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長期療養が必要な病児をきょうだいにもつ子どもへの
支援に関する文献検討

古溝　陽子１）

A Literature Review of Supports for Siblings of Children
with Long-Term Recuperation

Yoko FURUMIZO １）

Ⅰ．はじめに

　家族の一員が病気になることは，家族全体の生活に影
響をもたらす．特に，病児をきょうだいにもつ養育期に
ある子どもにとって，身体的，精神的影響は多様と考え
る．日本においては，���0年代後半より家族看護への関
心が高まると共に病児をきょうだいにもつ子どもへも注
目が向けられはじめ，こうした子どもが受ける影響に関
して探究されてきた．
　病児の入院により母親が付き添いで家庭に不在となる
場合，病児をきょうだいにもつ子どもにとっては，一挙
に母親ときょうだいの双方から分離され，危機的状況に
陥る可能性が高い．こうした状況の中，子どもは食欲不
振や不眠をおこしたり，母親に過度に甘えるようになっ
たり，逆に母親に寄りつかなくなったり，乱暴になった
り，登校拒否をおこしたりすることなどが報告されてい
る（駒松他，����；太田他，����；鳥居他，����）．また，
思いやるようになった，優しくなった，手伝いができる
ようになったなど，子どもが精神的に発達した報告（太
田他，����；早川，����；鳥居他，����）も散見されて
いる．このように，病児をきょうだいにもつ子どもは，
病児の入院などを含め様々な影響を受けていることが伺
われる．
　WHO は����年に「子どもの権利条約」を提唱してお
り，日本でも���4年に批准された．そのような背景の中，
小児医療の中でも病気を抱える子どもの権利の保障が謳
われているが，病児をきょうだいにもつ子どもの権利も
同時に保障しなければならないわけであり，具体的支援

を見出すことが求められる．特に慢性疾患の病児をきょ
うだいにもつ子どもは，長期的に続く病児の療養生活の
ために，成長発達の各段階で様々な影響を受けると考え
られる．米国では，���0年代から慢性疾患の病児をきょ
うだいにもつ子どもに関心が向けられ，子どもが受ける
影響を明らかにするための研究が取り組まれている

（Tuck，���4；Craft，����；Ires，����；Craft，����）．
病児をきょうだいにもつ子どもは，自責の念や寂しさを
感じていたり，神経質になった，引きこもるようになっ
たなど行動の変化が起こるようになったりすることが明
らかにされ，病児をきょうだいにもつ子どもへ支援が行
われるようになった．����年には国際小児がん学会（The 

International Society of Pediatric Oncology：SIOP）が，が
んの病児をきょうだいにもつ子どもへの支援ガイドライ
ンを提示した（Spinetta，����）．その中では，診断がつ
いた時点で親と医療者の間で病児をきょうだいにもつ子
どもに対して，病児のことをどのように話すのか，また
どのように関わらせていくのかを話し合っておく必要性
が示されている．さらには，単発的な説明に留まるので
はなく継続した説明を行う必要性も示されている．こう
した状況を受けて，がんの病児をきょうだいにもつ子ど
もに対する情報の伝え方などの介入研究が行われ，病児
に関する情報を提供することの効果について報告されて
いる（Houtzager，�00�；Sidhu，�00�）．
　このように米国においては，早くから慢性疾患の病児
をきょうだいにもつ子どもへの支援の必要性が認識さ
れ，看護においても探究されている．しかし，日本にお
ける取り組みは未だ十分とは言えず，文化や家族形態な
どの違いを考慮すると，日本での問題を明らかにし，必

Key Wrods: sibling, long-term recuperation, literature review

キーワード：きょうだい，長期療養，文献検討

受付日：�0��．��．�0　受理日：�0��．１．��

１）福島県立医科大学看護学部　家族看護学部門



�4　福島県立医科大学看護学部紀要 第�4号 23-34, 2012

要な看護を見出すことが重要と考える．
　そこで今回，慢性疾患に代表される長期療養が必要な
病児をきょうだいにもつ子どもへの具体的支援を検討す
る資料を得るために，文献検討から子どもが受ける影響
と支援の現状を明らかにし，課題を明確にしたいと考え
た．

Ⅱ．目　　的

　長期療養が必要な病児をきょうだいにもつ子どもが受
ける影響ならびに支援に関する現状と課題を明らかにす
る．

Ⅲ．方　　法

１．文献検索の方法

　「医学中央雑誌 Web 版」を用いて，�000年から�0�0年
までの�0年間に日本で発表された研究論文の中から「子
ども」，「小児」，「きょうだい」，「同胞」，「慢性疾患」，「難
病」というキーワードを組み合わせて検索した．さらに
検索途中で見出された有用な文献も加えた．具体的な支
援内容の研究は少なかったため事例検討，活動報告も含
めた．

２．分析方法

　該当する文献の中から「長期療養が必要な病児（慢性
疾患患児）をきょうだいにもつ子ども」に焦点をあてて
いるものに限定し，文献を読み込み，内容ごとに分類し
て分析した．周産期，NICU 退院後の子ども，障害児を
きょうだいにもつ子どもに関するもの，疾患のみに焦点
をあてた看護や医学的なものに関する文献は除外した．

Ⅳ．結　　果

　対象となった文献は4�件であった．内容的にみると，
病児をきょうだいにもつ子どもに及ぼす影響やその影響
要因に関するものが��件（��.�％），子どもへの支援に
関するものが��件（��.�％），支援に対する看護師の認
識に関するものが７件（��.�％）であった．
　支援に関する文献では，病児をきょうだいにもつ子ど
もへの情報提供が多く，特にがんの病児をきょうだいに
もつ子どもを対象としている研究が主であった．

