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研究成果の概要（和文）：　本研究は第一に、戦後日本の（元）ハンセン病罹患者や（元）結核罹患者の当事者
運動が、いかなる条件下で生成・展開し、かれら自身の生活状況や被差別状況をどのように改善・変革したのか
を検討した。
　第二に、かれらの運動が、病者・障害者一般の生活状況・福祉状況・社会保障制度の改善や、感染症罹患者一
般の差別状況の改善やプライバシー権の確保において、いかなる役割を果たしたのかを明らかにした。

研究成果の概要（英文）：  In this project, first, I examined the historical process of the formation
 of social movements of the (former)  leprosy and (former) tuberculosis patients in postwar Japan.
  Second, I examined how their social movements improved the living conditions, welfare conditions 
and social security conditions of the sick and disabled people in general in postwar Japan.
  Third, I examined how their social movements overcame the discrimination against the infectious 
disease patients and secured the right to privacy for the infectious disease patients in general.

研究分野：社会学
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  １版

令和

研究成果の学術的意義や社会的意義
　本研究の学術的・社会的意義は第一に、戦後日本における（元）ハンセン病罹患者らの当事者運動が、感染症
罹患者一般のプライバシー権を中心とする自由権の要求を先駆的に掲げ、それを日本社会のなかに定着させてき
たプロセスと、その歴史的背景（世界史的背景をも含む）、その現在的意味（現代のコロナ禍における差別対策
をも含む）を明らかにしたことにある。
　本研究の学術的・社会的意義は第二に、戦後日本における（元）結核罹患者と（元）ハンセン病罹患者らの当
事者運動が、広く病者・障害者らの生活状況・福祉状況・社会保障制度の改善、すなわち社会権獲得運動におい
て、先駆的に果たした役割を解明したことにある。

※科研費による研究は、研究者の自覚と責任において実施するものです。そのため、研究の実施や研究成果の公表等に
ついては、国の要請等に基づくものではなく、その研究成果に関する見解や責任は、研究者個人に帰属します。
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１．研究開始当初の背景 
 
戦後日本の病者や障害者による集団的実践は、「脱施設化」や「自立生活」など 1960 年代に
欧米で提起され 1970 年代以降に日本社会で広まった概念によって、その意義が語られてきた。
しかし日本には、これらの概念が移入される以前から、自生的なかたちで、（元）ハンセン病罹
患者や（元）結核罹患者による多様な集団的実践の蓄積が存在していた。 
戦後日本のハンセン病療養所における集団的実践の動態については、本研究開始直前の 2017
年 5月に上梓した研究代表者・有薗自身の単著『ハンセン病療養所を生きる――隔離壁を砦に』
（世界思想社）にて詳細な分析を行った。同著では、生活実践（相互扶助活動・経済活動など）、
文化的実践（芸術活動など）、政治的実践（患者運動など）といった多様な集団的実践が、アサ
イラム（アーヴヴィン・ゴフマン）としての療養所システムをどのように「脱収容所化」＝アジ
ール化（オルトヴィン・ヘンスラー）していったのかを明らかにした。 
ただし、有薗は本研究開始時点において、（元）ハンセン病罹患者や（元）結核罹患者の集団
的実践とりわけ患者運動が戦後日本の社会政策体系に影響を与えた側面については、いまだ本
格的な調査研究を実施できていなかった。またこの時点で、科研費による他の研究プロジェクト
において、日本の国立療養所については制度的・医学的側面を中心とする比較共同研究が始まっ
ていたが、療養所入所者・退所者の諸実践が戦後日本の社会政策の形成に〈下から〉重要な役割
を果たした側面については、申請者を除いて調査に着手している研究者はほとんどいなかった。 
本研究は、以上のような調査研究状況をふまえて立案された。 

 
 
２．研究の目的 
 
本研究は、人類の医療史における〈宿痾〉として差別の対象になってきた（元）感染症罹患者
らが、社会的排除の秩序とどのようにわたりあい、生きるためにいかにそうした秩序を改変して
きたのかという、申請者のライフワークの一環に位置するテーマである。 
本研究の目的は、インタビュー調査と文献資料の収集・分析に基づいて第一に、戦後日本の隔
離収容施設（ハンセン病療養所・結核療養所）やその周辺地域における当事者運動などの集団的
な実践の生成・展開過程を、経験的・実証的に分析することにある。第二に、隔離または社会的
排除の下に置かれた（元）感染症罹患者らによる集団的実践が、戦後日本のさまざまな社会保障
制度・福祉制度の充実に与えた影響を評定することにある。 
 
