
第20号（2014） 53

〈研究論文〉

はじめに 

１．背景

　障害児・者を同胞に持つきょうだいたちは、その成長

過程で多様な課題に直面すると言われている（Stoneman 

2005）。例えば、このようなきょうだいの心理的・行動

的特性として、保護者との関わりが多く持てなかった場

合、精神的バランスが保ちにくく、引きこもりや攻撃性

などの問題が多くなる傾向がある（立山 2003）。一方、

保護者との関わりが上手く構築されている場合、障害の

ある同胞に対する親の関わりは必要なことであると認識

でき、その結果、親子関係やきょうだい関係を良好に保

つことが出来るとされている（Stoneman 2005）。

　しかし、これまで行われてきたきょうだい研究では、

ほとんどが知的障害児・者のきょうだいが対象であり、

重症心身障害児・者の同胞を含んでいても、常に少数で

あった。さらに、重症心身障害児・者のきょうだいのみ

を対象とした研究はなされてこなかった。

２．本研究の目的

　重症心身障害児・者のきょうだいの語る経験から、重

症心身障害を有する者のきょうだいが直面する家族関

係・交友関係・地域社会との関係の課題を明らかにする。

また、それらの課題に対する解決策を検討し、重症心身
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障害児・者のきょうだいに対して必要な支援や配慮がど

のようなものであれば、より良好な同胞関係・家族関係

が築けるかということを考察していく。

３．リサーチクエスチョン

　上記の目的を踏まえ、本研究では二つのリサーチクエ

スチョンを掲げることとした。

ⅰ） 重症心身障害児・者のきょうだいは、家族関係・交

友関係・地域社会との関係において、どのような課

題を持っているのか。彼らの望む、家族関係・交友

関係・地域社会との関係はどのようなものか。その

関係に対する周囲の支援や配慮はどのように提供さ

れてきたか。彼ら自身が必要と考える支援はどのよ

うなものか。

ⅱ） 重症心身障害児・者のきょうだいに対して、どのよ

うな支援や配慮を行えば、家族や障害を同胞との関

係性をより良いものにすることが出来るだろうか。

４．研究協力者とその選定方法

　研究協力者は、Ａ県内に住所を有する重症心身障害

児・者のきょうだいで、20代から30代までの男女、また

当研究の趣旨に理解を示し、研究協力に同意を示して下

さった方である

　対象者の年齢を制限する理由は、今回の調査対象の回

想していただく時代は、幼児期から思春期までの期間で

ある。したがって、当事者の年齢が低い方が回想するに

当たり、より鮮明に記憶を辿ることができると考えたか

らである。また、当事者の経験した時代背景が大幅にず

れることの無いように年齢の幅は10年間とする。

　研究協力者の選択は次の手順に沿って行った。

ⅰ） Ａ県肢体不自由児者父母の会に研究協力者の紹介を

依頼する文章を送付し、同父母の会から承諾書を受

け取った。

ⅱ） 同会より紹介された人に対し、郵送にて研究概要を

添えて研究協力の依頼文章を送付し、協力する意志

のある方から同意書を返送していただいた。

ⅲ） 同意書を受け取ったのち、研究協力者に連絡を取っ

て研究参加を確認し、日程調整を行った。

　本研究への協力者は下記の６名の方々である（表１）。

内、２名は障害児を亡くしているが、本研究の協力者の

条件には同胞の生存は含まれていないため、調査協力を

依頼した。

５．データ収集方法

　本研究では、研究協力者に対して、１対１の半構造化

インタビューをそれぞれ２回ずつ行った。インタビュー

を２回に分けたのは、幼少児から現在までのエピソード

を語ってもらうと、長時間になることが予想されたから

である。そこで、１回目のインタビューで幼少期から思

春期にかけての経過をうかがい、２回目にそれ以後現在

までの経過をうかがうことにした。インタビューにおい

て話された内容は、調査協力者の了解を得てボイスレ

コーダーで録音し、文字に起こして、分析データとした。

この際、データには個人名ではなく、番号を割り振り、

皆様を個人的に特定できないよう配慮した。

　インタビューの時間は１回につき40分～60分程度であ

った。また、必要に応じてインタビュー終了後も、聞き

取った内容について電話やメールを通して確認した。

インタビューの実施場所は、できるだけ研究協力者が来

訪するうえで都合の良い場所を選び、多くの場合、人が

少ない静かなファミリーレストランや喫茶店が選択され

た。

　１回目のインタビュー内容の逐語録は２回目のインタ

ビュー時に各研究協力者に返却し、発話内容について確

認を依頼した。また、２回目のインタビューの逐語録も

表１　調査協力者の概要
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郵送にて返却し、発話内容について確認を依頼した。逐

