
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

           

        

小児慢性特定疾病児童等の 

生活に関するアンケート調査報告書 

～長崎県～ 
  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

令和４年 3 月 





 

 

目次 

I. 調査概要 ......................................................................................................................................................... 3 

１. 調査の目的................................................................................................................................................................................ 3 

２. 調査対象および方法、回収状況 .................................................................................................................................... 3 

３. 報告書の見方 ........................................................................................................................................................................... 3 

II. 調査結果 ......................................................................................................................................................... 6 

１. 基本属性 .................................................................................................................................................................................... 6 

２. 子どもの生活状況 ............................................................................................................................................................. 14 

３. 学校等での活動や就労について ................................................................................................................................ 21 

４. 医療・福祉サービス等の支援について ................................................................................................................. 26 

５. 小児慢性特定疾病対策等の支援について ............................................................................................................ 32 

６. 移行期医療について ........................................................................................................................................................ 38 

７. 中学生以上の子どもの意識について ...................................................................................................................... 45 

III. 資料編 ......................................................................................................................................................... 51 

 

 





 

 

Ⅰ 調査概要 





 

3 

I. 調査概要 

１. 調査の目的 

小児慢性特定疾病のある児童等とその家族への支援の充実に向けて、「小児慢性特定疾病児童等

自立支援事業」を企画・検討していくために、慢性疾病のある児童等とその家族の生活実態や支援

ニーズを把握し、検討の基礎資料を作成することを目的として実施した。 

 

２. 調査対象および方法、回収状況 

・対象地域：モデル事業参加の秋田県、長野県（長野市、松本市含む）、長崎県 

・対象者 ：令和３年 12 月１日時点で小児慢性特定疾病医療受給者証を持つ、０歳～17 歳の児童

等およびその保護者 

・調査期間：令和４年 1 月 14 日（金）～令和 4 年 2 月 4 日（金） 

・調査方法：郵送配布、郵送回収 

 

大区分 小区分 発送数 回収数 回収率 

秋田県 県庁 454 件 250 件 55.1％ 

長野県 県全体 1,504 件 732 件 48.7％ 

 県庁 978 件 467 件 47.8％ 

 長野市 302 件 153 件 50.7％ 

 松本市 224 件 112 件 50.0％ 

長崎県 県庁 687 件 365 件 54.1％ 

合 計 2,645 件 1,347 件 50.9％ 

 

３. 報告書の見方 

・グラフ・表中の「ｎ」はアンケートの有効回収数を示しています。 

・比率はすべて百分率（％）で表し、小数点第 2 位を四捨五入して算出しています。従って、合

計が 100.0％にならない場合もあります。 

・複数回答の場合、回答の合計比率が 100.0％を超える場合があります。 

・グラフ・表として示したもののうち、無回答の回答数が 0 の場合は「無回答」の表示を省略し

ています。また、設問文・選択肢の文章を、意味が変わらない程度に簡略化してある場合があ

ります。 

・図表のタイトル及び回答の選択肢等は、簡略化して表現している場合があります。正しいタイ

トル等は巻末の調査票を参照してください。 

・Ⅱ章以降では、以下の調査結果（図表、文章）において略称を用いています。 





 

 

Ⅱ 調査結果 
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II. 調査結果 

１. 基本属性 

① 調査回答者 

問１ どなたがこの調査票に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。 

【○はひとつだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「母親」が 84.4％と最も多く、調査全体でも同様の傾向となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・12～14 歳では「父親」が 18.4％と、他に比べて多くなっている。 

図表 II-1 

 

  

（N;全数）

N=

全  体 1347

長崎県 365

父親

13.4

14.0

母親

85.6

84.4

祖父・祖母

0.7

1.1

きょうだい

-

-

その他の家族・親族

-

-

家族・親族以外

0.1

0.3

不 明

0.2

0…

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

調査数 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
不  明

365 14.0 84.4 1.1 0.0 0.0 0.3 0.3

０～５歳 81 14.8 84.0 1.2 0.0 0.0 0.0 0.0

６～11歳 146 11.6 87.7 0.7 0.0 0.0 0.0 0.0

12～14歳 76 18.4 80.3 0.0 0.0 0.0 1.3 0.0

15～17歳 56 14.3 82.1 3.6 0.0 0.0 0.0 0.0

長崎県
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② 同居家族 

問２ 現在、お子さまと同居している方を、あなた（回答者）も含めてお答えください。 

   ※１年以上別居している方は「同居」にはあてはまりません 

【あてはまるものすべてに〇】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「祖父」が 11.5％、「祖母」が 19.5％となっており、調査全体に比べて祖父母との同居が少ない。 

＜年齢別の傾向＞ 

・年齢による大きな差はない。 

 

図表 II-2 

 

 

  

（N;全数） N=

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

不

 

 

明

全  体 1347 87.6 95.8 18.0 26.0 49.9 36.5 4.2 0.6 0.4 (%)

長崎県 365 85.5 96.4 11.5 19.5 50.1 43.0 3.6 0.8 0.8

0%

20%

40%

60%

80%

100%

全 体

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数 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
不  明

365 85.5 96.4 11.5 19.5 50.1 43.0 3.6 0.8 0.8

０～５歳 81 92.6 100.0 12.3 18.5 63.0 23.5 3.7 0.0 0.0

６～11歳 146 87.0 97.9 11.6 21.9 52.7 52.1 4.8 0.0 0.7

12～14歳 76 81.6 96.1 9.2 17.1 46.1 43.4 2.6 2.6 0.0

15～17歳 56 76.8 89.3 14.3 19.6 28.6 50.0 1.8 1.8 1.8

長崎県
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③ 両親の就労状況 

問３ 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。 

【〇は 1 つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・父親は「フルタイム」が 83.8％と最も多く、調査全体でも同様の傾向となっている。 

・母親は「フルタイム」が 33.2％、「時短勤務」が 35.9％となっており、現在就労している人は、

調査全体に比べて少なくなっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・父親の働き方に大きな差はない。 

・母親は、０～５歳では「フルタイム」が 17.3％と少ないものの、６歳以上になると約４割となっ

ており、一方で「求職・就活中」の割合が少なくなっている。 

 

図表 II-3 

＜父親の就労状況＞ 

 

 

 

 

＜母親の就労状況＞ 

 

 

  

（N;全数）

N=

全  体 1347

長崎県 365

フルタイム勤務

86.9

83.8

時短勤務（パート・

アルバイト勤務を含む）

0.8

1.1

休職・就活中

0.4

0.5

働いていない

（就労意向がない）

0.4

0.8

父親は同居していない

／いない

7.3

7.9

不 明

4.2

5.8

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

調査数
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

365 83.8 1.1 0.5 0.8 7.9 5.8

０～５歳 81 86.4 1.2 1.2 2.5 4.9 3.7

６～11歳 146 86.3 0.7 0.7 0.7 8.2 3.4

12～14歳 76 81.6 1.3 0.0 0.0 11.8 5.3

15～17歳 56 76.8 1.8 0.0 0.0 7.1 14.3

長崎県

（N;全数）

N=

全  体 1347

長崎県 365

フルタイム勤務

30.0

33.2

時短勤務（パート・

アルバイト勤務を含む）

41.6

35.9

休職・就活中

10.5

10.4

働いていない

（就労意向がない）

15.4

17.8

母親は同居していない

／いない

1.4

1.1

不 明

1.0

1.6

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

調査数
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

365 33.2 35.9 10.4 17.8 1.1 1.6

０～５歳 81 17.3 28.4 30.9 22.2 0.0 1.2

６～11歳 146 37.0 37.7 4.1 19.2 0.7 1.4

12～14歳 76 38.2 39.5 5.3 15.8 1.3 0.0

15～17歳 56 41.1 37.5 3.6 10.7 3.6 3.6

長崎県
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④ 子どもの年齢 

問４ お子さまの年齢をお答えください。 

【数字を入力】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「10 歳」「11 歳」が 8.5％と最も多く、調査全体と比べると 6~11 歳の割合が多く、15~17 歳

の割合が少なくなっている。 

 

図表 II-4 

 

 

 

 

⑤ 在籍施設 

問５ 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。 

【〇は 1 つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「小学校」が 34.8％と最も多く、調査全体と比べても「小学校」の割合が多くなっている。 

 

図表 II-5 

 
 

 

