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Ⅰ はじめに 
 

 昨年末から，いわゆる「新型出生前診断」がメディア等で注目されるようになった。岡

山県では，H25 年度から岡山大学病院において「新型出生前診断(母体血を使用した胎児

染色体検査：NIPT)」が開始されるようになった。この検査によって染色体疾患の 21 トリ

ソミー(以下，ダウン症)，18 トリソミー，13 トリソミーが妊娠初期に高確率で診断できる

とされ，「命の選別」の対象とされるのではないかと懸念されている。 しかし，その懸念

の背景には多くの偏見と誤解があるのではないだろうか。Skotko，BG ら(2011)は，ダウ

ン症を育てている両親に対し，自分たちの生活についてどのように感じているかの調査実

施したところ，99％がダウン症を持つ子どもとの生活に満足しているし，97％がダウン症

の子どもに対して誇りを持っていることを明らかにした。また，Skotko，BG ら(2011)は，

ダウン症を持つきょうだいがいる人たちにもどのように感じているかを調査し，94％きょ

うだい児がダウン症をもつきょうだいに対して誇りを持っていることを明らかにした。さ

らに，Skotko，BG ら(2011)は，ダウン症者本人がどのように感じているのかを調査した

結果，99％が幸せであると回答したことを明らかにした。 
 以前は短命であると言われていたダウン症の人たちは，現在では医療技術や健康管理方

法の進歩により長生きすることが知られている。しかし，ダウン症児を育てる親がどのよ

うな社会資源を利用しているのか，あまり知られていない。 
そこで，本研究では岡山県内のダウン症児を育てている親が利用している社会資源等に
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9 
 

Ⅳ 考察 
 

１．保育所および幼稚園の利用状況 
約 80％が就学前に保育所を利用しており，仕事をしながらダウン症児を育てている母親

が多かった。厚生労働省「保育所関連状況取りまとめ」では，岡山県における保育所待機

児童数は 20 名と全国に比べて少ないため，他県と比較しても仕事をしながら子育てをす

る環境が整っていると思われる。しかし，就園については，「希望通りであった」と回答

したものは約 88％であり，残りの約 12％は希望どおりではなかったことが明らかになっ

た。希望通りではなかったケースの自由記述の中には「障がいを理由に断られた」とあり，

保育所または幼稚園側の受け入れ態勢がまだ十分ではないように感じられる。 
石岡ら(2000)は，「障がいを持つ乳幼児が障がいを持たない乳幼児と一緒に保育を受け

ることに対する認識はもはや当たりまえのことになりつつある」と述べており，就園に関

する家族のニーズを満たす施策が必要になってくるものと思われる。また，加配について

は，保育所で対応してもらっているケースが多くみられた。幼稚園の場合，保護者が付き

添いを求められることがあるため，加配の対象にならないのかもしれない。 
 

2．小学校１年時の就学状況 
 就学する時点でどこが良いのか，親としてはとても判断に悩む問題である。文部科学省

は，就学相談・就学先決定の在り方について「就学基準に該当する障がいのある子どもは

特別支援学校に原則就学するという従来の就学先決定の仕組みを改め，障がいの状態，本

人の教育的ニーズ，本人・保護者の意見，教育学，医学，心理学等専門的見地からの意見，

学校や地域の状況等を踏まえた総合的な観点から就学先を決定する仕組みとすることが適

当である」という方針を出しており，本人・保護者と市町村教育委員会が納得できる就学

先を決定する方針になっている。本調査では，約 20％が低学年のうちは通常学級に就学し

ており，本人および保護者のニーズに対応しているように感じられる。 
竹内(2011)は，教育行政側の課題として，「教育的ニーズに適した教育を保証していく

ために，いかにして親と適正な就学先について合意形成を図っていくのか」が重要になっ

てくると述べており，就学決定のプロセスについてさらに検討を重ねて行く必要がある。 
本調査における結果では，就学前における家族会への期待について「進路(就学・就労)

について情報をもらいたい」が 65％であり(図 12)，就学後の将来像を身近な先輩から得る

ことも重要な決定要因となっていることが伺える。従って，市町村教育委員会での就学相

談だけではなく，家族会との関わりによって熟慮する機会を設けることが望ましいのでは

ないだろうか。 
 
３．登下校での支援サービス利用状況 
 登校時は，親が学校まで送り届けるケースが多く，それ以外は，きょうだい児と一緒に

登校したり，集団登校を利用したりしていた。一方，下校時は，放課後等デイサービス・

日中一時支援の事業所を利用するケースが多かった。 
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上村ら(2000)によると，障がい児を育てている母親は，子どもが就学後に就労するケー

