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令和３年度医療的ケア児及びその家族の生活状況や支援 

ニーズに関する調査結果について（概要版） 

 
１ 要旨・目的 

  在宅の医療的ケア児及びその家族に対する今後の支援施策等を検討するために行った生活状況

や支援ニーズに関する調査結果を報告する。 

 

２ 現状・背景 

〇  医療技術の進歩に伴い医療的ケア児が増加するとともにその実態が多様化し，個々の状況に

応じて適切な支援を受けられるようにすることが重要な課題となる中，昨年９月，医療的ケア

児及びその家族に対する支援に関する法律が施行され，医療的ケア児の日常生活を社会全体で

支えることを基本理念とし，県・市町は支援に係る施策を実施することが責務とされた。 
 
〇 医療的ケア児の地域生活における今後の支援施策等の検討にあたり，医療的ケア児とその家

族の生活状況や支援ニーズを把握するため，関係医療機関等の協力の下，実態調査を実施した。 

 

３ 調査の概要 

医療的ケア児（在宅）の人数を把握するため医療機関を対象に調査（一次調査）を実施し，把

握した医療的ケア児の保護者等に対し，生活状況や支援ニーズに係るアンケート調査（二次調査）

を実施した。 
 

  一次調査 二次調査 

目  的 医療的ケア児（在宅）の人数把握 
医療的ケア児及び保護者等の生活状況
や支援ニーズの把握 

調査対象 
31医療機関 
(小児専門医療機能を有する病院等) 医療的ケア児の保護者等（499 人） 

実施方法 
小児科を受診している在宅療養指導
管理料算定患者（児）の抽出を依頼 

一次調査で把握した対象児の保護者
等に対し医療機関，学校等を通じて，
アンケート調査票を配付 

実施期間 令和４年１月～２月 令和４年２月～３月 

回 答 数 30医療機関〔回収率 96.8％〕 280 〔回収率：56.1％〕 

 

４ 主な調査結果 

 
一次調査結果 
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  ※ 各項目のパーセンテージについては，項目ごとの回答総数を分母としている。 

    （無回答は除く。） 
 

⑴ 医療的ケア児（在宅）本人の状況について 

    医療的ケアの開始年齢は，０歳から１歳未満での開始が 53.2％（149 人）と最も多く，全

体の約半数以上を占めている。 

    また，現在受けている医療的ケアについては経管栄養が最も多く，医療的ケア全体の 14.1％

（135人），続いて口腔・鼻腔によるたん吸引 13.3％（127人），酸素療法 13.1％（125人）と

続いている。 
 

〔ア 本人の性別〕    〔イ 本人の年齢〕 

 

 

 

 

 

 
 

〔ウ 医療的ケア開始年齢〕 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

〔エ 現在受けている医療的ケア(複数回答)〕  〔オ 障害者手帳の有無（種類：複数回答）〕 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

二次調査結果 
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71

満６歳まで

小学生

中学生以上
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27
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127

70
116

135
4

11
10

1
29

3
61

91
19

人工呼吸管理

排痰補助装置（カフアシスト）の使用

気管切開（喉頭気管分離を含む）

経鼻咽頭エアウェイ

酸素療法

たん吸引（口腔・鼻腔）

たん吸引（気管カニューレ）

ネブライザー等による薬液の吸入

経管栄養（経鼻・胃ろう・腸ろう・その他）

中心静脈栄養（ＩＶＨ）

皮下注射

血糖測定…

継続する透析（血液透析・腹膜透析を含…

導尿

人工肛門

摘便・浣腸・洗腸などの排便管理

痙攣時の坐剤挿入，吸引，酸素投与，…

その他内容

 

ある, 
228

申請中, 2
ない, 

44

身体障害者手帳

 

 

149

37

19 23
8 11

4 4 2 1 2 3 0 1 3 2
11

在宅での医ケア開始年齢

 

187

60

23

肢体不自

由

内部機能

障害

その他

身体障害者手帳の

種類

 

 

