
医療的ケア児との生活は大変だし苦労もあるが、

イコール不幸ではない

【先天性ミオパチーの息子・富士との日々】



自己紹介

● 新井正輝

● 1988年生まれ

● 妻と息子の3人暮らし

● （過去）会社員

↓
● （現在）疾患・障がい児家

族向けの事業のスタートア

ップ経営
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我が子富士

● 新井富士（あらいふじ）

● 2022年生まれ（現在2歳）

● 生まれつき筋肉が弱い疾患
○ 先天性ミオパチー（10万人に3人

〜5人）

○ 国の指定難病

○ 根本治療法がまだない

○ 50%が1歳までに・・

3▲1歳のときの写真



我が子、富士の医療的ケア

①人工呼吸器管理

・鼻からチューブを腸まで挿入
・チューブを通して栄養摂取
・常時栄養を注入
→6時間（3時間×2）の休止時間あり

②経鼻栄養（EDチューブ）
※今後胃ろうへ切替余地あり、体重10キロ〜

・飲み込む力が弱いため口に吸引の
チューブを常に入れておく必要あり

・吸引をしていないとヨダレや痰が
溢れてしまう

③口腔/気管吸引
＋持続吸引

・24時間呼吸器を使用
・酸素注入は緊急時以外不要

項目

内容

イメージ

・12時〜15時は注入
−9-12時、15-18時は休止

・口腔：持続吸引＋口鼻からあふれるとき
（30分〜1時間に1回）
・気管：1日5〜10回（沐浴時除いて）

・24時間の利用頻度
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今日お話すること

1. 富士が生まれてから

2. 在宅生活がはじまってから

3. 医ケアがある生活が当たり前になってから
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計画無痛分娩の予定が、
37週までさかごで
帝王切開が決まった



出産前の最後
の健診中に
胎児の心拍が
急低下
↓
検診中に妻が
担架で運ばれ
緊急帝王切開
で出産へ
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新生児仮死状態で出生

=出生時に子宮内環境から子宮外環境に移行する過程で、種々の原因から呼吸不

全（＝低酸素）に陥った状態で、全出産の約10%に起こります。
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37週6日目に

緊急帝王切開で
出産

産院：日大付属板橋病院

遺伝子検査で
疾患が確定

出産時から
自発呼吸出来ず
すぐにNICUへ

出産時の体重2,223g

気管切開手術

地域の病院に

在宅移行のため
転院

産後189日目に

退院＆在宅生活
スタート

医ケアのトレー
ニング開始

&パパ育休開始

22年7月 22年9月
（生後2ヶ月）

22年10月
（生後3ヶ月）

22年11月
（生後4ヶ月）

23年1月
（生後6ヶ月）

現在
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富士の生い立ち
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富士の生い立ち



医療的ケアとは？

*1：「医師自らが行わなければならない行為」⇒診断、薬の処方、手術など
*2:「医師の指示に従って医師以外の医療従事者が行う行為」⇒看護師による注射や点滴、レントゲン技師によるレントゲン撮影など

* 出典：https://www.mhlw.go.jp/shingi/2004/12/dl/s1206-2a.pdf

医療行為
（医行為）

＝「医師の医学的判断および技術をもって
するのでなければ人体に危害を及ぼし、ま
たは危害を及ぼすおそれのある行為」

＝資格をもった医師や医療者にしか許され
ない行為

医療的
生活援助

行為

生活援助
行為

医療的ケア
・痰吸引/経管栄養の注入
・人工呼吸器/気管切開

・導尿補助 など

（医学的）
危険度

絶対的医行為*1 相対的医行為*2

https://www.mhlw.go.jp/shingi/2004/12/dl/s1206-2a.pdf
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気管切開手術が終わってから約３カ月間、

毎日のように病院に通い医療的ケアの練習

①人工呼吸器管理
②吸引

③経管栄養
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生後189日後にようやく家族3人暮らし



今日お話すること

1. 富士が生まれてから

2. 在宅生活がはじまってから

3. 医ケアがある生活が当たり前になってから
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医ケア児である息子と過ごす上で大事にしていること

22

②刺激
①外の世

界
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②刺激
①外にで

る？

医ケア児である息子と過ごす上で大事にしていること



医療的ケア児者とその家族の生活実態

● 当たり前のことが当たり前のこととしてできていない、という実態（要旨*より）

1. 日々の生活上の課題や困りごと、行いたい
が行えていないこと

a. 「慢性的な睡眠不足である」、「自らの体調悪化時に
医療機関を受診できない」、「医療的ケアを必要とす

る子どもを連れての外出は 困難を極める」は回答者

の6割が回答し、共通の課題

*厚生労働省令和元年度障害者総合福祉推進事業『医療的ケア児者とその家族の生活実態調査報告書』2020年3月
https://www.mhlw.go.jp/content/12200000/000653544.pdf

https://www.mhlw.go.jp/content/12200000/000653544.pdf


37週6日目に

緊急帝王切開で
出産

産院：日大付属板橋病院

医ケアのトレー
ニング開始

産後189日目に

退院＆在宅生活
スタート

22年7月 22年11月
（生後4ヶ月）

23年1月
（生後6ヶ月）

23年5月
（生後10ヶ月）

23年6月
（生後11ヶ月）

23年12月
（1才5ヶ月）

23年10月
（1歳3ヶ月）
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①外の世界：外にでる練習を重ねた

6ヶ月のパパ
育休終了＆復職

保育園入園

散歩 週末外出・車散歩

2泊3日の
温泉旅行

保育園探し 保育園登園

児童発達支援（個別）

（集団）

● 在宅生活がはじまってすぐ嫌がる妻含めて外にでる練習を重ねて免疫をつけていった
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②刺激
①外の世

界

医ケア児である息子と過ごす上で大事にしていること
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②刺激

筋肉よわい・寝たきり

天井を眺める日々

● まだ寝返りや首すわりできなく自分で刺激を得る機会が著しく少ない

● 親の都合で天井をただ眺めさせる日々はできるだけ避けたい
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②刺激

筋肉よわい・寝たきり 外出
おもち

ゃ
絵本・
音楽

● 積極的な介入で"常に”刺激を与え続ける、得られる環境を意識



家族が疲弊しないための仕組みづくり
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②仕組み化・合理
化

カレンダー共有、備品の配置合
理化・おでかけセット・日誌の
FMT化・メモを専用のLINEグル
ープで共有

①社会資源の獲得

訪問看護・ヘルパー・レスパイ
ト・相談支援・福祉サービス・
民間支援の積極活用

③自分自身の健康
を

睡眠時間確保・通院＆リフレッ
シュの時間は優先度高く・家族
GEPPO
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息子との生活はなんとかなる。
では、どう生きるか？

息子や息子のような子どもたち
の今と未来に資することをする



⇒ビジネス（株式会社）を通じて社会を変えていく













さらなる新規事業も・・・・！











御静聴ありがとうございました

疾患・障がい児家族の

毎日を楽しく！

→「ファミケア」で検索
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