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ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究
の
進
展
と

倫
理
問
題

「
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
」、
種
と
し
て
の
ヒ
ト

が
持
つ
遺
伝
情
報
の
総
体
を
指
す
こ
の

言
葉
が
連
日
の
よ
う
に
新
聞
紙
上
を
飾

っ
て
い
ま
す
。
一
九
九
〇
年
か
ら
本
格

化
し
た
「
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
計
画
」
の
成
果

と
し
て
、
昨
年
六
月
の
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
Ｄ

Ｎ
Ａ
の
塩
基
配
列
を
ほ
ぼ
解
読
し
た
と

の
発
表
に
続
き
、
今
年
二
月
に
は
、
ヒ

ト
ゲ
ノ
ム
の
中
に
あ
る
遺
伝
子
の
種
類

が
、
予
想
さ
れ
て
い
た
十
万
個
程
度
よ

り
も
は
る
か
に
少
な
く
、
シ
ョ
ウ
ジ
ョ

ウ
バ
エ
や
線
虫
の
二
倍
程
度
、
せ
い
ぜ

い
三
万
個
前
後
で
あ
ろ
う
と
の
研
究
成

果
が
公
表
さ
れ
ま
し
た
。

人
間
と
い
う
複
雑
な
生
命
体
を
維
持

す
る
た
め
に
必
要
な
遺
伝
子
が
、
な
ぜ

そ
れ
ほ
ど
に
少
な
い
の
か
、
個
々
の
遺

伝
子
が
機
能
す
る
仕
組
み
は
考
え
て
い

た
も
の
よ
り
一
層
複
雑
な
の
で
は
な
い

か
。
新
た
な
疑
問
と
課
題
が
掘
り
起
こ

さ
れ
て
い
く
一
方
で
、
確
実
に
進
展
す

る
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究
が
人
間
の
生
命
の

仕
組
み
を
解
明
し
、
さ
ら
に
は
人
の
生

命
や
健
康
を
保
ち
、
疾
病
の
治
療
や
予

防
に
大
き
く
貢
献
し
て
く
れ
る
日
が
近

づ
い
て
き
て
い
る
と
の
期
待
は
確
実
に

高
ま
っ
て
い
ま
す
。

個
人
の
遺
伝
情
報
を
解
析
し
て
そ
の

特
徴
を
知
る
こ
と
に
よ
り
、
一
人
一
人

に
対
し
て
副
作
用
の
な
い
き
め
細
か
な

医
療
を
提
供
す
る
こ
と
も
不
可
能
で
は

な
い
と
い
わ
れ
て
い
ま
す
。

一
方
、
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究
は
、
血
液

な
ど
の
個
人
か
ら
提
供
さ
れ
た
試
料
に

大
き
く
依
存
し
、
ま
た
、
研
究
の
過
程

で
得
ら
れ
た
遺
伝
情
報
を
通
じ
て
、
試

料
の
提
供
者
や
そ
の
血
縁
者
の
遺
伝
的

施策
の
紹介

ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究
と
生
命
倫
理

現
在
、
人
間
の
遺
伝
情
報
の
総
体
で
あ
る
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
の
塩
基
配
列
の
解
読
作
業
が
進
め
ら
れ
て
い
ま
す
。

こ
の
作
業
が
完
了
す
れ
ば
、
遺
伝
病
の
診
断
・
治
療
な
ど
に
役
立
つ
と
考
え
ら
れ
て
い
ま
す
が
、

個
人
の
遺
伝
情
報
の
取
扱
い
に
つ
い
て
は
、
様
々
な
倫
理
的
問
題
を
招
く
可
能
性
が
あ
り
ま
す
。
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素
因
を
明
ら
か
に
し
ま
す
。
そ
の
方
法

