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 ※ ALD：adrenoleukodystrophy（副腎白質ジストロフィー） 

 特定非営利活動法人 ALD の未来を考える会       

【団体理念】 

 疾患を理由に人生を変えるのではなく、ひとりひとりに変わらない日々を組み立て

て欲しい。設立当初から変わらず、声を聴き寄り添うことを大切に、ALD などの遺伝

性希少疾患患者とその家族の QOL 向上への寄与、また、疾患の原因究明と治療方法の

開発促進を目的に活動しています。 

【団体の活動の概要】 

 当法人は、ALD の患者会として結成された任意団体「ALD 親の会」による 10 年を

超える活動を経て、平成 24 年に「特定非営利活動法人 ALD の未来を考える会」とし

て法人化しました。 

 ALD などの遺伝性希少疾患患者とその家族に対して、各疾患に関する情報の収集と

提供、介護を伴う生活への支援、社会的認知度を高めるための講演等の開催、研究・医

療機関等との情報交換及びネットワークの構築等の活動を行うことにより、ALD の原

因究明と治療方法の開発促進及び ALD などの遺伝性希少疾患患者の QOL の向上に

寄与することを目的に活動しています。 

 疾患を理由に人生を変えるのではなく、ひとりひとりに変わらない日々を組み立て

て欲しい。設立当初から変わらず、声を聴き寄り添うことを大切に、患者ケアや相談事

業・ピアカウンセリングを継続するほか、近年は海外の関連団体・医療機関との連携や、

早期診断・早期治療実現のため新生児スクリーニング導入に向けた活動を推進してい

ます。 

【活動地域】全国 

【きょうだい支援を始めた時期】2012 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（先天性代謝異常）（染色体または遺伝子に変化を伴う症候群） 

（医療的ケアを必要とする疾病や障害） 

 を主な対象としていますが、特に疾病や障害を限定していません。 

 

【市民活動を行う団体の登録】あり（西東京市） 

【法人格】あり（特定非営利活動法人） 

【団体 HP 等アドレス】http://ald-family.com 

【問合せ】特定非営利活動法人 ALD の未来を考える会 

TEL：042-449-1980 FAX：042-449-2955 

E-mail：a-future@ald-family.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 

 交流会の開催（但し、対象はきょうだいに限らない） 

 

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 

 ファミリーキャンプの開催（【参考資料】参照） 

 

7. 自宅訪問してきょうだい支援 

 ピアカウンセリングの実施時に必要に応じて訪問 

 

8. きょうだいへのグリーフケア 

個別相談会・ピアカウンセリングの実施 

 

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 

 個別相談会・ピアカウンセリングの実施 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

 勉強会の開催（成人きょうだいを講師とする講演） 

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

 ハンドブックの作成・提供（但し、対象はきょうだいに限らない） 

 

14. その他 

 個別相談会・ピアカウンセリングの実施 
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 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                                               - 

活動へのきょうだいの参加には、保護者の意識・思考が大きく影響することを痛感して

います。特にケアの必要な幼少期～思春期ほど、きょうだいが本人の意思のみで活動に参

加することは困難なため、医療機関・教育機関や医師・認定遺伝カウンセラーと協力し、

きょうだいが活動に参加することを選択できる環境を整えることが必要です。 

 今後の展望                                         - 

 活動範囲が全国に及ぶため、主要都市での大きなイベントのほかに、地方でも少人数で

集まり交流できる機会を設けています。今後は、その範囲をひろげ、より参加しやすい環

境を整えるとともに、いつでも気軽に参加できるピアカウンセリングを継続していきます。 

 課題（前項参照）解決のため、関係機関や専門家との連携を図り、疾患の診断を受けた

時点で、スムーズにピアカウンセリングや活動へ参加していただけるよう、環境を整備し

ていきます。 

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

一口にきょうだいといっても、環境や本人の年齢、患児の症状や進行度合、それまでの

家族やきょうだいの関係性などで、当事者の感じ方や考え方は大きく異なります。そのど

れにも間違いや正解はありません。 

親亡き後、ともに生きていくのはきょうだい達です。たとえ、患児が亡くなったとして

も、それまでの関わり方や抱いてきた想いは、きょうだい達のその後の人生に大きく影響
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します。 

皆が納得して、想いのままに人生を歩むためにも、保護者・患者本人・きょうだい達が

正しい知識を身につけたうえで、意思をもって選択していくことが必要と考え、寄り添っ

た活動をすすめています。 
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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 

お泊り会の中でのレクリエーション 

  

6. きょうだいを含む家族の付添宿泊支援 

お泊り会は家族で参加です 

  

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

 日本コケイン症候群ネットワーク                

【団体理念】 

患者本人、ご家族、医療従事者、研究者、支援者が協力して原因究明と治療法の確立を

目指します。 

患者の QOL の向上を目指して情報交換と親睦を図ります。 

子供を亡くした家族への支援と交流を図ります。 

【団体の活動の概要】 

集い（お泊り会）勉強会・啓蒙活動を行います。 

HP での情報交換を行います。 

【活動地域】全国単位 

【きょうだい支援を始めた時期】1996 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（神経・筋疾患） 

 

【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://www.jpcsnet.com 

【問合せ】日本コケイン症候群ネットワーク 佐藤 由紀子 

〒264-0023 千葉県千葉市若葉区貝塚町 192-4-1-304 

TEL / FAX：043-232-7805 

E-mail：happy-lucky-yukki@opal.dti.ne.jp 
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NPO 法人しぶたね様の兄弟支援をご紹介しています 

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

NPO 法人しぶたね様の資料を配布しています  

  

 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） 

 《特に連携していない》 

 

 課題                                               - 

 今後、兄弟支援についても可能な限り考えてフォローしていく必要があると感じた 
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 きょうだい支援の具体的内容                         a 

 日本ムコ多糖症患者家族の会                  

【団体理念】 

 当会は、希少難病であるムコ多糖症・ムコリピドーシス・ガラクトシアリドーシス

GM1/GM2 ガングリオシドーシス患者家族の会です。交流会などを通じて患者ならび

にその父母兄弟等の全国的及び国際的な交流、医師研究者を含めた情報交換のほか、会

員の増加のための調査及び呼びかけ、内外の関係団体との交流、関係各省庁・研究機関

に対する研究促進のはたらきかけ、医師及び社会に対する啓発活動等を目的に活動を

行っています。 

【団体の活動の概要】 

⚫ 機関紙等の発行 

⚫ 親睦交流会の開催 

⚫ 医療相談会の開催 

⚫ 他の関係団体との情報交換 

⚫ 医師、病院その他医療研究機関等に対し、疾患の原因究明、治療方法の確立を求

め、また、治療研究に協力すること 

⚫ 国・自治体等の関係機関に対し、医療・福祉制度の充実、疾患の原因究明、治療

方法の確立に必要な支援又は施策の実施を要請すること 

⚫ 社会に対し、疾患に対する認識・理解を広めること 

⚫ その他前条の目的を達成するために必要な事業 

【活動地域】全国単位 

【きょうだい支援を始めた時期】2000 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（先天性代謝異常） 

 

【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://mps-japan.org/ 

  （facebook）https://www.facebook.com/mps.japan 

【問合せ】日本ムコ多糖症患者家族の会 事務局 

〒396-8799 日本郵便株式会社 伊那郵便局 私書箱 第 29 号 

TEL/FAX：050-3045-1814 

E-mail：mps_office@mps-japan.sakura.ne.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 

 毎年夏に交流会を開催、この中で患児・きょうだい児向けのボランティアの協力を頂

き、付添いや遊び等の支援を頂いています。不定期ではありますが、マジシャンやシャ

ボン玉アーティスト等のイベンターを募り、レクレーションを行います。 

 

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 

電話・FAX、メール、ホームページ、Facebook にて相談を受付ています 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

 2002 年第 15 回交流会で開催された専門医師との合同シンポジウムの中で、教育講

演ということで大学教師に「障害児と共にある家族・きょうだい」というテーマで講演

をして頂きました。 

14. その他 

 2010 年 大学の慢性疾患児のきょうだいのニーズと支援に関する研究アンケートに

協力 

 

 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） 

【認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク「親の会連絡会」】 
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きょうだい支援についての想い                       - 

 当会の疾患の多くは、小児から発症し重篤な疾患が多いため、親は患児に付きっきり

になり、また、きょうだい児は親と離れることが多くなりがちです。保護者（家族）の

心の支援（ピアサポート）が必要なのと共に、きょうだい児の心のケアも必要な事と考

えます。 他の団体との連携を図りたいと考えます。
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 聞こえないきょうだいをもつ SODA ソーダ&家族の会                  

【団体理念】 

① 「聞こえるきょうだいの SODA（ソーダ、Siblings Of Deaf）」の立場から、 

② 「聞こえないきょうだいのデフ（Deaf）」、「親、祖父母等（保護者）」、「聞こえる子

どもの CODA（コーダ、Children Of Deaf Adult）」、「聞こえる孫の GODA（ゴー

ダ、Grandchildren Of Deaf Adult）」などの家族、 

③ 聴覚障害、医療、教育、福祉、手話・文字通訳等の情報保障の各分野の専門家、サ

ポーターらとともに、 

④ SODA 及び家族全体をサポートし、体験と情報の共有、世代間継承と交流、社会

への啓発等を通した支援体制の確立を目指す 

【団体の活動の概要】 

① 子ども SODA と保護者を対象とする「大人の SODA とデフ、CODA、GODA な

ど（以下、「大人 SODA ら」とする）」との交流、経験・ヒントの共有、未来・次

世代への継承の場の提供 

② ①の前提としての 

1. 大人 SODA 同士の交流、経験の共有、分析、解決策の検討の場の提供 

2. 大人 SODA らとデフの交流、経験の共有、分析、解決策の検討の場の提供 

③ 子ども SODA と保護者・大人 SODA らのセルフアドボカシー力（自らの悩みや課

題、必要な支援を周囲の人に説明し、理解を得る力）の向上及び実践の場の提供 

④ 子ども SODA と保護者、大人 SODA らが社会に向けて発信する場の開催、機会の

提供 

⑤ 寄稿、講演、インターネットでの発信、啓発活動 

⑥ 研究、学会での発表 

⑦ 小冊子の作成、配布 

⑧ 国内の他のきょうだい児者支援関係団体、聴覚障害・家族関連団体、他の疾病や障

害の家族関連団体、LGBT 関連団体等との連携と情報共有、コラボレーション 

⑨ 海外の SODA との連携、情報の収集、翻訳、発信 

⑩ 各国の SODA 当事者と家族、研究者、団体等の交流を目的とする国際組織の設立

準備 

【活動地域】全国単位（インターネット）、海外 

【きょうだい支援を始めた時期】2018 年（団体設立前の 2014 年より活動開始） 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（聴覚障害及び他障害との重複障害（視覚、肢体不自由、病弱、知的、精神、発達障害

等）。他の疾病・障害でも、当会が聴覚障害を主な対象としていることを理解した上で

参加希望される場合は歓迎） 
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※ 聞こえないきょうだいをもつ SODA ソーダ&家族の会（略称：SODA の会） 

 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 

① 子ども SODA も参加できる場は数ヵ月に１回開催（不定期） 

A) 子ども SODA が日頃のできごとや思っていることを発言、ふせんに書く。 

B) 大人 SODA とデフも自分の経験・ヒント、今の自分が思っていることや子ども

の頃の思っていたこと等を発言、ふせんに書く。 

C) 保護者も、自分自身の悩みや子ども SODA へのメッセージをふせんに書く（4．

「きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施」で説明します）。 

D) 集まったふせんを整理しながら模造紙に貼り付け、お互いに感想や意見を話す。 

 

 SODA の会には、小・中・高校生の SODA から 70 代以上の SODA まで、幅広

い年齢層の SODA が参加しています。また、祖父母、親、SODA とデフ、CODA、

GODA の５世代の家族、心理・教育関係等の専門家の参加があります。 

 運営は SODA とデフのスタッフが協力して行っています。 

ふせんを貼った模造紙は SODA の会で公開しています（【参考資料】）。公開例や

常連の子ども SODA、大人 SODA がいるので、初参加の子ども SODA も最初は

緊張していますが、だんだん活発に発言してくれるようになり、ふせんの枚数も増

えていきます。 

子ども SODA にとっては、大人の SODA らだけでなく、大人のデフからの共感

やデフの視点からのコメント、ヒントがあることで、本当の意味で「言っていいん

だ」、「そうだったんだ」、「解決できるかもしれないんだ」と思えるようになります。

そして、大人 SODA だけでなく、大人デフの姿、双方の関わり合いの様子が子ど

も SODA にとっては、未来像のヒントになるかと思います。 

 

