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I n f o r m a ti o n di s cl o s u r e v s p r l V a C y p r o t e c ti o n

l s s u e r ai s e d b y t h e n a ti o n
'

s l e g al o r g a n t r a n s pl a n t a ti o n s f r o m b r ai n

d e ad d o n o r s i n J a p a n -

A ik o S A W A D A

S c h o ol of N u r s l n g , T o y a m a M edi c al a n d P h a r m a c e u ti c al U n i v e r sit y

要 旨

T b e O r g a n T r a n sp l a n t L a w w a s e n a ct ed i n 199 7 . W h e n t h e fi r st l e g al o r g a n t r a n s p l a n t

f r o m a b r ai n d e a d d o n o r w a s p e rf o r m e d i n F e b r u a r y 1 999 , w e h a d a n i s s u e n e v e r di s c u s s e d

b ef o r e : h o w t o b al a n c e t h e c o n fli cti n g n e e d s o f di s cl o si n g i n f o r m a ti o n a n d p r o t e cti n g

p r l V a C y ･

S o m e p e o pl e p u r s u e d t r a n s p a r e n c y l n m e di ci n e a n d o th e r s v al u e d t h e p r l V a C y p r o t e c ti o n

m o r e o bj e c t e d t o t h e a r g u m e n t . T h e n a ti o n
■

s t hi rt e e n o r g a n t r a n s pl a n t s p e rf o r m e d u p t o

M a r ch
,
200 1 p o s ed a n i s s u e o v e r i nf o r m a ti o n di s cl o s u r e a n d p r l V a C y p r o t e c ti o n . I n t hi s

a rti cl e
,
i t w o uld b e di s c u s s e d h o w t o b al a n c e t h e s e c o n fli cti n g r e q u l r e m e n t S a S f oll o w s ,

1 . Ti m i n g t o di s cl o s e t h e i n f o r m a ti o n : It s e e m s t h a t a r e aトti m e di s cl o s u r e a ft e r t h e

c o m pl eti o n of t h e l e g alj u d g e m e n t o f b r a i n d e a t h i s b e tt e r .

2 . R a n g e o f i n f o r m a ti o n t o b e di s cl o s e d : A ll t h e i n f o r m a ti o n n e c e s s a r y f o r m e di c a l a n d

e t hi c al v e rifi c a ti o n s h o uld b e di s cl o s e d b u t t h e s p e cifi e s o f t h e i n di vid u al s h o u ld n o t b e .

3 . W h o di s cl o s e s th e i n f o r m a ti o n t o w h o m : T h e m e di c al i n stit u t e s i n v ol v e d s h o u ld b e

r e s p o n sibl e f o r di s cl o si n g a ll t h e i n f o r m a ti o n e x c e p t th a t w hi c h s p e cifi e s th e i n di vid u al ,

t o all c o m p e t e n t p e r s o n s old e r t h a n 15 y e a r
- old

,
if t h e y a s k .

4 . E t hi c s of J o u r n ali s m : J o u r n ali s m s h o u ld w ei g h p u bli c b e n efit s a n d h u m a n rig h t s .

K e y w o rd s

o r g a n t r a n s pl a n t ati o n , b r ai n d e a d d o n o r , r e c lp l e n t , i n f o r m a ti o n di s cl o s u r e , p r l V a C y

p r o t e c ti o n

1 . I n t r od u ctio n

T h e O r g a n T r a n s pl a n t L a w w a s e v e n t u ally

e n a c t e d i n J a p a n i n O c t o b e r , 1997 a ft e r m a n y

y e a r s of di s c u s si o n o n b r ai n d e a th . D u e t o

p e o pl e
'

s s t r o n g r el u ct a n c e t o r e g a r d b r ai n

d e a th a s t h e e n d o f h u m a n lif e a n d t h e h a u n ti n g
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m e m o r y of t h e n a ti o n
'

s fi r st h e a r t t r a n s pl a n t

s c a n d al b y J u r o W a d a , f e w o r g a n t r a n s pl a n t s

f r o m a b r ai n d e a d p e r s o n h a d b e e n p e rf o r m e d

i n J a p a n . W it h t h e b a c k g r o u n d m e n ti o n e d

a b o v e
,
t h e O r g a n T r a n s pl a n t L a w c o n t ai n s

m o r e st ri ct r e g u l a ti o n s t o d o n a t e o r g a n s o f a

p e r s o n di a g n o s e d a s b r ai n d e a t h t h a n th o s e o f
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a n y o t h e r c o u n t ri e s d o . S o m e r e q u l r e m e n t S

f o r o r g a n d o n a ti o n a s k f o r b o t h t h e d o n o r
'

s

d e t e r m i n a ti o n w ritt e n w hil e ali v e a n d c o n s e n t

w rit t e n b y t h e d o n o r
'

s f a m ily .

A s a r e s u lt o f st ri ct r e g u l a ti o n s i n t h a t L a w ,

i n f a ct
,
n o o r g a n t r a n s pl a n t a ti o n f r o m a b r ai n

d e a d p e r s o n w a s e v e r p e rf o r m e d f o r si x t e e n

m o n t h s aft e r t h e L a w w a s e n a ct e d . I t w a s

F e b r u a r y , 1998 w h e n t h e fi r s t l e g al o r g a n

t r a n s p l a n t f r o m a b r ai n d e a d d o n o r w a s

p e rf o r m e d . A t o t al o f thi rt e e n l e g al o r g a n

t r a n s p l a n t s f r o m b r ai n d e a d d o n o r s h a v e b e e n

p e rf o r m e d i n J a p a n a s o f M a r c h , 20 01 .

