
７周年シンポでのご本人発表レジメより 

 

堀 大祐  （沖縄） 

 

進行性筋ジストロフィー 

気管切開、人工呼吸器 24 時間     

重度訪問介護 24 時間利用 

２０１６年、沖縄県浦添市初の重度

訪問介護 24 時間支給決定 

 

【生育歴】 

1987 年    1 月 16 日福井県鯖江市の病院で生まれる 

1991 年    福井県鯖江市の幼稚園に通う 

1992 年    5 歳 福井県の大学病院で筋ジストロフィーと診断 

           4 月 鯖江市の小学校に入学 

1995 年    8 歳 福井県の病院に紹介され、京都にある筋ジストロフィー専門の   

               病院隣接の特別支援学校に転向 

               入院しながら学校に通う生活 

1999 年    4 月 特別支援学校中学部へ入学 

2002 年    4 月 特別支援学校高等部へ入学 

2005 年    3 月 高等部を卒業、病院を退院し在宅生活を始める 

               家族と同居の生活 

               大学のゼミなどに参加 

2015 年    6 月 沖縄県北谷町に移住し自立生活を始める    

移住してすぐの介護時間数は福井での時間数月 160 時間 

           7 月 介護時間数          441.5 時間(月) 14  時間(日) 

           8 月 介護時間数        544   時間(月) 17.5 時間(日) 

          10 月頃弁護団にお願いし時間数交渉開始 

          11 月 浦添市に引っ越し         時間数は継続            

2016 年    6 月 介護時間数              760   時間(月) （24.5 時間(日)）支給決定 

                             （この時点では鼻マスク呼吸器利用） 

 

2018 年    8 月  気管切開手術  約 3 か月 入院  入院中も介助利用   

2019 年    7 月  緊急入院し 上腸間膜動脈症候群(SMA 症候群) と診断 

※ 腸自体が閉塞しているのではなく、腸に繋がる動脈が圧迫   

されて、 腸の動きが悪くなっている。 

経鼻経管栄養（鼻から十二指腸の先まで管を通している） 

                9 月下旬 退院 

  



気管切開後 ビーチにて 

 

 

 

 

以下は気管切開前の写真（２４ｈ支給決定時は気管切開前）  

 

 

野球観戦                                飛行機に乗る 

 

 
































