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地域で生活するダウン症候群児とその家族に

おける生活上の問題点

飯島久美子
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´,渡邊 タミ子"

〔論文要旨〕

ダウン症児及びその家族の地域生活での問題点を1月 らかにすることにより,今後の支援のあり方を検

討することを目的としてアンケー ト調査を行い,■小学生から中学生まで (A群),お よび0高校生以

上20歳代まで (B群 )の ダウン囁:児 のいる家族から回答を得た (A群 :108名 ,B群 :84名 )。 その結果,

生活の中で困っている問題の場面としては,学校や職場 (A群 :35.2%,B群 :381%),家庭 (A群 :

41.7%,3群 :35.7%),地域 (A群 :31.5%,Btti 17 9%)で あった。問題の内容は,例 えば,家庭

では「1じ 発育 発達に関する問題が多いといっても,A群 では トイレ等の問題,B群 では時間の把握が

できない,交通機関の料金を間違えるといったように年齢に応じて異なるものもあった。なお,こ うし

た問題の相談相手は,い ずれも主として夫や妻であり,児のライフサイクルに応じた支援の必要性が示

唆された。
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I.は じ め に

国際障害者年 (1981年 )で の意向を受け,わ
が国でも1993(平 成 5)年 には障害者基本法が

制定され,その目的として「自立と社会参加J

が掲げられた。これに引き続 き障害者プランが ,

1)地域で共に生活するために,2)社会的自立を

促進するためになど7つの視点から策定され
,

各地で実施されつつある・ 。障害者施策は大 き

く変わってきつつあるといえよう。

しかし,実際に地域で生活 している障害を持

つ子どもとその家族の生活を支援 しようとした

場合,こ とに学童期以降はまだまだ十分な体制

ができているとはいえない。ノーマライゼーシ

ョン思想の普及に伴い,人々の受け止め方も変

化してきているとはいうものの,い まだ統合教

育の伸展はみられず,雇用問題,制度の地域格

差と,障害者が地域で生活していく上では多 く

の問題があるといえよう。

一方,知的障害でもあるダウン症候群 (以下

ダウン症と略す)は ,近年平均寿命が延びてお

り,わが国では50歳 くらいに達するといわれて

いるJ。
そこで,本研究では, ダウン症児のい

る家族を対象としたアンケー ト調査を実施する

ことにより,ダ ウン症児自身やその家族の地域

生活における問題.点 を明らかにしていき,今後

の支援のあり方を検討することを目的とした。

I.対象と方法

調査にあたり日本ダウン症協会に趣旨につい

て説明を行い同意の上で,調査への協力を得た。

会員3,885名 のうちから,小学生から中学生ま
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での子 どものいる家族 (以 下A群 とする),お

よび高校生から20歳代までの子どものいる家族

(以 下B群 とする)を 対象 とし,各群に該当す

る者からそれぞれ約200名 程度になるように無

作為に抽出し,ア ンケー ト用紙を郵送した。

調査項目は,①児の年齢,性別などの基本属

性,②調査時点で所属している学校や職場の状

況,0学校や職場,家庭での生活,及 び地域で

の生活に関しての問題点,及 びそうした問題が

起こったときの相談相手の有無や解決法,①子

どもを育てる上での環境,0統合教育などにつ

いてである。

調査期間は平成10年 8月 ～12月 であった。

Ⅲ.結   果

A群 214名 ,B群 205名 に調査票を送ったとこ

ろ,回答の得られたのは,A群 i108名 (回 収

率 :50.5%), 3群 :84名 (回 1又率 :41%)で

あった。

1.基 本属性

基本属性は表1に 示す.

