www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/

50



(1)

(2)

(3)

IC

IC



2003.10.16. |nternational Declaration On
Human Genetic Data

A. General Provisions

B. Collection

C. Processing

D. Use

E. Storage

F. Promotion And Implementation



(i)

(V)
)



1994.6.9
2002.3.27 2004.12.28

2000.4.28 2001.4.1

,2001.3.29 2004.12.28

2005.6.29
ES 2001.9.25
2001.12.5

2002.6.17 2004.12.28
2005.6.29

,2003.7.30 ,2004.12.28






10

www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/



www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/

(34)
(1)

(34)



2001.3.

2003.8.

16.12.24

10



www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/

10 GL

(2)
3)



(2)

©)

10

GL



www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/

10 GL

(4)



(1)
(2)
©)
©
(5)
©



“*Screening and Counseling for Genetic Conditions’
(1983)



(2003)
14 (b)

10 2003

(2)



(1)
(2)
(3)

(4)
Q)

Council of Europe’s Biomedicine Convention, 1997

1IC 6

Knoppers et a. in Genetics and Life Insurance (Rothstein ed., 2004) 173-194.



1997: Human Genetics Advisory Commission

1997.12: Association of British Insurers (ABI), Code of Practice——
10

1999.4: The Genetics and Insurance Committee (GAIC)

1999.12: Human Genetics Commission (HGC)
2000.10: GAIC

2001.10: ABI —750
30



e Solidarity
e Mutuality

Solidarity Mutuality



c.1963
1 1km 1989
2 4

1990
33 01 7 1994

1992 1

1999



15 6 18

16 5 27



www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/

1 3 )

035 4 6 2005.4.




OECDSFHA| L ENGFHENIREEXEFOEFEIRED A

ENGHRIESEFTOHEE

O BRIt EE]

U B A BRREICL . T—4F BTk B8 O FIHBEMETELRYEELZITIEELELY, (B155)

“ ey — R - )
aEIL~ T O FIABEMOE/RICSECREEIEL TRYE-TILAESHEL. (8165)
O 1) FH | BE oD [ 8]

T—2FEHORENELES. EROREIZE O FADREBEH/TICE=FICEELTITASE0, (B235)
HESEMZEMEAICHRERL TIEESEL
O YR S ) BR @ [ Bl
& BEGFRIZEY. POWBEEISEN ) O BYTOMTEOFRICEVIMBLTIIZLEL. (175
HEIFEEBTERE=ALAE
O T—FMNEDEL
HEBMI-CGat+toT, o, FiE. =4 8 :l"} O EfPOEFOATBICERDEIFHLE TG, (F195)
WMThLE
O TeEEROEL O Z2BHEOEDICTEETHEERBLZITNIEECE, (B20%5E)
AENT L REAEIEY . BT [ R ] AR R i | B ( -
Vo E B S A e BT 2Lk O xF-FRRICEHLEZUEEEThETIdEoELny, (B2, 225
O fFOEA O BEELLFRFBEITENRTaRmUGHHIEGaa0L. (H185)
e R CROSBIHSLAML TTIOR || O HRENEERAORYRSREISEA R TLELL, (F24%)
. ~ T = B | T = — SEBRR LIRS, (25
O B £ h0Eal :V“jp O FAOEHIZBELTENEAL T —FERTLEITRIZEGEWL, (B
BECICMT ST —2OFRERUVUNEETRES O FAOEDHIZGLTITEZFEiITHEIThZasin, (8265)
€. REERRIERIET SE O FAORHIZHLTHESLSETHETRIEESEL. (H274)
C SFEOES : - : -
Eﬁgfiﬂﬁﬁujgﬁmgﬁgﬁg-% O FHOBEW S DEEG RIS ITIFESE L. (B35

* FrefEilEis i E A e A 0




15

16

www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/



18

www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/



23

www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/



25

www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/



26

www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/



www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/



2004 7 12 3 11

16
7 12 2 10

16 6 12 2 11

2004.12.28 2005.6.29

e <«—



16

16 6 12
l

16.12.24 ——
10

12

16.12.17



www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/

16 12 24



2004.12.28



www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/



www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/



www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/



www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/



23

www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/




24

www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/




www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/

25)




www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/




www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/

16.12.24



www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/




www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/



10

www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/

IC



10

134

100

IC

G MRC



10 10




10




www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/

17 3 18
13



23

www?2.kobe-u.ac.j p/~emaruyam/



11




UNESCO, International Declaration On Human Genetic Data
http://portal.unesco.org/shs/en/ev.php-URL_1D=1882& URL _DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.html

http://www.me?go.j p/a_menu/shinkou/seimel/main.htm
http://www.mhlw.go.|p/general/seldo/kousei/i-kenkyu/index.html
http://www.meti.go.jp/policy/bio/seimei-rinri/seimel-rinri.ntm
http://www.mext.go.jp/a_menu/shinkou/sel mei/genomeshishin/05062701.htm

http://jshg.| p/pdf/10academies.pdf

http://www.kantel.go.|p/jp/it/privacy/house ka/hourituan/index.htmi



	日本人類遺伝学会第50回大会遺伝医学に関する各種ガイドラインの法的・倫理的側面
	遺伝学的情報の特色
	ヒト遺伝情報に関する国際宣言
	ヒト遺伝情報に関する国際宣言
	生命科学・先端医療技術に関する政府指針
	ヒトゲノム・遺伝子解析研究倫理指針　基本方針
	インフォームド・コンセント
	匿名化と個人情報管理者
	遺伝医学関連10学会ガイドライン
	遺伝医学関連10学会GL・インフォームド・コンセント
	遺伝医学関連10学会GL・未成年者に対する検査
	10学会GL・結果開示と守秘，第三者開示
	遺伝子変異を持つリスクのある者への開示（大統領委員会報告書の定める要件）
	遺伝情報の第三者開示と差別の禁止
	保　険（生命保険）
	モラトリアム――イギリスの例
	モラトリアム――イギリスの例
	遺伝病と保険に関するわが国の訴訟
	遺伝病と保険に関するわが国の訴訟
	個人情報保護法制
	個人情報取扱事業者の義務：利用目的
	個人情報取扱事業者の義務：利用目的の通知・公表
	個人情報取扱事業者の義務：第三者提供
	個人情報取扱事業者の義務：開示
	個人情報取扱事業者の義務：訂正
	附帯決議と医療に関する個別法
	個人情報保護と医学研究
	個人情報保護と医療・産業
	個別法の要否について
	ヒトゲノム・遺伝子解析研究指針ほか４指針の全部改正（2004.12.28）
	主要改正点①：法人としての組織的対応
	主要改正点①：法人としての組織的対応
	主要改正点②：個人情報保護のための安全管理措置
	主要改正点②：個人情報保護のための安全管理措置
	主要改正点③：個人情報保護のための開示等の請求
	主要改正点③：個人情報保護のための開示等の請求
	主要改正点③：個人情報保護のための開示等の請求
	主要改正点④：連結可能匿名化と個人情報
	「医学研究等における個人情報の取扱いの在り方等について」の意見書の公表について（平16.12.24）
	新たになされた対応①：国際共同研究
	新たになされた対応②：地域・集団が対象の研究
	新たになされた対応③：ICを受ける者
	新たになされた対応③：ICを受ける者
	新たになされた対応④：同意撤回時の取扱い
	新たになされた対応⑤：国内共同研究
	改正指針の適用対象
	個人情報の開示について
	【参 考 資 料】

