
小児慢性特定疾病児の

災害時への備えについて
－アンケート調査からみる必要な取組の考察－

○萩原嬉胡1) 吉岡泰代1) 戸髙由佳里1) 工藤裕子2) 救仁郷修1)

延岡保健所1) 北部福祉こどもセンター2) 



調査対象：小児慢性特定疾病医療費

受給者の保護者146名

調査期間：令和元年6月1日～令和元年7月31日

調査方法：アンケート用紙による自記式調査

回収状況：回収数129名、回収率88.4％

【対象と方法】



結果



１ 回答者（保護者）及び受給者の属性

89.9%

7.8% 2.3% 0.0%

母

父

祖父母

その他

回答者（保護者）（Ｎ＝１２９）



0.0% 10.0% 20.0% 30.0%

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
血液疾患
免疫疾患

神経・筋疾患
慢性消火器疾患

染色体または遺伝子に変化を伴う…
皮膚疾患

骨系統疾患
脈管系疾患

受給者の疾患群別内訳（N=129）

１ 回答者（保護者）及び受給者の属性



災害発生時に避難する指定避難所
（福祉避難所を含む）について（Ｎ＝１２９）

72.9%

24.8%

2.3%

知っている
知らない
無回答

２ 避難場所・集合場所に関すること



災害発生時の家族の集合場所について（Ｎ＝１２９）

54.3%

45.7% 決めている

決めていない

２ 避難場所・集合場所に関すること



災害発生時のための準備（Ｎ＝１２９）

58.9%

41.1%
している

していない

３ 一般的な災害物品の準備に関すること



【食料品】 ６３名
非常食（レトルト食品、缶詰）
飲料水 ミルク（粉・液体）
氷砂糖

【衣類・寝具】 ３３名
紙おむつ 着替え タオル
軍手 テント 寝袋 など

【停電時対策】 ５１名
ラジオ 懐中電灯
乾電池 アルミブランケット
モバイルバッテリー

【医薬品など】 １５名
ティッシュ ビニル袋
マスク 救急箱 など

【トイレ】 １６名
簡易トイレ
トイレットペーパー

【調理機材など】 ９名
カセットコンロ
ガスボンベ など

避難用バッグを準備している者・・・５名

３ 一般的な災害物品の準備に関すること ※複数回答



療養に関する物品の準備（N=１２９）

27.1%

72.9%

している

していない

４ 療養に関する物品の準備に関すること（医薬品等）
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呼吸器バッテリー
手術歴のメモ

消毒液
シリンジ

タンパク制限食
点滴

特殊ミルク
補聴器の電池 Ｎ＝３５

※複数回答

４ 療養に関する物品の準備に関すること（医薬品等）



73.6%

26.4%

あり

なし

内服や注射による治療の有無（N=１２９）

４ 療養に関する物品の準備に関すること（医薬品等）



非常時薬を携帯している者の割合（Ｎ＝９５）

24.2%

75.8%
入れている

入れていない

内服
注射あり

４ 療養に関する物品の準備に関すること（医薬品等）



非常時薬を携帯している者の疾患群別割合（Ｎ＝９５）

0% 50% 100%

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

神経・筋疾患

慢性消火器疾患

染色体または遺伝子に…

骨系統疾患

入れている 入れていない

7名中2名

9名中0名

3名中1名

18名中3名

25名中5名

2名中0名

8名中6名

5名中3名

8名中1名

7名中2名

2名中0名

1名中0名

４ 療養に関する物品の準備に関すること（医薬品等）



要支援者名簿への登録の有無（N=３５）

17.1%

82.9%

あり
なし

５ 避難行動要支援者名簿（以下要支援者名簿）登録に
関すること

災害対策基本法により市町村に避難行動要支援者の把握及び要支援者名簿の作成の義務あり



考察



48.6%

44.4%

6.9%
熊本県調査

知っている 知らない 無回答

災害発生時に避難する指定避難所（福祉避難所を含む）について

72.9%

24.8%

2.3%
当調査

知っている 知らない 無回答

避難する指定避難所を知っている者の割合は、本調査の
対象者の方が高い。

１ 準備の必要性の周知について

(H28年7～9月調査)



災害発生時のための準備

58.9 

41.1 

本調査

あり なし

45.7

54.3

内閣府調査

あり なし

災害発生時に備え準備をしている者の割合は、本調査
の対象者の方が高い。

回答者らは
防災に関する意識が高く、避難等に備えて準備をしている

%

１ 準備の必要性の周知について

% %

%

(H29年11月調査)



家族の集合場所を
決めている者

54.3％

療養に関するものの
準備をしている者

27.1％

通学バッグ等に
非常時薬を入れている者

24.2％
項目によって対策状況に差がある

１ 準備の必要性の周知について



受給者は、災害発生時も療養を継続させる必要
性があることを理解し、自ら対策することが必要

災害に対する備え（特に療養に関する備えにつ
いて）の重要性や、効果的な対策などを、申請時
等の機会や文書にて、繰り返し周知し、動機付
けを行うことが重要

☝保健所や日常的に関わっている専門職の役割

１ 準備の必要性の周知について



0% 50% 100%

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

神経・筋疾患

慢性消火器疾患

染色体または遺…

骨系統疾患

入れている 入れていない

同一疾患の回答者でも対
策意識に差があることも考
えられる･･･。

疾患や薬の種類、医療依存度によって、必要な対策と
その程度が異なるが、特に内服中断が命に関わる疾患
の受給者が、十分な対策を講じることができるよう、対
策の周知や、日頃から災害対策（特に非常時薬の携帯
や確保量）について主治医と相談をするよう保護者に働
きかけることも重要。

非常時薬の携帯につい
て、
疾患群別にばらつきあり。

１ 準備の必要性の周知について



17.1%

82.9%

要支援者名簿への登録

あり
なし

一方･･･
障がい福祉サービス利用等の
ない小児慢性特定疾病児は、延
岡市が定める名簿に登載する者
の範囲に含まれていない。

一部の受給者は名簿登録あり

要支援者名簿に登録されていない受給者の中には、災
害発生時に、避難に支援を要する者もいる･･･

Ｎ＝３５

例：医療的ケア（在宅酸素、吸引等）を要する乳幼児の受給者
症状が固定しておらず、身体障害者手帳の申請ができない状況

２ 関係機関との連携について



 受給者の療養実態や、要支援者名簿への登載の
必要性について、説明を行う。

 必要に応じて保健所が把握している受給者の情報
を共有する。

☝平時から連携し、
受給者の災害対策に取り組むことが重要

【市町村等との連携】

 医療依存度の高いケースについては、個別にどのよ
うな準備が必要かを、共に検討する取組を行う。

【医療機関や地域の支援者等との連携】

２ 関係機関との連携について



終わりに
～アンケート結果を基に実施したこと

今後の評価について～



令和元年度･･･医師による災害対策講演会
令和2年度･･･チラシ作成及び送付



令和3年度
情報提供により保護者の意識や行動に変化
があったかの調査を実施予定

自助・共助の行動が
とれるよう支援

調査対象：小児慢性特定疾病医療受給者証
更新申請対象者（１６２名）

調査時期：令和３年６月１日から令和３年７月３１日
調査方法：アンケート用紙による自記式調査


