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医療的ケアが必要な児童等の地域生活支援に関するニーズ調査（20歳未満） 

【 概 要 】 

 

 

                    平成２８年１２月２６日 

                            鳥取県福祉保健部 

子育て王国推進局子育て応援課  

子ども発達支援課  

【アンケート結果の概要】 

〇対象者：①鳥取県の「小児慢性特定疾病医療費医療受給者証」または「特定医療費（指定難病） 

医療受給者証」をお持ちの児童等（0 歳から 20歳未満の者）とそのご家族 

     ②市町村から障がい福祉サービス等の認定を受けている児童等（0 歳から 20 歳未満

の者）とそのご家族 

〇調査人数：638人 回収数 207人（回数率 32.4％） 

〇回答者：父（19.8％）、母（79.2％）、祖父（0.5％）、その他（0.5％） 

〇年齢層：０歳（2.9％）、１歳（4.3％）、２歳（5.8％、）未就学３～６歳（15.0％）、 

小学生７～９歳（16.9％）、小学生 10～12歳（17.9％）、中学生 13～15歳（15.0％） 

高校生 16～18 歳（17.9％）、19～20歳（2.9％） 

〇調査期間：平成 28年 10 月 27日（木）～平成 28 年 11月 16日（水） 

〇調査方法：郵送、配布 

 

【結果のまとめ】 

１.お子さんについて 

〇同居している家族は、「父」「母」が８割以上、また「兄弟・姉妹」と同居が約７割以上となっている。 

〇現在、医療に関する制度を「利用している」人が約半数あり、その内、「身体障害者手帳」の利用が８

割を超えている。 

〇お子さんが生まれたときの出生週数は早期の「37週未満」が1割以上、出生体重は適正体重未満の

「2500グラム未満」が２割以上となっている。また、お子さんが生まれたとき、「NICU（新生児特定集中

治療室）に入院した(している)」は３割以上で、入院期間が「１年以上」の人が１割ある。 

２.お子さんの普段の様子、療養の状況、介助の有無などについて 

〇お子さんの移動、運動の程度は、「介護等が必要」な人が２割弱。「座ったときの姿勢が保持できな

い」人は約２割。コミュニケーションの状態は、「日常生活でコミュニケーションがとりにくい」人が３割

弱。「食事、衣服の着脱、入浴、排泄、移動」などの介助が必要な人が３割以上となっている。 

〇日常生活でコミュニケーションが取りにくい人が３割弱となっている。 〇医療的ケアを「必要とする」人が３割以上、必要なケアの内容は「たん吸引」「経鼻胃管」「酸素吸入」

「ネブライザーによる吸入」等が上位となっている。 

〇お子さんの日中の主な生活の場は、「学校等」が約８割と最も多いが、その学校等の集団生活におい

て、活動に制限や介助が「必要な場合がある」人が約４割ある。 

〇また、学校等の集団生活の中で困ること、心配なことが「ある」人が４割を超えている。 
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３．お子さんの通園・通学の状況について 

