林と申します。宜しくお願いいたします。 

私は、1型糖尿病当事者及びその関係者を対象としたインタビュー調査や当事者の会活動などへのフィールドワークを行っています。その過程において私の中には単純な疑問が生じています。それはこれほどまでに1型糖尿病の社会的障壁が認識されないのはどうしてだろうか？という疑問です。
と言いますのも、1型糖尿病はインスリンを体外から補えなければ死んでしまいます。また、適宜適切にインスリンを補ったとしても、血糖のアンコントロールな事態は避けられません。時には、低血糖になったり高血糖になったり、場合によってはこん睡状態になり救急車で運ばれたりします。
しかし、公的な制度の対象ではないためにインスリン代を含め毎月2万前後の自己負担が生じます。さらに、症例が少ないからと言われますが、適切にインスリンの量を指導できる専門医が少なかったりします。また、使える制度が見当たらないだけでなく、普通自動車免許の欠格条項の対象であったりもします。
当事者の方やその親御さんにインタビューしていて必ず出てくる話は、この社会は不公平じゃないか！過度な負担をなぜ当事者はここまで背負わないといけないのか！！こんな社会は不当だといった内容の話です。
もちろん、どんな障害や病気でも第3者がそのインペアメントやディスアビリティのすべてを理解するという状況はまれだと思います。しかし、1型糖尿病の一番わかりやすいところ、インスリンが無いと死んでしまいインスリンを補ったとしても血糖コントロールはアンコントロールである、このような現状に対して諸々の制度の対象外であり過度な負担が当事者やその家族に背負わされている。それでは、どこまでを誰がどれくらい負担するべきなのか？その答えは色々あるにしても、そういった問題意識が共有されずにいます。もっと言ってしまえば、「負担」についてのあり方を考える以前に「負担」が過度に当事者へ集中してしまっているという現状認識すら共有されていません。
どうして1型糖尿病者の社会的障壁は認識されにくいのでしょうか。
そのひとつの答えとして、1型糖尿病当事者の語りが隅に追いやられやすい現状が日本にはあり、その結果社会的障壁が不可視化されているのではないかという仮説をたてました。当事者へのインタビューや1型糖尿病に関する言説などを手掛かりに1型当事者に関する語りが周辺へと追いやられる現状を分析したものを報告要旨にまとめています。ご参照いただければと思います。
今回の発表では、報告要旨とは異なった切り口、1型糖尿病に関する患者運動・ロビー活動について70年代の２つの出来事に焦点を当て、なぜ1型糖尿病者の社会的障壁が認識されにくいのかを検討しました。
1970年代、この時代は、患者運動の成果が結実しはじめる時代です。難病対策要綱が発表されたり小児慢性特定疾患治療研究事業が創設されたり、腎臓機能障害が身体障害者として認定されたりと、難病者の福祉が確立し展開していきます。
社会資源がない中で、難病者の劣悪で常に死と隣り合わせの生活環境を改善していくために、当事者団体を中心にさまざまな運動体が活動します。その結果マスコミを動かし、世論を動かし、政治を動かし制度が新設されていきました。
1型糖尿病も1970年代活発な社会運動を展開します。当時問題だったのが、難病認定つまり医療費の公費負担問題とインスリン自己注射の保険適用問題の２点でした。
当時は、医師がインスリンを患者へ注射する場合は健康保険が適用されました。が、当事者本人が注射をする場合は、全額自己負担となり、一生を通じて継続しなければならない注射代などは、本人あるいは家族にとって大きな問題でした。
こういった状況の中、1973年3月熊本県小児糖尿病を守る会（以下守る会と略します）が父母を中心として結成されます。同年5月に守る会の代表5名と琉球大学准教授の三村悟郎は、厚生省に陳情に行きます。また、ＮＨＫ特集で「かくれた難病小児糖尿病」として守る会の代表と三村が医療費公費負担を世論に訴えます。この運動は、1976年1月小児糖尿病が小児慢性特定疾患に認定され、医療費の公費負担は実現します。その後守る会は発展的に解消され日本糖尿病協会へと吸収合併されます。
しかし公費負担は実現しても、自己注射の保険適用問題はその実現までに10年の月日がかかりました。つまり自分でインスリンを注射する場合は、全額自己負担になってしまいそれを回避するには常に医師にインスリンを打ってもらうと言う矛盾はすぐには解消されませんでした。以下ではインスリン保険適用までの経緯を簡単に概観します。
