
はじめに
日本では，遺伝情報は「究極のプライバシー」

とよくいわれている．しかし，果たして本当に

そのようにいえるのだろうか．「遺伝情報は他の

医療情報と同じなのか，それとも異なるのか」と

いう生命倫理学上の議論がある．そのなかで，

「遺伝情報を特別視し，保護すべき」と見なす考

え方は「遺伝子例外主義」（genetic exceptional-

ism）と呼ばれている．近年，遺伝子例外主義に

関する賛否両論があり，法的・医療的な立場か

ら遺伝子例外主義を批判する傾向が出てきてい

る．遺伝子例外主義の問題は，法律やガイドラ

インによる遺伝情報の規制や臨床情報の管理

（カルテ管理など）と密接に関係しており，きわ

めて重要な問題といえる．

本稿では，まず「遺伝子例外主義」問題の根

幹にある，遺伝情報の定義の多義性に言及する．

次に，倫理的・法的・社会的問題（Ethical，Le-

gal，and Social Issues ; ELSI）研究の視点から，

遺伝子例外主義の倫理的問題，法的問題，社会

的問題，をおのおの概観し，遺伝子例外主義の

賛否両論を論じる．そして，日本における「遺

伝子例外主義」の現状に触れる．最後に，近年，

欧米では遺伝子例外主義に対して批判的な議論

が出てきていることを紹介する．

�．遺伝情報の定義
遺伝子解析研究において，遺伝情報は塩基配

列から構成される遺伝子型（genotype）として理

解されるかもしれない．しかし，遺伝情報の定

義には多様な見方がある．臨床の現場では，症

状により判定される表現型（phenotype）や疾患

の家族歴から作成される家系図（pedigree）も含

むものとして理解されることが多い．また，遺

伝子検査の結果を遺伝情報と定義する場合もあ

る．このように，遺伝情報には多義的な定義が

あり，どのように定義するかは立場により異な

ることがある．確かに，遺伝子の定義は生物学

的に定義できるが，遺伝情報の定義は多様であ

りうるといえる．

ジョージタウン大学ケネディ倫理学研究所の

生命倫理学者マジソン・パワーズ（Madison

Powers）は，遺伝情報の性質について 9つの特

徴としてまとめている1）．それを要約すると，

「予示性」「共有性（遺伝性）」「有害性」という 3

つの性質として分類することができる2）．「予示

性」（predictability）とは将来に起こりうる情報

をさす．「共有性」（heredity）とは個人的な情報

であると同時に家族の情報であることを意味す

る．「有害性」（harm）とは，遺伝情報は個人に思

いがけない危害を与える可能性があることをさ

す．この 3つの特徴は，遺伝子例外主義の議論

で重要な争点となることが多い．遺伝情報の定

義によって「遺伝子例外主義」の内容に差異が

生じる点は注意を要する．
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�．遺伝子例外主義の倫理的問題
遺伝子例外主義の倫理的議論は，1993年に生

