1 －9 5／1 1／3 0 4 4 遺 伝 的 障 害 に 対 処 す る革 新 的 アプ ロー チ

15 8 9 4／1 2／0 1 －9 9／1 1／3 0 19 0 ヒトゲ ノム の 教 育 プログ ラム

15 9 9 5／0 1／0 1 －1 9 9 8 19 4 乳 が ん の遺 伝 子 カウンセ リングと検 査 のインパ クト

16 0 9 5／O l／0 1 －19 9 6 1 1 2 乳 が ん の 遺 伝 子 教 育 胃 コンピュー タ一 対専 門 家

16 1 9 5／0 2／0 1 －9 8／0 3／3 1 1 7 4 非 伝 統 的 な遺 伝 ：遺 伝 学 とハ イスクー ル 生 物 学 教 育 の た め の 科 学 教 材 の 性 格

16 2 9 5／0 2／0 1 －9 9／0 6／3 0 24 5 科 学 と健 康 の ため の リテ ラシ ー ヒトゲノム ・プ ロジェクト

16 3 9 5／0 3／1 5 －9 8／0 3／1 5 14 ；B R C A l 検 査 の カ ウンセ リング と教 育 の 成 果

16 4 9 5／0 3／1 5 －9 9／0 3／3 1
2。露 ノム ．ラジオ ．プ。ジ工クト

≠

16 5 9 5／0 4／1 7 －9 6／0 9／3 0 2 0 5 i倫 理 、遺 伝 学 とアル ツハ イマー 病

16 6 9 5／0 5／0 1 －9 5／1 1／3 0
謡 蒜 ム ．プ 。ジ 工クトの 会 議 議 事 の 出 版 ：科 学 の 公 共 政 策 形 成 ：19 9。年 1，月

16 7
9 5／0 5／0 1 －9竺 04／3 0 j 2

遺 伝 学 政 策 の た め の 構 想 枠 組 み

16 8
1

9 5／0 5／0 1 －9 7／0 4／3 0 1 5 3 生物 医療 の 利 害 対 立 につ いて の 会議 ；19 9 5 年 春

16 9
ド

9 5／0 5／0 1 －9 8／0 4／3 0 i 7 6 機 密 保持 ・プライバ シ ー ・保 険

170
9 5手 尋 ／05／17 回 社 会 に対 す 垂 空 空 アプ ロ二〔

95／06／0 1 －0 0／0 5／3 1 ］2可 ヒト遺 伝 学 の 議 会 フェロー シップ17 1

17 2
lら

9 5／0 6／0 1 －9 6／0 5／3 1 】2 1 3 遺 伝 子 診 断 の 分 子 学 的 方 法 に関 す るワー クショップ ：19 9 5年 7 月

17 3 9 5／0 7／0 1 －9 6／0 6／3 0
2 3凋 宗 忘 ㌢ 悪 霊詣 百→ け ることにつ い ての 会議 ＝とげ ノム ‘プロジェクトに 関 する哲 学 的 ・歴 帥 倫

17 4 9 5／0 7／0 1 －9 8／0 6／3 0 1 6 7 プライマリー ・ケア 実 践 者 に 対 するヘ ル ス ・ケア の遺 伝 学 化 の 諸 問題

17 5 9 5／0 8／0 4 －0 3／0 8／1 i 2 7 メキ シコ系女 性 に対 す る遺 伝 カウ ンセ リングの 戦 略

メキ シコ人とメキ シコ系 アメリカ人 による羊 水 穿 刺 の 使 用17 6 9 5／0 8／0 4 －9 8／0 7／3 1 2 6

17 7
95／0 8／15 －9 6／0 8／14 1 8 4 ゲ ノム 研究 の 応 用 の 推進 と管 理 につ いての 会 議

17 8
9 5／0 8／18 －0 1／1 1／3 0　 5 3 i

遺 伝 学 政 策 形 成 に マイノリティを参 加 させ る方 法

17 9 9 5／0 8／18 －9 8／0 7／3 1　 5 2 ゲ ノム 技 術 と生 殖 ：価 値 観 と公 共 政 策

18 0 ：： 芸 苛 芸 ［

95／09 ／0 1 －9 7／0 8／3 1 1 4 9
l

二 つ の ネイティブ ・アメリカ人 にお けるEL S l研 究

18 1 プライバ シー と機 密 保 持 、新 しい 遺 伝 学 技 術

18 2 遺 伝 子 に 対 す る疑 問 ：遺 伝 の リスク

18 3
】

9 5／0 9／0 1 －9 8／0 9／0 1 ；1 2 2　H N P C C 検 査 の 教 育 とカウ ンセリングの 成 果

18 4 9 5／0 9／0 1 －9 9／0 2／2 8 ，6 6 iあ なた の 世 界 、私 たち の 世界 ：ヒトゲノム に関 す る教 材 の 探 求

r‾‾‾‾十‾‾－ ‾‾－ ‾～‾‾‾‾n▼‾‾－‾‾‾‾－‾ノ日　日‾‾‾‾　‾ー‾‾‾　‾‾‾‾　‾Pー‾‾‾－－ －－ 一一一一－一一調一一一一一一一一一一一n－F一一一、－－－－－－－－調胃一一一一一一一－ －
18 5 9 5／0 9／1 5 －9 5／1 1／3 0 1 0 2 ；

］

健 康 の効 果 、生 命 科 学 、エネ ル ギー 生 物 科 学 の 研 究 プ ログ ラム の共 同 研 究

5／8

胃91－



図表3－4．ELSI研究プログラム・研究リスト：試訳（開始時期順）

研 究 機 関　 ：N o ；　　　　　　　　　　　　　 E L S l研 究 テ ー マ

18 6 9 5 ／0 9 ／1 5 －9 7／0 9 ／1 4 5 1
l
値 伝 子 治 療 に お け る 研 究 、処 置 、イ ン フォ － ム ド・コン セ ン ト

1 8 7 9 5 ／0 9 ／2 5 胃9 8 ／0 8 ／3 1 1 5 6
l
出 生 前 診 断 の 意 思 決 定 の 最 適 化

18 8 9 5 ／0 9 ／3 0 －9 7／0 9 ／2 9 ； 5 4 血 友 病 の キ ャ リア 検 査 と家 族

18 9 9 5 ／12 ／0 1 －9 8 ／0 6／0 1
十 調 …
［1 9 9 遺 伝 病 の 出 生 前 診 断

1 9 0 9 6 ／0 1／0 2 －9 7 ／1 2／3 1 5 9 遺 伝 学 に 関 す る 社 会 的 議 論 の 変 化 に つ い て の 経 験 的 研 究

1 9 1 9 6 ／0 2 ／0 1 －9 8 ／0 1／3 1 6 0 ス タン フォ ー ド・ヒ トゲ ノム 教 育 プ ログ ラ ム

1 9 2
9 6 ／0 2 ／0 1 －

9 9 ／0 1 ／3 1
6 7　 ヒトゲ ノム 計 画 と精 神 遅 滞 ．ひ とつ の 教 育 プ ロ グ ラ ム

1 9 3 9 6 ／0 3 ／0 1 －9 9 ／0 5／3 0 1 1 1 ゲ ノム 学 に よ る医 療 の 個 人 化 に つ い て の ワ ー ク シ ョップ ：E L S の 挑 戦

1 9 4 9 6 ／0 4 ／0 1 －0 0 ／0 3／3 1 2 6 9 『G e n e L e tte r』；利 益 的 専 門 家 集 EZ］と消 費 者 に 向 け た 遺 伝 学 の E L S Iオ ン ライ ン ・ニ ュ ー ス レ ター

1 9 5 9 6 ／0 4 ／15 －9 7 ／0 8／1 4 9 2 ヒトゲ ノム 計 画 に つ い て の 議 会 セ ミナ ー ・シ リー ズ

1 9 6 9 6 ／0 6 ／0 1 －9 7 ／0 5／3 1 2 6 3 犯 罪 捜 査 に 対 す る D N A タイ ピン グ の イ ン パ ク ト

1 9 7 9 6 ／0 6 ／0 1 －9 7 ／0 5 ／3 1 2 6 7 ヒトゲ ノム 計 画 の E L S 問 題 に つ い て の ワ ー クシ ョップ ・学 際 的 専 門 家 た ち の 教 育 19 9 6 年 6 月 開 催

19 8 9 6 ／0 6 ／0 1 －9 9 ／0 5 ／3 1 2 4 2 血 友 病 “A ”キ ャ リア の 検 査 － 受 容 と反 応

19 9 9 6 ／0 7 ／0 1 －9 7／0 6 ／3 0

」＿

2 1 7 ゲ ノム 計 画 とヒ ト増 強 テ クノロ ジ ー

2 0 0 9 6 ／0 8 ／0 1 －9 9 ／0 6 ／3 0 ：2 0 8 看 護 学 部 の た め の 夏 季 ・遺 伝 学 プ ロ グ ラ ム

2 0 1 9 6 ／0 8 ／1 5 －9 7／0 8 ／1 4 4 7 『J o u rn a l o f t h e A rne ric a n M e d ic a l W o m e n ’s A s so c ia tio n 』の 遺 伝 学 ・女 性 の 健 康 ・特 集

2 0 2 9 6 ／0 8 ／1 5 －9 7／0 8 ／1 4 1 5 2 ［D N A サ ン プ リン グ とヒ ト遺 伝 学 研 究 に つ い て の 第 一 回 国 際 会 議 ・倫 理 的 ・法 的 ・政 策 的 側 面 1 9 9 6 年 9 月

2 0 3 9 6 ／0 9／0 1 －0 0 ／0 3 ／3 1 2 5 4 ヒトゲ ノム 計 画 に つ い て 発 言 す る ：医 師 の た め の コ ー ス

2 0 4 9 6 ／0 9 ／0 1 －9 6／0 9 ／3 0 1 5 ド D N A サ ン プ リン グ とヒ ト遺 伝 学 研 究 に つ い て の 第 一 回 国 際 会 議 ：倫 理 的 ・法 的 ・政 策 的 側 面

2 0 5 9 6 ／0 9 ／0 1 －9 7／0 8 ／3 1 2 3 9 タ ス キ ギ ー ・ゲ ノム 会 議 ．ヒトゲ ノム 計 画 とア フ リカ 系 ア メリカ 人 社 会 との 関 連 1 9 9 6 年 9 月 開 催

2 0 6 9 6 ／0 9 ／0 1 －9 9 ／0 6／3 0
1

1 1 5　ゲ ノム 研 究 の 諸 問 題 ：カ レ ッジ の モ デ ル ・コ－ ス

2 0 7 9 6 ／0 9 ／0 1 －9 9 ／0 8／3 1 ：1 3 7 iE L S i 電 子 的 事 例 集 プ ロ ジ ェク ト

l

2 0 8 9 6 ／0 9 ／2 6 －9 6 ／0 9 ／2 9
l
1 2 4 0

l
：タス キ ギ － ・ゲ ノム 会 議

2 0 9 9 6／0 9 ／3 0 －9 8 ／0 8 ／3 1 li 3 7

」

iプ ラ イマ リー ・ケ ア に お け る 遺 伝 学 的 ジ レン マ 教 育 プ ログ ラ ム

2 10 9 6／0 9 ／3 0 － 9 8 ／0 9 ／3 0 1 2 3 4 jァ メリカ南 東 諸 州 に お け る遺 伝 学 教 育 （G e n E S E S ）

2 1 1 9 6／0 9 ／3 0 － 9 9 ／0 1 ／3 1 14 4 ！ヒト増 強 テ ク ノロ ジ ー を 事 前 に 考 え る ．倫 理 的 ・法 的 ・社 会 的 問 題

2 1 2 9 6 ／1 2／0 1 肩 0 0 ／0 2 ／2 9
li 1 9 2 細 菌 リテ ラ シ ー に よ る 共 同 研 究 ：親 密 な 他 者　 地 球 上 の ま だ 見 ぬ 生 命

2 1 3 9 6 ／12 ／0 1 － 9 9／1 1 ／3 0 1 9 8 G e n lin e ・電 子 的 な 臨 床 遺 伝 学 の 知 識 基 盤

2 14
l

9 6 ／1 2 ／0 9 －9 9 ／1 1 ／3 0 4 6

r

公 共 医 療 遺 伝 学 二あ る 教 育 モ デ ル

2 1 5
9 7 ／0 1／1い 0 0 ／0 1／1 4 】

1 8 2 ヒトD N A 多 型 の 科 学 と諸 問 題 ハ イス クー ル 生 物 学 教 師 の た め の E L S l訓 練 プ ロ グ ラ ム

2 1 6 9 7 ／0 2 ／0 1 －0 0 ／0 1／3 1 1 7 6
1

遺 伝 子 ・環 境 と人 間 行 動 ：ハ イ ス クー ル 生 物 学 の 教 材 の 開 発

2 17 9 7 ／0 2 ／1 0 －0 1／0 6 ／30
！

14 5 ！ヒ ト増 強 ：専 門 職 業 の 倫 理 と公 共 政 策 問 題

2 18
l

9 7／0 2 ／1 5 － 9 8 ／0 2 ／14 ；
E

9 1
ヒ トゲ ノム 計 画 一 般 の 人 々 は そ れ に ど う対 処 す る の か 19 9 7 年 度 A A A S 年 会 と科 学 的 イ ノペ ー シ ョラ の ラ ン

ポ ジ ウ ム 1 9 9 7 年 2 月 開 催

2 1 9
l

9 7／0 2 ／1 5 － 9 9 ／0 2 ／14 2 8 2 ヒ トゲ ノム 計 画 ：マ リー ラン ドに お け るマ イ ノリテ ィ社 会 へ の 接 近 1 9 9 7 年 6 月

2 2 0 9 7／0 3 ／0 1 － 0 0 ／0 2 ／2 9
6 9 ］ス ペ イン 人 の 役 割 モ デ ル と科 学 教 育 ア ウ トリー チ ・プ ロ ジ ェク ト：ヒ トゲ ノム 計 画 の 一 要 素

2 2 1
9 7′0 4 ′0 ト 9 9 ／0 3 ／3 1 ：17 1 E業 務 に 関 連 す る 問 題 に つ い て の 雇 用 主 の 医 療 的 検 査 を 制 限 す る 法 律 の 効 果 の 測 定

2 2 2
9 7 ／0 4 ／0 ト 9 9 ′0 7 ／3 1 j 2 10 －

全 米 生 命 倫 理 諮 問 委 員 会 （N B A C ）

6／8

－92－



図表3－4．ELSl研究プログラム・研究リスト：試訳（開始時期順）

研 究 機 関　 ：N o． E L S I研 究 テ ー マ

22 3

2 2 4

9 7／0 5／0 1 －0 0／0 4／3 0
l

1 2 7 ［遺 伝 学 上 の知 識 の 配 列 ：人類 学 的研 究
　 一－ 十　 一肩」一一－　 一一一一一
97／05／0 1 －0 0／0 4／3 0 ．2 15 1電 子 的 な 学 問 的 成 果 の 出版 ．遺 伝 学 の 基 礎

22 5 9 7／0 5／0 1 －9 7／0 9／3 0　 2 8 3 ヒトゲ ノム 計 画 二マ リー ランドに お けるマイノリティ社 会 へ の 接 近

22 6 9 7／0 7／0 1 －0 0／0 6／3 0　 5 7 遺 伝 子 診 断 とス クリー ニン グに 関 す る州 法モ デ ル

l

2 2 7 9 7／0 7／0 1 －9 8／0 6／3 0　 2 6 2　裁 判 官 向 け の 雑 誌 に 見 られ る法 廷上 の 問 題 に おけ る遺 伝 学

22 8 9 7／0 7／0 1 胃9 9／0 6／3 0
］

1 2 4 遺 伝 学 の 情 報 を保 険 に使 用 す ることを制 限 す る効 果

22 9 9 7／0 7／1 5 －0 0／0 4／1 4 l 1 5 5 市 場 主 導 型 の ケ ア管 理 で D N A に基 づ く検 査 が 提 起 す る機 密 性 の 問 題

23 0 9 7／0 7／1 5 －9 8／0 6／30 2 1 家 系図 の 出 版 に おけ る機 密 性 の 確 保

23 1 9 7／0 8／0 1 －0 2／0 5／3 1 16 4 乳 が ん 患 者 に対 す るB R C A l／2検 査 の 意 思 決 定 と帰 結

23 2 9 7／0 8／0 1 胃9 8／0 7／3 1 2 14 B ioa va ila b ility政 策 プ ロジェクト

23 3 9 7／0 9／0 1 －9 8／0 8／3 1 1 6 9 ヒトゲ ノム 計 画 に 関す るシ ンポジ ウム ・ラテン ・ア メリカにお け る健 康 に対 す る含 意 19 9 7年 1 1 月

2 34 9 7／0 9／30 －00／0 8／3 0 9 6 将 来 の 疾 患 に さらされ るマイノリティ・研 究 に おけ る彼 らの 役 割

23 5 9 7／0 9／30 －00／0 8／3 0 1 1 7 jB R C A l／2 スクリー ニ ングに お けるインフォー ム ド・コンセ ントの 評 価

23 6 9 7／0 9／3 0 －0 0／0 8／3 0 1 8 4 B R C A 検 査 に向 け て十 分 に 情 報 を提 供 され た意 思 決 定 の 支 援

23 7 9 7／0 9／3 0 －0 0／0 8／3 0 2 4 3 リスク／ ベ ネフィット評 価 を改 善 するため の実 証 研 究

23 8 9 7／0 9／3 0 －0 0／0 8／3 1 50 B R C A l／2検 査 ：患 者 の 理 解 力と治 療 の 選 択

23 9 9 7／0 9／3 0 胃0 0／0 8／3 1 1 6 1 看 護 教 育 の ため の 実 践 に基 づ く遺 伝学 か ノキ ュラム

24 0 9 7／0 9／3 0 －0 0／0 8／3 1 18 0 研 究 用 D N A バ ンキ ングの た め の インフォー ム ド・コンセン ト

B R C A l素 因 検 査 プ ログ ラム の 普 及

遺 伝 的 な 乳 が ん につ い ての 態 度

24 1
l　　 l

9 7／0 9／3 0 －0 0／1 1／3 0 1 9 5 ：

2 4 2
9 7／0 9／3 0 －

2 0 0 2／8 ／31　　　　 i
18 3

2 4 3

2 4 4

9 8／0 1／0 1 －0 1／0 6／3 0

9 8／0 1／0 1 －9 8／12／3 1

2 2 9 1

1 79 ［

農 芸 芸 慧 芸 芸 慧 崇 慧 三芸 芸 ；云 しい 見 方 完 蒜 蒜 一一 一

1

2 4 5 9 8／0 1／0 1 －9 8／12／3 1 19 7 ヒトゲ ノム 計 画 ・21世 紀 にお ける科 学 と社 会 変 化 19 9 8年 4 月

＋－

24 6 9 8／0 1／0 1 －9 9／0 6／3 0　 1 1看 護 文 献 にお ける遺 伝 学 と継 続 教 育

24 7 9 8／0 1／0 1 －19 9 9　　 L　5 ，遺 伝 的 前 立 腺 が ん に対 す る信 念 と態 度

24 8 98／0 1／0 1 ・19 9 9　　 18針 遺 伝 学 の 技 術移 転 に関 す る社 会 的 ・政 策 的 問題

24 9 9 8／0 2／1 5 －0 0／0 2／14 ，
l

12 6　遺 伝 研 究 にお ける監 督 責 任 ．公 的 ・私 的 なヒトに関 わ る研 究 プ ログラムをい か に効 果 的 に 評価 す るか

25 0 9 8／0 2／1 6 －9 9／0 2／15 】19針 ヒトゲ ノム 計 画 ：科 学 ・法 律 ・社 会 変 化

98／03／0 1 －0 1／0 2／2 8 ［2 7 7 コミュニテ ィ遺 伝 学 と倫 理 プロジェクト
l

2 5 1

2 5 2 9 8／0 3／0 5 －0 0／0 2／2 8 18 1 モァメリカ優 生 学 運 動 に お けるデ ジタル ・イメー ジ ・ア ーカイブ

25 3 9 8／0 3／1 3 －9 9／0 3／1 2 ！2 3 3 遺 伝 医療 と実 際 の 医 師

25 4 9 8／0 3／2 5 －0 0／0 2／2 8　 3 4　 遺 伝 学 サ ー ビスの た め の パ ー トナー シップ

25 5
9 8／0 7／0 1 －0 1／0 6／3 0 ］2 0 6 1

癌 リスクに 関す る家 族 の情 報 公 開 ・人 類 学 的 研 究

25 6

2 5 7

9 8／0 7／1 5 －9 9／0 7／14 、4 5 D N A サ ンプ リング に 関 す る第 二 回 国際 会 議 ：遺 伝 学 研 究 の商 業 化　 倫 理 的 ・法 的 ・政 策 的 問 題
l

㌶ ㌫ ， 1 司 「

遺 伝 学 研 究 に お けるデ ータの 共 有 とデー タの 差 し控 え

25 8

2 5 9

9 8／0 8／0 1－　　　 T

2 0 0 1／0 1／3 1　　 l

、＿一旦＿1

2中

乳 が ん リス クの 歴史 ：19 0 0年 か ら現 在 まで

9。孟 1。＿云読 蒜 1

l

癌 リス ク情 報 の 提 供 者 （C R IP ）．フェーズ ‖

7／8
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図表3－4．ELSI研究プログラム・研究リスト：試訳（開始時期順）

研 究 機 関　 ；N o ． E L S l研 究 テ ー マ

2 6 0
9 8 ／0 9 ／0 1 －　　　 l

2 0 0 0 ／0 8 ／3 1　　　 ；
一一一・一…調－’‾－ ‾‾ナ

1 0 A D の リス ク 受 容 と遺 伝 子 検 査

2 6 1 9 8 ／0 9 ／0 1 － 9 9 ／0 3 ／3 1 i 2 4 4 遺 伝 学 に 関 す る 消 費 者 会 議 と聴 取 損 失 （H e a rin g L o ss ）研 究

2 6 2 9 8 ／0 9 ／1 5 － 9 9 ／0 9 ／14 2 5 5 ヒト研 究 の イ ンフ ォ ー ム ド・コン セ ン トに 関 す る会 議 ：1 9 9 8 年 10 月

2 6 3 9 8 ／0 9 ／30 － 0 1 ／0 6 ／30 1 0 8 遺 伝 学 的 法 制 化 ：体 系 、科 学 と政 策

2 6 4 9 8 ／0 9 ／3 0 － 0 1 ／10 ／0 1 3 1 ネ イテ ィブ ・ア メリカ 人 に 対 す る 遺 伝 学 教 育

2 6 5
9 8 ／0 9 ／3 0 －

2 0 0 1／0 8 ／3 0
9 7

転 学 上 の 発 見 の 普 及 ．メデ ィア の イン パ ク ト

l

2 6 6 9 8 ／10 ／0 1 － 9 9 ／0 9 ／3 0 1 5
iヒトゲノム 計 画 に 関 す る知 的 所 有 権 問 題 の 経 済 的 分 析

2 6 7 9 9 ／0 3 ／0 1 － 0 0 ／0 2 ／2 9 6 4 そ れ ら は 誰 の 遺 伝 子 か 、に 関 す る 会 議 ：法 廷 は そ れ を 知 りえ る の か 、遺 伝 学 の 法 的 イ ン パ ク ト

2 6 8 9 9 ／0 3 ／1 5 － 0 0 ／0 3 ／1 4 1 2 3 ル イ ジ ア ナ 州 に お け る マ イ ノリテ ィ社 会 の た め の ヒトゲ ノム 計 画 の 会 議 1 9 9 9 年 4 月

2 6 9 9 9 ／0 4 ／1 9 － 0 0 ／0 3 ／3 1 1 3 8 S P U S A 19 9 9 年 国 際 会 議 ：遺 伝 学 部 門

2 7 0 9 9 ／0 4 ／2 1 － 0 1／0 3 ／3 1 5 5 公 衆 衛 生 と遺 伝 学

2 7 1 9 9 ／0 5 ／0 1 － 0 0 ／0 4 ／3 0 1 5 4
－ヒトゲ ノム とバ イ オ テ クノロ ジ ー 製 品 の 商 業 化 に お け る ジ レン マ ：産 業 界 に 向 け た 、事 例 を 下 に した ビジ ネ ス ・

