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保護者向け調査の
単純集計結果 まとめ
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本事業における熊本県の調査は、９月末～1１月初旬の実査期間約１か月間で実施
しました。回答があったのは、調査票を送付した934名の約11%にあたる102名でした。

1. 実態把握調査の概要

• 実査期間：
9月30日～11月3日

• 調査対象：小児慢性特定疾病医療受給者証をお持ち
のご家庭

• 調査方法：Web調査

調査票を送付した対象者のうち、
回答があった数（n=934）

調査概要

11.0%

89.0%

回答あり 回答なし

熊本県
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2-1. 単純集計の結果概要

単純集計の結果（全体の傾向）

子
ど
も
の
状
況

• 直近1年以内に小児慢性特定疾病を理由とした入院があった割合は36％。
• 直近1年間の病院への通院頻度は、「月に1回程度」47％、「半年に2～3回程度」21％、「月に2～3回程度」17％。

• 子どもの病気について家族以外で伝えている人は、「学校の先生」「あなたの知人・友人」 72％、「子どもの友達の保護者」
38％。

• 主病の診断を受けた時期は、「出生前」と回答したのは10％。
• 「出生後」のうち、最も多かったのは、「0歳」37％、次点は「1歳」12％。

「子どもの状況」「医療や福祉サービス」の単純集計結果を整理しました。

• 医療や福祉サービスを利用しているのは39％。
• 利用している・利用を希望するサービスは、「障害児通所支」76％、「訪問看護」44％。
• サービスを利用していない理由は、「サービスを必要としていない」79％「利用できるサービスを知らない」16％。

• 医療や福祉サービスの情報を入手する際に困ったことは、 「どこを探せばよいか分からなかった」28％、「相談先が分からなかっ
た」24％。「特に困らなかった」は59％。

• 情報の入手手段は、「医療機関」53％、「インターネット」43％。

• 家庭で医療的ケアに関して、医療的ケアを行っているのは58％（「自己注射」を医療的ケアに含まない場合は37％）であり、
「自己注射」20％、「在宅酸素療法」16％、「吸引」「経管栄養管理」15％だった。

• 自立支援事業の説明については、「わからない/覚えていない」56％、「説明を受けた」26％、 「説明を受けていない」19％。
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医
療
や
福
祉
サ
ー
ビ
ス

• 障害の有無は、「身体障害者手帳を持っている」35％、「療育手帳を持っている」32％、「発達障がいの診断を受けている」
11％、「精神保健福祉手帳を持っている」2％。
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2-2. 単純集計の結果概要

「不安や悩み」「不安や悩みの相談先」「必要なサービス」の単純集計結果を整理しました。

• 不安や悩みの有無については、「ある」または「どちらかというとある」と回答したのは47％。
➢ 不安や悩みの内容は、 「子どもの成長・発育への不安」 「子どもの病気への悪化への不安」65％が最も多く、次点は
「子どもの将来の介護・看護」58％。

• 学校や保育所等での不安は、「体力面」61％、「急変・緊急時の対応」50％。

• 就労についての不安や悩みについて、「ある」と回答したのは40％。

6

不
安
や
悩
み

不
安
や
悩
み
の
相
談
先

• 相談できる相手や場所は、「同居している家族や親族」86％、「医療機関」50％、「同居していない家族や親族」47％。
「自立支援員・相談支援専門員」はは19％。

• 相談しやすい手法は、「SNS（LINE等）」56％、「電話」41％、「来所」39％。

• 成長や自立のために重要なことは、「疾病のある子どもに対する理解促進」93%、「自治体の発信情報の分かりやすさ」89%、
「同世代交流」88％、「自宅や病院での遊び/学びの機会」85％。

• 熊本県内の保険所及びNPO法人NEXTEPに設置されている「お子さまの生活全般に関する専用の相談窓口」で相談したい
内容は、「将来の生活の見通しについて」「小児科から成人医療機関への移行について」42％、「子どもに対する他の福祉制
度について」32％。

• 「お子さまの生活全般に関する専用の相談窓口」について「知っている」20％、「利用したことがある」3％。
• 窓口利用先は、「認定NPO法人NXTEPの相談窓口」100％。

単純集計の結果（全体の傾向）

必
要
な
サ
ー
ビ
ス

• 乳幼児期に必要だったと思う支援やサービスは、「自治体が発信する情報のわかりやすさ」69％、「疾病のある子どもに対する
理解促進」63％。

• 児童期に必要だったと思う支援やサービスは、「同世代交流」57％、「学習支援」「疾病のある子どもに対する理解の促進」
54％。

• 青年期に必要だったと思う支援やサービスは、 「自治体が発信する情報のわかりやすさ」 70％、「同世代交流」65％、「学習
支援」「保護者へのカウンセリング」「疾病のある子どもに対する理解の促進」61％。

熊本県
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1．こどもが居住している区

Q1. お子さまのお住まいの地域お答えください。(n=102)

0.0%

11.8%

10.8%

2.9%

31.4%

5.9%

7.8%

13.7%

1.0%

8.8%

5.9%

0.0%

0% 10% 20% 30% 40%

熊本市

宇土市、宇城市、下益城郡

荒尾市、玉名市、玉名郡

山鹿市

菊池市、合志市、菊池郡

阿蘇市、阿蘇郡

上益城郡

八代市、八代郡

水俣市、葦北郡

人吉市、球磨郡

天草市、上天草市、天草郡

熊本県外

熊本県
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2．回答者の続柄

Q2. どなたが回答されていますか。お子さまから見た続柄をお答えください。（n=102）

2.9%

97.1%

0.0%

0.0%
0.0%

0.0%

父親 母親

祖父・祖母 きょうだい

その他の家族・親族 家族・親族以外

熊本県



PwC 10

3．同居している家族

Q3.現在、お子さまと同居している方を、あなたも含めてお答えください。 (n=102)