〇通園・通学の交通手段は、「自家用車」が４割以上となっているが、「付き添いが必要」な人は３割以

上あり、その付き添いは９割以上が「父または母」と答えている。 

４．お子さんの看護、保育等を行っている方の状況について 

〇主な生活の場が「自宅」「自宅で訪問学級」「病院（入院中）」の人で、看護や保育等を行う人が「い

る」人は７割強あり、その看護、保育者は９割弱が「母」と答えている。 

〇看護、保育等の「代わりをお願いできる人がいる」が７割強あるが、看護、保育等を「障害福祉サービ

ス等を利用することがある」人が約３割ある。 

５．お子さんの通院・入院について 

〇医療機関(療育機関を含む)への通院回数は、「月に１回以上」が約７割弱となっている。 

〇お子さんの通院の際や入院する際の付き添いが「いる」人が９割以上で、付き添う人は約９割が「母」

と答えている。 

〇お子さんの通院や入院の際に困ることや負担と感じることが「ある」人が７割強あり、「付き添いの代わ

りとなる人がなく、休むことやほかの用事ができない」「付き添いで仕事を休む機会が多い」と半数以

上が答えている。 

６.お子さんのサービス・支援の利用状況について 

〇療養、看護等で「サービスを利用している」人が３割あり、「放課後等ディサービス」の利用が多い。療

養、看護等のサービス利用で「困ることがある」人が３割以上あり、「どのサービスが利用できるかわか

らない」「利用したくても断られる」「費用の負担が大きい」と答えている。 

〇日常生活の中で、障がいや慢性的な疾病(障がい等)が原因で、「辛い思いした」人が３割強あり、そ

の多くが「道路や建物が利用しにくい」「スポーツや文化・芸術に接する機会が少ない」と答えている。 

〇療養、看護等について相談することが「ある」人が９割以上あり、「医療機関の医師・看護師」、また

「家族や親族」「通っている学校の職員」に相談している。 

〇療養、看護等に関する相談機関で困ることが「ある」人が３割以上あり、「どこに相談してよいかわから

ない」「相談したが必要な情報が得られない」「相談内容により相談先が違い煩雑だ」と答えている。  

７.ご家族の生活状況について 

〇お子さんの治療や療養によって、家族の生活や就業の状況などに変化や影響が「ある」と６割強の人

が答え、兄弟姉妹の生活や心身の状況などにも変化や影響が「ある」と約半数の人が答えている。 

〇家族へのサービス・支援を「希望する」人が半数以上あり、「付き添い、看護の代わりをしてくれる専門

職の派遣」「医療的ケアができる施設での一時預かり」「ピアカウンセリング」等を希望している。 

８．災害発生時等の対応について 

〇災害発生時に備えて家族での話し合いは、「必要だが話し合っていない」人が半数以上あり、避難等

の際にお子さんの移動、看護、保育等について協力を「必要」とする人が半数以上あるが、「協力し

てもらいたいが適切な者がいない」とも答えている。  

〇行政や地域からの支援を約８割が「必要」と答えており、「医療機関の受け入れ体制があること」「適切

な医療的ケアが受けられること」「障がいや疾患別に必要な物品を手配してくれること」等を希望して

いる 

〇災害発生時や避難生活を行うため、お子さんの個人情報は、「必要な支援を受けるために積極的に

提供した方がよい」と約半数が答えている。 
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〇災害発生時の備えは、約半数が準備しており、具体的には「避難場所の確認」「家族や知人の連絡 

先の把握」「医薬品や症状等の情報の記録」等を準備していると答えている。 

９．将来に向けた生活について 

〇お子さんの将来について不安が「ある」と約９割が答えている。不安な内容は、「病状の進行」「健康

や体力が維持できるか」等の病状に関すること、また「働く場があるか」「一緒に暮らす配偶者や家族

がいるか」「十分な収入があるか」等の将来の生活に関する不安の意見が多い。 

〇障がい等がある人が地域の中で安心して生活していくためには、「必要なとき十分な介助や支援が 

受けられること」「周囲の人が理解してくれること」「困ったときの相談支援体制が整っていること」等が 

必要だと答えている。 
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１.お子さんについて 

・同居している家族は、「父」「母」が８割以上、お子さんの「兄弟・姉妹」と同居が約７割以 

上となっている。 

・現在、制度を「利用している」人が約半数あり、その内、「身体障害者手帳」の利用が８割を

超えている。 

・お子さんが生まれたときの出生週数は「37 週未満」が 1割以上、出生体重は「2500グラム未

満」が２割以上となっている。 

・お子さんが生まれたとき、NICU（新生児特定集中治療室）に「入院した(している)」は３割

以上で、入院期間は「１年以上」が約 1割となっている。 

 

 

（１）同居している家族について、お子さんからみた続柄であてはまるもの。（問４） 

       ～「父」「母」と同居が８割以上、お子さんの「兄弟・姉妹」と同居が約７割以上～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
複数回答

印  
n=207 

 91.3  

 81.2  

 72.5  

 40.6  

 5.3  

 1.4  

 4.8  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

母 

父 

兄弟・姉妹 

祖父や祖母 

伯父（叔父）や伯母（叔母） 

ひとり暮らし 

その他 
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（２）お子さんの所在地（鳥取県内の圏域）（問５） 

       ～西部が４割以上～ 

 

 

 

（３）お子さんが小児慢性特定疾病医療費医療受給者証をお持ちの場合、記載されている「疾患

群番号」欄の２桁の数字（問６(１)） 

 

東部 

37.2% 

中部 

16.4% 

西部 

44.0% 

県外 

2.4% 

１つの〇印 

複数回答

印  

n=207 

n=158 

 17.7  

 14.6  

 14.6  

 9.5  

 8.9  

 8.2  

 6.3  

 5.7  

 4.4  

 3.8  

 3.8  

 3.2  

 1.3  

 0.0  

0% 20% 40% 60%

疾患群番号04 

   〃    01 

   〃    05 

   〃    12 

   〃    02 

   〃    11 

   〃    07 

   〃    03 

   〃    13 

   〃    08 

   〃    09 

   〃    06 

   〃    10 

   〃    14 

複数回答

印  
n=158 
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（４）現在、ご利用の制度（問７） 

 

～制度を利用している人が約半数、身体障害者手帳の利用が８割以上～ 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

（５）お子さんが生まれたときの出生週数と出生体重（問８） 

       ～出生週数 37週未満が１割以上、出生体重 2500グラム未満が２割以上～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

利用して 

いる 

45.4% 利用してい

ない 

44.9% 

不明 

9.7% 

利用している制度の有無 

n=207 

１つの〇印 

複数回答

印  

 84.0  

 69.1  

 46.8  

 36.2  

 5.3  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

身体障害者手帳 

特別児童扶養手当 

障害児福祉手当 

療育手帳 

その他 

利用している制度 

n=94 

 0.5  

 1.0  

 3.9  

 10.1  

 74.9  

 0.0  

 9.7  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

20～21週 

22～26週 

27～31週 

32～36週 

37～41週 

42週以上 

不明 

出生体重 n=207 

 3.4  

 2.4  

 17.4  

 67.6  

 1.0  

 8.2  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

1～999グラム 

1000～1499グラム 

1500～2499グラム 

2500～3999グラム 

4000グラム以上 

不明 

出生体重 n=207 

15.5％ 23.2％ 
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（６）お子さんは生まれたとき、ＮＩＣＵ(新生児特定集中治療室)に入院しましたか。（問９） 

 

～入院した（している）が３割以上、入院期間は１年以上が約 1割～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

