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Ⅰ、はじめに

出生前診断について日本では1969年に「羊水
検査」が初めて実施され、一部の自治体で広め
ていこうという動きがあったが、障害者団体の
強い反対があり、こうした動きは止まった。羊
水検査は確実に染色体異常がわかるものの、流
産の危険性が一定程度あり、限られた妊婦に応
じる検査に留まっていた。その後1990年代には

「母体血清マーカー検査」が話題になった。母
体血清マーカー検査は妊婦の血液を採取するだ
けで、流産の危険性がない安全な検査と捉えら
れたからである。これに対しダウン症の子ども

を育てる人たちから強い反発の声があがった。
それを受けて厚生省は、母体血清マーカー検査
は、確定診断ではなく、あくまで検査結果は確
率であるため、「医師が妊婦に対して、本検査
の情報を積極的に知らせる必要はない」との見
解を1999年に出し、その後日本ではあまり議論
されなくなっていた１）２）。

その状況は無侵襲的出生前遺伝学的検査（以
下NIPTと記す）が開発されたことにより一変
した。その要因は、妊婦の血液を採取するだけ
で流産の危険性がないこと、その精度が非常に
高くなったこと、妊娠10週から検査ができるこ
となどが挙げられるだろう。実際には2012年８
月29日読売新聞が「妊婦血液でダウン症診断　
国内５施設　精度99%、来月から」３）という見
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　そして「妊娠継続」の決定は、初めから一貫しているものではなく、境界があいまいな連
続した一本の線で描けるようなものであり、様々な制限／促進要因によってカップルの決定
は揺れ動いていることがわかった。
　また出産後にダウン症であると診断される親についての先行研究では、「健常児との差を
見せつけられるたびに、親は落胆し、悲しみが続く」と言われている。しかし今回の語りで
は出産直後から大きな喜びを経験しており、子どもの成長を肯定的に捉えていた。
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出しで報じたことが大きな話題をよんだ。そし
て2013年４月から日本医学会が認定した15の医
療機関で臨床研究として始められた。日本産科
婦人科学会は指針で、検査できる人は35歳以上
という条件をつけている。しかし年齢を問わ
ず、検査を希望する人が多く、現在は、認定施
設以外の、営利目的で検査を実施する医療機関
が急増していることが大きな問題となり、2021
年５月に厚生科学審議会の報告書に今後、
NIPT�に係る実施医療機関の認証基準の策定と
認証制度の運用を行うという具体案が出されて
いる４）。�

NIPTコンソーシアム（NIPTを国内で試行
するにあたって、適切な遺伝カウンセリング体
制に基づいて検査を実施するための遺伝学的出
生前診断に精通した専門家たちによる自主的組
織５））が提供しているデータによると、2013年
４月から2020年３月までに実施されたNIPTの
結果が陽性で確定診断を受けた後、妊娠中断を
したのは774例、妊娠継続したのは30例となっ
ている６）。妊娠中絶率（妊娠中断数／（陽性者
数−偽陽性者数−研究脱落数））は87.5%となっ
ている。９割近くの人が中絶を選択している
が、12.5%の妊婦やカップルは妊娠を継続し、
出産に至ったと考えられる。

今後も出生前診断で確定診断を受け、ダウン
症などの染色体異常を告げられた場合には中絶
を選択する妊婦やカップルが多いことだろう。
しかしそのようななか、妊娠を継続した人たち
はどのような気持ちで、どのように考え、結論
を出していったのだろうか。

本論文では出生前診断で確定診断を受けた
後、妊娠を継続した３組のカップル（１組は
母親のみ）に実施したインタビュー内容を報告
し、どのような経緯で妊娠継続を決定したの
か、さらに妊娠継続がもたらしたことについて
考察していく。

Ⅱ、インタビューの方法と結果

本論文で紹介する３組のカップルはいずれ

もあるダウン症児の運動発達を促進するための
療育教室に通っていた方たちである。その教室
を運営する小児科医（研究協力者）が筆者のイ
ンタビューの依頼文を説明、配布し、後日イン
タビューに応じる回答を筆者にくださった方た
ちである。なお文中の「　」は対象者の言葉、

（　）は筆者の言葉、［　］は意味が通り易いよ
うに補足した言葉、��は略した言葉があるこ
とを表している。

１、Aさん夫妻へのインタビュー
インタビューは筆者の所属する大学内の一室

を使って行った。その際Aさん夫妻はたかし
くん（仮名、０歳）も一緒に来校された。そ
のため、インタビューは、筆者が夫妻にインタ
ビューを行い、そのそばで筆者のゼミ生がたか
しくんと遊ぶ、という形で行った。
　Aさん夫妻は共に30代後半で結婚し、両親は
共働きで、父親は福祉関係の仕事をしている。
またインタビュー当時母親は育休中であった。

（１）出生前診断を受けるまで
①NIPTを受けたのは軽い気持ちからだった

Aさん夫妻がNIPTを受けたのは母親の年齢
が出産では「高齢」に分類されるから医者から
言われ「軽い気持ち」「安心して産みたい」た
めであった。

Aさん（母）：
　年齢が高いから受けとこうっていう、本当に
軽い気持ちだったんです��
　まさか��NIPTの検査結果のときに陽性っ
ていう、思ってもいなかった文字が並んでい
て。
Aさん（父）：
　診断受けたときは、すごいショックだった
し、実際、受けるのも、どちらかというと安心
して産みたいっていう、そういう気持ちだった
んですね。
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（２）確定診断を受けてから妊娠継続を決める
まで

①�確定診断の結果を受けて父母の意見は異なっ
た
結果は思いもかけず「陽性」であり、その後

の羊水検査で確定診断を受けた。父親はショッ
クを受け、産むことには反対であった。

Aさん（父）：
　診断受けたときは、すごいショック��お互
いの両親もどっちかいったら反対で��僕と一
緒に説得するような形のときもあったし��僕
も何とか妻が、諦めるっていうの変ですけど、
そうならないかなっていう気持ちで��ずっと
待ってた

一方で、母親は調べていくうちに、昔とは療
育の様子が違うこと、染色体異常を持ちながら
生きている命の価値に気づいていく。

Aさん（母）：
　まず私がしたのは��ダウン症協会に電話を
しました��私は体で自分は感じることができ
たので��胎動が結構、割と早い時期からあっ
て。こんなに元気に動いてるのに、生まれてか
らも大丈夫かなっていう、そういう気持ちもあ
りましたし。あとはいろんな方のお話を聞く中
で、数十年前とは、「ダウン症の子が生まれて
からの療育の様子がまるっきり違う」��新聞
記事とか見て��染色体異常の子って基本的に
は生まれてこられない��中で、ずっと異常も
なく生きてるなっていうのが、すごく価値の、
体で感じる側としては、なんかもうこれはって
いうところがあって。

確定診断が出てから中絶できる22週まで約
１ヶ月だった。健診でも結論が出ず、次の日
に中絶も視野に入れた診察の予約をした。次の
日は継続の意思を伝えるために二人で病院に
行ったが「揺れ動いていた��考え続けた１ヶ

月」であった。

Aさん（父）：
　先生の前、行っても決められなくて、「ちょっ
と外で��話し合ってください」って言われた
��僕は妻に「おろせる？」って聞いたんです
けど、妻は泣いてましたよね。��妻がもし、
おろそうって言うんだったら僕もおろせたけ
ど、やっぱり、自分だけの判断で生まれてこよ
うとしている命を消すっていうのは、正直でき
なかった。それで��結局、30分以上かかって
しまったので、先生が「明日、もう一回、来て
ください」って言われたんですよね。
Aさん（母）：
　「おろすっていうんだったら、入院の準備を
してきてほしい」ってふうに。そのときに��
おなかの中の状態とか聞くと、先生が言うに
は、とにかく「すごい動く」って言うんですよ。

「元気だ」って言って。産むことを決断したっ
ていうのは、そういった経緯もありますね。
��中期中絶も��お産と同じ経過なのに、結
末がっていうところを考えたときに、もう怖く
なってしまって。あと、不妊治療でやっとでき
た子どもだったので‥‥諦めきれなくなってし
まった��大きな合併症もないし、生まれてか
ら療育の状態も全然違うっていうことからした
ら、私は、育てたいなっていう気持ちがすごく
強くなっていきました。でも、夫と同じように
やっぱり、揺れ動いていたことは確かで、結構、
考え続けた１ケ月ちょっとだった。

