
 
 

LTC の子どもの実態調査の結果（愛知県） 

 

１ １次調査の結果（名古屋市除く） 

（１）支援機関別調査票回収状況 

区 分 
調査依頼 
機関数 
（A） 

調査票 
回収機関数 
（B） 

 

回収率 

（B／A） 

うち 
該当者あり
機関数 

病院（小児科を標榜しない病院含む） 307 65 16 21.2% 

診療所（小児科を標榜する診療所） 1,157 187 16 16.2% 

訪問看護ステーション 689 105 17 15.2% 

障害児入所施設（医療型） 9 3 3 33.3% 

児童発達支援センター 51 27 6 52.9% 

障害者基幹相談支援センター 39 8 2 20.5% 

相談支援事業所 352 76 19 21.6% 

公立小・中・高等学校・特別支援学校 1,170 620 119 53.0% 

不明  5 1  

合 計 3,774 1,096 199 29.0% 

 

（２）愛知県の LTC の子どもの総数                 

               

区 分 総数 
年齢別内訳 

０歳～５歳 ６歳～17 歳 18 歳～19 歳 

LTC の子ども総数 1,366 288 978 100 

うち要医療的ケア 548 195 329 24 

 

（３）LTC のカテゴリー別(当てはまるもの全てを選択)       （人） 

カテゴリー※ 総数 
年齢別内訳 

０歳～５歳 ６歳～17 歳 18 歳～19 歳 

ア 541 76 404 61 

イ 146 30 111 5 

ウ 114 36 75 3 

エ 474 147 297 30 

オ 158 27 126 5 

※ 

 

 

ア 根本的治療によって治癒するかもしれないが、功を奏さない可能性もある病気 

イ 早期の死は避けられないが、治療によって長期の延命が期待できる病気 

ウ 進行性の病態で、治療は概ね症状の緩和に限られる病気 

エ 不可逆的な重度の障害を伴う非進行性の病態で、合併症によって死に至ることがある病気  

オ カテゴリーア～エのいずれに該当するかは不明だが、LTC と考えられる 

（１次調査で上記支援機関から回答があった LTC の子どもの総数（重複処理済）） 
（人） 

 
 

 

 

 

（４）現在有する疾患 (当てはまるもの全てを選択)         

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

（５）必要な医療的ケアの内容 (医療的ケアが必要な子どものみ回答)  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

疾患名 人数 疾患名 人数 

新生児仮死によるもの 66 慢性心疾患 112 

事故等によるもの（上以外） 16 先天性代謝異常症 34 

脳出血・脳梗塞後遺症 19 血液疾患、悪性腫瘍 419 

脳炎脳症後遺症 59 慢性消化器疾患 43 

外傷後遺症 7 慢性腎尿路疾患 39 

先天性異常症候群 272 内分泌系疾患 75 

先天性骨疾患 26 その他 74 

神経・筋疾患 277 不明 44 

慢性呼吸器疾患 110 合計 1,692 

内容 人数 内容 人数 

人工呼吸器管理 194 皮下注射 65 

気管切開の管理 177 血糖測定 60 

鼻咽頭エアウェイの管理 14 腹膜透析 0 

酸素療法 157 導尿 59 

たんの吸引 266 人工肛門 9 

ネブライザー 68 摘便・洗腸 42 

経管栄養 342 その他 26 

中心静脈栄養 14 合計 1,493 

 

１ 
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２ ２次調査の結果（名古屋市除く） 

（１）調査票回収状況 

 

区 分 
調査票配布数

（A）※ 

回収数 

（B） 

回収率 

（B／A） 

保護者等（看護・介護者） 

404 

98 24.3％ 

子ども本人 57 14.1％ 

きょうだい 49 12.1％ 

 

 

 

（２）保護者等回答 

  ① アンケート回答者（⇒問１）           （人） 

母 父 祖父母 兄弟姉妹 その他 調査数計 

84 11 1 1 1 98 

 

