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問1-1.お住まいの市町村
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1.お住まいの市町村
居住地については、「奈良市」が23.2%で最も高く、次いで「生駒市」が9.9%、「橿原市」
が9.1%となっている。
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問2.同居している方
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2.回答者の続柄及び同居者
回答者は、子供からみた続柄で「母親」が86.4%で高く、「父親」は13.5%となっている。
同居しているのは「母親」・92.6%、「父親」・87.9%の順となっている。また「年上のきょ
うだい」は47.1%、「年下のきょうだい」は37.9%である
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3.同居している親の就労状況
同居している父親の就労状況は「フルタイム勤務」が86.9%で高くなっている。
同居している母親の就労状況は「時短勤務（パート・アルバイト勤務を含む） 」が42.4%
で最も高く、次いで「フルタイム勤務」と「働いていない（就労意向がない）」が22.8%で
高い。
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問4.子供の年齢
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4. 子供の年齢
子供の年齢は「11歳」が8.1%で最も高く、次いで「9歳」が7.0%、「17歳」が6.7%、「14
歳」が6.6%となっている。
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5.在籍している保育・教育機関等
現在、在籍しているのは「小学校（特別支援学級を含む）が33.5%で最も高く、次いで
「高等学校・高等専門学校（特別支援学級を含む）」が15.5%となっている。
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問5.現在、在籍している保育・教育機関等
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6. 疾患の種類
子供の疾患について、主病は「慢性心疾患」が15.8%、「内分泌疾患」が12.4%となっ
ている。また「わからない」も10.3%と高い。
子供の疾患について、主病以外では「不明」が41.8%、「わからない」が11.4%と高く
なっている。疾患名を回答している中では「慢性心疾患」が9.2%で最も高い。
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6.疾患の種類
※前頁の別グラフ案
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7.受給者証を持つきょうだいの有無
受給証をもつ同居きょうだいは、「いない」が94.7%、「いる」が5.3%となっている。
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8.主な疾病の診断時期
子供が主病の診断を受けた時期は、「出生後」が94.8%、「出生前」が5.2%となってい
る。
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問8-2.子供が主病の診断を受けた年齢
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9.診断時の子供の年齢
子供が主病の診断を受けた年齢は、「0歳」が37.3%で高く、過半数が3歳までに主病
の診断を受けている。
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10. 直近1年間の入院の有無及びその回数
直近1年間の病院への入院の有無は、「入院していない」が70.6%で高く、「入院した」
は29.4%となっている。
入院回数については「1回～3回」が80.3%と8割を占めている。
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11. 入院日数
入院日数は「1週間未満」が37.2%で最も高く、次いで「1週間～2週間未満」が16.5%
となっている。合計すると過半数が2週間未満の入院となっている。
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12. 子供の日常生活の自立度
回答者からみた子供の自立度をみると、「ひとりでできる」が高いものは「寝返りや起き
上がり」が89.5%で最も高く、「食事をする」・76.1%、「着換えをする」・73.1%の順と
なっている。多くの項目で過半数となっているものの「服薬管理」は37.2%と半数以下
となっている。
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13. 外部への体調変化の伝達手段及びその相手
体調の変化について、家族以外に伝えられるは「自分の言葉で伝えることができる」が
72.5%で高い。「できない」は20.0%となっている。
子供の病気を伝えている人は「学校の先生」が75.4%で高い。「誰にも伝えていない」
は4.1%にとどまっている。
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問12.子供の病気を伝えている人
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問13.子供が家庭で行っている医療的ケア
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14. 家庭で行っている医療的ケアの種類
子供や保護者が家庭で行っている医療的ケアは、「自己注射（保護者による注射を含
む）が19.4%で最も高い。また「医療的ケアを行っていない」が56.0%で過半数となって
いる。
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問14.子供の直近１年間の病院への通院頻度
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15. 直近1年間の通院頻度
子供の直近1年間の病院への通院頻度は「半年に2回～3回程度」が42.6% 「月に1
回」が38.0%で高くなっている。
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16. 子供の生活についての不安や悩みの有無
子供の生活についての不安や悩みについては、「ある」が19.1%、「どちらかというとあ
る」が28.3%で、合計47.7%となっている。これに対して「ない」は28.5%、「どちらかと
いうとない」は24.1%で合計すると、52.6%で、不安や悩みがない割合がやや高い。
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問16.あなたの不安や悩みについてあてはまること
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17. 不安や悩みの種類
回答者の不安や悩みにあてはまるものは「子供の成長・発育への不安」が76.2%で最
も高く、次いで「子供の病気の悪化への不安」が64.7%となっている。
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18. 希望校へ入学できなかった経験の有無
希望通りの学校への入学が出来なかったことについては、「保育所」で「あった」が
10.3%とやや高くなっている。義務教育の「小学校（特別支援学級を含む）」も3.1%あ
る。
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19. 過去1年間の学校等の欠席・欠勤状況
子供の過去1年間の欠席・欠勤については、「欠席・欠勤はほとんどない」が61.0%と6
割以上となっている。次いで「月に2～3日程度欠席・欠勤した」が17.4%となっている。
一方で「ほとんど欠席・欠勤した」は4.1%となっている。
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29.3%