命倫理学者のジョージ・アナス（George Annas）

が「遺伝情報は特別な情報であり，特別な保護・

規制が必要である」という考え方を唱えたこと

から始まる3）．つまり，DNAバンクにおける遺

伝情報は，将来の健康を予測することができる

「未来の日記」（future diaries）であると見なし

た．そのため，1995年にボストン大学のパトリ

シア・ロシェ（Patricia Roche）と共に，遺伝情

報の特別な保護を訴える「遺伝子プライバシー

法」を提案したのである4）．

一方，ELSIの研究者であるトーマス・マレイ

（Thomas Murray）は，アナスの立場を「遺伝子

例外主義」と見なした．マレイは，NIH（National

Institutes of Health；国立衛生研究所）の ELSI

研究プログラム「遺伝情報と保険」に関するワー

キング・グループの代表を務めた．その ELSI

研究を通じて，「遺伝情報は他の医学情報の性質

と差異はない」と結論付けたのである5）．

1．遺伝子例外主義の倫理的賛成論

アナスらの遺伝子例外主義には，大きく分け

て 4つの主張がある6）．

（1）遺伝情報は未来の健康を予想すること

ができる（予示性）．予示性に関して，単一遺伝

性疾患の遺伝子検査の場合，一般検査よりも将

来の発症リスクを正確に予知することができ

る．

（2）遺伝情報は家族の医療情報を含む（共有

性）．乳癌や大腸癌における易罹患性検査の場

合，検査結果は他の家族に影響を与えたり，遺

伝性を示唆する場合がある．

（3）優生学など，遺伝情報は歴史的に悪用さ

れてきた（有害性）．戦後，発展してきた遺伝カ

ウンセリングにおける非指示的なアプローチと

異なり，戦前の優生相談では，指示的な中絶や

断種などが行われていた．

（4）遺伝子診断の結果は，社会心理的な危害

をもたらす可能性がある（有害性）．たとえば，

ハンチントン病の発症前診断の際，診断結果を

知った患者が自殺するケースが北米では約 3～

5％に達するといわれている．

2．遺伝子例外主義の倫理的反対論

一方，反遺伝子例外主義の立場は，以下のよ

うな 3点に集約することができる．

（1）遺伝情報は医療センシティブ情報の 1

つといえる5,7）．医療センシティブ情報とは本人

の利益を侵害する可能性のある個人医療情報で

ある．たとえば，HIV陽性情報やコレステロール

情報などの臨床情報は，予示性・共有性・有害

性を含むといえる．もともと，「例外主義」（ex-

ceptionalism）という用語は，1991年に「HIV

例外主義」としてロナルド・ベイヤー（Ronald

Bayer）により初めて使用されたといわれてい

る7）．HIV例外主義とは，HIV検査は他の性感染

症の臨床検査とは異なることを強調している．

このように，医療センシティブ情報にかかわる

臨床検査は，遺伝子検査だけではないことを示

唆している．注意すべきは，HIV例外主義は HIV

が一般化するとともに薄らいでいる点であ

る8）．遺伝子例外主義も近年多くの批判を受け

つつある．

（2）遺伝情報と他の医療情報を実質的に区

別することはできない6）．遺伝情報は，遺伝子

検査の結果として理解されがちだが，多くの遺

伝性疾患は，臨床情報や家系情報から診断され

ている．医療の臨床現場において，遺伝情報と

それ以外の情報を明確に区分することは必ずし

も容易ではない7,8）．また，遺伝情報は個人を特

定できる特別な情報と見なす場合があるが，他

の身体的情報や臨床検査も個人を特定すること

はできる．

（3）遺伝子検査と他の臨床検査の結果には

道徳的に重要な差異はない6）．たとえば，主に

遺伝要因で発症する乳癌と主に環境要因で発症

する肺癌を比べた場合，遺伝要因があるからと

いって乳癌の遺伝情報を特別視し，特別な保護

を行うのは，癌という病気を診療するうえで正
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しいといえるのだろうか．今後，「ありふれた病

