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〔資　　料〕

先天性心疾患患者のきょうだいの経験
―ライフストーリーの語りから―

新妻　靖子1）　藤岡　　寛2）

要　　旨

先天性心疾患患者のきょうだいの経験をきょうだい本人の語りから明らかにするために，A氏（20

代・女性）に対して，半構成的面接を行い，ライフストーリー法を参考に分析を行った．A氏は3歳

年下の先天性心疾患患者を弟に持つ．

幼少期のA氏は，親の不在や同胞との分離・同胞が優先される経験等をして，先天性心疾患患者の

きょうだいであることに対してマイナスなイメージを強く持っていた．しかし，知識を深めたり親の

気持ちを顧みる機会を得て，役割意識の変化が生じていった．この時期がA氏のライフストーリーに

おいてポイントとなる転換点であると考えられた．自分の境遇を徐々にポジティブに捉えられるよう

になり，将来は家族として同胞に協力していきたいという思いを抱くようになっていた．

家族の中でそれぞれの役割があるため，看護支援としては家族の全体像を積極的に把握することで，

家族ダイナミクスを高める支援ができるのではないかと考えられた．また，同胞の存在はきょうだい

に様々な影響を与えながらも，家族を一致団結させる存在であり，先天性心疾患を持った子どもを中

心に凝集性が高まっていた可能性が考えられた．

キーワーズ：きょうだい，きょうだい支援，事例研究，先天性心疾患，ライフストーリー法

I．緒　言

子どもが重篤な疾患に罹患すると，入院治療等に

伴い家族は様々な変化を強いられる（原田，相吉，

祖父江，2013；鈴木，渡辺，2012）．病児（以下，

「同胞」とする）のきょうだいの体験としては，家

族分離・見捨てられ不安・新たな環境への戸惑い・

よい子であろうと努力する・限界に達した爆発など

（原田，他，2013）があるが，健常児のケースと比

べてより多くのストレスを抱えながらもその緩衝要

因は概ね同程度しかなく，状況に見合った十分なサ

ポートは得られていない（槇野，大嶋，2003）．

きょうだいに対する病院看護師の意識に比べて実際

の支援は少なく（網野，小田，2010），看護師は

きょうだいへの支援の必要性を認識していたが具体

的な支援方法が分からない状況であることが推測さ

れている（古溝，2012）．きょうだいは様々な問題

を抱えながらも，その抱えている課題に対してはま

だ確立した支援が少なく，きょうだいに関わる人が

専門的な知識が少ないまま支援している状況である

と考えられる．

きょうだいに関する研究は1960年頃から始まり，

最初は障害者がきょうだいに与えるプラス・マイナ

スの影響，きょうだいの適応に関わる要因の検討な

どがされてきた（高野，岡本，2011）．2000年代に

入ると質的研究によってきょうだいを理解しようと

する試みが始まり（高野，岡本，2011），同胞の存

在により成長できた・無意識に封じ込めた苦悩に気
1）茨城県立こども病院
2）茨城県立医療大学保健医療学部看護学科

14



家族看護学研究　第29巻　2023年

付くターニングポイントがある（藤原，川島，

2011），小さい頃から自分を犠牲にしている・将来

的に同胞をみるという積極的な責任（笠井，2013），

自分を受け入れるためのきっかけとなったことがあ

る（高西，一円，2015）など，これまでの経験を通

した気持ちの変化やニーズの一端が明らかになって

きた．

きょうだいの体験は疾患によって異なっているこ

とが明らかになっているが（香西，二宮，中新，

2019），先天性心疾患についての質的研究はほとんど

されていない．小児医療の発達によって重症な疾患

を抱えながら長期に生存する先天性心疾患患者が増

加しており，今後もますます増えてくると考えられ

ている．一部の疾患を除くと，先天性心疾患は生涯

定期的な経過観察やサポートが必要となる（日本成

人先天性疾患学会，2018）．母親には常に子どもの死

と向かい合う生活が課せられており，特に子どもの

疾患が生命と直結する場合は，その子どもの子育て

からひと時も逃げることも休むこともできない（北

村，2014）と言われており，先天性心疾患患者は生

涯にわたる生命に関わる状態悪化のリスクがあり，

親の目は同胞に向きがちであることが分かる．よっ

て本研究では，先天性心疾患患者のきょうだいにつ

いて本人の語りから経験を明らかにすることを目的

とした．それにより，きょうだい支援の必要性への

意識が高まることが期待されると同時に，先天性心

疾患患者のきょうだい支援における具体的な看護支

援の示唆が明らかになるのではないかと考えた．

II．用語の定義

『きょうだい』とは，障害児者および慢性疾患児者

の兄弟姉妹のことを指し，『同胞』とはきょうだいか

らみた障害・慢性疾患を持つ子どものことを指す．

III．研究方法

1．研究協力者の条件および選定方法

18歳以上の先天性心疾患患者のきょうだいで，

心身ともに健康で同意を得られた方，また同胞につ

いては，先天性心疾患患者であり，手術等により入

退院を繰り返した経験のある者とした．

今回は公募で集まらなかったため，協力施設の小

児循環器医師に研究の概要・チラシ配布の依頼・研

究協力者への倫理的配慮について研究者より文書と

口頭で説明し，条件に合う候補者に対しチラシの配

布をしてもらった．協力の意思がある場合のみ研究

協力者が研究者に直接連絡することとし，研究協力

