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機関紹介 
 バイオサイエンスデータベースセンター（NBDC）

は科学技術振興機構（JST）の一組織です。ライフサ

イエンス研究の成果が最大限活用されるように、オー

プンサイエンスという方針の下で、ライフサイエンス

分野のデータを統合して利活用を促進するセンターと

して 2011 年に設立されました。私どもは以下の三つ

のテーマで活動を行っています。一つは「ひろく」と

いうことで、データを共有するためのルールやガイド

ラインを作成してデータを集めることです。二つ目は

「つなげて」で、RDF というフォーマットで集めた

データの統合を行っています。その他、辞書を作った

り、さまざまな統合をするための技術開発を行ったり

しています。三つ目は「つかう」ということで、統合

したデータを使いやすくするためのアプリの開発、デ

ータ駆動型研究に向けての研究などを行っています。 

 NBDC の Web サイトでは、統合データベースとそ

れを使うためのツールが誰でも無料で利用できるよう

になっています（図 1）。共同研究先のライフサイエ

ンス統合データベースやファンディングプロジェクト

で作られたサービス、データベースなども利用できま

す。TogoTV という動画による解説がありますので、

ご覧いただければと思います。 

 

NBDC のサービスとヒトデータベース 

 サービスの一覧のところに、今日紹介させていただ

く NBDC ヒトデータベースやバリアントのデータベ

ースがあります（図 2）。なぜヒト由来のデータを集

 

 
  
 

第 1 回 SPARC Japan セミナー2020 

 

 

 

ヒトデータの共有のための取り組み 
 

 
三橋 信孝 

（科学技術振興機構 バイオサイエンスデータベースセンター） 

 講演要旨 
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めて共有する必要があるのか。人間のゲノムにはごく

わずかな個人差があります。このゲノムの個人差が、

病気のかかりやすさ、薬の効きやすさ、治療率などの

個人差につながっていきます。このようなゲノムの個

人差を調べることができるようになったのは、ヒトの

ゲノムの塩基配列、DNA の配列を決定するコストが

非常に下がったからです。今、1 人当たり約数百ドル

で配列決定ができるといわれています。 

 こうしてゲノムの個人差と疾患の関係等が分かると、

ゲノムの違いによって治療方針を決めることができる

個別化医療（プレシジョンメディスン）が実現すると

いわれています。そのためには、より多くの個人の医

療情報とセットになったゲノム情報を蓄積したデータ

ベースの構築が必要になってきます。 

 欧米では、米国国立衛生研究所（NIH）の The da-

tabase of  Genotypes and Phenotypes（dbGaP）や、ヨー

ロッパの European Genome-phenome Archive（EGA）

という公共データベースが構築されました。そのため、

ヨーロピアンのデータが圧倒的に多いです。ゲノムに

ももちろん人種差がありますので、日本人のデータベ

ースを作ることは非常に重要です。日本でも疾患に関

する知見を得るためのコホート研究を、バイオバン

ク・ジャパンや東北メディカル・メガバンクが数千人

から十万人を集めて行っています。そういった研究か

ら出たゲノムのデータや医療データなどを共有するた

めの受け皿として、ヒトデータベースが作られました。 

 NBDC のヒトデータベースは、国立遺伝学研究所

の DDBJ センターが運営する Japanese Genotype-

phenotype Archive（ JGA）と共同運営しています。

NBDC が、制限公開をするためのガイドラインの作

成や、制限公開時にはデータ提供や利用をするための

審査を実施しています。一方、DDBJ は、データの管

理やユーザーへの払い出しなどの業務を行っています。 

 公開からちょうど 7 年たちますが、300 件程度の申

請があり、追加更新なども行われています。約 32 万

人のデータが格納されていて、そのうち約 150 件が公

開されており、約 140 件の利用申請があります。 

 

