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1．研究目的と研究方法

兄弟姉妹関係は，人のライフステージ全体の中で最も

長く続く関係の一つである。障害者（以下， 同胞） とそ

の兄弟姉妹（以下． きょうだい）は影響を与え合い， また，

同胞にとってきょうだいは重要な役割を担っていると推

察される。

YangandShin(2015)の研究によれば，同胞のきょう

だいは，成長の過程で成熟の機会を多く持ち． 自我意識

や社会的能力，洞察力，忍耐心，誠実さなどを育てるこ

とができ，責任感や利他心が強く，個人差に対して共感

的である。きょうだいはこれらの特性を身につけるに至

るまでは，複雑な一連の過程を経験する。

YangandShin (2015)がいう複雑な一連の過程の中で．

きょうだいは親や障害のある同胞と同様に悩みを持ち，

大きな負担を負っている。にもかかわらず，同胞と親に

支援が集中し， きょうだいへの支援が不足している現状

にある。本研究は，先行研究に基づき， きょうだいが同

胞とともに育つ過程の中で,各ライフステージにおいて

経験する困難について検討し， また，それらの困難に関

してどのようなきょうだい支援がなされうるのかを考察

することを目的とする。

本研究で用いる用語の定義としては，障害のある兄弟

姉妹を「同胞」とし，その同胞の兄弟姉妹である健常者

を「きょうだい」と表記する。なお，成人の障害者も未

成年の障害者も含めて「障害者」と表記するが，未成年

の障害者のみを指す際に「障害児」という言葉も用いて

いる。

研究方法としては， はじめに，障害のある同胞をもつ

きょうだいに関する文献検索を行い，先行研究を収集し

た。日本語文献については障害（障がい）及びきょうだ

い（兄弟．同胞）などのキーワードを用いてCiNiiArticleS

による文献探索を行った。英文文献についてはsiblings

(sibling)及びdisability(disabilities)などのキーワードを

用いてProquestによる文献探索を行った。韓国語文献に

ついても同様の文献探索を行った。

収集した文献から，各ライフステージにおいてきょう

だいが経験する困難や支援に言及されている文献を選択

し，それらの文献の研究内容の検討を行った。ライフス

テージとしては，先行研究を参考に「幼児期」「小学生

の時期」「中学・高校生の時期」「大学・成人の時期」と

いう区分を用いた。各文献の研究内容を比較検討し，先

行研究で示されている主要な困難を整理してライフス
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テージごとにいくつかのカテゴリーを設定した。

