
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） 

きょうだい支援団体取組事例集（令和元年度） 

                                           【一般社団法人子供プラス未来】 

- 101 - 

 

 きょうだい支援の具体的内容                         - 

2. きょうだいを主な対象としたレクリエーション活動の実施 

⚫ 社会体験ツアー「こどみら富士山ツアー」において、きょうだいを対象に富士山頂

まで登山をする参加費無料の 1 泊 2 日のプランを用意している。 

（【参考資料】参照） 

⚫ きょうだいを対象とした日帰りのハイキングを実施している。 

 

 一般社団法人子供プラス未来                  

【団体理念】 

 病気や障がい、経済的理由により、社会的な体験をすることが困難な児童及び家族を

支援して夢や希望を実現する機会を提供し、児童及びその兄弟姉妹（以下「きょうだい」

という）が心身ともに健やかに育成されること、児童及びその家族が安心して暮らすこ

とのできる地域社会の実現に寄与する事を目的とする。 

【団体の活動の概要】 

① 病気や障がいのある児童と家族を対象とする社会体験ツアーの実施 

② 病気や障がいまたは経済的困難のある子どもに食事と居場所を提供するこども食

堂の運営 

③ 前２項の実践に関する研究及び情報発信 

④ 薬局の経営 

⑤ その他この法人の目的を達成するために必要な事業 

【活動地域】千葉県 

【きょうだい支援を始めた時期】2018 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（特に疾病や障害を限定していない） 

 

【市民活動を行う団体の登録】なし 

【法人格】あり（一般社団法人） 

【団体 HP 等アドレス】https://www.kodomira.or.jp/ 

【問合せ】（一社）子供プラス未来事務局（ゆうあい未来薬局内） 

〒271-0091 千葉県松戸市本町 12-7 生井澤ビル 1F 

TEL：047-393-8810 FAX：047-393-8816 

E-mail：info@kodomira.or.jp 
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3. 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の実施 

 社会体験ツアー「こどみらディズニーツアー」、「こどみら軽井沢ツアー」にきょうだ

いが一緒に参加している。「こどみらディズニーツアー」では、親元を離れてボランテ

ィアの引率で沢山のアトラクションを体験している。 

 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

 「こどみらディズニーツアー」において、慢性疾病や障がいのある児童にボランティ

アが付き添い、きょうだいと両親だけでアトラクションに乗ってもらう取り組みをし

ている。 

 

7. 自宅訪問してきょうだい支援 

 「こどみらツアー」を開催する際、事前にご自宅を訪問してきょうだいにツアーの説

明をするとともに、ツアーでのきょうだいの希望を聞き、ツアープランを一緒にたてて

いる。 

 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

⚫ 「こどみらツアー」に参加するボランティアを対象にきょうだい支援へに取り組む

意義や心構えを説明している。 

⚫ 地域のボランティア団体などと交流する際にきょうだい支援の必要性を啓発してい

る。 

 

 他団体等との連携                                   - 

1. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業として） 

 《特に連携していない》 

 

2. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業以外として） 

 《特に連携していない》 
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3. その他団体等（民間の団体等） 

【ほわほわの森で遊ぼう】 

それぞれの活動を利用者に案内したり、情報交換をしている 

【長期療養児童と家族支援とうかつネットワーク】 

ネットワークに参加してきょうだい支援に取り組む他の団体と情報共有している。ま

た、同団体が開催する「こどもフェスタ in とうかつ」において、長期療養児童ときょ

うだいに夢を記載してもらい、その夢を実現させる「家族の夢ツリー」を実施している

（2019 年より）。 

 

 課題                                               - 

⚫ きょうだい支援のイベントが地域で十分に行われていない。きょうだいを対象とした

イベントを増やす事、また、その為に必要な資金、人手を確保する事が必要。 

⚫ イベントの対象となるきょうだいや家族に、イベントの周知を十分に行えていない。 

⚫ きょうだい支援の輪が地域で広まるよう、地域住民へ啓発していく事が課題。 

⚫ 活動がスタートして日が浅い事もあり、支援に関わるボランティアやスタッフのきょ

うだい支援に関する知識や、きょうだいに接する際の心構えが十分とは言えない。 

 今後の展望                                         - 

⚫ きょうだいを対象としたハイキング、キャンプなどのイベントを増やし、定期的に開

催する事できょうだい同士が定期的に交流できるようにする。 

⚫ イベントを定期開催とできるよう地域の企業や団体などに活動への協力を依頼する。

同時にきょうだい支援について啓発を行い、地域のより多くの方にきょうだい支援に

関わって頂けるよう働きかける。 

⚫ ボランティアやスタッフがきょうだい支援に関わる際の心構えを学べるよう、また、

地域住民にきょうだい支援について知って頂けるよう講習会や研修会を開催する。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

⚫ きょうだいと一緒にいると、きょうだいの抱える寂しさや辛さ、孤独感といった思い

が、頑張り、甘え、涙などの様々な形で表れてきます。そういった思いを支援者が感

じ取り、きょうだいのそばにいて共有してあげてほしいと思います。 

 きょうだい支援についての想い                       - 

⚫ きょうだいの笑顔や頑張りを見て、支援している私たちが励まされたり元気をもらう
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事も多いです。きょうだいが家庭と地域の支援の輪の中で温かく見守られ、健やかに

育っていける社会にしていきたい。 
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【参考資料】 
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 きょうだい支援の具体的内容                         a 

1. きょうだい同士の語り合いの場づくり 

 月に 1 度 20 代、30 代のきょうだいに対して、フリースペースや喫茶店の会議室を 

使用し、少人数で自分の思いを語り合う時間を持ちました。親との関係や、周囲の人に

きょうだいのことをはなせないこと、社会での人間関係の難しさなど、家族の問題だけ

でなく、家庭環境から周囲とのコミュニケーションの取り方に艱難をおぼえてしまう

きょうだいの話がきかれました。同年代のきょうだいの為お互いに悩みに共通点があ

り、開始時泣いてしまっていたきょうだいも笑顔で帰る様子が見られています。また。

2019 年から、結婚出産したきょうだいが自分のこどもをつれてきょうだいに会に参加

することが難しいとの話や、ママきょうだいならではの悩みがあることがわかり、「き

 ファーストペンギン                  

【団体理念】 

 障がいを持つ 20 代、30 代の年代では、学校、就職、結婚妊娠、親亡き後の問題等人

生において、転機を迎えることが多い年代です。その年代が集まり自分の悩みやどう解

決してきたのかの語り合いや、勉強会をすることで 1 人で抱えこまずに自分の人生を

自分らしく生きられるようにしていくことも目的としている。 

【団体の活動の概要】 

⚫ 当事者同士の語り合い。 

⚫ 当事者同士がレクレーションを通して友達作りを行う。 

⚫ 福祉の勉強会 

⚫ 講演会 

【活動地域】東京都（特別区） 

【きょうだい支援を始めた時期】2015 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（特に疾病や障害を限定していない） 

 

【市民活動を行う団体の登録】なし 

【法人格】なし 

【団体 HP 等アドレス】 

【問合せ】ファーストペンギン 

E-mail：fastpengun@gmail.com 
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ょうだいにママ会」として子ども同伴のきょうだいの会の開催を始めています。 

2. きょうだいを主な対象としたレクリエーション活動の実施 

 ピクニック等の野外活動を通してリラックスした環境で話すことで友達作りにつな

げたりカラーセラピーを行い、自分の内面にある思いに気づき、前向きに生きることが

出来るような活動をしています。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

⚫ 2018 年 「きょうだい結婚どうする」で 100 名の講演会を開催し、きょうだいの

結婚について語り合いました。 

⚫ 2019 年 「障がい者家族」という講演会できょうだいと親の立場の思いを語り合

いました。 

 

 他団体等との連携                                   - 

1. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業として） 

 《特に連携していない》 

 

2. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業以外として） 

 《特に連携していない》 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

 《特に連携していない》 

 

 課題                                               - 

⚫ 20 代、30 代のきょうだいの中には統合教育によってきょうだいと同じ学校に通って

いるメンバーも少なくありません。しかし、学校側が他児童への障がい者への障がい

理解への教育が少ないことや、きょうだいへのフォローも少ない為、きょうだいに対

するいじめが発生し、成人後もその傷を抱えて社会での人間関係に苦慮しているかた

がいます。統合教育を行うのであれば、学校教育で障害について学ぶ機会が必要では

ないでしょうか。 
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⚫ 親とのコミュニケーションの取り方がわからず、進学、就職において自分の望む選択