入院して

いない 

63.8% 

入院した

（してい

る） 

34.8% 

不明 

1.4% 

ＮＩＣＵ（新生児特定集中治療室）の入院の

有無 n=207 

 34.7  

 1.4  

 19.4  

 1.4  

 9.7  

 8.3  

 8.3  

 1.4  

 1.4  

 1.4  

 1.4  

 2.8  

 1.4  

 1.4  

 1.4  

 1.4  

 2.8  

0% 20% 40% 60%

1ヶ月以内 

1ヵ月半 

2ヶ月 

2ヶ月10日 

3ヶ月 

4ヶ月 

6ヶ月 

8ヶ月 

9ヶ月 

10ヶ月 

1年2ヶ月 

1年4ヶ月 

1年9ヶ月 

1年10ヶ月 

3年9ヶ月 

6年 

不明 

ＮＩＣＵ(新生児特定集中治療室）の入院期間 

n=72  

１つの〇印 

１つの〇印 

9.8％ 
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２.お子さんの普段の様子、療養の状況、介助の有無などについて 

・お子さんの移動、運動の程度は、「自分で歩くことができなく介護等が必要」な人が２割弱と

なっている。また、「座位(座ったときの姿勢)が保持できない」人は約２割となっている。 

・コミュニケーションの状態は、「日常生活でコミュニケーションがとりにくい」人が３割弱と

なっている。 

・「食事、衣服の着脱、入浴、排泄、移動」などの介助が必要な人が３割以上となっている。 

・医療的ケアを「必要とする」人が３割を超え、必要なケアの内容は「たん吸引」「経鼻胃管」

「酸素吸入」「ネブライザーによる吸入」等が上位となっている。 

・お子さんの日中の主な生活の場は、「学校等」が約８割となっている。その「学校等」の集団

生活において、活動に制限や介助が「必要な場合がある」人が約４割となっている。 

・また、「学校等」の集団生活の中で困ること、心配なことが「ある」人が４割を超えている。 

 

（１）お子さんの普段の様子（移動、運動の程度）（問１０(１)) 
 

～介護等が必要で自分で歩くことができない人が２割弱～ 

 

 

１つの〇印 

n=207 

 71.0  

 9.2  

 5.8  

 1.9  

 1.4  

 6.8  

 3.9  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

自分で歩くことができる（1歳6ヶ月までの乳幼児についてはほ

ぼ月例に応じて座ったり、ハイハイをしたり、伝い歩きをした

りする場合を含みます。） 

手動車椅子で移動することができる（姿勢が保てない寝たきり

の方） 

制限を伴って自力で移動することができる（姿勢が保てる方

で、電動車椅子、手漕ぎの車椅子を自力で操作する。） 

制限を伴って歩くことができる（手すり、身体介護が必要） 

手に持つ移動器具（杖、歩行器）を使用して歩くことができる 

その他 

不明 
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（２）お子さんの座位（座ったときの姿勢）の状態（問１０(２)） 

        
～座位が保持できない人が約２割～   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

（３）お子さんのコミュニケーションの状態（問１０(３)） 

       
～日常生活でコミュニケーションがとりにくい人が３割弱～ 

 

 80.7  

 15.0  

 2.4  

 1.9  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

座位が保持できる 

座位が保持できない（1歳以上の場合） 

乳児であり、まだお座りができない（1歳未満の場合） 

不明 

１つの〇印 

１つの〇印 

n=207 

n=207 

26.1％ 

 71.5  

 14.0  

 6.3  

 5.8  

 2.4  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

日常生活に支障がなく、コミュニケーションがとれる 

コミュニケーションがとれない 

音声以外の方法でコミュニケーションがとれる※手話や触

手話、文字、サイン（身振りやしぐさ、まばたきなど）、

意思伝達装置、指点字等 

特定の者（家族など）であればコミュニケーションがとれ

る 

不明 

17.4％ 
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（４）お子さんは食事、衣服の着脱、入浴、排泄などについて介助が必要ですか。（問１０(４)） 

      
～介助が必要な人が３割以上あり、入浴の介助必要度は約４割～ 

 

 

１つの〇印 

 18.8  

 25.1  

 28.5  

 28.0  

 19.8  

 11.6  

 10.6  

 9.7  

 8.7  

 14.0  

 63.3  

 57.5  

 55.1  

 56.0  

 59.4  

 6.3  

 6.8  

 6.8  

 7.2  

 6.8  

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

①食事 

②衣服の着脱 

③入浴 

④排泄 

⑤移動 

全介助が必要 一部介助が必要 必要ではない 不明 

n=207 
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（５）現在、お子さんに必要な医療的ケア（問１１） 

     

