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弟に何があったの？！

お姉ちゃん大丈夫？！

どうして私じゃないの？？

お母さん大丈夫？！

お父さん…妹とお母さんを助けて！

家はどうなっちゃうの？

強くならなきゃ

元気でいていいの私？

私のせいで…

私を置いてかないで

僕にできることはないの？

僕も同じ病気にかかる

みんなが話していることがわからない

お姉ちゃんだけのお母さんじゃない！

兄ちゃんのせいで…

いい子でいなきゃ

俺は？

私って？



⚫ きょうだいが抱きうる・抱いている心情

病気や障害のある子の発病・心身の変化

家族の生活パターン・状況，役割の変化

情報の欠如

◼ 不安・恐怖, 神経質

◼ 寂しさ・孤立・疎外感・喪失感

◼ 怒り・憤り, 恨み, 嫉妬

◼ 困惑・恥ずかしさ

◼ 過剰な負担, 不自由

◼ 完璧への圧力

◼ 自責の念, 罪悪感

◼ 諦めや不全感, 不信感

◼ 悲しみ, 無力感

◼ 自己肯定感と自尊心の脅かし

◼ レジリエンシー
resiliency

Meyer D, Vadasy P (2008). Shibshops-Workshops for sibling of children with special needs. Revised ed. Paul H Brooks, Baltimore.

Vermaes IPR, et al.(2012). Psychological functioning of siblings of families of children with 
chronic health conditions: a meta-analysis. Journal of Pediatric Psychology, 37(2), 166−184.

Alderfer MA, et al. (2010). Psychosocial adjustment of siblings of children with cancer: a 
systematic review. Psycho-Oncology, 19, 789−805.

新家一輝. (2020). 病気や障害をともなう子どものきょうだい. 小児看護, 43(10), 1230−1235.

正しい情報

家族の一員としての一体感

家族の一員でいられること

Niinomi K, & Fukui, M (2021). Children’s psychosocial and behavioural consequences during their siblings’ hospitalization: a qualitative content analysis from caregivers’ 
perspectives. Journal of Clinical Nursing,00, 1−8.



8. 家族の中にユーモアと笑いと明るさや心地よさがあること

1. 愛する人や他者から注目され承認されること
The need for attention and acknowledgement from loved ones and from others.

2. 誠実さと家族間にオープンな関係性があること
The need for honest and open family communication

3. 治療期間中に, 家族で（の一員として）いられること
The need for inclusion in the family during treatment

4. 複雑な心情や不快な思考に至ることが当然であることを知ること
The need to know it is normal to have difficult emotions and uncomfortable thoughts

5. きょうだいに特化した情緒的サポートがあること
The need for emotional support specially for the well-sibling

6. 手段的（例, 実践的, 社会的）な支援があること
The need for instrumental support

7. 子どもでいることができること
The need for being a kid

The need for family humor, laughter, and light-heartedness

Tasker SL, Stonebridge GGS. (2016). Sibling, you matter: exploring the needs of adolescent siblings of children and youth with cancer. Journal of Pediatric Nursing, 31: 712-722.

⚫ 小児・思春期にあるきょうだいのニーズ例



小児慢性特定疾病児童等自立支援事業

⚫ 任意事業 （児童福祉法 第19条の22 第2項）

【療養生活支援事業】

・医療機関等によるレスパイト事業の実施例.

第19条の22 第2項 第1号

【相互交流支援事業】

・小慢児童同士の交流, ・ワークショップの開催例.

第19条の22 第2項 第2号

【就職支援事業】

・職場体験・職場見学, ・就労相談会例.

第19条の22 第2項 第3号

【介護者支援事業】

・通院等の付添い支援, ・小慢児童等のきょうだいの預かり支援例.

第19条の22 第2項 第4号

【その他の自立支援事業】

・学習支援, 身体づくり支援, コミュニケーション能力向上支援例.

第19条の22 第2項 第5号



小児慢性特定疾病児童等自立支援事業

⚫ 任意事業 （児童福祉法 第19条の22 第2項）

【療養生活支援事業】

・医療機関等によるレスパイト事業の実施例.