②�父親が最も心を動かされた小児科医との出会
い

　その１ヶ月間、父親が最も心を動かされた
のはダウン症協会から紹介された小児科医E先
生との出会いであったという。

Aさん（父）：
　E先生に会ったことが大きかったっていう
か。そこが一番、ターニングポイントになった
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��E先生も特に産まないことを否定すること
もなく、どちらが正しいわけではないというス
タンスで話をしていただいて。あとはこちらの
疑問点っていうところをひも解いていっていろ
いろ解説してくれた��そこでいったんは自分
の中でも産んでもいけるかなっていう気持ちに
なりました��E先生の熱意っていうのが伝
わってきたっていうのが。こういう人がいるん
だなっていうのを感じた��命に対してであっ
たりとか、子どもを授かって育てていくにあ
たっていろんな人がいると思うんですけど��
子どもを授かって育てていくっていう考え方が
やっぱり、障害があるから駄目とかではなく
て、どんな子であっても親として育てていくっ
ていうのが、人間の人生にとって価値あるもの
なのかなっていうふうに��E先生と話したり
すると、そういうものをすごく濃く感じる。

（３）出産から現在まで
①�出産して現在は両親ともに満足、今は「保育

園問題が一番、大きい」
その後出産時にパプニングはあるものの3000

グラムの赤ちゃんを無事出産した。現在の気持
ちについて母親は、「何ともいえない深いうれ
しい感情」、父親は「すごくかわいくてびっく
りした」と言う。そして「今は��保育園問題
が一番、大きい」と言う。

Aさん（母）：
　私のほうの親も、なかなか周りに言ってなく
て、限定された親族にたかしのことを言ってく
れたんですけど、それでも実際に会った親族は
すごくかわいがってくれて。あと、NICUに入
院してたときに結構、スタッフの方が��たか
しちゃんに癒やされたとかっていうニュースを
教えてくださって。私の場合は実際に生まれて
から、すごくかわいがってもらえる場面が多く
て、そこはすごく、いい意味でこたえるなって
いう。よかったなっていうか。��存在の、命
の重さじゃないですけど、そういう言葉、あん

まり好きじゃないんですけど、この子の光はこ
こにあるかなみたいな。何ともいえない深いう
れしい感情なんですが、そういうものは多く、
出てきたかなと思います。
Aさん（父）：
　やっぱりたかしが生まれて。もちろん、生ま
れた瞬間は僕も、すごくかわいくてびっくりし
たんですけど。��妻のかわいがりようってい
うのを見ると、やっぱり産まない選択肢はな
かったなっていうことを。子どもがいる、いな
いでは、生活が全然違うっていうか。いい意味
で��全く、精神的にも違うので、よかったん
じゃないか

　母親は産休中で、復帰予定であるが、保育園
が決まらない。「ダウン症のこと、言ったら
��４時半まで��縛りを出してきた」「差別
されている」と感じたと言う。

Aさん（母）：
　［職場の復帰が］○月の初めなんですけど、
保育園がなかなかちょっと見つからなくて��
朝の８時半から４時半で。もう、延長保育を
フルに使わないと、ちょっと仕事できないの
で。お互いに。�今ちょっと��どうしようか
ということで、調べている。
Aさん（父）：
　延長保育を使えないっていうようなことを、
ダウン症のこと、言ったら��文書を出してき
て、４時半までっていう、そういう縛りを出
してきたんですよね。��やはり差別されてい
るというか。よくたかしを見ていないで、ダウ
ン症だってことで、ある意味、制限を加えよう
としているっていうふうには、僕はちょっと思
うんですけども。

②NIPTを受けたことはよかったかどうか
NIPTを受けたことはよかったかどうか

「はっきり言えない」「陽性になって産まない人
をどうこう思わない」、でも「調べる時間みた
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いなのは、少し多めにあった」と言う。

Aさん（父）：
　正直言って、肯定もできないし、否定もでき
ない��だから、別に検査で陽性になって産ま
ない人をどうこう思わないし、産んだほうがい
いよとも僕は、正直言って、言えない��ただ、
今回の場合は妻が、前向きに一生懸命、調べた
から受け取れて、完全にマイナスっていうわけ
ではなかった��ただ、生まれる前だと、産ま
ないっていう選択肢が出てくるので��そうい
う苦しさがあったのは間違いない。
Aさん（母）：
　検査自体は、私も、受けて��よかったかと
言われると��はっきりとは言えない��た
だ、はっきりとダウン症っていう確定はついた
ので、どういうことをしなきゃいけないか��
を調べる時間みたいなのは、少し多めにあった
かな�

③仕事への影響
父親は自分の仕事への影響について「深く捉

えようとする自分がいる」と語った。

Aさん（父）：
　やっぱり自分の子がダウン症候群だってこと
が分かって、E先生にも多分、「お父さまの」、
もし産んだ場合ですよね、「仕事にも役に立つ
と思いますよ」っていうふうには言われたんで
すけども、確かにそれはあるのかな��前より
も少し見方が変わってきたっていうか、もう少
し表面的じゃなくて、深く捉えようとする自分
がいるのが分かりましたよね。

２、Bさん夫妻へのインタビュー
　インタビューはBさんの自宅に、筆者と筆者
のゼミ生の２人で伺った。インタビューの場
では筆者が夫妻にインタビューを行い、そのそ
ばで筆者のゼミ生がひなちゃん（１歳、仮名）
と遊ぶ形で行った。

　Bさん夫妻は30代前半で結婚し、共働きであ
る。インタビュー当時、ひなちゃんはすでに保
育所に通っていた。

（１）出生前診断を受けるまで
①ひなちゃんの出産の前にお姉ちゃんがいた

筆者が妊娠までの経緯を伺うと、まず最初に
語られたのは「お姉ちゃん」の存在であった。
その「お姉ちゃん」は、「38週まで問題なく‥
来た�けども」「突然、おなかの中で亡くなっ
てしまった」という。しかも「原因不明で終わっ
てしまった」と言う。

Bさん（父）：
　この子が生まれるまで長い道のりがありまし
て��この子の前の、お姉ちゃんが実は、いま
した。その子が普通に、ほぼ自然妊娠で、38週
まで問題なくずっと来たんですけども。突然、
おなかの中で亡くなってしまったということが
ありました�出産を、あと１週間ぐらいに控
えてたところで。
Bさん（母）：
　その２日前も、健診で何も��原因不明で
終わってしまったんですね。

②妊娠するまでさまざまな不妊治療を経験
　そのようなつらい出来事を乗り越え、不妊治
療を始め「人工授精して��体外受精��人工
授精」（母）の日々を送る。いろいろな医者と
の出会いも経験し、「妊娠」。その後は「妊娠し
たから今度は流産しないよう��本当に怖かっ
た」（母）という。

③�NIPTを受けた理由「亡くなることが前もっ
てわかる病気�知りたかった」

　妊娠して自ら希望してNIPTを10週で受け
る。その理由は前回の経験があるため「亡くな
ることが前もってわかる病気�知りたかった」

（母）からであった。しかしNIPTの結果を告
げる遺伝カウンセラーの「テストみたいに��
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何も言わずに、ただ見せた」（母）態度に母親
はとても傷つけられた（後に詳述）。一方で担
当医の「最後までどっちにしてもサポートしま
す」という言葉に励まされたという。

（２）確定診断を受けてから妊娠継続を決める
まで

①�羊水検査を受けて確定する。「一番つらいと
いうか、大変だった」

　その後、勧められて15週で羊水検査を受け、
診断が確定した。父親は「陽性が確定して、駄
目だったっていう気持ち」「一番つらいという
か、大変だった」と語る。一方母親は「私は�
最初の日に、もう中絶は無理だと思って��
た」と語る。

Bさん（母）：
　15週に羊水検査、勧められました��確定し
たほうがいいっていうことで、一応、受けまし
た。��それで確定して��最後までサポート
しますよっていう感じで。それで結構いろいろ
考えました。
Bさん（父）：
　その数日間は��少ない確率にかけて、待っ
てましたね��やっぱり陽性が確定して、駄目
だったっていう気持ちを覚えてますね。そこか
ら産むか産まないかの期間に入ってくるんです
よね。そこがテストを受けた後、一番つらいと
いうか、大変だったですね。
Bさん（母）：
　私はでも、わかった日から、やっぱりもう見
てるし、心拍も見てるし感じてるし、最初の日
に、もう中絶は無理だと思って��たんです
ね。��すごく悩んでたのは悩んでたんですけ
ど。ただ中絶は無理だったから。もう何回も、
想像もできない。今までは本当に欲しかったの
に亡くなってたのに、自分からっていうのが。

