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天使のキセキ ダウン症児と家族の１３３５日  

 忘れられない笑顔がある。丹波市の丹波総局に勤務していた２０１２年秋、０歳だった

村上あずみちゃんと出会った。趣味の登山を通じて友達になった公務員和広さん（４９）、

看護師奈津子さん（３７）夫婦＝同市氷上町＝の長女で、ダウン症があり、重い心臓病と

下半身まひもあった。ふんわりした笑顔と、じっと相手を見つめる優しいまなざしが印象

的だった。 

 翌年、神戸市の本社に異動した後も時々丹波を訪ね、あずみちゃんにいつも癒やされた。

そして１５年夏、突然の訃報。３歳だった。夫婦から、たくさんの笑顔の写真を見せても

らい、どんなに頑張ったかも聞いた。もっと彼女のことを知りたい。小さな命の輝きを伝

えたい。そんな思いで、家族の１３３５日をたどった。（阿部江利） 

 

 （１）保育器に入ったわが子が泣かない。動かない。  神戸新聞 2016 年 4 月 13 日 
北海道旅行を楽しむ村上あずみちゃん（前列中央）

と弟悠介君、父和広さん、母奈津子さん＝２０１５

年６月 

 あずみちゃんは１１年１２月１８日、奈津

子さんの実家に近い堺市の産婦人科で生ま

れた。 

 その日、初産に臨む奈津子さんの心は曇っ

ていた。赤ちゃんの体重は妊娠９カ月から２

５００グラム以上に増えず、楽しみなはずの

健診もずっと憂うつだった。何となく医師ら

も不安な様子に見えた。 

 陣痛誘発剤の点滴を受け、ベッドの上で５

時間半待った後、分娩（ぶんべん）台に移っ

てすぐ小さな産声を聞いた。「ふにゃぁ」。

弱々しい産声に、奈津子さんは「赤ちゃんは大丈夫ですか」と何度も聞くが、医師は何も

返事をしてくれなかった。 

 立ち会い出産を希望した和広さんは別室で控えたが、いつまで待っても呼ばれない。誕

生後、やっと声が掛かる。新生児は元気よく泣くと思っていたが、保育器に入れて連れて

こられたわが子は泣かず、おとなしい。初対面もそこそこに、和広さんだけが医師に呼ば

れた。 

 医師は「お子さんは酸素飽和度が低く、チアノーゼが出ています」「ダウン症の疑いがあ

ります」と淡々と告げた。意味を問う間もなく、赤ちゃんを大学病院に運ぶ救急車が到着

する。慌ただしく家族写真が撮られ、和広さんが同乗した。 

 大学病院まで４０分くらいだったか。和広さんは車中で母子の無事を祈りつつ「何かの

間違いであってほしい」と願い続けた。初めての子どもが、生まれてきてくれた。なのに、



手放しで喜べない。「障害のある子の親になるなんて。成長しても、一緒に遊べないのだろ

うか」。想像もしていなかった。保育器の中で動かない赤ちゃんを見ては、涙した。 

 奈津子さんは、大学病院から戻ってきた和広さんから医師の見立てを聞く。「何がショッ

クか分からないのに、どん底のショックだった」。考えても考えても寝付けず、大事な赤ち

ゃんは目の前にいない。一晩中、涙がぼろぼろとあふれて止まらなかった。 

〈ダウン症候群（ダウン症）〉 

 通常２本の２１番目の染色体が３本あることから発症する先天性疾患。性別や人種にか

かわらず、８００～千人に１人の割合で生まれるとされる。知的障害があり、心身ともゆ

っくり発達していく。生まれつきの心疾患などを伴うことも多い。筋肉の緊張が弱く、体

は柔らか。性格は朗らかで人なつっこく、音楽や絵画に才能を発揮する人もいる。 

 

