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１ はじめに

本稿の目的は，アメリカ知的発達障害学会における定義の変遷に基づいて，いわゆる知

的障害の概念について考察することである。なお，アメリカ知的発達障害学会は現在の名

称であるが，1933年にアメリカ精神薄弱研究学会からアメリカ精神薄弱学会に，1987年

にアメリカ精神遅滞学会に，2007年にアメリカ知的発達障害学会にそれぞれ名称変更さ

れた。

1921年に，アメリカ精神薄弱研究学会はアメリカ精神衛生委員会と連携して精神薄弱

の定義マニュアルを作成した。これを第 1版とすれば，1933年に第 2版，1941年に第 3

版，1957年に病因論に基づいた分類システムとしての第 4版が発行された。これらは，

歴史上の公文書である。1959年に定義と分類に係る総合的なマニュアルである第 5版定

義，1961年に第 6版定義，1973年に第 7版定義，1983年に第 8版定義，1992年に第 9版

定義，2002年に第 10版定義，2010年に第 11定義が発行された。このように，ほぼ 10年

ごとに定義集は改訂されている（AAIDD, 2010)。

今更，知的障害の定義に関して論じるようなことがあるのかと問われるかも知れないが，

第 6版定義（Heber, Ed., 1961）と第 11版定義（AAIDD, 2010）で用語の変更が，第 7版

定義（Grossman, Ed., 1973）で境界線級の失効と仮性精神遅滞（仮性精神薄弱）及び真性

精神遅滞（真性精神薄弱）という分類の廃止が，第 9版定義（AAMR, 1992）で精神遅滞

の程度分類に係る基準の改訂が行われた。これらの内，用語の変更は，次に述べるように，

障害を理由にした差別概念などによる影響を受けている。換言すれば，用語を変更しなけ

ればならない事由がある。本稿では，その事由を視座に置いて用語の変更について述べて

いる。また，精神遅滞の程度分類の基準改訂に，自立生活センタにおけるピア・カウンセ

リング事業や当事者アドボカシ事業を精神遅滞者が担ったことに加えて，障害学の擡頭が
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関わっている。紙幅の関係で，精神遅滞の程度分類の基準改訂は続報（田巻ら，2018）に

委ねざるをえないが，本稿ではノーマリゼーションの思想と自立生活運動などの関連事項

について報告する。

２ 用語の問題

まず，本稿の冒頭で“いわゆる知的障害”と述べたことから考えることにする。

1900年に改定された小学校令において，瘋癲，白痴，不具，廃疾などの用語が定めら

れた。また，低能児や劣等児などと呼ばれることもあった。1941年の国民学校令で，精

神薄弱という用語が教育界に初めて登場した。それから半世紀が経過し，この間に斬新で

清潔なイメージのあった精神薄弱に嘲笑や偏見，排除が重ねられて，人権擁護の立場から

問題視されるようになった。すなわち，精神薄弱の診断は，その診断を受けた子どもに学

校生活での社会的地位を付与すること（Mercer, 1972,1973）が関係して，呼称 labelとい

うよりも侮辱 libelを与えていると考えられた。いいかえれば，放課後の地域活動に適応

できるにも拘わらず，1日に 6時間ほどの学校生活では精神薄弱児として処遇され，通常

の教育から逸脱する者と捉えてスティグマを負わせ，保護されるべき存在という間違った

障害者観を強要することが告発されたのである。精神薄弱をもつ人々も，もたない人々も

同等だ（同等であるべきだ）と考えていても,「障害者に痛々しさを感じてしまうのは，

障害者はひ弱なもの，守られるべきもの」(朴, 1997）というステレオタイプが非障害者

の胸奥に潜んでいるためだろう。これらに加えて，豊かな情感や素直な心をもった精神薄

弱児の精神活動は“薄弱”であると思われないこと，家族を含む当事者の抵抗が強いこと

などから，「精神薄弱の用語の整理のための関係法律の一部を改正する法律」に基づいて，

1999年 4月に精神薄弱の用語は知的障害に変更された。

これで困ることは，多種多様な疾患／症候群に随伴する症状の一つに知的障害があり，

身体障害や精神障害と同じレベルの概念を表す用語であることである。そこで，随伴症状

としての知的障害と状態（症候群）としての知的障害を区分するために，精神遅滞，精神

発達遅滞を用いることは許容された（厚生省心身障害研究「精神薄弱に替わる用語に関す

る研究班｣, 1995)。自明のことであるが，知的障害という用語を当事者が選択したことを

尊重すべきである（Speck, 1980）。また，多数者に共通の権利によって少数者の人権を圧

殺してもよいと考えているわけでもない（槙, 1993)。成人期に罹患した疾患／症候群の

症状である知的障害との混同を避けるために，精神遅滞の使用が許容されただけである。

この事由に，アメリカ精神薄弱学会・第 6版定義で精神薄弱 mental deficiencyの用語が精

神遅滞 mental retardationに変更されたことが関係して，我が国でも（知的障害に変更され

るまで）精神遅滞と呼ばれるようになったことがある。

ここで，精神薄弱のニュアンスは精神遅滞の場合と異なることを述べておきたい。特に

精神薄弱の用語には，精神薄弱状態の恒久性ないし不可逆性という含意がある。薄弱状態

の恒久性は，次の Doll（1941）の定義に記されていた。
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精神薄弱は，体質的な病因（遺伝性ないし後天性）により，発達を通じて顕在化す

る（顕在化する可能性のある）社会生活能力を欠いた状態をいう。この状態は，本質

的に，治療によっても治癒できないし，訓練によっても矯正できない。

次の六つの基準が，精神薄弱の定義と概念にとって重要である。すなわち，①社会

生活能力が欠如していること，②精神発達が水準以下で停止していること，③知能が

遅れていること，④遺伝的なものであれ，損傷あるいは疾患によるものであれ，体質

的なものに起因するものであること，⑤発達の結果，その状態から脱するようなもの

ではなく，発達の過程で現れてくるものであること，⑥治療は本質的に不可能である

ことである。

また，次の一文を加えて，Dollの包括的定義とすることが至当である。

精神薄弱を治療できないことは診断の一部を構成する。仮に，症状が正常化すると

いう例外的な改善の見込みがあれば，精神薄弱の診断は成立しない（Doll, 1947)。

Dollの包括的な定義は，たとえば Doll（1941）の基準①や基準③のように，精神薄弱概

念の確立に寄与していることがある。また，精神薄弱状態の恒久性は基準⑤と基準②に明

確に記述されている。一方，精神遅滞の“遅滞”と訳された retardation の語源はラテン語

の retardare（re- ʻ back ʼ＋ tardus ʻ slow ʼ：OED）であることから，精神遅滞者の認知機能

は“絶えず”進歩していると理解されるようになった。乳児期後期から小児期初期におい

て普通の子どもの知能機能がシグモイド曲線状に（急速に）進歩することに比して，精神

遅滞者の知能発達は緩やかであることで“あたかも”停滞しているかのようにみえるだけ

である。精神遅滞者はできないと思われたことでもできる場合があり，発達可能性を秘め
ラ ベ ル

ていることに誤解があってはならない。なお，精神薄弱と呼称されていた時代の治療教育

は失われた機能の一部を全体によって補うことを主眼にしていた。これは，部分よりも全

体が優れているということではなく，部分の有機的な連合による機能的調整能力などに期

待するものであった。また詳細は続報に述べるが（田巻ら，2018)，アメリカ精神薄弱学

会・第 7 版定義において，精神薄弱状態（精神遅滞状態）の恒久性ないし不可逆性は否定

された。

アメリカ知的発達障害学会・第 11版定義で，精神遅滞の用語は知的発達障害 intellec-

tual and developmental disabilitiesに変更された。この変更事由に，全米精神遅滞児親の会

や全米精神遅滞市民協会の団体名に“遅滞 retarded”という否定的な評価を含む用語が使

用されていることに，1974年に設立されたピープル・ファーストが不快感を示したこと

がある（Pelka, 1997)。また用語の変更にあたって，DSM-Ⅲ（APA, 1980）で提唱された

学術用語としての発達障害，DSM-Ⅲ-R（APA, 1987）における発達障害概念をアメリカ知

的発達学会は参考にしたことが考えられる。なお，DSM-5（APA, 2013）で発達障害の用

語は神経発達障害に変更された。しかし，神経発達障害は発達障害概念を踏襲していない

ことを指摘しておきたい（田巻ら, 2016a)。

イギリスでも，1978年のウォーノック報告で mental handicap/mental retardation（知的障
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害）を learning difficultiesに改めることが提言され，people with learning difficultiesなどと

