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〔報告〕

ダウン症をもっ思春期の子どもの自立に対する親の認識

仁尾かおり

要旨

本研究の目的は，ダウン症をもっ子どもの自立に対する親の認識を明らかにすることである.思春

期のダウン症をもっ子どもの親を対象とし，①親が望む自立の程度，②自立に向けた親の関わり，

③自立に向けて親の努力以外に必要なものについて，自由記述式質問を行った.回答のあった60通に

ついて，分析はBerelson，B.の内容分析を用い，記録単位を意味内容の類似性に基づき分類した結果，

質問①では[職場に通う] [食事の準備や片付けをする]等25，質問②では[できるだけ自分のことは

自分でさせる] [家事の一部を手伝わせる]等15，質問③では[家族以外の人の理解と協力がある]

[家族の協力がある]等8カテゴリーが形成された.

その結果より，次のことが明らかになった.①親は，簡単な身辺動作が確立すること，就職するこ

とをはじめとして社会の中での居場所を確保することを自立と認識して望んでいる.②親は，子ども

の自立に向けて，日常生活では，将来，親に頼らずに生活できるだけの基本的な日常生活能力を身に

つけさせる関わり，コミュニケーション能力を向上させる，他者との交流ができるように関わると同

時に，周囲の理解を得る努力をしている.③親は，子どもの自立に向けて，制度が整うことや社会の

中で過ごせる場所の確保が必要と認識し，周囲の人の協力を得たいと望む一方，家族内での協力，子

ども自身の努力も必要と認識していた.

キーワード:ダウン症，自立，親の認識，思春期・青年期

I .はじめに

ダウン症は出生頻度が1.000人に 1人という割合

であり，出生児の中では最も多い染色体異常である.

合併症に対する医療の発展，ケアの充実により，成

人期を迎える(キャリーオーバーする)ダウン症を

もっ人が増加している.先天性疾患や慢性疾患患者

においても，キャリーオーバー患者が増加しており，

問題点としては，精神的未熟さ，親からの自立困難

があげられる.成人期に達したダウン症をもっ人の

親の気がかりな事象に関しては，将来の気がかりが

あげられ，わが子の将来に対して早く目途を立てた

いという思いや，少しでも自立して収入を得ること

ができるようにしてやりたいという思いがある1)

愛知医科大学看護学部

このような状況から，日本ダウン症協会では，成人

期セミナーが開催され始めた.

ダウン症に関する研究・報告では，成長発達を促

すことや，養育についてが多く，乳幼児期に集中し

ている.成人期を迎えるダウン症をもっ人が増加し

ている現在，自立に視点を置いた研究が望まれる.

また，ダウン症児に関しては，家族を対象にした研

究では，その対象のほとんどが母親である.障害児

の親には自らを犠牲にしてもわが子のためにつくす

という考え方があり 2) 自立に向けた関わりにおい

ても親の負担が大きいことが推測できる.本研究で

は，ダウン症をもっ人の親の自立に対する認識を明

らかにすることで，障害をもちながら成長する人の

自立やその家族に対する援助を考える一助となると

考える.

本研究の目的は，ダウン症をもっ子どもの自立に
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対する親の認識を明らかにすることである.

11.研究方法

1 .研究期間

平成19年 2 月 ~3 月

2.研究対象者

12~22歳のダウン症をもっ子どもの親200名

3.調査方法

調査は自記式郵送調査とし，日本ダウン症協会を

通じて調査用紙の配付・回収を行った.まず，日本

ダウン症協会が選定した研究対象者へ，日本ダウン

症協会を通して説明文書，調査用紙を配付した.回

答後の調査用紙は，研究対象者からダウン症協会へ

の郵送による返信にて回収を行い，日本ダウン症協

会が，封をしたままの状態でまとめて研究者へ郵送

した.

4.調査内容

次の 3点について自由記述式質問を行った.①お

子様が成人期に至った時(おおむね25歳以上)，どの

程度自立されていることを望まれますか.②お子様

の自立について，現在および今までにあなたが心が

けたり努力されていることを教えて下さい.③お子

様の自立について，あなた自身の心がけや努力以外

に必要だと思うことを教えて下さい.

