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Ⅰ．緒言

　近年、小児慢性疾患を抱えた子どもだけでな

く、そのきょうだいに対する支援の必要性が注目

されている（厚生労働省 , 2008）。しかし、障がい

児・小児慢性疾患児の家族に関する研究は母親に

焦点を当てたものが多く（晴城ら , 2007；牛尾ら , 

2000）、きょうだいに着目した研究は少ない現状

にある。

　本研究の対象者として、医療的ケアを必要とす

る在宅療養児のきょうだいを挙げたが、著者自身

も医療的ケアを必要とする在宅療養児のきょうだ

いであり、これまでの人生の中で良くも悪くも在

宅療養児を通して様々な影響を受けてきた一人で

ある。そこで、同じような境遇のきょうだいに興

味を持ち、そのようなきょうだいに対する先行研

究を調べたところ、発達障がい児とそのきょうだ
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いを対象にした研究に関するものは多く見られた

ものの（大瀧 , 2011; 山本ら , 2000；柳澤 , 2007）、

慢性疾患児のきょうだいを扱った研究では、わず

かに小児がん患児のきょうだいに関する研究（戈

木 , 2002）がみられる程度であった。そこで、今

日まで十分に視点を当てられてこなかったきょう

だいに着目すること、またその中でも、先行研

究であまり取り組まれていない医療的ケアを必要

とする在宅療養児のきょうだいに着目することで、

きょうだいが受ける特異的な影響、在宅療養児の

きょうだい支援の現状・必要性などを新たに明ら

かにすることは意義が大きいと考える。その結果、

在宅療養児のきょうだいへの有効な支援の方法を

検討する一助となり、きょうだいだけでなく家族

全体の関わり方の改善にもつながることが期待で

きる。

　本研究は、医療的ケアを必要とする在宅療養児

のきょうだいが抱えた思いや悩み、在宅療養児の

疾患認識、きょうだい支援の現状やニーズを明ら

かにし、それらの結果から今後の支援のあり方を

考察することを目的とする。

Ⅱ．方法

1. 研究デザイン

　質的記述的研究である。

2. 研究方法

1) 研究対象者

　医療的ケアが必要な在宅療養児をきょうだいに

もつ青年期の２名を対象とした。

2) 対象者のリクルート

　データ収集は、特別支援学校の PTA、もしく

は地域での支援団体を窓口にして、研究計画に賛

同してくれたきょうだいに行った。

3) データ収集方法

　インタビューガイドに基づいて約 1 時間の半構

成的面接法にて実施した。インタビュー内容は医

療的ケアを必要とする在宅療養児のきょうだいの

思いや悩み、疾患認識、支援の現状・必要性など

であり、同意を得て録音した。基本情報はインタ

ビュー前に基本属性調査票に記載を依頼した。

3. 研究期間

　2016 年４月～ 2016 年 11 月上旬（調査期間：

2016 年８月）

4. データ分析方法

　録音および記録したデータより逐語録を作成し、

医療的ケアを必要とする在宅療養児のきょうだい

の思いや悩み、疾患認識、支援内容など各々読み

取れる部分を意味が理解できる最小限度のまとま

りを抜き出し要約してコード化した。コードを意

味内容ごとに分類してサブカテゴリーを形成し、

類似性・相違性によって分類整理し、カテゴリー

化した。分析の信頼性を高めるため、質的研究に

長けた地域在宅看護学の指導教員の指導を得た。

5. 倫理的配慮

　対象者には書面を用いて説明し、研究の目的・

方法、研究参加の自由、辞退・中断、得られた情

報の研究以外への不使用について同意書で同意を

得た。また、分析はデータから個人を特定できな

いように配慮した。本研究は、創価大学看護学部

倫理審査委員会の承認を得て行った（承認番号：

2016-014）。
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Ⅲ．結果

1. 対象者の概要

　対象者は、男性１名、女性１名の計２名であっ

た。２名ともに在宅療養児との関係は年長（兄姉）

であり、在宅療養児以外のきょうだいを１人また