表記されるようになった。1981年に制定されたイギリスの教育法で，learning difficulties

（知的障害）への変更が定められた。今では，children with learning difficultiesなどの表記

が定着している。これで困惑することに，我が国では学習障害の類語ないし関連用語とし

ての学習困難 learning difficultiesが使用されていることがある。この種の混乱はイギリス

でも起こったはずである。イギリスの教育界では，learning disabilities（学習障害）は読字

障害を意味する dyslexiaに改称され，関連用語の学習困難（別称．学習不振：教科の基礎

・基本が定着していないこと）は広義の learning difficultiesに内包されている。好んで話

題を錯綜させる意図はないが，イギリスの福祉領域では，知的障害は learning disabilities/

learning disabilityと表記される場合がある。また，教育用語としての学習障害は dyslexia

以外に，learning disability（単数）と記述される場合もあるので，文脈から判断する必要

があるように思われる（丸山, 2009；他)。

2.1 発達障害

発達障害の概念が不明確のまま使用されている我が国の現状を考慮すれば，発達障害概

念の研究小史を概観することに意味があるだろう。発達障害は，行政用語としての発達障

害，学術用語としての発達障害に二分することができる。

1960年代のアメリカで行政用語としての発達障害が提唱された。この用語は E. Boggs

（｢全米精神遅滞児親の会」の活動家）と I. Helsel（｢脳性麻痺協会連合」の活動家）が考

案した造語といわれているが，初出時期は特定されていない（Pelka, 1997)。

新しい用語を必要とした事由は，障害者が普通の市民を対象とする法制度のもとで統合

され，経済・社会的発展の結果による生活条件の改善において普通の市民と平等な分配や

恩恵を受け，同等の生活条件を享受できるようにするために，克服されるべき共通の課題

（二重の負担）をもつ各種の障害カテゴリを包括する必要があると考えられたことにある。

克服されるべき共通の課題に，①身体構造と機能の欠陥 impairment，②活動と社会参加の

制約 disabilityがある。①項は障害に固有なものであり，②項の原因は社会の物理的・制

度的・心理的障壁にあることが考えられる。軽度発達障害の用語が我が国で使われるが，

克服されるべき共通の課題に“軽度”と“重度”の別は成立するのか。障害者の活動と参

加の制約は社会の認識が変わらなければ改善されないにも拘わらず，あの人は軽度発達障

害を有するとか，他の人の発達障害は重度であると非障害者が一方的・独善的に評定でき

るのか。この文脈からいえば，軽度発達障害の用語は使用すべきでない。ともかく，社会

を構成する非障害者一人ひとりの人権擁護に関する認識が問われているのである。

この発達障害を行政的用語であると述べた根拠は，1970年以後のアメリカで法律用語

として使用されるようになったことにある。すなわち，1970年に「精神遅滞施設及びコ

ミュニティ・メンタル・ヘルス・センタ建設法」を修正した「発達障害サービス及び施設

建設法修正」(PL 91-517）が制定された。発達障害の用語は，第 102条で初めて定義され

たといわれている（金子, 1992)。この定義は次の通りである。
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発達障害という用語は，精神遅滞，脳性麻痺，てんかん，他の神経学的異常に起因

する障害 disabilityを意味する。神経学的異常による障害とは，保健福祉教育省長官

によって，精神遅滞と密接に関連し，精神遅滞と類似の措置を必要とすると判定され

たものであって，その障害は 18歳に達するまでに発現し，将来も持続するか持続す

ることが予想され，その人に重い障害 substantial handicapをもたらすものをいう。

この定義によれば，発達障害概念は，精神遅滞，脳性麻痺，てんかんとその他（精神

遅滞と密接に関連し，精神遅滞と類似の措置を必要とすると保健福祉教育省長官が判定

したもの）を含むだけである。このことは，自閉性障害，学習障害，注意欠陥／多動性

障害，発達性協調運動障害の各々の概念が関係学会で確立されていなかったことを反映し

ている。

また，1978年に改正された「リハビリテーション包括サービス及び発達障害法修正」

(PL 95-602）の第 503条において，発達障害は次のように定義された。

発達障害は，次に示す重度で慢性の障害 disabilityを有する者をいう。

①精神的ないし身体的な損傷 impairment，または両者の損傷に起因すること

② 22歳に達するまでに障害を発現していること

③障害の状態が永続的に持続すると思われること

④下記の主要な生活能力の内，三つかそれ以上の領域で重度の能力制約をもつこと

身辺自立，言語の理解と表出，学習，移動，自己統制，自立生活を達成しうる能力，

経済的な自立

⑤多くの領域に関わり，包括的で特別な援護や措置，他のサービス（個別的に計画・

調整され，ほぼ生涯にわたるもの）を組みあわせたものを継続的に必要とすること

この定義は機能モデルと呼ばれて，アメリカ精神遅滞学会・第 9版定義（1992）におけ

る精神遅滞概念の把握に関して大きな影響を及ぼした。

学術用語としての発達障害は，DSM-Ⅲ（APA, 1980）の「通常，乳児期や小児期，思春

期に明らかになる障害」の大項目において，子どもの精神性疾患が次の五つのカテゴリに

類別されたときに初めて登場した。

¢認知的：精神遅滞

¢行動的：注意欠陥障害，行為障害

¢情緒的：小児期か思春期の不安障害，乳児期か小児期か思春期における他の障害

¢運動的：摂食障害，常同運動障害（注．チックを意味する）

¢発達的：広汎性発達障害，特異的発達障害

遺憾なことに発達障害に係る解説はない。それでも，特異的発達障害の項で，特異的発

達障害の諸相は生物学的な成熟と関係しているが，生物学的と非生物学的（環境性）のど

ちらが主因であるかは不明であると記述された。DSM-Ⅲ-R（APA, 1987）で，発達障害は

小児期における脳機能成熟の遅れに起因する状態であると捉えられた。また，発達障害概

念は，本来の発達障害（ないし狭義の発達障害)，広汎性発達障害，特異的発達障害に大
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別された。その該当箇所を次に引用する。

