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１. 熊本市保護者向け調査単純集計まとめ
• 熊本市で実施された保護者向け実態把握調査の単純集計結果を整理しております。

単純集計の結果(全体の傾向)

基
礎
情
報 • 子どもの年齢としては、15歳の保護者からの回答が11.7％と最も多くなっています。

• 在籍している保育・教育施設については、「小学校」が26.6％と最も多く、次いで「特別支援学校」が14.9％となっています。

• 実査期間：2025年9/９～10/19
• 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
• 回答数：94件

• 医療的ケアを行っているのは、54.3％（「自己注射」を医療的ケアに含まない場合は32％）であり、「医療的ケアを行って
いない」の45.7％の回答が最も多く、次いで「自己注射」が22.3％と多くなっています。

• 在宅の生活における不安や悩みが、「ある」が37.2％と最も多く、次いで「どちらかというとある」が27.7％と多くなっています。
• 不安や悩みとして、「子どもの成長・発育・発達」が80.3％と最も多く、次いで「子どもの病気の悪化」が70.5％と多くなってい
ます。

• 「経済的なこと」「交流機会」「災害時の対応」「悩みを吐き出せないこと」以外は昨年度より回答率が増えています、

• 不安や悩みを「相談した/相談する予定」は45.9％と最も多く、「同居している家族や親族」「在籍している保育所・学校」
「医療機関」が相談先として多くなっています。相談先として「自立支援員・相談支援員」と回答した人は昨年度と比較すると
11.3ポイント増えています。

• 相談を迷っている理由としては、「相談しても解決できるか分からない」が85.7％と最も多く、次いで「誰に相談すればよいか分
からない」が57.1％と多くなっています。

• 相談しなかった理由としては、「相談しても解決しないと思う」が81.8％と最も多くなっています。

不
安
や
悩
み/

相
談
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２. 熊本市保護者向け調査単純集計まとめ
• 熊本市で実施された保護者向け実態把握調査の単純集計結果を整理しております。

単純集計の結果(全体の傾向)

不
安
や
悩
み/

相
談

• 就労の不安や悩みが「ある」が45.7％と最も多く、就労について「年齢が低いため、まだ考えていない」が42.6％と多く、次いで
「一般就労」が41.5％と多くなっています。

• 就労に関する不安や悩みについて、「相談した（する予定）」が41.4％と最も多く、相談した（する予定）の人のうち、相
談相手は「同居している家族や親族」が66.7％と多く、次いで「在籍している所・学校」が45.8％なっています。

• 就労に不安があるが相談を迷っている人のうち、迷っている理由は「誰に相談すればよいかわからない」「相談しても解決する
かわからない」が最も多くなっています。

• 就労に不安があるが相談をしていない人のうち、相談をしていない理由は「相談しても解決しないと思う」が57.9％と最もなっ
ています。

• 自立支援事業を「知らない」と回答した人が53.2％と最も多くなっています
• 自立支援事業に「参加していない」が85.1％と最も多くなっています。
• 「参加したことがある」人は、相互交流支援事業に参加しています。

支
援
の
活
用

• 自立のために必要なこととして、「疾病のある子どもに対する理解促進」が94.7％と最も多く、次いで「自治体が発信する情
報のわかりやすさ」が91.5％と多くなっています。

• 相談窓口を利用したいと思えるかについて、「そう思う」が36.2％と最も多く、次いで「とてもそう思う」が28.7％と多くなってい
ます。

• 相談窓口を利用したいと答えた人のうち、相談したい内容について、「将来の生活の見通しについて」が80.3％と最も多く、
次いで「疾患に応じた就業について」が63.9％と多くなっています。

• 自立支援事業に参加していない理由として、「どんな支援があるか知らないから」が60.0％と最も多く、次いで「どこで参加でき
るか分からないから」が41.3％と多くなっています。
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１. 【基礎情報】子どもの年齢