調査数 ０歳 １歳 ２歳 ３歳 ４歳 ５歳 ６歳 ７歳 ８歳 ９歳

1347 2.8 4.2 3.3 3.9 3.6 4.5 4.8 6.4 4.6 6.2

365 4.1 4.1 3.0 3.8 3.8 3.3 5.2 8.2 3.8 5.8

調査数 10歳 11歳 12歳 13歳 14歳 15歳 16歳 17歳 不  明

1347 6.5 6.3 6.2 7.7 6.2 6.7 6.2 7.5 2.5

365 8.5 8.5 6.8 7.4 6.6 5.8 2.5 7.1 1.6長崎県

全体

長崎県

全体

（N;全数）

N=

全  体 1347

長崎県 365

保育所・幼稚園等

13.5

11.2

小学校

29.1

34.8

中学校

17.7

17.5

高等学校・

高等専門学校

13.0

9.6

大学等（短大・

専門学校含む）

-

-

特別支援学校

13.0

10.7

就労している

0.1

-

在宅

8.6

11.2

その他

3.9

3.0

不 明

1.1

1.9

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

調査数
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

365 11.2 34.8 17.5 9.6 0.0 10.7 0.0 11.2 3.0 1.9

０～５歳 81 39.5 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 46.9 11.1 2.5

６～11歳 146 6.2 78.1 0.0 0.0 0.0 12.3 0.0 1.4 0.7 1.4

12～14歳 76 0.0 15.8 64.5 0.0 0.0 17.1 0.0 0.0 1.3 1.3

15～17歳 56 0.0 0.0 25.0 58.9 0.0 12.5 0.0 1.8 0.0 1.8

長崎県
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⑥ 疾患群 

問６ お子さまが患っている小児慢性特定疾病の疾患群名（小児慢性特定疾病医療受給者証に記載

されている疾病の疾患群名）をお答えください。 

【あてはまるものすべてに○】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「慢性心疾患」が 18.1％と最も多く、調査全体でも同様の傾向となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・「慢性心疾患」は年齢が低いほど割合が多い傾向がある。 

 

図表 II-6 

 

 

 

（N;全数） N=

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

全  体 1347 6.7 5.0 5.3 20.0 11.9 2.2 4.5 4.1 7.5 2.2 11.4 5.9 11.7 0.5 1.7 1.1 4.9 3.6 (%)

長崎県 365 4.9 6.6 5.8 18.1 13.4 3.3 4.4 1.6 7.9 2.2 10.4 5.5 7.9 0.5 2.7 1.4 6.0 5.2

0%

20%

40%

60%

80%

100%

全 体

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数 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

365 4.9 6.6 5.8 18.1 13.4 3.3 4.4 1.6 7.9

０～５歳 81 2.5 3.7 12.3 30.9 1.2 0.0 0.0 0.0 6.2

６～11歳 146 6.2 8.9 3.4 16.4 20.5 1.4 5.5 1.4 8.9

12～14歳 76 5.3 6.6 6.6 14.5 15.8 6.6 3.9 1.3 7.9

15～17歳 56 5.4 5.4 1.8 8.9 8.9 7.1 8.9 5.4 8.9

調査数 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

365 2.2 10.4 5.5 7.9 0.5 2.7 1.4 6.0 5.2

０～５歳 81 1.2 14.8 4.9 14.8 1.2 4.9 2.5 9.9 3.7

６～11歳 146 0.7 9.6 2.7 7.5 0.7 1.4 0.0 6.8 4.1

12～14歳 76 2.6 7.9 6.6 5.3 0.0 5.3 2.6 0.0 7.9

15～17歳 56 7.1 10.7 12.5 1.8 0.0 0.0 0.0 7.1 5.4

長崎県

長崎県
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⑦ 慢性疾病のあるきょうだいの有無 

問７ 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。 

【〇は一つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「いる」は 5.8％となっており、調査全体でも同様の傾向となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・年齢による大きな差はみられない。 

 

図表 II-7 

 

 

 

（N;全数）

N=

全  体 1347

長崎県 365

いる

5.0

5.8

いない

93.4

93.2

不 明

1.6

1.1

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

調査数 いる いない 不  明

365 5.8 93.2 1.1

０～５歳 81 7.4 92.6 0.0

６～11歳 146 6.2 93.8 0.0

12～14歳 76 2.6 97.4 0.0

15～17歳 56 7.1 87.5 5.4

長崎県
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⑧ 慢性疾病の初診年齢 

問８ お子さまが、問６で回答した主病の診断を受けたのは、いつですか。出生後の場合はその時

のお子さまの年齢も併せてお答えください。 

【〇は 1 つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「出生前」は 7.9％となっている。「出生後」では、「０歳」が 37.9％と最も多くなっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・０～５歳では「出生前」が 13.6％となっている。 

・「０歳」は全ての区分で多いものの、15~17 歳では、約１割が「14 歳」「15 歳」でも診断を受け

ている。 

 

図表 II-8 

＜出生前後＞ 

 
 

 

＜出生後の場合の年齢＞ 

 

（N;全数）

N=

全  体 1347

長崎県 365

出生前

10.1

7.9

出生後

77.4

77.3

不 明

12.5

14.8

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

調査数 出生前 出生後 不  明

365 7.9 77.3 14.8

０～５歳 81 13.6 70.4 16.0

６～11歳 146 9.6 75.3 15.1

12～14歳 76 2.6 84.2 13.2

15～17歳 56 3.6 82.1 14.3

長崎県

調査数 ０歳 １歳 ２歳 ３歳 ４歳 ５歳 ６歳 ７歳 ８歳 ９歳

282 37.9 6.0 5.0 5.0 3.5 4.6 2.8 3.2 3.5 6.0

０～５歳 57 73.7 7.0 10.5 7.0 1.8 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0

６～11歳 110 33.6 6.4 5.5 7.3 5.5 9.1 4.5 4.5 6.4 10.9

12～14歳 64 28.1 3.1 1.6 3.1 4.7 4.7 4.7 6.3 3.1 6.3

15～17歳 46 19.6 6.5 2.2 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 2.2 2.2

調査数 10歳 11歳 12歳 13歳 14歳 15歳 16歳 17歳 不  明

282 4.6 2.8 3.2 1.8 2.5 2.5 1.1 0.7 3.2

０～５歳 57 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0

６～11歳 110 3.6 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 2.7

12～14歳 64 9.4 7.8 10.9 3.1 0.0 0.0 0.0 0.0 3.1

15～17歳 46 4.3 4.3 2.2 6.5 15.2 15.2 6.5 4.3 8.7

長崎県

長崎県
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⑨ 慢性疾病を理由とした入院 

問９ 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（その他の病気やケガを理由とした入院は除きます）。ある場合は入院回数と入院

日数のおおよその日数をお答えください。 

【〇は 1 つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「入院した」は 34.2％となっており、入院回数は「１回」が 47.2％と最も多く平均は 2.1 回、入

院日数は１～10 日が 39.2％と最も多く平均は 43.3 日となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・０～５歳では「入院した」が 51.9％と最も多く、15～17 歳でも 32.1％となっている。 

 

図表 II-9 

 
 

 

 

 

 

 
  

（N;全数）

N=

全  体 1347

長崎県 365

入院した

32.4

34.2

入院していない

65.7

63.6

不 明

1.9

2.2

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

調査数 入院した
入院してい

ない
不  明

365 34.2 63.6 2.2

０～５歳 81 51.9 44.4 3.7

６～11歳 146 28.8 70.5 0.7

12～14歳 76 27.6 67.1 5.3

15～17歳 56 32.1 67.9 0.0

長崎県

調査数 １回 ２回 ３回 ４回 ５回 ６回 ７回 ８回 ９回 10回以上 不  明

125 47.2 27.2 11.2 6.4 3.2 0.0 0.8 0.0 0.0 1.6 2.4

０～５歳 42 38.1 40.5 9.5 2.4 4.8 0.0 2.4 0.0 0.0 2.4 0.0

６～11歳 42 57.1 19.0 7.1 7.1 4.8 0.0 0.0 0.0 0.0 2.4 2.4

12～14歳 21 52.4 23.8 9.5 9.5 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 4.8

15～17歳 18 38.9 16.7 27.8 11.1 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 5.6

長崎県

調査数 １～10日 11～20日 21～30日 31～40日 41～50日 51～60日 61～70日 71～80日 81～90日 91～１００日 １０１日以上 不  明

125 39.2 14.4 12.0 5.6 2.4 3.2 3.2 1.6 1.6 0.8 10.4 5.6

０～５歳 42 14.3 11.9 26.2 7.1 2.4 7.1 2.4 4.8 2.4 0.0 14.3 7.1

６～11歳 42 57.1 11.9 2.4 7.1 2.4 2.4 4.8 0.0 2.4 0.0 4.8 4.8

12～14歳 21 52.4 14.3 4.8 4.8 4.8 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 14.3 4.8

15～17歳 18 38.9 27.8 11.1 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 5.6 11.1 5.6

長崎県
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２. 子どもの生活状況 

① 子どもの自立状況 

問 10 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。 

【①～⑦のそれぞれに〇は１つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「ひとりでできる」が低い行為は、「服薬管理」が 34.5％、「外出をする」が 57.3％、「お風呂に

