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障害のある児のきょうだいに関する研究の動向と支援のあり方

正　上　あずさ

〔論文要旨〕

　1983年かち2008年5月の期間に発表された，「医学申央雑誌Web（ver．4）」および日本看護科学学会

論文データベースの文献から，障害のある同胞をもつきようだいに関する研究の動向を把握し，支援の

あり方を検討した。その結果，きょうだいは障害のある同胞からネガティブな影響を受けることが多く，

身体症状等の報告もあり，支援が必要な存在であることが明らかとなった。しかし，支援については，

国外のシブショップのプログラムが中心であり，その効果や妥当性については明らかにされていない。

また，きょうだいの適応に関しては，定義が統一されておらず，結果もさまざまであった。これらのこ

とから，障害のある同胞をもつきようだいを支援の対象者として，その生活状況を詳細に把握しsその

方向性や方法を具体的に検討する必要があると考えられた。
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Lはじめに

　これまでの障害児と家族が抱える問題に関す

る研究の多くは，主として母親の負担やストレ

ス，あるいは障害の受容プロセスという視点が

中心であった。障害のある同胞ときょうだいに

関する研究は，1990年以降増加しているが多い

とはいえず，研究は今後発展していくと考えら

れる。そこで今回，障害のある子どもとともに

生活するきょうだいに焦点を当て，研究の動向

を明らかにすることを試みた。

　障害のある子ども（以後「同胞」と記す）と

ともに生活する兄弟・姉妹（以後「きょうだ

い」1と記す）は，親子関係とは異なる関係のな

かで相互に影響を受けながら生活している。ま

た，家庭や地域のなかでさまざまな影響を受け

’ながら成長・発達する。そのため，きょうだい

は，特有な体験やニーズをもっていて，支援の

必要性があると考えられる。

　子どもが，家族や社会とのつながりのなかで

育まれる大切な存在として，健やかな成長・発

達をとげることを支援することが目的である看

護者の立場から，障害のある同胞をもつきよう

だいに関する研究の現状を明らかにし，看護者

が担うべき支援について検討を試みた。

ll　．目 的

　障害のある同胞とともに生活するきょうだい

に関する研究の現状を把握し，看護職が担うべ

き支援について検討した。

皿．方 法

1．対　象

　1983年から2008年5月の期間に発表された文

献を，「医学中央雑誌Web（ver．4）」および日

本看護科学学会論文データベースから検索し

た。キーワードは「障害児」，「きょうだい」を

用いて行った。文献は83件であった。このうち，

学術集会の抄録などの会議録を除き，論文に限

定し，得られた文献に関連している数件の外国
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回戦を加え，合計53件の文献を分析，検討の対

象とした。

2．分析方法

　得られた文献を，年次別，職域別，方法別，

内容別に分類し分析を行った。

1V．結果・考察

1．年次別，職域別文献数

　年次別の文献数および職域別文献数を，図1

に示す。1989年以前の文献は，1983年に1件の

みであった。職域別の文献は，看護・医療系25

件，医学系17件，教育系8件，その他3件に分

類できた。

　障害のある同胞のきょうだいに関する研究

は，2002年以降増加しており，特に2005年以降

教育学領域の報告が加わっていた。これは2005

年施行の発達障害者支援法の影響を受けている

ものと考えられる。

2．研究対象者別，研究方法別文献数

　研究論文は34件であった。研究方法と文献数

は，表1に示す。

　対象者は，きょうだい24件と，親や関係者13

件に分かれた。きょうだいを対象とした研究の

うち，面接調査による質的研究は5件であった。
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図1　領域別研究数

