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伊藤 由希子（いとう ゆきこ）
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病床の減床と都市空間の再編による
健康イノベーション
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働省による人口動態統計のデータを用います。ある地域での
出生数や婚姻、社会的な人口移動、在宅での看取りや病院で
の看取りの数などをもとに、都市空間の構成を捉えるのに必
要な基礎データをつくっていきます。また、病院が保有し
ている治療の情報から、地域の医療ニーズを掴むことも重要
です。「両者をつなぐことで都市と病院のあり方の予想が可
能になりますが、現状ではつながれていないのが問題です。
データを収集し、つなぐ作業は地味なものですが、それを私
たちがやることに意義があり、得られた結果が基礎となるの
で、しっかり取り組んでいきます」。
また、データさえあれば良いというものではなく、合意に
至るまでには様々なプロセスが必要で、現状ではそれらの方
法論が標準化されているわけではありません。各自治体や病
院にとってみれば、医療機能を大きく転換するような経験が
これまでにないほうが一般的です。そこで、伊藤さんたちは、
全国各地で地域医療の機能分担が成功している事例、そして、
そうではない事例を調査し、その結果をもとに効率的な意思
決定のプロセスを確立することを目指しています。「他の地
域の事例というのは、単に真似ればよいというものではなく、
その背後にある方法論を詰めることが先決だと思います」。

発想の転換で病院に新たな風を吹き込む
減床を促す病院のビジネスモデルとして、伊藤さんたちは

2つのアイデアをもっています。
「1つは、減床であいたスペースを他のビジネスで利用す
ることです。医療関係者は、病院は病気を治すところだとい
う概念にとらわれがちですが、それを取り払うような選択肢
を提供できたらと考えています。例えば、病院も生活の場と
して、一部を居住空間としたり、温泉、映画館、イベントス
ペースなどを設けたりしてもいいと思うのです。医療法人が
そうした施設を直営することはできませんが、別の企業と協
力すれば可能です。すでに、カロリーを抑えた食事を提供す
る食堂や、アメニティーとしてのバーが病院に設けられてい
る例はあります。そうした事例を調査して、私たちが対象と
する病院に対しても、地域と病院の実情に合った空間の利用
法を提案できればと考えています」。
もう一つは、病院が保有する医療情報を、ビジネスに利用

することです。「病院からデータをそのまま提供していただ
くことには、個人情報の問題などの難しさがあります。です
ので病院との信頼関係を前提に、病院や地域にとってメリッ

トとなる提案を目指し、地域の医療が見えるデータに加工す
ることが必要です。そして、こうした情報は、個人情報が付
随していなくてもビジネスへの利用が可能です。例えば、独
居で外出しにくい高齢者が多く住んでいるといったことがわ
かれば、見守りサービスや食品の宅配などのビジネスの参入
が考えられるといった具合です」。

伊藤さんたちは、先行プロジェクトで調査した自治体の中
から3、4ヵ所を選び、モデルケースとして、さらにデータ収
集、事例調査を行うとともに、街づくりのプロセスに関わる
体制を整えていく計画です。「プロジェクトのメンバーには、
三重、山形、奈良、新潟などで、地元の自治体や病院と密接な
つながりをもつ研究者も入っているので、そのネットワーク
も生かして、現場のステークホルダーの間に入ってコーディ
ネートを行えればと考えています」。その後、対象を広げ、3
年間で10ヵ所程度を調査し、提案を行う予定です。
今回のプロジェクトで、研究者である伊藤さんが「現場」

に踏み込んでいくのはなぜでしょうか？「経済学の分野では、
データを分析して学術論文で問題点を指摘しても、それに
よって政策が変わるには長い時間がかかります。また、純粋な
『科学』とは違って、学術的な指摘だけでは現場には届かない
ことも多いのです。ですから、このプロジェクトでは、研究か
ら現場での提案までにかかる時間を少しでも短くしたい。そ
のために、逆説的なようですが、研究者らしく地味なデータ
をほりおこし、そして現場に直接提案していくつもりです」。
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難病患者自らが研究や政策作りに参加
小規模で基礎的な研究から、実用化までに様々な試験が必

