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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 神部友香 埼玉県立小児医療センター 眼科 科長兼副部長 
  
 

 
 研究要旨 
 小児病院における移行期医療支援の現状と課題を明らかにするため調査を

おこなった。視覚聴覚障害以外に全身疾患が併存する症例では、全身症状が

安定している時期に成人期医療への移行を行っていた。移行準備には多職種

が関与し段階的に行う必要がある。 
 
 
 
Ａ．研究目的 
 
 小児病院における視覚聴覚二重障害を有する

難病患者の移行期医療の現状を把握し、課題を

明らかにすること。 
 
Ｂ．研究方法 
 
視覚聴覚二重障害の患者の診療録から、成人医

療への移行に関する項目を調査した。 
 
(倫理面への配慮) 
 研究によって知りえた事実については患者の

プライバシーに十分配慮する。 
 
 
Ｃ．研究結果   
  
 視覚聴覚のほか全身疾患や知的障害を有する

症例では複数科を受診しており、成人医療への

移行は、積極的な治療が終了し、全身状態が安

定している時期に行われていた。 
症状が固定しており、健康管理を主とする場合

は地域の眼科へ転院する症例もあった。 
 外来では、医療ソーシャルワーカーや看護師

も相談や支援に関わっていた。卒業後の進路、

就労に関する相談も行っていた。 
  
 
 
 

 
Ｄ．考察 
 小児期医療から成人期医療への移行の課題と

して下記を挙げる。 
1.慢性進行性疾患の成人医療への移行時期につ

いて 
成人病院への移行時期は、年齢で区切るのでは

なく、二重障害の重症度や併存する全身疾患を

把握した上で、適切な時期を決定することが望

ましい。臨床症状や進行度に応じた個別の移行

支援プログラムの作成が必要となる。 
2.小児病院における診療、治療の限界  
 小児医療と成人医療では対象とする疾患の違

いや治療計画も異なる。成人特有の眼科疾患や

成人期発症合併症に小児病院のみでは十分に対

応することはできない。この点も患者や家族の

理解を得る必要がある。 
3.移行準備に関して  
 小児病院から成人病院への移行については、

段階的に患者や家族へ十分な説明が必要であ

る。病状、長期予後、予測されうる症状につい

ても説明する。進学や就労に関しては、視覚聴

覚障害の程度にあわせた支援が必要となる。移

行準備の進捗も家族と医療職間で確認共有す

る。 
 
Ｅ．結論 
 
個別の移行支援を行うためには病状把握、病気

の予後、進行の予測に加えて、進学、就労など
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患者の背景とニーズにあわせた支援が必要であ

り、多職種の連携が望まれる。 
 
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 
 

 
 
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 
 
 
 
                                            
               

                                                    