１．病児をきょうだいにもつ子どもが受ける影響とそ
の影響要因

　病児をきょうだいにもたない子どもと，病児をきょう
だいにもつ子どもとを比較した研究では，病児をきょう

だいにもつ子どもは，病児や自分に対して否定的な思い
をもつことが報告されおり，きょうだいが病気を抱えて
いる“現実”がもたらす影響が伺われた．北村ら（�00�）
は，血液疾患と神経疾患の病児をきょうだいにもつ子ど
もを疾患群とし，病児をきょうだいにもたない子どもを
対照群として比較し，きょうだいや自分への思いの違い
を報告した．疾患群は対照群に比べ，「両親は私につい
て特別に頭がよければいいと思っている（過剰な責任
感）」，「親は患児に自分よりも時間をかけている（親の
えこひいき）」，「患児は将来仕事につけない（患児の将
来についての不安）」の得点が有意に高く，「きょうだい
がいてよかった（きょうだいに対する肯定の感情）」の
得点は有意に低かったと報告している．
　また井上ら（�00�）は，入退院を繰り返す慢性疾患患
児をもつ家族を対象に，サポート，療養生活，家族関係
について面接を行った．その結果から，病児をきょうだ
いにもつ子どもは，長期的な療養を伴う病児に対して嫉
妬感を抱いたり，被害者意識をもつことが明らかにされ
ている．上別府ら（�00�a）は，小児がんサバイバーと
その家族の晩期障害と QOL の実態調査を行っており，
サバイバーの小児，サバイバー小児をきょうだいにもつ
子 ど も， 両 親 に 関 し て 心 的 外 傷 後 ス ト レ ス 症 状

（Posttraumatic stress symptom，以下 PTSS と略す）を測
定している．その結果，心的外傷後ストレス障害の高危
険者（severe PTSS）と診断されたのは，サバイバー小児
��.�％，サバイバー小児をきょうだいにもつ子ども
��.�％，母親��.�％，父親��.�％であった．きょうだい
にがんサバイバーをもつことが，子どもにとって大きな
ストレスになることが示唆されている．
　また，白血病の病児をきょうだいにもつ子どもにとっ
ては，病児の生命を救うための“骨髄移植のドナー”と
いう状況がふりかかってくる場合もある．西川ら（�00�）
は，思春期（中学１年生）に一度，その後に再度ドナー
となった経験をもつ子どもに面接し，子どもの思いを明
らかにしている．子どもは HLA 検査やドナーになるこ
とへの苦悩を抱えるとともに，中学生になったばかりの
時には学校生活に慣れないことから生じる寂しさや不安
などを抱えていた．このことからドナーとなる子どもに
与える影響と共に，思春期という発達段階が及ぼす影響
も兼ね合わせて理解し，援助しなければならないことが
明らかにされている．また野村ら（�00�）は，同じドナー
の経験をもった子どもでも，幼児期にある２事例に関し
てケーススタディを行っている．その結果，両親やド
ナーとなった子どもに大きな葛藤が存在していることが
報告されており，ドナーとなった子どもは，「ドナーと
なったことで病児の役に立てる，離れている母親と一緒
に過ごせる」という思いから痛みを受け入れて納得して
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いた．しかし，「どうして自分がドナーになるのか」と
いう疑問も持ちながら「嫌だ」と思っていても我慢しな
くてはならないと葛藤していた．
　出野ら（�00�）は，１型糖尿病児をきょうだいにもつ
子どもの体験を，ファミリーキャンプに参加した７歳か
ら��歳の子どもの話し合いから分析し，子どもの年齢や
出生順位による相違を明らかにした．【小学校低学年の
病児をきょうだいにもつ小学校高学年の子ども】は，疾
患や療養行動の理解が深まる中で，注射の準備を手伝
う，血糖測定をやってあげる，留守番をしていて弟が低
血糖になったらラムネをあげるなど自発的なかかわりを
していた．また，きょうだいの療養行動における頑張り
を認め誇らしく思う一方で，きょうだいの前ではおかし
を食べない，きょうだいに合わせて小さい�0キロカロ
リーのアイスで物足りないなど間食の変化に不満を感じ
ていることもあった．病児と同じ小学校に通っている子
どもは，友達から保健室にきょうだいが在室している理
由を尋ねられたり，母親が病児を心配して来校すること
に恥ずかしさや説明する大変さなど複雑な感情を抱いた
りしながら対処していた．【小学校高学年の病児をきょ
うだいにもつ小学校低・中学年の子ども】は，きょうだ
いの疾患や療養行動に対する理解は少なかったが，姉か
ら低血糖時にお菓子を持ってきてくれるようにと頼まれ
たことに対して協力していた．【幼児期の病児をきょう
だいにもつ小学校低学年の子ども】は，きょうだいの様
子をよく観察し気遣っていたが，疾患や療養行動の説明
を受けることは少なかった．すなわち，病児をきょうだ
いにもつ子どもの発達段階により受ける影響は異なる
が，きょうだいである病児の発達段階がその影響を左右
する要因となることが明らかにされている．
　新家ら（�00�a）は，入院している病児に付き添って
いる母親を対象に，病児の入院と母親の付き添いに伴う
病児をきょうだいにもつ子ども（４～��歳）の情緒と行
動の変化について調査し，否定的な変化の程度と肯定的
な変化の有無との関係性を分析した．子どもの情緒と行
動 の 否 定 的 な 変 化 の 程 度 は，CBCL ／4-��（Child 

Behavior Checklist）日本語版を構成しているひきこもり
尺度，身体的訴え尺度，不安／抑うつ尺度を使用して測
定した．肯定的変化は，「お手伝いができるようになっ
た」，「いたわる気持ちができた」，「しっかりするように
なった」など９項目でみている．CBCL の各尺度得点を
正常域と境界・臨床域の２群に分け，各肯定的変化の有
無において Mann-Whitney のＵ検定を行った．その結果，
我慢強くなった様子が見られる子どもは，それと同時に
不安を強く抱き抑うつ傾向を出現させている可能性があ
ることを明らかにしている．また前述した同調査におい
て，新家ら（�00�b）は，病児をきょうだいにもつ子ど