問 5.お子さまの年齢をお答えください。（回答日時点で）
（n=94、単一回答）

2.1%
3.2%

7.4%

3.2%

5.3%
6.4%

5.3%
4.3%4.3%

6.4%
7.4%

5.3%5.3%

1.1%
2.1%

11.7%

5.3%

3.2%

7.4%

2.1%
1.1%

0.0%

5.0%

10.0%

15.0%

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

• 子どもの年齢としては、15歳の保護者からの回答が11.7％と最も多くなっています。
• 在籍している保育・教育施設については、「小学校」が26.6％と最も多く、次いで「特別支援学
校」が14.9％となっています。

問6.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=94、単一回答）

14.9%

26.6%

10.6%

10.6%

3.2%

14.9%

1.1%

4.3%

13.8%

0.0%

保育所・幼稚園等

小学校

中学校

高等学校・高等専…

大学等（短大・専門…

特別支援学校

就労している

在宅

その他

不明

0.0% 10.0% 20.0% 30.0%
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問10.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=94、複数回答）

45.7%
12.8%

10.6%
8.5%

12.8%
6.4%

0.0%
17.0%

0.0%
9.6%

3.2%
3.2%

0.0%
2.1%

8.5%
22.3%

2.1%
5.3%

医療的ケアを行っていない

吸引（たんや唾液などの吸引）

吸入（気管支拡張薬などの吸引）

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（胃ろうの栄養を含む）

持続点滴

排便コントロール

人口肛門管理

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（保護者による注射含む）

その他

不明

0.0% 10.0% 20.0% 30.0% 40.0% 50.0%

２. 【基礎情報】医療的ケアの有無
• 医療的ケアを行っているのは、54.3％（「自己注射」を医療的ケアに含まない場合は32％）であ
り、「医療的ケアを行っていない」の45.7％の回答が最も多く、次いで「自己注射」が22.3％と
多くなっています。
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３. 【不安や悩み】生活の不安や悩みの有無

37.2% 27.7% 24.5% 9.6%1.1%

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

問12

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

問12.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=94、単一回

答）

問13.あなたの不安や悩みについてあてはまることをお答えくださ
い。（n=61、複数回答）

80.3%
70.5%

27.9%
42.6%

52.5%
34.4%
32.8%
34.4%

27.9%
60.7%

14.8%
16.4%

41.0%
63.9%

4.9%
0.0%

子どもの成長・発達・発育

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

同じ病気を持つ方と知り合う機会が…

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

不明

0.0% 25.0% 50.0% 75.0% 100.0%

• 在宅の生活における不安や悩みが、「ある」が37.2％と最も多く、次いで「どちらかというとあ
る」が27.7％と多くなっています。

• 不安や悩みとして、「子どもの成長・発育・発達」が80.3％と最も多く、次いで「子どもの病気
の悪化」が70.5％と多くなっています。

• 「経済的なこと」「交流機会」「災害時の対応」「悩みを吐き出せないこと」以外は昨年度より
回答率が増えています、

9



PwC

４ 【相談】不安や悩みの相談有無

45.9% 11.5% 36.1% 6.6%0.0%

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

問14

相談した（する予定）

相談するか迷っている

相談しなかった（予定はない）

その他

不明
10

問14.（不安や悩みがある人のうち）
不安や悩みについて相談しましたか。

（n=61、単一回答）

問15.誰に相談しましたか（相談する予定ですか）。
（n=28、複数回答）

89.3%
50.0%

25.0%
3.6%

53.6%
7.1%
7.1%

14.3%
0.0%

53.6%
10.7%

32.1%
3.6%

0.0%
0.0%

7.1%
0.0%

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

その他

不明

0.0% 25.0% 50.0% 75.0%

• 不安や悩みを「相談した/相談する予定」は45.9％と最も多く、「同居している家族や親族」「在
籍している保育所・学校」「医療機関」が相談先として多くなっています。

• 相談先として「自立支援員・相談支援員」と回答した人は昨年度と比較すると11.3ポイント増え
ています。
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５. 【相談】相談を迷っている理由 