29.1%

24.4%

25.0%

24.4%

30.7%

21.0%

どちらかというと

不安はない

21.6%

16.4%

21.3%

28.5%

27.1%

26.3%

21.0%

20.0%

不安はない

35.5%

22.8%

27.1%

33.2%

32.4%

33.0%

24.7%

32.6%

不明

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

問19.①学習面

問19.②体力面（運動・体調管理）

問19.③精神面（本人の情緒）

問19.④教職員の理解

問19.⑤クラスメイトの理解

問19.⑥行事等への参加

問19.⑦急変・緊急時の対応

問19.⑧進級・進学

問19 子供の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

22

20. 学校等における生活の不安の有無
子供の活動について不安に思っていることについて、「不安がある」と「どちらかという
と不安がある」の合計割合をみると、不安が大きいのは「体力面（運動・体調管理）」の
60.8% 、不安が小さいのは「教職員の理解」の38.3%、「クラスメイトの理解」の 40.5%、
「行事等への参加」の40.7%となっている。

2022/11/11
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21. 子供の就労に向けての考え及び不安の有無
子供の就労については「一般就労を考えている」が46.5%と半数近くとなっている。ま
た「年齢が低いため考えていない」も27.9%と比較的高い。
子供の就労の不安や悩みについては「ある」が59.9%、「ない」が40.1%となっている。

2022/11/11

46.5%

8.5%1.1%
7.5%

27.9%

8.6%

問20.子供の就労について

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

59.9%

40.1%

問21.子供の就労の不安や悩み

ある ない 不明
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22. 障害者手帳の有無及び福祉サービス等の利用状況
子供の心身の状態は、「あてはまるものはない」が58.7%と高く、「身体障害者手帳を
持っている」は26.0%、「療育手帳（愛の手帳）を持っている」が23.3%となっている。
子供が医療や福祉に関するサービスを利用しているかについては、「利用していない」
が67.8%となっている。

2022/11/11

30.8%

1.4%
67.8%

問23.子供は医療や福祉に関する
サービスを利用しているか

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

26.0%

23.3%

0.8%

10.3%

58.7%

2.3%

0.0%

0% 50% 100%

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

あてはまるものはない

その他

不明

問22.子供の心身の状態について
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23. 利用しているサービスの種類
利用している、利用を希望しているサービスは、「障害児通所支援（児童発達支援事業
所、放課後等デイサービス等）」が78.2%で高くなっている。

2022/11/11

10.7%

30.1%

11.2%

78.2%

5.3%

9.7%

3.4%

0% 50% 100%

訪問診療

訪問看護

訪問歯科診療

障害児通所支援

障害児入所施設

その他

不明

問24.利用/希望しているサービス
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24 . 福祉サービス等を利用していない理由
医療や福祉に関する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」が62.2%で高い。次いで「利用できるサービスを知らない」が21.5%となっている。