者に対して圧力とならないよう配慮した．

2．データ収集方法

本研究は半構成的面接法で行った．事前に研究協

力者や家族の背景がわかるようにフェイスシートを

記載してもらい，インタビューガイドをもとにイン

タビューを研究者本人が行った．インタビュー内容

は，研究協力者の同意を得てICレコーダーにて録

音，必要に応じて様子をメモした．インタビュー場

所は研究協力者の希望を確認し，A病院の利用可能

な個室で，プライバシーの確保ができ落ち着いて話

のできる場所を設定した．インタビュー中の体調や

気分へ十分配慮しながらインタビューを行った．

インタビューは，「これまで病気を持つ方のご

きょうだいとして色々な経験をされてきたと思いま

すが，そのことについて少し思い出していただい

て，今まで過ごしてきた過程とこれから過ごしてい

くことについて，感じたことや思っていることを自

由にお話してください．」という問いかけから始め，

話の流れに沿いながら質問をして話が展開するよう

心掛けた．インタビュー時間は44分，データ収集

期間は2018年9月であった．

3．分析方法

ライフストーリーは，個人が歩んできた自分の人

生についての個人の語るストーリーのことであり，

人は自分の人生を最初から最後まで完全に語ること
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はできないため，その人生で意味があると思ってい

ることについて選択的に語る（亀﨑，2010）と言わ

れている．大人になっても心に残っていることは，

きょうだいが成長する過程で人生に大きな影響を与

えていることだと考えられる．それを明らかにする

ことで，どこにポイントを置いて支援する必要があ

るのかが明らかになると考え，この方法を選択した．

本研究では，先天性心疾患患者のきょうだいの経

験について，きょうだい本人の語りからライフス

トーリーを詳述した．分析は桜井・小林（2005）の

ライフストーリー法を参考に，作成した逐語録の内

容を熟読して語りの全体的な印象を把握し，出来事

のまとまりごとにデータを示した．データを端的に

表すタイトルをつけ，まとまりごとに時系列に整理

することができたため3つの時期を示すステージ名

をつけた．なお，分析の際は，タイトル・データ・

語りが過不足なく表現されているかに注視して，研

究者間で話し合いを重ねた．

研究の信用性・確認可能性・明解性・転用可能性

を高めるために，インタビューガイドの作成，プレ

インタビューの実施，メンバーチェッキング，看護

学領域の教員・院生とのディスカッションを行った．

4．倫理的配慮

研究協力者・患者・保護者に対し，研究の概要，

プライバシーの遵守，研究参加に伴う利益・不利益

への対応について文書と口頭にて説明を行い，文書

にて研究参加の同意を得た．また，プライバシーに

配慮し学会等にて発表することの許可を得た．な

お，茨城県立医療大学研究倫理審査委員会（承認番

号814），茨城県立こども病院倫理審査委員会（承

認番号30IRB-1）で審議され承認を得て実施した．

IV．結　果

1．研究協力者の概要

研究協力者はA氏であった．A氏は20代後半の女

性であり，看護師を経て現在助産師をしている．家

族構成は，父（単身赴任中）・母・姉（家を出てい

る）・A氏・弟（同胞・3歳下）である．母・A氏・

同胞は同居している．同胞は20代中盤の男性で，無

脾症候群でチアノーゼがあり，脳梗塞による半身麻

痺がある．歩行はできるが心不全があるため長距離

は車いす移動をしている．適応外のため手術歴はな

い．知的障害の指摘はされていないが，家族として

はひとりで生活することは難しいと考えている．

以下では，それぞれの時期におけるA氏のライ

フストーリーを，時系列に沿って記述していく．記

述の際には，時期を示すステージを【　】，データ

を端的に表すタイトルを〈　〉，A氏の発言を「斜
体」，筆者による捕捉を（　）で示す．なお，A氏
の発言はプライバシーの保護の観点と理解しやすく

するために，意味が変わらない程度の修正を加え

た．

2．ストーリーライン

A氏のストーリーは，【マイナスなイメージが多

かった幼少期】【役割意識に変化が生じていった時

期】【同胞とともに生きていこうと思う現在】の3

つの時期に分けられる．

【マイナスなイメージが多かった幼少期】は，〈頻

繁な同胞の入院に関連して，親がとられるように感

じていた〉．また，〈同胞と一緒に過ごす時間が少な

く，自分の弟という感覚が薄らいだ〉感覚があっ

た．また，同胞は甘やかされていると感じており，

〈同胞と同じように自分のことも認めてほしいと

思った〉と感じていた．幼少期の状況や同胞の病気

については，〈病気や面会制限について説明はされ

ていたが，深く理解する必要を感じていなかった〉

と語った．

小学校高学年頃から徐々に，【役割意識に変化が

生じていった時期】となり，〈同胞を気にかけると

いう気持ちが芽生えた〉．中学生頃には，〈母に対し

てこれまで我慢してきた気持ちを爆発させた〉こと

もあったが，その後は気持ちをきちんと親に表出し

たことはなかった．職業選択の際は，〈看護師を近

くでみていたことで，看護職を選択することにつな

がった〉．大学・就職と時を重ねていくにつれて
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〈同胞の病気に関する理解が深まり〉，〈母と対等に

