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発達障害のある人のきょうだいに対する

支援の実態と要望
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はじめに

近年､障害のある人のきょうだい（障害のあ

る人の兄弟姉妹）が抱える困難に注目し、その

支援をする必要性が指摘されている。前嶋ら

(2003）は、1963年に設立された「全国障害者

とともに歩む兄弟姉妹の会」の活動方針の変遷

を分析し、設立当初の家族の一員として障害の

ある人の偏見・差別の解決を第一に考える立場

から、きょうだい自身の生活の充実を優先する

方向に変化してきたと述べた。また、高瀬ら

(2007)は、障害のある人がいる家庭の中での

きょうだいの位置づけが、教育者、支援者、ま

たは親なき後の養育代行者としてのそれから、

支援される当事者に変化してきていると述べた。

これらの流れを受け、現在では、きょうだい支

援は「障害のある人と暮らす同じ立場になる

きょうだい達に出会いの場や活動の機会を提供

し、きょうだいの心理社会的な問題軽減・解決

や、障害のある人への理解を促すことを目的と

した活動」（柳澤,2007）と捉えられている。な

お、本稿では、障害のある人を「同胞｣、障害の

ある人の兄弟姉妹を｢きょうだい｣と表記する。

高瀬ら(2007)は、同胞の存在のきょうだい

への影響因が、親子関係や夫婦関係など親を起

点とした家族間関係において親の態度。接し方

などのあり方について述べた｢親からの影響因｣、

きょうだいの性別、同胞を含めたきょうだいの

人数､同胞の障害種などの｢家族属性｣､公的(施
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設､機関､サポート団体など）あるいは私的(近

所、親戚、友人など）のサポート形態を総称し

た「ソーシャルサポート要因」の'3要因に分類

できると述べた。また、水内ら(2015)は、自

閉症スペクトラム障害のある同胞に対するきょ

うだいの感情に及ぼす影響の要因に､｢母親から

のきょうだいへの影響｣｢母親以外の家族や周囲

の人からのきょうだいへの影響｣｢きょうだい自

身の性格｣｢母親の社会資源の活用からくるきょ

うだいへの影響」の4つがあることを示した。

さらに、大瀧(2011）は､一口に発達障害といっ

ても様々な状態像を示す中で、そこに家族の文

脈や文化差、社会情勢も加わることで、きょう

だいの体験は非常にバラエティーに富んだもの

になると指摘した。

吉川(2002)は、きょうだい支援を考える際

は、障害のある人のいる家族の全てが機能不全

に陥るわけではないこと、きょうだいが子ども

時代の同胞との体験を辛いと感じることは異常

なものではないことに留意しながら、社会資源

の不足や偏見差別に働きかけ改善する間接的援

助と共に、きょうだいの持つ自尊感情の低さや

見捨てられ不安などに起因する「生きづらさ」

などに働きかけていく直接的援助が重要と考え

られると述べた。また、川上（2009）は、吉川

のいう直接的な援助について､親を介して行う

支援（親にきょうだいへの関わり方をアドバイ

スする）ときょうだいに直接行う支援（きよう
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知り合いからの紹介で調査協力に同意した者で