入る」が 60.8％となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・年齢が高くなるにつれて「ひとりでできる」の割合も多くなり、15~17 歳では①④⑤で９割を超

えている。一方で「服薬管理」については 76.8％と８割を下回っている。 

 

図表 II-10 

 

 

<長崎県：年齢別の「ひとりでできる」＞ 

 

ひとりで できる 手助けが 必要 できない 不明

①食事をする 73.4 13.1 13.0 0.4

②トイレなどの排泄 67.4 14.4 17.9 0.3

③お風呂に入る 60.2 22.3 17.1 0.4

④寝返りや起き上がり 86.9 4.2 8.4 0.5

⑤着替えをする 70.5 14.0 15.0 0.4

⑥外出をする 56.6 21.2 21.9 0.3

⑦服薬管理 36.5 30.0 32.6 0.9

①食事をする 74.2 11.8 13.4 0.5

②トイレなどの排泄 67.4 14.2 18.1 0.3

③お風呂に入る 60.8 20.5 18.4 0.3

④寝返りや起き上がり 84.9 4.7 9.9 0.5

⑤着替えをする 71.0 12.9 15.9 0.3

⑥外出をする 57.3 19.2 23.3 0.3

⑦服薬管理 34.5 32.6 32.3 0.5

全体

長崎県

０～５歳 ６～11歳 12～14歳 15～17歳

①食事をする 27.2 84.2 92.1 91.1

②トイレなどの排泄 18.5 78.8 81.6 87.5

③お風呂に入る 7.4 68.5 80.3 89.3

④寝返りや起き上がり 61.7 91.1 92.1 91.1

⑤着替えをする 21.0 81.5 88.2 91.1

⑥外出をする 7.4 63.7 75.0 85.7

⑦服薬管理 0.0 26.0 53.9 76.8

長崎県
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② 家族以外への体調変化の意思表示 

問 11 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。 

【〇はいくつでも】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「自分の言葉で伝えることができる」が 70.4％となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・「自分の言葉で伝えることができる」は０～５歳では 17.3％と低いものの、６歳以上では８割を

上回っている。 

・一方で、15~17 歳で「できない」は 7.1％となっている。 

 

図表 II-11 

 

 

 

（N;全数） N=

自
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で
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で
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マ

ー

ク

な

ど

）
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伝

え

る
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と
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で

き

る

態

度
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で

伝

え

る
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と
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で
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他

で

き

な

い

不

 

 

明

全  体 1347 69.8 2.0 16.0 2.2 21.8 0.4 (%)

長崎県 365 70.4 2.2 18.4 1.6 19.7 0.8

0%

20%

40%

60%

80%

100%

全 体

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数
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 不  明

365 70.4 2.2 18.4 1.6 19.7 0.8

０～５歳 81 17.3 1.2 25.9 4.9 55.6 1.2

６～11歳 146 84.2 2.1 17.8 0.0 10.3 0.0

12～14歳 76 84.2 2.6 18.4 1.3 10.5 1.3

15～17歳 56 89.3 3.6 7.1 1.8 7.1 1.8

長崎県
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③ 子どもの疾病に関する周知 

問 12 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。 

【○はいくつでも】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「学校の先生」が 74.5％と最も多くなっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・０～５歳では「保育所・幼稚園の先生」が多く、６歳以上では「学校の先生」が９割以上を占め

ている。また、「子どもと仲の良い一部の友達」は年齢が高くなるにつれて多くなる傾向がある。 

・一方で、「近所にいるあなたの知人・友人」は年齢が高くなるにつれて少なくなる傾向がある。 

 

図表 II-12 

 
 

  

（N;全数） N=

保

育

所

・
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稚

園

の

先

生

学

校
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先
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部
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ト

全
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達

の

保

護

者

近

所
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い

る
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知

人

・
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人

そ
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他

特
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誰

に

も
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え

て

い

な

い

不

 

 

明

全  体 1347 20.2 74.2 22.2 15.4 41.1 41.8 15.6 3.0 0.1 (%)

長崎県 365 18.1 74.5 23.6 15.1 39.2 44.7 15.6 3.8 0.5

0%

20%

40%

60%

80%

100%

全 体

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数
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

近所にいる
あなたの知

人・友人
その他

特に誰にも
伝えていな

い
不  明

365 18.1 74.5 23.6 15.1 39.2 44.7 15.6 3.8 0.5

０～５歳 81 44.4 6.2 4.9 3.7 24.7 54.3 25.9 11.1 1.2

６～11歳 146 16.4 88.4 23.3 18.5 48.6 45.2 15.1 3.4 0.7

12～14歳 76 5.3 100.0 27.6 21.1 39.5 39.5 9.2 0.0 0.0

15～17歳 56 1.8 100.0 41.1 14.3 32.1 39.3 10.7 0.0 0.0

長崎県
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④ 家庭での医療的ケアの内容 

問 13 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。 

【○はいくつでも】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「医療的ケアを行っていない」が 47.7％となっている。 

・行っている医療的ケアでは「自己注射」「吸引」「排便コントロール」が多くなっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・「医療的ケアを行っていない」は 12 歳以上で多くなっている。 

・０～５歳では「吸引」「吸入」「気管カニューレ管理」「在宅酸素療法」などの呼吸器関連のケアが

多く、一方で 6 歳以上では「自己注射」が多くなっている。 

 

図表 II-13 
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（
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者

に
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る
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射

を

含
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）

そ
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他
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を
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い
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明

全  体 1347 9.0 4.9 5.0 7.6 3.9 0.4 9.0 0.4 10.5 0.7 1.6 0.3 0.7 4.5 16.1 6.2 51.7 6.2 (%)

長崎県 365 8.8 7.9 4.1 7.9 3.6 0.8 6.6 - 9.0 1.1 1.4 0.5 0.5 4.1 18.6 6.3 47.7 7.9

0%

20%

40%

60%

80%

100%

全 体

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数
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

365 8.8 7.9 4.1 7.9 3.6 0.8 6.6 0.0 9.0

０～５歳 81 19.8 13.6 12.3 17.3 11.1 1.2 17.3 0.0 14.8

６～11歳 146 4.8 6.8 1.4 7.5 1.4 0.0 3.4 0.0 8.2

12～14歳 76 7.9 7.9 2.6 3.9 1.3 1.3 3.9 0.0 6.6

15～17歳 56 5.4 3.6 1.8 1.8 1.8 1.8 3.6 0.0 7.1

調査数
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）

その他
医療的ケア
を行ってい

ない
不  明

365 1.1 1.4 0.5 0.5 4.1 18.6 6.3 47.7 7.9

０～５歳 81 4.9 2.5 1.2 1.2 0.0 3.7 6.2 44.4 6.2

６～11歳 146 0.0 0.7 0.0 0.7 4.1 29.5 6.2 40.4 8.9

12～14歳 76 0.0 1.3 1.3 0.0 3.9 19.7 5.3 57.9 3.9

15～17歳 56 0.0 1.8 0.0 0.0 10.7 12.5 7.1 55.4 12.5

長崎県

長崎県
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⑤ 病院への通院頻度 

問 14 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。 

【○はいくつでも】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「月に１回程度」が 38.9％と最も多くなっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・０～５歳では『月に１回以上』の割合が多く、6 歳以上では「半年に２～３回程度」が多くなっ

ている。 

 

図表 II-14 

 
 

 

  

（N;全数） N=
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に

２
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度
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に
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回
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不

 

 

明

全  体 1347 4.9 20.0 35.4 39.7 5.1 1.1 (%)

長崎県 365 5.8 18.6 38.9 36.4 5.5 0.8

0%

20%

40%

60%

80%

100%

全 体

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数
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１回程
度

不  明

365 5.8 18.6 38.9 36.4 5.5 0.8

０～５歳 81 13.6 27.2 42.0 24.7 1.2 0.0

６～11歳 146 2.7 20.5 34.9 40.4 5.5 0.7

12～14歳 76 2.6 13.2 40.8 38.2 7.9 1.3

15～17歳 56 7.1 10.7 42.9 39.3 7.1 1.8

長崎県
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⑥ 子どもの在宅生活の悩み 

問 15 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。 

【○は一つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「ある」「どちらかというとある」の合計が 55.7％となっており、調査全体に比べて多い。 

＜年齢別の傾向＞ 

・年齢が低いほど「ある」「どちらかというとある」の割合が多く、０～５歳では 71.6％となって

おり、15~17 歳では 50.0％となっている。 

 

図表 II-15 

 
 

 

