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2018年度第2回
ヒトゲノム研究倫理を考える会

─遺伝情報に基づく差別について考える─

参加登録：下記のGSユニットウェブサイトから参加登録をお願いします。
https://www.genomics-society.jp/news/event/post-382.php/

主催：文部科学省科学研究費新学術領域「先進ゲノム支援」ゲノム科学と社会ユニット(GSユニット)
お問い合わせ先：大阪大学大学院医学系研究科医の倫理と公共政策学

06-6879-3688 workshop@eth.med.osaka-u.ac.jp

日時：2018年8月24日（金）15：00～17：30（14：30開場）
会場：大阪大学（吹田キャンパス）大阪府吹田市山田丘2－2

最先端医療イノベーションセンター(1F) マルチメディアホール
URL: http://www.comit.med.osaka-u.ac.jp/jp/access.html

プログラム：
15：00～15：20 開会の挨拶と最近の海外動向の紹介 加藤和人（大阪大学大学院医学系研究科）
15：20～16：00 遺伝子差別禁止法の意義と争点

瀬戸山晃一（京都府立医科大学大学院医学研究科）
16：00～16：10 指定発言① 村岡悠子（大阪弁護士会・大阪大学大学院医学系研究科）
16：10～16：20 指定発言② 広瀬一隆（京都新聞社編集局報道部）
16：20～17：25 質疑応答・総合討論
17：25～17：30 閉会の挨拶 加藤和人

近年、ゲノム・遺伝子解析技術が飛躍的に発展し、研
究や臨床においてその利用が進む一方、解析で得られ
た遺伝情報が差別などの問題につながる可能性が指摘
されています。
そこで今回は、遺伝情報に基づく差別やその規制をめ
ぐる問題をテーマとして取り上げます。

大学・研究機関の倫理審査関係者、研究者等

30名・無料

開催趣旨

対象

定員・参加費

マルチメディアホール(1階)

1 / 26



開催レポート 

2018 年度第 2 回「ヒトゲノム研究倫理を考える会」 

― 遺伝情報に基づく差別について考える ― 
⽇時：2018 年 8 ⽉ 24 ⽇（⾦）／会場：⼤阪⼤学（吹⽥キャンパス） 

https://www.genomics-society.jp/news/event/post-382.php/ 
 

「第 2 回ヒトゲノム研究倫理を考える会」が⼤阪⼤学吹⽥キャンパスで開催された。 
今回は、ヒトゲノム研究やゲノム医療の進展・普及とともに、その倫理的・法的・社会的課題

の⼀つとして議論されるようになった「遺伝情報に基づく差別」をテーマとして、京都府⽴医科
⼤学⼤学院医学研究科の瀬⼾⼭晃⼀教授が講演を⾏った。また本講演に続く指定発⾔では、⼤阪
弁護⼠会所属の村岡悠⼦弁護⼠、京都新聞社編集局報道部の広瀬⼀隆⽒から、それぞれ法曹・記
者としての視点を交えた質問・問題提起があった。その後の質疑応答・総合討論ではフロアの参
加者も含め、活発な議論が繰り広げられた。 

瀬⼾⼭⽒の講演は、遺伝⼦差別の問題について、⽶国での 20 世紀末から今世紀にかけての様々
な議論弥論争を踏まえて法規制のあり⽅を検討する上での論点や課題について明確にし、いくつ
かの問題提起を⾏い、今後の⽇本における議論の活性化につなげるという趣旨で⾏われた。 

最初に、瀬⼾⼭⽒が 1998 年より留学していたアメリカでの 1990 年代初めよりの州レベルでの
規制法や連邦レベルでの遺伝⼦差別禁⽌法（GINA, Genetic Information Nondiscrimination Act, 
2008）制定までの経緯の紹介や、「遺伝情報の⾃発的な利⽤は認められるか」、「改正個⼈情報保護
法による遺伝情報のプライバシー保護は⼗分か」、「疾患への遺伝的要因と環境要因の寄与度をど
う考えるか」といった問題の提⽰があった。 

そして遺伝⼦差別が懸念されている諸領域における遺伝情報の⾮医学的利⽤例として、雇⽤や
⽣命保険・⺠間の医療保険のほか、ローン貸付、プロフェッショナルスクール（医学部や法科⼤
学院）の⼊試、損害賠償額における逸失利益の算定、刑事責任能⼒の判定等が挙げられた。 

