家族主義と障害者のための政策２
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1. はじめに

「家族」という言葉ほど、多くの人々の胸を熱くさせる単語も珍しいだろう。特に障害者らにとって、「家族」という言葉はより一層の感情をおり出すと思う。家族は、障害者らが生活するなかで必要なことを支援するだけでなく、障害による差別的状況に陥ったときに防壁の盾にもなることもある。だから、家族に対してありがたさと同時に申し訳なさ、という感情も持っているのである。ところが、こういう感情の他にも相反する色々な気持があるのも事実である。ある面では、家族の価値や態度などが他の非障害者らとは必ず違うわけではないので、障害者の人生と緊密な関係であるから、こんな面が障害当事者と葛藤を起こす原因となることも多いと思う。だから、時には、障害者らの一部では、長い年月にかかってきたこんな問題（自己決定権の侵害など）の解決策の設けが困ると言っている人も少なくない。私自身、他の障害者の関連した問題より、家族の関連した問題の方が頭痛の種であると感じていると言わざるをえない。

このような状況は，家族という私的な領域にだけ限られたのではなく、障害者の人生と関連した色々な領域に影響を及ぼしている。すなわち、家族主義(familism)は障害者の人生随所に存在すると言える。家族主義とは、家族内部だけでなく組織·集団·社会へ家族の構成原理から形成される形態·人間関係·価値·体系などを総称している。もちろんのことであるが、家族内で作動する原理と類似な部分もあるが、変化するから違うようになるべきである。‘もう一つの家族’というスローガンを掲げたある企業の広告は、公的の領域での家族主義がどう作動しているかについて、その一面をよく表わしている例であると思う。また、われわれの会社は家族のような雰囲気である、という言い方も家族主義が企業と労働組合の関係性の深さや、企業のイメージなどに活用されている例だと考えられる。

このように家族主義は、特に血縁を重視する韓国社会の文化に結合して、職場、学校、宗教組織などへ入り入りこんでいる。もちろんのことであるが、障害者の生活でもこれは例外ではないだろう。

このような脈絡を背景として、特に障害者のための政策にこの家族主義が、どんな影響を及ぼしているかを考えてみよう。北は、抗するのが障害者の生活、また権利などへの影響をはっきりさせる一方法であると思う。なお、障害者のための家族の政策に集中されているが、これを通じて障害者のための政策の全般も工夫してみたい。

2. 家族の変化、家族主義への別の観点

家族主義の障害者政策への影響を本格的に調べる前に、まず家族の変化と家族主義についての見解に対して検討したい。最近、社会の急変化とともに家族関係も変化しているということは周知の事実である。この現象についての分析は立場により変化する。韓国での家族政策は、日本と似ており多分人口増加のための出産政策が強調されている。これと関連して主に女性の社会進出、離婚などを家族の解体危機として、家族を守る法案が多く出される。しかし、このような家族の変化を危機であるという立場とは別に、家族の危機ではなく、「男性中心的な家族主義の危機」であるという立場もある。  

では、障害者の立場では、このような家族の変化をどのように眺めなければならないだろうか。概して障害者の日常での活動補助は家族内での女性、特に母親に依存してきた。最近では、韓国の場合は車椅子など補助器具の健康保険制度などの保障、活動補助制度の導入などで、このような私的に世話するということが体系から外れてきている。これは、障害運動の影響と一緒に、家族内で支援するための人数が足りなくなった状況も密かに反映されたと考えられる。

こういう側面を考えれば、障害者がすでに女性に不公平な家族主義に共謀したこと、あるいは自己決定権を十分に要求しにくい状況から抜け出し、他の代案を摸索できる機会を探すことができるかもしれないと思っている。
杉野昭博は、日本障害学と障害運動の特徴として、脱家族と反能力主義をあげている（杉野2010）。その一例として、杉野は1970年代の日本障害解放運動は英米の自立生活運動のように施設からの解放だけでなく、両親(家族)からの解放をも目標として、運動しなければならない必然性ができたと言っている。これを通じて、我々は西欧と違った脈絡での東洋での家族主義が障害者の人生に多大な影響を及ぼしていることを知ることができる。換言すれば、家族主義の影響が障害者の権利保障に対して、かなり制限的な要素として作用していると言えるだろう。もちろんこれは障害者に対する家族からの寄与や支援、愛などのような肯定的な側面を否定するのではない。このような脈絡で、もしかしたら今日の家族の変化は、障害者に脱家族の可能性、家族主義から抜け出したりして新しく変化させる可能性を拡大するという意味も持っているのかもしれない。したがって、現在の家族主義に対して、より深く議論する必要性がある。次では、家族主義が具体的に障害者政策へ及ぼした影響について考えてみたい。

