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はじめに
スコットランドは，認知症とともに生きる人々

の「権利」を世界に先駆けて明確に打ち出したパ
イオニアであり，リーダーである。2009年には，
当事者参画による『スコットランド認知症の人と
ケアラーの権利憲章』(以下，『権利憲章』)28)が策
定された。この権利憲章の基盤にあるのは，
1990年代後半より国際連合(以下，国連)機関が
推進している Rights-Based Approach/権利ベー
スのアプローチ(以下，RBA)35)と，2006年に国
連で採択された「障害者の権利に関する条約」(以
下，「障害者権利条約」)36)である。その後のスコッ
トランドの一連の認知症政策，指針，実践におい
ても，それぞれすべての基盤にあるのは RBA，「障
害者権利条約」，『権利憲章』である。そして，認
知症政策，指針，実践の策定過程においても，
RBAに不可欠な「当事者参画」が確保された。
近年，このスコットランド発「認知症と権利」
の動きが，急速に国際的な拡がりをみせている。

2015年に世界保健機関(WHO)が，認知症ととも
に生きる人々の権利や RBA の重要性を強調し
た40)のを筆頭に，現在，認知症権利運動(demen-

tia rights movement)が国連をも巻き込んで国際
展開している状況である19)。この運動を牽引して
いるのは，認知症当事者団体「国際認知症同盟
(Dementia Alliance International)」や，「国際
アルツハイマー病協会(Alzheimer’s Disease In-

ternational)」など，国際レベルで活動する市民
団体や組織である4, 9)。
国レベルでも，スコットランドを超えてイギリ
ス全体で認知症権利運動が加速しており，とりわ
けイギリス当事者団体「認知症政策シンクタンク
(Dementia Policy Think Tank)」，イギリス当事
者団体全国ネットワーク「ディープ(DEEP：De-

mentia Engagement and Empowerment Proj-

ect)」，「メンタルへルス財団(Mental Health

Foundation)」の活動が注目に値する10, 17)。また
2017年 5月に当事者参画により策定されたイギ
リスの『認知症声明』では，5つの声明すべてに
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「権利」が掲げられ，それら権利は国際人権規約
で守られた権利であることが明記された8)。
これら市民団体による認知症権利運動と並行し

て，最新の動向で注視すべきは，イギリスの障害
者分野の研究者らが，障害権利(disability rights)
の理論，運動，実践の長年の実績を応用しながら，
新鮮な視点で「認知症と権利」の議論，特に「認
知症とともによく生きると権利」の議論を展開し，
その発展に寄与していることである30)。
こうしたスコットランドをはじめとして，国際

的に認知症と権利の議論が展開し，実際に権利や
RBAを基盤に置く認知症政策や実践が確立され
てきているのとは対照的に，日本では，「認知症
と権利」の建設的な議論はまだ端緒についたばか
りである。その一因には「権利」の概念が否定的
に受け止められることもある歴史，文化，社会的
要素が挙げられよう37, 41)。そこで本稿では，日本
で「認知症と権利」や「認知症とともによく生き
ると権利」の議論を展開していく前提として，基
礎理解に寄与することを目的に，主にスコットラ
ンドを例に挙げ，RBA に不可欠な当事者参画，
認知症の人の権利，RBAについて概観する。そ
の上で，近年日本を含む世界の先進諸国において，
認知症政策や実践の共通目標として台頭し確立し
てきた「認知症とともによく生きる」ことについ
て，認知症の人の権利と関連させながら批判的に
考察する。

スコットランドの概況
本題に入る前に，スコットランドについて簡単

に説明しよう。スコットランドは，イングランド，
ウェールズ，北アイルランド，スコットランドか
ら成るイギリス(正式名称グレートブリテン及び
北アイルランド連合王国)の一部である。しかし
ながら，1998年のスコットランド法でスコット
ランド議会が創設され，いくつかの留保された分
野(憲法，外交防衛，マクロ経済，社会保障，医
療倫理問題)を除き，立法権がイギリス中央のウェ
ストミンスター議会からスコットランド議会に移
譲された。この移譲で，スコットランド自治政府

