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患者の医学情報権
──医療保障の要素としての医学情報の位置づけ──
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１．「消費者健康情報学」における消費者概念と消費者

主権

消費者運動とコンシューマリズムの台頭

　19世紀末から20世紀初頭にかけて、アメリカ国内に
おいては食品や医薬品の安全性を確保するための消費者
運動が展開され、経済力を持った企業に対して消費者が
自らの利益を守るために反トラスト三法などの法制定を
要求し、生協運動も普及していった。その後、大恐慌の
到来により、消費者は生活を守るための買物術や消費技
術などを向上させるために商品テストやそれに基づく買
物の指針作成などを行い、学校教育にも消費者教育を導
入して、企業との情報格差解消が試みられていった。そ
の後、1960年代に入ると消費者の権利意識が芽生え、
コンシューマリズム（消費者第一主義）の時代が始まる
ことになる。1980年代には消費者運動は低迷の時代を
迎えるが、「自由財」をも運動の視野に入れたコンシュー
マリズムは、地球環境グリーン・コンシューマー運動や
国際的消費者運動の新たな展開を見せて今日に至ってい
る。
　1960年代に消費者運動という用語に代わって用いら
れるようになったコンシューマリズムは、消費者の財配
分決定権能に対する自覚が、大気・土壌・水などの自由
財に対しても反映していったことを背景としている。け
れども、その直接的な引き金となったのはラルフ・ネー
ダー（Ralph Nader）の告発型消費者運動であった。こ

の運動では、自動車の安全性、保険料率規制、大気汚
染、農薬問題、薬の副作用、手術のコスト、病院内での
感電死などの様々な問題が取り上げられ1）、従来の消費
者運動が経済財の消費に対する問題に対する運動であっ
たため、自由財をも対象とした上位概念が必要となっ
た。こうした概念の拡張がコンシューマリズムという用
語を生みだしていったのである2）。
　コンシューマリズムは、ラルフ・ネーダーによって促
された消費者の権利意識の高揚と運動の成功のみなら
ず、1962年のケネディ大統領による『消費者の保護に
関する特別教書』3）によっても推進されていった。特別
教書では、消費者とは国民のことであるという定義の下
に、１） 安全の権利　２） 知らされる権利　３） 選ぶ権利　
４） 聞いてもらう権利などの４つの消費者の権利が明ら
かにされ、これらの権利を保障するために必要な立法・
行政措置をとるべきであることが述べられている。消費
者を消費生活の面から捉えた国民として広く捉えること
で、各種のサービスを受ける者も広く消費者として考え
るようになっていき4）、医療においても手術のコストや
病院内での感電死の問題などを消費者の権利の視点から
運動として追求するようになっていった。その結果、医
療技術サービス、医療情報、医療環境における患者の人
権が、消費者としての患者の意向を第一にするという意
味でのコンシューマリズムとして展開されていくことと
なった5）。こうした傾向は、治療から予防医療への移行
が進むに連れて強まっていき、医療サービスにおける
「消費者志向」は、患者を決定の責任者として捉えるこ
ととなり、従来のパターナリズムのもとでの患者‒医師
関係も変えていくこととなった。
コンシューマリズムと消費者主権

　アメリカにおいて1960年代に広範な国民運動として
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展開されていったコンシューマリズムは、1960年に設
立されたコンシューマーズ・インターナショナル（CI）
によって今日においても活発な活動がみられる6）。こう
したコンシューマリズムの定着は、80年代には医療に
おける患者の参加を重要なものとすることとなり、患者
は、自己管理、治療の選択、治療効果の評価などの方法
によって、治療に参加するようになっていった。また、
医学においても、医療によって常に治癒がもたらされる
わけではないことが認識されるに従い、治療にあたって
患者の希望を聞き入れるようにもなっていった。こうし
た患者と医療側の変化は、コンピューターの発展に伴う
CD-ROMやインターネット上の情報の増加を背景に、
患者や市民に対する治療や健康維持のための健康情報提
供を促し、消費者健康情報学（Consumer Health Infor-

