
日 時 ： 令和４年７月５日（火曜日）

午後６時30分から午後８時30分まで

開催方法 ： WEB会議

令和４年度 第１回

東京都医療的ケア児支援地域協議会
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■次 第

１ 開 会
２ 議 事
（議題１）東京都医療的ケア児（者）実態調査について
（議題２）東京都医療的ケア児支援センターについて
（議題３) その他
３ 閉 会

■配布資料

・東京都医療的ケア児支援地域協議会 設置要綱
・東京都医療的ケア児支援地域協議会 委員名簿
・東京都医療的ケア児支援地域協議会 幹事名簿
・東京都医療的ケア児支援地域協議会 事務局説明資料（本資料）
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議 題 １

東京都医療的ケア児（者）
実態調査について



4

1-１ 東京都医療的ケア児（者）実態調査の概要について

医療的ケア児とその家族の生活の状況等や支援ニーズを把握し、今後の医療的ケア児施策の参考とする

■調査の目的

都民調査 事業所調査

調査対象
令和3年6月1日現在、都内に在住する０歳から39歳
までの医療的ケア児（者）及びその家族

令和3年6月1日現在、東京都内に所在する障害福祉
サービスを提供する事業所

調査実施期間 令和3年10月6日から11月15日まで 令和3年10月6日から11月22日まで

実施方法

訪問看護ステーション、医療機関、療育機関、都立特
別支援学校、医療的ケア児（者）当事者団体を通じ
て、医療的ケア児（者）の御家族へ調査回答を依頼
（回答方法は、WEB回答画面への入力）

調査対象事業所に対して、郵送及び電子メールにて調
査回答を依頼（回答方法は、WEB回答画面への入
力）

回答状況 有効回答数966件 有効回答数3,626件

主な調査項目
医療的ケア児（者）の属性、家族の状況、日中の居
場所、相談先、主な介護者の困りごと など

事業者の属性、利用者の運動機能の状態、医療的ケア
実施に係る職員の関与度、医療的ケアの実施状況、送
迎サービス など

■調査の概要

※ 東京都医療的ケア児(者)実態調査結果の詳細は、東京都福祉保健局のホームページで公開しています
リンク先：https://www.fukushihoken.metro.tokyo.lg.jp/shougai/nichijo/s_shien/sonota_ikeaji/ikeaji_chousa.html



1-1 【参考】事業所調査における調査対象事業所
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事業所のサービス種別

1 居宅介護（ホームヘルプ） 12 自立訓練（機能訓練）

2 重度訪問介護 13 就労移行支援

3 同行援護 14 就労継続支援（A 型）

4 行動援護 15 就労継続支援（B 型）

5 重度障害者等包括支援 16 医療型児童発達支援センター

6 短期入所（ショートステイ） 17 児童発達支援センター

7 療養介護 18 児童発達支援事業所

8 生活介護 19 放課後等デイサービス

9 施設入所支援 20 居宅訪問型児童発達支援

10 共同生活援助（グループホーム） 21 障害児入所支援

11 自立訓練（生活訓練） 22 医療型障害児入所支援
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1-2 調査項目一覧 【都民調査】

