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資料１

 

個人の遺伝情報に応じた医療の実現プロジェクト 
第３３回 ＥＬＳＩ委員会 

議 事 録 

 

 

１. 日 時  平成２３年１１月２２日（火）１５：３０～１８：００ 

２. 場 所  文部科学省１６Ｆ２会議室 

３. 出席者 

   （委 員）丸山委員長、栗山委員、隅蔵委員、羽田委員、光石委員 

   （事務局）(財)日本公衆衛生協会 

   （オブザーバー）横野氏、洪氏、文部科学省、プロジェクト事務局 

 

【丸山委員長】  では、始めたいと思います。 

 ただいまから個人の遺伝情報に応じた医療の実現プロジェクト第３３回ＥＬＳＩ委員会、本

年度、平成２３年度の第７回委員会を開会いたします。本日も皆様方、お忙しいところお集ま

りいただきまして、ありがとうございます。 

 本日は、森崎委員、増井委員、北澤委員、それから上村委員から欠席との連絡をいただいて

おります。 

 では、配付資料の確認を事務局からお願いしたいと思います。 

【事務局】  はい。まず議事次第がございます。その下に机上配付資料リストをおつけをし

ております。 

 資料１としまして、３１回のＥＬＳＩ委員会の議事録をおつけしております。それから、机

上配付資料リストにございますとおり、机上配布資料１としまして、３２回のＥＬＳＩ委員会

の議事録をおつけをしております。それから、机上配布資料２としまして、「患者が支えるバイ

オバンクとその未来」のシンポジウムの配布資料をおつけをしております。それから机上配布

資料３としまして、ＥＬＳＩ委員会とりまとめ事前打合せ会議の記録、第２回の記録をおつけ

しております。それから机上配布資料４としまして、ＥＬＳＩ委員会 成果のとりまとめ方法

について、それから机上配布資料５としまして、事前打合せ会議でお配りをしました北澤委員

の資料、それから机上配布資料６としまして、羽田委員の配布資料をおつけしております。そ

れから、最後に、机上配布資料７としまして、昨日送っていただきました、光石委員の資料を

おつけをしております。それから、今し方、お配りをさせていただきました、机上配布資料と

右上に書いてあります、隅藏委員の「知的財産権、所有権について」という資料、Ａ４表裏の
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資料がございます。それから、プロジェクト事務局さんのほうから、これは日大の練馬光が丘

病院の対応かと思います。おそらくこれがポスターになるとお聞きしておりますけれども、案

内の資料を提供いただきました。 

 配付資料は以上でございます。 

【丸山委員長】  ありがとうございました。 

 そろっていますでしょうか。また、欠けていましたら、今でも、また欠けているのを発見さ

れたときでも結構ですので、ご指示いただきたいと思います。 

 では、議事に入りたいと思います。 

 議題の１で、議事録の確認を事務局のほうからお願いいたします。 

【事務局】  今し方ご紹介いたしました資料１、前回委員会において先生方にご高覧をいた

だきました、第３１回のＥＬＳＩ委員会議事録、こちらにつきましては、前回委員会後に、羽

田委員のほうから、語句の修正、加筆についてご指摘をいただきました。それ以外の先生方か

らは、特段の修正の指示はございませんでしたので、この第３１回の議事録につきましては、

本日の委員会をもって確定し、以後、公開版として扱ってまいりたいと思います。 

 それから、机上配布資料１としまして、前回、第３２回のＥＬＳＩ委員会の議事録（案）、こ

ちらにつきましては、委員の皆様方に、いま一度、内容のほうをご確認いただいて、修正等ご

ざいましたら、１２月９日の金曜までに、事務局のほうまでご連絡をいただきますよう、お願

いいたします。 

 以上、議事録の確認でございます。 

【丸山委員長】  ありがとうございました。 

 では、資料１の３１回委員会議事録につきましては、これで一応確定とさせていただきたい

と思います。よろしいでしょうか。 

 ありがとうございます。 

 この後でも、大きな間違いが、もし発見されれば、事務局のほうにお願いして、ホームペー

ジの書きかえ等、できないことはないと思いますので。 

【事務局】  はい。大丈夫です。 

【丸山委員長】  ご指摘いただければと思います。一応、確定とさせていただきます。 

 それから、机上配布資料の１のほうについては、加筆等ございましたら、１２月９日までに

事務局にご連絡いただければと思います。 

 では、議題の２に入りたいと思います。「オーダーメイド医療実現化プロジェクト」関連シン
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ポジウムについてということで、まず１つが、「患者が支えるバイオバンクとその未来」という

シンポジウムが１１月１３日に開催されました。これにつきましては、当日の配布資料をプロ

ジェクト事務局さんより提供いただいており、今日も机上配布資料２として配付してもらって

いるところであります。当日は、栗山委員と私が出席しました。 

 まず、プロジェクトの山下さんのほうからご報告いただいて、その後、栗山委員、それから

増井委員も報告されたんですが、今日、見えていませんので、栗山委員には感想等を少しお話

しいただければと思っております。 

 では、山下さん、お願いいたします。 

【プロジェクト事務局】  今月の１３日、日曜日の午後、東京大学医科学研究所の講堂にお

きまして、新しいテーマというか、これまでこういったテーマでのシンポジウムは経験なく、

初めてなんですけれども、患者さんを対象にしたシンポジウムを開催いたしました。 

 当日出席いただいた方が６３名でございました。残念ながら、マスコミの出席がどうも、後

で名簿を見てみたんですけれども、全くなかったかと思います。あと、関係者の方も結構多か

ったんですけれども、初めて見かける患者団体の方も、当日のご出席者としてはいらっしゃっ

たかと思います。 

 海外からゲスト、これは日本人類遺伝学会の関係で来日されていた方に、１泊、滞在期間を

延ばしていただいて、今回のシンポジウムにご出席、出演いただくといった形で実現いたしま

した。 

 ご報告いただいた後、おのおの、実際に患者団体の立場でバイオバンクを運営されている実

際の経験をお話しいただきまして、それに対して、また途中で質問票を配付させていただいて、

かなりの数の質問票をいただくことができまして、その質問票に基づいてパネルディスカッシ

ョンを進めるといった形で、当日は進行しました。 

 内容としては、我々も初めてのイベントだったんですけれども、よいものであったというふ

うに思っていまして、今、当日録画した記録ビデオをもとに冊子をつくろうということで、そ

んなにお金かけないで、書き起こしをして、ちょっとまとめて、簡単な、薄い冊子を作成する

予定でおります。 

 以上でございます。 

【丸山委員長】  ありがとうございました。 

 栗山委員、何かございますか。 

【栗山委員】  「患者が支えるバイオバンクの未来」ということで、そのシンポジウムの演
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題にも惹かれ、患者が参加するとか協力するだけではなくて、患者が支えるというのは全く新

しい視点ということで、楽しみに参加させていただきました。 

 ほんとうにこんなことを考え、こんなことをする人たちがいるんだと、改めて思うように、

自分たちの疾患を研究してもらうために、ごめんなさい、ちょっとお名前、どっちの方がどう

おっしゃったのか忘れちゃったんですが、私たちの資料をえさにして、研究者に研究をしても

らうというようなことをおっしゃっていらしたご発表があって、日本と医療制度が全く違う中

で研究してもらい、治療を見つけてもらうということへの積極的なかかわりというのを目にし

て、改めてすごいなと思いました。 

 こういう姿勢というのは、これから私たちが考えていく課題ではあろうと思って伺っていた

のですが、最後のほうの日本の稀少疾患を支援する団体の方が発表したときに、韓国の方だっ

たか、日本は皆保険制度があって、それ以上、何を患者さんに支援するんだみたいな質問があ

りました。私のとり方が間違っていたのかもしれないんですが、要するに、患者の困っている

問題というのは、ほんとうにいろんなところにたくさんあって、それぞれの国で、自分たちの

困っているところに焦点を当てると、よその制度の中で、よその国の制度とか何とかがわから

ない中では、単純に比較は難しいだろうなと思いつつ、お話を伺っていました。 

 そうは言っても、やっぱり患者がアクティブに動き、患者がほんとうに支えることができて

いる、こういう事例をたくさん見ることによって、患者の立場からも、それから研究者の立場

からも、研究者は自分たちが患者のために研究してあげるだけではない、いろいろな協力の仕

方に気がついてくれるというのもいいなと思って、参加してきました。 

 何かちょっと、どういうふうに言っていいのかわからないですが。 

【丸山委員長】  ありがとうございます。 

【栗山委員】  もう一言。 

 多分、これは武藤先生の企画とか何とかだと、皆さんと一緒になってだと思いますが、やっ

ぱりそういう両方の立場の視点を持って、こういうことをどんどんやっていただけたらいいな

と思いました。 

【丸山委員長】  どうもありがとうございました。 

 私も当日参加したんですが、細かいところをあまりよく覚えていないんですが、患者主導で、

こういうバイオバンクを構築するなど、自分の疾患について研究者に研究をしてもらう、ある

いはさせるというような目標について、どういうふうな方法があるかというようなところ、か

なり具体的な、このウェクスラーさん、テリーさんのお２人からは説明があり、その後、フロ
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アの質問について、討論といいますか、やりとりがありました。 

 個人的には、研究者にこういう患者主体のバンクとか、あるいは研究支援を受けて研究をし

てもらうというのは、これはお２人ともアメリカですが、アメリカでは研究者は社会貢献をす

ることが求められています。こういう患者主体のバンクなり、患者の支援を受けた研究をする

というのは、研究者にとっては社会貢献というふうに評価されるので、研究者にもそういう研

究をするモチベーションが働くんですね。そのあたりが日本では社会貢献の求められる度合い

というのが、アメリカとかオーストラリアほど強くないんじゃないかなというような感じで、

そういう土壌があれば、こういう患者の団体の主導するバンクなり研究支援を受けての研究が、

うまく実施され、その成果を、なかなか成果というところまで行くかどうか難しいところもあ

るんじゃないかと思うんですけれども、患者に成果が還元されるというようなことになるんで

はないかと思います。 

 それから、パネルディスカッションのところでは、立命館大学の松原先生が司会進行を務め

られたんですが、フロアから、患者の試料を用いても、研究者のほうが成果の権利を主張する

ようなことは、これまで裁判事件としてありましたので、そういう場合にどう対応するかとい

うような問題提起がなされたんですが、そのあたりについては、いま一つ議論が、そこに焦点

が集まるというところがなかったようなところもあり、時間は限られておりますので、法律を

やっている者にとっては、もうちょっと突っ込んでほしいなというふうに感じたところもあり

ました。 

 すいません。取りとめない感想なんですが、何か質問等ございましたら、出していただけれ

ばと思います。 

【羽田委員】  すいません。その最後の質問は、どういう方が言われたんですか。 

【丸山委員長】  どなたが質問出されたかというのはわからない。質問をペーパーで、質問

紙で出して、質問紙を出した人がフロアから発言するというのでは時間がないので、司会者の

ほうで読み上げて、それを報告者が答えるというスタイルで、いま一つ、そのあたりが、通訳

の方が介在されて、ウェクスラーさん、テリーさんの返事が、研究者と試料提供者との権利の

紛争という部分には踏み込まなかったようなところがあったと思うんです。 

【羽田委員】  そうですか。それは残念ですね。 

【丸山委員長】  ええ。 

 今、ビデオを起こされているという話ですから、こっちはもう英語ができないものだから、

英語で聞いたり日本語で聞いたりして、頭がちょっとてんでばらばらになっていて、聞き漏ら
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しているところがあるかもしれないので、また記録ができれば、どんな様子か、教えていただ