（N;全数）

N=

全  体 1347

長崎県 365

ある

20.3

23.6

どちらかというとある

30.4

32.1

どちらかというとない

22.3

21.4

ない

26.3

21.9

不 明

0.6

1.1

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

調査数 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

365 23.6 32.1 21.4 21.9 1.1

０～５歳 81 39.5 32.1 11.1 17.3 0.0

６～11歳 146 24.0 30.1 19.9 25.3 0.7

12～14歳 76 11.8 35.5 27.6 23.7 1.3

15～17歳 56 17.9 32.1 32.1 14.3 3.6

長崎県
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⑦ 悩みの内容 

問 16 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。 

【○はいくつでも】 

※問 15 で選択肢１・２（ある・どちらかというとある）に回答した方のみ 

 

＜全体の傾向＞ 

・「子どもの病気の悪化への不安」が 75.9％と最も多く、調査全体と比べても多くなっている。 

・「家以外の子どもの居場所の確保」「自分の就労や働き方の悩み」「近所の人からの理解」の割合

は、調査全体に比べて少なくなっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・「子どもの病気の悪化への不安」は全ての年代で多く、６~11 歳では 79.7％と最も多くなってい

る。 

 

 

図表 II-16 
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全  体 684 69.6 70.9 22.8 39.0 37.6 27.9 20.9 42.8 11.3 15.1 10.4 (%)

長崎県 203 69.5 75.9 20.7 37.4 29.6 23.6 22.2 36.5 5.9 12.3 12.3

0%

20%

40%

60%

80%

100%

全 体

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数
子どもの成
長・発育へ

の不安

子どもの病
気の悪化へ

の不安

他の家族へ
の影響

家庭の経済
的な不安

家以外の子
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

自分の時間
が持てない

自分の就労
や働き方の

悩み

近所の人
（地域）から

の理解

自分の不安
や悩みを吐
き出せない

その他

203 69.5 75.9 20.7 37.4 29.6 23.6 22.2 36.5 5.9 12.3 12.3

０～５歳 58 79.3 75.9 19.0 53.4 39.7 31.0 36.2 55.2 5.2 13.8 8.6

６～11歳 79 75.9 79.7 29.1 36.7 27.8 20.3 20.3 34.2 8.9 12.7 8.9

12～14歳 36 58.3 66.7 11.1 19.4 19.4 25.0 16.7 30.6 2.8 11.1 19.4

15～17歳 28 42.9 75.0 10.7 28.6 25.0 17.9 3.6 10.7 3.6 10.7 21.4

長崎県
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３. 学校等での活動や就労について 

① 進学等の希望達成状況 

問 17 お子さまは、これまでに小児慢性特定疾病の影響で、希望どおりの学校や保育所等の施設

への入学・入園（進学含む）ができなかったことがありますか。 

【①～⑦のそれぞれに〇は１つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・希望通りの施設へ入学・入園できなかった経験は、「保育所」では 18.7％、「幼稚園」では 8.0％

となっており、「保育所」は調査全体の 16.1％より多くなっている。 

 

図表 II-17 

 

 

あった なかった 不明/無回答

①保育所 16.1 73.4 10.5

②幼稚園 8.1 60.3 31.6

③小学校 5.4 82.5 12.1

④中学校 2.0 63.7 34.2

⑤高等学校 2.1 38.0 59.8

⑥特別支援学校 2.9 36.8 60.3

⑦訪問教育 0.9 19.8 79.3

①保育所 18.7 66.4 14.9

②幼稚園 8.0 60.4 31.6

③小学校 5.0 81.9 13.1

④中学校 1.1 54.7 44.2

⑤高等学校 0.7 29.3 70.0

⑥特別支援学校 1.9 33.1 64.9

⑦訪問教育 0.8 16.8 82.4

全体

長崎県
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② 欠席・欠勤の有無 

問 18 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。 

【○は一つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「欠席・欠勤はほとんどない」が 54.8％と最も多くなっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・全ての年代で『欠席した』が約３割となっている。 

 

図表 II-18 

 

 

 

 

（N;全数）

N=

全  体 1347

長崎県 365

欠席・欠勤は

ほとんどない

56.1

54.8

月に２～３日程度を

欠席・欠勤した

18.5

19.7

月に４～５日程度を

欠席・欠勤した

6.2

5.8

月の半分程度を

欠席・欠勤した

3.3

2.2

ほとんど

欠席・欠勤した

2.4

2.5

出席・出勤が

あてはまらない

10.8

12.3

不 明

2.8

2.7

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

調査数
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

365 54.8 19.7 5.8 2.2 2.5 12.3 2.7

０～５歳 81 18.5 14.8 9.9 1.2 1.2 45.7 8.6

６～11歳 146 65.8 22.6 5.5 0.7 0.7 2.7 2.1

12～14歳 76 63.2 18.4 3.9 5.3 5.3 3.9 0.0

15～17歳 56 66.1 21.4 3.6 3.6 3.6 1.8 0.0

長崎県
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③ 保育所・学校等での不安 

問 19 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。（施設等を利用していない場合は過去・将来の不安としてお答えください） 

【①～⑧のそれぞれに〇は１つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「不安がある」「どちらかというと不安がある」は、「体力面」で 60.0％と最も高くなっており、

次いで「急変・緊急時の対応」が 53.4％となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・０～５歳では、全ての項目で「不安がある」「どちらかというと不安がある」の合計が多くなって

おり、年齢が高くなるにつれて割合が少なくなる傾向がある。 

・０～５歳と 15～17 歳で最もギャップが大きいのは、「クラスメイトの理解」で 44.3 ポイントと

なっている。 

 

図表 II-19 

 

 

<長崎県：年齢別の「不安がある・どちらかといえば不安がある」＞ 

 

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 ＜不安がある＞ ＜不安はない＞

①学習面 22.3 19.3 21.0 35.0 2.4 41.6 56.0

②体力面（運動・体調） 28.5 30.1 18.9 20.8 1.6 58.6 39.7

③精神面 20.4 27.2 24.9 25.5 1.9 47.6 50.4

④教職員の理解 13.1 21.1 31.5 32.7 1.6 34.2 64.2

⑤クラスメイトの理解 16.3 21.9 30.3 29.3 2.2 38.2 59.6

⑥行事等への参加 14.3 24.7 26.9 31.9 2.1 39.0 58.8

⑦急変・緊急時の対応 26.4 25.9 24.9 21.8 1.1 52.3 46.7

⑧進級・進学 23.2 22.6 22.8 29.6 1.7 45.8 52.4

①学習面 26.0 17.5 17.3 37.3 1.9 43.5 54.6

②体力面（運動・体調） 31.5 28.5 17.5 21.9 0.5 60.0 39.4

③精神面 20.5 26.6 24.1 27.4 1.4 47.1 51.5

④教職員の理解 14.0 17.5 32.6 35.1 0.8 31.5 67.7

⑤クラスメイトの理解 15.9 25.2 29.9 27.7 1.4 41.1 57.6

⑥行事等への参加 15.3 25.8 27.7 29.3 1.9 41.1 57.0

⑦急変・緊急時の対応 30.4 23.0 24.1 21.6 0.8 53.4 45.7

⑧進級・進学 26.0 22.5 18.9 31.2 1.4 48.5 50.1

長崎県

全体

０～５歳 ６～11歳 12～14歳 15～17歳

①学習面 54.3 41.8 42.1 35.7

②体力面（運動・体調） 82.7 51.4 54.0 58.9

③精神面 58.1 45.9 42.2 41.1

④教職員の理解 64.2 25.4 18.4 21.4

⑤クラスメイトの理解 72.8 37.0 26.3 28.5

⑥行事等への参加 66.7 35.0 32.9 34.0

⑦急変・緊急時の対応 76.6 50.7 38.2 48.2

⑧進級・進学 64.2 44.6 43.4 44.6

長崎県
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④ 子どもの将来の就労見込 

問 20 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。 

【〇はいくつでも】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「一般就労」が 54.5％となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・12 歳以上になると「年齢が低いため、考えていない」が１割以下となっている。 

・「福祉的就労」は６歳以上の全ての区分で１～２割程度となっている。 

 

図表 II-20 

 
 

 

（N;全数） N=
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は

難

し

い

（

し

な

い

）

と

考

え

て

い

る

年
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が
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い

た

め

、

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

全  体 1347 52.6 13.3 0.1 9.8 22.9 6.8 0.7 (%)

長崎県 365 54.5 13.7 - 8.5 21.6 7.1 1.1

0%

20%

40%

60%

80%

100%

全 体

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数
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、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

365 54.5 13.7 0.0 8.5 21.6 7.1 1.1

０～５歳 81 23.5 6.2 0.0 11.1 49.4 9.9 3.7

６～11歳 146 55.5 15.1 0.0 7.5 22.6 7.5 0.0

12～14歳 76 65.8 14.5 0.0 9.2 7.9 6.6 1.3

15～17歳 56 80.4 17.9 0.0 7.1 0.0 1.8 0.0

長崎県
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⑤ 子どもの就労に関する不安の有無 

問 21 お子さまの就労について、不安や悩みはありますか。 

【〇は１つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「ある」が 56.4％となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・15~17 歳では「ある」が 62.5％と最も多くなっている。 