matics: CHI）を生みだすことになった7）。
「消費者健康情報学」における消費者概念

　消費者主権とは、1980年代に主張され始めた概念で
あり、「限られた資源をどう配分するかは、つまるとこ
ろ、国民一人一人である消費者が、どのような財・サー
ビスを購入し消費するかによって決められるというも
の」8）と定義され、「消費者は一般に『最もよく知ってい
る』存在であり、市民の福祉を推進させる目的に沿って
市場を調整する」9）といわれている。もっとも、こうし
た消費者主権が医療に妥当するかについては疑問が投げ
かけられており、その根拠には二つのものがみられる。
第一に、消費者主権の前提にあるのは自由市場であり、
消費者が選択できるということが重要な要素であるが、
医療においてはその前提が成立していないということ、
第二に、医療における患者‒医師関係には、ビジネスラ
イクに数量化できない信頼関係やモラルといった要素が
あるということである。第一の点については、医療が、
「生命」という生存権保障の根幹を担っていることから、
供給を自由市場に委ねることは生命の重みの違いを生み
だすという懸念や、医療においては保険制度や診療報酬
の決定などの政治的判断10）が国民の生命を守る上で重要
であり自由市場になじまないということがあり、説得力
がある。第二の点は、近年の調査によって、治療効果に
とって、「良好な患者‒医師関係」という科学的要素とは
いえない要素が重要だという結果がみられ、議論として
も「患者‒医師関係」の医療における意義と見直しが活
発となっている11）ことをみることができる。
　消費者主権の考え方によれば、消費者は、財の配分に
おいて最善の判断者であり、福祉の実現を可能にする存
在である。そして、その半面として、消費者には自己決
定と自己責任が求められることになる。こうした意味で

の消費者概念が医療の場面において通用するためには、
供給される医療サービスが需要に対して十分あり、患者
と医師が買手と売手というビジネスライクで対等な関係
になりえることが求められる。けれども、実際の医療の
現場においては、対等な患者‒医師関係よりも信頼関係
のもとで医師が患者の意思決定を支援することが望まれ
ているという主張や12）調査の結果13）がみられ、医療の人
間にとっての意味が問い直されている。こうした見直し
からは、医学の発展に伴って医師が「病気」を診て人間
を見ないという批判も行われている14）。
　情報において圧倒的な差がある医師と患者の関係にお
いて、患者は、安全性や必要性を問うこともできない消
極的で受動的な依存者であったという反省から、コマー
シャリズムを背景として患者の主体性と積極性が認識さ
れていったことは評価に値する。また、昨今の安楽死、
新薬の治験、信条に基づく治療拒否といった特殊な医療
問題は無論のこと、日常的な医療においても、患者が積
極的に治療について質問し、納得したうえで治療を受け
ることができていない15）という認識の下に、医療におけ
るコンシューマリズムの再興を主張する論者も見受けら
れる16）。けれども、「物」の取引における経済市場と人
間の生命・存在にとってのニーズを充足させるための医
療市場には、当事者の関係と満足において違いがあるこ
とを無視することはできない。また、消費者こそが市場
を全体の福祉に向けてコントロールする存在だという消
費者主権概念も、病院の設備、数、配置といったハード
面、医療従事者のニーズに応じた充足、医療費における
保険の役割といった、政府によるコントロールを不可欠
にする面が強い医療においては妥当しない。このため、
患者や国民にとっての医学情報のあり方を扱う研究分野
である消費者健康情報学においては、自主的で自己責任
を有することを特徴とする「消費者」概念とは異なる消
費者概念が必要となる。それは、医療は医師との協働行
為であり、患者‒医師関係は自由市場ではなく医療の本
質によって決定されるということを前提としたものだと
いえる。

２．患者の人権と医学情報

消費者健康情報学と患者／公衆への医学情報

　消費者健康情報学（CHI）の定義としては、Eysenbach

の次の定義が有名である。
　「消費者健康情報学とは、医学情報の一領域であり、
情報に対する消費者のニーズを分析し、消費者が情報を
入手しやすい方法の研究と実践を行い、消費者の選好の
類型化と医学情報システムにおける位置づけを行う。」17）
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（Eysenbach, 2000：筆者訳）
　そのほかコンピューターとインターネットの普及によ
る医学電子情報（e-Health18））に着目した定義がアメリ
カの会計検査院（General Accounting Office）や Ferguson

によって行われている。
　また、CHIの対象となる「消費者」については、医学
図書館情報学協会、消費者健康情報学ワーキング・グ
ループ、国際医学情報学協会、看護情報学関連グループ
などによって次のような定義が示され、経済財の消費者
やコンシューマリズムにおいてみられた消費者概念とは
異なる概念が創出されていることをみることができる。
　「健康情報消費者とは、健康増進、病気の予防、症状
への対処、健康状態と慢性病症状の管理についての情報
を求めている人を指す。健康情報の消費者とは、症状を
持っている人とその友人・家族のみならず、健康の増進
に関心を抱いている公衆（public）をも指す。」19）

