
二次利用における
同意を考える

8月25日（火）15:00-17:00

開催形式 ウェビナー（オンラインセミナー動画配信）
● 事前に参加登録を頂いた方に当日参加用URLをお知らせします。
●ブラウザから誰でも参加できるシステム（ユーザ登録不要）を使用します。
● パソコン・スマホで全国どこからでもご参加頂けます。

15:00 ~15:05

15:05 ~15:25

15:25 ~15:50

15:50 ~16:00

16:00 ~17:00

「開会の挨拶」
加藤 和人（大阪大学大学院医学系研究科）

「試料・情報の二次利用における同意と課題」 
横野 恵（早稲田大学社会科学部）

「Personal Health Recordへのデータ蓄積とデータ二次利用の可能性」
武田 理宏（大阪大学大学院医学系研究科）

指定発言
山本 奈津子（大阪大学データビリティフロンティア機構）

質疑応答・総合討論

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）

対 象

https://www.genomics-society.jp/news/event/post-20200825.php/

大学・研究機関の倫理審査関係者、研究者など

主　催　者

参加費 無料

参加登録 下記ページのフォームから参加登録をお願いします。 

※事前参加登録：8月 21日 (金 ) 17:00 まで

大阪大学大学院医学系研究科医の倫理と公共政策学　E-mail : workshop@eth.med.osaka-u.ac.jpお問合せ先

「同意」とは何か、今年度は様々な同意を取り上げ、考えていきます。第2回の今回は、近年の
ゲノム研究の長期化や産学連携研究の発展などで新たな課題となっている「二次利用に
おける同意」をテーマに取り上げ、商用利用なども含む試料・情報の二次利用における
同意や、Personal Health Record等の医療情報の活用について考える、ヒトゲノム
研究倫理を考える会を開催いたします。全国どこからでも参加できるウェビナー形式で
開催しますので、是非ご参加下さい。

2020年度第2回ヒトゲノム研究倫理を考える会 ウェビナー



開催レポート 

2020 年度第 2 回「ヒトゲノム研究倫理を考える会」 
― 二次利用における同意を考える ― 

日時：2020 年 8月 25日(火)／ウェビナー（オンラインセミナー動画配信）
https://www.genomics-society.jp/news/event/post-20200825.php/ 

2020年 8 月 25 日に、第 2 回「ヒトゲノム研究倫理を考える会」がウェビナー（オンラ
インセミナー動画配信）にて開催された。今回は、近年のゲノム研究の長期化や産学連携
研究の発展などで新たな課題となっている「二次利用における同意」をテーマとして、こ
の分野に取り組んでおられる 3 名の方にご登壇いただいた。主催者（⼤阪⼤学⼤学院医学
系研究科教授、加藤和⼈）の開会の挨拶の後、試料・情報の二次利用における同意につい
て早稲田大学社会科学部の横野恵氏、Personal Health Record 等を活用したデータ蓄積や
二次利用について大阪大学大学院医学系研究科の武田理宏氏が講演を行い、大阪大学デー
タビリティフロンティア機構の山本奈津子氏が指定発言を行った。その後の質疑応答・総
合討論では、ウェブ上の参加者も含め、活発な議論が繰り広げられた。
以下、各氏の講演、総合討論中の主な質疑の内容を簡単に紹介する。当日の発表資料を

後ろに掲載するので参照されたい。 

横野氏の講演は「試料・情報の二次利用における同意と課題」というタイトルであっ
た。最初に、商用利用をめぐる状況や公益目的での二次利用について、日本の「全ゲノム
解析等実行計画」、英国NHS での取り組みについて紹介しつつ、商用利用に対する不安・
懸念の背景や、研究と診療が接近していることの影響について説明された。また、個人情
報保護規制の見直しに関して、「医療情報の利活用に係る法制度に関する提言」や次の個
人情報保護法改正の検討状況について紹介された。最後に、これまで人を対象とする研究
の倫理という視点からルールが形成されてきた中に、データの法律が入ってきている状況
において、今後はデータの利用により生じうるリスクを最小化するためのガバナンスが必
要となってくると話された。 

武田氏の講演タイトルは、「Personal Health Record（以下、PHR）へのデータ蓄積とデ
ータ二次利用の可能性」であった。最初に「生涯における健康情報」について、現在どん
なものがどのような形で扱われているのか、またその活用の最近の動向について説明され
た。その後「生誕 1000日見守り研究」について、その概要とこれまでに行われた調査の
結果について紹介があった。さらに、PHR からデータを取得するメリットについて話さ
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れ、国が管理している例としてオーストラリアのMy Health Record、民間運営の実証研究
として大阪大学も参画している情報銀行について紹介された。また、こうした取り組みに
関する市民の意識調査の結果を示され、情報漏洩の心配など、事業者に対する信頼を高め
ることの重要性を指摘された。 

山本氏の指定発言では、研究者や研究倫理審査の関係者から、研究データの提供に関し
て困っているという声を聞くことが多いこと、その具体的な例、個人情報保護法での記載
に関して紹介があった。また、大阪大学ライフデザイン・イノベーション研究拠点で現在
準備を進めており、来年稼働予定の PLR（Personal Life Record）プラットフォームについ
て説明された。 

続いて、参加者を交えて質疑応答・総合討論が行われた。事前およびウェビナー中に寄
せられた質問をもとに活発な議論が交わされた。その際取り上げられた主な質問は以下の
通りである。 

・二次的同意の定義について
・オプトアウトの適用範囲の考え方の施設間差について
・提供者が死者となっている場合の二次利用に関する手続きはどうしたらよいか
・オプトアウトに関する海外の動向について
・遺伝情報を扱う際の同意取得のあり方やバイオバンクの二次的所見の取り扱いについて
・商用利用を含む二次利用に関する包括的な同意を得る場合の考え方や方法について
・将来可能性のある二次利用について説明文書にどの程度記載すべきか
・商用利用に関する包括同意を含めた同意の手続きやガバナンスについて
・包括同意後に同意撤回があった場合には、実際にはデータの回収が難しいのではないか
・体外診断薬の承認申請のために患者の臨床検体を使うことは商用利用にあたるか
・市民の「トラスト（信頼）」を得るための質の担保はどのように行っていくべきか
・情報の他機関への再提供に関して、法規制と情報提供者の感覚の乖離について

最後に加藤教授より、講演者の発表から、二次利用に関して参考にできる活動がたくさ
んあることがわかり議論の話題が広がったこと、多くの質問があった商用利用に関しては
法律や指針等の規制や関連の活動の動向についてこれからも広く見ていく必要があるこ
と、そして今回取り上げたことも含め、これからもこの会で情報共有や意見交換を行って
いきたい旨発言があり、閉会となった。 
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