
【実践報告】

Severe Motor and
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はじめ:こ

筆者が芸術支援のために通っている放課後等デイ

サービス (障碍児
1)のための学童施設)では、月に2

回、大きなダンボールを使用して落描き (以下楽画

会a)を行っている。ダンボールは畳の大きさほど
のものを近隣の就業支援施設より定期的に譲りう

け、小学校低学年から高校生までのおよそ20名に提

供している。

子どもたちの中にス トレッチャーの上で生きる、

心身が不自由な高校生のRがいる。誤熙を引き起こ

す危険があるため、主に経管栄養法
3)を
実施してい

るRは、 5年以上前から体調や気分が良い時のみ当

施設へ通っている。手指の欠損はないが全身の筋肉

量が極端に少なく、常に手足が冷たいRは、楽画会

を楽しんでいる子どもたちをじっと見つめている

間、看護士として支援しているK(以下K)にマッ
サージをしてもらっている。

数年前ょり人工呼吸器をつけはじめ、現在自立し

て活動を行うことが極めて困難なRが活発に活動す

る子どもたちを目で追うたびに、Kは動きの制約が

厳しい中でも絵画活動を楽しんでもらえる方策はな

いかと筆者に問いかける。表現活動の実現を願う気

持ちは、Rを知る誰もが抱いている。

I口 Rを取り巻く環境
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1.重度障碍児の造形活動に関する動向
重度・重複障碍児への教育的対応は、家庭や施設

などに教師を派遣する訪問教育が主流であり、また

日常的に医療ケアを受ける必要がある対象児は多

く、看護師が常駐することが珍しくない。広範的に

は、障碍の診断名や原因、服用している薬などの情

報、身体的な特徴や対応に関する実態把握を家族や

支援者と看護士が共有したうえで、教育環境は整っ

てぃく
4)。

障碍児の造形活動に関する先行研究を重度・重複

障碍に限って調べてみると、粘土を用いた陶芸活

動
5)ゃ
、 トィレットペーパーを粘土状にした感覚機

能に働きかける教材の開発
6)な どは、直接触れるこ

とで既成の活動内容にとらわれない感覚遊びであ

り、教育の核として重視されている。そして、動か

せる筋肉を調整しながら作品を完成させることは、

自らの手で描けた喜びと、次の絵画活動への動機づ

けとなるつため、彼らの「造形行為がどんなに無目

的であり、生理的な表出に近くとも、(中略)行為時

に意識の中に何らかの外的刺激を感じた瞬間の跡

だの」として、教材を対象児に提示しただけで行為

に至るわけではないことを示唆している。

過去の実践報告の中には、担任とのやり取りが本

人の気持ちの効用と活動の持続性に大きく作用する

との見解
9)や
、幼児の造形活動と同様に、重症心身

障害児の活動にも介助者が柔軟にステップを作って

いかなくてはならないという意見
1の
がある。これ

らのことから重度障碍児の造形活動に関して支援者

が意識すべきことは、①材料・用具を選定して制作
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環境を整えること、②コミュニケーションを構築す

るための制作介助をどの程度まで行うか見極めるこ

とが主である、と筆者は理解する。

2.対象児について

本実践の対象児であるRは、2016年 に施設で絵画

活動を行ったとき、特別支援学校の小学部5年生で

あった。その時のRの手指特徴として、①ほぼすべ

ての指が屈曲したままである、②母指球を構成する

筋肉量が著しく少ない、③手のひらと手の甲の腱の

バランスが悪く柔軟性がない、と見受けられた
11)。

現在もその状況は変わらない。

生活面においては、①自力で寝返りをすることが

できない、②人工呼吸器を装着している、③経管栄

養法により誤廉等を引き起こさないよう配慮してい

る、などの理由から、ストレッチャーを常時利用し

ている。(2021年 8月 時点)