H o w e v e r
,
t h e l o w n u m b e r o f o r g a n t r a n s

-

pl a n t c a s e s i s n o t t h e m ai n f o c u s i n t hi s a r ti cl e .

T J p r p 十
.
h ( 】 バj 只r l l 只 .q i n Tl i .q f n r . 1 1 fl q P バ n T1 十

,
h p j R く1 】F )
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w hi c h h a d h a r dl y b e e n di s c u s s e d b ef o r e a n d

w a s r ai s e d b y l e g al o r g a n t r a n s pl a n t s t h a t

w e r e r e vi v ed a ft e r a l o n g a b s e n c e i n J a p a n ,

t h a t i s
,
h o w t o fi n d t h e a p p r o p r l a t e b al a n c e

b e t w e e n n e c e s s a r y i n f o r m a ti o n di s cl o s u r e a n d

p r l V a C y p r o t e c ti o n . W h e n th e fi r s t l e g al o r g a n

t r a n s pl a n t f r o m a b r ai n d e a d d o n o r w a s c a r ri e d

o u t
,
i niti ally , th e m e di a c o v e r ed thi s hi st o ri c al

e v e n t i n r e al ti m e
,
w hi c h e n d e d u p o u t r a g l n g

t h e d o n o r
'

s f a m ily . A ft e r t h e f a m ily p r o t e s t e d ,

th e c o n t e n t o f t h e c o v e r a g e w a s s e v e r ely

li m it e d . I n t h e s u b s e q u e n t o r g a n t r a n s pl a n t

c a s e s f r o m t h e b r ai n d e a d d o n o r s
,
t h e e x t e n t of

i n f o r m a ti o n di s cl o s u r e w a s l eft t o t h e di s c r eti o n

o f t h e d o n o r s
'

f a m ili e s . A s a r e s u lt
,
l e s s a n d l e s s

i n f o r m a ti o n a b o u t t h o s e c a s e s w a s p r o vid e d .

W it h t h e bitt e r l e s s o n l e a r n ed f r o m t h e h e a rt

t r a n s pl a n t s c a n d al b y J u r o W a d a , e n s u r l n g

t h a t t h e o r g a n t r a n s pl a n t p r o c e s s i s t r a n s
-

p a r e n t i s s u p p o s e d t o b e t h e e s s e n ti a l r e q u l r e
-

m e n t f o r r e s t a r ti n g m edi c al c a r e of o r g a n

t r a n s pl a n t a ti o n f r o m a b r ai n d e a d p e r s o n i n

J a p a n . I n p a rti c ul a r , t r a n s p a r e n c y t h r o u g h o u t

t h e p r o c e s s t o c e r tify t h e d o n o r
'

s b r ai n d e a t h

a n d r e m o v e th e d o n o r
'

s o r g a n s i s r e g a r d e d a s

m o s t i m p o r t a n t c o n diti o n i n c a r r y l n g O u t

et hi c al o r g a n t r a n s pl a n t a ti o n s .

A t t h e s a m e ti m e
,
t h e p r l V a C y Of d o n o r a n d

r e c lp l e n t S h o u ld n o t b e i n v a d ed . H o w c a n t hi s

i s s u e b e s ol v ed ? It w ill b e c o n sid e r e d s p e cif
-

i c ally h e r e h o w t o b al a n c e t h e s e c o n fli cti n g

r eq u i r e m e n t s .

2 . W h y l S t r a n s p a r e n c y r e q ui r e d i n th e

m ed ic al c a r e of o r g a n t r a n s p一a n t ati o n?

O r g a n t r a n sp l a n t a ti o n f r o m a b r ai n d e a d

d o n o r i s m e di c al c a r e t h a t h a s m o r e s o ci al

a s p e c t t h a n o t h e r m e di c al p r o c e d u r e s . T h e r e -

f o r e
,
t o c a r r y o u t t hi s p r o c ed u r e , p u bli c u n d e r-

st a n di n g l S n e c e s s a r y . T h e r e a s o n s f o r t hi s

a r e a s f oll o v s .

( 1) T r a n s pl a n t a ti o n f r o m a d e a d p e r s o n

c a n n o t b e c a r ri e d o u t w it h o u t a d o n o r of g o o d

w ill . T hi s m e a n s thi s m edi c al c a r e i s p e rf o r m e d

i n c o o p e r a ti n w it h o t h e r s . T h a t i s w h y t h e

d o n o r- c a rd p r o m o ti o n c a m p a l g n i s b ei n g

c o n d u ct ed . T hi s ki n d of c a m p a lg n W ill o n ly

b a c kfi r e w it h o u t p u bli c u n d e r s t a n di n g .

(2) I n a dditi o n , r e d efi n iti o n of d e a t h , o r t h e

b r ai n d e a t h i s s u e
,
i s a f a ct o r . T h e r e a r e s e v e r al

o p l ni o n s o n t hi s i s s u e o f th e r e d efi niti o n o f

d e at h . S till s o m e p e o pl e s h o w st r o n g r el u ct a n c e

t o c o n sid e r b r ai n d e a t h a s t h e e n d o f h u m a n

lif e . I n p a rti c ul a r , it i s c all e d
"

i n vi sibl e

d e a th
" 1'

,
a n d d et e r m i n a ti o n o f b r ai n d e a t h

m a d e b e hi n d cl o s e d-d o o r s , a s a r ul e , i n c u r s

p e o pl e
'

s di st r u st a n d c o n c e r n . T h e r e f o r e
,
e v e n

th o u g h t h e r e i s th e d o n o r
-

s w ill
,
it i s v e r y

i m p o rt a n t t o f oll o w p r o c e d u r e s cl e a r e n o u g h

t o c o n vi n c e o th e r s a n d m a k e e v e r y eff o r t t o

g a l n u n d e r s t a n di n g i n t h e s o ci et y b ef o r e

p r o n o u n ci n g d o n o r
'

s b r ai n d e a t h a n d r e m o vi n g

d o n o r
'

s o r g a n f o r t r a n s pl a n t a ti o n .