5.分析方法

Berelson，B.の内容分析3)を用いた.自由記述式質

問に対する回答者の記述全体を丈脈単位， 1内容を

記録単位とした.次に，個々の記録単位を意味内容

の類似性に基づき分類し，カテゴリーネームをつけ

た.最後に，各カテゴリーに包含された記録単位の

出現頻度を数量化し，カテゴリーごとに集計した.

カテゴリーの信頼性を確保するために，内容分析

あるいは質的データを用いた研究経験，および看護

師としての臨床経験をもっ看護学研究者2名による

カテゴリ一分類を実施し，一致率をScott，W.Aの式4)

により算出した.質問①96.1%，93.3%，質問

②97.2%， 97.2%，質問③89.9%，93.3%であり，

いずれも70%以上の一致率引であるため，本研究が

明らかにしたカテゴリーが信頼性を確保しているこ

とを示した.

6.倫理的配慮

対象者へは調査用紙と共に文書を同封し，以下に

ついて説明した.

①研究の目的・趣旨，②調査への参加は自由であ

ること，③回答拒否の権利があること，④プライパ

シーと匿名性は厳守されること，⑤回答は学会や学

術雑誌での発表以外には使用されないこと.なお，

本研究は，田立看護大学校倫理委員会の承認を得て

行った.

7.用語の定義

1 )日常生活

日本リハピリテーション医学会による定義を参考

に，本研究では， I食事，衣服の着脱，整容，入浴，

排世等の誰もが毎日繰り返し行う基本的な生活動作

である日常生活動作 (ADL)，家事，買物などの日常

生活関連動作 (APDL)，および， ADLよりもやや高い

基本的な社会生活を営む上で必要な能力である電話，

食事の支度，服薬，金銭管理などの手段的日常生活

動作(IADL)Jと定義する.

2 )社会生活

総務庁が行う社会生活基本調査の定義を参考に，

本研究では， I仕事，自由時間の中で行われている

スポーツ，学習・研究，趣味・娯楽，社会的活動，

旅行・行楽等の活動，および¥これらの活動に必要

な他者とのコミュニケーション」と定義する.

111 .結果

回収数60通(30.0%)，有効回答率100.0%であった.

1 .対象者の属性

対象者の平均年齢46.9歳，母56名 (93.3%)，父

4名 (6.7%)であった.また， 36名 (60.0%)が

有職者であった.子どもは，小学生4名 (6.7%)，

中学生47名 (78.2%)，高校生4名 (6.7%)，社会

人3名 (5.0%)，不明 1名(1.7%)，その他 1名
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(1. 7%) で，年齢は13~22歳，平均年齢13.9歳であっ

た.子どもと同居している家族構成は，父母 8名

(13.3%)，父母・きょうだいや祖父母47名 (78.4%)， 

父または母・きょうだいや祖父母3名 (5.0%)，母

2名 (3.3%)であった.

2.成人期に至った時にどの程度自立していること

を望んでいるか

237記録単位を意味内容の類似性に基づき分類し

た結果， 25カテゴリーが形成された(表 1) . 

Berelson，B.の内容分析の手法に基づき，記録単位の

出現頻度順で，カテゴリー[ ]を記述し，記録単

位を IJで表記した.また，( )内の数値は

記録単位数と割合を示す.

1) [職場に通う] (36記録単位 :15.3%) I毎日仕

事に行くJI毎日行くべき場所(働く場所)がある」

「毎日作業所などで仕事をしている」等の記述から

形成された.

2) [食事の準備や片付けをする] (28記録単位:

11.8%) I簡単な料理を作るJI使った食器を洗う」

「カレーライスなどの料理を一人でできる」等の記

述から形成された.

3) [趣味や楽しみをもっ] (24記録単位:10.1 %) 

「休みの日には好きなバレエや映画などで余暇を過

ごすJIお化粧やパーマなどおしゃれを楽しむJI休

日は，好きなことなど余暇を楽しむ」等の記述から

形成された.

4) [自分のことは自分でする] (20記録単位:8.5%) 

「自分のことが自分でできるJI身の回りのことを一

人でできるJI排池や着替えの時，付き添っていな

くても自分で済ませ戻ってくるj等の記述から形成

された.