Rが抱えている「先天性ミオパチー (指定難病

111)12)」 とぃぅ難病は、全身に力が入りにくいとい

う特徴のため、行動のすべてに介助が必要である。

よって、複数の看護士と支援学校や施設の支援者、

保護者の三者が綿密に情報交換を行っていることに

加え、家族の支援努力により登校や施設利用のため

の外出が頻繁に行われるため、Rの教育的体験の機

会は一般的な重度障碍児より充実している。しか

し、支援者の連携努力により同年代の子どもとの身

体接触程度の関わりは得られるかもしれないが、芸

術活動を体験するには条件が多い。

Ⅱ.問題意識

愛知県三河地方に拠点を置く放課後等デイサービ

ス“le'a"13)(以下レア)は、2015年に運営を開始した。

Rは設立初期のメンバーで、看護士Kの付き添いを

条件にレアを利用している。2016年春、Kは Rの手

をマッサージしているとき、近くにあった筆を持た

せようと試みた。手を添えれば安定することを確認

して墨汁を筆先につけ、再びRの右手に挟んだ。近

くにいたスタッフ (支援員)力淑「席で作った台紙に

和紙を貼り、筆先に接触させ、台紙ごと少し移動さ

せると5セ ンチほどの線が描けた。それから半年に

一度ほどの頻度で描画活動を行ううちに、筆の柄の

端 (書道筆で言うところの尻骨)を顎で固定するよ

うになり、手を添えるKの援助を軽減させながら線

を描くことができるようになった。

子どもたちが絵を描くことを嫌いにならないため

に攻略本を執筆した酒井臣吾らは、「絵を描くため

にはゆっくりとカタツムリが這った跡のような線が

基本だ」と述べている。そして、10セ ンチの“線描"14)

を20秒程度の時間で描く方法をトレーニングするよ

うに推奨している
15)。 Rが最初に描いた線はまさ

にカタツムリが這ったような跡であり、墨汁の微妙

な色合い (主に濃さ)と にじむ表情が生き物の存在

を想定させる。その後、活動回数を重ねて描かれた

線描では、筆先は墨汁から色鮮やかな絵の具に変わ

り、カタツムリが這ったような跡に、顎をわずかに

振動させることで不規則なビブラートが線描に現れ
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るようになった。

