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[はじめに] 
ヒトゲノム解読終了を受けてアメリカ国立ヒトゲノム研究所長の F. コリンズは，「21 世

紀は遺伝子診断の時代であり，早ければ 2010 年には，遺伝子検査によりガン，心臓疾患，

精神疾患などのありふれた病気への罹りやすさが診断できるようになり，感染症への感受

性さえ判断できるようになるであろう」1 と予想している．今後，DNA 検査に代表される

遺伝子検査の重要度が増していくのは時代の趨勢と考えられる 2． 
日本においては，生命保険会社が，生命保険加入時に遺伝子検査を義務付けている事実

は無いため，遺伝情報による差別は存在しないものと考えられてきた．しかし，私たちは

2002 年の第 105 回日本小児科学会学術集会において，新生児マススクリーニング対象疾患

患児らが生命保険加入時に置かれている現状を報告し，日本においても「遺伝情報による

差別」が存在することを明らかにした 3．新生児マススクリーニングの医学的な有効性に関

しては議論の余地は無いが，社会における影響という面からの評価，対応などに関しては

検討しておくべき課題が残っていた事になる． 
一方，診断方法，機器の進歩によって，技術的にスクリーニング可能な疾患が増えてき

た．そのため，新たにマススクリーニングの対象となりうる疾患に関する議論がおこなわ

れている．例えば，尿を用いたウィルソン病のマススクリーニングのパイロットスタディ

ーでは，確定診断としての遺伝子検査の導入が考慮されている 4．また，タンデムマススペ

クトロメトリーを用いた有機酸脂肪酸代謝異常症の発症前マススクリーニング 5,6 が実際に

応用可能な状態にある．しかし検査の結果が与える社会的影響に関する議論がなく，かつ

社会体制が整備されていない現状では，患児らの社会的権利に関する問題が発生する可能

性が高く，ヒトゲノム研究のめざすものとも相反する．わが国では，「遺伝子情報というプ

ライバシー」をどの様に扱い，どの様に守っていくのかという冷静な議論が大きく遅れて

いて 7，法整備の目処が全く立たないのが現状である．本稿では，遺伝情報と生命保険との

問題を中心に，諸外国と日本の現状を述べ，今後の対応についての提案を行いたい． 
 
［諸外国の現状］ 
１．アメリカの状況 
 鎌状赤血球症(Sickle cell anemia)のマスクリーニングが，就労上の差別を引き起こした

という苦い経験をしたこともあり， 1980 年代から様々な場で議論が重ねられてきている．

ただし，この国では生命保険のみならず医療保険も民間保険会社が提供しているため，そ

の議論の内容は，国民皆保険制度をとっているわが国や欧州各国と異なる状況にあること

を理解する必要がある．また，州ごとに新生児マススクリーニングの項目が異なる．これ

は，新生児マススクリーニングは各州の法律で運用されていて，連邦法により全国一斉に

行われている項目と，州法による独自に規定されている項目に分かれているためである． 
 
（１）医療保険をめぐる規制について 



 クリントン政権時代の 1996 年に制定された連邦法 8によって，団体医療保険では遺伝情

報に基づく加入差別が禁止されている．しかしながら，前述のように各州での対応が一定

でないため，例えば新生児マススクリーニングにより発見された患児が，医療保険で十分

カバーされていない事態が発生し，その改善を求める報告が提出されている 9．また，2000
年には，個人加入医療保険の査定における遺伝情報利用の是非について審議されているが，

