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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の診療情報を集積し、データベース

に登録しその実態を把握する。また視覚聴覚二重障害患者に対する移行期医

療について現状を調査し、課題の抽出および打ち合わせ会を通じて移行期医

療の充実を図る。 
 

Ａ．研究目的 
先天性および若年性の視覚聴覚二重障害の診療

情報を集積し、それらを基に、移行期医療モデ

ルの構築、診療マニュアルの活用促進、原因・

病態別臨床像の解明を図る。 
 
Ｂ．研究方法 
当院の外来を受診した先天性および若年性の視

覚聴覚二重障害の患者の臨床データの登録を行

う。 
移行期医療について、担当医師および ST から

情報を収集し当院の現状を報告する。また所属

するワーキンググループでの打ち合わせ会に参

加する。 
 
(倫理面への配慮) 
本研究は、当施設の臨床研究審査委員会の承認

を得ている。また対象となる患者に対しては説

明を行い、文書による同意を取得した。 
 
Ｃ．研究結果   
新規に1名の患者のデータを登録し、研究登録

は計2名となった。 
その内訳は下記の通りであった。 
10歳男児と14歳女児。 
遺伝子検査の結果、2名ともにチャージ症候群

と診断された。 
両者ともに、これまで視覚・聴覚について、

別々に医療や療育を受けており、感覚器別によ

る医療支援に対して、対象児の保護者は、断片

的な相談しかできないもどかしさを感じてい

た。 
移行期医療支援について、当院での現状につい

て報告を行った。さらに「施設の体制の違い」

という課題グループとして打ち合わせ会を行っ

た。 
 
Ｄ．考察 
感覚器別ではなく二重障害として捉えた支援体

制の構築や、支援者の育成が必要と考えられ

た。 
二重障害児の移行期支援では、医師の主導のも

と、各施設の体制に応じて、看護師やリハビリ

職の介入も有用と思われた。 
 
Ｅ．結論 
視覚聴覚二重障害患者の実態を把握することが

できた。 
視覚、聴覚のみならず統合された支援体制の構

築が必要である。 
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