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Ⅰ．調査の概要

1 調査対象者：品川区在住の医療的ケア児
　　　　　　（令和７年４月２日時点で１８歳未満の方）
2 調査期間：令和７年６月１２日～令和７年７月３１日
3 調査方法：自宅へ郵送による配布、病院・訪問看護事業所経由による配布
4 回収方法：Web回答
5 配布数：計　１０４５人
・サービス利用者（自宅へ送付）：５４人
・訪問看護事業所（52か所・156通）・病院（259か所・835通）：９９１人
6 回答数：４３人

Ⅱ．結果報告

１．年齢（人）

	０歳
	１歳
	２歳
	３歳
	４歳
	５歳
	６歳
	７歳
	８歳
	９歳
	10歳

	４
	３
	４
	４
	５
	６
	４
	３
	２
	３
	１

	11歳
	12歳
	13歳
	14歳
	15歳
	16歳
	17歳

	１
	１
	１
	０
	０
	０
	１



２．性別（人）
	男
	女

	２１
	２２


　　



３．兄弟姉妹の有無（人）

	兄
	弟
	姉
	妹

	１２
	５
	１２
	３







４．居住地区

	４人
	八潮・東品川・東大井・大井・荏原

	３人
	南品川・南大井

	２人
	豊町・東五反田・旗の台・西五反田

	１人
	平塚・西中延・西大井・中延・小山・北品川・上大崎・勝島・大崎

	０人
	二葉・広町・東中延・西品川・戸越・小山台



５－１－１．身体障害者手帳の有無と等級（人）

	なし
	１級
	２級
	３級
	４級
	５級
	６級
	７級

	１６
	１９
	６
	０
	２
	０
	０
	０



５－１－２．身体障害者手帳の障害の内容（複数回答あり）（人）



*¹　乳幼児期以前の非進行性の脳病変による運動機能障害



５－２．愛の手帳の有無と等級（人）

	なし
	１度
	２度
	３度
	４度
	該当すると思うが申請していない

	２９
	１
	８
	１
	１
	３



５－３．精神障害者保健福祉手帳の有無と等級（人）

＊所持者無し
	無し
	１級
	２級
	３級

	４３
	０
	０
	０



５－４．申請中の手帳について（人）

	身体障害者手帳
	愛の手帳
	精神障害者保健福祉手帳

	４
	１
	０



５－５．指定難病・小児慢性特定疾病の有無と疾病名（人）

	有り
	無し
	申請中

	２２
	１８
	２

	【指定難病】
・神経・筋疾患（３）
・染色体・遺伝子異常（４）
・循環器疾患（５）
・消化器疾患（１）

・不明（１）
	【小児慢性特定疾病】
・神経・筋疾患（２）
・慢性呼吸器疾患（２）
・慢性心疾患（１）
・糖尿病（１）

・不明（２）
	
	【小児慢性特定疾病】
・慢性呼吸器疾患（１）

・不明（１）










６．医療的ケアの種類（複数回答あり）（人）



*¹　経鼻胃管、胃瘻、経鼻腸管、経胃瘻腸管、腸瘻、食道瘻
*²　鼻マスク式補助換気法、ハイフローセラピー、間歇的陽圧吸入法、排痰補助装置、
高頻度胸壁振動装置を含む
*³　吸引、酸素投与、迷走神経刺激装置の作動等
*⁴　間欠的導尿、持続的導尿（尿道留置カテーテル、膀胱瘻、腎瘻、尿路ストーマ）
　
	その他（回答数：2）
	・排便管理は家で、座薬を毎日使用、時々浣腸。
・水頭症　重力可変式バルブと圧可変式バルブとカテーテルが体内に入っています。