が出来ず、その為親の望む学校に進路や就労をし不適応になってしまうケースがあり

ます。保護者である親御さんとのコミュニケーション方法について今後も考えて行く

必要があります。 

⚫ 福祉制度に対して、福祉に関わっていないきょうだいは、自分の家庭に使用できる福

祉の制度がわからずに当事者が引きこもりになるケースがあることを知りました。そ

の際に親がきょうだいに支援を求めてしまいきょうだいが自由に外出が出来ないケ

ースもあります。ひきこもりの障がい者の支援について検討が必要です。 

⚫ きょうだいが妊娠、出産した際に、自分のおやであっても当事者のケアーが優先され、

妊娠、出産の不安に対して相談できない。遺伝の問題等悩みを抱えているきょうだい

は少なくなくきょうだいの妊娠、出産について相談できる場所が必要だと感じていま

す。 

 今後の展望                                         - 

 今後もきょうだい達が安心して語り合える場所をつくっていくこと。そして、課題に書

きましたが、きょうだいの当事者だけでは、解決できない問題も多くあります。社会でき

ょうだいを支える仕組みを作っていけたらと思います。その為には他のきょうだいの団体

との交流を深め連帯していけたらと考えています。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 きょうだいの会に参加することは、とても勇気のいることです。自分の思っていること

に罪悪感を抱えて参加する方も少なくありません。参加者メンバーが安心して話せる環境

づくり（個室や事前に参加者アンケートを取り、より考えの近い方と最初に話せるように

する）をしてください。そして話をしっかりと聞いてください。アドバイスはよいですが、

提案程度にしてください。言い切ってしまうとそれをしないといけないのかと、さらにき

ょうだいが追い詰められてしまうことがあります。 

 きょうだい支援についての想い                       - 

 私もきょうだい会に、出会う前は一人で悩みを抱えてきました。家庭の事を話すこと

は簡単ではありません。でも、仲間と語り合う中で自分らしい人生を送る方法を見つけ

ることが出来ます。しかし、きょうだいの仲間で語り合うだけではこえられない多くの

壁もあります。当事者も親もきょうだいも一人、一人が人生の主役として生きられる社

会ができたらと思います。  
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【参考資料】 
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 きょうだい支援の具体的内容                         - 

1. きょうだい同士の語り合いの場づくり 

いずれも、きょうだいのみの語り合いの場、2019 年 12 月までに 197 回開催 

《都内での例会（年 10 回程度）》 

 対象：概ね 18 歳以上のきょうだい 

 内容 

・フリートーク 

 きょうだい支援の会                  

【団体理念】 

 大人になったきょうだいが、今までだれにも言えなかった感情－－忍耐力・洞察力・

感謝の念・権利擁護といった肯定的なものだけでなく、罪悪感・孤立・恨み・将来に関

する不安など、否定的なものも－－を表現し、さまざまな体験を共有する場の確保に力

を入れている。 

 セルフヘルプグループの理念にしたがって運営をしていて、規約に「参加者間に上下

関係を作らないために代表等は置かないが、対外的に必要な場合はこの限りではない」

と定めている。 

【団体の活動の概要】 

セルフヘルプグループとして、大人のきょうだいが出会い安心して話せる場（例会）の

定期開催 

・都内での例会の開催（原則として年 10 回程度、2020 年現在は新宿駅周辺で年 6 回） 

・多摩地区におけるシニアミーティング（年 2 回、2019 年より開催） 

【活動地域】東京都 

【きょうだい支援を始めた時期】1998 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（特に疾病や障害を限定していない） 

 

【市民活動を行う団体の登録】なし 

【法人格】なし 

【団体 HP 等アドレス】http://ssgjtokyo.ninpou.jp/ 

     （facebook）https://www.facebook.com/ssgj1998/ 

【問合せ】きょうだい支援の会 

E-mail：ssgj_contact@googlegroups.com 
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・テーマを設けた集い（例：対応の難しい兄弟姉妹をもつきょうだいについて） 

・きょうだいの心理的ワーク 

・講師を招いての学習会 

・ブックトーク（自分が読んだ本を紹介しあう） 等 

《多摩地区におけるシニアミーティング（年２回）》 

 対象：主に親の年齢が概ね 70 歳以上のきょうだい 

 目的：親の介護への対応や、自身が超高齢化社会をどう生き抜くかなど、シニア世 

    代の課題について語り合う。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

【安心して話せる場を作るための工夫】 

⚫ 障害や疾患のある方のきょうだいのみの参加とする。義理のきょうだい

はご遠慮いただいている。 

⚫ 上記きょうだいであっても、きょうだいに関する論文執筆中の方（学生）

は参加を遠慮してもらっている。参加者のプライバシー保護のため。 

⚫ 例会のはじめに、会としてのルールを毎回読み合わせている。 

1. プライバシーを守りましょう。他の人に伝えてよいのは、自分の話

だけです。 

2. つらい話題のときには無理しないでください。話さなくても聞かな

くてもよいです。 

3. だれかの言葉に傷ついたときは、後からでもよいので、静かに率直

に伝えましょう。 

4. 自分だけ話すのでなく、他の人の話も聞きましょう。 

5. 他の人の立場や考え方を受け入れましょう。 

6. 自分と他の人に共通する点を探しましょう。 

7. みんなでつくる会にしましょう（今必要としていることは、それぞ

れ違います。自分が話したいテーマがある場合は遠慮なく言ってく

ださい。会の進め方など「運営」に関する意見・アイディアも大歓迎

です）。 

8. 政治、宗教を持ち込まないようにしましょう。 

9. なるべく時間どおりに来ましょう。遅れることが予めわかっている

場合は、運営係まで連絡をお願いします。当日急に来られなくなっ

た場合は携帯または携帯メールへ。 

10. 会には名簿がありません。誰かに連絡をする必要がある時は、本人

の了承を得て連絡先を交換してください。 
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◎1998 年から 2013 年までの例会で話されたテーマ（2014 年以降は未集計） 
 

1998 年から 2007 年まで 2008 年から 2013 年までの新出

テーマ 

★私たちの悩み－ 友人、嫉妬、関わりすぎ、誇り、

怒り、恥ずかしさ、罪悪感、不安、

恋愛・結婚相手、恨み、自分を育

ててくれた人との関係 

友人・交際相手・職場への説明  

自分の子供への遺伝 

同年代の友人との違和感 

障害に対する自分自身の受け止

め方 

★兄弟姉妹や親と

の問題－ 

父親、親フィルター、兄弟姉妹の

パニックへの対応、兄弟姉妹の暴

力、親との争い、家族関係 

家族との距離の取り方 

親の子離れ・障害者の親離れ 

健常のきょうだい同士の関係 

実家を出ることへの罪悪感 

★それ以外の悩み

－ 

嫁の立場、近所の人、自分や家族

に向けられた他人からの心ない

言葉、家族との心理的・物理的距

離の取り方 

軽度知的障害・発達障害ゆえの

問題 

★権利擁護－ 親亡き後の暮らしのプラン、障害

者の性、福祉作業所、インフォー

ムドコンセント、きょうだいに関

係ある悲しい事件、施設での暮ら

しをどうやって知るか 

施設入所にまつわる心配（虐待

など） 

★責任－ 後見人制度、親が急に倒れたと

き、自分の人生と兄弟姉妹の人生 

なし 

★障害のある兄弟

姉妹のこと－ 

兄弟姉妹が宿泊訓練などで家に

いないとき、近況、お盆と年末年

始の帰省、兄弟姉妹が服用してい

る薬 

なし 

★障害者のための

サービス－ 

サービスをどうやって探すか、施

設かグループホームか、生活保護

と残高証明、障害者自立支援法、

障害者年金、在宅の場合のサービ

ス、社会資源の使い方 

なし 
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★その他－ セルフヘルプグループの運営方

法、有名なきょうだい、夜に見る

夢、きょうだい研究、選挙、時事

問題、障害者に関係ある映画、自

立、きょうだい会議情報、米国き

ょうだい支援プロジェクトの講

演とワークショップの感想、家庭

内暴力 

ワーク(気持ちを楽にする、な

ど） 

★外部講師による

講座－ 

積極的傾聴、家族扶養に関する憲

法 24 条 

なし 

★機能不全家族と

アダルトチャイル

ドに関する特別プ

ログラム 

 
なし 

 

2. きょうだいを主な対象としたレクリエーション活動の実施 

 2006 年 7 月から 2010 年 8 月まで計 15 回、「日本水頭症協会 ぷち☆ぱどるの会」の子

ども支援プログラム（米国きょうだい支援プロジェクトの登録シブショップ）の運営にプ

ログラム内容の企画とファシリテーターとして協力。 

 

8. きょうだいへのグリーフケア 

 障害や疾患の兄弟姉妹を亡くしたきょうだいも例会参加ができるようにしている。 

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

⚫ 2000 年 6 月に翻訳冊子３種を発行しました。『きょうだい支援プロジェクト配布冊

子』、『特別なニーズのある子どものきょうだい－特有の悩みと得がたい経験』は米国

きょうだい支援プロジェクトのドナルド・マイヤー氏の資料、『きょうだい支援グル

ープのためのハンドブック』はグレーター・ボストン知的障害者協会」の資料です。 

⚫ 2005 年 5 月に上記翻訳冊子３種の改訂版を発行しました。 

⚫ 2019 年 3 月に上記翻訳冊子の管理と発行を「きょうだい支援を広める会」に移管し

ました。 
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13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