本稿の「2．結果」では， きょうだいが各時期に経験

する困難に関するカテゴリーを示し，説明する。 「3．考

察｣では,各時期に経験する困難の布置状況を踏まえて，

きょうだいに対しなされうる支援方法について考察を行

う。

倫理的配慮としては，先行研究を引用する際は，引用

注を付して先行研究からの引用であることを明示し，研

究内容を正確に反映する記述とするよう努め，著作権を

侵害しないよう配慮した。

「同胞の特性による困難」に関して，例えば水内・片

岡(2015)によれば，幼児期や小学校低学年の時期に，

自閉症スペクトラム障害（以下, ASD)の同胞が攻繋的

だったりルールや順番にこだわりがある場合， きょうだ

いが身構えたり，非難されて嫌な気持ちになることがあ

る。

2.2． 小学生の時期に経験する困難

山本(2005）によれば,小学生の早い時期から担う “家

事手伝い役”や母親が外出している間の“同胞の世話・

安全の見張り役”などの役割，遊び場の制限といった

"生活上の注意点”について他の子どもの状況と比較す

ることで， きょうだい自らが“障害のある同胞のきょう

だいである”という認識をもつようになっていく。小学

校高学年になるとほとんどのきょうだいが，同胞の障害

について理解する（田中ほか2011,小村・本間2017)。対

人関係がほぼ家族に限られていた幼児期とは違って，小

学生の時期のきょうだいは， より広い世界に接すること

になる。そして，同胞との関係が他のきょうだい関係と

は違うことを， より明確に認識するようになる。

この時期のきょうだいが経験する困難は， 「差別と羨

望｣， 「周囲からの期待」「普通と違う」「同胞の存在から

起因する困難な経験」「社会の認識に対する拒否感」な

どのカテゴリーに分けることができる。

「差別と羨望」としては， 同胞ときょうだいに対する

親の接し方に関して， きょうだいは幼児期から持続的に

差別を経験する(YangandShin2015)。しかし，小学生の

時期にはそれだけではなく，特別学級で先生が優しく，

いろいろな遊び道具で遊べたり，様々な場面で特別扱い

されたりする同胞を羨ましいと感じることがある(水内・

片岡2015)。

幼児期から見られる「周囲からの期待」に関して，水

内・片岡(2015)の研究では， 同胞への対応がうまいと

いう理由で,ASDの同胞のきょうだいが教員からASD

とは異なる障害の生徒の世話を頼まれて困ったという体

験が報告されている。

きょうだいが幼児期から感じることがある「普通と違

う」との経験は，小学生の時期により具体化される。先

に引用（小笠・黒澤2014)したようなきょうだいが抱く

思いは，小学生の時期も持続的に経験される。越智ら

(2017)によれば， きょうだいは同胞と兄弟喧嘩ができ

ないことへの寂しさや，障害児のいる家庭といない家庭

の経験の差から，友人と自分の感覚のズレを感じてい

る。

2． 障害者のきょうだいの困難な経験

2.1． 幼児期に経験する困難

きょうだいの多くは幼稚園・保育園の頃から同胞の障

害を認識している（田中ほか2011)。幼児期は家で過ごす

時間が長く，発達段階の初期であるため， トラブルも多

く生じうる。幼児期にきょうだいが経験する困難は， 「親

の接し方に関する差別」｢周囲からの期待｣「普通と違う」

｢同胞の特性による困難」というカテゴリーに区分され

る。

親から十分な愛情を受けて育たなければならない時期

に， きょうだいは同胞の存在によって十分な愛情を親か

ら受けることが難しい場合が多い。また， 「親の接し方

に関する差別」としては,YangandShin(2015)によれば，

幼児期の子どもに対する親の接し方に関して， 同胞と

きょうだいでは違いがあり，親は障害のあるきょうだい

の子育てに大半の時間と努力を費やし， “自分には関心

と愛情を与えてくれない” ときょうだいは感じている。

越智ら(2017)によると， 同胞の世話のために親が忙し

く，親ときょうだいの関わりが少なく， きょうだいの多

くは孤独感を感じている。

また，幼児期あるいは小学生の時期からきょうだいは

自分に対する「周囲からの期待」を感じ（小笠・黒澤

2014)，保護的役割（田倉2012）を担い，多くの役割が与

えられるために遊びの時間が制限されることがある（戸

田2012)。

「普通と違う」というカテゴリーに関して，小笠・黒

澤（2014）によれば， きょうだいは， 同胞とうまく遊べ

ないという思いや， 同胞が他の子どもと違うという思

い， 同胞との関係があたり前で一般的なきょうだぃ関係

がわからないという思いなどを感じている。また， 同胞

の障害による外出時の制約に対して，寂しさやもどかし

さを感じている（越智ほか2017)。
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会の認識に対する拒否感」 「同胞が将来に与える影響」