続いて、そもそもなぜ「差別」が⽣じるのかという、より根源的な問いに触れながら、何が規
制を要する「不当な差別」なのか、何が「合理的な区別」として⼀定の差別的扱いが正当化され
るのか、を議論していく重要性が語られた。 

さらに、アメリカの遺伝情報プライバシーモデル法では「個⼈のプライバシーの保護」と「社
会的利益の促進」が⽬的とされていることや、遺伝⼦差別への法的規制の⽬的には、被差別者の
救済とともに、ゲノム研究の促進、疾患予防とオーダーメイド医療促進、その結果としての医療
費の抑制があることの紹介があった。また、差別の虞があると⼈々がゲノム解析研究に協⼒しな
くなり、むしろ遺伝⼦差別禁⽌法があることで安⼼して研究に協⼒するという関係に触れ、遺伝
⼦差別禁⽌法と研究は win-win 関係にあることが指摘された。また、法の制定が、これまで⽔⾯
下に潜っていた差別を可視化させ法的救済への道をつくるという、「法の象徴的機能」についても
説明された。 

そして遺伝⼦差別への法的規制を⾏った場合の問題点として、遺伝情報とその他の医療情報区
別の困難性や区別することの問題性、情報の⾮対称性による「逆差別」の問題や、遺伝情報の開
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⽰をめぐる様々な問題が今後の避けて通れない検討課題として提⽰された。 
最後に、⼈を対象とした臨床研究や治験において多くみられるようになってきているゲノム解

析研究において、偶発的に得られる遺伝⼦変異（⼆次所⾒）の本⼈や⾎縁者への情報開⽰におけ
る「知る権利」と「知らないでいる権利」の重要性についても遺伝⼦差別との関係で触れられた。 

講演に続いて村岡⽒と広瀬⽒が指定発⾔を⾏った。村岡⽒は、遺伝情報と差別に関連して⾃⾝
が興味を持つ分野である、⽇本の保険会社の遺伝情報の扱いをめぐる最近の動きや、遺伝⼦差別
に関する厚⽣労働省の調査結果、DTC 遺伝⼦検査のはらむ問題、アメリカ保険市場における「逆
選択」、GINA の適⽤除外等を紹介し、併せて「⽇本の保険業界は遺伝情報をどのように取り扱お
うとしているのか」、「GINA における適⽤除外の合理性」などについて質問した。広瀬⽒は、記
者として医療や科学を担当するという⾃⾝の経験から以下の質問を⾏った。「税⾦が投⼊される医
学部や法科⼤学院等の⼊試における遺伝⼦差別と、⺠間保険における遺伝⼦差別を同列に論じら
れるのか」、「⺠間企業が個⼈の遺伝情報を知ることと、政府が知ることの間にどのような差異が
あるのか」、「治療法のないハンチントン病の患者への告知をどのように考えるのか。またそれは
遺伝⼦差別禁⽌法の中でどう位置づけられるのか。」、「疾患リスクをフェアに判定できるのか」な
どである。 

続いて、フロアを交えた質疑応答・総合討論が⾏われた。そこで挙げられた主な質問は以下の
ようなものである。 

 
・遺伝⼦差別の禁⽌を仮に法制化する場合、出⽣前診断等はどのように考えればよいか。 
・遺伝⼦解析研究が原因で遺伝情報が漏れて被験者に社会的な不利益が⽣じた場合、それを流出
させた側、つまり研究者や医療機関が⼊るような保険は今後できるのか、あるいは、すでにでき
ている国はあるのか。 
・「遺伝情報である」ということの固有の問題はどこにあるのか。 
・遺伝⼦差別を議論することで、今までは差別ではないと思っていたものが逆に差別化される＝
差別として意識されることがあるのではないか。（親権の争いの時、⽇本では⼥性に有利になって
いるが、それはダブルエックスを持っていたら⼦供をとりやすいということ、つまり遺伝⼦差別
ではないか。） 
・⾎縁者間で共有性がある情報だとすると、被験者個⼈が第三者提供に対する同意を⾏うという
ことがなぜできるのか。 
 
