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ABSTRACT 
 本研究では、重症心身障害児者のきょうだいの幼少期から現在までの体験や思いの変容と、

それにおける周囲の人からの影響を明らかにすることを目的とし、重症心身障害児者を同胞

にもつ青年期の男女４名を対象とし、聞き取り調査を行った。 

得られた語りから概念を抽出し、収束させながらカテゴライズを行った結果、きょうだい

と同胞に関する過去の体験と思い、現在のきょうだいの思い、きょうだいの思いと親と祖父

母との関係、きょうだいの思いと学校・同年代の友人・他人との関係に関するカテゴリーが

得られた。 

きょうだいに対する周囲の人からの働きかけとして、親との良好な関係や家族団らん、話

し相手の存在や周囲の人の気遣い、同胞を特別扱いしない周囲の人の関わり方が、きょうだ

いの同胞の障害受容に有効であったと考えられる。 
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Ⅰ．問題と目的 

通常、障害児者（以下、同胞）に対して親が世話をする時間が多くなり親の注意が向きや

すくなることで、障害児者と暮らす兄弟姉妹（以下、きょうだい）は孤独感を抱いたり、同

胞と親の愛情をめぐって張り合うことに対する罪悪感を抱いたりすると言われている（柳澤，

2007）。また、自閉症スペクトラム障害児者のきょうだいについて、児童期では同胞が示す

特性や能力に対して注目し始めることにより同胞の特性や困難性について否定的に捉える傾

向が強いこと、青年期では同胞を通して自分がどのように他者から見られるのかがより一層

意識化されることにより、「他者への意識」に関する困惑が増すことなどが指摘されており、

抱える悩みや同胞の捉え方はきょうだいの発達段階によって変容することが明らかにされて

いる（柳澤，2009）。 また、重症心身障害児者のきょうだいは、より重症な障害をもつ子ど

もの母親ほど有意に障害児に手が掛かり、きょうだいのための時間が制約され、我慢させら

れることが多い（富安・松尾，2001）。同胞の障害について、いつでも気軽に親に質問した

り、話題にしたりできることが、きょうだいが同胞の障害を特別視せずに受容していくこと

に繋がり、一人で悩むことを軽減することが指摘されている（藤井，2006）。 

きょうだいへの支援として Shibshop と呼ばれるきょうだいワークショップ・プログラム

がある。同じ境遇のきょうだいとのレクリエーションや話し合い活動、専門家を招いたきょ

うだい向けの講演会を開催することで、きょうだい同士の関係性だけでなく、自分自身や障

害児者についての理解を深め、きょうだい達が持つ問題の軽減や解決を図ることを目的とし

ている（Mayer & Vadasy，2008）。このような Shibshop に似た「きょうだいの会」の開催

が近年増加しており、きょうだいへの支援やきょうだいの居場所の一つとなっている。 

また、きょうだい研究における今後の課題として、きょうだいの日常生活を丁寧に拾い上

げ質的に研究していく視点と、障害種別のきょうだいの体験の違いについても、今後より注

目することが必要であると指摘されている（大瀧，2011）。  

先行研究では、障害種別による違いへの注目が今後の課題とされているが、重症心身障害

児者のきょうだいの体験や思いの変容に絞った研究は、いまだ数が少ない。 また、きょうだ

いの悩みに対する周囲の人の働きかけの影響を検討することで、きょうだいへの適切な支援

を考える手掛かりとなると考える。 

そこで、本研究では重症心身障害児者を同胞にもつきょうだいに聞き取り調査を行い、幼

少期から現在までの体験や思いの変容とそれにおける周囲の人からの影響を検討することを

目的とする。また、本研究において、重症心身障害児者の兄弟姉妹を「きょうだい」、きょう

だいと生活を共にする重症心身障害児者を「同胞」と表記する。 

Ⅱ．方法 

1. 調査対象

対象は、重症心身障害児者を同胞にもつきょうだいで基礎疾患がなく、言語的コミュニケ

ーションが可能である者とする。対象者の年齢層は、生活上の体験やその過程、思いが表現

できる青年期とする。上記の条件に当てはまるきょうだいである著者の知り合い 4 名に研究

協力を依頼し、了解を得た。  
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表 1 面接対象者のプロフィール 