は４人有していた。年齢は２名ともに 20 歳代で

あり、職業は福祉関系と事務関係、１名は既婚で

あった。在宅療養児の性別は、男性であり、年齢

は 10 歳代後半と 20 歳代であった。疾患は、脳の

炎症性疾患と脳の虚血性疾患であり、在宅療養児

に実施されている医療的ケアは胃瘻、気管切開

（人工呼吸器有）だった。これらの医療的ケアは

疾患の進行により実施されたものであった。また、

移動手段は車椅子であった。

2. 分析結果

　分析の結果、79 のコードから、34 のサブカ

テゴリー、８のカテゴリーが抽出された。以下

に、医療的ケアを必要とする在宅療養児に対する

きょうだいの認識と支援の現状をカテゴリーごと

にコード、サブカテゴリーを用いながら記述する。

なお、コードは〈　〉、サブカテゴリーは［　］、

カテゴリーは【　】として表記する（表１）。

1) 【きょうだいと在宅療養児の関係性】

　【きょうだいと在宅療養児の関係性】とは、きょ

うだいが普段の生活を送る中で在宅療養児との関

わりを通してどのような影響を感じ取り関係を

築いているのかということであり、〈在宅療養児

の笑顔を見ることが自分の喜びに繋がる〉こと

や〈在宅療養児は家族を癒す存在である〉ことか

ら［在宅療養児の笑顔・存在が家族の癒しとなる］

と感じていたり、〈在宅療養児の存在が家族間で

の関わりを強める〉ことから［在宅療養児は家族

の結びつきを強くする］など、きょうだいは自身

に対する影響だけでなく在宅療養児が家族全体に

及ぼす影響についても感じ取っていたということ

が認められた。

　また、きょうだいは〈歳が離れていることによ

る心の余裕〉や、〈きょうだいの多い家庭環境で

の自己の立場〉など在宅療養児ときょうだいの位

置関係やきょうだいの人数関係も関わってくるが、

〈在宅療養児の大変さを受け入れている〉〈在宅療

養児が抱える障がいに囚われていない〉〈産まれ

た時から普通のきょうだいとして捉えている〉〈大

人になり現実を受け入れられる準備が整う〉こと

から、［在宅療養児を自然に受け入れている］と

いったことが認められた。

　他には、〈地域で他の障がいを抱えた児と触れ

合う中で在宅療養児の存在も自然に受け入れられ

た〉といった［在宅療養児以外の障がい児との出

会いによる心の変化］もあった一方で、〈在宅療

養児の体調悪化を防ぐ〉目的から［在宅療養児の

体調が優先される］など両親から受ける対応の違

いに違和感を感じたり、〈在宅療養児が健常になっ

てほしい願望と現実の理解〉といった現実には起

こりえないと分かっているが在宅療養児も健常者

と同じように歩けたり話せたりできたらと［在宅

療養児への願望と現実］がきょうだいの心の中に

秘められた思いとして存在することも認められた。

　【きょうだいと在宅療養児の関係性】のカテゴ

リーは、６つのサブカテゴリーから構成されたが、

［在宅療養児の笑顔・存在が家族の癒しとなる］の

サブカテゴリーは３つのコードから、［在宅療養児

を自然に受け入れている］のサブカテゴリーは８

つのコードから構成され、［在宅療養児は家族の結

びつきを強くする］のサブカテゴリーを含め、肯

定的な捉え方をしている語りが多く認められた。
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表１　医療的ケアを必要とする在宅療養児に対するきょうだいの認識と支援の現状

カテゴリー サブカテゴリー コード

きょうだい
と在宅療養
児の関係性

在宅療養児の笑顔・存在が
家族の癒しとなる

在宅療養児の笑顔を見ることが自分の喜びに繋がる
在宅療養児は家族を癒す存在である
在宅療養児の存在を肯定的に受け止めている

在宅療養児は家族の結びつ
きを強くする 在宅療養児の存在が家族間での関わりを強める

在宅療養児を自然に受け入
れている

歳が離れていることによる心の余裕
きょうだいの多い家庭環境内での自己の立場
在宅療養児の大変さを受け入れている
在宅療養児が抱える障がいに囚われていない
産まれた時から普通のきょうだいとして捉えている
在宅療養児を特別意識することもなく成長する
在宅療養児に対して何も考えることなく関わる
大人になり現実を受け入れられる準備が整う