（１）回答者属性 （２）家族の状況 （３）日中の居場所 （５）主な介護者の困りごと

問1 対象者確認 問17 同居家族構成 問39.42.45 日中の居場所 問56 主な介護者の困りごと

問2 日常的に行っている医療的ケア 問18 父の就労状況 問40.43.46 日中の居場所の利用頻度 問57 災害時に必要な備品の購入状況

問3 居住区市町村 問19 父の今後の就労希望 問41.44.47 日中の居場所での付き添い状況 問58 在宅の人工呼吸器の種類

問4 アンケートの記載者 問20 母の就労状況 問48 医療的ケアを理由に入園や入学を断られた施設 問59 難病のり患状況

問5 本人の生年月日 ・年齢 問21 母の今後の就労希望 問49
自主送迎や付き添いを求められ入園や入学を諦め
た施設

問60 現在行っている災害時の備え

問6 医療的ケアが必要となった理由 問22 親族（祖父母等）の協力状況 問50 医療的ケアを理由に利用を断られたサービス 問61 購入している物品

問7 NICU・PICUへの入院経験の有無 問23 主な介護者 問51
医療的ケアを理由に自主送迎や付き添いを求めら
れ、利用を諦めたサービス

問62 今後購入を予定している物品

問8 身体障害者手帳の取得の有無及び種類 問24 主な介護者の体の健康状況 （４)相談先 問63 災害時備品を購入しない理由

問9 愛の手帳の取得の有無及び程度 問25 主な介護者の精神的な健康状況 問52 家族の中での相談先

問10
精神障害者保健福祉手帳の取得の有無及び障害
等級

問26 主な介護者の1日の平均的な合計睡眠時間 問53 家族以外の相談先

問11 障害支援区分 問27 主な介護者の睡眠形態 問54 情報の取得先

問12 小児慢性特定疾病医療受給者証の有無 問28 一晩の起床回数 問55 得たい情報

問13 難病医療費受給者証の有無 問29 主な介護者が介護から離れられる平均時間

問14 本人の運動機能 問30 同居の家族以外の介護者

問15 本人のコミュニケーション手段 問31 医療的ケアを代わってもらいたいとき

問16 医療的ケアの主な介護者の関与度 問32 利用しているサービス

問33.35.37 不足を感じているサービス

問34.36.38 不足しているサービスの理由
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1-2 調査項目一覧 【事業所調査】

（１）事業者属性 （３）医療的ケア実施に係る職員の関与度 （５）送迎サービス

問1 事業所のサービス種別 問21 医療的ケアが必要な利用者数（利用者自ら実施） 問39 送迎サービスの実施状況

問2 事業所名 問22 医療的ケアが必要な利用者数（定時対応や申し出により、利用者自ら実施） 問40 送迎車内で対応可能な医療的ケア

問3 事業所番号 問23 医療的ケアが必要な利用者数（定時対応、利用者の申出により職員が実施） 問41 送迎中の医療的ケアの実施者

問4 担当者名 問24 医療的ケアが必要な利用者数（利用者は申し出できず、職員が常時観察する必要あり） 問42 送迎を実施していない理由

問5 担当者電話番号 問25 その他の関与が必要な利用者の状況 その他

問6 担当者メールアドレス 問26 医療的ケアが必要な利用者数（通いのみで就労） 問43 今後、医療的ケアが必要な方を受け入れる予定

問7 医療的ケアが必要な方の受入状況 問27 医療的ケアが必要な利用者数（在宅のみで就労） 問44 受け入れ可能となる条件

問8 事業所で対応可能な医療的ケアの状況 問28 医療的ケアが必要な利用者数（通いと在宅の両方で就労） 問45 受入れを行わない理由

問9 医療的ケアが必要な利用者数（全体） 問29 医療的ケアが必要な利用者数（生命のリスクがある医療的ケア、抜去の恐れあり） 問46 事業所所在地

問10 医療的ケアが必要な利用者数（うち身体障害をお持ちの方※重症心身障害以外） 問30 医療的ケアが必要な利用者数（抜去の恐れあり） 問47 事業所開設主体

問11 医療的ケアが必要な利用者数（うち知的障害をお持ちの方※重症心身障害以外） 問31 医療的ケアが必要な利用者数（頻回に実施しないことによる生命のリスクあり） 問48 事業所利用者数

問12 医療的ケアが必要な利用者数（うち重症心身障害の方） 問32 問29-31以外に特別な支援（状態像・人数） 問49 事業所で受け入れている方の障害種別

問13 医療的ケアが必要な利用者数（うち精神障害をお持ちの方） （４)医療的ケアの実施状況 問50 取組についての聞き取りへの同意

問14 医療的ケアが必要な利用者数（難病にり患している方） 問33 医療的ケアを実施している職員 問51 内部資料としての活用の同意

（２）医療的ケアが必要な利用者の運動機能の状態 問34 外部の関係機関との連携 問52 同様の調査、追加調査の協力の同意

問15 医療的ケアが必要な利用者数（移動困難） 問35 医療的ケア提供にあたり工夫していること

問16 医療的ケアが必要な利用者数（背ばい、腹ばい、四つんばい） 問36 医療的ケアを提供する上での課題

問17 医療的ケアが必要な利用者数（伝い歩き） 問37 動ける医療的ケア児（者）受入れにあたり工夫していること

問18 医療的ケアが必要な利用者数（車いすで自ら移動ができる） 問38 受け入れる事業所が増えるために区市町村や都における必要な取組

問19 医療的ケアが必要な利用者数（歩行が可能）

問20 医療的ケアが必要な利用者数（走ることができる）
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1-3 調査結果（都民調査）【日常的に行っている医療的ケア】