工 シ ックス ・カ リキ ュ ラム の 開 発

2 7 2 9 9 ／0 5 ／0 1 －0 0 ／0 4 ／3 0 2 3 1 科 学 訓 練 イニ シ ア テ ィブ

2 7 3 9 9 ／0 7 ／0 1 －0 1 ／0 6 ／3 0 2 6 4 遺 伝 子 検 査 ・障 害 ・生 活 の 質

2 7 4 9 9 ／0 8 ／16 －0 0 ／0 8 ／15 1 2 6 6 ［マ イ ノリテ ィと癌 に 関 す る 第 七 回 隔 年 シ ン ポ ジ ウ ム

2 7 5 9 9 ／0 9 ／1 5 －0 2 ／0 8 ／3 1 14 0

l

－ジ ェン ダ ー 、階 層 、人 種 の 違 い の 根 拠 に つ い て の 白 人 系 ア メリカ 人 とア フ リカ 系 ア メリカ 人 の 信 念 ： 社 会 的 ・

政 策 的 教 育 上 の 問 題

2 7 6 9 9 ／0 9 ／20 － 0 2 ／0 8 ／3 1
l
i 2 0 3 遺 伝 子 、疾 患 、汚 名 ：社 会 一 般 の 態 度 と信 念 に 関 す る 研 究

2 7 7 19 9 9／9 ／2 8 2 3 5 遺 伝 学 的 増 強 テ クノロ ジ ー の 倫 理 的 な 含 意

2 7 8 9 9 ／0 9 ／3 0 － 0 1 ／0 8 ／3 1
－ 2 2 桓 前 診 断 と子 ど もの 選 択

2 7 9 9 9 ／0 9 ／3 0 － 0 2 ／0 7 ／3 1 1 6
E遺 伝 学 の 知 識 とア ル ツ ハ イマ ー 病 に 対 す る 態 度

2 8 0
9 9 ／0 9 ／3 0 － 0 2 ／0 7 ／3 1 j 1 2 8

遺 伝 子 移 転 研 究 に お け る 信 念 の 社 会 的 構 成

2 8 1 9 9 ／0 9 ／3 0 － 0 2 ／0 7 ／3 1 2 0 0 ］行 動 遺 伝 学 に 関 す る 一 般 の 議 論 た め の ツ ー ル

2 8 2 9 9 ／0 9 ／30 －0 2 ／0 8 ／3 1 1 13 乳 が ん 遺 伝 子 検 査 の た め の コ ン ピュ ー タ教 育

2 8 3 9 9 ／0 9 ／3 0 －0 2 ／0 8 ／3 1 1 14 －ア ル ツ ハ イマ ー 病 の 遺 伝 的 リス ク ・ア セ ス メン トと遺 伝 カ ウ ン セ リン グ

］

2 8 4

l
2 19 ヒトゲ ノム 計 画 に よ って 提 起 さ れ る 法 的 ・倫 理 的 問 題 に つ い て の 会 議 ．19 9 1 年 3 月 7 －9 日

8／8
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4．アメリカのバイオエシックス・システム（3）：IRB制度その他

4－1．IRB制度

i．IRB制度の概要

IRB制度は、研究を実施する研究機関や地域のレベル1で、ヒト被験者保護の視点から実

験研究について評価を行い、研究の実施を認可したり、研究プロトコルの修正を要求し、ま

た研究の中止を命じる権限をもつ。米厚生省の被験者保護に関する連邦規則集45CFR

part46、いわゆるコモン・ルールと、FDAの規則集21CFRpart50，part56によって細目

が規定されている（part50は、被験者保護、part56は、IRBに関するものである）。

IRBは、科学研究に対し、ピア・レビュー（専門家による評価）とは異なる社会的評価を制

度的に組み込む性格をもつと言える。連邦政府が資金提供する研究を審査すべきIRB制

度は、少なくとも一般には、連邦政府における判断が規制を揮う以前の段階で、ローカルな

意思決定に一定の裁量を与えるものとなっている。大ざっぱだが、アメリカ全土に、3，000か

ら5，000のIRBがあると見られている。

IRBの概要図は、次のようになる。

］個別の研究機関自体が、それぞれmBを持たなければならないということはない。つまり大学や病院など

の外部の研究機関に置かれるIRBに、臨床研究の審議を任せるということもある。
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具体的に1RBが検討しなければならない項目は、次のようなものである。

○科学的見地から見た実験研究の設計

○研究に参加する被験者の選択

○被験者のケアと保護

○研究参加にあたっての機密保持

○インフォームド・コンセント・プロセス

○地域のコミュニティ

IRBは、これらの点を中心に、実験研究に被験者が参加するにあたって、適切な制度的な

手続きが踏まれているかを検討し、実験研究の認可・非認可の根拠となった判断を明記した

文書をまとめる。

例えば、実験研究の設計に関してIRBが検討する項目は、○研究目的から見て研究プロ

トコルと評価が適切かどうか（結論を導き出す上での科学上の効率性、得られる知識が重要

かどうか、など）、○被験者のリスクが最小化されているかどうか、○被験者の得られる恩恵

に比較して、予期されるリスクと不具合が明確に正当化されるものかどうか、○提示された情

報の深さと完備性、その情報が研究の範囲で提起される倫理的な疑問に対応するものかど

うか、○適切な時期に、被験者の安全性を確保するために集められたデータを十分にモニ

ターできる研究計画であるかどうか、○研究全体を中止したり終了させる規準、などである。

またIRBは、インフォームド・コンセントが行われるすべてのプロセスについて検討を行うこ

ととされている。○実験研究に関する十分な情報が提供されたか、○すべての選択肢を考

慮する十分な機会が与えられたか、○被験者の疑問に答えたか、○被験者がこれらの情報

を十分に把握しているか、○被験者の自発的な参加の意思を得ているか、○患者の要求や

状況の変化にともなって情報が提供され続けているか、などの点である。インフォームド・コ

ンセントの要件は、コモン・ルールに細かく明文化されている。その他、被験者のプライバシ

ー保護とデータの機密性保持に対して十分に配慮されているかどうか、が重要視される。

このように、IRBは、患者の自己決定権が適切に行使されているかどうかを検討することで、

医者一患者関係を、内閉した個人対個人の関係に陥らせないよう、より広く社会に開いていく

制度的な位置にある2。IRBの審査を監督する連邦政府機関は、FDAとNIH OPRRである

（2000年6月まで）。

申請された研究についてのIRBの判断は、研究の実施を承認した場合、審査に当たった

IRBについての情報とともに、OPRRとFDAの審議に回され、IRBのメンバー構成、インフォ

ームド・コンセント文書の記載などが検討されることとなる。例えば、適切でないメンバー構成

と見られた場合、研究プロトコルはふたたび審議を受けるべく、個別研究機関に差し戻され

ることとなる（2－2．iiを参照）。

2　っまり、セカンド・オピニオン、インフォームド・チョイスを制度的に補完する位置にある。
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ii．IRBの構成

IRBのメンバーは最小構成で5人、研究機関で実施される研究活動を適切かつ十分に評

価できる人物から選出することとなっている。

メンバーには、一定の経験と専門知識が要求される。メンバーの専門領域を超える範囲で

提起された実験研究に関しては、研究評価を支援するコンサルタントを雇うこともできる。他

方、メンバー構成には、多様性を持たせなければならないとされ、人種、性別、文化的背景、

問題に対するコミュニティの感受性の違いなどについて、バランスが考慮されるべきとされ

る。

メンバーには、研究プロトコルに関して相反する利益（conflicts ofinterests）を持つ人物は

含めてはならない、とされる。さらに、少なくとも一人は、研究が実施される研究機関に所属

しない者で、かつまた、その研究機関に所属する者の肉親の家族でない人物を含めなけれ

ばならない、とされる。

また、メンバーには、科学知識を専攻する人物と、科学知識に強い関心を持たない人物を

それぞれ、少なくとも一名は含める必要があるとされる。後者からは、看護婦、薬剤師その他

の、生物医療・保健関連の専門家は除かれ、これまでは、一般に、法律家、宗教者、倫理学

者などが選ばれてきたという。

以上のようにlRBはひとまず、ピア・レヴューとは異なる社会的評価を組み込む制度とは評

価できるものの、大きく見て、非専門家の判断を重視する制度とは見ることはできない。

最近のゲノム研究や遺伝学などの科学研究の進展にともなって、実験研究についてIRB

が審議する項目は、次々と増加している。例えば、NBACのレポート『ヒト生物組織に関する

研究』の勧告やNHGRIのまとめる「大規模DNA配列決定におけるヒト被験者に関連する

諸問題についてのガイダンス」なども、IRBが具体的に検討する項目について、新たに明示

するものとなっている。それら連邦政府組織によってまとめられる勧告やガイダンスは、IRB

制度という社会的基盤が適切に機能する中で、はじめて実効性をもつこととなっている。

iii．危機にあるIRB制度

最近のゲノム学や遺伝学などの科学の発達と、ヒト被験者を含む実験研究の増加によって、

1970年代のアメリカで構築された規制システムが社会的にうまく機能できない状況となって

いることがかなり明確になっており、被験者保護の制度的な要にあたるIRB制度について、

さまざまな見直しが始まっている。現在、NBACでも、ヒト被験者保護に関する連邦政府の規

制システムについて検討が行われており、報告書がまとめられる予定である。
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すでに2年前の1998年7月、米厚生省に所属する一般監査局のOEIは、IRB制度に

関する4つの調査報告書をまとめた（0踊ce ofInspectorGeneral；OIG，Ofnce ofEvaluation

andInspection；評価監査局）。OEIの使命は、意思決定者に対して、時期にかなった、有益

で信頼できる情報と助言を与える評価を行うことで、米厚生省下で動いているプログラムを

改善していくことにある。

OEIのまとめた報告書は、以下のようなものであった（これらはすべて、ウェッブ上で入手

できる）。

○『IRB：承認された研究を評価する役割』

○『IRB：期待されるアプローチ』

○『IRB：独立系IRBの出現』

○『IRB：改革のとき』

最初の報告書は、IRBが継続評価（continuing review）をうまく実施できていない現状とその

理由を検討し、2番目の報告書は、IRBがその役割を効果的・効率的に果たすために行っ

ている具体的な方法を取り上げ、紹介した。3番目の報告書は、研究機関に直属するIRB

（InstitutionalIRB）ではなく、独立系のIRBが重要な役割を果たしつつあるアメリカの状況を

取り上げ、その利点と問題点を指摘し、連邦政府が不必要な規制を行っているのではない

か、などの点を取り上げた。独立系のIRBとは、大学や大病院以外の小さなクリニックや医

師のプライベートな活動で行われる民間主導の研究について審査を行うものである。

最後の報告書『IRB：改革のとき』は、これら3つの報告書の調査結果を総合的にまとめて、

ヒト被験者保護のために長く置かれていたIRB制度が、その実効性に関して危機にあること

を具体的に明確にし、改善のための勧告を行った。

調査方法は、連邦政府組織にある文書の検討、連邦政府機関の担当者や約75のIRB

の代表者とのインタビューとグループ・ディスカッション、多数の臨床研究を行う6つのアカデ

ミックな研究所に付属するIRBへの訪問、IRBの会合への参加、FDAのIRB視察への同

伴、というかたちで行われた。これらの報告書はそれぞれ、OEIに所属するプログラム・アナ

リスト3名、主任アナリスト1名、プログラム・スペシャリスト1名の、計5名によってまとめら

れた見られる。

そこで指摘されている問題点は、以下のようなものである。

1）IRBは、研究を取り巻く社会状況の劇的な変化に直面している

典型的には、連邦政府の資金投与により、一つの大学病院で小さな研究者集団によって小

規模な研究が実施されていた、1970年代に形成されたIRBの制度的な枠組みは、管理的

医療の拡大、研究の商業化の進展、複数の研究機関にまたがる研究の増大、患者の消費

者中心主義の勃興によって、大きな挑戦を受けているとされる。
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具体的な数値を挙げると、デューク大学では、IRBの審査にかかる臨床研究数は、1974年

は400件であったのに対して、1999年には、2200件に上ったという。研究の一部が臨床研

究であった昔と違って、現在では、実施される研究のほとんどが臨床研究である。ちなみに

デューク大学は、米厚生省より資金提供を受ける大学のトップ15に入る研究機関である。

2）IRBは、あまりにも多くの研究を、あまりにも短期間で、ほとんど専門的な知識を欠いたま

まで評価を行っている

審査する研究の増大、資源上の制約、連邦政府の権限の多さによって、十分な検討が不可

能な状況が生じている。これはとくに、規模の大きな研究機関に、多く見られる。

3）IRBは、承認された研究に対して最小限の継続評価しか実施していない

一端承認された実験研究では、研究に参加する被験者に対して実際にどんなことが起こっ

ているのか、制度的に、まったく省みられていない。

4）IRBは、独立性を脅かされる相反する利益に直面している

臨床研究は、IRBの所属する研究機関に報酬と名声を与えるため、研究機関は、被験者保

護という役割を果たすと同時に、研究機関の利益をも支援するよう期待される。IRBのメンバ

ー構成に関して外部の代表者を最小限にしか課さないため、IRBが、こうした制度的な利害

に対してうまくバラン女を取ることができなくなっている。この背景には、民間企業からの研究

資金投与の増大があるが、企業スポンサーからの報酬に依存する独立系IRBも、同じような

利益相反を抱える可能性がある、とされている。デューク大学では、実施される研究の約4

割が、連邦政府からではなく、民間企業などからの資金提供によって実施されるようになっ

ている。

5）IRBは、研究者やIRBのメンバーに対してほとんどなんの訓練も行っていない

IRB制度は、被験者保護を支持する研究者のコミットメントに大きく依存しているが、研究者

が、被験者保護に関して適切に情報を提供され、敏感になるような教育的な配慮がほとんど

行われていない。同様に、IRBのメンバーに対して最小限の指導と継続的な教育しか与えら

れていない。

6）IRBも米厚生省も、IRBの実効性についてなんの関心も払っていない

以上、アメリカにおいて、IRBの果たすべき機能の根幹が問題にさらされていることが分か

る。一定の専門知識を前提とした、最小構成5名のIRBでさえ、適切な情報提供にもとづく
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独立した評価を行うことが難しくなってきていることが、具体的な現場から取り出されることと

なっている。とくにアメリカの場合、被験者保護の審査が必要な臨床研究が急速に増加する

ことによって、他国よりも急激にIRBの負荷が増大したと見られ、審査の質に大きな影響を

与えたことは容易に推測できる。

このような形で指摘されたアメリカのIRB制度の問題点が、そのまま日本に当てはまるとす

るのは間違いであろう。日本の場合、「実験的」に実施される臨床研究の数や質、IRBの制

度的な位置づけなどが異なるため、アメリカと直接比較できるものではないことは明らかであ

る。とりあえず、IRB制度の問題点が、具体的に、米厚生省内のOEIによって明確化されて

いることは注目しておいてよいことだろう。

指摘された問題点には、IRB制度固有の問題も含まれているが、専門的な知識を一定程

度必要とする社会的意思決定が制度的に抱えてしまう一般的な問題点の指摘にもなってい

る。つまり、いかに適切な知識をもって、推進する専門家集団とは独立に社会的意思決定を

行うか、また、どのように継続的な評価を制度的に行わせるか、そうした情報提供・教育を適

切に提供するには、どうすればいいのか、といった問題である。こうした問題点が、アメリカ国

民一般に対する情報提供や教育という問題としてだけでなく、IRBという具体的な制度につ

いて、じつに実務的に提起されていることは、ひとまず注目できる。

ただし一部、異論もある。

当時のOPRR局長Gary Ellisは、患者たちが具体的に傷つけられ、危険にさらされてき

たことが、これらの報告書によって証拠づけられているわけではなく、破局的な失敗の可能

性はごくわずかであると考えている。また、エール大学の倫理学者であり、エール大学の

IRBの委員長であるRobert Levineは、OEIが報告書でまとめているように、IRB制度が危

機にあるとするのは否定する、との声もある3。例えば、これまで被験者保護の順守を向上さ

せる努力としては、IRBメンバーやスタッフに対する教育が最も重視されてきたことが指摘さ

れる。ミネソタ大学では、研究者は半日のワークショップを受けなければならないとされ、ロチ

ェスター大学では、連邦の規制に関する訓練プログラムが立ち上がるなど、現場の堅実な動

きも見られるようである。

現在の審査プロセスについては、研究者の側から率直な不満の声が上がっている。IRBな

どの規制システムが、研究者にとって極めて複雑で過負荷となっていることを指摘するもの

である。例えば、IRBで審議された研究の20％しか、NIHの資金提供を受ける研究とはなら

ず、IRBで審議された研究の多くが実施されない、などの効率性の問題が指摘される（デュ

ーク大学では、IRBを制度として維持するためには、年間100万ドル以上の経費がかかって

3　EliotMaIShall（1998），“ReviewBoards：ASystem、inJeopaTdy、？”，Science，VOl．280，No．5731，Jun1998，

pp．1830－1831・
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いる）4。こうした問題については、NIH　に規制負荷諮問グループ（Regulatory Burden

AdvisoryGroup）が置かれて、検討が進められている。

iv．一般監査局OEIの勧告

IRB制度の抱える問題点に対して、OEIがまとめた勧告は、以下のようなものであった。

1）連邦のIRBに関する要件を作り直して、IRBに大きな柔軟性を与え、結果に対するアカ

ウンタビリティを持たせる

2）研究に参加する被験者を継続的に保護する能力を強化する

3）研究者とIRBのメンバーが被験者保護について十分に教育を受け、敏感になるよう支援

するための連邦レベルの要件について法律を定める

4）IRBの使命である被験者保護という使命を危険にさらす可能性のある利益からIRBを隔

離するよう支援する

5）多くのIRBが直面し、緩和させようと行動している作業負荷のプレッシャーのもつ重大さ

を正確に認識すること

6）連邦の監視プロセスを再構築すること

それぞれの勧告は、先に指摘された6つの問題点とちょうど対応するかたちで、まとめられ

ている。これらの勧告は、具体的に、NIHのOPRRとFDAに対して提起されたものであり、

特定不能な制度機関に向けられた提言でないことは、やはり留意すべきであろう。

これらの報告書は、ドラフト段階で、NIH、FDAといった米厚生省下の連邦政府組織にくわ

え、全米応用倫理学協会（the Applied Research Ethics NationalAssociation；AREANA）、

全米医科カレッジ協会（theAmericanAssociationofMedicalColleges）、独立評価委員会コ

ンソーシアム（the ConsortiumofIndependent ReviewBoards；CIRB）などからのコメントを受

けた。それらのコメントは、付録として報告書に添付されるだけでなく、コメントに対する対応

も、簡略ながら報告書の中で明記される格好となっている。報告書で指摘された問題点と勧

告については、1998年7月と1999年12月の二度にわたり、議会の公聴会で証言が行わ

れた。

その後OEIは、NIHとFDAに向けられた勧告が実際にどれくらい実施されたのか、追跡

調査を行い、簡単な報告書『ヒト被験者を保護する；勧告の現状』5をまとめた。これは2000

4　当然だが、そう指摘する研究者は、被験者を最大限保護しようとする監督システムを支持することを明記し

ている。RalphSnyderman＆EdwardWHolmes（2000），“OversightMechanismsforClinicalResearch”，Science，

VOl．287，No．5453，Jan2000，p．595－97

5　報告書では、この報告書が、被験者保護に関して連邦レベルの監督システムを詳細に検討したものではな

いことを断っている。
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図表4－1．FDAとNIH，OPRRの勧告への対応の現状（試訳）

『ヒト被験者を保護する』（2000年4月）付録C．p．24

O E lの まとめ た勧 告 （19 9 8／0 7 ）＊ 現 状 （20 0 0／0 4 ）

1 ．連 邦 レベル の 要 件 1a）いくつかの手続き上 の要件を削 O F D A とO P R R は、簡易評価 のカテゴリーをより多く増やした
の 見 直 し 除するか、減らす （11／98） ○○P R R とN C Iは、評価プロセスを簡 素化するために

IR Bセンターを活用するプロジェクトを提案 した。
1b）IR B に実効性 についての評価 を
定期的 に課 す

○改善なし　○民間セクターの認定運動 が始められた

2 ．継 続 評 価 の 強 化 2a）特 定の研究 に対しては D S M B を O N IH は、研 究を適切 に監督する方針 を再度 言明した （5／9 8）
課す ○その他 の対応は取られていない
2b）D S M B がIR B に対して概要情報を O N IH は、D SM B が IR B と概要情報を共有するようにした（6／9 9）
提供するようにする ○その他 の対応は取られていない
2C）IR B の検討する範 囲で研究者 に O F D A は現在、臨床研究者 が行いうる／行 う可能性の高書不正
対抗して矯正 的な行為を取るよう警
告する

行 為に関してIR B と後援者 に通 知している

2 d）後援者 と研 究者 が事 前の評価 に
関してIR B に通告することを課す

○対応 は取られていない

豆e）現場の研 究活動についてIR B が

強く自覚するよう呼びかける
○対応は取られていない

3 ．教 育 上 の 要 件 に関 3 a）被 験者保護 に関して研究機 関が O N IH は、多数のプロジェクトを立 ち上げ、O R P P は、調査研 究
す る施 策 研究者 に対する教育プログラムを確 の結果 として、教育プログラムの確立を要請した　 ○要請 に対し

立する ては、なんの対応も取られていない
3 b）被験者保護 を維持していることを
研 究者 が文書で証明するよう課す

○対応は取られ ていない

3 C）被験者保護 について IR B がメン ○対応 は取られていない　 O F D A とN IH のO P R Rは、調 査の結
バー に対して教育することを課す 果 、教育プログラムの確 立を要請 し、手の届 く範 囲内で活動 中

である
4 ．独 立 性 を危 うくす る 4 a）科学を専門とせず研究機 関に所 ○対応 は取られていない
利 益 か らIR B を隔 離 す る 属しないメンバーの代表 をもっと拡

ことを助 ける 大するようにする
4 b）十分な独 立性 をもったIR B の重
要性を強化する

○対応 は取られていない

4C）株 主保 有者がIR B の評 価プロセ

スに参加することを禁ずる

○対応 は取られていない

5 ．作 業 負荷 の プレッ 5a）IR B がその義務 を十分 に果たせ ○対応は取られていない

シヤー を認 識 す る るよう資源 を持たせるようにする

6 ．連 邦 の監 督 プ ロセス 6a）N IH のO P R R の保証プロセスを改 O N 王H は、保証プロセスを簡 素化する提案 を作 りはじめた
を再 構 築す る 革 する

6b）F D A の現場視察プロセスを改革 5 F D A は、現 場でのプレゼンスを高めたが、その他 の行動を

する 取っていない
6 C）IR B を連 邦政府 に登録す ることを O F D A は、登録制度 についてのワーキング・グループを設置し
義務づ ける たが、なんの対応も取られ ていない

＊『旧B；改革のとき』（1998年7月）
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年4月に提出された。この報告書もウェッブ上で公開されており、OEIが調べたかぎりの、