在宅療養児以外の障がい児
との出会いによる心の変化

地域で他の障がいを抱えた児と触れ合う中で在宅療養児の
存在も自然に受け入れられた

在宅療養児の体調が優先さ
れる 在宅療養児の体調悪化を防ぐ

在宅療養児への願望と現実 在宅療養児が健常になってほしい願望と現実の理解
良好な家庭
環境 開放的な家庭環境 周りの目を恐れず在宅療養児を人前に出す

他のきょうだいの在宅療養児に対する肯定的な態度

きょうだい
と在宅療養
児の適度な
距離感

在宅療養児への関心が低い
自身のことで精一杯なことにおける在宅療養児への関心の
低さ
在宅療養児への関心が希薄
在宅療養児が自身の子でないことによる関心の低さ

在宅療養児について深く悩
まない

在宅療養児の障がいの重さ認識と関心の差
問題を目の前にしていないことによる関心の低さ

在宅療養児への関心度の変
化

歳を経ることで在宅療養児と向き合う可能性
年齢を重ねて将来のことを考えるようになる

情報の獲得
と理解度

幼いながら年齢を考慮した
両親からの情報共有 小学生の時に両親から在宅療養児の説明を受ける

高校生の時に初めての詳細
な情報共有 在宅療養児の状態の説明を高校生の時に受ける

周囲が亡くなっていく環境
における情報提供要求の困
難

在宅療養児と似た境遇の子が亡くなることによる聞きづら
さ

情報提供の必要性
在宅療養児に関する親からの早期の情報提供の要望
在宅療養児の疾患が気に掛かり調べる
説明を受けることで胸の内が晴れた

自発的な情報収集 在宅療養児を気にかけ高校生の時に自ら親に尋ねる
在宅療養児の疾患に関する情報の少なさによる認識不足

在宅療養児の疾患の詳細を
知らない

在宅療養児の疾患情報の難しさによる認識不足
在宅療養児の疾患認識は低い

きょうだい
の医療的ケ
アにおける
役割範囲と
認識

親の指示下での医療的ケア
親の外出時に医療的ケアの全説明を受けて行っている
親に頼まれた際に手順の書かれた医療的ケアの内容を元に
行っている
親のスケジュール管理の元、医療的ケアを行っている

一部の医療的ケアは行える
吸引は親に頼らずに行える
吸引に必要な物品の準備はできない
吸引する行為の怖さ

必然的に医療的ケアに関わ
らざるを得ない環境

母を除いて自分以外の家族は吸引しようとしない状況
在宅療養児の命を守る使命感
親にかかる負担への配慮
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カテゴリー サブカテゴリー コード

ライフ・イ
ベント時に
在宅療養児
をきっかけ
とした問題
について向
き合う

進学時に受ける在宅療養児
の存在と親の要望の影響

進学時に在宅療養児や経済的な面を考慮しなければならない
環境
きょうだいが親の発言によって受ける影響
在宅療養児の影響で医療の道を視野に入れる
親による医療系の道への勧め

きょうだいとしての関わり
と仕事は別物 仕事として障がいを抱えた子どもと向き合うことが嫌である

結婚時の相手の親の受け入
れ不安

相手の親に対する結婚報告においての不安
相手の親の反応に関する情報収集

障がいを抱えた在宅療養児
を持つきょうだいの妊娠に
対する世間の認識

結婚時に初めて障がいを抱えた在宅療養児を持つきょうだ
いの妊娠に対する世間の認識を知る

自身の遺伝子に関する悩み 自身の遺伝子に不安を抱える
育児していく中での母親と
しての悩み

自身の子どもの在宅療養児への受容に対する心配
自身の子どもに対する在宅療養児の説明における悩み

現在きょう
だいが感じ
ている支援
の現状・課
題

社会福祉系の支援の
乏しさ

預ける施設が少ないことによる母親の休息確保の困難
母親の療育の疲労を軽減してほしい
きょうだいが親の代わりにならないための施設の必要性
医療的ケアを有する在宅療養児の受け入れ施設の少なさ
医療的ケアを有する在宅療養児の将来の居場所が欲しい

当事者同士の交流機会がな
い

自身と同じ境遇のきょうだいと気持ちが共有できる場の必
要性

地域における障がい児への
理解のなさによる悲しさ

障がいを抱えた子どもに対する小さい頃の周りの子の心無
い言葉
障がいを抱えた子どもに対する地域の子の心無い言葉によ
って感じる悲しさ
障がいを抱えた子と関わる機会がないことによる無知さ
障がい児との関わり方を学ぶ機会に繋がる