表1　研究方法別文献数

質問紙調査

13

面乱調査

12

症例研究

6

参蝿取察

3
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3．内容の分析

　文献の内容は，同胞に障害があることでの

きょうだいへの影響，きょうだいが影響を受け

る要因，きょうだいの適応に関連するもの，きょ

うだいへの支援に分けることができた。

1）同胞に障害があることでのきょうだいへの影響

　障害のある同胞をもつきようだいへの影響と

して石崎は，同胞に障害のある学童期のきょう

だいと，健常な学童期の子どもに対する質問紙

調査の比較から，障害児・難病児のきょうだい

は，「弱者への配慮ができる」，「自立している」

と報告しユ），森は，家族の中で重要な役目を担

うことで，能力や自尊心についての感覚を高め，

人格の成熟を早め，責任感を育む。世話をする

ことによって，親の役割を学び社会化のよい経

験：となるとした2）。

　しかし，同時に石崎は，PSC（Pediatric

Symptom　Checklist）を使用した調査で，同胞

に障害がある学童期のきょうだいの得点が，対

照群より有意に高かったこと，追加で実施した

きょうだいの母親への面接調査から，きょうだ

いは「我慢しすぎる」，「自己卑下」といった「自

己主張の不足」，「自己評価が低い」ことも明ら

かにした1）。また，きょうだいは家庭外の体験

が少なくなり，さまざまなストレスが生じるこ

とや2），障害児を同胞にもつ，小学4年生から

高校1年生のきょうだいに対して実施された，

YG検査では，情緒面や社会適応は安定してい

るものの，消極的で内向的な性格傾向が多いと

報告された3）。

　さらに，7歳から24歳の知的身体的重複障害

児・者のきょうだいに実施した，樹木画テスト

とPFスタディからは，パーソナリティの特徴

として甘えたいが甘えられないといった葛藤が

推察されると報告された4）。また，重度・最重

度の知的障害児または最重度の肢体不自由児を

同胞にもつ学童期から思春期のきょうだいに対

するインタビュー調査では，きょうだいの思い

は，同胞が羨ましい，お母さんに不満がある，

自分は障害児のきょうだいなんだ，ときにはス

トレス解消したい等に分類された5）。重度の障

害がある同胞に対し，母親が時間を同胞の世話

に費やし，きょうだいへの関わりが制限される

ことや，同胞に注目が向くことなどがこのよう
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な思いや葛藤の要因と考えられ，同胞の障害が

重度であることで影響はネガティブな傾向にな

りやすいと考える。

　身体面の報告では，知的障害児・者，身体障

害児・者のきょうだいに一過性の円形脱毛症，

喘息，夜尿などの身体症状や不登校，授業態度

の指摘，対応が難しくなったなどの行動上の問

題が起こったと報告された6＞。

　これらの報告は，いずれも同胞の障害を特定

しているものではない。

　同胞にある障害固有の影響として大園はtダ

ウン症児・者を同胞にもっきょうだいは，親の

愛情をほとんどが受け止めており，自尊感情も

肯定的で健康的であると報告した6）。他の報告

としては，北村らはA群色素性乾皮症患児の

きょうだいが経験した同胞に関する悩みとし

て，「同胞の障害」，「同年齢の子どもからのか

らかいやいじめ」，「遺伝や患児の将来について

の情報不足」などがあったと報告した7＞。また，

発達障害児のきょうだいは，自分の権利を守る

場面で自1己主張する能力が低い傾向にあること

や8），自閉症児のきょうだいが経験する困難は，

同胞から受ける自分の身体への攻撃や所有物の

破損，行動への負担や不都合，制限に関する困

難同胞への対応の苦慮を感じていたと報告さ

れた9）。さらに，高機能広汎性発達障害，軽度

発達障害児のきょうだいについて，高機能広汎

性発達障害群の同胞のきょうだいの特徴とし

て，障害児との問に正常な兄弟関係が築けない

ことに関するストレス，同胞の興味や感情を共

有することが困難なうえに，同胞から予測でき

ないような反応が返ってくることが挙げられて

いるが，障害による統計学的な有意差は認めら

れていなかった10）。

　障害のある同胞をもつきようだいへの影響に

関する研究は，学童期から成人まで幅広いきょ

うだいを対象とし，研究方法としては，質問紙

調査や心理検査，面接調査が実施されている。

　きょうだいは，生命や健康の尊さを学び，弱

者への配慮ができるというような情緒面の発達

が認められる一方で，「自己卑下」，「自己主張

の不足」のような内向的な性格傾向や，葛藤や

ストレス，円形脱毛症，喘息のような身体症状

や行動上の問題が生じることも報告されてい
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た。障害のある同胞と共に成長発達するきょう

