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障害者自立支援法とケアの自律





　　　　　　　　岡部 耕典

■障害者自立支援法における福祉サービスの利用と給付の関係≒「利用者の主体性と権利性の後退」
　　介護保険制度の創設以来、日本の福祉の「基礎構造」は、利用契約制度／現金給付制度へと転換された。この利用制度化とは、すなわち、従来はあくまで措置権者としての市町村がおこなう行政処分に基づくものとされていたサービス利用決定を、利用者の選択と決定に基づき、事業者と契約をおこなって開始するものへと転換することであり、また、給付制度化とは、国や自治体が福祉サービスを必要とする者に対してサービスという現物を給付する制度から、サービス購入費用を給付する制度へと転換するということであると理解してほしい。

高齢者や障害者の制度「改革」にあたり、利用制度化というシステム変更は給付制度化と一対で不可分のものであるということが、どこまで認識されていたのであろうか。

一般の商取引においても「契約」というものは売り買いの合意形成だけで成立するものではなく、そのための「支払い」があってはじめて完結するものである。そう考えれば、「措置から契約へ」というシステム変更により「利用者本位」を求めるということは、補助金として自治体の裁量に委ねられてきた公的資金を給付として分配し、その使用をひとりひとりの利用者のイニシアティブに委ねることが含意されていなくてはならない。

利用者が必要な福祉サービスを購入可能とするに足る給付をうけることができなければ、本来「消費者としての利用者」の存在はありえないし、「利用契約」はサービスの質を担保しない。つまり、「利用者本位」という福祉サービスのコンシューマリズム（消費者主権主義）が実現するためには、そもそも「契約による福祉」の条件整備だけでは不十分であったということなのである。

しかし、社会福祉基礎構造改革と銘打ってうちだされた政策の過程においてスポットがあてられたのは、「契約による福祉」のみであり、その結果として整備されてきたのは、第三者評価や苦情解決、あるいは成年後見制度や福祉サービス利用援助事業といったそのためのサブシステム――その是非や効果はさておくとしても――のみであった。一方で、給付制度化されたことの意味については、「代理受領」という形式をとることにより曖昧にぼかされ、利用者が必要に足る公的給付を求め獲得するための重要なプロセスである「交渉」や「運動」はむしろ忌避されてきたといえるだろう。

支援費制度の「欠陥」は、まさにこのような点にあり、単純な意味での「財源問題」ではない。つまり、その「破綻」は、絶対的な財源の不足ゆえではなく、利用制度化されたにもかかわらず給付が措置制度のときと変らず反射的利益として構成されており、しかもそれを補うアドボカシーのメカニズムを欠いていたため、当然の帰結として顕在化する利用者の〈必要（ニーズ）〉を社会的に構築し、財政的対応を確保することができなかったためである。

それにも関わらず、支援費制度の「欠陥」を修正するという錦の御旗のもとに示されたのは、そのまったく逆のベクトルをもった政策／制度であった。まず「グランドデザイン」において「三障害統合」「持続的・普遍的制度」の錦の御旗のもとに、中央集権的・システム志向の政策がうちだされ、障害者自立支援法はそれを実体化する。結果として、そこにビルトインされたのは、〈必要〉を押さえ込み給付を強力にコントロールするメカニズムであり、その象徴として、障害者自立支援法の「目玉」とされたいわゆる「在宅福祉の義務的経費化」のからくりがある。

それは、支援費制度では裁量的経費とされた在宅福祉に対する国の負担を義務的経費化し、国の財政責任を明確にすることだと説明されてきた。しかし、サービスごとの国庫補助基準額が、介護保険の要介護認定に倣って導入された障害程度区分に応じて設定されたうえでの義務的経費化とは、あくまで国庫負担基準の範囲でしか保障されない限定つきのものでしかない。

障害者自立支援法のいう「義務的経費化」とは、その響きとは裏腹に、福祉サービスに対する国の責任を、抽象的で実際のサービス支給量との関連も不明確な基準で測られた範囲に限定し、そこから「上にも（非定型）横にも（市町村生活支援事業）」はみ出る部分については、支援費制度よりさらに大幅に基礎自治体の裁量に委ねてしまうということである。

