品川区医療的ケア者に関する実態調査結果資料５－３


Ⅰ．調査の概要

1 調査対象者：品川区在住の医療的ケア者
　　　　　　（令和７年４月２日時点で１８歳以上、６５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・紙回答
5 配 布 数：計　１７８０人
・身体障害者手帳所持者(内部障害）（自宅へ送付）：７９４人
・訪問看護事業所（52か所・156通）病院（258か所・830通）：９８６人
6 回 答 数：１８５人


Ⅱ．結果報告

１．年齢（人）

	１０代
	２０代
	３０代
	４０代
	５０代
	６０代

	1
	９
	５
	３０
	７０
	７０



２．性別（人）
	男
	女
	無回答

	１１８
	６６
	1


　　



３．居住地区

	１５人
	南品川

	１４人
	東品川・小山

	１２人
	戸越

	１１人
	南大井

	１０人
	大井・大崎

	９人
	西五反田・西大井・中延

	７人
	八潮・旗の台・豊町・荏原


	６人
	東大井・北品川

	５人
	平塚・東五反田・西品川

	４人
	二葉

	３人
	上大崎

	２人
	東中延・西中延・小山台

	１人
	勝島

	０人
	広町・東八潮


· 無回答３名1

４－１－１－1．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

	２
	１２９
	９
	１４
	３１
	０
	０
	０



４－１－１－２．初回交付年月（人）


４－１－２．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2

４－２－１．愛の手帳の有無と等級（人）

	なし
	１度
	２度
	３度
	４度
	無回答

	１５５
	３
	３
	１
	２
	２１



４－２－２．初回交付年月（人）


４－３－１．精神障害者保健福祉手帳の有無と等級（人）

	なし
	１級
	２級
	３級
	無回答

	１６０
	１
	２
	０
	２２



４－３－２．初回交付年月（人）

3

４－４．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

	２５
	1
	1



４－５．指定難病の有無と疾病名

	有り
	無し
	申請中

	２０
	１６４
	1

	・神経・筋疾患（１）
・循環器疾患（３）
・消化器疾患（１）
・腎・泌尿器疾患（５）
	・不明（１０）
	
	・循環器疾患（１）



４－６　介護度（人）

	なし
	要支援1
	要支援2
	要介護1
	要介護2
	要介護3
	要介護4
	要介護5
	申請中
	不明
	無回答

	154
	３
	４
	０
	３
	１
	１
	３
	０
	５
	１１





















4

５．医療的ケアの種類（複数回答あり）（人）



*¹　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）
*²　経鼻胃管、胃瘻、経鼻腸管、経胃瘻腸管、腸瘻、食道瘻
*³　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
*⁴　吸引、酸素投与、迷走神経刺激装置の作動等
*⁵　中心静脈栄養、肺高血圧症治療薬、麻薬など

	その他
（回答数：14）
	・心臓ペースメーカー　5
・免疫抑制剤による管理　4
・埋込型除細動器　3
・補助人工心臓　1
・生体弁　1





5

６．利用中のサービス（複数回答あり）（人）




	その他（回答数6）
	・日常生活用具の給付
・生活保護
・グループホームに入所して週末は帰宅、訪問診療と看護は、入所先で受けている
・紙おむつ　
・透析の通院時の車利用
・タクシー利用券





6

７．本人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6）
	・日常生活用具の給付種目に、レティナやカニューレをいれてほしい。交換頻度が高く経済的負担となっています。
・日常生活用具の給付
・日常生活用具費の金額
・日常生活給付券で購入できるものの種類
・土日の窓口を増やすこと
・障害者年金申請サポート


7

８．本人が生活する上での困りごとや不安に感じること（複数回答あり）（人）
8

	その他
（回答数：17）
	・給付金が足りない、ストマにお金がかかりすぎる
・透析できる病院が近所に無いこと。
・透析に行くことは出来ても、帰る体力がない。週３回タクシーを使ったら、支給された分では足りなくなる。
・親が高齢になり体調不良時等の生活に心配があるが血液透析の送迎等の問題がありショートステイの利用がむずかしい
・災害時に装具が足りるのか？区でも用意してくれているのか？　
・自動車燃料費が足りない
・外出中に排便が始まっても多目的トイレが少なく処理できず困る。　
・単身・障害者で都営住宅へ入居できない　
・障害者雇用で2社経験（うち一社はスーパーゼネコン）しているが、障害への理解が浅いと感じる。　　
・対症療法の今後について（不治のため）　　
・電車代とバス代がただにしてほしい。
・自宅を取り壊し、売り渡すため住むところを探さなくてはならない
・難病も障害もあるのに、障害年金など何もない　
・相談窓口が不明　
・将来的な対応を相談したいが、相談窓口の利用日時が平日日中ばかりで、利用できない。　　　
・先天性の場合又内部障害の症状は人それぞれ、担当医も変わっていく中、情報交換が出来る場が欲しい。救急受け入れが少ない。　
・品川区に差別をする職員がいて、相談できないし、したくない。心に傷をおった。本当にこの職員を訴えたい。　