合併症が「あるJと 回答 した者の割合は,A
群 :44名 (40.7%), 3群 :24名 (28.6%)と B

群の方が合併症の割合が低かった。いずれも合

併症で最 も多いのは′し、室中隔欠損等の心臓疾患

であった。医療機関の受診に関しては,過去 1

年間「なしJであった者は,A群 :34名 (31.5%),

B群 :28名 (33.3%)で あった。これら受診回

789

数は合併症の有無によって差はみられなかっ

た。

2.学校や職場への通学 。通勤について

A群の内訳は,小学生84名 ,中学生24名 であ

った。通学先は通常学校の特殊学級が最も多 く

47名 (43.5%)(4ヽ 学生37名 ,中 学生10名 )で
あった。また,養護学校に通っている者は23名

(21.3%)で あったが,中学生の方が24名 中9名

(37.5%)と ,小学生 (14名 :16.7%)よ りも

割合が高かった。B群 においても,学校に通っ

ている者の8割 以上が養護学校 (27名 中22名 :

81.5%)で あった。就職 している者の中では
,

作業所や授産所が56名 中39名 (69.6%)と 最も

多かった。なお,通学か就職か不明であった者

が1名 みられた。

学校や職場などに通うのに送 り迎えをしてい

るかを表2-a,2-bに 示す。A群では,小学校の

半数以上が送 り迎えをしているが,中学校では

養護学校を除き, 8割が送 り迎えなしで通学 し

ている。しかしB群でも,養護学校では半数が
,

作業所でも4害」弱が送 り迎えをしている。ちな

みに,A群では送 り迎えをしている者の約60%

が学校まで,B群では約50%が家の近 くの停留

所や駅までであった。

3.生活をしていく上で困つている問題

学校や職場,家庭,地域,その他の生活の場

面にわけて聞いたところ,困 っていることが「あ

表 1 対象児の属1■

不 明 2名 (19%)

年齢 (平均土標準偏差 )

家族数 (平均土標準偏差)

子ど も数 1平均 =標準 偏 差 )

祖父母 Tll居

ひとり親家庭

IA群 (4ヽ  中学生)B群 (高校生以上 ,

48土 1 0ノ、

25± 10人 24± 08人

32名 (381%)

3名 (36%)

28名 (259%)

82名 (976%)療育手帳有 り



表 2-a 通学時の送り迎えと通学時間 (A群 :小 ・中学生 )

25

(67.6%)

790

送 り迎え

している

送 り迎え

していない

小学校
(普通学級 )

17

(53.1%)

15

(46.9%)

中学校
(特殊学級 )

(20.0%)
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8

(889%)

不 明
(∝ 脇)

養護学校
(初等部 )

中学校
(普通学級 )

14       1        5

(100 0%)  | (100.0%)

326± 421Z bttZ4.Z 1 18° 土 (

N=14   1   =ヽ5
1 180± 67

専門学校

(182%)

卦̈
8

(800%)

計

0

(0.0%)

10

(1000%)

通学時間

(分 )

32

(1000%)

l

(250%)

3

(75.0%)

4

(1000%)

41 0± 44.5

=ヽ3

37

(100.0%)

22.4± 15.6

=ヽ34

22.0± 106
N=10

51 3± 14 6

N=7

属喜檀枠 |(裏尋椅 職 そ の 他

送 り迎え

している

送 り迎え

していない

通学時間

(分 )

(545%)

10

(45.5%)

22

(100.0%)

(100.0%)

9

(81.8%)

25

(641%)

(35.9%)

2

(333%)

4

(667%)

11

(100.0%)

39

(100.0%)