発達障害の本質的な特徴は，主に，認知，言語，運動，社会的技能の獲得における

障害であることである。障害には，精神遅滞のように全般的な遅れ general delay，特

異的発達障害のように特定領域の技能獲得の遅れや失敗 disability，広汎性発達障害の

ように広範な領域における発達の質的な歪み distortionがある。発達障害は慢性的に

経過する傾向があり，ある症状は安定した状態を保ち（寛解や悪化することがなく)，

成人期まで持続する。しかし，多くの場合，適応か完全な回復が起こりうる。

なお，広汎性発達障害と特異的発達障害のそれぞれの概念の変遷については既に報告し

た（田巻ら, 2015, 2016a, 2016b)。

３ 障害を理由にした差別の問題

前述した用語の変更（我が国では「白痴à精神薄弱à知的障害｣，アメリカでは「精

神薄弱à精神遅滞à知的発達障害」）は，知的障害と診断された子どもが診断名由来の

蔑称（「ちて」）で呼ばれてスティグマを負わされ，差別されたり虐げられたりすることが

影響しているのだろう。人権擁護の観点から新しい用語に変更されても，改名だけでは新

しい用語に偏見や差別が付加されるようになることは容易に想像できる。

差別は，ある集団やそれに属している個人が他の集団から忌避されて排除され，社会的

に不平等に扱われて不利益をこうむり，公共的利益の享受が妨げられることをいう。その

社会の文化と歴史に伴って差別の現れ方と厳しさは異なるが，差別される側は就労の機会

を制限され，性差別の場合を除けば他の集団構成員との結婚を阻止され，居住地域が限ら

れるという共通性がみられる（社会学事典, 弘文堂)。スティグマは，ギリシャ語で奴隷

や犯罪者，謀反人の身体に刻印された“しるし”を意味した（Goffman, 1961)。すなわち，

道徳的に異常なところや悪いところがあることを人々に知らせるために，対象者にスティ

グマがつけられた。現在では，そのような肉体上の“しるし”ではなく，一つの集団の基

準から逸脱しているとみなされた個人の属性としての不面目 disgraceを表現するために用

いられて，スティグマは烙印や汚名といわれている。

ところで，人間は人間をなぜ差別し，スティグマを負わせるようになるのだろうか。こ

の問題の考察は本稿の主題から外れている。それでも，障害を理由にした差別をもたらす

要因に，①歴史的，社会的に蓄積されている人々の予断や偏見，②社会の構造や原理に由

来する生産第一主義，③身体的，精神的，文化的な異質性についての違和感や拒絶感（大

宮司, 1993)，④行政施策の遅れや誤りによる制度や設備の不備（瀬山, 2004）などがある。

これらの内，①項の例に阿部（ドイツ中世史の研究者）の報告がある。阿部（1987）は，

13世紀頃の中世ヨーロッパ社会に被差別集団がみられるようになったと述べている。こ

のことは身分制度の問題や権力構造ではなく，当時の人々が宇宙に関して二つの観念をも

っていたことに根拠がある。

一つの宇宙は，かろうじて人間が制御しうる自然界の諸力が存在する小宇宙である。他
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の宇宙は，人間の制御しえない諸霊，小人や巨人，死や運命などが支配する大宇宙である。

そして，中世後期以後に差別の対象となった人々（例．煙突掃除人，道路清掃人：阿部,

1987）は大宇宙を相手にする特別な能力を要する職業に就いていた。

キリスト教社会として西ヨーロッパが組織されるにつれて，不可思議な現象や理解でき

ないものは現世に存在せず，全ては神の摂理によって起こるのであり，その限りにおいて

一つの宇宙の枠内にあると理解されるようになった。このように，二つの宇宙の観念が均

質的な時空の観念に代えられたとき，異能力者として畏怖の対象であった人々（例．煙突

掃除人，道路清掃人）はキリスト教の権威のもとでその価値を否定され，差別の対象にな

ったといわれている。そこに，感性の次元での蔑視の成立を利用して，新たな身分制度を

編成しようとする為政者の政策が働いていたことも考えられる。なお，煙突清掃人は，人

間では制御できない山火事などに通じる火を扱っていた。道路清掃人は，小宇宙から大宇

宙に移って神聖な性格を帯びると推察されていた馬車に轢殺された小動物の死体や排泄物

などの清掃を担っていた。

②項（社会の原理や構造を要因とする生産第一主義）の観点に立てば，社会福祉制度は

時代や社会の在り方によって変わることになる。たとえば，19世紀半ばのイギリスで資

本主義経済が確立して，勤勉や努力などの諸価値を重視する近代合理主義的な生活様式が

定着するようになった。その時代精神は経済的自由放任・自由競争であった。すなわち，

生活を護るのは個人の責任で，貧困者はその怠惰に原因があるとして国家による救済を否

定する考え方が支配的であった。このため，当時の社会福祉施策は治安対策的な最小限度

の公的扶助の給付であり，その受給者に恥辱と当惑を与えて選挙権を剥奪し，窮民という

スティグマを負わせるものであった。この抑制政策によって公的扶助の受給者は減少した

が，社会福祉の究極の目標（ナショナルミニマムの保障）は達成できなかった。事実，所

得保障は救貧対策から始まったといわれている（岡田, 1998)。いいかえれば，社会福祉

の歴史はスティグマを克服する歴史でもあり，スティグマのより少ない制度や施策に改め

られてきた。たとえば，イギリスの公的扶助は救貧法から国家扶助制度を経て補足給付制

度に改められたり，相互扶助を理念とする社会保険制度が導入されたりした。しかし，そ

のような改革や改善によっても，公的扶助の受給者への能力欠陥者や性格的欠陥者などと

いうスティグマの負荷を回避することは実現していない（Spicker, 1984)。

４ 社会福祉の基本理念

1951～1952年のデンマークで「精神薄弱者の親の会」が発足し，精神薄弱をもつ人々

に対する隔離・保護主義の改革が提言された。この改革から誕生したノーマリゼーション

の思想は，30年余の間に全ての社会福祉領域の原理となった。そして，ノーマリゼーシ

ョンの思想は，1981年の「国際障害者年」（1983～1992年の「国連障害者の 10年」を含

む）に結実した。国際障害者年のテーマである“完全参加と平等”の実現をめざして，

ノーマリゼーションに代わって福祉国家の諸施策を改革させた原理はアメリカの自立生活
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運動に端を発する障害学 disability studiesである（Driedger, 1989)。

4.1 ノーマリゼーション

ノーマリゼーションの起源は 100年ほど前に遡ることができるといわれている。つまり，

1850年頃の出来事に保護施設が設立されたことがある（Trent. Jr., 1993)。この理由は，保

護施設の入所者は不幸，貧困，堕落から護られて幸福を享受することができ，自由が保障

されると考えられたためである。つまり，保護施設での常に手厚い指導と監督のもとで，

軽度の精神薄弱者は生産者としての可能性を開花させ，重度の精神薄弱者は家庭や学校，

地域では与えられないような恒常的な保護を受けることができると思われていた。

その一方で，1910～20年頃から，優生学の影響を受けて軽度精神薄弱者は道徳性に問

題があり，犯罪，売春，非行，アルコール依存といった社会悪の根源であるとみなされる

ようになった。たとえば，ビネ式知能検査を標準化したアメリカ・スタンフォード大学の

L.M. Termanは，1916年に次のような意見を述べている。

精神薄弱者の全員に少なくとも犯罪の可能性がある。また，女性の精神薄弱者は誰

もが売春婦になる可能性のあることを誰も否定することはできない。道徳的判断は，

仕事の上での判断や社会的判断や高度な思考過程と同様に，知能によってなされるも

のである［Lewis（1977）より引用]。

また，精神薄弱者は多産であり，子孫が増えることで集団の知能水準は次第に低下し，

道徳的な退廃をもたらすために，社会の重荷であるだけでなく，社会の脅威でもあると捉

えられた。このような社会の風潮は「カリカック家の物語」(Goddard, 1912）によって助

長された。そこで，社会に適応できない精神薄弱者を保護施設に入所させる機運が高まっ

た。また，入所者は法的な無能力者とみなされて，投票権，契約，売買，結婚，育児など

の諸権利を奪われ，電気ショック等の治療に関する同意と承諾は必要ないと考えられるよ

うになった。特に，1907年にインディアナ州で入所者に対する断種手術が（消極的優生

学に基づいて）法制化され，1937年のアメリカの 32州（当時は全 48州）で断種手術が

実施された。このように本人の利益（“名目的な”自由の保障と幸福の享受）と社会の保護

という相反する二つの観点から，1970年代までアメリカで保護施設は増設された。

ここで述べた保護施設 asylumは公立の精神病院を含むが，Goffman（1961）は，刑務所

や捕虜収容所などと同じく，保護施設は全制的施設 total institutionとして機能することを

指摘した。このため，全制的施設の入所者は，保護や専門的介入（例．日常生活の援助）

を受ける一方，基本的人権やプライバシを剥奪され，普通の人々と異なった場所で生活し

ている者といったスティグマを負わされる。その際，ケアの場所 locus of careとケアの質

quality of careを混同してはならないといわれている（Bachrach, 1978)。この問題は，ホー

ムレスや精神病院の退院患者などの処遇に関わるので，本書では立ち入らないことにする。

なお全制的施設は，①全ての生活が同じ場所（施設）で展開され，同一権威である管理や

規律の遵守を強制すること，②画一的・没個性的に入所者が扱われていること，③日常の

活動は全て整然と計画され，一定の日課に従って運営されていることの三つの条件を満し
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ている施設をいう（Goffman, 1961)。E. Goffmanの著書の翻訳者である石黒は，「物事を