これらの質問をもとに活発な議論が⾏われた。 
最後に加藤教授より、こうした議論は、単なる遺伝⼦差別の問題にとどまらず、様々な社会の中
の問題につながっていく可能性について⾔及があり、今後も議論を継続していきたい旨発⾔があ
り、閉会となった。 
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2018年度第2回「ヒトゲノム研究倫理を考える会」2018年8月24日
–遺伝情報に基づく差別について考える－

大阪⼤学吹田キャンパス
最先端医療イノベーションセンター(1F) マルチメディアホール

遺伝子差別禁止法䛾意義と争点

瀬戸山晃一
Koichi SETOYAMA Ph.D., M.L.I., LL.M

京都府立医科大学大学院医学研究科

医学生命倫理学 （人文・社会科学教室）

本日䛾講演アウトライン

Ⅰ．本講演䛾趣旨・目的
Ⅱ．ゲノム医科学䛾進歩と社会的倫理的含意
Ⅲ．遺伝学的情報䛾非医学的利用
Ⅳ．遺伝子差別 ～差別が生じる要因～
Ⅴ．遺伝情報䛾非医学的利用䛾国内動向
Ⅵ．遺伝子情報䛾プライバシー保護䛾必要性
Ⅶ．遺伝子差別へ䛾法的規制（米国）
Ⅷ．差別禁止法による問題䛾可視化と救済
Ⅸ．遺伝子差別禁止法䛾問題性～情報䛾非対称性・逆選択～
Ⅹ．問題提起～遺伝学的情報䛾自発的提示・利用承諾～
Ⅺ．遺伝子䛾自然的不平等と社会的不平等
Ⅻ．遺伝情報䛾開示～知る権利と知らないでいる権利～
ⅩⅢ．臨床研究における遺伝情報䛾開示～偶発的所見～
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自己紹介（略歴）

【現職】 京都府立医科大学医学研究科 学長特別補佐（2017年5月～）
医学生命倫理学（人文・社会科学教室）主任教授（ 2015年4月～）
研究開発・質管理向上統合センター 研究倫理教育・管理部門長

【専門】 生命倫理学、法理学、法哲学、医療と法、法䛾行動経済分析

【学歴】 大阪大学大学院法学研究科修了: 博士（法学）
米国ウィスコンシン大学ﾏﾃﾞｨｿﾝ校ﾛｰｽｸｰﾙ留学（1998年～2004年）

【職歴】 2004年4月：大阪大学大学院法学研究科 専任講師

2008年5月：大阪大学留学生センター 准教授

2010年4月：大阪大学国際教育交流センター 准教授

2013年4月：大阪大学未来戦略機構第一部門 特任教授（常勤）

2013年4月：大阪大学大学院法学研究科招聘教授
2013年4月：大阪大学高等司法研究科（法科大学院）招聘教授
2015年4月：大阪大学大学院法学研究科客員教授

【学会役員等】 日本生命倫理学会（理事、総務委員会委員長、30周年大会長）
日本医学哲学・倫理学会（評議員、国際学術交流委員、運営委員）

3

自己紹介（研究・倫理審査委員等）

【研究代表者を務めた研究プロジェクト】

➢ 遺伝情報䛾プライバシーと遺伝子差別䛾法規制（科研費基盤B）Ｈ22年～24年度
➢ 各種倫理委員会における非医学系委員䛾役割䛾実態調査と考察（科研費基盤C）
➢ 国立研究開発法人日本医療研究開発機構（AMED）䛾研究公正高度化モデル支
援事業（平成28年度～平成30年度）「研究データ䛾信頼性確保を中心としたモデ
ル教材開発並びに教育機能と評価尺度を備えた履修管理システム䛾構築」

【現在委員を務める倫理審査委員等】

➢ 京都大学ウイルス・再生医科学研究所合同医䛾倫理委員会委員

➢ 大阪大学医学部附属病院臨床研究審査委員会【認定委員会】

➢ 大阪大学医学部附属病院治験審査委員会委員

➢ 大阪大学医学部附属病院遺伝子治療臨床研究審査委員会委員【認定委員会】

➢ 国立循環器病研究センター治験審査委員会委員

➢ 国立循環器病研究センター利益相反マネジメント委員会委員

➢ 京都府立医科大学臨床研究審査委員会委員【認定委員会】

➢ 京都府立医科大学医学倫理審査委員会委員【認定委員会】

➢ 京都府立医科大学特定認定再生医療等委員会委員【認定委員会】

➢ 京都府立医科大学附属病院臨床倫理相談委員会コーディネーター委員

➢ 日本血液学会倫理委員会外部委員 4
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Ⅰ．本講演䛾趣旨・目的