5) [グループホームで生活する] (16記録単位:

6.8%) Iグループホームなどで楽しく生活できれば

いいと思っていますJIグループホームなど同世代

の仲間と生活し，休日は帰宅して家族と過ごす」

「グループホームなどで親元を離れて生活」等の記

述から形成された.

6) [洗濯をする] (12記録単位:5.1%) I決まった

表 1 成人期に歪った時にどの程度
自立していることを望んでいるか

1 職場に通う 36 ( 15.2) 

2 食事の準備や片付けをする 28 ( 11.8) 

3 趣味や楽しみをもっ 24 ( 10. 1) 

4 自分のことは自分でする 20 ( 8.5) 

5 グループホームで生活する 16 ( 6.8) 

6 洗i濯をする 12 ( 5.1) 

7 家族以外の人や友人と活動する 10 ( 4.2) 

8 i青潔を保つ 9 ( 3.8) 

9 人の助けを借りながら生活する 9 ( 3.8) 

10 時間を考えて行動する 9 ( 3.8) 

11 家事を一通りする 9 ( 3.8) 

12 一人で通勤する 8 ( 3.4) 

13 電車やパスを利用して外出する 8 ( 3.4) 

14 一人で外出する 5 ( 2.1) 

15 買い物をする 5 ( 2.1) 

16 掃除をする 5 ( 2. 1) 

17 一人で留守番する 4 ( 1. 7) 

18 一人で生活する 4 ( 1. 7) 

19 家事の手伝いをする 4 ( 1. 7) 

20 楽しみながら仕事をする 4 ( 1. 7) 

21 電話を使う 2 ( 0.8) 

22 自分の気持ちを表現する 2 ( 0.8) 

23 社会に役立つ活動をする 2 ( 0.8) 

24 お金の管理をする 1 ( 0.4) 

25 結婚する 1 ( 0.4) 

記録単位総数 237 (100.0) 

洗濯機であれば使用方法が分かり，自分で洗濯，干

す，たたむ， しまうJIアイロンがけJli洗濯機を使

い，洗濯を自分一人で全部できる.欲を言えば家族

全員を任せたい」等の記述から形成された.

7) [家族以外の人や友人と活動する] (10記録単位:

4.2%) I友達と出掛けることができるJI家族以外

の人と交流して欲しいJI小学生時代からの地域の

同学年の友達との交流が続いて欲しい」等の記述か

ら形成された.

8) [清潔を保つ] (9記録単位:3.8%) Iお風呂に

一人で入るJI髭剃りなど」等の記述から形成され

た.

9) [人の助けを借りながら生活する](9記録単位:

3.8%) I見守ってくれる人がいれば，自分のことは

大体自分でできるJI介助者の手を借りながらも炊

事・洗濯・掃除が一通りできる」等の記述から形成

された.

10) [時間を考えて行動する] (9記録単位:3.8%) 

「起きる時間に起き，身支度を整えるJI自分で時計

を意識する」等の記述から形成された.
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15 

表2 成人期に至った時の自立に向けて
心がけたり努力していること

できるだけ自分のことは自分で 33 ( 16.9) 

させる

家事の一部を手伝わせる 29 ( 14.9) 

一人で通学や外出をさせる 25 ( 12.8) 

身の回りのことを親が一緒に行う 17 ( 8.7) 

趣味や余暇活動の経験ができる 15 ( 7. 7) 

機会をつくる

他の子どもと同じように育てる 14 ( 7.2) 

周囲の人にダウン症をもっ子ども 11 ( 5.6) 

のことを伝える

社会でのマナーやルールを教える 10 ( 5.1) 

目的地への送り迎えを行う 8 ( 4.1) 

地域社会の活動に参加させる 8 ( 4. 1) 

親の会や公的な会に親が参加する 6 ( 3.0) 

読み書きや計算を教える 5 ( 2.6) 

声をかけたり指示をして行動 5 ( 2.6) 

させる

家族以外の人と交流させる 5 ( 2.6) 

規則正しい生活を送らせる 4 ( 2.1) 

記録単位総数 195 (100.0) 

11) [家事を一通りする] (9記録単位:3.8%) ["生

活をするのに必要な家事全般ができるようになれば…」

「家事をこなす」等の記述から形成された.