 ～医療的ケアを必要としている人が３割以上、 

       医療的ケア「たん吸引(鼻汁を含む)」が４割以上～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

必要 

35.7% 

必要ない 

59.9% 

不明 

4.3% 

医療的ケアの要否 

n=207 

複数回答

印  

１つの〇印 

 41.9  

 39.2  

 28.4  

 27.0  

 25.7  

 20.3  

 20.3  

 17.6  

 5.4  

 5.4  

 1.4  

 1.4  

 0.0  

 0.0  

 0.0  

 10.8  

0% 20% 40% 60%

たん吸引（鼻汁吸引を含む） 

経鼻胃管・胃ろう 

酸素吸入（在宅酸素など） 

ネブライザーによる吸入 

自己注射 

人工呼吸器 

体位変換 

気管切開 

経口摂取全介助 

定期導尿 

中心静脈栄養 

腸ろう 

鼻咽頭エアウェイ 

腹膜透析 

人工肛門 

その他 

必要な医療的ケア 

n=74 
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 11.6  

 26.1  

 6.3  

 16.9  

 18.8  

 27.5  

 0.5  

 4.3  

 6.8  

 2.4  

 2.4  

 3.4  

0% 20% 40% 60%

保育園・幼稚園等の保育関係機関 

小中学校の普通学級 

小中学校の特別支援学級 

高等学校、専門学校、大学等 

特別支援学校 

自宅（訪問学級等の利用なし） 

自宅で訪問学級 

病院（入院中） 

療育機関（鳥取療育園、中部療育園、県立総合療育セン

ター） 

障害児通所支援事業所（児童発達支援） 

障害福祉サービス事業所 

その他 

「学校等」 

79.7% 

（６）お子さんの日中の主な生活の場（問１２） 

 

～「保育園・幼稚園等の保育関係機関」「小中学校の普通学級」「小中学校の特別支援学級」 

     「高等学校、専門学校、大学等」「特別支援学校」（以下「学校等」）が約８割～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

複数回答

印  
n=207 
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（７）問 12で「学校等」と回答した場合にお伺いします。 

お子さんは学校等の集団生活において、活動に制限や介助が必要な場合がありますか。 

（問１３(１)） 

 

～活動に制限や介助が必要な場合がある人が約４割～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

（８）お子さんは学校等の集団生活の中で困ること、心配なことはありますか。（問１３(２)） 

 

～困ること、心配なことがある人が４割強～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

ある 

41.8% ない 

54.0% 

不明 

4.2% 

１つの〇印 

１つの〇印 

ある 

39.4% 
ない 

56.4% 

不明 

4.2% 
n=165 

n=165 
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３．お子さんの通園・通学の状況について 

・通園・通学の交通手段は、「自家用車」が４割以上となっている。 

・通園・通学に「付き添いが必要」な人は３割以上あり、その付き添いは９割以上が「父また

は母」と答えている。 

 

（１）お子さんの通園・通学の交通手段は何ですか。（問１４） 

～自家用車で通園・通学している人が４割以上～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

（２）お子さんの通園・通学に付き添いは必要ですか。（問１５・問１６） 

～通園・通学に付き添いが必要な人は３割以上、 

  付き添いは「父または母」が９割以上～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 44.4  

 26.6  

 14.0  

 12.6  

 10.6  

 4.8  

 2.9  

 0.5  

 0.5  

 0.0  

 14.0  

0% 20% 40% 60%

自家用車 

徒歩 

自転車 

送迎通学バス 

JR（汽車） 

路線バス 

その他 

タクシー 

バイク 

車いす 

不明 

必要で

ある 

32.4% 

必要で

はない 

54.6% 

不明 

13.0% 

通園・通学の付き添いの要否 

n=207 

 94.0  

 13.4  

 9.0  

 7.5  

 7.5  

 0.0  

 0.0  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

父または母 

その他の家族・親戚 

通園・通学先の職員 

移動支援事業の職員 

その他 

近所の人・知人 

ボランティア 

通園・通学の付き添いの介助者  n=67 

複数回答

印  

１つの〇印 

複数回答

印  n=207 
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４．お子さんの看護、保育等を行っている方の状況について 

・主な生活の場が「自宅」「自宅で訪問学級」「病院（入院中）」で、日中、自宅や病院でお子さ

んの「看護、保育等を行う人がいる」人は７割以上あり、その看護、保育者は「母」が８割

以上となっている。 

・日中、自宅や病院で主にお子さんの看護、保育等を行われている方の健康状態は「よい」が

約２割となっている。 

・看護、保育等の「代わりをお願いできる人がいる」と回答した人が７割以上あるが、看護、

保育等を「障害福祉サービス等を利用することがある」人が約３割となっている。 

 

（１）問 12で「自宅」「自宅で訪問学級」「病院（入院中）」と回答した場合にお伺いします。 

日中に自宅や病院で主にお子さんの看護、保育等を行われている方はどなたです 

か。お子さんからみたその方の続柄であてはまるもの。（問１７（1）） 

 

～看護、保育者がいる人が７割以上、看護、保育者が「母」が８割以上～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

（２）日中に自宅や病院で主にお子さんの看護、保育等を行われている方の健康状態（問１７（２）） 

     

～健康状態が「よい」人は約２割～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

看護、保

育者がい

る 

76.1% 

看護、保

育者はい

ない 

14.9% 

不明 

9.0% 

日中、自宅や病院での看護、 

保育者の有無 n=67 

 88.2  

 9.8  

 7.8  

 5.9  

 0.0  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

母 

父 

祖父母 

その他 

①～③以外の家族や親戚 

日中の自宅や病院での看護、保育者 n=51 

 19.6  

 15.7  

 7.8  

 3.9  

 0.0  

 52.9  

0% 20% 40% 60%

よい 

普通 

まあよい 

あまりよくない 

よくない 

不明 

１つの〇印 

複数回答

印  

１つの〇印 

n=51 
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（３）(１)で回答した方の代わりに看護、保育等を行う方はいますか。（問１７(３)） 

      

～代わりをお願いできる人がいるが７割以上～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

（４）（１）で回答した方の代わりに看護、保育等を行ってもらう必要がある場合、障害福祉サ

ービス等を利用することがありますか。（問１７(４)） 

 