IRB制度の問題点と連邦政府組織のその後の対応を知ることができるようになっている。

『ヒト被験者を保護する；勧告の現状』の簡単な紹介もふくめ、現在進められている制度改

革を概観しておく。

V．進行中の被験者保護に関する制度改革

OEIによれば、NIHとFDAともに、1998年の報告書が、IRB制度に変化が必要なことを

明確にしたとして、肯定的な評価を与えた。しかし報告書の指摘では、一部対策は取られた

ものの、全体として、勧告のほとんどが実施されていない、としている。勧告の項目である、

OIRBに求められる柔軟性とアカウンタビリティ、○継続評価、○研究者やIRBメンバーに

対する教育、○相反する利益（conflicts ofinterests）からの隔離、○作業負荷の軽減、○連

邦の監督機構の見直し、に関して、ほとんど進歩が見られない、とした。

しかし進められている対策にも触れている。

NIHは、高リスクで、複数の研究機関にわたる臨床研究に対して、DSMB（Data and Safbty

MonitoringBoard；データ・安全性監査委員会）を置くこととなった。DSMBは、独立した評価

機関として置かれ、医学的・科学的その他の専門知識の観点からIRBに臨床研究の概要

情報を提供して、IRBの評価を助ける役割が課せられる（とくに継続評価に関して）。さらに

NIHとFDAでは、多数の教育プログラムとセミナーを行う教育活動が積極的に行われるよう

になり、NIHでは、フルタイムの教育スタッフを雇い、それを拡充していく方針が取られた6。

またFDAは、IRBの登録制度を検討するワーキング・グループを作った7。

OEIがまとめた勧告とNIHやFDAなどの対応について対応表が報告書でまとめられてい

るので、それを訳出しておいた。図表4－1である。

重要な動きとしては、1999年7月に、NIHに所属するOPRRが、米厚生省の総務局

（0踊ce ofthe Secretary）の下に移された。これは、OPRRが、臨床研究を推進する機関で

あるNIHの下に置かれていては、被験者保護という使命を、制度的に適切に果たせないと

見られたためであり、研究活動に対する一般の不信を招きやすいとされたためである8。IRB

の審査機能に関して疑問が指摘されたこともあり、OPRRは実際に、強く監督機能を発揮す

るようになったと見られる9。そしてこのOPRRは、2000年6月　OHRP（0庁ice ofHuman

6　被験者保護のためのシステムには、研究に関わるすべての人の感受性と理解が必要とされる。

7　またFDAは、臨床研究者の不正行為に関して、企業などの研究スポンサーとIRBに対して情報提供する

ようになった。

8　0PRRでも、IRBに関して短い報告書がまとめられている。Co′甲Iiance Oversight Branch．・Common

ダ肺の〝g∫伽dG肺の〃Ce，Novemberl999

9　vidaFoubister（1999），“MoreCenterscitedfbrEthicsLapsesinResearch”，AmericanMedicalNews，Nov
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Research Protection：被験者保護局）として改組された。この助言機関として、研究リスクから

の（被験者）保護についての諮問委員会（AdvisoryCommitteeonProtection丘omResearch

Risks）が設置され、科学的・倫理的ガイダンスをまとめることが決まった。

すでに、単一の効果的な連邦レベルの規制を作り出すべく、ヒト被験者保護の規制に関し

て、包括的で広範囲の評価を行うべきであるとする声が上がってきており、単一の監督機関

による理解しやすい規制システムを要望する声はあった。OPRRとFDAといった複数機関

による監督と報告システムでは、無駄な重複と暖昧さを呼び込む結果となっているとの指摘

10である。こうした指摘は、現在のシステムにも当てはまるとも見られるが、OHRPには、制度

的に強力なリーダーシップが置かれることが強調されている。OHRPが、NIHやFDAと協力
l

して果たす役割には、次のようなものがある。

○研究機関で被験者保護にあたる臨床研究者、IRBのメンバーやスタッフに対して、教育と

訓練を新たに提供する

○研究に参加する患者ボランティアに対するインフォームド・コンセントについて、新たなガ

イダンスと手続きをつくる

○安全性を保証し、迅速になんらかの問題を検出できるよう、研究者、スポンサー、FDAに

よるモニターを改善する

○研究者に影響を与える、潜在的な利益の相反についての指針を明確にし、時期に適った

指針を策定する

OHRPに長期的に期待されていることは、被験者保護について強力で一貫した指針をまと

めることである。

このほか、FDAでも、被験者保護の規則違反について、臨床研究者一人当たり上限25万

ドル、研究機関あたり上限100万ドルの懲罰金を取ることが決められた（法制化は、まだと見

られる）。また審査負荷の軽減と効率化のため、NIHの初期の研究評価を待って、IRBの審

査が行われることも決定された。

このように、IRB制度をめぐる問題点に対して、制度改革は着実に進められていると見られ

る。

しかし今後さらに、連邦政府の規制システムの改革が推し進められる可能性もある。という

のもNBACが、被験者保護の問題に関して包括的な検討を行っており、この報告書は、アメ

リカの今後の体制に大きな影響を与えるものと見られる。

1999

10IRBの審議した研究の申請はOPRRとFDAの両方で検討され、問題があった場合、両方の機関より別々

に監査を受けることとなっていることや、個人や個別機関によって規制の解釈が違づていたりすることが指摘さ

れている。
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NBACが現在検討している問題は、大きく見て二つある。

1）現在の規制の枠組みと制度体制の十分さ

2）IRB制度

である。

具体的には、次のようなものが挙げられている。

○ヒトを含む研究とは、どのように定義できるのか、また、その他の関連する活動がIRB評価

を保証してるかどうか

○ヒト研究を監督し、ルールを作成する現在の連邦の規制システムの代替案

○連邦の被験者保護規制の順守を監督し、確保する選択肢

○連邦の被験者保護規制と、それが民間セクターにまで拡張されるべきかどうか

○弱い立場にある特定住民を特定し、保護すること

○ヒトに固有か、特にリスクの高い研究に対する監督の選択肢

OIRBの機能を改善する機構

OIRBのメンバー、研究機関の事務局、研究者に対する教育と訓練

○監査、検定保証、現地視察、信任状の付与を含む、品質管理機構

○必要な資源と制度基盤

NBACが検討した結果がどうあれ、少なくともアメリカの場合、連邦政府組織が、科学研究

の進化に対応して自ら問題を明確化し、一般社会に対してひろく情報を提供・公開しながら、

被験者保護の問題解決を模索する流れが見られたことは、これまでの記述から確認できる。

おそらくこの背景には、地道で広範囲にわたるバイオエシックス研究の知的基盤があるとは

推測されるが、ここでは、具体的にそうした流れを確認することはできない。

IRB制度に関する文献リストがNIHのウェッブで紹介されているので、その一部を添付し

ておいた［付表4－A］。

これらの文献すべてが良質な引用すべき論文であり、IRBの問題点を指摘するものと見る

ことはできないが、近年のアメリカでIRB制度に生じてきている問題点を広く回収する知的

基盤として働いていることは否定できないと見られる。ここでも、アメリカのバイオエシックス研

究のもつ知的基盤の厚みを確認できるだろう。
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vi．IRB制度の社会的機能

被験者保護をできるだけ客観的に保証するためにIRB制度が置かれて、アメリカではす

でに40年近くが経過し、ゲノム研究の進展など新たな生命科学・医療研究の状況変化にと

もなって、さまざまな見直しが進められている。IRB制度は、とくべつ倫理的な問題を先鋭的

に提起する研究だけを審査する制度ではないため、その見直しも、先鋭的な倫理問題を適

切に検討するための制度改革を志向したものではない。すでに原則としては確立した自己

決定権などの要件を具体的に実現していくために、いかに制度的に適切かつ効率的にIRB

制度を支援する体制を整備していくか、ということが、現在のアメリカの課題であり、今後も

IRB制度は、臨床研究の重要な審査機関として機能していくものと見られる。
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4－2．NBAC体制その他

i．NBAC体制

いくぶん余談だが、NBACを中心にして、現在のアメリカの変化について、まとめておく。

ポスト・ゲノムなど生命科学・医療研究の進歩に対応して、明らかにアメリカでは、1970年

代に構築された規制システムの見直しが始まっており、すでに、いくつかは始動しはじめて

いる。プライバシー権に起点をもつ自己決定権という原則は変わらないものの、インフォーム

ド・コンセントなどの被験者保護の要件を実際に制度的に保証するため、IRB制度が見直さ

れ、それを支援する情報分析・提供機関（DSMBなど）やOHRPという監督機関が設置され

ることとなり（正確には、OPRRの組織的な格上げ）、さらに、NIH RACの公的な審議に社会

的な重要性と透明性をあらためて与える施策が取られつつある。ヒトゲノム計画に対応して

置かれたELSI研究プログラムは、ポスト・ゲノムに対応した研究課題をすでに1998年に視

野に入れており、NBACもまた、ヒト・クローンやヒト胚性幹細胞といった一見「時事的」なテ

ーマだけでなく、被験者保護の規制システムについて見直しを行い、今後、個人の遺伝情

報の適切な社会的運用についても検討するものと見られる。

言うまでもなく、アメリカの個人主義的な価値観や「自由な」科学研究に対する規制システ

ムが、世界で最良のものと考えてしまうわけにはいかないにしても、ポスト・ゲノムを視野に入

れた研究者や社会の動向に対応するよう、それらの運用体制は、アメリカでは着実に整えら

れつつある、と見られる。今後も、アメリカの自由な研究体制が、世界的に大きな波紋を投げ

かける可能性は大いにありうると見られるが、アメリカのバイオエシックス・システムは、きわめ

て弾力性をもった規制システム11を実現していると見てよいだろう。

そして、そうした社会体制を実現している社会的要因の重要な要素のひとつは、アメリカで

バイオェシックスの専門家集団が、高度な専門性をもって養成され、社会的にひろく活用さ

れていることにあると見られる。

ii．その他

この報告書は、アメリカの政府機関のまとめる文書をおもな資料として分析・紹介するもの

でしかないため、アメリカの議会議員や行政組織の役割について、まともに焦点を当てること

ができなかった。そのため、バイオエシックスの専門家をやや過剰に評価しているような傾向

があるものと思う。今後の検討に期待されるところではあるだろう。

11断っておかなければならないが、この弾力性は、他国の動向をいち早く参照して、それを新たな社会的ル

ールとして、既存のものと交換して、信奉する、というような柔軟性ではない。
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図表5－1．アメリカのバイオエシックス・システム

－NBACを中心に－
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5．まとめ

5－1．調査結果

i．アメリカの特徴

アメリカのバイオェシックス・システムがもつ特徴を、大まかにまとめておく。

前提となる社会背景は、次のようなものであった。

A）世界的に見て圧倒的に大規模で優れたパワーを持っ生物一医療研究を、エンジンとし

て、国内に抱える。

B）プライバシー権を第一原理に置くため、連邦政府レベルの統一的な規制は難しく、活

発な民間の研究活動を抱える一方、さまざまな社会集団から意見が提供される社会状況と

なっている。

その特徴は、次のようなものであった。

1）ひろく社会的にバイオェシックス研究が進められており、それが、ELSI研究プログラム

によって国家的に支援されている。

これによって、生命科学・医療研究が提起する社会的・倫理的諸問題を、ひろく分散的な

仕方で、社会的に検討する知的基盤が形成されている。アメリカでは、ジョージタウン大学・

ケネディ倫理学研究所のような厚い制度的・人的基盤によって、研究活動が進められてい

る。

2）NBAC、NIH（RACなど）、FDA、IRB制度、ELSI研究プログラム・バイオエシックス研究

は、きわめて連携的に機能しており、そのことで、国内の規制システムが、かなり統合性をも

って構築されている。

例えば、ELSI研究プログラムに支えられたバイオエシックス研究という知的基盤によって、

NBACの助言・勧告機能は、きわめて社会的集約性が高く、社会的に感度のよいものとなっ

ていると見られる。NBACは、たんに専門家集団の平板な集まりなのではなく、ELSI研究プ

ログラムや国内のバイオエシックス研究の知的成果によって重層的に支えられており、そうし

た社会構成の中で、国内の規制システムを、総合的かつ統合的に検討する体制として機能

していると言える。NBACは、連邦の被験者保護のシステムから、ヒト胚性幹細胞の個別規

制システム、IRBやOHRPの審査要件の明確化までを扱う。

広範な専門的・社会的な検討→　ガイドラインや法などの社会的方針への集約

→　連邦政府レベルの国内的運用　→　研究機関における個別的運用
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といった、どのフェーズにおいても、専門的組織・制度が機能的に明確な形で形成されるだ

けでなく、社会的に連携が果たされることとなっている。

アメリカは、連邦政府の関わる範囲では、パワーあるエンジンに対応した社会的制御機構

を、かなり発達させていると見ることができる。

3）NBAC、NIH RAC、ELSI研究プログラム、IRB制度はすべて、いわゆる専門家が主体と

なっているが、とくにメンバーとなる専門家だけの判断に依拠しないよう、外部の専門家の知

見を求め、ひろく一般社会からのアクセスを可能とすることで、社会的透明性を高めた制度

設計が行われている。

これらの機関・制度はすでに、審議プロセスや議事録の公開、臨床研究関連のデータの

公開、外部の専門家からの意見の収集、市民・外部者のメンバー参加、パブリック・コメント

の組み込みなどによって、公共の監視の働くよう施策が取られている。もはや一部の科学

者・専門家だけとか、素人・市民だけといった、一元的な社会規範によって組織や制度が構

成されてはおらず、社会的にハイブリッドな制度形態となっている。

4）バイオエシックスの専門家が、社会的に重要な位置づけを与えられている。

NBAC、NIH RAC、ELSI研究プログラムの評価委員会（ERPEGなど）、一部のIRB制度に

おいて、バイオェシックスの専門家は、重要な構成メンバーとなっている。つまり、アメリカで

は、生命科学・医療研究の倫理的・社会的問題を検討するさい、科学技術上の助言を行う

専門家として、バイオエシックスの研究者は、社会的に不可欠な要員との位置づけがされて

いる。

以上は、アメリカのバイオエシックス・システムが制度的にもつ特徴であり、こうした社会シス

テムがあるため、生命科学と医学研究の提起する社会的・倫理的問題が、アメリカでは「十

分に」検討されている、との判断を下せるわけではないだろう。ヨーロッパから見れば、連邦

政府の定める社会的方針にしたがうことなく、民間で「自由な」研究が行えることは、十分に

社会的な規制が行われないものとして、国際的に、批判の狙上に上げることのできるもので

あるかもしれない。また、審議プロセスなどに社会的な透明性を持たせたとしても、そうした

社会的回路構成による意思決定は、結局は「政治的」な妥協の産物であり、市民・生活者の

ための科学とはなりえない、との批判もありうるものと考える。

しかし、「自由な」科学研究と社会とのインターフェイスを構築するため、さまざまな制度的

な措置が取られるだけでなく、バイオエシックスの専門家が必ず召喚される制度形態となっ

ていることは、過小評価できないものである。部分的にしろ、バイオェシックスの専門家に、

いわゆる科学者・医師でもなく、素人・市民の代表でもない立場から、科学技術の社会的イ
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ンパクトを見積り、社会的に調整する役割を与える方法は、注目すべき社会的アプローチと

見なせる。バイオエシックスの専門家は必ずしも「中立的」とは言えないにしても、一定の専

門的・社会的検討を広範囲に持っことで、例えば、＜行政一特定の科学者業界団体vs市民

＞という社会的な対立の構図を解体する潜勢力をときに持ちうることが期待できる。アメリカ

で、こうした社会的態勢が取られているのは、生命科学と先端医療の専門家たちだけによっ

て、科学技術研究が社会的に方向づけられてはならないとする考え方が、ある程度、確立さ

れているためと見ていいだろう（いまだ、十分とは言えないとする論者はいるだろうが）。

対アメリカということで言えば、バイオエシックス・システムの統合的成果としてNBACが問

題点や社会的争点、提言を集約していく制度メカニズム全体は、歴史的な経緯にそって形

成されてきたため、すぐに模倣・移植できるものでもなく、全体として、数人の研究者集団に

よって括抗できるようなものでもないことは明らかである。そのため、NBACの報告書や専門

学会のガイドラインなどの成果が、日本に翻訳され紹介されること自体が、調査研究の重要

な課題となるという「国際的」構造1は、じつに効率的でもあり、今後も、かなり長く継続してい

かざるをえない事態と見られる。NBACのまとめる勧告や連邦政府系研究機関のまとめるガ

イドラインは、ひとまず参照されざるをえない規準のようなものとして、かなりの汎用性をもつ

ものと見られるためである（異論はあり、細部にいくぶんかの違いをもたせる必要があるにし

ても）。避けられないところはあるにしても、とくにアメリカへの依存状況は、日本の政策形成

と政策評価の現状や、アメリカのバイオエシックス・システムの先導性を明らかにするものと

見られる。

つぎに、アメリカのバイオエシックス・システムのもつ汎用性について考察する。

ユ　このあたりの日本の検討体制の特徴はヾじつは日本の生命倫理観を反映したものと、筆者は見ている。
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ii．専門家システムとしてのバイオエシックス・システム

現在では、科学技術に関わる社会的意思決定は、科学研究や人工物のもたらす帰結の

絶対的な予見可能性という観点から行うことが難しいものとなっている。一部の専門家・事業

者たちだけで、特定の科学技術の社会的インパクトについてすべて見通しを立て、対策が

取られることが期待できないため、限定された合理性の中から最適な対処法を探るために、

一定の社会的・制度的な措置が取られる。

生命科学と医療研究に関しては、研究活動の限界の設定（被験者へのリスクの最小化な

ど）、研究実施要件の確定（インフォームド・コンセントなど）、研究実施者・研究機関・監督審

査機関の行動範囲・責任の規定、既存の研究成果（動物実験を含む）の累積・科学的知見

からの判断の妥当性などの観点から意思決定を行うことで、科学技術の安全面・リスク面を

社会的にコントロールしていく作業が前提とされている。こうした社会的な作業において、バ

イオエシックス研究やELSI研究プログラムといった社会的な知的基盤がひじょうに重要な役

割を果たすことは、これまでの検討で、一端が明らかにされたものと考える。

バイオエシックス研究

図1．バイオエシックスの専門家の社会的利用形態：概観

連邦レベルの政策

特定研究領域の審査

研究要件の審査

バイオエシックス研究・ELSI研究プログラムは、さまざまなレベルにある社会的意思決定の
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機関・制度に対して、問題に詳しい専門家を提供し、その背後にひろく、専門的・社会的検

討の成果を提供する。アメリカでは、バイオエシックスの研究者は、現行の規制システムの問

題点や先端的研究の提起する倫理的な問題など、科学技術の提起しうる社会的問題に関

する知見を、個人的にではなく、社会的に形成する。そのため、少なくとも問題点や争点に

関しては、かなりの社会的集約性をもって社会の相互理解と共通理解を構築し、社会的な

対処法や運用方法に関してより適切な助言や勧告を行っていると見られる。

アメリカのバイオエシックス・システムの、こうした社会的手法は、汎用性をもつと考えられ

る。

つまり、社会的な合意形成において、たんに第三者機関という組織形態でなく、そうした知

的基盤とそれらの「仲介的・第三者的」専門家を活用する制度形態を社会的に整備しておく

ことは、ポスト・ゲノム問題に止まらず、地球環境問題（遺伝子組み換え食品を含む）、エネ

ルギー問題、地域の公害問題などに関しても、ひろく適用できる社会的なアプローチである

と思われる。

こうした知的基盤を整備することは、科学技術のフィジカルな影響評価、倫理的・社会的イ

ンパクトの検討、行政的課題や法整備の基本要件の明確化などに貢献し、それらの情報提

供によって、一般の人々の生活にもとづく意見や願望を補完するだけでなく、ときに、科学

技術の限界についても一定の共通了解を提供し、特定の科学者集団・事業団体に「建設

的」な方向づけや示唆を与ええるものと考えられる。もちろん、あまりに予定調和的に考える

わけにはいかないが。

科学技術がもたらす問題や社会的争点の明確化、それらの問題を先取りした戦略的な政

策立案を可能にするのは、まずは、そうした社会的な知的基盤の整備にあり、たんに「輸入

的」でない検討体制を整えることで、自国の問題に自ら対処し、他国の対処法の限界や問

題点を指摘することで、より実質的な国際的な貢献が果たせることが期待できる。こうした社

会的アプローチが、日本においても、バイオエシックスという領域に限らず、多くの科学技術

の社会的問題領域において必要となっている、と考える。ヨーロッパやアメリカの方法や成果

は参照せざるをえないとしても、そうした社会的に専門的な検討体制を整え、活用することは、

科学技術の発達が、安全性やリスクといった公共性に関わる問題をより重く提起するように

なった現在、社会的に重要な課題となっていると考えるべきではないだろうか。

誤解してならないのは、こうした知的基盤整備の政策は、科学的に完壁な予見可能性を主

目的とするものではなく（一つの重要な課題となってもいいが）、リスクの最小化や、予防原

則をふくむ、社会的に最適性を持った対処法を採用するための社会的手法である、というこ

とである。

ここまで、専門家の役割を強調しすぎたきらいもあるが、「はじめに」で触れたように、素人・

市民の役割を決して軽視しているわけではない。本文で何度か触れたように、特定の専門

一113－



家集団の考えや決定に対して、まったく疑いを差し挟んではならないという社会的態度の方

が、社会的にリスクが高くついたりするのが、現在の専門分化した社会の特徴とも見られるか

らである。専門家の顔をかぶった素人考えが、無批判に社会的に採用されることが、科学技

術の災害を招く重大な社会的な要因であることは間違いないことだろう。制度化されない社

会運動の重要性を指摘する研究領域は、欧米では理論的にも、実証的にもかなり進んでい

ると見られ、やや社会状況が異なるとはいえ、日本でも、特定の問題に対して鋭利な関心と

問題意識を持った市民やアマチュアの社会的な役割を軽視してはならないことは明らかで

ある。

ここでは取り上げられなかったが、研究の資源配分から見たバイオェシックス研究の効率

性2、医療のテクノロジー・アセスメントの一部としてのバイオエシックス研究の評価といった問

題が、他方で残ることは明らかである。こうした、バイオエシックスの専門家を養成する研究

資源配分も、一部は、国の社会的な判断を必要とするものであり、一定の政治的な性格を

帯びるものと考える。日本の場合、アメリカのシステムやヨーロッパの知識の成果をどこまで

そのまま享受し、どこまで批判的に受け取るのか、と言う「国際的」な問題も抱えるため、少し

問題が込み入っていることも確かであろう。

5－2．結論

アメリカは、バイオエシックスの領域で、大学や民間の研究機関において多数の専門家を

擁し、連邦レベルで研究支援政策を行っている。バイオエシックスの専門家は、NBAC、

RAC、IRBなどの重要な規制的機関で、いわゆる科学者・医師でもなく、一般市民でもない

立場から、生命科学と医療研究の社会的問題を考察する重要な位置を与えられている。研

究基盤の社会的な整備とこれらの専門家を活用する透明な政策形成システムは、生命倫理

の争点について、かなりの社会的集約性をもって社会の相互理解と共通理解を構築し、社

会的な対処法や運用方法について、より適切な助言や勧告を行うものと見られる（実効性は

ひとまず別としても）。もちろん、バイオエシックスの専門家といっても、さまざまな領域の専門

家がさまざまなアプローチで検討していることも忘れてはならない。

言うまでもなく、アメリカのバイオェシックス・システムは、歴史的な経緯を経てアメリカで形

成されたものであり、医療研究や生命科学研究などの圧倒的な基礎研究活動をふくめ、国

内的にすぐに模倣・移植できるものではない。しかし、広く社会的に整備された知的基盤と

2　アメリカの場合、費用対効果という点に関しては、ELSI研究プログラムがどの程度社会的な実効性を持つ

のか、ひとまず疑問が提起されるべきものとは思われる。これは、日本とはまったく異なる状況となると見られる。

これは、アメリカのバイオエシックス研究という知的基盤は、「Private Policy Model」の政策的補完物のように機

能していると見ることができるためである。
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「第三者的」専門家を政策的に活用する社会的アプローチは、日本でも、バイオエシックスと

いう領域に限らず、多くの科学技術の社会的問題領域で必要となっていると見られる。ヨー

ロッパとアメリカの方法や成果は参照せざるをえないとしても、こうした社会的に専門的な検

討体制を国内的に整え、同時にそれらの制度設計の透明性を高めることは、科学技術の発

達が、安全性やリスクといった公共的な問題をより広範囲に提起するようになりつつある現在、

ひじょうに重要な社会的課題となっている。

とくにバイオエシックスの領域を中心にして、アメリカのシステムを参考にした日本の知的

基盤整備が期待される。ただし、日本の場合、研究活動の世界的なポジション、情報公開や

アカウンタビリティの程度、専門家による審議会の形成システムの透明性など、様々な相違

点があることに留意しなければならない。
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て筆者個人にあるとはいえ、あわせて感謝の意を表しておきたい。

注意）なおこの論考は、執筆者任期中の2000年8月までにまとめられたもので、データの一部が古くなってい

ることを断っておく。
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図表Z－1．戦後日本における家電製品の普及

