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1． 全ゲノム解析実行計画の開始にあたり、希少疾患・難
病の当事者の信頼を得ながら、試料・情報を円滑に利活
用できるようにする体制を整備するため、倫理的な方針
や説明・同意文書の構成を検討した。

2． 既存試料・情報の利用に関する倫理面での対応方針の
検討を行った。 

3． 新規試料・情報の収集については、「難病全ゲノム解析
実行計画（仮）」説明文書・同意書・同意撤回書のモデル
書式第 0.4 版（2021.1.16）を作成した。 

4． 2021 年 3 月に遺伝性疾患当事者向けの対話イベント
を開催し、全ゲノム解析実行計画への期待や懸念を確認
した。難病の患者・家族に対して全ゲノム解析実行計画
への参画を促すため、意見交換の場やわかりやすい情報
発信が不可欠である。 
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