 

図表 II-21 

 
 

 
  

（N;全数）

N=

全  体 1347

長崎県 365

ある

54.5

56.4

ない

42.5

40.3

不 明

3.0

3.3

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

調査数 ある ない 不  明

365 56.4 40.3 3.3

０～５歳 81 58.0 38.3 3.7

６～11歳 146 55.5 41.8 2.7

12～14歳 76 52.6 44.7 2.6

15～17歳 56 62.5 33.9 3.6

長崎県
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４. 医療・福祉サービス等の支援について 

① 障害者者手帳等の有無 

問 22 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。 

【〇はいくつでも】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「あてはまるものはない」が 53.4％と最も多くなっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・０～５歳では「身体障害者手帳」の割合が最も多くなっており、６～11 歳・12～14 歳では「発

達障害の診断を受けている」の割合が多くなっている。 

 

図表 II-22 

 

 

 
  

（N;全数） N=

身

体

障

害

者

手

帳
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手
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手
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健
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そ

の

他
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も

の

は
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い
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明

全  体 1347 28.5 18.4 0.5 12.5 3.2 53.9 1.9 (%)

長崎県 365 27.4 17.8 0.3 12.3 4.7 53.4 2.7

0%

20%

40%

60%

80%

100%

全 体

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数
身体障害者
手帳を持っ

ている

療育手帳
（愛の手帳）
を持ってい

る

精神保健福
祉手帳を

持っている

発達障害の
診断を受け

ている
その他

あてはまる
ものはない

不  明

365 27.4 17.8 0.3 12.3 4.7 53.4 2.7

０～５歳 81 43.2 16.0 0.0 7.4 4.9 43.2 2.5

６～11歳 146 23.3 18.5 0.7 13.7 4.1 54.8 3.4

12～14歳 76 22.4 17.1 0.0 19.7 5.3 53.9 3.9

15～17歳 56 23.2 19.6 0.0 7.1 3.6 64.3 0.0

長崎県
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② 医療・福祉サービスの利用状況 

問 23 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。 

 【〇は１つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「利用している」が 30.4％となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・０～５歳では「利用している」が 45.7％と最も多く、年齢が高くなるにつれて割合が少なくなっ

ている。 

 

図表 II-23 

 
 

 
 

  

（N;全数）

N=

全  体 1347

長崎県 365

利用している

25.8

30.4

利用したいが、利用できていない

2.5

1.6

利用していない

71.1

66.6

不 明

0.6

1.4

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

調査数
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

不  明

365 30.4 1.6 66.6 1.4

０～５歳 81 45.7 1.2 50.6 2.5

６～11歳 146 32.2 2.1 65.1 0.7

12～14歳 76 21.1 1.3 76.3 1.3

15～17歳 56 17.9 0.0 80.4 1.8

長崎県
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③ 利用している医療・福祉サービス 

問 24 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。 

【〇はいくつでも】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「障害児通所支援」が 58.1％と最も多くなっている。 

 

図表 II-24 

 

 

 
  

（n;医療や福祉に関するサービス利用・利用意向者）N=
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そ
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明

全  体 381 5.8 28.9 7.9 60.6 8.1 24.7 2.1 (%)

長崎県 117 7.7 27.4 7.7 58.1 7.7 26.5 1.7

0%

20%

40%

60%

80%

100%

全 体

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数 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 不  明

117 7.7 27.4 7.7 58.1 7.7 26.5 1.7

０～５歳 38 18.4 63.2 15.8 42.1 0.0 18.4 0.0

６～11歳 50 4.0 10.0 4.0 66.0 14.0 32.0 0.0

12～14歳 17 0.0 0.0 0.0 64.7 0.0 29.4 11.8

15～17歳 10 0.0 30.0 10.0 60.0 20.0 30.0 0.0

長崎県
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④ 医療・福祉サービスを利用していない理由 

問 25 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。 

【〇はいくつでも】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「サービスを必要としていない」が 43.4％と最も多く、次いで「利用できるサービスを知らない」

が 14.1％となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・「利用できるサービスを知らない」は、０～５歳で 11.9％、15～17 歳で 17.8％となっており、

年齢が高いほど割合が多い傾向がある。 

 

図表 II-25 
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明

全  体 992 15.7 2.7 1.6 1.4 1.8 0.7 0.4 2.8 2.3 44.8 33.1 (%)

長崎県 249 14.1 2.4 1.2 0.4 0.8 0.4 - 4.0 2.0 43.4 36.9

0%

20%
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60%

80%

100%

全 体

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数
利用できる
サービスを
知らない

制度の対象
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サービスを
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249 14.1 2.4 1.2 0.4 0.8 0.4 0.0 4.0 2.0 43.4 36.9

０～５歳 42 11.9 2.4 0.0 0.0 2.4 0.0 0.0 7.1 2.4 47.6 31.0

６～11歳 98 12.2 2.0 2.0 1.0 0.0 1.0 0.0 4.1 2.0 44.9 38.8

12～14歳 59 15.3 1.7 1.7 0.0 1.7 0.0 0.0 3.4 3.4 37.3 40.7

15～17歳 45 17.8 2.2 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 2.2 0.0 46.7 33.3

長崎県
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① 医療・福祉サービス等の情報入手で困ったこと 

問 26 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。 

【〇はいくつでも】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「特に困らなかった」が 55.3％と最も多く、次いで「どこを探せばよいか分からなかった」が

28.5％となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・０～５歳では「特に困らなかった」が 44.4％で、全ての年代で最も少なくなっており、「どこを

探せばよいか分からなかった」が 39.5％と最も多くなっている。 

 

図表 II-26 
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明

全  体 1347 25.6 16.3 26.7 6.8 3.7 54.0 1.6 (%)

長崎県 365 23.0 16.4 28.5 6.8 3.3 55.3 2.5
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全 体
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365 23.0 16.4 28.5 6.8 3.3 55.3 2.5

０～５歳 81 32.1 24.7 39.5 12.3 6.2 44.4 2.5

６～11歳 146 21.2 18.5 24.7 8.2 3.4 56.2 2.1

12～14歳 76 17.1 7.9 22.4 2.6 1.3 63.2 3.9

15～17歳 56 23.2 10.7 26.8 1.8 1.8 60.7 1.8

長崎県
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① 医療・福祉サービスの情報入手方法 

問 27 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。 

【〇はいくつでも】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「医療機関」が 56.7％と最も多く、次いで「インターネット」が 33.2％となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・「医療機関」は全ての年代で半数を上回っており、最も多くなっている。 

・「自治体の窓口」「保護者同士の情報交換」は０～５歳では多いものの、年齢が高くなるにつれて

割合が少なくなっている。 

 

図表 II-27 

 

 

  

（N;全数） N=

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

な

ど

の

相

談

支

援

者

患

者

家

族

会

の

お

知

ら

せ

Ｓ

Ｎ

Ｓ

書

籍

・

雑

誌

保

護

者

同

士

の

情

報

交

換
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手
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な

い 情

報

を
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て

い
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不

 

 

明

全  体 1347 34.8 15.2 10.6 18.1 61.3 7.8 13.6 4.3 8.9 3.0 19.9 3.1 1.7 7.4 1.1 (%)

長崎県 365 33.2 13.7 7.1 18.4 56.7 8.8 15.6 4.1 10.7 3.6 21.1 4.9 1.9 7.9 2.2

0%

20%

40%

60%

80%

100%

全 体

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数
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
などの相談

支援者

患者家族会
のお知らせ

365 33.2 13.7 7.1 18.4 56.7 8.8 15.6 4.1

０～５歳 81 37.0 4.9 4.9 25.9 64.2 6.2 18.5 3.7

６～11歳 146 29.5 19.9 8.2 18.5 56.8 10.3 19.9 4.8

12～14歳 76 36.8 11.8 5.3 11.8 52.6 9.2 6.6 5.3

15～17歳 56 33.9 10.7 8.9 14.3 53.6 7.1 12.5 1.8

調査数 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
としていない

不  明

365 10.7 3.6 21.1 4.9 1.9 7.9 2.2

０～５歳 81 25.9 6.2 27.2 4.9 0.0 6.2 0.0

６～11歳 146 7.5 2.7 24.0 6.2 2.7 6.8 1.4

12～14歳 76 2.6 1.3 17.1 5.3 0.0 13.2 5.3

15～17歳 56 8.9 5.4 10.7 0.0 5.4 5.4 3.6

長崎県

長崎県
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５. 小児慢性特定疾病対策等の支援について 

① 自立支援事業に関する説明の有無 

問 28 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（「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）に関す

る説明を受けましたか。 

【〇は一つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「説明を受けた」は 35.3％となっており、調査全体と比べて多い。 