 
年齢・性別 (属性) 同胞の年齢・性別 他の家族構成 当事者団体所属有無 面接時間 

A 22 歳男性 (大学生) 20 歳男性 父, 母 なし 39 分 

B 19 歳女性 (大学生) 19 歳女性 父, 母 なし 42 分 

C 21 歳女性 (社会人) 19 歳男性 父, 母 母 95 分 

D 19 歳女性 (専門学生) 21 歳男性 
父, 母,  

妹 (中学生) 
父 27 分 

 

2. 手続き 

20XX 年 11 月から 20XX 年 12 月上旬に、半構造化面接を行った。インタビューは許可を得

て IC レコーダーで録音し、逐語録を作成した。インタビューでは、きょうだいの就学前、

小学校期、中学・高校期、現在という生育歴に沿って、当時の体験や思い、また将来につい

て考えることなどの聞き取りを行った。作成した逐語録を KJ 法を用いて分析し、カテゴリ

ー【】とサブカテゴリー＜＞を抽出した。なお、対象者には事前に本研究の意義、目的、調

査方法、倫理的配慮と個人情報の保護について説明を行い、調査協力の了承を得た。 

 

Ⅲ．結果 

 

【同胞観】や【親ときょうだいの関わり】など 10 カテゴリーと 60 サブカテゴリーが抽出

された。また、これらのカテゴリーをさらに収束した結果「きょうだいと同胞に関する過去

の体験と思い」、「現在のきょうだいの思い」、「きょうだいの思いと親と祖父母との関係」、「き

ょうだいの思いと学校・同年代の友人・他人との関係」という４つの大カテゴリーが得られ

た。以下表 2 に示す。 

 

表 2  抽出されたカテゴリー 
大カテゴリー 【カテゴリー】 内容 

きょうだいと

同胞に関する

過去の体験と

思い 

【同胞観】 
きょうだいが同胞自身や同胞の行動に対して抱いてい

る思い。 
【同胞との生活に関す

る思い】 
就学前から高校卒業まで、障害のある同胞ときょうだい

の直接的関係から生まれる思いや経験などを指す。 
【同胞の施設入所に伴

う思い】 
同胞が実家ではなく入所施設で暮らすことになったと

きにきょうだいが感じた思い。 

現在のきょう

だいの思い 

【きょうだい自身の生

き方への影響】 
同胞がいたことによって、現在のきょうだいがもってい

る思いや今後の同胞自身の生活への影響。 
【同胞に関する将来の

思い】 
今後の同胞との生活を考えたときのきょうだいの思い。 

きょうだいの

思いと親と祖

父母との関係 

【親ときょうだいの関

わり】 
きょうだいと親との直接的関係の中で生まれるきょう

だいの思いや過去の体験。 
【祖父母ときょうだい

の関わり】 
きょうだいと祖父母との直接的関係の中で生まれるき

ょうだいの思いや過去の体験。 

きょうだいの

思いと学校・同

年代の友人・他

人との関係 

【学校ときょうだいの

関わり】 
きょうだいの小学校入学から高校卒業までの学校生活

の中で感じた思いや経験。 
【同年代の友人ときょ

うだいの関わり】 
きょうだいと同年代の友人との直接的関係の中で生ま

れるきょうだいの思いや過去の体験。 

【他人ときょうだいの

関わり】 

地域の人や外出先で出会う人など、他人ときょうだいの

直接的関係の中で生まれるきょうだいの過去の体験や

思い。 
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1. きょうだいと同胞に関する過去の体験と思い 

