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

1. 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 

 2019 年から始め、シブショップをベースとしたプログラムを、主に小学生のきょう

だいを対象に 4 回行っている（【参考資料 1】参照）。きょうだい自身が主役になって目

一杯遊べること、ひとりではないことを感じられることを目標に簡単なレクリエーシ

ョン、身体を動かすゲームやお菓子作り、クラフトの時間などを設けている。 

会場には「えるも図書館」としてきょうだい児向けの絵本（きょうだいが描かれる絵

本、障害理解のための絵本など）を用意し、自由に見られる場所を提供している（【参

考資料 2】参照）。 

また、きょうだいに対する思いを自由に書けるコーナーを用意し、紙に気持ちを書い

て貼っていくことで毎回壁画を完成させている（【参考資料 3】参照）。あくまでも自由

で、書きたい子、書きたくない子、他の人のことを知りたい子、まったく関わりたくな

い子など、ボランティアスタッフでそれぞれの子どもに合わせた対応をしている。 

 

 京都こどもきょうだい会 えるも                  

【団体理念】 

障害や病気をもつこどもの「きょうだい」を支援すること、きょうだい支援の必要性に

ついて拡めていくことを目的とする。 

【団体の活動の概要】 

① きょうだい児のためのワークショップの開催 

② 支援者、保護者向けの講演活動 

③ 親の会、障害児向けのイベント等の際のきょうだい児の預かり保育 

【活動地域】京都府 

【きょうだい支援を始めた時期】2019 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（亀岡市）※2020 年 3 月まで 

【法人格】なし 

【団体 HP 等アドレス】https://kyodai-elmo.themedia.jp/ 

【問合せ】京都こどもきょうだい会 えるも 

E-mail：kodomo_kyodai_elmo@yahoo.co.jp 
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4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

 きょうだいの日のイベントで、親子プログラムとしてきょうだい児が親御さんをひ

とり占めして、思いっきり遊べる機会を提供している。 

活動例）わが子自慢の自己紹介、新聞おりおりじゃんけん、一緒にお菓子作り 等。 

 

 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） 

 中丹東保健所からの依頼をいただき、小児慢性特定疾病児の家族交流会（※）として、

きょうだい児が主役になる遊びのプログラム、親子で遊ぶプログラムを提供（【参考資

料 4】参照）。 

※ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の任意事業（相互交流支援事業）による

企画 

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） 

 京都市障害者地域生活支援センターの事業の一環として依頼をいただき、きょうだ

い支援の必要性について講演。 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

⚫ 京都市内の療育園の母の会、父の会にて講演 

⚫ 訪問看護ステーション主催のイベントにてきょうだい児の預かり支援 

⚫ 親の会のイベントにてきょうだい向けのワークショップの開催 

 

 課題                                               - 

⚫ きょうだい支援の必要性について、広く周知されていないこと。親御さんや支援者を

含めてどうしても障害児・病児の支援、親御さんへの支援で手一杯になってしまって

いる現状があり、きょうだい支援に関心を持ちにくいと感じる。 

⚫ 制度がなく、予算がつきにくいことから継続するための資金繰りが難しく、ボランテ

ィア頼みになっていること。継続して支援を行っていくにあたり、善意のみで行うに

は限界があると感じる。スタッフの確保も難しい。 

⚫ 年齢の違いや、障害や病気などの違い（進行するものか否か、障害の重症度による違

い、グリーフ等）、きょうだいの特性（他害などの直接的な被害があるか否か、等）、
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環境（同学校か、入所施設等で同居していないケース、等）といった様々なきょうだ

いが同じプログラムでは無理が生じることもあり、ニーズにあわせたプログラムがそ

れぞれ必要であると感じるが、実際には現状として困難。 

⚫ 地域によって支援のばらつきがあること。 

⚫ 実際に支援の行き届くところ以外のきょうだい児の問題に関われないこと。 

 今後の展望                                         - 

⚫ きょうだい向けのイベントを継続して行いながら、ご家族、さまざまな職種の支援者、

支援者になるために勉強している学生などにきょうだい支援の必要性を知っていた

だけるよう講演活動を続けたいと考えている。 

⚫ 子どものきょうだい向けの「ひとりじゃない」と感じられるツールを増やしたい。（ウ

ェブサイト・絵本など） 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 まずは仲間を見つけて小さなことから始めること（頑張りすぎないこと）が大事だと、

１年が経過して思っています。他団体のみなさんとの交流を通していろいろなヒントを得

られると思います。 

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

 徐々にきょうだい支援が拡がっていることを感じられるようになり嬉しく思っている

が、まだまだ課題が多くあると感じる。少しでも多くのきょうだいが、安心して子ども

時代を過ごせるよう、ひとりじゃないと感じられるよう、社会全体にきょうだい支援の

必要性を知ってほしい。きょうだいに対する支援が当たり前になることを願う。 
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【参考資料 1】チラシ（2019 年 9 月）
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【参考資料 2】えるも図書館 

 

 

【参考資料 3】壁画 
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【参考資料 4】 

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の任意事業（相互交流支援事業）による企画 
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きょうだい支援の具体的内容                         a 