７－１．就学の状況（人）
	特別支援学校に通学している
	９

	公立学校に通学している
	５

	特別支援学校に通学しており、訪問教育を受ける場合もある
	１

	特別支援学校の訪問教育を受けている
	１

	私立学校に通学している
	０

	就学していない
	２６

	無回答
	１



７－２．訪問教育の希望の有無（人）

	希望有り
	希望無し

	1
	1



８．利用中のサービス（複数回答あり）（人）


	その他（回答数２）
	・区立保育園　・ドキドキ保育*¹



*¹保育園や幼稚園などに通っていない就学前のお子さんを週1～2回程度、品川区内の一部の私立保育所等で、空き定員を活用して定期的にお預かりする制度
９．家族が足りないと思うサービス（複数回答あり）（人）



	その他
（回答数３）
	・小学校にあがってからの放課後が不安です。
・病児保育サービス
・軽度の障害と言われるが、同世代との成長格差があり、どちらにも当てはまらずで、置いてきぼりの育児。













１０．本人が生活する上で困りごとや不安に感じること（複数回答あり）（人）
	その他
（回答数：16）
	・急な予定が入ったとき預け先がない
・受給時間や日数があっても、希望の時間にお願いできる事業所がみつからない
・医療ケア児対応可の児童発達支援が少ない
・施設が足りない
・家族体調不良時のレスパイト入院
・来年小学生だが放デイ空きなく、親が就業しており、本当に困っている。どうにかして欲しい
・風邪などをひくと長期化しやすく親が仕事を休んで看護するので、仕事との両立が大変である
・現在は両親とも共働きをしているが、18歳以後も同じように働き続けられるか不安
・就学に向け、放デイ後に利用できる訪看が少なく困っている
・外出できないわけではないが、風邪を引かせられないので外出先選びが難しい。同年代の子と関わりが少ない
・1事業所週1希望の訪問看護が人数不足で隔週になっている
・どのような学校、学級が子どもに適しているのか分からず、就学について不安がある
・利用料が高い
・経済面、お迎えサービス
・発達のリハビリへ病院に向かう交通の便がわるい。外来で、車がない家なので、病院のシャトルバスがあると。
・外出しづらい



１１．家族が生活する上で困りごとや不安に感じること（複数回答あり）（人）



	その他
（回答数：5）
	・体調を崩した時に頼れる人やサービスがないので母に負担が偏り、仕事との両立や母の健康維持が大変。
・働くことができない。
・転院先が見つからない。
・役所に放デイについて問合せても解決できず、役所の人が放デイが足りないことを分かっていないので話にならない。
・将来の見通しが持てない。













１２．ご家族が悩みを相談できる人・場所（複数回答あり）（人）



















１３．サービスや制度等の情報の入手方法（複数回答あり）（人）


	その他
（回答数：3）
	・知らないと受けられないサービスが多い。もっと教えて欲しい
・自分で放デイ探さなければならず本当に大変。どうにかしてほしい
・区の制度が変わっていても知ることができない














１４．ご要望等の自由記載

＊最も多かったご意見は「ご家族やご本人が体調不良時などの預け先」に関する内容で「病児
保育」「オアシスルーム」「医療ショートステイ」などを増やしてほしいという内容です。預け先がなければ仕事との両立が難しいとのご意見あり、同様の理由で「放課後等デイサービス」「児童発達支援」事業所の通所先を増やしてほしいとのご意見もありました。
＊次に多かったご意見は「サービス等の情報の入手方法や相談先」に関する内容で、「新しい事業所ができても情報が入ってこない」「これから先も不安があるがどこに相談したらいいかわからない」などのご意見がありました。
＊その他、「在宅レスパイト」「障害児福祉手当」の所得制限の撤廃などのご意見がありました。

