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豊中（インクルーシブ教育）の方へ 

連載：動かなかったものを動かす 2 
 

メインストリーム協会 

井上 武史 
 

前回 7 号の連載よりつづく（連載：1「コスタリカ（のプロジェクト）を&から動かす」［PDF

版］https://aru.official.jp/m/007001inoue.pdf） 

 

1. リメンバー7.26 神戸アクション 

私は、10 月 16 日にこのシーズンのコスタリカでの赴任を終えて日本に一時帰国した。そし

て、まず出かけたのが、その 1 週間後の 10 月 23 日に神戸三宮で開催された「リメンバー7.26 

神戸アクション」★01 だった。これは、神戸の自立生活センター「リングリング」の石地かお

る★02 と兵庫県精神医療人権センターの吉田明彦が呼びかけ人となった活動で、「相模原障害者

殺傷事件」の翌月より毎月街頭で抗議とアピールを行っていた。吉田とは初対面であったが、石

地とはよく知った仲だった。彼女が所属するリングリングの代表中尾悦子が 2011 年 2 月に私た

ちのプロジェクトに先立って実施されていたプロジェクト Kaloie より招聘されコスタリカでピ

アカウンセリング講座を開催していた★03。そのため、2012 年に私たちのプロジェクトが開始

した後、まず彼女たちにモルフォセンターのピアカウンセリングのリーダー研修を依頼し、約一

ヶ月間スサーナというスタッフを預けたのだった。そして、帰国時にコスタリカの様子を報告に

行く、そんな関係を保っていた。事件後毎月 Facebook ★04 に流れて来る呼びかけに、ぜひ行っ

て連帯の意志を示したいと思っていた。 

 日曜の午後で曇っていた。J R と阪急電車、阪神電車という、阪神間を東西に走る三つの路線

が重なる三宮駅南側の丸井前でアピールは行われており、休日の買い物に来ている人の波がそ

の前を通り過ぎて行っていた。障害当事者や支援者がマイクを使ってアピールをし、私にも回っ

て来たので何か話したと思う。しかし人々の関心は薄く、それらのアピールがどこまで届くのだ

ろうと考えていた。それはあの有名な原一男の『さようなら CP』の冒頭のシーンにあまりにも

酷似しており、私が思ったのは、「ここまで戻る必要があるだろうか？」ということだった。「わ

れらは、問題解決の路を選ばない」とした青い芝のあの時代の後、私たち障害者運動には自立生

活センターの経験があり、石地はその中でもピアカウンセラーとしてもう一廉の人物になって

いたはずだった。彼女の持っている影響力などを考えれば、「もっと別の動かし方があるはずだ
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ろう？」。そんな印象を持って帰っていた。そして翌年６月に彼女に Messenger ★05 でこんな

メッセージを送った。「もう 1 年ですね。あれから色々考えながら過ごして来ましたが、自分な

りの答えとして西宮でインクルーシブ教育を進める活動をすることにしました。すでに色々な

人とつながりはじめていますが、そもそも分けられていない社会を目指してがんばろうと思っ

ています」。 

 

2. ビッグクラブへの移籍 

 2010 年 5 月、「メインストリーム協会」は阪神・淡路大震災後に建てた旧事務所より、JR 西

宮にほど近い現在の事務所に移転している。今ではスタッフも増え手狭に感じられるが、元の事

務所より数倍の広さがあった。創設者である廉田俊二、当時事務局⾧であった佐藤聡（現在、DPI

日本会議）らが設計段階より細かく関わり、彼らの夢が詰まった新事務所であった。 

 これと機を同じくして、大阪府豊中市にある「CIL 豊中」★06 より一人の青年がメインスト

リーム協会へ「移籍」している。鍛冶克哉といい脳性麻痺である。車椅子に乗っているが、つか

まるところがあれば、かろうじて立つこともでき床を這って移動することもできる。言語障害が

なく、それを最大の武器として人の心をとても上手につかまえている。講演も多くこなし、2012

年 9 月に玉木幸則★07 が退職した後はメインストリーム協会で最も多くの講演を依頼されてい

る。 

 後に彼自身から聞いたところによると、「移籍」の前年からメインストリーム協会に顔を出し

ていたということだが、彼に関する私の最初の記憶は、阪急電車の高架脇にあった旧事務所から

徒歩で数分行ったところに、障害者の日中の居場所として作業所名目で借りていたマンション

の一室であったパーティーだった。やんちゃな健常者スタッフに「いじられて」床に転がってお

り、坊主頭にしていたので「和尚」とあだ名されていた。 

 鍛冶は、こうした表に現れるキャラクターからは想像がつかない大志を内に秘めていて、フッ

とした瞬間にそれが漏れるのを見て、私は驚き、しばしばそのギャップをどう埋めればいいのか

戸惑うこともあった。そしてその頃のメインストリーム協会への訪問は「移籍」を前提にした「偵

察」でもあり、注意深くここで自分がやれるかどうかを吟味していたのだという★08。私たちの

ところに来た当初からよく自立生活センター界の「ビッググラブに移籍」したと言っていたので、

CIL 豊中がさぞ弱小チーム然とした規模のセンターであるかと想像させてしまうが、それはま

ったく勘違いもはなはだしい。むしろ、彼の「移籍」先よりもずっと大きく、ここに並ぶセンタ

ーは他にあまりないと言っていいくらいだ。 

 もちろん 1993 年に発足し、2002 年に支援費制度の開始を射程に入れて法人化したこのセン

ターが一挙に現在の規模の自立生活センターとなったわけではない。私たちがよく知る「ピアサ

ポート」や「介助派遣サービス」の他にも、CIL 豊中では「訪問看護ステーション」「障害児（者）

通所施設」「点字名刺事業」や、リフト車による「豊中市障害者外出支援サービス事業」などか
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なり幅広く事業を展開しており、それらをみな地域で最初に手がけたとあるので、こうしたサー

ビスが国や自治体で委託事業化されることを見通して着実にその規模を拡大して来たのがわか

る。 

 豊中の障害者運動の世界では、何といっても入部香代子★09 がよく知られている。施設時代

をともに過ごした金満里に誘われて「グループ・リボン連合会（後の青い芝の会）」に入り、優

生保護法交渉、養護学校義務化反対運動、川崎バス闘争、和歌山センター闘争など青い芝のほと

んどの闘争に参加している。1991 年には、豊中市で「全国初の車椅子の女性市会議員」となっ

て、4 期 16 年にわたり議員を務めた。1996 年に、入部が二日市安、楠敏雄とともに呼びかけ人

となって結成された「障害者の自立と政治参加をすすめるネットワーク」★10 は、現在の参議

院議員、舩後靖彦、木村英子に至るまで活動を継続している。 

 そして入部は、1976 年より「AZ の会」を立ち上げている。「AZ 福祉工場設立準備委員会」と

して開始したが、イメージしていたのは現在の自立生活センターのようなもので、「福祉工場と

いっても本当に労働するのではなく、自立トレーニングや人間関係づくりをやったうえで、1、

2 年そこにいて地域に自立する方向に促そう、そういう考え方だった」★11。鍛冶によれば、入

部が議員になるため、初代の代表であった大友章三に前身となる「障害者自立生活援助センタ

ー・とよなか」の設立を託したといい、 実際 CIL 豊中は大友の自宅を事務所にして出発してい

る。現在のような事業の展開を見せるのは、法人となり代表が徳山辰浩に代わった 2002 年以降

である。 

 鍛冶は CIL 豊中で、「豊中市障害者外出支援サービス事業」による移送サービスの配車担当と

して働いていた。「その当時は健常者の彼女とかもいて、完全にプライベートと仕事をわける人

やって」といい、「障害者のやる仕事やないな」と思っていたという。同じ職場の７歳年⾧であ

る上田哲郎とともに、この豊中の人権運動の中から生まれた、一つの社会の中で健常者も障害者

も分け隔てなく学び育つ「ともに学び、ともに育つ」という教育を受けて来た経験を、運動とし

て広げていきたいと考えていた。職場のさらに年⾧の障害者スタッフが教育を受けた時代には

こうした豊中の取り組みは未だ始まっておらず、彼らと同世代の健常者スタッフにはこの教育

方針の下で育って来た職員もいるにはいたが、「豊中ではこれがあたり前すぎて運動になるとは

思われていなかった」という。 

 鍛冶はこうした職場環境の中でなかなか思うように活動できず、「人生を変えたいな」と思っ

ていた頃、2009 年に「全国自立生活センター協議会」（Japan council Independent Living Centers、

以下、JIL）の関西ブロックで実施された合宿に参加した。ここで、メインストリーム協会の筋

ジストロフィーのスタッフである藤原勝也と出会った。これは彼にとって「運命的な」ものであ

り、これによって彼の「自立観」が完全に変わったという。その頃、鍛冶は大阪の他団体へ移る

ことも選択肢として考えていた。けれども、大阪の障害者団体はすべて「障害者の自立と完全参

加を目指す大阪連絡会議」（略して、障大連）の傘下にあり横のつながりが強いため、「めんどく

さそう」と考え、以降ターゲットをメインストリーム協会 1 本に絞りアプローチを始めた。 

 詳細は省くが、代表廉田にも話をつけ、鍛冶は西宮メインストリーム協会で受け入れられるこ
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とになった。CIL 豊中の代表徳山、初代の代表大友、さらに臨時で代表を務めたこともありセン

ターの顧問的な存在であった入部も同席した場で、「移籍」の意を伝えたところ相当な慰留があ

り、「給料を二倍出す」とまで言われて引き留められたそうだが、鍛冶の決心は変わらなかった。 

 

3. 知的プロジェクト 

 鍛冶は、2010 年の年度始めからメインストリーム協会で働くことを目指していたが、CIL 豊

中での残務処理などもあり、ちょうど新事務所の開所が５月だったので、ここで合流した。私は

この年より 2 年間、コーディネーターとして事務所での勤務をすることになった。新築の匂いの

する広々とした事務所で、私自身新しい仕事を始めるわくわくした気持ちだった。年齢もずっと

年⾧で、メインストリーム協会でのキャリアも私の方が⾧かったのだけれども、私と鍛冶は新し

い事務所で新しい仕事を始めた、お互いどこか同期的な感覚があった。施設を訪問する際にはハ

イエースを運転して出かけ、ともに活動することも多かった。 

 この年の 10 月、メインストリーム協会の評議会メンバーである知的障害者の母親より、娘の

西宮での自立相談があった。その頃私たちが職場より受けていた説明によると、西宮では、知的

障害者、精神障害者、身体障害者に対する支援を別々の組織が分担していて、それぞれ「一羊会」

★12、「ハートフル」★13、そしてメインストリーム協会が担っているということだった。しか

しながら、グループホームではない単身での自立生活のノウハウがあったのは、身体のメインス

トリーム協会だけだった。とはいっても、それは介助者に特別な資格や能力がなくても、障害者

の指示を受けてそのとおりにやればミッションが達成されるという、身体障害者を想定したモ

デルから出発したものであり、私たちにしても、コミュニケーションが取りづらい障害者への介

助派遣の経験はなかった。当時、事務局⾧であった佐藤は、障害者スタッフとコーディネーター

など内勤のスタッフにプロジェクトを作って支援の可能性を探ることを指示し、私はその中の

一人となった。 

 翌月に入ってすぐに第 1 回目の会議があり、まずは分担して情報収集をすることなどが話し

合われた。 私はこれと並行して、すでに京都で「ピープルファースト」の支援を開始していた

「日本自立生活センター」の渡邊琢★14 に連絡し、東京で知的障害者の自立生活を先行して行

っているいくつかの団体の情報提供を受けた。そしてそれをもとに、翌年３月に多摩市の「たこ

の木クラブ」★15、小平市の「自立生活センター・小平」★16、東久留米市の「自立生活センタ

ー・グッドライフ」と、支援しているの「ピープルファースト東久留米」などを視察して回った。

当時、小平で始まっていた強度行動障害を持った自閉症の青年の支援が JIL のセミナーで紹介さ

れたり、ピープルファースト東久留米からは『知的障害者が入所施設ではなく地域で生きていく

ための本』（ピープルファースト東久留米［2010］）なども出版されており、身体障害者の自立生

活がひと段落して、次の段階へという空気が出だした頃だった。 

2014 年に入り、私は鍛冶をこの「知的プロジェクト」に誘った。鍛冶はメインストリーム協
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会に、西宮の生活に徐々に慣れ、少しずつ根を生やして活動を広げているところだった。豊中市

のようなインクルーシブ教育を実現するための活動を始めてはいたが、まだ大きく看板をかか

げて展開するまでには至っていなかった。また西宮市の教育は、「発達保障論」をもとにした分

離教育を進める立場であったため、自ら受けた教育とのギャップに衝撃を受けてもいた。そして、

地元豊中市では整備されたインクルーシブ教育が実現しているにもかかわらず、それが障害者

の地域生活へとつながっていない。一方、西宮市ではメインストリーム協会や、重症心身障害者

への手厚いケアがある「青葉園」★17 など、充実した地域生活の実態があるが、一番大事な幼

少期からの教育では完全に分離されてしまっている。このチグハグさは、いつも私たちの議論の

テーマとなっており、彼を誘ったのはこのチグハグさを、西宮市では少しでも解消できればとい

う期待を込めてだった。 

 

4. インクルーシブ教育の方へ・1 

 結果的に私は、本稿の冒頭で触れたリングリング石地へのメッセージにあるように、2017 年

春頃から鍛冶とともに西宮市でインクルーシブ教育を進める活動を始めることになる。2016 年

に相模原事件があり、同じ年にコスタリカのプロジェクトで介助派遣サービスを国の制度とし

て可能にする法律を制定し、それを日米のリーダーに披露する機会もあった。相変わらず日本と

コスタリカを往復する生活をして、私は概ね次のようなことを考えていたと思う。 

 

1) コスタリカで法律ができたときには、よく理由はわからないものの、それが国民の合意でで

きたという空気があった。 

2) 日本でもそうした合意を目指した大きなシステムの変換が必要である。 

3) 自分は日本で地に足をつけた活動はできない状況にあるが、コスタリカでの経験をもとにし

てこそできることもあるはずだ。 

4) 教育はあらゆる人に関わるシステムの根幹であり、これが変われば社会も大きく変わる。ま

た変わらないとおかしいはずである。 

5) コスタリカでは国の制度を作ったが、日本の教育全部を変えることは無理でも、西宮市とい

う枠組みでならできるかも知れない。 

 

そして、私がコスタリカでプロジェクトのために多くの時間を過ごすようになった期間は、第

2 次安倍政権とほぼ重なっている。ニュースを通じて見る、遠くの祖国の民主的な手つづきが次

第に崩壊していく様子を、どうしても目の前のコスタリカの健全な民主主義と比べずにはいら

れなかった。目指すべき西宮市全体で合意を取るという作業が、失われていく民主主義を再構築
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することにつながるだろうとも考えていた。 

 やりたい意欲は満々であったものの、なかなか一歩を踏み出さなかった鍛冶に対して本格的

に始めるよう促していたところに一つの転機になる出来事があった。2017 年 2 月 18 日に、毎

年この時期に開催される豊中市の教職員組合と毎日新聞社が主催の「インクルーシブ教育を考

えるシンポジウム」の第 15 回目である。鍛冶が、立命館大学の立岩真也らとともにパネリスト

として招待されていた★18。鍛冶は「裏切りもの」とすら言われ追われるように豊中を後にして

いるが、CIL 豊中を辞めた直後からこうした催しには声がかかり、きちんと豊中市の人脈は保っ

ていた。 

主催が毎日新聞社であったため紙面で大きく取り上げられ、それを見た市内のある団体のス

タッフがメインストリーム協会に彼を訪ねて来た。「全国青い芝の会」によって設立された「阪

神障害者解放センター」から発展した「障害者生活支援センター・遊び雲」★19 の栗山和久で

あった★20。西宮では、医療的ケアを必要とする障害のある子どもの「地域の学校で学びたい」

という願いを応援する取り組みを発展させ、2016 年 3 月に「インクルネット西宮」★21 が活動

を開始させていた。障害を持ったある児童の就学支援を栗山が行っており、これが発展して団体

となり、栗山はその役員を務めていたのだった。 

2017 年当時でも、インクルネット西宮はまだ支援グループから団体になるかならないかくら

いの時期だった。親は子供のことで手一杯であることや、支援者はあくまでも支援者であるため、

やはり障害者の問題は障害者が担っていくのが望ましいなどという議論がインクルネット西宮

内でなされ、４月の役員会で合意を取り、鍛冶に代表への就任を要請するために栗山が訪ねて来

たのだった。鍛冶はこのとき代表を務めることは固辞したものの、メンバーの一人として活動す

ることを決め、これをきっかけに彼の西宮でのインクルーシブ教育を進める活動が始まった。 

 

5. インクルーシブ教育の方へ・2 

 冒頭に触れたように私は 2016 年 10 月 16 日に帰国し、このときの滞在はとても短く、一ヶ月

にも満たないもので、翌月 5 日には日本を経ちコスタリカへ戻っている。しかし、この短い滞在

の中でも、私は友人の山之内俊夫★22 の職場「障害者自立応援センターYAH！DO みやざき」

★23 を訪ねている。これは、コスタリカでの法律制定後初めて自分の職場以外でコスタリカで

の仕事を紹介する機会だった。 

 コスタリカに戻ると、今度は法律制定をお披露目する国際自立生活セミナーが首都サンホセ

で開催される予定であった。日米の自立生活センターのリーダーたちが参加し、法案の提案議員

であったアナ・エレナ・チャコン副大統領★24 をはじめ錚々たる招待客を招いていたため、そ

の準備に忙殺された。 

関連の行事も含め、こうした一連の活動が 11 月末で一段落した。そのため私は、12 月に入っ

て自分へのご褒美としてメキシコへ一週間ほどの旅行に行った。モルフォセンターの代表ルイ
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ス・カンブロネーロとは国際自立生活セミナー関連の日程をともにしており、少し体調を崩して

いたのは知っていたが、その後入院したと聞いた。そのうち本人抜きの WhatsApp グループが

作られ、そこでどんどん悪化していく様子が伝えられてき、メキシコ旅行からコスタリカに帰国

してサンホセのホテルで休んでいた深夜、同僚からの電話で訃報の知らせがあった。最高の瞬間

から最悪の瞬間へと、まるでジェットコースターに乗っているかのように、あまりにも短い期間

に様々な出来事が詰め込まれていた。 

 クリスマスをコスタリカで過ごした後帰国し、年末年始はいつものように介助者として働い

た。年が明けて 2017 年、私は今度は、茨城県つくば市の「つくば自立生活センターほにゃら」

★25 を訪問している。事務局⾧である斎藤新吾とは、前年 6 月に知り合っている。モルフォセ

ンターのウェンディが、メインストリーム協会の研修で来日して市谷にある JICA 本部で講演す

る機会があり、彼がそこに参加していたからである。斎藤は、2016 年 11 月にコスタリカであっ

た国際自立生活セミナーにも日本の訪問団の一人として参加していた。2017 年は、2003 年の支

援費制度導入を視野に入れて全国で立ち上げた自立生活センターがちょうど 15 年を迎える年で

あり、それぞれで記念する催しが開催されていた。斉藤から彼の自立生活センターの催しに誘わ

れ、行ってみることにしたのだった。 

 私はそこで古い友人と再会している。2021 年 12 月 24 日に亡くなった海老原宏美だった★26。

私は彼女と 2001 年 7 月から 8 月にかけて韓国で行われた「日韓 TRY2001」という活動で知り

合っている。これについては、海老原自身が彼女の 2 つの著作『まぁ、空気でも吸って』『わた

しが障害者じゃなくなる日』の中で、自立生活運動に身を投じるきっかけになったイベントとし

て記している。真夏のこの期間、約一ヶ月かけて、韓国の釜山からソウルまでの 500km を野宿

しながら歩くというものだった★27。翌年の 2002 年に日韓で共催されるワールドカップのため

に建設中のスタジアムや鉄道の駅のバリアフリーチェックをしながらである。これは、ダスキン

愛の輪基金で 1999 年より実施されている「ダスキン・アジア太平洋障害者リーダー育成事業」

★28 によって、2000 年に韓国より来日し研修を受けたソー・ミンス★29 が帰国後企画したも

ので、当時のメインストリーム協会のスタッフとともに準備して実現したのだった。 

 「野宿」というものは、現在、日本の人々にどの程度理解されるだろうか。当時のメインスト

リーム協会の作業所では、それまで日本国内で行って来た TRY の横断幕が壁一面に広げて張ら

れていたり、誰かが海外に行ったときの戦利品が雑然と転がっていたりしたりして、「旅」を感

じさせる空気が漂っていた。私は当時、アルバイトの登録介助者に過ぎず、それほど深くメイン

ストリーム協会にコミットしていたわけではなかったが、おそらくこうした「旅」の「自由」な

雰囲気が、コミットしないまでも、離れずにそこに居つづけさせていたのだろうと思う。私は、

その頃介助に入っていた筋ジストロフィーの学生がこのイベントのための募金に毎週末行くの

に自ずとつき合うことになっており、その流れで誘われるがまま参加することになったのだっ

た。バックパッカー上がりの介助者にとって、障害者とともに行く「野宿の旅」というのは、こ

れほど魅力的に見えるものはなかったのである。 

 海老原とはおそらく、関西空港からソウルに渡るために、空港へと移動する JR の駅で初めて
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出会っている。私はつねづね、障害者/健常者は、ここからあちらと明確に分けられるわけでは

なく、障害者＝マイノリティと簡単に結びつけられるわけでもないと言っている。海老原には西

宮を出発するときからテレビのクルーが取材のため付いており、つねにカメラが向けられてい

た。彼女は人生を通してスポットライトと注目を浴びたと私は考えているが、それはもうすでに

このときから始まっていたのである。私には彼女は眩しく、どこか気圧されるような感覚を彼女

が亡くなるまで持ちつづけていた。 

 彼女は、この「旅」をきっかけに東京の東大和市で自立生活センターを設立し、私はこのイベ

ントに参加したことをきっかけにメインストリーム協会とのコミットメントを深め、2004 年に

誘われるがまま職員となった。二人にとってこれがなければその後の人生はなかったというイ

ベントだった。立場は違えども同じようにこの業界でキャリアを重ねて来たのだと気づいたの

は、つくば自立生活センターほにゃらの 15 周年の催しで、埼玉「くれぱす」の見形信子★30、

横浜「自立の魂」★31 の磯部浩司らとともに、海老原が舞台でこの 15 年を振り返っているとき

だった。 

 2017 年 5 月、私が鍛冶と西宮でインクルーシブ教育の活動を開始したのと同じ頃、Facebook

に一つの投稿を見つけた。それは海老原が東京都でインクルーシブ教育を推進するためのプロ

ジェクトを立ち上げるというもので、「東京インクルーシブ教育プロジェクト」★32 と命名され

ていた。6 月 3 日から 4 日にかけて京都で DPI 日本会議全国集会が開催され、教育の分科会「地

域でインクルーシブ教育を実体化するために」のスピーカーの一人として彼女は公の席で早速、

地元東大和市での知的障害児の就学支援の経験を発表している。そしてその翌週 11 日に、自立

生活センターの障害当事者を中心に、自らの問題として取り組んでいくという主旨でこのプロ

ジェクトを正式発足した。「えびちゃん」が東京の仲間とインクルーシブ教育の活動を開始した。

この世界での彼女の影響力を考えるとそれはとてつもなく大きな出来事に思え、相模原事件以

降何かをしなければと憑りつかれたように動きだしていた私をさらに突き動かしていった。西

宮→東京という線が引けた。もう 1 点探して線を引けば面となるだろう。広く面を作れば、それ

だけ高い塔をその上に建てることができるだろう。そんな風に考えていた。 

 鍛冶によれば、海老原が教育に力を入れたいと考えたことにも相模原事件が影響していると

いう。彼女の死後に新装され再版された著書『まぁ、空気でも吸って』には、事件から５年経ち

彼女があらためて振り返って語ったラジオ番組が再録されており、こう語っている。「でも、『ど

んな人もみんな一緒に生きていくんだよ』っていうことを教えているにもかかわらず、学校には

障害のある子がほとんどいないんですよね。障害のある子はこっちの学校に行きましょう、障害

の子はこっちの学校に行きましょうと、分離されて育っている中で、『誰もが共に』と言っても、

具体的なイメージが湧きにくいと思うんですよね。だから、ネットでは植松氏への賛同の声を上

げた人たちは、ある意味正直なのかなっていうふうにも思いました」（海老原・海老原［2022:243-

244］）。 

 鍛冶に豊中市でどう育って西宮までやって来たのかをインタビューしていると、海老原との

共通点がとても多いことに気づかされる。ともに「スパルタな」母親に育てられ、普通校で周り
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の友人たちと良好な関係を結んで、彼らに支えられながら、海老原のいわゆる「人サーフィン」

に乗って卒業までを送ることができている（海老原［2019:54-59］）。そうした環境でそれがあた

りまえだと考えていたが、いざ就職するときになって壁が立ちはだかったという経験も共通し

ている。鍛冶は定時制高校を卒業後、正社員登用の道もあるというケーブルテレビ会社のアルバ

イトに申し込み、面接を受けにいったが、「車椅子の人が来たので会社の人の目が点になった」

という話を半ば笑い話のように今では言う。けれども、この経験が彼を CIL 豊中で働こうとい

う気持ちにさせたのだった。 

 しかしながら、少なくとも彼らにとって学校生活は、「ともに学び、ともに育つ」とても楽し

くポジティブなものだった。おそらく自らの経験から、誰もが同じように分離されずに学校に行

くことができれば、障害者でも「社会性を身につけた社会の一員となれる」と考えていたのだろ

う。その後「東京インクルーシブ教育プロジェクト」が進んでいき、そこに「障害当事者」が参

画するがそこには分離教育を受けたものもいた。分離教育に反対するものもいれば、それをよし

とするものもいて、「当事者」といえどもまったく一枚岩ではないことがわかってくる。 

 さて、2017 年の 2 月 3 月にコスタリカで年度末の精算作業を済ませて一旦帰国した後、今度

は 7 月 12 日に日本を経ちコスタリカに戻った。前年に「障害者の自立法」を成立させたインパ

クトはまだ拡大中だった。この赴任での最も大きな任務は次のようなものだった。コスタリカの

モルフォセンターの代表ウェンディと、ボリビアの自立生活センターの代表フェリーサとが、

Nacional Council on Independent Living（略して、NCIL、日本の JIL 全国自立生活センター協

議会のアメリカ版にあたる全国組織） ★33 の総会に伴って開催されるセミナーの一分科会に招

待されたため、これに同行することだった。ボリビアの自立生活センターは、メインストリーム

協会が、アジアの自立生活センター以外で唯一、直接資金を出して支援している組織である。こ

の分科会では、DPI 日本会議の佐藤のイニシアティブで結成された The World Independent 

Living Network（略して、WIN）と呼ばれる世界的な自立生活センターのネットワーク★34 の

創立が紹介されることになっており、ウェンディとフェリーサはそのために招かれたのだった。 

私はウェンディと介助者のカテリンとともにコスタリカを経ち、途中悪天候による経路の変

更などトラブルに見舞われながらヘトヘトになってワシントンに到着した。ウェンディやフェ

リーサの出番が終わるまでは余裕がなかったが、一段落すると「こんなふうに日本の自立生活セ

ンターのリーダーたちが一堂に会する機会はそんなにないはず」ということに気づいた。そこで、

手当たり次第に「東京でえびちゃんも始めたんだからみなさんもいっしょにやりましょう」と、

それぞれの地域でインクルーシブ教育を進めるよう話して回っていた。 

 シカゴの Access Living★35 の創設者マーカ・ブリスト★36 やダラスの Reach のジュリー・

エスピノザ★37 らは前年コスタリカを訪れており、彼らともこの分科会で再会した。総会とセ

ミナーはワシントンで 7 月 23 日から 29 日まで開催された。私は閉会後の翌日から 8 月 5 日ま

でフェリーサに同行して、セントルイスの自立生活センター、Paraquad★38 を訪問している。

中西正司がヒューマンケア協会を創立する前に視察に行った、あの自立生活センターである。 

時をかえってこの 2 年前の 2015 年は、Americans with Disabilities Act of 1990（略して、ADA、
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「障害のあるアメリカ人法」）★39 成立の 25 周年にあたり、JIL と DPI 日本会議の企画によっ

て、記念の催しに日本からも自立生活センターに所属する多数の障害者スタッフが渡航して参

加した。日本に自立生活センターが設立されだした 80 年代から 90 年代初め頃までは、日米の

障害者リーダーの交流は盛んであったが、私がこの世界に関わり出した 90 年代後半にはほとん

どなくなっていた。これが再開したのには、おそらく当時の佐藤の意向が大きく影響しているだ

ろう。 

2013 年 6 月に障害者差別解消法が成立し、これを人生の目標にしていた彼は、「『自分はこれ

から何をして生きていったらいいのかな』って、若干目標見失っていた」状態だった。そのとき

に、現在 JIL 事務局に勤める盛上真美に、「ADA の生みの親である、ダスティン・ダート夫人、

ヨシコ・ダートに会いに行くこと」を勧められる。2013 年 9 月だった。4 日間 30 時間にわたり

ダート氏がこの法律に賭けた思いを聞いた。法律制定の経緯についての話しもさることながら、

当時まだメインストリーム協会で働いていた彼が、アメリカの野球スタジアムの観客席の車椅

子席数が、日本とくらべて桁違いに多いことを興奮気味に話していたことをよく覚えている

★40。佐藤は翌年メインストリーム協会を退職し、DPI 日本会議の事務局⾧として東京で働く

ことになるが、自分が感じた思いを若い世代に伝えようと、ADA25 周年のツアー、さらに 2017

年の ADA27 周年のツアーを企画している。 

 

6. 「移動の技法」 

 このワシントンからセントルイスへの移動と、日米、そしてラテンアメリカの自立生活運動の

リーダーたちと過ごした日々の後、私はコスタリカの日常に戻り、そして 2017 年 10 月 12 日に

はまた日本に帰国した。本連載の第 1 回目冒頭で、私は「筋ジス病棟の未来を考えるプロジェク

ト」は、「私が日本とコスタリカを往復する『運動』の中から発案され生まれている。しかも、

準備がここに向けて一直線に進んだわけではなく、その間のさまざまな人たちとのほとんど偶

然と言っていい出会いによって紆余曲折を経てたどり着いている」と述べたが、実際どのような

「運動」であったのかが、少しずつ明らかになって来たかと思う。 

 権藤眞由美が論文にしたように、職場の代表廉田が車椅子で「旅」をした経験がその後の障害

者運動に結びついている（権藤［2022］）。そしてその彼が創立した団体には「旅」を連想させる

自由な空気があり、それが私をメインストリーム協会から離れさせなかったこと、そして職場が

企画した韓国でのイベントに参加したことがより深く関わるきっかけになったことも述べた。

2004 年に職員となり、2006 年に初めて仕事で海外に行くことになった。それは、カトマンズで

立ち上げた自立生活センターの記念の催しに職場の同僚とともに参加するためだった。2004 年

に「ダスキン・アジア太平洋障害者リーダー育成事業」でネパールから来日し研修を受けたクリ

シュナ・ゴータムが、帰国して 2 年後にカトマンズで自立生活センターを立ち上げたのである。

私はこのとき身体中の血が逆流するのではないかというくらいの興奮を味わっている。それは、
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一般の旅行ではもちろんのこと、そこから外れてもう少しオリジナルな「旅」を目指しても得ら

れるようなものではない。その国の最も生々しい場所にダイレクトに通じる秘密の通路を見つ

けたような感じだった。 

 以降、国内でも海外でも私が出かけるときには、「障害者」というターゲットがあり、それが

なくては私はどこへも行かないし、行くこともできない。仮に行ったとしても、そこで何をして

いいのかわからないくらいだ。そうなるとそれはもう「旅」と呼べるものではないだろう。それ

は明確な目的を持った「移動」に過ぎないのである。けれども、今どこに誰に会いに行くべきな

のか？ そして今度はそれをどこへつなげるのか？ そうした感覚に敏感になるのはどこか「旅」

に似ているとも言えなくもない。だんだんそうした技能に習熟して来て、その都度きちんとミッ

ションが達成できるようになると、それは「移動の技法」と呼べるようなものになるだろう。「移

動の技法」そのものが「プロジェクト」であるような相貌を見せるようになる。さらにはそうし

て「移動」して結んだ点と点を内に畳み込んで設計したプロジェクトにも、同じような「旅」の

風景が広がるのだ。どこに誰とどうやって行くのかをその都度考えないといけないのだ。 

 

7. 私たちはおそらく同じ衝動に突き動かされていたのだ 

 さて、2017 年 10 月 12 日に帰国したと述べたが、翌週には、再び宮崎の山之内に会いに行っ

ている。これも同じように「障害者」に会いに行った「移動」だけれども、彼との関係はもう少

し特殊である。初めて山之内に出会ったのは 2012 年に岡山であった JIL の全国セミナーで、そ

の時は挨拶を交わした程度だったけれども、2014 年に大阪であった同じセミナーの交流会で同

席となり再会した。私たちの業界で噂されていたいくつかの挿話があり、その一つが「介助者を

連れてアジアを放浪した障害者がいる」という話だった。その伝説の人が山之内であるとわかっ

たのは、食事をしながら会話しているときだった。そのとき私はすでにコスタリカのプロジェク

トの 3 年目に入っていた。そのため、おそらく私が以前バックパッカーであったことも話しただ

ろう。世の中にバックパッカーはたくさんいるが、私と山之内のように 1 年という単位で「旅」

をするものとはそうそう出会うことはなく、だから山之内との出会いは「障害者」とか「健常者」

とかではなく、同じような「旅の経験」をしたもの同士のそれであった。 

 このときの宮崎の訪問は、同じ年の 1 月のつくば自立生活センターほにゃらの訪問と同じで、

彼が事務局⾧を務める障害者自立応援センターYAH！DO みやざきが 15 周年を迎えるので、そ

の記念行事に参加するのが目的だった。これには、ALS の支援で有名な川口有美子★41 が招待

されており、この機会を利用して山之内とともに私たちは高千穂などを巡る旅をしている。川口

とは Facebook ではかなり以前から知り合いではあったものの実際に会ったことはなかった。ず

っと彼女の背中を見るように活動してきた、遥か先を行く著名なアクティビストに初めて対面

したのだった。こうして点からまたもう 1 点がつながった。この点はのちにさらなる展開を見せ

ることになる。 
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 そしてこの一週間後の 10 月 29 日に、私は今度は東京に向かっている。海老原が始めた「東

京インクルーシブ教育プロジェクト」の定例会に参加するためだった。朝に大阪を経ち、会場の

最寄り駅である西荻窪に着くと激しい雨が降っていた。改札を出ると海老原が介助者に手伝っ

てもらってカッパを着ようとしているところだった。会場に着くまでに、車椅子の参加者と出逢

い、一緒に向かった。会場近くで、海老原が私にある男性を紹介しようとしたが、その前に私が

びっくりして声をあげた。「あっ、田崎さん！」、とである。 

 ダウン症の子供の父親で、自らも「てんぐるま」★42 という団体を運営して活動している田

﨑光哉だった。本稿の冒頭で述べた「リメンバー7.26 神戸アクション」には、関西およびその

周辺では見慣れない人物が参加しており、それが彼だった。「リメンバー7.26 神戸アクション」

が終わった後、近くの喫茶店で交流会が持たれ、そこで田崎が東京からわざわざやって来たこと

もわかった。その後、彼と詳しく話すこともなくその日は終わり帰宅した。お互いまったく知ら

ずにではあるが、まるで返礼のように、今度は私がわざわざ東京まで出かけて行き彼に出会った。

そして、海老原は田崎といっしょにこの「東京インクルーシブ教育プロジェクト」を始めたのだ

という。いくつかの点が線となって合流し出していて、私は自分の進んでいる道が正しいのだと

確信するようになった。 

 この日の定例会では、DPI 日本会議の尾上浩二★43 と崔栄繁★44 が講師として招かれ、障害

者権利条約の一般的意見第４号について解説した。定例会の後に交流会があり、その日私は海老

原の家に泊めてもらうことになっていたので、そのまま連れられて東大和まで行った。彼女は好

きな日本酒をちびちびやっていたと思う。私は日頃、日本酒は飲まないのだけれど、勧められて

少し飲んだかと思う。朝までそうやって会話を交わしていたのだけれど、残念なことに何を話し

たのかはまったく覚えていない。彼女の有名なオカメインコのポピー、ポーちゃんが親しげに私

の脚にとまったりしていた。書棚に深田耕一郎の『福祉と贈与』が並んでいた。その日の私の日

誌によると、8 時 30 分に朝の介助の人が来て、10 時 30 分に彼女の出勤に合わせていっしょに

家を出ている。 

 私が参加した「東京インクルーシブ教育プロジェクト」の定例会の約 10 日後である 11 月 9

日、今度は海老原が西宮まで来て、鍛冶が関わって活動を始めた「インクルネット西宮」の定例

会のゲストとして話をしている。鍛冶は、2015 年に海老原らを取材したドキュメンタリー『風

は生きよという』★45 を大阪で上映する際に尽力したので、すでに海老原とは親しかった。こ

のようにして、インクルーシブ教育推進での協力が始まったのである。 

2018 年、年明けすぐの 1 月 6 日に、鍛冶と職場のインクルーシブ教育を進めるグループとで、

吉祥寺のコミュニティーセンターで開かれた「東京インクルーシブ教育プロジェクト」の 1 月定

例会に出席した。翌日の夜もそのまま海老原邸の「カオスご飯会」★46 に呼ばれて参加した。

たしかに彼女の著書にあるような「カオス」であり、知った顔では東京都武蔵野市で自立生活を

送る筋ジストロフィーの梶山紘平★47、自立生活センター「ステップ江戸川」の工藤登志子など

がいた。さらに、『風は生きよという』を撮った宍戸大裕★48、社会学者の深田耕一郎★49、タ

レントの奥山佳恵★50 などもいた。彼ら以外はわからなかったが、その数倍の人たちで海老原
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邸は埋め尽くされていた。 

 この後も私は鍛冶を手伝ってインクルーシブ教育推進の活動をつづけるのだけれども、この

2017 年には「筋ジス病棟の未来を考えるプロジェクト」を開始するきっかけになった出来事も

あり、すでに今回のインクルーシブ教育推進の流れと並行して動き出している。次号（9 号）で

は、いったんその「筋ジス病棟の未来を考えるプロジェクト」を開始するきっかけとなった出来

事まで遡って、その流れを辿り直すことにする。 

 

■註 

★01 リメンバー7.26 神戸アクション（https://www.facebook.com/remember726kobeaction/） 

★02 石地かおる（http://www.arsvi.com/w/ik21.htm）、または角岡伸彦［2010］を参照（角岡

［2010:454］）。 

★03 ピアカウンセリング講座 

（https://www.jica.go.jp/project/costarica/0602942/news/general/2011052502.html） 

★04 Facebook（https://ja.wikipedia.org/wiki/Facebook） 

★05 Messenger 

（ https://ja.wikipedia.org/wiki/Messenger(%E3%82%BD%E3%83%95%E3%83%88%E3%82

%A6%E3%82%A7%E3%82%A2) 