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 

【チャイケモきょうだいの日（【参考資料】参照）】 

⚫ 当法人と関わりのあるご家族（小児慢性特定疾病児童等自立支援事業含む）を対象

 NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス                  

【団体理念】 

がんになっても笑顔で育てる社会をつくる 

【団体の活動の概要】 

⚫ 小児がん分野における QOL の向上に関する研究事業 

⚫ 小児がんに対する正しい知識の普及を目的としたイベントの企画、運営と普及啓

発事業 

⚫ 小児がんに関わる全ての人への支援事業 

⚫ 小児がん患児・家族の闘病生活支援、小児がん闘病生活の QOL 向上をめざす団

体への支援 

⚫ 小児がん分野における医療者及び支援者の人材育成事業 

⚫ 小児慢性特定疾病児童等の自立支援事業 

【活動地域】兵庫県 

【きょうだい支援を始めた時期】2013 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】あり（神戸市） 

【法人格】あり（特定非営利活動法人） 

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

【問合せ】NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス 

〒650-0046 兵庫県神戸市中央区港島中町 8-5-3 

TEL：078-303-5315 FAX：078-303-5325 

E-mail：seikatsu@kemohouse.jp 
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に、当施設にて月１回きょうだいのためのイベントを実施（うち年２回は NPO 法

人しぶたねと共催）。 

⚫ きょうだいさんと保護者のふれあいを目的としている。 

⚫ 保護者の方やきょうだいさんにできるだけ安心して気兼ねなく参加してもらえる

よう、患児預かりも行っている。患児は別室でスタッフ（医療者含む）やボランテ

ィアの方々と一緒に遊んで過ごす。 

⚫ 参加されるきょうだいの年齢に応じ、プログラムを検討している。2 部制となって

おり、第１部では主に創作活動、第 2 部ではアクティビティやゲームを行ってい

る。 

➢ 創作活動 

 創作活動では、各々に作品を制作することが多い。年齢の低いきょうだいは

親子で協力して１つの作品を完成させたり、年齢の高いきょうだいは親子で

それぞれ作りながらお互いの作品に対する感想を伝え合ったりと、作業を通

して親子間のふれあいや会話が自然と増える。 

 イベントの思い出が作品として形に残るため、家庭でも思い出したり話題

のきっかけともあり得る。また、作品にきょうだいさんへの想いや家族への想

いを文字にしたり描かれることもある。 

➢ アクティビティ、ゲーム 

 体を動かして遊んだり、チーム戦で協力して対決したりする。第１部では個

活動例 

◆ マーブリング：マーブリング絵の具を用いて模様を作って画用紙

にうつし、好きな形に切ってキーホルダーやランチョンマットな

どを制作。シールを貼ったり絵を描いたりと、それぞれの年齢や

好きなことに応じた方法でデコレーションしていた。 

◆ 手形アート：手形アートでオリジナルの団扇を制作。綺麗に手形

が押せるよう、親子でお互いの手を上から押さえ合ったり、１つ

の団扇に親子の手形を押して絵を完成させていた。 

◆ ピッケの絵本作り：ピッケのアプリを使って、iPad でオリジナ

ルの絵本を制作。こどもだけでなく、大人も夢中になって楽しめ

る。 

◆ パステルアート：チョークを使ってイラストを描き、ポストカー

ドを制作。（外部協力者によるプログラム） 

◆ スライムづくり：科学の実験でスライムづくりを体験。スライム

ができあがる工程についても学んだ。（外部協力者によるプログ

ラム） 

◆  
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別の活動が多いが、第 2 部では参加している家族同士の交流もあるため、アイ

スブレイクとなるようなものを初めに取り入れるようにしている。チームの

分け方によって、親子、きょうだい同士、保護者同士、さまざまなメンバーで

協力することを感じることができる。また、思いっきり動きたいきょうだいや

少し運動に抵抗があるきょうだいなど、それぞれが無理なくプログラムに参

加できるよう、いくつかの役割や担当の中から好きなポジションを選べるよ

うなルールを考えるよう心掛けている。勝敗がはっきりするゲームでは、順位

を気にするきょうだいもいるため、スタッフやボランティアのチームを作り、

どのきょうだいのチームも最下位にならないようにすることもある。 

 屋内や限られた範囲でのアクティビティやゲームの場合、楽しみながらも

怪我や事故が起こらないように空間の使い方に気を付ける必要がある。 

 

 

 

 

 

 

 

 

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 

⚫ 当施設内外でイベントを実施している。当法人で企画しているものや、支援してく

ださっている企業やボランティアの方々からの協力を得て行っているものがある。 

例：自立支援事業のかぞく交流会やワークショップイベント、チャイケモかえっこ 

バザール、クリスマス会、キッザニア甲子園（仕事体験施設）無料ご招待など 

 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

⚫ 当法人と関わりのあるご家族（自立支援事業を含む）を対象に、当施設にて月 1 回

きょうだいのイベントを実施（うち年２回は NPO 法人しぶたねと共催）。 

⚫ イベントには、きょうだいと保護者の参加を条件としている。 

 

5. 病院や療育施設内でのきょうだいの預かり支援 

活動例 

◆ じゃんけん列車 

◆ 新聞おりおりじゃんけん 

◆ しっぽとりゲーム 

◆ 玉入れ 

◆ 風船バレー 

等 
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⚫ 当施設に患児が入院中、もしくは家族が滞在中の場合、可能な範囲できょうだい預

かりを行っている（乳児の場合は有料）。 

 

6. きょうだいを含む家族の付添宿泊支援 

⚫ 当施設は、小児がんをはじめとした医療的ケアが必要な子ども・若年成人とその家

族のための施設であり、きょうだいを含む家族の付添宿泊が可能。 

⚫ 2013 年 4 月から 2019 年 3 月までの間に、きょうだいを含む家族の宿泊回数は 237

回であった。きょうだいがいる家族のうち７割が、きょうだいも一緒に利用してい

た。 

⚫ きょうだいが当施設内のプレイルームを利用されている際、スタッフやボランテ

ィアも一緒に遊んだり、話したりしている。 

 