９－１　ご家族の有無（人）

	いる
	いない
	無回答

	１３５
	４９
	１



９－２．家族が生活する上での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：4）
	・親の介護との両立。
・母子二人生活のため、伴走者に頼れない時公的機関が頼みの綱。
・国は共稼ぎ基準に経済を持っていくと、働けない人は置きざりにしていっている。経済的にも税をとるし収入ないのに医療費もしっかりとる。もっと医療費や税に優遇あってもいいと思う。現在は比かく的若いので動けますが動けなくなったら心配。
・週末は帰宅しているので、誰かみてくれないと仕事に行けない。










9

１０．ご家族が悩みを相談できる人・場所（複数回答あり）（人）



	その他（回答数：4）
	・医者
・ネットでの情報収集　
・ケアマネージャー
・保健師















10

１１．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）
	・回覧板
・広報しながわ
・障害者福祉のしおり
















11

１２．ご要望等の自由記載

＊最も多かった内容は「いざという時の相談先」「どこに相談したらわからない」などの相談先についてのご意見や、ホームページの充実などの「サービス等に関する情報入手方法」に関するご意見がありました。
＊次に多かった内容は、就労が難しい等による日常生活を送るうえで、経済的不安がある
ため、「手当や税控除等」の金銭面での補助を増やしてほしいなどのご意見がありま
した。
＊その他、「日常生活用具への補助額の増額」「就労先の紹介などの就労面でのサポー
ト」「施設の充実」などのご意見がありました。
12

	（回答数：41）
実際の記載内容
	・昨今、給付金などの問題が浮上しており、特に子供、高齢者の支援が中心に感じます。それも大切ですがもう少し障害を持つものへの支援があるといいなと思います。
・以前、区役所の窓口に丸障が限度額以上で使用できなくなった時に相談にいったが、代わりになるものはないと釣れない返事であった。通っている病院より厚生医療というものがあるので申請するようにといわれた。窓口にたつ方はそれなりの知識のあるかたにおねがいしたい。
・視覚障害者は他の障害者より情報がわかりにくい、いまだに区役所からは手紙などの書類が届きますが、メールでもらえたら音声で読み上げるので助かります。以前から事前に連絡欲しいと言っていますが、郵送してもらっても見えないので、何が届いたかわかりません。○○の書類を送りますとか、出来ないのでしょうか？視覚障害者の立場をわかってもらいたいです。全ての視覚障害者が、見える家族と住んでいるわけではないのです。今後の対策をお願いします！
・今すぐに支援や相談事はありませんが、いざ必要となった時は、区のホームページに相談先や詳しい内容を記載しておいていただけると助かります。
・通院している透析クリニックは、経営重視でスタッフの人数が不足しており、スタッフが疲弊していたり、人間関係の悪さが露呈するなど患者にストレスがかかる。またインフルエンザ予防のワクチン接種が他より高額だったり、皮膚が弱い人向けの医療用テープが販売中止になったという理由で、患者自身が購入し持参するよう求められるなど、患者視点であるとは言いがたい。他のクリニックでは透析中の食事を開始しているところもあるようだが、意見書を出しても認められない。リスク管理といえばそれまでだが、限界までベッド数を増やし、患者同士の距離が近すぎる責任はクリニックにあり、食事を認めてもらえないことから、透析後夜10時半過ぎての食事をは就労しながら治療をしている患者にとって拷問に近い。しかし週3日の通院には近さが重要なため致し方なく通院を続けている。透析病院のあり方を指導してほしい。
・ストマに関する装具に対する補助券を支給して頂いておりますが、自己負担が大きく汗をかきやすい夏場は装具の消費が激しく自己負担も上がり、暑さなどで働く時間も限られるため収入が減るため二重苦になります
できれば、夏期だけでも補助券の金額を上げて頂ければと思っております。
・タクシーが捕まえにくくなりアプリを利用するとタクシー券を使えません
私の住んでいる地域のバス(東急)も無料になると利用しやすく助かります。
・現在心臓移植待ちだが、心臓の輸送用のプライベートジェットの一時金支払いのサポート。返金されるお金なのに高額で一時的に必要になるらしい。できれば区で事務処理等を行ってもらえると助かる。他の区ではこのサポートがあるらしい。年内に移植手術の可能性があるので、次の移植手術する人からでもいい。当分いないかもしれんが。
・民間会社へ障害者雇用制度を利用して就業してますが、年収が200万超えると医療費1割負担になり、生活がきついです。中3の子どもも居て、働かなければ生活できないけれど、真面目に働くと医療費がかかり、何の為に働いているのか虚しくなります。体調を崩して突然入院になることもあり、子供の預け先が平塚あんしんセンターにしかなく、遠いため大井町周辺にあると助かります。高校生くらいまで預かっていただけるとありがたいです。
・障害者の色々な申請、更新などの手続きを　いちいち区役所窓口に行かずにこの様な電子申請も併用していただきたいと思います。
・透析クリニックの駐車場が利用できないので有料Pに毎回停めてるので費用が大変です。
仕事も順調で無いので金銭的補助金支援など無いものか、、
・区役所に行ってもいろんな窓口でたらい回しにあう。オンラインで相談できるようにして欲しい。私達障害者は出向くのが、健常者よりかなりハードルが高いので、なるべく相談、申請などオンラインで済むよう早急に対応お願いします。
・先ず何課に相談するのかわからない。何はともあれここに話をしにきてと言う課が欲しい
・ストーマ装具購入代金のサポートが収入制限によって受けられないのは理不尽。収入に関係なく、装具を購入しなければならないのは皆同じなのだから。13