　医療が必要な患者とその家族にとって、医学情報は医
療の選択と治療にとって必要であるが、「公衆」をも消
費者として位置づけたこの定義から、CHIの意義が治療
における患者と医師のコミュニケーションの円滑のため
のみならず、健康を維持することで医療費を抑制するこ
とにもあることをみてとることができる。情報を患者が
得ることで医療費が抑制されるという実証研究も行われ
ているが20）、予防が効果的に行われて健康であり続ける
ことが医療費抑制にとってもっとも効果的だということ
を示している。
　以上の管見ではあるが、消費者健康情報学における消
費者概念は、経済市場における消費者概念とは異なり、
自然財に対して運動を展開したコンシューマリズムにお
けるそれとも異なっていることを知ることができる。ま
た、医療において、患者を消費者として捉えることが可
能なのは、その人が健康な状態のときにヘルス・プラン
を選択しようとするとき、あるいは症状に緊急性がない
状態で治療を選択するときであるという指摘もみられ
る21）。これらから、消費者健康情報学の情報とは、次の
ような意義を持つものだと考えることができる。
　①自分の健康状態に対する自己決定権保障
　②医療における主体的存在としての医学的決定参加の

保障
　こうした意義は、患者の人権としてのインフォーム
ド・コンセント22）と同義であり、CHIが学問的課題とし
ている消費者の情報入手可能性＝アクセス可能性とは、
患者の人権保障にほかならないことを知ることができ
る23）。

患者の人権と患者‒医師関係

　1973年にアメリカ病院協会（AHA）が患者の権利章
典を発表し、患者の人権という概念は萌芽をみせた。そ
の後、1983年には「生命倫理に関するアメリカ大統領
委員会」最終報告書において、患者の幸福が肉体的なも
のと心理的なものとの結合によることが明らかにされ
た。その後、AHAの権利章典は1992年に改正され、
1998年には消費者保護ならびに医療産業の質に関する
合衆国諮問委員会（U.S. Advisory Commission on Con-

sumer Protection and Quality in the Health Care Industry）に
よっても患者の権利章典（Consumer Bill of Rigths and 

Responsibilities）が採択された。90年代のアメリカでは、
患者の人権に対する意識がインフォームド・コンセント
の普及に伴って高揚していき、1998年７月15日には患
者の権利デーが開催され、それを契機に全米医療協会
（American Medical Association: AMA）も患者の権利に目
を向けるようになった。1999年には医療団体、患者団
体などが議会に対して積極的なロビイング活動を行い、
患者の権利章典がクリントン大統領によって提案24）され
ている。その後、2001年にはケネディなどの３人の上
院議員によって超党派法案が提案され、上院を通過した
が、2002年に、ブッシュ大統領が患者の権利章典法案
では訴訟から医療計画を守ることができないことを理由
に署名を拒否したため成立しなかった25）。その後、2004

年に民主党によって再提案されたが、成立に至っていな
い。もっとも、インフォームド・コンセント概念の普及
に伴い、医療現場における法的解決の必要性が高まって
いたため、患者‒医師関係の捉え方に違いはあるものの、
インフォームド・コンセントに関する州法は制定されて
おり、患者の権利についての各州の対応を知ることがで
きる。
　インフォームド・コンセントという概念が初めてアメ
リカの判例において現れたのは Salgo v. Leland Stanford 

Jr. University, 317 P. 2d 170 （1957）判決であり、外科手
術の危険性の説明がないまま手術を受けたところ両足に
麻痺が残ったが何の救済もされなかったという事案に対
して、患者を救済するための論法としてインフォーム
ド・コンセントという義務が医師に課せられていること
が判示された。もっとも、危険性の判断は専門家として
の医師の裁量にゆだねられており、医師本位の基準と呼
称されている。これに対し、Canterbury v. Spence, 464 F. 