～利用することがある人が約３割～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

利用するこ

とがある 

29.4% 

利用してい

ない 

58.8% 

不明 

11.8% 

１つの〇印 

１つの〇印 

代わりをお願いで

きる人がいる 

72.5% 

代わりをお願いで

きる人がいない 

21.6% 

不明 

5.9% 
n=51 

n=51 
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５．お子さんの通院・入院について 

・医療機関(療育機関を含む)への通院回数は、「月に１回以上」が約７割弱となっている。 

・お子さんの通院の際、付き添いが「いる」人が９割以上あり、付き添う人は約９割が「母」

と答えている。 

・お子さんが入院する際や病室への付き添いが「いる」人が９割以上あり、付き添う人は９割

以上が「母」と答えている。 

・お子さんの通院や入院の際に、困ることや負担と感じることが「ある」人が７割以上あり、

「付き添いの代わりとなる人がなく、休むことやほかの用事ができない」「付き添いで仕事を

休む機会が多い」と半数以上が答えている。 

 

（１）医療機関(療育機関を含む)には月に何回通院しますか。（問１８・問１９） 
 

～通院回数は月に１回以上が約７割弱、医療機関は鳥取大学医学部附属病院が半数以上～ 

 

 

 29.5  

 20.8  

 5.8  

 6.3  

 2.9  

 26.1  

 3.4  

 5.3  

0% 20% 40% 60%

月に1回 

月に1～2回 

月に2～3回 

月に4回（１週間に１回

程度） 

月に5回以上 

月に1回未満 

入院中 

不明 

医療機関への通院回数 

n=207 

65.3％ 

複数回答

印  

１つの〇印 

 56.0  

 45.0  

 22.0  

 19.0  

 6.0  

 6.0  

 0.5  

 2.0  

 2.5  

0% 20% 40% 60%

鳥取大学医学部附属病院 

県内の総合病院 

県内の療育機関（鳥取療育園、

中部療育園、県立総合療育セン

ター） 

県外の大学病院、専門医療機関

等 

地域の開業している医療機関

（小児科） 

地域の開業している医療機関

（小児科以外） 

鳥取医療センタ― 

その他 

不明 

通院している医療機関 

n=200 
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（２）お子さんの通院の際、主に病院へ付き添う方はどなたですか。（問２０） 

 

～付き添いがいる人が９割以上、付き添う方が「母」が約９割～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

（３）お子さんが入院する際、主に病室に付き添う(付き添った)方はどなたですか。 

入院の経験がない場合は、入院した場合に付き添う予定の方。（問２１） 

      

～付き添いがいる人が９割以上、付き添う方が「母」が９割以上～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

付き添い

がいる 

96.0% 

付き添い

はいない 

3.0% 

不明 

1.0% 

通院の際、病院への付き添いの有無 

n=200 

 89.6  

 13.0  

 4.2  

 0.0  

 1.0  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

母 

父 

祖父母 

①～③以外の家族や親戚 

その他 

通院の際、病院へ付き添う方 

n=192 

付き添い

がいる 

96.1% 

付き添い

はいない 

2.9% 

不明 

1.0% 

入院の際、病室への付き添いの有無 

n=207 

 93.5  

 7.0  

 3.5  

 0.0  

 1.5  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

母 

父 

祖父母 

①～③以外の家族や親戚 

その他 

入院の際、病室に付き添う方 

n=199 

１つの〇印 

１つの〇印 

複数回答

印  

複数回答

印  
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（４）お子さんの通院、入院の際に困ること、負担と感じることはありますか。（問２２） 

      

～困ること・負担がある人が７割以上、 

付き添いの代わりとなる人がなく、休むことやほかの用事ができない～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

ある 

75.4% 

ない 

23.7% 

不明 

1.0% 

通院、入院の際に困ること・負担の 

有無 n=207 

１つの〇印 

複数回答

印  

 61.5  

 57.1  

 34.6  

 22.4  

 3.2  

 22.4  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

付き添いの代わりとなる人がな

く、休むことやほかの用事がで

きない 

付き添いで仕事を休む機会が多

い 

付き添いの間ほかの兄弟姉妹の

面倒をみる人ががいない 

県外の医療機関にかかっており

通院が負担（交通費、移動時間

など） 

移動の際、ヘルパーや複数人の

介助が必要 

その他 

通院、入院時に困ること・負担 

n=156 
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６.お子さんのサービス・支援の利用状況について 

・療養、看護等で「サービスを利用している」人が３割あり、「放課後等ディサービス」の利用

が多い。 

・療養、看護等のサービス利用で「困ることがある」人が３割以上あり、「どのサービスが利用

できるかわからない」「利用したくても断られる」「費用の負担が大きい」などの意見が多い。 

・日常生活の中で、障がいや慢性的な疾病(障がい等)を持っていることが原因で、辛い対応を受

けたことがある人が３割以上あり、その多くが「道路や建物が利用しにくい」「スポーツや文

化・芸術に接する機会が少ない」と答えている。 

・療養、看護等について相談した(する)ことが「ある」人が９割以上あり、「医療機関の医師・

看護師」、また「家族や親族」「通っている学校の職員」に相談している。 

・療養、看護等に関する相談機関(窓口)で困ること(困ったこと)が「ある」人が３割以上あり、

「どこに相談してよいかわからない」「相談したが必要な情報が得られない」「相談内容により

相談先が違い煩雑」だという意見が多い。 

 

