
男 52.2%女 47.5%

無回答

0.3%

自宅

90.1%

1.6%

入院中

施設

0.3%

その他

0.5%

無効

0.1% 7.4%

無回答

367
162

86
551

612
83

163
109

72
9

220
124

15
6
0

0 100 200 300 400 500 600 700

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

先天性代謝異常症

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

皮膚疾患

無回答

調査の概要 

都内に在住する慢性疾病を抱える児童等とその家族を対象に、生活実態や支援ニーズ

等に関する調査を以下の通り実施しました。 

目 的 都内（中核市である八王子市を除く。）の小児慢性特定疾病児童等とその

①

【調査結果の見方】 

家族の生活実態及び支援に対するニーズを明確にし、自立支援に資する。 

実施時期 平成２７年１１月２０日から平成２７年１２月２１日 

対 象 者 平成２７年８月１日現在、小児慢性特定疾病医療費支給認定を受けている 

児童等の保護者 6,690 人 

方 法 自記式アンケート（郵送法） 

回答状況 有効回答数 2,579 件（有効回答率 38.6％） 

②

ならない場合があります。 

回答率は、小数点以下第 2 位で四捨五入し、小数点第 1 位まで表示しているため、合計値は必ずしも 100%に

③

グラフの割合で「0.0」となっているのは、回答者はいるが、①によると 0.0 になるものを表しています。

（回答者がいない場合は、表示していません。）

疾患群「染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群」は「染色体又は遺伝子」と省略しています。

［報告書 p.９～17］ 

性別  

＜回答者の児童等（以下、「児童等」という）の属性＞(ｎ=2,579)

年齢分布 

居住場所 疾患群 

（単位：人）

慢性疾病を抱える児童等の実態調査（概要） 

報告書 p.9 の 6
「調査票の回収状況」より
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行っている

33.9%

行っていない

64.2%

無効

0.0%

無回答

1.9%

通院

84.1%

入院

3.3%

通院・入院

が半々

5.5%

往診

1.4%

その他

1.3%
無効

3.4%

無回答

0.9%

定期的に
74.7%

症状がある時

だけ

特に薬はなく、

2.2%

経過観察中

その他

15.8%

0.6%

無効
1.9%

無回答
4.8%

55.4%

23.0%

20.4%

19.7%

16.8%

15.6%

12.3%

11.7%

11.5%

10.0%

3.2%

0.9%

0.9%

0.8%

0.7%

0.6%

8.5%

0%

0.8%

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

吸引

自己注射（保護者による注射を含む）

結果の概要 

１ 児童等の状況 

（１）治療内容や身体の状況(ｎ=2,579)［報告書 p.18～22］ 

主な治療状況 薬の使用状況 

吸入

経管栄養管理

血糖測定

在宅酸素療法

気管カニューレ管理

排便コントロール

気管切開部処置

人工呼吸器管理

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

創傷処理

下咽頭チューブ管理

中心静脈栄養

人工肛門管理

その他

無回答

家庭での医療的ケア 

【家庭での医療的ケアの内訳】（複数回答）（ｎ＝873）

〇児童等の約７割が、定期的に医師の処方による薬を使用していた。 

〇児童等の約３割が、家庭で医療的ケアを行っていた。 

〇食事、排泄、入浴、移動、身支度の日常生活動作において、それぞれ約７割の児

童等が、介助を必要としていなかった。 

〇療育手帳（愛の手帳）は約 1 割、身体障害者手帳は約３割が所持していた。 
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行っている

