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はじめに	

なぜ，知的障がい者の兄弟姉妹の研究が必要であるのか  
	 これまで，知的障がい者の家族に関する研究は，特に母親を中心に「親」を

対象とした研究が大部分を占めてきた。それに対して，兄弟姉妹の研究は，近

年増えてきたものの，依然として親を対象とした研究に比べ，その数は少ない。

未成年の子を持つ親子関係や夫婦関係に比べると，兄弟姉妹間での養育責任や

扶養義務は法的にも強くなく，社会通念上も一般的とは言い難い。そのため，

知的障がい者の支援者になりにくいという点で，家族支援の中に兄弟姉妹が取

り上げられることは少なかった。しかし，本当に知的障がい者の兄弟姉妹は支

援者になりにくいのだろうか。扶養の問題も含めて，兄弟姉妹達が家族の障が

いから何の影響も受けずに過ごしていると見なして良いのだろうか。知的障が

い者と人生を も長く共にするのは，健常な兄弟姉妹であるはずなのに，彼ら

を背景のようにしたままで良いのだろうか。本研究は，このような疑問からス

タートした。  
	 もし，家族に知的障がい者がいることから派生し得る，様々な影響を健常な

兄弟姉妹が何らかの形で受けているとしたら，知的障がい者の兄弟姉妹である

が故に求められる役割を担う可能性が予想される。それによって，健常な兄弟

姉妹が直面しやすい固有のテーマがあるかもしれない。例えば，扶養義務が法

的には強くなく，社会通念上も一般的とは言い難い関係性であっても，それま

で知的障がい者を守り続けてきた親が亡くなった際に，兄弟姉妹が，知的障が

い者の扶養を求められるような事態が考え得る。その際，兄弟姉妹自身の人生

を考える中で，どのような困難に直面し，何がサポートになったり支えになっ

たりしたのかということは十分に明らかにされていない。そこで，本研究では，

知的障がい者のきょうだいのライフコース選択のプロセスを追い，健常な兄弟

姉妹が自身のライフコースを選択していく際に直面する困難や，それを解決し

たり緩和したりするサポートについて明らかにした。  
 
本研究の特徴  
本研究の特徴として，以下の 3 点を挙げることが出来る。第一に，知的障が

い者の健常な兄弟姉妹のライフコース選択のプロセスを明らかにした研究であ

る。知的障がい者の家族に関する研究では，母親を対象とした研究が圧倒的に

多く，健常な兄弟姉妹には，個別の関心が向けられにくい歴史が続いてきた。

特に，青年期以降の健常な兄弟姉妹がどのようなライフコースを辿っていった

のか，心理的・社会的な発達の軌跡を追った研究はまだまだ数少ない。彼らが

様々な選択の渦中で，自由な選択を掴んだり，反対に自由な選択を手放さざる

を得なかったりする可能性は十分考えられる。  
第二に，本研究は，健常な兄弟姉妹が，家族や社会，文化の相互関係から受

ける影響について検討した研究である。健常な兄弟姉妹のライフコース選択に
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ついて，複線径路・等至性アプローチを用いて分析を行ったが，この分析方法

を用いることによって，個人の選択肢の軌跡を示すだけでなく，知的障がい者

の兄弟姉妹であることで，社会的・文化的に彼らのライフコース選択が受ける

影響を可視化した。また，複線径路・等至性アプローチが持つ分析方法の特性

から，親の経験と兄弟姉妹の経験を比較した。親から見た兄弟姉妹のライフコ

ース選択の経験と，兄弟姉妹自身のライフコース選択の経験を提示し，親 -兄弟
姉妹間の認識の相違点やそれぞれの立場から捉えた重要な出来事を示し，家庭

内での相互作用の検討につなげた。健常な兄弟姉妹のライフコースと結び合わ

された人生を見ていくことで，多次元的な視点で知的障がい者の兄弟姉妹の経

験に影響する要因を検討した。  
第三に，健常な兄弟姉妹への心理的支援について論じた研究である。個々の

健常な兄弟姉妹を支援することはもとより，親・知的障がい者との相互作用を

踏まえ，知的障がい者の家族全体にとって利益ある支援について検討した。ま

た，健常な兄弟姉妹がライフコース選択において直面する課題は，ライフステ

ージや時代背景によっても異なると予想される。健常な兄弟姉妹への支援にお

ける問題点を整理し，今後の心理的支援のあり方について提言をまとめた。  
 

本研究の構成  
本研究は 4 部構成となっている。第Ⅰ部では，先行研究の概観を行い，本研

究の目的と方法論について述べた。先行研究からは，障がいの種類や出生順位

など，生涯変わることのない変数だけでなく，家族の文脈や親による養育態度

も健常な兄弟姉妹の成長や家庭生活に大きく影響を及ぼすことが示されている。

そこで，第Ⅱ部では，親の養育プロセスを示し，健常な兄弟姉妹に対してどの

ようなライフコース選択や役割取得の期待を向けているのかということを明ら

かにした  (第 3 章 )。家族の文脈から兄弟姉妹に向けられる期待を捉えたうえで，
兄弟姉妹のライフコース選択を調査した第Ⅲ部は，4 つの研究から構成されてい
る。第 4 章は，青年期の兄弟姉妹の語りから，まさに進学や就職，結婚など兄
弟姉妹自身の生活を組み立て，独立しようとしている兄弟姉妹のライフコース

選択の経験を明らかにした。その際，青年期の兄弟姉妹が直面するライフコー

ス選択の迷いやその解決につながるサポートを示した。第 5 章は，さらに長期
的な時間軸で兄弟姉妹のライフコース選択のプロセスを捉えることを目指した。

進学，就職，結婚，出産など多くの人にとって大きなライフイベントになり得

る出来事の選択をすでに経験し終えたと想定される，中年期の兄弟姉妹のライ

フコース選択を示した。その際，中年期の兄弟姉妹がこれまでに直面したライ

フコース選択における葛藤やその解決に繋がったサポートを明らかにした。研

究３  (第 5 章 ) までの時点では，知的障がい者のケア役割の責任は，兄弟姉妹に
委ねられていない状況を前提として研究を進めた。それに対して，第 6 章では，
親が他界したり，高齢化によってこれまで通りのケア役割を果たせなくなった

りすることによって，知的障がい者のケア役割が，親から健常な兄弟姉妹へ役



 5 

割移行されていくプロセスに焦点を当てた。その際，健常な兄弟姉妹の生活や

原家族での役割において，直面する困難とサポートについて明らかにした。第 7
章では，第 4〜6 章で示された兄弟姉妹のライフコース選択のプロセスを俯瞰的
な視点から比較し，兄弟姉妹の共通性を明らかにしたうえで，第 3 章で示した
親の経験と，第 4〜6章で示した兄弟姉妹の経験の比較を行った。それによって，
時代背景を超えて兄弟姉妹に共通して見られる経験や，家族全体が直面する問

題について明らかにした。第Ⅳ部は，総合考察である。第 3〜7 章で明らかにな
ったことをまとめ，健常な兄弟姉妹に対する支援への提言，本研究の意義，今

後の課題，今後の展望などを記述した。  
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【第Ⅰ部の概要】	

	 第Ⅰ部では，知的障がい者とその家族，そして兄弟姉妹に関する先行研究を

概観した。まず，第１章では，知的障がいの定義や知的障がい者を取り巻く現

状について示した。次に，知的障がい者の家族の経験をライフステージごとに

分けながら先行研究を概観した。さらに，健常な兄弟姉妹に関する先行研究を，

(1) 兄弟姉妹が知的障がい者から受ける影響について検討した研究，(2) 兄弟姉
妹の適応や知的障がい者との関係性に寄与する要因を探索した研究，(3) 兄弟姉
妹の各ライフステージの経験について焦点を当てた研究に分類しながら概観し

た。そのうえで，先行研究の問題点を整理し，本研究の目標と方法論について

示した。第Ⅰ部を通じて，第Ⅱ部以降の議論に必要な背景や問題意識を提示し，

本研究の展望について述べた。  
	

第 1 章	 先行研究の概観	
	 第 1 章では，先行研究を概観し，本研究における問題意識を明確にした。第 1
節では，知的障がいの定義や知的障がい者を取り巻く状況について示した。第 2
節では，知的障がい者の家族に焦点を当て，家族が直面し得る困難をライフス

テージごとに区切って先行研究をまとめた。第 3 節では，健常な兄弟姉妹に関
する先行研究を概観した。健常な兄弟姉妹が知的障がい者から受ける影響や，

兄弟姉妹の適応 -不適応に寄与する要因，ライフステージごとの経験について先
行研究をまとめた。第 4 節では，先行研究の問題点を整理し，問題点を超克す
る工夫として，ライフコース論的アプローチが必要であることを示した。第 5
節では，ライフコース論的アプローチについて述べた。  
  
第 1 節 	 知的障がい者に関する先行研究の概観 	

1 - 1 - 1 	知的障がいの定義 	
	 米国知的・発達障害協会 AAIDD (The American Association on Intellectual 
and Developmental Disabilities) によれば，知的障がいとは，知的機能および
適応行動の双方の明らかな制約によって特徴づけられる能力障害であり，18 歳
までに生じると定義されている。具体的には，(1) 明らかに平均以下の知的機能
であること，(2) コミュニケーション，身辺処理，家庭生活，社会的スキル，地
域社会の資源利用，自己管理，健康と安全，実用的な教養，余暇活動，労働の

各領域のうち 2 つ以上の領域で制約があること， (3) 18 歳未満に現れたものと
される  (American Association on Mental Retardation, 1992/1999)。また，厚
生労働省の基礎調査定義によれば，知的機能の障害が発達期（おおむね 18 歳ま
で）にあらわれ，日常生活に支障が生じているため，何らかの理由で支援を必

要とするものとされており，DSM-V（2013）や ICD-10（2009）の定義も同様
の類似した定義である。知的障がいの定義は，社会・文化的な影響を受けるが，

いずれの定義においても，(1) 18 歳未満の発達期までに生じること，(2) 知的機
能の障がい，(3) コミュニケーションや社会的スキルといった，日常生活での適
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応機能の障がい，という特徴を持つと考えられる。本研究では主に AAIDD の定
義を参照し，研究を進めていくこととした。  
	 なお，これまでわが国では，精神医学の領域において，長く「精神遅滞」と

いう用語が用いられ，「知的障害」は法律用語として用いられてきたという歴史

がある。しかし，現在，知的障がいの定義においては，知的障がいを「個の特

性」ではなく，個人と環境との相互作用の中で表れる制約と理解する方向へパ

ラダイムシフトしている  (AAIDD, 2010/2012)。すなわち，知的障がいを知能段
階によって区分するのではなく，適応スキルの細述によって区分しようとする

動きである。例えば，AAIDD (2010/2012) では，「精神遅滞」という表記では
なく「知的障害」が用いられており，「精神遅滞」は，障がいを「その人の中に

ある欠陥」と見ているのに対し，「知的障害」は，障がいを人の能力とその中で

人が役割を果たす「状況のミスマッチ」として見ているとされる。さらに，知

的障がいの定義を適用する際の前提としても，個人の中には，制約と強さが共

存している場合が多いこと，制約を記述する重要な目的は，必要とされる支援

のプロフィールを作り出すことであり，長期に渡る適切な個別支援によって，

知的障がい者の生活機能は全般的に改善するであろうことなどが挙げられてい

る。知的障がい者は決して改善しないという，古くからある固定観念の間違い

を知る重要性も強調されており，知的障がいの名称を人に付与することは，そ

の人が必要としている支援の提供を導くものでなくてはならず，機能は稀な場

合を除いて適切な支援の提供で改善すると指摘している。知的障がいが，知性

の緩慢さなど個人に内在する条件を示すものから，機能の状態であり条件では

ないという捉え方へ変化していることが読み取れる  (AAIDD, 2010/2012)。その
ため，本研究では，AAIDD が指摘している，障がい観のパラダイムシフトを視
野に入れ，精神遅滞ではなく，知的障がいという用語を用いることとする。ま

た，「障害」の表記については，先行研究の引用の場合には引用もとの表記に従

う。筆者による表現の場合には「障がい」という表記を用いることとした。知

的障がい者の健常な兄弟姉妹についても同様に，筆者による表現の場合には，

「きょうだい」と表記し，引用の際には引用もとの表記にしたがって，研究を

進めることとした。  
 
1 - 1 - 2  日本における知的障がい者を取り巻く状況  
	 内閣府による平成 30年障害者白書によれば，全国の知的障がい者は 1,082,000
人とされ，そのうち，在宅で生活する知的障がい者は，962,000 人と示されてい
る  (内閣府，2018)。身体障がい・知的障がい・精神障がいの 3 区分で概観する
と， も施設入所する割合が高いのは知的障がい者であるが，それでも

1,082,000 人と知的障がい者全体の 11.1%に留まっている  (内閣府，2018)。す
なわち，多くの知的障がい者は，在宅で生活していることとなる。身体障がい

者・知的障がい者・精神障がい者の生活状況を障がい別に調査した，厚生労働

省  (2018a) による平成 28 年「生活のしづらさなどに関する調査」で示された
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居住形態でも，家族と同居している知的障がい者が も多く， 65 歳未満では
81.0%，65 歳以上でも 66.2%となっている。同居の「家族」にはきょうだいも
含まれ，65 歳未満できょうだいとも同居している知的障がい者は 40.3%，65 歳
以上でも 12.5%いることが報告されている。反対に，65 歳未満で一人暮らしを
している知的障がい者は 3.0%にとどまり，一人暮らしをしている身体障がい者
の割合  (12.2%) や精神障がい者の割合  (18.6%) と比較しても，知的障がい者の
場合にはその割合が圧倒的に低い。知的障がい者が家族と同居する理由は複数

考えられるが，その理由のひとつとして経済的理由が挙げられる。就労してい

る知的障がい者は，雇用形態を問わず，20％ほどであり  (正社員 ; 7.3%，正社員
以外 ; 12.7%)，身体障がい者・精神障がい者に比べて も少ない割合である。多

くの知的障がい者は，作業所などの障害者通所サービスを利用して日中を過ご

しており  (厚生労働省，2018a)，そこで得た収入では経済的自立は不十分であ
ると推察される。知的障がい者の経済状況として，障害者手帳所持者等を含む

生計を同一とする家族や本人の 1 ヶ月の平均収入は，18 歳未満の知的障がい者  
(療育手帳取得者 ) の場合，家族と生計を同一としている影響から 30 万円以上〜
50 万円未満の収入層が も多くなっているが  (32.9%)，18 歳以上になると 6 万
円以上 9 万円未満の収入層が も多いと報告されている  (18 歳以上 65 歳未満 ; 
40.6%，65 歳以上 ; 27.1%) (厚生労働省，2018a)。そのため，知的障がい者本人
の課税状況は 18 歳以上の者は非課税者の割合が中心である  (18 歳以上 65 歳未
満 ; 住民税非課税 73.1%，所得税非課税  71.4%，65歳以上 ; 住民税非課税 48.9%，
所得税非課税 49.6%) (厚生労働省，2018a)。さらに，65 歳未満の知的障がい者
の生活保護受給率は  5.2%，65 歳以上でも生活保護受給率  6.0%となっている  
(厚生労働省，2018a)。一概に比較はできないが，内閣府  (2013) で報告された
全人口における生活保護受給者の割合  (1.58%) や，65 歳以上人口に占める 65
歳以上の生活保護受給者の割合  (2.63%) と比べても，知的障がい者の受給率の
高さが伺われる。このことから，知的障がい者の経済的自立の難しさが推察さ

れる。また，知的障がいによって自身の気持ちをうまく訴えられないことで，

知的障がい者本人の意思の代弁という支援を要する点も，社会一般での自立に

は高いハードルがあり，家族との同居を選択する一因と考えられる。実際に，

知的障がい者の困った時の相談相手としては，「家族」が も多く，65 歳未満で
は 70.2%，65 歳以上でも 56.7%と示されており  (厚生労働省，2018a)，家族が
有形無形に知的障がい者のサポートを担っている状況が読み取れる。  
	 さらに，わが国における高齢化の進行は , 知的障がい者も例外ではなく，厚生
労働省の知的障害児  (者 ) 基礎調査でも，60 歳以上の知的障がい者の数は年々
増加傾向にある  (厚生労働省 , 2009)。平成 26 年障害者白書  (内閣府，2014) で
も，65 歳以上の在宅知的障がい者の割合推移が，平成 12 年から平成 23 年まで
の間に 2.8%から 9.3%へ増加し  (厚生労働省，2013)，そこから平成 28 年までの
5 年間には 15.5%に増加するなど  (厚生労働省，2018a)，知的障がい者の高齢化
が伺われている。知的障がい者の高齢化は，40 歳前後から心身機能の低下をは
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じめとした変化が生じると言われる  (春日井・菅野・橋本・桜井・片瀬，2006; 植
田，2010)。厚生労働省による平成 23 年「生活のしづらさなどに関する調査」  
(2013) では，調査時点の平成 23 年で全国一般の高齢者人口の比率  (高齢化率 ) 
23%に比して，65 歳以上の知的障がい者の割合が 9.3%と，半分以下の水準とな
っており，健康面での問題を抱えている者が多い状況が指摘されている。平成

28 年の同調査では，「全身症状」「精神症状」「筋骨格系・手足の症状」を中心に
65 歳以上の知的障がい者で 83.7%が体調不良を自覚し，「循環器系」などの病気
で体の具合が悪いと回答した 65 歳以上の知的障がい者は 77.9%に達している  
(厚生労働省 , 2018a)。同様に，生活のしづらさが生じている程度として「毎日」
と答えた 65 歳以上の知的障がい者は 33.8%と報告されている  (厚生労働省 , 
2018a)。知的障がいが発達期に生じる障がいであることから，加齢によって生
じる健康問題だけではなく，知的障がいによって，若年の頃から慢性疾患に罹

患しやすく，死亡率も一般より数倍高いこと	(有馬，1998)，突然死の多さ，高

度肥満への対応，事故死の予防，医療へのアクセスといった問題も指摘されて

おり  (有馬，2000)，「お金の管理をする」「薬の管理をする」といった健康や身
の回りの管理  (厚生労働省 , 2018a)，さらには本人の意思の代弁，法的・経済的
保護という包括的な視点で，成人後も知的障がい者の生活は誰かの手を必要と

せざるを得ない状況にあると考えられる。  
	 細川（2007）は，知的障がい者が抱える問題点を，次のようにまとめている。
(1) 長期に渡る支援が必要であること， (2) 認知症の高齢者への支援と異なり，
知的障がい者本人の意思を推定し難いこと，(3) 成人後も法的保護が必要な状態
が続くこと，(4) 親が知的障がい者を抱え込んできた現実があり，知的障がい者
自身で自己決定をしていく経験や機会が少ないこと，(5) 知的障がい者に対する
差別の歴史があり，知的障がい者自身も劣等感や自信のなさを抱えることなど

である。すなわち，知的障がいによって，自己決定の問題や健康に関する様々

なリスク，意思代弁の必要性，経済的自立の難しさといった問題を抱え，それ

らの解決のために日常生活に関する支援を長期に渡って必要としていると考え

られる。特に，自己決定の問題に関しては，他の障がいと異なり，知的障がい

者が成人した後も家族が代理決定を行い，家族に知的障がい者の重要な決定が

委ねられてきた歴史がある。自己決定の難しさは，認知症高齢者や精神障がい

者にも起こり得るが，晩年の数年間に対して本人の意思をそれまでの人生から

家族が推定し，代理決定をする認知症高齢者や，症状が緩和したり寛解したり

するまでの状況に限定して代理決定を行う精神障がい者とも異なり，知的障が

い者は幼少期から生涯を通じた支援を要する。そのような状況について，日本

の障がい者の特徴として，家族に扶養される限り親の管理下に置かれ，障がい

者にとって家族内の関係は平等ではなく，一人前とは扱われないという指摘も

なされている  (要田，1994)。多くの場合，この「家族」とは主に「親」が想定
され，知的障がいに伴う固有の問題は，成長につれて子が自立し，ケア役割を

介さない親子関係に変容していく定型発達児・者のライフコースと異なり，知
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的障がい者が成人してもなお，知的障がい者のケア役割の責任が親に委ねられ

る点にある。成人知的障がい者が長期に渡って生活全般の支援を要する時，そ

の支援の担い手の中心は社会であっても良いはずである。しかし，知的障がい

故の障がい特性や社会資源の不足，差別といった問題だけでなく，親自身のア

イデンティティや健康に産んであげられなかったという罪悪感，情緒的結びつ

きといった感情と複雑に絡み，親がケア役割を担い続ける関係性が継続してい

く固有の構造があると考えられる。  
以上から，本人の意思にかかわらず，知的障がい者は，長期に渡って家族な

どからの支援を要する実態を示してきた。では，知的障がい者に対する支援と

はどのような状況にあるのであろうか。次項では，知的障がい者に対する支援

の現状について概観する。  
 

1 - 1 - 3  日本における知的障がい者に対する支援の現状  
	 前項で述べた通り，わが国においては，知的障がい者の地域生活は，成人後

も専ら家族によって支えられている。それは，個々の家族の問題だけではなく，

障がい者に関する日本の政策や法律が依然として，障がい者を従属するもの・

扶養されるものとして捉えているという社会全体の枠組みとしても影響を与え

てきたためでもある  (要田，1994)。むしろ，家族が支援者の役割を上手く果た
せない場合には，非協力的であると捉えられてしまうことすらあり，家族は障

がい者にとって， も身近な支援者であるが，家族もまた障がいを理解したり，

うまく対応したりすることに対して葛藤するなど，当事者として支援を必要と

する存在であるとも指摘されている  (柳澤，2012)。  
	 一方，社会資源による支援にも拡充の模索は見られている。障がい者の自立

やノーマライゼーションといった考え方が日本社会全体に広がりつつあり，障

がい者に対する支援も，従来の措置制度による福祉サービスの提供に関する課

題が議論されるようになった。そのような社会変化を受けて，機会の平等や利

用者の自己決定が重視されるようになり，2006 年より施行された障害者自立支
援法の制定に伴い，わが国の知的障がい者の支援のあり方が，従来の「保護」「更

生」から「自立」「社会経済活動への参加」に変わり，個人としての尊厳をもっ

て主体的に生活するために，地域移行が実質的な検討課題となってきている  (井
上・岡田，2007)。具体的には，施設入所者数の 7％以上を削減し，施設入所か
らグループホーム・ケアホームへの移行を推進する内容が社会保障審議会より

提示され，ますます知的障がい者の地域移行を促進する方向性が打ち出されて

いる（井上・岡田，2007）。福祉サービスの利用者がサービスの提供者を自由に
選べる支援費制度の導入は，知的障がい者の生活がより制約の少ない環境にな

ることを目指した理念によるものである。現在，障害者自立支援法は障害者総

合支援法となり，重度訪問介護の対象拡大・共同生活介護  (ケアホーム ) の共同
生活援助  (グループホーム ) への一元化・地域移行支援の対象拡大・地域生活支
援事業の追加などが支援として打ち出されている  (厚生労働省，2012)。以前の
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ように，入所施設内で障がい者を支援するという流れから，個人の生活を尊重

し，より自由度の高い地域生活や社会参加の支援へ変化していることが読み取

れる。ただし，知的障がい者を支えるための資源が削減され，障がい者を地域

に「放り出す」こととして実現するならば，それは障がい者の生活に深刻な困

難をもたらす危険になるとも懸念されている（夏堀，2006）。実際に，障害者総
合支援法による福祉サービスを受けている知的障がい者  (療育手帳取得者 ) の
割合は 65歳未満で 52.9%，65歳以上でも 42.9%とされるが  (厚生労働省，2018a)，
日常生活の支援状況では，福祉サービスを「利用していない」と回答した者が

も多く  (65 歳未満 ; 43.1%，65 歳以上 ; 30.1%)，むしろ家族等の支援を「毎日」
受けている 65 歳未満の知的障がい者が 41.8%と，身体障がい者  (24.1%) や精
神障がい者  (24.4%) に比べて，依然として家族等からの支援が目立っている。
65 歳以上の知的障がい者になると，家族状況の変化もあると伺われ，家族等か
らの支援を「毎日」受けている者は減り  (15.8%)，家族等から「支援を受けて
いない」者が増える  (25.6%) (厚生労働省，2018a)。それでも多くの知的障がい
者が，家族の手を借り，生活している状況が浮き彫りとなっている。社会資源

による支援は，福祉サービス内に希望する支援が用意されている者は支援を受

けられる状況になっていると考えられるが，一方で，制度の狭間に取り残され

るなどして，社会資源を利用できず家族等から支援を得て過ごさざるを得ない

知的障がい者が存在する可能性もある。知的障がい者の自立や地域生活に向け

た施策が提案されながらも，あらゆる知的障がい者にとって利用しやすいサー

ビスの展開については，未だ十分とは言い難いものと伺われる。障害者総合支

援法に基づく福祉サービスをはじめ，社会資源による支援が模索されていても，

障がい者に対する社会資源が減少していたり，実のところうまく機能していな

かったりすれば，社会資源による支援不足を埋めるため，家族によるケア役割

の負担増加が予想される。  
	 しかし，社会資源による支援と異なり，家族が担うケア役割は，いずれ必ず

時間経過の中で限界を迎えるという大きな壁がある。夏堀（2006）は，過去の
新聞報道をもとに，戦後における「親による障害児者殺し」事件について分析

を行い，未成年の障がい児が被害に遭う事件が 1980 年代以降減少しているのに
対し，成人障がい者の被害は 1990 年代以降急速に増加していることを明らかに
した。成人障がい者への加害は高齢の親によるものが増加し，親だけでなく，

きょうだいによる加害も指摘されている。家族による障がい者への加害行為を

防ぐためにも，平成 24 年より，障害者虐待防止法が施行された。厚生労働省  
(2018b) の調査報告によれば，平成 29 年度における養護者による障害者虐待と
認められた事例は 1557 件にのぼるとされている。また，被虐待者のうち 82.5%
が虐待者と同居しており，被虐待者では知的障害者が 55.0%と も多かった。

虐待者の続柄は，父  (24.4%) が も多く，母  (23.3%) に次いで，兄弟  (13.3%)，
夫  (12.9%)，姉妹  (5.7%) と報告されている。虐待者の も多い年齢区分は 60
歳以上で  (36.7%)，50 歳代以上で全体の 6 割を占め，高齢になるほど増加傾向
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にあることが読み取れる。夏掘  (2006) の報告と同様に，高齢の親による加害が
問題になっていると伺われる。より自由度の高い地域生活を目指して社会資源

による支援が展開されているものの，知的障がい者に対する支援は，やはり家

族を中心に担われている現状とその限界があると考えられる。虐待の発生要因

としても，『虐待者が虐待と認識していない』 (45.4%)，『虐待者の知識や情報の
不足』(27.8%) が上位を占めており  (厚生労働省，2018b)，今後さらなる家族支
援の拡充が求められている。  
 では，家族にはどのような負担や困難があるのだろうか。次節では，知的障が
い者の家族に関する先行研究を概観する。その際，本研究では，健常な兄弟姉

妹を「きょうだい」と表記していくことに対応して，知的障がいのある兄弟姉

妹を「同胞」と表記し，研究を進めた。  
 
第 2 節 	 知的障がい者の家族に関する先行研究の概観 	  

第 1 節では，知的障がいの定義や，同胞を取り巻く実態について提示した。
同胞は，一時的・限定的・長期的にかかわらず，自己決定の難しさをはじめ，

生活の様々な部分で周囲から支援の手が差し伸べられることが不可欠だが，そ

れに対して，わが国では，成人後も同胞の地域生活は専ら家族によって支えら

れている現状を示した。同胞の生活に家族の支えはなくてはならないものであ

ると同時に，家族が常に全てを受け入れるには大きな負担を伴うと考えられる。

そして，同胞を支え続ける家族には，きょうだいも含まれ，彼らは親以上に長

く家族であり続ける点から，同胞の生活に無縁な存在とは言い難い。何故なら，

両親が高齢となり，他界や病気などでそのケア役割を担えなくなった際に，親

亡き後の同胞のケア役割を継ぐ存在として，きょうだいに期待が向けられてい

るからである  (Seltzer, M. M., Greenberg, Krauss, Gordon, & Judge, 1997; 
Orsmond & Seltzer, M. M., 2000; Seltzer, M. M., Greenberg, Floyd, Pettee, & 
Hong， 2001; Hodapp, Glidden, & Kaiser, 2005; 三原・松本・豊山， 2005; 
Orsmond & Seltzer, M. M., 2007b)。そこで，まず，家庭生活において，家族が
同胞との暮らしの中で直面しやすい負担や困難を整理する必要があると考えた。

そのため，第 2 節では，きょうだいも含めた，同胞の家族に関する先行研究を
ライフステージごとに区切りながら概観することとした。  
 
1 - 2 - 1  障がい告知時期の同胞の家族について  
子どもの発達を支援していくうえで，親がどのように子どもの障がいを理解

し，受容していくのかという問題は，その子どもの発達に大きな影響を与える

可能性を含み，重要なテーマとなる（桑田・神尾，2004; 水田，2009）。一般的
に，知的・発達的な障がいを持つ子どもの親は，彼らの生涯を通じて，サポー

トやケア役割を担っていく	(Seltzer, M. M., Floyd, Song, Greenberg, & Hong, 
2011)。多くの親にとって，同胞の障がいを告知された後，「同胞と共に家族が
どのように生きていくのか」というテーマは重大な課題となり得るものであり，
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今後の子育てへの不安と生きる希望を失うような心理的な危機状態に陥ること

が示されている（蔦森，2004）。親が経験する心理的なショックは，情緒面だけ
に留まらず，家族・社会との関係性にも影響を与える。親と同胞の間で起こる

葛藤と，同胞の障がいをめぐって親の周囲との間で起こる相互作用という二重

のショックを経験すると言われる  (中根，2006b)。障がいの種類や確定診断の
難易度によって，障がい告知の時期は異なるものの，多くの親にとって障がい

の診断を受けてから，この障がいの受容過程は非常に大きな意味を持つと考え

られる。親が障がいを受容していく過程については，Drotar, Baskiewicz, Irvin, 
Kennell, & Klaus (1975) による，親の心理的な適応を混乱から回復までの段階
的な過程として捉え，説明しようとした段階説  (stage theory) が有名である。
その後，親にとって「適応」という 終段階はなく，同胞の変化や生活上の様々

な出来事によって親の悲しみが繰り返されるという慢性悲嘆  (chronic sorrow) 
の存在も指摘されている  (蔦森，2004)。近年では両者を統合して，障がいの受
容を課題とせず，慢性的悲嘆が異常ではなく通常の反応であるという螺旋型モ

デルも提唱されている  (中田，1995)。螺旋型モデルは，適応と落胆という障が
いに対する肯定・否定の両価的な感情を併せ持ちながら進んでいくという点に

特徴がある。受容の過程について言及した研究では，同胞側の要因  (同胞の障が
いの種類や重症度 )，親側の要因  (親の持つ不安感や自尊感情，同胞の障がいに
関する理解度 )，社会的要因  (家庭の持つ養育に関する資源といったソーシャル
サポート ) が影響を及ぼすとされている  (水田，2009)。  
障がい告知の時期は，親にとって大きな混乱や不安を伴うと考えられ，同じ

時間を共有するきょうだいも，その時期の親の心理的混乱に巻き込まれる可能

性が予想される。同胞より年上のきょうだいは，同胞との生活が始まる混乱の

中で育ち，また年下のきょうだいは混乱の 中かそれがとりあえず治まって，

同胞のいる暮らしというものが作られつつある時に生まれてくる  (吉川，2008)。
年上のきょうだいの方が年下のきょうだいに比べ，同胞の状況を理解できると

いう点で適応が良いという指摘もあるが  (Cicirelli, 1995)，年上であるが故に，
家事手伝いやサポート役を求められる可能性も考えられる。そのため，きょう

だいにとっても，同胞の障がいが判明する前後の時期は，親の心理的混乱に巻

き込まれたり，同胞のいる暮らしを受け入れねばならなかったりするなど，彼

らの負担も決して小さなものではないと予想される。障がいが分かり，同胞と

共にこれからどのように生きていくのかについて模索していく過程は，家族が

初に直面する課題であると考えられる。  
 
1 - 2 - 2  児童期の同胞の家族について  
	 家族がぶつかる困難は障がい告知の時期だけではない。植村・新見  (1991) は，
障がい児の家族は高水準のストレスを被っており，それによって家族成員の心

理的障害が不可避的に起こることを示している。柳澤  (2012) は，障がいに関す
る行動への理解や対応の難しさが家族の感じる困難と関連していること，社会
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の理解不足によって引き起こされる否定的な感情が複雑に絡み合い，家族の生

活を制約していくことを指摘した。特に，家庭で中心的な役割を果たすことが

多い母親については，同胞の養育において，食事・入浴・トイレなどごく日常

的なことが，それぞれ「ひと仕事」になり，介助を行う母親の身体的な負担に

なっていること，介助を要する割合の高い子どもの母親が腰痛，腱鞘炎などを

はじめとして，ストレスによる胃痛や頭痛を訴えていることが報告されている

（藤原，1997）。また，親のストレスや抑うつは，診断された障がいや，同胞の
不適切な行動問題と関連しており	(Blacher & McIntre，2006)，きょうだいへ
の注意・関心の乏しさといった養育上の問題につながり得ることが指摘されて

いる	(Tudor & Lerner, 2014)。松岡・玉木・初田・西池  (2013) は，広汎性発
達障がいのある同胞を持つ母親が経験している困難の１つとして，同胞がいる

ことで，家事やきょうだいの子育てにおける負担が増すなど，家事，療育，教

育支援のために余裕のない日常を送っていることや，母親自身の被養育経験や

きょうだいの子育ての経験が通用しないなど，手探りの中で同胞の養育をして

いることを示した。さらに，Olsson & Hwang (2001) によれば，パートナーが
いる母親に比べて，シングルの母親の方が深刻な抑うつを抱えることも指摘さ

れており，障がい故の育てにくさや，社会の理解不足，親の健康問題や夫婦関

係の危機的状況は，きょうだいにとっても安心して過ごしづらい生活環境を生

むと考えられる。  
	 同胞の障がいに影響を受けた生活環境は，家庭の経済基盤とも関連する。

Fujiura (1998) は，高い確率で同胞の家族が貧困に陥りやすいことを指摘して
いる。また，田中（2010）は，同胞の家族に生じる様々な生活問題を貧困の視
点から捉え，同胞のいる家庭では，父親が家計を支え，母親が同胞のケア専従

者になるといった強固な性役割分業が強いられること，同胞にかかる支出が同

胞自身の収入を上回ることが貧困に陥る構造を生み出していることを示唆した。

特に，重度障がいの同胞の母親が就労機会から排除されていることが明らかに

されており，家族間にさらなる経済格差の生じる構造が埋め込まれていると指

摘されている。そして，社会の風潮としても，母親が職業を通じた社会参加を

願うだけでも周囲の大きな抵抗にあう面が現在も色濃く残るという当事者から

の報告もある  (原・増田，2015)。その結果，強固な性役割分業が生じるが，ケ
ア役割における家族内での明確な性役割分業は，肯定的な影響を家族に与えず，

互いの負担感を高める可能性が指摘されている  (中根，2006b)。もし，仮に母
親が就業機会を得たとしても，共働きやひとり親家庭であれば，ケア役割をど

のように分配していくのかという問題の直面につながり，その結果，女性のき

ょうだいが親や同胞をサポートする立場に置かれやすいことも示されている  
(Heller, Caldwell, & Factor，2007)。  
つまり，同胞を育てている時期の家庭においては，家族全体として心理的ス

トレスを抱えやすく，経済的にも貧困をはじめとする様々な困難状況に陥りや

すいなど，家族の生活全体に渡る影響が様々に生じると推察される。なお，家
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族が同胞を長期的に支えるという構造を踏まえれば，これらの状況は子育ての

時期に限定されるのではなく，同胞が成人した後にも，家族の直面する課題が

あると考えられる。  
 
1 - 2 - 3  青年期・成人期の同胞の家族について  
	 知的障がいがあることは，児童期はもとより，成人後も誰かが同胞の決定を

支え，選択肢を用意していかざるを得ない（中根，2002）。成人知的障がい者の
一生涯のケアは，家族にとって，経済面，健康面，ウェルビーイングの面で長

期に渡って影響を与え得る  (Heller et al., 2007)。Chambers, Hughes, & Carter 
(2004) は，親ときょうだいを対象に，同胞が高校を卒業した後の生活に関する
認識を調査し，多くの親ときょうだいが，学校を卒業した後も，同胞が親と同

居していく意向を持っていると明らかにした。しかし，親が主要な介護者であ

る場合，同胞が成人期になれば，親は中高年期にさしかかり，体力的に不安を

感じ，介護を外部へ託さざるを得なくなる（麦倉，2004）。同時に，同胞も，就
職や性の問題など社会性の高い課題を抱えるようになり，親が全て面倒を見る

ことがかなわなくなる  (中根，2006b)。そのため，中根（2006a）は，家族介護
が抱える問題点として「時間の限界性」と「他者侵入危険性」を挙げている。「時

間の限界性」とは，障がい者の家族に特徴的な，ケアする者がケアを受ける者

よりも先にケア関係から離脱する状態を指し，一般的に「親亡き後の問題」と

呼ばれる。定型発達児の場合，子どもの成長に合わせて，親子間の「ケアする」

「ケアされる」という関係は解消され，やがて逆転していくが，同胞が家族に

いることで親子間のケア関係は継続していく。そのケア関係が終結を迎える時，

ケア役割を誰に委ねていくのかというストレスは，「他者侵入危険性」として，

家族にとって大きな問題となり得る。  
	 ケア役割を誰に委ねていくのかという問題も含めて，同胞にとって家族が良

好なケア役割を果たすためには，家族自身の生活上の困難が軽減される必要性

が指摘されている  (南山，1996)。例えば，先行研究では，居住形態の工夫の有
効性が示唆されている。Baker & Blancher (2002) は，居住形態の工夫が，知
的障がいや精神障がいのある同胞や，他の家族メンバーにとって利益をもたら

すことを示している。同胞と家族の生活が分離することで，同胞にとっては，

肯定的変化や学習・成長の機会，社会性の発達の機会といった利益があること，

親にとっては，心の平安が増え，ストレスや罪悪感，そのほか否定的な気持ち

の軽減が挙げられている。きょうだいにとっても，よりポジティブな気持ちに

なれたことや，燃え尽きるような気持ちが軽減したこと，親との関係性が良く

なったことなどが明らかになっている。特に，同胞が成人の場合には，親元か

ら離れた後に良い適応が見られている。ただし，15 歳を下回る同胞の場合，家
族と離れて生活することは，家族が頻回に同胞を訪問することになり，高いス

トレスやケア役割への燃え尽き感につながり，夫婦間の適応や居住形態を調整

するメリットは低いことが示された。同胞が幼いうちは，家庭で過ごすことに
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重要な意味があると考えられるが，やがては親元を離れ，自立を目指すことに

家族への利益があるのだと推察される。居住形態の調整によって，きょうだい

が，同胞の暴力から守られるメリットも大きく  (Benderix & Sivberg, 2007)，
家族が良好なケア役割を果たすには，同胞のケア役割から離れる機会や，家族

自身の休息が重要であると伺われる。  
	 同胞が成人期を過ぎ，壮年期や初老の時期に入っていけば，親の高齢化はさ

らに進行していく。家族・同胞共に，身体的にも社会的にも，成人期とは異な

る課題に直面することとなるだろう。それまで，ケア役割を中心的に担ってい

た親がすでに他界している場合も予想され，きょうだいがますます次世代のケ

ア役割を担う存在として期待を向けられる時期に入ると考えられる。次項では，

高齢期を迎えた同胞の家族が直面する課題について先行研究を概観する。  
 
1 - 2 - 4  高齢期を迎えた同胞の家族について  
家族が中心となって，同胞の生活や健康を支えていれば，当然のことながら，

同胞のケア役割の担い手という観点から，家族の高齢化は大きな問題となる。

現在中年期ごろの同胞を持つ高齢の親は，同胞が親より長く生きるようになっ

た 初の世代とされる  (Jokinen & Brown, 2005)。しかし，同胞のニーズを長
期に渡って満たし，ケア役割の中心的存在であり続ける一方で，初老期に入っ

た親には，ケア役割のさらなる負担や健康問題が指摘されている。例えば，親

自身の過重体重や，特に同胞が離家した母親の健康への自己評価の低さ，整形

外科的問題や日々の機能的限界への奮闘，初老期を境にした抑うつ・健康状態

の悪化が挙げられている  (Seltzer, M. M. et al., 2011)。このことから，徐々に
親がケア役割から離脱せざるを得ない状況が迫っていると伺われる。わが国で

は，1960 年に精神薄弱者福祉法  (現在は知的障害者福祉法 ) が制定されてから，
親が亡くなった後の同胞の問題は解決すべき課題として捉えられてきた。現在

でも，親亡き後の入所施設の是非やグループホームの増設の必要性，成年後見

制度の充実などが親亡き後の問題と関連づけて研究されている  (西村，2009)。
近年では，脱施設化や同胞自身の自己決定を重視する視点から，親亡き後の問

題を捉えようとする動きもあるが，依然として，親亡き後の問題を解決する具

体的な対応策に，施設入所を選択する家庭も多い現状がある  (西村，2009)。三
原・松本・豊山  (2005) の調査でも，親が期待する，高齢となった同胞の生活場
所については，現在生活をしている施設  (32.2%)，グループホーム  (25.0%)，特
別養護老人ホーム  (23.8%)，自宅  (16.3%) などが挙げられており，人生を終え
る終焉場所としては，自宅  (26.1%)，現在生活している施設  (25.2%)，特別養護
老人ホーム  (20.3%)，グループホーム  (17.0%) などが挙げられている。多くの
親は，施設も含めて，現在生活している場所でそのまま生活を継続し，慣れ親

しんだ場所で同胞に 期を迎えてほしいと望んでいることが伺われる。Heller 
et al. (2007) は，今後必要とされる同胞へのサポートとして，経済面・法律面
でのプランを練っておくこと，同胞の将来の居住地を決めること，彼らの思い
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を代弁すること，余暇のサポートなどが盛り込まれるべき核であると提言して

いる。  
	 しかし，慣れた場所で生活を送り， 期を迎えられるような同胞への支援は

十分とは言い難い。そもそも，制度の面からは，知的障害者福祉法をはじめと

した現在の障害関連諸法は，障がい者が歳を取るという想定すらされていない

こと，介護保険制度も総合的な介護保障の仕組みになっていないことが指摘さ

れている  (植田，2010)。すなわち，同胞に対する支援は，65 歳という年齢を堺
にして，定型発達の高齢者に対する支援に置き換わり得る。65 歳までは障害者
総合支援法に基づき福祉サービスを利用していても，65 歳以降になると原則と
して介護保険に同様のサービスがあれば介護保険へ移行するよう障害者総合支

援法で規定されている。介護保険への移行となれば，同胞に介護保険の自己負

担や，サポート内容の違いが生じる可能性がある。また，障害者福祉の経験が

浅い介護職が同胞に関わることになれば，障がい者と高齢者という制度の狭間

に立たされた同胞を支える柔軟なサポート役が家族に求められることも考えら

れる。実際に，高齢者とその家族を支援することを目的とした介護保険法に基

づく知的障がい者のサービスの利用状況は，65 歳未満で 8.6%，65 歳以上でも
36.1%という利用率にとどまり，介護保険制度を「利用していない」と回答した
者は，65 歳以上でも 42.1%いることが報告されている  (厚生労働省，2018a)。
同胞が日常生活で直面する問題に対して，介護保険で提供される支援がうまく

噛み合っていない可能性が推察される。高齢化に伴って同胞が直面する問題と

して，例えば，生活習慣病の有病率の高さ，精神科疾患や認知症の併存，親亡

き後による環境変化，ターミナル期をどのように過ごすのかといった課題  (植田，
2010)，本人の理解力やコミュニケーション能力に由来する問題に伴う，入院・
治療の拒否といったケアの難しさ，対人関係でのトラブルなどが報告されてい

る  (足立，2011)。そのため，高齢となった同胞の支援は，一般的な認知症の高
齢者や身体介護を要する高齢者への支援とは基本的に異なり，既存の介護保険

によるサービスではカバーできない個別的な介入が必要とされる  (足立，2011)。
同胞の高齢化の個別性のひとつとして，障がいの種類によって，高齢化が表れ

る時期や高齢化の進み方の違いが挙げられており  (春日井ら，2006)，例えば，
ダウン症は自閉症や知的障がいに比べ，加齢変化の現れる割合が も高く  (春日
井ら，2006)，中年期以降のダウン症では，認知症や抑うつなど精神医学的問題
が幅広く起こることが指摘されている  (Cooper，1997)。同胞の介護保険法に基
づくサービスの利用状況の低さからしても，65 歳という年齢で区切り，介護保
険という高齢化していく定型発達者に向けた福祉サービスへの単純な移行は，

発達期に障がいが明らかになる同胞にとって，支援制度として限界があること

が伺われる。そのような現状に対し，平成 29 年には「地域包括ケアシステムの
強化のための介護保険法等の一部を改正する法律」が施行され  (厚生労働省，
2017)，障がい者が 65 歳以上になっても従来の事業所でサービスを受けられる
よう，障がい者と高齢者の訪問・通所介護などをひとつの拠点で提供する「共
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生型サービス」の創設が盛り込まれた。しかし，障害者福祉の専門家である相

談支援専門員と介護の専門家であるケアマネージャーの連携の問題や，障がい

者支援の経験が浅い介護職の教育・研修の問題，介護職の負担増加への懸念，

高齢者と障がい児・者が同事業所で過ごすことへの安全配慮など課題は山積し

ていると言わざるを得ない。  
病気や他界によってケア役割から離脱していく親と，高齢化が進行していく

同胞の生活を支えるには，不十分な社会資源・社会構造があり，そのため，き

ょうだいは親に代わる次世代のケア役割を担う存在として期待を寄せられる  
(Seltzer, M. M. et al., 1997; Orsmond & Seltzer, M. M., 2000; Seltzer, M. M. 
et al.，2001; Hodapp et al., 2005; 三原ら，2005; Orsmond & Seltzer, M. M., 
2007b)。しかし，これまでの同胞の家族に関する研究は，親を対象とした研究
が中心であり，きょうだいはケア役割を担う存在としての期待を向けられるに

もかかわらず，親とは異なる家族の一人という視点で，個別の関心を向けられ

てきたとは言い難い。得津（2009）は，家族主体の家族支援の必要性を指摘し，
家族主体の家族支援とは，その家族の現在の行為，予測される行為が，家族に

とって過重な引き受けとならないような家族の現実構築を促進する会話であり，

アンビバレンスを減じるような社会資源の豊富なメニューの呈示・提供であり，

その調整であると述べている。しかし，同胞の「家族」に関する先行研究を概

観してきたが，これまで「きょうだい」は，「家族」=「親」の図式の中にあた
かも背景のように埋め込まれてきた。そのため，個別の支援対象として，きょ

うだいにも臨床的なサービスが必要かどうか，十分に考えられてこなかった時

間が長く続いてきたことが伺われる  (Schuntermann，2007)。きょうだいを対
象とする方法論の開発や多面的な影響を捉えていく努力の必要性が指摘されな

がらも  (植村・新見 , 1991)，ケア役割における責任や家族の悩みについて，「悩
み苦しむ主体としての家族」として  (井田・麦倉，2005)，きょうだいは関心を
向けられてこなかったと考えられる。少子高齢化が進行するわが国では，きょ

うだいの減少は避けられない問題であり  (谷口，2014)，同胞のケア役割がきょ
うだいに求められていくにつれて，きょうだいへのサポートの必要性も高まる

と考えられる  (Arnold, Heller, & Kramer, 2012)。Heller et al. (2007) も同様
に，同胞のケア役割を考えていく際には，きょうだいも含めて検討することを

提言している。そこで，次節では，きょうだいを対象とした先行研究を概観す

る。  
 
第 3 節 	 きょうだいに関する先行研究の概観 	
一般的に，きょうだいというものは，障がいにかかわらず，遺伝的素因・家

族背景・社会的地位・歴史的背景を親密に共有し，家族関係に連動した枠組み

によって一生が結ばれている  (White, 2001)。きょうだいの関係は，人生で も

長く続く関係性であり  (Cicirelli, 1995)，きょうだい間で競争や対立を経験しな
がら，その中で相手の気持ちを理解したり，共感したり，思いやりを学んでい



 20 

く関係でもある  (藤本，2009)。きょうだいの関係は，親子のようなタテの関係
から，友人関係であるヨコの関係への移行を容易にするという役割を持ってお

り，きょうだいの関係から，競争・協力・援助など，社会生活において不可欠

な対人的技能を学んでいく  (吉田，1991)。  
発達的な視点では，きょうだいの出生順位・性別・年齢差・きょうだいの人

数・布置などに焦点を当てた研究が盛んに行われてきた。一方，精神分析な視

点においては，きょうだいの関係とは，親子関係に間接的な影響を与える存在

として認識され，親の愛をめぐって本質的に競争的・葛藤的なものであると見

なされていた  (藤本，2009)。近年では，きょうだい関係の理解に，家族心理学
の視点も取り入れられるようになっている。家族システム理論の観点から，個

人システムは家族のサブシステムであるとも捉えられ  (中釜・野末・布柴・無藤 , 
2008)，きょうだいは家族を構成するサブシステムの一つであり，家族という上
位システムや他のサブシステムに影響を与える位置にあるとも考えられるよう

になった。その際，きょうだいシステムは，他のどのサブシステムよりも長い

時間を共に過ごすことになることから，特にお互いに対して強い影響力を持つ

ことが指摘されている  (Riper, 2000)。  
しかし，きょうだいの誰かに知的障がいがある場合，きょうだいの関係性は

定型発達児同士のきょうだいとは異なる要素を持つと予想され，それに伴って，

きょうだいの親子関係や生涯発達にも影響を与える可能性がある。過去には，

同胞がいることで親やきょうだいの受ける影響を 小限にするため，家族は同

胞を支援施設に居住させるよう積極的に勧められるという歴史があった	

(Mulroy, Robertson, Albert, Leonard, & Bower, 2008)。しかし，障がい観のパ
ラダイムシフトや，障がい者の地域生活を重視した政策への移行といった社会

の動きと共鳴し，きょうだいと同胞が共に家庭生活を送ることも一般的となっ

てきた。そのため，きょうだいに関する研究は 1990 年代以降から増え始めてお
り，同胞と育つことについて，きょうだいへの影響やどのようにきょうだいが

適応しているのかについて研究を行う必要性が出てきた	(Mulroy et al, 2008)。	
そこで，第 3 節では，きょうだいを対象とした先行研究を概観していく。そ

の際，きょうだいを対象とした先行研究を，(1) きょうだいが同胞から受ける影
響について議論した研究，(2) きょうだいの適応や同胞との関係性に寄与する要
因を探索した研究，(3) きょうだいの経験に焦点を当てた研究に分類しながら概
観することとした。 (1)(2) については，定型発達児のみで構成されたきょうだ
いとの比較を前提とした研究であり，(3) については，きょうだいから捉えた経
験の探索に主眼が置かれた研究である。本節では，きょうだいが同胞から受け

る影響について示した研究を 1-3-1 にまとめ，きょうだいの適応や同胞との関係
性に寄与する要因を追求した研究については 1-3-2 にまとめた。きょうだいの経
験を探索した研究は，各ライフステージに分類してまとめ，1-3-3〜1-3-5 に分
けて先行研究を概観した。  
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1 - 3 - 1  きょうだいが同胞から受ける影響  
同胞がいることで，きょうだいと同胞の関係は生涯を通じて定型発達児のみ

のきょうだいの関係とは異なるものになりやすいことが指摘されている  
(Seltzer, G. B., Begun, Seltzer, M. M., & Krauss, 1991; Seltzer, M. M. et al.，
2001)。西村（2004）も，同胞と共に育つことが，きょうだいの親子関係や家庭
生活を変容させ，彼らの心理社会的発達に影響を与えることを述べている。一

般的に，子どもの性格というものは人生の早期に確立されるものであり，きょ

うだい関係の質は，子どもの心理的適応全体に影響を与え得るとされている  
(Ross & Cuskelly, 2006)。その中で，同胞ときょうだいであることは，否定的・
肯定的影響の双方が示されている（Simeonsson & McHale, 1981; 平川 , 1986; 
Mulroy et al., 2008; Beyer, 2009）。  
否定的な影響としては，適応の問題を抱えるリスクが高いこと  (Lynch, Fay, 

Funk, & Nagel，1993)，不安や抑うつ的徴候，情緒的な不健全さ  (Vadasy et 
al.,1984; Seltzer G. B. et al., 1991; Sharpe，2002; Sharpe & Rossiter，2002)，
恥ずかしさ  (Vadasy et al.,1984; Lobato, Kao, & Plante, 2005; Benderix & 
Sivberg, 2007)，恐怖，憤り，罪悪感といった否定的な感情の経験（Seltzer, G. 
B. et al., 1991; Lobato, Kao, & Plante, 2005; Benderix & Sivberg, 2007），親
の関心が同胞に向き，親と関わる時間が少ないこと（Vadasy, Fewell, Meyer, & 
Schell, 1984; Cicirelli, 1995; 藤井 , 2006; Mulroy et al., 2008），それに伴って，
きょうだいが行動上の問題を抱えること  (Verte, Roeyers, & Buysee，2003)，
年下のきょうだいが年上の同胞を支えるなど，同胞順位が逆転すること  
(Cicirelli，1995; 槙野・大嶋，2003)，同胞との出生順位に関係なく，同胞のお
手本や援助者としての役割を担う場合が多いこと（ Simeonsson & McHale, 
1981; 山本ら，2000; Kaminsky & Dewey，2001; 益満・江頭 , 2002; 藤井，2006），
同胞による被害に対しても，一方的に我慢させられ，幼い時から大人のような

受 容 的 な 態 度 を 求 め ら れ た り 不 平 を 言 っ た り す る こ と が 少 な い こ と  
(Kaminsky & Dewey，2001; 益満・江頭，2002 ; Ross & Cuskelly，2006)，定
型発達児同士のきょうだい関係ならば得られる経験がきょうだいには不足して

しまうこと  (Mulroy et al., 2008)，親密性や社会的な行動，慈しみが少ないこ
と  (Kaminsky & Dewey，2001)，親の不安や焦りの気持ちの発散対象とされ傷
つくこと（藤井，2006）親のストレスや同胞のケア役割に由来するプレッシャ
ーによる易怒性に巻き込まれること  (Mulroy et al., 2008) などが示されている。 
その一方で，同胞とともに育つ肯定的な影響も指摘されている。精神的な成

熟  (Besser, 1998; 矢矧・中田・水野，2005; Mulroy et al., 2008)，忍耐強さ  
(Besser, 1998; Mulroy et al., 2008)，高い社会的コンピテンスや肯定的な自己
概念  (Riper, 2000; Verte et al.，2003)，家族の絆・家族の責任の重要性を学び，
障がいや福祉について深く考えること  (矢矧ら，2005; 藤井 , 2006)，他者への
共感・優しさ・思いやりを身につけること  (矢矧ら，2005; Mulroy et al., 2008; 
田中・高田谷・山口 , 2011)，楽しみや幸せを感じられること  (Besser, 1998)，
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同胞を通じて療育や特別支援教育の先生達など，人との出会いの豊かさがある

こと  (Besser, 1998; 藤井，2006)，目的意識が高まり  (Besser, 1998)，同胞の
存在がきょうだいの進路を導くこと（藤井，2006）などが，先行研究では示さ
れている。  
同胞ときょうだいであることによって，肯定的・否定的双方の影響を受けな

がら，きょうだいは成長すると考えられるが，きょうだいの経験に肯定的・否

定的影響を与える背景には，どのような要因があるのだろうか。1-3-2 では，き
ょうだいの適応や同胞との関係性に影響を与える要因について，先行研究を概

観する。  
 

1 - 3 - 2  きょうだいの適応や同胞との関係性に影響を与える要因  
きょうだいであることは，親と同様に，家族に同胞がいることへの適応に直

面する	(Mulroy et al., 2008)。先行研究では，きょうだいの適応や同胞との関
係性に影響を与える要因として，社会経済的な地位，きょうだいと同胞のジェ

ンダー，出生順位と家族のサイズ，障がいの種類や程度，母親の健康や親の養

育態度，婚姻関係など親の要因，宗教や人種，民族性などが挙げられている  
(Simeonsson & McHale，1981; Orsmond & Seltzer, M. M., 2000; Seltzer, M. 
M., Abbeduto, Krauss, Greenberg, & Swe, 2004; Taylor & Shivers, 2011)。  
例えば，ジェンダーについて，Cleveland & Miller (1977) は，きょうだいに

期待される役割には性差があり，男性のきょうだいは同胞にかかわることを求

められず，同胞に関する情報をあまり与えられないのに対し，女性のきょうだ

いは，きょうだいが子どもの頃だけでなく，成人期に入っても同胞と親密であ

るよう求められることを示した。女性のきょうだいは，親役割代行の責任や同

胞の状態や環境についてよく知ることが割り当てられていた。この役割は，長

女の場合に もよく見られ，頻繁に同胞のケア役割を担うことが指摘されてい

る  (Cleveland & Miller，1977; Seltzer, G. B. et al., 1991)。同胞の障がい種の
違いとジェンダーの影響についても検討されている。Orsmond & Seltzer, M. M. 
(2007a) は，自閉症スペクトラム障がいの同胞を持つきょうだいの群と，ダウ
ン症の同胞を持つきょうだいの群を比較し，ジェンダーの影響を調査したが，

多くの面で違いはなかったことを明らかにしている。具体的には，電話で同胞

とコンタクトを取ることや，一緒に何か活動をすること，同胞との関係性から

受けた肯定的な影響や悲観などが挙げられている。ただし，女性のダウン症の

同胞と女性のきょうだいの場合には，女性のダウン症の同胞と男性のきょうだ

いの組み合わせよりも，きょうだいが父・母との関係性やキャリア，子どもを

持つこと，将来など人生に影響を受けていると感じていることが明らかになっ

た。自閉症スペクトラム障がいの同胞を持つきょうだいの群では男女の組み合

わせの違いによって人生への影響に差は見られなかった。ただし，人生への影

響が肯定的なものであったのか，否定的なものであったのかについては検討さ

れていない。  
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出生順位については，先に述べた通り，同胞より年上のきょうだいは，同胞

との生活が始まる混乱の中で育ち，また年下のきょうだいは混乱の 中かそれ

がとりあえず治まって，同胞のいる暮らしが作られつつある時に生まれてくる  
(吉川，2008)。そのため，同胞との関係性や障がい理解の過程において，きょう
だい間でも違いがあると考えられる。槙野・大嶋  (2003) の調査によると，慢性
疾患児・障がい児のきょうだい末子群が精神的に不健康だったことが示され，

その理由として，年下のきょうだいには同胞と役割の逆転があり，実年齢より

も早く自立せざるを得ない状況に陥り，心理的に負担が高いことが挙げられて

いる。家庭内にきょうだいが複数いる場合には，同胞と歳の近いきょうだいの

方が適応の問題を抱えやすいとも指摘されている  (Cicirelli，1995)。  
障がい種が，きょうだいと同胞との関係に与える影響について取り上げた研

究も行われている。例えば，自閉症スペクトラム障がいにおいては男性が多い

ことや，ダウン症者は出生順位の後の方に生まれやすいこと，障がいの分かる

時期の違いに個別性があるなど  (Seltzer, M. M. et al.，2004)，障がい種が，き
ょうだいと同胞の性別の組み合わせや出生順位を特定の方向へ導きやすくし，

その結果，きょうだいと同胞の関係性にも影響を与えると考えられる。ダウン

症の同胞を持つきょうだいと自閉症スペクトラム障がい以外の発達障がいの同

胞がいるきょうだい，自閉症スペクトラム障がいの同胞を持つきょうだいでは，

自閉症スペクトラム障がいの同胞がいるきょうだいの方が，同胞との親密さが

少なく，同胞に関する恥ずかしさや，同胞の破壊的行動の問題，同胞について

説明できないことで生じるきょうだいの社会的孤立，将来への不安を抱えてい

ると指摘されている  (Orsmond & Seltzer, M. M.，2007b)。また，きょうだい
と同胞の関係性については，障がい特性の影響も挙げられる。同胞の問題行動

において，きょうだいがターゲットにされたり，身体的な暴力の矛先にされた

りすることによって，きょうだいが恐怖心を経験し，きょうだいと同胞の葛藤

を招くとともに，家族の凝集性も低くなることが指摘されている  (Benderix & 
Sivberg, 2007; Neece, Blacher, & Baker, 2010)。障がい特性による同胞の行動
上の問題は，きょうだいと同胞の関係性やきょうだいの発達，家族全体のメン

タルヘルスにおいて，否定的な影響を与える可能性が高いと考えられる。また，

日常生活レベルでは，同胞の行動上の問題によって，きょうだいが友人を家に

呼べなかったり，安心して過ごせなかったりするなど，生活のストレスを高め

ることにつながると予想される。Orsmond & Seltzer, M. M. (2007a) は，自閉
症スペクトラム障がいの同胞を持つ成人きょうだいとダウン症の同胞を持つ成