医療機関での説明が自分だ
けないことによる疎外感

病院関係者からきょうだいに対する説明の無さにおける疎
外感
在宅療養児の疾患認識の乏しさによる入り込めなさ

将来きょう
だいが在宅
療養児を支
える見通し

在宅療養児を支える意思 在宅療養児を生涯を通して見守る意欲
在宅療養児は自身の家族であるため親の期待がなくても看る

きょうだいとしての限界

在宅療養児が重症心身障害なことによる支援の必要性
在宅療養児をきょうだいとして療育することへの限度
物理的に距離ができ親と在宅療養児を支えることができな
いという不安　
自身の夫の両親への配慮

自身の可能な範囲での在宅
療養児への援助

間接的に自身に対する親の思いを聞いた経験がある
親に在宅療養児の将来を約束された経験はない
親から在宅療養児を任せるといった感じは見られない
在宅療養児を施設に預け金銭面における援助を思考
親の意思に関係なく在宅療養児を必要最低限には支援する

親の代わりとなった後にお
ける支援の必要性 親が在宅療養児を看れなくなった後の支援の必要性

きょうだいの生活状況を捉
えた支援の必要性

きょうだいが置かれている環境の中でも在宅療養児を支え
られるサービスの必要性

表１　（続き）
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2)【良好な家庭環境】

　【良好な家庭環境】とは、きょうだいが在宅療

養児を受け入れやすい環境の中で育ってきたとい

うことであり、〈周りの目を恐れず在宅療養児を

人前に出す〉〈他のきょうだいの在宅療養児に対

する肯定的な態度〉といった［開放的な家庭環境］

が認められた。

3)【きょうだいと在宅療養児の適度な距離感】

　【きょうだいと在宅療養児の適度な距離感】と

は、きょうだいが在宅療養児に対して必要最低限

の距離を保って関わろうとしているということで

あり、〈自身のことで精一杯なことにおける在宅

療養児への関心の低さ〉〈在宅療養児が自身の子

でないことによる関心の低さ〉から［在宅療養児

への関心が低い］ということや〈在宅療養児の障

がいの重さと関心の差〉〈問題を目の前にしてい

ないことによる関心の低さ〉から［在宅療養児に

ついて深く悩まない］といった、在宅療養児の疾

患の重さは普段の関わりの中で分かるが疾患につ

いてはそこまで関心が寄せられていないことが認

められた。しかし、〈歳を経ることで在宅療養児

と向き合う可能性〉が見えてくるといった［在宅

療養児への関心度の変化］もきょうだい自身に見

られることが認められた。

4)【情報の獲得と理解度】

　【情報の獲得と理解度】とは、きょうだいにお

ける在宅療養児の情報の獲得程度とその理解度に

ついてのことであり、〈小学生の時に両親から在

宅療養児の説明を受ける〉〈在宅療養児の状態の

説明を高校時に受ける〉といった［幼いながらも

年齢を考慮した両親からの情報共有］と［高校生

の時に初めての詳細な情報共有］の情報共有の時

期の違いがまず認められた。後者の場合には、〈在

宅療養児と似た境遇の子が亡くなることによる聞

きづらさ〉から、［周囲が亡くなっていく環境に

おける情報提供要求の困難］さが挙げられ、結果

的には自ら〈在宅療養児の疾患が気に掛かり調べ

る〉、その後〈説明を受けることで胸の内が晴れ

た〉と良い方向に落ち着いたが、〈在宅療養児に

関する親からの早期の情報提供の要望〉など［情

報提供の必要性］が認められた。そのような中で、

〈在宅療養児を気にかけ高校生の時に自ら親に尋

ねる〉ことや、〈在宅療養児の疾患に関する情報

の少なさによる認識不足〉から自分で調べてみる

など［自発的な情報収集］といったきょうだい自

身が引き出した力も存在していたことが認められ

た。しかし、〈在宅療養児の疾患情報の難しさに

よる認識不足〉〈在宅療養児の疾患認識は低い〉

といった理解度の低さが両者ともに認められた。

5)【きょうだいの医療的ケアにおける役割範囲と

認識】

　【きょうだいの医療的ケアにおける役割範囲と

認識】とは、普段の生活の中できょうだいが在宅

療養児に行う医療的ケアをどの程度の役割と認識

で行っているのかということであり、〈親の外出

時にケアの全説明を受けて行っている〉〈親に頼

まれた際に手順の書かれたケア内容を元に行って

いる〉〈親のスケジュール管理の元、医療的ケア

を行っている〉といった［親の指示下での医療的

ケア］を行っていることが認められた。その中で

も〈吸引は親に頼らずに行える〉〈吸引に必要な

物品の準備はできない〉〈吸引する行為の怖さ〉

など怖さを抱えながらも［一部の医療的ケアは行

える］といった役割範囲であったことが認められ

た。そして、きょうだいが怖さを抱えながらでも

医療的ケアを行っている理由として、〈母を除い

て自分以外の家族は吸引しようとしない状況〉〈在
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宅療養児の命を守る使命感〉〈親にかかる負担へ