なお、デフとは直接のコミュニケーションが大事（そのためにも、まずはふせん

に書いてもらってから見せ合うという形式にしています）ですが、感想のやりとり

【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://soda-siblings.jimdofree.com/ 

【問合せ】聞こえないきょうだいをもつ SODA ソーダ&家族の会 

https://soda-siblings.jimdofree.com/ 

（ホームページに問い合わせフォームがあります） 
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等については会話のスムーズさも重要な要素であることと、手話通訳・文字通訳等

を介したコミュニケーションを体験することも大事であるので、手話通訳・文字通

訳も適宜手配しています。 

 

実際のコメント例： 

【子ども SODA の本音】 

⚫ いつもママといてうらやましい（小学校低学年 SODA） 

⚫ 「聞こえるから、聞こえるから」はやめてほしい（小学校高学年 SODA） 

⚫ （上記コメントに対して）「聞こえるから」も「聞こえないから」もやめ

てほしい（大人 SODA、デフ双方とも） 

⚫ 「聞こえる・聞こえない」の前に「人間として」、「一人の私として」見て

ほしい（中学生 SODA） 

⚫ 弟と私のハードルの高さが違うのはどうして？（中学生 SODA） 

⚫ （上記のコメントに対して）「きょうだいは平等」を希望、（大人 SODA、

デフ双方とも） 

【コミュニケーションの悩みと課題】 

⚫ 親が怒っているのを本当は気付いているのに、気付かないふりをして逃

げるのはずるい（小学校高学年 SODA） 

⚫ （上記コメントに対して）聞こえないことを利用するのはデフ自身も良

くないと思う、でもわざと無視したのではなく本当に聞こえていないこ

とが多々あるので、その場合は教えてほしい（大人デフ） 

⚫ 家族は遠慮なく話したい。ケンカもコミュニケーション。ちゃんとケンカ

がしたい（大人 SODA、デフ双方とも） 

【SODA の会に参加した感想や変化】 

⚫ きょうだいがいて良かった（大人 SODA、デフ双方とも） 

⚫ （SODA の会に参加した後）、自分が通訳せずに家族でコミュニケーショ

ンするようになった（高校生 SODA） 

⚫ すごく心の中がすっきりして、来てよかった。（まわりの友だちは）たぶ

んそんな経験はないと思うから分からないと思う（小学校高学年 SODA） 

 

② 講演会等の際に SODA や保護者の方が参加してくださった場合は、1 対 1 から他

の参加者の方々を交えた交流会等の「臨時 SODA の会」を時間が許す限り開催し

ます 

 

③ 「大人 SODA 同士の交流会」、「大人 SODA らとデフの交流会」（不定期） 
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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 

聴覚障害はコミュニケーション障害であるために、適宜、手話通訳・文字通訳を手配

した語り合いの場を大切にしているため、レク活動は特に行っていません。しかし、楽

しさは大事ですので、米国や広く開催されている「Sibshop（シブショップ）」や NPO 法

人しぶたねさんの「シブリングサポーター研修」のゲームを取り入れたり、いろんな飲

み物をまぜて好きな SODA を作ってもらったりしています。 

 

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 

子どものデフも参加できるイベントだと家族全員で参加しやすいので（現状は子ども

SODA とお母さんの組み合わせでの参加がほとんどなので、お父さんにも来ていただき

たいと考えています）、子どもの SODA とデフの両方を主役にできるイベントが可能か、

諸要素を含めて検討中です。 

 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

子どもの SODA の参加者は基本的には保護者と一緒に参加してもらっています。それ

は、子ども SODA と保護者が互いに思っていることを SODA の会の場で話す体験、大

人の SODA とデフからのヒントを直接共有することで変化が起こると考えているから

です。やはり伝聞ではなかなか実感を持ちにくい面があります。そのような意味でこう

したイベントに参加することの少ないお父さんにもぜひ来ていただきたいと考えていま

す。保護者の方は、お子さんの書いたふせんやご自身が書いたふせんを写真に撮って帰

られます。 

 大人の SODA とデフの双方からの、子ども時代における家族のコミュニケーションが

自由に遠慮せずにできる関係・環境の重要性、対等・平等なきょうだい関係についての

アドバイスは、保護者への説得力が大きいです。また、大人の SODA とデフからの親の

介護等を協力して行うための課題や工夫（関係作りに加え、手話通訳や文字通訳、音声

認識、電話リレーサービス等に子どもの時から慣れ親しむ環境の必要性）、大人のデフ保

護者にとっては孫にあたる CODA からのコメントは、保護者や周囲の大人が目の前だ

けでなく、未来へのイメージをもって、子ども SODA とデフに関わるために参考となる

情報だと思います。 

保護者からの実際のコメント例： 

・SOS を出してくれてよかった！ありがとう。大好きだよ。 

342



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） 

               【聞こえないきょうだいをもつ SODA ソーダ&家族の会】 

- 219 - 

 

・聞こえる子と聞こえづらい子に対するハードルが違う、これでいいのか…？ 

・聞こえないことを理由にして面倒なことはしない？親は許していいのか…？ 

・解決はできないかも・・・。でも気持ちを出せるところがあるっていいな。 

・他の家族も同じ問題があるようで安心した。 

・SODA の兄が我慢しなくなったので、デフの妹とのケンカが増えたが、お互いの成長

になっている。 

 

7. 自宅訪問してきょうだい支援 

 子ども SODA または保護者の希望があれば検討します。地方での講演会の機会に自宅

に訪問したことがあります。 

 

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 

 対応可能な範囲になってしまいますが、メールのやりとりや各地での講演の機会にお

会いする等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（※） 

【学会発表】 

⚫ 聴覚障害児のきょうだいが直面する困難に関する一考察「TEM による『通訳』と

いう役割の分析を通して」、日本特殊教育学会第 57 回大会、ポスター発表、2018 

⚫ 聴覚障害児のきょうだいが直面する困難に関する一考察（２）「聞こえないきょう

だいをもつ SODA ソーダの会」の取り組みから考える、日本特殊教育学会第 57 回

大会、ポスター発表、2019（【参考資料 1】参照） 

⚫ きょうだい支援に必要な視点とはー障害種を越えてー、日本特殊教育学会第 57 回

大会、自己シンポジウム、2019 

【シンポジウムの開催】 

⚫ 家族みんなでカンガエルーキックオフミーティング（2019 年 7 月 28 日） 

成人の聴覚障害当事者を中心とする団体の NPO 法人インフォメーションギャップ

バスターとの共催企画として、⑴大人の SODA、⑵デフ、⑶親でありろう学校で乳幼

児相談に関わっていらっしゃる先生、⑷CODA をパネリストにシンポジウムを開催

（【参考資料 2】参照）。 

会場からの発言の時間には、⑸子ども SODA にも自分の経験や気持ちを約 80 名の

参加者の前で伝えるという経験に挑戦してもらいました。 
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11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

 作成・配布を検討中です。 

 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

【寄稿】 

「障害や病気がある子どもの“きょうだい（兄弟姉妹）”」十人十色～見えない障害を考

える 2019～，一般財団法人秋田県教育関係職員互助会助成事業，30-31 頁，2019 

「“ことばの姉弟”と“姉弟のことば”」ろう・難聴教育研究会会報 47 号（通算 5356 号）

72-73 頁，2020 

 

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

 今後、実施を検討中です。 

 

14. その他 

NHK E テレ、「ろうを生きる難聴を生きる」2019 年 2 月 2 日放送 

番組内で SODA の会が子ども SODA を中心に取り上げられました。 

 

 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） 

【広島県】 

  2018 年：広島県立呉特別支援学校 P T A 研修「聴覚障害児のきょうだいのしんどさ」 

【鴻巣市（埼玉県）】 

 2019 年 7 月 7 日：鴻巣市民生委員・児童委員協議会連合会にて講師 

【東京都】 

 2019 年 8 月 20 日：東京都美術館での TURN フェス５ 

「きょうだい児―親でも友達でもない人たちがみる障害と社会と自分―」パネリスト 
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【熊谷市（埼玉県）】 

 2019 年 10 月 19 日：熊谷市社会教育課委託事業，ろう者のための社会教養講座 

 「聞こえないきょうだいをもつ SODA（ソーダ）の会を作って」 

【熊本県】 

 2019 年 12 月 24 日：熊本聾学校 PTA 研修「本当の“平等”と“助け合う”って？」講師 

午前：中学部と高等部の生徒、乳幼児～高等部の保護者対象 

午後：教職員対象 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

【親の会】 

⚫ 埼玉県難聴児（者）を持つ親の会、 

2020 年 2 月 2 日：座談会（数名の大人 SODA と CODA がアドバイザーとし

て参加） 

⚫ 難聴児子育て支援サークル「つな館」（岡山県倉敷市） 

2019 年 11 月 3 日：交流会（岡山きょうだい会の方々も参加） 

⚫ 熊本県聴覚障害者（児）親の会 

2019 年 12 月 23 日：交流会（熊本聾学校の先生方、PTA の方々も参加） 

【聴覚障害関係団体】 

⚫ 公益社団法人東京聴覚障害者総合支援機構 

2019 年 2 月 2 日：東京都聴覚障害者連盟 教養講座 

2019 年 7 月 15 日：自立支援センターまつり 

「きょうだい・家族、社会との関わり」講師 

⚫ 社会福祉法人聴力障害者情報文化センター 

2019 年 7 月 28 日：聴覚障害者の精神保健福祉を考える研修会 2019 

（後援：厚生労働省、一般財団法人全日本ろうあ連盟） 

「家族の思いと願いに目を向けて」パネリスト 

⚫ NPO 法人インフォメーションギャップバスター 

2019 年 7 月 28 日：家族みんなでカンガエルーキックオフミーティング共催 

⚫ 豊島区聴覚障害者協会 

2019 年 9 月８日：「聴覚障害者のきょうだいと付合い」講師 

⚫ 板橋手話サークル（東京都） 

2019 年 11 月 10 日：「家族に聞こえる人と聞こえない人がいるってどういう

こと？」講師 

【CODA】 

⚫ J-CODA 講演会・イベント等で連携 
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⚫ CODA 研究 

2020 年 1 月 11 日：「『聞こえない親をもつ聞こえる子ども～CODA～』」に関

する研究成果報告会」、参加 

【大学】 

⚫ 北里大学医学部 

2019 年 10 月 29 日：「医学原論・医学原論演習」特別講義、「障害や病気のあ

る人のきょうだい」講師 

2019 年 12 月 19 日：「生殖機能・妊娠分娩系」、「障害や病気のある人のきょ

うだい」講師 

 

 課題                                               - 

① 保護者、聴覚障害児関係者においてまだ始まったばかりの SODA 支援、きょうだい

支援への認知を将来的には基本的な知識として 100%とすること。 

② 母親と子どもデフ中心の支援から、父親、祖父母、SODA、CODA、GODA を含め

た家族全体への各年齢、ライフステージにおける支援。体験の共有、世代間継承と

交流 

③ 父親、祖父母の参加の促進と子どもデフの参加への検討。 

④ 定期的な開催、情報発信のためのマンパワーと資金的サポート。 

⑤ 会場や手話通訳・文字通訳等の手配・費用へのサポート。 

 今後の展望                                         - 

① 「子ども SODA と保護者」と「大人の SODA ら」の場の継続的開催 

② 各地の聴覚障害児関係者への啓発・研修 

親の会、ろう学校、療育センター、聴覚障害児の医療、教育、療育の専門家・学

生等 

③ 小冊子の作成、配布 

④ 研究、学会での発表 

⑤ 米国の SODA 研究者による書籍「Deaf and Hearing Siblings in Conversation」(Marla 

C. Berkowitz, Judith A. Jonas, 2014)の翻訳、出版 

⑥ 各国の SODA 当事者と家族、研究者、団体等の交流を目的とする国際組織の設立準

備 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス      - 

 さまざまなきょうだい支援に関する団体と関わりながら、「この指止まれ！」と発信し

てみてほしいです。SODA の会は Sibkoto（シブコト障害者のきょうだいのためのサイ
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ト）に投稿する形で 2018 年に１人で始めました。SODA という言葉を知ってから 5 年