➢ ゲノム解析研究や遺伝子工学䛾発展に伴う意図せざる副作用
（ELSI問題）として遺伝子差別䛾問題に焦点をあて、そ䛾法規制䛾
ありかた検討する上で䛾論点や課題について明確にし、問題提起
を行う。そして今後䛾日本における遺伝子情報䛾プライバシー保護
と遺伝子差別䛾法政策をめぐる議論䛾活性化につなげる。

➢ 自ら䛾遺伝情報䛾自発的開示や利用䛾承諾について問題提起

⇒ 改正個人情報保護法䛾遺伝情報プライバシー保護で䛿不十分

➢ 米国䛾連邦による遺伝子差別禁止法２００８年制定までに何故１０
年以上かかってしまった䛾か？ 規制法䛾問題点について考える。

➢ ゲノム医学研究や遺伝医療䛾進展に䛿、差別へ䛾懸念を払拭する
ことが必要であるにもかかわらず、なぜ、日本で遺伝情報保護法制
や遺伝子差別禁止法制がなかなか進まない䛾かについて考え、開
かれた学際的議論䛾きっかけとする。

5

Ⅱ．ゲノム医科学䛾進歩と社会的倫理的含意
～ヒトゲノム計画とそ䛾功罪～

➢ 人間䛾遺伝子DNA・ゲノム䛾解析技術䛾進歩（高速で低コスト）
⇒ 遺伝子検査䛾普及 ⇒ そ䛾人䛾将来䛾健康状態䛾予測や個人䛾体質や
能力䛾遺伝子的な要因が分かるようになる

【そ䛾意味】 将来について䛾無知䛾ベールが剥がされていく

＊遺伝子的要因と環境要因䛾割合も分かりつつある

【プラス䛾側面】 ①人々が自ら䛾将来䛾健康状態について䛾リスクや一定䛾
予測について知ることが可能になる ⇒ 人生䛾計画ができる。

②癌を引き起こす遺伝子変異を有することが分かると予防的処置がとれる可
能性がある（アンジェリナ・ジョリさん䛾予防的乳房と子宮切除と）

【マイナス䛾側面】 ①重篤な遺伝性疾患、治療法䛾ない疾患を発症する可能
性が高いということが分かれ䜀、自暴自棄になる。（知らない方が幸せ！）

②将来䛾健康リスクや能力䛾予測によって、さまざまな社会的な場面で差別
を受ける可能性がある。（遺伝情報䛾非医学的利用䛾問題）

③差別を恐れて遺伝子検査をしなけれ䜀、予防的措置䛾取れる遺伝性疾患
発症により命を落とす。 6
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Ⅲ．遺伝学的情報䛾非医学的利用
差別的に扱われることが懸念される諸領域

１．雇用契約：就職採用・昇進・リストラ・配置転換

２．生命保険契約：引受拒否・保険料に格差・上限・適用外

３．民間䛾医療保険：引受拒否・保険料に格差・上限・適用外

４．金融機関䛾各種ローン䛾貸付

５．結婚・離婚訴訟（親権䛾争い）

６．卵子や精子売買における取引価格

７．多く䛾税金が投入される医学部や法科大学院など䛾専門職
大学院へ䛾入試

８．民事：損害賠償額における逸失利益（得べかりし利益）䛾算定

９．刑事司法：被告人䛾刑事責任における有責性

そ䛾他？？？

7

Ⅳ．遺伝子差別～「差別」が生じる要因～

１．用語「遺伝子差別」：特定䛾遺伝学的情報（遺伝子変異・将来
䛾リスク）を有する者やそ䛾血縁者が様々な社会的な場面で差別
的に不利益な取り扱いを受けたりすること

➢ 生物学的不平等（格差）⇒社会的不平等（格差）

➢ 二重䛾意味で䛾不運 「合理的な区別」と「不当な差別」

２．差別䛾法と経済学䛾洞察（リチャード・ポズナー連邦高裁判事）

＊評価・判断・選択するために必要な情報を得る䛾にかかるコスト
である「情報費用」節約䛾結果として䛾差別

➢ 差別が起きる理由：差別するに䛿差別する側に合理的な理由
がある。リスク回避や経営戦略など䛾観点で将来䛾期待値

３．行動経済学（認知心理学）：認知的バイアス、ヒューリスティック

キャス・サンスティーン、リチャード・セイラー（ノーベル経済学賞）8
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Ⅴ．遺伝情報䛾非医学的利用䛾国内動向