家電製品の普及
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書付論：生物一医療研究の社会的位置を考える

0．はじめに

本報告書の1章で、生物一医療研究の急速な進展は、工業生産がある程度成熟してしまっ

た社会の中に位置づけて考えてみる必要がある、とした。これは、つまり、アメリカン・ウェイ・

オブ・ライフ（AmericanWayofLifb）という生活のモデルが終鳶したことに、どのような社会的

な意味があるのか、という問題から派生してくる。こうした問題意識から、生物一医療研究とい

う科学技術の、社会的な位置づけを考えておきたい。

i．アメリカン・ウェイ・オブ・ライフの終焉

戦後の日本が、三種の神器や3Cといった言葉で、家庭用耐久消費財の普及を、生活の

一定の目標とし、製造系企業などが高度な生産方式を発達させることによって日本に経済

的な豊かをもたらして、さまざまな消費財を廉価に享受できる社会を実現させたことは、よく

知られている。

日本における基本的な消費財の普及率は、図表Z－1で確認できる。

電気洗濯機、電気冷蔵庫、電気掃除機、カラーテレビは、1980年にはほぼ社会の98％

以上で所有されるものとなっている。つまり、経験的にもほぼ明らかだが、現在の日本では、

平均的な所得の人々がカラーテレビや自動車などを購入するのに、それほど大きな負担と

ならない経済関係が実現されている。一つの家庭に、テレビが複数あることは珍しいことで

はないし、ビデオや電話機（ケータイを含む）も複数所有できる社会となっている。日本では

最近、失業率が大きくなり少し違った状況が出てきているが、戦後、人々が生活のモデルと

したアメリカン・ウェイ・オブ・ライフは、すでに社会的に達成されていることは明らかだろう。

このことは、一方で、生産という概念が再検討される事態を引き起こしている。

こうした経済段階にある先進諸国では、脱胃工業化社会、情報化社会、知識経済といった

概念が提出され、工業化とは異なった視点から、生産という概念を再定義する試みがさまざ

まに行われている（エコロジー等の環境経済の問題もある）。最近の日本では、ITやバイオ

といった「知的」産業を戦略的に創出する必要性が認識されたために、「ナショナル・イノベ

ーション・システム」という観点からの検討が進められていたりする。これらの考察は、現在の

社会が、旧来の産業資本主義とは大きく異なるロジックをもつことを前提としていると見てよ

いが、例えば、知識生産社会という概念は、とくべつ理想的な生活のモデルを描くものでは
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図表Z－2．戦後の個人消費の構成の推移（個別項目）
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ないというのは、やはり一考に値する観点と思われる。「ポスト・アメリカン・ウェイ・オブ・ライ

フ」とは何か、という消費面に対する問題意識が、社会的に重要な課題のありかを示唆する

観点となる。

生産でなく消費という側面に焦点を当てる必要があるのは、個人の消費構成が社会的に

転換しているためである。

ii．選択的消費という問題

経済企画庁編『国民経済計算年報』（1999）から、個人消費の構成の推移を見たのが、図

表Z－2である。

個人の消費を、以下のように分類して、大まかな推移を描いたものである。「食品・飲料・煙

草」「家賃・水道・光熱」「保健・医療」「家具・家事用品・家計雑費」「衣服・履物」「通信・交

通」「教育・娯楽・レクリエーション・文化サービス」「その他」である（それぞれ項目として縮め

て表現してある：図表Z－5参照）。

個人消費の構成比率を描いた、図表Z－2［下のグラフ］から明らかに読み取れるように、

「飲食料」は1970年以降、年々下降する一方であるのに比べ、「教育・教養娯楽」、「保健医

療」、「通信・交通」が静かに上昇していることが注目できる。「家賃・水道・光熱」がとくに

1990年以降大きくなっているのは、日本の経済的な不況を受けたものと見られる［これは、

図表Z－4で「住生活への力点」が、1973年以降一般に下降していたのに、1991年以降プラ

イオリティがやや上昇していることに表れている。つまり、消費構成の割合が増えると同時に、

住生活への不満が大きくなっている事実から、そう考える］。

ここで、やや悉意的にだが、「飲食料」「家賃・水道・光熱」「家具・家事用品」を生活に恒常

的に必要な「必需消費」として分類し、「服・履物」「通信・交通」「教育・教養娯楽」「保健医

療」を相対的に生活には恒常的に必要とならない「選択消費」として分類して、その推移を

見ると、図表Z胃3のようになる。

ここで選択消費とは、おもに「服・履物」「通信・交通」「教育・教養娯楽」であるが、「保健・

医療」を除いて、極端にいえば、使わなければ、それで済む経済領域であり、また、さまざま

な商品・サービスの選択肢が生産されることで、強く消費が刺激される性格をもつものと見ら

れる。

図表Z肩3［下のグラフ］に明らかなように、1975年を転換点として、選択消費が必需消費を

上回りつづけている社会状況となっていることが分かる。1975年は、日本で、おもな家電製

品の普及が、95％を超えた年でもあることを思い起こしてもよい。個人の所得の半分が食費

や住居費などの必需品の消費に当てられ、残りの半分が消費に自由に使える選択消費に
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図表Z－3．戦後の個人消費の構成の推移（必需消費と選択消費）
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当てられている経済構成が社会的に実現されたことが分かるだろう。

こうした経済構成を象徴する現象として、個人消費の低迷による現在の不況や、ゲーム産

業などの局地的・一過的興隆を見ることができる。つまり、個人消費の構成で、選択的にの

み使用される経済領域が大きくなってきたために、極端にその部分の消費が進まない場合

に、国内経済の停滞を喚起しうる一方、選択的に消費が集中して、局所的・一過的な経済

の興隆を生み出すものと見られる。言うまでもなく、選択消費とは、ニーズ（needs：必要）でさ

えない性格をもつことは、注意を必要とし、そのことの人間的・経済的意味と、科学技術上の

意味を考える必要はあるだろう。

単純化されているが、図表Z－3が示すことは、個人消費として、まず、「教育・娯楽」、つぎ

に「通信・交通」、「保健・医療」といった領域が、社会的に重要な消費領域、あるいは「生産」

領域として位置づけられることである。ただ「保健・医療」は、個人の消費構成としては縮小さ

れることが望ましいことは確かである。

今後の生活のスタイルとして、必需消費の領域を低減させ、選択消費の領域が社会的に

拡大していくことが社会的に「よいもの」と考えられるならば、現在も上昇しつつある「家賃・水

道・光熱」にかかる費用部分が、質を確保したまま縮小されること、また、「教育・娯楽」の質と

量が拡大していくことが、社会的に、もっとも望ましいこととなる（このあたりは、欧米と比べる

とさらに明瞭になると思われるが）1。

つぎに、「今後の生活の力点」を見ておく（図表Z－4）。

このグラフで確認できることは、1983年以降、人々が生活の力点として第一に置きたい対

象は、「レジャー・余暇生活」になっているということである。そのつぎに「住生活」、「食生活」

に力点が置かれている。これは、個人の消費構成で、選択消費の領域が拡大していく傾向

が社会的に支持されることを示唆する。同時に、選択消費の領域が今後さらに経済の重要

な構成要素となっていくことを示している。ここでも、住生活の質的な向上が重要な社会的

課題と見られる一方、個人の消費構成における「住生活」のプライオリティを下げるために、

社会的に、なんらかの施策が進められてもよいという社会的な判断も含まれているとも考えら

れる。

つまり、あくまでもマクロな話にすぎないが、選択消費が今後の経済において重要な社会

的な位置づけを与えられるべきならば、こうした消費に対応する生産の領域や消費のための

時間の拡大が、今後、社会的に重く見られるべき課題となると考えられる。イノベーション・ス

タイルの探求といった問題だけではなく、「ポスト・アメリカン・ウェイ・オブ・ライフ」とは、どのよ

うなものなのか、といった観点からは、そうした社会的課題があると読み取れる。

科学技術と社会の関係を、たんに学問的な潮流としてではなく、より実質的に考えた場合、

1ここでの考察から明らかなように、「生活の質（Quality ofLifb：QOL）」の向上とは、まずもって「教育・娯楽」

の拡大であり、つぎに「通信・交通」の拡大、「家賃・水道・光熱」や「保健・医療」の縮小なのである。
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図表Z－4．戦後の「今後の生活の力点」
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以上のような日本社会の転換を、ひとつの重要な参照点とすることができるものと考える。

iii．科学技術と社会の変化：生物一医療研究のばあい

工業生産技術の発達が、われわれの生活にもたらした経済的変化は、以上のような特徴

をもち、こうした社会の変化に対応して、科学技術の社会的な位置づけも、一定の変化を受

けなければならないものと考える。社会の資本主義化が、工業化であり、産業化であることが、

科学技術の開発であった段階は終わりつつあり、自然の物理的・化学的・生物的再構成と

いう営為が、工業化とは異なった視点から眺められなければならない事態を示しているのが、

ITやバイオに代表される科学技術の登場と見られる。

生活必需性を超えつつある社会において、ヒトの願望や欲望がどこに向かうのか、という問

いを、科学技術の発達と関連して考えるとき、安全性や健康というテーマは、社会的に重要

な課題のひとつとなると見られる。

平均的に見て、それなりの満足を与える安定した経済関係を達成した社会では、生活の

満足感や安定性を揺るがせる環境問題や科学技術の災害、家族の健康の問題が、より重

要性を増してくると見られる。われわれはいまでは、さまざまな食品がいろいろな「健康」な成

分を含むことを商品知識として提供され、それが選択の根拠の一つとなるような社会に住ん

でいるし、ゲノム学や遺伝学の発達は、すべての人間を、一定の疾患の確率をもつ医療対

象物のようなものにしてしまう可能性もある。健康食晶の普及やゲノム学を中心とした医療の

科学化は、人間の物質代謝の工学化や医療の産業化という側面をもつだけでなく、生活諸

条件の高度な安全化（リスクの縮小）に対する願望を示していると見られる。これは、生活の

選択消費化にともなって、社会経済的に支持される傾向をもつと見られる。日本の場合、そ

こに、少子化現象と高齢化社会の像を重ねることもできる。

科学技術の公共性という視点から科学技術を分類する枠組みの一つとして、A）日常生活

に高いリスクをもたらす科学技術、B）日常生活に少ないリスクしかもたらさない科学技術、C）

日常生活のリスクを削減する科学技術、を考えたとき、生物一医療研究は、今後さらに社会

的に重要となるCの科学技術に分類されるだろう。

ポスト・アメリカン・ウェイ・オブ・ライフという問題は、先進諸国が一様に直面している問題で

あると見られ、今後の科学技術の社会的なポジションを考えるさいの、重要な出発点となると

考える。個人消費＝選択消費という経済問題を抱える社会で、生物胃医療研究は重要な社会

的位置を与えられつつあり、そうした社会的事態について考えていく必要がある。
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図表Z－5．参照した抽出データ

13．家計の目的別最終消費支出の構成
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28，485．5

15．940．8

14．571．1

31，845．1

35，543．3

38，188．7

270，176．0

44．834．5

62．687．6

28．770．8

15，617．6

13，日5．5

33，851．4

37．743．5

38．809．7

275．430．5

108，948．2　141．596．8　170，211．7　198，785．4　244，772．6　270，176．0 275，430．6

19 7 0 1 9 7 5 1 9 80 19 8 5 19 9 0 19 9 5 1 9 9 7

飲 食 料 2 9．0 7％ 2 6．9 1％　　　 2 4 ．1 9％　　　 2 1．9 2％　　 1 8．9 8％　　 1 7．3 2％　　　　　　　　　　　　　 16 ．2 8％

家 賃 ・水 道 ・光 熱 1 6．5 5％ 1 7．8 1％　　 19 ．1 3％ 19．3 0％　　 19．4 2％ 2 1．7 6％　　　　　　　　　　　　　 2 2 ．7 6％

家 具 ・家 事 用 品 6．2 1％　　　　 5．0 2％　　　　 5．0 7％ 5．8 1％　　　 5．6 1％　　　 5．9 0％　　　　　　　　　　　　　　 5 ．6 7％

服 ・履 物 8．1 1％ 7．8 7％　　　　 7．6 9％　　　　 7．2 4％　　　 6．7 6％　　　 5．3 9％　　　　　　　　　　　　　　 4 ．7 6％

通 信 ・交 通 8．5 8％　　　　 9．8 6％　　　　 9 ．50％　　　　 9．2 5％　　 1 1．8 6％　　 1 1．7 9％　　　　　　　　　　　　　 12 ．2 9％

教 育 ・教 養 娯 楽 9．3 0％ 8．8 4％ 8 ．9 9％　　　　 9．9 5％ 12．7 5％　　 1 3．16％　　　　　　　　　　　　　 13 ．70％
保 健 医 療 7．0 7％ 9．2 8％　　 10 ．34％　　 1 0．6 3％　　　 9．6 1％　　 1 0．5 4％　　　　　　　　　　　　　 10．4 5％

そ の 他 1 5．1 1％　　　 1 4．4 1％　　 1 5．0 8％　　 15．8 9％　　 15．0 1％ 14．13％　　　　　　　　　　　　　 14 ．0 9％

19 7 0 1　　 1 9 7 5 1 9 80 1　　 19 8 5 1　 19 9 0 1　 19 9 5 1 1 9 9 7

必 需 消 費 5 1．8 3％　　　 4 9．7 4％ 4 8 ．4 0％　　　 4 7，0 4％　　　 4 4．0 1％　　 4 4．9 9％　　　　　　　　　　　　　　 4 4 ．7 1％

選 択 消 費 4 8．1 7％　　　 5 0．2 6％ 5 1．60％　　　 5 2．9 6％　　　 5 5．9 9％　　　 5 5．0 1％　　　　　　　　　　　　　　 5 5 ．2 9％

参考）経済企画庁編『国民経済計算年報』1999年度版
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LinksofBioethicsWebs

［America］［Japan］lEurope］［lnternational］［Misc］

America

●　NIHreIated【HSS】

00】BioethicsPortaJofNJH

http：／／www．nih．gov／sigs／bioethics／

【N＝1】バイオエシックスに関する系統的かつ総合的なサイト。
SpeciaJJnterestedGroup／SJGのBioethicsInterestedGroup／BJGによるもののよ
う。たいへんよくできています。超便利。

00】NBAC報告書リスト　NBACReports

http：／／bioethics．gov／pubs．html

【NationalBioethicsAdvisoryCommittee】米大統領の命によって組織化。OSTPの
SpeciaIPrのect：ScienceDivisionに所属する。その報告書リスト。
○表紙扉は、以下。http：／／bioethics．gov／cgi－bin／bioeth＿COunter．PI

OO】Rec°mbinantDNAAdvisoryCommittee．OBA

http：／／www4．od．nih．gov／oba／rdna．htm

【oBA，NIH】米・バイオテクノロジー活動局（表紙扉はこちら／od／oba／）の遺伝子操作
諮問委員会（OfficeofRecombinantDNAActivities）。
●Secretar・y’sAdvisoryCommitteeonGeneticTesting

遺伝子診断に関する委員会。／oba／sacgt．htm

OO】oBA関連サイト　ReIatedSitesofOfFiceofBiotechnoIogyActivities
http：／／www4．od．nih．gov／oba／reJated．htmJ

【N＝」】米リくイオテクノロジー活動局。アメリカの基本的な関連サイトに接続できます。

00】NIHNews

http：／／www．nih．gov／news／

【N什1】最新ニュース。
●OfficeofExtramuralResearchのニュースは、こちら。

http：／／grants．nih．gov／grants／news．htm

●OfFiceoflntramuralResearchのニュースは、こちら。／news／innews

OO】ヒトゲノム計画　HumanGenomePrqject／DOE

OO】医療とゲノミックス
http：／／www．ornl．gov／TechResources／Human＿Genome／resource／eIsi．html

ヒトゲノム解析計画の医療とゲノミックス情報を提供。重いページです。

00】ELSl

http：／／www．ornl．gov／TechResources／Human＿Genome／resource／eIsi．html

ヒトゲノム解析計画のELSl情報。重いページです。

00】lnformation

http：／／www．ornl．gov／hgmis／resource／medicine．html

ヒトゲノム解析計画の情報。重いページです。

00】ELSlatNHGRl

http：／／www．nhgri．nih．gov／ELSI／

【NHGRl，NIH】倫理的・法的1社会的問題についてのサイト。
○ニュースは、ここ。／PoIicy＿and＿Public＿affairs／EIsi／elsi＿home．html

O遺伝学関係のニュースは、ここ。／NEWS／news．html
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LinksofBioethicsWebs

00】ELSlatNIEHS

http：／／dir．niehs．nih．gov／ethics

【NationaHnstituteofEnvironmentalHealthSciences，NIH】倫理的・法的・社会的問
題についての総合サイト。
○ガイドは、ここ。／ethics／web．htm

OO】ヒト被験者保護局／OHRP OfficeofHumanResearchPr°teCtion

http：／／ohrp．osophs．dhhd．gov／index＿t．htm

【oHRP，HHS】opRR（研究リスク保護局）が改組。NIH，OfflceofExtramural
Researchから、HHSに移行した（2000年6月）。

00】研究リスク保護局／OPRR OfFiceforProtectionfromResearchRisks

http：／／grants．nih．gov／grantS／Oprr／oprr＿t．htm

【oER．NIH】研究I）スク保護局。OfficeofExtramuralResearchの下部組織（移行し
た？）。
●HumanSubjectsProtection　は、以下。
／grantS／Oprr／library／human．htm

OO】NCBI NationalCenterfbrBiotechnologylnformati°n

http：／／www．nal．nIm．nih．gov／

【NIH】米・国立バイオテクノロジー情報センター。

00】米ヒトゲノム研究所／NHGRI Nationa＝1umanGenomeResearchlnstitute

http：／／www．nhgri．nih．gov／

【NIH】ヒトゲノム研究の中核。

00】遺伝子診断の推進　PromotingSafeandEffectiveGeneticTestinginthe
United States

http：／／www．nhgri．nih．gov／ELSVTFGTTfinal／

【TaskForceonGeneticTesting】

00】pubMed NationalLibrar・yOfMedicine

http：／／www，nCbi．nlm．nih．gov／PubMedOId／

【NCBJ，NIH】米国立医学図書館は、世界最高のオンライン医学図書館です。無料で
論文の検索ができる。

00】lGM lnternetGratefulMedv2．63

http：／／igm．nIm．nih．gov／

【NIH】多くの検索システムにアクセスできる。ここから、Bl0ETHICSLINEやMEDLINE
につながります。

00】NIHのWeb検索　NIHWebSearch

http二／／search．nih．gov／

【N什1】NIHのウェッブをキーワードで検索する。

・FederalAgencies

OO】米食品医薬品局／FDA Food＆DrugAdrTlinistrati°n

http：／／www．fda．gov／
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食品や医薬品のリスク管理を行う。
●旧Bのフアクト・シートは、次。
http：／／www．fda．gov／oC／Oha／IRB／toc．html

●ヒト胚と遺伝子治療の報告書は、以下。
http：／／www．fda．gov／cber／gdlns／somgene．pdf

●ニュースは、次。／opacom／hpnews．html

00】米疾病予防管理センター／CDC CenterfbrDiseaseC°ntrOIandPrevention

http：／／vw．cdc．gov／cdc．htmI
●【Genetics】は、以下。
http：／／vw．cdc．gov／genetics／courses／pubJic＿heaJth．htm

●ELSlのリンクを含むリソース集は、ここ。／genetics／resources／resources．htm
●HumanSubjectsResearchPage【ADS＝AssociateDirectoreforScience】は、

次。http：／／www．cdc．gov／od／ods／hsr2．htm
●バイオ安全性は、OfficeofHealthandSafetylnfbrmationSysterTl。／od／ohs／

00】米国立ゲノム資源センター／NCGR Nati°naJCenterfbrGenomeResources

http：／／www．ncgr．org／gpi／index．htmI

遺伝学と公共的問題。［政策と法律］［社会問題］が取り上げられている。［バイオエシ
ックス関連］は、ケネディ倫理学研究所につながるビブリオ。

00】生物学評価研究センター／CBER CenterfbrBioIogicsEvafuationandResearch

http：／／www．fda．gov／cber／index．html

【FDA】生物学研究の評価を行う。

00】米厚生省／HHS DepartmentofHealth＆HumanSen／ices

http：／／www．hhs．gov／

米厚生省。NIH．FDA，CDCもここの下部組織。
●旧Bに関する情報源は、OfficeoflnspectorGeneraIへ。
http：／／www．hhs．gov／proporg／oig／

●遺伝子診断に関する総合解説ページは、以下。
http：／／www．accessexcellence．org／ae／AE／AEPC／NIH／

●米医療政策調査局（非公式には？、AgencyforHealthcareResearchandQuality）
は、ここ。
http：／／vvww．ahcpr．gov／

00】米科学技術政策局／OSTP Office°fS＆TPoiicy

http：／／www．whitehouse．gov／WH／EOP／OSTP／htmI／OSTPHome．html
米の科学技術政策を決めるところ。ここの下部組織にNBACがある。

00】ヘルスヒツポー　HealthHipp°

http：／／hippo．findIaw．com／

アメリカのヘルスケア関係の法律もまとめてあります。

●　AssociationsfbrGeneTherapy

OO】旧GTlnstituteforHumanGeneTherapy

http：／／www．med．upenn．edu／ihgt／index．html

【pennsylvania大学】米・ヒト遺伝子治療協会。
ここは、今のところ遺伝子治療に関して一番優れたサイトでしたが、1999年末の事故
により、実験研究ができなくなりました。

00】米医師会／AMA AmericanMedicalAssociation
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http：／／www．ama胃aSSn．Org／

【AMA】巨大圧力団体とも噂される。
●CounciIon EthicalandJudicialAffairs
倫理と法的事項についての評議会は、次。／ethic／cqja．htm
倫理コードがあります。

00】米遺伝子治療学会／ASGT AmericanSociety°fGeneTherapy

http：／／asgt．org／index．html

米・遺伝子治療学会。その他の遺伝子治療関係のサイトもたぐれる（リストされてい
るが、なぜか使えないものが多い）。発行する専門誌は、〟b血c〟血r7加／御γ。

00】phRMA　ゲノミックス　ThePharmaceuticalResearchandManuficturesofAmerica

http：／／209．52．56．28／

【Genomics；AGlobalResource】アメリカ製薬産業団体。

00】米遺伝子診断士会／NSGC NationalSocietyofGeneticCounsel°rS

http：／／www．nsgc．org／

米遺伝子診断士会のサイト。倫理コードがあります。

00】米遺伝子カウンセリング評議会　AmericanBoardofGeneticCounseling

http：／／www．faseb．org／genetics／abgc／abgcmenu．htm

OO】癌の分子遺伝学と細胞生物学　MolecularGenetics＆CelJBiology°fCancer

http：／／www．oncolink．upenn．edu／specialty／moLbio／

【pennsylvania大学】oncolinkの遺伝子治療に関わる一部門。

00】米ヒト生殖系列工学　UCL＾HumanGermlineEngineering

http：／／research．mednet．ucla．edu／pmts／germline／

【ucLA】やはりアメリカは、やる気です。ここのメンバーはやはり要注意でしよう。

00】英　GeneMedicineWebsite

http：／／www．wiley．co．uk／genetherapy

イギリスの遺伝子治療ニュース。臨床研究も検索できる。
以下の臨床研究をまとめたデータは、参考になります。／wileychi／genmed／cIinicaI

●　AssociationsfbrBio－Medical

00】米科学会／AAAS AmericanAssociationfbrtheAdvancementofScience

http：／／www．aaas．org／

アメリカを代表する科学の総合学会。
【科学と政策プログラム　科学の自由と責任と法プログラム】（Scinece＆Policy
Program／SFR＆L）は、ここ。／spp／dspp／sfrI／mission．htm