②父方の母親が「後押ししてくれた」
　検査結果に落ち込み、母方の両親も反対する

中、父方の母親だけが「とてもサポーティブ」
で「後押ししてくれた」という。しかも父方の
母親は、保育現場で多くの障害児を見てきた経
験を持つ人であった。

Bさん（母）：
　そこで義理の母が、とてもサポーティブって
いうか。
Bさん（父）：
　うちの母は、保育の仕事をずっとしていたの
で。保育士を経て、園長��っていう流れで
いっていたので。いろんな障害のある子どもた
ちを見てきているっていうこともあったので。
唯一、うちの母親が、そういうところでは後押
ししてくれたのかなと。そういうのがなかった
ら��NIPTの結果の意思決定��難しかった
と思います。
Bさん（母）：
　「私も一緒にサポートしていきますよ」とか
言ってくれて。��ダウン症協会に電話したん
ですね、すぐに。多分、NIPTの結果の後だね。

③�ダウン症協会のFさん、ダウン症の子どもの
いる家族との出会い

　その後、ダウン症協会のFさん、Fさんの紹
介でダウン症の子どものいる家族に会いに行
く。その支援は「大きかった」という。そして

「やっぱり産みましょう」と18週で結論が出た。

Bさん（母）：
　ダウン症協会に電話して��Fさん��家に
来てもらって��産んだほうがいいよとか、産
まないほうがいいよとか一切なくて、とにかく
現状、ダウン症は、こういうことですよとか
��こういうサービスがありますよとか��そ
して他の家族とつなげていただいて。その家族
もダウン症の子がいる家族で。実際に会うこと
ができて。そこが大きかったです��今、言う
のは悪いんですけど、分からないから怖いって
いう気持ちがあったんですね。��でも実際に
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触れてみて、大丈夫じゃんって。普通にかわい
かったし。
Bさん（父）：
　そこで初めてダウン症の子と触れ合ったって
いう感じですよね��今までは何も知らなく
て、街で見かけると、親に手を引かれて一緒に
歩いてる成人のダウン症の子と、そういうイ
メージが頭にあった��ともかく、たくさん
会ったほうがいいかなと思ったんですよ。１
人だけ会っても決められないというか、判断
が。どんな子がいるか。
Bさん（母）：
　そこで結局、お母さんのサポートがあって、
いろんな家族に会って、やっぱり産みましょ
うって。（どのぐらいの週で決められた？）18
週くらいだと。

（３）出産から現在まで
①出産は「すごいハッピーな時間になった」
　出産は母親にとって「すごいハッピーな時間
になった」し、ひなちゃんは「すごいかわいかっ
た」という。そして「心臓の病気は思ってたほ
ど悪くなかった」し、出産前に心配されていた
よりもひなちゃんは良い状態で生まれきた。

Bさん（母）：
　［出産は］すごいハッピーな時間になったか
ら、生まれたときは。よかったです��私は産
んですぐ見ることはできたんですね。産んで、
泣き声聞こえて��目、開いてたんです。すご
いかわいかった��心臓の病気は思ってたほど
悪くなかった
Bさん（父）：
　あと出産前に��血管が��詰まってるかも
しれないっていう所見があったんですけど。産
んでみたら、そこは大丈夫だったという。そこ
が大きかったんですよ。

②NIPTを受けてよかったこと
　NIPTを受けてよかったのは「心の準備がで

きた」そして「出産後をハッピーに迎えられる」
「１億倍、ハッピーな経験だった」という。

Bさん（母）：
　何かがあること自体、分かってたから、よ
かったです��心の準備ができたっていうの
が。あと、いろんな情報も前もって収集できた
のが、すごいよかったです。生まれてから分か
るよりも、私、妊娠してるときに分かってよ
かったと思います��でも、どっちにしても大
変だった。あってもなくても同じ。違う意味で。
Bさん（父）：
　テストを受けておいてよかったのは、出産後
をハッピーに迎えられる。��産んでから気付
いた方と違うのは、そこだと思います。
Bさん（母）：
　すごく違います��みんな最初は、すごく気
持ちが一緒みたいです、どんなタイミングで
も。ただ、やっぱり妊娠してるときに分かって。
やっぱり欲しいっていう気持ちになって産むの
と、産んでから、こんな子��欲しくなかった
のに、とかっていう気持ちになるよりは、すご
くいいと思う。それで前のときの出産と全然も
う100、1000倍、１億倍、ハッピーな経験だっ
たから、本当によかったと思います。
Bさん（父）：
　簡単にテストができるという��イメージだ
けで受けないほうが。ちゃんと先考えないと
��ていうのが、自分たちの経験から学んだこ
と。

③�今の生活：「楽しい」「思ってたより�できる
��言葉」、一方仕事は「大変」

　今の生活は「楽しい��思ってたより、いろ
いろできるようになってます��言葉」（母）
と発達面でも予想以上の伸びがあったという。
また毎日過ごす「保育園から学んでることも結
構、多い」（父）。一方「いろんなサービスがあ
るが��こっちから調べないと分からない」

（母）ところがあるという。
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　また母親も復職し、「一番大変なのは��風
邪をひきやすい。休みがち」「自分たちの有休
がどんどん減って��［父方の］母親に頼らざ
るを得ない」ことだという。

筆者：
　実際に�ひなちゃんが生まれて、いかがです
か。
Bさん（母）：
　楽しいですね��あと思ってたより、いろい
ろできるようになってますね��言葉がね。
��ほっぺたを、こう、おいしいって。��他
の家族とつながって、いろんな情報をいただけ
て��あとFさんとかダウン症協会とか、赤
ちゃん体操��理学療法士さんとか、口腔リハ
ビリとか、いろんなサービスがあるんですけ
ど。本当は市から提供してほしいくらいなんで
すけど、こっちから調べないと分からない。
Bさん（父）：　
　今は保育園から学んでることも結構、多いと
思う。
Bさん（母）：
　保育園行ってから、結構、言葉とかは。
筆者：
　お母さまも、またお仕事、戻られて。
Bさん（父）：
　大変ですね。生活が、がらっと変わりました
��大変なのは��会社からは100パーセント
を求められて��時間内でやらなきゃいけな
い。��一番大変なのは、やっぱり風邪をひき
やすい。休みがちなんですよ。だから自分たち
の有休がどんどん減っていって。やっぱり今、
母親に頼らざるを得ない状況で。そこが予想し
てたよりも休み取る機会が多いかなって。

④�保育園入園までの苦労：「G親の会」の人が
「闘ってくれた」

　現在、ひなちゃんは保育園に通っているが、
入園までは大変だった。「空きもあって、加点
も一番トップだったのに断られた」という。そ

こで、「G親の会」「闘ってくれた��その方」
のおかげで入ることができた。そして今は「私
たちも親の会に入って��変えよう」としてい
るという。

筆者：
　ここに来るとき［待ち合わせの駅から自宅に
来る途中］、ちょっと保育園入れるのが大変
だったっていう話を。
Bさん（父）：
　〇〇市（Bさん夫妻の住んでいる市）では、
基本、全園で障害のある子を受け入れていると
いうふうに、謳っているんですけど��園長先
生の裁量によって��断っている��空いてる
��園に申し込んだんですけど��加点も一番
トップだったのに断られたんです。
Bさん（母）：
　��市役所も��協力的じゃなくて、直接話
してくださいと��全然もう対応悪くて�
Bさん（父）：
　G親の会っていうのがありまして、うちの母
親からつながっていったんですけど、結局は。

（なるほど。お母さん、すごい。）
Bさん（母）：
　闘ってくれた��その方が。すごい闘ってい
ただいて。市役所まで行って、子育て課に。
��保育園に入ることができた��闘ったか
ら、その結果だと思うんですけど。いい保育園
なんですけどね��それで私たちも親の会に
入って��一応、変えようっていう気持ちで、
この市の��絶対、他の人も同じ目に遭うと思
います。

⑤周囲の人の反応はさまざま
父親は職場の上司に「状況を��話し」育休

を取った。母親の職場の人は「『そうなんです
か』って�それが嫌」だという。一方で母方の
両親は、出産に当初賛成ではなかったが、今は

「めろめろ」「すごい変わりました」という。
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Bさん（父）：
　僕も実は１年間、育休を取ったんですよ。
��NIPT分かっていたので、相談もしやす
かったというか。１年取るのって、なかなか
難しくて。ただ、こういう状況だからっていう
ことを話したら、上司が了承してくれたので。

