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「脱家族をめぐって」
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0.問題の所在
1970年代の日本における障害者自立生活運動において、家族や施設ではなく地域を生活の拠点とし、自らの生活について自ら決定するという意味での「自立生活」をめざすスローガン、「脱家族」、「脱施設」がとなえられたことは有名である。とくに前者に注目したい。

本報告の目的は、この「脱家族」の主張が日本固有のものであったのかについての検討を行うことである。要田洋江は「欧米の障害者解放運動（ノーマライゼーション、自立生活運動）では、「脱施設」を唱うのみであるのに対し、日本の場合「脱家族」が含まれている」、「つまり、「脱家族」という目標は、日本の障害者運動の特殊な状況なのである」と述べている（要田 1999: 173-174）が、定藤丈弘はアメリカにおける「自立生活」の目標を「脱施設化志向」と「親もとからの独立生活の追求」であると説明し、「親の管理的保護は時には自立の大きな障壁ともなるから、成人になっての親からの独立は自立生活の根源的な動機ともなっている」（定藤 1997）と指摘している。「脱家族」が日本的特殊性を有するものであるのかについては、詳細な検討が必要だろう。

本報告では、アメリカ、イギリスに焦点をあて、両国の社会的・時代的背景を抑えたうえで、政策や運動が「家族」をどのように捉えてきたのかを、文献を通じて検討する。まずイギリス、アメリカについて両国の障害者運動の流れを概観し、そのなかで「家族」がどのように問題化されてきたか／されてきていないかを検討する(1.)。さらにそれぞれの国における障害者と家族をとりまく現状について、文献や統計データから確認し（2.）、最後に「脱家族」という主題について改めて考察する(3.)。
1.障害者運動の歴史と家族
(1)イギリスにおける障害者運動史
1960年代は、イギリスの福祉政策史においても転換点となる、コミュニティケアの方向性がうちだされた時期である。20世紀前半までは、障害者に対する偏見と隔離の思想をもとに施設化が推し進められていた（Humphries and Gordon 1992=2001 :120-121）が、1942年のベヴァリッジ報告、1959年の精神保健法、そして1960年代後半の精神障害、知的障害者の長期入所施設の生活実態の貧しさと施設内虐待についての調査報告が、コミュニティケア実施に向けての行政への圧力となった（谷口 1999 :96-98）。1970年代は、ノーマライゼーションの理念が浸透するなかで、イギリスの場合はNHS病院からコミュニティへの移動を課題とする、いわゆる「脱施設化」が行われた時期として重要である（木戸 2004: 22）
。
1970年代の障害者運動は、こうした「脱施設化」と連動した動きをみせている。とりわけ施設入所者による施設に対する批判運動が、その後の展開に影響を与えていく。田中耕一郎は、この時期はイギリス障害者運動にとって一つの分水嶺であり、この時期に形成された障害者運動が障害と社会に関する新たな価値を提起したと位置づける（田中 2005 :62）。以下、田中（2005 :62-72）に依拠してイギリスの障害者運動の歴史をみていく。

1972年に結成されたUPIAS(Union of Physically Impaired Against Segregation、隔離に反対する身体障害者連盟)は、障害者運動の展開に大きな影響をもたらすことになった。この組織は、ハンプシャーにあった身体障害者終身施設、チェシャー・ホームに入所していたハント（Hunt）の呼びかけにより結成された。ハントらは、自らの生活スタイルの自己決定と自己管理のために、施設運営に参加する権利を求めて運動を始め、各地の入所施設に居住する障害者たちに手紙で呼びかけた。すでに結成されていたDIG（Disabled Income Group、障害者年金運動団体）のメンバー数人を加えて、UPIASが結成されることになる。ここで提示された「社会モデル」が、のちにイギリス障害者運動思想の中核に位置づけられていく（田中 2005: 62）。

その後、1979年、同じチェシャー・ホームにおいて、施設ではない場所で介助を得て暮らそうとする運動がはじまっている。ケア付き住居設立に向けた運動、プロジェクト81「Consumer-Directed Housing and Care（消費者管理型住居と介助）」である。これはスウェーデンのフォーカス計画を参考にして提起されたものであった。

一方で1974年には、現代の障害学の代表的理論家であるオリバー（Oliver）がかかわった、SIA（Spinal Injuries Association、脊髄損傷者協会）が結成され、セルフヘルプグループ、専門職への情報提供、「障害」の理解促進のための、患者・家族へのカウンセリングを行った。こうした活動の延長上に、自分たちに必要なサービスを自分たちで供給しようとする実践、すなわちパーソナル・アシスタンス・サービスが導き出される。SIAが目指したのは、障害者が介助をコントロールする権利に根ざしたサービスの実践であり、アメリカにおけるIL（Independent Living、自立生活）運動の実践と重なるものである。