⚫ 2001 年９月７日～８日に、米国きょうだい支援プロジェクトディレクターのドナル

ド・マイヤー（Donald Meyer）氏と、カンザス大学医療センター看護学部「きょうだ

い支援プロジェクト」研究助手（当時の肩書）のアン・ガスリー（Anne Guthrie）氏

による講演会とデモンストレーションシブショップ（２日間トレーニング）を開催し

ました。 

⚫ 2005 年 10 月９日～10 日に、米国きょうだい支援プロジェクトディレクターのドナ

ルド・マイヤー（Donald Meyer）氏による講演会とデモンストレーションシブショッ

プ（２日間トレーニング）、ならびに国内きょうだい支援実践報告会を開催しました。

１日目の午前がマイヤー氏によるきょうだいが持ちうる悩みと得がたい経験に関す

る講演で、午後が国内きょうだい支援実践報告でした。発表者は６名で、①きょうだ

い支援の会神奈川・きょうだいの会（横浜市自閉症児者親の会）・愛知県自閉症児者親

の会（つぼみの会）、②ななかま丼プロジェクト、③Sibling Support たねまきプロジ

ェクト（しぶたね）、④ポプラ会（札幌自閉症児者親の会）きょうだい会、⑤鹿児島大

学 平川研究室 日曜学級きょうだい教室、⑥兵庫教育大 井上研究室 にじいろか

い。 

 

14. その他 

⚫ きょうだいはアダルト・チャイルドとしての生き難さを抱えていることがあるため、

アダルト・チャイルド関連のプログラムを、2005 年 4 月から 2007 年 2 月まで例会の

中で、2014 年 9 月、2015 年 9 月には 1 泊の合宿として開催しました。 

⚫ 2016 年 3 月から 2017 年 3 月まで 5 回シリーズの「将来は今」プログラム（成人した

障害者とその家族のための将来計画作成トレーニングカリキュラム）を固定メンバー

で実施しました（資料提供はきょうだい支援を広める会）。 

 

 他団体等との連携                                   - 

1. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業として） 

 《特に連携していない》 

 

2. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業以外として） 

 《特に連携していない》 
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3. その他団体等（民間の団体等） 

 《特に連携していない》 

 

 課題                                               - 

⚫ 運営者の固定化と負担（セルフヘルプグループではメンバーによる運営の共有が理想

とされるが、理想通りにはいかない）。 

⚫ きょうだいの年齢による話題やニーズの違い。 

⚫ 参加しなくなったきょうだいの中には、状況悪化のために参加できなくなった方もい

るが、セルフヘルプグループではそのフォローはできない。 

⚫ 告知や発信方法のチャンネルを増やしたいが、人手不足で踏み切れていない。 

 今後の展望                                         - 

⚫ 福祉情報などニーズに応じた例会運営 

⚫ 少人数の場であることを活かした例会運営 

⚫ 兄弟姉妹を亡くしたきょうだいとのつながり作りも始める 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

⚫ 安心して話せる場であるために、プライバシーを守る等の枠組みをしっかりすること

は大切だと感じています。 

⚫ 運営者自身が疲弊しないように、無理のない運営を心がける必要があると思います。 

 きょうだい支援についての想い                       - 

 大人になって例会に参加して、はじめて自分と同じ立場の人に出会えた、はじめて自

分の気持ちを話せたという声が多く聞かれます。 

 SNS などできょうだい同士がつながれることは増えていますが、実際に顔を合わせて

安心して話せる場を守っていくこと、ライフステージに応じた課題を話せる場を提供す

ることで、大人になったきょうだいの心理的負担感が少しでも軽くなることを願ってい

ます。
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 きょうだい支援の具体的内容                         - 

3. 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の実施 

⚫ 放課後等デイサービスで夏の遠足（親子でのボウリングとランチ）を企画し、きょ

うだい児の参加も歓迎した。 

⚫ 参加したきょうだい児と親が充分に関わりながら遊べるように配慮した。 

⚫ 親ときょうだいでカメラマンによる記念撮影をし、写真をプレゼントした。 

 

9. 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 

⚫ 保護者に限ってはいないが、11．におけるリーフレット内に「誰かに話を聞いてほ

 特定非営利活動法人なかのドリーム                  

【団体理念】 

なかのドリームは重い障がいのある人と家族が安心して暮らせる地域づくりをします 

【団体の活動の概要】 

⚫ 障害児通所支援事業『おでんくらぶ』（重症心身障害児の児童発達支援と放課後等

デイサービス） 

⚫ 訪問介護事業『訪問介護なべ』（障害児者支援/居宅・重度訪問・同行援護・行動援

護・移動支援 高齢者支援/介護保険 自費サービス） 

⚫ 保健、医療、福祉の普及啓発およびネットワーク構築活動 

⚫ 地域生活に係る相談事業 

【活動地域】東京都（中野区） 

【きょうだい支援を始めた時期】2018 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（特に疾病や障害を限定していない） 

 

【市民活動を行う団体の登録】なし 

【法人格】あり（特定非営利活動法人） 

【団体 HP 等アドレス】http://nakanodream.main.jp/ 

【問合せ】特定非営利活動法人なかのドリーム 

E-mail：info@nakanodream.main.jp 
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しい時はこちらまで」と法人のメールアドレスを記載している 

⚫ デイサービス利用の保護者から相談があった時に、公認心理士が応じている。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

⚫ 2018 年 10 月 21 日（日） シンポジウム開催（【参考資料 2】参照） 

 障がいや病気をもつ子どもの「きょうだい」支援シンポジウム 

障がいや病気をもつ子どもの「きょうだい」って？ 

～きょうだいやその家族をみんなで知ろう～ に 

【内容】 

 ・基調講演：「きょうだいからのメッセージ」 

なかのドリーム心理士 有馬桃子 

 ・シンポジウム：「わが家の日常」  

       小学生のきょうだいの親、高校生のきょうだいの親から報告 

       産婦人科医を交えて、基調講演者とのシンポジウム 

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

⚫ 啓発リーフレット作成・配布 

 「障がいや病気の子どものきょうだいを知ろう」（【参考資料 1】参照） 

  （なかのドリームの HP よりダウンロード可） 

 

 他団体等との連携                                   - 

1. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業として） 

 《特に連携していない》 

 

2. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業以外として） 

 《特に連携していない》 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

 《特に連携していない》 
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 課題                                               - 

⚫ 現事業（デイサービスや訪問介護）内での、継続的なきょうだい支援の企画を行うこ

とが難しい。法人事業としてあらたに実施するにはマンパワーが足りない。 

⚫ 職員へのきょうだい支援の理解啓発の機会を持てていない。 

 今後の展望                                         - 

⚫ 近隣地域のきょうだい児支援を行う団体と協働して、何らかのきょうだい児支援活動

を行っていきたい。 

⚫ 職員に対して研修を行い、きょうだい児支援を含む家族支援への理解や意識向上を図

っていきたい。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

⚫ 法人などできょうだい児支援をする場合、イベントや講演会などを開催することも大

切だが、一過性で終わったり、関心のある積極的な方しか参加しないことも多い。 

⚫ 関わる人がきょうだいの存在を意識する、きょうだい支援の知識を持つことで、イン

フォーマルに支援することができるのではないか。地域の中で無理なくできることを

見つけつつ、協力者や理解者を増やしていくことが大切だと思う。 

 きょうだい支援についての想い                       - 

 放課後等デイサービスのガイドラインでは、家族に対して相談対応などの項目において

「家族支援は保護者に限った支援ではなく、きょうだいや祖父母等への支援も含まれる。

特にきょうだいは、心的負担等から精神的な問題を抱える場合も少なくないため、例えば、

きょうだい向けのイベントを開催する等の対応を行うことが望まい。」と記載されている。

また、訪問介護事業では家庭に入る中で、きょうだい児と顔を合わせることはめずらしく

ない。 

 どちらもきょうだい児への直接支援を行うことが業務ではないが、きょうだい児と短時

間関わったり、親からきょうだいについての相談を受ける可能性がある立場である。 

きょうだい児への支援は、短い時間の関わりの中でも大人の意識次第で行えるものであ

る。ちょっとした大人とのやりとりが、きょうだい児の心に残り、支えになっていると

いう話はしばしば大人のきょうだいから話されている。 

 つい支援者は、きょうだい児に対してケアラーやいい子であることを期待してしまい

がちだが、その子の存在をありのままに受けとめる姿勢が大切になる。 

 大きな企画を実行することが難しいとしても、まずは支援者ひとりひとりがきょうだ
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い児に対する意識を持ち、声をかけるなどできることを見つけ実践していくことはでき

る。 

 きょうだい児のまわりにいる支援者たちの小さな行動が、きょうだい児が安心して子

どもらしく育つことの応援につながると考えている。 
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【参考資料 1】三つ折りパンフレット（二面ずつ並べ替え） 
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【参考資料 2】 
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 特定非営利活動法人ファミリーハウス                  