( 3) O r g a n t r a n s pl a n t a ti o n f r o m a b r ai n d e a d

d o n o r
'
i s a v e r y e x p e n si v e m edi c al p r o c e d u r e .

W h o m u s t p a y th e bill i s s till u n d e cid e d . If t h e

r e cl p l e n t i s t o p a y all t h e c o s t , o nl y t h o s e w h o
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c a n a ff o r d it w ill b e a bl e t o r e c ei v e t hi s m e di c a l

c a r e
,
w hi ch c o u ld l e a d t o di s c ri m i n a t o r y t r e a t

-

m e n t o f h u m a n li v e s . It i s d e si r a bl e t h a t t h e

c o st s h o u ld b e c o v e r ed b y h e alt h i n s u r a n c e i n

th e f u t u r e . I n t h a t c a s e
, p u bli c u n d e r st a n di n g

w ill b e c o m e m o r e e s s e n ti al t h a n it i s n o w

b e c a u s e p e o pl e w o n
'

t p a y f o r o t b e r s
'

m edi c al

c a r e if t h e y a r e n o t c o n vi n c e d .

W ith t h e r e a s o n s m e n ti o n e d a b o v e
, p u bli c

u n d e r s t a n di n g l S r eq u i r e d t o p e rf o r m o r g a n

t r a n s pl a n t a ti o n f r o m a b r ai n d e a d d o n o r . It i s

n e c e s s a r y t o k e e p all t h e p r o c e s s e s , f r o m

p r o n o u n c e m e n t o f th e d o n o r
'

s b r ai n d e a th t o

t h e c o m pl e ti o n of t r a n s pl a n t a ti o n s u r g e r y , a s

cl e a r a s p o s sibl e t o a v oid r ai s l n g a n y S u S p ト

ci o n s . F o r t t hi s r e a s o n . i n f o r m a ti o n di s cl o s u r e

i s m o r e e s s e n ti al t h a n a n y t hi n g el s e .

I n J a p a n , w e h a d a bitt e r e x p e ri e n c e i n th e

hi s t o r y o f o r g a n t r a n s pl a n t a ti o n : t h e s c a n d al

o f h e a r t t r a n s pl a n t a ti o n b y J u r o W a d a a t t h e

S a p p o r o M e di c al C oll e g e i n 1968 . A t fi r s t
,
t h e

n a ti o n
'

s fi r s t h e a rt t r a n s pl a n t a ti o n w a s r e
-

p o r t e d e x t e n si v el y a s a n e m o rti o n al s t o r y . B u t
,

l a t e r
,
l o t s of d o u bt s w e r e b r o u g h t t o li g h t .

E v e n if it w a s o v e rl o o k e d t h a t i n t h o s e d a y s ,

t h e r e w a s n o t y e t a s et o f c rit e ri a t o c e r tify

b r ai n d e a t h i n J a p a n , J u r o W a d a did n o t e v e n

c o n d u ct a n el e ct r o e n c e p h al o g r a p h ( E E G )

t e s t o n t h e y o u n g d o n o r . T hi s m e a n s th a t n o

e vid e n c e r e m ai n e d t o p r o v e w h et h e r t h e y o u n g

d o n o r w a s di a g n o s e d b r ai n d e a t h o r n o t . M o r e

o v e r
,
W a d a

,
w h o p e rf o r m e d t h e t r a n s pl a n t a ti o n

s u r g e r y , p r o n o u n c ed t h e d o n o r
'

s b r ai n d e a t h b y

hi m s elf . W h a t
'

s w o r s e
,
th e r e c lp l e n t b o y w a s

n o t n e c e s s a ril y fit f o r h e a r t t r a n sp l a n t a ti o n .

T h o s e d o u bt s w e r e l eft u n cl e a r b e c a u s e t h e

p e o pl e i n v ol v ed i n t h e c a s e h a d d e st r o y ed th e

e vid e n c e . T h e d o ct o r s i n v ol v ed i n t hi s t r a n s -

pl a n t a ti o n w e r e a c c u s e d b y t h e d o ct o r s of

o ri e n t al m e di ci n e l a t e r
,
b u t t h e y w e r e n o t

i n di c t e d d u e t o i n s u fi ci e n t e vid e n c e
2 )

.
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H o w e v e r
,
th e r e i s n o k n o w i n g h o w m u c h

di s t r u s t o f t r a n s pl a n t a ti o n m e di ci n e t hi s

s c a n d al i n c u r r e d a m o n g p e o pl e .

W a d a s c a n d al b e c a m e t h e m ai n o b s t a cl e f o r

t r a n s pl a n t s u r g e r y f r o m b r ai n d e a d d o n o r s i n

J a p a n . T h u s
,
it w a s n e c e s s a r y t o w lp e a w a y

p e o pl e
'

s d e e p r o o t e d di st r u s t o f o r g a n t r a n s
-

pl a n t a ti o n i n o rd e r t o r e s t a r t it f r o m a b r ai n

d e a d d o n o r i n J a p a n . J a p a n e s e m e di c a l s o ci e t y ,

h o w e v e r
,
h a d n o t r e vi e w e d t hi s s c a n d al o r

m a d e a n a p ol o g y f o r it . I n t h e m e a n ti m e , t h e

T r a n s p l a n t a ti o n L a w w a s e n a ct e d . T h e o n ly

r eli ef i s t h a t w e c a n s e e a r efl e c ti o n of t h e

s c a n d al i n t h e st ri ct n e s s of t hi s L a w .
N o w thi s

L a w i s b ei n g f] m e n rl F!d t o .S o f t e n t h e r 1 11 e s .
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S o m e p e o pl e a r e a f r aid o f s u c h a n a m e n d m e n t .