話せるようになり，自分も一緒に同胞の支援をして

いこうと思うようになった〉．就職後は，母と同じ

境遇の人と接する機会があり，〈母に対する後悔と

感謝の念が芽生えた〉．

A氏は【同胞とともに生きていこうと思う現在】

を過ごしており，漠然とではあるが〈親亡き後の自

分の役割について考えるようになった〉．現在は〈同

胞を理解し，ほどよい関係を保っており〉，〈同胞が

いてくれてよかったと思う〉と締めくくっている．

3．A氏のストーリー

【マイナスなイメージが多かった幼少期】

〈頻繁な同胞の入院に関連して，親がとられるよう

に感じていた〉

A氏の語りは，幼少期のマイナスのイメージの語

りから始まる．小さい頃は同胞の頻繁な入院に伴い

親（特に母親）が家にいないことが多く，親がいな

い時には祖父母と過ごしていた．誕生日など大切な

日にも親がいないことが多く，寂しい思いを感じて

いた．父は元々仕事をしていたので家にいなくても

それほど寂しいとは感じなかったが，母は専業主婦

であったため，幼いながらに家にいるのが当たり前

だと思っていた．その環境が，同胞が生まれた途端

に母がほとんど家にいない状況に変わってしまった．

また，同胞の入院は長く感じたと語り，なんで母

が家に帰ってこないのだろうという気持ちもあっ

た．付き添いは女性のみという制限がある病院もあ

り，そうなると母親が付き添いするしかなく，今思

い返すと，きょうだいがいたらそれはどうなのだろ

うと感じる．

「やっぱりいないことが多かったっていう，そこ
に伴って親がいないので，おじいちゃんおばあ
ちゃんがお迎えに来てくれたりとか，家に帰って
も母親がいないとかっていうことがあったので，
それは覚えてるかなーてとこと，なんか取られて
る感じですかね．やっぱり親を取られてる感じっ
ていうのはあったんで．」

〈同胞と一緒に過ごす時間が少なく，自分の弟とい

う感覚が薄らいだ〉

面会についていっても弟を直接みることはでき

ず，会いに来た感覚はなかった．大人になって看護

師として働きだし，ガラス越しでもいいからきょう

だいの存在を確認できる（面会できる）場所がある

と良いと思った．ぼーっと待っているより会いにき

た感覚が出て，それによって同胞が頑張っているな

と思えたかもしれない．

「せっかく来たなら会いたいという思いがあった．
結局何のために連れてこられたか分かってないで
来て，帰って，みたいな感じだった．いるけどみ
えないし，子どもだから入れないよ，くらいしか
ちょっと理解できないんで．そうすると，なんな
のかなーみたいな．結局それで弟を大切にする感
が薄れてくじゃないですけど，家にもいない，病
院行っても会えない，たまに帰ってきたと思った
らすぐに入院しちゃう，みたいな感じで，そんな
に接するっていう機会が家でもちょっとしかな
かった．」

〈同胞と同じように自分のことも認めてほしいと

思った〉

今も変わらず思っているが，子どもながらに同胞

は甘やかされていると感じており，昔はそれによっ

て「私のことをみてくれない，寂しかった」という

思いがあった．また，具体的に（同胞と）比較した

言動があった時には，なんで？という思いが出てく

ることもあった．

「●（同胞）は頑張ってるんだからみたいな，な
んかそういう具体的な言葉とか，言動をされる時
に，なんで？っていうのが多分出てきてたんだと
思うんですけど．」

〈病気や面会制限について説明はされていたが，深

く理解する必要を感じていなかった〉
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面会制限やなぜ面会に行くかということについて

は，簡単にしか説明はされておらず，ただついていき

待っているような感じであった．病気については，

中・高生くらいまでは大きな枠組みでしか説明されて

いなかった．詳しく説明されていたかもしれないが，

自分の中で理解しようという気があまりなかった．小

さいころの説明としては，心臓病と聞くと大変そうだ

し，同胞の実際の様子をみてある程度つながってい

たので，それくらいの説明で良かったと思う．詳しく

聞いても結局まだ分からなかったと思う．

「どうして入れないのかっていうのは多分なかっ
たんですよ．小っちゃい子は入れないんだよーっ
ていう感じなだけで．あ，小っちゃい子，みたい
な感じで入れないっていうのと，何で行くかって
いうことは多分なかったと思います．●（同胞）
のとこ行くよーみたいな感じで，はーい，みたい
な感じでついていっただけだったんで．〈中略〉
きっと母・父からは伝えてくれてたと思うんです
けど，多分理解はしてなかったと思います．病気
に関しても理解してなかったですし，本当に，つ
い最近じゃないですけど，中・高くらいまでは，
心臓病・脳梗塞・肺の病気くらいしか言われてな
かったんですよ．言ってたかもしれないけど，自
分の中では理解しようっていう気があんまりな
くって，それぐらいなんだなーみたいな感じでし
か思ってなかったですね．」

