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〔研究報告〕

ダウン症のある人と生きる家族におけるきょうだいサブシステムの変容
―きょうだいと養育者の視点から―

新納　沙彩1）　　川原　　妙2）　　小熊坂祐太2）　　阿部　智子2）　　山崎あけみ2）

要　　旨

きょうだいはダウン症のある人（以下，同胞）との関係性によって影響を受けながらともに成長す

る存在である．本研究ではダウン症のある人や障がいへのきょうだいの思い・認識を含めた関係性を

「きょうだいサブシステム」とし，幼児期から青年中期に至るまでのきょうだいサブシステムの変容を

明らかにすることを目的とした．半構造化面接法を用いて，ダウン症のある児の16歳以上のきょうだ

い4名と養育者6名に約60分のインタビューを実施しグラウンデッド・セオリー・アプローチを用い

て分析した．その結果，きょうだいの多くは幼児期から学童期にかけて【同胞と周囲との違いや障が

いへの気づき】を経験していた．その後は継続して【障がいへの意識に応じた同胞との関わり】を中

心とするが，【同胞についての周囲との関係】，【障がいへの理解の深化】が影響していた．青年期以降

のきょうだいは進路選択や就職，結婚など様々なライフイベントを迎え自分自身の今後の人生を考え

るようになるが，きょうだいの成長と同時に養育者は高齢となるため，同胞の将来についても考える

【将来を考えながらの思い】を抱えていた．本研究により，幼児期から青年中期に至るまでのダウン症

のある人ときょうだいのきょうだいサブシステムの変容が明らかになった．

キーワーズ：きょうだい，ダウン症候群

Ⅰ．緒　言

近年は医療技術の進歩によりダウン症候群（以

下，ダウン症）の生存率は向上し，平均寿命は約

60歳に達した．70歳を超えるケースもある（Glas-

son, Sullivan, Hussain, et al., 2002）一方で，ダウン

症のある人の認知機能障がいの早期発症が問題と

なっている．発症は40～49歳において顕著であり，

その有病率は55％に達するという報告もある（Bal-

lard, Mobley, Hardy, et al., 2016）．就労世代のうち

8割が就労継続B型や生活介護事業所に通ってお

り，特に36歳以上のうち3割以上が日常生活で配慮

を要する（公益財団法人日本ダウン症協会，日本ダ

ウン症学会，2023）．ダウン症は幼児期から心疾患

などの合併症も多く，養育者は児とのコミュニケー

ションに困難感を抱いており，情動的な行動やしつ

けに対して消極的な思いを抱いている（渡邉，飯

島，近藤，2000）．

きょうだいは養育者に代わるケアの担い手とされ

ることが多いが，きょうだい自身の生活も同時に考

慮する必要があるため，家族は親亡き後のダウン症

のある人の生活の問題に直面している．実際に知的

障がいのある人のきょうだいは，家族の状況や自分

の意思などさまざまな要因から自身の役割を認識し

ており，自身は介護者であり代弁者であると自覚し

ている（Hall, Rossetti, 2018）とされる．思春期以

降のきょうだいとその養育者の多くは，障がいのあ

る人の将来の生活やきょうだい自身の進路，結婚の
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問題への懸念を抱えている．さらに青年期・成人期

