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研究報告

「自分のシナリオを演じる」
同胞に障害のあるきょうだいの障害認識プロセス

PerformingTheirOwnScenario:TheProcessofRecognitionamongSiblingswithBrothers

orSisterswithDisabilities
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Abstract

Interviewswereconductedwith29adultsiblingsofthehandicappedandthementally

retarded.Theywereanalyzedusingagroundedtheoryapproachtoinvestigatehowthese

siblingslearnabout,assignmeaningto,andcopewiththeirbrothers'orsisters'disabilityand

howthesituationaffectedtheirownpersonaldevelopment.Theresultssuggestthatthesiblings

firstrealizedtherebrothersorsistersweredisabledwhentheyperceivedthedistinctionbetween

howtheirparentstreatedthemandwhatthesituationwaslikeforotherchildren.Whenfaced

withsocialprejudices,theybecameembarrassedandmoreawareoftheirbrotherorsister's

disability,andfromabouthighschooltheybegantotrulyunderstandwhatitmeant.Asaresult,

ataroundtheageoftwentytheycouldunderstandthedisabilitybetterandadoptedappropriate

behaviorbasedontheirownsituation;asituationinwhichtheyprovidedcareandbuiltstrong

relationshipswiththeirsiblings.However,thereweresomedidnotthinkoftheirdisabled

siblingsasshamefulordidnottrytobetterunderstandthesituation.

要 旨

身体 ・知的障害のある同胞をもち,成 人に達 した29名 のきょうだいに聞き取 りを行い,き ょうだい

が同胞の障害をどうやって知り,ど のように意味づけ,そ れに応 じてどのように対応して成長 してきた

のかについてgroundedtheoryapproachを 使って分析 した.そ の結果,き ょうだいは両親の しつけ

の内容 と,他 の子どもの状況とが異なることにより,自 分が障害者のきょうだいであるという認識 をも

ち始める.ま た,社 会の偏見を向けられた時から,同 胞の障害を恥ずかしいと認識するようになり,高

校生頃より同胞の障害について納得のいく意味を探 し始める.そ して,20歳 前後で障害の意味づけや,

その意味づけにより自分がとる行動「自分のシナリオ」を作成 し,同 胞への介護を行い,同 胞 とよい関係

を築 くようになる.し かし,中 には同胞の障害を恥ずかしいと認識しなかったきょうだいや,納 得のい

く意味を探さなかったきょうだいもいた.
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1.は じ め に

われわれは家族の中にうまれ,家 族の中で成長し社

会に巣立ってい く.成 人するまでに両親や きょうだ

い,友 人と接し,そ のひとびととの関係を通 してさま

ざまなことを体験 し学習する.こ の基本的な人間関係

の中で,特 にきょうだい関係は社会に出た後も,両 親

亡 き後 も長 く続 く濃密な関係である.同 胞に病気や障

害があった としても,現 在の日本の医療の進歩 と医療

倫理の もとでは最善がつくされ,長 く生きることが可

能であ り(仁志田ら,1996),同 じように関係は続いて

いく.そ れでは,障 害のある同胞 と一緒に生活するき

ょうだいは,ど のように成長 していくのだろうか.

(本研究では障害のある子 どもを`同胞',そ の健康

な兄弟姉妹を`きょうだい'として区別して表記する)

障害のある子どものきょうだいについての研究が,

欧米で注目され始めたのは1970年 代であり,障 害の

ある同胞をもつことの影響が議論 されてきた(Riper,

2003).1990年 代に入ると,障 害や慢性疾患をもつ同

胞 とともに生活することが,き ょうだいには何らかの

影響をもたらす と仮定し,学 童期のきょうだいが自分

のおかれた環境により良 く適応するための要因が検討

されてきた.こ れらの研究によると,母 親 と障害のあ

る子 どもとの間にネガティブな相互作用があると,き

ょうだいの不安は高 く抑 うつ的にな り,自 分を尊重す

る感情が低い(McHaleeta1.,1989).ま た,母 親がき

ょうだいに高い関心を示す ことで,き ょうだいは同胞

のいる生活により良 く適応することができる(Taylor

eta1.,2001)と 指摘 されている.

近年では,思 春期に達 したきょうだいの社会への適

応を明らかにしようと,本 人を対象とした聞き取 り調

査が増えている.し かし,こ の年代の きょうだいは友

人関係や自分自身の感情について曖昧に表現すること

が多く(Oppermaneta1.,2003),こ の年代への聞き

取り調査には限界があることがわかってきた.

これまでの諸外国の研究から,障 害のある同胞をも

つことの影響や,適 応に関連する因子が明 らかにされ

てきている.し かし,障 害のある子どもを看護師が担

当し,き ょうだいやその家族への看護 を考 えた時に,

これまでの研究ではきょうだいの成長してい く姿がイ

メージできないために,き ょうだいや家族への働 きか

けの手がか りとなりにくい.

