
  天国の特別な子ども


  会議が開かれました。

  地球からはるか遠くで

  “また次の赤ちゃん誕生の時間ですよ”

  天においでになる神様に向かって　天使たちは言いました。

  “この子は特別の赤ちゃんで　たくさんの愛情が必要でしょう。

  この子の成長は　とてもゆっくりに見えるかもしれません。

  もしかして　一人前になれないかもしれません。

  だから　この子は下界で会う人々に

  とくに気をつけてもらわなければならないのです。

  もしかして　この子の思うことは

  なかなか分かってもらえないかもしれません。

  何をやっても　うまくいかないかもしれません。

  ですから私たちは　この子がどこに生まれるか

  注意深く選ばなければならないのです。

  この子の生涯が　しあわせなものとなるように

  どうぞ神様　この子のためにすばらしい両親をさがしてあげてください。

  神様のために特別な任務をひきうけてくれるような両親を。

  その二人は　すぐには気がつかないかもしれません。

  彼ら二人が自分たちに求められている特別な役割を。

  けれども　天から授けられたこの子によって

  ますます強い信仰を　より豊かな愛をいだくようになることでしょう。

  やがて二人は　自分たちに与えられた特別の

  神の思し召しをさとるようになるでしょう。

  神からおくられたこの子を育てることによって。

  柔和でおだやかな二人の尊い授かりものこそ

  天から授かった特別な子どもなのです”



  Edna Massimilla　作／(大江祐子訳)


  ＪＤＳ日本ダウン症協会　「この子とともに強く明るく」掲載

  （アメリカ・ペンシルベニア州　ハートボロ　私書箱21号

  This Is Our Life Publications より許可を得ております）


  はじめに


  待ちに待ったあなたの赤ちゃんに、お医者様は「染色体異常です。発達が遅れます。」と告げる。「染色体異常って？ 発達が遅れるってどういうこと？」


  一瞬のうちに将来のこと、兄弟のこと、これからの自分の人生のことについて、今まで考えたこともないような不安や疑問が頭の中をはしりぬけたと思います。そして、あとにくる絶望感や深い悲しみ。


  でも、おかあさん、あなたは決してひとりじゃないことを知ってほしいと思います。あなたを支えてくれるたくさんの仲間や先生がいることを知ってほしいと思います。


  このパンフレットは、現在ダウン症児を育てている親たちの手によって、少しでもあなたのお力になれるように作られたものです。


  赤ちゃんは、あなたの手を、愛を求めています。


  まず、赤ちゃんを思いっきり抱いてみて下さい。


  そして、少しずつ染色体異常について、療育について、考えていきましょう。
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  親愛なる秀紀へ


  中野且敬


  一歳を迎えた秀ポンへ


  　いやあ、一年がたちましたね。秀ポンが、ダウン症に心臓合併症をともなって、危ういながらも今生へ無事やって来てくれたとき、きっと君は“見越して”いたのでしょうけど、はたして僕はひどく混乱してしまいました。ごめんな。正直に言います。するりとは、よう祝福できへんかった。ほんまにごめんなさい。それまでの僕は、このことが自分とは関係のない世界に起こることであることを疑っていませんでした。そして受けとめるには、僕はあまりに未熟でした。一方、秀ポンの母は、心配しつつも取り乱したりはしておりませんでした。帝王切開術後の動けない体と鎮静剤でぼんやりした意識のもと、ベビーセンターの保育器に連れ去られた君に一刻も早く会えること、抱っこできることを強く望んでおりました。体の一部をもぎとられたような、強い喪失感、不安感があったようです。


  　当初の僕はなんとか混乱をブレイクスルーしようとして、インターネットや本やらをかき分けかき分けダウン症についての情報を集めましたが、しんどい内容も多く、ふと気付くと、自分のことだけ考えているようで、さらに自己嫌悪に陥ったりもしました。その中でめぐりあったトライアングルの方々にはたくさんの温かいエネルギーをいただき、それは今も僕達を励まし続けてくれています。心から感謝しております。


  　秀ポンは生後三日のこどもの日に保育器を脱出し、さらに二日後には晴れてベビーセンターも脱出して母が待つ病室にやってきましたね。その日、両家のじいばあ達が、秀ポンに会うために遠路はるばる病院にやってきました。どうなることかと心配している僕を尻目に、皆が秀ポンを抱っこしては喜んでいる姿を見て、なんやら僕も嬉しくなってほっとしたのを思いだします。その晩、ささやかなお祝いの席をもうけたのですが、お酒が入って空気が少しゆるんだところに、秀ポンとともに病室に残されていた君の母から僕の携帯にメールが届きました。それは僕の心を強くうちました。


  　「今日はお名前が決まったこと、保育器からでられたこと、初めておっぱいをあげられたこと、嬉しいことがいっぱいありましたが、何よりも一番嬉しかったのは、彼がみんなに受け入れてもらえたことでした。病棟の東の窓からの景色が素晴らしいことに、今日になって初めて気がつきました。おじいちゃん、おばあちゃんによろしくお伝えください。」


  　身勝手ではありますが、一年たった今では、選ばれるべき運命にあったんやなあと不思議と納得しております。その証拠に、僕自身が言うのもなんですが、この一年でとても成長させていただいた、そして今も成長させていただいているとしみじみ感じている自分があるのです。それに、なによりも秀ポンのことがとても愛おしいし、君の笑顔は、僕達のみならず周りの人々をとてもハッピーな気持ちにし、結びつけてくれています。今では、君の魂が、ある目的のために自らダウン症というかたちを選び、僕達を選んでやってきてくれた事を、それこそ疑っておりません。


