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Ⅰ．緒言
　医学の進歩により，NICU等に長期入院した後，引
き続き人工呼吸器や胃瘻等を使用し，痰の吸引や経管
栄養等の医療的ケアが日常的に必要な子どもである

「医療的ケア児」は，年々増加している．医療的ケア
児の中には，歩くことが出来る子どももいれば，重症
心身障害児といった重度の知的障害や肢体不自由が重
複したケアのニーズが高い寝たきりの子どももいる．
　2016年に児童福祉法及び障害総合支援法が改正され
た．その内容は，地方公共団体は，人工呼吸器を装着
している障害児その他の日常生活を営むために医療を
要する状態にある障害児が，その心身の状況に応じた
適切な保健，医療，福祉その他の各関連分野の支援を
受けられるよう，支援を行う機関との連絡調整を行う
ための体制の調整に関し，必要な措置を講ずるように
努めなければならないというものであり，医療的ケア
児への支援に関する法的な規定がなされた（厚生労働
省，2020）．
　法定化により，地域における医療的ケア児の支援体
制の整備が進み，医療的ケア児が病院から在宅へ移行
するケースが増え，現在では約２万人と推計されてい
る（厚生労働省，2020）．このことは，医療的ケア児
と生活をする家族の増加に繋がっている．医療的ケア
児と家族が生活することは，メリットも強調される一
方で，同居家族のストレスは非常に大きいことは否め
ない（涌水・藤岡・沼口・西垣・佐藤・山口，2015）．
その中でも，きょうだいは，親の医療的ケア児に対す
る感情やストレスに大きく影響を受け，成長過程にお
ける我慢の強要や，社会的な差別等の様々な体験をし
ており，その特有のニーズに応じた支援の必要性があ
ると考えられる（笠井，2013）．しかし，医療的ケア
児と生活するきょうだいにどのような支援がなされて
いるかは，現状では明らかにされていない．そこで，
本研究では，既存の文献を基に，医療的ケア児と生活
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するきょうだいへの支援の現状と今後望まれる支援を
検討し，地域におけるきょうだいへの支援の示唆を得
ることとした．

Ⅱ．研究目的
　わが国における医療的ケア児と生活しているきょう
だいへの支援に関する文献を概括し，支援の現状と今
後望まれる支援を明らかにすることである．

Ⅲ．用語の定義
　本研究において「きょうだい」とは，医療的ケア児
の兄弟姉妹のこととした．「同胞」とは，医療的ケア
児のこととした．「医療的ケア」とは，同胞が生きて
いくために日常的に必要なケアのこととした．医療的
ケアの具体例は，気管切開部の管理，人工呼吸器の管
理，痰の吸引，在宅酸素療法，胃瘻・腸瘻・胃管から
の経管栄養，中心静脈栄養等を指す．

Ⅳ．研究方法
１．文献の選定
　文献は，医学中央雑誌Web版Ver.5を使用し，「医療
的ケア」and「小児」and「きょうだいor同胞」and「支
援」で検索したが，該当文献が少なかった．そのため，
これに加えて「重症心身障害児」and「きょうだいor
同胞」and「支援」で検索した．全期間を対象に会議
録を除いたところ，重複文献を除外した23件が該当し
た．これらの文献のうち，きょうだいへの支援に関す
る記載が無いもの，重症心身障害児の研究において医
療的ケアに関する記載が無いもの，症例検討，文献レ
ビューを除いた17件を対象とした．なお，今後望まれ
るきょうだいへの支援について検討するため，原著論
文だけではなく，解説・特集も対象文献に加えた．

２．分析方法
　対象とした各文献を概括し，発表年，文献の種類，
研究方法，分析対象者によって分類をした．さらに，
これらの文献で明らかになっている，わが国の医療的
ケア児と生活するきょうだいへの支援の現状や今後望
まれる支援について，支援者，支援の対象者ごとに分
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類した上で，支援の内容で類似しているものを集めて
カテゴリー化し，検討した．

３．倫理的配慮
　公表されている文献のみを用いた．

Ⅴ．結果
１．発表年
　文献の概要を表１にまとめた．文献は，発表年の古
い順に並べた．対象とした17件の文献の発表年は，
2002年１件，2006年１件，2008年１件，2011年１件，
2012年１件，2014年１件，2015年４件，2017年２件，
2018年１件，2019年３件，2020年１件であった．医療
的ケア児という用語を使用している文献は５件であ
り，全て2017年以降に発表されたものだった．