1) 【同胞観】 

 【同胞観】では、7 サブカテゴリーが抽出された。 

きょうだいには同胞の発話や身体の状態を見て、自分や他の子と同胞は違うと思う＜同胞

の障害の気付き＞があった。＜同胞の障害は普通・当たり前であるという認識＞がある一方で、

同胞に障害がなかったら外で一緒に遊べるのにといった＜健常のきょうだいであればという

思い＞もあった。また、年下の弟妹を可愛く思うような＜弟妹がいる兄姉として当たり前の感

情＞も抱いていた。同胞の行動について、叫ぶような声によって居場所が分かるため同胞は

凄いというような＜同胞の行動に関する肯定的な思い＞と、同胞に自分の物を舐められる嫌悪

感などの＜同胞の行動に関する否定的な思い＞の両面的な感情を併せもっていた。その後＜同

胞の障害の受け入れ＞が進んだという語りが得られた。 
 
2) 【同胞との生活に関する思い】 

【同胞との生活に関する思い】では、14 サブカテゴリーが抽出された。 

きょうだいは＜同胞への対抗心＞や、同胞の障害による＜外出時の制約への寂しさやもどか

しさ＞、テレビのチャンネル争いやご飯のおかずの奪い合いなど周りの友人がしているよう

な＜兄弟喧嘩ができないことへの寂しさ＞を抱えていた。しかし、家で＜同胞と過ごす嬉しさ

＞や、同胞の車椅子を押すことで役に立てた気がしたという＜効力感＞を感じていた。＜同

胞との楽しいエピソード＞を語るきょうだいもいた。また、障害児者のいない家庭と同じで、

同胞がいるからといって特別なことはないという＜同胞との外出時の思い＞や＜小学校期の

土日の過ごし方＞、＜中学校期・高校期の土日の過ごし方＞もあった。また、注射を怖がらな

いなど＜副次的な影響としての病院慣れ＞もあった。部活動が忙しくなったため同胞と過ごす

時間が減少したなど＜同胞との関わりの変化＞があった。そして、施設に同胞に会いに行っ

たときなどに＜同胞と過ごす安心感＞を感じていた。また、きょうだいは試験のない同胞を

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のだという＜同胞への

羨ましい感情と罪悪感＞を抱えていた。また、＜同胞に対する保護者のような気持ち・責任感

＞を抱いていた。 
 
3) 【同胞の施設入所に伴う思い】 

 【同胞の施設入所に伴う思い】では、3 サブカテゴリーが抽出された。 

 きょうだいは、突然同胞と共に暮らせなくなったことで＜同胞の施設入所に対する驚き・寂

しさ＞や同胞が一人で施設にいることを考え＜同胞に対する申し訳なさ＞を感じていた。しか

し、きょうだいは入所した同胞の体重増加などを知り、施設入所は同胞にとって良いこ 

とだったのかもしれないという＜同胞の境遇の受け入れ＞もあった。 
 
2. きょうだいの現在の思い 

1) 【きょうだい自身の生き方への影響】 

【きょうだい自身の生き方への影響】では、8 サブカテゴリーが抽出された。 

同胞をお風呂に入れたり、同胞のオムツを変えたりする体験を＜同胞との生活による得難

い体験・強み＞であると捉えられていた。また、将来障害についての本の出版に携わりたい

など＜進路・職業選択に関する同胞の影響＞があった。一方で、幼少期にテレビで見たのがき
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っかけでパティシエを目指しているといった、同胞の障害が関係していない＜進路・職業選

択の動機＞もあった。また、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＞もあった。また、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働いて収入を得てくれる人が良いなどの＜結婚相手の条件＞があっ