あった｡対象となったきょうだいは11～28歳で、

女性8名、男性3名だった。また、対象のきよ

うだいの同胞にある障害は、自閉症スペクトラ

ム障害10名(知的障害を併せ持つ者2名を含む)、

学習障害1名だった｡なお､9名についてはきょ

うだいの母親に追加の質問紙調査を実施した。

さらに、1名についてはきょうだいに対して、3

名についてはきょうだいと母親に対して追加の

面接調査を実施した（表1)。

だいに、心理療法やピアサポートプログラムな

どの支援を提供する)があると述べた｡さらに、

柳澤(2007)は、川上のいうきょうだいに直接

行う支援について、同じ立場にあるきょうだい

が交流の場を設け、レクリエーションや話し合

いなどの活動を通してきょうだいの不安や悩み

の緩和を目指す心理社会的な支援と、同胞の障

害特性や対応について学ぶ教育的な支援があり、

現時点では心理社会的な支援が主に実施されて

おり、教育的な支援はほとんど行われていない

と述べた。

上述した論考は、同胞の存在がきょうだいに

与える影響には様々なものがあり､従って､きょ

うだい支援には様々な領域にまたがる多岐に渡

る内容が必要なことを示している。しかし､きょ

うだい支援の必要性が指摘されるになってから

間もないこともあり、どのような支援が真に

きょうだいにとって有効かについての検討は今

後の課題である。

きょうだいにとって有効な支援の検討するた

めには、以下にあげる3点の検討が必要と考え

る。第1は、きょうだい一人一人の体験の個別

性を重視し、面接調査などにより、きょうだい

本人の思いや生活体験などを聴取し分析してい

く必要性（高瀬ら,2007）である。第2は、同胞

の持つ障害独特の特性を考慮する必要性(川上，

2009）である。第3は、特にきょうだいと同胞

が同じ学校に通う場合は、学校生活における

きょうだいが感じる困難や、教師や児童・生徒

の態度や支援の状況を把握する必要である。

これらを踏まえ、本研究では、発達障害のあ

る同胞のきょうだいの、学校生活を含む同胞と

の関わりや支援・配慮の実態、支援・配慮に対

する要望に関する質問紙調査を行いその一旦を

明らかにすること目的とする。

表1対象

年齢

性別

母質

間紙面接同胞

21(女）

22(女）

11(男）

20(女）

17(女)*’

15(男)*'

23(男）

24(女）

21(女)*2

18(女)*2

26(女）

24(男)ASD,MD

20(女)ASD

13(男)ASD

20(女)ASD,MD

19(男)ASD

19(男)ASD

22(女)ASD

22(女)ASD

19(男)ASD

19(男)ASD

23(女)LD

O S・M

S

O

S・M
○
○
○
○
○
○
○ S・M

同胞にある障害:ASD(自閉症スペクトラム障

害),MD(知的障害)、LD(学習障害）

面接:S(きょうだいと実施),M(母親と実施）

.',*2同じ同胞のきょうだい

方法

対象となるきょうだいもしくは母親に、基本

情報、同胞との関わり、学校での関わり、同胞

との関わりへの影響、社会支援の利用、周囲の

態度、支援の要望の項目からなる質問紙（表2）

を郵送もしくはメール送信し、回答・返信する

よう依頼した。また、対象のきょうだいの母親

で同意が得られた者には、きょうだいへの質問

紙と同様の内容の質問紙を送付もしくはメール

送信し､回答･返信するよう依頼した。さらに、

対象

発達障害のある同胞をもつきょうだい11名。

対象は、発達障害のある親の会に対して行った

調査協力の募集に応募した者及び、第2筆者の
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対象のきょうだい及び母親で同意が得られた者