前期になると親亡き後への不安がより現実的で差し

迫ったものとなる（高瀬，井上，2007；清水，孤

塚，2022）．

ダウン症のある人がいることによるきょうだいへ

の影響について，養育者は思いやりのある性格にな

ることや多様性を受け入れることができること，家

族内やきょうだい間の関係性が豊かになることなど

を挙げていた（Gray, Leonard, Wong, et al., 2024）．

他にも養育者から見たきょうだい関係は良好である

と考えられていることが多い（Skotko, Levine, 

Goldstein, et al., 2011b）．多くのきょうだいは養育

者と同様に関係性について良好であると感じてお

り，きょうだいは大人になってもダウン症のある人

とともにいたいと考えているが，その考えが歓迎的

なものか，諦めのものかについては定かでない

（Skotko, Levine, Goldstein, et al., 2011a）．またダ

ウン症のある人とともに育つことで，少なからず

きょうだいの将来設計は影響を受ける（Orsmond, 

Seltzer, 2007）が，成長過程において実際にきょう

だい関係がどのように変化しているか，きょうだい

は実際にどのような思いを抱いていたかについての

詳細は明らかになっていない．

以上より本研究では，幼児期～青年中期に至るま

でのダウン症のある人や障がいへのきょうだいの思

い・認識を含めた関係性の移り変わりを，養育者と

きょうだい双方の視点から聞き取り，明らかにする

ことを目的とした．

Ⅱ．方　法

1．用語の定義

多くのきょうだい児研究において用いられてい

る，障がいのある児を「同胞」，その兄弟姉妹を

「きょうだい」という表記方法を本研究においても

採用し，ダウン症のある人本人を「同胞」，その兄

弟姉妹を「きょうだい」，同胞ときょうだいの両親

を「養育者」と表記する．

また，各発達段階について文部科学省「子どもの

発達段階ごとの特徴と重視すべき課題」より，幼児

期を1歳頃～就学，学童期を小学校低学年～小学校

高学年，青年前期を中学生（あるいは，中学校在籍

時），青年後期を高校生（あるいは，高等学校在籍

時）とする．

幼児期～青年中期に至るまでのダウン症のある人

や障がいへのきょうだいの思い・認識を含めた関係

性を「きょうだいサブシステム」とし，その移り変

わる様子を「変容」と定義する．地位や役割，規範

が複雑に統合されている家族システム内では，個々

が相互作用し合いながら，家族内サブシステムをさ

らに形成している．特にきょうだいサブシステムと

は子どもたち同士の関係から成っており，きょうだ

いとの関係の中で子どもは異なる役割を演じること

を学ぶとされる（Friedman ／野嶋，他訳，1993）．

本研究においてもきょうだい関係に留まらない，

きょうだい同士の関わりを明らかにするために

「きょうだいサブシステム」を採用した．

2．研究方法

質的帰納的研究デザインを用いて対象者にインタ

ビューを実施した．

3．対象者

16～40歳の同胞とそのきょうだいを育てている

養育者を対象とした．養育者は，きょうだいと同胞

の関わりが始まった瞬間から現在まで，継続して

きょうだいサブシステムを見ている第三者的存在で

ある．はじめに養育者にインタビューすることで，

きょうだいサブシステムの変容の全体像を把握する

ことに努めた．次にきょうだいサブシステムの当事

者であるきょうだい本人にインタビューを実施する

ことで，より具体的な変容を抽出することができる

と考えた．

先行研究で述べられているように，同胞は40代

以降に認知機能障がいの発症が顕著であり，介護を

要する状況下でのきょうだいサブシステムは特殊で

あると想定し，同胞の年齢を40歳以下とした．対

象範囲内の年齢であっても，現在，認知機能障がい
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や退行様症状を発症している場合は除外することと

