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はじめに 

 

 小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（以下「小慢自立支援事業」という。）の任意事業

「介護者支援事業」は、小児慢性特定疾病児童等（以下「小慢児童」という。）の介護者の

身体的及び精神的負担の軽減を図ることにより、小慢児童の療養生活の改善及び家庭環境

の向上を図り、もって小慢児童の福祉の向上を図ることを目的としています。小慢自立支援

事業実施要綱には、その例示として「小慢児童のきょうだいの預かり支援」が掲げられ、事

業の実施に当たっては、効果的な実施の観点から、地域の患者・家族会、小慢児童を支援す

る特定非営利活動法人及びボランティア団体等との連携を図るよう努めること、と記載さ

れています。 

 「小慢児童のきょうだいを支援する」ことは、介護者（保護者）の身体的及び精神的負担

の軽減につながるとも考えられます。小慢自立支援事業を実施する都道府県、指定都市、中

核市、児童相談所設置市が今後、地域のきょうだい支援団体や医療機関と連携して「きょう

だい支援」を任意事業として取組むことを検討する際に、きょうだい支援団体及びきょうだ

い支援に取組む医療機関により作成された「きょうだい児支援取組事例集」を参考にしてい

ただけると幸いです。 

 また、これからきょうだい支援を始めてみようと思う方や、既にきょうだい支援に取組ん

でいる方は、この「きょうだい児支援取組事例集」を参考にしていただき、団体同士、団体

と医療機関、医療機関同士の情報交換、交流が益々活発になることを願っています。 

 「きょうだい児支援取組事例集」編集にあたり多大にご協力をいただきました、44 の支

援団体、6 の医療機関へ、心より感謝を申し上げます。 

 

令和 3 年 2 月 1 日 

分担研究者 三平 元 

（千葉大学付属法医学教育研究センター） 

      分担研究者 新家一輝 

（名古屋大学大学院医学系研究科総合保健学専攻次世代育成看護学） 
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「きょうだい児支援取組事例集」の構成 

 

44 支援団体、6 医療機関より、きょうだい支援の取組について、以下の項目に整理して情

報をいただきました。 

 支援団体、医療機関の概要 

 きょうだい支援の具体的内容 

 他団体等との連携 

 課題 

 今後の展望 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス 

 きょうだい支援についての想い 

「きょうだい支援の具体的内容」についてはさらに 

1. きょうだい同士の語りあいの場づくり 

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 

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 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

5. 病院や療育施設内でのきょうだいの預かり支援 

6. きょうだいを含む家族の付添宿泊支援 

7. 自宅訪問してきょうだい支援 

8. きょうだいへのグリーフケア 

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 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

14. その他 

 と分類されています（支援団体による取組事例のみ）。 

「他団体等との連携」についてはさらに 

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） 

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） 

3. その他団体等（民間の団体等） 

 と分類されています。 
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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 

会員登録をすると、コミュニティ・投稿の機能の利用、コメントやいいねができるよう

 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                  

【団体理念】 

 「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」は、きょう

だいがひとりではないことを知るために立ち上げました。きょうだいの特有の悩みは、

障害のある兄弟姉妹と親の影に隠れて見過ごされがちですが、このウェブサイトは、き

ょうだいという立場にスポットライトを当てて、きょうだいのリアルな体験や声を集

め、きょうだい同士がつながりあい、きょうだい自身が自分らしく生きていくためのヒ

ントになる情報を蓄積したアーカイブのようなサイトをめざしています。 

 きょうだいが、何に対して悩み、どのような不安を持っているのかが浮き彫りになる

ことで、効果的な解決やサポートの糸口が掴めること、自分ひとりで悩まずに自分とよ

く似た境遇の人同士でつながりを持つこと、そして、自分の経験が、これからのきょう

だいの未来像を描く際の参考になることを期待しています。 

【団体の活動の概要】 

⚫ きょうだいの交流、情報収集・体験談の共有の場のサイト運営、アーカイブ化 

⚫ きょうだいや専門家等へのインタビュー記事、寄稿の発信 

⚫ 全国のきょうだい支援団体の掲載、各地のきょうだい関連イベントの告知、シブコ

トライブラリ（きょうだいに関する本、マンガ、映画等の紹介）等の情報提供、き

ょうだいに関する報道等の集約 

⚫ きょうだい支援を実施している会運営者の交流、情報交換・共有の場作り 

【活動地域】全国（インターネット） 

【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://sibkoto.org/ 

【問合せ】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 

https://sibkoto.org/contact のお問い合わせフォームにお願いします 
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になります。会員登録できる対象は 14 歳以上のきょうだい、きょうだいの子ども（おい

めい）、いとこです。2020 年 1月現在無料です。2018 年 4月にスタート、2020 年１月現

在、会員数は約 950 名、投稿とコメントは合わせて 2500 件です。 

キーワード検索により、学校生活・進学・就職、恋愛・結婚・出産・育児、カミングア

ウト、ケア・福祉制度、家族関係・親子関係・親なき後、きょうだいの集い・イベント、

感想・レビュー（特集記事やライブラリーに対して）等、自分が知りたいテーマの体験談

を複数知ることができ、コメントや質問もできます。 

 

【会員登録について】 

⚫ 障害・疾病について、障害者手帳の有無、診断の有無等は問いません。 

⚫ 障害・疾病のあるきょうだいが亡くなっている方も会員になれます。 

⚫ きょうだいの子ども（おい、めい）、いとこの方は、「きょうだい」が抱える悩みと

の共通項があると考え、会員の対象としています。 

 

【コミュニティ・投稿の機能】 

コミュニティは、特定のテーマを設けることで、共通点を持つ会員や関心のある会員

と交流することができます。 

投稿は、きょうだいとしての個人の体験や気持ちを書き込むことができます。 

会員は、コミュニティや投稿に対して、コメントやいいねをつけることができます。 

 

コミュニティ・投稿・各コメントの公開範囲は２つ（会運営者は３つ）から選べます。 

「全体公開」（会員・非会員問わず誰でも閲覧可） 

「会員のみ公開」（会員のみ閲覧可。タイトルは全体公開） 

「会運営者のみ公開」（きょうだい会運営者のみ閲覧可） 

⇒きょうだい支援を行っている会運営者同士の交流・情報収集、体験の共有ができる 

 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

  特集記事：32 件（2020 年 1 月現在）（【参考資料 2】参照） 

 

14. その他 

⚫ 全国のきょうだい支援団体：51団体 

⚫ 各地のきょうだい関連イベントの告知：これまでに約 250 件 

⚫ シブコトライブラリ：54件 （いずれも 2020 年 1 月現在） 
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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） 

 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） 

 ニモカカクラブ（埼玉県飯能市）主催の世界希少・難治性疾患の日 in 飯能（2019 年）, 

In 埼玉西部（2020 年）での写真展「#きょうだい展」に協力 

 その他、各地のきょうだい支援団体に、イベント告知欄の利用、特集記事のインタビ

ュー協力、寄稿等をしていただいている（【参考資料 2】参照） 

 

 課題                                               - 

⚫ 会員からの投稿やコメントが増えるように、活性化させること。 

⚫ 会員内外から特集記事の寄稿を行ってもらえるように、働きかけること（きょうだい

に限らず、親、専門家、各地できょうだい支援に取り組んでいる団体等）。 

⚫ 全国のきょうだい支援団体の方にも利用してもらいやすいサイトにすること。 

⚫ 投稿や個別メールの深刻度に応じ、対応が多岐に渡り、都度対応を検討していくこと。 

⚫ 上記のことを、限られた運営体制で、運営者からの資金の持ち出し、無償で行うには

限界があること。 

 今後の展望                                         - 

特集記事を増やしながら、投稿・コメントの増加、活性化、閲覧数の増加をめざす。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 Sibkoto の全国のきょうだい支援紹介への掲載、イベント告知、特集記事の寄稿、会運

営者同士の交流等を上手に活用していただけたら、とてもうれしく思います。「きょうだ

い」の立場以外の方でも「会運営者」（2020 年 1 月現在 45 名・団体）としての機能（全

国のきょうだい支援団体への掲載、各地のきょうだい関連イベントの告知、会運営者の交
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流、情報交換と共有等）は使っていただくことができます。 

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

Sibkotoシブコトの名称は、英語で兄弟姉妹の意味の「Sibling（シブリング）」とコト（事・

言葉）を合わせて、「きょうだいのコトをきょうだいのコトバで語ろう」という共同運営者

５人の思いを込めました。 

今後も、インターネット上のサイトという特性を活かして、きょうだいのリアルな体験

や本音、解決策や未来像の参考となる情報のを蓄積したアーカイブ、きょうだいのつなが

りと発信の場として活動していきたいと思います。 

きょうだいが直面する課題、考え方や思いは、各年齢、障害種別、家族環境、その他の

背景により、共通する部分と個々に異なる部分があり、多種多様です。きょうだいの会員

の投稿やコメント、会員内外からの特集記事により、充実したサイトに育てていただける

ことを願います。 

  

450



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） 

きょうだい児支援取組事例集 

        【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】 

- 5 - 

 

【参考資料 1】ホームページ（https://sibkoto.org/） 
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【参考資料 2】特集記事 32 件一覧（2020 年１月） 

 

 

452



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） 

きょうだい児支援取組事例集 

        【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】 

- 7 - 

 

453



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） 

きょうだい児支援取組事例集 

               【一般社団法人ケアラーアクションネットワーク協会】 

- 8 - 

 

 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 

《きょうだい児支援～きょうだいの集い～》 

 学生や社会人を対象にした「きょうだいの集い」を毎月開催しています。 

《オンライン・サービス》 

 Zoom を使った「オンライン版きょうだいの集い」や、語り合いを中心にした「オン

ライントーク」を開催しています。 

 

 一般社団法人ケアラーアクションネットワーク協会    

【団体理念】 

 障害者もその家族もそれぞれの人生を自分らしく生きることができる社会を実現す

るために、きょうだい児および大人になったきょうだいや家族介護者(ケアラー)に対す

る直接的サポートを行う。加えて、ケアラー支援の必要性を啓発し、持続可能な支援体

制の確立を図る。 

【団体の活動の概要】 

① ヤングケアラーズプログラム 

② きょうだい児支援・イベント・学習会の開催 

③ 寄稿、執筆、出版、講演、メディア出演による「ケアラー支援」の啓発活動 

【活動地域】全国 

【きょうだい児支援を始めた時期】 

1996 年 「ダウン症児者の兄弟姉妹ネットワーク」を立ち上げた 

     全国のきょうだいとメーリングリストによる交流を始めた 

2013 年 「ケアラーアクションネットワーク（通称：CAN）」を立ち上げた 

     障害種別や年齢制限のない直接的サポートを始めた 

【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://canjpn.jimdofree.com/ 

【問合せ】一般社団法人ケアラーアクションネットワーク協会 事務局 

E-mail：canjpnadmn@gmail.com 

454



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） 

きょうだい児支援取組事例集 

               【一般社団法人ケアラーアクションネットワーク協会】 

- 9 - 

 

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 

《ヤングケアラーズプログラム》 

 中学生と高校生(13 歳～18 歳未満)のきょうだい児とヤングケアラーを対象にした 

サポートプログラムを 2020 年度９月から開催します。 

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 

   講演会の後に保護者との座談会を設けたり個別にメールで回答しています。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

保護者や支援者を対象に「きょうだい児の育て方」というテーマで講演会やシンポジウ

ムを実施しています。 

【NPO 法人地域生活支援ネット OneOne（福島県）】「きょうだい児が直面する課題」 

【一般財団法人日本ダウン症協会】ダウン症会議「きょうだい支援について」シンポジ

ウム 

【ヤングケアラー研究会】「子ども権利条約について」 

【NHK 大阪支局】「きょうだいの悩み」基調講演およびパネルディスカッション 

【TEDx Tokyo】Awareness of Young Caregivers and Siblings Support 公開スピーチ 

【葛飾区タウンミーティング】「ヤングケアラーとは」講演 

【岐阜きょうだい会】「きょうだい児の子育て」講演 

【手をつなぐ育成会（世田谷区・杉並区）】「きょうだい児の子育て」講演 

【南越特別支援学校（福井県）】「きょうだい支援について考える」講演 

【市川市こども発達センター（千葉県）】「きょうだい児の子育て」講演 

【ファーストペンギン共同開催】きょうだいの私、結婚どうする？パネルディスカッシ

ョン 

【つむぐびとプロジェクト】「きょうだい児支援とは」講演 

【社会福祉法人あゆみの会】「きょうだいからみる成年後見制度」講演 

【認定 NPO 法人ラ・ファミリエ（愛媛県）】「きょうだい支援について」講演 

【放課後等デイサービスソラアル SSE】「きょうだい児支援とは」講演 

【成蹊大学・法政大学・田園調布学園大学・岡山大学】ゲスト講師として講演 

詳細は、https://canjpn.jimdofree.com/講演会/ をご参照下さい。 

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

⚫ 電子書籍「自分のために生きる」知的障害者のきょうだが立ち向かう課題 
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http://amzn.asia/8YMORBc （【参考資料】参照） 

⚫ パンフレット（【参考資料】参照) 

 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

⚫ NHKEテレ バリバラ「きょうだいの悩み」出演 

⚫ NHKハートネット TV出演 

 

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

おとなになったきょうだい・保護者・支援者を対象にした研修会を実施しています。 

⚫ きょうだいのための宿泊イベント：「シブキャンプ」 

⚫ 誰でも参加できる公開セミナー：「知っておきたいお金の知識」 

⚫ スキルアップ講座：「キャリア講座」「ファシリテーター育成講座」 

⚫ ケアラー講座：「知っておきたい福祉制度と将来設計」 

 

14. その他 

全国のきょうだいが互いに情報交換をすることができる LINEグループがあります。 

「ケアラーLive チャンネル」や「ケアラーtube」で映像を配信しています。 

詳細は、https://canjpn.jimdofree.com/ をご参照ください 

 

 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） 

【LD サポート・療育ソラアル PIA】きょうだい児支援 
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 課題                                               - 

⚫ きょうだいの気持ちや不安や心配事に保護者や周りの大人が気付いていないこと 

⚫ 家族だけで障害のある子どもの世話を抱え込もうとする家族規範とそれを当然とし

ている社会の風潮を変えること 

⚫ きょうだい支援を持続可能な事業として整備すること 

 今後の展望                                         - 

きょうだいがライフステージごとに抱える課題を整理し、知識面と心理面を満たす学び

の場を提供することで、きょうだい支援を安定した事業として持続可能なものにしていく

ことに尽力します。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

幼い子どもには、遊びを中心とした安心・安全な居場所が求められています。おとなき

ょうだいには、まずは語り合いの場を提供し、それが安定してきたら、きょうだいにとっ

て必要な知識を得られる学びの機会と行動変容を促すプログラムを提供することをお勧

めします。 

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

きょうだいが持っている繊細な感情や多様な捉え方ができる能力を引き出すのは、支

援者ではなくきょうだい本人であると思います。これからも、きょうだいが年齢を重ね

るごとに直面するさまざまな課題に自ら挑戦し、乗り越える力がつくように、学びと体

験を組み合わせたきょうだい支援に取り組んでまいります。 
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【参考資料】 

三つ折りパンフレット 
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きょうだいの集いエチケットブック 
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電子書籍 持田恭子著「自分のために生きる」 http://amzn.asia/8YMORBc 

 

 

460

http://amzn.asia/8YMORBc


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） 

きょうだい児支援取組事例集 

                              【NPO 法人しぶたね】            

- 15 - 

 

 

 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 

「中学生からのきょうだいの日」と称して、中学生以上のきょうだいを対象に、年 2

回集まれる場を開いています。夏はたこ焼きを焼きながら、冬は小学生きょうだいに送

るクリスマスカードの作製を手伝ってもらいながら、きょうだいとしての悩みや気持ち

と、きょうだいであることとは関係ない悩みや近況などもゆったりと聞き合う場になっ

 NPO 法人しぶたね                  

【団体理念】 

 病気をもつ子どものきょうだいが安心して過ごせる社会の実現に寄与するため、き

ょうだいへの直接的サポート及びそれを担う人材の育成、社会への啓発等を通した体

制の確立を図ることを目的とする。 

【団体の活動の概要】 

① 病気の子どものきょうだいのためのワークショップの開催 

② 入院児に面会中の保護者を廊下で待つきょうだいとあそぶボランティア     

病院内のきょうだい支援企画の運営協力 

③ 寄稿、講演、啓発活動 

④ 小冊子の作成、配布（2種、累計 72,000 冊） 

⑤ シブリングサポーター研修ワークショップの実施 

【活動地域】全国 

【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】 

（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】http://sibtane.com 

【問合せ】NPO 法人しぶたね 

E-mail：sibtanev@yahoo.co.jp 
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ています。中学生から社会人まで、幅広い年齢層のきょうだいが参加してくれていて、

夏のプログラムには同じ立場のきょうだいと話したいと思う子の参加が多く、冬のプロ

グラムには、自分のためのサポートの必要性を感じなかったり、保護者に話すのに気が

引けて参加しづらいきょうだいが来てくれたり、小さいきょうだいを応援したいと思っ

てくれている気持ちを受け止める場にもなっています。 

 

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 

米国で広く開催されている「シブショップ（Sibshops）」を、2004 年から主に小学生き

ょうだいを対象に行っています。主催のイベント「きょうだいさんの日」を年 1 回、他

に依頼をうけて病院や患者団体等に年間 5 回程度出前を行ったり、番外編として病気の

あるお子さんも含めた家族そろって参加スタイルのプログラムも行っています。主役に

なること、たくさんの大人の愛情のシャワーを浴びること、安心の空気の中であそびき

ることを目標に、身体を動かすゲームやチームで協力するゲーム、クラフト、おやつを

作ってみんなで食べる時間などを組み合わせてプログラムを組み立てていますが、最後

に自由時間を設けることで、走り足りない子は走ったり、クラフトが好きな子は仕上げ

をしたり、ボランティアと過ごしたい子、保護者の方とあそびたい子、それぞれのきょ

うだいが満足して帰れるよう工夫しています。きょうだいがあそぶ間、病気のある子ど

もは一時保育室（おもちゃの部屋）で楽しく過ごし、保護者の方には自力整体インスト

ラクターによるからだほぐしのコーナーや、保護者の方同士で交流する時間をつくって

います。 

 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

「親子きょうだいさんの日」を小学生きょうだいと保護者の方を対象に年 1 回行って

います。親子でふれあうゲーム、わが子自慢の自己紹介タイム、協力しておやつ作り、

お互いに秘密でメッセージカードを作って帰り道で交換してもらったり、きょうだいの

「お守り」を保護者の方に作っていただいたり、ラブラブ過ごせるプログラムを企画し

ています。病気の子どものケアに追われていたり、不安や自責感等でどうしても見えに

くくなってしまう保護者の方の「大好き」の気持ちをきょうだいたちにたっぷり浴びて

もらえるように、普段ゆっくり向かい合うことが難しい保護者の方々にきょうだいのか

わいい笑顔をたっぷり見てもらえるように、ということを大事にしています。 

 

5. 病院や療育施設内でのきょうだいの預かり支援 

2006 年から、大阪市立総合医療センターで月 2 回 18 時から 20 時の 2 時間、入・通
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院児のきょうだいと過ごすボランティア活動をしています。小児病棟前の廊下にマット

を敷いて、毎回 5～7名のボランティアがおもちゃやゲームを準備して、廊下でぽつんと

待っているきょうだいさんに声をかけ、その子のあそびたい場所で一緒に過ごしていま

す。病棟の近くで活動することで、扉越しにきょうだいどうしであそべたり、保護者の

方が途中で様子を見ることができたり、通りがかるスタッフの方が声をかけてくださっ

たり、ということがあり、見える良さを感じています。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

きょうだい支援を広げるために、不定期に講演会を企画しています。2019 年は米国で

長年にわたりきょうだい支援を発展させてこられたドナルド・マイヤーさんを招聘し、

講演会を開催しました。今後も必要に応じて海外のきょうだい支援について学んだり、

大人になったきょうだいの声から学ぶ場をつくっていきたいと思っています。 

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

⚫ 2011 年に「きょうだいさんのための本―たいせつなあなたへー」（A5 判 24 ペー

ジ）を作成し、配布しています（累計 37,000 冊）。きょうだいと周囲の大人とで気

持ちを伝え合うきっかけになることを目指して、大人からのメッセージや、一緒に

あそべるゲームの紹介、お願いをしづらいきょうだい向けのクーポンなど、読んだ

り書き込んだりできる冊子になっていて、PDF もホームページで公開しています。

病院や保健所、個人的に保護者の方が取り寄せてくださることも多く、カンパを集

めながら配布を続けています（【参考資料 1】参照）。 

⚫ 2018 年に「きょうだいさんのための本②―おにいちゃん、おねえちゃん、おとうと、

いもうとを亡くしたあなたへー」（A5 判 16 ページ）も 25,000 冊作成し、全国の

病院（小児科、新生児科、院内学級、心理部門など）、保健所、病気をもつ子どもと

家族をサポートする団体、重症児デイサービス、訪問看護ステーション、グリーフ

サポート関連団体、大学（教育、看護）、冠婚葬祭互助会など、約 600 カ所に送付し、

引き続きの取り寄せ依頼にこたられるよう増刷して（累計 35,000 冊）配布中です。

兄弟姉妹を亡くした子どもを心配しておられる大人の気持ちがきょうだいに届くよ

うに、少しでもお役に立てればと思っています（【参考資料 2】参照）。 

⚫ 2019 年、病院内のボランティア活動を広げるために「病院内、きょうだいさん活動

安心マニュアル」を作成し、全国の小児病棟のある病院に送付しました。こちらも

PDF を公開しています（【参考資料 3】参照）。 
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12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

⚫ 一般財団法人 H2O サンタの協力をいただき、阪急百貨店うめだ本店内の祝祭広場

でブース出展やトークイベント、募金箱の設置など、お客様に活動を知っていただ

く機会をいただいています。 

⚫ 2019 年、203 名の制定発起人さんとともに日本記念日協会に申請、認定され、4 月

10日を「きょうだいの日（シブリングデー）」として制定しました。父の日や母の日

に次ぐ記念日として広まりながら、病気や障がいのある子どものきょうだいたちに

応援の気持ちが届く日になればと思っています（【参考資料 4】参照）。 

 

