
小児慢性特定疾病児童等の生活に関するアンケート結果

実施時期:令和6年3月

 （１）保護者向けアンケート
アンケート回収数　保護者:回答者179/受給者302件（回収率:59.3％）

回答者の属性
　母:162人　父:17人

◆慢性疾病のある児童等とその家族の特徴

【患者の年齢層】（R6.3.1現在）

【同居家族の構成】

【状況】
＜患者の所属＞

単位 合計 0～5歳 6～11歳 12～14歳 15～17歳 18～19歳
市内 人 73,579 17,433 22,190 12,135 12,732 9,089
対象児童 人 364 58 95 66 79 66
比率 ％ 0.5% 0.3% 0.4% 0.5% 0.6% 0.7%

患者の年代に

開きはない

89.4%

98.3%

10.6%

16.2%

45.8%

36.3%

1.7%

0.6%

0% 20% 40% 60% 80% 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

＊核家族：73％

＊多世代家族：16％

＊ひとり親：9％

＊園・小学校・中学校・高校：80％

＊特別支援学校：7％

＊在宅：7％

調査数
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＜診断時期＞

＜主な受診医療機関＞

＜通院頻度＞

4.5%

29.1%

7.3% 7.8% 7.3%

0.6%

6.1%
3.9% 4.5%

2.8%
3.9% 3.4% 3.9%

1.7% 2.2%
3.9%

5.0%

0.6% 0.0%
1.7%

0%

5%

10%

15%

20%

25%

30%

35%

＊診断を受けた年齢は、「０歳」時期が最も多い。

＊就学前（5歳）までに診断を受けている乳幼児期は62.7％の半数以上

34.6%

6.1%

47.5%

7.8%

3.9%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

豊田市内総合病院

豊田市内クリニック

豊田市外総合病院

豊田市外クリニック

無回答

市内病院：約4割

市外病院：約6割

＊月1回が約4割

＊半年の2～3回が3割

＊月1回程度通院する

児童等は、糖尿病に罹

患している児童等が多

い。

3.9%

15.1%

42.5%

29.1%

6.7%

2.8%

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

週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１回程度

 入院しているため、通院していない
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＜疾患群＞

＜入院生活＞

＜医療的ケア＞

14.5%

4.1%

3.1%

7.8%

14.5%

3.1%

8.8%

3.1%

6.7%

4.1%

8.3%

5.7%

9.3%

0.0%

2.6%

0.5%

2.6%

1.0%

0% 5% 10% 15% 20%

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

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へ変化を伴う症候群

皮膚疾患

骨系統疾患

脈管系疾患

わからない

不明

＊悪性新生物、

内分泌疾患が多い。

（正しい疾患群を

把握できていな

い場合がある。）

39.1%

13.4%

13.4%

6.7%

5.6%

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

全体

0～5歳

6～11歳

12～14歳

15～17歳

平均入院日数

58日

68日

89日

37日

103日

約4割が入院経験あり。

（悪性新生物に罹患

している対象者が入

院回数・入院日数が

多い。）

医療的ケア

あり, 64.0%

医療的ケアなし, 
36.0%

慢性呼吸器疾患・糖尿病（23人）

に罹患している児童等は、

「医療的ケアあり」が100％
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＜家庭で行っている医療的ケア＞

＜手帳取得状況＞

吸引（たんや唾液など）, 7.1%

吸入（気管支拡張薬など）, 3.8%

気管カニューレ管理, 4.6%

在宅酸素療法, 5.0%

人工呼吸器管理, 3.8%

中心静脈栄養, 0.4%

経管栄養管理, 5.0%

持続点滴, 0.4%
排便コントロール, 2.9%

人工肛門管理, 0.0%

自己導尿, 2.5%

膀胱内カテーテル管理, 
0.4%

創傷処置, 1.3%血糖測定, 9.2%
自己注射, 17.6%

その他, 0.0%

医療的ケアを行っていな

い, 36.0%

自己注射、血糖測定、吸引の割合が多い。

14.5%

0.0%

3.9%

81.6%

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

A判定

B判定

C判定

ない

療育手帳

14.0%

3.9%

3.9%

1.1%

0.6%

76.5%

0% 20% 40% 60% 80%

1級

2級

3級

4級

等級不明

ない

身体障がい者手帳

取得状況 身体：23.5％ 療育18.4％
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＜生活の自立度＞