した．

また，先行研究で明らかになっているように，養

育者ときょうだい本人の結果に相違がある可能性が

ある．養育者ときょうだい双方の視点からきょうだ

いサブシステムを検討するために，きょうだいも

インタビューの対象とした．高校生は思春期を経て

青年中期に移行している年齢であり，それまでの同

胞への思いを振り返って語ることができる年齢であ

ると考え，16歳以上のきょうだいをインタビュー

の対象とした．本研究において養育者へのインタ

ビュー後に，養育者にきょうだいへのインタビュー

を依頼したい旨を伝え，同意が得られた場合のみ

きょうだい本人へのインタビュー調査の依頼をする

こととしたため，きょうだいが16歳以上である場

合でも，養育者がきょうだいをインタビュー対象と

して適切な状況でないと判断した場合は対象から外

すこととした．

4．データ収集方法

データ収集は半構造化面接法を用い，同胞ときょ

うだいの幼少期～現在の関係性や同胞への思いや関

わり方について聞き取りを行った．養育者へのイン

タビュー後に同意が得られた場合のみきょうだいへ

のインタビューを依頼し，きょうだい本人の同意を

得た上でインタビューを実施した．インタビューは

プライバシーを確保した環境で実施し，対象者に許

可を得てICレコーダーまたはZoomの機能を使用

して録音した．

5．研究期間

本研究のデータ収集期間は2024年3月～2024年

12月であった．

6．データ分析方法

分析方法はグラウンデッド・セオリー・アプロー

チを用いた（Corbin, et al. ／操，他訳，2012）．音

声記録から逐語録を作成し，データを意味のまとま

りごとに区切り，切片化を行った．切片ごとにラベ

ルをつけることでデータを概念化した．ラベルを比

較検討し，類似した複数のラベルをカテゴリとして

まとめた．

はじめに養育者5名へインタビューを実施し，収

集されたデータを分析しラベルを付け，カテゴリ化

した．次に養育者から得られたデータがきょうだい

の語りからも抽出されるのか，どこに相違があるの

かの確認をするためにきょうだい3名にインタ

ビューを実施し，データを分析した．養育者ときょ

うだい両方に共通するラベルを抽出し，カテゴリ化

した．最後に抽出されたカテゴリの妥当性を確認す

ることを目的とし，新たに養育者ときょうだい1名

ずつにインタビューを実施し，最終的にカテゴリを

決定した．

また信憑性の確保を目的とし，質的研究を行って

いる研究室構成員2名とともに2024年8月～12月の

期間中に10回，ピア・ディブリーフィングを繰り

返し実施した．ピア・ディブリーフィングとは，研

究に直接関わっていない人と定期的にミーティング

を開いて，研究上の盲点を明るみに出し，作業仮説

やその都度の結果を検証するために役立てるもので

ある（Flick ／小田，他訳，2002）．

7．倫理的配慮

本研究は，大阪大学医学部附属病院倫理審査委員

会の承認（承認番号：23270‒2）を得て実施した．

対象者には説明文書を用いて研究の概要と研究への

参加によって生じる可能性のある利益と不利益，研

究参加や同意撤回の自由，個人情報の取り扱いにつ

いて口頭と文書にて説明し，同意書への署名を得

た．またダウン症のある人ときょうだいについて調

査するため，事前に養育者より同胞本人に研究に参

加することを説明し口頭で承諾を得た上でインタ

ビューを実施した．収集した音声データは，氏名を

イニシャルにして逐語録にし，パスワードをつけて

個人が特定できないように保管した．

Ⅲ．結　果

1．研究対象者の概要

同胞ときょうだいを育てる養育者は6名（母親5
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名，父親1名）で，平均年齢は61.5歳（52歳～74

歳）であった．またインタビューを実施したきょう

だいはいずれもインタビューを実施した養育者の子

どもであり，4名（姉2名，妹1名，兄1名）で平均

年齢は28.8歳であった．養育者へのインタビュー時

間は平均64分（58～79分）で，きょうだいへの

インタビュー時間は平均59分（51～69分）であっ

た．対象者の家族構成は以下の表1に示す．同胞は

全員が地元の公立校に通学していた経験があり，

きょうだいのa氏，b氏，c氏は同胞と同時期に同じ

小学校に通学していた．同胞は，現在は就労継続B

型事業所やアルバイト勤務，あるいは支援学校に通

いながら養育者と同居している．また現在入院中の

同胞はいなかった．

2．ダウン症のある人と生きるきょうだいの捉えた

きょうだいサブシステムの変容

1つのコアカテゴリと4つのカテゴリ，13のサブ

カテゴリが抽出された（図1）．

以下，コアカテゴリを【　】，カテゴリを『　』，

サブカテゴリを〈　〉，カテゴリを代表するナラ

ティブデータは斜体「　」で示した．また，ナラ

ティブデータの発言者はアルファベットで表記し区

別した．大文字は養育者，小文字はきょうだいを示

す．

前述したカテゴリ間の関連について検討した結

果，以下のストーリーラインが生成された．

幼児期～学童期にかけてきょうだいの多くは養育

者から同胞にダウン症があることを直接聞いていな

いにも関わらず，同胞以外の児と関わる機会が増え

ることで『同胞と周囲との違いや障がいへの気づ

表1.　インタビュー対象者の属性表

対象者
養育者属性 きょうだい属性 家族構成 同胞属性

養育者 きょうだい

A a 70代・母親 30代・三男（既婚） 父・母・4人兄弟 30代・四男
B b 70代・父親 30代・長女 父・母・2人兄妹 30代・長男
C c 50代・母親 20代・長女 父・母・2人姉妹・祖母（3年前～） 10代・次女
D 60代・母親 父・母・3人兄妹（妹2名は既婚） 30代・長男
E 50代・母親 父・母・3人兄弟 10代・長男
F f 50代・母親 20代・長女 父・母・2人姉弟 10代・長男