12) [一人で通勤する] (8記録単位:3.4%) ["毎日

作業所(もしくは職場)に交通手段を使って通う」

「作業所に介助なしで通う」等の記述から形成され

た.

13) [電車やパスを利用して外出する] (8記録単位:

3.4%) ["電車などに乗って少し遠いところにも出か

けられるJ["交通機関を一人で利用できるJ等の記

述から形成された.

14) [一人で外出する] (5記録単位:2. 1 %) ["休み

の日に一人で外出するJ["自転車に乗って目的地ま

で行き帰りする」等の記述から形成された.

15) [買い物をする] (5記録単位:2.1%) ["欲しい

物の買い物をするJ["簡単な買い物ができる」等の

記述から形成された.

16) [掃除をする] (5記録単位:2.1%) ["自分の部

屋の掃除J["掃除機を使って掃除するj等の記述か

ら形成された.

17) [一人で留守番する] (4記録単位:1.7%) ["時々

は夜の留守番ができるJ["日中は一人で留守番がで

きる」等の記述から形成された.

18) [一人で生活する] (4記録単位:1.7%) ["一人

で暮らせるくらい何でもできればいいのですがj

「全て可能であること(全てできること)J等の記述

から形成された.

19) [家事の手伝いをする] (4記録単位:1.7%) 

「家族の手伝いができるようになってもらいたい」

「帰宅後は家事の手伝いJ等の記述から形成された.

20) [楽しみながら仕事をする] (4記録単位:1. 7%) 

「働く喜びを味わえるようになって欲しいJ["作業所

において，自分らしく楽しく作業ができること」等

の記述から形成された.

21) [電話を使う] (2記録単位:0.8%) ["電話を間

違いなくかけられ，用件が話せる」等の記述から形

成された.

22) [自分の気持ちを表現する] (2記録単位:0.8%) 

「自分の気持ちを言ってもらいたい」等の記述から

形成された.

23) [社会に役立つ活動をする] (2記録単位:0.8%) 

「杜会参加によって，自分が杜会の役に立つ一員と

して自覚できるようになって欲しいj等の記述から

形成された.

24) [お金の管理をする] (1記録単位:0.5%) ["自

分のお金を自分で管理する」の記述から形成された.

25) [結婚する] (1記録単位:0.5%) ["結婚させた

い(入籍はしなくても，披露宴をし，ウェデイング

ドレスを着てもらいたいjの記述から形成された.

3.成人期に至った時の自立に向けて心がけたり努

力していること

195記録単位を意味内容の類似性に基づき分類し

た結果， 15カテゴリーが形成された(表2) .以下，

カテゴリー[ ]，記録単位[" Jで表記し， ( 

内の数値は記録単位数と割合を示す.

1) [できるだけ自分のことは自分でさせる] (33記

録単位:16.9%) ["自分のことは自分で，極力手助

けをしないJ["何でも一人でさせてみるJ["一緒に歩

くときは，親は一歩以上後ろにいるJ["初めからこ

れは無理と決め付けない.親が思っている以上に上

手にできたりする」等の記述から形成された.
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2) [家事の一部を手伝わせる](29記録単位:14.9%) 

「役割を決めて，毎日決まった手伝いを行うJr手伝
いをなるべくさせているJr買い物，調理などをお
友達と練習させているj等の記述から形成された.

3) [一人で通学や外出をさせる] (25記録単位:

12.8%) r自力登下校など，一人で行動する機会を
増やしているJr一人で通学できるように，送迎す
る距離を徐々に減らしたJrパスや電車の乗り方
(切符の買い方)を練習するj等の記述から形成さ

れた.

4) [身の回りのことを親が一緒に行う] (17記録単

位:8.7%) r食事の準備は一緒にやる(何事もより
多く経験させる)Jrまず，手本を見せる.次に一緒
にやってみる.そして一人でやらせてみるJr子ど
もが苦手なことを，自分でできるように極力サポー

トするようにしているJ等の記述から形成された.

5) [趣味や余暇活動の経験ができる機会をつくる]

(15記録単位:7.7%) rスイミングに週 2~3 回行

き，体をっくり健康に心がけているJr生活を豊か
にするために，運動などの行事やサークル活動に連

れ出すなどして，楽しみを持たせるJr生きがいを
持つことへの援助」等の記述から形成された.