国内でも障害のある同胞をもつきょうだい本人への

調査が増えている.小 中学生のきょうだいと母親を対
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象に行った研究によれば,障 害のある子どもをもつ母

親は,き ょうだいの孤立や思考に問題があると認識し

ているが,き ょうだい本人は,少 なくとも中学生まで

は概 して問題 を意識 していない(原 ら,1998).さ ら

に,障 害のある同胞をもつ高校生 きょうだいの心理社

会的適応を調査した結果では,障 害のある同胞よりも

年少のきょうだいは精神健康度が不良であるとした結

果を得ている(槙野 ら,2003).し かし,国 内の研究に

おいても,成 長発達過程のある・一時点での調査が多

く,き ょうだいの成長 をイメージする ことがで きな

い.

そこで本研究では,子 ども時代から成人に至るまで

の過程を客観的に回想し,話 すことのできる成人に達

したきょうだいに聞き取 り調査を行い,き ょうだいが

同胞の障害をどのように認識し,そ れにより自分の行

動をどのように方向づけて成長してきたのかを明らか

にすることを目的とした.さ らに,そ の結果を基に,

きょうだいが同胞の障害により良 く適応 していくため

には,ど のような環境が必要であるのか検討 していき

たい.

皿.研 究対象 と方法

同胞に身体 ・知的障害のあるきょうだいに聞 き取 り

調査を行った.

1.対 象

きょうだいの生活への適応は,同 胞の障害の種類に

よって差がみられないとした先行研究(Oppermanet

aL,2003;McHaleetaｌ,1986)が あるために,同 胞

の障害や程度を特定せずにデータ収集を始めた.対 象

者の条件として,幼 少期から身体 ・知的障害があり,

現在 も独立した社会生活が困難である同胞のいるきょ

うだいとした.対 象者の抽出は医療機関や養護学校か

らの紹介,調 査 を終了した対象者からの紹介による.

きょうだいには研究への協力を手紙で依頼 し,承 諾の

得られた場合にのみ実施 した.

2.方 法

幼少期から現在まで,同 胞に障害のあることで印象

に残るエピソー ドを思いつ くままに話してもらい,調

査者の考えで誘導 しないように注意しながら不明な点

について質問した.聞 き取 りには喫茶店や調査者の所

属大学の一室 を使用 し,対 象者の許可を得て録音 を



し,名 前や固有名詞 はすべ てイニ シャル に変 え文字 に

してデー タ とした.

分 析 にはgroundedtheoryapproachを 使 用 した.

まずデー タの一文 または段落 ごとに名前 をつ け,プ ロ

パ ティー,デ ィメンジ ョンを検討 した後,概 念名 を決

定 し,そ の後カテゴ リー に分類 した.そ して,再 度 カ

テゴ リーの プ ロパ テ ィー とデ ィメン ジ ョンを検 討 し

て,バ リエーシ ョンをお さえた.ま た,見 た 目にわか

りづ らい知的障害者の き ょうだ いや,ダ ウン症 の きょ

うだい,同 胞 と同 じ小学校 に通 って いた きょうだいへ

の聞 き取 りを行 い,比 較 をした.分 析の過程では,質

的研究の専 門家 にスーパーバイズ を受 けなが ら,質 的

研究 に関心のある大学院生 とともに定期的に検 討を し

た.ま たカテゴ リー同士の関係 を検討 し,中 心 となる

カテ ゴリーを決 め,ス トー リー ラインを生成 した段階

で,聞 き取 りをした対象者の一部 に妥当か どうかの確

認 を して もらった.デ ータ収集,分 析 は1998年1月

か ら2003年8月 にかけて行 った.

皿.結 果

聞 き取 りに協力をして くれた きょうだいは29名 で

あり,平 均年齢262歳(21歳 ～42歳),21歳 か ら25

歳が13名 と最 も多かった.き ょうだいの属性は,姉

が17名,妹 が7名,兄3名,弟2名 であり,き ょう

だい一同胞の間柄は姉一弟が15名 と最 も多かった.

きょうだい間の年齢差(0～12歳)は2歳 が8名 と最

も多 く,き ょうだい数 は2人 が20名 であった.同 胞

の障害はすべて先天的であ り,知 的障害が4名,ダ ウ

ン症が3名,身 体障害のみが2名,身 体 ・知的障害が

20名 であった.そ の20名 の障害の程度は,室 内の自

力での移動が困難な同胞が8名,室 内は自力移動が可

能だが室外では困難な同胞が9名,室 外での自力移動

が可能である同胞が3名 であった.1人 あたりの聞き

取 りに要した時間は60分 ～90分 であった.

語 りの中から,き ょうだいの成長発達プロセスの中

で,同 胞の障害を認識した体験を分析 した結果,き ょ

うだいがとらえる障害の意味や,そ の意味に応 じて と

る行動は,き ょうだいの成長 とともに変化 し,障 害の

種類や程度の違いに関係なく類似 していることがわか

った.こ こでは,障 害の意味づけや,そ の意味づけに

応じて,き ょうだいのとるべき行動,も しくはきょう

だいに向けられる行動を示 したものをシナリオと定義

し,シナリオの行動へのうつし方をカテゴリーとした.