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

きょうだい支援を担う人を増やしつながるための「シブリングサポーター研修ワーク

ショップ」を 2016 年 11月から 15 都道府県で 21回開催し、修了者は 673 名になりまし

た（2019 年 10 月現在）。基本の研修は、きょうだいのもちうる気持ちを知るための講座

とグループワークで構成されています（あわせて 2 時間半/テキスト、修了証ピンバッ

ジ、「この施設にはシブリングサポーターがいます」ステッカーつき）。ご希望により、

しぶたねが小学生きょうだい向けに行っている「きょうだいさんの日」という、身体を

動かして楽しむタイプのワークショップを、解説付きで大人同士で体験していただくオ

プションもあります（2時間程度）。研修をきっかけに開催地域内でのネットワークが生

まれたり、年に 1 度サポーターミーティングを開くことで、スキルアップと情報交換、

全国的なネットワークの強化を目指しています。 

 

 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） 

依頼をいただいて、講演やシブリングサポーター研修ワークショップを行っています 

【堺市】 

2019 年 9 月 2日：堺市難病患者支援センター「小児慢性特定疾病児童および患者家

族、支援者の方のための学習会」 

【宮城県】【仙台市】 

2019 年 10 月 5 日：小慢さぽーとせんたー（東北大学小児科内）「第 3 回小児慢性

特定疾病医療講演会」 

【埼玉県】 

2019 年 10月 15日：埼玉県・一般社団法人埼玉県障害難病団体協議会「小児慢性特
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定疾病児童等 ピアカウンセリング事業『保護者の集い』」 

【福井県】 

2019 年 10 月 27 日：福井県小児慢性特定疾病児童等自立支援相談所 保護者交流

会など 

 

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） 

依頼をいただいて、保健所の保護者の方の交流会や、県主催の講演会の講師に呼んでい

ただいています。 

【堺市】 

2019 年 6 月 19 日：堺市保健所で保健師さん向けの研修の講師をさせていただきま

した。 

【岐阜県】 

2020 年 1 月 16 日：岐阜県と岐阜大学障がい児者医療学寄附講座共催「令和元年度

障がい児者支援を考える公開連続講座」講師など 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

【NPO 法人チャイルド・ケモ・ハウス】きょうだい向けイベントの出前を行っています 

【TSURUMI こどもホスピス】ケア会議にアドバイザーとして参加しています 

その他、シブリングサポーター研修ワークショップの開催に協力いただくことを通して

各地の支援団体の方と連携しています。 

 

 課題                                               - 

⚫ きょうだいの抱えるしんどさが社会課題として認識されるに至っていないこと。 

⚫ きょうだい支援が善意頼みになっている（職業として行えていない）ことが支援の

不安定さにつながっていること。 

⚫ ワークショップに参加したり、情報を自分で集められないような一番しんどい状況

のきょうだいや保護者の方になかなか支援が届かないこと。 

 今後の展望                                         - 

一番大切にしている直接きょうだいたちに出会える活動を続けつつ、きょうだいが多く

の時間を過ごす学校や地域での理解が広がるよう、啓発活動に力を入れていきたいです。 

シブリングサポーター研修ワークショップの開催地を広げて全国的なネットワークを

強化するとともに、各地の支援団体と行政や大学等との連携をすすめて、地域ごとの安定
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したきょうだい支援が続くようお手伝いをさせていただきたく思っています。今後、シブ

リングサポーターがノウハウを蓄積したり情報交換できる Web サイトをつくり、きょう

だいと保護者、支援者への情報やツールの提供を計画中です。また、現在企画中の、大人

きょうだいによるパネルディスカッションとも連動させながら、分野や年代別で分かれて

活動しているきょうだい支援団体どうしの連携を深め、きょうだいがライフステージごと

の悩みに対応したサポートにつながることのできる社会の実現に寄与したいと考えてい

ます。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

まずは小さなことから始めることと、仲間とつながることをおすすめしています。頻度

の多い継続した活動にしなければと最初から思うとハードルが高くなるので、年に 1 回の

小さな単発イベントや、ご自身の趣味や好きなことを活かした形から入るとよいのではと

思います。また、活動の中で悲しさやつらさを感じた時、その気持ちを共有できる仲間が

いることを知っていてほしいと思っています。 

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

試行錯誤で活動を続けてきましたが、きょうだいと保護者の方、仲間たちが大切なこと

をたくさん教えてくれました。きょうだいたちに大きな力があること、小さく思えること

が実は重要だったりすること、たくさんの大人がきょうだいを大切に思っていること…。

陰に隠れてしまいがちなきょうだいたちのしんどさや偉大さ、可愛さを見えるようにして

いくことと、周りの大人がきょうだいを想う気持ちをきょうだいに見えるようにしていく

ことが私たちの役目なのではと感じています。「きょうだい」という特別な子どもに「きょ

うだい支援」という特別な支援が必要ということではなく、子どもがピンチの時、ひとり

ぼっちじゃないように、誰かが傍らにいられるように、そのために必要なことを考えてい

きたいです。 
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【参考資料 1】「きょうだいさんのための本」を全国のきょうだいさんへ届けています。 

       本をご希望のきょうだいさん、保護者の方はNPO 法人しぶたねのウェブサ 

       イト（http://sibtane.com/）のお問い合わせフォームからお申込みください。 
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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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 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 

難病のこども支援全国ネットワークは、毎年夏に複数の地域において、難病や慢性疾

病、障害のある子どもとその家族が参加するサマーキャンプ“がんばれ共和国”を開催し

ている。そのうちいくつかのキャンプでは、きょうだい児だけが参加する「キッズ団プ

 認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク    

【団体理念】 

難病や慢性疾病、障害のある子どもとその家族の「いのちの輝き」（QOL）を高めるた

めに、親たち、地域の人たち、さまざまな職種を超えた人たちの３つのネットワークを

活かした活動を進めています。 

【団体の活動の概要】 

① 病気や障害のある子の家族を対象とした相談事業 

② 家族同士の交流の場を提供するサマーキャンプ事業 

③ 親の会活動を支援する事業 

④ 講演会、研修会など病気や障害のある子を理解するための事業 

⑤ 社会教育、広報活動・・・機関誌「がんばれ！」の発行 

⑥ ボランティアの養成ならびに活動支援事業・・プレイリーダー養成講座の開設と活

動支援、サンタクロースの病院訪問 

⑦ レスパイト施設「あおぞら共和国」の建国、運営 

⑧ 小児慢性特定疾病児童等の自立支援事業 

【活動地域】全国 

【きょうだい支援を始めた時期】1988 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.nanbyonet.or.jp 

【問合せ】認定 NPO 法人難病のこども支援全国ネットワーク 

〒113-0033 東京都文京区本郷 1-15-4文京尚学ビル 5F 

TEL：03-5840-5972 FAX：03-5840-5974 
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ログラム」など日ごろは我慢を余儀なくされることの多いきょうだい児たちの心のケア

にも配慮をしたプログラムも行われている（【参考資料 1】参照）。 

 

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 

サマーキャンプ“がんばれ共和国”は、北は岩手から南は沖縄までの全国 7 箇所におい

て、病気の種類や程度で参加を断らず、家族だけでは体験できないような、地域の特色

を生かしたさまざまな非日常的な体験の機会を用意している。これまで、きょうだいも

多く参加してきた。 

 

6. きょうだいを含む家族の付添宿泊支援 

⚫ サマーキャンプ“がんばれ共和国” 

⚫ レスパイト施設あおぞら共和国 

 ⇒ 難病や障害のある子どもたちとその家族がいつでも好きなときに訪れて自然と

触れあい、みんながいつでも集まって共通の時間を過ごすことができるレスパ

イト施設（山梨県北斗市白州町） 

 

7. 自宅訪問してきょうだい支援 

東京都から委託を受けている小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の任意事業「あそ

びのボランティア」では、病児がメインではあるが、家族の要望があれば、きょうだい

児とも一緒に遊んでいる。 

 

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 

⚫ 電話相談 

    ⇒ 医師、看護師、社会福祉士などの専門職がご家族からの相談を受ける。 

⚫ ピアサポート活動 

    ⇒ 病気や障害のある子どもを育てた経験のある親「ピアサポーター」が、ご家族 

      の話をお聞きする活動。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 
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東京都小児慢性特定疾病等自立支援事業任意事業の交流会にて、「子ども・家族中心ケア

（きょうだい支援も含めて）」～慢性疾病のあるお子さんの家族の“こころと身体”兄弟姉

妹の心理と対応も含めて～を開催。（2017 年 11月） 

講師：国立成育医療研究センター 田中恭子先生 

NPO 法人しぶたね 理事長清田悠代さん 

   （【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） 

【東京都】 

東京都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。 

【千葉県】 

慢性疾病児童等地域支援協議会に委員として参加している。きょうだいを含めた家族

への支援のニーズ等について協議会にて情報発信している。 

【神奈川県】 

慢性疾病児童等地域支援協議会に委員として参加している。きょうだいを含めた家族

への支援のニーズ等について協議会にて情報発信している。 

 

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） 

親の会（親の会連絡会に参加されている約 60団体） 

 

 今後の展望                                         - 

サマーキャンプ“がんばれ共和国”の中で「キッズ団プログラム」を行っていないキャン

プもあるので、すべてのキャンプで行えたらと考えている。 

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

きょうだいさんは、親と比べると、自分と同じ立場の人と出会うのが難しいと思います。 

きょうだいさん同士が出会える機会や、「ひとりじゃないよ。味方はいるよ。」と伝えられ
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たらと思っています。また、親からの相談でも、きょうだいさんの相談もあるので「親も

きょうだいのことを考えているんだよ。」と、親ときょうだいさんをつなぐ橋渡しのよう

なこともでき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                         - 

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 

■家族旅行への招待（2019 年 12 月現在は東京エリアのみ） 

申請書と事前の打ち合わせでご家族全員の希望をヒアリングし、きょうだいたちの夢

も叶えられるフルオーダーの旅行プランを家族ごとに準備しています。 

■家族の集い 

 公益社団法人ア・ドリームア・デイ IN TOKYO     

【団体理念】 

 医療関係者の参加と協力に基づき、難病と闘うお子さんとご家族に笑顔で過ごす旅

や集いの機会を提供。きょうだい児もゲストとして楽しめる夢の時間をお過ごしいた

だくことで家族全員の思い出作りをお手伝いしています。 

【団体の活動の概要】 

① 難病児とご家族全員の旅行支援・思い出作りをお手伝いする事業 

② 日本の難病児、ご家族の支援事業。 

③ アジア諸国の難病児、ご家族の支援事業。 

④ 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】全国 

【きょうだい支援を始めた時期】2007 年 12月 

【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（公益社団法人） 

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

【問合せ】公益社団法人ア・ドリームア・デイ IN TOKYO 

〒141-0021 東京都品川区上大崎３-10-59 ヴィラゾン 202 

TEL：03-3440-2777 FAX：03-3440-2781 

E-mail：contact@guesthouse.or.jp 

（お問い合わせフォーム：https://guesthouse.or.jp/contact/） 
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複数のご家族が集まる機会を設け、きょうだい同士が一緒に遊べるようボランティア

チームが接遇対応しています。 

 

6. きょうだいを含む家族の付添宿泊支援 

■旅行への招待（2019 年 12月現在では東京エリアのみ） 

申請書と事前の打ち合わせでご家族全員の希望をヒアリングし、きょうだいたち

の夢も叶えられるフルオーダーの旅行プランを家族ごとに準備しています。2007

年の事業開始から 2019 年 12 月までに 90組の家族を招待しました。 

■家族の集い 

複数のご家族が集まる機会を設け、きょうだい同士が一緒に遊べるようボラン 

ティアが接遇対応しています。過去の実施は東京エリアのみですが、各地での実施 

を準備しています。 

 

 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                                               - 

 ・きょうだいの存在が知られておらず、サポートへの理解を深めてもらうに至っていない 

 ・東京エリアへの旅行招待が主な事業となっており、関東在住家族のサポートが手薄い 

 ・他団体との連携・協力が十分に至っていない 

 今後の展望                                         - 

 ・旅行に招待した家族が、住んでいる地域で他の家族と出会える場を作る 
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 ・各地で活動している他団体との連携に取り組む 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

【マネジメント全般】 

・事業を継続する 

 ・マネジメントに協力してくれる仲間を増やす(営業、広報、ICT管理など、間接的な業

務を支えてくれる人が増えると、家族やきょうだい児に対して割く時間や予算を増や

して事業の質の向上を追求できるようになる)、相談できるメンターを持つ 

 ・規模の大小を問わず収支の管理は必須なので、会計税務の基礎知識があると良い。 

 【事業】 

 ・「〇〇君のお兄ちゃん」等と呼ばず、きょうだい児を名前で呼ぶことから関係を始める 

・きょうだい児と接するときに彼らの話をよく聞くこと、無理に聞き出さないこと。 

 ・実は応援したいと思っている大人がたくさんいると、態度や傾聴で伝えること。 

 ・団体がやりたいことを押し付けず、きょうだい児が求めることを知る努力を怠らない。 

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

 お子さん全員が異なる夢を持ち、多様な不安や悩みを持っている。私たちは旅行という

非日常の時間を提供することが主たる事業となっているので、きょうだい児の想いを旅行

プランに盛り込むことで彼らに元気や笑顔の時間を増やして欲しいと願っている。 

 家族同士の集いや分かち合いの場を増やすことで、気持ちを打ち明ける（無理に打ち明

けなくていい）家族同士・きょうだい同士の緩やかなネットワーク作りを後押ししたい。
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 きょうだい支援の具体的内容                         - 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

 きょうだい支援を広める会                  

【団体理念】 

 慢性疾患や障がいのある人（子ども／大人）のきょうだいの支援を広めることを目的

とし、きょうだい支援に関わる人たちに情報交換の場を提供する。きょうだいの悩みは

生涯続きそして常に変化するため、支援の対象には大人も含む。 

きょうだい支援としては、①ピアサポートを提供するプログラム／集まり、②学齢期の

きょうだいが通う学校での支援、③親や医療福祉従事者ができる支援の３つを念頭に

おいている。 

【団体の活動の概要】 

① 情報交換のためのメーリングリスト運営 

② 米国きょうだい支援プロジェクトの２日間トレーニング（シブショップ・ファシリ

テーター養成講座）の参加者のサポートとしてクローズドの Facebook グループの

運営 

③ きょうだい支援実践報告会の開催 

④ 翻訳冊子の作成・頒布 

⑤ 寄稿・講演 

⑥ HP での情報発信 

【活動地域】全国 

【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】 

（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://siblingjapan.org/ 

  （facebook）https://ja-jp.facebook.com/SiblingJapan/ 

  （twitter）https://twitter.com/sibling_japan 

【問合せ】きょうだい支援を広める会 

E-mail：siblingjapan_contact@googlegroups.com 
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2019 年 3 月の米国きょうだい支援プロジェクトの２日間トレーニング開催を機に、き

ょうだい支援の会から翻訳冊子３種の管理と発行を引き継ぎました。 

『きょうだい支援プロジェクト配布冊子』（【参考資料 1】参照）、『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』（【参考資料 2】参照）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』（【参考資料 4】参照）はグレーター・ボストン知的障害者協会の資

料です。 

 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

きょうだい支援実践報告会を東京と大阪で（原則として）交互に開催しています。2009

年から 2013 年までの休止期間をはさみ、現在まで、2004 年～2008 年（5回）、2014 年

（大阪）、2015 年（東京）、2016 年（大阪）、2017 年（東京）、2019 年（東京）の計 10

回開催しました（2018 年は 2019 年 3 月の米国きょうだい支援プロジェクトの２日間

トレーニングの準備のためお休み）。 

 

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

2019 年 3 月に NPO 法人しぶたねと共催で、米国きょうだい支援プロジェクトのドナ

ルド・マイヤー氏による２日間トレーニングを東京で開催しました。 

 

 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） 

依頼された講演です。 

【福島県】 

2018 年 12月 15日：福島県会津保健福祉事務所 小児慢性特定疾病児等自立支援事業 

 

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） 

すべて依頼された講演です。 

【東京都】 

2013 年 10月 29日：南多摩保健所 

【山梨県】 

2014 年 1 月 25 日：山梨県立育精福祉センター 
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【福島県】 

2015 年 12月 20日：平成２７年度 福島県県北保健福祉事務所 慢性疾病児童等地域

支援事業 

2016 年 10月 15日：平成２８年度 福島県県北保健福祉事務所 慢性疾病児童等地域

支援事業 

2017 年 12月 17日：平成２９年度 福島県県北保健福祉事務所 慢性疾病児童等地域

支援事業 

【千葉県】 

2017 年 2 月 21 日：千葉県印旛健康福祉センター 平成２８年度 長期療養児を対象 

とする医療・福祉等従事者講演会 

【調布市】 

2018 年 3 月 23 日：調布市子ども発達センター 

【君津市】 

2019 年 12月 8 日：ウィズハーモニーと君津市共催の講演会 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

2008 年の熊本以外は、講演やワークショップを依頼してくださった団体の皆様です。 

2007 年 日本自閉症協会熊本県支部 

2008 年 日本自閉症協会熊本県支部による米国きょうだい支援プロジェクトのドナル

ド・マイヤー氏招聘（日本での３回目の２日間トレーニング）にあたり、マイヤー氏と

の連絡係などを担い開催に協力しました。 

2008 年 福井県自閉症協会 

2010 年 社会福祉法人つどいの家 地域生活サポートセンター ピボット若林／ぴぼ

っと支倉（宮城県仙台市） 

2010 年 おおすみ療育ネットワーク（鹿児島県鹿屋市）（講演とワークショップ） 

2010 年 特定非営利法人ぴーす（大阪府堺市） 

2010 年 アウトリーチ（東京都世田谷区） 

2010年 静岡県 通所更生施設等連絡会 

2010 年 泉大津障がい児・者親の会（大阪府） 

2010 年 県立つくば養護学校ＰＴＡ研修委員会（茨城県） 

2011 年 特定非営利法人 ことばを育てる親の会北海道協議会（北海道網走郡美幌町） 

2012 年 国立障害者リハビリテーションセンター自立支援局秩父学園 

2012 年 障がい児者親の会 あおぞら会（茨城県龍ヶ崎市） 

2013 年 静岡県東部視覚障害者親の会（静岡県沼津市） 

2013 年 熊本小児在宅ケア・人工呼吸療法研究会 
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2013 年 きょうだい支援の会 SIBLINGS(シブリングス)（広島県） 

2014 年・2015 年・2016 年・2017 年 NPO 法人ピアネット北（東京都北区） 

2014 年 滋賀県障害児者と父母の会（滋賀県長浜市） 

2015 年 NPO 法人アフタースクールぱるけ（宮城県仙台市）（講演とワークショップ） 

2015 年 宮城県手をつなぐ育成会 

2016 年 しぶたね、シブリングサポーター研修ワークショップ第 1回 

2017 年 公益社団法人埼玉県手をつなぐ育成会 

2017 年 NPO 法人アピュイ（東京都多摩市） 

2017 年・2019 年・2020 年 NPO 法人ちいきのなかま（長崎県佐世保市） 

2017 年 社会福祉法人日本心身障害児協会 島田療育センター医局（東京都多摩市） 

2019 年 新潟小児看護研究会 

2019 年 腎炎ネフローゼ児を守る会 

 

 課題                                               - 

⚫ やりたいこと、やるべきことは多くがあるが、きょうだい支援を職業とできる状況に

はなく、時間が限られていること。 

⚫ 外国のきょうだい支援組織と交流することで得られるものは大きいが、自分が学んだ

ことを広く共有しようと思うと、翻訳という作業が必要なため時間と資金が足りない

こと。 

⚫ 医療技術の変化に伴い起きている課題に、サポートが追いついていないこと。医療的

ケア児に関しては関係者のご努力で認知度が高くなってきていると思うが、多胎児の

子育て、高次脳機能障害、親だけでなくきょうだいよりも障害のある人が長生きする

可能性などの課題の認知度は低いこと。 

⚫ 日本のボランティア団体が成し遂げてきたことは高く評価できるのだが、米国のシブ

ショップにはボランティア団体が運営しているところはなく、小児病院などサービス

提供機関が運営し、そこにボランティアも関わっている。この点で日本は大きく遅れ

ていること。 

 今後の展望                                         - 

⚫ 時間は限られているという現実は変えられないので、あれもこれもと思わず、優先順

位を考え、地道に活動を続けたいと思っています。 

⚫ 米国きょうだい支援プロジェクトのドナルド・マイヤーさんは 2018 年に引退されま

したが、キンダリング・センター（Kindering Center）の英断により、プロジェクト

の存続と後継者（エミリー・ホールさん）が決まりました。日本でも、シブショップ

が次世代に引き継がれるよう、今後も定期的に（4 年ごとが目標）きょうだい支援プ
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ロジェクトを日本にお呼びします（きょうだい支援プロジェクトは 2006 年からキン

ダリング・センターの１プログラムとして活動しています）。 

⚫ 2019 年 3 月のマイヤーさんのアジアツアーを機に台湾のきょうだい（研究者でもあ

る）とつながることができたため、国際的研究にも関わっていきます。英国の組織

「Sibs」も非常にすぐれた活動をしているので、米国、オーストラリア（2004 年に

Siblings Australia 主催のきょうだい会議に参加）、台湾だけでなく、英国とのつなが

りも強化していきます。 

⚫ 第一世代は引退の時期が視野に入ってきたので、第一世代が学んだことを第二世代に

きちんと受け渡せるように、中途半端な状態になっている HPの整備を進め、法人化

の検討もしていきます。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

⚫ ボランティア団体であれサービス提供機関であれ、一緒に動いてくれる仲間をまず見

つけることをお勧めします。ただし、きょうだい支援についての想いの強さや割いて

もよいと思う時間にその仲間と自分との間で温度差が出ることがあります。そうした

ときに、やる気を失ったり凹んだりしないための自分なりの解決策を複数準備してお

くことが大事だと思います。 

⚫ 大人のきょうだいが集まりを始める時には、セルフヘルプグループに関する書籍を少

なくとも１冊読むことを強くお勧めします。また、自分の経験がすべてではなく、障

害や病気のある兄弟姉妹に対する気持ちや関わり方の程度は人それぞれであるとい

うことを肝に銘じ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                       - 