スが増えることを明らかにしている。親が仕事で迎えに行くことができない場合，下校時

に利用できるサービス機関が重要な役割を果たしていることが伺える。 
 
4．福祉手帳の取得・利用状況 
 知的障がいを持つ者が取得できる福祉手帳は「療育手帳」である。ダウン症児の特徴と

して，知的障がいを持つケースがほとんどであり，身体発育の発達もゆっくりである。今

回の調査結果では，同じ市町村であっても対応する職員によって取得できる年齢を指示す

るケースがあり「3 歳からしか受けられないと言われた」との記述があり個人差が発生し

ている。しかし，療育手帳について明確な取得可能年齢の規定もなく，現実には 0 歳児か

ら取得しているケースがある。このような行政による対応格差は，親から不信感を増長さ

せる要因となってしまう。 
 また，福祉手帳を取得することで税金控除などにより，経済的な負担を軽減することも

可能である。しかし，利用状況について調査した結果，十分に情報を得ていないために利

用していないケースが多々見られた。このことは，行政側も福祉手帳を渡すだけではなく，

どのように利用できるのかについてわかりやすく情報提供していく必要がある。 
  
5．家族会への所属・期待 
おそらく多くの家族は，ダウン症の子どもを授かるまで家族会の存在を知らない。しか

し，我が子がダウン症であるとわかった時に「同じ障がい児を育てている親に情報をもら

いたい」という思いが出てくるだろう。47％の親は病院からリーフレットをもらっており，

医療関係者が家族会を積極的に活用していることがわかった。このことは，医療関係者が

家族会としての役割を期待していることが伺える。障がいを持つ親にとって，同じ障がい

児を育てている親に会うことは「ピアカウンセリング」機能となり，他の専門機関では得

られない情報や励ましを得ることができる。ただ，そのためには，家族会側も適切なピア

カウンセリングができる人材を育てていく必要がある。医療関係者から安心して紹介でき

る団体として認知されることで，連携を取りながら障がい児を育てる親の孤立することを

防ぐことにもつながるだろう。 
また，就学前では 1 ヶ所，就学後は 2 ヶ所以上の家族会に所属するケースが多かった。

家族会への期待について，就学後では「問題行動への対応を教えて欲しい」，「学校を卒

業した後の余暇の過ごし方を知りたい」という項目において高く，複数ヶ所からの情報を

集める必要が出てくるものと思われる。 
 

6．医療・療育機関等の利用状況 
ダウン症児を育てる保護者は，疾患または体調管理のために複数の医療機関を利用した

り，発達を促すために療育機関を利用したりするケースが多い。医療機関では就学前後で

多くの親が 4 ヶ所通っていることが明らかとなった。合併症の治療や健康管理を丁寧に実

施している親が多いことが伺える。また，医療・療育機関等の利用状況を見ると，就学前

の方が療育機関を多く活用していることがわかる。 
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藤田(2009)は，生後 6 ヵ月以内に療育を開始し，独歩までに中断しなかった児は，獲得

姿勢に改善がみられたと報告しており，早期療育の重要性を示唆している。また，安藤

(2002)や藤田(2000)の書籍では，ダウン症乳児への関わり方について具体的なマニュアル

を掲載して早期療育についてわかりやすく説明している。ダウン症児を授かり，どのよう

に育てたら良いのか戸惑っている時期に早期に療育を始めることで，親子が触れ合う機会

が増え，楽しくコミュニケーションができるようになり，親の子育て意欲も増進される。

筆者は，H21 年に「赤ちゃん体操指導員」の資格を取得し，岡山市保健所や児童デイサー

ビス等でダウン症児らに指導を実施している。参加している親たちは，早期の関わり方を

指導してもらうことで子育てに自信を持ち，精神的な安定にも繋がっているように感じら

れる。 
 
 

Ⅴ おわりに 
 
沼口(2005)は，「子どもの年齢や成長によって，資源ごとに必要になる時期が異なって

いる」と述べている。その都度親が必要としている社会資源を利用できるように情報提供

を受けられる環境を整えるためには，医療・教育・福祉・家族会が連携して行くことが望

ましいだろう。 
また，現在，日本は国連障害者権利条約への批准に向けて法整備をしている。今年 6 月

には「障害を理由とする差別の解消の推進に関する法律(通称：障害者差別解消法)」が制

定され，3 年後から施行されることになっている。今回の法律により障がい者に対する差

別を禁止し，合理的配慮を提供するシステムを構築することが急務になっている。合理的

配慮とは，国連の障害者権利条約に基づく障がい者のための権利条約のための概念である。

今後，ダウン症を含む障がい児とその家族が暮らしやすい社会になるよう，大きく変化し

て行くことを期待したい。 
 
 
 

追記 
 
今回調査にご協力くださった，JDS(日本ダウン症協会)岡山支部のみなさまに深く感謝

申し上げます。ありがとうございました。 
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