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は じ め に

ノーマライゼーションの原理が実践的な成果を得るにはBrotherson, Cook, Cunconan�Lahr
and Wehmeyer（１９９５），Schloss, Alper and Jayne（１９９３）らによれば障害を持つ人たちが様々な
生活の場で自己決定（Self�determination）、自己選択（Self�choice）、セルフ・アドボカシー（Self�ad-

vocacy）を行使する能力の獲得を不可欠とする。しかも、これら３つの行使能力の形成は生涯
発達の視点に基づく種々の配慮が必要である。これまで我が国ではアドボカシーの重要性があ
まり認識されていなかったが、社会福祉基礎構造改革の中で、社会福祉の理念の１つとして権
利擁護が重要な側面として注目されている。時が熟すように、２０００年前後から権利擁護に関す
る出版が相次いでされている（阿部，２００１；新井，２０００；平田，２０００，２００１，２００２；松友，２０００；西
尾・清水，２０００；定藤・北野，２００２；副島，２０００；高山ら，２００２）。
本論はノーマライゼーン原理を展開・深化させるために、知的障害を持つ人が人間としての

尊厳性を持つ上で自己決定、自己選択、アドボカシーの中で、特にセルフ・アドボカシーに焦
点を合わせ、生涯発達の視点に立ってその概念、展開、促進プログラムを考察するものである。

１．セルフ・アドボカシー運動の起源

Fiedler and Antonak（１９９１）は、ある人が「知的障害を持つ人」とラベル付けされることによ
って人生、自由、財産に法的・不法的脅迫、危険や不利に直面させられるという。ごく最近の
知的障害を持つ人への社会的態度や処遇の発達は彼・彼女の市民権を拡大させる形で展開して
いる。この市民権の拡大に向けた組織的運動の源は、黒人や女性による平等の獲得運動にまで
歴史を遡る。この新しい市民権運動が知的障害を持つとラベル付けされた人々の法的また人権
の公的意識を向上させる上で大きな影響を及ぼすことになる。Wilson（１９８７）によれば、知的障
害を持つ人々に対するアドボカシー論議は法的権利を多面的に拡大する方向に向けられている
という。アドボカシーの定義は多様であるが、その本質は障害を持つ個人や障害を持たない他
者が障害を持つ人々のために彼らのあらゆる権利の実現へ向けた試み、を意味する。

Herr（１９８３，１９８４）によれば、現在の福祉哲学の論議はノーマライゼーションの原理に基づく
施設化対脱施設化の論議を超えて、アドボカシー、特にアドボカシーの法的システムへの接近
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や人権に関するそれの強調、と指摘する。さらに、発達障害を持つ人の権利運動の主要な目標
は彼らの自己選択の範囲を如何に拡大させ、自己選択の経験やその行使を如何に実現するかに
ある。個人の能力や市民の能力の範囲内、ハビリテーション過程での意思決定はパターナリズ
ムよりもむしろ自己決定が強調されなければならず、それにはアドボカシー支援を不可欠とす
る。さらに、個人の自己選択、自己の権利、サービスへの要求の実現には個人に対する特別な
個別支援や情報提供を可能にする法律の制定が必要になる。

Lanadau（１９９６）によれば、３０年前、知的障害を持つ人の人権を問題にする論文は実質的にな
かった。なぜなら、知的障害を持つ人は典型的に法的に無能力な人とみなされ、彼らには日常
生活を営むのに必要な有意味な情報を教えることはできないとみなされてきたからである。ア
メリカにおける知的障害を持つ人の基本的な法的権利の獲得は如何に展開したのであろうか。
１９９０年までに，知的障害を持つ人を含めた，あらゆる障害を持つ人々に対する法的状況は急激
に変化してきた。１９９０年、連邦議会はアメリカ障害者法を制定したが、その内容について中野
他（１９９１）は、「�障害をもつ個人に対する差別を除去するために，明確かつ包括的な全国的規
範を規定すること。�障害をもつ個人に対する差別に対処するための明確で、強力で、一貫性
のある、実施可能な基準を規定すること。�障害をもつ個人のために、連邦政府が、この法律
によって確立される基準を実施することについて中心的な役割を果たせるようにすること。�
障害をもつ人たちが毎日直面する差別の諸分類に対処するため、合衆国憲法第１４修正を発動す
ること、および通商を規制することを含め、連邦議会の一連の権限を発動すること」と訳出し、
かつ解説を加えている。
知的障害を持つ人々の権利擁護の際に実践化が直面する法的論議は以下のように要約され