11

問16.迷っている理由としてあてはまるものをお答えくださ
い。（n=7、複数回答）

57.1%

85.7%

28.6%

0.0%

14.3%

28.6%

14.3%

28.6%

42.9%

0.0%

0.0%

誰に相談すればよいか分からない

相談しても解決するか分からない

相談内容が整理できていない…

忙しくて時間がとれない

相談することに抵抗や不安がある

過去に相談したが、役に立たな…

子どもや家族が相談を望んでいない

もう少し様子をみたい

相談先が分からない

その他

不明

0.0% 25.0% 50.0% 75.0% 100.0%

問17.相談しなかった（する予定がない）理由としてあて
はまるものをお答えください（n=22、複数回答）

0.0%

13.6%

81.8%

18.2%

18.2%

9.1%

13.6%

13.6%

0.0%

4.5%

0.0%

相談する前に解決した

相談するほどのことではないと思う

相談しても解決しないと思う

相談する相手がいなかった

相談できる場所がない

相談したくない

相談する時間がない

過去に相談したが、役に立たなかっ

た

子どもや家族が相談を望んでいない

その他

不明

0.0% 25.0% 50.0% 75.0% 100.0%

• 相談を迷っている理由としては、「相談しても解決できるか分からない」が85.7％と最も多く、
次いで「誰に相談すればよいか分からない」が57.1％と多くなっています。

• 相談しなかった理由としては、「相談しても解決しないと思う」が81.8％と最も多くなっていま
す。
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６. 【不安や悩み】就労の不安や悩み

問24.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=94、複数回答）

41.5%

26.6%

0.0%

12.8%

42.6%

13.8%

0.0%

一般就労を考えている

福祉的就労を考えてる

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

0.0% 25.0% 50.0%

45.7% 16.0% 24.5% 12.8%1.1%

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

問25

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

問25.お子さまの就労について、不安や悩
みはありますか。（n=94、単一回答）

• 就労の不安や悩みが「ある」が45.7％と最も多く、就労について「年齢が低いため、まだ考えて
いない」が42.6％と多く、次いで「一般就労」が41.5％と多くなっています。

• 就労に悩んでいる方の割合やその傾向に昨年度と比較して大きな変化はありませんでした。
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７. 【不安や悩み】就労の不安や悩みの相談有無

41.4% 15.5% 32.8% 10.3%0.0%

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

問27

相談した（する予定）

相談するか迷っている

相談しなかった（予定はない）

その他

不明

13

問27.（就労について不安がある方のうち）
不安や悩みについて相談をしましたか。（n=58、単一回答） 問28.誰に相談しましたか（相談する予定ですか）。（n=24、複数回答）

66.7%
37.5%

8.3%
0.0%

45.8%
0.0%

4.2%
12.5%

0.0%
37.5%

4.2%
33.3%

4.2%
4.2%

0.0%
4.2%

0.0%

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…

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

その他

不明

0.0% 25.0% 50.0% 75.0%

• 就労における不安や悩みについて、「相談した（する予定）」が41.4％と最も多く、相談した
（する予定）の人のうち、相談相手は「同居している家族や親族」が66.7％と多く、次いで「在
籍している所・学校」が45.8％なっています。
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８. 【不安や悩み】就労の相談を迷っている・していない理由

