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先天性および若年性の視覚聴覚二重障害の難病に対する 

医療および移行期医療支援に関する研究 
 

研究分担者 有本友季子 千葉県こども病院 医療局診療部 耳鼻咽喉科部長 
 

 
 研究要旨 視覚聴覚二重障害は、視覚障害単独や聴覚障害単独とも異な
り、障害による支障は大きく特化した対応が必要である。しかしながら、現
時点では視覚聴覚二重障害に特化した医療や教育、社会的な対応は確立して
いないことから、これまで診療マニュアルの作成を行う等の取り組みを行っ
てきた。視覚聴覚二重障害の児が将来的に社会で自立するには、成長に応じ
て医療も成人移行が必要となる。しかしながら、視覚聴覚二重障害を呈する
児が医療面で円滑に成人移行するための検討はなされてこなかったのが現状
であり、視覚聴覚二重障害の児の臨床像や臨床経過、必要な医療資源の検討
を行い、移行支援プログラムの構築を行った。また視覚聴覚二重障害児
（者）の円滑な成人移行の点でも重要な診療情報の蓄積、共有を行うために
データベース化についても取り組みを開始した。 

 
 
 
Ａ．研究目的 
 先天性および若年性の視覚聴覚二重障害を呈

する難病には35以上の疾患が該当し、希少疾患

が多く、視覚聴覚二重障害では視覚、聴覚各々

単独の障害より日常生活での支障は大きくなる

ものの、二重障害としての障害認識や対応は普

及していないのが現状である。これまで診療マ

ニュアルの構築や診療体制整備等に取り組んで

きた。今後、データベースを構築することで更

に二重障害の臨床像や問題点が明らかになるこ

とが予想され、二重障害に特化した診療や対応

を行っていく上でも役立つ。また、小児病院に

おいては、成人移行の問題があり、特に視覚聴

覚二重障害のように複数科の診療および連携を

必要とする場合には困難がみられる。しかしな

がら、視覚聴覚二重障害のある方が安心して円

滑に成人移行できるようにすることは、その後

の自立した社会生活を営む上でも必要不可欠で

あり、円滑な成人移行のために必要なプロセス

の検討を行い成人移行支援プログラムの構築を

行うことを目的とした。 
 
Ｂ．研究方法 
 当院での診療経験や見識を元に移行支援体制

と医療機関連携について検討を行い、移行支援

プログラムの作成を行った。プログラムの作成

を行うにあたり、視覚聴覚二重障害を呈す患児

の臨床的特徴、視覚および聴覚障害の臨床経過

等を確認し、成人移行が可能となる状態、時期

や成人移行先に必要とされる医療的資源等の検

討を行った。また成人移行にとっても連携する

医療機関との臨床情報の共有は重要で、協力が

得られた視覚聴覚二重障害児およびご家族につ

いてはデータベースへの登録を開始した。 
(倫理面への配慮) 
複数の視覚聴覚二重障害児の臨床経過を検討

し、個人情報が流出することがないように配慮

を行った。 
 
Ｃ．研究結果   
 視覚聴覚二重障害児の状態として、大きく 3
パターンに分かれ、その状態により移行可能な

時期や連携可能な移行先の医療機関も異なるこ

とが判明した。移行先としては、視覚障害、聴

覚障害をともに診療できる医療機関が望ましい

が、患児の状態や地域の医療事情によっても移

行可能な医療機関は異なる。前述の 3 パターン

とは、①視覚聴覚二重障害以外の症状がなく発

達障害も伴わない場合 ②視覚聴覚二重障害に

発達障害等を伴うが全身状態には大きな問題が

ない場合 ③視覚聴覚二重障害の他に全身的な

合併症があり、小児科から成人診療科への移行

も伴う場合である。①の場合には、標準純音聴

力検査が施行可能であれば、幅広く移行可能な
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医療機関が存在し、小児病院からの移行も中学