  　ありがとう、秀ポン。


  父　且敬より
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  後記2010年


  　そして今年、秀紀は五歳になりました。風邪をこじらすことも減り、ありがたいことに心臓の孔もほぼ自然閉鎖しました。毎日、二歳年下の双子の妹弟と一緒に保育園へ、週末には水泳教室へ、元気に通っています。なんやら、秀っちの思惑通りに事が運んでいるようにも感じられるのですが、なにより、持ち前の笑顔とホスピタリティーは健在です。


  　秀紀のおかげで、トライアングルを始め、個性あふれる素晴らしい人々、書籍、スピリチュアリティーと巡り合うことができました。それらは、図らずも、無常な物社会に生かされながら“今に在る”ことの大切さ、身近な死生観を意識化することの大切さを小生に気づかせてくれました。このことは、かけがえのない財産です。感謝深謝。


  　秀っち、僕らのところにやって来てくれて本当にありがとう。まあこれからも、いろいろあるでしょうが、今後ともよろしくね。


  あなたにつたえたいこと


  赤松玉女


  　お子様のご誕生おめでとうございます。心からお祝い申し上げます。


  　出産を終えた今、大切な命を世に送り出した安堵感と喜び、それと同時に大きなショック、将来への不安、怒り、いろんな気持ちが複雑に絡まっている事でしょう。知らぬ間に涙がこぼれたりするのではないですか？
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  　お友達やご親戚、仕事の同僚にどう伝えようと悩んで気持ちが滅入り、お子さんやそのご兄弟の遠い将来の事まで考えて、心配になっているのではないですか？　私も娘の障害を知った時、毎日泣き暮らしていました。


  　日々育っていくお腹の赤ちゃんと一緒に、夢や希望を大きく育てて来られたご両親やご家族にとって、出産後の「告知」は、たとえ心を尽くした言葉で告げられたとしても、天国から地獄に突き落とされたような、つらい体験です。


  　でも心配しないでください。今は涙でいっぱいでしょうが、あなたの赤ちゃんは、まちがいなく、これからもっともっとたくさんの笑顔と幸せをご家族に運んでくれます。


  　思い描いていた育児とはちょっと違うスタートだったかもしれないけれど、かけがえのないあなたの赤ちゃんの素晴らしさ、かわいらしさ、面白さを、どうぞ大切に育ててください。この子どもたちは、私たち親の視野を広げ、さらに多角的にしてくれます。この子どもたちは、私たち親の人生も豊かにしてくれると、私は今実感しています。
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  　「オランダへ、ようこそ」は、インターネットで見つけたエッセイです。



  作者は1970年から「セサミストリート」の脚本を書いている女性で、ダウン症の息子さんがおられます。


  　私は娘の障害を告知された瞬間、頭と心が凍りついてしまいました。高齢出産だけども検査はしない、覚悟を決めたなんて言っていたのに、実際には情けない母親でした。保育器の中で眠っている我が子が、何かの間違いであってほしいと願い、そんな風に考えてしまう自分が情けなく、涙が止まりませんでした。このエッセイは、混乱していた当時の私を救ってくれました。


  「オランダへ、ようこそ！」


  
    エミリー・パール・キングズリー

  


  障害のある子を育てるってどんな感じ？ってよく聞かれます。

  その体験のない方に理解してもらえるように例えて言うと、

  こんな感じです・・・


  子どもが生まれるまでの妊娠期間、

  それは憧れのイタリア旅行を計画するのに似ています。

  ガイドブックを買いこみ、あれこれとプランを立ててみるのです。

  コロッセオを見に行こう。ミケランジェロのダビデ像も見に行きたい。

  ヴェネチアのゴンドラにも乗ってみたい。

  そして現地でちょっとした会話ができるように

  簡単なイタリア語のフレーズを覚えたりします。

  何もかも楽しみで、わくわくした気分で盛り上がります。


  そしてついに待ちに待ったその日がやってきます。

  スーツケースに荷物をまとめ、イタリア行きの飛行機に乗り込みます。

  数時間後、飛行機は無事に着陸し、

  キャビンアテンダントの機内アナウンスが聞こえます。


  「オランダへ、ようこそ！」


  「オランダ？」 あなたは叫びます。 「オランダってどういうこと？」

  「イタリア行きに申し込んだはずよ！イタリアに着くはずだったのに・・・。」

  「イタリアに行くのが子どもの頃からの夢だったのよ！」


  しかし、知らぬ間に飛行計画に変更があったのです。

  飛行機はオランダに到着し、あなたはそこに滞在しなければならないのです。


  だけど大事なことは、飢饉や疫病が蔓延した所や、

  恐ろしく不潔な所に連れて来られたわけではないということです。

  ただ予定と違った場所だっただけなのです。


  さあ、新しいガイドブックを買いに行きましょう。

  そして、改めて新しい言語を学ばなければなりません。

  そこでは今まで一度も出会ったことがない、

  全く新しい人々に出会うでしょう。


  そこはイタリアよりのんびりした所で、イタリアより地味かもしれない。

  でも、しばらくそこにいて一休みすれば、

  あたりを見回して気づき始めることでしょう。

  オランダには風車がある。

  そして、美しい色とりどりのチューリップの花畑がある。

  その上オランダでは、あのレンブラントも鑑賞できるのです。


  他の人々はイタリアに夢中です。

  皆、そこでどんなに素晴らしい時間を過してきたかを自慢し合っています。

  「そうよ。私もイタリアに行くはずだったのよ。それが私の夢だったのよ。」と、あなたは死ぬまで言い続ける事でしょう。


  その痛みは一生消えないかもしれません。

  子どもの頃からの夢があっけなく消えてしまった事は、

  とてつもなく大きな喪失感でしょうから。



  でもね、

  イタリアに行けなかった事を残りの人生ずっと悲しみ続けるならば、

  あなたはオランダの特別な素晴らしさ、心を引きつける美しさを、

  決して楽しむことができないのです。


  （訳：赤松玉女）


  ©1987 by Emily Perl Kingsley. All rights reserved.