【団体理念】 

 ハウスを利用する家族が安心安全に滞在できることを、運営者、ボランティア、利用

者も含めたフラットなコミュニティで支え続ける。 

【団体の活動の概要】 

⚫ 遠隔地から離れた病院で治療を受ける子どもの家族のための滞在施設から、医療

的配慮が必要な子どもと家族のための滞在施設に変化してきている。 

⚫ 特に医療的ケアが必要な利用者に対しては、事例によっては医療者と受け入れに

ついてのカンファレンスを持ち滞在する家族に合わせてハウスの環境整備を行

い、定期的に看護師が訪問して相談を受け、週１回スタッフミーティングを行い、

丁寧な対応を心がけている。 

⚫ 宿泊機能だけではなく利用者の相談事業を電話、訪問により行っている。 

⚫ 企業ボランティア啓発活動として、実際のハウスでの活動、企業へ出張しての活動

を行っている。 

⚫ 医療関係者との連携強化や新たなニーズに対応するため 2013 年からファミリー

ハウス・フォーラムを毎年開催している。 

⚫ 全国滞在施設運営者同士の情報交換と質的向上のためにネットワーク会議を行

い、開催は 2019 年で 19 回を迎え、ファミリーハウスは事務局を担っている。 

【活動地域】東京都 

【きょうだい支援を始めた時期】1993 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（小児がん）（腎臓疾患）（呼吸器疾患）（心臓疾患）（内分泌疾患）（膠原病）（糖尿病）

（先天性代謝異常）（血液疾患（小児がんを除く））（免疫疾患）（神経・筋疾患） 

（消化器疾患）（染色体または遺伝子に変化を伴う症候群）（皮膚疾患）（骨系統疾患）

（脈管系疾患）（医療的ケアを必要とする疾病や障害） 

 

【市民活動を行う団体の登録】なし 

【法人格】あり（特定非営利活動法人） 

【団体 HP 等アドレス】https://www.familyhouse.or.jp 

【問合せ】NPO 法人ファミリーハウス 

〒101-0041 東京都千代田区神田須田町 1-13-5 3F 

TEL：03-6206-8372   FAX：03-3256-8377 

E-mail：jimukyoku@familyhouse.or.jp 
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 きょうだい支援の具体的内容                         - 

6. きょうだいを含む家族の付添宿泊支援 

きょうだいを中心にした支援 

⚫ ハウスで家族と過ごす時間を楽しく過ごせるように環境面の支援をしている 

⚫ きょうだいがハウスを利用する時は、年齢に応じた玩具を準備し迎えている。 

⚫ ハウスで共有する玩具はアルコール除菌をしている。 

⚫ きょうだい、患児が安全に過ごせることができるか部屋の配置などを考慮し部屋の

提供を行っている。幼児、乳児がきょうだいの時は和室を提供したり、ベッドの場

合は転落しないようにベッドの位置を工夫したりしている。 

⚫ 患者の病状が厳しいご家族が利用することも多く、祖父母も含めた家族全員が来ら

れる時はより広い部屋を提供することもある。患者がきょうだい・家族と一緒に過

ごす大切な時間となったケースもある。 

⚫ 子どもの日、クリスマスなど行事に重なる時はきょうだいへもプレゼントを渡す。 

⚫ スタッフ、ボランティアの定期活動日にきょうだいが滞在している場合は、きょう

だいの様子を見ながら遊び、ハウスが安心できる場所になるような工夫している。 

⚫ 訪問時、きょうだいには積極的に声をかけるようにしている。 

⚫ 相談員は、患者にきょうだいがいる場合は、最初の面談時に患児のことを説明して

いるのか、どのように思っているのか、家族がきょうだいの対応をどうされている

のか聞いている。 

⚫ 相談員は、面談時きょうだいがハウスに滞在している場合も、離れて自宅にいる場

合も、毎回きょうだいの状況を聞くようにしている。 

⚫ きょうだいもチームの一員であり、（一緒にいてあげられない場合も）「ごめんね」

ではなく「ありがとう」を伝えていただきたいことを伝えている。 

⚫ きょうだいの問題があれば家族が話すことで整理できるように一緒に共有している。 

⚫ ハウスはきょうだいのためのハウスでもある。きょうだいがハウスに来られること

を一緒に喜び、きょうだいの布団の準備、きょうだいへのプレゼントを準備する。 

⚫ 受付、日常生活に関わるスタッフ、ボランティア、相談員が連携して同じ方向性で

家族を支援できるようにしている。 

 

終末期の患者家族を迎えるにあたり、医療者とも連携し、それぞれの患児と家族がどの

ような思いを抱いているかを理解し、患者さんの病状ときょうだい児も含めたご家族の

意思を尊重することが大切と考えている。 
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9. 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 

ハウス滞在中は相談員が定期的に、利用者の指定する場所に出向いてお話を聞く。 

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

⚫ 病気の子どもと家族のトータルケアを考える報告書 2014 

     ～「その人らしく生きる」ということ～ 

⚫ 〃                      2015 

  ～「生きている」を見つめる～ 

⚫ 〃                                         2016 

～家族の今、ここでの「自立」を支援する～ 

⚫ 英国小児ホスピスの現場から 2017 

⚫ 病気の子どもと家族のための滞在施設を運営するために大切にしていること 

2013 

⚫ コミュニティ心理学から考えるファミリーハウスにおける専門的ケア 2018 

⚫ 全国滞在施設運営団体の事例に基づく研修事例報告書 2011 

⚫ 患者家族滞在施設のホスピタリティ検討・研修事業報告書 2012 

⚫ 慢性疾患をもつ子どもと家族のための患者滞在施設の役割 2017 

 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

⚫ 企業ボランティア研修 

  ハウスでの研修、企業に出張してボランティア研修を行う 

  

 他団体等との連携                                   - 

1. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業として） 

 《特に連携していない》 

 

2. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業以外として） 

 協働ステーション中央（東京都中央区） 
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3. その他団体等（民間の団体等） 

 日本ホスピタル・ホスピタリティ・ハウス・ネットワーク（JHHH） 

  

 課題                                               - 

 自立支援においては自治体住民の利益を一番に考えられると思うが、都道府県をまたい

で治療を受ける子どもたちも多く存在する。そのような子どもにも自立支援がスムーズに

受けられるようになるとよい。 

 今後の展望                                         - 

⚫ 家族ファーストの考え方を踏襲し、終末期の患者を受け入れるために個別性より丁寧

に関わる 

⚫ 対応する側の運営者、ボランティアの資質向上を図るための研修の充実 

⚫ 医療者との連携 

⚫ 入院期間の減少に伴い、通院治療を受けている患者と家族の休める場としてのハウス

の可能性を考える 

⚫ 医療的ケアの必要な患者に対応できる「理想の家」の建築を目指す 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 きょうだい支援を行うそれぞれの団体の目的により多様と考えるが、家族単位を見守る

ハウス運営においては家族単位の支援を行う。 

 きょうだい支援についての想い                       - 

 ファミリーハウスは、家族を中心にしたホスピタリティを提供しているため、ことさ

らきょうだいに特化したプログラムを組んでいるわけではない。利用するその家族にと

ってきょうだいへの支援が必要なら一緒に悩み考えることである。 

 患者の治療において、親の関心の比重はどうしても患者に高くなるが、あなた（きょ

うだい）も大事に思っていると感じられるように、スタッフ、ボランティアそれぞれの

立場で関わり、ハウスがあってよかったと思ってもらえるような支援をしていきたい。
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きょうだい支援の具体的内容                         - 

5. 病院や療育施設内でのきょうだいの預かり支援 

○ リラのいえきょうだい児保育（【参考資料１】参照） 

・神奈川県立こども医療センターを入院や外来で受診する子どものきょうだい児の預

かり保育。同センターより徒歩５分の患者・家族滞在施設「リラのいえ」内の保育

室で行っている。 

・予約制を取り、保育利用日時は利用者の希望に沿って対応する。依頼時間、子ども

 認定 NPO 法人スマイルオブキッズ                  

【団体理念】 

「愛する子ども達のために」 

闘病中の子どもたちの基本的人権が尊重され、最善の医療を受け日々の生活の質を向

上させることができるよう、本人および家族に精神的、物質的支援をする事業並びに小

児医療に関わる法人、団体への支援事業を行うとともに闘病中の子どもたちの現状を

広く社会に伝え、志のあるボランティアを育成することによって、広く社会全体の子育

て環境の改善に寄与することを目的とする。 

【団体の活動の概要】 

① 患者・家族滞在施設「リラのいえ」運営事業 

② きょうだい児保育事業 

③ 重症心身障がい児への音楽支援活動 

【活動地域】神奈川県（横浜市） 

【きょうだい支援を始めた時期】2009 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（特に疾病や障害を限定していない） 

 