② 同居家族人数（⇒問６） 

    平均 4.64 人 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

※ １次調査で該当ありと回答があった 199 支援機関から対象者を抽出し、調査票を配布 

 
 

③ 子ども本人の基礎疾患のうち主たる疾患（1 つを選択）（⇒問７①） 

疾患名 人数 疾患名 人数 

低酸素脳症（新生児仮死によ

るもの） 
5 慢性心疾患 3 

低酸素脳症（事故等によるも

の、１以外） 
4 先天性代謝異常症 6 

脳出血、脳梗塞後遺症 1 
血液疾患（再生不良性貧血、

白血病等）や悪性腫瘍 
8 

脳炎脳症後遺症 7 慢性消化器疾患 1 

外傷後遺症 - 慢性腎尿路疾患 - 

先天性異常症候群（染色体異

常症を含む） 
32 内分泌系疾患 - 

先天性骨疾患（先天性骨、軟

骨異形成症） 
- 

上記以外の原因による、また

は原因が不明な脳性麻痺 
13 

神経・筋疾患（筋ジストロフ

ィーやミオパチー等の筋疾

患、脊髄性筋萎縮症等の脊髄

や未梢神経疾患） 

8 その他（不明を含む） 6 

慢性呼吸器疾患 2 無回答 2 

  合計 98 

 

④ 障害者手帳等手帳保有数 88 人(無回答除く) （⇒問８） 

【手帳所持状況】（当てはまるものそれぞれ１つを選択） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

２ 

78.6

70.4

1.0

6.1

4.1

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

身体障害者手帳所持

療育手帳所持

精神障害者保健福祉手帳所持

いずれも手帳は所持していない

無回答

(n=98)



 
 

⑤ 直近 1 年間の治療状況（当てはまるもの全てを選択）（⇒問９） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

⑥ 本人が治療中に保護者が付き添われている時、特に入院治療中のきょう 

だいの状況（当てはまるもの全てを選択）（⇒問 11） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

15.3

22.4

56.1

15.3

22.4

0.0

5.1

2.0

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

１か月以上等、長い間入院した

・入院している

１年間に何度も入院した

・入院している

通院して治療している

自宅で診察を受けて治療している

いまは治療していない（定期的に

検診を受けている等）

病院以外の、治療やケアの受けられる

施設に入所している

その他

無回答

(n=98)

39.8

18.4

20.4

34.7

17.3

8.2

23.5

2.0

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

治療等の際は、別居している祖父母等

にお願いしている（いた）

年齢が高い（高かった）ので、自宅で

留守番をしてもらっている（いた）

保育園や延長保育等に

お願いしている（いた）

治療等の際は、同居している配偶者や

父母等にお願いしている（いた）

治療等の際は、一緒に病院に

連れてきている（いた）

その他

きょうだいはいない

無回答

(n=98)

 
 

⑦ 主な看護・介護者の健康状況（１つを選択）（⇒問 14） 

 

 

 

 

 

⑧ 主な看護・介護者の睡眠状況（１つを選択）（⇒問 16） 

 

 

 

 

 

⑨ 主な看護・介護者の就労状況（１つを選択）（⇒問 18-1） 

 

 

 

 

⑩ 主な看護・介護者が緊急で看護・介護ができなくなったときの代替者等 

（当てはまるもの全てを選択）（⇒問 20） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

78.9

35.8

16.8

7.4

28.4

8.4

13.7

0.0

0.0

1.1

4.2

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

同居の家族

別居の親族

訪問看護師

ホームヘルプサービス（居宅介護）

通所事業所（日中一時支援・

放課後等デイサービス等）

ショートステイ（短期入所）

短期入院・レスパイト入院

友人・知人

その他

特にない（一人で留守番ができる）

代わりはいない

(n=95)

３ 



 
 

⑪ 主な看護・介護者が子ども本人の病気や療養生活を相談する相手（当ては

まるもの全てを選択）（⇒問 22） 

 

 