6) [他の子どもと同じように育てる](14記録単位:

7.2%) r他の兄弟とあまり区別しない(同じように
扱う)Jr姉，弟と一緒に行動させるJr小学校はあ
えて一年間通常級に行かせたJ等の記述から形成さ

れた.

7) [周囲の人にダウン症をもっ子どものことを伝

える] (11記録単位:5.6%) r周囲(近所，通学班
の子どもたちなど)に，ダウン症であることを伝え

ておく Jr地域の行事や子ども会に参加し，子ども
のことを知ってもらっているJ等の記述から形成さ

れた.

8) [社会でのマナーやルールを教える] (10記録単

位:5.1%) r母親に外でベタベタさせない(手をつ
ないで歩くなど)Jrありがとう，お願いします，挨
拶，はい，ごめんなさいなど相手に伝わるよう，都

度注意するj等の記述から形成された.

9) [目的地への送り迎えを行う] (8記録単位:

4.1%) r学校への送迎Jr通勤のため，バス停まで
送迎j等の記述から形成された.

10) [地域社会の活動に参加させる] (8記録単位:

4.1 %) r学校以外でも，子ども会や町内会などの行
事にも積極的に参加させてきましたJr児童デイや，
日中一時支援など活用し，家庭以外の場所での居場

所っくり」等の記述から形成された.

11) [親の会や公的な会に親が参加する] (6記録単

位:3.0%) r学校PTAに積極的に参加する.兄妹
の友達とも顔見知りになり，保護者と仲良くする」

「地域での親の会での活動J等の記述から形成され

た.

12) [読み書きや計算を教える](5記録単位:2.6%) 

「読み書き.言葉を教えるJrカレンダー，時計，お
金はしつこい程学習J等の記述から形成された.

13) [声をかけたり指示をして行動させる] (5記録

単位:2.6%) r言葉の理解は難しいけど，なるべく
言葉で指示をするJr気がつかないことが多いので，
気付きを教える」等の記述から形成された.

14) [家族以外の人と交流させる] (5記録単位:

2.6%) r年齢の上のお友達を作り，交流しているj
「ボランテイアさんと休日過ごす」等の記述から形

成された.

15) [規則正しい生活を送らせる] (4記録単位:

2.1 %) r生活のリズムを崩さないJr時間とするこ
とをベアにして自分で次に何をすべきなのか覚えさ

せるJ等の記述から形成された.

4.成人期に至った時の自立に向けて親の心がけや

努力以外に必要だと思うこと

177記録単位を意味内容の類似性に基づき分類し

た結果， 8カテゴリーが形成された(表3).以下，

カテゴリー[ ]，記録単位 rJで表記し，( ) 
内の数値は記録単位数と割合を示す.

1) [家族以外の人の理解と協力がある] (44記録単

位:24.9%) r同世代の人達の理解Jr近所や地域の
方にも見守ってもらうことJr社会全般が障害につ
いて理解を深めることJrボランティアさんの協力」
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表3 成人期に至った時の自立に向けて
親の心がけや努力以外に必要だと思うこと

機綴機畿際機機騒織機機機騒騒鱗灘議機騒機選
l 家族以外の人の理解と協力がある 44 ( 24.9) 

2 家族の協力がある 39 ( 22.0) 

3 福祉制度が整備される 29 ( 16.4) 

4 グループホームや福祉施設が 25 ( 14.1) 

増設される

5 働く場と機会が確保される 18 ( 10.2) 

6 教育体制が充実する 11 ( 6.2) 

7 余暇活動の場と機会が確保される 10 ( 5.6) 

8 子ども自身が努力する 1 ( 0.6) 

記録単位総数 177 (100.0) 

等の記述から形成された.

2) [家族の協力がある] (39記録単位:22.0%) 

「できるだけ家族みんなに同じ態度で接してもらう」

「父親としての年齢に合った協力JI夫やきょうだい

の協力JI一緒に住んでいる家族以外にも親戚の理

解・協力も不可欠だと思うJ等の記述から形成され

た.