【市民活動を行う団体の登録】なし 

【法人格】あり（認定特定非営利活動法人） 

【団体 HP 等アドレス】http://www.smileofkids.jp/ 

【問合せ】認定 NPO 法人スマイルオブキッズ 

〒232-0066 神奈川県横浜市南区六ツ川四丁目 1124-2 リラのいえ 

TEL / FAX：045-824-6014 

E-mail：lilanoie@lilac.plala.or.jp 
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の年齢、人数に合わせて保育士を配置する。 

・きょうだいの病気という家族の緊急事態で、初めて親と離れる子どもも多く、孤独

感や不安感が強い。保育士との信頼関係を得られるように、１対１での対応を中心

に深い愛情を持って保育をする。きょうだい児の成長を見守りながら、親が安心し

て患児を看病できるようにお手伝いする。 

○ 同センター主催の保育付きの行事(公開講座、語りの会等)において依頼があった場

合、保育士を派遣する。 

 

6. きょうだいを含む家族の付添宿泊支援 

患者・家族滞在施設「リラのいえ」の運営。遠方の自宅から離れて神奈川県立こども医療

センターに入院する患者と付き添い家族のための宿泊施設。経済的な負担が少しでも軽

くなり、家族同士が交流し精神的にも支え合える場となるように、ボランティアが協力し

て管理・運営している。家族と離れて母親ひとりの利用が多いが、長期の入院の場合、乳

幼児のきょうだいが一緒に宿泊する事もある。また、夏休みなど長期休暇の時期には園

児・小学生も宿泊し、入院中の患児の近くで生活する事ができる。許可が得られれば同セ

ンターで面会したり、体調によっては患児がリラのいえに一時外泊しきょうだいと過ご

す事もできる。 

 

9. 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 

保育のお迎えの時に、患児の病状の悩みや、きょうだい児に手をかけられない事や発育に

ついての不安など、親から保育士に相談を受ける事がある。面会の帰りには心身ともに疲

弊している事が多く、必要であればゆっくりと傾聴し、少しでも気持ちに余裕を持って患

児と向き合えるようにお手伝いをする。 

 

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

 ○ リラのいえきょうだい児保育 保育士対象 

・2014 年 9 月  病児のきょうだい児支援について 

(講師／藤村真弓氏・成増高等看護学校選任教員(当時)) 

・2016 年 11 月 重度障害児支援について(講師／木枝弘美氏・臨床心理士) 

・2018 年 3 月  新生児保育について(講師／こども医療センター新生児課看護師) 

  ・2019 年 2 月  感染症対策について(講師／こども医療センター感染制御室看護師) 

 ○ 一般対象 
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  ・2019 年９月 病気や障害のある子どもの「きょうだい児支援」研修会 

（【参考資料２】参照） 

 

 他団体等との連携                                   - 

1. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業として） 

 《特に連携していない》 

 

2. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業以外として） 

 《特に連携していない》 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

【神奈川県立こども医療センター】 

○ 滞在施設運営事業を協働事業として運営。 

○ ボランティア団体「オレンジクラブ」のきょうだい預かり活動との連携。同センター

内の待合で週 3 回、保育士とボランティアが入院児のきょうだいを預かっている。預

かり時間が限定される事などから、受け入れが難しい利用者にはリラのいえきょう

だい児保育を紹介いただくなど、連携して活動している。 

○ 2018 年 12 月、「オレンジクラブ」・学生ボランティア「チャイルドウィッシュ」・「リ

ラのいえきょうだい児保育」の三者による「きょうだい児支援連絡会」を発足。3 ヶ

月に 1 回、同センター事務局も参加する話し合いの場を持ち、利用状況や共通する利

用者の情報交換を行っている。連絡会で、各現場の特徴がわかる比較表を作成した。

掲示、配布して周知を行い、利用者が状況に応じて選択しやすくなった。 

  （【参考資料３】参照） 

○ 同センター全体の看護科長会にリラのいえきょうだい児保育の説明資料を配布し、

家族に接点の多い看護師職員や、外来案内係にも周知する事ができた。きょうだい児

保育が必要な方に支援の情報が届くように連携し活動している。 

 

 課題                                               - 

 ○ きょうだい支援の入口となる「きょうだい児保育」の重要性についての周知を更に拡

大する事。 

○ 重要ではあるが、親にとって入院・通院でかさむ医療費・交通費などに加えて、きょ

225254



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） 

きょうだい支援団体取組事例集（令和元年度） 

                               【認定 NPO 法人スマイルオブキッズ】 

- 131 - 

 

うだい児の保育料の負担は大きい。本年度、民間企業の助成により引き下げが実現し

た保育料金を今後も継続する事。 

 ○ 助成金に頼らずに安定した運営ができるように、行政との連携を実現する事。 

 今後の展望                                         - 

 ○ 本年度開催した研修会には様々な職種、立場から 204 名の参加があり、社会的に支

援の重要性が認知されている事が見て取れた。今後も定期的に研修会・シンポジウム

等を開催し、社会的周知の拡大、支援者同士の連携を目指す。 

 ○ 来年度以降も助成金の活用による保育料の引き下げを検討している。将来的には、小

児慢性特定疾病児童等自立支援事業として実施できるよう、シンポジウム開催等も

含めた実績データの提供などで各自治体に働きかけ、その可能性を模索する。 

 ○ 当法人の事業が自治体から委託を受ける事ができれば、他団体の支援活動での適用

も検討されやすくなり、サポートを必要とする全ての家族が、より充実した質の良い

支援を受けられるようになるのではないかと考えている。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 ○ きょうだいが中心になることを第一に考えてもらいたいです。その周りに病気や障

害のあるきょうだいがいて、保護者がいるという考えです。きょうだい達が生き生き

と明るく過ごすことで、保護者のみならず、患児までも元気な気持ちになれると思い

ます。  

○ 将来的に安定した財源を得る事を目標としていますが、現状は助成金の活用などで

収支の不足分を賄っています。支援活動を始めるにあたっては、病気の子どもの家族

への支援をテーマとする助成金も増えていますので、資金的な援助は受けやすいと

思います。 

 きょうだい支援についての想い                       - 

 ○ リラのいえの保育は、きょうだい支援の入り口にあたります。きょうだいであるこ

とは一生続き、支援も同様に続ける必要があります。退院なさったご家族から、

「患児の体調で家族が一喜一憂してます」とのお話があり、お預かりした元気なき

ょうだい児には目を向けられていないと話されました。そのようなご家族にきょう

だいたちの想いにも気づいてもらい、そして何よりも、地域、行政、関わりのある

多くの人たちで、ご家族ときょうだい達をサポートできるような社会になってほし

いと思います。 

 ○ 親にとって、きょうだい児も大切である事はもちろんですが、病気の子どもが気持

ちと生活の中心になるのは避けられない事なのではないでしょうか。保育士は「大

切なきょうだいさんのこと、ちゃんと見てますよ。安心して患児さんの付き添いに

225255



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） 

きょうだい支援団体取組事例集（令和元年度） 

                               【認定 NPO 法人スマイルオブキッズ】 

- 132 - 

 

行ってきてね。」という気持ちで送り出し、保育記録にはその日のお子さんの様

子、何をして遊んだか、お昼寝の時間、成長を感じた事などを細かく書いて親御さ

んにお渡ししています。保育記録を読むのが楽しみとおっしゃってくださる方もた

くさんいます。そうする事で、きょうだい児にも自然と目が向く方もいらっしゃる

ようです。 

 ○ きょうだい児がリラのいえで保育士と共に夢中で遊び、温かい心遣いと愛情を感じ

取って過ごし健やかに育つ事ができれば、家族の方々も安心して看病に当たる事が

できるでしょう。それは病気の子どもにも良い影響を与えるはずです。 
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【参考資料１】2019 年度版保育案内 
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【参考資料２】2019 年研修会チラシ 
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【参考資料３】きょうだい預かり・保育比較表 

ボランティア団体

オレンジクラブ

　きょうだいお預かり

認定ＮＰＯ法人

スマイルオブキッズ

リラのいえ
きょうだい児保育

大学生ボランティア

チャイルドウィッシュ
Child Wish

場所　 本館5階待合室 リラのいえ保育室 本館1階プレイルーム

曜日 月、水、金(祭日休み)
月～金

それ以外の曜日は要相談
日(活動日別途記載)

活動時間 10:30～16:00
9:00～15:00

それ以外の時間は要相談
13:30～15:30

対象児 入院患者さんのきょうだい児
入院、外来患者さんの

きょうだい児
入院患者さんのきょうだい児

対象年齢
特にないが

1歳未満の場合は要相談
3ヶ月～

(３ヶ月未満は要相談)

3歳～
(3歳未満は保護者の方が
ご一緒での見守り)

予約 不要 要(080-5939-9978)　 不要

預かり時間
基本1時間

（＋1時間の延長可能）
利用される方の
ご希望の時間

基本1時間

料金 無料
1時間300円

(2019年度限定の料金です） 無料

スタッフ ボランティア＋保育士 保育士
神奈川県立保健福祉大学の

学生

問い合わせ先

こども医療センター内
オレンジクラブ

045-711-2351
内線5469(活動中のみ)