（１）お子さんの療養、看護等で利用しているサービスがありますか。（問２３） 

      ～サービスを利用している人が３割、 

          放課後等ディサービスを利用してる人が４割以上～ 

 

 

 

 

 

 

 利用して

いる 

30.0% 

利用して

いない 

64.3% 

不明 

5.8% 

療養、看護等でサービスの利用の有無 

n=207 

１つの〇印 

複数回答

印  

 45.2  

 25.8  

 25.8  

 24.2  

 22.6  

 21.0  

 14.5  

 9.7  

 8.1  

 6.5  

 4.8  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

放課後等ディサービス 

障害児相談支援（計画相談を含む） 

ショートステイ（短期入所） 

児童発達支援（医療型を含む） 

訪問看護 

日中一時支援 

居宅介護（ホームヘルプ） 

訪問リハビリ 

移動支援 

その他 

訪問診療 

療養、看護等で利用しているサービス 

n=62 
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（２）お子さんの療養、看護等でサービスを利用する場合、または利用したい場合に、困ること

がありますか。（問２４） 

 

       ～療養、看護等のサービス利用で困ることがある人が３割以上、 

どのサービスが利用できるかわからない、サービスを利用したくても断られる～ 

 

 

 

 40.0  

 40.0  

 30.8  

 29.2  

 29.2  

 21.5  

 21.5  

 20.0  

 3.1  

 13.8  

0% 20% 40% 60%

どのサービスが利用できるかわか

らない 

サービスを利用したくても断られ

る 

サービス利用にかかる費用の負担

が大きい 

サービスを提供している施設や事

業所がどこにあるのか知らない 

サービスの質が十分ではない 

利用できるサービスの量（日時・

時間数・回数等）がわからない 

サービスを利用するための送迎が

ない 

サービスを利用するための手続き

がわからない 

利用したいサービスがない 

その他 

療養、看護等のサービスを利用する場合、 

利用したい場合に、困ること  n=65 

ある 

31.4% 

ない 

30.9% 

不明 

37.7% 

療養、看護等のサービスを利用する場合、 

利用したい場合に、困ることの有無 

n=207 

複数回答

印  

１つの〇印 
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（３）お子さんの日常生活の中で、障がいや慢性的な疾病（以下「障がい等」という。）を持っ

ていることが原因で、受けた対応がありますか。（問２６） 
 

     ～障がい等が原因で辛い対応を受けたことがある人が３割以上、 

道路や建物が利用しにくい～ 

 

 

 

 

 

 

 
 50.8  

 36.9  

 21.5  

 13.8  

 4.6  

 3.1  

 0.0  

 0.0  

 24.6  

0% 20% 40% 60%

道路や建物が利用しにくい 

スポーツや文化・芸術に接する機会が少

ない 

希望した学校（保育関係機関も含む）に

入学できなかった 

職場、学校、地域の人に、障がい等があ

ることで嫌がらせを受けた 

公的施設で障がい等があることを理由に

利用を断られた 

民間の食堂やホテルなどで障がい等があ

ることを理由に利用を断られた 

家族や施設の人から暴力による虐待を受

けた 

親族の冠婚葬祭への出席を断られた 

その他 

障がい等を持っていることが原因で 

受けた対応 n=65 

ある 

31.4% 

ない 

65.7% 

不明 

2.9% 

障がい等を持っていることが原因で 

受けた対応の有無 

n=207 

１つの〇印 

複数回答

印  
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（４）お子さんの療養、看護等について相談した(する)人や機関等で、あてはまるものをお答え

ください。（問２７） 
 

       ～療養、看護等について相談した（する）ことがある人が９割以上、 

医療機関の医師・看護師、家族・親族に相談している～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

ある 

95.7% 

ない 

2.9% 

不明 

1.4% 

療養、看護等について相談した 

(する)ことの有無 n=207 

 82.8  

 74.7  

 43.4  

 41.9  

 18.7  

 17.7  

 13.1  

 10.6  

 7.1  

 4.0  

 5.6  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

医療機関の医師・看護師 

家族・親族 

通っている学校等（保育・幼稚

園、認定子ども園、小中高等学

校・特別支援学校）の職員 

友人・知人 

利用しているサービスを提供する

事業所の職員 

公的な機関（県保健所、市町村）

の保健師・その他の職員 

インターネット（SNS、掲示板な

ど） 

社会福祉士、医療ソーシャルワー

カー 

訪問看護事業所の訪問看護師等の

専門職 

障がい者相談専門員 

その他 

療養、看護等について相談した(する)機関等 

n=198 

１つの〇印 

複数回答

印  
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（５）お子さんの療養、看護等に関する相談機関(窓口)について困ること(困ったこと)がありま

すか。（問２８） 

 

    ～療養、看護等の相談機関（窓口）で困ること(困ったこと)がある人が３割以上、 

どこに相談してよいかわからない、相談したが必要な情報が得られない～ 

 

   

 

 

 

 