つまり、障害者自立支援法においては、利用者の受給権は、支援費同様反射的利益に留まり、加えてさらに巧妙に制限され、後退している。

（「季刊福祉労働１１３号」拙稿より抜粋）
図４．１　福祉サービスの利用／給付制度における受給者本位





■「障害程度区分」について考える　…「測る」ことの意味／無意味
○「反発達論」　…山下恒男　現代書館（p.87)より抜粋
障害者が「社会・公共」から適切な援護措置を受けようとするならば、自分たちが障害者であることを「科学的」にも証明し、自他の確認を得る必要があるのである。これは具体的にいえば、行政当局が障害の程度を認定することである。

そこで、障害者とそうでない人間をわけるところの「科学的・客観的」な基準を設ける必要が生じてきて、それを専門家に作らせることになる。そして、行政当局はそのような専門家である医者や心理学者などの作った基準をただあてはめることによって障害者の認定を行うわけである。

ここにみられるのは、一人一人の健常者が障害者に対する対応を行政当局に求め、行政の当事者は「大切な税金を使うのだからというわけで、障害の認定やその対応を専門家としての科学者に求め、科学者は「障害者のための科学」と称してその要請に応えるという＜いたちごっこ＞である。

その結果、障害者の問題は、税金の何パーセントをどのように使ったら最も効率的かという、一種の社会工学の問題へと還元され、また政治のかけひきの問題とされることで、私たち一人一人から遠ざけられてゆくのである。

○給付調整システム

・（要介護認定のある）介護保険制度の給付調整の特徴
① 利用申請より先に要介護認定が必要である。

② 要介護認定により受給量に「枠（上限）」が設定される。

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。

・（要介護認定をもたない）これまでの支援費制度の給付調整の特徴
※介護保険制度と対照的
　　① 利用者が希望を申請するところから開始される。

　　② サービス受給量の「枠（上限）」はない。

③ 「具体的／生活支援の必要度基準・当事者参加型」の給付判定システムである。

　　④ 給付抑制には働きにくい応能負担の制度となっている。

　　前者は、給付調整過程における利用者の主体性の関与が基本的には想定されておらず、供給側(supply side)からの給付コントロールが強く働きうる「第三者判定モデル」であり、後者は、利用者と行政裁量の関与度が高く、需要側(demand side)から必要を構築してゆく「交渉決定モデル」となっている。
第三者判定モデルと交渉決定モデル
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・（障害程度区分と市町村審査会というしくみを組み込んだ）障害者自立支援法の給付調整の特徴
※両モデルの「折衷構造」（「不愉快なキメラ」）

① 利用者が希望を申請するところから開始されるが、障害程度区分の判定はうけなくてはならず、一定の障害程度区分に該当する者しか支給申請できないサービスがある。

　　② サービス受給量の「枠（上限）」はないが、障害程度区分により、国庫負担基準が決められ、間接的なコントロールをうける。

③ 「抽象的／要介護度基準・第三者型」の給付判定と「具体的／生活支援の必要度基準・当事者参加型」の給付判定というふたつのプロセスが組み合わされている。

　　④ 給付抑制に働きやすい応益（定率）負担の制度が、複雑な減免制度で補完されている。

　　このような制度設計がおこなわれた理由としては、①支援費制度に給付コントロールのメカニズムをビルトインすることに加えて、②将来の介護保険との統合に向けての制度の整合性確保があるのだろうが、「折衷」のさじ加減次第では、極端な給付抑制と利用制約を生じさせることが可能となっていることはもっと注目されてもよい。　

（「精神神経学雑誌第１０８巻第８号」拙稿より抜粋）

■「ケアマネジメント」について考える　…「自立支援のための技法」の脱構築
○ケアマネジメントとは？

ケースマネジメント…「複雑で重複した問題・ニーズをもつ利用者（クライエント）が適時に適切な方法で必要とするサービスを利用できるように保障することを試みるサービス提供の一方法」（Rubin,1992. Case Management  p.12）