もの情緒と行動の問題の程度と，属性や背景因子との関
連から分析している．母親の情緒不安が強いほど子ども
の情緒と行動の問題が大きくなる傾向にあった．そして，
病児をきょうだいにもつ子どもが入院している病児に面
会できない場合は，ひきこもりの傾向，身体的問題を訴
える傾向，不安が強く抑うつ傾向の強いことが示され
た．不安が強く抑うつ傾向が強いのは，病状説明を受け
ていること，入院児の年齢が低いこと，入院児の出生順
位が下位であること，入院回数が多いことであった．ひ
きこもり傾向が強いのは，子どもの世話をする人が同居
していないことであり，子どもの年齢が高いほど身体的
問題を訴える傾向は強かった．
　戈木（�00�）は，病児をきょうだいにもつ子どもの生
活環境変化への適応に影響している要因を明らかにして
いる．子どもの環境変化への適応には，生活環境の変化
の度合い（現実の環境変化，両親や養育者の配慮の度合
い），状況理解の度合い，年齢が影響していた．その上で，
病児をきょうだいにもつ子どもの年齢と現実の生活環境
の変化の度合いを変えることは困難であるが，子どもの
状況理解の度合いや養育者の配慮の度合いを変えること
は可能であると考察している．
　以上のことから，病児の入院と母親の付き添いに伴い
病児をきょうだいにもつ子どもの情緒や行動に影響を及
ぼす要因には，子どもの年齢，親の情緒，生活環境の変
化の度合い（現実の環境変化，両親や養育者の配慮の度
合い），子どもの世話人との関係，病状説明のあり方（状
況理解の度合い），入院児への面会，入院児の年齢・出
生順位や入院回数が挙げられた．

２．病児をきょうだいにもつ子どもに対する支援の現
状

　病児をきょうだいにもつ子どもに対する支援について
の文献は��件であり，内容別には５つに分類でき，その
うち３件は記述されている支援の内容が重複していた．
病児をきょうだいにもつ子どもへの情報提供��件

（��.�％），病児との面会や家族で過ごせる機会の提供４
件（��.�％），病児の世話のために家族が不在となる際
の支援５件（��.�％），病児をきょうだいにもつ子ども
同士の支援に関するもの１件（�.�％），介入モデルを活
用した支援に関するもの３件（�0.�％）であった．

１）病児をきょうだいにもつ子どもへの情報提供
　がんの病児をきょうだいにもつ子どもに説明をするこ
とで，子どもの適応が高まるなどのプラスの効果が明ら
かにされている（北村他，�000；小澤他，�00�）．また
発病の段階から，病児をきょうだいにもつ子どもが病児
に関する真実を知らされていた場合は，病児の死を乗り
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越えられるということも明らかにされている（黒木他，
�00�；小澤他，�000）．
　佐藤ら（�00�）は，病児をきょうだいにもつ子どもへ
の説明に関する文献をレビューし，子どもに対する説明
には「情報提供」と「情報共有」という２つの意味があ
ることを見出している．正確な知識の獲得と理解は，不
安や恐怖の減少をもたらすだけではなく，親からのサ
ポート感や家族との一体感を高め，孤独感を減少させる
という「情報共有」という意味があることも報告されて
いる．
　上別府ら（�00�b）は，小児がんサバイバーと家族の
健康と生活に関する実態調査を行った．その中で，サバ
イバー小児をきょうだいにもつ子どもに対して，健康状
態，疾患についての説明状況や理解度，病児に対する思
いなどについて調査した．病児の疾患について説明を受
けたと回答したものは�4名（�0.0％）であった．説明を
受けた時の年齢は平均��.0±4.�歳（３～�4歳）で，説明
を受けた年齢で多かったのは��～��歳の間であった．説
明者は母親が��名（��.�％）で，父親が��名（4�.�％），
医師が１名（4.�％）であった（複数回答）．
　藤村ら（�004）は，１ヵ月以上の入院をしている病児
をきょうだいにもつ子ども��人に，父母との接触時間，
面会の状況，医療者とのかかわりなどを質問紙と面接を
用いて調査した．病児をきょうだいにもつ子どもに対す
る，病児の状態，治療，検査についての説明は両親が
行っており，医師や看護師などの医療者からは，ほとん
ど説明されていなかった．この結果から，病児と病児を
きょうだいにもつ子どもを切り離さずに，初期の段階か
ら医療者が積極的に医療情報を提供する必要があると述
べている．また，病児の情報を得る機会として病児を
きょうだいにもつ子どもの会など，継続的に活動できる
体制の構築に向けて医療者側の援助が必要であると指摘
している．
　北村ら（�000）は，病児をきょうだいにもつ子どもは
病児の疾患を誰から説明され，どの程度理解しているか，
また，病児の疾患を理解している場合に，病児のいる生
活に適応していることを検証することを目的に研究を
行った．障害児をきょうだいにもつ子どもの適応状態を
調べるために開発された質問項目群 Siblings' Problems 

Questionnaire（以下，SPQ と略す）を日本語に翻訳され
たものを用いて適応状態を測定している．SPQ は，「患
児の状態への対処能力」を含む，「患児の将来について
の不安」，「患児への受容」，「親のえこひいき」，「患児へ
の親の肯定的態度」などの９項目で形成されている．そ
の結果，「何らかの説明を受けた」と回答したものは
��.�％，「受けていない」と回答したものは��.�％であっ
た．説明者は母親のみが4�.�％，両親が�0.0％であり，