（そういう意味ではそこもよかったですね。）そ
うです。そのとき、ダウン症があるっていうの
分かってたし。心臓の問題もあるから、今後、
手術なり何なり、ずっと続くのが予想されるの
でってことで、話は持ち掛けやすかった。

Bさん（母）：
　［職場で］初めて聞く人は大体、「そうなんで
すか」って。（かわいそうにって）そう、それ
が嫌なんですよ。（おかしい）亡くなったとき
は、その顔しても仕方ないけど、生きてるじゃ
んっていう��「写真、見せて」って言うから

「あー」ってなっちゃいます。だから前もって、
「びっくりしないで、悲しいことじゃないから
ね」って言う。

筆者：ご両親は、どんなふうに。
Bさん（母）：
　今は、もう大好きです。��めろめろで。「あ
のときと違うことしてたら、もう考えられな
い」とか言うよね。（そうですか。）結構、写真
とかビデオとか送ってって、うるさい��すご
い変わりました。また会いたいから来るとか
言ってる。

３、Cさんへのインタビュー
インタビューは、Cさん（母）の自宅に、筆

者と筆者のゼミ生の２人で伺った。インタ
ビューの場では筆者がCさんにインタビューを
行い、そのそばで筆者のゼミ生がさくらちゃん

（２歳、仮名）と遊ぶ形で行った。
　Cさんは30代前半で結婚し、共働きである。
インタビュー当時さくらちゃんはすでに保育所
に通っていた。

（１）出生前診断を受けるまで
①不妊治療再開後すぐの妊娠

いったん休んでいた不妊治療を再開してすぐ
に妊娠。「すごくうれしかった」という。

Cさん（母）：
　結婚して○年、子どもができなかったんで
す。で、不妊治療を、結婚して○年目ぐらいか
ら始めまして��あんまりうまいこといかない
ということで、いったんお休み��体外受精
��１回目��妊娠��そこはすごくうれし
かったですね、妊娠したときは。

②妊婦検診でNTを指摘。検査を勧められた。
12週のとき妊婦検診でN�T（超音波画像で認

められる胎児の首のうしろのむくみで、それが
ある時はその胎児の染色体疾患の頻度がふつう
より高くなると報告されている７））を指摘さ
れ、検査を勧められたが、30代前半で出生前診
断のことはほとんど知らなかったので「言われ
るがまま、検査」をした。その後胎児ドッグを
受け、羊水検査を受けている。

Cさん（母）：
　12週のときに、普通に妊婦検診に通っていた
中で、首の後ろのむくみ［NT］を指摘されて、
その産婦人科の先生に、もしかすると染色体異
常の可能性があるので、一度、検査してみたら
どうですかって言われて��出生前診断の話も
されず、自分自身も知識が全くなくて��先生
に言われるがまま、検査してみますっていう感
じでした。その当時は��何か異常があれば
��諦めるんだろうなっていう、何となくしか
考えてなかった。どうしますかって言われた上
で��胎児ドックを選びました。��受けたの
が、13週のときです。そのときに��ダウン症
の確率は50パーセントですって言われたんで
す。��はっきりさせておいたほうがいいです
よ、という勧めで��。羊水検査は受けたほう
がいいですって言われたので、じゃあ、受けま
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②�ダウン症協会Fさん、ダウン症のある子を育
てている家族との出会い

　遺伝カウンセラーにダウン症協会のFさんや
心臓病の医者を紹介された。またFさんに「ダ
ウン症がある方と会わせてもら」う機会を提供
してもらい、「産みたいなと思った」という。
自分から障害福祉課にも足を運び、受けられる
サービスについて尋ね「私はぎりぎりやってい
けそうだなと、そこで思った」という。

Cさん（母）：
　私が、産みたいっていう話を遺伝カウンセ
ラーの方にしたところ、ダウン症協会のFさん
を紹介��医療センターの��〇〇先生��お
二方を紹介してくださって。そこからFさんに
連絡取って、お話、聞いてもらう��実際のご
家族とか、ダウン症がある方と会わせてもらっ
て��産みたいなと思ったんです。こんなにか
わいいし、こんな楽しそうに、皆さん、暮らし
ているのに、中絶したら、私は多分、この先、
一生、後悔してしまうだろうな、立ち直れない
だろうなと思って��心臓病については、医療
センターの〇〇先生のもとへ行って��手術は
２回ぐらいするけど、その後、元気に走り回っ
て、生活をしてる子はたくさんいますって言っ
てくださったので、そこはもう安心だな。

Cさん（母）：
　経済的な面は、市役所の��障害福祉課の方
に、この町で暮らすためには、保育園はどこに
預けられてとか、小学校はどうで、就学、就労、
どのような道をたどる子が多くて、どういう
サービスが受けられるのかっていうのを教えて
もらって。うちは共働きなので、それでやって
いけるのかっていうのを検討した上で、私はぎ
りぎりやっていけそうだなと、そこで思った。

③私は「産みたい」、夫は「反対」
　情報を集めるうちに「私は��産みたい」と
心変わりしたが、「同じ話を夫も聞いて」「夫の

すっていう。��羊水検査を受けました。

（２）確定診断を受けてから妊娠継続を決定す
るまで

①�診断が確定：信頼できる遺伝カウンセラーと
の出会い　
確定診断の結果を聞いたのは18週の時。「聞

くまでは��妊娠を中断しよう」と考えていた
が「胎動があって中絶はどうしても考えられな
くなってしまった」という。しかし周囲の医者
たちは「諦めるでしょっていう感じ」だった。
一方で遺伝カウンセラーだけが「産むっていう
選択肢もある」と相談に乗ってくれたという。

Cさん（母）：
　結果を聞いたのは、18週のとき��聞くまで
は、もし異常があれば、妊娠を中断しようと
思っていたんですけど��胎動があって、もう
母性も芽生え始めてしまっていて、中絶はどう
しても考えられなくなってしまった��ただ
��産婦人科の先生も��の先生も��諦める
でしょっていう感じで言われた��でも��素
直に、はいって、そこでは言えなくて。

Cさん（母）：
　遺伝カウンセリング��って、羊水検査を受
ける前にしないといけないと思うんですけど
��病院の先生が��後でもいいでしょ、みた
いな感じで、結局、羊水検査の結果と同時に、
初めてカウンセリング��先にいろんな話を聞
いていれば、検査を受けなかったかもしれない
ですし��結果が出る前に、いろいろ考えられ
たんじゃないかなと思う��初めて遺伝カウン
セラーの方とお話しして、その先生はすごくい
い先生で��中絶っていうのは考えられないん
ですっていう相談をしたら、産むっていう選択
肢もあるので、考えてみましょう��相談に
乗ってくださった。
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中では、そうは思っていなかった��今でも変
わってはいない」という。結局「１人でも育
てるって言っちゃった」ので「そうまでいうな
ら仕方ないと」出産に至ったという。また「中
期の中絶」の詳細を知り、「それはもう耐えら
れないと思って」と語る。

Cさん（母）：
　私は前向きに、ずっと産みたいなと思ってい
たんですけど。一方で、夫は、ずっと反対して
ました。��同じ話、夫も聞いてるんですけど
��今でも変わってはいないです。��あとは
私が頑固なので、１人でも育てるって言っ
ちゃったので。��そうまでいうなら仕方ない
と夫��産むことに決めたその頃には��初期
の中絶と同じ感じなのかなと思っていたら、中
期の中絶はそうではない。��出産して、死亡
届も出さなきゃいけないし、火葬もしないとい
けない��映像でも想像できてしまったので、
それはもう耐えられないと思って。

④�中絶を選んだ友人Dさんとの違いは「本当に
紙一重」

　Cさんは、同じ時期に同じことで悩んで結局
中絶したDさんと今でも交流を続けている。

Cさん（母）：
　中絶を選んだ子［友人］も、悩んでいる不安
とかは、全く私と同じだったんです。中絶、怖
いし、その子、同じだったんですけど、でも、
結局、その子は夫の意見を優先したというの
で、違いはそこだけ。（なるほど。じゃあ、本
当に似ている）そうなんです。なので、中絶す
るも、産むも、それまでたどる経緯は本当に紙
一重というか、変わらないなっていう気はして
います。