T h e W a d a s c a n d al
,
h o w e v e r

,
i s n o t a n e x c e p

-

ti o n . T h e id e a o f i n f o r m a ti o n di s cl o s u r e h a s

n o t b e e n p r e v al e n t i n o th e r fi eld s i n J a p a n .

R e g a r di n g m e di c al s o ci et y , t hi s s e c r e c y h a s

o ft e n b e e n p oi n t e d o u t . D o c t o r s still a r e n o t

m a ki n g e v e r y eff o r t t o g et i n f o r m ed c o n s e n t

f r o m t h ei r p a ti e n t s . T hi s s e c r e c y i n t h e m edi c al

s o ci et y r e s ult s i n i n c u r ri n g p e o p l e
'

s di st r u s t
,

w hi c h s e r v e s t o sl o w d o w n o r g a n t r a n s p l a n t a -

ti o n i n J a p a n .

N o t o nly f o r g e tti n g p u bli c u n d e r s t a n di n g ,

b u t d u e t o s u c h a s k e p ti ci s m t o w a rd s t h e

J a p a n e s e m e di c al s o ci et y , i t i s r e q u i r e d t o

e n s u r e t r a n s p a r e n c y , o r di s cl o s e i n f o r m ati o n ,

i n t h e p r o c e d u r e s o f o r g a n t r a n s pl a n t a ti o n .

3 , P ri v a c y p r o t e c ti o n i n o rg a n t r a n s pl a n t a
-

ti o n

A s al r e a d y m e n ti o n e d , t r a n s p a r e n c y s h o uld

b e e n s u r e d t h r o u g h o u t t h e o r g a n t r a n s pl a n t

p r o c e s s .
H o w e v e r

,
t hi s d o e s n o t m e a n t h a t all

t h e i n f o r m a ti o n s h o uld b e di s cl o s e d a t th e c o s t

o f s o m e o n e
'

s p r l V a C y . I n t h e fi r st pl a c e , it i s

n e c e s s a r y t o d efi n e t h e m e a n i n g o f p r l V a C y .
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A c c o r di n g t o G r e e n a w a lt , p r l V a C y l S a C O m pl e一

Ⅹ c o n c e p t , i n v ol vi n g t h e f oll o w i n g m e a n i n g s :

( 1) O n e
'

s p h y si c al s p a c e o r w o rld p r o t e ct e d

f r o m o t h e r s
'

e y e s

( 2) O n e
'

s i n f o r m a ti o n al p ri v a c y , w hi c h m e a n s

th a t o n e
'

s p r l V a t e i n f o r m a ti o n i s n o t di s cl o s e d

a g a l S t O n e
'

s w ill :
"

W h e n o n e c a n c o n t r ol hi s

o r h e r o w n i n f o r m a ti o n b y hi m s elf o r h e r s elf ,

it c a n b e s aid hi s o r h e r p r l V a C y l S p r o t e ct e d .

"

( W e sti n )
3)

(3) O n e
'

s d e ci si o n - m a ki n g ri gh t o n m a tt e r s

r el a ti n g t o hi m s elf o r h e r s elf- Ri g ht t o p r l V a Cy

i s n o w c o m m o n a w a r e n e s s i n th e U .S . A .

4 )

I n o r g a n t r a n s pl a n t a ti o n f r o m a b r ai n d e a d

d o n o r
,
t h e i s s u e o f p r l V a C y , p a r ti c u l a rl y , i n f o r

-
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s h o u ld b e r e s p e ct e d . T h e i n di vid u al s w h o f all

u n d e r p r l V a C y p r o t e cti o n i n c a s e of o r g a n

t r a n s pl a n t w ill b e t h e d o n o r , t h e d o n o r
'

s f a m il y ,

th e r e c lp l e n t a n d t h e r e c lp l e n t
'

s f a m il y . W h y

it s h o u ld b e p r o t e ct ed i n thi s c a s e ? T h r e e

r e a s o n s c a n b e c o n sid e r e d . F i r s t
,
if t h o s e i n di-

vid u al s a r e id e n tifi e d
,
t h e r e m i g ht b e a f e a r

th at t h e r e c lp l e n t m ig h t b e w a t ch e d b y t h e

d o n o r
'

s f a m ily t h r o u g h o u t t h e r e st o f hi s o r

h e r lif e . It m a y b e a p o s sibilit y t h a t a g o o d

r el a ti o n s hip lik e f ri e n d s c a n b e e s t a bli s h ed

b et w e e n b o t h sid e s o f d o n o r a n d r e c lp l e n t . S till ,

i n m o s t c a s e s
,
t h e r e i s a f e a r t h a t t e n si o n s a r e

b r o u g ht a b o u t t o b o t h sid e s b y id e n tifyi n g t h e

i n di vid u al s .

S e c o n d
,
t h e r e i s a p a r ti c u l a r e n vi r o n m e n t

t h a t h a s p r o d u c ed t h e J a p a n e s e c h a r a ct e r i n

J a p a n
'

s s o ci et y . O n t h e d o n o r
'

s sid e
,
k n o w i n g

t h e p r ai s e w o rt h y m e a ni n g of o r g a n d o n a ti o n

f ully , m a n y d o n o r s
'

f a m ili e s h o p e n o t t o b e

id e n tifi ed b e c a u s e t h e y a r e c o n c e r n ed a b o u t

p e o p l e
'

s n e g a ti v e f e eli n g s t o w a r d t h e n o ti o n o f

c u t ti n g u p a d e a d b o d y . O n th e r e c lp l e n t
'

s sid e
,

m a n y p e o pl e w ill h o p e t o k e e p t hi n g s s e c r e t

b e c a u s e t h e y a r e a f r a id o f p e o pl e
'

s c r u el e y e s .