84.3%

98.0%

10.8%

18.6%

52.9%

43.1%

5.9%

0.0%

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

父親

母親

祖父

祖母

年上のきょうだい

年下のきょうだい

その他の家族・親族

家族・親族以外

熊本県
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4．同居している父親の就労状況

Q4. お子さまと同居しているご両親の就労状況をお答えください。1.父親（n=102）

87.3%

2.0%
0.0%

0.0%

7.8%

2.9%

フルタイム勤務
時短勤務（パート・アルバイト勤務を含む）
休職・就活中
働いていない（就労意向がない）
父親は同居していない／いない
不明

熊本県
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5．同居している母親の就労状況

Q4. お子さまと同居しているご両親の就労状況をお答えください。2.母親（n=102）

29.4%

45.1%

13.7%

10.8%

1.0%
0.0%

フルタイム勤務
時短勤務（パート・アルバイト勤務を含む）
休職・就活中
働いていない（就労意向がない）
母親は同居していない／いない
不明

熊本県
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6．こどもの年齢

Q5. お子さまの年齢をお答えください。（n=102）

2.0%

3.9%

2.9%

4.9% 4.9%

7.8%

2.0%

5.9%

7.8%

6.9%

9.8%

3.9%

4.9% 4.9%

3.9% 3.9%

5.9%

2.9%

4.9%

0.0%

5.9%

0歳 1歳 2歳 3歳 4歳 5歳 6歳 7歳 8歳 9歳 10歳 11歳 12歳 13歳 14歳 15歳 16歳 17歳 18歳 19歳 不明

0%

2%

4%

6%

8%

10%

12%

熊本県
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7．こどもの在籍している保育・教育機関等

Q6. お子さまが現在在籍している保育・教育施設等をお答えください。（n=102）

15.7%

34.3%

9.8%

7.8%

2.9%

14.7%

1.0%

8.8%

3.9%

1.0%

0% 10% 20% 30% 40%

保育所・幼稚園等

小学校

中学校

高等学校・高等専門学校

大学等（短大・専門学校含む）

特別支援学校

就労している

在宅

その他

不明

熊本県
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8．こどもの小児慢性特定疾病の疾患群名（主病）

Q7. お子さまが患っている小児慢性特定疾病の主疾患群名をお答えください。（n=102）

9.8%

4.9%

8.8%

20.6%

15.7%

2.0%

9.8%

2.0%

1.0%

1.0%

9.8%

3.9%

6.9%

0.0%

2.0%

1.0%

1.0%

4.8%

0% 5% 10% 15% 20% 25%

悪性新生物

慢性腎疾患

慢性呼吸器疾患

慢性心疾患

内分泌疾患

膠原病（こうげんびょう）

糖尿病

先天性代謝異常

血液疾患

免疫疾患

神経・筋疾患

慢性消化器疾患

染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群

皮膚疾患

骨系統疾患

脈管系疾患

わからない

不明

熊本県
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9．こどもの小児慢性特定疾病の疾患群名（主病以外）

Q8. 主病以外に当てはまる疾患群があればお答えください。（n=102）

0.0%

1.0%

1.0%

1.0%

1.0%

0.0%

2.0%

1.0%

0.0%

1.0%

0.0%

1.0%

6.9%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

86.3%

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

悪性新生物

慢性腎疾患

慢性呼吸器疾患

慢性心疾患

内分泌疾患

膠原病（こうげんびょう）

糖尿病

先天性代謝異常

血液疾患

免疫疾患

神経・筋疾患

慢性消化器疾患

染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群

皮膚疾患

骨系統疾患

脈管系疾患

わからない

不明

熊本県
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10．小児慢性特定疾病の受給者証を持っている同居きょうだい

Q9.同居しているごきょうだいの中に、宛名の お子さま以外で、
小児慢性特定疾病の受給者証をお持ちの方はいますか。(n=102)

1.0%

98.0%

1.0%

いる いない 不明

熊本県
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11．こどもが主病の診断を受けた時期

Q9. お子さまが主病の診断を受けたのはいつですか。(n=102)

9.8%

90.2%

出生前 出生後

熊本県
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12．主病の診断を受けた時期

Q10. 「２．出生後」を選択した場合、その時のお子さまの年齢をお答えください。（n=92）

37.0%

12.0%

5.4%

9.8%

2.2%

5.4%
3.3% 4.3%

6.5%

1.1%
2.2% 3.3%

2.2% 2.2%

0.0%

2.2%
1.1%

0歳 1歳 2歳 3歳 4歳 5歳 6歳 7歳 8歳 9歳 10歳 11歳 12歳 13歳 14歳 15歳 16歳

0%

5%

10%

15%

20%

25%

30%

35%

40%

熊本県
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13． １年以内の小児慢性特定疾病を理由とした入院

Q11. お子さまは、直近１年間に小児慢性特定疾病を理由として、
病院への入院をしたことがありますか。(n=102)

36.3%

63.7%

入院した 入院していない

熊本県
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14．こどもの生活の自立度

Q14. あなたから見た、お子さまの生活の自立度をお答えください。（n=102）

61.8%

59.8%

54.9%

82.4%

64.7%

52.9%

33.3%

15.7%

14.7%

20.6%

2.0%

12.7%

23.5%

24.5%

21.6%

23.5%

23.5%

14.7%

20.6%

22.5%

42.2%

1.0%

2.0%

1.0%

1.0%

2.0%

1.0%

0.0%

0% 25% 50% 75% 100%

①食事をする

②トイレなどの排泄

③お風呂に入る

④寝返りや起き上がり

⑤着替えをする

⑥外出をする

⑦服薬管理

自立している 一部介助が必要 全てにおいて介助が必要 不明

熊本県
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15. こどもが体調の変化を家族以外の人に伝えられるか

Q15. お子さまは自分の体調の変化を家族以外の人に伝えることができますか。（n=102）

60.8%

1.0%

17.6%

27.5%

3.9%

2.0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

自分の言葉で伝えることができる

文字やマーク（ヘルプマークなど）で伝えることができる

態度や行動で伝えることができる

できない

その他

不明

熊本県
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16. こどもの病気のことについて、家族以外で伝えている人

Q16. お子さまの病気のことについて、家族以外ではどなたに伝えていますか。（n=102）

30.4%

71.6%

19.6%

21.6%

38.2%

71.6%

20.6%

0.0%

13.7%

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

保育所・幼稚園の先生

学校の先生

子どもと仲の良い一部の友達

クラスメイト全員

子どもの友達の保護者

あなたの知人・友人

地域の人

特に誰にも伝えていない

その他

熊本県
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17．こどもが家庭で行って（受けて）いる医療的ケア