以上もの構想期間、SODA が３人以上で集まる「会」は夢に近い目標でした。現在は、

SODA や家族をテーマにしたイベントや講演に、数十人、数百人の方々が参加してくだ

さるようになり、大変ありがたく思っています。ですが、今でも、１人でも、１対１で

２人でも、立派な「会」に変わりはありません。 

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

 SODA の会を立ち上げるには大変な勇気が必要でした。ですから、聞こえるきょう

だいの SODA、聞こえないきょうだいのデフ、保護者を始めとする他の家族・周囲の

方々が SODA の会を大切に考え、応援してくださることが心から嬉しいです。そし

て、だからこそ、SODA もデフも家族の周囲の方々も、他の障害のある方々と家族、

周囲の方々も、障害のない方も、幸せになれる活動していけたらと思っています。 

 また、SODA の会が行っている、SODA とデフ、保護者、CODA、GODA 等との対

話、体験の共有、世代間継承と交流については、聴覚障害という障害種別特有の部分も

ありますが、その他の障害種別のきょうだい支援の参考にもしていただけるように試行

錯誤を重ねていきたいと思います。 
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【参考資料 1】 
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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 

 東京兄弟姉妹の会                   

【団体理念】 

 精神障害者を兄弟姉妹に持つ者（義理含む）及び精神保健福祉に関心を持つ者が、互

いに助け合って各人の問題解決及び啓発活動のために努力することを目的とする。 

【団体の活動の概要】 

 東京兄弟姉妹の会は、精神疾患をかかえる人のきょうだいのためのセルフヘルプグ

ループ。きょうだいは親とは異なる問題を抱えており、精神疾患に対する偏見故に閉鎖

性を余儀なくされ、きょうだいの立場への無理解・孤立感等深刻な悩みを抱えている。

きょうだいだけで気兼ねなく語り合い、相互支援することでエンパワメントを行う。 

1. 毎月最終土曜日定例会を開催し参加者同士が互いに思いを語り合う。  

2. 会員同士の話し合いや助け合い。  

3. 医師等の専門職や当事者などを招聘しての勉強会や施設見学の開催。 

4. 会報「きょうだいしまい☆ＮＥＷＳ」の隔月発行。会員の投稿を中心に例会報告

や各種情報の掲載。 

5. 精神障害者への偏見、精神保健福祉制度等の改善に対する社会への働きかけ等。 

【活動地域】全国単位 

【きょうだい支援を始めた時期】1975 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（医療的ケアを必要とする疾病や障害）（発達障害） 

（その他：精神疾患：主に統合失調症、双極性障害、うつ病等の慢性疾患） 

 

【市民活動を行う団体の登録】あり（東京都：東京ボランティア・市民活動センター） 

【法人格】なし 

【団体 HP 等アドレス】http://tokyokyoudaisimai.com/ 

【問合せ】東京兄弟姉妹の会 

〒162-0823 東京都新宿区神楽岸 1－1 セントラルプラザ 10F 

      東京ボランティア・市民活動センター 

       メールボックス No 73 東京兄弟姉妹の会宛 

TEL：090-6111-7746（事務局：渡辺） 

E-mail：tokyokyoudaisimai@yahoo.co.jp 
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 毎月最終土曜日の午後に定例会を開催。会員の運営委員（きょうだい）が語り合い、

学習会、講演会や施設見学会等を企画運営している。 

 

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 

例会後には毎回任意参加の親睦会を行っているが、その他に春は会場周辺で花見散

策しながら語り合い、夏には納涼会、年末には忘年会、新年には新年会を行い、例会と

は異なりリラックスした雰囲気の中で相互交流を行っている。また首都圏の同種の他

団体（横浜げんき会、川崎兄弟姉妹の会、伊勢原秦野兄弟姉妹の会、さいたま兄弟姉妹

の会、千葉兄弟姉妹の会）と連携を図り、ハイキング等のイベントに参加できるよう情

報交換している。 

 

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 

 18 歳以上のきょうだいが主なので特にない。 

 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

 要請がある時は、世田谷区など都内の精神障害者家族会や病院家族会に当会のきょ

うだいが出向き交流している。 

  

7. 自宅訪問してきょうだい支援 

 当会の活動ではなく極めて個人的かつ自主的な活動ではあるが、自宅だけでなく病

院に訪問するなどきょうだい及び当事者の支援を行っている。 

 

8. きょうだいへのグリーフケア 

 現在は特に行っていないが、小児期～青年期にかけてあるいは中年期になって突然

死される当事者のきょうだいが多数おり、特に小児期におけるグリーフケアの重要性

はかねがね感じてはいたところだが、実行できていない。 

 

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 
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 当会の会報を各精神障害者家族会に配布、各種専門誌（11．啓発活動参照）に執筆記

事を掲載、精神障害者家族会（「あかね会」や「新宿フレンズ」等）の例会にきょうだ

いが参加、親たちに当会の会報購読会員になってもらう、電話相談やメール相談を受け

る等を通して支援を行っている。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

会費だけが収入源の当会は大規模な講演会やシンポジウムの開催は困難である。そ

のため例会の中で行う学習会に精神科医、薬剤師や薬学部教授、ＰＳＷ、回復した当事

者等を講師として年 1 回程度招聘し、医療福祉関係者や一般市民、きょうだいの立場

の方への啓発を行っている。 

そのほかに５～６年に 1 回程度の「全国兄弟姉妹交流会」を全国各地のきょうだい会

が自主開催している。直近では、2015 年 9 月に東京兄弟姉妹の会が主催した「第 7 回

全国兄弟姉妹交流会 in 東京＠全国身体障害者総合福祉センター」があった。糸川昌成

医師と松本ハウスを招聘し全国各地から兄弟姉妹が約 130 名集まった。 

その他に、知的・身体障害者のきょうだいの立場の団体や精神保健福祉関連団体から

要請があって当会のきょうだいが講師として出向いたことがある。                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                             

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

⚫ 「こころの科学」『特別企画 統合失調症の暮らしに寄り添う』日本評論社 2020 年

3 月号 通巻 210 号 

⚫ 「精神障害をもつ人のための親なき後に備える」メンタルヘルスマガジン「こころ

の元気＋」編集部 認定ＮＰＯ法人地域精神保健福祉機構（コンボ） 2017 年 10

月発行 

⚫ 「精神科臨床サービス第 17 巻 2 号」『第 5 章子ども・兄弟姉妹への支援』星和書店 

2017 年 5 月発刊 

⚫ 「きょうだいしまい☆ＮＥＷＳ ＰＲＯＬＯＧＵＥ集 ～設立 40 周年記念～」東

京兄弟姉妹の会編集発行 2015 年発刊（【参考資料】参照） 

⚫ 「精神保健福祉 Vol.43/No.1/通巻 89 号」『親とは異なる立場のきょうだいから伝え

たい 9 つのメッセージ』へるす出版 日本精神保健福祉士協会 2012 年 3 月発刊 

⚫ 「精神科臨床サービス第 10 巻 3 号」『兄弟姉妹の会における支え合いの工夫はピア

な関係性から』星和書店 2010 年 7 月発刊 

⚫ 「精神科看護」『きょうだいへの思い、私たちの思い』精神看護出版 2008 年 1 月

～12 月 

⚫ 「精神障害のきょうだいがいます」心願社 東京川崎横浜兄弟姉妹の会編 2005 年
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4 月発刊 

⚫ 「やさしさの距離―精神障害とつきあうきょうだいと私たち」萌文社 東京川崎横

浜兄弟姉妹の会編 1998 年 11 月発刊 

その他著書多数 

 

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学士論文や修士・博士論文・調査への協力 

⚫ 看護系研究者によるきょうだい対象の調査研究への協力  

⚫ 2015 年 6 月～8 月に夏苅郁子精神科医による大規模調査研究に協力。2019 年 1 月

に「精神科医のイメージと能力に関する調査結果」が冊子になって発表された。 

⚫ その他多数調査に協力 

  

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

 日頃より個人個人が研鑽を心がけているところだが、最も印象に残っている研修は、

2015 年 9 月に開催の「全国兄弟姉妹交流会 in 東京」に先だって行われた「ワールド

カフェ方式」である。上記の全国大会でテーマ別に語り合う際の手法として「ワールド

カフェ方式」が提案され、当会の運営委員であるきょうだいたちが学んだ。 

 

 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） 

⚫ 当会にメールや電話での問合せがあると「きょうだい」にとって最適な支援先に繋

ぐよう心がけており、「全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会」や「シブコト」など

のきょうだい支援団体に紹介するなど連携を図っている。 

⚫ 文京区社協等の市区、代々木病院精神科、昭和大学付属烏山病院内の病院家族会（あ
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かね会）、福祉施設（ＪＨＣ板橋）等から講師依頼があり当会のきょうだいを派遣し

た。 

⚫ 過去に厚労省宛に「きょうだい支援に関する要望書」を提出した。その際に他のき

ょうだい支援団体（「全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会」ほかと共同執筆した。 

⚫ 「こころの健康政策構想会議 2010」に当会のきょうだいが参加し提言書を共同作成。

当事者・家族・国民のニーズに添った精神保健医療改革の実現に向けて提言を行っ

た。 

 

 課題                                               - 

精神疾患の発病時期が思春期から青年期に好発するため、小児期発病の当事者のきょう

だいへの支援策は特に行っていない。というのも、当会に繋がるときはすでに 20 代以上

の成人であり、当事者の発病時期と同時代を過ごすきょうだいへの支援について論文等で

言及することはあっても具体的な支援は行えていないのが実情である。また、親に対して

理解や協力を仰ぐことはあっても居場所を作る発想まではなかった。グリーフケアについ

ても小児期の体験を成人のきょうだいが語る程度で具体的な支援策ができていない。 

高度情報化社会において精神疾患患者の低年齢化と人口増に伴い具体策を講じること

は喫緊の課題であろうが、現在は人材育成もできず個々の努力に委ねるほかない。 

また、きょうだいの中には精神疾患の親をもつ子の立場として成長してきた人たちや、

複数のきょうだいが精神疾患であるなど家族の中に複数の問題を抱えている多問題家族

への支援も重要である。 

 総じて、きょうだいの課題として次の三つがあげられる。一つには早期教育、二つ目は

アウトリーチを含めた早期支援・早期介入、三つ目は支援者側であるきょうだいの人材育

成である。 

 今後の展望                                         - 

 小児のきょうだい支援については人材不足のため現段階では具体化が難しいと思われ

るが、現行の例会で「語り合い」を行う中で今後の方向性を見いだせるであろう。例えば、

小児期の体験や死別体験等のテーマを取り上げてみることもできるだろう。この調査に協

力する機会を得たことで今後の当会のあり方も含めて一つのヒントをいただけたように

思う。ここに感謝の意を表したい。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 小・中・高校で出前講座を行うなど教育機関への積極的な啓蒙活動をお願いしたい。高

度情報化社会では誰でも発病する可能性のある精神疾患であること、歴史的な偏見差別を

引き継がない、世帯間連鎖を生まないために早期の啓蒙活動がとても重要である。当会は
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成人を対象とした自助グループ、しかも専門家排除型のクローズミーティングを行ってい

るため、小児のきょうだいをサポートする団体が育つことを願っている。是非、小児を含

めた低年齢層にもアプローチできる団体の育成に尽力いただきたい。 

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

 「保護者制度撤廃」が施行されて久しいが、いまだに「精神科特例」が現存する精神科病

院では半世紀前の医療とさほど大きくは変わっていない。一般病院と同等の医療が受けられ

なければ治癒できるわけがない。きょうだいが精神疾患になっても、安心して明るく元気に

過ごせる希望の持てる社会にならなければならない。 

 この病気と障害の特有性から知識も無く差別や偏見、孤立感を余儀なくされているきょう

だいが多い。どこにもつながらず孤独に苦しんでいる多くのきょうだいの救いとなること、

きょうだい支援の必要性が社会的に認知されることを期待している。 
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【参考資料】 

「きょうだいしまい☆NEWS ＰＲＯＬＯＧＵＥ集 ～設立 40 周年記念～」 

 1975 年頃から発行の会報から精選した巻頭言、投稿文、寄稿文の集大成です。  

 本書は国立国会図書館と国立国会図書館・関西館で閲覧できます。
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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 