【役割意識に変化が生じていった時期】

〈同胞を気にかけるという気持ちが芽生えた〉

中・高生くらいまでは寂しいという思いがあった

かもしれない．しかし，小学校高学年になると同胞

が小学校に入学をしたため，面倒をみなければとい

う気持ちが芽生え，役割の変化が生じた．その後

徐々に寂しいという思いと気にかけなければという

思いが半分ずつになっていった．

「なんか複雑で，小学校5～6年の時に弟が入学し

てきて，学校行って，みかけたら面倒みなきゃみ
たいな（笑）．勝手に思ったりもしてる時もあっ
たんで．多分全部が全部否定をしてたわけではな
いんですけど，なんかちょっと気にかけなきゃっ
ていう部分が芽生えはじめたのは，多分小学校
入ってきてだから，5年・6年くらいからは，（寂
しいという思いと気にかけなきゃという思いが）
ちょっとずつこう半々くらいになってきたのか
なっていう．」

〈母に対してこれまで我慢してきた気持ちを爆発さ

せた〉

A氏は，基本的には拗ねたりいじけたりというこ

とで気持ちを表現しており，あまり親に寂しいとい

う気持ちを伝えたことはなかった．しかし，中学生

の頃に母親と言い合いになり思いを爆発させたこと

があった．中間子であることと弟の病気とが相まっ

て，うまく気持ちのコントロールをつけることがで

きなかった．母はそれを聞いて泣いており，否定す

ることなくA氏の気持ちを受け止めた．

「最終的に私が，母に，なんかそんなに愛されて
ると感じない，みたいな話を言っちゃったんです
ね（笑）弟のことがあって，いつも私はあとじゃ
んみたいな．なんですかね，こう，ひねくれてた
んで．姉はわりかしそういうのもみてきて大人
だったんでしょうけど，どうしてもうまくコント
ロールがつかなくて，妹扱いされる時もあれば，
お姉ちゃんなんだからって真ん中で言われて．プ
ラス弟がそんなんなんで，もっとなんかちゃんと
しなさいじゃないですけど，大体後回しっていう
イメージだったんで，いつもそうじゃん！みたい
なことをわーって言って，全然大事にされている
と思わないよ！みたいなことを言いました．（母
は）泣いてました．それで，分かったよみたいな
感じで終わっちゃったんで，その後に関してはな
んか謝ったりとかもしなかったかもしれないです
ね．あとは，ま，ちょこちょこ勝手にすねてみた
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いな感じで，いじけて終わってました．〈中略〉
私が見てる感じは，（姉は）そういう風に言って
るとこをみかけなかったですし，ある意味自由
に，それはそれって割り切ってたのか，すでに
私っていう下がいたので，そんなに次の下ができ
ても思わなかったのかはちょっとわからなかった
んですけど，そんなに言ってるところはみかけな
かったですね．」

〈看護師を近くでみていたことで，看護職を選択す

ることにつながった〉

小さい頃から病院に行かされる機会がとても多

かった．弟には直接会うことができなかったため，

近くでずっと看護師をみていた．待っている場所の

前がナースステーションだったため看護師がよく話

しかけてくれ，それから徐々に仕事を追うようにな

り，それが職業選択のきっかけとなった．その後助

産師という仕事を選択し，現在の仕事とすることが

できたことは，同胞のおかげだと思っている．

「医療職に就くきっかけがやっぱり弟だったんで．
結果的にそのあとに助産師っていう仕事をみつけ
られたのは，まず看護師になりたいと思ったから
なので．〈中略〉小さい時から病院に行かされる
機会がすごい多かったので，近くで（看護師を）
みて，話しかけてもらったりとかっていうのが覚
えてて，それからこう仕事を追うようになって目
で見たりとかしてっていう感じですかね．」

〈同胞の病気に関する理解が深まった〉

大学進学後は，同胞の病気についてより具体的な

ことが気になるようになり，親から病気に関する詳し

い説明を聞いた．その後看護師として小児科のある

病院で働くこととなる．自分の母に限らず病気を持っ

ている子どもの母親は知識が豊富で，看護学生の時

に学んだような知識はすでに母は知っており，もう少

し対等に話せるようになりたいという思いもあった．

自分で調べたり，就職してから知識が増えた．

〈母と対等に話せるようになり，自分も一緒に同胞

の支援をしていこうと思うようになった〉

病気に関する知識がついたことで，同胞への関わ

りについて見立てを立てられるようになり，同胞へ

の親の関わりに意見を言えるようになった．同胞に

関して母は昔から何もやらせてこなかった．今では

日常生活のことなどをA氏からも助言して，少し

ずつやらせるようになっている．母に頼っていたと

ころから，母の代わりになっていかなければという

思いが生じ，役割意識に変化が生じていた．

「今こうだからこうだよねみたいな話とか，もう
ちょっとこれできるんじゃないの，やらせてあげ
たらいいんじゃないの？みたいなことを言えるよ
うに．今まではかわいそうだからとか，危ないか
らもうだめだよみたいなことを言って母も結構い
ろんなことをやらせなかったんですよね．でもそ
れじゃだめだよねっていう話をするようになって
から，私も2人目の母じゃないですけど，一緒に
見なきゃいけないんだなーっていう風に思うよう
になったので，今までは，私が，母がいないと
（同胞は）生きていけないっていう感じだったん
ですけど，今度は母の代わりに私がなんなきゃい
けないみたいな気持ちが出てきたのが大きかった
かもしれないですね．」