には、第2筆者との質問紙の回答をさらに掘り

下げて尋ねる面接調査を実施した。

質問紙調査及び面接調査の実施にあたっては、

回答は自由意志による任意なものであること、

回答したくない項目は回答しなくてもよいこと

を周知した。また、質問紙の記載及び面接調査

の記録には、個人が特性される事項を削除する

などの匿名化を行った。

表2質問紙の概要

項目内容

基本情報豐琴齢同胞の性別年齢

同胞との

関わり

学校での

関わり

同胞との

関わりへ

の影響

好きなところ、直して欲しい(欲

しかった）ところ、同胞の障害へ

の意識､遊び､喧嘩､家族での同

胞の障害についての話し合い

学校での同胞に関連した嬉し

かったこと、学校での同胞に関

連した困ったことや嫌だったこ

と、困ったことや嫌だったこと

に対する援助

母親からの影響、母親以外の人

やものからの影響

社会支援利用の有無、利用して良かった

の利用こと

周囲の態

度

支援の要

望

周囲の態度で嬉しかったこと、

周囲の態度で嫌だったこと

支援の要望の有無、欲しい支援

の内容

結果

1．同胞との関わり

1-1．同胞の好きなところ

9名の記載があった。その内容は、「優しい」

｢誰にでも分け隔てない」「にこにこしている」

｢素直で心がきれい｣などの全般的な素質や性格

に関することや、「色々な雑学を知っている」

｢ゲームができる｣など得意なことに関すること、

｢心から人のことを思いやる」「ちやんと向き合

えば答えてくれる｣「うまくしやくれないけど意

思疎通しようと努力しようとしている｣｢実らな

いが気を遣おうとしている｣｢小さい時に泣いて

いたら救急箱を持ってきてくれた」など障害が

ありながらも努力しようとする姿に関すること

であった。なお、記載のなかった者のうち、1

名は「ありません」と記載があり、1名は無記

入だった。

1-2.同胞の直して欲しい（欲しかった）ところ

9名の記載があった。その内容は、「こだわり

が強すぎる｣｢空気が読めない､相づちが乏しい｣、

｢学校など大勢がいる中でパニックになったり

暴れたりしてしまう｣、「こだわり行動を妨げら

れた時、機嫌が悪くなって人の話を聞き入れな

い｣｢スーパーなどですぐにどこにでも行き迷子

になる」「家を勝手に出て行く」「ものを投げる」

｢自意識過剰で自分本位で動いているように見

える」など、自閉症スペクトラム障害などの障

害特性に起因すると考えられるものが大半を占

めた。なお、記載のなかった2名はいずれも、

｢ありません」と記載した。

1-3.同胞の障害への意識

10名が「あった」と回答した。「あった」と

回答した者の同胞の障害を意識した時期は、幼

稚園1名、小学校8名、高校卒業後1名であっ

た。ただし、高校卒業後と回答した1名も、面

接調査で詳細を尋ねると、障害とはっきりと認

識したのは大学生になったからだが、小学校の

頃から同胞の行動に違和感を感じていたと回答

した。

1-4.同胞との遊び

6名の記載があった｡その内容は､カードゲー

ム、ビデオゲーム、着せ替え人形、絵を描く、

折り紙、鬼ごっこ、犬と遊ぶであった。ただ、

これら6名の親への質問紙調査、面接調査の回
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答を見ると、｢最近は遊ぶようになったが小さな