＜年齢別の傾向＞ 

・「説明を受けた」は全ての年代で３割を上回っている。 

 

図表 II-28 

 

 

 
  

（N;全数）

N=

全  体 1347

長崎県 365

説明を受けた

30.2

35.3

説明を受けていない

21.3

15.3

わからない／覚えていない

48.0

49.0

不 明

0.5

0.3

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

調査数
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

365 35.3 15.3 49.0 0.3

０～５歳 81 39.5 14.8 45.7 0.0

６～11歳 146 32.2 15.8 51.4 0.7

12～14歳 76 36.8 14.5 48.7 0.0

15～17歳 56 33.9 16.1 50.0 0.0

長崎県
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② 小児慢性特定疾病医療費助成の申請理由 

問 29 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。 

【〇はいくつでも】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「医療機関ですすめられた」が 73.7％と最も多くなっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・０～５歳では「入院時の食事療養費の助成が受けられるから」が 34.6％となっている。 

 

図表 II-29 
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明

全  体 1347 67.0 19.1 6.4 4.3 5.7 75.3 2.2 0.9 (%)

長崎県 365 71.2 18.6 8.5 5.5 6.6 73.7 1.6 0.8

0%

20%

40%

60%

80%

100%

全 体

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数
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 不  明

365 71.2 18.6 8.5 5.5 6.6 73.7 1.6 0.8

０～５歳 81 77.8 34.6 17.3 9.9 9.9 66.7 0.0 1.2

６～11歳 146 70.5 18.5 6.2 4.8 6.2 74.7 2.1 0.7

12～14歳 76 59.2 9.2 7.9 3.9 3.9 77.6 1.3 1.3

15～17歳 56 78.6 8.9 3.6 3.6 5.4 76.8 3.6 0.0

長崎県
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③ 子どもの生活についての相談相手 

問 30 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ください。 

【○はいくつでも】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「同居している家族や親族」が 78.6％と最も多く、次いで「医療機関」が 63.6％となっている。 

・調査全体に比べて、「同居していない家族や親族」「保健所・保健センター」の割合が多くなって

いる。 

＜年齢別の傾向＞ 

・15～17 歳では、「お子様が在籍している保育所・学校など」の割合が他の年代に比べて少なくなっ

ている。 

 

図表 II-30 

 

 

  

（N;全数） N=

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

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

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

（

Ｓ

Ｎ

Ｓ

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

不

 

 

明

全  体 1347 73.9 44.2 19.9 0.7 35.6 0.4 7.1 14.3 10.9 2.4 65.3 4.2 12.0 0.2 3.7 0.2 4.2 2.0 0.4 (%)

長崎県 365 78.6 52.6 22.7 1.1 31.0 0.8 6.6 20.3 11.5 3.0 63.6 4.4 14.2 0.5 4.4 0.3 5.8 1.6 0.5

0%

20%

40%

60%

80%

100%

全 体

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数
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

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
の他の窓口

教育委員会

365 78.6 52.6 22.7 1.1 31.0 0.8 6.6 20.3 11.5 3.0

０～５歳 81 87.7 65.4 18.5 2.5 17.3 1.2 9.9 28.4 16.0 2.5

６～11歳 146 80.1 52.1 26.0 1.4 41.1 0.7 4.8 14.4 11.6 4.1

12～14歳 76 71.1 46.1 25.0 0.0 32.9 1.3 9.2 23.7 10.5 3.9

15～17歳 56 69.6 46.4 17.9 0.0 17.9 0.0 1.8 19.6 7.1 0.0

調査数 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
不  明

365 63.6 4.4 14.2 0.5 4.4 0.3 5.8 1.6 0.5

０～５歳 81 66.7 2.5 16.0 2.5 11.1 0.0 11.1 0.0 0.0

６～11歳 146 62.3 6.2 17.8 0.0 2.1 0.0 4.8 0.7 0.7

12～14歳 76 65.8 5.3 7.9 0.0 1.3 1.3 5.3 3.9 0.0

15～17歳 56 60.7 1.8 12.5 0.0 5.4 0.0 1.8 3.6 1.8

長崎県

長崎県
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④ 子どもの自立のために重要だと思うこと 

問 31 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。 

 【①～⑪のそれぞれに〇は１つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「重要」「どちらかというと重要」の合計は、「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」で８割を上回っている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・「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」は全ての年代

で７割を上回っている。 

・「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」は、11 歳までの年代で８割以上

を占めている。 

 

図表 II-31 

 

 

<長崎県：年齢別の「重要・どちらかといえば重要」＞ 

 

  

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 ＜重要＞ ＜重要でない＞

41.8 27.4 14.2 15.1 1.5 69.2 29.3

17.4 33.6 29.5 17.8 1.6 51.0 47.3

45.7 31.8 10.4 10.4 1.7 77.5 20.8

52.7 23.7 9.2 13.1 1.3 76.4 22.3

44.6 21.9 11.7 19.9 1.9 66.5 31.6

21.6 39.7 21.6 15.7 1.4 61.3 37.3

23.5 37.4 21.9 15.5 1.6 60.9 37.4

22.6 23.1 22.6 29.9 1.7 45.7 52.5

24.5 26.7 18.0 27.9 2.9 51.2 45.9

51.6 31.7 6.6 8.4 1.7 83.3 15.0

57.4 29.8 4.2 7.2 1.4 87.2 11.4

42.2 24.7 16.2 15.6 1.4 66.9 31.8

20.5 33.2 28.8 16.2 1.4 53.7 45.0

46.3 30.4 10.4 11.2 1.6 76.7 21.6

54.2 22.2 8.8 13.7 1.1 76.4 22.5

47.1 18.4 13.4 18.6 2.5 65.5 32.0

24.4 36.2 21.9 15.3 2.2 60.6 37.2

24.7 38.6 20.5 14.8 1.4 63.3 35.3

26.6 19.5 24.9 27.1 1.9 46.1 52.0

26.3 26.8 18.6 25.8 2.5 53.1 44.4

50.7 32.1 6.6 9.0 1.6 82.8 15.6

57.5 29.0 4.9 6.6 1.9 86.5 11.5

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わかりやすさ

⑪疾病のある子どもに対する理解の促進

⑧レスパイト（保護者支援の一時預かり）

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わかりやすさ

⑪疾病のある子どもに対する理解の促進

長崎県

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

全体

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）

０～５歳 ６～11歳 12～14歳 15～17歳

92.6 69.2 52.7 42.8

64.2 54.8 51.3 41.1

91.3 81.5 64.5 60.7

86.4 80.2 67.1 66.1

64.2 69.2 57.9 69.7

74.0 65.7 54.0 39.3

76.6 63.7 57.9 51.8

61.7 46.6 39.5 32.2

69.1 55.5 43.4 39.3

88.9 86.3 72.4 78.6

96.3 87.7 77.6 83.9

⑩自治体が発信する情報のわかりやすさ

⑪疾病のある子どもに対する理解の促進

長崎県

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（保護者支援の一時預かり）

⑨疾病のある子どものきょうだいへの支援
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⑤ 慢性疾病のある子どもへの支援について 

問 32 小児慢性特定疾病の子どもやその家族への支援について、不足している支援や行政への要

望があれば、ご自由にお書きください。 

 

区分 代表的な意見 

行
政
に
関
す
る
こ
と 

制度の 

周知・情報提供 

（21 件） 

・主になり動くのは親ですが、情報提供やこれまでの方の体験談、

一歩進む時のきっかけ作りをして頂き、子どもを孤独より救って

頂けると有難い。 

・行政から利用できるサービスや制度を分かりやすく教えてもらい

たい。 

・住んでいる市町村の支援や行政がよく分からない。 

申請等の負担軽減 

（15 件） 

・毎年更新のたびに意見書代が発生するのでその分も補助してほし

い。 

・申請や更新の際の根拠となる書類の柔軟化、手続の簡易化。 

・申請が複雑で正直よくわからない。この人はこれが該当するので

はないかピンとくるプランナー的な人が行政にいて、電話でいい

から助言して頂けると助かる。 

相談対応の質の向上 

（７件） 

・行政に聞けば、流れを１から教えてくれる人がほしい。 

・支所の保健師へ相談の電話をいれたが、適切な回答を得ることが

できずにとても不安で困ったことがあった。 

・障害福祉課、子ども課の職員の対応も色々違い困る事が多かった。 

子
ど
も
へ
の
支
援
に
関
す
る
こ
と 

学習支援 

（１件） 

・長崎は他県とくらべ学習・就労支援などすごく冷めたい。 

交流支援 

（13 件） 

・子ども同士でかかわれる場所がなく困っている。 

・疾病のある子ども、親との交流がなかった。 

・一人で不安を抱えている方も多いと思いため、話を聞いてもらう

だけでも、すごく救われる。今は人との交流も難しいが、やはり

交流する機会は大切だと感じる。 

就労支援 

（４件） 

・高校進学、就労がどうなるのか、どのように進んでいけばよいか

悩んでいる。 

・行政の支援活動を強化して子どもの就職の範囲を広げてもらいた

い。 

疾病への理解促進 

（６件） 

・学校は理解してるようで、できていない感じがする。 

・病院にかからないで生活できるが実は疾病であるという内容を

もっと広めて気付かせてほしい。 

身近な支援機関 

（20 件） 

・障害児通所できる所をもっともっと増してほしい。 

・親が体調不良で、ケアできなかった時に、すぐに、預けられると

いう確保が必要。 

・疾病のある子どもの一時預かり所の事業所が増えると助かる。 

  



