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■はじめに

■自律／自立ということ

走れ一輪車

良く晴れた日、年末の公園
人恋しくて遊具に突進した亮佑に
女の子たちが一斉に冷たい目を向ける
（まるで意地悪な女学生のよう・・）

いつもながらのこと
なんどでもくりかえされていること
やりきれない思いとともに
のどの奥の冷たいものを飲みこむ

と、そのとき、亮佑は！

先ほど打ち捨てた一輪車にまたがると
ベンチの端を掴み
軽く前後にペダルを漕ぎ！
勢い良く走りだす

その姿は風のよう
女の子たちが軽く息を飲む目前を
歩道を
落ち葉の上を
疾走し
坂を登り
階段を（！）駈け降りる

青い空の下
冷たい風に
頬を赤くして
満面の笑みで
自慢の電車を右手に
木立を駈けぬけ
花壇を巡り
走り
曲がり
停まり
走りだす

絶妙のバランスで
軽やかに力強く
「自立」の喜びに溢れ
走り抜ける

岡部亮佑
自閉症
愛の手帳２度 
成人式まであと１１年

どこまで一輪車は疾走するか
どこまでその一輪車についていけるか

するりと公園を抜けて車道を突進
一輪車を追いながら考える

一輪車は走る
絶妙のバランスで軽やかに
転んでも倒れても

いつまでも
どこまでも

私が死んだあとも
■自律／自立のための支援ということ

「保護者としての親」から「支援者としての親」へ　

ＡＤＯＶＯＣＡＣＹ
わたしは、あなたから、奪わない

わたしは、あなたから、プライドを奪わない

わたしは、あなたから、お金を奪わない

わたしは、あなたから、選び、迷い、納得して危険を冒す自由を奪わない

わたしは、あなたを、支えたい

わたしは、あなたの自分自身を大事に思う気持ちを、支えたい

わたしは、あなたの生きる力を、支えたい

わたしは、あなたのサポートを受ける権利を、支えたい

わたしは、障害のある当事者ではなく、障害児の親という当事者

わたしは、息子の最大の権利擁護者にして、最大の権利侵害者

わたしは、息子が２０歳になったら、保護者ではない

わたしは、息子が２０歳になったら、支援者になる

わたしは、息子がいくつになっても、自分もまだまだ成長し人生を楽しむ

わたしは、息子がいくつになっても、いつまでも彼と家族を愛する

わたしは、わたし　あなたは、あなた（しかし、かけがえのない　あなた）

わたしは、あなたを変えるのではなく、社会を変えなければならない

わたしは、全ての人が、その人それぞれのかけがえのない人生を、保障される社会を望む

全ての障害をもつ人のために

地域自立生活のためのバリアフリーとパーソナルアシスタンスを求めたい

図２．１　福祉サービスにおけるアドボカシーのメカニズム


■「知識・仲間・勇気」ということ

自立生活を想う

亮佑は９才、自閉症で重度の知的障害をもっています。これから約１０年間、その彼の主体性と自発性をたっぷり育みます。同時に、その間は彼を愛し尽くし、１０年後にはもうゲップがでて自分も子離れするようにします。それまでに地域でネットワークを作り、愚息の介助人、ともだち、シンパ、愛人？の輪をはりめぐらします。役所とはいろいろあるだろうけど粘り強く働きかけ、介助費用をゲットして、ホームヘルパーをはべらし、ガイドヘルパーを付き従えます。
そして１０年後、成人式のころにはだいたい準備は完了させたいものです。措置から契約だとか、社会福祉のキソコウゾウが滑ったころんだとか、それまでにはいろいろあるだろうけれども、また、障害版介護保険の導入も心配だけど、そこはそれ。彼は彼。

そして、１０数年後、密かに用意した車で２０分以内のアパートかグル－プホームに、強力なサポートグループと共に亮佑は暮らし始める・・もちろん、「世帯主」は、本人です。
サポートグループは、優秀で心意気がある専門家、盲導犬のように愚息に忠実でたくましく優しい介助人、愚息を愛してやまない地域のひとたちと友達たち（障害あるひともないひとも）からなります。そしてわたしたちも親もその一員・・・２０歳までは、保護者、しかし、２０歳すぎたら、親は子供の援助者になろう。

