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アイルランド伝統音楽における共在性

－会うことと得ること－


岩野 直子
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要　旨

　筆者が２００９年にアイルランドに１年間留学した際、アイルランド伝統音楽と出合い、自らも演奏するようになった。それから日本とアイルランドを行き来するようになり、その２国間には音楽を取り巻く環境に違いがあることに気づいた。アイルランドではなぜ日常的に町のパブや路上で音楽がおこなわれているのか、それがどのように維持されているのかということに興味を持った。

筆者は、２００９年４月から２０１２年１月現在までに４回アイルランドに渡っており、日本でもアイルランド伝統音楽奏者として演奏活動をおこなってきた。アイルランドではライブ、セッション、バスキングの３種類の演奏形式がある。セッションはパブでおこなわれる演奏であり、バスキングは路上でおこなわれる演奏である。筆者はこの両方をしながらアイルランドを旅した。本論文では、筆者のアイルランド伝統音楽を通した生活を事例として記している。

例えば、パブでは客は演奏中におしゃべりをしているが演奏を聴いていないわけではないということや、楽譜とＣＤやパブで聴く演奏は、同じ曲でも少しずつ異なっていること、有名な演奏家も楽器をはじめたばかりの初心者も同じセッションでともに演奏すること、田舎でのバスキングでは多くの通行人がお金を入れてくれることなどである。

そしてそうした事例から、アイルランドではいかに音楽が日常生活に沁みついているのかということや、耳で聴き目で見て習得するというアイルランド伝統音楽の伝承方法がそれを支える大きな要因であるということを検証し、アイルランド伝統音楽奏者として今後筆者がどのような活動をおこなっていきたいかを最後に述べた。
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はじめに

もし、あなたの手足が動かなくなり、話すことができなくなり、首を振ることさえもできなくなったとしたら、あなたはどうするだろう。苦しむだろうか。恐れるだろうか。絶望するかもしれない。

それはなぜだろうか。体が動かなくなるから。今後どう生きていけばよいか分からなくなるから。それももちろんあるだろう。だが、第一に思うのは、ひとと、どうコミュニケーションを取ればいいのだろう、ということではないだろうか。伝えたいのに、誰ともコミュニケーションが取れない。それが一番、恐怖に思うことではないだろうか。もし、自分に意思があるのに、それを伝えることができず、意識があることにすら気づいてもらえなかったとする。それは、まるで閉じ込められたような状態だ。実際、そのような状態は存在し「閉じ込め症候群」と呼ばれる。そして、このような状態にありつつ、まぶたなど僅かに動く体の部位を使い、コミュニケーションをするひとたちが存在するのだ。

本論文に登場するＮは、身体に障害を抱え、少しずつその筋力を失ってゆく。徐々に外部との通信手段を失う彼女のコミュニケーションに対する思索を出発点として、著者がＮとその周辺に参与し得られた事例から、ひとにとってコミュニケーションとは何か、それはどのようにして可能になるかを考察する。
下記は、「閉じ込め症候群」にあるジャン＝ドミニック・ボービーが、まばたきによるコミュニケーションを用いて綴った『潜水服は蝶の夢を見る』（ボービー　１９９８）をＮが読んだ際の記述である。
Ｎは初めにこの本を読んだとき、「苦しさ」と「絶望」を感じた。自らに意思があるのにそれを外部に伝えることが全くできない。やりたいことができない、痛いとき、苦しいときにそれが言えないというだけではない。自分の欲求はおろか、意思の存在さえ気づいてもらえないのだ。ボービーも、その左目の瞬きに宿る意思を周りのひとに気づいてもらわなければ、テレビやラジオといった外部からの新しい情報もひととの対話もなく、病院の天井を見つめることに残りの生涯を捧げなくてはならなかっただろう。それはひとにとってどれほど恐怖と危機感を感じさせるものであるだろう。