〈母に対する後悔と感謝の念が芽生えた〉

A氏は，看護師として小児科のある病院で働いた

経験や，現在の助産師という仕事を通して母と同じ

境遇の人の話を聞いたり様子をみたりする機会を得

ていた．それにより，自分の幼少期の母親の気持ち

を想像する機会となっていた．気持ちを想像したこ

とで，自分の発言に関して後悔が生まれたり，感謝

の気持ちが生まれたりしていた．

「大人になって色んな人をみてくるようになって，
母も大変だったんだろうなっていうのはすごく思
いました．以前勤めていたところが小児科もあっ
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たんですけど，脳性麻痺だったり，会話も難しい
よっていうお子さんを育てるお母さんとかとも入
院中に話したりとかもあったんですけど，うちの
母親と同じようなことを大体言うんですよね．母
もそのお母さんたちも言うんですけど，この子
ばっかりみちゃって，きょうだいには悪い思いさ
せちゃったんだよーとか，弟もいるんだけどね，
とかっていうのも言ってたんで，それを聞いて，
うちの母もあの時はぐっとこらえてたけど，同じ
ように思ってたのかなーっていうのをようやく大
人になって分かって．〈中略〉あとは今助産の方
なんですけど，赤ちゃんを産む時の状況とかみた
りとか，そのあとお母さんとの関わりとか反応を
みてても，どの親も大変な思いをして産んでる
し，弟は生まれて5日くらいであれって思われて
すぐに搬送になったらしいんですけど，それまで
は普通に初めて男の子生まれたって思ってたの
が，どういう気持ちだったのかなーとかって考え
ると，なんかすごいかわいそうなことしちゃった
のかなって．私がひどいこと言っちゃったか
なーって思ったんですけど，そういう色んな人の
影響を受けて，初めてありがとうって思いました
ね（涙を浮かべる）．」

【同胞とともに生きていこうと思う現在】

〈親亡き後の自分の役割について考えるようになる〉

将来のことについては，親亡き後にどうしていく

かをたまに考える．姉とは話をしていないため姉が

どのように考えているかは分からないが，姉も家を

出ているためずっとふたりで面倒みていくのは難し

いと思っている．両親から将来について具体的な話

をされたことはない．同胞がどのように生活してい

くかは分からないが，近くにはいようと考えている．

「姉は多分深く物事をあんまり考えないで生きて
る感じだから，多分今話しても先のことはわかん
ないじゃんって言われちゃうと思います（笑）〈中
略〉ちょいちょい見に行ける距離で，近くにいれ

ばいいかなとは思うんです．〈中略〉ひとりで生
活する能力は今のところないので…, 嫌だって
言ってもどこか施設に入ってもらうか，何かみて
くれるところに，誰かと集団生活できるところに
入ってもらうしかないのかなっていう風には考え
ますね．〈中略〉どうするだろうってこの年になっ
て考えるようにはなりましたけど，一応医療者側
にいるので，何かしら支援があるのはある程度
知ってはいるので．何もない状態でひとりにする
わけじゃないなっていうのが，何となく想像がで
きたので，自分がいないから不安だとか，みてあ
げられないからっていうわけではないかなとは思
いますね．〈中略〉（近くにいないとと思うのは，）
母代わりじゃないんですけど，変な責任感ですよ
ねきっと．決して姉がしっかりしてないわけでは
ないんですけど，医療職だしとか，なんか変なプ
ライドですね結局は．何かしてあげたいとかそう
いうわけでもないし，押しつけとかじゃなくて，
多分私が勝手にあーやらなきゃなって思ってるだ
けなので．別に誰かに言われたわけでもなく，何
でって言われるとうーん…なんかただ単にじゃあ
みるか？みたいな，近くにいるか？っていう感じ
なだけ．そうするのが自然かなっていう風に．」

〈同胞を理解し，ほどよい関係を保っている〉

同胞は，知的なレベルとしては一般に小学校は普

通に行けるレベルである．知的障害を指摘されたこ

とや疑われたことはないが，どこか反応が遅かった

り，普通の学校に行っていてもどうしても勉強がつ

いていけなかったりということはあった．記憶障害

はないが，好きなことは覚えるけど嫌いなことは嫌

なこととして覚えないというところがあり，恐らく

一般常識は覚えていないと思う．親とも，少しなん

となく遅れがあるのかなと話している．同胞の性格

もあり，A氏が何か言っても気にしないタイプであ

るため，普通に話す程度に仲は良いという．

「物事をあっちが深くとらえないタイプみたいで，
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何言われてもそんなに気にしない．ちょっと元々
多分知能の遅れがあるからだと思う．だから私が
なんだかんだ言っても多分そんなに気にしなかっ
たんだと思う．それがまぁ引っ張られないで，今
としては普通に仲良い…仲良いっていうか，ま，
話はしてくるんで．」