人きょうだいについて，自閉症スペクトラム障がいの同胞を持つきょうだいの

方が，同胞と会う機会が少なく，同胞との関係性において肯定的な感情に乏し

く，将来に悲観的な気持ちを抱いていることを示した。きょうだい -同胞間の親
密性の形成に対して，自閉症スペクトラム障がいによる社会性やコミュニケー

ションの難しさという特性が影響を与えている可能性が推察される。  
ただし，きょうだいの適応や同胞との関係性に影響を与える要因は，きょう
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だいのジェンダーや同胞の障がい種・障がい特性だけにかかわらず，多元的で

ある。先行研究では，きょうだいと同胞間の直接的な相互作用と，親を介した

間接的な相互作用のダイナミクスは非常に複雑であると指摘されている  
(Schuntermann, 2007)。きょうだいの育ちには，母親の同胞に対する思い，同
胞への養育のあり方，夫婦関係や嫁姑関係及び同胞，きょうだいと父親との関

係などの家族力動も，きょうだいと同胞の関係に影響を与えることが示されて

いる  (田倉，2007; 阿部・川住，2015)。Rivers & Stoneman（2003）は，夫婦
間のストレスがきょうだい関係の質に与える影響を検討し，夫婦関係のストレ

スがきょうだい関係の不和に関与することを示した。そのため，きょうだいと

同胞の関係性への誘因として，家族の文脈を考える重要性を提言している。家

族の文脈について，十島・十島（2006）は，システム論的家族支援の視点から，
同胞を含む家族システムの特徴として，母子共生関係・三角関係化・パワーの

逆転現象を挙げ，母親と同胞の関係が共生的になり，同胞を中心とした家庭の

あり方になりやすいことを指摘している。富安・松尾（2001）は，重度障がい
がある同胞の母親ほど，きょうだいに対して我慢させることや，必要以上に厳

しくなると思っていたことを明らかにした。その背景には，同胞への介助に時

間が掛かること，重度の障がいゆえに家族以外に同胞を預けにくい状況がある

と考えられる  (小宮山・宮谷・小出・入江・鈴木・松本，2008)。両親たちは，
きょうだいよりも同胞に対して悩みを抱えている一方で，同胞よりもきょうだ

いに将来の楽しみを感じていたこと，また，重度障がいのある同胞を養育して

いる両親の方が強くその気持ちを持っていたことが示されている  (三原ら，
2005)。このような状況に対して，母親は，きょうだいが不満を言わずやさしく
良い子に育っていると感じており，きょうだいに我慢をさせていると罪悪感を

持ちながらも，日常的に助けられているという両価的な感情があることが明ら

かにされている  (小宮山ら，2008)。ただし，同胞ときょうだいに対する親の関
心の違いが生み出す問題として，親が同胞に特別な配慮をすることは，きょう

だいにとってしばしば親の「えこひいき」という意味を含むことになり  
(Stoneman，2001)，親と同胞，親ときょうだい，夫婦関係といった家族の文脈
も，きょうだいと同胞の関係性に影響を与えていくと推察される。しかし，先

行研究では，上述の様々な要因がどのように絡み合い，きょうだいの経験に影

響を与えているのかということや，きょうだいの適応や同胞との関係性が，ラ

イフステージを通じて，どのような変遷を辿っていくのかということは，十分

に明らかにされていない。  
次項では，家族の文脈を受けながら，同胞と共に育つきょうだいがどのよう

な経験をしているのかについて，3 つの時期に分けながら先行研究を概観する。 
 
1 - 3 - 3  同胞とともに育つ時期のきょうだいの経験  

1-3-1 では，きょうだいであることで受ける肯定的・否定的な影響の双方を示
し，1-3-2 では，ジェンダーや出生順位，同胞の障がい種，夫婦関係といった家
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族の文脈などのきょうだいの経験に影響を与える要因について概観した。それ

らをもとに，1-3-3 では，きょうだいがどのようなプロセスを経て成長していく
のか，きょうだいのライフステージごとに先行研究を概観する。  
同胞と共にきょうだいが育つ時期には，きょうだいに，「親  (家族 ) に負担を

かけないこと」が求められるとともに，「親  (家族 ) の負担を軽減させるための
一端を担うこと」が期待される  (戸田，2005)。きょうだいが家庭で担う具体的
な役割として，同胞の遊び相手や介助，訓練を手伝うこと，家事手伝いなどが

挙げられ  (戸田，2005)，特に，同胞の姉には，ケア役割の責任が増加すること
が指摘されている  (Seltzer, G. B. et al., 1991)。同胞 -きょうだいの関係は，相
互に対等ではないところに問題があり  (十島・十島，2006)，同胞にかかりきり
の母親に依存欲求が満たされず，不登校傾向を呈した，きょうだいの心理的困

難の事例も報告されている  (篁，1996)。親の負担感は，きょうだいの負担感に
も影響を与え，家事を手伝ったり同胞のケア役割を担ったりすること自体より

も，親の負担感を感じ取ってしまい，きょうだいが重荷に感じてしまう可能性

が指摘されている  (芝崎・羽山・山上，2006)。また，きょうだいが困惑する事
態は家庭内だけでなく，家庭外にも存在し得る。「差別を受ける不安」を，一人

っ子で育った群よりもきょうだいの方が強く感じていること，きょうだいの方

が不安・抑うつ・引きこもり，非行的行動の傾向を高く示したことも報告され

ている  (槙野・大嶋，2003)。  
	 一方で，家族の中で明確に必要とされる役割があることは，きょうだいの心

理的適応に肯定的に影響し得るという先行研究もある。障がいに関する知識と，

きょうだいと同胞の関係の質は関連することが示されており  (Royers & Mycke，
1995)，同胞への理解が深まれば，きょうだいが同胞と関わる頻度が上がり，き
ょうだいと同胞間に好循環が生まれると考えられる。先行研究でも，同胞への

ケア行為に関わることがきょうだいと同胞の親密さの関係性に関連しているこ

とが明らかにされている  (Cuskelly & Gunn，2003)。親から家事を手伝うよう
に期待されている場合に，女性のきょうだいの負担感は低く，世話の期待を感

じていると抑うつは低いと示している先行研究もある  (芝崎ら，2006)。きょう
だいが同胞や家庭全般に関わり，役割を得ることは，必ずしもきょうだいの心

理的負担として働くとは限らず，家族間の良好なコミュニケーションを生む機

能を果たす場合もあることが伺われる。その他にも，きょうだいの多くが適応

的な自己概念を持ち，社会性も高く，行動上の問題も少ないという研究報告も

なされており  (Riper，2000)，きょうだいへの否定的な影響は小さいとする知
見もある  (Rossiter & Sharpe，2001)。同胞と共に育つことに関して，きょうだ
いに与える影響やきょうだいの経験の質というものは，決して一時的・一元的

に結論づけられないことが伺われる。  
	 では，同胞と共に育つ時期を経て，自立を迎えた時期に差し掛かったきょう

だいの経験とはどのようなものであるだろうか。1-3-4 では，青年期・成人期頃
の自立の時期を迎えたきょうだいに関する先行研究を概観する。  
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1 - 3 - 4  自立の時期を迎えたきょうだいの経験  
きょうだいの関係における親密さは時間を超えて変わり  (Seltzer, M. M. & 

Orsmond, 2009)，きょうだいと同胞の関係性やきょうだいのウェルビーイング
もライフステージごとに変わっていく  (Orsmond & Seltzer, M. M., 2007b)。そ
のため，きょうだいの原家族での経験が，その後のライフコース選択や同胞と

の関係性，親子関係にどのように影響を与えるのかについて検討していく必要

がある。  
Cleveland & Miller (1977) は，25 歳から 66 歳までの 90 名のきょうだいを

対象に，職業選択や結婚・家族について，人生における重要な選択やチャンス

に同胞の影響があったかどうかについて面接調査を行い，多くのきょうだいは

人生の選択に同胞の影響は受けていないと答えた。別の先行研究でも，成人し

たきょうだいと成人の定型発達児・者のみで育ったきょうだいを比較した時，

心理的な問題やウェルビーイング，パーソナリティ，そして結婚や出産といっ

た家族を持つことについて，有意差がないとされている  (Taylor, Greenberg, 
Seltzer, M. M., & Floyd，2008)。しかし，その一方で，長女をはじめ，女性の
きょうだいにおいては，その家庭で唯一健康に生まれたことで親からの期待を

受けること，親役割代行の責任を負わされるといった役割の葛藤が生じるとい

う指摘もある  (Cleveland & Miller，1977)。このようなきょうだいは，親から
1 人の子どもとして十分に注意を向けられなかった気持ちを面接調査の中で語
っている。そして，役割の葛藤において，否定的な影響に苦しむ高いリスクを

持ち，専門的なカウンセリングを必要とするが，より長く同胞にかかわってき

た経緯から他のきょうだいに比べて対人援助職を選択してしまうジレンマが指

摘されている  (Cleveland & Miller，1977)。対人援助職の選択は，単に同胞と
過ごす時間が長かったという要因だけではない。Taylor & Shivers (2011) によ
れば，同胞の障がい程度が中等度のきょうだいにおいて，同胞ときょうだいだ

けで構成されたきょうだい関係の場合，きょうだいが女性である場合，同胞の

兄・姉という布置である場合，同胞とはコンタクトが多く，心理的な距離が近

いといった場合に，対人援助職  (教師・医師・保育士・聖職者・看護師など ) や，
ボランティア活動に従事する傾向があると明らかにされている。同胞と共に育

ったきょうだいは，成人期に入っても同胞と物理的な近さを保つことや，ケア

役割の義務意識は親の願いだけでなく，きょうだい自身にも内在化され，同胞

の将来に責任を感じていること  (Dew, Balandin, & Llewellyn, 2011)，それが
同胞のケア役割を担う気持ちへと動かし，成人期に対人援助職の選択やボラン

ティア活動につながるとされている  (Taylor & Shivers，2011)。  
すなわち，きょうだいが原家族で得てきた役割や経験は，将来の同胞のケア

役割を見据えながら，人生における主要な選択にもつながっている可能性があ

る。実際に，Hodapp, Urbano, & Burke (2010) によって行われた，1166	名の
成人きょうだいのライフコース選択に関する国際調査では，特に女性のきょう

だいの場合に，結婚は遅いものの離婚は少なく，また第 1 子の出産も遅い傾向
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にあることが示されている。これは，将来のケア役割を意識しているからこそ，

結婚や子どもを持つことに慎重にならざるを得ない可能性が考えられる。同胞

の存在がきょうだいの人生選択に与える影響は少なくないと見られ，きょうだ

いが影響を受けたと感じるライフイベントとしては，職業選択，結婚，妊娠・

出産，将来の計画，同胞に対する気持ちなどが挙げられている  (Seltzer, M. M. 
et al.，1997)。出産については，自閉性スペクトラム障がいのある同胞のきょ
うだいよりも，ダウン症の同胞のきょうだいの方が，子どもを持つことや将来

の プ ラ ン に 対 し て ， 影 響 を 感 じ て い る こ と な ど が 明 ら か に さ れ て お り  
(Orsmond & Seltzer, M. M.，2007a)，きょうだいは，遺伝の問題や将来のケア
役割，同胞との関係性を踏まえて自身のライフコース選択を選択している可能

性がある。したがって，きょうだいにとってライフコースを選択していくこと

は，しばしば大きな出来事になり得ると考えられる。	

実際の選択場面で，きょうだいはどのような経験をしているのであろうか。

橘・島田（1999）によれば，きょうだいは多くの局面，特に人生の岐路におい
て，自分と同胞との間で葛藤状態であると報告されている。そのような指摘は

他の先行研究でも見られ，山本・金・長田（2000）は，成人きょうだいへのイ
ンタビュー調査を通じて，きょうだいが家族の中で重要な役割を果たせば，果

たすほど，進学，就職，結婚など人生の岐路において，自分が原家族から離れ

ることは難しいと考えてしまうこと，親亡き後の生活についても，自分が面倒

を見ると考えているきょうだいは少なくないことを示した。さらに，自立の時

期にあるきょうだいの心理的特徴として，存在しているだけで価値があるとい

う家族での価値観と，経済活動等ができることに意味を見出す社会での価値観

がきょうだいの中で共存し，同胞ときょうだいが別々に生きていくという自立

のストーリーを追従する一方で，それに対する抵抗や，迷いを抱えることが示

されている  (沖潮，2016)。きょうだいが同胞と共に育つ時期には，きょうだい
が家庭の中で必要とされる役割を得ることが重要であっても，きょうだいが自

立を迎える時期には，家庭で得た役割との擦り合わせに葛藤してしまう可能性

が考えられた。また，自立という課題においては，生まれ育った家庭での価値

観と社会での価値観との間に折り合いをつけるなど，個別性の高い心理プロセ

スを経て，人生の岐路を選択していることが予想される。ただし，現状はきょ

うだいの人生の岐路における心理プロセスを示した研究は見られていない。  
 
1 - 3 - 5  親に代わってケア役割を引き受けるきょうだいの経験  
	 先行研究では，同胞が成人し，親が高齢期を迎えていく知的障がい者の家族

に関するモデル・ストーリーはほとんどないことが指摘されている  (中根，
2006b)。きょうだいを対象とした研究でも，きょうだいと同胞が共に育つ時期
に焦点を当てた先行研究が中心であり，親が高齢化し，同胞のケア役割を移行

されていく時期のきょうだいを対象とした研究は少ない現状にある。特に，親

の病気や他界が起こり始め，同胞の高齢化も進行していく時期には，きょうだ
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いの役割にも変化が訪れる可能性がある。親は，同胞のケア役割に関して長期

に渡り重要な役割を果たしてきた存在である。そのため，きょうだいにとって，

親がケア役割を担えなくなった後の家族関係や , 高齢化が進んでいく同胞との
生活を見通すことは難しいと考えられる。実際に，同胞のケア役割を中心的に

担ってきた母親が亡くなることによって，きょうだいが同胞をサポートするた

めに，自分の社会生活の変更を余儀なくされた事例も報告されており  (山本，
2005)，親の高齢化に伴い，同胞のケア役割において両親よりもきょうだいの果
たす役割が大きくなっていくと見られる  (三原 , 2003)。したがって，きょうだ
いは，育った家庭を巣立ってもなお，同胞に手を貸す場面が訪れることが伺わ

れる。同胞のケア役割を移行されることは，きょうだいにとって，広範囲に渡

る大きな変化を生み，様々な影響があると考えられるが，影響力の強さやバラ

ンスは障がい特性によっても異なる  (Seltzer, M. M. et al., 1997)。定型発達児
のみのきょうだいでは，成長につれ，個々の自立のためにきょうだいの関係は

重要性が低くなり，高齢になるにつれて再び重要になると言われているが  
(White, 2001)，同胞ときょうだいでは，両者の関係性がどのような変遷を辿っ
ていくのかということについては，まだ十分に明らかになっていない。  
	  
第 4 節 	 先行研究における問題点 	
第 4 節では，きょうだいに関する先行研究の概観の中で浮き彫りになった問

題点を整理したい。先行研究の問題点として以下に挙げる 3点にまとめられる。  
1 点目は，方法論の問題によって，先行研究の結果が一貫していないことが挙

げられる  (Riper, 2000; Stoneman, 2001)。その理由として，きょうだいの年齢
差や出生順位，ジェンダー，きょうだいの人数など，独立変数の組み合わせが

多様であることや  (高瀬・井上，2007)，家族力動の影響  (McHale & Gramble，
1989)，適切な比較群ではないこと  (Royers & Mycke, 1995), データの収集方法
が異なることなどが指摘されている  (Royers & Mycke，1995; Stoneman, 2001)。
データの収集方法については，観察によって得られたデータ，親や教師などの

きょうだい以外の人物に調査を行って得られたデータ，きょうだい自身から得

られたデータなどが混在しており，情報提供者の違いが結果の一貫性のなさに

影響していると考えられる。特に，親による報告はポジティブなバイアスがか

かっている可能性が指摘されており  (Cicirelli，1995)，親ときょうだいの視点
がいつも同じであるとは限らないことも明らかにされている  (Senner & Fish, 
2010)。また，研究デザインにおいても，きょうだいの多様な状況を踏まえるよ
りも「適応」か「不適応」かを判断するようなデザインの研究が多く見られる。

例えば，数量的な研究では，定型発達児のみで構成されたきょうだいと，きょ

うだいの比較が前提であり，両者のデータに有意差がある場合には，きょうだ

いが心理的問題を抱えていると見なされ，反対に有意差がない場合には，きょ

うだいは心理的問題を抱えていないという一元的な理解にとどまりやすかった。

それによって，きょうだいを取り巻く多様な要因をくみ上げる難しさを抱えて
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いた。さらに，数量的な研究だけではプロセスに関する情報がないために，出

生順位や性別，年齢といった生涯変わることのない変数だけできょうだいの適

応やきょうだいと同胞の関係性の全体像を捉えてしまっていた  (McHale & 
Gramble, 1989)。そのため，きょうだいを取り巻く多様な要因を含みながら示
される現象を包括的に理解できるような，方法論の工夫が求められる。  

2 点目としては，生涯発達の視点できょうだいの経験を捉える視点が欠けてい
ることが挙げられる。きょうだいが同胞と共に過ごしている幼児期から思春期

までを対象とした研究が多く，きょうだいが自立を迎える青年期や成人期以降

の研究は少ない傾向にあった。そのため，きょうだいのライフステージ全体を

見渡すことが出来ているとは言い難く，先行研究で示されたきょうだいの心理

的な問題や同胞との関係性が，青年期や成人期以降にどのような変遷を辿って

いくのかということが明らかにされてこなかった。きょうだいの心理社会的発

達を丹念に捉える研究が不可欠であるという指摘もされているが  (西村，2004)，
このような研究が国内外ともに十分に行われているとは言い難い。Hodapp et al.
（2005）は，ライフステージによって変容するきょうだい関係やきょうだいの
ウェルビーイングを捉えるため，きょうだいを対象とした研究に関する展望の

中で，ライフコースの視点を取り入れることの重要性を指摘している。個人を

加齢に伴い経験を積み変化していく存在と捉えるライフコースに着目していく

ことで，きょうだいの経験について，適応 -不適応を前提とした一元的な理解で
はなく，現実上の多岐性・多様性に注目していくことが可能になり，きょうだ

いの過去の経験や取捨選択がどのように現在・未来へ続いていくのか，その変

容に関する生涯発達的理解が可能になると予想される。	

	 しかし，きょうだいのライフコースに関しては，主要なライフコース選択に

おける選択・決定のプロセスと，そこに影響する要因が明らかになっていない

という問題がある。これが先行研究における問題点の 3 点目である。先行研究
では，きょうだいのライフコースに着目し，大規模なライフコース選択の調査

は行われているが（Hodapp et al.，2010），きょうだいがどのような心理的プロ
セスを経て，ライフコースを選択し，決定を行ったのかということは明らかに

なっていない。また，進学や職業選択・結婚・出産といった主要なライフコー

ス選択は，障がい定義のパラダイムシフトなど障がい観や福祉政策の変遷，家

族観の変容といった社会・文化的な影響が反映されやすいと予想されるため，

きょうだいの年齢分布を絞りながら研究を行う必要がある。しかし，きょうだ

いのライフコースやライフイベントについて取り上げている先行研究において，

例えば，Cleveland & Miller (1977) の先行研究では，25 歳から 66 歳までのき
ょうだいを対象としており，Seltzer, M. M. et al. (1997) では，21 歳から 63
歳までのきょうだいが対象とされているなど，研究協力者の年齢分布が広範囲

に渡っている。山本ら（2000）の先行研究でも，17 歳から 42 歳のきょうだい
が研究協力者であり，Hodapp et al.（2010）による国際調査では，研究協力者
の年齢範囲は 18 歳から 85 歳とさらに幅広い。そのような幅広い年齢分布では
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きょうだい自身の発達や社会・文化的な背景の違いから，ライフコース選択に

おけるきょうだいの困難やサポート資源が見えにくくなってしまっている。き

ょうだいの就職，結婚，妊娠・出産など一般的なライフコースの選択やその軌

跡への影響を明らかにする必要性が指摘されているものの  (Seltzer, M. M., 
Greenberg, Orsmond, & Lounds，2005)，実際に，きょうだいの発達的課題や
ライフステージを限定してライフコースを捉えた研究は見当たらない。そこで，

特定のライフステージに焦点を絞りながら，きょうだいのライフコース選択の

経験を捉える必要がある。そして，実際のライフコース選択と決定のプロセス

を明らかにしていくことで，きょうだいの経験はもとより，その背景にある価

値観やきょうだいに向けられる社会・文化的圧力など，多様な要因を考慮した

理解が可能になると考えられる。そこで，本研究ではライフコースの視点を取

り入れ，研究を進めることとした。ライフコース論的アプローチについては，

次節で述べる。  
 
第 5 節 	 ライフコース論的アプローチによる包括的な理解の試み 	
1 - 5 - 1  ライフコース論的アプローチとは  
ライフコースとは，個人が時間の経過の中で演じる社会的に定義された出来

事や役割の配列	(sequence) のことを指す	(Giele & Elder, 1998/2003)。日本語
では「人生行路  (人生航路 ) 」と訳され，1970 年ごろからアメリカの研究者た
ちの間で用いられるようになり，1980 年ごろに学問的交流を通じてわが国に入
ってきたと言われている（山崎，2000）。ライフコースでは，歴史的な力が働き，
家族，教育，職業などの社会的な軌跡が形作られるとともに，個人の行動や特

定の発達に影響を与える  (Elder, 1998)。  
ライフコース論的アプローチについて，Giele & Elder（1998/2003）は , ライ

フコース・パラダイムの 4 つの主要な要素を挙げている。具体的には，「人間行
為」「結び合わされる人生」「時空間上の位置」「タイミング」である。それらの

相互作用によってライフコースの軌道の差異が生まれ，多様な人生行路が生み

出されていく。「人間行為」とは，個人の積極的な目標に対する追及や自己感覚

としてあらわれる。個人の行動は社会的・物理的な文脈を多面的に含んでいた

としても，個人の全体としての経験はいくつかの点で常に独自である。「結び合

わされる人生」とは，社会全体の制度・社会集団と，個人との相互作用の結果

のことである（野々山，2001）。重要な他者との社会的な絆が，個人の行為や意
思決定を方向づける際の社会化やコントロールの形式を作り出す（Elder & 
Giele，2009/2013）。「時空間上の位置」とは，社会的階層，文化的・空間的差
異，個人の社会的・生物的属性を指す。全ての歴史的出来事は，地理的領域や

個人のライフステージによって，異なる意味を持つ可能性がある（Elder & Giele，
2009/2013）。そして，ライフイベントの「タイミング」とは，出来事と社会的
役割の移行が人生でいつ起こるのかということを表し，個人や集団が目標を達

成するための，受動的・能動的な適応としても理解される（Elder & Giele，



 31 

2009/2013）。例えば，個人がいつ・どのように仕事につき，家族作りを始める
かということも「タイミング」に含まれる。人生上の出来事に対して，それが

起こったタイミングと移行期間，順序，次の出来事が起こるまでの間隔はいず

れも重要な視点である。結婚や出産などの家族経歴上の出来事だけでなく，卒

業や就職など，個人にとって重要なその他の経歴上の出来事も取り上げ，人生

の中で予想が出来ない災害・病気など不測の出来事にも目を向けていく。それ

によって，ライフサイクルにおけるモデルコースで見られたような「斉一性」

よりも現実上の多義性に着目していく。これらのライフコース論的アプローチ

は，個人の人生パターンを示すものであると同時に，個人の人生と交差する人

生の存在も強く描き出される。したがって，きょうだいのライフコースについ

て考えることは，きょうだい個人のライフコースというミクロな視点から，き

ょうだいを含む家族へ，またその家族を含む社会全体へと視点をマクロに広げ

ていくことができると考えられる。  
ライフコース論的アプローチを用いることで，人間生活の複雑性を可能な限

り単純化・専門分化して切り取ることをせず，現象を理解していくことが可能

になるとともに  (野々山，2001），家族の関係性の発達を深く見ることや，家族
メンバーの同胞に対する関わりの強さを明らかにできる  (Dew et al.，2011)。
また，ライフコース論的アプローチによって，きょうだいのサポートとなる存

在や，きょうだいから見た重要な出来事なども明らかにできると考えられる。  
 

1 - 5 - 2  ライフコース論的アプローチで採用するデータ  
ライフコース論的アプローチでは，遡及データと逐次データの双方のデータ

が重視される。データとしては，逐次データの方が上質であると言われている

(Giele & Elder, 1998/2003)。何故なら，記憶の変容や忘却の影響が少なく，人
生の移行や変化についてより信頼できる情報を収集できるため，妥当性が高い

からである。細かな出来事や定義が曖昧な出来事について，ゆがみの少ない妥

当な情報を得られることは逐次データの長所である。しかし，短所としては，

同一人物から，長期的にデータを収集することが難しく，データの欠損という

問題が立ちはだかりやすい。一方，遡及データの場合には縦断的なデータを即

席で入手し，極めて長期に渡る期間をカバーできるという長所を持つ（Giele & 
Elder, 1998/2003）。遡及データの場合には，過去の事象を想起しながら語ると
いう時点で，すでにその行為が過去の事象への意味づけを再構築する行為とな

り得る。したがって，解釈によるゆがみは避けられないという短所を持つ。  
どちらのデータにも長所と短所がある。そのため，逐次データと遡及データ

の双方が持つ， 良の特徴を結び合わせた研究デザインであることが も望ま

しいとされる（Giele & Elder, 1998/2003）。本研究でも，きょうだいのライフ
コース選択の経験を逐次的に捉えることと，遡及的に捉えることに配慮して研

究を進めていくこととした。   
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1 - 5 - 3  ライフコース論的アプローチの特徴  
ライフコース研究には，少数の人物のライフヒストリーを読み込むものから，

代表性のあるライフヒストリー・データを求める実証研究まで多種多様な研究

テーマを含む。それらの共通点として，以下の 3 点が挙げられる。  
	 1 点目としては，個人に注目することである。社会的変化，人生の軌跡，行動
の継続と変化のあり様から見られる個人の発達に着目していく  (Elder，1998)。
多様な文脈の影響を考慮している点で，ライフサイクル  (Life Cycle) の概念と
は一線を画している。ライフサイクルとは，生物学の用語において生活環と訳

され，生物個体の誕生から死までに生じる形態や行動の一般的変化を円環的に

理念化したものである。したがって，ある一定のパターンやモーダルコースが

想定されている。例えば，フロイトの精神性発達理論，エリクソンのライフサ

イクル図式が有名である。そのようなライフサイクル論は，生活構造の展開の

様相を描き，各段階での特徴を示している点で優れている（山崎，2000）。しか
しながら，そのような「斉一性」の追求は，個人の多様性や個別性をそげ落と

してしまいかねない。性急な一般化を防ぎ，きょうだいの多様な背景から，き

ょうだいの人生全体を見ていくことにライフコース論的アプローチは応えてい

くことが可能である。  
2 点目としては，コホートを用いて社会変動を考察することが挙げられる。個

別的で特殊な事例の域を超えて，歴史全体や個人を取り囲む大きな状況へと結

び合わせ，また，その結び合わせの作業の延長線上にある「自己認識」へと進

展させていこうとする  （山崎，2000）。同じライフステージのきょうだいに限
定しながらデータを収集することで，きょうだい個人の要因だけでなく，社会

変動や障がい観，家族観などを含めて，きょうだいの経験を理解していくこと

が可能となる。例えば，同胞の障がいなど，診断と関連するスティグマは，文

化において様々なところに影響し  (Seltzer, M. M. et al., 2004)，障がい者への
差別や偏見といった形で，きょうだいも影響を受ける可能性がある。  

3 点目としては，性別や年齢，階層やコホートおよび出来事の選択により生じ
る個人の多様性を扱うことで個人を固定的に捉えるのではなく，加齢に伴い経

験を積むことで変化する存在と捉えることが可能になる。このような考え方は，

生涯発達  (life span development) の視点とも重なり，喪失と獲得の双方を見て
いくことができる。何かを獲得し，成長していくだけでなく，それに伴って喪

失していくものにも目を向けていくことで，より個人の多様性を多面的に検討

できると考えられる。  
  
第 2 章	 本研究の目標と方法論	
	 第 1 章では，本研究を行うにあたって，本研究における問題意識を明らかに
するため，先行研究を概観した。そのうえで，先行研究の問題点を整理し，必

要とされる研究のあり方を提示した。第 1 章の内容を受けて，第 2 章では，本
研究の目標や方法論の概要について述べた。第 1 節では，本研究の目標と意義，
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本研究の構成について示した。第 2 節では，本研究の方法論について述べた。
きょうだいの個別性に配慮して，本研究では質的研究法を採用して進めていく

こととした。そのため，質的研究や半構造化面接，採用した分析方法について

説明した。  
 
第 1 節 	 本研究の目標 	
2 - 1 - 1  本研究の目標  
先行研究における問題点を踏まえ，本研究は，多様な要因を包括的に理解で

きるような方法論の工夫としてライフコース論的アプローチの視点に立つとす

る。そのうえで，本研究の目標として，(1) きょうだいがライフコースを選択・
決定していくプロセスを明らかにすること，(2) きょうだいがライフコース選択
を行っていく際に経験した困難や，困難を緩和する要因について検討すること，

(3) きょうだいに必要とされる心理的支援について考察することを目標とし，研
究を進めることとした。  
 
2 - 1 - 2  本研究を行う臨床心理学的意義  
本研究を行う臨床心理学的意義としては，次の 3 点が挙げられる。  
1 点目としては，きょうだいの経験について，きょうだいに影響を与える多様

な要因を 大限捨象することなく捉える方法論の工夫である。それによって，

きょうだいの個別性を踏まえ，きょうだいの直面する困難や葛藤を示し，その

緩和につながる支援を明らかにしようとしたことが挙げられる。その際，ライ

フコース論的アプローチを用いることで，きょうだいが経験した多岐性・多様

性に注目していくことが可能になる。青年期・中年期のきょうだいのライフコ

ース選択のプロセスを示すとともに，ケア役割を移行されたきょうだいの経験

という 3 つの時点からきょうだいの経験を取りあげることで，遡及データと逐
次データからライフコースを多角的に捉え，きょうだいのライフコース選択に

おける迷いや困難，その緩和につながる要因を明らかに出来ると考えられる。

なお，本研究はきょうだいのライフコース選択のプロセスに焦点を当てている。

そのため，家庭内での性役割やケア役割に関するジェンダーの問題については，

非常に重要なテーマであるが，それほど深く論じない。本研究の焦点は，個々

のきょうだいが自らのライフコース選択をしていくプロセスの解明に置くこと

とした。  
2 点目としては，親・同胞との関係性の変遷，きょうだいのライフコースや役

割取得を生涯発達的な視点で提示することを目指した点である。きょうだいの

心理社会的発達を丹念に捕捉する研究が不可欠であるという指摘があるものの  
(西村 , 2004)，きょうだいの経験を生涯発達的な視点で捉えた研究は見当たらず，
本研究を通じて，幼少期の経験がどのように成人後の生活に続いていくのかと

いうことが明らかに出来ると考えられる。  
3 点目としては，きょうだいのライフコース選択の経験を明らかにするために，
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研究協力者のライフステージを絞りながら研究を進めるというサンプリングの

工夫が挙げられる。個人のライフコース選択は社会情勢や文化などから様々な

影響を受けているが，きょうだいの場合，同胞に対する福祉政策など社会・文

化的影響だけでなく，きょうだいが親に育てられる過程の中で，個別に構築さ

れていく障がい観や親の障がい受容のあり方など家庭内の影響も予想される。

先行研究を見渡しても，ライフコース選択に関して，青年期・中年期など特定

のライフステージに限定してインタビューを行った先行研究は極めて少なく，

貴重なデータになると考えられる。  
 
2 - 1 - 3  本研究の構成  
	 本研究は，5 つの研究から構成され，第 3 章〜第 7 章に示した。 初に，きょ

うだいが家庭の中で求められる役割や家族の文脈の全体像を捉える必要がある

と考えた。そのため，第 3 章を設定し，きょうだいの養育に関する親の経験を
可視化し，きょうだいのライフコース選択に対する，きょうだいへの期待を明

らかにした。第 3 章の結果を踏まえて，実際にきょうだいがどのようにライフ
コース選択を行っているのかということを明らかにするために，第 4 章・第 5
章を設定した。第 4 章では，進学・就職・結婚・出産など，多くの人にとって
主要なライフコース選択を青年期のきょうだいがどのように行っているのかに

ついて示した。そして，第 5 章では，きょうだいが自らのライフコース選択を
振り返る形で，中年期のきょうだいを対象にライフコース選択の経験を示した。

第 3 章〜第 5 章の結果から，多くのきょうだいにとって，親が同胞のケア役割
から離れる時にきょうだいの家庭内役割にも大きな変化が訪れることが予想さ

れたため，第 6 章では，きょうだいが親に代わってケア役割を担った場合のき
ょうだいの経験について明らかにした。 後に，第 7 章では，第 4 章〜第 6 章
で示されたきょうだいのライフコース選択の経験を俯瞰的に比較したうえで，

親の経験とも比較し，家族全体が直面する困難とそれに対する心理的支援につ

いて検討した。本研究の構成に関する全体像を以下に示した  (図 1)。  
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図 1 	 本研究の構成に関する全体像  
 
	 また，本研究において用いる用語を，次のように定義し，研究を進めた。  
 
( 1 )  きょうだい・同胞   
	 本研究において，知的障がいのある兄弟姉妹を「同胞」，健常な兄弟姉妹を「き

ょうだい」と表記した。なお，知的障がいの定義については，第 1 章の第 1 節
で示した通りである。  
 
( 2 )  青年期のきょうだい  (研究 2 )  
第 4 章では，青年期のきょうだいを対象としており，青年期について定義し

たい。現在，青年期全体が長期化しているため，青年期を下位段階に分けてみ

ていく必要性が指摘されている（下山，1998）。本研究でも，青年期のテーマを
完成させ，成人期への移行に向けた準備段階がテーマとなる青年期後期と成人

期前期を合わせて「青年期」と定義した。青年期の課題として，個人レベルで
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は，職業選択による経済的自立，対人関係レベルでは，同性・異性との親密な

人間関係の確立，家族関係レベルでは，将来共に家庭を築くパートナーの選択

といった大きな課題がある  (中釜ら，2008)。本研究では，18 歳～30 歳頃の年
齢を青年期の具体的な年齢の目安とし，この時期にある若いきょうだいを青年

期のきょうだいと定義した。  
 

( 3 )  中年期のきょうだい  (研究 3 )  
第 5 章では，中年期のきょうだいを対象とした。中年期は，体力の衰えや，

子の自立と親離れ，夫婦関係の見直し，職業人としての限界の認識など様々な

側面からの変化が経験される。そのため，これまでの自分の生き方を問い直す

時期になる。この時期は，Erikson (1959/1973) が提唱した青年期の発達と病理
の概念として既に広く知られている発達的危機に匹敵するほどの重要な発達的

危機の時期である（岡本，2007）。この中年期は青年期，成人期の次に訪れるラ
イフステージであるが，本研究では，Levinson (1978/1992) や岡本の先行研究
（2007）を参照し，40 代～50 代の成人を中年期と定義した。研究協力に際して
は，同胞のケア役割について，ケア役割の責任がきょうだいには委ねられてい

ない状況にある中年期のきょうだいを対象とした。	

	

( 4 )  ケア役割の移行を経験したきょうだい  (研究 4 )  
	 第 6 章では，親の高齢化や病気，他界といった，親が同胞のケアをこれまで
と同様に担えない状況にある家庭において，親に代わってケア役割を担う経験

を持つきょうだいを対象とした。ケア役割の具体的な内容については，Burke, 
Taylor, Urbano, & Hodapp (2012) の先行研究に示されている，居住地の調整，
金銭上の工面，法的な保護，支援制度関連とのやりとり，話し相手や情緒的サ

ポートの 5 領域とし，研究協力に際して，きょうだいが親に代わってこの 5 つ
の領域のうち半分以上を担っている場合に , ケア役割の移行を経験したきょう
だいであると判断した。  
 

第 2 節 	 本研究の方法論 	
2 - 2 - 1  質的研究の採用  
質的研究とは，対象者の観察記録や面接を中心的なデータとしながら，専ら

言語的な分析を行う研究法の総称であり，事例の個別性や具体性を保ちながら

データをまとめ，そのカテゴリーに属する対象者の経験の特質性を取り出して，

彼らの視点から事象を理解する研究方法であるが（やまだ，2000），本研究にお
いて，この方法論を用いる理由として 3 点挙げられる。  
まず，質的研究法を用いることで，対象者であるきょうだいの経験を多面的

に捉えることが可能となる。従来の量的研究に見られる心理学の研究手法では，

研究者があらかじめ設定した仮説の検証に重点が置かれ，取り扱う変数を統制

することで，信頼性や妥当性などの研究精度を上げていくことが重視されてき
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た。それにより，対象者の主観的経験とは一線を画した研究の様式になりやす

かった。しかし，本研究では，きょうだいが，これまでの経験や家庭内での役

割をどのように捉え，自身のライフコースを選択してきたのかについて明らか

にすることを目的としている。きょうだいを対象とした研究において，きょう

だいに関わる変数を統制することは決して容易ではなく，個々のきょうだいに

見られる状況とそれを包括して共通に見られる部分が，常に混在していること

を踏まえた解釈の必要性が指摘されている  (柳澤，2007)。先行研究の結果が一
貫していない現状を鑑みて，きょうだいの個別性と共通性を捉えていくために

は，きょうだいに関わる変数を統制したり制限したりして，仮説検証を行うの

ではなく，多様な要因を探索していけるような，質的研究法の採用が望ましい

と考えられる。  
次に，質的研究法は，時間的文脈を重視するため，時間経過に沿って記述・

分析することにより，どのように現象が生起し，それがきょうだいにとってど

のように経験されているのかについて明らかにすることが可能である。きょう

だいのライフコース選択において，時間経過に伴う出来事の順序や価値観の変

容・維持は重要な意味を持つと予想され，それらを柔軟に提示する方法が必要

である。  
後に，質的研究法を用いることで，きょうだいの個別性や多様性，当事者

性を捉え，経験プロセスの特質性を明らかにできると考えた。先行研究では，

親による報告は，ポジティブなバイアスがかかっている可能性が指摘されてい

る  (Cicirelli，1995)。きょうだいが当事者として捉えられてこなかった歴史が
長いからこそ，きょうだいの視点で研究を行うことに意味があると考えられる。

以上から，一元的に数量化することが困難な事象を，事象の性質と研究者の関

心に合わせて柔軟に捉えていける方法論として（原田，2004），質的研究の採用
が望ましいと判断した。  
 
2 - 2 - 2  半構造化インタビューの採用  
具体的な調査方法として，本研究では半構造化インタビューを採用した。イ

ンタビュー法は構造化の程度によって，構造化インタビュー・半構造化インタ

ビュー・非構造化インタビューの 3 つに区分される。構造化インタビューとは，
あらかじめ質問表を準備し，それに従って同じ言葉使いと順序で質問をしてい

く面接方法である（南風原・市川・下山，2001）。反対に，非構造化インタビュ
ーは，特に質問する内容を決めずに対象者の自由な語りを促し，対象者に合わ

せて対応していく面接方法である。半構造化インタビューは，構造化インタビ

ューと非構造化インタビューの中間に位置し，質問項目や枠組みにある程度の

構造化を施しつつ，実際のインタビュー場面では興味深いトピックや語りにつ

いては適宜質問を加えたり，話題の展開に応じて問いの順序を変えたりするな

ど対象者の反応や研究者の関心に応じて十分な柔軟性を持たせる  (やまだ，
2007)。また，対象者の発言に合わせ，臨機応変に内容や順序を変更して質問を



 38 

組み立て，情報を収集できるインタビュー方法である（南風原ら，2001）。その
ため，研究者の関心に沿ってインタビューを行うと同時に，必要に応じて質問

をし，内容を深められると考え，半構造化インタビューを採用した。きょうだ

いのライフコース選択の多様性について明らかにしながら，時間やプロセスを

捨象することなく捉え，類似性や共通性を理解することを目指した。  
研究協力者の選定方法や具体的な調査期間，調査の実施場所，インタビュー

ガイド，実際の分析手順，倫理的配慮などは各研究において述べる。  
 
2 - 2 - 3 グラウンデッド・セオリー・アプローチと複線径路・等至性アプロ

ーチの採用  
	 本研究では，第 3 章において，グラウンデッド・セオリー・アプローチ  
(Graunded Theory Approach; 以下，GTA) を，第 3 章から第 7 章において，
複線径路・等至性アプローチ  (Trajectory Equifinality Approach; 以下，TEA) 
を分析方法に採用した。以下に，それぞれの分析方法について説明する。  
( 1 )  G T A について  

GTA とは，「データから帰納的分析を積み重ねることで，概念的枠組みや理論
を想像することに焦点を当てる質的研究の方法」である（Charmaz，2006/2008）。
Glaser & Strauss (1967/1999) は，社会科学の研究において，理論検証が強調
されすぎた結果，明らかにしたい領域にとって，どのような概念や仮説が適切

であるのかについての発見がなおざりにされていることを批判し，研究者が個

別の領域において，体系的に収集したデータから浮上してくる，独自の理論を

発見するための方法を提案した。そして，データとの絶えざる相互作用（対話）

や関連する資料，比較データとの対照によって生み出された概念カテゴリーと

それらを含む説明図式を，データ対話型理論  （grounded theory）と呼んだ。
GTA の特徴は，多様な質的データから概念カテゴリーを抽出するために，体系
的なコーディングが行われる点と，生成されつつある概念カテゴリーや仮説を

さらに洗練するために，「絶えざる比較法」と呼ばれる循環的な分析プロセスを

踏む点にある。「絶えざる比較法」を用いることで，研究者がデータ内の多様性

を考慮せざるを得なくなるため，データと密接に基づいた複雑な理論を産出で

きる可能性が高くなる。データが理論の基礎になり，それらのデータの分析が

新たな概念や仮説の生成につながるという特徴を持つ。第 3 章で，GTA を採用
することによって，きょうだいと同胞が育つ家庭に内包されている概念的枠組

みの発見につながると考えられる。その概念的枠組みの発見は，家族の文脈へ

の理解に役立つだろう。  
「絶えざる比較法」は４つの段階で表すことが出来る。まずは，各カテゴリ

ーに適用可能な出来事を比較する段階である。これは，データの各々の出来事

を 大限多くのカテゴリーにコード化していくことである。次に，複数のカテ

ゴリーとそれらの諸特性を統合する段階である。コードがまとまりはじめ，出

来事と出来事の比較から，カテゴリーと出来事との比較へ変化する。そして，
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理論の及ぶ範囲を限定づける段階である。これは，理論構築に向けた簡素化と，

広範囲に及ぶ様々な状況に理論を汎用できる可能性の広がりを確保する。その

うえで，たくさんの質的データを整理し，理論的飽和に近づけていく。 後に，

理論を書く段階である。自己の分析的枠組みがひとつの体系的な領域密着理論

の形を成していると確信でき，その理論が研究対象とした事象を正確に述べて

おり，同じ分野の研究者が利用できる形式で理論がきちんと述べられているこ

とが求められる。この理論産出の方法は絶えず成長を続ける分析プロセスであ

り，各段階は分析終了まで後続段階を持続的に発展させていく。  
また，GTA では，理論的サンプリングが用いられる。理論的サンプリングと

は，理論を産出するために行うデータ収集のプロセスである。理論的目的と関

連性とにかかわり，データ収集を行う際に，どの集団もしくはどの下位集団を

次の調査対象に選定するのか，どのような理論的目的のためであるのかといっ

た問題意識から，明確にサンプリングが行われる。複数の比較を行う可能性は

無限に生じるため，理論的な基準にしたがって対象は選択される必要がある。

それにより，カテゴリーの特性が様々な条件の違いによってどの程度変わるの

かについて検証しながら，理論を生成していく。類似と相違の統制は，カテゴ

リーを発見するうえでも，複数のカテゴリーの理論的諸特性を展開させ，関連

づけるうえでも極めて重視される。しかし，実際のインタビュー調査では，厳

密な理論的サンプリングの実施は困難な場合もある。本研究では，親−きょうだ

い間・きょうだい−同胞間で葛藤関係にある場合や，同胞の障がいに対する親の

心理的葛藤が著明な場合には，インタビュー調査への協力自体が危ぶまれ，倫

理的配慮からデータ収集を断念せざるを得ない可能性があった。そのため，

大限に多様なデータを収集できるように研究協力者の選定を行い，分析手順を

理論的に進めた。具体的な分析手順は，GTA を採用した第 3 章で述べる。  
GTA を採用することによって，きょうだいと同胞が育つ家庭に暗黙裏に存在

する固有の概念や，家族の文脈を明らかにできると考えた。それによって，き

ょうだいの育つ家庭要因を考慮しながら，第 4 章以降のきょうだいのライフコ
ース選択のプロセスへの理解につなげていけるものと見込まれる。  
 
( 2 )  T E A について  
	 まず，TEA とは，個人の経験の多様性を描くために，時間を捨象せず個人の
変容を社会との関係で捉え  (安田・サトウ , 2012)，人間の多様性や複雑性を扱
うことを重視する  (サトウ , 2009)，TEM から発展した質的研究である。TEA は，
人間を開放システムとして捉え，個人の経験を，社会や文化，時代背景の影響

を受けながら構築されていくものと考える。人間を周囲の環境と相互交渉しな

がら生きる存在として考える点に特徴がある。そして，個人の経験を記述する

際には，時間の概念を捨象しないで分析を行うことで，対象や現象の非可逆的

なプロセスを明確に記述し，環境と人間の関係性を読み解き，個人の経験の変

容プロセスを捉える。  
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	 次に，実際のデータ分析においては，TEA の中でも，複線径路を描くための
方法論である複線径路・等至性モデル  (Trajectory Equifinality Model; 以下，
TEM) を使用した。TEM において重要な概念とされる「等至点」「必須通過点」
「分岐点」について説明する。まず，等至点とは個々人がそれぞれ多様な径路

を辿っていたとしても，等しくあるポイントに到達するという考え方を基本と

し  (荒川・安田・サトウ，2012)，社会的・文化的・歴史的制約の中で，異なる
径路でありながら等しい結果に至る経験を指す。等至点は，研究者が焦点化し，

抽出するものであるが，対象者にとっても何らかの意味で重要なポイントにな

っていることが多い。また，径路の複線性・多様性への理解を促すために，両

極化した等至点が設定される。両極化した等至点とは，等至点の補集合的事象

を設定するために概念化されたものである。両極化した等至点を設定すること

で，等至点の経験に対する当事者の意味づけをより一層深く読み取れるととも

に，径路をダイナミックに捉えることが出来る。単なる理論上の補集合的事象

ではなく，意味のある両極化した等至点を導くことが TEM における飽和となる  
(安田・滑田・福田・サトウ，2015b)。次に，必須通過点について説明する。必
須通過点は，もともと地理的な概念である。例えば，七五三や就学のように，

ある特定の集団に属する多くの人が，論理的・制度的・慣習的・結果的に経験

せざるを得ないポイントとして示される  (サトウ，2009)。この「必須」という
意味は「全員が必ず」という強い意味ではなく，「多くの人が」という若干広い

意味を伴って用いられる。 後に，径路の収束と対にある概念として分岐点が

ある。非可逆的時間の中で，いくつかの径路の分かれ道が存在したり，突然新

しい選択肢が表れたりして，分岐するポイントを示す。具体的な等至点の設定

や分析手順については各章で述べる。  
	 TEA を採用し，きょうだいが経験したライフコース選択のあり様を記述して
いくことは，次の４点で本研究の目的と合致している。まず，ライフコース選

択という意思決定の連続の経験を描くために，等至点などの概念ツールを用い

て，分かりやすく TEM 図に図示できるという点である。また，どの経験で径路
が分岐し，どの経験ではきょうだいが共通の径路を辿るのか	(選択肢が広がら

ないのか)，可視化してきょうだいの経験の多様性と共通性を表せる点が挙げら

れる。さらに，等至点や必須通過点の設定など，同じ概念ツールを用いて研究

を行うので，各研究で得られた TEM 図を俯瞰的に比較することも可能となる。

後に，TEA の特徴の一つである，両極化した等至点が導かれることにより，
同胞や親に対して，葛藤的な経験を持つなどして，インタビュー協力を得るこ

とが難しいきょうだいであっても，その経験を補集合的に含め，きょうだいの

ライフコース選択のプロセスを理解できる点である。それによって，これまで

のきょうだいのライフコース選択のプロセスに起こった事象の多様性を示すこ

とが可能となると考えた。そして，きょうだいがどのような社会的・家族的な

文脈の影響を受けながらライフコースを選択していったのか，また，その取捨

選択の経験はどのようなものであったのかを明らかにできると予想される。	
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【第Ⅱ部の概要】	

	 第Ⅱ部では，家族の文脈から，きょうだいのライフコース選択や役割取得に

ついて捉えるため，親の養育経験を可視化し，親がきょうだいに寄せる期待に

ついて示した。きょうだいの親 11 名に対し，半構造化インタビューを行い，同
一のデータを GTA と TEA を用いて，それぞれ分析を行った。2 つの分析を通じ
て，親は，同胞の将来のケア役割をきょうだいが専従的に担うことは望まず，

きょうだいの自由なライフコース選択を願っていたが，同胞が 期まで安定的

に過ごせる環境の保障という課題に関しては，きょうだいと連帯していたいと

いう期待を持つことが明らかになった。特に，同胞の生活が親の想定した通り

に継続されているかどうかをきょうだいに「見守ってほしい」という，部分的

なケア役割継承の期待を持つことが示された。また，家庭全体が同胞中心の生

活に傾くことで，親がきょうだいからの SOS を取りこぼしたり，きょうだい -
親間の関係が難しくなったりしてしまう可能性も明らかとなった。きょうだい

を養育する親への支援として，親自身を支える支援はもとより，親による同胞

のケア役割の降り方をサポートする支援，きょうだいの養育に関する相談場所

の確保などが求められていると考えられた。  
	

第 3 章	 研究 1 親がきょうだいに寄せる「期待」の構造と変遷  

	 第 3 章は，親がきょうだいの養育を通じ，きょうだいに寄せる期待に焦点を
当てて研究を進めた。親がきょうだいに向ける期待を明らかにすることで，き

ょうだいが置かれる家族の文脈を示せると考えた。第 1 節では，きょうだいの
養育に関する先行研究を概観し，先行研究の問題点を示した。第 2 節では，方
法論について述べ，GTA と TEA の具体的な分析手順について説明した。2 つの
分析方法を併用することで，養育プロセスで発生するきょうだいに対する期待

の構造と，時間経過と共に変化する期待の変遷の双方を示せると考えた。第 3
節は，結果である。同胞の障がいが判明してから親の生活は同胞中心の日々と

なっていた。親は，きょうだいの養育における反省や申し訳なさを持つ一方で，

きょうだいに向き合ってきたという自負心も持っていた。きょうだいのライフ

コース選択においては，自由な選択を願いながらも同胞のケア役割に関しては

連帯していたい期待が示された。第 4 節は，考察である。親はきょうだいに対
して，きょうだいの自由なライフコース選択を応援する気持ちを持つが，ケア

役割については，職業的援助者への分有にかかわらず，家族しか担えない役割

があるという価値観を合わせ持っており，それがきょうだいに寄せる期待につ

ながると考えられた。そして，親がきょうだいに寄せる期待とは，同胞の過ご

す生活環境が安定的に維持されているか見守ってほしいという部分的なケア役

割の継承であると明らかになった。 後に，親への支援について提言をまとめ

た。  
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第 1 節 	 問題と目的 	
3 - 1 - 1  きょうだいの親に関する研究の概観と先行研究の課題  
多くの親にとって，同胞の障がいを告知された後，「同胞と共に家族がどのよ

うに生きていくのか」というテーマは重大な課題となり得るものであり，同胞

の家族は高いストレスを被り，それによって家族メンバーの心理的障害が不可

避的に起こることが指摘されている  (植村・新見 , 1991)。柳澤  (2012) は，障が
いに関する行動への理解や対応の難しさが家族の感じる困難と関連しているこ

と，社会の理解不足によって引き起こされる否定的な感情が複雑に絡み合い，

家族の生活を制約していくことを指摘した。同胞がいることで，家事やきょう

だいの養育における負担が増すなど，親は，家事・療育・教育支援のために余

裕のない日常生活を送っていることや，母親自身の被養育経験やきょうだいの

養育経験には通用しないなど，手探りの中で子育てを経験していることが示さ

れている  (松岡ら，2013)。システム論的家族支援の視点からも，同胞を含む家
族システムの特徴として，母子共生関係・三角関係化・パワーの逆転現象を挙

げ，母親と同胞の関係が共生的になり，同胞を中心とした家庭のあり方になり

やすいことが指摘されている  (十島・十島，2006)。このように，障がい故の同
胞の育てにくさや，サポート資源の不足がもたらす親の健康問題や夫婦関係の

危機的状況は，きょうだいにとっても安心して過ごしづらい生活環境につなが

ると考えられる。先行研究においても，夫婦関係のストレスがきょうだいと同

胞の関係不和に関与することが示されており  (Rivers & Stoneman，2003)，家
族の文脈を捉える視点は重要である。  
家庭生活においては，きょうだいに「親  (家族 ) に負担をかけないこと」や，

「親  (家族 ) の負担を軽減させるための一端を担うこと」が期待され  (戸田，
2005)，きょうだいが家庭で担う具体的な役割として，同胞の遊び相手や介助，
訓練を手伝うこと，家事手伝いなどが挙げられている  (戸田，2005)。いずれか
らも，家庭生活への強い関与が伺われる。また，定型発達児の場合，子どもの

成長に合わせて，親子間の「ケアする」「ケアされる」という関係は解消され，

やがて逆転していくが，同胞が家族にいることで親 -同胞間のケア関係は継続し，
親は生涯を通じて，同胞のサポートやケア役割を担っていくことになる	

(Seltzer, M. M. et al., 2001)。やがて，親の高齢化などを理由に，そのケア関係
が終結を迎える時，同胞のケア役割を誰に委ねていくのかという問題は，家族

にとって大きなストレスを与えると予想される。その際，親亡き後の同胞のケ

ア役割を継ぐ存在として，きょうだいに期待が向けられていることが指摘され

つつも  (Seltzer, M. M. et al., 1997; Orsmond & Seltzer, M. M., 2000; Seltzer, 
M. M. et al.，2001; 三原ら，2005; Orsmond & Seltzer, M. M., 2007b; Hodapp 
et al., 2010)，具体的な“期待”の内容や，“期待”がいつ頃・どのように形成
されるのかということは明らかになってこなかった。そのため，まずは，家族

の文脈を捉えながら，親がきょうだいに抱く期待の内容を理解していく必要が

ある。第 3 章を通じて，親がきょうだいの存在をどのように捉え，どのような
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役割を期待しているのかということや，その背景にある家庭の中で重視された

信念や価値観，暗黙の了解といった家族の文脈を明らかにできると考えられる。

また，家族の文脈から，家族を取り囲んでいる社会や文化が個々の家族にどの

ような影響を与えているのかということも検討できると考えた。それによって，

第 4 章以降，きょうだいがどのような社会的・文化的文脈の中でライフコース
選択を行っているのかについて理解する手がかりになると予想される。さらに，

ライフコース論的アプローチの観点からも，きょうだいと結び合わされた人生

である，親の経験を取り上げることで，家族力動や家族間の相互作用の検討も

期待される。  
 
3 - 1 - 2  目的  
	 3-1-1 を受け，第 3 章では， (1) 親によるきょうだいの養育経験を可視化して
示すこと，(2) 親がきょうだいのライフコース選択において期待するものとは何
かについて明らかにすること，という 2 点を目的とした。それによって，第 4
章以降のきょうだいのライフコース選択に関する研究において，きょうだいが

置かれる家族の文脈への理解につなげていけると考えられる。  
 

第２節 	 方法 	

3 - 2 - 1  研究協力者の選定  
	 研究協力者の選定については，進学や就職など主要なライフコース選択への

影響を考慮し，青年期〜成人期の年齢にあるきょうだいの親を対象とした。具

体的には，きょうだいが複数いる場合も含めて，全てのきょうだいが高校卒業

程度以降の年齢にある親を対象に研究協力者の選定を行った。研究 1 では，9
名の母親と 2 名の父親に研究の協力を得た  (以下，研究協力者 )。研究協力者は
下記の通りである  (表 1)。調査は，2013 年 2 月に，個別に半構造化インタビュ
ーを 1 回行った。1 回のインタビュー時間は約 40 分〜90 分であった。研究協力
者が安心して話すことができることを重視し，知的障がい者のための支援施設，

親のための自助グループに研究の協力を依頼し，筆者を紹介してもらった。ま

た，研究協力者から他の親に筆者を紹介してもらい，研究の協力を依頼した。

インタビュー調査は，研究協力者の自宅や喫茶店など，研究協力者の希望した

場所で行った。MH さんと FJ さん，MI さんと FK さんは同時にインタビュー
を実施した。  
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表 1  研究 1 の研究協力者  

 
3 - 2 - 2  インタビューガイド  
	 研究 1 では，以下のインタビューガイドを使用して行った  (表 2)。ただし，
半構造化インタビューによるデータ収集であることを活かし，研究協力者の語

りたい内容や返答，個々の状況や経過に合わせて，質問の順番を入れ替えたり，

個別に質問を付け加えたりしながら，インタビュー調査を進めた。きょうだい

が複数いる場合には，それぞれのきょうだいについて質問を行った。  
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表 2  研究 1 で用いたインタビューガイド  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
3 - 2 - 3  分析方法  
	 研究 1 は，親の養育経験を可視化し，そのうえで，親がきょうだいにどのよ
うなライフコース選択や役割取得を期待するのかについて，明らかにすること

を目的としている。きょうだいに対する親の期待を理解する際には，養育プロ

セスで発生するきょうだいへの期待の構造と，きょうだいへの期待が，養育プ

ロセスでの出来事やきょうだいとの関係性を通して形成されていく変遷を捉え

ることが必要であると考えた。そのため，分析においては，2 つの分析方法を用
いて親の語りを分析することとした。異なる分析方法を通じて，きょうだいに

寄せる期待について明らかにすることを目指した。そこで，研究 1 では，まず，
(1) 家庭生活の中でどのようにきょうだいへの期待が生み出されていくのかに
ついて示すため，  GTA を採用し，分析を行った。次に， (2) 養育上の出来事や
きょうだいとの関係性の時間的変遷など，時間経過に伴う親の期待を理解する

ために，TEA を採用することとした。したがって，同一のデータに対して，GTA
と TEA の２つの分析方法を用いて親の語りを分析することとした。それぞれの
分析方法については第 2 章第 2 節 2-2-3(1)(2) を参照して頂く。また，TEA に
よる分析では，きょうだいの養育プロセスにおいて，きょうだいの養育に関す

る行為や価値観の変容・維持の経験を示しながら，きょうだいが青年期〜成人

期に到達するまでの変遷の中で形成される親からきょうだいへの期待を明らか

にすることを目指した。等至点の設定については，きょうだいが成人前後の年

齢まで成長し，親がきょうだいの養育に対して，社会的・法的・情緒的に親の

介入が中心とならなくなった際に，きょうだいの養育プロセスの帰結として等

Q1	 同胞と，きょうだいについて，どのような方か教えて下さい。  

Q2	 同胞の障がい種・程度について教えて下さい。またきょうだいにどのような
説明をなさってきましたか？  
Q3	 きょうだいに対して，父親として又は母親としてどのようなことを大切にし

て関わっていらしたのか教えて下さい。  
Q4	 きょうだいの進路や就職，結婚，子どもを授かることなど，人生の様々な選

択に対して親としてどのようなことをお考えになりましたか？  
Q5	 Q4 の時に，きょうだいへの接し方や言葉掛けについて意識されたことはあ
りますか？  

Q6	 きょうだいを育てる中で感じた難しさや喜び，期待とはどのようなものでし
たか？  
Q7	 きょうだいにとって，今後必要とされるサポートはどのようなものだと思い

ますか？  
Q8	 同胞の将来について，ご夫婦やごきょうだいと話されたことはありますか？

今後についてどのように考えていらっしゃいますか？  
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至点に定めた。  
 	  
3 - 2 - 4  分析手順  
( 1 )【分析 1 - 1】G T A を用いた分析手順  
	 分析を行う際に，きょうだいの養育における親のライフステージに着目し，

その特徴によって 1〜4 名のグループを作成した。分析は以下の 4 段階をグルー
プごとに繰り返しながら進めていった。  
	 まず，録音されたデータを逐語に起こし，逐語録をデータとした。逐語録に

