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 研究要旨 
先天性および若年性の視覚聴覚二重障害に関連する難病への医療において、

小児から成人への移行期における切れ目のない、かつ年齢に伴う変化に対応

可能な医療機関および診療科が一体となった医療環境を実現する。 

 
 
Ａ．研究目的 
先天性および若年性の視覚聴覚二重障害の難

病に対する移行期医療支援ツールを構築する。 
 既に策定した診療マニュアルの普及・啓発、

改訂を進める。 
 指定難病、難病プラットフォーム等のデータ

ベース構築に協力する。 
 
Ｂ．研究方法 
 各施設における移行期医療の現状を把握から

モデル作成へ至る。 
 診療マニュアルを実臨床の場で活用するとと

もに、改訂において新規収載することが必要と

なるクリニカルクエスチョンの抽出を行う。 
 指定難病、難病プラットフォームにデータ登

録を継続する。 
 
(倫理面への配慮) 
 データベース構築に際しては、倫理委員会の

承認および個人情報保護など倫理面への配慮を

行う。 
 
Ｃ．研究結果   
 移行期医療における現状調査および問題点の

抽出さらに解決法の提案を行った。具体的には

小児病院との連携強化に関するカンファレンス

の提案などを行った。 
 診療マニュアル活用およびクリニカルクエス

チョンの抽出を行った。難病プラットフォーム

へのデータ登録を継続した。 

 
Ｄ．考察 
 視覚聴覚二重障害に関する移行期医療は未整

備であることから、本研究の意義が改めて浮か

び上がることが判明した。 
研究初年度として予定された項目を順調に行

ったと考えられる。 
 
Ｅ．結論 
 引き続き研究を継続する。 
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