迷走神経刺激装置の作動等の処置 

む） 

回答総数 

：272 

回答総数 

：280 

回答総数(延べ) 

：955 回答総数(延べ)：181 

回答総数(延べ)：270 

男性 女性 

回答総数 

：278 
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⑵ 看護・介護者の状況等について 

  主な看護・介護者は，母親が最も多く，看護・介護者全体の 84.9％（259人），睡眠の状況

は，「いつも断続的」と「日によって違う」を合わせると，58.4％（157 人）がまとまった睡

眠をとれていない状況であり，疲労の状況については，「やや疲れている」，「疲れている」，

「非常に疲れている」を合わせると 79.7％（216人）となっている。 

また，「就労したいが看護・介護のためできない」状況にある看護・介護者は，34.3％（92

人）となっている。 
 

〔ア 主な看護・介護者〕        〔イ 主な看護・介護者の睡眠の状況〕        

 

 

 

 

 

 

 

 

 

   〔ウ 主な看護・介護者の疲労の状況〕       〔エ 主な看護・介護者の就労状況〕  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

⑶ 保育・学校教育等について 

  現在，通園・通学をしている医療的ケア児（在宅）のうち，60.5％（118人）が，保護者が

通園通学に付き添っている状況にある。 

また，現状，訪問教育を受けている医療的ケア児（在宅）が，通学が可能となる条件とし

て 29.7％（19人）が「学校（通学も含む）で安全に医療的ケアを受けることができる」こと，

次いで 23.4％（15人）が「保護者の付添いが不要」となることを回答している。 
 
  〔ア 学校教育の形態    〔イ 通園通学の付添者〕 〔ウ 訪問教育を受けている医療的ケア児 

（複数回答）〕                の通学が可能となる条件（複数回答）〕 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

25

259

1 5 1 1 13

 

112

69

88

睡眠の状況

とれている

日によって違う

いつも断続的

 

55

124

54

38

疲労の状況

疲れていない

やや疲れている

疲れている

非常に疲れている

 

就労したいが，看

護・介護のためでき

ない, 92

就労希望

がある又

は就職活

動中, 11

就労希望はない, 28

就労している, 116

産休・育休中, 21

就労状況

 

保護者の付添いが不要, 
15

保護者の送迎が不要, 
10

学校（通学も含む）で安全に

医療的ケアを受けることがで

きる, 19

通学の時間や距

離が，児にとって

負担でないこと, 
9

訪問教育のままがよい, 
11

 

42

118

4 1

 

45

12

82

26

小学校

中学校

特別支援学校

訪問教育

 

回答総数 

：305 

（複数回答含む） 

回答総数 

：269 

回答総数 

：271 
回答総数 

：268 

回答総数(延べ) 

：64 

回答総数 

：165 

回答総数(学校教育 

を受けている児) 

(延べ)：165 
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⑷ 日中活動の状況について 

    日中活動の状況については，「放課後等デイサービス」が日中活動全体の 35.4％（109人）

と最も多く，次いで「ない」（日中活動を利用していない）が 26.9％（83人）となっている。 

    日中活動を利用していない理由として，「制度や内容を知らない」が 22.1％（29 人）と最

も多く，次いで「手続きや使用方法が分からない」12.2％（16 人），「利用できる施設や事業

所が近くにない」10.7％（14人）と続いている。 
 

   〔ア 現在の日中活動の状況（複数回答）〕 〔イ 日中活動を利用していない理由（複数回答）〕 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

⑸ 医療・障害福祉サービスについて 

    最近１年間に利用したサービスについては，「訪問看護」がサービス全体の 18.6％（149人）

と最も多く，次いで「訪問リハビリテーション」16.4％（132人）となっている一方，「ない」

（医療・障害福祉サービスを利用していない）が６％（48人）となっている。 

    医療・福祉サービスを利用していない理由として，「制度や内容を知らない」が 13.2％（15

人）と最も多く，次いで「利用できる施設や事業所が近くにない」12.3％（14人），３番目に

「利用する事に不安がある」，「必要性を感じない」各 9.6％（11人）と続いている。 
 

   〔ア 最近１年間に利用したサービス（複数回答）〕 〔イ 利用していない理由（複数回答）〕 

 