【自立】

＜体調変化の伝達＞

＜自立度の７項目＞

①食事をする ④寝返りや起き上がり

⑤着替えをする

②トイレなどの排泄

⑥外出をする

③お風呂に入る

⑦服薬管理

7項目中6,7個→6割 0～5個→4割

（年齢が上がるごとに自立度は上がるが、小慢以外と比較できない。）

65.4%

3.8%

17.3%

0.5%

13.0%

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

その他

できない

＊8割超が伝えられると回答。

年齢が上がるほど仲のよい一部の

友人にも伝えられる。

＊「できない」と回答した中では、

6歳以上が3.9％、15歳以上が1.4％
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＜在宅生活の不安＞

＜不安の内容＞

＊年齢が上がるほど不安を感じる割合が減る。

＊自立度項目が多くても、在宅生活に不安は感じている。

＊子どもの成⾧発育・病気悪化時の不安は、年齢が上がるほど減る。

自立度項目が少ないと、半数近くが成⾧発育・病気悪化の不安を感じている。

＊中学生の年代は、子どもの居場所の不安がある。

自立度項目数※6歳以上年齢別

調査数
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＜欠席状況＞

＜学校生活での不安＞

48.6%

22.3%

9.5%

4.5%

3.9%

9.5%

1.7%

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

欠席・欠勤はほとんどない

月２～３日程度を欠席・欠勤した

月４～５日程度を欠席・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・出勤があてはまらない

不明

＊半数が欠席をしていない。

＊月２～３日程度欠席が２割

（主な疾患：悪性新生物、慢性呼吸器疾患、内分泌疾患、糖尿病）

＊就学前は、体力面や急変時の対応についての不安が多数を占める。

＊中学生は、学習面や進学への不安が多いが、全般的に不安を持っていることが

分かる。

年齢別 自立度項目数※6歳以上

調査数
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＜就労についての不安＞

＜サービス利用＞

＜サービスの情報入手＞

59.8%

39.7%

0.6%

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

ある

ない

不明

＊就労への不安は6割を占める。

（全世代の保護者が、児童の

一般就労を望んでいるため、

不安が多くなるのでは。）

26.3%

1.1%

4.5%

68.2%

0% 20% 40% 60%

利用している

利用したいが、利用できていない

利用していた

利用していない

＊約3割が利用している。

→ 訪問看護（約4割）、

障がい児通所支援（約5割）

＊約6割が利用していない。

→ 必要としていない（約6割）

利用できるサービスを知らない

＊情報入手先は、医療機関やインターネットが多い。

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

医療機関

福祉施設

自立支援員

相談支援専門員

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

その他

情報は欲しいが手段がない

情報を必要としない
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＜自立支援事業に関する説明＞

＜小慢助成申請理由＞

28.5%

14.0%

56.4%

1.1%

0% 20% 40% 60%

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

不明

＊わからない/覚えていない 56％

＊説明を受けていない 14％

33.8%

22.4%

4.7%

1.2%

2.6%

35.0%

0.3%

0% 10% 20% 30% 40%

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

＊医療機関にすすめられた、医療費助成が受けられるから → 3割超

＊次に、「入院時の食事療養費の助成が受けられるから」が多いが、

豊田市独自の制度
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＜相談先＞

【自立に必要なこと】(意見の多い順）
１ 疾患のある子に対する理解促進
２ 自治体発の情報のわかりやすさ
３ 同世代の様々な人との交流
４ 学習支援
５ 自宅や病院での遊び・学びの機会
６ 就労支援

【自由記載】
主な意見
・移動サービスがほしい
・預け先がない
・病気に対する理解がない
・窓口がわからない
・20歳以上の医療費助成がない
・介護中の経済支援がほしい
・就園が難しい
・成績・単位への考慮がほしい
・勤続（仕事を続けること）が難しい
・交流の機会がほしい
・新しい情報提供が欲しい