時は関わりが少なかった｣｢小さな時は一緒にす

る遊びは成立していなった」という回答もあっ

た｡なお、残りの4名は、「あまりよく覚えてい

ない」「遊ばない」と回答した。親への質問紙調

査､面接調査で詳細を尋ねると、「公園でも家で

も、一緒に遊ばず、別々に遊んでいた」「一緒を

に何かをする遊びは成立しなかった｣｢ままごと、

ブロック遊び、ブランコ、ボール遊びはしたこ

とがない。幼児期から唯一できたのは、ビデオ

やテレビを一緒に見ること」との回答が得られ

た。

1-5.同胞との喧嘩

8名が「あった」と回答した。親への質問紙

調査､面接調査の回答を見ると、「同胞がきょう

だいに腹を立て叩いた｣｢きょうだいが同胞の空

気の読めなすぎることに腹を立てた」との回答

が得られた。

1-6．家族との同胞の障害についての話し合い

9名が「あった」と回答した。ただし、親へ

の質問紙調査、面接調査の回答を見ると、きょ

うだいが｢いいえ｣と回答した2名についても、

母親はいずれも「あった」と回答しており、きょ

うだいと母親との間の認識のズレがあった。ま

た、「あった」と回答した者の中に、｢話し合い

はあったが、両親は同胞の障害のことは言いた

がらなかった」と記載した者もおり、必ずしも

十分な話し合いがされなかった家族もあると考

えられた。

2．学校での同胞との関わり

2-1.学校での同胞に関連した嬉しかったこと

「あった｣と回答したものは3名にとどまった。

｢あった｣と回答した者が嬉しかったことしてあ

げたのは、「同胞のことをほめてもらえた」（｢同

胞の担任がきょうだいに同胞の良いところを伝

えたり、同胞のクラスメイトに『同胞のおかげ

で学校がすごく楽しい』と言われたりした｣)、

第10号平成30年

｢同胞がきょうだいのクラスで交流をした時に、

クラスメイトが同胞を歓迎し、楽しそうに過ご

してくれた｣、「色々な先生が同胞のことを気に

かけてくれ、きょうだいに話しかけてくれたこ

とがきっかけで、先生と色々と話せた」であっ

た。

2-2.学校での同胞に関連した困ったことや

嫌ったこと

8名が「あった」と回答した。「あった」と回

答したものが困ったことや嫌だったこととして

あげたのは、同胞の障害の特性に由来する学校

生活での不適応のエピソード、周囲の同胞に対

するからかいや中傷、周囲のきょうだいに対す

る注視だった（表3)。

表3学校での同胞に関連した困ったことや嫌

だったこと

同胞の障害の特性に由来する学校生活での

不適応のエピソード

同胞が一方的にきょうだいのクラスに

来て、場の空気を読まずにきょうだいに

話しかける

同胞が周りと違う行動をする

周囲の同胞に対するからかいや中傷

友達に同胞のことでからかわれた

「しんしよう」「へん」「きも」などの同

胞に対する心ない言葉を言われた

同胞がいじめられるのを何も言えずに

黙って見るしかできなかった

周りが同胞のことを「しんしよう」と

言っているのを注意できなかった

周囲のきょうだいに対する注視

同胞が教室を逃げ出したことをクラス

メイトに指摘された時に｢私にそんなこ

と言われても」と思った

2-3.困ったことや嫌だったことに対する援助

同胞に関連した困ったことや嫌だったことが

｢あった｣と答えた8名中4名が援助が｢あった｣、
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4名が「なかった」と回答した。「あった」と答