⑫ 主な看護・介護者が現在抱えている悩み（当てはまるもの全てを選択）

（⇒問 24） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

82.1

53.7

12.6

4.2

45.3

7.4

6.3

35.8

15.8

4.2

0.0

8.4

5.3

1.1

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

家族

かかりつけ医

病院看護師

病院ケースワーカー

訪問看護師

ヘルパー

地域の保健師

相談支援専門員

障害福祉サービス事業所職員

医療的ケア児等コーディネーター

ほかの看護者・介護者

ほかの看護者・介護者以外の友人・知人

その他

いない

(n=95)

44.2

43.2

78.9

29.5

34.7

36.8

27.4

11.6

8.4

3.2

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

慢性的な寝不足である

就労が困難である

子どもの将来に関する不安

自分のための時間がない

子どもの看護・介護以外の家事が負担

きょうだい児に負担やストレスが

かかっているように感じる

経済的な負担が大きい

社会から孤立していると感じる、

相談できる場がない

その他

特に悩みや不安はない

(n=95)

 
 

⑬ 子ども本人の成長と発達に向けて、遊びと体験の機会を一定確保できてい 

ると思うか（１つを選択）（⇒問 26-1） 

 

 

 

 

 

⑭ （⑬で｢いいえ｣と回答した方）遊びと体験の機会が確保できていないと思 

う理由（当てはまるもの全てを選択）（⇒問 26-2） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

64.3

57.1

57.1

50.0

28.6

28.6

21.4

0.0

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

遊びや体験の機会が身近に少な

い、または見つけられないため

入院期間が長期にわたる等病状や体調の変

動が大きく、外出や活動参加が難しいため

看護・介護や通院等で時間的余裕がないため

感染症等健康リスクへの不安があるため

経済的な負担が大きいため

必要な支援者（医療スタッ

フ等）が同行できないため

その他

わからない

(n=14)

４ 



 
 

⑮ 令和７年４月１日までの直近１年間に利用したことのあるサービス（当て 

はまるもの全てを選択）（⇒問 29） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

24.5

58.2

16.3

15.3

62.2

46.9

18.4

14.3

20.4

2.0

7.1

2.0

24.5

5.1

21.4

14.3

6.1

50.0

0.0

41.8

2.0

6.1

6.1

3.1

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

訪問診療

訪問看護

訪問歯科診療

訪問入浴

訪問リハビリテーション

リハビリテーション（医療機関に受診して実施）

リハビリテーション（通所施設等で実施）

訪問薬剤管理指導

居宅介護（ホームヘルプ）

重度訪問介護

移動支援

保育所等訪問支援

児童発達支援

居宅訪問型児童発達支援

短期入院・レスパイト入院

短期入所

生活介護

放課後等デイサービス

共同生活援助（グループホーム）

相談支援専門員による計画相談

民間支援団体による支援活動(NPO・ボランティア団体

による遊びや交流の場の提供)

その他

利用していない・利用できない

無回答

(n=98)

 
 

（３）子ども本人の回答 

① 回答方法（１つを選択） 

 

 

 

 

 

 

 

 

② 普段の生活で不安なことや困っていること、我慢していること（当ては 

まるもの全てを選択）（⇒問４） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

10.5 15.8 71.9 1.8

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

全体 (n=57)