Ｎはこの本を読みながら、２００７年の盲腸の手術直後に手術室で目を覚ましたときのことを思い出す。術後Ｎは酸欠状態に陥っており、苦しさで目を覚ました。このまま気絶できないかと思いながら、Ｎは必死に医師に「苦しい」と告げようとしたが、麻酔あけのためか、声が出ない。身体もまぶたすらも動かせず、一切の信号を出せなかった。Ｎは力の限り声を出そうとし、苦しいと伝えようとしたが、口に出せたのは結局それから十数分後にひとこと、病室に向かう際に出せた「ううぅ……」という弱いうめき声だけだった。その時医者がＮのうめき声を聞き、「苦しかったね……」とひとこと言った。ささいな事ではあるが、Ｎのことばが届いた一瞬である。その後３日間ほど呼吸器を装着し、入院中の１０日間を個室で過ごした。普段、唯一自由に動く右手首から先で携帯やＰＣの操作、食事などを行っていたが、点滴でふさがっていたため、ナースコールも持つことができなかった。この入院期間中Ｎは一時的にその身体状況を普段と大きく変え、Ｎが取れていたコミュニケーション方法のいくつかを失った。その状態に対しての身体の適応の難しさ、代替となるコミュニケーション方声によるコミュニケーションや、キーボード操作によるパソコンの利用などが困難になったとき、自分はどのような方法で他者に自分のことを伝えるのか、またどのようにして他者と関わることができるのか、Ｎは自問する。

後日、Ｎは『潜水服は蝶の夢を見る』を再度読み返す。そのときに感じたのは、前回のような苦しさだけではなく、コミュニケーションや周りのひととの関係性を著者が楽しんでいること、彼のウィットに富んだジョークのおもしろさ、そして彼の持つ身体を使ってのコミュニケーションへの可能性だった。この本の著者、いや、著者と彼を取り巻く者たちは確かにコミュニケーションの手段を手に入れていた。もし双方にコミュニケーションを取ろうとする意思があり、ひとつでも何らかのコミュ



第１章 コミュニケーションの何が問題なのか



１－１　Ｎの身体状況

本論文で取り上げるＮは、ウェルドニッヒ・ホフマン病（註１）に罹患しており、１種１級の身体障害者に認定されている。２４時間の介助を要しており、一日の大半を移動式ベッドであるストレッチャーに横になるか車椅子に座って過ごしている。車椅子での座位保持は１時間以内が限界であり、また体幹を支える筋力がないため、座っている間は何度も体を支えなおしてもらう必要がある（資料１　Ｎの一日の生活）。

Ｎの病気は年月と共に徐々に全身の筋力が衰えていく。一度筋力が落ちると回復はほぼ望めない。幼少の頃にはできたことが現在はできなくなっており、これから先も、身体状況が悪化するおそれがある。生活に直接関わる部分では、手に力が入らず、スプーンなどを掴めない、本のページをめくれない、介助を依頼する際に、手を使って方向を指示するのが困難になるなどのことが起きている。

また、食事と呼吸機能の低下もあげられる。食べ物を咀嚼して飲み込む力が弱くなっており、食べられるものの種類が限られ、しかも誤飲や窒息の恐れがある。そこで、プリンなどの噛む必要性がないもの以外はフードプロセッサーでペースト状にしたり、調理ハサミでみじん切りにしたりして食べている。また肺活量が少ないため呼吸困難に陥りやすく、日中に酸素ボンベ、就寝時に呼吸器（レスピロニクス社　BiPAP（註２））を利用している。

四肢は不自由であるが、声を出してしゃべること、電話を使うこと、コンピューターのキーボードを打つことなどの日常生活に必要なコミュニケーションは可能である。しかし、疲れていると発声が難しくなり、発話による意思疎通が難しくなる。大きな声を出すことや、長時間しゃべり続けることはできない。自力で動かせるのは右手首から先と、眼、口であるが、腕を持ち上げるための補助器具を着けていれば腕の上げ下げと回旋を行うことができる。現在、筋力の低下により、夜間の就寝時にのみ呼吸器を装着している。呼吸器を装着している間は発声が不明瞭となり、発話での意思疎通は極めて難しくなる。