A ct u all y , th e r e i s s till a n t lp a t h y t o o r g a n
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t r a n s pl a n t a ti o n a m o n g J a p a n e s e p e o pl e . I t c a n

b e s aid thi s i s a p r o bl e m e m b e dd e d i n J a p a n e s e

c u lt u r e .

T hi rd
,
r e c ei vi n g a n y m e di c al c a r e i s a p r l V a t e

m a tt e r
,
a s i s a m edi c al c a r e of o r g a n t r a n s-

pl a n t a ti o n .

B a s e d o n t h e t h r e e r e a s o n s m e n ti o n e d a b o v e
,

it c o m e s t o t h e c o n cl u si o n th a t p r l V a C y p r o t e c-

ti o n o f p e o pl e i n v ol v e d s h o u ld b e r e sp e ct e d a s

m u c h a s p o s sibl e i n o r g a n t r a n s pl a n t a ti o n .

4 . P ri v a c y p r ot e c ti o n a n d t r a n s p a r e n c y

r e q u l r e m e n t

A s m e n ti o n e d a b o v e
,
i n f o r m a ti o n di s cl o s u r e

i .q Tl e r , P 只 .q 3j r V f o r F m 只1 】rj T l g t r fj T1 宍 n El r F m n V n f
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m e di c al c a r e o f o r g a n t r a n s pl a n t a ti o n . O n t h e

o th e r h a n d
,
t h e p r l V a Cy O f p e o pl e i n v ol v e d

s h o u ld b e p r o t e ct e d . T hi s w ill b ri n g a b o u t a

s e ri o u s dil e m m a . I s it i m p o s sibl e t o fi n d a w a y

t o e n s u r e t r a n s p a r e n c y a s w ell a s p r o t e ct

p r l V a C y ? I t c a n b e s aid t h e r e i s a w a y t o m a k e

t h e s e c o n fli cti n g p r l n Cipl e s c o m p a tibl e . T h e n

h o w c a n w e fi n d it ? T h e a n s w e r s c o u ld b e

d e ri v e d t o t hi s q u e sti o n s p e cifi c all y f r o m t h e

f oll o w i n g f o u r vi e w p o l n t S .

(1) T i m i n g t o di s cl o s e t h e i n f o r m a ti o n

T o m e et t h e r e q u l r e m e n t O f e n s u ri n g t r a n s-

p a r e n c y t h r o u g h o u t t h e o r g a n t r a n s pl a n t

p r o c e s s , it i s n e edl e s s t o s a y t h a t r e al
-ti m e

i n f o r m a ti o n di s cl o s u r e f r o m th e b e g l n ni n g l S

d e s i r a bl e . T h e r e i s a f e a r t h a t p e o pl e i n c h a r g e

w ill t a m p e r w it h t h e d a t a a s t h e y lik e if i n f o r-

m ati o n i s di s cl o s e d a ft e r t h e e v e n t . If th a t i s

t h e c a s e
,
it w ill b e v e r y diffi c ult t o g a l n p e O pl e

'

s

t r u s t w it h s u ch hig hl y s e c r e ti v e m e di c al c a r e .

N e v e r t h el e s s
,
c o n sid e ri n g t h e f e eli n g s of t h e

d o n o r
'

s f a m ily w h o a r e u p s et a b o u t th ei r

f a m ily
'

s u n e x p e c t e d t r a g e d y , t h e y s h o uld b e

g l V e n S O m e q u l et ti m e t o c a r e f o r t h ei r f a m il y

m e m b e r a n d m a k e a c r u ci al d e ci si o n s o th a t
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th e y w o n
'

t h a v e r e g r et s . If r e al-ti m e n e w s

c o v e r a g e m a k e s th e sit u a ti o n a
"

t h e at e r o f a

p e r s o n
'

s d e a t h
"

,
it w ill b e t o o b a r d f o r th e

f a m ily t o b e a r . O ri g l n ally , 1t W a s t h o u g h t t h a t

c o v e r a g e o f b r ai n d e a t h s h o uld b e r e al-ti m e t o

e n s u r e t r a n s p a r e n c y , b u t n o w s o m e p e o pl e

i n cl u di n g t h e a u t h o r of t hi s a rti cl e a r e i n cli n e d

t o thi n k t h a t t h e d o n o r
'

s f a m ily s h o uld b e

g l V e n q u i e t ti m e t o m a k e u p th ei r m i n d s , c a r e

f o r
,
a n d s a y g o o d-b y t o t h ei r l o v e d

- o n e .

W h e n i s th e a p p r o p ri a t e ti m e t o di s cl o s e t h e

i n f o r m a ti o n ? It w o uld b e b e tt e r t o di s cl o s e

t h e i n f o r m a ti o n f r o m t h e b e gi n n i n g u p o n

c o m pl eti o n of t h e l e g al p r o n o u n c e m e n t o f

d o n o r
'

s b r ai n d e a th .
T o g e t th e c o n s e n t o f t h e

d o n o r
'

s f a m il y o n t hi s m a tt e r s h o uld b e a d vi s-

a bl e b ef o r e i n f o r m a ti o n i s di s cl o s e d .