えた4名が受けた援助の内訳は､｢からかいの仲

裁」1名、「教師からの声かけ」2名、「教師など

．への相談｣2名(複数回答）であった。しかし、

面接調査でこれらの支援の有効性を尋ねると、

｢先生は同胞をからかった子を注意し､きょうだ

いに謝るよう指導したが、そのことがきっかけ

でからかった子と気まずい関係になった｣｢担任

外の教員が週1回相談の時間を設けてくれたが、

本当に辛い時にリアルタイムで相談にのってく

れたわけではなかったのであまり役立たなかっ

た」などの回答が得られた。また、「なかった」

と答えた者の中には、「小学生の頃は、自分から

具体的に何が嫌だとか他者に説明できる程賢く

なかったので､もやもやした気持ちがありなが

らも、支援を求めることはできなかった」と回

答した者がいた。また、「なかった」と答えた者

の保護者の中には、｢学校の先生にフォローを頼

みたかったが、同胞のことに加え、きょうだい

のことまで頼んで良いのかためらいがあり、結

局頼まなかった」と回答した者がいた。

3．同胞との関わりへの影響

3-1．母親からの影響

6名が「あった」と回答した。「あった」と回

答した者が母親からの影響としてあげたのは、

｢障害者として扱っていなかったこと」「こだわ

り行動やこだわりがある事柄などについて機嫌

を悪くしないようになだめる（｢待つ｣、「声かけ

の工夫」など)」「母が同胞の話をしっかり話を

聞こうとするのを見て、自分も同胞の話を最後

までしっかり聞こうと思う」｢同胞に対する考え

方､接し方」「言っても伝わらないことが多々あ

るので、むやみに腹を立て、同胞にあたらない

ことが大事だと思った｡」「同胞に対して、頭ご

なしに否定しないことや、感情に働きかけるの

でなく論理的に話すことを心がける」だった。

3-2．母親以外の人やものからの影響

6名が「あった」と回答した。「あった」と回

答した者が母親以外の影響を受けた人やものに

は、「父親」「特別支援学校教諭」「同胞の周りに

いる障害のある友達｣、「同胞が通っていたこと

ばの教室担当教員」「きょうだいの職場の上司」

が挙げられた。

4，社会支援の利用

2名が「あった」と回答した。「あった」と回

答したものが利用した社会支援は、いずれも放

課後デイケアやショートステイといったレスパ

イトケアの利用であった。社会支援の利用が

あった2名は､｢普段どうしても同胞がいて行け

ないところに行くことが出来た。同胞を除く

きょうだいと母親とで食事や買い物に出かけら

れるようになった｣｢きょうだいの求めるペース

でゆっくりと買い物ができた」といずれも社会

支援の利用に肯定的な評価をしていた。また、

｢なかった」と回答した者の中の5名の母親は、

実際には社会支援の利用が「あった」と回答し

た。その内訳は、レスパイトケアの利用3名、

親の会主催で行うきょうだいの会への参加2名

であった。母親によるこれらの評価は、レスパ

イトケアについては､「どうしても同胞に手がか

かり時間をつくってあげることができなかった

から｣｢きょうだいと向き合う時間ができた｣｢授

業参観や運動会などの学校行事、部活の応援な

どの親として当然のことをする時間ができた」

と肯定的な評価をしていた。また、きょうだい

の会への参加についても､｢会の活動に同胞だけ

でなく、きょうだいも参加できて嬉しそうだっ

た」と肯定的な評価をしていた。

5．周囲の態度

5-1．周囲の態度で嬉しかったこと

5名が「あった」と回答した。「あった」と回

答した者が嬉しかったこととしてあげたのは、

｢同胞が空気を読めない発言をした時に､かえっ

てみんなの笑いを誘って場が和むことがある」

｢同胞のことを理解しようと努力し､よりよい支

援を目指してくれた方が、特別支援学校、放課
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後デイサーピスの施設にいた｣、「小学校の先生

から『みんな一緒と考えるのではなく、1人1

人違うんだよ。だから同胞のことをあまり嫌わ

ないで』と言ってくれた」「思い切って友達を自

宅に呼んだ時、同胞を見て引いたり悪く言った

りされなかった」「お店で、同胞に障害があるこ

とを察して丁寧に接してくれた」であった。

5-2.周囲の態度で嫌だったこと

8名が「あった」と回答した。「あった」と回

答した者が嫌だったこととしてあげたのは、

｢『しんしよう』という言葉を使う人が周りにい

た」「障害のある人に対する偏見」「『発達障害な

ら（肢体不自由や聴覚障害、視覚障害などと比

べて）大したことない』と言われた」「同胞の悪

口を言われた｣、「同胞がふざけてやったことに

対して『同胞は素直だから嘘つかないよね』と

同胞のことをよく分かっていない人から勘違い

された」「同胞のことを指で指された」「からか

われる」であった。

6．支援の要望

6名が「ある」と回答した。「ある」と回答し

たものが挙げた支援の要望は､きょうだいの会、

相談できる場､教師の配慮､レスパイトケアだっ

た（表4)。

考察

1．きょうだいの同胞の認識

「同胞の好きなところ」について､対象のきょ

うだいの多くが全般的な素質や性格、得意なこ

と、障害がありながらも努力しようとする姿を

挙げた一方で、記載のなかった者もいた。この

ことは、障害があっても（あるいは障害がある

からこそ）同胞の良いところを見出せる者がい

る一方で、障害のある同胞の良いところを見出

すことが難しい者もおり、きょうだいの認識に

個人差があることを表している。

一方､｢同胞の直して欲しいところjについて、

対象のきょうだいの多くが、同胞の障害特性に
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表4支援の要望

きょうだいの会

家族ぐるみであつまって､特別何か話を

するわけではないけど､輪になってお話

するコミュニティができるのはすごく

いいと思う

きょうだいの会、あれば集まってみたい

相談できる場

親のいないところで同胞の相談ができ

る場所

できればもっと丁寧に子どもの頃の自

分（きょうだい）にもわかるように同胞

のことを教えて欲しかった。もっと知っ

ていたら、もっと早くいい関係になれた

と思うし、自分の生きづらさも少し解消

できたのじゃないと思う

周囲の障害に対する理解

同胞の障害の正しい理解(同胞の障害を

「個性」と誤解する先生がいたので）

レスパイトケア

夏休みに同胞を預かってくれる人が欲

しい

起因すると考えられるものを挙げた。柳澤

(2005）は、自閉症のある同胞のきょうだいが経

験する困難には、同胞から受けるきょうだいの

身体への攻撃や所有物の破壊、行動の負担や不

都合、制限に対する困難、同胞への対応の苦慮

があると報告した。また、浅井ら（2004）は、

高機能広汎性発達障害がある同胞のきょうだい

の特徴として、同胞との間に正常なきょうだい

関係が築けないことに関するストレス、同胞の

興味や関心を共有することが困難な上に、同胞

から予測できないような反応が返ってくること

を挙げた。さらに、大瀧（2011）は、自閉症の

ある同胞のきょうだいが、適切なコミュニケー

ション手段を持たないことで生じる同胞の攻撃

やパニック、一見すると不可解な行動にストレ

スや困惑、憤慨を感じたり、親密なきょうだい

関係を築くことが難しい要因となっていたりす
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ることを指摘した。本研究の対象のきょうだい