〈同胞がいてくれてよかったと思う〉

家族は仲が良く一緒に出掛ける回数も多かった．

それは恐らく親の考えで（心臓病の同胞が）いつど

うなるかという思いがあり，小さい頃から色んなと

ころに連れてってあげたいという思いから，5人で

よく出かけていたのだと思う．

幼い頃は小さい（我慢の）積み重ねがあったが，

現在はそんなに我慢していることもなく，弟がいて

くれて良かったと思っている．自分もやりたいこと

（助産師という仕事）をみつけられたし，家族仲良

いねと言われることが嬉しいと感じている．

「弟がいてくれたから，家族みんなで出かける機
会も多いですし，自分もこうやってやりたいこと
を見つけられたとは思いますし，他の友達とかに
も，家族仲良いねーって言われるのがすごい好き
なので，仲良いねって言ってくれるのが，やっぱ
りきっかけは弟だと思うので．色々ありましたけ
どっていうところではあると思います．」

IV．考　察

A氏のライフストーリーでは，幼少期に辛い経験

が多かったにも関わらず，成長とともに自分の境遇

をポジティブに捉えていく様子が描かれていた．そ

の変化のきっかけとなった時期は【役割意識に変化

が生じていった時期】であると考えられる．看護へ

の示唆を含めながら，3つのステージごとに考察を

進めていく．なお，それぞれのステージは少しずつ

重なりながら進んでいったと考えられた．

1．【マイナスなイメージが多かった幼少期】

A氏は，同胞の頻繁な入院による親が不在や自分

の大切な日に親がいないことを経験するなどして自

分が大切にされていないと感じたり，寂しさを感じ

たりしていた．きょうだいは，両親の大変さを目の

当たりにし，親に遠慮して子どもらしい自分を出し

にくいという側面があったり（立山，立山，宮前，

2003），幼い頃から感情を無意識に閉じ込めてしま

う経験を繰り返し心理的に不安定な状態を生み出す

（宮内，船橋，2014）と言われており，きょうだいは

甘えたい時期に我慢を強いられるなど，辛い経験が

多い時期を過ごすと考えられる．重症心疾患は，幼

い頃からの頻繁な入院により親が同胞に割く時間が

多くなったり，医療的なケアが必要になる場合もあ

り，同胞の親への依存度は高いと考えられ，その結

果どうしても同胞が優先になってしまうことが多い

と考えられる．幼少期の子どもの入院は家族だけで

対応するのは困難であり，精神的なサポートを含め

た育児支援が必要であることが示唆されている（立

山，他，2003）．入院中であれば面会の際に医療者が

きょうだいのことを話題に出したり，困っているこ

とがないか聞いて親のサポートをすることで，親が

きょうだいにも目を向けるきっかけを作ることがで

きるのではないかと考えられた．A氏にとって母親

の存在はかけがえのないものであり，先行研究（太

田，小野，太田，1993）でも言われているように，

幼少期に母親（主養育者）がいないことはきょうだ

いに大きな影響を与えていた．また，A氏はこの時

期の気持ちを寂しさと表現していたが，その中には

同胞と比べられたり，同胞ばかりが甘やかされるこ

とに対して，自分のことも認めてほしい・みてほし

い，と思う気持ちがあったと考えられた．本来いる

はずの母親が家にいないということと，同胞にばか

り注目が向いてしまうことが，幼少期にマイナスな

イメージが多くなった要因であったと考えられた．

「会えないことがきょうだいである感覚が薄れる

ことにつながる」という語りがあるように，入院な

どで同胞ときょうだいの物理的な距離があることか
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ら，同胞との心理的な距離感が生まれる可能性も考