「自分のシナリオを演じる」

自分が障害者のきょうだいであるという自覚が始ま

るのは,家 事手伝い役や同胞の世話役といった両親が

価値観や教育観に基づいて作成したシナ リオを,き ょ

うだいが感 じ取 り,他 の子どもの状況とその内容を比

較 し,違 いに気づいた時からである.ほ とんどのきょ

うだいは,自 然にその親のシナ リオを演じるようにな

っていた.そ して,同 胞や自分自身が人から否定的に

みられることを知るのは,障 害があることは劣等であ

るとした,社 会が作成したシナ リオの存在に気づいた

時か らであり,き ょうだいは仲間集団から疎外される

危険を回避するために,こ の社会のシナリオに同調せ

ざるを得ない場合が多かった.し かし,高 校生 くらい

になると,き ょうだいは両親や社会が作成 したシナリ

オに反発を始め,自 分のシナ リオについて思索する自

分のシナリオづ くりを始める.そ して,20歳 前後で

自分の考えによってシナ リオを作成 し,自 分のシナリ

オを演 じるようになることがわかった(図1).

これらの4つ のプロセスを経て,自 分のシナリオを

演 じるようになると分析できた きょうだいは29名 中

19名 であった(こ のきょうだいをタイプAと する).

そして,こ のプロセスの中で,社 会のシナリオに同調

しなかったと思われるきょうだいが6名(タ イプB),

自分のシナ リオづ くりに取 り組 まなかったと思われる

きょうだいが4名(タ イプC)い た.以 下それぞれのカ

テゴリーについて紹介してい く.

1.親 の シナ リオ を演 じる

幼い頃から小学生の時期にかけて,子 どもは両親が

大切にする価値観や思い描 く筋書 きどおりに発達 して

いくことが望まれる.同 胞に障害のあるきょうだいも

同様であ り,き ょうだいには両親が考える親のシナ リ

オによってしつけ ・教育がなされていた.そ の時の体

験をきょうだいは次のように語っていた.

私に何か事故があっても妹がいるから母は駆けつけ

られないから"お母さんの目の届 く範囲で しか遊んで

はいけない"とずっと言われてきた.家 に帰ってきて

も"手を洗え","バ イ菌を持って くるな"とか,友 だ

ち関係 もすごくうるさくて,私 の妹を否定するよう

な考えをもっている子がいて,"こ の子とつきあっち

ゃだめ"みたいなこと言われて.な んかやっぱり妹が

いて,私 に何かあっても母が駆けつけられないから,

社会の常識とか身につけて,自 分で対処できるよう

にしないといけないと思っていた.
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図1「 自分のシナリオを演じる」までのプロセス

母親の時間 の多 くは,同 胞の機 能 障害 や活動 の制

限,父 親 の家事 ・介護 へ の協力 が望 め ない ことによ

り,同 胞 に割かれる ことが多いようだ.そ のためTき

ょうだ いは小学 生 の早 い時 期か ら,多 か れ少 なか れ

「家事手伝 い役」や慨親 が外出 して い る間 の「同胞 の 世

話 ・安全の兇張 り役」,遊 び場の制限 や1司胞 への感染

予防 とい った「生活.1二の注意点」といったシナ リオが示

されていた.

き ょうだいは これ らの しつけの内容 と,他 の 了・ども

の状況 とを比較 する ことで,自 分が他の 」{どもとは異

な り,障 害のある同胞 の きょうだい という認識 をもつ

よ うにな っていた.そ して,自 分が 自 、'ノニをす ることで

両親の 手助 けがで きる と考えていたき ょうだ いは,そ

れ を自分の役割 として臼然 に受 け入れ てい くことが多

かった.

次 に,小 学校 の高学 年か ら中学生 にか けて は,主 に

2つ の シナ リオが両親 か ら示 され る ことが 多か った.

1つ は,障 害のある ことは恥ずか しいこ とで はない と

いう「社会 の否定的 な態度への心構 え」,2っ 目は障害

のある同胞 の分 まで頑張 って欲 しい とい う「同胞 の分

までの頑張 りの期 待」であ る.し か し,こ れ らの 内容

には不満が生 じやすいよ うで,次 の ような不満 を語 っ

た きょうだい もいた.

親 はやっぱ りなんか上(兄)が 障害 で,や っぱ りその

や りたいこ とをや らせ てあげれ ないか ら,弟 の僕 に

はや りたい ことはや らせ たい し,で きれば良い学校,

良 い就職 につかせ たかったみたい.で もそ うい うの

が僕は嫌 で,や っぱ り両親にぶつか ったん じゃない

かな.

この き ょうだいの ように,同 胞の障害に よって,両

親 が自分 と1司胞 を平等にみていない とい う思いが強 く

なった場合 には不満が生 じやすい.こ うした不満 が生

じ始 めるにつれ,き ょうだい は親の シナ リオへの反発

を示 してい く.

2.社 会 の シナ リオ へ 同 調 す る

小学校高学年の頃か ら中学∫kにか けて は,自 分 と友

人 との比較や,友 人 よ りもEef越 した 自分 を見せ付けよ

うと,相]覧 の弱点 をか らか う行動が始 まる.こ の時期

の きょうだいには社会が作成 した シナ リオが提示 され

てい た.そ の 内容 は,「 障害 の ある ことは劣等」で あ

り,そ の障害者の家族であ る自分 自身 も同 じように劣

等であって,そ のため に自分 自身 は「か らか いの対象」

になる というもので あった.
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1)同 調するきょうだい

同胞の障害や,障 害のある同胞をもつきょうだいに

対して,社 会から強い否定的な態度を向けられたきょ

うだいは次のように語っていた.