 （２）心臓などに三つの合併症 でも瞳には命の輝き

があった       神戸新聞 2016 年 4 月 15 日 
大阪府の大学病院の新生児集中治療室（ＮＩＣＵ）にいたころの

村上あずみちゃん＝２０１１年１２月３１日 

 ２０１１年１２月１８日、公務員の村上和広さん（４

９）、看護師の奈津子さん（３７）夫婦＝兵庫県丹波市

＝が授かったダウン症の長女あずみちゃん。奈津子さん

の実家（堺市）から少し離れた大学病院に救急搬送され、

新生児集中治療室（ＮＩＣＵ）の保育器に入っていた。 

 ２４日、夫婦は出生届を出す。名前を決めたのは、和

広さんだ。奈津子さんと一緒に何度も訪れた北アルプ

ス・安曇野にちなみ、成長した後も安らかに過ごせるよ

うに“安住”の願いを込めた。 

 

（３）手術で脊髄損傷、下半身まひ「どうして…」。心

裂かれた 

      神戸新聞 2016 年 4 月 16 日 
大学病院を退院した後、自宅近くの公園で、家族３

人そろってお花見。笑顔も咲いた＝２０１２年春 

 ２０１２年２月１４日、大学病院（大阪府）

の待合室で、公務員村上和広さん（４９）、看

護師奈津子さん（３７）夫婦＝丹波市＝は、

ダ ウ ン 症

が あ り 生

後 １ カ 月

の長女、あ

ず み ち ゃ

んの心臓手術が終わるのを待っていた。 

 奈津子さんの脳裏には、手術前のリスク説明で聞いた

「対（つい）まひ」という言葉が焼き付いていた。手術

中に血液の流れを止めることで、下肢がまひする可能性

があるという。「一番起こってほしくない。絶対いやだ」

と祈った。 

 

（４）「あずみスマイル」誕生 会う人みんなの癒やしに 

神戸新聞 2016 年 4 月 18 日 
会う人みんなを優しい気持ちにする「あずみスマイル」。あずみち

ゃんも、人の笑顔が好きだった＝２０１２年１０月 



 ２０１１年１２月に生まれたダウン症の村上あずみちゃん＝丹波市＝を語る上で欠かせ

ないのが「あずみスマイル」だ。彼女が笑うと、なぜかみんなつられてにっこりする。 

 公務員の父和広さん（４９）と看護師の母奈津子さん（３７）がその笑顔をはっきり見

たのは、あずみちゃんが大学病院（大阪府）の新生児集中治療室（ＮＩＣＵ）にいた生後

３カ月ごろ。夫婦で交互にあやしては「かわいいね」と喜び合うたび、不安な心がほぐれ

ていった。 

 

（５）保育士が見守る中、寝返り成功 何カ月もかけてやり遂げた 

神戸新聞 2016 年 4 月 20 日 
保育士と外で遊ぶ村上あずみちゃん。保育士の膝

に乗り、シロツメクサの冠作りをじっと観察して

いる＝２０１３年春 

 ２０１２年１０月、ダウン症と下半身ま

ひがあり、生後９カ月となった村上あずみ

ちゃん＝兵庫県丹波市＝は、「やわらぎ保育

園」（当時）に入園、０～１歳児クラス「ひ

よこ組」で新生活をスタートさせた。 

 公務員の父和広さん（４９）と、職場復

帰した看護師の母奈津子さん（３７）に、

交代で送迎してもらい、朝から夕方まで山

あいの園舎で過ごした。  

 

（６）イヤイヤ期、弟の誕生… 「お姉さんになったんやなあ」 

神戸新聞 2016 年 4 月 23 日 
生まれたばかりの弟と一緒に、笑顔でパチリ。表情

はどんどんお姉さんらしさを増していく＝２０１

４年７月  

 ２０１３年春、丹波市の公務員村上和広さ

ん（４９）、看護師奈津子さん（３７）夫妻

は、一大決心し、ダウン症と下半身まひがあ

る１歳の長女あずみちゃんのため、バリアフ

リーの新居を建てることにした。 

 １２月１８日、あずみちゃんの２歳の誕生

日に、棟上げ式が行われた。１歳のときには風邪のため入院中で、初めて家族で過ごすバ

ースデーでもあった。新居へは１４年３月末に引っ越し、保育所も転園した。 

 