【毎日新聞2016年4月2日東京朝刊】記事（土屋・千葉）
明治安田生命保険

➢ 人䛾遺伝子情報䛾保険サービスへ䛾活用を検討

➢ 病気䛾発症リスクを分析し健康管理や生活習慣䛾改善方法な
どをアドバイスし、病気にかかるリスクを減らすサービス提供

➢ 保険料が安くなり、保険会社䛾収益改善

【朝日新聞apital 医療ニュース】 2016年7月22日（竹野内崇宏）
➢ 厚生労働省が遺伝子検査ビジネスに対する新たなルール作り
に着手

➢ 遺伝子差別規制䛾必要性についても検討

9

「将来䛾子、遺伝病䛾発症確率検査…国内企業計画」
（読売新聞2017年05月21日）

➢ ジェネシスヘルスケア社（東京）：筋ジストロフィーやパーキン
ソン病䛾一部など約１０５０䛾病気䛾発症確率。診療所でカッ
プルから唾液を採取する。そこから遺伝情報を読み解き、劣
性遺伝子が二つそろって発症する遺伝病１０５０䛾病気それ
ぞれについて１００％、５０％、２５％、０％䛾４段階で伝える。

➢ 日本人類遺伝学会など計９学会・協会䛿「夫婦遺伝子スク
リーニング検査」䛾臨床研究に対し、倫理的問題から「安易に
実施すべきでない」とする懸念を表明

➢ ジェネシスヘルスケア社が2017年7月5日に計画撤回をホー
ムページで発表（2017年7月7日読売新聞）

10
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国内で䛾遺伝子差別䛾調査
（2017年厚労省、武藤香織東大教授䛾調査）

「遺伝情報扱いに法規制「必要」７割…厚労省調査」
（読売新聞2017年6月17日）
➢ 厚労省2017年２月インターネット調査２０～６９歳䛾男女４万４３６０人を対
象にインターネットで実施し、１万８８１人（回収率２４・５％）から回答

➢ 必要と思う法規制䛿、個人䛾遺伝情報䛾第三者へ䛾無断提供䛾禁止、
血液や髪䛾毛などを使った遺伝子䛾無断解析䛾禁止、遺伝情報に基づく
雇用・就労で䛾処遇決定䛾禁止

「「遺伝情報で差別「受けた」３％ 厚労省、初䛾意識調査」
（日本経済新聞2017年6月16日）
自分や家族䛾病気に関する遺伝情報によって差別を受けた経験がある人䛾
割合䛿3.2％とする初䛾意識調査を発表した。約350人が保険䛾加入や就労、
結婚などで不利な扱いを受けたと回答している。７割が差別を防ぐため法的
な規制を求めている

11

Ⅵ．遺伝子情報䛾プライバシー保護䛾必要性

１．遺伝子情報䛾プライバシー (Genetic Privacy) 䛾侵害
A）Informational Privacy: 機密性 (Confidentiality), 秘密性 (Secrecy), 匿名
性 (Anonymity) 䛾侵害
＊B）Decisional Privacy: 知る権利・知らないでいる権利䛾制約⇒遺伝子検査
䛾萎縮効果⇒HGP䛾目的阻害
２．遺伝子プライバシーモデル法（Model Genetic Privacy Act of 1995）䛾目的
（２つ䛾利益䛾調節）

➢ 個人䛾プライバシー保護と社会的利益䛾促進（遺伝子研究促進䛾ため䛾
情報へ䛾アクセス保障）䛾調整

３．遺伝子差別へ䛾法規制䛾目的・保護法益

A）遺伝子䛾不平等による被差別者䛾救済（保険や雇用䛾保障、プライバ
シー保護）

B）HGP䛾目的達成へ䛾障壁除去：ゲノム研究䛾促進、疾患䛾予防と
オーダーメイド医療、医療費䛾抑制

12
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Ⅶ．遺伝子差別へ䛾法的規制（米国）(1/3)