た。しかし、同胞が影響していない＜結婚観＞をもつきょうだいもいた。また、物をデザイ

ンする際に手が麻痺している人も使いやすいというポイントを真っ先に思いついたなど＜き

ょうだい自身の物事の考え方への影響＞があった。そして、同胞以外の障害者と接する時も周

りの人よりうまく関わることができるなど＜障害理解・障害観＞についての語りも得られた。 
 

2) 【同胞に関する将来の思い】 

 【同胞に関する将来の思い】では、7 サブカテゴリーが抽出された。 

きょうだいは、両親が同胞の世話をできなくなった場合は自分が責任を持たならなければ

ならないという＜健常きょうだいとしての責任感＞を感じていた。また、両親が高齢になった

り亡くなったりすることに対しては仕方ないと捉えている＜両親亡き後への諦観・悟り＞が

あった。今後の同胞との生活を考えたときに、障害者年金額の動向などの＜将来の経済的不

安＞や、同胞の生活場所や身体の弱さなど＜同胞の今後の体調・生活の心配＞を感じていた。

お金を貯めて同胞の部屋を実感に作りたい、もし自分が同胞の世話をできなかったら施設に

入れることを親と話しているといった＜同胞の将来の展望＞を持っているきょうだいもいる

一方、将来のことは考えたことがないという＜将来の展望なし＞のきょうだいもいた。また、

社会人になるにあたって＜自立・転勤によって同胞に会えないことの寂しさ＞を感じるきょう

だいもいた。 
 
3. きょうだいと親・祖父母に関する過去の体験と思い 

1) 【親ときょうだいの関わり】 

【親ときょうだいの関わり】では、6 サブカテゴリーが抽出された 

同胞の世話をする親に対し＜親の多忙による関わりの少なさ・孤独感＞を感じていたという

きょうだいが大半だったが、＜孤独感のなさ＞を語るきょうだいもいた。きょうだいは親か

らの言葉により、自分は頑張らなければならないと感じ＜親の思いの漠然とした自覚＞をし

ていた。また＜親との良好な関係・家族の団欒＞があり、家族ときょうだいが話す機会が多く

あった。また、母親の家事等の大変さを感じるとともにもっと自分が手助けできることがあ

ったのではないかという＜母親への謝意・自省＞を感じていた。また、親が煩わしく感じた

り喧嘩をしたりするなど＜思春期特有の親への思い＞もあった。 
 

2）【祖父母ときょうだいの関わり】 

 【祖父母ときょうだいの関わり】では、5 サブカテゴリーが抽出された。 

きょうだいは＜孤独感を埋める祖父母の存在＞や＜同胞を特別扱いしない祖父母の接し方＞

を嬉しく思っていた。一方、＜同居することとなった祖父母との不仲＞があり、お互い気を遣

うことでストレスを感じていた。また、「弟を施設にやるのはしょうがないよね」という＜祖

父母からの何気ない一言に対するやるせなさ・怒り＞を感じることもあった。また、同胞の発

作の回数を覚えるなど、普段から行っていることを祖父母に＜褒められることに対する違和感

＞を感じていた。 
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4. きょうだいと学校・同年代の友人・他人に関する過去の体験と思い 