（７）２度目の手術で容体が急変 一時心停止、左半身まひに 

神戸新聞 2016 年 4 月 25 日 
３歳の誕生日は、呼吸器を付けたままで迎えた。

病状が回復に向かい、両親もほっと一安心＝２０

１４年１２月１８日 

 ダウン症と心臓疾患がある村上あずみち

ゃん＝兵庫県丹波市＝は２０１２年、生後

１カ月で、心臓の負担を軽くする最初の手

術を受けたが、その機能は不完全なままで、

成長を待って、しっかり治す根治手術が必

要だった。 

 最初の手術の後遺症で、下半身が動かな

くなる「対（つい）まひ」となったため、



公務員の父和広さん（４９）と看護師の母奈津子さん（３７）は、悩み抜いた末、２０１

４年夏、根治手術を受けると決めた。  

 

（８）一緒にいられるのは短いかも 家族４人で北海道旅行へ 

神戸新聞 2016 年 4 月 27 日 
村上あずみちゃん（前列左）ら家族４人は、車とテ

ントで、北海道一周旅行。ずっと一緒の濃密な時間

を過ごした＝２０１５年６月 

 ２０１４年冬、２歳１１カ月で心臓手術を

受け、一時、命が危ぶまれたダウン症の村上

あずみちゃん＝兵庫県丹波市。「元気になる」

と信じて手術に踏み切っただけに、公務員の

父和広さん（４９）と看護師の母奈津子さん

（３７）は、大きな衝撃を受けた。 

 医療の発達で寿命が延びているが、ダウン

症の人は健常者より短命といわれる。「ちょ

っと早くお別れを迎えるのかな」と思ってい

たが、「一緒にいられる時間は短いのかもしれない」と悟った。「別れはいつ来るか分から

ない。楽しい思い出をたくさんつくろう」。家族４人で、２度目の北海道旅行に行こうと決

めた。  

 

（９）瞳の奥の輝きが消えた 「ああ、行っちゃったんだ…」 

神戸新聞 2016 年 4 月 30 日 
自宅の庭で、専用の椅子に座ってくつろぐ村上あず

みちゃん。３歳を過ぎたころには体重は８キロを超

え、身長も約８０センチまで伸びた。ゆっくり、し

っかり１３３５日を歩んだ＝２０１５年４月  

 ２０１５年８月初め、ダウン症の村上あ

ずみちゃん＝兵庫県丹波市＝は、風邪をひ

いた。生まれつきの心臓疾患は前年の手術

で治療したが、不整脈は頻繁になり、体調

が悪いときには、脈拍が落ちることもあっ

た。 

 大事をとって神戸市須磨区の県立こども

病院に入院することになり、８日にドクタ

ーヘリで搬送された。 

 

（１０）こぼれ落ちた小さな輝く命 君に会えて本当に良かった 

神戸新聞 2016 年 5 月 2 日 
１歳、ドレス姿の村上あずみちゃん（左上）。３歳、

パパの背中でリラックス（右）。３歳、首をかしげ、

女の子らしくおすまし（左下）。あなたの優しい笑

顔を忘れない 

 ダウン症で下半身と左半身にまひがあっ

た村上あずみちゃん＝丹波市＝は２０１５

年８月１３日、３歳７カ月で旅立った。公務

員の父和広さん（４９）、看護師の母奈津子

さん（３７）は１５日、自宅のリビングでお

別れ会を開いた。あずみちゃんとつながりの

ある人らが朝から絶え間なく訪れ、さよなら



を伝えた。 

 和広さんと奈津子さんの心に、今も消えない言葉がある。「ダウン症の子は天使ですよ」。

生後間もなく、大学病院で言われた。当時は「何のことか、全く理解できなかった」。今な

ら分かる。以前の自分たちや、ダウン症のある子がいる親に「心配いらんで。大丈夫」と

言える。一緒に過ごした時間の中で、あずみちゃんが教えてくれた。  

 

 