る。セルフ・アドボカシーの先駆は、Longhurst（１９９４）によれば、かつての社会運動が発達障
害を持つ人々のセルフ・アドボカシーの発達に影響を及ぼすことになる。両親によるアドボカ
シー組織の創出で、はじめ知的障害児のための全国協会が、発達障害の分野におけるアドボカ
シー運動の先例になり、他に消費者運動、セルフ・ヘルプ運動、の市民参加運動が貢献した。
さらに、ノーマライゼーション原理の展開と深化や脱施設主義の社会的受容は発達障害を持つ
人々のアドボカシーを進展させることになる。ところで、アドボカシーとは何か、とりわけセ
ルフ・アドボカシーとは何かを改めて確認したい。

２．セルフ・アドボカシーの定義

Longhurst（１９９４）は、セルフ・アドボカシーは社会の中で平等な市民としての生活を営める
よう教え合うとともに、障害を持つ人々に可能なかぎり自立した思想や行動を励ます生活の方
法でもある。アドボカシーの定義も様々な次元でなされるが、Fiedler and Antonak（１９９１）は、
知的障害を持つ人へのアドボカシーを次の５タイプに分けた。すなわち、�子どもアドボカシ
ー、�両親アドボカシー、�市民アドボカシー、�自己アドボカシー、�法律やシステムアド
ボカシーである。各々のタイプの特徴は以下のように要約できる。
� 子どもアドボカシー：子どもアドボカシーは親が自分の子どもに対して可能なかぎりの

多様な支援活動を意味する。すなわち、親が子どもの発達促進のために可能なかぎり努
力する次元から、知的障害を持つ子どもに対する安楽死反対というロビー活動の次元ま
で、実に幅広い活動範囲がある。

� 親アドボカシー：知的障害を持つ子どもの両親は子どもの教育的ニーズ、他の諸ニーズ
に専門的な責任ある対応のなさへの不満から組織作りを開始し、相互のサポートや援助
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を開始した。「親の会」の組織の機能は障害を持つ子ども自身への適切なサービス条項
の確立から、徐々に公的教育、政治的問題、アドボカシー、訴訟の領域に重点を移して
いる。アドボカシーの広い基礎形態としての「親の会」組織は政治的、訴訟、法的活動
の舞台（公認協会）で強い存在感を維持してきた。「親の会」のアドボカシー運動の最高
の結実は１９７５年、議会を通過した全障害児教育法（PL９４－１４２）で、この前触れは１９６０年
代後半に見られる。

� 市民アドボカシー：知的障害を持つ人の人生の機会を確実なものにする運動を背後で支
える主導的な哲学はノーマライゼーション原理であり、それによって市民アドボカシー
は具体化されてきた。Wolfensberger and Zauha（１９７３）は、市民アドボカシーを伝統的な
保護的サービスの欠点を克服する努力にあることを理念化した。市民アドボカシーは知
的障害を持つ人のニーズに応え、人間の尊厳性の権利獲得に向けた個人的なボランティ
ア活動である。その長期目標は障害を持つ人の自立・自己権利擁護を最大限に発達させ
ることにある。市民アドボカシーはサービス提供システムに縛られない自由な活動を行
うことを特徴とする。

� セルフ・アドボカシー：セルフ・アドボカシーの権利は民主政治のまさに神髄をなす形
態である。民主政治への参加の権利は特殊教育で重要な概念に反映され、それは障害を
持たない人々に「同様の基本的権利」を発達障害を持つ人々の分野にも反映させ（アメ
リカ合衆国知的障害を持つ人の権利宣言（１９７１）、統合と最小制約環境の原理の深化、同
意と選択の原理の実現、発達教育の促進、リハビリテーション、生徒・障害を持つ人（消
費者）を参加させる処遇原理も含む。セルフ・アドボカシーはそれら原理の実現に際し
て中心的役割を果たすことになる。

� 法的アドボカシー・システム：Fiedler and Antonak（１９９１）によれば、法的アドボカシー
は立法、行政、法廷内で実施される。過去２０年の間、知的障害を持つ市民に対する多く
のアドボカシー努力は法的権利の保障に焦点づけられてきた。知的障害を持つ人を組織
的に法廷で保障するには訴訟を起こす方法の確立とその継続性が必要な、政治的システ
ムに影響を与える過程と定義される

Zuckerman and Abrams（１９８６）は、保護機関やアドボカシー機関が採用するアドボカシー方
法について、州立施設や地域施設の保護とアドボカシー方法を以下のように要約する。�行政
的アピールを含め、システム内で個人のケース・アドボカシーを行う。�訴訟を含む、法的行
為を行う。�問題のパターンを同定し、行政に変化をもたらすアドバイスをする。�施設職員
とボランティアの人を訓練する、�専門的援助、情報の提供、障害を持つ人や両親・他のグル
ープに照会をする。�ハビリテーション計画の作成と実行の監視をする。
以上、アドボカシーの定義をみてきたが、アメリカにおけるアドボカシー運動は如何に展開