理解度については，病児の病名，症状，原因，予後の４
つの項目のうちひとつでも正しく記載できた子どもは
�0.0％，ひとつも記載できなかったものは�0.0％であっ
た．病児をきょうだいにもつ子どもの適応状態と疾患理
解の有無の関連については，血液・内分泌疾患群におい
ては，記載できた子どもの方が，「自分が困っていると
きに親が助けてくれる」，「患児を助けるための方法をわ
かっている」などの「対処能力」が高かった．一方，て
んかんなどの神経疾患群においては，記載できた子ども
の方が「対処能力」が低かった．
　藤丸（�00�）は，がんの病児をきょうだいにもつ子ど
もに親が行った説明の内容と説明の仕方（態度）を明ら
かにすることを目的に，��人の母親に面接を行った．そ
の結果，��家族の全例で説明がなされており，説明時期
は，入院当日や翌日，入院１ヵ月後であった．内容につ
いては，付き添いに関することが�00.0％，病気に関す
ることが�4.0％であり，うち病名を告げていたのは
�4.0％であった．説明の仕方では，子ども中心の態度と
親中心の態度の２つのパターンに分類されており，親中
心の態度では，親が感情のコントロールを欠いた状況も
含まれていた．また戈木（�00�）は，がんの病児をきょ
うだいにもつ小学生以上の子どもを対象に，きょうだい
が闘病中の子どもの体験を明らかにした．病児の状況を
説明された時期については，発病直後，闘病中，ターミ
ナル期，死後の４つに分けられた．病気などに関して発
病直後に説明を行った場合，病児をきょうだいにもつ子
どもの状況理解は十分であったことを報告している．
　以上のように，がんの病児をきょうだいにもつ子ども
への情報提供者は母親が多く，次いで両親（父親），医
療者であった．伝えられた内容は，病児の病気に関する
ことが中心であるが，母親が病児に付き添う場合はその
ことがまず伝えられた．病児の状況を伝えられた時期
は，入院当日や翌日，診断直後，入院１ヵ月後，闘病中，
ターミナル期，死後とさまざまであった．その中で，発
病直後あるいは発病初期の説明について，佐藤ら（�00�）
は，この時期の家族は危機的状況にあり，病児以外の子
どもに関心を向けることは難しいため，医療者が病児以
外の子どもへの説明を行う必要性を強調している．
　前述した新家ら（�00�b）の報告の中で，病児をきょ
うだいにもつ子どもが病児に関する病状説明をされてい
る場合の方が，不安／抑うつ尺度得点が高くなることが
明らかにされており，子どもの理解の程度によっては，
病児に関する説明は子どもにとって漠然とした不安を強
める結果となることが指摘されている．
　以上のことから，病児をきょうだいにもつ子どもに対
して，誰が，どの時期に，どのような内容を伝えている
のかという実態は明らかにされてきているが，説明する
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ことで逆に不安になるという結果もあり，適切な説明方
法については明らかにされていない．
　また，渡辺ら（�00�）は，4�箇所の小児造血幹細胞移
植施設を対象に質問紙調査を実施し，病児のドナーに
きょうだいがなる場合，そのドナーとなる子どもへの説
明について言及している．きょうだい間移植におけるイ
ンフォームド・アセントは，「理解可能なドナー候補と
なる子どもの全例に説明している」施設が半数以上にの
ぼるものの，「HLA 適合が判明した場合に説明する」と
いうタイミングで説明し，HLA 検査をする前に説明し
なければならないという倫理指針に合致しないタイミン
グで説明が行われている施設が�4あることを問題として
いる．
　このように，病児をきょうだいにもつ子どもへの説明
は，病児の病気のことなどを単に伝えることに重点を置
くのではなく，子どもの精神・心理状況を見極めながら
適切な時期に伝える必要性が示唆されている．

２）病児との面会や家族で過ごせる機会の提供
　病児との面会は，病児への感染予防のために面会でき
るきょうだいの年齢に制限がある状況が多い．
　藤村ら（�004）は，１ヵ月以上の入院をしている病児
をきょうだいにもつ子ども��人に，父母との接触時間，
面会の状況，医療者とのかかわりなどを質問紙と面接を
用いて調査し，具体的支援内容を考察している．母親と
の接触がなくなっていたのは��例あり，面会時に病室外
で過ごしたのは��例あった．これらの結果から，面会時
間の延長・短縮，年齢制限の見直しや，ビデオレター，
メール，交換日記などの活用も有効であると指摘してい
る．
　病児をきょうだいにもつ子どもが病児に会えないこと
への寂しさに対する援助として，病児をきょうだいにも
つ子どもへの面会を許可する施設がみられるようになっ
てきた．本来入室できない年齢にある子どもとの面会を
希望された事例をきっかけに，面会の条件や方法を見直
し，感染予防を行いながら，かつ制限を緩和するための
方法を検討し，実施したことが報告されている（忍足他，
�00�）．
　また，病棟での行事に家族で参加できることで，病児
をきょうだいにもつ子どもも含めて家族で楽しめる機会
を設けたり，ファミリーサポートハウスを利用したりし
て家族一緒の時間を作ることも行われている（大藤，
�00�）．
　このように，病児をきょうだいにもつ子どもの面会の
規制緩和や病棟行事への参加などから，病児と会えた
り，家族と過ごせたりする機会が提供されるようになっ
てきている．