33.9%

行っていない

64.2%

無効

0.0%

無回答

1.9%

通院

84.1%

入院

3.3%

通院・入院

が半々

5.5%

往診

1.4%

その他

1.3%
無効

3.4%

無回答

0.9%

定期的に
74.7%

症状がある時

だけ

特に薬はなく、

2.2%

経過観察中

その他

15.8%

0.6%

無効
1.9%

無回答
4.8%

55.4%

23.0%

20.4%

19.7%

16.8%

15.6%

12.3%

11.7%

11.5%

10.0%

3.2%

0.9%

0.9%

0.8%

0.7%

0.6%

8.5%

0%

0.8%

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

吸引

自己注射（保護者による注射を含む）

結果の概要 

１ 児童等の状況 

（１）治療内容や身体の状況(ｎ=2,579)［報告書 p.18～22］ 

主な治療状況 薬の使用状況 

吸入

経管栄養管理

血糖測定

在宅酸素療法

気管カニューレ管理

排便コントロール

気管切開部処置

人工呼吸器管理

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

創傷処理

下咽頭チューブ管理

中心静脈栄養

人工肛門管理

その他

無回答

家庭での医療的ケア 

【家庭での医療的ケアの内訳】（複数回答）（ｎ＝873）

〇児童等の約７割が、定期的に医師の処方による薬を使用していた。 

〇児童等の約３割が、家庭で医療的ケアを行っていた。 

〇食事、排泄、入浴、移動、身支度の日常生活動作において、それぞれ約７割の児

童等が、介助を必要としていなかった。 

〇療育手帳（愛の手帳）は約 1 割、身体障害者手帳は約３割が所持していた。 

もっている

14.9%

もっていない

72.2%

無回答

12.8%

もっている

27.3%

もっていない

64.0%

8.7%

無回答
0.2%

もっている

もっていない

81.1%

無回答

18.7%

13.8%

16.6%

17.1%

14.0%

16.4%

9.2%

8.7%

12.1%

11.9%

12.2%

74.7%

71.0%

66.9%

70.3%

67.7%

2.2%

3.6%

3.9%

3.7%

0%

3.6%

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

食事

排せつ

入浴

移動

身支度

全介助 一部介助 介助を必要としない 無効 無回答

6.6%

5.7%

0.5%

26.6%

14.5%

14.6%
0.2%

1.4%

3.9%

3.5%

9.4%

0.7%

2.4%

0.4%

3.2%

2.3%

4.1%

0.0%

10.0%

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

保育所

幼稚園

認定こども園

小学校

中学校

高等学校（専攻科含む）

高等専門学校

専門学校、専修学校

短期大学、大学

その他

どこにも在籍していない

無効

無回答

特別支援学校（再掲）

特別支援学校

（２）現在の日常生活動作(ｎ=2,579) ［報告書 p.23～27］ 

（３）各種手帳の所持状況(ｎ=2,579) ［報告書 p.35～38］ 

 療育手帳（愛の手帳）  身体障害者手帳 精神保健福祉手帳 

２．学校等の在籍状況 

（１）現在の学校等の在籍状況(ｎ=2,579)［報告書 p.28～30］ 

【「どこにも在籍していない」児童等年齢内訳】 

6 歳以上 15 歳未満 0.8％ 

無効・無回答 5.3％

6 歳未満 86.8% 

15 歳以上 7.0％ 

○

〇児童等の約９割が、学校等に在籍していた。 

〇15 歳以上の児童等の約１割が、就労していると回答した。 

約３割の児童等が、医師から行動制限・生活上の注意を受けていた。

〇学校等に在籍している児童等の約９割が「欠席はほとんどない」か「月に２～３

日程度欠席」であった。 

注）特別支援学校は、幼稚部、小学部、中学部、高等部があるが、それらを合計し、参考としてグラフの最下に再掲した。

なお、学校種別のグラフにおいて、特別支援学校の幼稚部は、幼稚園に積み上げた。 

～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～～
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ある

58.3%
ない

33.2%

無回答

8.5%

就労している
7.6%

就労していない
73.0%

無回答
19.3%

欠席は

ほとんどない

69.0%

17.3%

月に２～３日

程度欠席

5.6%

月に４～５日程度

欠席

欠席

3.2%

月の半分程度
2.6%

ほとんど欠席
無回答

2.3%

制限がある

27.2%

制限がない

61.2%

無回答

11.6%

（３）現在、医師から指示のある行動制限・生活上の注意(ｎ=2,579) 

（２）現在の就労状況(15 歳以上の児童等ｎ=719) ［報告書 p.31］ 

  [報告書 p.32～33］

３．学校生活について(児童等が学齢期以上で在学中の方ｎ=1,829) 