えられた．先天性心疾患は幼い頃から手術や体調不

良により入院する機会が多く，本来であればきょう

だい関係を築いていく最初の時期に同胞ときょうだ

いが分離されることが多いと予測される．先行研究

でも，感染対策上の理由から幼いきょうだいが直接

面会することを制限している病院が多く，きょうだ

いは同胞との直接的なコミュニケーションが持て

ず，両者の距離感が広まってしまうことが危惧され

ている（藤村，金城，石川，2004）と言われてい

る．看護支援として，できる限り同胞ときょうだい

が接することのできる環境を整えたり，それぞれの

大切なイベントを一緒に過ごすことができるように

していくことで，きょうだいの関係性をよりよく築

いていく一助になるのではないかと考えた．

またこの時期は，病気に対する理解は浅いもので

あることが多いと推察される．A氏は自分の中で理

解しようという気持ちはなかったと語っていたが，

親からの説明と同胞との関わりのなかで大枠では同

胞の病気について捉えることができていた．同胞に

ついて幼い頃から理解していたことで，その後，よ

り同胞の病気について知りたいという気持ちにつな

がったのではないかと考えられた．同胞の病気を理

解することは，自分の状況を理解する上でも必要な

ことであると考えられ，理解度に合わせて説明して

いくことが必要であると考えられた．

病院で働く看護職が主に介入できる時期は，多く

はきょうだいが辛い思いを抱えている時期であると

考える．同胞の成長に連れて入院の頻度が減った

り，きょうだい自身も進学などにより病院に一緒に

来る頻度が減ったりと，病院との直接的な関わりは

減っていく．

これまでの研究（Parker, Houghton, Bichard, et 

al., 2020）では，先天性心疾患のきょうだいは家族

として何かをすることが妨げられたり，家事活動が

増えて社会活動が少なくなるなど，悪影響を受ける

ことが多いと言われていた．また，通常の生活の変

化によりきょうだいは怒りや不安を感じたり学校の

成績に影響を与え，特に先天性心疾患とがんの子ど

ものきょうだいは他の慢性疾患のきょうだいと比較

して生活の質が低いと報告されていた．どのような

ものがこれらの悪影響を緩和するかについてはほと

んど明らかになっていないが，今回の研究では祖父

母など親の代わりに面倒をみてくれる人の存在や，

役割意識の変化などが悪影響を緩和する要因として

考えられた．また，先天性心疾患の同胞を持つこと

がきょうだいにどのように影響するかを親に伝える

ことで，親がきょうだいを理解する一助になるので

はないかと考えられた．

2．【役割意識に変化が生じていった時期】

A氏のライフストーリーで特に注目すべき転換点

は，この時期であると考えられる．きょうだいが自

分を受け入れるきっかけとなる出来事には，知識の

獲得や成長に伴う視野の広がり等，内面の変化を経

験していることが深く関連している（高西，一円，

2015）と言われている．本研究でも，様々な経験を

経て自分の境遇を徐々に受け入れていったことで，

役割意識の変化が生じていたと考えられる．

まず，同胞を気にかけるという気持ちの芽生えを

経験していた．これは成長とともに，同胞の進学と

いう環境の変化によって意識に変化が生じたと考え

られた．次に，これまで我慢してきた感情の爆発が

起きていた．これはどの時期で起こるかは個人差が

あると考えられる．これまで自分の気持ちの多くを

我慢していたA氏が唯一母に感情を強くぶつけた

出来事であり，自分の気持ちを“母に伝えた”，そ

して母がそれを否定しなかったということが，A氏

には自分の気持ちを受け止められたように感じたの

ではないかと考えられた．

また，この時期にA氏は病気についてもっと知

りたいという気持ちを持ち，知識をさらに深めてい

る．病気を理解し，同胞への関わりの見立てについ

て母親と対等に話せるようになるという経験をし，

その結果同胞に関しては母に任せていたところから

母と一緒に同胞をみていこうという役割意識の変化

が生じていた．知識の獲得は，情報が不足している
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ことによるきょうだいの不安を軽減するためにも必