結論は得られていない． 
 
（２）生命保険をめぐる規制について 
 現在のところ連邦法での規制は存在しない．州法レベルでは，生命保険加入時の査定に

遺伝情報を用いることに関して，州ごとに大きく異なり，一定の方向性は無い．また，関

連する記載が存在しない州も多い． 
 
２．欧州の現状 
 欧州の医療保険および生命保険制度は，日本の制度と類似している．つまり，医療保険

に関しては，国民皆保険制度に近く，生命保険に関してのみ民間保険会社が提供している

のである．ユーロという共通通貨が出現したように，ヨーロッパ共同体では，法律におい

ても，統一体として一定の共通性を持たせることを念頭において活動を行っている．議決

機関である欧州議会は，様々な法律の指針を作成することにより，加盟国にその内容に沿

った法律の制定を勧める立場をとっている．指針の変遷を見ると，得られる遺伝情報の正

確性が改善するに従い，その立場が微妙に変化していることがわかる． 
1992 年の指針では，生命保険会社は，保険加入時の査定情報として，遺伝情報の検査の

施行や過去に調べられた遺伝情報を求めるべきではないとしていた．ところが 1997 年の指

針 10 では，法律での保護を条件として遺伝情報の利用を認めるべきであるという方向に転

換した．1999 年になると，イギリスで起きた逆選択事件の影響もあると思われるが，経済

的に釣り合いのとれた範囲を超える金額の保障をする場合，遺伝情報の利用を可とすると

した 11． 
 そのため，欧州議会の指針の発表時期に影響を受けた法律が各国に存在している．最も

早かったのは 1992 年のベルギーで，ここでは生命保険会社による遺伝情報の利用禁止を定

めた．その後，1994 年にオーストリア，フランス，ノルウェーで相次ぎ同様の法律が制定

された．初期の指針に準拠した法律は，1997 年のデンマークが最後であり，その後は 1997
年の新しい指針に準拠している． 1998 年にオランダで制定された法律では，一定の金額を

超えた生命保険の申し込みでの査定情報にすでに得られている遺伝情報の利用を認めるも

のである．その後は，欧州議会としての新たな指針制定の動きはないが，独自の動きを示

すイギリスの動向が注目されている． 
 
（１）イギリスの現状 12 



 イギリスでは，法的規制は行われていない．それにも関わらず，大きな話題となってい

るのは，イギリス保険会社協会(Association of British Insures)とイギリス議会，政府との

駆け引きと第 3 者機関の設置という，他国には見られない状況があるからと思われる．実

際，各保険会社の遺伝情報の扱いは法律ではなくイギリス保険会社協会の実務規定に従う

形になっている．この実務規定の制定のきっかけは，イギリス議会下院の科学技術委員会

が，1995 年 7 月に提出したヒト遺伝情報の利用に関する報告書の発表である．報告書は，

ヒト遺伝情報の利用について，生命保険会社に解決策の提示を求めている．これを受けて

1997 年 2 月にイギリス生命保険協会が見解表明を行っている． 
 イギリスの特徴はこの状況に対して，単純な法規制ではなく第 3 の道としての評価委員

会を設置した事である．これが 1999 年 4 月に設置された遺伝保険委員会(Genetics and 
Insurance Committee；GAIC)である．この委員会は，生命保険会社が利用を求める遺伝情

報の有効性および妥当性を評価する事を目的として設置された．現在のところ保険会社が

利用を認められている遺伝情報は，10 種類の遺伝子検査に限定されているが，その利用の

条件として保険金額の下限が設定され，事実上のモラトリアム状態に突入した 13,14．2001
年になっても進展が見られず，モラトリアムが 5 年間延長されることになった． 
 
［日本の現状］ 
 日本においては，保険加入時に保険会社が遺伝子検査を義務付けていないため，遺伝情

報に基づいた差別は存在しないものと考えられてきた．しかしながら，生命保険契約に関

しては，商法第 678 条に「告知義務違反による契約の解除の規定」がある．これは，自己

の健康状態が悪いにも関わらず生命保険に加入しようとする，いわゆる逆選択を排除する

機能をもつと考えられている．この条文には，「保険契約ノ当時保険契約者又ハ被保険者カ

悪意又ハ重大ナル過失ニ因り重大ナル事実ヲ告ケス又ハ重要ナル事項ニ付キ不実ノ事ヲ告

ケタルトキハ保険者ハ契約ノ解除ヲ為スコトヲ得」と記載されている．告知すべき「現病

歴」「既往症」は，あくまで臨床病（臨床上の発病）になっている特徴がある 15．ところが，

保険会社は，新生児マススクリーニングで得られた遺伝情報に関しての法的な取り扱い規

定がないことを理由に告知すべき内容であるという立場をとっていた．この事実は，2002
年に私たちが新生児マススクリーニング対象疾患の患児に行った調査で，告知義務違反に

