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科学技術の倫理的・法制度的・社会的課題（ELSI）への包括的実践研究開発プログラム 

プロジェクト企画調査事後評価報告書 

「科学技術の倫理的・法制度的・社会的課題（ELSI）への包括的実践研究開発プログラム」 

プログラム総括  唐沢 かおり 

１. 課題代表者

明谷 早映子（東京大学 大学院医学系研究科・利益相反アドバイザリー室 室長）

２. 課題名

ヒト由来情報利活用の信頼性確保に向けた制度設計と研究者によるアウトリーチの検討

３. 実施期間

令和 2（2020）年 9 月 1 日 ～ 令和 3（2021）年 3 月 31 日

４. 事後評価結果

プロジェクト企画調査の目標達成状況 

  本企画調査は、ゲノム情報・臨床情報等のヒト由来情報の利活用に着目し、(1)客観的なプライ

バシー影響評価と検証を可能にする利活用ガバナンス体制の制度設計、(2)医療・臨床研究の現場の

研究者から患者と社会に対して行うアウトリーチを通じた共創の仕組みの構築に向けた予備的調

査と論点整理を行うこと、を目標として実施されたものである。当プログラムにおけるプロジェク

ト企画調査として、研究目標と実施項目の関係整理と明確化、代表者が提案する新しい「アウトリ

ーチ」概念の定義と構想の具体化、「個人情報」「プライバシー」「同意」の関係の再定義、実働する

実施体制の工夫と構築、などの点の強化を期待した。

企画調査の結果、バイオバンクの実態調査、「同意」のデザインにかかる市民意識調査、ヘルスケ

アデータのプライバシーに関する国外法制度調査など、ゲノム情報・臨床情報等のヒト由来情報の

利活用にかかる基礎的検討と論点整理が着実に推進されている。しかしながら、本企画調査の中心

的課題である、新しい「アウトリーチ」概念の定義や仮説構築については検討の途上であり、目標

を達成できていない事項がある。また、各実施項目からはそれぞれ重要な知見が得られているが、

全体構想に向けたインプリケーションが明確化されていないように思われる。本企画調査が提案す

る新しい「アウトリーチ」概念には可能性が感じられるので、概念の定義・仮説の言語化と、その

実現に向けた構想、研究開発として取り組む個々の要素と全体目標との関係性の整理など、具体的

な検討が進展することを期待する。
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（所属・役職はすべて 2021 年 3 月末時点） 




