








要約:日本児童家庭文化協会が支援している難病児の親の会(19 団体)の役員(21 名)に対し

て、親の会が会員の家族や病児のきょうだいに対してもっている役割についてどのように

理解しているかを問うインタビュー調査を行った。その結果、難病児の親の会の役員は、

難病や、そのケア、子育てに関する情報の提供と、同じ悩みをもった人どうしのわかちあ

いを重要視していることがわかった。また、親の会活動のなかで他の家族の病児やきょう

だいと交流することによって、病児のきょうだいが、家族内役割の再認識を行う可能性が

あることが示された。会の役員の多くは、役員として活動することに積極的な意味を見出

していた。