7. 自宅訪問してきょうだい支援 

⚫ 2015 年 2 月から 2019 年 10 月までの間に 14 名に介入中。 

⚫ 自立支援事業できょうだいに関する相談があった場合、きょうだいもしくは保護

者に対し、自宅訪問での面談を行うこともある。 

⚫ きょうだいの担当スタッフが訪問。基本的には月 1 回程度での訪問であるが、きょ

うだいの状況に合わせて調整している。 

⚫ カンファレンスできょうだいの情報を定期的に共有し、支援の方向性や訪問頻度

の検討を行っている。 

⚫ きょうだいの負担とならないよう、生活状況に合わせた支援のかたちを考えてい

る。 

⚫ 予防的な介入を心掛けている。 

⚫ できる限りきょうだいのプライバシーを配慮し、きょうだいの性格や年齢によっ

て、支援時の場所（自室やリビングなど）や空間の使い方を考えるようにしている。 

⚫ きょうだいのプライバシーに配慮しつつ、必要に応じて保護者との面談やきょう

だいの様子についてのフィードバックを行っている。 

 

8. きょうだいへのグリーフケア 

⚫ 2015 年 2 月から 2019 年 10 月までの間に 6 名に介入中。 

⚫ きょうだいの担当スタッフが訪問。患児の逝去後１年間は、基本的に月１回訪問。

きょうだいの状況に合わせ、訪問頻度は調整している。 

⚫ 患児の生前から、遊びや当施設利用時などの関わりの中で関係性を築くよう心掛
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けている。 

 

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 

⚫ 当施設利用開始時に、きょうだいの情報記入用紙を保護者に記入してもらい、きょ

うだいについての情報も聞いている。患児に関することだけでなく、きょうだいに

関することも相談できる場所として認識してもらえるようにしている。その後は、

適宜相談に乗っている。 

⚫ 自立支援事業としてきょうだいに関する相談も受け付けており、電話相談や必要

に応じて面談を行っている。きょうだいの心身状態で気になることやきょうだい

への接し方、学校生活に関する相談が多く、適宜話を聴いたり情報提供を行ってい

る。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

⚫ 学会等発表 

➢ 2015 年日本小児がん看護学会「自宅訪問を中心とした、小児がん患児のきょ

うだい支援の実施」ポスター発表 

➢ 2018 年近畿小児血液・がん研究会「きょうだい支援における課題～当院での

アンケート調査結果を通して～」口演 

➢ 2018 年日本小児がん看護学会「小児がん医療における家族滞在型療養施設の

役割」口演（一部きょうだい支援の内容含む） 

➢ 2019 年第６回小児がん拠点病院診療放射線技師研修会 「チャイルド・ケモ・

ハウスの取り組み」講演（一部きょうだい支援の内容含む） 

 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

⚫ ボランティアの会（当施設のボランティア登録のための研修会）にて、きょうだい

のテーマを取り入れている。 

 

 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） 

【神戸市】 

⚫ 神戸市より小児慢性特定疾病児童等自立支援事業を委託されている。 
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⚫ 同事業のなかで「きょうだいも参加できる小児慢性特定疾病児童やその家族を対

象としたイベントの実施」、「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」、を行っている。 

【尼崎市】 

⚫ 尼崎市より小児慢性特定疾病児童等自立支援事業を委託されている。 

⚫ 同事業のなかで「きょうだいも参加できる小児慢性特定疾病児童やその家族を対

象としたイベントの実施」、「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」、を行っている。 

【西宮市】 

⚫ 西宮市より小児慢性特定疾病児童等自立支援事業を委託されている。 

⚫ 同事業のなかで「きょうだいも参加できる小児慢性特定疾病児童やその家族を対

象としたイベントの実施」、「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」、を行っている。 

 

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） 

【NPO 法人しぶたね】 

 

 課題                                               - 

⚫ きょうだいに対する支援について、徐々に必要性が知られてきてはいるものの、ま

だ認知度が低いと感じる。関係者や保護者、当事者が、きょうだい支援についてよ

り意識していく必要がある。ただし、保護者に関しては、きょうだいに対する支援

の必要性をどのように意識してもらうか、その時の状況に応じて、保護者への伝え

方やタイミングを丁寧に考えていくことが大切であると思う。 

⚫ 【きょうだい同士の語り合いの場づくり】について 

きょうだいの年齢が低いことや人数の少なさなどから、グルーピングの難しさも

あり、当法人では実施していない。しかし、必要性は感じており、きょうだい支援

の中で大きな役割を果たす場であると考えている。 

⚫ スタッフだけではマンパワーの限界があるため、ボランティアや協力団体などと

のつながりを広げていく必要がある。 

⚫ きょうだいの年齢や状況、生活スタイルに合わせた関わり方ができるよう、個別対
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応やイベントなどさまざまな支援の形を考えておく必要がある。 