図1.　カテゴリ関連図
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き』を経験していた．

その後のきょうだいは，きょうだいと同胞を取り

巻く周囲の人がどのように接するかという『同胞に

ついての周囲との関係』，きょうだいの『障がいへ

の理解の深化』に影響を受けながら，きょうだいな

りの【障がいへの意識に応じた関わり】を見出すよ

うになっていた．

青年中期以降のきょうだいは進路選択や就職，結

婚など様々なライフイベントを迎え自分自身の今後

の人生を考えるようになるが，きょうだいの成長と

同時に養育者は高齢となるため，親亡き後を含めた

『将来を考えながらの思い』を抱えながら同胞の将

来についても考えるようになっていた．

『同胞と周囲との違いや障がいへの気づき』

『同胞と周囲との違いや障がいへの気づき』とは，

幼児期から学童期に，きょうだいが同胞との日常

で，周囲の児との違いや，同胞の障がいに気づくこ

とである．さらに，同胞の障がいについて知っては

いるものの，同胞の問題行動と障がいが結びつかず

に同胞のことを受容できずにいる感情もあった．

同胞とともに過ごす中で徐々にきょうだいは，

〈同胞と周囲との違いへの気づき〉を経験するよう

になる．

「やっぱ，何か世間のいわゆる普通のきょうだ
いっていう感じじゃないんだなっていうのは（幼
稚園の頃から）何か感じてはいたんだけど．」（c

氏）

「入院とか病院よく行ってるから，『お兄ちゃん病
院行ってくる』，『何々行ってくる』って言うか
ら，あの，病気やねんなっていう感じは捉えてた
と思うんですね．」（D氏）

また，きょうだいが学童期に入り，幼児期に漠然

としていた周囲と同胞との違いから，きょうだい

は，〈同胞に障がいがあると理解〉する．

「ダウン症っていうのが分かったのは，でも私，
小学校3年生とか4年生ぐらいですかね．（中略）
その，やっぱ顔に特徴があるんで，それで何か
インターネットとかで見たんですかね．何かそ
の，気付いたら知ってたみたいな感じ．」（c氏）

小学校中学年頃から少しずつ理解を深めてゆくよ

うになるが，小学校高学年には思春期にもさしかか

るので，周囲の目が気になる等〈受け入れが難しい

複雑な感情〉を抱いていた．

「何か，一番小学5年生とか6年生の時は特に何
か，周りがめちゃ気になる．自分は何とも思って
ないけど，周りの人，どうなんかなとか結構自我
が出てきて，やりたくないとか妹がごね始めたら
周りの人に迷惑かかるから，あーってなってとか
はありました．」（c氏）

【障がいへの意識に応じた関わり】

【障がいへの意識に応じた関わり】とは，学童期

から青年前期に，同胞にダウン症があることを知っ

た上でのきょうだいの障がいへの意識の程度と，そ

の程度による同胞との関わりのことであり，きょう

だいサブシステムの中心となるコアカテゴリであ

る．

きょうだいは，親代わりのように同胞の面倒を見

る，できないことを自然にサポートする等，同胞を

保護すべき人として関わる〈配慮しサポートする関

わり〉をしていた．

「こう，面倒見てもらうっていうか，見といてと
かいうことの方が，今もそうなんですけど，きょ
うだいの関係っていうよりも，母親代わりじゃな
いですけど，特に今なんかなんですけど，母親代
わりみたいな面倒の見方で．」（C氏）

きょうだいは同胞に障がいがあることで我慢せざ

るを得ないことに不満を感じる一方，同時に，同胞



家族看護学研究　第32巻　2027年6

が風邪をひいた程度で入院した際には，同胞の障が

いを再認識するなど〈障がいに日々左右される関わ

り〉もしていた．

「で，三男は関係的に言うと（中略）余計なこと
するお兄ちゃんっていう認識だったので，結構
〇〇（同胞）は嫌いとかって言うんです．」（E氏）

「それが肺炎とかは知らないですけど，風邪で入
院するぐらいちょっと弱い子っていうか，なんや
な，みたいなのを，毎回それで再認識するってい
う感じでしたね．（中略）で，ちょっと熱出た，
自分は熱出たぐらいでは入院しないじゃないです
か．やっぱだから，そこは違うんやなっていうの
は，毎回思うっていう感じですね．うん．」（f氏）