の配慮〉から［必然的に医療的ケアに関わらざる

を得ない環境］になってしまっていることが挙げ

られた。

6)【ライフ・イベント時に在宅療養児をきっかけ

とした問題について向き合う】

　【ライフ・イベント時に在宅療養児をきっかけ

とした問題について向き合う】とは、きょうだい

が進学や就職、結婚・出産などの重要な人生の岐

路に立った時に在宅療養児がどのように関わって

くるのかということであり、進学の面では、〈進

学時に在宅療養児や経済的な面を考慮しなければ

ならない環境〉〈きょうだいが親の発言によって

受ける影響〉〈在宅療養児の影響で医療の道を視

野に入れる〉〈親による医療系の道への勧め〉と

いった［進学時に受ける在宅療養児の存在と親の

要望の影響］が大きいことが認められた。また、

就職の面では、〈仕事として障がいを抱えた子ど

もと向き合うことが嫌である〉ことから［きょう

だいとしての関わりと仕事は別物］として捉えて

いることが認められた。結婚・出産の面では、〈相

手の親に対する結婚報告においての不安〉があ

り、そのような不安から〈相手の親の反応に関す

る情報収集〉を行うなど［結婚時の相手の親の受

け入れ不安］が大きいことが認められた。それだ

けではなく、結婚時に初めて［障がいを抱えた在

宅療養児を持つきょうだいの妊娠に対する世間の

認識］を知ったり、［自身の遺伝子に関する悩み］

を抱えたりときょうだいの悩みの種が尽きないと

いうことが認められた。出産を終えると〈自身の

子どもの在宅療養児への受容に対する心配〉〈自

身の子どもに対する在宅療養児の説明における悩

み〉といった［育児していく中での母親としての

悩み］も新たに出てくることが認められた。

7) 【現在きょうだいが感じている支援の現状・課題】

　【現在きょうだいが感じている支援の現状・課

題】とは、きょうだいがこれまでに在宅療養児と

過ごした日々を振り返り、どのような支援を受け、

どのような課題が挙げられたのかということであ

り、まず一つ目に〈預ける施設が少ないことによ

る母親の休息確保の困難〉〈きょうだいが親の代

わりにならないための施設の必要性〉〈医療的ケ

アを有する在宅療養児の受け入れ施設の少なさ〉

〈医療的ケアを有する在宅療養児の将来の居場所

が欲しい〉といった［社会福祉系の支援の乏しさ］

や、〈自身と同じ境遇のきょうだいと気持ちが共

有できる場の必要性〉を感じていたことから、［当

事者同士の交流機会がない］といった課題が挙

がった。二つ目にきょうだい自身は在宅療養児が

側に居たことで〈障がい児との関わりを学ぶ機会

に繋がる〉ことができたが、〈障がいを抱えた子

と関わる機会がないことによる無知さ〉から〈障

がいを抱えた子どもに対する小さい頃の周りの子

の心無い言葉〉によって［地域における障がい児

への理解のなさによる悲しさ］が生まれているこ

とが挙げられた。三つ目に〈病院関係者からきょ

うだいに対する説明の無さにおける疎外感〉〈在

宅療養児の疾患認識の乏しさによる（親と在宅療

養児の関係への）入り込めなさ〉から［医療機関

での説明が自分だけないことによる疎外感］を

きょうだいが感じていたということが挙がった。

8)【将来きょうだいが在宅療養児を支える見通し】

　【将来きょうだいが在宅療養児を支える見通し】

とは、きょうだいが将来どのように在宅療養児と

関わり、支えていく上でどのような支援を必要と

するのかを明らかにすることであり、きょうだい

は〈在宅療養児を生涯を通して見守る意欲〉〈在

宅療養児は自身の家族であるため親の期待がなく
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ても看る〉といった［在宅療養児を支える意思］