（４）この一年間の欠席・欠勤状況(学校等に在籍しているｎ=2,368)［報告書 p.34］ 

【あると回答した人の心配事の主な内容】
（複数回答）(ｎ=1,066) 

お子さんのこと 99.2% 

困っていることや心配していること(以下「困り」という)の有無［報告書 p.59～60］ 

【お子さんの学校生活に関わる心配事の内容】(ｎ=1,066)(複数回答)

保護者自身のこと 21.8% 

65.9%

39.1%

38.7%

38.1%

36.0%

34.2%

29.6%

15.4%

11.7%

10.0%

0.8%

0% 20% 40% 60% 80%

体調や健康管理

病気に対する

周囲の理解

学校行事

学習面

進学

情緒や精神面

友達関係

医療的ケア

先生との対人関係

その他

無回答

〇保護者の約 6 割が、学校生活に関する困りを抱えていた。 
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ある

58.3%
ない

33.2%

無回答

8.5%

就労している
7.6%

就労していない
73.0%

無回答
19.3%

欠席は

ほとんどない

69.0%

17.3%

月に２～３日

程度欠席

5.6%

月に４～５日程度

欠席

欠席

3.2%

月の半分程度
2.6%

ほとんど欠席
無回答

2.3%

制限がある

27.2%

制限がない

61.2%

無回答

11.6%

（３）現在、医師から指示のある行動制限・生活上の注意(ｎ=2,579) 

（２）現在の就労状況(15 歳以上の児童等ｎ=719) ［報告書 p.31］ 

  [報告書 p.32～33］

３．学校生活について(児童等が学齢期以上で在学中の方ｎ=1,829) 

（４）この一年間の欠席・欠勤状況(学校等に在籍しているｎ=2,368)［報告書 p.34］ 

【あると回答した人の心配事の主な内容】
（複数回答）(ｎ=1,066) 

お子さんのこと 99.2% 

困っていることや心配していること(以下「困り」という)の有無［報告書 p.59～60］ 

【お子さんの学校生活に関わる心配事の内容】(ｎ=1,066)(複数回答)

保護者自身のこと 21.8% 

65.9%

39.1%

38.7%

38.1%

36.0%

34.2%

29.6%

15.4%

11.7%

10.0%

0.8%

0% 20% 40% 60% 80%

体調や健康管理

病気に対する

周囲の理解

学校行事

学習面

進学

情緒や精神面

友達関係

医療的ケア

先生との対人関係

その他

無回答

〇保護者の約 6 割が、学校生活に関する困りを抱えていた。 

具体的に

考えている

11.1%

考えることが

ある

28.4%

年齢が低い

ため、具体的に

考えていない

47.3%

病状や障害

状態により､

具体的に

考えていない

6.7%

無効

1.9%
無回答

4.7%

ある
75.3%

ない
17.1%

無回答
7.6%

４．就労について(ｎ=2,579) 

５．小児慢性特定疾病に関する制度について(ｎ=2,579) 

現在、お子さんの就労について、どの程度考えているか。［報告書 p.61～63］ 

【お子さ んの就労上の困りの有無】
(ｎ=1,018) 

抱えていた。 

〇保護者の約 4 割が、就労について考えており、その約 8 割が就労に関する困りを

お子さんのこと(93.6%) 

業務・就労条件に関すること(39.6%) 

【あると回答した人の困りの内容】（複数回答）(ｎ=767)

主な内容（複数回答） 

「体調や健康管理」(74.8％) 

「就労関係者との対人関係」(43.5%) 

「情緒や精神面」(31.8%) 

「医療的ケア」(22.9%) 

〇認定疾病の確定診断を受けた年齢は、０歳が約４割と最も高く、就学までに約６

療機関ですすめられたから」が約６割、「入院時の食事療養費の助成が受けられる

割以上の児童等が診断を受けていた。 

〇児童等の約 8 割が、診断から 1 年未満に医療費助成を受けていた。 

〇医療費助成を申請した理由は、「医療費の助成が受けられるから」が約７割、「医

から」及び「治療研究に役立ちたいから」は約１割であった。 

〇小児慢性特定疾病児童手帳の利用率は、約１割であった。 

〇自立支援事業の認知度は、１割に満たなかった。 
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74.7%