  55.9  

 36.8  

 29.4  

 16.2  

 4.4  

 10.3  

0% 20% 40% 60%

どこに相談してよいかわからな

い（わからなかった） 

相談したが必要な情報が得られ

ない 

相談内容により相談先が違い煩

雑だ 

継続的に関わってくれない（関

わってくれる人がいない） 

相談機関は知っているが、近く

にない 

その他 

療養、看護等に関する相談機関（窓口）で 

困ること(困ったこと） n=68 

ある 

32.9% 

ない 

55.0% 

不明 

12.1% 

療養、看護等に関する相談機関（窓口）で 

困ること（困ったこと）の有無 n=207 

１つの〇印 

複数回答

印  
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７.ご家族の生活状況について 

・お子さんの治療や療養によって、家族の生活や就業の状況などに変化や影響が「ある(あった)」

と６割以上の人が答えている。また、兄弟姉妹の生活や心身の状況などにも変化や影響が「あ

る(あった)」と約半数の人が答えている。 

・家族へのサービス・支援を希望することが「ある」人が半数以上あり、「付き添い、看護の代

わりをしてくれる専門職の派遣」「医療的ケアができる施設での一時預かり」「ピアカウンセ

リング」等を希望する意見が多くみられる。 

 

（１）お子さんの治療や療養によって、ご家族(父母や主にお子さまの看護、保育等をする方)

の生活や就業の状況などに、変化や影響した(する)こと、負担になることがありますか。

（問３０） 
 

～家族に変化や影響・負担があるが６割以上～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

（２）お子さんにほかのご兄弟姉妹がいる場合にお伺いします。 

お子さんの治療や療養によって、ご兄弟姉妹の生活や心身の状況などに、変化や影響した

(する)こと、または変化や影響をあたえていると思われることがありますか。（問３１） 
 

～兄弟姉妹に変化や影響があるが約半数～ 

 

 

 

ある 

62.3% 

ない 

33.8% 

不明 

3.9% 

ある 

48.8% 
ない 

34.8% 

不明 

16.4% 

１つの〇印 

１つの〇印 

n=207 

n=207 
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（３）ご家族への支援として希望するサービス・支援はありますか。（問３２） 

 

     ～支援・サービスを希望している人が半数以上、 

付き添い、看護の代わりをしてくれる専門職の派遣が半数以上～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 54.6  

 43.5  

 38.9  

 29.6  

 28.7  

 28.7  

 25.9  

 25.0  

 9.3  

0% 20% 40% 60%

付き添い、看護の代わりをしてくれる

専門職の派遣 

医療的ケアができる施設での一時預か

り 

ピアカウンセリング 

日中のディサービス 

福祉車両などの移動支援 

レスパイト 

障がい等を持っている子どもと一緒に

参加できるイベントなどの開催 

医療的ケアができる施設での短期入所 

家族旅行などへの同行支援 

家族への支援として希望する 

サービス・支援  n=108 

ある 

52.2% 

ない 

44.0% 

不明 

3.9% 

家族への支援として希望する 

サービス・支援の有無 n=207 

１つの〇印 

複数回答

印  
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８．災害発生時等の対応について 

・災害発生時に備えて家族での話し合いは、「必要だが話し合っていない」人が半数以上となっ

ている。 

・避難等の際、お子さんの移動、看護、保育等について協力を「必要」とする人が半数以上あ

るが、「協力をしてもらいたいが適切な者がいない」と答えている人が半数以上となっている。 

・行政や地域からの支援を約８割が「必要」と答えており、「医療機関の受け入れ体制があるこ

と」「適切な医療的ケアが受けられること」「障がいや疾患別に必要な物品を手配してくれる

こと」等を希望している 

・災害発生時や避難生活を行うため、お子さんの個人情報は、「必要な支援を受けるために積極

的に提供した方がよい」と約半数が答えている。 

・災害発生時の備えは、約半数が「準備している」と答えている。具体的には、「避難場所の確 

認」「家族や知人の連絡先の把握」「医薬品や症状等の情報の記録」等を準備していると答え 

ている。 

 

（１）洪水、土砂災害及び地震などの災害発生時（以下「災害発生時」といいます。）、自宅以外

の場所へ避難しなければならない事態に備えて、避難方法や避難場所について、ご家族で

話し合っていますか。（問３３） 
 

      ～話し合いは必要だが話し合っていない人が半数以上～ 

 

 

 

 

 

 

 51.7  

 41.1  

 6.8  

 0.5  

0% 20% 40% 60%

話し合いが必要だが話し合っていない 

話し合っている（話し合った） 

話し合いは必要ない 

不明 

１つの〇印 

n=207 
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（２）お子さんと一緒に避難したり、避難生活を行う場合に、お子さんの移動、看護、保育等に

ついて協力してくれる者や支援者(団体)がいますか。（問３４） 
 

     ～協力者や支援者(団体)を必要としている人が半数以上、 

協力をしてもらいたいが、適切な者（団体など）がいない人が半数以上～ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

（３）災害発生時や避難生活を行う場合に、行政や地域からどのような支援を必要としますか。

（問３５） 

     ～行政や地域からの支援を必要としている人が約８割、 

医療機関の受け入れ態勢があること、適切な医療(的ケア)が受けられること～ 

 

 

 

 