などのカテゴリーに分けられる。

「友人との関係」に関して，例えば同胞と同じ学校で

はないことについて友人が聞いた時に答えられず困った

という体験（水内・片岡2015)¥,いついじめられるか

分からないという心配（片岡・水内2015)が見られる。

相談相手について過去をふり返り， 「昔は（相談する相手

が）いなかった」と述べる成人のきょうだいが見られる

(片岡・水内2015)。

「社会の認識に対する拒否感」は， 中学・高校以前の

時期から続くものである。越智ら（2017）は， “障害の

ある人の家族として見る周りからの目"， “親しい友人か

らの何気ない一言へのやるせなさと怒り”を報告してい

る。

中学生の時期に入ったきょうだいは，将来に対する心

配をし始める。 「同胞が将来に与える影響」として．小

笠・黒澤(2014)は， 中学・高校生の時期以降のきょう

だいにおける，進路決定に対する同胞の存在の影響が見

られること示している。また片岡・水内(2015)の研究

では， きょうだい自身は自分の将来について“自分の好

きなようにしたい” という気持ちがある一方，親からは

"同胞の面倒を見てくれ” と言われて良い気分ではな

かったという例も見られた。

以上のカテゴリー以外の困難と考えられるものとして

は，次のようなものがある。家庭内では“祖父母との葛

藤”が見られることもある。越智ら (2017)は，お互い

に気を遣うことによるストレスや，同胞を“施設にやる

のはしょうがない”という祖父母の言葉に対するやるせ

なさと怒りを報告している。越智らは， このほかにも，

試験がない同胞を羨ましく思う反面“同胞は大変なの

だから羨ましく思ってはいけない”という気持ち，突然

同胞と暮らせなくなったことによる“同胞の施設入所に

対する鷲きと寂しさ”を報告している。小笠・黒澤

(2014)は，思春期の心理的なゆれが同胞との関係に影

響すること，中学生以降のきょうだいには“自分の葛藤

を同胞のせいにしたくない”という思いがあることを示

している。

2.4． 大学生・成人の時期に経験する困難

高校卒業後のきょうだいは，大学に進学したり社会人

となったりし， 同胞と距離的に分離されることも多い。

この時期の主要な困難は， 「友人等との関係」「きょうだ

ぃとしての責任感」 「自分の将来のことを悩む」 「同胞の

将来のことを悩む」などのカテゴリーに区分できる。

また， 「同胞の存在から起因する困難な経験」として，

学校で同胞のことを話すのがIW!られるなどの“友人に対

する気まずさ” （越御ほか2017), "同胞がいるためのいじ

め” （水内・片岡2015)も生じる。また， この時期から成

人期にかけて， 同胞が起こすトラブルのために困ったと

いう体験も報告されている（小笠・黒澤2014)。なお，

Wardら (2016)によると, ASDの同胞の叩いたり叫ん

だりする行動は小学生のきょうだいを煩わせるが， 中

学．高校生になると以前のそのような経験を肯定的に理

解するようになる。

小学生になったきょうだいは「社会の認識に対する拒

否感」を感じ始める。例えば越智ら (2017)によれば，

きょうだいは他人の目に対する嫌悪感と諦め，普段から