１－２　ロックトイン・シンドローム「閉じ込め症候群」

Ｎが恐れている身体状況、つまり意識は鮮明であるが、身体が麻痺していて、意思を他者に伝える手段がほぼなくなる状態を、ロックトイン・シンドローム（ＬＩＳ、閉じ込め症候群）と呼ぶ。更に、完全に身体が麻痺し、外部に自分の意思を伝える手段がなくなることをトータル・ロックト・イン（ＴＬＩ、完全に身体に閉じ込められた）、またはトータリー・ロックト・インと呼ぶ。ＴＬＩになる可能性のあるＡＬＳ（註３）等の患者は、将来的にＴＬＩが自分自身の身に起こりうる恐怖であると感じている。「ブレインマシンの人間的な利用」で川口は、「ＡＬＳの患者家族の間では究極の恐怖を表現する時、隠喩のようにトータリー・ロックト・インが用いられ、実際にそうなったら耐えがたいだろうから、呼吸器を外して死なせて欲しいと訴える者もいる。ただし、それがどんな感覚か報告できる者はいるはずもなく、極度の苦痛や発狂の可能性が憶測で語られているに過ぎない」と述べる（川口　２００７）。川口は、ＴＬＩを患者の発信不可能性の問題ではなく、受信する側の応答不能性の問題として考えている。なぜならば、ＡＬＳにおける重度コミュニケーション障害に関する医学論文には、被験者（患者）と計測（判定）者との関係性に言及したものはないが、これは被験者にとっては重要なことで、そもそも患者の意識の存在を感受していない者は患者が発信できるとは思わないからだ（川口　２００７）。川口はこの患者の置かれた状況を、デカルトの「我、思う故に我あり」を言い換えて、「汝、思う故に我あり」と表現している（川口　２００７）。

２００７年にカンヌ映画祭で監督賞を受賞した映画『潜水服は蝶の夢を見る』の公開は、ＬＩＳという言葉を一般に広く紹介することとなった。この映画の主人公であるジャン＝ドミニック・ボービーは、４３歳のときに脳出血で倒れＬＩＳを発症し、身体的な自由を失ったのだが、病床でこの映画の原作である『潜水服は蝶の夢を見る』（ボービー　１９９８）を執筆した。題名の「潜水服」とは、不自由な自身の身体を例えたもので、「蝶の夢」とは、そのような身体とは関係なく活動する意識を表わしている。

映画では、全身麻痺となったボービーが、身体の中で唯一わずかに動く左目を使って他者と会話をしたり、本を執筆したりするようになるまでの過程が描かれて細心の注意を払い、また同時にゼミ生にＮについての考察を委ねたりもした。私がもちうるＮの情報は、できる限り執筆に関わるゼミ生に開示してきたつもりだ。その際気づいた大変興味深いことがある。私が伝えたつもりの情報が全く伝わっていなかったり、Ｎについて全く異なる見解が相手にあるということが多々あったのだ。私はこの事について、言葉とはこんなに伝わらないものなのかと驚いたり、また、自分自身のＮへの認識を変えたりした。Ｎについて何が真実なのか知ることは、おそらくできない。それぞれの記憶や記録の中にＮは存在する。そして私が感じたＮの意外性、意に沿わないという不満、想像もつかなかったＮの見方があるということは、それだけ相互的な関係性の中で生まれた非決定性を象徴しているのではないか。自分一人では答えが出ない問題を持っているとき、他者の何気ない一言がいとも簡単に新たな風穴を開ける。私はそんな体験を、特にこの一年で多く経験した。この一年で、ゼミ生をはじめ、ヘルパー、友人、家族との付き合い方もぐっと変わり踏み込んだものになった。直接のきっかけは母の怪我であったが、それにより、「他者に関わる前」の配慮、遠慮をやめたことが大きかったように思う。