 障害児支援団体主催の宿泊キャンプに有志で参加。 

交流会にきょうだいも参加可能。 

 

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 

 障害児支援団体主催の宿泊キャンプに有志で参加。 

 5p-症候群の子を持つ家族の会・カモミールの会           

【団体理念】 

 親しみのある温かい交流の輪を大切にし、会員同士で有意義な情報交換を行い、 

5p-症候群と診断された子を持つご家庭に、決して一人ではないというメッセージを伝

え、ともに歩んでいく。 

【団体の活動の概要】（【※団体の活動詳細】もご参照ください） 

⚫ 当事者同士によるカウンセリング 

⚫ 会員相互の交流の場をつくる 

⚫ 障害児の支援団体主催のキャンプへの参加 

⚫ 公式ホームページの立ち上げ 

⚫ 5p-症候群の実態調査にかかるアンケートの実施 

⚫ 理解啓発活動 

【活動地域】全国単位 

【きょうだい支援を始めた時期】会創立の 1995 年頃からゆるやかに行っています 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（染色体または遺伝子に変化を伴う症候群） 

 

【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://5pminusjp-chamomile.org/ 

【問合せ】5p-症候群の子を持つ家族の会・カモミールの会 

E-mail：mailbox@5pminusjp-chamomile.org 

357



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） 

                       【5p-症候群の子を持つ家族の会・カモミールの会】 

- 234 - 

 

 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

交流会にきょうだいも参加可能。 

 

6. きょうだいを含む家族の付添宿泊支援 

 障害児支援団体主催の宿泊キャンプに有志で参加。 

 

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 

 会報や交流会、会員限定の Instagram やランチ会で語り合ったり、Instagram での家

族の写真を通して成長を知り合ったりする中でピア・カウンセリング的に相互相談。 

  

10. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

 創立 20 周年記念誌にきょうだい児さんからメッセージを募集し、掲載。（2015 年） 

 ガイド支援ブックにも一部掲載。（2020 年）（【参考資料 1、2】参照） 

 きょうだいの描いた絵を会紹介のリーフレットに掲載。（【参考資料 4】参照） 

 

14. その他 

障害を持った人の親なき後のことについて、社会資源を利用して対処できることを

伝えるようにしています。そうすることにより、次のお子さんを生む勇気が持てた

り、きょうだいが気負わずに生きて行けたりすると思うからです。 

 

 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》 
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3. その他団体等（民間の団体等） 

特定非営利活動法人 難病のこども支援全国ネットワーク 

全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会（略称・全国きょうだいの会） 

5p- Society （米国） 

染色体起因しょうがい児・者の親の会 Four-Leaf Clover 

1q 部分重複症候群患者家族会（ひとやすみの会） 

22 HEART CLUB ～22q11.2 欠失症候群の子どもとその親が集うサークル～ 

 

 課題                                               - 

 障害を持つ人の社会における理解と認知が広がっていくことが何より大切です。 

 障害を持つ人の存在が重く感じてしまうような社会であってはいけないと思います。 

 5ｐ-症候群は突然変異によって発症します。このように人間が生物である限り、偶然に

障害を持ってしまうこともあります。また、不慮の事故や病気などで、中途障害になって

しまう人もいます。 

 障害とは、特別なものではなくて、ごく身近なものと誰もが理解できるようになり、社

会制度や社会資源が充実していくことにより、兄弟姉妹にとって障害者がいるということ

が、重荷に感じられなくなるのではないでしょうか。 

 きょうだい支援はもちろん大切ですが、障害者のきょうだいは不幸であるというような

ラベルを貼ってしまうことに、違和感を感じます。 

 今後の展望                                         - 

 これからも変わらず、ゆるやかに、必要がある時には寄り添っていきたいと思います。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 何も特別な事はなく、自然と巻き込んで、一緒に過ごしたり語り合ったり、社会の中の

温かい目に気付かせることも大切だと思います。 

 むしろ、障害者の地位の向上や社会福祉の充実を目指していくことの延長に、きょうだ

いの幸せがあると思います。 

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

⚫ 自分たちでできることには限りがあるので、外部の団体や色々な世界とつながっ

て行けるように、気負わずにしていきたいと思います。 

⚫ 親の気負わない姿勢は、きょうだいにも良い影響を与えます。 

⚫ アメリカの同じ疾患の子どもの親御さんからのメッセージです。 
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「障害はあなたの子どものほんの少しの一部分でしかないのです。お子さんの世

界やあなたの世界を障害によって限られたものにしないで。」 

「自分を信じて、強く戦って、絶対に自分の子どもを過小評価しないで。」 

「（この子達の子育ては）難しいけれど、やりがいがあります。きょうだい達は我

慢強くなり、人に対して偏った見方をせず、まわりの友達よりも、深い深い愛情の

ある人に育ちました。娘(と私)の人生を考えると、憂鬱になる日もたくさんあるけ

ど、それよりも娘のキスや喜び、純粋さを感じる楽しい日々の方がよっぽど多いの

です。」 

この様に、人としての尊厳と誇りをもって、生きて行ってほしいです。 

きょうだいは、たくさんの学びと命の重さを知っている人たちなのだから。 

 

※ 団体の活動詳細                                 - 

【当事者同士によるカウンセリング】 

 希少染色体疾患である 5p-症候群の頻度は、諸説ありますが、50,000 出生に 1 人で、

なかなか地域では偶然に同じ症例の家族に出会うことがないため、当会にて同じ症例の

子を持つ家族との出会いを求め、入会する方が多く、20 年以上にわたり、地道にピアカ

ウンセリング的な役割を担っております。現在、全国に 99 のご家族が入会しており、患

児の年齢も 0 歳から 30 代と広がりを見せています。 

【会員相互の交流の場をつくる】 

 会員相互の親睦を深め、有意義な情報交換を行うことを目的とし、年３～４回の交流

会の開催と、年２回程度の会報を発行しています。交流会や会報では、近況報告を通じ

て、健康面や生活面、学校生活、卒業後のこと等の情報交換をしており、それぞれが地

域生活や日常生活に一歩踏み出す力にもなっています。また、会員限定の Instagram や

年代別のランチ会などの自主活動も活発に行い、親睦の機会を増やせるよう努めていま

す。 

【障害児の支援団体主催のキャンプへの参加】 

 障害児の支援団体主催のキャンプへの参加することで、障害児家族が単独では出来な

い経験をし、親同士およびスタッフやボランティアの方々と語り合ったりする貴重な時

間をいただいています。 

【公式ホームページの立ち上げ】 

 平成 30 年には、社会に温かい輪が広がっていく様にと願い、カモミールの会公式ホー

ムページを立ち上げました。希少染色体疾患であるために情報が少なく孤立してしまい

がちなご家族も多い中、不安や心理的ストレスを軽減する役目を果たしつつあり、入会

や各方面からの問い合わせも増えている状況です。 
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【5p-症候群の実態調査ならびにトランジション（小児医療から成人医療への移行）にか

かるアンケートの実施】 

 令和元年 6 月に会員向けに健康面や医療面に関する 5p-症候群の実態調査にかかるアン

ケートを会員向けに行い、75％を超える回収率を得られ、会員の関心の高さを実感する

中、取りまとめを行いました。また、会員に協力を仰ぎ、約 80 名の主治医はじめ医療関

係者向けにアンケート調査を実施し、大変貴重なご意見の数々をいただき、支援ガイド

ブック（【参考資料 2】参照）を作成し、今後の理解啓発活動に役立てて行きたいと考え

ております。 

【理解啓発活動 近年の家族会ブース出展例】（【参考資料 3】参照） 

・第 120 回日本小児科学会／平成 29 年 4 月東京開催 

・第 41 回日本遺伝カウンセリング学会／平成 29 年 6 月大阪開催 

・第 27 回日本新生児看護学会／平成 29 年 10 月埼玉開催 

・第 60 回日本小児神経学会／平成 30 年 4 月千葉開催 

・第 42 回日本遺伝カウンセリング学会／平成 30 年 6 月仙台開催 

・第 63 回日本人類遺伝学会／平成 30 年 10 月横浜開催 

※この他にも地道に理解啓発活動に努めております。 
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【参考資料 1】 
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【参考資料 2】支援ガイドブック 

ご希望の方には、カモミールの会・支

援ガイドブックをお送りいたします

ので、カモミールの会 HP 問い合わせ

フォームよりご連絡ください。 

 

 

【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 

 語り合いの場づくりはしていない。今まで関係を持った家族のきょうだい児のみをイ

ベントにお誘いしているので顔見知りになっており、耳を傾けると互いのきょうだいに

おける病気や障がいの話をしていることも。また将来のことなども高学年のきょうだい

児たちが会話をしているのが聞こえてくる。 

 また、きょうだい児の年齢の幅が大きいが、血縁関係なく年上が年下の面倒をみてい

る。 

 

 特定非営利活動法人 親子はねやすめ                

【団体理念】 

重い病気や障がいのあるお子さんとその家族の QOL 向上をサポートする。 

【団体の活動の概要】 

① 重い病気や障がいのあるお子さんとその家族を旅行へご案内する 

  （旅行先の地域ボランティアを募り、ともに過ごす時間をつくる） 

② ごきょうだい児に体験活動を提供する 

③ 家族そろって日帰り外出の機会を提供する 

④ ご家族を受け入れてくださる宿泊地や地域を創出 

⑤ 親子はねやすめの活動を地域で実施する団体の創出 

【活動地域】全国単位 

【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】 

（医療的ケアを必要とする疾病や障害（0～6 才の医療的ケア児が主となる）） 

 

【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.haneyasume.org/ 

【問合せ】特定非営利活動法人 親子はねやすめ 

〒101-0032 東京都千代田区岩本町 2-18-14 藤井第一ビル 6F 

TEL：03-5809-1628 FAX：03-5821-8389 

E-mail：info＠haneyasume.org 
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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 

 田植えや稲刈り、大根ほりなどの農業体験やスキー体験等々、きょうだい児の生活環

境を理解して頂ける地域、団体、法人（企業）に協力を得て実施している。 

 

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 

《親子レスパイト旅行》 

 医療ボランティア同行で家族そろって（2～4 組）旅行に案内。旅行先ではその地域

ボランティアがご家族を包み込みます。 

《デイトリップ》 

 複数のご家族、ご家族そろってバーベキューや茶話会、演奏会などの日帰りイベン

トの実施 

 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

上記企画にて 

 

6. きょうだいを含む家族の付添宿泊支援 

親子レスパイト旅行 

 

8. きょうだいへのグリーフケア 

特に行ってはいないが、きょうだい児対象のイベントにお誘いし参加頂いている。 

また、ご家族もボランティアとして参加するケースもある。 

 

 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》 
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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） 

⚫ カシオ計算機（株）：スポンサーとしてだけではなく、社員の方々がボランティア

として各イベントにご参加頂いている。 

⚫ 立正大学：当団体にボランティアとして参加頂いた学生さんたちが、取り組みを理

解し学内でも継続的なかたちでボランティア参加できるようサークル RisVo（リス

ボ）を立ち上げてくださり現在 3 年目になる。 

⚫ 東北福祉大学・東北大学：宮城でのイベントにおいて学生さんや職員さんたちがボ

ランティア参加頂いている。 

⚫ （有）キュービック：宮城での活動において多大なご協力を頂いております。イベ

ント進行や広報も含めボランティアとして活動頂いている。 

⚫ NPO 法人あおぞらネット：対象となるお子さんへのケア等々を協力頂いている。 

⚫ 筑北ファンファンクラブ：長野県筑北村で開催する親子レスパイト旅行でお手伝

い頂いている村のボランティアさん 

⚫ NPO 法人みかんぐみ：ご家族の日帰り企画で共催している親御さんの会 

 

 課題                                               - 

 子どもたちが大人に悩みを伝えることができる社会風土づくり 

 今後の展望                                         - 

 継続性はこれまでと同じくして、より多くの大人たちに子どもたちの過ごしている環境

を理解いただき、ともに過ごす時間と頻度を上げていく。 

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

 はやく大きくなれ。一緒に働こう。ともに語ろう。そして自身の楽しかったこと、ため

になったことに磨きをかけて、言葉にできない、声を出すことのできない心の叫びを持つ

子どもたちにかかわってくれたら。
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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 

