
ハンセン病回復者の女性は、女
性であること、後遺障がいがあるこ
と、ハンセン病に伴うスティグマ
（社会的烙印）により、三重の差別
を受けています。

2015年3月

三重の困難：
ハンセン病の女性が直面
する差別に立ち向かう

T少女や女性がタナカの練り粉を
顔に塗るのは、ミャンマー文化の
特徴です。

写真：Paul Salmonn



●　ハンセン病はらい菌という細菌が感染して起こるが、らい菌の感染力は

　　　弱い。

●　ハンセン病は多剤併用療法（MDTと呼ばれ、リファンピシン、クロファジミ
　　 ン、ダプソンの3剤からなる)により、容易に治癒する。

●　治療薬は、1995年から1999年までは日本財団の寄付により、それ以降は
　　 ノバルティスの寄付により、世界保健機関を通じて世界中に無償で提供

 されている。

●　MDTとして使用する限り、ハンセン病治療薬に対する薬剤耐性の発生は
　   極めてまれである。

●　MDTが導入されて以来、1,600万人以上がハンセン病から治癒したが、そ　
　の多くが障がいを持っている。　　

●　2013年の世界の新規患者数は215,565人、内女性79,943人、15歳未満
　　 の子供19,796人。

●　全新規患者の81％が、インド（126,913人）、ブラジル（31,044人）、インド
　　 ネシア（16,856人）の3カ国で発見されている。

重要！！
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三重の苦しみ

性別、社会的地位、教育レベルは、ハ

ンセン病の診断・治療に影響します。

パラグアイの病院の牧師 Mathias Duck

さんが両手に違和感を感じた時には、直

ぐにハンセン病と診断され、6か月で治癒

しました。「私は教育のある男でしたの

で、早期の診断と治療により直ぐに治り、

偏見や差別に苦しむことがなく幸運だっ

たと思います。」と言っています。

インド西ベンガル州のAnsu Bibiさんが同

じ症状に気付いた時、彼女の夫は治療に

伴なう出費や面倒を考え、診察を受けさ

せませんでした。その後、潰瘍、足の感

覚喪失等の症状が進行し、4年後によう

やく治療に連れて行ってもらえました。し

かし、この時ハンセン病と診断されると、

夫は彼女の元を去って行きました。

● 世界の極貧層の5人に3人が、また読
　 み書きできない者の3人に2人が女性。

　　　　　　　　　　　　出典：　国連開発計画2011

●障がいを抱えた女性は、特に虐待を受

けやすい。

2004年のインド、オリーシャ州での小規
模調査によれば、障がいを持つ女性のほ
ぼ全てが家庭内暴力を受け、知的障が
いの場合25％がレイプを受けた経験があ
ります。また、知的障がいを持つ女性の
6％が、避妊手術を強制されたことがある
のです。　　　出典：www.disabled-world.com/
disability/

牧師　Mathias Duck

国連の「持続可能な開発目標（SDGs）」に
は、「女性のハンセン病患者・回復に対す
る差別が解消されない限り「誰も置き去りに
しない」という目標は達成せできない」と警
告しています。
女性のハンセン病患者・回復者は社会の
中で誰の目にも留まらず、健康で教育を受

け、職業を得て、結婚し家族を作る、という
当り前の権利もありません。誰の目にも留ま
らないことで、治療が遅れるだけでなく、公
式な統計の対象にさえならない事がありま
す。

例えば、南スーダンの推計では、新規患

者の50％以上（576人中323人）が女性で

す。一方隣国のエチオピアでは、女性の

割合は10％（4374人中466人）です。この

差の理由は明らかではありません。しか

し、女性患者は人目につかない場所に隠

れて住んでいるか、あるいは統計を取る

際、女性患者は対象とされない事などが、

予想されます。

「問題は、彼女たちがハンセン病によ
る障害を持つ女性という事ではなく、
社会が彼女たちを無視し、誰の目にも
留まらない存在だということです。女
性とハンセン病に関する調査がほとん
どないことでも明らかです。」
ケアン・スミス、アバディーン大学公衆衛生学名
誉教授

女性は、男性よりはるかに貧困で、低
読み書きができず、教育レベルも低
い。土地所有権や政治的な意見を述べ
る手段や力もありません。その全て
が、健康を守る医療サービスを受ける
障害となっています。」
M.C. マクドナルド、顧みられない熱帯病とそれが
女性と子供の健康に及ぼす影響（2011）
http://www.ncbi.nlm. nih.gov/books/NBK62515/
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早期発見は、治療が効果的であるだけで