対して，研究協力者の発話を意味のまとまりに応じて切片化し，それぞれデー

タの特徴を表すような概念のラベルを記した。「絶えざる比較法」においては，

データの各々の出来事を出来るだけ多くのカテゴリーにコード化していく段階

に該当する。次に，各々のカテゴリーに適用可能な出来事を比較する段階であ

る。類似した概念のラベル同士をまとめて，名前を付け，カテゴリーを作成し

ていった。２人目以降の研究協力者の場合は，それ以前に作成されたカテゴリ

ーによって，概念のラベルの説明を試み，新たなカテゴリー生成や編集を必要

に応じて行った。そして，これまでの２つの作業が 1 グループ終わるごとにカ
テゴリー表とカテゴリー間関連図を作成し，複数のカテゴリーとそれらの諸特

性を統合していった。 後に，理論の及ぶ範囲を限定づける段階である。カテ

ゴリー間の関連図は研究協力者の語りと照らし合わせながら検証し，見直しを

行った。これよって，理論構築に向けた簡素化と，広範囲に及ぶ様々な状況に

理論を適用できる可能性の広がりを確保した。  
	 研究 1 の目的にしたがって，分析は以下のように進めた。まず，ステップ 1
では，きょうだいが年齢的にも社会的にも自立している母親を対象とした  
(MA・MB・MC)。それによって，きょうだいが自立を迎えるまでの養育に関す
る親の広範な経験を明らかにした。ステップ 2 では，日常生活の大部分ではき
ょうだいが自立した生活を営んでいても，在学中であるなど，親を必要とする

場合もあるきょうだいを持つ母親を対象とした  (MD・ME・MF)。それによっ
て，進学や就職など，現在進行形で進むきょうだいの主要なライフコース選択

に関わる親の経験を明らかにできると考えた。ステップ 3 では，きょうだいは
年齢的にも社会的にも自立しているが，親自身が高齢化というテーマに差し掛

かっている母親を対象とした  (MG)。それによって，親亡き後の問題に関する高
齢の母親の経験を示した。 後のステップ 4 では，きょうだいが年齢的にも社
会的にも自立している両親を対象とした  (MH・MI・FJ・FK)。それによって，
父親の語りや夫婦の相互作用をくみながら親の経験をまとめられると考えた。

このような分析プロセスから 6 個のカテゴリーグループが生成された。関連図
は図 2 に示した。示された結果は以下の通りである。  
 
( 2 )【分析 1 - 2】 T E A を用いた分析手順  
	 実際のデータ分析に際しては，11 名の研究協力者によって語られたインタビ
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ュー内容について，意味のまとまりごとに切片化した。そして，切片化された

意味のまとまりごとに，内容を簡潔に表す見出しを付けた。さらに，きょうだ

いの経験を時系列に沿って見出しを並び替え，TEM 図に表した。  
	 TEM 図に表す際には，等至点を三重線で囲み，必須通過点を二重線で囲み，

それ以外の選択や行為を実線で囲んで，各々の経験を示した。点線の囲みは，

研究 1 の研究協力者の語りからは得られなかった経験であるが，制度的・論理
的には存在し得ると考えられる選択や行為を表している。また，各経験をつな

ぐ矢印は，実際に研究協力者の経験に基づく径路を実線で表し，論理的に存在

すると考えられた径路を点線で示した。  
	 また，TEM 図を示す際には，１つの経験について実現可能な複数の径路に分
かれる分岐点に対し，社会や文化から加わる力を想定した。何らかの援助にな

る力を社会的助勢  (SG)，阻害・抑制的な働きを持つ力を社会的方向づけ  (SD) 
と表し，ダイナミックに選択の分岐が生じ得る有り様を可視化した  (安田・サト
ウ , 2012)。この社会的助勢と社会的方向づけがせめぎあうような場面は意思決
定場面としても重要な意味を持ち，新たな選択径路が生じる可能性がある。  
	 後に，人の発達は質的に持続して行くことを示すため，TEM 図下方に「非
可逆的時間」という，非可逆性を示す時間の概念を明示した。  
 
3 - 2 - 5  倫理的配慮について  
 研究 1 の倫理的配慮としては，以下の通りである。まず，研究協力の依頼に際
しては，研究 1 の目的，事前に許可を得た上でインタビュー内容を録音し逐語
録を作成したいこと，録音した音声データ及び逐語録は筆者が厳重に保管する

こと，学術的な目的以外に音声データ及び逐語録を使用しないこと，プライバ

シーの保護や守秘義務について 大限の配慮をすること，理由にかかわらずい

つでも研究協力を辞退できること，論文完成後に研究協力者へ結果をフィード

バックすることを研究協力者に説明した。そのうえで，インタビュー調査を実

施する際にも改めて上記と同じ内容について示した文書を提示しながら，口頭

で説明し，研究協力への同意が得られた後に調査を行った。調査に協力して何

らかの不都合が生じた場合には，筆者と連絡が取れるよう，連絡先を付記した

文書も手渡した。  
 
第 3 節 	 結果 	
	 研究 1 は，2 つの分析方法を用いたため，結果を提示する際には，【分析結果
1-1 GTA】と【分析結果 1-2 TEA】に分け，それぞれの分析結果について提示し
た。まず，きょうだいに対する期待を生み出す構造を明らかにすることを目的

として採用した GTA による分析では，きょうだいの自由なライフコース選択を
願う一方で，同胞に対するきょうだいからの手助けに，親は連帯感を抱いてい

ることが示された。また，きょうだいの養育プロセスを示した TEA による分析
では，きょうだいが親には何も告げずに，友人や同胞との関係などで苦しんで
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きたことに気がつき，きょうだいへの関わり方を振り返る経験が，きょうだい

への理解を深める転機になり得ることが示唆された。２つの分析に共通してい

たことは，親にとって同胞の障がいが明らかになって以降の生活は，同胞の養

育中心の日々となり，同胞や親の年齢にかかわらず，ずっとその生活が継続し

ていることであった。さらに，親がきょうだいに向ける期待とは，職業的援助

者が同胞のケア役割の主たる担い手になっても，同胞の支援体制が継続的に維

持されていくようきょうだいに同胞への関心を持ち続けてほしいということが

明らかになった。親はきょうだいの自由なライフコース選択を願いながらも，

親が担っているケア役割の部分的継承や問題意識の共有という期待を持つこと

が示唆された。  
	 以下に，各分析で明らかにされた，きょうだいの養育における親の経験につ

いて述べる。その際，親の経験において核となるカテゴリーグループや，径路

の収束を示す等至点・必須通過点は，中心的な結果として，それぞれ表にまと

めて示した  (表 3〜表 7)。それ以外のカテゴリーグループや各経験については，
経験の個別性や多様性を読み解く鍵になると考え，適宜語りを引用しながら，

結果に示すこととした。また，親の語りを引用する場合には斜字で示した。  
 
3 - 3 - 1【分析結果 1 - 1  G T A】を用いた分析結果  
	 GTA を用いた分析から，6 個のカテゴリーグループが生成された。カテゴリ
ーグループ間の関連図は図 2 に示した。示された結果は以下の通りである。  
 
( 1 )  家庭内できょうだいへの期待が生み出される構造  
	 まず，関連図について説明する  (図 2)。TEA による分析結果と区別するため，
GTA を用いて得られたカテゴリーグループ名は【】で表した。  
	 養育プロセスでは，定型発達のきょうだいと個別的に発達していく同胞とい

う，異なる発達課題を持つ養育が並行的に進んで行く点に特徴が見られた。同

胞の養育では，同胞を中心とした生活を親は支援者として長期に渡って続け，

親自身もまた当事者としての悩みや迷いを抱えていた。きょうだいの養育では，

将来のケア役割を理由にきょうだいが自分の人生を諦めることがないよう，き

ょうだいの自由なライフコース選択を願いながらも，きょうだいによって助け

られている場面が生活の中で多々あることや，同胞に関する情報を生活の中で

きょうだいと様々に共有している様子が明らかになった。	

	 同胞の養育では，【同胞の養育が常に親の生活の中心】【親は支援者であり被

支援者】というカテゴリーグループに示されるように，同胞の親として，同胞

の療育機関や学校の送迎，健康管理，同胞の意思の代弁など様々な場面で同胞

を支え，進学や就職の代理決定やそのサポートを行うことが求められていた。

それに対し，きょうだいの養育は，【きょうだいには自分の人生を歩んでほしい】

というカテゴリーグループに示されるように，同胞の将来のケア役割を想定し

た選択ではなく，きょうだいの希望したライフコース選択を願い，彼らの自由



 50 

な選択と自己実現を応援する気持ちが語られている。その一方で，同胞への理

解や対応を長年きょうだいと共有してきたことで，親自身も支えられ，今後も

連帯していたいという思いが【同胞の支援者でいてほしい】というカテゴリー

グループに示されており，きょうだいの成長を喜ばしく思いながらも，同胞の

将来のケア役割については参与してほしいという期待が生じる構造が伺われた。 
	 同胞ときょうだいの異なる養育が同時進行していく中で，きょうだいに対す

る親の養育プロセスの中心には，きょうだいの養育における反省や後悔と，そ

れを克服するために，きょうだいの養育にも精一杯取り組み，きょうだいにも

できる限りの事はしたという自負心を持つことが繰り返されていた。同胞に対

しては保護を，きょうだいに対しては自立を求めやすい生活を送ってきたこと

で，きょうだいと過ごす時間の少なさなど，養育での反省を表す【きょうだい

の養育に対する後悔】が示された。きょうだいに注意・関心が向けられなかっ

たり親自身に余裕が持てなかったりしたことで，【きょうだいの養育に対する後

悔】が生じていた。その思いを乗り越えるために【きょうだいの養育に対する

自負】として，障がいや子どもの人数にかかわらず，どの子どもにも向き合い

たいという姿勢を根底に持ち続けていたことが語られている。きょうだいも同

胞も我が子に変わりないという気持ちであり，きょうだいにも 大限の手をか

けようと奮闘することで，親がきょうだいに対して抱える反省や後悔を和らげ，

同胞中心の生活にならざるを得ない状況への罪悪感の緩和につながることが読

み取れた。すなわち，きょうだいの言動や心配な様子に反省や後悔を抱き，そ

れに悩みながらも精一杯出来ることをするという自負心の生成が繰り返され，

常に同胞ときょうだいの間を調整し続ける親の姿勢が中心にあると明らかにな

った  (表 3・表 4)。【きょうだいの養育に対する自負】【きょうだいの養育に対す
る後悔】とは，きょうだいと同胞の異なる養育のあり方の間で，両者の公平性

を常に調整し，公平性が損なわれないよう奮闘する，親自身の揺らぐ思いを反

映していると示唆された。  
	 カテゴリーグループ全体を見渡すと，親の養育経験は，親が同胞を保護し続

け，常に同胞の代理決定をせざるを得ない中で強化される保護し続ける親と，

きょうだいの生活が確立されるように促していく，自立を求める親としての役

割意識があると示された。我が子のうち誰かを極端に我慢させることがないよ

う，異なる養育のあり方を調整し，両立させていかなくてはならない点に親と

しての難しさが伺われた。以下に，親がきょうだいに対して向ける【同胞の支

援者でいてほしい】【きょうだいには自分の人生を歩んでほしい】という親の期

待について述べる。  
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図 2 	 養育プロセスにおけるきょうだいへの期待発生の構造  (GTA を用いてき
ょうだいの養育に対する親の概念の関連図を表した ) 
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表 3  【きょうだいの養育に対する自負】の発言例  

 

 
表 4【きょうだいの養育に対する後悔】の発言例  
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( 2 )【同胞の支援者でいてほしい】【きょうだいには自分の人生を歩んでほ
しい】：きょうだいに対する期待が生じる構造  
	 結果では，きょうだいの自立を認め，原家族から離れていくことを許容しな

がらも，親が同胞に対して担っている支援者としての役割の一端をきょうだい

にも期待するカテゴリーグループが抽出された  (【同胞の支援者でいてほしい】)。  
	 きょうだいには，同胞のケア役割を優先したライフコース選択ではなく，自

由にきょうだい自身のライフコース選択を行ってほしいと願うカテゴリーグル

ープに対し  (【きょうだいには自分の人生を歩んでほしい】 )，同胞への理解を
持ち続け，きょうだいによる家族の一員としての協力を期待する思いを示した

【同胞の支援者でいてほしい】というカテゴリーグループも生成された。【同胞

の支援者でいてほしい】というカテゴリーグループでは，親ときょうだいの立

場の違いを理解しつつも，家庭生活において，きょうだいが同胞を助けてくれ

たり，きょうだいと同胞に関する情報共有をしたりすることで，結果的に親自

身の負担が軽減されている状況が示された。例えば，ME さんは次のように語っ
ている。  
 

「	(同胞がてんかんで倒れた時に父親が)	いなかったんですよ。それでう

ちで 3 人でいて。で，〇〇	(同胞の名前)	がバターンってひっくり返って。
で，私もてんかんの発作だとは分かったんだけど，やっぱり話聞いている

のと実際に目の当たりにしたのと違って。こっちもびっくりして動揺しち

ゃって，で，あの，お兄ちゃんに 119 番してもらったの。で，お兄ちゃ
んが，消防の対応してもらった感じで私泣いてましたよ」 (ME さん ) 

 
ME さんの語りからは，同胞のてんかん発作に対して，どうして良いか分からな
くなり，きょうだいの行動に助けられたことが示されている。親ときょうだい

では，同胞に対する責任のあり方や同胞との心理的な距離は異なるはずだが，

ケア役割における責任を親ときょうだいは少なからず共有している様子が伺わ

れる。そして，同胞中心の家庭生活が続くため，きょうだいは成長につれ，同

胞を理解することが日常的に求められていくと推察される。例えば，親から捉

えた，ケア役割の分有や同胞の障がいに関する意識について，MC さんは以下の
ように語った。  
 

「今までこう，あの，なんていうんですか，生活の中っていうか，(きょ

うだいとは)	連動体みたいんで来てて，ずーっとなんか見てれば分かるっ

しょみたいなことで来てて。どこかでちゃんと言わなきゃならないところ

もあるんだなっていうのが今気がつきました。うん。なんか言わなくても

分かっているんだわっていう思いで，いまはノリで来てたんですけれども」

(MC さん )  
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同胞中心の生活が継続されることで，親はきょうだいに対して，親同様の理解

ができる存在と捉え，同胞に対する共同体の意識を持っていたことが MC さん
の語りからは伺われる。同胞に対して，親は，ケア役割が長く続き，そこから

離れにくいことが示されている  (図 2【同胞の養育が常に親の生活の中心】 )。
きょうだいが成長していけば，今度はきょうだいが，同胞に関わることを通じ

て，親を直接的・間接的にサポートできる構造に組み込まれることとなり，親

が抱くきょうだいへの連帯感が【同胞の支援者でいてほしい】というカテゴリ

ーグループに反映されていると読み取れた。連帯の意識は上記以外にも，例え

ば，「親の背中を見て，あんたも育って」 (表 4 MB さんの発言 ) など，きょうだ
いを家族という同質性の共同体の一員と捉え，きょうだいの理解や協力を求め

ることで，直面する困難を乗り越えようとする意識が反映されていると伺われ

た。そのため，きょうだいの自由なライフコース選択を願い，【きょうだいには

自分の人生を歩んでほしい】と自己実現を願いながらも，親が同胞に対して担

っている支援者としての役割の一端を，共同体の一員であるきょうだいにも求

める，【同胞の支援者でいてほしい】という期待を寄せていることが示された。 
	 ただし，GTA による分析では，親の思いが「いつ」の時点を示すのか，全体
的に曖昧模糊としている。きょうだいが幼少であるのか，成人しているのかに

よって，親がきょうだいに対して寄せる期待の内容や，きょうだいとの関係性

も変化していく可能性があるが，GTA の分析ではそれを捉えきれていない。そ
のため，3-3-2 では，TEA を用いた分析結果を示し，親がきょうだいに向ける期
待の時間的変遷を提示することとした。  
 
3 - 3 - 2【分析結果 1 - 2】 T E A を用いた分析  
( 1 )  きょうだいを養育する親の経験を描いた T E M 図  
	 親の経験を非可逆的な時間の流れに沿って TEM 図に表した  (図 3)。その際，
等至点や必須通過点の経験，個人の各経験は＜＞で示した。TEM 図の見方につ
いて説明する。  
	 まず，同胞の障がいが判明した経験である，＜同胞に障がいが分かる＞経験

を必須通過点として表した  (表 5)。同胞が生まれて早期に障がいが明らかにな
るのか，就学前後などで徐々に発達の遅れを感じ始めるのかという過程は，同

胞の障がいの種類や程度によって異なっていたが，同胞に「障がいがある」と

明らかになり，同胞の障がいを明確な形で知る経験が示された。それに伴い，

同胞の療育や特別支援学校への送迎などによって，きょうだいが通う学校の

PTA 活動や学校行事への参加が少なくなったり，反対に影響を出さないよう積
極的な努力をしたりした経験が聞かれた。全ての研究協力者から同胞を優先せ

ざるを得ない生活に変化したことが語られた。それは，＜同胞を中心にした生

活を送る＞という経験に示され，これを必須通過点とした  (表 6)。そして，き
ょうだいの進路や職業の選択，結婚について，きょうだいを応援したり心配し

たりする経験  (＜きょうだいが望んだ進路を応援する＞＜親が同胞について結
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婚相手の家族に説明する＞ )，きょうだいの将来のケア役割への参与に期待する
気持ちが形成され，その負担に配慮する経験を経て  (＜親が同胞を自立させるこ
とできょうだいの負担を減らしてあげたい＞ )，きょうだいが年齢的・社会的に
親の手を必要としない状態まで成長すると，親としては，＜きょうだいとの間

に適当な距離を見つける＞経験に至ることが示された  (表 7)。これは，同胞と
きょうだいの養育について，親自身が直面する養育上の課題は，きょうだいと

同胞で異なっていても，親として子育てに悩んだり，我が子の成長を感じたり

した経験は同じであること，きょうだいが同胞の良き理解者であっても，きょ

うだいの協力に期待しすぎず，親としてきょうだいの生活を守る必要があるこ

と，すなわち，障がいやきょうだいの人数・出生順位にかかわらず親としての

責任は等しいという認識に至る経験を示していた。そのため，この経験をきょ

うだいの養育に関する一つの帰結として等至点に定めた。多くの親は，きょう

だいの進路・職業選択や結婚に対して，きょうだいの自己実現を願っていたが，

＜きょうだいには同胞をフォローできる仕事に就くよう勧める＞＜結婚に対し

て親もきょうだいも消極的になる＞といった，同胞を中心としたきょうだいの

選択を期待したり，同胞に対する差別や偏見の歴史によって，きょうだいの配

偶者が加わった新しい家族の関係構築に，親もきょうだいもハードルを感じ，

消極的な態度を取ったりするケースも示された。そのため，同胞ときょうだい

の間に親の注意・関心の程度に差があり，健常であることを理由に，きょうだ

いに十分な関心を向けてこなかった場合や，自立していくきょうだいとの間に

うまく心理的距離が取れない場合を想定し，＜きょうだいとの間に適当な距離

が見つからない＞という経験を両極化した等至点に定めた。  
	 以下，きょうだいの養育における親の経験を描いた TEM 図から読み取れる特
徴について述べる。  
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表 5  必須通過点＜同胞の障がいが分かる＞の発言例  

 
表 6 	 必須通過点＜同胞を中心にした生活を送る＞の発言例  
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表 7 	 等至点＜きょうだいとの間に適当な距離を見つける＞の発言例  

  
( 2 )  ＜きょうだいの S O S に応える＞＜きょうだいが直面している問題ま

で手が回らない＞：きょうだいの S O S から，親がきょうだいの実像を捉

えられるかどうかの分岐点 	  
	 TEM 図において，親は，同胞の療育や特別支援学校の送迎，同胞の学校行事
など，同胞を中心とした生活をせざるを得ないことが＜同胞を中心にした生活

を送る＞経験に示されている。そのような生活の中で，自傷行為やいじめなど，

きょうだいが学校生活や友人関係で苦しんでいた状況を知り，親としての立ち

位置を振り返る経験が語られた。それを，＜きょうだいの SOS に応える＞経験
に示した。例えば，MD さんは，  
 

「本人としゃべってて，うん，長袖しか着れないとか，そんな話から，そ

うなったんだと思うんですけど，まあでも，そうかな，やっぱり大事な子

どもなんだからそういうの	(リストカット)	をやったら，みんな，あの，

親は悲しいんだけどっていう話(をした)」(MD さん)	
 

と述べ，自傷行為が見られたきょうだいに対して，きょうだいを大事に思う親

の気持ちを直接の言葉で，率直に伝えている。普段は，＜同胞を中心にした生

活を送る＞状況であっても，親の関心はきょうだいにも向けられていることを

伝えることで，きょうだいの苦悩を推し量ろうとした経験が示された。MD さん
以外の研究協力者からも，きょうだいが同胞を理由に学校生活で困らないよう，
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親が担任教師など周囲と協力してきたという語りも得られた。いずれも，親が

きょうだいの実像を捉え，介入することで親ときょうだいの関係性が安定的に

続いていくかどうかの分岐点になった転機の経験である。  
	 しかし，親がきょうだいの直面している問題を知ったとしても，親がきょう

だいの抱えている気持ちに寄り添えなかった経験も示された。親が同胞の養育

で手一杯になっていると，きょうだいの直面している問題を知っても，重大な

出来事として受け止められなかったり，きょうだい自身で解決出来るだろうと

いう期待を寄せ，見守り続けたりした経験として，＜きょうだいが直面してい

る問題まで手が回らない＞経験が語られた。例えば，MC さんは，  
 

「その時	(きょうだいがいじめを受けていると学校から)	聞いた時は，あ

の，いつも	(きょうだいを)	見ているのになっていう思いがあって，そん

な，そんなでもない，結構やってるんだけど，という思いで，なんかあれ

なんだなって，それほど本人の思いが,	強い思いっていうのを感じてなか

ったんですよ」 (MC さん)	
 

と述べている。親の注意・関心や声かけ，日常生活での細やかな世話など，同

胞ときょうだいでは，どうしても同胞の方に比重が傾き，親自身が手一杯とい

う状況では，きょうだいにも十分な配慮をしているのかどうかという問い直し

の機会は訪れにくい可能性がある。子の養育に関する経験や知識を既に持って

いても，同胞ときょうだいという異なる発達やニーズを持つ子ども達を同時に

養育していくという経験は，親にとって常に初めての経験の連続だと推察され

る。また，MB さんのように同胞の入院や救急受診など，同胞を 優先に行動し

なければならない不測の事態も重なれば  (表 6「同胞の緊急時に備えた生活をし
ていた」発言参照 )，きょうだいの年齢や家庭状況など個別のニーズは後手に回
り得る。その際，同胞ときょうだいを一緒に養育していくための情報や，親を

助けてくれる存在はサポートとなる。例えば，＜親や援助者とのつながりがサ

ポートになる＞＜家族や地域の協力を得ているからこそ，きょうだいを応援で

きる＞など，親自身をサポートする力が働けば，親が同胞を理解し育てること

に余裕が生まれ，＜きょうだいの SOS に応える＞経験へとつながり得るが，そ
れらの恩恵を上手く受けられなかった場合には，家族全体が余裕をなくす懸念

が示された。 MC さんの認識としても，『結構やってるんだけど』という語りに
示されているように，きょうだいの養育にも精一杯のエネルギーを注いでいる

という自負心やきょうだい自身で乗り越えていけるという過信があると，きょ

うだいからの SOS の思いを受け取り，改めてきょうだいの置かれた状況に想い
を馳せるような機会に繋がりにくくさせると伺われる。  
	 ただし，きょうだいにとっては，発信した SOS を受け取ってもらえず，心に
くすぶり続けた不満は，後々に表出され得ることが，＜きょうだいが親に対す

るこれまでの不満を噴出させた＞経験より示されている。＜きょうだいの SOS



 60 

に応える＞＜きょうだいが直面している問題まで手が回らない＞という経験は，

きょうだいが何かに困っていたり悩んでいたりする場面に遭遇した時の親−き

ょうだいの関係性の行く末を問う分岐点になることが伺われた。きょうだいの

直面している困難に寄り添えない時間が続いていった経験について，例えば，

MG さんは，以下のように語っている。  
 

「お姉ちゃん	(＝同胞)	のことでねえ，喧嘩したはずみに言ったのよ。向

こうも	(＝きょうだいも)，『私なんかね，お母さんに手ひとつ，つないで

もらえなかった』って」 (MG さん ) 
 
MG さんの語りからは，幼少期に母と『手をつないでもらえなかった』と発言し
たきょうだいの寂しさを取りこぼしているとも推測され，親子間・きょうだい

と同胞間の葛藤にもつながり得る。きょうだいの SOS を受け取った時にこそ，
きょうだいの気持ちを汲み取れるかどうかが，その後の親子関係にも影響を与

えるという分岐点として重要であると示唆された。  
	 以上から，親がきょうだいの実像をしっかりと受け止め，そこに応えようと

する姿勢が，青年期以降の親子関係のあり方にも関連していることが見受けら

れた。それによって，養育のプロセス全体を通じて，親がきょうだいの直面す

る問題を見過ごさず，きょうだいに過度な期待を寄せることを防いでいた。そ

して，社会的方向づけ・社会的助勢から，家庭と社会との相互作用も見逃せず，

親自身もサポートを受けていることによって，親がきょうだいを年齢相応に正

しく捉え，両者の関係性を健全に保つことにつながると示された。  
 
第 4 節 	 考察 	 	
	 第 3 章では，GTA と TEA のどちらの分析でも，同胞中心の生活となり，同胞
ときょうだいに対して異なる養育を進めていく親の難しさが伺われた。GTA に
よる分析では，親としてきょうだいのニーズに十分に応えられていないという

反省の思いを持ち，それを克服するため，きょうだいにできる限りの事をして

きたという自負の思いも持つという，親の揺れ動く心情が示された。また，き

ょうだいの自由なライフコース選択を願いながらも，親は同胞に関する情報や

関心を共有し続けて過ごしており，同胞のケア役割に関しては親が担っている

役割を分有して，きょうだいと連帯していたい期待を持っていることが示唆さ

れた。その期待を，時系列を中心に捉えようとした TEA による分析では，きょ
うだいの心情を慮る経験を積み重ね，親の期待ときょうだいの状況をすり合わ

せ，きょうだいが困らないケア役割の形を模索していた  (図 3＜親が同胞を自立
させることできょうだいの負担を減らしてあげたい＞ )。そこには，きょうだい
に全てを委ねるのではなく，親が担ってきたケア役割の一部で，職業的援助者

に委ねられない役割の継承を期待していると考えられた。きょうだい -親の関係
性の変遷は，きょうだいの SOS を受け取った時に，「自分で解決できるだろう」
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と過信せず，きょうだいの実像を捉え，親の思いやきょうだいへの関心を真摯

に伝えるという介入が，きょうだいの孤立や葛藤を取りこぼさない予防策にな

り，親ときょうだい間に適切な距離を取るために重要であることが示された。  
	 2 つの分析では，親ときょうだい間で，同胞に対する理解や関心を日常的に共
有している側面があり，それによって同胞の将来のケア役割についても，親は

きょうだいに参与を期待しやすいことが伺われた。親が行っている専従的なケ

ア役割を垂直的・水平的にきょうだいへ移行するようなケア役割継承の期待は

寄せておらず，きょうだいの自己実現やケア役割負担に配慮していた。きょう

だいと同胞の幸福を考えたり，職業的援助者の介入も含めたりしながら，家族

として同胞のケア役割体制をどのように構築・維持していくのかという問いへ

の答えを親は探していると考えられた。ただし，別の見方をすれば，親が担っ

てきた同胞に関するケア役割を全て職業的援助者へ移行することは選択肢にな

りづらく，同胞のケア役割に関しては，その負担を知りながらも，家族内での

ケア役割の再分配を重視するという矛盾も見えてきた。そこで，考察では，き

ょうだいの養育の特徴と，同胞のケア役割に関して親がきょうだいに向ける期

待の特徴について述べる。その際，GTA による分析で得られたカテゴリーグル
ープは【】で示し，TEA によって得られた各経験や等至点，必須通過点は＜＞
で示した。  
 
3 - 4 - 1  きょうだいの養育の特徴  
	 GTA と TEA の分析を併用することで，同胞の養育に手一杯で，きょうだいの
養育にかける時間や関心が相対的に少なかったことに対する後悔と，きょうだ

いに寄り添おうとしてきた親の自負心が交互に表れる，終わりのない揺らぎを

核にして，同胞ときょうだいの親として異なる課題が続く養育経験が示された。

そして，後悔と自負心の間で循環する葛藤の末，時間的変遷を辿りながら，き

ょうだい・同胞を我が子として育てることに本質的な違いはないという思いへ

至って行くことが明らかになった。その際，きょうだいに対する養育の特徴と

して，2 点挙げられる。  
	 まず，1 点目としては，ニーズの非対称性が固定される家庭構造が挙げられる。
【同胞の養育が常に親の生活の中心】＜同胞を中心にした生活を送る＞に示さ

れたように，きょうだいと同胞，親が共に生活する家庭の中で，同胞は本人の

意思と関係なくケアされやすくなり，反対に障がいのない家族メンバーのニー

ズは汲み取られにくくなるといった，非対称な関係性が構築され，それが長期

に渡って維持されていくことが伺われた。同胞ときょうだいで異なる養育のあ

り方があり，親は両者に不利益が出ないよう奮闘していたが，親が疲弊すれば，

きょうだいが家庭の内外で困難を抱えていても，同胞中心の生活を送ることに

精一杯で，＜きょうだいが直面している問題まで手が回らない＞経験など，き

ょうだいに関心を向けにくくなる可能性が懸念された。その影響は，きょうだ

いが家庭の中で孤立したり，成人後に＜きょうだいが親に対するこれまでの不
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満を噴出させた＞経験に至ったりと，親子関係の複雑化に影響することも明ら

かになった。同胞の視点から捉えても，家族に扶養される限り障がい者は親の

管理下におかれ，家族内の関係は障がい者にとって平等ではなく，一人前と扱

われないという指摘にも重なる  (要田，1994)。その家庭の同じ子どもという立
場でありながら，ニーズの非対称性を抱えながら育つこと  (育てること ) を受け
入れざるを得ない状況が，きょうだい・同胞・親といった全ての家族メンバー

に前提としてあり，その家庭構造がきょうだいの青年期以降も維持されること

が，きょうだいの置かれる家族の文脈の特徴として挙げられた。同胞を中心と

した生活を送り続けるということは，家族の誰かが専従的にケア役割や経済活

動を担う生活を求められるということでもあった。その中で，きょうだいはい

ずれ成長し，原家族から巣立っていく存在である。きょうだいの巣立ちは，き

ょうだい自身の親離れと親の子離れの双方向の動きを要する。すなわち，親に

とってきょうだいの自立は，同胞の保護を継続しながら，一方のきょうだいと

は親子関係の変化を必要とし，原家族に家庭構造の変化を求める試金石となる

可能性が示された。  
	 ケア役割中心の家庭構造を基盤として，きょうだいには成長につれて原家族

内で役割が付与されることになる。それがきょうだいの養育の特徴における２

点目である。【同胞の支援者でいてほしい】カテゴリーグループに見られたよう

に，きょうだいの成長において，きょうだいと親の関係性が，同胞に関する親

の悩みや心配ごとを共有する関係性に発展していくことで，きょうだいにも原

家族の中で同胞を支え得る大人としての役割が付与される構造が作られていた。

家族の中に障がい児がいる場合には，一般的に見て，障がい児が家族の中で

も重要な位置を占めやすいことが先行研究でも指摘されている  (石川，1997)。
研究 1 からは，同胞が家族の中で重要な位置を占めやすい継続的状況が見受け
られた。同胞を中心とした生活が長く続けば，成長したきょうだいと加齢が目

立ち始める親の間で，同胞に関する情報を共有しやすくなっていく可能性もあ

る。三原ら  (2005) の調査では，多くの親が同胞の介護をきょうだいに求めてい
るわけではないと報告し，研究 1 でも親としてきょうだいの自由なライフコー
ス選択を応援する思いが示されている。このことからは，親はきょうだいに親

同様の専従的なケア役割の道を歩んでほしいとは思っていないと解釈できる。

しかし一方で，きょうだい・同胞が青年期ごろには，＜きょうだいには同胞を

フォローできる仕事に就くよう勧める＞とも示されており，親の矛盾した思い

が伺われる。きょうだいが自立の時期を迎えても，きょうだい -同胞間の心理的・
物理的な近さの維持を期待する親の姿と読み取れる。この時期は，親と同胞の

ライフサイクルが交錯する時期であり，親自身が体力の限界を感じ始め，今後

同胞は教育機関を終え，社会の中でどのように過ごしていくのかという不安を

持ちやすい時期とも推察される。その際，不安の拠り所としてきょうだいの存

在が浮かび上がり，同胞の具体的な日々の介護や介助は職業的援助者に委ねた

としても，家族でなければ移行できないケア役割を親は想定していると考えら
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れる。  
	 ただし，ケア役割の移行に関しては，制度面でも，知的障害者福祉法をはじ

めとした現在の障がい関連諸法では，障がい者が歳を取るという想定すらされ

ていないこと，介護保険制度も総合的な介護保障の仕組みになっていないこと

が指摘されており  (植田，2010)，成人した同胞のケア役割を誰が・どのように
担っていくのかという問題は，社会の問題でもあるはずだが，家族の問題とし

て閉じられている点に根本的な問題がある。同胞という生涯に渡って特別なニ

ーズを持つ人のサポートを，同胞が成人してもなお，未成年の同胞の養育と同

じように支えていくよう，家族にその解決が押し付けられてしまっている様子

が伺われる。例えば，図 3 からは，将来のケア役割で親はきょうだいに負担を
かけまいとする経験が示されたが  (＜親が同胞を自立させることできょうだい
の負担を減らしてあげたい＞ )，家族介護が抱える「時間の限界性」という問題
は  (中根，2006a)，親からきょうだいへケア役割の移行として，あくまでも「家
族」という個人的な営みの中に埋め込まれてしまっている。それによって，職

業的援助者とのやりとりで発生するような，「誰が」「何を」「どこまで」行って

いくのかという明確な線引きが，家族内でのケア役割の移行では行われていな

い。本章で示された，将来のケア役割に関する具体的な計画については，＜親

が同胞を自立させることできょうだいの負担を減らしてあげたい＞として，き

ょうだいと相談して親亡き後の問題について検討するよりも，親主導で進め，

それを後々きょうだいに伝えようとするスタイルが取られていた。Heller & 
Arnold (2010) も，きょうだいは親亡き後にケア役割を担う存在として期待を向
けられやすいにもかかわらず，親はしばしば親亡き後の将来に不可欠な存在と

してきょうだいを含んで検討していないと述べている。家族という同質性の共

同体であるがゆえに，ケア役割の線引きやきょうだいと同胞がこれからどうな

っていくのかという不定要素を抱えたまま，明文化されたり定義されたりする

こともなく，曖昧にきょうだいへ役割移行への期待が形成されていると伺われ

た。きょうだいと親という，関係性に絶対的な力の差がある両者間で，明確な

線引きのなされないケア役割が期待されると，親としてはきょうだいの負担を

減らすように準備していても，きょうだいとしてはケア役割に対して親が想像

する以上のプレッシャーを感じてしまう恐れがある。  
	 以上より，研究 1 では，家族メンバー間にニーズの非対称性が前提としてあ
り，きょうだいが成長するにつれて，親はきょうだいと同胞について共有する

悩みや情報が増えていくこと，同胞のケア役割の移行については，家族に委ね

られてきた歴史は根強く，それがきょうだいに将来の同胞のケア役割への参与

の期待につながるという，きょうだいの養育の特徴を示した。将来のケア役割

に関して，親がきょうだいに向ける期待の内容については，次項でさらに詳し

く述べることとする。  
 
3 - 4 - 2  同胞のケア役割について親がきょうだいに向ける期待の特徴 	  
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	 きょうだいの自由なライフコース選択を願いながらも，【同胞の支援者でいて

ほしい】＜きょうだいには同胞をフォローできる仕事に就くよう勧める＞など，

同胞のケア役割については，きょうだいと連帯していたいと願う親の期待が伺

われた。先行研究でも，重症心身障害児  (者 ) の家族を対象とした研究において，
母親はきょうだいに自分の道を歩んでほしいが，重症児  (者 ) や親にとっての良
き理解者であり協力者であってほしいという気持ちを持っていることが指摘さ

れている  (菊池，2013)。本章でも，きょうだいが同胞の将来のケア役割に縛ら
れないことを願いながらも，親からは「何かあった時に  (同胞を ) フォローして
ほしい」という言葉が度々聞かれた。一般的な社会の風潮として，家族の関係

性，親のアイデンティティ，愛情や葛藤などを含んだ家族によるケアを，職業

的援助者へ単純移行することは容易ではないことが指摘されている  (中根，
2006b)。そのため，わが国では，子どもの養育や高齢者の介護など，家族メン
バーのケア役割に関して，家族で助け合おうとする規範が未だ根強く，社会・

文化的圧力として家族にケア役割を求める傾向が強いことが伺われる。さらに，

個々の家族の感情として，施設入所では，幅広い対応が可能であるものの，第 3
者の目が行き届かない不安が残る。実際に，障害者福祉施設従事者による障が

い者虐待も 464 件報告されており，虐待の認められた障害種別では知的障がい
が も多く，全体の半数以上を占めている  (厚生労働省，2018b)。一方，地域
生活では，個別性の高い生活ができるものの，緊急時の対応に困る可能性や継

続性という点では問題がある  (中根，2006b)。そのような現状を鑑みて，親の
抱える親亡き後の不安に対する折衷案が，きょうだいへの期待につながってい

ると考えられた。生活の基盤には，継続性が高く，予測しやすい環境を確保し

ながら，きょうだいという家族の介入を得て，同胞の思いを代弁したり，グル

ープホームなど施設等の対応に目を光らせたりすることで，同胞の安全な生活

環境の維持を実現しようという考えがきょうだいへの期待に凝縮されていると

考えられた。実際に，FK さんは，「託すっていうのは例えば家に一緒にいて，

生活の面倒から食事その他全部ね，見るっていうのを託すっていうんだろうけ

ど」と「託す」行為を，専従的にケア役割を行うことであると定義したうえで，

「そうではなくて，見守ってもらうという考え方だね」(FK さん ) と述べている。
親亡き後の同胞のケア役割については，親が担ってきた役割の全てをそのまま

きょうだいへ委ねること意味する「託す」のではなく，同胞の生活がこれまで

通り維持されているのか，「見守る」存在であることをきょうだいに期待してい

ると示された。ただし，きょうだいが複数いる場合とそうでない場合では，見

守り方への期待にも個別性があると考えられる。きょうだいが一人であれば，

ケア役割の移行の期待は一人のきょうだいに向けられるが，複数のきょうだい

がいる場合には，彼らがどのようにケア役割を分担するのかということを考え

る必要が出てくる。複数のきょうだいがいる場合の親亡き後の問題について，

「本当はきょうだい同士で話してほしいとは思うんだけど」(FJ さん ) といった
語りも得られており，きょうだいの人数によって，きょうだい間に発生し得る
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ケア役割の偏りの是正といった個別性も生じると考えられる。  
	 現在中年期ごろの同胞を持つ高齢の親は，同胞が親より長く生きるようにな

った 初の世代とされる  (Jokinen & Brown, 2005)。親にとって，親亡き後の
同胞の生活を考えることは，親自身の状況，親が自らの死後何年も先を見据え

る難しさ，きょうだいの協力の有無やどこまで協力してもらえるかなどの判断

の中で行っていかねばならないと考えられ，親亡き後の問題に対処する難しさ

には複数の要因が絡むと推察される。同胞が親亡き後を生きる時間が長くなる

ほど，親にとっては同胞の生活をどのように守れば良いのか，その予想が難し

くなると考えられる。親が行ってきたケア役割の内容が職業的援助者に分有さ

れるとともに，きょうだいの負担に配慮しながらも，きょうだいには親亡き後

に起こり得る出来事に対し，肉親として同胞の思いを代弁し，必要に応じて同

胞への支援体制が機能しているかどうかを見守ってくれる存在でいてほしいと

いう期待を持っていることが，本章を通じて明らかになった。このことから，

親が同胞のケア役割に関して，きょうだいに向ける期待とは，親に代わる専従

的・包括的なケア役割の継承ではなく，親亡き後に起こり得る不定要素に個別

に対応できる，部分的なケア役割の継承であると考えられた。  
 
3 - 4 - 3  事例を通じたモデルの検証  
	 第 3 章では，2 つの分析を通じて，親はきょうだいに対して，親と同様の専従
的なケア役割ではなく，部分的なケア役割を期待していることが明らかになっ

た。同胞の生活は，経済的・法的保護，日常生活における見守り・声かけ，安

全管理，同胞の意思の代弁など常に誰かの支えを必要とする。成年後見人制度

などを利用しても，同胞の生活に関して誰かが代理決定をすることの是非とい

う問題は残り，同胞を取り巻く環境を 大限安全なものにしようとする時，親

はきょうだいに対して，親が構築した同胞の支援システムが想定通り機能して

いるのかについて見守る役割を特に期待していくと考えられる。本章では，き

ょうだいへの期待が構築される家族の文脈を示したが，GTA の関連図・TEM 図
というモデルの有用性について，実際の事例をもとに検討したい。  
	 ここでは，きょうだいが巣立ちの時期を迎えている MEさんの事例を挙げる。
GTA による分析では，【同胞の養育が常に親の生活の中心】  (図 2) において，
きょうだいの学校行事や PTA 活動への参加を 小限に抑えざるを得なかったり

ME さんが専従的なケア役割を担い続けてきたりしたことなど，様々な面で同胞
の養育を中心に過ごしてきたことが語られている。一方，親には被支援者とし

ての側面も示されており	(図 2【親は支援者であり被支援者】 )，「私教育された
なあって。すごい。うん，ベテランの先生	(によって)」など，同胞を支えてい

くうえでのサポートを得てきたことが語られている。障がい者と関わりの深い

領域へ進むことにしたきょうだいのライフコース選択については，「こういう子

を認めてるっていうか，そういう意味では良かったのかなと思う」としながら

も，「(同胞とは)	ずっと一生関わっていかなきゃなんないのに仕事でも」とき
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ょうだいの負担を案じていた  (図 2【きょうだいには自分の人生を歩んでほし
い】 )。【同胞の支援者でいてほしい】  (図 2) については，3-3-1(2) (p53) に引
用した，同胞の緊急時にきょうだいが協力してくれたという ME さんの発言の
通りである。きょうだいの成長や自立していく姿に喜びを感じながらも，同胞

に関する多くの情報や関心をきょうだいと共有している現実も浮かび上がる。

ME さんの家族は，今後も保護が続いていく同胞と自立していくきょうだいとい
う，子ども達が正反対の状況に転換する過渡期にある。その際，きょうだいの

養育に関して，きょうだいと同胞の間を調整しきれなかった反省や後悔の思い

もあるが  (表 4【きょうだいの養育に対する後悔】 )，障がいにかかわらずどの
子どもも我が子に変わりないという自負の思いも持っていることが ME さんの
発言より読み取れる  (表 3 見出し「一人一人の子どもに対して 大限向き合って

きた自負がある」「障がいの有無は子育ての本質に関係がないことに気がつく」

発言参照 )。  
	 TEA による分析では，ME さんの場合，まず，きょうだいが生まれ，次に同
胞が生まれたのち，必須通過点である＜同胞に障がいが分かる＞経験を経てい

た。同胞の障がいが分かる前も，先に生まれたきょうだいの成長の様子と比較

して，同胞の発達に疑問は感じていたが，同胞に「障がいがある」と明確な形

で知る経験が示された。それに伴い，同胞の療育や特別支援学校への送迎が親

の役割として確立され，きょうだいが通う学校の行事や PTA 活動への参加が
低限のものとなるなど，同胞を優先せざるを得ない生活に変化したことが語ら

れた。それは，必須通過点の＜同胞を中心にした生活を送る＞という経験に示

され，ME さんもこの経験を経ていた。それに対して，＜親や専門家とのつなが
りがサポートになる＞という社会的助勢を受けたことも語られている。そして，

きょうだいの進路や職業の選択について，きょうだいの選択を受け入れ，応援

する経験に至っている  (図 3＜きょうだいが望んだ進路を応援する＞ )。この時，
きょうだいと同胞は概ね同じライフステージにある。この時期，親を同胞のケ

ア役割へ向かわせる力である＜同胞のライフコースは親が代理決定せざるを得

ない＞という社会的方向づけが確認された。しかし，一方で＜家族や地域の協

力を得ているからこそきょうだいを応援できる＞という社会的助勢によって，

きょうだいと同胞のライフステージ変化を柔軟に乗り越えていけるような助け

が語られた。また，きょうだいが成長するにつれて，きょうだいにケア役割へ

の参与を期待する気持ちも形成され，その負担に配慮する経験が示されている  
(図 3＜親が同胞を自立させることできょうだいの負担を減らしてあげたい＞ )。
きょうだいが年齢的に親の手を必要としない現在に至っては，親として，＜き

ょうだいとの間に適当な距離を見つける＞経験に辿り着くことが確認された。  
	 2 つのモデルと ME さんの事例を照らし合わせた時，きょうだいの養育の特徴
に示した，親はきょうだいと同胞について共有する悩みや情報が増えていくこ

と，同胞のケア役割については，家族に委ねられてきた歴史は根強く，それが

きょうだいに将来の同胞のケア役割への参与の期待につながるという考察と一
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致すると考えられる。親と同胞間にある，親をケア役割に向かわせる力が，き

ょうだいと同胞の関係性にも汎化していく文脈があるという，同胞の家族が抱

える固有性を示しているという点で，今回のモデルは実際の事例に合致し，有

用であると考えられた。  
 
3 - 4 - 4  きょうだいを育てている親への支援 	  
	 先行研究では，きょうだいが不登校などの問題を抱えること  (篁， 1996; 十
島・十島，2006)，定型発達児のみのきょうだいに比べて，不安・抑うつ・引き
こもり，非行的行動の傾向を示しやすいことなどが指摘されている  (槙野・大嶋，
2003)。本章では，親の立場として，きょうだいの自傷行為やいじめなどの問題
に直面した経験が示された。きょうだいが学校生活などで困難に直面した際，

きょうだいの SOS を臨機応変に受け取れず，取りこぼしてしまう背景には，同
胞ときょうだいの異なる養育を両立する難しさや，家族メンバーの異なるニー

ズに配慮した家庭生活の難しさが明らかになった。家庭を切り盛りする親自身

が困難的状況に立たされることは，きょうだいにとっても何らかのしわ寄せを

生み，家庭内外での過ごしにくさにつながると予想される。そこで，きょうだ

いを養育している親に対する支援について述べる。まず，親自身に対する支援

全般の拡充が挙げられる。きょうだいの養育に関する直接的な支援ではなくて

も，＜親や援助者とのつながりがサポートになる＞＜家族や地域の協力を得て

いるからこそ，きょうだいを応援できる＞といった，親自身に対する支援の存

在が示されており，親を支える支援が豊富であることは，きょうだいが夫婦間

葛藤に巻き込まれたり，健常であることを理由に年齢よりも早い自立を求めら

れたりするような事態を防ぐ，きょうだいへの間接的支援を果たすと考えられ

る。また，親に対する専門家の支援はもとより，柔軟な地域の対応も支援に含

まれ，家族全体の暮らしやすさにつながると推察される。先行研究でも，家族

の凝集性がきょうだいの自己概念と肯定的に関連していることが示されている	

(Lynch et al.，1993)。きょうだいの年齢が低年齢であるほど，親の心理状態が
きょうだいに与える影響は大きくなると考えられる。親自身が個別的・地域的

に様々な形の支援を得ることで，家族の凝集性が高まり，きょうだいの養育に

対する肯定的な影響につながると考えられる。  
	 次に，親が同胞の将来について考えやすい環境づくりが挙げられる。先行研

究では，親がケア役割を降りる難しさが指摘されている。例えば，親亡き後の

問題について，外部のサービスが依然として家族介護の補完として捉えられて

いることや，親達の悩みを聞き，一緒に問題解決に向けて考えてくれる相談機

関がないことが問題として挙げられ，親達にとって親亡き後の生活の見通しが

持てるような支援の必要性が指摘されている  (西村，2009)。本章でも＜親亡き
後を考えることは難しい＞＜成人した同胞のケア役割を親が担いつづける＞ (図
3) 経験が示されており，親亡き後の同胞の生活環境を準備していくことは容易
ではないと伺われる。親亡き後の問題については，同胞自身の自己決定の問題
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や臨機応変な対応が周囲に委ねられる場合もあり得るからこそ，親は も安全

な選択肢を選びたいと考え，安心や安全の保障をきょうだいに向けざるを得な

いと考えられる。  
	 後に，親がきょうだいについて相談できる相談場所の確保である。＜きょ

うだいが直面している問題に気がつく＞経験に見られるような，きょうだいの

呈した問題に親としてどのように向き合い，対処していくのかということや，

反対にきょうだいの養育に関心が向きにくい親に対して，きょうだいの SOS を
取りこぼさないための啓発活動，必要に応じた危機介入を考えていく必要があ

ると考えられた。それに対して，現状は，各家庭で必要に応じて支援者を探し

だし，個別にサポートを得ている状況が予想される。親が足を運びやすい形で

の個別的な支援のあり方を打ち立てて行くことが必要と考えられる。  
	 以上から，親自身を支える支援，親による同胞のケア役割の降り方をサポー

トする支援，きょうだいの養育に関する相談場所の確保などが求められている

と考えられた。そして，きょうだいが直面しやすい思いや経験について，親や

きょうだいに関わる支援者側も連携し，きょうだいの不適応や行動上の問題が

深刻化する前に，それらを捉えていくことも重要である。  
 
3 - 4 - 5  本章のまとめと今後の課題  
	 本章では，親の視点から，きょうだいの養育経験を可視化し，そのうえで，

親がきょうだいにどのようなライフコース選択や役割取得を期待するのかにつ

いて明らかにした。親はきょうだいに自由なライフコース選択を望む一方で，

同胞のケア役割に関しては，きょうだいと連帯していたい気持ちも持ち合わせ

ていることが示唆された。また，きょうだいが SOS を示した時にきょうだいと
向き合うことが，その後の親子関係に影響を与えていた。養育プロセス全体を

通じて，同胞のケア役割を主軸に，親ときょうだいは同胞に関する情報や問題

を長期的に共有していることも明らかになった。  
	 それに対して，本章の限界としては，親の期待や家庭の雰囲気をきょうだい

がどのように感じてライフコース選択を行っているのかということや，きょう

だいが同胞との関係性をどのように捉え，それが彼らのライフコース選択にど

のように反映されているのかということは明らかになっていないことが挙げら

れる。また，本章では，親・同胞・きょうだいの 3 者関係を親の視点から捉え
たが，特に将来のケア役割を巡っては，きょうだいが複数いる場合，きょうだ

い同士の関係性も重要になると予想される。本章では，親・同胞・きょうだい

の関係性に焦点を当てており，きょうだい間の関係性の変遷については十分に

取り上げられていない。親が複数のきょうだい間をどのように取り持ってきた

のかということや，きょうだい間のジェンダーや出生順位の違いによって，親

がきょうだいに寄せる部分的なケア役割の継承という期待の内容に違いがある

とすれば，きょうだい間の関係性も将来のケア役割を巡って不公平さや葛藤を

もたらし得る。そこで，今後の課題としては，親亡き後の問題が現実のものと
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なる時期までを含め，きょうだいから見たライフコース選択を捉えていく必要

がある。第Ⅲ部では，きょうだいのライフコース選択の経験を取りあげる。  
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第Ⅲ部	きょうだいにとって自

分の人生を選ぶとは	
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【第Ⅲ部の概要】	

	 第Ⅱ部では，親がきょうだいの自由なライフコース選択を願いながらも，同

胞のケア役割では，同胞を「見守る」存在であって欲しい期待を持つことが明

らかになった。第Ⅱ部の結果から，きょうだいは，親の複雑な思いや期待を感

じてライフコース選択を行っている可能性が考えられた。そこで，第Ⅲ部では，

きょうだいの視点で，きょうだいのライフコース選択のプロセスを捉えていく

ことを大きな目標とした。第 4 章では，現在進行する形で，進学や就職，結婚
などの誰にとっても重要なライフイベントを経験することが多いと考えられる

青年期のきょうだいを対象に，ライフコース選択のプロセスとその迷いや解決

につながるサポートについて明らかにした。第 5 章では，ライフコースの時間
軸を広げ，中年期のきょうだいを対象に，これまで選択してきたライフコース

選択のプロセスを示し，選択場面での葛藤や解決につながったサポートについ

て示した。それによって，主要なライフコース選択が，その後の人生にどのよ

うな影響を与えていくのかについて明らかにできると考えた。第 6 章では，親
に代わって同胞のケア役割を担ったきょうだいを対象とした。ケア役割の移行

が，きょうだいのライフコースにどのような影響を与えるのか，その際の困難

やサポートについて明らかにした。第 7 章では，親から見たきょうだいのライ
フコース選択とも比較しながら，きょうだいのライフコース選択の経験におけ

る共通性を俯瞰的に探索した。  
	 第Ⅲ部を通じて，きょうだいのライフコース選択の場面では，親からの直接

的な言葉による選択の支持が重要な後押しとなっていることが示唆された。親

亡き後の問題においても，親による役割移行の準備がきょうだいと同胞の生活

変化や混乱を 小限に抑えるというサポートの機能を果たしており，きょうだ

いにとって親はライフステージを超えたキーパーソンであることが示された。   
	

第 4 章	 研究 2  青年期のきょうだいが経験するライフコース選択
プロセス:	選択における迷いと解決につながるサポートの探索  

	 第 4 章では，青年期のきょうだいにとって，自身のライフコース選択がどの
ような経験であるのか，その際にどのような迷いや，その迷いを解決するため

のサポートがあったのかについて明らかにした。第 1 節では，青年期のきょう
だいのライフコース選択に関する問題意識を明確にするため，先行研究の概観

を行った。第 2 節では，具体的な方法論について説明した。第 3 節は，結果で
ある。青年期のきょうだいのライフコース選択のプロセスから，進路・職業選

択の時期に，同胞との距離の捉え直しが起こっていること，ライフコース選択

のプロセスにおいては，原家族と離れ，原家族での役割を省みることや，親の

後押しが重要なサポートであることが示された。第 4 節は，考察である。青年
期のきょうだいは，家庭内において同胞のケア役割を担える立場へ役割変容の

時期に立たされていた。そのため，原家族から離れたり，親からライフコース

選択の自由を保障されたりすることで，きょうだい自身の人生に焦点化して将
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来を考える機会になり，ケア役割に束縛されない主体的なライフコース選択に

開かれると考えられた。  
 
第 1 節 	 問題と目的 	
4 - 1 - 1  青年期のきょうだいに関する研究の概観と先行研究の課題   
先行研究では，家族に同胞がいることで，きょうだい関係はライフスパンを

通じて深く影響を受けやすいことが指摘されている  (Seltzer, G. B. et al., 
1991)。きょうだいを対象とした先行研究において，同胞と共に育つことは，人
格的な面での成長がある一方で  (藤井，2006)，恥ずかしさや親の関心が同胞に
向くといった  (Vadasy et al., 1984)，肯定的・否定的な両方の側面を持つこと
が示されている  (Simeonsson & McHale, 1981)。したがって，きょうだいにと
って同胞と生活を共にすることは，きょうだいの親子関係や家庭生活を変容さ

せると考えられる  (西村，2004)。障がいの有無にかかわらず，子どもの養育に
おいて，「何が子どもにとって良いことなのか」「子どもに何が起こると良いの

か」という問題は，その子どもが「どこで」「何に」なるよう期待されているの

かによって決まる  (Erikson, 1959/1973)。同胞がいる家庭生活の中で育つきょ
うだいに対しても，第 3 章で示された同胞の将来のケア役割における部分的継
承への期待をはじめ，家族の中で独自の家族力動が働いていると予想される。

それに伴い，自立を始める青年期以降のきょうだいもライフコース選択に家族

力動の影響を受けると考えられる。  
	 一般的に，青年期の若者にとって，自己を確立することは重要な発達課題であ

る。Erikson (1959/1973)	によると，青年期は，自分が「自分である」と感じる
自己が，他者の目にどのように映るのか，それまでに育まれた役割や技術をその

時代の理想的な標準型にどのように結び合わせるのかといった問題に向き合う

時期にあるとされている。そして，自我同一性の獲得とは，「自分」というもの

が自分自身として確かに感じられ，それが続いていくと思えること，また，他者

からもそのように認められ，合致する経験から生まれた感覚と定義されている。

すなわち，自分が認識している社会的現実の中に，明確に自分自身を位置づけら

れるようなパーソナリティを自分は発達させつつあるという確信とも言い換え

られる。それによって，青年期の若者は所属感を得ていき，自我同一性を獲得し

ていく。反対に，この段階における危機は社会的役割の混乱である(Erikson，
1977/1980)。これらのプロセスは，誰にとっても重要であるが，きょうだいにと
っては，自我同一性を獲得していくプロセスの中で，きょうだい独自の悩みもあ

ることが先行研究では指摘されている。例えば，山本ら	(2000) は，進学，就職，
結婚など人生の岐路において，きょうだいが原家族から離れることを難しいと考

えてしまうことや，親亡き後の生活についても，きょうだいが同胞の面倒をみる

と考えることは少なくないと指摘している。Hodapp et al. (2010) によって行わ
れた，1166名の成人きょうだいのライフコース選択に関する国際的なウェブ調査
においても，特に女性のきょうだいの場合に，結婚は遅いものの離婚は少なく，
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また第1子の出産も遅い傾向にあることが示された。これは将来のケア役割の責
任を意識しているからこそ，結婚や子どもを持つことに慎重にならざるを得ない

可能性が考えられる。このことから，きょうだいにとってライフコースを選択し

ていくことは，しばしば大きな出来事になり得ると考えられる。しかし，Hodapp 
et al. (2010) の調査では，きょうだいであることが，現在まさに進路や職業など
のライフコースを選択している渦中のきょうだいの経験に，どのような影響を与

えているかということについては明らかにされていない。この点について明らか

にすることは，きょうだいのライフコース選択について，今まさにきょうだいが

経験している出来事やその中での思いを理解するという点から重要である。  
 
4 - 1 - 2  目的  
	 4-1-1 で示した内容を受けて，今まさにきょうだいが経験しているライフコー
ス選択の出来事やその中での思いを捉えることを重要視し，現在主要なライフ

コース選択を行っている青年期のきょうだいを対象とすることとした。そこで，

第 4 章では，以下の 2 点を目的に設定した。(1) 青年期のきょうだいのライフコ
ース選択の経験を明らかにし，(2) 選択の中でどのような迷いがあり，またその
迷いと解決につながるサポートについて明らかにする。この 2点を目的として，
第 4 章を進めることとした。  
	その際，青年期の定義については青年期全体が長期化していることに配慮し，

青年期を下位段階に分けて見ていく必要性が指摘されている	(下山，1998)。そ
のため，研究2では，青年期のテーマを完成させ，成人期への移行に向けた準備
段階がテーマとなる青年期後期と若い成人期を合わせて「青年期」と定義し，18
歳〜30歳頃の年齢を設定したうえで，研究協力者の選定など，研究を進めた。	
 
第 2 節 	 方法 	
4 - 2 - 1  データの収集方法 	  
きょうだいの経験に影響を与える変数は，きょうだいの人数や性別の組み合

わせ，年齢差，同胞順位など非常に多様である。そのため，きょうだいに共通

する一般的事実を把握しようとしても，一元的な理解になりやすく，量的研究

ではきょうだいの持つ個別性や多様性を踏まえた理解が難しい。むしろ数量化

することが困難な事象を，事象の性質と研究者の関心に合わせて柔軟に捉える

ことのできる方法論（原田，2004）である質的研究を用いることで，きょうだ
いのライフコース選択の個別性や多様性，きょうだいの経験に見られる類似性

や共通性の理解を目指した。そこで一定の枠組みや方向性を保ちながらも，き

ょうだいの個別性や多様性に対応できる，半構造化インタビューによるインタ

ビュー調査を行い，データを収集していくこととした。インタビュー調査実施

時においては，研究協力に同意を得られたきょうだい（以下，研究協力者）の

語りを，許可を得たうえで IC レコーダーに録音し，それを筆者が逐語録に書き
起こしたものをデータとした。インタビューの実施においては，研究協力者が
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安心して話すことが出来ることを第一に考え，研究協力者が指定する場所（大

学の小教室，喫茶店，研究協力者の自宅）にて行った。  
 
4 - 2 - 2  研究協力者の選定  
	 2010 年 7 月～9 月，2011 年 8 月に，青年期のきょうだい男女 12 名を対象と
して，個別に半構造化インタビューを 1 回または 2 回行った。1 回のインタビュ
ー時間は，約 1 時間～1 時間 30 分であった。研究協力者の語りやすさを考慮し
て，研究協力者は信頼できる紹介者から筆者を紹介してもらった。研究協力者

は，知的障がい者支援施設，親の会，また，研究協力者から他のきょうだいを

紹介してもらい，研究の協力を依頼した。研究協力者は以下の通りである。  
 
表 8  研究 2 における研究協力者  (笠田，2014) 