一番印象に残っているのは,4年 生の頃,駐 車場で

僕と同級生の友だちと3人 でサッカーをやっていて,

その横を兄が三輪ついた自転車で走っていたんです

よ.そ うしたら2人 の友だちが"な んだあれは?"っ

て言ってからかいに来たんですよ.で も僕はその友

だちに"僕の兄だ"ってことも何も言えなかったし助

けもできなかったし,そ こでまた何か言 ったらまた

からかわれるのではないかということも考えちゃっ

て.な んでか何も言えな くて,近 くの店のおばさん

が"やめなさい!"と 言うまでただ呆然と立っていた.

何でうちの兄はああいう障害をもっているんだろう

っていうふ うに,ま たその時思っちゃって.兄 がき

っかけでいじめというのはそんなにないけれども,

まあ少 し兄のことを隠しているから,よ けい僕自身

も学校に行って小さくなっていたのかもしれないで

すね.

このきょうだいのような体験 は決 してめずらしいこ

とではない.障 害の程度に関係なく社会が障害者に示

す否定的な態度 を強 く感 じ取 るきょうだいは多か っ

た.「障害のあることは劣等」であるというシナ リオを

感じ取 ったきょうだいは,こ れ らの内容が示されるこ

とに初めは悲 しむだけであったが,そ のシナ リオを向

ける同級生や近隣の人に対 して,自 分の意見を述べる

ことができず,次 第に障害のあることは劣等であ り,

恥ずかしいこととして,社 会のシナリオに同調してい

く場合が多かった.

そのため,同 胞 と一緒に外出することを避け,一 緒

に外出する時 は,で きる限 り人 目のつかない道を通

り,「同胞の障害を隠す」行動をとっていた.

また「からかいの対象」というシナリオに対 して も,

からかいの対象が自分とならないように,同 胞の話題

を極力避け,友 人や同級生から同胞の障害や「同胞の

存在を隠す」ことが多かった.

この「隠す」という行動は,き ょうだいの行動や判断

の基準が両親か ら仲間集団へと移行 し,そ の仲間集団

から疎外 される危機を回避するための行動であり,こ

うすることできょうだいは平常心 を保 っていた.し か

しその反面,同 胞や家族に対する「後 ろめた さ」が残

り,こ ういった気持ちを誰にも話すことができずにい

「自分のシナリオを演じる」

ることも多かった.

また,同 胞の障害を隠す行為を両親に否定された場

合や,社 会の否定的な態度に強 く反論 したきょうだい

は,親 のシナ リオと社会のシナ リオ との食い違いへの

葛藤が大 きく,長 引いていた.

2)同 調 しないきょうだい

しかし,こ の社会のシナリオに同調 していないと思

われるきょうだいが6名 いた(タ イプB).そ の中のひ

とりのきょうだいは次のように語 っていた.

きょうだいの話 になる と"何 歳離れているの?"と か,

"弟?妹?"
,"ど この幼稚園行 ってい る?"み たい な

ことになって,"う ちの弟は障害 をもっているか ら違

うんだ"と 言 って話すんですよ.小 学生の頃はあ まり

話せない とい うことはなかったよ うに思 う.中 学 に

な ると,私 立なので また弟の ことを知 って いる人 が

いないか ら,い ちか ら始 まる.な んか こ こ(胸)に 置

いてお くのがで きないか ら,聞 かれる前か ら言 っち

ゃうんです よ.

同調 していなかった理由 としては,き ょうだい間の

年齢差(4歳 ～12歳)が 大 きいために,同 胞 と外出す

る機会が少ない,同 胞の見た目から障害がわからない

といった要因により,学 童期に否定的な態度を向けら

れる機会がなかったことが大きい.そ のほかには,家

事や介護の役割を与えられることが少なく,遊 びや社

会活動が制限されなかった,両 親が社会のシナ リオに

同調していないことが考えられる.こ のようなきょう

だいは,同 胞の障害を自覚はしているが隠すことがな

く,自 分から当たり前のこととして友人に話し,自 然

に日常的な話題 としていた.

3.自 分の シナ リオづ くり

親のシナリオと社会のシナリオが合致 しないことへ

の反発や,社 会のシナリオを押 し付けられることの煩

わしさから,他 人が決めたシナリオに同調することを

終結させ,自 らのシナリオについて思索する自分のシ

ナ リオづ くりの行動が,中 学卒業から大学の頃の体験

として語られていた.高 校生の頃に社会のシナリオに

同調することを終結させたきょうだいは,そ の後にシ

ナリオの思索を行っていたが,高 校卒業以降に同調す

ることを終結させたきょうだいは,そ れ以前から,シ

ナリオの思索をしている場合が多かった.
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1)社 会のシナ リオの同調終結

自分のシナ リオづ くりの最初の行動 として,"ク ラ

ブ活動を口実に,ほ とん ど同胞 と顔 を会わせない",
"自分を知る人がいないような

,で きる限 り遠 くの学

校に進学 した"と いった語 りからわかるように,障 害

のある同胞や,社 会のシナリオを押 し付ける人から,

意識的に距離をとろうとすることや,進 学によって新

しい環境の中で過ごす時間が優先され,自 然に距離が

できていたと感じる場合が多かった.