〇日常的に行っている医療的ケアは、「経管栄養（経鼻胃管、胃ろう、経鼻腸管、経胃ろう腸管、腸ろう又は食道ろう）」が68.9％
と最も高い。次いで、「吸引（口鼻腔又は気管内吸引に限る」が61.8%、「ネブライザーの管理」が43.4%となっている。

※ 調査回答のうち、回答数の多かった上位10項目を抜粋

N＝966

複数回答可

問2 日常的な医療的ケア
現在、日常的に行っている医療的ケアを教えてください。当てはまるものを全て選択してください。
（複数回答可）（当てはまる項目がない場合には、本調査票はご回答不要です。）
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1-3 調査結果（都民調査）【お住まいの区市町村・ご本人の生年月日】

〇回答者の居住地の割合は、区部が62.7％、多摩・島しょ地域が37.3％であった。
〇医療的ケア児（者）の年齢の割合は、6～11歳が26.3%で最も多く、次いで2歳以下が18.2%となっている。

N＝966

N＝966

問3 区市町村
医療的ケア児（者）の方がお住まいの区市町村を教えてください。

問5 生年月日
医療的ケア児（者）ご本人の生年月日をご記入ください。
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1-3 調査結果（都民調査）【身体障害者手帳の有無・種類】

〇身体障害者手帳の取得の有無及び種類は、「肢体不自由（体幹）」の割合が59.7％と最も高く、次いで「肢体不自由
（上肢）」の割合が45.9％、「肢体不自由（下肢）」の割合が41.9％となっている。
〇身体障害者手帳の年齢層別取得状況について、未就学（０～５歳）は71.3%が、学齢期(６~17歳）は92.9%が、成人
（18歳以上）は95.1%が身体障害者手帳を取得している。

N＝966

複数回答可

身体障害者手帳の取得の有無及び種類

95.1%

92.9%

71.3%

4.9%

7.1%

25.7% 3.0%

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

成人（18歳以上）

学齢期（6～17歳)

未就学(0～5歳）

身体障害者手帳の取得等の状況

手帳あり 手帳なし 申請中

問8 身体障害者手帳
医療的ケア児（者）ご本人の身体障害者手帳の取得の有無及び障害の種別について教えてください。当てはまるものを全て選択してください。（複数選択可）
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〇親族（祖父母等）の協力状況は、「協力は困難」が60.2%と最も高く、次いで「随時（お願いした時等）」が19.3%となって
いる。

1-3 調査結果（都民調査）【育児・介護に係る親族(祖父母等)の協力状況】

N＝966

問22 育児・介護協力状況
医療的ケア児（者）の育児・介護について、親族（祖父母等）の協力状況について教えてください。
※複数の親族がいらっしゃる場合には、合計した状況でご回答ください。(最も近いものを選んでください)



〇利用しているサービスは、「訪問看護」が75.3%と最も高い。その他「訪問リハビリ」が57.2%、「訪問診療」が49.0%、
「短期入所（ショートステイ）」が40.6%となっている。

1-3 調査結果（都民調査） 【医療的ケア児(者)が利用しているサービス】

※ 調査回答のうち、回答数の多かった上位20項目を抜粋

N＝966

複数回答可

12
問32 利用しているサービス
医療的ケア児（者）が利用しているサービスを教えてください。（複数選択可）



〇利用の有無にかかわらず、必要であるが不足を感じているサービスは、「短期入所（ショートステイ）」が38.9%と最も高い。

1-3 調査結果（都民調査）【利用の有無にかかわらず、必要であるが不足しているサービス】

N＝966

※最大３つまで選択

※ 調査回答のうち、回答数の多かった上位20項目を抜粋

13

※ 回答者の中には、１つ、もしくは、２つ該当するサービスを選択した後に、「当てはまるものはない」を選択している方がいる

問33 不足しているサービス(1)、問35不足しているサービス(2)、問37不足しているサービス(3)
利用の有無にかかわらず、必要だが不足を感じているサービスを教えてください。
（当てはまるものを１つずつ選択してください。不足しているサービス(1)〜(3)に一つずつ記載をお願いします）