本誌 3 号で、山口和紀が「社会運動のウェブアーカイブス構築に向けた試論――SNS 運動の

何を選び残そうとするのか」と題した論文で、昨今の社会運動で使用される Twitter など SNS

投稿のアーカイブについて論じている。私のコスタリカの職場の仕事でも、より広範囲な社会運

動の場面でも、やり取りの多くは WhatsApp で行われている。極論すれば、WhatsApp で何人か

関連する人たちを集めてグループを作れば、それで 1 つの運動を始めることができる。この連載

で言及している「筋ジス病棟の未来を考えるプロジェクト」では、この Messenger を多用して

おり、ここでもプロジェクトの内部で様々なグループが立ち上がり、それぞれがやり取りしてい

る。おそらく誰も全貌を把握できないだろう。 

★06 CIL 豊中（http://ciltoyonaka.com/） 

★07 玉木幸則 

（https://ja.wikipedia.org/wiki/%E7%8E%89%E6%9C%A8%E5%B9%B8%E5%89%87） 

★08 以下、鍛冶克哉の証言は、2023 年 5 月 22 日、31 日に行ったメインストリーム協会での

鍛冶へのインタビューからの引用である（http://www.arsvi.com/2020/230522kk.htm）。 

★09 入部の経歴については、入部香代子［2001］を参照（入部［2001:332］）。 

★10 「障害者の自立と政治参加をすすめるネットワーク」 

（https://seijisanka.wixsite.com/home） 

★11 入部［2001:332］から引用。 
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★12 一羊会（https://www.ichiyou-kai.or.jp/） 

★13 ハートフル（https://www.npo-heartful.org/） 

★14 渡邉琢（http://www.arsvi.com/w/wt05.htm） 

★15 たこの木クラブ（https://takonoki.net/） 

★16 自立生活センター小平（https://cilkodaira.net/） 

★17 青葉園（https://nishi-shakyo.jp/kourei_syougai/aoba/） 

★18 第 15 回「インクルーシブ教育を考えるシンポジウム」 

（http://www.arsvi.com/ts/20170218.htm） 

★19 障害者生活支援センター・遊び雲（http://asobigumo.net/） 

★20 栗山については次のような記述がある。「デイケアセンターでの二ヶ月の生活を経て、今

後の志信の生活をどうするかについて、阪神障害者センター職員の栗山和久が口を開いた。栗山

は神戸大学を在学中に澤田に連れられて天場家を訪れ、何の説明もなしに「とにかくつきあえ」

と言われて以降、天場親子とかかわりだした。」（角岡［2010: 314］）。 

★21 インクルネット西宮（https://minnaissyo.wixsite.com/inclunet-nishinomiya） 

★22 山之内俊夫（http://www.arsvi.com/w/yt22.htm） 

★23 障害者自立応援センターＹＡＨ！ＤＯみやざき 

（https://www.facebook.com/profile.php?id=100068604040104） 

★24 Ana Helena Chacón（https://en.wikipedia.org/wiki/AnaHelenaChac%C3%B3n） 

★25 つくば市の自立生活センターほにゃら（https://peraichi.com/landingpages/view/honyara） 

★26 海老原宏美（http://www.arsvi.com/w/eh03.htm） 

★27 日韓 TRY2001 については、海老原宏美［2019］と海老原宏美・海老原けえ子［2022］を

参照（海老原［2019:64-80］，海老原・海老原［2022:31-37］）。 

ここに私がこのイベントに参加して撮った写真がある。 

（https://www.dropbox.com/sh/5562fpicqoko06w/AADIOhgATTpsToX7padYvPkga?dl=0） 

★28 「ダスキン・アジア太平洋障害者リーダー育成事業」 

（https://www.normanet.ne.jp/~duskin/index.html） 

★29 ソー・ミンス 

（https://www.normanet.ne.jp/~duskin/alumni-news/no02/person4/index.html） 

★30 見形信子（http://www.arsvi.com/w/mn08.htm） 

★31 自立の魂（http://www.jiritama.jp/home.html） 

★32  「 東 京 イ ン ク ル ー シ ブ 教 育 プ ロ ジ ェ ク ト 」 Facebook

（https://www.facebook.com/TIP.6.11/） 

「東京インクルーシブ教育プロジェクト」ブログ（http://blog.livedoor.jp/tip2017/） 

★33 Nacional Council on Independent Living（https://ncil.org/） 

★34 The World Independent Living Network（https://www.facebook.com/worldilnetwork/） 

★35 Access Living（https://www.accessliving.org/） 



『遡航』8 号（2023.06） 

16 

 

★36 マーカ・ブリスト Marca Bristo（https://en.wikipedia.org/wiki/Marca_Bristo） 

★37 ジュリー・エスピノザ Julie Espinoza（https://www.facebook.com/julie.espinoza.35） 

★38 Paraquad（https://paraquad.org/） 

★39 「障害のあるアメリカ人法」 

（https://ja.wikipedia.org/wiki/%E9%9A%9C%E5%AE%B3%E3%82%92%E6%8C%81%E3%

81%A4%E3%82%A2%E3%83%A1%E3%83%AA%E3%82%AB%E4%BA%BA%E6%B3%95 ） 

★40 佐藤聡氏インタビュー（http://www.arsvi.com/2010/20180630ss.htm） 

★41 川口有美子（http://www.arsvi.com/w/ky03.htm） 

★42 てんぐるま（https://www.facebook.com/tenguruma/?locale=ja_JP） 

★43 尾上浩二（http://www.arsvi.com/w/ok09.htm） 

★44 崔栄繁（https://www.normanet.ne.jp/~duskin/alumni-news/no02/person4/index.html） 

★45 『風は生きよという』（http://kazewaikiyotoiu.jp/） 

★46 「カオスご飯会」については、海老原宏美・海老原けえ子［2022］を参照（海老原・海老

原［2022:65-67］）。 

★47 梶山紘平（http://www.arsvi.com/w/kk31.htm） 

★48 宍戸大裕（http://www.daifilm.com/profile.html） 

★49 深田耕一郎（http://www.arsvi.com/w/fk02.htm） 

★50 奥山佳恵（https://ameblo.jp/okuyama-yoshie/） 

 

■文献 

海老原 宏美 2019 『わたしが障害者じゃなくなる日――難病で動けなくてもふつうに生きら

れる世の中のつくりかた』，旬報社 

海老原 宏美・海老原 けえ子 2022 『［増補新装版］まぁ、空気でも吸って――人と社会：人

工呼吸器の風がつなぐもの』，現代書館 

二見 妙子 2017 『インクルーシブ教育の源流』，現代書館 

権藤 眞由美 2022 「車いす障害者の海外への「旅」――語りの深化とその先にあるもの」，

『遡航』3:51-70 

入部 香代子 2001 「障害者として生きることを死ぬまで追い求めて」，全国自立生活センタ

ー協議会編『自立生活運動と障害文化』:328-335，現代書館 

角岡 伸彦 2010 『カニは横に歩く』，講談社 

ピープルファースト東久留米 2010 『知的障害者が入所施設ではなく地域で生きていくため

の本』，生活書院 

定藤 邦子 2011 『関西障害者運動の現代史』，生活書院 

佐藤 聡 i2018 インタビュー 2018/06/30 聞き手：立岩真也・権藤真由美 於：東京・戸山
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サンライズ http://www.arsvi.com/2010/20180630ss.htm 

鍛冶 克哉 i2023 インタビュー 2023/05/22,31 聞き手：井上武史 於：メインストリーム

協会 http://www.arsvi.com/2020/230522kk.htm 

全国自立生活センター協議会編 2001 『自立生活運動と障害文化』，現代書館 

 

■案内 

本連載は、大幅に増補・改稿したのち、立命館大学生存学研究所より刊行予定の叢書の 1 冊に収

録する予定である。詳しい情報は「叢書 身体×社会」（http://www.arsvi.com/ts/s.htm）にて随

時更新する。 
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アーカイブに関する国際的な取り組み 

アフリカ地域における質的データに注目して 
 

日本学術振興会特別研究員 PD／中央大学 

伊東 香純 
要旨： 

質的データのアーカイブは、量的データのアーカイブの後を追う形ではじまり、その取り組みの

大規模なものは、英国を中心とした欧米で進められてきた。そこで本稿では、特にアフリカ地域

に注目してアーカイブの国際的な取り組みを紹介する。まず国際アーカイブ委員会の発足から、

各地に支部が広がっていく経緯を概観する。その後、アフリカ地域の南アフリカ共和国、ボツワ

ナ、ナイジェリア、ケニアにおけるアーカイブをそれぞれ紹介する。その結果として、非西洋地

域におけるアーカイブ活動の意義は、西洋とは必ずしも重ならない点に見出されていること、そ

の取り組みに関する調査が非常に不足していることを明らかにした。 

 

キーワード： 

質的データ、アーカイブ、アフリカ、植民地、国際組織 

1. はじめに 

 本稿は、特にアフリカ地域に注目して質的データのアーカイブに関する国際的な取り組みを

紹介することを目的とする。英国で質的データのアーカイブに携わるコーチ（Louise Corti）に

よると、英国のクオリデータ（Qualidata）では、質的データを「質的方法論を使用して収集され

たデータ」として定義し、質的方法論を「参加者の世界の生きた経験と、それらの経験に対する

参加者自身の視点からの意味づけを捉えることを目的とした、オープン性（openness）と包括性

（inclusiveness）」を持つものとして定義している。データの種類は、具体的には、深層（in-depth）

インタビュー、非構造化インタビュー、フィールドノート、観察ノート、非構造化日記、個人的

文書、写真など多岐に渡る（Corti［2000:para. 6］）。研究データのアーカイブは、多くの地域に

おいて量的データから開始され、質的データのアーカイブは、量的データに遅れて 1990 年代終

盤から始まった。米国ニューヨーク州のシラキュース大学のエルマン（Colin Elman）らは、質

的データのアーカイブには、量的データのアーカイブとは種類も程度も異なる困難（challenges）

があると述べる。このため、質的データの共有を促進するためには、先に存在している量的デー

タのアーカイブを基盤とするよりも、質的データ専用のリポジトリを確立する方が効率的であ

るという(Elman et al.［2010:24-25］）。質的データのアーカイブに纏わる問題の中でも、特に重
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大で解決が難しいとされているものが倫理的問題★01 である。倫理的問題は、完全に解決でき

たわけではないが、匿名化やアクセス制限といった方針によって対処されてきた。加えて、個別

のケースに即して、さまざまな先行する取り組みを参照しながら議論を継続していくことが重

要だとされている（伊東［2022b］）。 

このような取り組みが早い時期から大規模におこなわれたのは、欧米である。「質的データの

アーカイブ化と再利用を推進するために作られた世界初の組織」（Heaton［2008:37］）★02 は、

英国のクオリデータであるとされる。そのため、これまで質的データのアーカイブに関する研究

の対象となってきたのは、英国を中心とする西洋の取り組みであった★03。これらに対して、非

西洋地域のアーカイブには、西洋地域とは異なる困難や意義があると考えられる。しかし、非西

洋地域のアーカイブに関する調査、研究は、蓄積が少ない。そこで本稿は、非西洋地域の中でも

アフリカ地域に注目した上で、これまでどのような取り組みが報告されているのかを概観して

いく。特に注目したいのは研究や教育を目的とした質的データのアーカイブであるが、それらは

行政あるいは研究を目的とした量的データのアーカイブよりも取り組みの数も規模も小さいた

め、そこから外れるものにも言及していく。 

 

2. 国際的な組織 

非西洋地域のアーカイブに焦点を絞っていく前に、国際的な取り組みを概観しておきたい。本

稿では、国際的な取り組みの中でも、特に規模が大きく広い地域の取り組みに影響を及ぼしてい

ると考えられる国際連盟、国際連合関連機関による活動の歴史をみていく。 

 

2-1. 国際アーカイブ委員会 

 国 際 連 盟 は 、 1922 年 に 国 際 知 的 協 力 委 員 会 （ International Committee on Intellectual 

Cooperation: ICIC）を設置した。これは、現在のユネスコ（国際連合教育科学文化機関）の前身

とされる組織である。1926 年、フランス政府の財政的支援により、国際知的協力委員会（ICIC）

の実行機関として、国際知的協力機関（International Institute of Intellectual Cooperation: IIIC）

がパリに設立された。国際知的協力機関（IIIC）は、「連盟の教育文化事業を担当する専門機関

として活動を展開した組織である。具体的には、出版物の国際交換、知的財産権の研究、各国大

学機関の連携、学生教員の交換交流、歴史教科書の共同編纂、国際問題に関する会議の主催、国

際関係研究の組織化、各国文学の翻訳出版など多岐にわたる事業を実施した」（齋川［2018:60-

61］）。国際知的協力機関（IIIC）は、1931 年にアーカイブの常設諮問委員会（Permanent 

Consultative Committee on Archives）を設置し、同委員会は 1934 年にアーカイブに関する最初

の国際的なガイドラインを発表した（International Council on Archives［2018］）。 

 第二次世界大戦が勃発すると、他の国際連盟の機関同様に国際知的協力委員会（ICIC）は活動
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を停止し、事実上の解散状態へと追い込まれていった（齋川［2018:61］）★04。その後、1945 年

に国連教育文化会議でユネスコ憲章が採択され、翌年、憲章が発効してユネスコが国連の専門機

関として発足した。発足時に議論の的になったのは、ユネスコの活動範囲であった。教育と文化

に絞るべきだという意見を持つ人もいたが、多くの人は科学（scientific matter）も活動範囲に含

めるべきだと考えていた。その結果として、ユネスコの目的と業務の範囲は非常に広くなった。

そこで、ユネスコ設立時の会議で、ユネスコは、特に技術的な問題に関して、非政府組織と協力

でき、ユネスコが新たな組織を創設することもできると定められた（Martens［2001：396-397］）。 

 ユネスコは、初期の NGO 政策として、自身の責任分野を減らすために NGO と緊密な協力関

係を築いていった。その政策の 1 つが、特定の任務を遂行するための NGO の設立である。ユネ

スコは、さまざまな国内の組織を国際的に統括するような NGO を、1965 年までに合計 25 団体

設立した。そして、1966 年、自身と NGO の関係性をより詳細に定めた指令（Directives）を採

択した（Martens［2001:396-398］）。 

ユネスコによって設立された 25 の NGO のう ちの 1 つが、国際アーカイブ委員 会

（International Council on Archives: ICA）である（Martens［2001:397］）。国際アーカイブ委員

会（ICA）は 1948 年 6 月 9 日に設立された。これに因んで、6 月 9 日は国際アーカイブデーと

されている。1950 年、国際アーカイブ委員会（ICA）は最初の総会を開催し、その議事録

（proceedings）を第 1 号として雑誌 ICA の発行を開始した。その後、冷戦期にも国際アーカイ

ブ委員会（ICA）は、政治的な境界に拘わらず、アーカイブ資料へのアクセスを維持しつづけた

（International Council on Archives［2018］）。 

 1968 年、国際アーカイブ委員会（ICA）の最初の地域支部として東南アジア支部が発足した。

その後、2009 年までに 13 の支部が発足した。1970 年、アーカイブ開発委員会（Committee on 

Archival Development）が結成され、発展途上国（developing countries）のアーカイブを支援す

るための国際アーカイブ開発基金（International Archival Development Fund）を運用するよう

になった。支部は徐々に増えていったものの、その活動量には差異があった。西アフリカ地域支

部は、1977 年に発足したが、国際アーカイブ委員会（ICA）の支援を得て 2009 年に第 1 回目の

会議を開催した。1996 年に北京で開催された国際アーカイブ委員会（ICA）の総会は、欧州ある

いは北米以外の地域での初めての開催となった。国際アーカイブ開発基金（ICA Fund for the 

International Development of Archives: FIDA）は、2010 年に復活（reactivates）し★05、プロ

ジェクトの応募を募るようになった（International Council on Archives［2018］）。 

 

2-2. アフリカにおける国際アーカイブ委員会 

 国際アーカイブ委員会（ICA）は、2015 年に 5 年間の「アフリカプログラム」を開始した。

このプログラムが実施された理由の主要なものの 1 つは、メンバーの分布をみると国際アーカ

イブ委員会（ICA）のアフリカでの活動が不十分だと思われること、もう 1 つは、アフリカ地域

のメンバーから能力開発を支援してほしいという依頼が頻繁にあることだった。国際アーカイ
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ブ委員会（ICA）がアフリカでの活動に力を入れるのはこれが初めてではなく、国際アーカイブ

開発基金（FIDA）を使った 15 のプロジェクトのうち、7 つがアフリカに焦点を当てたものであ

った（Lowry［2017:107］）。 

国際アーカイブ委員会（IＣA）には、アフリカ地域の 3 つの地域支部がある。東アフリカ南ア

フリカ地域支部（Eastern and Southern African Regional Branch of the ICA: ESARBICA）、中央

アフリカ地域支部（Central African RB of the ICA: CEARBICA）、西アフリカ地域支部（Western 

African RB of the ICA: WARBICA）である。東アフリカ南アフリカ地域支部（ESARBICA）が国

際アーカイブ委員会（ICA）の中でもっとも活発な地域支部であるのに対して、中央アフリカ、

西アフリカの地域支部はほとんど活動できていない状態であった（Lowry［2017:108］）。 

 東アフリカ南アフリカ地域支部（ESARBICA）は、1969 年にケニアで発足した。支部は、ボ

ツワナ、ケニア、レソト、マラウイ、モザンビーク、ナミビア、南アフリカ共和国、スワジラン

ド、タンザニア、ザンビア、ザンジバル★06、ジンバブエの 12 の加盟国で構成されている。支

部の目的は、地域内での協力によるアーカイブの促進である（Gabara［2007:60］）。ギャバラ

（Francis Gabara）は、東アフリカ南アフリカ地域支部（ESARBICA）の構成国を対象に、各国

の国家的アーカイブが各公文書（records）を保存するか破棄するかをどのように判断している

のか（appraisal practice）という点に関して、質問紙調査を実施した。調査に回答したのは、モ

ザンビーク、タンザニア、ザンジバル以外の 9 カ国であった。調査の結果、判断においてもっと

も一般的（common）採られている 2 つのアプローチがあることがわかった。1 つは歴史的価値

に基づくアプローチ、もう 1 つは全体を代表するようなサンプルを選び出すアプローチである。

その他には、公文書そのものよりも先に、その公文書が作成された背景（contextual milieu）を

評価するアプローチも採られていた。さらに、東アフリカ南アフリカ地域支部（ESARBICA）内

の多くのアーカイブ機関では、判断をするための知識を持った人員の不足や文書の処理権限に

関する他部署との連携がうまくいかないことにより、多くの公文書が未評価のままになってい

ることもわかった（Gabara［2007:60-61］）。 

 

3. アフリカ各国における取り組み 

 アフリカ地域の中でも、本稿で言及するのは南アフリカ共和国、ボツワナ、ナイジェリア、ケ

ニアの 4 カ国である。これらの地域を選択した理由は、研究の目的の 1 つである質的データの

アーカイブがおこなわれているという資料を発見できたことである。ただし、筆者は、英語で書

かれた論文や報告書、ウェブサイトのみを参照しており、その他の言語★07 で書かれた資料に

目配りできていない。よって、十分な情報を得られていない可能性がある。 
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3-1. 南アフリカ共和国 

 南アフリカ共和国のアーカイブと記録管理の歴史は、17 世紀のオランダ東インド会社による

ケープ植民地の時代に始まる（Ngoepe and Keakopa［2011:147］）。この理由は、多くのアフリ

カの言語にとって、書くことはその文化に含まれていなかったからだと説明されている。人々の

記録のほとんどは記憶の中にあり、重要な事柄は世代間で引き継ぐよう教えられた（Koopman

［2002:14］）。 

本稿ではアーカイブの活動が急速に発展した 19 世紀半ば以降に注目する。南アフリカ共和国

のアーカイブ分野で中心的な位置を担ってきたのは、州立アーカイブサービス（State Archives 

Service）である。州立アーカイブサービスの公式の設立は 1922 年であり、中央および州政府の

公文書の管理を任務としていた。さらに、公的な記録を補うために、公文書以外の文書を収集す

る権限も有していた。ただしこの当時は、州立アーカイブサービスの公的記録を管理する機能は、

政府機関の監督の下にあり、役割は政府機関に助言を与える程度のものであった（Harris［2002：

70］）。 

第二次世界大戦後、政府の機関や活動が増え、⾧期的な記録の保存が必要となったため、1953

年にアーカイブ法（Archives Act）が制定された。この法律により、これまでその場しのぎに集

められてきた政府の記録の評価（appraisal）もおこなわれるようになった。その後、記録を整理

保存（file）することに力が注がれるようになり、1960 年に「記録管理部」が業務を担当するよ

うになった。この業務は、1961 年の独立後も受け継がれている（Ngoepe and Keakopa［2011:147-

148］）。1962 年、アーカイブ法（Archives Act）が改めて成立した★08。これにより州立アーカ

イブサービスの権限は、すべての地方政府の公文書の管理にまで拡大された。1970 年代後半に

なると、公的機関以外の小規模な収集機関（collecting institutions）が台頭してきた。州立アー

カイブサービスは、1990 年までに、国内 7 都市に 6 つのアーカイブリポジトリーと 5 つのレコ

ードセンターを持っていた（Harris［2002:70］）。 

 1948 年から 1996 年までの約 40 年間に渡るアパルトヘイト体制は、社会的な記憶において覚

えるべきこと忘れるべきことの両方を国家が管理することで成り立ってきた。1948 年まで英語

を話す白人によって管理されていた公共サービスは、これ以降急速に「アフリカーナー化」

（“Afrikanerised”）★09 された。教育制度は、「キリスト教国民教育」の枠組みで実施されるよ

うになり、テレビやラジオは国家によって直接管理されるようになり、図書館、美術館等はアパ

ルトヘイトに方向づけるものとなった（Harris［2002:69］）。アーカイブサービスは、無料です

べての人に開かれていたものの、利用者に占める黒人（black South Africans）の割合は僅かであ

った。この理由は、教育水準の低さ、識字率の低さ、市街地からの物理的な距離、公用語である

アフリカーンス語と英語の能力不足といった制度的な障壁などであった。州立アーカイブサー

ビスは、これらの障壁を克服するための取り組みはほとんどおこなわず、特に 1980 年代までは

「白人の学者（white academics）」に向けてサービスを提供していた（Harris［2002:71］）。 

 2013 年、クワズール・ナタール州立アーカイブのピーターマリッツバーグ支部★10 にオーラ
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ルヒストリー局（Oral History Unit）が設置され、オーラルヒストリーの収集が始まった。ただ

し、州立アーカイブには十分な空間がなかったため、オーラルヒストリー局はクワズール・ナタ

ール博物館に設置された（Tembe and Nsibirwa［2022:146］）。クワズール・ナタール大学のテ

ンべ（Mbongeni Tembe）とンシビルワ（Zawedde Nsibirwa）は、オーラルヒストリーの保存に

関して、オーラルヒストリー局の局⾧（head of the unit）、職員、研究者などにインタビュー調

査を実施した。その結果、南アフリカ共和国では保存されている記録のほとんどが植民地時期と

アパルトヘイトの時期に作成されたものであるため、歴史的出来事に関する情報のギャップを

埋めるために、オーラルヒストリーの保存が重要であると指摘している。その上で、そのような

アーカイブの取り組みを可能にする政策や資金、職員の教育などの重要性を訴えている（Tembe 

and Nsibirwa［2022:150, 154-155］）。 

 

3-2. ボツワナ 

 南アフリカ共和国以外のサハラ以南アフリカの多くの国では、アーカイブの歴史は独立前後

に始まる。ボツワナでは、アーカイブや記録の保存は独立前の 1960 年代前半に始まるが、国家

のアーカイブ機関が公式に設立されるのは、1978 年に全国アーカイブ法（National Archives Act）

が制定されたときである。その後、1985 年にアーカイブサービスの再構築に関する「組織と方

法の報告書」が出てやっと実際に記録の管理が進むようになり、1992 年に全国アーカイブに記

録の管理を統合する指令が出てすべての公的セクターの記録管理が義務として実施されるよう

になった。このとき、全国アーカイブはボツワナ全国アーカイブ・記録サービス（Botswana 

National Archives and Records Services）となった。ボツワナ全国アーカイブ・記録サービスは、

国家的なアーカイブの基準になる機関とみなされ、2004 年と 2008 年にはスワジランド、2007

年にはモザンビークから訪問を受けた。また、訪問には至らないが、ボツワナ全国アーカイブ・

記録サービスの記録管理の方法に影響を受けている（impressed）国として、ナミビア、マラウ

イ、日本がある（Ngoepe and Keakopa［2011:148-150］）。 

 

3-3. ナイジェリア 

 1967 年から 1970 年のナイジェリア内戦（ビアフラ戦争）の時代、多くの一般の人々は、違法

な活動をして生計を立てていた。戦争が終わっても、犯罪的な行為は継続し、それらの行為が違

法であり許されないものであるかなどの法的、倫理的な線引きは難しかった。このような背景に

より、アフリカのポストコロニアルアーカイブは断片的で一般の人々に対して閉鎖的である場

合が多い。敗北したビアフラ共和国側の政府は戦争中の記録を基に処罰されることを防ぐため

に、またナイジェリア連邦側の政府はビアフラがもともと存在しなかったという見方の下に「和

解」を進めるために、両政府がビアフラの存在を証明する文書を破棄することに力を注いだ

（Daly［2017:312-315］）。 
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 ナイジェリア全国アーカイブは、1960 年代以降の政府機関の記録をほとんど保存していない。

しかし、旧ビアフラ地域の裁判所（courthouses）の物置に、目録化されていない資料として、ビ

アフラに関する文書が残されている。その理由は、惰性であったり処分するのが面倒であったり

する場合もあるが、戦後のナイジェリアではビアフラの刻印によって法的目的がほとんど果た

せなくなったとしても、離婚手続きや土地紛争といった日常的な民事問題に関する記録として

は残す価値があると考えられて保存されている場合もあるからである（Daly［2017:316］）。 

 

3-4. ケニア 

 現代のナイロビでは、質的研究が主流化してきている。その背景には、2 つの異なるが、絡み

合う潮流があるという。1 つは、植民地開発に関するものである。質的研究は、植民地開発のた

めに使われ、1980 年代になって大規模開発への批判が広まると、開発主体がなぜそうしたこと

をおこなったのか、通常なら驚くべき変化がなぜ起こったのかを理解するために利用された。植

民地開発に関する質的研究は、多くの場合、量的調査と組み合わされた。もう 1 つの潮流は、企

業が顧客を理解するための研究である。2010 年代、モバイルバンキングが普及したことにより、

ケニアはアフリカ主導のイノベーションの例として有名になった。そこで、ケニアを「シリコン・

サバンナ」に発展させようとする政府や地元企業に呼応して、テクノロジーの多国籍企業が相次

いでナイロビに地域本部を設置した。このような活動では、開発や人道といった視点からアフリ

カにおけるデジタル技術に注目する一方で、ビジネス関係は寄付等を通じた援助関係と比較し

てより平等でパターナリズム的でないと主張されている。このようなハイテク資本による投資

で進められている市場調査が、質的研究のもう 1 つの潮流である（Okune［2020］）。 

 ナイロビの質的研究をおこなう 3 つの研究組織でフィールドワークをした、カリフォルニア

大学のオクーネ（Angela Okune）は、いずれの組織でも組織内のメンバー間でさえデータを共

有しているわけではなく、組織間での共有についての検討は時期尚早であると考えた。また、多

くの研究者が、ケニアの特定の人々が研究されすぎている（over-researched）と感じていること

を認識していた（Okune［2020］）。 

 ナイロビには、質的データのアーカイブと共有のためのインフラが少ない状況であったが、そ

のような中でも 2018 年に立ち上げられたのが実験的・協力的民族誌のためのプラットフォーム

（Platform for Experimental, Collaborative Ethnography）★11 であった。これを見本としてオ

クーネが立ち上げたのが研究データシェア（Research Data Share: RDS）★12 である。研究デー

タシェア（RDS）は、研究者同士や研究者と研究協力者の情報共有のための基盤となり、その結

果として議論を促進したり、過研究を緩和したりするための取り組みとしてはじまった。オクー

ネは手始めに、3 つの研究協力組織のそれぞれ 1 サンプルを匿名化して研究データシェア（RDS）

にアップロードした。その後、3 段階のアクセス制限を設定して、会議の記録やフィールドノー

ツ等もアーカイブするようになった。研究データシェア（RDS）に公開されたフィールドノーツ

には、研究協力者や共同研究者がコメントすることができ、それをクレジットとして残すことが
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可能である。これによって、倫理的にも研究的にも妥当性を高めることができるとオクーネは考

えている（Okune［2020］）。 

 

4. おわりに 

 英国やアイルランドなど多くの地域に先んじて国家的な質的データのアーカイブの取り組み

を始めた地域では、そのような活動を始めた契機は、質的研究の資金提供者に求められたからで

あった。質的データのアーカイブは、科学的な再現性を高めることや、限られた研究資金を有効

に効率的に利用し、利用の説明責任を果たすことを目的として求められてきた（Parry and 

Mauthner［2004］；Gray and O’Carroll［2010:18］）。本稿で検討したアフリカ地域のアーカイブ

の目的には、これらとは異なる部分があった。この理由として、本稿で検討したアフリカのアー

カイブが、必ずしも研究を目的とした研究機関によるアーカイブではなく、行政機関による取り

組みであることが挙げられる。しかし、それだけではなく歴史的な背景による差異もあると考え

られる。 

 南アフリカ共和国のクワズール・ナタール州立アーカイブは、被植民地とアパルトヘイトの時

期に集められなかった出来事の記録を残すために、オーラルヒストリーを収集している。また、

必ずしも意図的に収集されているものではないが、ナイジェリアの旧ビアフラ地域の裁判所の

物置に、ビアフラ共和国に関する資料が残っている。このようなマイノリティに関する記録の保

存は、欧州においても重視されてきたものの、植民地支配の経験が、国際的な機関がアフリカに

おけるこのような活動の支援を担っている背景であると考えられる。 

 加えて、欧州の研究であまり強調されていないアーカイブの意義としてオクーネが指摘して

いるのが、「過研究（over-researched）」の問題の緩和である。オクーネは、技術者等が集まるた

めのアフリカで最初の物理的スペースの 1 つとしての地位を確立していたナイロビの iHub で、

4 年間働いていた。iHub は、「アフリカの台頭」の物語（“Africa Rising” narrative）を観察しよ

うとするツアーグループに日々さらされ、それによって起業家も職員も時間を奪われ消耗して

いた。メディア、研究者、政府、非営利団体といったさまざまな人が iHub に関心を持ってやっ

てきたものの、どの人もナイロビのイノベーションはどのように進んできたか、iHub からはど

のようなイノベーションが生まれたか、という同様の質問をしたという。そこで、iHub につい

て書かれた論文や映像を用意し、それを送ることで要請に応えようとしたが、直接（first-hand）

の証言や「独自」（“original”）の調査に権威があるため、それらはあまり受け入れられなかった。

さらに、インタビューの記録を共有してほしいと依頼して約束を取り付けても、それが実行され

ない場合もあった。iHub の研究チームの研究課題は、資金提供者の利益に合わせて設定され、

資金提供者からしばしばインタビューを受けていた。過研究の状況は、ナイロビのスラム街であ

るキベラ地区で活動する NPO からも聞かれたという（Okune［2020］）。 

 研究対象者が、研究活動に何度も煩わされるのを防ぐというアーカイブの意義は、アフリカ地
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域をはじめとする非西洋地域に特有のものではない。しかし、西洋地域が研究の主体となり、非

西洋地域が研究の対象とされてきた歴史を考慮すると、非西洋地域で過研究を緩和する意義は

西洋地域と同様ではないと考えられる。ただし、オクーネは、iHub の技術者のような比較的特

権的な地位にあり、「貧しいアフリカ人」と「特権的な白人」という対比がそのまま当てはまら

ないところにも過研究が生じていることに注目している（Okune［2020］）。 

 本稿では、質的データのアーカイブに関する国際的な取り組みとアフリカ地域の動向を紹介

した。この紹介の対象が一部の地域に偏っており、参照した資料が僅かであることは、筆者の力

不足に起因するところが大きいものの、欧州における取り組みと比較して非常に資料の量が少

ないことも理由である。本稿で言及できなかった地域について調べることはもちろん、検討の蓄

積のある英国などのアーカイブの取り組みを非西洋地域に注目して検討することも、今後の課

題としたい。 

 

■註 

★01 倫理的問題について、英国社会学会の雑誌 Sociology 上で議論があった。そこにおいて、

倫理的問題とは具体的には、データの所有権、内密性（confidentiality）、協力者の同意の 3 つに

分けて説明されている（Parry and Mauthner［2004］）。 

★02 日本語訳は、青山［2019：97］を参照した。 

★03 日本語で、英国のクオリデータを紹介したものとして青山［2019］、アイルランドのア

イルランド質的データアーカイブ（Irish Qualitative Data Archive）を紹介したものとして伊東

［2022a］がある。伊東［2022b］では、欧州の質的データのアーカイブが国家の資金やインフ

ラを使って運営されるようになってきたことを指摘している。 

★04 齋川［2018］は、国際知的協力委員会（ICIC）に関する歴史叙述について、国際「連盟

を単に国家間の権力政治に従属した政府間国際機構として捉えるのではなく、国境を越える

人、資本、文化などを含むトランスナショナルな性質をもった自律的主体」（齋川

［2018:61］）として捉え直して検討している。 

★05 国際アーカイブ開発基金（FIDA）が復活した経緯について、ほとんど情報を得ること

ができなかった。国際アーカイブ委員会（ICA）のホームページでは、基金の委員会の議⾧

（Chair of the FIDA Board）が、基金について、「2010 年以来、FIDA はアフリカ、南米、西

インド諸島、南東部ヨーロッパ、アジア、中東、太平洋地域を含む世界のあらゆる地域のプロ

ジェクトを支援してきた」と説明しており、1970 年から 2009 年までの活動には触れていない

（Alexander-Gooding［2023］）。ここから、2010 年の「復活」以前には、基金はほとんど活動

していなかったと推測できる。 

★06 ザンジバルは、1964 年にタンザニアに合流しているが、Gabara［2007:60］では、12

の加盟国（member states）の 1 つとして挙げられているため、それに従っている。国際アーカ

イブ委員会（ICA）の「ESARBICA のメンバー（Members of ESARBICA）」というページに
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は、国ではなく ESARBICA の運営に関わる個人が紹介されている（International Council on 

Archives［2016］）。 

★07 日本語では、森いづみらが、アフリカ地域で研究のオープンアクセスが推進されている

ことを紹介している（森ほか［2019:18］）。 

★08 南アフリカ連邦憲法（1909 年）が、1961 年に南アフリカ共和国憲法に変わった。1962

年のアーカイブ法は、憲法が変わった後に改めて制定されたものだと考えられる。 

★09 アフリカーナー（Afrikaner）は、オランダ語で「アフリカ人」という意味である。「オ

ランダ東インド会社時代の大陸ヨーロッパ系移民の子孫である。彼らの最初の南ア定住は 17

世紀」である（峯［2010:29］）。現在の南アフリカ共和国の公用語の 1 つであるアフリカーン

ス語は、アフリカーナーの言語である。アフリカーンス語は「もともとオランダ語のクレオー

ル（混交語）であ」る。オランダ等から入植してきた主人と、熱帯アフリカやアジアから連行

されてきた、あるいは先住民のコイコイ人の奴隷とがコミュニケーションするときに使われて

いたくだけた話し言葉に、「文法を跡づけして、正式な『白人の言葉』に仕立て上げたのがアフ

リカーンス語である」（峯［2010:31-32］）。 

★10 クワズール・ナタール州立アーカイブは、ウルンジ、ダーバン、ピーターマリッツバー

グの 3 つの地域支部を持っている（Tembe and Nsibirwa［2022:146］）。 

★11 参照：https://pece-project.github.io/drupal-pece/ 

★12 参照：https://www.researchdatashare.org/ 
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International Efforts on Data Archive 

Focusing on Qualitative Data Archive in Africa 

 

Kasumi Ito 
Abstract: 

Qualitative data archiving has a shorter history than quantitative data archiving. In addition, 

large scale efforts to archive qualitative data have been made in Western countries, especially in 

the United Kingdom. This paper describes international efforts on archives, with a particular 

focus on the African region. First, it gives an overview of how the International Council on 

Archives was established and how its branches have spread. It then refers efforts in Africa, 

focusing on South Africa, Botswana, Nigeria, and Kenya. As a result, this paper shows that the 

importance of archival activities in non-Western regions does not necessarily overlap with those 

in the West, and that there is a great lack of research on these efforts. 
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インターネット普及後の「闘病記」と、 

デジタル・アーカイブ 
立命館大学先端総合学術研究科 

鈴木 悠平 
要旨： 

インターネット上でのデジタル・コンテンツの送受信が一般化・日常化した現代の日本におけ

る、「闘病記」の多様なコンテンツ類型とアーカイビング方法を整理し、それぞれの特徴や、闘

病記を必要とするユーザーの利活用上の課題を検討した。闘病記とは、個人（疾患・障害のあ

る本人や家族・近親者ら）が病気と闘う（向き合う）プロセスを綴った手記である。星野史雄

（1952～2016）が 1998 年 10 月に開設した闘病記専門オンライン古書店「パラメディカ」を

立ち上げた当時と異なり、現在（本稿執筆の 2023 年）は書店や図書館が様々な検索サービス

を提供している。書店や図書館の検索サービスごとに「闘病記」の定義や登録規則、登録件数

は異なり、オンライン検索で見つけられる闘病記は星野［2012］の推論より少ない冊数に留ま

るものの、特別な知識や検索技術を持たない人でも、星野のように自ら多くの書店を回ること

なく、読者が直接、書籍を探すことができるようになったことは間違いない。星野のパラメデ

ィカを参考とし、「健康情報棚プロジェクト」によって全国の公立図書館で開設された「闘病記

文庫」の詳しい開設推移や、現在の運営状況は不明であるが、インターネット検索で見つけら

れるだけでも、現在 40 箇所近くの図書館が闘病記文庫を設置しており、 比較的近年の新規開

設ケースもあること（2018 年開設の大阪市立図書館）が分かった。 ブログやインタビュー記

事といったテキストコンテンツだけでなく、動画や音声で闘病経験を収録・編集したもの、会

員登録制のコミュニティサイトでの投稿・交流（また、これらの組み合わせ）など、「書籍」の

形式を取らない多様な「ネット闘病記」を、個人、患者支援団体、報道機関、営利企業など

様々な主体が制作・公開している。検索エンジンや SNS などでユーザーが直接繋がり、交流す

ることも容易になった。インターネットの普及により、誰もが自らの闘病経験を全世界に向け

て発信することができるようになった現代における、闘病記アーカイビング活動の意義は、第

一に、膨大な、かつ増え続けるコンテンツを整理し、ユーザー（闘病記を必要としている読

者）が自分のニーズに合った闘病記を見つけやすくするための負担軽減や情報支援の役割を担

うこと、第二に、闘病記のデジタル・アーカイブ運営を通して、新たな闘病記の制作・公開

や、患者コミュニティの形成を促すことにある。 

 