い
か
ん
で
様
々
な
倫
理
的
・
法
的
・
社

会
的
問
題
を
招
き
得
る
と
い
う
側
面
が

あ
り
ま
す
。
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究
は
人
間

の
生
命
を
操
作
す
る
た
め
の
き
っ
か
け

を
与
え
る
も
の
で
あ
る
と
の
考
え
方
や

自
分
の
遺
伝
情
報
な
ど
一
切
知
ら
な
く

て
よ
い
と
す
る
考
え
方
な
ど
、
個
人
の

価
値
観
に
よ
っ
て
、
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究

そ
の
も
の
に
拒
否
反
応
を
持
つ
人
も
い

る
と
考
え
な
け
れ
ば
な
り
ま
せ
ん
。
得

ら
れ
た
遺
伝
情
報
が
漏
洩
ろ
う
え
い

し
、
試
料
の

提
供
者
が
思
い
も
よ
ら
な
い
経
済
的
、

精
神
的
被
害
を
被
る
こ
と
も
あ
り
得
ま

す
。
実
際
に
、
遺
伝
情
報
が
明
ら
か
に

さ
れ
て
雇
用
差
別
を
受
け
た
と
の
海
外

の
報
道
例
や
、
試
料
の
提
供
者
か
ら
明

確
な
同
意
を
受
け
な
い
ま
ま
、
採
取
し

て
あ
っ
た
試
料
を
遺
伝
子
解
析
研
究
に

用
い
て
社
会
問
題
化
し
た
例
な
ど
が
あ

り
ま
す
。

人
類
が
た
ど
っ
て
き
た
生
命
科
学
の

発
展
の
過
程
に
は
、
戦
時
中
の
人
体
実

験
な
ど
、
研
究
を
理
由
に
人
の
尊
厳
と

人
権
へ
の
配
慮
を
著
し
く
欠
い
た
行
為

が
行
わ
れ
た
事
実
が
あ
り
ま
す
。
第
二

次
世
界
大
戦
以
降
は
こ
れ
に
対
す
る
強

い
反
省
が
な
さ
れ
、
人
体
を
用
い
た
医

学
研
究
の
倫
理
基
準
を
定
め
た
ニ
ュ
ー

ル
ン
ベ
ル
ク
綱
領
を
端
緒
と
し
て
、
こ

う
し
た
過
去
を
繰
り
返
さ
な
い
た
め
、

世
界
各
国
や
関
係
国
際
機
関
で
生
命
倫

理
の
立
場
か
ら
様
々
な
努
力
が
積
み
重

ね
ら
れ
る
よ
う
に
な
り
ま
し
た
。ま
た
、

医
師
や
研
究
者
自
身
の
間
で
も
、
世
界

医
師
会
の
ヘ
ル
シ
ン
キ
宣
言
等
に
お
い

て
、人
を
対
象
と
す
る
研
究
は
す
べ
て
、

そ
れ
ぞ
れ
の
被
験
予
定
者
か
ら
イ
ン
フ

ォ
ー
ム
ド
・
コ
ン
セ
ン
ト
（
十
分
な
説

明
を
受
け
た
上
で
の
自
由
意
思
に
よ
る
同

意
）
を
受
け
る
こ
と
が
不
可
欠
で
あ
る

こ
と
な
ど
、
人
の
尊
厳
及
び
人
権
に
配

慮
し
て
医
学
研
究
を
行
う
こ
と
の
重
要

性
が
指
摘
さ
れ
、
現
在
に
至
っ
て
い

ま
す
。

ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究
に
つ
い
て
も
、
人

の
尊
厳
及
び
人
権
を
尊
重
し
、
社
会
の

理
解
と
協
力
を
得
て
適
正
に
進
め
る
こ

と
が
不
可
欠
で
あ
る
こ
と
か
ら
、
い
く

つ
か
の
国
際
的
な
場
面
で
検
討
が
行
わ

れ
ま
し
た
。
中
で
も
一
九
九
七
年
に
ユ

ネ
ス
コ
（
国
連
教
育
科
学
文
化
機
関
）

総
会
で
採
択
さ
れ
た
「
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
と

人
権
に
関
す
る
世
界
宣
言
」
が
、
ヒ
ト

ゲ
ノ
ム
研
究
に
お
け
る
初
め
て
の
普
遍

的
倫
理
原
則
と
し
て
、
国
際
連
合
総
会

で
も
支
持
さ
れ
、
様
々
な
国
で
受
け
入

れ
ら
れ
て
き
て
い
ま
す
。

ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究
に
関
す
る

基
本
原
則

日
本
国
内
に
お
い
て
も
、
政
府
資
金

の
投
入
を
含
め
、
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究
が

積
極