第５章　結論
他者とのやりとりができない状況は、ひとに絶望を感じさせるものであるとＮと私は考える。本論文は、Ｎのこの思索を出発点として、コミュニケーションにおける関係性について、そしてひとが社会的に行なっている他者との相互行為が、その主体を持つ本人にとって、いかに自分の生に意味を持たせているかについて提示した。

各事例を分析、考察したことから、次のことがわかる。

まず、Ｎのコミュニケーション障害は、Ｎ特有の身体的条件に基づくものではない。ひととひとが共に暮らすということは、異なる文化をもつお互いに対する理解を深めていくことである。Ｎは自身が障害者であること、他者に用事を頼まなければならない存在であることを意識し、それを踏まえた上で他者とのコミュニケーションを図った。Ｎの周囲もまた、障害者という自分にとって慣れない存在であるとＮを捉え、お互いが傷つかないよう、事前に遠慮や配慮を行い、または関わること自体を控えようとした。このような事前の気づかいはコミュニケーションを消極的なものにするだけではない。「ある」「なし」のように「関わる」「関わらない」、「やる」「やらない」というような二者択一の息苦しい関係に持ち込んでしまう。これは、両者にとって大変に負担で、融通のきかない関係を生んでしまう。関係性を持たない「やさしさ」や遠慮は、互いの理解を妨げるものであり、それは障害者と健常者との関係に限らない。「障害者」、「健常者」、「大学生」など大雑把な分け方から相手を判断し、遠慮や配慮をすることは、そのひと個人を見ていないという意味で危険である。ひととひととは異なるパーソナリティーを持っているし、それを念頭に置いて、関わりあいの中ですりあわせを行うことで相互的なコミュニケーションが生まれる。よって、相互主体性をもつコミュニケーションは、関係性を築く上で誰にも共通に必要なものだといえる。

次に、身体的コミュニケーションはパーソナリティーを含めた個別的な問題である。人間は、精神的にも身体的にも個別のものであり、個人と個人の関係性は一般化できるものではない。それは、身体的にも精神的にも時間をかけて触れ合い、お互いを探り合うことで初めて分かり合えるものである。Ｎのマニュアルがウェルドニッヒ・ホフマン病のマニュアルではなく、個別の精神と肉体を持つＮという個人にのみ適応できるものであることからも、それは言える。Ｎの事を理解しているのは、Ｎへの病識がある専門家ではなく、Ｎと共に過ごした「個人」である。Ｎも、Ｎの介助をする家族やヘルパー、友達も、お互いのパーソナリティーを理解し認め接しあっているからこそ、共に過ごすことができる。お互い個別の身体や精神を持っていることを前提として関係を結びあうことは、お互いの存在を認識し、その関係性を大事にしているということである。