だいが，長期にわたってさまざまな影響を受け

ることは明らかになった。その影響はネガティ

ブな内容の報告が多く，支援二が必要な存在であ

ることは言うまでもないが，そのために必要な

きょうだいの発達段階による特徴などは明らか

にされていない。また，発達障害のある同胞を

もつきようだいについての報告が増えてきては

いるが，数は少なく，障害の程度や特質によっ

てきょうだいへの影響に差異が生じると考えら

れるが，その影響を明らかにするには至ってい

ない。

　同胞の障害の程度や障害による固有の影響，

きょうだいの生活状況をふまえた詳細な内容な

ど，今後明らかにしていく必要があると考えら

れる。特に，自閉症などの発達障害のある同胞

のきょうだいに関しては，同胞から直接受ける

影響があることや正常なきょうだい関係が築け

ないことに関するストレス等影響も複雑であ

り，研究や支援：の必要性が高まっていると考え

る。

2）きょうだいが影響を受ける要因

　きょうだいが受ける影響要因としては，障害

のある同胞との直接的な作用によって影響を受

けるものと，間接的な作用によって影響を受け

るものを中心に報告された。

　きょうだいへの影響に関して浅井は，

McHale他（1992）の文献を用い，障害児との

直接的な作用によって影響を受けるものには，

①両親の関心が障害児に集中するため，きょう

だいが注目を浴びにくいこと，②きょうだい自

身が障害児の世話や介助の義務を負わされるこ

と，③障害児のきょうだいであるというレッテ

ルをはられること，④友人関係を築きにくいこ

と，⑤正常なきょうだい関係を体験できないこ

とがある。間接的に受ける影響としては，①両

親のストレスの増大と家庭不和，②障害児の存

在を埋め合わせる努力を要求されること，③家

心外での活動の機会が減少すること，④両親の

きょうだい間への差別的な対応などがあるとし

た10）。また，西村は家族の状況から間接的に受

ける影響としては，「家族機能に不調がある家

庭のアダルト・チルドレン」の概念が有効であ

るとした11）。
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　直接的に受ける影響について，具体的に森