⑤�夫が反対する理由：「社会的なサービスが少
ない」

　夫が反対する理由は、「社会的なサービスが

少ない」「働き方も制限されてしまう」こと。
具体的には「長時間保育ができない」、「障害児
を預かれる�［保育園］が二つだけ」、「お金が
かかる」、「［療育に通うと］有給休暇もすぐな
くなる」。「そういう社会である以上、中絶を選
んでも仕方ない」というのが夫の意見。

Cさん（母）：
　［夫は］お世話も��安心して任せられると
いうか、かわいがってはくれるんですけれど。
夫は��否定的な一番の理由が、社会的なサー
ビスが少ない��そのせいで自分の働き方も制
限されてしまう��ダウン症っていう理由だけ
で、長時間保育ができない��朝８時半から16
時半の間しか��市内で障害児を預かれるって
いうところが二つしかなくて、遠いんです。
��私��短時間勤務にしても間に合わない
��最後、市役所の障害福祉課に相談��送迎
のサービスの人と、１時間、家で見てくれる
ヘルパーの人を紹介してくださって��［月
に］２万近くかかったり��結局、障害児を
育てるってことはお金がかかる��有給休暇も
すぐなくなっちゃいますし。今でも、夫には月
に１、２回��私も月に１回とか休んだりし
てる��そういう社会である以上、中絶を選ん
でも仕方ないんじゃないかっていう夫の考えで
す。生まれる前に［市役所で］聞いたときは
��ダウン症の子も長時間保育できてたんです
��産んでから、この子が入るまでの間に制度
が変わってしまって。

（３）出産後から現在まで
①�出産は里帰り出産で、多くの人が「わざわざ

〇〇まで来てくださった」
　出産は「産後のサポートがあったほうがいい
ので��両親が助けてくれ」るため里帰り出産
を選んだ。出産して数日後予定していた心臓病
の手術も行われた。出産時は、父親、母方両親、
父方両親、ダウン症協会のFさん、ジャーナリ
ストと出産までさまざまな形で支援を受けた人
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たちが「わざわざ〇〇まで来てくださっ」たと
いう。

Cさん（母）：
　出産は〇〇［県名、母の地元］のほうでした
んですね。��生まれてからすぐ、心臓の手術
をしないといけないっていうので��小児医療
センターの〇〇先生に相談したんですけど。た
だ、産後のサポートがあったほうがいいので
��両親が助けてくれるんであれば、地元で産
むっていうのもありなんじゃないかって言われ
て、〇〇で産みました。��病院から実家まで、
��私の母親、父親が毎日、運転してくれて、
すごい助かりました��心臓病が分かっていた
ので��帝王切開になりました。��夫��夫
のお父さん、お母さんも来てもらったり��F
さんにも��出産ジャーナリストのHさんとい
う方��わざわざ〇〇まで来てくださって。

②�現在の生活：「産んでよかった」、保育園「よ
くしてくださって」

「かわいいです」「本当に産んでよかった」し、
［保育園の］先生は、すごく��よくしてくだ
さって」「［嫌な思いは］全然ない」という。ま
た両親ともさくらちゃんの発達についても「特
に健常の子と比べたりとかはない」「この子な
りに、ゆっくりでも成長してくれているので、
それで十分」だという。

筆者：
　生まれてから、さくらちゃんのことはどんな
ふうに思ってらっしゃいます？
Cさん（母）：
　かわいいです。産んでよかったと思ってま
す。いっぱい笑ってくれるので。産む、産まな
いで悩んでいるときも、産まれても、ずっと笑
顔がなくて��苦しんだまま��だったら、か
わいそうだから、中絶死したほうがいいのか
なって��考えたことはあるんですけど、全然
そんなことない。毎日、本人、楽しそうなので、

本当に産んでよかったなと思ってます。

［保育園の］先生は、すごく皆さん、よくして
くださって、市の中で、障害児が集められてい
るだけあって、そこの先生は経験ある方が多く
て。��（他のお母さんがたとはどうですか。）
��迎えはヘルパーさんなので��会う機会っ
ていうのがなくて、たまに会うと��お遊戯会
とか��「さくらちゃん上手だったね」とか
言ってくれたり（��嫌な思いされたり
��？）全然ないです。皆さん、親切にしてく
ださって。一般のクラスにいるので��妹みた
いな感じでかわいがってくれて��ありがたい
です。

筆者：
　他の子と比べて、できないことも、きっとあ
ると思うんですけど��
Cさん（母）：
　最初からできないっていうところから始まっ
ているので、特に健常の子と比べたりとかはな
いですね。��この子なりに、ゆっくりでも成
長してくれているので、それで十分かなと。

（��パパのほうは？）健常な子と比べること
はあまりないですね��この子なりに、ずっと

「かわいい」って言ってるので。

③�小さい頃の経験：幼なじみの妹がダウン症。
その家族との長い付き合い

　Cさんは幼なじみの妹がダウン症であった。
家族ぐるみの付き合いで「小さい頃から接して
いるので、特に違和感がない」という。今でも
繋がりがあり、「これも運命なのかな」と感じ
たという。

Cさん（母）：
　実は、幼なじみの妹がダウン症がありまし
て、その幼なじみ、保育園から高校までずっと
一緒で��家族ぐるみで仲いいお友達で��今
でも元気にしてるんですけど、今、30歳ぐらい
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ですかね��小さい頃から接しているので、特
に違和感がないというか、自然ではありまし
た。��今、考えたら、多分、大変なこと、た
くさんあったんだと思う��その友達のお母さ
んとも、産む、産まないの相談をしたこともあ
る��その当時は、生まれてから分かったみた
いで��嫁ぎ先の家族に対して、申し訳ないと
思ったって言ってました。もし��事前に分
かってたとしたら、産まなかったかもしれな
いって、そのお母さんはおっしゃってました
��今も〇〇［Cさんの出身県］に帰ると、そ
の家に遊びに行ったりするんで、そこでさくら
も遊んでもらって��かわいがってくれてま
す。通じるものがあるみたいで。��その友達
は、妹のことがあったからかは分からないです
けど、福祉士になったんです��他の障害を
持ってる子ともいっぱい接していて、いろいろ
詳しいので、相談に乗ってもらったりとか��
その友達に、産もうと思ってるんだって、メー
ルだったんですけど、連絡したときは、そう
言ってくれてうれしいっていうのが返ってきま
した。��いろいろつながっていて。これも運
命なのかな��

Ⅲ、考察

　以上、３組のカップルのインタビュー結果
を示した。ここからは、３組のカップルに共
通することを取り上げ、妊娠継続の出発点はな
んであったのか、尊重されるべき女性のリプロ
ダクティブ・ライツとは何か、妊娠継続への制
限要因／促進要因を示しながら、どのような経
緯で妊娠継続を決定したのかについて考察して
いく。さらに妊娠継続がもたらすことについて
考察する。

１、妊娠継続する／しないを決めるもの　－３
組のカップルに共通すること－

（１）妊娠継続の出発点：母親と父親の「決定」
時期のずれ

　３組のカップルの妊娠はいずれも不妊治療を

経た妊娠であった。その３組のカップルが確定
診断後、妊娠継続を決めたのはいつだろうか。
インタビュー記録を読んでいくとその時期に母
親と父親でずれがあることがわかる。母親はど
の場合も、以下の語りのように確定診断を受け
た直後から産むことを決めていたと思われる。

Aさん「私は体で自分は感じることができたの
で��胎動が結構、割と早い時期からあって。
こんなに元気に動いてるのに、生まれてからも
大丈夫かな」
Bさん「私はでも、わかった日から、やっぱり
もう見てるし、心拍も��感じてるし、最初の
日に、もう中絶は無理だ」
Cさん「聞くまでは、もし異常があれば、妊娠
を中断しようと思っていたんですけど、結果が
出た18週の頃には胎動があって、もう母性も芽
生え始めてしまっていて、中絶はどうしても考
えられなくなってしまった」

また３組のどの母親も中期中絶の怖さを
語っている。

Aさん「中期中絶も��ネットでとか、手記、
読んだりしたんですけど、お産と同じ経過なの
に、結末がっていうところを考えたときに、も
う怖くなってしまって。」
Bさん「ただ中絶は無理だったから。もう何回
も、想像もできない。今までは本当に欲しかっ
たのに亡くなってたのに、自分からっていうの
が。」
Cさん「中期の中絶は��出産して、死亡届も
出さなきゃいけないし、火葬もしないといけな
い��映像でも想像できてしまったので、それ
はもう耐えられない」