  健太郎。大きくなりました！


  松谷奈緒美


  　健太郎、今２年生です。学校大好き。学童も大好き。毎朝「学校、学童」と言って出かけます。普通学級のお友だちと国語・音楽・体育など勉強し、算数は先生と友だちに「いってらっしゃい」と見送られて育成学級に出向きます。課題を意欲的にこなして、またクラスに戻ると「おかえり～」と迎えてくれます。


  　楽しい毎日です。学童では、“こままわし”が大好きで、今では自分でひもをまいてかっこよくまわすことが出来ます。こま検定があるので、次の技にも挑戦中です。ガンバレ～！！
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  　クラスの中でも、健が口ぐせややることをまねするやんちゃなＫ君、お姉ちゃんのよういいろいろ面倒みてくれるＭちゃん、おとなし～いＨ君。


  　おとなしいＨ君には、時々、健からわるさをしかけるのですが、ぽっちゃり、おっとりのＨ君は、はっきりイヤ！と言わないので、ちょっと前もニヤニヤしながら「かんでいい？」と聞いてからＨ君の肩をガブリ！とかんだそうです。クラスのみんな、とてもやさしいんですが、２年生ともなるとそれなりに知恵もついてきて、健をダシにして悪いことをすることもあるそうです。健も調子にのって一番におこられたりしています。とても自然に２年生してます。


  　今の彼のブームは「そんなんあかんやん、せんせいにゆお～（言おう）」で、私もよく言われます。自分の思いが通らない時によく言ってますね。ほんとにいろいろしゃべるようになってきたから、よけいに通じないと勝手におこりだす！てかんじです。


  　生後４ケ月で心臓の手術をしてハイハイは早くからしてたのに、なかなか立って歩いてくれなくて、大丈夫かなと心配したこともありましたが、トライアングルの先輩母さんや、保育園の先生などまわりの人たちの励ましやアドバイスで私も長く落ち込むこともなく、健太郎のゆっくりな成長にその都度喜びを感じながら付き合ってこれました。
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  　私はアナログ人間なので、パソコンも苦手で健太郎がダウン症と分かってからも特に何も調べるでもなく、事務局に飛び込みました。そして、先輩母さんたちの普通さ、明るさに接し安心しました。


  　自分の子どもを他の子と比べず、わが子のゆっくりな成長をひとつひとつ嬉しく感じながらここまで来ました。私が楽天すぎるかもしれませんが、健太郎がなかなか世間に合わせられないのだから、まわりに“わかってもらうしかない”“慣れてもらうしかない”と思い、保育園でも先生とよく話し、子どもたちともよくしゃべりました。学校でもそうしています。お父さんもどんどん関わってきてくれて、今ではPTA会長さんです。健太郎のおかげで私たちの世界もとても広がりました。考えようによっては、健太郎は私たちを成長させてくれるために、私たちの子として生まれてきたのかもしれません。


  　まだまだこれからいろんな問題が起こると思いますが、まわりの皆さんとよく話し、協力を得ながら健太郎の成長を見守っていこうと思っています。


  あっぱれ！！アキト　ありがとう・・・


  小寺幸子


  　アキトはもう小学校２年生。生まれてから、あっという間に８年が過ぎました。唄とダンスとボール遊びとイルカショーが大好きで、涙もろくてやさしくて、ちょっと？頑固でひょうきんです。


  [image: kotera1]　毎日、小学校、学童へ通い、休日にはガイドヘルパーさんとおでかけしたり、トライアングルのダンス教室や卓球教室、ご近所さんにピアノを習ったり、卒園した保育園の教会学校やその行事など、忙しく楽しい毎日です。三人きょうだいの長男で、家のなかはいつもドタバタ大騒ぎです。


  　アキトが生まれてすぐ、ダウン症だとわかった時には、今のようなフツーの生活は全く想像できませんでした。ただただ漠然とした不安に押しつぶされそうになるばかり…。哺乳力が弱く、おっぱいをくわえるとすぐに疲れて寝てしまい、つねったり叩いたりして起こしては、二時間おきに一時間かかって飲ませるという毎日が続きました。でも、おっぱいをあげることで、ほんのちょっとずつでも着実に大きくなっていくのを実感し、母親としての自信と喜びを感じるようになりました。今私にできることはおっぱいをあげることなんだ…、先のことを想像して不安になっても解決しようがないのだから、いろんな情報に振り回されず目の前のアキトをしっかり見つめよう…と決めました。そして毎日やったことが２つあります。一日に一回は明斗を大笑いさせること(赤ちゃん体操は続けられなかったから…)、どんなに疲れてもどんなに憂鬱だった日でも、寝る前に「明斗だいすきだよ…」と声をかけること、でした。今ではアキトが「おかあちゃんだいすきよ」と言ってくれ、毎日私を笑わせてくれています。