行っていることを祖父母から褒められたことに対する違

和感を抱くことがある（越智ほか2017)c小笠・黒澤

(2014)によれば，小学生以降のきょうだいには， きょ

うだいであるがゆえの納得できない思い， きょうだいな

らではの他人の言葉に引っかかる思いが見られる（小笠・

黒潔2014)｡宮内・船橋(2014)も，小学生の時期とは特

定されていないが，学校内で同胞に対する周囲の目を気

にしたり，障害者を差別的に見る同級生の発言に嫌悪感

を抱く例を示している。

以上のカテゴリー以外の困難と考えられるものとして

は，次のようなものがある。片岡・水内(2015)によれば，

"同胞のことが分からず悩んでいて，親にも聞けず，小

学校の先生から教えてもらいたかった” というきょうだ

いもいた。小笠・黒澤（2014）によれば， きょうだいは

自分の要求を抑え我慢する態度を身につけたり，同胞の

障害や家族との関係に対してあきらめの気持ちを抱いた

りしている。

2.3． 中学・高校の時期に経験する困難

中学生や高校生の時期のきょうだいは，家で同胞と過

ごす時間よりも，学校で友人と多くの時間を過ごすよう

になる。思春期に入って情緒的にも不安定な時期を迎え

る。YangandShin (2015)によれば， 中学生や高校生に

あたる時期には環境が拡大し， 同年代との関係や学校生

活で問題解決を図る傾向がある。山本（2005）によれば，

高校生の頃から， きょうだいは親と社会が示すシナリオ

に反発し， 自分自身のシナリオを作り始める。中学・高

校の時期は， きょうだいにとって，背負ってきた役割へ

の負担感や悩みを感じつつ，主体的に生きたいという意

志を強く持つようになり，内面で葛藤する時期である。

この時期における主要な困難は， 「友人との関係」「社
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表1 各ライフステージにおいてきょうだいが経験する附捌

幼児期 小学生の時期 中学・衞校の時期 大学・成人の時期

親の接し方に|則する差別

jBII)Wからの期待

普通と進う

lil胞の将性による|*l雌

差別と羨望

周囲からの期待

普通と違う

同胞の存在から起因する
困難な経験

社会の認識に対する
拒否感

友人との関係 友人等との関係

社会の認識に対する

拒否感

同胞が将来に与える影郷 きょうだいとしての責任感

自分の将来のことを悩む
同胞の将来のことを悩む

ライフステージllllで．内容面で類似が見られるカテゴリーを，同じ位世に配慨した。例えば， 「同胞の特性による困雌」と「|司胞
の存在から起Iﾉ〈Iする|ｲ《I雌な経験」は類似しており．それらと一部類似が見られ， イ:||互に猟似する「友人とのIMI係」「友人等との関

rl

係」をli1じ位ii'iに舵脱した。

「友人等との|蝿l係」に関して. 18～24歳のきょうだい

を対象とする伊藤・栗田(2017)の研究では，同胞のこ

とを友人に話すことへのためらいがまだあり．同胞のこ

とを話せる友人の数は少なく、そのような友人がほしい

と感じているとの回答が多かった。YangandShin(2015)