A s f o r th e f oll o w i n g p r o c ed u r e s : p r o c e s s a n d

r e s ult o f r e c lp l e n t S S el e cti o n , r e m o v al o f d o n o r
'

s

o r g a n s , i m pl a n t o p e r a ti o n a n d it s r e s u lt a n d

s o o n
,
it s e e m s t h a t r e al-ti m e i n f o r m a ti o n

di s cl o s u r e w ill c a u s e n o p r o bl e m ,
t h o u g h t h e

p rl V a C y O f t h e r e c lp l e n t S h o u ld al s o b e p r o t e ct e d .

I n a d diti o n
,
w h e n a d o n o r

'

s d e a d b o d y r e t u r n s

h o m e
,
n o p l Ct u r e

- t a ki n g s h o u ld b e p e r m itt ed .

I n t hi s c a s e
,
h o w c a n w e e n s u r e t r a n s p a r e n c y

of di a g n o sti c p r o c e s s b y t h e ti m e i n f o r m a ti o n

di s cl o s u r e o n c o n fi r m a ti o n o f b r ai n d e a t h

s t a r t s ? I s it n o t i m p o r t a n t t o k e e p t h e p r o c e
-

d u r e s i n t hi s st a g e m o r e t r a n s p a r e n t t h a n a t

a n y ti m e ? R e g a r di n g t h e d et ail s o f p r o c e s s t o

p r o n o u n c e m e n t of a d o n o r
'

s b r ai n d e a t h
,
a

r eli a bl e t hi r d p a r t y s h o uld v e rify t h e m a s w ell

a s v e rifi c a ti o n o f o t h e r p r o c e s s aft e r p r o n o u n c e-

m e n t of b r ai n d e a t h
,
a n d p u bli ci z e t h e m . T h e

v e rifi e r s o f t hi s t hi rd p a r t y s h o uld b e c h o s e n

f r o m n u r s e s
,
c a s e w o r k e r s

,
l a w y e r s , m o r al

p hil o s o p h e r s a n d citi z e n r e p r e s e n t a ti v e s a s w ell

a s p h y si ci a n s . E v e n t h o u g h r e al-ti m e i n f o r m a -

ti o n i n t h e fi r st h alf o f o r g a n t r a n s pl a n t a ti o n

p r o c e s s w ill n o t b e di s cl o s e d , it i s p o s sibl e t o

k e ep t o t al p r o c e s s of it t r a n s p a r e n t b y f oll o w i n g

t h e c a r ef ull y d r a w n - u p s t e p s m e n ti o n ed a b o v e .

( 2) E x t e n t o f i n f o r m a ti o n di s cl o s u r e

H e r e
,
it i s c o n sid e r e d h o w m u ch i n f o r m a ti o n

di s cl o s u r e s h o uld b e r e q u i r ed . T h e r e a r e m ai n ly

t w o ki n d s of i n f o r m a ti o n : 1 . P ri v a t e i n f o r m a-

ti o n c o n c e r n l n g eit h e r p a ti e n t s o r th ei r f a m ili e s

a n d 2 . O bj e c ti v e i n f o r m a ti o n , s u c h a s m edi c al

d a t a
,
t o b e u s e d f o r v e rifi c a ti o n of t h e t r a n s pl

a n t p r o c e s s . T h e s e s h o uld b e t r e a t e d diff e r e n tly .

B a si c all y , t h e f o r m e r m u st b e t r e a t e d a s c o n fi -

d e n ti al si n c e it i n v ol v e s i n f o r m a ti o n r el a ti n g

t o id e n tifi c a ti o n of i n di vid u al s . T h e l a tt e r m u s t

b e di s cl o s e d . T hi s a p pli e s t o b o t h d o n o r
'

s a n d

r e c lp l e n t
'

s sid e s .

I n t h e n a ti o n
'

s fi r st l e g al o r g a n t r a n s T)1 a n t a-

ti o n i n J a p a n , a t fi r s t v a ri o u s i n f o r m a ti o n

w a s p u bli ci z ed s u c h a s t h e a g e a n d s e x of t h e

d o n o r
,
t h e t y p e of di s e a s e a n d t h e n a m e o f t h e

m edi c al f a cilit y t h e d o n o r w a s i n . T h e d o n o r
'

s

f a m ily w a s s aid t o b e o u t r a g e d , e s p e ci ally

b e c a u s e t h e n a m e of t h e m e di c al f a cilit y w a s

di s cl o s e d . T o m a k e m a tt e r s w o r s e
,
s o m e m e di a

b e g a n t o r e p o rt t h e di st ri ct n a m e w h e r e th e

d o n o r
'

s f a m ily li v e d , w hi c h p a ni c k e d t h e m . It

w a s o b vi o u s t h a t m e di a w e n t t o o f a r . I n th e

a u t h o r
'

s o p l ni o n , it w a s n o t i n a p p r o p r l a t e t O

di s cl o s e t h e i n f o r m a ti o n c o n c e r n i n g t h e d o n o r
'

s

a g e , s e x , t y p e of di s e a s e a n d n a m e o f m e di c al

f a cilit y . E a c h p e r s o n h a s hi s o w n vi e w o n

p r i v a c y , S O it m a y b e diffi c ult t o d r a w a cl e a r

li n e b et w e e n w h a t i n v a d e s o n e
'

s p r l V a C y a n d

w h a t d o e s n o t . W it h t h e l e s s o n l e a r n e d f r o m

t h e fi r s t t r a n s pl a n t c a s e , th e e x t e n t o f i n f o r-

m a ti o n di s cl o s u r e w a s lik el y t o b e l eft t o t h e

i n t e n ti o n of d o n o r s
'

f a m ili e s i n s u b s e q u e n t

t r a n s pl a n t c a s e s . T hi s m a t c h e s t h e d efi n iti o n

of p r l V a C y b y W e sti n :
- -

O n e c a n c o n t r ol o n e
'

s

i n f o r m a ti o n b y hi m s elf
I -

.
N e v e rt h el e s s

,
t hi s

m a n n e r sh o u ld b e r e c o n sid e r e d t o k e e p t r a n s-

pl a n t p r o c e s s t r a n s p a r e n t .