要な医薬品、医療機器の開発まで、医学研究のありようは様々
です。同じ疾患を対象としていても、関連する遺伝子の働きを
調べる研究、治療効果がありそうな薬剤を探す研究、その効
果を確かめる研究といった様々なアプローチがあります。こ
ういった研究がどこを目指すのか、これまでの研究開発や関
連した政策作りには患者の視点が足りていない、と加藤教授
は指摘します。例えばある病気で眼や筋肉といった特定の身
体の部分の働きが悪くなるとして、その病気についての研究
内容を研究者と政策担当者だけで方針を決めてしまうと、身
体のその部分の機能に注目した研究ばかりに注意が行くこと
があります。けれども、実際には患者さんたちは、仕事がで
きなくなるとか、経済的に困っているとか、もっと別の生活
上の問題で困っていることがあります。そして、そちらにつ
いても研究は十分に行われない、といった状況がしばしば見
られるといいます。研究の専門家、政策の専門家に加え、患
者という病気の専門家が話し合いながら研究開発プロジェク
トを進める、そのための仕組みづくりがはじまっています。

加藤教授は、2017年12月から「医学・医療のためのICT
を用いたエビデンス創出コモンズの形成と政策への応用」と
いう新たな研究プロジェクトを始めました。患者がICTを通
して政策担当者や疾患の研究者と熟議する場を作ることで、
政策作りのエビデンスとなるような知見を提供するのがゴー
ルです。その核となるのが「RUDY JAPAN」です。「患者さ
んと研究者が一緒に研究を進めながら、難病・稀少疾患をか
かえる患者さんの症状や日常生活に関する情報を収集し、病

気の理解を進める」というコンセプトで、現在は希少な神経
筋疾患など、7つの疾患を対象にしています。今後徐々に対
象を広げていく予定です。

もともとRUDYは、イギリスのオックスフォード大学が始
めた希少疾患の患者参加型研究プログラムです。ICTを活用
することで研究や政策への参加のハードルを下げており、本
国では1800人以上が参加しています。加藤教授はこの仕組
みを日本へ導入しました。「RUDY JAPAN」のホームペー
ジから登録した患者には、一人一人に専用のページが用意さ
れ、そこでアンケートに答えることで研究に参加します。ま
た、ビデオ会議やメールを使いRUDY JAPANの運営に参加
したり、医師や研究者、他の患者さんとコミュニケーション
をとることができます。
「がんを始めとして多くの人がかかる病気では、『患者会』が
結成され、そこで患者同士が交流しています。患者会は要望
を程度取りまとめ専門家へ届けており、専門家は患者の視点
を適宜参照することができました。しかし、数万～数十万人
に1人がかかるような、患者数の少ない遺伝性の難病は患者
会が結成されることが少なく、結成されたとしても運営に大
変苦労しておられる例がみられます。それゆえ患者さんは孤
立しがちです。専門家の元にも患者さんが病気や生活でどう
困っているのか、リアルな情報が集まりにくいという課題が
あったのです」と加藤教授は語ります。

医学と社会との接点に関心
加藤教授は現在「医の倫理と公共政策」を専門の研究領域
としていますが、もともとは分子生物学・細胞生物学を研
究していました。1990年から4年間留学していたイギリス
のケンブリッジ大学では、2012年にノーベル賞を受賞した
John B.Gurdon 教授の研究室で、アフリカツメガエルの筋
肉形成の仕組みを研究に取り組んでいました。専門分野を大
きく方向転換したきっかけをこう語ります。

「留学生活のなかで、ヨーロッパの科学の歴史や文化に触れ
るうちに、『科学と社会の接点』に関心を抱くようになったの
です。その中で、どんどん発展していく医学やITなどのテク
ノロジーに対応する国の政策が遅れがちで、追いついていな
いと感じていました。そこで、日本に帰ってから、科学技術
と社会を結ぶ研究にシフトすることにしたのです」

加藤 和人（かとう かずと）
大阪大学大学院医学系研究科　教授

-医学・医療のためのICTを用いた
エビデンス創出コモンズの形成と政策への応用-

患者さん-研究者-行政官 熟議を通し政策の根拠を作る
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現在、加藤教授の研究室では、「医学と社会のあるべき姿」
を実現するための「RUDY JAPAN」プロジェクトの他にも、
世界的に注目を集めるゲノム編集技術の倫理的・法的な枠組
み作りなどの研究に取り組んでいます。