1980年代に入り、自立生活運動が登場した。消費者主義、セルフヘルプ、脱医学モデル、セルフケア等の価値の形成には、アメリカIL運動が大きな影響を与えてきた。1970年代半ばに、イギリスで初めて、障害者に対する情報サービスを目的とする組織、DIAL（Disablement Information and Advice Life Line、障害者情報相談サービス）が設立される。この活動は、当時、ダービー市の入所施設で生活を送っていた数人の障害者が地域での自立生活を望んだことから始まる。1981年国際障害者年の年に、「ダービー州国際障害者年委員会」が組織され、DIALのメンバーも含めて委員会が開催された。このなかで「完全参加と平等」が実現されるためには、障害者自身によって運営される組織が必要であるという認識に至り、DCDP（Derbyshire Coalition Disabled People、ダービー州障害者連合）を設立、さらに、自立生活と地域に統合されたサービスを提供すること、障害者が自らの問題をコントロールすることを支援するという原則を実践するために、CIL (Center of Independent Living)の設立が求められ、1985年に実現した。

また、1981年先に挙げた「プロジェクト81」を推進してきたグループが、自立生活を希望する施設入所者やすでに自立生活を送っている障害者を対象とした、自立生活支援サービスの供給機関HCIL（Hampshire Center of Independent Living）を設立する
。

さらに1995年の障害者差別禁止法の制定については、1981年に設立されたCORAD （Committee on Restrictions Against Disabled People、障害者に対する不当な制約に関する委員会）が大きな役割を果たした。この委員会は、交通、教育、雇用、娯楽等における一連の交通アクセス問題を重点的に扱い、障害者の権利を擁護する法律の制定を要求を含め、多くの勧告を行った（Barns, Mercer & Shakespeare 1999=2004 :212）。
1996年、コミュニティケア法が成立し、障害者のサービスに係る費用を、地方自治体がその障害者に直接支給することができるダイレクト・ペイメントのシステムが導入され、福祉サービスにおける消費者主義は制度的に現実のものとなった。これは既出のHCILが主張してきたことであった。
運動における家族に位置づけにかんする点として、まず先に挙げたダイレクト・ペイメントについての批判がある。運動側はこのシステムの不備として、「夫婦間における介助（同居・別居を問わない）及び近親間における介助を対象としていない点」を批判する（田中 2005: 157）。また近年では、ケア費用の支払能力について「本人以外の家族の収入が加味されること」が批判されている（田中 2005: 255）。とりわけ後者の論点は、日本の扶養義務者にかんする議論と類似している点で興味深い。
(2)アメリカにおける障害者運動史
アメリカでは1950年前後から、親たちによる運動がはじまり、障害者政策の転換に影響を与えた。1948年には、全米脳性まひ者統一連合が、1950年には筋ジストロフィー協会が、親たちの手で設立されている。親たちが不満を訴えたのは、施設での劣悪な状況、また医療専門職者（医師、ソーシャル・サービス専門家）の子どもへの態度であった。さらに親たちは子どもに教育を受けさせたいとも訴え、その結果、1966年、連邦児童局が開設された（Shapiro 1993 =1999: 101）。知的障害の領域では1950年には全米知的障害児親の会が誕生しているが、1943年に、職業リハビリテーション法の対象に、てんかんと知的障害が組み込まれたことは、それ以前からあった障害児をもつ親たちや関係者の運動があった（津曲 2000b: 137）。
当事者にかんしては、1970年代半ばまでのアメリカの障害者運動は、DIA(Disabled in Action、行動する障害者の会）のような団体を含めて、ゆるやかに組織された草の根の運動だった。1970年代になると、そこにベトナム戦傷者が数多く参加するようになり1973年のリハビリテーション法に障害関連の条約を入れるのに活躍した（Barns, Mercer & Shakespeare 1999=2004 :209）。
さて、アメリカでの自立生活運動は1970年代初頭にはじまったとされる。この運動はそれまでのアメリカの公民権運動に大きな影響を受けたと言われている（Barns, Mercer & Shakespeare 1999=2004 :213-214）。障害者政策との関連では、この時期のアメリカもやはり、それまで進められていた知的障害者、精神障害者の施設化に対する批判、また劣悪で悲惨な施設の実態が明らかにされていった時期であった。
自立生活運動のはじまりは、1962年、カリフォルニア大学バークレー校にエド・ロバーツ（Edward Roberts）が入学したことだった。彼は大学との交渉の結果、キャンパス内のコーエル大学病院の3階に、400キロある「鉄の肺」を持って移り住むことになった。彼の生活に必要な介助は、介助者を雇用するか友人が引き受けた。同じ大学に通っていた兄も介助者として働いた。この費用はカリフォルニア州が負担したが、これは全米で初めての試みだった。

そのうちに、彼を追ってバークレー校に入学する障害者たちが増えてきた。1970年にはPDSP（Physically Disables Students Program、身体障害学生プログラム）をスタートさせた。具体的には障害者が自立して暮らすために、アクセス可能なアパートを探す手伝い、介助を提供する介助者リストの作成、24時間車椅子修理プログラムの開始などを行った。スタート後まもなく、9人の職員が雇われ、障害をもつ多くの学生が、コーエル病院を離れることに貢献した。学生ではない障害者に対してもサービスを提供するため、1972年、自立生活センターをオープンさせる（Shapiro 1993＝1999: 69-88）。

自立生活センターは、バークレーでの設立から12年経たないうちに、全国で300か所以上にふくれあがった。そのほとんどがバークレーのセンターをモデルにし、アクティビズム（政治参加、積極的な抗議行動）とアドボカシー（権利主張の活動）に力を入れた。