ければと思いますが。 

【プロジェクト事務局】  そうですね。はい。 

【丸山委員長】  では、これが１つのシンポで、もう一つのシンポジウムが、１１月８日の

午後あったんですが、それについては、ちょっと内容が、このオーダーメイド医療実現化プロ

ジェクトとは外れるようなところがあり、山下さんのほう、何か用意されていますか。 

【プロジェクト事務局】  特には。都合でちょっと行けなかったもので。 

【丸山委員長】  そうですね。主催がＮＰＯ法人オーダーメイド医療を考える会なんですけ

れども、武藤先生に伺ったところでは、がんワクチンについて、フランスで治験を行うという

ことですかね。 

【プロジェクト事務局】  そうです。 

【丸山委員長】  研究を行うということで、バイオバンクジャパンとは直接関係していない

というものなので、この会でも報告は端折らせていただくということにしたいと思います。 

 では、議題２の関連シンポについては以上で終えさせていただきまして、続いて議題３です

が、ＥＬＳＩ委員会成果のとりまとめについて議論を移していきたいと思います。 

 このとりまとめにつきましては、ＥＬＳＩ委員会と、それから、その間に挟んで実施してお

ります。事前打合せ会議で議論をしていただいているんですが、前回の事前打合せ会議では、

羽田委員と北澤委員からご報告いただき、本日、その資料を添えております。 

 あらかじめお願いしていなくて恐縮なんですが、事前打合せ会議は一応クローズドで開いて

おりますもので、ＥＬＳＩ委員会の記録としては残らないので、事前打合せ会議で出していた

だいたレポートについて、北澤委員と羽田委員に、ちょっと簡単に、事前打合せのような詳し

いところまでお話しいただく必要はないかと思うんですが、ご説明いただければと思います。 

 北澤委員は今日ご欠席ですので、それはちょっとかなわないんですが、羽田先生のほう、よ

ろしければ、突然で、あらかじめお願いしていなかったんですが、簡単にご説明いただければ

と思います。 

 机上配布資料６ですね。 

【羽田委員】  そうですね。机上配布資料６で、こんな短いものなんですけど、ＭＣの役割

をどうするかということで、今までのＭＣさんの歴史その他に、このオーダーメイド実現化プ

ロジェクトにおける役割その他はもう一つ理解していないところもあるので、その辺の言及は

避けて、パーソナルゲノムの時代がもう間近に迫っているわけで、それに際して、今のＭＣさ
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ん、あるいは資格化を何とかやり遂げたＧＭＲＣという制度で認証、認定していっているよう

な人材、それプラス認定遺伝カウンセラーと臨床遺伝専門医というのは、今のところ資格化で

きている人材なんですけど、この三者を、今後、近々迎える、あるいはもう既に一部始まって

いるパーソナルゲノム時代にどういうふうにフィットさせていく、あるいはその守備範囲を広

げていくかということは、よく考えなきゃいけいないなということで、こういうふうなまとめ

をさせていただきました。 

 大体そんなところです。 

【丸山委員長】  ありがとうございます。 

 事前打合せ会議に参加された委員も多いかと思うんですが、何か今の羽田委員のご報告につ

いて、質問コメント等あれば、出していただければと思います。 

 では、特にございませんでしたら、羽田委員のご報告については、これぐらいにさせていた

だきまして、今日は机上配布資料７と、それから後でお配りいただいた机上配布資料で、光石

委員、隅藏委員からご報告いただければと思います。 

 もしよろしければ、光石委員からご報告いただけますとありがたいと思います。 

【光石委員】  研究参加者の説明に対する同意というのと同意撤回、これこれに、この問題

における検討について、これもずっと前から申し上げていたことを、ただ書いただけの話なん

ですが、１つ、一番最初に前提の問題と言っているのは、もともと、これ、予防とか診断とか

治療そのものじゃないんですよね。要するに、そういうものを改善するということが、この研

究なんですよね。 

 そこで研究参加者、患者さんが研究参加者になるわけなんでしょうけど、そういう人の通常

の患者の立場とは異なっている、そういう説明に対する同意、それから同意撤回については、

そのことを前提にしなきゃならんというのが１の（１）です。 

 それから、（２）は、患者という言葉が、これが日本語の弱点なんですよね。つまり一人一人

の具体的な患者という意味と、それからクラスとしての患者さん、あるいは将来の患者たちと

いう、いろんな意味があって、これは英語なんかではallとかsomeなどによって示すんですけれ

ども、日本語では冠詞がないのでわからないんです。英語のaとかtheのように、名詞の前にあ

らわれて、その名詞の示す事柄の特定性を示す、定冠詞、不定冠詞というものがありますけれ

ども、日本語ではそういう冠詞がないので、どうも患者というものを、どういうふうに考えた

らいいのかということ。患者と書いてあるのを、どういう人たちのことなのかということを、

やっぱり前提の問題として考えたいなと。 
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 ２として、これは一番最初に申し上げましたけど、オーダーメイド医療実現化プロジェクト

では、みんな「協力」という言葉を使っているんです。患者さんに関してのですね。だけど私

は、もうこれ全部「参加」、日本語では協力じゃなくて参加というふうに言うべきなんじゃない

かなと。その意味というのは、要するに、ここに書きましたように、協力と参加というのは、

全然、『広辞苑』でも意味が違うんですよね。やっぱり参加としたほうが、こういう研究に加わ

るか加わらないかということの理解がしやすいんじゃないか。協力と言うと、どうも特殊性が

であって、厳し過ぎちゃうということでよくないと。 

 それから、もう一つ、「研究方法」の「あなたの研究」。これも「オーダーメイド医療の実現

を目指して」の中にあるんですけれども、「あなたの健康状態の変化」という、それだけじゃな

くて、「あなたの死亡」ということについても、やっぱり書いておくべきなんじゃないかな。患

者が死亡診断書の死亡データをプロジェクトへ提出することを説明するということは、患者と

して、自分の後の人々に対する大事な要素であるということの理解、それが患者に与えられる。

それが与えられないんですね、今のやり方だと。だから、そういうことを、あなたの死亡とい

うことも、やっぱり書いておくべきなんじゃないかなと。 

 それから、「研究によって得た遺伝子・タンパク解析結果の個人への開示について」というと

ころの、これは「原則としてありません」というふうに書いてあるんですけれども、やっぱり

その次に、研究参加者が知りたい事項、事態についても書いておくべきなんじゃないか。こう

いうふうに「原則としてありません」というままでは、やっぱり正しい開示が示されないです

ね。 

 今の点は、同じようにバイオバンク通信においても、協力、協力と言っているのも、やっぱ

り協力じゃなくて、さっき言ったような参加ということでやるべきなんじゃないかなというふ

うに思います。 

 それから、３番目に、今度は声かけの問題という。病院に来る患者への説明の状態について

なんですけれども、こういうことのみが、声かけしない理由なのかなとか、この辺がちょっと

はっきりしないんです。 

 それで医師とか看護師とか、そういう人たちのＭＣの人が、病院に来るすべての患者に対し

て、研究に参加するかどうか、それを説明するべきなんです。これまでは、一定の患者には声

かけをしなかったようなんです。なぜ全員の患者たちに説明の声かけをしないのか、その理由

は私にはよくわからないんです。だから、後の患者に向かって、多くの患者たちが研究に参加

してきたというふうに主張して、病院にとって楽になるからという理由で、そういうふうに声
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かけの問題はしているのかなと。だから、病院に来るすべての患者のうちの声かけをする割合

といいましょうか、パーセントといいましょうか、そういう患者全体には声かけをしない理由

というのが、やっぱりあるんでしょうね。それから、声かけをする患者の理由、声かけをしな

い患者の理由、そういったものをやっぱり明確にすべきなんじゃないかなと。 

 それから、４番目に、患者への同意。この場合の患者というのも、最初に言ったように、研

究参加者、研究参加者への同意のことなんですけれども、まず、同意のための方法は、バイオ

バンク通信を示してプロジェクトの内容を説明するということ。そういうことが妥当だとは思

います。参加患者の中には、話を聞くのに時間がとられるのは避けたいという人もいるような

んですけれどもね。 

 小児の同意は、本人の場合、１５歳以上でなければ説明できないんじゃないかなというふう

に思います。本人じゃなくて、じゃあ、代行者による同意というのは、やっぱり問題があるん

じゃないかなと。つまり、こういう患者さんに、いわゆる普通の診療とか、そういうものじゃ

ない、まさに研究をやるわけなんだから、そういう研究をやるのに、やっぱり本人にその研究

についての同意を得るということが大事じゃないかなと。 

 それから、患者さんで同意しない理由というのが幾つか出てきていますね。これはたまたま

私が前にやった理由で、ほかにもあるのかもしれません。あったら、どうぞおっしゃってくだ

さい。１つは、もう高齢だからという。特に８５歳以上のような人の場合は、もうそういう理

由で同意しない、それから体調が悪いといいましょうか、そういう理由で同意しない、それか

らもう待たされるのは嫌だという理由で同意しないと、それから、すぐに帰りたいからとか、

血液をあげるのは嫌だとか、いろんな理由でもって事を述べて同意しないという。同意しない

理由としては、もちろん、そういう理由として考えることが可能なんですけれども、いずれも

考えられる理由だけれども、成果が与えられないことは、この理由だと思います。 

 それから、患者の同意する理由が、実際に参加された患者のうち、同意した患者さんはどう

いうことを言っているかというと、病院に協力するだの、あるいは医師との信頼関係が、これ

尊いというんですか。それから、ほかの人、他者の役に立つとか、個人情報の扱いが心配だと

いうようなことを、どうも述べているようなんです。 

 個人情報の扱いが心配ということで同意するのは、どういう意味なのか、ちょっと私にはよ

くわからないです。むしろ、そういう場合は同意しないのではないかなと思いますけれども。 

 それから、同意撤回についてなんですけれども、これも同意撤回の人数とか、同意から撤回

までの期間とか、時間とか、同意撤回をする人は本人か遺族か、他者に示すことができるよう
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に明確にすべきなんだろうと思います。 

 同意撤回した理由には、患者が反対するんだとか、あるいは個人情報に関する件などの説明

もあるけれども、他者に示すことができるように、これも明確にすべきなんだろうと思います。 

 今回のような、こういう研究参加者の同意とか同意撤回について、もうちょっと、こういう

ことが問題があるんじゃないかというようなことがあったら、どうぞ教えてください。 

 以上です。 

【丸山委員長】  ありがとうございました。 

 今、光石委員から同意、同意撤回に関するご報告いただきましたが、質問、コメント等あり

ましたら、お出しいただければと思います。 

 栗山委員、どうぞ。 

【栗山委員】  私、うまく質問できるかどうか、自分がよく整理できているかどうかわから

ないんですが、協力ではなく参加というところなんですが、先生のイメージとしては、協力と

いうと、協力と参加というのは、どっちがより一緒にやるという感じなんでしょうか。参加と

いうのは、あるところ、もう研究というものができていて、形ができていて、そこに呼び込ま

れてやる、採血するというような感じで、協力というのは、同じ立場で一緒につくり上げてい

くという感じでしょうか。 

【光石委員】  難しいですね。 

【栗山委員】  そこが、これを読んだときに、『広辞苑』の意味というのは多分あると思うん

ですが、立場によって、同じ言葉も受け取り方が違ったりすることもあると思うし、言葉って、

時代によって、使われる対象によってとか、その状況によって変わってくるもので、このとき

は協力ではなく参加に変えるべきといった、その理由が私にはよくわからなかった。 

【光石委員】  今おっしゃっているのは、私の書いた、何……。 

【栗山委員】  ２番の。 

【光石委員】  ２番の。 

【栗山委員】  はい。 

【光石委員】  ２番の何番でしょう。 

【栗山委員】  （１）の、「すべて協力ではなく参加と変えるべきである」というのって、ど

っちがより患者さんにとって、一緒にやっていくというイメージがあるのでしょうか。それと

も一緒にやっていくというのは、患者にとって負担が大き過ぎるので、あるものに外から入る

ということの方が、立場的には患者にとって緩やかだというふうにお考えなのか。 
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【光石委員】  これも、だから最初に言いましたように、患者さんがいわゆる普通の医療の