リラのいえ保育士
(080-5939-9978)

こども医療センター内
ボランティアコーディネーター(加藤)

045-711-2351
内線5220

その他

☆活動時間内のご利用回数
については要相談

☆外来の方でどうしても困っ
た場合や急な場合は要相談

　
担当(小林、吉野)

☆横浜市より認可外保育施
設として認証を受けています
(定員5名)

☆持ち物
食事(お弁当、おやつ、オム
ツ、着替え等)

☆本年度活動日
7月7、14
８月11、25
9月1、8、15、22、29
10月6、13、20、27
11月10、17、24
12月1、8、15
2020年
1月12、19
2月9、16、23
3月１、8、15、22、29

　

　きょうだい児の保育とお預かり

神奈川県立こども医療センター　きょうだい児支援連絡会　　　2019年７月更新

ボランティアと認定NPO法人が治療を受けるお子さんのごきょうだいをお預かりしています。
ごきょうだいの成長を見守りながら、ご家族が安心してお子さんの看病ができるようにお手伝いします。
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きょうだい支援の具体的内容                         - 

1. きょうだい同士の語り合いの場づくり 

 月 1 回程度、概ね 18 歳以上のきょうだいを対象とした集まりを開催しています。午

後の時間帯に 3 時間程度、駅前のカフェや「みやの森カフェ」（富山県砺波市）等にて、

きょうだいとしての体験や思いの共有をしています。場所は固定せず、富山・石川・福

井の北陸エリアで順次開催しています。 

   カフェの他、グラフィック・ファシリテーションを用いたワークショップ等も開催し

ています。 

 

9. 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 

 北陸きょうだい会                  

【団体理念】 

 北陸きょうだい会は「きょうだい」のためのコミュニティです。「きょうだい」とは、

障害者が兄弟姉妹にいる人たちのことを言います。参加者同士でそれぞれの体験を語

り合うことで、気持ちに共感してもらえたり、悩みを解決するためのヒントが得られた

り、新しい考え方を知ることができるような場づくりをしています。 

【団体の活動の概要】 

① 概ね 18 歳以上のきょうだいを対象とした集まり（カフェ）の開催 

② セミナーの開催 

③ 広報活動：ホームページ・ブログ・Facebook・Twitter 等 

④ 啓発活動：依頼があれば講師派遣 

⑤ 他地域のきょうだい支援団体・関係者との交流・連携 

【活動地域】富山県、石川県、福井県 

【きょうだい支援を始めた時期】2018 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（特に疾病や障害を限定していない） 

 

【市民活動を行う団体の登録】なし 

【法人格】なし 

【団体 HP 等アドレス】https://hokuriku-kyodai.org/ 

【問合せ】北陸きょうだい会 

E-mail：hokuriku.kyodai@gmail.com 
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   相談があれば、個別に対応しています。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

 2019 年 6 月、外部講師を招き、障がい者のきょうだいのための「親なきあと」セミ

ナーを北陸きょうだい会主催で開催しました。【参考資料あり】 

第 1 部では、外部講師の増田氏より『「親なきあと」を見据えて「親あるあいだ」に

できること』についてご講演頂きました。具体的には、障害者家族の現状と課題を踏ま

え、就労・住居・金銭管理（障害年金、相続、成年後見等）について取り上げられまし

た。 

第 2 部では、外部講師の芳賀氏より、『親亡きあとの資産計画～生命保険の活用法～』

についてご講演頂きました。具体的には、生命保険信託を活用し、割増になった年金を

受け取る方法等について取り上げられました。 

第 3 部前半では、北陸きょうだい会共同代表金山より、自身が最近結婚したという立

場から、『「親なきあと」は（自分なきあと）』について講演しました。具体的には、き

ょうだいが抱える恋愛・結婚の問題をベースに、「親なきあと」を意識するきっかけや

将来の不安等について取り上げられました。 

 第 3 部後半では、北陸きょうだい会共同代表松本より、約 10 年のきょうだい会活動

を通して知り得たきょうだいの体験等について講演しました。具体的には、きょうだい

の生活への影響（仕事への影響、ダブルケア・トリプルケア等）や、きょうだいが「親

なきあと」に向き合うタイミング等について取り上げました。 

なお、セミナーの様子は、2019 年 7 月 2 日付の中日北陸新聞で取り上げられました。 

 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

⚫ 北陸エリアでの依頼講演 

① 富山大学ゲスト講義（2018 年 6 月、2019 年 7 月） 

② 社会福祉法人富山市桜谷福祉会こども発達支援センター富山市恵光学園講演

（2019 年 1 月、同年 11 月） 

③ 日本臨床発達心理士会北陸支部主催一般公開講演会（2019 年 7 月） 

⚫ 北陸エリア以外での依頼講演 

① 龍谷大学ゲスト講義（2018 年 11 月、2019 年 7 月） 

② 関西学院大学ゲスト講義（2018 年 11 月） 

③ 第 5 回全国手をつなぐ育成会連合会全国大会京都大会（2019 年 2 月） 

④ 福岡県筑後校区福祉会講演（2019 年 10 月） 

⑤ 福岡県筑後市社会福祉協議会講演（2019 年 10 月） 
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⑥ 長野県信濃学園講演（2020 年 2 月） 

⚫ メディアからの取材対応 

   NHK 富山放送局より取材を受け、下記日時・番組内で北陸きょうだい会の様子が

取り上げられました。 

➢ NHK 総合「ニュース富山人」（2019 年 10 月 15 日 18:10～19:00） 

➢ 同「ニュースとやま８４５」（同年 10 月 15 日 20:45～21:00） 

➢ 同「おはよう富山」（同年 10 月 18 日 7:45～8:00） 

➢ 同「かがのとイブニング」（同年 10 月 21 日 18:10～19:00） 

➢ 同「おはよう日本」（同年 11 月 12 日 4:30～7:45） 

 

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

⚫ 石川県立特別支援学校 PTA 連絡協議会主催研修会（2019 年 6 月） 

⚫ 石川県立小松特別支援学校 PTA 主催研修会（2019 年 7 月） 

 

14. その他 

⚫ 「Sibkoto シブコト│障害者のきょうだい（兄弟姉妹）のためのサイト」特集記事

『北陸きょうだい会運営者の体験や思い』の公開（2019 年 5 月） 

⚫ 全国のきょうだい支援団体の関係者との情報交換、交流 

① きょうだい支援実践報告会（2019 年 9 月） 

② 全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会全国総会（2019 年 4 月）等 

⚫ NPO 法人しぶたね主催イベントの参加 

① きょうだい支援リーダー会議（2018 年 7 月、2019 年 1 月） 

② シブリングサポーターミーティング（2018 年 9 月） 

③ シブリングサポーター研修ワークショップ in 福井（2019 年 3 月） 

⚫ ドナルド・マイヤー氏招聘プロジェクトへの参加（2018 年度） 

⚫ 立命館大学総合心理学部・人間科学研究科キャリア企画『ダイバーシティに柔軟に

なろう 障害のあるきょうだいを持つ青少年の多文化交流』における報告 

（台湾と日本のきょうだいの交流、意見交換。台湾の天使心家族社會福利基金會・

台北教育大学・蘇州大学・立命館大学・しろくま会（20～30 代のきょうだい会）

等が関与）（2019 年 7 月） 

⚫ イギリスと日本の交流セミナーにおける報告 

（ESRC「Establishing a UK-Japan inclusive  research network in intellectual 

disability: co-producting a roadmap for belonging」及び文部科学省科学研究費

基盤研究 C「研究方法論としてのインクルーシブアプローチ―知的障害者と
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の協働研究の検証」による開催）（2019 年 11 月） 

 

 他団体等との連携                                   - 

1. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業として） 

 《特に連携していない。》 

 

2. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業以外として） 

石川県金沢市の精神保健福祉事業の一環で開設される「生きづらさを抱える方のため

のポータルサイト」に掲載（2020 年 3 月、https://yorisou-nakama.net/）。 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

 《特に連携していない。》 

 

 課題                                               - 

 理想を言えば、カフェやセミナーの開催回数を増やしたいと考えています。しかし、

運営に関わる人材の不足、資金調達に困難があります。また、任意団体としてボランタ

リーに活動しているが故の時間の制約もあります。（一方で、任意団体であることで活動

の自由度が高いことは利点であります。） 

 今後の展望                                         - 

⚫ 現在、カフェは特定のエリアでしか実施できていませんが、運営に関わる人材を増

やすことで、開催エリアを拡大していきたいと考えています。 

⚫ 親の会や、福祉や医療等の専門職、大学、行政等からの協力を得ながら、きょうだ

い支援の輪を広げる活動を続けていきたいと考えています。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 個人的には、運営仲間がいると心強さを感じます。運営仲間とともに、無理のない範