3) [福祉制度が整備される] (29記録単位:16.4%) 

「障害者が障害者だけで過ごすことのないようなシ

ステムができるといいと思う(働く場でも生活の場

でも)JI福祉制度が豊かになり，選択するサーピス

の多様化JI自立支援法の見直しJIヘルパーなどの

援助を受けやすくするj等の記述から形成された.

4) [グループホームや福祉施設が増設される] (25 

記録単位:14.1%) Iグループホームの数が増える」

「親がいなくなった時，安心して預かっていただく

施設が増えることJIグループホームが増えて，グ

ループホームの利用料が安くなれば良いJI障害者

が生活できる場所を設けてほしい」等の記述から形

成された.

5) [働く場と機会が確保される] (18記録単位:

10.2%) I障害者雇用が増えるJI毎日の居場所，社

会貢献できる場所(作業所に限らず就労の場所)J

「ジョブコーチの数が増え，企業で働けるようにな

ると良いj等の記述から形成された.

6) [教育体制が充実する] (11記録単位:6.2%) 

「学ばされるものなら地域の学校に通学させるJI養

護学校の充実(まだまだ足りない希望の所に行けな

い)JI教師の努力」等の記述から形成された.

7) [余暇活動の場と機会が確保される] (10記録単

位:5.6%) I学校卒業後，子どもが安心して楽しめ

る場所があるJI時間外(平日)，休日に家庭以外で

安心して過ごせる場所JI民間の趣味活動に制限な

く自由に入れるようにしてほしい」等の記述から形

成された.

8) [子ども自身が努力する] (1記録単位:0.6%) 

「親と離れてみる.自分の欠点、を知り，人に訴える

力jの記録単位から形成された.

IV.考察

自立しているか，依存しているかの判断基準につ

いては，いろいろな人とのかかわりを通して個々人

がそれぞれに参照枠を形成していると考えられる6)

本研究では，ダウン症をもっ思春期の子どもが成人

期に至った時に，どの程度自立していることを親が

望んでいるかという，親の参照枠を明らかにするこ

とが目標の一つであるため， I自立」の定義はして

いない.本研究の結果を通して，ダウン症をもっ子

どもの自立に対する親の判断基準という知見が得ら

れた.

1 .成人期に至った時にどの程度自立していること

を望んでいるか

日常生活では，衣生活・食生活に関することが多

くみられた.特に，飲食は生命維持に必要不可欠な

ものであることから，食生活に関する自立は強く望

まれていると考える.ダウン症をもっ人の平均寿命

は約55歳といわれている 7) 一般的に高齢出産での

出生数が多いため，親は子どもの生涯を通して世話

をできない可能性があり，日常生活動作の自立を望

む思いが強いと思われる.ダウン症は程度は様々で

あるが，精神遅滞を伴うことが多いため，自立と言っ

ても一人で生活することや全ての家事を自力で行う

ことを求めるのではなく，家事の手伝いや人の助け

を借りながら生活することで，徐々にできることを

増やしたり，できる範囲で自分で行うことが望まれ

ている.
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障害をもっ子どもの家族のニーズとして， I家族

介護からの自立」を望む声が多い8) 本研究でも，

自分のことは自分でする 一人で外出や留守番をす

る，一人で生活するのように，家族から指示されな

くても自分ですることや，自分で考えて行動するこ

とを強く望んでいることが考えられる.障害をもっ

子どもの親のストレスや育児疲労に関しては明らか

になっている1.9) I一人でjできるようになること

は，同時に親・家族の負担軽減のために重要である

と考えられる.

次に，社会生活では，就業に関することが多くみ

られた.青年期は，アイデンテイテイの確立が発達

課題であり，就職することは， QO  Lの向上，生き

がいにつながり，充実した人生を過ごすためにも重

要であると考えられる.これは，ダウン症をもっ人

にとっても同様で、あり，就職を人生における重要な

役割を担うものとして位置づけていると考えられた.

しかし，それは， I通う」という表現から理解でき

るように，仕事での成果を求めるのではなく，毎日

職場に行くことが大切であることを意味している.

そのためには，一人で通勤することや，電車やパス

を利用して一人で外出することが重要であると考え

られる.