	（回答数：28）
実際の記載内容
	・呼吸器があることにより、学校の宿泊行事に参加できないなど、制限がある。他の子と同様に楽しんでもらいたい。将来の就労先が見つかるのか不安。また、親の送迎はいつまで必要とされるのか、不安が多い。
・保育園に通えていてありがたいですが、看護師さんが保育士として使われてしまっています。お昼寝の時は管理してもらっているようですが、その他の時間ちゃんと看て貰えているのか疑問です。保育の現場が人手不足であることが問題なのかと思います。6月末で担当看護師さんが突然辞めてしまい、困りました。保育園は、体調がいいときは良いけれど、病気も貰いやすく中々治らないので休みが長期化してしまい（完治しない状態で登園させるとお迎えの連絡がすぐにくる）、仕事との両立が難しいです。病児保育（健康な子しか利用出来ていないと思う）や他の支援など使えるサービスがあったら良いのにと思います。また、保育園はあくまで健康な時に利用できるもので、相談窓口にはならないと感じます。医療ケアをしていて発達も少しゆっくりなので少し変な見方をされて、他のお子さんの親御さんとも距離があり、孤独感もあります。子どものことをどう周りに伝えていくか、また伝えるべきなのか、悩んでいます。発達は修正月齢相当と言われていますが、他の子と比べるとやはり幼いので、もっと伸ばしてあげるために利用できるサービスや支援があるといいなと感じます。
・障がい児福祉手当の所得制限をなくしてほしい。なりたくてなった障がいではないの所得制限をつけるのは不平等だと思います。学校に一カ所しかベッド付トイレがないのでもう一カ所増やしてほしい。クラス、学年によっては歩かないといけないため膝などに負担がかかっています。
・娘が医療的ケア児となり、先が見えない不安に押し潰されそうに、人生で初めて味わうどん底の感覚に生きた心地がしませんでした。そんな中、いろいろな方々に支えられ過ごしてきました。保育園入園の申し込みの際には担当の方に不安な部分を相談でき、支えてくださったこと、感謝しています。何より品川区を始め、区議の先生方に感謝を申し上げたいことがあります。医療的ケア児の在宅酸素使用を保育園入園許可して頂き、心から感謝しています！仕事を続けられないと経済的理由により生活ができません。今後生きていくために仕事復帰は必須だった私にとって、区が医療的ケア児の枠を見直してくださった事、感謝の気持ちでいっぱいです。今後はたくさん支えていただいた分、私が御恩を返せるよう支える側に立てたらと思っています。
これから先も不安は続いていきますが、どこに相談していいのかが分からない部分があります。相談先を教えていただければ幸いです。
・品川区で重心で医ケアの子のショートテイ、一時預かり場所を早めに作って欲しい。子供が体調を崩すと1から2週間程、長い時は1ヶ月も仕事にいけないときが多い。手当支給に対し所得制限があり数千円超えただけで手当がもらえなくなっており、また健常児以上に色々な面でお金がかかるため経済的にかなり不安なのが現状。医ケア児を看護しながら思うように仕事ができないのに、手当支給に所得制限があることはおかしいと思う。子供手当同様に所得制限無しにしていただきたい。
・福祉の制度は知らないと利用できないので、モデル事例か知りたい。
18歳になると大人の制度となり、放課後デイサービスが利用できず、本人が早く帰宅するため就労することがかなり厳しい。夕方の時間帯に見てくれる人や場所がない。18歳まで何とかできていた生活が18歳を過ぎるとできなくなる制度に課題を感じる。一般的には18歳になると手が離れるのに、障害児の親は自分の老いを実感する中で18歳以前よりも子供の世話を担わなければならない現実がある。ここまで数々の試練を乗り越えて続けてきた仕事を辞めなくてはならないのか…とても不安な毎日です。
・医療ケア児は公立の保育園しか入れず、園が決まるまで時間がかかりました。今後私立の園でも受け入れが進んでいくといいなと思います。また入園しても体調次第で、なかなか柔軟な対応がしてもらえず、都度区役所へ相談する形なので、預けられない日も多々あります。このままでは仕事を辞めざるを得ない状況です。医療ケア児の親が働きやすい環境作りをお願いします。
・お風呂に関して、近隣の障がい者施設のお風呂を予約制などにして貸出するサービスをやってほしいです。訪問だけで対応するには日数が少なく、家族だけで入れるには負担が大きいため、設備の整った場所で家族が安全にお風呂に入れてあげられるような支援を考えてほしいです。