3. 国の責任の回避の手段:国の費用を減らすために

家族は運命共同体、一つの船に乗った人々と呼ばれることが多い。良くも悪くも、まず家族と共有して解決しなければならない。このような文化は、国の政策の基礎に相当な影響を及ぼしている。すなわち、国の責任に先立ち家族の責任が優先されなければならないということだ。その後家族が責任を負うことができない状況においては、国が責任を負うという意味になる。これは選別的福祉の基礎論理の一つである。もちろん、このような論理は、障害者関連政策だけでなく、非障害者の関連した政策の基礎でもある。しかし、非障害者は、表面的な様相は相異なって、扶養者、障害者は被扶養者の位置づけやすい状況であるから、たいてい障害者は非障害者の家族に依存することになる。一例として、基礎受給権者の算定にあって、家族の輸入金額に因って相手が限定される。これだけでなく、障害の関連した大部分の政策が家族の所得を基準として差別適用される。

最近、韓国の社会では選別的福祉と普遍的福祉についての論争が始まった。児童や生徒らの無償給食適用の件が活発に論議去れている。この論争は、政界にまで拡大した。このろんそうでも、‘金儲けの子供まで食べさせなければならないのであるか’、‘無償給食すれば税金爆弾が落ちる’という保守層の反発があった。このように普遍的福祉に対する反対論理は、家族前に主義が出されているし、結果的に国の費用を減らすのに利用されている。一方、このような政策は家族利己主義を生産·維持させるのにも一助していると言える。

  . 

4. 個人から障害者の家族中心へ転換:個人の利害と相違できる家族の利害

上のように家族主義が政策対象者の資格を限定される方式で作動することとはべつにもう少し家族を具体的に言及して作動する方式もある。最近、障害者に対する政策が個人、施設と機関を越えて、障害者の家族中心の地域社会への統合サービスに転換されることが強調されている。特に障害児童、知的障害、重症障害者夫婦(養育)等の領域と関連した政策で、強い傾向が見える。一例として、キム・ソンチョン他(2009)は、障害児童と関連して現在のような障害者または、障害児童にだけ焦点を合わせていた個人中心サービスで障害児童の両親、兄弟など家族構成員の全体がサービスの対象になるのを前提にして、必要な支援をこの人々のために統合的に提供する家族を中心した実践でパラダイムを切り替えることが重要であると主張している。 

このような流れとともに、何年前から障害者の両親の意見が集められている。特に、これらは知的障害人の両親として家族支援の国の責任をニーズしている。このような運動が障害者家族支援の必要性に対する共感を引き起こすのにある程度は影響を及ぼしたといえる。現在の障害者の家族支援を含むことをニーズする障害者福祉法改正案が提出されている。なお、一部の地方自治体は条例を定めて障害者の家族支援センターを運営しているところもある。 

このような研究の内容やセンター運営事業の内容では、障害者個人のための支援と障害者の家族構成員の支援とが複合的に構成されている。一例として、ある障碍統合支援センターの2009年の事業計画書では、生涯周期別の統合管理サービス、障害児童の家族企画創業支援事業、障害者支援地域ネットワーク構築事業、障害者保護作業場、広域化事業というカテゴリと分かれる。

生涯周期別統合管理サービスに放課後指導(満18才未満)、保護作業場(満19才以上),昼間・短期保護(危機状況家庭)、グループホーム(成人障害者)と他に必要サービス(上のすべての障害児童および家族)という具体的なプログラムが整えている。ところで、このようなプログラム(上の5種類に属したプログラム)は障害者の個人支援プログラムであると名付けてもいい。 ただし、障害児童の家族企画創業支援事業は大部分が障害者両親向けのプログラムである。 

それならなぜ、障害者個人と家族対象の事業が包括的に結ばれて、障害者家族支援と命名されるべきであるか。これを家族中心実践がパラダイム転換であると言う程度まで評価されているか。考えてみれば、一見、上の主張は納得できる面もある。現実に、障害者、特に障害児童、知的障害のような重症障害者などについては家族が一次的な責任を過度に負っていて、これに伴い、相当は家族構成員の助けに依存している。したがって、この家族らのニーズが解決になってこそ障害者家族構成員だけでなく障害者当事者もより良い福祉の恩恵を受け取れるのではないだろう。これが基本となってこそ、福祉サービスの領域が量的にも拡大することだとかんがえられる。