第19条の22 第2項 第1号

【相互交流支援事業】

・小慢児童同士の交流, ・ワークショップの開催例.

第19条の22 第2項 第2号

【就職支援事業】

・職場体験・職場見学, ・就労相談会例.

第19条の22 第2項 第3号

【介護者支援事業】

・通院等の付添い支援, ・小慢児童等のきょうだいの預かり支援例.

第19条の22 第2項 第4号

【その他の自立支援事業】

・学習支援, 身体づくり支援, コミュニケーション能力向上支援例.

第19条の22 第2項 第5号

1. 目的: 小児慢性特定疾病児童等の介護者の身体的及び精神的負担の軽
減を図ることにより, 小児慢性特定疾病児童等の療養生活の改
善及び家庭環境の向上を図り, もって小児慢性特定疾病児童等
の福祉の向上を図ることを目的とする.

2. 事業内容: 以下の介護者の負担軽減に資する必要な支援を行う.

ア 小児慢性特定疾病児童等の通院等の付添

イ 家族の付添宿泊支援

ウ 小児慢性特定疾病児童等のきょうだいの預かり支援

エ 家族向け介護実習講座等

3. 留意事項: 事業の実施に当たっては, 効果的な実施の観点から, 地域の患
者・家族会, 小児慢性特定疾病児童等を支援する特定非営利活
動法人及びボランティア団体等との連携を図るよう務めること.

小児慢性特定疾病児童等支援事業実施要綱



⚫ 保護者からみたきょうだい支援ニーズ

東京都福祉保健局. (2017). 慢性疾患を抱える児童等の実態調査

東京都内 2015年調査

きょうだいのいる小児慢性特定疾病児童の保護者1,957名

Q. きょうだい関して困っていること
や心配していることはありますか？

A. ある 31.3%

0 20 40 60 80%

73.9

29.2

29.6

0.3

n = 612

保護者が兄弟姉妹に十分に手をかけられない

保護者が兄弟姉妹のことを考えるゆとりがない

その他

無回答
通院時等の預け先
就園・就学
同じ病気にならないか
将来, 病気の伝え方
金銭面, 差別・偏見



成育基本法 成育過程にある者及びその保護者並びに妊産婦に対し必要な成育医療等を切
れ目なく提供するための施策の総合的な推進に関する法律（成育基本法）

2019年12月1日 施行

2021年2月9日 基本方針閣議決定

⚫ 慢性疾病児童，医療的ケア児及び発達障害児の兄妹姉妹への支援を推進する．

（6）子育てや子どもを育てる家庭への支援

2 成育過程にある者に対する保健

Ⅱ 成育医療等の提供に関する施策に関する基本的な事項

成育医療等の提供に関する施策の総合的な推進に関する基本的な方針（令和3年2月）



分担班 小慢児童のきょうだい支援に関する情報収集・分析

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究
H30−R2年度 厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患等政策研究事業（難治性疾患政策研究事業））

小児慢性特定疾病児童等自立支援におけるきょうだい支援

何ができる？

何がすでになされている？！

総力を結集できたら…！



⚫ 支援団体調査
（164団体）

⚫ 医療機関調査
（484機関）

きょうだい支援
実態調査

（92団体）

きょうだい支援
実態調査

（207機関）

きょうだい支援
取組事例集作成

（44団体）

きょうだい支援
取組事例集作成

（6機関）

「きょうだい児支援取組事例集」作成

2018年度

2019年度

2020年度

分担班・調査の流れ





https://www.m.ehime-u.ac.jp/shouman/



⚫ 支援団体調査

慢性疾病にかかっている児童及び障害をもつ児童のきょうだい支援活動の
実態調査

2019年2月〜2019年3月実施

• 上記1., 2.により抽出した181団体のうち、連絡先を把握した164団体
に調査を実施した

対 象

1. googleにて「(“きょうだい” OR “兄弟” OR “兄弟姉妹”) (“支援” OR “サポー
ト”) (“会” OR “NPO” OR “団体”) (“疾病” OR “病気” OR “疾患” OR “障害”
OR “しょうがい” OR “障がい” OR “障碍” OR “症候群” OR “病”) 」の検索
式を用いて検索された情報の上位200の情報に含まれる団体