キーワード： 

闘病記、ナラティブ、アーカイビング、デジタル・アーカイブ、がん 
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1. はじめに 

 本稿の目的は、インターネット上でのデジタル・コンテンツの送受信が一般化・日常化した

現代の日本における、「闘病記」の多様なコンテンツ類型とアーカイビング方法を整理し、それ

ぞれの特徴や、闘病記を必要とするユーザーの利活用上の課題を検討することである。 

 闘病記とは、「病気と闘う（向き合う）プロセスが書かれた手記」であり、「個人的、独自な

経験と社会や文化のなかに埋め込まれた要因とが織りあわされて構成される物語」である（門

林［2011:1, 259］）。闘病記で扱われる「病」の種類と体験は多様であり、疾患・障害のある本

人だけでなく家族・近親者が書き手のものもある。鈴木［2022］は、日本の闘病記の歴史を概

観した上で、星野史雄（1952～2016）が 1998 年 10 月に開設した闘病記専門オンライン古書

店「パラメディカ」の開設・運営経緯を辿り、インターネットでの書籍検索環境が充実してい

なかった時代における、闘病記のデジタル・アーカイビング活動としてのパラメディカの活動

成果と社会的意義を評価した。星野が大腸がんで 2016 年に死去した後、「NPO 法人わたしの

がん net（代表：横川清司）」が 1 万冊以上の蔵書を引き継ぎ、静岡県・伊豆高原の私設図書館

「闘病記図書館パラメディカ」にて公開しているが、星野の存命中のように闘病記を随時入荷

してオンラインで受注販売する活動は現在行っていない（中村［2019］）。星野の死後も今日に

至るまで様々な闘病記が書かれ続けているが、それらは現在、どのような環境、どのような形

態で公開されているのだろうか。また、闘病記の書き手と読者を繋ぐ役割である書店や図書

館、Web サイトはどのように闘病記をアーカイブし、情報を発信しているのだろうか。「ポス

ト・パラメディカ」の闘病記アーカイビング環境について、以下の順で整理していく。 

 まず第 2 節では、「書籍」という単位で綴じられ出版された闘病記が、書店・図書館でどの

ようにアーカイブされているかを見ていく。2-1 項では書店や図書館のオンライン・データベ

ースで闘病記を検索した際、どの程度の情報がヒットするかをまとめた。現在では、パラメデ

ィカのような闘病記に特化した書店を介さずとも、個人でもある程度簡単に闘病記を見つけら

れるようになったのではないか、という仮説を検討するためである。2-2 項では、星野のパラ

メディカを参考とし、「健康情報棚プロジェクト」によって全国の公立図書館で開設された「闘

病記文庫」について、インターネット検索で取得できる範囲での設置情報をまとめた。現在、

同プロジェクトの Web サイトが閉鎖されており、闘病記文庫の最新の運営状況がわかる網羅

的な情報源が存在しないため、まずは最低限の補完情報として本稿に記録を残す次第である。 

 第 3 節では、「書籍」以外の多様な「ネット闘病記」について概観する。個人、患者支援団

体、報道機関、営利企業など様々な主体が、テキスト、音声、動画、会員制コミュニティなど

多様なコンテンツを生み出し、オウンドメディア、ブログや動画投稿プラットフォーム等にア

ーカイブしている。3-1 項で、がん闘病記のデジタル・アーカイブを例に、ネット闘病記のコ

ンテンツ類型を整理し、続く 3-2 項で、パラメディカ・ライフパレット編［2010］が指摘した

ネット闘病記特有の魅力とリスクを再検討する。3-3 項では検索エンジンによるコンテンツ評

価の仕組みを紹介しながら、闘病記を検索エンジン経由で読者に届けようとする際に、その仕
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組がどのように影響するかを考える。 

 最後に第 4 節で、時代と共に「闘病記」の内容や形式、書き手を受け手とつなぐ情報環境が

変化し続けるなかで、闘病記を収集・分類するアーカイビング活動にはどのような意義や課題

があるのかを考察する。 

 

2. 「書籍」化された闘病記の、書店・図書館でのアーカイブ状況 

2-1. 書店や図書館が提供するオンライン書籍検索サービスでの、闘病記の登録状況 

 星野がパラメディカを立ち上げた当時（1998 年）とは異なり、現在（本稿執筆時点の 2023

年）では、書店や図書館が様々な検索サービスを提供しており、ユーザーが直接、書籍を探す

ことができるようになっている。表 1 に、主要な書籍検索システム上での「闘病記」の検索結

果を示した。日本国内最大規模の本の検索サイトである「全国書店ネットワーク オンライン書

店 e-hon」（以下 e-hon、運営：株式会社トーハン）、アメリカ発、世界最大規模の EC サイト

「Amazon.com」（運営：アマゾンドットコム）の日本版である「Amazon.co.jp」（以下アマゾ

ン、運営：アマゾンジャパン合同会社）、国立国会図書館をはじめ、全国の公共・大学・専門図

書館や学術研究機関等が提供する資料、デジタルコンテンツを横断的に検索できる「国立国会

図書館サーチ」（以下国会図書館サーチ、運営：国立国会図書館）の 3 箇所を検索対象とし

た。地域を問わず全国レベルでの蔵書・在庫管理を行っており、それぞれ同業態のサービスの

中ではユーザー数や知名度も高いことから、出版された闘病記の情報がオンラインにどの程度

登録されているのか、ひとまずの概況を掴む上では適当なサンプルであると判断したためであ

る。検索期間は、2015 年から 2022 年（本稿執筆の前年）までとした。星野は、がんになって

からも治療を続けながら身体の動く限り闘病記収集を続けており、本人の Facebook 投稿か

ら、少なくとも 2015 年 12 月まで自ら古書店を巡っていたことがわかっている（星野

［2015］）。症状が進むにつれて収集ペースは落ちていったと思われるが、星野の闘病記収集活

動を引き継ぐ意味合いも込めて、2015 年を本稿調査での検索起点とした。 

 

表 1 主要な書店・図書館のオンライン検索サービスでの「闘病記」検索結果（単位：件） 

 「全国書店ネットワーク e-hon」

内  

ジャンル「教養／ノンフィクシ

ョン／医療・闘病記」 

「Amazon.co.jp」内 

カテゴリ「本／ノンフ

ィクション／科学／闘

病記」 

「 国 立 国 会 図 書 館

サーチ」内 

種別「本」 

検索キーワード「闘

病記」 

2022 年 118 10 10 
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2021 年 85 12 25 

2020 年 115 39 23 

2019 年 143 53 22 

2018 年 112 35 17 

2017 年 138 29 18 

2016 年 133 42 12 

2015 年 152 50 20 

2023 年 4 月 26 日時点での検索結果をもとに著者作成 

※書籍の内容やサービス間の重複・相違は精査せず、単純に「ヒット数」をカウントした 

 

e-hon が最も多くヒットし、ついでアマゾン、国会図書館サーチとなった。ここで注意すべき

は、検索サービスごとに闘病記を含む書籍の分類とデータベース作成規則が異なることであり、

この結果だけを見て闘病記の登録数の多寡を単純比較することはできない。e-hon では書籍を

「ジャンル」ごとに絞り込み検索することができ、「医療・闘病記」は、「教養」ジャンル下の「ノ

ンフィクション」のさらに下部に設けられた小ジャンルである。「医療・闘病記」というジャン

ルの通り、「闘病記」ではない「医療ノンフィクション」、たとえば医師が地域や病院での臨床経

験や特定の治療法について考えを述べたものも検索結果に含まれる（株式会社トーハン［2023］）。

アマゾンでは、「ノンフィクション」カテゴリ下の「科学」カテゴリの下部に「闘病記」のみの

カテゴリが存在する。アマゾンは、出品者が自ら商品のカテゴリを設定する仕組みのため、少な

くともこのカテゴリに登録されている本は、著者や出版社が「これは闘病記である」という認識・

位置づけのもとで世に出したものであると言えるだろう（アマゾンジャパン合同会社［2023-

1,2,3］）。一方、国立国会図書館の蔵書分類規則には前 2 者のように闘病記を直接指定する項目

は存在しない。そこで国会図書館サーチでは「闘病記」というキーワードを検索窓に打ち込んだ

結果を単純カウントした（国立国会図書館［2023-1,2］）。 

 書店でノンフィクション以外のジャンル／カテゴリに登録されている闘病記や、そもそも出

版点数が少ない、著者・出版社がオンラインサービスを利用していないなどの理由でこれらの検

索サービスに登録されていない闘病記も存在すると思われる。⾧年、数多くの古書店を巡って闘

病記を収集した星野の 2012 年時点での推論では、少なくとも年間約 170 冊の闘病記が出版され

ているとのことだが（星野［2012:112］）、闘病記以外の医療ノンフィクションも混在し、最もヒ

ット件数が多い e-hon であってもなお、オンライン検索で見つけられる闘病記は星野の推論よ

り少ない冊数に留まっている。 

 しかし少なくとも現在、特別な知識や検索技術を持たない人でも、星野のように自ら多くの書
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店を回ることなく、ネットで数多くの闘病記を簡単に見つけられるほどに、オンラインの書籍デ

ータベースが充実してきていることは、まず間違いないと言って良いだろう。また、実際にユー

ザーが闘病記を探す際には、筆者が今回行ったような「闘病記」というジャンル／カテゴリ／キ

ーワード単独で検索することはむしろ少ないと考えられる。たとえば「がん」「乳がん」「難病」

「ALS」など、本人が知ろう／探そうとする大小様々な疾患名と、「闘病記」だけでなく「体験

談」「手記」といった別の呼び名、「30 代」「女性」「家族」「治療法」「就労」「在宅生活」といっ

た本人の立場や関心を示すキーワードなどを色々と組み合わせて書籍を検索することが通常だ

ろう。キーワード検索によって発見した闘病記をすぐに注文する人もいれば、各書籍の概要や目

次、読者レビューなども参照した上で購入を検討する人もいるだろう。星野は収集した全ての闘

病記を読み込み、パラメディカに問い合わせてきた一人ひとりとコミュニケーションを取りな

がら、個別に本を勧めていたという（中村［2019］）。現在ではそうした書籍のテーマや内容、ク

オリティのフィルタリングや、ニーズに応じた闘病記と読者のマッチングが、ユーザー自身の検

索行動やレビュー投稿、それらを蓄積・活用するオンライン検索サービスによって、（簡易なが

ら）半自動的に行えるようになっていると言える。 

 

2-2. 公立図書館での「闘病記文庫」について、オンラインで得られた情報の整理 

 前項で述べた通り、図書館の分類規則には「闘病記」というカテゴリが存在しない。図書館に

配架される闘病記の多くは「日本文学評論・随筆」に分類され、カバーや帯が外されることも少

なくないため、来館者にとっては「どの本がどんな病気の闘病記なのか」を知るすべがないとい

う問題があった（星野［2012:170］）。そこで、星野のパラメディカを参考に、多職種連携の「健

康情報棚プロジェクト」によって生まれたのが「闘病記文庫」である（詳しい設立経緯は鈴木

［2022］、東京都立中央図書館［2020］、星野［2012］、和田［2006］など）。病名別に分類した

闘病記を一般の書架とは独立した棚にまとめて設置することで、同じ疾患に悩む患者やそれを

支える家族、市民が闘病記を手に取り活用しやすい環境をつくったことに、闘病記文庫の活動意

義がある。2006 年に東京都立中央図書館にて闘病記文庫の第 1 号が誕生したのち、全国各地の

公立図書館で闘病記文庫の設置が広がり、2012 年時点で約 140 箇所と数えられているが（星野

［2012:168-1700］）、健康情報棚プロジェクトの Web サイトおよび同プロジェクトが作成した

データベース「闘病記ライブラリー」がアクセス不能状態（おそらく閉鎖）になっており、その

後の闘病記文庫の開設推移や、現在の運営状況は不明である。 

 インターネット検索にヒットし、図書館の Web サイトから筆者が確認できた範囲ではあるが、

闘病記文庫の設置・運営情報を表 2 にまとめた。Web サイトに闘病記文庫の情報を明記してい

ない図書館もあると考えられるため、ここに記載したものが全てとは限らない。正確かつ網羅的

な情報を得るためには関係者への取材や各図書館への問い合わせが必要になるが、オンライン

で確認できるだけでも、現在 40 箇所近くの図書館で闘病記文庫が設置されていることがわかっ

た。自治体運営の公立図書館だけでなく、大学附属図書館が闘病記文庫を設置するケースもある



『遡航』8 号（2023.06） 

36 

 

こと、闘病記文庫第 1 号となった東京都立図書館（蔵書約 900 冊）より多い 1000 冊以上の蔵書

を抱える図書館もあること（大阪府立大学療養学習支援センター・羽曳野図書センター、鳥取県

立図書館、愛媛大学図書館）、比較的近年にも新規開設ケースがあること（2018 年開設の大阪市

立図書館）などが、断片的なオンライン情報からでも見てとれる。また、鳥取県は特に闘病記文

庫の設置・運営が活発であり、2021 年には闘病記文庫開設 15 周年のシンポジウムを独自に企

画・実施するほどである（鳥取県［2021］）。 

 

表 2 インターネット検索で取得した、図書館での闘病記文庫の開設・運営情報 

都道府県 図書館名 開設年月 蔵書数 URL 

北海道 北海道立図書館 不明 724 https://www.library.pref.hokkaido.jp/doc/prtl/iryokenko/iryotop.html  

茨城県 潮来市立図書館 不明 219 https://lib.itako.ed.jp/2/28/280.html  

 筑波大学附属図書館 不明 198 https://www.tulips.tsukuba.ac.jp/lib/ja/collection/bunko-collection  

 城西大学水田記念図書館 2012 年 2 月 352 https://www.tulips.tsukuba.ac.jp/lib/ja/collection/bunko-collection  

 土浦市立図書館 不明 186 https://www.t-lib.jp/WebOpac/webopac/searchlist.do  

千葉県 市川市立南図書館 2009 年 4 月 384 https://www.city.ichikawa.lg.jp/library/db/1004.html  

 八街市立図書館 不明 約 700 https://www.library.yachimata.chiba.jp/service/medical/index.html  

東京都 東京都立中央図書館 2005 年 6 月 約 900 https://www.library.metro.tokyo.lg.jp/search/research_guide/health_medical/toubyouki

/  

 葛飾区立図書館 不明 不明 https://www.lib.city.katsushika.lg.jp/contents?3&pid=378  

 小平市立図書館 不明 不明 https://library.kodaira.ed.jp/news/?id=228  

神奈川県 神奈川県立保健福祉大学実践教

育センター図書室 

不明 659 https://www.kuhs.ac.jp/jissen/library/list/  

 横浜市立図書館 2006 年 不明 https://www.city.yokohama.lg.jp/kurashi/kyodo-

manabi/library/shirabemono/mikata/shizen/tobyoki/toubyouki-list.html  

新潟県 新潟大学医歯学図書館 2006 年 約 1000 https://www.lib.niigata-u.ac.jp/collections/sekka/20150323.html  

石川県 石川県立図書館 不明 不明 https://www.library.pref.ishikawa.lg.jp/areanavi/sort/  
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岐阜県 多治見市立図書館 不明 不明 https://www.tajimi-bunka.or.jp/lib/medical-information/mi-data/  

滋賀県 滋賀医科大学附属病院内図書室 2011 年 8 月 不明 https://www.shiga-med.ac.jp/photos/1682  

大阪府 大阪市立図書館 2018 年 不明 https://www.oml.city.osaka.lg.jp/index.php?key=jo9cocs2e-6714   

 大阪府立大学療養学習支援セン

ター・羽曳野図書センター 

不明 約 1800 https://www.nursing.osakafu-u.ac.jp/center/cerry/  

奈良県 奈良県立歯科大学附属図書館 2008 年 不明 https://www.naramed-u.ac.jp/library/tobyokibunko.html  

 奈良県立図書情報館 不明 不明 https://www.library.pref.nara.jp/collection_tobyoki  

鳥取県 倉吉市立図書館 不明 不明 https://www.lib.city.kurayoshi.lg.jp/content/tobyoki/  

 境港市民図書館 不明 不明 https://lib.city.sakaiminato.tottori.jp/institution/  

 大山町立図書館 不明 不明 http://library.daisen.jp/3233.html  

 鳥取県立図書館 2006 年 約 1300 https://www.library.pref.tottori.jp/health/cat2/post-4.html  

 鳥取市立図書館 不明 不明 https://www.lib.city.tottori.tottori.jp/  

 鳥取大学医学図書館 不明 不明 https://www.lib.tottori-u.ac.jp/list/tobyoki.html  

 南部町立図書館 不明 不明 https://www.town.nanbu.tottori.jp/toshokan/toubyoki/  

 米子市立図書館 2007 年 約 750 http://www.yonago-toshokan.jp/corner/health  

岡山県 岡山県立図書館 不明 不明 https://tsuyamalib.tvt.ne.jp/riyou/pdf/shelf_general_R2.pdf  

広島県 広島市立図書館 不明 不明 https://www.library.city.hiroshima.jp/search/health/  

山口県 山陽小野田市立図書館 不明 不明 https://library.city.sanyo-onoda.lg.jp/shisetsu/asa/asa-introduction.html  

 山口県立山口図書館 不明 約 200 https://library.pref.yamaguchi.lg.jp/booksearch/health_info_top/  

愛媛県 愛媛大学図書館 2006 年 1058 https://opac.lib.ehime-u.ac.jp/?page_id=7298  

高知県 土佐清水市立市民図書館 不明 不明 http://www.tosashimizu-public-library.jp/p007.html  

福岡県 福岡県立図書館 不明 251 http://www.lib.pref.fukuoka.jp/hp/tosho/toubyoukilist.pdf  

宮崎県 串間市立図書館 不明 不明 https://www.city.kushima.lg.jp/main/library/post_1.html  
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 宮崎県立図書館 不明 不明 http://www.lib.pref.miyazaki.lg.jp/ct2/ryokuintsusin2015-/RyokuinTsusin220.pdf  

鹿児島県 鹿児島大学附属図書館 不明 不明 https://www.lib.kagoshima-u.ac.jp/ja/news/2016/9/1-1  

2023 年 4 月 26 日時点での Google 検索「闘病記文庫」および「図書館 闘病記文庫」キーワードでの検索

結果（10 ページまで）から確認できた情報をもとに著者作成 

※「闘病記文庫」「健康情報コーナー」といった名称で、他の一般書架とは独立に闘病記をまとめた棚・エ

リアが常設されていることが、Web サイトの記載から確認されたものを対象にリスト化した。 

 

3. 書籍以外の多様な「ネット闘病記」の制作とアーカイブ 

3-1. 「ネット闘病記」の類型と特徴の整理 

 現在は、ブログやソーシャル・メディア（SNS）への投稿など、「書籍」の形態を取らずにオ

ンラインで直接公開・更新される「ネット闘病記」が盛んになっている。本項目ではその特徴と

類型を整理する。 

 

1）コンテンツ形式の多様性 

 ブログやインタビュー記事といったテキストコンテンツだけでなく、動画や音声で闘病経験

を収録・編集したもの、会員登録制のコミュニティサイトでの投稿・交流（また、これらの組み

合わせ）など、多様なコンテンツ形式でネット闘病記がつくられている。 

 

2）掲載メディアと運営者の多様性 

 個人（患者本人や家族）がブログや Web サイト、SNS アカウント等を開設して闘病経験を綴

るパターンだけでなく、患者会や支援団体、製薬会社や保険会社といった団体（任意団体、一般

社団法人や NPO 法人、株式会社など形態は多様）が、ある疾患の啓発や治療・支援情報の提供

（また、そうした情報提供を通しての直接的・間接的な自団体のユーザー獲得）などを目的に

Web サイトを立ち上げ、そのコンテンツのひとつとして闘病記を制作・発信するパターンもあ

る。テレビや新聞といった一般報道機関が、闘病記にフォーカスした特集・連載やキャンペーン

を組むこともある。 

 こうした多様な主体によって制作・公開されたネット闘病記は、それぞれが運営する Web サ

イトにアーカイブされるだけでなく、検索エンジンでのキーワード検索、メールマガジンの配信、

SNS アカウントでの発信、他の SNS ユーザーによる拡散、ハッシュタグ、レコメンデーション

機能など、多様なメディア、多様な方法でユーザー（闘病記の読者）のもとに届けられる。 
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3）コンテンツの公開性、双方向性 

 こうして制作された多様なネット闘病記は、コンテンツごとに URL を付与されインターネッ

ト上（つまり原則として全世界）に公開されるのだが、会員制コミュニティの登録者や新聞の有

料購読者などに閲覧権限を限定したり、後に非公開設定に切り替えたりと、制作者が公開範囲を

一定程度コントロールすることも可能である。また、記事や動画にコメント欄を設ける、Web サ

イトにコンタクト・フォームを設ける、SNS アカウントを公開して感想や質問を受け付けるな

ど、闘病記の読者・視聴者と直接に双方向的なやり取りを行うこともできる（逆にコメント欄を

閉じるなどして双方向のやり取りを避けることもできる）。コンテンツとその掲載メディアにど

の程度の公開性・双方向性を持たせるかは、ネット闘病記を制作・発信する個人・団体が、その

目的や運営リソース、公開後の反響などに応じてそれぞれに選択・調整することとなろう。 

 

 以上の整理を踏まえ、ネット闘病記の多様性を示すため、「がん」を一例にとり、ネット闘病

記・体験談を多数制作・掲載している Web サイトを表 3 にまとめた。法人格や活動内容は様々

だが、個人ではなく団体によって運営されているもの、単発の企画ではなくある程度継続的にコ

ンテンツが公開・アーカイブされているものをリストアップした。こうした団体運営の Web サ

イトに加えて、個人のブログや動画チャンネル、SNS アカウントの日常的・断片的な投稿（たと

えば Twitter での 140 字に満たない”つぶやき”など）も集めていくと、「ネット闘病記」の数は

書籍のそれとは比較にならない膨大なものとなる。 

 

表 3 がん闘病記／体験談のデジタル・アーカイブ事例 

サイト名（五十音順） 運営団体 コンテンツの形式 闘 病 記 ／ 体 験 談 掲 載

URL 

e 保険 Shop ライフ・ケア有限会社 テキスト https://www.ehokenshop.com/c

at20/  

オンコロ 3H メディソリューション

株式会社、3H クリニカル

トライアル株式会社 

テキスト https://oncolo.jp/category/myst

ory  

がんサバイバー・クラブ 公益財団法人日本対がん

協会 

テキスト https://www.gsclub.jp/archives/

tips_tag/%E9%97%98%E7%97

%85%E8%A8%98%E7%B4%B

9%E4%BB%8B  

がんサポート 株式会社 QLife テキスト https://gansupport.jp/articles/d

ocument  
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がん情報サービス 国立研究開発法人国立が

ん研究センター 

テキスト https://ganjoho.jp/public/qa_lin

ks/note/index.html  

がんになっても アストラゼネカ株式会社 テキスト https://www.az-

oncology.jp/taiken/taiken_list.as

p  

希少がん闘病記 記者 54

歳、心乱れて 

朝日新聞 テキスト https://www.asahi.com/rensai/li

st.html?id=1533  

キャンサーチャンネル 特定非営利活動法人キャ

ンサーネットジャパン 

動画 https://www.cancerchannel.jp/?

s=%E4%BD%93%E9%A8%93

%E8%AB%87  

キャンサーペアレンツ 一般社団法人キャンサー

ペアレンツ 

会員制コミュニティ https://cancer-parents.com/  

前立腺がんの語り NPO 法人 健康と病いの

語り ディペックス・ジャ

パン 

テキスト、動画 https://www.dipex-

j.org/prostate-cancer/  

大腸がん情報サイト 株式会社ヤクルト、シミッ

クソリューションズ株式

会社 

テキスト https://www.daichougan.info/ex

perience/  

大腸がんの語り NPO 法人 健康と病いの

語り ディペックス・ジャ

パン 

テキスト、動画 https://www.dipex-j.org/bowel-

screening/  

Change の瞬間（とき）～

がんサバイバーストーリ

ー 

公益財団法人日本対がん

協会 

音声 https://abcradio.asahi.co.jp/can

cer_survivor/  

【特集】がんと向き合う、

共に生きる（闘病記・患者

体験談まとめ） 

日本放送協会 テキスト https://www.nhk.or.jp/kenko/sp

ecial/cancer-

taikendan/sp_1.html  

tomosnote Hatch Healthcare 株式会社 会員制コミュニティ https://www.tomosnote.com/  

乳がんの語り NPO 法人 健康と病いの テキスト、動画 https://www.dipex-j.org/breast-
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語り ディペックス・ジャ

パン 

cancer/  

Peer Ring 株式会社リサ・サーナ 会員制コミュニティ https://peer-ring.com/  

5years 認定 NPO 法人 5years 会員制コミュニティ https://5years.org/  

もっと知ってほしいがん

と生活のこと 

特定非営利活動法人キャ

ンサーネットジャパン 

テキスト https://www.cancernet.jp/seikat

su/sexual/themes/story/  

わたしのがん net 特定非営利活動法人 わた

しのがん net 

テキスト、動画 http://www.my-

cancer.net/voice/  

2023 年 4 月 26 日時点、Google で「がん 闘病記」「がん 体験談」等のキーワードで著者が検索し、発

見した事例を整理した。 

 

3-2. 「ネット闘病記」特有の魅力とリスクの再考察 

 パラメディカ・ライフパレット編［2010］『病気になった時に読むがん闘病記読書案内』第 2

章「古今東西闘病記事情」第 2 節「新たな媒体の出現」（分担執筆者：和田ちひろ）では、イン

ターネット上で日々公開される「ネット闘病記」の魅力として、1）出会うチャンスの増加、2）

情報量の豊富さ、3）情報の新しさ、4）継続性が、リスクとして、1）相談メールの増加、2）情

報の不確実さが挙げられている（パラメディカ・ライフパレット編［2010:118-124］）。2010 年

に書かれた同論考は、主に個人によるテキストブログを念頭に置いたものであるが（イギリスの”

helath talk on line”など、音声・動画形式の闘病記があることにも簡単に触れてはいるが、記述

量は少ない）、前項で整理した通り、現在のネット闘病記は、そのコンテンツ形式も発信方法も

さらに多様化している。パラメディカ・ライフパレット編［2010］で指摘されたこれらの魅力と

リスクは、どこまでが「ネット闘病記」に特有のものと言えるのか、現代のネット環境でも同様

なのかを、本項で検討していく。 

 まず、1）出会うチャンスの増加について、「誰もが手軽に自分の闘病体験をインターネット上

に公開できるようになったことで、自分と同じ病気の人と出会うことが容易になった」とある

（パラメディカ・ライフパレット編［2010:119］）。病気と向き合うなかで日々感じ考えたことを

記録し、誰かに伝えたいと考える人たちが、一冊の書籍を出すには至らずとも、その闘病体験の

断片を気軽に、即時に投稿・公開できるのがインターネットだ。ブログや SNS、音声や動画な

ど、闘病体験を記録・公開する形式にも複数の選択肢がある。紙の書籍しか選べなかった時代と

比べて、「闘病記」の著者とコンテンツの数は爆発的に増大したといっても過言ではない。この

単純な量的増大によって、闘病記の著者と読者が出会う「チャンス（可能性）」は確かに増えた

だろう。ただ現在では、「書籍」形式の闘病記に関しても、その著者が SNS アカウントやブログ
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を開設してネット上で積極的に情報発信をしたり、読者と直接つながってやり取りをしたりす

ることが珍しくなくなってきている。よってこの「出会うチャンスの増加」は、「ネット闘病記」

特有の魅力とは言い切れない。むしろ、「インターネットの普及」そのものによってもたらされ

た、「闘病記」の著者と読者の直接的な出会い・関わりのチャンスの増加と捉えた方が正確であ

ろう。 

 2）情報量の豊富さについてはパラメディカ・ライフパレット編［2010］の指摘通りであろう。

一冊の本を出版するよりもはるかに低いコスト（かかる費用、時間、求められる知識や技術）で

発信することができるのが「ネット闘病記」の魅力であり、必然的に情報量＝コンテンツ量は書

籍よりはるかに速いスピードで増大していくことになる。 

 また、3）情報の新しさと 4）継続性を担保しやすいのも「ネット闘病記」ならではの魅力と

言える。一度「書籍」として綴じて出版した闘病記は、売れ行きが好調で重版や増補・改訂版の

作成が決まらない限り、基本的に内容の変更がきかない。ある病気の理解や捉え方、治療や支援

の方法、生活上のノウハウが、書籍が書かれた時代から現代に至るまでに大きく変わっていたと

しても、古い書籍に書かれた内容は当然古いままである。また、「書籍」の闘病記は、著者一人

がその闘病生活のなかで「一冊」出版して一区切り、となることがほとんどであるが、ブログや

SNS、オンラインコミュニティなどであれば、「区切り」を明確に設けずに、新しい情報を発信

し続けることができる（病気の進行や重症化によって発信が難しくなる場合や、ブログサービス

の終了やオウンドメディアの閉鎖といった外部環境の変化を除く）。 

 次に、インターネットの持つ双方向性・匿名性がもたらすリスクとして、見知らぬ人から闘病

記の著者への 1）相談メールの増加と対応負担、配慮や責任に欠けた書き込みや誹謗・中傷が指

摘されている（パラメディカ・ライフパレット編［2010:123］）。確かに、紙の書籍の著者にコン

タクトするために、出版社にメールを送ったり読書カードを投函したりすることと比べて、ネッ

トで闘病記を発信している個人・団体のブログや SNS アカウント宛に感想や質問を送る方が一

般的にはハードルが低いであろうから、このリスクの指摘は妥当と思われる。ただし前項で述べ

たように、現在では「ネット闘病記」の著者側でコンテンツの公開性や双方向性をある程度コン

トロールすることができるようになっている。また、患者団体や支援団体で闘病記を発信するメ

ディアを運営するなどして、個人に負担が集中することのないような体制をつくる選択肢もあ

るだろう。 

 ネット闘病記が抱えるもう一つのリスクとして、2）情報の不確実さが指摘されている。出版

社から出される書籍の闘病記では出版前に編集や校閲が入るため一定の質の担保が可能なのに

対して、ネット闘病記は基本的に個人が書いたものがそのまま公開されるため、事実関係の確認

や情報の質の吟味がなされないことが多いということだ（パラメディカ・ライフパレット編

［2010:123-124］）。これも、大きな傾向としてはその通りかもしれないが、情報の不確実性は決

して「ネット闘病記」だけの問題ではない。「書籍」であっても自費出版本をはじめ、編集・校

閲がほとんど、あるいは全くなされずに出版されるものもあるし、編集・校閲を経てはいるもの

の（出版社のリソースや担当者の知識不足などによって）その質が不十分・不正確なまま出され



『遡航』8 号（2023.06） 

43 

 

てしまっているものもあるだろう。他方で「ネット闘病記」も、個人の判断で即座に公開される

ものばかりではない。前項で紹介したように、患者会・支援団体・企業・報道機関等の団体が運

営する Web サイトなど、個人のブログ以外に多様な担い手とメディアが存在し、中には質の担

保のために編集・校閲・監修等の機能を有している運営団体もある。闘病記における情報の不確

実性のリスクにどの程度、どのように対応するのか、個人から団体、出版社からオンライン・メ

ディアまで、闘病記の発信主体が実際どの程度の対応をしているのか（あるいは、していないの

か）は、その運営方針や運営形態、リソースの多寡やその配分の仕方など、様々な観点での社会

調査を通して明らかにしていく必要がある。しかし少なくとも、闘病記に書かれる情報の不確実

性に関して、「書籍」か「ネット闘病記」かの二分法だけではそのリスクを正確に捉えることは

できないことは指摘できる。 

 

3-3. 検索エンジンによるコンテンツ評価の仕組みが、闘病記の「読まれやすさ」にどう

影響するか 

 前項で述べた通り、インターネットの普及によって、誰もが手軽に闘病記を全世界に向けて公

開することができるようになった。しかし、だからといってインターネットに公開した全ての闘

病記が”平等に”読まれているわけではない。多くの人に知られ、何度も読まれている闘病記もあ

れば、あまり知られておらず、わずかなアクセス数しかない闘病記もある。たとえば「肺がん 闘

病記」と検索したとき、1 ページ目の 1 番目に表示された闘病記の方が、同じページの 10 番目

に表示された闘病記、さらには 2 ページ目、3 ページ目以降に表示された闘病記よりも、より多

くの人に読まれることになるのは当然だろう。この扱いの違いはどのように生じるのか。本項で

は、Google に代表される検索エンジンによるコンテンツ評価の仕組みを概観しながら、インタ

ーネットに公開した闘病記を検索ユーザーに届けやすくする上での要点を整理する。 

 検索エンジンは、自分の探したい・知りたい事柄に関連するキーワードを入力したユーザーに

対し、検索キーワードと関連性が高いと評価されるコンテンツを探し出し、検索結果ページに一

覧表示するサービスである。この検索結果ページのコンテンツ表示順序（どのコンテンツが何ペ

ージ目の何番目に並べられるか）は、検索エンジン独自のアルゴリズムによって決定される。こ

の検索順位は様々な要素から総合的に決定されており、コンテンツを評価するアルゴリズムも

日々改善され続けているため、コンテンツ制作者（本稿では闘病記の著者や、それを掲載する

Web サイトの運営者）がその仕組みの全てを理解して検索結果を完全にコントロールすること

はできないが、検索ユーザーにとって役に立つ良質なコンテンツであればあるほど、検索エンジ

ン上の評価も上がり、多くの読者に読まれやすくなる、というのが基本である。 

 Google［2022］は、検索エンジン上でどのようにコンテンツの品質を評価しているかを「検

索品質評価ガイドライン」として一般に公開しており、その中で「E-E-A-T」と総称される 4 つ

の評価基準＝「Experience（経験）」「Expertise（専門性）」「Authoritativeness（権威性）」「Trust
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（信頼）」を重視することを明らかにしている（Google［2022:26-27］）。「Experience（経験）」

は、コンテンツ制作者が言及するトピックについての実体験を持っているかどうかを評価する

基準である。ある病気 X に関する闘病記 A と B があったとする。A には著者が闘病生活のなか

でどんな痛みや苦しみを経験したか、どんな治療法を選択したか、日常生活にどんな変化があっ

たか、闘病生活を通してどんなことを考えたか……など、具体的なエピソードが多く盛り込まれ

ている。一方 B には、病気 X の治療法や療養生活の注意点など、一般論の域をでない抽象的な

情報しか書かれていない。この場合は「Experience（経験）」の基準において、闘病記 A の方が

闘病記 B より高く評価されることになる。 

 「Expertise（専門性）」は、コンテンツ制作者が、言及するトピックや関連分野について必要

な知識やスキルを持っているかを評価する基準である。扱うトピックによって求められる「専門

性」は異なるが、そのトピックや関連分野に特化し、深く網羅的な情報を盛り込んでいる Web

サイトやコンテンツであるほど評価が高くなる。闘病記の場合、次のような例が考えられる。あ

る病気 X の患者である A 氏と B 氏がそれぞれ個人ブログを運営しているとする。A 氏は、病気

X になってからの自身の闘病経験に特化してブログを運営しており、記事の本数や更新頻度も高

い。一方 B 氏は、映画やスポーツ、食など幅広いトピックを扱うブログを運営している。自身が

病気 X になってからの闘病経験についても何度か書いたことがあるが、あくまで多様なトピッ

クのなかの 1 つである。この場合、A 氏の方が「病気 X の闘病記」というトピックに関して言

えば、「Expertise（専門性）」がより高いと評価される。この「Expertise（専門性）」評価は、ブ

ログなどの著者一人ひとりに対してだけでなく、Web サイトに対しても適用される。そのため、

あらゆる病気の闘病記を幅広く掲載している Web サイトよりも、特定の病気（たとえば「大腸

がん」「双極性障害」「ALS」「慢性疲労症候群」など）に特化して闘病記をまとめている Web サ

イトの方が、その疾患の闘病記に関しては、「Expertise（専門性）」がより高く評価されることに

なる。3-1 項の表 3 で「がん」の闘病記を集めている Web サイトの例を挙げたが、このように

特定の疾患カテゴリに特化してコンテンツを増やしていった方が、検索エンジンによる

「Expertise（専門性）」評価は高まりやすく、その疾患の闘病記を探している検索ユーザーには

情報を届けやすくなる。 

 「Authoritativeness（権威性）」は、コンテンツ制作者や Web サイトが、あるトピックに関し

て、信頼できる有力な情報源であると第三者から評価されているかという評価基準である。具体

的には、そのコンテンツが他のサイトや SNS などで紹介されていること（被リンク）と、その

サイトや運営者情報が他のサイトや SNS で言及されていること（サイテーション）が影響する。

簡単 に言 えば 、数 多く の 人 から 何度 も紹 介さ れて おり 、か つ肯 定的 評価 が多 いほ ど、

「Authoritativeness（権威性）」評価が高くなる、ということだ。ある病気 X の闘病記を書いて

いる A 氏と B 氏がおり、A 氏の闘病記は同じ病気の当事者や家族によく知られていて「この人

のブログは参考になる」などと SNS 等で頻繁に紹介されている一方、B 氏の闘病記はまだあま

り知られておらず、他の人からの紹介・言及がほとんどない、という場合、同じ病気の闘病記に

おける「Authoritativeness（権威性）」は A 氏の方が高い、ということになる。 
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 最後に「Trust（信頼）」は、そのページがどの程度正確で、誠実で、安全で、信頼できるもの

であるかを評価する指標である。「E-E-A-T」のうち最も重要な指標とされており、「Experience

（経験）」「Expertise（専門性）」「Authoritativeness（権威性）」3 つが担保されていることに加え、

コピーや模倣されたコンテンツではないか、法令を遵守しているか、運営者情報や利用規約など

が明確に開示・記載されているか、サイトの SSL 化（HTTPS）がされているかといったことが

評価される。 

 また、Google［2022:28］は、「YMYL（Your Money or Your Life）」と呼ばれる、医療、保険、

金融など人々の健康や財産に強く関わる領域では「E-E-A-T」が優れたコンテンツを特に重視す

る方針を示している。多くの闘病記には、通院や治療などいわゆる「医療」に関わるエピソード

が含まれるが、それは闘病記を構成する要素の一つでしかなく、実際に闘病記が「YMYL」領域

に属するのかどうかは明らかではない。しかしいずれにせよ、闘病記をインターネットに公開す

る際には「E-E-A-T」を意識したコンテンツ制作や Web サイト運営を行った方が、読者に見つ

けてもらいやすくなることは間違いないだろう。 

 ただし、ここまで見てきた「E-E-A-T」の評価基準は、あくまで Google が検索エンジン上で

どのようなコンテンツを「高品質」と見なすかに関わる基準であり、それは闘病記の「質」を評

価する方法の一つでしかないことに留意が必要である。個々人が病気と向き合うなかでどんな

ことを考え、どう生きてきたか、そのプロセスを物語として綴ったものが闘病記である。同じ病

気の患者であっても、闘病プロセスや闘病記の内容は様々であるし、誰のどんな闘病記が特に参

考になるかは、読者によって異なるだろう。ある病気になった本人や近親者が闘病記を探し求め、

闘病記を読むことで何を知り、どんなことを参考にしたいのか、つまり闘病記への「ニーズ」は

人によって異なるのだ。また、実際に闘病記を読み進めるなかで、自分でも認識・期待していな

かった観点での気づきや発見が生まれることもあるだろう。つまり、闘病記の書き手も読み手も、

最初から「検索キーワード」として言語化できるような目的や見通しだけを持って闘病記を書い

たり読んだりしているわけではないのである。 

 もちろん、内容の具体性や、情報の正確さ、わかりやすさなど、Google の「E-E-A-T」とほぼ

同様の観点で闘病記の「質」の良し悪しをある程度は論じることができるし、より多くの人に読

まれ、評価されるような闘病記は、自ずと高い「E-E-A-T」基準を満たすものになるだろう。し

かしどれだけ知名度が高く、多くのアクセスや肯定的な評価を得ている闘病記であっても、それ

が「あらゆる人」にとって参考になる闘病記であるとは限らない。検索順位が低い闘病記から大

きな気付きや学びを得る読者もいるだろう。検索エンジン上での評価基準に基づく表示順位や

アクセスの大小によらず、多くの人によって多種多様な闘病記が書かれ、それらがインターネッ

トに公開されること自体に大きな意義がある。 

 

