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特集：患者の権利と医療情報の提供一病院図書室の果たす役割

患者の権利と医療情報

ＨＩＶ薬害事件から

ＨＩＶウイルスの混入した輸入非加熱血液

製剤を投与された多くの血友病患者がＨＩＶ

ウイルスに感染させられたという、未曾有の

薬害事件は、医療情報を患者から隠すことが

いかに重大な人権侵害であるかを、まざまざ

と見せつけたものでした。血友病患者たちは

早くから非加熱血液製剤の危険をおそれ、繰

り返し主治医にそのことを尋ねていたのに、

正しい情報は隠蔽され、安全であるという

誤った評価の下に、血液製剤は使われ続け、

被害者を増やしていきました。

当時の厚生省内部の資料が一部開示される

などする中で、情報公開の重要性、憲法の保

障する「知る権利」、そして医療における患

者の情報を受ける権利の大切さが、いっそう

強調されるようになってきました。正しい情

報が、少なくとも「安全である」という誤っ

た評価を冠したものではない情報が、患者に

伝えられていれば、被害はずっと抑えられた

はずです。

ところで「患者の権利」というとすぐ「イ

ンフォームド・コンセント」が取り上げられ

ますが、これは、十分な情報を与えられた上

での患者による自由な意思決定ですから、ま

さに「情報に対する権利」です。よく耳にす

る言葉ですが、ここではその成り立ちからた

どってみます。
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インフォームド・コンセントの歴史

「患者の権利」という概念は、まず実験的

医療の分野で認められるようになったもので

す。第二次世界大戦中のナチスによる人体実

験を裁いたニュルンベルク裁判でのニュルン

ベルク綱領（１９４７年）は、実験的医療におい

ては被験者となる患者の自由な同意が必要不

可欠であることを宣言しました。１９６４年世界

医師会総会で採択されたヘルシンキ宣言は、

この法理を進め、「被験者となる人は、その

研究の目的、方法、予想される利益と、研究

がもたらすかも知れない危険性及び不快さに

ついて十分知らされなければならない・・研

究に参加しない自由を持ち、参加していても

いつでもその同意を撤回する自由があること

を知らされなければならない」と定めました。

ナチスの残虐行為、更にその後の医療の発

展の中での実験的医療における被験者の非人

道的な扱いが明らかになったことは、それま

で聖域におかれていた医師の信頼性を大きく

揺るがす出来事でした。実験的医療の危険性

が指摘され、患者の意思を尊重しなければな

らないという原理が認められるようになった

のです。

ついで、１９５０年代からアメリカで医師の説

明義務違反を認める数々の判決（血管造影検

査に伴う危険についてあらかじめ説明しな

かったことが医師の過失に当たるという判断

を示した判決を唱矢とします）がなされ、１９

６０年代になると国際的な消費者運動が展開さ

れ、とりわけアメリカでは女性の権利や各種



マイノリティーの権利に関する市民権運動の

中で、医療消費者としての患者の権利の確立

を求める運動が高まっていきました。こうし

て「患者の権利」は日常診療の場でも受け入

れられるようになりました。

そのような流れを受けて、１９８１年に開催さ

れた第３４回世界医師会総会は患者の権利に関

するリスボン宣言を採択し、医療全般につい

て、患者の自己決定と不可侵性を尊重しなけ

ればならないこと、医療は可能な限り患者と

の合意によりなされるべきであることを明ら

かにしました。

こうして国際的に宣言された患者の権利の

法理は、各国の法律にも明記されるように

なっています。

スウェーデンをはじめとする北欧の医療に

関する法律には患者による医療の形成過程へ

の参加が規定されています。また、国連総会

は１９９１年１２月に決議した「精神病者の保護及

び精神保健ケア改善のための原則」の中で、

精神医療においても患者の意思が尊重されな

ければならないことを明らかにしました。こ

れは、インフォームド・コンセントを「威嚇

又は不当な誘導なしに、患者が理解できる方

法及び言語により、適当で理解できる以下の

情報（診断結果、治療目的と予測できる利益

・不利益、他の治療方法など）を患者に適切

に説明した後に、自由に行われる同意をい

う。」と定義しています。１９９４年３月にはＷ

ＨＯヨーロッパ会議が「ヨーロッパの患者の

権利」という宣言を発表しました。これは、

それまで数年にわたって実施されたヨーロッ

パ各国における患者の権利の状況、特に立法

や権利擁護システムに関する調査研究を踏ま

え、今後あるべき患者の権利という視点に

立って宣言されたものです。その内容は自己

決定権を中心として一層深められたものに

なっています。

先に述べたリスボン宣言は、患者の権利に

ついて、概括的に６項目（医師を選ぶ権利、

外部からの干渉を受けない医師の診療を受け

る権利、インフォームド・コンセント、秘密
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保持の権利、尊厳をもって死を迎える権利、