2. 研究分担者, 研究協力者が把握している, きょうだい支援を行っている団体

• 102団体より調査票の返送を得た（回収率56.4%)

• 上記102団体のうち、きょうだい支援をおこなっていない7団体、団体
名と結果の公表に同意できない3団体を除いた92団体を分析対象とした



活動地域 団体数

全国単位 32

北海道 3

東北 4

関東信越 31

東海北陸 7

近畿 12

中国 5

四国 1

九州・沖縄 4

きょうだい支援の内容 団体数 割合

きょうだいやきょうだいのことで悩む保護者への相談支援 46 （50%）

啓発活動：講演会・シンポジウムを開催（※） 41 （45%）

きょうだいも参加できる慢性疾病児童やその家族を対象とし

たレクリエーション活動
37 （40％）

きょうだい同士の語り合いの場づくり 36 （39%）

きょうだいを主な対象としたレクリエーション活動 36 （39%）

啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 26 （28%）

きょうだい支援に関する研修会を実施 24 （26%）

きょうだいと保護者のふれあい促進企画 23 （25%）

啓発活動：※を除くその他啓発活動 20 （22%）

きょうだいを含む家族の付添宿泊支援 17 （18%）

その他きょうだい支援 14 （15%）

きょうだいへのグリーフケア 8 （9%）

病院や療育施設内でのきょうだいの預かり支援 6 （7%）

自宅訪問してきょうだい支援 5 （5%）

※重複あり（複数地域で活動
している団体）

結 果（一部） N = 92



対 象

• 日本小児科学会 専門医研修施設登録の484施設(2019年5月13日時点)

• 小児の診療に従事する部署に勤務する看護師長

✓ 看護部長に対して、小児科病棟、小児科外来、NICUなど、小児の診療に従
事する部署が複数存在する場合は、よりきょうだい支援について取り組ん
でいる、あるいは、関心のある部署を選定いただくことを依頼した

方 法

• 無記名自記式質問紙調査

• 愛媛大学医学部附属病院臨床研究倫理審査委員会の承認を得て実施した
(No. 1905010)

• 207施設より調査票の返送を得た(回収率42.8%) 