を持っているが、〈在宅療養児が重症心身障害を

抱えていることによる支援の必要性〉〈在宅療養

児をきょうだいとして療育することへの限度〉〈物

理的に距離ができ親と在宅療養児を支えることが

できないという不安〉〈自身の夫の両親への配慮〉

など［きょうだいとしての限界］があるというこ

とが認められた。また、〈間接的に自身に対する

親の思いを聞いた経験はある〉が、〈親に在宅療

養児の将来を約束された経験はない〉ことや〈親

から在宅療養児を任せるといった感じは見られな

い〉ことから、両親はきょうだいを想い負担をか

けさせないようにしているが、きょうだいとして

は〈在宅療養児を施設に預け金銭面における援助

を思考〉していたり、〈親の意思に関係なく在宅

療養児を必要最低限には支援する〉といった意思

をしっかりと持っていたりすることが認められた。

きょうだいが立てている見通しを現実にするため

には、［親の代わりとなった後における支援の必

要性］や、［きょうだいの生活状況を捉えた支援

の必要性］があるということが挙げられた。

Ⅳ．考察

1. きょうだいの在宅療養児に対する認識と支援の

現状

1) きょうだいが受けていた良い影響

　きょうだいへの影響については、他のきょう

だいが“handicap”を抱えている場合、親の注

意が障がい児に向きやすくなること（Lobato, 

1983）、きょうだいが自分の時間を障がい児にさ

かなければならないことによる心身の発達への影

響が認められ、親との関係に葛藤を生じやすい

（McHale&Gamble, 1989）ことなどが指摘されて

きた一方で、障がい児の存在がきょうだいに与え

る影響は正と負の両方である（永田ら , 2015）と

の報告もあった。そのため、医療的ケアが必要な

在宅療養児をもつきょうだいが受ける影響は、発

達障害や知的障害を抱えた障がい児に比べ、きょ

うだいに与える負の影響が大きいのではないかと

考えていた。

　しかし、今回の研究で得られた結果からは、在

宅療養児に対してもきょうだい自身に対しても、

負の影響より正の影響である肯定的な捉え方の方

が大きかった。きょうだいが幼少期から在宅療養

児と関わってきた中で［在宅療養児の笑顔・存在

が家族の癒しとなる］ことや［在宅療養児は家族

の結びつきを強くする］と感じていたことは、在

宅療養児が家族の中心として存在しているという

ことを肯定的に受け止められていると考えられる。

肯定的な発言が多い中で［在宅療養児の体調が優

先される］といったきょうだい内での対応の違い

に寂しさを感じていたこともあったが、［在宅療

養児を自然に受け入れている］といった発言が目

立ち、その背景には出生順位、年齢、家族構成な

どもあるが、感情をオープンにできる［良好な家

庭環境］の中できょうだいが過ごしてくることが

できたことによるものが大きいと捉えることがで

きる。また、きょうだい自身が［在宅療養児への

関心が低い］ことにより、［在宅療養児について

深く悩まない］ことがきょうだいと在宅療養児の

中でより良い関係を築く適度な距離感となってい

たことが考えられる。

2) 早期情報提供の要望

　在宅療養児を通してきょうだいは負の影響より

も正の影響を受けていることが捉えられたが、そ

の中でもきょうだいは親から早期の情報提供を要

望していることが分かった。［幼いながら年齢を

考慮した両親からの情報共有］があったきょうだ
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いは心の余裕を保ちながら在宅療養児に向き合う