バークレーでは1976年には、1000人以上の障害者に各種サービスを提供していたという。1978年、連邦リハビリ局が、各州を通じて各自立生活センターに運営補助金を提供することが制度化された。これにより、障害者がセンターを維持する財源が恒常的に確保されるようになった（Shapiro1993＝1999: 112-113）。

1977年、ACCD（American Coalition of Citizens with Disabilities、アメリカ障害をもつ市民連合）は、リハビリテーション法が施行されることを求め、抗議行動を行った。この団体は60以上の地方および全国組織に参加をおく統括組織として創設された。この法律の改正は、職業訓練に主眼を置いた性質から脱却し、重度障害者に対しても本格的に対応しようというものであった。とりわけ504条では、障害者全般にわたる法の適用範囲拡大と、障害差別の禁止が明示されたものとして注目を集めていた（吉利 2004: 42）。また、エド・ロバーツやジュディ・ヒューマンは分離教育や、施設におけるアクセス問題について例外が施行令に設けられることに対し座り込み等で強く批判した（Shapiro 1993＝1999: 107）。

アメリカ政治のなかに公民権の問題としてディスアビリティの問題を確立しようという闘いは、1990年のADA法（Americans with Disabilities Act、障害をもつアメリカ人法）の制定によって最大の成功を遂げた（Barns, Mercer & Shakespeare 1999=2004: 210）

(3)障害者運動における家族
障害者運動において、家族はどのように位置づけられてきたのだろうか。

イギリスにおける運動の特徴は、UPIASに象徴されるように、施設入所者によって組織されたものであり、施設問題こそが中心であったことであろう（田中 2005: 172）。その後に登場した自立生活運動も、施設入所者が地域での生活を望んだことから派生しており、施設への抵抗が根底にあったといえる。

ただし、家族について言及がないわけではない。政策に対しては在宅障害者の介護が親族扶養主義を基盤としていることは、従来から指摘されている（Morris1993）。ここからは家族と障害をもつ本人とを独立した存在としてとらえる視点が導かれ、家族主義を基礎とした、家族による介助・援助を当然とする政策が批判の対象となることは理解できる。近年のダイレクト・ペイメントに対する「夫婦における介助及び近親間における介助を対象としていない」という批判、さらに近年の、「ケアの費用に関する支払能力について「本人以外の家族の収入が加味されること」という批判は、こうした文脈上にあるものだろう。

アメリカにおいてはどうか。1950年前後の親による運動はともかく、当事者運動からは家族の位置づけはみえてはこない。
アメリカの運動の特徴として、「社会問題」を人権問題としてとらえる伝統が定着していたことがあるという（Barns, Mercer & Shakespeare 1999=2004 :213-214）。自立生活運動の父といわれるエド・ロバーツも、公民権運動や、黎明期の女性運動から影響を受けたことが指摘されている（Shapiro 1993＝1999: 78）。

またとりわけ、IL運動のなかでは、当事者は彼ら自身であることが明確にされ、専門家による政策立案、サービスの提供を批判し、保護され管理される者としてではなく消費者としてサービスを受けるべきことが主張された。この実現を目指して設立されたのが自立生活センターであった。したがって彼らの援助方法は、障害当事者自身によるピア・カウンセリングとアドボカシーを中心に組み立てられることになった（定藤 1993: 50）。
消費者、当事者主体、アドボカシーという一連の用語のなかに、家族は登場しない。ただし後にみるように、アメリカにおいても家族によるパターナリズム、主体性の剥奪という問題がまったくないわけではないようだ。エド・ロバーツ自身も、恋人との関係のなかで兄や母親が車椅子を押していることについての不満をもち、プライバシーの確保を望んでいたという記述もある（Shapiro1993＝1999: 77）。これらについては後に詳しく論じたい。

2.障害を持つ人と家族をとりまく状況
(1)概要

①イギリス
先にも述べたように、イギリスにとって「脱施設化」とは、19世紀に隔離施設として建設された知的障害・精神障害者のNHS病院からコミュニティへの居住移動を意味する
。木戸利明のまとめによると、1971年から2000年まで約30年間の間に、知的障害者の長期入院施設としてのNHSの病床数が58,850床から10,000床へと減少し、コミュニティケアにおけるケアつき住宅など、施設ケアが大幅に増えている（木戸 2004: 24）。
2001年の国勢調査によると、約950万人（18.2%）が、長期的な病気、健康の問題、日常生活や仕事を行うのに制限を与える障害を持っている
。1988年のデータでは、成人で各種の障害をもつ人々600万人のうち約40万人が施設に入所しているとされている（谷口 1999: 101）。参考までに、保健局のデータにおいても、18-64歳ではコミュニティサービス受給者48万人に対して、居住施設ケアを受けている人は1万3千人である
。
「病気や障害の子どもがいる家族の統計的分析」によると、イングランドとウェールズでは約50万人の病気や障害の子どもたちがいる。また、ほとんどすべての子どもたち（99.1％）が、家族とともに家に住んでおり、0.9％の子どもたち（4000人弱）がレジデンタルスクールやケアホームで暮らしている
。
②アメリカ
アメリカにとっても脱施設化は、施設入所者の減少であった。アメリカの施設ケアは19世紀半ばから1967年まで一貫して増え続け、その年にピークを迎えた後、減少し始めた（Mansell & Ericsson 1996=2000: 8）。1967年には25万4,500人が161か所の大規模州立入所施設に入所していたが、1987年には9万5000人に、1998年には5万人まで減少した。代わって、小規模な地域型居住施設（グループホーム、中間施設など）の数は1860年の336か所から1996年には70,635か所へと増加し、利用者も1996年には29万2972人と急増している（津曲 2000b: 138、武田・八巻・末広 2002: 414）。ただし脱施設化の状況は州によっても異なる。