  　大変なこともないわけではありません。やっぱり少数派には生きづらい社会です。いろんなことを頑張って主張せねばならないときもあります。でも、アキトの気持ちを何より大切に、悩み、後悔しないようにとやってきました。いっしょに考えてくれる仲間にも出会えました。いつも先輩がいっしょに考えてくれアドバイスしてくれたからやってこれたのです。アキトの笑顔をなくすことのないように…と頑張っているつもりが、アキトの笑顔に励まされ、癒されているのはいつも私のほうです。私なんかよりずっと、ずっと、まわりのひとの心を動かしていてすごいなあと思います。


  [image: kotera2]　先輩がよく、子どもは(大人より)賢いよ、子どもを信じて、と言われます。それをいつも心にとめて、毎朝家から送り出します。何か新しいことに挑戦し、その自分のハードルを越えたときのアキトの喜びにあふれた笑顔を見ると、アキトといっしょに生きられることそのものの幸せを感じるのです。


  　クラスのお友だちと比べるとできないことがいっぱいあります。でも、親ばかですが、アキトは本当に優しい心の豊かなひとだなあといつも思います。ご飯のおかわりをよそうと、「ありがとう」と言ってくれます。私の作った料理を「おいしいなあ」と言って食べてくれます(家族でアキトだけだったりして…)。二歳の妹のことを私が怒ると「おかあちゃんが悪い、おかあちゃんずるい～」と妹をかばいます。私がちょっとボ～ッとしていると「どうしたん？」と聞いてくれるし、たまに疲れて横になると一番に心配してくれるのはアキトです。


  　でも、今のような生活があるのは、生まれてからこれまでの一日一日を大切に、お互いに思いやりながらいっしょに過ごしてきた日々の積み重ねなのです。


  ダウン症だとわかって不安ばかりのお母さんお父さん。焦らないでくださいね。

  お母さん、頑張ってる自分をほめて大事にしてくださいね。

  そのうち赤ちゃんが笑いかけ話しかけてきてくれますよ。


  お母さん、好きよ！！


  西村ちとせ


  　我が家の次女、宰（つかさ）は、小学３年生です。５年前に父親を亡くし、世界中の誰よりもお母さんが大事！！　そんなところでしょうか。


  [image: tsukasa1]いつの頃からか「お母さん、好きよ」と日に何度も言ってくれるようになりました。


  　朝起きると一番に、まず「お母さん好きよ」、朝食の前にも、学校へ行く前にも「お母さん好きよ」。時々、そのあとに、ほっぺに『チュッ』がつきます。 そして、自分のほっぺをちょんちょんと指さしてお返しを求める事もあります。


  　一日に何度も何度もくりかえされる『お母さん、好きよ。チュッ』は、私をとても幸せな気持ちにしてくれます。そして、心の底から宰（つかさ）が可愛く、いとおしくなります。


  [image: tsukasa2]　これまで、大変だったことは数えきれないくらいたくさんあったけど、自分の気持ちにウソをつくことのできない宰（つかさ）の心からの笑顔に、笑い声に、幸せな気持ちにさせてもらってきたのだと思います。


  　きっと、今日も「お母さん、好きよ！　チュッ」で一日が始まる。


  みゆき１７才、高校３年生


  島崎明子


  　みゆき１７才、福知山高校三和分校・家政科の３年生です。昼間定時制高校なので、もう一年、４年生まであります。朝６時41分、丹波口発の山陰線に乗るので、朝は私が車で丹波口まで送り、帰りは京都駅からバスで、一人で帰ってきます。


  　先週の土曜日、三和分校の文化祭があり、おばあちゃんとお姉ちゃんと私と３人で行ってきました。「みゆき、今年は去年より、よく動いてましたよ」私の顔を見るなり、担任の先生が文化祭の準備中の様子を話して下さいました。三度目の文化祭、だいぶ勝手が分かってきたようです。何をしていいか分からない時は、かたまってしまうから、今年はあまりかたまらずに済んだのだと思います。


  　入っていくと、マドレーヌや食券を売る受け付けに座って、売れた品物の数を書きしるす係をしていましたが、お客さんがたてこむと、それもナカナカ大変そうでした。


  　１７才。大きくなったものです。うれしいことも大変なこともい～っぱいありました。ヒトの３倍くらいあったかも…？　「濃～い子育てしたな」というのが実感です。でも、おかげでみゆきは元気な明るい娘に育ちました。「私はがんばり屋さんやねん」そう言って、眠い中、重いカバン持って朝早く学校へ出かけてゆきます。おっぱいが飲めなくて、しぼったおっぱいを鼻のチューブで入れてたなんて、もう、そんな面影はどこにもありません。


  [image: miyuki]　小学校も中学校も普通学級で過ごしたので、いつも沢山のお友だちの中で育ちました。お友だち大好きです。ひらがなも漢字もお友だちの名前から読めるようになりました。都道府県だって、「まお君のいる秋田県、りんごちゃんの住んでいる北海道、おばあちゃんのいる香川県、あきちゃんのおじいちゃんのいる岐阜県…」全てがこんなふうです。


  　いろんなことがゆっくりです。いっぱいだっこして、いっぱい話しかけて、お歌も歌って、かわいがって育てて下さい。そして、も少し大きくなったら、いろんなことさせてみて下さい。「どうせ、こんな子」って思うか、「そんなことない、やってみよ」って思うかで子育てはうんと違ったものになります。「この子にはムリ」勝手にそう決めつけてるお母さんに会うと腹が立ちます。「そんなことないのに！」って。