ことができていた。一方、［高校生の時に初めて

の詳細な情報共有］を受けたきょうだいは情報共

有を受けるまでに［周囲が亡くなっていく環境に

おける情報提供要求の困難］状態が見られ、在宅

療養児の情報が分からないことによって、悲観的

な状況を想像し不安や恐怖が強まっていき、その

ことから、［情報提供の必要性］を強く感じてい

た。先行研究からも、病児をきょうだいにもつ子

どもに病児の状況を説明すると、子どもの適応

が高まった（北村ら , 2000; 小澤ら , 2007）ことや、

病児をきょうだいにもつ子どもが状況を十分に理

解できたのは、発病直後に説明がなされた場合

であった（戈木 , 2002）ことが報告されているが、

発病直後は、家族自体が危機的状況にあり、親が

病児以外の子どもに関心を向けることは決して容

易なことでない（古溝 , 2012）とも指摘されてい

る。きょうだいへの早期の情報提供も必要性が高

いが、まずは親が現状を受け入れ、他のきょうだ

いに対しても気を配ることができるように支援し

ていくことが大切になってくると考えられる。

　しかし、情報の提供を受けていないきょうだい

は、［在宅療養児の疾患の詳細を知らない］とい

う状況から［自発的な情報収集］を行っており、

きょうだい自身も在宅療養児を知ろうとする力を

秘めているということが明らかになった。

3) 親役割の一部を担うきょうだい

　医療的ケアを必要とする在宅療養児をもつきょ

うだいは、時に親の代わりとして通常の家族役割

とは違う役割を求められることがあり、［必然的

に医療的ケアに関わらざるを得ない環境］の中で

育っていることが分かった。そして、きょうだい

は［親の指示下での医療的ケア］を行っているが、

全ての医療的ケアではなく［一部の医療的ケアは

行える］といった状況であり、医療的ケアへの怖

さを抱えながらも在宅療養児の命を守る使命感や

親にかかる負担への配慮の下、医療的ケアを行っ

ていた。柳澤（2007）によると、きょうだいが障

がい児・者に対して責任を担うことは、早い時期

から自分の将来に見通しをもつことにつながり、

そのことで精神的な成熟が促されると報告されて

いる。しかし、今回の結果からは、きょうだいが

医療的ケアなどの障がい児の世話をすることにつ

いておこる負の影響として、医療的ケアを行うこ

とに怖さを感じるという「心理的負担」が認めら

れた。また、柳澤（2007）によると、障がい児の

世話や家事を課されることで自分の時間を割かな

くてはならなくなること、それに伴いきょうだい

自身の家庭外での経験時間が少なくなるという社

会性の課題、憤りや不満の感情、親との関係性に

おける葛藤を感じやすくなることも指摘されてい

る。これらのことから、医療的ケアに関わること

は決して良い影響ばかりではなく、きょうだいに

かかる負担が大きく、心理的なストレスも抱えや

すいと考えられる。

　また、先行研究から、青年期、成人後のきょう

だいには、就職や結婚といった転機に同胞とどう

関わるかという問題に直面しなければならず、社

会の障がいに対する無理解や偏見に悩むことや、

結婚への不安、将来子どもが生まれた時に、自分

の子どもも同胞と同じ障がいになるのではないか

という不安、親亡き後、何らかの形できょうだい

を支えなければならないのではないかという考

えや不安がある（三原 , 2003; 大瀧 , 2011; 山本ら , 

2000）と言われている。実際にきょうだいはライ

フ・イベント時における影響として［進学時に受

ける在宅療養児の存在と親の要望の影響］など親

の発言力が大きかったり、医療系の道を視野に入

れたりして在宅療養児や親からの影響を大きく受
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けることが分かった。また、女性的な視点として、