公開、制限公開、非公開の区別 
 ここからは、セミナー概要で問い掛けられていた四

つのテーマに沿ってヒトデータベースの内容を紹介さ

せていただきます。 

 まず、データの区分です（図 3）。NBDC では、ヒ
（図 1） 

© 2020 統合データベース講習会 Licensed Under CC 表示 4.0 国際https://biosciencedbc.jp/

NBDCのウェブサイト https://biosciencedbc.jp/

「NBDC」で検索

• 50種類以上のサービス

• 生命科学のDB関連

• 登録不要（一部を除く）

• 無料

• どこからでも、誰でも
動画による解説

（図 2） 
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NBDCのサービス一覧とヒトデータベース

ヒトカテゴリへ

https://biosciencedbc.jp/services

説明へ

WebsiteへWebsiteへ

（図 3） 
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1. NBDCから公開するデータは、原則（非制限）公開
（unrestricted-access)
• 生命科学系データベースアーカイブなど

2. （永続的に）非公開なデータは扱わない
• またNBDC自身は自前でデータを出したり、寄

託データを使ってライフサイエンス研究を行う研
究機関ではない。

3. 制限公開(controlled-access)
• ヒトに由来する試料から得られたデータ
• NBDCヒトデータベース

NBDCでの公開、制限公開、非公開の区別

ヒト由来データを制限公開にする根拠は？
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ト以外のデータも扱っていますが、基本的には非制限

公開（フルオープン）です。生命科学系データベース

アーカイブなどを、クリエイティブコモンズなどのラ

イセンスで公開しています。NBDC 自体は、論文発

表前のデータなど一時的に非公開のデータを預かるこ

とはありますが、永続的に非公開なデータを扱うこと

はありません。また、NBDC 自体が NBDC データベ

ースのデータを使ってライフサイエンス研究そのもの

をすることもありません。中立的な立場でデータベー

スを運営しています。 

 その中で、やはりヒト由来のデータだけはどうして

も制限公開（controlled-access）で扱わなければいけま

せん。その根拠が、ヒト由来試料を対象にした医学研

究を実施する上での医学指針やゲノム指針など、各種

の倫理指針です（図 4）。これに沿って研究なりデー

タ共有なりをしなければなりません。また、これらの

指針は個人情報保護法に裏付けられています。 

 ゲノム指針は 2001 年に策定されました（図 5）。基

本方針の 5 番目、「個人の人権の保障の科学的又は社

会的利益に対する優先」というところが一番重要では

ないかと思います。そういった精神に沿って制度設計

がされています。 

 また、個人情報保護法も、完全施行されたのが

2005 年ですが、2017 年に改正されました。個人情報

の定義が明確化され、ヒト由来データに関しても、そ

の枠組みで個人情報として扱われることになりました。 

 では、具体的に何が個人情報になるのかというと、

まず、ゲノム研究で扱うレベルの DNA の配列情報は、

ほぼ全て個人識別符号という個人情報に位置付けられ

ました。また、病歴や投薬情報といった医療関係デー

タは、さらに厳格な管理が求められる要配慮個人情報

に該当することになりました。これらの定義は法律や

政令にきちんと定義されています。要配慮個人情報に

なると何が大変かというと、データを第三者に提供す

るためにあらかじめ同意を得なければいけない、いわ

ゆるオプトインの手続きを経ないといけないことです。 

 