ケースマネジメントは、効果的・効率的な統合的サービス供給のシステムづくりと実践方法を探究する行政のプロジェクトとして、１９７０年代にアメリカで登場し、定着していった。（最初は精神障害者の分野、８０年代からは高齢者へも広がる）

○利用者志向モデルとシステム志向モデル

利用者志向モデル…「地域における利用者の自立支援をめざし、ニーズに適合的なサービス活用の促進というアドボカシーや、利用者の自立のための能力および技法の獲得支援というケースマネジャーの役割を強調した利用者にフレンドリーなケースマネジメント・モデル」

システム志向モデル…「地域を基盤とする諸サービスの統合的供給によって、安易な入院・入所を回避したり、その期間を短縮するよう、ケースマネジャーにゲートキーパーや資源配分の役割を相対的に強く期待するモデル、つまり、費用抑制を図る新しいサービス供給システムの構築と発展をめざすケースマネジメント・モデル」（副田あけみ,2005.「ケアマネジメント」.久保紘章・副田あけみ編著「ソーシャルワークの実践モデル」p.159）

○アメリカにおけるケースマネジメントの起源と発展

１９６０年代半ば以降…「貧困への戦い」政策のもと、多様なサービスプログラムが開発された。しかし、これらのサービスは分断されたままで、脱施設化運動のもとで増えつつあった地域で暮らす精神障害者や知的障害者、また貧困母子家庭などは、これらの諸サービスを使いこなすことが困難であった。（と思われた）こうしたなかで、再入院や入所は減少せず、政府としては、増加する医療費、福祉費の抑制のために、効率的・効果的なサービス供給システムの開発に取り組む必要があった。

　　　
・「機会についてのサービス統合ターゲット：SITO(Service Integration Target for Opportunity)」実験プロジェクト(1971)

・「地域サポートシステム（CSS: Community Support Systems）」プロジェクト

○プロジェクトの背景
　①精神障害者の脱施設運動の側からの地域での自立支援の役に立たないサービス提供への批判

　②消費者運動がもたらした公的サービスの質とサービスの利用者保護促進に対する政府責任の追及

　③（これらの影響をうけ）政府も、サービス効果や公的財源の効率的使用、サービスプログラムのアカウンタビリティ（説明責任）に取り組まざるをえなかったこと

　

「効果的・効率的な統合的サービスの供給はさほど成功せず、アセスメントとサービス利用要件の確定、ケアプランニング、プランの実施、モニタリングという利用者に対する一連の援助過程が大いに注目され、ケースマネジメントとして定着していった。」(Austin1983,Case Management in Long Term Care Options and Opportunities, pp.197-201)

○ケースマネジメントの発展過程
８０年代…「新連邦主義」政策（レーガン、保守主義、「小さな政府」）

　　＝個別補助金を廃止し、使途制限のない一括補助金制度を採用
　　

→これにより、州は、政策の実施や予算配分について完全な裁量権を得た半面、削減され　

　　　た予算のもとで費用対効果の観点からサービス供給システムをさらに見直していく必要性に迫られた。

→また、８１年の社会保障法の修正によるオムニバス予算法により、州は、メディケイドと州の負担分を財源に長期ケアに関する地域を基盤としたサービスをサービス提供組織から購入し、高齢者に提供することが可能となった（ウェイバー・プログラム）

　

　その結果、州は、ケースマネジメントに基づくサービスの調整（促進／抑制）のしくみを発展させる（具体的には→）年間のサービス購入額の上限もしくは年間のプログラム利用者数の上限、プログラ　

ム利用者の資格要件、受給者ひとりあたりの費用上限、標準化されたアセスメント道具、標準ケア計画などを設定するとともに、ニーズ・アセスメント、受給資格の判定、サービス利用決定、ケアプランの作成等をケースマネジメントとして、民間非営利組織や州・カウンティの担当部局、地域高齢福祉部などに委託する動きが加速する。