語録の内容に同意できない個所が指摘された場合には、

研究者が訂正を行うこととした。

６．データ収集期間

　インタビュー（１回目）のデータ収集期間は、2013年

６月から８月である。次いで、インタビュー（２回目）

のデータ収集期間は、2013年７月から９月である。

７．分析方法

　調査結果の分析には、質的帰納法を用いた。２回の半

構造化インタビューによって得られたデータを逐語記録

に起こしてテキスト化し、持続的比較分析法によって分

析した。

　具体的には、まず、データを発言単位ごとに区切り、

それを要約し、何について語られているのかに沿って分

類した。次に、分類された発言内容を意味内容で要約し、

共通するものをまとめる作業を繰り返した。

８．倫理的配慮

　研究実施に当たっては、研究計画について東海大学健

康科学部倫理委員会において審査を受け、承認を得た。

　その上で、調査に当たっては、当研究への協力に同意

表明をして下さった方の個人情報を保護するために、下

記の内容を書面及び口頭にて説明を行った。

ｉ） 研究の主旨・手段、インタビューの時間・回数、調

査期間、研究者の身元・連絡先・所属機関について

の説明

 ii ） 研究への参加・協力・中断は、協力者の自由意思

に基づくもので、研究協力に同意しない、あるい

は中断する場合であっても不利益は受けないこと

の説明

i i i）   録音したデータは、文字に起こされるが、その際、

個人が特定されないように個人名は匿名化されて文

字化されること。データは、鍵付きの書庫に保管さ

れ、研究終了後、一定期間の後に破棄されることの

説明

iV） インタビューで語られたデータを含めて研究の過程

で知りえた個人情報は一切外部に漏洩しないこと、

また本研究の目的以外では使用しないことの説明

ⅴ） インタビュー中の不安・緊張等の心理的負担を考慮

し、適宜休憩を設け、必要に応じて質問や話題を変

る等の対応を取ることの説明。

ⅵ） インタビューの様子により、専門家と話すことが必

要と考えられる場合は、きょうだい支援を行ってい

る会を紹介することの説明。

９．調査結果と分析

１）１次分析

　インタビュー協力者の語りのデータを発言単位ごとに

区切り、それを要約し、何について語られているのかに

沿って分類した。

　１回目のインタビューで語られていた内容は、「障害

のあるきょうだい」「障害のないきょうだい」「保護者」

「祖父母」「他の家族との違い」「親しい人について」「同

じ境遇の人」「誰にも言えない部分」「周囲の人」につい

てであった。

　２回目のインタビューで語られた内容は「障害のある

きょうだい」「障害のないきょうだい」「保護者」「祖父

母」「親しい人」「恋人・パートナー」「同じ境遇の人」

「周囲の人」「誰にも言えない部分」についてであった。

２）２次分析

　次に、分類された発言内容を意味内容で要約し、共通

するものをまとめる作業を繰り返した。その結果、大き

く７つのカテゴリーに集約された。（表２・３）。

　本研究の目的は、重症心身障害児・者のきょうだいの

語りから、重症心身障害児・者のきょうだいが経験した

家族関係・交友関係・地域社会における関係性や課題を

明らかにする。また、重症心身障害児・者のきょうだい

に対して、どのような支援や配慮をすればより良好なき

ょうだい関係・家族関係が築けるかということを、重症

心身障害児・者のきょうだいの語りに即して明らかにす

る。

　各回のインタビューの分析結果をもとに、障害児・者

のきょうだいが、どのような成長の過程をたどるのかに

ついてまとめた（図１）。

　対象者は、学童期には、親が障害のあるきょうだいを

介護している姿をみて「親にはできるだけ迷惑をかけな

い」「介護をしているときには話かけない」ように配慮

をして育ち、障害を持つきょうだいとは「対等でない自

分とは違うジャンル」「常に親の存在がある」という

「特殊な関係」を形成してきた。彼らは「うちの家族は

他の家族とは違う」、親とあまりかかわれなくても「仕

方がないこと」と捉えていた。

　小学校高学年以降、思春期に入っていくと、周りの友
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表２　２次分析の対照表１（１回目のインタビュー）

表３　２次分析の対照表２（２回目のインタビュー）
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達による「シンショー
4 4 4 4 4