Q17. 次のうち、お子さまが家庭で行って（受けて）いる医療的ケアをお答えください。（n=102）

14.7%

9.8%

7.8%

15.7%

9.8%

0.0%

14.7%

0.0%

6.9%

1.0%

1.0%

0.0%

0.0%

10.8%

20.6%

42.2%

7.8%

6.9%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

吸引（たんや唾液などの吸引）

吸入（気管支拡張薬などの吸入）

気管カニューレ管理

在宅酸素療法

人工呼吸器管理

中心静脈栄養

経管栄養管理（胃ろうからの栄養を含む）

持続点滴

排便コントロール

人工肛門管理

自己導尿（保護者による導尿を含む）

膀胱内カテーテル管理

創傷処置（じょくそうを含む）

血糖測定

自己注射（保護者による注射を含む）

医療的ケアを行っていない

その他

不明

熊本県
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18．直近１年間の病院への通院頻度

Q18. お子さまの直近１年間の病院への通院頻度をお答えください。(n=102)

5.9%

16.7%

47.1%

20.6%

6.9%

2.9%

週に1回以上 月に2～3回程度 月に1回程度

半年に2～3回程度 年に2～3回程度 年に1回程度

熊本県
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19．在宅での生活を支えることへの不安や悩みの有無

Q19. あなたはお子さまの在宅での生活を支えることに
不安や悩みを感じることはありますか。（n=102）

11.8%

35.3%

24.5%

27.5%

1.0%

ある どちらかというとある どちらかというとない ない 不明

熊本県



PwC 27

20．在宅での生活を支えることの不安や悩み

Q20. あなたの不安や悩みについて当てはまることをお答えください。（n=48）

64.6%

64.6%

20.8%

50.0%

47.9%

22.9%

22.9%

45.8%

20.8%

56.3%

10.4%

16.7%

33.3%

58.3%

6.3%

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

子どもの成長・発育・発達

子どもの病気の悪化

他の家族への影響

家庭の経済的なこと

自宅以外の子どもの居場所の確保

子どもの、同世代の仲間との交流機会

同じ病気の児を持つ方と知り合う機会がない

災害時の対応

自分の時間が持てないこと

自分の就労や働き方

周囲の理解が得られないこと

自分の不安や悩みを吐き出せないこと

子どもの日常生活に制限があること

子どもの将来の介護・看護

その他

熊本県
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21. 希望通りの入学・入園ができなかった経験

Q21. お子さまはこれまでに小児慢性特定疾病に関連する必要な相談等を経て、
あなたやお子さまが希望する学校や保育所等の施設への入学・入園ができましたか。（n=102）

47.1%

20.6%

51.0%

21.6%

11.8%

16.7%

2.0%

13.7%

5.9%

2.0%

0.0%

1.0%

0.0%

1.0%

22.5%

43.1%

33.3%

52.9%

64.7%

53.9%

68.6%

16.7%

30.4%

13.7%

25.5%

22.5%

29.4%

28.4%

0% 25% 50% 75% 100%

①保育所

②幼稚園

③小学校（特別支援学級を含む）

④中学校（特別支援学級を含む）

⑤高等学校（特別支援学級含む）

⑥特別支援学校

⑦訪問教育

できた できなかった 希望していない/年齢に達していない 不明

熊本県
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22．欠席・欠勤状況

Q22. お子さまの、この１年間の欠席・欠勤状況をお答えください。（n=102）

50.0%

21.6%

12.7%

2.0%
0.0%

11.8%

2.0%

欠席・欠勤はほとんどない 月に2～3日程度を欠席・欠勤した

月に4～5日欠席・欠勤した 月の半分程度を欠席・欠勤した

ほとんど欠席・欠勤した 出席・出勤が当てはまらない

不明

熊本県
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23. 学校や保育所等での生活についての不安

Q23. お子さまの学校や保育所等での活動について、あなたが不安に
思っていることをお答えください。 (n=102)

22.5%

23.5%

13.7%

10.8%

11.8%

13.7%

19.6%

16.7%

18.6%

37.3%

24.5%

22.5%

20.6%

24.5%

30.4%

31.4%

29.4%

19.6%

37.3%

32.4%

35.3%

29.4%

30.4%

28.4%

27.5%

18.6%

23.5%

33.3%

30.4%

30.4%

17.6%

21.6%

2.0%

1.0%

1.0%

1.0%

2.0%

2.0%

2.0%

2.0%

0% 25% 50% 75% 100%

①学習面

②体力面（運動・体調管理）

③精神面（本人の情緒）

④教職員の理解

⑤クラスメイトの理解

⑥行事等への参加

⑦急変・緊急時の対応

⑧進級・進学

不安がある どちらかというと不安がある どちらかというと不安はない 不安はない 不明

熊本県
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24．就労についての考え

Q24. あなたはお子さまの就労について、どのように考えていますか。 (n=102)

45.1%

20.6%

0.0%

12.7%

31.4%

12.7%

1.0%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

一般就労を考えている

福祉的就労を考えている

既に就労している

就労は難しい（しない）と考えている

年齢が低いため、まだ考えていない

今後の病状がわからないため考えていない

不明

熊本県
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25．就労についての不安や悩み

Q25. お子さまの就労について、不安や悩みはありますか。（n=102）

40.2%

55.9%

3.9%

ある ない 不明

熊本県
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26．心身の状態

Q27. お子さまの心身の状態について、あてはまるものをお答えください。(n=102)