その結果完成がめざされたのが、「長期ケアに関する統一的なサービス財源のもとで、アセスメントや判定、サービス利用の決定等の権限を付与されたケースマネジャーが、ニーズアセスメントを踏まえ、契約したサービスの提供諸組織から在宅生活を支援する諸サービスが統合的に供給されるようケアプランを作成する。これにより、入院やナーシングホーム入所をできるだけ回避して全体の費用の抑制を図るという新しいサービス供給システム」（副田2005,p.163）である。

○ケアマネジメントの脱構築（とらえなおし）
・ソーシャルワークにおけるクライエントと資源を結びつけることの重要性

・そのための「技法」としてのケアマネジメント（ケースマネジメント）

・ケアマネジメントが、「システム志向」に用いられるのか、「利用者志向」で用いられるのか？

・ソーシャルワーカーが「利用抑制」（ゲートキーパー）の役割を果たすのか、「利用支援」の役割を果たすのか？

・「両者の調和」は実現可能？…イギリスの公務員ケアマネジャーのバーンアウト／支給量調整（抑制）を「要介護認定」に委ねる日本の介護保険

■触法／「行動障害」のある人のこと　…見護るという介護のかたち

○石井筆子とジェーンアダムスの共通点

・滝乃川学園に「住んだ」石井筆子・ジェーンアダムスを敬愛

・セツルメント＝「住むこと」

・セツルメント運動の基本理念は「与える人・与えられる人の垣根をとりはらうこと」

・専門職志向のＣＯＳが優位となり、メアリー・リッチモンドが「ソーシャルワークの母」となる

○「地域移行」の脱施設はなにをもたらすのか

・「ハコ」に代わる介護のかたちがみえない

・「ガイドヘルプ」という「ノウテンキな」（失礼！）支援

・「通所施設」という「お気楽な」（失礼！）施設

・一番大変な「早朝・夜間・夏休み・正月」…武蔵野市であった無理心中、など
・結局、だれが知的／発達障害者と「暮らして」くれるのか

・見護るという介護のかたち　http://www.eft.gr.jp/supported-living/
　　　　　ビデオ「生活支援とホームヘルパー　～地域での「自立生活支援」を考える～」
　　　　　　　　　http://www.gemco-cs.com/gaigo/mout.html
○「八尾事件」のこと