OO】米遺伝学会／ASHG AmericanS°CietyfbrHumanGenome

http：／／www．faseb．org／genetics／ashg／ashg／menu．htm

●ASHGの政策報告書は、ここ。／genetics／ashg／policy／poJLOO．htm
●現在日本では、玉井真理子さんを中心に翻訳プロジェクトが進められています。
http：／／square．umin．acJprmtamai／ashg．htnll
Oアメリカのその他の遺伝学関係のサイトもつながれます→【GeneticSocieties】。
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00】医療遺伝学協会／ACMG AmericanCoIJegeofMedicaJGenetics

http：／／www，faseb．org／genetics／acmg／

●ACMGの政策報告書は、ここ。／acmg／po卜menu．htm

OO】米医科カレッジ協会／AAMC Associati°nOfAmericanMedicalC°Lleges

http：／／www．aamc．org／

アメリカの医科カレッジの連合団体。

00】米外科医協会・内科医協会　TheAmericanCollegeofPhysicians－AmericanSocietyof
lnternalMedicine

http：／／www．acponline．org／

●『倫理マニュアル』第四版（1998）があります。

00】米バイオ安全性協会／ABSA AmericanBiologicalSafetyAssociati°n

http：／／vw．absa．org／
バイオテクノロジーの安全性を検討する組織。CDCと共同で著作も出版する。
○ネット上の資料にもつながる、ここへ。／resources／resource．htm

OO】米生物科学協会　TheAmericanlnstituteofBiologicalSciences

http：／／www．aibis．org／core／index．htmJ

●公的政策については、ここ。／latitude／latpublicpolicy．html

00】遺伝医療財団／FGM FoundationforGeneticMedicine，lnc．

http：／／www．genetic．medicine．org／

独立非利益団体だそうです。ただ教育的性格が強い。

00】ゲノム活動連合　TheGen°meActionCoalition

http：／／www．tgac．org

患者団体、消費者団体、遺伝学・ゲノム研究の専門家からなる組織。

00】遺伝的支援団体連合　A”ianceofGeneticSupportGroups

http：／／www．geneticalliance．org／

遺伝医療に関する患者団体？

00】centraIWatch

http：／／www．CentralWatch．com／main．htm

アメリカの臨床試験研究を検索できる。FDA、NIHの施策にも触れる。

00】疾患臨床ガイドライン

http：／／medicine．ucsf．edu／resources／guidelines／

【caHb而a大学】特定疾患の最新のガイドラインを知るのに便利。

00】バイオ・メディカル・ネット　BioMedNet

http：／／www．biomednet．com／home

バイオメディカルを標模するネットワーク。

●　ELSl
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00】米バイオエシックス学会　TheAmericanS°CietyofBioethicsandHurTlanities

http：／／www．asbh．org／

アメリカを代表するバイオエシックスの学会。
正式には、theSocietyfbrHeaIthandHumanVafues（SHHV）とtheSocietyfor
BioethicsConsuItation（SBC）とtheAmericanAssociationofBioethics（AAB）が連帯
したもの。
全米のバイオエシックスを研究する大学につながる。

00】ジョージタウン大　ケネディ倫理学研究所　KennedylnstituteofEthics

http：／／www．georgetown．edu／research／kie／

【GerogeTown大学】ここは、NIHのページと直リンク。スタッフの充実ぶりがすごい。
●ここのBl0ETHICSuNEは、以下。
http：／／bioethics．georgetown．edu／bioline．htm

●NationaIReferencecenterfbrBioethicsLiterture
国立バイオエシックス文献センタ胃は、以下。

http：／／www．georgetown．edu／research／nrcbl／

00】ペンシルバニア大　バイオエシックス・センター　CenterfbrBioethics

http：／／www．med．upenn．edu／～bioethic

【pennsylvania大学】BioethicsNetと同じ。最新ニュースもあり、けっこう洗練された
ページで、VirtuaILibraryはかなりのもの。

00】ウェッブゲット　WebGET

http：／／www．med．upenn．edu／bioethic／webget／

【pennsylvania大学】遺伝学と倫理学のリソースを作るプロジェクト。見るところ、あま
り手入れされていないようだが、バイオエシックスの文献を検索できる。

00】カンザス大　遺伝学教育センタq GeneticsEducationCenter

http：／／www．kumc．edu／gec／

【Kansas大学　医療センター】MedicaICenter。教育方面に関して、かなりよくできた
サイトです。t

Oまとまった資料リンクページは、ここ。／geC／Prof／geneeIsi．htmJ。
○遺伝子診断についてのリンク集は、ここ。／geC／Prof／gc．htmJ。

○法律のリンク集は、ここ。／geC／Prof／legal．html

00】南メソジスト大　バイオエシックス・l）ソース　WebDirectorYOfBioethicsResources

http：／／www．smu．edu／～tmayo／bioweb．htm

【southernMethodistUniversity】Mayo教授によるサイト。医療倫理が中心としていま
すが、ここのコメント付きリンク集はかなりよいものです。法制に関するかなりまとま
ったリンク集も整備されています。／～tmayo／legweb．htm

OO】バージニア大　バイオメディカル倫理センター　CenterfbrBiomedica＝：thics

http：／／hsc．virginia，edu／medicine／inter－dis／bio－ethics／

【virginia大学】JohnFIetcherとJamesF．Childressが教鞭をとる大学。

00】ジョンズ・ホブキンズ大　バイオエシックス研究所

http：／／www．medJhu．edu／bioethics＿institute／

【JohnsHopkins大学】アメリカのトップクラスの医薬系研究機関（ScienceWatch参
照）。

00】ケース西リザーブ大　医療倫理センター　CenterfbrBi°medicalEthics
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http：／／www．cwru．edu／med／bioethics／bioethics．html

【casewesternReserve大学】

00】プリンストン大　バイテクと社会的インパクト

http：／／www．moIbio．princeton．edu／courses／mb427

【princeton大学】かなり系統的なreading．istが役に立ちます。これから大きくなりそ
うなサイトです。

00】ワシントン大　医療史と倫理　Dept．ofMedicalHist°ryandEthics

http：／／depts．washington．edu／mhedept／

【washington大学】
【MedicalSchooIs】医療における倫理：医療倫理に関する簡約な項目説明がありが
たい。http：／／eduserv．hscer．washington．edu／bioethics／topics／index．html
●GeneClinicsは、次。http：／／www．genecIinics．org／public／aboutgc／aboutgc．html

00】ミシガン大　公共衛生スクール　SchooJofPubJicHeaJth

【Michigan大学】
遺伝学政策（GeneticsPo】icyPrqjects）は、http：／／www．sph．umich．edu／genpoIicy／
また、医科スクールの胴Bについては、以下。http：／／www．med．umich．edu／irbmed／

00】ブリ・コロンビア大　応用倫理学センター　CentrefbrAppliedEthics

http：／／www．ethics．ubc．ca／brynw／

【BrynWilliams／BritishColumbia大学】最初の扉は別にありま
す。／resources／biomed／

OGeneticsLitertureOnlineは、ここ。／brYnW／genlit．html
Oまた、リンク集は、こちら。／resources／resources．html。

00】スタンフォード大　医療倫理センター　CenterforBiomedicalEthicS

http：／／www．stanford．edu／dept／scbe／

【stanford大】ゲノミックス、倫理と社会のプログラムがありま
す。／dept／scbe／pges．htm
●研究倫理のページもあります。／dept／DoR／RPH．html
●社会における倫理（EthicsinSociety）というプロジェクトも走ってま
す。／dept／EIS／elaineJay＿Senate．htm

OO】南イリノイ医科スクール　バイオエシックス

http：／／www．siumed．edu／Jib／hw／Bioethics．htmI

【southernllinoisSchooIofMedicine大学】かなり系続だったバイオエシックスのペー
ジです。

00】国立ローレンス・バークレイ実験研究所ELSI LawrenceBerkIeyNationalLabIELSl

http：／／www．lbl．gov／Education／ELSl／ELSl．html

表紙も貧しく、どれくらい役に立つか、不明だが、よくリンクされているサイトです。

00】ヨーク大　遺伝学とバイオエシックス　GeneticsandBi°ethics

‾　http：／／www．yorku．ca／faculty／academic／1libman／geneticslinks．htm

【ヨーク大学】それなりにまとまったリンク集です。

00】ハーバード大　医療研究倫理のページ　ProgramonEthicallssuesinlnternati°nalHealth

http：／／www．hsph．harvard．edu／bioethics／
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【HarvardSchoolofPublicHeaIth】凝ってます。

00】ウィスコンシン大　バイオエシックス・オンライン　BioethicsOnlineSen／ice

http：／／www．mcw．edu／bioethics／

【wisconsin大学】
●医科カレッジのMCW旧Bは、以下です。
http：／／www．mcwirb．org／

●バイオエシックス関係の資料があります。

00】ピッツバーグ大　バイオエシックス・衛生法　CenterfbrBioethicsandHealthLaw

http：／／www．pitt．edu／～bioethic／

【pittsburgh大学】

00】ミネソタ大　バイオエシックス・センター　CenterfbrBioethics

http二／／www．med．umn．edu／bioethics／

【Minnesota大学】BioethicsCenter。

00】サンディエゴ大　倫理学アップデート　EthicsUpdate

http：／／ethics．acusd．ed／

【sanDiego大学】

00】モナッシュ大　バイオエシックスと応用倫理　PhilosophyinCyberspacelSec．1］

http：／／www－PerSOnal．monash．edu．aurdey／phil／ethics，htm
【DeyAlexander／Monash大学】「サイバー空間における哲学」の1セクションで、応用
倫理学関連のサイト。けっこう洗練されたリンク集と見られる。ABC順。

00】シュライバーセンター　EuniceKennedyShriverCenter

http：／／www．shriver．org／

1969年創立。もっとも早くからの精神遅滞と発達障害に関する研究機関。

00】ハスティングス・センター　TheHastingsCenter

http：／／www．thehastingscenter．org／

1969年創立の民間の独立バイオエシックス研究団体。いろいろなレポートを出版して
いる。

00】英　ナッフィールド・バイオエシックス評議会　NuffieldCounciJonBioethics

http：／／www．nuffieId．org／bioethics／

【NuffieldFoundation】イングランドのナッフィールド財団の一評議会。
●『発展途上国における臨床研究の倫理』についてのレポートがあります。

00】米中西部バイオエシックス・センター　MidwestCenterfbrBioethicS

http：／／www．midbio．com／

【Kansas市MO】

00】RogerRigterinkのネットで読める文献　Listingofon胃Iinebioethicsreadings

http：／／www．uwc．edu／fonddulac／facauIty／rrigteri／biomed．htm

【wisconsin大学】いくらか面白い読み物があります。

00】バイオエシックス討議のページ　BioethicsDiscussi°nPages
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http：／／www－hsc．usc．edu／～mbernste／

いくつかのテーマについて、オンラインで議論を行っている。

00】MedWebPIus：Bioethics

http：／／www．medwebpIus．com／su毎ect／Bioethics．html
全世界のバイオエシックスサイトにつながります。ABC順。
●Medwebは、あまりたいしたことはないですが、あげておきます。

http：／／www．medweb．emorY．edu／MedWeb／

00】BioEthicsLinksbyBoardman

http：／／www．lawrence．edu／fac／boardmaw／BioEthics＿Iinks．html

【Lawrence大学】williamBoardmanによるバイオエシックスのリンク集。けっこう体系
的に集まっています。

00】バンダービルト大学　医学センターVanderbiltUniversityMedicalCenter

http：／／www．mc．vanderbilt．edu／gcrc／gene／inttext．htm

【遺伝子治療入門】遺伝子治療を行う個別機関として。旧Bを見ておくのがいいかも。
遺伝子治療のページは、96年から未改訂だが、入門サイトとしてよくリンクされてい
る。

9／19

●　Misc

OO】米バイオテクノロジー産業協会　B10

http：／／www．bio．org／welcome．html

【BiotechnokogylndustrYOrganization】

○バイオエシックスの項目もあります、以下。
http：／／www．bio．org／bioethics／bioethics＿intro．html

00】米科学アカデミー　NationaJAcademyofScienceS

http：／／www．nas．edu／

●『科学者であること：研究における責任ある行動』は、以下。
http：／／www．nap．edu／readingroom／bookS／Obas／

00】米社会学会：医療社会学部門　MedicalSociologySection

http：／／www．kent．edu／sociology／asamedsoc／

【AmericanSociologicalAssociation：Kent大学】アメリカの医療社会学の動向につい
て簡単につかめる（学会演題など）。

00】米責任ある遺伝学評議会　CounciIfbrResponsibleGenetics

http：／／www．gene－WatCh．org／

なぜか表紙だけ。

00】Medscape：MolecularMedicine

http：／／MolecularMedicine．medscape．com／Home／Topics／MolecularMedicine／MoIecularMedicine．html

【分子医療】有名な医学関連研究の総合サイトのひとつ。サービス有料のところが多
い。扉だけですが、日本語の扉があります。

00】HealthGatepro

http：／／www．healthgate．com／pro／index．shtml
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【brpro】有名な医学関連研究の総合サイト。ただしサービス有料のところが多い。最
新ニュースは、以下。
／gate／mg／mednews／index．htmI

OO】インディアナ大　実践的専門職業倫理協会　AssociationfbrPracticalandProfessionaf
Ethics

http：／／www．php．ucs．indiana．edu／～appe／home．html

【Indiana大学】

00】フアウンティング・ファースト　FoundingFirst

http：／／www．laskerfoundation．org／fundingfirst／

とある財団の医療研究情報サイト。

00】癌総合リンク　OncoLink

http：／／oncoIink．upenn．edu／

【pennsylvania大学r癌研究センター】総合的な癌疾患情報サイト。

00】医師の選択　Physician’sChoice

http：／／www．mdchoice．com／

医薬専門家向けと消費者向けページあり。主要医学系ジャーナルにもつながる。

00】米自由人権協会／ACLU AmericanCivilLibertiesUnion

http：／／www．aclu．org／

医療行為に対する情報公開などの議論が一部で見られます。重いページ。

00】ジーンブラウザ　GeneBrowser

http：／／www．natx．com／

遺伝子研究に関する包括的なサイトとされる。研究者向けです。

00】cmesearchCom

http：／／www．cmesearch．com／Default．asp？

米の医薬系研究会情報サイト。オンラインの教育コースもある。日本の人にはあまり
関係のないサイト。

00】バイテク・リンク集　LinksofBiotechnologyWeb

http：／／www．gdb．org／biolinks．html

【John’sHopkins大学】バイオテクノロジー・リンク集。米を中心に世界各国の研究機
関Webにつながる。ABC順。

00】ハワードヒューズ遺伝医療　BIazingaGeneticTrail

http：／／www．hhmi．org／GeneticTrail／

米最大の民間医学組織theHawardHugesMedicallnstituteの遺伝医療の教育的な
ページ。

Japan

●　G°Vernmental

00】科技庁　生命倫理委員会　STASeimeiRinriCommission
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http：／／www．sta．goJp／shimon／cst／RINFuhtml

【科学技術審議会】科学技術庁の生命倫理諮問委員会。議事録などが公開されてお
り、必携サイトです。

00】厚生省　関係審議会議事録　MHWproceedings

http：／／www．mhw．goJp／shingi／kouseika．htmI

政府　厚生関係の審議会議事録。遺伝子治療関係もここ。く
●厚生省の表紙扉は、次。http：／／www．mhw．goJp／index．html
O「遺伝子解析研究に付随する倫理問題等に対応するための指針について」は、以
下です。

00】科技庁　ライフ・バイオ戦略　STALifbScienceP°［icy

http：／／www．sta．gojp／life／life．html

【ライフサイエンス】科技庁のバイテクうイフサイエンスなどの政策指針。
○ヒトゲノム研究に関する基本原則
http：／／www．sta．goJp／shimon／cst／rinri／gensokuOO614．htmI

Oヒト胚性幹細胞を中心としたヒト胚研究について
http：／／www．sta．goJp／shimon／cst／rinri／kenOO313．htmJ

Oクローン技術による人個体の産生等について
http：／／www．sta．gojp／shimon／cst／rinri／cloOO215．html

Oクローン技術による人個体の産生等に関する基本的考え方
http：／／www．sta．gojp／shimon／cst／rinri／clo91227＿1，htmI

Oバイオテクノロジー産業の創造に向けた基本方針について
http：／／www．sta．goJp／Jife／life／90201．html

Oゲノム科学に関する研究開発についての長期的考え方
http：／／www．sta．goJp／life／Iife／80701．HTM

Oライフサイエンスに関する研究開発基本計画
http：／／www．sta．gojp／life／life／90419－l．html

O組み換えDNA実験指針について
http：／／www．sta．gojp／Iife／life／DNA99／

●【21世紀の社会と科学技術を考える懇談会】は、以下。中間報告があります。
http：／／www．sta．goJp／shimon／cst／kondan21／main．htm

OO】科学技術政策研究所
http：／／www．nistep．gojp／index－j．html

ここで、生命倫理に関する報告書が出されています。

00】文部省　ライフ・バイオ戦略　MonbuLifbSciencePoIicy

【学術審議会】文部省のバイテク・ライフサイエンスなどの政策指針。
○大学等におけるバイオサイエンス研究の推進について（中間まとめ）
http：／／www．monbu．goJp／singi／gaksin／00000231／

○大学等におけるゲノム研究の推進について（報告）
http：／／www．monbu．goJp／singi／gaksin／00000232／

○大学等におけるクローン研究について
http：／／www．monbu．gojp／singi／gaksin／00000212／

○遺伝子操作動物の保存と供給及び開発について
http：／／www．monbu．goJp／singi／gaksin／00000092／

00】通産省　ライフ・バイオ戦略　MITIBiotechnologyPoIicy

通産省のバイオテクノロジーなどの政策指針。
○バイオテクノロジー産業創造に向けた基本方針
http：／／www．miti．goJp／science／x90129C2．html

021世紀のバイオ産業立国懇談会報告書
http：／／www．miti．goJp／press－」／industr・y／r81023al．html

O組み換えDNA技術工業化指針
http：／／www．miti．goJp／topic「i／e985dnqj．html
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○組み換えDNA技術部会
http：／／www．miti．gojp／kohosys／summary／＃007

0【特許庁】遺伝子工学特許マップ1998http：／／wwwJpo－
hliti．goJp／ryutu／map／kagakulO／frame．htm

O【特許庁】特許から見たバイオ産業の現状
http：／／wwwjpo，miti．gojp／info／vaio．htm

OO】環境庁　生物多様性関連の法律・条約

http：／／www．biodic．goJp／bioIaw／Jaw＿f．htmJ

【生物多様性センター】生物多様性関連の条約を読める。
●センターの表紙扉は、以下へ。http：／／www．biodic．goJp。
●また環境庁は、こちら。http：／／www．eic．goJp／eanet

●　Universities

OO】京大　いでんネット（臨床遺伝医学情報網）

http：／／www．kuhp．kyoto－U．acjp／idennet／

【京都大学】遺伝医療に関する総合ネットになるべく工事中。
▼遺伝医学・遺伝医療に関するガイドライン5つ見れます。
●とくに遺伝子診断ガイドラインは以下。
http：／／www．kuhp．kyoto－U．aCjp／idennet／idensoudan／07．html

●【邦訳】wHO「遺伝医学の倫理的諸問題および遺伝サービスの提供に関するガイド
ライン」は以下。
http：／／www．kuhp．kyoto－U．aCjp／idennet／idensoudan／WHO．htm1

00】遺伝子治療GT－Net

http：／／member．nifty．nejp／gt－net／

【東京慈恵会医大外科第一】あまり手入れされていない。

00】遺伝子治療研究推進準備室

http：／／www．kum．kagoshima－u．aCJp／～genether／

【鹿児島大学医学部】けっこう面白い情報あり。

00】信大　遺伝子診療部遺伝ネットワーク　GENETOPlA

http：／／genetopia．md．shinshu－U．aCJp／

【信州大学】遺伝子診断に関する整ったサイト。しかし医療関係者に限られるページ
が多い。なぜでしょう？

00】京大＋東大　ゲノムネット　GenomeNet

http：／／www．genome．adJp／Japanese

【京都大学化学研究所・東京大学医科学研究所】のサイト。以外と親切な教育的なサ
イトです。

00】東大　医科学研究所ヒトゲノム解析センター　CLUE．Japan

http：／／clue．genome．adJp／

【東京大学】ヒトゲノム解析センターのリンク集。ここも、なぜか重すぎ。

●　AssociationsfbrBio－Medical

00】日本遺伝子治療学会JapanSoicietyfbrGeneTherapy

http：／／bizwebJustnet．neJp／lsgt／JAPANESE／index－j．html
とにかく遺伝子治療で、日本を代表します。
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00】国立小児病院小児医療研究センター　先天異常研究部

http：／／genetics．nch．gojp／default．htm

OO】家族性腫瘍研究会

http：／4sft．bca！j．orjp／index．htm

OO】日本組織培養学会

http：／／wwwsoc．nacsis．acJp／1tca／

●非医療分野におけるヒト組織・細胞の取り扱いについては、以下。
http：／／ce‖bank．nihs．goJp／jtea／ethics／e＿index．htm

OO】理研　ゲノム科学総合研究センター

http：／／www．gsc．riken．goJp／」／indexJ．html

00】国立がんセンター

http：／／wwwinfb．ncc．goJo／0Sj／inde幼．html

日本癌学会などで、遺伝医療系の話が出てきています。

00】移植遺伝子工学研究会

http：／4apsam．orJp／1sget／title．html
遺伝子の移植的治療についてのページ。再生工学に近いアプローチ？

00】静大　生命科学総合リンク集

http：／／www．ipc．shizuoka．acjp／～sbhtake／HA‾卜link－J．html

【静岡大学】竹内浩昭によるライフサイエンス総合サイト。ここも広いですが、重すぎ。

00】バイオ・メディカル各種学会情報　Bi°Medica＝＿inks

http：／／www．milab．is．tsukuba．acjp／research／me／gakkai＿medical．html

【筑波大学】日本の医学系学会の一覧リスト［医療・生体］編。

●　ELSl

00】立岩真也他の生命・人間・社会　Tateiwa＆hisfe”owsTSite

http：／／ehrIich．shinshu－U．aCjp／tateiwa／1．htm

【信州大学】長瀬修、玉井真理子さんとの共同運営。生命倫理系の日本の定番サイト
と言っていいと思います。このサイト、結構つかみどころがないが、参考になります。
論文の投稿も受け付ける？
●【これからあること】は、バイオエシックス関連の予定をまとめていて便
利。／tateiwa／1S．htm
●【バイオエシックス資料集1集】は、以下。／TATEIWA／Ob／97090101．htm

OO】玉井真理子のHP分室

http：／／square．umin．acJp／”mtamai

【信州大学医療技術短期大学心理学部研究室】
●アメリカ人類遺伝学会の声明の翻訳プロジェクトは、ここ。
／～tamai／ashg．htmI

OO】JCRB　細胞バンク　JCRBCelJBank
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http：／／ce”bank．nihs．goJp／indextop．html

【国立医薬品食品衛生研究所　細胞バンク】日本のまとまった生命倫理ページがあり
ます。研究所の活動が参考になるかもしれません。
●各種人権宣言のテキストがあります（これらは、＠Ni仕yの【医と社会フォーラム：
FMEDSOC】より転載されたもの）。「ヘルシンキ宣言」「患者の権利章典」「患者の権
利に関するリスボン宣言」「ヒトゲノムと人権に関する世界宣言」（UNESCO）など。
／information／ethics／ethicspage．htm

OO】ユウバイオス倫理研究会　EubiosEthicslnstitute

http：／／www．bioJ．tsukuba．acjp／～macer／indexJ．html

【筑波大学】Darr・ylMacerによる「eubios＝goodlife」生命倫理ページ。
●最新ニュースのページがいいかも（ただし英語）。
http：／／www．bioI．tsukuba．acjp／～macer／NBB．htmI

OO】京大　文学部倫理学教室

http：／／www．ethics．bun．kyoto－U．aCjp／

【京都大学】ヒトゲノム計画の倫理的側面の研究のコーナーあり。

00】森岡生命学ホームページ　Morioka，sLifbStudiesHP

http：／／member．nifty．neJp／lifestudies／

【大阪府立大学】森岡正博の生命学ページ。カラフルです。

00】早稲田バイオエシックス・ラボ　WasedaBioethicsLab

http：／／kenko．human．waseda．acJp／rihito／bios－j．html

【早稲田大学】木村利人のページ。ケネディ倫理学研究所からリンクされている。かな
りのリンク集をもっていますが、若干参考にしにくい体裁です。いくつか論文が読めま
す。