⚫ きょうだい支援には、診療報酬などの制度基準がないことや予算がつかないこと

が多い中で、支援の在り方を考えることが難しい。 

 今後の展望                                         - 

⚫ 当施設を利用されるご家族に対しては、利用開始時からきょうだいについての情

報も聞いていく。当施設で過ごす中で、きょうだいと一緒に遊んだり話をしたりと、

日常の中で関係性を築いていくようにする。 

⚫ 日頃からきょうだいについての情報を収集したり介入したりすることで、保護者

に「きょうだいのことをについて相談できる場所」と認識してもらえるように心掛

ける。 

⚫ きょうだいのイベントを充実させ、きょうだいとその家族への支援の機会を増や

す。 

⚫ ボランティアや協力団体との繋がりを広げる。 

⚫ きょうだい支援をテーマにした講演や学会発表を行い、啓発活動を充実させてい

く。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

⚫ 「きょうだいに関することをいつでも相談できる場所」として認識してもらうこ

と、存在し続けることが大切であると思っています。 

⚫ きょうだいは一人ひとり色んな気持ちを抱いていると思いますが、きょうだいが

「楽しんでくれること」「ありのままで居られること」を考えていけたらよいのか

なと思います。 

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

⚫ きょうだいが、「一人のこども」として大切にされるようにしたい。 

⚫ 個別対応やイベントなど関わり方はさまざまであるが、きょうだいが保護者を独

り占めできたり、自分のことを見てくれている人たちがいるということ、一人じゃ

ないことを感じてもらえる時間を大切にしていきたい。 

⚫ きょうだいが日々過ごしている環境の中で関わるさまざまな立場の人たちが、き

ょうだいの気持ちを考えながら関わってくれるようになってほしい。 

⚫ さまざまな分野、領域で、きょうだい支援の必要性がもっと広く知られてほしい。 
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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 

 1、2 ヶ月に一度きょうだい会例会やお茶の開催 

 

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 

 ユニークインプロワークショップ(演劇の手法である即興の考え方をベースにした視

点を変えるコミュニケーションワークショップ) 

 

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

 岡山きょうだい会                   

【団体理念】 

きょうだい当事者が悩みや想いを吐き出し、 

それを受け止められる場、安心できる場である事。 

【団体の活動の概要】 

⚫ 1、2 ヶ月に一度きょうだい会例会やお茶会の開催。 

⚫ きょうだいについての講演活動 

⚫ ユニークインプロワークショップ(発達障害などちょっと気になるお子さんの周

りの方に向けての取り組み)のご協力 

⚫ きょうだいについての啓蒙活動 

【活動地域】岡山県 

【きょうだい支援を始めた時期】2019 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（岡山市） 

【法人格】なし 

【団体 HP 等アドレス】 

【問合せ】岡山きょうだい会 

〒702-8011 岡山県岡山市南区郡 902-85 

TEL：090-1359-2007 

E-mail：mika.pinkberry.pome01@n.vodafone.ne.jp 
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レクリエーション活動の実施 

 ユニークインプロワークショップ(演劇の手法である即興の考え方をベースにした視

点を変えるコミュニケーションワークショップ) 

 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

 今後、計画していきたいと思っています。 

 

 

8. きょうだいへのグリーフケア 

 今はきょうだい会例会などに参加されたそのきょうだい当事者への想いを聞いて差

し上げるなど、のケアがメイン。今後はもう少し広く専門外にも協力いただきながらグ

リーフケアにも取り組んでいきたいと思っています。 

 

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 

 きょうだい会例会にご参加いただいたり、個別にお会いしてお話を伺い、きょうだい

の想いをお話させていただいています。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

⚫ 難病支援の会で、きょうだい支援についての講演。 

⚫ 笠岡支援学校の保護者会でのきょうだいについての講演 

⚫ インターネット radio ゆめのたねにて、きょうだい会代表として出演 

⚫ 岡山県知的障害者福祉協会主催の施設長会議にてきょうだい会についての講演 

⚫ 2020 年 3 月 14、15 日岡山県天神山文化プラザにて、きょうだい会発表会&勉強会

(目標来場者人数二日間で 400～500 名予定)（【参考資料】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》 
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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） 

  岡山市 ESD プロジェクト 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

 loop10、ユニークインプロワークショップ 

 

 課題                                               - 

 まだまだ始まったばかりの小さな団体なので、まずは一人でも多くの方に知っていただ

き、いろいろな連携をとらせていただきたいと思います。 

 今後の展望                                         - 

 岡山にて、今年第一回目のきょうだい会発表会&勉強会を全国規模で毎年開催し、正式

に組織化し、県や市から委託事業を任されるように、そして、民間の企業とも連携してい

ける事を目指しています。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 一人の力ではできない事もたくさんの力が集まればできる事は増えていきます。まずは

横の繋がりを強めていく、少しずつでもいいので、共感してもらえる仲間を増やしていく

事が大事かなと思います。 

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

まずはきょうだいを知ってください。 

きょうだいが何を考え、感じているのか、 

どんな支援ができるのか、 

そこから始まると思います。 
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【参考資料】 

304



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 法人ラ・ファミリエ】 

- 181 - 

 