また，同胞がきょうだいに及ぼす影響が小さい場

合は〈障がいを意識しない関わり〉をする．同胞に

障がいがあると知ってからも変わらず可愛がり，

きょうだいの一人として接していた．

「だから（同胞ができないこと）そこだけが，た
だそれが自分（きょうだい）にとってはたいした
問題じゃなかったらこの子（同胞）は普通だった
んですよね．」（A氏）

「でも，結構やっぱかわいい，かわいかったんで，
自分的には．（中略）まあ，弟なんで，（ダウン症
のことは）あんまり思ってなかったですね．まあ
変わりないし．なんか．まあ，普通とは違うのか
もしれんけど，でもそこ，でもそんなに気にしな
かったと思いますね．」（f氏）

「あ，特にね，ふうんって感じでしたね．別にな
んてことない，まあ，もう自分の弟だから，う
ん，えー，そんな子なんやみたいな感じで，ま
あ，受容してくれたのかなとは思いますけども
ね．」（F氏）

言葉でのコミュニケーションが難しいダウン症の

ある人との意思疎通については，養育者よりもきょ

うだいの方が困難感を感じており，言葉に頼らない

〈通常の意思疎通が難しい自分達ならではの関わり〉

をしていた．

「コミュニケーションは十分とれるわけです．で
ね〇〇（同胞）が言う言葉，私わからなくてもこ
の人（きょうだいは）わかってた．」（A氏）

「まあ，私自身も，やっぱなかなか，そのー，
言ってることを，こう，（同胞に）理解してもら
えないっていうのはあったので，まあ，じゃあ，
どうしたら，その，相手によく伝わるのかなとか
を考えながら，その，しゃべったりとかっていう
のは，こう，ちょっといろいろ観察しながらは
あったかなとは思いますね．」（b氏）

『同胞についての周囲との関係』

『同胞についての周囲との関係』とは，学童期か

ら青年前期にかけて，学校での友人・教諭，地域生

活において，きょうだいに対して，同胞のことにつ

いてどのように関わってきたのか，またきょうだい

からはどのように関わるかということである．この

関わりによって同胞への思いや関わりも変化する．

学校生活では，きょうだいだけではなく，周囲の

児童・生徒も同胞を徐々に理解できるようになる年

齢でもある．そこで周囲の児童・生徒たちが同胞に

どのように接するか，〈周囲の関わり方から受ける

影響〉は大きい．

「で，その，小4の時に，その学校，一緒の学校
行ってたんで，なんか，同級生の男の子に（中
略）学校で〇〇（同胞）が，こう，教室行ったり
すると，なんか言われたみたいで，（きょうだい
が）男の子とすごい喧嘩をしたことがあったりと
か，（中略）で，それで，（きょうだいが）小6の
時に，うち，その，中高一貫の中学受験したん
で，こう，地域に行かなかったのは（中略）〇〇
のお姉ちゃんって先生たちが言うから，嫌だっ
て．」（C氏）
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また同胞との年齢差が大きい場合や地域の小学校

に通わない等，同胞と同時期に同じ小学校に通わな

かったきょうだいは，同胞のことを周囲が知らない

まま過ごすことになる．きょうだいの中には同胞に

ついて周囲に話すことに対して消極的である等，

〈同胞の存在の周囲への開示状況〉はきょうだいに

よって様々であった．

「言ったら結構一線超える感じがして，別に向こ
うは引くとか，何か偏見持ってるとは思わないん
ですけど，何か自分的に何か，うん，言っていい
んかなみたいな．ほら何かちょっと重く，空気が
重くなるかもみたいなん，それであんま言えてな
い感じが．」（c氏）

『障がいへの理解の深化』

『障がいへの理解の深化』とは，学童期から青年

前期にかけて，きょうだいが，同胞の障がいについ

てどのように理解を深めてゆくのかということであ

る．障がいへの理解が深まるにつれて，同胞への意

識や関わりも変化する．

きょうだいは，同胞と養育者と一緒に患者会や親

の集まりに同行し，同胞以外のダウン症のある児の

様子を目にする，障がいのある他の児との関わりを

通して〈同胞との関わり方についての学び〉を得て

いた．

「なんかそういうもんだって分かってなかったら，
たぶん子どもの時もっともやもやしてた気がする
ので，（中略）その，自分の兄以外でそういう方
と接する機会を増やせたっていうのは，かなり大
きなターニングポイントなのかなって．」（b氏）