問29.迷っている理由としてあてはまるものをお答えくださ
い。（n=9、複数回答）

66.7%

66.7%

33.3%

33.3%

11.1%

0.0%

0.0%

44.4%

33.3%

0.0%

0.0%

誰に相談すればよいか分からない

相談しても解決するか分からない

相談内容が整理できていない

（うまく言葉にできない）

忙しくて時間がとれない

相談することに抵抗や不安がある

過去に相談したが、役に立たなかった

子どもや家族が相談を望んでいない

もう少し様子をみたい

相談先がわからない

その他

不明

0.0% 25.0% 50.0% 75.0%

問30.相談しなかった（する予定がない）理由としてあて
はまるものをお答えください（n=19、複数回答）

5.3%

5.3%

57.9%

26.3%

21.1%

10.5%

21.1%

0.0%

10.5%

15.8%

0.0%

相談する前に解決した

相談するほどのことではないと思う

相談しても解決しないと思う

相談する相手がいなかった

相談できる場所がない

相談したくない

相談する時間がない

過去に相談したが、役に立たなかっ

た

子どもや家族が相談を望んでいない

その他

不明

0.0% 25.0% 50.0% 75.0%

• 就労に不安があるが相談を迷っている人のうち、迷っている理由は「誰に相談すればよいかわか
らない」「相談しても解決するかわからない」が最も多くなっています。

• 就労に不安があるが相談をしていない人のうち、相談をしていない理由は「相談しても解決しな
いと思う」が57.9％と最もなっています。
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９. 【不安や悩み】自立のために必要なこと

58.5%

27.7%

56.4%

67.0%

61.7%

30.9%

33.0%

41.50%

36.20%

63.8%

66.0%

20.2%

43.6%

25.5%

17.0%

20.2%

40.4%

41.5%

24.50%

36.20%

27.7%

28.7%

17.0%

20.2%

9.6%

9.6%

9.6%

21.3%

21.3%

19.10%

14.90%

4.3%

2.1%

4.3%

7.4%

5.3%

6.4%

7.4%

7.4%

4.3%

14.90%

10.60%

3.2%

2.1%

0.0%

1.1%

3.2%

0.0%

1.1%

0.0%

0.0%

0.00%

2.10%

1.1%

1.1%

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子どもの状態に

応じた学習支援

⑤子どもの状態に

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レスパイト（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

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

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

問35.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=94，単一回答）

• 自立のために必要なこととして、「疾病のある子どもに対する理解促進」が94.7％と最も多く、
次いで「自治体が発信する情報のわかりやすさ」が91.5％と多くなっています。

• 「同世代交流」「学習支援」「就労支援」についても、昨年度と同じ傾向がありました。

15
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10. 【支援の活用】自立支援事業の認知

21.3% 53.2% 25.5% 0.0%

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

問
3
1

はい いいえ わからない 不明

問31.現在、熊本市では自立支援事業（ピアカウンセリング等の「相談支援」や「小児慢性特定疾病に罹患している
子どもやその家族への支援」など）を実施していますが、ご存知ですか。（n=94、単一回答）

• 自立支援事業を「知らない」と回答した人が53.2％と最も多くなっています

16
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11. 【支援の活用】自立支援事業への参加有無

3.2% 85.1% 11.7%0.0%

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

問32

はい いいえ わからない 不明

17

問32.熊本市が実施している自立支援事業に参加したことはあり
ますか。（n=94、単一回答） 問33.どの事業に参加されましたか。（n=3、複数回答）

0.0%

100.0%

0.0%

0.0%

0.0%

ピアカウンセリング（更新申請

時に

ご案内を行った事業など）

相互交流支援事業（くまもとぱ

れっと

のおしゃべり会など）

相談支援事業（熊本県事業）

その他

不明

0.0% 25.0% 50.0% 75.0% 100.0%

• 自立支援事業に「参加していない」が85.1％と最も多くなっています。
• 「参加したことがある」人は、相互交流支援事業に参加しています。

17
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12. 【支援の活用】自立支援事業に参加していない理由

問34.参加されなかった理由についてあてはまるものをお答えください。（n=80、複
数回答）

16.3%

16.3%

3.8%

60.0%

41.3%

6.3%

0.0%

必要ないから

参加する時間がないから

参加したいものがないから

どんな支援があるか知らないから

どこで参加できるか分からないから

その他

不明

0.0% 10.0% 20.0% 30.0% 40.0% 50.0% 60.0%

• 自立支援事業に参加していない理由として、「どんな支援があるか知らないから」が60.0％と最
も多く、次いで「どこで参加できるか分からないから」が41.3％と多くなっています。