2d 772 （1972）判決では、患者の利益を第一に考え、自
己決定の過程と自分にとってのリスクと利益を判断する
うえでの自律性にとって必要な情報が提供されなければ
ならないことが判示され、どれだけの情報が提供される



情報源 GP 院内リーフレット 友人・知人 インターネット 医学関連図書 NHSダイレクト
入手率（％） 73 41 28 25 15 3

満足している割合（％） 92 60 86 83 46 69

注30） Neelapala, at 301のデータをもとに作成
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べきであるかは「合理的な患者（reasonable person）」を
基準として判断されるべきだとされた。患者の立場から
インフォームド・コンセントを定義しているため患者本
位の基準と呼称されている。2009年現在、医師本位の
基準は25の州法で採用され、患者本位の基準は23州と
コロンビア特別区の法律で採用されている26）。なお、医
師本位の基準では、通常、医師は患者にリスク、メリッ
ト、そして同じ分野で治療にあたっている「合理的に慎
重な医師（reasonably prudent physician）」であれば採用
すると思われる代替医療について情報を提供することが
求められるのに対し、患者本位の基準では、リスク、メ
リット、代替医療について判断をする上で「合理的な患
者」が重要だと思うであろうすべての

4 4 4 4

情報を提供するこ
とが医師に義務づけられている。
　インフォームド・コンセントをめぐってみられた医療
における患者‒医師関係に対する理解の違いは、患者‒医
師関係に関する多くの考察を産み出していき、医師に
とって当然のことと考えられてきたヒポクラテスの誓詞
に対する疑問すら起きていった。ヒポクラテスの誓いの
４番目には、「私は能力と判断の限り患者に利益すると
思う養生法をとり、悪くて有害と知る方法を決してとら
ない」27）という誓いがあるが、これは医師本位の医療で
あり、治療の決定は専門家である医師が行うこととな
る。そのため、患者の意思と主体性より医学の専門性が
優先したパターナリスティック28）な考え方であり、患者
本位といえないからである。もっとも、患者と医学情報
に関する近年の研究からは、患者が常に積極的に情報を
得ようとしていないこと29）や、下表にみられるように医
師以外からの情報入手に頼っている患者も相当数いる30）

ことがわかっている。
　Marcumによると、患者‒医師関係モデルは、①医師
本位モデル（権威モデル・パターナリスティックモデ
ル・技術モデル）、②患者本位モデル（法的地位モデル・
消費者モデル）、③互恵モデル（パートナーシップモデ
ル・誓約モデル・友人モデル）などに分類されるが、こ
れらは医療に対する技術重視と患者の人間性重視という
二極の間の分布として位置づけられている31）。Marcum

としては、医学の進歩に伴い医師が人間より病気を診る
傾向が強まったが、患者は人間であり、医師の対応如何
によって心安らかに死んでいくこともあれば不安と孤独

の只中で死んでいくこともあることを指摘している。
　患者‒医師関係をどのように捉えるかは、インフォー
ムド・コンセントに関するアメリカの州法の間でも二分
されており、伝統的な医師の権威主義的なパターナリズ
ムの否定と人間らしい医療の実現という二つの要素を組
み合わせるときのそれぞれの強弱によって、様々なバリ
エーションが考えられる。こうした状況に対し、患者も
医師もオールマイティではないことに配慮したうえで相
互の信頼関係を取り戻すことのできる新たなルールが、
2005年の生命倫理と人権に関する世界宣言（ユネスコ
生命倫理宣言）として採択されている。この宣言に至る
までには、1996年に採択され1999年に発効した欧州評
議会の人権と生物医学に関する条約（生命倫理条約）も
みることができる。生命倫理条約においては、６条で同
意する能力のない者に対する保護が規定され32）、生命倫
理宣言では５条に自律能力を欠いた者に対する特別な措
置がとられるという文言33）をみることができる。これら
の保護ルールは、人間の尊厳を尊重する条文（生命条約
３条）と相俟って、権威主義的なパターナリズムとは決
別しながら、患者の人間の尊厳を保つための支援者たら
んとしている医師像を示唆している。
患者の人権と医学情報