2016 年 4 月 25 日－26 日熊本視察報告（DPI 日本

会議 崔） 

写真 1：25 日朝、空港到着！東さんが出迎えてく

れました。JD の藤井さん、坂下さん、みんなネッ

トの小幡さん、国際育成会連盟の長瀬さんと一緒

でした。熊本学園大の避難所。障害のある人も排

除されず、合理的配慮が行わなれている日本初の

インクルーシブな避難所。午前中にお邪魔した時

だったので、みなさん、外に出かけていてあまり

人 は い ま せ

んでした。現

在は 300 名

程 度 の 方 が

避 難 さ れ て

いて、そのう

ち身体、知的、

精 神 の 障 害

を 持 つ 障 害

者は 40 名ほ

ど い ら っ し

ゃるとのこと。 

写真 2：学園大避難

所。 

写真 3：学園大も被

災していました。避

難所は新しい高橋ホ

ールで、それ以外の

建物は何らかの被害

が。 

写真 4：学園大の東

さんの研究室。お手

上 げ 状 態 の 東 さ ん

（苦笑）。パソコンが

吹っ飛んでいたり、もうぐちゃぐちゃ。他の研究

室ではロッカーがドアをぶち破ったり。  

写真 5：学園大避難所の夕飯の炊き出し。カレー

でした。昼食は長崎県雲仙の南高愛麟会さんが支

援。皿うどんだったそうです。皆さんお疲れ様で

す。  



写真 6：夕飯の炊き出しに合わせ、大分から唐揚げ屋さんの支援が。みなさん、大喜びでし

た。 

写真 7：25 日、熊本学園大によった後、11 時

に熊本県庁訪問。被災地障害者センターや

JDF との連携、情報開示等の協力を話し合い

ました  

写 真

8 ： 26

日、 ま

ず西 春

へ。 甚

大な 被

害が 出

てい ま

した 。

揺れだけでぺしゃんこになっているのは東北

でもあまり見られなかったのではないだろう

か。14 日の前震と 16 日の本震。その後の大

きな余震。言ってみれば波状攻撃のようなも

の。 

写真 9：西原村の村長さんと面談。お疲れ様

です。障害者の状況把握を早くしないと…  

写真 10：次に向かったのが益城町。大変な

ことになっていました。道沿いの多くの建物

が倒壊しています。 

写真 11：益城町の町役場が使えなくなって

しまったので、保健福祉センターの建物を役

場と対策本部に使っていました。避難所にも

使われていますが、障害者は知的障害の方、

精神障害の方 2 名だけしかいらっしゃらない

とのこと。車いすの方はここの利用は無理。

どこにいらっしゃるのか。 

写真 12：保健福祉センターの玄関。地面が陥

没

し

て

ス

ロ

ー

プ

を

使っています。 

写真 13：益城町の隣町。マンションが二つに割れ

ています。こんなのは初めてでした。どれだけ揺



れたらこんなになるのか・・・  

写真 14：市役所 11 階からみた熊本城。しゃちほこが無くなり、屋根の瓦が落ちて、お堀の

周辺の塀も崩れていました。 

写真 15：熊本市役

所を訪問。会議す

る場所が確保でき

ず、止まっている

エレベーターホー

ルで課長さんと。

情報開示など相互

の協力を約束。お

疲れ様です。市役

所の一階は避難所

としても使われて

いました 

写

真

16

：こ

の

二

つ の 建 物 が

こ れ か ら 被

災 地 障 害 者

セ ン タ ー で

つ か わ れ る

こ と に な り

ます。障害者労働センターのすぐ近くでした。 

 

 