2016年頃より始まったRの描画活動は現在、社会

情勢の変化により回数こそ少ないものの継続はして

いる。今後も体調が良ければ安定した継続が見込め

るところだが、筆者には常に気がかりなことがつき

まとう。それは、Rが′いから望んだ自主的な描画活

動と言えるのか、という点である。今我々が見てい

るRの表現活動は、彼の表現意欲の源から立ち上っ

ているかもしれない細い煙であり、源にある火種を

確認できない限り、いつ消失してしまうのかという

不安がつきまとう。わずかに昇っている狼煙を頼り

に、筆者はその火種を早急に見つけたいのである。

本実践は、自力で活動が行えないRと の表現活動

を継続させることにより“自主的な表現意欲の源"を

探すことを目標としている。そして、支援者らの営

みとRの活動状況との関係を考察し、社会に存在す

るであろう「難病により表現活動ができない」といっ

たあきらめムードを払拭するきっかけになることが

本実践報告の目的であり、そこに本実践の価値を置

いた。

Ⅲ.方法

Rと 行う楽画会は、保護者やレアの職員による送

迎のスケジュール調整、レアでの活動場所の確保な

どの条件と、何より本人の体調が整わなければ開催

できない。よって極端に不定期となってしまうた

め、あらかじめ日時や計画内容は立てず、Rがレア

に来ると判断できれば即座に対応できるよう、描画

用具の準備のみを行っている。描画用具は、20セ ン

チ程度の丸筆 (中太)や 6セ ンチ程度のクレヨン12

色を、Kが月に3回ほど商業施設へ出向いて2本の

指で軽く持てる程度の重さのものを選定し、購入す

る。用紙は、厚手の和紙とA4程度の大きさの段
ボールを用意する。そして描画用具は、すべてダン

ボール箱ひとつにまとめて保管する。

看護士であるKを 中心に絵画活動を行うことによ

り、体調の変化を初期段階で察知できるようにする。

活動補助は、看護士経験のあるレアの支援職員 1名

が担当する。活動場所は他の利用児の活動を妨げな

いよう、30畳のリビングの隅にある南のガラス窓際

にス トレッチャーを固定し、Kは壁とス トレッ

チャーの間のRの頭部あたりに、補助職員はガラス

窓際とストレッチャーの間のRの足部あたりに配置

する。また、筆者はKの付近で観察をしながら記録

を残すことにより、改善が必要な場合の問題点を明

確にして、環境維持と三者による支援体制のさらな

る安定を目指す。

Ⅳ.実践結果

・2016年 5月 21日 土曜日 (快晴)
*Kか らの報告

本日、毛筆に墨汁を滴り落ちない程度にしみこま

せ、冷たく硬直しているRの右手に挟んでみた。細

い手指だけでは筆を安定させることができないた

め、手を添えてみる。補助職員がA3よ り少し小さ

くカットしたダンボールに黒い布を巻き、その上に

和紙を敷き、筆先へ近づける。和紙を少しずつ移動

して墨絵に挑戦した。もごもごとした表情の墨絵が

完成する。続いて2枚目の和紙には、筆を固定した

まま和紙を勢いよく横方向にスライドさせる。数回

繰り返すと、 1枚日とは全く違った鋭い直線が複数

描けた。 3枚目を描いている途中、Rが一気に疲弊

したため、Kは「休憩しよう、疲れたね、よく描け

ました」と言って筆を手から外した。Rの描画活動

は10分ほどで終了した。

・ 7月 31日 水曜日 (快晴)
Rが楽画会に急速来るようだ。Rは手指が屈曲し

力が入らないようで、ベンをしっかり持つことがで

きない。以前にKが筆を持たせて固定しながら、紙

をペン先が届くところまで持っていき描いた経験が

あるため、今日も同様の活動に挑戦してみた。細長

くカットした (縦 5セ ンチ横20セ ンチ)ダンボール

を用意する。補助職員が筆を持った手を固定し、筆

者がダンボールを筆先に接触させて少しずつ移動す

る。30分ほどかけて、点や線の絵 3枚と電車らしき

ものが描かれた絵 1枚が完成した。Rに急激な脱力

が見受けられたため、絵画活動を終了した。

活動そのものに満足しているのか、描いた絵に満

足しているのかをRの表情から読み取ることは困難

である。しかし、筆者がRに「これでいいですか」

と頻繁に確認をするたびに、声こそ発しないものの、

大きく口を動かして「だいじょうぶ」と発している
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ことから、今日の活動は総合的に満足していると判

断した。

02018年 6月 1日 金曜日 (快晴)
約 2年ぶりに、Rが保護者の介助により楽画会ヘ

参加してくれた。前回と同様の方法で活動を行う。

Kに筆を持った手を固定してもらいたいのか、Rは

自主的にある程度腕を前に突き出している。今日は

10分ほど活動を行い、自分の顔を描くことができた。

Kが Rの手を持って、補助職員が紙を筆先につけ

て移動したところ、一度のアクションで筆先がそっ

ぽを向いてしまう。活動終了後、何かいい方法はな

いものかと、Kと補助職員、筆者とで話し合った。

改善案は以下のとおりである。次回の楽画会で実

行してみる。

① テービングにより筆を手の平に固定してみ
る。

② 自宅で文字を描く際にやる方法があるらし
く、保護者に問い合わせてみる。

③ 松月旨などのすべり止めをRの右手指先につけ
てみる。

。7月 20日  金曜日 (快晴)
今日は終業式で、昼前から子どもたちが結集して、

ベランダでは水遊びができるようになっている。15

時になるとRがやってきた。楽画会が活発に行われ

ている中、ストレッチャーのRに Kが「色塗りして

みたいですか ?」 と尋ねると、「やる」と口を動かし

たため、すぐに絵の具とダンボールを用意した。今

日は紙ではなく、厚いダンボールを使用する。保護

者によると、自宅で文字を書くときはベンを右手薬

指と親指で挟み、顎のあたりでベンの柄の端を固定

して、口をパクパクさせながらペンを動かすとのこ

と。早速Kがその方法を試そうと準備を急いだ。R

に何色が欲しいかと聞くと、「む・ら 0さ 0き 」と口

で表現したため、チューブから出した絵の具をわず

かな水で溶き、筆先につけて持たせた。10セ ンチほ

どの正方形のダンボールを、簡易ハンディーモップ

のプラスチック製の柄に挟んで筆先にかざした。仰

向けになって塗っているため、色を塗りだしてすぐ

に絵の具が筆の柄を伝ってRの手や顎につきそうに

なった。筆者はティッシュで絵の具を拭きながら、

Rの手をほぼ固定することなく見守る。Rは満足す

ると口の振動を止める。次に何色がいいか筆者が聞

くと、「オ・レ。ン・ジ」と表現する。Kは水をつけ

ずに赤と黄色と白を混ぜて、粘度を高くする。垂れ

る心配もなくなり、そして発色もはっきりしている。

紫色と同じくらいの面積を塗った後、 3色 目は緑を

リクエストした。スカイブルーとレモンイエローを

混ぜて黄緑に混色したものを同じように塗る。紫色

や橙色と比較すると4分の 1ほ どの面積ではある

が、本人は満足したようで「もういい」と言う。本

日は15分程の楽画会であった。

図3 初めての楽画会に挑むR

図4 2018年 頃より筆を固定させるようになった
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Rがレアに来てくれた。到着してすぐに、Kがス