時に特別支援学校の親の会でみられる障害の種別や程度によって活動が分断されると

いう状況は避けたいと思い、障害の種別や程度によって変わるきょうだいのニーズについ

てはこれまであまり述べてきませんでした。しかし、障害のある兄弟姉妹に関わりたい人、

関わらざるを得ない人、関わりたくない人では必要とするサポートが違うので、それぞれ

に対する支援が広がるような動きをしたいと考えています。また、障害や病気の種別や程

度で特有なこと、地域差なども明らかにできるよう、研究にも関わっていきたいと考えて

います。 
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【参考資料１】          【参考資料２】 

【参考資料３】             【参考資料４】 
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【参考資料５】 
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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 

「ふうせんクラブ」（【参考資料 1】参照）では、毎回、ゲーム大会や製作活動、

そして茶話会（語り合い）の流れの中で仲間作りを行っています。同じ仲間がいるこ

とで孤立感がなくなり、気持ちが楽になること、親や友達に言えないことを気兼ねな

く話せること、現在から将来に向けての見通しをもてるような学習の機会を作り、不

 全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会          

【団体理念】 

私たちの会は、兄弟姉妹に障害者がいる人達を中心にした会です。 

「障害のあるきょうだい（障害者）」と「きょうだい」の幸せをめざし、きょうだいの

抱える課題の解決のため、きょうだい支援、障害者支援、親を始めとした家族全体への

支援（家族支援）を求め、福祉の充実に向けて活動しています。 

【団体の活動の概要】 

本部は、各地域グループ等の活動を支援し、会員からの専門的な相談にのっていま

す。情報の収集や調査等を行いそれを会員に情報提供するとともに、関係団体や国や

社会への働きかけを行っています。各地域グループは、会員同士の親睦や相談、学習

活動などを中心に活動をしています。 

【活動地域】全国 

【きょうだい支援を始めた時期】1963 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://www.normanet.ne.jp/~kyodai 

【問合せ】全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会 

〒116-0073 東京都江東区北砂 1-15-8 地域交流センター内 

TEL/FAX：03-5634-8790 

E-mail：kyodainokai@yahoo.co.jp 

子どもきょうだい支援「ふうせんクラブ」 

「ふうせんクラブ」は、東京にて 2016 年より継続しておこなっているきょう

だい支援行事で、「きょうだい同士の語り合いの場」を提供しています。 
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安を軽減することを目的としています。 

子ども自身に自己選択・自己決定のもとに参加してほしい思いと、継続して参加す

ることでより仲間意識を育てることを目的とするため会員制としています。毎回出す

往復はがきの返信を自筆で返してくれる子が増えました。会費は、子どものたちがお

小遣いで賄える範囲で自分のお財布から参加費を出す姿もあります。「子どもにお金

を払わすのは」と思われるかもしれませんが、大事なことかと思います。 

茶話会では、子ども達から話を聞きます。テーマは、「家族のことおしえて」、「きょ

うだいとケンカする？」、「こんなこと言われたことある？」等です。また、絵本『十人

十色なカエルの子』（著作：落合みどり、出版：東京書籍）を使って学習会を行いまし

た。自分のきょうだいや親への思いについて、何の抵抗感も持たずに話せる子どもとそ

れを受け止められる仲間がここにはいます。「相手を尊重するとはどう言うことか」「自

分を大事にするとはどういうことか」を話し合いました。 

障害のあるきょうだいとの生活の中で、ごく自然に身についてきている支援方法や

関わりかた、誰に強制されたわけでもなく培われている思いやりの気持ちを感じまし

た。その一方で、「我慢」であったり、「さみしさ」を訴えるところも正直でいいと感

じました。それを伝えてもいい時間と場所があること、聞いて共感してくれる仲間が

いることは、子どもたちにとって大きな力となるのだと感じます。 

いつの日か、ふうせんクラブを離れても、自分は一人ではない、同じ思いを伝えあ

える友達がいる、困った時にどうすればいいのかを知っている、それだけで救われる

こともあることを願ってこの活動を続けていきます。 

最近は、上のきょうだい(兄、姉)が障害児であるきょうだいや、うめだ・あけぼの学

園卒園児のきょうだいの参加があります。参加したメンバーで、中学校を卒業した子ど

もは、本人が希望すれば「先輩」として活動に参加してもらうことも検討しています。

仲間意識が高まり、より深い話をより自然に行える関係性が培われています。 

 

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 

「ふうせんクラブ」では、毎回のゲームや制作活動の他に、子ども達主体で企画の話

し合いを行い、うめだ・あけぼの学園主催の『からしだねフェスティバル』にも参加し

ています。子ども達が主体となって楽しいイベントとなりました。 

 下記は、ふうせんクラブに参加している子ども達からの感想です。 

２年生：困っている子がいても、助け合えば大丈夫なんだなと思いました。 

子どもきょうだい支援「ふうせんクラブ」 

「ふうせんクラブ」は、東京にて 2016 年より継続しておこなっているきょう

だい支援行事で、「きょうだいを主な対象としたレクリエーション活動」を実

施しています。 
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２年生：今日の勉強会で、ほかの人のこともよく知れたので良かったです。 

    本を読んでもらって、困った人がいた時にどうすればいいのかちゃんと

わかりました。最後の茶話会も、みんなが好きなパンが選べるくらいたく

さんあるのもよかったです。今までのふうせんクラブでも、いろんなこと

が話せて、また来たいです。 

２年生：２回目の勉強会、楽しかった。今年、きょうだいが卒園しても参加したい。 

２年生：いろいろ知れてよかった。 

３年生：弟の悩みや家族の悩みを解消してくれると嬉しい。 

４年生：ふうせんクラブに行って、いろいろできて楽しい。友達もできた。面白い

から入ってよかった。これからも続けたい。 

４年生：ゲームが楽しかったし、同じ考えを持つ人がいるのか分かった。友達がい

っぱいできたし、今日の学習会で、みんな共通しているのがわかった。こ

れからもきょうだいを大切にしていきたい。 

６年生：１年間ふうせんクラブに参加してみて思ったことは、みんな同じだと思い

ました。フェスティバルにも参加できてよかったです。これからも参加し

たいと思います。 

中学生：とても楽しい。きょうだいについえ考える場ができたと思う。 

ほかの人がどのように接しているかなど考えられた。 

 

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 

 お住まいの場所をとわず、きょうだい、きょうだいの保護者、関係者等から、メール

で相談があった場合には、可能な範囲で対応しています。 

（問合せメールアドレス：kyodainokai@yahoo.co.jp） 

 「ふうせんクラブ」では、2018 年から年に 1回保護者会、きょうだいの思いについ

ての学習会を実施。2019 年は保護者同士の意見交流会。会に参加した子ども達のその

後について、私たちがどの様にフォローしていくのが良いかを知るために、必要に応じ

て保護者からも話を聞いています。 

 毎回例会後には、活動内容、子どもの様子についてのフィードバックしていますが、

子どもの具体的な発言内容は、その会に参加していた子どもとスタッフのものとして

保護者に伝えない方針です。しかしながら、帰宅後の子どものフォローが行えるために、

子どもきょうだい支援「ふうせんクラブ」 

「ふうせんクラブ」は、東京にて 2016 年より継続しておこなっているきょう

だい支援行事で、「きょうだいのことに悩む保護者への相談」支援を行ってい

ます。 
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気になる言動等があった場合は、個別にお伝えしたり、保護者の相談に乗っています。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

【1963 年～2000 年】 

⚫ 「映画(五つの銅貨)と音楽鑑賞の集い」開催（1963 年 10 月 5 日）＊会の発足の時 

後援・朝日新聞厚生事業団 、朝日講堂にて会の活動資金と盲精薄児の楽団“青

い風”への援助資金を集める為で、金五桜さん、島倉千代子さん、水上勉氏、永

六輔氏達が無料で出演、大反響だった。結成当時のメンバーの熱い思いが感じ

られます。 

⚫ 国際障害者年記念「障害者と家族の全国ふれあい交流会」各地にて実施(1981 年) 

⚫ 講演会「障害者の人権は守られているか」新潟にて（1990 年） 

⚫ 講演会「障害者と地域福祉」神奈川にて（1991 年） 

⚫ シンポジウム「国際家族年記念キャンペーン」東京支部、新潟支部主催(1994 年) 

⚫ 学習会「成年後見制度＆社会福祉基礎構造改革」（1998 年） 

⚫ 講演会 『障害者の権利擁護を考える』（2000 年） 

 

【2001 年～】 

⚫ シンポジウム「新しい時代のきょうだいの関係を求めて」（2001 年～2002 年） 

⚫ 川崎市教育文化会館、千葉県青少年女性会館、東京都障害者福祉会館にてシンポジ

ウム「新しい時代のきょうだい関係を求めて ―私の人生・きょうだいの人生―」

（2004 年） 

⚫ 学習会「障害のある人の生活と今後の福祉制度のゆくえ」（2004 年） 

⚫ 一泊学習会「 障害者自立支援法 」と地域生活の構築について（2005 年） 

⚫ シンポジウム「家族が家族であり続けるために 」－きょうだいに必要な支援を考

える―東洋英和女学院大学にて（2005 年、ＮＨＫ取材あり、翌朝のニュースにて

流れる） 

⚫ 内閣府主催の障害者週間連続セミナー 国際障害者記念ナイスハート基金共催 

「障害児・者のきょうだいが求める家族への支援 」（2005 年）  

「障害のある子のきょうだいへの支援について」（2006 年） 

⚫ 「家族や社会の中にいる 障害のある人とその家族支援」国際障害者記念ナイス

ハート基金共催 東京にて（2006 年） 

⚫ 学習会「 障害者自立支援法」＝扶養と利用者負担 負担の問題等を中心に考える

(2006 年)   

⚫ 「きょうだいシンポジウムと講演会」全国重症心身心身障害児（者）を守る会共催 

東京にて（2006 年） 
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⚫ 「きょうだいの会シンポジウム」埼玉にて（2007 年） 

⚫ シンポジウム「きょうだいの思い」仙台にて（2007 年） 

⚫ 「きょうだいの会シンポジウム」関東、東北、近畿にて（2007 年） 

⚫ 「きょうだいの会シンポジウム」香川にて（2008 年） 

⚫ 学習会「緊急事態が起きた時私たちきょうだいのできる事」（2011 年）＊東日本大

震災にあたって 

⚫ シンポジウム「きょうだいにとっての成年後見制度～知的障がいを持った本人と

きょうだいが幸せでいるために～」東京にて（2013 年）  

⚫ 創立 50周年記念パーティー開催（2013 年）  

⚫ 学習会「障害者総合支援法」「成年後見制度・相続」（2014 年） 

⚫ シンポジウム「障がい者家族～きょうだい児と親が語る未来と親なきあと～」ファ

ーストペンギン（首都圏の地域グループの 20 代、30 代の若手中心）、東京都手を

つなぐ育成会、東京都自閉症協会共催（2019 年） 

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

【機関紙等】 

機関紙｢つくし｣（1963 年から現在 303 号 年 4 回新春、春、夏、秋に会員に発送） 

定期的に各地域グループの活動の様子、成年後見等の福祉に関する情報の他、連載とし

て「かいいんのこえ」、「リレーエッセイ」、「若葉マークの広場」、「ウェディングロード」、

「私の趣味＆リフレッシュ法」、「きょうだい法律相談」等を掲載しています。 

【冊子】 

⚫ 家族支援パンフレット『家族が家族であり続けるために 子供に障害があると疑わ

れたとき』(2005 年) 福祉関係の諸団体、擁護学校・親の会等に送付 

（当会のホームページから閲覧、ダウンロードできます） 

https://www.normanet.ne.jp/~kyodai/contents/kazoku.html 

⚫ 啓発パンフレット「若いお父さんお母さんへ  障害のある人の“きょうだい”の 

ホンネ～大人になった“きょうだい”からのメッセージ～」発行と配布（２２万部、

2009 年） 

（当会のホームページから閲覧、ダウンロードできます） 

https://www.normanet.ne.jp/~kyodai/pdf/kyodai_panph.pdf 

【本】 

⚫ 「ともに生きる」（1974 年） 

東京都支部できょうだいの生の声、「現実にどんなことを思い考え、生活している

のか」を集めて、初めて「本」という体裁にして NHK 出版より発行、2003 年に

復刻 
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⚫ 「ともに生きる パートⅡきょうだいは親にはなれない…けれど」(1996 年) ぶ

どう社 

⚫ 「きょうだいだって愛されたい～障害のある人が兄弟姉妹にいるということ～家

族が家族であり続けるために親やきょうだいに必要な支援とは」（2006 年）東京都

社会福祉協議会 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

【映画】 

「大ちゃん、だいすき」協賛（2007 年）  

重度の障害をもった兄を精一杯支えようとする妹の姿を通じて、家族の愛ときず

なを描き出す。原作：星あかり「大ちゃん」大日本図書･刊。  

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

 自治体、療育センター、特別支援学校等の依頼を受け、職員研修、保護者学習会等の

講師派遣を行っています。詳細は他団体との連携に記載。 

 

 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） 

【東京都】 

東京都児童相談センター専門養育家庭研修（2011 年） 

小平特別支援学校 

「いつまでも良い“きょうだい”でいたい」（2008 年） 

「障害のある人の“きょうだい”の悩みと支援」（2012 年） 

「きょうだいの想いと自立と共生」（2015 年） 

小金井特別支援学校 

「障害者の兄弟の思い、障害者の自立」（2015 年） 

武蔵台特別支援学校 

「きょうだいの立場から、障害のある人とそのきょうだいの自立を考える」（2008年） 

清瀬特別支援学校 

「いつまでも良いきょうだいでいたい～きょうだいの立場から障がいのある人とそ
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のきょうだいの自立を考える～」（2013 年） 

【杉並区（東京都）】 

杉並区社会福祉業議会研修会（2007 年） 

【練馬区（東京都）】 

練馬区立福祉園合同福祉講座「福祉園（生活介護）利用者のこれからのお金のはなし

～重度知的障害者の生涯を見据えた財産管理について考える」（2013 年） 

【江戸川区（東京都）】 

「障害児を家族に持つきょうだいの想い」江戸川区立障害者支援ハウス（2012 年） 

【荒川区（東京都）】 

家族支援講座「障がい児・者とそのきょうだいの子育て」荒川区立心身障害者福祉セ

ンター（2014 年） 

【北区（東京都）】 

北区立心身障害者福祉センター職場内研修（2018 年） 

【武蔵野市（東京都）】 

研修「障がいのある人のきょうだいシンポジウム」武蔵野市役所にて（2009 年） 

研修「障がいのある人の兄弟姉妹について」大野田小学校にて（2009 年） 

【多摩市（東京都）】  

研修「障がいのある人の兄弟姉妹について」南保健所にて（2010 年） 

【埼玉県】 

埼玉県立熊谷養護学校講演会（2007 年） 

埼玉県立川越特別支援学校「かわ YO！祭きょうだいひろば」（2016 年） 

埼玉県立川越特別支援学校「きょうだいの想いと自立」（2016 年） 

埼玉県立川越特別支援学校「きょうだい集まれ」（2017 年） 

埼玉県立毛呂山特別支援学校「きょうだいの想い」（2017 年） 

【川崎市（神奈川県）】  

研修「障がいのある人の兄弟姉妹について」川崎市療育センター（2009 年） 

川崎西部療育センター保護者学習会（2013 年） 

療育相談会「障がいのある人のきょうだいの悩みと支援」川崎西部療育センター（2014

年） 

「兄弟姉妹へのサポートを知る」川崎市多摩市民館（2016 年） 

「親亡き後を見据えて」川崎市中原区地域自立支援協議会（2016 年） 

保護者学習会「障がいのある人の兄弟姉妹について」川崎市北部療育センター（2018

年） 

療育講演会「障がいのある人の“きょうだい”の悩みと 親亡き後を見据えたそれぞれ

の自立」川崎市北部療育センター（2019 年） ＊職員対象 

【横須賀市（神奈川県）】 
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職員研修会「障がいのある人のきょうだいの悩みと支援」横須賀市療育センター（2012

年） 

【千葉県】 

「障がいのある人の兄弟姉妹の立場から」千葉県印旛健康福祉センター（2016 年） 

【柏市（千葉県）】 

保護者講演会「きょうだい」柏市子どもの文化連絡会（2018 年） 

【和歌山県】 

職員研修「きょうだい支援と家族関係について」紀北特別支援学校にて（2010 年） 

保護者学級「きょうだいが出会う出来事」紀北特別支援学校にて（2011 年） 

難病や障がいのある子どもと親の支援ハンドブック「きょうだい児について」和歌山

県難病・子供保健相談センター（2011 年） 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

【連絡協議会】 

兄弟姉妹の会連絡協議会 （1972 年 ＊解散） 

きょうだい支援連絡会議を当会が呼びかけ、厚労省に要望書提出（2008 年） 

（障害・病気・精神・子ども対象の 当会と下記の 6団体） 

きょうだい支援の会、きょうだい支援を広める会、きょうだいの会ライオンクラブ、 

横浜きょうだいの会、きょうだい会 SHAMS、東京兄弟姉妹の会 

【情報掲載】 

Sibkotoシブコト障害者のきょうだいのためのサイト 

 全国のきょうだい支援団体に掲載（2018 年）、当会紹介の特集記事を掲載（2019 年） 

【社協】 

荒川区社会福祉協議会（東京都、2010 年） 

ボランティアフェスト 2010 シンポジウム「障がいのある人のきょうだいたちから伝え

たいこと」（2010 年） 

美馬市社会福祉協議会（徳島県）「障がいのある人のきょうだいのホンネ」（2011 年） 

那須烏山市社会福祉協議会（栃木県）「親亡き後の子どもの自立や制度利用」（2016 年） 

【親の会等】 

全国重症心身障害児者を守る会 兄弟姉妹支援事業企画委員として参加（2006 年～

2012 年）シンポジウム、兄弟姉妹支援事業「きょうだい交流キャンプ」参加（2008 年

～2012 年） 

全国手をつなぐ育成会連合会   

家族支援プロジェクトワークショッププログラム開発委員会委員（2008 年） 

全国大会（京都）家族・支援者分科会「障害児のきょうだいの話をしよう」（2019 年） 
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【療育施設】 

社会福祉法人からしだね うめだ・あけぼの学園 

「障害のある人のきょうだいのホンネ」（2010 年） 

保護者の集い「兄弟姉妹の思い、声をきいてみよう」（2015 年） 

ふうせんクラブ協力（2016 年～） 

夏季セミナー（2018 年） 

【障害者施設等】 

社会福祉法人武蔵野 保護者会で講演 

社会福祉法人長尾福祉会 保護者会で講演 

【障害者関係団体】 

全国社会福祉協議会 障害関係団体連絡協議会（障連協）協議員 

「障害者の高齢化に関する課題検討委員会」「地域での支え合いに関する研究」検討委

員  

日本障害者協議会（JD）政策委員、理事 

【海外】 

「国際育成会連盟世界大会」に参加、メキシコ・アカプルコにて（2006 年） 

 

 課題                                               - 

【子どものきょうだい支援について】 

1. 子どもきょうだい活動の理解、普及、実践 

 子どもたちが自分の自己選択・自己決定のもとに自分のお小遣いの中で、参加費を支

払い参加できるためには、行きたいと思うときに自分で行ける範囲の地域でなければ

ならないことを考えると、自転車で行ける範囲においての中でこのような活動が定期

的に行われることが必要だと考えます。 

2. 理解のある親がいなくても参加できる仕組み 

 また、多くは理解のある親の後押しで参加する子どもがほとんどと思われますが、理

解のある親がいなくても参加できる仕組みも必要です。定例的な活動でなく年に１、２

回でも、療育センターや特別支援学校などの行事に、親の勧めがなくても参加できるよ

うに、施設や学校との連携、活動の広報の仕方や受け入れ方の工夫を検討する必要があ

ります。 

3. スタッフの育成。 

 なかなか活動の趣旨を理解して参加してもらえるスタッフが少なく、また、保育技術

や心理サポートの行えるスタッフの参加が望ましいと考えると、育成、継続性の難しさ

を感じます。 
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【参考：大人のきょうだい会について】 

【課題１ 会の運営について】 

1. 多くの人が参加できるシステムが不十分である。 

 ホームページは大幅に改良予定ですが、オンライン会議や SNS などを活用したコミ

ュニケーションを充実させる必要があります（会員限定な部分と会員でなくても参加

できる部分が必要）。 

2. 運営的な不安定さや不安がある。 

① 会を運営するスタッフが少ない 

当会は全国組織ですが、事務的な作業はどうしても首都圏の会員が担わざるを得ず、

首都圏だけではスタッフが不足しています（＊現在のスタッフは高齢者が多いので、

若いスタッフに交代する予定です）。 

② 全国の各地域グループの会員が、機関誌の発行や様々な会の運営に関わることが

出来るようなシステム（オンライン会議を含む）を作ることが必要 

③ 事務的に不安定 

I. 財政を会員からの会費に頼っているが、会費も 6000 円と安くなく、会員数も

増えないので財政的に不安定で、各地域グループへの財政的支援があまりでき

ません。 

II. 事務所が民間事業所の好意で借りられているため、その事業所の事情で借りら

れなくなる恐れがあります。公的な場所を無料あるいは定額で借りられると良

いと思います。 

3. 例会などに来たきょうだいが、数回で来なくなる。  

 例会に数回来て安心すると来なくなる人が多いです。例会の主な目的としては不安

な人を支援することなのでそれでもよいですが、できればその人が次に来た人に自分

の経験を伝えて、次に来た人を力づけて欲しいです。そして、「ありがとう」と感謝さ

れれば当然うれしいです。自分も人の役に立ったという気持ちを持つことが出来ると、

大変良いのではないでしょうか。ある会員が「皆が”消費者”になってしまう」ことを心

配していました。生産者なきところに消費者は存在し得えません。人の役に立つことは

生産者になることだと思います。 

【課題２ きょうだいと障害児者について】 

1. きょうだいへの関心が低い。 

① 社会の中で、障害のある人について関心・理解はある程度進んできましたが、その

親についての関心は低く、その“きょうだい”については、ほとんどその存在すら気

が付いていない状況です。まして、きょうだいの抱える悩みや課題についてはほと

んど知られていません。最近、やっとマスコミなどに出るようになりましたが、ま

だまだです。 

② 教育、福祉等の関係者などの間でも、きょうだいの存在は忘れられていることが多
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いです。または、支援者として見られています。 