US Census Bureau（アメリカ国勢局、2000）によると5,120万人（人口の18.1%）が何らかのレベルの障害をもっており、3,250万人（11.5%）が重い障害をもっている
。
1994-1995年のデータではあるが、子どもから労働人口、高齢者を含めて長期ケアを必要とする人は約1300万人であり、うち地域で暮らす人が1260万人、施設で暮らす人が180万人である。18～64歳の施設入所者は13万8千人、地域で生活している人は550万人である
。

7千230万世帯のうち、約28.9％（2千87万4130世帯）が、少なくとも1人のメンバーが障害をもっている。すべての世帯の18％の1300万世帯が、障害をもつ世帯主であり、3.9％の390万世帯が障害児世帯である。推計では0～18歳までの施設入所児は10万人、地域で生活している子どもは140万人である
。
 (2)障害をもつ人たちはどのように暮らしているのか

各種統計から総合的に判断すると、イギリス、アメリカでは「脱施設化」は完了しており、成人するまでは施設ではなく、家で暮らす子どもがほとんどである。20～64歳の、高齢ではない障害者についても、施設ではなく地域で暮らす人の方が多数派であるようだ
。

地域に住む人のケアは、多くの場合家族や近しい人によって担われている。「介護できなくなるまで」親が子どもをケアしているケースについて、イギリス、アメリカ双方で報告がなされている。イギリスの知的障害者の地域生活の状況について、木戸（2004）が言及している。木戸によると家族同居者は推計で約60％とされており、その約1/3の介護者が70歳以上とみられている。親が介護できなくなるまで、知的障害者の存在を公的機関が把握していないこともあるという（木戸 2004: 28）
。

アメリカでも、家で暮らす介助を必要とする人の、介助の2/3は家族や親せきの一員によって無給で提供されている（その介助者の70％は女性、Shapiro 1993=1999: 359）。さらに「子どもを施設に入れないで自宅でがんばってきた」多くの両親は、自ら高齢化すると施設入所という選択肢を選ばざるをえなくなっているという（Shapiro 1993=1999: 349）。このように、施設は現在、「最後の拠り所」としての位置づけであるようだ。就労年齢層であっても収入が途絶えた場合、あるいは社会サービスの受給資格がなくなった場合等には「ナーシングホームに行くしかない」という現実がある。Shapiroは両親の離婚をきっかけとしてナーシングホームに入居した18歳の男性について言及している（Shapiro 1993=1999: 338-343）。
(3)家族の様相
①家族をケアへと向かわせる政策

しばしば日本において「脱家族」が唱えられた背景として、日本における親族扶養主義の存在が指摘されてきた。しかし、イギリスにおいても、脱施設化が進む以前のベヴァリッジ報告により福祉供給が増大するなかでも「家族や友人によるインフォーマルなケアもまた重要な要素であり続けた」（Barns, Mercer & Shakespeare 1999=2004: 168）という指摘や、「在宅介護者の介護が親族扶養主義を基盤としている」ことへの指摘は存在する（Morris 1993）。とくに「脱施設化」が進んだ後において、親族扶養主義に基づく政策はより強まっているように思われる。
家族や親をケアに向かわせる方向は、イギリスにおいては“コミュニティケア”の定義が“地域のなかでのケア”から“地域によるケア”へと変更されたことと深くかかわっている。障害者のための“ケア”は家族や友人などのインフォーマルな集団によって提供されるべきだと政府は考えたのである（Barns, Mercer & Shakespeare1999=2004: 136）。またThe Children Act報告は、利用者とケアラーへの責任の（両親への）移行を説明している（Bridge 1999: 2）。

アメリカにおいても、障害乳幼児支援にそれがあらわれている。藤井・小林（2004）によると、0~2歳児に行われるIFSP（Individualized Family Education Program、個別家族支援計画）がはじめて登場したのは1986年であり、IDEA（障害者教育法、Individualized with Disabilities Education Act）のなかに盛り込まれた（藤井・小林 2004: 66）。この支援計画の目的は、①障害児にとって安定した養育者である家族を支援すること、②障害児の発達に影響を及ぼす両親の能力や自信を最大限に広げることであり、すなわち、個別家族支援とは、当初から「家族力を強化すること」を念頭に置いてスタートしていた（藤井・小林 2004: 70）。
②家族の負担