３）病児の世話のために家族が不在となる際の病児を
きょうだいにもつ子どもに対する支援

　入院中の病児に家族が付き添う場合，または，家族が
面会したり病児の外来受診に行く場合など，病児の世話
のために家族が不在になる際の病児をきょうだいにもつ
子どもに対する支援が行われている．藤村ら（�004）の
研究では，��例中約半数は，病児をきょうだいにもつ子
どもが面会時に入室できず，親の面会が終了するまで廊
下で待機していたことが明らかにされている．このよう
に，病児の世話のために家族が不在になる場合，病児以
外の子どもは一人で過ごすことも少なくない．
　藤村（�00�）は，長期入院を余議なくされた児をきょ
うだいにもつ子どもに対するサポートの，具体的方法を
確立する手がかりを見いだすことを目的に研究を行っ
た．病児をきょうだいにもつ２歳８カ月の子どもと，１
年間にわたる保育サポーターとのかかわりを分析した．
その結果，①病児をきょうだいにもつ子どもが病気に
なったときの対応，②病児をきょうだいにもつ子どもを
保育する場所，③病児をきょうだいにもつ子どもの面会
の必要性，④母親への精神的サポート，⑤小児病棟看護
師の病児をきょうだいにもつ子どもに対する意識の４つ
を問題点としてあげている．
　また，病児の外来受診時や家族が面会している時の病
児をきょうだいにもつ子どもへの支援をみると，両親に
代わって病児以外の子どもの世話を提供するボランティ
ア活動が行われていた．（上運天他，�00�；三木他，
�00�；両角，�00�）．またこれらの報告の中で，学校の
長期休暇期間の支援や，病児に複数のきょうだいがいる
場合の支援が十分でない現状も明らかにされている．こ
うした点から病児の世話などのために家族が不在となる
際の病児をきょうだいにもつ子どもへの支援には，ボラ
ンティアなどの人的不足が深刻であり，同時に活動場所
の確保の難しさが浮き彫りにされている．さらに多様な
ニーズに的確に応えるためにはボランティアへの教育が
欠かせないことが指摘されている．上運天ら（�00�）や
三木ら（�00�）は，必要なときに必要な支援をタイミン
グよく行うために，専任のコーディネーターや医療ス
タッフの十分な連携など，体制の整備や啓発が重要であ
ることを指摘している．
　両角（�00�）も同様に，病児に対する家族の面会や，
外来受診に家族が付き添う場合の病児以外の子どもを預
かる支援の現状を報告している．預けられるのは主に乳
幼児が多く，安全面を考慮すると乳幼児に目が向いてし
まうため，学童期以降の子どもとのかかわりが薄くなっ
てしまっている現状を述べている．このことから，学童
期以降の子どもに対し，同じ経験をしている仲間による
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サポートの必要性を強調している．

４）病児をきょうだいにもつ子ども同士の支援
　病児をきょうだいにもつという，同じような経験をし
ている子ども同士の支援の効果と課題が報告されてい
る．石崎（�00�）は，難病児をきょうだいにもつ子ども
が受けている心理的影響を明らかにするためワーク
ショップを開催し，その結果について報告している．「お
にいちゃんが病気になったその日から」という絵本を読
んで感想を言い合うというプログラムを4�分間行い，評
価を行った．病児をきょうだいにもつ子どもは，自分た
ちと同じ立場にある絵本の主人公について，「わがまま
じゃない．このままでいい．」，「我慢しなくていい．」，「お
にいちゃんだけがえらいんじゃない．」など自分の思い
を話した．このように子どもたちが自己主張できた理由
として，①小・中学生の比較的高年齢の集団，②両親や
患児の入らない集団，③子どもとボランティアが３日間
寝食を共にしてある程度関係ができていた集団，④口火
を切ったのはサブ・リーダーの年長児であったことがあ
げられた．しかし，口火を切る子どもが存在しない場合
には，それぞれの子どもが自分の思いを表現しないまま
にワークショップが終了してしまう恐れや，ワーク
ショップ終了後に子どもが非常に気分を高揚させている
様子から，プログラムによってはきょうだいに対してこ
れまで抑圧してきた心理的葛藤を喚起してしまう危険性
も指摘されている．

５）介入モデルを活用した病児をきょうだいにもつ子ど
もへの支援

　家族を１単位として捉えるためのアセスメントツール
と介入モデルを使用して，病児をきょうだいにもつ子ど
もを含む家族全体を対象にした支援が行われている．
　泉田ら（�00�）は，母親の付き添いのもと約１年間の
入院生活を送っていた児をきょうだいにもつ子どもに対
し，カルガリー家族アセスメントモデルとカルガリー家
族介入モデルを用いて援助を行った．その結果，家族が

「家族個々の思いを聞くこと」，「病児の兄の思いに気づ
くこと」，「母親以外に付き添いができる人がいるか家族
で考えること」などの目標を持つことができ，病児の兄
が「寂しい」と自分の気持ちを表出できるようになり，
自家中毒を起こさなくなった．また，両親が病児の付き
添いは母親ではなくてもよいことに気づき，父親や親戚
の力を借りられるようになったことなど，家族員一人一
人が問題解決をはかることができ，家族全体への援助と
して効果があったことを報告している．
　隅山（�00�）は，病児をきょうだいにもつ姉が不登校
になった家族を対象に，カルガリー家族アセスメントモ

デルを用いて家族の悪循環を見出し，家族本来がもって
いる問題解決能力を高めるきっかけとなるように介入し
た．その結果，両親は姉の孤独感に気が付き，姉との時
間を作ることにつながった．また，きょうだいの絆を深
めることで，家族の絆もより深まっていくと指摘してい
る．
　このように，病児をきょうだいにもつ子どもを家族全
体の中で捉え，アセスメントツールや介入モデルを活用
して家族全体に支援することで，子どもが抱えている問
題を解決できることが報告されている．

３．病児をきょうだいにもつ子どもへの支援に関する
看護師の認識と関わり

　病児をきょうだいにもつ子どもへの支援の必要性に関
する，看護師の認識が報告されている．
　奥山ら（�004）は，病児をきょうだいにもつ子どもに
対する看護師の気がかりと認識を明らかにすることを目
的に研究を行った．病児をきょうだいにもつ子どもに対
する看護師の気がかりには，「我慢している気持ち」，「寂
しい思い」，「退行現象」，「母親を拒否する」，「母親に過
剰に甘える」，「面倒は誰がみているのか」，「健康状態」，

