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ビューポ イン ト

生 命倫 理 政策 と社会 学 の必 要性

ルールができたあとへの眼差し

武藤 香織

 私 自身のバックグラウンドは社会学だが、大学院の後半からは医学部に身を置いて、医学

研究の倫理に関わる政策と医療福祉論の領域を適遥 している。特に生殖補助医療技術や遺伝子

技術といった、新しい医科学技術が現代社会に広 く与える影響に関する考察が私の主たる関心

である。大学院時代は、自分の専門を何と説明すれば周囲の理解が得 られるのか困惑していた

が、いまでは私が関わっている領域を端的に説明するのに、ELSI(エ ルシーと読む;Ethical

Legal and Social Implications)と いう言葉が最も適当であると考えている。 ELSIと は、

1990年 にアメリカで始まった 「ヒトゲノム解析研究計画」という国家研究プロジェク トの一

部として設けられ、ヒトの遺伝子情報を解析することによって将来どのような問題が起こりう

るか、まだどのような手立てを検討しておくべきかを倫理的 ・法的 ・社会的側面から予測する

という学際的な研究 ・教育領域を指す。この分野の探索のため、研究予算全体の3～5%が 多

彩な専門分野の研究者に割 り当てられてきた。ELSIプ ログラムの所期の目的は、

 ① 遺伝子情報の使用と解釈:プ ライバシーと公正性

 ② 新しい遺伝子技術の臨床への統合

 ③ 遺伝子解析研究に関わる問題

 ④ 市民と専門家の教育

という4つ の重点領域における問題群の発掘であった。その後、ELSIプ ログラムは、ヒトゲ

ノム解析研究プログラム本体の見直しや5ヵ 年計画による影響を受けると同時に、1997年 に

は研究評価委員会も発足するなどして、その方向性を修正 してきた。1998年 には最初の4つ

の領域に追加 して、以下の5つ が加わっている1)。

 ⑤ ヒトDNA配 列決定の完成とヒト遺伝子多様性研究に関する諸問題の研究

 ⑥ 遺伝子情報の増加によってヘルス・ケアや公衆衛生活動にもたらされる影響の検討

 ⑦ ゲノミクスと遺伝子環境の相互作用についての知識が非臨床場面で蓄積されることに

   よる影響の検討

 ⑧ 新しい遺伝学の知識がどのように哲学的 ・神学的 ・倫理的な観点と相互作用するかを

   検討

 ⑨ 社会経済的な要因、ジェンダー、人種やエスニシティがどのように遺伝子情報の利

   用 ・理解 ・解釈、遺伝子関連サービスの利用、政策決定に影響するかについて検討

 以上のような重点領域は、一見 しただけで社会学者の研究心をそそる内容ではないか と思
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われ る。実際に このよ うな分野の興隆によって 、アメ リカの社会学界で は政策面への貢献 も果

た したが、社 会学 に対す る学術 的な貢献 も高まった。 「新 しい遺伝子技術の社会学(sociology

of the new genetics)」 とい う言葉 が普及 し、1999年12月 に はJournal of Health and

Ilnessで 初めての特集号が編まれ、2000年8月 のアメリカ社会学会では独立 したセ ッション

が組 まれている(座 長:B.K.ロ スマ ン ・ニュー ヨーク市立大学教授)。

 もち ろん 、 ヒ トゲ ノム解 析研究 計画 自体 には 日本 も無関 係で はな い。 日 ・米 ・英 ・仏 ・

独 ・中の6ヶ 国20セ ンターによる国際チームが全塩基配列の決定に挑み、1999年6月 には

慶磨義塾大学の分子生物学研究 グルー プが世界で初めて22番 染色体 の解読 を終了している2).

政策面での対応 を見 ると、先進国の多 くが80年 代か ら取 り組んできたのには遅れを とって き

たが 、 日本 も1990年 代の後半に入 ってか ら厚 生科学審議会の下部組織を中心 に急 いで取 り組

みを始めた。 ヒ トゲ ノム以外 にも、出生前診 断、生殖補助医療技術、遺伝子治療、組織移植 、

疫学研究な どをも対象 として いる3)。

 だが 、そ の過程 に 日本 の社会学者 はほ とん ど関わ っていな い。先進 国での生命倫理政 策形

成過程 をみ ると、規制に必要 とされ る原則 を絞 り込んでい く段階 において、そ の社会での社会

的 ・文化的 ・経済的な文脈を加 味 した包括的な調査報告を基 本的な資料 としている ことが多 い

が、 日本 の場合にはその面での資料が圧倒的 に不足 して いた。 日本のELSI分 野 の研究投資額

はアメ リカ と比べ物 にな らな いほ ど少 な く、ベース ライ ンとすべ き社会調査 も十分に行 われな

か ったためである。 これは実に残念な ことである。

 もっとも、各国での 生命倫 理関連施策 形成をみて も、医学の倫理的 な問題 を検討 し、規 制

方策 を論 じる にあたっては、生命倫理学的な原 則に基づ いた法的な権 利概念 を検討す るのが基

本的な議論の方向性 となる。例 えば、イ ンフォーム ド ・コンセ ン トの法理(研 究や治療内容を

十分に知 らされ、理解 した 上での同意)や 知る権利 ・知 らな い権利(発 症 前遺伝子診断の受診

によって自分の発病可能性を知る権利 ・知 らない権 利、第三者 の配偶子による体外受精での 自

分の生物学的な親 を知 る権利 ・知 らな い権利 など)、 自己に関する情報の流れ をコン トロール

する個人の権利(individual's right to control the circulation of information relating to oneselfな どだ