悉く己のものとしておさへる，完全に制御する」(大漢和辞典, 大修館書店）という全制

の語義に基づいて，total institutionを全制的施設と訳している。

また，全制的施設としての保護施設には非人道的な処遇という問題がある。この例に，

1965年に R. Kennedy上院議員がニューヨーク市ウィロウブルック保護施設を見学したあ

と，動物園の動物よりも悲惨な状態（汚物にまみれ，気管支と腸の病気を患って裸の状

態）で入所者は管理され，市民としての権利と自由が奪われているとニューヨーク州両院

合同会議で演説したことがある（Rivera, 1972)。非人道的な処遇の根拠は，①施設入所に

よって障害者は地域から不可視の存在になり，障害者がいないことを前提とした社会シス

テムの構築が正当化されること，②施設の管理性と閉鎖性が施設生活に不平等が生じてい

ることを隠蔽して（知らされないことで）糾弾されずに，不平等が拡大してもそれは社会

正義に反していると認識されないことにある。

第二次世界大戦が終わったあと，戦時中にナチ・ドイツ軍に侵略されたデンマークの住

民はユダヤ人が大量虐殺されたことを知った。ホロコーストへの憤りだけでなく，無力で

あったことを悔悟し懺悔して反抗することを住民は誓ったことだろう。反省の証として，

過去の異国の悲惨な排外主義 xenophobiaが，今，私たちの組織共同体で起こっていない

かと自問されたのだろう。その結果，デンマークの保護施設における非人間的な処遇が暴

露された。精神薄弱者の生活実態に，定員の 2～3倍の人数が収容されて，入所者は番号

で呼ばれて朝から晩まで同じ顔ぶれで集団行動を強制され，反抗できずに服従を強要され，

自由を制限されていたことがあった。精神薄弱者の基本的人権が剥奪された状況を改める

ために，「精神薄弱者の親の会」が設立されて精神薄弱者に対する隔離・保護主義の改革が

提起された。つまり，障害者を普通の人々と差別し，処遇してきたことを打破しなければ

ならないことが提起された。デンマーク社会福祉省の行政官である N.E. Bank-Mikkelsen

（1919～1990）が，このノーマリゼーションの運動を主導した。彼は，ナチ・ドイツ軍の

デンマーク侵略と併合に反抗してデンマークのレジスタンス運動に参加し，ドイツ軍に捕

らえられて捕虜収容所に収容された経歴をもつ（Bank-Mikkelsen, 花村訳･著, 1994)。

ノーマリゼーションは障害者の基本的人権を保障し，社会を構成する非障害者によって

決められてきた障害者の生活を可能な限り常態 normalにすることであり，障害者が普通

の市民 ordinary citizenとして普通の生活 ordinary lifeを営むという自然で平明な思想でも

ある。このように障害をもつ人々も，もたない人々も共に生活できる社会こそがノーマル

な社会であることを明らかにした（Nirje, 1992；他)。しかし，①制度（生活）と②障害

者の存在のどちらかをノーマルにするのかという問題が内在する。この内，①項に関して，

Bank-Mikkelsen（1978）は障害者の生活条件（住居，就労，余暇の三側面）を通常の生活

条件と同じにすることと捉えた。しかし，これは一つの解釈である。時代や地域，または

研究者ごとに異なった解釈が成立する。つまり，ノーマリゼーションに関する普遍的な定

義はなく，北欧諸国に起源をもつ一群の概念が存在するだけである（Emerson, 1992)。た
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とえば，L. Johnson大統領が組織した大統領精神遅滞委員会の報告書で，Nirje（1969）は

ノーマリゼーションを次のように定義している。

全ての精神遅滞者の日常生活の様式や条件を，社会の普通の環境や生活方法にでき

る限り近づけること

また，Wolfensberger（1972）によるノーマリゼーションの定義を次に述べる。

できるだけ個人の行動や特性を（文化的に正常であるように）確立するか実現する

ために，文化的に通常になっている手段をできる限り利用すること

B. Nirjeの原理をあらわす定義と異なり，W. Wolfensbergerの定義は，障害者の価値が

低められることと社会的に排除されることの間の悪循環を断ち切るために，通常の社会的

役割を障害者が獲得する必要があることを示す。これから敷衍して，ノーマルな集団の基

準に障害者を同調させることと誤解される可能性があるノーマリゼーションの思想に代わ

るものとして，Wolfensberger（1994）は「社会的役割の実現」という概念を提唱している。

このような解釈の問題はさておき，B. Nirjeの定義によってノーマリゼーションの思想

は北米に広まった。これで述べたいことは，カナダの知的障害者が「知的障害者ではなく，

一人の人間として私は扱われたい」と語ったことが契機となり，1974年にオレゴン州で

第 1回北米ピープルファースト会議が開催されたことである。この会議は知的障害者で構

成され，知的障害者によって運営されている（People First California, 1984)。念のために

述べるが，ピープルファーストは“我々はまず人間であり，障害は属性にすぎない”とい

う西欧諸国の近代市民法の基本原理の一つである平等原理に基づいた哲学である。

また，障害児一人ひとりの学習支援を適切に行うことができるように教育政策や制度を

改革し，学習到達目標を含む教育課程や教授法などを刷新することを考慮せずに，全ての

障害児が同じように通常の教育を受けることがノーマリゼーションであるといわれること

がある。このことに関して，1990年の我が国で開催された講演会の質疑応答において，

N.E. Bank-Mikkelsenは次のように答えている。

質問：ノーマリゼーションの立場では，子どもの教育をどのようにとらえますか？

答え：すべてを同じにするということではなく，条件を可能なかぎり同じにすると

いうことがノーマリゼーションです。そのために本人の障害の状況からみて特別な学

校あるいは学級で教育するほうが適切な場合は，その特別な方法をとることがノーマ

リゼーションの考えかたです（花村訳･著, 1994)。

なお，1970年代まで保護施設が増設された一方，アメリカ各州で保護施設の非人間的

な処遇を告発する集団訴訟が起こり，そのほとんどで勝訴した（中園, 1996)。原告勝訴

の判決が脱施設化運動に拍車をかけて，保護施設の廃止か規模の縮小，より質の高いコミ

ュニティ・ケアの施策などが推進されるようになった（e.g., Mansell & Ericsson, 1996)。こ

れらの施策は，基本的にノーマリゼーションの思想によって支えられた。

4.2 自立生活運動

まず，自立生活 independent livingの定義から述べることにする。
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意志決定あるいは日常生活における他人への依存を最小限にするため，自分の納得

