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総括チームおよび倫理・規制チームにて取り組む。  提
案
の
内
容
 
 

（3）収集データの信根性、継続性  

診療データに関する現状の課題としては、（D病名が医療費請求のため   

に便宜的な病名となっている、（∋病院や医師によって病名の付け方に相   

違がある、といった課題がある。医療用語をはじめとする標準化が必要   

であり、その前段階として、医療辞書の整備やオントロジーの整備を加   

速化する。また、収集したデータがプロジ工ウ卜の終了によって保管・   

維持に必要な予算措置が停止し、散逸してしまうようなことがないよう   

に、国としてデータを恒久的に維持する仕組みを整備する。例えば、省   

庁横断でTHIB運営センター的組織を設けるといったこと毛考えられ  

る。  

総括チームにて取り組む。  

（4）インセンティブ設計  

データ提供者、病院およびそのデータを利用する研究者、研究機関、   

保険者、医療・健康産業、行政など多様なステークホルダーのインセン   

ティプ（メリット、デメリットなど）を整理し、課題を見つけ出し、そ   

こを解決するシステム設計をする必要がある。  

例えば、どこまでのデータを収集するかという観点から、疾患別のデー  

タベースとした場合には、一定条件を満たした疾患群の患者に関して、   

インセンティブやコストパフォーマンスの説明をし易いといったことが   

ある。また、収集されたデータに対する受益者（データを利用して研究   

する研究者等）がいる大学病院、医療機関と、当面はデータを提供する   

だけの医療機関（個人病院等）の違いを考慮しなければならない。  

総括チームにて取り組む。  
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（5）データベースの著作権、利用規約  

データを収集し公開するにあたって、その著作権が課題となる。公開   

されているデータを安心して利用するために宅著作権上の課題をクリア  

しておかなければならない。  

せっかく収集したデニタが、特定日的のための利用に限られる現状を   

変えていく必要があり、倫理の面宅含め議論を深めていく。   

総括チームにて取り組む。  
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（6）データの公開  

データを公開することに関しては、共有するデータに対してレベル   

設定を行い、レベルに応じたアクセス制御の実施などを検討する。米国   

NIHでは、研究データの公開をグラントの要件とするような取り組み毛   

あり、こうした取り組みに関して検討を進める。  
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総括チームにて取り組む。  

（7）医師会や学協会との連携  

TH】Bへのデータ提供に関する啓蒙や推進に関して、医師会や学協   

会での推進を実施する。また、学協会などでのデータの標準化に関する   

活動に対して、フアンデイングを実施し、標準化を強力に推進する。  

ツール連携・データ標準化チーム、総括チームにて取り組む。  

4．3 人材育成   

（1）情幸嗣升究者の誘導  

インフラ系の構築は毛ちろんのこと、バイオインフォマテイクスやウ  

リニカルインフォマテイクス分野での情報関連の研究者が必要とされる  

場面がますます増えてきており、フアンデインクにより研究者を誘導し  

育成を図っていくシステムづくリガ重要である。  

（2）研究支援人材の育成  

医師に代わって収集データに関する説明を行い、インフォームドコ  

ンセントを得る作業に従事するメディカルコーディネーター、収集し  

たデータを整理しデータベースとして利用しやすい右のにしていくアノ   

テ一夕ー、データベースの運用管理者など、実際の研究に必要な環境を   

整備・維持していく人材の育成看あわせて実施する。診療情報管理士と   

いった公的資格に準ずる研究情報管理士といった資格制度も検討すべき  

課題である。  

（3）人材の継続性  

トランスレーショナルヘルスインフォマテイクスの人材育成は既存の   

大学組織の中ではサポートを受けにくく、現状では競争的資金に依存せ   

ざるを得ない。境界領域的人材の養成、雇用、活動を支援し、講座に定   

着させる仕組みが不十分である。プロジ工ウトの切れ目におきるキャリ   

アパスの中断は大きな問題である。声国の大学では競争的資金が切れて   

も一定期間研究者をPl（Principallnvestigator）が雇うことができる資金   

制度があり、我が国でも検討すべき課題である。  
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5．科学技術上の効果  

医学ならびにライフサイエンス分野において期待される効果としては、  

以下がある。  

提
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（1）関連した研究分野問の情幸辰連係ガスムーズになることによる新しい知  