18
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13. 【相談】相談窓口を利用したいと思うか

28.7% 36.2% 24.5% 8.5% 2.1%

0.0%

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

問
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

問36.お子さまの生活全般に関する専用の相談窓口が開設された場
合、利用したいと思いますか。（n=94、単一回答）

• 相談窓口を利用したいと思えるかについて、「そう思う」が36.2％と最も多く、次いで「とても
そう思う」が28.7％と多くなっています。

• 「とてもそう思う」「そう思う」の割合は、昨年度と比較すると差はありませんでした。

19
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14. 【相談】相談したい内容

問37.どのような内容を相談したいですか。（n=61、複数回答）

32.8%

62.3%

80.3%

39.3%

42.6%

63.9%

41.0%

45.9%

0.0%

0.0%

保育園・幼稚園生活について

学校生活について

将来の生活の見通しについて

日常生活用具給付の制度について

疾患に応じた学習環境について

疾患に応じた就業について

家族の育児疲労について

家族の就業について

その他

不明

0.0% 25.0% 50.0% 75.0% 100.0%

• 相談窓口を利用したいと答えた人のうち、相談したい内容について、「将来の生活の見通しにつ
いて」が80.3％と最も多く、次いで「疾患に応じた就業について」が63.9％と多くなっています。

• 昨年度と比較すると、相談内容には大きな変化はありませんでした。

20
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保護者向け調査のクロス集計結果ま
とめ

21
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１. クロス集計項目
• 熊本市における保護者のニーズを明らかにするため、以下の意図のもとクロス集計を実施いたし
ました。

自立に必要
なこと

• 医療的ケありや障害ありと回答した方の不安有無、
それ以外の方の不安有無を明らかにする

• 問20「相談するか迷っている」×問18「不安がある」「どちら
かというと不安がある」

• 問10医療的ケアの有無×問32自立に必要なこと
• 医療的ケアの有無による、努力義務事業の実施
につなげられるような保護者のニーズを明らかにす
る

• 問14・選択肢２「相談するか迷っている」×問13悩み事 • 障害の有無による、努力義務事業の実施につな
げられるような保護者のニーズを明らかにする

相談してい
ない人の悩

み

• 問17・選択肢１「解決した」以外「いない」×問13悩み事 • 自立支援事業を知っているが、支援を活用してい
ない人のニーズを明らかにする

• 問23・選択肢１「解決した」以外×問18「不安がある」
「どちらかというと不安がある」

• 医療的ケアの有無による、災害時の不安内容を
明らかにし、支援内容のニーズを明らかにする

医療的ケア
有無ごとの
悩み

クロス集計の軸 クロス実施の意図項目

• 問10医療的ケアの有無×問13不安や悩み • 障害の有無による、災害時の不安内容を明らか
にし、支援内容のニーズを明らかにする

22
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２. クロス集計結果概要
• 熊本市にて実施された保護者向け実態把握調査のクロス集計の結果を整理しています。

単純集計の結果(全体の傾向)

自
立
に
必
要

な
こ
と

• 相談するか迷っている方の悩み事として、「子どもの成長・発達・発育」が85.7％と最も多く、次いで
「自宅以外の子どものの居場所の確保」「子どもの将来の介護・看護」が71.4％と多くなっています。

• 不安や悩みを相談せず、かつ悩みが解決していない人の悩み事としては、「子どもの病気の悪化」が
86.4％と最も多く、「子どもの成長・発達・発育」が77.3％となっています。

• 医療的ケアあり：自立のために必要なこととして、「疾病のある子どもに対する理解促進」が94.4％と最も多
く、次いで「自治体が発信する情報のわかりやすさ」が94.3％と多くなっています。