4. 誰もがインターネットで発信できる時代の、闘病記アーカイビング活動の意
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義 

 インターネットの普及により、私たちの誰もが、自らの闘病経験を全世界に向けて発信するこ

とができるようになった。同じ病気を経験した人の闘病記を検索エンジンや SNS で探し出し、

それを読むだけでなく、著者と読者が直接繋がって交流することも容易になった。書店を一店一

店地道に回らずとも、書店や図書館のオンラインデータベースで検索すれば、ある程度の冊数の

闘病記は簡単に見つけられるようになった。このような情報環境下で、星野がパラメディカで行

ったような、第三者による闘病記のアーカイビング活動はその役目を終えたのであろうか。本稿

の最後に、誰もがインターネットで情報発信や情報収集をできるようになった時代においてな

お残る、闘病記アーカイビング活動の意義と役割を考察したい。 

 まず第一に、闘病記が「多すぎる」かつ「増え続ける」ことに対する、ユーザー（闘病記を必

要としている読者）の負担軽減が必要である。フィジカルな書店や図書館と違って、インターネ

ットには空間的な制限がほぼ無く、コンテンツの置き場が足りないという問題は起こらない。こ

れは闘病記の著者にとっては便利なことだが、どれだけインターネットが広大であろうと、また

そこにどれだけ多種多様な闘病記が公開されていようと、読者の側のリソース（時間や体力、情

報の認知・処理能力）は有限である。個々人が思い浮かぶキーワードを組み合わせて検索エンジ

ンを使っても、思うような結果が得られないことはままある。特定の病気や障害に特化して闘病

記を収集し、書かれているトピックや書き手の属性など、ある一定の基準を持って整理・分類し、

それを検索・閲覧しやすい状態で提供する闘病記のデジタル・アーカイブは、読者一人ひとりの

情報収集の負担を軽減し、読者が自分のニーズに合った闘病記を見つけるのを助ける存在とな

りうる。星野がパラメディカを立ち上げた当初は、書店や図書館でも、インターネットでも、闘

病記に関する情報が非常に少なかったし、闘病記を探す方法や技術も発展していなかった。それ

ゆえ当時は、パラメディカが取ったように、疾患種別を問わずあらゆる「闘病記」を集めるのが

最適なアプローチだったのだろう。闘病記の数も種類も膨大となった現代では、個別の病気や障

害に特化した闘病記アーカイビング活動を、様々な団体が担っていき、読者の側は自分の病気や

障害と関連したコンテンツやアーカイブを探すことが現実的かつ有効なアプローチとなろう。 

 第二に、闘病記のアーカイビング活動は、すでに書かれ、公開されたコンテンツを集めるだけ

でなく、新たなコンテンツやコミュニティが生まれるきっかけとしても機能し得る。企業や NPO

などの団体が運営する Web サイトの場合、企画や編集に関わるチームが病気の当事者を探して

取材をしたり、執筆を依頼したりといったアプローチが可能になる。インターネットで誰もが情

報を発信できるようになったといっても、病気になった当事者にとって、一人で、自発的に、継

続して、ブログや SNS に闘病記を投稿するのは、そうそう簡単なことではないだろう。Web サ

イトの運営者・編集部からの提案や呼びかけ、会員制コミュニティサイトでの交流などをきっか

けに、それまで闘病記を書いたことがなかった人が新たな書き手となったり、その人の発信が新

たな読者との出会いを生んだりすることもあるかもしれない。第 3 節 2 項では「がん」を例に

取り、闘病記のデジタル・アーカイブ事例を紹介したが、いわゆる「希少疾患」と呼ばれるよう
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な、患者数が少なかったり知名度が低かったりする病気や、「論争中の病」（野島［2021］）と呼

ばれるような、生物医学的に疾患概念が確立していないとされる病気の場合、闘病記の書き手の

数も、インターネットに公開されている闘病記の総数や事例のバリエーションも、がんと比べて

圧倒的に少なくなる。そのような、そもそもの闘病記の母数が少ない病気においては、その病気

に特化したアーカイビング活動が生まれること、そこから 1 本でも 2 本でも新たな闘病記がつ

くられ公開されることの意義や影響は相対的に大きいと言える。 

 これまでも数多くが公開され、これからも増え続けるであろうインターネット上の多種多様

な闘病記を、なんらかの基準を持って収集し、整理・分類し直すアーカイビング活動は、闘病記

を必要とする読者に対する情報支援の役割を担う。それだけではなく、闘病記のデジタル・アー

カイブを運営することが、新たな闘病記の制作・公開や、患者コミュニティの形成を促すことに

つながるなど、その病気に対する認知度や支援を増やすためのアウトリーチ的な役割を担う可

能性も秘めている。もちろん、こうした闘病記アーカイビング活動を続けていくための運営リソ

ースをどう確保するかという課題は常につきまとう（鈴木［2022］）。疾病構造や情報環境が変化

すれば、闘病記の内容やコンテンツ形式、流通経路のトレンドも変わっていくであろう。あらゆ

る疾患の闘病記をアーカイブし尽くすことは不可能であるし、どんな疾患の闘病記を、誰が、ど

の程度、どのようにアーカイブするのが有効かは、時代によっても変わってくるだろう。しかし、

たとえ常に不完全で不十分であったとしても、闘病記のアーカイビング活動の意義そのものが

失われることはない。以上、本稿では、星野がパラメディカを立ち上げた 1998 年から現在（2023

年）に至るまでの、闘病記の制作やアーカイブ方法の変化をたどりながら、時代や環境の変化に

かかわらず残るアーカイビング活動の意義を捉えることを試みた。 
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Digital Archives of Tobyo-ki (patient narratives) in Japan 
 

Yuhei Suzuki 
 

Abstract: 

" Tobyo-ki(patient narratives)" is a memoir that describes the process of an individual (the 

person with a disease or disability, his/her family, or close relatives) in his/her struggle against 

(facing) the disease. Today, bookstores and libraries in Japan offer a variety of search services. 

Although the definition, registration rules, and number of "Tobyo-ki" registered by each 

bookstore and library search service differ, even people without special knowledge or search skills 

can directly search for tobyo-ki books without visiting many bookstores themselves. Internet 

enabled people to publish various types of “Web-Tobyo-ki.” In addition to text content such as e-

book,s blogs and interview articles, there are also vide and audio recordings, and onlin-

community services. Various entities, including individuals, patient support groups, media 

organizations, and for-profit companies, are producing and publishing these “Web-Tobyo-ki". 

Even now individuals searching for “tobyo-ki” can directly connect and interact with each other 

through search engines and social networking services, digital archives of tobyo-ki still play 

important roles: 1) organizing the vast and ever-increasing amount of content to make it easier 

for users (readers in need of disease fighting memoirs) to find a tobyo-ki that meets their needs, 

2) empowering individuals those who would be a new author of tobyo-ki, and developing patient 

communities through their activity to organize a digital archive of tobyo-ki, 
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Tobyo-ki, Archive, Patient Narrative, Digital Archives  
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原点★01 
 

田中 恵美子 
 

 段ボール箱が一箱、届いた。⾧らく連絡を取っていなかった知り合いからだった。中身を見る

と、いくつかの単行本に混ざって、「旅行のソフト化をすすめる会」が編集した旅行ガイドが数

種類あった。「旅行のソフト化をすすめる会」は、1989 年 11 月に、全国社会福祉協議会版『障

害者旅行ガイド』の作成メンバーと「第一若駒の家」のメンバーが、「パソコンを利用して時代

の変化に対応した新しい旅行ガイドを作成するという共通目標のために協力し合う」団体とし

て設立されたという（「旅行のソフト化をすすめる会」http://www.arsvi.com/o/a-tic.htm）。なぜ

その資料が私の元に届いたのかと訝しく思う人もいるだろう。 

 実は私が障害のある人たちとの関わりを持つきっかけになったのが、旅行だった。1995 年当

時、私は小さな旅行会社に勤めていて、そこは手配旅行専門の会社だった。九州に「希望の翼」

という団体があり、その人たちのための手配旅行を作ったことがきっかけで私は障害と出会っ

たのだった。「希望の翼」には、杖と車いすを利用している笑顔のさわやかな、凛とした女性の

代表、英語の堪能な杖をついている女性、元気でケラケラよく笑う言語障害のある車いすを利用

している女性、一人でいることを好むけれど、さみしがり屋の車いすの男性、言葉はないけれど、

とびっきりの笑顔を見せてくれる重症心身障害の女性とその母等、日常は施設に暮らしている

人から地域で働いている人まで様々な人が所属していた。代表の女性は、こうした様々な状況の

人たちをまとめて、毎年１度国内から海外へと旅行を企画して出かけていた。そして、彼らとと

もに北欧に出かけたことで、私は日本の障害に関わる問題について興味を持つようになった。 

 「希望の翼」での旅行の後、私はどのようにして調べたのか（当時はネットもそんなに使えな

かったけれど）、誰かに教えてもらったのか（きっとそうに違いない！）忘れてしまったが、「も

っと優しい旅への勉強会」（以下、「勉強会」）という会に参加するようになった。そこに草薙威

一郎という人がいた★02。どう表現したら伝わるのか分からないが、頭はよかった。障害のある

人もない人も当たり前に旅を楽しむ、今でいう観光のユニバーサルデザインという考え方を、当

時から構想しているような人だった。普段はあまりはっきりとモノを言わないが、理不尽なこと

には声を荒げて真っ赤になって怒る人だった。年齢や立場の上下で対応を変えたりしない、平等

で対等な人だった。仕事帰りに会合に参加し、そのうち運営側にも関わるようになり、毎月発行

される会報を担当し、会社を辞めて二度目の大学生になるとより自由に会にコミットしていっ

た。勉強会で旅行にも何度か行った。 

 2007 年 5 月 18 日、勉強会の代表だった草薙さんは亡くなった（享年 58 歳）。私は二人目の

娘を出産し、その育児をしつつ博士論文の仕上げで家に籠っている時期だった★03。お別れの会

に出かけたのが久しぶりの外出だったような思い出がある。もう少しでもう一度草薙さんと一
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緒に何かできるようになるのに、と思って悔しかった。現実として受け止められなかった。 

 私の元に届いた段ボールはその会の最後の荷物である。箱を開けて、中身を見ながらそんなこ

とを思い出していた。そして、箱の中にあった大事なもの、「旅行のソフト化をすすめる会」に

関する資料は生存学研究所に送った。立岩さんが快く引き受けてくれた。誰かの役に立ったらと

てもうれしい。 

 ちなみに私自身は「旅行のソフト化をすすめる会」との関係は深くない。ただ、「勉強会」と

の関係の中で、そしてその後自立生活に関わるなかで会の代表であった「第一若駒の家」の大須

賀さん★04 にお会いしたことはあった。うっすらとした記憶……。 

 私自身は、その後「勉強会」で知り合った旅行の資格を持つ成瀬史恭氏（脳性マヒ）の、そし

て妻の成瀬君子氏（脳性マヒ）のボランティアをするようになって旅行から生活へと関わる範囲

が広がっていく中で、障害のある人が生きていく、あれこれに壁があることを共に経験し、その

理不尽さに憤りながら、今日まで来たように思う。だから、旅行は私にとって原点である。旅と

か一人暮らしとか結婚とか子育てとか…やらなくてはならないものではないものだけど、やり

たいのにやれないのはおかしいものをどうしたらやりたい人がやれるようになるのか……、と

格闘する日々が私の研究である。 

 

■編集部註 

★01 2023 年 4 月 27 日、立命館大学生存学研究所は田中恵美子さんから資料の寄贈を受けた。

この文章はそれに際して田中さんに寄稿していただいたものである。研究所が受けた寄贈とそ

のいきさつについては、「生存学研究所：寄贈書籍・資料の受け入れ」 

（http://www.arsvi.com/a/gift.htm）にその一覧があり、贈と受け入れのいきさつについての文

章を読んでいただける。本稿もこのページから読めるようにする予定である。 

★02 草薙は國分夏子「障害者と旅行」（千葉大学文学部社会学研究室編 1994『障害者という場

所――自立生活から社会を見る』（1993 年度社会調査実習報告書）、発行：千葉大学部文学部社

会学研究室）にも登場する。 

★03 田中は 2007 年９月に日本女子大学大学院で博士号（社会福祉学）を取得。その論文は増

補・改稿のうえ、著書『障害者の「自立生活」と生活の資源――多様で個別なその世界』（2009、

生活書院）として刊行された。 

★04 大須賀郁夫（http://www.arsvi.com/w/oi03.htm）。第一若駒の家、わかこま・自立生活情

報室等で活動。2008 年逝去。大須賀らの活動を殿岡翼らが引き継ぎ発展させている。現在殿岡

らに対するインタビュー調査等が進められており、本誌で報告される予定である。 
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単身 ALS 患者の気管切開前の在宅生活の実態 

医療と介護の連携の困難さ 
 

立命館大学大学院先端総合学術研究科 

西田 美紀 
要旨： 

本稿では、単身 ALS 患者の気管切開前の在宅生活の実態を、医療職と介護職の関わりに焦点を

あて明らかにした。研究方法：単身の 60 代男性 1 名の在宅生活を参与観察し、2008 年 7 月 14

日～2009 年 1 月 20 日の記録から生活実態と支援経過をまとめた。結果：医療者は症状の進行

を見越して今からの備えを求めたが、当事者は⾧時間を共にするヘルパーの介護負担を気にか

けながらも今できることを優先し、そのニーズに応えるかたちで重度訪問介護ヘルパーが支援

していた。医療職と介護職それぞれの経験や立場から異なる支援のタイミングが在宅の場に求

められ、対立を招くこともあった。手足の筋力低下に加え、発声や嚥下機能、呼吸機能の急速な

低下が重複して起こっていた時期は介助方法も安定せず、ストレスから生じる身体症状と ALS

の進行による呼吸障害との見極めが困難だった。訪問看護師のマンパワーが不足するなか、当事

者の安全性を守り、ヘルパーの介護負担を補うために筆者らも介助に入り、気管切開までの日々

をつないだ。 

 

キーワード： 

単身 ALS 患者、在宅生活、医療と介護、在宅支援、気管切開のタイミング 

はじめに 

 筋萎縮性側索硬化症（amyotrophic lateral sclerosis：以下 ALS と記す）は、運動神経の障害に

より、手足・のど・舌の筋力や呼吸に必要な筋肉がだんだんやせて力がなくなっていく病気であ

る（難病情報センター［2023］）。病状の進行に伴い、車いすや発話以外のコミュニケーション手

段（意思伝達装置や文字盤など）、胃ろう★01 の造設や人工呼吸器による呼吸の補助が必要とな

ってくるため、医療と福祉双方のニーズを持つ ALS 患者の在宅生活においては、医療職と介護

職が関わりながら在宅生活を支援していくことになる。 

 ALS の多職種連携についての先行研究は、研究目的から抽出された内容や課題に対して、連

携の必要性が結論付けられているものが多い。連携の実際については、入院中に看護師と医師、

薬剤師が連携して「排便」を促した報告（細矢［2022］）や、病棟看護師と訪問看護師の連携課

題（又吉ら［2021］）などがあるが、これらは医療職の連携について報告されたものである。入
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院および外来での嚥下ケアにおける多職種連携の報告（二木・荒巻［2018］）では、病院が訪問

看護事業を開始したことで、老老介護や独居による食支援体制の不十分さが浮き彫りになって

おり、以下のような指摘がされている。「食事の管理は日々の家事全般の中に占める割合が大き

い。そのため、介護や福祉サービス等の利用で少しでもその負担を軽減できればよいが、身体機

能に適したサービスの提供になっていなかったり、経済的に十分なサービスを受けることがで

きないことも多い。このような一筋縄ではいかない問題ではとくに、多職種で検討し情報を共有

することが必要となる」（二木・荒巻［2018］）。 

 在宅ケア体制の研究では、ICT を活用した多職種情報共有システムによる在宅療養支援の報

告（高橋ら［2022］）はあるが、医療職と介護職の両方が関わる支援の実態や連携課題の報告は

少ない。白石［2009］は、訪問リハビリの介入による連携を報告している。歩行困難に対してリ

クライニング式車いすや床移動式電動リフトを使用することを、家族やケアマネジャー、福祉用

具業者と検討したが、介助者が 2 人必要なため介護力や家屋環境の問題から導入が困難だった

という事例である。独居者の場合は特に、日常生活に関わる介助者との連携が重要となってくる

が、24 時間の介助体制を可能にする重度訪問介護サービス★02 は患者によって支給時間に大き

な格差がある（京都新聞［2019］）。また、ALS の在宅独居者自体が少ないことから★03、医療

職と介護職の関わりやそこでの課題についての報告もない。日中独居の ALS 在宅療養者を多職

種で支えた報告（鷲田［2015］）は、家族の不在時に療養通所介護の利用を取り入れレスパイト

入院につなげた内容であり、当事者が暮らす生活の場での支援報告ではない。 

 看護師であった筆者は、2008 年 3 月～2013 年 10 月まで、職場で出会った単身 ALS 患者 S の

在宅生活の支援に携わった（西田［2023a］）。支援の始まりは、2008 年 3 月上旬に勤務先のデイ

ケアの医師（以下Ａ医師と記す）から S の相談を受けたことがきっかけだった。S は生きていた

いという思いをもっていたが、離れて暮らす娘は病気を抱えており、介護する家族がいなかった。

そのため、人工呼吸器は装着しないと事前指示書★04 にサインをしていた。進学予定であった

筆者が、大学院のウェブサイトや研究会を通して、市内に単身の ALS 患者が暮らしており大学

院の研究者が関わっていることを知っていたことから、その情報を A 医師に伝え単身 ALS 患者

S の在宅支援が始まった★05。 

 Ｓの病状の進行は早く、デイケアに通い始めた頃はなんとか自力で歩いていたが、筆者との出

会いから間もなく自宅で転倒を繰り返すようになり、身の回りのことが自力でできなくなった。

研究者と A 医師がつながったことで単身 ALS 患者への支援の可能性が見え、医療管理も含めた

在宅生活の再構築の必要性が確認されたが、介助体制の構築には時間を要し、Ｓは在宅生活が困

難な状態となり入院することになった。その詳細については、診断後の在宅生活の実態として報

告している（西田［2009］［2023a］）。 

 入院後は、退院に向けて介護保険と障害福祉制度の重度訪問介護サービスを併用したケアプ

ランが必要だったが、障害認定区分調査からサービス時間の給付までには時間がかかった。障害

福祉制度を併用したケアプランを介護保険のケアマネジャーが作成することは難しく、それも

一因となって入院期間が⾧引き、その間にＳの病状が進んでケアプランが追い付かない状況の
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もと、S のベッドに他患者が入院するという理由で病院から退院せざるをえなくなった。その詳

細については（西田［2023b］）で報告している。本稿では退院後から医療職と介護職がどのよう

に関わっていたのか、支援の状況を生活実態とともに明らかにしていく。 

 病気の進行に伴い、重度の身体障害を抱えながら医療依存度が高まっていく ALS 患者につい

て、気管切開前の生命の危機にさらされながらの在宅生活の実態とそこでの支援を明らかにし

ていくことは、単身 ALS 患者のみならず、家族介護に依存しない在宅生活を構築する ALS 患者

とその支援者にとっても意義がある。そのため、本研究では、単身 ALS 患者の気管切開前の在

宅生活の実態を医療職と介護職の関わりに焦点を置き明らかにする。 

 

Ⅰ. 研究方法 

Ⅰ-1. 対象者 

 S は電機メーカーに⾧年勤務していたが、診断されたときはタクシーの運転手をしていた。病

気の症状が現れたのは 2006 年の夏頃からである。左手の握力が低下し感覚も鈍くなり、近くの

病院を受診したが、原因が分からず経過観察となった。その後、症状が徐々に悪化し、自転車で

転倒するなど日常生活に支障を来すようになったため、2007 年 5 月に他の病院を受診した。そ

の病院でＨ病院を紹介され、同年の 6 月に検査入院をし、ALS と診断された。7 月の退院時に退

職し、要介護度 2 の認定を受けて、訪問介護と訪問看護を利用しながら自宅で生活をしていた。

同年 12 月に胃ろうを造設するために再入院し、2008 年 1 月に退院となった。ALS を発症する

前から S は一人暮らしをしており、家族の支援が得られず入所する施設もないまま症状が進ん

でいたため、2 月中旬より筆者が勤務していた診療所のデイケアに通所するようになった。その

後、S は支援を受けながら約 6 年間単身での在宅生活を続けたが、2012 年に胃がんを発症し、

手術を受けたが他臓器に転移し、2013 年 10 月 9 日に自宅で最期を迎えた（西田［2015］）。 

 

Ⅰ-2. 研究方法と研究期間 

 研究期間は S の在宅療養支援に関わっていた 2008 年 3 月～2013 年 10 月に渡るが、本稿で

は、そのうち 2008 年 7 月 14 日～2009 年 1 月 20 日までの参与観察について報告する。S の生

活実態を把握するために、S が過ごした場所（後述）に滞在し、そこで見聞きしたことをメモに

記録した。メモ以外の記録物としては、インターネットでのメールでのやり取り、カンファレン

ス記録、サービス計画書を用いている。カンファレンス記録と S のサービス計画書については、

S と主治医の許可を得て使用した。 

 「S が過ごした場所」とは、自宅、デイケア、病院、外出先である。デイケアでは筆者は看護

師という立場で S と関わっており、それ以外の場所では在宅生活の支援者として関わりながら
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記録をした。生活実態については、記録物を時系列で整理し、在宅生活に関わる複数の人たち相

互の間でどのような困難が生じていたのかをまとめた。用語の定義について、本稿では身体障害

に対する日常生活サポートの同義語として、文脈に応じて「介助」「介護」「ケア」を用いている。 

 

Ⅰ-3. 倫理的配慮 

 研究に関する説明書に沿って、研究目的・方法・倫理的配慮についての説明を行い、自署が困

難であったため代筆者による署名によって同意を得た。本稿で使用している記録物の開示につ

いては生前に S から承諾を得ており、報告したものは生前に全文を確認してもらっている。筆

者は S にとってデイケアの看護師であり支援者という立場でもあったため、研究の依願や継続

を拒否しにくい可能性があった。その点については確認しながら十分に配慮したつもりである

が、S 自身が「同じ境遇の ALS 患者のために、自分の在宅生活の大変だったことも含めて残し

て欲しい、それがあとに続く人のためになるから」と希望しており、その役割を筆者が託されて

いたことも記しておきたい。 

 本研究の記述は、独居 ALS 患者の在宅生活の構築過程で、筆者が支援者として関与した中で

目に映った限りの知見に基づいており、そうした意味では、必ずしも中立的な観点からのもので

はないという限界がある。同時に、以下の章で詳細に記述し分析していくように、独居 ALS 患

者の在宅生活を安全かつ快適に営むために必要な体制を構築して続けていくには、既存の制度

に多くの壁が存在したこともまた事実である。そこでは、既存の制度に介入せざるをえないこと

もあったが、本稿では介入された立場からの多角的な分析までには及んでいない。しかし、様々

な場面で聞いた発言や対応は各々の職務としてなされているものとしてその背景に着目して記

述し、施設名や個人名を伏せるなど、できる限りの配慮を行った。また、S から聞いた言葉につ

いては、S からはそのように聞こえ、受け止められていたという「事実」として、本稿ではその

まま記載している。 

 

Ⅱ. 医療職と介護職の在宅支援 

退院後の在宅体制 

 2008 年 7 月 13 日にＳは退院した。退院後の医療としては、医療保険対応の難病デイケアに

週 4 日通い、週 2 回は訪問看護が入った。介護では、介護保険（要介護 5）を最大限使い、障害

福祉制度（障害者手帳 1 級／障害程度区分 6）の重度訪問介護が月に 352 時間＋移動介護 32 時

間支給されていた。3 カ所の介護事業所のうち、2 カ所は介護保険対応の事業所で 21 時までの

介護を担った。重度訪問介護を提供する介護事業所（以下 A 事業所と記す）は、介護保険の一

部と重度訪問介護で夜間の見守りや外出支援など日常生活の多くを担った。しかし、退院後は１
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日 24 時間の介助体制が組めるほどの重度訪問介護時間は支給されていなかったので、S は週 4

日デイケアに通い、24 時間に満たない介護時間はＡ事業所が無報酬で介護をしていた（表 1）。 

 重度訪問介護を担うヘルパーには、Ａ事業所のヘルパーと立命館大学の学部生や院生がいた。

当時は重度訪問介護を提供する介護事業所が市内に少なく、重度訪問介護ヘルパーも少なかっ

た。介助体制構築の経緯については西田［2023a, 2023b］で報告しているが、学生ヘルパーは介

助経験がなく、重度訪問介護の資格が取得できていない学生もいた。そのため、筆者がデイケア

での仕事を続けながら、学生のヘルパー研修や介助者不足を補うことになった。介助体制やヘル

パーの身体介護の詳細については別稿で報告することとし、本稿では病状の進行とともに医療

職と介護職が関わった出来事に焦点をあてる。 

 

表 1 2008 年 7 月の退院後のケアプラン 

 
 

外出計画によるケアプランの乱れ 

 退院は 7 月中旬だったが、重度訪問介護の時間数は 1 カ月分支給されていた。A 事業所の代

表は、⾧らく入院していた S の気分転換のために、余った半月分の介護時間で外出をしてはど

うかと提案した。外出はヘルパーにとっても介助の練習になり、S との関係性の構築にもつなが

るとのことで、4 日／週のデイケア利用時に午後から外出するというプランが組まれた。筆者は

月 火 水 木 金 土 日

8:30～9:00 訪問介護 8:30～9:00 訪問介護 8:30～9:00 訪問介護 8:30～9:00 訪問介護

15:30～16:00 訪問介護 15:30～16:00 訪問介護 15:30～16:00 訪問介護 15:30～16:00 訪問介護

16:00～17:00  重度訪問介護

00:00～4:00 重度訪問介護

21:00～22:30 重度訪問介護

18:00～19:00 訪問介護

21:00～22:30 重度訪問介護21:00～22:30 重度訪問介護21:00～22:30 重度訪問介護

00:00～4:00 重度訪問介護 00:00～4:00 重度訪問介護
深
夜

夜
間

00:00～4:00 重度訪問介護 00:00～4:00 重度訪問介護 00:00～4:00 重度訪問介護 00:00～4:00 重度訪問介護

21:00～22:30 重度訪問介護21:00～22:30 重度訪問介護21:00～22:30 重度訪問介護

18:00～19:00 訪問介護 18:00～19:00 訪問介護 18:00～19:00 訪問介護 18:00～19:00 訪問介護 18:00～19:00 訪問介護

4:00～8:30 重度訪問介護

10:00～11:30 訪問介護

11:30～13:00 訪問介護

午
後

12:00～13:00 訪問看護

13:00～14:00 訪問看護

14:00～16:00 訪問介護

15:00～16:00 訪問介護

10:30～12:00 訪問介護

18:00～19:00 訪問介護

12:00～17:00　移動介護

4:00～8:30 重度訪問介護 4:00～8:30 重度訪問介護

早
朝

8:30～9:30 訪問介護

9:00～15:30 デイケア 9:00～15:30 デイケア 9:00～15:30 デイケア 9:00～15:30 デイケア

深
夜

4:00～8:30 重度訪問介護 4:00～8:30 重度訪問介護 4:00～8:30 重度訪問介護 4:00～8:30 重度訪問介護
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A 事業所の代表より外出計画についての調整を委ねられたため、医師とケアマネジャーに S の

外出とその理由について説明し、承諾を得た。最初 S は楽しそうに外出していたが、数回目から

外出先で息苦しさや身体のだるさを訴えるようになった。A 医師は「呼吸器機能が低下してきて

いるのかもしれない。あまり無理のないように」と S に伝えていたが、デイケアを早退し外出す

る日は続いた。 

 外出せずに S はそのまま帰宅していることもあり、自宅ではテレビや DVD を見ながらビー

ルを飲み過ごしていた。A 事業所のヘルパーは ALS の介助経験があり、「今のうちに本人のした

いことをさせてあげたい」という思いがあったが、デイケアの医療スタッフは、「今しておかな

いといけないこともある」と、A 事業所や S に対して以下のような不満を漏らした。「外出が続

くと必要なケアの時間が確保できません。S さんのために午前中にリハビリや意思伝達装置の練

習、医療処置や入浴時間を調整しているのに、指導しても機嫌が悪いし外出ばかりして病識がな

い」。午後からの外出が続くと時間的にデイケアとしての算定ができず、通所リハビリへと診療

報酬の形態を変更しなければならないことも A 医師から筆者に伝えられた。 

 外出の時間が⾧引くと、S は訪問介護の時間をキャンセルしていることもあった。たびたびケ

アプランが変更になることに対して、介護保険の事業所から「作った食事も食べていない」と不

満が漏れた。訪問看護師からは「訪問時間を昼食時に調整しているのに外出ばかりで嚥下評価や

食事指導ができない」と、ケアマネジャーに連絡が来たようだ。ケアマネジャーからデイケアに

連絡が入り、「いったいいつまで外出は続くのですか」と筆者に不満が向けられた。そこで筆者

が S に今後の外出について尋ねると、「いろんな所に行ったし、今はもう行きたい場所はない。

身体も怠いし夏バテかもしれない」と発言があり、Ａ事業所にＳの意見を伝え、外出計画は 8 月

中旬で中止となった。 

 しかし、S の言う「夏バテ」ではなかった。痰の出しづらさがみられ、食事の際に時々むせる

ようになっており、呼吸機能評価のための検査結果（2008 年 8 月 16 日）★06 から、A 医師は

S に、窒息の可能性もあることを話し、早い段階での気管切開を勧めた。そのとき S は「まだし

ゃべれるし食べれるから、もう少し先にしたい」と自分の思いを伝えており、筆者にも「話せる

うちは話したいし、食べれるうちは好きなものを食べたい」と言っていた。そうした S の思い

と、周りが必要と考える支援とが時にぶつかった。次項に食事に関して起こった出来事を記す。 

 

外食を巡る対立 

 筆者が S の自宅を訪問すると、S と A 事業所のヘルパーが訪問看護師や他の事業所ヘルパー

への反発を以下のように口にした。 

 「訪看（訪問看護師）や他の事業所ヘルパーがやいのやいのうるさいんや。まだ何でも食べら

れるのに」と S が言うと、A 事業所のヘルパーが「わざと外出してやろうかと S さんとも言っ

ていたんです。訪問看護師は分かっているようなことをヘルパーにも上から目線で指導してく

るんです。S さんには今しかできないことがあると思う。毎日あんな煮物ばかりじゃ楽しみもな
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い。今のうちに好きな物を食べたらいいんです」。 

 筆者はケアマネジャーから訪問看護師の意見も聞いていたため、在宅での険悪な雰囲気や光

景が目に浮かび、S と A 事業所ヘルパーに「訪問看護師さんの言動は、誤嚥や窒息の危険性を心

配してのこと。他の介護事業所に食事の不満があるなら、キャンセルせずに作って欲しいメニュ

ーを言った方がいい」と伝えると、A 事業所ヘルパーは「そんなことは分かっています」と不満

げだった。 

 デイケアには訪問看護師から以下の報告書（2008 年 9 月）が届いていた。「食事は外食ばかり

で［…］、窒息のリスク高くなっていることを何度も本人、ヘルパーさんに説明していますが聞

き入れてもらえません。食事以外のことでも看護師のことは全く聞く耳を持たないといった姿

勢がどんどん強くなっています。［…］本人は A 事業所のヘルパーと学生さんとの関係が一番大

事と思ってらっしゃっているので、その人たちに何か言うと非常にイライラされます。［…］看

護師は必要ないと思っておられる様子です」。 

 窒息予防のための食事指導は必要だが、「食べれるうちに好きなものを食べたい」という S の

気持ちも分かるような気がした。周りから A 事業所ヘルパーは「S の言うがまま」と捉えられて

いたが、「男性は料理が得意でないみたいやから」と、外食には S なりの気遣いもあった。S は

学生ヘルパーにも食事を作らせようとはしなかった。外食を通じて S が A 事業所や学生ヘルパ

ーへの信頼を強めていく一方で、他の事業所ヘルパーや訪問看護師への反発が強くなっている

ことを危惧した筆者は、A 医師に在宅生活の様子を伝え、S の呼吸機能や嚥下機能から診て、ど

こまでの指導が必要なのかを尋ねた。 

 A 医師は「窒息の危険性がないわけではないが、まだ自分で吐き出す力はあるし、そんなに神

経質にならなくても、S の思いを優先してもいいのではないか」という見解だった。そのため、

ケアマネジャーにカンファレンスを提案し、食事について以下の内容を S と在宅関係者とで合

意した。①予定されているサービスの時間帯に外食する時は事前にキャンセルの連絡を入れる。

②食事はゆっくりと食べる。③外食時はハサミを持参し、細かく切ったり柔らかい食品を選ぶ。

④窒息時の対処法と緊急連絡先を確認する。 

 

改善されない関係性と食生活 

 しかし、介護保険枠の介助を担うヘルパーとＳとの関係は改善しせず、S はケアマネジャーに

「介護保険のヘルパーは仕事に来ると A 事業所や学生のことをいろいろ言う。自分にとって大

切な人たちの悪口を聞くのはうんざり。A 事業所のヘルパーだけにして欲しい」と伝えたよう

だ。ケアマネジャーは、A 事業所から介護保険の枠が少ないまま S の支援を続けていくことは経

営的に限界がある★07 ことを伝えられていた一方で、他の事業所からは将来的に痰吸引などの

医療的ケアを担うことの不安とともに、S との関係がよくないため撤退したいという声も聞いて

いたようで、介護事業所を A 事業所に一本化する見解を示した。 

 A 事業所だけの介護体制になると、ますます外食や弁当ばかりの食生活になることが予測さ
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れた。外食に関しては S の誤嚥や窒息のリスクだけでなく、学生ヘルパーの外出支援の負担や

不安もあったため、筆者は A 事業所に一人いた女性ヘルパーに料理の作り置きをしてもらうこ

とを提案した。女性ヘルパーは快く引き受けてくれ、Ｓの好みの味を確認しながら柔らかく調理

してくれていた。「これぞ家庭の味や、うまい」と、Ｓは女性ヘルパーが作った料理を喜んで食

べており、外食や弁当ばかりの食生活は一時的に改善した。しかし、病状の進行から S の身体介

助が難しくなっており、料理の作り置きまでするのは労働負担が大きいように見受けられた。 

 飲み込みにくさが増すと味覚も変化し、S は「砂を食べているようだ」と言っていた。柔らか

く炊いたご飯も硬く感じるようで、女性ヘルパーに炊飯器の水加減を細かく指示していた。S の

体調のムラも影響しているように見えたが、S は「なんで今日のご飯は硬いんだ」「いつもの水

加減でして欲しい」など、ヘルパーの炊き方に問題があるかのように言い募り、女性ヘルパーが

作った食事も食べなくなった。2008 年 12 月には、食欲が低下し、お粥中心でエンシュア（総合

栄養缶）を飲んで過ごしており、デイケアで胃ろうから経管栄養を注入するようになった。 

 S の病状が進む中、在宅関係者の間ではそれぞれの経験や立場から「まだ」や「もう」という

言葉が飛び交った。必要な支援を巡って意見が対立することはよくあり、食事のこと以外に車い

す選びもその一つだった。 

 

車いす選び 

 2008 年 8 月中旬、デイケアに電動車いすが届いた。理学療法士が「残存機能の維持は QOL

の向上にもつながるから」と導入したもので、自力で歩行できなくなった S は、右手を使って楽

しそうにその電動車いすを操作した。外出計画を巡って対立し険悪な雰囲気だったデイケアの

医療スタッフと S との関係も和やかになり、自宅でも導入していく流れとなった。 

 しかし、A 事業所の代表から「電動ではなく、もうリクライニングの車いすにした方がいい。

姿勢保持のための車いすのスポンジで胸郭が圧迫され、しんどそうだ。自分で押すより介助者が

押した方が S さんも楽なので、もうリクライニングに変えた方がいい」と、反対意見があった。

S に胸郭の圧迫感について尋ねると「そう言われたらそういうときもある」と曖昧な返事だった。 

そのため、理学療法士に A 事業所の見解を伝えると、「スポンジは調整をしたらいいだけ。まだ

首もしっかりしていているし座位もとれる。リクライニングはもう少し様子をみた方がいい。楽

にこしたことはないが、それで関節が固くなったり筋萎縮が進む場合もある。本人の主体性や自

立を考えても、今できることは自分でした方がいい」と言われ、A 事業所にその旨を伝えたが、

返事はなかった。理学療法士と共に、S に電動車いすの導入について確認すると、「ヘルパー側

からも操作できるなら電動車いすの方が押す人が楽なのではないか」と言ったため、電動車いす

を導入することになった。 

 2008 年 10 月になると、理学療法士が「もうそろそろリクライニングの車いすにした方がい

い。重量があるので安定感もあって乗り心地がいいから」と、ネッティーという重量のあるリク

ライニング車いすが導入された。しかし、その直後に A 事業所の代表より「軽量タイプの方が
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持ち運びもできていいんです」と連絡が入った。筆者は理学療法士からネッティーの機能性につ

いて説明をされ、再度 A 事業所にその内容を伝えたが、「そこまで機能がいいものでなくてもい

い」ということだった。その後も、筆者を間にそれぞれの考えがやりとりされたが、話が先に進

まないため、S を交えた直接の話し合いを提案した。 

 自宅に重い車いすと軽い車いすを準備し、S に試乗してもらうことになった。S が「ネッティ

ーがいいかもしれない」と言うと、理学療法士がネッティーの機能性について説明しはじめた。

しかし、A 事業所の代表は「そんなに性能のいい車いすでなくてもいいです。高級な車いすで介

護保険が使われると人手に回せなくなります」と言った。それに対して理学療法士は「保険点数

はそんなに高くないです。使用していないオーバーテーブルなどを返却するなどして整理すれ

ば、保険点数にも余裕ができるのでは」と返していた。その間に入るように S が、「僕はどちら

でもいいので皆さんのいいように決めて下さい」と言い、結局、重量のある車いすが導入される

ことになった。 

 筆者には「車いす選び」を巡る理学療法士とＡ介護事業所の代表の「まだ」や「もう」の判断

基準がよく分からなかったが、双方の話を聞く中で、デイケアの理学療法士はＳの楽しみや主体

性を引き出そうとしていると感じた。一方で、無報酬の時間が生じても 24 時間介助を支えてい

た重度訪問介護事業所の代表は、自身が理学療法士でもありその経験と知識を持っていること

に加え、Ｓと介助者の生活を支える立場として経営的視点も持ち、介助者との生活の中での利便

性や安全性の観点から S に適した「車いす」を求めているように見えた。このような出来事が重

なる中で S の呼吸状態は悪化していった。次項では、気管切開のタイミングについて記す。 

 