〇医療的ケア児（者）の生活や医療的ケア等に関して得たい情報は、「利用できる福祉サービスの情報」が64.5%と最も高く、
次いで「利用できる助成制度の情報」が45.2%、「対応している緊急時の預かり先」が37%となっている。

1-3 調査結果（都民調査）【医療的ケア児（者）の生活や医療的ケア等に関して得たい情報】

N＝966

複数回答可

(特に得たいものを５つまで選択)
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問55 得たい情報
医療的ケア児（者）の生活や医療的ケア等に関して、どのような情報を得たいですか。 5個まで選択可能です。
（複数選択可。特に得たいものを５つまで選んでください）



〇医療的ケアが必要な方の受入状況は、「受け入れていない（対応困難）」が72.6%、一方で「受け入れている」が22%、
「現在は受け入れていないが対応可能」が5.5%となっている。

1-4 調査結果（事業所調査）【医療的ケアが必要な方の受入状況】

N＝3,626

15
問7 医療的ケア対応の有無
貴事業所において、医療的ケアが必要な方を受け入れていますか。



〇対応可能な医療的ケアは、「吸引（口鼻腔、気管内）」の割合が66.1％と最も高く、
次いで「経管栄養（経鼻胃管、胃ろう、経鼻腸管、経胃ろう腸管、腸ろう又は食道ろう）」の割合が65.1％、
「痙攣時における座薬挿入、吸引、酸素投与又は迷走神経刺激装置の作動等の処置」の割合が37.3％

1-4 調査結果（事業所調査）【対応可能な医療的ケア】

N＝995

複数回答可

16

※ 赤色枠線内の医療的ケアは、 喀痰吸引等研修を修了した介護職員等が実施できる行為を含む

問8 対応可能な医療的ケア
問1で選択したサービス種別において、現在受け入れている利用者の医療的ケアまたは、受け入れ可能な医療的ケアは何ですか。
当てはまるものを全て選択してください。（複数回答可）



〇「看護師」の割合が47.4％と最も高く、次いで「喀痰吸引等研修受講者」の割合が39.9％、「介護福祉士」の割合が36.4％と
なっている。

1-4 調査結果（事業所調査）【医療的ケアを実施している職員】

N＝995

複数回答可

※ 「その他」は、「利用者本人又は御家族が行う」「見守りや医療行為に当たらない補助のみ対応」「医療的ケアを所内ではやっていない」

「医療的ケアが必要な利用者がいない」「生活支援員」「児童指導員」「訪問看護師」「理学療法士」「作業療法士」「社会福祉士」 等

17
問33 医療的ケアを実施している職員
問1で選択したサービス種別において、医療的ケアを実施している職員について教えてください。当てはまるものを全て選択してください。（複数選択可）



〇医療的ケアを提供する上での課題は、「医療的ケアが実施できる職員の確保が難しい」が50.7%と最も高い。
その他、「医療的ケアが必要な利用者の体調管理や緊急時対応ができるか不安である」、「医療的ケアが必要な利用者側のニーズに
対して対応できないケアや支援内容がある」なども高い水準となっている。

1-4 調査結果（事業所調査）【医療的ケアを提供する上での課題】

N＝995

複数回答可
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問36 医療的ケア提供の課題
問1で選択したサービス種別において、医療的ケアを提供する上での、課題があれば教えてください。当てはまるものを全て選択してください。（複数選択可）



〇【「医療的ケア児（者）の受入れの予定はない」と回答した事業所を対象】
受入れを行わない理由は、「医療的ケアができる看護師や介護職員等がいない」が79.5%と最も高い。
次いで、「医療的ケアの利用者を受け入れるための設備・機器等を設置・所有していない」が69.5%となっている。