• 医療的ケアなし：自立のために必要なこととして、「疾病のある子どもに対する理解促進」が96.3％と最も多く、次いで「自治
体が発信する情報のわかりやすさ」が92.6 ％と多くなっています。医療的ケアありと比較すると、各選択肢の「重要」の回答率
が減少しています。

• 学校や保育所等への活動における不安を相談するか迷っている人が、学校や保育所等での活動について不安に思ってい
ることは、「学習面」「体力面」が90.9％と最も多くなっています。

• 学校や保育所等への活動における不安を相談していないが解決していない人が、学校や保育所等での活動に
ついて不安に思っていることは、「体力面」「精神面」が90.9％と最も多くなっています。

• 「子どもの病気の悪化」以外、医療的ケアありの人のほうが、不安や悩みの回答率が高くなっています。
• 両者とも「子どもの成長・発達・発育」に関する不安や悩みが多くなっています。

相
談
し
て
い
な
い
人
の
悩
み

医
療
的
ケ
ア
有

無
ご
と
の
悩
み
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保護者向け調査のクロス集計結資
料

24
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１-１. 問10医療的ケアの有無×問32自立に必要なこと(医療的ケアあり)

• 自立のために必要なこととして、「疾病のある子どもに対する理解促進」が94.4％と最も多く、
次いで「自治体が発信する情報のわかりやすさ」が94.3％と多くなっています。

71.4%

45.7%

60.0%

77.1%

71.4%

11.4%

31.4%

20.0%

8.6%

14.3%

14.3%

17.1%

11.4%

11.4%

11.4%

2.9%

2.9%

2.9%

2.9%

2.9%

0.0%

2.9%

5.7%

0.0%

0.0%

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子どもの状態に

応じた学習支援

⑤子どもの状態に

応じた就労支援

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

問35.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。【医療的ケアあり】（n=35、単一回答）

48.6%

40.0%

54.3%

45.7%

74.3%

65.7%

40.0%

42.9%

22.9%

37.1%

20.0%

28.6%

8.6%

17.1%

17.1%

11.4%

5.7%

2.9%

2.9%

0.0%

5.7%

5.7%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

2.9%

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レスパイト（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 25
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１-２. 問10医療的ケアの有無×問32自立に必要なこと(医療的ケアなし)

• 自立のために必要なこととして、「疾病のある子どもに対する理解促進」が96.3％と最も多く、
次いで「自治体が発信する情報のわかりやすさ」が92.6 ％と多くなっています。

• 医療的ケアありと比較すると、各選択肢の「重要」の回答率が減少しています。

53.7%

18.5%

55.6%

64.8%

59.3%

24.1%

53.7%

29.6%

22.2%

25.9%

18.5%

24.1%

9.3%

9.3%

9.3%

3.7%

3.7%

3.7%

3.7%

3.7%

0.0%

0.0%

1.9%

0.0%

1.9%

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子どもの状態に

応じた学習支援

⑤子どもの状態に

応じた就労支援

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

問35.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。【医療的ケアなし】（n=54、単一回答）

22.2%

31.5%

37.0%

33.3%

59.3%

66.7%

40.7%

40.7%

24.1%

37.0%

33.3%

29.6%

29.6%

24.1%

22.2%

18.5%

3.7%

1.9%

7.4%

3.7%

16.7%

7.4%

1.9%

1.9%

0.0%

0.0%

0.0%

3.7%

1.9%

0.0%

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レスパイト（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 26
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２. 問14「相談するか迷っている」×問13悩み事
• 相談するか迷っている方の悩み事として、「子どもの成長・発達・発育」が85.7％と最も多く、
次いで「自宅以外の子どものの居場所の確保」「子どもの将来の介護・看護」が71.4％と多く
なっています。