は，移譲分野において独自の法の制定や予算を組
むことができるようになった。その一つの例とし
て，本稿で紹介するスコットランド独自の RBA

に基づく認知症政策や権利憲章などが策定・実施
されている。
次に地理だが，スコットランドはグレートブリ
テン島の北部 3分の 1を占め，面積は日本の約 5

分の 1の 8万 km2である。スコットランド総人
口は 530万人で，日本総人口の 22分の 1，イギ
リス総人口の 8%強に過ぎないが，当人口は増加
し続けている。高齢化率は 18%(2016年現在)で，
日本の 27%と比べて相当低い。そして，スコッ
トランド全域での認知症の人々は約 9 万人で，
その内 3,200人が若年認知症である1)。
最後に，スコットランドの特徴の一つである
チャリティー団体(非営利・NPO団体)の活発な
活動について紹介しよう。現在，スコットランド
全域に 24,000を超えるチャリティー団体が存在
し，認知症チャリティー団体も多数含む22)。中で
も最大規模を誇るのが「スコットランド・アルツ
ハイマー病協会(Alzheimer Scotland)」2)だ。当
協会の 2015年度の年収は 1.92億ポンド(約 270

億円)に上った。他の重要な認知症チャリティー
団体として，2002年に発足した世界初の認知症
当事者のみからなる「スコットランド認知症ワー
キンググループ(The Scottish Dementia Work-

ing Group)」(以下，SDWG)33)がある。SDWG

の 2015 年度の年間支出額は 12 万ポンド(約
1,800万円)に上った。SDWGはスコットランド
自治政府と強固な協働関係を築き，認知症政策や
指針の策定過程に積極的に参画し重要な貢献を果
たしてきた。このような「当事者参画」は，次節
で説明する RBAの不可欠要素であるといえる。

認知症の人の「当事者参画」と権
利
1．RBAに不可欠な「当事者参画」
RBAの説明に入る前に，RBAに不可欠な「当
事者参画」について，スコットランドを例に挙げ
て概観する。まず，認知症の人の当事者参画の説
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明としてスコットランド・アルツハイマー病協会
CEOヘンリー・シモンズ氏の言葉を引用しよう。

『スコットランド自治政府が，認知症を国の重
点課題と認識し続け，認知症政策を発展させてこ
られたのは，SDWGメンバーの認知症当事者の
多大な貢献の賜物にほかならない』31)

この言葉通り，スコットランド自治政府や政策
立案機関は，認知症当事者を「認知症の専門家」
で「パートナー」であると捉え，RBAに不可欠
な「当事者参画」を確保することで，当事者の経
験や意見を政策などに反映させてきた。
それではスコットランドにおいて，実際どのよ

うに「当事者参画」が確保されているのかを，近
年 10年間の主要な認知症政策や指針などを紹介
しながらみていこう。スコットランド自治政府
は，2007年に認知症対策を国の重点課題と位置
付け，認知症政策策定準備の目的で「認知症フォー
ラム」を設置した。このフォーラムは，テーマ別
に 5 つのワーキンググループから構成され，そ
れぞれのワーキンググループに SDWGメンバー
の認知症当事者が 2名ずつ参加し積極的に意見
した38)。「権利」をテーマにしたワーキンググルー
プでは，認知症の人の権利について報告書を作成
し，それを基に，冒頭で触れた『権利憲章』28)が
2009年に策定された。策定過程では，SDWGメ
ンバーや他の認知症の人を含む 500人以上の市
民から意見を集め，それを権利憲章に反映させた。
この権利憲章に特徴付けられる「当事者参画」

による当事者の経験や意見の反映は，その後策定
された一連のスコットランド認知症政策23, 24)，指
針，ガイドラインなどにも引き継がれた。それら
主要なものを簡単にみていこう。先の「当事者参
画」による「認知症フォーラム」の報告書の成果
が，2010年に発表されたスコットランド初の『認
知症国家戦略』23)である。この戦略の目標には，
SDWGの 3つの優先課題(早期診断，良質な診断
後支援，認知症専門職向け研修の強化)が反映さ
れた。さらにその後もこの『第一次戦略』に掲げ