  　「臨機応変」は苦手ですが、好きなことをコツコツくり返してやって、びっくりするほど上手になっている人が沢山います。みゆきも卓球、上手です。


  　子育ては障がいがあってもなくても大変です。ひとりでがんばらないで、まわりの人の手を借りて、そして困ったとき、泣きたいとき、先輩や仲間のお母さんたちに相談して下さい。私も、何度も何度も、泣き言を聞いてもらい、はげましてもらってここまで来ました。そして、ゆっくりでいいです。子どもの人権が踏みにじられたら、泣き寝入りしない、強い親になってほしいです。そのことの手助けをするためにトライアングルはあるのだと思います。みんな、はじめから強いわけじゃないから。


  みゆきのこと


  島崎歩実（姉）


  　妹のみゆきが生まれて１７年。ダウン症という事を忘れてしまうぐらい普通の子です。


  　今だからダウン症がどういったものなのかが分かってきましたが、幼い頃は特別な事は何も思いませんでした。ただ、「なんでみーちゃんしゃべらへんの？」「なんでみーちゃんあんまり動かへんの？」・・と不思議に思うことはあったけれど、それがダウン症だからということは知らなかったし、教えられてもわからなかった。けれど何か自分とは違うと感じていました。保育園の年長ころ友達や周りの人に「みーちゃんちょっとダウンやしあんまりしゃべられへんねん」と言っていたと母から聞きました。幼心に分からないなりにも分かっていたのかもしません。けれど、やはり幼かったのか両親や祖父母がみゆきにばかり手をかけて自分は後回しにされていたことがとても嫌でした。欲しいものがあっても「また今度」「おねえちゃんなんやし我慢しなさい」・・等と言われ続け次第に、欲しいものがあっても「やっぱりいい」と言って諦めるようになりました。


  [image: miyuki2]　そんな気持ちを小学校２年生ぐらいまで持ち続けていたけれど、みゆきがダウン症であり、育てることが大変だと分かってからは、母にあまり迷惑をかけてはいけないと思い、また、「みーちゃんばっかり」という気持ちを持っていても仕方ないと思えるようになりました。またそれまではみゆきが悪いと思っていたけれど、そうでは無いと思えたので、非難する気持ちもなくなっていきました。


  　私は今、大学２年生で社会福祉を学んでいます。社会福祉を学ぼうと思ったのは、自分は何がしたいかを考えた時に、「人の役に立つ仕事がしたい」「こどもと触れ合える仕事がしたい」と思ったのと、ダウン症という障害や他の障害についても、もっと知りたいと思ったからです。今は、保育士養成課程に所属し、また社会福祉士も目指して勉強しています。そしてトライアングルにもボランティアとして参加して楽しく活動しています。またトライアングルだけでなく、自閉症の子どもの学童にもボランティアとして参加して、自閉症の子どもたちと触れ合う機会もできて、良い経験をしていると感じています。そして、どちらの親御さんにも共通点があることに気づき、それは「母は強し！」という事です。軽度でもどんなに重度の障害を持っていても自分が産んだ子どもには最大限の力と愛情を注ぎ育てておられるという事を感じました。なので、みゆきを産み育ててきた母は本当に凄いし強い人だと思っています。


  　今、私にとってみゆきは、良き妹であると同時に何でも聞いてくれるという癒しの存在でもあります。もちろん私の話が100％みゆきに通じているとは思っていません。でも、とりあえず笑ってくれるみゆきに話せばなんとなく気が休まるので、何かあったらみゆきにぶつぶつと愚痴をこぼしています(笑)



  　昔はいろいろと嫌だったり、めんどくさかったけれど今は、みゆきがいるから今の私がいるのと思うので、みゆきがダウン症でよかったと思います。そしてこれからも仲よし姉妹でいきたいです(＾皿＾)v


  真理子


  木村純子


  　猛暑だった今年の夏のことです。デイセンターの帰りは一人でバスに乗り、日陰のない、周りは畑の道を20分ほど歩いて帰ってくるのですが、私は「途中暑さで倒れたらどうしょう」と心配になりました。そこで夕食時に「暑いし帰るの大変やしバス停までクルマで迎えに行くわ」と軽く何気に言ったところ真理子は「嫌や！」と即答。「いいよ～」と返事が返ってくるものだと思っていた私はなぜ？！なんでや！と。「真理子の身体のことが心配やし頼むしクルマで帰ろ」と泣いて訴える私。「嫌だ！」としくしく泣いて答える真理子。そして平行線のまましばらくの沈黙。仕方なくクルマで迎えに行くのをあきらめた私は今まで通り歩いて帰っても大丈夫かを確かめるために、一緒に歩いて帰ってみることにしました。


  　二人で歩いていると自宅前で野菜を売っているおじさんが「おかえりー」と声をかけてくれ真理子が「ただいまー」と挨拶をしました。次にお地蔵さんに手を合わせ「見守ってくれてありがとう」と言い、亀の置物を撫でてもう一軒野菜を売っているおばさんにも「ただいま」を言ってる真理子にびっくりしました。毎回ひとりでこんなことをしてたんや～。私は思わず温かい気持ちになりました。軽々しくクルマで迎えに行くわなんて言えないと思いました。


  　次の日から私はカチカチに冷やしたタオルを持ってバス停まで迎えに行き、降りてきた真理子の首にタオルを巻いてから二人少し離れて、歩いて帰ることにしました。とても心配した今年の夏でしたが楽しい帰り道となりました。


  [image: mariko2]