ステークホルダーとの取り決め 
 2 番目に、データ所持者、データ利用者等のステー

クホルダーとどのような取り決めを行っているか。ヒ

トのデータですので、データ提供者、データ利用者の

他に、研究参加者（試料提供者）もステークホルダー

になります。データ提供者が研究のために研究参加者

から試料をもらうときには、どういう研究に使うかと

いう目的を説明した同意説明文書が必ずあり、研究参

加者はその文書にサインをしているはずであるという

取り決めがあります。また、データベースセンターで

ある NBDC とデータ提供者や利用者との間の取り決

めとしては、NBDC が作ったヒトデータ共有ガイド

ラインがあり、これにのっとって運営しています。 

 ガイドラインの中には、データ提供時に提供者が守

らなければいけない必要事項が書かれています。まず、

データ提供者が実施した研究がその組織の倫理審査委

員会で承認されているということを、研究計画書、承

（図 4） 

10
https://biosciencedbc.jp/

© 2020 NBDCヒトデータベース Licensed Under CC 表示 4.0 国際

ヒト由来試料を対象とした医学研究を
実施する上で遵守すべき指針

・人を対象とする医学系研究に関する倫理指針
（適用範囲：人を対象とする医学系研究全般）

・ヒトゲノム・遺伝子解析研究に関する倫理指針
（適用範囲：ヒトゲノム・遺伝子解析研究）

・遺伝子治療等臨床研究に関する指針
（適用範囲：遺伝子治療等臨床研究）

これらの指針の根拠法：
・個人情報の保護に関する法律

・行政機関の保有する個人情報の保護に関する法律
・独立行政法人等の保有する個人情報の保護に関する法律
・個人所法保護条例

（図 5） 
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ゲノム指針（2001年）の基本方針

https://www.mhlw.go.jp/file/06-Seisakujouhou-10600000-Daijinkanboukouseikagakuka/0000153405.pdf
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認書とともに示していただく必要があります。そして、