２．文献の種類
　文献の種類を分類すると，原著論文が８件，解説・
特集が８件，解説が１件であった．

３．研究方法
　原著論文の全てが質的研究であった．

４．分析対象者
　原著論文８件の分析対象者は，親が５件（文献１，３，
10，12，16），きょうだいが３件（文献４，６，10），
短期入所事業利用者と短期入所事業所が１件（文献２）
であった．

５．実際に行われていたきょうだいへの支援
　実際に行われていたきょうだいへの支援について記
載されていた12件の文献を，支援者，支援の対象者，
支援の内容に分けて検討した（表１）．支援者は，大
きく３つに分類され，医師や看護師等の医療従事者（文
献１，９，13），ボランティアや施設の職員，教師，友
人，地域の人，家族会といった非医療従事者（文献２，
６，11，13，14），母親や父親，祖父母，叔母といっ
た親族（文献３，４，６，10，12，14，16）であった．
支援の対象者は，きょうだい（文献３，４，６，９，10，
11，12，13，16）と母親（文献１，２，10，13，14）
であった．
　実際に行われていた支援の内容について，類似して
いるものを集めたところ，11カテゴリーに分けられた

（表２）．【きょうだいへの寄り添い】（文献３，６，９，
12，13）が７件，【きょうだいと親の時間作り】（文献
３，10，12，13，14）が６件，【きょうだいが自分ら
しくあることができる環境作り】（文献４，６，９，10，
11）が５件，【母親がもつきょうだいの悩みへの対応】

（文献１，３，14）が４件であった．【同胞についてのきょ
うだいの理解の促進】（文献３，10，12），【きょうだ

いの将来への対応】（文献３，16），【きょうだいの学
校行事への参加】（文献２，10，14）が３件ずつであっ
た．【きょうだいが学校で適応するための対応】（文献
３）は２件であった．【きょうだい同士の交流の場の
提供】（文献13），【きょうだいが自己役割を発揮する
ための対応】（文献10），【きょうだいの身体的な負担
軽減】（文献10）が１件ずつであった．

６．今後望まれるきょうだいへの支援
　今後望まれるきょうだいへの支援について記載がさ
れていた８件の文献を，支援者，支援の対象者，支援
の内容に分けて検討した（表１）．支援者は，大きく
３つに分けられた．小児専門病院の医療従事者や看護
師といった医療従事者（文献５，７，８，10，12，15），
きょうだいの周囲の人，ソーシャルワーカー，福祉の
専門職といった非医療従事者（文献６，12，15），親（文
献17）であった．支援の対象者は，きょうだい（文献
６，７，10，15，17），母親（文献５，８），家族（文献
７，10，12，15）であった．
　今後望まれる支援の内容について，類似しているも
のを集めたところ，５カテゴリーに分けられた（表３）．

【きょうだいへの寄り添い】（文献10，17）と【きょう
だいと親の時間作り】（文献５，７，８，17）が４件ず
つであった．【きょうだいが自分らしくあることがで
きる環境作り】（文献６，15）が２件であった．【きょ
うだい同士の交流の場の提供】（文献７）と【日常生
活でのきょうだいのニーズの充足】（文献12）が１件
ずつであった．

Ⅵ．考察
１．医療的ケア児のきょうだいへの支援に関する研究

の動向
　医療的ケア児という用語を使用した研究は，2017年
より増加している．これは，2016年に改正された児童
福祉法及び障害総合支援法が影響していると考える．
しかし，文献の種類は解説・特集がほとんどである．
そのため，今後研究をする余地が大いにある領域であ
ることがわかる．
　研究の分析対象者がきょうだいである文献は，17件
のうち３件と少なかった．2011年より，成人期のきょ
うだいを対象とした研究がなされ，2015年には12歳以
上の小児期のきょうだいを対象とした研究がなされて
いる．以前は，子どもから得られるデータの信憑性の
確保の難しさから，子どもに代わって親を対象とした
研究が主流であった．しかし，現代は1995年に米国小
児科学会が提言したインフォームドアセントの概念が
普及しているため，認知機能が概ね成人と同等の12歳
以上の子どもを対象とした研究を行う体制が整えられ
ていると考える．
　雨宮（2015）は，きょうだいは周囲からの偏見やい
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じめに遭い，つらい思いをしており，時に身体症状に
及ぶこともあると述べている．また，涌水他（2015）
の研究では，母親に対して自分は迷惑をかけてはいけ
ないという思いをきょうだいが抱いていることがわ
かった．医療的ケア児と生活するきょうだいは，幼い
頃より日常的に様々なことを体験している．そのため，
当事者であるきょうだいを対象とした研究をすること
で，きょうだいが実際に体験していることや抱いてい