注.	同胞の障がい程度について情報が得られなかった場合を「*」で示した。  
 
4 - 2 - 3  インタビューガイド  
研究 2 は以下のインタビューガイドを用いて行った。ただし半構造化インタ

ビューによるデータ収集であることを活かし，研究協力者の返答や語りたいと

思われた内容に合わせ，質問の順番を入れ替えたり，個別に質問を付け加えた

りしながら，インタビュー調査を実施した。  
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表 9  研究 2 で用いたインタビューガイド  (笠田，2014) 

 
4 - 2 - 4  分析方法  
研究 2 では，  TEA を採用し，分析を行った。TEA の説明については，第 2

章第 2 節 2-2-3 (2) を参照して頂きたい。  
TEA を採用することによって，青年期のきょうだいのライフコース選択の経

験を記述し，ライフコースの選択と決定に至るプロセスを多様な径路として視

覚的に示しながら明らかにできると考えた。したがって，ライフコース選択の

径路の多様性を記述する方法として TEA を採用することとした。その際，青年
期のきょうだいが自らの将来について，ライフコースを選択していくための価

値観が生成されるポイントを等至点として設定した。  
 
4 - 2 - 5 分析手順  
	 実際のデータ分析に際しては，研究協力者によって語られたライフコース選択

の経験を，意味のまとまりごとに切片化した。そしてそれぞれの経験に，その内

容を簡潔に表現する見出しを付けた。さらに，きょうだいの辿ったライフコース

選択の経験を時系列に並べた。その中で，多くのきょうだいが経験した出来事を

必須通過点として定め，異なる径路でありながらも，類似の結果に至る経験を等

至点として焦点化し，TEM図に表した。	
	 TEM図へ表す際の表記方法は，第3章第2節3-2-4 (2) を参照して頂く。第4章で
は，TEM図へ表すだけでなく，TEAにおけるZOF (目標の達成領域 ; Zone of 
Finality, 以下ZOF) の概念も採用した。TEM図において，等至点は一つのポイ

Q1 〇〇さんから見て，同胞はどのような方ですか ? 
Q2 同胞の障がいを，いつごろ・どのような経緯でお知りになりましたか？また

その時はどのように思われましたか？  
Q3 同胞の障がいについてご存じのことを教えて下さい  (障がい程度や障がいの
種類など )。  

Q4 どのようなきょうだい関係だったか，子どもの頃から現在まで大まかに教え
て下さい。  

Q5 これまでどのように進路選択や職業選択，結婚などの重要な選択を経験され
てきたのか，またその際に同胞に対してどのようなことをお考えになったの

か教えて下さい。  

Q6 同胞ときょうだいであることは，良い影響を受けてきたという場合もあるか
と思いますし，乗り越えるにはやや大変な影響を受けてきたという場合もあ

るかと思います。○○さんのこれまでの選択には影響があったと思われます

か ? 
Q7 ご家族のことをオープンに話す方もいれば，話すまでに時間のかかる方もい

ると思います。○○さんは，いかがでしたか？  
Q8 ○○さん以外のご家族の方はいかがでしたか ? 
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ントとして描かれているが，実際にはその有り様に個別性がある。等至点を，あ

る一定の幅を持ったゾーンとして捉えたものがZOFである。安田・サトウ  (2012) 
によれば，等至点はゾーンとして把握し得るものであり，同時に分岐点になり得

ると述べている。等至点と両極化した等至点によって捉えられる多様なあり様は，

当事者の濃淡ある未来展望を示すものとなる  (安田ら，2015a)。等至点として示
された経験については，きょうだいの個別性にも焦点を当て，事例的に結果に示

すこととした。	

 
4 - 2 - 6  信頼性及び妥当性について  
研究 2 では，信頼性を高めるため，研究協力者の様々な視点や行為について

詳細な記述を行った。それによって時間経過に伴うきょうだいの変化を示し，

研究協力者の様々な行為や経験に関して複数の見解を得ることを目指した。ま

た，データの分析の際には，臨床心理学に精通している研究者の指導を受け，

分析内容の妥当性を高めた。  
 
4 - 2 - 7 倫理的配慮  
研究 2 では，倫理的配慮を以下の通りに行った。研究協力の依頼に際しては，

本研究の目的，インタビュー内容を録音し逐語録を作成したいこと，録音した

音声データや逐語録データは厳重に保管し，研究以外の目的には使用しないこ

と，プライバシーの保護や守秘義務への配慮について示した依頼書を渡した。

またインタビュー実施時にも研究 2 の目的，録音・逐語データの管理，プライ
バシーの保護，守秘義務への配慮，いつでも研究協力をやめられることなど文

書を提示しながら口頭で説明し，同意を得たうえでインタビューを行った。録

音に同意を頂けなかった l さんの場合にはインタビュー中にメモを取ることを
承認してもらい，録音データに代わるものとした。インタビュー時に取ったメ

モは分析には含めず，研究 2 を進めていくうえでの資料として活用した。調査
に協力して何らかの不都合が生じた場合には，筆者と連絡が取れるよう，連絡

先を付記した文書も手渡した。  
 
第 3 節 	 結果 	
4 - 3 - 1  青年期のきょうだいのライフコース選択のプロセス 	
	 きょうだいのライフコース選択のプロセスについて，個人の多様性を時間と

ともに描くことを目的とした方法論である TEA を採用し，TEM 図	(図 4)	に表
した。その際，切片化した各経験や必須通過点，等至点は＜	＞で括り，きょう

だいのライフコース選択の経験を記述することとした。きょうだいの経験では

同胞の障がいについて，＜「障がい」と意識せずに自分との違いに気がつく＞

という経験を研究協力者の全員が経験していた	(表 10)。したがって，この同胞
理解の経験を必須通過点とした。そして，学校や地域という社会の中で，同胞

がどのように家族以外から見られているのかを知る経験を＜周囲が同胞をどの
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ように見ているかに気がつく＞という必須通過点とした	(表 11)。さらに，きょ
うだいが社会との具体的な関わり方を模索し，きょうだいとしての経験をどの

ように自身のライフコース選択や役割取得に位置づけていくのかについて考え

る，＜同胞との間に自分なりの距離の取り方を探す＞という経験が全ての研究

協力者に示されたため，この経験を等至点とした	(表 12)。それによって，＜同
胞の存在が選択のきっかけになる＞＜「きょうだい」であって援助者にならな

い＞という進路・職業選択の経験に続いていた	(4-3-2 にて後述)。また，結婚
については，将来の同胞のケア役割と無縁ではいられないという自負心が多く

のきょうだいから語られたため，＜同胞と生きる難しさを知っているからこそ

結婚相手の同胞への理解を重視する＞という，配偶者選択に同胞のケア役割を

結びつけて考える経験を，必須通過点として示した	(表 13)。きょうだいのライ
フコース選択のプロセスを示した TEM 図は，きょうだいが辿ってきた径路を，

左から右へ水平方向に流れる時間軸に視覚化して表したものである。以下に，

きょうだいのライフコース選択のプロセスから読み取れる，選択における迷い

と，その解決のためのサポートとなった経験を示した。その際，きょうだいの

語りを引用する場合には，斜字で示した。	
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図 4 	青年期のきょうだいのライフコース選択のプロセス	(TEAを用いて，きょう
だいの辿ったライフコース選択を径路として示した)	

注.	笠田	(2014)	より部分的に改変。	
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表 1 0  必須通過点＜「障がい」と意識せずに自分との違いに気がつく＞の発言例  
(笠田，2014)	

	

表 1 1  必須通過点＜周囲が同胞をどのように見ているかに気がつく＞の発言例  
(笠田，2014)	
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表 1 2  等至点＜同胞との間に自分なりの距離の取り方を探す＞の発言例  (笠田，
2014)	

	

表 1 3  必須通過点＜同胞と生きる難しさを知っているからこそ結婚相手の同胞
への理解を重視する＞の発言例  (笠田，2014) 

注.	笠田	(2014)	より部分的に改変。	
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4 - 3 - 2  青年期のきょうだいのライフコース選択における迷いとその解決に
つながるサポート 	

( 1 )  青年期のきょうだいが経験するライフコース選択における迷い 	
	 青年期のきょうだいのライフコース選択のプロセスから，＜同胞の存在が選

択のきっかけになる＞＜｢きょうだい｣であって援助者にはならない＞という，

きょうだいが自己の価値観に基づいた実際のライフコース選択を行う前に，き

ょうだいとしての自己のあり方を考える，＜同胞との間に自分なりの距離の取

り方を探す＞経験を辿ることが示された。このことは，同胞の日々の養育やケ

ア役割という問題は，親にとっての重大な問題というばかりでなく，きょうだ

いにとっても，同胞のケア役割に関わる可能性があるという当事者意識を感じ

る重大な問題であり，親の感じる悩みを少なからず共有しながら，きょうだい

は自立の時期を迎えていることが読み取れた。例えば，b さんは  
	

「この子は他の子どもとは違って，できないことっていうか，ぶち当たる

壁が多いんだって思うと，その壁を乗り越えられるように支えて行こうっ

て」(bさん)		
	

と，＜同胞との間に自分なりの距離の取り方を探す＞経験を辿り，そのうえで，	

	

「障がいを持っている子どもの家族の支えになれればいいかなっていう思

いがやっぱりありました」(bさん)	
	

と，＜同胞の存在が選択のきっかけになる＞	経験を通じて，進路やそれに続く

職業を選択したことが語られた。また， jさんは	
	

「私は弟を自分で見たいなっていうのがあるし，自分の手元に置いておき

たいっていうか，見ていたい」(jさん)	
	

と，＜同胞との間に自分なりの距離の取り方を探す＞経験を語りながらも，	

	

「こういう(福祉や特別支援教育等の)職業に就く人は，神様みたいだなと

思うから，私にはできないなと思うから，そういう道は一切考えなかった」

(jさん)		
	

とも語っており，＜「きょうだい」であって援助者にはならない＞選択を行って

きたことが伺われた。これらのきょうだいは将来の同胞のケア役割について，自

己の役割や関与の重要性を見出し，親と問題意識を共有しながら，自己選択の実

感を伴うライフコース選択を行っていた。ただし，これから自立していくきょう

だいの中には，同胞の将来に関わっていく可能性を受け止め難く感じるきょうだ
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いも見受けられた。上述のきょうだいの語りでは，家族であることを理由に，将

来の同胞のケア役割に関わることを，きょうだいは当然の行為と考える一方で，

個人のライフコース選択は，あくまでもきょうだい自身の価値観に基づくもので

ありたいという考えの双方が見受けられた。しかし，その２つの考えの不一致が

大きいほど，きょうだいとしてのあり方に迷いが生まれやすくなり，同胞の将来

に関わる可能性を肯定的に受け止め難く感じることが示された。例えば，＜同胞

との間に自分なりの距離の取り方を探す＞経験において，	

	

「本当将来のこと考えると，不安になったりもする。兄貴はどうやって生

きていくんだろうって	(略)。うーん，ずーっと考えたくないかも。中学高

校くらいからずーっと考えたくなかったかも。本当に考えちゃいないから

ね。ずーっと心の隅に不安があって。で，それは触れないで目先のことに」	

(hさん)		
	

と，＜同胞との間に自分なりの距離の取り方を探す＞経験の渦中に，自己選択の

実感が脅されるような不安をhさんは吐露している。hさんの語りから，同胞の将
来のケア役割に関わる可能性を，きょうだいが自身のライフコース選択に位置づ

けていくことや，その中で自己の価値観に基づいたライフコース選択を行ってい

くことは，決して容易なことではないと推察される。期待される役割と自身の主

体的な選択とのバランスの取り方にきょうだいが難しさを感じる時，青年期のき

ょうだいにとってライフコース全体が同胞のケア役割に方向づけられていく不

安を喚起させ，その不安が，これから進むべき道への迷いにつながると見られた。	

	 以上から，青年期のきょうだいのライフコース選択において，＜同胞との間に

自分なりの距離の取り方を探す＞という，同胞と家族であることを理由にケア役

割に携わることを当然の役割として受け入れようとする考えと，同時に＜同胞の

存在が選択のきっかけになる＞＜｢きょうだい｣であって援助者にはならない＞

という，同胞の将来のケア役割とは一線を画して，自らの選択を重視する考えの

双方を持っていることが示された。さらに，この２つの考えの不一致が大きい時，

ライフコース選択における迷いにつながりやすいと示唆された。	

	

( 2 )  ＜同胞と離れて将来を考える時間を持つ＞ :	同胞のケア役割のあり方
を改めて考え，家庭の中で担う役割を見つめ直す経験 	

	 青年期のきょうだいにとって，ライフコース選択における迷いを解決につなが

るサポートの１つ目として，＜同胞と離れて将来を考える時間を持つ＞という，

同胞のケア役割のあり方を改めて考え，家庭の中で担う役割を見つめ直す経験が

挙げられる。この＜同胞と離れて将来を考える時間を持つ＞という経験を通じて，

きょうだいが同胞から一旦離れ，同胞のケア役割のあり方や親との関係を振り返

ることは，これまでの「きょうだい」の経験を，どのように今後の職業や人生全

体に位置づけて行くか，問い直しの時間となっていた。このことは同胞のケア役



 83 

割を巡り，親だけではなくきょうだいにも向けられる，家族の手で同胞を支える

という社会的・文化的に方向づけられたケア役割のあり方の前提を，改めて捉え

直すという重要な意味を持っていることが示唆された。例えば，＜同胞と離れて

将来を考える時間を持つ＞経験について，同胞と離れて生活した経験を持つeさ
んは，	

	

「電話とかで話してても，他人事というか，客観的に見れるというか(略)，

こだわりが結構強いので，離れるとやっぱりそれがないから，ちょっと楽

というか。やっぱり多少はあるんだなとは思いましたね(略)，負担…	じゃ

ないですけど我慢しなきゃいけない瞬間もあるし」(eさん)	
	

と，同胞の障がい特性を理解しつつも,	見過ごしてきた我慢や抑制の思いに気が

ついたことを語った。さらに，	

	

「直前くらいに，そういえば…	(自分が)いなくなったらどうなるんだろう

とか，途中で気付いて，『あ』と思ったけどもう…	戻れないし，いっか，

みたいな，(離れてみて)あんまりホームシックにもならなったし，家のこ

とがすごい気になるってことはあんまりなかったです」(eさん)		
	

と，きょうだいの不在が同胞や親に与える影響に思い悩むことよりも，自分自身

の選択に専念できたことが語られた。eさんの語りから，同胞と距離を置き，き
ょうだいという役割から離れる機会は，同胞との生活を客観的に捉え，これまで

抱えていた「自分がいなければ」という同胞のケア役割に対する使命感を和らげ

る助けとなっていた。それによって，同胞のケア役割を理由に自らを制限するこ

とを防ぎ，きょうだいが自身の将来と向き合うための経験になったと推察される。

＜同胞との間に自分なりの距離の取り方を探す＞経験の中で，きょうだいが同胞

のケア役割に携わる可能性や，家庭の内外で期待される役割を当然のものとして

受け入れ，社会的・文化的に同胞のケア役割を理由に，きょうだいのライフコー

ス選択が制約される事態を，この捉え直しの経験が抑制していた。＜同胞と離れ

て将来を考える時間を持つ＞経験を通じ，これまでとは異なる視点から捉えた同

胞のケア役割のあり方に関する新たな意味づけが，きょうだいにとっては家庭の

中で担う役割を見つめ直すことにつながり，きょうだいの主体的なライフコース

選択を促進すると示された。	

	

( 3 )  ＜親から選択の自由を保障してもらうことが後押しになる＞ :	親にき
ょうだいの選択の自由を保障してもらうことで主体的なライフコース選択

に広がる経験 	

	 青年期のきょうだいにとって，ライフコース選択における迷いの解決につな

がるサポートの 2 つ目として，きょうだいが自らライフコース選択の選択肢を
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制限したり，これまでの自己の経験を活かそうとして選択した道で自信をなく

したりした時に，＜親から選択の自由を保障してもらうことが後押しになる＞

という経験が挙げられる。その理由として，きょうだいは親に対して，きょう

だいのどのような選択も応援してくれる存在と信頼を寄せつつも，親の本心は

同胞のケア役割を考えた選択を期待しているのではないか，親の力になれるよ

うな選択が望まれているのではないかという思いも抱えていることが示されて

いる	(図 4＜親への配慮＞)。その際に，例えば，e さんのように	
	

「別に兄の人生まで背負わす気はないから，みたいな感じで言われて(略)	

そこまで期待されてないんだと思って，逆に楽になったというか，妙に期

待されない所が有り難い」(eさん)	
	

と,	母親の考えを直接の言葉で聞いたことで，自由な選択に開かれたことを語っ

ている。そのため，＜親から選択の自由を保障してもらうことが後押しになる＞

経験には，同胞の将来のケア役割に向かう選択肢を，現在同胞のケア役割の中心

的存在である親によって否定してもらい，きょうだいのライフコース選択の自由

をしっかりと保障してもらうという意味がある。さらに，障がい者と関わりのあ

る道へ進もうと考えているきょうだいにとっては，	同胞を理解しようと試行錯

誤した経験や，同胞と過ごす中で得てきた同胞以外の障がい者と関わっていく自

信など，家庭の中で積み重ねてきた経験の価値を親から認めてもらうことも大き

な後押しとなることが示された。障がい者と関わりの深い領域へ進んだaさんは，	
	

「妹がそういうのもあって，そういう世界にも飛び込んでいけるかなって

いう自信とかもあって，こっちの世界を選んだっていうのがあるんですよ

ね」(aさん)	
	

と，同胞と過ごした経験が他の障がい者とも上手く関わっていける自信につなが

っていることを語った。しかし，実際には，障がい者の障がいのあり方は多様で

ある。aさんは進路選択の際に	
	

「お前このまま行ったら，特支の先生になっても，子どもが振り向いてく

れないよみたいな感じでかなりきついこと言われたんですよね」	(aさん)	
	

と，兄として同胞に関わることと，職業的援助者として障がい者に関わることの

違いを突きつけられた経験を語っている。これは，同胞と過ごしてきた時間を糧

にして真に障がい者と関わる職業に就きたいのか，それとも，同胞を1つのエク
スキューズとしているのかどうかを問われた経験になっていると推察される。こ

れから職業的援助者として，本当にやっていけるのだろうかと，自信を失い，改

めて自らの進むべき道に迷った時，	
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「母親曰く(同胞は)それでもお兄ちゃんのこと好きなのにね，みたいな感

じで言って。その言葉を信じるんだったら，多分私のことは好きでいてく

れるんだなと」(aさん)		
	

と，同胞に向き合ってきたaさんの姿勢を支持するような，母親の言葉が自信を
取り戻すきっかけとなったと語った。eさんが語ったように，同胞の養育やケア
役割に も心を砕いてきた人から，将来の同胞のケア役割に携わらない選択肢を

保障してもらうことも，１つの大きなサポートになっていたが，aさんのように，
きょうだいが同胞と過ごす中で経験してきた試行錯誤や，そこで得た自信を当然

視せず，きょうだい自身の将来に活かそうとする選択肢を親から保障してもらう

ことも，背中を押される機会になっていたことが示された。	

	 以上から，きょうだいにとって親から受ける影響力の大きさが伺われ，親はき

ょうだいのライフコース選択において重要な存在であると考えられる。きょうだ

いのライフコース選択の分岐点において，＜親から選択の自由を保障してもらう

ことが後押しになる＞経験は，きょうだいを主体的なライフコース選択に向かわ

せる後押しの機能を持つと考えた。そのため，主体的なライフコース選択に導く

後押しの機能を径路として示すのではなく，援助になる力である社会的助勢とし

てTEM図に示した。さらに，親の後押しがきょうだいの主体的なライフコース選
択に関わる一要因であるならば，他方では同胞のケア役割を優先するような，特

定の選択肢に導く社会・文化的圧力の存在も想定される。したがって，＜家族の

手で同胞を支えるよう求める社会・文化的圧力＞を特定の選択肢に制約する力で

ある社会的方向づけとして想定し，TEM図に示した。	
 
4 - 3 - 3  等至点＜同胞との間に自分なりの距離の取り方を探す＞の Z O F  (目
標の達成領域 )  を捉える 	

TEA において，青年期のきょうだいの経験を等至点にまとめていくと，「等至
点」とされていても，厳密な意味で「等しく」至る「点」ではなく，実際の有

り様には個別の差があることが示された。そのため，等至点とは，類似の意味

を持つゾーンに到達していくものと考えられ，きょうだいの個別の経験に裏打

ちされた幅のある未来が予想される。そこで，等至点で示された経験における，

きょうだいの個別性を見ていくために，彼らの代表的な語りを提示する。  
＜同胞との間に自分なりの距離の取り方を探す＞経験は，きょうだい自身の

生活を確立させていこうとする青年期のきょうだいがライフコース選択にあた

って，原家族での役割を見直す経験である。いずれ，親が同胞を残して先に亡

くなる事態を想定し，きょうだいは将来のケア役割を考え，自らのライフコー

ス選択に反映の仕方について考える経験が共通して見られた。青年期の多くの

きょうだいにとって，親が同胞のケア役割を担えなくなる親の高齢化や親亡き

後の問題は，まだ漠然としている場合が多いと予想される。そのような状況の
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中で，自分自身の役割を見定めようとしている様子が示された	(図 4)。その際，
同胞に寄り添おうとする趣旨の発言をしたきょうだいもいれば，同胞の障がい

特性から，これまでの生活を維持していけるのかという不安を吐露したり，ケ

ア役割への関与を余儀なくされたりすることへの不安を語るきょうだいもいた。

＜同胞との間に自分なりの距離の取り方を探す＞経験は共通していても，青年

期のきょうだいが感じる将来への不安の強さや展望には違いが見られた。以下

に，代表的なきょうだいの発言をもとに，＜同胞との間に自分なりの距離の取

り方を探す＞経験を事例的に提示する。	

	

( 1 )  きょうだいが主体的に将来のケア役割への参与を考える 	
同胞への親しみが深いきょうだいの場合には，＜同胞との間に自分なりの距

離の取り方を探す＞経験において，きょうだい自身の人生を考えるとともに，

同胞にとっての 良の生活や必要な援助を考え，きょうだいが何らかの形で将

来の同胞に関わっていこうと考えていることが示された。代表的な発言として，

f さんと a さんの発言を引用する。	
	

「うん，やっぱり，ね，こう，好きなことさせたい，あげたいなっていう

風には思ってるので，兄に，なんかそういう施設，あんまり施設とかに入

れないで，うん，できれば，ね，一緒に，一緒にっていうか今までみたい

に自由な生活を，送ってほしいなって思っているので。うん，ま，誰かが

一緒に住まないといけないよねっていうのは，そうですね，前，よくきょ

うだいとかでは，話してはいたんですけど」(f さん)	
	

「手伝う時って言っても，普段の生活で，こう遊んだり，ま，構ってるだ

けでも本人嬉しいんですよね。構ってほしいから，こうなんかいたずらす

る，ちょっかいかけるぐらいのことをするんで，何か身辺のことに関して，

まあ…やる，食事の管理くらいはやらないとダメかなと思うんですけど，

だからそれぐらいですね。結構自立できて，服，着がえだって言ったら，

きっちり着がえるとか，トイレ行きたくなったら，そっちらかけてく，(略)	

まあ，そういうこともだいぶ自立はできてる方だと思うんで，あんまり，

その必要な所は限られてくるんじゃないかと思うんですよね」 (a さん ) 
	

f さんは，同胞にとって 適な環境を考え，それが実現できるように自分自身の

人生を考えようとしていることを語った。また，他のきょうだいとも将来のケ

ア役割のあり方について共有し，f さん一人で孤立することなく，きょうだい同
士で話し合う機会があることが伺われる。発言からは，f さんが同胞の生活スタ
イルや好み，障がい特性を理解していることが読み取れた。ただし，同胞が家

庭外で困難に遭遇した経験から「やっぱり何かこう家族が守らないと，守る人

がいないんだなっていう風には思いましたよね」(f さん)	という思いも語られ
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ており，『誰かが一緒に住まないと』という上記発言の背景には，同胞のケア役

割が家族の手を離れ，職業的援助者に全て任せることへの不安感も読み取れる。

一方，a さんは，同胞が自立しているところや，これから課題になる点を把握し
ており，今後の同胞に必要なサポートを考えながら自身の役割を考えている。 f
さんと a さんは，同胞以外の障がい者とも関わる機会の多い職業を選択してお
り，障がい者への関心が高いと見受けられた。f さんと a さんの同胞にはどちら
も重度の知的障がいがあるが，障がい程度にかかわらず，同胞がきょうだいの

助けを必要とする場面について見通しが持てることで，同胞にも力を貸して行

く考えに至っていると見られる。f さんと a さんの発言では，同胞に対する「ど
うして良いのか分からない」部分が少ないからこそ，同胞に力を貸すことに迷

いが少ないことが特徴として挙げられる。同胞の障がい特性や同胞への関わり

方を理解することは，不安の少ない＜同胞との間に自分なりの距離の取り方を

探す＞経験につながっていくことが伺われる。	

	

(2 ) 	母親だけが果たせているケア役割の継承に不安を抱える 	
同胞のケア役割を担ってきた親が高齢化や他界によって，同胞のケア役割を

下りた時，母親のような，同胞の障がい特性と人となりを踏まえた関わり方を

きょうだいが引き継げるのかという不安を抱えているきょうだいの語りが示さ

れた。同胞の障がい特性によって，同胞との穏やかなコミュニケーションが難

しく，きょうだいが同胞と上手く付き合っていくために，親の仲介を必要とし

てきた事例が示された。きょうだいが同胞を支えていこうと思っていても，具

体的なところでは不安を抱えている思いが明らかとなった。その代表例として， 
k さんの語りを引用する。	
	

「(親亡き後の問題は)	めちゃくちゃ不安です。はい。まあ近くに住んで

るのは私だけなんで，きっと一緒にそうなったら暮らすんだろうなって

思うんですけど，あんなパニックになられちゃうと超不安で。(略)	もう，

母親のこと大好きで，もう一番で。まあ，母親が，何分	(のバス)	で良

いじゃんって言ったら，『うん』みたいな，そんなとこなんですけど，そ

の他の人だったらダメなんですよ。やっぱり。だから，その，母親がい

なくなると不安ですね」(k さん)		
 

k さんの発言から，同胞の障がい特性に，こだわりの強さやパニックがあり，そ
れらに対応出来るのは母のみであることが語られている。過去には，「本当にバ

ット振り回したり，怖いです，怖かったです。私もグーでパンチされたりとか。

いや，もう	(他のきょうだい)	なんてグーでパンチされて，ここ	(上唇辺り)	歯

で貫通したくらい」(k さん)	と，同胞との関わりに苦慮した経験が述べられて
いる。現在は穏やかな同胞との関係であるが，きょうだいでは同胞に対応しき

れなかったという実体験があり，それが母親不在の将来への不安に反映されて
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いる可能性がある。そのため，親を仲介した現在の同胞との関係性では困らな

くても，「母でなければ出来ない」役割を継承する難しさが指摘されている。き

ょうだいとして，同胞の日常生活がこれまでと同様に維持されるよう関わって

あげたいという気持ちを持っていても，そのためには，「母の」支え方が何らか

の形で必要になると k さんは予想している。しかし，きょうだいと母親では同
胞との関係性やこれまで同胞を支えてきた歴史そのものが異なる。したがって，

＜同胞との間に自分なりの距離の取り方を探す＞経験は，確かに自分のやりた

いことを中心に据えてこれからの過ごし方を考える経験ではあるものの，(1)に

示した f さんや a さんの経験と比較すると，同胞に対する母の支えがなくなった
時の家族の混乱を k さんは予想し，どのように同胞を支えれば良いのかという
点に不安を述べている。同胞の障がい特性に，パニックや強いこだわり，さら

に暴力や暴言などが伴えば，家族の負担は大きくなると予想される。同胞のパ

ニックは，母親以外の家族メンバーでは対処できない状況にあり	(少なくとも

そのように認識されており)，対応の分からなさや実際の対応の難しさが不安を

喚起させると推察される。障がい特性だけでなく，その対処方法への理解や現

状のケア役割の担われ方も，青年期のきょうだいが主体的に自身の役割を考え，

安心して自身の将来を思い描くために影響すると伺われた。	

	

( 3 ) 	同胞には親和的でも将来のケア役割を巡っては葛藤的な思いを抱える 	
	 ＜同胞との間に自分なりの距離の取り方を探す＞経験においては，表面的に

は同胞に親和的でも，将来のケア役割を巡っては葛藤的な思いを抱えている事

例が示された。社会・文化的圧力の影響もあり，親亡き後はきょうだいが唯一

の肉親として同胞を守らなければならないという発想をきょうだい自身が強く

持っており，それに対する親への怒りや同胞への嫉妬，親亡き後に同胞のケア

役割の中心的存在として期待されているのではないかというプレッシャー，同

胞を支える不安感や孤立感が示された。一見すると，同胞とは一定の距離を置

いてきょうだい自身の人生を考えているように見えるが，将来を見据え，同胞

のケア役割を巡る自己の立場を考えている点は，(1)(2)で示したきょうだいの
事例と共通する。将来のケア役割を巡る複雑な感情は，ライフコース選択にお

いて，自身の選択肢を制約されてしまうという不安感や危機感を加味すると伺

われた。その一方で，同胞に対する否定的な発言は少なく，親とは異なる視点

で同胞を理解しているという自負も見受けられたため，同胞・親に対して揺れ

動く思いを持つと考えられた。その代表的な発言例として h さんと e さんの発
言を挙げる。	

	

「(親亡き後のことは)	特にピックアップしない。でも本当将来のこと考

えると，不安になったりもする。兄貴はどうやって生きていくんだろう

って。そうなんだよ，だから親に死んでもらっちゃ困る。どうやって生

きていくんだろうとは，そこを考えたくないだけなんだろうな，うーん，
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ずーっと考えたくないかも。中学，高校くらいからずーっと考えたくな

かったかも。ホントに考えちゃいないからね	(笑)。ずーっと心の隅に不

安があって，で，それは触れないで，目先のことに」(h さん)		
	

「やっぱ，母が死んじゃったときかなーと思いますね。祖母がいますけ

ど，どうなんだろう。冷たい言い方をしちゃうとあれなんですけど，兄

からしてみると大きい人は，そ，うーん，あ，すいません，なんか出て

きちゃった	(落涙)。なんか，うーん，家の中での，優先順位が，あ，で

もどうだろうな，やっぱりでも，そうですね，母がいなくなったら，私

との関係が変わるというか，優先順位というか，順位の 1 つがなくなっ

たら全体的に変わるじゃないですか。やっぱり。」(e さん)	
	

h さん・e さん共に，同胞のケア役割に関して，親亡き後には何らかの関与をき
ょうだいとして求められていくと考えており，そのプレッシャーと不安を述べ

ている。h さんの語りからは，同胞やきょうだいがまだ具体的な自立の時期を迎
える前から，きょうだいは同胞の将来を考え，ケア役割のバトンが親から渡さ

れることで自身の生活に何らかの制約や責任が発生することを不安視している。

きょうだいにとって，自身の将来を考えることは，同胞の将来を考えることと

深くリンクしていることが読み取れる。この不安は	(2)	の k さんに示されたよ
うな同胞への関わり方がわからないことへの不安とはやや異なり，ケア役割を

担うことに伴ってきょうだいの自由な選択が脅かされ得ることに対する不安と

見受けられる。同様の不安は，同胞順位の逆転に対する発言にも表れている。h
さんは，「自分が一番甘ったれたいのに，兄貴が俺よりもわがままを貫こうとす

るから喧嘩していたんだと思う。単純に」と，出生順位の通り弟として振る舞

いたい気持ちを語っている。年下のきょうだいが年上の同胞に譲ったり手助け

したりすることは，年齢以上に理性的な振る舞いを求められ，それがきょうだ

いの負担や葛藤につながる可能性がある。h さんも e さんも同胞より後に生まれ
たきょうだいであるが，きょうだいが同胞へ譲歩するよう求められやすく，自

身が自由に振る舞えないことへの不安が読み取れる。ただし，次に示す h さん
や e さんの発言からは，障がいを認めようとせず，健常者のやり方を求める父
親に比べると，きょうだいである自身の方が，同胞の障がい特性を理解し，受

容的に関わっているという自負も示されており，将来のケア役割に関する話題

以外では，同胞への共感や親しみが伺われる。	

	

「お父さんは，兄貴と喧嘩するんだよね，あほかっつう。なんか本当に

くっだらねえことで。喧嘩なんだよね。対等みたいな感じ。そんなのど

っちだっていいだろ。お前が折れろ，みたいな」(h さん)	
	

「私はもう結構，半分諦めかけの所から始まってるんで，まだ時間かけ
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たりとか，まあそれにしたってスパルタかもしれないんですけど，でも

一応時間かけようとは，まあ気にしないでいこうとは思ってるんですけ

ど。父は急に変えちゃったりとかして。 (父親と母親の衝突は ) 私からし
てみれば，どっちもどっち…みたいな」(e さん) 

 
h さん・e さんの発言からは，家族の中でも，同胞の障がいを巡って認識の違い
があると伺われる。例えば，献身的に同胞を支える母親と，同胞への関わりの

頻度が少ない父親では，同胞に対する理解が異なり，それによって両親間で衝

突する姿が e さんから語られている。両親で役割を分かち合うというよりは，
母親が中心的に同胞と向き合い，可能な範囲で父親が関わるという両親間の姿

の違いが，きょうだいが抱くケア役割像やプレッシャーにも関連しているので

はないかとも推察される。自身のライフコース選択を自由に選び続けたい気持

ちと，同胞のケア役割について無縁ではいられないプレッシャーが交錯した時，

母親が中心となって同胞を育てている姿が，同胞のケア役割に制約される姿と

して映る可能性がある。また，h さん・e さんともに，同胞以外にきょうだいが
おらず，将来のケア役割を分有できる肉親がいないことも，青年期の彼らのプ

レッシャーに影響し得ると考えられる。それによって，同胞との二者関係では，

共感や寄り添った姿勢があっても，将来のケア役割という観点からは葛藤的な

態度が伺われた。	

 

第 4 節 	 考察 	
	 青年期のきょうだいのライフコース選択のプロセスには，  個別性と多様性が
見られたが，  実際に TEA を用いて可視化して見ると，青年期のきょうだいの
ライフコース選択には同胞のケア役割に対して，＜同胞と離れて将来を考える

時間を持つ＞という同胞との距離の捉え直しが起こっていること，またライフ

コース選択のプロセスにおいて，原家族と心理的・物理的に離れ，客観的に自

らの役割を見直したり，親の後押しを受けたりすることが重要なサポートであ

ると示された。どちらもきょうだいがライフコース選択における迷いを解決す

るサポートとなり，主体的な選択を促進させる契機となっていた。そこで，青

年期のきょうだいのライフコース選択プロセスの特徴を示すとともに，青年期

のきょうだいが経験する家庭内での役割の変容と，きょうだいのライフコース

選択のプロセスにおける親の果たす役割について，考察していくこととする。  
	

4 - 4 - 1 	青年期のきょうだいが辿ったライフコース選択プロセスの特徴 	 	
	 青年期とは，進学や職業の選択などを通じて，社会の中に自己を位置づける

時期であると同時に，社会の理不尽さを受け入れる時期でもある(藤本，2009)。
また，青年期は，幼い頃に習得した役割や技術を，現在の職業的規範とどう結

び合わせるかということが も切実な問題となる(Erikson，1977/1980)。きょ
うだいにとっては，自我同一性の確立として，これまでに培ってきた家庭での
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役割や指向性を進路・職業に反映させるとともに，それによって，同胞との関

係性や親亡き後の問題を考える転換期にもなる。  
	 青年期のきょうだいが経験するライフコース選択プロセスの特徴としては，

次の 2 点が明らかになった。まず１点目は，きょうだいのライフコース選択は，
同胞のケア役割を巡る原家族での役割意識と深くリンクしていることが挙げら

れる。青年期のきょうだいにとって，ライフコース選択を行うことは，将来の

ケア役割への参与という家族の命題にある一定の答えを出し，原家族で担う役

割を構成していくプロセスであった。その際，例えば，同胞の障がいに関する

理解と両親間でのケア役割の担われ方などの影響を受けながら，＜同胞との間

に自分なりの距離の取り方を探す＞経験に至り，個人のライフコース選択が展

開されていた。先行研究では，自閉症児のきょうだいに関する研究から，自閉

性障がいへの知識ときょうだい関係の質は関連していることが示されている  
(Royers & Mycke , 1995)。研究 2 でも，＜同胞との間に自分なりの距離の取り
方を探す＞経験において，同胞のこだわりやパニックなどに対応する躊躇いや，

自分自身の将来への見通しの曖昧さによって，同胞のケア役割に対するプレッ

シャーや不安感が顕在化し，個別的な経験に影響していると考えられた。きょ

うだいが同胞との関わりに不安や難しさを抱え続ければ，きょうだいは家庭の

中で同胞に対してどのように振る舞えば良いか分からず，同胞との情緒的なつ

ながりや親しみの形成でも影響を受ける可能性がある。また，家庭の中で同胞

の障がいに対する理解に違いが大きく，それに伴って同胞−父親間，父親−母親

間の衝突を見ることや，きょうだい自身が同胞・両親と衝突することは，きょ

うだいにとって大きな精神的ストレスになりかねない。家族内で，同胞に対す

る理解の不一致が大きいと，きょうだいも心理的に引き裂かれる経験につなが

ると考えられる。それだけでなく，一方の親が一人で同胞と向き合い，ケア役

割を担う状況を見ることで，きょうだい自身も同胞のケア役割に対する認識を

孤独な営みと捉えてしまう可能性がある。そのため，同胞の障がいやケア役割

に対するきょうだいの理解がどのように形成されてきたのかということは，き

ょうだいが原家族での役割を考える際に重要であると考えられた。	

	 2 点目に，時代的・家族的背景の影響である。青年期のきょうだいが生きる現
代は，ノーマライゼーションやユニバーサルデザインといった概念が普及し，

親の会や特別支援学校も設置され，障害者福祉も日中の活動場所が拡充しはじ

めている時代であった。もちろん，生涯に渡る同胞の生活の場や，仕事・生活

費の確保ができ，親亡き後も同胞自身が自立して生きていくという大きな課題

は未だに残っているが，インターネットの普及に伴い，障がい者福祉に関する

支援の情報は得やすくなっていると言えるだろう。また，結婚や出産が個人の

選択として見なされるようになり，選択の自由が広がったように見受けられる。

夫婦を中心とする核家族での暮らしが主流になりつつある現代では，ファミリ

ーサポートやボランティアなど家族のケア役割を血縁関係ではない人が担うこ

とも許容されはじめていた。ただしその背景には，非正規雇用や単身世帯増加
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という社会情勢もあり，経済基盤の不安定さとコミュニティの関係性の希薄化

といった動向の中で，同胞と家族の直面する問題が，血縁にこだわらず，共有

されていく動きを加速させていると読み取れた。個人の選択が尊重され，職業

的援助者による社会化された支援への広がりは，現在の青年期のきょうだいが

ライフコース選択を行っていく時代の特徴であると考えられる。しかし，支援

の輪が広がりつつある現代であっても，成人後の同胞のケア役割を今なお親が

中心となって担い続ける家庭の価値観が，ケア役割への参与のサインとしてき

ょうだいに働いていた。だからこそ，ライフコース選択でのきょうだいの迷い

に対して，親が直接の言葉できょうだいの選択を支持することに重要な意味が

あると考えられる。そこで，次項では，青年期のきょうだいが経験する家庭内

での役割の変容と，親の果たす役割について考察する。	

	

4 - 4 - 2 	青年期のきょうだいが経験する家庭内での役割の変容 	
	 定型発達児のみで構成されるきょうだいでは，思春期以降のきょうだいの関係

は成長とともに薄れ，きょうだいの重要性も低下し	(大熊,2009)，個々に自立の
準備を始めることとなる。しかし，家族の中に同胞がいることは，様々な選択肢

があるにもかかわらず，細部に渡ってきょうだいを同胞のケア役割に向かわせる

ような，社会・文化的圧力を生じやすくすると考えられる。このことは，厚生労

働省	(2018)	が示している，我が国の多くの成人知的障がい者が家族と同居して
いる現状とも重なり，きょうだいのライフコース選択からも，家族に委ねられて

きたケア役割の比重は相当なものであることが伺われる。＜同胞との間に自分な

りの距離の取り方を探す＞経験から，青年期のきょうだいは，同胞の障がいやケ

ア役割を巡って親が向き合い続けてきた問いを少しずつ引き受け，きょうだいな

りの答えを模索していくと考えられる。将来の同胞のケア役割のあり方や同胞へ

の関わり方を考えることは，社会的にも文化的にもきょうだいに向けられてきた，

親に代わるケア役割の引き受けに対する答えを出す機会になる。家庭での役割の

捉え直しの中で，あくまでも親の手伝いの範囲で同胞に関わるという「子ども」

の役割から，社会的にも同胞の様々な面を「サポートできる大人」の役割へと変

容していると言えよう。先行研究において，Hodapp et al. (2005)	は，ライフス
テージを通じて変化していくきょうだい関係やきょうだいのウェルビーイング

を明らかにするために，ライフコースの視点を取り入れる重要性を指摘し，また，

Seltzer, M. M. et al.	(2005)	も，一般的なライフイベントやその変遷が，きょ
うだいに与える影響について探索する重要性を指摘している。本章ではこの点に

ついて，まさにライフステージの変化におけるきょうだいの役割や取り巻く環境

の変化の時期をとらえ，そこに関わるきょうだいのライフコース選択の経験を示

した。また，大瀧	(2011)	は，きょうだいとしての役割取得の難しさを指摘し，
同胞を巡って，きょうだい関係，ひいては家族関係がそれぞれにきょうだいや，

家族としての役割を獲得していかなければならず，家族機能には混乱がもたらさ

れやすいと述べている。研究2でも，親に代わるケア役割を担う存在としての役
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割を意識する経験やきょうだいとしての役割を模索する経験が語られた。ただし

これらの経験については，同じ家庭の他のきょうだい，きょうだいの配偶者や他

家庭のきょうだいなど周囲の者とその思いを共有するのではなく，きょうだい個

人のテーマとして家庭内での新たな役割取得に伴う変容過程を，寡黙に経験して

いることが本章で新たに示された。つまり，職業や配偶者の選択など一般的な役

割の転換期に隠されてしまいやすいが，青年期のきょうだいは，同胞の障がいや

今後のケア役割を巡る問いを，静かに自己の人生に問いかけ，きょうだいとして

果たせる役割を探し，同胞のサポートが担える存在へ大きな役割変容の時期を迎

えていると考えられる。そして，その大きな変化のプロセスを，きょうだいがひ

とりで取り組んでいることが示された。	

	

4 - 4 - 3 	青年期のきょうだいのライフコース選択における親の果たす役割 	
	 本章の結果より，＜親から選択の自由を保障してもらうことが後押しになる＞

という，きょうだいの選択を後押しする親からの働きかけが，きょうだいを主体

的なライフコース選択に導く契機になることが示された。きょうだいの経験から，

きょうだいは成長につれ，真摯に同胞と向き合い続けてきた親の姿や，一方では

同胞のケア役割に疲れきった親の姿を目にする中で，親のたくましさとともに，

苦しみや悩みを少なからず共有していた。これは，きょうだいが同胞や親を理解

していくためには重要なプロセスであると考えられる。青年期においては，自己

の人生のための重要な選択や決定を行っていくことが大切な発達課題である。そ

の中で特に社会との関わり方を も意識する，職業選択やその前段階の進路選択

では，自分はこれまでどのように生きてきたのか，これからどのような人生を送

りたいのか，自分にはどのような能力があるのか，自分らしさは何かといったこ

とについて向き合うことになる	(中釜ら，2008)。その過程で，きょうだいが親
の担ってきた役割を理解し，自己の選択に取り込んでいくことは，親への尊敬や

親ときょうだいの親密さといった，家族に対する肯定的な理解につながる。しか

し一方で，親の担って来た役割を自己の選択に取り込んでいくことは，きょうだ

いのライフコース選択が，同胞の将来のケア役割を想定した，特定の選択肢を選

択するように方向づけられて行くことにつながる可能性もある。その際に，青年

期のきょうだいのライフコース選択において親の果たす役割とは，きょうだいの

ライフコース選択の自由を保障することを通じて，同胞に対して担う役割の違い

を改めてきょうだいに明示することである。矢矧ら	(2005)	は，親が親自身の気
持ちや考えをきょうだいに伝えることは，きょうだいの重荷になる可能性を持っ

ている一方で，きょうだいが自分の可能性を考えるきっかけになると指摘してい

る。研究2では，親がきょうだいの自由なライフコース選択を直接的な言葉で改
めて保障することが，実際にきょうだいの主体的なライフコース選択につながる

ことを示した。このことは，同胞の状況にかかわらず，独立していく個人という

ポジションが与えられ始める青年期のきょうだいにとって，これまで暗黙裡に感

じてきた同胞のケア役割に関して向けられる期待と，自分自身の率直な思いや考
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えとの間でバランスを取るための後押しになっていると考えられる。同時に，親

がきょうだいの自由な選択を保障することは，きょうだいが同胞に対して担う役

割を理解することにつながり，親に代わってケア役割を担い得るきょうだいの重

圧を和らげることにもなる。研究2では，事例として報告されている矢矧ら(2005)	
の指摘を，きょうだいのライフコース選択の視点からさらに発展させ，多様なき

ょうだいのライフコース選択の中で，親が青年期のきょうだいに対して果たす役

割やその影響について，可視化しながら記述した。	

	

4 - 4 - 4  事例を通じたモデルの検証 	
	 第 4 章では，実際に青年期のきょうだいが自らのライフコース選択を進めて
いくプロセスを示した。そこでは，青年期における家庭内での役割変容と親が

きょうだいに対して果たす役割とその影響力の大きさが明らかになった。TEM
図を通じて，青年期のきょうだいが辿るライフコース選択の経験がモデル化さ

れたが，本項では実際の事例と照らし合わせ，モデルの有用性を検討したい。  
	 ここでは，同胞と離れて将来を考えた経験や親からの直接の言葉でライフコ

ース選択の転機を経験した e さんの事例を挙げる。e さんは同胞の障がいについ
て，必須通過点の＜「障がい」と意識せずに自分との違いに気がつく＞経験を

経ている	(表 10 見出し「成長と共に障がいを理解していく」発言参照)。同胞
との遊び場面では，同胞の自閉性スペクトラム障がいの特性による制約があっ

たことが語られており，「 (テレビゲームで)	負ける瞬間の音楽が楽しくって，

わざと負けるためにゲームしたりとか」「同じように遊べない」(図 4＜「障がい」
と意識せずに自分との違いに気がつく＞)	と述べられている。定型発達児同士

のような遊びや関係性は成り立ちにくく，そのような環境下で同胞理解が進ん

でいた。そして，学校や地域という社会の中で，同胞がどのように家族以外か

ら見られているのかを知る，＜周囲が同胞をどのように見ているかに気がつく

＞という必須通過点の経験を辿っていた。さらに，きょうだいが社会との具体

的な関わり方を模索し，きょうだいとしての経験をどのように自身のライフコ

ース選択や役割取得に位置づけていくのかについて考える，等至点の＜同胞と

の間に自分なりの距離の取り方を探す＞経験に至っていた	(表 12 見出し「将来
は同胞の面倒をみるという漠然とした予感」 /4-3-3 (3) e さんの発言)。この時，
＜同胞と離れて将来を考える時間を持つ＞経験や	(4-3-2 (2) e さんの発言)，＜
親から選択の自由を保障してもらうことが後押しになる＞経験	(4-3-2	(3)の e
さんの発言参照)	が e さんのライフコース選択を進めるための重要なサポート
になっていた。同胞に対する e さんの立ち位置が定まることによって，＜「き
ょうだい」であって援助者にならない＞選択へ舵を切っていた	(図 4)。結婚に
ついては，同胞のこだわりを受け入れて暮らす実際の苦労も語られており，＜

同胞と生きる難しさを知っているからこそ結婚相手の同胞への理解を重視する

＞という配偶者選択に同胞の存在を結びつけて考える経験に至っていた。	

	 TEM 図を e さんの事例と照らし合わせると，e さんの重要なライフコース選
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択では同胞との距離が問い直されており，その際，自身の人生に焦点を当てる

機会の確保や親による直接の言葉での自由選択の保障が，主体的な選択の後押

しになるという考察と一致していた。青年期のきょうだいにとって，同胞と離

れてきょうだいの人生に集中し，親から自由選択を保障されることは，ケア役

割によって自身のライフコース選択が脅かされることへの不安感の払拭につな

がると考えられる。青年期のきょうだいにおけるライフコース選択の重要な転

機と合致しており，本モデルは実際の事例の理解に有用であると示唆された。  
	

4 - 4 - 5 	青年期のきょうだいへの支援に対する提言 	
	 次世代のケア役割の期待を向けられやすいきょうだいにとって，親による自由

選択の後押しは，一人の子どもとして守られている実感につながることが明らか

になった	(図4＜親から選択の自由を保障してもらうことが後押しになる＞)。き
ょうだいの出生順位や同胞との年齢差などによっても経験は異なるが，同胞のケ

ア役割を巡る問題については，年下のきょうだいが年上の同胞を支えるという同

胞順位の逆転が起こりやすく，あらゆる個別性を超えて，きょうだいをケア役割

に向かわせると考えられた。同胞より年上のきょうだいであれば，より一層「兄」

「姉」として,同胞に手を貸し，親の手を取らないといった振る舞いを求められ，

「弟」「妹」であれば，本来の立場に逆らって同胞を支えることが起こり得る。

特に，同胞と年齢の近いきょうだいは，家庭で同胞と共に過ごす時間が も長い

ことから，同胞のライフコース選択のあり方やそこで直面する問題にきょうだい

も影響を受ける可能性が考えられる。きょうだい構成の面でも，きょうだいが複

数いれば，他のきょうだいと同胞・きょうだい同士の関係性も，きょうだいと同

胞の関係性や，家庭内役割にも影響を与えると推察される。ただし，将来の同胞

やその際のケア役割について，他のきょうだいと話し合う機会があったとしても，

青年期の時点では，きょうだい自身のライフコースが不確定であり，むしろ，き

ょうだい各々がひとりで自らの家庭内役割を模索していた。そのような状況にお

いて，＜親から選択の自由を保障してもらうことが後押しになる＞という社会的

助勢は重要な支援の意味を持つ。親の手をほとんど必要としない青年期に達して

いても，家庭内の役割が大きく変容する時期においては，改めて親に向き合って

もらう機会や，ライフコース選択の自由を保障してもらうことが，主体的なライ

フコース選択を促進していた。つまり，同胞のケア役割ときょうだい自身のライ

フコース選択との間でバランスを取ろうとする時に，親から背中を押してもらう

経験が，青年期のきょうだいにとって納得できる人生の選択を行っていくための

サポートの１つになると考えられる。このことは，第3章で示された	(3-3-2(2)
参照)，親がきょうだいのSOSを受け止め，そこに応えていく重要性ともつなが
ると推察される。	

	

4 - 4 - 6 	第 4章のまとめと今後の課題 	
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	 第4章を通じて明らかになったこととして，2点挙げられる。1点目としては，
青年期のきょうだいのライフコース選択のプロセスについて，時間の概念を捨象

せず，多様性や個別性を明らかにしながら，類似性や共通性を示したことである。

笠田	(2013)	によれば，特に青年期の進路・職業選択において，将来の同胞のケ
ア役割に対する責任を感じやすく，葛藤的経験となりやすいことが指摘されてい

る。この青年期の進路・職業選択は，原家族での立場を見直し，今後の同胞のケ

ア役割を改めて考える出来事であり，子どもとしてケア役割を担わなかった過去

から,	ケア役割を担うよう期待される未来へ，大きな転換を求められる経験にな

ると示された。しかし，社会情勢や価値観の変化によって，現在青年期を迎えて

いるきょうだいにも同様の経験が見られるかどうかということについては明ら

かになっておらず，改めて検討する必要があった。そこで，現在まさに進路・職

業選択を初めとする，主要なライフコース選択を行っている青年期のきょうだい

のライフコース選択の経験を研究2では明らかにした。2点目としては,きょうだ
いがライフコース選択のプロセスの中で感じる迷いを示し，その迷いを払拭する

きっかけを明らかにしたことである。具体的には，きょうだいが同胞から一旦離

れ，同胞のケア役割のあり方や，親との関係について振り返る機会があることと，

親から直接的な言葉で改めてきょうだいの選択を支持してもらうことが挙げら

れた。	

	 第4章では，青年期きょうだいのライフコース選択のプロセスの中で，親がき
ょうだいに与える影響力の大きさが示された。今まさに青年期を迎えているきょ

うだいは，比較的自由にライフコース選択を行っているように見えるかもしれな

い。しかし，家族によるケア役割が重視される社会・文化的圧力は，現在青年期

のきょうだいのライフコース選択にも存在しており，第4章を通じて，同胞のケ
ア役割を優先した選択肢を想定しやすいことが明らかになった。その中で，親が

直接的な言葉できょうだいの選択を支持し，自由な選択を保障する働きかけは，

同胞を取り巻く制度や家族のあり方の変化を経た現在においてもなお，きょうだ

いの主体的なライフコース選択への大きなサポートになっていると考えられる。

ただし，進路や職業選択の結果が，青年期以降のきょうだいのライフコース選択

にどのように続いていくのかということは，十分に議論されているとは言い難い。

そこで，きょうだいの主体的なライフコース選択が，きょうだいの人生にどのよ

うな影響を与え続けていくのか，包括的に検討していくことが求められる。	
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第 5 章	 研究 3  中年期のきょうだいが経験したライフコース選択
プロセス:	葛藤の維持と解決につながった要因の探索  

	 第 5 章では，中年期のきょうだいが辿ったライフコース選択のプロセスを示
し，選択における葛藤の維持とその解決につながった要因について明らかにし

た。ライフコース論的アプローチにおいて，遡求データの観点から，きょうだ

いが自らのライフコース選択を振り返る形で，中年期のきょうだいを対象にラ

イフコース選択の経験を示した。その際，第 4 章で示した青年期でのライフコ
ース選択が，その後どのようにきょうだいの人生へ続いていくのかということ

を明らかにすることを目指した。第 1 節では，中年期のきょうだいのライフコ
ース選択のプロセスを明らかにするにあたって，先行研究を概観し，問題意識

を明確にした。第 2 節では，具体的な方法論について説明した。第 5 章におい
ても，TEA を使用してデータの分析を行った。第 3 節は結果である。中年期の
きょうだいが辿ったライスコース選択のプロセスにおいて，進路・職業選択が

大きな転換期となること，親がケア役割を降りて行く際には，きょうだいが担

うケア役割の範囲を主体的に選択していくことを示した。その際，第 4 章と同
様に親から直接の言葉できょうだいの選択を支持されることが主体的なライフ

コース選択を促進するためのサポートになっていた。反対に，家庭内での孤独

感が，葛藤の維持要因となり，自己選択の実感が得られないライフコース選択

につながることも明らかとなった。第 4 節は考察である。きょうだいのライフ
コース選択において親はきょうだいをケア役割に束縛する存在にもなり得るが，

主体的なライフコース選択に導く存在でもあることを示した。また，中年期以

降のきょうだいは，きょうだいの役割とケア役割が段々と混在されていくが，

それにもかかわらず，親ほど多面的なサポートもない状況の中で，親の高齢化

が顕著になる時期を境に急激にケア役割の移行が行われており，中年期以降の

きょうだいに対する支援の必要性も伺われた。  
 
第１節 	 問題と目的 	

5 - 1 - 1  中年期のきょうだいに関する研究の概観と先行研究の課題  
第 4 章では，青年期きょうだいのライフコース選択のプロセスの中で，親が

きょうだいに与える影響力の大きさが明らかになった。それに対して，きょう

だいが青年期頃に経験したライフコース選択が，きょうだいの後の人生にどの

ように続いていくのかということは十分に示されていない。原家族からの巣立

ちの時期にあった迷いや不安，原家族との関係性は，その後の人生の中でどの

ような変遷を辿っていったのだろうか。きょうだいのライフコース選択の経験

をさらに多角的に捉えるために，第 4 章よりも時間の幅を広げて，きょうだい
の経験を明らかにする必要があると考えた。そこで，第 5 章では，人生の折り
返し地点と言われる，中年期のきょうだいを対象として研究を進めた。  
きょうだいを対象とした先行研究では，きょうだいの心理的適応および不適

応が取り上げられてきた。例えば，同胞ときょうだいであることによって，恥



 98 

ずかしさや親の関心が同胞に向くこと  (Vadasy et al.,1984)，同胞に対して幼い
時から大人のような受容的な態度を求められること  (益満・江頭,	2002)，同胞
の援助者としての役割を担うことが多いこと  (Simeonsson & McHale,1981) な
ど，日々の家庭生活の中でストレスを感じやすい環境にあることが挙げられる。

その一方で，人格的成長があること，また同胞を通じて療育や特別支援教育の

先生達など，人との出会いの豊かさがあること，その影響も受け，同胞の存在

がきょうだいの進路を導くこと，障がいや福祉，社会について深く考えるとい

った肯定的な影響も先行研究では示されてきた  (藤井 , 2006)。すなわち，同胞
と育つことは，きょうだいの親子関係や家庭生活を変容させ  (西村 , 2004)，そ
の結果として，成人期以降の生活にも影響を与え得ると考えられる。  
成人期以降のきょうだいの経験について，例えば，Cleveland & Miller (1977) 

は，25 歳から 66 歳までの 90 名のきょうだいを対象に，職業選択や結婚・家族
について，人生における重要な選択やチャンスに同胞の影響があったか否か面

接調査を行っている。多くのきょうだいは人生の選択に同胞の存在は影響を与

えていないと答えたが，少数のきょうだいは影響を受けたと答えた。その家庭

で唯一健常に生まれたことで親からの期待を受ける一方，親役割代行の責任を

負わされるといった役割の葛藤が生じること，親から 1 人の子どもとしての注
意を十分に向けられなかったことが面接調査の中で語られている。また，同胞

と共に育ったきょうだいは，成人期に入っても同胞と物理的な近さを保つこと

や，ケア役割の義務意識は親の願いだけでなく，きょうだい自身にも内在化さ

れ，同胞の将来に責任を感じていること  (Dew et al., 2011)，それが同胞のケア
役割を担う気持ちへと動かし，成人期に対人援助職の選択やボランティア活動

につながるとされている  (Taylor & Shivers，2011)。実際に，Hodapp et al.
（2010）によって行われた，1166	名の成人きょうだいのライフコース選択に関
する国際調査では，特に女性のきょうだいの場合に，結婚は遅いものの離婚は

少なく，また第 1 子の出産も遅い傾向にあることが示されている。これは，将
来のケア役割を意識しているからこそ，結婚や子どもを持つことに慎重になら

ざるを得ない可能性が考えられる。きょうだいが同胞の存在から影響を受けた

と感じるライフイベントとしては，職業選択，結婚，妊娠・出産，将来の計画，

同胞に対する気持ちなどが挙げられている  (Seltzer, M. M. et al.，1997)。出産
については，自閉性スペクトラム障がいのある同胞のきょうだいよりも，ダウ

ン症の同胞のきょうだいの方が，子どもを持つことや将来のプランに対して，

影響を受けていると感じていることなどが明らかにされており  (Orsmond & 
Seltzer M. M.，2007a)，先行研究でも同胞の存在に影響を「受けた」「受けてい
ない」とする知見がそれぞれ挙げられ，結果が一貫していない。ただし，第 4
章の結果からは，きょうだいにとってライフコース選択の経験が，重要な選択

と意思決定の出来事になると考えられた。そのため，長期的にライフコース選

択の経験を捉えた時，きょうだいのライフコース選択は，遺伝の問題や将来の

ケア役割，同胞との関係性を踏まえた選択になり続けている可能性がある。	
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しかし，成人期以降のきょうだいのライフコース選択が，どのようなプロセ