1 460± 23.8

1   =ヽ21

る」 と回答した者は,場面により多少の違いは

あるが,A群で 3～ 4害1,B群で 2～ 4割 であっ

た。

内容はA群 ,B群 ともに発育・発達に関する

もの,友だちや家族との人間関係,児の行動特

性がいずれの場面でも共通にみられた (表3-a,

3-b)。 ただし,同 じ発育・発達といってもA群

では「 トイレがうまくいかないJと いった幼児

期の課題の未達成や,「性Jの ようなこの時期

特有の問題が,ま たB群では「時間の把握がで

きていないJ,「交通機関の料金を間違えてしま

うJと いった社会生活をしていく上で困ること
,

「成長の横ばい…Jと いったょうに年齢に応 じ

て異なっていた。 また,場面により特有の間

題としては,学校では学習内容や教師のこと
,

職場では仕事内容が,地域では「地域の中でこ

しD子の病気に理解できない人が多 く,偏見でみ

30.9± 184
=ヽ38

288± 225
N=4

るJと いったように,周囲の理解や偏見に関す

るものであった。その他の生活では,将来のこ

とは両群に共通しているが,B群 の方が「自活

について」などより具体的であった。さらに
,

B群では「自内障が進行 しつつある」など老化

に関わる問題があった。

4.困 つたときの相談相手

困ったときに相談できる人が「いない」 と回

答 した者が,多少状況により差はあるが,A群
で 5～ 6名 ,B群で 5～ 8名 (9.5%)お り,

害l合 としてはB群の方が多かった。なお,相談

相手が「いるJと 回答 した者にその相手を複数

回答でたずねたところ,いずれも「夫や妻Jが
最 も多 く(図 1),そ の他に順番は異なっても「親

の会J,「友達Jが上位 3つ に入ってお り,こ れ

はいずれの場面でも変わりなかった。相談 した

表 2-b 通学 (通勤)時の送り迎えと通学 (通勤)時間 (B群 :高校生以 L)
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表 3-a 生活の中で困つていること (A群 :小・中学生)(複数回答)

発育・発達
トイレが うまく。ヽかない

段階的に送 り迎えな しで登オ交で きるよ

人間関係―友だち
言葉が不 .l由 なため,意志■・1通が うま く
悪い癖 をまねする

少人数なので,友だちとの交流が少ない

N=38 (35.2%)

教育内容 教師・指導法等
学習内容 についていけない

教師の指導方法

行動特性
集団の中で行動力がついていけない

学校生活の リズムか らはずれる

地域 的問題

1 学校 まで遠い

N=45(41.7%)

発育・発達
イレがうまくで きない

どの ように教 えたらいいか
性器 をさわっている

余暇時 間の過 ご し方

外 に出 ない,遊 びたが いない

帰 宅 してか らの時 間の過 ご し方 が テ レビ中′し、の生活 にな ってい る

1 8

人FE5関 係―家族
夫 と子 どもの関わ りが少ない

兄弟がひがむ

行動特性

動作 が遅 いため,他の家族 と生 活 のベ ー スが異 なる

性 I.kが頑 固

家族 の負担
日寺間が十J約 さオしる

仕事 がで きない (学校 か ら帰 って き 夏休みなど長期休暇の とき)

N=34 (31 59る )

人間関係―友だち
行事 に参加 す る機 会 や友 だ ちが少 なヽ い なヽ

周囲の理解・偏見
地域の中でこの了の病気 に理解がで きない人が多 く

地域的問題

医療関係,障害児 (者)専 門の総合病院が近 くにない

親や家族が病気 になったときに預 けられる施設がない

発育・発達
いけないことの認識が甘い

偏 見でみ る

1 発音 の不 明瞭 な ところが あ る

発育 発達―性
性教育をどの ように教 えるか

人間関係 ―友 だ ち

友 だ ち と上手 に遊べ ない

友 人作 り

人間関係 ―家族

弟 に兄 の障害 につ い て う ま く説 明 で きるか心 配

我 々の意 見が取 り入れ られ ない

健康 問題

1巴      満
II眠 障 害

将     来

将 来の こ と
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表 3-b 生活の中でFIHっ ていること (B群 :高校生以上)

N=32 (38 1%)

時 間の把 握 がで きてい ない

交通機 関の本1金を間違 えて しま
一人で通所 で きず ,母親 が送 り

つ
迎 え を してい る

人間関係―友だち

仲間 との対 人関係

仕事やその内容
仕事内容
仕事 に対する給料が少ない

場

健康問題
皮膚が弱 く,

運動不足 によ
おで きや しもやけなどの トラ
る肥満傾向

地域 的問題
バ スの便 が少 な く困 つてい る

ブルが多い

N=30(35 7%)