も、これらの先行研究が指摘しているような困

難やストレスを多く経験しており、そのことが

「同胞の直して欲しいところ｣の記載の背景にあ

ると考えられた。

「同胞との遊び｣についての回答からは､対象

のきょうだいと同胞との遊びが必ずしも活発で

なかったことが推察された。また、「同胞との喧

嘩」についての回答からは、喧嘩の理由に同胞

の障害特性に起因するものがあることが伺われ

た。これらは、きょうだいと同胞との関わりが

必ずしも密でなかったり、トラブルが生じたり

する場合があり、その背景には、「同胞の直して

欲しいところ」の回答同様、同胞の障害特性が

あることが推察された。

「同胞の障害の意識」については、幼稚園、小

学校までに｢あった｣とした者が大半を占めた。

このことは、対象のきょうだいのほとんどが小

学校の頃には同胞の障害を意識していたことを

表している。ただし、対象のきょうだいの中に

は、小学校の頃から同胞の行動に違和感を感じ

ていたものの障害としてはっきり認識したのは

大学生になってからと回答する者がいるなど、

同胞の障害を意識しはじめてから、同胞に「障

害がある」とはっきり認識するまでには時間が

かかる場合があることが伺われた。発達障害の

ある同胞は障害の診断がされる時期が遅く、同

胞の障害への意識が障害認識に結びつきにくい

ことや、同胞の障害の診断がされる時期が遅れ

家族が障害という視点を持たないことが、家族

内のストレス状況を増大させると指摘されてい

る（圓尾ら,2010;川上,2009)。このことは、対

象のきょうだいの中に、同胞の障害を意識しつ

つも、それを障害と認識出来ず、違和感やスト

レスを感じる者がいたことを推察させる。

2きょうだいへの対処や支援の実際

対象のきょうだいの中で「学校生活での同胞

に関連して嬉しかったこと」を挙げたのは少数

にとどまった。対象のきょうだいの中には同胞

と通う学校が異なるものもおり一概には言えな

いが、学校生活において同胞との関わりで良い

体験をしたものはあまり多くないと考えられる。

その一方､｢学校での同胞に関連した困ったこと

や嫌だったこと」には多くのきょうだいが回答

した。その回答は、同胞の障害の特性に由来す

る学校生活での不適応のエピソード、周囲の同

胞に対するからかいや中傷、周囲のきょうだい

に対する注視に関することだった。しかし、こ

れらに対する援助があったと回答したのは半数

にとどまり、支援があったと回答した者につい

ても､'この時に受けた「からかいの仲裁」「教師

からの声かけ」「教師などへの相談｣が必ずしも

有効に機能せず、中にはこれらがかえってきょ

うだいに新たな困難をもたらす場合もあった｡

また、対象のきょうだいの約半数が母親から

の影響が｢あった」と回答した。これらのきょ

うだいは、母親の同胞への関わりを見たり、母

親から同胞への関わりについてのアドバイスを

聞いたりしたことを自身が同胞との関わる際の

参考にしてした。また、対象のきょうだいの約

半数が「父親｣_｢同胞を担当する教員」「同胞の

友達」などの母親以外の者からの影響が「あっ

た」と回答した。ただし、母親や母親以外の人

からの影響が「なかった」と回答したり、無回

答だったりした者も一定数おり、きょうだい間

で個人差があった。

家族との同胞の障害についての話し合いは、

多くのきょうだいが経験していた。ただし、話

し合いが「なかった」と回答したきょうだいで

あっても、その母親は「あった」と回答した場

合があったり、「話し合いはあったが、両親は障

害のことは言いたがらない」と感じたきょうだ

いがいたりするなど、必ずしも家族の中で十分

な話し合いがされなかった場合もあると推察さ

れた。

社会支援の利用については、「あった」と回答

するきょうだいは2名にとどまった。しかし、

｢なかった」と回答した者の中の5名の母親は、

実際には社会的支援の利用があったと回答し、
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きょうだいと両親との間の認識の相違が見られ