61.0%

14.9%

13.6%

3.3%

3.5%

2.4%

2.9%

0% 20% 40% 60% 80%

［報告書 p.41］ 

（１） 小児慢性特定疾病医療費助成で認定されている病気の確定診断を受けた年齢 

医療費の助成が受けられるから

医療機関ですすめられたから

入院時の食事療養費の助成が受けられるから

治療研究に役立ちたいから

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

その他

無回答

（２）小児慢性特定疾病医療費助成で認定されている病気の確定診断を受けた時期から

医療費助成を受けるまでの期間［報告書 p.41］ 

8.2%77.2%

（３）小児慢性特定疾病医療費助成を申請した理由（複数回答）［報告書 p.42］ 

3.5%

1.0%

10.1%

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

1年未満 1～3年 4～10年 11年以上 無回答

35.3%

7.8%
5.0% 5.6%

0%

9.9%

5%

10%

15%

20%

25%

30%

35%

40%

0
歳

1
歳

2
歳

3
歳

4.1% 4.2% 3.6% 2.8% 2.6% 2.1% 3.0% 3.0% 2.8% 2.3% 2.6% 1.9% 0.9% 0.5% 0.0%

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

20
歳

無
回
答
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利用している

10.1%

利用して

いない

83.6%

6.3%

無回答

6.2%

知っていた

知らなかった

89.1%

無回答

4.7%

（４）小児慢性特定疾病児童手帳の利用状況［報告書 p.44］ 

（５）小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の認知度［報告書 p.44］ 

～小児慢性特定疾病児童手帳とは～ 

 症状が急変した場合に医療機関等への速やかな連絡、学校生活等において関係者が

病気のことを正しく理解し適切な対応が図られるよう、健康状態の記録やかかりつけ

医療機関の連絡先などが記入できるようになっています。また、制度の案内や相談窓

口等も掲載しています。 

慢性的な疾病にかかっていることにより、長期にわたり療養を必要とする児童等

の健全育成や自立の促進を図るため、児童等及びその家族からの相談に応じ、必要

な情報の提供及び助言を行うとともに、関係機関との連絡調整等を行うものです。 

～小児慢性特定疾病児童等自立支援事業とは～ 

ネットワークに委託して実施しています。(平成 29 年 2 月現在) 

小児慢性特定疾病児童手帳

東京都は、医師、看護師等の専門職による電話相談、慢性疾病の児童等を育てた

経験のあるピアサポーターによる支援、長期入院中や在宅療養中の児童等を訪問す

るボランティア派遣、学校等との連絡調整、各種機関・団体の実施している支援策につ

いて情報の提供等を行う自立支援員の配置等を、認定 NPO 法人難病のこども支援全国

自立支援事業リーフレット

74.7%

61.0%

14.9%

13.6%

3.3%

3.5%

2.4%

2.9%

0% 20% 40% 60% 80%

［報告書 p.41］ 

（１） 小児慢性特定疾病医療費助成で認定されている病気の確定診断を受けた年齢 

医療費の助成が受けられるから

医療機関ですすめられたから

入院時の食事療養費の助成が受けられるから

治療研究に役立ちたいから

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

その他

無回答

（２）小児慢性特定疾病医療費助成で認定されている病気の確定診断を受けた時期から

医療費助成を受けるまでの期間［報告書 p.41］ 

8.2%77.2%

（３）小児慢性特定疾病医療費助成を申請した理由（複数回答）［報告書 p.42］ 

3.5%

1.0%

10.1%

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

1年未満 1～3年 4～10年 11年以上 無回答

35.3%

7.8%
5.0% 5.6%

0%

9.9%

5%

10%

15%

20%

25%

30%

35%

40%

0
歳

1
歳

2
歳

3
歳

4.1% 4.2% 3.6% 2.8% 2.6% 2.1% 3.0% 3.0% 2.8% 2.3% 2.6% 1.9% 0.9% 0.5% 0.0%

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

20
歳

無
回
答
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利用している

12.6%

利用して

いない

無効

78.8%

0.1%

無回答

8.5%

7.8%

利用している

利用して

いない

88.4%

3.7%

無回答

利用している

11.7%

利用して

いない

82.5%

5.8%

無回答

６．その他の公的福祉サービス等の利用状況(ｎ=2,579) 