しかし、イギリスでは、インペアメントをもつ人びとと家族が必要とする支援サービスはしばしば不十分であったり、役にたたないものであったりし、それゆえに家族の可処分所得額は減少する。また、社会的にも孤立する傾向が一般的であるという（Barns, Mercer & Shakespeare 1999=2004: 139）。
すでに1961~1979年までにイギリスのとくに在宅における知的障害者の家族の経済状況の悪さ、介護負担の重さ等が報告されている（三富2000:64-65）
。

イギリスの研究者Reedは、障害をもつ子どものケアの第一義的な責任は母親にあり、その母親が経験する困難や負担を報告している(Reed 2000)。母親たちはサービスプロバイダーや子どものニーズを満たすための馴れない状況に立ち向かう能力と自信をもつ一方で、実質的なストレスや不安をもっていた。何人かにとっては、障害をもつ息子か娘の母親である以外のアイデンティティをもつことの困難がストレスにもなっていたという（Reed 2000: 48-49）。

同じくイギリスの研究者Bridge（1999）は、脳性まひ児をケアする家族が、常に社会サービスプロバイダーとの調整役を担い、息子や娘の将来の生活についての心配する家族の生活を示している。調整役とは、障害の状態に基づく子どものニーズと資源のマッチングにかんする知識を蓄積すること、資源にアクセスする技術を発達させること、子どもの発達のニーズに応え、子どもの障害の性質の確実な知識を獲得し、恒常的にケアプランを変化させていくことを意味する(Bridge 1999: 2-3）。しかし、政策と実際のサービス供給にはギャップが存在しており、子どものケアマネージャーになることは、痛みと苦しみを悪化させる。コミュニティケアによって勇気づけられるかわりに、親は社会から孤立し、無視され、見捨てられたと感じているという(Bridge 1999:282-283）。
アメリカ在住の知的障害と脳性まひの娘をもつKittyは、経済的にめぐまれ、「母親業」（ケア）の実質的分配をめざしており、娘の専属のケアラーを始め多くの援助を得ながらケアを遂行しているが、それでも娘が病気になったときには、生活が止まってしまうと書く（Kitty 1999: 158）。
②ケアを引き受ける母親

　なぜ親たちはケアを引き受けるのだろうか。ひとつの理由は「子どものケアは自分でなければ担うことができない」というケアの代替不可能性観である。

こうした価値観を有する介護者はアメリカの文献でも指摘されている。たとえば「あの子にとって何が必要かってことは私だけが知っていた」という母親がいる(Jacobson 1999=2002: 111-112)。ここから、子どものケアを生涯引き受けようとする親たちが出現する。

1981年時点ではあるが、イギリスにおいても重度障害児の両親は、子どもを世話する期間は予期していたよりも長いか、一生涯続くものだと感じていたことが指摘されている（Baldwin & Glendinning 1981: 55）。既出のReedは親たちの主要な心配事は、「自分に何かあったとき」であったという。母親が親と子の特別な関係に疲れ、子どもを助けることができなくなったときの心配である（Reed2000 :49）。
「その時」が来る以前に、子どもの将来を周到に準備しようとする親もいる。自身も障害をもつ娘の母親である、アメリカ在住のGreenは、ある親たちが子どもたち――幼いころからお互いに知っている――の将来について議論する際に、高校を卒業後に移行できるグループホームの設立の可能性が話題になることを述べている。しかし、その他の親たちは、生涯子どものケアを引き受けるつもりであり、施設入所は自分たちや近しい人がケアの責任を全うできなかった時のための、唯一残された手段とみなしていたという（Green 2004: 799-800）。
③パターナリズム

　また「脱家族」が主張される要因として、障害者の主体性を形成することを妨げる親のパターナリズムの存在も指摘されている。しかしこれについては、田中がデ・ジョングの、アメリカのIL運動においても親のパターナリズムが障害者たちを永続的に「子ども化」してきたこと、故にIL運動が「多かれ少なかれ、常に反親（anti-parent）を主張してきた」という指摘を引用しつつ明快に否定している。
　このことについて文献から詳しくみていこう。まず自分の障害について親が抱く偏見と行為の制限についての指摘がある。20世紀前半のイギリスにおいて、子どもの障害を恥じ、子どもの行為を抑制する親がいた。親のなかには障害をもつ息子や娘をあまりに恥じるばかりに、彼らを家の中に閉じ込め、人目から隠し、ほかの家族と一緒に外出させることをほとんどしなかったものもいたという（Humphries and Pamela Gordon 1992=2002: 44)。また、1950年代アメリカ、ブロンクスで生まれ育ったJacobsonは、子どもの立場から「彼ら（引用者註：親たち）は障がいについては誰よりもわかったふうだが、障がいに対する態度や認識がどんなにひどいものでもそれを変えようなどという気もちはこれっぽっちも持ってはいなかった」と書く（Jacobson 1999＝2002: 247-8）。
ほかにもアメリカの文献には、意識のなかでは、脳性まひの娘が望めば何でもできると思っているにも関わらず、「パワーとコントロール」により娘の行為を制限する父親、娘をありのままの現実世界から遠ざけようとする母親、その結果自分自身と他者のまなざしを色眼鏡を通してみてしまう娘の姿が描き出されている（Holsclaw, 2007）。さらに子どもの能力を過小評価して施設から出ることを認めない母親（Shapiro 1993＝1999: 341）、行動を制限する母親(Jacobson 1999=2002: 268)、いつまでも子ども扱いする親など複数の例が言及されている（Shapiro 1993＝1999: 341、Jacobson 1999=2002: 254)
。