できる選択に基づいて自らの生活を管理すること，これには身辺処理，地域での日常

生活への参加，社会的役割の遂行，自己決定，身体的・心理的な他人への依存を最小

限にすることなども含まれる（障害者自立生活問題研究会編, 1986)。

1960～70年代に，アメリカ社会の規範や基準に挑戦するカウンタ・カルチャ運動が席

巻した。この運動にベトナム反戦デモ，徴兵忌避，ブラックパワー，ヒッピー，ウーマン

リブ，ゲイパワー，消費者運動がある。その発祥地の一つにカリフォルニア州バークレ市

があった。カウンタ・カルチャ運動は自立生活運動を擡頭させる時代的背景となった。ま

た，脱施設化運動に伴ってコミュニティ・ケアに対する認識が深化し，精神保健行政の転

換（脱施設化と地域生活の推進）を J.F. Kennedy大統領が大統領特別教書で提起したこと

により（秋元, 2002)，リハビリテーション施策が拡充されたことも時代的背景に加える

ことができるだろう。

1962年にカリフォルニア大学バークレ校に重度の身体障害をもつ学生が入学して政治

学を専攻したが，キャンパス内のコーウェル病院から通学した。その学生が Ed. Roberts

（1939～1995）であり，自立生活運動の父と尊称されている（Shapiro, 1994)。彼が 14歳

のときにポリオ・ウイルスに感染したが，ウイルスは腰椎でなく頚椎を侵した。このため，

痙性型五肢麻痺（四肢麻痺＋呼吸筋麻痺）に罹患した。診断した医師が，彼の残りの人生

は“植物状態”であるだろうから，死なせてあげるのがベストだろうと母に告げたことを

Ed. Robertsは側聞している（Pelka, 1997)。ともかく，Ed. Robertsは電動車椅子で移動し，

人工呼吸器（夜間は人工心肺装置）を欠かせない状態であった。また，総合大学の入学前

に通学していたカレッジの進学アドバイサから，カリフォルニア大学バークレ校に進学し

て勉強を続けるように激励されたといわれている。

Ed. Robertsに続いて J. Hesslerらの身体障害をもつ 10人ほどの学生が入学したことで，

バークレ校とカリフォルニア州職業リハビリテーション局はコーウェル病院プロジェクト

を定めて，障害学生の大学生活を援助した。伝統的なリハビリテーションでは，職業自立

の可能性が優先され，職業訓練の効果が不確かな障害者と重度障害者は排除される傾向に

あった。排除された障害者には，所得保障や施設収容で対応するというのが一般的な考え

であった。しかし，リハビリテーション施策が拡充されて，重度障害者などにもサービス

が給付されるようになったが，Ed. Robertsの場合には，大きな障壁が立ちはだかった。そ

の障壁とは，彼は“ふさわしくない”infeasible申請者で，決して働くことはなさそうだ

とリハビリテーション担当者が判断して，大学進学をめざした申請（学費補助）が拒否さ

れたことである。彼の申請が拒否された事由に，労働市場の分析に基づいて，就労に十分

な資格や技能の習得はむずかしいので収入のよい職業に就けるわけでもなく，低賃金の職

種を選ばざるをえなかったり，短期間で解雇されたりすることが懸念されたこともあるだ

ろう。しかし，抗議活動とカレッジの進学アドバイサなどの援助により，彼の申請は受理

された。リハビリテーション施策の原則（職業自立の可能性を優先）に対する Ed. Roberts
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の挑戦により，施策の原則が修正されて（哀れみと慈善の対象から脱して）リスクを怖れ

ずに大学進学などの主体的な生き方をめざすことが可能になった。これが，行政本位の福

祉施策を当事者本位に変えさせた自立生活運動を擡頭させる契機になった。

Ed. Robertsと他の障害学生は政治活動グループを結成し，この活動と支援者の協力によ

り，1970年にカリフォルニア大学バークレ校に身体障害学生プログラム（現．障害学生

プログラム）が設立された。このプログラムに，連邦政府から補助金が支給された。設立

にあたって，Ed. Robertsたちは次のように主張したといわれている（北野, 1996)。

¢私たちを患者・病人扱いするな。

¢施設や病院に閉じ込めて私たちの生活全体をコントロールしようとするな。

¢私たちが何を食べ，何を着て，何をして遊び，将来をどう考えるのか，つまり私た

ちの人生のことは私たちに決めさせろ。

これらの主張は，医師やケースワーカーが障害者の治療や介護を担って患者やクライア

ントとして処遇することにより，障害者は無力で何の役にも立たないと思われて，障害の

ある状態 disabledにさせられていることを障害者が察知していることを示す。また，非障

害者の障害者観（保護されるべき者）に自己をあわせざるをえない状況への反感や焦躁，

ストレスなどが込められているように思われる。たとえば，交差点で歩道と車道の間に段

差があれば，車椅子の移動は妨げられる。障害者が無力であることは社会（環境）にも原

因がある。社会（行政）が，カーブ・カット（歩道のスロープ）の工事を行うべきである。

社会（非障害者の認識）が変わらなければならないことは，松兼（1994)，李（2009）が

報告している。

障害学生プログラムは身体障害，聴覚障害，視覚障害，学習障害を対象にして，次のよ

うなサービスを提供している（定藤, 1990)。

¢支援サービス：学業支援と補助的援助，住宅サービス，財政支援など

¢専門的サービス：障害ごとのサポート，介助人紹介，レジデンスプログラムなど

¢職業紹介

¢スポーツと余暇

障害学生プログラムによって障害学生が大学生活を満喫できても，卒業後は地域で生活

できずに施設入所といった過去の生活に逆戻りせざるをえない。そこで，1972年に自立

生活センタが世界で初めてバークレ市に設立され，Ed. Robertsが初代所長を務めた。自立

生活センタは障害者による障害者のための組織で，自立生活運動を体現するものでもある。

その主な事業は，介助者紹介と介助者管理能力の獲得，ピア・カウンセリング，アドボカ

シ，地域の日常生活に参加するための住宅などに関する情報提供と照会である。

また，1975年に J. Brownカリフォルニア州知事の任命により，Ed. Robertsは州政府の

職業リハビリテーション局長に就任した（Shapiro, 1994)。職業自立が見込めないとして

Ed. Robertsの申請を一度拒否した牙城に，また保護される存在と思われた重度障害者が上

司として赴任したのである。このニュースは世間の耳目を集めただろうが，次に述べるリ
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ハビリテーション法の制定と関係する。