このように確定診断を受けた後、どの母親も
胎動を感じ、「生まれても大丈夫」、あるいは「中
絶は考えられない」と語っている。それは何か
を考えて判断したというよりは胎動を「感じ」、
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そこに命の確かな存在を感じているからではな
いだろうか。ルヴァ・ルービンは、妊娠中期で
の時間と空間について、「妊娠中期は、胎動、
つまり生命を内部に感ずることから始まる。成
長している胎児の目新しさ、変化、そして連れ
添う感覚が、妊娠早期の空虚にとって替わる
��妊娠中期は、子どもに焦点が合わされてい
る」８）としている。このような感覚が３組のど
の母親にも芽生えていたのだと思われる。また
中期中絶に関して坂井は「妊娠中期の中絶は、
人工的に赤ちゃんを体外に出す必要があり、法
律的には『死産』となる。母体にとって身体的
にも精神的にも、負担の大きい医療である」９）

と述べ「女性の身体」「妊婦の気持ち」という
視点を大切にする必要性を述べている。
　その後、Aさんは自分自身で、Bさんは父方
の母親が、Cさんは遺伝カウンセラーと、それ
ぞれルートは異なるが、「日本ダウン症協会」
に連絡を取り、協会のカウンセラーFさんと繋
がり、Fさんから小児科医E先生、ダウン症の
子どものいる家族を紹介される。ダウン症に関
する情報を集めていく中で次第に「産んで大丈
夫」という気持ちをより確かなものにしていっ
た。
　一方、父親はどの場合も、確定診断を受けた
後は、Aさん、Cさんは「反対」、Bさんも「産
むか産まないかの期間に入ってくる」と迷って
いた。その後、Aさんは「妻の思い」「小児科
医との出会い」、Bさんは「自分の母親の後押
し」、「ダウン症の子どものいる家族との交流」
を通して、次第に「産む」選択肢に向けて気持
ちを動かしている。Cさんの場合は、「社会的
な条件」に疑問を持ちつつ、「妻の思い」を優
先し、出産に同意している。

このように確定診断の後、母親が「胎動」を
感じて「産みたい」と思い、さらに情報をえて

「産んでも大丈夫」という確信を得ていったの
に比べて、父親は、まずは「反対」や「迷い」
から出発し、「妻の思い」、「周囲からの助言」、

「社会的な条件」など様々な状況を見ながら共

に悩み、徐々に考えを変化させているのがわか
る。つまり、母親と父親が妊娠継続を決意した
時期にはずれがあること、そして妊娠継続の出
発点は母親の「産みたい」という思いであった。
しかしその出発点は確かなものではなく、周囲
のさまざまな状況によって揺れ動く。Aさん

（母）は「育てたいなっていう気持ちがすごく
強くなっていきました。でも、夫と同じように
やっぱり、揺れ動いていたことは確か」、Bさ
ん（母）は「すごく悩んでたのは悩んでた」、
Cさん「中絶するも、産むも、それまでたどる
経緯は本当に紙一重」と語った。

（２）尊重されるべき女性のリプロダクティブ・
ライツとは何か。

　出生前診断において必ず出てくるテーマの一
つは、女性が産む／産まないを決定する権利が
あるとするリプロダクティブ・ライツの考え方
である。柴嵜は「検査を望むカップルに対して、

［検査を提供しないことは］（筆者加筆）障害児
でもとにかく生んで育てろと強いることに等し
い。それはリプロダクティブ・ライツの侵害に
当る」10）と述べている。また室月は「出生前診
断の倫理的問題は、結局のところ、選択的中絶
が許されるかどうかの１点に絞られる」、そし
て「産むか産まないかはカップルが判断する

『自己決定』」であり、「女性の自己決定尊重（プ
ロチョイス）と、胎児の生命尊重（プロライフ）
の対立軸について考えても��生産的な議論は
生まれそうにありません」「もし胎児が重い病
気をもつことがわかって、女性が中絶を希望す
る時、それを禁じることができるでしょう
か」11）と述べている。
　このようにリプロダクティブ・ライツについ
て述べられるとき、なぜか女性は「中絶」する
権利を主張する側であると暗黙の了解のように
述べられている。
　今回、筆者がインタビューした３組のカッ
プルは、前述したように母親が「産む」ことを
選択し、父親はそれに反対または迷っており、
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母親が侵害されている権利は「中絶」ではなく、
むしろ「産む」権利の方であった。
　特にCさん（母）は、自分と同じように深く
悩み、妻の方は産みたかったが、夫の気持ちが
動かず、選択的中絶をした友人Dさんへの強い
共感を示している。それはインタビューの中で

「中絶するも、産むも、それまでたどる経緯は
本当に紙一重」という言葉で表現された。また
Aさんは「離婚も前提で、話をしてた」、Cさ
んは「１人でも育てるって言っちゃった」と
離婚を切り出して、ようやく「産む」ことにた
どりついている。

これまで、選択的中絶は、女性の「産みたく
ない」つまり「中絶する」権利を守るために必
要だとされてきた。しかし今回の３組のカッ
プルの経験からは、尊重されるべき女性のリプ
ロダクティブ・ライツとは、「産みたい」と思っ
ているが、「産む」権利が、周囲の様々な要因
によって制限／促進されていることがわかっ
た。

（３）妊娠継続への制限要因／促進要因
　女性やカップルが「産みたい」と思った場合、
影響を及ぼす周囲の様々な要因とはどのような
ものか。ここでは妊娠継続への制限要因、促進
要因に分けて述べていく。
①妊娠継続への制限要因

制限となる周囲の様々な要因には、インタ
ビューでの医療関係者からの次のような言葉が
挙げられるだろう。ここに共通するのは確定診
断でダウン症であるという結果が出た後に「産
む」という選択肢に対する想像力の欠如であ
り、基本的に相手の思いを汲み取ることのでき
ない専門職の姿がある。

ⅰ遺伝カウンセラー
Bさん夫妻はNIPTの結果を聞くときにはじ

めて出会った会った遺伝カウンセラーの以下の
ような態度に大きく傷付けられた。おそらくこ
の遺伝カウンセラーにとって21トリソミーであ

るということは言葉にもできないほどの悪い知
らせだという思い込みがあったのだろう。しか
しBさん（母）にとってNIPTを受けた理由は

「亡くなることが前もってわかる病気�知りた
かった」ことにあり、21トリソミーは「生きら
れるチャンスがある」ことを意味しており、遺
伝カウンセラーの思い込みとは大きくずれてい
た。

母：�本当は実際に死産するとかって、そういう
子がいたとしても、どうしたか分かりませ
んが、でも、とにかく知りたかったんです
よね、��それで受けてみて、［結果を聞
く時］私が覚えてるのは、部屋に入ったと
きに特に何の表情もなかったんですけど、
その人［遺伝カウンセラー］��紙があっ
て。テストみたいに、こういうふうに裏返
してたんですね��結果はこれですってい
う。何も言わずに、ただ見せたっていう。
見たら、トリソミー21って書いてあったん
ですけど。最初、私が見たときに、21じゃ
なくて、なぜか13か18だと勘違いしてし
まって。この子も生きられないんだって。
すごい嫌な気分になったんですね。そした
ら、〇〇［夫の名前］が「勘違いしてるよ。
これ、21だよ」って言ったら��「じゃあ、
この子、生きられるチャンスがあるん
だ」っていうことは言ったよね。

ⅱ産婦人科医
　またBさんは産むことを決意した後にであっ
た「心に突き刺さるようなことばかりを言う」
産婦人科医にも大きく傷付けられ、結局病院を
変えることになったという。

父：�産む病院を見つけて��そこの担当医の先
生が、心に突き刺さるようなことばかりを
言う先生。

母：���産むことにしたときに、「でも、みんな
外で見るかわいい子ばかりじゃないから
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②妊娠継続への促進要因
一方で、促進となる周囲の様々な要因には、

インタビューでの医療関係者や親族からの次の
ような言葉が挙げられるだろう。ここに共通す
るのはア：産む/産まないを強要しない、イ：
自分の専門範囲でわかる確かな情報を提供す
る、ウ：相手が望む人物を紹介する、という
３点であった。
　
ⅰ小児科医E先生

Aさん（父）は小児科医E先生との出会いが
ターニンングポイントであったという。

父：�E先生も特に産まないことを否定すること
もなく、どちらが正しいわけではないとい
うスタンス（ア）で話をしていただいて。
あとはこちらの疑問点っていうところをひ
も解いていっていろいろ解説してくれた