トレッチャーのまま近くの河ロヘ散歩に連れ出し

た。Rの保護者が別件で激怒している。先週Rは修

学旅行で関西のUSJ(ユニバーサル・スタジオ・ジャ

パン)へ行ったらしい。大雨の中、重度身障者の子

ども4名の移動が思うようにできなかったことに対

して、同行していた校長が、教員や付き添いの保護

者へ「もっと段取りよくしなさい」と苦言を呈した

らしい。レアの全職員と筆者は、Rの保護者の気が

落ち着くまで話を聞いたため、今日のRの楽画会は

行わなかった。

。2019年 4月 26日 金曜日 (晴 )
Rが久しぶりに楽画会へ参加してくれた。筆者が

手や足をマッサージし始めると、つま先に装着して

いた血中酸素濃度センサーが外れた。Kが即座に対

処してくれた。異常がないことを確認して活動準備

をする。

Rの身体が、全体的に細くなったような気がする。

こちらからの言葉がけに対していつも通りの反応で

あったため、絵画活動を行うことにした。前回まで

のような筆を持つことは避けて、軽いクレヨンを使

用する。Kが Rの希望する色のクレヨンを手に挟

み、顎で固定しながら丸いダンボールに描いていく。

筆者は「よしよし、いい感じ、OKOK」 などと声を

かけ、「あと5セ ンチ」「あと4セ ンチ」と励ましな

がらRと ともに活動を楽しんだ。活動時間は約15

分。描き終えたRは、日をパクパクさせながら喜び

を表現している。 3時間後に保護者が迎えに来て楽

画会を終了した。

・2020年 7月 17日  金曜日 (雨 )
久しぶりにレアヘRがやって来た。到着早々、筆

者がRの足をマッサージしているところに、小学部

高学年の女児Mが近寄ってきた。筆者がMに「一緒
にマッサージをしますか」と誘うと「絶対いや。触

りたくない」と言って拒絶する。たまたま筆者の横

に座っていた中学部の男子Gが、その声に驚き、R
を気遣うて筆者と同様にRの体をマッサージしてく

れた。

今日は細長く切ったダンボール (5セ ンチ×10セ

ンチ)を準備して、Kが Rの手にマジックペンをセッ

トした。補助職員にダンボールを持ってもらい、端

から端まで勢いよく移動することで線を描こうとし

た矢先、保護者が迎えに来たため絵画活動を中止し

た。

・2021年 7月 16日  金曜日 (晴 )
Rの障碍の詳細を知った。「先天性のミオパチー」

という、筋肉が衰弱してしまい次第に全身の力が入

らなくなっていく難病である。今後の活動は様子を

見守りながら進めていきたい。

・ 8月 5日 本曜日 (快晴)
夏休み期間のみ、レアの開所時間が10時から16時

に変更となったため、筆者は11時にレアヘ到着する。

Rがすでに到着していた。早速、筆者は利用児たち

の昼食 (焼きそば)を Rと 一緒に作った。木製しゃ

もじをRの右手に挟んで、筆者が手を固定しながら

少しずつ具や麺をほぐし炒める。弱火で時間をかけ

て完成させた。

昼食後、Rの絵画活動が久しぶりに行われた。K
は、持参した「軽い力でも描けるクレヨン」をRの

右手に挟み、ダンボールを持ちながら少しずつ移動

させる。そして補助職員が何を描いているのかとR

に問う。すると「卜・マ・卜」と表現した。次に、

トマトのへたを描くためには何色にしたいかと問う

と、「み・ど・り」と表現したため、ベンを持ち換え

ながら20分かけて完成させた。その後、体勢を変え

ながら休憩をする。Kと補助職員が、たんやつばの

吸引を行った後、鼻から栄養剤を注入する。14時過

ぎに保護者が迎えに来て、Rは帰宅した。

図5 本人の希望通リトマトが描けた
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V.考察

1.活動経緯の変化と考察