1973年の「リハビリテーション法修正」(PL 93-112）における第 5篇・第 504項で，障

害を理由にした差別の禁止が世界で初めて制定されたことから，同法は障害者の権利章典

と呼ばれている（Richard, 1984；他)。また第 1編で，連邦政府の定めた最低基準を充足

する州政府のリハビリテーション・プログラムに対して連邦政府が補助金を交付すること

が定められた。この規定に基づいて，Ed. Robertsはカリフォルニア州の 9カ所に自立生活

センタを開設し，センタの成功はサンフランシスコ地区の 1カ所だけでないことを実証し

た（Pelka, 1997)。その際，連邦政府による財政援助は障害者の職業自立率を向上させる

ことにあるが，自立生活センタの事業展開は連邦政府の施策に合致していないと訴えて，

交付金の執行停止を申し立てた。Ed. Robertsは，保護施設や家庭の管理された生活から障

害者が離脱して，リスクを怖れずに，自らの意思で自分の生活を自由に設計できることが

障害者の“真の”自立であると反論し，連邦政府との論争に勝利した。かつて生きるに値

しない人生と医師から告げられた経験を，一人の人間として生まれたからには，他の人々

と同じ人生を歩みたいという普遍的な願いに昇華させた結果であるように思われる。

一過性のケガや疾患の場合，短期間の不自由な生活を強いられても我慢できる。これは，

いずれ学校や職場に復帰できるし，以前と同じ生活ができるようになるという胸算用があ

るためである。しかるに，生活費も稼げないと思われるような障害者であっても，永続的

な障害をもつ者が健康な状態に戻れないことがあっても，不自由な生活を強制されたり，

持たざる者として保護されたりすることは道理にかなっていないと主張された。あるいは，

カウンタ・カルチャ運動（特に，ブラック・パワー）の影響を受けて，非障害者の偏見的

な態度が原因で一人の市民としての生活ができないのだと考えられた。

アメリカの自立生活センタ設立数は，1977年の約 50から，1985年に約 350，1990年に

約 400になった。連邦政府が定めた最低基準に，包括的なリハビリテーション・プログラ

ム（例．各自の長期目標と目標達成の評価法，提供されるサービスの詳細）の策定，プロ

グラム作成にあたって障害者が関与することなどがある。また，自立生活センタの運営基

準に，運営委員の 51％以上は障害者であること，重要事項を決定する幹部の 1人は障害

者であること，職員の 1人は障害者であること，包括的なサービスを提供すること，二つ

以上の障害（例．身体障害と知的障害）をサービスの対象とすることなどがある。

(1) 障害者の自立観の変遷，自己決定権の尊重

医師，作業療法士，理学療法士，ケースワーカー，ソーシャルワーカーなどが障害者の

医療，介護，援護やこれらの調整を担い，行政や行政の認可した非障害者団体などが保護

施設を含む児童福祉施設の経営主体となり，主に行政の認可した非障害者団体が（原則と

して国の責任のもとで）社会福祉事業を担当している。また，慈善事業は伝統的に篤志家

（非障害者）の自主性と自由な活動に委ねられてきた。これらは，専門知識と経験知の偏

在，医療に対する期待などが関係して，行政や専門家が障害者の処遇を適切に判断できる

と考えられていることを示す。これによるサポート体制を行政本位 provider-ledと述べる。
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行政本位の時代における自立観は，日常生活動作 ADLを獲得し，適正な就労による経

済的自立をめざすことであった。しかし，行政本位のサポートに対して，障害者は暗黙裏

に消極的で依存的となることが求められ，批判や不満，意見などを述べることは許されな

かった。根源的な問題の一つは，職業自立を見込める障害者にはサポートが提供されるが，

見込めない障害者へのサポートの提供は拒否されることである。この状況を改革するため

に，職業自立の束縛から脱して，重度障害者優位のリハビリテーション・プログラムが提

供されるようになったことは Ed. Robertsの主張として前述した。

自立生活運動における新しいサポート体制の目標は，消費者運動に影響されて，サポー

トの利用者としての権利や利益を確保する（利用者の生活全般を改善する）ことと捉える

ことができる。目標達成の要件に，相互扶助を含めて利用者が活動していることがある。

その際，消費者の用語は利用者にも当事者にも換言されるので，行政本位と対比して，新

しいサポート体制を当事者本位 consumer-ledと述べる。

当事者本位の時代では，障害の軽重に拘わらず，生活の主体者として通常の地域生活に

参加することが障害者の自立であると理解されている（定藤, 1994a)。このことは，自己

責任，自己実現，自己選択，自己決定というキー・ワードで語られることが多い。すなわ

ち，自己実現（自らの生き方）につながる多くを障害者自身が選択し決定すること，障害

者の生活に他人が干渉することを許さないこと，障害者の決定は尊重されることである。

この根底に，障害者は本人の望む自己像をつくりだす能力を奪われた存在ではなく，人間

らしさ habilisの本質として人間の根源的な自由や自己決定権が認められるべきであると

考えられるようになったことがある。自己責任は，自己実現のための自己決定の責任は自

己に帰せられることをいい，次のように述べられている。

危険に挑む尊さは自立生活運動そのものである。失敗の可能性がなければ障害者の

真の自立という人間性の基準を得られない（定藤, 1990)。

ともかく，行政本位と当事者本位では障害者の自立に係る理解が異なっている。行政本

位の時代では就労による経済的自立をめざすことであったが，当事者本位の時代では「依

存あるいは必要な支援を受けることによる積極的な自立」(定藤, 1995）になった。新し

い自立観での「積極的な自立」は，自己実現の達成に読み替えることが可能である。また，

「支援を受けること」の記述は，障害者ができないことをできるようにすることには限界

があることと関係する。すなわち，その限界や不成功は障害者に原因があり，障害者の意

欲や努力が不十分であるとして障害者の責任にされてきた。このため，自らの限界を自覚

させられて“何もできない”とか“何の役にも立たない”といった無力感に襲われ，自己

不全や絶望などをしばしば経験するといわれている。また，車椅子の移動で例示したよう

に，障害者ができないことの原因は社会（環境）の側にもある。これらを勘案して，本人

が行うことと他の手段を使用することをケース・マネージメントによって峻別し，できな

いことは補えばよいと提唱された（定藤, 1993)。たとえば，自分で服を着るのに 2～3時

間もかかるために疲れて通学できなくなることよりも，他人の手を借りて 15分で服を着
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て（生活の主体者として）本人の希望する大学生活に残りの時間をあてることの方が自立

していると捉えられた。

ここで述べたことを要約する観点から，スウェーデンの障害者グループの綱領に記載さ

れている要望や希望（中園, 1994）を引用する。

¢私たちは，職業を自ら選択し，教育についても発言権をもちたい。

¢私たちは，労働の可能性に関して過小評価がなされないことを要求する。

¢私たちは，私たち自身の障害と職業に関する多くの情報提供を要求する。

¢私たちは，他の若者たちと一緒の余暇活動を希望する。

¢私たちは，私たち自身の住宅を希望し，子ども扱いされることを拒否する。

¢私たちは，私たちの状況について，医師，教師，ソーシャルワーカー，スーパーヴ

ァイザなどが話し合うときには，参加すべきであると考える。

(2) 自立生活運動を支える要因－介助者管理能力の獲得

前述したように，障害者が自立生活を営むために，他人の介助を受けて（他人の知識や

技術を利用することで)，障害者の能力（障害がなければ，自分で行うこと）や時間の不

足が補われるようになった。なお，他人の介助に関して医療と福祉領域の用語である介護

ではなく，介助（英語表記では personal assistance）という用語が使用される。

障害者の自立生活の実現に多くの要因が関わるが（Hasler et al., 1999)，介助者管理能力

は自立生活を支える特に重要な要因である。この理由は，障害者が自らの障害を認識して，

できないことやそれを補う方法を理解し，そのための援助を主体的・積極的に活用するこ

とにより，自己を肯定して自信をもって地域生活に参加することが可能になるためである

（定藤, 1994b)。換言すれば，障害者の自立の成立条件は介助者管理能力を獲得すること

であり，①介助者と対等な人間関係を保ちうる能力を獲得して，②障害者が介助者を募集

して雇用し，指導し，監督し，必要に応じて解雇する能力を身につけることである。この

観点から，介助者管理能力の獲得を目途とする自立生活技術訓練プログラムが開発された。

そして，介助者管理能力を障害者が獲得すれば，介助者を雇用して指導し，どのような介

助をいつ受けるかを決めることができ，起床や食事，通学か通勤時間などの一日のスケジ

ュールが管理できるようになる。その際，雇用申請の承認通知と同時に，行政から障害者

に補助金が直接交付 direct paymentされる。また，障害者ごとに異なる介助（サポート）

の内容や方法は障害者から介助者に伝えられ，介助者は障害者の指導を受ける。特に，介

助者の雇用と指導（ときに解雇)，補助金の管理と介助者への支払いは，障害者の主体性

や自己決定を担保するものであるが，障害者にとって負担になり，ストレスにもなるとい

われている。それでも自己責任を要するが，他者による介助の適切な管理は自立に関する

自由な設計を可能にして，障害者の地域生活への参加を実現させることと密接に関わって

いる（小川, 2005)。

我が国に自立生活運動が導入され，1991年に「全国自立生活センター協議会」が設立

された。しかし，障害者が介護保険を利用した場合，介護保険での介護費の扱いに関して
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代理請求（介護人による行政への代金請求）が認められている。アメリカの独立宣言で，