識の発見  

大規模なコ爪－ト研究や、臨床データの蓄積をベースに総合的研究を   

実施することで、疾患理解や予防に関する新しい知見が得られることが   

期待できる。これらは新たな医薬品等の開発の促進、効率化に毛っながる。  

（2）パーソナルゲノム解読を用いた個別化医療の実現に向けた技術の進展  

ゲノム解析技術において、高速シーケンサが開発され、解析チップ吉   

従来に比して高性能化がすすんでおり、近い将来には1000ドル程度   

で個人の全ゲノム解析が可能になる時代がくる。パーソナルゲノム情報   

に吉とづいた個別化医療（オーダーメード医療）への適用が可能となる。   

疾病と遺伝子の関連性解析に基づいた薬剤の特定、投与方法などの解明   

が進展する。  

（3）EGM（EvidenceGeneratingMedicine）の推進  

情報基盤の構築によって、基礎研究領域での発見、エビデンスを   

ベースとした医療、すなわちE BM（EvidenceBasedMedicine）を補完   

することができる。それだけでなく、情報を循環させるという観点か   

ら、医療側でのデータ（診療プロセスや結果のデータ）をエビデンスと  

して生成し、研究に活用するという考え方EGM（EvidenceGenerating   

Medicine）をライフサイエンスの現場で実践すること∈可能となる。  
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また、情報技術分野において期待される効果としては、  

（4）情幸反技術フロンティアの開拓  

シーケンサのデータ出力の高速・大容量化は、計算機処理の高速化を   

越えたスピードで進展しており、高速シーケンサが生成する大量のデー  

タをいかに高速に処理するかが、情幸匿処理技術として∈大きな課題とな  

り、ストリーミンク処理技術などで新しい展開が期待できる。  

また、PrivacYPreservedMningや多様なデータの処理検索技術、可視   

化技術、ヒューマンインタフェース技術などに宅新しい展開が期待でき  

る。  
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6．社会・経済的効果  

（1）医療の質の向上、医療経済的効果  

THIBを整備し、収集する診療データのメタデータを標準化するな  

どし、大規模にデータを収集することを可能とすることにより、医療プ  

ロセスとその効果（アウトカム）の定量評価と比較が可能となり、標準  

的かつ効果的な医療プロセスの構築への足がかりとすることができる。  

具体的には、診療ガイドラインの整備等により医師の診療の負担軽減が  

図れ、医療プロセス全体の底上げが可能となり、医療の質の向上につな  

がる。また、そこで得られる診療結果などのアウトカムデータにより、  

医療の経済的効果の測定も可能となり、医療の効率化につ広がることが  

期待される。  
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（2）医療産業競争力・研究力の強化  

日本の医療・健康産業の産業基盤は強国とは言いがたく、同産業の基   

礎体力ともいうぺき基礎研究から、その発展に必須である橋渡し研究お   

よび臨床研究への連携がよリスムーズになり、実際の創薬や診療におけ   

る研究効率や生産性が向上することが期待される。さらに、こうした情   

報量盤によって、規制科学（レギュラトリーサイエンス）店どへの適用   

を見据えた研究が充実し、広く医療産業におけるわが国の競争力の強化  

につ怨がる。  

（3）疫学の進展により最適な治療や予防が可能  

情報基盤により信頼性の高いデータを効率よく集めることが可能とな  

り、データの蓄積によリゲノム疫学といった分野を進展させることによ  

り、最適な治療や予防が可能となる。  
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7．時間軸に関する考察  

4章で宅述べたが、医療データ収集の観点から、プロジ工ウトの形態と  

して以下のような吉のが考えられる。  

● 疾病を決め、それに関するデータを複数の病院でまず収集し、デー  

タ収集上の課題などをクリアにした上で、できるだけ多くのの病院  

からのデータを収集する仕組みを構築する。  

● 非常にまれな疾病に関しては、専門医のネットワークを構築し、個  

別データを収集する仕組みを構築する。  

上記観点から疾病を決め、総括機能を担う拠点組織を決め、スモールプ  

ロジ工ウトを立ち上げ、3年～5年間実施し、インフラの設計と基本機能  

の構築するとと宅に、データ標準化や共用ツールに関する成功事例を積み  

上げる。データ標準化のガイドライン、ツール作成のガイドライン、倫理  

ガイドラインなどが作成される。あわせて、活動をネットワーク化し拡げ  

ていくコンソーシアム（コミュニティ）のような仕組みを構築する。また、  

THIBをクラウド的運用に宅っていくための、仕組み（マネージメント）  

を構築する。  

次に、基本機能として構築されたインフラを利用した数個の個別プロ  

ジェウトを3～5年間実施し、インフラの拡張・強化を図るとと宅に個別  

課題研究に取り組む。さらにコンソーシアム（コミュニティ）を拡充する。  

個別課題研究に関しては、拠点にて実施する課題と公募による課題推進の  

2本立てで実施し、拠点に成果が蓄積されるよう配慮する。  
こうした国としての情幸炭資源を恒久的に維持管理していく仕組みとして  

本提案のウラウドベースによる緩やかな連携整備を位置づけ、各省庁の所  

管するデータベースを含め国として整備していく宅のとする。  

THIBを広め、世界の注目を集める高度な右のとすることによって、  

日本の情報基盤から世界に発信すると同時に、世界の情報室盤の標準化を  

リードし、世界に貢献することができる。  
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