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教育関係者に知っておいてほしい

「きょうだい」の気持ち

-子どもが「子ども」でいられるように-

NPO法人しぶたね

 理事長 清田 悠代

プログラムディレクター シブレッド
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１．病気や障がいのある子どものきょうだいたちの気持ち

きょうだいが見ている世界

「きょうだい支援」の視点

２．実際のきょうだい支援って…？

活動の様子を少し紹介しつつ…

子どもたちが教えてくれること

大人ができること

本日はこんなことをお話させていただく予定です。



たとえば
「きょうだい」の立場の方…
「病気の子ども」だった方…
保護者の方、支援職の方…

それぞれに心に刺さりすぎることが
あるかもしれません

どうぞ上手にご自身の心を守りながら
聞いていてください

きょうだい支援の話は…

勝手に
カテゴライズ
されたくない… 自分のせいで

きょうだいが
しんどかったの
かな…

あの関わり方、
よくなかった
かも…

刺さる人は

がんばってる人



「しぶたね」は、

病気のある子どもの

「きょうだい」

のための団体です。

「しぶ」はsibling：まるっと「きょうだい」を表す英単語

きょうだい支援の「たね」を蒔いてふやしていこう！

何色の気持ちでも
＼ いいんだよ ／
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清田悠代
しぶたね理事長で社会福祉士。

心臓病の弟がいた「きょうだい」

理事長は何でもする人。絵も描きます。

シブレッド
しぶたねプログラムディレクターで、
シブレンジャーの赤。社会福祉士＆保育士。
きょうだいさんのワークショップの企画運営を中心に、
何でもします。

自己紹介

理事5人 監事1人 (正会員11人)

事務局スタッフ4人（専従2人）

ボランティアさん年に50～60人

（きょうだい、子どもが好き、学生さん…）

心強い
仲間たち





「あなたは病気じゃないんだから

1人でできるでしょ？」

1人でできるように見えちゃう

1人でできてくれないと家が回らない

「病気のきょうだいとお母さんを

支えてあげてね」

きょうだいはケアを提供する側として扱われがち

子どもは自分に課されたことが難しすぎるとはなかなか思わない



きょうだいさん

病気のあるお子さん

親御さんは

モビールのように

つながっていて…

→バランスがくずれる時、全員が影響を受ける

誰か1人にだけ手厚いケアがあってもバランスは戻らない
きょうだい支援を考える時、きょうだいだけを見ているとうまくいかないことも…

ひとりひとりの人生が大切にされてほしい
誰かの我慢の上に誰かのハッピーがあるとか、みんなが我慢しているとかじゃなく…
社会のシステムや構造の課題という視点



・すべてのきょうだいがみんな同じ気持ちをもつわけではないですが…
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「弟が死んじゃったらどうしよう…」

「宿題破られたのに私が怒られる」

「謎なこと聞いてもいいのかな…」

・きょうだいは、ジェットコースターの1番うしろ

・いつもある緊張感…

・「病気や障がいについて説明されたことがない」

  手探りで対処するしかない

（恐怖・不安）

話すと不安に
させてしまうかも…

障がいを意識せず
関わってほしい…
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「家族であそびに行ったら、妹のこと

じろじろ見てくる人がいっぱいいて…

はずかしいって思うこともある…」

「学校の友達にお姉ちゃんのこと知られたくない…」

・世間からの見られ方を知って戸惑う時期もある

「他の人と同じでいたい」は、子どもとして当たり前の気持ち

・恥ずかしい、困る、いやだ…と、大好き、大切、が同時にある苦しさ

・どんな気持ちも持ってて大丈夫の土台

（困惑・恥ずかしさ）

「小学生の頃の悩み」の1位は

「社会の人の発言や行動への困惑」23.3%

（引用『障害のある人のきょうだいへの調査報告書』
(2008)ナイスハート基金）
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「みんな妹のことばっかり！」

「ぼくはいつも我慢してる」

（怒り・嫉妬）

●まずは話してくれたことがすごいです

●怒れるのは大事なこと

・爆発するまでため込む以外の方法を増やす



13

自分なりのストレス発散法や
セルフケアはありますか？

・ポケットにたくさんの「好き」を

・自分の中にある健全な対応法を
自分で選べた、ということが
バランス感覚や、「自分で選べる」
自信につながるかも

・お父さん、お母さんも「好き」を
忘れてしまわないように
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●真正面でなく隣に並んで受け止めてみる
（子どもの怒りを罪悪感につなげすぎず、大人も心を守りながら）