患者さんではないんで、やっぱり研究をするんだということで、ある意味で、ものすごく大事

なことを、参加しますということで初めてこの研究に加わると。そういうことが、もし、そう

いう理由がないなら、もう参加はしないと。それはそれでしようがないんじゃないかなと思う

んです。ですから、今、協力、協力と書いてあるけど、協力というと、何となく研究じゃない

ような感じになっちゃうんですよね。やっぱり研究というのは、そもそも、お医者さんたちな

いしは、こういうオーダーメイドの人たちにとって、協力、協力、協力というふうに考えてや

っているんですけど、それはそれでいいんですけど、やっぱり個々具体的な一人一人の患者さ

んたちのことを考えたら、参加ということでないと、ちょっとうまくいかないと。 

【栗山委員】  ごめんなさい。そのときの参加と協力のかかわり合いの深さは、どっちのほ

うがかかわり合いが深いと思っていらっしゃる……。 

【光石委員】  かかわり合いの深さ。 

【栗山委員】  別に、これが治療検査であれば協力ではなくて、希望するかしないかですよ

ね。言ってみれば。もちろん説明の仕方とかという、そういうのはあると思うんですが、治療

であれば、協力でも参加でもなくて、自分が希望するものですよね。ですから、そもそも……。

ただ、もしかして……。 

 参加という言葉って、患者の医療への参加というふうに使われることもあって、そのときの

参加というのは、それぞれ人によって使う言葉の意味づけがものすごく違うなというのを、私

はこの患者参加という言葉を聞くようになってから、「あなたにとって患者参加ってどういうこ

とですか」って、例えば、医療者とか研究者とかに伺ったときに、ある人は、患者参加という

のは、患者参加とか患者主体というのは、今までは、例えば、「患者さんの家族の話を聞いてき

たけど、そうじゃなくて、患者さん本人の意見を聞くことです」と言う人から、「点滴する薬の

名前を一緒に確認することです」と言う人から、それから何というか、「それこそ駐車場で転ん

でも訴えないことです。自己責任です」と言う人まで、ほんとうにすごく幅広くいることを経

験しているものですから、先生のおっしゃった協力と、ただ、協力と参加といっても、これは

おっしゃるとおり治療ではないので、治療じゃないのに協力と言って、より平等にやるという

イメージになってしまうと、そんな責任は患者のほうに、責任というか、研究に対する利益と

かインセンティブもない中で、負担が重過ぎるから参加程度にすべきだということなのか、そ

こら辺がちょっと、私にはよくわからないんです。協力ではなくて参加にすべきということの。 

【光石委員】  ちょっと、その辺私も、前からそういう。私は、やっぱりこの場合は参加っ
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てまずは書かないと、何か新しいこういうことについて、大事なことを自分はやるんだという

ことがわかる意味では、やっぱり参加という言葉のほうがね。 

【栗山委員】  参加というのは、より主体的に一緒にやるということですか。だから先生に

ちょっと教えていただきたいのは、どっちのほうが患者がより主体的にやることなのかなとい

うのが。 

【光石委員】  協力と言うと、目的のために心を合わせて努力するというのが、どうやら、

その意味のようなんですけどね。 

【栗山委員】  『広辞苑』的にはそうだと思うんですが、多分、すごく同床異夢だと思うん

です。同じ言葉を……。同床異夢と言ったらおかしいけど、同じ言葉でそれぞれイメージする

ことが違うので、必ずしも、みんなが『広辞苑』を持ってきて、そういうふうに理解するわけ

ではないので、ここで先生のおっしゃる協力と参加の違いは、どっちのほうがより責任があっ

て、一緒にやっていくという。責任を分かち合って一緒にやっていくとか、科学のために、一

生懸命、私もぜひやりたいという思いを持ってやっていくのか、先生はどっちをイメージして

言ってらっしゃるのかなと。 

【光石委員】  私は参加のほうがと思ったんですけれども、おっしゃるように、ひょっとし

たら逆かもしれないと。協力って言ったほうがいいというふうにお考えのようですが。 

【栗山委員】  いやいや、そうじゃないです。 

【光石委員】  その辺は、もうちょっと考えてみたほうがいいのかなと。 

【栗山委員】  そうじゃなくて、先生が強く、協力ではなく参加というふうにおっしゃった

ときの、どっちのほうが一緒にやることなのかなというのがよくわからないから。 

【羽田委員】  聞いているイメージとしては、参加ということが主体的で、責任もある程度

持つことを参加とおっしゃっているように思ったんですけれども、違いますか。そういうふう

に思っておられるんだなと思って、聞いていたんですけれども。 

【栗山委員】  でも、私もそうなのかなと思っていたんですが、協力者、協力の語は、心を

合わせて努力するというと、ほんとうに心を合わせて。だから、参加というのは、あるところ

に呼び込まれてという、後から「一緒にやっていこうよ」と言われて……、という感じがあっ

て、例えば、私なんかが使うときには、参加から協働へというイメージで、今、私は医療者と

か研究者と患者との関係を考えたいと思っているんです。だから。 

【光石委員】  キョウドウ？ 

【栗山委員】  協働。協力の協に働く。だから、それは、患者の参加というのは、私のイメ
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ージでは、最初から同じテーブルで話し合う。だから、一緒につくり上げていく。それぞれの

立場を大切に、話を重ねてやっていくというのが私の考える参加なんです。だから、もうでき

上がった、例えば……。ごめんなさい。話が長くなってすいませんけど、言葉をかえるとかと

いったときのイメージが、ちょっとわかないものですから。 

 ところが、医療者は、ほとんど、考えることは自分たちが考えてあげる。それにあなたたち

は、こういうことを協力してということで、患者参加というのを考えていらっしゃる方が多い

ものですから、同じ土俵でというのはさらさら考えていない。あなたたちのためを私たちは考

えてあげるんだから、それに協力しなさいというのが参加というイメージなので、多分、先生

と私とは違う世界で同じ言葉を使ってきたところがあって。 

【光石委員】  その辺、もう少しよく考えますんで。 

【栗山委員】  そうですか。 

【光石委員】  はい。 

【栗山委員】  いや。ちょっとイメージが、より参加のほうが緩いのか、協力のほうが緩い

のかという。 

【光石委員】  協働のほうがいいか。 

【栗山委員】  いや、協働というのは、またもうちょっと違って、ほんとうに一緒にある目

的のために。 

【光石委員】  そうですね。 

【栗山委員】  はい。 

【光石委員】  そうすると、協働というのは、あまり使えないですよね。 

【栗山委員】  だから、今回なんか、私は協働ではないと言っていて、もう全部できちゃっ

たところに、ぽんと渡されて、「どうですか」「こうですか」と聞かれても、意見を言うしかで

きない。つくり上げたという感じにはならない。だから、もしゲノムバンクとか、こういうこ

とが社会にとって大切だと言うのであれば、研究者だけでつくって、一緒にやりましょうとい

うのではなくて、それこそ……。そこがすごいなと思って、この間の患者が何とかというゲノ

ムの話を聞いたときに、まさに患者がつくって研究者にえさを与えてやらせる。笑いながら言

っていらっしゃったんですが、ない発想というか、今までにない発想だけど、あり得る。私な

んかは、もし社会と一緒にやるというのであれば、研究結果は研究者と協力機関、医療機関の

ものではなく、患者でも、要するに、ゲノムの情報を個人に返すか返さないかということでは

なくて、一緒にやるんだったら……。 
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 この１３日のお話のときは、研究報告も全部、患者団体の人も名前を入れて、知的財産権と

かも共有しているので、そういう形があって初めて、みんなで一緒に、この大切さを分かち合

って、社会に還元する。要するに、研究者としての社会的責任を果たしていくことになるんじ

ゃないかなと思っているので、すいません、ちょっと、わりと明確にしたい部分でもあり。 

【光石委員】  ありがとうございました。もう少し私も考えます。 

【栗山委員】  ありがとうございます。 

【丸山委員長】  協力あるいは協力者という言葉と、参加あるいは参加者というのは、どう

いうふうに各人とらえられているか、違いをどう考えられているかというようなところがポイ

ントだと思いますが、何かその点でありますか。 

【横野氏】  声かけとか撤回の話が、この中に入っていましたけど、その場面を考えると、

協力のお願いというふうに言われるのと、参加のお願いというふうに言われるのと、どちらが

断りやすいかなということもあるかなと思いました。協力のお願いと言われて、協力しません

というのは、ちょっと抵抗があるという人もいるのかなと。参加のお願い、参加しませんかと

言われて、結構ですというほうが言いやすいという感じが。 

【光石委員】  そのほうが、普通の人にとっては。 

【栗山委員】  それって、私、ぜひお願いなんですが、一般の人、参加する側の人に聞いて

みてもらえないかなと思いますね。ここにいらっしゃる皆さんって、絶対、例えば、研究した

い人ですよね。これがゲノムであろうと、臨床であろうと、何かであろうと。そういう方々が

気を使って、使ってくださる言葉が、呼びかけられた側にどう伝わるかというのは、多分……。 

【横野氏】  そうですね。 

【光石委員】  今おっしゃったのは、私もそのとおりだなと思います。 

【栗山委員】  どっちのほうがどうだと。 

【丸山委員長】  それはよくわからないね。 

 光石委員は、今、横野さんがおっしゃったような意味づけを以前からもおっしゃったことが

あると思うんですが。 

【栗山委員】  「参加しませんか」と言われたほうが断りやすいということ。 

【丸山委員長】  やすいということですが。 

【横野氏】  やすいような気が。 

【羽田委員】  参加のほうがハードルが高そうなイメージがあるので、ちょっと、何か、巻

き込まれちゃ困るなと思うと、参加したくありません。 
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【丸山委員長】  断りやすい。 

【光石委員】  参加だったら、参加しなくても、別にどうってことはないと。ところが、や

っぱり協力になると、かなりね。 

【栗山委員】  ごめんなさい。そこ行くと、私、もしかしたらだめかもしれない。どっちで

も平気で断れるから。自分にとって、それがどうなのかという確認をしないうちは、参加でも

協力でも、ぜひぜひのお願いでも断られちゃうので、もしかしたら、ちょっと私は感覚が違う

のかもしれないけど、もしかしたら、そうじゃないかもしれないじゃないですか。皆さん、結

構断られる、断れるというのはあるかもしれないし、ただ、ほんとうに疾患を持って病院に行

った人たちで、主治医がその病院にいて、主治医から声かけられたという。もちろん説明はＭ

Ｃさんがなさるんですが、「もしよかったら話を聞いてください」と主治医に言われて断るとい

うことは、参加だろうと協力だろうと、「もしよかったらお話を聞いてください」でも嫌かもし

れないというのはあるので、要素は幾つかあるように思うんです。断りやすさということだっ

たら。 

 私たちは患者団体、日本患者情報センターという組織を運営しているんですが、お医者さん

が理事長になっているところを患者団体とは呼ばないというぐらいに考えているので、だれが

そこの声をかけるかとか、声をかけるのも、病院の中で声をかけられたら、それは情報を共有

していると直感的に感じてしまうから、患者が。 

【光石委員】  私がもしそういう立場に立って、患者の立場に立って、研究参加者になるか

ならないかと考えるときに、やっぱりそこに協力という言葉を言われると、何だか、それでや

らなかったら、もうとんでもないなと、申しわけないなというふうになっちゃって、悪いなと

思って、やらざるを得ないかなというふうになっちゃうんです。そうじゃなくて、参加という

ことだと、それは私がそう思うんだったらやります。思わないんだったらやりませんというふ

うに言いやすいからね。私がもしそういう研究参加者の立場に立ったとしたら、協力という言

葉は、やっぱりまずいなというふうに私は思っているんですけれどもね。人によって、みんな

違うのかな。 

【栗山委員】  多分そうですね。そこが多分、人によって違うということをご理解いただけ

ればと思います。それこそ機会があれば。 

【光石委員】  だから、どうでもないことかもしれません。 

【隅藏委員】  今、先生がおっしゃっている、積極的にかかわるというのを、より強い意味

で言うと、「参加」より「参画」。図画の画を書く「参画」のほうが、より積極的にかかわると
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いう、日本語のニュアンスとしては意味があるような。多分、英語にすると、参画も参加も両

方ともparticipateだと思うんですけど、協力はcooperateですよね。でも、日本語の感覚だと、

参画のほうが、より積極的なような気がするんですけれども。 

【羽田委員】  それはそうだと思いますね。 

【栗山委員】  参画のほうが積極的に参加だし、内容にもかかわると言ったらおかしいけど。 

【隅藏委員】  ニュアンスとしては、そんな感じですよね。 

【栗山委員】  はい。 

【羽田委員】  当然、結果は返ってくるという意味ですね。 

【栗山委員】  いや、結果はね。結果と言ったときも、いろんな結果があって、私が言うの

はＤＮＡの解析ではないので。 

【丸山委員長】  意味のある、文章的に意味のある結果ですか。 

【栗山委員】  それもなくて……。うん。それもないの。だって、最初からそれは返しませ

んと言っているわけですから、言っているものは……。でも、返しませんと言っている人たち

は、そのＤＮＡや、臨床的な情報や、そういうことを言っているという、それは返せませんよ

と言っていると思っていらっしゃるようなんですよね。 

【羽田委員】  返す方法がないと言っているのと同じだと思うんですよね。 

【栗山委員】  それはそれで全然ありだと思っていて、返せない、あるいは不確かなもの、

要するに検査結果ではないようなものを返してほしいとだれもが思っているわけではなくて、

もちろん、だから参加したくないという人もいる。それはいていいと思うんですけど、でも、

だからそれは返すべき、だからそういうものは返さなくちゃいけないんだと思うのが間違いの

ような気がするんです。 

 もちろん、だから返さない、何も返しません、あなたの血と臨床情報だけくださいと言って、

はいと言う人もいるかもしれないじゃないですか。だって、検体する人たちがいるんですから。

いや、私にとってみてはね。だから、そこら辺はあまり過保護にみんな考えないでというふう

には思いますね。協力する人たちのことを、主体的に、自分の意思を持って、そういう社会に

役立ちたいと思っている患者さんだっているはず。たくさんいらっしゃるので、そんなにああ

でもない、こうでもないって、過保護に心配して……。 

 過保護に考えてあげなくていい人だって世の中にはたくさんいる。皆さんだって患者さんに

なるんですから、患者さんになった途端にかわいそうで保護してあげなきゃいけない人になる

わけではないということも思っていただきたいなという。だけど、やっぱり病院の中では、な
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かなか弱い立場であるということも事実なんで、その両方を考えていただけるとというふうに