気管切開のタイミングの難しさ 

退院後から S には転居の話が出ていた。理由は主に、①（デイケアまで距離があったことか

ら）緊急時にＡ医師が駆けつけやすい地区が望まれたこと、②学生ヘルパーが大学から通いやす

く、③同市内に暮らす独居 ALS 患者とも交流しやすい地区をＳが望んでいたこと、の 3 点だっ

た。2008 年 10 月に S は引越をしたが、その詳細については山本［2010］の報告があり、山本

を含めた研究者らの支援の経緯については西田［2023a，2023b］で述べている。ここでは、上

述してきた状況のなか、Ｓと介助者・支援者が、転居という大きなイベントをこなしながら、さ

らにどのような支援が必要となったのか、Ｓの病状や生活実態とともに記述する。 

介護事業所がＡ事業所だけになった 2008 年 9 月、声の出にくさや身体のだるさから、S は言

いたいことを分かってくれるヘルパーを好むようになり、言いたいことが伝わらず先回りの介

助をするヘルパーに苛立ちを向けるようになった。デイケアでは、退院直後より発話でのコミュ

ニケーションが成立しにくくなることを予測し、文字盤や意思伝達装置の練習を S に促してい

たが、S は「まだ話せるから」と、使用には消極的だった。夜間や早朝は特に声が出にくいよう

で、「（デイケアの準備が）何回言っても分からない」「決まっていることなのに支度できない」

「今日は（デイケア）休む」と怒りを露わにすることがあった。困ったヘルパーから筆者に連絡
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が入り、電話越しに S を説得したり、朝の介助内容やデイケアへ行く準備を書き出して室内に

貼ったりした。 

時折 S は息苦しさを訴えており、呼吸機能評価の検査結果（2008 年 9 月 3 日）★08 から、

NPPV（非侵襲的陽圧換気）が導入されることになった。医療職と介護職合同のケアカンファレ

ンスが開催され、S の身体状態と今後の治療方針（NPPV）、緊急時の連絡先が再度確認された。

NPPV は呼吸機能のデータやＳの症状に基づいて夜間のみ装着となったが、就寝時間の訪問看

護体制がとれず、へルパーにマスクの装着を依頼せざるをえなくなった。S がマスクに慣れるま

では機器の設定や調整はデイケアで行うこととし、ヘルパーを対象に NPPV の勉強会を行い、

マスクの装着方法や演習を繰り返し、自宅に導入した。 

 NPPV の開始直後は、S が自分で顔や口の周辺を動かしてマスクを微調整し、ヘルパーにも装

着の指示ができていた。しかし、声が出にくいときはヘルパーへのマスク調整の指示が難しいた

め、装着を断っていた。自自宅には意思伝達装置が設置され、文字盤の練習も試みたが、S は使

おうとしなかった。ヘルパーのマスク装着の手技が統一されるように、筆者は申し送りノートを

改善した。新人や慣れないヘルパーには、理学療法士と筆者が交代で訪問し、マスクの装着方法

を伝えていった。 

 2008 年 11 月には、特定のヘルパーや新人ヘルパーの勤務帯になると、S の全身がこわばって

痙攣も強くなり、「しんどい」「眠い」「放っておいて欲しい」と、介助を受け入れなくなってき

た。呼吸機能の低下に伴う気管切開のタイミングを、医療者は数値や酸素不足に伴う「呼吸苦」、

二酸化炭素の蓄積による「頭痛」といった自覚症状も含め総合的に評価するが、Ｓはヘルパーと

の意思疎通が図れないときや、介助への不安や緊張が高まると身体の痛みや痙攣が強くなり、呼

吸障害と同様の身体症状を訴えることがあった。緊急連絡を受け訪問看護師が訪問しても、酸素

飽和度の数値や顔色を診て緊急性がなければ対応のしようがなく、在宅医の A 医師に連絡して

も「抗痙攣剤を増やすか、抗不安薬を処方するしか手立てがない」と言う。 

ヘルパー一人でＳに対応するのは困難な病状だったが、二人介助も、1 日 24 時間の重度訪問

介護時間も認められていなかった。介助時間の増加を求めて行政と交渉する必要があったが、Ｓ

だけで交渉するのは難しかったため、筆者がＳの身体状態と介助の状況を記録し、Ａ医師の意見

書と共に行政に提出した。その後、重度訪問介護は月に 434 時間＋移動介護 32 時間支給に増え、

11 月下旬に新たなケアプランが提出された（表 2）。 
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表 2 2008 年 12 月からのケアプラン 

 
  

 呼吸機能評価のための検査結果（2008 年 12 月 22 日）★09 や日々の身体症状から A 医師は

気管切開を勧めたが、「もう少し待って欲しい」と S は踏み切れない様子だった。唾液の流延に

よる不快感からマスクを外していることも多く、身体面を考慮して訪問看護の時間増加や他の

訪問看護ステーションに介入を依頼したが、「人手が足りない」「ALS のケア経験がない」という

理由で、すぐの対応が難しかった。ある深夜、へルパーから「Ｓさんが車いすからずり落ちたん

ですが、触るなと言うし一人ではどうしていいのか分からなくて」と筆者に電話があった。訪問

すると畳の上でＳが横たわり、痙攣しながら身体をこわばらせていた。 

 ヘルパーによると、「呼吸苦を言われ訪問看護師さんを呼んだが数値的には問題ないと帰られ、

ベッドより車いすの姿勢の方が楽だと S さんが言うので移乗すると痙攣してずり落ちた」とい

うことだった。とりあえず二人でベッドまで抱えて横にし、筆者が硬直した身体をさすっている

とＳは寝息を立て眠り始め、隣の部屋からはヘルパーの大きな鼾が聞こえてきた。Ｓとヘルパー

の寝つきの早さに驚きつつ、筆者はそのままベッドサイドで時間を過ごした。 

 ある日、S の体調が悪化するヘルパーが勤務に来なくなっていることに気づいた。S に聞いて

も「知らない」と言う。A 事業所の代表に確認すると、「S さんの体調面を考慮しました」とい

うことだった。S の体調が悪化するヘルパーが 4 名勤務から外され、S とヘルパー双方の負担を

月 火 水 木 金 土 日

7:30～8:30 訪問介護 7:30～8:30 訪問介護 7:30～8:30 訪問介護 7:30～8:30 訪問介護 7:30～8:30 訪問介護 7:30～8:30 訪問介護 7:30～8:30 訪問介護

9:00～10:00 重度訪問介護 9:00～10:00 重度訪問介護

10:30～11:30 訪問看護 10:30～11:30 訪問看護

4:00～7:00 重度訪問介護 4:00～7:00 重度訪問介護

早
朝

8:30～15:50 デイケア
8:30～15:50 デイケア 8:30～15:50 デイケア 8:30～15:50 デイケア

9:00～14:00 重度訪問介護

12:00～17:00 重度訪問介護

深
夜

4:00～7:00 重度訪問介護 4:00～7:00 重度訪問介護 4:00～7:00 重度訪問介護 4:00～7:00 重度訪問介護 4:00～7:00 重度訪問介護

12:00～16:30 移動介護

午
後

14:00～16:30 移動介護

15:50～17:20 訪問介護 15:50～17:20 訪問介護 15:50～17:20 訪問介護 15:50～17:20 訪問介護

17:00～20:00 重度訪問介護
17:00～20:00 重度訪問介護

夜
間

18:00～20:00 重度訪問介護18:00～20:00 重度訪問介護18:00～20:00 重度訪問介護 18:00～20:00 重度訪問介護18:00～20:00 重度訪問介護

21:00～22:00 訪問介護 21:00～22:00 訪問介護21:00～22:00 訪問介護 21:00～22:00 訪問介護 21:00～22:00 訪問介護 21:00～22:00 訪問介護 21:00～22:00 訪問介護

00:00～4:00 重度訪問介護 00:00～4:00 重度訪問介護

深
夜 00:00～4:00 重度訪問介護 00:00～4:00 重度訪問介護 00:00～4:00 重度訪問介護 00:00～4:00 重度訪問介護 00:00～4:00 重度訪問介護
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軽減するために二人介護体制をとるという流れになった。しかし、年末年始になると帰省する学

生が多くヘルパーの人数が激減し、筆者を入れた数名のヘルパーで 9 日間のローテーションを

埋めなければならなくなった。 

 2008 年 1 月には、S の声はほとんど聞きとれない状態となり、NPPV は「マスクを着けると

喉がつまりそうになる」とのことで使えなくなった。入眠時の無呼吸も 30 秒と⾧くなっていた。

A 医師は NPPV での呼吸補助は限界と判断し、S に現状の危険性を説明するとともに気管切開

を再度勧めた。S はそれまで「ぎりぎりまで話したい」「覚悟はしているがやはり声を失うのは

つらい」と、気管切開に踏み切れない様子だったが、1 月の A 医師の説明には落ち着いた様子で

「もういいです」とあっさり承諾した。年明け直ぐに大学病院へ入院の申し込みをしたが、予約

体制であるため、最低 2 週間は待機期間が必要だった。年末年始の勤務負担から、2 名のヘルパ

ーが過労や風邪で出勤できず、ヘルパーは筆者を入れた 2 名となってしまった。しかし、その 1

名のヘルパーも冬季休暇を取る必要があり、A 事業所は S の体調が悪くならないようにと外し

ていた特定のヘルパーを入れざるをえなくなった。 

 筆者は危機的な S の介助体制を大学院の研究者らに伝え、2008 年夏に在宅移行支援に関わっ

た 2 名が再度介助に加わることになった★10。帰省していた学生ヘルパーも復帰し、なんとか

二人介護体制を取り戻した。しかし、やはり特定のヘルパーの勤務になるとＳの全身のこわばり

や痙攣、呼吸苦が増し、ヘルパーらの連続勤務で一日一日を繋いでいた在宅生活は限界に近づい

ていた。筆者はＳの安全性やヘルパーの負担を考慮し、Ａ医師を通して別の病院に手術までの入

院を依頼したが、ベッドの空きはなかった。知り合いの紹介で他の病院に入院が決まりかけたと

き、大学病院の都合で急きょ受け入れが可能となり、1 月 20 日に S の入院が決まった。 

 

入院前の晩餐会 

 S から入院前日に晩餐会をするという連絡がきた。晩餐会の日の昼間には行きつけの喫茶店に

入院の報告と挨拶に行っていたようだ。S の自宅には、A 事業所のヘルパーと学生ヘルパー、市

内で暮らす単身 ALS 患者 K の支援者らも集まっていた。S の食事はお粥とエンシュアがメイン

になっていたが、その日は王将で注文した天津飯を 4 分の 1、刻んだエビのから揚げとちまき、

つぶしたイチゴとキウイをむせることなく食べていた。晩餐会では S の昔の写真や宝塚のコレ

クションをヘルパーと一緒に見ており、緊迫していた日々が嘘のような雰囲気だった。筆者は入

院の書類を作成して必要物品の準備をし、研究者であり介助にも入っていた⾧谷川唯は入院中

に使える文字盤を作成し、表情サインを決めて S と練習した。その翌日、S は入院し、2009 年

1 月 23 日に喉頭気管分離術★11 を行った。 
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まとめ 

 S の気分転換のために重度訪問介護事業所が提案した「外出計画」支援により、介護保険事業

所のサービスがキャンセルされたり、医療者が計画していた支援（意思伝達装置の練習・リハビ

リ・嚥下評価・食事指導）がしづらい状況となり、外食を伴う外出を巡って「医療職と介護保険

ヘルパー」と「Ｓと重度訪問介護ヘルパー」との間に対立が生まれた。医療者は窒息のリスクや

症状の進行を見越して今から備えようとしたが、S は⾧時間を共にする重度訪問ヘルパーの介護

負担を気にかけながらも今できることを優先し、そのニーズに応えるかたちで重度訪問介護ヘ

ルパーが支援していた。1 日 24 時間の介護給付がされていない時期に、空白の介助時間を無報

酬で支えていた重度訪問介護事業所の代表も、理学療法士としての経験に加え、生活を支える立

場として経営的な視点から「外出計画」や「車いす」選びを提案するなど、医療職と介護職それ

ぞれの経験や立場によって必要と考える支援やその時期が異なった。手足の筋力に加え、発声や

嚥下機能、呼吸機能の低下が重複して起こっている時期は介助方法も安定せず、ストレスから生

じる身体症状と ALS の進行による呼吸障害との見極めが困難だった。訪問看護師のマンパワー

が不足するなか、S の安全性を守り、ヘルパーの介護負担を補うために筆者らも介助に入り、気

管切開までの日々をつないだ。 

 

■註 

★01 胃ろう（胃瘻）とは、腹部に開けた穴にチューブを通し、直接、胃に食べ物を流し込む方

法で、内視鏡を使って胃ろうを造る処置を PEG と呼ぶ。PEG は Percutaneous Endoscopic 

Gastrostomy（経皮内視鏡的胃瘻造設術）の略語である。 

★02 重度訪問介護サービスは、厚生労働省のサイトで次のように説明されている。「重度の肢

体不自由者又は重度の知的障害若しくは精神障害により行動上著しい困難を有する障害者であ

って常時介護を要するものにつき、居宅において入浴、排せつ及び食事等の介護、調理、洗濯及

び掃除等の家事並びに生活等に関する相談及び助言その他の生活全般にわたる援助並びに外出

時における移動中の介護を総合的に行うとともに、病院等に入院又は入所している障害者に対

して意思疎通の支援その他の支援を行う（日常生活に生じる様々な介護の事態に対応するため

の見守り等の支援を含む）。対象者は、障害支援区分が区分４以上（病院等に入院又は入所中に

利用する場合は区分６であって、入院又は入所前から重度訪問介護を利用していた者）であって、

次のいずれかに該当する者。（1）二肢以上に麻痺等があること（2）障害支援区分の認定調査項

目のうち『歩行』『移乗』『排尿』『排便』のいずれも『支援が不要』以外と認定されていること」

（厚生労働省［2023a］）。 

★03 全国の在宅 ALS 患者数について明らかな情報はないが、平成 12 年度（2000 年度）の地

域保健総合推進事業で、384 保健所の協力のもと行った郵送調査では、ALS 患者 2,907 名に対し
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て入院療養中が 26％で在宅療養中が 70％だった（厚生労働省［2003］）。その後、川村［2006］

が 326 保健所の協力のもと行った在宅療養者のアンケート調査では、回答者 833 名中、家族同

居者は 819 名（人工呼吸器の使用 734 名、人工呼吸器の使用なし 85 名）で 98％、独居者は 14

名（人工呼吸器の使用あり 11 名、使用なし 3 名）で 1.6％である。 

★04 事前指示書とは、世界医師会（WMA:World Medical Association）が 2003 年のヘルシン

キ総会で採択した「Advance Directives（“Living Wills”）」（事前指示-リビング・ウィル）に関す

る WMA 声明の前文第 1 文によると「事前指示とは、記載された書面または証明された口頭に

よる陳述であり、意識を喪失しまたは他の方法で自分の意思表明ができなくなった場合に、自分

が受けることまたは受けないことを希求する、医療に関する希望を記録したもの」と定義されて

いる（伊藤ら［2005:115］）。 

★05 筆者は進学する予定の立命館大学先端総合学術研究科のウェブサイトから、2007 年度文

部科学省グローバル COE プログラム「生存学」創成拠点の採択を受け設立された、立命館大学

生存学研究所（前身は生存学研究センター：2018 年度まで）の HP や、「生存学」創成拠点の HP

である arsvi.com を閲覧していた。arsvi.com には、障老病異に関する研究情報だけでなく、イベ

ント情報、文献情報、研究者／生存学メンバーの情報など、様々な情報が掲載されている。 

 その arsvi.com で 2008 年 2 月 2 日に「第 2 回≪難病と倫理研究会≫京都セミナー」（於：京都

キャンパスプラザ、主催；立命館大学大学院先端総合学術研究科、共催；厚生労働科学研究費補

助金 難治性疾患克服研究事業「特定疾患患者の生活の質（QOL, Quality of life）の向上に関す

る研究」班、NPO 法人さくら会）が開催されることを知った。修士論文で調査した病院の医師

が研究会メンバーであったこともあり、筆者はその研修会に参加した。そこで、市内の独居 ALS

患者 K と支援者が生活の様子を報告しており、同じく研究会メンバーであった大学院の研究者

である川口有美子や立岩真也教授が、市内の単身 ALS 患者 K の在宅移行に関わりがあることを

知った。 

 研修会に参加した時点では、筆者は単身 ALS 患者に具体的にどのような支援が必要とされ、

川口らが単身患者 K にどのように関わったのかは把握していなかった。そのため、A 医師には

「市内に独居生活をしている ALS 患者がいること。大学院の研究者がその支援に関与している

ため、何らかの方法で単身者でも在宅生活が可能なのではないか」と伝えるにとどまった。のち

に、S に対しても同様の内容を伝えた。 

★06 血液ガス分析は PH（酸塩基平衡）7.419、PCO2（二酸化炭素分圧）43.5、PO2（酸素分

圧）100.5、HCO3（重炭酸イオン）27.5、BE（塩基過剰）3.0、SAT（酸素飽和度）97.2 で、呼

吸機能検査は VC（肺活量）2110ml，％VC(％肺活量）62%，FEV1.0％（1 秒率）100％だった。 

★07 重度訪問介護の単価設定は、「短時間に集中して支援を行うという業務形態を踏まえて短

時間サービスが高い単価設定となっている居宅介護に対し、重度訪問介護については、同一箇所

に⾧時間滞在しサービス提供を行うという業務形態を踏まえ、重度訪問介護従業者の１日当た

りの費用（人件費及び事業所に係る経費）を勘案し８時間を区切りとする単価設定としているも

のである」（厚生労働省［2023b］）とされており、介護保険の身体介護は 1 時間以上 1 時間 30
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分未満の報酬単価が 579 単位に対し（厚生労働省［2023c］）、重度訪問介護での 1 時間以上 1 時

間 30 分未満の報酬単価は 275 単位（基本的な報酬単価）で、各種、時間帯等の加算がつくよう

になっている（厚生労働省［2023d］）。 

★08 PCO2(経皮的二酸化炭素分圧）座位時：40mmHg、臥床時：50mmHg、SAT 95～96。 

★09 血液ガス分析は PH（酸塩基平衡）7.412、PCO2（二酸化炭素分圧）45.5、PO2（酸素分

圧）80.5、HCO3（重炭酸イオン）28.3、BE（塩基過剰）3.0、無呼吸 15 秒から 20 秒。 

★10  S の在宅生活の構築にあたっては、川口と立岩から単身 ALS 患者 K の研究と支援に携わ

った研究者の堀田義太郎、⾧谷川唯、山本晋輔を紹介され（⾧谷川［2009］, 山本［2009］）、S

の在宅生活に関しても研究と支援をしていくことで合意した。入院からの在宅移行支援では 3 名

が中心となり筆者と共に S の在宅移行支援に携わった。また、⾧谷川と堀田はヘルパー2 級の資

格を持っていたため、退院直後は学生ヘルパーの介助の補助やヘルパー不足の時間帯を筆者と

共に補っていた。また、学生ヘルパーの勤務調整も担いながら、学生が重度訪問介護の資格を取

得したあとは、⾧谷川と山本は主に 2008 年 10 月の S の引越しのサポートをし、いったん介助

からは離れた。同年 12 月にヘルパー不足を補い学生ヘルパーの負担を軽減するために、筆者が

二人に声をかけて学生ヘルパーとの二人介助体制をつくった。 

★11 気管切開では完全に唾液の流れ込みを防止することは不可能であるため、S は誤嚥性肺炎

予防になり経口摂取も可能な喉頭気管分離術の術式を選んだ。 
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Circumstances of the Daily Life of a Pre-tracheostomy ALS 

Patient Living Alone at Home. 

－The Difficulty of Coordinating Medical Care and Nursing Care－ 

 

Miki Nishida 
Abstract:  

Focusing on interactions with medical and nursing care professionals, this paper elucidates the 

circumstances of the daily life of a pre-tracheostomy ALS patient living alone at home. 

Method: I conducted participant observation of the daily life of a male ALS patient in his sixties 

living alone at home and examined living circumstances and the development of support from 

records made between July 14th, 2008 and January 20th, 2009.  

Results: Medical care providers sought measures in anticipation of the progress of symptoms, but 

the patient prioritized what could be done now, partly in consideration of the burden on helpers 

with whom he was together much of the time, and in response to these needs intensive visit 

nursing care helpers provided support. Timing of support from medical and nursing care 

professionals that differed depending on their experience and perspective was required in his 

home environment, and in some cases led to conflicts. During the period when along with the 

loss of muscular strength in his arms and legs accelerated deterioration of his speech, swallowing, 

and breathing functions were all occurring simultaneously, nursing care methods were unstable 

and it was difficult to distinguish between physical symptoms caused by stress and breathing 

impairment caused by the progress of ALS. With visiting nursing care personnel being 

insufficient, I provided assistance in order to alleviate the nursing burden on helpers until a 

tracheostomy was performed.   

 

Keyword: ALS patients living alone, daily life at home, medical care and nursing care, home 

support, tracheostomy timing. 
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世界のウェブページを時間軸に沿い集め、公開する 
ウェイバックマシーンとは何か 

 

立命館大学先端総合学術研究科 

山口 和紀 
要旨： 

世界中のウェブ上の記録は、いままさに消失しつつある。この消失に対して、いかに対処すべき

かは十分な議論がない。そこで本稿では、もっとも先駆的なウェブアーカイブの一つであるイン

ターネットアーカイブのウェイバックマシーンに着目し、その歴史・経営・技術・法律などを多

角的に検討した。ウェイバックマシーンはウェブ上の情報を収集し公開することによって、ウェ

ブ上の情報の散逸を防いでおり、その試みは一定の成功を収めている。とくに許諾なしにすべて

のウェブサイトのアーカイブを試みている点は、世界的にも稀であり、貴重である。ただし、技

術的・法的な課題や、経営的な課題もある。ウェイバックマシーンをどのように捉え、日本社会

の中に位置付けるのかは今後の課題である。 

 

キーワード： 

アーカイブ、ウェブアーカイブ、インターネットアーカイブ、ウェイバックマシーン 

1. はじめに 

1-1. 「記録が残されていない時代」に 

 インターネット上の記録は、次々と書き換えられ、失われていく。その速度はときに「紙」や

アナログ媒体に保存された記録よりも早い。いまや、多くの情報がインターネット／ウェブ上に

のみ記録され、印刷物やアナログ媒体に記録されることのほうが少ない（時実［2016:490］）。そ

れを残すための万全な手立ては講じられてこなかった。 

この状況について「このままでは 21 世紀は『記録が残されていない時代』になってしまう恐

れがある」（時実［2016:490］）とされる。 

 中井［2022］は、2000 年代に盛んになったブログサービスが 2010 年代から 2020 年代にかけ

て急速に終了していったことを指摘している。そこには病や障害を持った当事者の記録が残さ

れていたが、それらの多くは消えてしまった／消えていくと考えられる（中井［2022:60］）。 

 また、日本の国立国会図書館の調査では、国の機関のサイトのウェブページ（正確には URL）

の 5 年残存率は「40%」であった（国立国会図書館［2016］）。ある国の機関が発行したウェブペ

ージの URL があったとして、5 年後にその URL が消えてしまいアクセスできなくなる割合は、
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過去のデータでは 6 割に上ったということである。 

 当事者の記録も、国の機関の記録も放っておいては残らないのである——国のウェブサイト

上の記録については現在、国立国会図書館がアーカイブしている。大量かつ重要な情報が、いま

まさに消え去っていっている。このことをどのように考え、対処しようとするのか／しうるのか。

これは単にその保存を行おうとする機関や組織だけの問題ではない。この社会がそれをどのよ

うに捉えるのかが問われる。本稿はそれを捉える試みの端緒を開くためのものである。 

 そのために、これまで行われてきたことを振り返ることにより、不足する部分／対処すべき部

分を切り分ける。 

 

1-2. ウェブアーカイブとはなにか 

 本稿が議論の対象とするのは「ウェブアーカイブ★01」と呼ばれるものである。まずウェブア

ーカイブについて本稿における定義を明確にしておきたい。 

 そもそもアーカイビングは、記録された媒体の性質によって必然的にその収集・公開方法が異

なっている。 

 これまで盛んに行われてきたのは「紙」媒体に記録された資料のアーカイブである。これは

「紙」の劣化を防いだうえで、それを整理し、公開に供するものである。他のアナログ媒体でも

同様である。 

 そのほかに「紙」などのアナログ媒体に記録された資料を「デジタル」化することによって、

アーカイブしようとする試みもある。デジタルアーカイブなどと呼ばれるこの分野は、近年進展

が著しい。デジタルデータは基本的に劣化しないため、永続的な保存と提供が原理的には可能と

いう大きなメリットがある。 

 本稿が述べようとするのは、それらとは異なるものである。それは作成当初からデジタルで記

録され流通することを前提としている資料等（Born digital★02）のアーカイブである。直接的

に言えば、「ブログ」や「ホームページ」の書き込みのアーカイビングである。これはウェブア

ーカイブと呼ばれている。 

 アナログをアナログのままアーカイブすること、アナログ媒体をデジタル化すること、最初か

らデジタルであるもの――すなわちモノとして存在していないもの――をいかにアーカイブす

るかはそれぞれ基本的な部分で方法や位置付けが異なっている。 

 

1-3. 本稿の位置付け 

 ウェブアーカイブについての研究は、まず技術に関わるものがある。それはどのようにインタ

ーネット上の情報を集め、保存し、公開するのかといった技術的な側面についてである。そうし

た技術的な議論や発展の経緯は、前田ら［2017］や原田［2008］に詳しい。 

 次に、法律に関するものがある。単に技術があるだけでは、ウェブアーカイブは成立し得ない。
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ウェブアーカイブの形成期の論点については新保［2008］、そのうちの著作権に関する議論は東

［1999］に詳述されている。また、国や機関によってもウェブアーカイブを支える法枠組みは異

なるが、そうした差異については日米を比較した山口［2022］や、日本のウェブアーカイブの形

成期における法的な議論に焦点を当てた山口［2023］に詳しい。 

 その他に、ウェブアーカイブを支える組織や一つひとつのウェブアーカイブの実践に焦点を

当てた研究がある。例えば、世界的な協働を目指す機関としてInternational Internet Preservation 

Consortium（以後、IIPC★03）があるが、それを中心として何が行われているのかについては

柊ら［2008］の研究がある。 

 本稿は、ウェブアーカイブの代表的な事例を取り上げ、その事例がどのようにウェブアーカイ

ビングを行っているのかを検討する。技術、法律、運営のいずれの側面も検討に含め、多角的に

検討する。 

 検討の対象として取り上げるのは「Wayback Machine（以後、ウェイバックマシーン）」であ

る。これは世界で最も有名なウェブアーカイブである。 

 なぜウェイバックマシーンを取り上げるのかというと、それが代表的なウェブアーカイブで

あるだけでなく、ウェブアーカイブの黎明期に立ち上がった経緯から各国のアーカイブのモデ

ルとなってきたからである。 

 例えば、後述するように IIPC 加盟機関の多くが使っているインターネット資料の収集ソフト

は、ウェイバックマシーンの運営元が開発の中心的役割を果たし、作成され保守され続けてきた。 

 

1-4. ウェイバックマシーンの概要 

 ウェイバックマシーンは、アメリカの非営利組織 Internet Archive（以後、インターネット

アーカイブ）が運営するウェブアーカイブである。その設立の経緯と展開については後述する。 

 様々なウェブサイト、コンテンツが収集されており、誰でも閲覧が可能な状態になっている。

後述するように機械的に収集がなされており、もとの状態のまま閲覧することが出来るのが特

徴である。 

 ただし、利用規約（Internet Archive［2014］）には「アーカイブのコレクションへのアクセス

は無償で提供され、学問や研究の目的にのみ利用可能である＝筆者訳（原文：Access to the 

Archive’s Collections is provided at no cost to you and is granted for scholarship and research 

purposes only）」と述べられている。 

 このウェイバックマシーンは日本国内からも利用が可能なサービスである。サイトアドレス

は、「archive.org/web」であり、「ウェイバックマシーン」などと検索すれば上位に表示され、ア

クセスが可能である。 

 ウェイバックマシーンは、世界中のウェブサイトをアーカイブしている。ウェイバックマシー

ンのトップページには、収集されたウェブページの数が表示されている。執筆時点では「more 

than 808 billion（8080 億以上）」と書かれている。 
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 例えば、生存学研究所ＨＰとして利用されている http://www.arsvi.com/ を指定すると、2002

年 5 月 25 日から執筆時点（2023 年 6 月）までで 352 回の保存が行われていると表示される。 

 そのうち、もっともはじめの保存データを見てみると、次のように、その保存された瞬間の HP

の様子が再現されている。ウェイバックマシーンは、あるウェブページに対して、時系列的な保

存を行っているのである。 

 
図 1. ウェイバックマシーンに保存された 2002 年 5 月 25 日時点の arsvi.com のトップページ 

 

2. ウェイバックマシーンとは何か 

2-1. いかに始まり、続いてきたのか 

 まず、ウェイバックマシーンの試みがいつどのように始まったのかを見る。ウェイバックマシ

ーンの歴史を説明するために、その運営主体であるインターネットアーカイブの説明から始め

る。 

 インターネットアーカイブは、1996 年にブリュースター・ケール（Brewster Lurton Kahle，

1960 年 10 月 22 日～）によって設立された。 

 ケールはマサチューセッツ工科大学（以後、MIT）を 1982 年に卒業した。学士号は計算機科

学・工学であった。 

 ケールは、インタビューで次のことを語っている。 

 

――インターネット・アーカイブのような「図書館」を作ろうと最初に思いついたのはいつ

でしょう。 

 BK：20 歳のときだから、1980 年のことだ。僕はすでに大学生になっていた。問題は、コ
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ンピュータをどう扱うかということだった。1960 年代的な新しい考え方が当時はまだ残っ

ていた。そして僕がいちばん使い方を分かっていたのはコンピュータだった。当時は二つの

ことしか考えられなかった。一つは、人々のプライバシーを守ること、ようするに盗聴され

ることなく人々が電話で話し合えるようにすること。もう一つは巨大な図書館、古代アレク

サンドリア図書館のバージョン 2.0 を作ること。でも、後者は分かりやすすぎるテーマだか

ら、きっと他の人がやってくれるだろうと思っていたんだ。 

 そこでまずプライバシーのほうに取りかかることにして、コンピュータチップをプライ

バシーのためだけに使う方法を学んだ。でもそれは、僕が助けたいと思う人たちの助けには

ならないことに気付いた。というのも、当時は安くコンピュータチップを作れなかったから、

そういうチップを作っても大企業や軍やマフィアを助けるだけだった。僕はどれも助けた

くはなかったからその仕事は止め、「図書館」を作ろうということになった。あれから 30 年

になるけど、僕は今でもその「図書館」を作ろうとしているんだ。（ブリュースター・ケー

ル［i2011］） 

 

 ケールは MIT 在学中の 1980 年にこの「図書館」を構想したというが、卒業後まず「Thinkng 

Machines（シンキングマシンズ）という会社の社員になった。この会社は、MIT で開発されて

いた「コネクションマシン」の商用化を目指していた。ここでケールは、WAIS（Wide Area 

Information Server）を開発し、「WAIS 社」を立ち上げ、1995 年に売却する（仲俣［2011］）。そ

の売却額は 1,500 万ドルであった（Hardy［2009］）。 

 その後 1996 年、ブルース・ギリアット（Bruce Gilliat，1959 年 5 月 30 日～）と共に非営利

組織としてインターネットアーカイブを創設する。 

 このインターネットアーカイブが今日までウェイバックマシーンの運営元となってきた。 

 同時にケールは、営利企業として、「Alexa Interet（アレクサインターネット）」も設立してい

る。このアレクサインターネットは 1999 年に Amazon.com に売却され傘下となるが、その売却

額は 2 億 5,000 万ドルであった（Hardy［2009］）。 

 このアレクサインターネットは、ウェブページに対するアクセスを解析するツールを開発し

ていた会社である。ウェイバックマシーンとアレクサインターネットの関係については後述す

る。 

 アレクサインターネットが収集したウェブサイトのデータは、インターネットアーカイブが

アーカイブコンテンツ（アーカイブされた資料）として用いていた（Mohr［2014］）。 

 このようにウェイバックマシーンが始まったのは 1996 年であるが、同時期にウェブアーカイ

ブを開始した組織としては「オーストラリア国立図書館」、「スウェーデン国立図書館」があった

（国立国会図書館［2020］）。ウェイバックマシ―ンは、最も先駆的なウェブアーカイブの組織の

一つであった。 

 ただし、ウェイバックマシーンが現在のように一般公開がなされるようになったのは 2001 年



『遡航』8 号（2023.06） 

76 

 

のことである。その時点で 100 テラバイト程度の保存されたデータがあり、100 億ページ程度ア

ーカイブされていた（Internet Watch［2001］）。なお、近年の動きについては時実［2016］など

に詳しい。 

 

2-2. 資金をいかに集め、使うか 

 独立した非営利組織としてのインターネットアーカイブはいかに資金を集め、どのように使

っているのだろうか。 

 ブリュースター・ケールは次のように語っている。 

 

――インターネット・アーカイブの運営資金についておしえてください。 

 BK：最初のお金は自分が出した。AOL のスティーブ・ケースやアマゾンのジェフ・ベゾ

スが前の会社を買収してくれたおかげで、僕は大金を手にし、インターネット・アーカイブ

を始めることができたんだ。でもそのうち、他の図書館と連携できることに気がついた。僕

らは、すべてのパブリッシャーをオンライン化させたのと同じやり方で、図書館と連携する

ことを望んでいる。すべての図書館を前進させたいんだ。[…] 

 インターネット・アーカイブの資金は、世界中の国立図書館および大規模な大学や公共図

書館から来ている。ワールド・ワイド・ウェブのアーカイブ化（Wayback Machine)か、本

のデジタル化のいずれかのためだ。一部の資金は、ベンチャーキャピタルみたいな財団から

も得ている。ベンチャーキャピタルは、こちらがお金を返すことを望んでいない。ただ「良

いこと」をやってほしいということで、僕らのようなプロジェクトの立ち上げを支援してい

るんだ。（ブリュースター・ケール［i2011］） 

 

 その具体的な内容について、2019 年の年次財務報告書（Internet Archive［2019］）をもとに、

インターネットアーカイブの財務状況を概観する。Internet Archive［2019］は、Form990 と呼

ばれる資料で、アメリカの非営利組織が提出する財務報告書である。ただし、インターネットア

ーカイブは、本稿が扱うようなウェブページのアーカイビングだけではなく、映像資料や図書資

料のアーカイビングも行っている。ここで示すのはその全体の財務状況であって、ウェブアーカ

イブ単体の収支ではない。 

 当該年度の総収入は、3,671 万米ドルである。総経費は、3,725 万米ドル。１ドルを 130 円と

すると、総収入は 47 億円、総経費は 48 億円程度になる。なお比較対象として、日本の国立国

会図書館は令和 5 年度の当初予算で約 198 億円を計上している（国立国会図書館［不詳］）。そ

の役割がまったく異なるため比較の対象として適切ではないものの、予算規模としては国立国

会図書館の 4分の 1 程度であるということになる。 

 その収入の約 80％（29,117,560 米ドル）を占めるのが、寄付・助成（Contributions）である。
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その次に、事業収入（Program Service）が 20％（7,563,418 米ドル）程度を占めている。ただ

し、この割合については年度によって多少の変動がある。2019 年はやや寄付・助成による収入

が大きい。 

 さらに細かく寄付・助成の内訳をみると、まず寄付では政府機関からの助成（Government 

grants(contributions)）による収入が、146,366 米ドル計上されている（Internet Archive［2019:9］）。

次に、それ以外の寄付・助成金として 28,971,194 米ドルあり、現金以外の寄付・助成金として

221,612 米ドルとある（Internet Archive［2019:9］）。 

 このようにその収入のほとんどが助成・寄付によって賄われている。その助成の内容について

いくつかを紹介する。2017 年、インターネットアーカイブは博物館・図書館サービス機構

（Institute of Museum and Library Services，IMLS）からの助成（Bush 21st Century Librarian 

grant）を受け、アメリカ全土の公共図書館に対して地域情報のウェブアーカイビングの専門知

識のトレーニング、サポートを行っている（Internet Archive［2017］）。この助成には、2020 年

にも追加の助成がなされている。 

 インターネットアーカイブの HP 上にある「About the Internet Archive」という記事（Internet 

Archive［不詳］）によれば、全米人文科学基金（The National Endowment for the Humanities，

NEH）やアメリカ国立科学財団（National Science Foundation）などからも助成を受けている。 

 次に事業収入の内訳をみると、アーカイブ料金（Arcive Fees）として 551,261 米ドル、書籍の

スキャン（Book Scanning）として 2,660,481 米ドル、サービス料金（Fees for Service）として

4,351,676 米ドルとある（Internet Archive［2019:9］）。 

 最後に、経費（Functional Expenses）は多岐に渡るのだが、とくに大きな経費は３つである

（Internet Archive［2019:10］）。第一に、給料等である。第二に、国内の組織や政府機関に対す

る助成金事業である。第三に、雇用に関わらないサービスへの経費である。 

 スタッフの数については 2011 年の時点で「プログラマ、管理者、ライブラリアンをあわせて

50 人。それに 6 カ国、23 の都市にあるスキャニング・センターで働く人が、それとは別に 150

人いる」（ブリュースター・ケール［i2011］）とされている。 

 このように見ると、基本的にはその収入のほとんどは寄付や政府の助成金であり、あくまでも

政府の機関ではなく独立した非営利組織として運営がなされていることがわかる。各国のウェ

ブアーカイブが大学や国立図書館によるものである場合が多いことを考えれば、特殊な事例で

ある。 

 

2-3. どのような仕組みで集め、保存し、公開するのか 

 ウェイバックマシーンの仕組みについては、Mohr ら［2004］や前田・大山［2017］に詳しい。

前田・大山［2017］は「ウェブアーカイブを支える技術」と題された論文である。 

 仕組みには 3 つの側面がある。第一に、資料を集める仕組みである。第二に、保存する仕組み

である。第三に、それを利用者が閲覧できるようにする仕組みである★04。 
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 第一の仕組みは「Crawler（以後、クローラ）」と呼ばれる。Crawl は「這い回る（はいまわる）」