35.3%

32.4%

2.0%

10.8%

51.0%

1.0%

1.0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

身体障害者手帳を持っている

療育手帳（愛の手帳等）を持っている

精神障害者保健福祉手帳を持っている

発達障がいの診断を受けている

あてはまるものはない

その他

不明

熊本県
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27．医療や福祉に関するサービスの利用

Q28. お子さまは現在、通院や保育所・幼稚園に在籍する以外で、
医療や福祉に関するサービスを利用していますか。（n=102）

39.2%

1.0%

59.8%

利用している 利用したいが、利用できていない 利用していない

熊本県
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28．利用している・利用を希望しているサービス

Q29. 利用している、もしくは利用を希望しているサービスをお答えください（n=41）

12.2%

43.9%

12.2%

75.6%

12.2%

17.1%

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

訪問診療

訪問看護

訪問歯科診療

障害児通所支援

障害児入所支援

その他

熊本県
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29．利用していない（利用できていない）理由

Q30. 利用していない（利用できていない）理由をお答えください。（n=62）

16.1%

8.1%

1.6%

1.6%

1.6%

1.6%

0.0%

6.5%

79.0%

1.6%

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

利用できるサービスを知らない

制度の対象外だった

対応できる事業者等がなかった

定員がいっぱいだった

利用手続き先がわからなかった

利用手続きを行う時間がなかった

利用までの手続きが煩雑だった

保護者に余裕がない

サービスを必要としない

その他

熊本県
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30．医療・福祉サービス等の情報を入手する際に困ったこと

Q31. あなたは医療・福祉サービス等の情報を入手する際に困ったことはありましたか。(n=102)

23.5%

16.7%

28.4%

6.9%

58.8%

3.9%

2.9%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

相談先が分からなかった

必要な情報が得られなかった

どこを探せばよいか分からなかった

子どもの年齢等によって情報元がバラバラだった

特に困らなかった

その他

不明

熊本県
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31．医療・福祉サービス等の情報入手手段

Q32. あなたはお子さまに関する医療や福祉サービスの情報を
どのような手段で入手していますか。(n=102)

43.1%

18.6%

15.7%

11.8%

7.8%

52.9%

20.6%

2.9%

14.7%

1.0%

19.6%

4.9%

17.6%

2.0%

2.0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

インターネット

子どもが通っている学校や保育所など

自治体のお知らせ

自治体の窓口

保健所

医療機関

福祉施設

患者家族会のお知らせ

SNS

書籍・雑誌

保護者同士の情報交換

情報は欲しいが手段がない

情報を必要としていない

その他

不明

熊本県
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32．自立支援事業の説明の有無

Q33.あなたは、小児慢性特定疾病医療費助成を申請する際に、
自治体から自立支援事業に関する説明を受けましたか。 (n=102)

25.5%

18.6%

55.9%

説明を受けた 説明を受けていない わからない／覚えていない

熊本県
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33．小児慢性特定疾病医療費助成の申請理由

Q34.お子さまの小児慢性特定疾病医療費助成を申請した理由をお答えください。(n=102)

81.4%

22.5%

10.8%

1.0%

3.9%

80.4%

2.0%

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

医療費の助成が受けられるから

入院時の食事療養費の助成が受けられるから

日常生活用具給付が受けられるから

相談支援が受けられるから

自治体にすすめられたから

医療機関ですすめられたから

その他

熊本県
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34．相談できる相手や場所

Q35.お子さまの家庭での生活や学校生活、福祉サービスの利用等について、
あなたが相談できる相手や場所を答えてください。(n=102)

86.3%

47.1%

19.6%

1.0%

32.4%

2.0%

5.9%

8.8%

0.0%

50.0%

4.9%

18.6%

0.0%

3.9%

1.0%

6.9%

4.9%

0.0%

0% 25% 50% 75% 100%

同居している家族や親族

同居していない家族や親族

近所の知人・友人

民生委員・児童委員

お子さまが在籍している保育所・学校など

難病相談支援センター

区役所の小児慢性特定疾病の窓口

区役所のその他の窓口

教育委員会

医療機関

患者家族会・当事者会

自立支援員・相談支援専門員

ハローワーク

オンライン上（SNSなど）の知人・友人

ボランティアグループ

相談できる相手や場所がない

その他

不明

熊本県
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35. こどもの成長や自立のために必要なことの重要度

Q36. お子さまの成長や自立のために現時点で必要なことについて、
あなたにとっての重要度をお答えください。(n=102)