 
３．研究の方法 
 
本研究は、インタビュー調査と文献資料調査に基づき、戦後日本の隔離収容施設（ハンセン病
療養所・結核療養所）における集団的実践（患者団体や自治会活動）の生成・展開過程について
調査・分析を行った。従来から申請者が取り組んできたハンセン病療養所を拠点とする運動体
（全国国立ハンゼン氏病療養所患者協議会＝全患協など）の事例に加えて、全国各地の結核療養
所の運動体（日本患者同盟など）についても詳細な検討を行い、こうした当事者運動がかれら自
身の生活状況や被差別状況をどのように改善・変革したのかを明らかにした。 
また本研究は、インタビュー調査と文献資料調査に基づき、（元）ハンセン病罹患者や（元）
結核罹患者による集団的実践が、戦後日本の病者・障害者全般の生活状況・福祉状況・社会保障
制度（社会権）の整備・改善や、感染症罹患者一般の差別状況の改善やプライバシー権（自由権）
の確保において、どのような役割を果たしたのかを解明した。 
 
 
４．研究成果 
 
2018 年度は、関東地方や九州地方を中心に、ハンセン病療養所・結核療養所やその周辺地域
における患者団体や自治会活動の生成・展開過程について、かなり広範な文献資料調査とインタ
ビュー調査を実施することができた。また、日本のハンセン病療養所における集団的実践の諸相
を分析した英語論文"Communal Practices and Social Cultivation in Asylums: National 
Sanatoriums for Hansen's Disease in Japan"が、2018 年度まで研究員として所属していた明
治学院大学の紀要（『明治学院大学社会学部付属研究所年報』49号）に掲載された。 
 
2019 年度から、有薗は専任教員（龍谷大学社会学部専任講師）に就任した。就任後の授業準
備やさまざまな雑務のため、調査研究活動はやや停滞を余儀なくされた。加えて 2019 年度末か
ら 2021 年度前半にかけては、コロナ禍のために、本研究の主たるインタビュー対象である高齢



者への対面調査が実施不可能になったばかりか、緊急事態宣言等によって図書館・資料館・文書
館がたびたび閉鎖や利用制限となり、調査活動を進めることが著しく困難になった。そのため、
2年度にわたって研究期間の延長を申請した。 
ただし、この期間において、従前の調査研究成果の一部をまとめる作業はやや進んだ。その成
果は『季刊 臨床心理学』（115 号）や『現代思想』(2020 年 5月号)で発表した。 
 
研究期間延長後の 2021 年度後半から、ようやくコロナ禍による影響が低減した。図書館・資
料館・文書館の利用制限がほぼ解除され、高齢者への対面でのインタビュー調査も本格的に実施
することができた。2021 年度から最終年度の 2022 年度にかけて、調査は大きく進展した。 
2021～22 年度はとくに、戦後日本におけるハンセン病療養所入所者たちの当事者運動が、感
染症罹患者のプライバシー権を中心とする自由権を社会のなかに定着させてきた過程と、その
歴史的背景、その現在的意義を調査・分析した。具体的には、戦後日本のハンセン病療養所入所
者たちが、感染症罹患者やその家族の自由権・プライバシー権の確保に向けて、どのように当事
者運動を展開していったのかを、運動の要求内容と方法論の両面から詳細に検討した。さらに、
かれらの運動が、日本社会において先駆的に、人びとの身体や生活にかかわる次元での自由権に
内実を与える役割を果たしてきたことを明らかにするとともに、新型コロナウイルス感染症を
含め、21世紀日本の感染症罹患者や家族への差別抑止にも大きな影響を与えた側面を指摘した。 
その研究成果の主たる部分は、岩波書店の『思想』（2023 年 5月号）に発表した。また、朝日
新聞社の『論座』（2022 年 4 月ウェブ公開）や『朝日新聞』紙上（2022 年 10 月 12 日夕刊）で
も、本研究のエッセンスを寄稿した。 
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