してきたのであろうか。

３．アメリカにおけるセルフ・アドボカシーの展開

Roos（１９８３）によれば、アメリカにおけるアドボカシー運動の起源は知的障害を持つ子ども
の両親が専門家の怠惰や不適切に反発して、互いに助け合うために、１９３３年、知的障害を持つ
子どもの両親が自分たちの子どものためのクヤホガ郡（オハイオ）での会合に遡る。最近、アド
ボカシー・グループは学習障害児、聾児、盲児、自閉児、医学的・身体的な種々の障害を持つ
人々のグループとに結成され、知的障害市民協会は直接的なサービスをする機関としての役割

知的障害を持つ人のセルフ・アドボカシー促進プログラム

－８３－



を次第になくする。力点は情報提供サービスや公的教育のサービス、アドボカシー、法律制定、
資金の増額に移る。知的障害市民協会や類似するグループのアドボカシー努力は市民アドボカ
シーとセルフ・アドボカシーに重点を移す。

Longhurst（１９９４）は、アメリカ合衆国のセルフ・アドボカシーの歴史的展開について多数の
文献を詳細に論じているが、その中から主要な論文の要約的な紹介を行う。

Rhoades（１９８６）によれば、ここ２０年間は、人権への取り組みの重要な側面はセルフ・アドボ
カシー運動の出現である。セルフ・アドボカシーは平等、自立、社会参加への機会、を得る権
利擁護である。アドボカシー・グループ自身の命名したピープル・ファースト「People First」
はアメリカ合衆国で結成された。グループの会合ではメンバーの直面する困難を相互に支援し
合うことを学習する。特に、彼らが自身の生活に影響を及ぼす自己決定を積極的に行使できる
よう、自己権利擁護の方法を互いに学びあう。さらに、グループメンバーは彼らの生活の場で
あるコミュニティの人々に、彼らの基本的な市民権の擁護、偏見と差別の払拭のための啓蒙活
動も行う。

Browning, Thorin, and Rhoades（１９８４）によれば、１９９０年には、発達障害を持つ人々のメンバ
ーを擁する３８０のセルフ・アドボカシー・グループが結成され、Self�Advocacy Directory（１９９０）
は自己方向づけ、アドバイザーの支援、セルフ・アドボカシーに関する議論に焦点を合わせて
いる、という。しかし、Browning, Thorin, and Rhoades（１９８４）のセルフ・アドボカシーグルー
プ調査によれば、軽度、中度、重度の障害を持つ人々はグループで一定の役割を果たしている
との報告があるのみである。彼らのピープル・ファースト、セルフ・アドボカシー・グループ
の活動は第一に個人アドボカシー（学習と個人的権利の主張）、グループ・アドボカシー（障害
を持つあらゆる人々に対する権利擁護活動）、セルフ・ヘルプ（スティグマ化への対処と支援）、
レクリエーションの強調が報告されている。しかしセルフ・アドボカシー・グループの特別な
機能はほとんど知られていない。
一方、Longhurst（１９９４）によれば、アメリカ合衆国のセルフ・アドボカシー、発達障害を持

つ人々のセルフ・アドボカシーは１９６０年代にスウェーデンに始まるが、１９７３年にアメリカ合衆
国にも誕生した。
以上、セルフ・アドボカシーの米国での展開を粗描してきたが、今後の課題は、障害を持つ

人がセルフ・アドボカシー能力をいかに獲得できるか、その能力をいかに獲得させるかにかか
ってくる。そこで、セルフ・アドボカシーの促進プログラムについて現状はどうなっているか
について考察する。

４．セルフ・アドボカシーの促進プログラム

ａ） セルフ・アドボカシー訓練

Fideler and Antonak（１９９１）によれば、セルフ・アドボカシー訓練は知的障害を持つ人の意識
を高め、法的また道徳的資格を得る権利や尊厳を要求する上で必要な知識や自尊心の向上に役
立つ。さらに、セルフ・アドボカシーの今後の課題として、セルフ・アドボカシー訓練のため
の固有の典型的課題を設定した。
� アメリカ合衆国憲法の下で、すべての市民は同等な権利・機会・保護が保障されている。
� 市民の権利は法廷の適法手続によるものでない限り制限され、否定されることはない。
� すべての市民は彼らの人間的また市民的権利を知らされる必要がある。
� 人間的また市民的権利と責任の理解は知的障害を持つ人が地域に上手に統合される上で
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本質的な要素である。
� 教育的また情報的機会は無償の公的教育権を否定されている個人、障害を持つために情