を意味する動詞であり、インターネットを這い回って情報を集めていくシステムのことを意味

する。 

 このクローラはウェブアーカイブだけでなく、Google などの検索エンジンにも利用されてい

る技術である。ウェイバックマシーンで主に用いられるのは「Heritrix」と呼ばれるクローラで

ある（前田・大山［2017］）。ただし、ウェイバックマシーンは Heritrix によるクローラのみに情

報の収集を頼っているわけではない。補足すれば、ウェイバックマシーンは単一のシステムを指

す言葉ではなく、いくつかのシステムの複合としてのサービスを指していると言いうる。 

 そもそも、ウェイバックマシーンは 1996 年頃からの収集データを保持しているが、その時期

のデータはインターネットアーカイブ自身が収集したものではない。 

 アレクサインターネットという 1996 年に前述のブリュースター・ケールとブルース・ギリア

ットによって設立されたウェブページのアクセスに関する分析ツール作成会社が収集したもの

である（Mohr ら［2004］）。 

 当初、インターネットアーカイブはアレクサインターネットから収集データを譲りうける形

でアーカイブを形成していたのである。 

 2003 年には、インターネットアーカイブ自身が収集を行うべくオープンソース方式によるク

ローラの開発に着手した（前田・大山［2017］）。それが Heritrix である。Heritrix は「（女性の）

遺産継承者、相続人」を意味する。オープンソースによる開発としたのは、ウェブアーカイブに

関心を持つ機関との協働を可能にするためであった（Mohr ら［2004］）。 

 クローラはまず起点となるページにアクセスし、そのページを複製したうえでリンクを解析

し、リンク先にも同様の処理をしながら、指定した範囲全体のコンテンツを集めきるまで処理を

繰り返す（前田・大山［2017:75］）。 

 前田・大山［2017:75-74］によれば、IIPC（★03 を参照）の加盟機関の多くがクローラに Heritrix

を採用している★05。前田・大山［2017:75:74］の表に記載された 45 機関のうち、33 機関が

Heritrix を採用している。 

 ただし、後述するように全世界のウェブ上のデータすべてを常に保存することはできない。あ

くまでも、定期的なクローリングによってデータを収集しているに過ぎない。 

 第二に、保存する仕組みがある。これは専門用語では「保存ファイルフォーマット」と呼ばれ

る。 

 ファイルには保存の形式がある。例えば、テキストファイルであれば「txt」拡張子によって保

存されるし、表計算ソフトであれば「csv（comma-separated values）」形式によって保存される。 

 同様にウェブアーカイブに適したファイルの保存形式が考案され、用いられている。広く用い

られているのが「WARC」と呼ばれるファイルフォーマットである。WARC は、もともとイン

ターネットアーカイブが開発した「ARC」フォーマットを基礎として、⾧期保存やデータ交換に

より適したものに改良した形式であり、2004 年に IIPC によって拡張設計がなされた（前田・大

山［2017:75:75］）。 
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 WARC にはコンテンツそのものの情報も記録されるが、そのコンテンツをいつ、どのように

収集したのかという情報もセットで記録されている（前田・大山［2017:75-76］）ことが特徴と

言いうる。 

 第三に、利用者の閲覧の仕組みである。WARC フォーマットで保存されたコンテンツを閲覧

するためのソフトウェアが存在する。その一つが「Wayback」である。ウェイバックは、インタ

ーネットアーカイブの「ウェイバックマシーン」をベースとして作成されたオープンソースソフ

トウェアである。2013 年には開発の主体が IIPC に移管され、2014 年 9 月に「OpenWayback」

として公表されている（前田・大山［2017:75-77］）。 

 こうした技術によってウェイバックマシーンは支えられている。 

 

2-4. 収集の範囲 

 ウェイバックマシーンは基本的にすべてのウェブページを集めようとしている。それは米国

のウェブサイトでも、日本のウェブサイトでも関係なく収集するということである。実際にそれ

はなされている。 

 ただし、ウェイバックマシーンは、インターネット上の資料のすべてを網羅的に集めているわ

けではない。 

 そもそもすべての情報を集めることは、莫大な（計算・通信における）資源を必要とし、ほと

んど／明らかに不可能である。いかに効率的に、重要な情報を集め、保存する――保存すること

にも当然コストはかかる――ことができるのかという経済性の観点は、モノが存在しないウェ

ブアーカイブにおいても重要である。 

 ウェイバックマシーンはあくまでも、クローラによって、継時的／時系列的にウェブサイトに

アクセスし、保存しているに過ぎない。また、ウェイバックマシーンのクロールを拒否したり、

公開データからの削除（除外）を申請することも可能である。そのため、当然ではあるが、残ら

ないウェブページも多い。 

 管見の限り、ウェイバックマシーンが存在するウェブページをどの程度網羅的に収集してい

るかの推計を行った研究はなく、不明である。また、ある時点 A における状態と、それが変化

した状態 B は別のコンテンツであるとすれば、それらを網羅的に収集する場合の保存すべき情

報量は「爆発的増大」をすることになる。ゆえに、どの程度網羅的にアーカイブされているかを

推計することは、かなり困難なことであると考えられる。 

 そこでここでは、どのようなウェブページが残りにくいのか／ウェイバックマシーンがクロ

ールしないのかという論点についてのみ言及する。 

 そもそもクローラには、ウェブサイトへの巡回の順番やその頻度を決める機能が備わってい

る★06。Heritrix の場合は、フロンティア（Frontier）というコンポーネント（プログラムの要

素）がその役割――巡回すべき URI をProcessing Chains（保存処理の仕組み）に渡す――を果

たしている（前田ら［2017］）。 
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 例えば、Heritrix は BdbFrontier と呼ばれるフロンティアを採用している（Alex［2018］）★07。

BdbFrontier には「キュー」と呼ばれる巡回すべきウェブページのリストが保持されている（Alex

［2018］）。そのキューには「予算（Budget）」が設定される。この予算は、そのキューがどの程

度の「注意（Attention）」を受けるか、つまりどの程度の時間を使って巡回するかを規定する。

予算がなくなればそのキューへの巡回は止まるが、予算が続く限りは巡回される。このようにし

てクロールの順序、範囲は整理されている。 

 その「予算」――すなわちどの程度のコストをかけてクロールされるのか――は、そのキュー

の重要性によって定まる。「関心を引くキュー（つまりコストが低い）はより多くの注意を受け、

関心を引かない（つまりコストが高い）キューはより少ない注意しか受けない＝筆者訳（原文：

Thus, queues with more interesting (less costly) URIs get more attention, while those with less 

interesting (more costly) URIs get less attention）」とされる（Alex［2018］）。 

 このような形でクローラにはウェブサイトに対する効率化／重み付けの機能が備わっており、

重要なサイトはより多く巡回し収集するが、そうでなければ頻度は落ちることになる。場合によ

っては、そもそも巡回そのものがなされないウェブページも存在することになる。 

 また、そうした重みづけとは別に、技術的な制約からクローラが収集しにくいウェブサイトも

存在する。まずは ID とパスワードが必要なウェブサイトである。ウェイバックマシーンはこう

した制限がかかっているウェブページを基本的に巡回しない／しえない。ウェイバックマシー

ンも、基本的には一般のユーザと同じようにウェブページにアクセスしているに過ぎず、ID と

パスワードを要求されるページにはアクセスのしようがない。 

 また別の側面では、固定の URL を持たず、ユーザの入力に対して随時に動的にデータベース

からウェブサイトを生成するようなページも、データベースそのものをクローラは収集してい

ないので、アーカイブされにくい。例えば、SNS などはアーカイブされにくい★05 という報告

がある（Schafer ら［2021:132-133］）。すなわち、クローラ方式自体に限界が存在する——入出

力の結果を拾い集めるよりも、入出力の関数やそれが参照するデータベースそのものを直接得

た方がコストは下がる——のだが、最も効率よく／機械的にデータを収集する方法はクローラ

である。 

 すなわち、①限られた資源をいかに有効に活用するかという側面で優先度が低いウェブペー

ジがあり、②優先度が高くても技術的に収集しにくいウェブページもあるということになる。大

きくはこうした要素がアーカイブのされやすさを規定している。 

 

2-5. 「すべてを集める」ことを巡る法／倫理 

 単に技術が存在するだけでは、ウェブアーカイブは成立しない。 

 前項で述べた通り、ウェイバックマシーンのようなウェブアーカイブはクローラによってデ

ータを収集する。それはいわば、公開された情報を外部から勝手に取りに行き、さらに公開して

いる状態である。これが法的に許容されうるかが問題となる。 
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 こうしたウェブアーカイビングと法律を巡る問題については、神保［2008］（「ウェブ・アーカ

イビングと法」）や山口［2022］・山口［2023］などに詳しい。とくに日本国内における議論は新

保［2008］や山口［2023］に述べられている。 

 ウェイバックマシーンは、著作者の許諾なしに収集を行っている。これは米国著作権法におけ

るフェア・ユースに則るものである（塩崎［2019:4］，山口［2022］）。東によればフェア・ユー

スとは次のような概念である。 

 

著作権法の目的とするところは､著作物のような｢文化的所産の公正な利用」を図り、もって

「文化の発展に寄与する」ことである（著作権法第 1 条）とし、著作物を知的財産

（intellectual property）とみなして、財産権（property rights）を著作権者（copyright holder）

に独占的・排他的（exclusive）に付与している。この独占的な権利を認めて著作権者を保護

することにより、創作意欲や経済的にも報われる可能性のインテンシブを著作権者に法的

に約束することが、公平な社会という要請に応えることになるからである。 

 しかし、反面、この独占的排他権は絶対的な権利ではなく、社会・文化の発展に寄与する

うえで、社会的公正の範囲で制限が加えられてしかるべきであると考えられる。つまり、「公

正な使用（フェア・ユース）」という、ユーザーが著作者の承諾なしに著作物を使用できる

範囲を法的に規定したのがフェア・ユースの法理（fair use doctorine）である。（東［1999:67］） 

 

 ウェイバックマシーンは、このフェア・ユースの概念を用いて、自らの収集を法律の枠組みの

中に収めている。これは「オプトアウト方式」とも呼ばれる。オプトアウト方式とは、収集した

コンテンツを基本的には公開し、削除の申立てがあった場合のみ公開を停止するという方式で

ある。 

 塩崎［2019:4］によれば、こうしたフェア・ユースに基礎づけられた「オプトアウト方式」に

よる運用が可能なのはアメリカやカナダであり、アメリカやカナダの大学ではウェブアーカイ

ブを構築する事例が見られる。 

 日本の国立国会図書館が行っているウェブアーカイブの事業では、こうした「すべてのウェブ

ページ」に対する著作者の許諾を得ない収集は行われていない。ウェイバックマシーンのように、

全世界のウェブ上の資料を網羅的に集めようとする試み（バルク収集などと呼ばれる）は、世界

中のウェブアーカイブのなかでも例外的なものであると言える。 
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3. いかに捉え、位置付けるか 

3-1. ウェイバックマシーンをいかに捉えるか 

 ウェイバックマシーンは、消失しつつあるウェブ上の資料を、万全ではないとはいえ残し続け

ている。これをどのように見るべきだろうか。 

現在の日本では民間の「ウェブサイト」をアーカイブすることは十分に／法的には行われてい

ない。そのため、そうした情報のほとんどは消えて行ってしまうことになるが、ウェイバックマ

シーンはその一部分——「日本」のウェブサイトの収集の数は不明だが、膨大な数に上ることは

明らかである——を現に集めているし、これからも集めていくだろう。 

ウェイバックマシーンがあることによって、消失しなかった「日本」のウェブサイトは数多く

ある。その意義は大きく、日本の社会にとってもウェイバックマシーンは重要なものであるとい

いうる。ここまではまず重要である。 

そこからどのように考えるかは、議論の余地がある。日本でもそうした「承諾を得ない」形で

の網羅的なアーカイブが模索されていたが、議論の過程においてその範囲を大きく限定したア

ーカイブ事業（国立国会図書館によるインターネット資料収集保存事業＝WARP）が立ち上がっ

たことは山口［2023］において述べた。すなわち、日本（の国立国会図書館による事業）では、

ウェイバックマシーンのような網羅的収集は難しいという判断がなされたのである。 

アメリカでそれが可能になったのは、本稿ですでに述べたように「フェア・ユース原則」の範

囲に収まるという法的な解釈による部分が大きい。しかしそれだけではなく、そうした試みに対

してアメリカ社会が経済的な援助を行ってきたこと、ブリュースター・ケールが会社の売却益を

「全知識体系への全世界的アクセス」のために使ったこと——ケールが創設時の資金を調達し

たのは通販サイトとして知られる「Amazon」に会社を売却したことが大きい（ブリュースター・

ケール［i2011］）——など、それを成立させた社会的土壌の側に注意を払うべきである。 

それはウェブアーカイブも社会的な構造の中において成立しうるものであり、それがどのよ

うな役割を果たしうるのかは、社会関係の中で捉える必要があるということである。単に技術的

／法的な側面だけに着目し、論を進めようとするのではなく、ウェブアーカイブという試みを社

会全体がどのように捉え、動かそうとするのかを見る必要がある。この点については、別稿にて、

さらに深く論じたい。 

 

3-2. どのように位置付けるのか 

 ウェイバックマシーンが存在するとはいえ、日本国内のみならず、世界中のウェブサイトが残

されないまま消失していっている。 

 記録を残すこと自体の有用性は誰も否定しない。しかし、ウェブ上のすべてを集め、公開する

ことは一定の問題を含んでいる。例えば、その情報を発信した当人にとって残ってほしくない情
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報が残ってしまう、個人情報とそうでないものを見分けることは膨大なコストがかかると考え

られることなどである。また、許諾を得ずに収集し公開する場合の著作権や補償の問題もある。

手放しにすべての記録を残し、公開すべきだと主張をすることは難しいだろう。 

 ゆえにどこまでが可能かつ適切な範囲であるのかを見極め、社会的な合意を生み出す必要が

ある。日本におけるウェブアーカイブをいかに進展させるかという観点からは、ウェイバックマ

シーンはいかに捉えられるだろうか。 

 日本の国立国会図書館は、ウェブアーカイブ事業「WARP」の収集の範囲を徐々に広げてきた。

例えば、本稿が述べるようなアーカイブとはやや異なるが、有料の電子書籍・電子雑誌のアーカ

イブ事業（有償等オンライン資料の制度収集の一部）も、2023 年より行われはじめた。 

 しかし、今日にいたるまで「民間」のウェブサイトのアーカイブは行われていない。どうして

そのような制度的な収集を公的機関のウェブサイトに留める方向に舵が切られたのかについて

は山口［2023］で分析を行ったが、その大きな要因は、国の機関が個々人の発信を集め、保存す

ることは社会的な理解を得ることが難しく、著作権などの権利的な問題もクリアし難いという

考えが主要なものであった。 

 ウェイバックマシーンは、アメリカで行われているウェブアーカイブである。ゆえに、日本の

ウェブサイトも収集しているのだが、あくまでも原則的にはアメリカ合衆国の法的な規制／基

盤のもとにある。日本では困難であり、現時点では行われていない民間のウェブサイトに対する

許諾を得ない収集が、アメリカで「代行」されている状況である。 

 このような関係性の中で、国立国会図書館のウェブサイトのアーカイビング事業、国内で構想

し設置しうる新たなウェブアーカイブ事業をどのように動かすのか／動かしうるのかを考える

ことは重要である。 

第一に、ウェイバックマシーンがあるからそれで十分であると考えることができる。実際には

収集は部分的なものにすぎないとはいえ、世界中のありとあらゆるウェブサイトを網羅的に収

集するための要件をすでにウェイバックマシーンは満たしており、それを拡充させるように働

きかけること／協働することがある。それによって不十分な点を補う、資金的な援助をするとい

う方向性は考えられる。 

第二に、ウェイバックマシーンでは全く足らないと考え、新たな事業／既存事業の拡充を目指

すことも考えられる。ウェイバックマシーンはあらゆるウェブサイトの収集を行い、莫大な蓄積

があるとはいえ、全世界のウェブサイトの完全に網羅的なアーカイブズを作成しているわけで

はない。それでは不十分であると考えるならば、新たに事業を立て／既存事業を拡充する道もあ

る――そのうちの、もっとも現実的な策は、国立国会図書館の WARP 事業内で民間のウェブサ

イトの許諾を得ない形での制度的収集を可能にする方向に働きかけることだと考えるが、それ

は全く容易なことではない。 

第三に、例えば、国際連合のような世界的な組織が、世界中すべてのウェブサイトをアーカイ

ブすることも可能だろう。各国がそれに資金を供与し、全世界がまとまってそれを実施する。ウ

ェブサイトを世界的な共有財と見なす考え方である。ただし、この試みそのものは超国家的なも
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のであるとしても、その基盤になるのは各国の著作に関わる権利であり、やはり「社会」がどの

ようにウェブアーカイブを位置づけるのかという問題の外に出るものではないと言いうる。 

このように日本社会がウェイバックマシーンをいかに位置付けるか、不足があるのだとすれ

ばどのように補おうとするのか。これは簡単に言いうることではない。本稿は、その議論の小さ

な土台を作った。とくにすべてのウェブサイトを許諾を得ず制度的かつ網羅的な収集によって

アーカイブすることがいかに可能であるのか／ないのかについては、引き続き研究課題として

いきたい。 

 

■註 

★01 本稿では「ウェブアーカイブ」、「ウェブアーカイブズ」、「ウェブアーカイビング」の３つ

の用語を区別して用いる。「ウェブアーカイブ」は、ウェブ上の資料のアーカイブそのものを概

念的に名指すものである。「ウェブアーカイブズ」は、ウェブアーカイブによって集められた資

料の総体を指す。「ウェブアーカイビング」は、ウェブアーカイブという「行為」の側面に着目

した場合に用いる。 

★02 ボーンデジタルとは、直訳すれば「デジタル上で生み出された（資料）」という意味だが、

デジタル上で作成・流通し、デジタル上で消費されることを前提としたコンテンツを意味する。

より明確に言えば、紙などの「アナログ」媒体で利用されることを「想定していない」コンテン

ツのことである。 

★03 IIPC は国際的なウェブアーカイブに関するコンソーシアムである。ウェブアーカイブに

関する技術開発の国際協力などが行われており、日本からは国立国会図書館が加盟している。こ

の立ち上げについてはインターネットアーカイブが深くかかわっており、柊ら［2008］は「IIPC

は 2003 年の 7 月にアメリカの NPO である Internet Archive の呼びかけに応じた，欧米の国立

図書館を中心とする 12 機関で発足した組織である」［2008:389］としている。日本からは国立

国会図書館が 2008 年 4 月より加盟。 

★04 収集そのものはクローリングによって網羅的に行うが、その公開は選択的にするという

運用もなされる。ある範囲（例えば、公開の許諾を得た範囲）だけのアーカイブを作成するとし

ても、それはどのクローラの範囲を制約することに直結はしていないことに注意が必要である。 

★05 通常のウェブページと異なり、Instagram や Tiktok のようなソーシャルネットワーキン

グサービスは、Heritrix の技術的制約からアーカイブが困難な場合がある（Schafer ら［2021:132-

133］）。Schostag［2020］は、Twitter は Heritrix による収集に適していると報告している。 

★06 インターネットアーカイブがどのようなクローリングポリシーによって、Heritrix をはじ

めとするクローラを運用しているかは定かでない。ここではあくあまでも一般的なクローラの

機能について述べている。 

★07 Alex［2018］は、インターネットアーカイブの Heritrix に関する Github レポジトリに掲
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載された解説文書である。冒頭、「これは Heritrix 1.14.x の動作について説明していますが、ほ

とんどの場合は H2/H3 にも当てはまります」（Alex［2018］）と注記されている。 
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Collecting and Publicizing the World's Websites 

 Along a Timeline 

What is the Wayback Machine? 

 

KAZUNORI Yamaguchi 

Abstract: 

The records on the web worldwide are currently disappearing. There is insufficient discussion on 

how to address this loss. Therefore, this paper focuses on the Wayback Machine, one of the 

pioneering web archiving systems developed by the Internet Archive, and examines its history, 

management, technology, and legal aspects from multiple perspectives. The Wayback Machine 

collects and publicly shares web information to prevent its loss, and this endeavor has achieved a 

certain level of success. Particularly notable is its attempt to archive all websites without 

requiring permissions, which is rare and valuable globally. However, there are technical, legal, 

and managerial challenges. How to perceive and position the Wayback Machine in society 

remains a future task. 

 

Keyword: 

Archive, Web Archive, Internet Archive, Wayback Machine 
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資料 1960 年代、どのように国会で「自閉症」に関する 

議論がなされたのか・3 

1967 年 7 月 21 日国会「「自閉症」に関する 3 回目の質疑」と 

日本社会党・藤原道子による厳しい追及 

および児童福祉法一部改正にともなう附帯決議案 
 

立命館大学大学院先端総合学術研究科 

植木 是 
要旨： 

植木［2023a, 2023b］に引き続き、本稿では、1960 年代にどのように国会で「自閉症」に関す

る議論がなされたのか、その発端について、とりわけ 3 回目の国会議論を明らかにする。自閉症

が 3 回目に国会に登場したのは、2 回目の国会質疑「1967 年 6 月 7 日 55 回衆議院会議録社会労

働委員会 第 17 号」から 44 日後、「1967 年 7 月 21 日 第 55 回国会 参議院 社会労働委員

会 第 26 号」のことである。「児童福祉法の一部を改正する法律案」について議論するなか、社

会運動・労働組合活動出身議員で、貧困地域で訪問看護師の活動をしてきた藤原道子が重症心身

障害児問題を取り上げ鋭く追及し、自閉症問題にも焦点をあてた。藤原は医療従事者の運動や女

性運動にも取り組んだ人物で、自閉症児の処遇などをめぐる運動と親和性・協働性があったこと

は明白である。また藤原は実践家であり活動家でもあったことから、労組と社会党の組織として

の関係性以外にも、現場の実践家・活動家や障害児の親たちなどから国会で発言するよう強いは

たらきかけをされていた可能性も十分に考えられる。いずれにせよ、「児童福祉法の一部を改正

する法律案」の附帯決議案として、初めて自閉症ということばが法律上明記することを示した点

において、3 回目の質疑には大きな意義があった。 

 

キーワード： 

1960 年代、「自閉症」を巡る国会議論、重症児と分類処遇問題、1967 年児童福祉法の一部を改

正する法律案、藤原道子 

 

1. はじめに 

 本稿は、植木［2023a］［2023b］の続報である。引き続き、ウェブサイト「国会議事録

検索システム」により、1960 年代「自閉症」を検索した結果から得られた「保存発掘資料
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一覧」（全 41 件）のうちの一部（No.1～No.20）について報告する。なお、本稿で取り上

げる資料の全文は、別途「arsvi.com」ホームページ内の「あすなろ学園」頁

http://www.arsvi.com/o/asunaro.htm に収録する。 

 資料一覧の表は、植木［2023a:148-157］に収載している。また、資料の全体的な位置づ

けと連続性についても植木［2023a, 2023b］に詳述のため、略す／参照されたい。発言者の

プロフィールのうち本稿 3.2 に記した以外の人物については植木［2023a, 2023b］を参照さ

れたい。 

 

2. 1967 年 7 月 21 日国会における〈「自閉症」3 回目の質疑記録：日本社会党の

藤原道子による質疑〉 

 今回は、植木［2023a］の 2 で表に示した議事録（植木［2023a:148-157］）のうち、国会

における〈「自閉症」3 回目の質疑記録〉にあたる No.12 について取り上げる。 

 植木［2023a］で No.1、［2023b］で No.2 を取り上げた後、No.12 に飛ぶ理由は、間の

No.3～11 では主として親の会の署名や陳情書を受領したというだけの記録が続くからであ

る。親の会は全国にあり、それぞれの地域で署名を集めるなどの活動をし請願書を地元選出

の議員などに託すという取り組みをしていた。受領した議員らは各々その報告を国会で行

ったが十分な質疑応答はなされなかった。No.10 についても「質疑応答記録のあるものは 

11 件、【No.1、2、10、12、14、15、16、17、18、19、20】である」（植木［2023a:157］、

下線部筆者）。しかしながら、その内容は、自閉症に関する請願と紹介議員の記録と、それ

を受けて児童福祉法一部改正法案の附帯決議案を説明するものであった★01。 

 

2.1. No.12「1967 年 7 月 21 日 第 55 回国会 参議院 社会労働委員会 第 26 号」 

 「自閉症（自閉病症状、自閉症児を含む）」の語が記録されているのは 7 件であった。次

項でその質疑応答がわかる該当箇所を全文掲載する。なお、該当箇所の下線は筆者による。 

 

2.2. No.12 の「自閉症」質疑応答に該当する議事録全文 

008 藤原道子 

○藤原道子君 私は、児童福祉法の一部を改正する法律案について御質問をいたしたいと

思います。 

 昭和二十二年に児童福祉法が制定されてからすでに二十年を経過いたしております。児
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童福祉事業は発展を遂げてきたとはいいながら、まことに複雑多岐となっております。かつ

て三十八年の五月に厚生省が発表した児童白書には、わが国の児童は、いまや天国はおろか、

危機的段階に置かれておると、厚生省みずからが指摘いたしております。これは黒木局⾧時

代の白書でございます。高度経済成⾧がむしろ児童からその福祉を奪っておるということ

が三十八年の児童白書にうたわれております。そうしてこのことについての警鐘乱打をい

たしましたが、急変する社会情勢下にあっては、さらに新たに児童の福祉を阻害しつつある

現象、児童の公害による疾病、交通事故の増加、十四歳未満の非行事犯の激増等が見られて

おります。児童憲章は守られていないどころではない、無視されているといわなければなり

ません。社会開発、人間尊重を掲げる佐藤内閣にあっては、児童の福祉の増進がきわめて重

要であることは言うまでもございませんが、この際、政府は児童福祉対策の基本的な考え方

を明らかにしていただきたいと思います。 

 

009 田川誠一 

○政府委員（田川誠一君） 児童福祉行政は児童福祉法を軸として進めておりますけれども、

その理念は、児童が心身ともにすこやかに生まれ、かつ、育成されるということにございま

す。特に近年は年々人口が減少してまいりまして、これまでにも増して、児童の資質の向上

に対する社会的要請が強くなっているにもかかわらず、児童をめぐります諸条件というも

のは必ずしも十分にいっていないわけでございまして、今後のわが国の児童福祉行政は、そ

のような状況に対処して、できるだけ科学的に、また、きめのこまかい施策を幅広く実施し

てまいるつもりでございますが、特に藤原委員がいま御指摘のようなこと、事故の防止対策

を含めた児童の健全育成対策、各種の心身障害児に対する総合的な対策、それから大幅な保

育所の増設というようなものを中心にして、保育対策などに重点を置いてやっていく所存

でございます。 

 

010 藤原道子 

○藤原道子君 昭和四十二年度の児童家庭局の予算を見ますと、健全育成対策費はわずか

に〇・七九％、幾らやりますといっても、〇・七九％で一体何ができるか。これを見まして

も、いかに一般の児童福祉に対する熱意が低調であるかということがはっきりあらわれて

おります。政府は、おくれている児童の健全育成対策を今後どのように積極的に推進してい

こうとしているのか、具体的な御答弁を伺いたい。 

 

011 田川誠一 

○政府委員（田川誠一君） ただいま藤原委員の御指摘のように、予算面で必ずしも十分に

いっておりません。しかし、私ども厚生省といたしましては、いま申し上げましたようなこ

とを重点にいたしまして、でき得る限り児童の福祉行政を充実するように努力をしてまい

るつもりでございます。具体的な計画につきましては、担当の課⾧から答弁させていきたい
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と思います。 

 

012 上村一 

○説明員（上村一君） 児童の健全育成対策でございますが、いま政務次官からお答えいた

しましたように、最近特に力を入れて進めてまいるものでございます。いろいろございます

が、その一つといたしましては、家庭に関する施策でございます。家庭における児童に対す

る相談指導を強化するために、福祉事務所に家庭児童相談室というものを設置してまいっ

ております。ここへ専門の職員を配置して、それに必要な費用というものを国庫補助をいた

しております。それから、民間の家庭児童相談所、その運営費の一部につきましても助成措

置を講じておるわけでございます。これが家庭に関する施策でございますが、地域社会に関

する施策といたしましては、児童館でありますとか児童遊園といった児童厚生施設の整備

をいたしております。児童館につきましては、昭和三十八年度以来、その設置運営について

補助を行なってまいっております。児童遊園につきましては、三十三年度から三十九年度ま

では設置につきまして国庫補助を行なってまいりましたが、四十年度からは年金の特別融

資で設置を促進いたしております。 

 なお、それ以外に、地域社会で子供の健全育成のために活動する有志の指導者を養成する

ために、家庭児童対策モデル地区というものをつくりまして、その育成の助⾧、あるいは子

供会とか母親クラブの育成、子供をめぐります各種の優良文化財の推薦、こういった児童健

全育成化のための施策というものを進めております。 

 

013 藤原道子 

○藤原道子君 答弁まことに不満足でございます。名だけで、実質が伴っておりません。実

質が伴っておりますとはっきり答弁できないと思う。言うだけでなく、今後いま言われたこ

とが具体的に行なわれるようにしてほしいと思います。 

 そこで、重症心身障害児の現状は、政府の調査によっても要施設収容児が約一万七千人に

及んでいる。これに対して施設の整備状況を見ると、昭和四十一年度末で約千六百床が整備

されたにすぎないのであります。重症心身障害児が家庭に放置されておるのは、障害児の福

祉と家族の負担の面からも大きな問題であるので、早急に重症心身障害児施設の整備をは

かるべきものと考えるが、政府の施設整備計画を伺います。時間がございませんので、重ね

て伺います。 

 次に、重症心身障害児施設の整備にあっては、建物の整備ももちろん必要であるが、施設

における障害児の処遇の向上をはかるためには、必要な職員の確保と、安心して労働に従事

できる処遇をすることが肝要と考えられますが、いまはまことにこの点が特に不十分でご

ざいます。これについての計画を、そうして対策をお伺いしたい。往復三十分ですから、答

弁をはっきりよくやってください。 
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014 田川誠一 

○政府委員（田川誠一君） 重症心身障害児の施設を整備するということにつきましての質

問につきまして御答弁申し上げます。 

 重症心身障害児並びに重症心身障害者の施設を増設しろという声は最近非常に高まって

きておりますし、また、その要収容者に対する施設というものが非常に少ないのでございま

して、政府といたしましても、施設の充実につきましては特段の配慮をいたしておるのでご

ざいます。で、四十五年度までの計画といたしましては、要収容者の約半数に当たります八

千床を整備する計画でございます。それから、四十一年度末において、すでに国立五百二十

床、それから公法人立千百十一の病床、計千六百三十一床がほぼ計画どおり整備されたので

ございますが、引き続き、四十二年度におきまして国立六百床、公法人立五百床を整備する

予定にしております。 

 それから、重症心身障害児施設の職員の確保と処遇についてでございますが、重症心身障

害児施設におきましては、収容児の特殊性にかんがみまして、他の一般の病院等と比較いた

しまして介護職員を多く必要とし、看護婦のほか、保母、児童指導員を置き、おおむね児童

二人に一人の割合でその療育を行なっております。これらの重症心身障害児の療育に当た

る看護婦、保母等の介護職員の勤務が複雑困難でありますので、四十二年度予算におきまし

ても、特に職員の処遇改善をはかるために、重症心身障害児指導料を医療費の三〇％から三

八％に引き上げることといたしております。なお、国立の施設におきましては、重症心身障

害児の療育に当たります職員に対しては、四十二年二月から最高本俸二〇％の調整額を支

給することとしております。それで、今後も引き続きまして給与等の処遇改善をはかるとい

うことをはじめ、職員の確保に一段の努力をしてまいるつもりでございます。 

 

015 藤原道子 

○藤原道子君 一段の努力ということがいつも言いっぱなしになる。はっきり銘記してこ

れはやってもらわなければ、具体的に看護婦が足りないのにどうしてやるのかというよう

な点もこれから聞きたいのですが、時間がございません。今回の重症心身障害児施設の法定

化は、その趣旨においては私も賛意を表するものでありますが、この施設の入所児童の定義

に問題があるように考えられます。今回の改正案では、施設入所の児童を精神薄弱と肢体不

自由が重複し、それぞれの障害が重度である児童としておりますが、現実に今回の法改正の

対象となる施設の実態を見ると、その定義に該当しない児童もかなり入所しておるようで

ございます。さらに、また、これに対しまして、このままでまいりますと、入所したくもで

きない、はみ出される児童も出るように考えられます。入所を期待しておる児童で、この定

義に該当しないいわゆる重症心身障害児に対しましてはどのような処遇をされるのか。今

回の法改正によって施設から締め出されてしまうことを私は憂えるのでございますが、こ

の点を明確にしてもらいたい。重度の心身障害の重複した者と、こう定義されております。

この点について明確にしてほしいと思います。 
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016 渥美節夫 

○政府委員（渥美節夫君） 今回提案しております重症心身障害児施設を法律の一つの体系

といたしますということでございますが、これは従来から精神薄弱児につきましても肢体

不自由児につきましても、精神薄弱児施設、肢体不自由児施設という施設体系をもってやっ

てまいったのでございますけれども、そして、また、昭和三十九年からは、特に重度の精神

薄弱児のためには、精神薄弱児施設の中に重度棟という制度を設けました。また、同時に、

肢体不自由児施設の中にも重度棟、特に重い方々を指導される棟を設けてやってまいった

のでございますが、しかしながら、なおそれらの制度におきましても困難な子供さん方を収

容指導するというたてまえで、先ほど先生がお話になりましたように、重度の肢体不自由と

重度の精神薄弱が重複している子供たちのために、法律の新しい体系といたしまして、重症

心身障害児施設という体系をつくったのでございます。したがいまして、そういうたてまえ

で子供さんを収容するわけでございますが、ただ、重度の精神薄弱児と申しましても、いろ

いろと重度の解釈にはずいぶん幅があると思います。また、重度の肢体不自由児と申しまし

ても、これも相当な幅があると思います。同時に、また、こういう子供さん方は、先ほど先

生御指摘のように、非常に数が多いわけでございます。また、精神薄弱児施設の重度棟も肢

体不自由児施設の重度棟も、なお数が非常に足らないわけでございます。したがいまして、

この重症心身障害児施設が制度として発足いたしましても、その解釈につきましては十分

実情を考慮いたしまして、弾力的に運営をしてまいりたい。したがいまして、現在こういっ

た昭和三十八年から法律外の制度といたしまして重症心身障害児施設がありますが、その

中で、入所されている方をその範疇に属さないというふうなことによって退所をしていた

だくということは絶体にありませんし、今後の運営といたしましても、重症心身障害児施設

の数もまだ足りませんし、また、精神薄弱児施設、肢体不自由児施設の重度棟も足りないわ

けでございますから、その子供の方の症状によりまして十二分にこの重症心身障害児施設

を活用して、子供たちの福祉を守ってまいりたい、かように思っております。 

 

017 藤原道子 

○藤原道子君 ところが、いろいろ解釈があるというけれども、厚生省の定義は、重度と言

えばＩＱ三五以下でしょう、いまの定義は。それから、障害の重度という解釈も、やはりそ

ういうふうに定義があると思う。それを自由に解釈してやれるのですか。それならば重複し

たものを言うということばに私はひっかかるのですよ。そこは重度の心身障害の重複した

者を入れる施設でしょう。ところが、それがあなたの自由裁量で、これはＩＱ三五というも

のを五〇ぐらいまで入れてよかろう、あるいは一級、二級を、さらにこれを三級、四級まで

幅を広げていくということができるかどうかということが、非常に何だかこの際ごまかさ

れるような気がしてなりません。それから、それをも置いていくというならば、その施設に

限りがございますので、入れなければならない者はどうしてくれる、そういう点も私は心配
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なんです。あるいは動けない者だけを収容して、そうして動く、手のかかる者で、親の寸時

も手の離せない子供たちが放置される結果になりはせぬか。安上がりの医療が、ここでも安

上がり福祉施設ということになるのじゃないか、これが私一番心配でございますので、その

点を明確にいたしてもらいたい。 

 

018 渥美節夫 

○政府委員（渥美節夫君） 先生ただいま御指摘の重度の肢体不自由という定義につきまし

て、身体障害者福祉法の別表に定めます一級、二級に限るのではないかというお話がござい

ましたが、私ども一級、二級に限るということに考えておりません。特に三級につきまして

は、肢体不自由な方々も三級に属しているわけでございますので、もちろん一級、二級とい

うふうに限界を考えることをしておるわけではございません。また、精神薄弱児につきまし

ても知能指数が三五というふうに言っておりますけれども、これもいろいろと知能指数も、

子供につきましては絶えず変動する、いろいろの測定の方法もあるというふうなこともい

われておりますので、三五以下に限るというふうな取り扱いも考えておらないわけでござ

います。特にまた身体障害の等級表の検討も、今回これから行なわれるわけでございます。

そういった意味におきましても、そういった標準がこれで固定するというふうなことも考

えておらないのでございます。いずれにいたしましても、精神薄弱児施設の重度棟なり、あ

るいは肢体不自由児施設の重度棟なりに入るべき子供であっても、これは重度棟も非常に

少ない現状でございます。そういうふうな意味におきまして、そういった点につきましては、

十分子供たちの症状を考えまして、医学的な管理が必要であるというふうなことも考えま

して、重症心身障害児施設については、そういった子供も今後措置をするという運営をいた

してまいりたい、かように思うのでございます。 

 

019 藤原道子 

○藤原道子君 その答弁ではなお満足しないのですよ。施設がないのですからね。それなら

ば現在該当する子供たちがいつになったら全部入れてもらえるのですか。その点を簡単明

瞭にひとつ、時間がないから。 

 

020 渥美節夫 

○政府委員（渥美節夫君） 先ほど次官から御答弁申し上げましたように、重症心身障害児

施設につきまして、対象数一万七千につきまして、この五年間のうちに約半数の八千床はぜ

ひ確保したい、かように思っております。それから、精神薄弱児重度棟、あるいは肢体不自

由児重度棟の整備につきましても、年次計画をもちまして、この五カ年のうちに必要数の約

二分の一程度は確保する。いずれにいたしましても、こういった施設の整備拡充というもの

が何をおいても第一である、かように考えております。 
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021 藤原道子 

○藤原道子君 それで、国立の療養所を大体転用するわけですね。ということになると、そ

こに実は医療行政、一方は家庭児童局、こういうふうになりますが、その同じ施設、同じ療

養所に二つのものが併設してあるようになりまして、その中の混乱等が起こるようなこと

はないかということも心配されております。 

 さらに、時間がございませんので、続いてまいりますが、民生委員と児童委員の兼任の問

題でございます。民生委員はボランティアとして、社会福祉関係諸法令の施行事務について

まあ協力、兼務していかなければならない、こういうふうになっておりますが、その業務が

多過ぎるのでして、民生委員のそこに問題がある。それから、児童委員をも兼任しているの

で、民生委員が約十三万いるはずですね。けれども、児童委員の役割りを十分に果たしてい

るというふうには見受けられるものはごく少数です。そうすると、児童福祉行政の複雑多岐

にわたっておる現状にかんがみて、この際、有給の児童委員、こういうものを設けるお考え

があるかないか、これを一つお伺いいたします。これを特にちょっとお伺いします。 

 