49.0%

19.6%

50.0%

52.0%

52.9%

28.4%

34.3%

32.4%

36.3%

55.9%

67.6%

36.3%

42.2%

38.2%

27.5%

16.7%

44.1%

35.3%

24.5%

24.5%

33.3%

25.5%

7.8%

29.4%

6.9%

10.8%

10.8%

13.7%

18.6%

18.6%

14.7%

3.9%

3.9%

6.9%

6.9%

3.9%

9.8%

19.6%

12.7%

11.8%

23.5%

21.6%

5.9%

2.9%

0.0%

2.0%

1.0%

0.0%

0.0%

1.0%

0.0%

1.0%

2.9%

1.0%

0.0%

0% 25% 50% 75% 100%

①自宅や病院での遊び／学びの機会

②疾病のある子ども同士の交流

③同世代の様々な人との交流

④子供の状態に応じた学習支援

⑤子供の状態に応じた就労支援

⑥疾病のある子どもの保護者同士の交流

⑦保護者へのカウンセリング（悩み相談）

⑧レスバイト（保護者支援のための一時預かり）

⑨疾病のある子どものきょうだいへの支援

⑩自治体が発信する情報の分かりやすさ

⑪疾病のある子どもに対する理解の促進

重要 どちらかというと重要 どちらかというと重要でない 重要でない 不明

熊本県
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36．乳幼児期に必要だったと思う支援やサービス

Q37. お子さまの乳幼児期に必要だったと思う支援やサービスはありますか。（n=70）

58.6%

44.3%

54.3%

31.4%

57.1%

58.6%

41.4%

42.9%

68.6%

62.9%

1.4%

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

自宅や病院での遊び／学びの機会

疾病のある子ども同士の交流

同世代の様々な人との交流

子どもの状態に応じた学習支援

疾病のある子どもの保護者同士の交流

保護者へのカウンセリング

レスパイト（保護者支援のための一時預かり）

疾病のある子どものきょうだいへの支援

自治体が発信する情報のわかりやすさ

疾病のある子どもに対する理解の促進

その他

熊本県
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37．児童期に必要だったと思う支援やサービス

Q38. お子さまの児童期に必要だったと思う支援やサービスはありますか。（n=61）

42.6%

34.4%

57.4%

54.1%

45.9%

49.2%

27.9%

41.0%

47.5%

54.1%

1.6%

0.0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

自宅や病院での遊び／学びの機会

疾病のある子ども同士の交流

同世代の様々な人との交流

子どもの状態に応じた学習支援

疾病のある子どもの保護者同士の交流

保護者へのカウンセリング

レスパイト（保護者支援のための一時預かり）

疾病のある子どものきょうだいへの支援

自治体が発信する情報のわかりやすさ

疾病のある子どもに対する理解の促進

その他

お子さまの年齢が児童期に達していない

熊本県
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38．青年期に必要だったと思う支援やサービス

Q39. お子さまの青年期に必要だったと思う支援やサービスはありますか。（n=23）

30.4%

34.8%

65.2%

60.9%

47.8%

52.2%

60.9%

34.8%

30.4%

69.6%

60.9%

0.0%

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

自宅や病院での遊び／学びの機会

疾病のある子ども同士の交流

同世代の様々な人との交流

子どもの状態に応じた学習支援

子どもの状態に応じた就労支援

疾病のある子どもの保護者同士の交流

保護者へのカウンセリング

レスパイト（保護者支援のための一時預かり）

疾病のある子どものきょうだいへの支援

自治体が発信する情報のわかりやすさ

疾病のある子どもに対する理解の促進

その他

熊本県
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39．こどもの生活全般に関する専用の相談窓口で相談したい内容

Q40 現在熊本県内の保険所及びNPO法人NEXTEPに設置されている「お子さまの生活全般
に関する専用の相談窓口」でどのような内容を相談したいですか（n=102）

15.7%

20.6%

42.2%

13.7%

31.4%

9.8%

15.7%

11.8%

42.2%

10.8%

32.4%

2.9%

16.7%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

保育園・幼稚園・学校への入学について

保育園・幼稚園・学校での生活について

将来の生活の見通しについて

学習環境について 

就労について 

育児疲労について

家族の就労について 

兄弟の育児について 

小児科から成人医療機関への移行について

日常生活用具給付の制度について

子どもに対する他の福祉制度について

その他

不明

熊本県
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40．こどもの生活全般に関する専用の相談窓口の認知

Q41 現在熊本県内の保険所及びNPO法人NEXTEPに設置されている
「お子さまの生活全般に関する専用の相談窓口」を知っていますか。 (n=102)

19.6%

79.4%

1.0%

知っている 知らない 不明

熊本県
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41．こどもの生活全般に関する専用の相談窓口の利用経験

Q42 Q40で「知っている」を選択した場合、相談窓口を利用したことはありますか。 (n=20)

15.0%

80.0%

5.0%

利用したことがある 利用したことがない 不明

熊本県
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42．専用の相談窓口が開設された場合の利用

Q43 Q42で「利用したことがある」を選択した場合、
どちらの窓口を利用しましたか。 (n=3)

0.0%
0.0%

100.0%

両方 保健所の相談窓口 認定ＮＰＯ法人ＮＥＸＴＥＰの相談窓口

熊本県
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43．現在の相談体制について困ったこと

Q44 Q42で「利用したことがある」を選択した場合、現在の体制について
困っていることはありますか。（n=3)

33.3%

0.0%

33.3%

0.0%

0.0%

66.7%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

相談手法（対面・電話・メール）が限定的なため、

気軽に相談できない

相談窓口が混んでいる

相談しても解決できていない

同じ悩みを持つ保護者に相談する機会がない

相談窓口の場所が自宅から遠い

不明

熊本県
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44．相談しやすい相談手法

Q45 どのような相談手法が相談しやすいですか。（n=102)

39.2%

41.2%

27.5%

55.9%

22.5%

12.7%

2.0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

来所 

電話

メール

ＳＮＳ（ＬＩＮＥ等）

自宅への訪問

オンライン面談（Ｚｏｏｍ等）

不明

熊本県



保護者向け調査の
クロス集計結果 まとめ
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1-1. クロス集計の結果概要

クロス集計の結果（全体の傾向）

• 「NEXTEPへ相談したい内容×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス集計結果は、医療的ケア・障害者手帳がある場合
は「他の福祉制度」54%「将来の生活の見通し」「就労」50%、ない場合は「成人医療機関への移行」53％「将来生活の
見通し」「就労」51%。

→医療的ケア・障害者手帳の有無に関わらず「将来の生活の見通し」「就労」の相談ニーズは高い。 「他の福祉制度」
は、医療的ケア・障害者手帳がある場合はない場合に比べて21ポイント高かった。

「相談支援事業」「努力義務事業」に関するクロス集計結果を整理いたしました。

53

相
談
支
援
事
業 • 「相談窓口の認知度×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス集計結果は、医療的ケア・障害者手帳がある場合は「知っ

ている」と回答したのは27％、ない場合は「知っている」と回答したのは17％。
→医療的ケア・障害者手帳がある場合は、ない場合に比べて相談窓口の認知度は10ポイント高かった。

• 「乳幼児期に必要だったと思う支援やサービス×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス集計結果は、医療的ケア・障害者
手帳がある場合は「自治体が発信する情報のわかりやすさ」68％「遊び/学びの機会」「理解促進」64％、ない場合は「自治
体が発信する情報のわかりやすさ」69％「理解促進」63％。

→医療的ケア・障害者手帳の有無に関わらず「自治体が発信する情報のわかりやすさ」「理解促進」のニーズは高かった。 
「遊び/学びの機会」は、医療的ケア・障害者手帳がある場合はない場合に比べて7ポイント高かった。

• 「児童期に必要だったと思う支援やサービス×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス集計結果は、医療的ケア・障害者手
帳がある場合は「同世代交流」「レスパイト」64％、ない場合は「同世代交流」55％「学習支援」「理解促進」53％でした。

→医療的ケア・障害者手帳の有無に関わらず「同世代交流」のニーズは高かった。「レスパイト」は、医療的ケア・障害者
手帳がある場合はない場合に比べて47ポイント高かった。