万人は平等に創られ，生命と自由，幸福追求を含む不可譲の権利を造物主から与えられて

いることが表明されている。この規範に準拠して西洋諸国の法体系が組み立てられている

ので（西尾, 1994)，障害者の人権（主体性）が保障されているのだろう。これで述べた

いことは，権利意識に対する国民性の違いがあり，当事者本位の自立生活運動が我が国で

は根づいていないことである。我が国の自立生活センタはエンパワーメントの一環である

ことが考えられる。エンパワーメントの解説は，河野（1995)，小川（1998）に委ねる。

(3) 自立生活運動を支える要因－ピア・カウンセリング

ピア・カウンセリングと当事者アドボカシ（後述）は，介助者管理能力の獲得と共に，

自立生活運動を支える重要な要因であり，市民としての正当な権利の行使でもある。

ピア・カウンセリングは，一人の人間が，その人と同様の経験か関係のある経験を有す

る他の者によって手助けされるプロセスをいう（Pelka, 1997)。具体的には，新しく自立

生活を始める障害者（未経験者）のニーズ，不安や悩みを理解できるのは自立生活を経験

した他の障害者（経験者）であることから，経験者がカウンセラを務めて未経験者の相談

に応じたり，グループ学習やグループ討議，モデリング，ロールプレイによって未経験者

が自立生活のスキルを学習したりすることをいう。このように，ピア・カウンセリングで

は多くの自立生活の経験によって得られた成果が共有されている（Ratzka, 1986)。

特に，経験者がカウンセラを務めることについて，「人間は，障害をもつことによって，

かえって強い精神力をもつことができる。他人を援助できるようになる」と Ed．Roberts

は指摘している（樋口, 2001)。このことは，非障害者である専門家の指導や助言により，

障害者は要介護者として扱われたり施設入所を強要されたりしたことから，非障害者であ

る専門家の代弁を退ける反専門職主義というシンボリックな理念を表している。

(4) 自立生活運動を支える要因－アドボカシ

アドボカシは法律用語で，裁判において依頼人の代わりに法的な手続きを弁護士が行う

ことをいう。普通の市民は自らの権利を主張し，護ることができる。しかし，このような

権利を行使できない（主張できない）人々もいる。その多くは障害者や高齢者である。

そこで，アドボカシという用語は，自らのニーズや権利を主張したり護ったりすること

が個人の力だけでは困難な状況にある人々のニーズや権利を代弁し，擁護するという意味

をもつようになった。この活動を担っている個人や団体，組織をアドボケイトという。

アドボカシは，次の四つの形態に分類することができる（高嶺, 1993；村上, 1994)。

第一は，市民アドボカシである。これは，行政と個人，サービス提供組織と個人の関係

の中で，立場の弱い利用者の側に立って，法律で保障された利用者の権利を擁護するため

に行われる。すなわち，最も適切で最良のサービスを受けることができるように，その利

用者に代わってニーズの充足を追求したり，行政担当者から不当な制限や恣意による束縛

などを受けていないかを調べたりする活動である。このアドボケイトは，市民，友人，障

害者親の会（民間組織）などの活動家（ボランティア）が務めている。
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第二は，法律アドボカシである。これは，障害者が普通の市民と同等の社会生活を享受

できるように，法律の制定や改正をめざすような活動をいう。たとえば，弁護士に相談し

たり，裁判に訴えたりすることがある。

第三は，制度アドボカシである。これは，法律アドボカシの場合と同じく，障害者が普

通の市民と同等の社会生活を享受できるように，サービス提供の体制や政策，行政組織な

どの改革をめざした幅広い活動をいう。

第四は，擁護される立場にある人々による当事者アドボカシである。これは消費者運動

の影響を受けているが，障害者が自己のニーズ，期待や希望などを積極的に発言して自己

の権利を擁護する活動，あるいは当事者が自らの意思で，希望する生活や社会を実現する

ための活動をいう（Crawley, 1989)。社会の変化を望む場合，障害者が政策立案や実施の

過程に参加することもあるだろう。これらは，自己実現のための活動と当事者アドボカシ

の活動は不可分の関係にあることを示す。

また，前述したピープルファースト運動が当事者アドボカシの考えを採用し，知的障害

者の問題を知的障害者のために，知的障害者が主体的に発言するようになったことがある。

たとえば，1992年の第 2回北米ピープルファースト会議で「当事者アドボケイトは私た

ちの力を強力にする」Self-Advocates Becoming Empoweredという組織が設立された。知的

障害者の自己主張にあたって重要視される問題に，友人関係などの人間関係を選べる権利，

利用可能な交通手段，質の高い教育，地域生活，性的表現の選択的自由，身体的・性的・

心理的虐待の防止がある（Pelka, 1997)。知的障害者が当事者アドボケイトを務めること

の意味は，次に引用した意見に示唆されていた。

精神遅滞者が，この自己主張の実現への道を歩みだすことができれば，それはノー

マリゼーションの原理にかなうものであり，今までほとんど無視されてきた側面を実

現することになるだろう。精神遅滞者は，その障害の性質により，自分のために発言

できないし，障害の中で最も大きな困難を有していると思われてきた。その人々が自

己主張しだしたら，どういうことになるだろう。専門家，精神遅滞者やその親だけで

なく，社会の他のグループも大きな影響を受けるだろう。それは，声なき者の発言を

奨励することになり，他の価値が低いとみられている人々や障害をもつ人々の発言を

強めることになるであろうからである（Nirje, 1972)。

知的障害者の発言を対等の立場で受けとめるという社会の側の人権意識が育まれていな

ければならないが，考えをまとめること，抽象的な思考や判断などに困難があるとみなさ

れてきた知的障害者が自己主張の実現への道程を確実に歩みだしたのである。

4.3 障害学

障害学は，アメリカの Zola（1982a, 1982b）によって提唱されたあと，イギリスにおい

て Oliver（1983, 1990）の障害理論を基軸にして発展したといわれている（杉野, 2007）。

次に，障害学の特徴と研究主題について述べる（[］内は引用者)。

障害学は，健康な身体をもつ人 the able bodiedという社会の基準から逸脱するとみ
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なされる人を排除しようとする明確な考えと慣習の産物である。つまり，障害とは障