会見によると、吉岡容疑者は作業所に所属していた平成１２年に未成年者略取容疑で京都府警に逮捕され、服役。出所後、作業所では「状況からみて、吉岡容疑者を受け入れるところはほかにない」と判断して受け入れを決定し、再び犯行に及ばないように独自に対策を考え、八尾市にも支援策の充実を要請した。
ところが、八尾市からは吉岡容疑者の障害区分や収入に応じたガイドヘルパーの派遣などの補助がでるだけで、具体的な支援拡充はなく、市職員が再発防止のための相談に乗ることもなかったという。(SANKEI WEB2007/01/18 )
　　その上で入所からの経緯などについて説明。７、８年前に八尾市から「ほかの施設にいたが、トラブルを起こしたので、お願いできないか」と依頼を受け、引き受けた。吉岡容疑者の母親から「子供が好きで、トラブルを起こす可能性がある」と伝えられ、施設側は繁華街に行く際には職員を付き添わせた。カウンセリングも続けていたという。
　　ところが、２０００年３月に男児を連れ回したとして実刑判決を受けたため、０２年春の出所後、施設側は「彼に目が行き届くように」と吉岡容疑者の住居であるグループホームへのホームヘルパー派遣を同市に要請したが、「現状では難しい」と断られたという。同理事長は「今後、管理・監督体制などを見直したい」と述べた。（2007年1月18日読売新聞）
畑理事長らによると、吉岡容疑者には軽い知的障害があり１９９８年ごろから通所。以前入っていた施設で幼児に声をかけるなどのトラブルを複数回起こし、八尾市から紹介を受けた。その際、市から「子どもが好きで連れ回す可能性がある」と聞かされたが、逮捕歴など詳しい説明はなかったという。…（中略）…吉岡容疑者は２０００年に大阪府豊中市で男児を連れ去ったとして、未成年者誘拐の罪で懲役刑を受けた。施設では、外出時には必ず職員やヘルパーが付き添い、行動範囲を制限するため余分な金銭は持たせないなど対策を強化。（共同）［2007年1月18日］
一方、吉岡容疑者は１９８７年から００年にかけて、誘拐など幼児に対する事件を計６件も起こしていた。８９年６月、大阪市北区の阪急百貨店で買い物中の母親から離れて遊んでいた男児（当時２歳）を連れ去ろうとしたとして、大阪府警に未成年者略取誘拐未遂容疑で逮捕されている（処分保留のまま釈放）。００年３月には、大阪府豊中市のショッピングセンター「千里セルシー」に家族と買い物に来ていた男児（当時２歳）を連れ去ったとして、未成年者誘拐の疑いで京都府警に逮捕され、懲役１年１０月の実刑判決を受けている。
　　７、８年前から吉岡容疑者が通っていた授産施設の理事長（５９）は「普段から幼い子供に強い興味を持っていた」と証言。入所から約１年後、幼児の連れ去り事件を起こした。その後も何度か連れ去ろうとして職員が止めたことがあったという。[ 2007年01月18日付　スポニチ ]
施設の理事長は「作業態度はまじめで、施設内の会議でもリーダーシップを発揮していた。子どもが好きな様子だった。うちの施設に移るとき、八尾市から『子どもを連れ回す傾向がある』と言われていたので、自宅と施設の行き帰りを報告させるなど、対策を取ってきたつもりだった」と話した。(朝日2007/01/18)
吉岡容疑者は、かつて入所していた同府富田林市内の施設で女児を連れ回すなどし、「粗暴で手に負えない」「子どもを連れ回す傾向がある」などと、自宅に近い八尾市内の施設に移ったという。府警は、吉岡容疑者がトラブルを起こせば施設を変えることができると考えたとみている。 （朝日 2007年01月18日）
　　調べに対し吉岡容疑者は「仕事のストレスがたまっていて、むしゃくしゃしていた」などと供述していたが、「何か悪いことをすれば仕事に戻らなくていいと思った」と話していることも新たに判明。同署は、ふだんから仕事に対する不満があり、イライラしているところに、璃音ちゃんが通りかかり、突発的に投げ落とした可能性が高いとみている。(SANKEI WEB2007/01/18 15:40)
施設の女性を好きになったがうまくいかず、施設を出たかった」とも供述しており、同署は動機との関連についても調べている。毎日新聞　2007年1月18日　21時17分　
通っていた知的障害者小規模授産施設での人間関係に悩んでいたといい、府警八尾署はさらに動機を詳しく調べる。調べなどでは、吉岡容疑者は平日に毎日、八尾市内の授産施設で、他の通所者と菓子製造に従事。午後からは手作り菓子を同駅前で販売していた。吉岡容疑者は常に他の通所者らと行動を共にしていたが、以前から相互の付き合いについて悩んでおり、菓子づくりの手順などを巡って意見が食い違うことも少なくなかったという。（2007年1月18日14時 36分読売新聞）
　　吉岡容疑者は調べに対し、「同じ施設の女性を好きになったがうまくいかなかったので、施設を出たくなった。何か悪いことをすれば施設を追い出してくれると思った」などと供述。「迷惑を掛けた」と謝罪しているという。（朝日 2007年01月18日）
精神科に通院治療中だが、質問の受け答えもしっかりしているという。(SANKEI WEB2007/01/18 15:40)
「繁華街に出て子供を眺めたり、見たりすることが多い。暴力的な行動に出るというのはまったく想定外」（吉岡容疑者が通う障害者施設の会見）TITLE:TBS News-iDATE:2007/01/19
自立支援法が施行され、どの福祉施設も経済的に厳しいところに追い詰められている。それが人手不足や職員のストレス、ひいては通所者のストレスにつながっているケースが増えている。この事件の背景にもそうした事情があったのだろうか。
　　驚くのは、容疑者がこれまで未遂を含めて六回も子どもを連れ回す事件を起こしていることだ。なぜ防げなかったのか。
　　一つ言えるのは服役が「改心」につながらなかったことである。日本では犯罪者に対して「加罰」でしか対応していないが、これでは効果が不十分なことが、この事件であらためて浮き彫りになったような気がする。
　　法務省は、再犯を重ねやすい犯罪者に対し、感情をコントロールするプログラムの試行を始めている。具体的には「怒りや欲望がわいてもいったん抑えてすぐ行動に移さない」という心の訓練だ。米国で開発された技法を日本流にアレンジしている。こうした試みをさらに進めてほしい。
　　そんなまどろっこしいことよりも情報公開を、という声も耳に入ってくる。引き合いに出されるのが、性犯罪者らの顔写真や住所をインターネットで公開するという米国の方式だ。これなら自衛できるからだという。そうはいってもプライバシーや人権を考え合わせると、多くの人に抵抗があろう。「異質なものを排除する」という風潮が広がる社会は健康ではない。
　　ただこの問題はまだ議論が煮詰まっていないだけに、国がすべきこと、民間にできることを硬軟合わせて考えていきたい。併せてこの事件を誤解や偏見につなげてはならないことは言うまでもない。
 　TITLE:中国新聞　社説（DATE:2007/01/20）
○「八尾事件」の脱構築（とらえなおし）と再構築（「我が身にひきつけて考える」