1-4 調査結果（事業所調査）【受入れを行わない理由】

N＝1,913

複数回答可
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問45 受入れを行わない理由
「受入れ予定はない」と答えた事業所にうかがいます。受入れを行わない理由を教えてください。当てはまるものを全て選択してください。（複数選択可



〇医療的ケア児（者）の送迎サービスの実施状況は、「医療的ケアが必要な方を事業所として受け入れていない」の割合が53.1％
と最も高く、次いで「医療的ケアが必要な方の送迎は実施していない」の割合が19.5％、「医療的ケアが必要な方の送迎サービスは
実施しているが、送迎車内での医療的ケアは実施していない」の割合が11.4％となっている。

1-4 調査結果（事業所調査） 【医療的ケア児(者）の送迎サービスの実施状況】

N＝1,423
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※本調査項目は、「短期入所（ショートステイ）」「生活介護」「自立訓練（生活訓練）」「自立訓練（機能訓練）」
「医療型児童発達支援センター」 「児童発達支援センター」「児童発達支援事業所（主に重症心身障害児を対象とする事業所）」
「児童発達支援事業所（主に重症心身障害児を対象とする事業所以外）」「放課後等デイサービス」のサービス種別の事業所が回答

問39 医療的ケア児（者）の送迎サービス
問1で選択したサービス種別において、医療的ケアが必要な方のための送迎サービスを実施していますか。また、送迎車内で医療的ケアを実施していますか。



〇【医療的ケアが必要な方の送迎は実施していない」と回答した事業所を対象】
送迎サービスを実施していない理由は、「送迎時に同乗する看護師等の医療的ケアを実施する職員を確保するのが難しい」の割合が
57.2％と最も高く、次いで「送迎用の車両を用意することが難しい」の割合が33.8％となっている。

1-4 調査結果（事業所調査）【送迎サービスを実施していない理由】

N＝278

複数回答可
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※本調査項目は、「短期入所（ショートステイ）」「生活介護」「自立訓練（生活訓練）」「自立訓練（機能訓練）」
「医療型児童発達支援センター」 「児童発達支援センター」「児童発達支援事業所（主に重症心身障害児を対象とする事業所）」
「児童発達支援事業所（主に重症心身障害児を対象とする事業所以外）」「放課後等デイサービス」のサービス種別の事業所が回答

問42 送迎サービスを実施していない理由
「医療的ケアが必要な方の送迎は実施していない」と答えた事業所にうかがいます。問1で選択したサービス種別において、送迎を実施していない
理由を教えてください。当てはまるものを全て選択してください。（複数選択可）



〇医療的ケアが必要な方を受け入れる事業所が増えるために必要な区市町村や都の取組は、「医療的ケアが必要な方の支援に関す
る研修の実施」が 61.5%と最も高い。次いで、「医療的ケアが必要な方に関する相談ができる窓口」が56.4%となっている。

1-4 調査結果（事業所調査）【受け入れる事業所が増えるために必要な区市町村や都の取組】

N＝995

複数回答可
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問38 施設が増えるための取り組み
問1で選択したサービス種別において、医療的ケアが必要な方を受け入れる事業所が増えるためには、区市町村や都において、どのような取組が必要だと思いますか︖
当てはまるものを全て選択してください。（複数選択可）



1-5 調査結果から分かったこと

 日常的に行っている医療的ケアは「経管栄養」が最も多く、次いで「吸引」が多い。
 育児・介護につき、親族（祖父母等）の協力が困難である家庭は6割超。
 必要であるが、不足するサービスは、短期入所（ショートステイ）が約4割と最も高い。

 医療的ケアが必要な方を受け入れている事業所、受入対応ができる事業所は3割未満。

 受入れを行わない理由・課題としては、医療的ケアが実施できる職員の確保が困難であることが
約8割と最も高い。

 送迎サービスについても、看護師、車両の確保が難しく、医療的ケアが必要な方の送迎サービスを
実施している事業所は少ない。

 受入事業所が増えるために区市町村や都における必要な取組として、特に「支援に関する研修の
実施」、「相談ができる窓口」、「関係機関の連携の推進」のニーズが高い。

■都民調査

23

■事業所調査
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議 題 ２

東京都医療的ケア児支援センター
について
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2-1 東京都医療的ケア児支援センターの申請及び指定について