問われるケースが存在することから初めて明らかになった 3．つまり，保険会社はこの条文

を，「定期健康診断時の血液検査と同等に扱うべきである」という認識 16 で運用している．

これは，個人の健康増進を目的とする新生児マススクリーニングから得られる遺伝情報の

誤用と考えられるが，稀な疾患であることもあり，国民全体の問題として意識されてこな

かった 17． 
また，治療可能な疾患患児においてさえ，保険加入上の差別にあっていることが明らか

になった 3．遺伝情報を早期に知ることで発症予防し，元気に社会生活を行っている患児で

さえ加入できていなかったのである．保険への加入にあたっては，各保険会社の「医的査



定基準」をクリアすることが必要である．私たちは，先天性甲状腺機能低下症とフェニル

ケトン尿症が，なぜこの医的査定基準をクリアできないのかを検証するために，情報公開

法に基づき簡易保険の当時の監督官庁である「郵政事業庁」に，この情報の開示を求めた．

しかしながら，この医的査定基準の公開により，リスクのある方の新規加入が増大する，

いわゆる逆選択の可能性を理由に公開を拒否された 18．そのため，生化学的遺伝情報がどの

ように医的査定基準の中に盛り込まれていたかは未だに不明である． 
 ところで「ヒトゲノムプロジェクト」の進行により，ありふれた病気に関連する遺伝情

報が容易に手に入る事態が近い将来，実現すると予想されるが，わが国ではどの様に対応

しようとしているのだろうか？故小渕首相の提唱により平成 12 年度からスタートした「ミ

レニアムプロジェクト」にあわせる形でその基本方針が作成されてきている． 
 
（１）ヒトゲノム研究の立場から 
科学技術会議生命倫理委員会から提出された「ヒトゲノム研究に関する基本原則」19では，

第 16 条で差別の禁止が取り上げられている．ここでは，とくに「雇用と保険に関する差別

の可能性」が取り上げられ，現行の法令や制度の活用や新規の法令の制定も視野に入れる

ように求めている．また，実務取り扱い規定となる文部科学省，厚生労働省，経済産業省

の３省合同の「ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」では，遺伝情報の開示の

項目で，その情報の保護の重要性が記載されている 20． 
 

（２）経済活動の立場から 
 遺伝子解析研究に関するガイドラインの制定に伴い，化学品審議会個人遺伝情報保護部

会が，「個人遺伝情報が関わる産業活動において留意すべき事項について」という題名の報

告書を提出している 21．これによると，「個人遺伝情報の利用に関しては，医療などの限定

された目的以外での利用禁止というフランスのような厳格な規制はわが国になじむもので

ない」とされ，また「生命保険の加入に関しては，差別と逆選択という相反する問題に留

意し，過度に民間の経済活動を阻害しないように考慮することが必要である」と記載され

ている．しかしながら何らかの関与が必要という認識では一致しており，オプションとし

て①法制化，②行政指針又は業界ガイドライン，③行政判断ではなく司法判断に任せる，

の３つがあげられている． 
 この報告書を受けて，経済産業省は，財団法人バイオインダストリー協会に委託する形

で，「個人遺伝情報流通ガイドラインのための基礎調査」を行い，平成 14 年 1 月に報告し

ている 22．この報告書では，電子カルテ上の遺伝情報の扱いなどを含めて多くの問題点が指

摘されている．生命保険に関しては，「生命保険加入時の逆選択の防止・労働安全管理の確

保等のために，検査を通じて得られた個人遺伝情報を利用する必要が指摘されているが，

その利用に際して本人の同意のあり方についても保険業法の改正など何らかの規制が必要

である」としており，個人遺伝情報を保険会社に告知すべき内容とする場合の運用につい



ての規制を提案している． 
 
［これから］ 
私たちは，20 世紀に個人の遺伝情報を有用なものとして利用してきた歴史をもっており，

例えばフェニルケトン尿症への対策に代表される大きな成果を挙げてきた 23．その一方で，

解決すべき問題を 21世紀に持ち越してしまっているのではないだろうか？患児の健康状態

の改善に力をそそぎ，満足すべき効果が得られたのは確かだが，患児のおかれた社会的状

況への対策まで手が回らなかったのではないだろうか？ 
この様な指摘は，1992 年の PR. Billings ら 24 の報告にさかのぼることができる． EV. 