Rに対する絵画活動の補助は、Kが描画用具を

持った手を固定し、補助職員が紙を持って筆先に接

触させて移動する方法で、2016年から2年間程度続

いた。Rは声を発することが困難なため、Kと筆者

は読唇を試みて意思疎通を図る。根気よく読み取ろ

うとすれば、Rは口を大きく開けて伝えようとして

くれる。それにより、Rが希望する色を知ることが

できる。しかし、Rの体勢では水分の多い絵の具は

使用できないため、絵の具を水で溶く工程は禁上に

した方が良い。また、指定された色が市販されてい

ない場合、もしくは意図的に淡色や中間色等を提供

したい場合は、混色しなければならない。美術活動

の経験が浅ければ混ぜる色のチョイスに困惑するだ

ろうが、正解などないのだから支援者は自身の感覚

を信じて勇気をもって行えば良い。

使用する描画用具はKと筆者の判断で、筆から次

第に軽いマジックペンや着色しやすいクレヨンに変

えていうた。それは、筋力の低下が見受けられたた

めである。しかし、家庭で字を書く時を参照に、筆

を固定するために筆の柄の端を顎につけるようにす

ることで、2018年頃より描画用具を長時間安定させ

ることができ、力強い着色ができるようにならた。

また、保護者のアドバイスで筆を固定し、日をパク

パクさせながら筆先を動かせるようになると、それ

までは線描であったものが目的意志を持った描線へ

と進歩していった。表現意欲が高まり、Rは 30分超

の長時間の制作に耐えられるようになっていった。

2019年 頃にはさらに筋力低下を懸念して、より軽

いクレヨンを使用する。それによリクレヨンが軽や

かに動くため、日の動きに強弱をつけようと努力し

ている様子がうかがえる。Rは最近の制作に大変満

足しているようで、笑顔を何度も確認することがで

きる。

最適な描画用具を常に探しているKや、紙やダン

ボールを適切に移動させながら体調変化に注視する

補助職員は、支援準備や緊急事態における対応計画

の相談をほぼ毎日行っている。いつ施設を利用する

かわからない状況とRの健康状態を考慮すれば、こ

の日々の努力には頭が下がる。筆者の役割は、タイ

ミングよくRの活動に寄り添えるとき、細部まで観

察をして筆者なりの制作アドバイスを提案する程度

に留まる。地道な活動とは言え、「自主・連帯・創造」

が障碍者芸術活動の基本だとするならば、ひと時た

りとも試案と議論を上めてはならないことを、Rと

関わっているふたりから学べる。この連帯する支援

努力が、確実にRの創造性をステップアップさせた

と言える。

2日 かわつたこととかわらないこと

およそ 6年間でわずか数日の観察記録ではある

が、ここからRの活動における変化 (進歩)を見る

ことができる。はじめは支援者らに筆を持った手を

固定してもらい、また、紙を動かしてもらいながら

線描を完成させる。次第に筆を自ら固定するように

なると、筆先を意図的に揺らす新たな表現手法によ

り、Rのオリジナルな作品が生まれた。前出の酒井

は、時間をかけて不規則な表現となった描線に有機

的要素が加味されれば、それは「絵を上手に描ける

コツ」だと高く評価している
16)8筆
者は、表面的に

“上手な"絵を指導者が求めることには大反対だが、

“絵を上手に描く"と いう本質を、酒井が“作者の丁寧

な表現に生き生きとした要素が加味された絵は良

い"と 理解しているのならば、それは深く共感でき

る。確かに定規で描く線と比較すれば、フリーハン

ドで描く線の方が時間はかかるものの、線描の奥に

図6 何を描いているかを伝えるようになったR
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有機的な意識が読み取れる。Rが顎の振動によって