発育 発達
最近言葉が不明瞭,成長の横這い,親が もう少 し経験 させてやることの必要性
排泄の処理が うまくで きない

余暇時間の過 ごし方
家族 とセ ンターの友人 しか関わ りがないので余暇の過 ごし方が問題
生活パ ター ンが単調で,家 にいることが多い

人間関係―家族
1  排 ,世 の処 l里 が うま くで きな

庭

兄弟 が ダウ ン症 の子 に関 し

行動特性
行動が遅 く,就寝が夜中になる

自分が糸内イ旱しな。ヽ と重力こうとし

い。弟 ,妹が気 にす る

て理解不 十 分

こともある

ない ときがある

家族 の負担

親 の介護

常 に介助 が必 要 で,親 に用事 が あ る ときは困 る

健康問題
間食が多 く,肥満傾向にある

将  来

卒業 後 の こ と

人間関係 一友だち

休 日に家族以外 との交流が少ない

近所 に友人がいない

地域のサークル活動で迷惑 をかけることがある

9%)

域

余暇時間の過 ご

充実 した日常
あまリタ|へで

し方

を過 ごせ てい ない

ない

周 囲 の 理 解  偏 見
"ダ ウ ンは親 が 因子 を もつ

障害者 に冷 たい面 が あ る

といったような新聞の記事 に,誤解 を持つ人がでて くる

N=22(262%)

人間関係―家族
兄弟関係,学校 を卒業 したあ との生活のこと.いつ まで一緒 にいていいのか

姉の夫や,その子 どもとの関わ り

健康 問題

月巴   ,両
白内障 が進行 しつつ あ る

将   来

自活 につ い て

卒業 後 の就 職 ,自 立 ,結婚 な どの見通 しが立 た ない

地域的問題
親が病気 にな レ と。 グループホームは金銭的,交通機関などの面で利用は難 しい
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かかりつけの日 市

保健所

保健師

看護師

ケースワーカー

役所

夫・妻

近所

実家父母

義理父母

友達

あなたの兄弟

親の会

その他

小・中学生

(N=108)

高校生以上

(N=84)

0       20      40      60      80

図 1 学校や職場の生活で困ったときの相談相手

ことによって解決したかについてみると,「 じゅ

うぶんJと 「まあまあJと をあわせるといずれ

も半数以上は解決していたが,その他の生活で

はA群 :21名 (44.7%),B群 :14名 (40.0%)

と他の場面に比 して低かった。

5.子どもを育てることに関して

子どもを育てるにあたっての主な情報源につ

いての質問 (複数回答)に ついては,A群では

「親の会 (81名 ;75%)J,「学校の先生 (50名 ;

46.3%)Jで あり,B群では「親の会 (57名 :67.

9%)」 が最も多く,医師,新聞,学校の先生 ,

専門書がいずれも25%前 後であった。

子 どもが習い事等の活動をしている者は,A
群 :70名 (64.8%), B群 :50名 (59.5%)で

あった。その内容は (複数回答),A群 :「 ピ

アノ (26名 ;24.1%)J,「 スポーツクラブ (26

名 ;24.1%)J,B群 :「 ピアノ (16名 :19%)」 ,

「スイミング (15名 ;17.9%)Jで あった。

現在の保育・教育環境に対する満足度は,「大

変満足Jお よび「やや満足Jを あわせるとA群

:48名 (44.4%), B群 :19名 (22.6%),「や

や不満Jお よび「とても不満」をあわせるとA

群 :51名 (472%), B群 :34名 (40.5%)で

あつた。

また,地域の生活環境に対する満足度 |ま ,同

様に「大変満足Jお よび「やや満足」をあわせ

るとA群 :50名 (463%),B群 :32名 (38.1%),

「やや不満」および「とても不満Jを あわせる

とA群 :44名 (40.7%),B群 :25名 (29.7%)

であった。

その他,地域で生活 していくにあたりこんな

施設やサービスがあればいいなと思うものを自

由に記述 してもらったところ,A群で多かった

ものは,健常児 との交流の場で25名 ,「放課後

や休日に気兼ねなく遊びに行ける施設Jや「障

害児も入れるスポーツ施設の充実Jと いった子

どもの余H限時間に関わる施設の充実が12名 ,「気

軽に子どもを預かってくれる施設Jと いったレ

スパイ トケアやショー トステイの充実が9名 で

あった (表 4)。 B群 では,「学校卒業後にから

だを動かす機会がな くなり肥満になった。ス

ポーツのできる場所Jと いうように余暇時間に

関わる施設の充実が18名 ,親がいなくなっても

一人で生活で きるよう生活支援センターやグ

ループホームの充実が10名 ,健常児・者との交

流の場が 9名 ,シ ョー トステイなどに関わる施

設の充実が 6名 であった。
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A群 (小・中学生 )