各支部での交流会や定期総会での交流会では、きょうだいも参加できる。 

 バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～            

【団体理念】 

 人工呼吸器使用児者のいのちと思いを大切に、人工呼吸器をつけていてもどんな障

害があっても、“ひとりの人間・ひとりの子ども”として、地域の中で当たり前に暮らせ

る社会の実現をめざし活動しています。 

【団体の活動の概要】 

⚫ 定期総会・講演会・交流会（毎年 8 月）の開催  

⚫ 会報「バクバク」の発行（年 4 回） 

⚫ 情報収集・提供、相談、会員相互の交流・情報交換 

⚫ 医療・保健・福祉・教育の充実をめざし関係機関への働きかけ 

⚫ 人工呼吸器使用児者の社会的理解を図る活動 

⚫ 各支部（15 支部）の交流会やレクリエーション、勉強会 

⚫ 地域生活に必要な情報本等の出版 

（生活便利帳、退院支援ハンドブック、防災ハンドブック、DVD 呼吸器つけてお  

 もてへ出よう、風よ吹け！未来はここに!!未来はここに！！DVD、他） 

【活動地域】全国単位 

【きょうだい支援を始めた時期】2006 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（人工呼吸器使用児者） 

 

【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.bakubaku.org/ 

【問合せ】バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる～ 

〒562-0013 大阪府箕面市坊島 4-5-20 みのお市民活動センター内 

TEL/FAX：072-724-2007 

E-Mail：bakuinfo@bakubaku.org 
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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 

電話相談、交流会などでの情報交換、相談。 

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

 年 4 回発行の会報に、きょうだいしまいからのメッセージコーナーを設け、日頃感じて

いること、バクバクっ子きょうだいへの想いや気持ち、悩み、両親へ言いたい事、社会へ

のメッセージなどいろいろな気持ちを伝えてもらっている。 

 

14. その他 

 しぶたねさんの冊子を会員に配布 

 

 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》 

 

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

 同じように愛されている存在だと、違いはないのだと伝えられればと思います。
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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 

⚫ 2001 年より開催しているキャンプでは 2007 年からきょうだい同士が語り合える

 公益財団法人がんの子どもを守る会           

【団体理念】 

 小児がんが治る病気になってほしい、また小児がんの子どもを持つ親を支援しよう

という趣旨のもとに 1968 年 10 月に設立されました。 

【団体の活動の概要】（詳細については「※団体の活動詳細」参照） 

① 相談事業 

② 療養援助その他の患児家族支援事業 

③ 調査研究事業 

④ 情報提供事業 

⑤ 社会活動 

⑥ 国際活動 

⑦ 支部活動 

⑧ 広報・啓発活動 

【活動地域】全国単位 

【きょうだい支援を始めた時期】1968 年(きょうだいのみを対象とした支援は 2001 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） 

 

【市民活動を行う団体の登録】あり（台東区） 

【法人格】あり（公益財団法人） 

【団体 HP 等アドレス】http://www.ccaj-found.or.jp 

【問合せ】公益財団法人がんの子どもを守る会 

E-mail：nozomi@ccaj-found.or.jp 

（東京） 

〒111-0053 東京都台東区浅草橋 1-3-12 

TEL：03-5825-6311（代表）03-5825-6312（相談）  FAX：03-5825-6316 

（大阪） 

〒541-0057  大阪市北久宝寺町 2-3-1 

TEL：06-6263-1333（代表）06-6263-2666（相談）  FAX：06-6263-2229 
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場としてお話会をプログラムに入れています。 

⚫ 2005 年より当会の年次大会（年に 1 回）の分科会のひとつとして、きょうだいの

分科会を設け、きょうだいだけではなく、親や医療従事者、関係者などが話す場に

なっています。 

⚫ 2012 年より年に 2 回「てんとうむし」を開催しています。1 回はハロウィーンパ

ーティー、1 回は、きょうだい同士の語り合いの場となっています。参加メンバー

に応じて、亡くされたきょうだいと治療中・経験者のきょうだいの 2 グループに

分かれることもあります。 

⚫ 2017 年からは当会で行っている子どもを亡くした会のうち、父親、母親、きょう

だいの別室として、亡くしたきょうだいの語り合いの場を設けています。 

 

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 

⚫ 2001 年より富士山登山キャンプを開催しています。 

⚫ 2012 年より年に 2 回開催している「てんとうむし」のうち 1 回はハロウィーンパ

ーティーを先輩きょうだいの企画をもとに行っています。 

 

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 

⚫ 全国 21 の各支部で実施している交流会やバーベキュー大会など（支部によって実

施内容は異なります） 

⚫ 本部が主催でペアレンツハウスで行っているイベント 

⚫ 企業が協力していただいて体験見学会やサッカー選手との交流＆観戦、コンサー

トの招待など 

 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

⚫ 2001 年より開催している富士山登山キャンプのお迎えにいらっしゃる親御さんを

対象に、ご希望があった際に、きょうだいについての語り合いの場を設けています。 

⚫ 2015 年には小児がんのきょうだいがお父さん、お母さんとお出かけができるラン

チ会のイベントを行いました。 

 

6. きょうだいを含む家族の付添宿泊支援 
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⚫ 宿泊設備を併設した総合支援センター「アフラックペアレンツハウス」（亀戸、浅

草橋、大阪の 3 棟）の運営 

⚫ 宿泊施設「あかつきハウス」の運営 

 

8. きょうだいへのグリーフケア 

⚫ 2001 年より開催しているキャンプでは 2007 年からきょうだい同士が語り合える

場としてお話会をプログラムに入れ、希望に応じて亡くしたきょうだいだけのお

話会を実施しています。 

⚫ 当会年次大会の分科会のひとつとして「子どもを亡くした家族の会」の参加対象に

はきょうだいも含めています。 

⚫ 2012 年より年に 2 回開催している「てんとうむし」のうち 1 回は、きょうだい同

士の語り合いの場となっています。参加メンバーに応じて、亡くされたきょうだい

と治療中・経験者のきょうだいの 2 グループに分かれることもあります。 

⚫ 2017 年からは当会で行っている子どもを亡くした会のうち、父親、母親、きょう

だいの別室として、亡くしたきょうだいの語り合いの場を設けています。 

 

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 

⚫ 電話、メール、面接、手紙などでソーシャルワーカーによる相談を実施。 

⚫ 20 歳未満のこども専用のフリーダイヤル「小児がん子ども電話相談室」も開設し

ています。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

⚫ 全国 21 支部での企画のテーマとして「きょうだい」を含めて開催することもあり

ます。 

⚫ 当会年次大会及び日本小児血液・がん学会、日本小児がん看護学会との共催で実施

している公開シンポジウムのテーマとして開催することもあります。 

⚫ 学会や関係団体、企業からのご依頼で、小児がんのきょうだいについてのお話をソ

ーシャルワーカーやきょうだい本人がさせていただく機会もいただいています。 

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

⚫ 「きょうだいについて語ろう-ガイドライン作成に向けて-」報告書（2013 年 12 月） 

⚫ 「小児がんの子どものきょうだいのきもち」（2014 年 2 月） 
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⚫ 「小児がんの子どものきょうだいたち」（2017 年 2 月） 

※上記のほか、当会で発行しているガイドラインシリーズ（「小児がん患児とその家

族の支援に関するガイドライン（改訂版）」「がんの子どもの教育支援に関するガイド

ライン」「小児がん経験者のためのガイドライン－よりよい生活をめざして－」「この

子のためにできること 緩和ケアのガイドライン」）にも、きょうだいについての項

目を設けて触れています。 

 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

 2 月 15 日の国際小児がんデーに合わせたキャンペーンなどのイベント時に、きょう

だいについても触れるように心がけ、小児がんの子どもだけではなく、きょうだいにつ

いての理解の促進を目指しています。 

 

14. その他 

 当会のイベントなどでボランティアとしてきょうだいにもお手伝いを頂き、小児が

ん患者・家族会の当事者として積極的に参画いただいている方もいます。 

 

 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） 

小児がん対策の一環として開催される講演会に小児がんのきょうだいについてのお話

をソーシャルワーカーやきょうだい本人がさせていただく機会もいただいています。 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

講演のご依頼をいただくこともあります。 

 

 課題                                               - 

⚫ ニーズに応じた細やかなきょうだい支援（ハウスに宿泊している小児がん以外のきょ
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うだいも含めて？）を行いたいと思っていますが、立地やマンパワーの限界もあり、

苦慮しています 

⚫ きょうだい支援の理解が深まっているとはいえ、一般や企業などの支援の理解は未だ

少ないことを実感することもあります 

 今後の展望                                         - 

 年齢や状況に応じた相談及びレクリエーション、語り合いの場の対応ができるよう体制

を整えていきたい。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 特別なことではなく（もちろんあったら素敵ですが）、居場所づくり、実際には連絡をす

ることはなくても同じ仲間がいるんだと知ってもらえるような場が増えていったらいい

なと思っています。 

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

 きょうだいも特別なひとりであり、ひとりじゃないことを伝えられるような会になっ

ていければと思っています。自分たちが、きょうだいに対して何かをしてあげる、では

なく、きょうだいと一緒に話したり、泣いたり、楽しんだりすることができればと感じ

ています。 

 

 ※団体の活動詳細                                   - 

① 相談事業 
⚫ 専任のソーシャルワーカーによる電話や面接での相談 
⚫ 専門医による個別医療相談会開催 
⚫ 小児がん経験者と保護者への自立支援 
⚫ 子どもを亡くした家族の交流会開催 
⚫ きょうだいの交流会（てんとうむし）開催（【参考資料 1】参照） 
⚫ 小児がんの院内及び疾病別の親の会及び小児がん経験者の会の立ち上げや運営の

支援、活動費の助成 
⚫ 小児がん経験者のキャンプ「SMS（スマートムンストン）キャンプ」 
⚫ 小児がんの子どものきょうだいのキャンプ「富士山にアタック!!」（【参考資料 3】

参照） 
 

② 療養援助その他の患児家族支援事業 

⚫ 治療に伴う療養費の助成 
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⚫ 宿泊設備を併設した総合支援センター「アフラックペアレンツハウス」（亀戸、浅

草橋、大阪の 3 棟）の運営 

⚫ 宿泊施設「あかつきハウス」の運営 

⚫ 小児がんの罹患歴のある高校生と、がん遺児の高校生に対する奨学金給付制度 

⚫ 小児病棟への遊びと学習のボランティア派遣 

⚫ ボランティア研修 

⚫ 企業や団体からのイベントの招待やクリスマスプレゼントの寄贈 

 

③ 調査研究事業 

⚫ 早期の適切な診断、治療成績の向上と後遺症のない治癒、小児がんに関するサポー

ト等に関する研究を行う研究者を対象とした治療研究助成 

⚫ 患児家族会としての生の声を届ける調査研究の実施や協力 

 

④ 情報提供事業 

⚫ 小児がんに関する様々な資料を発行 

⚫ 冊子セットの発行（冊子をセットにしたファイルを全国の診療施設から診断間も

ない患児ご家族にお渡しいただくように協力依頼）（【参考資料 5】参照） 

⚫ 講演会の開催（最新治療、教育やサバイバーシップ、きょうだいなどをテーマにし

たシンポジウムや講演会を開催）（【参考資料 4】参照） 

 

⑤ 社会活動 

 設立以来、新薬の承認、医療費の公費負担の実現など小児がん患児・家族が抱える制

度上の問題点を訴え、発信するとともに、国や地方自治体が運営する様々な協議会に患

者家族の代表として積極的な参画をしています 

 

⑥ 国際活動 

 CCI（Childhood Cancer International : 国際小児がんの会）に加盟し、年次総会には

小児がん経験者及び親の参加派遣を行っています。CCI を通じて 発展途上国を支援

するための基金「PHPF」（Parents Helping Parents Fund）にも毎年協力しています。 

 

⑦ 支部活動 

 地域の会員ボランティアにより組織される全国 21 の支部において、地元の医療従事

者、保健・福祉教育などの関係者や行政、関連団体などの協力を得ながら、各地のニー

ズにあわせた相談会や交流会、イベントなどを開催。同じ経験を持つ者同士のピアサポ

ートとともに、患児家族と医療関係者のコミュニケーションを深めながら地域の療養

環境・医療環境の整備に努めています。年に 2 回、支部幹事が一同に会し、研修会と情
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報交換を行っています。 