・現在、子どもが6年生でやっと学校付き添いが終わりました。これから仕事（アルバイトやパート）をしたいと考えるもブランクがありすぎること、また子どもの体調変化により休まなくてはならない日がおそらく度々あるであろうことから、働きづらくまた家庭状況を理解してくれる職場を探すのが難しいのではないかと感じます。この問題を区が支援する仕組みを考えてほしいです。（在宅でできる仕事の斡旋や理解ある企業の開拓など？）子どもの支援とともに働きたくても働けない親の支援もお願いいたします。
・調べて申請しないと受けれられないことが多く、これはうちの子は対象なのか？と区役所に問い合わせたり出向いてもたらい回しにされたり、窓口の方もよくわかってないことが多く毎回とても疲弊する。まだ年中なので後一年半あるが、就学についてはわからないことだらけなのでこういう子はどんな進学先になるのか、地域の支援級はどんな子が入れるのか、などそういったお知らせも区から欲しいなと思う。また、通常のすまいるは難しいと思うので放課後デイの場所やいつ頃から申し込むべきなのかなど早めにアナウンスしてくれたらありがたいなと思います。まわりでもそこが抜けていて入れなかった、となってしまう人もよく聞きます。施設が少ないのは仕方ないと思いますが親も働かなければ食べさせて行けないので預け先がもっと増えると良いと思います。
・保育園までは親が就業できていましたが、小学校で放課後の行先なく大変困っています。仕事しないと生活できないし、どうしたらいいのか。小1の壁と言われますが、障害児の親にとってはベルリンの壁です。放デイ先、1箇所ずつ連絡しては断られ、送迎あるところも少ないし、学校から移動支援使うにも移動支援も容易にお願いできる人材がいないと聞きます。不安な毎日を送っています。仕事が続けられるようどうにかしてください。品川区の福祉は50年進歩がないと聞きますが、本当に障害児に冷たいです。発達障害には対応しているかもしれませんが。子ども支援に力を入れているのは分かりますが、障害児にもどうか、目を向けて下さい。障害児の親にならないと品川区がこんなに劣悪な環境だということが分からなかったです。絶望でしかないです。
・医療的ケア児の子育てをして初めて、色々申請しないといけないことの大変さを知りました。日中のケアをしながらの申請はなかなか難しく、やりたいことを思うようにはできません。医療ケアコーディネーターと上に記載がありましたが、そのような方がいらっしゃるなら案内していただきたいですが、今のところ情報がよくわかりません。分からないことだらけですが、なかなか申請もできず、困っています。
・家族が体調不良のときも、本人は元気のときでも、風邪でもうつったら命にかかわるような疾患を持っているので、避難できるような場所があるとありがたいと痛感し、色々相談しましたが現状家族でどうにかするしかないとのことでした。どこか頼れる場所があるとありがたいなと思いました。
・放課後デイサービスが中々利用できないので数を増やしてほしい
・申請できる制度など、区が情報提供してくれない(聞かないと教えてくれない)
・相談事業所か区の担当職員など、もっと寄り添って支援していくことが大事だと思う。
・日常生活はできていますが、親が体調不良になった時に、医ケア児を預けられる場所がなく受診できないことが多く困っています。訪問看護のレスパイトはかなり前に日程を抑えておかないと空きがないことが多く、オアシスルーム等に医ケア児を預けられるといいなと思います。
・以前別の区に住んでいた際、当時は人工呼吸器を常時使用しており、災害時の蓄電池助成を申請しようとしたところ、障害者手帳か指定難病がないと対象外と言われた経験があります。都の予算事業とのことで、都でそう決まってると伺いました。娘は手帳も難病も当てはまりませんでしたが、人工呼吸器が無いと生命維持ができない状態だったので、災害時がとても不安でした。最終的に自費購入しましたが、医師の意見書で対象にして頂くか、現物貸与制度等があるといいと思いました。品川区も同様かわかりませんが、都事業と伺ったので記載させていただきました。
・現在、育児休業中ですが、保育園入園、まずそこがハードルが高いです。児童発達支援事業所の数も少ないのと、利用できる時間が少ないため、フルタイム就労ができるのか不安ばかりです。また、所得制限が引っかかり、支給されないものが多いのも辛いです。在宅レスパイトも月額上限があったり、利用時間をもう少し増やせたりすると負担が減るなと感じます。まだまだ課題は沢山ありますが、少しずつ誰もが住みやすい品川区になってくれることを願います。
・現在障害児保育を利用させていただき、大変助けられていますが、月曜日から金曜日通勤時間含めて一日最大8時間なので実質フルタイム勤務はできません。また、現在は保育中に訪問リハビリや訪問看護をお願いしていますが、就学後は全て保護者が在宅しなければならず、両親のどちらかが仕事が続けられません。早急な対策、支援をお願い申し上げます。
・車いすなどの装備を購入する際の補助について、かつて所得制限にかかると言われたが、その後、所得制限の金額が変わったのか、制限にかからなくなっていた。当事者にとっては大事な情報が、知らされていないと感じる。
・身体機能のサポートや、日常生活支援のための装具やサービス利用時の、保護者の所得税側を撤廃してほしい。保護者は生活のために懸命に働き収入を得ている。所得制限があることにより、結果的に必要な装具やサポートの利用を断念したり、あるいは高額な費用を自己負担で支払っている。何のために一生懸命働いているのか分からない。きょうだい児にかけられる金銭的余裕もなくなってしまう。
・放課後デイサービス、移動支援を充実させてほしい。就学後、子供を安心して放課後に預けられる事業所が品川区には少ない。新規参入をもっと促してほしい。（事業所スペースのレンタル、費用助成など）
・品川区内に心身障害児の通学できる小学校・中学校を作ってほしい。現状は大田区の城南特別支援学校に30分から40分かけてバスで通学する必要がある。
長時間の移動による子供への負担が大きい。学校が設立できる場所の確保、職員の手配をお願いしたい。