〇令和4年3月28日厚生労働省社会・援護局障害保健福祉部障害福祉課事務連絡「医療的ケア児及びその家族に対する支
援に関する法律の施行に係る医療的ケア児支援センター等の業務等について」（抜粋）
２．支援センターの設置等 （略）③指定手続き

支援センター業務は、法第14条第2項において、支援センターとしての指定を受けようとする者の申請により行うこととされ
ている。申請から指定までの方法について特段の定めはないため、各都道府県において指定時に確認すべき内容等について検
討されたい。

国通知

（支援センターの指定等）
第６条 知事は、社会福祉法人等であって、当該業務を適正かつ確実に行うことができると認める者を支援センターとして指定する
ことができる。
２ 知事が指定することができる社会福祉法人等とは、次の要件を全て満たすものでなければならない。なお、知事は、第２号につ
いて判断する場合において、東京都医療的ケア児支援地域協議会の意見を聴取することができる。
一 指定を受けようとする社会福祉法人等が東京都医療的ケア児支援センター指定申請書（別記第１号様式）及び関係
書類を知事に提出していること。
（略）
３ 知事は、支援センターの指定を行ったときは、東京都医療的ケア児支援センター指定通知書（別記第２号様式）により、
社会福祉法人等に対しその旨を通知する。

東京都医療的ケア児支援センター事業実施要綱（令和4年7月1日施行）

指定に当たり、都から指定を予定している法人等に依頼
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2-2 東京都医療的ケア児支援センターの指定を予定している法人について

（１）法人の概要

・法人の名称 地方独立行政法人東京都立病院機構

・法人の所在地 東京都新宿区西新宿二丁目８番１号

・代 表 者 名 理事長 安藤立美

区 分 施設（区部） 施設（多摩地域）

施設の名称 東京都立大塚病院 東京都立小児総合医療センター

所 在 地 東京都豊島区南大塚二丁目8番1号 東京都府中市武蔵台二丁目8番地の29

主な重点医療等 周産期医療、小児医療、児童精神
科医療、救急医療（二次、脳卒
中）、障害者（児）医療、災害医
療

小児救急医療（三次）、小児がん医療、
周産期医療、小児専門医療（心臓

病、腎臓病等）、児童・思春期精神科
医療、小児結核医療、小児難病医療、

アレルギー疾患医療、障害児歯科医療、
移行期医療、災害医療

（２）実施施設の概要
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2-3 東京都医療的ケア児支援センター指定後の予定

委託契約締結

準備期間

広報・事前周知

運営開始

運営状況の報告

 東京都、指定法人（施設）とで委託契約を締結

 支援センター開設に向けて、相談員の雇用・研修、電話回線
の増設、備品の購入など運営に必要な準備を実施

 プレス発表
 区市町村・関係機関等事前説明・周知を実施

 支援センターにおいて、相談窓口を設置・相談支援業務を開始

 東京都、支援センターとで定期的に連絡会を実施
 当協議会における運営状況報告、委員からの意見聴取
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議 題 ３

そ の 他
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3-1 医療的ケア児支援ポータルサイトの準備について

※画像等は現在開発中であり、今後変更となる可能性があります

 東京都医療的ケア児センター事業の情報提供機能として、令和4年度において、御家族等が必要な
情報を得られるよう、医療的ケア児支援ポータルサイトを開設予定
（現在、システム構築、サイト開設に向けて事業者と調整中）

トップページ（イメージ）

サイト構成（イメージ）
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3-2 令和4年度協議会の主な検討事項、予定等

・相談支援事業所における医療的ケア児支援の現状と課題
・医療的ケア児コーディネーター養成研修修了後の取組
・医療的ケア児を受け入れるための人材育成
・東京都医療的ケア児支援センターの運営状況の報告 など

・第２回：令和４年12月21日（水曜日）午後６時30分から午後８時30分まで

・第３回：令和５年３月29日（水曜日）午後６時30分から午後８時30分まで

※なお、上記日程は予定であるため、決定次第改めてご案内申し上げます。

令和4年度の検討事項等

今後の開催予定