 

⑧ 広報・啓発活動 

⚫ 知識の普及・啓発活動（一般向けのイベントや展示などの開催） 

⚫ ゴールドリボン推進活動（世界共通の小児がんのシンボルマークであるゴールド

リボンのピンバッチやストラップなどのチャリティグッズを活用した募金及び活

動） 

⚫ 国際小児がんの日（ICCD: International Childhood Cancer Day)活動(2 月 15 日の

国際小児がんの日に世界の中の団体と連携して啓発活動を各地で開催) 
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【参考資料 1】 
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【参考資料 2】 
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【参考資料 3】 
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【参考資料 4】 

 

382



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） 

                                   【公益財団法人がんの子どもを守る会】 

- 259 - 

 

 

383



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） 

                                   【公益財団法人がんの子どもを守る会】 

- 260 - 

 

【参考資料 5】 

http://www.ccaj-found.or.jp/materials_report/cancer_material/よりダウンロードできます 
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 きょうだい支援の具体的内容                         - 

2. 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 

⚫ 毎月１回、子育て支援施設（ほっとるーむ東松戸）を利用し、音楽や歌のウエルカ

ムステージや読み聞かせ、手遊びなど、病児ときょうだい、家族が一緒に楽しむイ

ベント『ほわほわの森で遊ぼう！』を開催している。（【参考資料 1】参照） 

 NPO 法人子育てひろばほわほわ                  

【団体理念】 

 子育てひろばほわほわは、乳幼児の親子が安心して気軽に集い、安全にのんびりゆっ

たり遊びながら、情報交換したり、子育ての悩みを話し合ったり、地域の方々との交流

もできる「屋根のある公園」のような場所をめざし設立しました。 

 地域の方々やボランティアの力をお借りしながら活動し、地域の中で支えあい育て

合うための子育て支援事業を行い、子育て環境の向上に寄与することを目的とします。 

【団体の活動の概要】 

① 乳幼児の親子の子育てひろばの運営 

② 行政及び諸団体との協働･ネットワークの推進 

③ 子育てに関する学習･研修 

④ 会報の発行 

⑤ 乳幼児を持つ保護者への支援 

⑥ 病児の遊びと家族支援 

【活動地域】千葉県（松戸市） 

【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】 

（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（松戸市） 

【法人格】あり（特定非営利活動法人） 

【団体 HP 等アドレス】http://e-hotroom.com/ 

【問合せ】NPO 法人子育てひろばほわほわ 

〒270-2221 千葉県松戸市紙敷 1140-1 ドリームダイイチ 201 

TEL：080-6641-0239 
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⚫ イベントの間、保護者が安心して参加できるよう、ヘルパーや看護師が病児をそば

で見守っている。同時に普段我慢を強いられることの多いきょうだい児は、スタッ

フに抱っこされたり、思いきり遊ぶことができる。 

⚫ ウエルカムステージでは、なかなか生の音楽を聴くことのできない家族にとって、

体じゅうで音楽を楽しんだり、大きな声を出して気持ちよく歌ったりできるプロ

グラムとなっている。 

 

3. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

⚫ イベントの中で、季節ごとの飾り等の製作やふれあい遊び、手形スタンプ（お誕生

日のお祝い）等のプログラムを準備、実施している。 

 

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 

⚫ 医療的ケア児等コーディネーターに参加してもらい相談に乗ってもらっている。 

⚫ ママカフェの中で、ピアサポートとしていろいろな体験等話したり、今後は先輩マ

マに参加してもらい体験談などを話してもらう事等を検討している。 

 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

⚫ ウェルカムステージ出演者や看護師、ヘルパー等イベントに関わっていただく方

を、地域の方にお願いしながら、病児やきょうだい、家族の支援についての理解と

連携を広げられるよう努力している。 

 

14. その他 

⚫ 千葉県東葛地域で行われる、病児ときょうだい、家族が一緒に楽しむイベント「こ

どもフェスタ in とうかつ」（【参考資料 2】参照）に参加し「こどもの遊び場」の

ブースを運営。きょうだい児はおもちゃで遊んだり、工作を楽しんだり、3 メート

ル四方ほどのクシャクシャにした新聞紙でいっぱいの「海」でダイナミックに体を

使って遊んだりしていました。 

 

 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） 
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 《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） 

  【松戸市】 

⚫ 松戸市医療的ケア児の支援のための連携推進会議に委員として参加している。 

⚫ 松戸市より委託されている「医療的ケア児を対象とする広場」事業の実施。 

⚫ 松戸市より下記の地域子ども・子育て支援事業運営業務を受託。 

     「地域子育て支援拠点事業」 

     「子育てコーディネーター事業」 

     「乳幼児一時預かり事業」 

 

6. その他団体等（民間の団体等） 

 【長期療養児童と家族支援とうかつネットワーク】 

同ネットワークが主催する「こどもフェスタ in とうかつ」へ参加し、障害児や慢

性疾病児童やそのきょうだいが遊べる「こどもの遊び場」ブースの運営を担当。 

 【スマイルぷらす】 

近隣の児童発達支援事業所と連携し、研修等を行っている。また事業所に通ってい

るお子さんが遊びに来ることもある。 

 

 課題                                               - 

⚫ 医療的ケア児ときょうだい、家族がイベントに参加するためには、会場への移動が難

しい場合も多く、移動の支援が必要。 

 今後の展望                                         - 

⚫ 子育て支援施設の特性を活かし、医療的ケア児、きょうだい、家族がゆっくり過ごせ

る場づくりと内容の充実をめざします。 

⚫ 地域で医療的ケア児と家族を支える医療・福祉関係機関のネットワークにおいて、こ

のような活動を理解していただくために連携をさらに広げ深めていきます。障害があ

っても無くても地域の中で健やかに暮らしていけるように、交流の場を広めていきた

い。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

⚫ 最初はイベントの中で親子で一緒に遊んだり、きょうだい同士話せる機会を作るなど
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できるところから始めていければよいかなと思います 

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

⚫ 我慢したり、寂しい思いをしたりが当たり前と思わず過ごしていけるように、まわ

りの大人がきょうだいや病児を理解して支えていけるように出来たらと思っていま

す。 
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【参考資料 1】 
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【参考資料 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 

年間 7 回のきょうだい会活動の中に、「話し合い」の場面を入れています。 

話し合いの中では 

⚫ 障害そのものについての理解をする学習会 

⚫ 自分たちが家庭で経験している困ったことなどの共有 

⚫ 大人になったきょうだい（ボランティアスタッフ）の想いを聴く 

 横浜きょうだいの会                  

【団体理念】 

 障害のある子どものきょうだいが、同じ境遇の仲間たちと出会い、理解ある大人たち

とともに活動することを通して、きょうだいとしての負担や不安を軽減していく。 

 きょうだいの、きょうだいによる、きょうだいのためのきょうだい会を目指していま

す。 

【団体の活動の概要】 

きょうだいが、保護者や障害児本人と離れての活動をしていく。（年 7 回程度） 

⚫ 話し合い 

⚫ 調理 

⚫ レクレーションや工作 

⚫ お出かけ、宿泊など 

きょうだい会の活動に付随して、保護者会やボランティア勉強会を行っている。 

保護者会は年度の初めに行う。また不定期に父親保護者会も開催している。 

きょうだいの想いを聴く会 

【活動地域】都道府県単位（神奈川県：一部地域（横浜市）） 

【きょうだい支援を始めた時期】2004 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（発達障害） 

 

【市民活動を行う団体の登録】あり（神奈川県） 

【法人格】なし 

【団体 HP 等アドレス】 

【問合せ】横浜きょうだいの会 

E-mail：Yokohama_tw@yahoo.co.jp (yokohama_tw@yahoo.ne.jp) 
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という内容で行っています。泊りの時の夜の恒例イベントという感じになっています。 

 

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 

2019 年度の実績（予定）では 

 5 月 自己紹介 

 6 月 話し合い、ボーリング 

 9 月 プール、アスレチック 

 10 月 調理 

 11 月 宿泊（話し合い） 

 1 月 お出かけ（スポッチャ） 

 3 月 お出かけ（遊園地、水族館） 

 

7. 自宅訪問してきょうだい支援 

 原則入会に際して、担当者が家庭訪問をして、保護者と参加するきょうだい児と面接

を行っています。面接に関しては入会時の 1 回きりですが、その後も必要があれば家庭

訪問を行っています。 

 過去の事例として、きょうだい児の家庭教師をボランティアスタッフが行った事例、

不登校のきょうだい児の放課後余暇支援を行った実績があります。 

 

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 

 参加しているきょうだい児の保護者からは、相談があればメールなどで受けている、

ケースによっては時間をとって面談をすることもある。 

 2019 年度から、LINE＠を使った相談を開始している。参加者募集やボランティア募

集のポスターに QR コードをつけている。SNS、メールカウンセリングの研修を受けて

おり、公認心理師の資格を持つカウンセラーが相談にあたっている。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

 当団体主催で、「きょうだいの想いを聴く会」というきょうだい当事者の想いを、保護

者や専門職の方に知ってもらう学習会を年に 1 回行っている。 

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 
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2010 年、独立行政法人福祉医療機構「長寿・子育て・障害者基金」助成事業報告書 

  タイトル：「きょうだい支援虎の巻」 

  県内特別支援学校、国立国会図書館、都道府県政令市県立図書館へ配布 

2013 年、独立行政法人福祉医療機構 社会福祉振興助成事業 報告 DVD 

  タイトル：「きょうだい支援のしくみ ～なかみと実践～」 

  県内特別支援学校、国立国会図書館、都道府県政令市県立図書館へ配布 

2015 年 独立行政法人国立青少年教育振興機構「こどもゆめ基金助成活動」報告書 

  タイトル；「きょうだい会ってなあに？」 

  県内特別支援学校、国立国会図書館、都道府県政令市県立図書館へ配布 

2016 年 独立行政法人国立青少年教育振興機構「こどもゆめ基金助成活動」報告書 

  タイトル；「きょうだい会ってなあに？」 

  県内特別支援学校、国立国会図書館、都道府県政令市県立図書館へ配布  

 

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

 当団体主催で、「きょうだいの想いを聴く会」というきょうだい当事者の想いを、保護

者や専門職の方に知ってもらう学習会を年に 1 回行っている。 

 また、年に 1 から 2 回ボランティア向けに、きょうだい支援に関する学習会を行って

いる。（ボランティアスタッフの理解を深めるため） 

 

 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） 

 特定の団体との連携はしていませんが、立ち上げ支援ということで、きょうだい支援

を立ち上げたいという個人や団体への助言等を行っています。 

 もともとこの会が横浜市自閉症協会との協力の下設立していることもあり、自閉症協

会との連絡連携を行っている。 
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 愛知県自閉症協会の実施担当者と横浜きょうだいの会の代表は同一人物 

 

 課題                                               - 

⚫ 資金的なもの 

⚫ 活動の会場の確保 

⚫ ボランティアの確保と定着 

⚫ 参加人数の減少（毎年新しい入会者が来るが、卒業していく人数も多いので） 

 今後の展望                                         - 

 今後も同様にきょうだい会活動を続けていき、きょうだい児たちが自分たちの居場所

と思える場を提供し続けていくことができればと考えている。本会は、自閉症協会との

協力のもと設立した経緯があり、自閉症のきょうだい児で一般学級に通っている児童生

徒が対象になっている。自閉症以外のきょうだいやきょうだい児自身も軽度の発達障害

があり、特別支援学級や通級指導教室に通っているきょうだい児に対しても、何らかの

形で支援ができればと思っている。（立ち上げ支援という形が今のところ一番いいのでは

ないかと思っている）現在活動拠点の横浜市以外の近隣の市町の参加希望者を受け入れ

ていく準備をしているところである。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 理解ある保護者と数名の参加者がいれば、活動そのものを始めていくことはそんなに