（身障）」など、障害者への差別

的発言を経験したりすることで「周りの人には理解して

もらえない」「周りの目が痛い」と感じる者もおり、障

害をもつ同胞と距離をとることもあった。このような経

験は「誰にも言えない負の部分」となっていった。

　しかし青年期に入ると、周囲の人々にも変化がみられ、

対象者の中には、障害を持つ同胞のことを話すことへの

抵抗感が薄れ、適切な反応をしてくれる友人には障害を

持つきょうだいの話をするようになっていった。しかし

一方で、恋人に対しては、「（同胞の）障害は遺伝するの

か」「将来は（同胞の）世話の責任を誰が持つのか」と

いったことについて悩むこともあった。

　発達過程で経験したこのような困難な課題に対して対

象者がしっかり対処できたのは、障害のある同胞や自分

に対する親の養育の姿に「並大抵のことではない努力を

してくれていた」と感じ、また自分が出す危機サインに

親が適切に対応してきてくれたこと、祖父母や地域の

人々が気にかけ、子どもとして関わり特別扱いをしなか

ったことが示唆された。さらに同じ境遇の人とのかかわ

りは、青年期の進路選択や将来のことを考えるときに重

要になり、このような機会を通して障害をもつ同胞の問

題を客観化できたことが推測できた。

　家族関係、交友関係、地域社会におけるそれぞれの支

援が組み合わされことで子どもとしての成長の基盤が構

築され困難な課題に立ち向かうことができたのだろう。

これから成長する重症心身障害児のきょうだいに対して

必要と考える支援や配慮として、①自分の保護者がして

くれたように（手伝いを強要しない・障害児だけではな

くきょうだいにも目を向け関わりを持って）配慮してき

ょうだいを育ててほしい。②幼少期から同じ境遇の者と

の交流の機会を持つことが望ましい。③学校の福祉教育

などを通して周囲の人の障害への理解を深めることが出

来るような環境の整備、などを望んでいた。

10．考察

　今回の対象者は、障害をもつ同胞の介護を親から強要

されたり、親亡き後の世話を望まれることなく、成長し

てきた。また、学校の友人・先生、近隣の人といった周

囲の人々は彼らを「障害児のきょうだい」として見るこ

となく、クラスや地域にいる他の子と変わりなく接して

くれていた。彼らには、子どもとしての生活が保障され

る家族や周囲の養育環境があった。また両親は障害を持

つ子どもの介護で手を取られながらも、突然学校を休ん

だ時やどこかに出かけたいと要望を言った時には、咎め

ることなく対応していた。彼らは自分たちの出すサイン

を読み取ってもらっていたことで「障害のある子ども

（同胞）だけではなく、自分のことも見てくれている」

という愛情を感じる機会を持つことができ、自分らしく

成長することができたのではないだろうか。

　きょうだいたちがより自分らしく成長してくためには

「自分が障害児のきょうだいであることは特別なことで

はない」と思える環境を整えることが重要であろう。

11．本研究の限界と今後の課題

　本研究では、父母の会を通して協力者を募集したこと

から、父母も障害児の養育に関心を向け、比較的良好な

家族関係をもつ家庭で育った「きょうだい」が集まる傾

向があったことがデータから推測できた。しかし、実際

図１　障害児・者のきょうだいはどのような成長の過程をたどるのか
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には障害児者のきょうだいには、様々な葛藤を抱えてい

る人もいる。また、障害児者へのネグレクト等も少なく

ない。

　従って、本研究の結果は、障害児のきょうだい全般に

当てはまる内容とは言い難い。今後、より多様な状況に

あるきょうだいに焦点をあて、必要な支援や配慮につい

て調査をする必要がある。
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Abstract

A researcher said that siblings of children with disabilities experienced various dif�culties in the process 

of the development (Stoneman 2005). The purpose of the present study was to investigate issues that siblings of 

children with severe mental and physical disabilities experienced in their developmental stages by an interview 

investigation. In addition, the study proposed supports and considerations to be given to the siblings of children 

with severe mental and physical disabilities.

The subjects of the present study were collected by a theoretical sampling method. They consisted of six 

siblings who lived in A Prefecture, aged from 20s to 30s and had siblings with severe mental and physical 

disabilities.. The data were collected twice by a half-structured person-to-person interview procedure and were 

translated word for word. The results were analyzed through a qualitative-inductive method. The investigation 

was conducted from June to September in 2013

The results showed that the subjects experienced many difficult issues which were expressed in the 

following comments; “My family is somewhat different from other families” “I am anxious about other people’s 

gaze upon my family” and “I am anxious about how my boyfriend would think about my disabled sibling.” 
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However, they dealt with these stressful problems and constructed satisfactory family relationships. This could 

be resulted from fruitful environments where their parents cared a disabled child as well as the sibling 

sincerely, their grandparents and neighbor care them, and the siblings had a chance to meet people who also 

had a sibling with severe mental and physical disabilities.    

The subjects advised parents who had a disabled child not to require siblings to take care of the disabled 

child and also to be sensitive to a sign that siblings show. For the people who may concerned, they should know 

that there many dif ferent kinds of disabilities and should learn about psychology of siblings of disabled 

children. For school teachers and professionals, they should be concerned about siblings’ psychology.

It is important to provide siblings of disabled children with environment in which they could think as “It is 

not special that I have a sibling who has a disability.”

Key words:  siblings of children with disabilities, mother-child relationships, children/adults with severe 

mental and physical disabilitie




