第３章　親として子供の生活を支える
はじめに
まず、ある障害のある子供とその家族の風景を描いてみます。そこから、障害ある子供の周囲の環境調整を中心として障害のある子供をその親が支援するとはどういうことか、さらに、障害のある子供もその家族も、それぞれが自立した自分らしく生き生きとした人生を送ることを念頭におきながら、障害のある子供に対し親が担う役割について整理してみたいと思います。
第１節　ある障害のある子供とその家族の風景
　太郎君は、特殊学級にかよう小学校２年生です。特殊学級は学区外の小学校にあるので近所に顔見知りはほとんどいません。太郎さんは、両親及び学区域の小学校にかよう花子さんというお姉さんといっしょに、郊外のベッドタウンで暮しています。近所にはおじいさんとおばあさんが住んでいます。
　太郎君には言葉をはじめとする知的な発達の遅れがかなりあります。しかし、それよりもお母さんを悩ませるのは、しょっちゅう行方不明になったり、バスのなかで落ち着きなく動き回ったりすることです。知らない人の家にあがりこんでしまっているところを発見されたこともあります。同じ特殊学級の先輩のお母さんによると、これは太郎さんのような障害には良く見られる症状だそうです。

でも、そんなことを知っても、お母さんにはなんの意味もないように思います。太郎君といっしょに町にいるといつも変な眼でみられているような気がしますし、実際に文句をいわれたりすることもたびたびです。外見からは太郎君に障害があるとはわからないので、世間の人からは「よっぽどしつけの悪い子供だ」とみられるようで太郎君といっしょのときはいつもびくびくしてしまいます。どうにも困ってしまうときは、市の緊急一時保護という福祉サービスを利用して太郎君を預けることもあります。でも、「特別な理由がないと使えない」といわれているのと、世間のひとからは、「家族なのに・・」と言われそうで、積極的に使うのにもためらいがあり、お母さんは一時も気の休まるときがないと感じています。
　太郎君のおじいさんとおばあさんは、同居はしていませんが、近所で暮しています。長女の花子さんが生まれたときは、あんなに喜んで育児も手伝ってくれたのに、太郎君には、ほとんどかまってくれません。はっきりといわれたことはありませんが、障害のある長男を生んだのは嫁の責任であると思っているのかもしれません。

お姉さんの花子さんは、なにかと理由をつけて祖父母の家に、遊びにいっています。自分の家にいると、太郎君のことをみていなさいといわれるのがいやなようです。弟としての太郎君がかわいくないわけではないようですが、それでも近所の同級生には太郎さんのことを知られたくないともおもっています。
　太郎君のおとうさんは、サラリーマンで忙しく働いてます。景気も悪く、仕事も大変です。お母さんが太郎さんのことでノイローゼ気味なのが気にはなるのですが、でも、気持ちにも時間にも余裕はありません。でも、ときどきぼんやり考えるのは太郎さんの将来のことです。２０才になったら障害年金とかもらえるそうだけど、太郎君がひとりで暮らしていくとしたら生活費にも足りないだろうし、太郎さんは一人暮しはおろか、どうせ就職も結婚もできないだろうから、やはり入所施設とかにはいるのが一番いいじゃないかな、とか。

　最近、太郎君の行動に変化があります。外にでたがらなくなり、１日中、同じような遊びをしながら過ごしています。いろいろ外で問題をおこさなくなったということで、家族はみんなほっとしています。でも、お母さんにはそれはそれで心配があります。おとなしくなったかわりに太郎さんが生き生きとした表情をみせることもほとんどなくなりました。いつもおどおどとしているようにみえ、好き嫌いもはっきり表現しません。そのくせ、なにかあると大きな声をあげたりしてパニックをおこし、自分の頭を叩きます。

いったいどうしたのだろう・・でも、お母さんの新たな悩みを相談できる人は家族の中にはだれにもいませんし、お母さんも、時間に余裕ができたので花子さんの友達の親と楽しむ機会が増えたりして、これはこれでいいことだ、と自分に言い聞かせることにしています・・・　

　（これは現実には存在しない架空の家族の話です。）
第２節　パートナーとしての尊重
　障害のある子供を生んだ母親の多くは、自分自身が障害をもったような気持ちと状態になります。自閉症等の生まれてすぐにはよくわからない、外見では判断がつきにくい障害の場合には障害の認識と受容もままならないのに子供の介護等で疲れ果て、同時に周囲の偏見などにも対処しなくてはならない母親は、障害の当事者に似た孤独と無力感に苛まれがちであり、パートナーとしての父親の支援は重要です。
　多くの家庭では、生計を支える主たる柱は父親です。しかし、「生計を支えている」ということで、母親のほうが遠慮しすぎてはいないでしょうか。父親にも協力をもとめ、子供のことについて、自分の悩みについて、生活のこと等について率直に相談し巻き込んでゆく姿勢が、母親のほうにも必要です。

