
                                                                                                                                                                                                                                                        

 

個人情報の開示と検査結果の返却（説明）について 

 

 

  ○事業実施者は、遺伝子配列情報を事業参加者に開示しないものとする。（条例 10 条 4 項） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  ○研究の実施に伴って取得した個人情報であって当該研究機関が保有しているもの（委託

保管含む）に関し、次の事項を本人又は代理人が容易に知り得る状態に置かなければな

らない。 

    ①研究機関名称及び研究機関の長の氏名 

    ②保有する個人情報の利用目的について、研究に用いられる旨（他の研究機関へ提供

される場合はその旨を含む） 

    ③開示の求めに応じる手続 

    ④個人情報の取扱いに関する相談窓口 

   ※IC の手続きで、事業参加者に説明し、研究実施を通知又は公開している場合は不要。 

○保有する個人情報のうち、その本人を識別することができるものについて、利用目的の

通知を求められた場合は、遅滞なく通知する。 

 ※ただし権利利益を害する場合等は通知しない 

  ◆本人等から、保有する個人情報のうち、その本人を識別することができるものの開示を

求められた場合は、遅滞なく開示する。 

※本人等の権利利益を害する、研究に著しい支障を及ぼす恐れがある場合は開示しない 

  ◆本人等から、保有する個人情報のうち、その本人を識別することができるものについて、

①内容が事実でない、②規定に違反して取得された、③規定に反して取り扱われている、

④規定に反して他の研究機関に提供されている、という理由で利用停止又は消去を求め

られた場合、その求めが適正と認められるときは、当該個人情報の内容訂正、利用停止、

提供停止しなければならない。 

  ◆開示の求めに応じる手続として、次の事項を定めることができる。 

    ①開示請求の申し出先 

    ②請求に必要な提出資料、その様式 

    ③開示請求者と本人との確認方法 

    ④開示措置にかかる手数料及び徴収方法 

現行の条例・規則 

資料２ 

【検討委員会での意見】 
・倫理指針では開示請求があれば開示するとなっているが、インフ
ォームド・コンセントでは結果は返却しないとしているものが多
く、指針（の考え）と異なるのではないか。 
・開示するべきものは開示する方向となっていて、遺伝情報のよう
にはっきりしないものは開示しないとして整理している。 

人を対象とする生命科学・医学系研究に関する倫理指針（案） 



                                                                                                                                                                                                                                                        

 

 

 

遺伝子配列情報は個人識別符号であり、当該情報単体から特定の個人を識 

別できるものとして個人情報保護法施行令で定められている。 

したがって現行条例では個人情報（ゲノムデータ含む）は開示しないとして

いるが、倫理指針に示されているとおり規定（本人等からの開示の求めがあれ

ば、それに対する手続き及びただし書き※を規定）してはどうか。⇒前ページ

の◆部分の手続きをとる。 

※ただし書き規定と解釈 

   ①事業参加者または第三者の生命、身体、財産その他の権利利益を害するおそれが 

ある場合 

 

 

 

 

    ②研究機関の研究業務の適正な実施に著しい支障を及ぼすおそれがある場合 

 

 

 

   

 

また検査結果の返却について、京都大学が保有している検査結果（＝健診デ

ータ）はゲノムデータと照合できる状態にあることから、健診データも個人情

報として取り扱うことになる。 

したがって、検査結果の開示対応についても上記と同様、本人等からの開示

の求めに対する手続きを規定してはどうか。 

なお、どの検査項目を返却し、どの検査項目は返却しないとするかについて

は運用上の課題として、同意説明内容に基づき、研究が進み健康づくりに役立

つことが明らかになれば、協議のうえ適切な返却、還元を行う。 

見直しの方向性 

保有する個人情報が個人識別符号に該当する DNAを構成する塩基配列のみであ

り、氏名・生年月日その他の記述等が含まれないため直ちに特定の個人を識別するこ

とができず、本人を識別するためには膨大な費用や時間を要する場合などが考えられ

る。 

例えば、研究機関が保有する本人に関する個人情報の中に第三者の秘密が記載さ

れている場合や、第三者が本人に関して記述した内容等が本人に知られることにより

第三者が生命や身体に危害を加えられたり精神的苦痛を受けたり、正当な利益を損な

ったりするおそれがある場合などが考えられる。 