  　我が家の長女真理子は早いもので25歳（1985年11月生）になりました。月・木曜日はデイセンターへ利用者として通い、水曜日はゆかた帯製造の仕事、金曜日は老人通所施設の仕事に行っています。20歳で念願だった茶髪にし毎日25回の腹筋をしては体重、体脂肪のチェック、そしてドクロとコブクロをこよなく愛する今時の女の子です。３年前には彼氏ができ二人で映画や海遊館、コンサートなどに行っています。19歳の時に肺炎で入院したのを最後にここ数年は風邪もひかず、とても元気で充実した日々を送っていますが、真理子が生まれた25年前の私は下を向いてばかりでした。暗かった私にトライアングル事務局の方が自宅や、肺炎で入院した時も来てくださったことは今でも忘れません。心臓が悪く（両大血管右室起始症）すぐに熱を出し外出もままならなかった乳幼児時代は「焦ったらあかん！私が今できることをしよう…声を出して笑うようなことをいっぱいしてやろう」と思って子育てをしました。先輩の佐々木さんのアドバイスで私が今でも心がけていることは“ていねいな子育てをする”ということです。（行き詰まった時はよく自分に言い聞かせたものです。）


  　大人となった今も基本は変わらずでこれからもていねいに真理子とつきあっていきたいと思います。


  [image: mariko1]


  ダウン症はたのしい！


  高平恵子


  　「私はダウン症の子や」


  　つい先日、娘の有香（18才）は突然ポツリとこう言いました。

  「えっ！？」ちょっとびっくりしました。

  　部屋で二人いつものようにボー…っとしてた時（いや、有香はせっせと漢字の書き写しをしてました。ボーっとしてたのは私…）だったので、不意をつかれた感じです。


  　今まで有香が自分の事をこんなふうに言ったことはありません。

  有香は自分自身のことを、どんなふうに思っているのだろうかと、私はひそかに気にはなっていましたけれど…。


  　そして思わず私の口から出た言葉は…「そうなん！？」（ははは…）


  「なんで、そう思うのん？　誰かにそう言われたか？」と聞くと「言われてない。お腹の手術をしたから。」という答え。（有香は生後まもなく十二指腸狭窄の手術をしています）どうやら合併症での身体的な病気の事から、そう思ったようです。そしていつもよく顔を合わす、事務局メンバーの子どもたちの名前を次々とあげて「みんなダウン症の子や」と言いました。（当たりや！）


  [image: yuka1]　そこで私は、以前から有香に聞いてみたかった事を、ひとつ質問してみました。（ドキドキ！）

  　「ダウン症でなんか困ったことあるか？」すると…


  「ない。ダウン症はたのしい！」と言ったのです。その言葉に私も思わず嬉しくなり、「そうやんなぁ～！　楽しいやんなぁ～！」とニッコリ！


  　有香がダウン症を、どこまで理解しているかはわかりません。もしかしたら気を使って、私を悲しませないために言ってくれた言葉かもしれません。今までつらいことや、寂しい思い、悔しい思いがいろいろあったであろう事もわかっています。それでも、いま有香がこんなふうに言ってくれた事は、素直に嬉しいですし、真摯に受け止めたいと思います。

  　出きればこれからも、めいっぱい楽しい生活を送れるように、たくさんの人に支えられて一緒に生きていこうなぁ～！！


  [image: line]



  《後記》


  [image: yuka2]　歳月は流れ、有香も今では25歳になりました。もうしっかり大人の女性です。このごろの有香は、ますます私に対して思いやりが深く…。自分がダウン症である事がどうこうではなく、生まれた時に私がショックを受けた事をとても気にしています。自分のせいだと思っているのです。取材などで私が話しているのを横で聞いている事もありますから…。


  　「もう、お母さんに悲しい思いをさせたくないねん。」と最近では本当に言葉にして言ったりします。有香に『申し訳ないな』と思う反面、いつのまにか私を追い越して『守ってくれているんだ』と感じ、嬉しくも思います。やっぱり親は少し頼りないほうが良いのかもしれません（笑）


  　この７年の間にも、私たち親子の周りには支えて下さる素敵な方々がどんどん増えて、楽しく充実した毎日を過ごせています。すべての人に感謝です！そして、何より有香に「ありがとう！これからも頼りにしています☆」



  P.S.　漢字の書き写しは今でも続いています～！



  ダンスとお仕事


  トライアングルリーダー　　高平有香


  　トライアングルのダンスに行っています。ほかの周りを見てみんなのそれぞれの個性があって、しっぱいでも良いし、少しずつ覚えていくのがトライアングルです。私がダンスが好きでがんばってドラゴンとかトライアングルをがんばっていきます。


  　土曜日と日曜日は何も用事がない時は、洗濯干しとせんたくたたみをしてます。夕方の５時になったらお米（３合）を洗ってます。６時20分は下に降りて仏さんに御飯をあげてます。８～９時の間、夕食の後にお茶わん洗いをしてます。私は毎日、嬉楽家のお仕事と西陣会のお仕事と洛陽保育園の保母のお手伝いをしてます。


  　忙しい一日です。もっともっとお仕事をがんばって行きます。


  [image: yukamari]



  元治の仕事


  佐々木和子


  　元治は火曜日と金曜日は午後１時から４時まで自然食品のスーパーで、水曜日と木曜日は午後10時半から午後５時まで通所介護施設で働いています。一ケ所にフルタイムで働くという通常の働き方とは違う働き方ですが、元治はとても気に入っているようで、スーパーは10年、介護施設も５年を過ぎました。お給料をもらっているので、変則的とはいえ、一応、一般就労と言えると思っています。元治の体力、気力を考えると、ベストな働き方と思っていて、この状態ができるだけ長く続くよう、サポートしていきたいと思っています。