患者会への参加に加えて，日常生活においてきょ

うだいは同胞との関わりへの困難感や興味など様々

な理由で〈障がいに関する知識の情報収集〉を行っ

ていた．

「（ダウン症が）どういうものなんだろうなってい
うのを知りたかったっていうのもありますし（中
略）まあ，なんか，その，（同胞を優先するため
の）理由が欲しいというか，まあ，なんでこうい
う考え方になっちゃうのかなとか，そういうのが
あったかなっていうところですね．うん．」（b氏）

『将来を考えながらの思い』

『将来を考えながらの思い』とは，青年中期以降，

将来的に養育者が亡くなった場合の同胞との将来や

きょうだい自身の人生に対する思いと，同胞とどの

ように生活するのかといったことである．

家庭の考えや世代によって親亡き後への話合いの

進度は様々であるが，青年中期以降のきょうだい

は，少なからず，〈同胞の将来や今後についての考

え〉を抱くようになる．

「まあ，父と母はよく，（今後について）多分話し
てると思いますね．私もなんか，（中略）積極的
にその会話に入るわけじゃないですけど，まあ，
その会話を聞いてたりとか．（中略）まあ親次第
なのかもしれないですけど，だから，もう別にそ
の決定には意義もないし，別に自分が世話をする
ことになっても全然いいし．」（f氏）

同胞の将来について考える際，同時にきょうだい

は〈自身の人生についての考え〉にも思いをはせる．

「その，〇〇が幸せであれば，やっぱり，まあ，
施設とかで，それで幸せなんだったら，そういう
ような所で生活していくのが，うん，ま，それ
は，やっぱりちょっとありがたいかなって思って
しまうところはあります．正直なとこで，やっ
ぱ，自分とこの，今ね，比重的には，ま，〇〇と
自分の家族，今出来上がった家族，やっぱり，
ちょっと家族のほうが比重が高いのかな，自分の
中で，うん，少しは，っていうような感じですか
ね，うん．」（a氏）
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Ⅳ．考　察