　患者の人権を考える上で見失ってはならないことは、
患者も医師も人間であるということである。医療の場面
では、患者には人間らしいと思える治療を受けることが
できると同様に、医師にも専門性を発揮して最善を尽く
すことができなければならない。この二つの要素を調和
させるためには、医師には患者の意思形成を促すための
情報提供義務があり、患者には治療内容を理解して医師
と協働して治療を進める義務があるという、双方の互恵
的な義務を想定しなければならない。なお、これらの義
務を前提として、延命治療、安楽死、苦痛から逃れるた
めに患者に懇請された治療の中断などの生命そのものが
関わる場面を考えるなら、患者に判断能力がある限り患
者の意思は尊重されなければならないこととなる。その
ため医療が死をもたらすこともあり、医療が生命の存続
ではなく患者の人間としての満足を生物医学の面からサ
ポートするものであることが浮き彫りにされる。
　いまだ患者‒医師関係についての統一的な見解が形成
されていないのが医療の現場であるが、患者の意思を尊
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重することが人間の尊厳の保障となるという認識は、社
会的な共通認識となりつつある。そのため、患者が合理
的な判断を行う上で必要な医学情報は、医療保障の重要
な要素として位置づけられるようになってきている。こ
うした医療と情報の関係について、次章では、「健康へ
の権利」の観点からみてみることにする。

３．「健康への権利」と医学情報

国連と「健康への権利」

　「健康への権利」は、政府による生存権保障のあり方
として議論され、国際的に次のような国際文書で確認さ
れてきたものである。
　1948年　世界人権宣言　25条１項
　　すべて人は、衣食住、医療及び必要な社会的施設等
により、自己及び家族の健康及び福祉に十分な生活
水準を保持する権利並びに失業、疾病、心身障害、
配偶者の死亡、老齢その他不可抗力による生活不能
の場合は、保障を受ける権利を有する。（外務省訳）

　1965年　 あらゆる形態の人種差別の撤廃に関する国
際条約　５条⒠ⅳ

　　㌧　公衆の健康、医療、社会保障及び社会的サービ
スについての権利

　1966年　国際人権規約Ａ規約（Ａ規約）12条１項
　　１　この規約の締約国は、すべての者が到達可能な
最高水準の身体及び精神の健康（the highest attain-

able standard of physical and mental health）を享受す
る権利を有することを認める。

　1979年　 女性差別撤廃条約（女子に対するあらゆる
形態の差別の撤廃に関する条約）11条１項⒡

　　⒡　作業条件に係る健康の保護及び安全（生殖機能
の保護を含む。）についての権利

　1989年　子どもの権利条約　24条１項
　　１　締約国は、到達可能な最高水準の健康を享受す
ること並びに病気の治療及び健康の回復のための便
宜を与えられることについての児童の権利を認め
る。締約国は、いかなる児童もこのような保健サー
ビスを利用する権利が奪われないことを確保するた
めに努力する。

国連経済社会委員会の「解釈」と地域保障

　前項の国際条約の流れに対し、2000年には国連経済
社会委員会によって、1966年のＡ規約に対する「解釈」
が次のように明らかにされている。
　　「委員会はＡ規約12条１項に定められた健康への権
利を、適切な時に適切な治療を受けることができる
というだけではなく、安全な飲み水と適切な公衆衛

生の利用、安全な食物・栄養・住居の供給、健康的
な職業と環境、そして性と生殖に関する情報を含ん
だ健康に関する教育と情報へのアクセスなども含ん
だものとして解釈する。さらに重要な視点として
は、住民がコミュニティ、国、国際的というすべて
のレベルでの健康に関する決定に参加するというも
のがある。」［E/C. 12/2000/4］34）（筆者訳）

　さらに、この「解釈」の、注８では「健康への権利」
にとってインフォメーションへのアクセスが重要である
ことがあげられており、情報権に関する B規約の19条
の２項35）の重要性についても言及されている。また、
「解釈」12項目の「健康への権利」の４つの要素36）の２） 
の第４番目においても、以下の情報へのアクセスがあげ
られている。
　情報へのアクセス
　　アクセス可能性は、健康に関する事柄について、情
報とアイディアを求め、受け取り、共有する権利を
含んでいる。もっとも、情報へのアクセス可能性は
個人の健康情報を秘密にする権利を侵害することは
できない。

　以上より、この「解釈」により、健康への権利は次の
ようにまとめることができる。
　【健康への権利】
　　・資格ある医療者による安全な医療
　　・人間に値する（人間の尊厳を尊重した）医療
　　・ 医療情報と医学情報を得ることの保障＝情報への

権利
　その他、医療保障は地域保障として次のような文書を
みることができる。
　1961年　欧州社会憲章　11条
　1981年　アフリカ人権憲章　16条
　1988年　米州人権条約社会権追加議定書　10条
　1993年　 ウィーン行動綱領（ウィーン世界人権会議）　