1) 【学校ときょうだいの関わり】 

 【学校ときょうだいの関わり】では、2 サブカテゴリーが抽出された。 

小学校から高校まで、きょうだいは＜教師の気遣い・話し相手としての存在＞により、不

安や孤独感を軽減させていた。同胞が関係しない＜きょうだい自身の学生時代のエピソード

＞も得られた。 
 
2) 【同年代の友人ときょうだいの関わり】 

【同年代の友人ときょうだいの関わり】では、5 サブカテゴリーが抽出された。 

きょうだいは良好な友人関係を築けており＜友達と同胞の関わり方や気遣い＞を嬉しく思

っていた。一方で、小学校期に学校で同胞のことを話すのが憚られるなど＜友人に対する同

胞の気まずさ＞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

＞を感じていた。その後、周りと自分が違うことも別にいいのではないかという＜感覚のズ

レの受容＞をしていた。また、障害のことに関しての＜親しい友人からの何気ない一言に対

するやるせなさ・怒り＞を感じた経験もあった。 
 
3) 【他人ときょうだいの関わり】 

【他人ときょうだいの関わり】では、3 サブカテゴリーが抽出された。 

きょうだいは同胞に対しての＜地域の人からの気遣いや理解＞を嬉しく思っていた。一方

で、同胞との外出時に周囲の人の視線を感じ＜他人の目に対する嫌悪感・諦め＞を抱いてい

た。また、きょうだいは障害のある家族がいるから将来特別支援教育関係の仕事に就くので

はないかという＜“きょうだい”として見る周囲からの目＞を感じ、やるせなさを感じた経

験があった。 
 

Ⅳ．考察 
 

1. きょうだいと同胞に関する過去の経験と思いにおける各カテゴリー間の関係  

 きょうだいの過去の体験や思いにおけるカテゴリー間の関係を考察し、図 1 に示した。 

就学前・小学校期のきょうだいの同胞に対する思いには、肯定と否定の相反する感情が読

み取れる。その後中学・高校期に＜同胞の障害の受け入れ＞が進み、現在同胞を障害児だと

特別視せず当たり前の兄弟姉妹として良好な関係が築けていると考えられる。 

中学・高校期には、同胞の施設入所やきょうだい自身の部活動、友だちとの余暇の充実な

どの＜きょうだいの中高の過ごし方の変化による同胞との関わりの変化＞があり、同胞と一

緒に過ごす時間の減少がみられる。同胞の施設入所に関して、きょうだいはその事情やメリ

ットは理解しつつも、やはり同胞と一緒にいたいという気持ちを抱えていると推察される。

障害受容と相まって＜同胞に対する保護者のような気持ち・責任感＞に繋がっていたのでは

ないだろうか。 
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 図１：きょうだいの過去の体験と思い 
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ばという思い 
○ 弟妹がいる兄姉として当

たり前の思い 
 
 
● 同胞の行動に関する肯定

的な思い 
 
 
● 同胞の行動に関する否定

的な思い 
 
 
 
 
 
● 同胞の障害の受け入れ 

 

 

 
▽ 外出時の制約へ寂しさや
もどかしさ 

 
● 同胞への対抗心 
 
 
● 兄弟喧嘩ができないことへ

の寂しさ 
● 同胞と過ごす嬉しさ 
● 効力感 
● 副次的な影響としての病院

慣れ 
〇 同胞との外出時の思い 
○ 小学校期の土日の過ごし方 
▼ 同胞との楽しいエピソード 
 
○ 中学校期・高校期の土日の

過ごし方 
● 同胞と過ごす安心感 
● 同胞への羨ましい感情と罪

悪感 
● 同胞に対する保護者のよう

な気持ち・責任感 
● 同胞との関わりの変化 
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実線矢印：思いの変容に関する思いや体験  点線矢印：カテゴリー間の関連 
●：同胞・障害が関わる思いや体験 〇：同胞が関連がする思いや体験 

▼：現在まで継続する思いや体験  ▽：次のライフステージまで継続する思いや体験 
 

図 1  きょうだいと同胞に関する過去の体験と思いにおける各カテゴリー間の関係 
 

2. 現在のきょうだいの思いにおける各カテゴリー間の関係 

現在のきょうだいの思いにおけるカテゴリー間の関係を考察し、図 2 に示した。 

きょうだいは＜同胞の障害の受け入れ＞をすることで、今までの経験を＜同胞との生活に

よる得難い体験・強み＞だと捉えることができていた。同胞がいることが進路・職業選択の

動機付けやきょうだい自身の物事の考え方、障害理解・障害観に影響していることが推察さ

れる。また、必ずしもきょうだいの将来の生き方に直接的に影響を与えるわけではないが、 
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● 両親亡き後への諦観・悟り 
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○ 将来の展望なし 
 
● 自立・転勤によって同胞に会えな

いことへの寂しさ 
 
●同胞の今後の体調・生活の心配 

 

● 同胞との生活による得難い体
験・強み 

 
● 進路・職業選択の動機付けに関
する同胞の影響 

〇 進路・職業選択の動機 
● 進路選択の制限 
 
● 結婚相手の条件 
〇 結婚観 
 
● きょうだい自身の物事の考え方
への影響 

● 障害理解・障害観 

【きょうだい自身の生き方への影響】 【同胞に関する将来の思い】 

● 同胞の障害の受け入れ   ● 同胞に対する保護者のような気持ち・責任感 
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図 2 現在のきょうだいの思いにおける各カテゴリー間の関係 
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＜健常きょうだいとしての責任感＞はきょうだいの進路選択や結婚に影響を及ぼしている