 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 

【こども会議 「自己をみつめ自分の思いや考えを伝える」】 

① 2018 年度 第 2 回 ※第 1 回は病気のある子ども対象 

＜対象＞病気のある子どものきょうだい 

 認定 NPO 法人ラ・ファミリエ                  

【団体理念】 

 難病のある子どもたち、およびその家族を支援し、もって不特定多数のものの利益の

増進に寄与することを目的とし、活動しています。 

【団体の活動の概要】 

1. 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業 

① 相談支援事業（病気のある子どもとその家族を対象に生活全般の相談に応じてお

ります） 

② 親の会によるピアカウンセリング 

③ 相互交流支援事業（夏のキャンプ、交流会など） 

④ 就職支援事業（職能体験、事業所見学、お仕事体験イベントの開催など） 

⑤ 介護者支援事業（きょうだい支援） 

⑥ 学習支援事業 

⑦ その他、研修会の開催など 

2. ファミリーハウスあい（慢性疾患児家族滞在施設）の運営 

【活動地域】愛媛県 

【きょうだい支援を始めた時期】2003 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（松山市） 

【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.npo-lafamille.com 

【問合せ】認定 NPO 法人ラ・ファミリエ ジョブサロン 

〒791-8018 愛媛県松山市問屋町 3-26M ベース 2F 

TEL / FAX：089-916-6035 

E-mail：job@npo-lafamille.com 
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＜内容＞きょうだい同士が自分の思いや気持ちを話し合う 

⚫ ネームカードづくり、自己紹介ゲーム、ゲーム、グループセッション 

⚫ 交流会にて、自分自身の思いを見つめ直したり周りのことを考えた

りしました（【参考資料 1】参照）。 

② 2018 年度 第 3 回 

＜対象＞病気のある子ども、病気のある子どものきょうだい、そのなかま（友

人） 

＜内容＞ボウリング大会、交流会 

⚫ みんなでボウリングをして楽しんだ後、別室で昼食をとりながら交

流会をしました。 

⚫ 交流会場面では、病児同士ときょうだい同士でグループ分けをして、

お互いのことを話し合う機会を設けました。 

③ 2018 年度 第 4 回 

＜対象＞中学生以上の病気のある子ども、病気のある子どものきょうだい、そ

のなかま（友人） 

＜内容＞映画鑑賞、交流会 

⚫ 映画館に当時上映していた映画を観に行き、その後“自分を客観的に

考える”をテーマに話し合いをしました。 

④ 2018 年度 第 5 回 

＜対象＞病気のある子ども、病気のある子どものきょうだい、そのなかま（友

人）、保護者 

＜内容＞いちご狩り、交流会 

⚫ いちご狩りを楽しんだのち、場所を移して交流会をしました。 

⚫ 交流会場面では、グループ分けをして、“いちご狩りをして感じたこ

と”や“みんなで楽しむために”をメインのテーマとして話し合いを実

施しました。 

⑤ 2019 年度 第 1 回 

➢ 対象はきょうだいだけではありませんが、グループ討議の段階で

は、きょうだい同士で話し合いができるようグループ分けをして

います。 

➢ “そのなかま”が対象となっているところがミソです。きょうだい

同士から 1 ステップ進んで、学校の親しい友人など、まずは身近

な仲間を病気のある子どもやきょうだいさんの場に招待しまし

た。きょうだいである自分を知ってもらう、自分の気持ちを出し

てもいい仲間を増やすきっかけとなればと思いました。 
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＜対象＞病気のあるこども、きょうだい（病児同士ときょうだい同士でグルー

プ分け） 

＜内容＞マイストーリーの作成（自分を見つめ直し、気付く） 

⚫ 小学校、中学校、高校生、高校生以降など、その時期に自分の思いや

感じたことを振り返り、年表形式の「マイストーリー」としてまとめ

る。その後グループで発表を行う。 

⚫ グループの構成について、年齢が近い子どもたちをグループとしま

した。 

⚫ 過去の自分の経験や気持ちを改めて振り返ることで、整理をして、そ

して自分の思いに気づく時間。「このときこうだったな」という思い

をグループで共有し合う。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

【ジョブサロン/ファミリーハウスあい交流会】 

⚫ 月 1 回実施（参加自由） 

【きょうだい（15 歳以上）の交流会】 

⚫ カフェで交流会（2017 年 3 月） 

⚫ ジョブサロンで交流会（2017 年 10 月） 

 

 

 

 

 

 

 

 

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 

【お料理体験（レクリエーション）】 

➢ 過去を振り返ることで、自分がしんどい思いをしていたことに

気付くこともあります。蓋をして我慢をしていることもあって、

気付くことで自覚して辛くなることもあるかもしれませんが、

「実はあの時こう思っていたんだな」と自分の気持ちと向き合

うことで、きょうだいである自分の気持ちも肯定してあげられ

るきっかけとなればと思っています。その気持ちを昇華するた

めには、やっぱりアウトプットできる仲間の存在が必要だろう

ということで、グループでのお話の時間も設けました。 

➢ 比較的年齢の高いきょうだいさんとは、お菓子やコーヒーを囲みなが

ら、まったりとした雰囲気で交流ができるといいなと思っています。輪

の中に美味しい食べ物があると、雰囲気も和らぐ気がします。 

➢ この時はきょうだいと“出会う”ことからだったので、実施しませんでし

たが、なかなか話が切り出せないときは、各々が話したい・聞きたい話

題についてテーマカードを作成して、くじ引きのようにして話を進め

るのも良いかもしれません。 
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⚫ ピッツァづくり教室(年 1 回程度)：自分で作ったピザを食べながら、お話をす

る。 

【ものづくり体験】 

⚫ ガーランドをつくろう（2016 年 4 月） 

 

 

 

 

 

【こども会議】 

2018 年度 全 4 回：きょうだい同士の子ども会議 

＜対象＞病気のある子どものきょうだい 

＜内容＞きょうだい同士が自分の思いや気持ちを話し合う 

⚫ ネームカードづくり、自己紹介ゲーム、ゲーム、グループセッション 

⚫ 交流会にて、自分自身の思いを見つめ直したり周りのことを考えたりし

ました。 

 