⚫ 医療機関調査

病気をかかえる子どものきょうだい支援：実態調査

2019年12月〜2020年1月実施



きょうだい支援の内容（複数回答） N = 207 数 割合

きょうだいと話をする 97 46.9 %

きょうだいに積極的に声をかける 87 42.0 %

きょうだいの名前を呼びかける 66 31.9 %

きょうだいと遊ぶ 40 19.3 %

入院している子どもの病状に関する説明をする 29 14.0 %

退院時に、メダルや色紙を贈呈する 15 7.2 %

きょうだいに関する絵本/書物を読み聞かせたり紹介する 12 5.8 %

入院生活についてオリエンテーションをする 6 2.9 %

きょうだいと交換日記をする 2 1.0 %

その他 16 7.7 %

きょうだい支援について 数 割合

病棟(外来)全体で取り組んでいる 52 25.1 %

一部スタッフが取り組んでいる 37 17.9 %

取組んでいない 117 56.5 %

無回答 1 0.5 %



きょうだいの一時預かりシステム N = 207 数 割合

あり 20 9.7 %

なし 184 88.9 %

無回答 3 1.4 %

ありの場合の、きょうだいを預かる部屋やスペースについて
n = 20

数 割合

各病棟、外来で管理している部屋やスペースがある 6 50 %

医療機関全体で1箇所程度、きょうだいを預かる部屋やス
ペースがある

8 20 %

きょうだいを預かる部屋やスペースはない 0 0 %

その他 6 15 %

• その他の例： プレイルーム・デイルーム / スタッフ・ナースステーション / ラウンジ
/  面談室 / クラークのいる受付の椅子に座り遊んでもらう



きょうだいを招待するイベントや催し等の有無 N = 207 数 割合

あり 45 21.7 %

なし 153 73.9 %

無回答 9 4.3 %

上記イベントの形態 n = 45 数 割合

きょうだいを中心としたイベント 10 22.2 %

入院児を中心としたイベント 34 75.6 %

無回答 1 2.2 %

きょうだいを中心としたイベント
の開始時期 n = 10

数 割合

15年以上前から 0 0 %

10年以上前から 2 20 %

5年以上 ー 10年前以内 1 10 %

1年以上 ー 5年前以内 5 50 %

1年前以内 1 10 %

無回答 1 10 %



保護者を介したきょうだい支援の内容（複数回答） N = 207 数 割合

意図的にきょうだいのことを話題にするようにしている 124 59.9 %

きょうだいに、入院児の病状や生活の説明をする際に支援して
いる

71 34.3 %

きょうだいにまつわる書籍や絵本などを紹介している 15 7.2 %

きょうだい支援を実践しているNPO法人等の活動を紹介して
いる

7 3.4 %

その他 12 5.8 %



44支援団体・6医療機関よりいただいた詳細情報

⚫ きょうだい支援の具体的内容

⚫ 他団体等との連携（地方公共団体との連携も含む）

⚫ 課題

⚫ 今後の展望

⚫ 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス

⚫ きょうだい支援についての想い

⚫ 支援団体調査

きょうだい児支援取組事例集 作成

2019年12月〜2020年1月実施















小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究（H30-難治等（難）-一般-017） 

医療機関におけるきょうだい支援取組事例集（令和 2年度） 

                                     【名古屋大学医学部附属病院】 
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ることを痛感するとともに、そんなささいなことが何年も心に残ってくれるのだと切なく

も嬉しく思ったことがあります。 

きょうだい達を一人の子どもとして大切に、一緒におしゃべりしたり遊んだり…。そん

な日常の関わりを日々楽しく積み重ねたいと思います。 

 

 

【参考資料 1】入院している子の退院時の「きょうだい賞状」 

 

 

【参考資料 2】きょうだいの会 ロゴ（スタッフ Tシャツや配布用ステッカーに使用） 
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【参考資料 5】きょうだいの会 病院ツアースタンプラリー 

 

【参考資料 6】きょうだいの会 参加証 
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【参考資料 8】院内外向け研修会（シブリングサポーター研修ワークショップ） ご案内 1 

 

  



4. 研究成果の実装化

ポータルサイトの充実・実用化

小児慢性特定疾病児童等の自立支援に資する研究（21FC1017)

令和3年度-令和5年度 厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患政策研究事業）

1. 自治体へのヒアリング調査

きょうだい支援実施自治体の具体的な取り組み内容を調査

2. 学童期及び思春期の段階にある小満児童等のきょうだいのニーズ調査

3. 学校における小満児童等のきょうだい支援実践例調査

特別支援教育コーディネーター・養護教諭

成人に達したきょうだいの振り返りを調査

































⚫ きょうだい支援についての想い 一部抜粋

大人のきょうだいの語り合い活動を通じて，「きょうだいの立場の人に
初めて会った」，「これまで悩みや葛藤を1人で抱え込んできた」，
「人に甘えることができずに生きづらい」などという声を多く聞きます．
子ども時代からの支援の必要性を強く感じています．

「自分が子どもの頃にこんな場所があれば……」と感じたことがきっ
かけです．その一方で，初めて「きょうだい児」という言葉を知った
ときに違和感を感じ，特別扱いされることに嫌悪感をもったことも事
実です．この微妙なところで揺れ動くきょうだいの気持ちを大切にし
ていきたいです．

「あの時，名前を呼んでくれて嬉しかった」と言ってくれた言葉に，
病院という場所は，きょうだいにとって「自分の名前を呼んでもらう」
という当たり前のことすら脅かされる場所であることを痛感します．



きょうだいにとって，「一人じゃないよ」，「あなたのことを大切に
想っているよ」，「気持ちや悩みを打ち明けて，もっと頼っていいんだ
よ」というメッセージを受け取れる瞬間が増えることを願っています．

「どのような気持ちを持っていても良いんだよ」と，「こんな気持ちに
なってしまってもよかったんだ」と感じてもらいたい．



親ときょうだいさんをつなぐ橋渡しのようなことができたらと思っ
ています．

地域社会で子どもの権利が守られるように．