022 田川誠一 

○政府委員（田川誠一君） 民生委員には、児童委員としてもふさわしい人を委嘱すること

となっておりまして、その改選に際しましてもこの点を十分考慮をして、児童の問題に関心

の深い人の補充等をはかるように指導するとともに、児童委員としての具体的な業務、それ

から活動についても、かねてから指導を行なっております。これらの指導によって民生委員

は、現に児童委員としても相当な活躍を願っているので、児童委員制度と別個に設けること

については、現在のところ考えていないのでございます。しかし、児童委員制度のあり方に

つきましては、将来とも十分に検討してみたい、このように考えております。 

 

023 藤原道子 

○藤原道子君 幾ら指導したって、仕事が多過ぎるんですよ。民生委員のいまやっている実

態、その待遇、あるいは人選、いろいろ問題がございますが、これは後日に譲りまして、十

分検討したいと思いますけれども、いまの児童委員が十分に仕事を果たしていると考えて

いるところにあなた方の認識不足があるのですよ。とんでもないことだと思う。 

 それから、いま問題になっている自閉症の問題がありますね。それから言語障害の問題が

あります。これなんかも、言語障害に至りましては、それこそ早くに指導すればほとんどな

おるといわれている。アメリカあたりではこれに対しては非常に熱心に取り組んでいる。な

おるものが、政治よろしきを得ないために一生をかたわで送らなければならない、こういう

点があることをまことに遺憾に思うわけでございます。 

 それから、最近問題になっておりますフェニルケトン尿症の問題、これなんか特に精神薄

弱等とは大きな関係があるのでございますが、これらに対して、まあ一万人に対して一人く

らいの割りで生まれておる。こういうことになると、非常に重大な心身障害児が生まれて、
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その対策もむろん大事でございますが、一人でもそういう子が生まれないようにするのが

ほんとうの政治だと思います。あるいは筋萎縮症に対してもやらなければならないものが

たくさんございますが、これについても一括しての御答弁をお願いしたいと思います。 

 

024 渥美節夫 

○政府委員（渥美節夫君） 自閉症につきましての御指摘をいただいたわけでございますが、

自閉症などにつきましては、いまから約十三年前に、わが国におきましてもそういった新し

い疾病につきましての学会に対する報告があったわけでございますけれども、現在におき

ましては制度的な、あるいは系統的な対策が遺憾ながら講ぜられておらないのでございま

す。しかしながら、自閉症児につきましては、これを心理療法等によりまして相当強力に治

療することによりましてある程度の効果があらわれるというふうな報告もされておるわけ

でございます。したがいまして、今後私どもといたしましても、自閉症、あるいは自閉病症

状を呈する子供たちに対する児童福祉の面、あるいは医学の面、こういった面から十分な検

討を加えまして、早急に政策を打ち出す必要があろうと、かように考えておるわけでござい

ます。 

 それから、次に、言語障害児の問題でございますが、これも先生御指摘のように、わが国

におきましては、特に言語障害の発見が非常におくれる。しかも、言語障害につきまして、

早く、少なくとも学齢以前に治療するということによりまして言語障害をなおすことがで

きるということも学問的にははっきりされておりますので、これにつきましても、私どもと

いたしましては、早期に発見し、早期に治療する、このためにはこういった関係の学者、医

学界の方の御協力を、あるいは、また、言語治療士というふうな特別な職員の養成でありま

すとか、あるいは施設におきまする訓練、こういうふうないろいろな方面からこの言語障害

児に対する対策を講ずる必要がある、かように思っております。言語障害児は、現在わが国

で約八千七百人というふうな大きな数字を数えておりますので、これも考えていかなけれ

ばならない、かように思うわけでございます。 

 なお、フェニルケトン尿症につきましての御指摘がございましたけれども、これもフェニ

ルケトン尿症につきましては、それを新生児のときに把握することができるわけでござい

まして、ただいま地方公共団体等におきまして、そのフェニルケトン尿症を発見するテスト

ペーパー等によりまして施策を講ずるところがあるわけでございますが、これらもやはり

全国的に取り上げる必要があろう、かように思っております。 

 それから、筋ジストロフィー等につきましての御指摘がありましたが、これらは、いずれ

にいたしましても、政府におきましても、現在のところ、予算上の措置がまだなされており

ません。したがいまして、四十三年度の新しい施策といたしまして、私どももそれに盛るよ

うにも検討をさらに進めていきたい、かように思っております。いずれにいたしましても、

これらは妊産婦、あるいは新生児に対しまする母子の保健の指導というものが必要でござ

います。そういった点につきまして十分に力を入れていきたい、かように思います。 
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025 藤原道子 

○藤原道子君 とにかく児童福祉法ができて二十年たつのですから、それでこういうこと

がまだ手をつけられていない面がたくさんあるのですよ。ことにこういう子供を持った親

御さんの苦労というものは、それはたいへんなものです。同時に、早くやれば普通児になれ

るということがわかっておるのに、それをやらないということは大きな罪悪だと思う。それ

で、選挙になればりっぱな公約をしておる。こういうことじゃ国民が許さないと思うのです。

それから、特に言語障害のごときは、いろいろ調べてみますと、アメリカでは言語障害児の

三四％が公立の教室や施設で教育を受けているのです。ところが、日本では〇・〇〇二％、

こういう低さにある。これじゃ私は相済まぬと思うのですよ。こういう点で、少なくとも児

童福祉を担当しておいでになる局⾧、さらに厚生省におきます指導問題これはいつか佐野

理事と話したのでございますが、児童問題だけでも一週間ぐらいやろうじゃないかという

ように私どもは準備をしておりました。ところが、きょうは往復三十分で四本やるのですか

ら、非常に残念でございますが、いま申し上げたようなことを十分お考えいただきまして、

子供の将来を守らなければその国の繁栄はないのでございますから、そういう点、しかとお

願い申し上げます。さらに、局⾧が言明なさいました重複しておる重度心身障害児、これを

もしこの法案どおりやりましたならば、びわこ学園でも六〇％、あるいは島田療育園でも五

八％、これらが重度が重複しておる者という法律解釈でいきますならば退院せざるを得な

い状態にある。しかも、びわこ学園あたりで退院させられる者の半数は、入所してからよく

なった、やっとよくなりかけたらこれがほうり出される。こんなことは国家の予算上からい

っても大きな損失ですから、その点は御答弁どおりにやっていただきたい。足らざるは後日

に譲りたいと思います。法律ができたらそれでよいなどと思っちゃ困りますから。 

 次に、児童扶養手当、これをちょっとお伺いしたいと思います。まず、ずっと個条書きで

読みます。 

 児童手当制度について今後政府はどういう準備をしておいでになるか。児童手当はもう

来年度からやるんだというようなことが構想されております。この児童手当は今後いつか

らおやりになるか、その方策等についてまず第一にお伺いします。 

 それから、今日のこの改正案の答申にあたり、付された社会保障制度審議会の意見はあま

りにも無視されているように思うのでございますが、意見に対しての考え方はいかがでご

ざいますか。 

 さらに、第五十一回国会で衆参両院の社会労働委員会における附帯決議を政府はどのよ

うに尊重して処理しておいでになるか。 

 そして、次に、手当に関する事項でございますが、この物価高のとき、月額三百円引き上

げたその根拠を伺いたい。三百円ですから、扶養手当を上げた上げたと宣伝しているが、た

った三百円です。 

 それから、次に、児童一人の場合、児童扶養手当の額と母子福祉年金の額との不均衡是正
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についてはどのように考えておいでになるか。そして、また、今回の手当の額が昭和四十三

年一月から引き上げられるけれども、もらうのは五月なんですね、そうですね。 

 

026 渥美節夫 

○政府委員（渥美節夫君） そうでございます。 

 

027 藤原道子 

○藤原道子君 これではあまりに⾧く待たせ過ぎると思うんです。一月から施行して五月

になる、それのいま法律案の審議をしておる。それで来年、一年後でなければこの三百円引

き上げられた額がいただけないのでございますが、なぜこういうことになるのでございま

しょうか。もう少し愛情ある措置ができなかったのでしょうか。 

 この程度にしておきます。 

 

028 田川誠一 

○政府委員（田川誠一君） 児童手当をつくることにつきましては、児童福祉の問題だけで

なく、重度問題、賃金問題とも密接に関連するところが多いのでございまして、このような

問題につきましては、なお各界の意見を徴した上で成案を固めることが必要であると考え

ております。いずれにいたしましても、できるだけ早く制度の概要について成案を得て実施

したい考えでございます。 

 その他については関係局⾧から答弁いたさせます。 

 

029 渥美節夫 

○政府委員（渥美節夫君） 社会保障制度審議会なり、あるいは昨年の参議院におきまする

附帯決議等につきまして、それをどう生かしてあるかというふうなお話でございますが、社

会保障制度審議会の御答申の中で、特に今回におきましては、手当額の増額と、それから所

得制限の緩和という点につきまして是正をいたしたわけでございます。 

 なお、昨年の参議院の当委員会におきまする附帯決議に関しましても、所得制限の要件を

緩和する、あるいはその額を引き上げるというふうなことで私どもがんばってまいったの

でございます。 

 それから、三百円値上げしたが、その根拠はどうかというふうなお話でございますが、こ

れらは国民年金の中の母子福祉年金等、関連制度との調和をはかりながら三百円の引き上

げをいたした、かようになっておるわけでございます。 

 

030 藤原道子 

○藤原道子君 それでは、いまの答弁はそのままやるんでしょうね。だいじょうぶでしょう

ね。 
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 次に、精神薄弱者福祉法の一部を改正する法律案について二、三の点で御質問したいと思

います。 

 現在わが国には二百数十万にのぼる精神薄弱者がいるといわれておりますが、この精神

薄弱者の福祉の向上をはかるために、政府は現在真剣にどのように考えておられるかとい

うことが一つ。 

 それから、今回の改正案は一歩前進したとは言えますけれども、今後これらの対策は積極

的に一そう強化推進しなければならない。そうしてこれらについて、昭和四十三年度におい

てどういうふうな予算措置が講じられようとしておるのか、これをちょっとお伺いしたい。 

 

031 渥美節夫 

○政府委員（渥美節夫君） 精神薄弱者に対します対策といたしましては、現在、児童福祉

法によりまする各種の施策が行なわれております。第一が、そういった方々に対する相談指

導でございます。第二が、施設におきます保護指導でございます。第三は、職業委託により

ます職業能力の付与ということでございまするし、また、先ほどお話がありました重度の

方々に対しましては扶養手当を差し上げておるということでございます。で、今回提案いた

します改正によりまして、特に十五歳以上の方々につきましては、授産の事業をやっており

ますような施設に入所いたしまして、社会適応能力を強化することを考えておるわけでご

ざいます。 

 なお、これら精神薄弱児、あるいは精神薄弱者に対する対策といたしましては、施設の拡

充なり、あるいは訪問指導なりの拡充を今後ともさらに強力に期してまいりたいと、かよう

に思っております。 

 

032 藤原道子 

○藤原道子君 精神薄弱者の問題では、その対策はばらばらなんですよ、十八歳までと児童

福祉法ではなっておる。ところが、今度は二十歳をこえても在所することができると、こう

なっておる。これを何とか一貫性を持たした法律に変えていくべきだと思いますが、これに

対してはどう考えておりますか。個々ばらばらでは困る。 

 

033 渥美節夫 

○政府委員（渥美節夫君） 先生御指摘のとおり、精神薄弱という状態は、年齢の多い少な

いを問わず、一貫してこれを指導する必要は当然あるわけでございます。一昨年、この精神

薄弱者のおとなのほうの行政を、児童家庭局でやっております子供のほうの行政と一貫を

して実施をする、つまり児童家庭局におきまして、おとなも子供も、精神薄弱という状態に

対しましては、一貫したその施策を講ずるように窓口を一元化したのでございます。それを

皮切りにいたしまして、精神薄弱者福祉審議会等の大臣の諮問機関におきましても、この一

元化に対しましていろいろと現在御検討を願っておるわけでございます。今回提案いたし
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ました問題につきましてはその一班でございまして、全体的な制度的な検討ということは、

さらに精神薄弱者福祉審議会の御答申を得まして早急に実施いたしたいと、かように考え

ております。 

 

034 藤原道子 

○藤原道子君 答弁に誠意があるように思えないのですよ、書いたものを読むだけでは。真

剣にやってくださいよ。時間の制限があるから、とにかくやるやると言ったって、現在精神

薄弱児童の施設は二百四十一でしょう。幾人いるのですか。二百何十万いるのに、おとなの

ものを合わせたっても、その収容人員たった二万五千二百人くらいしかないでしょう。こう

いうことで政治をやっていると言えるかどうかということが一つ。それから、職員の処遇だ

って、施設だけつくればいいのではないのですから、職員の処遇がなければ、入っている子

供もみじめ、働く人もみじめなんです。したがいまして、これらに働く人たちの処遇の問題、

そうして今後の施設増強の見通し、さらに保母や指導員その他の養成確保、これらについて

のひとつお考えを聞きたい。同時に、あわせまして、いま特に児童福祉司が足りない。児童

福祉事務所が足りない。児童福祉事務所は全国で千四十八ですね。ところが、ここに働く人

は千六十二人ですけれども、その中の専任はたった二百人なんです。あとは兼任が八百六十

二人なんです。これは兼任とは何を兼任しているか、児童福祉司を置いてございます、じゃ

福祉事務所は何をやっているか。働く人が専任がたった二百人で、はたして機能が満足に行

なえると思っていられるのでしょうか、私は非常にこの点不満足なんです。法律さえ通れば

いいんじゃないんです。法律に血を通わせるのがあなた方の仕事です。私はそのお覚悟のほ

どを伺いたいと思います。 

 それから、最近、神戸とか足利とか市川あたりで心身障害者保険扶養制度というようなも

のが漸次行なわれているようでございますが、これらについて政府はどのように考えてお

られるのか。 

 

035 渥美節夫 

○政府委員（渥美節夫君） 精神薄弱児施設の拡充の問題につきましてお話がございました

が、先ほど精神薄弱児者合わせまして全国で二百七十三万というようなお話がございまし

たけれども、私どもの調査をさらに進めましたところ、施設において保護を要する精神薄弱

者の数は、精神薄弱の子供につきましては四万八千人、これに対しまして施設に収容されて

いる子供たちが二万六千四百人、それから精神薄弱者の援護施設につきましては、施設にお

いて保護を要するおとなの方が五万八千人で、そのうち、精神薄弱者の施設に入っていらっ

しゃる方が一万九千人、こういうことになっております。なお、依然として施設は足りない

わけでございます。したがいまして、今後さらに年次的な計画によりまして、こういった施

設、特におとなの方々の施設の拡充には全力をあげてまいりたいと、かように思います。 

 なお、職員の処遇の問題でございますが、これはまことに重要な問題でございまして、毎
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年職員の処遇の改善につきましては、国家公務員のベースのアップに伴いましてその給与

のアップをしております。とともに、特に民間の施設につきましては、さらに五％程度の調

整費を出す、そういうふうなことでやってまいりたいと思っております。 

 それから、精神薄弱者福祉司が、御指摘のように、非常に兼務が多いわけでございまして、

この兼務は大部分身体障害者福祉司等と兼務しておるわけでございまして、私ども、県に対

しまして絶えず督促をいたしまして、これが専任になるようにつとめてもらうように言っ

ておるところでございます。 

 それから、神戸でございますとか、その他の都市におきまして地方公共団体がバックアッ

プいたしまする心身障害者の保険扶養制度がございます。これらも非常に興味深く、また、

いいところがあるわけでございます。したがいまして、私どもも、こういった地方公共団体

だけにおいてばらばらに実施させることが適当であるかどうか、こういった点についてい

ま十分検討しておるわけでございます。しかし、これらにつきましてはもう少し時間がかか

るのではないかと、かように考えておるわけでございます。 

 

036 藤原道子 

○藤原道子君 いまの御答弁に反論があるんですけれども、次に譲ります。 

 次に、身体障害者福祉法の一部を改正する法律案について御質問申し上げます。 

 私は、あまりにもばらばらないまの法律、一体これをどうするのか、総合性、一貫性がど

こを見ても見当たらないんですが、これらについての今後の基本的な理念を明確にしても

らいたい。 

 次に、民間諸団体で心身障害児者総合基本法の構想があるやに聞いておりますが、これら

に対して政府はどのように考えておられるか。 

 それから、いま一つは、こうした経済発展に伴いましていろいろ問題が起こっております。

こういったときに身体障害者福祉行政を飛躍的に進めなければならないものだと思います。

それに対して政府はどのように考えているか。 

 それから、身体障害者福祉審議会の答申そのものに比べると、政府提出のこの改正案はき

わめて貧弱で、内容は問題にならないと思います。答申答申と、答申を尊重してとおっしゃ

るけれども、出た答申がそのまま守られている点がないと思うのであります。そこで、年次

計画をどのように持っているか、四十三年度の予算措置はどのように考えておるのか、その

点をちょっと伺いたいと思います。 

 

037 渥美節夫 

○政府委員（渥美節夫君） 精神薄弱児、精神薄弱者と一元的にこの行政運用する必要は、

先生御指摘のとおりでございます。したがいまして、今回提案いたしております精神薄弱者

福祉法につきましては、まずできる部分だけを取り上げたわけでございます。 

 なお、現在、精神薄弱者福祉審議会におきましては、その一元化の具体的な問題、たとえ
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ば措置期間をどうするか、あるいは費用の負担をどうするか、こういった具体的な問題につ

いて現に検討中でございます。したがいまして、そういった点の御意見を早急にちょうだい

いたしまして、できれば四十三年度には発足するようなことで考えたいと思っております。

なお、いろいろとおとなと子供の間には制度的な問題がございますので、さらに精神薄弱者

福祉審議会の御意見を徴したいと、かように考えております。 

 

038 藤原道子 

○藤原道子君 非常に残念でございます、こんなことではいけませんよ。 

 立て続けに言います。与党の方も急がれるようですけれども、何も審議しないで通すなん

ていうことは、国会議員の良心が許さないですよ。児童問題では、特に御婦人の皆さんは、

もっと熱心であってしかるべきだと私は思います。 

 何もかも兼務ですね、これでは実効があがるはずはありませんから、専任の者を設ける腹

をきめてもらわなければ困ります。 

 それから、心身障害者には自家営業者が多いんですよ。盲人であるとか、その他そういっ

たものに対しては、駐留軍関係とか炭鉱離職者に対しましてやはり融資がなされて更生資

金が出されている。こういう点から考えまして、心身障害者が自営業をやられるときには、

これらに対して税の問題、あるいは融資の問題等で私は考慮すべきだと思います。 

 それから、内部障害者の範囲、これらも問題だと思っておりますが、これもひとつお考え

願わなければならないと思います。 

 それから、もう一つは、身体障害者を擁護するための措置、こういうものは日本はおくれ

ておりますが、これらに対してどのような見解をもって対処されようとしておるかを伺い

たい。 

 それから、身体障害者の雇用の促進、これはいろいろいわれておりますけれども、あまり

効果をあげておりません。これらについても強制雇用制度をとるべきだと思いますが、政府

のお考えを伺いたいと思います。それで、これらの人の職業の指定、これらについてもいろ

いろありますね、たばこ屋とか何とかあるけれども、その実効があがっておりません。した

がいまして、私は、これらの職業の拡大、これを考えてしかるべきじゃないかと思うのです

が、つまり窓口事務であるとか、あるいはエレベーターの問題であるとか、あるいは、また、

何といいますか、有料道路の切符を売っている人、こういうところは拡大すればできる問題

がたくさんあると思います。これらを義務づける必要があると思いますが、どうなっておる

か。 

 最後に伺いますが、国立身体障害者センター、こういうものは国立は一つですね。ところ

が、一つのセンターが絶えずごたごたしている。ところが、一部聞くところによると、この

身体障害者センターが今度はリハビリセンターと改称して、東南アジア向けのセンターに

するというようなうわさが流れております。そのための準備として、ああしたじゃま者を追

っ払うというようなことから問題が起こっている、こういうふうに私は伺っておりますが、
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これらについてのたった一カ所の国立センターですね、これに対していまのようなごたご

たが起こるということは、事情がいかようにございましょうとも、私は厚生省に責任がある

と思います。これらについての御答弁を伺って、まことに不満足でございますけれども、私

の質問を終わります。 

 

039 今村譲 

○政府委員（今村譲君） 第一点の自営業は、御指摘のとおり、非常に雇用関係がむずかし

いので自営業が多いのでありますが、その生業資金として、世帯更生資金で二十万円までの

資金を出しておりますが、これを逆に拡大してまいりたいというふうに考えます。 

 それから、内部障害の範囲につきましては、とりあえず審議会の答申によりまして、中度

及び重度というものよりまず出発して、逐次判定基準の確立をまってその範囲を拡大すべ

きであるという答申になっておりますので、その方向で今後とも拡大していきたいと思い

ます。 

 雇用促進の問題、これは労働省ともいろいろ協議をいたしております。職業の指定、ある

いは新職業開発ということは、今後も労働省との緊密な連絡をとってまいりたいというふ

うに思います。 

 それから、国立身体障害者センターの問題、いま御指摘いただきまして、はなはだ私ども

不手ぎわでございまして恐縮いたしておりますが、今後すっきりした形で十分に内部管理

にも力を入れまして、御心配をかけないような姿に持っていきたい、こういうふうに考えま

す。 

 それから、最後に、身体障害者の発生の予防でありますが、これは交通とか、あるいは産

業災害、あるいは先天性の疾病の関係、いろいろございますが、これは公衆衛生局なり、あ

るいは交通関係の機関なりというようなものとよく連絡をとまして今後とも努力してまい

りたい、こういうふうに考えます。 

    ————————————— 

040 山本伊三郎 

○委員⾧（山本伊三郎君） この際、委員の異動について報告いたします。 

 本日、廣瀬久忠君及び館哲二君が委員を辞任され、その補欠として高橋雄之助君及び金丸

冨夫君がいずれも選任されました。 

    ————————————— 

041 小平芳平 

 

○小平芳平君 藤原委員から非常に大事な点について質問がありましたが、やはり私も限

られた時間でありますので、真剣に私たちは質問をし、また、御答弁もしていただかなくち

ゃならないと思います。ですから、最初に児童手当について藤原委員から御質問がありまし

たのに、非常にはっきりしないわけです、御答弁が。で、私もう一度申し上げます。 
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 私のお聞きする観点は、予算委員会等でも、児童手当は昭和四十三年から実現するという

ような御答弁もあったかと思えば、ちょっと四十三年ではできないというようなことも言

われたわけです。ところで、この今回の改正に関連してお尋ねする点は、大蔵大臣も総理大

臣も厚生大臣も、現在いろいろな児童福祉の法律がある、こうした児童福祉の法律、社会福

祉制度などの中に児童手当をさあ新しくつくろうという段階になると、現行の福祉制度と

の関連において非常にむずかしい問題があると、こういうことを児童手当実現の困難な一

つの理由としてあげておられるわけです。ところで、藤原委員から指摘がありましたように、

それじゃ現在の制度はどのような福祉制度があるかといえば、児童扶養手当について、現行

千四百円を千七百円に三百円引き上げると、あるいは母子福祉年金及び準母子福祉年金は

二万四百円を二万四千円に引き上げると、こういうような程度の現行制度で、だから児童手

当はなかなかむずかしいんだといって見送りになるというようなことだとすれば、非常に

ちぐはぐだという感じを受けるわけです。ですから、こうした今回改正の児童扶養手当につ

いても、あるいは福祉年金についても、もっともっとこうした特別の方々には手厚い福祉の

制度を実現するとともに、それだからといって児童手当がおくれるというようなことの理

由にならないような、そういう検討が行なわれるべきじゃないかと、そういうふうに実現さ

れていかれるべきじゃないかと、その点ひとついかがですか。 

 

042 渥美節夫 

○政府委員（渥美節夫君） 児童手当の問題につきましては、先ほど政務次官から御答弁を

申し上げましたように、現在のところ、各界の方々の御意見を徴しながら検討をしていると

ころでございます。それに関連いたしまして、先生御指摘の児童扶養手当につきましては、

今回は所得制限の緩和でありますとか、あるいは、また、手当額の増額というふうなことを

はかってまいっておるわけでございます。先生のお話のとおり、そういったいろんな点を勘

案いたしまして検討をする必要があろうかと、こういうふうに考えております。 

 

043 小平芳平 

○小平芳平君 そういうことを言っているんじゃないんですよ。時間がないからそのこと

は言いませんけれども、だからよく聞いて、しっかり答弁してくれなくちゃ困ると言ってい

るわけでしょう。で、同じことを二回やっている時間はないわけですよ。ですが、もう一ぺ

ん申し上げますと、私が申し上げている点は、大臣が盛んに、現行の社会福祉制度がある、

だから、そこでもって児童手当を実現しようとするとそこに困難があると言われるけれど

も、現行の児童福祉制度では貧弱だ、だからそのことを理由にして児童手当がおくれるとい

うことはおかしいではないかと、そういうわけです。 

 

044 渥美節夫 

○政府委員（渥美節夫君） 児童扶養手当なり、あるいは年金等との関連におきましての児
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童手当というふうな問題の把握のしかたよりも、むしろやはり現在の所得保障の一つの問

題点といたしまして、児童手当がわが国にはないというふうな、積極的な取り上げ方をして

児童手当制度を創設するように検討する、かように考えているわけでございます。 

 

045 小平芳平 

○小平芳平君 だからそういう点をよく大臣に言っていただきたい。 

 それから、次に、所得制限の緩和について、児童扶養手当では、所得制限の緩和は九十三

万二千五百円にすることといたしましたと同じように、こちらのほうの国民年金法のほう

では、現行の限度額八十一万七千五百円を九十三万二千五百円と大幅に引き上げることと

いたしたと、どうして国民年金法のほうが大幅なのか、それから、こちらのほうは小幅なの

か。あるいは、また、すでに去年のときも、八十一万では非常に低い、で、百万円ぐらいに

しないと相当漏れる人が起きるんじゃないかといわれているのに、今回九十三万円でなお

かつ大幅だといわれる理由はどこですか。 

 

046 伊部英男 

○政府委員（伊部英男君） ただいま御指摘のように、所得制限を約九十三万円に引き上げ

たのでございますが、これは八十二万円からの引き上げでございますので、一四・一％の引

き上げ率でございます。一方、給与労働者の昭和四十一年の収入の伸びを、労働省の毎月勤

労統計調査報告による賃金指数の伸びで見ますと一〇％の伸びでございます。また、民間給

与実態調査においても九・八％の伸びとなっておりまして、また、総理府の家計調査年報に

よる全国消費者世帯の一世帯当たりの収入を見ても一一％の伸びでございます。かつ、前年

におきましても約一四％の引き上げを実施をいたしておるのでございまして、この今回の

引き上げによりまして、特に著しい所得の伸びがあった方を別といたしますれば、おおむね

従前得ておられた方々が引き続き今年も得られるであろうということを考えておる次第で

ございます。 

 

047 小平芳平 

○小平芳平君 大幅か小幅かは答弁がありませんが、次に、身体障害者福祉法についても、

いまいろいろ藤原委員からありましたわけですが、どうして答申をも一つと実現していか

ないか、あるいは、また、特に内部疾患を入れるという場合に心臓と呼吸器に限るか、その

ほかのものを入れるお考えはないかどうか。それから、今後身体障害者の福祉をどのように

充実していくか。とにかく、ようやく一歩踏み出したようなこうした改正案では非常にまだ

前途遠いように感じますが、いかがですか。 

 

048 今村譲 

○政府委員（今村譲君） お答えいたします。 
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 第一点の、身体障害者福祉審議会の答申につきましては非常にたくさん項目がございま

して、そのうちでも、現在やっておりますものを大幅に量的に拡大せいということがありま

すので、私どもいまお話しておりますものだけで満足しているわけじゃございません。二年、

三年と連続してできるものからどんどん法律改正をやっていきたいという気持ちで、来年

度も量的にいろいろ出すという気持ちでございます。 

 それから、第二点の内部障害の問題でございますが、これは現在判定基準は、地方にあり

ます更生相談所あたりでかちっとできますものにはまず基準が確立しておる、大体確立し

ておる呼吸器と心臓というものからまず手初めに始める。そのほかに、じん臓とかいろいろ

むずかしいものがありますけれども、それらは逐次基準を確立し次第広げていきたい、かよ

うに考えております。 

 

049 小平芳平 

○小平芳平君 それでは、これでおしまいにいたしますが、環境衛生金融公庫についてです

が、この公庫については屋上屋を重ねる、あるいは環境衛生業者というものも非常に幅が広

い。新聞などでは具体的に業種をあげて、こういうところへまで金融公庫をつくってお金を

貸すのはおかしいではないかというような批判があったことはよく御承知と思います。で、

私も質問は簡単にしますから、それについて御答弁願いたい。 

 

050 舘林宣夫 

○政府委員（舘林宣夫君） 環営関係の業種の中には、環境衛生関係営業の運営の適正化に

関する法律の対象業種として、特にこれらに対する近代化、合理化の指導をいたしておる業

種があるわけでございまして、そのほか、もちろんこの環営法の対象業種以外の環営関係の

業態もございますけれども、当面、これらの業態を対象として金融措置を講じてまいりたい

ということでございまして、その際に、特に近代化、合理化の内容並びに衛生的な特段の指

示に基づいたような、衛生的に改善を必要とするような点に限って特別の融資をするわけ

でございまして、その他の点につきましてはこの金融公庫では取り上げていかないわけで

ございます。 

 

051 柳岡秋夫 

○柳岡秋夫君 いまの問題に関連して、環営法の指定業種に決定しているんですけれども、

当面ということですが、将来これはやっぱり衛生上の問題からいえば、そういう組合に加入

してない零細な業者とか菓子業者、あるいは魚介業者とか、とうふ屋とか、そういうものこ

そ私はもっと手厚く対象として取り入れて融資をすべきではないか、援助すべきではない

か、こういうふうに思うのですけれども、当面ということですから、近いうちにそういう改

正をする方針はないかどうか。 

 それから、もう一つ、ついでに、今回は国民金融公庫、あるいは中小企業金融公庫、商工
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組合中央金庫、こういうものに委託してやるわけですけれども、これを一括して公庫が扱う

か、それとも市中の銀行なり関係の信用組合に委託させるか、そういう方針がないかどうか。 

 

052 舘林宣夫 

○政府委員（舘林宣夫君） お説のとおり、魚介類販売業等のサービス業、あるいはとうふ

屋などの食品の製造業に対しても、当然に近代化をはかり、衛生設備の改善をさせることは

必要でございまして、当面は資金量等の関係で環境衛生関係営業の運営の適正化に関する

法律の適用業種に限っておるわけでございますが、できるだけ近い将来にこれらに対して

も融資が行なわれるようにいたしたい、かように考えておるわけでございます。また、貸し

付けの取り扱い機関にいたしましても、お尋ねの三機関に限らず、広く一般の銀行等が扱え

るようにすれば非常に取り扱いがしやすくなるわけでございまして、私どもとしてもそう

いう方向で将来できるだけ考えていきたい、かように思っております。 

 

053 柳岡秋夫 

○柳岡秋夫君 最後に、国民年金関係で質問したいのですが、この任意加入の中身ですね、

もうすでに期限が近づいているけれども、加入の手続、あるいは保険料を納めないというこ

とで、約七十二万人の者がこの年金の恩恵に浴せない人が出てきている、こういうことがい

われているが、これについてどういう対策を持ち、その猶予期間の延⾧をするなり、何らか

の措置をする必要があると思うのですけれども、その点について。 

 

054 網野智 

○政府委員（網野智君） 国民年金の被保険者の中で、先生おっしゃったように、この七月

で保険料を納めないために資格期間が切れて年金がもらえないようになるおそれのある方

を私どもはいわゆる年齢該当者というような用語で呼んでおりますが、これらの方々につ

きましては、法律施行当時三十歳以上の者につきましては、保険料の納入期間を十年から二

十四年というぐあいに、一年短かくいたしまして、なるべく入っていただくようにしておる

わけであります。ところが、国民年金制度が発達して以来、私ども、適用加入とか保険料の

徴収の問題につきましてＰＲをやってきたわけでありますが、実は今年の七月現在におき

まして、過去二年間ずっと納めていただかないと、そういう方々については資格期間が切れ

る、こういう問題が実はありますので、昨年の末以来、特別な対策を実施いたしまして、そ

ういう方々の不適用の解消とか、あるいは保険料の納入ということにつきまして鋭意努力

を重ねてまいったわけでありますが、特に本年度は最大重点項目といたしまして、四月に国

民年金課⾧の通知をもちまして、いろいろ具体的にその対策をどう進めたらいいかという

ことを指示いたしましてその解消につとめてまいったわけであります。新聞に、実は保険料

の国民年金の適用漏れが二十二万おる、それから、一回も保険料を納めてない方々が五十万

もおる、こういう数字が出ておるのでありまするが、これは実はずっと前に新聞社にＰＲし
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たのが出ておりますので、その数字は本年の三月の実は調査の数字でございます。その後、

先ほど申しましたように、都道府県の国民年金課、あるいは社会保険事務所、それから市町

村、こういうものを使いまして、全国をあげてＰＲ、あるいは個別訪問等によりまして適用

の促進をやってまいりまして、ただいまのところ、各都道府県からのおおよその報告を徴し

ますと、適用漏れの方々はほとんど解消したのじゃないか、こういうぐあいに考えておりま

す。それから、保険料の徴収の問題等につきましても、鋭意個別訪問等の強化を行ないまし

て納めてもらうようにいたしておるわけでございますが、中には、経済的事情等によりまし

て納めることができない、あるいは一部しか納めることができない、こういう方々につきま

しては納付誓約書というようなものをとりまして時効の中断をいたす、こういうことで、今

後納めていただければ、時効によってその期間がなくなるということがないようにしてお

るわけでございまして、私どもの努力の成果というものは七月の末にははっきりわかるわ

けでありますが、相当の方々からお納めいただいていると考えております。 

 

055 山本伊三郎 

○委員⾧（山本伊三郎君） ただいま議題となっております法律案中、次の法案につきまし

て衆議院において若干修正されて送付されてまいりました。修正点は施行期日についてで

ございます。ここで御報告申し上げます。すなわち、児童福祉法の一部を改正する法律案、

児童扶養手当法及び特別児童扶養手当法の一部を改正する法律案、国民年金法の一部を改

正する法律案、身体障害者福祉法の一部を改正する法律案についてでございます。 

 次に、環境衛生金融公庫法案につきまして、衆議院においてただいま修正されて送付され

てまいりましたので、この際、修正案の提出者から修正点の説明を聴取いたします。修正案

提出者、衆議院議員世耕政隆君。 

 

056 世耕政隆 

○衆議院議員（世耕政隆君） 私は、ただいま議題となっております環境衛生金融公庫法案

に対する衆議院における修正につきまして、その提案の理由を御説明申し上げます。 

 お手元に修正案が配付してございますので、朗読は省略させていただきます。 

 環境衛生金融公庫は、業務の全部を国民金融公庫、中小企業金融公庫、商工組合中央金庫

の三機関に委託することとなっているのを、これをすべての金融機関に業務の全部または

一部を委託することができるたてまえにすることでございます。何とぞ御賛同のほどをお

願いいたします。 

 

057 山本伊三郎 

○委員⾧（山本伊三郎君） ちょっと速記をとめてください。 

 〔速記中止〕 

058 山本伊三郎 
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○委員⾧（山本伊三郎君） 速記を始めてください。 

 他に御発言もなければ、児童福祉法の一部を改正する法律案外五法律案についての質疑

は終局したものと認めることに御異議ございませんか。 

 〔「異議なし」と呼ぶ者あり〕 

 

059 山本伊三郎 

○委員⾧（山本伊三郎君） 御異議ないと認めます。 

 それでは、これより児童福祉法の一部を改正する法律案、児童扶養手当法及び特別児童扶

養手当法の一部を改正する法律案の両案について討論に入ります。御意見のある方は、賛否

を明らかにしてお述べ願います。——別に御意見もないようですから、討論は終局したもの

と認めて御異議ございませんか。 

 〔「異議なし」と呼ぶ者あり〕 

060 山本伊三郎 

○委員⾧（山本伊三郎君） 御異議ないと認めます。 

 それでは、これより採決に入ります。児童福祉法の一部を改正する法律案、児童扶養手当

法及び特別児童扶養手当法の一部を改正する法律案を問題に供します。両案に賛成の方の

挙手を願います。 

 〔賛成者挙手〕 

061 山本伊三郎 

○委員⾧（山本伊三郎君） 全会一致と認めます。よって、両案は全会一致をもって原案ど

おり可決すべきものと決定いたしました。 

 

062 藤原道子 

○藤原道子君 私は、児童福祉法の一部を改正する法律案に対しまして、各党共同提案にな

ります附帯決議案を提出いたします。 

 まず、その案文を朗読させていただきます。 

  政府は、次の事項について、適切な措置を講ずべきである。 

 一 重症心身障害児施設の入所児童の選定にあたつては、従来、入所対象とされてきた者

がすべて含まれるよう配慮すること。 

 二 重症心身障害児の発生予防及び治療のための研究、治療についての充実を図ること。 

 三 自閉症児についての啓蒙、治療、教育、養護に関する対策を早急に樹立すること。 

 四 進行性筋萎縮症児について施設の増設整備に努めること。 

 五 心身に障害をもつ児童のすべてを対象とする総合的な福祉施策を確立すること。 

 以上でございます。 

 

063 佐野芳雄 
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○佐野芳雄君 私は、ただいま議決されました児童扶養手当法及び特別児童扶養手当法の

一部を改正する法律案について、各党の同僚の御了承をいただいて附帯決議案を提出いた

します。 

 まず、その案文を朗読いたします。 

  政府は、児童手当制度を昭和四十三年度から 発足させるよう努力すべきである。 

 以上であります。 

 

064 山本伊三郎 

○委員⾧（山本伊三郎君） ただいま述べられました藤原道子君、佐野芳雄君提出の附帯決

議案を議題といたします。 

 藤原道子君、佐野芳雄君提出の附帯決議案に賛成の方の挙手を願います。 

 〔賛成者挙手〕 

065 山本伊三郎 

○委員⾧（山本伊三郎君） 全会一致と認めます。よって、藤原道子君、佐野芳雄君提出の

附帯決議案は、全会一致をもって本委員会の決議とすることに決定いたしました。 

 ただいまの決議に対し、坊厚生大臣から発言を求められておりますので、この際、これを

許可いたします。坊厚生大臣。 

 

066 坊秀男 

○国務大臣（坊秀男君） ただいま決議されました各附帯決議につきましては、御趣旨を尊

重いたしまして、今後政府におきまして十分努力をいたしたいと考えております。  

（国会議事録検索システム［2022b］）  

 

3. 国会における自閉症の出現背景－3 

 国会質疑に 2 回目に「自閉症」が登場したのが 1967 年 6 月 7 日で、社会党の島本虎三が

自閉症児の処遇問題を追及した（植木［2023b］）。本項では、それから 44 日後の 7 月 21 日

に行われた 3 回目の質疑応答の流れを追う。島本と同じ社会党の藤原道子による追及は、

次のように大変厳しいものであった。 

 

