どこにいますか？ここにいるよ！

益留俊樹

今回の通信を発行するに当たり、編集担当者から

1. 介護者が持つべき理念って何ですか？

2. 事務所から介護者に伝えたいことは？

の２点について、書いて欲しいと宿題を出されました。以前「SALT」という介護者向けの通信に少し書いたのですが、改めて書き直してみます。

　

まえがき　「自立とは何か？」

1992年に自立生活企画を設立した当初から「自立」の「理念」について議論してきました。「自立」の定義として「親の庇護の元からの自立、経済的自立」そして「独立した社会人」という「子供」から「大人」への成長の過程で得る「生きる術（すべ＝技術）」だと仮定した時に、「自立とは何か？」が生まれました。

この10年で、施設や家族の元から自立した人は30人以上になりました。当然、障害の種別も違いますし、その人たちが持つ価値観や事務所に求める介護派遣、自立の考え方も様々です。健常者だって親と暮らしてスネをかじっている人（パラサイトシングル）もいるのに、何故、障害があると自立しなければいけないのか？人が生活するのに理念うんぬんと考えなければいけないのか？さらに、一人暮らしをしていれば自立と言えるのか？ 「自立」それは、健常者も同じ事が言えます。

先日、ある区の障害者センターの職員が二人（25、6歳位）来所されました。来所の目的は、障害者センターに通ってきている人達（20歳〜25歳）の将来的な自立の相談でした。自立プログラムの内容から具体的な支援の方法まで詳しく聞かれて熱心にメモをとられていましたが「最終的には当事者たちの意志がねえ、まだ無いんですよ」とため息まじりにこぼされました。「まあ、当事者の生きてきた過程で、一人暮らしの必然性を求められてこなかったのだから仕方が無いのではないですか？お二人とも就職されて一人暮らしされたのでしょうけど、経済的に・・・」と、私が言いかけた時、二人が顔を見合わせて「いえ、親と同居しています」と、あっさり応えました。「目が点になる」とはこの事でしょうか？自立生活プログラムのILリーダーの条件は、１．一人暮らしをしている事、２．独立した世帯を営んでいる事、３．そして相談できる人がいる事などです。当然、一人暮らしの経験をした事がない人が、自立のアドバイスができるはずがないし生活の不安を共有する事ができません。そこで「じゃあ、まず貴女達お二人が自立するところから始めたらどうですか？」と、アドバイスしましたが、お二人ともメモをとられて帰って行かれました。

私は、常に「自立とは何か？」と考えています。考えたあげく、これまで考えて来た事を考え直して、時には新たな理念をたてて対応する場合もありますが、理解してもらえるように説明してきました（説得するともいいますが…(^_^)）。しかし、一貫して変わらないのは「自立とは何か？と、答えを求めるには、まずは一人暮らしを始める」ということです。一人暮らしをして、いろいろな意味で困ることから始まり、大人になる過程で経験できなかった事を一人暮らしをして、様々な事を経験するところからしか自立は始まらないのです。「自立とは何か？」というのが、私の「理念の基」になっています。

前書きが長くなりましたが、現在、私が考えている事について整理してみます。

Ⅰ　「障害者？」

「障害者」と言う時に「身体障害・知的障害・精神障害・内部障害」まで、何等かの身体や精神的ハンディキャップのある人が、成長の過程（親の過保護や何等かの事情で庇護されてきた事）で「自己形成が未成熟の状態」を言います（一時的なケガ人やパラサイトシングルは含みません）。例えば、段差や階段等の物理的な障害、障害が起因した社会不適応や人間関係のトラブルによって生じるコミュニケーション障害等によって生活の幅が制限されている状態にある人です。

しかし、最近の福祉制度の充実によって物理的な障害（ハンディキャップ）は、自助具や福祉機器の活用、リハビリ等によって障害は軽減され、段差のスロープ化やエレベーターの導入、介護者によるサポートによってある程度解消されるようになってきました。障害が有る事で自己形成が未成熟の状態に置かれた人が起こす社会とのコミュニケーション障害も、介護制度が充実してきた事で支援体制が作れるようになりました。このように福祉制度が充実する事で、重度障害者が地域社会で自立生活をする事ができるようになりました。