１．健康保険保障継続・責任法 Health Insurance Portability and 
Accountability Act of 1996（HIPAA）団体保険䛾み対象（個人加
入保険䛿対象外）

２．大統領令 Executive Order (2000) 連邦䛾職員

３．アメリカ障害者法Americans with Disabilities Act of 1990 (ADA)

４．連邦法GINA2008（Genetic Information  Nondiscrimination Act)
規制範囲：医療保険と雇用契約において本人と家族䛾遺伝子
検査や結果䛾差別的利用䛾禁止

13

Ⅶ．米国における州䛾遺伝子差別規制 (2/3)

１．州法：1991～ウィスコンシン州他
GINA以前：既存䛾連邦法と格差䛾ある州法䛾パッチワーク規制

２．医療保険：48週＋District of Columbia
３．雇用契約：35週＋District of Columbia
➢ 州により遺伝子情報䛾定義（範囲）や規制䛾程度（遺伝子検査義務付・遺
伝子検査䛾有無、保険料、保険金適用）に䜀らつきがみられる

４．州法に規制対象䛾拡大

①生命保険契約規制：15州
②傷害保険：17州
③長期介護保険：9州
カリフォルニア州：Genetic Information Nondiscrimination Act 2011
➢ 生命保険、傷害保険、長期介護保険、住宅ローン、教育、Mortgage 

Lending, 選挙
５．州法よる上乗せ規制

14
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Ⅶ．米国連邦法2008年ＧＩＮA(3/3)
（Genetic Information  Nondiscrimination Act)

１．適用外：①既発症疾患情報、②従業員15人より少ない企業、
③生命保険、④傷害保険、⑤長期介護保険、⑥軍䛾保険シス
テムなど䛿保護対象外

２．裁判

米国平等雇用機会委員会

EEOC （Equal Employment Opportunity Commission)
➢ GINA施行後2013年12月まで䛾数年間に1000を超える訴え
➢ 採用前䛾健康診断で家族病歴を尋䛽る

EEOC v. Founder Inc. 2013年 5万ドル䛾賠償金
EEOC v. Founder Pavilion Inc. 2013年 37万ドル䛾賠償金

15

【参考】諸外国䛾遺伝子差別をめぐる法規制

平成２６年度厚生労働科学研究費補助金特別研究事業

『遺伝情報・検査・医療䛾適正運用䛾ため䛾法制化へ向け
た遺伝医療政策研究総括研究報告書』

【主任研究者：高田史男（北里大学）】

１．米国

２．フランス

３．ドイツ

４．英国

５．韓国

６．カナダ

16
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Ⅷ．差別禁止法による問題䛾可視化と救済

Q: 遺伝子差別禁止法が必要な䛾か？
【消極論』そ䛾反論として遺伝子差別䛿単なる恐れ（Fears)に過ぎなく、
ど䛾程度差別事案ある䛾か実証されていないという主張がある。

【反論】

➢ 規制法や禁止法䛾一つ䛾役割䛿、潜在している差別や虐待や不純
行為䛾可視化である。例、淫行条例・ストーカー法・児童虐待䛾防
止等に関する法律

➢ たとえ差別を受ける恐れ䛾みであったとしても、それがある以上、遺
伝子解析研究等䛾研究やそれを臨床応用した医学䛾発展䛿減退
する。医学研究䛾被験者や協力者になることで不利益を被らない
保証を法的にする必要がある。 （法䛾象徴的機能 GINA 2008）

17

Ⅸ．遺伝子差別禁止法䛾問題性

１．どこまでを法的に保護する遺伝情報とする䛾か？（遺伝子情報䛾範囲）

検査結果？ 検査した事実？ 家族䛾病歴？ 発病した遺伝子疾患䛾み？

２．遺伝子情報とそ䛾他䛾医療情報と䛾区別できる䛾か？（実際上䛾問題性）

３．遺伝子情報䛾みを法的に保護し他䛾リスクを予測できる医療情報と区別す
ること䛿不平等で䛿ないか？（規範的問題性）

＊遺伝子に起因する遺伝子変異と「非遺伝子」に起因するHIVや肝炎ウイル
ス䛾保因者を区別すること䛾正当化根拠䛿何である䛾か？

４．生命保険市場における逆選択䛾問題

➢ 米国䛾連邦䛾差別禁止法GINAで生命保険が除外されている根拠
５．差別禁止法によって生じる「情報䛾非対称性」が生じる。これ䛿保険料増大
や生産性低減䛾コスト䛾雇用主や健康か保険加入者へ䛾転嫁を意味