害を負った人 disablistのことで，社会がこの呼称を決めた。このことで，1960年代に
ラ ベ ル

社会学者が発展させたラベリング理論と関係することが明らかになる。障害に本質的

に備わっている性質［損傷］ではなく，主要な組織や社会の価値観と関係する観点か

ら人々を分離しようとしてレッテルを貼るプロセスが問題である（Bury, 1996)。

これまで，障害者は，不幸な者，異なる者，役立たず，恵まれない者，抑圧されている

者，病んでいる者などとみなされて，大学進学や就労，地域生活などが阻害されているこ

とを述べた。しかし，Ed. Robertsらによる自立生活運動は，たとえ重度の障害を負わされ

ていても，自分の生活は自らの意思で決定し，他人の干渉を許さないことを訴えて実践し

た（DeJong, 1983)。それでも，自立生活に至る道程は決して平坦ではなかった。たとえ

ば，福祉サービスを施し，施される者は主従の関係になく，両者は対等の立場にあり，非

障害者の偏見的な態度や社会に内在する不平等に障害者は服従させられていることを主張

しなければならなかった。あるいは，障害者の生活を特徴づける差別，依存，孤立に対し

て抗議し続けた。

このことに関して，障害学が擡頭する前であり，我が国独自の精神風土を考慮しなけれ

ばならないが，1970年に神奈川「青い芝の会」の行動綱領を起草して，過激な抗議行動

で社会を糾弾し続けた横田(2015)の精神的支柱を，荒井（2017）は次のように分析してい

る。

多くの人が憧れるような，あまりにもありきたりなものを，横田弘も欲していたの

だ。

普通の人と同じように，脳性マヒ者も，人から生まれ，人を産む。

その産み－生まれる環の中に，普通に，脳性マヒ者も存在する。

そんな，いのちの輪の中に脳性マヒ者がいることを，あなたはどう思いますか？

ただ，それだけ，本当に，ただそれだけを問うために，横田弘は闘ってきたのじゃ

ないか。

横田弘と同じく脳性麻痺に罹患し，神奈川「青い芝の会」に所属した横塚（2007）は，

障害児の母親に“世間に迷惑をかけないように”といった母親像を強要するような社会的

な抑圧に対して鮮烈に抗議して，1970～80年代の我が国の障害者解放運動を支えた。

また，一般的な障害調査において，非障害者の書いた質問項目（A）を障害者の立場か

ら書かれた質問項目（B）に改めれば，どのような違いが生じるかということが報告され

ている（Oliver, 1990)。そのいくつかを次に引用する。

質問①Ａ：「どんな病状によって，物を持ったり，握ったり，ひねったりすることが

困難になりますか？」

Ｂ：「鍋，やかん，缶のような日用品のどのような欠陥によって，持ったり，

握ったり，ひねったりすることが困難になりますか？」

質問②Ａ：「あなたには日常生活を妨げるような傷跡，欠点，欠陥がありますか？」
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Ｂ：「あらゆる傷跡，欠点，欠陥に対する人々の反応が，あなたの日常生活を

妨げていますか？」

質問③Ａ：「健康上の問題または障害のために，思い通りに外出できないことがあり

ますか？」

Ｂ：「近隣内での外出を困難にするような地域の環境に，どのようなものがあ

りますか？」

このように，非障害者で構成される社会が障害者の存在（生命）をないがしろにしてき

たこと，医学・生物学的な根拠だけに基づいて障害の有無を判断していることが痛烈に告

発されている。すなわち，障害学には，当事者（障害者）視点を基本に据えた障害者のた

めの当事者学としての一面がある（杉野, 2007)。当事者視点は，上記の質問紙法の質問

項目に例示されている。それでも，当事者視点であることで，障害学の活動に非障害者が

参加できるか否か，仮に参加した場合，非障害者のアイデンティティをサービス供与者と

利用者（当事者）のどちらに求めるか，参加した非障害者は何を為すべきかといった問題

が障害学に内在している。これらの内，サービス供与者は（反専門職主義の項で述べたよ

うに）障害者と対峙する存在であったし，非障害者は当事者になりえない。どちらであっ

ても問題を伴う。なお，我が国の場合，障害学を支持する障害者はその一部に限られてい

るといわれている。障害学の存立基盤を強固にするために，障害をもつ支持者を一人でも

増やすことが望まれる。これらに関する考察は，杉野（2007）に委ねる。

障害学の擡頭に，社会福祉行政を慈善とパターナリズム（温情主義）に基づいた保護主

義から脱却させ，障害者の尊厳と平等，自己実現のための自己決定を権利として認めさせ

た自立生活運動の影響が大きい。しかし，自立生活運動の場合，経済・社会的活動から障

害者が排除され，差別されることの考察に焦点は置かれなかった。障害学では，何が差別

をもたらすのかということに関する理論的解明，または障害 disabilityとは何かといった

ことについて理論的・政治的な分析が試みられている。

杉野（2007）が，障害学と既存の障害研究との関係性を含めて，アメリカとイギリスの

障害学理論の差異を紹介している。それによれば，アメリカの障害学では，障害を社会の

偏見的態度と捉えて，障害問題は差別されること（つまり，機会の不平等）であると考え

られている。一方，イギリスの障害学では，インペアメントを障害者の属性としての障害，

ディスアビリティを障害者を障害のある状態にさせる社会的な障壁と定めて，活動と社会

参加の不平等及び経済・社会的な発展に伴う利益の不公平な分配（つまり，機会と結果の

不平等）を障害問題として捉えている。イギリス障害学の上記した用語法は，伝統的な医

学・生物学的な障害区分（インペアメント：身体組織の生理的・心理的な機能の喪失か偏

り，ディスアビリティ：個人の日常的な活動の制約）と異なる。伝統的な障害区分を準用

した例に「国際障害分類」(WHO, 1980）がある。国際障害分類では，疾患／症候群に罹

患した結果として生じる障害はインペアメント，ディスアビリティ，ハンディキャップ

（生活領域における個人の参加の方法や程度の制約）の三つに区分され，原則として「イ
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ンペアメントàディスアビリティàハンディキャップ」の順で発現するが，「インペア

メントàハンディキャップ」という稀な発現もあると思料された。

インペアメントとディスアビリティの解釈の違いは障害概念の違いに反映される。端的

にいえば，イギリス障害学の場合，障害問題にとって意味のある解決は社会的な障壁や態

度に焦点を置くことで可能になると考えられている。しかし，この見解は“社会が変わり

さえれすれば，･･･”といった援助の目標理念を表すだけではない。イギリス障害学の進展

により，1995年に「障害者差別禁止法｣，2010年に「平等法」が制定された（杉山, 2016)。

アメリカでも，1990年に「アメリカ障害者法」(PL 101-336）が制定された（八代･冨安編,

1991)。また，1990年代後半から障害者インターナショナルなどの国際障害者運動と連携

しながら，「国際生活機能障害」の制定（WHO, 2001)，2006年に国連で採択された「障

害者の権利に関する条約」などにも障害学の影響が及んだ。我が国でも，条約批准に伴う

国内法の整備の観点から，2013年に「障害を理由とする差別の解消の推進に関する法

律」（2016年度から施行）が制定されたが，平等取扱原則（合理的配慮義務）の詳細も，

実定法としての効力をもたせる施行令も施行規則も定められていない。

既に述べたように障害学の主張の力点にアメリカとイギリスで差異はあるが，障害者が

障害のある状態に置かれて，経済・社会的不平等を被っていることは社会を構成する非障

害者の認識や価値観にあるとされている。つまり，障害問題の原因と責任は社会に帰属す

る。社会の責任を問えば，障害を理由にした差別禁止の法制化に向けた運動に集約できる

だろう。一方，社会に原因を求めれば，たとえばアメリカ精神遅滞学会・第 9版定義にお

ける精神遅滞の程度分類に係る分類基準の改訂に影響を及ぼしたことがある。

最後になったが，ニキ･リンコ（2002）の手記に興味深い指摘がある。ニキ･リンコは，

日常生活の不都合を注意欠陥／多動性障害によると自己診断した上で受診したところ，ア

スペルガ障害（高機能自閉症）の疑いがあると診断された中途障害者である。そして，診

断を求めて障害者として承認されることについて本人が望んだことを，次のように述べて

いる（[］内は引用者)。

決して「障害者」というレッテルに付随する蔑視を自ら求めることでもなければ，

肯定することでもないのに，･･･ あたかも診断を求める者が自ら蔑視を求めているか

のような印象を作り出しており，無意識ならば不注意，意図的ならば卑怯であ[る｡]

これは，障害の用語が恥辱に満ちていることを前提にして障害“論”が展開されている

ことに対する警句である。勿論，障害をもつ人々への蔑視がなければ，この指摘は成立し

ない。だから，非障害者の認識を問題にしているということで片づけてはならない。ニキ

･リンコの対人関係の障害に関する報告なども含めて，傾聴に値するように思われる。
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