（イ）というか、例えば産むことに対して
何が疑問であるとか、心配があるとか、そ
ういうことに対しての返答をもらって、そ
こでいったんは自分の中でも産んでもいけ
るかなっていう気持ちになりました。

ⅱ父方の母
Bさん夫妻は、父方の母の言葉にとても励ま

されたという。

父：�うちの母は、保育の仕事をずっとしていた
ので。保育士を経て、園長��っていう流
れでいっていたので。いろんな障害のある
子どもたちを見てきているっていうことも
あったので。唯一、うちの母親が、そうい
うところでは後押ししてくれたのかなと。
そういうのがなかったら、今回の、NIPT
の結果の意思決定��難しかったと思いま
す。

母：�すごいサポートしてくれて、お母さんも
「何を決めても責められないよ」（ア）とか
「私も一緒にサポートしていきますよ」と

ね」って。「私、NICUで働いたことがある
んだけど、そのままおなかの中で亡くなっ
た子もいれば、生まれた後に亡くなったし」
とか、そういうような。なんで言うのって。
それは分かるよ、言わなくても。だってダ
ウン症なくても、そうだもん。私は、そう
だったもん。すごい嫌な気分になって、も
うこの先生と一緒にやってられないってい
う。（Bさんが、そういう経験をお持ちだっ
ていうことは、先生はご存じ？）はい。（で、
言ってらっしゃるんですか。）それで、も
う無理って。そのとき、義理の母もいて
��そのときお母さんが「この子たちは、
せっかく産むって決めたので、もうちょっ
と、そういう言葉を避けてポジティブにや
りませんか」っていうようなことは言って
くれたんですよね。それは、ありがたかっ
たんだけど、結局、病院を変えたんです。

ⅲ産婦人科医と検査医
　Cさんは、確定診断を受けた後、妊婦検診で
通っていた産婦人科医、胎児ドックを担当した
医者から中絶が当然のような言われ方をして怒
りを感じたという。

母：�ただ、妊婦健診で通っていた病院の産婦人
科の先生も、胎児ドックをしてくださった
大学病院の先生も、羊水検査で陽性になっ
た人の９割は諦めるんだから、諦めるで
しょっていう感じで言われたんですよね。
��でも、そう言われても、素直に、は
いって、そこでは言えなくて��。それは、
胎動を感じて、母性が芽生えていたからだ
ろうなと（なるほど。そういうこと言われ
て、傷付かれませんでしたか。）そうです
ね。怒りが��残念というか、怒りという
か、なんでそんなこと言われなきゃいけな
いんだろうって思いました。
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か言ってくれて。それプラス、ダウン症協
会に電話した（ウ）

ⅲ日本ダウン症協会のFさん
Bさん夫妻は父方の母が連絡を取った日本ダ

ウン症協会のFさん、またFさんから紹介され
て出会ったダウン症の子どものいる家族との出
会いが大きかったという。

母：�［日本ダウン症協会の］Fさんっていう方
が家に来てもらって。彼女も産んだほうが
いいよとか、産まないほうがいいよとか一
切なくて（ア）、とにかく現状、ダウンは、
こういうことですよとか、こういうこと考
えられますよとか、こういうサービスがあ
りますよとか、結構いっぱい話してくだ
さって（イ）。そして他の家族とつなげて
いただいて。その家族もダウン症の子がい
る家族で。実際に会うことができて（ウ）。
そこが大きかったです��実際に会ってみ
ると、普通の子じゃんっていう。かわいい。

ⅳ産婦人科医
またBさん（母）は、担当の産婦人科の言葉

にも励まされている。

母：�先生のところ行って、いろんな話をいただ
けいて。こういうリスクもある（イ）し、
でもどうしたいか考えていただいて、最後
までどっちにしてもサポートします（ア）
よって、とても心強いお言葉いただけて。

ⅴ遺伝カウンセラー
Cさん（母）は、Bさんとは対照的に遺伝カ

ウンセラーとの出会いで「産む選択肢もある」
と言われたことが大きな支えになっていた。

母：�結果が陽性ですってなって、初めて遺伝カ
ウンセラーの方とお話しして、その先生は
すごくいい先生で��正直に、もう胎動も

感じていて、中絶っていうのは考えられな
いんですっていう相談をしたら、産むって
いう選択肢もある（ア）ので、考えてみま
しょうっていう方向で相談に乗ってくだ
さった��ダウン症協会のFさんを紹介し
てくださって。あとは、〇〇［県］に住ん
でいるので、〇〇医療センターの��〇〇
先生っていらっしゃるんですけど��その
お二方を紹介（ウ）��。

ⅵダウン症協会のFさん、ダウン症のある方、
医療センター〇〇先生
　Cさん（母）は、遺伝カウンセラーから「ダ
ウン症協会のFさん」、「ダウン症のある方とそ
の家族」、「心臓病の専門医」を紹介され欲し
かった情報を得てようやく「安心」を得ている。

母：�Fさんに連絡、取って、お話、聞いてもら
ううちに��実際のご家族とか、ダウン症
がある方と会わせてもらって（ウ）、どう
いう生活、本当のところは、どういうとこ
ろなんだろうっていうのを感じられること
ができて。これは産むべきなんじゃない
か。心臓病については、��医療センター
の〇〇先生のもとへ行って。胎児ドックで
こういうふうに言われてるんですけど、予
後はどうなんでしょう��聞いたときに、
このぐらいの子であれば、手術は２回ぐ
らいするけど、その後、元気に走り回って、
生活をしてる子はたくさんいます（イ）っ
て言ってくださったので、そこはもう安心
だな。

　室月は遺伝カウンセリングの倫理的原則につ
いて「クライエントの自律的決定を促し、それ
を尊重する��出生前診断はいかなる形におい
ても強制的、威圧的ではなく、自発的におこな
われ、検査を受けた後もカップルの自己決定に
よって決められる。検査の前後にはじゅうぶん
な説明とカウンセリングがおこなわれ、そのカ
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ウンセリングには一切の指示的な要素が入って
はならない」12）としている。今回の３組のカッ
プルは、促進要因に出会うことができたが、ま
だまだ制限要因のようなやりとりが現実の医療
現場では行われていることが明らかになった。
今後は確定診断が出た後、「妊娠継続」を当た
り前の選択肢の一つとして丁寧に情報を提供し
ていく姿勢が医療関係者に求められる。また相
手の気持ちを確かめていくというがカウンセリ
ングの基本的な態度の習得も必要であると思わ
れる。
　以上のことからわかるのは、実は「妊娠継続」
の決定は、初めから一貫しているものではなく

（図１）ではなく、境界があいまいな連続した
一本の線で描けるようなもの（図２）であり、
様々な制限／促進要因によってカップルの「妊
娠継続」の決定は揺れ動いているということで

あった。渋谷は出生前診断で胎児異常の診断を
受けた母親に関わった助産師の８人の体験を
まとめる中で「助産師の介入困難な医師中心の
生殖医療」であることをあげ、「医師のムンテ
ラ次第で妊婦の気持ちも変わっちゃう‥‥先生
が堕したほうがいいってムンテラすればそう
なっちゃう」13）という助産師の言葉をあげてい
る。医療関係者は自身の言葉のもたらす影響の
重さを再認識する必要があるだろう。

２、妊娠継続がもたらすこと
　深く悩んだ末に妊娠を継続し、出産したこと
は３組のカップルにどのようなことをもたら
していただろうか。
（１）出産時の大きな喜びとその継続
　３組のカップルは出産時には大きな喜びを
経験しており、さらにダウン症の子どもを育て

図１：妊娠継続をする／しないの決定：初めから一貫している

図２：妊娠継続をする／しないの決定：連続した一本の線で描けるようなもの
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る現在の生活についても充実している様子を
語った。

Aさん：
出産時は、「NICUに入院してたときに結構、

スタッフの方が��たかしくんに癒やされたと
かっていうニュースを教えてくださって。私の
場合は実際に生まれてから、すごくかわいがっ
てもらえる場面が多くて、そこはすごく、いい
意味でこたえるなっていう。よかったなってい
うか。��存在の、命の重さじゃないですけど
��この子の光はここにあるかなみたいな。何
ともいえない深いうれしい感情なんです」（母）、

「生まれた瞬間は僕もすごくかわいくてびっく
りしたんですけど」（父）と語る。

現在の生活については「妻のかわいがりよ
うっていうのを見ると、やっぱり産まない選択
肢はなかったなっていうことを。子どもがい
る、いないでは、生活が全然違うっていうか。
いい意味で��全く、精神的にも違うので、よ
かった」（父）という。