③ 実は、親もきょうだいへの関心が低い人が少なくありません。特に、高齢の親に多

いように思われます。 

④ 親の中には、子どもの障害をなかなか受け入れられない人もいます。誰でも始めは

そうでしょうが、小児健診などで障害のあることが分かっても、療育センターなど

に行こうとせず、そのまま子どもが大きくなることがあります。このような場合は、

障害のある子どもにとってももちろん良くないのですが、そのきょうだいにとっ

ても辛いことになります。そのような親はそのことにも気が付かないことが多い

と思われます。 

2. 親や教育の専門家等の関係者が、きょうだいへの支援の仕方を知らない。  

 きょうだいの悩みや課題を知らず、さらにきょうだいの気持ちを理解していないの

で、適切な支援ができていません。親が自分からきょうだい支援の情報を手に入れるこ

とはなかなか困難なので、まずは親に助言できる立場にある教育の専門家等によるき

ょうだい支援への理解が必要です。研修やきょうだい会などとの交流などを通して適

切な対応・支援の仕方を学んで欲しいです。 

3. 親が障害のある子どもと「共依存」の関係になっていることが少なくない。  

① 親が高齢になっても障害のあるこどもを手放さないことがあります。「この子がい

ないと自分は寂しくてしょうがない」というのです。障害のあるきょうだいも、「お

母さんと一緒じゃないと嫌」という事があります。きょうだいとしても、親が一生

懸命に障害のある子どもを育ててきたことを感じています。しかし・・・。 

 「親亡き後」いやその前に「親の支援なき後（親が身体的に衰えたり、病気にな

ったり、老人ホームなどに入ったり、認知症になったり・・・して、これまでのよ

うに世話ができなくなること）」があり、特に障害のあるきょうだいが在宅支援の

場合などには、きょうだいがその世話をしなけばならなくなる事があります。親に

対しては言いづらいことですが、「親あるうちに」が必要です。 

 障害のあるきょうだいにとっても、それまでは親の言う通りにしなければなら

ず、これからもきょうだいの言う通りにしなければならないとすれば、障害のある

人の人権にも関わることといえます。 

② 親が、障害のある子どもの自立を阻んでいる事があります。障害のある子どもが何

か上手にできないとすぐに親が手を出したり、何か人に迷惑などをかけたときに、

本人に謝らせず親が誤ったりと、障害のある子どもが学ぶ機会を奪ってしまいま

す。 

 きょうだいで話し合っていると、「こんなことだから、弟はいつまでたっても何

もできない」というような心配が良く語られます。きょうだいにとっても困ること

なのです。 

4. 障害のあるきょうだいの自立の準備について 
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 障害のあるきょうだいが自立するためには、子どもの頃からの親との関係（上記）や、

様々な体験を積み重ねることが重要です。これは健常な子どもでも同じです。教育関係

者と親との連携を欠かすことが出来ない事です。 

 今後の展望                                         - 

【子どものきょうだい支援について】 

1. 前項にもあるように、子どものきょうだい支援活動は、子どもが一人で行ける範囲の

地域で行うことが必要です。そこで、各地域の親の会、療育センター、地域の特別支

援学校との協力を図りながら、地域に根付いた子どもきょうだい支援活動をしていき

ます。なお、その活動の中の保護者会実施や、時には親が付いてくるなど、きょうだ

いが親の愛情を感じられることも必要です。 

2. 大きくなってその活動を「卒業」した子どもが、今度はスタッフ又はボランティアと

してその活動に加わることが出来るようになると、本人にとっても、利用している子

どもたちにとっても意義があります。そのような気持ちを育てる支援もしていきます。 

3. 親が将来について考え、障害のあるきょうだいも障害のないきょうだいも、それぞれ

が自立していく環境を作っていくことが必要性です。親がこの事を理解し、教育機関

の助言や支援を得て実践していけるように、支援していきます。 

4. 全国に、ふうせんクラブのような「子どものきょうだい支援活動」を普及させること

がふうせんクラブを始めた一つの目的です。ふうせんクラブで得たノウハウを持って、

全国の特別支援学校や教育関係機関、親の会などに働きかけていきます。 

【大人も含むきょうだい支援一般について】 

1. 参加しやすい工夫（＊情報の提供も含めて） 

① 会の存在を知ることについては、現在のホームページが大きな役割を果たしてい

ますが、現在リニューアルを進めています。 

② 今以上に会に参加しやすい工夫として、次の事が考えられます。 

⚫ 顔を合わせるためには、各地域グループの活動に加えて、地域グループがない

地域の会員などが顔を合わせる機会を作ることが必要です。本部や近くの地

域グループ等が集まりを呼びかけて、本部やそのグループの会員がその地域

に出向いて行って集まりを持つ、という事が出来ると良いです。以前、会長が

地域グループのない地域を訪問したことがありました。現在でも、会員が計画

すれば本部から少しですが助成金が出るようにしています。 

⚫ オンラインミーティングや SNS を活用してコミュニケーションを取ることも

進めたいと思います。 

③ 顔を合わせるだけの参加と思わず、機関誌「つくし」を通しての参加もあります。

各地域グループのスタッフと連携して、機関誌がさらに充実するようにしていき

ます。 
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2. 参加したくなる工夫 

 各地域グループが、充実した例会を行うことが大切です。 

※ 「きょうだい同士の語り合いの場作り」「レクリエーション活動」「きょうだ支

援に関する研修会」の欄の（大人のきょうだい会について）で述べたような、

例会やレクリエーション、学習会等です。 

3. きょうだいへの理解を促進し、きょうだいが自分らしい人生を実現するための活動の

充実 

 学習会などで、きょうだいが自分らしい人生を実現するための方法を学ぶこともで

きますが、それだけでは限界があります。次のような活動が必要です。 

 課題の【参考：大人のきょうだい会について】【課題２ きょうだいと障害児者につい

て】にも書きましたように、教育・福祉関係者や親すらも、きょうだいへの理解が十分

ではありません。そこで、各地域グループの活動の中でのきょうだいの生の声や、アン

ケート調査結果を踏まえて、次のような活動を進めていきたいと思います。 

⚫ 教育・福祉関係団体や親の会などとのシンポジウムなどを開催する。 

⚫ 上記の機関・団体の機関誌への掲載依頼・投稿や活動の中での対応 

➢ 全国社会福祉協議会の「地域での支え合いに関する研究」では、一般市民

向けに障害のある人への理解を促すパンフレットを作りました。この中

に、きょうだいを含む家族への理解を求める章の追加を要請し実現しま

した。 

⚫ マスコミの活用 等：関係者だけではなく、社会全体への効果もあります。 

➢ 最近、各地域グループが新聞などのマスコミに出る機会が多くなりまし

た。 

4. 子どものきょうだい活動の普及促進 

 現在行っている子どものきょうだい支援活動「ふうせんクラブ」をさらに充実させる

とともに、ふうせんクラブで得たノウハウを持って、全国の特別支援学校や教育関係機

関、親の会などに働きかけていきます（【子どものきょうだい支援について】にも掲載）。 

5. 社会に働きかける活動の促進 

 教育・福祉関係団体の職員や親などに、きょうだいへの理解や障害のあるきょうだい

の自立に向けた取り組みを促進するための具体的な方法を示すことが重要です。 

 それだけでなく、特に国や地方の行政に必要な制度等の創設や改善を求める活動を

欠かすことはできません。差別や偏見のない社会の実現に向けて、私たちの立場からの

要請活動をしていきたいと思います。これには、当会だけでなく、2008 年に行ったよ

うに、きょうだい支援連絡会議のようなものを立ち上げ、他のきょうだいの会にも連携

を求めていきたいと思います。 

6. 本部による各地域グループへの支援と地域グループ同士の連携  

 本部は、次のように各地域グループの活動を支援します。各地域グループ同士も互い
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に情報を共有するなど連携し助け合うことが大切です。 

⚫ きょうだいにとって重要な様々な情報や資料を提供します。 

⚫ 活動のための資金を援助します。（＊現在は、本部の財政も苦しいので、少し

しか援助できていません。） 

7. 充実した運営を継続するための工夫 

 本部は、次のような工夫をしていきたいと思います。各地域グループも自主的な運営

をしていますので、これを参考にして欲しいと思います。 

⚫ 活動資金の充実のため、正会員からの会費だけでなく、賛助会員増やす工夫と

努力をしていきます。 

⚫ 公的機関や民間の助成団体からの助成金を受けるようにしていきます。なお、

会の独立性を保つために、この助成金は会の運営に対するものではなく、個別

の事業に対して申請します。 

⚫ 本部がすべき業務は多岐に及びます。できるだけ各地域のスタッフにもその

一部を担ってもらい全国組織として連携して運営していきたいと思います。

しかし、課題にも書きましたが、首都圏でしか担えない業務がありますので、

首都圏グループのスタッフを充実することが必用です。スタッフの若返りも

急務です。 

今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

【子どものきょうだい支援について】 

1. 親が安心してきょうだいを送り出せるように、また会としても安心して受け入れられ

るように、親と会のスタッフが十分な情報交換や打ち合わせをする必要があります。 

2. 参加を希望するきょうだいが、ある程度その集団に入って仲間と一緒に過ごせるかを

確認するとよいです。仲間を乱してしまうような恐れがある場合は、別な支援を検討

しなければなりません。 

3. 参加する子どもの自主性を尊重する運営ができるとよいです。そのことを親にも事前

に理解しておいてもらうことが必要です。 

4. 通常の活動の時は、参加する子どもが自分の小遣いで参加できるような参加費にして、

親に頼らないで自分の意思で参加できるようにすると良いです。 

5. 活動は、とにかく子どもたちが楽しめて、また来たいと思える内容にするのが良いで

す。 

6. 年齢が離れた子供たちがいる場合は、一緒に楽しむ時間とグループに分けて年齢に応

じた活動を行う時間を作るとよいです。 

7. 思春期（小学校の高学年頃）になると、自分の将来の事（進路、結婚、親亡き後等）

を考えるようになるのが普通です。思春期の子どもたちには、年上のきょうだいと話

をして自分の将来について考えるとともに、障害のあるきょうだいの将来について学
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ぶ機会を作るとよいです。 

【大人も含むきょうだい支援一般について】 

下記のようなことがポイントです。具体的には、前述のきょうだい支援の具体的内容や今後

の展望などを参考にすると良いと思います。  

1. 誰でも受け入れる。 

2. 誰でもが参加しやすいようにする。 

3. 他のきょうだいの会と連携する。 

4. 活動を継続できる体制を作る。 

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

 多くのきょうだいは、子どもの頃から色々な思いを重ねてきています。その思いを共有

できるのは、同じきょうだいの立場の人です。そこにきょうだい支援を実践する、きょう

だいの会の存在意義があります。 

 そのための当会の活動については、すでに記した通り、自分自身の悩みや課題を乗り越

えるための活動、きょうだいの持つ悩みや課題を親や関係者に理解してもらう活動、その

悩みや課題を軽減・解決するための活動、さらに、その元となる障害のあるきょうだいの

自立のための活動等です。 

 では、これらの活動はいつまで続ければいいのでしょうか。それは、子どもの頃からそ

のような悩みや課題を感じなくてよいような社会になるまで、です。つまり、自分達個人

の悩みの解決のためだけの活動では、問題の根源は解決されません。差別や偏見のない社

会を創るような活動、すなわちそのように社会を変える運動をしていく必要があります。

津久井やまゆり園の大惨事の元は、犯人が障害者の生きる価値を認めない偏見・優生思想

です。私たちは、きょうだいである自分の事だけを考えるのではなく、すべての人間を価

値のあるものとして認め合えるような社会にするための活動をしていかなければならな

いのです。これからの会を担う人たちも、この考えを共有して活動を進めて行って欲しい

と思います。 

 当会の創立 50周年で、私は会長としてこう言いました。 

「創立からこれまでの 50 年、諸先輩たちの努力と私たちの努力で、50周年を迎えること

ができました。素晴らしいことです。しかし、これからも、末永くこの会が続くように皆

で力を合わせて頑張りましょう・・・ではありません。少しでも早くこのような会がなく

ても良いような社会を創っていきましょう。」 

 

※ 団体の活動詳細                                 - 

【団体理念】 

 私たちの会は、兄弟姉妹に障害者がいる人達を中心にした会です。「障害のあるきょうだ
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い（障害者）」と「きょうだい」の幸せをめざし、きょうだいの抱える課題の解決のため、

きょうだい支援、障害者支援、親を始めとした家族全体への支援（家族支援）を求め、福祉

の充実に向けて活動しています。 

 1963（昭和 38）年 4月、東京で心身障害者をもつきょうだいが数人集まり、きょうだい

会を作ろうと、5 月 19 日付けの朝日新聞の「読者の欄」に次のような主旨で呼びかけまし

た。 そして、この呼びかけを会の活動の基盤として、50 年以上にわたり活動してきまし

た。 

ひとりだけで苦しむのはよそう、ひとりだけでボソボソいうのはよそう 

なぜならそれは皆の苦しみなのだから「生きていてほんとうに良かった」と、 

きょうだいと障害者がともに言える社会を創ろう!! 

この呼びかけに、全国から、いろいろな障害者をきょうだいにもつ人や賛同者が集まり、「全

国心身障害者をもつ兄弟姉妹の会（略称 BSつくし会）」として結成されました（1995 年に

現在の名称へ改称）。 

 きょうだいの理想は、「互いに心を通じ合いながら、それぞれがその人なりの自立をして

いくこと」です。しかし、現在辛い状況にある人にまでこれを求めるのではありません。 

障害のあるきょうだいを好きな人も嫌いな人もいます。親と仲の良い人も悪い人もいます。

色々な背景があることを理解した上で、気持ちを気兼ねなく思いっきり出し合い、気持ちが

少しでも楽になることが大切です。 

 私たちは「きょうだいとはそれぞれが自立した存在である」と考えています。障害のある

きょうだいは親やきょうだいから「保護」される存在ではなく、きょうだいの人生を縛る存

在でもありません。もちろん、社会の支援を受けて「自立（＊1）」することも含めてです。

きょうだいも、障害のあるきょうだいも、それぞれが自分の人生を見つけて歩んでいくこと

が「ともに歩む」と言えるのだと思います。会に参加する中でその辛さが軽減し、自然にこ

のように考えられるようになれば良いと思うのです。また、そうならなくても、私たちはそ

のようなきょうだいを尊重します。 

  （＊1）「自立」した生活には、グループホーム、入所施設等での生活も含みます。 

【団体の活動の概要】 

 本部は、当会の全国の各地域グループ等や地域グループのない地域の直属会員の活動を

支援するとともに、会員などからの専門的な相談にのっています。情報の収集や研究等を

行いそれを会員に情報提供するとともに、関係団体や国や社会への働きかけを行っていま

す。全国社会福祉協議会や日本障害者協議会（JD）などの全国組織の障害者関係機関・団

体に所属するとともに他のきょうだいの会や障害者の親の会と連携して、きょうだいとし

ての主張をしています。機関誌「つくし」の発行も全国の会員にとって大事な活動です。 

 各地域グループは、本部の下部組織ではなくそれぞれが自立した組織で、本部を中心とし

て連携した活動をしています。会員同士の親睦や相談、学習活動などを中心に、各地域グル

ープ等が独自の活動をしています。本部との連携事業もあります。 
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 会員の中には、自分できょうだい会を主催したり他のきょうだい会にも参加している人

もいます。それぞれがその経験や情報を持ち寄り、さらに進んだ活動をすることが出来ると

期待しています。 

  各地域グループ 

北海道きょうだいの会 https://hokkaido-kyodainokai.net/ 

仙台きょうだいの会  

首都圏（全国障害者とと

もに歩む兄弟姉妹の会） 

https://www.normanet.ne.jp/~kyodai/ 

ファーストペンギン（首

都圏の若手グループ） 

https://sibkoto.org/posts/detail/237 

静岡きょうだい会 https://shizuoka-kyodai.amebaownd.com/ 

愛知きょうだい会 https://sibkoto.org/siblings（愛知県に掲載） 

京都「障害者」を持つ兄

弟姉妹の会 

https://kyoto-kyodai.jimdofree.com/ 

大阪きょうだいの会 http://www.sasaeru.or.jp/ 

神戸きょうだい会 http://kurara-b.com/kyodai/ 

伊丹きょうだい会 https://itami-ikuseikai.jimdofree.com/ 

岡山きょうだい会 https://www.facebook.com/ 岡 山 き ょ う だ い 会 -

322464491706629 

広島きょうだい会  

福岡きょうだい会 https://fukuoka-sib.jimdofree.com/ 

https://www.facebook.com/fukuoka.sib/ 

きょうだい会みやざき  

【子どものきょうだい支援について】 

 一時（2005 年）子どものきょうだいを対象にしたキャンプなどを行いましたが続きませ

んでした。 

 

 

 

 

 そこで、2016 年から体制を整えて継続的な支援を始めました。それが「ふうせんクラブ」

です。子どものきょうだい活動は、各地域ごとに実施する必要があるところ、発達障がい乳

幼児とリスク児の発達支援、その家族を支援するため、1977 年２月に設立された『こども

発達支援センター』である「社会福祉法人からしだね うめだ・あけぼの学園(東京)」の協

力を得てのモデルケースとしての活動ですが、ここで得たノウハウを全国各地での子ども

のきょうだい支援に活かし、実施を求めていくとともに人材育成を含めた支援をしていき

⚫ 子どもきょうだいキャンプ in 秩父、クリスマス会（2005 年） 

⚫ 子どもきょうだい遠足「東京タワーに行こう」（2007 年） 

   （【参考資料 2】参照） 

503



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） 

きょうだい児支援取組事例集 

                     【全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会】 

- 58 - 

 

たいと考えています。 

【参考：大人のきょうだい会について】 

《きょうだい同士の語り合いの場》 

「障害のある人のきょうだいと言う同じ立場だからこそ分かり合える」ということを大切

にしています。 

① 例会に初めて参加した人のほとんどが、「大人になった今、皆の話を聞き初めて

自分の事を気兼ねなく話せてとても気持ちが楽になった。」「もっと早く会の存

在を知りたかった」という感想を話してくれます。ここにきょうだいの会の原点

があります。 

② 互いに悩みや課題を語り合う中で、何が問題なのかを知り、それに対応するため

に自分ができることやすべきことを理解できます。 

③ 同時に、子どもの頃からこのような会があれば、これまでのような辛い思いをし

なくて済むわけです。ここに、子どものきょうだい活動を行う必要性がありま

す。 

例会では気兼ねなく話ができるように、次のルールを作っています。 

① 話したくなければ話さなくても良い。人の話を聞いているだけでもよい。 

② 人と違う自分の意見を言うことは大切であるが、人の話を批判しない。 

③ ここで聞いたことで、一般的なことは良いが、個人が特定されるようなことは外

では話さない。 

記録の写真を写す場合は、参加者に了解を得るとともに、写りたくない人の顔は写らない

ようにしています。ホームページなどで一般に公開する場合は、本人が了承した以外の人

は、個人が特定できないように工夫します。 

《レクリエーション》 

レクリエーションは、理屈でなく会員が親しくなる機会です。例会では皆の前で話しにく

い事も個別に話すことができ、そこから、皆の前で話せるようになることもあります。 

⚫ 飲み会：例会の後などに、2次会として近くの居酒屋で飲み会をすることが多い

です。もちろん、アルコールが飲めなくてもかまいません。 

⚫ お花見や観月の会など、話し合いの例会ではない例会をすることもあります。 

年 1回の全国総会は各地持ち回りで１泊２日で行います。1 日目は、懇親会はもちろん、

その地域の観光をすることもあります。 

《きょうだいの親》 

きょうだいの思いを知りたいので例会に参加したいという親からの希望があれば、例会な

どに参加することができる場合もあります（主催者や参加者、その時の例会の趣旨やテー

マで判断）。 
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【参考資料 1】 
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【参考資料 2】こどもきょうだいキャンプ in秩父（埼玉県青少年野外活動センター、 

                  2005 年 7月 30～31 日）スタッフ一同による手記 

（https://www.normanet.ne.jp/~kyodai/contents/kodomocamp2005.html より一部抜粋） 

『子どもきょうだいキャンプ in 秩父 2005』を終えて 

 キャンプのミーティングは 2005年１月の江ノ島決起集会から始まりました。その後、色ん

なことがありました。 

まず、参加者の確保。当初「需要はあるからとりあえず早く内容を決めてチラシをつくって

配ろう」ということでしたが、いざ締切りの５月になっても参加者はなかなか集まらず、急遽５月

末に予定していた「参加説明会」を「座談会と交流会」という形にし、保護者の方から「きょう

だい」をテーマに色んなお話しを伺いつつ、キャンプの宣伝をするという場を作りました。日頃

から保護者の方に「きょうだい」についてお話していく場を設けて、その延長でキャンプ参加の

意味をきちんと説明し、ご理解いただく必要があったのではないかと思い、長期的な活動が

必要だと感じました。｢きょうだい｣について理解を得ることの難しさとを感しました。 

一方で、“キャンプ”というイベントは宿泊が伴うため、子どもの安全面の確保についてより

慎重になると思います。そのためには、我々スタッフと保護者との信頼関係なくして子どもの

参加に至ることはないと思います。しかし、交流会を通して子どもが楽しいと感じ、子どもから

キャンプに行きたいと思ってくれ、保護者の方々がそれを叶えてくれました。このようなことを

考えると、今回キャンプへ参加してくれた子どもきょうだいの保護者の方々には、長い時間を

掛けて信頼を寄せて頂くにはとても無謀な運びであったにも拘らず、我々の熱意を信じてお

子さんを託して下さったことや、お子さんの希望をきいて下さったということに心から感謝して

います。 

キャンプ当日のスケジュールは、２月の予約時、４月の宿泊下見、６月の団体利用説明

会と計３回キャンプ場へ足を運んだ甲斐があり、当日の動線のシュミュレーションが十分に出

来たため、キャンプ当日は落ち着いて活動できたと思います。 

スタッフについては、参加者をギリギリまで募っていたためスタッフの人数を特定することが

できず、事前打ち合わせにもなかなか全員集まることができませんでした。中には書面と電

話のみでキャンプ当日を迎えたスタッフもおり、事前に十分な打ち合わせができませんでし

た。そんな中、上手く連携をとりながら 2日間の日程を執り行うことができたのは、キャンプ以

前からスタッフが知り合いで、お互いをよく知っている仲間であることが大きかったと思いま

す。手薄な物事を瞬時に判断し、お互いを信頼しながら動くスタッフ各自のマンパワーによる

ものだったと思います。今後ともスタッフ一同、継続して子どもきょうだいとの関係を大事にし

ていきたいと思っています。 

1泊 2日のキャンプは実に短く感じられました。子どもはとても元気で、行きのバスの中で

既にそのパワーには圧倒されました。全員揃っての自己紹介では少し遊び気分を取り入れな

がら、きょうだいの会恒例の自分と家族構成の紹介をスタッフから簡単にしました。不思議と

キャンプ参加者の足並みが揃うというか、締まりができたと思います。 

キャンプファイアーは大盛り上がりでした。神様へ火を返すための役割を子どもは事前に決

めました。役割を決めるにあたって、子どもの間で決め方から話し合い、一旦決まっても納得

がいかずに再度話し合いをするなど、安易に決まったのではありませんでした。しかし、キャン

プカウンセラーと我々の行き違いがあり、子どもが予定通りの役割を演じることができませんで

した。キャンプが終わった今、子どもにこのことを謝らなかったことがとても心残りです。みん

な、ごめんね。 

今回、きょうだいの会としては初めての子どもきょうだいプログラムということで「子どもきょう

だいキャンプ」を行いました。怪我もなく無事終わることができ、加えて我々大人も一緒に楽し

むことができ、本当に良かったと思っています。 
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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 