努
力
義
務
事
業
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1-2. クロス集計の結果概要

クロス集計の結果（全体の傾向）

「相談支援事業」「努力義務事業」に関するクロス集計結果を整理いたしました。

54

努
力
義
務
事
業

• 「不安や悩みの有無×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス集計結果は、医療的ケア・障害者手帳がある場合は「ある」
「どちらかというとある」と回答したのは72％、ない場合は「ある」「どちらかというとある」と回答したのは40％でした。

→医療的ケア・障害者手帳がある場合は、ない場合に比べて、不安や悩みがあると回答したのは32ポイント高かった。

• 「不安や悩みの内容×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス集計結果は、医療的ケア・障害者手帳がある場合は「子ど
もの病気の悪化」「災害時の対応」「子どもの将来の介護・看護」72％、ない場合は「成長・発育・発達」63％「子どもの病気
の悪化」「自分の就労や働き方」60％でした。

→医療的ケア・障害者手帳の有無に関わらず「子どもの病気の悪化」と回答した割合が高かった。医療的ケア・障害者
手帳がある場合はない場合に比べて「災害時の対応」は42ポイント、「子どもの将来の介護・看護」は22ポイント高かった。

• 「就労に関する不安の有無×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス集計結果は、医療的ケア・障害者手帳がある場合は
「ある」と回答したのは50％、ない場合は「ある」と回答したのは39％でした。

→医療的ケア・障害者手帳がある場合は、ない場合に比べて、就労に関する不安や悩みがあると回答したのは11ポイン
ト高かった。

• 「青年期に必要だったと思う支援やサービス×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス集計結果は、医療的ケア・障害者手
帳がある場合は「同世代交流」「学習支援」「保護者カウンセリング」「レスパイト」「自治体が発信する情報のわかりやすさ」
63％、ない場合は「自治体が発信する情報のわかりやすさ」73％「同世代交流」「理解促進」67％でした。

→医療的ケア・障害者手帳の有無に関わらず「同世代交流」 「自治体が発信する情報のわかりやすさ」のニーズは高かっ
た。「レスパイト」は、医療的ケア・障害者手帳がある場合はない場合に比べて43ポイント高かった。

熊本県



保護者向け調査の
クロス集計結果 資料



PwC

• 支援やサービスのニーズを把握するために、医療的
ケア・障害者手帳の有無による考えの差異を抽出
する

• 問37乳幼児期に必要だったと思う支援やサービス×医療
的ケア・障害者手帳の有無

• 問38児童期に必要だったと思う支援やサービス×医療的
ケア・障害者手帳の有無

• 問39青年期に必要だったと思う支援やサービス×医療的
ケア・障害者手帳の有無

単純集計結果を踏まえ、ニーズの差異や新たなニーズを明らかにすることを目的として、以
下の内容でクロス集計を実施しました。

1. クロス集計軸の一覧

56

クロス集計の軸 クロス実施の意図項目

相談支援
事業

• 問41相談窓口の認知度×医療的ケア・障害者手帳の有
無

• 問40NEXTEPへ相談したい内容×医療的ケア・障害者
手帳の有無 • 相談支援事業のニーズを把握するために、医療的

ケア・障害者手帳の有無による考えの差異を抽出
する

努力義務
事業

• 問19不安や悩みの有無×医療的ケア・障害者手帳の有
無

• 不安や悩みを把握するために、医療的ケア・障害
者手帳の有無による考えの差異を抽出する

• 問20不安や悩みの内容×医療的ケア・障害者手帳の有
無

• 問25就労に関する不安の有無×医療的ケア・障害者手
帳の有無

• 就労の不安や悩みを把握するために、医療的ケ
ア・障害者手帳の有無による考えの差異を抽出す
る
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PwC

「NEXTEPへ相談したい内容×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス集計結果は、医
療的ケア・障害者手帳がある場合は「他の福祉制度」54%「将来の生活の見通し」「就労」
50%、ない場合は「成人医療機関への移行」53％「将来生活の見通し」「就労」51%でし
た。

2-1. 相談支援事業に関するクロス集計

57

クロス集計の軸 クロス実施の意図項目

相談支援
事業

• 問40NEXTEPへ相談したい内容×医療的ケア・障害者
手帳の有無

• 相談支援事業のニーズを把握するために、医療的
ケア・障害者手帳の有無による考えの差異を抽出
する

29.2%

29.2%

50.0%

16.7%

50.0%

8.3%

29.2%

20.8%

45.8%

33%

54%

4%

保育園・幼稚園・学校への入学

保育園・幼稚園・学校での生活

将来の生活の見通しについて

学習環境について

就労について

育児疲労について

家族の就労について

きょうだいの育児について

成人医療機関への移行について

日常生活用具給付の制度について

子どもに対する他の福祉制度について

その他

0% 20% 40% 60%

医療的ケアあり・障害者手帳あり(n=24)

14.8%

23.0%

50.8%

16.4%

50.8%

13.1%

14.8%

11.5%

52.5%

4.9%

32.8%

3.3%

保育園・幼稚園・学校への入学

保育園・幼稚園・学校での生活

将来の生活の見通しについて

学習環境について

就労について

育児疲労について

家族の就労について

きょうだいの育児について

成人医療機関への移行について

日常生活用具給付の制度について

子どもに対する他の福祉制度について

その他

0% 20% 40% 60%

それ以外(n=61)
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PwC

• 問41相談窓口の認知度×医療的ケア・障害者手帳の有
無

• 相談支援事業のニーズを把握するために、医療的
ケア・障害者手帳の有無による考えの差異を抽出
する

「相談窓口の認知度×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス集計結果は、医療的ケ
ア・障害者手帳がある場合は「知っている」と回答したのは27％、ない場合は「知っている」と
回答したのは17％でした。

2-2. 相談支援事業に関するクロス集計

58

クロス集計の軸 クロス実施の意図項目

相談支援
事業

26.9%

73.1%

知っている

知らない

0% 20% 40% 60% 80%

医療的ケアあり・障害者手帳あり(n=26)