 

 

 

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 

【媛っこすくすく愛キャンプ】（【参考資料 2】参照） 

※ 毎年 1 回夏に開催（1 泊 2 日） 

※ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の任意事業（相互交流支援事業）に

よる企画。 

【こども会議】 

＜対象＞病気のある子ども、病気のある子どものきょうだい、そのなかま（友人） 

＜内容＞2018 年度 第 2 回「自己をみつめ自分の思いや考えを伝える」 

➢ 病気のあるお子さんときょうだいさんが参加するキャンプですが、きょ

うだいメンバーを取り出して、外で思い切り遊ぶという時間がプログラ

ムに組み込まれています。仲間と一緒に遠慮も我慢もせず、“全力で”遊ぶ

時間って大切だなと思い、組み込みました。 

➢ 学齢期のきょうだいさんたちとは、きょうだいについて、言葉での表

出がなかったとしても、一緒に楽しいことをしながら「自分と同じき

ょうだいがいるんだ」といった「仲間がいる場所」のような感覚をも

って帰ってもらえるといいなと思っています。 

➢ 話し合いをメインとしたイベントですが、アイスブレイクも兼ねて

みんなでゲームをするなど、レクリエーションの時間を設けて、「楽

しい」を共有できるようにしています。 
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2018 年度 第 3 回：ボウリング大会 

2018 年度 第 4 回：映画鑑賞会 

2018 年度 第 5 回：いちご狩り 

【カフェのお仕事体験（年 1 回程度）】 

※ 病気のある子どもときょうだいを対象とした、カフェの仕事を体験する活動

をします。 

【レッツ・アチーバス（年 1 回）】 

※ リーダーシップと思いやりが学べるボードゲームで遊ぶ会を開きます。 

【夏休み宿題大作戦～読書感想文編～(2019 年 8 月)】 

※ 小学生を対象として、敬遠されがちな読書感想文をみんなで仕上げる日を設

けました。 

【ジョブサロン/ファミリーハウスあい交流会】 

※ 月 1 回実施（参加自由） 

 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

【媛っこすくすく愛キャンプ】（【参考資料 2】参照） 

 

6. きょうだいを含む家族の付添宿泊支援 

【ファミリーハウスあい（慢性疾患児家族滞在施設）の運営（愛媛県指定管理者）】 

 

8. きょうだいへのグリーフケア 

《特に行っていない》 ※ 今後の課題として今年度より取り組み予定 

 

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 

⚫ 相談を聞き情報提供を行ったり、イベント参加の啓発の協力を行い、きょうだい支

援を行っています。 

⚫ ジョブサロン/ファミリーハウスあい交流会（月 1 回実施） 

⚫ ラ・ファミリエジョブサロンでの対面ないし電話やメール相談（平日、第 1・3 土

曜日） 

⚫ 愛媛大学医学部附属病院小児科外来の面談室での出張相談（第 1・3 月曜/第 2・4

➢ キャンプで、きょうだいさん中心に保護者に接してもらうようにお願いしま

した。 
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木曜） 

⚫ ファミリーハウスあいでの出張相談（第 1・3 金曜日） 

⚫ 地域のイベントでの相談カー（2525 号）の出張相談 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

⚫ シブリングサポーター研修ワークショップの開催（NPO 法人しぶたね） 

⚫ 病児のきょうだい支援について（2016 年 3 月） 

講演『拡がるきょうだい支援』藤村真弓先生（【参考資料 2】参照） 

⚫ 病児のきょうだい支援について考える交流会（2016 年 7 月） 

講演『きょうだい支援について』ケアラーアクションネットワーク代表 持田

恭子さん（【参考資料 3】参照） 

⚫ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業成果報告会（年 1 回） 

『きょうだい支援について』報告 

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

⚫ 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業報告書（冊子）（年 1 回） 

 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

⚫ きょうだいが作成した論文協力・冊子作成 

 

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

⚫ 病児のきょうだい支援について(2016 年 3 月) 

講演『拡がるきょうだい支援』藤村真弓先生 

⚫ 病児のきょうだい支援について考える交流会（2016 年 7 月） 

講演『きょうだい支援について』ケアラーアクションネットワーク代表 持田

恭子さん 

⚫ 学習支援ボランティア研修会（2017 年度～2019 年度継続中） 

研修会プログラムに「病児のきょうだいの支援」について講義有。 

 

 他団体等との連携                  - 
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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） 

【愛媛県】 

⚫ 愛媛県より小児慢性特定疾病児童等自立支援事業を委託されている。同事業のなか

で「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」、「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」、を行

っている。 

⚫ 愛媛県立医療技術大学、愛媛県立中央病院、愛媛県立子ども療育センターと連携し

訪問相談や地域生活において情報提供等を行っている。 

【松山市】 

⚫ 松山市より小児慢性特定疾病児童等自立支援事業を委託されている。同事業のなか

で「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」、「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」、を行

っている。 

 

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） 

⚫ 依頼に応じて保健所等で出張相談を行っている。 

 

3. その他団体等 

【国立大学法人愛媛大学教育学部/医学部】 

【愛媛大学医学部附属病院】 

【松山市民病院】 

【NPO 法人しぶたね】 

【株式会社マルブン】 

【有限会社ラポール】 

【親の会】 

・がんの子どもを守る会 愛媛支部 

・愛媛県心臓病の子どもを守る会 

・愛媛県重症心身障害児（者）を守る会 

・特定非営利活動法人 SIDS 家族の会 

・クオレの会 

・日本ダウン症協会愛媛支部 

・JDD ネット愛媛（日本発達障害ネットワーク愛媛） 

・愛媛県 PWS の会 
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・公益社団法人日本てんかん協会愛媛支部 