ご本人が、ご自身で回答する

ご本人と主に看護・介護を担っておられる保護者等が、一緒に回答する

主に看護・介護を担っておられる保護者が、日々のご本人との会話やふれあいのなかで感じ取られるこ

となどをもとに回答する

無回答

38.6

33.3

8.8

0.0

12.3

7.0

5.3

7.0

1.8

17.5

3.5

15.8

38.6

22.8

15.8

7.0

5.3

10.5

12.3

15.8

10.5

0.0

15.8

5.3

0% 10% 20% 30% 40%

体が痛かったり、不快感がある

疲れやすかったり、気力がわかないことがある

まわりの人に病気や治療のことをわかってもらえない

病気や治療のことを相談できる人がいない

医師や看護師とうまく話せない

一人になれる時間がない

治療や入院でお金がかかる

治療や入院で家族が忙しい

家族のことについて相談できる人がいない

あまり友だちと遊んだり、話したりできない

友だちと話が合わないことがある

同世代の友だちが作りづらい

好きなところに出かけられない

学校に行けなかったり、遅刻や早退をしなければいけない

勉強でわからないことがある

クラブや部活ができない

学校の行事やイベントに参加できない

やりたい習い事や活動ができない

受験や進路が心配

将来の就職や生活のことが心配

その他

答えたくない

特になし

無回答

(n=57)

５ 



 
 

③ 普段の生活でもっとこうなったらいいなと思うこと（当てはまるもの全て 

を選択）（⇒問５） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

④ 自分の病気や治療について、誰かに話したり相談しているか（１つを選 

択）（⇒問７） 

 

 

 

28.1

8.8

10.5

7.0

33.3

31.6

29.8

28.1

17.5

35.1

7.0

8.8

7.0

5.3

5.3

10.5

7.0

7.0

8.8

14.0

0.0

1.8

3.5

19.3

0.0

3.5

1.8

0% 10% 20% 30% 40%

家族ともっと一緒にいたい

家族にもっと仲良くしてほしい

家族にもっと自分の話を聞いてほしい

一人で過ごす時間がほしい

もっと家族で遊んだり、出かけたりしたい

もっと友だちと話したり、遊んだりしたい

同世代の友だちと話したり、遊んだりしたい

外で過ごしたり、遊んだりしたい

体を動かしたり、スポーツをしたい

遠くに出かけたい

学校の授業を受けたい

一人じゃなくクラスメイトと一緒に勉強したい

クラブや部活がしたい

学校の先生と話したい

進路や受験について考えるサポートがほしい

将来の就職や生活について考えるサポートがほしい

家族が休める時間がほしい

お金の心配を減らしたい

家の近くに病院がほしい

同じ病気を持つ人と話したい

病気のことについて相談できるところがほしい

家族のことについて相談できるところがほしい

その他

わからない

答えたくない

特になし

無回答

(n=57)

14.0 10.5 10.5 33.3 5.3 26.3

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

全体 (n=57)

している ときどきしている あまりしていない

ほとんどしていない 答えたくない 無回答

 
 

⑤ 普段の生活で体調が悪い、身体がつらいときがあるか（１つを選択）（⇒ 

問９） 

 

 

 

 

 

 

⑥ これから治療やケアの内容を決めていくためにあるとよいと思うサポー 

ト（当てはまるもの全てを選択）（⇒問 12） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

15.8

8.8

12.3

35.1

14.0

12.3

3.5

3.5

0.0

3.5

0.0

21.1

0.0

15.8

10.5

0% 10% 20% 30% 40%

自分の病気や治療の内容について、

もっと詳しく知りたい

自分の病気の状況や体の具合をもっと聞いてほしい

自分の意見や気持ちを周りの人に聞いてほしい

自分の気持ちを周りの人にもっと分かってほしい

同じ病気を経験している同世代の人と話したい

同じ病気を経験している大人と話したい

自分の治療に関わっていない人に話を聞いてほしい

親の意見ではなく、もっと自分の意見を

尊重してほしい

治療しながら勉強できる場所がほしい

治療しながら無理なく働ける場所がほしい

その他

わからない

答えたくない

特になし

無回答

(n=57)

６ 



 
 

（４）きょうだいの回答 

① 回答方法（１つを選択） 

 

 

 

 

 

 

 

② 普段の生活で不安なこと、困っていること、我慢していること 

（当てはまるものすべてを選択）（⇒問６） 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

49.0 24.5 12.2 14.3

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

全体 (n=49)