また先に挙げた、Reedによって、子どもの行為に介入しすぎる親、子どもと逃げ道のない空間を作っていることに自覚的である母親が描かれている。また多くの母親は、子どもと将来的には離れて暮らすという明確な欲求について語ったが、母親たちは子どもに対して何かしらの行為を「しすぎてしまう」、子どもを「支配してしまう／必要以上にパワーを与えてしまう」のではないかと、自身に問いかけていた（Reed 2000: 48-49）。
これらから、日本のみならず、アメリカ、イギリスにおいても親族扶養主義ともとれる政策が展開されていること、そのなかでとりわけ母親が子どものケアを引き受け、多くの不安や困難、ストレスを抱えていること、子どもの主体性を阻むようなパターナリズムが存在していることがわかる。
3.「脱家族」をめぐって
(1)家族の位置づけ

家族との関連におけるイギリス、アメリカの障害者政策史、障害者運動史、現在の障害者をとりまく状況についてみてきた。ここで最初の問い、「脱家族」の主張が日本固有のものであったのか、に立ち返ってみたい。
イギリスにおいては、ノーマライゼーション理念が浸透し、「脱施設化」の政策が行われるなかで運動が生起した。1870年代後半からの自立生活運動において中心的課題とされていたのは「施設問題」であり、施設から出た生活とその生活のための支援体制であった。家族についてまったく論じていないわけではなく、家族と障害をもつ人をそれぞれ独立のものとして捉える視点から、政策の家族主義への批判等が行われ、現在でも続けられていた。しかしやはりイギリスの運動は明らかに「脱施設」を中心にしていたといえるだろう。

一方アメリカにおいては、やはり「脱施設化」の流れのなかで、当事者による運動の萌芽がみられた。とりわけ自立生活運動については、公民権運動の影響を強く受けていたこと、専門家による管理・支配への批判から生まれたものであること、またイギリスと比較してアメリカには障害者が利用できる公的サービスが少ないことから、まったく新しい消費者主義をベースとしたサービスの供給システムを作る運動が行われたことが特徴であったといえる（田中2005: 73）。ここにおいて「地域への包含」がうたわれるなかに「家族」は登場していない。

したがってひとまずの結論としては、「脱家族」という明確な主張はイギリスにおいてもアメリカにおいてもみることができず、日本に特徴的なものであったということになる。しかし、日本における「脱家族」の主張に含まれていた、親を通して自分に向けられる差別意識、親のパターナリズムが存在しないわけではない。イギリス、アメリカ両国において、親による子どもに対する長期にわたる支配、能力の過小評価による行為への介入、子どもの主体性の剥奪などが行われていたことは、既にみたとおりである。たしかに日本では自立に際して壁となるのは「親」であることが強調されてきたが、それが「日本的特徴である」と断言できる根拠をここでは示すことができない。
(2)「在宅」という重み

なぜ日本において「脱家族」が主張され、イギリス、アメリカでは主張されなかったのか。

まず、イギリス、アメリカにおいてはみてきたように「脱施設化」がすすむなかで障害者自立生活運動が展開されたことがあるだろう。その過程で、両国で行われた、精神障害者や知的障害者の施設における処遇のひどさの告発は、当時の施設入所者に、職員や医療従事者による管理からの脱出、すなわちライフスタイルの自己決定と自己管理の獲得に目を向けさせたことは想像に難くない。

一方日本においては、草分け的な運動である青い芝の会の運動は、脱施設化どころか施設化の最中に起こったものだった。アメリカから輸入された自立生活運動が展開された時期も、未だ施設は増え続けていたのである
。

したがって、第一の仮説として、まさに障害をもつ人の多くが家に暮らしていたからこそ、施設ではなく「家」を出ることが主題とされたことが挙げられる。
もちろん、施設が問題化されなかったわけではない。田中は、センター医療問題闘争や府中療育センター闘争は単発的かつ局地的な告発・抵抗運動であったとしても、1960年代から障害者運動は施設問題へ取り組み始めているとする（田中2005: 135）。つまり、施設と家族が同時に主題化されたのが日本の運動の特徴であったといえるだろう
。

こうした仮説は、青い芝の会がしばしば積極的に、障害者の自宅を訪問すること（「在宅訪問」）を行っていたことにも根拠づけられる。定藤邦子は関西における在宅訪問活動である「こんにちは訪問」は、「実態に即した運動を導き、障害者自立生活運動の展開の中で、公的介護保障や大阪市との協力関係をつくっていき、地域を拠点とした作業所やグループホームづくりを可能にした」と述べている（定藤2006: 6）
。アメリカやイギリスにおいては報告者が知る限り、こうした運動のかたちは報告されていない。