（1）「児童福祉法の一部を改正する法律案」に関する社会党・藤原の質疑から始まる。それ

を受けて政府委員として自民党・田川誠一が、「［…］各種の心身障害児に対する総合的な対

策、他保育対策などに重点を置いてやっていく」という旨を説明したうえで、「厚生省とし

ては具体的な計画としては担当課⾧から答弁させていただく」という。 
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（2）厚生省担当課⾧の上村一から、「児童の健全育成対策として、福祉事務所に家庭児童相

談室を配置し、家庭における児童に対する相談指導を強化する」などの説明がなされる。し

かし藤原は「不満足」である旨即答し、その理由として家庭における障害児の生活実態をあ

げる。「重症児で家庭に放置」されている例を紹介し、家庭以外に居る場所がない背景には

施設の整備問題があると指摘した。またそれは単に建物の問題にとどまらず、職員の配置や

雇用・労働環境の問題にも渡るという現場の実態を紹介する。そして「限られた 30 分では

っきり答弁してもらいたい」と強調する。 

 

（3）田川★02 が上村に代わり、「重症心身障害児並びに重症心身障害者の施設を増設しろ

という声は最近非常に高まってきておりますし、また、その要収容者に対する施設というも

のが非常に少ないのでございまして、政府といたしましても、施設の充実につきましては特

段の配慮をいたしておるのでございます［…］」と言葉に窮しながらも、現場に照らした政

府の対応を少し具体的に紹介する。 

 

（4）これに対し藤原は、「一段の努力ということがいつも言いっぱなしになる」と即答する。

そして「はっきり銘記（ママ）してこれはやってもらわなければ、具体的に看護婦が足りな

いのにどうしてやるのかというような点もこれから聞きたいのですが、時間がございませ

ん」とつなぎつつ、「今回の重症心身障害児施設の法定化は、その趣旨においては私も賛意

を表するものでありますが、この施設の入所児童の定義に問題があるように考えられます」

としだいに重症児施設の分類処遇の問題から自閉症問題に迫っていくながれをつくる。そ

して「入所児童の定義に問題がある」とはすなわち「分類処遇の問題」でもあることから、

単に施設不足で入所できないのみならず、これまで以上に「はみ出される児童も出るように

考えられ」ると指摘した。 

 

（5）そこで厚生省担当局⾧の渥美節夫が、「そういった児童はこれまで精神薄弱児施設重度

棟あるいは肢体不自由児のそれで対応してきたがそれでも不足」であるため、「重症児施設

を作り始め、それは 1963 年から法律外の制度として重症児施設をつくったが、不十分」で

ある旨、説明する。（2）の上村の答弁と比べ、現場の実態に沿ったより具体性のある説明と

方向性を示そうとしたと受け取れる。ただし、患者、親、家族、支援者からは、政府や行政

が自閉症をどの程度理解し制度を変えようとしているのかがわからない答弁であった。 

 

（6）（5）を受けて藤原は「安上がりの医療」「安上がり福祉施設」となってしまいがちなな

がれに釘をさす。重症児施設の分類処遇の問題とは、重度の判定や定義に縛られると動けな

い者だけが収容対象となり、「動く、手のかかる者で、親の寸時も手の離せない子供たちが

放置される結果」にもなりえるということをいう。児童福祉法改正により重症児施設が法定
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化されれば施設側には確実に措置費が入ってくる。重度判定が施設や行政官の「自由裁量で」

なされれば、施設の運営が優先されて実際に手のかかる重症児が入所できないといった事

態を招きかねないという懸念を、藤原は示した。 

 当時、医局連の運動で小池清廉らが指摘していた悪徳経営の精神病院の出現と、利潤を追

求するあまりに患者や家族の人権を軽視し⾧期収容化を図る流れ（小池［1967a, 1967b］、

植木［2022:119］）があった。福祉施設についても同じようなリスクがあることを示したの

は、国政の場に当事者や現場の声を届け、ともに行動することを政治信条としてきた藤原と

しては当然のことであった。 

 

（7）（6）を受けて、厚生省担当局⾧の渥美は制度の実態の説明に終始する。 

 

（8）藤原は、施設がない状況では（7）の説明では納得できないと返し、自閉症とその周辺

の障害をもった子どもたちは、いつになったら「全部入れてもらえるのですか」と鋭い質問

をした。「簡単明瞭にひとつ、時間がないから」と、施策の方向性や計画策定の見込み、実

効性などを明らかにするよう迫った。 

 

（9）渥美は、少し詳しく制度・実態、運用について説明するが（7）と同じような答弁に終

始する。 

 

（10）藤原は渥美の説明答弁を受けて、「国立の療養所を大体転用するわけですね」という

解釈を示し、同じ厚労省内の医療行政と家庭児童局が所轄となり病院でありながら生活施

設を目指すという二重行政の弊害を指摘した。 

 

（11）続いて藤原は、地域で児童・青年とその家庭の育成指導にかかわる、民生委員・児童

委員の問題へと話題を移す。具体的にはその人選と業務過多、無給状態であることの問題を

挙げ、有給職配置化などの改善案を示した（これらは改善されないまま現在にいたってい

る）。そのなかで、言語障害、フェニルケトン尿症という、現在では自閉症と関連／合併す

る障害とされているものについても、政府がするべきことをしていないという問題提起を

した。 

 

（12）それに対して渥美は自閉症、言語障害、フェニルケトン尿症それぞれについて、現場

の対応状況と国としての今後の方向性を示している。まとめると以下 a～d のようである。 

a. 自閉症に関しては「自閉症、あるいは自閉病症状を呈する子供たちに対する児童福祉の

面、あるいは医学の面、こういった面から十分な検討を加えまして、早急に政策を打ち出す

必要があろうと、かように考えておるわけでございます」。 

b. 言語障害に関しては、「言語障害児は、現在わが国で約八千七百人というふうな大きな
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数字を数えておりますので、これも考えていかなければならない、かように思うわけでござ

います」。 

c. フェニルケトン尿症に関しては、「フェニルケトン尿症を発見するテストペーパー等に

よりまして施策を講ずるところがあるわけでございますが、これらもやはり全国的に取り

上げる必要があろう、かように思っております」。 

d. さらに筋ジストロフィーも挙げて「［…］現在のところ、予算上の措置がまだなされて

おりません。したがいまして、四十三年度の新しい施策といたしまして、私どももそれに盛

るようにも検討をさらに進めていきたい、かように思っております。いずれにいたしまして

も、これらは妊産婦、あるいは新生児に対しまする母子の保健の指導というものが必要でご

ざいます。そういった点につきまして十分に力を入れていきたい、かように思います」と述

べた。 

 当時は／から、難病の範疇で語られるような疾病・障害についての具体的な現場の対処と

その予算化が課題であったことが明らかにされている。 

 

（13）ここまでの答弁を受けて藤原は、重症児施設の島田療育園やびわこ学園★03 では法

案が通ると両施設とも入所児童の約 6 割が「退院せざるを得ない状態」と指摘し、「入所し

てからよくなった、やっとよくなりかけたらこれが放り出される」と訴えた。 

 

（14）その後、児童福祉法改正に関連して、精神薄弱児の問題、心身障害児の問題、年⾧児

者・成人期の問題、雇用保障の問題、各種手当の問題へと展開していく。そしてそのなかで、

今国会の児童福祉法改正に関する具体的な修正提案として、最終的には、藤原から提出され

た各党共同提案による附帯決議案が全会一致で可決される。そのなかに自閉症に関する事

項も含まれる。 

 以下、藤原の当該発言箇所を再掲する（下線部筆者）。 

○藤原道子君 私は、児童福祉法の一部を改正する法律案に対しまして、各党共同提案にな

ります附帯決議案を提出いたします。 

 まず、その案文を朗読させていただきます。 

  政府は、次の事項について、適切な措置を講ずべきである。 

 一 重症心身障害児施設の入所児童の選定にあたつては、従来、入所対象とされてきた者

がすべて含まれるよう配慮すること。 

 二 重症心身障害児の発生予防及び治療のための研究、治療についての充実を図ること。 

 三 自閉症児についての啓蒙、治療、教育、養護に関する対策を早急に樹立すること。 

 四 進行性筋萎縮症児について施設の増設整備に努めること。 

 五 心身に障害をもつ児童のすべてを対象とする総合的な福祉施策を確立すること。 

 以上でございます。（国会議事録検索システム［2022b］） 
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3.1. 発言順 

 ①藤原道子【16】、②田川誠一【5】、③上村一【1】、④渥美節夫【12】、⑤今村譲【2】、⑥

小平芳平【5】、⑦伊部英男【1】、⑧舘林宣夫【2】、⑨柳岡秋夫【2】、⑩網野智【1】、⑪山本

伊三郎【9】（委員⾧＝議⾧役のため発言回数多数）、⑫世耕政隆【1】、⑬佐野芳雄【1】、⑭

坊秀男【1】の順に発言されていく（【】内は発言回数）。 

 

3.2. 発言者のプロフィール 

 発言順に①～⑪、および⑬～⑭の 13 名の発言者のプロフィールを以下、列記する。なお、

⑫世耕政隆（せこう まさたか、自民党参議院議員）は、議論の終盤で児童福祉法改正とは

関係のない法案について説明しているのみなので、本稿では略す。 

 

①藤原道子 

藤原道子（ふじわら みちこ、1900 年 5 月 26 日生～1983 年 4 月 26 日没。姓が山崎となる

時期があるため以下、本項では「道子」と記す）は、岡山県玉野市出身の看護師（当時、看

護婦）で、日本社会党で活動し衆議院議員（通算 2 期）、参議院議員（通算 4 期）をつとめ

た。幼少期に生家が没落し、12 歳のとき小学校を 5 年で中退し、兄の清司は湯浅県知事亭

に引き取られ、道子は姉とともに山陽新報社で印刷女工となる（藤原 ［1988:18］）。14 歳

のときに姉の死のショックから看護婦になろうと決意し、1915 年 15 歳で上京し看護学校

に入学した。1916 年 16 歳のとき、苦学のすえ看護婦試験に合格し 8 年間看護婦として働

く（藤原 ［1988:19-35 , 260）。その頃、道子は志賀直哉、有島武郎など新進作家の作品を

読み、またクリスチャンとして知られた賀川豊彦の影響を受けていたようである。1918 年

スペイン風邪が全国を風靡し日本でも死者 39 万人を記録する中で、道子は平塚にある病院

につとめていたが医者も看護婦も不足しており、徹夜つづきの看病が続いた。それでも入院

できるのはいい方で、医者にもみてもらえず自宅で死んでいくものも多かった（藤原 

［1988:39］）。道子は「——人間というものはなんと情けない惨めなものだろう。この人間

を救うにはどうしたらいいのだろう。人間のもろさ、はかなさを痛感し、どうしたらいいも

のだろうと日々思い悩んだ」と記している。そんな日々が続くなか、「クリスチャンの渡辺

会⾧に説得」され、霊南坂教会へ通うようになり、18 歳のときに洗礼を受ける★04（藤原 

［1988:39］）。 

 1925 年、労働農民党、社会大衆党で活動した衆議院議員山崎釼二（やまざき けんじ、

1902 年 9 月 19 日生～1958 年 1 月 31 日没）と結婚し「山崎道子」で活動、2 人の子どもを

授かる（藤原 ［1988:262］）。1926 年、居住権擁護同盟結成大会当日に総検束、日本農民組

合静岡県婦人部⾧となり、主として農家の主婦の組織化をしていたが相次いで検挙される
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も、同志の救援活動に努力する（＊年末、大正天皇崩御恩赦により釈放される）（藤原 

［1988:262］）。 

 1927 年富士宮小作争議に参加、1928 年女子深夜業禁止のビラまき中に子どもを背負った

状態で検束、留置される。また同年、無産婦人同盟静岡支部⾧となり、門池小作争議に参加

する（藤原 ［1988:263］）。その後数々の運動、争議に参加するが、1933 年 33 歳のときに

沼津市民館を開設し、巡回産婆（現、助産師）、人事相談などの社会事業をしながら方面委

員（＊原文は「法面委員」と誤植あり。現、民生委員）になり無産農民運動を続けるととも

に、大平小作料闘争に参加する。翌 1934 年、沼津市民館の施設向上のため、県から補助金

を受託する（藤原 ［1988:264］）。1946 年に山崎釼二が南方より帰国すると、現地妻とその

子どもを連れて来たため離婚し、女性参政権行使により衆議院議員総選挙に当選する（＊婦

人は立候補者 79 名中 39 名当選）（藤原 ［1988:266］）。 

 道子は、「当時の婦人運動の責任者として」（藤原 ［1988:183-187］）でつぎのようにいう。 

「私は子供の頃から働き続けてきたので、系統的に勉強する機会がなかった。読み漁った書

物と、貧しく恵まれない生活体験のなかで社会主義への目を開いた私は、マルクスやレーニ

ンの学説を文章や講演などで人様に説明することは出来ない。しかし、私は⾧い社会主義運

動のなかで私なりにマルクスやレーニンの理論を実践に生かしてきたつもりである。／私

は「万国の労働者団結せよ」という言葉が大好きだ。［…］」（藤原 ［1988:183］、下線部筆

者） 

 藤原［1988］の表紙裏には道子の略歴として、つぎのようにある。 

「看護婦をへて、社会労働委員として一貫して社会保障に取り組んできた政治家。小学校中

退後、印刷女工となり、働きながら、看護婦試験に合格。賀川豊彦の思想に影響され、巡回

看護婦として、深川の貧民街で働く。戦後、日本社会党結成に参加。戦後初の総選挙に夫に

かわり立候補し、当選。以来、当選 4 回。」（藤原 ［1988:表紙裏］、下線部筆者） 

 戦後 1945 年日本社会党結成から、同年制定された女性の参政権確立と道子の総選挙出馬

までのことを道子は次のように書いている。 

「旧い同志たちの話し合いで、戦後の日本を立て直すために、いままでのように分裂してい

ては力が弱い、今度は一本にまとまって革新政党をつくろうじゃないか、ということになっ

た。そして社会党結成の気運が盛りあがっていって社会党結成準備会ができた。／鈴木茂三

郎、西尾末広、片山哲、浅沼稲次郎といった先輩が大同団結して、敗戦の年の十一月に社会

党を結成した。全国の同志や活動家が参加し、私それに加わった。／十二月十七日には婦人

に参政権が与えられた。［…］蒲原の日本軽金属の会社に行った時は、西尾末広さんたちと

一緒だった。西尾さんは右派なので戦前は口をきいたこともなかったが、一緒に運動するよ

うになり同じ寮に泊めてもらったりした。／この軽金属は、農地を取り上げて工場を建てる

というので、戦前山崎（＊道子の元夫のこと）ら同志が反対運動でたたかったところである。

［…］」（藤原 ［1988:119］、下線部筆者） 

 三重県立高茶屋病院あすなろ学園にも組織されていた地方自治体職員の労働組合、三重
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県職員労働組合とその内部組織「病対協」（三重県職員労働組合病院対策協議会）★05 が加

盟し共闘関係にあった労働組合のナショナルセンター「総評」（日本労働組合総評議会）の

医療共闘事務局⾧で全医労副委員⾧の渡辺素良は、「私たち医療者のあいだでは『藤原のオ

バチャン』でとおる藤原先生」（渡辺 ［1988:252］）と、道子の現場出身の看護婦としての

親しみやすい庶民的な一面を紹介している。その一方で、社会運動の同志として、たとえば

つぎのように評している。 

「今でこそ『国民の生命と暮しを守る』という言葉なり運動は、労働組合や民主団体、地域

で共通したはば広いものとなっていますが、このことは藤原先生がいち早くかかげ、追及さ

れてきたかだいでした」（渡辺 ［1988:252］）、「母と子や老人、病人に向けられ、ほんらい

社会によって守らなければならないこれらの人たちが社会の犠牲者とされていることへの

憤りが、先生の政治活動に満ちみちています」（渡辺 ［1988:253］） 

 このように、医療労働者が組織する労組活動家からみた道子は、社会的弱者の問題や国民

の生活問題、社会保障の問題で共闘するにふさわしい社会運動家、政治家であったようであ

る★06。 

 

②田川誠一 

田川誠一(たがわ せいいち)については、植木［2023a:166］で既に詳述のため略す／参照さ

れたい。 

 

③上村一 

上村一（かみむら はじめ 1925 年生～2015 年 1 月 10 日没）は、大阪府出身の官僚で、旧

制大阪高校卒、東京大学法学部卒後、1948 年厚生省に入り、同省社会局⾧などを経て 1978

年環境庁企画調整局⾧、1979 年環境事務次官★07、その後社会福祉事業振興会会⾧、1984

年社会福祉・医療事業団理事⾧★08、社会福祉法人恩賜財団母子愛育会会⾧などをつとめた

（上村［2023］）。 

 

④渥美節夫 

渥美節夫 (あつみ さだお)については、植木［2023b:74］で既に詳述のため略する／参照さ

れたい。 

 

⑤今村譲 

今村譲（いまむら ゆずる、生年不明（おそらく 1929 年頃）～2000 年頃没）は、山形県出

身、広島県立福山誠之館中学校卒。東大政治学科卒。3 年の海軍生活の後、秋田県警務課⾧

を経て 1947 年厚生省に入り、以後、社会局、児童局、保険局につとめ、1964 年東京オリン

ピックの年に厚生省国立公園部⾧に就任し美化対策を進める★09。他、厚生省社会局⾧、厚

生事務次官、厚生省社会保険庁⾧官（1969 年～1970 年）、日本身体障害者スポーツ協会理
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事、社会保険診療報酬支払基金、財団法人老人福祉開発センター等（福山誠之館同窓会

［2023］）を経て、1991 年社会福祉法人同愛記念病院財団理事⾧（社会福祉法人同愛記念病

院財団同愛記念ホーム［2023］）をつとめる。 

 

⑥小平芳平 

小平 芳平（こだいら よしへい、1921 年 8 月 13 日生～2001 年 6 月 18 日没）は、⾧野県

生まれの日本の政治家、宗教家。参議院議員（通算 4 期）。中央大学卒。1936 年高等科２年

を卒業後、造り酒屋に奉公したが、1938 年から４年間名古屋に出て鉄道局に勤めながら夜

学に通って勉強し、中学卒業検定試験に合格し 1941 年中央大学入学のため上京する。その

際「夜間教師募集」の広告をみて時習学館（創価教育学会の初代会⾧牧口常三郎が創価教育

学説を実験証明するための道場で、当時は学会理事⾧の戸田城聖が経営していた）を訪ねる

ことになった（小平［1981:3-5］）。以来、戦後創価学会員として活動し創価学会教学部⾧、

同理事、公明会政調会⾧、公政連選挙対策副委員⾧、機関誌『大白蓮華』編集⾧、公明党参

議院議員団⾧、参議院災害対策特別委員⾧などをつとめる★10。 

 

⑦伊部英男 

伊部 英男氏（いべ ひでお、1921 年生、生年月日不明）は、福井県出身の官僚。1943 年東

大法学部卒。海軍大尉から北海道庁⾧官を経て 1946 年厚生省にはいる。国民健康保険課⾧、

大臣官房企画室⾧、1965 年厚生省年金局⾧を経て、1969 年８月から社会局⾧をつとめた★

11。灘尾弘吉元衆院議⾧の女婿★12 で、厚生省退職後は、年金制度研究開発基金理事⾧、

日本社会事業大学理事⾧★13、年金総合研究センター理事⾧、国際⾧寿社会日本リーダーシ

ップセンター理事⾧などをつとめた。主な著書に『社会計画』（1964 年、至誠堂）、『世界の

社会保障 50 年』（1987 年、全国社会福祉協議会）、『福祉政策の未来 アメリカ福祉資本主義

の現状と課題』（1999 年、中央法規出版）などがある。 

 

⑧舘林宣夫 

舘林 宣夫（たてばやし のぶお、1910 年生 11 月 5 日生～1977 年 3 月 2 日没）は、⾧野県

出身、東京帝大卒の官僚である。厚生省に入職後、公衆衛生局防疫課⾧,保険局医療課⾧,医

務局国立病院課⾧などを経て環境衛生局⾧を退任後は国民栄養協会常務理事などを務め

（デジタル版 日本人名大辞典+Plus［2023b］）、全国社会保険協会連合会理事⾧などを歴任

し、伝染病予防調査会委員などをつとめていた★14。 

 

⑨柳岡秋夫 

柳岡 秋夫（やなおか あきお、1922 年 10 月 12 日生～2008 年 8 月 11 日没）は、栃木県出

身の労働運動家で、日本社会党所属の参議院議員（通算６期）をつとめる（国会議員白書

［2023］）。1941 年逓信官吏練習所無線通信科卒業後、東京赤坂郵便局に勤務する。その後



『遡航』8 号（2023.06） 

119 

 

日本電信電話公社に転じ銚子無線電報局に配属され、全国電気通信労働組合（現 NTT 労働

組合）銚子無線分会⾧に就任し、同千葉県支部執行委員、同副委員⾧、同執行委員⾧、千葉

県労働組合協議会政治部⾧などをつとめた。社会党社会労働部会副部⾧、同政労協対策特別

委員会副委員⾧、同不当弾圧対策特別委員会事務局⾧、社会保障制度審議会（現社会保障審

議会）委員、社会党社会保障政策委員会副委員⾧、同千葉県本部顧問などもつとめた。この

国会質疑の翌年 1968 年 7 月の第 8 回通常選挙では落選し国政から退いている（国会議員白

書［2023］）。なお、1966 年２月 10 日午前、社会党中央執行委員会は、重宗雄三参議院議⾧

とともに訪台していた柳岡に対して、台湾訪問は「二つの中国」を認めないという党の基本

方針から対外的に与える影響が大きいとして、強い態度で処置をとる方針を決め、とりあえ

ず柳岡に対して直ちに帰国するよう電報で要請した★15。それを受けて柳岡は同月 11 日午

後９時前に一行と別れ予定を繰り上げて帰国、対応している★16。同月 10 日、民社党中央

執行委員会は、総評から申し入れのあった春闘共闘について、民社党の支持労組である同盟

と同じく拒否することを決めている★17。 

 

⑩網野智 

網野 智（あみの さとし、1920 年頃生、生年月日不明）は、厚生省の官僚で、厚生事務官、

元厚生省国立公園局⾧を務める★18。戦後 GHQ 主導で進められた民主化政策のもとで、

黎明期の児童福祉法の制定や里親制度の制度化に関わる(久保田・久保［2018:8-10］)。主

な論考に「里親制度の新出発」（1949 年、『厚生時報』4 (3)）、「児童福祉法の改正点」（1952

年、『旬刊時の法令解説』(75)）、「厚生行政の課題―経済，社会の変動にいかに対処すべき

か―」（1965 年、『季刊社会保障研究』（1））などがある。 

 

⑪山本伊三郎 

山本 伊三郎（やまもと いさぶろう、1906 年 1 月生～1971 年 7 月 8 日没）は、大阪府出身

の労働運動家で日本社会党所属の参議院議員（通算 3 期）をつとめる。関西大学専門部卒後

大阪市役所に勤務し 1946 年以降大阪市職員組合委員⾧(通算 9 期)、1955 年以降全日本自

治団体労働組合（以下、自治労）中央執行委員⾧(通算 3 期)をつとめた。1958 年自治労委

員⾧として「天下り人事反対」の全国闘争を展開し、各都道府県と五大都市について課⾧級

以上の職歴実態調査を開始させた★19。他、日中友好協会理事、大阪労組生協理事⾧、大阪

労金理事などをつとめる。国会活動では参議院社会労働委員⾧、内閣委員、大蔵委員、社会

党公務員等共済制度対策特別委員⾧、自治体対策特別委員会副委員⾧、地方制度調査会委員

等を歴任する★20。主な著書に「年金制度の理論と現状」がある（新訂 政治家人名事典 明

治～昭和［2023］）。 

 

⑬佐野芳雄 

佐野 芳雄（さの よしお、旧名=佐野 好男、1903 年 7 月 23 日生～1972 年 9 月 27 日没）
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は、兵庫県三原郡湊村(現・西淡町)出身の労働運動家で元・総評兵庫地本委員⾧、日本社会

党所属の参院議員をつとめた。1918 年兵庫高等小学校を卒業し三菱造船所に勤務し 1921

年友愛会に参加、以後労農運動家として幅広く活躍し日本大衆党などに参加した。1938 年

共立精機工作所を経営する。戦後は旧総同盟を中心に 1946 年に結成された労働組合「総同

盟」（日本労働組合総同盟の略。1950 年左派は総評（社会党左派系、社会党系）へ参加し、

右派は全労会議・同盟会議（社会党右派系）を経て 1964 年同盟（民主社会党・民社党系）

へ発展的解消）の育成に尽力し、また社会党では参議院社会労働委員⾧、社会党兵庫県本部

顧問をつとめ、他労働者住宅全国協議会会⾧、全国金属労働組合兵庫地方本部執行委員⾧な

どをつとめた★21。1972 年 9 月、議員在任中に死去した（20 世紀日本人名事典［2023］、

デジタル版 日本人名大辞典+Plus［2023a］）。 

 

⑭坊秀男 

坊 秀男（ぼう ひでお）については、植木［2023b:74］で既に詳述のため略す／参照された

い。 

 

3.3. 小括；自閉症ということばが出現してきた文脈、その特徴 

 上にみてきたように「具体的な自閉症処遇の問題点」を討議するなかで、「自閉症」とい

うことばは前回に比すると大幅に減少し、初回と同数（No.1 は 7 回、No.2 は 39 回、そし

て国会 3 回目の自閉症に関する質疑の No.12 は 7 回）であった。No.1 と No.12 は出現回数

は同じだが、内容は、児童福祉法改正の議論のなかでその処遇の実態と対処の問題について

より具体的に論じられた。他の児童福祉施策と照らしあわせ、他と交流することなく在宅生

活（閉じこもり生活、私宅監置の状態）を余儀なくされていた就学猶予・就学免除の状態に

あった重度障害児や、重症心身障害児施設の分類処遇の問題がここで焦点化された。 

 

4. おわりに 

 No.12「1967（昭和 42）年 7 月 21 日 第 55 回国会 参議院 社会労働委員会 第 26

号」を分析した結果、「児童福祉法の一部を改正する法律案」について議論するなかで、No.2

で質問に立った島本虎三と同じ社会党所属で社会運動・労働組合活動出身議員の藤原が鋭

く重症心身障害児問題を追及、自閉症問題へと焦点化していくながれが明らかとなった。そ

して「児童福祉法の一部を改正する法律案」の附帯決議案としてではあるものの、初めて自

閉症ということばが法律に明記された。ただし患者（児）、家族、何らかの支援者など、当

事者たちからすると、とうぜんに不十分な状況、実態にはあった。 

 藤原は、戦前から労組のほか、種々の社会運動／社会主義運動に関わっており、医療従事
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者運動家として病院・施設問題、女性運動・婦人活動家として子育て家庭支援問題、親の会

組織問題を通して自閉症問題にも重なる問題意識をもっていた。貧困地域でセツルメント

的な運動として地域保健医療にも関わってきた活動家であり巡回訪問看護師でもあった。

また医療関係労組とも共闘してきた。そういった背景からも、とうぜんに、社会運動系（社

会問題、当事者運動、労働組合運動）の声が集まりやすく、自閉症問題に取り組む「あすな

ろ学園保護者と職員の会」、そのナショナルセンターであった「自閉症児の親の会」（全国親

の会）、病院施設職員が加入していた「三重県職員労働組合」やその専門部会「病対協」、そ

して自治体職員の労働組合組織のナショナルセンターであった「総評」と、親和性・協働性

があったことは明確である。また藤原の実践家・活動家としての特性から推測して、労組と

社会党の関係性にみるような組織としてのつながり以外にも、自閉症問題について国会で

発言するよう強いはたらきかけがあった可能性は十分に考えられる。 

 

■註 

★01 具体例を示す。川野芳滿（かわの よしみつ、自民党、宮崎県出身・同県選出）が紹

介議員となったいわゆる「自閉症に関する請願」を受けて、田邊誠（たなべ まこと、社会

党、群馬県出身・同県選出、労組出身）が国会で、自閉症を児童福祉法の一部改正案の附帯

決議案として組み入れる旨の説明をする箇所である。 

「000 会議録情報 

［…］ 

自閉症児の治療施設整備に関する請願（川野芳滿君紹介）（第三五八二号） 

［…］ 

一一二三 自閉症児の治療施設整備に関する請願 

     （川野芳滿君紹介）（第三五八二号） 

［…］ 

010 田邊誠 

○田邊委員 児童福祉法の一部を改正する法律案に対する附帯決議案の提案説明をいたし

ます。 

 案文は、各委員に配付をしたとおりでございます。 

   以上をもって終わります。（拍手） 

————————————— 

〔参照〕 

児童福祉法の一部を改正する法律案に対する附帯決議 

 わが国の心身障害児（者）対策は、先進国にくらべてかなり立ち遅れている現状にかんが

み、政府は、左記の事項につき適切な措置を講ずるよう努力すべきである。 
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 一、児童憲章の精神に基づき、心身に障害をもつ児童のすべてを対象とする総合的な心身

障害児福祉施策を確立すること。 

 一、重症心身障害児施設の入所児童の選定にあたつては、重度の精神薄弱があつて、家庭

内療育はもとより、重度の精神薄弱児を収容する精神薄弱児施設において、集団生活指導が

不可能と考えられるもの及びリハビリテーションが困難な身体障害があり、家庭内療育は

もとより、肢体不自由児施設において療育することが不適当と考えられる等、従来、重症心

身障害児施設の入所対象としたものをも含めて、配慮するよう努めること。 

 一、特に対策の立ち遅れが目立つている進行性筋萎縮症児については、その特殊性にかん

がみ、重症心身障害児に準ずる取扱いを行なうとともに、これら施設の増設整備をいそぐこ

と。 

 一、自閉症児についての啓蒙と治療、教育、養護については、さらに検討を加え、対策を

早急に樹立すること。 

 一、重症心身障害児施設の増設に伴ない、その職員の確保には万全を期すること。 

 一、国はすみやかに、これら児童の発生予防および治療のため、調査研究機関を設置し、

十分な経費を計上するなど、適切な対策について積極的な努力をはらうこと。 

一、保育所等の児童福祉施設の大幅な増設を図ること。」（国会会議録検索システム

［2022a］、下線部筆者） 

★02 田川誠一については植木［2023a:166］を参照。 

★03 これら重症児施設と動く重症児問題（自閉症児を含む）については、植木［2022:118-

119］を参照。 

★04 藤原［1988］はつぎのように記している。 

「そのこと（＊クリスチャンの洗礼を受けたこと）を手紙で父に知らせると、熱心な天理教

信者であった父は怒った手紙をよこした。」（藤原 ［1988:39］、（）内筆者） 

「看護婦として病院で働いていたが、給料は安いし、家へも仕送りしなかればならないので

生活はらくではない。／そのうち両親が下の弟を連れて東京に出て来た。兄の清司を頼って

上京してきたのだったが、何かの手違いで兄の居所がわからなくなって、苦労をして雑司ヶ

谷の借家に落ち着いていた。／十四歳の時に岡山の知事の邸に住み込んで中学校に行って

いた清司は、その後家でして行方がわからなくなっていたが、ようやく東京で働いているこ

とがわかったのである。［…］一年ばかりしてようやく兄の居所がわかった。兄は私たちの

知らない間に天理教の中学校を出て、上京していたのだったが、向島の鐘紡に職を得て落着

いたのであった。／その頃は第一次大戦の後で世の中は不景気のどん底だった。働きたくて

も仕事はなく、生活困窮者がふえる一方で、全国各地に米騒動が起っていた。／私は時折教

会に通いながら、ひまがあれば本を読んでいた。その頃ベストセラーになった倉田百三の

「出家とその弟子」、賀川豊彦の「死線を超えて」などを愛読した。賀川豊彦の本を読んだ

時にはもの凄く感動して、その影響で本所深川の貧民窟にとび込んだほどだった。／私はそ

こで本当の貧乏というものにぶつかって、全身を揺さぶられたのである。同じ人間だのにど
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うしてこんな格差があるのだろう。おかしい。何かがまちがっている、と思った。」（藤原 

［1988:39-41］、下線部筆者） 

★05 「病対協」については、植木［2023a:173-175］を参照のこと。またあすなろ学園の

整備に関する「病対協」とその他組織による運動・共闘関係については、別途報告する。 

★06 これに関する参考資料として、朝日新聞記事 1965 年 5 月 15 日「藤原道子 人」、朝

日新聞記事1974 年 5月 30日「“福祉ひと筋”に終止符 藤原道子さん 国会去る 参議院」、

朝日新聞記事 1974 年 6 月 12 日「婦人と政治 引退する藤原道子さんに聞く もっと自覚

と行動を 家庭面」がある。 

★07 朝日新聞記事 1979 年（昭和 54 年）07 月 06 日「環境次官に上村氏 環境庁」、朝日

新聞記事 1979 年（昭和 54 年）07 月 14 日「環境事務次官になった 上村一 ひと」を参

照。 

★08 朝日新聞記事 1984 年記事（昭和 59 年）12 月 25 日「理事⾧に上村氏 社会福祉・

医療事業団 公社・公団・事業団」を参照。 

★09 朝日新聞記事 1964 年 1 月 6 日 「今村譲 人」 

★10 朝日新聞記事 1964 年 1 月 22 日「災害特別委⾧に小平氏 参議院」、朝日新聞記事

1964 年１月２２日「院内新役員を決める 公明党」、朝日新聞記事 2001 年 6 月 22 日 「小

平芳平氏死去 【西部】」 

★11 朝日新聞記事 1969 年 8 月 12 日「厚生事務次官に熊崎氏 政府人事」、朝日新聞記事

1971 年 1 月 8 日「厚生事務次官 梅本氏 社会保険庁⾧官に伊部氏 政府人事」を参照。 

★12 朝日新聞記事 1988 年 3 月 5 日 「動静（４日）」を参照。 

★13 朝日新聞記事 1986 年 4 月 24 日「伊部しげをさん死去」を参照。「伊部しげを」は

「伊部英男」の母で 1986 年 4 月 23 日、95 歳で死去した。 

★14 朝日新聞記事 1977 年 3 月 4 日「館林宣夫氏＿訃報」を参照。 

★15 朝日新聞記事 1966 年 2 月 11 日 「訪台の柳岡議員に処置 社党中執委決定 重宗議

⾧ら訪台」を参照。 

★16 朝日新聞記事 1966 年 2 月 12 日 「社党の柳岡氏帰国＿重宗議⾧ら訪台」を参照。 

★17 ★15、★16 を参照。また上にみた★15 の下方には朝日新聞記事 1966 年 2 月 11 日

「民社が拒否 総評との共闘」がある。そこには「民社党は十日の中央執行委員会で、さき

に総評から申し入れのあった春闘共闘については、これを拒否することを決めた。／なお同

盟は総評との春闘共闘を拒否する態度を決めている」とある。1966 年２月 10 日の同日に戦

後発足の社会党から分かれた社会・民社の両党が、それぞれ別の問題ではあるものの中央執

行委員会決定をしており、それぞれを取り巻く見解の相違と種々の情勢のなか、けん制しあ

っているようにも見受けられる。このように柳岡は社会党内では、あるときには民社党に近

い右派といわれつつ、あるときには労働組合活動出身で総評に近い左派のように、またある

ときには中間派でもあるようにみられつつ、そしていずれでもないかのような微妙な立場

にあったと思われる（またそれは他についてもいえるが、そのときどきの社会党のいわゆる
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「軸」となったものにもよるとおもわれる）。 

★18 朝日新聞記事 1990 年 4 月 29 日「春の叙勲受章者（平成２年） 勲３等以上と海外

関係分」 

★19 朝日新聞記事 1958 年 5 月 9 日「“天下り人事”に反対 全国的闘争を計画 自治労労

組」を参照。 

★20 朝日新聞記事 1971 年 7 月 9 日「山本伊三郎氏（社党参院議員）の死去 人事」を参

照。 

★21 朝日新聞記事 1972 年 10 月 01 日「故佐野芳雄氏の告別式 葬儀・告別式」を参照。 
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How the Discussion of “Autism” in the Diet Unfolded in the 

1960s Part 3 

“Third Inquiry concerning ‘Autism’” in the Diet on July 21st, 1967 – 

Intense Questioning by Fujiwara Michiko/the Socialist Party of 

Japan and the Supplementary Resolution Accompanying Partial 

Reform of the Child Welfare Law. 
 

UEKI, Nao 
Abstract: 

Continuing from Ueki [2023a, 2023b], in this paper I elucidate how the discussion of “autism” in 

the Diet was conducted in the 1960s, examining its origins and in particular the third discussion 

in the Diet. Autism was raised in the Diet for the third time as recorded in “July 21st, 1967, Records 

of the 55th Upper House of the Diet Social Labor Committee Meeting No. 26” forty-four days 

after the second inquiry as recorded in “June 7th, 1967, Records of the 55th Lower House of the 

Diet Social Labor Committee Meeting No. 17.” During the discussion of the “Bill to Reform Part 

of the Child Welfare Law,” Fujiwara Michiko, a Diet member with a background in social activism 

and labor union activities who had been active as a visiting nurse in impoverished regions, engaged 

in sharp questioning concerning the issue of children with severe mental and physical disabilities 

in which she also focused on the issue of autism. Fujiwara had also been involved in the movement 

of healthcare providers and the women’s movement, and it is clear that she had a strong affinity 

and sense of collaboration with movements surrounding issues such as the treatment of children 

with autism. As she was both a practitioner and activist, in addition to her relationships with labor 

unions and the Socialist Party as organizations, it is highly possible that she was being strongly 

pressured to speak up in the Diet by parents of children with autism and practitioners and activists 

on the ground. In any case, this third inquiry had great significance in being the first time the word 

autism is explicitly mentioned in a law in the form of the supplementary resolution to the “Bill to 

Reform Part of the Child Welfare Law.” 

 

Keyword: 

1960s, Discussion of “autism” in the Diet, the issue of categorized treatment of children with 

severe illnesses, the 1967 bill to reform part of the Child Welfare Law, Fujiwara Michiko 
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お知らせ 

『遡航』8 号にご投稿いただいた著者のみなさま、および『遡航』の運営・編集に携わるメン

バーの、近著や関連プロジェクトの情報を掲載します。 

 

■叢書「身体×社会（仮）」 

立命館大学生存学研究所の成果の一つとして叢書「身体×社会（仮）」を刊行する。本号を含

め、『遡航』の投稿原稿をもとにした書籍も多数刊行予定です。詳しい情報は以下のページに

て随時更新します。 

http://www.arsvi.com/ts/s.htm 
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松枝 亜希子 2022 『一九六〇年代のくすり――保健薬、アンプル剤・ドリンク剤、トラン

キライザー』, 生活書院 

http://www.arsvi.com/b2020/2203ma.htm 
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特定非営利活動法人ＡＬＳ／ＭＮＤサポートセンター さくら会（制作協力：鈴木悠平） 2023 

『自分らしい暮らしを創る医療的ケアを必要とするお子さんとご家族のためのハンドブック』 

http://sakura-kai.net/pon/wp-content/uploads/2023/04/ikeaji-pamphlet.pdf 
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