距離 をとることや,否 定的な態度を向けた友人との

接点がな くなることにより,「開 き直 り」や「構 えが と

れる」といった気持ちの変化がおこり,同 胞の障害を

友人に告白する場合が多かった.そ の告白を友人が自

然にうけとめてくれることにより,き ょうだいの気持

ちは楽になり「ふっきれる,け りがつく」.そ して,障

害のあることは恥ずかしいことではないと認識 し,社

会のシナリオに同調することを終結する.

2)自 分のシナ リオの思索

その後,高 校3年 生,卒 業後の1,2年 間のきょう

だいの語 りには,同 胞の養護学校の行事や障害のある

人のキャンプに参加するなどの行動が多く語 られてい

た.ボ ランティアに参加 したきょうだいは次のように

語っていた.

高校の ときまでは友だちに話 しても(弟の障害のこ

と),本 当には理解 して くれていないんだろうなとい

う気持ちがあったんですけど.で も福祉に携わって

いる人達は,僕 が車椅子で弟を外に連れて行 くと,

冷たい目をされる気がするとか,本 当に理解 して く

れるんですよ.今 までの人は状況が大変だねという

感じだったんですけど.自 分の中でこの人は理解 し

て くれているという気持ちが大きくなって,そ れか

ら家族や弟に対する気持ちが少 しやさしくなってき

た.(中 略)い い友だちができて,精 神的に大人にな

ったから,そ ういう気持ちを生成 してあげれる新た

な自分をつ くってきたのかなと思います.

自分 と同じ境遇の家族や,障 害のある人の立場への

理解が深 まり,社 会にきょうだい自身のよき理解者が

増えていくことにより,き ょうだいは親のシナリオを

作成した両親の立場 も理解できるようになっていく.

そして,障 害のある人の多い場に参加することで,自

分のシナリオについて思考 し始めていた.ボ ランティ

アに参加 したきょうだいは,"障 害のある人の社会で

42日 本看護科学会誌25巻2号(2005)

は,同 胞に障害のあることが自分の強みになる"と語

ることが多く,19名 の中には,病 気や障害のある人

との関わ りを仕事として選択 したきょうだいが7名 い

た.

3)自 分のシナ リオづ くりに取 り組 まないきょう

だい

しかし,そ うしたきょうだいとは逆に,シ ナリオづ

くりに取 り組んだ結果,否 定的な意味での自分のシナ

リオを作成 したきょうだいが2名,自 分のシナリオづ

くりに取 り組 まなかったと思われるきょうだいが2名

いた(タ イプC).そ の中のひとりは次のように語って

いた.

大学受験の時に家から出た くて,そ の,障 害者の家

庭から離れた くて.一 生まあ障害者 とつきあわな く

っちゃいけないと思 うと負担で,大 学だけでも家か

ら出たかったんですけど,結 局,経 済的な負担があ

ってかなわなかったんです.(中 略)大学の時,障 害

者キャンプでボランティアをしたんですけど,兄 よ

りも重度の子を見ると,怖 いなとい う思いが して,

かえって陣害者 と切 り離 した所で生活 したいってい

う思いが強 くなりましたね.

否定的なシナリオを作成 したきょうだいは,同 胞 と

距離をとりたい時に距離がとれなかった,自 分の同胞

よりも障害の重い人との出会いが,障 害のある人への

恐怖につながってしまっていた.ま た,自 分のシナリ

オづくりに取り組 まなかったきょうだいの理由として

は,親 のシナリオに反発することがな く,社 会の否定

的な態度もあまり感 じ取っていなかったために,社 会

のシナ リオへの同調 も弱 く,同 調 している自分自身を

変革しようという気持ちが沸いてこなかったことが大

きい.

この4名 に共通 していたことは,成 長発達過程にお

いて,障 害の意味づけには関心がな く,同 胞を中心 と

して作成 される親のシナ リオに反発の気持ちを抱きな

がら,そ れを表出できずに現在に至っていることであ

る.現 在 も,自 分 と両親 との関係性が関心の中心にあ

り,同 胞のことを快 く思っていない.

4.自 分の シナ リオ を演 じる

社会のシナリオへ同調することを終結 させたきょう

だいは,自 分にとってプラスになる場合に限って同胞

の障害を人に話すようになっていた.障 害者が主体 と



なる場に参加することや,一 般の人の障害者のとらえ

方を理解すること,社 会でのきょうだい自身の成長が

積み重なることにより,自 分で考えた同胞の障害の意

味や,そ の意味に応 じて自分が とる行動を,自 分に提

示することができるようになっていた.

今回の対象者の多 くは20歳 ～25歳 であったが,20

歳頃を境に自分のシナリオを演じることができるよう

であった.心 境の変化についてきょうだいの語 りを紹

介したい.