描く線の奥には、Rの丁寧な生きている証が見える。

そして、どういう線を描きたいか、その線をどうし

たいか、いつ完成なのかを伝えることができるよう

になった現在は、紙に描かされたという感が否めな

かった初期段階に比べ、かなりの進歩があると言え

るのではないか。

一方、Rが自立して筆を安定させることができる

ようになったとは言え、複数線を描けば筆は手から

外れてしまう。Kが Rの手を握る支援は、今まで通

り必要だ。また、体調観察を続けながらRを見守る

補助職員の存在も欠かせない。そしてレアは、いつ

でも楽画会ができるという安心感を常にRへ提供し

続けなければならない。

極めて限られた環境で生きてきたRに も、自由に

生きる健常者同様、知性や感性は内面に育まれてい

るはずだ。そして、それを何らかの表現手段を駆使

して外界へ表出しようと意欲が高まるとき、無限の

変化が生じる。この変化を引き出して、表現するこ

との喜びを体感できる環境を作る役目が、支援者に

はある
17)。 かゎらないことが安定しているからこ

そ、かわることができるのだろう。

Ⅵ.疑問解消のまとめ

1.狼煙の正体と行方

Kや補助職員の連帯により、Rの創造は広がりつ

つある。そしてRとの対話は、作品に具体性をもた

らしている。表現するために必要な色の選択から始

まった対話は、制作過程を確認することを経て、表

現したいものを発するまでになった。Rの表現意欲

は、自己意識の活性化により出現しているのだろう。

禅の世界を通じて自己意識を深めてみると、対向

する「通常の意識」には主観と客観があり、また、

その間に関係性もあるとされている。そして、それ

を識知や判断などで解釈されることがあるが、自己

意識は主観と客観とが一体であり、その範疇の外側

に行動意欲的要素を含んだ「意思」が存在している

という
1の。自己は動的で具体的な経験から成 り

立っているからか、自己意識は揺るぎもなく当事者

そのものを指し示す。2016年にRが支援者の準備に

引きずられて墨絵を描いたとき、自己意識という着

火剤が何かを燃やそうと煙を立て、活動回数が増す

につれ一筋の狼煙になったと想像される。そして数

年後に、希望する色や描いているものを具体的に周

囲へ示すようになった時には、自己が形成され、狼

煙は火柱に変わろうとしている。

障碍者の表現意欲と正面から向き合い、長く実践

の現場に立っている山下完和によれば、創作活動は

作りたいときにいつでも作れる環境を準備して待つ

こと、そして活動を強要しなければ信頼関係は築け、

楽しく実施できると述べている
19)。 Rが レアに来

たとき、いつでも絵画活動ができたわけではないし、

絵画以外に釣りがしたいときには出かけるし、お迎

えの車が早く来てしまったために、タイミングが合

わず描けなかったこともある。しかし、作りたいと

きに作れるという環境を手にしたRが放つ、意思表

現を形成しようとする狼煙には、十分酸素が行き届

いている。おそらくこの狼煙は火柱と化し、やがて

意思表現という名の燃え盛る炎となるだろう。とす

ると、自己意識という着火剤は2016年のスタート時

に、何に火をつけたのだろうか。

2日 火種

いつでも筆が持てる環境を整えて待っていたK

は、Rが体力の続くまで制作をする現状に心の底か

ら喜んでいる。活動の様子を見守るレアの全職員も

同様で、Rとの信頼関係の構築は、「その人がその人

であること」をもたらし、自己意識の高まりが幸せ

の獲得につながることをよく理解している。

障碍児教育の実践現場であるレアでは、重度心身

障碍児が在籍しているため看護師が常駐するも、治

療行為はあまり目立たない。学習や食育の介助など

が主で、一見すると教育現場としての印象が強く、

ここが障碍児支援施設なのかと見まごうことも多

い。特別支援学校における芸術コースの存在意義を

唱えている鈴木文治によると、障碍児に対する芸術

療法に一定の理解を示すものの、あくまでも現場に

おいては「治療」ではなく「教育」であるべきだと

述べている。肢体不自由教育で用いられる「動作法、

ムーブメント」は、能動的意欲を引き出すための「療

法」として大きな役割を持っていると述べたうえで、

芸術活動を比較対象に挙げ「人とのコミュニケー

ションがスムーズにとれるための (活動は)、 人とな
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るための教育の一環として位置づけられる」と断言