る思いを理解でき，きょうだい自身が必要としている
支援が明らかになるのではないかと考える．

２．支援の現状と今後望まれる支援
　川村（2020）は，子どもは発達の過程で，親や継続
的に関わる大人との間に適切なアタッチメント関係を
形成し，それを積み重ねていく中で自己肯定感や信頼
感が育まれると述べている．実際に行われていたきょ

カテゴリー 実際に行われていたきょうだいへの支援の内容

【きょうだいへの寄り添い】

【きょうだいと親の時間作り】

【きょうだいが自分らしく
　あることができる環境作り】

【母親がもつきょうだいの
　　　　　　　悩みへの対応】

【同胞についての
　　きょうだいの理解の促進】

【きょうだいの将来への対応】

【きょうだいの
　　　　　学校行事への参加】

【きょうだいが学校で
　　　　適応するための対応】
【きょうだい同士の
　　　　　　交流の場の提供】
【きょうだいが自己役割を
　　　　発揮するための対応】
【きょうだいの
　　　　　身体的な負担軽減】

・きょうだいの欲求への応答（文献３）
・きょうだいが出すサインに適切に対応する（文献６）
・きょうだいの話を受け入れる（文献６）
・レスパイト利用時にきょうだいと関わりを持つ（文献９）
・きょうだいの気持ちを考える（文献12）
・きょうだいの生活リズムや精神的状態を視野に入れて退院支援をする（文献12）
・きょうだいを褒める（文献13）
・ショートステイや訪問看護等の利用をしてきょうだいとの時間を持つ（文献3）
・家事の手伝い（文献10）
・同胞の遊び相手になり母親の負担を軽減する（文献10）
・きょうだいと親の時間作り（文献12）
・レスパイトや訪問看護を利用してきょうだいとの時間を作る（文献13）
・養護学校への看護師配置といった行政機関への働きかけの協力（文献14）
・きょうだいを1人の人間として存在を尊重し気持ちを受け止める（文献４）
・きょうだいを子どもとして接し特別扱いをしない（文献６）
・きょうだいが遊ぶ時間を作る（文献９）
・きょうだいの世話（文献10）
・きょうだいと一緒に遊ぶ（文献11）
・次子出産や情緒不安定になったきょうだいに対する不安を軽減する（文献１）
・同じような子どもをもつ親同士の繋がりを作る（文献１）
・きょうだいの困りごとに対して専門家や祖父母から助言をもらう（文献３）
・きょうだいの生活などの悩みの共有（文献14）
・同胞についての説明をする（文献３）
・同胞についての説明（文献10）
・同胞についての説明（文献12）
・きょうだいの将来への対応（文献３）
・きょうだいのためにもう１人子どもを産んできょうだいの負担を軽減する（文献16）
・同胞のことを委ねたいと思いつつもきょうだいの自立を阻まない（文献16）
・短期入所を利用して母親がきょうだいの学校行事へ参加できるようにする（文献２）
・父親に休暇をとってもらいきょうだいの行事に参加してもらう（文献10）
・母親がきょうだいの学校行事に参加できるようにする（文献14）
・きょうだいのいじめへの対応（文献３）
・きょうだいの学校や友人へ同胞の説明をする（文献３）
・きょうだい同士の交流の場を作り遊ぶ機会や悩みを打ち明ける機会を作る（文献13）