また，グループホームで生活すること，家族以外

の人や友人と活動すること，結婚することは，他者

との交流を通して社会の中での居場所を確保してほ

しいという思いが表れていると考えられた.そのた

めには，他者とのコミュニケーションが成立するこ

とが必要であり，自分の気持ちを表現することは自

立の目標として重要であると考えられた.上述のよ

うに，親は，ダウン症をもっ子どもの生涯を通して

世話をすることはできない可能性があり，自分達に

代わって共に過ごすことができる他者の存在が重要

なのだと考える.

そして，これまで述べたように，就職により発達

課題を達成すること，他者との交流を通して社会で

の居場所を確保することは重要であるが，さらに，

趣味や楽しみをもつことで， QO  Lの向上，生きが

いにつながると考えられる.

2.成人期に至った時の自立に向けて心がけたり努

力していること

日常生活では，子ども自身が身の回りのこと，お

よび家事などを行えるように心がけていた.これは，

将来，親が世話をできない状況になった後も子ども

が困らないよう，基本的な日常生活能力を身につけ

させたいという親の気持ちの表れである.読み書き

や計算に関しても，簡単な説明書を読む・お金で買

い物をする等の日常生活に必要な技術を習得して欲

しいという思いがあると考える.

次に，社会生活では，子ども自身に対するものと

社会に対するものが見出された.ダウン症をもっ子

どもの親は，意思疎通，コミュニケーションに困難

を感じている川ことから，他者とのコミュニケーシヨ

ン能力を向上させる努力を積極的に行っていた.ま

た，趣味や余暇活動は，生活を豊かにすると同時に，

他者との交流を目的とすると考えられた.思春期は，

生活の中心が学校であり，友達との活動範囲を広げ

る時期であるため，一人で通学・外出させることは

重要であり，それは，親の身体的・時間的負担を軽

減するためにも必要と考えられた.社会に対する働

きかけでは，周囲の理解を得る努力が行われている

が，これは，社会の偏見や福祉サービスの不足を気

がかりとしている川ことから 成長していく子ども

が杜会で困らないための親の役割としてとらえてい

るものと考える.ダウン症は早期療養を行うことで，

将来身辺自立の可能性が高い11) 看護においては，

自立を意識した関わりを始めている思春期の子ども

をもっ親の認識を理解し 親とともに子どもの自立

を促す援助を考え，親とともに一貫した援助を実施

することが求められる.

3.成人期に至った時の自立に向けて親の心がけや

努力以外に必要だと思うこと

子どもの自立に向けて，制度が整うことや社会の

中で過ごせる場所の確保が必要と認識し，周囲の人

の協力を得たいと望む一方，家族内での協力，子ど

も自身の努力も必要と認識していた.
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思春期から青年期の子どもが対象であるため，働

く場，生活する場の確保に関するものが特徴的であっ

た.親が望む自立の程度の結果においても，職場に

通う， 日常生活動作が一人でできることを自立と認

識していたが，そのためには，福祉制度が整い，グ

ループホームの数が増えること，障害者雇用が増え，

働く場と機会が確保されることが必要であると考え

られる.また，働く場と機会が確保されることは，

収入を得る目的以外に，他者との交流を通して杜会

の中での居場所を確保できることにもつながると考

えられる.

家族内での協力については，父親や親戚の理解・

協力が不可欠という思いがあった.これは，言いか

えれば，家族の中で母親に負担が偏っていることを

意味する.家庭で障害児の世話や療育にあたるのは

大部分が母親であり，母親は物理的・精神的に大き

な負担感を負う 2) 障害児をもっ母親の 3割は，子

どもの障害について， I母親のせい」と言われた経

験をもち，その対象は，夫の親，夫，夫の兄弟の順

で多いことωや，夫の非支持的な態度を体験してい

る1)また，ダウン症児をもっ母親の 9割が自分の

時間をとることができていないベこれらは，母親

のサポートとなるべき存在である家族に対する援助

が求められる.ダウン症児をもっ母親は，家族が共

に育てていこうとする積極的な姿，家族が児をかわ

いがってくれる存在であること，相談できる相手で

あること等を養育体験を支えた家族の要件としてあ

げている川.成人期の自立を目指すためには，子ど

もが幼少の時期から，母親と家族がこのような関係

であることが重要であると考える.