なく、障がいへの進行も予防します。女性

患者の発見が遅れるのは、彼女たちのハ

ンセン病に関する情報不足、教育の不

足、読み書き能力の欠如が原因です。早

婚、家庭から出られない、長時間家事労

働などにより、女性には広い世界に触れた

り、社会活動に参加する機会が少ないの

です。ハンセン病に対す偏見、家族や周

囲の人々からの拒絶への恐れから、女性

は初期症状を無視したり隠したりしていま

す。

「ほとんどの女性が、夫や保護者が認める

まで、病院には行っていませんでした。病

院へ行く前にも戻ってからも、すべての家
事を済ませねばなりません。病院で長時間

待たされる事は家事に支障を来たし、家庭

の外にいる時間が長いと、社会的信頼を失

います。このため、女性は病院へ行く気を

失くし、必要な再診すらしていませんでし

た。長時間歩いたり立ったりしない、熱い器

具を使った作業をしない、などの医者の指

示は実行できるものではないのです。」
カルカッタのハンセン病女性患者のニーズとケアの質

の調査、 A S John et al., Leprosy Review (2010) 81, 

34-40

「早期診断が困難なのには幾つもの理由

があります。1つは、診断には熟練した医

療従事者による検査が必要であること。2

つ目は、診断が遅れた結果への恐怖心と

そこから生まれる偏見・差別への恐怖心か

ら、初期症状を無視したり、治療を受けな

いこと。3つ目は、ハンセン病と診断されて
も、偏見を考慮しハンセン病という言葉を

使わない場合があり、これが裏目に出る場

合があるのです。治療効果を上げ、後遺

障がいを残さないようにするには、この初

期の段階での治療が最も大事である、とい

うことが理解してもらえないからです。」
Diana Lockwood、ロンドン大学衛生熱帯医学校教授

発見と診断の遅れ
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Nafisa from Nigeria

「ナイジェリアの東南地方に住む女性
ハンセン病患者は、症状や兆候が最初
に現れてから診断を受けるまでに、男
性患者よはるかに長期間（病気の期
間）あります。平均で女性は男性のほ
ぼ2倍、障がいに進行する割合もより
高くなっています。」
ナイジェリア東南地方のハンセン病患者に見ら
れる男女差：女性は診断と治療に訪れるのが遅
く、障がいの率も高い。E S Peters及びA L 
Eshiet、 Leprosy review 73, 262-267

Naw Tan Win. Myanmar. Photo: Paul Salmon

ハンセン病による障がい
ハンセン病による障がいは、社会生
活、環境、人々の態度に影響し、女性
患者・回復者の生活を不利益にする障
害となります。
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偏見の影響は、ハンセン
病と診断された人に留ま
りません。ミャンマーの 
71歳のPhyo Kyawさんは
子供の頃ハンセン病に罹
りましたが、治療を受け
治癒しています。手足に
末梢神経障がいが残りま
したが、Phyo Kyawさん
は働くことも結婚するこ
ともでき、Choさんとい
う少女を養女にしまし
た。2013年、Choさん
は結婚を予定していまし
た。婚約者の家族が結婚
式についてPhyoと話し
合いに訪ね時、Phyo 
Kyawさんの手を見て、

結婚式を取りやめるよう強
く求めました。若いカップ
ルは別れを余儀なくさ
れ、Choさんは悲しみで打
ちのめされました。

photo: Paul Salmon

Woman in self-help group, Niger

事例ー１
Mary Nydiang Chuckさん
は南スーダンのボー近く
にある「マレック」ハン
セン病コミュニティに住
んでいました。激しい戦
闘により大きな被害を受
けていた地域で、2014年
に村が攻撃を受けた際に
は、Mary さんはハンセ
ン病による障がいのため
家から逃げることができ
ませんでした。彼女は頭
と胸を撃たれ、回復する
ことはありませんでし
た。

ハンセン病の女性は誰より不利な立場に置
かれ、適切な診断や質の高い医療を受け
にくい結果、隔離や家族に見捨てられる
事、深刻な貧困に繋がっています。つまり、
女性のハンセン病患者・回復者は、弱い立
場である女性の中にあって最も弱い立場に
あるのです- - -中略- - - 
国連障害者権利条約 という条約がありま
す。障がいを持つ人が、人が持つ全ての権
利を等しく行使できる事を保障しています。
しかし、ハンセン病に対する差別的な考え
の場所では、ハンセン病による障がいを持
つ人をも含み実行していくことは課題なの
です- - - 中略- - -
教育的なアプローチで立ち向かい、時代
遅れの認識を一掃していくことが必要で
す。偏見・差別が一掃されるまで、 新しい
世代が生まれる度に、メッセージを繰り返
す必要があります。開発支援や女性の社
会的、経済的権利向上に努める団体は、
女性のハンセン病患者・回復者を重要な
対象として認識すべきです。Nora Groce教授、