スを経て導かれていくのか，またその際に，先行研究で示されているような葛

藤と，その維持や解決につながる要因はどのようなものであるのかということ

については未だ十分に明らかにされているとは言い難い。この点について明ら

かにすることは，これまであまり議論されてこなかった，きょうだいの生涯発

達を考えるためにも重要である。第 4 章では，多くの人にとって主要なライフ
コース選択の時期に該当するという点で青年期を取り上げたが，中年期もまた，

人生の折り返し地点として，誰にとってもストレスの多い，人生の転換期とさ

れる  (中釜ら，2008)。また，中年期は，時間や社会的役割・人間関係など，多
くの喪失と向かい合う時期でもある。中年期のきょうだいのライフコース選択

に着目することで，きょうだいの過去の経験・取捨選択がどのように現在に至

り，そして未来へ続いていくのかという変容プロセスについて，獲得と喪失を

踏まえた，包括的な理解が可能になるだろう。同胞からの影響の有無や適応・

不適応という一元的な理解ではなく，きょうだいの経験について現実上の多岐

性・多様性に注目していけると考えられる。  
 
5 - 1 - 2  目的  
第 5 章の目的として，次の２つを設定した。(1) 中年期のきょうだいのライフ

コース選択のプロセスを明らかにし，(2) ライフコース選択の際に経験した葛藤
とその維持につながった要因，また葛藤の解決につながったサポート要因につ

いて明らかにする，という 2 点を目的とした。  
きょうだいが，過去の主要なライフコース選択のプロセスをどのように意味

づけ，評価するのかについて明らかにできるのではないかと考え，進学や就職，

結婚，子どもを持つことなど一般的にその後の生活に大きな影響を与え得る，

主要なライフコース選択を終えたと考えられる中年期のきょうだいを対象に研

究を行うこととした。その際，Levinson (1978/1992) や岡本	(2007) の先行研
究を参照し，40 代～50 代の成人を中年期とした。	

 
第 2 節 	 方法 	
5 - 2 - 1  データの収集方法  
きょうだいの経験に関わる変数は，出生順位や性別の組み合わせ，家庭状況

など非常に多様である。そのため，きょうだいに見られる一般的事実を把握し

ようとしても一元的な理解に留まりやすく，その多様性を捨象してしまう可能

性がある。むしろ，きょうだいのライフコース選択という一元的に数量化する

ことが困難な事象を，事象の性質と研究者の関心に合わせて柔軟に捉えること

のできる方法論である質的研究を採用し  (原田 , 2004)，きょうだいが生きる多
様な文脈の理解を目指した。そのため，きょうだいのライフコース選択の多様

性について明らかにしながら，時間やプロセスを捨象することなく捉え，類似

性や共通性を理解することを目指した。そこで，ある一定の枠組みを保ちなが
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ら柔軟に対応できる半構造化インタビューを第 5 章でも採用することとした。
その際，研究協力に同意を得られたきょうだい  (以下，研究協力者 ) の語りを，
IC レコーダーを用いて録音し，それを筆者が逐語録に書き起こしたものをデー
タとした。  
 
5 - 2 - 2  研究協力者の選定  

2010 年 6 月～9 月，2011 年 8 月に 40 代～50 代のきょうだい男女 14 名を対
象に個別に半構造化インタビューを 1 回または 2 回実施した。1 回のインタビュ
ー時間は約 1時間～2時間 20分であった。きょうだいの語りやすさに配慮して，
信頼できる紹介者から紹介してもらうことを重視し，研究協力者はきょうだい

のための自助グループ，知的障がい者支援施設，親の会，また，研究協力者か

ら他のきょうだいを紹介してもらい，研究の協力を依頼した。研究協力者は以

下の通りである  (表 14)。  
 
表 1 4  研究 3 における研究協力者  (笠田 , 2013) 

 
注.	同胞の障がい程度について情報が得られなかった場合を「*」で示した。  
 
5 - 2 - 3  インタビューガイド  
研究 3 は以下のインタビューガイドを用いて行った  (表 15)。ただし半構造化

インタビューによるデータ収集であるため，研究協力者の返答や語りたいと思

HG MC F I 6 I M I 43 43 N

5 	 C J L 	 C N

5 	 C E 	 C
43

N

5 	 C E 	 C N

5 	 C E 	 C 43 N

5 	 C J L 	 C
A A

D
BN

*5 	 C J K 	 C
43

43
N

5 	 C J L 	 C BN

5 	 C E 	 C 43 N

5 	 C J K 	 C BN

5 	 C E 	 C

5 	 C J L 	 C N

05 	 C 	 C 43

5 	 C 	 C 43 N

5 	 C 	 C 43 N
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われた内容に合わせて個別に質問を付け加えたり順序を入れ替えたりしてイン

タビューを行った。  
 
表 1 5  研究 3 におけるインタビューガイド  (笠田 , 2013) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
5 - 2 - 4  分析方法  
分析方法には，TEA を採用した。TEA の説明は，第 2 章第 2 節 2-2-3 (2) を

参して頂く。先行研究を概観すると，質問紙調査ではきょうだいの多様性を捨

象してしまうという短所があり，一方，面接調査では事例研究によるものが多

く，多様性を可視化することが難しかった。そこで TEA を採用し，きょうだい
が経験したライフコース選択のあり様を記述していくことで，これまでのライ

フコース上に起こった事象の多様性を示すことが可能となると考えた。それに

よりきょうだいがどのような社会・文化的文脈の影響を受けながらライフコー

スを選択していったのか，また，その取捨選択の経験はどのようなものであっ

たのかを明らかにできると考えられる。したがって，以上の理由から，同じ目

的に対する径路の多様性を認め，その多様性を記述する方法の 1 つとして TEA
を採用することとした。その際，中年期のきょうだいのライフコース選択にお

ける多様な径路を示しながら，きょうだいのライフコース選択が帰結していく

ポイントを等至点に示した。  

 
5 - 2 - 5  分析手順  
	 分析においては，語られた経験を意味のまとまりごとに切片化し，分析におけ

る 小単位とした。そして，それぞれに内容を端的に表現する見出しを付けた。

Q1 ○○さんから見て，同胞がどのような方か教えて頂けますか？  
Q2 同胞の障がいを，いつ頃・どのような経緯でお知りになりましたか？また，
その時はどのように思われましたか？  
Q3 同胞の障がいについてご存知のことを教えてください  (障がい程度等 ) 

Q4 どのようなきょうだい関係だったか，子どもの頃から現在まで大まかに教え
て頂けますか？  

Q5 これまでどのように進路や就職，結婚などのライフイベントを経験されてき
たか，またその際に同胞との関係や，同胞に対してどのようなことをお考えにな

ったのかということも教えてください。  

Q6 同胞ときょうだいであるということは，良い影響を受けた場合もあると思い
ますし，乗り越えるにはやや大変な影響を受けたという場合もあるかと思います

○○さんの生き方には影響があったと思われますか？  

Q7 ご家族のことを昔からオープンに話す方もいれば，話すまでに時間のかかる
方もいると思います。○○さんの場合にはいかがでしたか？  

Q8 ○○さん以外の家族の方はいかがでしたか？  
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次に，きょうだいのライフコース選択の経験を時間経過に沿って並べた。特に多

くのきょうだいが経験したものを必須通過点として位置づけ，異なる径路をたど

りながらも類似の結果に至る経験を等至点としてTEM図に表した。TEM図への
表し方は，第3章第2節3-2-4 (2) と同様であるため，そちらを参照して頂く。ま
た，TEM図において，等至点は一つのポイントとして描かれているが，実際には
その有り様に個別性がある。等至点をある一定の幅を持ったゾーンとして捉えた

ものがZOF (目標の達成領域 ; Zone of Finality, 以下ZOF) である。安田・サトウ  
(2012) によれば，等至点はゾーンとして把握し得るものであり，同時に分岐点に
なり得ると述べている。等至点と両極化した等至点によって捉えられる多様なあ

り様は，当事者の濃淡ある未来展望を示すものとなる  (安田ら，2015a)。等至点
として示された経験については，きょうだいの個別性にも焦点を当て，事例的に

結果に示すこととした。  
 
5 - 2 - 6  信頼性及び妥当性について  
研究 3 では，信頼性を高めるため，研究協力者の様々な視点や行為について

詳細な記述を行った。それにより，時間経過に伴う変化を浮き彫りにし，研究

協力者の様々な行為に関して複数の見解を得ることを目指した。また，データ

分析に際しては，臨床心理学および発達心理学に精通している研究者の指導を

受け，分析内容の妥当性を高めた。  
 
5 - 2 - 7  倫理的配慮  
研究 3 では倫理的配慮を以下の通りに行った。研究協力の依頼に際しては，

研究 3 の目的，インタビュー内容を録音し逐語録を作成したいこと，録音した
音声データや逐語録データは厳重に保管し，研究以外の目的には使用しないこ

と，プライバシーの保護や守秘義務への配慮について示した依頼書を渡した。

また，インタビュー実施時にも研究 3 の目的，録音・逐語データの管理，プラ
イバシーの保護，守秘義務への配慮，いつでも研究協力をやめられることなど

を，文書を提示しながら口頭で説明し，同意を得たうえでインタビューを行っ

た。録音に同意を頂けなかった K さんの場合にはインタビュー時にメモを取る
ことを承認してもらい，録音データに代わるものとした。インタビュー時に取

ったメモは，K さん自身に内容と表現を確認してもらい，ご指摘を頂いた箇所

については加筆・修正を行った。調査に協力して何らかの不都合が生じた場合

には，筆者と連絡が取れるよう，連絡先を付記した文書も手渡した。  
 
第 3 節 	 結果 	
5 - 3 - 1  中年期のきょうだいのライフコース選択のプロセス  
まず，きょうだいのライフコースの径路を示した TEM 図の見方について説明

する  (図 5) 。そのうえできょうだいのライフコース選択において重要な分岐点
となった経験を示す。その際，切片化した各経験や必須通過点，等至点を＜＞
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で括り，示すこととした。  
	 きょうだいの経験の中で，きょうだいはまず母親の様子に注目し，同胞がい

る暮らしへの理解の手がかりを掴んでいることが伺われた  (＜同胞の障がいに
対する母親の言動を注視する＞ )。そして，＜両親が協力している姿を見る＞＜
同胞にかかりきりの母親と温度差のある父親＞など，両親間のやりとりからも，

同胞の障がいに対する意味づけを感じ取っていく様子が示された。そのうえで，

同胞の障がいについては，「障がい」と意識せず，自己との間に何らかの「違い」

を感じる経験を研究協力者のほぼ全員が持っていたため，＜同胞と自分に「違

い」があることに気がつく＞という経験を必須通過点とした  (表 16) 。この必
須通過点を起点として，ライフコース選択を時間の流れに沿って示した。同胞

と共に育つ時期には，＜同胞がいることに引け目や負い目を感じない＞として，

分け隔てなく育ってきた実感を持つきょうだいの一方で，同胞の障がいに対し

て家庭外での恥ずかしさや周囲と一線引くような思いの経験，同胞中心の家庭

生活で寂しさを抱く経験として，＜家庭の内外で孤立や寂しさを感じる＞経験

が示された。過去のライフコース選択のプロセスにおいて，進路・職業選択の

時期は，様々な選択肢に広がることが示され  (＜同胞を支えることが自然であり
当然になる＞＜同胞を中心に考えない選択肢を選ぶ＞ )，その際，親から直接の
言葉できょうだいの自由な選択が保障される経験が主体的なライフコース選択

へのサポートになっていたため，＜親からの自由な選択への後押し＞を社会的

助勢に表した。ただし，一方では，きょうだいに対して，主体的な選択を難し

くする力も働いていた。それを社会的方向づけとして，＜これまでに感じてき

た親からの期待＞と表した。そして，多くのきょうだいが辿った径路を必須通

過点として表し，＜結婚相手にも同胞を理解してほしい期待を持つ＞とした  (表
17) 。同胞に関する理解を配偶者から得ることは，きょうだいにとって重要な
サポートとして機能していることが示された。きょうだい自身の職業・家庭生

活が成熟したものとなり，やがて＜同胞のケア役割をこれまで通りに親が担う

限界が見えてくる＞という，親の生物学的な時間の限界が見え始めた時，原家

族で自らが担う役割を選択する経験に全ての研究協力者が帰結していたため，

中年期のきょうだいのライフコース選択の帰結として等至点に示した  (表 18) 。
＜同胞のケア役割をこれまで通りに親が担う限界が見えてくる＞経験は，親の

高齢化や他界に伴い，きょうだいが同胞のケア役割について現実的に動き始め

る経験である。反対に，将来のケア役割を現実的に考え始める等至点に対し，

両極化した等至点として，親がケア役割を降りた後に関する現実的な検討を先

延ばしする経験を想定し，＜親が同胞のケア役割を担う限界を見ないようにす

る＞と表した。きょうだいのライフコース選択のプロセスを示した TEM 図は，

きょうだいが辿ってきた径路を左から右へ水平方向に流れる時間軸に視覚化し

て表し，そこから読み取れるきょうだいのライフコース選択における重要な転

換期となった経験を以下に示した。また，きょうだいの語りを引用する場合に

は斜字で示すとともに，個人の特定を避けるために，論旨に影響しない箇所を
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一部変更して示した。  
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表 1 6  ＜同胞と自分に「違い」があることに気がつく＞に関する見出し例及び
発言例	(笠田，2013) 

 
表 1 7  必須通過点＜結婚相手にも同胞を理解してほしい期待を持つ＞に関する
見出し例及び発言例	(笠田，2013) 

 
表 1 8  等至点＜同胞のケア役割をこれまで通りに親が担う限界が見えてくる＞

に関する見出し例及び発言例	(笠田，2013)	

注 . 笠田  (2013) より部分的に改変。  
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5 - 3 - 2  ＜親からの自由な選択への後押し＞：原家族での役割を見直す時期
に親の一言が後押しになる 	

中年期のきょうだいのこれまでのライフコース選択のプロセスから，＜同胞

を支えることが自然であり当然になる＞＜同胞を中心に考えない選択肢を選ぶ

＞経験に示された進路・職業選択の時期は，きょうだいの選択肢が も多様に

展開する時期であることが分かった。自分の人生をどのように使うのかという

テーマに，同胞や親の存在を絡めながら考える時期となりやすいことが示され

た。つまり，きょうだいにとって進路・職業選択は，原家族での立場を見直し，

今後の同胞のケア役割をどのように考えていくのか，子どもとしてケア役割を

担わずに済んでいた過去から，ケア役割を担うよう期待される未来へ大きな転

換を求められる選択であることが伺われた。その際，同胞のケア役割を見据え

た選択にきょうだいが閉塞感を感じる時，自己選択の実感が持てず，ライフコ

ース選択での葛藤につながっていた。そのような閉塞感について，B さんと E
さんは次のように語っている。  

 
「その時っていうのは僕は将来のことっていうか，考えだして，うーん，

すんごくつらかったですね。自分が結婚できないとか，しちゃいけない

んじゃないかとか，妹の面倒見なきゃいけないからとか考えたりね」(B
さん)	

	

「 (大学に)	行く時とか，就職する時とか，うん，結婚もそうですね。

うん，そうですね。要は，すぐ近くに親ですよ。そのなんとなーくのプ

レッシャーというか。(略)	あの，きょうだいである限り，そこまで一

緒に育っているわけだから，『知らないよ』は多分言えないと思うんで

す。分かってるから。うん，でも，その年齢のその時に言われても，	(き

ょうだいは)	何もできないと思うんですよ。そこを分かってほしいかな

って，親には」(E さん)	
 

2 人の語りからは，自分の人生でありながら，きょうだいであることを理由に選
ぶべき道がすでに決められてしまっているかのような閉塞感の存在が伺われる。

進学や就職などの重要な選択を行う青年期というのは，そもそも生活環境の変

化も大きい時期と想像され，きょうだいにとっては自身が今後どのような生活

をしていくのか，将来を見通すことが難しい時期であると推察される。そのよ

うな状況下において，同胞の将来も想定した選択をする難しさが E さんより述
べられている。きょうだいが感じる葛藤の背景には，親との間に，同胞の将来

に関する明確なやりとりがないことも特徴的であり，＜これまでに感じてきた

親の期待＞という力が想定された。＜これまでに感じてきた親の期待＞につい

て，E さんと I さんは次のように述べている。  
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「なんとなーく，うん，ニュアンスというか気配というか。うん，だから

ずるいなあって思うこともありますね。でもほら，分かっちゃうわけです

よ，ずーっと一緒にいるわけだから。弟が何もできないのも分かるし。(略)	

うーん，親としては言えないのも当たり前なのかもしれないんですけどね。

子どもを縛りたくないっていうのも本心だし，でも見てほしいっていうの

も本心だと思うんですよね」(E さん)	
 
「でも刷り込んだとは思ってないのでね，親はね。やっぱり同じきょうだ

いだから助けてほしいと，それぐらいの感覚で，私には申し訳ないと思っ

てる，母は思っているので，そういう風な思いが伝われば伝わるほど，や

っぱり分からない所で，助けてあげないとだめなの。本当に私には申し訳

ないなと思ってる母の思いが分かるのでね」(I さん)	
 

親がきょうだいに寄せる複雑な期待を受け取り，きょうだいは親の思いと同胞

の状況を察しながら，ライフコース選択の時期を迎えていると推察される。そ

して，きょうだいが自身の望んだようにライフコースを選択できないと感じる

際に生じる葛藤の解決につながった要因として，これまで漠然と，しかし当然

のこととして感じてきた「同胞のケア役割を担う」という以外の道を保障して

もらう経験が挙げられた  (図 5＜親からの自由な選択への後押し＞ )。特に母親
から「あなたの人生はあなたのために使えばいい」と改めて直接の言葉で言わ

れることは，無言のうちに感じてきた親の期待に閉塞感を感じたり，自ら選択

肢を制限したりしているきょうだいを主体的な選択へと後押しする大きな影響

力を持っていた。その例として，次の発言がある。  
	

「私は弟のことに関わる仕事を選ぶと母が喜ぶと思ったの。でも，それを	

(その仕事を選ばなくて良いと)	母に言われた時にホッとしたんですよ。

誰にも言ってないけど，そうなの。『あ，良いんだ』って。他のことを選

んでいいんだって，思ったの」(E さん)	
 
一方で，親からそのような働きかけがなく，健常であることを理由に関心を

向けられず過ごしてきたきょうだいは，原家族での孤独感を葛藤の維持要因と

して，自己選択の実感が持てないライフコース選択につながることが明らかに

なった。家庭内での孤独感を持ちながら，消極的なライフコース選択を行った

きょうだいは，同胞のケア役割の引き受けに関する葛藤や，これまでの経験に

おいて自己選択の実感を持てなかった葛藤が中年期まで長引いてしまうことが

示された。このことから，葛藤の解決につながる要因としては，親からきょう

だいの自由な選択を保障してもらうことが挙げられ，また葛藤の維持要因とし

ては，家庭内での孤独感が示された。	
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5 - 3 - 3  ＜ 同 胞 の ケ ア 役 割 を 親 が こ れ ま で 通 り に 担 う 限 界 が 見 え て く る
＞：同胞のケア役割を巡り，きょうだいの意識も変容する  
きょうだい自身で築いた新しい家族との生活が段々と成熟したものとなり，

きょうだいの子育ても終わりを迎えるころになると，＜同胞のケア役割をこれ

まで通りに親が担う限界が見えてくる＞現実に対処していかなくてはならない  
(表 18)。非可逆的な時間の中で，同胞の養育の中心的存在であった母親がケア
役割を降りる時，きょうだいが＜出来る範囲で母の思いを継いであげたい＞と，

ケア役割に協力するようになっていた。母親が真摯に同胞と向き合い続けた過

程を知っているからこそ，母親の思いの一端を引き受けようという動きへつな

がりやすい心情が伺われる。  
ただしこれは，＜同胞を支えることが自然であり当然になる＞という進路・

職業選択の時期に見られたような，原家族の中で求められている役割に応えよ

うとする動きとは異なっていた。何故なら心理的にも社会的にも成熟したきょ

うだいが自らの価値観で改めて同胞を理解しようとし，きょうだい自身の人生

に主軸を置きながら，＜出来る範囲で母の思いを継いであげたい＞など，同胞

との関わり方を自ら選んでいるからである。進路・職業選択の時期にきょうだ

いが自己選択としてのライフコース選択を行っている場合には，自由にさせて

もらったという親への感謝が，＜出来る範囲で母の思いを継いであげたい＞と

いう同胞への関わりに回帰していくことが読み取れた。  
つまり，これまで同胞の養育を中心的に担ってきた母親が，ケア役割を降り

始めたことを契機にして，同胞のケア役割を巡るきょうだいの立場が，プレッ

シャーや閉塞感を伴うケア役割から，あくまでもきょうだい自身の人生を生き

ながら＜同胞のケア役割を親がこれまで通りに担う限界が見えてくる＞現実に

対処しようとする，きょうだいによって主体的に選択されたケア役割の取り方

に変容しつつあることが示唆された。  
 
5 - 3 - 4  等至点＜同胞のケア役割を親がこれまで通りに担う限界が見えて
くる＞経験の Z O F  (目標の達成領域 )  を捉える  

TEA において，きょうだいの経験を等至点にまとめていくと，「等至点」とさ
れているが，厳密な意味で「等しく」至る「点」ではなく，実際の有り様に個

別の経験があることが示された。そのため，等至点とは，類似の意味を持つゾ

ーンに到達していくものと考えられ，きょうだいの個別の経験に裏打ちされた

幅のある未来が予想される。そこで，等至点で示された経験における代表的な

語りを提示する。  
第 5 章で示された等至点＜同胞のケア役割を親がこれまで通りに担う限界が

見えてくる＞という経験では，それまで同胞のケア役割を中心的に担ってきた

親の高齢化が目立ちはじめ，きょうだいが親亡き後の問題の対応に向けて，再

び原家族での役割を見直す経験が見られた。ただし，第 5 章の時点では，第 6
章で対象とした親に代わってケア役割を引き受けた  (引き受けている ) きょう
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だいの経験とは異なり，ケア役割の責任の所在がきょうだいには「ない」状態

である。第 5 章で対象とした中年期のきょうだいの経験では，今後の親亡き後
の問題について具体的に考え，同胞との距離を改めて調整する段階にあった。  

 
(1 ) 	同胞の近くに居続けてきた選択を肯定的に捉え，同胞との物理的・心
理的距離の近さが一貫しているきょうだい  
＜同胞のケア役割を親がこれまで通りに担う限界が見えてくる＞経験におい

ては，同胞に対するきょうだいの役割を見直し，将来のケア役割と，家庭生活

や職業生活といったきょうだい自身が築いた役割との折り合いを付けていくこ

とが共通して示されている。きょうだい自身が築いた家庭やキャリアを守りな

がら，原家族内における役割の転換期にあるという点で，青年期のきょうだい

とは異なった状況で，同胞との距離を見直す経験になることが示された。	

	 その際，きょうだいが，＜同胞のケア役割を親がこれまで通りに担う限界が

見えてくる＞経験にはいくつかのパターンが見いだされた。まず，ライフコー

ス全体を通じて，同胞と積極的に関わり続けることを選び，その選択を肯定的

に捉えている G さんのケースである。G さんは，「私は妹がいたから，自分の
中に優しい気持ちっていうのが，あの，妹から学んだと思うし」と語っており，

同胞と良好な関係性を築いてきたことが伺われる。そのため，同胞の将来につ

いても，	

	

「ずっと，まあ一緒に生活しないでも一緒に生活するんであっても，私が

あの，嫁いだ後でも結局あの，親がいなくなった後も，妹がやっぱり何か

不便がない様にしたいっていう気持ちは持っていて」(G さん)	
	

と，幼少期より同胞の力になってあげたいという思いを持ち続けてきたことが

述べられている。それは親に代わってケア役割を担う義務感ではなく，同胞を

思いやる感情として表出されている。ライフコース選択全体に渡って，同胞へ

の共感や親しみから，G さん自身の意思として同胞の側に居続けることへの重

視が一貫して示されている。職業選択も同胞の影響を受けていると語り，同胞

は G さんにとって，大きな影響力を持ってきたことが伺われる。そのため，G
さんは自ら同胞のケア役割を担っていくと親に申し出ている。	

 
「私は	(同胞が支援施設に)	入ること自体をすごく反対していて，なにも

一緒に暮らしていけるんだし，いるんだし，別にみんなが嫌がっているわ

けでもないのに，なんでそこを選ぶのかって，入る時にさんざん親と一緒

に話したけど，やっぱりその辺は，うーん，私も思い，妹も思う結果，や

っぱり何かあった時に全部を負担かけるわけにはいかない気持ちがあり，

『負担に思ってるわけじゃないけど』って言ってくれてるのは分かるけれ

ど，そういう場を与えておいてあげて，帰る場所を作ってくれるだけでそ
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れでいい，なんかそういう選択だったみたいで」(G さん)	
 

G さんは，同胞との生活が親亡き後も在宅で続いていくことは自然なことと考

えていたため，同胞が在宅で生活することを望み，支援施設への入所に反対し

ていた。同胞との物理的・心理的距離が離れることや同胞のケア役割を職業的

援助者に全て委ねることへの抵抗感が伺われる。しかし， 終的には，同胞の

ケア役割のあり方について親と率直に話し合い，同胞ときょうだいを思いやる

親の心情を尊重する形で，同胞が支援施設に入所することを受け入れている。G
さんの発言からは，親が同胞と G さんの生活を公平に大事にしようという思い
や，それに伴って，親からきょうだいへ求める役割の明確化が見受けられる。G
さんにとって，親の公平な態度は，障がいがあること・健常であることと関係

がなく大事にされる経験になっていると想像され，それが同胞への親の思いを

尊重してあげたいという気持ちに影響していると推察される。親亡き後の問題

が現実味を帯びてくる中で，どのようにすれば同胞ときょうだいが困ることな

く生活していけるのかについて，率直に親と話し合い，自身の役割を見直して

いる点に青年期との違いがある。ケア役割の行く末を漠然ときょうだい自身で

考える青年期の距離の取り方から，具体的にきょうだいが担い得るケア役割の

内容を親と協議して定め，同胞とのちょうど良い距離を検討する重要性が伺わ

れる。	

	

(2 ) 	青年期に同胞との物理的・心理的距離に転機を経験し，きょうだいと
して感じてきた責任感が再構成されたきょうだい 	

仕事や家庭生活など，きょうだい自身の人生経験を経て，同胞との距離やき

ょうだいとして担う役割を切り替えていったきょうだいのあり方として，E さ

んの語りを引用する。E さんは職業選択の際に母親の助言を受け，同胞の姉と

して同胞を支える選択が「自然」だと思っていた考えを取り下げ，同胞に対す

るきょうだいとしての立ち位置も再構成されていったことを語った。	

	

「寮母さんっていうのはやめた方がいいって，母そう言ったんです。で，

そのときに，『あ，良いんだ』って思ったの。心の中で」(E さん)	
	

青年期の進路選択の際に，特別支援学校の寮母の仕事を選ぶことで母親を喜ば

せたい思いや，同胞の側にいる選択によって母親を安心させてあげたい思いに

気がついたことが語られた。姉として同胞につながる職業選択をしなければな

らないと思っていたが，別の選択肢を選んでも良いという価値観の発見であっ

たと見受けられる。母親の言葉で同胞に関わる道に限定されず，真に自由な選

択肢へ解き放たれたと伺われる。同胞への立ち位置が再構成されたことで，＜

同胞のケア役割を親がこれまで通りに担う限界が見えてくる＞事態に対しても，

きょうだいとして自身の生活を守ることを前提にして，同胞との関係を考えて
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いこうとする気持ちを語っている。	

	

「一時はほんの一瞬ですけども，母が居なくなったら私，家に呼ばなきゃ

ダメかな弟，って思ったことがあったんですけれども，でもあの，やっぱ

り冷たい様ですけど，私にも家族がいて，▲▲(E さんの子どもと配偶者)
がいて，いずれ○○	(E さんの子ども)	も結婚して，そこにまた子どもが
できて…私は私でそういう家族ができるわけですよね。で，そこにやっぱ

り弟がいるっていうのは，やっぱり手枷足枷になるわけですよ，うん。」

(E さん) 
	

E さんは，きょうだいという立場から，親に代わるケア役割を担う存在になる

ことを母親が望んでいるのではないか，それが望ましいのではないかと再度考

え直した経験を述べている。しかし，改めて考え直してみた時，E さん自身の

家庭生活があり，同胞との同居には一線引く思いに至ったことを語っている。

これは進路を選ぶ際に，母親がさりげなく口にした言葉をきっかけに，同胞の

側にありつづけることを中心に据えなくても良いと解放された気持ちが，きょ

うだいが担う役割に対する義務感を和らげ，中年期における役割の見直しにも

影響していると伺われる。E さんの発言から，一度は，同胞を中心に考えるラ

イフコース選択に導かれながらも，母親の言葉で自由な選択に開かれていくこ

と，それが転機となって同胞に対する役割や関係性に変化が訪れた点に特徴が

ある。(1)	で示した G さんとはタイミングが異なるものの，親の介入がきょう
だいと同胞の関係性に影響を与えている側面がある。同胞のケア役割を親と同

様に担うライフコース選択を当然視する考えを再構成し，親と同じケア役割を

担う存在から脱却するためには，親による介入が重要な機能を果たしていると

伺われる。	

	

(3 ) 	同胞や親との関係性に葛藤を伴い続けるきょうだい 	
親や同胞との関係性が難しいものであった場合に，同胞のケア役割を引き受

ける心情は葛藤的なものとなり得る。親との間で同胞について話しにくい環境

にあった場合や，苦しみ続けてきた親の姿を見てきた場合には，同胞の障がい

に対する肯定的な理解を構築しにくくなり，同胞への親しみ，前向きな展望な

どを持ちづらいと伺われる。また，親の病気や他界，親亡き後の問題といった，

ケア役割の移行を考える中で，さらに原家族に対する複雑な思いを深める可能

性もある。親・きょうだい・同胞の心理的な距離が密であっても疎遠であって

も，親から守られているという安心感や同胞に対する肯定的な結びつきよりも，

同じ家庭の子どもでありながら，公平に扱われていないことへの怒りや傷つき，

きょうだい自身の選択を優先することへの罪悪感など，否定的な気持ちの方が

大きくなってしまうことが語られた。そのような代表例として L さんの発言を
挙げる。L さんは，同胞と家庭で過ごした経験の一例として，「 (同胞を ) 恥ず



 113 

かしいとも思わなかったけど， (家族で ) 外に飯食いに行ってもそんなにしゃべ
らなかったし，家でテレビ見ながら飯食ってる方が幸せだったから。 (同胞と話
すことは ) ありませんね」と語っている。同胞に親しみが乏しい関係性のまま過
ごしてきたことが伺われる。そして，そのような関係性を背景に，＜同胞のケ

ア役割を親がこれまで通りに担う限界が見えてくる＞経験においては，以下の

ように語られている。  
	

「だから『これは出来ないから，ここはやってくれ』って言われたら，そ

れは私も納得するんですけど，それはないですよ。『何でも出来るから大

丈夫よ』って言っちゃうと，そんなわけねえだろって思うんだけど(笑)。

だから『これが出来ないから，ここは見てくれ』と言うんだったら，じゃ

あ，『それは分かった』ということになるんだけれども，『何でも出来る』

って言われちゃうと，『そんなわけねえよな』って。その出来る・出来な

いの見極めから私がやんなきゃいけなくって，多分その状態で引き継ぐこ

とになると思うんですよ」(L さん) 
	

L さんは，親から同胞の今後に関する見通しが一切検討されていないことから，
突然全て自分に委ねられる可能性を危惧している。それまで同胞のケア役割を

担ってきた親から，親亡き後に同胞がどのように過ごすのかという方針を伝え

られたり，相談を持ちかけられたりせず，同胞のケア役割が移行されることは，

きょうだいにとって，家族として手助けするという範囲を超え，きょうだいの

関係性以上の責任を背負わされるような思いにつながると読み取れる。L さんか
らは，急に同胞の保護者に仕立て上げられるような不公平な思いや，親に対す

る諦めが語られている。(1)(2)で示したきょうだいの経験では，きょうだいが
原家族での役割を見直す際に親の介入が語られているが，(3)で示したきょうだ
いの場合には同胞との関係性やきょうだいのライフコース選択などに，親の介

入が語られていないという特徴がある。その結果として，ケア役割の引き受け

を求める社会・文化的圧力の影響も加わり，きょうだい自身でどのように同胞

に関わっていくべきか・関わらなくても良いと考えるべきかについて判断せね

ばならず，彼らの語りからは，無視できない義務感や親への怒り，振り切りた

いのに振りきれない原家族に対する葛藤的な思いが伺われる。	

 
第 4 節 	 考察 	
 きょうだいのライフコース選択自体には多くの人生径路があり，十人十色と思
えるような多様性が確かに存在した。しかし，実際にはきょうだいのライフコ

ース選択における葛藤の解決と維持要因に，親からの働きかけが深く関係して

いることが明らかとなった。また，中年期のきょうだいは，同胞の養育の中心

的存在であった母親がケア役割を降りたあとの同胞のケア役割の移行を巡り，

同胞との関わり方にも変容が見られることが示された。そこで，得られた結果
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をもとに，中年期のきょうだいが辿ったライフコース選択プロセスの特徴を述

べるとともに，ライフコース選択における親の果たす役割について，さらにき

ょうだいが原家族で担ってきた役割とその変容について考察していくこととす

る。  
 
5 - 4 - 1 	中年期のきょうだいが辿ったライフコース選択プロセスの特徴 		
一般的に，乳幼児期・思春期・青年期において，親をはさんで葛藤的であっ

たとしても，成人期以降のきょうだいは，それぞれが精神的に自立することで

安定化していく	(藤本，2009)。そして，きょうだい自身が家庭を持ったり，仕
事に就いたりして，同胞と過ごす時間は限られたものとなる。しかし，表面的

には安定して見えたきょうだいと同胞の関係性も，親の介護や他界，その後の

処理といった家族の危機を契機に，それまで心理的に抑圧されていた葛藤が復

活することもある。また，きょうだい間の葛藤はおおいに家族を分裂させ，親

にストレスを与え得ると言われる  (Stoneman, 2001)。  
本章で得られた，＜同胞のケア役割を親がこれまで通りに担う限界が見えて

くる＞経験では，青年期よりも，より一層具体的に同胞・親との距離を見直し，

きょうだいとして原家族における役割を調整する経験になることが示された。

ただし，親や同胞との関係性に何らかの形で葛藤が残っていると，親亡き後に

同胞のケア役割を担うことが，親への怒りや同胞との親密性の乏しさ，主体的

な選択が出来なかった悲嘆を引き出す傾向が伺われた。同胞が優先され続けた

家庭生活の中に，きょうだいを傷つける要素が散らばっていると，幼少期の葛

藤が今なお，心の中に燻り続けている様子が伺われる。そして，同胞のケア役

割という原家族での重要なテーマにきょうだいとして関わっていく動機が低い

まま，ケア役割への責任や義務感だけが重くのしかかると考えられた。実際に，

＜これまでに感じてきた親からの期待＞という，きょうだいを特定の選択や特

定の行動に導こうとする力の存在が，本章で具体的に見い出された  (図 5)。前
章の 4-3-2(3) では，青年期のライフコース選択において，同胞のケア役割を優
先するような，特定の選択肢に導く社会的方向づけが，＜家族の手で同胞を支

えるよう求める社会・文化的圧力＞として想定されているが	(図 4)，実際の語
りとしては得られておらず，社会的助勢から想定されるに留まっていた。それ

に対して本章では，中年期のきょうだいが青年期の経験を振り返った時に，き

ょうだいが感じていたケア役割を巡る親からの期待や，親から関心を向けられ

ないきょうだいの孤独が，葛藤へと方向づける力として語られた。家族で同胞

を保護していくべきとする価値観や，きょうだいは自分のことを自分で決めて

いくべきで親の手を取るべきではないとする価値観は，＜これまでに感じてき

た親からの期待＞という社会的方向づけとして示され，孤独感を強めながらラ

イフコース選択を行う径路に導くと考えられる。青年期のきょうだいと比較し

た際，中年期のきょうだいの語りから，同胞のケア役割を優先するようなライ

フコース選択に導く力が示されたことは，コホートの違いと解釈することもで
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きるが，青年期のライフコース選択というテーマに関して，青年期には見えて

こなかった視点が中年期には見えてきたとして，人生を振り返る時点による語

りの違いと解釈することも可能である。すなわち，きょうだいにとって助けに

なる力は，まさに進路・職業選択の渦中にある青年期の時点で認識されるが	(図

4＜親から選択の自由を保障してもらうことが後押しになる＞)，青年期の時期
に暗黙裡にきょうだいに向けられている，彼らを葛藤に導く力は，きょうだい

自身も青年期のライフコース選択の渦中では言語化しにくく，きょうだいを長

く苦しめるような事態に陥らせる可能性がある。そのため，青年期にあるきょ

うだいにとって，納得のいかない同胞との心理的距離や家族関係という事態は，

中年期に至っても不本意な責任や義務感を与え続けることになると推察される。

家族の中で形作られてきた同胞の障がいの意味づけや家族全体の関係性，同胞

ときょうだいに対する親の対応の違い，きょうだいに向けられる「次世代のケ

ア役割を担う存在」という期待の程度などが，中年期のきょうだいが経験した

ライフコース選択プロセスの１つの帰結に影響を与えていると考えられた。  
	 さらに，時代背景や家族背景の面で，中年期のきょうだいは，第 4 章で示し
た青年期のきょうだい達に比べて，より一層，同胞や親に対する支援の少ない

中で同胞との生活がスタートしていることが語られている。実際に，親の会の

未設置や同胞が幼少より施設入所などで原家族と離れて生活をしていた語りも

聞かれ，地域生活への福祉政策の不足が伺われた。そのような背景を受けて，

同胞の障がいについて，悲嘆・混乱から不安定になっている親の姿を見てきた

きょうだいの語りや，親戚から母親に対する中傷的な言葉を聞いて育ったとい

う親族内での偏見を示す語りも得られた。また，＜同胞にかかりきりの母親と

温度差のある父親＞など，同胞のケア役割が母親に偏りやすくなっていたこと

も示されている。同胞を献身的に支える母親が，障がいへの偏見を向けられ家

庭内で孤立している姿を見てしまえば，きょうだいが同胞のケア役割について，

同胞を庇う思いや，母親を守りたいという忠誠心を強化させることは自然な心

の動きであると推察される。同胞に対する差別や偏見の矛先はきょうだいに向

けられたことも語られており，きょうだい自身が結婚の際に，配偶者の家族の

言葉に傷ついたり，同胞について詳しく語らなかったりしてきたことも語られ

た。本章で示した中年期のきょうだいが青年期を迎えた時期は，現代の青年期

のきょうだいに比べて，同胞の地域生活を支える資源が不足していたり，地域

や親族内における同胞への偏見・差別が現在よりも残っていたりしたために，

特定の家族メンバーで同胞を支えざるを得なかった時代と見受けられた。きょ

うだいが積極的に同胞に関わるのか，あるいは親の手を取らないようにして親

の負担を減らそうとするのかという違いはあっても，きょうだいにも同胞の養

育への協力を求める力が生じていた。そのため，主体的に同胞との関わり方を

決定し，自己選択の実感を持ったライフコース選択をしていくための後押しと

しては，きょうだいと同胞の関係性に大きな影響力を持ち続けてきた親の存在

が明らかとなった。さらに，原家族以外できょうだいを理解してくれる存在を
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得るという点で，きょうだいの配偶者も＜同胞のケア役割を親がこれまで通り

に担う限界が見えてくる＞事態に向けて重要な存在になり得ると考えられる  
(表 17・図 5)。次項では，中年期のきょうだいのライフコース選択において，影
響力の強さが示された親の果たす役割と，ライフコース選択プロセスから見え

てきた，中年期のきょうだいの役割変容について考察する。  
 
5 - 4 - 2  中年期のきょうだいのライフコース選択から見る親の果たす役割  
きょうだいの原家族での役割変容を大きく促し，ライフコース選択にも影響

を及ぼす要因として，親からの働きかけが挙げられる。同胞を支え，ケア役割

を担う存在としての生き方を全うしていこうとする親の姿は，きょうだいにと

っても大きな影響を及ぼす存在である。進路・職業選択などきょうだいが自立

していく時期に，同胞と日々向き合い続けてきた親からの「あなたはあなたの

人生を歩めばいい」という後押しは，ケア役割を担う存在としての生き方を押

し付けられず，きょうだい自身の価値観を構築していくサポートになると考え

られる。親からの働きかけは，きょうだいのライフコース選択における葛藤を

解決する要因となり，きょうだいは主体的なライフコース選択に開かれると考

えられる。さらに，両親が順番にケア役割を降りはじめ，ケア役割の移行先を

探す時期には，「きょうだいも大切な子どもの一人」としてきょうだいの生活を

尊重し，きょうだいにケア役割を求めないことが，きょうだいが主体的に同胞

との関わり方を考えていく際の大きな後押しになっていた。そのため，きょう

だいにとって，親亡き後に生じるだろう家族の関係性の変容に親の準備は欠か

せないと考えられる。したがって，親がきょうだいのライフコース選択におい

て果たす役割とは，親亡き後のケア役割を担う存在にきょうだいを押し込めず，

主体的なライフコース選択を推進する後押しを行うことである。  
反対に，きょうだいが親と同じケア役割を引き受けるよう期待されることは，

自己犠牲を強いるメッセージとなり，きょうだいを親に代わるケア役割を担う

存在へと導く可能性がある。本来は対等性を持つはずのきょうだいの役割に，

ケア役割が加わることで，２つの役割の狭間できょうだいは葛藤を抱えること

になり得る。さらに，その葛藤を親にも，また親以外の者にも汲み取ってもら

えないことから生じる孤独感を維持要因として，中年期に至るまで葛藤は続い

ていくと考えられた。このように親の存在はきょうだいにとって，同胞のケア

役割を担う立場以外の可能性に選択肢を広げてくれる存在でもある一方で，ケ

ア役割を担う立場に束縛する存在でもあった。きょうだいの人生と結び合わさ

れた親の存在は，ライフステージを越えたキーパーソンになると言える。  
 

5 - 4 - 3  発達的変化に伴うきょうだいの役割変容  
一般的に，きょうだいとは，思春期以降独立していく関係にもかかわらず，

同胞がいる家族においては，親 -同胞間だけでなく，きょうだい -同胞間にもケア
役割が発生しやすく，きょうだいが幼い頃から出生順位を問わず同胞に力を貸
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し続ける構造になりやすいことが改めて示された。きょうだいが独立していく

ことで同胞と過ごす時間は確実に減少するが，きょうだいと同胞の関係は，成

長につれてきょうだいが同胞のケア役割を担うよう方向づけられていた。だか

らこそ，将来のケア役割を視野に入れたきょうだいのライフコース選択が存在

する。成人期以降，親の高齢化に伴い，きょうだいがより一層現実的に親亡き

後の同胞の生きやすい環境を考え，在宅での生活か，グループホームなど家庭

外での生活が望ましいか検討するなどのケア役割の移行について考え始める。

このケア役割の比重がきょうだいに重くのしかかるにつれて，きょうだいの役

割が段々とケア役割と混在されていくが，それにもかかわらず，親ほど多面的

なサポートもない状況の中で，親の高齢化が顕著になる時期を境に急激にこれ

らの役割移行が行われていた。このことから，成人期以降のきょうだいは同胞

のケア役割を担うことにより，同胞との関係がきょうだいという関係性だけで

なく，きょうだいとケア提供者という２重構造に変容し，きょうだいとして付

き合い続けるという選択が難しくなると考えられる。双方の自立や生活状況に

合わせて，もっと多様な付き合い方があって構わないはずだが，同胞の家族が

抱えてきた，ケア役割を家族が担うよう専ら押し付けられてきたという社会・

文化的圧力がきょうだいの選択を制約していると考えられる。  
 
5 - 4 - 4 事例を通じたモデルの検証  
	 第 5 章では，前章よりも長い期間を対象に，きょうだいのライフコース選択
を捉えた。中年期は親や同胞に変化があり，それに対してきょうだいがどのよ

うに関わっていこうとするのか，原家族での役割を改めて問い直す機会になっ

ていた。本章で得られた TEM 図をモデルとして捉えた時，モデルの内容が実際
の事例にも当てはまるのどうかについて検討したい。本項では , 母親の言葉でラ
イフコース選択の転機を経験した E さんの事例を挙げる。  
	 E さんの経験では，＜同胞にかかりきりの母親と温度差のある父親＞という

両親間のやりとりを見ながら育ってきたことが語られている。同胞の多くのケ

ア役割は母親に専ら委ねられ，母親は同胞から「片時も離れられなかった」と

述べられている。同胞の障がいについては，「障がい」と意識せず，自己との間

に何らかの「違い」を感じる，必須通過点の＜同胞と自分に「違い」があるこ

とに気がつく＞経験を E さんも辿っていた。例えば，同胞が特別支援学校に入
学することを機に，自身との違いを感じたことが語られている。同胞と共に育

つ時期には，＜同胞がいることに引け目や負い目を感じない＞経験を辿り，周

囲の人々が同胞に対してどのような眼差しを向けているのかということを敏感

に感じながらも，同胞の存在を隠すことはせず過ごしてきたことが述べられて

いる。そして，青年期における進路・職業選択の時期は，＜これまでに感じて

きた親からの期待＞を感じ，＜同胞を支えることが自然であり当然になる＞経

験に辿り着きそうになるが，＜親からの自由な選択への後押し＞の力を受け  
(5-3-2 E さんの発言参照 )，＜同胞を中心に考えない選択肢を選ぶ＞経験に至っ
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ている。そして，結婚においては，必須通過点の＜結婚相手にも同胞を理解し

てほしい期待を持つ＞経験を辿っている。結婚後は，＜遺伝を心配しながらも

出産する＞経験や，＜子どもと同胞との関係を考える＞経験を辿っていた。叔

父となった同胞と E さんの子どもとの関係性について，E さんが両者の間を取
り持ってきたことが述べられている。やがて，E さん自身の家庭生活が落ち着

き，一方の親が亡くなった時期を境に，原家族に改めて目が向いたと語られた。

そして，青年期に，同胞のケア役割を想定したライフコース選択を求めなかっ

た母親への感謝から，＜できる範囲で母の思いを継いであげたい＞という経験

を辿り，等至点の＜同胞のケア役割をこれまで通りに親が担う限界が見えてく

る＞経験に至っている。これは，原家族の変化において，自らの担う役割を再

選択する経験である  (5-3-4 (2) E さんの 2 つ目の発言参照 ) 。  
	 E さんの事例より，青年期に母親から自由選択を保障されたことで，これま

で E さんが密かに感じてきたケア役割への期待という重圧から解放されたこと
が伺われる。そして，自己選択の実感を持つライフコース選択をしてきたから

こそ，中年期に，原家族のサポート役へと回帰できたと考えられる。すなわち，

親がケア役割を降りる時，E さん自身の人生や自由が脅かされる不安や葛藤を

伴わずに，親や同胞に対して力を貸せるのだと推察される。したがって，研究 3
で示したモデルは，中年期きょうだいのライフコース選択とその転換点になる

経験を示すとともに，きょうだいに求められる役割の変遷と，きょうだいと結

び合わされた人生である親の果たす役割の重要性を明らかにしており，実際の

事例とも一致していることが確認された。  
 
5 - 4 - 5 	中年期のきょうだいへの支援に対する提言  
第 4 章で示した青年期のきょうだいに対する支援では，きょうだいがライフ

コース選択で役割移行の転機に立たされた時に，ケア役割を巡る家族の文脈か

ら離れ，きょうだい自身のことに集中できることや親からの後押しが原家族で

の役割を見直すサポートとして機能していた。これは，きょうだいが同胞のケ

ア役割の引き受けを前提とせず，主体的なライフコース選択に開かれるために

重要なサポートであった。そして，本章でも，親に代わるケア役割を誰が・ど

のように担っていくのかという問題に対して，再び役割移行の帰路に立たされ

た中年期のきょうだいが，ケア役割を過度に引き受けずに済むことがサポート

になっていた。そのためには，同胞ときょうだいが，きょうだいという関係性

のままで付き合っていくことができるような支援が必要であると考えられた。

まずは，3-4-4 で述べたように，きょうだいのライフステージを通じてキーパー
ソンである親自身が，ケア役割を安心して降りられるように支えられることが

挙げられる。＜親亡き後の同胞の生活が親によって準備されている＞＜同胞を

そばで支える苦労を知る＞  (図 5) といった経験に示されたように，同胞を主に
支えてきた親への有形無形の支援が豊富にあることは，きょうだいが同胞のケ

ア役割を巡って，突然の保護者とされる事態を防ぐと考えられる。次に，＜同
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胞をサポートするための選択肢の少なさ＞という社会的方向づけが示すように，

親亡き後の同胞の生活に関する見通しを，親ときょうだいが持てるようにする

ことである。そのためには，社会資源の拡充は欠かせず，親がケア役割を降り

る前から，職業的援助者の力を得て，ショートステイやレスパイト，グループ

ホーム，地域の福祉サービスなど，同胞に合った社会資源の利用を検討してい

けることが望まれる。ただし，社会資源の利用など同胞の生活に関することを

きょうだいが選択・代理決定し，支援内容を調整していくことは，大きな負担

となり，さらなる葛藤を生む可能性がある。したがって，同胞のケア役割を担

い得るきょうだいにとっては，どこまで同胞に力を貸していくべきかというこ

とや，同胞に必要とされるサポートの内容について，きょうだい同士で情報交

換でき，きょうだい自身がサポートされる機会が必要であると考えられる。  
 
5 - 4 - 6  第 5 章のまとめと今後の課題  
第 5 章を通じて明らかになったこととして，4 点挙げられる。まず 1 点目とし

ては，きょうだいのライフコース選択は，一見多様に見えるが同胞をサポート

する方向へ社会的・文化的圧力を受けやすいことを示した点である。2 点目とし
ては，特に進路・職業選択が も同胞をサポートする方向へ影響を受けやすい

出来事であり，原家族での役割の転換期であることを示した。3 点目としては，
きょうだいの抱える葛藤が生成・維持されるプロセスを記述し，葛藤の解決要

因と維持要因を示したことである。親から自由なライフコース選択を保障して

もらうことが葛藤の解決につながり，孤独感を維持要因として中年期まで葛藤

が続くことを明らかにした。そして４点目としては，これまで同胞の養育の中

心的存在であった母親がケア役割を降り始めたことを契機に，中年期のきょう

だいが主体的に選択したケア役割の取り方に変容することを明らかにした。  
今後の課題として，実際に，親に代わってケア役割を担い始めたきょうだい

の経験を明らかにする必要がある。きょうだいが主体的に選択した家庭内役割

のあり方であっても，きょうだい自身も同胞と共に高齢になっていく現実があ

る。きょうだいから見た，親亡き後の問題やきょうだいが親に代わるケア役割

を求められることで直面する困難について示すことが求められる。  
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第 6 章	 研究 4  知的障がい者のケア役割が親からきょうだいへ移
行されていくプロセス:	きょうだいから捉えた親亡き後の問題  

	 第 6 章は，親に代わって同胞のケア役割を引き受けたきょうだいの経験を示
した。第 4 章・第 5 章で示した，親がケア役割を担えなくなった後にきょうだ
いのライフコースはどのような影響を受けていくのかについて明らかにするこ

とを目指した。きょうだいがケア役割を引き受けていくプロセスと，その際の

困難や，困難を緩和するためのサポートについて示した。第 1 節では，きょう
だいにケア役割の移行が行われていくプロセスを明らかにするための問題意識

を述べた。第 2 節では，具体的な方法論について説明した。第 6 章においても，
TEA を用いて分析を行った。第 3 節は，結果である。きょうだいがケア役割を
引き受けていくプロセスを TEM 図に示し，きょうだいが経験した困難や困難を
緩和するサポートについて述べた。親からきょうだいへケア役割が移行されて

いくプロセスとは，きょうだいによるケア役割に再構成されるプロセスであっ

た。その際，親によって同胞に必要とされる支援を準備されていることが，き

ょうだいの困難を緩和すると示唆された。第 4 節は考察である。きょうだいが
担うケア役割の特徴として，同胞へ援助を提供する関係と，お互いに認め合っ

たり助け合ったりする関係を両立させながらケア役割を担うこと，きょうだい

自身でケア役割の範囲を構築するプロセスがあること，同胞の看取りまでを求

められることが挙げられた。そのようなケア役割を引き受けることで，きょう

だいは同胞の生活に介入する機会が増え，両者の関係性においても，衝突や葛

藤を生み出す可能性が危惧された。今後は，親に対するケア役割の移行に向け

た支援，きょうだいに特化した支援，高齢期の同胞を支える支援の拡充が必要

とされていることが示唆された。  
 
第１節 	 問題と目的 	

6 - 1 - 1  ケア役割を引き受けるきょうだいに関する研究の概観と先行研究
の課題  
	 第 5 章では，これまで同胞の養育の中心的存在であった母親がケア役割を降
り始めたことを契機に，きょうだいが主体的に選択したケア役割の取り方に変

容することが明らかにされた。しかし，きょうだいが実際にケア役割を担い始

めると，きょうだいと同胞の関係性がどのように変化していくのか，きょうだ

いが同胞に対して担うケア役割はどのようなものであるのかについては明らか

になっていない。そこで，第 6 章では，親に代わってきょうだいへケア役割が
移行されていくプロセスを明らかにするとともに，きょうだいがどのような困

難と，その緩和につながるサポートを得るのかということに注目して，研究を

進めた。  
	 先行研究では，同胞と共に育つことが，きょうだいの親子関係や家庭生活を

変容させることや  (西村 , 2004)，生涯を通じてきょうだいと同胞の関係性に大
きな影響を生じさせやすいことが指摘されている  (Seltzer, G. B. et al., 1991)。
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その中で，同胞と家族であることは，きょうだいが家族の中で重要な役割を担

うことで精神的な成長や責任感が育ち，コンピテンスや自己効力感が高まるこ

となどが挙げられる  (McHale & Gamble, 1989; 藤井，2006)。一方，恥ずかし
さ，親の注意が同胞に向きがちであること  (Vadasy et al., 1984; 藤井，2006)，
明言されない親のニーズに責任を感じてしまうことなども指摘されている  
(Simeonsson & McHale, 1981)。また，同胞と共に育った経験は，青年期以降の
ライフコース選択にも影響を与えていた。きょうだいのライフコース選択のプ

ロセスを示した第 4 章・第 5 章では，特に進路・職業選択が同胞をサポートす
る方向へ進むか否かについて も影響を受けやすい出来事であり，原家族での

役割の転換期であることが明らかとなった。先行研究でも，きょうだいが自立

を迎える時期には，きょうだいが育った家庭から離れる難しさに葛藤を抱える

ことが示されている  (山本ら,	2000)。そのようなライフコース選択や自立の悩
み・迷いに対しては，同胞と一旦離れ，同胞のケア役割のあり方や親との関係

について振り返る機会と，きょうだいのライフコース選択に対して親からの直

接的な言葉による支持が，選択の迷いを払拭する手がかりになることを第 4 章・
第 5 章で示した。年齢的には親のサポートを必要としない青年期のきょうだい
にとっても，ライフコース選択においては，ケア役割を担う存在に限定されな

いために，親がキーパーソンの役割を果たすと考えられる。そして，親は，き

ょうだいにとってのキーパーソンというだけでなく，同胞のケア役割に関して，

長期に渡り重要な役割を果たしてきた存在でもある。そのため，きょうだいに

とって，親がケア役割を担えなくなった後の家族関係や , 高齢化が進んでいく同
胞との生活を見通すことは難しいと考えられる。第 5 章においても，親の高齢
化や他界は，きょうだいが同胞のケア役割に関わらざるを得ない状況を生み，

これがきょうだいにとって大きな転換点となることを明らかにした。また，親

の高齢化に伴い，同胞のケア役割において両親よりもきょうだいの果たす役割

が大きくなるという指摘もある  (三原 , 2003)。実際に，同胞のケア役割を中心
的に担ってきた母親が亡くなることによって，きょうだいがケア役割の移行を

経験した事例研究では，きょうだいが同胞をサポートするために，きょうだい

自身の社会生活の変更を余儀なくされたことが報告されている  (山本，2005)。  
	 しかし，親亡き後に同胞をサポートする一人として，きょうだいに向けられ

ている期待は高いにもかかわらず，きょうだいがケア役割を求められ，それを

全うしようとする過程や，その際に彼らが直面する困難が十分明らかになって

いるとは言い難い。第 5 章では，きょうだいが自身の人生を主軸として主体的
にケア役割をどのように担っていくのかを選択するようになることが明らかに

なっているが，きょうだいが主体的に選択したケア役割であったとしても，こ

れまで同胞の生活に責任を持つことのなかったきょうだいが実際にケア役割を

引き受けた時，ケア役割への責任に対する負担感やプレッシャーを抱える可能

性がある。そこで，研究 4 では，親からきょうだいへケア役割が移行され，そ
の役割を担っていくプロセスを示し，そのうえで，ケア役割の移行プロセスに



 122 

おいて，きょうだいが経験する困難とその緩和につながるサポートを明らかに

することを目的とした。  
 
6 - 1 - 2 目的  

6-1-1 を受け，第 6 章では，きょうだいのライフコースにおいて， (1) 同胞の
ケア役割が親からきょうだいへ移行されていくプロセスを示し，(2)	ケア役割
を移行されたことによって，きょうだいが経験した困難，およびその緩和につ

ながったサポートを明らかにすることとした。それによって，きょうだいのラ

イフコースに同胞のケア役割が取り込まれていくプロセスにおける，きょうだ

いの経験を包括的に理解することを目指した。  
	

第 2 節 	 方法 	
6 - 2 - 1  研究協力者の選定  
研究 4 では，親の高齢化や病気，他界といった，親が同胞のケア役割をこれ

までと同様に担えない状況にある家庭において，親に代わるケア役割を担って

きた経験を持つきょうだいを対象とした。具体的には，Burke et al. (2012) に
示されている，居住地の調整，金銭上の工面，法的な保護，支援制度関連との

やりとり，話し相手や情緒的サポートの 5 領域のうち，半分以上を親に代わっ
て担ってきたきょうだいを，「ケア役割の移行を経験した」と判断し，研究 4 の
研究協力者とした。その理由として，研究 4 の分析方法で使用した TEA では，
研究協力者の選定方法として，歴史的構造化ご招待  (Historically tructureed 
Inviting; 以下，HSI) という手続きが提案されていることが挙げられる。これ
は，人の経験が歴史的・文化的・社会的文脈に組み込まれて構成されていると

いう認識に基づき，研究者が興味関心を抱いた出来事を実際に経験している

者・集団を研究対象にするという方法である  (安田ら，2015b)。親亡き後の問
題について，親の病気や他界の経験は，進学・就職・結婚などの主要なライフ

コース選択に比べ，経験の個別性がより一層高いと予想されたため，厳密にラ

イフステージを限定することはせず，TEA で提案されている HSI の手続きに則
り，研究協力者を選定することにした。ただし，きょうだいがこれまで歩んで

きたライフコース選択に対する親亡き後の問題の影響について理解するため，

原則として，中年期前後以降の年齢層にあるきょうだいを想定した。また，調

査は，2012 年 12 月〜2013 年 1 月に，きょうだい男女５名を対象として，個別
に半構造化インタビューを 1 回または 2 回行った  (表 19)。その際，きょうだい
のための自助グループに研究協力を依頼し，筆者を紹介してもらった。研究協

力者の人数については，TEA において，経験の多様性を描くことができるとさ
れている 4±1 人を参考にした  (荒川ら，2012)。1 回のインタビュー調査時間は
約 60 分〜160 分であった。  

 



 123 

表 1 9  研究 4 における研究協力者（笠田，2017）  

注 . 研究協力者の年齢について情報が得られなかった場合を「*」で示した。 	
 
6 - 2 - 2  インタビューガイド  
	 研究 4 は以下のインタビューガイドを使用して行った  (表 20)。ただし，半構
造化インタビューによるデータ収集であることを活かし，研究協力者の語りた

い内容や返答，個々の状況や経過に合わせて，質問の順番を入れ替えたり，個

別に質問を付け加えたりしながら，インタビュー調査を進めた。  
 
表 2 0  研究 4 で用いたインタビューガイド  (笠田，2017) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
6 - 2 - 3  分析方法  
	 研究 4 では，TEA を採用して研究を進めた。TEA については，第 2 章第 3 節
2-2-3 (2)を参照して頂く。第 6 章では，同胞のケア役割の移行プロセスにおい
て，きょうだいの選択や行動，価値観の変容・維持の経験を示しながら，ケア

役割を担うことになったきょうだいが到達する経験を明らかにすることを目指

した。同胞のケア役割について，きょうだいが行う行為として役割を構築して

いく際の多様な径路を示した。そして，きょうだいが同胞のケア役割において

中心的な存在になり，それが定常状態となった経験を，ケア役割の移行プロセ

スの帰結の一つとして等至点に設定した。  
  
6 - 2 - 4  分析手順  
	 分析においては，語られた経験を意味のまとまりごとに切片化し，分析におけ

る 小単位とした。そして，それぞれに内容を端的に表現する見出しを付けた。

Q1	 同胞について教えて下さい。  

Q2	 どのように同胞と過ごされてきたのか教えて下さい。  
Q3	 同胞をサポートされるようになった経緯を教えて下さい。  

Q4	 実際に同胞をサポートする立場になってみて気がついたことはどのような
ことでしたか？  
Q5	 同胞をサポートする際に，どのようなことが困難となりましたか？  

Q6	 同胞へのサポートのために，何が役に立ちましたか？  

07.4-5�'
);?<=>A�*

�� �� 	 5�� 	 5�' 	 5&/- &/-��
�507.4-5��

)��2307.4-9
6*

V1: 60� �� � �� 50�()��* ��&/- �� ,8

W1: 60� �� � �� 40�()��* ��&/- #���� ,8

X1: + ��  �� 50�()��* ��&/- $� ,8

Y1: 40� ��  �"�� 30� ��&/-@!%� $� ,8

Z1: 60� �� � �"�� 70� ��&/- $� ,8
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次に，きょうだいのライフコース選択の経験を時間経過に沿って並べた。特に多

くのきょうだいが経験したものを必須通過点として位置づけ，異なる径路をたど

りながらも類似の結果に至る経験を等至点としてTEM図に表した。TEM図への
表し方は，第3章第2節3-2-4 (2) と同様であるため，そちらを参照して頂く。ま
た，第6章でも，TEM図へ表すだけでなく，TEAにおけるZOF (目標の達成領域 ; 
Zone of Finality, 以下ZOF) の概念も採用した。TEM図において，等至点は一つ
のポイントとして描かれているが，実際にはその有り様に個別性がある。等至点