・「むしゃくしゃしたから」という「言説」の流布…知的／発達障害者の「自白」と「調書」の意味

・刑務所暮らしだけでなく、入所体験（金剛コロニー）は彼になにをもたらしたのか

・「可愛がって連れまわす」と「投げ落とす」ということの「間」にあるもの

・なぜ「通所施設」は彼を救えなかったのか？　…「関係性」の不足／不在
　　　「その場の対応」の問題ではない

　　　「頼まれて（仕方が無くて…？）引き受けた」施設側

　　　「辞めたくて事件をおこした（かどうかは？である）」当事者側

・「行動援護」は役に立つか？
　　　「社会防衛」を名目とした「財源確保」と「単価アップ」のための「専門性」

　　　「予防（監視）／制御（抑制）」は支援なのか

「５時間」の枠

「『彼』の行動を直前に“予測”し、“機敏に”押さえ込むこと」は可能か？
　　　「長い（楽しい／辛い）時間」を「共に暮らす」ことでしか得られない関係性と支援がある
○「ある介護者の語り」を聴く　…自立／支援／関係／時間
障害者を兄弟にもつ支援者：K.U.（３０歳・男）自立生活センターＫ所属／看護師

当事者

　　：R.O.（１３歳・男）愛の手帳２度・自閉症

＜介護の仕事をはじめたきっかけは？＞

　　２０歳のころスノボがしたくて北海道に住んでいた。そのときに、「やることがなかったから」（笑）、「生活費稼ぐために」知的と身体の人が半々ぐらいの作業所の職員をやった。それと別に筋ジスの人の泊まり介助。週日は働いて週末はスノボ、ですよ（笑）。

　　金稼ぐためなら別の仕事もあっただろ、って？　う～ん、（障害をもつ）姉の存在もあるんでしょうね、それは。物心ついたころからそれ（介護）があたりまえになってた。思春期にはいろいろ反発してね、家でたりしたけど。ほかにも周りには障害もった人がたくさんいたし。

　　若いころ姉のこと、恥ずかしかったんですよ。「おまえの姉ちゃん、半分死んでる」（注：姉は片麻痺）って、近所の女の子にいわれた。そういうこともあって、実は姉のこと好きだったんだと思うけど「差別する側にまわってしまった。」（姉と一緒に）「差別される側の恐怖」ですよ。あとになって、実は友達連中がそれほど（差別的に）思っていたわけじゃなかったということもわかるんだけど、そのころは「本当は（内心は）そう思っているんじゃないか」と思ってましたね。