宗教的権利）を宣言したに過ぎないものでし

たが、世界医師会は１９９５年９月バリ島で開催

された第４７回世界医師会総会において、これ

を全面的に改訂しました。そこでは、１１項目

にわたって、かなり詳細に患者の権利を規定

しています。先述のＷＨＯヨーロッパ会議の

宣言に沿った内容となっているのです。その

規定している１１項目は次の通りです。

Ｏ ）良質の医療を受ける権利

（２）選択の自由の権利

（３）自己決定の権利

（４）意識不明の患者の場合に関する原則

（５）法的に無能力な患者に関する原則

（６）患者の意思に反する行為に関する原則

（７）情報に対する権利

（８）秘密保持の権利

（９）保健教育を受ける権利

（１０）尊厳の権利

（Ｈ）宗教的な援助を受ける権利

中でも「情報に対する権利」（Ｒｉｇｈｔｔｏ

ｉｎｆｏｒｍａｔｉｏｎ）について別項を設けて明確に

認めていることは、この間の患者の権利概念

の発展を示すものとして注目されます。

３。情報に対する権利

インフォームド・コンセントは直訳すれば

情報を提供された上での同意ですから、言葉

上はどうしても受動的な意味合いを払拭する

ことができません。まして、医療行為におい

ては、一方は専門家である医師であるのに対

して、他方は疾病を抱えている弱い立場の患

者なのですから、当然ながら両者のあいだに

は大きな隔たりがあります。しかし、イン

フォームド・コンセントの基本にあるのは患

者が医療の主体であり、その患者の自己決定

によって医療がなされるべきだという発想で

す。

そうすると、ここで提供されるべき情報は、

患者が自己決定するために必要な質と量を備

えていなければなりません。
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そのため、リスボン宣言は、まず、「自己