さらに、被介助者と介助者の個人的主体性は、コミュニケーションをとるうえで前提とされなければならない。前述した「介助＝手足」論では、健常者同士でコミュニケートしてしまうことで障害者の主体が放置されることを警告している。しかし、介助者と障害者が「介助＝手足」の関係になると、障害者が働きかけないことには介助者は何も動くことができず、それはお互いにとって緊張と負担のかかる関係になってしまう。
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私がトータル・ロックト・インという言葉を知り、本稿を書く直接のきっかけとなった「ブレインマシンの人間的な利用」の著者である、川口有美子さんと、実際にロックトインという状況で自らを綴り私に大きな影響を与えた『潜水服は蝶の夢を見る』の著者のジャン=ドミニック・ボービーさんにもお礼を言いたいと思います。そして、「全国障害学生支援センター」の「学生ＭＬ」で私が大学生活や論文のことを述べた際、声をかけてくださった天畠大輔さん。偶然ロックトイン状態にある彼に出会い、そして論文や資料をとても協力的に提供して下さった事に心から感謝します。ネットの持つコミュニケーションの力をまたひとつ肌身で感じました。考察の最後の糸口のきっかけを作ってくださった、帝京科学大学アニマルサイエンス学科の藪田慎司先生と、京都大学野生動物研究センターの伊谷原一先生にも、深くお礼申し上げます。また、私の生活を支えるだけでなく、大学生活や論文についても意見を聞かせてくれ、心配もしてくれたヘルパーや介護施設の皆さん。幼少期よりＮを見ており、論文に対しての助言や、資料の紹介をしてくださったリハビリの先生。本当にありがとうございます。自分とは切っても切れぬ関係にある病院の、医療関係者の皆さんにも論文執筆に踏まえての体調管理を一緒に考えていただきました。感謝します。最後に、私の生活を全面的に支え、時に叱咤し時に激励してくれた家族、特に自分の用事をつぶし生活のほとんどを私の都合に合わせてくれながら私の論文作成に尽力してくれた母に感謝をささげます。そしてもう一人、Ｎへ。Ｎが何者であるのか、私もプロジェクトＮのメンバーも大いに悩みました。私が、私の思いどおりにＮを描写しようとすると、Ｎは嫌がり逃げていきました。しかしそんなＮをひも解かねばならず、私の過去の記憶や今の価値観、その日の精神状態、周りのひとの記憶やＮに対する認識や考察で、形がぶれるＮの像を掴むのはとても大変でした。しかし、そうやってすりあわせを重ねていって生まれたＮは確かに存在していて、そのどの像もＮの姿なのだと思います。私と、周りのひとびとを結ぶ鍵となったＮにはお礼を言いたいです。

私の生活には数え切れないほどのひとが関わっているので、すべてのひとへの謝辞となるととてつもない量になってしまい、一纏めにするのは心底申し訳ないが、纏めさせていただきます。私の生活を構成するすべてのひとの存在でこの論文を書くことができました。Ｎはその結晶なのかもしれません。Ｎを生み出してくれて、本当に感謝しています。ありがとうございました。

註

第１章

１－１

１．ウェルドニッヒ・ホフマン病［Werdnig-Hoffmann disease］

脊髄性筋萎縮症（ＳＭＡ）の分類のうちの最も重症な１型の別名である。常染色体劣性遺伝形質であり、第５染色体上遺伝子の異常が報告されている。筋力低下が体幹・四肢でみられ反射は喪失する。進行すると眼球運動以外の全身に麻痺が拡大し、奇異性呼吸がみられる。
２．呼吸器（レスピロニクス社　BiPAP）

複雑な睡眠呼吸障害患者を管理するためにデザインされた陽圧治療器。

１－２

３．ＡＬＳ［amyotrophic lateral sclerosis］

筋萎縮性側索硬化症。神経変異性疾患で、有病率は１０万人あたり４～６人、男性にやや多い。発症年齢は１０歳代後半から８０歳代に及ぶが、一般には中年以降で、筋萎縮、筋力低下、舌の萎縮、嚥下障害、呼吸障害などが出現する。進行性に経過し、予後はきわめて不良で、数年以内に呼吸不全や感染症を伴い死亡する。原因は不明。

４．ＥＳＡ版のアルファベット

学問的に計算された、単語を作る際のアルファベットの使用頻度に並べ替えられた表。

５．言語療法士

言語聴覚士。リハビリテーション領域の専門職のひとつで、医学的リハビリテーションは医師の指示に従って聴覚・言語障害とそれによるコミュニケ－ション能力障害の評価と治療を行なう。

１－３

６．肢体不自由学校

児童福祉施設の一種であり、上肢、下肢、体感の障害を治癒し、独立自活の技能と知識を目的とした施設。

７．脳性麻痺[cerebral palsy；ＣＰ]