1972年1月日本糖尿病協会はインスリン自己注射保険適用署名運動を行い11万人以上の署名を集め、厚生省をはじめ各関連機関、団体へ要望書を提出します。しかし、厚生省は医事法、薬事法、健康保険法などの改正を伴うためにきわめて難しいと言う回答を繰り返します。こういった状況に対して日本糖尿病協会は、1972年12月に長野方式を採用します。これは、浅間総合病院の吉沢によって導入された方法で、患者が来院した際にインスリン1バイアル（一瓶）を処方し、その一部を注射し残りを患者に手渡すと言う方法でした。しかしインスリン1本を一度に処方しては病院の持ち出しになると言うことで、毎月1，2回電話報告を受け、それを電話再診料として請求することによって損失を補填しました。この方法によって、インスリン自己注射の保険適用の代替としました。長野方式導入当初は、厚生省は黙認していましたが、1976年厚生省は保険局医療課長の名で、電話報告に対する診療請求は違法である旨を通達し、長野方式の中止が命ぜられます。
紆余曲折の末、最後は日本糖尿病協会によって厚生省に対して訴訟の準備まで行われますが、結局は1981年6月にインスリン自己注射の健康保険適用が実現します。
さて、他の疾患の運動と何が違うのかを考えると、まず、成人した当事者による運動が行われませんでした。この要因のひとつとして考えられる点は、病気の特性上、環境が整っていなかった当時は、成人するまで当事者は生きることが出来なかった、あるいは、社会に働きかけていく余力がなかった点が考えられます。田嶋らによると1965年から1979年の間に18歳未満で1型糖尿病を診断された群と1986年から1990年診断群との比較で検討した結果，死亡率（対10万人/年）がそれぞれ649から177に標準化死亡比は12.6から3.5といずれも著名に改善したと報告されています。これは、インスリン自己注射の保険適用前後のデータと一致します。たしかに親である「当事者」、守る会による医療費公費負担運動はありましたが、まずは当面の医療費に関する運動に終始し、成人以降の制度についての運動はおこりませんでした。
また、インスリン自己注射が保険適用されるまでの間行われた長野方式がグレーな方法であったために結果的には問題を潜在化させたという点も、今日の社会的障壁の不可視化に繋がりました。
また、1967年に日本糖尿病協会が行ったインスリン注射の費用負担の調査では、病院で医師から注射を受けていたものが773名中の12％弱、自己注射施行が88％と言う調査結果があります。この自己注射をしていると答えた88％のうち、インスリンを自己購入している者が48％、保険給付で自己注射を行っていたものが、40％という結果がでています。長野方式が広がる前にすでに自己注射の保険給付を実施していた自治体も存在したことがわかります。住んでいる地域や病院によっても、自己注射が行えたり行えなかったり、自己負担だったり保険給付だったりとかなりのばらつきがあったことが伺えます。こういった点「ばらつき」も社会的障壁が潜在化した要因として考えられます。
要約します。
まず、1型糖尿病に関しては、当事者の「不在」という状況の中、難病者の福祉制度確立期・1970年代を迎えます。この当事者の「不在」は、結果として成人以後の福祉制度を確立することに繋がりませんでした。これは、福祉制度確立期という絶好の時期にそのニーズや社会制度の不備を広く社会へ伝えていくことが出来なかったことを意味します。
また、インスリン自己注射保険適用運動は、実現するまでの間長野方式というグレーな方法で対処していたため、インスリンの自己注射が制度の都合で行えないこと、そしてそれはどれだけ大変なことなのかということが認知されにくい土壌を作りました。
さらに、インスリン保険適用前に、インスリンを医師に毎回打ってもらっている者、すでにインスリン自己注射を行っていた者、全額自己負担していたり、保険の範囲で医療費を負担していたりと、さまざまな状況の存在がみてとれました。このような背景もまた結果的に社会的障壁を認識されにくい土壌を作ったと考えられます。
過去の出来事を再記述して可視化することは、制度の大きな改革期を迎えている日本の今後の障害者福祉のあり方を考えていく上で必要な研究であると考えます。
あまりこの発表ではふれられませんでしたが、単にひとつの疾患や障害について記述するだけでなく、他の患者運動や制度の展開等の経緯と比較することによって、見えなかったものが見えるようになることもあるのではないでしょうか。今回は、腎臓病や血友病の先行研究と比較することで、1970年代の運動において当事者の声があるかないかが抽出でき、今現在のおかれている状況に影響してくることが分析できました。
ご清聴有り難うございました。（3870文字）