 きょうだい（年齢不問）のみを対象にした茶話会を概ね 2 ヶ月に 1〜2 回開催してい

ます（【参考資料 1】参照）。大人のきょうだいのみでの交流会、親なきあとについての

不安や疑問を解消するため、専門家を招いた勉強会など必要に応じ、実施しています。 

  

7. 自宅訪問してきょうだい支援 

 傾聴ボランティアアクティブ 17 様のご協力により、希望のあったきょうだいには、

傾聴ボランティアを「交通費実費依頼者負担、1 時間以内」の条件にて派遣いただける

 北海道きょうだいの会                  

【団体理念】 

 北海道地域にて「きょうだい」が集まり、「きょうだい」同士の自助を第一に、きょ

うだいの抱える課題解決のため、障害者とその家族に必要な支援を考え、発信すること

を通じて福祉の充実を目指しています。 

 「きょうだい」が自由に想いを語り、分かち合う場の提供を中心として、茶話会や学

習会などさまざまな活動を行ないます。 

【団体の活動の概要】 

① きょうだい（年齢不問）を対象にした語り合い活動、勉強会の企画運営 

② 依頼講演、SNS、新聞、テレビなどメディアを通じたきょうだい支援の啓発活動 

【活動地域】北海道 

【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（札幌市） 

【法人格】なし 

【団体 HP 等アドレス】https://hokkaido-kyodainokai.net/ 

【問合せ】北海道きょうだいの会 

〒060-0002 北海道札幌市中央区北 2 条西 2 丁目 STV 北 2 条ビル 1F プラット 2.2 内 

TEL：050-3503-0420 

E-mail：info_hk@hokkaido-kyodainokai.net 
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体制をとっています。（現在のところご希望がないため、実績はありません。） 

 

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 

 問い合わせフォームから質問をいただいたり、オープンな講演で質疑応答の時間に

質問をいただいた際に適宜対応しています。相続等の具体的なことは専門家（司法書士）

を紹介し、ニーズに対応するなど支援を行っています。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

⚫ 2019 年 3 月 19 日 障がい当事者講師の会すぷりんぐ主催「障害者の家族の話を

聞くサロン」（【参考資料 2】参照） 

⚫ 2019 年 9 月 2 日 北海道主催「アクション HIROBA」ロールモデルカフェ 

⚫ 2019 年 12 月 13 日 傾聴ボランティアアクティブ 17「北海道きょうだいの会と

きょうだいの気持ちについて」 

 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

 他団体からの講演依頼や、学習会での講師依頼等に応じています。 

 ホームページおよび Twitter、Facebook、instagram 等 SNS での発信、全国きょうだ

いの会機関紙「つくし」への寄稿などで活動をレポートし、きょうだいの悩みや気持ち

についても広く発信しています。 

 メディア掲載 

〔テレビ〕 

⚫ 2019 年 8 月 2 日 NHK「おはよう北海道」〜特集 知られざる“きょうだい”の

苦悩〜 

⚫ 2019 年 9 月 2 日 J:COM 札幌「札幌人図鑑」 

〔ラジオ〕 

⚫ 2019 年 5 月 22 日 エフエムしろいし「石谷二美枝のママ大好き！チュッ！」 

〔新聞〕 

⚫ 2018 年 12 月 4 日 北海道新聞 

⚫ 2019 年 8 月 31 日  十勝毎日新聞 

⚫ 2019 年 9 月 5 日  北海道新聞十勝帯広版 

⚫ 2019 年 9 月 24 日  北海道新聞十勝帯広版 

⚫ 2020 年 1 月 7 日  北海道新聞 

⚫ 2020 年 1 月 16 日  十勝毎日新聞 
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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） 

⚫ さっぽろきょうだい会：発足当初、会報に当会の情報を掲載いただきました。また、

精神障害者のきょうだいを持つ方より当会へ問い合わせがあった際に、ニーズに

応じてご案内するようにしています。 

⚫ 全国障害者とともに歩む兄弟姉妹の会：ホームページにイベント開催予定を掲載

いただいています。年間活動報告を会報「つくし」に掲載いただいています。 

⚫ Sibkoto（シブコト）：ホームページにイベント開催予定を掲載いただいています。 

⚫ 傾聴ボランティアアクティブ 17：きょうだいへの傾聴活動（希望者のみ）の対応

を承諾いただいています。 

 

 課題                                               - 

 子どものきょうだいや、保護者、福祉関係者にも、きょうだい支援団体があることがほ

とんど知られていないと感じています。また、きょうだい支援の必要性が、保護者および

福祉施設職員、学校教員などにも認識されていないため、きょうだいが障害者の支援のリ

ソースとして度を越して利用されていたり、そうなることを奨励されたり、支援に協力し

ない場合に批判されるケースがあるように見られます。会の運営を担っていただける方が

集まらず、このような状況に対する具体的なアクションをまだ起こすことができていませ

ん。 

 今後の展望                                         - 

 子どものきょうだいと大人のきょうだいが一緒に遊ぶレクリエーション活動や、保護者
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と子どものきょうだいが一緒に時間を過ごせるイベントなどを企画していきたいです。イ

ンターネット環境のない人にもきょうだい支援団体の存在を知ってもらえるよう、学校や

公共施設、相談支援事業所などに、掲示・配架するための印刷物の作成などを進めていき

たいです。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 「十分な準備ができていない」「知識がない」「協力者がいない」という理由で、きょう

だい支援活動をなかなか始められないと言う方が多いように感じています。Sibshops やシ

ブリングサポーター研修の資料などで、きょうだい支援に必要なことや実際に行われてい

ることを適度にリサーチしたり学習するのも大切ですが、とにかくできそうなことから始

め、何度も小さく動いてみて、必要なことは随時学ぶという形で、実践に重点を置くこと

も大切だと思います。支援を待っている小さなきょうだいが、全国にたくさんいます。 

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

 当会の代表は、過去にきょうだい支援団体の支援を受けた経験がありません。もし

も、幼いころからきょうだい会の存在を知り、仲間とつながったり、先輩たちの話を聴

くことができていたら、人生の節目節目のいろいろな選択が、きっとまったく違ってい

ただろうと思います。 

 どんな選択があっても良いし、きょうだいがこれまで生きてきた人生そのものは、と

ても価値があり、大切で、そこで感じてきたこと、身につけてきたことも、それこそが

宝物だと感じられることもあるかもしれません。それでも、周囲の期待に応えることを

念頭に置いているために、物事を見るときの視野や、選択の幅が狭くなってしまうこ

と、そのことに自分では気がつけないでいることも、多くあるのではないでしょうか。 

 健康なからだで生まれたきょうだいが、その育ちのなかで心の発達に課題を抱え、精

神に変調をきたし、現在では「精神障害者」として生きているケースもあります。それ

を防ぐためにも、子どものきょうだいが子どもらしく育つこと、きょうだいのもつ、一

般には理解されにくい飾らない思いや感覚を率直に伝える場が確保されることがとても

大切です。そのほかにもきっと必要なことはたくさんあるでしょう。大人のきょうだい

たちのことばからそれをすくいとり、形にして広く伝えていくことで、少しずつきょう

だいを取り巻く環境や、周りの人々の意識を変えていけたらと考えています。 
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【参考資料 1】2018 年 11 月 25 日 きょうだいの集い in 札幌（初めてのイベント） 
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【参考資料 2】2019 年 3 月 19 日 障がい当事者講師の会すぷりんぐ主催「障がいのある人 

                の家族のお話を聴くサロン」チラシ 
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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 

 パンダハウスの管理運営：患児の入院や患児に親が付き添っていることで離ればなれ

で暮らしているきょうだいが、パンダハウスを利用することで、きょうだいと親が過ご

せたり、患児の外泊時には家族団らんの時間を過ごされている。 

 

 他団体等との連携                                   - 

 認定特定非営利活動法人パンダハウスを育てる会                  

【団体理念】 

 難病と闘っている子ども及びその家族を支援するため医療施設近くに設けた滞在施

設であるパンダハウスの運営を充実発展させることによって、小児医療や家庭の福祉

に寄与することを目的とする。 

【団体の活動の概要】 

（１）パンダハウスの円滑な管理運営事業 

（２）患児とその家族の望むケアを実現するための援助・支援事業 

（３）パンダハウスの必要性及び重要性を示すための啓蒙に関する事業 

（４）アドバイザー、支援者、その他関係機関等との意見交換に関する事業 

（５）資金調達に関する事業 

（６）その他前条の目的を達成するために必要と認められる事業 

【活動地域】福島県 

【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】 

（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://pandahouse.org 

【問合せ】認定特定非営利活動法人パンダハウスを育てる会 

〒960-8157 福島県福島市蓬莱町８丁目 15-1 

TEL/FAX：024-548-3711 

E-mail：office@pandahouse.org 
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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） 

 《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                                               - 

今までは、きょうだい支援をメインにして宿泊事業を実施してきたわけではなかったが、

入院中の子どもに付き添う家族の支援を通じて、きょうだいの置かれた状況が見えてきた

状況である。 

きょうだいは面会を制限されていることで、親が患児に付き添っていたり、面会してい

る際には寂しく過ごしていることに対して、きょうだいを預かることができるような支援

の必要性を感じている。 

このように、きょうだい支援を事業の 1 つとして定着させていきたいが、マンパワー不

足があり、人員を充実させることが課題である。 

 今後の展望                                         - 

 地域の資源としてある、緊急時に子どもを預かってくれる「こども緊急サポートネット

ワーク」や、「すけっとくらぶ」との連携や、保育士経験者のボランティア協力を得るなど

を通じて、きょうだいの預かり支援を実現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                       - 

 ご家族の中できょうだいのことも大切にして、困難を乗り越えられる方々もいらっし

ゃいます。しかし、家族で解決することが難しい際には、きょうだい自身や患児、両親

の思いという全体を捉えながら、そのご家族の個別性に合わせたきょうだい支援を担っ

ていきたいと考えている。
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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４回の活動において、「きょうだいワーク」を行い、きょうだいとしての立場や思

いを分かち合う活動を行っている（【参考資料 1】参照）。参加者の年齢が同年代の

場合は１つのグループでファシリテーター１名が進行を行う。参加者の年齢に幅が

ある場合は年齢別にグループを分け、大人のきょうだいやボランティアがファシリ

テーターとなり、きょうだいとして日頃感じていることを共有する時間を設けてい

る。また、中・高校生の参加者を対象としたお茶会などを企画し、年齢に応じた形

できょうだいとしての思いを分かち合う機会を提供している。具体的には、ガチャ

ポンケースにお題を書いた紙（年齢別にお題を変える。自分で話したいテーマを書

いてもらうこともある）を入れ、それを引いて話すといった「しぇいむずガチャポ

 きょうだい会 SHAMS                   

【団体理念】 

① 同じ立場のきょうだいと出会う機会を提供する 

② きょうだいとしての思いを分かちあう 

③ きょうだいとして抱く日常の悩みや不安などを軽減する 

④ きょうだいとして普段経験しづらいことを経験できる機会を提供する 

【団体の活動の概要】 

① 通常活動    余暇活動・立場や思いの共有（きょうだいワーク・新聞） 

② 勉強会     保護者・ボランティア対象 

③ 保護者会    年間活動報告・保護者同士の語り合いの場 

④ 理解・啓発活動 講演会・学会発表 等 

【活動地域】栃木県 

【きょうだい支援を始めた時期】2008 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（宇都宮市） 

【法人格】なし 

【団体 HP 等アドレス】https://siblings-shams.jimdosite.com/ 

【問合せ】きょうだい会 SHAMS（しぇいむず） 

E-mail：shams@live.jp 
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ン」や１本のロープを使って感情表現を行う「フィーリング・オン・ア・ロープ」

など、楽しみながら感情を表出したり、思いの共有を図ることができるような雰囲

気作り、感情を表出する上で負担が少ない方法を取り入れることを心がけている。 

⚫ 活動の終わりに「アンケート」を配布し、日頃きょうだいとして感じている疑問や

悩みなど、皆に聞いてみたいことを記入してもらい、活動後に発行する「しぇいむ

ず新聞」にてきょうだいとしての経験や思いを共有している。活動に参加すること

が難しい場合や「きょうだいワーク」で直接的な発言をすることが苦手な場合でも、

紙面にてきょうだいとしての思いを共有することができるように配慮している。 

 

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 

⚫ 米国きょうだい支援プロジェクトが、きょうだい児が持ちやすい心理社会的課題に

対する予防的プログラムとして開発した支援プログラムである「Sibshop」の考え方

をベースに年４回活動を実施している。 

⚫ 活動内容は活動後に配布するアンケートにて希望を取り、そこで提案された活動内

容を取り入れるようにしている。主な参加者は小学生が中心となることから、室内

で身体を動かすレクリエーションを中心に行っている。また、外出活動としてカラ

オケやボーリング、アスレチックなどに出向き、たとえ同じ場所に出かけたことが

あったとしても、病気や障害のある兄弟姉妹の影響により、自分が主体となって楽

しむことが難しい場合もあることから、主役になって思い切り活動を楽しむことが

できるよう配慮し、参加者の思いに応えることのできるボランティアの確保にも努

めている。 

⚫ 近年は中・高生の参加者が増えており、小学生から高校生までが同じ活動に参加す

ることもあるため、レクリエーション活動においても語り合いの場同様、年齢別に

グループを分け、年齢に応じた活動の構成・運営を行うことを心がけている。 

 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

⚫ 特に行っていないが、入会前に必ず保護者と面談を行い、活動日はきょうだいが主

役であること、活動場所までの送迎（地域特性上、車移動が中心）の時間等もきょ

うだいと過ごす大切な時間として過ごしていただくことを保護者に依頼している。 

 

5. 病院や療育施設内でのきょうだいの預かり支援 

⚫ 定期的には行っていないが、これまでに宇都宮市子ども発達センター（児童発達支

援施設）と共催でのクリスマス会を複数回開催し、センター利用児のきょうだいに
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も参加して頂いた。 

 

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 

⚫ きょうだいについては個別に応じて面談やメール（LINE）での相談を行っている。 

⚫ 保護者に対しても電話やメール等での相談を受け付けており、年１回保護者会を開

催することを通じてきょうだいに対する支援に係る情報交換をする機会を設けてい

る。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

⚫ 本会設立 5 周年、10 周年時にきょうだい支援に係る講演会・シンポジウムを開催し

た。 

 

11. 啓発活動：冊子、本等の印刷物の作成・配布（※） 

⚫ 設立 10 周年時にこれまで発行した「しぇいむず新聞」の“きょうだいとしての悩み

や得がたい経験”をまとめた記念誌を発行し、これまで連携した支援団体等に配布を

行った。 

 

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

⚫ 県内外の社会福祉法人・NPO 法人や特別支援学校、病院、親の会等が主催する研修

会において障害のある子どものきょうだい支援に係る講演を行わせていただいた。 

 

 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） 

依頼を受け、下記事業・研修会における講演やきょうだい児を対象としたワークショッ

プを行わせて頂いた。 
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きょうだい児を対象としたワークショップ 

【栃木県】 

 栃木県小児在宅医療体制構築事業 

・2018 年 1 月 13 日・14 日 「第 1 回 家族支援に関する公開講座」 

・2018 年 10 月 7 日  「第 2 回 家族支援に関する公開講座」 

・2019 年 8 月 3 日  「第 3 回 家族の交流会・意見交換会」 

 

 

 

 

 

 

講演 

【栃木県】 

・2010 年 7 月 30 日  

 栃木県立国分寺特別支援学校 

 栃木県特別支援学校センター化推進事業 第 2 回 特別支援教育研修会 

・2012 年 7 月 13 日 

  平成 24 年度 栃木県立国分寺特別支援学校 PTA 研修会 講演会 

・2014 年 5 月 23 日 

  栃木県立富屋特別支援学校鹿沼分校 家庭教育学級開級式 講演会 

・2014 年 11 月 20 日 

  栃木県特別支援学校教育振興会大会 記念講演 

 

【栃木県宇都宮市】 

・2012 年 1 月 23 日  

 宇都宮市子ども発達センター主催 講演会 

【栃木県壬生町】 

・2013 年 10 月 10 日  

 第 28 回下都賀地区特別支援教育振興大会・壬生町大会 講演会 

【茨城県】 

・2011 年 6 月 24 日 

 平成 23 年度 茨城県特別支援学校知的障害教育校 PTA 連絡協議会 

 第 1 回会員研修会 

・2011 年 11 月 2 日 

 平成 23 年度 茨城県立土浦養護学校 学校公開講演会 

 同事業を受託している認定特定非営利活動法人法人うりずんが開催する公

開講座や交流会において、保護者むけの講座の傍ら、きょうだい会 SHAMS が

きょうだい児を対象としたワークショップを行いました。 

 ワークショップでは、きょうだい会活動で普段行っているレクリエーション

やお互いを知るためのワークを行いました。（【参考資料 2】参照） 
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【東京都】 

・2012 年 10 月 9 日 

 平成 24 年度 東京都知的障害特別支援学校 PTA 連合会西部地区研究協議会 

 シンポジウム 

【東京都千代田区】 

・2011 年 11 月 26 日 

 千代田区青少年委員会「発達障がい児のきょうだいへの理解と支援を考える座談

 会」 

【埼玉県上尾市】 

・2013 年 3 月 14 日 

 児童発達支援センター上尾市立つくし学園 保護者・職員学習会 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

【栃木県自閉症協会（栃木県）】 

 きょうだい支援の理解啓発に係る講演会・シンポジウムを共催 

【認定特定非営利活動法人法人うりずん（栃木県宇都宮市）】 

 きょうだい児を対象としたワークショップを開催 

【認定特定非営利活動法人アフタースクールぱるけ（宮城県仙台市）】 

 きょうだい支援の理解啓発に係る講演会、ワークショップを共催、きょうだい会活動  

  の共催 

【特定非営利活動法人しぶたね（大阪府大東市）】 

 シブリングサポーター養成講座を共催ほか 

 

 課題                                               - 

⚫ きょうだい児は心理社会的影響を受けやすいにも関わらず、きょうだい児支援を実施

する団体が少なく、きょうだい児に対して必要な支援を提供する体制が十分に整って

いるとは言い難いこと。 

⚫ セルフヘルプ・グループによる支援がきょうだい児の主たる支援手段となっているこ

と。本来、専門家集団ではないセルフヘルプ・グループがきょうだい児の特異的な側

面に日常的に向き合うことには限界があることが考えられ、支援の継続性の面からも、

今後のきょうだい児に対する支援のあり方を検討する必要があること。 

 今後の展望                                         - 

 特に学齢期のきょうだいのみなさんが必要としたときに必要なサポートを受けること
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ができるよう、学齢期のきょうだいのみなさんにとって家族以外で身近な大人である学校

教員との連携を通じた支援が展開できるような仕組みを地域で展開したい。そのために現

在、会の活動拠点である栃木県宇都宮市にある小学校・中学校・高等学校の教諭、養護教

諭、スクールカウンセラー、スクールソーシャルワーカーに対し、きょうだい児に係る実

態調査を実施し、セルフヘルプグループや学校、地域の社会資源と連携したきょうだい児

支援の仕組みについて検討を行なっている。また、具体策の検討のため、きょうだいを含

めたヤングケアラー支援を先駆的に行なっているイギリスの支援団体、研究者から情報収

集を行っている。 

 これらの調査を踏まえ、きょうだい児に関わる人的資源、社会資源との現実的な連携方

法や、きょうだい児に対する安全かつ適切な情報提供を行う仕組みを他団体と連携を図り

ながら構築することを目指している。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 本会開設前から子どものきょうだいに対する支援を行うみなさまからサポートを受け、

さまざまな悩みや思いを受け止めていただきながら今に至っています。きょうだいに対す

る支援を行なっている団体と繋がり、情報交換や相談できる関係を築くことで、活動継続

のための土台が築かれていくのではないかと思います。また、継続することを1番に考え、

運営上無理のない活動内容や活動頻度を検討することも大切なことであると思います。 

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

 運営者のきょうだいとしての経験を踏まえ、きょうだい支援団体をはじめ、福祉、教

育、保護者などさまざまな立場のみなさまのあたたかいご理解やご支援を受け、子ども

のきょうだいへの支援を継続することができました。 

 きょうだい支援とは決して特別なものではないと考えています。きょうだいたちが必

要としたときに、安心できる仲間と出会える、必要な情報を得られる、ほっとできる言

葉をかけてもらえる、これらのことをきょうだいたちに関わる大人がそれぞれの立場で

出来ることが組み合わさることで、きょうだいたちが孤独にならず、安心できる生活を

支えることに繋がるのではないかと考えています。 

 今後もきょうだいたちに関わるみなさまとの繋がりを大切にしながら、本会に出来る

ことを継続し、みなさまとともにきょうだい児支援の発展に寄与できるよう努めたいと

思います。 
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【参考資料 1】「きょうだい会 SHAMS きょうだい児向けチラシ」 
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【参考資料 2】栃木県小児在宅医療体制構築事業チラシ 
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 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 