る目標達成のために指針などが次々と作成され，
それらすべてにも「当事者参画」による当事者の
意見が反映された。主要なものを挙げると，認知
症の診断を受けた直後の人々向けの DVD教育教
材21)，「スコットランド認知症ケア基準」25)，『プ
ロモーティング・エクセレンス(最高水準の推進)
─医療介護福祉現場の認知症の人・家族・介護者
と関わるすべてのスタッフ向けガイドライン』20)

などがある。認知症政策に戻ると，2013年には
『第二次認知症国家戦略』30)が発表され，2010年
『初戦略』と同様，策定過程では「当事者参画」
による当事者の意見が反映された。それを裏付け
る例として，SDWGメンバーらの要望の「診断
後すぐに誰もが支援につながること」に応えて，
2013年『第二次戦略』にはリンクワーカー専門
職による(最低 1 年間)診断後支援の制度化が盛
り込まれた。繰り返しになるが，これらスコット
ランド認知症政策や指針などすべてには，RBA

に不可欠な当事者参画と当事者の意見の反映の確
保，実践がある。さらに，これら政策などのすべ
ての基盤にあるのが次項で説明する認知症の人の
権利や RBAである。
2．認知症の人の権利
RBA，つまり Rights Based Approach/権利

ベースのアプローチの説明に入る前に，Rights/
権利と人権について理解する必要がある。まず，
人権という理念の根源にあるのが，「人間の固有
の尊厳」や「個人の尊重」の原理である34, 37)。こ
の原理をおさえて人権を定義すると「人権とは，
人が社会で尊厳を持ち尊重されて生きていくため
に，社会全体が保障しなくてはならないさまざま
な条件を『権利』として整理したもの」13, 34)となる。
これら整理された権利には，大きく分類すると 2

つある。1 つが市民的，政治的権利(自由権，プ
ライバシーの権利，選挙権など)で，もう 1つが
経済的，社会的，文化的権利(人にふさわしい生
活をする権利，労働の権利，医療や教育を受ける
権利，文化的な生活に参加する権利など)である。
人は尊厳を持つことによってはじめてその人固有
の資質や能力を生かして自分本来の生き方や成長
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ができ(自己実現)，また社会の一員として役割を
果たすことができる。したがって人権が守られて
いる社会というのは，人が社会で尊厳を持って尊
重されて自分本来の生き方や成長ができ，また市
民として社会で役割を果たすことが守られている
社会といえる。当然，ここでいう「人」には認知
症の人も含まれる。
こうした人権は法で守られている。つまり道徳

や倫理とは異なる。たとえば，人と人との関係を
「思いやりのこころ」のみで築き「認知症にやさ
しい社会」を作ろうとしても人権が守られるとは
限らない。人権が法で守られているということ
は，人権が尊重されていない，または奪われてい
る人々が，法律に従って責任を負う義務のある人
や機関に対して，人権の回復や救済を要求できる
ことである。そして，当然ながら認知症の人々の
人権も含まれる。
人権を守る法は，全員を対象にした国際人権規

約34)に加えて，社会で弱い立場に置かれた人々の
人権を守ることを目的とした国連の「児童の権利
に関する条約」や先に触れた「障害者権利条約」
などがある。これら規約や条約の締約国であるイ
ギリス(スコットランドを含む)や日本は社会全
体，つまり国と国民一人ひとりがこれら法律を守
る責任があるが，人権を保障する最終責任は国に
ある。
特に，認知症の人の権利において重要で関係が