・用具の価格がだんだん上がってきているので、給付券の金額の見直しをお願いしたいです
・実際に受けられるサービスが少なすぎるし、病気を抱えながら働いている人への支援が少なすぎる。税金はしっかり天引きされているのに、いざ支援を受けたいと思っても申請の書類を作ったり申請までの準備も大変だし、病気で体がつらい時に申請書類作らなくてはならない。いざ申請してみても、審査に時間がかかるし、諦めてしまおうかと思わせる。社会保険の話なので、この場で意見するのはおかしいかもしれないが、厚生年金の障害年金や障害手当の申請も大変な思いをして書類を作成したのに、結局審査で支援を受けられなかった。税金から個人への金銭的支援なので、申請が厳しいのは理解できるが、結局働いている人が病気で働けなくなって、税収が減って…の負のループに陥っていくのを他人事としてみてるとしか思えない。子育て支援、介護への支援は充実しているのに、働いている人への支援がないから不公平。これ以上私達労働者の首を絞めるような不公平を少しでも減らしてほしい。
・今年、難病医療券が更新されませんでした。年間の自己負担額が大きく減っている訳ではなく、投薬の量や検査の回数も変わりません。1割負担から3割負担となり、生活が苦しいです。診断名・難病指定・障害者4級も変わらないので、柔軟に医療券の更新をお願いしたいです。
・透析の後自転車ごと乗せてくれる車で送ってもらいたい。車椅子やセニアカーのレンタルや買うための補助金など無いのだろうか。クリニックが遠くてつらい。
・腎機能障害で透析から移植をし、免疫抑制剤やステロイドを服用中。傷から感染して足の指を２本切断したり歩行型がスムーズにできません。定期的通院などでタクシーを利用しています。金銭的にも厳しく、下肢の障害の認定も受けれず、なかなか高収入の仕事につけませんもう少し何か受けれる支援はないのでしょうか。
・区内には、人工呼吸器使用者の短期入所先がありません。
地域にぜひ作ってほしいです。制度等の情報がなかなか入ってこないのでもっと発信してほしいです。
・今のところ、血液透析を週三回受けながら、支援なしのひとり暮らし
ができていますが、透析の合併症などを発症して支援が必要になった
場合、どこにどのように相談を持ちかけたらいいのが心もとありませ
ん。「障害者福祉のしおり」を見つつ、手がかりを求めて片っ端から電
話をかけてゆけば、どこかで適切なサービスにたどりつけるだろうと
は思いますが、心配です。14