・同胞のケアの練習（文献10）

・きょうだいの負担が過度にならないように地域支援資源の情報提供をしながら
　公的支援導入へ向けて家族内外の支援のバランスを調整する（文献10）

表２　実際に行われていたきょうだいへの支援の内容
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うだいへの支援の内容で多かったのは，【きょうだい
への寄り添い】と【きょうだいと親の時間作り】であ
り，これらは親子のアタッチメント関係の形成に繋が
るものであった．次いで，障害児のきょうだいを特別
扱いせず，他の子どもと同様に接するといった【きょ
うだいが自分らしくあることができる環境作り】が多
く，きょうだいが自己肯定感を持ち，自分らしさを大
切にできる内容であると考える．これに繋がるものと
して，【きょうだい同士の交流の場の提供】という支
援が行われていた．これは，仲間同士の支え合い，す
なわちピアサポートを促進する支援であった．きょう
だいは，同じような境遇の同年代と一緒に遊び，悩み
を打ち明け合うことで安心感を得て，自分らしさを見
出すことができる．これらの支援の内容は，今後望ま
れる支援として抽出された内容にも共通していたた
め,きょうだいへの基本的な支援であると考える．
　また，親は【きょうだいが学校で適応するための対
応】や，【きょうだいの学校行事への参加】といった
学校が関係している部分におけるきょうだいへの支援
を行っていた．子どもは，日常生活の多くの時間を学
校で過ごす．家族以外の社会集団の中で，クラスメイ
トや教師といった人々との触れ合いを通して，子ども
の成長発達は促進される．そのため，きょうだいが他
の子どもと同じように学校生活を送ることができる支
援は重要であると考える．
　そして，母親はきょうだいが自立できるように【きょ
うだいの将来への対応】をしていた．加えて，【きょ
うだいの身体的な負担の軽減】をすることで，きょう
だいの自立を助けるだけでなく，きょうだいに負担を
かけているという母親の呵責を払拭できると考える．
しかし，母親は，きょうだいに同胞のことを委ねたい

カテゴリー 今後望まれるきょうだいへの支援の内容

【きょうだいへの寄り添い】

【きょうだいと親の時間作り】

【きょうだいが自分らしく
　あることができる環境作り】
【きょうだい同士の
　　　　　　交流の場の提供】
【日常生活での
　きょうだいのニーズの充足】

・きょうだいの想いを受け止める（文献10）
・きょうだいの話を聴く（文献17）
・叱るべき時は叱りつつも気持ちに寄り添う（文献17）
・きょうだいに見守っているというサインを送る（文献17）
・レスパイト病床を確保してきょうだいとの時間を作る（文献５）
・ショートステイ等のサービスを勧めてきょうだいとの時間を作る（文献７）
・小児に対応可能なヘルパーステーションを充実させて
　きょうだいとの時間を作る（文献８）
・きょうだいと遊ぶ/家事をする/入浴するというように
　きょうだいとのみ過ごす時間を作る（文献17）
・きょうだいが自分らしくあることができる環境作り（文献６）
・きょうだいの発達に合わせた支援（文献15）
・きょうだい同士が交流して自分達の思いを話す場を提供する（文献７）

・ソーシャルサポートを把握してきょうだいのニーズを満たすことを含めた
　その家族にとっての日常生活を共に考える（文献12）

というアンビバレントな気持ちも抱えていたため，複
雑な心境であったのではないか．そのため，直接的な
きょうだいへの支援の他に，【母親がもつきょうだい
の悩みへの対応】といった母親を介した間接的なきょ
うだいへの支援がなされていた．橋本・藤田（2018）は，
きょうだいに直接かかわることのできる母親自身の心
の安定を図ることを目的に，母親の気持ちを共有でき
る場の提供が重要であると述べている．そして，安心
感を得た母親がきょうだいへの視線を向けることがで
きるようになることが，きょうだいへの支援に繋がっ
ていくと述べている．母親が抱える精神的な負担を軽
減することで，母親はきょうだいと関わるゆとりをも
つことができる．そうすることで，【きょうだいへの
寄り添い】といった直接的な支援に繋がっていくので
はないかと考える．
　直接的なきょうだいへの支援は，親族によるものが
多く，医療従事者によるものは２件であった．その理
由は，病院の面会制限やスタッフ不足により，医療従
事者がきょうだいと関わる時間を持つことが困難な現
状があると推察される．そのため，医療従事者による
きょうだいへの直接的な支援には限界があり，母親を
介した間接的な支援に留まっているのではないかと考
える．
　しかし，医療従事者は，きょうだいへの支援を見直
す必要があると考える．小宮山・宮谷・小出・入江・
鈴木・松本（2008），下野（2012），涌水他（2015）の
研究で，親がきょうだいに同胞の障害や，入院時の同
胞の状態とそれに伴う親の動き等を説明していたこと
がわかった．実際に行われていたきょうだいへの支援
でも，親は【同胞についてのきょうだいの理解の促進】
のために，きょうだいへ同胞の障害や状態を説明して