は，親の影響として，きょうだいへの世話の時

間や目をかける重さが減ること，きょうだいに

世話をすることが求められることで家庭外の体

験：が少なくなるとした2）。また，石崎は，親の

神経症傾向を評価するGHQ－28を用い，母親の

GHQ－28得点と，障害児・難i病児のきょうだい

のPSC（Pediatric　Symptom　Checkhst＞得点

の間に有意な相関が認められたことから，きょ

うだいへの影響には母親の精神的健康度が関連

していると報告した1）。

　間接的な影響について，発達障害のある同胞

のきょうだいの場合には，同胞の確定診断され

る時期が遅く，家庭内で保護者が対応に苦慮し，

きょうだいがその混乱に巻き込まれる1）。また

浅井は，診断が遅れることによって障害という

視点を持てないことが，養育者，特に母親の自

己評価の低下，抑諺状態をもたらし，家族の慢

性的なストレス状態がきょうだいの適応に影響

を及ぼす可能性があるとした10）。

　しかし，Lobatoが言うように，きょうだい

にネガティブな影響を与える因子は，単一なも

のではなく，性別，出生順位，年齢，家族構

成，家族を取り巻く心理社会的環境，家族のメ

ンタルヘルスなど複数の因子の相互作用によっ

て修飾されると考えられる12）。きょうだいの性

別が男で，きょうだいが同胞より年下である場

合に問題を抱えやすいと報告されたが13），発達

障害のように障害や行動を理解できにくい場合

など，要因も複雑になってくると考えられるこ

とから，研究を重ね，詳細を明らかにする必要

がある。

3）きょうだいの適応に関して

　きょうだいが障害のある同胞との生活にどの

ように適応しているかという，きょうだいの適

応に関する研究がある。

　北村は，適応を自己概念の視点から述べ，A

群色素性乾皮症の同胞をもつきようだいの悩み

と自己概念の関係について，8歳～24歳のきょ

うだいに対し自己概念測度を用いて調査した。

その結果，きょうだいの自己概念の得点は，対

照児群より総得点と「自己価値」，「ユーモア」

の領域で有意に高く，患児の障害や同年齢の子

どもからの，からかいやいじめなどの悩みに積

小児保健研究

極的な対処をした者は，消極的な対処をした者

よりも自己概念の総得点が有意に高かったユ4）。

　また，きょうだいの障害認識のプロセスにつ

いて，身体・知的障害のある同胞をもち，成人

に達した29名のきょうだいを対象とする質的研

究から，きょうだいは，両親のしつけの内容や

他の子どもの状況と異なることから，自分が障

害者のきょうだいであるという認識をもち始

め，同胞の障害を恥ずかしいと認識するように

なり，高校生頃より同胞の障害について納得の

いく意味を探し始め，障害の意味づけやその意

味付けにより自分がとる行動「自分のシナリオ」

を作成し，同胞への介護を行い，同胞とよい関

係を築くようになると報告した15）。

　さらに，同胞の障害の受容について，山田・

立山は心身障害児・者の母親と11歳～21歳の

きょうだい20名への面接調査から，きょうだい

は同胞と一緒に育つ中で，4～5歳ごろに友だ

ちのきょうだいとの違いなどから同胞の障害に

気づき始め，小学校高学年頃には友だちに同胞

のことを説明できるきょうだいも多くなること

から，自分のなかで徐々に同胞を位置づけられ

るようになっていたとした16）。山本らも，きょ

うだいが同胞の障害に気づいたのは5歳以降と

し，同胞と同じ年齢の子どもとの比較から自覚

している場合が多く，小学生になると自分の家

庭内での立場を理解し，同胞の面倒をみ，親の

負担を軽減するために家事を手伝うようになっ

ていたと報告した17｝。向出らは，重症心身障害

児の家族への面接調査から，きょうだいは何と

なく自分とは違うと感じながらも，姉は姉，弟

は弟と受け止め，親へ質問することで同胞への

理解を深めたのではないかとした18）。きょうだ

いは，障害に先入観がない自然な状態から，学

童期に周囲の人々の対応により葛藤を覚える経

過を経て，同胞の障害を受け止めていく17）。し

かし，山田・立山は年齢差が小さく比較的同胞

の障害の程度が軽いきょうだいでは，両親の同

胞への対応と自分への対応の相違に不満を訴

え，思春期の一時期に，家族とは距離を置くきょ

うだいがいたとも報告した16）。

　これらの研究は，1件を除き，面接調査によ

る質的研究であった。心理・社会的適応の状況

を明らかにしょうとするものであるが，同胞の
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障害受容に関する研究が中心となっていた。障

害受容については5歳ころから，同胞と同じ年

齢の子どもとの比較から自覚し，受け止め，障

害の理解を深めるという傾向が明らかになって

きたといえる。しかし，障害の特質による受容

の特徴については明らかになっていない。また，

障害のある同胞との生活や心理社会的適応の詳

細な報告は少ない。適応の定義が明確にされて

いないことも課題である。

4）きょうだいへの支援

　きょうだいを取り巻く環境が注目されるよう

になり，きょうだいサポートのあり方にも少し

ずつ目が向けられている。家庭におけるきょう

だいの位置づけは，教育者・支援者，または親

亡き後の養育代行者から支援される当事者に変

化してきた19）。

　このきょうだいの支援には，直接的な支援と

間接的な支援がある。

　直接的なきょうだいの支援には，具体的支援

法（アドバイスなど）としての，心理療法，ピ

アサポートプログラムなどのサポート資源の提

供（sibshopsプログラム）があり2。），　sibshops

の実践は，きょうだい同士の身体接触を伴うレ

クリエーション活動から，きょうだいが自分自

身や障害児・者についての理解を深めるための

話し合いに向．けた土台作りとして機能を果たし

ているとされた21）。

　間接的なきょうだいの支援は，障害のある子

どもや慢性疾患の子どものきょうだいに親がど

のように接すればよいかを支援するものや221，

自閉症児をもつ親にきょうだいへの関わりの視

点を示す内容であり，親を対象としたもので

あった23）。

　きょうだい支援の方向性として西村は，きょ

うだいは役割を取得できると家族の一員として

の連帯感が得られ一時的に安定するとして役割

取得の重要性を指摘しているが，その負荷が子

どもにとっては重いことも附記したm。『また，

遠矢は，きょうだいの役割取得について，“難

しい”役割をきょうだい児に負わせないことが

必要である。きょうだい児が同胞の世話や養育

から解放されたところで自己実現できる機会を

確保することが重要であるとしたn）。

　また，以前から全国規模，あるいは地方にあ
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る障害者のきょうだいの会が実施しているきょ