要である（石川，西野，川上，2013）と言われてお

り，知識が増えることで同胞を一緒にみているとい

う一体感が生まれ，自分が置いていかれているとい

う不安が軽減されたのではないかと考えられた．こ

の時期には直接的に看護師がきょうだいに関わるこ

とはより難しくなる．知識の獲得について今回の研

究では，幼い頃には同胞の症状と親から受けた説明

をリンクさせて理解していたことが分かった．同胞

と一緒に過ごすということ自体が，きょうだいが病

気に対する理解を深めることにつながっていた可能

性が考えられ，幼少期には理解を深める方法として

実際に同胞と関わって理解するような環境を整える

ことが大切であると考えられた．その後は，きょう

だい自身が必要であると感じたタイミングで詳しい

説明を聞くことで，より一層理解が進むと推察され

た．必要があればそのタイミングで医療者からの説

明をきょうだいも受けられるようにしたり，親にも

そのタイミングで説明をしてあげるように伝えてい

くことが大切であると考えられる．

本研究では，人生における大きな選択である職業

選択について，同胞の存在が影響を与えていたこと

が分かる．A氏は先行研究（藤原，川島，2011）と

同様に，職業選択のきっかけとなる同胞の存在に感

謝しており，同胞と共に生きながらその中で自分が

できること，したいことは何か，人生の中で同胞の

脇役ではなく自分が主役なのだと考えられるように

なり，アイデンティティが確立していったと考えら

れた．

また，医療職に就いた結果，A氏は親の気持ちを

顧みる機会を得ていた．親の立場を客観的に知る経

験をすることで，ネガティブだった感情の背景につ

いて知ることができ，自分ばかり辛い思いをしてい

ると思っていた気持ちに変化が生じたのではないか

と考えられた．このように自分や家族の置かれてい

る状況を客観的にみることのできる場は，きょうだ

いに意識の変化をもたらす場として有効ではないか

と考えられる．ピアサポートのような場とつながれ

るようにすることは，直接的ではないが，きょうだ

いがこれまでの人生を意味づけていく転機として一

助になるのではないかと考えられた．

3．【同胞とともに生きていこうと思う現在】

現在A氏には，将来に向けた役割期待と葛藤が

あると考えられる．現在の日本では，親が同胞の世

話をできなくなった時には，きょうだいが同胞の世

話をしていくのが当たり前と考えられている傾向に

ある．それはきょうだい自身もそのように捉えてい

る（伊藤，栗田，2017）と言われている．親の積極

的な活動や同胞をネガティブにとらえない態度を

日々みているきょうだいは，無意識に影響を受けて

親が積極的に同胞に関わっている態度と同じように

同胞への積極的責任を抱くようになる（高西，一

円，2015）と言われており，A氏も自然と同胞をみ

る責任を感じ，同胞の力になりたいと考えていた．

しかし，「嫌がっても施設に入ってもらうしかない」

という発言からは，自分のための人生を生きながら

同胞の支援もするための選択として，葛藤しながら

折衷案を模索している様子が伺えた．A氏が同胞の

力になりながら自分の人生を生きようとしているこ

とは，原田，能智（2012）が述べているように，同

胞と自分の二重のライフストーリーを生きるという

ことであると考えられた．

親亡き後を考えた時の支援については，A氏は仕

事柄将来受けられるであろうサービスについて知っ

ており，そのことがA氏の不安を軽減し余裕を持

たせている可能性が考えられた．きょうだいは親亡

き後のことを不安に思っていることが多いと考えら

れ，社会サポートの充実やそのサポートの存在を認

識できるようにすることは，漠然とした不安を軽減

することにつながるのではないかと考えられる．

4．ストーリー全体の考察

A氏のライフストーリー全体を通して考えると，

A氏が同胞とともに生きてきた経験を語る上で，父

親や姉に関する語りはあまり出てこなかった．父親

は仕事をする役割とA氏の中で位置づけられてお

り，子どもたちの養育の中心が母親というのが家族
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の特徴だったのかもしれない．このように家族の中

でのそれぞれの役割があり，その役割を把握してい

くことで，家族ダイナミクスを高めていく支援がで

きるようになるのではないかと考えられる．

また，一般的に同胞以外に健常なきょうだいがい

ることは，将来への不安を軽減させる（春野，石

山，2011）と言われているが，同胞とのライフス

トーリーを語る上では，姉を頼りにする存在として

捉えているというよりは，それぞれ独立する存在と

して位置づけているように推察された．一方で同胞

に心疾患があったことで家族が仲良かったとも話し

ており，同胞の存在がきょうだいに様々な影響を与

えながらも家族を一致団結させる存在であったと考

えられた．先天性心疾患を持つ子どもがいる家族に

おいては，疾患を持った子どもを中心に凝集性が高

まっていた可能性が考えられた．

5．本研究の意義と今後の課題

文献（Parker, et al., 2020）では，先天性心疾患

患者のきょうだいについての質的研究は先行研究で

も少なく，きょうだい本人を対象にしたものはさら

に少ないと言われている．また，先天性心疾患の同

胞によるきょうだいへの悪影響や健康に関する

QOLについては親ときょうだいの間には認識の差

があると言われているため，新たに本人から語られ

たライフストーリーを示すことができたことは有用

であったと考えられる．今後も事例を積み重ねるこ

とで，きょうだいの経験を明らかにし，何がきょう

だいや家族全体に役立つのかを明らかにしていくこ

とが重要であると考えられる．

また，今回はA氏の語りからライフストーリー

を描いたが，客観的事実についてはA氏へのイン

タビューのみでは完全に把握することは難しかっ

た．A氏の家族やカルテからなど多角的に情報収集

を行うことで，A氏がどのような経験をどのように

意味づけているかがより分かりやすくなるのではな

いかと考えられた．

先天性心疾患は医療の進歩により長期生存する患

者が増えてきており，きょうだいが同胞の世話を

担っている人の数も徐々に増えてきている．インタ

ビューを重ねてより多様な経験を明らかにするとと

もに，きょうだいが同胞の世話を担っている時期の

人に焦点を当て，その時期に出てくる課題について

も明らかにしていく必要があると考える．

VI．結論

本研究では，アプローチの難しいきょうだい本人

からの語りをもとにきょうだいの経験を考察し，そ

の結果これまであまり明らかになっていなかった先

天性心疾患患者のきょうだいの経験を本人の語りか

ら明らかにすることができた．

きょうだいは幼い頃から親の不在・同胞との分

離・同胞との比較など様々な経験をしてマイナスな

イメージの多い幼少期を過ごしていた．次に，年齢

的な成長や知識の獲得や親の気持ちを顧みる機会を

得て役割意識の変化が生じていく時期があり，A氏

のライフストーリーで特に注目すべき転換点はこの

時期であると考えられた．変化の時期を経て，将来

家族として同胞に協力していきたいという思いを抱

いていた．
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Experiences of a Child’s Sibling with Congenital Heart Disease: Life Story

Yasuko Niizuma1）　　Hiroshi Fujioka2）

1） Ibaraki Children’s Hospital
2） Department of Nursing, Faculty of Health Sciences, Ibaraki Prefectural University of Health Sciences

Key words: siblings, sibling support, case study, congenital heart disease, life story method

To clarify the experiences of a child’s sibling with congenital heart disease （CHD）, the life narrative approach 
was used to conduct and analyze a semi-structured interview with Miss A, who is in her 20s, based on the sibling’s 
story. She had a brother with CHD who was three years younger than her. As a child, she had a strong negative 
image of being a child’s sibling with CHD, and felt that her parents were absent and prioritized her brother over 
her. However, she gained a deeper comprehension of her brother’s CHD. Additionally, she thought about her moth-
er’s feelings and began to appreciate her. As a result, her perception of the caring role for her brother changed. 
She started to perceive her circumstances more optimistically as time went on. In addition, she would like to coop-
erate with him as a family member in the future. Each family has its own role. By proactively understanding the 
family as a whole, we may help enhance the family’s dynamics. A child with CHD has a variety of effects on the 
siblings and brings the family together.
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