気」（common diseases）や生活習慣病を含む多因

子疾患が，遺伝子解析の対象となることが期待

されている．その際，遺伝情報は標準的な診療

情報の一部になる可能性が高い．その場合，遺

伝情報のみを例外視し，特別な管理をすること

は，医療資源の配分の問題から正当化できるの

かという問題がある．

�．遺伝子例外主義の法的問題
1．遺伝子プライバシー法と HIPAA

遺伝子例外主義に立つアナスらは，遺伝子プ

ライバシー法を提案したことにより，さまざま

な法的議論を巻き起こした．多くの批判を起こ

す一方で，遺伝子例外主義に基づく遺伝子プラ

イバシー法が，1995年以降，米国の 29州で成立

した．だが，それらの州法では「遺伝情報の定

義」が統一されていない．いくつかの州では，

DNAサンプルと遺伝情報を区別しているが，遺

伝情報は「遺伝子検査に基づく情報」として狭

く定義されることが多い．ただし，米国 4州で

は遺伝情報は個人の所有物（personal property）

として規定されている．また，多くの州では，

家系図や遺伝カウンセリングの情報などは保護

されていない．米国では一般人にとっては，遺

伝子プライバシー法はさほど生活に影響はない

といわれている9）．

しかし，遺伝情報を医療情報の一部として扱

う動きも存在する．米国の HIPAA（Health Insur-

ance Portability and Accountability Act；医療保

険の相互運用性確保及び説明責任に関する法

律）は 2003年に施行された医療情報に関する

初の連邦法である．この法律では，遺伝情報は

他の診療情報と同様に「保護される健康情報」と

して分類されている．ただし，HIPAAは保険の

ために遺伝子検査を利用することを規制してい

ない．現段階では，連邦政府レベルにおいて遺

伝子差別禁止法案がでているが，遺伝子差別に

対する保護は，1990年の米国障害者法（the

Americans with Disability Act）に基づくと見な

されている．

2．「弱い」遺伝子例外主義の法的賛成論

法的な議論として，遺伝子例外主義に関して，

条件付きの賛成論がある．つまり，「強い」

（strong）遺伝子例外主義と「弱い」（weak）遺伝

子例外主義に分類し，後者を支持する立場であ

る10）．「強い」遺伝子例外主義とはアナスの立場

である．「弱い」遺伝子例外主義は，原則として

遺伝情報を例外としないが，保険や雇用におけ

る遺伝情報の利用は，遺伝子差別につながるお

それがあるため，特別であると見なす考え方で

ある10）．この立場に立つと，遺伝子検査による

遺伝情報は，保険や雇用の問題と切り離す必要

があるといえる．実際，米国では，いくつかの

州において保険の加入希望者に対して遺伝子検

査を行うことを禁止している．

3．遺伝子例外主義の法的反対論

ローレンス・ゴスティンとジェイムス・ホッ

ジ（Lawrence Gostin and James Hodge）によれ

ば，遺伝情報の厳しい規制や保護は，公共財

（public goods）の観点から問題があるという11）．

遺伝情報や遺伝子プライバシーを例外にした場

合，社会的費用がかかるうえに，その恩恵を明

確にすることはできない．そのため，法律上，

遺伝情報を特別扱いすることがそれほど重要な

価値があるのかどうか疑問が存在する．

また，遺伝情報と他の診療情報の区別が，法

規制上明確ではない．先に指摘したように，広

義の遺伝情報には診療情報や家族歴も含まれて

いる．もし遺伝情報に特定したプライバシー法

を制定した場合，医療情報の開示を規制してい

る法律との非整合性を生じさせる可能性があ

る．遺伝情報が他の医療センシティブ情報より

も，なぜ特別な存在となるのかが明確ではない

からである．そのため，プライバシーと安全性

の基準が遺伝情報に適用されるという条文を明

記した，医療情報のプライバシーに関する包括

的な法律がより良い選択となる．実際，各国で
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は，個人情報保護に関する包括的な法律やガイ