・制度が変わり児童発達支援の無償化がされたり、新しい児童発達支援の施設が次々と開所されているようですが、そういった情報が全く入ってこないため少し困っています。また、理学療法や作業療法などのリハビリなども区内で受けられる場所が分からないので都立の施設に通っています。既存や新規の児童発達支援施設でどのような支援やリハビリが受けられるのかも、どこを探せばよいのか分かりません。上記のような情報、どのような制度が利用できるか等、ホームページなどで定期的にまとめてくださると大変助かるかなと思います。
・児童発達支援のサービスは色々あるようですが、医療的ケア児を受け入れてくれるところが品川区には少なく、選択肢が限られていると思います。また、在宅レスパイトのサービスはとてもありがたく使わせてもらっていますが、年間144時間では全く足りません。少なくとも、週に1日（8時間）は日中に子供の看護以外に使える時間が必要だと思っています。今後は、保育園にも通いたいと思っていますが、ハイフローを日中つけている状態では現在の条件的に合致しないようです。条件が緩和されるように体制を整えて頂けることを願っています。
・これから、いろいろ利用できるサービスが増えていくといいなと思います。できれば、品川区にも医療ケアがあるレスパイト先（病院、施設）ができると助かります。病院と区役所（連携）のサービス（あったらすいません）の重要性が、これから必要不可欠になっていくと考えています。
・放課後デイサービス、訪問看護、相談支援、全て大田区の事業所を利用しています。品川区は医療的ケアに関する事業所、特に歩く医ケアの子の受け入れが難しく、他区に依頼するしかありません。現在保育園、学校、デイサービスに母子分離で行けたとしても、18歳以降の預け先がありません。高等部卒業後は在宅になる可能性が高いです。重心ではない医療的ケア児の、日中通える所を作って頂きたいです。また、医療的ケアに対応出来るヘルパー事業所も作って頂きたいです。色んな支援があったとしても、結局対応出来る人材がいなければ何も出来ません。
・在宅レスパイトの利用料が一定の所得を超えると急に高くなってしまい、利用しにくい。入院レスパイトは近隣だと愛育病院になるが、開始初日を土日にできず、利用日数の条件があるため、緩和して欲しい。
・小学校にあがってからの放課後が不安です。