決定の権利」において「患者は、自己決定の

権利、すなわち自己に関する自由な決定をす

る権利を有する。医師は患者に対して、その

決定のもたらしうる結果についての情報を提

供する」と定め、これに対応する形で「情報

に対する権利」として、「患者は自己のあら

ゆる医療記録に記録された自己に関する情報

の提供を受けるとともに、自己の健康状態に

ついて、容態に関する医学的な事実も含め完

全な情報を提供される権利を有する。」と定

めています。完全な情報とは、カルテなどに

記載されたあらゆる情報（データ）、そして

診療の結果得られた情報であり、また、診断

結果を踏まえて、医師が自分に適用しようと

している医療処置は何か、その処置によって

もたらされうる利益・不利益は何か、その処

置でなければどんな処置をすることができる

のか、また仮に何の処置もしないとすればど

んな結果が予測されるのか、といったことが

らに関する情報です。

こうした情報の提供を受けてはじめて、患

者は自分にとって何か最善の医療であるかを

吟味し、選びとることができます。それが自

己決定となりますし、自分でよく考え、納得

した上で受け入れた処置であれば、後にある

程度予測された危険が現実化した場合も、そ

の結果を受けとめやすくなります。

この自己決定原理は、市民革命以降の市民

法を支える大切な原理です。個人はそれぞれ

が独立で対等平等であり、個人の尊厳を保障

され、幸福を追求する権利を有する（日本国

憲法１３条）。そのように自律した人格である

個人は自ら判断し決定したことについては責

任を引き受ける。それが民主主義の基本とな

る原理です。つまり、患者の権利といえど基

礎にあるものは基本的人権であるといえます。

ところで、基本的人権としての情報に対す

る権利は、プライバシーの権利（情報プライ

バシー権）として捉えることができます。こ

れは特に高度に情報化された現代社会におい

ては、個人が人格的に自律したものとして自

由に行為する上で欠くことのできない権利で

す。医療においてはしばしばカルテの開示請

求権として取り上げられています。

カルテに記載されている内容は、患者の診

療に関する医療情報でありその患者の高度に

個人的な、しかもコンフィデンシャルな情報

ですから、まさにプ ライバシーの権利の概念

が妥当する場面なのです。

リスボン宣言は医療記録に対する患者の権

利、即ちカルテの開示を含めた医療情報に対

するアクセス権を認めたものです。医療記録

の開 示を求 める権利 は、１９８０年 代か らス

ウェーデン、デンマークなどの国々において

法律に明記されるようになっており、そうし

た立法の動きと一致するものです。

さて、日本では、患者の権利は法律上明記

されるには至っていません。１９９５年６月２２日、

厚生省のもとに設置されたインフォームド・

コンセントの在り方に関する検討会が報告書

を提出しましたが、そこでも法制化について

は一層の検討が必要であるとしているにとど

まります。

カルテ開示については、ようやく最近に

なって、カルテの開示を実践している開業医

を中心に、カルテ開示を進めようとする医師

の会が設立されるなどしていますが、多くの

医療機関はまだまだカルテの開示については

否定的です。否定する根拠としてよくいわれ

るのは、カルテは医師の手控えであるとか、

専門用語で書かれていたり医師の主観的な評

価が記載してあったりするのでそのまま開示

すると誤解を招きやすい、患者に知らせるべ

きではない情報（告知していない悪性疾患一

特に悪性のがんーであることなど）が記載し

てあるおそれがあり、それを患者に知らせる

かどうかは医師の専権にゆだねられるべきで

ある、などなどです。

そうした発想の根底には、患者は専門家で

はないのだから、いくら自分のことだと言っ

て も医療行為について最善の判断ができると

は思われない、専門家である医師こそが自分

の患者にとっての最善の医療を選択しうるの
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だという考え方があるように思われます。こ

れはパターナリズムの発想です。こうした考

え方はなかなか根強く、患者が安易な「おま

かせ医療」に身をゆだねがちな現実とも相

まって、患者の権利の実現を妨げ るものに

なっています。

ただ、カルテの開示を認めるとしても、現

状ではカルテに書かれている情報はそのまま

では患者には理解不能な場合が多く、自己決

定に必要な情報として十分だとはとても言え

ないこともまた事実です。

これについて、スウェーデンの医療記録法

（１９８５年）は「保健医療機関において作成さ

れる記録は、スウェーデン語によって明確に

記録され、患者が理解しやすいように記載さ

れなければならない」と規定しています。リ

スボン宣言では、「情報は、その地方の文化

にしたがい、患者が理解できるような方法で

提供されなければならない」としています。

また、カルテ開示制度を持っている国や医療

機関で は、そのほとんどが カルテ開示にあ

たっては主治医による説明を加えることにし

ていますが、これは正しい情報を提供するた

めには不可欠なことです。

それにして も、医師の説明は必ず専門用語

を使ってなされますし、医療現場での慌ただ

しいやりとりの中でそのひとつひとつについ

て十分に理解するまでに質問し答を求めると

いう作業は、実際にはなかなか困難です。日

常医療の場での患者に対する説明の現状を調

査するため、九州弁護士会連合会が実施した

アンケート調査によると、医師の多くは患者

に十分な説明をしていると答えているのに対

し、患者側で は十分な説明がなされていない

との回答数がはるかに多くなっていました。

この胡賠は、医師にとっての「十分な説明」

が患者にとっては必ずしもそうではないこと

を端的に示すものです。

また、量的に十分な説明がなされたとして

も、医師の説明はどうしてもその医師の評価

によって修飾されることを避けられないもの

です。説明の方法によってはいかようにでも
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患者を誘導できることにもなります。それで