こういったことは母親が仕事をもっている場合でも同様です。それは、夫婦がそれぞれを互いをひとりの人間として、パートナーとして認めるということでもあります。仕事と家庭の間で悩むありのままの姿を受け入れてもらえないと、父親も行き詰まってしまうでしょう。障害のある子供と暮していくことを前提にして、いままでの人生の棚卸を行い、生活の座標軸を組みかえてゆける本当のパートナーシップが求められます。
第３節　家族という社会の関係調整
　親子というのが子供にとっての最初の人間関係であるならば、家族というのは、最初の「社会」であるといえます。母親が子供の障害を受容するためにも、夫婦の親である祖父母との関係は特に重要です。

特に父方の親は、子供が障害をもったことの責任が母親にあるように非難してしまうこともよくあることです。これは母親としては特につらいものですが、息子である父親がいかにこの障害をもった子供をかけがえのない存在として愛しているかを祖父母のまえで語り、実際にもその姿を見せるような働きかけも必要かもしれません。
　障害のある子供の兄弟姉妹の問題については、どうでしょうか。障害ある子供が生まれたときは、ついその子供のことで無我夢中になり、兄や姉については、どうしてもしわ寄せがきてしまいがちです。

それ自体は避けられないときもあるかもしれません。ですが、せめて他の兄弟姉妹のことも平等に愛しているということをおりに触れてきちんと言葉にして伝えてあげなくては彼らも辛いでしょう。親は、障害ある子供の兄弟姉妹が、自分たちと同じく障害のある子供を介護する側であることを期待します。しかし、彼らは、介護者である前に、まず平等に自分たちの子供であるということを忘れてはなりません。

　障害のある子供に弟や妹が生まれることもあります。そのとき、父親は、少なくとも出産と育児の負担の多くは母親にかかるであろうことを良く念頭においたうえで、まず、母親の本当の気持ちを確認してそれを支え、現実的な対応についてよく話し合うことが大切です。
第４節　障害のある子供の内面を育む
一般に、人間関係のなかで相手のことを尊重しながらも、むやみにその意向に振り回されたりすることなく自分の意思を伝えてゆくためには、自分自身の心の中に、「自己信頼」とか「自尊感情」といわれるものがきちんと備わっている必要があるといわれています。そして、とりわけ障害のある人にとっては、障害をもっていても生き生きとした生活を送り、さらに将来ひとりの人間としてそれなりにきちんと自己主張したり選んだりする力を発揮するには障害の重さよりもこの自尊感情の形成が大きく関係しているようです。
自尊感情はどのようにして育つのでしょうか。人間には生まれつき、他の人間と親密に交わりたいという気持ちがあり、それが対人関係を生みます。対人関係において一人の人間として尊重され愛し愛された経験、特に乳幼児期における他の人間との親密な時間の共有が、自尊感情の形成の基礎です。親が障害のある子供の自尊感情の形成に果たす役割の大きさが理解されると思います。
もちろん障害の原因と自尊感情とが関係があるわけではありません。また障害の症状の現れ方には個性も大きく影響し、育て方とも直接的なつながりは薄いといわれています。しかし、自閉症や知的障害における強い行動障害や自傷行為、反社会的行動等のある人とその人の自尊感情の低さは関係があるのではないかと考える人はいます。
　障害の原因を母原病としたり全ての介護責任を家族に背負わせるような誤った考えとははっきりと決別する一方で、しかし、言葉や身辺自立とかに対する療育にのみ囚われることなく、親として障害のある子供の内面を育むことには自覚的に取り組むことは忘れてはならないことだと思います。

第５節　子供が大人になり親が支援する
　障害があってもなくても、子供はいずれ思春期を迎え、成人していきます。そうしたとき、子育てに一生懸命であり、苦労もした親ほど、子供の独り立ちは認めにくいものです。たしかに同年齢の障害のない人に比べ、障害のある心身の機能については、部分的には年齢相応ではないかもしれません。しかし、全体としては、年齢相応の「大人」であるという認識をもたなくてはなりません。

