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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
1980年代、むかしから老人ホームがいっぱいで、日本中のいたるところで、死ぬまで退院できない老人病院があって、そこで寝たきりが作られていました。そこで「寝たきり老人ゼロ」が叫ばれ、1990年から、在宅での寝たきりゼロをめざして家庭訪問を仕事にしていました。この人は若いころ農業普及のリーダーでした。専業農家の70歳代の男性です。60歳代に膀胱がんの手術をうけ、そのあと徐々に股関節が曲がらなくなり歩行困難で寝たきりの生活を送っていました。
彼は「このまま天井を見て死ぬしかないと思っていた」と語った。でも、この言葉は、はじめから語られたものではありません。実際に寝床から出て車いすに乗って外出する体験、厳密には、大好きなお風呂にとっぷりと浸かった帰り道ではじめて語られた。絶望してると、何を言う元気もなくなります。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
この人ような状態で孤立した人がいっぱいいました。いろいろな人に元気になって言ってもらうと、きまって出てくるのが「何のバチだか、こんな体になって」「このままなら死んだ方がまし」という言葉です。
実際に「村長の娘を孕ませて、そのまま捨てて逃げてきた。」とか「中国で片っ端から強姦した。」とか言う人もいて、そういう人に限って「こうなったのも、自分の業のせいだ。」障害は（前世の因果や自らの業や何か邪悪な敵による）穢れであるという極めて感情的なとらえ方から離れられず、苦しんでいる。力があるものが偉い、能力主義、差別的であればあるほど、苦しんでいる。それまで、近づきたくない、見たくない、関わりたくない、なかったことに・・・。「障害は穢れ」いともたやすく「いっそのこと死んだ方が幸せ」になる。その対象は自分とは限らない、他人に対してもそうなる。




プレゼンター
プレゼンテーションのノート
私の父古井豊は、大正生まれの満州育ちで当時大学院まで出たインテリである。その父が、私と正代の結婚に反対し「古井の姓は名乗るな」と言い、子どもができると「結婚は仕方がないが子どもは産むな」といい、二人目ができると「一人は仕方がないが二人目はだめだ」といい、三人目ができた時も「二人は仕方ないが三人目は無理だ」と反対した。穢れに対する人の態度とは、実に理屈にあわない感情だ。
退職後の終の棲家に清流の河畔に家を建て、足が弱い母を自動車に乗せ自分が面倒を看るのが父の未来予想図だった。だから自分だけはいつまでも元気で、障害者になるなど全くの想定外だった。


LIVING WITH CP



プレゼンター
プレゼンテーションのノート
（育子）Masayo was a member of Green Grass.  Today, Masayo lives as a person with CP in the local community, making relationships with people, and saying what needs to be said.  We also have three wonderful children.  Like many others with severe disabilities, Masayo acquired the skills and knowledge needed to lead an independent life; utilizing the technologies and services available to get the care she needs.  Our life proves that with the proper skills and knowledge, it is possible to lead a happy life regardless of physical abilities.





プレゼンター
プレゼンテーションのノート
ある朝、車を車庫から出そうと、運転席に座った時に脳梗塞が発症し、緊急入院となった。父には右片麻痺が残り、失語症もあった。父母の住む家は駅から自動車でも 15 分以上はかかる、バス路線もない辺鄙な場所だ。父の「家に帰りたい」という強い思いを実現するには、「杖歩行の自立」だけではどうにもならない。正代は「いくら立って歩けても、元の身体になるわけではないでしょう？限られた人生で自由に自分らしく生きるには、電動車いすを活用して、自己決定の機会を増やす努力をしてほしい。少なくても私の義父にはそうなってほしい。」と病院の担当者に訴えた。子供の頃からの障害者の立場で、自身の経験に裏付けられた主張には説得力があった。病院スタッフが院内外で日々電動車いすトレーニングを実施した。




プレゼンター
プレゼンテーションのノート
一時外泊等で自宅に帰った時や退院時には、駅までの経路を正代が先を走り、父が後をついての路上走行を何回もやって自信をつけさせた。当時母は網膜色素変性症で視野も極端に狭く、側溝に転落したりして下肢の外傷や骨折などが絶えなかった。だから退院後は、電動車いすで片道 30 分かかる道のりを買い物に行くことが、父の毎日の役割になり、父も二人の生活を支えた。言葉が出なくて も、母が書いた書き付けと「あ－」「うん」など少ない言葉を駆使し、スーパーのレジで代金の支払いを助けてもらう。当初の未来予想図とは随分違うが、父は障害と共生することで自律した老後生活を再び継続できた。