報への接近に制限を伴う人に与えられなければならない。
� かつて情報は利用されるものと理解されてきたが、多くの知的障害を持つ人々は彼ら自

身のためにそれを効果的に利用できないでいる。
� 権利理解や責任感の強化の過程は知的障害を持つ人に不安、フラストレーション、危機

を惹起させかねない。
� 個人が成長と尊厳性を達成するには、危険を冒す機会を持たなければならない。
Fideler and Antonak（１９９１）によれば、セルフ・アドボカシー運動は極めて重要な結果を潜在

的に促進するが、具体的に以下のものを挙げている。
� その運動は、まず知的障害を持つ人が権利と責任を担う人間社会のメンバーであるとい

う認識を、公的また専門的協会に所属することで集合意識的に高めさせることめざして
いる。

� その運動は知的障害を持つ人が障害をもたない人々の雇用や成人生活活動と比較し得る
機会の獲得をめざしている。

� その運動は知的障害を持つ人の生活を普通のアメリカ人のそれへの統合をめざしてい
る。

� その運動は知的障害を持つ人を価値の低い人々のメンバーとして見る目（イメージ）の変
革をめざしている。

ｂ）外的アドボカシー・メカニズムを通したシステム・アドボカシー

Antonakら（１９８４）は、州立施設の発達障害をもつ人の利益を保護するアドボカシー・メカニ
ズムの効果を記述した。この外的アドボカシー計画は障害をもつ人の描くアドボカシーを十分
に発揮させる役割に積極的な人を同定し、訓練した。明確にこの外的アドボカシー計画は以下
の目標を達成するために計画される。
� 安定した外的アドボカシー・メカニズムをいかに例示するかは既存の社会資源を使用す

ることで理解できる。
� 内的アドボカシーをいかにまたなぜ例示すかは外的監視によって刺激される。
� 発達障害のある人々の実地教育の仕方は外的代表者（代理）による援助によるものであ

り、セルフ・アドボカシーを高めることになる。
� よく訓練された障害を持つ代表者の実地教育は州立学校・施設のノーマライゼーショ

ン、州立学校や地域のサービスの質によって高められる。
� 協同計画、財政、外的アドボカシー・サービスの実行の例示法が発達障害をもつ人々の

QOLを高める。
Fideler and Antonak（１９９１）によれば、障害を持つと認定された人の代表者は、障害を持つ人

の権利や権利付与、個別サービス計画、連邦と州法律、サービス提供システム、後見人、アド
ボカシー方法、コミュニケーション、問題解決スキル、の諸領域を集中的に訓練される。
さらに、障害を持つ人の代表者の取り組むアドボカシー活動は以下の通りである。
� 障害を持つ人の代表者は障害を持つ人が中心の会議の進行において、障害を持つ人のニ

ーズ、発達プログラム、標榜される目標の配置を同定し、妥当なアドボカシー・テクニ
ックの選択をする。

知的障害を持つ人のセルフ・アドボカシー促進プログラム

－８５－



� 障害を持つ人の代表者は障害を持つ地域居住者と同じ目標を共有する職員メンバーを同
定し、適切な計画と地域居住に伴う障壁をいかに克服するかを彼らと議論する。

� 障害を持つ地域居住者に低い期待をしていない障害を持つ人の代表者は障害をもつ人へ
の非現実的な低い期待を改めさせることの正当性を施設職員やコミュニティ機関の職員
に理解させる。

� 障害を持つ人の代表者は適切な権利と権利付与を障害をもつ人々が理解できるよう援助
する形でプログラム計画の過程に参加し、障害をもつ人々のニーズや希望を機関職員に
表現する方法を援助する。

� 障害を持つ人の代表者は利用可能なコミュニティ・サービスに関する情報を収集し、コ
ミュニティ・プログラムの中心になる個人を同定し、障害を持つ人と施設職員がこれら
情報を共有する。

� 障害を持つ人の代表者個人のケースレビューはアドボカシー活動が保障され、しばしば
適切なプログラムや活動場所を決定する際の困難の克服方略を同定する。

� 障害を持つ人のグループの代表者による方略は訓練セミナーの成果を確実に、継続して
行われ、専門家の専門的意見や個々の代表者が身につけたアドボカシー・スキルは障害
をもつ人の代表者全員に共有される。

障害をもつ人の代表者はアドボカシー責任を完遂するために、外的アドボケイト、カウンセ
ラー援助、参加者－観察者、サービスニーズの同定者、コミュニティ・オーガナイザー、教育
者、解説者、暴露者を含む、多様な役割を期待される。