しかし、じっくり考えてみると、このように障害者当事者の関連政策を家族中心で統合的に解いていかなければならないと言う動きはかなり懸念される恐れがある。結論から言えば、障害者個人と障害者家族の利害が同じではないこともあるからである。先にも、のべたように、家族は、障害者にとって深刻な問題でもある。自分に最も大きい物質的・情緒的な支援者の側面もある一方で、障害者の自己決定権を無視しやすい、または自らも縮小、あきらめやすい家族の文化が存在すると言えるのも事実である。一歩を進んで、障害者に対しての家族の内での差別と暴力も確かに存在する。 

このように、個人と家族に理解されて相異なることができるという点に対しては、女性家族部が健康家庭基本法の制定当時、女性界で悩んだことと類似の側面がある。それは、男性中心的な家族主義が存在する現実では、家族内に含まれた（結婚した）女性だけが、ある政策の対象として有利になることになり、かえって、男性中心的家族主義に抱き込まれることになるという批判の側面もある。一例として、チャン・ヘギョン他（2002）では、政策の対象を家族員ではなく、個別市民として想定するスウェーデンやフィンランドの事例とは別に生計扶養は男性を前提とする家族政策を追求するドイツの事例を挙げて、このような主張の根拠をあげている。結婚の有無にともなう政策は、男性中心的な政策であることもあって、これは両性平等を阻害することができる。 