では、改めて介護者とは障害者にとってどのような存在なのでしょうか？障害がある為に出来ない事を代わりにやってくれる人でしょうか？介護を受けるとはどういうことでしょうか？次の章で考えてみましょう。

Ⅱ　「ていねい？」

今年の夏にある地方都市からKさんが研修に来ました。Kさんが住んでいる自治体は、介護制度が一日10～12時間しか使えません。残りの12～14時間はボランティアを頼むか、一人で過ごすしかありません。Kさんは、昼間は大学に通っているので、夜間を中心に介護体制を組んで生活しています。介護者も専従ではなく学生のアルバイトが多く、長い休みや卒業の時期は、そのつど介護者を探さなくてなりません。そのような環境で生活されているKさんが、自立生活センターを設立するために研修に来られたのです。

「初めまして」と言うと、「以前お会いした事が二度あります」と返され、私の他者に対する「無関心！」が暴露されてしまいました。このような失礼な私に対して笑顔？で対応するKさん。初対面（二度会ってるつうの！）でありながら、すぐに打ち解けた話しのできる人でした。二、三日して、Kさんの介護に入ったある介護者が「Kさんの介護に入ったけど、亡くなった柴さんの介護に入ったような懐かしさがある」と言うのです。私が「どこが？」と聞くと「ひとつひとつの介護の指示がていねいなの！柴さんの介護に似てるんですよ」と。そう言えば、柴ちゃんは介護者を育てるのがうまかった。そこで、二人の共通点は何かな？と考えた時に思い当たったのが、24時間介護を必要とする重度障害者？電動車イスを使っている？ヒゲをはやしている？いいえ、介護者に対して「無関心」ではなく「興味を持ち」「ていねい」である事だったのです。

Ⅲ　「あたりまえ？」

柴ちゃんが自立生活を始めた1990年当時は、一日あたり12時間の制度しか使えないばかりか、週二日程は車イスの上で寝る生活を送っていました（詳しくは自立生活企画通信2001年10月号を参照）。また、ボランティアとの付き合いも苦労した人でした。毎日、介護者さがしの電話をかけまくり、やっと来てくれた介護者にまた来てもらうためには「ていねい」に「付き合う」しかありません。介護をひとつ頼むにしても三通り、四通り、時には十通りの言葉で説明をしなければ、成し遂げる事ができないからです。しかし、柴ちゃんはあえて介護者と「ていねい」に付き合っていた訳ではなく、それが「あたりまえ」だったのです。私が自立した当時も、ヘルパーが一日三時間、週三回派遣されてきました。あとは、ボランティアに来てもらうしかありません。年に三、四回しか来られない介護者に対しても初めて来る人と同じ様に「ていねい」に説明するのは「あたりまえ」でした。

ボランティアの介護者(無償)と「ていねい」に「付き合う」のは「あたりまえ」だった自立生活でしたが、長年の運動の成果で1994年4月から24時間制度が使えるようになって事務所から介護者(有償)が派遣されるようになりました。その後、自立した人たちにとっては24時間介護者が派遣されてくるのが「あたりまえ」になりましたが、介護者への研修・指示は当事者自身が行うのが今でも「あたりまえ」です。しかし、最近では研修からその日の介護の内容さえも事務所が決めて指示するのが「あたりまえ」と依頼してくる当事者（家族）もいます。その当事者（家族）にとって「フロ」「メシ」「ネル」「トイレ」さえも言わずに、介護者からの働きかけ「お風呂に入りましょうか？ご飯にしましょうか？寝ましょうか？トイレに行きましょうか？」で日常が廻ってしまうのは「あたりまえ」なのです。それが、家族と暮らしてきた当事者が求める介護者に対して無関心どころではなくて、もしかしたら自分の生活に対しても無関心！が「あたりまえ」なのかも知れません。