は従来のいわゆるムンテラと質的には何ら変

わりのないものになりかねません。十分な説

明を得るためには、患者自らが能動的に医師

とのコミュニケーションに関わっていくこと

が必要です。

４。情報に対する権利を確保するために

情報に対する権利を実効性あるものとする、

すなわち医療について自己決定するに十分な

情報を得るためには、医師の説明をただ受け

身に聞くのでは不十分です。そこでリスボン

宣言は「自己決定の権利」の項目に次のよう

に患者の自己責任ともいうべき事項を定めて

います。

「患者は、あらゆる検査や処置について、

その目的は何か、その結果が何を意味するの

か、そしてコンセントを撤回した場合いかな

る結果が生じうるのかについてはっきりと理

解すべきである。」

逆に言えばはっきりと理解しない限りは処

置を受け入れるべきではないと警鐘を鳴らし

ているのです。中身のある情報を得るために

は、患者自身が納得のいくまで質問すること

が必要です。ヨーロッパやアメリカの書店に

は患者の権利の実践法について、市民向けの

解説書が数多く置かれていますが、その中に

はインフォームド・コンセントのための質問

項目が例示してあります。そのひとつをとっ

てみますと、「病名は？」に始まり、医師の

勧める治療法、それに伴う危険、治療に要す

る期間、他に選択しうる治療法、その治療法

と勧められている治療法の違い、治療法につ

いての医師の見解など、細かく質問した上で、

最後に次のような質問をすることを勧めてい

ます。

「この検査や治療法に関して、家に持ち

帰って読める資料をいただけますか。ここに

はフィルムや他の資料を見るための患者情報

センターがありますか。」

資料を持ち帰って検討する、それを文献な

３７－
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どの一般的な資料に照らして検証することも、

実のある自己決定をするためには必要です。

検証の方法としては、このほか、別の医師の

見解を求めるセカンド・オピニオンの権利が

挙げられます。リスボン宣言では、これにつ

いて「選択の自由の権利」として、「患者は、

医療のいかなる段階においても、別の医師の

意見を聞く権利を有する」と定めています。

しかし、セカンド・オピニオンの権利が保

障されているとは言えず、カルテや検査フィ

ルムの開示もなされていない現状にあっては、

むしろ、文献などにより患者自らが医療情報

にアクセスし、インフォームド・コンセント

に必要な情報を獲得することが、自己決定権

を確保するためには重要だと言えるでしょう。

ところが、現実には患者が医療に関する専

門的な情報にアクセスしようとしても、なか

なか困難です。書店に並んでいる家庭医学書

には今自分が受けようとしている処置そのも

のについての危険情報を含めた十分な情報は

記載されていません。かといって、専門書を

入手しようとしても、どれが適切か店頭で直

ちに判断できるわけではなく、その上、医学

書はどれも高価で人手しにくいという問題が

あります。

この見地から、病院図書室や医学部図書館

が一般の患者にも公開され、自由に医学文献

が閲覧できるようになることは、患者の自己

決定権を実のあるもめとするために極めて重

要なことだと考えます。

５。専門医学情報へのアクセス権

医学専門図書とは言っても公に出版されて

いる文献ですから、本来それに対するアクセ

ス権を妨げることはできません。ただ、事実

上、患者からはアクセスしにくい現状があり、

その障害をいかに解消するかという問題があ

るに過ぎません。

私は、医療過誤裁判を担当していますので、

よく医学文献を検索しています。職場の近く

にある大学の医学部図書館では、利用者登録

すれば誰でも閲覧・複写のサービスを利用す

ることが可能であり（適切な文献が入手でき

るかどうかは別として）、アクセス権自体は

妨げられていないといえるでしょう。

病院内図書室の場合には、もともと患者に

開放する目的で設置されているものではあり

ませんし、医学文献は医療スタッフの専用資

料として集められたものですから、患者にこ

れを開示するという発想への転換は難しいと

思われます。また、開示の是非をめぐって、

医学的素養のない患者が入手するのに適切な

文献か、数字で示してある危険性等が患者に

誤った情報を与える結果を招くのではないか。

医師・患者の信頼関係を阻害するのではない

か、そういった、カルテの開示についてなさ

れているのと全く同じ議論のあることは十分

予測できます。

ところで、患者が自分の医療についてより

詳しい情報を求めて医学文献にアクセスしよ

うとする場合、その前提として、医師から正

しい情報が提供されていることが絶対に必要

です。実際には、正しい病名や処置名が伝え

られず、不信感をもって、あるいは真実の病

名を知りたいと願って患者が医学文献を入手

しようとする場面もあるかとは思いますが、

それはインフォームド・コンセントの手続き

の一環としての文献へのアクセスとは性質を

異にするものです。

インフォームド・コンセントの実践におい

ては、医師にとどまらずひろく医療スタッフ

による共同の作業が必要です。スウェーデン

では、病院内に患者の苦情を汲み取って病院

との間で調整を図るオンブズマン的な委員会

が設置されています。アメリカでは、病院内

に病院が雇用している患者の権利擁護人がい

て、入院患者に患者の権利を説明したり、患

者の代理人として行動する役割を担っていま

す。欧米では、病院内の情報センターや資料

室が患者の自己決定に必要な情報を提供する

場となっていることも多いようです。

病院図書室は、患者の求めに応じて必要な

文献検索を補助することによって、実践的に
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はインフォームド・コンセントの実現を支え

る役割（助言者としての役割）を担いうるの

ではないでしょうか。その実践の成果の積み

重ねを期待したいと考えています。
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