31項
　こうした国際文書においては、健康と医療に対する人
間の権利は疑いのないものであり、繰り返し確認されて
いる。ここから、人権としての生命／健康権と、その保
障のための不可欠の条件としての情報へのアクセスが、
健康権の要素として認められることを知ることができ
る。
　なお、情報と健康との関係は、WHOによって上図の
ように整理されており、病気の予防（Ｂ領域）と保健
（Ｃ領域）にとって情報と参加が重要であるという認識
をみることができる。こうした予防と保健の領域におい
ては、医学情報の重要性が増してきているが、そのこと
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を裏付ける認識だといえる。

４．人権としての医学情報権

医療保障と医学情報整備

　医療における患者の主体性と病気の予防／保健を保障
する上で、医学情報へのアクセスは条件整備としての意
味を持つ。消費者健康情報学においては具体的なアクセ
ス保障について研究が進められており、現実の提供とし
ては、患者／病院図書館の設置・医学図書館の開放・医
師による患者教育と説明・製薬会社などのパンフレッ
ト・ウェブ情報などが見られる。特に、ウェブ情報はア
クセス可能性に優れており、イギリス・アメリカ・オー
ストラリアでは、政策として整備され、文末 Appendix

のような具体的な評価基準に基づいた情報の検証も行わ
れていっている。
　もっとも、こうした諸外国の例に対し、日本において
は消費者健康情報学も未発達であり、政策としてのウェ
ブ情報整備も進んでいない。その原因としては、情報学
そのものの大学教育における位置づけが不十分であると
いうことと、国による ICTに対する理解の遅れをあげ
ることができる。日本が通称 IT基本法（高度情報通信
ネットワーク社会形成基本法）を制定したのは2001年
であり、世界の動きからすると数十年の遅れがあること

は否めない。また、民主主義の理解の点でも遅れている
ことは、様々な自治的な決定における参加が進んでいな
いことからも伺うことができる。そのため、患者／市民
本位の民主的な医療のあり方についての施策が遅れてい
ることは不思議ではない。けれども、IT基本法が制定
されてからの日本の IT化は目覚ましく、インターネッ
ト利用者も下図のように急増しており、IT利用の条件
整備は急激に進んでいる。
　こうした状況の中で、医学情報を、①「健康への権
利」のひとつの要素　②医療を保障する患者‒医師関係
の構築における前提条件、として理解するなら、医学情
報を患者／市民が求めることは人権保障として構成する
ことが可能となる。政策的にいうなら、医療過誤の争い
に多くのエネルギーを割くことは医療保障においてマイ
ナス効果が大きく、無用な医療過誤についての争いを減
らすためにも、患者／市民が適切な医学情報を入手し、
それを理解することは大きな意義がある。
　患者‒医師関係のパターンによって、患者と医師の状
態を表で表すと次のようなモデルを考えることができ
る。人間的な医療が行われるのは右上の【患者・医師充
実モデル】であるが、こうした医療環境を作り出すため
にも医学情報は不可欠である。
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【患者無理解・医師無気力モデル】
患者はミスを医師の責任にする
医師は訴えられないように型ど
おりの医療しか行わない

【患者・医師充実モデル】
患者は自己管理を行い医療の
限界を知る
医師は「人間」を治療

【患者軽視・医師無気力モデル】
患者は医師に何も聞けない
医師は自分の都合だけで医療を
行う

【患者軽視・医師充実モデル】
患者は医師に説明を求めるこ
とができない
医師は自分が患者によいと思
う治療を行う

医学情報権

　遅々として患者／市民への医学情報整備が進まない日
本であるが、医学情報整備を進めるためには、IT政策
に見られたように、国家プロジェクトの必要性が認識さ
れなければならない。そこで、本稿では、そうした国家
プロジェクトを求める根拠として、「医学情報権」を提
案する。
　医学情報権とは、次のことをその内容とする。
　１　十分な医学情報が保障されること
　２　信頼できる医学情報が保障されること
　３　必要な医学情報へのアクセスが保障されること
　４　 医学情報を利用できるための支援が保障されるこ

と
　１では、医学情報がもっとも整備されている医学図書
館の市民開放と、患者／病院図書館の国家的基準の策定
とその実施のための予算措置も含めた国の支援が具体的
な内容となる。
　２では、医師の協力や医学図書館員の参加が可能にな
る体制と研修が求められることになる。
　３では、ウェブ情報サイトの構築とその情報の検証が
求められる。
　４では、医学情報を支援することのできる資格者を国
が養成することが求められる。
　上記の内容は、実は、個別の図書館員や民間の NPO