Ⅳ　「介護者？」

自立生活企画を設立した当初、介護者の皆さんに対して「介護者は障害者の指示が無い限り、勝手に動かないで下さい」と、お願いしてきました。例えば料理を作る場合、経験のある介護者が、冷蔵庫の中に有る材料でメニューを考え作ったほうが早く美味しい料理が食べられると思います。しかし、「メニューを決める事から始めて材料の切り方、火加減、味付けまで、その結果甘過ぎたり塩からかったり黒焦げになったりと失敗を重ねて料理を作って下さい。それは、自立生活とは自分で判断して、自分で決める。その事によって得た成功も失敗も自分の責任であるという考え（理念）を持っているからです。だから介護者には責任がありません。指示があるまで動かなくてよい」と、説明してきました。介護者の皆さんもその通り理解され行動してきたと思います。ところが最近、介護者ってそれで良いのだろうか？介護者には責任はないのだろうか？出来ない事を代わりにやることが介護者の役割だろうか？そのような疑問を介護者から投げかけられました。

Ⅴ　「無関心？」

介護を続けていると、時として「これで自立って言えるの？介護なの？」と首をかしげる場面が有ると思います。その時に、「介護者」としてどのように行動していますか？

A. それっておかしいと思う！間違っているよ！と、率直に理由を言って断る

B. 黙って従い、相手が気付くまで待つ

C. 間違いかどうか取りあえずやってみて、結果について一緒に考える

もっといろいろなパターンが有ると思いますが、ここでは三つのタイプで考えてみます。

GOOD!　な点

Aタイプ　人間として対等ですから思った事を言い合うのは当然ですし、お互いに嫌な思いをする前に回避する事ができます。

Bタイプ　自分に不利益が無い限り、黙っていればお互いに嫌な思いをする事が有りません。いつか分かってくれる時が来ます。

Cタイプ　失敗しても良いじゃない！何事も経験ですから、お互いに次につながる話しができます。

BAD!　な点

Aタイプ　人間として対等だからと思った事を言った場合、相手の経験が無いと一方的になりがちです。言われた当事者も「怒られた！」と思ったり、「この人は頼んでもやってくれない」と不満を持つ場合が有ります。

Bタイプ　当事者にとっては一番都合の良い人です。その代わり介護者のストレスはたまる一方ですから、ある日爆発します。

Cタイプ　失敗する事も多く、次につなげるにはお互いに話さなければならないので時間がかかりますが、気長にやるしか有りません。

上記の三タイプで共通しているのは、相手に対して「関心や興味が有る」点だと思います。しかし、長い間には、介護の場面でも「無関心」になる時が有ると思います。障害当事者が決めた事で失敗した事なのに「あなた（介護者）のせい！」にされた経験が有ると思います（これは辛いですよね）。また、いくら経験を重ねたとしても、すぐに身に付く訳ではないので、「あやまち＝失敗」を何回もくり返す人がいます（またかよ！って言いたくなる）。最初は、怒っていてもそのうち怒る気力も無くなってきますが、食べていくためには仕事として割り切るしかありません。コーディネーターや介護職員に言っても「自分で言ってください。それが介護者としての責任ですよ」といって聞いてくれないし、そのような時に、自己防衛として「無関心」でいないと介護をしている時間が苦痛になってしまうし、事務所が遠い（あてにならない）存在に感じるのかもしれません。

Ⅵ　「付き合う？」

まえがきで『「自立」の定義として「親の庇護の元からの自立、経済的自立」そして「独立した社会人」という「子供」から「大人」への成長の過程で得る「生きる術（すべ＝技術）」だと仮定した時に、「自立」という「？」が生まれました。』と書きましたが、人が成長する過程で得る術は、それぞれが生きてきた生活環境やこれまでの人間関係、社会との関わりがあって得られると思います。私も家族や友人との関わりの中で多くの事を学びました。特に、人との関わりが重要な意味を持つと思います。