Lapham ら 25 は，アメリカの遺伝性疾患の当事者団体への調査をおこない，生命保険，医

療保険，失業などにおける問題が「遺伝的素因による差別だと認識されている」と報告し

ている．また，Low ら 26は，イギリスの遺伝性疾患当事者に対する調査を行い「何らかの

不利益が生命保険加入時に存在すること」を示している．これまで，日本，アメリカ，ヨ

ーロッパ各国における歴史的経緯と現状を見てきたが，考えうる様々な現実的対策がとら

れており，その結果，これらの国々が足並みを揃えて体制を作る状況にはない． 
1997 年の第 29 回ユネスコ総会で採択された「ヒトゲノムと人権に関する世界宣言」27

では，「遺伝学的特徴に基づいて，人権，基本的自由及び人間の尊厳を侵害する意図または

効果をもつ差別があってはならない」と謳われている．また，翌 1998 年に WHO から非公

式文書として「遺伝医学と遺伝サービスにおける倫理的諸問題に関して提案された国際的

ガイドライン」28 が発表されている．ここでは，「遺伝情報は，家族または民族の利益にな

ることのみに使用されるべきで，決して烙印を押すためや差別に用いてはならない」と述

べられており，「差別を生む可能性を避けるために遺伝子検査を受けた本人の承諾なしに，

検査結果は，職場，保険会社，学校，その他の第三者機関に伝えてはならない」とされて

いる．わが国でも再三改訂が行われてきた「遺伝学的検査に関するガイドライン」の平成

15 年 8 月の最新版 29が，遺伝医学関連 9 学会と１研究会の共同の形をとって発表された．

このガイドラインでは，「被検者本人の承諾がない限り，基本的に血縁者を含む第三者に開

示することは許されない」という将来のスタンスに加えて「被検者の承諾があった場合で

も，雇用者，保険会社，学校から検査結果にアクセスするようなことがあってはならない」

と現状での差別を憂慮する一文が加えられている． 
それでは，利用可能となっている遺伝情報は，個人の健康増進の手段として機能してい

るのだろうか？現在の研究段階においても，「検査は遺伝的差別につながるのではない

か？」という不安を感じている者が多いことが法学者から指摘されている 30．家族性ガンの

遺伝カウンセリング現場での調査により，「検査を受けると遺伝的差別につながるのではな

いか？」という不安から検査を受けない事が，ガン死亡の抑制につながる医療実現の障害

になっていることが明らかとなった 31．アメリカでさえ，法整備の遅れが，実際の応用への

不安と障壁を形成しているのである．このような状況に対して，DNA の二重らせん構造発



見 50 年になる 2003 年にワトソンとコリンズがサイエンス誌上で，遺伝情報に基づく差別

を撤廃する法案を早急に下院で承認すべきであるというコメントを発表している．この法

案は，2003 年 10 月 14 日に上院を通過したもので，下院での審議を早急に進める必要性を

訴えるため，10 月 31 日号に掲載された 32．この法案が成立しなければ，ヒトゲノム研究に

安心して協力することはできない，ひいては社会が研究成果を享受する事が遅れるとの訴

えである． 
日本では，2003 年 3 月，先天性甲状腺機能低下症，先天性副腎過形成，フェニルケトン

尿症の 3 疾患について，簡易保険加入が，ある一定条件下で認められた 33．この条件は，

①生後一年を経過，②生後早期に疾患を発見・治療を開始し申し込み時点で治療を継続し

ていること，③合併症なく症状が安定し通常の生活を送っていることである．問題を提起

した者としては，一定の進展と考えている．しかしながら，この決定の解釈としては，「医

的査定基準」をクリアできる条件の設定がなされたと考えるべきであり，「発症前の遺伝情

報」の扱いに変更が生じたものでないと判断されるべきである．また，「発症前の遺伝情報」

でありながら「出生後の症状の経過」で対応の違いが生じるということは，新たな差別を

生じる可能性がある． 
私たちは，医師としてまた医学研究者として，個人の遺伝情報を自らもしくは家族の健

康増進に役立てるという大きな目的を達成したいと考えている．その目的達成のためには，

医学的に正しい診断技術の開発のみでは，不十分であるという現実を突きつけられている．

私たちの専門外である経済的，社会的，倫理的側面との整合性をもつ規範を新たに創造す

ることも必要なのである．これらの問題の解決がないかぎり，個人の遺伝情報を知ること

は，倫理的に社会への不適応状態の患児を増やす可能性がある．私たちは，「発症前の遺伝

情報の扱い」について法制化のみが問題発生を防ぐ方法であることを理解し，行動すべき

であると考えている． 
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