は．同胞との関係で担っていた保護的役割を社会生活や

結婚相手との関係でもとりがちになること．子どもには

自分とは違う人生を生きて欲しいという願いをもつこと

を報告している。

この時期のきょうだいは． 「きょうだいとしての責任

感」を抱えて生きるようになる。小笠・黒澤（2014）は．

この時期にきょうだいが同胞を養護する責務を強く意識

することを示している。伊藤・栗田(2017)の研究では

"家から近い職場を選んだ"， “障害のある子や不登校の

子を手助けできる小学校教員になりたいという気持ちが

強まった”というきょうだいが見られた。また越智ら

(2017)は．他常きょうだいとしての責任感や．社会人

になるにあたって自立・転勤し同胞に会えないことの寂

しさを報告している。

「自分の将来のことを悩む」というカテゴリーに関し

ては． きょうだいの結婚への同胞の影響（小笠・黒澤

2014), 自分が将来結婚するとき． 同胞の障害を分かっ

てくれる人や伽いて収入を得てくれる人がよいなどの

"結婚相手の条件” （越智ほか2017).結婚しようとする相

手や相手の家族との関係についての不安（伊藤・栗田

2017)などが示されている。また．進路の選択において

自分が実家から離れてしまうと同胞の世話が大変になる

から離れられないという“進路選択の制限”も見られる

(越柳ほか2017)。

「同胞の将来のことを悩む」というカテゴリーに関し

ては．親亡き後の同胞に対する不安・心配（小笠・黒澤

2014). 同胞の生活場所や身体の弱さなどの“同胞の今

後の体調・生活の心配”や|職害者年金額の動向などの

"同胞の将来の経済而の心配'’ （越智ほか2017)が指摘さ

れている。伊藤・栗田(2017)の研究でも．支えていき

たい気持ちはあるが．体力而や金銭而の不安があると

いった回答が多く． “母親がいなくなった時の同胞の想

像がつかないから不安がある”というきょうだいも見ら

れた。

成人期にきょうだいは．同胞への支援に対する必要性

を感じ．同胞の将来を考え悩む（小笠．照潔2014)。この

時期は．親亡き後のことを心配し，同胞の責任を負うこ

とを具体的に考え，準備をする時期である。

3．考察一各時期の困難を踏まえたきょうだいへ

の支援

これまで検討してきた．各時期における困難をまとめ

ると，表1のようになる。以下．各||寺期の|北I雌を踏まえ

た支援のあり方について，先行研究を参照しつつ考察を

行う。

幼児期と小学生の時期にきょうだいが経験する困難に

は．共通性が見られる。これらの時期における主要な困

難には．親の蕊育態度やきょうだいへの期待．家庭内で

担う役割などと関連して．家庭生活で感じられる困難が

含まれる。親が同胞の世話をすることに多くの時間を費

やすため． きょうだいに注意を向けられない傾向が見ら

れる。このことに対しては．同胞のレスパイトケアによ

り親ときょうだいが一緒にいる時間をもてるようにした

り．何らかの家族支援プログラムを提供したりすること

が必要と考えられる。

小学1年から中学3年までのきょうだいに対する阿部・

神名(2015)の研究によれば，親ときょうだいが一緒に
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阿部・小林(2012)によれば， イギリスにおいて， きょ

うだい支援プログラムに参加した18歳以下のきょうだい

には，参加を通じて自尊感情の向上などが見られた。参

加したきょうだいの感想としては， “まさに自分のため

のグループ活動だった"， “同じ経験をしている仲間を知

ることができて良かった"． “自分が同胞とどうつき合っ

たらよいか．いろいろなアイディアを得られた”などの

感想が挙げられている。

成人したきょうだいにとっても，宮内・船橋(2014)