表 4 地域生活を続けていく上で望むサービスや制度

地域での交流に関すること

健常児と一緒に活動する機会や場所

障害をもつ子どもも参加できる芸術文化活動,ス ポーツ活動などの施設

障害を持つ子どもの家族や兄弟が交流できる場

小 児 保 健 研 究

学校に関すること

普通学級の子どもの人数を20人 ぐらいにしてほしい

身障クラスをすべての学校に配置する

地域によつて学校や施設の格井がまだまだ大きい

市の責任で障害を持つ子を指導するにふさわしい先生をもっと養成してほしい

普通学級と身障学級との交流を深 くしてほしい

ダウン症児に対する詳 しい知識や理解を持った先生が学校にいてほしい

一時預かり

気軽に子どもを頂かってくれるところがほしい (1-
など)

障害児・者のショー トステイサービス

学童保育後や休みのときに公的に預かってくれる施設

レスパイトサービスやボランティアセンターの充実

B群 (高校生以 11)

社会参加の場 (健常児・者との交流の場,余暇・文化活動の場)に関すること

書道,絵画などの教室が不十分。スポーツができたり,友人を集うコミュニケ

学校を卒業すると,家の中での時間が多くなるので,地域で交流ができるとこ

上, 日,祝 日に多くの人と交流がもてるサービス機関がほしい

英会話,ダ ンス等を障害者にも教えてくれる教室

個人でも参加できるサークルなどの情報がほしい

グループホーム等自立生活やその支援に関すること

          のようなものができてほしい 1 13親が元気な内に生活に基盤を定着させ,職場へも通えるような生活ホーム

低料金の生活ホームや,専門知識の教育を受けた指導員のいる作業所

家手など,生活に必要なことを教えてくれるような所

障害が重くても地域に根付いた生活ができるようなグループホーム,生活ホームなどの充実

2時間い 、 動 へ 懇 効 知 こなったとき IH

―ション施設がほしい

ろがあればと思う

職業に関すること

学校卒業後の障害者が安′しヽして働ける職場がほしい

転職,退職後も戻ってこられるような職業訓練センタ

検診や,給料などパート就労者に対する対応をもっと

―などの中間施設の設置

考えてほしい

ショー トステイに関すること

通,奸 している施設に,宿泊,短期人所ができるシ

親が高齢になったとき,病気の時に家族を支えて

肥満防止のためのスポーツ活動に関すること

学校を卒業すると体を動かす機会と場所がへるので

肥満に対して,定期的にスポーツなどを指導してく

ステムが進めば,緊急の時など,安′亡、して任せられる

くれるようなサービス

スポーツなどが好きな時間にできる施設がほしい

れるシステムがほしい

ピ
‐下

百

6.統合教育に関して

統合教育に「賛成」

47名 (43.5%),3群 :

は.ヽ 群 :4名 (3.7%),

ちいともいえない」は

と同答した者は,A群 :

18名 (21.4%),「 反対」

B群 :2名 (4.8%),「 ど

A群 :56名 (51.9%), B

群 :60名 (71.4%)で あった。それぞれの理由

を表 5に 示 した。ちなみにB群では,こ れまで

の統合教育の経験の有無を聞いているが,幼稚

陳|:49名 (58.3%),小 学校 :28名 (33.3%),

中学校 :12名 (14.3%)と 中学校で最も少なか
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表 5 統合教育に賛成 。どちらともいえない 反対の理

A群 (小・中学生 )

賛  成

子ども同士の交流

子ども自身の成長

相互理解

周囲の理解

どちらともいえない

受け入れ側の状況による

相互に受ける影響は大きいが、統合で子どもの発達に見合う教育が受けられるか

反  対

クラスの人数が多すぎ障害をもつ子どもに目が届かない。

生活や授業のベースが速い

子どもにあった教育

― ― ― ― ― ― ― ― ― ―

        | ―

|_3

B群 (高校生以上 )