＊相談先は、病院・家族が多数を占める。

＊自立支援員は、約1割

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

 お子さまが在籍している学校の担任の先生

 お子さまが在籍している学校の養護教諭

難病相談支援センター

 県や自治体の小児慢性の相談窓口

保健所・保健センター

市町村のその他窓口

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

 相談できる相手や場所がない
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 （２）本人向けアンケート

【所属先】

【生活の充実】

【生活の中で楽しいこと】

アンケート回収数　本人:回答者110/受給者198件（回収率:55.6％）

31.8%

2.7% 2.7%
0.0%

35.5%

4.5%
0.0%

16.4%

1.8% 0.0%
2.7% 0.9% 0.9%

0%

10%

20%

30%

40%

＊中学校 31.8％

高校 35.5％

大学 16.4％

特別支援学級 2.7％

特別支援学校 2.7％

＊充実している/

どちらかというと

充実しているが

約9割を占める。

＊ゲームをしたり動画を

見ること、友達と遊ぶ

ことがの回答数が多い。

5.9%

9.5%

19.8%

12.1%

2.1%
11.1%

14.7%

20.9%

3.9%

0.0%

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

学校の勉強

スポーツなどの運動

友達と遊ぶこと

家族と外出すること

家の手伝いをすること

本やマンガを読むこと

テレビや映画をみること

ゲームをしたり動画を見ること

その他

特にない

49.1%

42.7%

3.6%

1.8%

1.8%

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

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
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【生活が思い通りできたか】

【思いどおりできなかったと思う理由】

【働くことについて】

＊あった/どちらか

といえばあった

⇒ 約6割

＊どちらかといえ

ばなかった/なか

った ⇒ 約4割

31.8%

30.0%

20.0%

18.2%

0.0%

0% 10% 20% 30% 40%

できないことがあった

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

14.6%

15.4%

10.0%

5.4%

8.5%

2.3%
8.5%

22.3%

3.8%

4.6%

3.1%

1.5%

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

勉強が苦手だから

人づきあいが苦手だから

自分の性格の問題

まわりの人の性格の問題

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

悩みを相談できなかった

その他

理由はない

わからない、答えられない

＊約2割の児童

等が「自分が

病気だったか

ら」と思って

いる。

75.2%

14.7%

6.4%

2.8%

0.9%

0% 20% 40% 60% 80%

将来働きたいと思っている

まだ具体的に考えていない

すでに働いている

働くのは難しい（いない）と考

えている

わからない、答えられない

＊ほとんどの児童等

が将来働きたいと

思っている。75.2％

＊少数ではあるが、

働くのは難しいと

考えている児童等

もいる。2.8％
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【病名を知っているか】

【症状・治療・生活上の注意説明】

【情報の入手先】

95.4%

4.6%

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

知っている

知らない

＊9割超の児童等が自分の

病名を知っている。

35.1%

48.5%

15.8%

0.5%

0.0%

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

家族

医師

看護師などの病院のスタッフ

その他

説明を聞いたことがない

＊医師からが約5割

＊家族からが約4割

44.3%

34.0%

0.0%

17.5%

3.3%

0.5%

0.5%

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

医師などの病院スタッフ

家族

友人

インターネット

本やパンフレット

保健所・市役所

その他

＊病院スタッフ

44.3％

＊家族 48.5％

＊ネット 17.5％

ネットを利用して情報

を入手しているのは、

ほぼ17歳以上

13



【病気・体調を伝えられるか】

【自分の気持ちを伝えられる相手】

【同じ病気の人との交流がしたいと思うか】

64.2%

32.1%

2.8%

0.9%

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

できる

一部の人にはできる

できない

伝える気はない

＊できる 64.2％

＊一部にできる 32.1％

＊同居している家族 33.0％ ＊学校の担任の先生 14.8％

＊病院 3.4％

＊オンライン上の友人・知人 1.7％

オンライン上の友人・知人と回答している児童等は、家族や病院に

も気持ちを伝えることができている。

19.3%

21.1%

59.6%

0% 20% 40% 60% 80%

思う（直接会って交流したい）

思う（オンラインやSNSで交流し

たい）

思わない

＊思う 40.4％

＊思わない 59.6％

33.0%
5.2%

13.4%
14.8%

9.3%
1.4%

0.7%

1.4%

0.7%
14.1%

3.4%
0.0%

1.7%
1.0%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

同居している家族

同居していない家族

近所の知人・友人

学校の担任の先生

学校の保健室の先生

学校のカウンセラー

職場の同僚

職場の上司

市役所の保健所や相談窓口

病院

同じ病気の友人

ハローワーク

オンライン上（SNSなど）の知人・友人

その他
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【同じ病気・生活について聞く機会の参加】

【自由意見】
主な意見
・20歳以上の医療補助があるとよい
・交流の機会を作ってほしい
・災害時、薬をどうするのか知っておきたい

17.4%

51.4%

31.2%

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

参加したい

参加しなくてもよい

参加方法によっては参加したい

＊したい 48.6％

＊しなくてよい

51.4％
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