が、主 に法学者やバ イオエ シシス トらが これ らのキー ワー ドを もとに議論 をして、規制内容の

骨子が構築されてい く。 とはいえ、 こうした主導原理が適用 されるにあた っての社会的な妥 当

性や根拠 を提示するのは、社会学者の仕事 として重要であった。

 私 は、 日本の施策形成 において、社 会学 者が中心 とな ってできたはず の ことが、少な くと

も二つはあると考えて いる。

 一っは、その技術 な り研究な りを受 ける 「当事者」 が どのよ うに受 け止めて いるのか とい

う観点か らの提言で ある。例えば、 ヒ トゲ ノム解析研究計画が始 まった頃、ELSIの ターゲ ッ

トは特定の遺伝病家系集団で あった(ハ ンチン トン病や家 族性 腫瘍 など)。 彼 らに対する影響

が大規模なプログラムで研究され、医学研究や医療の現場には彼 らを保護するための新 しいル

ールが持 ち込 まれ た。 いまや一般的な疾患(common disease)を 一般的な市民集団 に対 して
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大規模 なスクリーニ ングが検討 される時代 に入 り、 アメ リカのELSIの 関心 もそち らに移 りつ

つあ る。だが、 日本では遺伝病家系 に対するイ ンフォーム ド・コンセ ン トも十分 に行われてい

な いとい う、議論の前提その ものを揺 るがす状態にあるうえ4)、 保険加入 ・雇用 ・結婚な どラ

イ フコースの様々な時点 にお ける差別 の問題な どの課題が 山積 したまま5)、 大規模ス クリーニ

ングの時代 を迎 えて いる。遺伝子情報は個人だけではな く家族や親族を含 む情報で あるという

特殊性 か ら、家族家系内でのタブー、 リプロダクティブ ・チ ョイス をめ ぐる家族 内の ダイナ ミ

クスな どの観点か ら、改めて医療技術の 「家族 」 という枠組みへの影 響を検討 しなおす必要が

あろ う。 しか し、実際 には 「当事者」不在のなかで規制政策ができあがって いるのが現状であ

る6)。

 もう一つは、先端的 な医学研究 に対す る倫理的な審査 システムの質が 問われて いな い点 で

ある。 日本で形成 されつつある施策では、 ヒ トを対 象とした研究 を行 う研究者が、研究計画 を

倫理審査委員会(Institutional Review Boardあ るいはResearch Ethics Committee)に 通 し、

委員会 が研究開始 のゴーサイ ンを出す とい う仕組 みが、 ほぼ無条件 に礼賛 されている7)。 今後

は各研究施設での倫理審査システムが制度化 されて いくことだろ う。 しか し、社会学者はそ の

質をめ ぐって問 うてい く必要が ある。アメ リカやイギ リスでは、四半世紀以前 に同様の仕組 み

をつくってきたが、審査案件の増加、研究の大型化 ・国際化 ・複雑化、研究テーマの専門分化、

研究助成機関の多様化な どの変化 によって、 この数年でそのシステム の破綻が政府の認めると

ころ とな り、アメ リカでは 目下改革の真っ最 中である8)。 日本でつ くられてきた倫理委員会に

ついて は、その 「根 回し」による意思決定が指摘 されて いるが9)、 そ うした指摘が吟味され る

ことも、 アメ リカやイギ リスでの破綻要 因が検討 され ることもな く、昨今の施策では とにか く

「倫理審査委員会」 というハ コを制度化 しろという要請が高まっている。だが、科学者一非科

学者間の情報非対称性 の問題、学内 ・学会 内で の様 々な対立関係 の対峙 を回避す るためにと ら

れ る 「根回 し」、ボ ランテ ィアである ことが多 い倫理審査委員の職務満足や労務負担の増加 に

ついて の検討な ど、いかなる意思決定 ダイ ナミクスで 「倫理的な」判断 を下 しているのかとい

う 「質」の問題 をめ ぐっては、ほ とん ど研究が なされていない状況 にある。ただハ コをつ くる

だけで はな く、 「倫理的な原則 」の下で揺 れ動 く人々の姿 を記述 し、そ こに立脚 した システム

の構築を考察する必要があったのではないだろうか。

 以上のよ うな貢献が可能であった にも関わ らず、社会学者の注 目を集め ることのないまま、

ヒ トの生命 と医科学技術、医療、家族 といった幅広い領域 に関わ る施策がつ くられて いった。

旧厚生省厚生科 学審議会の先端医療技術評価部会や関係す る研究班 にも、社会学 をバ ックグ ラ

ウン ドとした者は殆 ど入っていない。 もっとも、アメ リカのELSIの 業績 を振 り返ってみても、

こうしたプラクティカルな規制政策形成段階で社会学者の直接的な貢献は、ジェンダー ・バイ

アスやエスニ ック ・バイ アスに対す る監視 に留 まっていたようであるが、 日本 での施策作業の

中 には、そ ういった観点への配慮す ら十分であ ったか どうかわか らない。あるいは、そ こに社

会学者が必要であると判断 されなかった ことが実 に惜 しまれ る。
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 だが、評価部会が解散 し、結果として法律なりガイ ドラインができたとしても、その後に

残された 「生身の人間」による受容や混乱について探究するのは、おそ らく社会学者に最 も適

性があると思われる。とにかくより多くの社会学者に関心を持っていただきたい。現代医療や

バイオテクノロジーの存在そのものだけでなく、それによって挑まれる既存の価値観や形成さ

れたルールにも揺さぶられていく人々の姿を記述し、施策の見直し時期に貢献できる社会学者

の参入を心から願うものである。
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