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研究要旨 

本研究領域の基盤となる患者情報とその解析結果等を含む疫学・生物統計学等のデータを、ウェブ

サイトから公開することを考える際に、研究倫理指針を重視した対応と、実際に科学の遂行のため

の情報共有基盤という課題が存在する。この 2つの領域は重なる部分と、それぞれの持つ課題が存

在する。本研究では英国の報告書等を読み解くことで、この分野の、特に 2つ目の課題を中心に検

討した。結果、情報の共有における倫理的課題と、情報の共有の基盤となる事項を検討して、現行

の問題点を明らかにした。 

 

 

Ａ．研究目的 

本研究班の活動領域において、患者情報及び

研究解析情報のWeb上での公開と研究者間での

共有は重要な課題である。我が国の体制を考え

るうえで、メカニズム・インフラ・ハードの問

題と同時に、情報を公開し共有するとはどのよ

うな行為であり、それはどのような研究上、倫

理上の問題を含むかの議論はまだ始まったばか

りであり、実質先行の状態が続いていている。   

そこで、この分野の先進的取り組みを継続的

に実施している英国の報告書を検討し、日本に

おいて検討されていない、しかし、問題となる

課題について検討する。 

 

Ｂ．研究方法 

英国では Cameron 政権の始まる 2010 年あ

たりから、情報のデジタル化、デジタル革命、

情報収集、情報共有についての報告書が多数出

版されている。本研究では特に、先天異常症候

群領域での課題を検討するために、全ゲノム解

析における偶発的所見と本来的所見の管理に関

する報告書（Public Health Genetics 

Foundation, Managing incidental and  

pertinent findings from WGS in the 100,000 

Genomes Project, 2013）と、Royal Society が

作成した”Science as an open enterprisem, 

2012” に注目して解析した。 

 

(倫理面への配慮) 

非該当 

 

Ｃ．研究結果   

これらの報告書を共有できるように注意深く

翻訳するとともに、論点を抽出した。 

結果として、以下の点を抽出した。 

１． 最初の報告書においては、WGS における研

究成果の取り扱いに関して、体系的な検討

がなされており、その成果としての判断ダ

イアグラム明確であり、説明のしやすく、

医師と患者の立場を守るものであることが

明らかとなった。日本の現在の方針もこの

方針を生かしていると考えられる。 

２． ２つ目の報告書では、日本でも最近になっ

てやっと明確に意識されているが、情報の

共有におけるデータベース事業において、

データ manage 及び curator の位置づけと

その待遇に関する勧告がなされている。ま

た、他の多くの報告書で同様の問題点が指

摘されている。もちろん、英国でも昔から

話題になっていて解決されない問題として

取り上げられている。日本においては、人

材育成は開始されているが、今後の継続的

育成とその職種の維持がどのように行われ

るかは次の課題であり、英国の動きを追跡

することは重要と考える。 

３． もう一つ、日本においては議論の俎上に載

らないが、研究者が研究の成果として得た

データを他の研究者等が利用する場合に、



137 

 

その利用に合ったデータの整理が必要であ

り、それに対して誰が、どのように対処し、

費用を持つべきかという議論が、英国では

真剣に行われている。データの公開を本当

に有効にするために、利用者が使える、そ

の目的に合ったデータ型にして共有するた

めに、資源の配分を明確に考えるべき時が

来た。 

 

Ｄ．考察 

ここで抽出した論点は、現在わが国では、論

点として意識され始めている話題である。これ

まで議論が俎上に載せられず、あたかもないよ

うにふるまわれているが、実際に2021年3月の

東北大の情報共有プラットフォームのシンポジ

ウムで話したところ、多くの質問がでた。それ

は、現場においては、問題として強く意識され

ていることを意味する。 

 

Ｅ．結論 

英国は日本とはレベルが異なり、その解析は

意味がないという意見がある。しかし、わたく

しのこれまでの経験からすると、また、この領

域においても、共通の問題に苦労しており、そ

の解決策を模索している。その一端を明確に提

示することで、我が国における情報の公開と共

有の課題とその解決策の検討に役立つことを期

待している。 
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