I t i s s aid t h a t it i s a p p r o p r l a t e t O d e cid e t h e
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c o n t e n t o f i n f o r m a ti o n di s cl o s u r e b ef o r e h a n d

a n d g et t h e f a m ily
'

s c o n s e n t of it . W h a t ki n d

o f i n f o r m a ti o n i s a t l e a st n e c e s s a r y ? Fi r st of

all
,
i n f o r m a ti o n id e n tifi ed e a c h i n di vid u al

s h o uld n o t b e di s cl o s e d . O n t h e o t h e r b a n d , all

i n f o r m a ti o n u s ed t o v e rif y t h e m e di c al p r o

c e d tl r e S : a g e , S e x , t y p e O f di s e a s e , m e di c al

f a cilit y
'

s n a m e
,
a n d m e di c al d a t a et c .

,
s h o uld

b e di s cl o s e d e x c ep t f o r id e n tifi c a ti o n o f e a c h i n
-

di vid u al . T h o u g h t h e di s cl o s u r e o f th e f a cilit y
'

s

n a m e m a d e t h e d o n o r
'

s f a m il y o u t r a g ed i n t h e

fi r st c a s e
,
t hi s i n f o r m a ti o n w a s n e c e s s a r y t o

v e rify t h e t r a n s p o r t a ti o n ti m e o f th e o r g a n s

t o b e i m pl a n t e d .

W h e n a t r a n s pl a n t c o o r di n a t o r g e t s t h e

LT
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f a m ily , h e o r s h e s h o uld al s o i n f o r m th e m o f

t h e e x t e n t of i n f o r m a ti o n di s cl o s u r e a n d g e t

t h ei r c o n s e n t f o r it b ef o r eh a n d . I t m a y b e

a p p r o p ri a t e f o r a c o o r di n a t o r t o p e r s u a d e t h e

f a m ily t o g l V e u p O r g a n d o n a ti o n if th e y

c a n n o t g l V e t h ei r c o n s e n t , b e c a u s e e n s u r l n g

t r a n s p a r e n c y l n t h e t r a n s pl a n t p r o c e s s i s s o

c r u ci al . B u t
,
t h e ti m e t h a t a d o n o r

'

s b o d y

r et u r n s h o m e n e ed n o t b e p u bli ci z ed , a s it d o e s

n ot i n fl u e n c e v e rifi c a ti o n of t h e p r o c e d u r e s

di r e c tly .

A d diti o n ally , t h e p r o c e s s t o g e t t h e c o n s e n t

o f a d o n o r
'

s f a m ily o n di a g n o sti c t e st s f o r

c o n fi r m a ti o n of b r ai n d e a th a n d d o n a ti o n o f

o r g a n s , s h o uld al s o b e di s cl o s ed . S p e cifi c ally ,

w h a t i s m o st i m p o rt a n t h e r e i s t o v e rify

w h et h e r d o n o r
'

s f a m ily i s f o r c e d t o g l V e t h ei r

c o n s e n t o r n o t . T o a v oid a n y s u s p l CI O n , h o w a

c o o rdi n a t o r w o r k s t hi s p r o c e s s sh o u ld b e

di s cl o s e d f r a n kly . I n f o r m a ti o n c o n c e r n i n g t h e

r e c lp l e n t
'

s sid e s h o u ld b e al s o t r e a t e d si m il a rly

t o th a t of d o n o r
'

s sid e .

F u rt h e r m o r e
,
i n t h e f u t u r e

,
it m a y b e a g o o d

id e a t o m a k e a s p a c e i n a d o n o r
-

c a r d t o w rit e

t h e ki n d s of p r l V a t e i n f o r m a ti o n t h e d o n o r s

t h e m s el v e s w o uld all o w f o r di s cl o s u r e . S o m e
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d o n o r s m a y h o p e f o r t h e p u bli c t o k n o w a b o u t

w h o p r o vid e s t h e
"

gift o f lif e
"

.

( 3) W h o di s cl o s e s t o w h o m ?

T bi r d
,
It i s n e c e s s a r y t o c o n sid e r w h o di s

-

cl o s e s t o w h o m . L et
'

s st a r t w it h w h o s h o uld

t a k e a l e a di n g r ol e i n i n f o r m a ti o n di s cl o s u r e .

M e di c al f a ciliti e s t h a t c a r r y o u t r e m o v al o r

i m pl a n t s u r g e ri e s o f d o n o r
'

s o r g a n s , o r a thi r d

p a rt y w h o v e rifi e s all t h e p r o c e d u r e s sh o u ld

di s cl o s e t hi s i n f o r m a ti o n . P u bli c a ti o n o f c oll e c -

ti v e i n f o r m a ti o n b y t h e M i n i s t r y o f H e alth

a n d W elf a r e i s n o t d e si r a bl e f o r f e a r o f i n f o r -

m a ti o n c o n t r ol .

N e x t , i n f o r m a ti o n di s cl o s u r e t o w h o m ?
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a n y o n e , e x c e p t c hild r e n y o u n g e r t h a n fift e e n

y e a r s old , w h o a r e r e g a r d e d a s i n c o m p et e n t

l e g all y , aft e r s c r e e n i n g t h ei r p u r p o s e . If th e r e

i s a f e a r o f i m p r o p e r i n f o r m a ti o n u s e , t h e

i n f o r m a ti o n s h o u ld n o t b e di s cl o s e d t o t h e

i n di vid u al .