している20)。 レアの職員は皆、自分が行える教育的

要素 (例えば宿題の添削や音楽・身体運動などの活

動、生活マナーの向上等)を介して、子どもたちと

接している。障碍を考慮しつつも、レアを利用する

すべての子どもと平等に接する職員は、「自己を調

整する力と他者とかかわる力を育てるアクティブ・

ラーニング21)」 の実現と継続を目指している。

Rの保護者は、そんなレアに期待を寄せている。

十数年間、無我夢中に我が子を看病しながら、わず

かなチャンスを無駄にせず、本人が希望することは

できる限り叶え経験させようと努力をしていると

き、レアの存在を知った。その時は教育機関のひと

つとしてレアを認識したようだが、月日を重ねるう

ちに職員とのコミュニケーションは家族同様に充実

してきた。Rが初めて描いた線描を見たときも、線

描が描線に進歩したことも、楽画会を行うにつれ意

思表現が盛んになったことも、誰よりも喜んだのは

保護者だ。Rが自分の意思で活動ができたりできな

かったりする楽画会の環境を、心の底から支持して

くれる。

Rの狼煙の源にある自己意識という着火剤は、何

に火をつけたのか。それは、Rが産まれたときから

蓄積されている莫大な量の経験知をもたらした、保

護者の愛である。

3.今後の課題

子育て現場の環境研究を行っている高山静子は、

幼少期の身体発達における重要な3点を以下に挙げ

ている22)。

① 脳機能の発達を促すためには幼少期の運動が大
切である。

② 安定した身体と情緒を持つことが発達の基礎。
③ 乳幼児期に安定した腰、体幹、なめらかに動く
手指を獲得する必要がある。

これらの要点にRの活動を当てはめてみると、①

や②に関しては、支援者が前腕を稼働させるための

補助を行いながらRの意思で線に強弱がつけられる

ことで、脳機能と安定した身体のさらなる発達と情

緒の安定が図れる。また、何を描いているのか、完

成したのかを他者に伝えるといった意思の伝達も、

同等の効果につながる。③の要点に関しては、なめ

らかに動 く手指を目指して地道な支援を継続する

も、腰の安定や体幹の増強のためには対策が必要だ

と筆者は判断する。Kが楽画会の環境を整えるため

に、描画用具の最適化と準備を欠かさずに行ってい

ることは以前より承知の通りだが、Kに よると今は、

描くための用具を整えることよりも、ひと筆ごとに

体勢を変えていくことを次なる日標としているらし

く、ストレッチャーにほぼあおむけの状態で制作す

る体勢から、バスタオル等の布を加工して腰を安定

させつつも、上体に角度をつけるなどの変化を頻繁

に用いながら体幹に作用する方法などを模索してい

るようだ。

おわりに

Rを苦しめる難病の特性上、彼は常に今を生きる

ことに真剣に向き合っている。そのため、納得する

まで活動してよいなどと贅沢な時間の使い方はでき

ないし、再会できた喜びに浸っている暇もなく、経

験知をもとにその時々の意思の表出を即座に重ねて

いかなければならない。限られた時間の中でRの意

思を引き出すことと、表現する喜びを同時に得るた

めに、我々はこれからも最善を尽くして万全の環境

を維持し、Rがレアにやってくる日を果てしなく待

つ。Rのような重度心身不自由児の造形活動に関し

て支援者が意識すべきことは、①材料・用具が対象

児に適しているか検証しながら選定すること、②対

図7 腰の安定は早急に対応しなければならない
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象児とのコミュニケーションを構築しながら制作介

助をどの程度行うか見極めること、であると筆者は

理解し、そのうえで保護者との密な情報共有を欠か

さないことだ。

本実践報告を行うことの筆者が掲げた目的は、「難

病により表現活動ができない」といったあきらめ

ムードを払拭することであった。障碍の有無にかか

わらず、すべての人には保護者との関わりからなる

経験知がある。そして、個々の中心にある自己意識

を刺激することで、経験知に火がつき狼煙が上がる。

狼煙の火種は個々の心の中にあり、障碍者のそれは

通常より高温であると筆者は想定する。そして、そ

の火種が活性化するように空気を吹き込む役目を楽

画会が担っているならば、表現方法が少し変化して

も、描くものが変化しようとも、体調がすぐれずに

描く気力がなかったとしても、笑顔になっても、不

機嫌だとしても、会うことができて一緒に時間を過

ごすことができても、できなくても、別によいでは

ないか。

「この先、自力での活動は見込めないかも」という

不安を払拭すべく、この状況下でも、我々はRの 自

主的な自力活動の実現を地道に、気長に追求してい

く。そして、やがて狼煙が意思表現という生きる証

を象徴する火柱に発展した後、それはどこに向かう

のだろうか。
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