2022/11/11

21.5%

5.2%

1.4%

0.9%

2.5%

0.5%

0.5%

5.2%

62.2%

2.3%

12.0%

0% 50% 100%

利用できるサービスを知らない

制度の対象外だった

地域に対応できるサービス

提供者等がなかった

定員がいっぱいだった

利用手続きの方法がわからなかった

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ていない

その他

不明

問25.利用していない理由
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25. 情報入手の際に困ったこと及び情報の入手手段
情報を入手する際には、約半数の50.9%が「特に困らなかった」としている。一方困っ
た内容では「どこに相談してよいかわからなかった」が全体の36.0%で最も高い。
情報の入手手段としては「医療機関」が52.9%で最も高く、次いで「インターネット」と
なっている。

2022/11/11

36.3%

7.5%

16.7%

26.4%

8.3%

50.9%

2.2%

0.0%

0% 50% 100%

どこに相談してよいか

わからなかった

相談先がなかった

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

問26.情報を入手する際に困ったこと

36.2%
16.6%

11.0%
11.1%

49.9%
6.7%
11.7%

6.4%
11.1%

2.8%
23.9%

8.0%
11.0%

1.9%
0.0%

0% 50% 100%

インターネット

子どもの学校や保育所など

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

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

問27.情報の入手手段
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26. 自治体からの自立支援事業に関する説明の有無
申請や受給者更新の際、自治体から支援事業の説明を受けたかについては、「説明
を受けた」が20.5%、「説明を受けていない」が34.9%となっている。また「わからない／
覚えてない」も44.6%と高くなっている。

2022/11/11

20.5%

34.9%

44.6%

問28.申請や受給者証の更新の際に、自治体か
ら支援事業の説明を受けたことがあるか

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
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27.医療費助成の申請理由
子供の医療費助成を申請した理由については「医療費の助成が受けられるから」の
74.2%と 「医療機関で進められたから」の71.8%が高くなっている。

2022/11/11

74.2%

18.9%

5.2%

3.3%

4.4%

71.8%

1.7%

0.0%

0% 50% 100%

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

問29.子供の医療費助成を申請した理由
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71.4%
39.4%

21.4%
0.9%

28.3%
0.6%

5.8%
12.2%

5.3%
1.3%

36.6%
6.6%

4.5%
8.1%

0.0%
3.9%

0.5%
7.2%

3.0%
0.0%

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

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

自治体（都道府県、政令市、中核市）の小児慢性特定疾病の相談窓口

保健所・保健センター

市町村のその他の窓口

教育委員会

普段通院している医療機関

訪問看護

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

問30.子供の生活、サービスの利用等について相談できる相手、場所

30

28. 子供の生活やサービス利用等についての相談相手
子供の生活、サービスの利用等についての相談相手では「同居している家族や親族」
が71.4%で最も高い。次いで「同居していない家族や親族」が39.4% 「普段通院してい
る医療機関」の36.6%、となっている。一方で「相談できる相手や場所がない」は7.2%
となっており、多くはないものの一定の割合となっている。

2022/11/11
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重要

40.2%

15.6%

44.4%

21.6%

44.4%

43.8%

どちらかと

いうと重要

22.7%

30.0%

29.3%

39.3%

24.6%

23.2%

どちらかというと

重要でない

16.3%

30.2%

12.7%

23.6%

11.4%

11.1%

重要でない

20.8%

24.1%

13.6%

15.5%

19.6%

21.9%

不明

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

問31.①自宅や病院での遊び/学びの機会

問31.②疾病のある子ども同士の交流

問31.③子どもと同世代の様々な人との交流

問31.④同種の疾病があり成長した大人との交流

問31.⑤子どもの状態に応じた学習支援

問31.⑥子どもの状態に応じた就労支援

問31 子供の成長や自立のために現時点で必要なこと（１）

31

29.子供の成長や自立のために必要な支援（1/2）
子供の成長や自立に必要なことについて、「重要」と「どちらかというと重要」を合計す
ると、多くの項目で過半数となっている。重要とする合計割合が50%未満となるのは、
「レスパイト（保護者支援のための一時預かり）」の42.1%、「疾病のある子ども同士の
交流」の45.6%、「疾病のある子どものきょうだいへの支援」の46.6%の3項目となって
いる。
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重要