世界でも始まっている医学・医療の「市民革命」
加藤教授が「患者の視点」と政策との関係に着目した背景

には、世界的に医学や医療が「専門家だけのものではない時
代になってきた」ことがあります。

「アメリカにシャロン・テリーという医学界に大きなインパ
クトをもたらした女性がいます。彼女は普通の主婦だったの
ですが、1994年に自分の2人の子どもが弾性線維性仮性黄
色腫（PXE）という、難治性の遺伝子疾患であることがわか
りました。当時、原因も治療法もほとんどわかっておらず、
医師からもどういった治療を行えば良いか、適切な回答が得
られなかったのです。そこでシャロンは、夫とともに図書館
で最新の医学論文を読み込み、全米の研究者を尋ねて話を聞
き、自ら研究の世界に飛び込むことで、何年もかけてついに
原因遺伝子の特定に成功したのです」

シャロンはそれまでなかったPXEの患者団体を設立し、現
在はその代表を務めています。彼女の取り組みは、医療や医
学研究を専門家だけに委ねるのではなく、患者やその家族が
自らより良い医療、医学研究を求めて具体的に行動すること
の大きな意義を、医療関係者に知らしめました。

「こうした当事者が研究に関わる動きは、アメリカだけでな
く世界各国で始まっています。オランダでは、がんの研究に
対して市民から『今の研究は患者の視点に立っていない』と
いう批判の声が上がりました。その市民団体は、『がん患者
にとって、日々のがんによる『痛み』の苦しさを取り除いて
くれることが、何より医療に求めることだ。ところが、がん
の研究者の多くは痛みに目を向けず、がんの発生原因や治療
法ばかりを研究している。痛みを根本的に取り除く研究に、
もっと目を向けてほしい』と主張したのです」

RUDY JAPANプロジェクトでも、難病と日々戦っている
患者さんだからこその「リアルな声」が、インターネットを
通じて次々に上がっていると加藤教授は言います。

患者同士の連帯へ政策担当者を巻き込む
「RUDY JAPANがいま対象としている病気は、全身の筋肉に
影響を与えるため、力が入りにくくなる症状が出ます。オン
ラインの交流会を実施した際に、ある患者さんからは『バス
に乗り込むときに、ステップを上がるために、前もって準備
運動をしています』という話がありました。するとそれを聞
いた、日本の遠く離れた場所に住む患者さんから、『まったく
同じことを自分もしています』という反応が返ってきたので
す」

こうした患者同士の交流が生まれたことで、同じ病気に立
ち向かう仲間がいるという連帯感が生まれ、患者からは「そ
れまでの孤立感が大きく減じた」という声が寄せられている
といいます。

「RUDY JAPANプロジェクトを始めて何より良かったと思
うのは、この研究に参加してくれた多くの患者さんの顔が輝
くことです。それまで自分たちの病気に関する悩みや思いを
話す場も、同じ病気と戦う人と知り合う機会もなかった患者
さんにとって、『RUDY JAPAN』はまさに必要とされてい
た場でした。現在、運営ミーティングを定期的に行っていま
すが、何人もの患者さんがビデオ会議に参加し、どうすれば
RUDY JAPANがもっと良くなるか、活発な議論をしてくれ
ています」

加藤教授は今回の研究プロジェクトを通して、RUDY 
JAPANを通して行ってきた患者を交えた試みを個別の疾患
毎に限らず、異なる疾患同士や国の医学・医療研究の政策に
関わる、政府の担当者にも広げようとしています。

「これまで日本には、医学・医療政策の担当者が患者さんと
直接顔を合わせて、じっくり長期的なコミュニケーションを
とれる場がありませんでした。今回のプロジェクトは、でき
るかぎり患者のニーズに合った医学・医療の政策を構築して
いく上でのエビデンスを構築する一つの手段になり得ると考
えています。政府の医学研究プロジェクトの運営や実際の資
金配分に携わる方も加えた「コモンズ」の運営を通して、日
本の医学・医療をより『開かれたもの』に変革していくこと
を目指していきます。」
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