囲で活動を行って頂ければと思います。また、各地のきょうだい支援団体の関係者とも

繋がりを持つことで、情報を共有したり、協力を得ることができ、より心強いのではな

いかと思います。 
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● きょうだい支援についての想い 

 活動を続けていく中で、「きょうだい支援」への理解がまだまだ不足していることを

痛感しています。きょうだいに対しては、一人で抱え込まないこと、頑張りすぎないこ

と、きょうだいも自分の人生を大事にすることを発信しつつ、多くの人に「きょうだい

支援」の重要性を啓発していきたいと考えています。 
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【参考資料】 
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 きょうだい支援の具体的内容                         - 

3. きょうだい同士の語り合いの場づくり 

 概ね 18 歳以上の大人のきょうだいを対象にした語り合い活動を 1～2 か月に 1 回の

ペースで開催しています 

 

4. きょうだいを主な対象としたレクリエーション活動の実施 

富士市立こども療育センターみはら園と連携して 2020 年 2 月に初開催（【参考資料

1】参照） 

⚫ 対象は小学生のきょうだい（療育センターに通う子どものきょうだい限定） 

⚫ 米国のシブショップ（Sibshops）、NPO 法人しぶたね「シブリングサポーター

研修ワークショップ」を参考にしたレクリエーション活動を行った。 

 

 静岡きょうだい会                  

【団体理念】 

 病気や障がいのある兄弟姉妹がいるきょうだいが集い、悩みや課題を吐き出し、共

感し合い、より生きやすくなるためのヒントを見つける場づくりを行う 

【団体の活動の概要】 

⚫ 概ね 18 歳以上の大人のきょうだいを対象にした語り合い活動、勉強会の企画運

営 

⚫ 講演会、メディアを通じたきょうだい支援の啓発活動 

⚫ 子どものきょうだい支援（レクリエーション活動） 

【活動地域】静岡県 

【きょうだい支援を始めた時期】2018 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（特に疾病や障害を限定していない） 

 

【市民活動を行う団体の登録】あり（富士市） 

【法人格】なし 

【団体 HP 等アドレス】https://shizuoka-kyodai.amebaownd.com/ 

【問合せ】静岡きょうだい会 

E-mail：shizuoka.kyodai@gmail.com 
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9. 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 

 講演会での質疑応答、講演会後に要望があった際に対応しています。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

⚫ 講演会（一例） 

  〔県内〕 

➢ 2018 年 7 月 富士市重症心身障がい児（者）親の会はなみずき 

➢ 2019 年 2 月 島田市こども発達支援センターふわり 

➢ 2020 年 2 月 富士市立こども療育センターみはら園 

  〔県外〕 

➢ 2019 年 2 月 成蹊大学・一般社団法人日本ケアラー連盟主催 

      「ヤングケアラー・シンポジウム」 

➢ 2019 年 10 月 株式会社 LITALICO ライフ「保護者さま向け勉強会」 

➢ 2019 年 12 月 早稲田大学「障害者のリアルに迫る＠早大ゼミ」 

⚫ シンポジウム 

➢ 2019 年 12 月 静岡きょうだい会 1 周年記念イベント 

（【参考資料 2】参照） 

⚫ 研究会発表 

➢ 2020 年 2 月 第 8 回日本小児診療多職種研究会 ポスター発表 

（【参考資料 3】参照） 

 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

⚫ メディア掲載（一例） 

〔テレビ〕 

➢ 2019 年 2 月 テレビ静岡「プライムニュースしずおか」 

       ～特集 知っていますか“きょうだい”、障がい持つ妹・・・姉の想い～ 

➢ 2019 年 12 月 テレビ静岡「県内ニュース」 

       ～知っていますか？“きょうだい”の想い 会の発足 1 周年 

        「社会で支えることが大切」 静岡・富士市 ～ 

    〔新聞〕 

➢ 2018 年 11 月 静岡新聞  

       ～「兄弟姉妹に障害」仲間と支え合おう 静岡県内当事者会が発足～ 

➢ 2019 年 11 月 朝日新聞  
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   ～障害者のきょうだい、悩み語り合えたら 静岡で集い～ 

➢ 2020 年 2 月 読売新聞  

   ～障害者のきょうだい支援～ 

    〔自治体広報誌〕 

➢ 2019 年 11 月 広報しまだ 11 月号 No.257 

             「特集 シブリング～きょうだい児について考える～」 

 

 他団体等との連携                                   - 

4. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業として） 

 《特に連携していない》 

 

5. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業以外として） 

ご依頼をいただき、講演会講師やイベント企画運営をさせていただきました。 

《講演会》 

【島田市】 

⚫ 2019 年 2 月 島田市こども発達支援センター 

【静岡県】 

⚫ 2019 年 9 月 静岡県立短期大学部ホスピタルプレイ・スペシャリスト養成講

座 

【静岡市】 

⚫ 2020 年 2 月 静岡県立中央特別支援学校 

《イベント》 

【富士市】 

⚫ 2020 年 2 月 富士市立こども療育センターみはら園（【参考資料 1】参照） 

 

6. その他団体等（民間の団体等） 

親の会 

 

 課題                                               - 

⚫ 「きょうだい」という立場、その「きょうだい」が抱える想いや課題が社会の中で認

識されること 
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⚫ ボランティア体制での活動継続（活動資金、コミットできる時間の確保） 

 今後の展望                                         - 

⚫ 「きょうだい・きょうだい児」の抱える課題のさらなる周知と支援の充実を図る 

⚫ きょうだい児支援の啓発活動 

⚫ きょうだい児支援（レクリエーション）の定期開催 ※他団体との連携及び自主開催 

⚫ きょうだい児支援（語り合い活動）の実施 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

⚫ まずは「きょうだい支援の重要性」を知ってもらうことが第一歩だと感じています 

 きょうだい支援についての想い                       - 

 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

（これまでも出会っているはずだが、想いを共有できる相手という認識がない）」、「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。そのような中で、子ども時代からの支援の必要性を強く感

じており、何か力になれないか模索している最中です。 

 きょうだいにとって、「1 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。そのために、まずは普段からきょうだいに関わる保護

者や先生方などに、きょうだいの視点や抱く感情や課題、そしてきょうだい支援の重要

性を知っていただき、子どもが子どもらしくいられるための環境づくりの一助になれた

ら嬉しく思います。 

 また、保護者の立場できょうだいの子育てに悩んでいるケースもよく耳にするため、

保護者の方が必要以上に悩まないよう、きょうだいに関する情報提供をしていきたいと

考えています。 
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【参考資料 1】富士市立こども療育センターみはら園と連携して開催したイベントのチラシ 
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イベントの様子について、静岡きょうだい会 HP より一部抜粋 

まずは、みんなで名札づくり。 

自分の似顔絵を描いて、名前を書いて、 

そこにシールやマスキングテープ、色鉛筆でデコレーション。 

まだこの頃は、みんな表情が固く、口数もまだまだ少ない感じでした。 

そのあとは「じゃんけん列車」、「三角おに（4人バージョン&全体バージョン）」 

「新聞陣地取り」、「人間バリケード ※仮称」、「風船サッカー」 

と身体を動かして、めいっぱい遊びました。 

だんだんと場も温まり、 

途中からはきょうだいさんからも自然な笑顔が出てきて 

みんなでおしゃべりする声や笑い声やが教室内に響きました。 

最後は、ボランティアの大人のきょうだいから 

小学生のきょうだいさんたちへお菓子のプレゼント。 

そして今回都合により参加ができなかったメンバーから 

得意のバルーンアート（たくさん！）のプレゼント。 

みんなの喜ぶ笑顔がまぶしかったです。 
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【参考資料 2】静岡きょうだい会 1 周年記念イベントのチラシ 
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【参考資料 3】第 8 回日本小児診療多職種研究会 発表ポスターの一部抜粋 
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 京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会            

【団体理念】 

 障がいのある人のきょうだいは、障がい者本人でも、親でもない、“きょうだい”の思

いを持っています。しかし、そうした思いや課題をひとりで抱え込み、生きづらさを感

じている人があまりにも多い現実があります。思いを打ち明け、互いの思いを傾聴し共

感し合うこと、そして、きょうだいと障がい者が“生きていて本当に良かった”と、とも

に言える為の社会創りにつなげていくことが出来ればと考え、1983 年以来活動を続け

ています。 

【団体の活動の概要】 

① 2 ケ月に 1 度の例会の他、2～30 代の若い世代に限定した集まり（しろくま会）を

随時開催。 

② 家族も含めた宿泊交流会を年 1 回実施。 

③ 広報活動・・・ホームページ・ブログ・Facebook・Twitter で広報をしています。 

④ 講演会・研修会の開催・・・きょうだいの体験や遺伝・親なきあとなどをテーマに 

したセミナーを実施。 

⑤ 相談支援・・・必要な場面が出て来れば、きょうだいの経験談からの助言が出され 

             たり、専門職による情報提供や個別相談につなげている。 

⑥ 啓発活動・・・依頼があれば講師派遣に応じている。 

       関連学会に登壇したり、ブースでの宣伝活動も行ったことがある。 

       全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会機関紙「つくし」やきょうだ 

       いをテーマにした本への投稿 

⑦ 他のきょうだい会との交流・・・全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会や 

         近隣きょうだい会と連携し、協力して活動を行うことも多い。 

【活動地域】京都府、京都府を中心とした近隣府県 

【きょうだい支援を始めた時期】1983 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（特に疾病や障害を限定していない） 