 

37 

 

区分 代表的な意見 

そ
の
他
の
意
見 

入院・通院時の 

支援 

（８件） 

・付き添いを必須とすることなく、病院に入院することができる支

援体制整備。 

・離島でありながら、島外への通院補助が適用されておりません。

渡航費用の補助が欲しい。 

・県外の病院への入院、通院するしかないのが現状で、そのための

交通費用、親への宿泊費などが大きな負担になっている。 

就学前施設・学校等の 

受入拡充 

（12 件） 

・胃ろうなど医療ケアがあっても通える保育園、幼稚園が近くにほ

しい。 

・保育所への入園を希望しているが、医療的ケアが必要という理由

で受け入れてもらえない。 

・医療的ケアがあると、小学校への通学バスに乗れないので片道１

時間かけて毎日親が送迎しないといけない。 

経済的支援 

（10 件） 

・自宅で使用している医療機器の電気料金の補助などがあると助か

る。 

・完腸の際に必要なシリンジやカテーテルは自費なので毎日しな

きゃいけないので、そういう部分も負担してほしい。 

保護者の就労・ 

働き方への支援 

（３件） 

・子どもの通院のたびに仕事を休むのが辛い。 

・保護者就職等、働ける時間に面倒を見てもらえる機関があったら

生活ができると思う。 

きょうだい児への 

支援 

（４件） 

・親なき後のきょうだいへの負担が心配。 

・持病のある子に目や手をかけることになるので、さみしい気持ち

にさせている。できるだけきょうだいにも時間を作りたいと思っ

ているが、支援があれば、ありがたい。 

成人後の支援 

（３件） 

・もうすぐ１８才になるが、これから、どうすればいいのかわから

ない。 

・任意の生命保険などに入りづらく、入れる保険がない為、将来の

金銭面への不安が大きい。 
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６. 移行期医療について 

① 最寄りの保健所 

問 33 あなたのお住いの地域の最寄りの保健所をお答えください。 

【〇は一つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「県央保健所」は 43.8％と最も多く、次いで「県南保健所」が 18.9％となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・「西彼保健所」では０～５歳・15~17 歳の割合が多く、一方で「県央保健所」では 0~5 歳が少な

くなっている。 

 

図表 II-32 

 

 

 

  

（n;長崎県）

N=

長崎県 365

西彼保健所

18.6

県央保健所

43.8

県南保健所

18.9

県北保健所

7.9

五島保健所

2.5

上五島保健所

1.4

壱岐保健所

3.3

対馬保健所

3.0

その他

0.3

不 明

0.3

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

調査数 西彼保健所 県央保健所 県南保健所 県北保健所 五島保健所
上五島保健

所
壱岐保健所 対馬保健所 その他 不  明

365 18.6 43.8 18.9 7.9 2.5 1.4 3.3 3.0 0.3 0.3

０～５歳 81 24.7 39.5 19.8 6.2 3.7 1.2 2.5 1.2 0.0 1.2

６～11歳 146 16.4 45.2 19.9 8.9 2.1 2.1 3.4 1.4 0.7 0.0

12～14歳 76 14.5 46.1 17.1 10.5 2.6 1.3 5.3 2.6 0.0 0.0

15～17歳 56 21.4 41.1 19.6 5.4 1.8 0.0 1.8 8.9 0.0 0.0

長崎県
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② 受診している診療科 

問 34-1 診療科の名称を記載してください。 

【自由意見】 

※子どもが中学生以上の場合のみ 

 

＜全体の傾向＞ 

・「小児科」が 69 件と最も多く、次いで「小児外科」が 8 件となっている。 

 

 

 

③ 通院頻度 

問 34-2 通院の頻度を記載してください。 

【〇は一つだけ】 

※子どもが中学生以上の場合のみ 

 

＜全体の傾向＞ 

・「１か月に１回」が 45.1％と最も多く、次いで「２か月に 1 回」が 26.4％となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・「２か月に１回」は 12～14 歳で 19.1％、15～17 歳で 36.6％となっている。 

 

図表 II-33 

 

  

全体 内科 循環器科 小児科 外科 整形外科
脳神経

外科
小児外科

耳鼻

咽喉科

115 7 4 69 2 1 4 8 1

全体 神経内科 皮膚科 腎臓内科 代謝内科 内分泌科 血液内科
消化器

内科

膠原病リウ

マチ内科

総合

診療科

115 2 1 2 1 6 1 3 2 1

調査数 １か月に１回 ２か月に１回 ３か月に１回 ４か月に１回 ５か月に１回 ６か月に１回 ７か月に１回

91 45.1 26.4 12.1 4.4 0.0 6.6 0.0

12～14歳 47 48.9 19.1 10.6 8.5 0.0 6.4 0.0

15～17歳 41 41.5 36.6 12.2 0.0 0.0 4.9 0.0

調査数 ８か月に１回 ９か月に１回 10か月に１回 11か月に１回 12か月に１回 不  明

91 0.0 0.0 0.0 0.0 2.2 3.3

12～14歳 47 0.0 0.0 0.0 0.0 2.1 4.3

15～17歳 41 0.0 0.0 0.0 0.0 2.4 2.4

長崎県

長崎県
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④ 通院開始時の年齢 

問 34-3 お子さまが何歳の時から受診していますか。 

【〇は一つだけ】 

※子どもが中学生以上の場合のみ 

 

＜全体の傾向＞ 

・「0 歳から受診」が 24.2％と最も多くなっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・年齢による大きな差はない。 

 

図表 II-34 

 

 

⑤ 移行期医療に関する説明機会 

問 35 あなたは、これまでに医療機関等で「移行期医療」に関する説明を受けたことがあります

か。 

【〇は一つだけ】 

※子どもが中学生以上の場合のみ 

 

＜全体の傾向＞ 

・「説明を受けたことがある」は 18.7％となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・12~14 歳では、「説明を受けたことがある」が 12.8％と少なくなっている。 

図表 II-35 

 

 

  

調査数 ０歳から １歳から ２歳から ３歳から ４歳から ５歳から ６歳から ７歳から ８歳から ９歳から

91 24.2 4.4 2.2 1.1 4.4 4.4 2.2 2.2 1.1 3.3

12～14歳 47 23.4 2.1 2.1 2.1 6.4 8.5 4.3 4.3 2.1 2.1

15～17歳 41 24.4 7.3 2.4 0.0 2.4 0.0 0.0 0.0 0.0 4.9

調査数 10歳から 11歳から 12歳から 13歳から 14歳から 15歳から 16歳から 17歳から 不  明

91 8.8 5.5 6.6 8.8 6.6 6.6 2.2 2.2 3.3

12～14歳 47 10.6 8.5 8.5 6.4 2.1 0.0 0.0 0.0 6.4

15～17歳 41 7.3 0.0 2.4 12.2 12.2 14.6 4.9 4.9 0.0

長崎県

長崎県

（n;長崎県＆中学生以上）

N=

長崎県 91

説明を受けたことがある

18.7

説明を受けたことがない

80.2

不 明

1.1

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

調査数
受けたこと

がある
受けたこと

がない
不  明

91 18.7 80.2 1.1

12～14歳 47 12.8 85.1 2.1

15～17歳 41 24.4 75.6 0.0

長崎県
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⑥ 移行期医療に関する説明を受けた年齢 

問 36 お子さまが何歳の時に説明を受けましたか（説明を受けたいですか）。 

【〇は一つだけ】 

※子どもが中学生以上の場合のみ 

 

＜全体の傾向＞ 

・「中学生」「高校生」が 23.1％となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・12～14 歳では「中学生」が 29.8％と最も多く、15~17 歳では「高校生」が 46.3％となってい

る。 

図表 II-36 

 

 

  

（n;長崎県＆中学生以上）

N=

長崎県 91

小学校１～３年生

1.1

小学校４～６年生

5.5

中学生

23.1

高校生

23.1

不 明

47.3

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

調査数
小学校１～

３年生
小学校４～

６年生
中学生 高校生 不  明

91 1.1 5.5 23.1 23.1 47.3

12～14歳 47 2.1 8.5 29.8 2.1 57.4

15～17歳 41 0.0 2.4 14.6 46.3 36.6

長崎県
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⑦ 移行期医療に関する説明を行った職種 

問 37 誰から説明を受けましたか（説明を受けたいですか）。 

【〇はいくつでも】 

※子どもが中学生以上の場合のみ 

 