きょうだいは幼児期後期から学童期にかけて『同

胞と周囲との違いや障がいへの気づき』を経験して

いた．幼児期のきょうだいは周囲の同胞への接し方

や同胞の様子から同胞の障がいに気づく（田中，高

田谷，山口，2011）という先行研究と同様の結果と

なった．学童期には対象との間に距離をおいた分析

ができるようになり，知的な活動においてもより分

化した追求が可能となる（文部科学省，2009）こと

で，幼児期に感じていた同胞と周囲の児との違いを

より明確に感じるようになる．しかしきょうだいは

同胞が年齢以上に幼稚な行動をとり，その行動を改

めようとしないことに対して苛立ちを感じていた

（Takataya, Mizuno, Kanzaki, et al., 2019）．本研究

においても学童期のきょうだいは同胞に障がいがあ

ることは理解できる一方で，問題行動が障がいと結

びつかずに同胞に対してネガティブな感情を抱いて

いた．

同胞がダウン症であると理解した学童期以降の

きょうだいと同胞のきょうだいサブシステムはその

後，【障がいへの意識に応じた関わり】を中心とし

たものへと変化していた．同胞にできないことや苦

手なことがある場合はきょうだいが同胞をサポート

するという保護者的な立場を担う一方で，同胞ばか

りが優先されることに対して不満を抱くなど，サ

ポートする立場と対等な立場を行き来していた．清

水，孤塚（2022）は，障がいのある人のきょうだい

は家族の状況や時間の経過の中で，比重を変えなが

ら様々な家族内役割を果たす，と述べている．本研

究においても，きょうだいは同胞の障がいが自身に

与える影響の程度によって立ち振る舞いが左右され

る関わりを経験していた．特に同胞のできないこと

や苦手なことがきょうだいに与える影響が小さい場

合は，障がいを意識しない接し方であるが，健常児

では入院を要しない風邪などの状況でも同胞は入院

を要する様子を見て同胞の障がいを再認識してい

た．また，障がいへの意識には日常的な同胞との意

思疎通が基盤にある．本研究では養育者は同胞と

きょうだいの意思疎通は可能であったと考えている

一方で，きょうだいは思うようにならない意思疎通

に対して葛藤しながらも工夫して関わっていた．

Teymouri, Fard, Amaraei, et al. （2022）は青年期

のダウン症のある人にコミュニケーションスキルの

介入調査を実施した結果，きょうだい関係の親密性

が増加した，と述べており，同胞ときょうだいの意

思疎通支援の必要性が示唆された．本研究より，

きょうだいが同胞にダウン症があることを知ってか

らは，同胞に対して障がいへの意識に応じた関わり

をするというきょうだいサブシステムに変化する様

子がより具体的になった．次に，【障がいへの意識

に応じた関わり】に影響する2つの要因について考

察する．

まず『同胞についての周囲との関係』である．小

学校での生活状況がきょうだいサブシステムに与え

る影響は大きい．先行研究において，ダウン症のあ

る児の8割以上が通常学級または特別支援学級に

通っている（高野，高木，2011）．本研究において

もダウン症のある人全員が地元校に通学していたた

め，年齢差が小さい場合にはきょうだいと同時期に

同じ小学校に通うという状況が生まれた．これは，

ダウン症が支援学校ではなく地元校に通学が可能で

あるという特性が背景にあると推察されるが，養育

者は，同じ時期に同じ学校に同胞も通うことで，

きょうだいが周囲にからかわれる，いじめられるな

ど友人関係に影響があると考えていた（Gray, et al., 

2024）．本研究では，小学校において同胞に限らず

障がいのある児を自然と周囲が見守る環境であった

ため，きょうだいがいじめられた経験は少なく，む

しろ周囲は同胞を受け入れてくれたと肯定的に感じ

た者が多かった．一方で，同胞が学校で遊具の順番

を守ることができないなど社会的なルールを守るこ

とができなかった場合には，同級生がきょうだいに

同胞のことを指摘し蔑むというネガティブな経験を

した者もいた．

また，本研究では中学校や高校では多くのきょう
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だいが同胞と別の学校に進学し通学時期が重ならな