た。両者の認識の相違が生じた背景には、両親

がきょうだいに社会支援を利用することを明確

に伝えなかったり、小さな時のことできょうだ

いが忘れていたりすることがあると考えられる。

きょうだいが利用した社会支援はレスパストケ

アが5名、きょうだいの会が2名であり、いず

れに対しても肯定的な評価がされた。

周囲の態度については、「嬉しかったこと」に

ついて回答したのは5名にとどまり、対象の

きょうだいの中には周囲から好対応を受けてい

る者が少ないことが伺われた｡一方、「嫌だった

こと」について回答したのは8名いた。その内

容は､同胞の障害に対する偏見や差別､無理解、

誤解に関するものであった。柳澤（1991）は

Bagnhoh､May釘の言説から、自閉症のある同

胞のきょうだいの多くは、同胞について他者に

説明するための言葉を持たないことや、きょう

だいが同胞の障害の概観をうまく捉えていない

場合、きょうだいは他者から自分の同胞につい

て質問されると葛藤や不愉快な思いを抱きやす

いと指摘している。柳澤の指摘は、対象のきょ

うだいが周囲の態度から同胞の障害に対する偏

見や差別などを感じる背景の一端を説明するも

のと考えられる。≦

3．きょうだいへの対処や支援の提案

対象のきょうだいに支援の要望を尋ねたとこ

ろ、約半数が「ある」と回答し、きょうだいの

会、相談できる場、教師の配慮、レスパイトケ

アの要望が挙げられた。そこで、これまで述べ

てきた本調査の結果や、先行研究を踏まえ、こ

れらの要望を実現する上で検討しなくてはいけ

ない事項を6点にまとめて論じる。

第1は、きょうだいへの対処や支援を開始す

る時期である。対象のきょうだいの多くは、小

学校までに同胞の障害を意識していた｡しかし、

対象のきょうだいの中には同胞、同胞の障害を

意識しつつも、それを障害と認識出来ず、違和

感やストレスを感じる者がいたことが推察され
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た。これらは、きょうだいが同胞の障害を意識

し始める小学校の時期には、きょうだいへの対

処や支援を開始する必要があることを示唆して

いる。

第2は、発達障害独特の特性を考慮したきょ

うだい支援が必要なことである（川上,2009)。

本調査で、対象のきょうだいは同胞の発達障害

独特の特性からくる困難（同胞がこだわりが強

かったりコミュニケーションがうまくできま

かつたりすることから一緒に遊べない、同胞が

学校でパニックを起こしたり暴れたりするので

恥ずかしい思いをする、同胞にものを投げられ

たり叩かれたりするなど）を体験していること

が示唆された。発達障害のある同胞のきょうだ

い支援では、これらの発達障害独特の特性のた

めに、きょうだいが他の障害がある同胞とは異

なる独自の困難を経験していることを踏まえる

必要がある。

第3は、学校におけるきょうだいへの対処や

支援の検討である。本調査で、対象のきょうだ

いは、同胞の障害の特性に由来する学校生活で

の不適応のエピソード、周囲の同胞に対するか

らかいや中傷、周囲のきょうだいに対する注視

に困ったと回答した。さらに、これらに対する

教師の支援が必ずしも有効に機能せず､中には

これらの支援がかえってきょうだいに新たな困

難をもたらす場合もあった｡これらの背景には、

教師がきょうだいの抱える困難さを十分理解し

ていなかったり、きょうだいの気持ちや思いを

十分聞かずに画一的な指導を行ったりする（例

えば、同胞をからかった子どもに対してきょう

だいに謝るよう言うなど）ことがあると考えら

れる。そこで、教師は、きょうだいが抱える困

難に関する研修を受けたり、きょうだいや両親

との話し合いの場を設けてきょうだいの気持ち

や思いを把握するように努めたりした上で、対

処や支援を考える必要がある。

第4は、きょうだいに対する同胞の障害特性

や対応方法について学ぶ教育的な支援（柳澤，

2007;川上,2009)の実施である。柳澤(2007)