［障がいを抱えた在宅療養児を持つきょうだいの

妊娠に対する世間の認識］に影響を受けたり、［自

身の遺伝子に不安を抱える］だけでなく［育児を

していく中での母親としての悩み］も抱えること

となり、長い人生の中で在宅療養児をきっかけと

した問題に向き合う機会が多いことが分かり、人

生の岐路できょうだいに与える影響を少なくする

ための支援が必要であると考えられる。

　将来に対するきょうだいの在宅療養児への見通

しとしては、［在宅療養児を支える意思］はあっ

ても、在宅療養児の疾患の重さであったり物理的

に在宅療養児と距離ができてしまったりと［きょ

うだいとしての限界］があることが分かった。そ

の中でも、きょうだいは金銭面などで必要最低限

の援助を行いたいという具体的な意見を発してお

り、［親の代わりとなった後における支援の必要

性］や［きょうだいの生活状況を捉えた支援の必

要性］も大切であるが、親には在宅療養児をきょ

うだいに任せたり、直接的に思いを話したりとい

う行動が見られないといった状況が見られるため、

きょうだいと親で話し合える場を作るなどの支援

も必要であると考えられる。

4) 社会資源の不足の現状と要望

　きょうだいは在宅療養児と共に生活を送る中で、

医療的ケアを必要とする在宅療養児を受け入れる

施設の少なさなど［社会福祉系の支援の乏しさ］

を感じており、母親の休息の確保や、在宅療養児

の将来の居場所、きょうだい自身が親の代わりに

ならない環境などを必要としていることが分かっ

た。このことから、社会福祉系の支援の乏しさが

親だけでなくきょうだいにも影響を与えているこ

とが考えられる。

　社会福祉以外の支援においては、きょうだいは

［地域における障がい児への理解のなさによる悲

しさ］を感じており、在宅療養児と共に行動する

ことで必要以上に周りの目を気にしてしまいがち

になるため、地域住民の障がい児への理解が必要

であると考えられる。また、きょうだいは［医療

機関での説明が自分だけないことによる疎外感］

を感じ、自分から介入したいと思っても在宅療養

児の疾患認識の乏しさにより親と在宅療養児の関

係に入り込めないという葛藤もあることから、医

療機関におけるきょうだいへの支援も必要である

と考えられる。そして、［当事者同士の交流機会

がない］と感じていることにより、自身と同じ境

遇のきょうだいと気持ちが共有できる場の支援な

ども必要であると考えられる。

2. きょうだい支援における課題と今後求められる

支援

1) 保健福祉分野

　現在、小児を受け入れる施設が少ない中で、医

療的ケアを必要とする在宅療養児を受け入れる施

設はさらに少ない状況である。今回の研究により、

社会資源の不足は親だけが感じているのではなく、

きょうだい自身も感じており、社会制度の充実を

求めていた。在宅療養児を短期・長期に預けるこ

とのできる施設の充実を図る必要がある。そこで、

行政機関に従事している保健師の役割として、在

宅療養児が地域にどれくらい存在し、また、どこ

にどのような社会資源があるかなど地域診断を行

うことで、地域の社会資源の不充足さを明確にし、

施策化に繋げていくことが大切であると考える。

また、小児の支援の調整を行うコーディネーター

も大変必要とされており、きょうだいが必要とす

る社会資源を活用できるよう、行政機関の福祉部

門や保健師が情報提供を行う力をつけていく必要

があると考える。
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2) 医療分野

　医療機関では、まずは親の心理面を支えること

が第一である。親を支援した上でなければ親自身

が在宅療養児以外のきょうだいに対して目を向け

ることが難しくなるためである。そのため、医療

機関（小児科）における医師の役割として、まず

は親が障がいを抱えた子どもを受容することがで

きるように患児の治療だけでなく親の精神状態を

見ながら疾患説明などの支援を行い、看護師の役

割として、説明を受けた後の様子を見守ったり話

の傾聴をしたり医師では支えきれない部分の支援

を行っていくことが大切である。親への支援を

行った次には家族全体にも視点を当て、きょうだ

いへの支援に繋げていくことが必要である。きょ

うだいへの支援としては、在宅療養児の疾患の

説明・理解などが課題として挙げられる。そして、

きょうだいは医療的ケアが必要である在宅療養児

を通して、医療的ケアに関わらざるを得ない環境

の中で生活しているため、医療的ケアに不安を持

たず行うことができるように支援していく必要が

あると考える。また、外来看護師の立場から、退

院後の支援として在宅療養児の診察とは別に親と

きょうだいの関係性の様子を見ながら、必要時

きょうだいが理解できる言葉で状況を説明するこ

とやその受け止めを把握すること、きょうだいが

我慢していることを推し量って声掛けをするなど

のフォローが重要である。さらに、退院支援の一

環として訪問看護ステーションなど地域と連携を

取る必要がある。親が家庭内でも医療的ケアが必

要である在宅療養児を看ながら他のきょうだいに

も注意を向けることができるように、訪問看護師

の立場から、親との関係を築きながら、家族の様

子にも気を配り家庭内のコミュニケーション支援

を行っていくことも大切である。また、医療機関

や訪問看護師や保健師などの地域支援者が似たよ

うな境遇にある他のきょうだいたちとの交流の

きっかけ作りを行っていくことも大切であると考

える。

Ⅴ．研究の限界

　本研究では対象者が２名であるため、きょうだ

い内での位置関係やきょうだいの人数に偏りが

あった。また、きょうだいのみに話を聞いたため、

きょうだいの在宅療養児の認識に影響を与えると

考えられる親の受容状況や受容過程については把

握できていない。今後は、在宅療養児よりもきょ

うだいの位置関係が年下なケースや在宅療養児の

医療的ケアがきょうだいの幼少期から必要だった

ケースなど様々な事例を検討する必要がある。ま

た、きょうだいの親にもインタビューを行うこと

で家庭環境も踏まえたより良いきょうだい支援の

あり方を考えていくことができる。
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