前項で述べたように，成長していく子どもが社会

で困らないために関わることが親の役割としてとら

えており，記録単位も親以外の関わりよりも多数で

あるが，親以外の関わりをなくしては，子どもの自

立は望めないという親の思いが強いと考えられた.

母親が抱える問題に対する援助として，療育システ

ムの確立，医療・福祉・教育などの専門職による組

織的な関わりが必要であり 1ぺ本調査においても，

福祉制度が整備されること，教育体制が充実するこ

とが必要であることが明らかになった. しかし，同

世代の人達の理解や地域の人が見守ってくれること，

社会全般が障害について理解を深めることのように，

身近なところで進めていくことができる事項を見直

し援助することも自立に向けた支援のひとつである

と考える.

v.研究の限界と今後の課題

本調査では，重症度を判断できる背景に関する質

問をしていないため，対象者の病状に偏りがある可

能性が否定できない.今後の調査においては，合併

症の有無や通院頻度等を把握し，背景による差異を

明らかにする必要がある.

VI.結論

1 .ダウン症をもっ思春期の子どもの親は，簡単な

身辺動作が確立すること，就職することをはじめと

して社会の中での居場所を確保することを自立と認

識し望んでいた.日常生活において一人でできるこ

とが増えることは，親・家族の負担軽減のために重

要であると考えられた.また，生涯を通して世話を

することはできない可能性がある親に代わって共に

過ごすことができる他者の存在を重要ととらえ，そ

のためにも杜会の中での居場所を確保することを求

めていると考えられた.

2. ダウン症をもっ思春期の子どもの親は，子ども

の自立に向けて，日常生活では，将来，親に頼らず

に生活できるだけの基本的な日常生活能力を身につ

けさせる関わり，コミュニケーション能力を向上さ

せる，他者との交流ができるように関わると同時に，

周囲の理解を得る努力をしていた.これは，親の身

体的・時間的負担を軽減するために必要であると考

えられた.また，社会に対する働きかけを親の役割

としてとらえ，成長していく子どもが社会で困らな

いために，周囲の理解を得る努力をしていると考え
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られた.

3. ダウン症をもっ思春期の子どもの親は，子ども

の自立に向けて，制度が整うことや社会の中で過ご

せる場所の確保が必要と認識し，周囲の人の協力を

得たいと望む一方，家族内での協力，子ども自身の

努力も必要と認識していた.働く場と機会が確保さ

れることは，収入を得る目的以外に，社会の中での

居場所を確保できることにもつながると考えられた.

家族内での協力を求めることは，言いかえれば，家

族の中で母親に負担が偏っていることを意味すると

考えられた.

本研究の一部は，第38回日本看護学会学術集会(看護総合)，日

本家族看護学会第14国学術集会において発表した.
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Parent's Perceptions of Independence in adolescents with Down Syndrome 

Kaori Nio 

Aichi Medical University College of Nursing 

Key words: Down Syndrome， Independence， Parent's perceptions， Adolescents 

This study invest igated parent' s percept ion of independence in adolescents wi th Down Syndrome. The 

instrument， which consists of open-ended questions asking l)the degree of independence that parents hope 

their child will achieve; 2)the attitudes of the parents toward their child's independence; and 3)necessary 

factors contributing to achieving independence other than the parents' efforts. The questionnaire was 

mailed to 200 parents. Sixty responses were obtained and analyzed by Berelson's content analysis method. 

As a result， 25 categories such as“going to workplace" ，“prepare for meals" ， and “clean up" were obtained 

from the responses to question 1)， 15 categories such as“encourage their chi ldren to do what they can do" ， 

“encourage them to do some housework" were obtained from question 2)， and 8 categories such as“gain some 

support from their family members" and“gain mental and physical support from others than family members" 

were formed. 

This study suggested the following. 1) Parents hope that their children can perform basic life activities 

and that they secure a place in society including getting a job， as their chi ldren' s independence. 2) 

Parents try to encourage their children to acquire fundamental daily life skills in order for them to live 

without depending on their parents， to improve co皿 unicationskills and to gain understanding from others 

about their children's independence. 3) Parents recognize that securing their child's place in the society 

and organizing the social system are necessary. They hope to gain some support from people around them as 

well as from their family members. 