によれば， 同様の立場の人同士がそれぞれの経験や思い

をそのまま受け止めることができる， ‘‘共有・共感でき

る場”が必要であるoAmoldら(2012)の研究において

も，成人のきょうだいが必要とする主な支援ニーズとし

て，心を開いて話しができるサポートグループやきょう

だい会のような「きょうだいサポート」に最も多くの人

が言及している（53％)。

中学生の頃からきょうだいは将来に対する心配をし始

め，大学生・成人期には同胞と自分の将来の問題につい

て現実的に考え悩むようになる。YangandShin(2015)は，

公的な支援が不足しているため， きょうだいにとって同

胞が重荷になってしまうことを指摘している。さきにふ

れたAmoldら(2012)の研究においても，成人のきょう

だいが必要とする主な支援ニーズとして，経済面や法律

面の計画，財産の相続同胞の後見人役割の親からきょ

うだいへの移行といった，将来に向けた計画を考えてゆ

くための支援である「将来計画」に言及する人も比較的

多く見られた(31%)')。

社会の認識に対する拒否感をきょうだいは小学生や中

学生のころから感じている。社会の認識を変えてゆく努

力も，考えるべき支援の1つである。例えば，同胞のこ

とを“友人には話しにくい”と言うきょうだいが見られ

ることからも，障害者を同胞に持たない子どもたちに障

害に関する理解を深める機会を提供することが重要であ

る（片岡・水内2015)｡

以上のように， きょうだいに対してライフステージご

とに様々な支援がなされうるが，支援にあたっては，

きょうだいをめぐる状況によって支援ニーズに違いがあ

ることに留意すべきである。それを考噸せずに画一的な

支援をきょうだいに提供することは，十分な効果が得ら

れないだけでなく， きょうだいの側に不快感を生じさせ

る可能性がある。

例えば，山本（2005）の研究が示すように，同胞ときょ

うだいの年齢差や，親の認識のあり方などによって，遊

行う親子ふれあい遊びによって， きょうだいが親を独占

する体験をもつことができ，不公平感や同胞への羨まし

さなどの否定的感情の緩和に直接的な影響が見られた。

このことは， きょうだいと親が一緒に過ごせることが，

安定的な親子関係を強める情緒的支援となることを示し

ている。また，それと同じ家族支援プログラムの中で，

親に対してきょうだいとの接し方を具体的に学んでも

らったりするスキルトレーニングを行った結果， “親が

｢優しく」「受容的」になった” ときょうだいが実感でき

るほど親の接し方が変化したケースが複数見られた（阿

部・神名2015)。

なお藤井(2006）は,幼児期のきょうだいの母親にとっ

て重圧とならないように家族支援プログラムを実施する

ことの重要性を指摘しており， また発達相談において

は，母親が一人で頑張りすぎず子育てを楽しむ方向で取

り組み，父親や親族，地域の人々の協力を得る方法につ

いて話し合うことなどの必要性を指摘している。

きょうだいは， 自分と他の子どもの家庭生活の違いを

幼児期から感じているが，小学生の時期には， 同級生や

友人との関係の中で，違いをより明確に感じ，場合に

よっては同胞がいるためにいじめを受けることもある。

そのような状況の中で，小学生のきょうだいが親の会の

活動に親と一緒に参加することや，親の会やきょうだい

支援の会などによる「きょうだいの会」に参加すること

を通じてきょうだい同士で交流したり，個人的にきょう

だい同士が友人になることも意味がある（藤井2007)。

KimandLee (2007)によると，障害児のきょうだい支援

キャンプに参加した参加者において心理的負担感の低下

が見られた。

また，中学・高校生の時期と大学生・成人の時期の間

には，共通性が見られる。これらの時期にきょうだいが

経験する主要な困難には，対人関係に関する悩みや将来

についての悩みが含まれる。

対人関係に関して，友人に同胞のことを話すことへの

ためらいは， 中学・高校の頃ばかりではなく大学・成人

の時期にも見られる。友人に同胞のことを語りにくい

きょうだいにとって， きょうだい会などのビア・サポー

トの機会が重要な意味をもつと考えられる。

中学・高校の時期のきょうだいは， きょうだい同士の

集まりの必要性を感じ始め，親の同伴なしに「きょうだ

いの会」に参加することが可能になる（藤井2007)｡Lee

andLim(2014)によれば， きょうだいのためのプログラ

ムへの参加経験の有無によって自尊感情には差がある。

53



黄亨黙・中山慎吾

ぴや社会生活が制限される度合いや，母親ときょうだい

が一緒に過ごす時間は異なり，同胞や家族への不満を感

じるかどうかにも違いが出てくる。また，水内・片岡

(2015)の研究が示すように，母親がきょうだい本人の

意志を尊重したいと思うことも多く， きょうだい自身も

必ずしも同胞のことを考慮して職業を選択しているとは

限らない。越智ら(2017)の研究が示すように， きょう

だいの結婚観に対して同胞の存在が影響を及ぼさない場

合もある。
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本研究は，先行研究に基づき， きょうだいが障害のあ

る同胞とともに育つ過程の中で，各ライフステージにお

いて経験する主要な困難を検討し，それらの困難に対応

してどのような支援がなされうるかを考察することを目

的とした。各時期の主要な困難には，幼児期と小学生の

時期の間で， また中学・高校の時期と大学生・成人の時

期の間で類似点も見られるが，差異も見られた。各時期

の主要な困難を踏まえた支援としては，幼児期や小学生

の時期には親子関係に関連する支援の必要性が高く， 中

学・高校の時期以降は友人関係に関連する支援や将来計

画に関連する支援も重要となる。ただし，それぞれの

きょうだいの支援ニーズの差異に留意して支援を行うこ

とが必要である。

注

1)Amoldら (2012)の研究において，成人のきょうだいが必

要とする主な支援ニーズとして「きょうだいサポート」と

「将来計画」のほかに比較的多くの人が言及していたのは，

カンファレンスやワークショップ． セミナーなどの「教育

やトレーニングの機会」 （35％)，親のみにではなくきょう

だいを含めた家族全体に支援がなされる「包括的家族支援」

（34％）であった。
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