ごきょうだいが、ご自身で回答する

ごきょうだいと主に看護・介護を担っておられる保護者等が、一緒に回答する

主に看護・介護を担っておられる保護者等が、日々のごきょうだいとの会話やふれあいのなかで感じ取られる

ことなどをもとに回答する

無回答

18.4

34.7

12.2

24.5

22.4

16.3

2.0

28.6

34.7

28.6

18.4

30.6

8.2

18.4

24.5

6.1

12.2

8.2

18.4

14.3

0.0

0.0

24.5

2.0

0% 10% 20% 30% 40%

友だちと遊べないことがある

好きな場所や遠い場所に出かけられないことがある

やりたい習い事や活動ができないことがある

自分が遊んだり、やりたいことをする時に

気をつかうことがある

自分の勉強に集中できないことがある

勉強や部活などをがんばることに

プレッシャーを感じる

学校を休んだり早退しなければ

いけないことがある

きょうだいの病気について、不安に思ったり

悲しくなることがある

自分が風邪などをうつさないか心配になる

病院で自分だけ面会できないことがある

家などで一人で親を待つことがある

治療や入院で家族が忙しい

治療や入院でお金がかかる

家事や家の手伝いをしなければ

いけないことがある

家族そろって過ごす時間が少ない

自分のために使える時間が少ない

家族に自分のことを話しづらい

家族のことについて相談できる人がいない

受験や進路、就職など、自分の将来が

どうなるかわからない

家族の将来について不安に思うことがある

その他

答えたくない

特になし

無回答

(n=49)

 
 

③ 普段の生活でもっとこうなったらいいなと思うこと（当てはまるもの全て 

を選択）（⇒問７） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

④ 考えや気持ちを誰かに話したり相談しているか（１つを選択） 

（⇒問９） 

 

 

 

 

 

36.7

14.3

14.3

20.4

44.9

44.9

49.0

26.5

12.2

6.1

24.5

22.4

18.4

20.4

32.7

18.4

8.2

8.2

0.0

0.0

0.0

16.3

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

家族ともっと一緒にいたい

家族にもっと仲良くしてほしい

家族にもっと自分の話を聞いてほしい

一人で過ごす時間がほしい

もっと家族で遊んだり、出かけたりしたい

もっと友だちと話したり、遊んだりしたい

もっと好きな場所や遠い場所に出かけたい

もっと自分のやりたいことをしたい

進路や受験について考えるサポートがほしい

将来の就職や生活について考えるサポートがほしい

がんばらずにゆったり過ごす時間がほしい

家族が休める時間がほしい

お金の心配を減らしたい

家の近くに病院がほしい

きょうだいが入院しているときに、

もっと会えるようにしてほしい

同じような経験をしている人と話したい

自分の考えていることや悩みを

相談できるところがほしい

家族のことについて相談できるところがほしい

その他

わからない

答えたくない

特になし

(n=49)

28.6 30.6 8.2 22.4 4.1 6.1

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

全体 (n=49)

している ときどきしている あまりしていない

ほとんどしていない 答えたくない 無回答

７ 



 
 

⑤ これからの自分の将来のことを決めていくために、あるとよいと思うサポ 

ート（当てはまるもの全てを選択）（⇒問 12） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

14.3

18.4

16.3

12.2

6.1

6.1

12.2

18.4

12.2

16.3

0.0

34.7

0.0

14.3

6.1

0% 10% 20% 30% 40%

自分の意見や気持ちを周りの人に聞いてほしい

自分の気持ちを周りの人にもっとわかってほしい

自分のからだや心の調子ももっと気にしてほしい

同じ経験をしている同世代の人と話したい

同じ経験をしている大人と話したい

きょうだいのことを知らない人に話を聞いてほしい

親の意見ではなく、もっと自分の意見を

尊重してほしい

勉強や、自分のやりたいことに集中できる

場所がほしい

きょうだいの病気や治療の内容について、

もっと詳しく知りたい

きょうだいの生活をサポートしてくれる制度がほしい

その他

わからない

答えたくない

特になし

無回答

(n=49)

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

８ 