プレゼンター
プレゼンテーションのノート
私が43年連れ添っている古井正代がまだ1歳半だった1950年代は、確定診断ができる医療機関が少なく、生まれた街から何時間も汽車に乗って大都市の病院まで行く必要があった。そこで聞かされた診断名は「脳性まひ」で、そのうえ予命 11 年と言われた。そのころの「脳性まひ」という診断名の響きは、ほぼ死の告知に等しいようなものだった。これを聞いた母親は泣きじゃくり、その帰路に、目を腫らしながら走る汽車のデッキから正代を抱いたまま飛び降りようとし た。すんでの所で、祖父にそれを阻止され一命をとりとめた。こんな体験は、あの時代の脳性まひ者たちに珍しいことではない。だから、彼らは二重の意味で九死に一生を得た生存者だ。なぜ母親は無理心中を図ったか、障害は穢れであり、それを産んだ責めを負ってのことだったのか。当時は「こんな子どもができるのはお前の家の血が悪いからだ」と離縁された母親もいた。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
正代の母親は 1996 年 8 月傘をさしたまま自転車で通院途中、赤信号で国道を横切ろうとして車に撥ねられた。救急車で搬送され、一命は取り留めたものの、頭蓋骨陥没と脳挫傷による後遺症が残った。大きな運動麻痺は残らなかったが、複視にともなう眩暈の訴えが強く、何事にも意欲が減退し抑うつ傾向になった。自宅退院してからは、父親が身の回りの介護に当たった。父親は、抑うつ状態のやる気のない人に対して、何もかも（寝たままでおしめも替えて、靴下もはかせて・・・）全てを代わりにしてしまい、やる気をますます奪った。人生の中で初めて「人の世話をする」父親にはそれが精一杯だった。「健常者のようにできないこと」がそのまま「非効率的」「かわいそう」「目障り」で「何もさせてはいけない」とどんどん過保護になった。根底に、障害＝「できないこと」に対する拭いがたい感情的な障害観があった。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
脳挫傷・うつ・脊髄麻痺・認知症と数多くの障害と共生、第二の人生を謳歌し、娘に最期まで見送られ旅立っていった。無理心中していたらありえなかった母子50年後の逆転ドラマである。
たとえ歩けなくなっても人生は終わらない。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
1897年ベルリンで開かれた第一回国際らい会議の検討を踏まえて、スラム化する患者達を治安上の対策からも放置することは問題だとし、伝染病として隔離収容する予防法の制定へむかった。1907年に法律第11号「癩予防ニ関スル件」が制定された。一等国の体面にかけて、神社仏閣や盛り場に群がる患者を強制収容して、一掃することが目的だった。
家から追い出され、町から追い出され、神社仏閣の境内で乞食となって群れていた人たちには生きる場だった。
お金持ちの人は家にいることを命じる
「救済」と「取り締まり」の両面からはじまる
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
In the years leading to World War 2, Japan strongly supported eugenics and legalized sterilization of people consider to be “inferior”.  In 1940, the Japanese Empire lead by Prime Minister Konoe passed the National Eugenic Act.  People with various conditions including the mentally challenged, the disabled and people consider to have hereditary illnesses were targeted for sterilization.
 
According to Yoko Matsubara, a Japanese sociologist, between the years of 1940 and 1945 454 people were sterilized under this law.
.



Tuchiya(1998)


プレゼンター
プレゼンテーションのノート
After the war, in 1948, the new Japanese government enacted the Eugenic Protection Act.  This replaced the National Eugenic Act and in many ways was much worse.  It clearly stated in Article 1 that its purpose was “to prevent births of inferior descendants”.  The Act called sterilization a “eugenic operation” and enforced both voluntary and involuntary sterilization.
 
The Act identified a much broader group of people as “inferior descendants” compared to the previous National Eugenic Act and clearly specified a whole list of people who were to receive the “eugenic operation”.
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Tuchi iya ( 1998) NHK(2006) ETV Special, “Disability , Now and Then”


プレゼンター
プレゼンテーションのノート
Eugenic sterilization was forced on various groups of people including people who were mentally challenged, people with physical disabilities, people with mental or neurological disorders, people with Hansen’s disease, people with hereditary illnesses and criminals.  Takashi Tsuchiya, a Japanese philosopher, conducted an extensive study on the Japanese eugenic laws and sterilization in Japan.  He pointed out that many of the involuntary sterilizations were performed on patients at psychiatric hospitals and institutions for people who were mentally challenged.  In most cases, the patients were deceived or virtually forced into having the surgery.  In some cases, parents gave consent. Sterilization was often a requirement for admittance into institutions which was what the parents wanted badly.  Sterilization requirements were also placed on leaving the institution or moving into a mix gender ward.  Tsuchiya points out that although the Eugenic Protection Act stipulates that sterilization is to be conducted “without removing reproductive glands”, often sterilization were performed “by hysterectomy because the purpose of the surgery was not only sterilization but also stopping menstruation in order to make the care of the women easier”.  However, “no physician has been accused or punished for this practice”.  Tsuchiya goes on to explain that many of these “surgeries were performed by the professors of the national universities at the university hospitals.  A professor told a newspaper reporter that he firmly believed it to be legal, ethical, and the best way for the patients.”
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
During the years when the Eugenic Protection Act was enforced, many mandates and guidelines were created to strengthen the enforcement and expand the scope.  One such movement was the Eugenic Protection Act Revision Bill which was presented to the Diet in 1972.  This bill aimed to restrict women’s access to abortion, but at the same time, contained a clause for selective abortion of fetuses with severe disabilities.  People with disabilities strongly opposed this bill.  They stated “We are alive.  We really want to live.”, “No one can judge whether we are happy or unhappy.”  They objected the view that aborting fetuses with disabilities are for their own good.  With heavy protest from people with disabilities and also women, two years later, this bill was finally turned down.  Physicians in abortion clinics repeatedly demand for a clause of selective abortion, but so far, protests from people with disabilities and women have prevented this every time.
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