ドラインが制定されており，それに基づく医療

センシティブ情報の議論が始まっている．

�．遺伝子例外主義の社会的問題
遺伝情報や薬理遺伝学に関する各国の報告書

において，遺伝子例外主義に触れている．米国

の国家生命倫理諮問委員会（National Bioethics

Advisory Commission）の報告書では，遺伝子例

外主義の賛否両論を整理した12）．英国の Nuf-

field Council on Bioethicsの報告書では，政策や

メディアにおいて，遺伝子例外主義が増えてい

ると指摘した13）．これに対して，2005年の

CIOMS（Council for International Organizations

of Medical Sciences；国際医科学協議会）の薬理

遺伝学（pharmacogenetics）に関する報告は遺伝

子例外主義を批判している14）．この報告書は，

遺伝子例外主義を明確に問題視している点で，

おそらく最初のものであろう．遺伝子検査かそ

うでないかではなく，その情報コンテンツ（in-

formation content）に応ずるべきであるとし，他

の医学情報と同じ高い情報保護水準の扱いを受

けるべきであるという考えを示している．

遺伝子例外主義の社会的問題に関して，以下

のような賛否両論がある．

1．遺伝子例外主義の社会的賛成論

遺伝子例外主義の賛成論において，遺伝子検

査による遺伝情報の利用は，保険や雇用の遺伝

子差別につながる可能性があるので社会的に問

題があると見なす．保険や雇用における遺伝子

差別は，市場型医療制度をとる米国において最

も懸念されている．特に，マスメディアは多く

の事例を報告している15）．

2．遺伝子例外主義の社会的反対論

一方，反対論として 4点をあげることができ

る．

（1）遺伝子差別は，マスコミで騒がれている

ほどあまり起きておらず，一般市民の不安を

�っている可能性がある．米国の実態調査によ

れば，遺伝子検査や遺伝情報に基づく遺伝子差

別の件数は，まれであることが指摘されてい

る15）．ある研究によると，約 290万人の患者の

なかで生命保険や雇用について拒否されるケー

スが 693例あったが，そのなかには必ずしも遺

伝子差別とはいえない場合もある．

（2）遺伝情報を特別視する要因として，遺伝

子が人間の本質を司るという遺伝子本質主義

（genetic essentialism）が大きな影響を与えてい

る．遺伝子本質主義には，DNAを魂（soul）と

見なす見方がある．このようなとらえ方が増長

されると，遺伝子例外主義の考えを支持する結

果につながる．

（3）遺伝子を特別視することは個人の自律

という信念を弱める結果となるかもしれな

い16）．個人の自己同一性は遺伝情報から構成さ

れているのでなく，個人の自律的な選択に基づ

いていると見なすことができる．そのため，遺

伝情報を特別視することは，自己決定尊重の点

で適切とはいえない．たとえば，米国では，肥

満の人たちが自らの健康問題を「肥満遺伝子」だ

けのせいにしてしまう事例が現れている．

（4）遺伝子例外主義をとることによって，遺

伝子がすべてを決定するという「遺伝子決定論」

を強める結果になる可能性がある9）．最近のゲ

ノム研究の結果では，ゲノムはヒトの性格・性

癖などを含めた「氏育ち」をすべて規定する「設

計図」というより，その場の状況・環境によっ

て発現の仕方が変化するという事実が明らかに

なってきている17）．たとえば，一卵性双生児の

研究によれば，癌の発症において遺伝要因より

も環境要因のほうが，影響が大きいことが判明

している18）．近年のゲノム・遺伝子解析研究の

成果と遺伝子例外主義は明らかに乖離してい

る．これまでの研究では致し方なかったかもし

れないが，研究の進展に伴い，見直しの時期に

入っているといえるかもしれない．
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�．日本における遺伝子例外主義の現状
行政ガイドライン「ヒトゲノム・遺伝子解析