先日、久しぶりに会った友人（A）が友人（B）との出来事を私に話してくれました。その友人（A）が、別の友人（B）と新宿駅で待ち合わせした時の携帯電話での会話です。

友人A「今、駅に着いたけど、どこにいる？」

友人B「どこにいる？！そこから何が見える？」

友人A「ホームが見える！」

友人B「だから、他には何が見える？！」

友人A「電車が見える！」

友人B「そんな事聞いてるんじゃないよ！何が見えるって聞いてるんだよ！」

友人A「何が見えるって？だからホームが見えるよ！」

友人B「もういい！」

友人A「？！」

その友人Aは、「どう思うBの事？前から勝手なやつだと思っていたけど、ほんとに身勝手だよな！」と、同意を求めてきました。私は、お互いの身勝手さに呆れてしまいました。ここで交わされている会話は会話になっていないからです。Aは、待ち合わせの場所に着く前に、いきなり電話で「どこにいる？」Bも自分の居場所を言わずに「何が見える？」待ち合わせしているのにお互いに出会う努力をしていないし、自分の居場所の情報を相手に伝えていません。実はこの二人、昔から中が悪く歩み寄ろうとせずに、お互い「あいつは身勝手だ！」と言い合っているのです。ある意味でお互いに「無関心」であり「付き合い」ができていないのです。

例えば、暗闇で相手と離ればなれになったとします｡あなたは、相手と出会うためにどういう行動をしますか？想像して下さい。きっと、「どこにいますか？」「ここだよ！」「どこにいるの？」と互いに大声をだし、手探りで相手を探し求めると思います。声という情報と手というアンテナを張り巡らし出会うための努力をするはずです。例えその人がきらいであっても…(^_^)。

Ⅶ　「原点」

「自立とは何か？」の問いから始めて書き進めているうちに改めて思ったのは、いつも「自立とは何か？」という原点に戻って考えるということです。障害者と介護者（健常者）との関係で言うと、障害者が介護を「受ける側」、介護者が「提供する側」とすると、両者は介護を「共有」する事になります。「共有」していると思っていても、それぞれ育ってきた環境によって持っている価値観が違う両者の間では様々なトラブルが起きるのです。私は、これからは解決の糸口として、介護を「共有」する為に、お互いが「自立とは何か？」という問いをして、お互いの存在を考えて相手に対して「興味と関心」を持ち、「ていねい」に介護を依頼して、そして聞き「付き合う」事にしようと思います。それが「あたりまえ」の生活になるように「自立とは何か？」の問いを続けて行く事が「私の自立」だからです。

もうひとつは、「人のせい」にしない。これは、自立うんぬんの前に基本的な事ではありますが、安易に「自分のせい」と責任を取るふりをして、「あまえ」て「ごまかさない」ようにする事も大事にしたい事です。

私が自分の生活や仕事に興味をなくし、友人や介護者に対しての関心をなくしたら「自立」した生活は「終わった」と言えます。Kさんが、来られて「介護者」との「ていねい」な関係を見せられて、自分の原点に立ち戻る事ができました。

テレビのインタビューで「援助交際（売春）をやっている友達をどう思うか」と聞かれた女子高生が「本人が決めたんだし、本人が良ければいいんじゃない」と言っていました。いろいろな場面で同じ答えをよく聞きますが、勘違いしているのではないかと思います。聞き方によっては、自己決定を尊重するようにも聞こえますが、私には他者に対する無関心の表れに聞こえます。

介護の場面だけでは無く、人間関係の基本は相手に対して「関心と興味」を「持ち続ける事」だと思います。私が求める介護者とは、私の事に関心を持って関わってくれる人です。

私は、文章が苦手で喋るのは苦にならないのですが、それでも溜っていた事を長々と書いてしまいました。でも、少し自分の言葉をまとめる事ができました。ありがとうございました。ここまで読み辿り着いた「あなたは偉い！」
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