・NPO 難病支援ティンクル    

 

 課題                                               - 

⚫ レクリエーションを織り交ぜた、きょうだいが仲間と出会える機会の提供をより定期

的にできると良い。 

⚫ 15 歳以上のきょうだいの交流会が前年度から実施できていない。 

⚫ グリーフケアについて、病気の同胞を亡くされたきょうだいさんもおり、必要に迫ら

れている。 

 今後の展望                                         - 

⚫ 年単位でのきょうだいの会の計画を立て、実施する。学齢期のきょうだいの会にはレ

クリエーションなど「楽しい」を共有できる時間とする。おとなのきょうだいの会で

は、自分の今までの思いやこれからについて話したり、相談したりできる場としたい。 

⚫ きょうだいを中心としたグリーフケアのできる団体に成長したい。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

⚫ きょうだいは各々がいろんな思いを抱えていたり、それに気づいていなかったりと、

いろんなことがありますが、まずは「楽しい」をみんなで共有することからかな、と

思います。 

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

⚫ きょうだいも家族にとって大切な存在です。さみしさや不安はいつも感じており孤独

感と自己肯定感が低くなってしまいがちです。きょうだいでありながらも皆と変わら

ない大切な存在であり必要な子どもだということをわかってほしい。「独りじゃない

よ」と伝えたいです。 

⚫ きょうだいにしかわからないきょうだいの思いを話せる場所や機会を作っていきた

い。 
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【参考資料 1】 

2018 年度第 2 回「病気の子どもときょうだい・なかまの子ども会議」案内チラシ 
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2018 年度第 2 回「病気の子どもときょうだい・なかまの子ども会議」概要 

病児のきょうだいを対象とした。自分が好きなものの話や、言葉で相手に伝えるゲー

ム「伝言でブロック」を通して、少しずつ自分の気持ちを話せるようになることを目標

とした。最初は緊張していたようだが、参加者が自分と同じ病児のきょうだいであるこ

とから、親への思いや家族の中での役割、同胞を守るべき存在と考えていることなど自

分の気持ちを話すことができた。 

  

       〔ネームカード〕           〔ワークシート〕 

表 第 2 回きょうだいの声 

家族の中での疎外感 両親が話していることが直接聞けない 

きょうだいの病気を教えてくれない 

いつも、のけもののようだった 

両親への遠慮 両親に心配をかけたらいけない 

病気のあるきょうだい

優先の感情 

きょうだいが気になって自分のことは後回しになっている 

自分よりきょうだいのことを考えてしまう 

いじめられていないか心配 

守ってあげないといけない 

不安感 いつも不安 

不安の要因 朝起きて、いないことがあった 

自己有用感 自分にできる役割をしりたい 

きょうだいのためになる仕事につきたい 
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【参考資料 2】 

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の任意事業（相互交流支援事業）による企画 
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【参考資料 3】 
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【参考資料 4】 
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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 

 2 か月に 1 回のペースで実施しています。参加者としてはおおむね高校生以上として

おり、20～30 歳代の若いきょうだいが集まることが多いです。 

 

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 

 ふくおか・筑後きょうだい会                  

【団体理念】 

 「ふくおか・筑後きょうだい会」では、同じ“きょうだい”が集まって交流することで、

きょうだいも自分らしく生きていけるように…と活動しています。 

 筑後市社会福祉協議会は、きょうだいたちが集まれる場づくり（組織づくり）から支

援を行ってきたとともに、福祉団体の支援の一環としてきょうだい会活動を応援して

います。 

【団体の活動の概要】 

① 定例会・きょうだい同士の交流会（偶数月に実施） 

② 特別支援学校の文化祭への出店によるきょうだい会の PR 活動（年 1 回） 

③ 他市のきょうだい会との交流活動（年 1 回程度） 

④ 講演活動（依頼があればその都度応じている） 

【活動地域】福岡県（特にエリア設定をしているわけではありませんが、きょうだい会 

          の参加者は福岡県筑後市及びその近辺エリアの方が多いです。） 

【きょうだい支援を始めた時期】2011 年頃 

【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://www.facebook.com/ふくおか筑後きょうだい会 -

428955741194326/ 

【問合せ】社会福祉法人 筑後市社会福祉協議会 

〒833-0032 福岡県筑後市野町 680-1 

TEL：0942-52-3969 FAX：0942-53-6677 

E-mail：urabe@chikugo-shakyo.or.jp 
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   レクリエーションと言えるかわかりませんが、年に 1 回程度は大人きょうだいたち

で、懇親を深める為の食事会を行っています。 

 

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 

   きょうだい会としては実施していません。しかし、筑後市手をつなぐ育成会（親の会）

主催の各種イベントに、きょうだいも参加することができます。 

 

8. きょうだいへのグリーフケア 

 事業としては実施していません。しかし、障害のある兄弟姉妹を亡くされた後も、定

例会に参加される方もおり、結果的にグリーフケアにもなっています。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

