
福井市小児慢性特定疾病児童等実態把握調査

結果（抜粋）
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① 子の年齢
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② 疾患群

3

16.0%

16.0%

12.8%

10.6%

8.5%

8.5%

6.4%

6.4%

5.3%

4.3%

3.2%

3.2%

3.2%

3.2%

0.0%

2.1%

0.0% 5.0% 10.0% 15.0% 20.0%

悪性新生物

神経・筋疾患

慢性消化器疾患

慢性心疾患

慢性呼吸器疾患

内分泌疾患

先天性代謝異常

染色体又は遺伝子に変化を伴う症候群

血液疾患

糖尿病

慢性腎疾患

膠原病

免疫疾患

骨系統疾患

脈管系疾患

わからない



③ 在籍施設

4

10.6%

23.4%

19.1%

18.1%

7.4%

14.9%

2.1%

1.1%

3.2%

0.0% 5.0% 10.0% 15.0% 20.0% 25.0%

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（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



④ 生活の自立度
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46.8%

61.7%

63.8%

70.2%

73.4%

77.7%

86.2%

23.4%

17.0%

20.2%

13.8%

13.8%

8.5%

4.3%

27.7%

19.1%

12.8%

14.9%

10.6%

11.7%

6.4%

2.1%

2.1%

3.2%

1.1%

2.1%

2.1%

3.2%

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

服薬管理

外出をする

お風呂に入る

トイレなどの排泄

着替えをする

食事をする

寝返りや起き上がり

ひとりでできる 手助けが必要 できない 無回答



⑤ 家庭で受けている医療的ケア
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13.8%

11.7%

10.6%

9.6%

8.5%

8.5%

8.5%

7.4%

6.4%

6.4%

4.3%

1.1%

1.1%

0.0%

0.0%

5.3%

45.7%

9.6%

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

自己注射

在宅酸素療法

吸引

吸入

気管カニューレ

人工呼吸器管理

経管栄養管理（胃ろう含む）

血糖測定

持続点滴

排便コントロール

自己導尿

人工肛門管理

創傷処置（じょくそうを含む）

中心静脈栄養

膀胱内カテーテル管理

その他

医療的ケアを行っていない

無回答



⑥ 不安や悩みの内容（保護者）
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66.7%

64.4%

48.9%

37.8%

28.9%

26.7%

22.2%

20.0%

8.9%

6.7%

8.9%

0.0% 10.0% 20.0% 30.0% 40.0% 50.0% 60.0% 70.0%

子どもの病気の悪化への不安

子どもの成長・発育への不安

家庭の経済的な不安

自分の就労や働き方の悩み

家以外の子どもの居場所の確保

自分の時間が持てない

他の家族への影響

子どもの、同世代の仲間との交流機会

近所の人（地域）の理解

自分の不安や悩みを吐き出せない

その他



⑦ 学校・保育所等での不安（保護者）
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26.6%

14.9%

12.8%

16.0%

20.2%

6.4%

5.3%

4.3%

28.7%

27.7%

27.7%

22.3%

13.8%

25.5%

20.2%

17.0%

19.1%

29.8%

23.4%

17.0%

28.7%

31.9%

38.3%

39.4%

21.3%

22.3%

31.9%

40.4%

31.9%

29.8%

30.9%

34.0%

4.3%

5.3%

4.3%

4.3%

5.3%

6.4%

5.3%

5.3%

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

体力面（運動・体調管理）

急変・緊急時の対応

精神面（本人の情緒）

学習面

進級・進学

行事等への参加

クラスメイトの理解

教職員の理解

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 無回答



⑧ 成長や自立のために必要なことについての重要度（保護者）
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39.4%

35.1%

48.9%

41.5%

43.6%

38.3%

34.0%

9.6%

12.8%

10.6%

14.9%

17.0%

40.4%

41.5%

24.5%

27.7%

20.2%

23.4%

25.5%

39.4%

34.0%

30.9%

26.6%

18.1%

5.3%

7.4%

9.6%

8.5%

13.8%

22.3%

14.9%

26.6%

30.9%

19.1%

35.1%

23.4%

9.6%

10.6%

8.5%

16.0%

16.0%

9.6%

18.1%

18.1%

17.0%

30.9%

16.0%

34.0%

5.3%

5.3%

8.5%

6.4%

6.4%

6.4%

7.4%

6.4%

5.3%

8.5%

7.4%

7.4%

0.0% 20.0% 40.0% 60.0% 80.0% 100.0%

疾病のある子どもに対する理解の促進

自治体が発する情報のわかりやすさ

体の機能の維持・向上

子どもの状態に応じた学習支援

子どもの状態に応じた就労支援

同世代の様々な人との交流

自宅や病院での遊び/学びの機会

保護者へのカウンセリング（悩み相談）

疾病のある子どもの保護者同士の交流

疾病のある子どものきょうだいへの支援

疾病のある子ども同士の交流

レスパイト（保護者支援のための一時預かり）

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 無回答



⑨ 自治体からの自立支援事業の説明の有無
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21.3%

12.8%

61.7%

4.3%

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

無回答



⑩ 生活の中で楽しいと思うこと（子ども｟中学生以上｠）

11

7.8%

11.1%

8.7%

11.8%

13.0%

13.7%

18.5%

17.4%

15.7%

13.0%

13.0%

3.9%

3.7%

4.3%

9.8%

11.1%

4.3%

17.6%

9.3%

30.4%

13.7%

14.8%

21.7%

5.9%

5.6%

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

12～14

15～17

18～19

学校の勉強 スポーツなどの運動 友達と遊ぶこと 家族とお出かけすること 家の手伝いをすること

本やマンガを読むこと テレビや映画をみること ゲームをすること その他 特にない

（歳）



⑪ 生活や学校生活で思いどおりにできなかったことの理由
（子ども｟中学生以上｠）
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65.0%

30.0%

30.0%

20.0%

20.0%

15.0%

15.0%

15.0%

5.0%

15.0%

0.0%

10.0%

0.0% 10.0% 20.0% 30.0% 40.0% 50.0% 60.0% 70.0%

自分が病気だったから

勉強が苦手だから

自分の性格のもんだい

人づきあいが苦手だから

自分を理解してくれる人が少なかった

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かった

なやみを相談できなかった

楽しいことがみつけられなかった

その他

理由はない

わからない、答えられない
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