賛  成

子ども自身の成長・相互の成長

周囲の理解

社会にはいろいろな人がいるのが自然。地域の学校へ行 くのがふつう

どちらともいえない

子どもの状況をよく知っている先生の方が子どもが延びる

親子ともにストレス

1 3
-―        

―1   2

反  対

Fど もの障害の程度等、子どもにあった教育を選ぶ方がよい

受け入れ佃1の 状況による

今の日本の制度では、低学年のうちはいいが

養護学校の方がきめ細かい指導が受けられ、

、高学年では無理。

のんびりできる

10

った。

次に,A群では現在統合教育をうけている場

合に, またB群では過去に統合教育をうけた場

合に,そ の学校を選択 した理由を聞いたところ
,

A群では「友だちが行 くから,あ るいは兄弟が

行ってるから(16名 )」 とか「地域の学校 (15名 )」

と回答する者が多 く,その他「受け入れがよい

(6名 )」 ,「学区が決まっている (5名 )」 とい

う回答がみられた。また,B群では,「学区の

関係 (15名 )」 ,「受け入れてくれた (8名 )」 ,「地

域の人に障害児のことを知ってほしい (6名 )」

という同答が多 くみられた。

入るにあたつて困ったこと,入つてよかった

こと,マ イナスだつたことについても自由回答

により記述 してもらった。A群 ,B群 ともに困っ

たことで最 も多かったのが,「入学の際,養護

学校を勧められ,特殊学級の大切さを話 し合い
,

苦労の末許可をもらった。大 きな壁を感じたJ

といったように「特殊学級や養護学校を勧めら

れたJ(A群 :6名,B群 12名 )で ある。その他

に,B群では「排 1世 の自立ができていなかったJ

等の「子どもの発達の遅れJ(6名 )であったc

よかったことは,「多 くの人と関わる中で社

会性がみについた」といった「子どもの成長に

プラスJが両群とも最も多かった (A群 :25名 、

B群 :15名 ),次いで「友だちができた」 (A群

:23名 ,B群 :12名 )であった。

マイナスだつたことは,両群とも「学習につ

いていけず,ほ ったらかしになるJと いったよ

うに「適切な教育が受けられなかったJ(A群
:10名 ,B群 :6名 )で あ り,そ の他,B群で

は「休日に宿題に追われるJ等の「子どもが無
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理 したJと いうことであった (5名 )。