 

【市民活動を行う団体の登録】あり（京都市） 

【法人格】なし 

【団体 HP 等アドレス】https://kyoto-kyodai.jimdofree.com/ 

【問合せ】京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会 

E-mail：kyoto.kyodai@gmail.com 
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 きょうだい支援の具体的内容                         - 

1. きょうだい同士の語り合いの場づくり 

 例会の参加対象は概ね 18 才以上のきょうだいで、障害種別は限定していません。

きょうだいの問題に関心を持つ親や支援者の参加も受け入れています。 

 他では出来ない語り合いの場を求めて、多くのきょうだいが来訪されます。何年も

ためらった末の参加という人も多いです。感情を抑えられず涙ながらに訴える人や、

初回は緊張のあまり思うように語れないという人もおられます。話題は、進路や就

職・結婚を前にしての迷い、障がいのあるきょうだいや親との葛藤、親なきあとの相

談など多様ですが、過去から未来まで通じる共通の関心事でもあります。あえてテー

マを設けず、それぞれの今の思いを語って頂くスタンスで進めています。必要に応じ

て経験者からの助言や、関連職種に就いている参加者からの情報提供等が出され、共

感とピアサポートの場が生まれています。 

    若い世代が話しやすい場も別に必要だと気づき、参加者を 2～30 代に限定して、

例会とは別に「しろくま会」としての集まりを随時開いています。その結果、若い年

齢層の方々が参加しやすくなりました。 

 参加者は全体として増えていますが、きびしい生きづらさを抱えたきょうだいが、

まだまだ存在していることを視野に入れておかなければならないと思っています。 

 

2. きょうだいを主な対象としたレクリエーション活動の実施 

 普段の例会とは別に、時間を気にせず話が出来るゆったりした時間を共有出来る場

も必要であると気づき、2000 年度から、毎年 1 回、京都府下にある宿泊施設「京都

でてこいランド」を借り切って 1 泊 2 日の交流会を開催して来ました。全国のきょう

だいから反響があり、北海道や九州からも来訪者があり、多い時には 30 人を超える

交流会となったこともありました。残念ながらこの宿泊施設は閉館となり、2019 年

度から中止していますが、今後、全国のきょうだいの会と協力し、新たな場所を開拓

して違うかたちでの全国レベルのゆるやかな宿泊交流会を再開して行こうと計画を

しているところです。 

 

9. 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 

 例会の場で具体的な悩みが出された時、関連業務に就いている参加者から情報提

供や助言を出来る場面があります。また個別の相談があれば、場所を変えて本格的な

相談につなげる場合もあります。参加者から共感に基づく助言が出されることもあ
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ります。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

・2016 年度・2017 年度に「遺伝に関する勉強会」を開催 

 （参加者それぞれ 16 名、11 名） 

遺伝に不安を持つきょうだいは多く、関心に答える為、講師に遺伝外来の勤務医の

方をお迎えし、2 回にわたり学習の場を持ちました。広く関西圏からの参加者があ

りました。（【参考資料 2】参照） 

・2019 年度に「親なきあとセミナー」開催   （参加者 45 名） 

「親なきあと」の不安は、きょうだいの人生を左右するほど大きなものですが、き

ょうだいに寄り添ったセミナーはほとんど見当たりません。その為、講師に家族の

立場でもある専門家を招き、参加者をきょうだいに限定してセミナーを開催しま

した。参加者をきょうだいに限定することで、遠慮なく共感し合える場が生まれ、

きょうだいのための親なきあとのイメージを共有しやすくなったと思われます。

（【参考資料 3】参照） 

    

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

会のチラシを作成・配布：「きょうだい会ってなんだ？！？！」 

（【参考資料 1】参照） 

年 2 回機関紙も発行していましたが、活動報告の記事はブログに掲載することとし、

今は中止しています。 

   

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

   2017 年に日本小児神経学会（大阪）に登壇、ブースに出展。 

きょうだい支援の啓発活動に取り組み、他団体との交流の場を作ることが出 

来ました。 

 

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

・きょうだい以外の方々にも広く参加を呼びかけて、きょうだい支援を考え合うセミナ 

ーを関西各地のきょうだい会と共催で大阪で 2 回実施しました。 

     2016 年度：社会学の先生に、「障害者のいる家族の生活問題」の講演をいただき、 

きょうだい支援を考え合いました。参加者 49 名。 
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     2017 年度：きょうだいの立場でもある障害者家族支援の研究者を中心に、き 

ょうだいが持つ体験や思いを語り合いました。参加者 70 名。 

・2019 年 2 月に開催された手をつなぐ育成会全国大会（京都大会）では、初めてきょ 

うだいの分科会が設けられ、全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会に運営が委託さ 

れ、私達の会も一翼を担いました。親を含め 120 名を超える参加者があり、大きな反 

響を呼びました。 

 

14. その他 

依頼を受けて、きょうだい支援に関する研修会の講師派遣に応じています。 

大学生・大学院生の卒業論文・研究者からの研究論文作成に際し、インタビューやア

ンケートの協力依頼が毎年のようにあります。会としては、依頼者に例会の場で、協

力を呼びかける時間を提供するという対応をしています。  

 

 他団体等との連携                                   - 

1. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業として） 

 《特に連携していない》 

 

2. 地方公共団体（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業以外として） 

    《特に連携していない》 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

「全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会」や近隣府県のきょうだい会と連絡を密にし、

協力し合っています。 

 

 課題                                               - 

⚫ 我が国でもようやく、きょうだい支援の啓発活動を目にするようになり、感慨を深く

していますが、社会的な認識はまだまだ進んでいるとは言えません。福祉や教育・医

療の関係者にすら、きょうだいの現実の厳しさが理解されていないことを知るたびに、

落胆させられています。特に、大人になったきょうだいの抱える葛藤への理解や想像

力が無いことに、もっと光が当てられなくてはと感じています。 

225278



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） 

きょうだい支援団体取組事例集（令和元年度） 

                                     【京都「障害者」を持つ兄弟姉妹の会】 

- 155 - 

 

⚫ きょうだい会も自助グループで、スタッフは仕事を他に持ちながら活動している為、

本格的な支援活動を行うには限界があります。出された課題を深められていないので

はないか？本当に支援が必要なきょうだいにまで届いていないのではないかとも思

います。 

⚫ 会の運営に関してですが、数少ないスタッフがライフステージの事情の中で欠けてし

まうことがあります。スタッフの養成は大きな課題です。 

 今後の展望                                         - 

⚫ きょうだい支援の中身を深める為、これからも講演会や研修会を企画し、関心を持っ

て下さる人々と共に課題を掘り下げる必要があると思っています。 
⚫ きょうだい支援への理解を広める為、啓発活動をさらに充実して行くことが必要です。

その為、私達きょうだい会も講演会等の開催に努めたいと思っていますが、学校や保

護者会等でもきょうだい支援をテーマにした研修会を企画して頂き、きょうだいの声

を発信出来る機会を設けて頂くと、啓発活動を発展させやすく、またきょうだい会活

動の活性化にもつながると思います。 
⚫ 若い世代に会のスタッフとして参加してもらうことも意識的に考えて行かねばと思

っています。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

⚫ きょうだい会はそれぞれのきょうだいの生き方の再発見にもつながる、意義の大きい

活動ですが、共通性ばかりでなく多様性も抱えており、運営のかじ取りに難しさが伴

う場合があります。スタッフが孤立しないチームワークが重要です。会の中での自分

の役割を見つけ、みんなで会を作って行くことが重要です。 

⚫ 地域のきょうだい会を超えた全国レベルでの情報を視野に入れておき、運営スタッフ

の情報交換や協力関係を得ておくことで、運営上の大きなヒントが得られることもあ

ります。 

 きょうだい支援についての想い                       - 

 きょうだい会活動を続けて来た中で、孤立していたきょうだいがこんなにも多いことを

知り、社会的な問題であることに改めて気づかされています。新しい参加者から、「一人じ

ゃないと思えるようになった」「相談先が見えた」などの感想をもらう時、活動の手ごたえ

を感じます。 

 きょうだいも、障がい者本人でもない、親でもない、生きづらさを抱えた当事者なので

す。 

 きょうだいに対し、“一人で考え込まない” “頑張り過ぎない” “きょうだいも自分の 

人生を大事にする”ということを発信しつつ、多くの人に「きょうだい支援」の重要性を啓
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発して行きたいと考えています。 
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