「学校行事への親の参加や連絡の把握」などがあった．
そして，病児をきょうだいにもつ子どもへの声かけや関
わりとして，「がんばっているね」，「おうちで待ってて
ね」，「面会に来てくれてありがとう」，「名前や年齢，保
育所や学校のことなどを質問する」，「患児が頑張ってい
ることを伝える」，「あいさつをする」，「一緒に遊ぶ」が
あった．
　内山（�00�）は，入院児をきょうだいにもつ子どもへ
の医療者の関わりの実態を調査した．看護師は家族との
会話から，入院児をきょうだいにもつ子どもに関する情
報を得ており，親の付き添い交代や面会日の調整などの
対策を講じていた．また，看護師は，病児をきょうだい
にもつ子どもの援助に活用できる資源に対して「学童保
育」については全員把握していたが，「子育て支援セン
ター」，「ファミリーサポートセンター」，「保育所の一時
保育」，「乳児院・児童養護施設のショートステイ」など
の資源に関しては２～６割が把握していたのみであっ
た．また，今後の必要な援助として「在宅サービスの充
実」，「他機関との連携」について半数以上が認めていた．
地域の子育て支援事業への理解を深め，状況に応じて福
祉専門職者に病児をきょうだいにもつ子どもが抱える問
題を情報提供し，連携した援助へと働きかける必要があ
ると指摘している．
　すなわち，看護師は，病児をきょうだいにもつ子ども
への援助の必要性は理解していても，「学童保育」，「子
育て支援センター」，「ファミリーサポートセンター」，「保
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育所の一時保育」，「乳児院・児童養護施設のショートス
テイ」などの社会資源の活用までには至っていない実態
が明らかになった．
　また，看護師は病児をきょうだいにもつ子どもへの援
助の必要性を認識しているが，具体的な行動にすること
ができていないという結果もあった（藤村他，�00�；吉
田他，�00�）．病児をきょうだいにもつ子どもへの説明
に関しては，病気の説明の必要性を認識していたが（平
田他，�00�a），看護師が実際に説明をしたり，病児をきょ
うだいにもつ子どもが説明を受けているのかを確認した
り，病児をきょうだいにもつ子どもに説明して欲しいか
ど う か を 確 認 し て い る こ と は な か っ た（ 平 田 他，
�00�b；前田他，�00�b）．さらに，病児をきょうだいに
もつ子どもへの病気説明は，保護者から行うべきである
という看護師の認識であった（前田他，�00�a）．
　以上より看護師は，病児をきょうだいにもつ子どもに
対する支援の必要性を認識し，情報収集や声かけ，面会
の調整などを行っていた．しかし，病児の入院時に病児
をきょうだいにもつ子どもの家庭での養育状況を把握し
た上で，問題を予防するために計画的に子どもに対し
て，情報提供や社会資源の活用などにより日常生活の継
続を保障するための具体的支援は十分に行われていない
という実状であった．

Ⅴ．考　　察

　長期療養が必要な病児をきょうだいにもつ子どもに対
する支援の課題について，子どもや家族の理解，子ども
への情報提供，家族で過ごせる環境整備，子どもへの支
援に関する看護師の認識の視点から考察する．

１．長期療養が必要な病児をきょうだいにもつ子ども
や家族の理解

　近年，病児をきょうだいにもつ子どもへの影響は，入
院中の病児に付き添う母親の困りごとの一つとして明ら
かにされはじめた（太田他，����；高田，����）．そして，
���0年代に入ると家族看護への関心の高まりとともに，
病児をきょうだいにもつ子ども自身の受ける影響として
明らかにされ，こうした子どもへの援助の必要性が言及
さ れ て き た（ 駒 松 他，����； 太 田 他，����； 早 川，
����；鳥居他，����）．
　今回対象とした�000年から�0�0年の間に記述された文
献からも，以前行われた研究と同様に病児をきょうだい
にもつ子どもは，病児に対する嫉妬感，過剰な責任感，
孤独感，苦痛への我慢などを強いられていた．そして，
我慢強くなると同時に，不安を強く抱き抑うつ傾向を出
現させており，子どもの我慢の上で精神的な成長が成り

立っていることが伺えた．このように入院中の病児を
きょうだいにもつ子どもが受ける影響が次第に明らかに
され，理解されてきていると考えられる．しかし，慢性
疾患に代表される長期療養が必要な病児をきょうだいに
もつ子どもでは，病児の療養生活に伴い子ども自身の生
活も変化せざるを得ない状況が生じ，その影響は長期的
なものになる．小児がんサバイバーをきょうだいにもつ
子どもの��.�％が severe PTSS と診断されていることか
らも（上別府他，�00�），長期に渡る闘病生活は，子ど
もの成長発達にも大きなストレスを与えていると考えら
れる．しかも，親自身も病児の療養生活で多くの影響を
受けている中，病児以外の子どもとゆっくり向き合うこ
とが難しく，病児以外の子どもへの関心を継続すること
が困難な状況も推察できる．そのため，病児の入院に伴
う影響のみに焦点を当てるのではなく，退院後の療養生
活における影響も考慮しながら，長期的な視野で子ども
を含めた家族への支援を検討する必要がある．また，病
児をきょうだいにもつ子どもの情緒や行動に影響を及ぼ
す要因には，子どもの発達段階や生活環境変化の度合い

（現実の環境変化，両親や養護者の配慮の度合い），子ど
もの状況理解の度合い，面会の有無などが明らかにされ
ている．これらの影響要因を考慮し，入院早期に病児を
きょうだいにもつ子どもの発達段階や，家族の不在時に
誰と一緒に過ごしているのか，どこで過ごしているのか
という生活環境の変化を看護職者が把握することが必要
である．加えて，説明の有無はもちろんのこと，説明内
容と共に子どもの理解度を把握することが必要である．
そして，病児をきょうだいにもつことでの嫉妬感や過剰
な責任感などが生じやすい子どもを早期発見し，このよ
うな影響を予防あるいは最小限にする看護を提供するこ
とが必要と考える．
　さらには，病児を抱える家族全体を捉えた上で，病児
をきょうだいにもつ子どもを理解することにより病児を
抱える家族の課題が解決されたという結果がある（泉田
他，�00�；隅山，�00�）．病児をきょうだいにもつ子ど
もは，家族の中で相互作用している存在であり，家族全
体の中で子どもを捉える視点が求められる．そのため，
家族員一人一人に対しての援助はもちろんであるが，家
族を１つのユニットとして援助していくことも必要であ
る．しかし，支援の対象として家族全体を捉えた研究は
わずか�.�％にすぎないという報告もあり（下山他，
�00�），病児の家族を全体として捉え，家族全体への影
響を把握し，家族ダイナミックスを意識した支援を見出
す取り組みも必要と考える．
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２．病児をきょうだいにもつ子どもへの情報提供に関
すること