そして・・・み～んなが、力を合わせて、強力に、強烈に、粘り強くゴネます！

ちいきのじゅうみんとしてしょうがいあるひとがひとりぐらしをしてるのにぎょうせいはそれをみすてるのかひとのいのちはなんなのだかいごてあてよこせ２４じかんかいごにんつけろかれらがあたりまえにまちでくらすにはあんたがはだかでまちにでられないようにひとのえんじょがひつようなんだほんにんしゅたいじりつせいかつけんりようごじゅげむじゅげむごくうのすりきれ・・・

　制度がどうなっていようが亮佑は生きていかねばなりません。それまでに貯めたリソース全開で、十分な介助者費用と介助者自選の権利を獲得します。そのためには、道ゆくひとには花を配り、隣近所とは口角泡をとばして議論し、座り込み、ビラをまき、ハンストだってやろうかな？

　入所施設なんていらないです。作業所だっていりません。役所では「入所の順番待ち」で卑屈になり、親の会では、子供が作業所の人質とられてなんにもいえない、そんな今までみてきた「先輩」たちの暮らしなんてまっぴらです。亮佑は、地域で・あたりまえに・暮らすのです。

　あたりまえに食堂（ファミレスかな？）でご飯を食べ、あたりまえにプールで泳ぎ、あたりまえに買い物し（コンビニかな？）彼は生活を自分で選び暮します。彼の主人は彼自身です。しかし、同時に、必要なときにはいつも影のように介助者が従います。重度の知的障害・自閉症者があたりまえに暮らすには、空気のように自然に介助者が必要です。

　目の不自由なひとの盲導犬に、「月で使える時間を決める」というのがおかしいなら、重度の知的障害者・自閉症者に介助者の目的・用途・時間を制限するのはおかしいことです。
厚生労働省の決めた通達の「介護時間に上限をもうけず」という１文を守れ！「全身性障害」に重度の知的障害や自閉症を含めよう！


　同じような自立生活者とその支援者が、全国に散らばる姿を夢見ます。それぞれが手をくみ、協力しあうのです。最大の武器は「知識・仲間・勇気」です。あの市は、どれだけ介護助成をだした、あの県はこういう制度を作った、全ての情報の「いいとこどり」を自分の地域で叫び、その獲得した実績を他の地域にしらせて、また実績を増やします。国や地方の行政中枢部にもシンパとスパイを張り巡らし、どんな情報も即時入手です。遅れた地域には、とびっきりの自立生活者と腕利きの介助者をセットにして「投下」もしちゃいます。

　親どうしの慰めあい、なんてもういたしません。施設作りに苦節１０年と各自１０００万、というのもやりません。問題行動の除去という錦の御旗で我が子の自発性と主体性を奪い、親元にしばりつけ、年金を横取りし、最後には・・・「うちの子は、おとなしくてね、街がきらいなんです、もんだいこうどう多くてね、とってもよそサマにはやれない」、そういうひとたちは１０年後にもいるかもしれない。そして、その巌のように頑なな心をわずかでも開かせるには、我が子と同じ障害をもった仲間が生き生きと暮すまぶしい姿しかないのです。


　旧世代の親の会活動は、そこにこそ基礎構造改革が必要なほどに制度疲労を起こし、混迷を深めているようにも見えます。かつての夢の作業所は、親の口過ぎの場と化し、グループホームつくった仲間とは、「仲間割れ」、親がつくった入所施設で、人権侵害・・・でも、IL（自立生活運動）の人達は教えてくれました。「まず、自分が暮らすこと。それが、力です。そこにお金も人も制度改革もついてくる。」と。この順番を違えてはならないのです。なにか作らなきゃ、頼らなけりゃ、と思って、いつまでも保護者意識からぬけだせない私たち親は目からうろこです。ああ、「かたち」（施設）から発想したらあかん、当事者がここで暮らす・暮らしたい、そこから全てを逆算して、じゃあ、「いま・ここで」なにをすべきか。これが「支援者としての親」の発想です。


　ILの闘士がゲストの講演会でのこと。

専門家が主張しました。「施設から地域へというお金の流れをつくらねばならない」
「闘士」が、笑って応えます。「私は、お金の心配をしたことはない、自分が暮らすということでお金って生まれるのだから」
知的障害の息子をもつという母親が、すがるように聞きます。「身体障害の自立生活運動の人たちのように私の息子も自立させたい、どうしたらいいのですか」