レオナルド・チェシャーディスアビリティ＆インクルーシ
ブ開発センター所長

女性のハンセン病患者・回復者は未だ
に村八分にされています。三重の不利
益をなくすためには、この状況を改善
しなければならず、明確な目標を持っ
た教育プログラムを継続実施していく
事が求められています。

ハンセン病に伴う偏見

ハンセン病に対する偏見は最も排除しに
くく、強い影響力を持ち、そのため早期
診断・治療を困難にしています。

事例ー２
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事例ー３
モミナさんにとって、ハ
ンセン病に罹ることは、
肉体的に衰弱することに
留まりません。それは家
庭生活という生活の安定
を失うことを意味してい
ました。彼女はバングラ
デシュのガイバンダ地区
に住んでおり、そこには
ハンセン病を離婚の正当

な理由とする1898年の
「らい病法」が2011年の

廃止まで存在していたか
らです。ハンセン病に対
する偏見のため、ご主人

は彼女と離婚し息子と3人

の娘を連れて彼女の元を
去りました。彼女はホー
ムレスとなり、貧困を余

儀なくされました。
診断の遅れから、モミナ
さんの足には末梢神経障
害が残り、動き回るのが
不自由になりました。

遠くまで歩くと潰瘍がで
き、そこに感染して更なる
障がいに発展する危険もあ
ります。こうした状況にも
かかわらず、「極貧女性の
ための食糧安全保障」プロ
ジェクトの援助を受け、数
頭の家畜を得て、今では少
額ながら収入を得ていま
す。同様に重要な事は、彼
女は今、互助グループの他
の女性たちからもサポート
が得られていると言う事で
す。

「私が最初にハンセン病と診断された

時、叔母のようになってしまうのではと心

配しました。叔母もハンセン病で、状態

がひどかったからです。彼女の現実が自

分の現実になると思ったのです。それに

私には既に自尊心を酷く傷つけられた

いうもっと深い傷もありましたから。

女性は身体の見た目を気にすることが多

く、社会的価値も一般に低く、他人が自分

を偏見の目で見ることでセルフスティグマ

に陥りやすいのです。このため受診を拒

んだり、他人に過度に依存したり、引きこ

もったり、自尊心をなくす、更には自傷行

為にまで及ぶ事があります。

Woman in self-help group, Niger

Mother and daughter, Woreda II slum, Addis Ababa, Ethiopia

最高に体重が増え、落ち込んで、体調
も最悪だった時の元夫の態度が原因
となり、それは悪化しました。自分の価
値にも、ハンセン病であってもニコルと
いう自分を失うことはないのだ、という
事実にも、気づいていなかったので
す。」 Nicole Holmes, IDEA counsellor and

support group coordinator, USA 
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ハンセン病患者への差別

世界ハンセン病団体連合(ILEP)の調査

によれば、約19の国にハンセン病患者・

回復者・家族を差別する法律が今もあり

ます。その適用範囲は結婚、離婚、居住

資格、雇用に及んでいます。

近年、数か国がこうした差別的な法律を

廃止しています。エジプトは廃止を現在

検討しており、インドでも法律委員会が規

則の見直しを行っています。

イタリア、日本、インド、ブラジルなど、世

界中の国々で、ハンセン病への偏見か

ら、患者を隔離する政策を取りました。差

別法が廃止になった後も、差別はまだ起

こっています。しかも、患者、回復者だけ

でなく、彼らの家族までが教育や医療

サービスを受ける事が出来ないのです。

ここでも、女性は特にその影響を大きく受

けています。

事例ー４
2000年に中国の田舎で生
まれたXiao Yunにとっ
て、ハンセン病の偏見と
差別は日常のことでし
た。そのため、彼女は地
元の公立小学校に通うこ
とができませんでした。
彼女自身は病気ではあり
ませんでした。しかし、
家族にハンセン病患者が
いたため、ハンセン病の
村として指定された
Dahuodi村に住んでお
り、そこには公立学校は
ありませんでした。　
2004年になりようや
く、村の子供たちへの教
育が始まりましたが、一
人の教師が全学年と全教
科を教えていました。
2014年3月に地元の政府
がDahuodi の子供たちを
公立Shisun希望小学校に
受け入れることを承認し
ましたが、既にそこで学
んでいた生徒の親たち
は、このニュースを歓迎
しませんでした。

自分の子供たちが危険に
さらされる、という恐怖
を持ち、80人以上の生徒
が他の小学校に転校して
いきました。校長ともう
1人の先生以外は、先生
たちもハンセン病村村の
子供たちを教えることを
拒否しました。子供たち
は仲間はずれにされた
り、らい病という意味の
「laizi」という言葉でな
じられたりしました。あ
る時には、教室に糞尿が
置かれていたこともあり
ました。

