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厚生労働科学研究費補助金（難治性疾患等政策研究事業） 
分担研究報告書 

 
「先天性および若年性の視覚聴覚二重障害に対する一体的診療体制に関する研究」 

 
研究分担者 星 祐子 

独立行政法人国立特別支援教育総合研究所・ 
上席総括研究員兼インクルーシブ教育システム推進センター長 

 
 

 研究要旨 
視覚聴覚二重障害児者の教育と社会参加に関する評価を行った。  
国立特別支援教育総合研究所で実施した「特別支援学校における盲ろう幼

児児童生徒の実態調査」によって特定された視覚聴覚二重障害児の視覚障害
及び聴覚障害の原因疾患、医療的ケアを必要とする幼児児童生徒の割合とそ
の内容、連絡をとっている関係機関、担当する教員の要望等を踏まえて、「先
天性および若年性の視覚聴覚二重障害の原因となる難病の診療マニュアル」
のＨＰに掲載する内容の検討と執筆を行った。教育に関係するの立場から、
患者とその家族、関係者にとって有益な情報であるとともに、わかりやすい
内容であることに心がけた。ＨＰ内容については、研修会等で周知し、その
有効性について聞き取り調査を行った。 

 
 
 
Ａ．研究目的 
先天性および若年性の視覚聴覚二重障害に対

する一体的診療体制構築に向けた取組について、
視覚聴覚二重障害児者の教育と社会参加に関す
る評価を行う。 
 
Ｂ．研究方法 
平成 29 年度に国立特別支援教育総合研究所

が実施した「特別支援学校における盲ろう幼児
児童生徒の実態調査」（全国の特別支援学校
1000 校程を対象）の結果の分析から、視覚障害
及び聴覚障害の原因として挙げられた疾患（回
答者：当該学校担任、養護教諭等）、医療的ケア
を必要とする幼児児童生徒の割合とその具体的
内容、担当する教員が連絡をとっている医療機
関の割合、担当する教員の要望等について情報
提供を行い、教育と医療機関との連携の在り方
について、検討を行った。 
 また、視覚聴覚二重障害児の在籍する学校の
教員や保護者等に対して、医療機関との連携や
情報提供に関するニーズについての聞き取りを
行った。 
 

 
(倫理面への配慮) 
平成 29 年度の調査及び令和元年度の聞き取

り調査においては、国立特別支援教育総合研究
所内の倫理審査委員会に諮り、承認を得ている。 
 
Ｃ．研究結果   
「特別支援学校における盲ろう幼児児童生徒

の実態調査」によれば、対象の視覚聴覚二重障
害児の教育等について連絡をとった機関として、
医療機関を挙げまた、医療的ケアが必要である
と回答した割合は43.2％、その内容としては経
管栄養、口腔・鼻腔内吸引、気管切開等の管理
等が挙げられた。 
また、教員及び保護者の聞き取りからは、医

療機関との連携、医療的立場からのアドバイス
に対する非常に高いニーズが明らかになった。 
 
Ｄ．考察 
特別支援学校等の教育機関においては、視覚

障害及び聴覚障害に関する基本的な知識と状態
の把握、医療機関との連携は不可欠で有り、眼
科医、耳鼻咽喉科医、小児科医をはじめとした
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医療機関との連携を図ることが必要であり、日
常における視覚や聴覚の状態を把握しているこ
とで、医師とのスムーズな情報交換やより適切
なアドバイスを受けることができると考えられ
る。 
 
Ｅ．結論 
医療機関と教育機関との連携、患者とその家

族、関係者への疾患や診療に関する情報提供の
必要性が明らかになった。 
 
Ｆ．研究発表 
1. 論文発表 
 実態調査の結果については、国立特別支援教
育総合研究所の HPにて詳細を掲載している。 
 
2. 学会発表（発表誌名巻号・頁・発行年等も記
入） 
なし 
 

Ｇ．知的財産権の出願・登録状況（予定を含む。） 
1. 特許取得  
なし 
 
2. 実用新案登録 
なし 
 
3. その他 
なし 
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