　　介護を始めて「もとの鞘に収まったのかも」っていう感じがした。看護師の学校へ入ったのも「介護のためには医療的なことやっといたほうがいい」っていうアドバイスがあったもので。ええ、介護福祉士よりいいって（笑）。まあ、その前に、介護福祉士の学校落ちたんですけどね（笑）。（「なんで？」）面接で志望の理由を聞かれて「姉がいるから介護はじめた。」っていったかららしい。（「それが理由？」）ええ、俺も性格的に言い張っちゃったから（笑）。あとテストもできなかったんかもしれないけど（笑）。

　　それで学校卒業したら、自立生活センターＫに入って、そのあとすぐRについて、３年間ちょっとですか。

＜現在の仕事の状況＞

　　医療関係の介護が多いですね。筋ジスの人、ALSの人、この二人は人工呼吸器つけてます。あとは、小脳変性症の人とHIVの人、それとR（笑）。枠で入っているのは、子供も自閉症もRだけですね。臨時ではいろいろついてますけど。

　　一週間のスケジュールですか？月曜日は日勤４時間と夜勤８時間、火曜日は「明け」で休み。水曜日は、日勤１０時間。木曜日は休み。金曜日は日勤１０時間。土曜日は日勤６時間、これRです（笑）。それと、土曜日の夜１４時間か日曜日の昼１０時間。これは両方じゃなくてどちらかですけど。臨時以外はそんなとこですね。

＜自閉症の子供との出会い＞

　　介護でははいってないけど、小さいときから自閉症の人って結構知ってた。ええ、「自閉症」っていう言葉も知ってましたよ。介護でも、枠じゃはいってないけど、臨時ではSとか、MOさんとか…前は生活寮も入ってましたしね。Rで初めて会ったわけじゃない。

　　Rと初めてあったときの印象ですか…？忘れちゃったな（笑）。「この子は大変なんだな」とは思ったけど、びっくりはしなかったです。そうですね、「知っていこう」という気持ちが強かったように思います。「なぜそういう行動をするのか」とか「どう対処したらいいのか」とか、「いつも考えてた。」あと「楽しくやろう」とも思ってました。実際プールとか行って楽しかったし。

＜自閉症の子供（R）の介護って？＞

そりゃ、「プールでうんこしたこと」ですよね（苦笑）。あれには「たまげた。想定外」（笑）。

水着の中に手をいれたくてもぞもぞしてた。最初よくわからなかったけど、すぐぴんときた。やばい、って（笑）。即出して、お姫様抱っこでトイレまで（笑）。水着の紐強く結んでてよかった。あとは、トイレで処理して、水着洗って…ええ、また入りましたよ、なにくわぬ顔で（笑）。俺はそのあとは顔だけは水につけませんでしたけどね（笑）。

　　あとディズニーランドで、入ったらすぐに出てきちゃうっていうのもあったなあ。彼には「したくてもできない」っていうことがあるんだなあ、って気がつきましたね。それ以来「（介護で）連れ出していく」、「（親と決めた）計画は守らなくっちゃいけない」っていうのはなくなったなあ。「子供はやっぱり『遊び』（が大事）なんだよなあ」。自閉症だから、とかっていうんじゃなくてね。それで、「彼のしたいことをする、その障壁を（介護者が）除く、あるいは、やってはいけないことを止める」。「Rが楽しむのが大事、それが介護なんだ」って思う。

　　Rは「純粋にしたいことがしたい」んです、困らそうとかじゃなくて。でも、その「したいこと」に社会からは受け入れられない行動が多い。それは（介護者は）止めなきゃいけないんだけど、止めるられる（Rの）ほうはつらい。「（社会の）都合で止める」のは、止める（介護者の）ほうも辛い。

＜将来のことは？＞

　　Rの５年後ですか？１８歳ですよね。そうですね、そろそろ事業所との「やりとり」が。（「やりとり、って？」）「Rの将来をどうするか、自立をどうするか」ってことですね。R自身はあんまり変わってないんじゃないかなあ。でも、「今までどおりにいかないことも増えてくるよね、子どもだといって許されていることが許されなくなる…「立ちション」はしなくなってる。（「そうかなあ…」）（きっぱりと）「青年だからね」（笑）。