深いのは国連の「障害者権利条約」である。その
主な理由は，当条約が定義する障害に認知症も該
当するためであり，当条約に掲げられたあらゆる
権利を認知症の人も享有するからである。しか
し，認知症が障害に該当するか否かについては賛
否両論があるのも事実である。そこで，この問題
について客観的，主観的のそれぞれの観点からの
見解を紹介し，認知症の人の権利と「障害者権利
条約」とを関係させることの重要性について確認
する。
まず疫学専門家らは WHO も含めて，通常，

障害の広義の分類に認知症を含めているというの
が，国際的に主流で確立された客観的見解

だ3, 32, 39)。それを踏まえてイギリスの障害学研究
者らは，疫学，意味論，法律上の観点から認知症
は障害であるとの見解を主張する30)。つまり，認
知症は障害で，ゆえに認知症の人は障害者である
という定義が国際的に合意，確立されているので
ある。
次に主観的な見解，つまり認知症の人が自らを
障害がある，あるいは障害者であると考えている
かということだが，これは常に完全な同意を得る
ことはできないといえよう30)。言い換えると，認
知症の人の中には，認知症は障害であるとはっき
り主張する初期段階の人もいれば，一方で障害で
あることを認めたがらない人もいる。さらには障
害について沈黙を守る人もいるというのが現実
で，この現実は今後も変わらないだろう。しかし
ながら，認知症の人の多くは，障害であると認め
ることは認知症に加えてさらなる差別的なレッテ
ル(障害)を貼られると感じて否定するであろ
う30)。これは，他の機能障害を持つ人々の多くが
障害を否定することと同様である29, 30)。つまり法
や制度上「障害者」と定義されている人々の多く
は，自らを障害があるとか障害者であると認める
ことを否定する傾向にある。しかしながら，この
「認知症の人の多くが障害を否定するだろう」と
いう主張にはまだ科学的エビデンスはなく，否定
の背景に，(症状としての)病態失認や(心理的/無
意識的な)疾病否認がある42)ということも考慮す
べきであろう。
ここで重要なのは，認知症の人が，自らが障害
を認めるか否かについて完全な同意を得ることを
目的とした議論は不毛であり，それどころか認知
症の人の権利の促進の妨げにすらなる場合がある
ということだ。この議論が不毛なのは，先に述べ
たように，そもそもこうした主観的見解に完全な
同意は不可能であるからだ。そして，この議論が
権利の妨げのおそれがあるのは，この議論では認
知症の人が障害があるか否かに焦点と目的が置か
れ，否定の見解がなされた時点で議論が完結して
しまい障害権利や「障害者権利条約」の議論に進
まず，さらには障害を否定した認知症の人は当条
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約に掲げられた権利へのアクセスすらも否定して
しまうことが少なくないからである。
こうした建設的でない主観的議論を超えて，む

しろ進めていくべき議論というのは，認知症の人
は，他の障害者と同様に自らに障害があると認め
るか否かにかかわらず，「障害者権利条約」のあ
らゆる権利にアクセスできること30)を理解した上
で，当条約を活用して自らの権利を守り促進する
方法の検討や，そのために必要なリソースや政策
などの特定，障害権利分野の長年の実績を応用し
て認知症権利について考えたりすることである。
そして，この「すべき議論」を展開してきたの

が，スコットランド自治政府や SDWGを含む認
知症団体，そしてイギリスや国際レベルの認知症
権利運動を進める市民団体である4, 9, 10, 17, 28)。その
成果として先に触れたが，スコットランドでは認
知症の人の権利促進のための『権利憲章』，認知
症政策，指針，診断後支援などが次々と策定，実
施されてきた。それらすべての基盤には「障害者
権利条約」と RBAがある。これとは対照的に日
本では「主観的議論」の状態のまま停滞していて，
「すべき議論」が未だほとんどされていないのが
現状である41)。
最後に，認知症の人の権利を促進するツールと