いなど，周囲の同級生が同胞の障がいについて知ら

ない場合に，きょうだいは同胞の存在を周囲にどの

ように伝えるかという葛藤を抱いていた．島津，臼

倉（2019）は同胞の存在の開示状況とその理由につ

いて，青年中期以降には同胞の存在をより前向きに

捉えるようになるため，積極的に開示するわけでは

ないが隠すことなく親しい友人には開示する，と述

べている．本研究では，養育者はきょうだいが青年

中期になる頃には同胞を受容し周囲にも同胞の障が

いについて話せるようになると考えていたが，きょ

うだいは周囲にどのように話すかについて葛藤して

おり，養育者ときょうだいの結果に相違があった．

葛藤の理由として，同胞の存在を伝えることで，伝

えた相手との関係性が変化することや雰囲気が重く

なることを懸念していることが挙げられた．

次は『障がいへの理解の深化』である．きょうだ

いは様々な理由でダウン症について自身で調べ，障

がいへの理解を深めていた．近藤，堤（2023）は，

青年期のきょうだいは同胞の障がいについて，健常

児と比べて苦手なことの程度が大きいだけで突出し

た個性だと捉えることができるようになるという障

がい理解に至る，と述べている．本研究ではきょう

だいの障がい理解が深まることで，同胞の問題行動

について納得した上で関わることができていた．

Dyson （1998）は障がいのある児のきょうだいのた

めの支援プログラムによって同胞やきょうだい関係

への理解が深まった，と述べている．本研究におい

て，きょうだいは患者会の参加を通してダウン症に

は個人差があるということを学んでいた．また，他

の人とダウン症のある人の関わりを見て自身と同胞

との関わり方の参考にしていた．現在ダウン症の患

者会は全国にあり，多くの家族が参加している．患

者会はきょうだいにとって初めて同胞以外のダウン

症のある人の様子を知る機会になっており，患者会

を通して障がいへの理解を深め，同胞との自分なり

の関わり方を見つけていることが明らかになった．

青年中期以降のきょうだいは親亡き後を含めた

『将来を考えながらの思い』を感じていた．障がい

のある人がいる家族の将来設計には「法的活動」・

「居住」・「家族の話合い」の3つが重要であり，特

にきょうだいが実家で同居しているかなど日常的に

同胞と関わる頻度が影響する（Casale, Burke, Ur-

bano, et al., 2021）．本研究において同胞と同居して

いるかどうかによって将来への考え方に違いがあっ

たが，きょうだいの年齢やライフステージも大きく

影響していることが明らかになった．特にこれから

就職や結婚などのライフイベントを控えている20

代頃のきょうだいは，自身の今後の生活が明確に決

まっていないがために養育者や同胞の意向に沿って

将来を決定できるという考えを持っており，将来的

に同胞と同居することに対して受容的な思いをもっ

ていた．20代後半以降のきょうだいについて清水，

孤塚（2022）は，進学や就職，結婚を機に家族と物

理的な距離をとることや同胞自身にできることが増

える等，同胞の成長に伴って生じた余裕によって同

胞や親をサポートする役割から離脱する，と述べて

いる．本研究においても30代以降のきょうだいは

就職や結婚などの理由で実家を離れ，自身の家庭を

築いていた．きょうだいは親亡き後に対して，同胞

の幸せを願ってはいるが，自身が形成する家族も大

切にしたいという思いもあり，本心では施設などで

幸せに過ごしてほしいと感じ葛藤していた．青年中

期以降はきょうだいのライフステージによって同胞

との関わり方に変化が生じることで，きょうだいサ

ブシステムも変化していた．特に実家を離れきょう

だいが新たな自身の家族を形成し始めている時期に

おいては，将来への考え方についても変化し，葛藤

していることが考えられる．

以上のようなきょうだいが捉えたダウン症のある

人と生きる思い・認識を含めた関係性の移り変わり

についての提示は，医療・福祉・学校等の現場で働

く看護職がダウン症のある人やその家族と関わる際

に関係性を理解する一助になると考えられる．
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Ⅴ．研究の限界

本研究では6家族を対象としており，そのうち

きょうだいへのインタビュー協力が得られたのは

4家族とサンプルに限りがある．4家族のうち，ダ

ウン症のある人が長子の家族が1家族のみであるた

め，結果が全てのダウン症のある人のきょうだいや

家族に適応できるとは言えない．

また，同胞本人のデータは得られておらず，同胞‒

きょうだいの双方向のきょうだい関係については検

討できていない．また，養育者やきょうだいの語り

は過去を振り返ったものが多く含まれるため，記憶

バイアスの影響や記憶が曖昧である可能性がある．

さらにインタビュー対象となった6家族はほとん

どが患者会に所属していた．きょうだいも患者会に

同行していたという背景をもつ集団であり，いずれ

も同胞本人が通勤・通学が可能な比較的軽症のケー

スであったため，結果がダウン症のある人のきょう

だい全員に適応されるとは限らない．

Ⅵ．結　論

ダウン症のある人と生きる家族におけるきょうだ

いサブシステムの変容を養育者ときょうだい双方の

視点から明らかにすることを目的とした結果，1つ

のコアカテゴリと4つのカテゴリが抽出された．幼

児期～学童期にかけてきょうだいの多くは『同胞と

周囲との違いや障がいへの気づき』を経験し，その

後は『同胞についての周囲との関係』や『障がいへ

の理解の深化』に影響を受けながら，きょうだいな

りの【障がいへの意識に応じた関わり】を見出すよ

うになっていた．青年中期以降には親亡き後を含め

た『将来を考えながらの思い』を抱えながら同胞の

将来についても考えるようになっていた．

以上より本研究により幼児期～青年中期に至るま

で，また将来に対するきょうだいサブシステムの変

容が明らかになった．
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Sibling Subsystem Transformation in Families Living with Down Syndrome  
̶From the Perspective of Siblings and Caregivers̶
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Siblings grow up together and are influenced by their relationships. In this study, we defined the relationship, in-
cluding siblings’ thoughts and perceptions of children with Down Syndrome and disabilities, as a “sibling subsys-
tem” and aimed to clarify the changes in the sibling subsystem from early childhood to mid-adolescence. Using a 
semi-structured interview method, we conducted approximately 60-minute interviews with four siblings and six 
caregivers of children with DS who were 16 years old or older, and analyzed them using Grounded Theory Ap-
proach method. The results showed that most of the siblings experienced ［awareness of disabilities and differences 
between DS and their surroundings］ from early childhood to school age. Thereafter, they continued ［involvement 
according to awareness of disability］ until adolescence, but were influenced by, ［involvement between siblings and 
surroundings］, ［deepening of understanding of disability］. Siblings from adolescence face with various life events 
such as career choices, employment, and marriage, and they begin to ［think about their own future lives］. This 
study revealed the transformation of the sibling subsystem with DS and their siblings from childhood to adulthood.