（１）公的子育てサービスの利用の有無［報告書 p.52］ 

（２）在宅医療の利用状況の有無［報告書 p.53］ 

（３）障害福祉サービスの利用の有無［報告書 p.54～55］ 

〇医療費助成以外の公的サービス等の利用状況は、公的子育てサービス、在宅医療、

障害福祉サービスのいずれも約１割であった。 

【利用している内容】（複数回答）(ｎ=324)

【利用している内容】（複数回答）(ｎ=202)

【利用している内容】（複数回答）(ｎ=301)

【利用していない主な理由】（複数回答）(ｎ=2,128) 

必要ではなかったから(67.9%) 

利用したかったが、できなかった(6.0%) 

主な内容（複数回答）(ｎ=127)  

「サービス自体を知らなかった(37.8％) 

「制度の対象外だった」(26.8%) 

「対応できるサービス事業者等がなかった」(21.3%)

「手続きが分からなかった」(18.1%) 
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父

21.4%

母

56.7%

祖父母

0.1%

兄弟

姉妹

0.1%

その他

0.0%

無効

4.1%

無回答

17.4%

ある

31.3%

ない

64.5%

無効

0.2%

4.0%

ある

35.5%

ない

60.4%

0.0%

無回答

4.0%

７．家族に関すること(ｎ=2,579) 

（１）主な養育者［報告書 p.47、51］ 

（２）家族に関する困り［報告書 p.49～50］ 

兄弟姉妹に関する困りの有無(兄弟姉妹がいるｎ=1,957) 

無回答  

保護者自身に関する困りの有無 

 無効 

○

保護者が児童等以外に 
療育や介護を 
している人の有無（別居含む）

○

主たる養育者は、「母」が約６割であった。

保護者の約２割が、児童等以外の家族に対して、療育や介護を行っていた。

いる

16.2%

いない

80.0%

無回答

3.8%

主な養育者

〇兄弟姉妹のいる児童等の保護者の約３割が、兄弟姉妹に関する困りを抱えていた。

〇保護者の約４割が、保護者自身に関する困りを抱えていた。 

次の養育者

【困りの内容】（複数回答）(ｎ=612)

【困りの内容】（複数回答）(ｎ=916)

父
43.2%

母
19.9%

祖父（父方）
0.1%

祖父（母方）
0.3%

祖母（父方）
0.3%

祖母（母方）
2.6%

兄
0.0%

姉
0.5%

その他
0.1%

なし
8.7%

無効
2.1% 無回答

22.1%

利用している

12.6%

利用して

いない

無効

78.8%

0.1%

無回答

8.5%

7.8%

利用している

利用して

いない

88.4%

3.7%

無回答

利用している

11.7%

利用して

いない

82.5%

5.8%

無回答

６．その他の公的福祉サービス等の利用状況(ｎ=2,579) 

（１）公的子育てサービスの利用の有無［報告書 p.52］ 

（２）在宅医療の利用状況の有無［報告書 p.53］ 

（３）障害福祉サービスの利用の有無［報告書 p.54～55］ 

〇医療費助成以外の公的サービス等の利用状況は、公的子育てサービス、在宅医療、

障害福祉サービスのいずれも約１割であった。 

【利用している内容】（複数回答）(ｎ=324)

【利用している内容】（複数回答）(ｎ=202)

【利用している内容】（複数回答）(ｎ=301)

【利用していない主な理由】（複数回答）(ｎ=2,128) 

必要ではなかったから(67.9%) 

利用したかったが、できなかった(6.0%) 

主な内容（複数回答）(ｎ=127)  

「サービス自体を知らなかった(37.8％) 

「制度の対象外だった」(26.8%) 

「対応できるサービス事業者等がなかった」(21.3%)