利用中のサービス	
利用していない	その他	巡回入浴	日中一時支援	移動支援	居宅訪問型児童発達支援	居宅介護	訪問歯科	短期入所	放課後等デイサービス	訪問薬局	障害児相談支援	児童発達支援	訪問診療	在宅レスパイト	訪問リハビリ	訪問看護	5	2	0	1	1	3	3	6	7	11	15	17	18	20	22	23	29	


家族が足りないと思うサービス

回答数	
無回答	特になし	その他	訪問診療	訪問歯科	訪問薬局	居宅訪問型児童発達支援	居宅介護	訪問看護	訪問リハビリ	障害児相談支援	巡回入浴	在宅レスパイト	児童発達支援	移動支援	放課後等デイサービス	短期入所	日中一時支援	4	5	3	1	1	1	2	2	2	2	3	5	9	11	11	13	13	14	



本人が生活する上で困りごとや不安に感じること

回答数	
無回答	特になし	その他	利用したいサービスがない	外出できない	保育園・幼稚園・学校へ行けない	区内サービスの条件が合わず、区外サービスを利用している	児童発達支援・放課後等デイサービスへ行けない	サービス利用日数が足りない	3	8	16	4	4	7	8	8	9	



家族が生活する上で困りごとや不安に感じること

回答数	
無回答	特になし	その他	兄弟姉妹と過ごす時間が少ない	孤立していると感じる	外出できない	近くに頼れる人がいない	自分の体調管理ができない	仕事を続けられない	経済的な不安を感じる	世話をし続けることができるか不安だ	自分の時間が取れない	睡眠不足である	1	5	5	10	11	11	19	19	20	20	21	22	22	



ご家族が悩みを相談できる人・場所

回答数	
その他	民生委員	訪問介護事業所	区役所	医療的ケア児等コーディネーター	相談先がない	児童発達支援センター	当事者団体・家族会	保育園・幼稚園・学校	相談支援事業所	通所事業所	友人・職場の同僚	医療機関	訪問看護事業所	家族・親戚	0	0	0	2	3	3	6	6	7	9	9	12	16	22	22	



サービスや制度等の情報の入手方法

回答数	
無回答	利用していない	その他	訪問介護事業所	家族・親戚	民生委員	医療的ケア児等コーディネーター	区役所窓口（課名を記入してください）	子ども発達支援ガイドブック	区ホームページ	児童発達支援センター	保育園・幼稚園・学校	友人・職場の同僚	入手先がない	相談支援事業所	当事者団体・家族会	医療機関	通所事業所（児童発達支援、放課後等デイサービス、日中一時支援など）	インターネットで検索	訪問看護事業所	2	2	3	0	0	0	1	1	1	3	4	4	4	5	7	7	11	13	18	22	




回答数	
視覚障害	ヒト免疫不全ウイルスによる免疫機能障害	肝臓機能障害	聴覚障害	平衡機能障害	肢体不自由（上肢機能）*¹	肢体不自由（移動機能）*¹	じん臓機能障害	小腸機能障害	音声機能、言語機能またはそしゃく機能障害	ぼうこう又は直腸の機能障害	心臓機能障害	呼吸器機能障害	肢体不自由（上肢）	肢体不自由（下肢）	肢体不自由（体幹）	0	0	0	1	1	1	1	1	1	2	2	3	3	10	15	15	



医療的ケアの種類

回答数	
無回答	その他	鼻咽頭エアウェイ	継続的な透析（血液透析、腹膜透析を含む）	中心静脈カテーテル	血糖測定（持続血糖測定器による血糖測定を含む）	皮下注射（インスリン、麻薬など）	導尿*⁴	痙攣時の坐薬挿入*³	排便管理（消化管ストーマ、摘便、洗腸、浣腸）	気管切開	ネブライザー	人工呼吸器*²	酸素療法	吸引（口鼻腔・気管内吸引）	経管栄養*¹	2	2	0	0	2	2	3	4	6	8	9	10	11	12	12	18	
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