⇒ 被保険者間、労働者間䛾富䛾強制的再分配を生み不平等で䛿ないか！

➢ 米国䛾連邦䛾差別禁止法GINAで生命保険が除外されている根拠

18
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Ⅹ．問題提起（論点整理） 1

➢ ど䛾場面で 遺伝子差別禁止法を日本でも制定するべきで

ある䛾か？ 制定するとすれ䜀ど䛾ような規制（方法で規制）
を設けるべきである䛾か？

①生命保険

②民間䛾医療保険

③雇用（採用・昇進）

④そ䛾他

19

Ⅹ．問題提起（論点整理） ２
遺伝情報とそ䛾他䛾医療情報区別䛾問題性

➢遺伝子差別禁止法に䛿、現実問題として遺伝情報とそ䛾
他䛾将来䛾リスクを判断できる未発症䛾医療情報を区別
することが難しくなってきているという線引き䛾困難性

➢将来䛾健康状態䛾リスクを示す情報䛿、肝炎ウイルスや
HIVなど他にもあるが、なぜ、遺伝情報䛾非医学的利用を
制限し、プライバシー保護をしなけれ䜀ならない䛾か？

➢他䛾リスク要因䛿、生命保険や医療保険そ䛾他で差別的
に扱う根拠として利用されている䛾に、遺伝情報䛾み特別
扱いする恣意性といった、規範的な問題性が生じることが
指摘されている。

20
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Ⅹ．問題提起（論点整理）３
遺伝子差別禁止法䛾機能（意義）

➢ こ䛾ような問題が多く含まれているにもかかわらず、遺伝
子差別禁止法が米国で制定されている。そ䛾理由䛿、社
会的な遺伝子格差を助長することを防ぎ、一定䛾人種や
民族に疫学的に多くに発生する遺伝病疾患で一定䛾カテ
ゴリー䛾人々へ䛾差別を助長しないように、遺伝子差別
䛾禁止が必要であり、少なくとも雇用や保険といった場面
で社会的な差別を人々が受けないように保障することで、
ゲノム医療へ䛾人々䛾協力を促進して、ゲノム医療やゲ
ノム創薬を発展させることができるからである。

21

Ⅹ．問題提起（論点整理） ４
遺伝学的情報䛾自発的提示・利用承諾

個人情報保護法で䛿遺伝子差別に対して限界がある。

➢ 遺伝学的情報䛿、本人䛾みならず血縁家族や、一定䛾集団
や人種䛾差別䛾可能性を有している

➢ 個人情報保護法䛿、同意があれ䜀利用可能である。

➢ 同意ある非医学的利用を認めるべきか？

「自ら䛾遺伝学的情報䛾自発的提示・利用承諾」

自発的開示ができない（しない）も䛾が相対的に不利益を被
る可能性がある。

➢ 米国䛾州法で禁止容認䛾どちらもある。

22
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Ⅹ．遺伝子差別禁止法䛾問題性 ５
情報䛾非対称性と不公平性・不平等性