的
に
推
進
さ
れ
て
い
く
中
で
、
こ

れ
ら
の
研
究
を
発
端
と
し
た
問
題
の
発

生
を
防
ぐ
た
め
、
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究
に

お
け
る
基
本
的
な
倫
理
規
範
を
確
立
す

る
必
要
が
あ
る
と
認
識
さ
れ
る
よ
う
に

な
り
ま
し
た
。
そ
こ
で
、
一
九
九
九
年

十
二
月
、
当
時
の
科
学
技
術
会
議
生
命

倫
理
委
員
会
は
そ
の
下
に
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム

研
究
小
委
員
会
を
設
置
し
、
先
に
述
べ

た
国
際
的
な
倫
理
規
範
の
趣
旨
を
踏
ま

え
つ
つ
、
熱
心
な
議
論
の
末
に
「
ヒ
ト

ゲ
ノ
ム
研
究
に
関
す
る
基
本
原
則
」

（
平
成
十
二
年
六
月
十
四
日
科
学
技
術
会

議
生
命
倫
理
委
員
会
決
定
）
を
取
り
ま

と
め
ま
し
た
。

こ
の
基
本
原
則
は
、
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研

究
に
携
わ
る
研
究
者
や
医
師
な
ど
の
関

係
者
が
遵
守
す
べ
き
倫
理
規
範
で
す

が
、
同
時
に
、
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究
に
必

要
な
試
料
を
提
供
す
る
立
場
の
人
や
、

広
く
一
般
社
会
が
念
頭
に
お
く
べ
き
基

本
的
考
え
方
を
示
し
た
も
の
で
す
。
以

下
そ
の
概
要
を
紹
介
し
ま
す
。

基
本
原
則
は
、
冒
頭
に
ま
ず
、
ヒ
ト

ゲ
ノ
ム
が
い
か
な
る
も
の
か
を
明
確
に

し
、
こ
れ
に
基
づ
い
て
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
を

扱
う
研
究
が
い
か
に
あ
る
べ
き
か
に
言

及
し
て
い
ま
す
。
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
が
人
類

の
遺
産
で
あ
っ
て
人
が
人
と
し
て
存
在

す
る
こ
と
の
生
物
学
的
基
礎
で
あ
る
、

ま
た
、
人
が
独
自
性
と
多
様
性
を
持
つ

こ
と
の
根
拠
で
あ
る
と
し
、
ヒ
ト
ゲ
ノ

ム
の
持
つ
意
味
の
重
要
性
を
明
ら
か
に

し
て
い
ま
す
。
そ
の
上
で
、
同
時
に
、

人
は
ゲ
ノ
ム
の
み
に
よ
っ
て
存
在
が
決

定
さ
れ
る
も
の
で
は
な
い
こ
と
、
そ
の

発
現
は
環
境
に
よ
っ
て
様
々
な
影
響
を

時の動き●2001.4
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○ヒトゲノム研究は、疾病の治療と予防に大きく貢献する一方で、人の尊厳と人権が損なわれ�
　る危険性がある。基本原則は、ヒトゲノム研究が適切な形で行われることを目指して策定。�

○基本原則は、研究者や医師が遵守すべきであるとともに、社会一般の認識の基礎となるべき�
　もの。�

※ヒトゲノム研究とは、ゲノムという生命の基本設計図をもとにヒトがどのように成り立っているかを体系的に理�

　解するために行う研究であり、塩基配列の決定にとどまらず、遺伝子の機能解析等を含んでいる。�

「ヒトゲノム研究に関する基本原則」（生命倫理委員会決定）概要�
平成12年6月�

基本的考え方�

附則�
研究の進展および社会の理解と動向に照らして、適切な時期に見直しが必要。�

○ヒトゲノムは人類の遺産であり、人としての存在の生物学的基礎であるが、人はゲノムのみ�
　によって存在が決定されるものではない。�

○何人も遺伝的特徴の如何を問わず、その尊厳と人権が尊重され、差別されてはならない。�

○ヒトゲノム研究およびその成果の応用は、その実施にあたり、倫理的・法的・社会的問題�
　（特に研究試料の提供者等の尊厳と人権に関する問題）に配慮。�

第一章　ヒトゲノムとその研究のあり方�

○ヒトゲノム研究の試料の提供にあたっては、十分な説明を受けた上で自由意思に基づく同意�
　（インフォームド・コンセント）が不可欠。その具体的手続は倫理委員会が審査。�

○提供者の遺伝情報は、厳重に保管かつ十分に保護。�

○提供者は、研究によって明らかになった遺伝情報を知る、または知らないでいる権利を有する。�

○試料の提供は無償。�

○提供者は、試料提供や結果の伝達にあたっては、遺伝カウンセリング等の社会的・心理的支�
　援を受けることができる。�

第二章　研究試料提供者の権利�

○ヒトゲノム研究とその応用においては、人の尊厳と人権が十分に尊重されることが必要。�

○明確で詳細な研究計画に基づく有意義な成果が見込まれる研究を実施。�

○独立した学際的かつ多元的な倫理委員会による、研究計画の事前の審査を実施。�

○倫理委員会の組織・審査における透明性の確保。�

第三章　ヒトゲノム研究の基本的実施要件�

○ヒトゲノム研究について、社会の理解と認識を増進するため、教育の普及と情報の提供が必要。�

○ヒトゲノム研究の成果は、公開と社会への還元が必要。�

○ヒトゲノム研究が「基本原則」に従って十分かつ効果的に行われるよう、適切な措置が必要。�

第四章　社会との関係�
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受
け
る
も
の
で
あ
る
こ
と
を
明
確
に

し
、
す
べ
て
が
ゲ
ノ
ム
で
決
ま
っ
て
し

ま
う
と
い
う
い
わ
ゆ
る
遺
伝
子
決
定
論

を
排
除
し
、
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
に
つ
い
て
の

正
し
い
理
解
を
求
め
て
い
ま
す
。

こ
の
基
本
認
識
の
も
と
で
、
遺
伝
的

特
徴
の
い
か
ん
に
よ
っ
て
い
か
な
る
差

別
の
対
象
と
も
さ
れ
て
は
な
ら
な
い
こ

と
、
倫
理
的
・
法
的
・
社
会
的
問
題
に

配
慮
し
て
行
わ
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
こ

と
、
ま
た
、
研
究
試
料
提
供
者
と
そ
の

家
族
、
血
縁
者
の
尊
厳
と
人
権
を
尊
重

す
る
こ
と
と
い
っ
た
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究

の
あ
り
方
に
関
す
る
基
本
的
な
倫
理
規

範
を
示
し
て
い
ま
す
。

続
く
第
二
章
で
は
、
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研

究
を
行
う
に
当
た
っ
て
、
十
分
な
説
明

を
行
っ
た
上
で
提
供
者
か
ら
自
由
意
思

に
基
づ
く
同
意
が
与
え
ら
れ
る
べ
き
こ

と
、
提
供
者
の
遺
伝
情
報
の
保
護
を
徹

底
す
る
こ
と
、
提
供
者
が
自
己
の
遺
伝

情
報
に
つ
い
て
「
知
る
権
利
」「
知
ら

な
い
で
い
る
権
利
」
を
有
す
る
こ
と
な

ど
、
研
究
試
料
提
供
者
の
権
利
を
守
る

観
点
か
ら
必
要
と
さ
れ
る
具
体
的
な
規

範
を
述
べ
て
い
ま
す
。

ま
た
第
三
章
で
は
、
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研

究
の
基
本
的
実
施
要
件
と
し
て
、「
人

の
尊
厳
と
人
権
」
と
「
科
学
研
究
の
自

由
」の
双
方
の
重
要
性
を
述
べ
つ
つ
も
、

後
者
は
前
者
を
尊
重
す
る
枠
組
み
の
中

で
認
め
ら
れ
る
も
の
で
あ
る
と
の
考
え

方
を
示
し
て
い
ま
す
。
加
え
て
、
有
意

義
な
成
果
が
見
込
ま
れ
る
研
究
計
画
で

あ
る
こ
と
を
求
め
、
さ
ら
に
は
、
こ
れ

ら
の
い
く
つ
も
の
倫
理
規
範
が
適
切
に

守
ら
れ
る
よ
う
、
研
究
機
関
に
お
い
て

倫
理
委
員
会
を
設
置
し
、
そ
の
審
査
を

経
る
な
ど
適
切
な
手
続
を
設
定
す
る
必

要
が
あ
る
と
し
て
い
ま
す
。

最
後
の
第
四
章
で
は
、
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム

研
究
を
行
う
者
の
社
会
へ
の
説
明
責

任
、
研
究
成
果
の
公
開
と
社
会
へ
の
還

元
、
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
及
び
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研