思います。 

【丸山委員長】  両方考えると難しいですね。 

 横野さんのほうがお詳しいのかもしれないんですが、この前の１３日の「患者が支えるバイ

オバンク」のシンポの後、検体に対する権利関係の、アメリカでは著名なケースが２つあるん

ですが、そのうちの１つ、カタロナ判決、カタロナ事件ですね。疾患は前立腺がんだったと思

いますね。前立腺がんの検体を、ワシントン大学は、あれはセントルイス・ワシントンですね。

セントルイスのワシントン大学の先生が……。 

【横野氏】  セントルイス。ちょっとわからない。 

【丸山委員長】  ええ。ともかく大学の先生が、たくさん、その教室で集めておられて、そ

の先生がほかの大学に移籍されるときに、その検体を一緒にたくさん集積された検体を持って

いきたいと。しかし、大学側は、大学の金も、あるいはマンパワーも使っているので、それは

大学に帰属するものだというふうに主張して、それに検体を提供した患者さんも加わって訴訟

になった事件があるんですけれども、その第一審判決は有名ですから前から知っていたんです

が、２００７年に第二審判決が出ていること、その後、最高裁が上告を受理しなかったことを、

最近になってようやく把握して、その第二審判決読んでいると、research participantsという

言葉が、もう当たり前のように、ＲＰという略語で使われているので、アメリカでは

participantsの言葉のほうが一般的になりつつあるというか、あるんだなというのを最近ちょ

っと気がついたというところがあり、今おっしゃった、栗山委員のご発言、ご指摘、それから

最初の光石委員のご報告、あるいは以前から「参加しません」というのは言いやすいけれども、

「協力しません」というのは、「協力ぐらいしてくれてもいいじゃないか」というようなふうに

考えると、ちょっと言いづらいというところなんかを踏まえて、私自身は、ちょっとそうは考

えていなかったんですけれども、アメリカでもparticipantsのほうが、もともとの被験者とい

う意味ですね。被験者ということをあらわす言葉としては一般化しているのかなというふうな

感じを持ったんですが、横野さん、何か発言ありますか。 

【横野氏】  やっぱりparticipantsという言葉が最近は主流になってきているような感じは。 

【丸山委員長】  そうなんですね。 

【横野氏】  はい。ほんとうにＲＰという略で使われることも時折見かけますんで、文献の

中でも、そういう使われ方をしているのが普通になってきて、昔は何が普通だったのかという

ところもあるんですけれども、一般的になってきているという印象は、すごくあります。 
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【丸山委員長】  我が国はわりかし直訳で、海外の、特にアメリカなど英語文化の国の事物

が紹介され、それが定着するということが少なくないので、参加者という言葉は定着するかも

しれない。定着、もうしているのかもしれないんですけど、するかもしれないですね。そんな

ことを、ちょっと今伺って感じた次第です。 

 ほか、ございませんか。 

 もしよろしければ、じゃあ、隅藏委員のご報告のほうに移りたいと思います。 

【隅藏委員】  本日配付させていただいた紙で恐縮ですけれども、説明させていただきます。

知的財産権と所有権についての章のたたき台をつくってまいりました。 

 大きく分けて５つのパートに分かれておりまして、まず一番最初に、アカデミア、これは研

究に関与している病院の項ですけれども、こういったアカデミアにおける特許化がなぜ必要か

というところでございます。 

 研究成果の社会還元のためには、アカデミアだけでは完成することができなくて、産業界と

協力することが必要であると。そして、その際に、研究成果が特許になっていれば、独占排他

権がありますから、その段階に続く研究開発を行うためのフォローオン。オンが音楽の音にな

ってすみません、オンは片仮名のオンです。フォローオン。次の段階の投資を呼び起こすこと

ができる。つまり産業界の側で、そこに投資する。そして権利で独占することができているか

らこそ投資が行えるということになるわけです。 

 また、そのほかの要素としましても、特許を研究機関の側で持っていれば、研究を行う際に

も有利になるということがあります。これは同じ分野の研究の推進に必要な特許を持っている

機関と交渉する際に有利な材料となるので、そういった交渉の１つのツールとして使えるとい

うことです。 

 しかし、特許の負の側面として、特許権の権利行使をするということが、その次の段階の研

究開発を阻害する可能性もあるということも触れておかなければいけないことであります。 

 そこで、最終的に研究成果の社会還元を目指して、それに必要な場合だけ、特許をアカデミ

アでは取得、維持すべきであって、必要でない場合は特許の取得や維持をすべきではない。こ

の切り分けをきちんとしておかなければいけないという、そもそもの原則論を最初に述べたい

と思います。 

 それから、２番目の大きなくくりとしては、今度、知的財産権の中でも、特に特許権の帰属

で、法制度上のルールはどうなっているのかということで、特許法の中で、特許を受ける権利

というのは原始的にその発明をした人に帰属するということになっているということを述べて、
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また、特許法３５条、これは職務発明に関する条文なんですが、それに関することを述べます。

予約承継、つまり発明が生まれる前に、あらかじめ特許は、発明が生まれて特許を受ける権利

が生じたら、その権利がだれに渡されるのかということを定めておくという契約が一般的には

できる。しかし、使用者と従業者の関係の場合には、あくまでも職務発明の場合しか、あらか

じめ契約で帰属を定めておくことはできないという定めについて述べられています。もちろん、

それ以外に、あらかじめではなくても、事後的に契約によって特許を受ける権利、または特許

権をだれかに承継するということができます。これはこの間のシンポジウムで話題提供がなさ

れておりましたＰＸＥの患者さんたちの場合もそうだと思うんですが、提供者の側は必ずしも

特許権者になるというわけではないんですけれども、事後的な契約によって、研究者の側と提

供者の側が特許を共有するということも可能だということも述べたいと思います。ただ、この

共有ということは、どういう法的な効果をもたらすかということですが、これは日本の特許法

でいうと特許法７３条で、特許を共有した場合の法的な取り決めがなされています。これは例

えば、企業同士が特許を共有している場合には、それぞれの企業が自分で使う場合には、自由

に相手の許可なしにできる。ただ、だれかに使用許諾する、ライセンス契約を結ぶときには、

共有者、共有している相手の許諾がないとできないというのが、今の日本のルールでありまし

て、細かく言うと、アメリカでは、また別の規定ぶりになっているんですけれども、そういっ

た共有した場合に、共有者はどういうような法的な位置にあるのかということを書きたいと思

います。また次に、不実施補償というのは、これは提供者という意味では必ずしもないんです

が、現状で大学と企業との共有の特許の場合に生じている問題というのを取り上げるのですが、

提供者が共有した場合にも同じ問題が起こり得るのです。つまり提供者の側とか大学の側とい

うのは、自分で製品をつくるために特許を実施しないので、共有している場合には、共有者が

それぞれイーブンな立場なんですけれども、自分で実施しない分、不実施の補償を金銭でよこ

せということを、大学と企業の共有の場合には、大学が企業の側に要求して、それが産学の間

の１つのしこりになってしまった場合があります。そこから考えると、患者さんたちの団体等

が共有した場合に、どういうような問題か生じ得るか、そして、これを生じさせないためには、

事前に契約して、研究のスタートの時点から、ちゃんと研究成果の帰属、それから特許の共有

した場合の取り扱いを決めておくということが必要なんですけれども、そういったことについ

て、そういう一番望ましい結果になるための対応策についても述べたいと思います。 

 それから、次に、これは物の所有権の帰属というのが、３番目の大きなカテゴリーなんです

が、これについても、若干、法制度上のルールを述べたいと思います。 
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 所有権の原始的な帰属というのは、これはそもそもどうなのかということを突き詰めて考え

ると非常に難しい問題ではありますけれども、これ、実は患者さんたちの提供者の側と研究し

ている側というくくりでは、あまり述べられたことはありませんけれども、実は文部科学省で

２００２年に、これは私も参加させていただきましたが、研究成果の取り扱いワーキンググル

ープというのがあったときに、研究機関の中で実際に発明をした人、あと新たなマテリアルを

つくり上げた人と、研究機関の側で、どちらに所有権が原始的に帰属するのかという議論がな

されていて、それには民法２４６条というのが引かれています。 

 これ、特許と所有権というのは、例えば、新しい細胞株が……。細胞株じゃないですね、こ

の場合には。何か新しいマテリアルができたときに、だれのものなのかということに関しては、

ある程度、特許を受ける権利の原始的な帰属と一致しなきゃいけないということもあるんです

けれども、それとは別に、民法２４６条は、「人の動産に工作を加えたる者あるときは」、原則

としては、もとの動産を持っていた人の所有物なんですけど、工作を加えた結果、著しく価格

が上昇したような場合には、工作をした、つまり手を入れた側の人の所有物になるというよう

な規定がありますので、非常に価値の高いマテリアルなどについては、そう考えることができ

ると思うんですが、じゃあ、このプロジェクトに実際に照らして考えてみるとどうなるのかと

いうところは、私自身もちょっとよく考えて、全体の構成をしてみたいというふうに考えてお

ります。 

 とはいえ、きちんと、これはムーア事件とかも関係してくるところではありますが、整理さ

れていない問題がたくさんありますので、そこら辺を整理した上で、もう一つの話としては、

提供者と研究機関の側の所有権の帰属という意味では、インフォームド・コンセントを１つの

譲渡契約とみなして、自分のサンプルを譲渡しているというふうにみなせばよいのではないか

と、私は以前、考えていたことがあるんですけれども、一方で、インフォームド・コンセント

はそんな譲渡契約なんかではないという意見もありますので、そこら辺、これは特に結論が１

つ明確に出るというわけではないですが、そのような論点があるということは、少なくとも書

いておきたいと思います。 

 それから、もう一点は、バイオバンクの中のデータ、そしてサンプルの配布をするときの価

格、値段を決めるという問題について、特にほかのところで書く章がないようでしたら、ここ

で触れておきたいと思います。 

 これは幾つかの考え方があり得て、無償で採取したものであるので無償で提供すべきだとい

う考え方とか、あと国の資金、税金を用いて採取して保存しているものなので、無償で提供す
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べきだという考え方とか、そもそもヒトに関するデータや試料は無償で提供すべきだという考

え方とか、あるいは場合によっては有償にしてもよいという考え方、大きく分けて、このよう

な考え方があると思います。 

 次に、裏に行きまして、有償にする場合には、どういう条件づけが考えられるかというと、

これはもうちょっと細かく分けていくと、幾つか条件があると思うんですが、大きく分けると、

医療機関が臨床用に用いるときには有償にする。あるいは大学、公的研究機関の研究用には無

償で提供し、民間企業の研究用には有償で提供する。あるいは臨床用であっても、研究用であ

っても、国内の機関に対しては無償で提供し、一方で、外国の機関に対しては有償で提供する

といった考え方があると思います。もちろん、外国の機関をどういうふうに定義するのか、一

見外国の機関に見えても、もう日本の会社であるとか、日本の企業に見えても外国の資本がた

くさん入っているとか、いろいろあると思うんですが、そこら辺の話も含めて書きたいと思い

ます。 

 そして、それらを踏まえて５番目のくくりとして、ＭＣは何を説明すべきか。これはアンケ

ートの結果なども踏まえて、現状でどういった点の説明が困難だと感じているのか、それから、

そもそも最低限患者さんの側で理解した上で同意をしていただく必要がある事項は何なのか。

そして、これに関して、どういう課題があるのか。そして、望ましくはどういうようなことを

どう説明したらいいのかというところまで踏み込めるといいんですけれども、少なくとも、そ

の取っかかりになるようなことは、ここで書いておきたいと思います。 

 以上です。 

【丸山委員長】  ありがとうございました。 

 いろんなところ、興味深い論点が見受けられ、非常に網羅的なプランをご説明いただきまし

たけれども、質問等ありましたら、出していただければと思います。 

【羽田委員】  質問というのはないんですけれども、とてもおもしろいなと個人的に思って、

こういうふうな解析をして本にするというのは、とてもすばらしいと思います。 

 ただ、あとは実際の事例というのは、隅藏先生も思いつかないような事例とか具体的な事例

というのは結構あると思うので、その辺は、この場でこういうケースとかいうふうにしたほう

が、読むほうはわかりやすいのかなと思うんですけどね。 

【隅藏委員】  ええ、そうですね。それぞれ。 

【羽田委員】  病院とか研究現場で起こっていることを具体例を入れていくと、素人が読ん

で、非常におもしろくなるかなと思いました。 
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【隅藏委員】  事例をなるべくたくさん入れるようにしてですね。 