うだい支援の活動があるが，この活動は多様な

障害児・者および慢性疾患児のきょうだいを対

象にしたものであり，対象となるきょうだいの

年齢も幅広い。この活動について柳澤は，特定

の障害からもたらされる問題や個々のきょうだ

いが抱えるニーズに十分応じることは難しく，

これらの支援活動は定期的なものが多いため，

日常生活で遭遇するきょうだいの問題に迅速に

対応することが困難であるとした9）。

　わが国では，障害のある同胞によって生じた

きょうだいのストレスや，葛藤に対する心理的

支援策は明らかにされておらず，支援は，国外

のシブショップを参考にした内容が中心となっ

ている。このプログラムは，慢性疾患や障害を

もつ同胞のきょうだいを対象としており，彼ら

を特別なニーズをもった子どもとして捉えてい

る。慢性疾患をもつ同胞と障害をもつ同胞には，

発症までの経過やきょうだいが受ける影響に違

いがあると考えられ，支援にも違いが必要とな

ると考えるが，プログラムにその詳細な違いは

認められない。さらに，発達障害児のきょうだ

いのための短期心理支援プログラムの実践報告

が，教育学領域の学会発表で数件認められるが，

報告が少なく，その方法の妥当性や効果につい

て明らかにされているとはいえない。きょうだ

い支援については同胞の障害を考慮したプログ

ラムが必要であると考える。

V．ま　と　め

　障害のある1同胞をもつきようだいは，長期に

わたってさまざまな影響を受けることが明らか

となった。その影響はネガティブな内容の報告

が多く，家庭のなかできようだい関係のなかか

ら学ぶといわれている，やり取り．社会的振る

舞い，ストレスへの対応，交渉，感情表出，思

考の組み立て方などの心理社会的発達に影響を

受けたものであると考えられる。これらの影響

やその要因は，同胞の障害や程度によって異な

る。また，要因も相互に関連し複雑であるとさ

れるが，明らかにされていることは少ない。ま

た，きょうだいは同胞の障害を5歳ころから認

識し始め，受容していくことが明らかになりつ

つあるが，ともに成長発達していくきょうだい
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の生活をふまえた詳細は明らかにされておら

ず，現在行われている支援活動では，日常生活

で遭遇するきょうだいの問題に迅速に対応する

ことが困難な状況である。

　障害のある同胞をもつきようだいと病院や施

設地域で出会う看護師は，必要時その求めに

応じ，また支援の必要性を把握した場合には，

その場で直接アプローチすることができる。個

を大切にする看護師が行うきょうだい支援を考

えた場合，これまでの報告では，同胞と生活し

てきたプロセス，きょうだいが体験した困難iや

心の揺れ，その対応や回復それらときようだ

いの成長発達との関連が明らかではなかった。

きょうだいの生活と成長発達のプロセスのなか

で，きょうだいがどのような困難を抱え，それ

をどのように乗り越えたか，その詳細を明らか

にすることで，支援の方向性や方法が明らかに

なると考える。

Vしおわりに

　障害のある同胞をもつきようだいに関する研

究の内容から，その動向と課題が明らかになっ

た。きょうだい支援のために看護職の果たす役

割は大きいと考えられることから，明らかに

なった課題について研究を進める必要がある。
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（Summary）

　The　literature　review　was　done　on　the　subject

of　the　care　needs　for　the　siblings　who　were　living

with　the　ill－child　who　demanded　a　constant　care　at

home．　Through　the　research　report＄　from　the　med－

line　web，　versi’on，4　and　the　Database　of　the　Journar

of　Japan　Academy　of　Nursing　in　1983－2008　the　most

of　the　research　found　that　those　siblings　had　the　va－

riety　of　negative　experience　in　their　daily　lives　and

rteeded　some　degree　of　the　professional　support　for

their　nQrmal　development．

　in　the　research　the　central　concept　“Adaptation”

was　not　clearly　defined，　and　the　offered　profes－

siQnal　service　wa＄　the　Sibshop　program　only　so　far，

and　the　ethcacy　of　the　program　was　not　evaluated．

Therefore　the　research　re＄ults　were　varies　accord－

ing　to　the　projects．　Now　it　was　clear　that　the　ef－

fective　intervention　should　be　developed　by　a　good

scientific　study　to　care　those　siblings　．
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