今 まではこの子1人 がいることで人生が変わってい

くと思っていたけど,今 はなんか違 う.今 はやって

いける,宗 教チックになるけど,自 分が将来社会で

役に立つためにこういう環境を神様が くれたんだと

思 うし,確 かに妹は意識ももっていないし,社 会で

は役にたたないかもしれないけど,妹 と出会った人

に生きる希望を与えている気がして.最 近は妹が通

学する時に"お母さん休んでいていいよ"って言って,

母に代わって養護学校に行って,呼 吸器の管理とか

自分でやってバスに乗って,2人 で"花が咲 くね",
"きれいだね"

って言って外出できるようになったん

です.今 までは,普 通に育ってきたら,買 い物に行

けたりしたのにと思ってきたけど,初 めて妹 との時

間を過ごせるようになれて.今 まではお母さんとい

うパイプ役がいて,妹 と私がいたけど,今 は妹個人

と私が対等になれた気がするんです.

自分の シナ リオの内容 は,同 胞 に障害が あることに

よって,"今 の 自分が ある","他 の 人 よ りも強 い自分

を形成 して くれて いる"と い う内容 であ り,同 胞 の存

在 が「現在の 自分 を生 成」し,自 分 の強 み として「同胞

の障害の意味づ け」を してい るこ とが多か った.ま た,

これ までの き ょうだい関係は両親 の誘導 によって生成

されて きたが,自 分の シナ リオにた どりつ くこ とによ

って,き ょうだ い自身が主導 とな り関係 を築 くことが

で きるようになっていた.さ らに,両 親 に"さ せ られ

ている"と い う意識が高か った 同胞 の介護 も,自 分か

ら"や ろう"と いう意識に変わ り,介 護 に参加す るよう

になっていた.

w.考 察

ここまでは,同 胞の障害の認識について,今 回の対

象者の中で一番多 く示されたプロセスを示 してきた.

この過程では,親 のシナ リオに従い,社 会か ら否定的

「自分のシナリオを演 じる」

な態度を向けられると,社 会のシナ リオに同調せざる

を得ない.し かし,家 庭への不満や障害のあることを

恥ずかしいと思う自分自身に納得できず,納 得できる

意味を探 し,同 胞の障害 を意味づけていた(タ イプ

A).し か し,中 には同胞の障害を恥ずかしいと感じ

たことがな く,意 味づけを行 う必要がなかったきょう

だい(タイプB)や,同 胞の障害について納得のいく意

味を探さないことにより,同 胞の存在を快 く感 じてい

ないきょうだい(タ イプC)が いた.

ここからは,3つ のタイプが感じとった親のシナリ

オや社会のシナ リオの比較や,そ れぞれのタイプに移

行する要因を検討し,き ょうだいが自分のおかれた環

境により良 く適応するために,両 親や社会がどのよう

な配慮をしていくことが必要なのか検討していく.

1.親 のシナ リオへの 満足 の違 い

初めは自然に受け入れていた親のシナ リオであった

が,タ イプAや タイプCの きょうだいは次第にこの

シナリオに不満 を抱いていった.し かし,タ イプB

は満足としてとらえていた.こ うした違いは,提 示さ

れたシナ リオの内容や提示のされ方によって異なって

いた と考えられる.

同胞に障害があることで,き ょうだいは早い時期か

ら同胞の世話を担い,さ らに自立 した行動をとるよう

に親のシナリオが提示され る.タ イプAが 感 じ取っ

た親のシナ リオはこうした内容が多 く,自 由な時間が

制限されるに従って,家 庭への不満が生 じていた.ま

た,タ イプCの 場合は,日 常生活動作がほぼ自立 し

ている同胞であったが,ひ とりでの留守番や外出が困

難なため,母 親と密着した生活を送ることが多く,き

ょうだいは早い時期から社会的に自立するよう求めら

れてきた.そ して,そ の役割を担 うきょうだいにとっ

ては,我 慢 しなければならないことが多 く,次 第に同

胞や家庭への不満 となっていた.
一方
,タ イプBが 感 じ取 ったシナリオは,「自分の

や りたいことをやってよい」と示され,行 動や遊びが

制限されることは少な く,将 来について両親から無理

な期待をされることがなかった.さ らに,母 親と2人

で過ごす時間が定期的にあ り,き ょうだいはその内容

に満足していた(表1>.こ うした親のシナ リオへの満

足の違いが,自 分の家庭の とらえ方に反映されていた

と思われる.

次に,自 分のシナ リオづ くりに取 り組んだタイプ

Aと 取 り組 まなかったタイプCと では何が違うのだ
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ろうか.同 胞 との年齢差が1,2歳 で あ った タイ プC

の きょうだいは,母 親が同胞 にかか りきりになるこ と

で,同 胞 に強 い嫉妬 を向 け,留 守番や買い物 な どの母

親の いいつけに不満 を抱 いていた.し か し,"叱 られ

ることが怖 く,母 親 に逆 らわなか った"と いうように,

親 の シナ リオの提示の され方が強 く,自 分の欲求や不

満の気持 ちを両親 に表す とい うことはなか った.そ の

点,タ イ プAの き ょうだ いは,同 胞 と自分 自身へ の

両親の関わ りが不平等であ ることや,自 分 に課せ られ

る役割や期待への不満 を,言 動 ・行動 として両親に表

現 して いた.

