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岡部耕典

障害児の親と地域生活支援～共に暮らし、子供の生活を支える

問題意識

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る。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ある。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、親も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はないだろうか？
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います。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おねえちゃ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。）
パートナーとしての尊重

互いをひとりの人間として、パートナーとして認める

母親の当事者に似た孤独と無力感

父の孤独

パートナーとして父親が支援する重要性

母親が父を巻き込んでゆく姿勢

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パートナーシップのありかた

家族という社会の関係調整

親子は子供にとっての最初の人間関係

子供にとって最初の「社会」は家族

祖父母との関係、特に父方の親との関係→父の役割

兄弟姉妹へのしわ寄せの問題→彼らは介護者である前に、まず平等に自分たちの子供

弟や妹が生まれる→生れる本人と生む性としての母親の尊重

子供の内面を育む

親は最大の権利擁護者（の可能性）と権利侵害者（の可能性）を併せ持つ

自己信頼や自尊感情の問題→最初のアドボカシー

自己決定の礎

繁合希求性（鯨岡峻）＞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

関係障害（小林隆児）＞二次障害・作られた障害としての強度行動障害

支援者としての親

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傾向

ノーマライゼーション→障害者は年齢相応の「大人」として遇されなくてはならない

身体障害＞自己決定による自立（立岩真也）

知的障害＞失敗する権利も含めた自己決定権（平田厚）

障害当事者の「生活」を支える権利の構造
生活（自立・自己決定）

=======================

経済行為（マネジメント）


＝資本主義・自由主義







・自由平等の保障







・自らの力で生存を確保







・市民相互の関係は自由意思に基づく契約

=======================

介護（ケアマネジメント）


＝自立の前提となるスペシャルニーズ

=======================

介護をうける権利



＝社会保障法・介護保険法・サービス権利法？

=======================


基本的人権・生存権



＝憲法

=======================

自然権

当事者と支援者の間のファクター
エンパワーメントempowerment　
内面の力を育む（ソロモン）・権力を分け与える（フリードマン）

支援support　
どんなに重度であろうとも本人の意志が尊重され、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ること

権利擁護advocacy　
「気持ちに寄り添い汲み取ること（近藤秀夫）」「うけとめつつ張り合うこと」（藤田進）「パターナリズムと紙一重の寄り添う力」（平田厚）　　　×代行　△代弁

環境バリア　:　障害の社会モデル
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

支援者 :　支援者としての親
障害のある子供と社会環境（社会の意識や制度）の間に立って、それを調整してゆく機能

啓発活動・しくみや工夫の提案

生活支援とアドボカシー





　　 <personal>　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　<system>



サポーター（生活支援者）
母親？



　　パーソナルアシスタンス




エンパワーメント

支援者　　
　　（うけとめつつ、はりあう）
　　 当事者



エンパワーメント



アドボケ―ト（権利擁護者）
父親？



　　権利擁護センター

※自立生活センター（CIL）の役割は両者を兼ねるとされる。


アドボカシーとケアマネジメント

自尊感情

社会生活力





情報


評価（および評価情報）提供



資源創造（発掘・組合せ・新設）



利用支援





リーガルアドボカシー





社会的コンセンサス




社会資源創出
アドボカシーは、ソーシャルアクション、資源創造へ

社会資源は、発掘し、組み合わせ、創造するもの

●適切なニード





←アセスメント

●制度（法律）上の根拠

●ストラテジーの立案




←ケアプラン

●共感（ロビー活動・マスコミ・ネット・市民）

←ネットワーク

●あくまでもニードと当事者主体

●「我慢強い・我慢強い・我慢強い」（立派な弁護士の３つの条件byトーマス・K・ギルフォール）

現在の関心と活動
研究テーマ

社会政策、アドボカシー、自立生活運動、障害者権利法、ソーシャルワーク

※支援費制度下における福祉サービス利用のアドボカシーシステムとスキル

※参加型社会（アクセス権）から共生連帯社会（サービス受給権、P&A、DDA法、LSS法）

地域活動

●ゲストアシスタンスカード

●位置検索システム＞災害弱者のための防災システム

●セルフアドボカシ―＆エンパワメントワークショップ

●障害者ケアマネジメントネットワーク

●親の会の改革

心のバリアフリー市民会議

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コミュニティを作る。

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」がテーマのインターネットサイト。心のバリアフリー市民会議のページもここにある。
ケアマネネジメント





アドボカシー





グレートマザー





パターナリズム





セルフヘルプ





援 助








セルフ


マネジメント





グレートマザー


　　  or


パターナリズム