表３　今後望まれるきょうだいへの支援の内容



－ 102 －

北海道医療大学看護福祉学部学会誌　第17巻　１号　2021年

いた．小児がん患者のきょうだいにおいて，身体症状
や問題行動が起こりやすい要因として，きょうだいの
年齢，親の情緒，生活環境の度合い等があるが，その
中にきょうだいへの病状説明のあり方がある（内田，
2019）．これは，小児がん患者のきょうだいのみならず，
入院や治療が必要な医療的ケア児のきょうだいにも少
なからず共通していると考える．きょうだいは，同胞
についての説明が無いことで不安になり，家族である
のに疎外感を感じてしまうのではないか．藤原・川島

（2011）は，きょうだいは医療従事者にもっと接近し
てほしいと望んでおり，気兼ねなく話せる環境を整え
る必要があると述べている．そこで，医療従事者はきょ
うだいの認知発達に合わせ，同胞の状況を説明し，理
解を深めることができるような支援を検討すべきであ
る．
　また，涌水他（2015）の研究で，きょうだいは自己
の役割を，同胞の世話を手伝うこと・母親をサポート
することと認識していた．親はきょうだいの思いを汲
み取り，【きょうだいが自己役割を発揮するための対
応】として，きょうだいへ同胞のケアを教えていたの
ではないか．核家族化の進行による祖父母からのサ
ポートが得られない状況や，きょうだいが抱く自己役
割の認識により，きょうだいが幼い頃から同胞のケア
を日常的に行うことが当たり前のようになる可能性が
ある．その際，きょうだいへの同胞の説明や，ケアを
教える役割を担っているのは親である．しかし，親は
同胞のケアをしながら，仕事や家事をしており多忙で
ある．そして，医療的ケア児の中には，成長する過程
や病気の進行に伴い，状態が悪化する子もいる．この
ような状況下にある親は，きょうだいへの同胞の説明
や，ケアを教えることを辛いと感じる可能性がある．
そのため，きょうだいが安心して安全に同胞と関わる
ことができ，親の負担を軽減できるような支援が医療
従事者に求められていると考える．
　今後望まれる支援として，【日常生活でのきょうだ
いへのニーズの充足】があった．従来の支援から視野
を広げた，きょうだいの生活までを考慮した支援が求
められているのではないか．そのため，医療従事者は
きょうだいが家族内で疎外感なく，家族の一員として
同胞と生活していけるような支援を検討する必要があ
る．

３．地域におけるきょうだいへの支援
　雨宮（2015）は，訪問看護やショートステイ等のソー
シャルサポートに地域差が大きいと述べている．また，
上野（2017）は，小児のサービス自体が無い地域が多
く，そうした地域では医療的ケアと介護の全てを親が
担っていると述べている．十分なソーシャルサポート
を得ることができない地域では，親との時間を持つこ
とができないきょうだいがいると予想する．そのため，

小児の分野でも地域包括ケアシステムのような取り組
みが必要であると考える．医療的ケア児とその家族が，
保健，医療，福祉，その他の各関連分野による地域レ
ベルでの支援を受けられるようにすることで，きょう
だいへの支援は強化されるのではないか．しかし，こ
のような取り組みを全国規模で行う場合，確立するま
でに時間を要する．その間にも自宅で生活する医療的
ケア児は増え，悩みを抱えているきょうだいの状況は
変わらないと考える．
　そのようなきょうだいにとって，自らを取り巻く周
囲の人々による地域全体でのサポートが必要である．
江川・堀越・北野（2014）の研究では，学校の友人や
先生，近隣の人がきょうだいを「障害児のきょうだい」
として見ず，他の子と同様に接してくれたことで，きょ
うだいは自分らしく生活できる環境があったことがわ
かった．
　自宅で生活する医療的ケア児が増えている現状にあ
るものの，医療的ケア児とその家族の周囲の人々の医
療的ケア児に関する認知の程度は様々だと考える．
きょうだいは発達するにつれ，自分と周囲との違いに
戸惑うことがある．そのため，家族以外のきょうだい
が所属する社会集団，きょうだいが暮らす地域の人々
が，医療的ケア児に関する認知を深め，ありのままの
きょうだいを受け入れることが重要である．医療従事
者や非医療従事者は，きょうだいの周囲の人々が医療
的ケア児とその家族への理解が深まるように，働きか
けていく必要があると考える．
　本研究で対象とした論文の数が限られているため，
考察を深めるには限界があった．きょうだいは，出生
順位，性別，年齢により，持っている課題が異なり，
望まれる支援の内容も違う可能性がある．そのため，
今後この領域において，多様な背景のきょうだいを対
象とした研究が行なわれ，知見が蓄積されることが望
まれる．
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