研究に関する倫理指針」（2004年改正）によれ

ば，遺伝情報とは「試料等を用いて実施される

ヒトゲノム・遺伝子解析研究の過程を通じて得

られ，又は既に試料等に付随している子孫に受

け継がれ得る情報で，個人の遺伝的特徴及び体

質を示すものをいう」と規定している19）．さら

に，「基本方針」の「注」には，予示性・共有性・有害

性の要素を示唆する次のような文言がある．

研究の過程で得られる遺伝情報が提供者及

び血縁者の遺伝的素因を明らかにするおそ

れがあること，さらに研究内容によっては

提供者個人の問題にとどまらず提供者が属

する集団の性質等を特徴づける可能性があ

ること等により，様々な問題を提起する可

能性があるというヒトゲノム・遺伝子解析

研究の特色を踏まえ，…（以下略）

このように，日本の行政ガイドラインは遺伝

子例外主義の影響を強く受けているといえるか

もしれない．実際，検討委員会の議論において

は，遺伝情報は特別であるという発言があった．

ヒトゲノム・遺伝子解析関連のガイドライン策

定において，遺伝情報に比較的なじみが薄い委

員がヒトゲノムを特別視し，遺伝子例外主義の

立場をとる規制が導入されたといえるかもしれ

ない．少なくとも，「ゲノム研究に関する基本原

則」20）などが示すように，遺伝情報を含む研究が

特別な枠組で規制されており，医療センシティ

ブ情報の範疇としてあまり考慮されていないと

いえる．

それでは，一般の遺伝医療においてはどのよ

うな状況になっているのだろうか．まず，遺伝情

報を特別のものと見なすならば，遺伝情報は独

立の病歴として管理することになり，他の診療

情報と同じとするならば，中央病歴室で一般カ

ルテとして一元管理するといえるかもしれない．

日本では，遺伝情報を他の医療情報と隔離し

て独立管理している場合が多い．たとえば，信

州大学医学部附属病院遺伝子診療部，国立成育

医療センター遺伝診療科，京都大学医学部附属

病院遺伝子診療部，長崎大学医学部・歯学部附

属病院遺伝カウンセリング室，北里大学病院遺

伝診療部などではカルテを独立病歴として扱っ

ている21）．一方，東京女子医科大学附属遺伝子

医療センターでは，独立病歴と中央管理を行っ

ている．これらの事実から，日本における代表

的な遺伝医療の現場では，遺伝子例外主義の考

え方に近いといえるだろう．おそらく，この要

因として，遺伝情報の安全管理を強調した，「ヒ

トゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針」

の影響があると考察することができる．

また，このような歴史的背景として，医科大

学の遺伝学教育が近年発展してきたことも指摘

できるかもしれない．1990年代初めに，国内の

医科大学のうち遺伝学講座をもっていた大学は

必ずしも多くなかった．しかし，現在では多く

の医科大学で遺伝学講座や教育制度が整備され

ている．このように，遺伝学教育が長らく行わ

れてこなかったことが，遺伝子例外主義を助長

する遠因となっているかもしれない．

もう 1つ重要な点は，日本は遺伝病の研究で

成功を収めてきたが，少数の「単一遺伝性疾患」

の遺伝情報を典型的なモデルとして理解する傾

向があった点である．ガイドラインの策定にお

いて，「単一遺伝性疾患」のモデルに基づいた結

果，遺伝子例外主義が比較的強まったといえる

かもしれない．その一方，近年指摘されているよ

うな「多因子遺伝性疾患」の遺伝情報に関する

ELSIの議論は十分に進んでいるとはいえない．

�．結論
本稿では，倫理的・法的・社会的問題研究の

立場から，遺伝子例外主義を巡る賛否両論を概

観した．遺伝子例外主義問題は，遺伝情報をど

のようにとらえるかによって立場が異なってく

る．欧米では，個人情報保護の整備に伴い，遺
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伝情報を HIV情報のような医療センシティブ

情報の 1つとして理解する傾向が高まり，医療

従事者・法律家において，遺伝子例外主義に対

する批判的な議論が起きている．一方，日本で

は，臨床・研究・メディアにおいて遺伝子例外

主義に関する議論はあまり行われていない．

薬理遺伝学に基づく「個別化医療」（individu-

alized medicine）など，先端医療研究の成果を取

り入れた診断・治療・介護を進めるためには，

日本においても，遺伝子例外主義の是非に関す

る議論を行う必要がある．確かに，日本でも遺

伝子差別を巡り，ごく少数だが民間の生命保険

などの加入や支払いで問題が起きている22）．し

かし，研究の進展に応じて，遺伝情報が標準的

な医療センシティブ情報として普及していく可

能性は高く，臨床現場において遺伝情報を過度

に特別視することは妥当とはいえないかもしれ

ない．そのため，今後，遺伝子例外主義の是非

を巡る議論を積み重ねていく必要がある．その

際，研究者や医療従事者のみならず，メディア

を含めた非専門家・一般人の議論や普及啓発が

欠かせないだろう．
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