「手続きが分からなかった」(18.1%) 
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ある

65.1%

ない

18.2%

無効

0.3%

無回答

16.4%

ある

36.7%

ない

46.6%

無回答

16.6%

知って

いる

ポータルサイト 

「小児慢性特定疾病情報センター」認知度 

10.3%

知らない

85.8%

3.9%

無回答

８．相談先について(ｎ=2,579) 

９．情報の入手について(ｎ=2,579) 

困ることや心配なことが起きた時に、相談できる人や機関の有無［報告書 p.64］ 

 【具体的な相談先（複数回答）(ｎ=1,678) 】 

（１） 福祉サービス等に関する情報の取得方法 

（家族親族からの情報以外で利用できるもの）（複数回答）［報告書 p.56、58］ 

66.7%
53.9%

24.4%
21.6%

13.2%
13.0%

（２）福祉サービス等に関する情報の取得で困った経験の有無［報告書 p.57～58］  

10.7%
8.4%

4.5%
2.8%
3.7%

0%

4.4%

20% 40% 60% 80%

無回答

インターネット

医療機関

区報、市町村報

行政相談窓口

学校等や職場関係者

広報東京都

患者家族会

ＳＮＳ

書籍・雑誌

利用できるものはない

その他

〇保護者の約７割が、困ること等が起きた時に、相談できる人や機関が「ある」と

○

回答したが、約２割は相談先が「ない」と回答した。 

○

【相談先がない主な理由】(複数回答)(n=469) 

保護者の約４割が、福祉サービス等に関する情報取得において困った経験があっ

た。

相談先を知らない(77.2%) 
対応してもらえるか分からない(19.8%) 

【困った経験がある主な理由】(複数回答)(n=947) 

どうやって情報を得たらいいのか分からなかった 
(56.0%) 

相談先が分からなかった(51.3%) 

保護者の約７割が、福祉サービス等に関する情報を得るために、インターネット

を利用できると回答したが、ポータルサイト「小児慢性特定疾病情報センター」（国

立成育医療研究センター運営）の認知度は、約１割であった。
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91.8%

89.3%

90.9%

82.6%

63.8%

84.0%

5.1%

9.5%

3.2%

2.7%

3.9%

3.3%

3.1%

0%

0.2%

20% 40% 60% 80% 100%

60.6%

65.9%

70.1%

66.1%

28.8%

7.9%

疾病・治療に関する正確でわかりやすい情報の提供

福祉サービスに関する正確でわかりやすい情報の提供

分かりやすい相談窓口

個々の状況に応じたサービス利用計画や調整

医師・看護師等による、学校や職場等への訪問指導や助言

学校や職場等の疾病特性に対する理解の促進

その他

4.5%

5.9%

1.5%

1.4%

0.4%

0.0%

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

61.7%

60.5%

51.5%

自宅や病院における遊び（レクリエーション）の機会

仲間づくり等、疾病を抱えた子供同士の交流の機会

疾病経験者による相談や学習支援

疾病等の状況に応じた学習支援

疾病等の状況に応じた就労支援

その他の就労に関する支援

46.1%

14.1%

5.3%

0.6%

0.2%

0.1%

0%

0.1%

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

仲間づくり等、疾病を抱えた子供を持つ家族同士の交流の機会

兄弟姉妹の一時預かり

保護者を対象としたピアカウンセリング

兄弟姉妹のカウンセリング

その他の家族に関する支援

１０．お子さんの育ちや自立のために必要と思うもの、現在利用しているもの 

(ｎ=2,579)［報告書 p.65～87］ 

（１）関係機関に関すること 

（２）お子さん自身に関すること 

（３）家族に関すること 

○

○

関係機関に関することでは、保護者の約 9 割が「疾病・治療に関する正確でわか

りやすい情報の提供」、「分かりやすい相談窓口」及び「福祉サービスに関する正

確で分かりやすい情報の提供」と回答した。

○

○

お子さん自身に関することでは、保護者の約 7 割が「疾病経験者による相談や学

習支援」、「疾病等の状況に応じた学習支援」及び「仲間づくり等、疾病を抱えた

子供同士の交流の機会」と回答した。

いずれの設問においても、「現在利用している」の割合は低かった。

家族に関することでは、保護者の約 6 割が「仲間づくり等、疾病を抱えた子供を

持つ家族同士の交流の機会」及び「保護者を対象としたピアカウンセリング」と

回答した。

必要と思う（「とても思う」「思う」計) 