00】医と社会のフォーラム

http：／／www．nifty．com／forum／fmedsoc／

【Niftyserve】医療と社会の関係を考えるフォーラム。各種法律資料なども見られま
す。

00】NHK　地球法廷［lnternetForum］

http：／／www．nhk．orjp／forum／life／index．html

【NHK】わりとパブリックに生命倫理の議論ができます。日本の定番サイトにもリンクし
てます。遺伝性疾患に関わるページにもつながれます。

00】日本生命倫理学会JapanAssociationsforBioethics

http：／／wwwsoc．nacsis．acJpノ1ab2／index．htmI

とりあえず日本を代表する学会の最新情報を知る。

00】学術情報インデックス：科学技術

http：／／fleamarket．shohyo．cojp／index／cgi－bin／acasort．cgi？field＝fll

科学と技術に関して参考になるページが挙げられている。

●　Misc

OO】GenomicPo止
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http：／／member．nifty．neJp／fumi＿ka／

【secera氏】一覧性に優れる精選されたポータルサイト。
●【医薬への道DoortoMediCine】は、以下。
http：／／www．biwa．neJp／～fumika／index．htm

●医薬関連の法律・規制・ガイドラインについては、次が便利。
http：／／www．biwa．nejp／～fumika／law．htm

OO】メディカル・トリビューン　MedicaドTribune

http：／／www．medica卜tribune．cojp／

医学系の総合情報サイトのひとつ。米の優良サイトへのリンク集が便利です（コメント
付き）。

00】日本医師会

http：／／med．orJp／

●【医学・医療を知りたい方に】の「話題の医療」に、移植医療、遺伝医療の解説があ
ります。
●関係するリンク集は便利です。／japanese／igaku＿iryou／hp／index．html
●生命倫理懇談会というものがあり、「高度医療技術とその制御」、「医師に求められ
る社会的責任」の報告があります。

00】日本遺伝学・人類学関係

○日本人類遺伝学会
http：／／www．yamanashi－med．acJp／lshg98／98home．html

O日本遺伝学会
http：／／www．cib．nig．acjp／dda／tgqjobor／GSJ／index－」．htmJ

O日本人類学会
http：／／vvwwsoc．nacsjs．acjp4jnrui／

00】日本バイオインダストリー協会JapanBioindustryAssociation

http：／／wwwjba．orJp／

ここに、日本バイオ産業人会議が置かれています。
バイオ産業技術戦略が、まとめられています。

00】大学病院医療情報ネットワーク　UMINLinks

http：／／130．69．92．40／edu．htm

【uM削】のリスト。医学系学会の一覧あり、以下。
／index／gakkai．htm

OO】全国医薬情報ネットワークシステム

http：／／www．sunet．orJp／link／

ちょっと重い。

00】医薬関連情報InfbfromJAPlC

http：／／wwwjapic．orjp／1yoho／index．htmI

【日本医薬情報センター】ちょっと重い。

00】国立国際医療センターIMCJ

http：／／www．imqj．goJp／imqjhome．htm

医療一般だが、ここの保健・医療関係リンク集は、そこそこかもしれない。以下を参
照。／inte／Linksirnc．htm
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00】日本の学会総覧　Links°fNACSIS

http：／／wwwsoc．nacsis．acJp

【NACSIS】のリスト。
●国立情報学研究所（Nii）はこちら。http：／／wwwnii．acJp／index－j．html
●著書・論文の所在が分かるWebcatは、次。http：／／webcat．nacsis．acJp／

00】科学技術への市民参加を考える会　AJCOST

http：／／www．ccs．dendai．acjp／～consensc／由costlemp／

日本で最初にコンセンサス会議を開催したNGOです。テクノロジー・アセスメントを試
行しています。代表は、東京電機大学・若松征男。

Eur°Pe

OO】ヨーロッパ遺伝子治療学会　EuropeanS°cietyofGeneTherapy

http：／／www．biosci．ki．se／esgt

精選されたリンクがありますが、多くはアメリカの学会の真似だったりします。まだ準
備中の感じ。

00】ヨーロッパ評議会　バイオエシックス　CouncilofEurope：Bi°ethics

http：／／www．coe．fr／eng／Iegaltxt／e－bio．htm

ヨーロッパ評議会のバイオエシックス・ページ。

00】ヨーロッパ評議会「人権と生物医学に関する条約」
http：／／www．coe．fr／eng／legaltxt／164e．htm

●正式名は、ConventionfortheProtectionofHumanRightsandDignityofthe
Human Beingwith RegardtotheApplicationofBioIogyand Medcicine。

●クローンに関する追加プロトコルは、以下。
http：／／www．coe．fr／eng／Jegaltxt／168e．htm

米本氏によれば、イギリスとドイツは署名していない。これは、仏的法哲学の色彩が
強いためと見られる。

00】ヨーロッパリくイオメディカル・ニュースレター

http：／／www．uni－tUeebingen．de／zew／bme／index．html

【Biomedica＝≡thics：NewsletteroftheEuropeanNetworkforBiomedicaIEthics】

00】EUROETHICS EuropeanDatabaseonMedicalEthics

http：／／www．gwdg．de／～uelsner／euroeth，htm

【lnformationandDocumentationCenterEthicsinMedicine】通称IDEMによるネットワ
胃ク・プロジェクト。

00】スペイン　Bodaバイオエシックス研究所InstituteBodaDeBioetica

http：／／www．bioinsbor．org／ang／defauIt．htm

スペイン北部の世界的なバイオエシックス研究所らしい。ページもすごくよくできてい
ます。

00】科学と新技術の倫理に関するヨーロッパ・グループEuropeanGrouponEthicsinScience
andNewTechnologies

http：／／europa．eu．int／comm／secretariat＿general／sgc／ethics／en／index．htm

ヒト組織など意見書をいくつか出しているようです。
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00】ヨーロッパ・バイオ安全性協会　EuropeanBiosaftyAssociations

http：／／www．ebsa．be／

ヨーロッパのバイオの安全性を検討する。

00】ベルギー・バイオ安全性サーバー　BelgianBiosafetySen／er

http：／／biosafety．ihe．be／

バイオ安全性のページ。［BiosaftyResouce］が少し参考になる。

00】デンマーク倫理評議会　TheDanishCouncilofEthics

http：／／www．etiskraad．dk／english／english．htm

【デンマーク】17人からなる評議会。いくつかレポートを提出しています。
●TheDanishBoardofTechnology
デンマーク技術評議会：テクノロジー・アセスメントのサイトもあります。

lnternationa1

00】wHO　遺伝医療等の倫理的問題ガイドライン

http：／／www．who．int／ncd／hgn／hgnethic．htm

【wHO】「遺伝医学の倫理的諸問題および遺伝サービスの提供に関するガイドライン」
を提案。邦訳は、京大いでんネットを参照のこと。
その他のヒト遺伝学関係の出版物は、ここ。／ncd／hgn／pubIications．htm

OO】UNESCO　国際生命倫理委員会

http：／／www．unesco．org／ibc／uk／index．html

【UNESCO】国際的なバイオエシックスのサイト。「ヒトゲノムと人権に関する世界宣
言」があります。邦訳は、JCRB細胞バンクのページを参照のこと。

00】ヒトゲノム解析機構／HUGO TheHumanGenomeOrganization

http：／／www．gene．ucl．ac．uk／hugo／

HUGOの活動の一環として倫理委員会をもつ。ヒト遺伝研究の原則、クローン研究へ
の制限など生命や勧告を公表。1997年の武部啓の提案によって、それまで先進国の
白人が中心だったメンバーに、中国、インド、オマーン、メキシコの委員が参加するこ
ととなる。

00】OECD　バイオ規制

http：／／www．oecd．org／／ehs／counrty．htm

【OECD】世界のバイオテクノロジーの規制について総覧できる。
○表紙扉は、こちら。http：／／www．oecd．org／

00】世界医師会／WMA WorldMedicalAssociation

http：／／www．wma．net／e／home．html

【wMA】国際的な医師会のサイト。

00】HUM－MOLGEN

http：／／www．hum－mOlgen．de／

【internationalcommunicationforuminhumangenetics】国際的なバイオエシックスの
サイト。

00】BINAS TheBiosaftyInfbrmationNetw°rkandAdvisoryService
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http：／／www．binas．unido．org／binas／

バイテクに関する規制課題について世界的にモニタする。UNIDO【UnitedNations
lndustriaIDeveIopmentOrganization】の下部組織。

Mlsc

OO】生物学関係の電子ジャーナル総覧　ElectronicJournalsinBiology

http：／／golgi．har・Vard．edu／Admin胃Res／Library／qjbioart．htm

【Han／ard大学】webにある生物学雑誌の一覧リスト。学生限定のものを含む。

00】遺伝医学の解説　GeneticMedicine

http：／／www．toky0－med．acjp／genet／index－」．html

【東京医科大学】遺伝性疾患などの解説あり。

00】遺伝子治療と神経難病　GeneTherapyetc．

http：／／www．imasy．orJp／～hsdl／mnd／gene／index／html

遺伝子治療などの解説あり。

00】生命倫理学への手引きintroducti°ntOBioethics

http：／／www．biol．tsukuba．acJp／～macer／TMJ．html

【筑波大学】D．Macerによる生命倫理学案内。

00】クローンの世界　CloneWorId

http：／／Jibrary．thinkquest．org／20015／index－jn．html

クローンについての解説ページ。

00】世界のバイオエツシクス・リンク集

http：／／platon．ee．duth．gr／～xirot／Bioethics／BIOEl＿Usefulrinks．html

とにかく一覧するみたい。

00】ロックフェラー大学　TheRockefbllcrUniversity

http：／／www．rockefelIer．edu／

旧ロックフェラー医学研究所。医薬系では、トップクラスとされる優れた大学院大学。

00】ピル氏の医学サイト　B日．sNetW°rId

http：／／ww．evansvi‖e．net／～wbbebout／

【BiI＝］ebout】医学トピックスへつながれる。最近更新していないみたい。

00】トロント大遺伝子治療ネットワークTorontoGeneTherapyNetwork

http：／／www．library，utOrOntO．Ca／medicine／gene－therapy／default．htmI

【Tronto大学】カナダですが、臨床試験とアブストラクトの情報サイト。使えない。

00】シカゴ大　マクリqン臨床医療倫理センター　MacLeanClinicalMedicalEthicsCenter

http：／／ccme－mac4，bsd．uchicago．edu／CCME．html

【chicago大学】単なる紹介にしか見えないのですが、他のサイトからよくリンクされて
います（昔のページがよかった？）。
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LinksofBioethicsWebs

00】工シックス・リンク集　MassachusettsCorporationfbrEducationaJTeJecommunications

http：／／www．mcnet．edu／genome／resources／links／Iinks．html

あんまり役に立ちそうにない。

00】インターネット司書インデックス　Librarians’lndextothelnternet

http：／／lii．org／

南メソジスト大学のMayo教授ご推薦。どれくらい役に立つか。

00】遺伝医療ネットワーク　GeneMedNetwork

http：／／genemed．org／

21世紀の分子医療を主導するサイト。だが不通です。

00】遺伝社会ホームページ　GSHomePage

http：／／www．nowhere．org／～gene／underC．，html

準備中の期待のページであったが、最近つながれなくなった。

00】耳の遺伝病サイト　theHeredityHearinglmpairmentResourceRegistry

http：／／www．boystown．org／hhirr

遺伝的な耳の障害や聾唖の生物医学研究に関する情報機関。つながれない。

00】医学系オンライン教科書　eMedicineOnlineTextb°Oks

http：／／www．emedicine．com／cgi－Shl／foxweb．exe／on．inebooks＠d：／em／ga

医学系のオンライン教科書の探索サイト。

00】（財）国際医学情報センターIMIC

http：／／wwvv．imic．orJp／

『あいみつく』という情報誌を発行。会員制の情報提供を行っている。
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付表1－B．WHOとUNESCOの委員会メンバーリスト（英語）

theWHOHumanGeneticsProgramme：ListofExperts

ProfessorO．0．AkinyartJu Nigeria

‾‾、‾‾‾‾‾‾‾‾‾ー‾一F‾‾‾‾‾‾‾‾‾‾‾‾　‾‾‾‾‾‾‾日当日日‾‾‾‾一

pr。fes。。，K．Berg（Chairma。）iN。．Way

「‾　　　‾‖‾　　ll▼　　　l、

DrJ．M．CantGarza

ProfessorM．A．F．E卜Hazmi

ProfessorD．D．

：ProfessorJ．C．
1

1

仁一肩FR一一一一一一

SaudiArabia

Republic
Farhud ㌃読　 ‥1

FIetcher

！usA（C。這

［eU「）

ProfessorN．FLdiki

ProfessorH．Hamamy

［

ピProfessorV．I．lvanov

】

】ProfessorB．M．Knoppers

、

1DrXin Mao

ジ

p rofessorJ．－F．Mattei

apport

lslamic

‥raq
一一」－

EThe Russian

Federation

［Canada

十一肩
：France

一一一「一げ一一一一一一

ProfessorV・B・Penchaszadeh jUSA
．　　　　、　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　一　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　－－

！Professorl・C・Verma

l

「－‾－‾‾‾‾‾‾‾‾ん　‾▼‾‾‾‾‾‾‾‾1‾‾‾‾

ギProfessorD．C．Wertz

l

l

L＿．．．＿＿h－＿ー＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿＿　＿＿　F＿p－　一一＿＿－－　　　＿一一一－

1

：professorR．Williamson
Ll▼＿＿＿＿＿＿＿ノ＿＿m＿＿＿＿－－＿＿＿‥＿

ダー‾一‾Wー

H．Exc．MrHectorGROS

ESPIELL（PRESIDENT）

India

1‾ー‾‾　‾－‾－‾－‾－‾‾‾一‾　‾　－‾‾　－‾‾“、1、‾M‾　　u‾‾　　u　　－‾‾、‾－‾1

1CoIIegeofMedicine，UniversityofLagos，P．M．B．12003，

⊥Lagos

，Director，JnstituteofMedica．Genetics，UniversityofOs（0；’

；andDirector，DepartmentofMedicaIGenetics．Ulleval　：

Hospital，P．0．Box1036 Blindern・N－03150slo」
l

Chief，GeneticsDivision，CentrodelnvestigaciunBiomedica

deOccidente．InstitutoMexicanadelSeguroSocial．Siena

No．1068LomasdeProvidencia，Guadalajara，Jalisco ．

豊二二一－1DepartmentofMedicalBiochemistry．CoIIegeofMedicine

andKingKhaJidUnjversityHospitaJ．P．0．Box2925，Riyadh

Head．UnitofHumanGenetics＆Anthropology，Universityof

Teheran．SchoolofPublicHealth＆lnstituteofPublic

HeaJthResearch，P．0．Box1310，Teheran
ProfessorofBiomedical Ethics．The Centerfor BiomedicaI

Ethics，Box348，HealthSciencesCenter，Universityof

Virginia，Charlottesvi”e，VA22908

ProfessorEmeritus，Fukui Medical

Matsuoka－Cho，FukuiPrefecture，910－11

Shimoaizuki，

ProfessorofMedicalGenetics，MustansiriyaCollegeof

Medicine，Baghdad
irector，National Research Centre

OSkvorechie str．，Moscow115478

forMedicaIGenetics．

entrederechercheendroitpublic．Facultdedroit，

niversitdeMontreal．C．P．6128，SuCCurSaleA，Montreal，

uebeC．H3C3J7

ivisionofGenetics，

Centre

Department

」

‖

－

」

～

l

r

」

手

［

手

」

OfPsychiatry，WestChina

；UniversityofMedicalSciences，Chengdu610041，Chinaand

－SectionofMolecularCarcinogenesis，HaddowLaboratories，
l

lInstituteofCancerResearch，15CotswoldRoad，Sutton，
lSurreySM25NG

deGenetiqueMedicale，

；ニ…′

USA（CoRapport

；eur）
－　　　　　　　　　　　　　　．　－　1　1

lAustralia
L

F－13385Marsei”e

Hupitald’Enfantsdela

DivisionofMedicalGenetics，Bethlsrael Medical l

1旦enter，FirstAvenueat16thStreet．NewYork，NYlOOO3
；Head，DepartmentofMedicalGenetics，SirGangaRam

RqjinderNagar，New DeIhi，1 10060

DivisionofSociaIScience，EthicsandLaw，EuniceKennedy

ShriverCenterfbrMenta．Retardation，．nC．，200Trape．0

一一一一十慧票謡慧監面両面扁一画
Flemington Road， Parkvi”e，Melbourne，

UNESCO：TheLegalCommissionofthelBC

Uruguay

JMrMohammedBEDJAOUI JAlgeria

トーーレN　－一一一一　一一一一一一一一一一一一一一一一

1

1

：M，ErnstBENDA
l

＿＿p－一一一一一一トー一一一一一んノー一

．Germany
］

VC3052
“＿け－－＿　」

一一一‥「

‾＿∴－‾＿　　　　　　‾llプ．　　　　　　　．　．‾1．∴l l　．11、　　．‥　、　　　－‥こ　＿．　　．　　l‾1－

！professoroflnternationa＝＿aW．FormerMinisterofF°relgni

．；Affairs，FormerPresidentofthelnter－AmericanCourtof

lHumanRights．ExtraordinaryandPlenipotentiary

；AmbassadorofUruguayinFrance，PermanentDelegateof

PmgL－aだ0UN誓Cと．‥　．＿　．
［FormerDeanoftheFacultyofLawandEconomrcs，

1UniversityofAlgiers．FormerMinisterofJustice，Former

iAmbassadorofAIgeriainFrance，tOUNESCOandtothe

iUnitedNations，PresidentofthelnternationalCourtof

lJustice（TheHague）　　　　　　＿＿＿＿＿＿＿＿

：ProfessorofPublic Law，FormerFederalMinisterofthe

［lnterior，FormerPresidentoftheFederalConstitutional

lTribu。al（Ka，lsmhe）
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MrMohammed BENNOUNA Morocco

lMrLuigiCONDORELLJ

MrHarold EDGAR

l

「Hー‾ー－－‾‾－‾‾－‾‾－一一

l

lMrGuid。GERIN

MrRyuich＝DA

MrAwn aトKH
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K旧BY，AC

lMrsBa止ha

rs Noelle LE
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－　　　　　．l　－　　　　　　　　　－　．　－　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　‥　　　　　　　　　　　　　　　　　　　1

1

監禁慧es

lProfessorandformerDean，FacultyofLawofRabat，

lMemberofthe United NationslnternationalLaw

iCommission，DirectoroftheArabWorldlnsti叫や（Pqr適＿＿

；ProfessorofPubliclnternationalLaw．UniversityofGeneva，

ー一票慧監霊霊忠霊謡慧禁詣品一一
IYork），DirectoroftheJuliusSilverPrograminLaw，Science

三三菜…霊霊二言芸：予…ここ＿こ。
IfortheStudyofHumanRightS（Trieste），Presidentofthe

ト nternationaIBioethics Centre （Trieste）

一 Japan
ProfessoroflnternationalLaw，Kyoto University、
Rapporteurofthe Comm ittee ofRegionalEconom ic
Developm ent Law ofthe lnternationalLaw Association

ASAW NEH Jordan
】

Mem berofthe United Nations lnternationalLaw

Com mission、Chiefofthe RoyaIHashem ite Court

BJustice MichaeI

】

lAustra・ia

FormerJudge ofthe FederalCourtofAustraIia，Form er

Presidentofthe Courts ofAppeaJofNew South W aIesand
4G Solomon lsIands，Presidentofthe lnternationalCommission

OfJurists．Justice ofHigh Court ofAustralia

aria KNOPPERS Canada
ProfessorofLaw，University ofMontreal，Presidentofthe l
Ethics Com mittee ofthe Hum an Genome Organization
（HUGO）　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 －

；KENNIEMl FinIand
ProfessoroflnternationalLaw，University ofHeJsinki，

FormerLegalAdviserto the Ministry ofForeignAffairs

NOIR France

Mem berofthe ′′conseiIConstitutionneI”ofthe French　　 一

Republic，Presidentofthe Group ofAdvisersonthe Ethical
Aspects ofBiotechnology ofthe European Commission，
Presidentofthe lnternationalBioethics Com mittee of
UNESCO （IBC）　　　　　　　　　　　　　　　　 」
FormerPresidentofthe United Nations Commission on

MBAYE

lMrs Marie－Madeleine

jMBORANTSUO
［

l

；MrOtakarMOTEJL
l

l

iMrsElisabeth K．POGNON

Mr Patrick ROBINSON

MrAIbie SACHS
冊
－
「
E
M
ト

Senegal
］Human

Rights，FormerVice－Presidentofthelnternational

CourtofJustice．FirstHonoraryPresidentoftheSupreme

CourtofSenegaJ

FormerProfessorofLaw，FinancesandFiscaISystems，
Presidentofthe ConstitutionalCourtofGabon

Former Advisertothe Committeeforthe Protection of

CzechRepublicJ・lumanRights，PresidentoftheSupremeCourtofthe
［

‾‾薗＝‾‾
‾‾　∵‥

iJamai。a

SouthAfrica

一＞三…一・・二＝ミニ▼〇二＝e≡ここ　　　　　＿三〇三・一

1MrVladimirTOUMANOV
L．　　　　　　　　　　　　　　　　　＿＿＿．＿＿＿－、、．日、

l

lMrG。。Za．。F－GUER。A

NEZ（Adviser）

SSlan

deration

CZeCll RepubIic

lFormer Presidentofthe

頂
”TribunaldePremiere lnstance

otonou），PresidentoftheConstitutionaICourtofBenin

FormerPresidentofthelnter－American Commission on

HumanRights，Memberofthe UnitedNationslnternationaI

LawCommission，DeputySolicitorGeneral，Attorney
GeneraドsDepartment

HonoraryProfessoroftheFacultyofLaw，Universityof

CapeTown，JusticeoftheConstitutionalCourtofSouth

Africa

ProfessoroflnternationaJ Lawandlnternational l

Organizations，AsiaUniversity

PresidentoftheInternationalAssociationofLegaI

lSciences，Presidentofthe ConstitutionalCourtofthe

l毀些旦垣麺虹＿　　　　　．　．
lFormerExecutiveSecretaryoftheLatin－AmencanCouncll

iofLawandDevelopment，FormerAmbassadorand
L

IPermanentDelegateofChiletoUNESCO，ProfessorofCivil

＿良三ー一宇
Directorofthe′′EscueladeGraduados′’，Universityof

－154－



付表2－A．NBACのメンバーリスト（英語）
（NationalBioethicsAdvisoryCommission）

二。。
Member

T．Shapiro

Ph．D．，Chairman

Patricia Back．ar

esident

PrincetonUniversity

TitIe＆Organization

Research ProfessorofBioethics

DepartmentsofSociologyandPhiIosophy

PortIandStateUniversity

AssistantDirector

CenterforEthicsin Health Care

OregonHealthSciencesUniversity

Arturo Brito A ssistant Professorof C i

M ．D． University ofM iam iSchoc

A Iexander M．Capron Henry W ．Bruce Professor

LL．B． University ProfessorofL…

Co－Director，

Pacific C enterfor Health

University of Southern C a

Eric J．C assell Professor of Public Healt卜

lM．D． C orneIIM edicalCoILege

R．Alta Charo Professor ofLaw and M ed

J．D． SchooIs of Law and M edic

［ University ofW isconsin
♭蒜es F．C hiIdress Kyle P rofessorof ReIigiou

r二」UniversityofVirginiaCo－DirectorVirginiaHealthPoIicyCenDavid R．Cox

M．D．，Ph．D．

RhetaughG．Dumas

Ph．D．，R．N．

W川iam C．OIdaker

LL．B．

bia。eS。。tトJ。。eS

llph．D．

薫

nicaJPediatrics

ofMedicine

rofLaw

and Medicine

PoIicyand Ethics

Law CenteraIifornia

dicalEthics

s Studiesand ProfessorofMedicaI

fessorofGeneticsand Pediatrics

nford UniversitySchoolofMedicine
e ProvostEmeritaand Dean Emerita

＿＿鎧慧i‡票㌫霊urS●ng
】ExecutiveDirector

」些ationaIA．．iancefbrtheMenta．．ylll
iProfessorofMolecularBioIogyandGenetics

ITheJohnsHopkinsUniversitySchoolofMedicine監禁慧 0捕cer

PharmaceuticaIs Lnc．

FoundingPresident

Richmond Bioethics Consortium

Director

PrograminMedicaIEthics

UniversityofCaJifornia，San

Kaneohe，Hawaii

Francisco

President

TheHastings Center

SeniorPartner

OIdakerandHarris，LLP

Co－Founderand GeneralCounsel

NeuralStem BiopharmaceuticalsLtd．

遽霊豊豊Ch軸
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付表2－B．RACのメンバーJJスト（英語）