このように、障害者家族中心政策は、個人の利害とは別に、非障害者中心的家族主義に障害者個人を抱き込む恐れがある。障害者政策を家族構成員にまで拡大することによって、かえって、障害者の権利を弱めることもできると言える。ある政策が障害者個人を対象にしているということは、政策が対象者中心だという批判を別に置いても、ひとまずという需要者のニーズと意見を反映して、一歩進んでから意志決定の権限を障害者当事者にまかせるという意味にもなる。ところが、家族を包括的に明示することによって、その権限は障害者個人になることよりも家族のことになり得る可能性が高める。ところが、先にも述べたように、両者の利害は別であることだけでなく、権力も差があるという点である。特に障害児童、知的障害人などと関連しては、こういう政策についての談論が発生する脈絡でも伺えるのである。 我々の社会は、まだは日本のピープルファーストのように。知的障害者当事者の声を表わす組織が形成されることが出来ない実情である。既にこれらの声を代弁する両親らが保護の観点から権利の観点へ変化している途中であると考えられるが、やむをえずのことであるが、非障害者中心的な限界があれるし、意志決定権にあっても当事者よりも権限を持っている。障害児童の自己決定権は、ほとんど議論租借されていないと考える。位階秩序が厳格に存在する家族主義の元で、いかなる当事者の権利保障システムを前提としないで遂行されるという家族中心の包括政策は、憂慮が従えるはずであると考える。一例として、障害者団体の代表は、障害者で無い場合は困るとか、意志決定のための機構は障害者へ割当するとか、色々な装置を用意しているが、家族支援センターはどんな装置を整えてから障害者当事者主義を実践することができるか。かえって、障害者家族に対しての支援政策を個人政策とは明確に区分してから両親らへの教育、情報提供、家族構成員の自助の会、家族構成員の組織などを支援することが望ましい方向ではないのではないか。
5. 自立生活の邪魔:家族連帯を越えて(?) 
社会の連帯として家族支援政策は法的な家族基準（血縁、結婚）に該当する人々に限定されている。奏と言えば、家族を構成しない1人世帯の障害者、実際に自立生活のために一人で居住する場合はこれにあたらないし、血縁や結婚でない同居人らで構成された家族も該当はない。このように、自立生活を選択すればするほど福祉の恩恵からは相対的に遠ざかるならば、自立生活の選択は困らせる効果が生じるようになる。 先にも述べたように、家族中心統合支援を主張するにあたって、障害者当事者の自立生活運動の理念にしたがって作られた活動補助制度がもうけられたことにもかかわらず、他の障害児童養育支援サービスを作った。もちろん、このサービスの対象は活動補助制度も利用できる重症障害者1級に該当しなくてもサービスされることができる。単純に制度の谷間が少しでも減ったと思って好むことができるだろうか。かえって、活動補助制も対象をさらに広げるための努力につながって、普遍的福祉に達しなければならないだろう。合わせて、障害者両親の休息支援サービスという名称で、障害児童を短期保護したり日常生活を支援したりもする。これもまた障害者の活動補助が必要な場合に提供されなければならない部分であるのにも家族支援だと区分されている。周知のように障害者活動補助制度は単純なサービスであると考えるよりも障害者の自立生活のための運動の意味が含んでいる事実である。それで、障害者個人が家族と連結されるほど、自立生活の価値と次第に遠ざかる感がある。  果たして,家族まで支援されてから家族の負担が少しもう減って、障害者の活動を公式的な人材を支援すると時間が増えるとしても障害者の自立生活に役に立つだろうか。障害者と家族関係の回復のためのプログラムが増えて家族のきずなが厚くなるということが障害者自立生活の拡大を意味するのか。必ずそうとはいえないだろう。現在の状況では、障害者は保護者の家族の依存的な存在として認識するようになる非障害者中心の家族主義を拡大する可能性が濃厚である。家族の責任が強化されるほど障害者と家族が分離されて認識されにくく、時には所有物として取り使われる状況にまで達したりもする。極端な例であるが、障害児を殺した両親の殺人事件に両親を同情する雰囲気にまで作られるのと関係がないとはいえないだろう。したがって、障害者の権利的な側面を考えるならば、障害者当事者は家族とある程度の距離をおく必要がある。これは個人的でも政策的な側面でもそうである。それでも西欧的な個人主義を指向しようと思うのではない。それよりも家族連帯を強化するよりはかえって社会連帯を強化することが我々に必要であると考えている。施設で障害者は、非障害者らと分離して暮しているけれども、在宅障害者であっても非障害者らと共に暮すとは断言しにくい。家族中心の関係に、若干の社会関係が加えた形の制限された社会関係での生活をしたりもする。これは、密接な障害の程度との関連があるが、性別の側面でも関連がある。障害女性は障害と性別が一元として交差しながら保護の対象としてイメージ化されて強化しつつであるうえに性別分業の家族主義影響もある。このような状況で自立生活のためには家族とは別の自立生活を目指す政策が遂行されてこそ、これらが家族からの独立ができるのである。一例が、成人の障害女性政策の場合にも、多くの障害女性の出産、養育支援に集中されている。もちろんことであるが、現実的ニーズがあるということを無視するのではない。ただし、結婚して子供を産む障害女性ら以外の非婚障害女性に対しての政策の必要性が見過ごされてはいけないと考える。劣悪な雇用状況でも、就勞へ進入しようとし、維持しようと思っている人々に雇用奨励金だけでなく、住居、交通、健康など多様な政策を通じて自立生活を十分に支援するべきである。そうでなければ、障害女性が労働市場では排除されつつ結婚状態へ追い払われる効果が生じることが高めるかもしれない。また、障害女性が家族を構成する権利をさらに価値切り下げするということでなく、障害、性別要素に原因を置いて性別分業を固着化される家族主義を批判しようと考えている。一方、施設に対応する所が家族になってしまう自立生活の価値よりは、地域社会での生活のための努力も並行されなければならないだろう。そうでなければ、脱施設論理と家族責任論理が両極端に対立する局面になりやすいと思う。すなわち、脱施設すると「責任は家族が」いうのでは困る。
6. 終りに
残念ながら、この原稿では資料や現場の声を十分表現出来ない限界があるし、具体的な意見を提示するより、家族主義に対して悩んでみようという意味の性格の原稿だと考える。それにもかかわらず、筆者が意味をあたえると、以前の研究などからは家族主義に対して批判もめずらしかったし、国は費用節減の目的で家族主義を活用して、家族は養われる人の立場で、責任を担当する困難の声を出しているが、障害者当事者の権限を意識的にも無意識的にも奪い取っていることもできるということを見過ごして、家族主義に抱き込まれたりかえって強化させたりもする。障害の関連した専門家らは当事者の意志決定を尊重するよりも、障害者の両親と手を握ってリハビリのマインドを実践するようにするために家族の責任感を強調するのに家族主義を活用したりなどをしている。また、障害者当事者は家族構成員の責任に対する申し訳なさからの感情では家族と家族主義に対して批判をするのは難しい。このような側面での女性主義の「個人的なことが政治的である」というスローガンは真に障害運動でも意味があると考える。まだは、家族の問題は、個人的な私的の領域で置き換えられている実情であるが、 家族も政治の場でありながら、家族主義が我々にいかに大きい影響を及ぼしているのであるかを研究されてはいない。今回が障害者の人生のそこまで家族主義が入り込んで我々の権利獲得の過程に困難な面を有しているかなどについて、みなさんと共に考え込む時間となるように願っている。 特に、家族と関連した文化の類似性が深い日本で、障害児殺しなどの事件から「脱家族」運動、優生思想などの重要な主題が議論されたことのある日本の経験からも議論することができればという望みを残して不足な原稿を終えたい。