Antonakら（１９８４）は、この計画からより適切で一般的な諸事実を明らかにしている。
� 発達障害を持つ人々、とりわけ施設生活をしている人はサービス提供システムの外的ア

ドボケイトの支援によって助けられる。
� 発達障害を持つ人が外的システムにアドボケイトする時、彼らの生活の質は改善され、

脱施設化に向けて前進できる。
� 長期の施設化はアドボカシーをより困難にする。
� 障害をもつ人の代表者の活用は法廷－指定の後見人として任命することである。
� 障害をもつ人の代表者、問題の焦点化、交渉の解決は法的活動の健全な選択である。
以上、知的障害を持つ人に対する社会の態度や見解の変化を要約したが、過去の態度はこれ

ら個人が法的また人権を脅迫される状態にしていた。過去２０年間の間により啓発された見解へ
の劇的移行は第一にアドボカシーの結果によるものである。Herr（１９８４）は、よいアドボケイト
は法的スキルと他の多様な役割を果たす知識を統合しなければならない：交渉者、訓練者、計
画者、サービス設計者、政策分析者、広報官、研究者の役割である。権利と自由の保障のため
にはアドボカシーを継続し、新しい権利とより広いコミュニティ生活の機会の創造にほとんど
依存する。
障害を持つ人の政策の中のアドボカシーとして、アドボケイトとしての両親と消費者の視点

が考えられる。

ｃ）新しく地域で生活する人々を支援する特別な方略

Cone（１９９７）は、施設生活から地域生活へ上手に移行できるよう人々を支援するために、セ
ルフ・アドボカシー・グループは効果的な方略を持っている。これら方略は施設生活をしてい
た人々を可能なかぎり早く地域の人々と交流させることで、孤立感を感じさせる地域生活に円
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滑かつ積極的に適応させる。発達障害を持つ個人を地域生活に上手に移行させることに積極的
な人は次のアプローチを使用する。
�地域で生活する発達障害を持つ人を訪問する、�彼がどのような生活をしているかを知る

ために電話をかける、�彼がセルフ・アドボカシー・グループに参加するのを支援する、�地
方、彼にセルフ・アドボカシー・グループのニュースレターをよく読み、情報を得させる、�
彼が発達し、生活費を得られよう支援する、�彼が自己決定できるよう支援し、誤りを冒した
場合は受容し、同じ誤りを再発させないよう理解させる、�性の学習に相応しい支援をし、あ
らゆるタイプの人間関係を持てるよう支援する、�アメリカ障害者法の学習、類似の学習に接
近するよう支援する、自己主張の仕方を教える、	仕事の探し方を教える、インタビューの間
の振る舞い方を教える、
サービスをする人と接触する、�住居問題が解決できるよう支援す
る、�支援してくれる人は誰かを見分けられるよう支援し、質問したい疑問を明確にできるよ
う支援する、
公共交通機関の利用の仕方を学ばせる、軽自動車の使用、公共バスの乗車を学
ばせる、�電話のかけ方、投票の仕方を学ばせる、�ダンスのグループに参加させる、独身グ
ループに参加させる、地域のレクリエーション・グループに参加できるよう支援する、�その
他、等である。

Cunconan�Lahr and Brotherson（１９９６）は、障害を持つ人への政策としてのアドボカシーは専
門家とパートナーである両親や障害を持つ人との間の協同過程である、という。調査、選択グ
ループとの相互関係、電話インタビューの方法で障害を持つ個人とその両親の経験するアドボ
カシーの内容と活動を調査している。

Wehmeyer（１９９２，１９９４）はアドボカシーの一形態であるセルフ・アドボカシーは自らのQOLを
高めるために常に本人が他者に話しかけ、行動することである。それは個人の変化、不平等の
除去に効果があり、本人の目標設定のため本人を導く態度を形成し、目標を達成するという自
己決定の一要素でもある。自己決定は生活の中で決定や活動をする時、まず選択とコントロー
ルを自身で行うことである。

Zirpoli, Wieck, Hancoxd, and Skarnulis（１９８９）は、そこでアドボカシー訓練プログラムが本人
のエンパワーメントを必要とするという。

Cunconan�Lahr and Brotherson（１９９６）は、アドボカシーが成功する上で障壁になる事柄を指
摘している。
� 誰がアドボカシーのために時間をさくのか？十分な時間がとれない。家族メンバーとの

バランスをとる時間的ゆとりがない。ペースを保てなく燃え尽きになってしまう。
� アドボカシーは費用がかかる：ボランティアとしてのアドボカシー。目にみえない費用

がかかる。個人的支援への費用がない、特別な移動や活動に参加する能力が乏しい。
� 情緒が障害になる：人の物語を話す。父親による情緒の共有。エンパワーメントの不安。
効果的なアドボケイトやセルフ・アドボケイトであるために時間が必要とされるが、個人や