【羽田委員】  ええ。事例を皆さんに募集してもらって、この事例がおもしろいんじゃない

かというような感じで入れると、一般の人も読めるものになるんじゃないかなと思いました。 

【隅藏委員】  ありがとうございます。 

【栗山委員】  私も感想を。 

【丸山委員長】  はい、どうぞ。 

【栗山委員】  すごい期待しています。 

【羽田委員】  ほんとに。 

【栗山委員】  ここで私が変なことを言うと変になっちゃうんですけど、患者が無償で提供

したものに、無償で提供した人への感謝と科学者としての名誉だけじゃだめ、という感じがし

ました。 

 ただ、それが当たり前だと、別に思っているわけじゃないんですよね。アレルギーのときの、

唯一、食物アナフィラキシーショックなんかで命を救えるというエピネフリンというのも、そ

れこそ、高峰譲吉さんが発見して、あの方はあらゆる国の特許を取りまくって、それで、また

その次のことをしていらっしゃるというところもあるので、感謝と名誉だけじゃだめとは言い

ませんが、何かちょっとうまい方法を、患者も参加でも協力でもいいんですが、一緒にやった、

自分もこの一部だというふうに思えるような方法を、ぜひぜひ探していただけたらうれしいな

と思いました。 

【羽田委員】  協力者、あるいは参加した者が自己満足……。いやいや、満足感を得られる

ような方策がという。 

【栗山委員】  いやいや、返せって言っているわけじゃ……。 

【羽田委員】  もちろん。いや、それはそうなんですけど、とにかく進まなきゃ話にならな

いですね。 

【栗山委員】  しろって言っているわけじゃないんですが、あまりにも「あんたたちには何

の権利もないんだよ」って言い過ぎるという気がして、それで社会と一緒にとか、社会の理解

を得て一緒にとかというのは、どうなんだろうという。 

【羽田委員】  研究者としては、そこはなるだけ言いたくないんですけど、言わなきゃいけ

ないという、あちこちからせっつかれて言っている面があるのかなと。 

【栗山委員】  でも、言いたくなかったら、やっぱり、「もうちょっと何か、こういう非人道

的なことを言わなくていい方策、何か一緒に考えませんか」って言ってもらえるとうれしいな
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という感じです。 

【羽田委員】  それはありますね。 

【隅藏委員】  今のことで、私が今、思いついて、ここに入れるといいかなと思ったのは、

去年の、まさに名古屋でありました、ＣＯＰ１０という、生物多様性条約の会議があったんで

すけれども、あれっていうのは、まさに論点はアクセスとベネフィット・シェアリングであり

まして、あれは例えば日本の企業が熱帯地方の生物がたくさんいるところで、例えば、土なん

かを持ってきて、そして医薬品を開発したり、化粧品開発したりして、利益が得られたら、そ

の利益を還元するという、そういう生物多様性条約の中でも、そこの部分の決まりが名古屋で

できたわけですよね。一方で、生物多様性条約の中には、ヒトの遺伝子というのは、また除外

されているんですね。ただ、その延長上で考えることは、もしかしたらできるかもしれないと。 

 単にお金を返せばいいのかという問題がそこで出てくるんですけれども、生物多様性条約も、

お金を返せばいいという問題ではないけれども、少なくとも、それ以外に書きようがないから、

少なくともベネフィットはシェアしましょうという話なんであって、その延長上でヒト遺伝子

も考えるという枠組みが、もしかしたら提案できるかもしれませんし、例えば、特許出願のと

きにも、中国やインドでは、遺伝子資源に関しては、ジェネティックリソースに関しては、ど

こからとってきたものかということを明記しないと特許が無効になってしまう制度にしている

んです。それはヒト遺伝子に関しても、だれから提供されましたよというようなことを、ちゃ

んと特許の書類の中に、発明者とは別の欄でリソースの提供者として書く。そして、それが書

いていないと特許が無効になってしまうような制度というのを提案する可能性はあると思いま

すけど、ただ、それで患者さんたちの思いがそこに反映できるかどうかというのは未知数です

けどね。 

【栗山委員】  そうですね。そこら辺はどういうのがあるかわからないですが、そもそもヒ

トの遺伝子が特許になるのかという話というのも昔々にはあったと思うんですよね。今は当然

のようになっていますが。それと、もちろんアメリカのように、患者団体がバンクを設立して、

患者さんの資源を集めますというんじゃなかったとしても、私たちはそもそも、私が主宰して

いる患者団体は、臨床研究の協力とか治験の研究の協力というのは、一応、会の方向性として

はうたっているんです。だけど、そういうことが何とか積極的にできるようになるんじゃない

かなと思うんです。 

 先生方にとって、とても聞きにくいことでも、患者団体なら聞けるとかっていうことも、確

認できることとかもあると思うんです。それぞれ分担できることというのがあって、それは、
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だから、もうちょっと何かほんとうに同じ場で話し合って、できること、できないことを洗い

出していく、それで協力し合っていくぐらいのものがあってもいいのかと思っている。 

【羽田委員】  患者だけじゃなくて、研究者の間でも、そういうのが結構あって、一生懸命、

患者さんを治療したり、患者さんに協力して、協力か参加かよくわかりませんけど、中央では、

その一生懸命集めたサンプルを使って研究して成果を出すという人がいますよね。集めて成果

を出して、いい論文を書けたという人がいるんだけど、一生懸命、現場で集めた人へのリスペ

クトがあまりにも足らないんじゃないかと言う研究者というか、臨床の現場の先生たちもいる

んですよね。患者さんというか、参加者、協力者と同じようなコンフリクトって結構あるんで

す。 

 真ん中で論文を出した人にとっては、最近の論文って、共著者ずらずらっと、参加もしてい

ないような人の名前を書く、あるいはボスの名前をつけなきゃいけないというのはやめようと

いうような風潮があるので、この人はどういう参加、どういう貢献をしているかということは、

全部書かなきゃいけないということになっているんで、その一人一人の、特に大きなコモンデ

ィジーズだと、たくさんあり過ぎて書き切れないということで書けないんだという言いわけも

できるわけなんですよね。だから、その辺が、いろんなところでコンフリクトと同じような構

図が起こっているんじゃないかなと思うんですよね。 

【栗山委員】  私たち、あんまり具体的には言えないんですが、それでも医療機関に患者さ

んの採血というか協力をお願いして、そこがあんまり協力してくれなかったので、「ちょっと助

けて」と言われて、ほんとうに助けてっていうのじゃないんですが、こんなことをやりたいと

言って、「協力者探しているんだけど、どう」と言ったら、「やります、やります」と言う人で、

わりと簡単に。もちろん内容によると思うんですが、いたりするので、そこは患者団体もいろ

いろなので、必ずしも患者団体に期待されてもこたえられないところのほうが現実多いかもし

れないんですが、アメリカだって、別に、あんなに積極的にやっているところは、やっぱり珍

しいから、こうやって出てくるわけで、日本でも、そういうことを考えているところはなくは

ないので、もうちょっと表にいろんなことが見えてくることによって、お互いの関係って変わ

ってくるのかなとは思います。 

 すいません。ちょっと戻っていいですか。 

【丸山委員長】  ええ、どうぞ。 

【栗山委員】  光石先生の４番の患者への同意についてということで、小児の同意の（２）。

４番の（２）の小児の同意、本人の同意の場合、１５歳以上でなければ説明はできないであろ
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うというのは、１５歳以下には理解能力がないというのか、そういうことをやっちゃいけない

という意味なんですか。 

【光石委員】  一応、１５歳以上でなければ、そもそも、一体どういう研究なのかというこ

とがわからないんじゃないかなという意味なんですけどね。 

【栗山委員】  ちょっと、それには異論があって。 

【光石委員】  人によって、それこそ違うことはあるんですけど。 

【栗山委員】  人によって違うというのもある。 

【光石委員】  一般的に言うと、やっぱり１５歳未満の人にはわからないと。一体どういう

ことをやっているんだというようなことが。 

【栗山委員】  というか、やっぱり、これ対象者は一般人じゃないですよね。病気の人です

よね。病気がある子どもというのは、私はもうちょっと積極的に小さいときからこういうこと

を親からも聞いているし、周りからも聞いているし、自分も関心があるし、１５歳以下だから

わからないというふうに一律に決めちゃうのは、子どもの参加する権利を奪っているような気

もするんですが、いかがでしょう。ちょっとした疑問というか、質問というか。 

【光石委員】  個々には、そういうことあるんだろうとは思いますけどね。 

【栗山委員】  でも、やっぱり個々を大切にして、こういう研究なので、チャンスは奪わな

いでほしいなって、一律に。 

【丸山委員長】  １５歳にならないで亡くなる病気の患者の場合なんか、問題が大きくなる

んじゃないかと思うんですね。ウェルナー症候群だったですかね。 

【羽田委員】  ウェルナーはもっと年齢は上ですけど。 

【丸山委員長】  そうですか。 

【羽田委員】  遺伝性の早老症、プロジェリアというんですか。というのはそうですね。１

５歳以上は、ちょっと生きられないですね。どんどん老化が進む病気。よくテレビなんかでも

紹介されています。 

【丸山委員長】  ７つ、８つで亡くなると。 

【羽田委員】  １０数歳ぐらいです。 

【丸山委員長】  １０数歳ですか。そういう病気とか、あるいはほかの、血液は最近は治療

が進んで、そういう幼くして死亡するという、死亡が避けられない病気って少なくなったんで

すか。 

【羽田委員】  いや、それはたくさんありますよ。 
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【丸山委員長】  やっぱり、そういう病気も。 

【羽田委員】  生まれて３日で亡くなるような病気もあるし、それは山のようにあるわけで、

新生児、小児の先天異常というのが一番のトップの死因なんですけど、それはもうわかってい

ないのが、やっぱりまだ山のようにありますね。そうなると、その子にインフォームド・コン

セントというのはあり得ないので。 

【丸山委員長】  うんと小さくなれば、親の同意で研究実施というのはいいかなと。これも

法律論じゃなくて、常識論になりますけど、仕方がないかなと思うんですけど、今おっしゃっ

たような十六、七ぐらいまで生存できるような疾患の場合は、いつの時点で、だれの同意をと

るべきかというのが難しいかなと。 

【羽田委員】  そのぐらいになると、コモンディジーズというのは、そんなにはないので、

かなりまれな疾患ということになると思いますけれども、それは、その個々によって、知的レ

ベルがそこまで達する病気と、そうじゃない病気がありますので、やっぱり一概には、ちょっ

と言いがたいところがありますね。でも、いくらでもありますよ、病気としては。 

【丸山委員長】  それと、一般の者、健康な生育を遂げた者が、こういう問題を考えるより

も、生まれてからずっと病気で苦しんできた人であれば、子どもであれ、研究についても理解

しやすいというのは、私、言葉は悪いかもしれないですけど、病気についてはプロのように育

った子どもというような場合だと、ちょっと理解は深いんじゃないかと思うんですね。 

【羽田委員】  それは全然違うと思いますね。 

【栗山委員】  やっぱり病気の子どもの親でも、もちろん考え方はいろいろあるので、一概

には言えないということは、もう大前提なんですが、例えば、ぜんそく。生き死にじゃないっ

て言われちゃうんですが。 

【羽田委員】  生き死にですよ、やっぱり。 

【栗山委員】  でも、年間２,０００人の人が亡くなっている疾患でもあるので、ぜんそくな

んかは小児と成人では違うんですね。やっぱり発症因子とか。そもそも成人ぜんそくと小児ぜ

んそくとは別物って言う人もいるぐらい、発症原因とかも違うので、そうなると、大人の人だ

けが研究対象では、わからないことが出てくるという考えもあるし、子どもに病気を説明しよ

う、その年齢に合わせてわかるように説明をしようという努力をしている患者団体や組織とい

うのもたくさんあるので、そういうことを、そういう人たちに対してのチャンスを奪わないで

ほしいなというのは、１つ、思いとしてあります。本人ではなく代行者による同意は問題があ

るって、確かに問題がある場合も多いと思うんですが、例えば、遺伝病で家族に次々そういう
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疾患がある。例えば、口がきけない、知能がある一定のものを理解するところまで及んでない

