◆林幹泰「なぜ１型糖尿病者の社会的障壁は認識されにくいのか」
■報告要旨（2,000字以内）［註、文献、図表等も含む］

１、研 究 目 的

　1型糖尿病は、血糖の上昇を抑える唯一のホルモンであるインスリンが絶対的に不足する疾患である。そのため、インスリンを体外から直ちに補わなければ、数日から数ヶ月の間に死に至る。インスリンがカナダで発見された1921年以降は自己注射法が普及し、現在ではインスリン注射が行える環境さえ整えば健康な生活が送れるといわれている。しかし、日本の場合、自己注射が健康保険適用されたのが1981年とインスリン発見から60年のタイムラグが存在する。この事態に対して日本糖尿病協会で2000年まで理事長を勤めた医師、後藤由夫は、「日本糖尿病学会ではインスリン自己注射の問題を20年以上も政治と役所の問題として放ってきたことは、この目的を見失って懸命の努力をしなかったことであり、どれくらい多くの小児がインスリン注射ができずに亡くなったかと思うとまことに申し訳なかったと思っている。」と記している。

さらに自動車普通免許取得の欠格条項問題、就学・就労差別問題、障害認定や難病認定対象外疾患であり続け社会福祉援助の対象とならない問題などが存在する。以上のような背景をふまえ、本研究では、1型糖尿病を巡る言説や当事者の語りを手がかりに、当事者が直面しているディスアビリティ・社会的障壁が不可視化されている要因分析を行った。

２　研究の視点および方法

研究方法は、1型糖尿病者へ実施したインタビュー（2005年から継続中）や新聞記事、メーリングリストでの1型糖尿病に関する言説や当事者による「語り」や低血糖昏睡事件による新聞報道などの言説分析を行い1型糖尿病者が直面しているディスアビリティ・社会的障壁が非当事者に伝わらない要因について考察を行った。

３　倫理的配慮

日本社会福祉学会研究倫理指針に従い研究を実施した。
４　研 究 結 果

研究の途上で明らかとなった点は、所得保障、労働、教育、医療、欠格条項など身体・知的・精神のいわゆる3障害が抱える状況と共通の問題が存在するという点である。しかし、1型糖尿病団体や個人は必ずしも3障害者のように障害者自立支援法や障害者差別禁止条例や禁止法運動へと積極的にアクセスしているわけではない。つまり、1型糖尿病者は３障害者と同じような問題を抱えながらも、積極的に制度に働きかける、クレイム申し立て活動を行っていない。このように3障害者と共にクレイム申し立て活動を行わない要因として考えられる点を、以下の6点を仮説として提示した。以下内容を詳細に示す。a,当事者及びその親や医療職をはじめ関係者に「障害者」としてのアイデンティティを受け入れにくいあるいは受け入れたくないという「健常者中心主義」が根強くある。そのため当事者はクレイム申し立ては行わず、問題を抱えていない健常者のように振舞うことを選択しがちであるb,1型糖尿病者自身に支援ニーズがあると明確に自覚するころには合併症などが進みとてもクレイム申し立て活動が出来る余力が残っていない。c、糖尿病の場合、2型糖尿病が生活習慣病と名づけられているために1型糖尿病と表明しニーズがあることを主張すると受けて側に生活習慣病＝自業自得と解釈され1型糖尿病者の主張が入り口の段階でシャットアウトされることが多々あり、結局最初から社会に理解を求めることをあきらめざるをえない。d、1型糖尿病といっても病態、羅病歴、生活環境、などの違いによりその状態も幅が広い。しかしその違いの要因を膵臓の機能を評価する医療的指標の多寡で評価することに1型糖尿病者自身が陥りがちで、結果としてそれが糖尿病者内での団結でなく内部での細分化を生み、クレイムの内容の一致を見ることができない。e、もともと1型糖尿病の社会運動の歴史が浅いので、1型糖尿病者のクレイム申し立てに対応するチャンネルが少なく、問題を当事者が感じたとしてもどこに何をどのように訴えていけばよいのかわからない。f、病院の経営上の都合などで診療報酬制度上では本来必要十分量支給されるはずの資材などが十分支給されなかったり、医師の指示が現代の医療の水準からすると明らかに間違っていたとしても他の治療環境を経験していない当事者にとってはそのこと自体が問題として自覚しにくく不適切な環境を受け入れてしまう　の6点の仮説が考えられる。外見からはわかりにくいという条件のうえに、上記のように1型糖尿病者が置かれている状況が影響しクレイム申し立てが出来ないために政策立案者やサービス提供者側だけでなくロビー活動を展開している3障害当事者にも1型糖尿病者の支援ニーズが認知されにくい現状がある。1型糖尿病者は、社会的障壁を認識し、社会へ異議申し立てしていく中で、これらの要因に阻まれ、次第に体力、精神力が奪われてしまい、無力化される。その結果として社会的障壁が第3者へ不可視化されたまま社会問題化されずに放置され続けるという悪循環が見て取れた。（１９９２文字）
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