家族の要求に合致させる必要性も認識される。時間の議論はフラストレーションの大きな源に
なっている。アドボケイトやセルフ・アドボケイトのための時間がとれない悩みがある。財源
の不足がアドボカシー活動の障壁になっている。アドボカシー推進者はボランティアに依存し
ている。障害を持つ人と両親はアドボカシーとセルフ・アドボカシー活動、例えば、電話代、
郵便料金、コピー代、ガソリン代、駐車料金、カブやバスの運賃、部屋代、飲食費代、メンバ
ーへの謝礼、子どものケアに費用を払わない。

Novak（１９９６）は、�特殊的また具体的な勧告。�あなたが必要とするものは何かを人々に知
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らせる。�全ての人の制限を認識する。�変化はしばしば多くの領域においてゆっくりしてい
ることを認識する，等を指摘している。Dudley（１９９６）は、�情報の共有、�参加の奨励、�地
方のセルフ・アドボカシー・グループの確立、�会議への参加の奨励、�職員を組み込むこと
の奨励、�消費者の声をきけ、�運動の声を聞くこと、を指摘している。

Balcazarら（１９９６）は、権利擁護を以下のように要約している。権利擁護は３つの発達段階に
よって展開してきた：初心者、参加、活動者である。アドボカシー活動とその結果の自己報告
が障害を持つ人３名と両親２１人の訓練前と訓練後で行われた。電話によるインタビューで、訓
練終了後５ケ月後に行われた。結果は、全ての参加者に参加と結果の報告数に有意な改良がみ
られた。活動グループは活動と結果に大きな成果がみられた。

Balcazarら（１９９６）は、障害を持つ人、家族メンバー、自立生活４センターの会議メンバーを
アドボカシー活動に包含させることを増加させるよう計画されたアドボカシー訓練プログラム
の効果と結果について評価をした。参加者はどのように�活動性を高める会合に案内するか、
�アイデンティティや論議の報告の仕方、�活動計画をどのように発達させるか、である。さ
らに、彼らは４つの参加組織からの典型は物理的な接近の壁を撤去する；コミュニティの人た
ち啓蒙する；政策、サービスの多様化と地域生活を可能にするための予算計上、等の領域に合
計１１７の報告を受けたという。

５．セルフ・アドボカシーの研究

Longhurst（１９９４）は、アメリカ合衆国のセルフ・アドボカシーの実態調査し、次の結果を得
ている。セルフ・アドボカシーの組織の発達：発達障害を持つ人のセルフ・アドボカシーの発
達は他の社会的運動によって重大な影響を受ける間、セルフ・アドボカシーはグループ発達の
理論と合致する発展をしてきた。
現在のセルフ・アドボカシー・グループの状態：Rhoades, Browning and Thorin（１９８６）は、

セルフ・アドボカシー・グループの発展については、１９７４年、アメリカ合衆国における運動開
始１年後に１６のセルフ・アドボカシー・グループがオレゴン州に結成された。１９９０年の時点で、
１９８４年以来、合計３８０グループ、２倍以上の結成をみることになる。
州のセルフ・アドボカシー組織の発達：イリノイピープルファースト（１９９１）ナブラスカ

（１９８６）、ワシントン（１９８０）は、州組織は新しいセルフ・アドボカシー憲章の確立を支援する；
セルフ・アドボカシーに関する情報の広報；既存のグループに技術的支援をする；州内のあら
ゆるセルフ・アドボカシー活動を結集する；彼らの集団としての声を表明する。
全国組織の発達：目的は諸州の活動のコミュニケーションネットワークを確立することにあ

った。発達障害をもつ人々に有利な訴訟をするための支援や権利擁護の活動を１つに結集する
ことである。「草の根運動」から州、全国レベルへと組織は発展していった。
グループのメンバーシップ：メンバーシップに関する情報はこれまでほとんどなかった。発

達障害は連邦の定義によれば、精神的あるいは身体的障害、さらにそれらを組み合わせた障害
であり、２２歳以前に出現し、次の３つあるいはそれ以上の領域（�自己ケア、�受容と表現言
語、�学習、�移動、�自己方向づけ、�自立のための言語能力、�経済的自己充足、�特別
なサービスの必要性、発達障害援助法）の機能にかなりの制限を伴う、と定義される。

Browning, Thorin and Rhoades（１９８４）によれば、１９８４年のセルフ・アドボカシーの全国調査
によれば、知的障害者が第一の人数であり、４５％は軽度障害者、４２％が中度、１２％が重度であ
った。しかし、Rhoades, Browning and Thorin（１９８６）は、ほとんどの文献はメンバー、グルー
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プ、グループ活動に関して詳細な情報はない。
グループ活動と議論：Browning, Thorin and Rhoades（１９８４）は、１９８４年の全国調査は、グル