つ ま り,親 の シナ リオへの不満 や両親への愛情欲求

を両親 に表現す ることで,ひ とまず身近 にある社会 の

シナ リオに同調 し,自 分の シナ リオづ くりに取 り組 む

ことができる.し か し,表 現 で きないこ とにより,両

親 との関係が いつ まで も自分 の関心 ご とで あ り,他 の

ことに取 り組む ことがで きない と考 えられ る.

これ らの比較か ら,き ょうだいが よ り良 く成長 して

い くため には,タ イプBの よ うな家庭環境 の中で成

長で きることが望 まれる.こ れ までの研究では,幼 い

きょうだいが自分 のおかれ た環境 によ り良 く適応す る

た めには,き ょうだ い間 の不平 等 な扱 いを体験 せず

(McHaleetal.,1986),き ょうだ いに自由な時間が あ

り(McHaleetaL,1989),両 親 が きょうだいに関心 を

示 してい くことが必 要である(Tayloreta1.,2001)と

指 摘 されている.今 回の研究で も,こ れ らの要因 は重

要であり,そ の要因が成人後のきょうだい関係にまで

影響を及ぼすことがわかった.

限られた時間の中で同胞の介護をしながら,こ のよ

うな環境をつ くるためには,両 親がこれらの要因を意

識 し,き ょうだいとの関わりを工夫してい く必要があ

る.し かし,同 胞が母親 と離れることを嫌がる場合に

は,母 親がきょうだいとも平等に関わることは困難で

ある.こ のような場合には,休 日の昼食や買い物など

きょうだいと母親2人 だけの時間を確保することが必

要であり,そ れには同胞の介護を安心 して任せ られる

存在が,母 親以外にもいることが大切である.

しかし,同 胞に障害があることによって,そ うした

環境を整えることさえ困難であることもある.そ のよ

うな場合には,き ょうだいに親のシナリオを強 く提示

しないことが大切である.そ れによって,き ょうだい

は両親への不満を表現することができ,自 分のシナリ

オづ くりに進むことができる.

2.社 会の シナ リオの感 じ方の違 い

「障害のあることは劣等」とした社会のシナリオを,

タイプAは 思春期の頃に強 く感 じとっていたが,タ

イプBの 場合は全 く感 じとっていなか った.そ うし

た違いには,シ ナ リオを感 じ取るきょうだい側の要因

と,シ ナ リオを向ける社会側の要因 とが関連 してい

る.

まず,家 庭が社会とどのように関わるかによって,

表1親 のシナリオへの満足度に影響を与える要因(タイブ別比較)

タイプA タイプB タイプC

親のシナリオに対する満足の程度 不満 満足 不満

親のシナリオの内容

家事手伝い

同胞の世話

自立の要求

自分のやりたいことをやってよい 社会的な自立の要求

シナリオの提示の強さ 弱い 強い 強い

不満の表出の有無 表出できる 不満がない 表出できない

表2社 会のシナリオの感じ方に影響を与える要因(タイプ別比較)

タイプA タイプB タイプC

感じ方の程度 強い 感じ取っていない 弱い

家庭の社会との交流
医療機関

他の障害者の家族との交流が多い
一般社会との交流が多い 医療機関

他の障害者の家族との交流が多い

「障害のある子どものいる家庭」として

の意識
高い 低い 高い

「障害についての社会の評価」への関心 高い
低い

なし
低い
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きょうだいの感 じ方には違いが生 じると考えられる.

タイプA,タ イプCの 家庭 の場合 は,母 親ひ とりが

介護を担 っているため,母 親の社会生活が制限され,

社会との関わりは医療機関や他の障害のある家庭との

交流が主であった.そ のため,き ょうだいは障害のあ

る家庭の話を耳にすることや,他 の家庭のきょうだい

と比較 されることが多 く,障 害のある子 どものいる家

庭という意識が強い.そ れに対 して,タ イプBの 家

庭の場合は,母 親の就業や学校の保護者会の活動など

で積極的に一般社会 と交流する母親が多く,休 日は両

親が同胞を連れて頻繁に外出していた.そ のため,タ

イプBの きょうだいは障害のある子 どもがいる家庭

にいながら,障 害のある人の家庭や社会をほとんど意

識していなかった.

そして,そ うした意識の違いは,「障害を社会がど

のように評価するのか」といった関心の差 となって現

れていた.タ イプAの きょうだいは,こ の評価への

関心が最 も高いが,タ イプBは 否定的な態度を向け

られるといった経験がなかったこともあり,社 会の評

価を気にしていない.タ イプCの 場合 は,両 親の愛

情や両親 との関係性が自分の関心ごとであるために,

社会の評価への関心は低い(表2).そ のためタイプC

の場合は,社 会のシナリオへの同調時期が遅 く,同 調

の程度も`あえて自分か らは同胞のことを言わない'と

いう程度である.子 どもは両親の後ろ姿を見て成長 し

ていくため,両 親自身が社会のシナ リオに同調せずに

生活できるということは,き ょうだいの成長にとって

大切なことである.