                          

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                           

 

 

 

 

 

回答総数(延べ) 

：70 
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16 109

6
15

9
0
0
1
0

83

児童発達支援（母子通園）

児童発達支援（単独通園）

医療型児童発達支援（母子通園）

医療型児童発達支援（単独通園）

放課後等デイサービス

学童保育（放課後児童クラブ）

生活介護

日中一時支援

就労移行支援

就労継続支援

就労先

その他

ない
 

29

16

14

5

2

2

13

3

5

3

2

4

13

0

制度や内容を知らない

手続きや利用方法が分からない

利用できる施設や事業所が近くにない

利用できる日中活動の量が足らない

質が十分ではない

費用が高い

空きがなく断られた

医療的ケアが必要なことを理由に断られた

通うための送迎（交通手段）がない

通うことに不安がある

本人が希望しない

通いたいところがない

必要性を感じない

その他
 

34 149

39
22 132

70
70

30
45

6
23

11
2

44
0

70
0

48

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）

リハビリテーション（通所施設等）

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

居宅訪問型児童発達支援

短期入所

共同生活援助（グループホーム）

障害者相談支援専門員による計画相談

その他

利用していない

 

回答総数(延べ) 

：294 

回答総数(延べ) 

：111 

回答総数(延べ) 

：795 
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  ⑹ 心配事の相談について 

    「いつでも相談できるところがある」との回答が 85.3％（233人）に上る一方，「相談でき

るところがない」との回答は 14.7％（40人）となっている。 

    また，「いつでも相談できるところがある」場合の相談先としては，「他の医療的ケア児の

保護者」が，相談先全体の 19.9％（121 人）と最も多く，次いで「相談支援事業所の職員」

17.6％（107人），３番目に「病院職員」15.6％（95人）と続いている。 
 
   〔ア いつでも相談できるところがあるか〕 〔イ 相談できる人や機関はどこか（複数回答）〕 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  ⑺ その他自由意見について 
 

分野 意見内容 

相談，情報提供 

・看護・介護をしながら情報収集するのは負担が大きい。積極的に情報提供

してほしい。情報案内，相談窓口をわかりやすくまとめたサイトが欲しい。 

・親の会の情報，情報交換のための交流等を実施してほしい。 

・障害児を支援するセンターが欲しい。 

・機関の連携，将来不安解消にあたっての連携フロー図を明示してほしい。 

・退院後の支援のコーディネートをしてほしい。 

介護・看護者（親） 
の不安，心身の負担 

・看護介護者の心身の負担が大きい。 

・児の成長に伴い体力・気力に限界を感じる。親なき後の不安が大きい。 

医
療
・
福
祉
サ
ー
ビ
ス 

サービスの増 

・利用できるサービス（訪問診療，訪看，短期入所，在宅レスパイト，入

浴支援等）を増加して，必要な時に利用できるようにしてほしい。 

・緊急時の預け先がない。 

・保育所・幼稚園への看護師等の確保。 

制 度 
・利用できる日数や時間，内容（放デイの入浴等）を充実してほしい。 

・訪看の学校等での付き添い等，運用方法を見直してほしい。 

費 用 
・費用負担が大きい。 

（通院・通学等の移送費，医療費，車椅子，医療機器，医療材料等） 

学 校 ・学校等への通学等の付き添いをなくしてほしい，受入態勢が不十分である。 

就 労 ・看護介護と就労との両立が困難である。 

 

233

40

心配事の相談

 

相談できる 

ところがない 

いつでも相談できる 

ところがある 

121

54

95

69

19

23

107

90

他の医療的ケア児者の保護者

学校の教師

病院職員

福祉施設等の職員

行政機関の職員

親の会の仲間

相談支援事業所の職員

家族・兄弟姉妹

 

回答総数 

：273 回答総数(延べ) 

：578 