「大人」は、自分のことを自分で決める権利をもっており、どんなに重度の障害で心身の介護をうけていても、それゆえに身の回りのことがひとりでできなかったとしても、その人の人間としてその意志と選択は、まず尊重されるべきです。仕事、独立した生活、結婚、出産すべての人生の局面において、まず本人の意志が尊重されたうえで、それが現実的に可能かどうか、可能とするにはどういうサポートが必要なのか、といったことがその順序を違えず慎重に検討されなくてはなりません。
　また、障害のある人が成人しても介護が必要であるとしたら、その責任は一方的に親に押し付けられるべきではないし、逆に、その人の人生や障害基礎年金や障害手当当を含むその人の収入財産は、その人本人のものです。残念なことに、日本には、障害のある人が成人しても家族に扶養責任を負わせる制度がまだまだ残っています。また、制度だけでなく、人々の、そして親自身の意識の中にも根強くあるようです。こういった制度や意識が、障害のある人を社会全体が支え、障害のある人もない人も、自立して生き生きと暮らせる社会を作ることを妨げています。
第６節　親の役割とはなんでしょうか
　ここまで考えてきて、そうすると、障害のある子供に対する親の役割、そして、とるべき姿勢とはどんなものなのでしょうか。すこし整理してみたいと思います。
　子供に対して親が果たすべき役割というのは、子供が障害を持っていてもいなくても基本的には同じです。障害のある子供との生活をなにかまったく特殊なことであるかのように考えることは誤っています。しかし、障害ある子供と暮らすということは、彼らが受けている様々な社会的制限をいやというほど感じるということです。障害のある子供の参加を前提に考えられていない多くの社会的しくみや制度、周囲の人たちの態度が、バリア（障壁）になっています。
　子供が障害を持ちながらも自分なりに人生を楽しみ成長してゆくことを妨げるのは、心身の障害そのものよりも、こういった社会環境のバリアのことが多いのです。障害のある子供の親は、好むと好まざるとに関わらず、障害のある子供と社会環境の間に立って、それを調整してゆく機能を果たすことになります。

親が障害をもった子供とその環境（親自身も環境の重要な一部です）に対する調整役としての役割を自覚してそれを積極的にひきうけようとするかどうかが、環境のバリアの高さが大きく変え、さらに親自身の生活を前向きに変える契機ともなりえるかもしれません。

周囲との軋轢を単に怯えたり避けたりするのではなく、その場で障害の説明をして周囲に理解を求めたり、場合によっては、あらかじめ近所にそういう説明をしておくとかの対応も可能かもしれません。障害のある子供でも安心して公共交通や施設を利用できるようなしくみや工夫を提案したりすることだって考えられます。深呼吸して、少し視点を変えて、半歩踏みだしてみる。子供を変えたり自分が我慢したりするだけではなく、環境のほうにも働きかけてみるという姿勢をもつことも大切ではないでしょうか。
　社会的な意識や制度がかわるには、違った立場の人たちどうしの相互理解と共感がひろがることが必要です。それには、家庭内や障害の家族同士の関係を超える地域でのつながりや活動の場も作らなくてはならないでしょう。

障害のある人もない人も、関係者もそうでない人も、立場を超えて同じ市民としての連帯と協働のもとに、障害のある人もない人も暮しやすいまちづくりが求められていますが、障害のある人と社会環境のあいだで調整役を果たしてきた親にも大きく貢献できるテーマなのではないでしょうか。
　日本の障害福祉も、障害があっても特別な施設などにはいらず、必要なサポートを受けながら普通に暮らしてゆく在宅福祉への転換期を迎えています。しかし、それは、成人した障害のある人が家族と一生同居し、その保護をうけるということではないはずです。障害のある子供が大人になったら、親も大人としての人格を尊重し自立を妨げない。一方で、障害のある人の支援者として理解と交流を図り、同じ地域の市民として人間としての当たり前に暮らす権利と環境を守る。親の役割もライフサイクルによって変わってゆく必要があるのは、しかし、障害があってもなくても同じですね。
＜学習課題＞

１　環境のバリアにはそれぞれどんなものがあるでしょう？列挙してください。
２　地域の福祉事務所にいって障害をもっている子供とその家族を地域で支える福祉サービスにどんなものがあるか、調べてみましょう。
３　所得保障としての障害年金や公的扶助、福祉サービスのための支援費支給の制度や運用において、障害のある人の主体性と自立を妨げている点があればあげてください。
＜参考文献＞

ともいくクラブ　編　「明日へのリスタート」　（ともいくクラブ　２０００）
＊障害のある子供のお母さんたちが作った自分達のためのガイドブック。
Ｓ.ヨーランソン、A.ヴァルグレン、S.バルイマン　「ペーテルってどんな人？」（大揚社　２０００）　　　＊知的障害のある人の内面世界を知るための好著。
鯨岡峻「関係発達論の展開」（ミネルヴァ書房　１９９９）

＊親子、人と人との関係を深く考えたい人のために。
Ｂ.スポック・Ｍ.レリゴ　「スポック博士の心身障害児の療育　　親のためのアドバイス」（岩崎学術出版社　１９７２）


＊障害のある子供を持つ親のための古典的名著。

＜参考ホームページ＞

イナッフ・フォア・トゥデイ？　http://www.eft.gr.jp/

*「障害のある人と共に生きる」がテーマです。心のバリアフリー市民会議のページもここにあります。