して活用する「障害者権利条約」について簡単に
述べる。重要な特徴は，当条約が障害の「疾患モ
デル」から脱却し「社会モデル」に立脚している
点だ。社会モデルでは，病気や機能障害と，病気
や機能障害のある人が経験する抑圧や排除を明確
に区別し，病気や機能障害のある人が社会へ完全
参加する妨げとなる社会的障壁や固定概念に焦点
をあてる29)。そうした社会モデルに立脚した当条
約の目的は，「すべての障害者によるあらゆる人
権および基本的自由の完全かつ平等な共有を促進
し，保護し，および確保することならびに障害者
の固有の尊厳の尊重を促進すること」である。当
条約は，一般的義務として締約国に「障害に基づ
くいかなる差別もなしに，すべての障害者のあら
ゆる人権および基本的自由を完全に実現すること
を確保し，および促進することを約束する」こと

を課す。さらには，こうした障害者の人権や自由
の享有が，社会の人間的・社会的・経済的開発の
前進に大いに貢献すると主張する36)。こうした思
想，目的，法的効力を持つ「障害者権利条約」は，
認知症の人々の権利促進に貢献し利益を与え
る30)。

RBA(権利ベースのアプローチ)の
特徴と適用
1．RBAの特徴と定義
前節までの認知症の人の「当事者参画」や権利
を確認した上で，RBA についてみていこう。
RBA とは Rights Based Approach の頭字語で，
日本語は「権利ベースのアプローチ」と訳す。現
在，RBA と HRBA (Human Rights Based Ap-

proach/人権ベースのアプローチ)の 2つの用語
が混在しており，その定義はほぼ共通で区別は
はっきりしていない13, 14)。したがって本稿では
RBAを使用するが，HRBAとほぼ同義であるこ
とを断っておく。

RBAには 3つの特徴がある13, 14, 18, 26, 35)。まず 1

つ目は，国際人権規約や基準を使って，意識的に，
普遍的ではく奪できない人権に焦点をあて，人権
の保護・促進を目指すアプローチという特徴であ
る。RBAは認知症の人に新たな権利を作るので
はなく，他の人と平等の権利があることに注目す
る。

2つ目は，認知症の人を障害や病気のある医療
や福祉の受給者，つまり「客体」とみることから
脱却して，障害者権利条約や国際人権規約などの
権利享有者，つまり能動的な法や権利の「主体」
と捉えるアプローチという特徴である。「権利の
主体」であることは，社会において「市民」であ
る(Social citizenship)ことともいえよう。Bar-

tlettと O’Connorは，『認知症の人が社会で「市
民」であるということは，関係，行動，地位にお
いて差別なしに地域で可能性の最大限まで成長し
参加する機会を持つこと，正義，社会的地位の肯
定，パーソンフッドの保証，権利を享受すること，
そして個人的社会的レベルの出来事の決定におい
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て柔軟的な責任を持つこと』と定義する5)。RBA

は，この権利の主体・市民と捉えることを，とり
わけ認知症の本人に推進する。つまり，本人に対
し自らの権利を知り，はく奪されている場合は要
求することを促し，必要に応じて効果的な社会参
加ができるよう支援する。その結果，本人の自尊
感情や参加意識が高まり，より積極的な社会参加
が実現する。そしてそれは RBAの究極目標の本
人をエンパワーする(力づける)こと，セルフ・ア
ドボカシー(自己権利擁護)を可能にするのであ
る。

3つ目は，権利を要求できる人が存在するとい
うことは，要求を実現する責務を持つ人や機関「責
務履行者」が存在することも意味するという前提
のもと，責務履行者を特定し，彼らの責務に対す
るアカウンタビリティー(説明責任)と履行能力を
高めることに焦点をあてたアプローチという特徴
である。ここで重要なのは，権利の実現は社会全
体の責任であり，我々すべての共通の目標である
ということだ。つまり権利の責務履行者は国に限
らず，多くの場合，企業や地域そして我々一人ひ
とりである。
上記 3 つの特徴をまとめ，認知症の人に焦点
を当て RBAを定義すると，「国際人権基準，国
連の障害者権利条約などを基盤に据え，認知症の
人が自らの権利を知り要求することをエンパワー
し，権利を尊重し守る責任のある責務履行者(個
人，機関，企業，専門職)の説明責任と履行能力
を高めるアプローチ」となる。
2．RBAの適用とインパクト
RBAを適用するのは，大きく 2つの論理的根
拠に依る12, 18)。1 つは本質的で，RBA が人権の
保護・促進を目指すアプローチということで，道
徳的にも法律的にも正しいアプローチだからとい
う論拠である。2つ目は，従来のアプローチより
も有益であるという論拠である。従来の「疾患モ
デル」に基づくアプローチでは，専門家が決めた
医療や福祉サービスを本人に提供することを主と
し，その結果，本人が有する能力や資質が見過ご
され，また医療や福祉の外にある諸問題は無視さ