難しいことではありません。中心になってくれるボランティアさんをどう集めていくの

かということも課題になります。 

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

 本会は、年に 7 回（以前は 10 回やってました）活動することで、参加するきょうだ

い児たちと近い距離で、「なにかあったらきょうだい会で聞こう、きょうだい会で愚痴

ろう」とおもえるような会を運営してきています。 

また、数多くのボランティアさんが（なかには 1 回しか来ていないボランティアさん

もいますが、）かかわっていただく中で、ボランティア初めてという方にも、経験を提

供できて来たと思っています。また真剣に卒論や修士論文で取り組みたいという人たち

にも、学ぶ場を提供してきたという思いもあります。ボランティア面接をすると「障害

児とかかわるボランティアだと思って」申し込みをされて方もいます、そんな方たちに

も「きょうだい児」というものを認識してもらえることができたのではないかと思って

います。 
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 活動を始めて十数年、たくさんのきょうだい児たちがこの会を巣立っていきました。

中学になったら部活に入って、きょうだい会には参加できないかもしれないけど、居場

所として名前を置いておいてほしいという、声も聴くこともあり、きょうだい児の居場

所としての役割を果たすことができていることをとてもうれしく思っています。 

 代表自身も会を始めて十数年がたち、仕事の片手間でやっている活動のため、維持を

していくのがやっとという部分がありますが、これからもできるだけ長く続けていき、

彼らの居場所としてあり続けていきたいと考えています。 

 10 周年記念パーティーを行った際に、「今度は 20 周年だね」という声を聴きまし

た。20 周年を無事迎えられるようになればいいと思っています。 
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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 

 年間６回のきょうだい会活動の中に、「話し合い」の場面を入れています。 

   話し合いの中では 

   ・障害そのものについての理解をする学習会 

 特定非営利活動法人 愛知県自閉症協会・つぼみの会                  

【団体理念】 

 障害のある子どものきょうだいが、同じ境遇の仲間たちと出会い、理解ある大人たち

とともに活動することを通して、きょうだいとしての負担や不安を軽減していく。 

 きょうだいの、きょうだいによる、きょうだいのためのきょうだい会を目指していま

す。 

【団体の活動の概要】 

きょうだい児が、保護者や障害児と離れてきょうだい児本人のための活動をしてい

く。 

（年６回程度の活動） 

 ・話し合い 

 ・調理 

 ・レクレーションや工作 

 ・お出かけ 

 対象は、愛知県自閉症協会・つぼみの会に入会している方の、きょうだい児で、小学

1 年生から中学 3 年まで 

【活動地域】都道府県単位（愛知県：全域～複数地域） 

【きょうだい支援を始めた時期】2004 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（発達障害） 

 

【市民活動を行う団体の登録】あり（名古屋市） 

【法人格】あり（特定非営利活動法人） 

【団体 HP 等アドレス】http://tubomi-aichi-autism.la.coocan.jp/ 

【問合せ】特定非営利活動法人 愛知県自閉症協会・つぼみの会 

TEL/FAX：052-323-0298（月/水/金の 10:00～15:00） 

E-mail：tubomi-aa@nifty.com 
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   ・自分たちが家庭で経験している困ったことなどの共有 

   ・大人になったきょうだい（ボランティアスタッフ）の想いを聴く 

  という内容で行っています。 

 

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 

2019 年の実績（予定も含む） 

５月 ランチバイキング、名古屋市港防災センター 

   ７月 話し合い、スケート 

   ９月 おでかけ（愛知こどもの国） 

１１月 おでかけ（浜松科学館） 

１２月 調理（クリスマス会） 

   ２月 おでかけ（豊橋総合動植物公園） 

 

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 

◎親 子 な か よ し キ ャ ン プ   

   障害児とその保護者が参加するものだが、年長児以上のきょうだい児も参加するこ

とができる。 

  ◎支援部あそびの会 

   障害児が対象の活動だが、一緒に参加することができる。 

  ◎高機能部あそびの会 

   障害児が対象の活動だが、一緒に参加することができる。 

 

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 

   特に行っていませんが、会の事務所や行事の際に役員に相談があることも多く、その

場合は対応することもあります。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

 特に行っておりませんが、会で主催する講演会等で関連する演題の場合、講師の方に

お願いして、きょうだい支援の重要性を説明していただき、当会のきょうだい会の活動

等を紹介していただいています。 
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11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

 特化した冊子ではありませんが、会のリーフレット等へきょうだい会の案内を記載

しています。 

 

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

過去に、一般向けの講演会と支援者向けの研修を行ったことがあります。 

 

 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） 

 《特に連携していない》 

 

 課題                                               - 

 ・ボランティアの確保 

 ・参加者の確保（一定数の参加がないと経費が賄えないため） 

 今後の展望                                         - 

参加者の募集・出欠確認や会計処理を当会が行い、実施担当者が活動の内容決定とボラ

ンティアに関することを行うという役割分担で、実施担当者が関東からその都度赴いて、

実施するという形態で 2004 年から活動を継続してきています。当会と実施担当者の共通

理解ができていることもあり、今のところ大きな問題はなく実施していくことができてい

ます。 

きょうだい支援が広まっていくことで、「あの会に行けば、きょうだい会もある」と自閉
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症児の保護者が考えてくれ、当会に入会する方がふえていってくれればと実施担当者とし

ては願っているところです。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 理解ある保護者と数名の参加者がいれば、活動そのものを始めていくことはそんなに難

しいことではありません。ただ、活動の中心になってくれるボランティアさんをどう集め

ていくのかということが課題になります。 

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

 本会は、年に６回活動することで、参加するきょうだい児たちと近い距離で、「なにか

あったらきょうだい会で聞こう。きょうだい会で愚痴ろう」と思えるような会を運営し

てきています。そのため、ボランティアスタッフは、できるだけ障害のあるきょうだい

をもつ方にお願いしています。 

 代表自身も会を始めて十数年がたち、仕事の傍ら行っている活動のため、維持をして

いくのがやっとという部分がありますが、これからもできるだけ長く続けていき、彼ら

の居場所としてあり続けていきたいと考えています。
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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 

「きょうだいだけの日」は特に設けていないが、子ども達が利用する中で、きょうだい

同士が話す機会などは自然と生れている。 

 公益社団法人こどものホスピスプロジェクト        

【団体理念】 

私たちは、生命を脅かす病気と共に暮らす子どもとその家族が、 

家庭的な環境の中で安らぎ、楽しみ、学び、慈愛を得ることができ、 

そして、つらいとき、悲しいとき、いつも支えが得られる場所であり人であり続けます。 

【団体の活動の概要】 

地域における小児緩和ケアの提供とこどもホスピスの普及啓発 

 ① 対象児と家族のためのホスピスケア事業 

  ・対象児と家族個別のパーソナルケアプログラム（単世帯ケアプログラム） 

  ・対象児と家族のためのゾーンケアプログラム（多世帯・集団系プログラム） 

 ② 小児緩和ケアの啓発普及事業 

  ・地域交流イベント等の活動 

  ・子どもホスピスのプロモーション活動 

【活動地域】都道府県単位（大阪府） 

      その他：自宅またはかかりつけの病院が、大阪府内もしくは公共交通機関 

          を使ってホスピスから 90 分圏内 

【きょうだい支援を始めた時期】2010 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）（心臓疾患）（神経・筋疾患）（染色体または遺伝子に変化を伴う症候群）  

（その他：余命が限られている疾患や生命を脅かされている状態） 

 

【市民活動を行う団体の登録】なし 

【法人格】あり（公益社団法人） 

【団体 HP 等アドレス】www.childrenshospice.jp/ 

【問合せ】公益社団法人こどものホスピスプロジェクト TSURUMI こどもホスピス 

〒538-0035 大阪府大阪市鶴見区浜 1 丁目 1-77 

TEL：06-6991-9135 FAX：06-6991-9136 

E-mail：info@childrenshospice.jp 
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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 

2019 年夏、「きょうだいキャンプ」を実施 

 

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 

デイユース、一般地域開放イベント、ホスピスメンバーのみ対象イベント、宿泊を実施 

 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

（個別対応のため、企画としては実施していません） 

 

6. きょうだいを含む家族の付添宿泊支援 

きょうだいを含む、家族宿泊を実施している 

 

7. 自宅訪問してきょうだい支援 

きょうだいを含めてこどもの様子を見に行く、遊ぶ、話すなどは実施 

 

8. きょうだいへのグリーフケア 

イベント、デイユースを引き続き利用してもらい、その中で自然ときょうだいのお話し

をしたり、思い出を話したりなどしているが、統一されたプログラムなどは行っていな

い 

 

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 

話を聞く、きょうだいの様子を聞く、しぶたねさんを紹介するなど 

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

しぶたねさんのきょうだいの為の本①、②を配布（必要がある人には） 
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13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

ボランティア（一般、学生）に向けて、しぶたねさんより講演会を行ってもらった 

 

 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                                               - 

 きょうだい同士のつながり、「自分だけではないんだ」という事をどのような手段で知

ってもらうのがいいのか、模索中。 

 今後の展望                                         - 

 ホスピスは、きょうだいも一緒に遊びに来れる場所なので、普段からきょうだいも歓迎

しているので、今のスタイルを続けていくことが大切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       - 

 きょうだいにまなざしを向ける人が増えることで、彼らの痛みが軽減されることを願っ

ています。 

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

 「きょうだい」への視点、思いを忘れずに、「あなたも大切な存在である」事を伝えな

がら、特別扱いしない繋がりを持ち続ける事が大事ではないかとおもいます。

402



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） 

                                           【NPO 法人 えんぱわめんと堺/ES】 

- 279 - 

 

 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 

 1997 年から毎月 1 回日曜日の集まりで、きょうだいだけの参加で、レクレーション

と語り合いの場を設定している。お互いにエンパワメントの関わりを重視して関与し

ている。 

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 

 年間テーマを決めてワークショップを実施している。例えばテーマとしては、「感情

について」「アンガーマネージメント」「人と人との境界線」「自己肯定感をはぐくむ」

 NPO 法人 えんぱわめんと堺/ES                  

【団体理念】 

活動目的：私たちは、子どもの人権を尊重し、お互いの多様性を認め合い、暴力のない

社会を願います。子どももおとなも自分を大切にし、自分らしく安心して生きることが

できる地域社会づくりに貢献します。 

【団体の活動の概要】 

① CAP プログラム（子どもへの暴力防止プログラム）・性の健康教育・人権研修・障

がいのある子どもとそのきょうだいへのプログラムを実施。 

② 子育てひろば委託。 

③ 広報誌・啓発活動・講演会 

④ エンパワメントファシリテーター養成講座の開催 

【活動地域】都道府県単位（大阪府：全域～複数地域） 

【きょうだい支援を始めた時期】1997 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（染色体または遺伝子に変化を伴う症候群）（発達障害） 

 

【市民活動を行う団体の登録】あり（堺市） 

【法人格】あり（特定非営利活動法人） 

【団体 HP 等アドレス】http://www.npo-es.org/ 

【問合せ】NPO 法人 えんぱわめんと堺/ES 

〒599-8244 大阪府堺市中区上之 801-5 

TEL：072-230-5588 FAX：072-230-5589 

E-mail：empowerment@lily.ocn.ne.jp 
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など。感情カードや、絵本、ワークシートなどのグッズを使いながら実施。また、きょ

うだい同士が交流できる遊びを取り入れたり、1 対１で話ができる機会も作っている。 

  

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

 広報誌に時々、きょうだい支援についての報告をしたり、講座の報告をしたりして 

きょうだい支援について、掲載している。 

 

 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） 

⚫ 2018 年 8 月 22 日『障がいのある子どもときょうだい』 

泉南市子ども総合支援センター（支援者） 

⚫ 2018 年 10 月 18 日『障がいのある子どもときょうだい』 

泉南市子ども総合支援センター（保護者） 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

⚫ 2011 年 1 月 24 日『障がい児のきょうだい支援について』（ＮＰＯ法人ぴーす） 

⚫ 2011 年 9 月 18 日『障がいのある子どもとそのきょうだいとの関わり～過去・現在・

未来～』（あゆみの会） 

⚫ 2016 年 3 月 2 日 『障がい児（者）のきょうだいに関わるおとなへの人権プログラ

ム』（堺聴覚支援学校 PTA） 

⚫ 2019 年 12 月 3 日『障がいのある子どものケアについて』（堺支援学校 PTA） 

 

 課題                                               - 

⚫ きょうだい支援について実施しているところが少ないため、参加したくても家の近く

で実施していないから参加が難しい。 

⚫ まだあまり知られていない。 

⚫ 費用が、実施団体や保護者の負担になる。 
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⚫ きょうだい支援が継続的にできる学生ボランティアスタッフの確保。 