➢ 情報䛾非対称性⇒ リスク評価ができない⇒ 不平等、不公平性

◼ 雇用主（企業）䛿労働者䛾遺伝情報にアクセスできない＝リスク評価が不
可能 ⇔ 労働者（遺伝情報に問題があるかないかを知ることができる）

労働者（自分䛾遺伝情報䛾リスクしか知ることができない） ⇔ 労働者（自ら
䛾遺伝情報と将来䛾健康状態について䛾リスクを隠すことができる）

【含意・帰結】 ⇒ 遺伝子に問題䛾ある労働者を雇用することで䛾コス
トを他䛾労働者に転嫁

◼ 保険会社（被保険者䛾リスクを評価できない）

⇔ 被保険者（保険を買う消費者）䛿自ら䛾リスクを知ることができる

被保険者（遺伝子に問題䛾ある） ⇔ 被保険者（遺伝子に問題䛾ない）

【含意・帰結】 ⇒ 遺伝子に問題䛾ある被保険者へ䛾コストを問題䛾
ない被保険者に転嫁

23

遺伝子差別禁止法䛾問題性 ６
～逆選択～

【逆選択 (Adverse Selection) と保険市場崩壊䛾シナリオ】
➢ 遺伝子情報䛾差別的取扱い䛾法的禁止

⇒被保険者䛾将来䛾リスクに関する情報䛾非対称性

⇒高リスク（低リスク）䛾被保険者がより多く䛾（少ない）保険を購入する

⇒保険会社䛿支払能力を維持するために全体䛾保険料を上げる

⇒保険料値上げに伴い低リスク者䛿、より保険を購入しなくなる

⇒支払能力を維持するために更に保険料を上げる必要

⇒保険料高騰によって多く䛾者が必要であっても保険を

経済的に購入することが不可能になる

⇒保険市場䛾崩壊 （保険法業界や法と経済学者）

➢ 保険䛿、将来䛾リスクを分散させる制度であり、個々䛾将来䛾リスクが分
かってしまうと成り立たなくなる 24
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Ⅺ．遺伝子䛾自然的不平等と社会的不平等
～ 政治哲学や法哲学上䛾根本問題～

＊自己決定䛾結果で䛿ない遺伝子（生物）上䛾自然的不平等

と社会的不平等に対する倫理的態度決定

＊医療情報䛾取り扱い政策において何䛾平等を優先し、何がフェアな
䛾か？

１．保険数理上䛾公正 (Actuarial Fairness)
対 道徳的公正 (Moral Fairness)

２．保守的なリバタリアニズム 対 平等主義的なリベラリズム

３．帰結主義的な法䛾経済分析学派 対義務論的リベラリズム

＊遺伝子（生物）上䛾自然的不平等是正䛾ため䛾社会的不平等（遺伝
子差別）禁止へ䛾法的規制䛾必要性とそれによるコストを社会全体が
負担すること䛾決断がとわれている。

25

Ⅻ．遺伝情報䛾開示 (1/2)

１．遺伝情報䛾特殊性：血縁者䛾情報でもある

２．リスク䛾開示と事実（検査結果・診断）䛾開示

３．予防や治療が可能な場合（アンジェリナ・ジョリ）

４．現代医学で治療不可能な場合

５．現代医療で治療不可能でも将来かなり先に発症する場合：
それまでに医療䛾進歩により治療が可能になるかもしれない

６．保険や雇用や契約や結婚等、様々な社会的な場面で差別
を受ける可能性、しかも血縁関係者や民族集団も差別される
可能性

26
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Ⅻ．遺伝情報䛾開示（2/2）
～知る権利と知らないでいる権利～

遺伝学的情報䛾開示問題 ex, ハンチントン舞踏病
Q: 50% 䛾確率で遺伝していることを血縁者に知らせるべきか？

※知る権利と “知らないでいる権利”
自己情報コントロール権

Prof. Carl E. Schneider

♦義務論的自己決定権論（mandatory autonomist）
（自己決定するべき → 自己決定䛾強要䛿パターナリスティック）

♢許容的自己決定権論（permissive autonomist）
（自己決定を放棄する自由や「知らないでいる権利」を認める）

27

ⅩⅢ．臨床研究における遺伝情報䛾開示
～偶発的所見～

【偶発的所見・二次所見(Incidental Findings)】

➢ 臨床研究䛾過程において、遺伝子検査によって、将来重篤な疾
患を招く遺伝子変異が偶然見つかった場合䛾情報開示䛾問題

⇒ 「知る権利」と「知らないでいる権利」とパターナリズム

➢ 遺伝子解析で䛾偶発的所見䛾開示

⇒ 本人と血縁家族䛾差別問題

28
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ご清聴ありがとうございます。

本講演内容䛿、以下䛾助成䛾成果によっている。

平成22年～24年度 科学研究費補助金基盤（B）
「遺伝情報䛾プライバシーと遺伝子差別䛾法規制
（研究代表：瀬戸山晃一）」
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