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研究成果の概要：医療・福祉領域において特に障害をもつ人々の権利擁護をどのように行うべ

きか、という問題意識に基づき、アメリカ合衆国の連邦レベルでの医療や福祉の制度形成と州

レベルでの権利擁護組織のアドボカシー活動について資料収集・調査を行った結果、施設収容

中心から域生活支援へと障害者施策が変化していくのと呼応して、権利擁護の法制度が整うと

ともに、支援対象とプログラムが拡充されたこと、また制度の進展には、各州の権利擁護組織

とそのネットワークが積極的な役割を果たしていることを確認し、日本における権利擁護制度

と組織のあり方に関する示唆を得た。 
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2006 年度 1,300,000 0 1,300,000 

2007 年度 1,300,000 390,000 1,690,000 

2008 年度 1,000,000 300,000 1,300,000 

年度  

  年度  

総 計 3,600,000 690,000 4,290,000 

 
 
研究分野：社会科学 
科研費の分科・細目：社会学・社会福祉学 
キーワード：医療，福祉，権利擁護，アドボカシー，NPO，非営利組織，ネットワーク，アメ
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１．研究開始当初の背景 
 
欧米では精神病院や障害者の収容施設の

設立主体は国や州が主であり、脱施設化やそ

の後の社会資源の地域社会への移行は公的

権限による社会資源移動と私的セクターの

参入という形態をとった。私的セクターの参

入を最も推進したのはアメリカ合衆国であ

る。同国では当事者の権利擁護については施

設への収容や入院に対してその制度基盤が

つくられて行政の責任が明確化されるとと

もに、行政から独立した権利擁護組織が実際

の権利擁護活動を担うことで公的セクター、

私的セクターそれぞれの医療サービスを監

視するシステムがあることが知られていた。 
 一方、日本では、戦後の精神病院の設立・
運営に関する政策に典型的にみられるよう
に収容施設の設立を民間に依存しつつ長く
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隔離・収容型の障害者施策を行ってきており、
脱施設化や、収容されている障害者に対する
権利擁護、ノーマライゼーションといった施
策は大幅に遅れをとってきた。高齢者福祉に
おいて措置制度から介護保険制度への移行
が急がれた 1990 年代から、高齢者や障害を
もつ人といった医療・福祉サービスを必要と
する人々が提供者との対等な関係を築き必
要なサービスを確保するために、必須の制度
として、権利擁護制度の整備が急がれた。こ
れとともに、積極的に当事者の立場を擁護す
る人や組織による権利擁護やアドボカシー
について欧米の実践や理論が紹介され、問題
意識が当事者や福祉に携わる人々の間で問
題意識が広がっていき、障害をもつ人の権利
擁護を掲げる非営利組織も出現してきた。医
療における患者の権利擁護という問題意識
から看護におけるアドボカシーへの関心や
取り組みも現れている。法学、社会福祉学、
看護学、社会学などの領域において、実践報
告も含めた研究が蓄積されつつあるが、成年
後見制度のような権利の代行に関する研究
であったり、あるいは現場における事例研究
が主であるように見受けられた。 
本研究では医療・福祉サービスの市場化、

社会資源の地域への移動、収容施設内及び地
域における当事者の権利擁護の３点の関係
について、アメリカ合衆国を事例として詳細
に検討した上で、医療・福祉サービスを必要
とする人々の権利擁護のあり方について、制
度や組織、ネットワークの側面から研究した
いと考えた。 
 
 
２．研究の目的 
 
 医療・福祉領域において、病気や障害
のためニーズをもつ当事者が孤立する
ことなく、必要な支援を受けながら自己
決定を行い治療や生活のあり方を選択
していける社会の構築に向けて、積極的
に当事者の立場を擁護する人や組織に
よる権利擁護(アドボカシー)が必要で
あるとの視点から、権利擁護組織が果た
している役割とネットワークに焦点を
あて、（１）権利擁護組織の出現と役割、
可能性を、医療・福祉サービスの市場化
と社会資源の地域への移動という趨勢
との関連で検討する、（２）医療・福祉
領域の多様な非営利権利擁護組織の活
動のネットワーク化が、医療・福祉サー
ビスを必要とする人々の権利擁護やさ
らには政策参加にもたらす影響を明ら
かにする、ことを目的とした。  
 
 
３．研究の方法 

 
 まず、アメリカ合衆国における医療・福祉
政策の変遷とそれに付随する医療・福祉サー
ビスを必要とする人々の権利擁護法制の進
展について、文献調査を行った。また、権利
擁護組織は当事者運動と結びついて様々な
非営利組織によって担われることが多いた
め、福祉領域の NPO に関してアメリカと日
本を中心に資料収集を行った。 
 一方で、アメリカ合衆国における権利擁護
組織の活動の実際を調査するために、ウィス
コンシン州とニューヨーク州についてそれ
ぞれ州都のマディソンとニューヨークにて
現地調査を行い、権利擁護 NPO の実際のア
ドボカシー活動や歴史、ネットワークに関し
てインタビューや資料収集を行った。さらに
権利擁護 NPO の全国的なネットワークに関
して資料収集を行った。 
 