ハンセン病の親も、親で
あれば誰でも、息子に教
育を受けさせるよう力を
尽くします。資源の限ら
れた国では特にそうでで
しょう。

When Rachana contracted leprosy she was thrown out of her in-laws’ house. She now campaigns for the rights of people with leprosy.
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何をすべきか？

1. 感染の広がりを防ぐ

世界保健機関がすべきこと 

●　全ての調査データは女性・男性、子供
　　・成人に分類し、障がいの有無に関す
　　るデータも同様に分類する。

●　患者の周囲の人々を積極的に調査し、
　　早期診断・治療につなげる

●　女性が医師の早期の診療を受けられる
　　 ようになる、目標を立てる；全女性患者
     中の目に見える障がいを持つ割合は、
     男性の場合より高くならず、同じ傾向で
     減少していくこと

●　国毎に女性患者の発見の遅れを分析
　　し、良い具体例をを共有する

●　男女の違いを配慮した政策や用語を考
　　案する

国がすべきこと

研究者が成すべきこと 

●　携帯電話を使った患者の発見や、文

　　化を考慮した保健教育やサービスと

　　いった、女性に医者にかかる事を躊躇

　　させるような障害をなくす方法を考案す

　　る.
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国連がすべき事
●　持続可能な開発目標（SDGs）を立案す
　　る際には、障がいを持っていたり、ハン
　　セン病またはその他の顧みられない熱
　　帯病に感染するリスクのある人たちが　
　　必要な保健サービスを利用できるよ
　　う、特定な目標を立てること

●　国連ウィメンは、ジェンダーと障害に関
　　する専門知識を、国のハンセン病プログ
　　ラムと共有する　

●　ユニセフは、その保健プログラムの中
　　で、ハンセン病のような顧みられない熱
　　帯病に対しては、男女差を配慮したア
　　プローチを優先させること

●　女性の早期発見を妨げる障害を特定
　　し、女性が早く医師の診察を受ける事
　　が出来るような戦略を立てる。また、国
　　レベルの全てのデータは性別に分けて
　　報告する。

●　新規患者中の目に見える障がいを持つ
　　者の割合は、大人の男性、女性、少
　　年、少女の４グループに分けて算出す
　　る

●　母子保健プログラムや女性に重点を置
　　いた社会構造造りと協力し、女性の間
　　のハンセン病に対する意識を高める

NGOがすべきこと

●　男女の違いにに配慮したハンセン病プログ
　ラムを組み、保健教育、サービス提供、アド
　ボカシー、モニタリング、　評価等を含むあ
　らゆる面で、女性の患者、回復者の参加を
　確保する



「早期診断・治療を妨げる主な障害は、保

健サービスの欠如だけでなく、ハンセン病

の初期症状に関する認識の欠如でもあり

ます。経済的に家族に依存し、ほとんどの

時間を家で過ごす女性には、この認識の

欠如は特に著しい問題です。

加えて、エチオピアではまだ、ハンセン病

は遺伝病であり、神からの呪いだと思って

いる人が多くいます。ハンセン病患者とそ

うでない人との結婚は、不可能とまではい

かなくても非常に困難です。そして女性が

ハンセン病になった場合、それが理由に

よる離婚は当然と見なされています。

ハンセン病に関する積極的な保健教育と

意識向上プログラム、効果的なセルフケア

－と身体的リハビリテーションプログラムの

実施が望まれます。ハンセン病による障が

いは、偏見・差別を増長するからです。

Tadesse Tesfaye、エチオピア国立ハンセン病患者協

会（ ENAPAL

●　国連人権高等弁務官（UNCHR）は、ハ
　　ンセン病患者とその家族に対する差別
　　の一掃に関する原則とガイドライン中、
　　女性に関連した項目が実行されている
　　か報告する

●　各国政府は、ハンセン病に対する差別
　　的な法律を廃止すること。婚姻の無効な
　　ど、女性に特に不利益に働く法律もあ
　　る。

●　NGOは、ハンセン病による障がいを含

　　む障がいを持つ女性グループの能力強
　　化を支援し、彼女たちの権利を守る活
　　動をする。

3.　社会復帰を妨げる障害を取
　　 り去る

●　世界レベル：世界保健機関は、ハンセ
　　ン病による後遺障がいの数と種類を、
　　年齢と性別でモニターする。

●　国レベル：保健省は女性にも男性にも
　　利用しやすいサービスを確保する。ハ
　　ンセン病による後遺障がいを持つ人の
　　満たされていないニーズを調べ、性差
　　をに配慮したハンセン病リハビリテー
　　ション・障がい予防プログラムを、より包
　　括的なＣＢＲに統合していく

2.　ハンセン病による障がい発生
　　を予防する
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