年に４〜５回、小学生・中学生を対象にレクリエーション活動を実施しています。 

主な内容は体を動かすゲーム・工作・お菓子づくりなど。ときどききょうだいワークを

取り入れることもあります。 

 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

年に１〜２回、親子参加型のきょうだい会を実施しています。 

親子の触れ合い（手をつないだりだっこしたり）を中心としたプログラムで構成。工作

やお菓子づくりなども取り入れ、一緒に作業する時間を多く設けています。 

 

 きょうだい会 Shirabe（しらべ）                  

【団体理念】 

障がい児・者を兄弟姉妹にもつ健常の「きょうだい」がもつ不安や孤独感を軽減するた

め、遊びを通して仲間づくりの場を提供する 

【団体の活動の概要】 

⚫ 子どもきょうだいのための遊びの場の提供（年５〜６回） 

⚫ 各団体・施設でのきょうだい支援サポート 

⚫ 学校や各団体の学習会などでの講師 

【活動地域】群馬県 

【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://www.facebook.com/shirabe0121 

           http://shiroayu.hatenadiary.jp/（代表ブログ） 

【問合せ】きょうだい会 Shirabe（しらべ） 

E-mail：shirabe0121@gmail.com 
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10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

2018 年 12 月、「NPO 法人しぶたね」を招いて「シブリングサポーター研修 in ぐんま」

を開催 

 

12. 啓発活動：※を除くその他啓発活動 

各団体や施設に依頼され、学習会の講師をすることがあります（きょうだいとしての立

場から） 

 

 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） 

【NPO 法人 iitoko】2018 年シンポジウム パネリストとして登壇 

【全国心臓病の子どもを守る会 群馬支部】2019 年公開講座「きょうだい支援」サポート 

【ま・るーく 障がいのある子の暮らしを考える親と支援者の会】2020 年学習会講師 

その他、特別支援学校 PTA 学習会などで講師を務めることも 

 

 課題                                               - 

⚫ 「遊び」に重点が置かれているので、きょうだい同士の交流が希薄 

⚫ 参加きょうだいの年齢に差があることでのプログラムの難しさ 

⚫ きょうだいの存在を普通学級の先生にも知ってほしいが、学校に届きにくい 

 今後の展望                                         - 

まだ３年目なのでまずは現状維持が課題。ボランティア団体なので、無理せず細く長く

続けることが目標です。 
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今後は大人のきょうだい会や、小学校高学年以上の女子きょうだい会を開き、ゆっくり

おしゃべりできる会も開催したいです。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

 一緒に活動してくれる仲間を２〜３名集めることが、まずは必要だと思います。生活に

無理が出ないよう、マイペースに活動することが団体の継続につながり、長くきょうだい

さんたちの拠り所になれるのではと感じています。 

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

 自身がきょうだいです。「自分が子どものころこんな場所があれば……」と感じたこと

がきっかけで、子どもきょうだいを対象にしたきょうだい会を始めました。しかし、初

めて「きょうだい児」という言葉を知ったときに違和感を感じ、特別扱いされることに

（強い言葉でいえば）嫌悪感をもったことも事実です。この微妙なところで揺れ動くき

ょうだいの気持ちをたいせつにして、きょうだい支援を行っていきたいと感じていま

す。 

 子どもきょうだいさんたちが、遊びを通して楽しさの中で、受け入れられるという安

心感、仲間がいるという安堵感をもってくれたらうれしいです。 
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【参考資料】 
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 ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会）                  

【団体理念】 

 疾患は違えど日々暮らす中での悩み事は似ています。そこで私たちは、特定の疾患に

限定せず、子どもたちが自ら会いたい時に会える距離を大切にした地域密着型の活動

を行い、病気の子の子育てにまつわる課題や知識を共有・地域の理解が深まるよう努め

ます。これらの活動を通じて、病気の子とご家族（親・きょうだい児など）が孤立する

ことなく安心して地域で暮らせるようになることを願っています。 

【団体の活動の概要】 

① スペシャルキッズカフェ…持病のある子やご家族（きょうだい・保護者）対象の交

流会。 

４〜11 月（８月除く）の期間、原則毎月第一火曜日と第三金曜日の 10-13 時に地

域の会場を借りて開催しています。詳細やスケジュールはホームページをご覧く

ださい。 

地域交流イベント…年３回、持病のある子もない子も一緒に楽しい時間を過ごそ

うとワークショップやイベントを開催しています。（例：コロコロドミノ作り・ク

リスマスリース作り・藍染体験など） 

② 啓蒙活動…当事者でない方に対して病気に対する正しい理解を深めて頂く啓蒙活

動として、毎年２月最後の土曜日に Rare Disease Day（世界希少・難治性疾患の

日）を、また年１回の勉強会を主催しています。 

③ その他、ニーズに応じてイベントを企画しています。 

【活動地域】埼玉県（飯能市中心ですが、どなたでも参加できます。） 

【きょうだい支援を始めた時期】2017 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（飯能市） 

【法人格】なし 

【団体 HP 等アドレス】https://nimokakaclub.com 

【問合せ】ニモカカクラブ（病気のこどもと家族の会） 

〒357-0033 埼玉県飯能市八幡町 8-20 atelier Hachi 内 

TEL：090-5530-2393 

E-mail：nimokakaclub@gmail.com 
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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 

地域交流イベント…年３回、持病のある子もない子も一緒に楽しい時間を過ごそうと

ワークショップやイベントを開催しています。（例：コロコロドミノ作り・クリスマス

リース作り・藍染体験など）（【参考資料２】参照） 

 

4. きょうだいと保護者のふれあい促進企画の実施 

  2020 年３月 29 日に初となる「きょうだいの日」のイベントを開催予定です。 

 

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 

下記の定期イベントの際、集団の中でも、個別でも相談に応じています。 

スペシャルキッズカフェ…持病のある子やご家族（きょうだい・保護者）対象の交流会。

４〜11 月（８月除く）の期間、原則毎月第一火曜日と第三金曜日の 10-13 時に地域の

会場を借りて開催しています。詳細やスケジュールはホームページをご覧ください。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

当事者でない方に対して病気に対する正しい理解を深めて頂く啓蒙活動として、毎年

２月最後の土曜日に Rare Disease Day（世界希少・難治性疾患の日）を、また年１回の

勉強会を主催しています。 

 

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

2020 年３月 28 日に初となる「シブリングサポーター養成研修」を実施します。 

 

 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） 

毎年２月最後の土曜日に Rare Disease Day（世界希少・難治性疾患の日）in 埼玉西部
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（2019 年まで飯能）を、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業として県の委託を受け

行っています（【参考資料 3】参照）。 

 

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） 

その他、埼玉県内の保健所が行う「慢性疾患児を育てる保護者の集い」で依頼を受けて

講演を行うことがあります（2018 年秩父保健所、2019 年本庄保健所）。 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

一般社団法人障害難病団体協議会に加盟しており、この一社が県の委託を受けて行っ

ているピアカウンセリング事業「保護者の集い」に企画や当日運営で協力しています。 

 

 課題                                               - 

 地域密着型でやることのメリットは、地域行政や教育機関との連携や地元企業への理解、

そして何より団体活動外での交流が深まることです。一方、課題（デメリット）としては、

もともと対象者が少ない活動なので、参加者の人数が毎回見えづらいということ。また、

顔の見える距離で行うが故の難しさもあります（メリットでもあります）。 

 今後の展望                                         - 

 これからも、ご当地密着型の当事者団体として細く長く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       - 

 NPO 法人しぶたねさんの「シブリングサポーター養成研修講座」は活動を開始するた

めのエッセンスが凝縮されています。何から始めて良いのかと思う方にはオススメです！ 

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

 病児であろうと、きょうだいであろうと、親にとっては大切な我が子です。子が支え

を必要とする時、大人がそのメッセージに気付けるように、先輩きょうだいの方の体験

（嬉しい苦しいも全部）を聞く機会や親子の時間のきっかけが増えていくと良いなと願

っています。また、家族だけでは解決しがたい病棟前待機問題などについてはぜひもっ

と病院・団体が連携して解決にあたって欲しいと、1 人の保護者として切に願っていま

す。これらの実現のために、県や国による「きょうだい支援」の後押し強化を期待して

います。 
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【参考資料１】団体パンフレット 
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【参考資料２】地域交流イベントチラシ見本 
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【参考資料３】RDD2020 in 埼玉西部 
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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 

 2017 年度より、毎年度末に「障害や病気をもつ子どものきょうだい支援について考え

る会」を開催している。 

 第 1 回：2018/3/25（日曜日）（場所）新松戸市民センター 

 第 2 回：2019/3/24（日曜日）（場所）新松戸市民センター 

 第 3 回：2020/3/29（日曜日）（場所）新松戸市民センター 

  （第 1、2 回は本会の前身である「とうかつきょうだい支援企画実行委員会」が主催） 

 

 長期療養児童と家族支援とうかつネットワーク                  

【団体理念】 

 本会は、慢性疾病にかかっている児童及び日常生活を営むために医療を要する状態

にある障害児（以下「児童」という。）並びに児童の家族を支援する活動を行うことに

より、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

与することを目的とする。 

【団体の活動の概要】 

（1） 児童及びその家族並びに支援関係者が相互交流を行う機会の提供 

（2） きょうだい及びその保護者への支援 

（3） その他、目的の達成に必要な活動及び事業 

【活動地域】千葉県（我孫子市、柏市、野田市、流山市、松戸市、及び周辺地域） 

【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ない） 

 

【市民活動を行う団体の登録】あり（松戸市） 

【法人格】なし 

【団体 HP 等アドレス】 

【問合せ】長期療養児童と家族支援とうかつネットワーク 

〒270-0021 千葉県松戸市小金原 9-5-42（びーんず Labo 内） 

TEL：047-703-7936 

E-mail：kazokusien.t.net@gmail.com 
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第 1 回「障害や病気をもつ子どものきょうだい支援について考える会」（【参考資料 1】

参照）にて行った「きょうだい支援とうかつ座談会」では、きょうだい 3 名、きょうだ

いの親 2 名がパネリストとなり、50 名近い参加者と一緒に「思い」、「希望」を語り合っ

た。 

⚫ （きょうだい）「親から、病気になってしまったきょうだいのことを他人に話さ

ないでほしい、と言われ困った。」 

⚫ （きょうだい）「同じ境遇の人としゃべれる相手が欲しかった。親でなくて悩み

を聞いてくれる人がいてほしかった。」 

⚫ （きょうだい）「（療育施設で）病気の子どもだけでなくて、きょうだいの誕生日

のお祝いをしてくれて、とても嬉しかった。」 

⚫ （きょうだいの親）「病気になってしまった子どもの説明を病院で聞くにあたっ

て、急遽きょうだいを預かってもらわないといけなくなったが、預け先がなかな

か見つからずとても困った。」 

⚫ （きょうだいの親）「医師から、「（病気の子の）外出は難しい」と言われ、きょう

だいが外出できなくなってしまい、とても困った。」 

座談会は 60 分。短い時間であったが、「きょうだい」「きょうだいの親」が混ざって想い

を語り合ったことで互いの立場を理解しあうことができた。 

また「地域でどんな活動があったら良いですか？」とアンケートしたところ 

⚫ 病院の小児病棟の入口、病院の近く、療育センターの中等に、きょうだいを預か

る場所があるといい。 

⚫ きょうだいが集まるイベント、きょうだいがざっくばらんに話をできる会、が開

催されるといい。きょうだいときょうだいの親が親子で楽しめる企画があるとい

い。 

⚫ 親が、きょうだいのことで相談できる場があるといい。 

といった提案が多かった。 

 

第 2 回「障害や病気をもつ子どものきょうだい支援について考える会」（【参考資料 2】

参照）にて行った「みんなで座談会」は、前半に「きょうだい」「きょうだいの親」「支

援関係者」と 3 つのグループにわかれ、「どんな支援が地域にあるとよいか」というテー

マを中心に自由に語りあった。後半は 3 つのグループにて語り合ったことを共有した。 

⚫ （きょうだいグループ）きょうだいだけで安心して話し合える場はなかなかない。

自分自身の「保ち方」や、疾病・障害をもつ兄弟姉妹が他界したことについて、

誰に相談したらよいのか、これまでわからなかった。自分のことについて話した

いことが多くて、「どんな支援が地域にあるとよいか」という議論にはならなか

った。 

⚫ （きょうだいの親グループ）直接きょうだいを支援する企画でなくても、家族ま
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るごと参加する疾病・障害児の行事は意義深い。特にきょうだい対象の企画をし

なくても、その行事に参加したきょうだい同士、自然に同じ立場であることに気

づくのを見てきた。幼少期よりそのような経験をしておくことは大事かもしれな

い。 

⚫ （支援関係者のグループ）疾病・障害児のための療育の場や行事にきょうだいが

参加できないとなると、きょうだいを他人へ預けることができない場合はその療

育の場や行事に参加できない。支援関係者は、たとえきょうだい支援の重要性に

気付いているとしても、まだまだ実行にうつせていない。 

前半・後半あわせて 2 時間 15 分の企画であったが、とくに前半のグループ討論が非常に

盛り上がり、会場利用時間の延長をして想いを沢山語り合ってもらった。きょうだいの

立場の参加者（20 歳台）より「このように自分自身のことを話すことができる場は今ま

での人生になかった。感無量です。」とコメントをいただき、「きょうだい同士の語り合

いの場」の少なさ、重要性について改めて認識させられた。また、疾病・障害児を支援

する療育の場や行事等に、疾病・障害児が参加するには、そのきょうだいも同行できる

ように配慮することが必要であることを理解しあった。 

 

第 3 回「障害や病気をもつ子どものきょうだい支援について考える会」（【参考資料 3】

参照）は、参加応募者があったものの、残念ながら新型コロナウイルス感染予防のため

中止となった。 

 

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 

 2017 年度より年 1 回「こどもフェスタ in とうかつ」を開催している。フェスタは慢

性疾病児童や医療的ケア児及びその兄弟姉妹を含む家族、支援関係者が相互に交流でき

るよう企画され、スヌーズレン、かぞく座談会、プラネタリウム、タッチセラピー、胃

ろうレシピ紹介、ふくし機器展示、きょうだいも楽しめるこどもの遊び場、支援情報展

示等が行われている。 

 第 1 回：2017/10/29（日曜日）（場所）千葉県松戸特別支援学校体育館 

 第 2 回：2018/10/28（日曜日)（場所）千葉県松戸特別支援学校体育館 

 第 3 回：2019/10/27（日曜日）（場所）千葉県松戸特別支援学校体育館 

（【参考資料 4、5】参照） 

（第 1、2 回は本会の前身である「東葛地域医療的ケア連絡協議会」が開催） 

（第 2 回は、東葛地域において麻しん患者さんが複数いらしたため、安全を期して 

 開催中止） 

536



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） 

きょうだい児支援取組事例集 

                           【長期療養児童と家族支援とうかつネットワーク】 

- 91 - 

 

 2019 年に行われた第 3 回のフェスタは、慢性疾病児童や医療的ケア児が 35 名、きょ

うだいが 22 名、保護者が 64 名、支援関係者が 56 名と総勢 177 名の参加人数であった。

また千葉県のマスコットキャラクターである人気者「チーバくん」もフェスティバル会

場にやってきて、兄弟姉妹は大喜びであった。移動式プラネタリウム、こどもの遊び場

は、兄弟姉妹が家族と一緒に楽しく過ごせる場となっていた。「本人も姉たちも楽しめる

場所ということで、昨年から楽しみにしてました」と参加者より感想をいただいており、

今後も年に 1 回フェスティバルを開催する予定である。 

 

10. 啓発活動：講演会・シンポジウムの開催（※） 

 2017 年度より、毎年度末に「障害や病気をもつ子どものきょうだい支援について考え

る会」を開催している。 

 第 1 回：2018/3/25（日曜日）（場所）新松戸市民センター 

 第 2 回：2019/3/24（日曜日）（場所）新松戸市民センター 

 第 3 回：2020/3/29（日曜日）（場所）新松戸市民センター 

  （第 1、2 回は本会の前身である「とうかつきょうだい支援企画実行委員会」が主催） 

 

 第 2 回の会において、NPO 法人なかのドリームの有馬桃子様に「きょうだい」が健や

かに自分らしく育っていけるヒントについてご講演いただきました。きょうだいは臨床

心理士に相談することで気持ちが楽になることがあることも有馬様は教えてくださりま

した。 

 また、第 2 回の会において「ひろげよう！とうかつきょうだい支援」というプログラ

ムも行いました。とうかつ（東葛：千葉県北西部の呼称）地域できょうだい支援を行っ

ている団体が、直近の活動をリレー形式で報告しました。 

 第 1 走者：みひら（ひがしまつど小児科） 

 2018 年 12 月 9 日に開催された千葉県柏市（中核市）主催の小児慢性特定疾病児

童等自立支援事業相互交流支援事業「慢性疾患をもつ子のきょうだい・家族の気持

ちに寄り添う」における、吉川かおり先生（明星大学人文学部福祉実践学科教授）

のご講演について報告。吉川先生は、きょうだいに対しては「同じ（似た）境遇の

仲間を作って孤立感を減らし、お互いがしている工夫について情報交換しよう」、保

護者に対しては「きょうだいとだけ過ごす特別な時間をもとう」と教えてくださり

ました。 

 第 2 走者：いのうえ（NPO 法人こどものちから） 

 2018 年 10 月 11 日に開催された千葉県市川健康福祉センター主催の小児慢性特

定疾病児童等自立支援事業相互交流支援事業「慢性疾患児のきょうだいに向けた支

援」における講演について報告。病児のきょうだいが陥りやすい状況と気持ち、家
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族がきょうだいに出来るサポート、遊びを通した親子ふれあい、等について参加家

族と情報共有しました。 

 第 3 走者：べにたに（一般社団法人子供＋未来） 

 病気や障がいを持つ子どもと家族を対象とした参加無料のツアー「こどみらツア

ー」（すでに実施された「軽井沢ツアー」、「ディズニーツアー」、企画中の「富士山

ツアー」）について紹介。 

 第 4 走者：とみなが（NPO 法人こども子育て・発達支援研究会） 

 医療的ケアを要する児童の母親があつまる「ママ友の会」による「医ケアママCafé」

（医ケアママが集まって、励ましあったり、地域資源の情報交換をしている）の報

告。会の結成後、6 名のきょうだいが生まれている。 

 第 5 走者：なかやま（NPO 法人子育てひろばほわほわ） 

 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！』（毎月 1 回開催）について紹介。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、思い切り遊ぶことができる。 

 第 6 走者：こばやし（Give Children Smile Project） 

 Give Children Smile Project（元(現)長期入院患者によるボランティアグループ）

による小児病棟の子どもたちや、そのきょうだい、家族への支援活動について報告。

病院内でのクリスマスイベントにサンタクロースとして訪問し、子どもたちへ喜び

をプレゼントした。 

 第 7 走者：なかむら（Familink*） 

 Familink＊は「重症児であっても家族みんなで当たり前に出かけたり、つながっ

たりができる」をテーマに、難病のお子さん、呼吸器のお子さん、その家族と一緒

に、山に登ったり、船に乗ったりする等のお出かけイベントを企画しています。2018

年 7 月 8 日には「遊 park〜思いっきり遊ぼう!!〜」を開催。普段は触れる機会の少

ない遊具やリハビリテーション機器で遊んだり、コンサートを楽しんだり、障がい

児もきょうだい児も、家族も支援者も、みんながひとつになって楽しめる一日を経

験しました。当日の様子や障がい児もきょうだい児も楽しめる工夫について紹介。 

 アンカー：たまむら（JIG コンサルティング） 

 2017 年 10 月 29 日に開催された「こどもフェスタ in とうかつ」について紹介。 

 

※会に参加した「きょうだい」、「きょうだいの親」、「支援関係者」は、地域にこん

なにもきょうだい支援が展開されていることを改めて知ることができた。 

13. きょうだい支援に関する研修会の実施 

「第 1 回障害や病気をもつ子どものきょうだい支援について考える会」（2017 年 10 月
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29 日）において、NPO 法人しぶたねによる、病気をもつ子どもの「きょうだい」の支

援をひろげるための「シブリングサポーター研修ワークショップ」が開催された。 

 

 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》 

 なお、第 1 回、第 2 回「こどもフェスタ in とうかつ」は、本会の前身である「東葛

地域医療的ケア連絡協議会」と、松戸市、千葉県松戸健康福祉センターによる共同開催

であった。千葉県松戸健康福祉センターは「こどもフェスタ in とうかつ」を小児慢性

特定疾病児童等自立支援事業相談支援事業「学校、企業等の地域関係者からの相談への

対応及び情報提供」と位置づけていた。 

 

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） 

 第 3 回「こどもフェスタ in とうかつ」を開催するにあたり、我孫子市、柏市、流山

市、野田市、松戸市（東葛北部（二次保健医療圏）を構成するすべての市）より後援し

ていただいた。 

 

3. その他団体等（民間の団体等） 

⚫ NPO 法人子育てひろばほわほわ 

⚫ NPO 法人子どもっとまつど 

⚫ NPO 法人こども子育て・発達支援研究会 

⚫ NPO 法人こどものちから 

⚫ NPO 法人しぶたね 

⚫ NPO 法人なかのドリーム 

⚫ NPO 法人訪問大学おおきなき 

⚫ 社会福祉法人創仁会 

⚫ 社会福祉法人ぶるーむ 

⚫ 医療法人財団はるたか会 

⚫ 医療法人社団すこやかおやこ 

⚫ 一般社団法人子供＋未来 

⚫ Familink* 

⚫ Give Children Smile Project 
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⚫ JIG コンサルティング 