（RecombinantDNAAdvisoryCommittee）

Member

MICKELSON，CLAUDIAA．

［ANDO，DALEG．

M．D．

TitJe＆Organization

Bl0SAFETYOFFICER

ENVtRONMENTALMEDtCALSERVICE

lNSTITUTE OFTECHNOLOGY

DIRECTOR．GENETHERAPYLABORATORIES

TEXAS CHILDRENS HOSPJTAL

BAYLOR COLLEGE OF MEDJCINE

lVICEPRESIDENT

CLINICALDEPARTMENT

CELLGENESYS，INC．

BREAKEFIELD，XANDRAO．

jPH・D・

i胃胃胃一

】CHOW，LOUISE

iPH．D．

FRIEDMANN．THEODORE

M．D．

：GORDON，JONW．

M．D．，PH．D．

GREENBLATT，JAYJ．

；PH．D．
1

JUENGST，ERICT．

，PH．D．

：KING，NANCYM．P．

LEVl－PEARL，SUE L．

！MACKLIN．RUTH

iPH・D・
l

！MARKERT、M LOUl云E

：M．D．，PH．′D．

L＿1ー＿＿m▼1＿＿－＿＿＿＿＿＿＿－－－ー－

iMcIVOR．R．SCOTT

匝D・
「‾‾‾‾‾‾‾一一‾‾一一

四OLFF，JONA・
手M．D．

GENETICIST，NEUROLOGY

MOLECULAR NEUROGENETICS UNIT

MASSACHUSETTS GENERAL HOSPITAL

PROFESSOR

‾‾　‾　　ul

l

l

．

一一一」

ー－→
B10CHEMISTRYAND MOLECULAR GENETJCS

UNIVERSITY OFALABAMAAT BJRMINGHAM

鐙慧慧T。FPED．ATR．CS
IcENTERFORMOLECULARGENETJCS

！UNIVERSITYOFCAuFORNrA，SANDIEGO

PROFESSOR

DEPARTMENTSOFNEUROBl0LOGYAND OB／GYN

MT．SJNAISCHOOLOFMEDICINE

HEAD，DRUGREGULATORYAFFAJRSSECT）ON

DIV．OFCANCERTREATMENT．DIAGNOSIS．AND CENTERS

NATJONALCANCERINSTITUTE．NJH

ASSOCIATE PROFESSOR

：CENTER FOR Bl0MEDICAL ETHICS

；CASEWESTERNRESERVEUNlVERSITY

iASSOCJATEPROFESSOR

’DEPARTMENT OF SOCIAL MEDJCINE

！UNIVERSITY OF

：DIRECTOR

NORTH CAROLINA

LMEDICALANDSCLENTIFICPROGRAMS

TOURETTESYNDROMEASSOCIATJON，lNC，

lPROFESSOR OF BIOETHICS

DEPARTMENTOF EPIDEMIOLOGYAND SOCIAL MEDICINE L

LALBERTEINSTEINCOLLEGEOFMEDJCINE

IASSOCIATEPROFESSOR

；DEPARTMENT OF PEDJATRICS
l

！DUKEUNJVERSITYMEDICALCENTER

：DJRECTOR，GENETHERAPYPROGRAM
I

IINSTJTUTEOFHUMAN GENETICS

IUNIVERSITY OF MINNESOTA

IPROFESSOR
l

！DEPARTMENTOFPEDIATRICSANDGENETICS

JUNIVERSITYOFWISCONSIN MEDJCAL SCHOOL
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付表3－A．ELSl研究プログラム・研究リスト
（研究者名順：インデックス用）

N a m e　　　 ；　　　　 ln st itu te S u bje ct　　　　　　　　　　　　　　 j

1 A N D E R S O N ，G w e F．＿　＿＿＿延 u n桓 ㍗ 亘 些 処 蔓 叫 v e亘 担 申 r＿＿一G e n e tlC S In N u rs in g L ite ra tu re a n d C o n tln u in g E d u c at IO n

2 A N D R E W S ，L o ri B C h ic a g o－K e n t C o Jle ge o f L a w lC o n c e pt u a l F ra m e w o rk s fo r G e n e tic s P o Iic y

3
A n na s．G e o rg e B o sto n U n iv e rs ity ！G u id e Iin e s fo r P ro te c tin g P riv a c y of lnfo rm at l0 n S to r占d 請 の 論 示 －‾‾‾丁の 盲

4 A ps e ll，P a u Ia W G B H E d u c a tio n a J F o u n d at io n T h e S e c re t o f L ife　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 ＝D O E

5 A R A R ，N e d a l C e ”u la r a n d S tru c tu ra＝〕io lo g y＿＿＿＿B e liefs a n d A tt itu d e s T o l〟a rd s H e re d ita ry P ro s ta te C a n c e r

6
A R O N O W IT Z，R o b e rt C o o p e r H o s p ita l／U n iv e rs lty

M e d ic a l C e nt e r

i；ist。，y 。f B ，。a St C a。。e，R is k，1 9 0 0－P，e S。。t　　　　　 l

7
A S C H ，D av id U n iv e rs ity o f P e n n sy Iv a n ia H o w M u c h ln fo rm at io n a b o u t th e R isk o f C y stic F ib ro sis D o C o u p le s i

W a n t to K n o w ？　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 E

8 A S C H ，D av id U n iv e rs ity o f P e n n sy lv a n ia ；P re sc ript iv e D e c is 10 n M o d e lin g fo r C y st ic F ib ro s is S c re e n in g

9
B a k e r，D ia n e G e n o m e T e c h n o Io g y a n d lt s lm p lic a tio n s・H a n d s一〇n W o rk sh o p s fo r　　 D O E

E d u ca to rs

1 0
B A S S E T T ，S u s a n J o h n s H o p k in s U n iv S c h o o l o f

M e d ic in e

P e rce pt io n s of R is k a n d G e n et ic T e st in g fo r A D

1 1
B e c k w ith，J o n at ha n C e n te r fo r S tu d y o f P u b lic P o licy S c ie n c e a n d J o u rn a Jis m C o nfe re n c e IIl．G e n e s a n d H u m a n B e h a v l0 r：A D O E

LN e w E ra？h e ld O ct o b e r 19 9 1

1 2
B e c k w ith，J o n a t ha n H a rv a rd U n iv e rs ity G e n e s T h a t M a k e N e w s N e w s T h a t M a k e s G e n e s＝T h e G e n e tic s o f　 FD O E

C o m p Ie x T ra it s；h e ld D e c e m b e r 1 9 9 4

1 3
B IE S E C K E R ，B a rb a ra

B o w le s

，N at io n a l S o c ie ty of G e n e tiC
わ o u n s e Io rs （N S G C ）

A C o n fe re n c e o n H u m a n G e n o m e R e s e a rc h lm p lic at io n s
l

14
B IE S E C K E R ，B a rb a ra」 T IC a．G e n e tic s B ra n c h ・N C ”G R O u tc o m e s o f E d u c a tio n a n d C o u n s e lln g fo r B R C A J T e stin g　　 J

l
1

B o w le s

15
均 o rn sta d．D a v id　　 ［ A n E c o n o m ic A n a ly s is o f In te”e c t u a l P ro p e rty R ig h ts Is s u e s　　　　 わ O E

C o n ce rn in g th e H u m a n G e n o m e P ro g ra m
了す B L A C K E R ．D e bo ra h M a s sa c h u s ett s G e n e ra I H o sp ita l G e n et lC K n o w le d g e a n d A tt Itu d e s in A Iz h e im e r’s D ise a s e

1 7 B L U M E N T H A L ，D av ld M a s sa c h u Se ttS G e n e ra l H o sp ita l D a ta－S ha rin g a n d D at a－W it h ho ld in g in G e n e tic s R c s e a rc h

18 B L U M E N T H A L ，D a v id M a s sa c h u se tts G e ne ra l H o sp ita l A c a d e m lC －ln d u st ry R e la t io n s h lP S in G e n e tic s

G e n et ic T e st ln g a n d S c re e n ing fo r M e nt a I H e a lth D iso rd e rs1も‾ B O T K IN ，J effre y R ． U n iv e rs ity o f U ta h
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F ISC h e r．E ric

N a t l0 n a l A c a d e m y o f S C ie n c e lF o ru m o n B io te c h n o lo g y D O E

10 4 G L A N 乙 K a re n U n iv e rs ity of H a w a ii G e n e tic T e st in g fo r C o lo n C a n c e r in M u ltie th n ic H a w a ii

10 5 G L A N 乙 K計 e n U n iv e rs ity of H a w a ii ic o lo n C a n c e r R is k C o u n se lin g fo r A t－R isk R e Ja tiv e s

1 0 6 G O L D S T E IN ，D o ris G e o rge to w n U n iv e rs lty Zs t ra te g ie s fo r D o c u m e n tat io n o f R e s e a rc h o n th e H u m a n G e n o m e

10 7
G o lu b．E d w a rd P a c ific C e nt e r fo r E th ic s ；T e a c h in g E th ic s in th e B io m e d lC a Ia n d B io lo g ic a l S c ie n c e s：A lD O E

lLW o rk sh o p fo r R e s e a rc h F a c u lt y；h e ld J u n e 19 9 3

1 0 8 G O S T IN ，L a w re n c e ，G e o rge to w n U n iv e rs ity ．G e n e tic s L e g is la t io n・S y n ta x，S c ie n c e a n d P o Iic y

1 0 9 G R A B E R ．G le n n U n iv e rs ity o f T e n ne ss e e　　　　　 jLs o c ieta l lm p a c t o f H u m a n G e ne t ic E n g ln e e rin g Il
1 1 0 G rad，F ra n k C o lu m b ia U n iv e rs ity　　　　　　 ；L a w ful U se s o f K n o w le d g e fro m th e H u m a n G e n o m e P rqje ct D O E

1 1 1
G re e Iy．H e n ry T ． S ta nfo rd U n iv e rs ity W o rks h o p o n In d iv id u a liz in g M e d ic in e T h ro u g h G e n o m ic s： D O E

1E L S C h a”e n g e s

1 1 2
G R E E N ，M ic h a e l J ． P e n n s y lv a n ia S tat e U n iv e rs lty　 JB re a st C a n c e r G e n e E d u c at io n－－C o m p u te r v s P ra c titio n e r

H e rs h e y M e d ic a J C e n te r

1 1 3
G R E E N ，M ic h a e l J ． P e n n sy Iv a n ia S t at e U n iv e rs ity　 iC o m pu te r E d u c a tio n fo r B re a s t C a n c e r G e n et ic T e st in g

H e rs h e y M e d ic a l C e n te r

1 1 4
G R E E N ，R o be rt G e o rg ia S t ate U n iv e rs ity M e m o ry iG e n e tic R is k A s se s s m e n t a n d C o u n s e lin g fo r A Iz h e im e rs D is e a se

C a s tle m a n A s se s s m e n t　　　　　 ⊥

1 1 5 G R E E N ．R o n a ld M ．　 rD a rtm o u th C o lle ge　　　　　　 IIm p lic a tio n s o f G e n o m e R e s e a rc h：A M o d e．C o lle g e C o u rse

1 1 6
G R E G G ’R o b in 」S h n v e r C e nt e r fo r M e nt a l

R e ta rd a tio n

G e n e tic s，Et h ic s．a nd C h o ic e：A Q ua litat iv e S tu d y

l
1 1 7 G R IB B L E，J a m e s　 」旦堅 a rc h T n a n g le ln s tltU te E v a lu a tln g ln fo rm e d C o n s e n t in B R C A l／2 S c re e n in g．
1 1訂 G R 汀乙 E He n U T M D A n d e rs o n C a n c e r C e n te r P sy c h o s o c ia lA sp e c t s of G e n e tic T e s tln g fo r H N P C C
1了9 G R IT Z ，E ”e n　　　　　 U T M D A n d e rs o n C a n c e r C e nt e r P s y c h o s o c ia l A s p e c ts of G e n e tlC T e s tin g fo r H N P C C
1 2す G R O D Y ，W a y n e U C LA S c h o o l o f M e d lC in e C y stlC F ib ro s is M ut at io n S c re e n ln g a n d C o u n s e lin g．
元 1 H A D D O W ，P a u la　　 iF o u n da tio n fo r B lo o d R e s e a rc h U p da te a nd D ra m at iz at io n o f a G e n e tic s C u rric u lu m　　　　　　　 E

1 2 2

H A D L E Y ，D o n　 簡 票 霊 忠 志 詩 編 謡 o r E d u c at io n 云n d C o u n s e lin g fo r H N P C C T e s t一n g　 ｛

C a n c e r ln s tit ut e．N IH　　　　　　 l

1 2 3
H a Ie．R o s a lin d Z eta P h i B e ta S o ro rity

l

C o n fe re n c e o n th e 一u m a n G e n o m e P rd e c t fo r M ln O rity C o m m u n lt ie s l

in t h c S t at e o f L o u is la n a ・h e ld A p ri＝ 9 9 9　　　　　　　　 －－－＋

肺 ‾

ギ奮4 H A L L ，M a rk A ，　　　 B o vvm a n G ra y S c h o o l o f M e d ic in e E ffe c ts o f R e s tric tln g ln s u re rsT U se o f G e n et Lc ln fo．

1 2 5
芸 ニ ー筐 竺 ⊥ N at io n a l fn st itu te of D ia b e te s a n d D lg e Stiv e a n d K ld n e y D ise as e s 4t h

・ln te rn at lO n a I C o nfe re n c e o n N e vvb o rn S c re e n in g fo r C ．F ，

12 6

監 禁 霊 票 霊 霊 忠 霊 霊 霊 芯 霊 梵 霊 a b可

I
［

示元

R e se arc h P ro g ra m s　　　　　　 一 一 ＿＿ニ＿＿h ＿＿」

M a p p in g G e n et ic K n o w Ie d g e．A n A n th ro p o lo g lC a l S t u d y．T iテ H E A T H ，D e b o ra h A ． L e w is a n d C la rk C o lle g e

12墜

12 9

1 3 0

H E N D E R S O N ，G a il　 U n iv e rsity o f N o rt h C a ro lin a S o c ia l C o n s tru c tio n o f B e n e fit in G e n e T ra n sfe r R e se a rc h

H IL G A R T N E R ，

S te ph e n

lC o Iu m b ia U n iv e rs ity　 lA ge n da－S e ttin g in th e H u m a n G e n o m e ln itiat iv e

H ルG A R T N E R ．

S te p h e n

C o lu m b ia U n iv e rs ity 芸 ≡ ≡ ≡ ≡ ≡ ≡ ≡ 誓 －FI D O E

‾ ‾‾1，士 ，‾

13 1

1の

H o ffm a n，L a n c e　　　　 G e o rg e W a sh in gt o n U n iv e rs ity

調肩」－ ＿ 調 － 一 一一－ ＿H O F F M A N ．L a n c e　 lG e o rg e W a sh in g to n U n iv e rs ity　 l

13 3 H O L M E S ，H e ．e n B ， F e rre In s titu te．．n c． lm p a C t O f th e H G J o n S o c ie ty：A W o m e n’s S tu d ie s A p p ro a c h　　　　　 L

1 3 4

13 5

1 3 6

H O L T Z M A N ．N e ilA J o h n s H o p k in s M e d ic a l ln s tit ut io n s tE th ic al a n d P o lic y lss u e s in C ys tic F ib ro sis S c re e n ln g

H O L T Z M A N ．N e ilA ・ 甲 這両 前 n s M e d ic a l ln s tit ut io n s T

l

E th ic al a n d L e g a l ls su e s in t h e D iffu s io n o f G e n e tic T e st s －

H O L T Z M A N ．N e iI A ・ l

l

l
J o h ns H o p k in s M e d ic a l ln s tit ut io n s E th ic al a n d L e g a l ls su e s in t he D ifFu s io n o f G e n et ic T e st s
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13 8

H O N D A ．S a n d ra B a y lo r C o lle ge o f M e d ic in e　　　 l
一一一n胼 一一一一一一一一一、一一一一一一一一u一寸

T h e E L S＝≡le c tro n ic C a s e B o o k P rq je ct
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付表3－A．ELSl研究プログラム・研究I）スト
（研究音名順：インデックス用）

N a m e　　　 l　　　　　 ln stitu te　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 S u h e c t

1 3 9

1 4 0

J a sa n o ff，S h e Ila lC o rn e”U n iv e rslt y ！w o rk s h o p o n B e tw e e n D e s ig n a n d C h o ic e．T h e S o c ia I S h a p in g o f　 ：D O E

；G e n e tlc a n d R e p ro d u ct IV e T e c h n o Io g ie s：h e ld A p ril 1 9 9 3

J A Y A R A T N E ，T o by i n stitu te fo r R e s e a rc h o n W o m e n B e Jie fs a m o n g W h ite s a n d A fric a n－A m e ric a n s a b o u t G e n e t IC C a u s e s l

J effe rso n ．M a rg a re t

：＆ G e n d e r （U n iv e rs lty O f M IC h ig a n）

l

；fo r G e n d e r．C la s s a n d R a c e D iffe re n c e s．S o c la I－P o litic a l E d u c at i。。a l ；

Im p Iic a tl0 n S　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 l

1 4 1
C a Jifo rn ia S ta te U n iv e rs ity ；A H isp a n ic E d u c a tio n a I P ro gra m fo r S c ie nt ific，E L S A s p e c ts o f th e　 lD O E

a n d S e sm a，M a ry A n n 障 雷 雲 霊 E th i。a．P ，。b一。m S i。 G e 。e ti。S一 一ー十 A

l

1 4 2
J O N S E N ，A Fb e rt U n iv e rs ity of W as h in gt o n S c h o o J of

M e d ic in e

1 4 3 J O N S E N ，A lb e rt ，U n lV e rS ity o f W a s h in gt o n ー ‾‾‾‾‾‾‾－　　　　　　　　　　　　】　　　　　　　　　　　　　　　「　　　‾－S h o rt C o urs e in E th ic s a n d G e n o m ic A n a ly s IS

1 4 4
J U E N G S T ．E ric T ． ！c a s e w e ste rn R e s e rv e U n ive rs ity A n tic ip a tIn g E n h a n c e m e n t：Et h ic a I．L e g a l a n d S o c ia I Is s u e s

1 4 5
J U E N G S T ，E ric T ． C a s e W e ste rn R e s e rv e U n iv e rs it y E n ha n c e m e n t：P ro fe s s io n a l E th ic a la n d P u b IIC P o lic y ls s u e s　　　　 l

1 4 6 K A R J A L A ，D e n n is A rizo n a S ta te U n iv e rs ity A L e g a l R e s e a rC h A g e n da fo r t he H u m a n G e n o m e In lt ia tiv e

1 4 7
K A Y ，L ily M a s sa c h u se tts ln s titu te o f

T e c h n o lo gy

lnfo rm at io n a n d th e T ra n s fo rm a tio n o f M o Je c u la r B io lo gy

1 4 8

K E L E H E R ．C y nt h la
（a ls o se e M Y E R S ，

R ic h a rd）

S t a nfo rd U n iv e rs ity H u m a n G e n o m e P rq je c t E d u c a tio n a n d O u t re a c h

1 4 9
K E V L E S，D a n ie lJ a n d ：C a lifo rn ia ln st itu te o f T e c h n o lo g y S e m in a r o n E th ic a l a n d P o IIc y ls s u e s A ris in g fro m th e P rのe c t t o M aド

H O O D ．L e ro y a n d S e q u e n c e t h e H u m a n G e no m e　　　　　　　　　　　　　　　　　 ［

1 5 0 K IN G ，M a ry C l訓re iU n lV e rS lty O f C a lifo rn ia S e q ue n c ing m t D N A fo r H u m a n Id e nt ific a tio n　　　　　　　　　　　 l

1 5 1
K N O P P E R S，B a r・th a lU n iv e rs ity o f M o n tre a l T h e F irst ln te rn at io n a l C o n fe re n c e o n D N A S a m p Iin g ＆ H u m a n

G e n e t ic R e se a rc h．E th ic a l，L e g al a n d P o Iic y A s p e c ts

1 5 2

K n o p pe rs，B a rt h a M ． lU n iv e rs lty O f M o n tre a I F irs t Inte rn a tl0 n a l C o n fe re n c e o n D N A S a m p lin g a n d H u rn a n G e n e tic　 D O E

l

R e se a rc h．E th lCa I，L e g a la n d P o lic y A s pe c t s；h e ld S e p te m b e r 19 9 6

1 5 3
K o d is h，E ric l

lC a s e W e ste rn R e se rv e U n iv e rs ity l
l

C o n fe re nc e o n C o n fllC t Of ln te re st in B io m e d ic in e，h e ld sp rln g O f 1 9 9 5 ！D O E
l
ll

1 5 4

K o e n ig，B a rb a ra ；S ta n fo rd U n lV e rS lty
l
i　　　　　 ；

D ile m m a s ln C o m m e rc ia hz in g H u rn a n G e n o m e a n d B ・O te C h n o lo g y　 iD O E

P ro d u c t s：D e v e lo p in g a C a s e－B a se d B u s ln e S S E th ic s C u rric u lu m fo r l

ln d u sb Y　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 ！

1 5 5
K otv a l，J e ro o ；S tat e U n iv e rsity o f N e w Y o rk l霊 霊 霊 ㌫ 霊 ニ‡e d by D N A q B a s e d T e s ts in th e M a rk e t， iD O E

1 5 6
K U P P E R M A N N ，M iria m lU n iv e rs ity o f C a lifo rn la

ll

O p tim iz ln g P re n a ta l T e stin g D e c is io n－M a k In g

1 5 7 LA D E N ，V ic ki A ． S ta n fo rd U n iv e rs ity L e ga l ls s u e s in G e n e tic D is c rim In a tio n　　　　　　　　　　 L

1 5 8 L A P H A M ，E ．V irg in ia LG e o rg e to w n U n iv e rsity H u m an G e n o m e E d u c a tio n M o d e l P ro g ra m　　　　　　　　　　　 j
1料 ‾LA P H A M ，E V irg in ia lG e o rg e to w n U n iv e rs ity　　　　　　 H u m an G e n o m e E d u c at io n M o d e l P ro g ra m

1 6 0
L a p p＆e a c u te，M a rk rU n iv e rs lty O f ‖ln O is　　　　　　 IC o nfe re n c e o n J u st lc e a n d th e H u m a n G e n o m e；h e Id N o v e m b e r 19 9 1 iD O E

1 6 1 L E A ，D ale F o u nd a t io n fo r B lo o d R e se a rc h A P ra c tic e－B a s e d G e n e tic s C u m c u Iu m fo r N u rs e E d u c a to rs
ト

1 6 2 L E R M A N C a ry n G e o rg e to w n U n iv e rs ity　　　　　 lC o m pa rin g M o d e ls o f P re－T e st E d u c a tio n fo r B R C A I T e s tin
i垣 L E R M A N ，C a ry n　　　 G e o rg e to w n U n lV e rS lty C o m p a n n g M o d e Is o f P re⊥T e st E d u c a tIO n fo r B R C A I T e s tIn g　　　 l

1 6 4 L E R M A N ，C a rY n　　　　 G e o rg e to w n U n lV e rS lty D e c is l0 n S a n d O ut c o m e s o f B R C A l／2 T e st fo r B re a st P at ie n ts

1 6 5 L E S T E R ，H e Ie n W N E T T h irt e e n M e d ic ine a t th e C ro ss ro a d s
▼沌す M A G Y A R l，T rish　　　　 M A C R O Jn te rn at io n a I．Jn c． C y st ic F ib ro s is C arrie r S c re e n ing E d u c a tIO n a J M a te ria Is