卒業の 15 歳以上もしくは高校卒業の 18歳以上

で可能であり検討している。②の場合には、視

覚障害や聴覚障害の評価として、発達段階に応

じた検査方法が必要となるため、移行先は検査

施行可能な医療機関に限られる。また移行可能

時期も高校卒業の 18歳以上の検討となる。③

の場合には、重篤な全身的合併症を伴う場合に

は、それに対応できる医療機関が第一選択とな

り、同じ医療機関で視覚聴覚の評価も可能な場

合が最適となるが、視覚聴覚についての診療は

他医療機関とせざるを得ない場合もある。小児

病院で視覚聴覚の評価や対応が十分に行われて

いる場合には、その診療内容を参照し移行先で

の診療継続が可能なことも多く、十分な診療情

報提供が重要となる。 

 眼科医とも連携し、視覚聴覚二重障害を生じ

うる症候群の中で比較的頻度の高いダウン症候

群について具体的に検討を行い、成人移行プロ

グラムの試案を作成した。ダウン症児の聴覚障

害は、耳科的内容から ①成長後も保存的な経

過観察の中では聴力の改善が見込めない難聴症

例（感音難聴、伝音難聴、混合難聴いずれもあ

り。）②滲出性中耳炎による伝音難聴で、滲出

性中耳炎に対する対応が必要な症例 ③中耳真

珠腫等があり手術的治療を要す可能性のある症

例に分けられる。状況に応じて、最適な医療機

関は異なり、①では、詳細な聴覚的評価や補聴

等の対応が可能な医療機関が必要となるが、小

児病院で難聴原因検索も含めて十分な評価が行

われ病態が明確になっている場合には児の状況

や保護者の希望を踏まえ近隣の医療機関での対

応が可能なことも多い。②は病状により手術的

治療が必要となることがあるが、児の状態によ

っては近隣の医療機関での対応が可能は場合が

多い。③では全身麻酔での手術を要すことも少

なくなく、手術可能な医療機関への移行を要

す。耳科学的な所見以外にダウン症の場合には

発達の状況によっても検査方法や外来診療で対

応可能な内容が異なるため、個別の検討や移行

支援を必要とすることが多い。聴覚障害が重度

な場合には視覚活用の重要性、視覚障害が重度

な場合には聴覚活用の重要性がより高まるた

め、その場合には同一医療機関での診療がより

望ましいと判断される。ある程度、児の視覚障

害の程度、聴覚障害の程度、病態、発達状況、

合併症の状況、必要となる診療内容や対応、地

域の医療事情等を考慮し、ある程度パターン化

する中で、最終的には個別の検討、移行支援体

制が必要となる。 

Ｄ．考察 
 これまで着手されてこなかった視覚聴覚二重

障害に対する成人移行支援について検討を行う

ことは、視覚聴覚二重障害児の社会的自立を支

援する上でも必要かつ重要な点と思われる。当

院で診療を行っている児の臨床情報を手掛かり

に必要かつ最適な成人移行プリグラムの検討、

試案を行ったが、ある程度パターン化すること

で理解しやすい平易な案の提唱は可能である

が、視覚聴覚二重障害以外の発達や合併症の存

在等、診療内容に影響する要素が児によって異

なり、パターンによる試案を参照しつつ、個別

の検討、移行支援体制が必要であることが実感

された。その点ではコーディネーターの存在も

必要となってくるかもしれない。 
Ｅ．結論 
視覚聴覚二重障害児のデータベース化を進め、

臨床情報の蓄積、共有を図りながら、児や疾患

の特徴を踏まえたパターン化した移行支援プロ

グラムを参照しつつ、個別の検討、支援体制の

構築が必要である。 
 
Ｆ．研究発表 
1. 論文発表 
 「該当なし」 
 
2. 学会発表（発表誌名巻号・頁・発行年等も記
入「該当なし」 
 
(2021年5月の第122回日本耳鼻咽喉科学会にて
「視覚聴覚二重障害を呈した当科小児症例の検
討」の発表を予定している。) 
 
Ｇ．知的財産権の出願・登録状況（予定を含
む。） 
1. 特許取得 「該当なし」 
 
2. 実用新案登録「該当なし」 
 
3. その他 
 
 
                                            
             

                                                    

 