必要 

81.1% 

必要ない 

18.4% 

不明 

0.5% 

行政や地域からの支援の要否 

n=207 

複数回答

印  

１つの〇印 

１つの〇印 

１つの〇印 

必要 

56.0% 

必要ない 

41.5% 

不明 

2.4% 

協力者や支援者（団体）の要否 

n=207 

いる 

42.2% 

協力をして

もらいたい

が、適切な

者（団体な

ど）がいな

い 

57.8% 

協力者や支援者（団体）の有無 

n=116 

 64.9  

 61.3  

 59.5  

 44.6  

 28.6  

 27.4  

 7.7  

 12.5  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

医療機関の受け入れ体制があること 

適切な医療（的ケア）が受けられる

こと 

障がいや疾患別に必要な物品を手配

してくれること 

医療面についての相談窓口があるこ

と 

個別に安否確認をしてくれること 

移動の介助をしてくれること 

避難所に意思疎通のための器具が配

備されていること 

その他 

必要な支援 n=168 
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 48.8  

 28.0  

 6.8  

 1.9  

 12.1  

 2.4  

0% 20% 40% 60%

災害発生時に必要な支援を受けることができ

るために、積極的に提供した方がよい 

最小限の情報（名前、住所程度）ならかまわ

ない 

個人情報なので知らせたくない 

その他 

わからない 

不明 

（４）災害発生時や避難生活を行う場合に、行政や地域などから支援を受けるため、あらかじめ

お子さんの個人情報（名前、住所、世帯の状況、障がいの状況、緊急連絡先等）をお住ま

いの市町村一般社団法人提供することについて、どう思いますか。（問３６） 

      

～積極的に提供した方がよいと回答した人が約半数～ 

 

 

 

 

 

 

 

１つの〇印 

n=207 
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（５）災害発生時に備えて、お子さんの障がい等の状況に応じて特別に準備をしていますか。 

（問３７） 

 

     ～準備をしている人が約半数、 

災害発生時や緊急時に連絡できるよう、家族や知人等の連絡先を把握している～ 

 

 

 

  

 １つの〇印 

準備して

いる 

49.8% 

準備して

いない 

47.8% 

不明 

2.4% 

障がい等の状況に応じた準備の有無 

n=207 

複数回答

印  

 36.9  

 36.9  

 32.0  

 31.1  

 23.3  

 14.6  

 3.9  

0% 20% 40% 60%

災害発生時や緊急時に連絡できるよ

う、家族や知人等の連絡先を把握して

いる 

災害発生時に避難する広域避難場所を

知っている 

避難所等において医療が受けられるよ

う、医薬品や病状等の情報を記録して

いる 

非常持出用品、備蓄品の中に、障がい

等の状況に応じて必要な医薬品、食料

等を用意している 

学校や市町村等が実施する避難訓練に

参加している 

災害発生時や緊急時に支援してくれる

よう、家族や知人等に対して、お願い

している 

その他 

障がい等の状況に応じた準備 

n=103 
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９．将来に向けた生活について 

・お子さんの将来について不安が「ある」と約９割が答えている。不安な内容は、「病状の進行」

「健康や体力が維持できるか」等の病状に関する点、また「働く場があるか」「一緒に暮らす

配偶者や家族がいるか」「十分な収入があるか」等の将来の生活に関する不安の意見が多い。 

・障がい等がある人が地域の中で安心して生活していくためには、「必要なとき十分な介助や支 

援が受けられること」「周囲の人が理解してくれること」「困ったときの相談支援体制が整っ

ていること」等が必要だと答えている。 

 

（１）お子さんの将来について、特にどのようなことに不安を感じていますか。（問３９） 

     ～将来に不安がある人が約９割、病状の進行、健康や体力が維持できるか不安～ 

 

 

 

 

 

 

 

ある 

91.8% 

ない 

7.2% 

不明 

1.0% 

将来についての不安の有無 

n=207 

１つの〇印 

複数回答

印  

 64.7  

 57.4  

 43.7  

 43.2  

 42.1  

 38.4  

 30.5  

 27.9  

 17.9  

 17.9  

 17.4  

 12.6  

 13.7  

 0.5  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

病状の進行 

健康や体力が維持できるか不安 

一緒に暮らす配偶者や家族がいるか不安 

働く場があるか不安 

十分な収入があるか不安 

何かあったときに相談できる人がいるか

不安 

学校等希望する進路に進めるか不安 

介助してくれる人がいるか不安 

趣味や生きがいを持てるか不安 

生活する上で必要な情報が入手できるか

不安 

財産の管理ができるかどうか不安 

今住んでいる場所に住み続けられるか不

安 

その他 

不明 

将来についての不安 

n=190 
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（２）障がい等がある人が地域の中で安心して生活していくためには、特にどのような 

ことが必要だと思いますか。（問４０） 
 

    ～必要なときに十分な介助や支援が受けられること、周囲の人が理解してくれること～ 

 

複数回答

印  n=207 

 76.8  

 71.0  

 62.3  

 58.0  

 54.1  

 54.1  

 53.6  

 50.7  

 47.8  

 39.1  

 28.5  

 27.1  

 3.9  

 2.9  

0% 20% 40% 60% 80% 100%

必要なときに十分な介助や支援が受けられること 

周囲の人が理解してくれること 

困ったときの相談支援体制が整っていること 

障がい等のある人に配慮された施設が整備されている

こと 

お子さんに適した学校や就職が選択できること 

安心して住めるところがあること 

障がい等がある人もない人も共に安心して暮らせる社

会の実現 

健康管理や治療・リハビリを受けやすいこと 

街の中での移動や活動が障がい等のある人にとって安

全で快適なこと 

旅行や遊びのための外出が気兼ねなくできるようにな

ること 

運動やスポーツを楽しめる機会と場があること 

障がい等のない人との交流の機会が多くあること 

その他 

不明 