問13.あなたの不安や悩みについてあてはまることをお答えください。
【不安や悩みについて相談するか迷っている】（n=7、複数回答）

85.7%
57.1%

14.3%
57.1%

71.4%
14.3%
14.3%
14.3%
14.3%

42.9%
28.6%

0.0%
28.6%

71.4%
0.0%
0.0%

子どもの成長・発達・発育

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

不明

0.0% 25.0% 50.0% 75.0% 100.0%
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３. 問17「相談しておらず、解決していない」×問13悩み事
• 不安や悩みを相談せず、かつ悩みが解決していない人の悩み事としては、「子どもの病気の悪
化」が86.4％と最も多く、「子どもの成長・発達・発育」が77.3％となっています。

問13.あなたの不安や悩みについてあてはまることをお答えください。
【不安や悩みについて相談せず、解決もしていない方】（n=22、複数回答）

77.3%
86.4%

18.2%
27.3%

36.4%
40.9%

31.8%
18.2%

22.7%
54.5%

9.1%
13.6%

40.9%
54.5%

0.0%
0.0%

子どもの成長・発達・発育

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

不明

0.0% 25.0% 50.0% 75.0% 100.0%
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４. 問20「相談するか迷っている」×問18不安に思っていること

• 学校や保育所等での活動における不安を相談するか迷っている人が、学校や保育所等での活動に
ついて不安に思っていることは、「学習面」「体力面」が90.9％と最も多くなっています。

36.4%

72.7%

27.3%

18.2%

36.4%

45.5%

36.4%

54.5%

54.5%

18.2%

36.4%

27.3%

36.4%

36.4%

45.5%

27.3%

9.1%

9.1%

36.4%

54.5%

27.3%

18.2%

18.2%

18.2%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

①学習面

②体力面

③精神面

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

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

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

問18.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。【不
安や悩みについて相談するか迷っている方】（n=11，単一回答）
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５. 「相談しておらず、解決していない」 ×問18不安なこと
• 学校や保育所等への活動における不安を相談していないが解決していない人が、学校や保育所等
での活動について不安に思っていることは、「体力面」「精神面」が90.9％と最も多くなってい
ます。

27.3%

45.5%

31.8%

18.2%

18.2%

18.2%

18.2%

22.7%

27.3%

40.9%

31.8%

31.8%

36.4%

31.8%

40.9%

36.4%

18.2%

9.1%

22.7%

31.8%

31.8%

27.3%

36.4%

27.3%

27.3%

4.5%

13.6%

18.2%

13.6%

22.7%

4.5%

13.6%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

0.0%

①学習面

②体力面

③精神面

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

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

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

問18.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。【不
安や悩みについて相談せず、解決もしていない方】（n=22，単一回答）
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６. 問10医療的ケアの有無×問13不安や悩み
• 「子どもの病気の悪化」以外、医療的ケアありの人のほうが、不安や悩みの回答率が高くなって
います。

• 両者とも「子どもの成長・発達・発育」に関する不安や悩みが多くなっています。

問13.あなたの不安や悩みについてあてはまることをお答えください。（複数回答）

82.8%

62.1%

34.5%

51.7%

62.1%

37.9%

48.3%

48.3%

41.4%

62.1%

24.1%

24.1%

58.6%

65.5%

10.3%

0.0%

78.6%

75.0%

25.0%

32.1%

50.0%

35.7%

14.3%

21.4%

17.9%

60.7%

7.1%

10.7%

25.0%

64.3%

0.0%

0.0%

子どもの成長・発達・発育

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

不明

0.0% 25.0% 50.0% 75.0% 100.0%

医療ケアあり(n=29)

医療ケアなし(n=28)
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１. 生活での悩みや心配なこと
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66.7％ 33.3％ 0.0％

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

問2.今の生活で悩みや心配なことはありますか。（n=12、単一回答）

8.3% 8.3% 50.0% 25.0% 8.3% 0.0%

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

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

問5.悩みや心配なことがあるとき、専用の相談窓口があれば、
利用したいと思いますか。（n=12、単一回答）

• 今の生活で悩みや心配なことがあるは。66.7％となっています。
• 専用の相談窓口については、利用したいと「とても思う」「そう思う」は全体の16.6％になって
います。
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