をある一定の幅を持ったゾーンとして捉えたものがZOFである。安田・サトウ  
(2012) によれば，等至点はゾーンとして把握し得るものであり，同時に分岐点に
なり得ると述べている。等至点と両極化した等至点によって捉えられる多様なあ

り様は，当事者の濃淡ある未来展望を示すものとなる  (安田ら，2015a)。等至点
として示された経験については，きょうだいの個別性にも焦点を当て，事例的に

結果に示すこととした。	

 
6 - 2 - 5  倫理的配慮  
	 研究 4 の倫理的配慮としては，以下の通りである。まず，研究協力の依頼に
際しては，研究 4 の目的，事前に許可を得た上でインタビュー内容を録音し逐
語録を作成したいこと，録音した音声データ及び逐語録は筆者が厳重に保管し，

個人を特定し得る情報の一切を筆者以外の人間が知ることはないこと，学術的

な目的以外に音声データ及び逐語録を使用しないこと，プライバシーの保護や

守秘義務について 大限の配慮をすること，理由にかかわらずいつでも研究協

力を辞退できること，論文完成後に研究協力者へ結果をフィードバックするこ

とを研究協力者に説明した。そのうえで，インタビュー調査を実施する際にも

改めて上記と同じ内容について示した文書を提示しながら，口頭で説明し，研

究協力への同意が得られた後に，調査を行った。なお，調査においては，ネガ

ティヴな感情が喚起される場合を想定し，答えにくい質問には答える必要がな

いことを説明した。調査に協力して何らかの不都合が生じた場合には，筆者と

連絡が取れるよう，連絡先を付記した文書も手渡した。  
 
第 3 節 	 結果 	
	 きょうだいの経験したケア役割の移行プロセスを TEM 図に表した  (図 6)。き
ょうだいのケア役割の移行プロセスの径路を示した TEM 図からは，親と同じや
り方を踏襲するところから，次第にきょうだいによるケア役割のあり方に再構

成していくプロセスが見られた。親による役割移行の準備は，親の高齢化や他

界がもたらす影響を 小限にするサポートとして機能し，同胞との安定した関

係の維持につながっていた。反対に，親と同じケア役割の実行を求める社会・

文化的圧力が，ケア役割の移行を妨げ，きょうだいがケア役割を抱え込まざる

を得ないような状況を作り出していた。以下では，必須通過点，等至点，きょ

うだいの各経験を＜＞で括って記述した。また，きょうだいの語りを引用する
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場合には斜字で示すとともに，個人の特定を避けるために，論旨に影響しない

箇所を一部変更して示した。  
 
6 - 3 - 1  きょうだいが経験したケア役割の移行プロセス  
きょうだいの経験を概観すると，学校での過ごし方がきょうだいと同胞で異

なっていたり，同胞が施設入所をすることになったりしても，きょうだいはそ

の理由を障がいに帰属せずに，同胞のあり方として理解していく経験が示され

た。これを，＜「障がい」ではなく自分との「違い」を感じながら過ごす＞と

いう経験として必須通過点に表した  (表 21)。そして，原家族から自立し，同胞
と別々の生活を送ってきたきょうだいは，親の高齢化や病気によって，親に代

わるケア役割を担う者を必要とする事態に影響を受け，同胞と関わる頻度や同

胞に関心を寄せる機会が増えはじめる。それを＜親の病気や他界に直面する＞

という，きょうだいにケア役割が移行されはじめる転機へ続く経験として必須

通過点に示した  (表 22)。＜親の病気や他界に直面する＞経験に続く＜自分が同
胞をサポートせざるを得なくなる＞経験では，きょうだいがケア役割を担い始

めると，保護者として同胞のケア役割のあり方全体に責任を持つ立場に方向転

換していくことが示された。仕事と子育てに加えて親の介護と同胞のケア役割

が重なった Z さんは，「仕事もあり，子育てもあり，私も子どもがいますのでね，
そして母のところにも行きで，もうなんかめちゃくちゃ」と語っている。親の

介護と同胞のケア役割がきょうだいに集中すれば，ケア役割の負担が増え，き

ょうだいは家庭生活や職業上の役割とケア役割の擦り合わせが難しくなる。そ

の際，＜親が準備をしてくれていたやり方で同胞を支える＞＜同胞が守られて

ばかりの存在ではないことに気がつく＞＜同胞が必要とするサポートと提供で

きるサポートのバランスが取れてくる＞といった経験を通じて，きょうだいの

支え方にケア役割を再構成していく語りが得られた。したがって，きょうだい

が経験したケア役割の移行プロセスは，ケア役割の再構成のプロセスであるこ

とが明らかになった。きょうだいの語りから，同胞のケア役割を担っていく過

程において，同胞の自立や同胞との関係性について改めて考え，同胞の生活に

決定力を持つ保護者の立場に置かれながら，心理的なつながりの上では扶養義

務を強く意識しないままのきょうだいでもあり続けるという，相反する役割を

両立させようとしていることが示された。その経験を，＜ケア提供者ときょう

だいという 2 つの役割を両立させる＞という等至点として表した  (表 23)。それ
に対して，きょうだいが保護者としてケア役割を担う立場に固定されてしまう

時，お互いの生活に責任を持たずに済んでいたそれまでの関係性が崩れ，同胞

に対してきょうだいが優位な関係性や自己犠牲的な関係性に発展する可能性が

ある。きょうだいがケア役割に固定されてしまう場合を想定し，両極化した等

至点として，＜ケア提供者ときょうだいの役割を両立できない＞と定めた。  
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表 2 1 	必須通過点＜「障がい」ではなく自分との「違い」を感じながら過ごす
＞の発言例	(笠田，2017)	

 
表 2 2 	必須通過点＜親の病気や他界に直面する＞の発言例	(笠田，2017)		
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表 2 3 	等至点＜ケア提供者ときょうだいという 2 つの役割を両立させる＞の発
言例	(笠田，2017)	

	

6 - 3 - 2  ＜親が準備をしてくれていたやり方で同胞を支える＞＜同胞が守ら
れてばかりの存在ではないことに気がつく＞ :親の役割移行の準備はきょ

うだいがケア役割の再構成を進めるサポートになる 	

	 きょうだいが，ケア役割の移行を引き受けていくためには，＜親が準備をし

てくれていたやり方で同胞を支える＞という，親が準備していたケア役割の方

針やサポート資源を引き継いで同胞に関わる経験が，親の高齢化や他界がもた

らす影響を 小限にするサポートとして機能していた。それによって，＜同胞

が守られてばかりの存在ではないことに気がつく＞経験に見られるような，同

胞に対する見方が変わり，きょうだいのケア役割に再構成されていく過程が示

された。親の準備は，きょうだいが同胞のケア役割を抱え込むことを防ぎなが

ら，同胞との安定した関係の維持につながることが示された。   
	 きょうだいによるケア役割を形成していくためには，同胞の生活を支えやす

くなるように，親が準備をしておくことが，きょうだいにとって，重要なサポ

ートになっていた。例えば，親がすでに同胞の入所施設を検討していたり，今
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後の見通しをきょうだいに直接話していたりするなどの準備がサポートとして

経験されていた。X さんは，母親が同胞の施設入所について道筋を立ててくれて
いたことで，代理決定の負担を抱えずに済み，同胞の生活の場を守ることが出

来た安心感を以下のように語った。  
 

「母が探しててくれたのが， (施設名 ) というところで，それで少しこう，
見学に行ったりね。手続きなんかもしててくれたんですよね。準備をして

てくれて，その途中で亡くなっちゃったんですけど，その後をみんなで引

き継いで」  (X さん )  
 

Y さんも，親が思い描く同胞の生活を知り，親が培ってきた同胞をサポートする
ための資源を移行されてきたことが，ケア役割の移行に伴う困難を緩和するこ

とにつながったと語っている。  
 

「何か家でもめた時はここに行けとか，なんか弁護士さんとか頼る時はこ

こに行けとか，一緒に連れて行ってくれたりしたから。で，弟のところの，

あの作業所の保護者会とかも一緒に出たので，他の保護者の方とかと接す

る機会も多かったから，で，色々教えてもらったりとか，っていうのもあ

ったので」  (Y さん )  
 

親から同胞の生活の見通しや相談場所について聞くことは，次世代の同胞の保

護者となったきょうだいがどのように同胞と関わっていけば良いのかを考える

重要な手がかりになっていた。親の考える同胞の生活に関する今後の方針を具

体的に知る術がない場合，＜同胞に対する支援の探索と発見＞によって，同胞

への支援や社会資源を見つけられれば，きょうだいの負担は軽減することが示

された。ただし，きょうだいが自ら同胞に適した支援機関や支援者を新たに探

し出す難しさ，代理決定に伴う心理的負担も語られており，親から同胞の支援

に関する情報を得ていることで，きょうだいと同胞の生活変化を 小限に留め，

きょうだいの負担感を抑えることにつながっていた。  
	 親からの役割移行が進み，きょうだいが中心となって同胞に関わるようにな

ると，親が担ってきたケア役割に対して，きょうだい独自の視点を持ち始める

ことが示された。同胞が持っている自立心や思いやりに共感し，同胞のケア役

割に対する再定義として，＜同胞が守られてばかりの存在ではないことに気が

つく＞経験が見られた。すなわち，きょうだいは親と同じケア役割のあり方を

単純に継承していくのではなく，同胞ときょうだいがお互いに成人した者同士

の距離を保てる形に昇華させて継承していた。それによって，きょうだいと同

胞の関係性が相互的で柔軟な関係性として維持されることが伺われた。例えば，

Y さんは，次のように語っている。  
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「弟にちょっとお姉ちゃんおなかすいたからラーメン作ってよとか，やっ

てよとかって言うとわりと，こうなんか，楽しくやり始めてやってくれた

りとか。ちょっと洗濯物入れてきてとか」 (Y さん ) 
 

同胞が社会経験を積んだり，きょうだいへの思いやりを持っていたりすること

に気がつき，同胞が家族から守られる存在というばかりでなく，逞しさや強さ

を持ち合わせた存在でもあることに目を向けられるようになった経験が語られ

た。それによって，Y さんは「自分も楽になる」と語り，きょうだいが一方的に
同胞をサポートしなければならない関係に陥ることを防ぎ，認め合う関係へ発

展していた。きょうだいが同胞の自立や人生の意義などを実感できる機会が生

み出され，きょうだいと同胞の関係が持っている，協力や援助を提供し合う関

係性の維持につながっていた。  
	 ケア役割の移行プロセスでは，親が担ってきたやり方でケア役割を継承する

ところから，次第にきょうだいのやり方によってケア役割のあり方が組み替え

られていた。ケア役割の移行は，単純な役割移行ではなく，きょうだいと同胞

の関係性がお互いに成人した家族としての距離感を維持できるように，ケア役

割が再構成されるプロセスであった。そして，同胞の生活の見通しを親から示

されていることで，きょうだいがケア役割を移行されても混乱や生活上の変化

を 小限に留めることにつながるとともに，きょうだいと同胞の関係がケア役

割を介した関係に限定される状況を防いでいた。さらに，同胞を取り巻くサポ

ート資源を親から引き継ぐことは，きょうだいが一から支援機関や支援者を探

したり代理決定をしたりする負担を軽減するサポートになることが示された。  
 
6 - 3 - 3  ＜きょうだいが親と同じように同胞を支えると見なす風潮＞＜同胞
のケア役割を自分だけで担う限界にぶつかる＞ :社会・文化的圧力がケア役

割の移行を妨げる困難になる 		

	 ケア役割の移行を妨げる困難として，＜きょうだいが親と同じように同胞を

支えると見なす風潮＞＜同胞のケア役割を自分だけで担う限界にぶつかる＞と

いう，きょうだいが親と同じケア役割を担うよう求める風潮と，それに伴って，

きょうだいだけで同胞のケア役割を担う限界が示された。きょうだい間の扶養

は，夫婦間や親子間に比べると，社会通念として一般的とは言い難い。しかし，

親が同胞のケア役割を担えなくなる事態を契機に，自身の生活を営んできたき

ょうだいが，＜きょうだいが親と同じように同胞を支えると見なす風潮＞を受

け，生活の細部に渡って同胞に責任を持つことが求められるようになる。この

ことは，きょうだいがこれまで担ってきた原家族での役割に，大きな変化をも

たらす。親は，長年に渡って同胞の生活に強い決定力を持ち，生活全体を支え

てきた存在である。対照的に，きょうだいはあくまでも「同胞と共に育ってき

た子どもの一人」であり，同胞の生活に決定力は持ってこなかった。そのため，

同胞に関するケア役割を担うことは，同胞ときょうだいが個々に生活を営む大
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人同士の関係に圧力がかかり，その圧力がきょうだいにとって，＜同胞のケア

役割を自分だけで担う限界にぶつかる＞という負担につながっていた。  
	 ＜きょうだいが親と同じように同胞を支えると見なす風潮＞として，  同胞に
対してきょうだいは親と異なる立場であることを理解してもらえず，親と同じ

ように同胞を支えるべきとする壁にぶつかった経験を Y さんは次のように述べ
ている。  
 

「 (同胞の ) お金の使い道に関して，例えばその，お葬式，(親の)法事に
かかる費用とかを，どう負担するかみたいな。うちの場合，弟が次男だか

ら，弟の，きょうだいとかだったら，なんか，みんながその負担，その日

かかる費用をきょうだいで負担してっていうか，ある費用をきょうだいで

負担してっていうのはありだと思うんだけど，弟は，でも弟も社会的な立

場としては，(費用を)出せる。で，それは役所は認めなかったんですよ。

それは，喪主になるお兄さんが全部見るものですっていうね。本人に	(費

用の負担を)	持つっていう意思がないんだからって，うん，だからその，

それに対してお金を使うっていうことを了承するっていう能力がないわ

けだから，お兄さんが見るのが当然ですみたいな感じだったんですよ」 (Y
さん )  

 
実親の冠婚葬祭に対しても，きょうだいが同胞の分まで経済的負担を担うべき

とする社会通念が障壁になっていることが語られた。そして，きょうだい個人

の力だけでは，日本の法律や制度に則って親の法事にかかる費用を同胞が負担

するという社会的責任を訴えたり，きょうだいが親同様に同胞を扶養する立場

でないことを主張したりすることが難しく，きょうだいが親と同様のケア役割

を担っていくものと見なされやすい風潮がある。親がケア役割を担えなくなっ

た後，＜きょうだいが親と同じように同胞を支えると見なす風潮＞のために，

きょうだいは同胞のケア役割を担う存在に固定される可能性がある。  
	 きょうだいが同胞のケア役割を抱え込まざるを得なかったことで，家庭の内

外で孤立してしまう経験として，＜同胞のケア役割を自分だけで担う限界にぶ

つかる＞経験が挙げられる。高齢化していく同胞のケア役割を担うことに対し

て，きょうだいが複数人いても，他のきょうだいが回避的態度を取ったり先に

他界したりして，残されたきょうだいにケア役割の負担が偏ると，ケア役割を

担ったきょうだいはますます困難な立場に置かれる。例えば，Z さんからは，ケ
ア役割の負担が集中し，一人で介護用品の手配や支援制度関連とのやりとりな

ど，同胞の生活を守ることに孤軍奮闘してきた経験が語られた。  
 

「介護用品なんかあの一割負担じゃなくなるんですよね。全額負担，もう

あの  (施設の ) 中の費用でもう全部使いきっちゃっているみたいで。だか
ら，もうそういうのはもう全部，あの，利用者負担なんですよね。でも兄
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の年金はそんなにないですのでね。で，こういうの買ってほしいんだけれ

どもって施設側からも言われたことがあって，本当５万位する車いすも結

局なんかあまりちゃんと手入れされていないので，自腹で買いました」( Z
さん )  

 
さらに，きょうだいが一人で同胞のケア役割に対処していくことは，きょうだ

い亡き後への不安にもつながる。何故なら，同胞だけでなくきょうだいも高齢

化していく現実があり，きょうだいが自身の健康に不安を感じながら，同胞を

支えることになるからである。きょうだいのケア役割の限界について，E さんは
次のように述べている。  
 

「結局他のきょうだいたちは無理かな，年齢的に，一番若い私が今年 6●  
(歳 ) ですから，それはもうやっぱり無理かなあと思うんですけど，でもも
しかしたら私が先に逝くかもなあなんて，ちょっとね，そういう時もあっ

たもんですから，そこで，もうかなり真剣に」  (Z さん )  
 

親亡き後の問題は，悩む主体が親からきょうだいに移っただけで，根本的な解

決には至っていないと見受けられる。きょうだいが親の高齢化や他界を機に同

胞のケア役割を抱え込むことなく，きょうだいと同胞の生活についてお互いに

尊重し合える関係性を保てるようなサポートの必要性が伺われる。  
 
6 - 3 - 4 	等至点＜ケア提供者ときょうだいの役割を両立させる＞の Z O F  (目
標の達成領域 )  を捉える 	
( 1 )  親が準備してきたケア役割を実行することでこれまでの関係性の維持
に努める  

TEA において，きょうだいの経験を等至点にまとめていくと，「等至点」とさ
れていても，厳密な意味で「等しく」至る「点」ではなく，実際の有り様に個

別の経験があることが示された。そのため，等至点とは，類似の意味を持つゾ

ーンに到達していくものと考えられ，きょうだいの個別の経験に裏打ちされた

幅のある未来が予想される。そこで，等至点で示された経験における，きょう

だいの個別性を見ていくために，彼らの代表的な語りを提示する。  
	 ＜ケア提供者ときょうだいの役割を両立させる＞経験では，ケア役割で重視

する点に違いが見られた。親の行ってきたやり方でケア役割を継承し，そのう

えで , きょうだいのケア役割を再構成していくことが，第 6 章では示された。そ
の中でも，親が準備してきたケア役割を実行することで同胞との関係性をこれ

まで通り維持して行こうとするパターンと，反対に，親の準備は受け取りなが

らも，きょうだいによるケア役割の再構成を積極的に進めるパターンの双方が

見られた。 (1) では，きょうだい-同胞の関係性維持のために，親が準備してき
たケア役割の実行を重視する発言が示されたきょうだいの代表的な発言例とし
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て，以下に Y さんの語りを示すこととした。  
	 Y さんは，同胞のケア役割を担ってきた父親が他界する前から，父親と共に同
胞のサポートを行っていたが，父親が亡くなり，同胞と２人で残された時，父

親が残してくれたやり方を重視して同胞をサポートしようとしたことが語られ

た。  
 

「最初の 1 年くらいはとにかくなんかこう，父と一緒にやってた時の	 	
パターンを崩さないようにっていうの，わりとすごい，あの，それも大事

に思ってたし，あと，とにかく，家の中をきっちり，何て言うんだろうな，

色々こう手続きとか，なんかそういうの一生懸命だったところも，あった

んですけど」 (Y さん ) 
 
親が想定し，準備していたケア役割のあり方をきょうだいが継承することは，

きょうだいが同胞の生活にとって何が良いのか，代理決定する負担を軽減する

ことにつながる。そればかりでなく，これまで通りの生活を続けることで，同

胞にとっては生活変化の混乱を 小限にできると示された。同胞のケア役割に

ついて，親の担ってきたケア役割の中できょうだいが何を担い，何を職業的援

助者に委ねるのか明確化され，すでに準備された同胞の生活の場で，きょうだ

いが担える役割を継承していた。それによって，同胞との関係性をできる限り

良好なまま保ち，きょうだいが生活形態を大きく変えたり自己犠牲を強いられ

たりせずに済んだことが語られた。ひとまずは，親が行ってきた方法の継承し

ていくことで，きょうだいと同胞の関係性が従来の通りに維持され，きょうだ

いのケア役割負担が軽減し得ると考えられた。  
 
(2 ) 	きょうだいによるケア役割のあり方へ積極的に再構成する 	
	 (1) では，親の準備した方法を重視し，きょうだいが同胞を支えていったが，
それに対して，同胞の自主性を尊重しながらも，きょうだいによるケア役割へ

積極的に再構成していくケースも示された。その代表的な発言例として，V さん
の発言を以下に示した。	

	

「やっぱりその，障がいのある人もきょうだいにとってもね，ずっと一緒

にいることが決していいことじゃないって，その障がいのある人にしてみ

れば，親が元気なうちは親のいうこと聞いてね，親がいなくなったら，ま

た今度はきょうだいのいうこと聞くのかって，やっぱり	（思う人もいる）	

ね。」(V さん) 
 

V さんは，成人後もずっと親の代理決定を受け入れ，自分自身で選択していくこ
とが少なかった同胞の生活に疑問を述べている。障がいにかかわらず，誰しも

が周囲に意思を尊重され，自己決定のもとに生きることが認められるべきであ
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るという思いを持つ一方で，実際に同胞を直接支える立場になってみると，同

胞の生き方を認める難しさを V さんは語っている。そこで，同胞の自己決定を
支援し，両者の関係を安定したものに保つためには，きょうだいと同胞の間に

入ってくれるような存在がサポートになったことが V さんより語られた。  
 

「あの，それまでは，例えば母が元気なうちは母が，〇〇	(同胞の名前)	の

着るものはね，大体母が買って来てね。で，母がいなくなったあとは，う

ちの家内がね，それを引き継いで。そう，同じ弟なわけですよね。自分が

一緒に買いに行くってこと，まずない。ところが，ヘルパーさんに来ても

らうようになってからは，あの，ヘルパーさんと一緒に買いものに行って

自分で選ぶとかね。」(V さん) 
 

V さんは，同胞のニーズを汲んでくれ，丁寧にかかわってくれた職業的援助者の
有り難さを挙げている。V さんの語りからは，援助者が新たに介入することによ
って，きょうだいと同胞の関係性のバランスを調整し，新たな日常の再構成を

目指している。V さんは，家族であることを理由に，常に同胞の気持ちを理解し
たり，同胞のケア役割を 優先したりできるとは限らず，きょうだいの都合で

同胞に折れてもらうこともあると語っている。家族がケア役割を担うことが必

ずしもお互いにとって良い結果を生むとは言い切れないと指摘しており，ヘル

パーなど職業的援助者の協力を得て，同胞の自立した生活を組み立て，そこに

きょうだいも援助者の一人として尽力する選択をしてきたことが語られた。さ

らに，ケア役割を担ったことで同胞に対して高圧的な態度へ変容したきょうだ

いの存在も研究協力者より語られた。家族として接していた者が，ケア役割を

引き受けたことで「家族であり，支援者でもある」という２重関係に挟まれる

難しさが伺われる。きょうだい自身の生活やこれまでの同胞との関係性を踏ま

えながら，きょうだいとして，ケア役割の実行に関する模索と試行錯誤が，＜

ケア提供者ときょうだいの役割を両立させる＞経験に共通して見られた。実際

には，ケア役割の移行は多様であり，きょうだいが親から移行されたケア役割

を再構成していくプロセスにおける，きょうだいとケア役割の両立のあり方の

個別性を提示した。  
 
第 4 節 	 考察 	
	 結果より，親からきょうだいへケア役割が移行されていくプロセスを示した  
(図 6)。ケア役割の移行プロセスは，きょうだいによるケア役割に再構成されて
いくプロセスであることが示された。その際，きょうだいがケア役割を担う立

場になることで直面する困難として，親と同じケア役割の実行を求める社会・

文化的圧力を受け，ケア役割を抱え込まざるを得ない状況に陥ることが挙げら

れた。ここでの社会・文化的圧力は，6-3-3 で示されたように，行政機関や現行
の福祉制度が壁となり，きょうだいの支え方ではなく，きょうだいが親と同じ
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ように同胞を支えていくよう求める圧力になると考えられる。それに対して，

ケア役割を担ってきた親が，役割の移行を想定して準備を整えておくことで，

役割移行に伴うきょうだいの負担を 小限にし，同胞との安定した関係性が維

持されるというサポート機能を果たしていた。ケア役割が移行されていく中で，

同胞の逞しさや強さに気がついたり，きょうだいがケア役割を担う中で孤立し

たりする経験からは，同胞との関係性の変化が読み取れた。そこで，親に代わ

るケア役割を担ったきょうだいが辿ってきたライフコースの特徴と，きょうだ

いによるケア役割の特徴，ケア役割の移行がきょうだいと同胞の関係性に与え

る影響について考察していくこととした。  
 
6 - 4 - 1  親に代わるケア役割を担ったきょうだいが辿ってきたライフコース
の特徴  
	 親の高齢化や他界に伴い，きょうだいと同胞は親を介さない関係に開かれて

いく。そして，原家族という家族システムが少しずつ解体されていく中で，他

のきょうだいや，それまできょうだいにとって重要な理解者であるきょうだい

の配偶者など身近な人との離別を経験しながら，きょうだいは親からケア役割

を移行されていた。  
	 第 4 章・第 5 章で示した青年期や中年期のきょうだいの経験と比較すると，
同胞のケア役割を引き受けている世代は，Y さんを除き，きょうだいの年齢層も
やや上に位置していた。そのため，家族が戦時中の疎開を経験していたり，戦

後すぐの日本で学齢期を迎えていたりするなど，家族にとって，医療も福祉も，

専門家や支援者と接点を求めようがなかった時代を経験し  (原・増田，2015)，
障害者福祉だけでなく，教育体制・福祉政策そのものが充実しているとは言い

難いところから同胞との生活がはじまっていると考えられた。そして，家庭外

だけでなく，家庭内でも同胞の障がいが正しく受け止められず，障害者手帳の

取得が大幅に遅れ，必要な支援を長期に渡って受けられなかったというエピソ

ードも聞かれた。社会全体で家族メンバーのケア役割が他の家族メンバーに任

されてきた時代であり，より一層母親  (女性 ) にケア役割の比重が重く，両親間
で分かち合われることのない同胞の養育を目の当たりにしている傾向も伺われ

た。また，原家族においては，家父長制の価値観も強く残っており，親は同胞

のケア役割を長男のきょうだい  (とその配偶者 ) に求めていたという語りも聞
かれた。長男として生まれたきょうだいにとっては，同胞の扶養と高齢になっ

た親の介護を同時に期待されることになり，きょうだいが女性のみの場合には，

配偶者や義実家，原家族である実家とのバランスを調整しながら同胞に関わる

ことになっていた。その調整の難しさの一端が，＜他のきょうだいは自ら築い

た家庭でも同胞の障がいを隠してきた＞ (図 5) より伺われる。  
	 親に代わるケア役割を担ったきょうだいは，それまでの「親を手伝う」とい

う文脈が一転し，同胞の財産管理や支援機関とのやり取りなど，きょうだいが

中心となって同胞をサポートしなければならない部分が急激に増えていた。そ
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の際，きょうだい自身の生活と同胞のケア役割とのバランスを取っていく必要

が出てくる。何故なら，きょうだいには，家庭や職業での役割があるだけでな

く，同胞のケア役割を考える際には，きょうだい自身の高齢化という課題もあ

るためである。特に，きょうだいに健康不安があると同胞を優先することはさ

らに難しくなると予想される。家族であることを理由にケア役割の移行を期待

されたとしても，きょうだい自身が誰かのサポートを必要とする場合もあり，

家族以外の人の手を借りる必要性が増しているのだと考えられる。原家族が少

しずつ解体されていく家族ライフサイクルの中で，きょうだいがきょうだい自

身の高齢化や配偶者・他のきょうだいとの離別といった喪失のテーマに直面し

ながら，きょうだいとケア役割を両立していく経験が等至点として明らかにな

った。そこでは，同胞を案じていた親の気持ちを汲み，同胞との関係性に応じ

て，親から踏襲したケア役割のあり方で関係性の維持を重視するきょうだいや，

同胞にもこれまで以上の自立を求めながら，同胞のケア役割を担うきょうだい

もおり，ケア役割の引き継ぎ方に違いが見られた。  
	 今後は，きょうだいの高齢化も進行していく現実に対して，きょうだいと同

胞が持つ，肉親としての関係性は尊重しながらも，家族だけで同胞のケア役割

を抱え込まず，誰が同胞をサポートすることになっても機能するようなケア役

割の仕組みが望まれる。次項では，きょうだいが同胞に対して担うケア役割の

特徴，ケア役割の移行がきょうだいと同胞の関係性に与える影響について述べ

る。  
 
6 - 4 - 2 高齢期へ移行していく同胞に対して，きょうだいが担うケア役割の

特徴  
	 きょうだいが担うケア役割の特徴として，(1) きょうだいから同胞へ援助を提
供する関係と，お互いに認め合ったり助け合ったりする関係を両立させながら

ケア役割を担うこと，(2) きょうだい自身でケア役割の範囲を構築するプロセス
があること，(3) 同胞の看取りまでを求められることといった 3 点が挙げられる。
まず，＜ケア提供者ときょうだいという 2 つの役割を両立させる＞という等至
点に見られるように，きょうだいがケア役割を担うと，きょうだいが同胞の生

活全般に対する責任を持つという一方向的なケア関係と，きょうだいとしてお

互いの生活のあり方を認め合う相互的な関係の両立に至っていたことが挙げら

れる。第 5 章では，成人期以降のきょうだいは同胞のケア役割を担うことによ
り，同胞との関係がきょうだいという役割だけでなく，きょうだいとケア提供

者という２重構造に変容し，きょうだいとして付き合い続けるという選択が難

しくなることが示された。研究 4 では，ケア役割の移行プロセスにおいて，例
えば，＜同胞が守られてばかりの存在ではないことに気がつく＞経験に示され

たように，きょうだいが同胞に対して，親子のような一方向のケア役割を担う

立場にならなくても良いことを再確認するプロセスがあることを示した。それ

によって，きょうだいが全面的にケア役割を担うのではなく，同胞がサポート
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を必要とする場面を見定めて関わっていく役割を得ていくと考えられた。第 5
章で示された「きょうだいとケア提供者という２重構造」が，どちらか一方の

役割しか成り立たない対立関係としてあるのではなく，同胞が常に家族から守

られるばかりの存在ではないことにきょうだいが気づき，同胞の自立のあり方

を認めることによって，きょうだいの立場を前提としながら，状況に応じてケ

ア役割を担うと考えられた。ケア役割の再構成が起こることによって，ケア役

割ときょうだいの役割を両立できると推察される。  
	 次に，＜同胞が必要とするサポートと提供できるサポートのバランスが取れ

てくる＞といった経験に示されたように，きょうだいがケア役割を再構成する

際には，きょうだい自身でケア役割の範囲を構築していくプロセスが見られた。

きょうだいが担うケア役割は，求められるケア役割の内容やサポートの範囲が

初めから決まっているわけではない。家庭の個別性に合わせ，ケア役割を家庭

以外にも分散しながら，きょうだいへ移行が行われていた。そのため，親と同

じ役割を単純に継承していくことは成り立たず，きょうだい自身でケア役割の

範囲を模索していくプロセスが見られる。そのプロセスは，第 5 章で明らかに
なった，きょうだいが自身の人生を主軸として主体的にケア役割を担っていく

かどうか選択するようになるという知見ともつながるが，第 6 章では，親と同
じように同胞のケア役割を担うことを求める社会・文化的圧力が働く中で，ケ

ア役割の範囲を模索するプロセスであることを明らかにした。  
	 後に，＜自分の方が先に亡くなるかもしれない不安を抱える＞＜同胞を看

取る＞といった経験から，ケア役割を担うと，暗黙のうちに同胞を看取るまで

きょうだいをケア役割に向かわせ，それがきょうだいにとっては，自身の健康

に対するプレッシャーを高める可能性がある。同胞の看取りに関する語りでは，

亡くなる瞬間に居合わせることだけではなく，病気をした同胞の入院手続きや

面会，亡くなったあとの対応まで含まれていた。その際，同胞に関しては，本

人の理解力の問題やコミュニケーション能力に由来する問題が指摘されており  
(足立，2011)，研究 4 ではきょうだいが同胞の思いを代弁するなどして，同胞の
直面しやすい問題に対応していた。ただし，それは同胞より先に亡くなっては

いけないというプレッシャーにもつながりやすく，今度はきょうだいが，ケア

役割を降りる難しさに直面し得るという問題をはらんでいる。  
 
6 - 4 - 3  ケア役割の移行が高齢期に向かう同胞ときょうだいの関係性に与え
る影響  
	 きょうだいのケア役割の移行プロセスにおいて，＜親の病気や他界に直面す

る＞経験以降は，きょうだいと同胞の関係性が，＜自分が同胞をサポートせざ

るを得なくなる＞＜親が準備をしてくれていたやり方で同胞を支える＞といっ

た経験に見られるように，きょうだいが同胞をサポートする関係性に変容しや

すくなっていた。きょうだいが実際に同胞のケア役割を担い始める＜自分が同

胞をサポートせざるを得なくなる＞経験では，高齢の親と同胞を支えるために，
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きょうだいが生活形態を変えざるを得なかったことが語られている。先行研究

でも，きょうだいが親に代わってケア役割を担うことで，きょうだい自身の社

会生活の変更を余儀なくされた事例が報告されているが  (山本，2005)，研究 4
では，＜親が準備をしてくれていたやり方で同胞を支える＞経験から，まずは

親の考えるケア役割のあり方を継承することで，親がケア役割から降りた際の

混乱を回避し，きょうだいと同胞の生活変化を 小限に留められることを示し

た。それによって，きょうだいと同胞が「ケアする」「ケアされる」関係性に固

定化されるリスクの軽減につながっていた。＜親の病気や他界に直面する＞経

験以降の TEM 図では，＜同胞が守られてばかりの存在ではないことに気がつく

＞＜同胞が必要とするサポートと提供できるサポートのバランスが取れてくる

＞など，お互いが犠牲にならない関係性を築く試行錯誤が読み取れた。きょう

だいが担うケア役割を模索する径路では，同胞との関係性のあり方を見直し，

同胞が不当な思いをすることなく，きょうだいが社会・文化的圧力から親と同

じケア役割の実行を強要されることのない関係性への変容が起こっていると考

えられた。  
	 ただし，＜ケア提供者ときょうだいという 2 つの役割を両立させる＞経験に
至っても，2 つの役割の均衡を保ち続けていくことはきょうだいにとって決して
容易ではないことも伺われた。結果で得られた語りからは，ケア役割を担った

きょうだいが同胞の生活を「知らず知らずのうちに」「規制」したり「枠にはめ

ようと」したりする態度に陥る可能性があると指摘されている  (表 23 見出し
「同胞にとっての幸せな生き方を考える」発言例参照 )。親の他界や病気を契機
に，ケア役割を移行されたきょうだいは，同胞の生活に介入する機会が増えて

いた。その際，同胞の幸福を願いながらも，結果的に，きょうだい自身の価値

観を同胞に押し付けるような状況に陥ることで，両者の衝突や葛藤が生じやす

くなり，そこにきょうだいと同胞の個人的・家族的要因が影響すれば，きょう

だいと同胞間に支配的な関係が発生する可能性が危惧される。同胞に対する支

配的な関係性のひとつとして障害者虐待が挙げられ，平成 24 年に障害者虐待防
止法が施行されたが，厚生労働省  (2018b) の調査によれば，平成 29 年度の養
護者による障害者虐待と認められた事例は 1557 件にのぼるとされている。また
被虐待者のうち知的障害者が 55.0%と も多く，虐待者の続柄は，父  (24.4%)，
母  (23.3%) に次いで，兄弟  (13.3%)，夫  (12.9%)，姉妹 (5.7%) と報告されてい
る。虐待者が も多い年齢区分は  60 歳以上  (36.7%) で，高齢になるほど増加
傾向にある。親の高齢化に伴い，同胞のケア役割において両親よりもきょうだ

いの果たす役割が大きくなると指摘されているが  (三原 , 2003)，今後，同胞の
ケア役割を，血縁関係だけを理由にきょうだいに求めるには限界がある。その

ため，親の介護負担や他界を契機に，同胞との衝突や葛藤が引き起こされる可

能性への配慮も必要と考えられる。きょうだいが複数いても，きょうだい自身

も高齢化していく現実があり，きょうだいが同胞に力を貸せるとは限らず，き

ょうだいと同胞間に介護や障がい者福祉などの専門家の介入も検討していく必
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要がある。同胞ときょうだいが共に歳を重ねていく中で，どちらかが犠牲にな

ることなく，共に生きていける方法を検討する支援のあり方が求められている。 
 
6 - 4 - 4 事例を通じたモデルの検証  
	 第 6 章では，きょうだいがケア役割を親から移行されていくプロセスを明ら
かにした。これは，きょうだいによるケア役割へ再構成していくプロセスであ

った。このプロセスを示した TEM 図をモデルとして捉えた時，実際の事例の理

解におけるモデルの有用性について検討したい。  
ここでは，長年同胞に関わり，看取りの経験まで至った V さんの事例を挙げ

る。V さんは，同胞の障がいについて，同胞が施設入所をすることになった時も，
その理由を障がいに帰属せずに，同胞のあり方として理解していく経験が示さ

れた。これを＜「障がい」ではなく自分との「違い」を感じながら過ごす＞と

いう経験として必須通過点に表した  (表 21 見出し「同胞の施設入所を自然に受
け止めていた」の発言参照 )。家庭においては，「父の関わりは割と薄かったです
よね」と語られ，母親が同胞のケア役割を専ら担ってきたことが明らかにされ

ている  (図 6＜両親の葛藤や離別を見てきた＞ )。V さん自身については，同胞の
状況に関わらず，＜自分のやりたいことを考える＞経験を辿るが，就職におい

て原家族から遠く離れる働き方は避けようとしたことが語られている。そのた

め，＜自分の就きたい仕事で転勤のない働き方を選ぶ＞経験に至り，同胞に関

わる機会が続いていくことで，＜同胞のケア役割をきょうだいに託したい親の

思いを理解する＞経験へと続いている。そして，親の高齢化や病気によって， V
さんには本格的に，同胞のケア役割における重要な責任の移行を求められるよ

うになっていく。V さんにケア役割が移行されはじめる 初の転機を＜親の病気

や他界に直面する＞として必須通過点に示した  (表 22 見出し「一人残された同
胞をどうしていくのかという問題に直面する」発言参照 )。＜自分が同胞をサポ
ートせざるを得なくなる＞経験では，V さんが保護者として同胞のケア役割のあ
り方全体に責任を持つ立場に方向転換していくことが示された。その際，＜き

ょうだいが親と同じように同胞を支えると見なす風潮＞の一方，＜同胞に対す

る 支 援 の 探 索 と 発 見 ＞ と し て ， V さ ん は ヘ ル パ ー の 存 在 を 挙 げ て い る  
(6-3-4-(2)V さんの発言参照 )。V さんの場合，V さんだけではなく，配偶者や他
のきょうだいの協力もあり，同胞を支えていた。その際まずは，＜親が準備を

してくれていたやり方で同胞を支える＞経験を辿り，徐々にきょうだいによる

ケア役割の構築が始まっていた。例えば，V さんは「生きる知恵はね，あるんで
すよ」と同胞の逞しさを語り，＜同胞が守られてばかりの存在ではないことに

気がつく＞経験から，＜同胞が必要とするサポートと提供できるサポートのバ

ランスが取れてくる＞経験へと続いている。そして，同胞の生活に決定力を持

つ保護者でありながらも，ヘルパーなど職業的援助者の介入を得るなどして，

同胞との関係性において，きょうだいが一方的な支援者の立場になることを避

け，心理的なつながりの上ではきょうだいでもあり続けるという，相反する役
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割を両立させようとしていることが V さんの事例でも示された。この経験は，
等至点の＜ケア提供者ときょうだいという 2 つの役割を両立させる＞経験とし
て表されている  (表 23 見出し「同胞とのちょうど良い距離を見つける」発言参
照 )。  
ケア役割の移行において，ジェンダーは重要な影響であるが，一方で，コホ

ートの影響も重要である。例えば，研究 4 で対象とした研究協力者の年代の多
くでは，きょうだいの育った家庭において家父長制の規範が強く見られており，

長男など男性のきょうだいに対して，同胞の保護や扶養を期待する傾向が見ら

れた。また，他の研究協力者より，親亡き後の同胞のケア役割は長男のきょう

だいに親が期待していたという発言も得られている。一般的にケア役割は女性

に求められやすいが，経済的な面も含めて同胞を支えなければならない時，同

胞の保護への期待は男性のきょうだいにも向けられる可能性がある。  
したがって，本章で得られた TEM 図を V さんの事例と照らし合わせた時，ケ

ア役割の移行において，まずは親の準備してくれた方法で同胞を支えていくと

いう，親の目線で同胞を支えるというところから，やがて，きょうだいが同胞

自身にも自立を求めたり同胞自身が持っている強さに気づいたりして，きょう

だいの支え方にケア役割が再構築されていくプロセスが改めて確認された。そ

のため，ケア役割の移行プロセスにおける，本モデルは有用であると考えられ

る。  
 
6 - 4 - 5  ケア役割を移行されたきょうだいへの支援に関する提言  
	 ケア役割を移行された後も，同胞と良好な関係を維持していくためには，き

ょうだいへの支援も必要であると考えられた。何故なら，きょうだいがケア役

割を移行されると，第 4 章・第 5 章で示したような，親や同胞への支援の拡充
を通じた間接的なきょうだいへの支援ばかりでなく，より一層きょうだいへの

直接的な支援を要する状況に置かれることが見えてきたからである。そこで，

本項では，ケア役割を移行されたきょうだいへの支援について提言する。＜親

が準備をしてくれていたやり方で同胞を支える＞という経験に見られたように，

親亡き後の同胞の生活についての見通しや支援機関に関する情報を得ることは，

きょうだいにとって大きなサポートとなっていた。そのため，まずは，親がケ

ア役割を担えなくなった際に，誰にケア役割を移行していくのかについて考え，

親が親としての役割を降り，親からきょうだいへ同胞の生活の見通しを伝えら

れるよう，親に働きかけていく必要がある。山田  (2015) は，在宅で同胞をケア
していく生活を望みながらも，突然同胞を親元から離さざるを得なくなった親

の経験を明らかにし，「同胞のケアは親がすべき」と強く思っている親ほど，社

会資源の利用によって親がケア役割から解放されることに苦しむことを明らか

にした。そのため，親が同胞のケア役割を誰に，いつ頃から委ねていくのかを

検討する機会を設けることが重要であると考えられる。Heller & Arnold (2010) 
も，きょうだいは親亡き後にケア役割を担う存在として期待を向けられやすい
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にもかかわらず，親はしばしば親亡き後の将来に不可欠な存在としてきょうだ

いを含んで検討していないと述べている。第 3 章でも，きょうだいのケア役割
の負担に遠慮する思いや，同胞を親元から離せない思いが示され，親が同胞の

ケア役割を長期に担い続けていることが明らかになっている  (図 3＜親が同胞
を自立させることできょうだいの負担を減らしてあげたい＞＜成人した同胞の

ケア役割を親が担いつづける＞ )。しかし，親が，きょうだいに対して「何を」
「どこまで」同胞をサポートしてほしいのか明確に伝えることによって，きょ

うだいは同胞のケア役割の内容が整理され，ケア役割を抱え込むことから守ら

れる。  
	 次に，＜きょうだいが親と同じように同胞を支えると見なす風潮＞がきょう

だいの経験に影響を与えていたため，親に代わって同胞を支えるきょうだいに

特化した支援の拡充が挙げられる。本章では，親からきょうだいへのケア役割

の移行プロセスが，ケア役割の再構成のプロセスであることを示した。親から

子へ引き継がれる単純な役割移行ではないからこそ，親のように，幼少期から

同胞の代理決定を行い，同胞の生活を組み立ててきた人に対するサポート資源

をきょうだいへそのまま移行するだけでは支援として不十分である。その理由

として，同胞の生活について，親による代理決定の歴史が長ければ長いほど，

同胞の自己決定の経験が少なく，一般的な認知症高齢者へのケア役割と異なっ

て，きょうだいが同胞のこれまでの人生から今後の選択肢を推測することが難

しくなる可能性が挙げられる。そのため，親と同じサポートをそのままきょう

だいに提供するだけでは，きょうだいのように人生の途中から，それまで代理

決定をしたことのない同胞の生活について代理決定を行い，ケア役割を担うプ

レッシャーを根本的に改善するとは言い難い。特に，同胞の居住地や利用する

福祉サービスの選択など，同胞の生活や生命に直結する代理決定は責任が重く，

きょうだいにとって重荷になりやすいと考えられる。そのため，例えば，きょ

うだい同士で同胞の自立や関わり方について情報交換を行ったり，ケア役割を

担う際の困難を共有したりする機会の拡充，専門家の意見を聞く機会などが必

要である。きょうだい自身がサポートされる機会は，ケア役割を担う立場とし

ての孤立や代理決定のプレッシャーの軽減に役立つ。また，きょうだい自身が

サポートされる機会に，ボランティアをはじめ，様々な立場の人や専門家がか

かわり合うことも，同胞のケア役割に携わるきょうだいの困難を社会で共有す

る方向への動きになる。きょうだいが直面する困難への社会的関心を高めるこ

とは，きょうだいにとって親と同じケア役割を担うと見なされやすい現状から

脱却する一助になると考えられる。  
	 後に，高齢期へ移行していく同胞への支援の拡充も必要である。＜同胞に

対する支援の探索と発見＞という，同胞への支援が，結果的にきょうだいの負

担を軽減することが明らかとなっている。同胞の地域生活を支えるために，グ

ループホームやケアホームを利用した地域生活への移行に注目が集まっている

が，バリアフリーが徹底されていなかったり，転倒などの危険に配慮された空
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間にはなっていなかったりする施設も多いといった問題点も指摘されている  
(植田，2010)。同胞にとって生活の選択肢が少なければ，同胞自身はもとより，
きょうだいの生活のしづらさにも影響を与える。高齢期へ移行する同胞が暮ら

しやすくなるような支援が，同胞だけでなくきょうだいにとっても重要な支援

となる。  
 
6 - 4 - 6  第 6 章のまとめと課題  
	 第 6 章では，親からきょうだいへ同胞のケア役割が移行されていくプロセス
を明らかにし，親の高齢化や他界の現実に直面したきょうだいの困難とその緩

和につながったサポートを示した。第 5 章では，親亡き後のケア役割の移行が，
きょうだいの役割とケア役割が混在する形で進むことが明らかになった。第 6
章で示したケア役割の移行プロセスでは，きょうだいの役割とケア役割の両立

に試行錯誤する時期を経て，＜ケア提供者ときょうだいという 2 つの役割を両
立させる＞経験に辿り着くことを明らかにした。ケア役割の移行においては，

親が実践してきたケア役割のあり方を一度はそのまま継承しながらも，きょう

だい独自のケア役割のあり方に再構成していくプロセスが示された。その際，

親によるケア役割の移行準備や，同胞の逞しさや強さに気づく経験から，きょ

うだいが同胞に対してケア役割を担う存在だけに固定されない関係性の維持が

重要であると考えられた。それによって，親と同じケア役割のあり方を求める

社会・文化的圧力がもたらすきょうだいの困難や，親がケア役割を担えなくな

ったことで生じる混乱を 小限に食い止められることを本章は明らかにした。

きょうだいに対する支援は，きょうだいと同胞が同じ家庭の中で共に育つ時期

に目が向けられやすいが，親がケア役割を担えなくなった後のきょうだいと同

胞の関係性をより安定したものにするために，高齢期の同胞がいるきょうだい

に対する支援の拡充も必要である。  
	 ただし，第 6 章の限界として，研究協力者のうち男性は１人であり，ケア役
割に関するジェンダーの影響については十分に明らかにされていないことが挙

げられる。一般的に，女性の方がケア役割を求められやすいと考えられるが，

同胞のケア役割の移行プロセスにおいては，きょうだいであることで，男性で

あっても，ケア役割を担うよう導かれていくのか，きょうだいの性別の違いに

よって，求められるケア役割の内容に違いがあるのかどうかといったことは今

後さらに検討していく必要がある。それによって，同胞のケア役割がきょうだ

いのライフコースや役割取得に与える影響力の強さを明らかにできると考えら

れる。また，第 6 章では，第 5 章で示されたような同胞や親との関係性に葛藤
を抱え続けてきたきょうだいの語りを得られていない点にも限界がある。葛藤

を残したきょうだいが親亡き後の問題をどのように経験するのかということは

明らかに出来ておらず，今後さらなる探索が望まれる。それによって，きょう

だいのライフコースの全体像を考慮しながら，より一層包括的な家族支援を検

討していくことが可能になると考えられる。   
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第 7 章	 研究 5	ライフコース選択から捉えたきょうだいの発達的
変容		

	 これまで行った研究では，TEA を採用し，親・きょうだいの経験をそれぞれ
TEM 図に示してきた。本章では，きょうだいのライフコース選択について示し

た TEM 図  (図 4・図 5・図 6) を俯瞰的な視点で比較し，きょうだいのライフス
テージや時代背景を超えた共通性の探索を試みた。そのうえで，きょうだいへ

の影響力の大きさが伺われる親の TEM 図  (図 3) との相違点を検討した。それ
によって，ライフコース選択を通じたきょうだいの発達的変容やそれに伴う家

族内での相互作用，必要とされる援助のあり方について検討することを目的と

した。そのため，第 1 節では，第 3 章〜第 6 章の研究知見を整理し，そのうえ
で，きょうだいの発達的変容に関する検討を行うための問題意識について述べ

た。第 2 節では，方法である。TEA の方法論のひとつである発生の三層モデル
について説明した。第 3 節は，結果である。きょうだいのライフコースでは，
徐々に同胞の障がいを自身との違いとして捉え，その後社会での障がい観を知

る経験に至っていた。障がい告知の経験を持ち，長期に渡って同胞中心の生活

を続ける親とは，障がい理解のプロセスから大きく異なっていた。しかし，両

者の明確な違いは社会・文化的圧力によって見過ごされ，家族としてケア役割

への期待が強く寄せられていた。また，きょうだいは自身の発達に伴い，『ケア

役割と無縁ではいられない自分』から『自由に選んでも良い自分』へと心理的

変容を遂げること，その変化は『親の公平性』によって促進されていくことが

明らかになった。第 4 節は，考察である。障がい理解の違いや障がいに関する
情報格差を背景とした家族の分断があること，その分断を埋めるために , 親とき
ょうだいに対する心理的支援として，きょうだいの発達ステージに応じた情報

提供が挙げられ，そのタイミングや内容について考察した。  
 
第 1 節 	 問題と目的 	
7 - 1 - 1  第 3 章〜第 6 章までのまとめと課題  
	 本研究は，きょうだいのライフコース選択のプロセスを示し，その際の困難

や , 困難の緩和につながるサポートを明らかにすることを大きな目標としてい
る。ここで，これまでに行ってきた 4 つの研究について整理したい。まず，き
ょうだいの養育に関する親の経験を示し，きょうだいのライフコース選択にお

いて，きょうだいに向ける期待の内容を明らかにした  (第 3 章 )。それによって，
きょうだいがライフコース選択を行っていくための家族の文脈を示した。第 3
章の結果を踏まえて，実際にきょうだいがどのように自らのライフコース選択

を行っているのかということを明らかにするために，第 4 章・第 5 章を設定し
た。第 4 章では，進学・就職・結婚・出産など，多くの人にとって主要なライ
フコース選択を青年期のきょうだいがどのように行っているのかについて示し

た。そして，きょうだいが自らのライフコース選択を振り返る形で，中年期の

きょうだいを対象にライフコース選択の経験を示した  (第 5 章 )。第 4 章・第 5



 144 

章では共に，進路・職業選択が原家族における役割の転換期になり，きょうだ

いにとっては迷いや葛藤につながりやすいことが明らかになった。その際に，

原家族と離れ，きょうだいとして原家族で担ってきた役割を振り返り，整理す

る機会を持つことや，親から直接の言葉で選択を支持してもらうことが主体的

なライフコース選択を促進するサポートになることが示された。また，第 3 章
〜第 5 章の結果から，多くのきょうだいにとって，親が同胞のケア役割を降り
る時にきょうだいの家庭内役割にも大きな変化が訪れることが予想されたため，

親からケア役割を移行されたきょうだいの経験について明らかにした  (第 6 章 )。
きょうだいへケア役割が移行されていくプロセスは，きょうだいによるケア役

割の再構成のプロセスであった。きょうだいは，きょうだいとしての心理的な

つながりを保ったまま，保護者の立場としてケア役割を両立していくことが示

された。  
	 これまでに行ってきた第 3 章〜第 6 章では，きょうだいのライフコース選択
について，TEA の中でも TEM を用いて分析を行ってきた。それによって，親・

きょうだいのそれぞれの立場から捉えたきょうだいのライフコース選択の経験

を可視化し，分岐点となる個人の選択や，選択の末に辿り着いた等至点を示す

ことができた  (図 3・図 4・図 5・図 6)。しかし，それらは，一時点から捉えた
経験であり，多角的に捉えた経験を考察したというには不十分である。それだ

けでなく，これまでの各研究は，きょうだいの経験と親の経験を別個に提示し

ており，きょうだいと親との間で何が起こっているのかという親子関係に関す

る包括的な視点で議論ができていない。さらに，きょうだいへの支援を検討す

るうえでは，きょうだいのキーパーソンである親も含めた支援のあり方や，き

ょうだいのライフステージに合わせた介入時期など詳細の検討が必要であると

考えられた。そのような課題に対して，現象や現場に即したカテゴリー生成を

心がける KJ 法や GTA に比べ， 同じ概念ツールを用いることで，研究間の相互
の比較が可能という  (安田・サトウ，2012)，TEA の方法論の特性を活かし，研
究 1〜研究 4 までの知見を俯瞰的に比較することで，解決を試みることとした。
TEA では，等至点の設定や TEM 図への表し方といった分析方法の形式が決ま

っているため，TEA で表した各研究間の分析結果を比較することが可能である
と考えた。きょうだいのライフコース選択というテーマに対し，同様の形式で示

された各研究の分析結果を高次の視点で比較することによって，各研究の分析

では見落とされていた知見であっても，研究の相互比較から新たな知見や各研

究を通じた共通性を得られ，きょうだいのライフコース選択プロセスをより明

確に捉えることにつながると見込まれる。そこで，第 7 章では，きょうだいの
ライフコース選択に関して，TEA の分析を通じて得られた，各研究のカテゴリ
ーと TEM 図の内容を比較し，共通性を示すとともに，親・きょうだいの経験の

相違点を明らかにすることを目的とした。  
 
7 - 1 - 2  目的  
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	 第 7 章では，2 つの目的を設定した。まず， (1) きょうだいのライフコース選
択における共通点を探ること，次に  (2) 親・きょうだいの経験に関する相違点
を探ることである。それによって，本研究の大きな目標として掲げた，きょう

だいのライフコースの選択・決定プロセスを明らかにすること，その際の困難

とその困難を緩和するサポートの同定，必要とされる支援の検討という課題遂

行に近づくと考えられる。  
 
第 2 節 	 方法 	
7 - 2 - 1  研究協力者の選定  
	 研究協力者の選定方法は，第 3 章〜第 6 章にそれぞれ示した通りである。詳
細については，各章を参照して頂く。  
 
7 - 2 - 2  インタビューガイド  
	 インタビューガイドの内容は第 3 章〜第 6 章にそれぞれ示した通りである。
詳細については，各章を参照して頂く。  
 
7 - 2 - 3  分析方法  
	 非可逆的時間とともにあるライフ  (生命・生活・人生 ) の多様性・複線性を描
く枠組みである TEA により，「過程  (プロセス )」を通じて捉えた分岐点からは，
そこで「何が起こっているのか」という，「発生」を捉える視点が導き出される。

その分岐点における内的変容過程を捉えるのに有用とされる方法が発生の三層

モデル  (Three Layers Model of Genesis; 以下，TLMG) である  (安田・滑田・
福田・サトウ，2015a)。TLMG は TEA における「自己のモデル」であり  (安田
ら，2015b)，TLMG は，文化的な記号を取り入れて変容する，システムとして

の人間の動的なメカニズムを捉える理論である。アクティビティが発生する個

人活動レベル  (第 1 層 )，サインが発生する記号レベル  (第 2 層 )，ビリーフが発
生する信念・価値レベル  (第 3 層 ) という異なる３つの層によって記述・理解し
ていく。この第 2 層において促進的記号が発生すると考えられ，TEM 図におけ

る分岐点である。分岐点とは，関連情報の内化が第 1 層から第 2 層に到達し，
そこに促進的記号が発生することで，いくつかの径路の分かれ道が存在したり，

突然新しい選択肢が表れたりして，分岐するポイントとなる。この促進的記号

を「促進的」たらしめているのは人の主体性であり，TLMG によって分岐点に

おける変容の自己メカニズムの検討が可能とされる。  
	 TEA と総称される方法論は，サンプリング論としての歴史的構造化ご招待  
(Historically tructureed Inviting; 以下，HSI)，変容プロセスを記述するツー
ルとしての TEM，人間の心的メカニズムを仮定した場合の TLMG からなる  (安
田・サトウ， 2012)。TEM を用いてきょうだいのライフコース選択の経験を描

いてきたが，きょうだいが受け取った情報の取捨選択と変換，個人史との擦り

合わせ，価値観への統合などをどのように行ってきたのか，TLMG の採用によ
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って分岐点で生じている変容のメカニズムをさらに理解していくことを目指し

た。そこで，新たに  TLMG を採用し，きょうだいのライフコース選択の経験を
分析することとした。   
 
7 - 2 - 4  分析手順  
	 まず，各章で示されたきょうだいの経験を，時系列に並べ，ライフステージ

上の大まかな時期ごとに整理した  (表 24)。次に，TEM 図において，各経験を

示した見出しの下に研究の番号を振り，どの研究から得られた経験であるのか

明記した  (例えば，第 4 章の研究 2 で得られた見出しは見出し名の下に (2)と付
け足して提示した )。そして，経験した時期や，経験内容が類似しているものは
太枠で囲い TEM 図に示した  (図 7)。そのうえで，太枠で囲った経験に対して，
きょうだいに共通する経験として，新たに見出しを命名し，図 8 に提示した。
さらに，図 8 に示したきょうだいのライフコース選択の経験を，TLMG によっ
て表した。具体的には，きょうだいの経験の変容メカニズムを捉えるために，

図 8 で得られた TEM 図を用いて，きょうだいの経験を 3 層に分類し  (表 25)，
そのうえで，類似の経験内容はまとめ，各層の下位レベルとして新たに見出し

をつけ，図 9 に表した。まず，きょうだいが個々に取捨・選択する経験を，ア
クティビティが発生する個人活動レベルとして第 1 層に示した。きょうだいの
具体的なライフコース選択の経験を第 1 層に分類し，類似の経験がある場合に
はまとめ，見出しをつけた。次に，サインが発生する記号レベルとして，社会

的方向づけや社会的助勢，きょうだいのライフコース選択に影響を与えた経験

を第 2 層に示した。ここでは，第 1 層の個人活動レベルに対する，何らかのメ
ッセージにつながる経験を第 2 層に分類し，類似の経験内容をまとめ，見出し
をつけた。この第 1 層・第 2 層を基礎とし，第 3 層には，ビリーフが発生する
信念・価値レベルに，きょうだいとしての自己認識の変容を示した。第 3 層は，
ライフコース選択における個々の経験や，経験に対する意味づけに影響を与え

る事柄のさらなる根源にあるレベルと捉え，第 3 層にはきょうだいの自己認識
を表す見出しをつけた。これらを左から右に向かって非可逆的時間の流れに沿

って図 9 に表した。 後に，親の経験との相違点を検討するため，親ときょう

だいの双方の経験を提示した TEM 図を図 10 に表した。その際，親ときょうだ
いを含めて，家族がどのような状況に置かれているのかについて分かりやすく

するため，図 10 中央に，きょうだいのライフステージの時期を明記した。  
 
7 - 2 - 5  倫理的配慮  
	 倫理的配慮については，第 3 章〜第 6 章にそれぞれ示した通りである。詳細
については，各章を参照して頂く。  
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第 3 節 	 結果 	
7 - 3 - 1  ライフステージや時代背景の違いを超えてきょうだいのライフコー
ス選択プロセスに見られる共通項  
	 初に，第 3 章〜第 6 章における 4 つの TEM 図  (図 3・図 4・図 5・図 6) に
表した経験をライフステージの時期ごとに分類した  (表 24)。次に，7-3-1 では，
きょうだいの共通性を探索するため，第 4 章〜第 6 章で示されたきょうだいの
経験を比較し  (図 7)，新たに TEM 図に表した  (図 8)。そして，7-3-2 では，図
8 をもとに，発達ステージを超えて，きょうだいに共通する発達的変容を TLMG
の視点からまとめた  (表 25)。きょうだいの各経験を基盤として，きょうだいと
しての信念・価値，自己認識の変容を示した  (図 9)。 後に，表 24 に示した，
親ときょうだいの各経験の時系列に基づきながら，両者の経験の相違点を整理

した  (図 10)。  
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表 2 4  各研究で得られた経験の見出し  

 

注 . 必須通過点の項目には「＊」，等至点には「＊＊」を付けた。  
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	 表 24 に整理したきょうだいの各経験を，時期や内容が類似していると判断し
たものは太枠で囲って示した  (図 7)。類似した内容の経験はきょうだいに共通
する経験として，新たに見出しをつけた  (図 8)。 初に，図 7 について説明す
る。  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 150 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
	  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

3 	

22

3 	

3�

	

	

v

3

	

 
3 

 (
TE

A
(

.
4

) 

 

TE
A

(
.