もちろん研究参加者からインフォームドコンセントを

取っていて、なおかつ、そのインフォームドコンセン

トの中にデータベースでデータを共有するということ

が明記されていることを必ず確認しています。これに

同意がないものはヒトデータベースで扱うことができ

ません。最後に、例えば特定の疾患に関する研究にし

かこのデータを利用できないなど、インフォームドコ

ンセントに基づいた制限事項があれば、それも申請し

ていただくことになっています。 

 同じように、データ利用時の必要条項もガイドライ

ンで決めています。データを利用する研究も倫理審査

委員会の承認を得なければいけません。また、研究を

行う方はそのデータを使った分野での研究経験がある

ということで、論文等の書誌情報を求めています。あ

とは、利用するインフラ、IT 環境できちんとセキュ

リティ対策が行われていることをガイドラインのチェ

ックリストを使って確認しています。 

 図 6 は、インフォームドコンセントに基づいた個別

の制限事項の表示例です。左にあるのが各データの内

容を表示する概要ページです。どのようなデータに関

してもこういった概要データは公開しています。その

中にポリシーのリンクがあります。NBDC ポリシー

は ガ イ ド ラ イ ン 標 準 のポ リ シ ー で す 。 隣 に

hum0101policy というリンクがあるのは、このデータ

セットに特有の制限事項を付けることができるという

例です。 

制限公開と制限共有の違い 
 では、制限公開と、特定の研究者・研究機関内のみ

に限定して研究データを提供する制限共有との違いは

何でしょうか。NBDC ヒトデータベースにも制限共

有という仕組みがあります。これはデータの公開に先

駆けてグループの中で共有する仕組みです。将来的に

は制限公開系のデータベースに入れる、もしくは非制

限公開することが条件になったデータを、一時的に制

限共有する枠組みになっています。現在、NBDC グ

ループ共有データベースを運用しており、国立研究開

発法人日本医療研究開発機構（AMED）が実施する三

つのプロジェクトから出てきたデータが制限共有とし

て格納されています。もちろん、AMED 以外のグル

ープもグループ共有データベースを作る枠組みがあり

ます。 

 図 7 の表は、制限公開と制限共有の違いをまとめた

ものです。まずガイドラインは、制限共有の場合も

NBDC ヒトデータ共有ガイドラインに準拠していた

だきますが、AMED ゲノム制限共有データベース

（AGD）の場合は AMED の方針でガイドラインを多

少変更することができ、データ提供者が合意した場合

のみデータが利用できるというように変更されていま

す。ですので、AGD のデータを利用したいユーザー

は、あらかじめデータ提供者の合意を得て NBDC に

利用申請していただかないといけません。その代わり、

制限共有の場合は、国際 DNA データベースに登録す

る際に発行されるアクセッション番号が発行されませ

（図 6） 
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ICに基づいた個別の制限事項の表示例

（図 7） 
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制限公開と制限共有の比較

制限公開 制限共有

ガイドライン NBDCヒトデータ共有
ガイドラインに準拠

左記共有ガイドラインに
準拠。助成機関やプロ
ジェクト等の方針をNBDC
と協議の上、反映できる

利用審査時のデー
タ提供者の合意

不要 原則不要。AMEDゲノム制
限共有DBでは必要

アクセッション番
号の発行

可能 不可能（制限公開データ
ベースへの移行が必要）

データ利用者が利
用可能になる時期

遅くともデータ提供
者の成果論文発表時

登録直後。
合理的な一定期間後に制
限公開DBに移行

維持費用 データ提供者、利用
者の負担はなし

データ提供者、助成機関
やプロジェクト等が負担
する

アクセッション番号：DDBJ/EMBL/GenBank国際DNAデータベースに登録された塩基配列の認識番号
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ん。論文発表するためには、データを使った場合には

基本的にこのアクセッション番号を書かないといけな

いので、きちんとした論文発表ができないことがあり

ます。その場合は制限公開に移行していただく必要が

あります。これはデータ提供者だけではなく利用者も

同じ条件になりますので、利用者にとってもやや制限

の多い共有となっています。 

 

制限公開や制限共有を行う機関の実態 

 次に、データ提供者との関係性についてです。

NBDC 自体は、データを作り出す研究の助成はして

いません。米国の dbGaP というデータベースを運営

する NIH は巨大なファンディング機関ですので、制

度上、データ公開を義務化することができますが、わ

れわれはそういうことができません。 

 その代わり、データ公開を促進する工夫として、ま

ず日本の助成機関である AMED と連携しています。

具体的には、AMED 研究データ利活用に係るガイド

ラインの中に、AMED の研究では必ずデータマネジ

メントプランを作るようにして、その中にデータ公開

予定を記載することを義務化しました。その受け入れ

先として AGD やヒトデータベースが含まれています。 

 2 番目に、アクセッション番号を取ることが論文受

理の条件となっています。これが制限公開を促進する

最も大きなドライビングフォースだと思っています。 

 3 番目に、インフォームドコンセントに基づいた個

別の制限事項を受け付けます。これによって、再同意

を取らなければデータベースに寄託できないものに関

しても、なるべく制限事項も一緒に取り込むことで公

開のハードルを下げる工夫をしています。 

 図 8 の図が制限公開共有までの流れです。データ審

査に 2 週間ほどかかり、専用サイトを作り、JGA にデ

ータを登録するとアクセッション番号が発行されると

いう仕組みになっています。 

 一方、データ利用者に関しては、ひたすらヒトデー

タを使いやすい環境を整備してデータ利用を促進して

います。これによって制限公開等の必要性も高まるの

ではないかと考えています。方法としては、まず申請

手続きの効率化のために Web システム化を行ってお

り、その運用が始まっています。 

 2 番目に、ダウンロードしたデータを解析する必要

がありますが、そのためにセキュアな計算環境を整え

るにはかなりの手間がかかります。そこで利用者が所

属する機関内に自前で計算機を用意することを求めて

いたガイドラインを改訂し、自組織以外に利用可能な

解析用の計算環境を提供することにしました。現時点

では JGA を運用している DDBJ と東北メディカル・

メガバンクという、どちらもスパコンを持っていると

ころで、非常に潤沢な解析環境が利用可能です。これ

を機関外サーバと呼んでいます。 

 3 番目としては、制限公開データの概要を把握でき

るように、ゲノムの個人差をあらかじめ検出して、ヒ

トデータベース内での個人差の頻度を非制限公開とし

て出すことによって、データの中身を少しでも把握し

てもらおうとしています。 

 図 9 が利用の流れです。申請していただいて、2 週

間ほどの審査の後、JGA からダウンロードできるよ

うになります。図 10 は機関外サーバの仕組みです。

以前は自組織のサーバ以外は使えませんでしたが、現

在は自組織のサーバも、DDBJ や東北メディカルのス

パコンも使えるようになっています。 

 図 11 はヒトデータベースのデータセットの一覧で

すが、データの中身がこれだけだと把握しにくいとい

うことで、重要なバリアントの部分だけを取り出し、

（図 8） 
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④データ格納後、
アクセッション
番号の発番