れたり，責任の所在が定かではなかった。これと
は対照的に，RBAでは本人は「権利の主体」，「市
民」と位置付けられ，本人がサービスを利用した
り社会参加する権利を要求できるようエンパワー
する。また権利実現の責任を持つ責務履行者が責
務を履行するのを支援する。その結果，ケアサー
ビスや社会参加する支援の充実が図られ，本人が
より多くの権利を行使し，より尊厳を持ち尊重さ
れて社会で生きることができる。だから RBAは
従来のアプローチより有益というわけである。
では，こうした有益な RBAを適用することで

いったい何が変わるのか。まず第一に認知症の人
に対する理解や「見方」が変わる。つまり，認知
症の人を「客体」から「権利の主体」とみるよう
になる。次に，この見方が変わることで認知症の
人自身が変わる。自らの権利を知り，権利を要求
するようエンパワーされる。それと同時に，責務
履行者も変わる。権利実現の責任を確認し，履行
する方法を考え積極的に取り組むようになる。そ
の結果，サービスが改善，充実し，権利を阻害す
る障壁が減り，社会全体が変わる。つまり，認知
症の人の権利が守られ，尊厳を持ち尊重されて生
きることが可能な社会により近づく17, 26, 35)。
次に，この RBAを実際にどう政策や実践に適

用するのかについて説明する。RBAの適用を助
ける実用ツールとして PANEL(パネル)原則とい
うフレームワークが開発され広く使用されてい
る17, 18, 26, 28)。この PANELとは，Participation(参
加)，Accountability(説明責任)，Non-discrimi-

nation and equality(非差別と平等)，Empower-

ment(エンパワメント)，Legality(法の支配)の
頭文字からなる頭字語だ。紙面の関係上，PAN-

EL 原則の詳細や適用事例については割愛する
が，適用においてこの実用ツールは「原則」の域
を出ておらず限界がある。つまり，PANEL原則
に基づいて，認知症の人々の個別で多種多様な状
況や場面に関連するあらゆる権利問題を考え，解
決することは難しい。これに応えて，スコットラ
ンドではスコットランド人権委員会が「権利を大
切にするケア」プロジェクトで，「フェアー
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(FAIR)フローチャート」を開発・使用して，ケ
アを利用する高齢者(認知症の人も含む)の多種多
様な状況や場面に関連するさまざまな権利問題に
ついて個別に検討，解決する取り組みが始まって
いる27)。同様にイギリス人権協会は，認知症専門
職向けにガイドライン「認知症と人権」を作成し，
認知症の人のさまざまな権利に関する意思決定の
フローチャートなどを紹介している7)。

「認知症とともによく生きる」と権
利─まとめにかえて
スコットランドや日本を含む多くの先進国にお

いて，近年，認知症政策や実践の包括的な目標に
「認知症とともによく生きる(living well with de-

mentia)」(以下，「よく生きる」)という言説(dis-
course)が台頭し，急速に普及，確立した。この
言説に対して，認知症当事者，政府，ケア専門職
などの関係者や一般の人々はおおむね一様に同
意，推進している。しかしながら最近，欧米研究
者の間でこの言説の問題点や解決策が，とりわけ
認知症の人の権利の視点から議論されている。ま
だ日本では知られていないこれら議論を紹介し，
最後に「よく生きる」言説を発展させた「ニュー・
ディメンシア」言説について簡単に触れ本稿を閉
じたい。これら議論を理解する前提として，認知
症言説の重要性と現在支配している 2つの認知
症言説について簡単に説明する。
1．認知症言説─その重要性と支配する言説
認知症言説，つまり認知症や認知症の人に関す