 今後の展望                                         - 

⚫ きょうだい支援を続けていく。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

⚫ きょうだいが、集まれる場が必要です。不満や不安を話せる場が多くできる事を願い

ます。 

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

⚫ きょうだいの気持ちに寄り添って話を聴ける場、抱える不安や思いを聴く親でもな

い教師でもないおとなの存在が大事だと思います。 

⚫ きょうだい支援について、必要性を伝えている団体として活動していることで、

色々な人から相談されることがあります。近年、少しず取り上げられることもあ

り、社会全体がきょうだい支援について、考え始めていると感じます。 

⚫ もっともっと色々な団体（放課後児童デイ、障がい児者施設、病院関係、教育関係な

ど）が障がいのあるきょうだいの課題、を理解してほしい。 

⚫ きょうだいのニーズはそれぞれ違う。その子のありのままを認められる場を提供し

たい。 

⚫ きょうだいが「子どもの権利」を熟知し、子どもが自分を大切にできるようにして

いきたい。 

⚫ 地域社会で子どもの権利が守られるように、おとなへ啓発していきたい。

405



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） 

                       【社会福祉法人 クムレ 児童発達支援センター 倉敷学園】 

- 282 - 

 

 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 

⚫ 当法人と関わりがあるご家族を対象に制作やクッキングやアクティビティ（ゲーム）

をイベントに月に 1 回実施している。きょうだい児が輝ける（主役になれる）場を

目的としている。障害児のきょうだい児が参加できるワークショップなどを実施。 

（制作活動） 

制作活動については、保護者と一緒になって各々作品を作る。難しい箇所は保護

者の協力を得ながら、完成を目指していく。できた作品はならべて他の参加利用児

 社会福祉法人 クムレ 児童発達支援センター 倉敷学園    

【団体理念】 

 障害を持って生まれたお子さん中心の生活環境の中でも、きょうだい児にスポット

が向く、きょうだい児も家族の主役になる場面を提供することを活動の目的にする。 

【団体の活動の概要】 

⚫ 障害児のきょうだい児が参加できるワークショップ（1 回/月） 

⚫ 地域のフットサル場を借用して行う、サッカー教室（長期休み限定イベント 6 回

/年） 

⚫ 障害児ときょうだい児とその家族が参加できるデイキャンプ（1 回/年） 

⚫ きょうだい児も参加できる事業所敷地内でのお祭り：栗坂フェスティバル（1 回/

年） 

【活動地域】岡山県（岡山市、倉敷市、早島町、等） 

【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】 

（染色体または遺伝子に変化を伴う症候群）（医療的ケアを必要とする疾病や障害） 

（発達障害） 

 

【市民活動を行う団体の登録】なし 

【法人格】あり（社会福祉法人） 

【団体 HP 等アドレス】 

【問合せ】社会福祉法人 クムレ 児童発達支援センター 倉敷学園 

〒701-0113 岡山県倉敷市栗坂 8 番地 

TEL：086-464-0012 FAX：086-464-0014 

E-mail：Kuragaku＠cumre.or.jp  donguri@cumre.or.jp 
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のものと一緒に展示している。 

（運動遊び） 

体育館のようなひろばに滑り台やブランコなどの遊具を出して、体を思いっき

り動かして遊んでいる。保護者は参加されているお子さんの様子を見たり、保護者

同士で話ができるような場を提供している。 

（クッキング） 

かき氷や食べられるスライムなど、時期や家庭ではチャレンジしにくい内容を

きょうだい児のみで作り、家族で食べる。調理器具を使用する体験と家族で食べ物

（食事）を囲む場の提供を行っている 

⚫ 地域のフットサル場を借用して行う、サッカー教室（長期休み限定イベント 6 回/

年） 

長期休み（夏休み・冬休み・春休み）にフットサル場を半日使い、サッカー教室の

体験と試合を実施している。 

（サッカー教室） 

フットサルを運営している職員の協力を得て、サッカーボールを使った体操や

鬼ごっこまたドリブルやシュート練習を行い、最後に 3～4 チームに分かれて 10

分間の試合（ミニゲーム）を実施している。 

⚫ 障害児ときょうだい児とその家族が参加できるデイキャンプ（1 回/年） 

夏に少年自然の家を利用し幼児と学童に分かれ、1 日を通して体験学習を実施している。 

（カモフラージュ） 

幼児対象。自然の中に隠れている人工物を探す、宝探しゲーム 

（フォトフレーム制作） 

幼児対象。ダンボールのフレームに、木の実や落ち葉をグルーガンでつけ、フレ

ームを完成させる。 

（暗夜行路） 

学童対象。目隠しをした状況で、ロープが張られた斜面を移動する。ロープを頼

りに手探りでゴールを目指していく。はじめに皆で合言葉を決めて、距離が離れて

いないかなど確認しながらチームで移動していく。 

（竹細工） 

学童対象。1 本の竹からノコギリややすり、ドリルなどを使用し、適度な長さ（大

きさ）に切っていく。ペン立てや飾りなど各々が好きな物を創作していく。 

⚫ きょうだい児も参加できる事業所敷地内でのお祭り（1 回/年） 

法人が所有する事業所の敷地内で、かき氷やポテト、カレーやジュースなどの物

販や輪投げや魚釣りゲーム、プラ板制作などの体験、また地域の方や近隣の中学生

によるバンド演奏などの出し物などのイベントに参加する。 
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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 

当施設内外で前述したイベントを実施し、企画は法人として行っているが、外部の支

援してくださっている企業やボランティアの方々の協力を得て実施しているものがある。 

サッカー教室、栗坂フェスティバルの物販、デイキャンプなどはその施設の職員さんや

外部の事業所からの応援団やボランティアさんが手伝いに来てくれている。ボランティ

アさんの中にはきょうだい児はいないけど、障害児の保護者としての経験を活かして参

加されている方も数名見られる。 

 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

 クッキングや制作を行っている時に保護者がお子さんの頑張っている姿や様子を見た

り、実際に一緒に作業工程を行っていくなどの時間がある。 

 

5. 病院や療育施設内でのきょうだいの預かり支援 

 運動遊びの場面では保護者と離れて活動を行っている。保護者には同じ建物内に部屋

を準備しており、保護者同士で団らんしていたり、外のお店でお茶をしてたりしている。 

 

6. きょうだいを含む家族の付添宿泊支援 

宿泊は行っていませんが、次年度以降、災害時の外部宿泊練習として実施していく予

定があります。 

 

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 

 ペアレントトレーニングを実施しているため、意欲が高い保護者には案内を伝えてい

る。運営を基本相談の職員が入り実施しているため、個別に保護者から相談があった場

合は時間をつくり、個別相談対応を行う。緊急性が高い物や深刻内容であればそのまま

基本相談として対応し、内容を聞き取り解決へ向かえるように動く。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

法人内の実践発表などで外部への活動報告を行っている。 
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12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

法人のホームページにブログを記載している。 

 

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

 法人内の実践発表などで外部への活動報告を行っている。 

 

 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》 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

 《特に連携していない》 

 

 課題                                               - 

⚫ 利用がある家族には徐々に広まってきているが、まだまだ何を行っているのか知らな

い家庭もある。 

⚫ 事業所職員が運営しているため、職員のマンパワーが少ない。 

⚫ 学童児と幼児が混在しているため一括に同じ活動が難しく、準備に時間がかかる。 

⚫ 事業所の一角を間借りしているため、慢性的に利用できる場所が不足しがち。 

⚫ 自事業所の敷地内で活動を行っていることの方が多く、外部（地域）に向けて活動す

る場面が限られている。 

 今後の展望                                         - 

⚫ 地域に進出できるように、公共の建物や他の会社の建物をお借りして活動を行ってい

くような「活動を広報するための見せ方」を検討し実施していきたい。 
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⚫ 1 日単位で実施できる活動を考え実施したい（キャンプなど）。 

⚫  

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

障害児への支援では、そもそも日常生活上に困っていることがあるため気づきやすく、

わかりやすいと思います。その分きょうだい児に関しては忘れられやすく、きょうだい本

人たちも我慢していることが多くあります。そのお子さんにスポットを当てるためには、

多くのエネルギーを必要としません。なぜなら本人たちにエネルギーがあるからです。し

かし褒められたり、認められる場面は少ないので、活動を通してそのような場所があるだ

けでも本人たちは輝けます。ちょっとしたことで十分効果が表れるので、一歩踏み出すだ

けで簡単にできます。 

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

障害児がいるとなかなか外部に出ていきにくい、億劫になるといった話をよく言聞きま

す。同様に外泊するといった旅行に行くことなど経験や体験が他のお子さんと比べると極

端に少なく、我慢していることが多いのも事実です。また昨今岡山県で発生した災害では、

浸水により家を失い、避難生活を余儀なくされる環境では、保護者は障害児に付きっきり

となりやすく、きょうだい児より優先されていました。 

そういった環境もあり、家族の中では「障害を持って生まれている我が子がいるからで

きないことが多い」とマイナス面にばかり目が行きがちとなります。しかしこのきょうだ

い児の対象の会ではすべてが無料で、障害児の家族しか参加できないといった特権でもあ

ります。今後は「障害を持っている兄（弟）がいてくれてよかった」ときょうだいが思え

るような特別な体験を増やしていきたいと考えています。 

まずは、キャンプで 1 泊し、家の中では絶対できないキャンプファイヤーやバーベキュ

ー、カレーを友達と一緒に作る、薪から火をおこすなどの体験できるように準備していき

たいと考えています。 

また、外部に状況や思いを知っていただけるように広報をしていきたいと考えています。
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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 

 活動の中で行っています。（Facebook、過去の HP 参照） 

 広島きょうだい会 VVSC                  

【団体理念】 

「広島きょうだい会 VVSC」は、広島地域で診断を持つ児・者のきょうだいが所属出来

る会です。VVSC とは、「Very Very Strong Club（ベリー ベリー ストロング クラブ）」

の頭文字から名づけたものです。英語で「Very Very Strong」は「強大」という意味に

なるので、きょうだいの会であることにそれをかけています。また、「参加しているみ

んなで一緒に強くなろう」という思いが込められています。1 人 1 人が主役になれる活

動を計画して、みんなで楽しもうという集まりです。 

【団体の活動の概要】 

 現在年に 2～3 回の活動を行っています。親子行事や、夏のキャンプ、ディキャンプ

を行っています。（※ 宿泊への参加は小学校３年生から） 

 メンバー登録をして頂いた方に活動のご案内をします。（※ 登録に特に費用はかか

りません。） 

 活動ごとに参加申し込みをしてください。（※ 活動に参加ごとに必要な会費を徴収

します。） 

【活動地域】都道府県単位（広島県） 

【きょうだい支援を始めた時期】2010 年 

【支援対象者（きょうだい）の同胞の疾病や障害の種別】 

（染色体または遺伝子に変化を伴う症候群）（発達障害） 

 

【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/広島きょうだい会-VVSC-207174452720927/ 

 （過去の HP：http://beebeebranch.web.fc2.com/kyoudai.htm） 

【問合せ】広島きょうだい会 VVSC 

〒731-3165 広島市安佐南区伴中央 4 丁目 3 番 44 号 

TEL：082-848-3793、090-6418-9887 

E-mail：gilbertdepp@yahoo.co.jp 
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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 

 年 3 回行っています。（Facebook、過去の HP 参照） 

 （【参考資料】参照） 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

 活動の中で行っています。（Facebook、過去の HP 参照） 

 （【参考資料】参照） 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

若干自分の講義の中で、きょうだい支援の必要性は説いています。 

（主に自閉症理解の為の講義） 

 

 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） 

 《特に連携していない》 

 

6. その他団体等（民間の団体等） 

 《特に連携していない》 

 

 課題                                               - 

⚫ きょうだい支援に関わってくれるスタッフの確保。 

⚫ 広報 

 今後の展望                                         - 

⚫ NPO に展開して、常時きょうだい支援が出来る場を作りたい。 

412



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） 

                                                  【広島きょうだい会 VVSC】 

- 289 - 

 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 無理のない、押し付けでない形がいいのではと思っている。 

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

 障害などがある場合は、公的な支援がうけられるが、どこまでもきょうだい支援は必

要であるにも関わらず置いて行かれている。そのいい形を創造して行きたい。 
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【参考資料 1】 
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【参考資料 2】 
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【参考資料 3】 
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【参考資料 4】 
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【参考資料 5】 
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