怒りは「願い」

「みんな」で受け止める…

「ぼくも病気に

なりたい！」

「病気のつらさがわからないのかしら」

「私がこの子を病気にしたから…」
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「きょうだい」だから得られた経験もある

たとえば…

精神が成熟する（親とも少し違う価値観、センス）

洞察力

忍耐力、心の広さ、違いへの寛容さ

職業選択に良い影響 （ここでも洞察力）

命の大切さがわかる

家族の絆が強まった …などなど

本人の意味づけを尊重する。ゴールを勝手に決めないように。

隣に座るだけでじゅうぶんなことも多いです



幼児期・児童期：親との関係、情報がない不安、
世間の目に対する戸惑い…

思春期：外の世界との関係（部活、趣味、友達付き合い…）

進路、将来のイメージ、自己形成の影響…

青年期以降：結婚、出産、ダブル介護、親なきあと…

人生のステージごとに変化する悩みも…



きょうだいに出会う人はみんな
きょうだいの支えになれる人

看護師さんが
ぼくの名前

呼んでくれたんだ

〇〇さんは
いつも話しかけて
くれて、うれしい

安心の土台の上で、親以外の大人にも大切にされる経験も



アメリカ：Donald Meyer氏の開発したSibshopsを中心に、サービス提供機関や州などが行う。
最初のSibshopsは1982年開催で、2016年4月時点で世界に435か所（日本には現在9か所）。

日本では、例えば…
「きょうだいを主としたレクリエーション活動を行っているところ」が36団体
←きょうだい児支援取組事例集（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）

●専門的なサポート
それぞれの専門性を生かしたアプローチ
お医者さん看護師さんがきょうだいにわかるよう病気の説明をするなど

●非日常のサポート
子どもきょうだい会、大人きょうだい会、オンラインも増えました

●日常的なサポート
病院で、地域で、見守る。きょうだいが大切にされる空気をつくる

きょうだい支援 Sibling Support
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厚生労働省 2015年1月～児童福祉法改正 小児慢性特定疾病対策



2023年12月に

閣議決定された

「こども大綱」にも

「きょうだい」が

2023年4月10日には「一般社団法人日本きょうだい福祉協会」も設立されました



1．きょうだいさんのためのワークショップの開催

2．病院：廊下の活動、病院のきょうだいイベントのお手伝い

3．たねまき活動：

  寄稿、講演

「きょうだいさんのための本」など、ツールの作成配布

  支援者向けのシブリングサポーター研修ワークショップ

  4月10日「きょうだいの日(シブリングデー)」
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こんなことを

しています



きょうだいが見ている世界…

病院に来るのは

好き？きらい？





「きょうだい喧嘩が増えて困ってる」

「お姉ちゃんが入院した」

「１週間、なんにも

楽しいことなかった」

「漢字のテストが

１００点だった」

「おばあちゃんにランドセル

買ってもらった」

「けん玉の新しい技

できるようになった」
「今日は漫画読むの」

「入院中のお兄ちゃんと病院であそんだ」
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・ここにいるのは、きょうだいが天国にいる子どもだよ
きょうだいを亡くした大人もいるよ（大人になれるよ）

・亡くなった子のぬいぐるみ、腕時計、似顔絵の色紙…

・どちらの話もできる質問

・同じ「あそぶ」「雑談をする」でも、背景を知って
くれている人たちだと安心

・みんなのこと心配してる大人がいるよ

・兄弟姉妹を亡くす前と後とが地続きであるように



「夏休みどこも行けなかったんだ…」

「お母さんは妹は迎えに行くけど、

私のことは迎えにこないかもよ」

「今日、学校の先生に怒られてん…」



病気や障害のある子どもに関わっている人の視点と

きょうだいに関わっている人の視点の違い

健康な子どもに
病気や障害のある兄弟姉妹が
いるかも？とは想像しにくい

発作が…

また入院…

感染予防の
緊張感

お出かけ
できない

24時間
命と向き合う…

想像しやすくなるといいなと思います



想像力の引き出しを増やす

＝ひとりで全部解決しなくちゃ！じゃなく…

そういうしんどさがあると知ること、連帯を示すことから

情報をお守りに
「きょうだい児」「きょうだい会」仲間とつながる言葉

でも同じ立場の仲間だけがすべてじゃなく…

大人も自分をケアする

大人もひとりじゃないように



ご清聴ありがとうございました！
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今後も活動を見守って
いただければ幸いです
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