という人の親にとっては、親がそういう子を授かったということのとても大きな重荷があるん

です。そういうことが研究に協力したいという動機になることもあるので、そのチャンスも奪

わないでいただきたいと。 

【光石委員】  その辺、もう少し考えますので。ありがとうございました。 

【丸山委員長】  そうですね。難しいですね。 

【栗山委員】  簡単なことだと思って言っているわけじゃないのです。すいません。そうい

うことをお話しできるこの場を与えられた身として、ぜひ。 

【丸山委員長】  親の気持ちもありますし、別人格というような問題もあって、これは難し

いですね。 

 じゃあ、隅藏委員のご報告のほうに戻って、さっきのオーサーシップの研究成果の刊行のと

きの著者のところなんですが、この前の「患者が支えるバイオバンクの未来」では、患者団体

のシャロン・テリーさんだと思いますが、著者に含められるように話し合いがなされていると

いう報告がありましたですね。 

【栗山委員】  最初から契約。 

【羽田委員】  その場合は、患者団体として名前を入れるということですね。 

【丸山委員長】  そうでしょうね。 

【羽田委員】  患者団体の名前入れるということですね。 

【栗山委員】  団体じゃないですね。一緒に研究をしたとかと言っていますね。 

【丸山委員長】  共同研究者と一緒でですね。 

【羽田委員】  そうですか。それは非常にまれな病気じゃないと、そういうのは成り立たな

いですよね。 

【丸山委員長】  そのあたり、ちょっと具体的な……。論文の表紙は出されたんですが、こ

こにテリーさんの名前がありますというのは、だけど、その性格については、ちょっと調べて

いなかったですね。 

【羽田委員】  例えば、糖尿病だったら、そんなのあり得ないでしょうね。なかなかね。よ

っぽどまれな病型じゃない限り。 

【栗山委員】  いや、でも、もしそうであれば、よくやるんですが。よくやるっていうか、

映画とかつくったときも、何とか、その映画の題名を冠して、何とか映画作成委員会みたいな

ものがあるので、糖尿病であれば、すごく、それって結構いい考えと言ったらあれですが、こ
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ういう研究をしたいと。ついては糖尿病で、この研究に参加してくれる方じゃなくて、参加し

た人と言って募集ができますよね、今度。 

【羽田委員】  うん。できますね。 

【栗山委員】  それって……。だから研究機関がすごいお金をかけて集める。参加していた

だく人を個々に集めるのではなくて、「今度こういう研究をします。だから一緒にやりたい人、

どうぞ」というのだって、いろんな持っていき方によってはできるようになるので。 

【羽田委員】  いや、それは何も問題ないと思うんですけど、論文に書くときに。 

【栗山委員】  だから、その書くときに個人名じゃなくて、何か、このプロジェクトに参加

したという。もちろん、裏に、それをクリックすれば何万人の人の名前が出てくるかわからな

いけど。 

【羽田委員】  そうですね。オンライン……。クリックすれば出てくるというふうな仕組み

は簡単にできると思います。今までは、通常、アクノレッジメントに、この会の人たちにご協

力得ましたというところで済ませたんですけど、それをオーサーのところに入れるかどうかと

いうのは、今からどういうふうな……。 

【栗山委員】  可能性として。 

【羽田委員】  あと、出版社が、それをオーケーするかどうかということだけですね。 

【丸山委員長】  なかなか、そのあたりが、このテリーさんの力なんでしょうかね。そこま

で認めさせるという。 

【栗山委員】  稀少疾患だったからということもあるかもしれないですけど。 

【羽田委員】  稀少疾患だったからだと思いますけどね。 

【栗山委員】  何だったっけ、疾患は。 

【羽田委員】  テリーさんの家族の疾患だとすれば、ヘリクス何とかというやつで、非常に

まれだから、それはあり得るでしょうね。 

【栗山委員】  でも、日本だったら、まれでもあり得ないんでしょうか。 

【羽田委員】  今のところは、あまりないですね。 

【丸山委員長】  それから、費用なんですけど、正確には配布の価格なんですけど、提供者

からは無償でいただいても、収集、配布に結構な費用がかかって、例えば、ヒューマンサイエ

ンスの人、組織バンクだと、肝臓などの１グラムとか５グラムの配布に１９万円ほど費用を、

研究者に、あるいは研究機関に求めている。その摘出する、あるいは採取の後の運搬とか保存

などの費用については、有償・無償の間になるんでしょうかね。 
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【隅藏委員】  有償か無償かという、有償・無償の定義にもよりますが、実費。実費だけと

いうのが有償・無償の中間としてあると思います。だから有償というのを、実費よりは、もう

ちょっと高くするというのを有償というふうに定義づければ、有償、実費、無償。無償という

か無料ですね。いや、実費というのは無償の一部と考えることもできて、つまり償い、償の部

分がないというのが無償ですから。 

【丸山委員長】  提供者にとっては無償なんですけど、研究者にとっては有償の、検体当た

り２０万近くになると、結構高いというか、有償に近い受け取られ方するんじゃないかなと思

ったんですが。 

【隅藏委員】  確かにおっしゃるように、有償と無償と、あと実費の定義づけも最初にちゃ

んとしなきゃいけなくて、有償と有料というのは微妙に違いますし、無償と無料というのは微

妙に違うと思いますので、その辺、ちょっと用語の定義を最初にしっかりして、議論をしない

といけませんね、確かに。 

【丸山委員長】  このバイオバンクジャパンは、山下さん、ちょっとわかっておられたら教

えてほしいんですけど、検体当たり５,０００円とか。 

【プロジェクト事務局】  そうですね。５,０００円ですかね。 

【丸山委員長】  それでは費用は賄えないという。 

【プロジェクト事務局】  あと、民間の研究機関は１万円です。 

【丸山委員長】  １万円で、実費以下なんですか。 

【羽田委員】  はるかに以下ですよね。 

【プロジェクト事務局】  安いと思いますね。 

【羽田委員】  どう考えても、人件費も、その保存の液体窒素とか、そういうのも全然出な

いんですよね。普通はね。だから、それでも維持するということは、税金を投入するというこ

とで、国民からお金を集めているということになっちゃいますよね。 

【丸山委員長】  それでも羽田先生の前回の発言だと、手が出ない研究機関、研究者が少な

くないということですね。 

【羽田委員】  ほとんどが手が出ないでしょうね。 

 手が出ないし、手を出すには情報が、その研究には情報が不足しているというところもある。

だから難しいですね。 

【隅藏委員】  要は、おっしゃる趣旨としては、当然、１検体だけでは、どうしようもない

ということでしょうか。 
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【羽田委員】  どうしようもある研究もありますけど、どうしようもない研究もありますね。 

【隅藏委員】  多くの研究は、１検体じゃなくて、１００とか１,０００とか集めないとだめ

なので、１検体当たり５,０００円であっても高いということでしょうか。 

【羽田委員】  それは高いですよ。 

【丸山委員長】  光石委員のご報告、隅藏委員のご報告、いろんなところから注目されるも

のだと思いますので、ぜひよろしくお願いいたします。 

 では、ちょっと、時間もだんだん迫ってきましたので、全体計画のほうに話を進めていきた

いと思います。 

 事務局のほうから、資料５になるんですか。 

【事務局】  ４ですね。机上配布資料４になります。 

【丸山委員長】  ４の説明をお願いしたいと思います。 

【事務局】  これまで事前打合せ会議も含めて、各先生方のほうから、検討テーマ、問題意

識をそれぞれ出していただきました。それを机上配布資料４の最初のページに一覧で整理をし

ております。上から順に述べさせていただきます。 

 丸山委員長のほうからは、生存調査の問題点について、それから上村委員は、通史に専念し

て、これからやっていきたいというお話でした。それから北澤委員については、研究成果の発

信・社会とのコミュニケーションについて、それから栗山委員については、社会的コンセンサ

スを意識したインフォームド・コンセントの考え方について、隅藏委員については、今、お話

ありましたとおり、知的財産権、所有権について。それから羽田委員についてはパーソナルゲ

ノム時代を迎えたＭＣの役割の再考、それから増井委員については、プロジェクト終了に向け

て検討すべきＥＬＳＩについて、併せて同様プロジェクトの立ち上げ、運営上の留意点につい

てという２点。それから光石委員、今日、ご説明いただきました研究参加者の説明に対する同

意及び同意撤回について、それから森崎委員については、事業内容変更時のＥＬＳＩ、オーダ

ーメイド医療実現に向けた（臨床応用に際しての）ＥＬＳＩという２点、それぞれの観点から

資料を提供いただいて、ご説明をいただきました。こういった一覧の整理をひとまずさせてい

ただいて、これから先、これまでの２期を通じて、ＥＬＳＩの活動を通じて見えてきた課題、

問題意識というものが、これだけで果たして十分網羅しているかどうかというチェックも必要

かなと。それから、より充実させなきゃいけない観点・視点というものもあるのかなというよ

うなことも、ちょっと考えておるところです。 

 ２ページに２２年度の検討テーマ一覧を載せておりますけれども、さらに３ページのほうに、
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１期の先生方ですね。こういった先生方、過去のＥＬＳＩメンバーの先生方に協力をいただく