「闘士」は、静かに応えます。「ああ、もう、私の自立生活センターには、知的障害の人も精神障害の人も列なしていますよ。」
・・・講演後、そのひとの車椅子を囲む親たちの列はいつまでも終わりませんでした。

重度の知的障害・自閉症の人たちの自立生活とは？本質的にはパーソナルアシスタンスを得て地域で暮らす肢体不自由の人たちの自立生活と変わるところはないと思います。

１　「自立生活力の根っこ」はぐくみ守ることに細心の注意を払う
２　支援者としての親の役割が重要（２０歳過ぎたら保護者ではなくなる、という自覚をもつ）
３　自立とは、ひとりぼっちではなく、手厚く信頼にたる個別支援体制が前提
　

スミマセン、わたしも、まだ、勉強しながら模索中の親ですが・・・「自立生活力の根っこ」とは、幼児期に形成される世界に対する基本的信頼感、そして、選択と自己決定のもととなる自尊感情であり、これは読み書きや身辺自立以前の問題です。学齢期は将来の自立生活むけての準備段階であり、支援者としての親は、ともすれば損なわれがちな当事者の「あたりまえの」社会経験を充実させる最大限の努力を払いながら、同時に、傷つきやすい当事者の自尊感情や自発性を損なうことのないような「丁寧さ」を持ちたいものです。

セルフ・アドボカシー＆エンパワメントに基づく障害者の権利擁護のメカニズム

コンシューマリズム・権利の実体的保障・権利の手続的保障・アドボカシー

コンシューマリズム(consumerism)・・福祉の受給者のアイデンティティの逆転


＝（まず）当事者主体

＝（続いて）福祉サービスの質と量の確保に着目した当事者主体　　　×市場主義

1 サービスを個人のニーズにあわせて提供する

2 利用者にとってのサービスの成果（outcome）を問う

3 ニーズの把握とサービス提供における利用者参加　　　　（Winslow1993）

実体的権利保障・・法的根拠

法律上の権利保障　憲法・民法・社会福祉法

⇔プログラム規定説・反射的利益

手続的権利保障・・現実的な対応


A)受給資格を扱う過程（基準化）


B)サービス内容を扱う過程（利用者本位）


コミュニティケア憲章 (Community Care Charter)


ギャランティ（Guarantee）

アドボカシー(advocacy)　　・・エンパワメントのメカニズム

【個人のエンパワメントの定義】（北野）

①個人が侵されている、諦めさせられている、奪われている主体性・目標・選択・権利・自律性・相互支援力・自治力を自覚し明確にする

②その心理的・組織的・社会的・経済的・法的・政治的阻害要因と対決して、問題を解決する力を高める

③さらに、さまざまな支援を活用する力を高める

【個人のアドボカシーの定義】（北野）

①侵害されている、あるいは諦めさせられている本人の権利がどのようなものであるかを明確にすることを支援する

　
②その明確にされた権利の救済や権利の形成・獲得を支援する

　
③それらの権利にまつわる問題を自ら解決する力や解決に必要な様々な支援を活用する力を高めることを支

援する

主体性（自尊感情）支援の実際
……高機能自閉症の少年に対する支援費ヘルパー利用援助

・谷間の障害・・・知的障害福祉法の対象外（発達障害者基本法も福祉サービスの根拠法ではない）

・医療＞教育＞福祉＞相談援助＞直接援助

・アドボカシー＆エンパワメントがめざすこと

＝本人への訪問面接と最終的なヘルパーの利用を通じ、医療（入院と投薬）教育（いじめ）で損なわれた自

尊感情をいかに回復するか。


■自律／自立支援と「グランドデザイン」
◆「社会福祉のパラダイム転換」と「利用者本位」の関係について

◇パラダイム転換(T.Kuhn)・・・・・・・・・・ひとつの世界を構成する大きな枠組が変ること

◇「社会福祉のパラダイム転換」（古川1997）・・生活の場としてのコミュニティ（「地域」）と、生活主体としての利用者を基軸にしていくことへの転換。

政策・・地方分権化と「政策単位の個人化」(藤崎200)

福祉・・社会福祉基礎構造改革と「利用者本位」（古川1997他）

運動・・自立生活運動と「当事者主体」（「当事者主権主義」：中西・上野2003）

「福祉のパラダイム転換」（岡部2003）

◇しかし、これは、行政と専門家と利用者の「同床異夢」（財政改革・個別処遇化・権利主体化）

※「利用者本位」と「当事者主体（主権）」は同じではない

※「地方分権」は最初から「国庫負担縮小」と表裏一体



.