・本人が障害者、親が介護で大変です。
・４月に母が亡くなり一人暮らしになりました
母が居た時は、自分のコトと母のコトを一緒にやっていたので、その時
アンケートきてたらいろいろ書くコトあったけど、でも私のように自
分にも病いがありなおかつ親の介護をしている人も居ると思うので、
障害を持っている子供を介護している人も本当に大変ですけど自分の
コトも親の介護も…。終わってしまえばなにもつらくなかったかもと
思うけど今現時点でワーーーーてなってる人いると思います。しかも
そーいう人に限って人に頼らないしで結局大変な結末が…。最近親あ
やめたり子をあやめたりしかも子供は中年親は高齢　あ、特に男性で
すね　人に頼らないし行政にもアタックしないし、男性のコミュニケ
ーション能力の低さが気になります。
・金銭面の所について明確に直ぐ解る人が少ない。特に高額医療申請など
・今は何もサービスをうけなくても生活できるが、今後入院等になっ
た場合、経済的不安がある
・災害時の装具の準備、  避難所などでの入浴に不安があります
・補装具（尿）を使用していますが、最近の物価高で費用もアップしており、自己負担分の重さが以前より増してきています。60才で会社給料も大幅減となるため、公的支援のあり方を見直し支援額を高めて頂きたい。
・品川区のしごとすまい相談センターの差別を許さない
・障害1級の自分が3人の親（90代×3人）の介護申請。等々親より
先に倒れてしまう不安。介護サービスのみな様には本当に感謝しています。 医療、介護現場の働きやすさの充実が私たち弱者への助けにつながっていくと期待します。
・現在、まだ、公的な支援は受けていませんが、将来的に、必要になっ
た時に、まずどこに相談したらよいかがわからないのが不安です。
・働いていたら何も手当てがないので、支給してほしい。障害や難病をもっている人を扶養している場合控除をもっと増やしてほしい。政府は実態がみえていないと思う。働きたくても働けない人の税控除や手当をもっと厚くしてほしい。
・働けないのに何も手当てがない。一般の人でも大変なのに、その上医療費やケアのための雑費用もかかるのに、障害年金などもなくきびしい車が必要なのに買いかえられなくて困っている。25年乗っているもう危ないと思う。難病や障害乗る人からこんなに税金をとらないでほしい。むしろ還付がなくなる分多くとられている様に思う。こんなに取られなければ苦しまなくてもすむ。取るときは個人換算で、支援は家族単位にされているのでシステム自体がおかしい。税の軽減や年金や手当ての支給をしてください。15

・相談の予約だけでもできるよう対応の時間帯を長くしてほしい。
(粗大ゴミの受付時間のように。)スマホを使いたくないので電話受付は必須所得ではなく、身体活動など状態によって入れる施設を多く作ってほしい。経費老人ホームやケアハウスが少ない。施設の住所は載っているが、同じ表の中に地図のリンクも加えてほしい。介護サービスの認定は受けられないが、のう胞がとても重くて支援してほしいと思っています。品川区のヘルプマークを付けている人がいましたが、どういう障害を対象に出されているのでしょうか。そもそも品川区のヘルプマークがあることを知りませんでした。都(?)のヘルプマークは誰でも渡しているため、外見で障害がわからない内部障害だとヘルプマークを付けて優先席に座っていると「ホントに障害者か？「座りたくてヘルプマークを見せているのか」と思われているようで（気のせいでも） おちおち座っていられず、いつも立っています。結局今はヘルプマークを付けていません。もう少し広めてほしい。声をきいてほしい。
・うちは他区の生活介護を（品川区のと合わせて）利用しています。他
区のサービスの質（安心、安全に本人も毎日楽しく過ごせていて）が素
晴らしく、このような事業所が品川にもあって欲しいです。そちらは平
時のサービスはもちろん、災害時を想定した対策もできており預ける
側の安心感が違うと感じています。今後、品川区に長く住み続けられる
よう、切に願います。今の品川区の環境下では（介護している家族、親
は年を取ってゆき）一緒に　生活したいと願っていても、生活できない
と感じます。
・透析患者でも、働けるところがたくさんあると有難いです。（やはり健常者より疲れやすく体力がなく働ける日数が少ないため）
・家族（体調不良）親族、友人（不幸）など、予期せぬことがおきた場合相談を受け付けてくださるところがあると良いかと思います。（在宅でも可）
・同じ病気の方々とのつながりがない。自分で色々チェックしながら日々を送っている。皆さんも同じでしょうか。
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愛の手帳　取得年代