  　元治が２、３歳のころ、いつも利用する電車にダウン症の青年が、とても行儀良く座って通勤しているのに出会いました。「あぁ、元治もこの青年のようになればいいなぁ」、と思い、住まいを探しておかあさんに会いに行きました。そこで、「学校はダウン症の子の能力では一般就労に向けて積極的に動いてくれないから、親が早くからいろんな所につながりをつけておいたほうがいい」とのアドバイスをもらいました。別のおかあさんからは「ダウン症の子は体力がないので、一般の就労時間では長く続かない」等、アドバイスをもらいました。私は先輩のお母さん方からもらったたくさんのアドバイスを、ずっと頭の隅に置きながら、ここ！と思う時には出来る限り実行してきました。


  [image: motoharu]　スーパーは、小学校のPTAの役員をしていた時に知り合ったお母さんの紹介です。通所介護施設は、14年前に親の会が行ったアンケート調査結果に興味と共感と持って下さったお医者さんが開所した介護施設です。ここには月曜日と金曜日に、それぞれダウン症の女性が元治と同じ仕事をしています。仕事をお願いするにあたって、「時間は短く、できればお給料を」なんて要求をして聞き入れられたのですから、これは施設の理事長の太っ腹以外何者でもないかもしれません。もちろん、一般とは違う雇用形態なので施設側は障害者雇用の摘要枠での雇用ではありません。でも、３ケ月の試用期間後、「施設側の希望する仕事ができる」、とのことでお給料がでるようになったのですから、私たちの子どもにも花マルです。３人とも小学校と中学校を地域の普通学級で過ごしたのですが、私がねらった「一般の時間経過の中に身を置き、そこで身の処し方を自ら会得する」ことは成功と言えるでしょう。


  　私は「しょうがい」を理由に他の人から制限されたり、また、「しょうがい」があるから無理だと試みなかったりすることに大変、抵抗があります。できないことを諭って挑戦しなければ、それは永遠に出来ないままですが、できるところからスタートし、子どものペースに合わせてやり続ければ、できないのでは、と思うこともできます。


  　元治がドラムやオカリナをとても上手に演奏するのも、できるところから少しずつ積み重ねてきたから驚くほど上達し、余暇活動としてボランティアもできるようになったのです。


  　行政や企業はしょうがいのある人に対して理解がなく、最初からできないと決め付けて、機会を作らない為、なかなか就労に至らない現実がありますが、親側にもあと少し、勇気を持って一般就労にむかって要求をしてもいいのではないか、と思っています。


  ダウン症って何？


  近畿大学理工学部生命科学科　大学院総合理工学研究科遺伝カウンセラー養成課程　教員

  （日本人類遺伝学会　教育推進委員会　委員）


  
    　　　巽　純子 
  


  　みなさんは「ダウン症」と言われて、どのように思いましたか？


  　知能がダウンするから、ダウン症？と思われたり…、あるいは、ダウン症と言ってもそのような人に会ったことがないので、分からないから不安…とか、妊娠中に何か悪いことをしたのかと自責の念を抱いたり…、遺伝なのか？と思ったり…、さまざまな思いを持たれたのではないでしょうか。「ダウン症」というのは、正式には「ダウン症候群」といいます。症候群というのは、いろいろな似通った症状が特徴的に見られるものを一括りにして言うものです。最近はやりの「メタボリックシンドローム」のシンドローム（syndrome）は日本語で言えば、症候群です。


  　1866年イギリスの眼科医 J. L. H. Down　が独立した疾患として、ひとまとめにし、症候群として報告したのがダウン症候群の名前のはじまりです。Down博士が、この症状の特徴のひとつであるつりあがった眼尻を蒙古人に似ている顔つきとしたことから、しばらくは蒙古症とも呼ばれていましたが、人種差別的用語であるとされ、現在は発見者の名前をとって、ダウン症候群と呼ばれています。


  　1959年になってはじめてフランスの Lejeuneらによってこの症候群の原因が明らかにされました。ダウン症候群の人は、体を構成しているすべての細胞で、その中にある染色体の数が通常の人よりも1本多いことがわかりました。人の染色体は通常23対46本（2本1組）ですが、大きい方から順に番号をつけて21番目の染色体が3本あったのです（図1参照）。このことから、21 トリソミー（トリというのは3のこと）とも呼ばれるようになりました。なお、発見された当時は、22番染色体が最も小さいと思われていたのですが、あとで21番染色体が最も小さいと確認されています。


  　それでは、染色体とは何でしょうか。


  　人の体は、たった１個の細胞つまり受精卵（卵子と精子がくっついてできた）から細胞分裂を繰り返してできます。成人1人の体には約60兆個の細胞があると言われていますが、もとをたどればたったひとつの細胞です。体中のどの細胞をとってみても、持っている染色体構成は全く同じです。染色体はその中に個人を形作るすべての遺伝学的情報を持っています。いわば身体のそれぞれの部品の設計図（遺伝学的情報）が集合したものが染色体です。部品の設計図にあたるのが遺伝子、設計図の文字に当たるのがDNA（デオキシリボ核酸）と言われる物質です。