ということも考えなきゃいけませんし、それから、今日、横野先生来ていただいていますけれ

ども、研究班の先生方のご協力も得ながら、成果の取りまとめ、充実させるべき点というもの

をこれから見つけ、またそれぞれを補強していってはどうかと。そのきっかけになるような資

料ということで、今日、お示しをしております。 

 執筆要領については、以前、ちょっと委員長のほうからボリュームのお話ありましたけれど

も、８,０００から１万４,０００字。２,０００字で１ページとすると、４ページから７ページ

ぐらいのボリュームになるのかなと思います。 

 様式については、どういう形であれ書いていただければ、後からまとめて統一することはで

きますので、通常のソフトで書いていただければ問題ないのかなと思っているところです。 

 それから、４ページに、これから先のスケジュールですけれども、今日のご議論を踏まえて、

次の事前打合せ会議というのは、成果とりまとめ全体、総括部分の検討を中心に据えてはどう

かという委員長のお考えがございます。その検討を踏まえて、来月の２７日、３４回のＥＬＳ

Ｉ委員会で取りまとめの基本方針、全体的な部分、総括部分も含めて、基本的な情報の確認を

して、各委員の先生方に執筆いただく期間を設けられたらなと思っているところです。５月ぐ

らいに初稿の締め切り、それから各委員の先生方から再度テーマの報告をいただいて、加筆修

正をして、最終稿の締め切りを１１月ぐらいに設定できたらと思っています。 

 それから、あわせて、できれば各検討テーマの中から、ＥＬＳＩ委員会として、こういった

点について、より踏み込んで議論をして、１つの見解を出していく。例えば、プロジェクトの

終了に向けて、増井先生がちょうど担当されていますけれども、終了に向けて検討すべきＥＬ

ＳＩについて、このあたりは非常に直近、重要な観点でもありますので、このあたりのところ

を、例えば、１月から３月にかけて、集中的にご議論いただくとか、そういった委員会の全体

的な進め方についても、少しご検討いただければと思っております。 

 以上でございます。 

【丸山委員長】  まず、形式的なところなんですが、このスケジュールは、前から言ってお

りますように、ちょっとこれでは間に合わないので、残ると困るんですが、夏までに原稿をい

ただかないと、オフィシャルな報告書が年内にできない。年内にできなければ、市販するよう

なものが、この委員会の存続期間内に日の目を見ることはできないので、以前からちょっと申

し上げていたと思うんですが、今日、ちょっとチェック、裏まであるというのは見ていなくて、

もう少し。 
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【事務局】  早めてということですか。 

【丸山委員長】  ええ。早めないと実際難しい。ほかの企画なんかの進みぐあいを見ている

と、これではちょっと難しいんじゃないかと。これだとオフィシャルな報告書が年度末にまと

まるというスケジュールですね。 

【事務局】  そうですね。はい。１１月に最終稿ですので、そこからの出版に向けた手直し

というのは、１２月、１月、２月、３月と、その４カ月ぐらいでできるのかなという考えでし

た。 

【丸山委員長】  いやいや、年度末、つき合いのある印刷屋さんなんかあるかもしれないん

ですが、教科書とかの印刷で結構おくれるんですね。この委員会は、最終年度の３月を過ぎれ

ば、もうなくなるのが見えていますので、これではちょっとだめですね。はっきり言うと。成

果報を出すなら。だから、もう少し早く。大体７月に最終稿を。 

【事務局】  ７月。 

【丸山委員長】  校正を２回するとしても、昔の紙型ですか。今は紙型とは言わないんです

が、印刷のフィルムですね。これが秋口、年内に字だけの報告書をまとめて、それから、それ

を見ながら市販を考えていくということになるんじゃないでしょうかね。 

【羽田委員】  すいません。あまり理解していないんですけど、その市販というのは、ここ

のＥＬＳＩ委員会の予算で出版するという意味ですか。 

【丸山委員長】  いや、それはちょっと委託元の文科省との関係でいろいろあると思うんで

すが。 

【羽田委員】  難しいですよね。 

【丸山委員長】  ですから、それを検討するのを春、最終年度の１月、２月、３月にする。 

【羽田委員】  もし、そうでなければ、興味を持った出版社が責任を持って出版するという

意味なんですか。 

【丸山委員長】  そういうあり方もあるかもしれないですが、ちょっと権利関係は難しいで

すね。 

【羽田委員】  どういうイメージで考えておられるのか、もう一つよくわからない。 

【丸山委員長】  委託事業だから、国の活動という整理でしょう、これは。国の活動。だけ

ど、そちらもＭＣさんの成果本を計画されていますね。あれはＭＣ交流会で刊行なんですかね。 

【プロジェクト事務局】  どうですかね。 

【洪氏】  成果本になるかどうか、ちょっと。まずは報告書。 
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【丸山委員長】  うん。まずは報告書なんですね。 

【羽田委員】  報告書はよくわかるんですけどね。 

【丸山委員長】  うん。その後どうするかが、ちょっと。それが文部科研とか厚労科研の成

果だと、わりかしこれまで刊行したものがあると思うんですけど、委託研究の場合、よくわか

らないですね。委託事業ですね。研究じゃなくて、事業と言われていますね。だから、そうい

うのを検討する時間が必要なので。 

【羽田委員】  その出版とか、その辺は公衆衛生協会が身銭を切ってやってくれるという話

であればよくわかるんですけど。 

【事務局】  それはちょっと即答は……。 

【丸山委員長】  だから、損が出ないで利益が出ない形でお願いするというのが最終的なあ

り方かと思うんですが、そうなるかどうかということで、それを考える、こういうものがまと

まりましたというのが、１２月末ぐらいに。１２月末は実際は難しくて、１２月の下旬には手

にしたいですよね。ですから、これの４カ月ぐらい前倒しにしないと難しいですし、この６月、

８月の、報告というのはなくてもよくて、各執筆者にお任せすればいいんじゃないですか。 

【羽田委員】  報告書は、多分それでいいと思うんですけど、売れるものをつくるというの

は、結構、なかなか微妙なわけですね。 

【丸山委員長】  うん。だから、それを最後の３カ月ぐらいで検討する。原稿があれば、あ

とは料理する方法を考えればいいということで。 

【羽田委員】  じゃあ、あらかじめ、その執筆者のインフォームド・コンセントをいただい

ておかないと。 

【事務局】  確認なんですが、原稿そのものは、７月までに、ほぼ書き終えているというこ

とですね。 

【丸山委員長】  そうですね。 

【事務局】  それから後の期間というのは、原稿に手を加えるというよりも、出版に向けて、

体裁とか、どういう形で出版をしていくかというところを議論するということでよろしいです

か。 

【丸山委員長】  いや、まずはスタイル。報告書としてのスタイルを整えて、初校、再校を

求める。校正ですね。 

【事務局】  校正ですね。はい。 

【丸山委員長】  で、１１月ぐらいですかね。まとめて、報告書の体裁で作成する、製作す
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るんですね。 

【羽田委員】  報告書だと、みんなが出したやつでいいと思うんですけど、編集者というの

が要りますよね。市販するには。どういう方針で、どういうところに焦点を当ててやるといけ

るんじゃないかとかいうふうに、かなり責任と権限を持った人がいないと、報告書ではないん

で、結構難しいんじゃないかなと思います。その権限と責任を持つ役を、丸山先生がなさるの

か、それともだれか違う人がやるのか。 

【丸山委員長】  いや、私にはそんなノウハウはないので、北澤さんあたりに知恵を。北澤

委員ご自身のノウハウもあるでしょうから、どういうところに持っていけば進むのかというよ

うなノウハウも。 

【羽田委員】  多分、北澤さんがやっていただけるにしても、書いてくれる人の文章を自由

に編集してもいいよという権限は与えないと、にっちもさっちもいかないんじゃないかなと思

います。 

【丸山委員長】  それが必要であればですね。 

【羽田委員】  でも、普通、必要あるでしょう。ないですかね。 

【栗山委員】  そうなんですか。そんなものあげちゃうんですか。 

【丸山委員長】  どちらともありますね。 

【羽田委員】  ただ、こちらで満足して出すものが実際に市販できるものかどうかというと

ころと、ギャップは非常に大きいような気がするので、それはそのままでいいんだという点を

含めて引き受けてくれる出版社があるかどうかですね。 

【丸山委員長】  どこまで売れる、どこまで部数を出したいかで、５００部とかいうんであ

れば、かたい内容でも。 

【羽田委員】  報告書に毛が生えた程度を目指すんであれば、多分それでいいと思うんです

けどね。 

【丸山委員長】  ええ。それが２０万とは言わないですけど、２万部出したいということで

あれば、やっぱりちょっとやわらかくする必要があるかもしれない。そのあたりは今後、要検

討ですね。 

【羽田委員】  それをまず決めておかないと、結果が難しくならないですか。 

【丸山委員長】  いや、それよりも、やっぱり原稿を書くほうが私は心配。こちらとしまし

ては心配するんですね。 

【羽田委員】  報告書は、そのデューティーがあるわけだから、書けと言えば書けると思う
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んですけどね。 

【丸山委員長】  そうですか。これまで主任をやってきた経験はそんなにたくさんないんで

すけど、幾つかあって、やっぱり締め切りまでに滑り込みアウトの方もいらっしゃったし、最

後までアウトの方もいらっしゃいましたし、なかなか難しいところです。 

【栗山委員】  すいません。書くの大変です。 

【羽田委員】  大変は大変でしょうけど。 

【丸山委員長】  ですから夏休みを使えるか使えないかで大きいでしょうから、７月ないし

８月ぐらいが、原稿の締め切りというふうにご理解ください。とりあえず。１１月というのは、

ちょっと皆さんに安心感を与えてしまいますので。次回、もう一回、これを配ってくださいね。 

【事務局】  わかりました。 

【丸山委員長】  ７月か８月ですね。最終稿締め切り。私自身の首を絞めているかもしれな

いんですけど、やっぱり全体計画としては、そのあたり、ちょっと気になりました。 

 それから、それだけじゃないんですが、今の名前を挙げていただきました前委員の１０名の

方、だんだんひどい声になってきて申しわけありませんが、この１０名の方に、すべて依頼を

するかどうかですね。 

 それから、研究班の辰井先生、渡邉先生、それから、今日お見えの横野先生の３先生には、

やっぱり共同で、この活動を進めてきたということからお願いすることになると思うんですが、

この前委員の方１０名についてはどうするか、私自身は、これまですべての方に依頼するとい

うことを考えてきたんですが、今日の隅藏委員のご報告を伺っていると、非常に網羅的に内容

を示されましたので、加藤先生と阿部先生と重複するのかなというのを、ちょっと、隅藏先生

の報告を聞きながら、心配になってきたんですが、どういうふうに思われますか。この２人、

また別のことを書かれますかね。 

【隅藏委員】  いや、そのことについて、お二人とは特に何も話してはいないんですけれど

も。ここにお名前が挙がっている方々は、おそらくこういうものが話が進んでいるということ

も、まだご存じではないとは思います。 

【丸山委員長】  ええ。 

【隅藏委員】  そうですね。結果的にどうするかということ……。それについては、現状で

は特に強い意見はないんですが、可能であれば、お書きいただくとよいと思いますし、他の委

員の方々のご意見にお任せします。 

【丸山委員長】  あるいは同じ問題でも、筆者が違えば内容は違うはずで、対象は競合して
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も、競作みたいになってしまいますけど。あるいはもう、やっぱり各先生によって視角が違う

ので、内容も違うかもしれない。長短も異なるということで、依頼して出てくるものは、かな

り違うという可能性もないわけではないですね。 

【隅藏委員】  そうですね。ほかの方の分も含めて、どういうふうに決めるかということだ

と思います。 

【栗山委員】  すいません。意見でいいですか。 

【丸山委員長】  はい。 

【栗山委員】  ほかの先生、阿部先生、加藤先生と重複した部分で、隅藏先生の執筆分を、

重複しているから、じゃあ、ここはカットということがなければ、お願いしてもいいかなと思

うんです。変な言い方ですが。 

【丸山委員長】  そうですね。どうなんですかね、５ページ前後ですから、カットするにし

ても、節約できるページというのは、そんなにないので、そのまま掲載でも、ページ的、予算

的には大丈夫かなというふうには思うんですが。 

【栗山委員】  隅藏先生には思う存分書いていただきたいなという思いがあるので。 

【丸山委員長】  それは大きいですね。今日のお話伺うと。研究者が知りたいと思うテーマ、

思う問題が多かったですね。 

【横野氏】  この過去のメンバーに依頼するときのイメージというのは、今の委員の先生方

の、それぞれ検討テーマというのがあって、それについて、わりと論文というか、論文的なも

のを書かれるというのと同じイメージ……。それとも、何かコラム的なものをＥＬＳＩ委員会

が出すと言うと変ですけれども、短いものを書いていただくという。 

【丸山委員長】  それも今の話題、議論、議題なんですね。どういうものをお願いしたらい

いのかなというのを。 

【横野氏】  その依頼の仕方にもよるだろうと。 

【丸山委員長】  そうですね。 

【隅藏委員】  あと、やっぱり、さっき話題になっておりました、この報告書と書籍のほう

のイメージというのは、ある程度、かっちりとでなくても決めておいたほうがよいと思います。

これらの方々にお願いする報告書も、書籍も両方……。 

【丸山委員長】  内容はやっぱり報告書。報告書を文科省に出すのは、どうも責務でないよ

うなので、文科省、その前にＪＳＴですね。ＪＳＴのほうに出す分は、毎年定型の報告書です

ね。それだけが契約で義務づけられていて、その５年間、あるいは１０年間のまとめというの
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は、契約上は必要ない。 

【文部科学省】  委託契約は年度ごとなので、その年度の成果報告書を出していただくとい

うのが契約なので、そうですね。 

【丸山委員長】  ですから、今の報告書というのは、ＪＳＴに出すんじゃなくて、一応、集

めた原稿を集約したものという感じなんですね。ですから、あくまでも広く読んでいただくも

のの準備過程というようなところなので、あまり内容を変えることは私自身は考えていなかっ

たんですが。 

【羽田委員】  そうなんですか。それじゃあ、報告書は、いや、ほんとうに出さなきゃいけ

ないものは、かなり簡単なものでいいということですね。 

【丸山委員長】  ええ。これまで４０ページほどの、毎年異なる部分は１０ページほどで、

あとはアンケートの集計結果が結構ページ数多かったですね。 

【羽田委員】  そうか。じゃあ、市販……。それって、その求められていない報告書づくり

のためにお金を使ってもいいということなんですか。 

【丸山委員長】  それはいいと思います。推進委員会でも、これまで何回も豊島先生から成

果をまとめよというふうに依頼されていますし、このＥＬＳＩ委員会の社会への発信という目

的で、その方法として成果本を出すというのは。 

【羽田委員】  先ほどから言われている報告書というのは、国民が見たければ、どこかにア

クセスすれば見られるようなものというイメージなんですか。 

【丸山委員長】  そういうものですね。第１期の、完成できませんでしたけど、以前お配り

したような、ああいうものですね。ああいうものを、今度こそは完成させたいという。 

【羽田委員】  市販は、どこかの乗り気の出版社がやる。報告書の中からエッセンスなり、

売れそうなところを集めてきてつくる。 

【丸山委員長】  いや、基本線は全部おさめるということですね。 

【羽田委員】  そうか。 

【丸山委員長】  出版社を探すというところまでは、公衆衛生協会が出版事業をなさってい

るので、そこがなさるというのが自然な形だろうと思うんですが、これで収益が出るというの

は、ちょっとまずいかなと。だから、そう出ない程度の。 

【事務局】  そうですね。協会としても、出版の是非についは一つ判断があると思うんです

けれども。 

【丸山委員長】  望ましいとは思うんですが。 
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【羽田委員】  収益が出ないように調整するわけですね。 