Bさん：
出産は、「すごいハッピーな時間になった

��すごいかわいかった」「前��の出産と全
然��１億倍、ハッピーな経験だった」（母）
という。そして「心臓の病気は思ってたほど悪
くなかった」（母）し「産んでみたら、そこ（別
の血管）は大丈夫」（父）と出産前に予想され
ていたよりもひなちゃんは良い状態で生まれき
た。また「出産後をハッピーに迎えられる。
��産んでから気付いた方と違うのは、そこだ
と思います」（父）とも語った。

現在の生活は「楽しい��思ってたより、い
ろいろできるようになってます��言葉」（母）
と発達面でも予想以上の伸びがあったという。
また毎日過ごす「保育園から学んでることも結
構、多い」（父）という。

Cさん：
出産は「産後のサポートがあったほうがいい

ので��両親が助けてくれ」るため里帰り出産
を選んだ。出産して数日後予定していた心臓病
の手術も行われた。出産時は、父親、母方両親、
父方両親、ダウン症協会のFさん、ジャーナリ
ストの人など多くの人が「わざわざ〇〇まで来
てくださっ」たという。

現在の生活について「本人、楽しそうなので、
本当に産んでよかった」し、「［保育園の］先生は、
すごく��よくしてくださって」「（嫌な思いは）
全然ない」という。また両親ともさくらちゃん
の発達について「特に健常の子と比べたりとか
はない」「この子なりに、ゆっくりでも成長し
てくれているので、それで十分」だという。

　これらの語りは、出産後にダウン症であると
診断される場合の親の経験、例えば要田14）の
言う第１段階「葛藤」、第２段階「受容」、第
３段階「変革」という段階を辿るのとは全く
異なっている。要田は第２段階「受容」と第
３段階「変革」の違いについて、第２段階「受
容」では「時間の経過とともに、親が情緒的落
ち着きを取り戻し、子のほほえみを媒介とし
て、親子の間には『きずな』と呼ばれる関係が
成立する」が「受容」の段階では「障害児は劣っ
た存在」と捉える価値観が変わっておらず、「健
常児により近い方が良い」という考えを持って
いるので、「健常児との差を見せつけられるた
びに、親は落胆し、悲しみが続く」としている。
しかし今回の語りからは、「出産後をハッピー
に迎えられる。��産んでから気付いた方と違
うのは、そこだと思います」とBさん（父）が
語るようにどのカップルも出産直後から大きな
喜びを経験していた。また成長していく過程に
おいて「健常児との差」を意識している親はお
らず、どのカップルも子どもの成長を肯定的に
捉えていた。

さらにAさん「すごくかわいがってもらえ
る場面が多くて��いい意味でこたえる」、C
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さん「先生は、すごく��よくしてくださって」
と言う言葉からわかるように出産後に社会が自
分の子どもをどのように受け止めたのかにも影
響されることもわかる。

（２）診断名のみで差別を受けることへの怒り
　３組のカップルはいずれも保育園への入園
でトラブルを抱えていた。それは「ダウン症」
という診断名のみで判断されることへの怒りで
あった。

Aさん：
　母親は産休中で、もうすぐ復帰予定である
が、保育園が決まらない。「ダウン症のこと、
言ったら��４時半まで��縛りを出してき
た��差別されている」（父）

Bさん：
　「空きもあって、加点も一番トップだったの
に断られた」（父）
　「G親の会の人が闘ってくれた��市役所ま
で行って��保育園に入ることができた」（母）

Cさん：
　「０歳の子よりも絶対手がかからないのにダ
ウン症というだけで��長時間保育ができない
��その理由が��保育士さんがそろってい
る、朝８時半から16時半の間しか��ダウン症
というだけでうちの子を見ていない��さら
に、市内で障害児を預かれるっていうところが
二つしかなくて、遠い」

　このように役所は、本人を見ずに診断名だけ
で保育時間の判断を行っていることが明らかに
なった。これはまさに社会が障害を作り出して
いる典型といえるだろう。一人ひとりの子ども
の状況に合わせ、ダウン症であろうとなかろう
と必要であれば加配の保育士が配置されるべき
である。このように３組のカップルが強く主
張できたのは、何故だろうか。筆者は、確定診

断を受け出産を決意するまでの期間は、この親
たち自身が、赤ちゃんを一人の人間として捉え
るか／「ダウン症」のある赤ちゃんと捉えるの
かの葛藤を経験したからではないかと思う。そ
して出産してきた我が子を見てAさん（父）「す
ごくかわいくてびっくりした」、Bさん（母）「す
ごいかわいかった」、Cさん「かわいいです」
と語っている。その経験は、確定診断によって
自分たちが「ダウン症」という診断名に知らず
知らずにいかに支配されていたのか（ごくごく
当然のことであると思う）に気づき、自分の子
どもは、ダウン症である前に「一人の素敵なか
わいい赤ちゃん」であったことを深く心に刻
み、そのことを確信しているからではないだろ
うか。

Ⅳ、おわりに

　新型出生前診断の登場により、妊娠継続をす
るかしないかの決断を迫られるカップルが増え
てくることが予想される。本論文でも述べてき
たように、そのどちらかを選択するかは「紙一
重」の違いであるかもしれないが、その結果も
たらされるものは大きな違いがある。今回協力
いただいた３組のカップルからは出産時はそれ
ぞれが大きな喜びを持って迎え、その後もその
ような生活が継続していた。今後もその思いが
継続されるような社会であってほしいと願う。

今回のインタビューの中には、Cさん（父）
が産むことに反対した理由について、「社会的
なサービスが少ない」「そういう社会である以
上、中絶を選んでも仕方ない」という大切な問
題について取り上げることができなかった。今
後の課題としたい。
　最後にインタビューに答えていただいた３
組のカップルの皆様に深くお礼を申し上げま
す。また彼らを紹介し、本論文の執筆に当たっ
てもさまざまな専門知識を提供していただいた
共同研究者の先生にも深くお礼を申し上げま
す。お名前を挙げることができませんが、皆様
の協力なしにはこの論文を仕上げることができ
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ませんでした。ありがとうございました。
　なお、本研究は2021年度科学研究費助成事業
基盤研究（c）（課題番号�19K02234）「出産前に
ダウン症候群確定診断を受けた後『妊娠継続』
の選択をもたらす要因の検討」による補助を受
けた。
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Factors�Contributing�to�the�Decision�to�Continue�Pregnancy�
After�Prenatal�Diagnosis�of�Down�Syndrome

Yasuko SUGITA (Aoyama Gakuin University)

　Three�couples�who�chose�to�continue�pregnancy�after�a�prenatal�diagnosis�of�Down�syndrome�
were�interviewed.�Although�the�timing�of�the�decision�differed,�it�was�the�mother’s�desire�to�give�
birth� that� initiated� the�decision.�This�desire,� however,�was�not�unshakable,� but� rather�was�
influenced�by�surrounding�factors.�Under�the�framework�of�reproductive�rights,�selective�abortion�
is�considered�essential�for�the�protection�of�a�women’s�right�to�abortion.�It�became�clear�from�the�
couples’� statements,�however,� that� the� right�of�women� to�bear� children�may�be� impeded�or�
promoted�by�certain�causal�factors.
　Factors� impeding�pregnancy�continuation� included� the� inability�of�medical�professionals� to�
imagine�that�the�couple�would�choose�to�bear�a�child�after�diagnosis�and�remarks�made�by�medical�
professionals� that� lacked�consideration� for� the�couple’s� feelings.�Factors�promoting�continuation�
included�medical� staff� and� family�members� a)� not�pressuring� the� couple� to� either� continue�
pregnancy�or�abort,�b)�providing� information�from�their�area�of�expertise�and�c)� introducing�the�
couple�to�people�they�wanted�to�meet.
　The�decision� to� continue�pregnancy�was�not� consistent� from� the�beginning.�The� couples�
described�coming�to�the�decision�as�a�vaguely�demarcated�linear�progression�influenced�by�factors�
that�promoted�continuation�of�pregnancy�and�by� factors�that� impeded� it.�Studies�have�reported�
that�parents�who�receive�a�prenatal�diagnosis�of�Down�syndrome�feel�sad�and�disappointed�when�
faced�with�the�differences�between�healthy�children�and�their�own�child.�But�those�interviewed�for�
this�study�experienced�great� joy�after�giving�birth�and�had�a�positive�outlook�on� their�child’s�
growth�and�development.
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