(3)「存在」自体への問い

第二の仮説として、青い芝の会が「障害者の存在自体」を問題化したことが、必然的に家族にかんする問いを発現させたことが挙げられる。
青い芝の会の特徴は、健常者（社会）に対していくつかの重い問いかけを与えたということだった。会が社会に対して働きかけを始めたきっかけは、神奈川県における親による障害児の殺し（親の嘆願運動への批判）の事件だった。これはさまざまな意味で象徴的だ。ひとつは「心中」未遂であったということ。母子心中は日本で多発していることはすでに指摘がある（滝内 1972: 47）。「子供の人格の尊重と生命の尊厳を問題にすることは困難なほど、母子の一体感がすすめられ、子供の人格は母の人格の中に吸収されてしまっている」と指摘される、母親による子殺しは、運動側には最も強い親による支配の体系であると位置づけられただろう。
　この時青い芝の会は、障害をもつ子どもの立場から「障害者は殺されて当然か」と問いかけた。すなわちこの問いは、社会に対する自らの存在の是非への問いかけであった。自らの存在について問うことは、親にとっての障害児をもつことの是非を問いかけることでもある。したがって青い芝の会が優生思想に立ち向かい、「障害児」であることを理由に、生まれてくることを拒み中絶を認める「胎児条項」を導入するという優生保護法改悪阻止に取り組んだのも、当然の流れであったともいえる。この問いの出現は、かれらの運動が、先天性の障害である脳性まひ者たちによって担われていたこととも無関係ではないだろう。
家族自体のあり方を問い返すという流れは、後の日本の自立生活運動にも継承されたと推測される
。ILプログラムのなかには「障害者はその居住地のコミュニティにできる限り包含されること」が含まれているが、これが日本の文脈におかれたときには、「本人が望めば施設や親・家族から離れて、地域社会の中で生活主体者として生き続けることを可能にする社会的条件を作り出す」と変換されていることにも表れている
。

イギリスについては、選択的中絶等の問題は、プライバシーに属する問題として認識されており、第二次世界大戦後の運動においても、主要な論点としてとりあげられることはなかったという（田中 2005: 166）。このように、障害児者の存在自体を問うていくという問題構成が、他国においては行われなかったことが、この時期の障害者運動において、仮想敵としての家族を扱わなかった要因の1つになっているのではないだろうか。
4.今後の課題

　イギリスとアメリカの障害者運動における「家族」の位置づけについて、日本の状況と比較しつつ、政策や家族がおかれている現状等と合わせて考えてきた（日本については紙幅の都合で割愛した部分がある）。ここで暫定的に導かれた仮説について、今後も継続して検討していくことが必要である。最後に今後の課題を以下に箇条書きで示しておく。
・英米国における生活実態データ(親との同居、婚姻関係を含む)の再確認。生活保障としての所得保障制度等。
・英米国における障害種別による差の検討
・英米国における障害に対するスティグマ、優生思想についての検討
・英米以外の国における「脱家族」の主張の検討。たとえば韓国については「脱家族」主張の傾向が強いことは指摘されている。

（以上）
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� ただし単純な「脱施設化」の議論ばかりではなかったようだ。Hollandは1985年からの下院ソーシャルサービス委員会での議論において「親と同居している成人の精神薄弱者の場合は、親が死んでからではなく、その生存中に適当な施設への入所を希望する場合もあり、そのための施設の数が決して十分ではないということも指摘されている」と述べている（Holland1992）。


� 田中はHCILはアメリカIL運動から直接影響を受けたものであり、これに対してDCIL(Derbyshire Center of Independent Living)は障害者の多様な生活体験を基に運動を展開していること、また土着性を強く帯びていることから、イギリスCILの独自性が表れている団体として位置づける。「DCILは、（･･････）アメリカのCILのように既存のサービス供給セクターとは別の次元にオルタナティブを創設したのではなく、常に、行政や従来の事前組織との調整・交渉を継続する中で、従来の障害者に対する社会施策や、コミュニティケアにおける障害者問題の医療化（medicalisation）、分離的処遇、専門家によるサービス主導、家族主義、等の価値との対立を経験しつつ、社会モデルの哲学と〈統合〉の理念の具現化を求めてきたと言える。」（田中 2005: 72）


� 「障害者」の定義は以下のようである。


イギリス：障害者：長期的な病気、健康の問題、日常生活や仕事の制限がある。障害児：長期療養をする障害や病気の子ども。


アメリカ：15才以上で、コミュニケーション領域において以下のような基準に合うか 1見ること、聴くこと、話すことの困難、2盲目かろう、3（視覚障害、聴覚障害、言語障害などで）活動が制限される。15才以上で身体領域において以下のような基準に合うか 1車いす、杖などを使う 2  1/4マイル歩くこと、階段を上ることなどに機能的な障害が1つ以上ある、3（関節炎、リウマチ等の理由により）活動が制限される 15才以上で精神領域において以下のような基準に合うか1  1つ以上の特別な状態にある（学習障害、精神障害、発達障害、アルツハイマー病･･･） 2 精神的感情的に日常生活が深刻に妨げられる（抑うつ、心配、ストレスなど･･･）。3　金銭管理が難しい 4 活動が制限される（注意欠陥障害等）