る言説は，認知症や認知症の人に対する理解や「見
方」に多大な影響を与え，そしてその理解や「見
方」は認知症政策や実践の形成や方向性に重要な
影響力を与える5)。それ故に，認知症の人すべて
のあらゆる権利を促進することに寄与する言説を
構築，普及させていくことは，イコール，認知症
の人への見方，認知症政策や実践の向上につなが
るといえるため，非常に重要である。
現在，日本を含めた先進諸国において支配する

認知症言説は 2つある。1つは，過去半世紀にわ
たって単独支配していた「悲劇」言説である16)。

これは，疾患モデルに立脚し，認知などの機能の
喪失，衰え，死などネガティブな部分に焦点をあ
て，中期や末期段階のかなり進行した認知症の人
の悲劇的な姿を本人の声不在で客観的視点から強
調する言説だ。
近年，この「悲劇」言説に挑戦し，さらには否
定する目的で「よく生きる」言説が台頭し，急速
に確立した6, 15, 16)。これは，これまで不在だった
認知症の人の声を含めポジティブな部分に焦点を
あてることを目指す言説で，「悲劇」言説の対極
に位置する。「よく生きる」言説は，初期段階の
認知症の人自らが声を上げ，多様な能力やスキル
を使って社会で活躍，貢献しながら認知症ととも
によく生きている現実の姿と，さらにこうして認
知症とともによく生きることは最期まで可能だと
いう願望も含めた，希望とポジティブ部分を強調
する言説だ。この「よく生きる」言説は，認知症
の人の従来のネガティブな「見方」をよりポジティ
ブなものに変え，認知症政策や実践の充実や改善
にも大きな役割を果たしてきた。
2．「よく生きる」言説の問題点と解決策─認
知症の人の権利の視点から

近年，「よく生きる」言説の果たしてきた役割
を認めながらも，欧米研究者の間でこの言説の限
界や欠点などの問題点とそれらを解決するための
提案が，とりわけ，認知症の人の権利の視点から
議論されている。それらを簡単に紹介したい。ま
ず主な問題点だが，「よく生きる」言説は，状況，
症状，段階など多様な認知症の人々の中で，その
一部の初期段階の認知能力，特にコミュニケー
ション能力が高く比較的社会経済的に安定した認
知症の人々の「よく生きる」ポジティブな経験や
願望を強く反映した言説であるため，他の多くの
認知症の人たち，つまり，社会経済的に不安定で
あったり，中期や末期段階の認知や身体機能がよ
り失われている認知症の人々や彼らの経験を排除
する6, 16, 30)。さらには，この言説の「よく生きる」
ポジティブな経験や願望は，正常性や社会的規範，
期待，価値を基盤においた経験や願望であり，そ
れら基盤となるものは，「よく老いる(ageing
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well)」，「健康に年を重ねる(healthy ageing)」，
「アクティブ・エイジング─生活の質を低下させ
ることなく，社会参加を続けながら，年を重ねる
(active ageing)」などの概念にあるものと同じ
である。そのため，正常でない人や社会的期待を
満たせない人は「よく生きる」，「よく老いる」こ
とに失敗した人と差別すらされかねない6, 15, 16)。
つまり，この言説の含意や予想される結果とい

うのは，「よく生きる」ことに成功している一部
の声を発信する認知症の人と，認知症がより進行
して意思決定したり生活の質や健康を維持したり
社会参加したりすることが難しく，あるいはでき
なくなった人々を分断しかねない。さらには，後
者を「よく生きる」，「よく老いる」ことに失敗し
た脱落者として排除し，さらには差別すら生み出
しかねない16)。これは，すでに認知症であること
で受けている社会的排除や差別に加わった二重排
除や差別ともいえよう。
これら問題について，認知症の人の権利の視点