⚫ シブコト 

⚫ つなぎ屋バンピ 

⚫ ハッピーピンキー 

⚫ 千葉県小児科医会 

⚫ 地域で活躍している助産師さん、保健師さん、看護師さん、介護員さん、スポーツ

推進委員さん、アロマセラピストさん 

 

 課題                                               - 

⚫ きょうだい同士の語り合いの場が少ない。きょうだい同士の語り合いの場があっ

ても、それを知らないきょうだいがいる。 

⚫ 慢性疾病の入院治療を行う病院には、病棟に入室できないきょうだいが安心して

待機できる場所があることが理想であるが、我が国におけるその状況や設置率に

ついては明らかにされていない。 

⚫ 疾病・障害児を支援する療育の場や行事等に、疾病・障害児が参加するには、その

きょうだいも同行できるように配慮することが必要。きょうだいを預かってくれ

る人がいない場合、児童発達支援センターの母子通園ができないことがある。 

今後の展望                                         - 

⚫ 本会は、東葛北部地域（我孫子市、柏市、野田市、流山市、松戸市）にて活動する

複数の支援団体により構成され、東葛北部地域にすむ長期療養児童とその家族を

支援する「こどもフェスタ in とうかつ」や「障害や病気をもつ子どものきょうだ

い支援について考える会」を開催している。より多くの患者や家族へ支援が届くよ

う、地域の支援仲間を増やしていきたい。 

⚫ きょうだい支援の取組や重要性について、一層多くの方々へ知ってもらう努力を

続けたい。 

⚫ 病院や児童発達支援センターにおいて、きょうだいを預かる場を運営したい。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

⚫ きょうだいを応援する年間行事「こどもフェスタ in とうかつ」や「障害や病気を

もつ子どものきょうだい支援について考える会」を実施するにあたり、地域の複数

の団体や個人が集まって一緒に活動していることが本会の特徴である。企画、情報

収集、対外交渉、チラシ作成、広報、会計等、本会に参加する各団体のもつ知識・

経験を生かしつつ、手分けして本会を運営している。また、本会に参加する団体は、

各団体の独自の取組について情報共有できているため、各団体が支援している患
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者・家族へ、他団体の独自の取組を紹介しやすい。 

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

⚫ きょうだいが、一層安心して暮らすことのできる地域社会の実現に寄与したい。 

⚫ 「児童福祉法」に根拠をもった小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の任意事業

である「介護者支援事業」において、都道府県や指定都市、中核市（以下「都道府

県等」という。）は小児慢性特定疾病児童等のきょうだいの預かり支援をすること

ができる。多くの都道府県等において、病院や児童発達支援センター等における

「きょうだいの預かり支援」が実施されることを願っている。 

⚫ 厚生労働省通知「発達障害児者及び家族等支援事業の実施について」（障発 0409 第

8 号、平成 30 年 4 月 9 日）において、都道府県及び市区町村は、「ピアサポート推

進事業（発達障害の子をもつ保護者や配偶者、兄弟同士及び本人同士等が集まり、

お互いの悩みの相談や情報交換を行うピアサポートの支援をする）を行うよう努

めること、と記載されている。多くの自治体において、「きょうだいが参加するピ

アサポート」が実施されることを願っている。 

⚫ 厚生労働省通知「医療的ケア児等総合支援事業のの実施について」（障発 0327 第

19 号、平成 31 年 3 月 27 日）において、都道府県及び市町村（特別区を含む）は、

「きょうだい児の自己肯定感を高める支援」を実施することができる、と記載され

ている。多くの市町村において、「きょうだい児への支援」が実施されることを願

っている。 

⚫ 「成育過程にある者及びその保護者並びに妊産婦に対し必要な成育医療等を切れ

目なく提供するための施策の総合的な推進に関する法律」等の法令に根拠をもっ

た、公的な「兄弟姉妹支援事業」が創設され、全国どこに住んでいても気軽にきょ

うだい支援の企画にきょうだいが参加できる社会になっていくことを願っている。 
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【参考資料 1】 
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【参考資料 3】新型コロナウイルス感染予防のため企画中止
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 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》 

560



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） 

きょうだい児支援取組事例集 

                                          【きょうだい支援の会】 

- 115 - 

 

 

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
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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
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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 

 

 

579



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） 

きょうだい児支援取組事例集 

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

- 134 - 

 

【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 

 

 

595



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） 

きょうだい児支援取組事例集 

                                                     【静岡きょうだい会】 

- 150 - 

 

【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。 
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⚫ 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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【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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608



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） 

きょうだい児支援取組事例集 

                                        【京都こどもきょうだい会 えるも】 

- 163 - 

 

 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】 
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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 

【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。 

628



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） 

きょうだい児支援取組事例集 

                                           【認定 NPO 法人ラ・ファミリエ】 

- 183 - 

 

＜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 

 

 

637



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） 

きょうだい児支援取組事例集 

                                           【認定 NPO 法人ラ・ファミリエ】 

- 192 - 

 

【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。 

  

643



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） 

きょうだい児支援取組事例集 

                                            【ふくおか・筑後きょうだい会】 

- 198 - 

 

【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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 ※ 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。 
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・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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【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 

 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 
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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 

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】 
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【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 

718



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） 

きょうだい児支援取組事例集 

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

- 273 - 

 

   ・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。
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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 

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

1. きょうだい面談   

きょうだいの社会的自立と高い幸福度の獲得を目標に、きょうだいと親の愛着形成に

重点をおいた支援を行なった上で、正しい医学的知識を提供しながら同胞への理解を促

し、きょうだいのキャリア教育へとつなげられる支援を心がけている。 

2. 保護者面談     

きょうだいと親の愛着形成を目指したカウンセリングや、正しい医学的知識を提供し

ながら同胞への理解を促している。 

3. ワークショップ   

新型コロナウィルス感染症（COVID-19）流行のため、上記の 1 と２をメインとして

いる。ただし、感染対策を考慮し、今後、インターネット回線を利用したワークショッ

 亀田メディカルセンター                      

【部署名】小児科 

【きょうだい支援活動の概要】 

① きょうだい面談 

② 保護者面談 

③ ワークショップ（KAMEDA Sibshop） 

【きょうだいの同胞の疾病や障害の種別】 

小児神経関連の障がい/慢性疾患 

(例：知的障害、発達障害、身体障害、てんかん、など) 

【経営主体】医療法人鉄蕉会 

【特徴】小児神経専門医研修認定施設、総合周産期母子医療センター、難病医療協力病

院、地域リハビリテーション支援病院 

【住所】〒296-8602 千葉県鴨川市東町929番地 

【HP 等アドレス】http://www.kameda.com/ja/general/ 

【問合せ】 

亀田メディカルセンター 小児科 部長 湯浅正太（きょうだい支援絵本『みんなとお

なじくできないよ 障がいのあるおとうととボクのはなし』〈2021 年発行予定／日本

図書センター〉作者、KAMEDA Sibshop 代表） 

TEL：(04)7092-2211（代表）、FAX：(04)7099-1198（医局） 
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プや、きょうだい支援絵本『みんなとおなじくできないよ 障がいのあるおとうととボ

クのはなし』（2021 年発行予定／日本図書センター）での支援を展開する予定。 

 他団体等との連携                                   - 

【シブリングサポートプロジェクト】： 世界の各地域/施設でのきょうだい支援状況共有 

 課題                                               - 

⚫ 感染予防ときょうだい支援活動（ワークショップ開催など）の両立 

 今後の展望                                         - 

COVID-19 流行により、一箇所に集まるイベントを開催することが困難のため、 

① きょうだい支援絵本『みんなとおなじくできないよ 障がいのあるおとうととボク

のはなし』（2021 年発行予定／日本図書センター）を利用し、自宅にいながらも、

親ときょうだいが、きょうだいの経験や気持ちへの理解を深められる時間を共有す

ることで、親ときょうだいとの間で愛を育てられる機会を提供する。 

② インターネット回線を利用したイベントを企画する。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

きょうだい支援を行なっている団体は全国にたくさんあり、各団体ごとにユニークな支

援を展開しています。きょうだい支援にあたり不明な点があれば、遠慮なくご相談いただけ

ればと思います。 

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

わたしは、幼い頃から障がいをもつ弟と育ちました。様々な悩みを抱え苦しんだ経験から、

障がいを持つ子どもやその家族の役に立ちたいと思い小児科医になり、きょうだい支援に

取り組んでいます。社会がきょうだいの気持ちに気づけるように、また、自分と同じ悩みや

経験を持つ人がいることをきょうだいに知ってもらうために、きょうだい支援絵本『みんな

とおなじくできないよ 障がいのあるおとうととボクのはなし』〈2021 年発行予定／日本

図書センター〉を作りました。COVID-19 流行により、きょうだいが集まるイベントを開

催しにくい状況でも、自宅にいながら家族でこの絵本を手にとっていただくことで、親と子

どもで「きょうだいであること」を一緒に考える機会を作っていただければ嬉しく思います。 

きょうだいは成長し将来の日本を支えてくれるという視点に立つと、自らの努力では克

服できない困難がきょうだいの社会的自立を妨げぬように支援することは、日本社会にと

って重要な課題であることがわかります。医療技術の進歩により助かるいのちが増え、障が

いをもちながら、より長い人生を歩む子どもの割合も増えた分、きょうだいへのサポートが

ますます必要となっています。きょうだいは、同胞との生活の中で様々な悩みを抱えながら
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独特の人間形成の過程を経験するため、きょうだいにあった支援が必要です。 

特に私がきょうだい支援に欠かせないものと認識しているものが、身近な支援者、特に

親から子どもに注がれる適切な「愛」です。子どもが適切な「愛」で満たされることで、

様々なきょうだい支援が実を結び、彼らは直面する数々の困難を乗り越え、人生の新たな

ステージへと進むことができます。そして、親への支援が必要です。家族規模が縮小し、

地域社会における人とのつながりが希薄となりましたが、親から子どもたちに適切な

「愛」がしっかり注がれるようにするために、社会が親を支える必要があります。つま

り、社会が親へ「愛」を注ぐということです。そのような環境の中で「愛」で満たされ育

った子どもは必ず生きる意義を見出し、「愛」を持って社会に貢献する人材になります。

このように考えると、社会から親、親から子ども、子どもから社会、へと注がれる「愛」

の循環が起きるわけです。このような視点に立ちながら、親から子どもへの適切な「愛」

を育むことを要としたきょうだい支援へ取り組むことは、今後の日本社会の健全な発展に

とって欠かせないポイントと確信しています。 
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 きょうだい支援の具体的内容                         - 

1. 在宅療養児一時受入の実施 

家族の休息や、きょうだいの行事参加のための時間をつくれるよう地域支援病院とし

て、地域で暮らす在宅療養児を一時的にお預かりしています。 

 

 課題                                               - 

⚫ 面会するきょうだいの年齢制限の緩和 

⚫ 家族、きょうだいへの支援のための学習 

 今後の展望                                         - 

きょうだいへの直接的な支援には至っておりませんが、小児在宅移行支援事業への参画を

予定しています。家庭とともに生活をしていく上で必要な知識・技術を取得するための訓

練等を行う支援だけでなく、家族、きょうだいの精神的、社会的な支援、安心して家庭で

生活できるような支援にも取り組んでいきたいと思っています。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

アドバイス、ご指導を賜りますと幸いです。 

 

 河北総合病院                      

【部署名】 

新館４階病棟 

【きょうだい支援活動の概要】 

① 在宅療養児一時受入の実施 

【きょうだいの同胞の疾病や障害の種別】 

混合型脳性麻痺症候群 

【経営主体】社会医療法人河北医療財団 

【特徴】臨床研修病院、地域医療支援病院、日本医療機能評価機構認定、 

KES（環境マネジメントシステム）認証取得。 

【住所】東京都杉並区阿佐谷北 1-7-3 

【HP 等アドレス】 http://kawakita.or.jp 

【問合せ】〒466-8560 東京都杉並区阿佐谷北 1-7-3 / TEL 03-3339-2121（代表） 

748



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） 

きょうだい児支援取組事例集 

                                                 【河北総合病院】 

- 302 - 

 

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

在宅療養児をもつ保護者からよく聞かれるのは、きょうだいの行事に参加したいという

言葉です。当院では、きょうだいの面会に年齢制限があり、きょうだいとの直接的な関わり

はできず、きょうだいのニーズの把握はできていない現状があります。家族の一員として保

護者だけでなくきょうだいの思いを傾聴するところから支援を始めていきたいと思います。 
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 きょうだい支援の具体的内容                         - 

聖路加国際病院は東京都中央区にある 520 床の総合病院です。小児病棟は 33 床で、年齢

は 0 歳～高校生くらいまでの子どもが入院しています。取り扱う疾患は多岐にわたる混合

病棟となっています。 

きょうだい支援は各個人で細々と行われてきましたが、確立された支援を提供したいと

2012 年にきょうだい支援に関心を持つ多職種（医師、看護師、保育士、チャイルド・ライ

フ・スペシャリスト）が集まり、支援チーム 通称きょうだいレンジャーを結成しました。 

1. 日常でのきょうだい支援 

１）対象となるきょうだい 

ひとつの枠組みとして「小児病棟に 1 ヶ月以上入院すると予測される患児のきょうだ

い」としていますが、実際のところ区別することはあまりなく、短期入院のきょうだい

でも日常的な支援を行っています。 

２）支援のながれと具体的な内容 

① 入院時の支援 

健康問題を抱える子ども（以下、患児とする）が入院し 1 週間前後すると、親子と

も環境に馴染み始めます。そのころ、きょうだい支援の具体的な案内をしています。き

ょうだい支援チーム（以下、きょうだいレンジャーとする）の紹介とお見舞いツアーの

 聖路加国際病院                    

【部署名】 

小児科病棟（６E 病棟）・小児総合医療センター（外来） 

【きょうだい支援活動の概要】 

① 日常でのきょうだい支援 

② きょうだいイベント 

③ きょうだい支援の啓発活動 

【きょうだいの同胞の疾病や障害の種別】 

一般小児疾患、小児血液・がん疾患、小児外科疾患、各重症心身障害、遺伝子疾患等 

【経営主体】学校法人 

【特徴】特定機能病院 

【住所】東京都中央区明石町 9-1 

【HP 等アドレス】病院 HP：http://hospital.luke.ac.jp/ 

きょうだいレンジャーFacebook: https://www.facebook.com/kyoudairanger/ 

【問合せ】〒104-8560 東京都中央区明石町 9-1/ ℡：03-3541-5151（代表） 
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説明・調整、家庭内でのきょうだいの様子をうかがいます。この時点で、きょうだいの

対応に困っている親とそうでない親がいますが、どちらにしても「きょうだいが支援の

対象者である」「支援チームがいる」というメッセージが伝わることが重要です。支援

が必要になった時に声をかけてもらえるよう、まずは「つながること」を大切にしてい

ます。患児の全身状態が非常に悪い場合には、入院直後から積極的に介入することもあ

ります。 

② お見舞いツアー 

入院が中長期にわたる可能性がある患児のきょうだいは、特例として「お見舞いツア

ー」に来てもらいます。日程調整は家族の都合に極力合わせますが、時間は病棟の安静

時間（お昼寝の時間）を利用し、できるだけ他の患児らと接触する機会を減らしていま

す。当日の朝には、熱、体調、属する集団での感染症流行の有無、予防接種歴などが記

載された体調チェックシートを記入し持参してもらい、医師の診察も行い、ようやくお

見舞いとなります。お見舞いツアーはきょうだいへの情報提供も兼ねており、親の了承

を得たうえで、担当医から病気の説明をしています。担当医はまず自己紹介をして、お

見舞いに来てくれたこと、日ごろの頑張り(留守番など)に対する感謝を伝え、きょうだ

いを労います。次に、きょうだいの年齢に合わせ作成された紙芝居を見てもらいます。

内容は患児の病気について、入院が必要な理由と入院期間の目安、気を付けてもらいた

いこと等が盛り込まれたものになっています。紙芝居の最後には患児の病気、入院は誰

のせいでもないこと。きょうだいも大切なチームの一員であり、困ったことがあればい

つでも相談に乗れる準備があることを伝え、紙芝居がプレゼントされます。 

その後、病棟内の簡単なツアーと患児の部屋でお見舞いをしてもらいます。きょう

だいは患児がどのような環境で過ごしているのかを知ることができ、直接患児に会う

ことで、病気に対する誤解を避けることができ、安心感へつなげることもできます。 

③ 日常的な活動 

 中学生未満のきょうだいは、交差感染予防として来院しても病棟入口にあるロビー

で待つことになります。そこでロビーで待つきょうだいに、1 回来院するとポイントカ

ードにサインをもらい、ガチャガチャをするという「来院ポイントサービス」を行って

います。8 ポイント目にはお楽しみもあり、小さなおもちゃがひとつもらえることにな

っています。他にもプレイルームの「漫画やおもちゃの貸し出し」を行い、ロビーでの

待ち時間を過ごしてもらっています。これらの活動は、きょうだいが自分たちから病棟

のインターホンを鳴らすことになっているため、スタッフがきょうだいの来院を見逃

すことはありません。ガチャガチャをする、ポイントを付与する数分でも、スタッフは

きょうだいの様子を直接知ることができ、回を重ねることで顔見知りになれます。また

誰でも対応することができ、忙しい業務の合間でも継続しやすい利点もあります。ロビ

ーに居合わせたきょうだい達は、ガチャガチャの中身や漫画といった共通の話題をき

っかけに仲間に発展する横のつながりも見られていて、ロビーはきょうだいの居場所、
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ピアサポートの場となっています。 

このようにロビーや待ち合いにいるきょうだいに名前で声をかけること。インスタ

ントポラロイドカメラを使用し、患児ときょうだいの写真にメッセージを書き、病棟の

中と外で届け合う「写真郵便」。きょうだいの気になった様子を記録し電子カルテに残

しておくこと。カンファレンスや支援チームのミーティングで「きょうだいの情報を共

有」すること。患児が退院する際はきょうだいの頑張りにも敬意を表し「表彰状」を送

っています。 

 

2. 入院している子どものきょうだいのためのワークショップ開催 

きょうだいイベントは、きょうだいを主役にした特別なプログラムです。イベントの

週は「きょうだい week」として、ロビーに飾りを施し、きょうだいにちなんだ絵本を並

べ、ポストを設置しています（ポストは病棟内の患児、スタッフとのやりとりができる）。

病院に来るともらえる「来院ポイント」も通常の 2 倍で、お祭り気分になります。 

イベントでは、名札作りに始まり、自己紹介、ゲームなどのお楽しみと、医療機器に

触れる、車いすに乗る、点滴用のシーネ固定をするなど、不自由さも体験します。「病院

バックステージツアー」では、薬剤部、検査室、MRI 室など、普段なかなか見ることが

できない、病院の裏側を見学しに行きます。 

お昼からは病棟に入り、患児、家族らとともに「病院食の試食」をします。昼食後は

プレイルームで工作やおもちゃ使い、遊びを満喫します。イベント終了後はロビーで待

つことはせず、親御さんと帰宅します。 

きょうだいイベントは、院内のさまざまなスタッフが総出できょうだいをサポートし

ています。 

     

3. きょうだい支援の啓発活動 

きょうだいへの支援の必要性は少しずつ認知されてきていますが、十分ではありま

せん。また、よりよい活動を模索し続けるためには、他者評価も重要です。きょうだい

支援に関する取り組みを院内外で紹介したり、小児関連の学会発表や投稿をしたり、さ

まざまな きょうだい支援グループや団体と情報を共有しています。 

 

 課題                                               - 

⚫ 交差感染予防をどのように徹底していくか 

⚫ 病院へ来ることができない場合の支援をどうするか（地域とのつながり、連携含め） 

⚫ 思春期きょうだいの支援 
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 今後の展望                                         - 

当院でも新型コロナウイルス感染症の影響から、ロビーでの活動やきょうだいイベント

は中止されています。そこで、離れていてもできる活動を試行錯誤しながら続けています。

これまで通り、家族にきょうだいの様子を聞いて、相談に乗れる準備をしておくことに加

え、手紙を書く、病棟のプレイルームにきょうだいの作品を掲示する、リモート支援を始

めてみるなどです。リモート支援では看護大学の先生とも協力し、話し合いの場、ゲーム

に加え、実験教室といった教員としての強みを活かす場面もあり、新たな活動も広がって

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       - 

おそらく、このような文章にたどり着く方は、きょうだいへの興味、関心がおありなの

だと思います。ぜひその気持ちを持ち続けていただき、対象であるきょうだいを気にかけ

ることから始められると良いと思います。そして口に出して言っていきましょう。家族か

らの情報が取れたり、誰かとつながったりして仲間が増えていきます。もちろん、きょう

だい本人への声かけもしてください。自分の存在や辛さが「気づいてもらえている」「気に

かけてもらえた」と思えたら、それは大きな支援であると思います。 

また、きょうだい支援や活動をしている団体は意外に多くあります。インターネットや

SNS、各種団体の投稿や研究発表など検索してみることをお勧めします。皆さん、いろい

ろな立場で工夫を凝らした支援活動をされていますので、たくさんのヒントが得られると

思います。 

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

私がきょうだい支援を始めるきっかけは、看護師として担当していたお子さんのきょう

だいと出会ったことです。自宅が遠く、あまり病院へ来ることはできなかったのですが、

入院している子もきょうだいも、互いをかけがえのない存在として、とても大切に思って

いました。残念ながら担当していたお子さんは天国へと旅立たれたのですが、限られたき

ょうだいの時間を奪ってしまったような罪悪感がぬぐえませんでした。病院という環境を

越えて、家族が家族であるために、きょうだいがきょうだいであるために、私たちにでき

ることは何であるのか。それを考え続けることが看護師としての私を支えるひとつとなっ

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

1. 日常でのきょうだい支援 

日常でのきょうだい支援は、受け持ち看護師や保育士を中心に行っています。入院し

ている同胞の親御さんを通じて、きょうだいの様子について聞き取りを行い、カルテに

記載しています。定期的に親御さんから、きょうだいの様子や親御さんの気持ちについ

て伺って、できることを模索しています。気になる親子には、NPO 法人しぶたねさんの

「きょうだいさんのための本 たいせつなあなたへ」をお渡しして、きょうだいとの関

わりに繋げてもらっています。年齢の低いきょうだいの場合、親の面会時間に合わせて、

保育士がきょうだい児の託児をして、お話をしたり遊んだりしています。他に同胞と一

緒にきょうだいへのプレゼント製作を行うこともあります。きょうだいにも患児の病状

や治療について伝えられるように親御さんや医師、看護師等と協力して、方法や場の設

定を行ってます。同胞の病状を踏まえて、病棟外待合スペースできょうだい面会ができ

ないか医師と調整することもあります。同胞の病状が芳しくない状況の場合は、きょう

だいの体調確認や部屋等の環境調整を行い、きょうだい面会を行うこともあります。可

能な範囲で、普段の家族らしい時間を過ごせるよう努力しています。 

 