ープは個人的アドボカシー、セルフ・ヘルプ、グループ・アドボカシー、レクリエーションを
優先的な課題にしている。セルフ・アドボカシーは３５％、個人的アドボカシーの技能、すなわ
ち、彼らの権利と市民としての責任の技能を重視する。グループ時間の２７％が積極的な自己像
を促進させ、自信を強め、セルフ・ヘルプの論議に関係するものであった。グループ参加で得
たものは自己の権利擁護や自己責任の学習、自尊心の高揚、友達の発見であるという。
セルフ・アドボカシーの未来：Hayden and Shoulz（１９９１）は、全国水準での論議は、コミュ

ニティ生活の支援、障害を持つ人に関する法律が保護から自立に変化し、法律制定に際し「ピ
ープル・ファースト」の用語が採用され、賃金の値上げに関する論議、メディケイド・プログ
ラムや追加安全収入プログラムの変化、等が中心である。セルフ・アドボカシー運動は発展段
階にあるが、グループ数は確実に増加しつつある。

６．議 論

Cunconan�Lahr and Brotherson（１９９６）は、自己決定はセルフ・アドボカシーを通してどのよ
うに促進され、施策の改革に両親や障害を持つ人に自らの果たす役割を理解させるかを強調す
る。アドボカシー訓練プログラムの参加者はかなりの効果を得たという。障害を持つ人と家族
のアドボカシーとしての役割の強化には次の３点を指摘ができる。�パートナーは個人的なア
ドボカシー・スキルの強化に極めて重要である。自尊心、自信、自己決定を高めるためにはサ
ポートが重要である。長所、価値、コミュニケーション・スキル等の認識はアドボカシーの本
質的な要素になる。子どもは肯定的な自己像をもち、それの維持が重要である。自己コントロ
ールの機会は両親と障害を持つ人のエンパワーメントを高める。�障害をもつ人の成人生活は
特別な形をとり、家族から独立する決意、理解、受容されることが必要である。�障害を持つ
人が自立し、自己同定するには専門家がサポートしなければならない、としている。さらに、
効果的なアドボカシーの支援として、Cunconan�Lahl and Brotherson（１９９６）は、効果的なアド
ボカシー支援には３主要テーマ、�アドボカシー支援される人々の声に権能を付与すること、
コミュニケーションをどのようにさせるか（コミュニケーションのメカニズムを知ること－説
得、交渉、和解）、コミュニケーションを誰とさせるか（価値ある積極的な対象者が誰であるか
を知ること）、の３つのテーマが考えられる。「何」をコミュニケートさせるか（展望や情熱を
コミュニケートする、人権の内容に焦点を合わせる、他者を教育する、個人的な観点を他者と
共有する）。「何時」コミュニケートさせるか（コミュニケーションをするタイミングの感覚、
あえてリスクを冒す能力の発達を図る）。�他者とのネットワークをつくる：パートナーや地
域のメンバーとのネットワークをつくる（社会の共通の単位やエネルギーを発達させる、孤独
でないことを知る）。障害を持つ人と両親がネットワークづくりでリーダシップを発揮できる
よう支援する。政策立案者とのネットワークをつくる（積極性を高め、政策立案者に影響を与
える知識の増大を図る、情報・社会資源・アドボカシーのアイディアを交換する）。�勇気を
持ち、リーダーシップをとる態度：個人的な特徴（自己信頼、勇気、情熱、自尊心、自信、リ
スクを冒すこと）はアドボカシーの結果として発達し、成功に必要な個人的技能や能力を認識
させる。家族や友達（友達、家族の成員、配偶者の重要性を認識させる）は勇気やリーダーシッ
プを高め、自信をつけさせる上で重要な役割を果たす。
コミュニケーション技能はアドボカシーを成功させ、政治的活動にとって重要な要素でもあ
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る。ネットワークづくりが個人を強くさせ、システムの障壁を打破し、政策立案者との交渉能
力を獲得させ、ティームのメンバーになり、友情を深め、他者を導く機会を得るという大きな
利益を生み出す。リーダーの自覚を高める訓練に有意義な訓練テーマは勇気である：グループ
人々の前で話す、人々と関係を結ぶ、子ども時代について話す、拒否に抵抗する、組織に係わ
る、自分の「物語」を語る、という勇気である。