(ア) 筑後市社会福祉協議会と共催して、きょうだい支援に関する講演会・研修会を実施

している（3～4 年に 1 回程度）（【参考資料 1】参照）。 

(イ) 外部団体から依頼があれば会員が研修講師となり、体験談の発表などをしている。 

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

 きょうだい会のチラシを 2 つ折りのもので作成しています（【参考資料 2】参照）。見

開きページには、きょうだいの思いを、ポジティブな意見とネガティブな意見の両方が

分かるように記載しており、年度初めに手をつなぐ育成会会員や、各関係機関等に配布

しています。 

 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

筑後市社会福祉協議会が毎月発行している社協だより（市内全戸配布）に、きょうだい

会活動のことを 2～3 か月に 1 回ほどのペースで掲載しています（【参考資料 3、4】参

照）。また、社協・きょうだい会双方で運営している SNS（フェイスブックや Twitter）

などでも、きょうだい会活動の様子を紹介しています。 
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13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

10．啓発活動：講演会・シンポジウムの開催と同じです。 

 

14. その他 

 市内の特別支援学校の文化祭にきょうだい会が無料喫茶室のブースを出しています。

この文化祭には在校生のきょうだい児も多数参加されるということで、「『きょうだい会

がある』『きょうだいというカテゴリーがある』ことを知るだけでも、救われるきょうだ

い児もいるのではないか」というきょうだい会の会員の声を受けて実施しています。 

 

 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） 

【筑後市手をつなぐ育成会】 主に知的障害のある子の親の会です。物心両面の支援をいた

だいています。 

 

 課題                                               - 

⚫ 様々に悩みを抱えるきょうだいは潜在的に多くおられるとは思うが、きょうだい会に

参加する人はかなり少ない。親の会である手をつなぐ育成会を通してきょうだいへ周

知を図っても、親から言われてきょうだい会に参加する人はほぼいない。きょうだい

会活動の周知が課題となっている。きょうだいに直接的に情報が届く仕組みが必要。 

⚫ 近隣には他にきょうだい会はない。地元では行きにくい・言いにくいというきょうだ

いもおり、せめて片道 30 分圏内に、複数のきょうだい会があり、どこに参加するか

選択できる環境が必要。 
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 今後の展望                                         - 

⚫ 今後も 2 か月に 1 回の定例会を継続していくとともに、様々な手法を用いてきょうだ

い会活動の PR を行い、新たなきょうだいと出会えるように努力していきたい。 

⚫ 定例会での話を記録化していき、ライフステージごとの悩みやそれをクリアしていっ

た事例などを積み上げていきたい。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

⚫ 例えば、きょうだいが 2 人いれば、きょうだい会がスタートしたことになります。無

理のないところから活動を進めてほしいです。そして、地元の社協にもぜひ相談して

いただきたい。各種家族会・当事者団体を組織化していくことも社協のミッションに

ありますので、気軽に窓口を訪れてほしいと思います。 

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

⚫ きょうだいの思いはどうしても気づかれにくいものです。きょうだい自身がその思

いに蓋をして、周りの家族や友人に知られないようにしたり、あるいはきょうだい

自身が自身の生きにくさの原因に気づいていない場合もあるからです。そんなきょ

うだいたちに私たちができることは、「どのような気持ちを持っていても良いんだ

よ」と、きょうだいの気持ちを肯定することなのではないかと思うのです。一人で

も多くのきょうだいが「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。きょうだいの思いはきょうだいが一番わかります。同じ立場同士の出

会いをたくさん演出していきたいと思います。 

⚫ きょうだいにはきょうだいの人生があります。たくさんのライフモデルがきょうだ

い会にはありますので、多くの方に参加していただき、きょうだい自身が自分の将

来を前向きに考えていける機会を増やしていきたいと思っています。 
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【参考資料 1】2019 年度障害者問題セミナーチラシ 
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【参考資料２】ふくおか・筑後きょうだい会チラシより 
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【参考資料３】筑後市社協・広報①
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【参考資料４】筑後市社協・広報② 
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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 

 2 か月に一回の定例会内で語り合える場づくりをしています。 

その時々により具体的にテーマを決め話すことも多くあります。 

具体的にはきょうだいの結婚についてやカミングアウトについて、障がいのあるきょ

うだいとの距離感などについて話しています。 

 

 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》 

 

 福岡きょうだい会（福岡障がい児者兄弟姉妹の会）            

【団体理念】 

隠す文化からオープンにする文化へ 

きょうだいのコミュニティの場を作る 

【団体の活動の概要】 

 2 か月 1 回の定例会の開催 

（定例会ではきょうだい、親、支援者などが集まりテーマに合わせてや自由に発言す

るフリートークや親なきあとの心配解消講座として社労士や弁護士にお話ししても

らう勉強会形式の定例会も行っています。） 

【活動地域】福岡県 

【きょうだい支援を始めた時期】2016 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://fukuoka-sib.jimdofree.com/ 

【問合せ】福岡きょうだい会（福岡障がい児者兄弟姉妹の会） 

E-mail：fukuoka.kyoudaikai@gmail.com 
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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                                               - 

 定例会参加者がなかなか増えず毎回 10~20 名程度である。また、継続して来る人が少な

いため継続して来てもらえるための方法を考えていきたいと思っている。 

 今後の展望                                         - 

 外部より講師を呼んでの講演会などの企画をしていきたいと考えている。 

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

 きょうだいはいつも支援が必要なわけではないと思っています。でも、必要な時にき

ょうだい支援があるのとないのとでは大違いです。必要な時に頼れる場所を作ってあげ

ておくことがきょうだいには必要だと思っています。 
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【参考資料】 
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