　　１０年後のRねえ…２３歳ですか。「自立真っ只中」ですね（笑）。だから「自立ゆえの（直面する）ストレス」もあるでしょうね、きっと。俺は４０歳か…（そんなRを、体力的に）抑えられるかな（笑）。（「じゃそのときもRの介護をしている？」）「（きっぱりと）してますね。身近にいますね。」

　　２５年後…３８歳か…。あんまりかわんないんじゃないかなあ。そのときも「どっかで水撒いててほしい。好きなことをさ、社会との軋轢があってもね。そして、自分は（そこで、水撒いているRと）せめぎあってる（微笑）。」

　　自分ですか？「少なからずこんな感じ」で。介護は続けてますね。副業はやってるかもしれないけど。あと、「山奥に住みたい」って気持ちもある、相方と。でも、山行っちゃっても、そこから、「出稼ぎで」介護くるかな（笑）。（「山の麓の村とかで？」）いいえ（笑）。山っていっても奥多摩ぐらいで（笑）。介護は「このあたりで」、ですよ。（｛なんで？｝）「知り合い」がいるから。（「知り合いって？」）　　

「（障害）当事者、家族、事業所、友人」ですね。自分は、「（ただ）介護がしたいっていうよりは、（介護を通じて）知り合いと楽しく暮らしたい」んです。「（介護の提供により）当事者の生活を支えることを通じて自分の生活（のための収入）を支える」ということ。「お互いにメリットある」でしょ（笑）。

　（「Rは『知り合い』？」）そうです（微笑）。Rは、（もう／ずっと）「知り合い」、です。

　（「お姉さんの将来は？」）５年後、１０年後…あまり変わってないでしょうねえ。「多少体にガタが来て、車椅子になるかもしれないけど」。ええ、今までどおり、週日はアパートで介護者と暮らし、週末は両親と実家で、という生活。２５年後っていうと…姉は５８歳ですか…。かなり年ですね。親も死んでるかなあ。死んでなければ、一緒に住んでいるかも、いや、そうしてて欲しいなっていう感じ。（「なぜ？」）「ハッピーなほうを選んで欲しい」ですね、みんな。親父は姉に、いつでも帰ってきて欲しいんです。（「母親は？」）昔は言わなかったんだけど、最近になって「私のせいで（娘は）こうなった」「私が（娘と）かわってあげたい」というんですよね…。（「あなたは？」）「自分との距離は今と同じ」ですね。（「近くにいる？」）ええ。

参考

○イナッフ・フォア・トゥデイ？　http://www.eft.gr.jp/
　　障害者自立支援法に立ち向かうために　２００７
　　　・見護るという介護のかたち　(知的／発達障害者の自立生活）

　　　　　　http://www.eft.gr.jp/supported-living/
・パーソナルアシスタンス☆フォーラム

　　　　　　http://www.eft.gr.jp/pa-forum/
・障害程度区分・認定審査会・支給決定

　　　　　　http://www.eft.gr.jp/enough/shinsakai/
・移動支援・居宅介護・行動援護・重度訪問介護

　　　　　http://www.eft.gr.jp/enough/kyotakukaigo/
○「障害者自立支援法とケアの自律　ダイレクトペイメントとパーソナルアシスタンス」

明石書店（２００６年６月)　　２０００円＋税　
　

序章　障害福祉／運動　2003－2005

第1部　障害者の自律／自立生活支援と福祉の保険化

　

第1章　障害者の自律／自立生活支援

第2章　障害福祉と社会福祉基礎構造改革

　　第3章　障害福祉の保険化

第2部　障害福祉の利用制度化／給付制度化

　　第4章　利用の原理と給付の基準をめぐる考察

　　第5章　必要と割当の調整基準とメカニズム

　　第6章　給付調整と受給支援

第3部　パーソナルアシスタンスとダイレクトペイメント

　　第7章　自律／自立生活支援とそのためのシステム

　　第8章　自律／自立生活支援のシステムモデル

　　第9章　障害福祉の給付制度の再編

利用者による福祉サービスの主体的な利用
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