７．今後の課題と結論

今後の課題として、Herr（１９８４）は、障害を持つ人へのアドボカシーのシステムの進展なくし
て、地域に根ざしたサービス、障害をもつ人への責任、発達障害を持つ人々の人権や法的権利
に関する尊敬を高めたり監視は難しいという。Herrは、ここ十年のアドボカシーの将来につい
て、知的障害を持つ人に対する組織されたアドボカシーは難解な概念から現実的対応に至るま
で進展する、という。１９６０年代後半、当時ニューヨーク州だけが州立精神病院にアドボカシー
事務所を開設し、この分野に専門的に従事する広い関心を持つ法律家が全員、一つのタクシー
に簡単に乗り込んだ。しかし、知的障害を持つ人へのアドボケイトの役割を果たす専門職員や
専門職補助員の出現はかろうじて認知できる程度であった。
しかも、数年の間隔で、献身的で精力的なアドボケイトのネットワークは精神病院の人々の

みならず、知的障害を持つ人々、他の発達障害を持つ人々の広い範囲にまで発達してきた。こ
れらアドボケイトは法的スキルと他の広い知識と役割を持つ多様な人々、たとえば、交渉者、
訓練者、計画立案者、サービス設計者、政策分析者、広報官、研究者、を結合させた折衷的な
アドボカシー集団を誕生させる。このアドボカシーは連邦財政からの支援のみならず、州、私
的、ボランティアの創意によって障害を持つ人々へのサポートを生み出した。それにもかかわ
らず、知的障害を持つ人へのアドボカシーは多くのなすべきことがあるにもかかわらず、なす
ことがますます少なくなる。アドボカシー・サービスへの要求の増大は明白である。適法手続
きのアピールの仕方が追求され、不平メカニズムが発動される。これら要求の中には障害者の
収入・報酬の維持、特殊教育の適切な形態、非差別を基礎とする公的サービスへの接近が包含
され、障害者と彼らの友達は結局、解決に導くアドボケイトになる。アドボカシーの縮小はか
くして過去のサービス提供アプローチに「それをとり、それを離れる」への回帰を招いている。

Lanadau（１９９６）は、コンピテンスとインフォームド・コンセントの重要性について指摘して
いる。障害を持つ人々への効果的なアドボカシーは彼らの特別なニーズや利益のために一貫し
た論理、進歩した見地からの権利擁護を必要とする。障害を持つ人の知的また情緒的な発達が
人生の選択に必要な能力水準に明らかに到達し、その選択がかなり妥当な時、権利擁護をする
人の直面する論議は概して障害を持つ人々の権利擁護に関連する他の議論と同じになる。すな
わち、障害を持つ人々の居住に占有部屋をどれにするのか、勤務に徒歩かバスかの選択に意思
決定能力やインフォームド・コンセントはほとんど論議されない。しかし、障害を持つ人が危
害のリスクに自らを晒し、潜在的に長期の結果に係わる選択をする場合は、個人の能力論議や
これら論議への対応の仕方が極めて重要になる。これら論議は障害を持つ人の権利擁護を認識
する方向に歩む人のためにも本気で取り組まれなければならない。

Lanadau（１９９６）は、知的障害を持つ人々が提示する特別な権利擁護の問題に取り組む時、権
利擁護をする人は障害を持つ人々の権利に関する法的関心の歴史に見られるパレンス・パトリ
エ（Parens patriae）の教義の重要性をまず認識する必要がある。Parens patriaeという用語（文字
通り）は障害を持つ人々の後見人として政府の役割を言う。法廷は、彼あるいは彼女が自己利
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益に係わる事柄の自己決定の結果を理解する認知能力がないと判断した時、国家としてのパレ
ンス・パロリエの力は障害を持つ人に代わって決定する権威を持つ法的後見人にふさわしい能
力を有する人の指名が許される。
詳細な法的基準は障害を持つ人が居住する州の法廷規則に従って適用される。典型的に、ミ

シガン州は、個人が発達障害を持ち、自己管理能力が全面的に欠ける事実が明白かつ説得的に
確定された時、後見人を指名する（ミシガン精神健康コード，１９７４）。より限定的な後見人は彼
らの法的権利や市民権を確実に保持するため、保護が安全にされなければならない。
結論として、セルフ・アドボカシーは様々な次元からの論議のあることは明らかであり、セ

ルフ・アドボカシーの定義をめぐる論議から、どのようにしてセルフ・アドボカシー能力を高
めるか、その方法論を巡る論議に展開してきている。現状ではその方法論についてはほとんど
実証的成果が挙がっていなく、しかも生涯発達の視点が欠如していることが明らかになった。
今後は障害を持つ人が生涯のそれぞれの時期に、適切にセルフ・アドボカシーができるように
させ、そのための方法論の開発が期待される。
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