　情報提供に関する研究では，がんの病児をきょうだい
にもつ子どもを対象としているものがほとんどであっ
た．WHO は����年に「子どもの権利条約」を提唱し，
日本は���4年に批准した．そのような中，小児医療の中
でもがん患児自身に病名や病状を説明する重要性が指摘
され，がん患児への看護ガイドラインに子どもに対する
説明内容や方法が示されている（ガイドライン作成委員
会，�00�；「小児がんをもつ子どもと家族の看護ケアガ
イドラインの開発と検討」研究班，�00�）．さらに，が
んの病児をきょうだいにもつ子どもに対する説明につい
てもガイドラインが示されている（Spinetta，����）．こ
のような背景から，がんの病児からインフォームド・コ
ンセントを得ることの確立が目指されていると共に，病
児をきょうだいにもつ子どもに対する情報提供について
研究が行われていると考えられる．しかし，日本におい
ては子どもへの告知は消極的である．その理由は，子ど
もの認知能力レベルの判断に一定の基準がないため医療
者や保護者に判断が委ねられていること，告知後のフォ
ローアップ体制が確立されていないこと（淵本他，
�00�）があげられている．成人のインフォームド・コン
セントについても，米国と日本では文化的背景，家族背
景の違いが影響しているためか，米国では家族・社会と
かかわりながらも患者本人が独立して自己決定して医療
者にインフォームド・コンセントを与えるが，日本では
家族が患者の自己決定に影響を及ぼしていると言われて
いる（江口，����；日本内科学会，�00�）．特に子ども
の場合，親は子どもを守るべき保護する存在と捉えてい
る傾向が強いため子どもへの病気の説明などに親の意向
が大きく影響する．また親が子どもへ告知するか否かを
決定するにあたっては，「告知の必要性」や「告知の条件」
について不確かさを抱えながら，告知に対して苦悩して
いる状況が見受けられる（山下，�00�）．こうした現状
では，病児本人に対する告知や病状説明さえも十分に確
立されているとは言えず，病児をきょうだいにもつ子ど
もに対しての病状説明などは，未だ手探り状況であるこ
とが推察できる．さらにがん治療の内容は年々進化し，
治癒する確率も高くなっているものの「がんは治らな
い」という考えが根強くあることも事実であり，両親が
病児以外の子どもに病児に関する説明をすることにもた
めらいが生じると考えられる．両親が病児のことを受け
入れられていないまま，病児以外の子どもに説明するこ
とに苦悩を抱え，苦慮していることが推測される．こう
した親の状況を理解した上で，親に寄り添いながら病児
に対してはもちろんのこと，病児をきょうだいにもつ子

どもに対して，どのような時期に，どのような説明をし
ていくことが必要かを一緒に考えていく姿勢が看護職者
には求められる．また，病児ならびに病児をきょうだい
にもつ子どもへの適切な説明時期や方法，説明内容につ
いて検証を重ねていくことも重要である．病児ならびに
病児をきょうだいにもつ子どもへの説明は，保護者自身
が病児をどのように受け入れているかが大きく影響する
と考えられ，その点に関する看護も欠かせないと考える．
こうした看護の必要性は，がんの病児ばかりではなく，
慢性腎疾患や糖尿病などの慢性疾患に代表される長期療
養が必要な病児ならびにその病児をきょうだいにもつ子
どもに対しても同様に重要であることは言うまでもな
い．特に慢性疾患を抱える病児は，一生涯療養生活を送
らなければならず，病児をきょうだいにもつ子どもも成
長発達過程を通して，継続的に影響を受けることにな
る．子どもの成長発達に沿いながら，段階に合わせてそ
の都度適切な説明や話し合いを行うことが必要であり，

“一度行えば良い”というものではないことを念頭に置
くことが重要と考える．
　病児をきょうだいにもつ子どもに病児の状況を説明す
ると，子どもの適応が高まったことが報告されている

（北村他，�000；小澤他，�00�）．また病児をきょうだい
にもつ子どもが状況を十分に理解できたのは，発病直後
に説明がなされた場合であった（戈木，�00�）．すなわち，
病児をきょうだいにもつ子どもへの病児に関する説明は
発病早期に行う方が理解を高め，十分に理解されると子
どもの適応が高まることが予測される．しかし，発病直
後は，家族自体が危機的状況にあり，親が病児以外の子
どもに関心を向けることは決して容易なことではない．
そのため，この時期，医療者は親を支援しながら，場合
によっては，医療者が病児以外の子どもに説明を行う必
要性が示唆されている．このようなことを勘案すると，
病児をきょうだいにもつ子どもに対して，親が説明する
ことが望ましい内容やその時期，医療者が説明すること
が望ましい内容やその時期を選別することも必要になっ
てくると考える．また，病児をきょうだいにもつ子ども
の適応が高まった報告がある一方，病児の病状に関する
説明がなされたことで，子どもの不安が強くなったとい
う報告もある（新家他，�00�）．
　このように病児をきょうだいにもつ子どもが病児に関
する説明を受けることで，ふりかかる生活環境の変化な
どへの適応を高めるようになるための説明時期や方法，
内容について明らかにすることが早急に解決すべき課題
と考える．また，病児に対する説明後のサポートを看護
師が担っている場合には，病児に病気や治療についての
真実を闘病の全過程を通して伝えることがうまく機能し
ていると言われている（戈木，�000）．病児をきょうだ
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いにもつ子どもへの説明についても，看護師は説明後の
サポートを行う役割を担うことが求められると思われ，
具体的な支援のあり方を探究することが必要である．