.





「福祉改革と福祉と利用者の関係」（岡部2003）　　　

　　

◇８０年代以降の福祉改革における中央政府から自治体への権限委譲（＝補助金行政）の意味

「中央政府にとっては、年金のような受給者を法定化したプログラム（エンタイトルメント・プログラム）よりも、年次予算で措置される補助金プログラムのほうが、予算のコントロールが容易である」（西尾1993）
◇社会福祉改革における介護保険制度の意味とは？

・新しい社会保険制度の創設により、財務省（大蔵省）のコントロールを離れることができる


・一方で、国制度（社会保険制度）として、厚生労働省の権限・省益は最大限確保される

◇サービスの利用制度化（保育園・介護保険・支援費）とは？


・措置ではないので、利用料のコントロールは基本的には困難


・新たな財務省との摩擦　←「三位一体改革」（「金も権限も中央は手放せ」）が加速

◇「介護保険と支援費制度の統合問題」とは？

厚労省の考えた（だろう）こと…


・財務省のコントロールを離れ、しかし、省益は守りたい。


・もはや補助金行政の継続は困難。


　⇒　それには、「介護保険モデル」の強化とそこへの集約しかない。＝「統合と被保険者の拡大」



…しかし、依然それは「行政と専門家と利用者の同床異夢」であることに変りはない。

◇ここまでの枠組の変化


①　今年１～４月の厚労省と障害者８団体の話会い時点
＝「対等統合」モデル
…「介護保険への吸収ではなく、対等統合である」「介護保険制度の改革に意識の高い障害者団体を活用したい」

②　その後の社会保障審議会・障害者部会での議論
＝「介護保険の活用」モデル
…介護保険制度の根本からの見直しは無くなった。一方で、予防給付型＝医療モデル強化の見直しの姿が示される。

③　この秋から・・・



 ＝「被保険者の拡大」モデル
…「統合」はもちろん、「活用」すら言われずに、「単に介護保険制度維持のためには被保険者の拡大が　

不可避である。そして、被保険者の範囲の拡大に伴って、給付の対象を広げるかどうかが課題。給付対象の拡大によって（その結果として）若年障害者も介護保険の対象になる（だけである）」
④　１０月１２日社会保障審議会障害部会

＝「グランドデザイン」
◇「グランドデザイン」とは？

　
給付抑制と全国制度（省益）の維持（介護保険制度に統合されてもされなくても・・）

・エンタイトルメント（受給の権利の明文化）は極めて限定的

・補助金もださない
・実績のコントロールは、利用者個々人への給付抑制を中心に

コンシューマリズム（利用者主権主義）
 ⇒市町村主権主義


利用者の自己決定（素人主権主義）
 ⇒専門家主権主義


福祉多元主義（福祉ＮＰＯ・当事者団体）⇒民営化（営利企業・社会福祉法人・医療機関）


自立の概念の矮小化・・・就労が自立であり、自己負担が自己責任



支援(assistance)なき自立(independence)



自律(autonomy)なき自立(independence)



「私にとっての自立とは、自分の財布と相談しながら、自分の好きなときに飯を食うことだ。」

（社会保障審議会障害部会における福島委員の発言）

◆受給調整システムについて

◇措置から契約とは？

・制度モデルとしての「措置から契約」

行政手続モデルからサービス利用過程モデルへ（小林2002）

サービス利用過程・サービス提供過程・サービス費用提供過程
・利用者の立場からの「措置から契約」


　サービスの利用制度化

←サービス利用過程の領域


　現物支給の費用給付化

←サービス費用提供過程の領域

◇「措置の前提となる援護の公的責任＝支援費の支給」

事業者に対する「利用の契約」だけでなく、国家（自治体）に対する「受給の権利」のエンタイトルメントが必要。

受給調整システムを、受給権に基づく「受給契約（合意形成）制度」として再構成されなくてはならない。

◇マクロの財政論的割当供給とミクロの必要論的受給要求を結ぶ受給調整システム

サービス利用過程モデル（小林2002）に必要な「必要と割当の調整のための基準とメカニズム」（岡部2004a）
ミクロの基準・・・・・・必要のエンタイトルメント（判定基準）