＜全体の傾向＞ 

・「主治医」が 64.8％と最も多く、次いで「医療ソーシャルワーカー」が 28.6％となっている。 

 

図表 II-37 

 

 

 

  

（n;長崎県＆中学生以上） N=

主

治

医

医

療

ソ

ー

シ

ャ

ル

ワ

ー

カ

ー

看

護

師

そ

の

他

不

 

 

明

長崎県 91 64.8 28.6 9.9 5.5 18.7 (%)

0%

20%

40%

60%

80%

100%

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数 主治医
医療ソー

シャルワー
カー

看護師 その他 不  明

91 64.8 28.6 9.9 5.5 18.7

12～14歳 47 59.6 23.4 4.3 4.3 27.7

15～17歳 41 70.7 36.6 17.1 4.9 9.8

長崎県
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⑧ 移行期医療に関する説明の内容 

問 38 どのような内容でしたか（どのような内容を聞きたいですか）。 

【〇はいくつでも】 

※子どもが中学生以上の場合のみ 

 

＜全体の傾向＞ 

・「医療に関すること」が 71.4％と最も多く、次いで「助成制度に関すること」が 65.9％となって

いる。 

 

図表 II-38 

 

 

 

  

（n;長崎県＆中学生以上） N=

医

療

に

関

す

る

こ

と

（

受

診

で

き

る

病

院

等

）

助

成

制

度

に

関

す

る

こ

と

（

指

定

難

病

等

）

家

族

に

関

す

る

こ

と

（

家

族

会

等

）

福

祉

に

関

す

る

こ

と

（

福

祉

サ

ー

ビ

ス

・

障

害

者

手

帳

等

）

そ

の

他

不

 

 

明

長崎県 91 71.4 65.9 7.7 24.2 3.3 17.6 (%)

0%

20%

40%

60%

80%

100%

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数

医療に関す
ること（受診
できる病院

等）

助成制度に
関すること
（指定難病

等）

家族に関す
ること（家族

会等）

福祉に関す
ること（福祉
サービス・障

害者手帳
等）

その他 不  明

91 71.4 65.9 7.7 24.2 3.3 17.6

12～14歳 47 55.3 55.3 4.3 17.0 4.3 27.7

15～17歳 41 87.8 78.0 12.2 34.1 2.4 7.3

長崎県
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⑨ 移行期医療に関する不安 

問 39 小児期医療から成人期医療へ移行するにあたり、あなたが不安に感じることや困っている

ことについてお答えください。 

【〇はいくつでも】 

※子どもが中学生以上の場合のみ 

 

＜全体の傾向＞ 

・「小児期に受診していた診療科や病院を継続して受診できるか」が 70.3％と最も多く、次いで「就

職先の同僚や上司に病気を理解してもらえるか」「将来、自立し安心して暮らせるか」が 61.5％

となっている。 

 

図表 II-39 
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成
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明

長崎県 91 70.3 42.9 17.6 31.9 46.2 54.9 34.1 28.6 16.5 44.0 61.5 30.8 8.8 19.8 61.5 13.2 30.8 22.0 7.7 3.3 (%)

0%

20%

40%

60%

80%

100%

長崎県

全体＋10% 以上

全体＋5% 以上

全体－5% 以上

全体－10% 以上

調査数

成人期も小
児期に受診
していた診
療科や病院
を継続して
受診できる

か

成人期に診
療してくれる
新たな診療
科や病院が

あるか

成人期に診
てくれる診

療科や病院
はあるが不
安が大きい

子どもが自
分自身の病
気のことをど
の程度理解
しているか

子どもが自
分自身の病
気の治療方
針等を自分
で決定でき

るか

学校や職場
関係者等へ
子ども自身
が自分の病
気を説明で

きるか

指定難病に
認定される

か

指定難病に
該当しない
ため、医療
費（治療、
薬）の支払
いに不安が

ある

稀少な疾病
のため医師
や先輩保護
者等からの
情報が得ら

れにくい

病気を理由
に就職でき
ないかもし

れない

91 70.3 42.9 17.6 31.9 46.2 54.9 34.1 28.6 16.5 44.0

12～14歳 47 72.3 40.4 17.0 31.9 46.8 46.8 31.9 29.8 19.1 42.6

15～17歳 41 73.2 46.3 19.5 34.1 46.3 63.4 39.0 29.3 14.6 46.3

調査数

就職先の同
僚や上司に
病気を理解
してもらえる

かどうか

就職したら
定期的な受
診ができなく
なるのでは

ないか

障害程度に
応じた障害
福祉サービ
スがない

障害者手帳
や障害年金
の取得のた
めの申請事
務が面倒

子どもが将
来、自立し
安心して暮
らせるかどう
か（生活面、

経済面）

将来、きょう
だいのこと
が心配であ

る

子ども自身
が病気に

なったことで
心理的不安
を抱えてい

る

不安や困り
ごとについ

て、どこに相
談してよい

か

その他 不  明

91 61.5 30.8 8.8 19.8 61.5 13.2 30.8 22.0 7.7 3.3

12～14歳 47 51.1 27.7 12.8 17.0 57.4 6.4 25.5 17.0 8.5 4.3

15～17歳 41 70.7 36.6 4.9 24.4 68.3 22.0 39.0 29.3 7.3 2.4

長崎県

長崎県
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７. 中学生以上の子どもの意識について 

① 生活の充実度 

子-１ あなたは、いまの生活が充実（じゅうじつ）していると思いますか。 

【〇は一つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「充実している」は 41.8％となっており、「どちらかといえば充実している」との合計は 86.9％

となっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・年齢による大きな差はない。 

 

図表 II-40 

 

 

 

  

（n;中学生以上＆同意者）

N=

全  体 376

長崎県 91

充実している

46.5

41.8

どちらかといえば充実している

40.2

45.1
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91 41.8 45.1 3.3 4.4 3.3 2.2

12～14歳 47 42.6 42.6 2.1 4.3 4.3 4.3

15～17歳 41 41.5 46.3 4.9 4.9 2.4 0.0

長崎県
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② 生活の中で楽しいこと 

子-２ いまの生活の中で、楽しいことはなんですか。楽しいと思うことを教えてください。 

【〇はいくつでも】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「友達と遊ぶこと」が 65.9％と最も多く、次いで「ゲームをすること」が 63.7％となっている。 

・調査全体と比べて、「ゲームをすること」の割合が多く、一方で「学校の勉強」「本やマンガを読

むこと」が少ない。 

＜年齢別の傾向＞ 

・12～14 歳では、「本やマンガを読むこと」「ゲームをすること」の割合が多くなっている。 

・15～17 歳では、「学校の勉強」の割合が多くなっている。 

 

 

図表 II-41 
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全  体 376 24.2 37.8 63.0 42.3 9.8 44.9 54.0 56.6 11.4 3.5 1.9 (%)

長崎県 91 15.4 37.4 65.9 39.6 7.7 38.5 56.0 63.7 15.4 2.2 2.2
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91 15.4 37.4 65.9 39.6 7.7 38.5 56.0 63.7 15.4 2.2 2.2

12～14歳 47 10.6 38.3 63.8 38.3 8.5 48.9 57.4 68.1 14.9 2.1 4.3

15～17歳 41 22.0 36.6 68.3 41.5 7.3 22.0 53.7 58.5 17.1 2.4 0.0

長崎県
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③ 普段の生活で思い通りにできなかった経験 

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。 

【〇は一つだけ】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「あった」は 23.1％となっており、「どちらかといえばあった」との合計は 59.4％となっている。 

・調査全体と比べて、「あった」「どちらかといえばあった」の合計の割合が多くなっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・「あった」「どちらかといえばあった」の合計は、12～14 歳では 61.7％、15～17 歳では 56.1％

となっている。 

 

図表 II-42 
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長崎県
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④ 思い通りにできなかった理由 

子-４ そう思う理由を教えてください。 

【〇はいくつでも】 

 

＜全体の傾向＞ 

・「自分が病気だったから」が 53.7％と最も多く、次いで「勉強が苦手だから」が 48.1％となって

いる。 

・調査全体と比べて、「勉強が苦手だから」「自分が病気だったから」の割合が多く、一方で「まわ

りの人の性格の問題」「悩みを相談できなかった」は少なくなっている。 

＜年齢別の傾向＞ 

・12～14 歳では、「勉強が苦手だから」が 48.1％と多く、他の年代と比べて「人づきあいが苦手

だから」の割合が多い。 

・15～17 歳では、「自分が病気だったから」が 65.2％と最も多い。 

 

図表 II-43 
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長崎県
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