３．病児をきょうだいにもつ子どもに対する支援の体
制作りと家族で過ごせる環境整備

　情報提供以外で，病児をきょうだいにもつ子どもへの
具体的支援に関しては，病児に面会できることへの支援
や家族が病児の世話のために不在となる際の支援，病児
をきょうだいにもつ子ども同士の支援に関して実践報告
がなされていた．
　病児をきょうだいにもつ子どもの病児への面会につい
ては，感染面に配慮して子どもの面会を許可したこと
が，病児と病児をきょうだいにもつ子ども双方にとって
良い効果をもたらしていた．しかし，病児をきょうだい
にもつ子どもの面会の条件や，感染性疾患の病児への面
会後，子どもが感染していない点は明らかにされていな
かった．そのため，病児への感染はもちろんのこと，病
児からの感染対策を確実にして，双方にとって安全な面
会を導入できるような取り組みを検証しながら積み重ね
る必要がある．
　また，面会制限の緩和に加えて，病棟での行事に家族
が参加できることも取り入れることが求められている．
さらに病院での面会が難しい場合は，ファミリーハウス
を利用して家族が病児と過ごす時間を作ることなどを模
索し，病児と家族との繋がりを大切にすることが，病児
ならびに病児をきょうだいにもつ子どもの成長発達に重
要と考える．
　家族が病児の世話のために不在となる際，病児をきょ
うだいにもつ子どもへの支援に関しては，ボランティア
で行われているのが現状であり，ボランティアの人数や
場所の問題などの課題が挙げられている．こうした問題
を解決するためには，病児を抱える個々の家族やその周
囲の人間だけでは限界があり，病院も含めた地域全体で
の取り組みが求められる．看護職者は，現状の社会資源
に関して情報収集すると共に，必要とされる資源の構築
に貢献することが求められ，個々の家族が抱える問題を
詳細に把握しながら，共通となる課題を見出し，様々な
専門職種と協働して支援体制を整備していくことが重要
である．
　また“病児をきょうだいにもつ”という同じような経
験をもつ子ども同士で助け合うことの効果についても報
告されている（Derouin at al，����）一方，その方法の
難しさや課題についても指摘されている．確かに患者会
や家族会など，当事者がグループを立ち上げて，相互に
支援を行っている報告（清田，�00�）は散見しているが，
より効果的なあり方に関しては明らかにされているとは

言えない．病児を抱える家族が自立的に相互支援する力
をもつことは重要であるが，組織された体制が効果的に
働くように必要な支援を行うことは病児をもとよりその
家族の問題を最も身近で把握している看護職者であれば
こそ担うべき役割と考える．

４．病児をきょうだいにもつ子どもに対する支援の看
護師の認識

　病児をきょうだいにもつ子どもが病児から受ける影響
要因の１つに「養護者の配慮の度合い」が明らかにされ
ている．養護者は病児の関心が高くなりがちであり，病
児をきょうだいにもつ子どもは，家族からの孤独を感じ
ている．保護者や医療者が病児をきょうだいにもつ子ど
もに関心を向けることで，子ども自身が周囲から関心を
もってもらえていると感じることができる．さらに，病
児をきょうだいにもつ子どもの病児に関する正確な知識
の獲得と理解は，不安や恐怖の減少をもたらすだけでは
なく，親からのサポート感や家族との一体感を高め，孤
独感を減少させるという「情報共有」という意味がある
ことも報告されている（佐藤他，�00�）．早期の段階で
病児をきょうだいにもつ子どもに病児に何が起きている
のかを伝えることは，家族内で情報を共有することにな
り，病児以外の子どもが家族の一員であることを感じと
れる関わりが重要である．
　また，看護師は，病児をきょうだいにもつ子どもへの
支援の必要性を認識していたが，具体的な方法がわから
ない状況であることが推測された．これは，病児をきょ
うだいにもつ子どもへの影響が明らかにされてきている
にもかかわらず，看護職者の具体的支援に関する文献は
少なかったためである．子どもへの援助の必要性を感じ
ていても積極的に取り組めずにいる看護職者が多いので
はないかと思われる．そのため，病児をきょうだいにも
つ子どもへの支援に関する事例を積み重ねて支援の効果
を明らかにし，具体的な支援を提示していくことが求め
られる．

Ⅵ．結　　論

　以上のことより，長期療養が必要な病児をきょうだい
にもつ子どもが受ける影響と，これらの子どもへの具体
的支援に求められる課題について次のことが明らかと
なった．

①　入院している病児をきょうだいにもつ子どもが受け
る影響に関しては，明らかにされてきている．しかし，
長期療養が必要な病児をきょうだいにもつ子どもは，
その長い療養期間を通して成長発達しており，各段階
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において受ける影響も異なり，必要とされる支援も異
なるが，こうした視点での研究は未だ取り組まれてい
ない．

②　病児をきょうだいにもつ子どもへの情報提供に関し
ては，病児をきょうだいにもつことで生じる生活の変
化に対する適応を高めるためには，誰がどの時期に，
どのような内容を，どのような方法で伝えることが適
切かは明らかにされていない．また，情報提供に関す
る研究では，がんの病児をきょうだいにもつ子どもを
対象としているものが中心であり，一生涯療養生活を
送る慢性疾患の病児をきょうだいにもつ子どもに対し
て，長期的な療養生活を視野に入れた情報提供のあり
方に関しては，今後の課題である．

③　病児をきょうだいにもつ子どもの面会に関しては，
感染予防を考慮した上での効果的な方法を明らかにす
る必要がある．また病児を含めた家族で過ごす時間を
作り，家族がつながっていると感じられるような具体
的援助方法を明らかにする必要がある．さらには，病
児をきょうだいにもつ子どもへの支援に関して病院の
体制作りをはじめ，地域を巻き込んだ取り組みを検討
することが求められる．

④　看護師は，病児をきょうだいにもつ子どもへの支援
の必要性を認識していたが，具体的な援助方法がわか
らない現状が推察された．病児をきょうだいにもつ子
どもへの支援に関する事例を積み重ねて支援の効果を
明らかにし，具体的な支援を提示していくことが求め
られる．
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