ミクロのメカニズム・・・受給過程への利用者参画と受給支援（アドボカシー）

マクロの基準・・・・・・根拠のある予算（必要量の調査に基づく予算）

マクロのメカニズム・・・必要量の変動に対する調整（地域／時間軸）

◇割当に基づく分配と必要に基づく分配

介護保険の受給調整システム＝第三者判定モデル(岡部2004a)

…供給側からのコントロールが効きやすい「割当優位」の制度

①　利用申請より先に要介護認定が必要である

②　要介護認定によるサービス費用の受給量には上限がある

③　「抽象的・要介護度基準・第三者型」の給付判定システムである

④　給付抑制メカニズムとして応益負担がもちいられている

⑤　財源の地域／時間軸での調整のしくみが，ビルトインされている

支援費の受給調整システム＝交渉決定モデル （岡部2004a）

…利用者が必要を訴えやすい「必要原理優位」の制度

①　要介護認定制度がなく、利用者が希望を申請するとことから始まる

②　サービス費用の受給量には制度上の上限がない

③　「具体的・生活支援の必要度基準・利用者参加型」の給付判定システムである

④　給付抑制メカニズムとしては働きにくい応能負担の制度となっている

⑤　財源の地域／時間軸での調整のしくみが，ビルトインされていない

◆公平（equity）と平等(equality)

◇応能負担と応益負担

◇選別主義（資産調査によるスティグマ）

⇒（だれにでも・しかし薄く、の）普遍主義

⇒（必要な人に必要なだけ）積極的選別主義　(R.Titmuss)

◇集中的ケアマネジメント(intensive care management　:Ｄ.Chalis)


　　　　・・・ケアマネジメントは、対象を絞り、集中的に行うべき（1997年より英国は転換）

◇ふたつの「権利」・・権原と人権

ふたつの「基準」・・客観的基準と主観的基準

※「ベニスの商人」における「権利」と「人権」

社会サービスの給付のためには「必要の社会的構築」は必要。

しかしその方法は、「基準を厳密にすること・客観化すること」なのだろうか？

・「まず分けてみる・やむをえないものとして基準を使う」（立岩2004）

・手続き的権利保障：「利用者側からのプランの提示と利用者参画の保障」

（Person Centered Plan/Approach）
· 交渉過程の支援　(Advocacy)
◆社会モデル（Social　Model）
（UPIAS(Union of the Phisically impaired Against Segmentation 1986）

Impairment　：手足の一部、または全部の欠損、身体に欠陥のある四肢、器官または機構をもっていること

Disability　　：身体的なインペアメントをもつ人々を全く、またはほとんど考慮せず、そのことによって彼らを社会活動から排除する現在の社会組織によって生じる不利益、または活動の制約

◆介護保険制度と支援費制度の関係 （岡部2004b）






※　「グランドデザイン」の位置は？


※　「ケアマネジメント」の役割は？

◆専門性の問題

「優しさの名のもとに」（レスリー・マーゴリン「ソーシャルワークの社会的構築」明石書店）

「ソーシャルワーカーは、明らかに二つの方法を使い分けている。かれらはその介入を『エンパワメントをおこなう』ものとして描きつづけ、クライエントの自己決定による道義的な承認があると主張しながら、しかし、計画し、戦略を立て、指示し、コントロールする特権を捨てなかった。この新しい語彙（エンパワメント）によれば、ソーシャルワーカーが立てた計画に従うクライエントは、ソーシャルワークに「屈服」し「服従」したのではなく、それによって「力づけられた」のである。」（P.276）
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　　　　　　　約　束


××　××　様


　あなたが本当に困ったとき、苦しいときにはいつでもご連絡ください。なるべく早く、会いにいき、できるかぎりの力を尽くします。





　以上、確かに、お約束し、その証拠として、この証文をのこします。


２００４年 ×月　××日


岡部 耕典


連絡先


携帯電話　　×××-×××


携帯メール　××××××
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