提供データ公開までの流れ

②承認

NBDCヒトデータ審査委員会

（審査期間：2週間程度）

①データ
提供申請

データ申請に必要
な情報を整える
（DBを介したデー
タ共有について同
意がない場合は、
倫理審査委員会の
再審査が必要）

（1週間程度）

専用サイト作成（日本語版・英語版）

（１週間程度）

⑤専用
サイト
確認

データ提供者

③メタデータ登録
データ送付

非制限公開
データ

制限公開データ

DDBJ

JGA DRA
(Japanese 
Genotype-
Phenotype 
Archive)

(DDBJ 
Sequence 

Read Archive)

登録するデータ、および、
データを説明するメタ
データを整えた上で、
データをアップロード。

（1週間程度）



 
ヒトデータの共有のための取り組み 
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頻度という統計情報に加工して非制限公開で閲覧でき

るようにしたものが TogoVar というデータベースです

（図 12）。左側にあるのが、ヒトデータベースに格納

されている、それぞれのプロジェクトから出てきたゲ

ノムのデータです。これを同じ手法で再解析して、日

本人という大きな集団でのバリアント頻度を計算しま

す。これは非制限公開できますので、ユーザーが見て、

ヒトデータベースに利用申請するかどうかを決めるこ

とができます。 

 同じく、研究に必要なさまざまな他の集団での頻度

データや文献データなども、ワンストップで解析でき

るようにして利便性を上げています。 

（図 9） 
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データ利用申請から
データ取得までの流れ

②承認
③データアクセス権
限付与

（2-3日程度）

NBDCヒトデータ審査委員会

（審査期間：2週間程度）

④データアクセス

・JGAtool
からのDL
（GUI、CUI）

・外付HDD郵送

（数時間～数日）

非制限公開データ制限公開データ

JGA
(Japanese 
Genotype-

Phenotype Archive)

NGSデータ利用者

http://trace.ddbj.nig.ac.jp/jga/download.html

①データ
利用申請

データ利用の審査に
必要な情報を整える
（倫理審査委員会に
よる承認および機関
の長の許可）

（1週間程度）

（図 10） 
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所属機関外利用可能サーバ
（機関外サーバ）

and/or

機関外サーバにより新たに可能となる部分

機関外サーバ※

自組織のサーバ
ダウンロード

利用者手持
ちのデータ

解析

利用者の所属組織

他組織

機関外サーバの概念では、
データ利用者が、所属組織
以外のサーバへダウンロー
ドして利用することも可能
にする。

利用者

※NBDCヒトDBからダウンロードしたデータに加え、
機関外サーバ運営組織のonsite限定利用データと合
わせた解析も可能となる。

以前は、データ利用者所属
組織のサーバへダウンロー
ドして利用することのみ許
可している。

ダウンロード

NBDCヒト
データベース

以前

現在

自組織のサーバ

利用者の所属組織

利用者手持
ちのデータ

解析

利用者手持
ちのデータ

解析

（図 11） 
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NBDCヒトデータベースのデータ一覧

課題：データの中身を把握しにくい

（図 12） 
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健常人

疾患C

疾患B

疾患Aの対照群

疾患A

研究プロジェクトA

研究プロジェクトB

研究プロジェクトC

NBDCヒトDBから公開されているデータの把握

NBDCヒトデータベースに登録・公開された日本人のゲノムデータ
から集計した大規模なバリアントの頻度情報をTogoVarから公開

健常人

疾患C

疾患B

疾患Aの対照群

疾患A

日本人大規模
バリアント頻度

同じ手法で
再解析

②利用申請

① 概要を把握

ユーザー

出典元 (© 2016 DBCLS TogoTV) 