からみてみると，「よく生きる」言説は，社会的
に弱い立場でより進行した認知症の人たちの権利
が見過ごされたり，相対的に(初期段階の認知症
の人と比べて)重視されない危険をはらんでい
る30)。たとえば，意思決定支援にアクセスする権
利や終末期ケアの心理面も含む支援にアクセスす
る権利などである。
以上のことから，「よく生きる」言説のこれら
問題の解決策としていくつかの提案がされてい
る。たとえば，二分する「悲劇」と「よく生きる」
言説の根底にある，正常性や規範の価値の定義そ
のものに挑戦し，それらを反映させた「悲劇」と
「よく生きる」言説を止揚する新認知症言説の構
築である15, 16, 30)。この新認知症言説では，認知症
に関する限界を認める一方，どれだけ進行しても
残っている楽しみを発見していくことが求められ
る16)。つまり，新認知症言説の基盤に，「正常」
内の認知症の人たちの社会参加や社会貢献など規
範価値を超えた新価値を据え置くことだ。その新
価値とは，認知症が最も進行した一番立場の弱い
人たちのことを気にかけ尊重する価値や16)，進行

が進んでも相互関係が継続する，つまりハイデッ
ガーの「共存在」の価値などを含む30)。
認知症の人の権利と関連してこの新言説をみて
みると，特に重要なのは，認知症に関する限界を
はっきりと認めている点である。認めることに
よって，進行し「正常」や規範の価値の外に置か
れた認知症の人にも焦点をあて，彼らが，初期段
階の認知症の人も含む他の人と平等に，人権・権
利を享有し人として尊厳を持ち尊重されて社会で
生きることが守られ促進されることを強調するこ
とができるのである。
3．「ニュー・ディメンシア」言説
最後に，「よく生きる」言説を発展させた言説が，

スコットランドの SDWGの古参メンバー，つま
り，認知症の診断から 5 年以上経つ，疾患モデ
ルでいう中期段階の認知症の人たちの発信で構築
され始めていることを紹介する。この発展言説
は，認知症とともに 5 年以上生きる認知症活動
家たちが，まだ自立して地域とかかわりながら生
活し，講演活動や政策参画などの社会参加や貢献
をしながら「よく生きる」一方で，中期段階に進
む過程でより深刻な問題や障害に直面し四苦八苦
する「困難な現実」を反映した言説だ。この発展
言説に特徴付けられるこの新種の認知症の人々の
経験は，疾患モデルの中期段階の認知症の人の典
型像とも，悲劇言説のそれとも明らかに異なって
いることから，「ニュー・ディメンシア」とも呼
ばれている11)。
この「ニュー・ディメンシア」言説は，「悲劇」
言説に挑戦する点で「よく生きる」言説と同じだ
が，さらに進んで，疾患モデルの中期段階の典型
像に挑戦したり，困難な部分にも目を向けたより
現実的，包括的であったりする，つまり「よく生
きる」言説の発展版といえよう。ニュー・ディメ
ンシア世代の人の声や経験を聴くことを通して，
この「ニュー・ディメンシア」言説を構築，発展
させていくことは，中期段階も含むより多くの認
知症の人々の経験に関わるより多様な権利に焦点
をあて，促進することにつながる。しかし，この
発展言説も「よく生きる」言説の延長線上にある
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限り，つまり，正常性や規範の価値に基づき，認
知症の限界を認めない限りは，最も進行した一定
の認知症の人々がさらなる排除や差別を受けた
り，今も支配する「悲劇」言説に分類されたりす
る可能性は否めない。その結果，一定の認知症の
人の権利が見過ごされたり促進が阻まれることに
なろう。ゆえに，今後求められるのは，末期段階
の認知症の人も含めたすべての認知症の人々のあ
らゆる権利を守り，促進する言説の構築や認知症
施策の充実を図っていくことだろう。その過程で
忘れてならないのは，認知症がより進行した人も
含めた「当事者参画」の重要性である。
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