	

20
14
	

4

5
 (

TE
A

(
.

) 

. 
 (

20
13

) 
4

 

6 
 (

TE
A

(
.

) 

. 
; 

 (
20

17
)

 

 
7 

 (
4

)
) 

 

8 
	

 (
(

.
4

) 
 



 151 

	 まず，きょうだいの家庭状況に関する記述である。＜両親が協力している姿

を見る  (3)＞＜自分たちのために精一杯の親の姿を見てきた  (4)＞という，両親
間で同胞のケア役割が共有されている家庭を，＜協力し合う両親を見て育つ＞

とした。反対に，＜同胞にかかりきりの母親と温度差のある父親  (3)＞＜両親の
葛藤や離別を見てきた  (4)＞という，同胞のケア役割が専ら母親に委ねられてい
たり，両親間の葛藤や離別を見てきたりした場合は＜ケア役割の偏りや両親の

離別を見て育つ＞とした。青年期のきょうだいの語りから得られた，家庭全体

で同胞を守ろうとする経験に対して  (図7＜家族で同胞を守る  (2)＞ )，中年期以
上のきょうだいでは，家族の凝集性が家庭によって大きく異なることが伺われ

る。この語りの違いは，ライフステージのどの時点できょうだいの経験が語ら

れたのかということから生じる語りの違いと捉えることもできるが，きょうだ

いの年齢が若くなるほど，家族への支援体制が拡充されていたり，父親が同胞

やきょうだいの養育に積極的に関わるようになったりしていることから，時代

背景や社会情勢の変化といった，コホートの違いから生じた語りの違いと推察

される。そのような家庭状況を基礎とし，＜「障がい」と意識せずに自分との

違いに気がつく  (2)＞＜同胞と自分に「違い」があることに気がつく  (3)＞＜「障
がい」ではなく自分との「違い」を感じながら過ごす  (4)＞という， 3つの研究
に共通して見られたきょうだいの同胞理解の経験を，＜障がいではなく自分と

同胞との違いと認識する＞とした。同胞に対して，自分自身との違いは感じな

がらも，それを障がいとは意味づけずに同胞を理解する経験である。次に，＜

周囲が同胞をどのように見ているかに気がつく  (2)＞＜同胞がいることに引け
目や負い目を感じない  (3)＞＜家庭の内外で孤立や寂しさを感じる  (3)＞とい
う経験を，＜同胞に対する社会の認識に気がつく＞とした。家族以外の人々か

らの同胞に対する眼差しや，その眼差しに込められた意味をきょうだいが感じ

取る経験である。同胞に対する社会の認識を知る経験であり，それによって，

きょうだいである自己や同胞の障がいに偏見を感じたり，同胞をかばう気持ち

を強く持ったりして，きょうだいとしてのあり方が社会的な文脈でも形成され

ていく様子が示された。同胞がどのように周囲から見られているのかに気がつ

く経験については，研究 2・研究 3に絞られていることを鑑みると，同胞の地域
生活が進む若い世代になるにつれて，きょうだいにとっては，家庭生活・地域

生活における同胞との過ごし方という課題に直面して幼少期を送っていること

が推察される。さらに，進路・職業選択の時期に差し掛かってくると，＜親へ

の配慮  (2)＞＜同胞のケア役割をきょうだいに託したい親の思いを理解する  
(4)＞という，親の苦しみや辛さを日頃から目にしているために，きょうだいが
自立していくにあたって，親に配慮する経験が示された。その経験を＜親の苦

労を思いやる＞とした。そして，＜同胞と離れて将来を考える時間を持つ  (2)
＞＜自分のやりたいことを考える  (4)＞経験を＜自分のやりたいことを優先し
て考える時間を持つ＞とした。何かに夢中になったり，実家以外での暮らしを

経験したりして，物理的・心理的に原家族から離れて自分自身の気持ちを見つ
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め直すことや同胞との関係性・受けた影響などを振り返る経験である。親の苦

労を思いやる経験や自分のやりたいことを考える経験は，中年期のきょうだい

からは示されていない。青年期のきょうだいは，個人の選択がより一層尊重さ

れる時代の中でライフコース選択を行っており，自分はこれからどのように生

きていこうか，きょうだいはまさに選択の渦中にある。一方，研究4で対象とし
たきょうだいの場合には，同胞のケア役割を担っていくプロセスを通じて，き

ょうだいとケア提供者の役割の違いについて考え，等至点に至る経験を持つ  (図
7＜ケア提供者ときょうだいという 2つの役割を両立させる  (4)＞ )。きょうだい
としての役割はどこまでなのかという線引きを模索してきた経験が，青年期の

ライフコース選択の語りにも影響を与えている可能性がある。それに対して，

中年期のきょうだいは，これから親がケア役割を降り，きょうだいが役割移行

を経験していく過渡期にある。第5章においては，青年期のライフコース選択と
異なり，きょうだいが主体的に担うケア役割を選択していくことが示唆されて

いる。しかし，人生の折り返し地点に立ち，これからどのように生きていくか

について改めて考える際，中年期のきょうだいを再びケア役割に導く力が示さ

れており  (図7＜同胞をサポートするための選択肢の少なさ  (3)＞ )，語りの時期
の違いによって青年期の経験の語りにも影響が生じている可能性がある。した

がって，中年期きょうだいが青年期のライフコース選択について語った際には，

これからケア役割を移行されていくという状況が青年期のライフコース選択時

点の心情とも重なる面があり，自らの今後に対する個人的希望はあるものの，

家族的価値観の影響も強く受けているという点で，両者が混在された語りにな

っている可能性がある。そして，実際の進路・職業選択の決定においては，＜

同胞の側にいることを選ぶ  (2)＞＜同胞を支えることが自然であり当然になる  
(3)＞＜自分の就きたい仕事で転勤のない働き方を選ぶ  (4)＞といった経験を＜
将来のケア役割に支障が出ない範囲でライフコース選択をする＞とした。これ

は，きょうだいの負担感の有無にかかわらず，同胞のケア役割に配慮した選択

をしている径路である。反対に，＜｢きょうだい｣であって援助者にはならない  
(2)＞＜同胞を中心に考えない選択肢を選ぶ  (3)＞＜将来の同胞のケア役割を意
識せずに自分のやりたいことに取り組む  (4)＞といった経験も見られ，＜何より
も自分の希望を 優先にしてライフコース選択をする＞とした。将来のケア役

割よりも，まずはきょうだいの希望を 優先する姿勢で選択が行われている。

きょうだいの進路・職業選択における，ケア役割に配慮する径路と自らの希望

を 優先する径路への分岐は，各研究に共通して示されている。結婚において

は，＜同胞と生きる難しさを知っているからこそ結婚相手の同胞への理解を重

視する  (2)＞＜結婚相手にも同胞を理解してほしい期待を持つ  (3)＞として，同
胞に対する配偶者の理解を望む経験を＜結婚相手の同胞に対する理解に期待す

る＞とした。多くのきょうだいは，配偶者やきょうだい自身の子どもと同胞の

関係が良好なものになるよう調整役を担っていることがTEM図より読み取れる
が  (図7＜子どもと同胞との関係を考える  (3)＞ )，一方では結婚相手の家族をは
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じめ，家族に同胞の障がいを隠し続けてきたケースも改めて浮き彫りとなった。

そこで，＜子どもに同胞の障がいを隠してきた  (3)＞＜他のきょうだいは自ら築
いた家庭でも同胞の障がいを隠してきた  (4)＞という経験を＜同胞の障がいを
家族の中で隠し続ける＞とした。結婚や家族間での付き合いについては，各研

究での世代差が目立ち，若いきょうだいほど，親も含めて同胞に関してオープ

ンな傾向にあり，きょうだいの年齢が上がるにつれて隠したり話さずにいたり

したケースが語られている。親の高齢化が顕著になり，将来のケア役割の担い

手について検討する経験については，＜同胞のケア役割をこれまで通りに親が

担う限界が見えてくる  (3)＞＜親の病気や他界に直面する  (4)＞という経験が
共通して見られたため，＜親の高齢化や他界に直面する＞とした。そして実際

にケア役割を移行されていくと，＜親亡き後の同胞の生活が親によって準備さ

れている  (3)＞＜親が準備をしてくれていたやり方で同胞を支える  (4)＞とい
った，親の準備によってきょうだいの負担感や不安感の軽減が共通して示され，

＜親によって自分の担う役割の概要が準備されている＞と表した。反対に，＜

同胞を側で支える苦労を知る  (3)＞＜同胞のケア役割を自分だけで担う限界に
葛藤する  (4)＞という，突然の役割移行で戸惑う経験を＜何をすれば良いかわか
らないままケア役割を担うしかない＞と示した。  
	 社会的助勢については，＜親から選択の自由を保障してもらうことが後押し

になる  (2)＞＜親からの自由な選択への後押し  (3)＞というきょうだいをサポ
ートする力が共通して見られたため，＜自由なライフコース選択に対する親か

らの後押し＞として示した。社会的助勢に対する社会的方向づけには，同胞の

いる暮らしが形成されていく時期に，＜地域で孤立した家庭  (3)＞＜同胞に対す
る支援の探索と失敗  (4)＞という，同胞や親に対する支援の乏しさが示され，こ
れを＜同胞にも家族にも支援の手が差し伸べられない＞と表した。きょうだい

の年齢層が高いほど，地域生活への支援が十分ではなかったところから同胞と

の生活が始まっていたことが伺われる。きょうだいが青年期に入ると，＜家族

の手で同胞を支えるよう求める社会・文化的圧力  (2)＞＜これまでに感じてきた
親の期待  (3)＞が示されたため，＜親と社会からケア役割の引き受けの期待を感
じる＞とした。青年期のきょうだいの語りでは，補集合的に設定されている社

会的方向づけであるが  (図 7＜家族の手で同胞を支えるよう求める社会・文化的
圧力  (2)＞ )，中年期のきょうだいからは実際に語りが得られている点に語りの
違いがあり  (図 7＜これまでに感じてきた親の期待  (3)＞ )，きょうだいにとって
自身が受けている社会・文化的圧力の存在は進路・職業選択のその時点では，

気がつきにくい可能性がある。一方，研究 4 においては，きょうだいが親の苦
労を慮る経験が示されているにもかかわらず  (図 7＜同胞のケア役割をきょう
だいに託したい親の思いを理解する  (4)＞ )，親からのケア役割移行に関する期
待が語られなかった。その背景には，研究 4 の研究協力者であるきょうだいが
青年期の際には，家父長制の影響によって，長男など特定のきょうだいにケア

役割継承の期待が寄せられやすい背景があり，長男か次男以降か，男性か女性
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かなど，出生順位や性別によって求められる役割を果たすことが家族の共通認

識として受け入れられていた可能性がある。実際に同胞を支えるライフステー

ジになると，＜同胞をサポートするための選択肢の少なさ  (3)＞＜きょうだいが
親と同じように同胞を支えると見なす風潮  (4)＞といった，支援の不足も含めて，
きょうだいがケア役割を引き受けざるを得ないよう働く圧力が示されたため，

＜親不在となった同胞ときょうだいへのサポート資源がない＞と表した。  
	 第 4 章〜第 6 章に共通して示された経験に対し，新たに見出しをつけること
で  (図 7 太枠 )，きょうだいのライフコース選択における共通性を表したものが
図 8 であり，以下は図 8 について説明する。  
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	 図 8 から読み取れることは，多くのきょうだいが，同胞を中心とした家庭環
境の中で，障がいではなく違いとして捉える障がい理解のプロセスを辿ってい

た。きょうだいの中には，障害者手帳の存在は知っていても，同胞の障がいの

等級を知らないと話すきょうだいもおり  (表 8・表 14・表 19 参照 )，あくまでも
きょうだい自身との違いとして認識してきたという点に，きょうだいの障がい

理解の特徴がある。同胞の行動を「障がい特性」と決めつけないからこそ，家

庭生活においては，どうすれば同胞と上手く付き合っていけるのか，実践の中

できょうだいは試行錯誤してきたことが示されている  (図 8＜同胞との関わり
方を積極的に模索して行く＞＜同胞の行動が理解できない＞など )。試行錯誤の
過程では，同胞に大事なものを壊されたり，同胞の障がい特性に合わせた生活

で，きょうだいの行きたい場所には出かけられなかったり，「死ね」「殺す」な

どの言葉で脅されたり，同胞の障がい故の行動に対する我慢，同胞の入院や療

育機関への送迎で母親不在の状況に対する我慢など，様々な衝突やきょうだい

の忍耐が発生していた。やがて，児童期には成長とともに周囲が同胞をどのよ

うに見ているのか，同胞以外の障がい者を友人や地域の人々はどのように捉え

ているのか，社会における障がいの見方を知る経験が示された  (図 8＜同胞に対
する社会の認識に気がつく＞ )。その後，進路・職業選択の時期には，きょうだ
いは同胞との距離を見直しながら，多くの若者と同様に自分の将来を模索して

いた。ただし，転勤のない就職先や実家からあまり遠く離れない就職先を選択

するなど，将来のケア役割や親のケア役割負担に配慮したきょうだいの存在も

認められた。だからこそ，親から自由な選択肢を保障してもらい，真にあらゆ

る選択肢を支持されることは，きょうだいにとって主体的な選択のための大き

なサポートであることが示された。反対に，将来のケア役割に対して，親から

のケア役割の引き受けへの期待と社会・文化的圧力が一致すると，きょうだい

にはケア役割を引き受けねばとする力が強く働いていた。結婚に関しては，同

胞に対する配偶者の理解を求める語りが若い世代のきょうだいほど多く聞かれ

るのに対し，きょうだいの年齢層が上がるほど結婚相手の家族をはじめ，家族

内に同胞の障がいを隠すという語りも示された  (図 5＜子どもに同胞の障がい
を隠してきた＞ /図 6＜他のきょうだいは自ら築いた家庭でも同胞の障がいを隠
してきた＞など )。そのため，家族の障がいに対する捉え方には，時代的変遷が
見受けられた。さらに，親の高齢化や他界といった不可避の出来事に対して，

段々と，きょうだいへのケア役割の移行というテーマが現実的になっていく。

青年期のライフコース選択に自己選択の実感があると，中年期以降のきょうだ

いが自身の人生を主軸として，主体的に同胞や親へのサポート役に回ろうとす

る点に，青年期のケア役割への圧力に対する閉塞感と大きな違いが見られた。

ただし，実際にきょうだいがケア役割を担っていくことは容易ではなく，きょ

うだいというお互いの生活に責任を持たずに済む関係性と，ケア役割という一

方的に援助する関係性の両立を目指すことで，同胞が必要とするサポートと提

供できるサポートの調整・模索が続き，きょうだいの生活にも変化が及んでい
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た。きょうだいの職業生活での役割とケア役割との両立，きょうだい自身の子

の養育・親の介護と同胞のケア役割との両立など多重のケア役割をこなす様子

も示された。その際に，親による準備はきょうだいへのサポートとしても機能

していた。一方で，青年期以降になると，同胞や原家族と距離を置くきょうだ

いの存在や，原家族に対して葛藤を抱え続けてきたきょうだいの経験が実際に

示されたり，TEM 図から補集合的に仮定されたりした  (図 5＜結婚でも自分の
気持ちを制限し続ける＞ /図 8＜同胞と関わらない生活を選ぶ＞など )。	  
	 以上，研究 2・3・4 の各 TEM 図を俯瞰的に捉えた際に，きょうだいに共通し

て見られた経験とは，きょうだいの発達的変容においては，まず，同胞と自分

との違いに気がつく経験があり，次第にきょうだいが学校・地域など社会的な

場面に出ていくにつれ，社会における障がいの捉え方を知り，障がいやきょう

だいであることの意味づけが家庭内外で形成されていく様子が伺われた。そし

て，成長とともに将来のケア役割への責任を感じ始め，進路・職業選択の時期

をターニングポイントに，ライフコース選択へ反映されていくと見られた。そ

こに，社会の風潮や障がい観，障害者福祉政策の変化などの社会的な要因と家

族力動や同胞・親との関係性などの家族的要因が加わり，その時代ごと・発達

ステージに応じたきょうだいの経験が展開されることが示された。  
 
7 - 3 - 2  発生の三層モデルで捉えたきょうだいのライフコース選択  
	 前項では，TEM を用いて，きょうだいのライフコース選択という，個人の選

択や意思決定といった活動レベルでの営みを示した。7-3-2 では，きょうだいの
経験の転換点や変容をどのように経験しているのかについて，開放システムの

人間の内的な変容過程を記述するために，TEA における TLMG を用いて記述し
た。まずは，表 25 に，本研究で捉えた TLMG を整理し，そのうえで図 9 に示
した。表 25 では TLMG の定義に従い，TEM 図  (図 8) に示されたきょうだい
の経験をきょうだいの日常における経験や具体的な選択を示した第 1 層，社会
的助勢・社会的方向づけやきょうだいのライフコース選択に影響を与えた経験

を表した第 2 層，きょうだいの自己認識の変容を示した第 3 層に分類し，表し
た。  
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表 2 5  本研究で捉えた TLMG 
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図 9  きょうだいの心理的変容過程  (TEA における TLMG を用いて示した )  
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	 表 25に分類したきょうだいの経験を 3層のレベルで捉えたものが図 9である。
以下，図 9 について説明する。その際，図 8 までの TEM 図に示した経験は＜＞

で示し，TLMG で示した各レベルの見出しについては『』で示した。第 1 層の
個人の活動レベルでは，『家庭内で同胞を理解する経験』がある。これは図 8 に
示した＜障がいではなく自分と同胞の違いと認識する＞経験に依拠する。そし

て，きょうだいが社会的場面での同胞を理解していく経験を，『社会での障がい

を理解する経験』とした。これは図 8 に示した＜同胞に対する社会の認識に気
がつく＞経験を根拠とする。さらに，＜将来のケア役割に支障が出ない範囲で

ライフコース選択をする＞＜何よりも自分の希望を 優先にしてライフコース

選択をする＞ (図 8) に示されたように『進路・職業選択』があり，＜親の高齢
化や他界に直面する＞経験が示すように，『親の限界に気づき，親亡き後のケア

役割について考える経験』がある。図 8 にまとめたきょうだいの日常や選択の
経験を TLMG の第１層に表した。次に，きょうだいの経験に影響を与えるサイ
ンを第 2 層に表した。その１つが『同胞の困難的状況』である。＜同胞に対す
る支援の探索と失敗＞＜親不在となった同胞ときょうだいへのサポート資源が

ない＞ (図 8) など，同胞への支援の立ち遅れや障がい者に対する偏見・差別の
存在が，家族で同胞のケア役割を担っていかなければとするサインに繋がって

いることが挙げられる。次に，『親の心情や苦悩のサイン』がある。＜親の苦労

を思いやる＞＜両親の葛藤や離別を見てきた＞＜自分たちのために精一杯の親

を見てきた＞＜家族で同胞を守る＞＜出来る範囲で母の思いを継いであげたい

＞ (図 8) に示されているように，同胞に向き合い続ける親の姿勢や苦労を目に
し続けることも，きょうだいにケア役割への参与を求めるサインになっている

と見られる。＜親不在となった同胞ときょうだいへのサポート資源がない＞ (図
8) 経験が示すサインとして，『社会から期待されるきょうだい像』が挙げられる。
実際にきょうだいがケア役割を担った際，例えばきょうだいが経済的に同胞を

扶養するなど，親と同じ役割を果たすべきとするサインを社会の中で受け取る

経験に示される。偏見・差別といった文化的サインや，苦悩する親の姿など家

庭内でのサイン，制度や法律から受け取る社会的サインが社会・文化的圧力と

なってきょうだいにケア役割を引き受けるよう求めるサインとなっていた。こ

れらは，第 1・2 層を基盤とする，第３層の信念・価値のレベルにおいて，親と
同じケア役割を果たす存在として，ケア役割を巡って，青年期ごろの閉塞感を

伴うライフコース選択につながると推察された。そのため，第 3 層のビリーフ
の１つを『ケア役割と無縁ではいられない自分』と設定した。一方，第 2 層で
＜自由なライフコース選択に対する親からの後押し＞ (図 8) として，『親の公平
性』が，きょうだいに自由選択を承認するサインにつながっていることも見え

てきた。このサインを受け取ることによって，＜同胞との間に自分なりの距離

の取り方を探す＞＜自分のやりたいことを優先して考える時間を持つ＞＜ケア

提供者ときょうだいという 2 つの役割を両立させる＞といった経験へとつなが
りやすくさせ，『自由に選んでも良い自分』という自己認識に変容すると見られ
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た。多くのきょうだいは負担感の有無を問わず，当然視された暗黙の了解とし

て『ケア役割と無縁ではいられない自分』という価値観を持ち，そこから，中

年期にはケア役割の担い方やその範囲をきょうだい自身で選択していることを

踏まえ，『自由に選んでも良い自分』へと変容を遂げると推察される。  
	 きょうだいの内面で生じているメカニズムとして，活動レベルでは，同胞の

障がい特性や家族を取り巻く状況，社会から向けられるきょうだい像などを，

きょうだいは静かに解読しようとする日常が見受けられる。それらに対する影

響として，記号レベルでは，支援の乏しさや同胞にかかりきりの親の姿，社会

的場面で同胞やきょうだいに向けられる周囲の言動などから，同胞に対するケ

ア役割は，家族自らで担うべきものという記号として受け取っていると伺われ

る。やがて，親の公平性が促進的記号として意識されれば，その過程を通じて

発生する価値観のレベルで，それまでの『ケア役割と無縁ではいられない自分』

という認識から『自由に選んでも良い自分』という認識に変容していくと見ら

れた。   
 
7 - 3 - 3  親の経験ときょうだいの経験の比較  
	 7-3-2 では，きょうだいの維持・変容メカニズムを，TLMG を用いて記述した。
7-3-3 では，親ときょうだいの経験を時系列に整理したうえで  (表 24)，親とき
ょうだいの相違点について示した。以下に，親・きょうだいの経験を TEM 図に

表した図 10 から読み取れることについて述べる。  
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図 1 0  親ときょうだいの経験の相違点  
(上段に親の経験を示し，下段にきょうだいの経験を示した ) 
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	 きょうだいのライフコース選択に関する親ときょうだいの TEM図  (図 10) を
比較すると，親の＜同胞を中心にした生活を送る＞という同胞の障がいが明ら

かになった時点から，親は生涯に渡って同胞中心の生活へ大きく舵取りされて

おり，きょうだいの養育も含めて手一杯になりながらケア役割を担っている様

子が伺われる。きょうだいは「自分との違い」として，同胞を障がい特性も性

格も一緒に理解しようと試行錯誤するなど，親とは異なる障がい理解のプロセ

スがあるものの  (図 8＜同胞との関わり方を積極的に模索して行く＞＜同胞の
行動が理解できない＞ )，家庭生活は親・きょうだい共に同胞中心に動いている
と読み取れる。きょうだいの児童期においては，きょうだいが家庭での同胞を

理解するプロセスから，社会での同胞を後天的に理解する営みに移行していた。

親は，既に社会での障がい観を理解しており，そのうえで障がい告知の経験を

経て，同胞やきょうだいの養育をしている。したがって，障がい理解のプロセ

スが親ときょうだいでは大きく異なることが示された。  
	 その後のきょうだいのライフコース選択において，きょうだいにとっては，

将来のケア役割という問題が人生の節目で何度も問われる傾向が示されている  
(図 8・9)。その節目と重なるように，親の TEM 図からは，きょうだいの進路・

職業選択時期に，将来のケア役割への関与の期待が伺われる経験が示されてい

る  (図 10 上の TEM 図＜きょうだいには同胞をフォローできる仕事に就くよう

勧める＞ )。同胞のケア役割を家族の手で担うように求める社会・文化的圧力と  
(図 10 下の TEM 図＜親と社会からケア役割の引き受けを向けられているという
期待を感じる＞ )，親の期待が絡み合う時，特にきょうだいへ強いケア役割の引
き受けを想定したライフコース選択への圧力が生じると推察された。配偶者選

択においては，結婚に際して結婚相手の家庭に誰が・どのように同胞を紹介す

るのか，(健常者のみで構成されている可能性がある)	他家庭と同胞中心で生活

してきた自らの家庭との間に，どのような関係性を構築していくのか，配偶者

やきょうだい自身の子どもが同胞とどのような関係性を築いていくのかといっ

たテーマに対し，親ときょうだいがその調整役になることが共通して示された。

また，きょうだいが子を授かることに関しても，親ときょうだい	(特に女性の

きょうだいとその母親)	の双方から障がいの遺伝的可能性を不安視する語りが

得られている。きょうだいにとって，子どもを巡る選択は，親ときょうだいの

役割や責任の違いを改めて考えたり，きょうだいの子どもの養育と同胞の将来

のケア役割といったケア役割の重複について検討したりする機会になる可能性

が推察される。	

	 多くのきょうだいは概ね自己選択に基づくライフコース選択をしていると見

受けられたが，一部に＜結婚でも自分の気持ちを制限し続ける＞＜他のきょう

だいは自ら築いた家庭でも同胞の障がいを隠してきた＞ (図 10 下のきょうだい
の TEM 図 ) など否定的な語りも得られた。また，第 5 章では孤独感を維持要因
として葛藤的な経験が長期に渡って継続することも明らかになっている。親の

語りからも＜きょうだいが直面している問題まで手が回らない＞＜きょうだい
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が親に対するこれまでの不満を噴出させた＞ (図 10 上の親の TEM 図 ) と示され
ている。同胞中心に家族の役割分担が固定され，同胞ときょうだいで親の関わ

り方・関心の高さに大きな違いが生まれることは，きょうだいにとって原家族

での居心地や原家族との関係性に長期的な悪影響を与えることが浮き彫りとな

った。  
	 そして，親亡き後の問題については，親・きょうだいの双方にとって，親亡

き後の同胞の生活について考えることは難しい課題であると示され  (図 10 上の
TEM 図＜親亡き後を考えることは難しい＞/図 10 下の TEM 図＜何をすれば良

いかわからないままケア役割を担うしかない＞＜自分の方が先に亡くなるかも

しれない不安を抱える＞ ), 家族だけで担うケア役割の限界が見受けられる。家
族間のケア役割の移行においては，親が同胞の自立を促すとともに,同胞のサポ

ート体制が適切に機能しているのか，きょうだいにチェックしてもらいやすい

環境を準備すること，それによってきょうだいが何をすれば良いのかについて

明確化することが，親亡き後の問題に対する親側の準備として想定されている

と TEM 図より読み取れる	(図 10 上の TEM 図＜親が同胞を自立させることで

きょうだいの負担を減らしてあげたい＞)。きょうだいの経験からも，同胞の生

活に関する見通しがきょうだいに説明され，同胞を支えるために必要な情報が

きょうだいにも移行されることは，きょうだいにとって「準備」として捉えら

れ，きょうだいに対する親からのサポートや誠意の表れといった意味を持つと

示された	(図 10 下の TEM 図＜親によって自分の担う役割の概要が準備されて

いる＞)。親がきょうだいに対して，同胞の意思の代弁や安定した生活環境の維

持のチェックといった「見守り」を期待する中で，きょうだいが実践しやすい

よう準備し，きょうだいに将来の計画と見通しを伝えているのであれば，必ず

しもきょうだいにとって困難を引き起こす要因になるとは限らないと伺われる。

むしろ，親が同胞のケア役割を盲目的に担い続けることは，親が同胞に向き合

わず，きょうだいに親亡き後の問題が先送りにされているように受け取られて

いた	(図 10 上の TEM 図＜成人した同胞のケア役割を親が担いつづける＞/図

10 下の TEM 図＜自分が同胞をサポートせざるを得なくなる＞＜何をすれば良

いかわからないままケア役割を担うしかない＞/5-3-4(3)L さんの発言参照)。同
胞の将来について具体的に示さない親の姿勢は，きょうだいにとって，代理決

定のプレッシャーを生むとともに，同じ家庭の子どもとして大切にされていな

いという落胆の思いに改めてつながると推察される。ただし，親の TEM 図では，

親への社会的方向づけとして，＜障がいに対する認識に親ときょうだいの隔た

りを感じる＞ことが示されており，家族内で同胞の障がいに対する認識が共有

されない状況が家族の歴史として既にあり，それが親の孤立感を強め，＜成人

した同胞のケア役割を親が担いつづける＞経験へ向かう力として働いている背

景も見受けられた。	

	 親・きょうだいに向けられる社会・文化的圧力は，親・きょうだいの同胞に

対する立場や関係性を問わず，家族であるが故に同胞を支え続けるべきとする
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というケア役割の圧力がかかり続けていた。だからこそ，社会的助勢として，

きょうだいのライフコース選択において自由な選択の保障が主体的な選択のた

めに重要な役割を果たしていると伺われる。社会的方向づけによる家族への圧

力は，同胞の障がいが判明する時期と  (図 10 上の TEM 図＜地域の中で孤立す

る＞ /図 10 下の TEM 図＜同胞にも家族にも支援の手が差し伸べられない＞ )，
青年期ごろのきょうだいの人生の節目で特に強く経験されることが明らかとな

った  (図 10 上の TEM 図＜同胞のライフコースは親が代理決定せざるを得ない  
＞ /図 10 下の TEM 図＜親と社会からケア役割の引き受けの期待を感じる＞ )。
多くの親はきょうだいが希望する進路を応援したと語っているが  (図 10 上の
TEM 図＜きょうだいが望んだ進路を応援する＞ )，将来のケア役割を考え，＜き
ょうだいには同胞をフォローできる仕事に就くよう勧める＞ (図 10 上の TEM
図 ) という親の経験も明らかになった。親が青年期のきょうだいにケア役割を求
めやすいのは，同胞や親への支援が不足していたり，親自身にも強いケア役割

の圧力がかかったりしている環境であることも図 10 より読み取れた。親はきょ
うだいが自由なライフコース選択ができるよう後押しする存在にもなり得るが，

一方で，きょうだいがケア役割を引き受けていくよう社会・文化的圧力と同調

し，きょうだいにケア役割を担う存在へと導き得ることが親・きょうだい双方

の TEM 図から示された。きょうだいへの支援を考える上では，きょうだい個人

だけでなく，きょうだいに影響力の大きい親の負担も含めて検討する必要があ

る。  
	

第 4 節 	 考察  
	 結果より，きょうだいのライフコース選択の経験を俯瞰的に比較し，世代を

超えてきょうだいに見られる共通の経験を示した。また，親ときょうだいの相

違点としては，障がい理解へのプロセスに違いがあることが示された。一方で，

親ときょうだいは，同胞のケア役割の引き受けに対して，同胞に対する立場や

関係性を問わず，どちらにも強い社会・文化的圧力がかかっていた。特に，親

亡き後の問題に関しては，同胞の将来の生活を決定する難しさや重圧が共通点

として示された。家庭内で障がいに対する認識の違いが大きく，親への支援も

乏しい場合，親が孤立して同胞のケア役割を抱え込み，結果的に親亡き後の問

題への対処に向けて動き出せず，きょうだいにとっても不安が募っていくとい

う悪循環があることも明らかになった。そこで，第 4 節では，(1) 親・きょうだ
いに共通して示されたケア役割への重圧というテーマから，ケア役割が家族に

与える影響と，(2) きょうだいの主体的なライフコース選択のため，親ときょう
だいに対する心理的支援のタイミングと内容について考察する。  
 
7 - 4 - 1  親 -き ょ う だ い に 共 通 し て 求 め ら れ る ケ ア 役 割 が 家 族 に 与 え る 影
響：家族の「分断」の問題  
	 親ときょうだいの TEM 図を比較すると  (図 10)，親・きょうだい共に同胞の
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ケア役割を担う方向へ社会・文化的圧力が働いていることが示された。そもそ

も親とは子どもへの養育責任を有するが，同胞の親には成人後も同胞を支え続

けるよう求める社会・文化的圧力がかかっていた。この社会・文化的圧力は，

日本社会という意味だけでなく，きょうだいの学校や近所といった地域社会や，

拡大家族などの身近な生活圏も含んでいると考えられた。何故なら，同胞やき

ょうだいをどのように育てていくのかという問いは，社会制度や法律だけに留

まらず，障がいに対する差別や偏見の強さ，家族というものに対する時代的・

地域的特性によって変わり，暗黙のうちに，そこに生きる人々の価値観に内在

化されているためである。親は同胞の障がいが明らかになった時から同胞を中

心とした生活に切り替わり，同胞を授かってからの長い人生をケア役割に割く

こととなっていた。きょうだいは，社会通念として，親に比べれば，同胞を扶

養したり保護したりすることは一般的でないはずである。それでも，きょうだ

いはライフコース選択の節目ごとにケア役割の引き受けを優先するような選択

肢を選び取るかどうか検討していた。一方，親やきょうだいとは対照的に，同

胞は，同胞自身の希望にかかわらず，青年期以降もケアされ続ける人生となり

やすい様子が見られた  (図 10 上の TEM 図＜同胞のライフコースは親が代理決

定せざるを得ない＞＜成人した同胞のケア役割を親が担いつづける＞ )。重要な
決定であるほど，同胞には自己決定の機会が訪れにくい可能性が見られる。  
	 こうして，親・きょうだい・同胞は，同じ家庭に暮らしながら，実は立場に

よって直面する問題が少しずつ異なっていることが伺われた。同胞を中心とし

た家庭生活や，同胞への親業の継続など，ケア役割の専従を求める構造は，家

族のライフサイクルよりも優先されており，それが家族メンバーの役割を固定

化させていると考えられた。その結果，きょうだいにとっては，原家族から巣

立っていく進路・職業選択の時期に葛藤や迷いが顕在化すると伺われる。特別

なニーズを持った家族においては，近代家族に求められる愛情やケア役割とい

う要素が時間の経過とともに親子関係を不安定なものにしていくという指摘の

通り  (中根，2006b)，家族メンバー間の障がい理解のプロセスや同胞に対する役
割の違いが見落とされたまま，役割の固定化された家族の日常が営まれ続ける

ことによって，家族メンバー間に，お互いの直面している問題や経験を共有で

きない分断を生むと考えられる。  
	 例えば，親・きょうだいでは，それぞれに障がいの理解プロセスが異なるた

め，親にとって同胞に障がいがあることは「特別」かもしれないが，きょうだ

いにとって障がいとは「違い」であり，同胞の障がいに悲嘆や同情などの感情

は持ってこなかったことが示されている  (例えば，表 16 見出し「何の感情もわ
かない」の発言参照 )。家庭内での困難も親ときょうだいには違いがあり，親は
「自立を求める親」「保護し続ける親」として，きょうだいと同胞の「異なる」

課題に対応した養育の難しさに直面していたが  (図 2)，きょうだいは同胞と「同
じ」でない親の対応に＜家庭の内外で孤立や寂しさを感じる＞経験をし  (図 5)，
両者の違いが浮き彫りとなっている。障がいについて情報を得る機会にも家族
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間で情報の格差があると考えられる。例えば，両親は，医療機関などで専門家

から正式な障がい名を「告知」される瞬間があるが  (図 10 上の TEM 図＜同胞

の障がいが分かる＞ )，きょうだいは，親などの周囲の大人から同胞の障がいに
ついて説明され  (ただし説明されない場合もある )，専門家から障がいを告知さ
れるような経験は見られない。家族間に情報格差が生じ，異なる養育のあり方

が「えこひいき」「同胞を甘やかしている」ときょうだいの目に写ってしまえば，

＜障がいに対する認識に親ときょうだいの隔たりを感じる＞力を発生しやすく

させると推察される。  
	 先行研究では，障がい者の家族に生じる様々な生活問題を貧困の視点から捉

え，障がい者のいる家庭では，父親が家計を支え，母親が同胞のケア専従者に

なるといった強固な性役割分業が強いられることが示唆されている  (田中，
2010)。本研究でも，全ての調査を通じて同胞の主たるケア役割を担うのは，母
親であった。また，共働きやひとり親家庭であれば，ケア役割をどのように分

配していくのかという問題の直面につながり，女性のきょうだいが親や同胞を

サポートする立場に置かれやすいことも指摘されている  (Heller, Caldwell, 
Factor， 2007)。父親は経済活動，母親  (と女性のきょうだい ) は家事と同胞の
ケア役割に束縛される家庭構造に陥った結果，ケア役割における家族内での明

確な性役割分業が，肯定的な影響を家族に与えず，互いの負担感を高める可能

性も示されている  (中根，2006b)。父親が家計を支え，母親は同胞のケア役割を
担い，同胞は保護され続け，きょうだいは健常であることを理由に余裕のない

両親から省みられないとすれば，それぞれの家族メンバーが必死に現状を乗り

越えようとしているものの，家庭内に孤立が発生し得ると考えられる。それは，

第 5 章で示された，孤独感を維持要因として続くきょうだいの葛藤的経験とも
つながり，親・きょうだい・同胞の親密さを引き離していく可能性がある  (例え
ば，5-3-4 (3) で示した語り参照 )。先行研究における性役割分業の指摘に見られ
るように，家族の役割が固定されてしまうことで，家族のケア役割の担われ方

や問題解決の方法に柔軟さが失われ，専従化されたケア役割を継承しなければ

ならないというサインが強くきょうだいへ打ち出されてしまうことが危惧され

る。家族に「同胞がいる」という事実以上に，同胞について社会からどのよう

な眼差しを向けられるのかということや，同胞の養育を巡って家族がそれぞれ

の立場からお互いの経験を理解し，同胞と過ごす苦労やそこでの発見を共有し

合えるか否かということが，家族内の分断を防いでいくと考えられる。家族の

分断が予防されていけば，きょうだいのライフコース選択において，きょうだ

いは家庭内での自身の役割を柔軟に捉えやすくなり，自分がケア役割を担って

いくしかないといった自己選択の実感の乏しいライフコース選択へ導かれるこ

とも防ぎやすくなるだろう。また，親にとっても，家庭内で同胞についての理

解が食い違うことで発生する衝突やケア役割の抱え込みが和らぎ，ケア役割の

移行に向けた準備を建設的に検討しやすくする可能性がある。  
	 では，家族内の分断はどのように防いでいけるのだろうか。親ときょうだい
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に必要とされる心理的支援について次項で述べる。  
 
7 - 4 - 2  親・きょうだいに必要とされる心理的支援のタイミングとその内容  
	 分断から家族をつなぐ一つの手段として，家族間の情報格差に注目したい。

親は社会一般の障がい観や障がいというものを知ったうえで，同胞が生まれ，

同胞を理解していくプロセスがある。きょうだいは親と反対で，同胞を理解し，

社会一般の障がい観や障がいを理解するプロセスがある。そのため，同胞との

関係性も含めて，きょうだいの障がい受容や障がい理解のあり方を親と同じ枠

組みで考えることには限界がある。「障がい」ではなく，きょうだい自身との「違

い」として捉える，きょうだい独自の障がい理解プロセスを重視し，きょうだ

いの発達ステージに合わせて，必要な情報を提供し，きょうだいの理解をサポ

ートする必要がある。  
	 まずは，居住形態にかかわらず，同胞との情緒的なつながりや肯定的な感情

が持てることに重点を置いて，同胞への理解を深める必要があるだろう。子の

養育においては，少なからず時代的・地域的な影響を受ける。きょうだいと同

胞が幼少の時期に，＜地域の中で孤立する＞＜同胞にも家族にも支援の手が差

し伸べられない＞  (図 10) という，福祉制度・地域社会・家庭背景の面で当該
家族が孤立してしまえば，親は強いケア役割負担への圧力を受けることとなる。

そのため，親も含めて，どのような工夫をして同胞・きょうだいと家庭で過ご

していけば良いのか，同胞が施設入所している場合には，どうすればきょうだ

いとしての親密さを構築できるのかについて考えたり知識を得たりする機会が

望まれる。同胞の障がいが明らかになってから，家庭生活が落ち着くまでの時

期，きょうだいに対しては，きょうだいと親が二人きりで安心して過ごせる機

会をどのように確保できるのか，きょうだいへの関心を親がどのように保ち，

きょうだいへ伝えていくのかについて考えていく必要がある。親の抑うつなど

で，きょうだいと過ごす時間を十分に確保できなかったり，きょうだいに対し

て関心を向けられなかったりする状況にあれば，専門家による家庭内の環境調

整や，親・きょうだいのための各自助グループの活用も望まれる。同胞の乳幼

児検診や障がいの診断など， 初に親に関わると予想される医師や保健師など

の専門家による，親の精神状態や家族のアセスメント，親・きょうだいの自助

グループへの情報提供が期待される。  
	 次に，きょうだいが社会生活の中で同胞の障がいへの理解を深める時期には，

障がいに対する意味づけがなるべくニュートラルに形成されるよう，地域的な

支援が重要になると考えられる。きょうだいのライフコース選択において社

会・文化的圧力という形では示されていないが，＜同胞に対する社会の認識に

気がつく＞経験からは  (図 10)，学校や地域の中で同胞に対する差別的な発言や
周囲の眼差しに直面したり，障がいへの偏見にきょうだいが傷ついたり，戸惑

いや恥ずかしさといった内容が語られている。きょうだいにとって，学校や学

校を取り巻く地域内での，きょうだいや同胞に対する「〜であるべき」「〜に違
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いない」とする価値観の影響は大きいと考えられる。例えば，学校生活の中で，

きょうだいが他者に同胞について伝えた時，「大変そう…みたいな感じで，なん

か頑張れみたいな感じで言われて」と，返ってきた言葉に違和感を持ち，周囲

が抱くきょうだい像に「ちょっと面倒くさくなっちゃうのかな」(e さん)	と語
っている。同胞ときょうだいが同じ学校に通っていても通っていなくても，き

ょうだいが通う学校全体で障がいへの理解が深まるように，教育の一環として

障がい理解教育を行い，きょうだいと同胞に対する偏見やスティグマ，いじめ

を予防していく必要がある。障がいに関する正しい知識を得て，社会の多様性

を理解する機会は，きょうだいと同胞だけでなく，全ての児童生徒に利益のあ

る教育の機会となる。加えて，きょうだいの青年期においては複雑な社会・文

化的圧力が発生している。親側の TEM 図では＜同胞のライフコースは親が代理

決定せざるを得ない＞と示され  (図 10 上 )，きょうだい側の TEM 図では＜親と

社会からケア役割の引き受けの期待を感じる＞と表されている  (図 10 下 )。きょ
うだいが進路や職業の選択など，社会とのつながりを意識する時期は，同胞も

また同様の時期にある。その際，親自身がきょうだいに対して期待するケア役

割の部分的継承を巡って，きょうだいが考える社会参加のあり方と  (図 10 下＜
自分のやりたいことを優先して考える時間を持つ＞ ) ，親の考える社会参加のあ
り方  (図 10 上＜きょうだいには同胞をフォローできる仕事に就くよう勧める
＞ ) への相違がきょうだいのライフコース選択に圧力として働くと考えられる。
それは，次世代のケア役割を巡る家庭内の問題のように見えるが，成人してい

く同胞のケア役割の責任を社会と家族がどのように分有していくのかという問

題であり，社会と家庭からの圧力が複雑に作用し，青年期のきょうだいが巻き

込まれていると考えられる。そのため，きょうだいの進路・職業選択の場面で

は，きょうだいが自由なライフコース選択を行えるよう，主に教育機関での支

援が有効と考えられる。きょうだいにとって，自分の人生を中心に据えて生き

る時間を確保することは，将来の原家族との関係性において，非常に大きな意

味を持つことが第 4 章・第 5 章より明らかになっている。これらは，教育機関
内で担任教師・部活動の顧問・スクールカウンセラーまたは学生相談など，他

職種で関わることが望まれる。きょうだいが直面するライフコース選択での迷

いは，一見すると一般的な進路・職業選択での悩みに紛れてしまいやすいため，

きょうだいに直接関わる大人がきょうだいの直面し得る悩みを知り，きょうだ

いへの関心が薄い親に対しては，きょうだいの進路・職業選択に親も関わって

くれるよう，親の参与を促す必要がある。  
	 TEM 図を見ると  (図 8)，きょうだいが青年期に到達するまでに，共通した経
験が比較的多く見られる。きょうだいが成人期に入って以降は個別性が高くな

り，共通した支援というのは展開しにくく，むしろ個別具体的な支援が必要に

なると予想される。また，きょうだいや同胞が幼少の頃は親も含め，生活の多

岐に渡る包括的な支援が必要となり，きょうだいや同胞が成人期に入ると，必

要な支援のあり方も個別・具体的になっていくと考えられる。例えば，成人期
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以降は，成年後見人制度や社会資源の利用といった具体的な制度や支援に関す

る情報提供，将来の同胞のサポート体制について計画できるような個別的サー

ビスの展開にシフトしていくと予想される。その際，きょうだいが主体的に同

胞のケア役割への関わり方を選択していると考えていても，原家族の役割規範

を無理に継承していたり，それによって葛藤を深めたりしてはいないか，周囲

の支援者による配慮も必要である。  
	 さらに，ケア役割を中心的に担ってきた親が，ライフサイクルの変遷に伴っ

て，ケア役割から離脱していけるよう，前もって同胞のサポート基盤を築くた

めの支援や，それに関する専門家間の連携も必要である。きょうだいは親亡き

後の同胞のケア役割において重要な役割を担っているが，同胞のケア役割を担

う意思のないきょうだいや同胞を受け入れられずにいるきょうだいの存在も指

摘されている  (Jokinen & Brown, 2005)。本研究でも，原家族とは一定の距離
を置いて過ごすきょうだいの存在が TEM 図から明らかになっており  (図 10 下
の TEM 図＜同胞の障がいを家族の中で隠し続ける＞など )，原家族以外の人が
流動的に同胞のケア役割を担う場合も想定して，親・きょうだいへの長期的な

支援の拡充と展開が望まれる。  
 
7 - 4 - 3  第 7 章のまとめと今後の課題  
	 第 7 章では，各研究で得られたきょうだいのライフコース選択のプロセスを
比較し  (図 7)，コホートを超えたきょうだいの共通性を提示した  (図 8)。また，
きょうだいの経験の発達的変容過程について，TLMG を用いて検討を行い，き

ょうだいのライフコース選択のプロセスについて総合的に捉えた  (図 9)。親の
経験との比較を通じ  (図 10)，同胞やその障がい特性を理解していくプロセスに
は，きょうだい独自のプロセスがあり，親とは大きく異なること，親・きょう

だいのどちらに対しても，同胞のケア役割を家族が引き受けていくべきとする

社会・文化的圧力が働いていることが示された。さらに，きょうだいと同胞の

ケア役割を何らかの形で分有したいという親の期待が，社会・文化的圧力と重

なった時，きょうだいのライフコース選択を将来のケア役割を重視した選択へ

と導くことも明らかになった。そのため，きょうだいの進路・職業選択は，青

年期におけるライフコース選択のひとつというばかりでなく，将来のケア役割

を巡って原家族との心理的距離を見直す重要な転機になっていることが明らか

になった。また，TLMG によってきょうだいの経験を捉えると，『ケア役割と無
縁ではいられない自分』から『自由に選んでも良い自分』へと心理的変容を遂

げていることも示唆された。親ときょうだいに向けられるケア役割に対する圧

力を強める背景には，家族の分断という問題が浮き彫りとなった。固定化され

た家庭内役割は，家族間でお互いの経験や困難を理解する余裕を奪い，社会か

ら向けられるケア役割への重圧を跳ね返したり，自分達に合わせた工夫を生み

出したりする強さの喪失につながる可能性が挙げられた。  
	 ただし，第 7 章の限界として，親ときょうだいの経験には時間的差異がある
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ことが挙げられる。例えば，きょうだいの「就職」「結婚」などのライフコース

選択について，同一家族の親・きょうだいに同時インタビュー調査を実施して

はいないため，どの時点を指しているのか，厳密な比較とは言えない。具体的

な経験の「どの行為」を示しているのかということには差異が生じてしまって

いる。親ときょうだい間の関係性やそれぞれの研究協力者の話しやすさを重視

して，研究 5 ではこれまで得られた研究結果を俯瞰的に捉え，比較する形を取
ったが，今後は，より具体的に親ときょうだいの経験の比較する方法を検討し

ていく必要がある。  
	 そこで，今後の課題としては，親・きょうだいの経験を比較した家族の文脈

から，きょうだいの発達ステージに合わせて，どの家族にどのような支援が求

められているのか，家族の具体的なニーズについて調べる必要がある。第 5 章
〜第 6 章では，きょうだいが同胞を経済的に扶養したり援助したりしている家
庭もあり，そういったきょうだいの経済的負担の程度や，親がきょうだい・同

胞に対して具体的にどのくらいの時間を共に過ごしているのか，きょうだいが

ケア役割を移行されたことで，日常生活において具体的にどのような活動を制

限されたのかなど，どのような状況下にある親・きょうだい・同胞にサポート

が必要か，そしてそれは何かといった詳細を明らかにし，今後の家族支援へと

つなげていく必要がある。その際，同胞の障がいだけにとらわれず，家族のラ

イフサイクルも含めた全体的な視点を盛り込む必要が挙げられる。  
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【第Ⅳ部の概要】	

	 第Ⅱ部では，親から見たきょうだいの養育プロセスやきょうだいのライフコ

ース選択について明らかにし，第Ⅲ部では，きょうだい自身から捉えたライフ

コース選択のプロセスについて明らかにした。第Ⅱ部・第Ⅲ部を通じて，(1) 親・
きょうだいのどちらに対しても，同胞のケア役割を家族が引き受けていくべき

とする社会・文化的圧力が働いていること，(2) 長く同胞のケア役割を担ってき
た親は，きょうだいの自由なライフコース選択を望みながらも，きょうだいと

同胞のケア役割に関して連帯していたいという期待も持っていること，(3) その
期待が，社会・文化的圧力と重なった時，きょうだいのライフコース選択を将

来のケア役割を重視した選択に導くことが明らかになった。それに対して，き

ょうだいに対する体系的な支援は存在せず，今後はきょうだいへの支援環境の

整備や，青年期や親不在の状況にあるきょうだいに対する支援が必要であると

考えられる。 後に，本研究全体の臨床心理学的意義や限界，今後の展望につ

いて述べた。  
	

第 8 章	 総合考察	  

	 第 8 章は，総合考察である。第 1 節では，まず，第 3 章〜第 7 章の内容を整
理した。本研究は，ライフコース論的アプローチを採用し，きょうだいの経験

を多様な変数のもと，包括的な視点で理解することを目指すとともに，生涯発

達的な視点できょうだいの経験を捉え，きょうだいのライフコース選択に寄与

する要因を考察した。そして，きょうだいのライフコース選択のプロセスから，

きょうだいの視点で重要な経験を提示し，ライフコース選択での困難とそれを

緩和する要因を示した。さらに，きょうだいの視点から，心理的支援を必要と

する時期や支援を必要とする家庭を明らかにした。第 2 節では，きょうだいに
必要とされる心理的支援のあり方について論じた。今後は，きょうだいに対す

る支援システムの構築や，青年期・親不在の状況にあるきょうだいなど家族と

しても転機を迎えているきょうだいへの支援拡充が必要であると考えられた。

第 3 節では，本研究の臨床心理学的意義，本研究の限界について整理し，第 4
節では，今後の展望について述べた。  
 
第１節 	 本研究のまとめ 	  

	 本研究は，きょうだいのライフコース選択のプロセスを明らかにするととも

に，その際の困難や，困難の緩和につながるサポートを示すことを目的とした

研究である。第 1 章では，先行研究における問題として，(1) 方法論の工夫が必
要であること，(2) ライフステージをつなぐ，生涯発達的視点できょうだいの経
験を捉える必要があること，(3) 研究協力者の年齢分布を絞りながら，主要なラ
イフコース選択におけるきょうだいの経験に寄与する要因を捉える必要がある

ことという 3 点挙げ，本研究を進めてきた。まずは，本研究で行った 5 つの研
究の概要をまとめ，そのうえで，先行研究における問題を超克するための工夫
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と，それに対する研究知見を示しながら，本研究をまとめた。以下の各項にお

いて，詳細を述べる。  
 
8 - 1 - 1  5 つの研究の概要 	  
	 本研究では5つの研究を行った。8-1-1では，本研究の概要を改めて整理したい。
本研究の大きな目標は，きょうだいのライフコース選択のプロセスを明らかにす

るとともに，その際の困難やサポートを示すことである。まずは，親の養育経験

を可視化し，家族の文脈を踏まえながら，親はきょうだいに対してどのような期

待を向けているのかについて明らかにした  (第3章 )。次に，きょうだいの視点で
捉えた，きょうだいのライフコース選択プロセスについて示した  (第4章・第5章 )。
そして，親・きょうだい共に重要なテーマであることが示された，親亡き後のケ

ア役割の問題に焦点を当て，ケア役割の移行プロセスと，その過程におけるきょ

うだいの役割変容について明らかにした  (第6章 )。 後に，きょうだいの経験を

総合的に捉えるとともに，親ときょうだいの経験の相違点を示した  (第7章 )。以
下に，各研究での知見を示す。  
	 第3章では，まず，きょうだいの養育経験のプロセスを示した。きょうだいと
同胞に対して，親が担う役割の方向性の違いは広がっていき，きょうだいに対し

ては，自立の実現とケア役割の連帯への期待，一方で，同胞に対しては，できる

限りの自立は求めるものの，保護が継続し，異なる対応が家庭内に存在すること

が明らかとなった  (図2「自立を求める親」「保護し続ける親」)。同胞の将来のケ
ア役割において，きょうだいと連帯していたい気持ちを持つ背景には，同胞のケ

ア役割を家族で担うべきとする社会の風潮，同胞に対する社会的資源の不足や同

胞との個別の関係性，差別や偏見の存在などから，親自身もケア役割の責任を家

族内に内在化してしまうこと，その結果，同胞の気持ちを家族として第三者に代

弁してほしい，必要時に個別の対応をしてほしいといった期待がきょうだいに生

じると考えられた。すなわち，社会資源や親の心情の隙間を埋めるような，ケア

役割の期待が親からきょうだいへ向けられていると推察された。そして，親が同

胞に対して担う役割の，一部分ではあっても，ケア役割の引き受けに対する期待

を向けられたきょうだいが，どのようにライフコース選択を行っているのかにつ

いて，第4章・第5章で取り上げた。  
	 第4章は，まさに進学や就職，結婚などきょうだい自身の生活を組み立て，自
立しようとしている青年期のきょうだいのライフコース選択の経験を明らかに

した。青年期のきょうだいが直面するライフコース選択には，同胞のケア役割に

携わることを当然の将来として受け入れようとする考えと，将来のケア役割より

も自身の自由な選択をまずは優先する考えの双方を持っていることが示され，こ

の２つの考えの不一致が大きい時，ライフコース選択における迷いにつながりや

すいことが示された。さらに，長期的な視点できょうだいのライフコース選択の

プロセスを捉えた第5章では，特に進路・職業選択が，原家族での立場を見直し，
子どもとしてケア役割を担わなかった過去からケア役割を担うよう期待される
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未来へ大きな転換を求められる出来事であることが示された。役割の大転換は，

将来のケア役割とそれを踏まえたきょうだいのライフコース選択にプレッシャ

ーを生み出し，葛藤的経験につながる可能性が高いことも示された。健常である

ことを理由に親から十分な関心を向けられずに過ごしてきたきょうだいの場合

には，家庭の中での孤独感を葛藤の維持要因として，次第に親への怒りや不信感

といった感情を募らせていくことも明らかになった。青年期に主体的なライフコ

ース選択をしたという実感を持つきょうだいは，中年期に入り，自らの意思で，

長年同胞に心を砕いてきた母親の思いを汲み，親亡き後の現実に向けて対処しよ

うとしていたが  (図5＜出来る範囲で母の思いを継いであげたい＞ )，家庭内での
孤独感を持ちながら，消極的なライフコース選択を行ったきょうだいは，原家族

への葛藤が中年期まで長引いたり，これまでの経験において自己選択の実感を持

てなかったりしてしまうことが示された  (例えば，図5＜結婚でも自分の気持ちを
制限し続ける＞ )。そのような葛藤を防ぎ，きょうだいの主体的なライフコース選
択を促進するために，第4章・第5章では共に，きょうだいの自由なライフコース
選択を親から直接の言葉で改めて保障されることや，親亡き後のケア役割を担う

存在として期待を向けられていないときょうだいが感じられることが，自己選択

の実感のある選択を行うために重要なサポートになることが明らかとなった。ま

た，青年期のきょうだいからは，原家族と心理的・物理的に距離を取り，原家族

での自身の役割を振り返る機会を持つこともサポートになっていることが示さ

れている。年齢的には親の手を必要としない時期であっても，青年期における進

路や職業などの重要なライフコース選択の場面では，親がきょうだいに向き合う

意味があると考えられる。  
	 第6章では，親が他界したり，高齢化によってこれまで通り同胞に対するケア
役割を果たせなくなったりすることによって，同胞のケア役割がきょうだいに移

行されていくプロセスを示した。その際，ケア役割の移行プロセスは，ケア役割

の再構成のプロセスであることが明らかになった。きょうだいが同胞の自立のあ

り方や同胞との関係性について改めて考え，ケア役割を担いながら，従来のきょ

うだい−同胞関係を両立させようとするプロセスが示された。その際，きょうだ

いの困難として，親と同じケア役割のあり方を求める社会・文化的圧力によって，

ケア役割を抱え込み，ケア役割の専従者に固定されやすいことが明らかになった。

それに対して，それまでケア役割を担ってきた親が，役割の移行を想定して準備

を整えておくことがサポートとして機能していた。  
	 第7章では，第3章〜第6章までの研究について，高次の視点で捉えることを試
みた。きょうだいのライフコース選択プロセスの経験を俯瞰的な視点で比較し，

共通性を示すとともに，親ときょうだいの経験の相違点を示した。きょうだいに

共通して見られたことは，同胞の障がいを「障がい」として捉えず，「違い」と

捉えていくこと，そのうえで，成長とともに社会における「障がい」の捉え方を

知っていくことが挙げられた。きょうだいの心理的変容を捉えるために，TLMG
を採用し，きょうだいの信念・価値観は『ケア役割と無縁ではいられない自分』
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から『自由に選んでも良い自分』へ，『親の公平性』を促進的記号として，自己

認識が変容し得ることが明らかになった。第5章の結果も踏まえると，自己認識
が『ケア役割と無縁ではいられない自分』のままに維持されることが，きょうだ

いにとって葛藤的体験へつながっていくと考えられる。また，ある時点で明確に

同胞の障がいを知る親と，徐々に「自分との違い」として同胞の障がいに気がつ

いていくきょうだいでは，障がい理解のプロセスが大きく異なっていた。それに

もかかわらず，両者の違いやライフサイクル，同胞との関係性が無視されたまま，

同胞のケア役割を担う存在として，同じように「家族」として捉えられてきたと

いう問題も改めて浮き彫りとなった。配偶者選択においては，親・きょうだい共

に配偶者の同胞に対する理解を重視したり，配偶者やきょうだいの子どもと同胞

との関係性に配慮したり，障がいの遺伝的影響を不安視したりしていた。また，

親亡き後の生活を検討することについて，将来のケア役割や同胞へのサポート内

容を選択・決定していくことは，親・きょうだいのどちらにとっても心理的負担

の大きい行為であることが伺われた。そして，長く同胞のケア役割を担ってきた

親はきょうだいを自由なライフコース選択に導く存在であるものの，親自身が孤

立していたり親・同胞へのサポートが足りなかったりして，親が手一杯な状態で

あれば，きょうだいに対してケア役割への参与の期待を親が強く寄せ，ケア役割

の引き受けを求める社会・文化的圧力をきょうだいに行使する存在にもなること

が示された。その背景には，家族の中でそれぞれが特定の役割に固定され，お互

いの経験を共有できない時，家族の分断が生じていた。その結果，家庭内におけ

るケア役割の担われ方に柔軟性が失われ，親に代わる専従的な次世代のケア役割

をきょうだいに求めるという構造的問題が明らかとなった。  
本研究を通じて，きょうだいのライフコース選択のプロセスに影響を与える，

社会・文化的圧力の存在，親−きょうだいの関係性や家族力動，きょうだい個人

の視点からは，きょうだいのライフコース選択のプロセスを多角的に示した。

次項では，先行研究の問題点を超克するために行った工夫と，それに対する知

見を示した。  
 
8 - 1 - 2  多様な変数を含めて，きょうだいの経験を包括的に理解する試み  

 

【先行研究の問題点①】きょうだいを取り巻く，多様な要因を含みながら示

される現象を包括的に理解できるような，方法論の工夫が行われていない。	
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	 きょうだいを対象とした先行研究では，出生順位やジェンダーなど多くの独

立変数があり，研究結果に一貫性がないという問題点があった。一貫しない研

究結果の背景には，情報提供者  (研究協力者 ) の違いも影響を与えていると考え
られ，まずはきょうだいから回答を得た研究を中心に行うこと，次に多様な変

数を考慮して研究を進めていくことを考えた。そのための工夫として，本研究

では多様性と共通性を同時に示すことが出来る TEA を採用してきた。TEA を使
用し，きょうだいのライフコース選択のプロセスを示した特徴として，5 点挙げ
られる。まず，各研究において，等至点や必須通過点など TEA に共通の概念ツ
ールを用い，意思決定の連続であるライフコース選択プロセスを分かりやすく