究
、
さ
ら
に
は
生
命
倫
理
に
つ
い
て
の

教
育
の
普
及
、
そ
の
た
め
の
情
報
の
提

供
な
ど
、
社
会
と
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究
と

の
適
切
な
関
係
を
構
築
す
る
た
め
に

行
わ
れ
る
べ
き
努
力
を
列
挙
し
て
い

ま
す
。

ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
・
遺
伝
子
解
析

研
究
に
関
す
る
倫
理
指
針

こ
の
基
本
原
則
に
お
い
て
、
ヒ
ト
ゲ

ノ
ム
研
究
を
行
う
人
が
ど
の
よ
う
な
心

が
け
を
持
つ
べ
き
か
、
ま
た
、
社
会
が

ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究
と
ど
の
よ
う
に
付
き

合
う
べ
き
か
と
い
う
課
題
へ
の
道
筋
が

明
ら
か
に
さ
れ
た
こ
と
は
、
我
が
国
の

ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究
に
と
っ
て
大
変
重
要

な
転
機
と
い
え
ま
す
。
た
だ
、
生
命
倫

理
委
員
会
自
身
が
指
摘
し
て
い
る
よ
う

に
、
研
究
を
行
う
に
当
た
り
遵
守
す
べ

き
詳
細
な
事
項
に
つ
い
て
、
よ
り
具
体

的
な
指
針
を
策
定
す
る
仕
事
が
残
さ
れ

ま
し
た
。

そ
こ
で
、
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究
に
関
係

す
る
科
学
技
術
庁
、
文
部
省
、
厚
生
省
、

通
商
産
業
省
の
四
省
庁
（
現
在
は
、
文

部
科
学
省
、
厚
生
労
働
省
、
経
済
産
業
省

の
三
省
）
が
協
力
し
、
昨
年
八
月
か
ら

指
針
の
策
定
に
向
け
て
早
速
検
討
を
開

始
し
ま
し
た
。

そ
の
結
果
、「
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
・
遺
伝

子
解
析
研
究
に
関
す
る
倫
理
指
針
」
が

ま
と
ま
り
、
関
係
三
省
の
共
同
告
示
と

し
て
本
年
四
月
か
ら
施
行
さ
れ
る
こ
と

に
な
り
ま
し
た
。

こ
れ
か
ら
の
課
題

こ
こ
に
紹
介
し
た
「
基
本
原
則
」
や

「
倫
理
指
針
」
と
い
っ
た
規
範
も
、
ヒ

ト
ゲ
ノ
ム
研
究
の
急
速
な
発
展
、
こ
れ

に
対
す
る
社
会
の
理
解
や
国
際
的
な
動

向
な
ど
に
照
ら
し
て
適
切
な
時
期
に
見

直
す
べ
き
も
の
で
あ
る
こ
と
は
論
を
ま

ち
ま
せ
ん
。
そ
の
た
め
に
も
、
基
本
原

則
の
第
四
章
に
述
べ
ら
れ
て
い
る
よ
う

に
、
ヒ
ト
ゲ
ノ
ム
研
究
に
携
わ
る
者
が

自
ら
進
ん
で
社
会
に
向
き
合
い
、
ヒ
ト

ゲ
ノ
ム
研
究
の
重
要
性
と
こ
の
基
本
原

則
の
趣
旨
に
つ
い
て
正
し
い
理
解
を
得

て
い
く
こ
と
が
重
要
で
す
。

あ
ら
ゆ
る
立
場
の
人
が
、
こ
こ
に
示

さ
れ
た
規
範
を
自
分
自
身
の
も
の
と
し

て
適
切
に
理
解
し
、
行
動
で
き
る
よ
う

に
な
る
こ
と
で
、
よ
り
よ
い
規
範
が

築
き
上
げ
ら
れ
る
こ
と
に
な
る
で
し

ょ
う
。

（
文
部
科
学
省
）
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