 

 あいち小児保健医療総合センター                      

【部署名】 

内科病棟・外科病棟・PICU・NICU 等の全部署 

【きょうだい支援活動の概要】 

① 日常でのきょうだい支援 

② 入院している子どものきょうだいのためのイベント開催 

③ センター内の研修企画 

【きょうだいの同胞の疾病や障害の種別】 

自己免疫疾患、腎臓科疾患、循環器科疾患、脳神経外科疾患、神経科疾患、 

整形外科疾患等 

【経営主体】愛知県 

【特徴】「保健と医療の 2 本柱」をコンセプトとした小児専門の総合病院 

【住所】〒474-8710 愛知県大府市森岡町七丁目 426 番地 

【HP 等アドレス】病院ホームページ：https://www.achmc.pref.aichi.jp/ 

【問合せ】TEL：0562-43-0500(代表） FAX：0562-43-0513 
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2. 入院している子どものきょうだいのためのイベント開催 

2017 年にきょうだい支援の必要性を感じていた内科病棟の看護師と保育士にて、「ス

マイルきょうだいプロジェクト」という、きょうだい支援の会を立ち上げ、活動を開始

しました。きょうだい支援の会の活動の目的として、①きょうだいに「あなたが大切」

というメッセージが伝わる。②病棟内での生活や様子について知り、病院を身近に感じ

られる。③きょうだい同士が知り合い、「自分だけじゃない」と感じることができるの 3

点を挙げました。会の活動に先立ち、先駆的にきょうだい支援を行っている名古屋大学

医学部附属病院のきょうだいの会を視察しました。 

初回の 2017 年は、当該内科病棟に入院経験、又は入院中の子どものきょうだいを招待

して開催し、きょうだい同士が交流できる遊びや病院探検・医療クイズ、季節の工作な

どを行いました。会の継続にあたり組織的に取り組めるよう改善意見が挙がりました。

また、他病棟からもきょうだい支援の必要性や会に参加希望が挙がりました。 

第 2 回目の 2018 年から、きょうだい支援の活動がセンター内の委員会が主催となり、

センター行事として実施することとなりました。元々あったセンター全体の夏祭りとい

うイベントに、きょうだい支援ブースを設けて、センター全体でのきょうだい支援の会

を開催しました。センター全体の行事に入ったことで、携わるスタッフが看護師や保育

士だけでなく、医師・放射線技師・臨床検査技師・栄養士・理学療法士・作業療法士な

どに増えました。この年は病院体験や医療体験等を行いました。夏祭りと同時開催とな

ったことで、きょうだい支援に集中できない課題が挙がり、単独イベントとしての開催

が検討されました。 

第 3 回目の 2019 年は、センター全体の行事（単独のイベント）として開催しました。

全病棟の入院中及び、入院経験のある子どものきょうだいを対象とし、看護部の委員会

と共同開催することで、各病棟に入院する子どものきょうだい支援を担当部署の看護師

が直接行えるようになりました。また、他病棟スタッフ同士の情報共有も行えるように

なりました（【参考資料 1~2】参照）。 

2020 年は、COVID-19 の感染拡大という大きな問題に直面し、イベントとしての開催

は中止しました。その代わりに「スマイルきょうだい応援ウィーク」を企画し、ご家族

や、センタースタッフの意識付けにも繋がるよう、センター内にポスター掲示や病院ホ

ームページや職員用掲示板への掲載を行いました。また、期間中直接的には、きょうだ

いや家族向けに、パンフレットやオリジナルのクラフト・ゲームキットを配布しました

（【参考資料 3~5】参照）。 

 

3. センター内のきょうだい支援の研修企画 

NPO法人しぶたねやきょうだい専門の研究者を招いて、センター内スタッフ向けに、
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きょうだい支援の研修会を開催しました。センター内スタッフのきょうだい支援に関

する意識や知識の向上を図っています。センター内の表彰制度に応募して、センター長

賞をもらい、プレゼンテーションの機会を得て、活動の広報をしました。 

 

 他団体等との連携                                   - 

【NPO 法人しぶたね】：センター内のきょうだい支援の会に関する助言や研修会の講師

をしていただきました。 

【ホスピタル・クラウン協会】：2020 年度の「スマイルきょうだい応援ウィーク」では、

家族、きょうだい児、同胞を繋げるイベントとして、「似顔絵 de ZOOM」を実施し

て頂きました。 

 課題                                               - 

⚫ 感染対策によるきょうだい面会基準作りと面会制限の緩和 

⚫ センター内に親が面会中、きょうだいが過ごす安全な場所を確保すること 

⚫ センター内全体で、きょうだい支援に対する意識向上や支援活動が定着すること 

 今後の展望                                         - 

きょうだい支援のイベントを企画して 4 年目となり、今後もセンター内全体で、きょう

だい支援に対する意識向上や支援活動が定着できるよう、周知方法や意識付けを検討して

いきたいと思います。また、COVID-19 の感染拡大という大きな問題に直面していますが、

きょうだいへの支援方法をセンター内外のスタッフと連携を取りながら進めていきたいと

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       - 

既に、きょうだいへの関わりをしているスタッフの方は大勢いると思います。他施設の

きょうだい支援やきょうだいへの関わりを参考にして、それぞれの施設のニーズや現状に

合わせた活動が広がっていくと良いと思います。 

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

 先日、救急外来に訪れたご家族から、NPO 法人しぶたねさんの「きょうだいさんのため

の本 たいせつなあなたへ」の冊子が置かれていることに気が付いて、『きょうだいのこと

まで気にかけてくれる病院であること、その冊子を見た一瞬できょうだいへの想いもこみ

あげてきました。とても温かい病院だと感じて、思わず涙が出ました。』というお言葉を頂

きました。当センターでのきょうだいへの支援（応援）が日常的な活動となるようできるこ

とから続けていきたいと思います。 
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【参考資料 1】きょうだいの会 招待状 

 

【参考資料 2】きょうだいの会 参加証 
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【参考資料 3】きょうだいの会 ご案内ポスター 
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【参考資料 4】びょういんミッケ 
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【参考資料 5】クロスワードパズル 
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 きょうだい支援の具体的内容                         - 

1. 入院中の付き添いや面会  

現在は新型コロナにより、厳しい面会制限となっているが、個室の入院の場合、自宅

への往復以外に院外の出入りをしないという約束で、付き添いができるようにしている。

面会に関しては、テレビ電話で対応している。 

新型コロナ流行以前は、感冒症状や発熱がなければ、年齢による面会制限は設けず、

面会時間内であれば、入院中の子どもが望めば面会ができるルールとしていた。また、

保育士が開催する季節のイベントにはきょうだいも参加する。 

きょうだいが体調不良にて、受診が必要となったり、保育園や学校の行事、送迎があ

る場合には、病棟保育士か看護師が入院中の子どもの対応をして、きょうだいのイベン

トやお世話に保護者が集中できるように調整している。 

 

2. 重症心身障害や医療的ケアのある子どもと家族の会    

年に 1 回程度だが、保護者は講演を聴講したり、保護者同士で語り合えるカフェを準

備し、自由に過ごす時間を作り、きょうだいや患児は映画や手作りお祭りや演奏会など

に参加しながら楽しむ時間を作って触れ合ったり、語り合ったりする時間を設けている。 

 

 

 大同病院                       

【部署名】 

小児科産婦人科病棟 

【きょうだい支援活動の概要】 

① 入院中の付き添いや面会 

② 医療的ケアや重症心身障害のある子どもと家族の会 

【きょうだいの同胞の疾病や障害の種別】 

脳性麻痺、先天性疾患、肢体不自由、呼吸障害 

【経営主体】社会医療法人 

【特徴】総合病院 

【住所】愛知県名古屋市南区白水町９番地 

【HP 等アドレス】https://daidohp.or.jp/ 

【問合せ】愛知県名古屋市南区白水町９番地 
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 他団体等との連携                                   - 

【訪問看護ステーション】：大同病院から指示書を出していたり、大同病院主催の小児在

宅勉強会に参加されていたりするステーション  

【児童発達デイ】： 大同病院をかかりつけにしている子どもたちが通っていたり、大同

病院主催の小児在宅勉強会に参加されていたりするステーション 

【多施設】：養護学校、相談支援事業所、行政機関など 

 

上記、期間は日常の情報共有から始まり、勉強会や子どもと家族の会を一緒に構成した

り開催したりとつながりを持っています。 

 課題                                               - 

⚫ 面会や付き添いが個室に限られているため、経済的な負担があるとともに、自由に

触れ合えない状況にある 

⚫ きょうだいの会はできていないので語り合える場を作りたい 

⚫ 亡くなられた後のケアを考えていきたい 

 今後の展望                                         - 

 きょうだいと家族の会は、オンラインでの開催を検討している。また亡くなられた後の

家族を対象とした会も１年以内に開催できるように検討していきたいと考えている。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

アドバイスできるほどの経験がない 

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

病院にいる子どものことは考えやすいが、面会ができない中で、きょうだいのことに目

を向けて対応することは非常に難しい。しかし、きょうだいがきょうだいの疾患をどのよ

うに捉えているかを知りながら、説明したり、患者もきょうだいも互いにきょうだいとし

ての役割を具体的に認識できたりするように関わりを持っていきたいと考える。 
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 きょうだい支援の具体的内容                         - 

1. 日常でのきょうだい支援 

入院している子や保護者を通して、きょうだいの様子を聞き取り、きょうだいの名前

や年齢、気になる様子などは、カルテにも記載しています。そして、病棟外の待合ロビ

ーで、きょうだいと出会うことがあれば、きょうだいの名前を呼び、できるだけ一緒に

お話したり、遊んだりできればと思っています。また、きょうだいにも患児の病状を伝

えられるように、保護者と相談して説明の場を設定する時もあります。入院している子

の退院時には、きょうだいに「きょうだい賞状」をお渡しして、きょうだいを労い、改

めて大切な存在であることを伝える機会にしています（【参考資料 1】参照）。また、ター

ミナルの子どもの場合などは、きょうだいも病室に入り、家族一緒に穏やかな時間が過

ごせるように調整します。きょうだい、患児を含めて、家族の手形や足形で作品を作っ

たり、写真立てやアルバムなど思い出に残るような物を作ったりすることもあります。 

2. 入院している子どものきょうだいのためのワークショップ開催 

2010 年より「名大病院きょうだいの会」と称して、当院入院中の子どものきょうだい

 名古屋大学医学部附属病院                  

【部署名】 

小児内科病棟・小児外科病棟・脳神経外科病棟・整形外科病棟・総合周産期母子医療セ

ンター（NICU/GCU） 

【きょうだい支援活動の概要】 

① 日常でのきょうだい支援 

② 入院している子どものきょうだいのためのワークショップ開催 

③ 10 代以上のきょうだいのためのワークショップ開催 

④ 院内外の研修企画 

【きょうだいの同胞の疾病や障害の種別】 

小児血液・がん疾患、小児外科疾患、脳神経外科疾患、新生児科疾患、整形外科疾患等 

【経営主体】国立大学法人 

【特徴】特定機能病院、小児がん拠点病院、総合周産期母子医療センター 

【住所】愛知県名古屋市昭和区鶴舞 65 番地 

【HP 等アドレス】病院 HP: https://www.med.nagoya-u.ac.jp/hospital/ 

小児がん治療センターHP: https://www.med.nagoya-u.ac.jp/kyoten/ped-cancer/ 

【問合せ】〒466-8560 名古屋市昭和区鶴舞町 65 番地 / TEL: 052-741-2111(代表) 
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を対象に、年 2 回集まれる場を開いています。開始した当初は、小児内科病棟に勤務し

ていた看護師とチャイルド・ライフ・スペシャリスト（CLS）を中心として、小児内科病

棟のきょうだいのみを対象とした小さな会でした。2020 年現在は、協力スタッフも増え

（CLS・看護師・保育士・放射線技師・理学療法士・作業療法士・医師・同大小児看護学

教員・大学院・学部生など）、NICU/GCU も含めた全病棟のきょうだいを対象として開

催しており、これまでに、のべ 250 人以上のきょうだい達が参加してくれました。 

プログラムとしては、お菓子の家作り、ビンゴ大会、CT 室やリハビリ室などの病院見

学ツアー、病院クイズなどで、会の最後には、入院している子と家族の受け持ち看護師

からのメッセージを届けるようにしています。思いっきり楽しみながら、たくさんの大

人たちからの「大切に思ってるよ」というメッセージを受け取ってもらえればと願って

います（【参考資料 2~6】参照）。 

3. 10 代以上のきょうだいのためのワークショップ開催 

10 代以上のきょうだいを対象に「だいたい 10 歳からのきょうだいの会」を、2018

年から年 2 回行っています(【参考資料 2, 7】参照)。たこ焼きパーティやゲームをして

遊んだあとで、トークテーマ付きのトランプを使って語り合う場を設けています。トー

クテーマとしては、「きょうだいが病気になった時の気持ち」、「きょうだいが病気にな

って大変なこと」、「病院の先生に聞いてみたいこと」、「親には言えないこと」、「今頑張

っていること」などで、楽しみながら、無理のないように思いを表出できる機会になれ

ばと思っています。参加者からのアンケートには、「嫌だとか、我慢している話に共感

できた」、「自分だけじゃなくて良かった」などの言葉があり、10 代を迎えたきょうだ

い達のピアサポートの場として機能しているのではないかと期待しています。 

4. 院内外のきょうだい支援に関する研修企画の実施 

NPO 法人しぶたねを招き、院内外向けに、シブリングサポーター研修を行いました

(【参考資料 8, 9】参照)。また、4 月 10 日のきょうだいの日などに合わせて、院内スタ

ッフ向けにも、継続的に研修会を企画しています。 

 他団体等との連携                                   - 

【ドナルド・マクドナルド・ハウス・なごや】：ハウスは、きょうだいが、安心して遊ん

だり泊まったりできる、病院(敷地)内でとても貴重なきょうだいの居場所です。夏

祭りやクリスマス会など、きょうだいも一緒に参加できるイベントも開催してくだ

さっています。先日開催したリモートでの「きょうだいの会」には、参加してくれ

たきょうだい一人ひとりにメッセージカードを届けて頂きました。 

【NPO 法人しぶたね】：しぶたね作成の「きょうだいさんのための本」設置・配布。き

ょうだいの会のロゴ（T シャツ、ステッカー）をデザインしていただきました。き
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ょうだい支援に関する助言をいただいたりしています（【参考資料 2】参照）。 

【他施設】：当院で開催している「きょうだいの会」に、他施設から見学しつつ手伝いに

来てくださるスタッフがいらっしゃいます。お互いに情報共有しながら、より良い

支援のあり方を考えています。また、小児がん治療センターのホームページの「お

知らせ」にて、きょうだいの会の開催を都度報告しています。 

 課題                                               - 

⚫ 感染対策により面会制限の緩和 

⚫ 同胞を亡くしたきょうだいとのつながり、居場所づくり 

⚫ 保護者がきょうだいのニーズに気づいていなかったり、気づかないように頑張って

おられるような場合、どのようにきょうだいにアプローチできるか 

 今後の展望                                         - 

新型コロナウイルスの影響で、従来の対面での関わりが難しくなり、リモートなど新し

い支援のあり方を考えるきっかけとなりました。先日はじめて、リモートでの「きょうだ

いの会」を開催し、リモートでもきょうだい達の笑顔にたくさん出会うことができました

(【参考資料 10】参照)。 

リモート開催の難しさもありますが、きょうだいとつながれる新たなツールとして、希望

も見出すことができました。今後も、色々な方法を模索して、きょうだい達とつながって

いきたいと思っています。 

 今後きょうだい支援を始める団体へのアドバイス       - 

何か特別なことではなくても、きょうだい達に思いを寄せ、声をかけるところから支援

は始まるのだと思います。無理せず、その時できることを積み重ねつつ、きょうだいにつ

いて一緒に語れるスタッフ仲間を増やしていけると、少しずつ活動の輪は広がっていくよ

うに思います。 

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

以前に“きょうだい”だった子が、何年もたった後に病院を訪れ、「あの時、名前を呼んで

くれて嬉しかった」と言ってくれたことがあります。病院という場所は、きょうだいにと

って、“自分の名前を呼んでもらう”という当たり前のことすら脅かされるような場所であ

ることを痛感するとともに、そんなささいなことが何年も心に残ってくれるのだと切なく

も嬉しく思ったことがあります。 

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

な日常の関わりを日々楽しく積み重ねたいと思います。 
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【参考資料 1】入院している子の退院時の「きょうだい賞状」 

 

 

【参考資料 2】きょうだいの会 ロゴ（スタッフ T シャツや配布用ステッカーに使用） 
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【参考資料 3】きょうだいの会 ご案内・申込用紙 

 

きょ う だいの会 申込用紙

きょ う だいの会に

あそびにきませんか

？

いつもおう ちでがんばっている

きょ う だいのみんなが主役の会です。

みんなが楽しいとき、 う れしいとき、

こまったとき、 つらいとき、

いっし ょ に話ができる人がふえるといいな、

安心して思いっきり遊べる時間が

ふえるといいなと思っています。

時間 2 0 2 0年3月2 0日（ 祝） 1 3 :0 0～1 6 :0 0

場所 ８ 階大会議室

内容 おかしの家づく り／病院スタンプラリー／
ビンゴ／病院クイズ など

対象 名大病院に入院している子のきょ う だい

申込 申込用紙を病棟受付に提出してく ださい

＊市販のお菓子を使用します。 アレルギーがあるお子さんは事前にお知らせく ださい。
＊できるだけ3 /1 6 （ 月） までにお申し込みく ださい。 それ以降は、 直接ご相談く ださい。

き ょ う だいがう つっ ている 写真を 、 病院ホームページや

学会報告などで使用し ても 良い場合は、 お知ら せく ださ い
使用して良い ・  不可

病棟

5 E ・  5 W  ・  7 E ・  8 W  ・  その他(         )

大人の付き添い

あり    ・    なし

フ リ ガナ

名前
フ リ ガナ

名前
フ リ ガナ

名前

　 　 　 才 女 ・  男

　 　 　 才 女 ・  男

　 　 　 才 女 ・  男

第20回
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【参考資料 4】きょうだいの会 招待状 
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【参考資料 5】きょうだいの会 病院ツアースタンプラリー 
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【参考資料 6】きょうだいの会 参加証 
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【参考資料 7】だいたい 10 歳からのきょうだいの会 ご案内・申込用紙 
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【参考資料 8】院内外向け研修会（シブリングサポーター研修ワークショップ） ご案内 1 
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【参考資料 9】院内外向け研修会（シブリングサポーター研修ワークショップ） ご案内 2 

  

平成 28年 11月 16日 

東海北陸ブロック地域 

小児がん医療連携体制協議会－多職種連携の皆さま 

 

 

きょうだい支援研修会開催のご案内 

 

 平素より小児がん拠点病院事業につきまして、格別のご高配を賜り厚く御礼申し上げます。 

 子どもの入院や治療、また障害などにより、そのきょうだいが不安やストレスを抱えることは

珍しくなく、きょうだいへ向けた支援の重要性が広く言われています。日頃の現場で聞かれるご

家族からの相談に、支援の難しさを感じておられることもあるかもしれません。 

 この度、長年きょうだい支援の普及に尽力されている NPO法人「しぶたね」より講師をお招き

して、多職種向けの研修会を開催する運びとなりました。ポスターを添付しますので、ご周知い

ただき、多数ご参加いただけますよう、ご案内申し上げます。 

    

   日時 平成 29年 2月 4日（土）13:00-16:00 

   場所 名古屋大学医学部 鶴友会館 2階大会議室 

愛知県名古屋市昭和区鶴舞町６５ 

交通アクセス（周辺図は、別紙参照） 

(1) JR中央本線・鶴舞駅（名大病院口側）下車 徒歩 3分 

(2) 地下鉄（鶴舞線）鶴舞駅下車 徒歩 8分 

   ※なお、駐車料金の割引等のサービスはいたしかねますので、公共交通機関を 

ご利用下さいますようお願いいたします。 

 

   内容 きょうだいの気持ちやニーズ、支援のあり方についての講演、グループ討論 

      名大病院での取り組みの紹介、事例報告 

 

   講師 NPO法人「しぶたね」 清田悠代先生、眞利慎也先生 

   演者 名大病院 チャイルド・ライフ・スペシャリスト 佐々木美和・篠原夏美 

 

   対象 小児医療にかかわる医療関係者、院内学級の教諭、学生 

  

   参加費 無料 

定員 80名 

申込期限 特に設けておりませんが、当日参加の場合、立ち見になる場合が 

ありますので、事前申込み下さい。 

 

 ご多忙のところ大変恐縮ですが、是非ご参加頂き、ご家族への支援の一助となれば幸いです。 

 

名古屋大学医学部附属病院  

 小児がん治療センター運営協議会 

小児がん相談多職種連携ＷＧ 一同 

 

本件に係る連絡先：医療業務支援課 医療支援係 三宅  

TEL 052-744-2852  E-mail:miyake.takaaki@adm.nagoya-u.ac.jp 
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【参考資料 10】オンライン！きょうだいの会 招待状 
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	5_(3)20210110【厚労科研】取組事例集（すべて、地域2）
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	10_2　210111 【厚労科研】医療機関きょうだい支援取組事例集 2（河北総合病院）（301-302）
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	12_4  210111 【厚労科研】医療機関きょうだい支援取組事例集 4（あいち小児保健医療総合センター）（307-313）
	13_5　210111 【厚労科研】医療機関きょうだい支援取組事例集 5（大同病院）（314-315）
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