 
４．研究成果 
 
２００６年度には、医療における権利擁護

（アドボカシー）に関して、アメリカ合衆国

の法制度や医療政策に関して資料収集を行

いつつ、ウィスコンシン州マディソン市にて

医療・福祉領域のＮＰＯに関するインタビュ

ー調査と資料収集を行い、ＮＰＯの積極的な

制作参加や多様な権利擁護組織の存在とネ

ットワーク、そうした組織への自主的な市民

参加についての情報や資料を得た。また、ア

メリカ議会における患者の権利法案の動向

に関する資料収集を行うとともに、患者の権

利擁護者（アドボケイト）としての医療現場

のコミュニケーションにおける医療専門職、

特にコメディカル・スタッフの役割について

検討した。その結果、以下の知見を得た。 
（１）マネジドケアの浸透が医療へのアクセ

スに対して深刻な影響を与えたことが問題

視されているアメリカ合衆国において、患者

と医師というアクター間の二項対立を超え、

保険会社や雇用者企業という強力なアクタ

ーへの対抗が必要とされ、医療サービスを必

要とする人々のアドボカシー活動が重要に

なっている。 
（２）コメディカル・スタッフが自らの専門

性確立の戦略として職業倫理としてアドボ

カシーを取り込んできた動向が確認された。

また患者＝医療サービス利用者のアドボケ

イトは、そうした専門職の役割だけでなく、

サービス利用者自身にも独自の位置を与え

ることになり、多元的であることを確認した。 
２００７年度には、アメリカ合衆国におけ

る医療・福祉の動向と権利擁護に関する資料

収集と、引き続きウィスコンシン州マディソ



ン市でのインタビュー調査を行った。その結

果、権利擁護組織について以下の知見を得た。 
（１）障害をもつ人に関する福祉ＮＰＯには、

サービス提供型の組織だけでなくアドボカ

シー機能に特化した組織がある。それらの中

には、自立生活センターのような当事者組織

と、連邦法を根拠として各州が設置、もしく

は州内ＮＰＯと契約して認定機関とし業務

を委託している専門組織がある。前者の活動

は self-advocacy、peer-advocacy、後者の活
動 は citizen-advocacy 、

professional-advocacy として担い手の違い
による役割分担を行っている。 
（２）個々の組織が州内で障害ごとに、ある

いは障害種別を超えてネットワークを形成

し、州の障害者施策をチェックし影響力を行

使するべく働きかけを行っている。また自立

生活センターも認定権利擁護組織もそれぞ

れに、連邦レベルでネットワーク化した組織

を形成し、連邦の障害者施策をモニターする

とともに各州の権利擁護組織の活動に関す

る情報交流の役割を果たしている。 
（３）州の認定権利擁護組織の活動は、公的

資金によって支えられている部分が大きい。

またこうした公的資金を得るため、各組織は

報告書の作成とともに活動の重要さや有効

性をアピールする様々な努力を行わなけれ

ばならない。 
このようにアドボカシー機能に特化した

組織の具体的な形成過程や活動実態、当事者

の生活上の問題解決から政府の政策形成ま

で幅広いレベルで果たす役割及びそのため

のネットワーク化の一端が明らかになった。 
２００８年度には、医療・福祉領域の権利

擁護及び権利擁護について、障害をもつ人々

の権利擁護に焦点を絞り、アメリカ合衆国の

連邦レベルでの制度形成を精査するととも

にウィスコンシン州、ニューヨーク州におけ

る権利擁護ＮＰＯの活動事例に関する資料

収集・調査を行い、以下の知見を得られた。 
（１）施設収容中心から脱施設化を経て地域

生活支援へと障害者施策が変化していくの

と呼応して、権利擁護の法制度もその支援対

象とプログラムを拡充し続けていること、こ

うした制度の進展には、各州の認定権利擁護

組織とそのネットワークである National 
Disability Rights Network が役割を果たし
ていることが確認できた。 
（２）一方、ウィスコンシン州とニューヨー

ク州の権利擁護組織の形成過程や活動形態

は州ごとの独自の展開をしており、安易な一

般化はできないことが確認された。特にニュ

ーヨーク州では、1970 年代以降の様々なマ

イノリティの権利擁護運動の基盤の上に、州

の認定権利擁護組織の活動を地域ごとに分

担しあったり、活発なアウトリーチ活動を行

ったりする実態明らかにになった。 
（３）権利擁護組織やそのネットワークは、

当事者本人、仲間、家族、専門家、市民とい

った多様な担い手によって構成されており、

資金や支援者の獲得に関して組織間で競争

が起こると同時に、それぞれに掲げる課題や

活動スタイルによって、多様な立場の参加者

それぞれの当事者性を動員することに成功

していると考えられる。 
こうした権利擁護組織の制度的基盤は日

本においても取り入れられる点が多い。特に、

行政から独立した権利擁護組織を各州が設

立もしくは認定し、施設内の処遇から地域に

おける権利侵害まで監視することを、財政と

権限において保障し、その実績を行政にフィ

ードバックする法制度は大いに参考にすべ

きであろう。一方、非営利組織の活動基盤や

活動スタイルについては、政策形成の方法や

プロセスの違いを考慮する必要があるだろ

う。 
しかしながら、権利擁護 NPO が、当事者
本人、家族、仲間、専門職、市民といった多

様な立場の参加者それぞれの当事者性を動

員しながら行政や立法府に対してアドボカ

シー活動を行い、公的資金に支えられている

ことで政府からの独立性という葛藤を抱え

つつも福祉ニーズをもつ人々の社会参加の

回路となっていることは、当事者主体の福祉

を実現していく上で大変、重要なポイントで

ある。 
今後は、様々なニーズをもつ当事者の主体

的な社会との関わりを実現する市民社会や

福祉国家のあり方について、アメリカ合衆国

だけでなくさらに福祉国家の類型別に比較

検討し、特徴を明らかにしていきたい。そし

て、日本でも出現してきた権利擁護 NPO の
アドボカシー機能と戦略を考察していきた

い。 
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