Ⅳ.考   察

障害を持つ子どもの学童期の家族の抱えてい

る問題 として,松村 らは・ 自閉症児を対象とし

て,1)障害受容の難 しさ,2)父母の協力関係が

とりにくい,3)き ょうだい関係が難 しい,4)不
安定な家族をあげている。障害の受容に関して

は, 自閉症の場合,ダウン症や脳性麻痺などと

異なり,親が子どもの問題に気づ くのが早 くて

1歳 頃,多 くは 2～ 3歳 という時期になってか

らであり,親の関わり方がいけないのではとか ,

親が子どもの状況を受け入れる難 しさを指摘 し

ている。一般的にダウン症の場合,出生時や出

生後の早い時期に子どもの状況を知らされるこ

とが多く,その時期に周囲の支援が障害受容に

とっては最も必要とされると考えられている。

しかしながら,今回の調査では,小学生から20

歳代のダウン症児の親を対象としたため,出生

直後に経験 したであろう障害受容に関すること

は問題としてでてこなかったのであろう。 しか

し,A,B両 群 ともに地域生活における問題 と

して,偏見をはじめとする周囲の受け入れ・理

解のなさを指摘 している。

父母の協力関係がとりにくい,及 びきょうだ

い関係が難 しいということでは,A群では「夫

と子どもとの関わりが少ないJ,「 きょうだいが

ひがむJ,ま たB群 でも,「 きょうだいがダウン

症の子に関して理解不十分」などが問題として

あげられていた。子ども自身についての困った

こととしてA群 ,B群 ともに,「動作が遅いJな
どの行動特性,「 トイレがうまくできない」 と

いった発達の遅れ等が挙げられており,子 ども

に手がかかることが現実問題としてある。その

結果,母親の手がダウン症児にとられてしまっ

たり, 日常接する機会が少ない父親や他の子ど

もではどう関わっていいのかがわからないなど

の理由により,家族の中でダウン症児と母親が

孤立 してしまうこともあるのであろう。

次に,学校において困っている問題として
,

A群では「学習の内容についていけないJ,「先

生に対する不満Jな どの他に,「 自我が強 く反

抗的な面があり,ス ムーズに行動できないJ,「 人

の意見を受け容れず,気に入らないことがある

小 児 保 健 研 究

とパニックを起こす」などの情緒の不安定性や

それに起因する問題行動があげられていた。松

村ら"は ,学校側から児の発達状況に適 した働

きかけがある場合には,児は情緒的にも安定し
,

人への信頼感を持ち主体的,意欲的に生活でき

るようになり,そのことが家族や周 りの人たち

との関係をよいものにしていく。しかし,働 き

かけが適していない場合には,児 は情緒不安定

になり,家庭での関わりや家族との生活を困難

にしていくと述べ,こ のことを学校における障

害児教育の問題点として指摘 している。こうし

たことは,わが国では制度的には分離教育であ

ること,一方で,障害を持つ子どもでも普通学

級に在籍する傾向が近年では高 くなってきてい

る現状がありながら,必ずしもすべての教員が

障害児に関する専門的な教育を受けてきたとは

限らないことなどから,起こり得ることであろ

う。

ここ数年,全国各地の教育センターなどに
,

小・中学校の通常学級に在籍する心身障害児の

相談が増加 しているといわれている・。来所理

由としては,保護者の希望で通常学級に入った

ものの,教科学習に参加できない,友人ができ

ない,失敗経験が多いなどの理由により,様々

な問題行動を呈するためであるという。本研究

の対象児の場合は,通常学級の他に特殊学級や

養護学校在籍児も含まれているが,同様の問題

点が指摘されており,教員の対応のあり方も含

め,障害児教育についての課題が多いと考えら

れる。

統合教育に対する意見を聞いたところ,A,
3両群であまり差はみられておらず,「賛成」

の理由としては,「当然Jだ からという意見の

他には,「子ども自身の成長J,「子 ども自身の

みでなく周囲の子どもたちも成長する」と子ど

もの成長や,一緒にいることによって「周囲の

理解が得られる」といったものであった。しか

し,「 どちいともいえないJの理由としては,「受

け入れ側の状況によるJ,「親子ともス トレスJ,

「反対Jの理由として,「子どもの発達に見あう

教育が統合で受けられるか」,「今の日本の制度

では,低学年のうちはいいが,高学年では無理J

といつたように,子 どもの成長にプラスと思い

つつ,現在の状況では無理して入れても逆効果
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になってしまうことを懸念している。