しかし,そ のような家庭環境で成長していても,社

会側が思春期のきょうだいに強い否定的な態度を向け

ると,そ れを感 じとらざるを得ないのが現状である.

さらに強調する と,タ イプAの きょうだいは,決 し

て自分のシナリオを演 じるようになるプロセスに満足

していたわけではない.社 会が否定的な態度を示さな

ければ,思 春期の心の負担はもっと軽 くなり,他 のこ

とに目を向けることができただろうと振 り返る.

社会側は否定的な態度をな くす努力をしていかなけ

ればならないが,障 害のある子 どもが生 まれること

は,不 幸なことであるとしたとらえ方は根強 く残って

いる.日 本の古来では,子 どもは神からの授か り物と

された一方で,家 やムラに死産児や異常児が誕生した

場合には,厄 介や不幸をもたらす鬼子 とされ,ム ラに

よっては不当な処理をされてきた(飯島,1999).明 治

時代から予防医学 に力が注がれ るようにな り,1970

「自分のシナリオを演じる」

年代には障害のある子どもの出生予防のための羊水検

査が「不幸な子どもを生 まない運動」との宣伝により全

国的に推進 され,障 害者への偏った とらえ方が強 まっ

ていった(玉 井,1999).そ の後,1981年 が国際障害

者年と位置 づけられ,障 害者が社会に参加 しやすい環

境 となってきているが,今 回の対象者 のきょうだい

は,こ のような文化背景の中で成長せざるを得なかっ

たために,社 会のシナリオに同調するという行動をと

ることになった.

社会の障害者への認識が変わることが,き ょうだい

の支援策 として前提であるが,き ょうだい自身への援

助も考えていく必要がある.わ が国の研究では,高 校

生きょうだいは社会か ら差別を受ける不安を多 く示す

とした結果が得 られていたが(槙野 ら,2003),今 回の

研究では,こ のような不安を抱 くのは小学校高学年の

頃から始 まる場合が多かった.同 じ時期のきょうだい

の不安は,オ ランダやフランスで も同様に報告されて

いる(Pit・Teneta1.,2000;Scelles,1997)が,支 援策

についてはまだ模索の段階である.今 回の研究か ら

は,社 会の否定的な態度に同調 しているきょうだいに

は,本 人が希望 したときに,そ ういった態度を示す社

会 と距離をとることや,障 害のある人 と自然に関われ

る場に参加 していくことが高校生,大 学生 くらいの時

期に大切であることがわかった.

その一方で,き ょうだいが社会の否定的な態度に同

調 していかないような準備ができないだろうか.タ イ

プBの きょうだいの中には,同 胞の障害が診断され

るまでの過程を両親 と一緒に体験 してきた者や,障 害

に伴いどんな活動が制限 されるのか,両 親か ら同胞に

ついての説明を定期的に受けている場合があった.そ

のようなきょうだいは同胞の状況を理解 しやすかった

と思われる.ま た,あ るケースでは,3人 きょうだい

(兄,姉,妹)の 姉 と妹2人 に聞 き取 りを行ったが,2

人の状況はまるで異なっていた.姉 は社会の否定的な

態度に同調 し,兄 を友人に隠 していたが,妹 はそうい

う姉の姿を見て,社 会の否定的な見方に同調 しないよ

うに,心 構えをして成長 していた.つ まり,社 会の否

定的な態度を感 じ取っていても,同 調 しないような心

構えがあれば,同 調せずに成長 していける.

これまでの介入研究では,小 学生のきょうだいに同

胞の疾患や きょうだいの役割,き ょうだい関係を理解

するための介入が行われ,効 果のあることが指摘され

てきた(LobatoetaL,2002).こ れらの介入を基礎 と

し,次 の段階 として,社 会の否定的な態度への遭遇の
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仕方や,そ の態度に同調しないような働 きかけについ

て,今 後さらに研究を積み重ねていきたい.

v.結論

障害のある同胞 と一緒に生活をしてきたきょうだい

が,同 胞の障害をどのように認識 して成長するのかに

ついて分析をしてきた.そ の結果,き ょうだいは両親

のしつけの内容 と,他 の子どもの状況 とが異なること

により,自 分が障害者のきょうだいであるという認識

をもち始め,社 会の否定的な態度を向けられた時か

ら,同 胞の障害を恥ずかしいと認識するようになって

いた.そ して,高 校生の頃より同胞の障害について納

得のいく意味を探 し始め,20歳 前後で障害の意味づ

けや,そ の意味づけにより自分がとる行動「自分のシ

ナ リオ」を作成 し,同 胞 とよい関係を築 くようになっ

ていた.し かし,中 には同胞の障害を恥ずかしいと認

識しなかったきょうだいや,納 得のいく意味を探 さな

かったきょうだいもいた.

そして,そ れらのきょうだいの違いを検討すること

によって,き ょうだいが自分のおかれた環境により良

く適応していくためには,親 のシナリオをきょうだい

に強要しないことや,本 人が希望 した時には,否 定的

な態度を示す社会 と,距 離をとることが大切であるこ

とがわかった.
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