受胎から新生児までの間に生じた脳の非進行性病変に基づく、永続的な、しかし変化しうる運動および姿勢の異常である。その症状は満２歳児までに発現する。原因は未　熟児、脳奇形、感染症、黄疸、脳循環不全など多岐にわたっており、病型の診断と共に原因の検索が重要である。

第２章

２－１

８．養護学校

２００７年度に学校教育法が改正され、特別支援学校に改められた。

第３章

３－２－１

９．ヘルパー

　　ここではホームヘルパー。介護保険法に基づく訪問介護員のこと。

１０．逆流性胃炎［reflux gastritis］

十二指腸あるいは上部空腸の内容、とくに短銃が胃内に逆流する胃炎。主症状はみぞおち痛と嘔吐反応であり、持続的に流出する胆汁の胃内逆流ほかに、幽門十二指腸運動の協調不全が主因だと考えられている。

３－２－２

１１．スカイプ

Skype Technologies社が開発・公開しているインターネット通信電話で、世界で３０００万人程度の登録ユーザがいると見られる。最大５人までの同時通話が可能で、通信者同士の会話は国内・国外無料。

参考・引用文献一欄

ジャン＝ドミニック・ボービー著、河野万里子訳　１９９８『潜水服は蝶の夢を見る』講談社
レティシア・ボーン＝デリアン著、加藤かおり訳　２００８『動くのは瞼だけ　ロックトイン・シンドロームからの奇跡の再生』イーストプレス
川口有美子　２００７「ブレインマシンの人間的な利用」（『現代思想』２００７年６月号特集）98-111頁
天畠大輔 　２００７「わが国の肢体不自由養護学校高等部における進路支援のあり方について～障害者の大学進学を進めるためには～」ルーテル学院大学　総合人間学部社会福祉学科　卒業論文
究極Ｑ太郎　１９９８「介助者とは何か？」（『現代思想』１９９８年２月号特集）176-185頁
渡辺一史 ２００３『こんな夜更けにバナナかよ　筋ジス・鹿野靖明とボランティアたち』北海道新聞社
中村尚樹　２００６『脳障害を生きる人びと　脳治療の最前線』草思社
大平健　１９９５『やさしさの精神病理』岩波書店
伊藤正男・井村裕太・高久史麿編集　２００３『医学大辞典』医学書院
中村美知夫　２００９『チンパンジー―ことばのない彼らが語ること』中公新書
ドキュメンタリー映画　アレハンドロ・アメナバール　２００４『海を飛ぶ夢』
レピロクス社ホームページ http://www.fuji-respironics.com/.../bipapaut/index.html