「隣にいるだけでホモと思われる」 ＬＧＢＴへの暴言「学校で聞いた」８割超 

産経新聞 ２０１６年５月６日 

 同性愛など性的少数者（ＬＧＢＴ）の生徒の８割が、学校でＬＧＢＴについて否定的な

言葉を聞いたことがあるとの調査を、国際人権団体ヒューマン・ライツ・ウオッチ（ＨＲ

Ｗ）が６日、公表した。ＨＲＷの土井香苗日本代表は「文部科学省は性的少数者に関する

教員向け手引書を公表したが、現場での無理解はまだ多い」として教職員の研修の実施や

教育カリキュラムの導入を要望した。 

 調査は昨年１０～１２月、ＬＧＢＴの当事者ら２５歳未満の４５７人に行われた。その

結果、約８６％が「学校の先生や生徒がＬＧＢＴに対する暴言や否定的な言葉などを言う

のを聞いたことがある」と答えた。このうち７７％は、先生による発言だったという。 

 ＨＲＷはさらに、全国の当事者５０人から詳しい聞き取りを実施。ある男子大学生は高

校時代、自分がゲイだとカミングアウトすると、男性教諭から「おまえの隣にいるだけで

おれまでホモだと思われてしまう」と言われた。また、日本の中学校、高校の多くは制服

の着用を義務づけており、性同一性障害の生徒は制服を変更するのに診断書が必要だった

り、診断書があっても前例がないと拒否されたりしていた。制服が原因で通信制高校に進

学した子供たちもいた。 

 ＬＧＢＴの子供はいじめに遭いやすいとされるが、いじめ防止対策推進法はいじめはど

の子供にも起こりうるとしている。土井代表は「今年は同法の見直し時期。ＬＧＢＴなど



いじめに遭いやすい対象を特定して対策を取ることが重要だ」と指摘した。 

 報告書はホームページ（ｈｔｔｐｓ：／／ｗｗｗ．ｈｒｗ．ｏｒｇ／ｊａ／ｎｏｄｅ／

２８９４９７）で読むことができる。 

 

 

社説[無届け老人ホーム]行政は実態把握を急げ    沖縄タイムス 2016 年 5 月 7 日 

 入居者に介護サービスなどを提供していながら自治体に届け出ていない「無届け有料老

人ホーム」が昨年度、全国で１６２７カ所あり、少なくとも１万５２０９人が入居してい

たことが共同通信の調べで分かった。沖縄は４８カ所、４６２人だった。  

 無届けだと行政の指導・監督が行き届かず、入居者が劣悪な環境に置かれる恐れがある。

厚生労働省は２００６年度、入居者１０人以上としていた有料老人ホームの規定を見直し

た。高齢者を入居させ食事や介護サービスを提供する施設すべてを有料老人ホームとみな

し、自治体への届け出を義務付けている。  

 あれから１０年、無届けホームの数は、厚労省が調査を始めた０９年度以降で最多とな

った。一方で規制は進まない。老人福祉法では、無届けでサービスを提供すれば「３０万

円以下の罰金」と定めるが、全国での摘発例はほとんどない。沖縄もゼロだ。  

 無届けホームの中には、部屋の広さや安全性、職員数など国が定めた基準を満たさない

代わりに、安い利用料で高齢者を受け入れている所がある。認知症や障がい、貧困、身寄

りがない－など困窮高齢者の入居が多いと推測され、そのため劣悪な環境下にあっても声

を上げられない危険性もある。  

 こうした実態の放置は時に高齢者の命を危険にさらすが、行政による指導はこの間、施

設数や入居者数の把握にとどまっている。高齢者の人権を守る観点から、入居者へのサー

ビスの提供状況、利用実態について具体的な把握を急ぐべきだ。  

 高齢者対象の民間施設は１９８０年代、自宅に閉じこもりがちな高齢者に集いの場や健

康的な食を提供する「宅老所」として始まった。  

 ２０００年の介護保険導入以降は、公的介護事業と自主事業を組み合わせる形態が増加。

公的制度の隙間を埋める形で、高齢者が地域で暮らすための実際的なニーズに寄り添って

きた経緯がある。  

 届け出制の導入以降、これら宅老所の多くは有料老人ホームへと移行した。しかし無届

けホームはその後も増え続けている。長期入院できる療養病床（病院）の削減や、特別養

護老人ホーム（特養）など入所型介護施設の圧倒的な不足を背景に、数を伸ばしている可

能性がある。  

 身寄りがなかったり、経済的に困窮する高齢者を自治体が入所させる養護老人ホーム（養

護）の利用に、財政的負担から自治体が消極的になっていることも一因だろう。  

 療養病床・特養・養護の共通点は、医療・介護・福祉の公的制度を用いて高齢者が低料

金で入所でき、社会サービスを利用できる点にある。  

 しかし例えば特養は、昨年４月から入所対象者を原則、要介護３以上に限っている。社

会保障制度改革の名の下で、公的制度は年々、減少・制限されているのが実情だ。  

 無届けホームの増加と、これら公的制度の変化は無関係ではないはずだ。  

 行政は、無届けホームが増える理由にも目を向ける必要がある。 
月刊情報誌「太陽の子」、隔月本人新聞「青空新聞」、社内誌「つなぐちゃんベクトル」、ネット情報「たまにブログ」も 

  
大阪市天王寺区生玉前町 5-33 社会福祉法人大阪手をつなぐ育成会 社会政策研究所発行 
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