20.0%

20.7%

21.1%

22.7%

49.6%

52.0%

どちらかと

いうと重要

36.0%

34.6%

21.0%

23.9%

30.7%

27.5%

どちらかというと

重要でない

23.3%

23.0%

23.0%

19.4%

6.3%

7.7%

重要でない

20.7%

21.8%

34.9%

34.0%

13.5%

12.8%

不明

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

問31.⑦疾病のある子どもの保護者同士の交流

問31.⑧保護者へのカウンセリング（悩み相談）

問31.⑨レスパイト（保護者支援のための
一時預かり）

問31.⑩疾病のある子どものきょうだいへの支援

問31.⑪自治体が発信する情報のわかりやすさ

問31.⑫疾病のある子どもに対する理解の促進

問31 子供の成長や自立のために現時点で必要なこと（２）

32

30.子供の成長や自立のために必要な支援（2/2）
「重要」の割合でみると、「疾病のある子どもへの理解の促進」が52.0%で最も高く、
「次いで自治体が発信する情報のわかりやすさ」が49.6%となっている。
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55.0%

9.3%

7.1%

5.0%

2.9%

0.0%

34.3%

0% 20% 40% 60%

行政への要望について

相談支援について

就労について

学校・保育所等について

自立支援について

病気の治療について

その他

問32.どのような支援が良かったか、
今後希望する支援

33

31.希望する支援の種類
良かった支援、希望する支援について、自由回答の記載があった140件について、分
類すると、「行政への要望」が55.0%で最も高くなっている。

2022/11/11
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奈良県
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（子ども用）

2022/12/21
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77.6%

4.0%

18.4%

アンケート回答の同意

同意する 同意しない 子どもは18歳以上 不明

36

1. アンケート回答について保護者の同意
子供のアンケート回答への同意については、「同意する」が77.6%、「子どもは18歳以
上」が18.4%となっている。「同意しない」は4.0%であり、「同意しない」は調査の母数
から除いている。
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問子1-1.お住まいの市町村

37

2. お住まいの市町村
現在の居住地は、「奈良市」が27.5%で高く、次いで「生駒市」が10.0%、「橿原市」が
9.2%となっている。
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3.生活の充実度及び楽しいと考える活動
現在の生活については「充実している」が47.5%、「どちらかといえば充実している」が
37.5%で、合計すると85.0%が充実している。
生活の中で楽しいことは「友だちと遊ぶこと」が65.0%、「ゲームをすること」が64.2%で
高くなっている。

2022/11/11

47.5%

37.5%

3.3%
6.7%

5.0%

問子1-2.いまの生活が充実しているか

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

24.2%

27.5%

65.0%

40.8%

12.5%

40.0%

55.8%

64.2%

1.7%

1.7%

10.8%

0.0%

0% 50% 100%

学校の勉強（べんきょう）

スポーツなどの運動（うんどう）

友だちと遊ぶこと

家族（かぞく）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

わからない・答えられない

その他

不明

問子-2.いまの生活の中で、楽しいこと
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4.思いどおりにできなかった経験の有無及びその理由
今までに思い通りにできなかったことは、「あった」が30.8%、「どちらかとえいえばあっ
た」が27.5%で合計すると過半数が思い通りにならないことがあったと感じている。
そう思う理由については「自分が病気だったから」が52.9%で最も高く、過半数となって
いる。

2022/11/11

30.8%

27.5%

16.7%

18.3%

6.7%

問子-3.いままでに、生活や学校の生活を

思い通りにできなかったこと

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

22.9%
25.7%
24.3%

1.4%
10.0%

5.7%
11.4%

52.9%
7.1%

2.9%
5.7%

11.4%
0.0%

0% 50% 100%

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い

楽しいことが見つけられなかった

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

理由はない

わからない／答えられない

その他

不明

問子-4.そう思う理由
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