日本：身体障害：身体障害者手帳所持者及び手帳は未所持であるが身体障害者福祉法別表に掲げる障害を有する者。知的障害：「知的機能の障害が発達期（おおむね18歳まで）にあらわれ、日常生活に支障が生じているため、何らかの特別の支援を必要とする状態にあるもの」。「知的機能の障害（知能指数70以下）」と「日常生活能力（日常生活に支障が生じている状態）」の双方に該当する場合。精神障害：精神及び行動の障害、統合失調症，統合失調症型障害及び妄想性障害生活に支障が生じている状態）」


� そもそも欧米の「施設」は病院形式（医師が施設長でスタッフの中心は看護師）であったことが指摘されている。ケアの中心は生命の維持と安全と健康保持であった（末光2003: 6-7）。


� イギリス統計局HP（http://www.statistics.gov.uk)


� White Paper on Health and care Services in the communityをもとに推計。地域ベースのサービスのデータは2003-2004、居住施設ケアのデータは1999-2000。


� Managing More than most: A Statistical analysis of families with sick or disabled children（http://www.cafamily.org.uk/pdfs/campaignsManagingMore.pdf)


� Americans with Disabiities:2002


� National Health Interview Survey, 1994-5 Disability Supplement, analysis of the Office of the Assistant Secretary for Planning and Evaluation.


� Disability and American Families:2000（Census 2000 Special Reports）


� Disability and American Families:2000（Census 2000 Special Reports）から、アメリカでは、地域で暮らす人は、とくに重い障害をもつ人に非血縁者と住む傾向があると推測できる。ただし、各国の居住／生活実態については、さらに詳細な検討が必要である。たとえば日本ではグループホームは「施設」としてカウントされるが、英米ではどこに位置づけられているのかが不明であるなど。また障害別の統計データについても確認が必要である。


� 知的障害者が親の介護を担っているケースも多いことも指摘されている。「いずれにしても将来の展望がないことが親と本人の不安になっている」ことから、政府はケアマネジメントの優先順位を高くしている（木戸 2004: 28）。


� 三富は「精神障害」と記しているが原題がいずれもmentally disabledであることから知的障害とした。


� たとえば以下のような言及がある。「母親がいれば、私たちが声を出す必要はなかった。母親が私たちの代わりに話をしてくれ、私たちの気持ちをわかってくれ、私たちにとって何が一番必要なのかも理解してくれていた。母親が通訳で壁になっていれば私たちの生活は快適なものとなっていたが、それは私たちを自立することからも遠ざけていた。私たちはいつまでたっても子どものままだった。」(Jacobson 1999=2002: 254)


� 「種類別施設の年次統計」より。1985年には身体障害者療護施設が167、知的障害者更生入所施設が680であったのに対し、1995年にはそれぞれ269、1085、2000年には377、1303とそれぞれ膨れ上がっている。2000年以降は微増であるが、少なくともそれまでは施設の数は増加しつづけていた。


� 田中は、定藤丈弘の、グループホームづくり運動が日本のIL運動の特徴の一つであるという議論を支持し、「東京青い芝の会」におけるケア付き住宅創設要求、第二期における大阪南部障害者解放センターにおけるケア付き住宅建築運動等、さらに施設から自立生活の意向については、1981年開設の東京都八王子自立ホームや、1984年の身体障害者福祉ホームの制度化、1985年、神奈川県に設置されたケア付きグループホームなどの例を挙げる（田中2005: 137-8）。


� 大阪での「こんにちは訪問は、1970年代に大阪青い芝の会や介助者組織である「グループ・リボン」やグループ・ゴリラ」によって「そよ風のように街へ出よう」を合言葉に始められたという。しばしば語られるのは、障害者の家を訪ねると「ウチには、そんな障害をもったこどもはいません」と扉を閉められたという経験である（河野 2007: 14）。このことは家にいる障害者が閉じこもったり、家族によって隠される傾向にあったことを示している。訪問を受けた障害者は、寝たきりの生活を送っている重度障害者が多く、家族に気兼ねして暮らしていること、外出の希望をもちながらかなえられずにいたことが指摘されている（定藤 2006: 4）。地域によって活動に差がある。福島県青い芝の会では、障害をもつメンバーが、養護学校の名簿等から積極的に障害者の自宅を訪ねていた（土屋 2007 :226）。


� 「存在自体への問い」と関連しておさえておくべきことは、欧米諸国で行われたWrongful life訴訟である。加藤秀一によればこの訴訟とは、重篤な障害を負って生まれた当人が、自分は生まれない方がよかったのに、医師が親に否認あるいは中絶の決断をするための根拠となる情報を与えなかったために生まれてしまったとして、自分の生きるに値しない生をもたらした医師に賠償責任を要求する訴訟である。アメリカではすでに1960年代から訴訟が起こされており、1980年にカリフォルニア州において初めて請求が認められると、その後ワシントン州、コロラド州などで訴えが認められた一方、7州では訴訟そのものを禁じる立法が行われたという。イギリスでも裁判例があるという（加藤2004）。これらが各国の障害児者の存在にどのような影響を与えているのかを含め、検討が必要であろう。


�前者はhttp://www.cilberkeley.org/（バークレーCIL、HP）。後者は定藤丈弘によるIL運動の目標にかんする記述より（定藤1993: 8）。
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