資料１　Ｎの一日の生活

括弧内の人物は介助者を表す。

１１：４５
観察者到着

１１：５７
Ｎ起床

呼吸器をはずし、着替えをする（母親）


普段は朝トイレを済ませるのだが、この日は５時ごろ一度おきたときに父親の介助でトイレを済ませている

■寝るときは呼吸器をつけていて声が出せないため、ブザーを押して人を呼ぶ

父親母親と同じ部屋に寝ており、主に父親が寝返りの介助を行う

１２：０７
薬を飲む（母親）

朝食兼昼食を食べる

■食事は牛乳とツナマヨトーストを食べる

１３：３０
食事終了

いすからソファへ移動（母親）

１３：３５
頭の向きを整える（観察者→母親）

観察者が動かした位置は違っていたらしく母親が左横向きの頭を天井の向きに補正する。

１３：４０
枕の位置を整える（父親）

父親が頭側にあった枕を首の方向にずらす

１４：０６
首を真っ直ぐにする（父親）

１４：２４
手の位置を動かす（父親）

手が疲れたため、ずっと胸の位置にあった手も布団の中に入れる

１４：５９
友人到着

１５：０５
母親帰宅

１５：１７
おやつの準備（母親）

１５：３２
おやつを食べるためソファからイスへ移動（母親）

１６：４５
おやつを食べ終え、イスからソファへ移動（母親）

１７：３２
布団を掛け直す（母親）

■ＮＨＫでエアロビ全日本選手権のダイジェストを見る

その後卒論に取り掛かる

友人は本を読み、母親は食事の準備を行う

２０：０６
夕食

ソファからイスへ移動するときに友人が介助し、観察者と母親がその補助につく。

夕食のメニューはご飯・パンプキンスープ・サラダ・若鶏の骨付き唐あげ・ステーキで、Ｎはご飯・スープ・ステーキを食べやすい大きさにカットして（母親）食べる

２０：５９
夕食が終了し、薬を服用する

２２：０３
トイレ（母親）

２２：１５
観察者帰宅

資料２　Ｎの体調と生活の変化
	年
（Ｎの学年）
	Ｎの身体や周囲の状況の変化、気づいたことなど

	２００１年
（１年生）
	・４月に入学する
・高校時代から引き続き、授業時間９０分の座位保持が不可能なため、ストレッチャーに横になって授業を受ける

	２００２年
（２年生）
	・１年時に比べてパソコンの使用が少し困難になる
・養護学校で自分が置かれていた処遇のおかしなところに気付いたり、自分が培ってきた世界観が揺らぐような、どこにも所属できない気持ちを感じた

	２００３年
（３年生）
	・体調に変化はほぼないが、発話が時々困難になる
・進級に伴い、Ｎも友人たちもそれぞれ専門分野に分かれていく

・人類学ゼミを専攻する

	２００４年
（４年生）
	・腱鞘炎になる
・１０月から休学する
・１２月に逆流性食道炎になり、これをきっかけに胃に負担があるものが食べられなくなり、食生活が大幅に変化する。（油ものや刺激物が食べられない・食べる時間や量に気を配らなければならない等）フードプロセッサーとキッチンバサミを取り入れる。

・月に一度内科に通い始める

	２００５年
（５年生）
	・５月に再び逆流性食道炎で入院する
・動悸がしたり、体の力が抜けたりするようになる

・通う病院が一つ増える

	２００６年
（６年生）
	・６月に腕の動きを補助する器具を取り入れる
・１０月に盲腸になり、入院する

	２００７年
（７年生）
	・４月に貧血で倒れ、半年ほど鉄剤注射のため病院に通う

・体力の低下を感じる。栄養剤が処方されるが続かない

	２００８年
（８年生）
	・春に母が怪我をし、弟に介助を頼むなど、介助体制が変化する
・父の仕事が多忙になる
・６月に腱鞘炎になる
・１０月に復学し、「Ｎマニュアル」を作る
・スカイプを導入してゼミに参加する

・口述筆記などを始める

	２００９年
（９年生）
	・弟が４月に就職する
・９月に前期卒業する


資料３　Ｎの一週間
	月曜日
	・午後、ヘルパーがＮの家に来る
介助内容：（２週間に１度）調理、散歩など（約２時間）
・午後、母の車で病院に行く
（２週間に１度）往復の移動時間と診療時間を合わせて約３時間程度

	火曜日
	・大学で２限目の講義を受講する
・午後、母の車でリハビリ療育センターに行く（２週間に１度）
往復の移動時間とリハビリ時間を合わせて約１時間半程度

	水曜日
	・午後ヘルパー２人がＮの家に来る
介助内容：入浴（約１時間半程度）

	木曜日
	・午前中ヘルパーがＮの家に来る（２週間に１度）
介助内容：料理、散歩、散髪など（約２時間）
・午後、火曜日に行っているリハビリか、内科の診療に行くこともある（月に１回程度）