一方で,特殊教育諸学校に通っている者では
,

「近所に友だちがいないJ,「休日に家族以外 と

の交流が少ない,同年代との交流がないJ,「地

域との関わりが少ない」などの問題が出てきて

いる。こうした地域での交流の少なさは学童期

のみではなく成人期にも引き継がれていくよう

で,B群では地域で望まれるサービスとしても

指摘されている。

菅野 ら¬は成人期のダウン症者が地域で生活

していくための課題として,身体面では,脂漏

性湿疹等皮膚科疾患,う 歯・歯肉炎等の歯科的

疾患をはじめとして多くの疾患にかかつている

こと,ま た肥満などから健康管理が重要である

と述べている。本研究でも,B群では「皮膚が

弱 く,お できやしもやけなどの トラブルが多いJ

などの身体的なトラブルが指摘されている。ま

た,「 白内障が進行 しつつあるJと いったように,

老化の問題を懸念する者も多く,こ れまでダウ

ン症児は短命であるといわれてきただけに,成

人になってからの専 Fl的 な健康管理の支l_が望

まれる。

さらに,A,B両 群で共通の身体的問題 とし

ては肥満も大きな問題となっている。こうした

肥満はからだを動かす機会が増えることによっ

ても解消されると思われるが,「 スポーツがで

きたり,友人と集うコミュニケーション施設が

ほしいJな ど多数が望んでおり,ま だまだ社会

参加の機会は少ないことがわかる。

また,こ とにB群 において,今後,親が高齢

になっていったとき,あ るいは親の亡き後の生

活を不安に思っている者も多く,グ ループホー

ムや生活ホームの充実や生活の指導・支援をし

てくれるような場所への希望が多く挙げられて

いたc滝本・ も成人期の発達障害者の課題は
,

基本的には多様な形態の自立の実現と生活の充

実であるとしている。しかし,最 も注意を払わ

れていないのが成人期であり,こ とに障害者自

身の寿命が長 くなり高齢になってきているた

め,その特徴にあわせた処遇プログラムとそれ

を可能にするシステムが必要であると述べてい

る。さらにこのシステムでは,家族に全面的な

責任を押 しつけるのでなく,家族のみが呆たせ

る部分を家族の役割と1/tえ ,その家族の役割も
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視野に入れた成人期の援助システムの充実を望

んでいる。今回の調査においても障害児・者の

一生を考える上では, まだまだ家族への負担が

大きいことが示唆された。

こうした家族への負担が重いことについて

は,相談相手に関する結果からも顕著に認めら

れた。すなわち, ダウン症児・者,及 びその家

族が地域で生活 していく上で,ラ イフサイクル

にそって種々の問題が生 じているにも関わる

ず,相談相手の多 くは夫か妻であり,専門家の

関わりは少なかつたc多岐にわたる生活上の間

題の解決のためには,気軽に相談できる専門家

のいる場所が近 くにあることが望ましい。1991

年から地域療育等の支援事業を行つてきた中野

学園の報告「をみると,地域支援事業に登録 し

た理由としては多い順に,1)家族に何かあった

時などに,入所施設で一時的に預かってもいう

ため,2)余暇活動の充実のため,3)日 頃の療育

や本人の対応についての相談,援助を得るため ,

4)今 は必要ないが,何かあった時に相談にのっ

てほしい,で ある。また,登録することで役立

ったと回答 している者が90%,その内容で圧倒

的に多かったものが年齢に関係なく「何かあっ

たときに相談できる安心感」であったという。

ダウン症児が成長していく過程では,家庭や学

校,職場,地域で様々な問題が起こって来るで

あろうと考えるれる。これらの問題を解決して

いくには,療育のみではなく,llal々 の問題につ

いての相談に対応できるような機関の充実も含

め,最終的には自立した生活ができるように
,

また成人期を迎えれば当然起こって来るであろ

う性の問題,結婚等,幅広い視野に立った支援

が必要とされる。

本研究の一部は,第 46国 日本小児保健学会 (札幌)

で報告した。
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日本の家庭環境は核家族化や生活環境の欧米化がすすみ,以前の育児不安に加え,こ れまでと異な
った育児に不安を抱 く親が増えている。一方では多くの育児支援に対するネットワークも次第に確立
されつつある。然 しなかなかそのような場に入 り込めないような親子,情報が手に入らない親や具体
的なテキス トがほしいと感じている親が多 く見受けられる。本書はそのような親に,親のあり方, し
つけ,子 どもの発達の見方など日常にみられる疑間をあげ,そ の問題点に対 しいくつかの解決への道
筋を示 し,読みやす く,わ か りやす く解説されている。「完璧な親などいない」 という表題がしめす
ように,多 くの観点から子どもの育っていく姿を見,知 り,感 じることで,その中で親が育てられて
いくことの楽 しさが述べられている。

親教育プログラムのすすめ方

ツドキヤタニ著

三沢直子監修

門脇陽子翻訳

定価 2800円 十税

最近の育児の問題点として,「年齢が若い,ひ とり親,周 囲に相談出来る相手がいない,収入がない」
など育児が難 しい家庭が増えています。このような家族に集団,あ るいは個人で自分たちの生活や育
児,親の役割などを安心 して考えられる場の提供はきわめて重要であります。

本書はこのような場で親 F「l士の交流の企画,準備,実施 していく援助者 (フ ァシリエーター)の た
めの実用的マニュアルとして非常に簡潔に書かれてお り,実践する上に基盤となるものと思います。
それによって親とあなたとの位置がより近 くなり,相互信頼が得られるものと思います。

(東邦大学第二小児科学教室 鈴木五男 )