現在利用している 

ある

65.1%

ない

18.2%

無効

0.3%

無回答

16.4%

ある

36.7%

ない

46.6%

無回答

16.6%

知って

いる

ポータルサイト 

「小児慢性特定疾病情報センター」認知度 

10.3%

知らない

85.8%

3.9%

無回答

８．相談先について(ｎ=2,579) 

９．情報の入手について(ｎ=2,579) 

困ることや心配なことが起きた時に、相談できる人や機関の有無［報告書 p.64］ 

 【具体的な相談先（複数回答）(ｎ=1,678) 】 

（１） 福祉サービス等に関する情報の取得方法 

（家族親族からの情報以外で利用できるもの）（複数回答）［報告書 p.56、58］ 

66.7%
53.9%

24.4%
21.6%

13.2%
13.0%

（２）福祉サービス等に関する情報の取得で困った経験の有無［報告書 p.57～58］  

10.7%
8.4%

4.5%
2.8%
3.7%

0%

4.4%

20% 40% 60% 80%

無回答

インターネット

医療機関

区報、市町村報

行政相談窓口

学校等や職場関係者

広報東京都

患者家族会

ＳＮＳ

書籍・雑誌

利用できるものはない

その他

〇保護者の約７割が、困ること等が起きた時に、相談できる人や機関が「ある」と

○

回答したが、約２割は相談先が「ない」と回答した。 

○

【相談先がない主な理由】(複数回答)(n=469) 

保護者の約４割が、福祉サービス等に関する情報取得において困った経験があっ

た。

相談先を知らない(77.2%) 
対応してもらえるか分からない(19.8%) 

【困った経験がある主な理由】(複数回答)(n=947) 

どうやって情報を得たらいいのか分からなかった 
(56.0%) 

相談先が分からなかった(51.3%) 

保護者の約７割が、福祉サービス等に関する情報を得るために、インターネット

を利用できると回答したが、ポータルサイト「小児慢性特定疾病情報センター」（国

立成育医療研究センター運営）の認知度は、約１割であった。
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１１．まとめ 

● 調査結果から、医療的ケアや日常生活動作において、介助を必要としない児童等は

それぞれ約 7 割おり、学校等にほぼ毎日出席・出勤している児童等は約 9 割いるこ

とが分かった。 

● 保護者は主に次の６つの困りや心配を抱えていた。

● 児童等の育ちや自立のために必要と思うものを調査した結果、「必要と思う」割合

こうした状況から、地域の中では、慢性疾病を抱えていない児童等と同様に日常生

活を送っているように見えることもあると考えられるが、約 7 割の児童等は医師の

処方により薬を定期的に使用しており、保護者は様々な困りを抱えている実態が明ら

かになった。 

が高い上位５位は以下のとおりであり、情報提供の必要性が示唆された。 

慢性疾病を抱える児童等の実態調査（概要） 

平成２９年２月発行 登録番号（２８）３４７  

編集・発行 東京都福祉保健局少子社会対策部家庭支援課 

６つの困り 

〒163-8001 東京都新宿区西新宿 2-8-1 

 電   話 03（5320）4375 

５大ニーズ 

１ 兄弟姉妹のいる児童等の保護者は、兄弟姉妹について 

２ 保護者自身について 

３ 福祉サービス等の情報入手について 

４ 学校生活について 

５ 児童等の就労について 

６ 相談先について 

１ 「疾病・治療に関する正確でわかりやすい情報」 

２ 「分かりやすい相談窓口」 

３ 「福祉サービスに関する正確でわかりやすい情報」 

４ 「学校や職場等の疾病特性に対する理解の促進」 

５ 「個々の状況に応じたサービス利用計画や調整」 
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