トー　t　ttlm p lic at io n s o f th e G e n e tic iza tio n o f H e a ft h c a re fo r P rIm a ry C a re　　　 D O E

P ra c tltl0 n e rS
1 6 7

M a h o w a ld．M a ry ll
ll

U n iv e rs ity o f C h ica g o　　　 ；

1 68 M A H O W A L D ，M a ry 霊 霊 霊 慧 崇 。。。f　 豊 票 慧 呂霊 悪 霊 芸慧 一一市 議 蒜 前 面 扁 ‖ 。。E

1 69
M a in．P e te r

l n s titu tio n s fo r A d v a n c e d S tu d y L at in A m e ric a，h e ld N o v e m b e r 1 9 9 7

A n E d uc atio n a l E t h ic s　C a s e b o o k fo r G e n e t lc C o u n s e ling　　　　　　 一

M e a s u ring t h e E ffe ct s o f a U n iq u e L aw L im itIn g E m p Io y e e M e d ic a l ；D O E

i‾ラ0 M A L E Y ．J u lIe U n iv e rs ity o f V irg in la

17 1
M a rk A ．R o th s te in U n iv e rs ity o f H o u sto n

l E xa m in a tio n s t o J o b胃R e la te d M atte rs

1 7 2 M A R K E L H o w ard J o h n s H o p k in s U n iv e rs ity T h e S tIg m a Of D ise a s e’lm p llC a tio n s o f G e n e tlC T e s ting　　　　　　 ！
ml‾U‾ －‾－‾‾‾‾‾‾‾‾‾‾「肺霊 霊 帯 芯 霊 蒜 a n d R e g u la tio n・E d u c at IO n a l　 一

1 7 3
M c ln e rn e y，J o se p h ；冒豊 C a’S c ie n c e s C u rric u’u m l

1 7 4
M c ln e rn e y，J o Se P h 冒豊 C a l S c－e n C e S C u rr’C u－u m ；N o n tra d itio n a l ln h e rit a n c e G e n et lC S a n d t h e N a tu re of S c ie n c e　　 ！D O E

ln stru c tio n a l M a te ria ls fo r H ig h S c h o o I B io lo g y
r肺 p p in g a n d S e q u e n。in g th e H 。m a n G e 。。m e二S 。ie。。。，E t h ic s a 。d ：D O E

P u b llC P o l・C y D e v e Io p m e nt a n d D istrib ut io n o f E d u c at io n a l M a te n a Es ：1 7 5

M c ln e rn e y．J o se p h
r
冒豊 c a l S c ie n Ce S C u rric u’u m　 一

fo r U se in H Ig h S c h o o I B l0 lo g y C Ia s se s　　　　　　　　　　　　　　　 j

逗 曇 喜曇 ≡窯 芭 窯 藍 芸 二 一一一一一一一一一 一：竺
1 7 6

M c ln e rn e y，J o s e p h P ．

ll

B io lo g ica l S c ie n c e s C u rric u lu m　 l

S tu d y

1 7 7 M E H L M A N ，M a x w e” lC a se W e ste rn U n iv e rs ity

」＿些

1 79

M E IS L E R ，M iria m　　 ；U n lV e rS lty O f M ic h iga n　　　　　　 G e n o m e C e n te r E d u c a tio n P ro g ra m

M e rge s・R o b e止 P ・ EU n iv e rs ity o f C a－ifo rn ia　 ，霊 霊 芸 霊 霊 霊 豊 完 霊 霊 ＝監 禁 霊 V e S O n ’D O E

18 0
M E R Z ，J o n F． U n iv e rs ity o f P e n n s y lva n ia C e nt e r ；n fo rm e d C o n se n t t o D N A B a n k in g fo r R e s e a rc h

fo r B io et h ic s l
肺 ‾ M IC K L O S，D av id　 「ス

lC o ld S p rln g H a rb o r L a b o ra to rY 11元 ita＝m a g e A rc h iv e o n th e A m e ric蒜 E 。g e n ic s M o v e m e n t　　　 ‾‾一 日
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付表3－A．ELSl研究プログラム・研究リスト
（研究音名順：インデックス用）

N a m e ln st itu te S u玩e c t

18 2
M ic klo s，D a v id

M IE S F E L D T ，S u s a n

M IL L E R ．S u z a n n e M ．

！c o ld S p rin g H a rb o r L a b o ra to ry S c ie n C e a n d ls s u e s o f H u m a n D N A P o ly m o rp h ism s．A n E L S I T ra ln in g　 ZD O E
ll P ro gra m fo r H ig h S c h o o I B io Io g y T e ac h e rs

18 3

1両 ‾

U n lV e rS lty O f V irg ln la H e a Ith T肺 這忘 去A b o u t H e，e d ita ry B re a st C a。。e r．　　　　　　　 ‾十 ‥

S c ie n c e s C e n te r　　　　　　　 J　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 ，l
F o x C h a se C a n c e r C e n te r　　 F a c・lltat in g W e II一一n fo rm e d D e c is io n s fo r B R C A T e s tln g， ．‾‾‾‾‾二 二 ．‾

了盲云‾M O S E L E Y ，R a y U n iv e rslty O f F lo rid a ln su ra n c e lm p hc a tio n s o f a C o m p le te H u m a n G e n o m e M a p
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付表3－A．ELSl研究プログラム・研究リスト
（研究音名順：インデックス用）
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W e rt z ，D o rot h y a n d S h riv e r C e nt e r　　　　　　　　 ．T h e G e n e L e tt e r’A n O n Jin e N e w s Ie tt e r o n E L S I in G e n et ic s fo r　　 lD O E

R e illy ．P h iIip ［nt e re ste d P ro fe s sio n a ls a n d C o n s u m e rs

2 70
W E R T Z ，D o ro th y C ， S h rlV e r C e nte r fo r M e nta l E th ．c s a n d G e n e t－C S ・A S u rv e y o f A p p ro a c h e s ln t h e U S a n d C a n a da i

R et a rd a tio n　　　　　　　　　　 l　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 l
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付表3－A．ELSI研究プログラム・研究リスト
（研究者名順：インデックス用）

N a m e ：　　　　 ln st itu te l　　　　　　　　　　　　 s 鴫 je c t　　　　　　　　　　　　 l

2 7 1
W E R T Z ，D o ro th y C S h rlV e r C e n te r fo r M e n ta l

R et a rd a tio n

G e n e tic ist s A p p ro a c h E t h ic s，A n ln te rn a ttO n a I S u rv e y

2 7 2

W e sth ．A la n C e n te r fo r S o c ia l a n d L e ga J S o c ia l S c ie n c e C o n c e p ts a n d S tu d ie s of P riv a c y．A C o m p re h e n s IV e D O E
R e s e a rc h ln v e n to ry a n d A n a ly s is fo r U s e in C o n s id e ra tio n o f P riv a c y，

C o n fid e n tia hty a n d A c c e s s Is s ue s
う7 3 W IK L E R ．D a n ie l U n ive rs it y o f W isc o n s ln H u m an G e n o m e R e se a rc h in a n Jn te rd e p e n d e nt W o rld

2 7 4 W ルK IN S O N ．S u sa n n G e o rg e to w n U n iv e rslty B io te c h n o log y a n d th e D ia g n o s is o f G e n et ic D is e a se

2 7 5
W itk o w s k i．J a n C o ld S p rin g H a rbo r L a b o ra to ry W o rk s h o p o n D N A S e q u e n c e A c q u is itio n a nd Jn te rp reta t io n；h e Id jD O E

O c to b e r 19 9 1

2 7 6
W itk o w s k i，J a n C o Id S p rin g H a rb o r L a b o rato ry D is c u s s io n M e e ting ：H u m a n P o p u la tio n G e n e tlC S W ith S p e c ia l

R efe re n c e to D N A S a m p Ie M a tc h e s a n d F o re n s ic D N A T y p in g

D O E

2 7 7

Y A N D E L L D a v id W ．

（fo rm e rly

G U T T M A C H E R ，A la n）

U n iv e rs lty O f V e rm o n t lc o m rTlu n ity G e n e tic s a n d E th ic s P rq ie c ts

2 7 8 Y e sle y，M ic h a e l L o s A la m o s N a tio n a l L a b o ra to ry A ss ista n c e fo r E L S．P ro g ra m a n d E L S I　　　　　　　　　　　　 FD O E

2 7 9 Z a b o rs ky．O s ka r N a t io n a I A c a d e m y o f S c ie n c e s C o m m itt e e o n B io te C h n o Jo g y D O E

2 8 0
Z A B O R S K Y ，O s k a r R ． N a t io n a J R e s e a rc h C o u n c il IA n E v a lu a t io n of t h e A p p Iic a t io n o f D N A T e c h n o lo gy in F o re n s ic

［s c ie n c e

2 8 1 Z A L L E N ，D o ris V irg in ia P o ly te c h n ic ln stitu te T h e H u m a n G e n o m e P rq ie c t：A C h o ic e s a n d C h a lJe ng e s F o ru m

2 8 2
Z iIln S k a s，R a y m o n d U n iv e rs ity of M a ～la n d

l

T h e H u m a n G e n o m e P rqje c t：R e a c h in g th e M in o rity C o rTlm u n it ie s in

M a Y la n d；h e Id J u n e 19 9 7

D O E

2 8 3
Z IL JN S K A S ，R a y m o n d jU n iv e rs ity of M a 小 n d T h e H u m a n G e n o m e P rq je c t．R e a c h in g th e M in o rity C o m m u n it ie s of

A ． M a Y la n d

2 8 4 Z w e ig，F ra n k Iin M E in s te in ln s titut e fo r S c ie n c e G e n e tic s A d ju d ic at io n R e s o u rc e P rq je c t D O E
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付表3－B．ELSl研究プログラム・研究リスト
（研究機関順）

In st itu te　　　　　　　 l S u bje c t J　　 N IH g ra n ts／D O E

A lb e rt E in s te in M e d ic a I C e nte r 7 5 LI h e H u m a n G e n。m e P rqJe c t・a P u b lic F o ru m　　　　　 ic tr lR O l（R 1 3）H G O O 4 0 1

3 4

2 6 7

P a rtn e rs h ip fo r G e n e tlC S e n／ic e s　　　　　　　　　　　　　　　 ；R 2 5 H G O 1 6 9 2

A ”Ia n C e Of G e n e t lC S u p po rt G ro u p s

（n ow G e n e tlC A ”ia n c e）

l
応 sh論 示 －i i 扁 前 表論 議 示 －ih e W高 ふa読 這。論 示 ，扁

！E d u ca t io n o f lnt e rd lS C IP lln a rY P ro fe s s l0 n a ls；h e Id J u n e l 9 9 6

l

l

ド
l

ll
l

1両 「 一一

l

l

i
i 2 5 2

1E th ic a l a n d L e g a l lm p lic a tio n s o f G e n et ic T e st in g　　　　　 LA S ：R 1 3 H G O O 1 19

ま

A m e，i。a n A 。S。C la ti。。f。，th e　　 i 9 1

糧 鵠 霊 霊 霊 霊 霊 霊 慧 鵠 霊 a。。
十六ダ トー一一一・・・・・一・一一一一一－ － －－

［D O E

A d v a n c e m e n t of S c ie n c e S c ie n t ific Jn n o v at io n E x p o s lt io n；h e ld F e b ru a rY 1 9 9 7

1 9 2
S e rie s o f C o n g re s s l0 na l S e m in a rs o n th e H u m a n G e n o m e

P rq je c t

A S
l

D O E

！2 4 5 S c ie n c e ＋ L lte ra C y fo r H ea lth’H u m a n G e n o m e P rq je c t A S lD O E
1

A m e ric a n B a r A s s o c ia t io n 2 6 2 ，G e n e t ic s in t h e C o u rtro o m is s u e o f J u dg e s’J o u rn a l A S ID O E

A m e ric a n J u d ic a tu re S o c Ie ty
． 6 4

Hvle et in g o n W h o se G e n e s a re T h e y M W i”t h e C o u r・tS K n o w ？

LT h e lm p a c t o f G e n e tic s o n J u st ic e
A S jD O E

A m e ric a n M e d lC a l A s so c ia tio n 2 3 3 G e n e t ic M e d ic ln e a n d th e P ra c t ic in g P h y s lc ia n．　　　　　　 LA S R 1 3 H G O 1 8 17

A m e n c a n M e d ic a l W o m eパs

A s s o c iat io n
4 7

S p e c ia l lss u e o n G e n et lC S a n d W o m e n’s H e a Ith fo r J o u rn a l o f lA S

th e A m e ri。a n M e d ic a l W o m e n Ts A s s o c lat 10 n　　　　 】

1D O E

l

A m e n c a n N u rs e s A s s o c la tio n 2 2 7 M a n a g in g G e n e tic ln fo rm a tio n：P o lic ie s fo r U S N u rs e s A S R O I H G O O 5 4 5

A m e rlC a n S o c ie ty fo r M ic ro b io lo gy
19 2

M IC rO b ia l L ite ra c y C o ”a b o rat l0 n lnt lm at e S tra n g e rs ：U n se e n　LA S

L ife o n E a rth

D O E

ll
A m e ric a n S o c le ty O f H u m a n G e n e tic s

2 4 8
C o n g re s s io n a l F e Ilo w s h ip in H u m a n G e n e tic s　　 ．‾m 一－m 「元 「

l
l

！D O E
手

A riz o n a S tat e U n iv e rsity 14 6 A L e ga l R e s e a rc h A ge n d a fo r t h e H u m a n G e n o m e ln itia tiv e ［U　 ．R 1 3 H G O O 2 6 5

B ac kb o n e M e d ia
2 29
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ドT e lev is io n D o c u m e nt ary fo r N a t l0 n a l P B S　　　　　　　　 t＋　 弯

4 2
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iN a tio n a l S t u d y C o n fe re n c e o n G e n et ic s，R e lig io n，a n d E t h ic s

l

jC o l 艦 霊 霊 1品 0 0 0 3

lN a tio n a I S t u d y C o n fe re n c e o n G e n e tic s，R e lig io n a n d E th ic s C o l

－C o I

D O 巨．調‾‾‾

l
lG ra nt ＃・R 2 5 H G O 1 0 8 2「う面 ‾T h e E L S I E le c tro n ic C a s e B o o k P rq ie ct

1 2 6 6 ：7 th B ie n n ia l S y m p o s lu m O n M in o r itie s a n d C a n c e r ！c o I lR 1 3 C A 8 2 1 6 6

B io lo g ic a l S c ie n c e s C urrIC U h」m S t u dy

l

1 7 5

jM a p p ln g a n d S e q u e n c －n g th e H u m a n G e n o m e：S c ie n c e，

：Et h lC S a n d P u b lic P o lic y D e v e Jo p m e nt a n d D is trib ut l0 n O f

iE d u c a tio n a I M ate ria Is fo r U s e in H lg h S c h o o I B l0 Jo g y C la s se s
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l
l

D O E

l

j 1 7 3
iln fo rm a tl0 n M a n a g e m e n t．A c c e s s a n d R e gu la tio n．E d u c at io na l

！M a te rla ls fo r H igh S c h o o I B io Io g y　　　　　　　　　 ＿＿＿M＿，」
l
l

lD O E

；1 7 4
！N o n tra d itio n a l ln h e rit a n c e：G e n e tlC S an d th e N at u re o f
ドS。ie n。e ln stru c tio n a l M a t。ria ls fo r H ig h S c h o o I B l0 lo gy
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l

！D O E

「 －‾‾一
i 1 7 6

ra ＆ 諒 高 v iro n m e nt a n d H u m a n B e h a v io r D e v e lo p m e n t o f　　　 D O E

E d u c at io n a I M a te ria Is fo r H ig h S c h o o l B l0 lo g y　　　　　　　　　　 l

B o s to n U n iv e rs ity　　　　　　　 3 iG u id e Iin e s fo r P ro te c tin g P riva c y o f lnfo rm at io n S to re d in

G e n et ic D at a B a n k s

∪ ＝〕O E
l

B o w m a n G ra y S c h o o l o f M e d ic in e 12 4 ，E ffe c ts o f R e stn c t In g ln s u re rs－u s e o f G e n et IC ln fo　　　　 ，C o I R O I H G O 1 6 6 2

B ra nd e IS U n iv e r引ty　　　　　　　　 1 6 1 G e n e t ic s a n d B e h a v io r in t h e N ew s M e d la一－1 9 4 5－1 9 9 5　　　 ＝U ，R 5 5 H G O O 8 4 9

C a hfo rn ia －n s tlt ute Of T ec h n o．0g y l 14 9 ：霊 霊 ： ：霊 ：霊 豊 思 ：：篭 霊 慧 g fro m th e P r叫 U

」 ＿＿＿＿＿＿＿

iA g re e m e nt ＃Y O I H G O O O O 2

i（C o－fu n d e d w it h N S F）

C a hfo rn la P a c IfIC M e d IC a l C e n te r
i 8 0

P e rc e pt l0 n O f C a rrie r S ta tu s b y C y s tic F ib ro s IS S ib‖n g s C tr ！R O I H G O O 6 3 9 （M e m b e r of
lc F S C ）

D O E肺 こム‾這 岳t示 州 v e示 ‾‾‾‾‾‾‾‾‾「

1 4 1
1五 両i示 n ic E du c a tl0 n a r P ro gra m fo r S c le nt if．C，E L S A s p e c ts

O f th e H u rn a n G e n o m e P rq Je C t

け

4 4
N ov e lA p p ro a c h e s t o th e T re a tm e n t o f G e n e tic D is o rd e rs U　 IR 1 3 H D 3 2 5 6 8 （C oイ u n d e d

；w ith N IC H D）

l

l
1 4 4　A n t ic IP at in g E n h a n c e m e n t：E th ic a l，L e ga l a n d S o c Ia J Iss u e s ∪　 （R 5 5）R O I H G O 14 4 6

1 4 5 E n h a n c e m e n t・P ro fe s s io n a l E th ic a l a n d P u b lIC P o lic y ls su e s

l

∪　　 旧 0 1 H G O 1 4 4 6

C a s e W e s te rn R e s e rv e U n iv e rs lty l 1 8 9

20 5 一

己 5 3 手

T h e H u m a n G e n o m e ln Itla tlV e a n d A c c e s s to H e a lth C a re　 lU　　 R O I H G O O 5 0 3
E t h i。S．G e。e tl。S a。d A Izh e im e r D ise a s。　 ‾． ．‾　　「　　 斤U　　 R O I H G O l O 9 2

「空 濫 ∩竺 竺 te re S竺 竺 竺 当

o f 1 9 9 5

軒 】D O E

一　一一一ムー」一 一一 一一一 一一一一一一一一一一一一 一一Fj 1 7 7 －

】

A c c e s s to th e G e n o m e J u st lC e a t th e F ro n tle r O f S c ie n c e　 tU　 ，R O I H G O O 6 8 3

C e‖u la r a n d S tru c tu ra I B io Io g y 5 B e lIefs a n d A ttitu d e s T o w a rd s H e re d ita ry P ro s ta te C a n c e r　 一 1 F 3 2 H G O O 19 1

C e n te r fo r S o c ia la n d L e g a l R e s e a rc h

C e n te r fo r S t u d y o f P u b lic P o lic y

2 7 2 1
1

S o c ia I S c ie n c e C o n c e pts a n d S t u d ie s o f P riv a c y ・A M調P H P T「

C o m p re h e n s iv e ln v e n to ry a n d A na ly s is fo r U s e in　　 l

C o n sld e rat io n of P n va c y ，C o n fid e n tia llty a n d A c c e s s Is su e s l

S c ie n c e a n d J o u rn a Iis m C o nfe re n c e H ，G e n e s a n d H u m a n

C tr
l

二 十胃＋

D O E

D O E

B e h a v io r：A N e w E ra？h e ld O c to b e r 19 9 1
竜 謡］ 車 二重 麺 単 二 ‾…… ‾調ー‾‾ー‾‾‾

C h ic a go－K e nt C o Jle ge o f L aw 2 1C o n c e ptu a I F ram e w o rk s fo r G e n e tic s P o】ic y　　　　　　　 l

C h ild reパs H o s p ita l R e se a rc h
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l
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付表3－R ELSl研究プログラム・研究リスト
（研究機関順）

NIHgrants／DOE

181；DigitaIJmageArchiveontheAmericanEugenicsMovement
‾－1こ‾J‾‾‾：‾‾．‾‾ー‾‾ここ‾∴∴∴こ‾‾‾－－‾．‾‾‾∵∵ニー－‾．1　＿一一一二二‾‾

R25HGO1551

WorkShoponDNASeqHCrlCeAcqLJJSltIOnandlnterprctation．Ctr DOE
heldOctober1991　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　1

ColdSpringHarborLaboratory

．

I．…　ScICnCeandlssuesofHumanDNAPo．yn10rPhlSMS AnELSL Ctr DOE

TrainingProgramforHighSchooIBiologyTeachers

DISCUSSion Meeting：HumanPopulationGeneticswithSpeclal

ReferencetoDNASampleMatchesandForensicDNA

Typing

DOE

Agenda－SettingintheHumanGenomelnltiative

OrganizingtheHGl：SocialImpactandTechnologyDesign

Agreement＃YO2HGOOOO9

（Co－fundedwithNSF）

ROI HGOO417

ColumbiaUniversity

Genes，DiseaseandStlgma：AStudyofPublicAttitudesand

Beiiefs

TheGenomePrqjectandTechnoIogleSOfEnhancement

TechnologyandSocialChange ThelmpactofGenetic

ForecastingonAttitudes・andValues

LawfulUsesofKnowledgefromtheHumanGenomePrqject

ROI HGO1859

ROI HGO1505

Agreement＃YOI HGlOOO2

（Co－fundedwithNSF）

CooperHospitaVUniversltyMedical
Center

CornellUniverslty

Dana FarberCancerlnstitute

DartmouthCollege

Dibnerlnstitute

EinsteinlnstituteforScience

Exploratorium

Ferrelnstitute．lnc

Foundatl0nforBlood Research

FrankIin Pierce LawCenter
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WorkshoponBetweenDesignandChoice・TheSociaI

ShapingofGeneticandReproductiveTechnologies；heldApril
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GenetiCReductionlSm”ltsSourcesandlmpIications

AqjudlCation ResourcePrqject

The Human Genome・SclenCeandthe Social Co■一品云ucnces　、

41；InteractiveExhibitsandProgramsonGeneticsandthe

‾十議

Fred HutchinsonCancerResearch

Center

Human Genome

1ROI HGO1837

HG／CAO1244（Member

ROI HG／CAO1244（Co－
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CGSC）

ROI HGOO725

ROI HGOO130

1　　　　　　　　　　　　　．　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　‾　‾、　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　‾　　、‾1　　　　　　　　　　　　　　　‾’ll‾1．　　　　　　　　　　　　　　‾　　　　　‘、’‾、l▼．▼1．‾

ImpactoftheHGlonSociety：AWomen’sStudiesApproach；’R13

UpdateandDramatizationofaGeneticsCurricuIum

A Practice胃Based Genetics CurricuIurnforNurse Educators
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Fd　5R25HGO1686
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M打m－＝inい一、。。。t…－、rr。m。。l、。m。。。S。ar。－、AC。。f。「。．、。。Ct∴
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GeorgeWashingtonUniversity　　「
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DOE
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∴＿二二三
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W－tl－

ctr
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StrategleSforDocument8tionofResearchontheHuman
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付表3－B．ELSl研究プログラム・研究リスト
（研究機関順）

ln st itu te l S u b je c t　　　　　　　　　　 l　　　　 N IH g ra n tS／D O E

l
；1 6 4
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付表3－C．ELSI研究評価委員会とELSl研究計画・評価グループのメンバー
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U nive rsity of V irginia
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C aIifornia，San Francisco
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M arY nard V ．O Ison，Ph．D．
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LAssociate Professorof Pediatrics and Law ，Vanderbilt University

Nancy L．FIS HER，M ．D．，M ．P．H． 1M edicalDirector，Departm ent ofSocialand H ealth Services，M edical
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、U niversity．M edicalCenter
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Nancy P RESS ，Ph．D． Adjunct A ssociate Professor，D epartm ent ofPubIic H ealth and P reventive

M edicine，O re on Health Sciences University
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NationalHum an G enom e Research lnstitute
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