U n d e r th e p r e s e n t l a w ( A r ti cl e 8 o f E n f o r c e-

m e n t R e g u l a ti o n s , t h e T r a n s pl a n t L a w ) , o n ly

a d o n o r
'

s f a m il y , r e cl p l e n t S a n d t h ei r f a m ili e s ,

a n d th e o r g a n i z a ti o n s f o r o r g a n t r a n s p l a n t

c o o r di n a ti o n c a n r e q u e st t o r e a d t h e r e c o r d s of

a c a s e . H o w e v e r
,
w h e n w e c o n sid e r t h e s o ci a l

a s p e ct t h a t o r g a n t r a n s pl a n t a ti o n h a s , t hi s i s

f a r f r o m s a ti sf yi n g .

(4) E t hi c s of j o u r n ali s m

Fi n al i s s u e i s o n t h e et hi c s o f j o u r n ali s m .

I n s e n siti v e r e p o r t e r s w h o i n t e r vi e w p e o pl e i n

g ri e f a n d b e h a v e r u d ely w it h o u t c o n sid e ri n g

o t h e r s
'

f e eli n g s c a n b e s e e n e v e r y w h e r e , n o t

o nl y i n c o v e r a g e o f o r g a n t r a n s pl a n t a ti o n .

J o u r n ali s t s a r e o bli g e d t o r e p o r t i m p o r t a n t

i n f o r m a ti o n c o r r e ctl y a s s o o n a s p o s sibl e , a n d

it i s a s k e d p a rti c ul a rly l n n e w s O f o r g a n t r a n s
-

pl a n t a ti o n . H o w e v e r
,
t hi s d o e s n o t m e a n t h e y

c a n h u rt o t h e r s w h o g r l e V e i n t h ei r r e p o rti n g .
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It i s r e q ui r e d f o r th e m t o b e h a v e w it h e m
-

p a t hi c u n d e r st a n di n g t o p a ti e n t s a n d t h ei r

f a m ili e s
,
al o n g w it h t h e m edi c al a n d h e alt h

c a r e st aff
,
w h e n t h e y a r e o n t h e sit e w h e r e t h e

o r g a n t r a n s pl a n t a ti o n i s c a r ri e d o u t .

5 . Cl o s l n g

A s t h e n u m b e r of o r g a n t r a n s pl a n t a ti o n

f r o m a b r ai n d e a d d o n o r i n c r e a s e s
,
t h e si z e o f

n e w s c o v e r a g e w ill b e c o m e s m all e r a n d s m all e r

i n e vit a bl y . It i s a sit u a ti o n w h e r e t h e r ol e o f

o r g a n i z a ti o n s t o v e rify th e p r o c e s s b e c o m e s

m o r e i m p o r t a n t . V e rifi e r s n e e d t o e x a m i n e all

t h e d et ail s i n e a ch c a s e a n d di s cl o s e t h e r e s u lt s .

T h e i n f o r m a ti o n s h o uld b e a c c e s sibl e t o all

p e o pl e w h o a r e fift e e n y e a r s a n d old e r o n

r e q u e st .

H o w e v e r
,
u n d e r th e p r e s e n t ci r c u m s t a n c e s ,

w h e r e p u bli c t r u st i n m e di c al c a r e o f o r g a n

t r a n s pl a n t a ti o n i s n o t f o st e r e d , i t i s n e c e s s a r y
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f o r t h e m e di a t o c o v e r a s m u c h d e t ail a s

p o s sibl e i n e a c h c a s e . It c a n b e s aid w h a t h a s

b e e n off e r e d i n t hi s a r ti cl e w ill b e a u s ef ul

r ef e r e n c e i n d e cidi n g t h e ti m i n g a n d e x t e n t o f

i n f o r m a ti o n di s cl o s u r e .
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情報開示 とプ ライ バ シ
ー

の 保護

情報開示とプライ バ シ ー の保護

一 日本 に お ける合法的脳死移植か ら新た に浮上 した問題-

津 田 愛 子

富山医科薬科大学医学部看護学科

要 旨

わが国で 臓器移植法が施行され た の は1997 年10月 で あ っ た｡ そ れ か ら16 ヵ月後 の1999 年 2 月 に

最初 の合法的脳死移植が実施され た時, それまで 論議され なか っ た問題が新た に浮上 した｡ それ

は情報開示とプ ライ バ シ
ー

の 保護に 関する問題で ある｡ 両者の 間に どう バ ラ ン ス を もたせ る の か ｡

200 1 年 3 月ま で に1 3 例 の 脳死移植 の 実施 をみた｡ しか し, 依然と して本問題は解決 して い な い よ

うに思われる ｡ そ こ で本稿で は こ の 問題 に焦点を絞 っ て考察したが , 本問題を解決する ため に筆

者は次 の 4 点を提言 した｡ 1 ) 情報開示 の 時期は法的脳死判定確定時に し, 以後 は リ ア ル タイ ム

で 開示 して ゆくがよ い ｡ 判定に至る プ ロ セ ス は後 の 検証時に合わせて 公表する｡ 2 ) 情報開示の

範囲 は後 の 医学的, 倫理 的検証 に必要な全項目とするが , 個人を特定する情報は開示しな い ｡

3 ) 情報 の 開示は関連医療施設が求め に応 じて , 15 才以上 の 判断能力を有する全て の 個人に責任

を も っ て実施する｡ 4 ) 特 に本問題 に関 して は, ジ ャ
ー

ナ リ ズ ム の 倫理 が強く求 められる ｡

キ
ー ワ ー

ド

臓器移植, 脳死状態の ド ナ ー

,
レ シ ピ エ ン ト

, 情報開示,
プ ライ バ シ ー

の 保護
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