と考えられる。特に、きょうだいの＜結婚相手の条件＞には、＜将来の経済的不安＞や＜同

胞との将来の生活の展望＞、＜同胞の今後の体調・生活の心配＞が関係しており、きょうだ

いは同胞との将来の生活や付き合い方を考え、将来のパートナーを選ぼうとしていた。 
 

3. きょうだいの思いと親・祖父母との関係における各カテゴリー間の関係 

きょうだいの体験や思いと親・祖父母との関わりにおけるカテゴリー間の関係を考察し、

図 3 に示した。 

きょうだいの孤独感はもっと親に構ってほしいという思いとなり、同胞に負けたくないと

いう＜同胞への対抗心＞となって現れていたと考えられる。その孤独感を埋める関わりとし

て、祖父母の存在があった。その一方で、＜祖父母からの何気ない一言に対するやるせなさ・

怒り＞を感じることもあり、祖父母と中学・高校期のきょうだいの間で同胞に関する思いの

ズレが生じることもあったと推察される。しかし、＜親との良好な関係や家族の団欒＞や＜

同胞を特別扱いしない祖父母の接し方＞のように、家族全体として良い関係づくりができて

おり、同胞を受け入れていたことが、きょうだいの同胞の障害受容に影響したと考えられる。

また＜母親への謝意・自省＞と＜親の思いの漠然とした自覚＞は、健常きょうだいとしての

自分の家族内での役割や今後の同胞との生活を考えるきっかけとなり、現在の＜健常きょう

だいとしての責任感＞へ繋がると推察される。 
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きょうだいの思い(一部抜粋) 【祖父母ときょうだいの関わり】 【親ときょうだいの関わり】 
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図 3 きょうだいの思いと親・祖父母における各カテゴリー間の関係 

 
4. きょうだいの思いと学校・同年代の友人・他人における各カテゴリー間の関係  

きょうだいの体験や思いと学校・同年代の友人・他人との関わりにおけるカテゴリー間の

関係を考察し、図 4 に示した。 

学齢期のきょうだいには＜教師の気遣い・話し相手としての存在＞があり、きょうだいが

様々なことを教師と話したり、自分の悩みを打ち明けたりできる環境があった。また「良い

友人ばかりだった」や「友人が同胞のことを気に掛けてくれて嬉しかった」という語りがあ

り、きょうだいは友人に対する同胞の気まずさは感じつつも、友人の同胞を特別扱いしない

関わり方や気遣いを感じ、良好な友人関係の中で同胞に関する不安を打ち明けることができ
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る環境にあったと推察される。地域でも＜地域の人からの気遣い＞があり、これらの環境が

きょうだいの同胞の障害の受け入れに影響していたと推察される。 
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図 4 きょうだいの思いと学校・同年代の友人・他人における各カテゴリー間の関係 

 
Ⅴ．まとめと今後の課題 

 
きょうだいが同胞の障害受容をするまでの過程において、周囲の働きかけとして、親との

良好な関係づくりや家族の団欒、話し相手としての存在や、周囲の気遣い、同胞を特別扱い

しない関わり方が有効であったと考えられる。藤井（2006）の研究のように周囲の人が同胞

の存在を受け入れており、きょうだいが自分の感情を表出できる環境がプラスに働いたと考

えられる。 

 一方で、祖父母や友人など周囲の人と自分との間に同胞に対する思いや感覚のズレがあり、

密かにやるせなさや怒りを感じたという経験がある。きょうだい特有のこのような経験や思

いは、同じ又は似た経験や思いをもつきょうだい間でこそ打ち明けやすいと推測される。き

ょうだいが本音を打ち明けられる場として、きょうだい会の情報提供やきょうだい会設立に

向けた援助が必要ではないだろうか。 

また、中学・高校期におけるきょうだいが同胞と過ごす時間の減少は、親が同胞の世話を

きょうだいに強いることなく、同胞と距離をもつことを認めていたと捉えることができる。

矢矧ら（2005）が障害受容の要因の一つに、きょうだいと家族、同胞の適度な距離を挙げて

いるように、きょうだい自身の生活を充実させ、“きょうだい”であることから離れる時間も

重要だと考える。 

本研究では健常きょうだいとしての責任感から進路選択に制限を感じていたというケース

があった。橘ら（1999）はきょうだいが職業選択・決定などの人生の岐路において、自分の

思いと同胞の存在との間で葛藤状態にあることを述べている。青年期には、同胞と自分の将

来の生活や結婚についてなど、自分の人生について悩む時期であるといえる。そのような時

期に悩みや不安を打ち明けられる場所は必要であり、特に同じ思いを抱える人と出会えたり、

共感し合えたりするようなきょうだい会の開催は有効であると考える。 

本研究の研究協力者は比較的スムーズに同胞の障害受容ができていたようが、今後、家族

関係に葛藤やわだかまりを抱えているきょうだいについての研究も必要である。 
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