TEM 図に示すことが出来たことが挙げられる。次に，きょうだいの経験を適応
-不適応という一元的な視点ではなく，ライフコース選択のどの経験に選択肢が
多く発生し，反対にどの経験は多くのきょうだいに共通する  (選択肢が広がらな
い ) 経験になり得るのかを明らかに出来たことである。そして，TEA では，等

至点の設定など同じ概念ツールを用いて研究を行うため，各研究で得られた

TEM 図を俯瞰的に比較し，きょうだいの共通性や親の経験との相違点を示すこ
とが出来た。さらに，きょうだいのライフコース全体を見渡し，きょうだいの

多様な径路に，サポートを必要としやすい経験とその時期を見定めることが可

能となった。 後に，TEA を用いることで，インタビュー調査では協力を得る
ことが難しいと予想される，葛藤的な経験を持つきょうだいの径路も補集合的

に推測することができ，きょうだいをステレオタイプに押し込めることのない

理解につなげることが出来た。TEA の採用によって，個々のきょうだいが経験
するライフコース選択のプロセスの究明のために，多次元的にデータを分析す

ることが出来たと考えられる。  
	 TEA を用いて示した，きょうだいのライフコース選択の経験では，きょうだ
いにとって，進路・職業選択の時期が，原家族での役割の転換時期になってい

ることが示された。多くの若者にとって，青年期に自分がどのような人生を歩

もうか考え，ライフコースを選択・決定していくことは人生の重要な舵取りで

ある。青年期とは，「自分である」と感じる自己が，他人の目にどのように映る

【本研究で得られた知見①】 TEA を用いることで，多様な要因を含みなが
ら構築されるきょうだいの経験を可視化した。きょうだいにとって，親はラ

イフステージを通じた重要なキーパーソンであること，親から直接的な言葉

で自由なライフコース選択の保障をしてもらうことが，きょうだいとして将

来の同胞のケア役割を抱え込まず，主体的なライフコース選択のために重要

な後押しの意味を持つことが明らかになった。また，同胞へのサポートはも

とより，親へのサポート資源が確保されていることも，家族でケア役割を担

うべきとする社会の風潮に親が同調することを防ぎ，きょうだいの主体的な

ライフコース選択へ影響を与えると考えられた。  
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のか，それまでに育まれた役割や技術をその時代の理想的な標準型にどのよう

に結びつけるのかといった問題に向き合う時期にあるとされている(Erikson , 
1959/1973)。きょうだいにとっては，社会におけるきょうだい像や，それまで
の原家族での役割をどのように自分の人生に反映させるのかについて問われる

経験であると考えられ，将来のケア役割にどのように関わっていくのかについ

て，一定の答えを出す時期として重要なターニングポイントになっていると推

察される。その際，ケア役割を担ってきた親からの自由な選択への後押しは，

ケア役割に関する社会の言説を一旦脇に置いて，きょうだい自身の人生に焦点

化してライフコースを考えるためのきっかけになると考えられた。きょうだい

は，人生の比較的早期から，次世代のケア役割を担う存在になり得る立場とい

う暗黙の予想や義務感を持っていることが特徴として示されている  (図 4・図
5)。社会・文化的圧力が存在していても，家庭内でケア役割を求められないこと
で，次世代のケア提供者という言説を跳ね返せるような自己への意味づけを見

出し，きょうだいにとって信念や価値観が再構成される経験への一助になって

いた  (図 9『ケア役割と無縁ではいられない自分』『自由に選んでも良い自分』)。
自己犠牲を厭わず，同胞の成長に心を砕く親の生き方を継承せず，自分が望む

選択肢を大事にしても原家族との関係性が保たれていくという大きな発見に繋

がると考えられる。そのため，「あなたの人生はあなたのために使えばいい」と

いうメッセージを親から直接受け取ることは，無言のうちに予想してきた親の

期待に閉塞感を感じたり，自ら選択肢を制限したりしているきょうだいを主体

的な選択へと後押しする大きな影響力を持っていた。そして，親がきょうだい

の自由なライフコース選択を後押しするためには，親自身にも，親が直面して

いる状況への理解者などサポートが必要であった  (図 3＜家族や地域の協力を
得ているからこそきょうだいを応援できる＞など )。親がきょうだいに対して将
来のケア役割に関する期待を強く寄せている場合には，他の家族メンバーの心

情や状況を想像したり共有したりする余裕をなくすほど  (図 3＜きょうだいが
直面している問題まで手が回らない＞ )，家族自体がケア役割を抱え込み，強い
ストレスの中に置かれている可能性がある。  
	 以上から，きょうだいの経験したライフコース選択のプロセスを理解するた

めに，TEA を用いることで，きょうだいの経験を包括的な視点で捉えることが
できた。ライフコース選択においては，進学・職業選択の時期が，きょうだい

にとって，これまで原家族で担ってきた役割を，進路や職業，きょうだい自身

の家庭生活などにどのように活かしていくのかという取捨選択の時期になるこ

とが本研究より示された。青年期の発達課題と重なり，きょうだいである自己

への意味づけを再構成し，ケア役割の引き受け方やライフコース選択の内容に

反映させていると考えられる。  
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8 - 1 - 3  きょうだいの経験を生涯発達的視点で捉える試み  
 
 
 

	  
	 先行研究では，生涯発達の視点できょうだいの経験を捉えた研究が少なく，

児童期や思春期までの経験が，青年期以降にどのように続いていくのかという

ことが十分に明らかにされていなかった。それに対して，本研究では，きょう

だいと同胞の関係性が始まるところから，きょうだいと同胞のうち誰かが亡く

なり，その関係が終結に至るまでを記述することが出来た。それによって，ラ

イフステージを通じて，きょうだいが直面する課題や転機となる経験を示した。

本研究で得られた知見を整理し，生涯発達の視点で，きょうだいのライフステ

ージの転機と家族が向き合う課題，家族の出来事を時系列に並べ，きょうだい

にとっての転機となった経験を表すと，図 11 のように示せると考えた。以下，
図 11 をもとに説明する。  
 
 

【本研究で得られた知見②】本研究は，青年期以降にきょうだいの経験が

どのように続いていくのかについて，TEA を用いて表した。生涯発達的視点
できょうだいのライフコースを見渡すと 3 つの転機が見えてきた。児童期ま
での同胞や障がい理解の形成，青年期ごろの進路・職業選択での原家族との

距離の調整，親からのケア役割の移行での同胞に対する役割の再調整である。

ライフコースの転機では，原家族における従来の役割と，きょうだいが新た

に獲得した社会的役割の調整が行われており，迷いや葛藤につながりやすい

と考えられた。  

【先行研究の問題点②】生涯発達の視点できょうだいの経験を捉えるという，

ライフステージごとの経験をつなぐ視座が欠けている。	
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	 まず，家族の生活を大きく変えるのは，同胞の障がいが親へ告知され，同胞

のいる生活を構築する時期である。確定診断の難しさや診断時期に個別性はあ

るが，同胞に合わせた暮らしが始まる。きょうだいにとっては，同胞をどのよ

うに理解するのかという，同胞との関係構築が重要なテーマとなる。その際，

同胞ときょうだいの間で，親の対応に違いがあれば，その違いが何を意味して

いるのかについて，きょうだいが親の言動から同胞に関する家庭内の意味づけ

を読み取り，同胞への理解に取り込んでいく  (図 5＜同胞の障がいに対する母親
の言動を注視する＞など )。また，知的障がいによって生じる固有の問題として
は，実際の出生順位を問わず，きょうだいが同胞をサポートする関係性になり

やすいことや，同胞の発達の緩やかさにより，定型発達児同士のような遊びや

共通認識が成立しづらいといった，きょうだいが同胞の気持ちや行動を理解す

る難しさが挙げられる  (図 4＜同胞との関わり方を積極的に模索して行く＞＜
同胞の行動が理解できない＞など )。そして，この幼児期〜児童期には，家庭内
で障がい特性や人となりを含めて同胞を理解することだけでなく，学校や地域

生活を通じて家庭外でも同胞がどのように見られているのかについて理解する

ことが行われる  (図 4＜周囲が同胞をどのように見ているかに気がつく＞など )。 
	 次に，きょうだいが青年期を迎える頃には進路・職業の選択があり，この選

択が大きな転機となることが本研究から示されている  (第 4 章・第 5 章 )。親に
とっては【同胞の支援者でいてほしい】  (図 2) というきょうだいへの期待を整
理し，きょうだいが原家族から離れた後の親・同胞の暮らしを考えていく時期

を迎える。同胞について様々な情報を共有してきたきょうだいに対して，現状

のケア役割のシステムから，きょうだいの自立による離脱をどのように認めて

いくか，家族全体が大きな変化の時期となる。例えば，親がきょうだいに対し

て自由なライフコース選択を保証する＜親からの自由な選択の後押し＞ (図 5) 

	

�●��������	
�������	

図 1 1  きょうだいのライフコースと家族の経験の関連図  
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も，きょうだいが同胞を中心とした家庭構造からの離脱に対する承認であると

も解釈できる。  
	 後に家族に訪れる転機は，片方の親が他界するなど，ケア役割に大きな変

化が現れた時であり，きょうだいにケア役割の移行が本格的に始まる時期であ

る。きょうだいにとっては，きょうだい自身の職業・家庭生活上の役割に同胞

のケア役割と親の介護，きょうだいの重要な理解者であるきょうだいの配偶者

や他のきょうだいとの離死別などが加わったうえでの，ケア役割の移行である。

同胞の生活に責任を持たずに済んでいた生活から，保護者としての責任が発生

する大きな役割の転換期となることが明らかになった。その際，ケア役割の移

行は，ケア役割の再構成であることが示されている  (第 6 章 )。同胞のケア役割
を巡っては，きょうだいが青年期にライフコース選択を行う時と親がケア役割

を降りていく時に大きな転機を迎えていることが本研究より明らかになってい

る  (第 4 章・第 5 章・第 6 章 )。この転機では，成長につれて子が自立し，ケア
役割を介さない親子関係に変容していく定型発達児・者のライフコースと異な

り，ケア役割を誰が同胞の 期まで担うのかという，同胞のケア役割の責任が

家族に委ねられていく同胞固有の問題が浮き彫りとなった。自己決定の問題は，

同胞の障がいと深く関わる問題であり，実際に，TEM 図からも同胞の人生にお
ける重要な決定は，同胞ではなく主に親によって代理決定され続けてきたこと

が示されている  (図 10 上の TEM 図＜同胞のライフコースは親が代理決定せざ

るを得ない＞＜成人した同胞のケア役割を親が担いつづける＞)。  
	 これらの転機に共通することは，きょうだいが原家族における従来の役割と

新たに獲得した社会的役割の調整を行っていることであった。きょうだいのラ

イフコース選択においても，同胞のケア役割に携わることを当然の将来として

受け入れようとする考えと，将来のケア役割よりも自身の自由な選択をまずは

優先する考えの双方を持っていることが示され，この２つの考えの不一致が大

きい時，ライフコース選択における迷いにつながりやすいことが示されている	

(第 4 章)。また，将来のケア役割とそれを踏まえたきょうだいのライフコース
選択はプレッシャーを生み出し，葛藤的経験につながる可能性が高いことも示

された  (第 5 章 )。『同胞のケア役割と無縁ではいられない自分』から『自由に選
んでも良い自分』へ，価値観の変容も見られ  (図 9)，ライフコースでの転機に
おける新たな役割取得は，様々な要因が複雑に作用し，その結果，役割取得が

うまく進まなければ，きょうだいにとってライフコース選択における迷いや葛

藤につながると考えられた。きょうだいのライフコース選択に寄与する要因に

ついては，次項に示した。  
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8 - 1 - 4  きょうだいの主要なライフコース選択のプロセスに寄与する要因
の探索  

	  
	 先行研究では，研究協力者の年齢の分布が幅広く，きょうだいの経験におけ

る相違点が曖昧になるという問題点があった。そこで，本研究では，研究協力

者の年齢分布を限定しながら研究を進めた。  
	 きょうだいの年齢分布を限定しながら，ライフコース選択を辿ることで，ラ

イフコース選択の経験に寄与する要因として，同胞の障がい特性，家族の相互

作用，時代背景・社会の風潮などが挙げられた  (図 12)。各要因は【】で示し，
＜＞はこれまでの研究で得られ，TEM 図に表した各経験である。以下に，詳細
を述べる。  
 

【先行研究の問題点③】きょうだいの年齢分布を考慮し，きょうだいのライ

フコース選択の経験に寄与する要因が明らかにされていない。	

【本研究で得られた知見③】本研究を通じて，きょうだいの年齢分布を限

定しながら，ライフコース選択を辿った。きょうだいのライフコース選択の

経験に寄与する要因としては，同胞の障がい特性，家族の相互作用，時代背

景・社会の風潮などが挙げられた。これらの要因はきょうだいのライフコー

ス選択に均一に影響するのではなく，ライフステージによって影響の強さを

変え，変遷していた。同胞の障がい特性それ自体の影響はもとより，周囲と

の心理・社会的影響や相互作用から受ける影響の大きさが伺われた。  
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	 まず，同胞の障がい特性がきょうだいに与える影響として，本研究では，き

ょうだいと同胞が共に暮らすうえでは，同胞の家庭内での暴力行為の有無やこ

だわり・パニックの強さ，身体疾患との合併など重複障がいの有無が , 同胞との
付き合いづらさに繋がったり，ケア役割の負担を高めたりして，きょうだいの

ライフコース選択の経験に影響を与えることが示された  (例えば，図 4＜同胞の
行動が理解できない＞ )。先行研究では，障がいの種類によって，研究協力者が
分けられ，研究が行われてきた。例えば，自閉症スペクトラム障がいにおいて

は男性が多いことや，ダウン症者は出生順位の後の方に生まれやすいこと，障

がいの分かる時期の違いに個別性があるなど  (Seltzer, M. M. et al.，2004)，障
がい種が，きょうだいと同胞の性別の組み合わせや出生順位を特定の方向へ導

きやすくし，その結果，きょうだいと同胞の関係性にも影響を与えると指摘さ

れている。また，障がい特性の影響でも，同胞の問題行動において，きょうだ

いがターゲットにされたり，身体的な暴力の矛先にされたりすることによって，

きょうだいが恐怖心を経験し，きょうだいと同胞の葛藤を招くとともに，家族

の凝集性も低くなることが明らかにされている  (Benderix & Sivberg, 2007; 
Neece et al., 2010)。それに対して本研究では，障がいの種類・程度よりも，同
胞の障がい特性と関連する，パニックやこだわり，「死ね」「殺す」といった同

胞の言動，きょうだいの物を壊されるといった破壊的行為によってきょうだい

が嫌な思いをするなど，障がいの種類やその程度だけでは括れないきょうだい

の個別の経験を提示した  (図 4＜同胞の行動が理解できない＞ )。また，障がい

4

4 6

3 8

4

	

8

6 	

	 	
TLMG/TEM

図 1 2  きょうだいのライフコース選択の経験に寄与する要因    
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の種類や程度にかかわらず，きょうだいはケア役割の引き受けに関する迷いや

葛藤を抱えやすいことが示された。同胞という特別なニーズを持つ存在がいる

ことで，家族間でケア役割を担い続ける構造の維持がきょうだいにも求められ

るという同胞の家族に特有のテーマが横たわっていると推察され，きょうだい

のライフコース選択に潜在的な影響を生じる可能性を本研究は明らかにした。  
	 次に，同胞のケア役割を中心に構築された家族間の相互作用の要因としては，

夫婦関係 /婚姻関係  (図5＜両親が協力している姿を見る＞＜同胞にかかりきりの
母親と温度差のある父親＞ /図6＜自分たちのために精一杯の親の姿を見てきた＞
＜両親の葛藤や離別を見てきた＞ /4-3-3(3) eさんとhさんの家族間の衝突のエピ
ソード )，親からきょうだいへ向けられる関心  (図3＜きょうだいが直面している
問題まで手が回らない＞ /図8＜自由なライフコース選択に対する親からの後押し
＞ )，日々の生活から親亡き後の方針までを含めたケア役割の担われ方  (図4＜家
族で同胞を守る＞ /図5＜出来る範囲で母の思いを継いであげたい＞ /図6＜同胞の
ケア役割をきょうだいに託したい親の思いを理解する＞ ) などが挙げられる。家
族の相互作用は，同胞の障がい特性だけでなく，きょうだい構成や出生順位，き

ょうだいの布置，きょうだいと同胞の年齢差や性別の組み合わせなど，家族に関

する客観的な変数を背景に，それらが家庭内で親からきょうだいへ向けられる関

心のあり方や，親-きょうだいの関係性の形成にも寄与し，きょうだいのライフ

コース選択の経験に個別性を生み出す要因になると考えられる。同胞のケア役割

は長女に求められやすいとする先行研究もあるが  (Cleveland & Miller，1977; 
Seltzer, G. B. et al., 1991)，きょうだいの出生順位といった客観的変数だけの影
響で，法則的にきょうだいの経験が特定方向へ導かれるのではなく，両親間や親

-きょうだい間で，同胞のケア役割を巡る心配事の解決に向けたコミュニケーシ

ョンがどのように構築されていくのかによって，ライフコース選択における実際

の選択と役割取得，選択のタイミングなどに影響を生じると考えられた。	

	 さらに，時代背景や社会的風潮では，同胞を取り巻く社会情勢の影響，障害

者福祉の政策，家族によるケア役割への社会的風潮などが挙げられる  (図 4＜家
族の手で同胞を支えるよう求める社会・文化的圧力＞ /図 5＜同胞をサポートす
るための選択肢の少なさ＞ /図 6＜同胞に対する支援の探索と失敗＞＜きょうだ
いが親と同じように同胞を支えると見なす風潮＞ )。時代背景や社会の風潮は，
第 4 章〜第 6 章にそれぞれ見られている。きょうだいの年齢が若いほど，親の
ための自助グループの設置が確実なものとなり，支援機関の拡充と連携強化が

見られた。また，ファミリーサポートの利用など家族以外の人が家庭に入るこ

とも許容されつつある様子も伺われた。ただし，別の見方をすれば，少子高齢

化の進行で，きょうだいの減少は避けられない問題という先行研究での指摘ど

おり  (谷口，2014)，少子化や核家族化といった家族背景が顕著となっており，
将来のケア役割について，きょうだいが「自分しかいない」と抱え込んでしま

う可能性もある。また，きょうだいの年齢層が上がるにつれ，他のきょうだい

が結婚相手の家族に同胞の障がいを今なお明らかにしていなかったり，冠婚葬
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祭についても，同胞を出席させなかったりしたケースも語られており，家庭の

内外で，障がいを「隠す」という行動にも世代差が見られた  (図 5＜子どもに同
胞の障がいを隠してきた＞ /図 6＜他のきょうだいは家庭を築いた後も同胞の障
がいを隠してきた＞参照 )。これらの要因は入れ子のように，構造的に関与しあ
い，きょうだいの経験に影響を与えると考えられた。きょうだい自身に直接影

響する要因としては，配偶者などの理解者の存在を得られることや  (図 8＜結婚
相手の同胞に対する理解に期待する＞ )，きょうだい自身の病気や高齢化に伴う，
きょうだい亡き後の不安  (図 6＜自分の方が先に亡くなるかもしれない不安を
抱える＞ ) などが挙げられた。  
	 本研究を通じて，きょうだいのライフコース選択の経験に寄与する要因として

は，同胞の障がい特性，家族間の相互作用，時代背景・社会の風潮などが明らか

になった。先行研究でも，きょうだいの適応や同胞との関係性に影響を与える要

因として，社会経済的な地位，きょうだいと同胞のジェンダー，出生順位と家族

のサイズ，障がいの種類や程度，母親の健康や親の養育態度，婚姻関係など親の

要因，宗教や人種，民族性などが挙げられている  (Simeonsson & McHale，1981; 
Orsmond & Seltzer, M. M., 2000; Seltzer, M. M. et al., 2004; Taylor & Shivers, 
2011)。それに対して本研究では，先行研究で挙げられた要因が固定的なもので
はなく変容したり，各要因の影響力の強さも一律ではなく様々に変化したりする

ことを示した。きょうだいの幼児期には同胞の障がい特性や家族間の相互作用か

ら受ける影響は大きいが，児童期には，同胞に対する周囲の見方など社会・文化

的要因の影響が大きくなっていくことがこれまでのTEM図から読み取れた  (例
えば，図8では＜障がいではなく自分と同胞との違いと認識する＞経験から＜同
胞に対する社会の認識に気がつく＞経験へ非可逆的に進んでいるなど )。そして，
青年期・成人期以降はきょうだいの直接的な経験の要因も大きくなり  (例えば，
図8＜結婚相手の同胞に対する理解に期待する＞ )，各要因がもたらす影響力の程
度はきょうだいの発達によって変化し，その様相を示した。本研究で得られた，

きょうだいのライフコース選択の経験から，きょうだいに与える影響として，同

胞の障がい特性そのものが生み出す影響力はもとより，家庭状況や時代的・社会

的影響の大きさが明らかになった。知的障がいを「個の特性」ではなく，個人と

環境との相互作用の中で表れる制約と理解する方向へと捉える方向へパラダイ

ムシフトしているという指摘ともつながり  (AAIDD, 2010/2012)，疾病モデルで
知的障がいを捉えていた時以上に，心理的・社会的支援の重要性を意味すると考

えられる。  
 
8 - 1 - 5  先行研究との違い・本研究での新たな知見のまとめ  
	 本項では，先行研究を踏まえて，本研究で新たに見いだされた研究知見の内

容を整理した。本研究の大きな目標は，きょうだいのライフコース選択のプロ

セスを明らかにし，そのプロセスにおける困難や，その困難を緩和するサポー

トについて示すことである。それに対して，本研究では，新たな知見として，(1) 
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きょうだいのライフコース選択のプロセスを示し，きょうだいの視点で重要な

経験を示したこと，(2) きょうだいのライフコース選択のプロセスにおける困難
とそれを緩和する要因を示したこと，(3) きょうだいの視点から，支援を必要と
する家庭を明らかにしたことという 3 点が挙げられる。以下に，詳細を述べる。  
	 本研究は，きょうだいのライフコース選択のプロセスを示した研究である。

きょうだいのライフコースについては， Hodapp et al.（2010）によって行われ
た，1166	名の成人きょうだいのライフコース選択に関する国際調査がある。し
かし，この調査では，きょうだいがどのようなプロセスを経て，１つ１つのラ

イフコースを選択・決定しているのか，どの選択が特に重要な選択となったの

かということは明らかになっていなかった。また，きょうだいのライフコース

選択に関する個別の経験を捉えた研究では，きょうだいは多くの局面，特に人

生の岐路において，自分と同胞との間で葛藤状態であるという報告や  (橘・島田，
1999)，『きょうだい』が家族の中で重要な役割を果たせば，果たすほど，進学，
就職，結婚など人生の岐路では，自分が家庭から離れることは難しいと考えて

しまうこと，親亡き後の生活についても，自分が面倒をみると考えている『き

ょうだい』は少なくないことが明らかにされている  (山本ら，2000)。本研究で
は，TEA を用いて，きょうだいが辿ったライフコース選択のプロセスを示すと
ともに，進路・職業の選択が，多くの青年と同じように重要な選択というだけ

でなく，きょうだいとして同胞のケア役割にどのように関わっていくのか，原

家族との距離を見直す経験であることを明らかにした。  
	 きょうだいのライフコース選択における困難と，その困難を緩和するための

サポートとして，親からの直接の言葉による後押しが，きょうだいの主体的な

ライフコース選択を促進するサポートの機能を果たすことを示した。親の直接

の言葉による選択の支持は，将来のケア役割について親から期待されていない

と感じられることにつながっていた。きょうだいが経験する困難とは，社会・

文化的圧力の中で，きょうだいに向けられる次世代のケア提供者という重圧で

あり，親の後押しは，無言のうちにきょうだいが想像していたケア役割前提の

選択を問い直すサポートとして機能していると考えられる。先行研究において，

矢矧ら	(2005)	は，親が親自身の気持ち・考えをきょうだいに伝えることは，
きょうだいの重荷になる可能性を持っている一方で，きょうだいが自分の可能

性を考えるきっかけになると指摘している。本研究では，親がきょうだいへ気

持ちを伝える時期が，進路・職業選択の時期であることによって，その後に続

くきょうだいのライフコース選択が自己選択の実感を持った選択となるために

重要であることを示した。  
	 本研究を通じて，きょうだいに対する支援のあり方についても検討できた。

これまでの先行研究では，きょうだいの視点から捉えた支援を必要とする状況

が明らかになってこず，そもそも，きょうだいは「家族」＝「親」という図式

の背景に隠されてしまっていた。本研究では，ケア役割の引き受けを求めると

いうきょうだいの主体的なライフコース選択を脅かす状況と，それによって起
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こり得る葛藤や，親が社会・文化的圧力と同調し，家族の分断が生まれるとい

う問題構造について示した。きょうだいの主体的なライフコース選択を脅かす

状況の背景には，きょうだい -親・同胞 -親との心理的距離がアンバランスな親子
関係であることが挙げられた。先行研究でも，同胞を中心とした家庭生活にな

りやすいことが指摘されているが  (十島・十島，2006)，同胞中心の生活しか送
れず，きょうだいの養育に親の手が回りにくくなれば  (図 3＜きょうだいが直面
している問題まで手が回らない＞ )，きょうだいと親の間に適切な距離が持てな
い関係性へと変遷していくことも明らかにした  (図 3＜きょうだいが親に対す
るこれまでの不満を噴出させた＞＜きょうだいとの間に適当な距離が見つから

ない＞ )。それによって，きょうだいが家庭内で孤立し，原家族への葛藤を長期
に渡って抱え得ると考えられた  (第 5 章 )。一見すると，きょうだいは自由に自
らの人生を選択しているように見えるかもしれないが，自らの役割を巡って迷

いや葛藤に直面しやすく，それらの迷いや葛藤は必ずしも時間経過に伴って癒

されるわけではないことも示した。また，親がきょうだいに親同様のケア役割

の継承を求めたり  (図 3＜きょうだいには同胞をフォローできる仕事に就くよ
う勧める＞など )，親亡き後の同胞の生活について親がきょうだいに何も明言せ
ず，それによってきょうだいの不安感や負担感が増したりする場合には  (図 8＜
何をすれば良いかわからないままケア役割を担うしかない＞ )，ケア役割の期待
をされていないという実感が，主体的なライフコース選択を推し進めるサポー

トであるという本研究の知見と逆行しており，きょうだいを苦しめる状況が危

惧された。  
	 上述のような問題状況に陥りやすい家庭として，まずは，両親間の性役割分

業が強固で，家庭としては地域で孤立しているなど周囲のサポートを得ていな

いことが挙げられる  (図 3＜地域の中で孤立する＞ /図 8＜ケア役割の偏りや両
親の離別を見て育つ＞＜同胞にも家族にも支援の手が差し伸べられない＞など )。
家庭の中でケア役割を担う人が孤立しており，また地域の中でも孤立している

家庭ほど，特定の人だけで同胞を支えざるを得ず，結果的に家族メンバーそれ

ぞれに対する役割が固定化し，家族の分断が深まる構造が伺われた。加えて，

親 -きょうだいとの間で＜障がいに対する認識に親ときょうだいの隔たりを感じ
る＞ (図 3) という共通認識を持てない圧力もかかれば，より一層家族メンバー
は長期的に孤立し，例えば親亡き後の同胞の生活に関する準備に向けて，親は

動き出せず，きょうだいも親に尋ねられないという悪循環に陥ることを示した。 
	 これまでは，きょうだいという立場にいる人皆が支援を求めているのか否か，

きょうだい皆に求められている支援は何かという視点で，きょうだいへの支援

というものが検討されることが多く，きょうだいの視点から捉えた支援を必要

とする家族や支援を要する時期など，細分化された議論が十分になされている

とは言い難かった。本研究では，きょうだいの葛藤的経験を引き起こしやすい

状況など，支援が必要とされる家族やその時期について明らかにした。次節で

は，きょうだいに対する心理的支援のあり方について述べることとする。  



 187 

第 2 節 	 きょうだいに対する心理的支援のあり方 	
	 第 1 節で示した内容を受けて，きょうだいに対して必要とされる臨床的な支
援・介入のあり方について述べる。Sharpe (2002) による先行研究では，きょ
うだいのメンタルヘルスに介入する研究の必要性や，家族・きょうだいのため

の介入プログラムを発展させるべきであることが指摘されている。また，厚生

労働省  (2008) では，障害児支援の見直しに関する検討会報告書において，家族
の養育等の支援のひとつにきょうだい支援を挙げており，きょうだいへの支援

の関心は高まっていると考えられる。しかし，現状では，きょうだいに対する

支援とはボランティア活動が中心であり，具体的な公的支援というものは行わ

れていない。今後，きょうだいに対する支援では，きょうだいの心理的な困難

が軽減されるような支援システムの構築が望まれる。本研究の結果から，きょ

うだいへの支援のあり方として，青年期のきょうだいへの支援・親不在の状況

にあるきょうだいへの支援・今後の支援システムの構築という 3点にまとめた。
以下に，詳細を述べる。  
 
8 - 2 - 1 青年期のきょうだいに対する支援  

 
	 青年期のきょうだいにとって，支援になることとして 2 点挙げられる。まず，
親がケア役割の引き受けを求める社会・文化的圧力と同調しないための支援で

ある。きょうだいや同胞が青年期を迎える時というのは，家族のライフサイク

ルにおいては，子の自立というテーマに差し掛かっている。その際，きょうだ

いは，親からの分離や自分づくりが課題となり，共に生活している定型発達の

きょうだい同士ならば同様の発達課題に取り組みながら生活することになる。

しかし，同胞は成人後も親の保護を受けざるを得ず，それだけ青年期以降の同

胞の生活の先行きは不透明で，家族が手を差し伸べ続けるしかない状況が伺わ

れる。そのため，きょうだいだけが  (特に経済的な意味での ) 自立の道を模索す
ることになると予想される。すなわち，きょうだいが自立として原家族から心

理的・物理的に離れていこうとすることは，家族が「家族」という同質性の共

同体にケア役割の担い手を集約せず，さらに広義での共同体に家族そのものが

開かれていく機会につなげていけるかどうかという，家族としての転機である

と考えられる。その際，親が家族にケア役割の引き受けを求める社会・文化的

1 . きょうだいが自由なライフコース選択を考える機会を確保する  
きょうだいがケア役割を前提とせず，自由なライフコース選択を考える機会

の確保が挙げられる。そのためには，キーパーソンである親が社会・文化的

圧力と同調しないよう，親へのサポートをより一層拡充することが間接的に

きょうだいにとっても支援となる。また，きょうだいが心理的・物理的に原

家族と離れ，自身の役割を客観的に振り返る機会を得ることも支援の機能を

果たすと考えられる。  
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圧力と同調せず，きょうだいをケア役割の担える存在と見なさなくても済むこ

とが，青年期のきょうだいにとって，主体的にライフコース選択を進めるため

に重要である。そのため，家族の手にケア役割を委ねようとする社会・文化的

圧力に押しつぶされそうになっている家族にとっては，その影響を和らげる支

援が求められていると推察される。例えば，グループホーム・ショートステイ・

レスパイトサービスなど社会資源の利用によって親自身が休息を得られること，

その利用に関する心配や感想を共有・情報交換のために，親の自助グループ活

用などが挙げられる  (図 3＜親が同胞を自立させることできょうだいの負担を
減らしてあげたい＞ )。さらに，同胞が離家した母親の健康への自己評価の低さ
が先行研究では示されており  (Seltzer, M. M. et al., 2011)，ケア役割中心の生
活を変えることは，親自身にも大きな転機になると考えられる  (図 3＜親亡き後
を考えることは難しい＞ )。同胞のケア役割は，「保護し続ける親」  (図 2) とし
ての親自身のアイデンティティの問題とも深く関わっている。そのため，同胞

のケア役割を，家族から社会へ分有した後の親の心理面に配慮した支援が望ま

れる。   
次に，きょうだいが何かに夢中になる機会を得るなど，心理的 /物理的に同胞

やケア役割から離れられる機会を促進することである。先行研究では，ケア役

割の義務意識は親の願いだけでなく，きょうだい自身にも内在化され，きょう

だいも同胞の将来に責任を感じていることが示されている  (Dew et al., 2011)。
親子・夫婦ほどには扶養やケア役割への規範が乏しいにもかかわらず，きょう

だいはケア役割を期待され，ケア役割の移行によって，きょうだいの生活にも

少なくない影響が生じ得る。本研究でも，きょうだいの語りから家族としてケ

ア役割を担わなければならないとする意識が見られている  (図 5＜同胞を支え
ることが自然であり当然になる＞など )。青年期においては，同胞との親密さに
依拠するのではなく，各家庭で意味づけられた，きょうだいとしての規範や地

域の同胞に対する態度といった社会・文化的圧力の影響を強く受け，ケア役割

への規範が内在化されたきょうだいもいると推定された。そこで，青年期のき

ょうだいの主体的なライフコース選択を促進する支援の重要な点は，家庭・地

域・社会といった様々な次元のシステムにおいて発せられる「家族がケア役割

を担わなければならない」とする言説に対して，次世代のケア提供者として組

み込まれていく構造からきょうだいが離脱でき，きょうだいが自身の将来を見

渡せるのかということにあると考えられる。そのため，きょうだいが他のきょ

うだいや他の同胞の親から養育での悩み・喜びの経験を聞いたり，家族との関

係性に多様な価値観があることを知ったり，過度に同胞のケア役割に責任を感

じたりしなくても良かったのだと感じられた家族の経験を聞いたりする機会が，

家族という同質性の共同体に閉じないために役立つ支援となると考えられる。  
	 例えば，本研究の結果からは，第 4 章を中心に，青年期のきょうだいが，部
活動や学業などに夢中になったり，実際に原家族のもとを離れたりして，精神

的・物理的に同胞と離れ，同胞の将来のケア役割や同胞との関係性を考える機
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会を持つことが示された  (図 4＜同胞との間に自分なりの距離の取り方を探す
＞＜同胞と離れて将来を考える時間を持つ＞ )。また，障がい者福祉・特別支援
教育などの領域へ進んだきょうだいは「世の中には障がいのある人がいて当た

り前」という馴染み深い価値観を持つ人との出会いを通じて，自分の気持ちや

役割を見つめ直し，原家族や社会全体との関係性をつなぎ直す機会になってい

ることも見られた  (図 4＜同胞の存在が選択のきっかけになる＞ )。さらに，＜
同胞の存在が選択のきっかけになる＞経験を通じ，きょうだいとして感じるこ

とを率直に話せる相手がいたり，同胞に対して偏見を持たない相手と関わった

りすることで，きょうだいへの理解者を増やせたことも等身大のきょうだい自

身で居られる場所の獲得につながったことが語られている。そのためには，き

ょうだいとして，親と同じケア役割を担える存在という価値観から一度離れ，

多様な価値観を経験する関係性やその機会が重要な支援の意味を持つと考えら

れる。  
	 以上から，青年期のきょうだいにとっては，きょうだいが同胞の将来のケア

役割に左右されずに自己を確立するための支援が求められる。  
 
8 - 2 - 2  親不在の状況にあるきょうだいに対する支援 	  

 
	 原家族での役割を見直し，個人としての確立を目指す青年期に対して，中年

期以降のきょうだいは，それまでケア役割を担っていた親の高齢化や他界を契

機に，再び原家族で重要な役割を求められていくことが明らかになった。本研

究では，親はきょうだいのライフステージを通じたキーパーソンであることを

示したが，そのキーパーソンだった親が介在しない  (機能しない ) 状況で，きょ
うだいがケア役割を移行され，継承していくプロセスが第 6 章で示された。そ
こで，親からケア役割が移行されていく時期の支援として，親不在のきょうだ

いに対する支援について述べる。  
	 きょうだいが親に代わってケア役割を担う・担わないにかかわらず，まずは，

障がい者福祉や介護，司法の専門家などとの人脈を持たないきょうだいであっ

ても，同胞への支援に関する情報に直接アクセスできるような支援が望まれる。

第 5 章・第 6 章では，親亡き後の問題については，同胞の生活に関する親の準

2 . 親というキーパーソン不在のきょうだいに対する支援の拡充   
キーパーソンである親不在の状況にあるきょうだいに対する支援として

は，介護ヘルパーや入所施設など社会資源の利用，法律問題などに関する

情報にきょうだいが直接アクセスできることが挙げられる。また，ケア役

割を移行されたきょうだいの場合には，社会的役割とケア役割との調整や，

同胞のケア役割が特定の人以外にも分有されていく準備に取り組むととも

に，同胞ときょうだい間，きょうだい同士での葛藤再燃に備え，個別的な

介入の準備も必要である。  
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備や，きょうだいに担ってほしい役割を具体的に伝えるといった，親からきょ

うだいへの働きかけが重要であることが明らかにされた。しかし，親の健康問

題等から，親亡き後の同胞の生活を親が必ずしも十分に考え，準備できるとは

限らない  (例えば 6-3-2 の X さんの発言参照 )。健康問題だけでなく，親として
も，親亡き後の問題に対処する難しさが親側の経験に示されている  (図 3＜親亡
き後を考えることは難しい＞ )。そのため，もしも親が急逝したり，親の準備が
不十分であったりしても，きょうだい自身で親亡き後にきょうだいの直面する

問題や解決策となる情報を取得できるような環境の整備が必要である。例えば，

第 6 章では，成年後見人となったきょうだいが公的機関とのやり取りに苦慮し
たことが示され，同胞の権利擁護・社会的責任などに関して，非専門家のきょ

うだいが現状を訴えたり交渉したりする負担の大きさが明らかになっている  
(6-3-3 Y さんの発言 )。親の考える同胞の生活に関する今後の方針を具体的に知
る術がない場合，＜同胞に対する支援の探索と発見＞  (図 6) によって，同胞へ
の支援や社会資源を見つけられれば，きょうだいの負担は軽減することが示さ

れているが，きょうだいが自ら同胞に適した支援機関や援助者を新たに探し出

す難しさ，代理決定に伴う心理的負担も語られている。きょうだいが同胞の生

活に関する支援や援助者の情報を得やすくなることによって，ケア役割を引き

受けたきょうだいの場合，社会的役割とケア役割との調整の難しさを緩和する

可能性が見込まれる。同胞の生活に直結する支援に関して，きょうだいが親を

介さずとも障害者福祉に詳しい介護ヘルパーや入所施設の利用などの情報を得

られたり，関係の良好なきょうだい同士やきょうだいの家族などで専門家の橋

渡しや支援を受けたりしながら役割分担できるような，親不在のきょうだいに

特化した支援システムの拡充が挙げられる。  
	 次に，同胞のケア役割が親から分有されていく準備に関する支援が挙げられ

る。きょうだい−同胞間・複数のきょうだい間での葛藤再燃や，障がい者虐待防

止への対処も必要である。親が健在であれば，きょうだいや同胞の間に親がキ

ーパーソンとして介在していたが，親が他界し，キーパーソン不在の状況では，

きょうだい−同胞間の過去の葛藤，同胞のケア役割を巡ってきょうだい同士での

葛藤が発生したり再燃したりする可能性もある  (図 6＜同胞のケア役割を自分
だけで担う限界に葛藤する＞ )。きょうだいが男性の場合，同胞の身の回りをサ
ポートしているのは，きょうだいの配偶者であるケースも本研究では見られて

いる。今後，親不在のきょうだいの支援について考える際には，人生の途中か

ら同胞との関わりが始まったきょうだいの配偶者が同胞を支える中心的存在に

なる可能性も想定していく必要があるだろう。そのため，社会資源の利用だけ

でなく，カウンセリングなど，家族の個別性に合わせた支援の拡充が挙げられ

る。  
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8 - 2 - 3  きょうだいに対する今後の心理的支援システムの構築  

 

 
	 きょうだいに対する支援を，今後どのように展開し運営していくのかという

ことについて，吉川  (2008) は，きょうだいに対する公的な支援はほとんどない
実情を指摘している。戸田  (2005) も，きょうだいを支える活動の多くは親や保
育者，ボランティアによって運営されており，その活動を発展・継続していく

ために，今後公的な支援の拡充が必要であることを提言している。保護者やき

ょうだい当事者などによるボランティア活動で，きょうだいを支援するという

従来のやり方は，比較的自由に支援のあり方を提案できるが，活動の継続性や

支援の質の確保という点では公的な支援に比べて脆弱な面があると予想される。

また，親は専門家や親同士とのつながりを築いていけるが，きょうだいが低年

齢であるほど，専門家やきょうだい同士とのつながりには親の介入が必要とな

る。特に未成年のきょうだいにとって，同胞の障がい特性の理解や，家庭内外

での孤立の予防は，家庭生活に直結する重要な課題であるが，支援の享受は親

の問題意識に委ねられてしまっている。そのため，第 3 章で示されたように，
きょうだいの困難をきょうだい自身で解決できると親が過信したり，きょうだ

いが直面している問題や葛藤自体を見落としたりする場合には  (図 3＜きょう
だいが直面している問題まで手が回らない＞ )，きょうだいの困難的状況が遷延
化する可能性がある。そして，きょうだいが家庭の内外で，SOS を取りこぼさ
れ続け，長く孤立する環境に晒され続ければ，第 5 章で示されたように，孤独
感を維持要因とした葛藤を生み出し得ると予想される。  
	 今後は，長期に渡って葛藤を抱えたり，ケア役割を移行されたりして困難に直

面するといった，個別の支援を必要とするきょうだいへの支援を検討していく必

要がある。その際には，親の問題意識にかかわらず，きょうだいが自らの発達ス

テージに応じた情報提供を享受できることはもとより  (7-4-2参照 )，活動に継続
可能性が見込まれ，質の担保された支援のあり方が求められる。すなわち，きょ

うだいの発達期に関わる支援であるならば，一時的・断続的ではなく，長期的・

安定的に推進されていく，公的な支援が重要である。まずは，親ときょうだい間，

きょうだいと同胞間の葛藤を予防・緩和していくために，きょうだいの出生順

位・布置といった客観的な家族の要因だけでなく，その相互作用も踏まえた  (図

継続的支援の構築に向けた介入研究の推進  
きょうだいに対する支援システムの構築のために，介入研究を推進し，きょ

うだいに対する継続的な支援を展開できるようなエビデンスを示して行くこ

とが望まれる。また，きょうだいの直面する困難が社会で共有される動きへ

つなげ，親と同じケア役割を担う存在としての社会的風潮の改善につなげる

ことが期待される。そして，公的な支援の実現に向け，行政に対しても，よ

り積極的な介入の提案を行っていく必要がある  
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12)，きょうだいへの介入研究を通じて，きょうだいへの有効な介入を実証して
いくことが挙げられる。例えば，先行研究では，きょうだいが問題解決に焦点化

した対処方略を持っていると，きょうだい -同胞関係は良好になりやすいことが示
されている  (Orsmond & Seltzer, M. M., 2007b)。今後，介入研究を通じて，誰
が・どのような介入をすれば，きょうだいの対処方略が向上していくのかという

ことや，その効果を検討することが望まれる。介入研究によって，きょうだいが

自覚してきた葛藤を緩和したり，きょうだいとケア役割の間でバランスを保った

りしていく過程での，きょうだいの心理的ストレスや健康状態，ケア役割を巡る

家庭内のコミュニケーションの変遷を捉えるとともに，きょうだいへの情報提供

や個別的支援のあり方，効果的な介入方法を明らかにできると考えられる。奉仕

活動の範囲で行われている現状の支援体制では，きょうだいに対する介入研究が

少なく，効果的な支援が行われているのかについて十分な議論がなされていると

は言い難い。介入研究を進めることによって，きょうだいに介入する効果が実証

されれば，実際の臨床現場で，どのように支援を運用していくべきか，専門家同

士の連携をどのように構築していくべきかという検討も可能になると期待され

る。次に，第7章で示された家族の分断をつなぐという点では，きょうだいが他
家庭の親の話を聞く機会を持つなど，家族という単位で捉えた自助グループのあ

り方も検討される。特に，将来の同胞へのサポート内容についてなど，ケア役割

を担い得る人がお互いに情報交換をし，それぞれの立場から見えることを語り合

うことで，きょうだいにとっては，経験を共有される機会へと変換できる可能性

が考えられる。その際には，ボランティアも含めた様々な援助者や研究者などが

参加し，家族の直面する問題が広く社会で共有されるよう促す必要がある。  
	 以上から，介入研究をはじめ，きょうだいへの支援システムの環境を整備す

る必要性が挙げられる。そして，きょうだいを取り巻く環境を分断から横断へ，

様々な視点が持ち込まれるようにつないでいくことや，きょうだいが直面する

問題を社会で共有する動きをもたらすことが重要であると考えられる。そして，

今後きょうだいへの公的支援が展開できるよう，行政に対しても，より積極的

な介入の提案を行っていく必要があると考えられる。  
 
第 3 節 	 本研究の臨床心理学的意義と限界 	
8 - 3 - 1  本研究の臨床心理学的意義  
	 本研究の臨床心理学意義としては，3 点挙げられる。まず，1 点目としては，
きょうだいのライフコースを生涯発達的な視点で捉え，きょうだいであること

が彼らの人生にどのような影響を与え得るのかを示したことが挙げられる。本

研究は，これまで十分に明らかになっていなかった，青年期以降のきょうだい

のライフコース選択を研究テーマに取り上げた。きょうだいは一見，自由にラ

イフコース選択を行っているように見えても，原家族での役割を考え，同胞の

将来のケア役割を優先したライフコース選択との間で葛藤や迷いが生まれやす

いことを明らかにした。きょうだいの葛藤は，特定の時期に限定されず，孤独



 193 

感を維持要因として成人期以降も長期に続く可能性を示した。その際，きょう

だいが原家族で経験した葛藤の解決には，自由なライフコース選択への後押し

をはじめ，次世代に同胞のケア役割を担う存在としてではなく，きょうだいが

親からその家庭の子どもとして関心を寄せられていると感じられる機会が重要

であることが示唆された。きょうだいにとって親は，ケア役割への過度な期待

やケア役割の移行に伴う葛藤を引き起こす存在にもなり得るが，一方では，き

ょうだいにとってケア役割の重圧から解放してくれる存在でもあった。そして，

親ときょうだい，家族全体の関係性やきょうだい個人を対象に，必要とされる

心理的な支援のあり方について，本研究を通じて提言をまとめた。  
	 ２点目としては，親亡き後の問題をきょうだいの視点から明らかにしたこと

が挙げられる。きょうだいが同胞のケア役割を担うことは，親と同じケア役割

を担うのではなく，きょうだいのケア役割に再構成されていくことを示した。

先行研究では，同胞が成人し，親が高齢期を迎えていく家族のモデル・ストー

リーはほとんどないことが指摘されている  (中根，2006b)。これまで，きょう
だいと同胞の関係性や家族のあり方がどのような変遷を辿るのかについては，

十分に明らかにされてこなかった。それに対して，きょうだいのライフコース

選択の経験を主軸に，きょうだいが自立を始める時期から，親が高齢化し，き

ょうだいにケア役割が移行され，同胞を看取るまでの経験を研究協力者のライ

フステージを絞りながら示した。同胞や親の高齢化に伴う問題は，今後の福祉

政策にも関わる重要な問題であり，親亡き後の問題に直面している  (した ) きょ
うだいの語りは貴重なデータであると考えられる。  
	 後に，きょうだいのライフコース選択のプロセスを明らかにするという本

研究の大きな目標に対して，親の視点ときょうだいの視点の双方を捉え，複数

の側面から分析を行った。家庭内の家族のコミュニケーションや親子間で働く

家族力動を捉えたことは，今後，家族に対するカウンセリングや心理的支援に

寄与する内容であり，かつ今後の発展性を有していると考えられた。  
	 以上から，本研究は，きょうだいのライフコース選択のプロセスを辿り，き

ょうだいが抱え得る困難や葛藤，それに対するサポートを明らかにした。また，

きょうだいと結び合わされた，親や同胞の人生の変遷，家族に向けられる様々

な社会・文化的な圧力の存在を示した。  
 
8 - 3 - 2  本研究の限界  
	 本研究の限界として，5 点挙げられる。まず，きょうだいのライフコース選択
の経験は，研究者に語る時点で過去の出来事を振り返っており，意味の再構築

が起こっている可能性がある。きょうだいのライフステージや置かれている状

況の変化，同胞との関係性の変化などによって，実際の体験時とインタビュー

時では，体験への意味づけが変容していることも起こり得る。また，１つ１つ

の選択がどの時点を以って，そのライフコース選択が成立したとされているの

かについて個人差がある。そのため，きょうだいの経験については，研究方法
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のさらなる工夫が求められる。	  
	 次に，本研究では，ケア役割に対するジェンダーの検討が十分に行えていな

い。一般的に，女性の方が家庭内におけるケア役割の全般を期待されやすいと

考えられるが，男性であっても同胞のケア役割においては強くケア役割に導か

れていくのか，あるいは男性のきょうだいの場合には，扶養など経済的・法的

保護の側面に重点が置かれ，日常生活におけるケア役割自体は，配偶者にその

多くが移行されていくのかということについての検討が不十分である  (例えば
6-3-4(2) V さんの 1 つ目の発言参照 )。  
	 そして，知的障がいには，障がい程度や障がい特性，同胞自身の個性など，

一括りには出来ない広範なばらつきがあると考えられる。それによって，きょ

うだいや家族の経験，ライフコース選択も影響を受けることが想定される。個

別性の高いきょうだいの経験を一般化することは非常に難しいと考えられるが，

今後もきょうだいを対象とした研究の知見を積み重ね，一般化・普遍化するよ

うな分析・考察も必要であると考えられる。  
	 さらに，本研究で示した「家族」や「親」とは，原則として生物学上の親と

養育上の親が同一で，かつ，父親と母親で家庭運営がなされている家庭を中心

としており，ステップ・ファミリーやひとり親家庭，国際結婚による家庭で育

ったきょうだいの経験を十分に検討することができなかった。また，本研究の

研究協力者は経済的に自立しているなど，一般的な社会生活を送っているきょ

うだいであった。そのため，きょうだいが経済的に困窮していたり，長期間に

渡って社会的に引きこもっていたり，きょうだい自身が慢性疾患や発達の偏り

などにより，日常生活における支援を必要としている場合については検討でき

ていない。今後は，多様化する家族のあり方に合わせて，ステップ・ファミリ

ーやひとり親家庭，国際結婚家庭などのきょうだいの経験について探索すると

ともに，きょうだいの心身の健康面にも目を向け，TEM 図を精緻化していく必
要がある。  
	 後に，本研究では，親の健康状況を精査できてはいないことが挙げられる。

先行研究でも，親の関心が同胞に向き，親と関わる時間が少ないことが指摘さ

れているが（Vadasy, et al., 1984; Cicirelli, 1995; 藤井，2006），同胞を中心と
する家庭生活ゆえに，きょうだいと親が共に過ごす時間が少なかったのか，あ

るいは，親の抑うつなど精神医学的問題や，夫婦関係の危機的状況など家庭的

問題によって，親の余裕が失われ，きょうだいに関心が向かなかったり，共に

過ごせなかったりするのかどうかということについては，今後さらなる検討が

必要である。  
 
第 4 節 	今後の展望 	
8 - 4 - 1  きょうだいの進路・職業選択に関するさらなる探索的研究  
	 本研究では，きょうだいを対象とした先行研究において，課題とされていた

点を解決できるよう研究を進めてきたが，8-3-2 で述べたように，いくつかの課
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題が残された。そこで，本項では，きょうだいを対象とした研究に関する，今

後の展望を述べる。  
	 8-3-2 で示したように，きょうだいの経験は，研究者に語られる時点で，意味
の再構築が起こっている可能性があるため，今後はより精緻なデータを捉えて

いく必要がある。例えば，きょうだいにとって，葛藤的な場面となり得る，原

家族での役割移行の時期については，さらに詳細にデータを収集する必要が挙

げられる。ライフコース研究においても，人生における移行期では，多くの場

合，ストレスに満ちた適応を伴うが，ストレスとライフコース研究は別々に行

われてきたことが指摘されている  (Elder & Giele，2009/2013)。今後は，本研
究で得られた，青年期における進路・職業選択というライフコースでの転機の

経験をさらに精緻化して捉えられるような，役割移行の時期を深く捉える方法

の検討が必要と考えられる。例えば，デイリー・ストレス法と呼ばれる，デー

タ収集の頻度をあげた方法を採用することで，日々の日常生活に基づいたスト

レスのデータ収集を行うことが考えられる  (Elder & Giele，2009/2013)。それ
によって，記憶変容のバイアスがかかりにくく，相互関係を意識した情報収集

が可能になり，きょうだいであることが，きょうだいの生活や役割，ライフコ

ース選択に与える影響をより詳しく明らかにできると予想される。きょうだい

の生活状況を明らかにする緻密なデータを得ることによって，等至点で示され

た経験の中に見られる個別性の違いに関わる文脈や，きょうだいが原家族との

心理的距離やそこでの役割を見直すプロセスを明らかにしやすくなると考えら

れる。  
	 また，きょうだいのケア役割に関するジェンダーについては，男性・女性の

きょうだいでは，同胞との性別の組み合わせも含めて，実際に何を担うのかと

いうことに，違いがあるのではないかと考えられる。家族背景のあり方も含め

て，きょうだい・同胞のジェンダーによって，どのようなケア役割を引き受け

ることが求められているのか，そこに性差やそれ以外の要因があるのかなど，

きょうだいが担うケア役割について明らかにしていく必要がある。それによっ

て，きょうだいのライフコース選択に同胞のケア役割がどのような影響を与え

ているのか，さらに明らかにできると考えられる。  
 
8 - 4 - 2  きょうだいのライフコース選択に関する一般化を目指す研究  
	 本研究は，きょうだいのライフコース選択の経験を取り上げたが，今後はき

ょうだいの経験の一般化を目指すことも求められる。先行研究では，Hodapp et 
al.（2010）によって，1166	名の成人きょうだいのライフコース選択に関する
国際的なウェブ調査が行われている。日本でも，財団法人国際障害者年記念ナ

イスハート基金  (2008) によって，10 代〜60 代のきょうだい 424 名を対象に，
同胞がいることで悩んだことや友人関係，将来のケア役割について質問紙調査

が実施されている。Hodapp et al.（2010）や，ナイスハート基金の調査  (2008) 
では，同胞のケア役割を担うことがきょうだいの心身の健康に与える影響など，
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ストレスや罹患に関することは明らかにされていない。今後は，進路・職業・

結婚・出産といった主要なライフコース選択だけでなく，本研究より明らかに

なった，ケア役割の移行できょうだいが受けた影響を鑑みて，きょうだいとい

う関係性でケア役割に携わることが，きょうだい自身にどのような負担を与え

得るのかということも捉える必要がある。きょうだいのライフコース全体を見

渡した時，女性の社会進出や介護など日本固有のライフコースのあり方を踏ま

え，同胞と過ごす時間が長かったきょうだいの健康問題や，ケア役割移行の負

担がきょうだいの生命予後やストレスと関連する疾患の罹患に与える影響，生

活全般に与える影響として，きょうだいの基礎疾患の有無や収入，教育歴との

関連などを，客観的な生活記録から捉える必要がある。それにより，本研究で

の知見とも照らし合わせながら，きょうだいのライフコース選択に関する一般

化を目指すことも重要であると考えられる。  
 
8 - 4 - 3  きょうだいに対する介入とその効果研究  
	 8-2-3 でも示した通り，今後は，きょうだいに対する情報提供や介入プログラ
ム・研究などを通じて，包括的なサポートを提供できるような支援システムを

組み立てていくことが求められる。きょうだいの経験は個別性が高く，一概に

一般化できないが，きょうだいに対する介入研究・効果研究を通じて，継続的

な実践と研究知見を積み重ねることが重要である。例えば，きょうだいを同胞

の障がい種や程度で分けた研究デザインではなく，同胞の暴力行為など，きょ

うだいが困っていることで分けたり，母親の抑うつ程度で分けたり，家庭内の

ストレス程度で分けたりして，きょうだいの経験を捉え，きょうだいに対する

情報提供や介入の内容を検討していくといった，より臨床的な視点で研究デザ

インを組むことが挙げられる。ボランティアが中心で行われている現在のきょ

うだいへの支援方法では，実践的介入に対する効果の検討が十分に行われてい

るとは言い難い。効果研究でのエビデンスを通じて，きょうだいを含めた家族

支援がより一層一般的なものとなっていくように取り組む必要がある。  
 
8 - 4 - 4  きょうだいの主観的経験をさらに探索する研究  
	 第7章では，TEAの中でもTLMGを用いて，きょうだいの内的変容過程を探索
した。しかし，きょうだいがどのような記号を受け取って日々生活しているかに

ついては，本研究のデータはきょうだいの語りのみに依拠しているため，きょう

だいによって語られる時点で様々な情報が捨象されてしまっている可能性が考

えられる。人を取り巻く環境に，無数の記号が存在する中で，きょうだいの生活

に，特に影響力を与えている促進的記号とはどのようなものであるのかについて，

インタビュー以外の方法を用いて検討することが今後の展望として挙げられる。

例えば，Photovoiceという，参加型アクションリサーチの研究法が考えられる。
Photovoiceとは，研究協力者に写真  (Photo) を撮ってもらい，それに対する内容
を語ってもらう  (Voice) 方法である。それによって，研究協力者のコミュニティ
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が持つ強さや関心ごとを示すことができ，研究協力者同士でのグループディスカ

ッションを通じて重要な問題に関する対話を促進し，研究協力者自身が自らのコ

ミュニティに関する知識を増やすことが可能となる  (Wang & Burris, 1997)。ま
た，Photovoiceが，インターネット上で個人が動画や写真を公開する行為と異な
るのは，グループディスカッションを通じて議論した内容を政策立案者に届ける

という目的を持っていることにある。PhotovoiceとTEAを組み合わせることで，
きょうだいの目に映っている事象を捉えられれば，きょうだいの経験の分岐点に

おける促進的記号をさらに明らかに出来る可能性がある。また，Photovoiceによ
って示された，きょうだい独自の視点を政策立案に結びつけ，8-2-3で示したきょ
うだいへの心理的支援の環境整備につなげることも期待できる。  
	 以上から，今後の展望として，きょうだいのライフコース選択に関するさらな

る探索，きょうだいの経験の一般化，介入研究の促進，参加型アクションリサー

チ研究法の使用によるきょうだいの経験のさらなる理解などが挙げられる。  
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おわりに	

	 本研究では，知的障がい者のきょうだいのライフコース選択のプロセスを追

い，健常な兄弟姉妹が自身のライフコースを選択していく際に直面する困難や

それを緩和するサポートについて明らかにした。  
	 本研究は，主にきょうだいの視点で捉えた，きょうだいのライフコース選択

を取り上げてきた。きょうだいのライフコース選択には，きょうだい個人の経

験だけでなく，親子関係や社会・文化的な力によって形成された，同胞の将来

のケア役割への参与を期待される立場としての役割意識が大きな影響を与えて

いることが示唆された。きょうだいは，実際に彼らが進路や就職を決める年齢

に達するもっと以前から，同胞のケア役割について考えていた。ただし，きょ

うだいの「同胞の将来のケア役割について考える」という行為は，孤独な営み

であることも同時に見えてきた。きょうだいが，親や他のきょうだい達ととも

に相談し，心情を吐露しながら，同胞のケア役割について考えるという機会は，

人生のずっと後になってからであった。きょうだいが一人で同胞の将来につい

て思いを寄せる時間が，葛藤的であるほど，きょうだいにとっては，家庭内外

での孤立につながっていた。それ以外にも，親の関心がきょうだいに向けられ

ず，寂しさや親への怒りが成人期以降に顕在化し得ること，幼い頃の同胞や親

に対する葛藤は必ずしも成長の過程で癒されていくとは言い切れず，燻り続け

ることも明らかとなった。一方で，「きょうだいの人生はきょうだいの好きな道

を行けば良い」といった，親の何気ない一言が，きょうだいをケア役割の意識

から解放することも明らかになった。同胞のケア役割を巡って，親とは異なる

立場であると理解してもらえることや親と同じ役割の継承を求められないこと

は，きょうだいにとって，ケア役割を巡る重圧から解放されるようなサポート

になることが示された。  
	 ただし，それらのサポートは家庭内における個人間のやり取りに委ねられて

おり，きょうだいが燻り続けた葛藤を解消したいと思っても，きょうだいに対

する支援の指針や受け皿が公的にはないことも見えてきた。きょうだいのライ

フコース選択プロセスを見渡すと，きょうだい同士でつながっていくことや，

専門家の助けを得るという経験が決して多くは見られなかった。本研究を行っ

てみて考えたことは，そもそも，きょうだいの経験は多様であるために，単純

な形で「つながる」ための共通点が実は少ないのではないだろうか。「きょうだ

い同士」理解しあえる・支え合えるという機会を確保することの重要性はもち

ろんであるが，それだけでなく，きょうだいの多様なあり方に配慮して，誰か

と「つながる」以前からの，「言える」「聞いてもらえる」ところから，きょう

だいの経験を共有できる場を作ることも必要なのかもしれない。今後は，きょ

うだいが直面する問題への関心と理解が高まっていくことを願う。  
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