17.3%

82.7%

知っている

知らない

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

それ以外(n=75)
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PwC

「乳幼児期に必要だったと思う支援やサービス×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス
集計結果は、医療的ケア・障害者手帳がある場合は「自治体が発信する情報のわかりやす
さ」68％「遊び/学びの機会」「理解促進」64％、ない場合は「自治体が発信する情報のわ
かりやすさ」69％「理解促進」63％でした。

3-1. 努力義務事業に関するクロス集計(支援やサービス)

59

クロス集計の軸 クロス実施の意図項目

努力義務
事業

• 支援やサービスのニーズを把握するために、医療的
ケア・障害者手帳の有無による考えの差異を抽出
する

• 問37乳幼児期に必要だったと思う支援やサービス×医療
的ケア・障害者手帳の有無

63.6%

45.5%

50.0%

31.8%

59.1%

63.6%

54.5%

45.5%

68.2%

63.6%

0% 20% 40% 60% 80%

自宅や病院での遊び／学びの機会

疾病のある子ども同士の交流

同世代の様々な人との交流

子どもの状態に応じた学習支援

疾病のある子どもの保護者同士の交流

保護者へのカウンセリング

レスパイト

疾病のある子どものきょうだいへの支援

自治体が発信する情報のわかりやすさ

疾病のある子どもに対する理解の促進

医療的ケアあり・障害者手帳あり(n=22)

56.3%

43.8%

56.3%

31.3%

56.3%

56.3%

35.4%

41.7%

68.8%

62.5%

0% 20% 40% 60% 80%

自宅や病院での遊び／学びの機会

疾病のある子ども同士の交流

同世代の様々な人との交流

子どもの状態に応じた学習支援

疾病のある子どもの保護者同士の交流

保護者へのカウンセリング

レスパイト

疾病のある子どものきょうだいへの支援

自治体が発信する情報のわかりやすさ

疾病のある子どもに対する理解の促進

それ以外(n=48)
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PwC

「児童期に必要だったと思う支援やサービス×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス集
計結果は、医療的ケア・障害者手帳がある場合は「同世代交流」「レスパイト」64％、ない
場合は「同世代交流」55％「学習支援」「理解促進」53％でした。

3-2. 努力義務事業に関するクロス集計(支援やサービス)

60

クロス集計の軸 クロス実施の意図項目

努力義務
事業

• 支援やサービスのニーズを把握するために、医療的
ケア・障害者手帳の有無による考えの差異を抽出
する

• 問38児童期に必要だったと思う支援やサービス×医療的
ケア・障害者手帳の有無

42.9%

28.6%

64.3%

57.1%

35.7%

50.0%

64.3%

35.7%

57.1%

57.1%

0% 20% 40% 60% 80%

自宅や病院での遊び／学びの機会

疾病のある子ども同士の交流

同世代の様々な人との交流

子どもの状態に応じた学習支援

疾病のある子どもの保護者同士の交流

保護者へのカウンセリング

レスパイト

疾病のある子どものきょうだいへの支援

自治体が発信する情報のわかりやすさ

疾病のある子どもに対する理解の促進

医療的ケアあり・障害者手帳あり(n=14)

42.6%

36.2%

55.3%

53.2%

48.9%

48.9%

17.0%

42.6%

44.7%

53.2%

0% 20% 40% 60% 80%

自宅や病院での遊び／学びの機会

疾病のある子ども同士の交流

同世代の様々な人との交流

子どもの状態に応じた学習支援

疾病のある子どもの保護者同士の交流

保護者へのカウンセリング

レスパイト

疾病のある子どものきょうだいへの支援

自治体が発信する情報のわかりやすさ

疾病のある子どもに対する理解の促進

それ以外(n=47)
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PwC

「青年期に必要だったと思う支援やサービス×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス集
計結果は、医療的ケア・障害者手帳がある場合は「同世代交流」「学習支援」「保護者カウ
ンセリング」「レスパイト」「自治体が発信する情報のわかりやすさ」63％、ない場合は「自治体
が発信する情報のわかりやすさ」73％「同世代交流」「理解促進」67％でした。

3-3. 努力義務事業に関するクロス集計(支援やサービス)

61

クロス集計の軸 クロス実施の意図項目

努力義務
事業

• 支援やサービスのニーズを把握するために、医療的
ケア・障害者手帳の有無による考えの差異を抽出
する

• 問39青年期に必要だったと思う支援やサービス×医療的
ケア・障害者手帳の有無

25.0%

25.0%

62.5%

62.5%

50.0%

37.5%

62.5%

62.5%

25.0%

62.5%

50.0%

0% 20% 40% 60% 80%

自宅や病院での遊び／学びの機会

疾病のある子ども同士の交流

同世代の様々な人との交流

子どもの状態に応じた学習支援

子どもの状態に応じた就労支援

疾病のある子どもの保護者同士の交流

保護者へのカウンセリング

レスパイト

疾病のある子どものきょうだいへの支援

自治体が発信する情報のわかりやすさ

疾病のある子どもに対する理解の促進

医療的ケアあり・障害者手帳あり(n=8)

33.3%

40.0%

66.7%

60.0%

46.7%

60.0%

60.0%

20.0%

33.3%

73.3%

66.7%

0% 20% 40% 60% 80%

自宅や病院での遊び／学びの機会

疾病のある子ども同士の交流

同世代の様々な人との交流

子どもの状態に応じた学習支援

子どもの状態に応じた就労支援

疾病のある子どもの保護者同士の交流

保護者へのカウンセリング

レスパイト

疾病のある子どものきょうだいへの支援

自治体が発信する情報のわかりやすさ

疾病のある子どもに対する理解の促進

それ以外(n=15)
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PwC

「不安や悩みの有無×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス集計結果は、医療的ケ
ア・障害者手帳がある場合は「ある」「どちらかというとある」と回答したのは72％、ない場合は
「ある」「どちらかというとある」と回答したのは40％でした。

4-1. 努力義務事業に関するクロス集計(不安や悩み)

62

クロス集計の軸 クロス実施の意図項目

努力義務
事業

24.0%

48.0%

28.0%

0.0%

ある

どちらかというとある

どちらかというとない

ない

0% 20% 40% 60%

医療的ケアあり・障害者手帳あり(n=25)