【事務局】  微妙なところですね。 

【丸山委員長】  そのあたりは、今後、検討課題ですね。 

【羽田委員】  公衆衛生協会としては、やってもいいよということになっているわけですね。 

【事務局】  委員長、収益が出たらまずいということはないと考えています。出版というこ

とであれば。 

【丸山委員長】  それは委託元とよく話し合って。 

【事務局】  はい。出版ということで、はっきりと民間のほうへおりてくれば問題ないと思

います。 

【栗山委員】  ですよね。 

【事務局】  委託契約の中では、先ほど戸田さんおっしゃったように成果報告書が出るわけ

ですから、そこで一たん終えますので、そこから先の出版物については制約はないと考えます。 

【丸山委員長】  初刷りで１,０００部か３,０００部かわかりませんけど、第１刷でとんと

んというか、赤字が出ないようにして、もし評判が良くて増刷りするときは収益が出てもいい

と思うんですが、そのときは我々も印税欲しいと思うんですが。ともかく、最初から収益を目

標にというのは、仕事の性格上、ちょっと問題あるかもしれません。 

【栗山委員】  え、そうなんですか。問題あるんですか。収益が出るっていうのは。 

【丸山委員長】  やっぱり厚労科研のこれまで……。役所本が受けた批判のようなものを受

けるんじゃないですかね。 

【羽田委員】  収益はだれが持っていくかというところかもしれないけれども。 

【事務局】  協会として、科研費の報告書を本にするということはあるんですけれども、基

本的には、それは構わないということで了解を得ています。 

【丸山委員長】  うん。だから科研費と同じようにできればいいんですけど、委託となると

ね。 

【事務局】  そうですね。委託調査という、先生おっしゃった部分は確かにあるかもしれま

せん。 

【丸山委員長】  そのあたりを検討しましょうというのが冬なので、まず内容を確保しまし

ょうということです。 

【羽田委員】  過去のメンバーにも原稿料は払いませんということでやるんですか。 

【丸山委員長】  いやいや、原稿買い上げは、いささか払う必要があるんじゃないかと思い
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ます。 

【羽田委員】  それはできるわけですか。 

【丸山委員長】  我々はないですけどね。委員としての活動ということで。 

【羽田委員】  じゃあ、過去のメンバーにお願いするときは、このぐらいは払えますよとい

うような形でお願いするんですね。 

【丸山委員長】  個人的に私が考えているのは、医学雑誌のほんとうに薄謝ですね。１ペー

ジ数千円。その程度しか払えないと思います……。 

【羽田委員】  １ページというのは原稿用紙じゃなくて。 

【丸山委員長】  いえいえ、刷り上がり。医学雑誌、私、ほんとうにわずかしか経験ないん

ですけど、５ページ書いて３万５,０００円とかいったような。 

【羽田委員】  そんなものでしょうね。 

【丸山委員長】  市販の雑誌でです。ですから、それぐらいの謝金を。 

【羽田委員】  それは可能だということなんですね。 

【丸山委員長】  それは可能じゃないかと。来年度の予算の中で。 

【事務局】  これは少し相談していかなきゃいけないところになります。 

【丸山委員長】  今年度は難しいと思いますから、そういう項目がないので。来年度。 

【文部科学省】  ただ、予算総額が増えるということは考えにくいので、ほかを削るという

ことになる可能性はあります。お１人３万５,０００円でも、過去のメンバー１０名いらっしゃ

るので、数十万単位になってきますので。 

【丸山委員長】  ３５万ぐらいなら、訪問調査やめていますので、あれの費用の一部ですね。

訪問調査の費用の何割かで工面、金額的には工面できると思います。 

【事務局】  それも、今後協議していこうと思います。 

【丸山委員長】  あとは予算項目を、どのように立てることができるか。 

【文部科学省】  そういったことが可能かは確認します。 

【丸山委員長】  文科省、ＪＳＴ、協会の三者で協議してみてください。 

【事務局】  そうですね。そこは確認させていただきます。 

【丸山委員長】  はい。だからコラムの形にするか、現委員と同じ分量を書いていただくか

というあたりが１つ論点で、いずれの方法もあると思いますし、コラムとなると、おそらく委

員のボリュームよりも少ないということになるでしょうから、謝金も少ないということになる

と思います。 
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【隅藏委員】  いずれにしても、さっき私の関係で、知的財産権の関係についてお書きにな

りそうな前の委員の方についての話題がたまたま上がりましたけれども、今もコンフリクトに

主体的にというか、かかわっていらっしゃる方以外の方について、だれかだけ書かないとかは、

ちょっと変だと思いますので、みんな同じ扱いにしていただけるといいんじゃないでしょうか。 

【丸山委員長】  となると、やっぱり皆さんに声をかけるほうがいいでしょうね。 

【隅藏委員】  皆さんに声をかけるか、かけないか、どっちか共通していたほうがいいと思

います。 

【丸山委員長】  そうですね。声をかけるなら皆さんにということですね。 

【隅藏委員】  ええ。 

【丸山委員長】  栗山委員もそうだったですね。じゃあ、やっぱり皆さんに声をかける。 

 あと、分量をどうするか。横野さんは元委員の立場だけじゃないんですが、元委員の立場だ

と仮定したら、どっちがいいですか。あるいはどちらが客観的に望ましいとお考えになります

か。 

【横野氏】  検討テーマというものを、今、自分が書く立場にあるのかなと思われるかもし

れないので、特にご本人から、ぜひ何かテーマを決めて書きたいというような希望がなければ、

簡単なものでお願いしたほうが引き受けやすいのかなとも思います。 

【丸山委員長】  まず引き受けてもらえるかどうかなんですね。 

【横野氏】  はい。結構、間があいている方もいらっしゃいますよね。 

【丸山委員長】  ええ。 

 今日、時間がちょっときつくなってきましたので、次回、ほかの４人の方のご意見も聞きな

がら、このあたり詰めていきたいと思います。 

【事務局】  はい。了解しました。 

【丸山委員長】  では、議題の４に急ぎますが、「プロジェクト事務局からの報告事項につい

て」に進みたいと思います。 

 これまで何回かお知らせいただいた日大練馬光が丘病院のこと、それから生存調査の進捗状

況についてなど、ご報告お願いできればと思います。 

【プロジェクト事務局】  まず、日本大学の医学部付属練馬光が丘病院の件につきまして、

練馬区のホームページのほうに１１月８日の日付で、運営者がかわりますという発表がござい

まして、１１月２５日から１２月１０日にかけまして、全４回、区内で運営者がかわることに

関する説明会が開催されるという日程が掲示されております。これに伴いまして、もう運営者
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がかわるということは確定ですので、日本大学のほうも、正式にどういう対応をするかを、今、

医学部と本部のほうと検討中ということですが、光が丘病院からの撤退ということで動き始め

る旨、先週、医学部の研究事務課の課長さんより伺いました。 

 ちょっと今までの撤退病院とは状況が違うのは、同意撤回についてです。今、第２期が始ま

ったときに、同意撤回はプロジェクトが継続する間、維持しましょうということになり、撤退

病院が６病院あるんですけれども、同意撤回はすべてインフォームド・コンセントをとった病

院で引き継ぎ、同意撤回が受けられる体制はとれているんですが、ところが今回、光が丘病院

では、実際に業務を行う日大のメディカルコーディネーターさんもいらっしゃらなくなります

し、光が丘病院での同意撤回が来年の４月以降できなくなることになります。今までの撤退病

院の状況と違う点です。 

 日大の医学部のほかの病院で同意撤回を受けていただくという選択肢しか、ちょっともうな

いというのが現状でございます。今、医学部の研究事務課においては、基本的には板橋病院の

ほうで受けるような体制を事務レベルでは検討いただいております。 

 どちらにしろ、もう日にちがあまりないものですから、ポスターの掲示を、まず光が丘病院

でしなければならないなと考えておりまして、今日、あくまでもたたき台なんですけれども、

そのポスターの案を、これはちょっと縮小コピーになっておりますが、実際にはＡ３サイズの

掲示用の印刷物を、お持ちしました。 

 文言については、第２期の撤退病院の施設と全く同じ文言になっていまして、平成２３とい

うところは間違いで、これは２４年ですね。来年の３月で運営者がかわりますので、２４年の

３月３１日をもって終了いたしますというところ以外は全く同じ文言で、第２期で業務がスト

ップした病院では、この内容をいとうまい子さんの写真付きで掲示しております。ですので、

同様のお知らせを早いタイミングでしなければならないと考えております。 

 実際に受付の体制については、日本大学の研究事務課のほうと具体的に早いところ決めまし

て、この掲示内容について確定したいと思っております。 

【丸山委員長】  ありがとうございました。 

 何かございましたら。 

 じゃあ、今後もまた進展があればお知らせいただくということで。 

【プロジェクト事務局】  はい。 

【丸山委員長】  それから、生存調査の進捗状況について、お願いできますか。 

【プロジェクト事務局】  はい。生存調査について、最終的に４万８,４１９人分の住民票の
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請求手続をとることとなりました。実際に今、日本大学以外は、各協力病院の倫理審査委員会

のほうで、すでに承認通知をいただいておりまして、生存調査の作業に取りかかっております。 

 現時点でも６病院で、請求対象者の住所入力が終わっておりまして、これからシステム会社

のＳＥさんのほうで病院へ訪問しまして、各自治体ごとの請求者一覧表の印刷作業を来週から

始めます。 

 それに伴いまして、文部科学省さんから各自治体さんのほうへ、研究への協力依頼文の通知

を出していただく話を、以前ＥＬＳＩ委員会でさせていただきましたが、全部の自治体さんの

リストができるまで、１回しか通知が出せないということでしたので、パイロット病院のとき

に、関東圏の自治体さんを中心に、もう通知が出ていますので、それを使って、内容は全く同

じもので、本調査として、タイトルは若干変わるかと思うんですけれども、同じ依頼文を使っ

て、実際に請求作業のほうを、１２月の中旬ぐらいになるかと思いますが、はじめたいと思い

ます。 

【丸山委員長】  これについて、質問、コメント等ありましたら。 

 じゃあ、これも１２月中旬ということですから、また進捗状況をお知らせいただければあり

がたいと思います。 

【プロジェクト事務局】  はい。 

【丸山委員長】  では、事務局から、今後の予定等、連絡事項をお願いしたいと思います。 

【事務局】  次回の予定です。３４回の委員会ですけれども、１２月２７日、火曜日。年末、

押し迫った時期ではございますが、出席方よろしくお願いいたします。場所は、同じく、この

１６階Ｆ２会議室を予約いただいております。 

 それから、第３回の事前打合せ会議ですけれども、１２月１３日の火曜日、１０時半より日

本公衆衛生協会の会議室にて開催させていただきます。 

 両会議とも、改めて案内のほうをお送りしますので、よろしくお願いいたします。 

 以上です。 

【丸山委員長】  ありがとうございます。 

 事務局の認識としては、事前打合せ会議は、１月は開催する予定だったですか。 

【事務局】  いえ。１２月で一応、３回で一区切りと考えておりました。 

【丸山委員長】  そうですか。了解しました。 

 １月必要かどうかということと、予算的な問題もあるでしょうから、じゃあ、とりあえずは

１２月までということで、予定、お願いしたいと思います。 
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【事務局】  はい。 

【丸山委員長】  ほか、ご意見、発言ございませんか。 

 では、本日もこちらの不手際で、ちょっと最後のほう、駆け足になってしまいましたが、ど

うもありがとうございました。またよろしくお願いいたします。 

 

―― 了 ―― 