	金曜日
	・大学で４限目の講義を受講する

	土曜日
	・入浴サービスを受けるため施設に行く
介助内容：往復の送迎、入浴（１３：３０〜１６：００）

	日曜日
	・家でのんびり過ごす


資料４　Ｎマニュアル
■基本的なこと

· ストレッチャーに乗っていることが多い。

車椅子に座れるのは１時間

· ぐらいで、体調の良し悪しで前後する。座り続けると動悸がし、呼吸が苦しくなり、一度座ると次に座るまで数時間休憩が必要になる。

· ３、４時間以上ストレッチャーに横になり続けるというのも身体に負担がかかるため、車椅子とストレッチャー（もしくは横になれる場所）の両方が必要である。

· 頭はある程度雑に扱っても大丈夫だが、足はとても弱いため、頭をぶつけても足だけは守らなければならない。足はなるべく２本平行に動かすこと、膝から下だけを振り子のように動かさないこと、抱き下ろすときは足先を先につけないことなど、足に対しては注意事項が多い。

· 外出にはかなりの体力を要する。

■寝るときの体勢

· 左を下にして、膝のあたりにクッションをひく。

· 首の辺りにタオルを丸めた枕を入れるのだが、かなり細かい調整が必要である。

· 定期的に体の向きを変えなければ体のいたるところが痛くなる。特に首や肩がひどく、凝ってしまうと頭痛や吐き気が数日続く。そのときは肩をもんでもらうと楽になる。

■座っているとき

· 車椅子に乗せる→腰が車椅子の奥に達するまで身体を持ち上げて調整する→車椅子のテーブルを設置し、肘を乗せて調整する。

· 車椅子のテーブルの上に左肘を乗せ、つっかえ棒のように立てられるところまで立てて、滑り止めで調節する必要がある。

· きつくなったら横になる必要があるため、座っているときに一人きりになるのが怖い。

■食事のとき

· 横になったままでは咀嚼や嚥下が難しいため、イスに座って行う。プリンなどのかむ必要が少ないものは横になったままでも食べることができる。食べ物を一口大にカットしてもらい、ストロー・スプーン・フォークを持たせてもらえれば自分で食べられる。

· 食事中は噛むことに必死であるため、無口になってしまう。

· 固いものや噛み切りにくいものは食べられないため、外出時はプリンですますこともある。

■日常

· 呼吸器系が弱いため、きつい姿勢をとったり、長時間座っていたりすると苦しくなる。きついと訴えかけたときはできるだけ早く対応してもらいたい。

· 風邪が大敵であるため、風邪を引いている人はうつさないように離れてもらう。

· 横になれる場所を確保しなければならない。

· 人工呼吸器がないと眠れない。

· 薬を朝昼晩寝る前に飲んでいる。特に朝の薬は逆流性食道炎の薬のため、飲まなければ吐いてしまう。

· 電動車椅子で一人で行動している際、赤の他人であってもそばに人がいると安心する。

■困っていること

· 待っていることが多い。障害を持つと待ち上手になる。

· 用事の依頼の仕方に気を使う。１つ用事を依頼すると、次に依頼するまで時間をあける。あるいは、用事をためて一度に依頼する。またテレビを見ている際にはＣＭの間に依頼するなど、用事を頼むタイミングを見計らう。

· カフェオレを作ってほしいなど、急を要さない用事は依頼しづらい。前々からの約束や運とタイミング、もしくは押しと相手をその気にさせるテクニックが必要である。

· 喧嘩ができない。喧嘩の間は声を掛けづらく、扱われ方も荒くなるため、身の保障のために我慢することが多い。

· プライベート空間の確保。どこまで踏み込まれたくないのか自分でもわからないが、踏み込まれたくない部分を守ることが難しい。

· 自分の持ち物の管理。持ち物を自分の把握できない部分にしまうと、しまった人がまた出してくれるまでどこにあるかわからない。また、人によってしまう場所も違い、いつも探し回る羽目になる。

· 険悪な雰囲気になり逃げたいときに自分から逃げられない。

· 用事を頼みたいときにみんなが寝ていると困る。

· 相手がいらいらしだすと諦めたり、妥協したりする。

外出の際に横になれる場所はあるか、暑さ・寒さをしのげるところがあるか、駐車場や障害者用トイレやエレベーターがあるか等、下調べが必要である。
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