• 問19不安や悩みの有無×医療的ケア・障害者手帳の有
無

• 不安や悩みを把握するために、医療的ケア・障害
者手帳の有無による考えの差異を抽出する

7.9%

31.6%

23.7%

36.8%

ある

どちらかというとある

どちらかというとない

ない

0% 20% 40%

それ以外(n=76)
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PwC

「不安や悩みの内容×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス集計結果は、医療的ケ
ア・障害者手帳がある場合は「子どもの病気の悪化」「災害時の対応」「子どもの将来の介
護・看護」72％、ない場合は「成長・発育・発達」63％「子どもの病気の悪化」「自分の就
労や働き方」60％でした。

4-2. 努力義務事業に関するクロス集計(不安や悩み)

63

クロス集計の軸 クロス実施の意図項目

努力義務
事業

• 不安や悩みを把握するために、医療的ケア・障害
者手帳の有無による考えの差異を抽出する

• 問20不安や悩みの内容×医療的ケア・障害者手帳の有
無

66.7%

72.2%

22.2%

55.6%

55.6%

22.2%

16.7%

72.2%

33.3%

50.0%

16.7%

27.8%

50.0%

72.2%

0.0%

0.0%

0% 20% 40% 60% 80%

子どもの成長・発育・発達

子どもの病気の悪化

他の家族への影響

家庭の経済的なこと

自宅以外の子どもの居場所の確保

子どもの、同世代の仲間との交流機会

同じ病気の児を持つ方と知り合う機会

災害時の対応

自分の時間が持てないこと

自分の就労や働き方

周囲の理解が得られないこと

自分の不安や悩みを吐き出せないこと

子どもの日常生活に制限があること

子どもの将来の介護・看護

その他

不安や悩みはない

医療的ケアあり・障害者手帳あり(n=18)

63.3%

60.0%

20.0%

46.7%

43.3%

23.3%

26.7%

30.0%

13.3%

60.0%

6.7%

10.0%

23.3%

50.0%

10.0%

0.0%

0% 20% 40% 60% 80%

子どもの成長・発育・発達

子どもの病気の悪化

他の家族への影響

家庭の経済的なこと

自宅以外の子どもの居場所の確保

子どもの、同世代の仲間との交流機会

同じ病気の児を持つ方と知り合う機会

災害時の対応

自分の時間が持てないこと

自分の就労や働き方

周囲の理解が得られないこと

自分の不安や悩みを吐き出せないこと

子どもの日常生活に制限があること

子どもの将来の介護・看護

その他

不安や悩みはない

それ以外(n=30)
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PwC

「就労に関する不安の有無×医療的ケア・障害者手帳の有無」のクロス集計結果は、医
療的ケア・障害者手帳がある場合は「ある」と回答したのは50％、ない場合は「ある」と回答
したのは39％でした。

4-3. 努力義務事業に関するクロス集計(不安や悩み)

64

クロス集計の軸 クロス実施の意図項目

努力義務
事業

50.0%

50.0%

ある

ない

0% 20% 40% 60%

医療的ケアあり・障害者手帳あり(n=24)

39.2%

60.8%

ある

ない

0% 50% 100%

それ以外(n=74)

• 問25就労に関する不安の有無×医療的ケア・障害者手
帳の有無

• 就労の不安や悩みを把握するために、医療的ケ
ア・障害者手帳の有無による考えの差異を抽出す
る
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PwC 66

1．アンケートへの同意

1．お子さまのアンケート回答に同意いただけますか。(n=8)

87.5%

12.5%

同意する 同意しない
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PwC 67

2．生活の充実度

問子-1 あなたは、いまの生活が充実していると思いますか。 (n=7)

57.1%

14.3%

28.6%

0.0% 0.0%

充実している どちらかといえば充実している

どちらかといえば充実していない 充実していない

わからない・答えられない

熊本県



PwC 68

3．いまの生活の中で楽しいこと

問子-2 いまの生活の中で、楽しいことは何ですか。 (n=7)

14.3%

42.9%

100.0%

57.1%

0.0%

85.7%

100.0%

85.7%

0.0%

0.0%

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

学校の勉強

スポーツなどの運動

友だちと遊ぶこと

家族とおでかけすること

家の手伝いをすること

本やマンガを読むこと

テレビや映画（えいが）をみること

ゲームをすること

特にない

その他

熊本県



PwC 69

4．ふだんの生活や学校での生活を思い通りにできなかった経験

問子-3 いままでに、ふだんの生活や学校での生活を、あなたの思いどおりに
できなかったことがあったと思いますか。 (n=7)

71.4%

0.0%

0.0%

28.6%

0.0%

あった どちらかといえばあった どちらかといえばなかった

なかった わからない・答えられない
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5．思い通りにできなかった理由

問子-4 そう思う理由を教えてください。 (n=5)

60.0%

40.0%

40.0%

20.0%

20.0%

20.0%

20.0%

80.0%

20.0%

20.0%

0.0%

0.0%

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

勉強が苦手だから

人づきあいが苦手だから

自分の性格のもんだい

まわりの人の性格のもんだい

まわりの環境が自分にあっていなかった

楽しいことがみつけられなかった

自分を理解してくれる人が少なかった

自分が病気だったから

なやみを相談できなかった

ない

わからない・答えられない

その他
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6．今の生活での悩みや心配

子-7.今の生活で悩みや心配なことはありますか。 (n=7)

42.9%

57.1%

ある ない
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7．悩みや心配なことがあるとき、相談できる相手

問子-9 悩みや心配なことがあるとき、相談できる相手はいますか。 (n=7)

42.9%

42.9%

14.3%

0.0%

0.0%

28.6%

14.3%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

家族や兄弟、親戚

学校の友達

学校の先生

病院の先生や看護師

その他

相談できる相手はいない

悩みや心配なことはない
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8． 悩みや相談があるとき、専用の相談窓口の利用希望

問子-10 悩みや相談があるとき、専用の相談窓口があれば、
利用したいと思いますか。(n=7)

27.6%

0.0%

27.6%
13.8%

27.6%

3.6%

とてもそう思う そう思う どちらでもない

あまりそう思わない 全くそう思わない 不明

熊本県
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