などによって実践されていることである。けれども、経
済的・制度的な保障のない脆弱なものであり、規模と整
備のレベルは先進的な取り組みを行っているイギリス・
アメリカと比べようがない。そのため、医学情報権の必
要性を、これらの日本における先駆者と国民が一体と
なって訴えることで国にその責務を自覚させることが、
医学情報後進国である日本にとっては重要である。ま
た、医学情報権そのものは、国際的な概念としても通用
しえるものであることは、２章・３章の国際的な動向か
らも是認されえよう。

おわりに

　本稿は、「オーストラリアにおける患者への医学情報

提供システムと医療保障の関連性に関する研究」として
科学研究費（基盤Ｃ）の助成を受けて研究した成果の一
部を公表したものである。科研の課題として医療提供シ
ステムと医療保障の研究を進めていくに従い、情報学と
情報提供システムに関する国の責務の明確化が必要だと
いう考えを抱くようになり、本稿のテーマをまとめてお
くことにした。
　助成金でオーストラリアへの現地調査が可能となった
ため、オーストラリアの実際を様々な分野の研究者から
ヒアリングするにつれ、日本の情報学と政策の乏しさを
実感せざるをえなかった。同時に、国の支援が乏しい中
で、個人的な図書館員としての義務感から活躍しておら
れる方々が日本に多いことも国内調査で知ることができ
た。本稿は、そうした状況に対し、法学者として貢献す
ることができることは何かということを探究していった
結果でもある。もっとも、情報学についての知識は乏し
く、メルボルンの研究者から若干のレクチャーを得るこ
とはできたものの、多くは基本書を独学で読み進んでい
くしかなく、間違いや不知ゆえに書いていることも多い
ことを怖れている。けれども、医学情報権という概念
は、医療保障においても医療政策においても重要な概念
であるという確信は今のところ揺らいでいない。多くの
方々のご批判、ご教示をいただきつつ、この概念を豊か
にしていきたいと思っている。ご連絡をいただければ望
外の幸いである。
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Appendix

インターネット上の医学情報評価基準
Criteria for Assessing the Quality of Health Information on the Internet, 
working draft white paper, October 14, 1997

信頼性

情報源
領域（Context）
最新性
関連性／有用性（Relevance/utility）
編集審査手続き

内　容

正確さ
エビデンスの階層化
原資料の引用
責任の所在（Disclaimer）
脱落への言及（Omissions noted）

明瞭性 サイトの目的
サイトの紹介（Profiling）

リンク

精選
構成（Architecture）
内容
関連リンクと説明（Back linkages and description）

デザイン
アクセスの容易さ
論理体系的ナビ機能（Logical organization navigability）
内部検索エンジン

双方向性
フィードバック可能性
チャットルーム
双方向的構築（Tailoring）

Edward H. Shortliffe et al., Medical Informatics, Springer (2000), at 417.

Rethinking Patient’s Right to Medical Information
—Is it Possible to Constitute the Right to Medical Information as a Factor of Right to Health?—

KOWATA Yoko

    The problem of patients autonomy was settled under the movement of consumerism in 1980’s to deem pa-
tient equal to doctor. Equality was promoted by the notion of “informed consent” in 1980’s, but recent several 
researches show that patients want more advice and aid from doctors rather than to be treated as the autono-
mous. Under the recognition of this patient’s needs, the word “consumer” used in “consumer health informatics” 
should be read as the person to be a partner of doctor and responsible for his/her life ultimately.
    To be a real partner of doctor, patient needs enough medical information which is sufficient and accessible 
for patient. Some countries including USA and UK are successful to construct the national wide medical web 
site and offer information by medical and public libraries. Seeing these successful cases, it must be possible to 
realize the system of offering medical information in Japan, if only sufficient fund and reasonable policy are 
prepared.
    Article 25.1 of the International Covenant on Economic, Social and Cultural Rights of UN, the preamble to 
the Constitution of WHO and several regional human right instruments recognize the “right to health” which 
guarantees people the access to information for self control of health. According to these international and re-
gional human right documents, “right to medical information”, which is currently necessary new right, is a fac-
tor of “right to health” which requires government the several obligations deprived from this right.
    By the notion of “right to medical information”, government is under the obligation to make the national 
standard of medical information provision, the policy which promotes the access and using medical information 
and the schedule of funding by which Japanese medical system would be dramatically changed.
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