手帳なし	不明	60代	50代	40代	30代	20代	10代	0~10	155	22	0	1	0	1	1	3	2	


精神保健福祉手帳　取得年代


手帳なし	不明	60代	50代	40代	30代	20代	10代	0~10	160	23	0	1	0	1	0	0	0	


医療的ケアの種類

回答数	
その他（内容を記入してください）	鼻咽頭エアウェイ	ネブライザー	中心静脈カテーテル*⁵	痙攣時の坐薬挿入*⁴	酸素療法	人工呼吸器*³	吸引（口鼻腔・気管内吸引）	気管切開	皮下注射（インスリン、麻薬など）	血糖測定（持続血糖測定器による血糖測定を含む）	経管栄養*²	導尿*¹	排便管理（消化管ストーマ、摘便、洗腸、浣腸）	継続的な透析（血液透析、腹膜透析を含む）	14	0	1	1	2	4	5	6	7	7	7	10	20	35	104	



利用中のサービス

回答数	
無回答	特にない	その他（内容を記入してください）	行動援護	重度障害者等包括支援	自立生活援助	自立訓練（機能訓練）	就労移行支援	就労継続支援（A型）	就労定着支援	地域移行支援	地域定着支援	計画相談支援	同行援護	療養介護	共同生活援助	自立訓練（生活訓練）	就労継続支援（B型）	短期入所	施設入所支援	移動支援	医療ショートステイ事業	居宅介護	重度訪問介護	在宅レスパイト	生活介護	巡回入浴	訪問薬局	訪問歯科	訪問リハビリ	訪問診療	訪問看護	26	130	6	0	0	0	0	0	0	0	0	0	0	1	1	1	1	1	2	2	2	2	3	3	3	5	5	6	7	7	11	14	



本人が足りないと思うサービス

回答数	
無回答	特にない	その他（内容を記入してください）	重度訪問介護	同行援護	共同生活援助	自立訓練（機能訓練）	自立訓練（生活訓練）	地域移行支援	地域定着支援	訪問診療	訪問薬局	巡回入浴	介護保険サービス（内容を記入してください）	居宅介護	療養介護	計画相談支援	行動援護	短期入所	施設入所支援	就労継続支援（A型）	就労継続支援（B型）	就労定着支援	訪問歯科	訪問リハビリ	在宅レスパイト	医療ショートステイ事業	重度障害者等包括支援	自立生活援助	訪問看護	生活介護	就労移行支援	移動支援	24	118	6	0	0	0	0	0	0	0	0	0	0	0	1	1	1	2	2	2	2	2	2	2	2	2	2	3	3	3	4	8	8	



本人が生活する上での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（内容を記入してください）	利用したいサービスを行う施設が近くになく、サービスを利用できない	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	サービスを利用しているが、質が十分ではない	利用したいサービスの受入条件が折り合わず、サービスを利用できない	サービスを利用しているが、回数が十分ではない	孤立していると感じる	外出できない	将来に不安を感じる	15	81	17	2	3	4	5	11	11	13	68	



ご家族が生活するうえで、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	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	自分の時間が取れない	仕事を続けられない	自分の体調管理ができない	睡眠不足である	経済的な不安を感じる	将来に不安を感じる	46	47	4	7	10	14	15	17	21	23	42	63	



ご家族が悩みを相談できる人・場所

回答数	
無回答	その他（内容を記入してください）	当事者団体・家族会	医療的ケア児等コーディネーター	民生委員	通所事業所	訪問介護事業所	区役所（課名を記入してください）	訪問看護事業所	相談支援事業所	相談先がない	友人・職場の同僚	医療機関	家族・親戚	52	4	0	1	1	2	2	5	7	8	22	28	44	76	



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	通所事業所	当事者団体・家族会	医療的ケア児等コーディネーター	民生委員	事業所紹介ガイドブック	区役所窓口（課名を記入してください）	訪問介護事業所	訪問看護事業所	相談支援事業所	友人・職場の同僚	入手先がない	家族・親戚	区ホームページ	医療機関	インターネットで検索	11	32	3	0	0	1	1	2	3	4	5	12	18	18	23	44	56	78	



身体障害者手帳　取得年代

回答数	
手帳なし	不明	60代	50代	40代	30代	20代	10代	0~10	2	23	18	48	33	23	18	4	16	



身体障害者手帳の障害の内容

回答数	
平衡機能障害	音声機能、言語機能またはそしゃく機能障害	肢体不自由（上肢機能）*¹	肢体不自由（移動機能）*¹	ヒト免疫不全ウイルスによる免疫機能障害	聴覚障害	肝臓機能障害	視覚障害	小腸機能障害	肢体不自由（体幹）	呼吸器機能障害	肢体不自由（上肢）	肢体不自由（下肢）	心臓機能障害	ぼうこう又は直腸の機能障害	じん臓機能障害	0	0	0	0	0	1	2	3	4	5	7	8	14	15	41	114	