  [image: dna]　図1からもわかるように21番染色体は最も小さい常染色体です。したがって、その中に持っている遺伝学的情報（遺伝子の数）も少ないので、胎児が生育できなくなるような大きな障害を持つことは少ないのです。他の染色体もトリソミーを起こしますが、他の染色体には重要な遺伝学的情報を含むため、受精卵が着床しないとか胎児がうまく育たないことがあり、なかなか生まれてくるまでには至りません。21トリソミーは流産にならずに生まれて来る割合が高いのです。流産胎児を調べてみると染色体の変異をもったものが多く見つかります。21トリソミーでも、70～80％の胎児は生まれて来ることができません。ということは、ダウン症候群として生まれてきた赤ちゃんは、他の遺伝子がよい状態で働いて、ものすごく生命力が強かったか、お母さんの身体の状態が良かった恵まれた赤ちゃんだったのだと思います。生まれてきたあなたのダウン症候群を持つ赤ちゃんは素晴らしい人なのです！！21番染色体が3本もあってもものともせずに、お母さんのおなかの中で生き抜いて生まれてきたガンバリ屋さんなのです。あなたは誇りに思っていいのですよ！人は生まれる時には3兆個の細胞を作っています。それは大体41回細胞分裂をすることに匹敵します。その細胞分裂するたびに1本多い染色体を作り、かつ動かしていくエネルギーも大変なんですから。普通の人より頑張っている細胞を持っているんだと思ってください。


  　生命の誕生は約36億年前たった一度きりでした。現在ある地球上のすべての生物は共通の祖先細胞から進化し、驚くべき多様な生命体を生んで来ました。今ある地球上のすべての生命体は、地球そのものからつくり出されています。たった一度っきり生み出された生命のもとは、その生命維持の方法は頑固なまでに維持し、子孫に伝えて来ました。それが、遺伝です。その基になる物質、すなわちDNAは連綿とつながっているのです。これは地球上のすべての生命体が共通に持っています。そのため、人の遺伝子を大腸菌に組み込んで人の成長ホルモンなどを作ることも可能です。


  　一方、地球上には姿形、色、性質などの異なる多様な生命が進化してきました。親と全く同じものを受け継いできたならば、このような多様な生命は存在し得なかったでしょう。しかし、地球上では、単に子が親と同じものを維持していくだけでなく、時に異なるものを作ってきました。これが突然変異で、地球上に多様な生命を生んで来た源です。私達はそのような遺伝と突然変異との二つの流れの中にいます。


  　ですから、親の形質を受け継ぐ遺伝も親とは異なる形質を自然に得てしまうこともまさに自然の摂理なのです。


  　かけがえのない地球の上で、生命体はダイナミックに形を作って来る過程で、変化をつなげてきたのです。親と異なることも、他の人と異なることもごくごく自然のことです。多様な生命が存在することが、それを示しています。たまたま親と異なる染色体数をもってきたために知的発達が遅れることもあるかもしれません。しかし、知的な発達だけで人は評価されるものではありません。


  　また、さまざまな先天的な障害を持つ子供が生まれますが、それも地球上の生命の自然の流れのひとつなのです。遺伝性疾患や障害をなくすることは不可能なことです。自然な中で生まれてくる新しい命は、地球の営みにとって必要な命なのです。


  冊子に願いをこめて


  近藤雅子


  　子どもの障がいを受け入れる時に欲しかった希望のもてる答え、知って救われた事、勇気づけられた言葉、それを今必要としている人に伝えたいのです。


  　最初はたった一人だと思い、辛い思いで歩いていかなければならないと思っていた道が、だんだんと歩んでいくうちに、先に歩いた人たちの前向きながんばりによって歩きやすくなっていることを知りました。その道はアスファルトで舗装され車が猛スピードで走り抜ける道路ではなくて、もっとゆるやかでデコボコしているけれども、明るい光がそそぎ花が咲いているやわらかい土の道だと知りました。この道を後へ続く人達のために“道ならし”をしていこうと思います。



  　私の子どもは生きられるの？　しゃべれるの？　歩けるの？　学校に行けるの？　ずっと先のことまで考えれば不安だらけで、何をすればいいのかわからなくなります。あせりや孤独感がおしよせてくるかもしれません。そんなお母さんやお父さんに元気になってほしいのです。成長した子どもたちの笑顔の写真や、親の手記やコメントが、将来の姿を思い描く手助けになることと思います。子どもたちはわりと現代的に育って、携帯電話でメールのやり取りをしたり、お小遣いでＣＤを買ったり、ダンスやカラオケをしたりしています。


  　けれど、私は思うのです。歩ける子がいい子で、歩けない子はいけない子なの？　しゃべれる子がいい子で、しゃべれない子は悪い子なの？　学校に行く子がいい子で、行かない子はダメなの？　長生きする子がいい子なの？ できなくてもいい、それもこれも全部、その子の“個性”だと言ってしまえばいいと。（すごく大胆な個性ですけれど…。）


  　障がいのある子が生まれたことで悲しい思いをすることがない世の中であれば、どんなに素晴らしいかと思います。みんなが少し手をさしのべあって、理解しあって、誰もが一緒に生活していくことは、それ程むずかしいことでしょうか。


  　生まれた命のすべてが祝福をもって迎えられることを願っています。

  　とてもかわいいあなたの赤ちゃんとそのご家族が、幸せを築いていかれますことを心より祈っています。


  　あなたの赤ちゃんへ…「生まれてくれてありがとう」


  『あなたに伝えたいこと』


  －染色体異常の子どもを持たれたご両親のために－


  制作：京都ダウン症児を育てる親の会

  （トライアングル）

  http://web.kyoto-inet.or.jp/people/angle-3/

  email: angle-3@mbox.kyoto-inet.or.jp


  トライアングルにご入会くださる方は、メールでお知らせ下さい。

  年会費は以下のとおりです。


  正会員（染色体異常児（者）のご家族）

  会費１年間：4,200円


  賛助会員（トライアングルを応援して下さる方）

  会費１口：1,500円（何口でも歓迎）



  郵便振替口座

  ０１０７０－３－３９２４５

  京都ダウン症児を育てる親の会


  ご寄付もありがたく頂戴します。
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