小林・本間：発達障害のある人のきょうだいに対する支援の実態と要望 127

は、現時点ではきょうだいに対する教育的支援

の内容や方法の検討は十分でなく、国内外共に

体系的な活動には至っていないと述べている。

今後、これらの検討をすすめ、きょうだいに対

する教育体制を整備することが求められる。

第5は、きょうだいの会の充実である。柳澤

(2007）は、きょうだいの会について「同胞と暮

らす同じ立場になるきょうだい達に出会いの場

や活動の機会を提供し、きょうだいの心理社会

的な問題の軽減・解決や同胞への理解をうなが

すことを目指した活動」と捉えている。また、

松本（2013）は、きょうだいの会の会員に対す

るインタビューの結果から、きょうだい会の役

割として「共通の体験を持つ人との出会い」「経

験や感情の解放と共有」「情報の取得」「自分の

生き方を見直すこと」「エンパワメント」を挙げ

た。ただし、吉川（2002）は「きょうだいであ

ればわかり合える、分かち合えるというわけで

はない」と述べているように、きょうだい会に

参加することだけで問題が解決するわけではな

いことに留意する必要がある｡また､対象のきょ

うだいの中には、きょうだいの会の必要性を感

じていなかったり、「堅苦しい雰囲気ではなく、

気軽におしゃべりできるような『ゆるい』会が

良い｣という意見があったりしたことから､きょ

うだいの会が唯一の選択肢にならないようにす

ると共に、参加するきょうだいのニーズにあっ

た形態を模索することが求められる。

第6は、レスパイトケアの活用である。対象

のきょうだいは、同胞がレスパイトケアを利用

している間、同胞のペースに合わせないで過ご

したり、母親を占有する体験をしたりすること

を通して、きょうだいが大切にされているとい

う思いを感じることができたと回答した｡また、

母親のきょうだいの授業参観への参加など「普

通の家族」がしていることが保証されたという

回答もあった。レスパイトケアについては賛否

両論があると考えるが、きょうだい支援という

観点からレスパイトケアの活用を検討すること

も有効であると考える。

4．今後の課題

本研究は11名と限られた人数を対象に行っ

たものであり、また、対象のきょうだいの同胞

が持つ障害の状況（障害のタイプや重症度、認

知発達の状況など）や、就学先（通常学級、特

別支援学校、特別支援学級）も様々であった。

そこで、今後は、同胞の障害の状況や就学先を

統制した、より多くのきょうだいを対象とした

調査を行うことが求められる。また、本研究で

は、人数が限られていたこともあり、各項目間

の関連についての検討を十分に行うことが出来

なかった。そこで、例えば、きょうだいの同胞

の障害の認識ときょうだいが受けている配慮や

支援の状況との関係を検討するなど、各項目間

の関連についての検討も行う必要がある。

5．まとめ

本研究では、発達障害のある同胞のきょうだ

いの学校生活を含む同胞との関わりや支援・配

慮の実態、支援・配慮に対する要望に関する質

問紙調査を行った。対象は、発達障害のある同

胞をもつきょうだい11名であった。質問紙は、

きょうだいと同胞の年齢や性別などの基本情報、

同胞との関わり、学校での関わり、同胞との関

わりの影響、社会支援の利用、周囲の態度、支

援の要望から構成されていた。質問紙の回答を

より詳細に把握する目的で、同意が得られた者

には、母親への質問紙調査及び、きょうだいと

母親に対する面接調査を実施した。その結果、

(1)対象のきょうだいの多くは、同胞の障害特

性に起因する困難やストレスを経験していた、

(2)対象のきょうだいの大半は、小学校の頃ま

でに同胞の障害を意識していた､(3)対象のきょ

うだいの多くが、同胞の障害の特性に由来する

学校生活での不適応のエピソード、周囲の同胞

に対するからかいや中傷、周囲のきょうだいに

対する注視に困難を感じていた､(4)対象のきょ

うだいは、同胞のレスパイトケアの利用に肯定

的な評価をしていたことなどが示唆された。こ
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れらの結果に基づき、きょうだいへの対処や支

援についての検討を行った。
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