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 研究要旨 
本疾病群に対する移行期医療支援モデルを構築する。本疾病群の小児から成

人への移行期医療はまだ確立していない。まず、体制の構築と移行支援ツー

ル・プログラムを開発し（1年目）、実際の運用と調査・検証を行い（2、3
年目）、最終的にガイドブックを作成する（3年目） 

 
 
Ａ．研究目的 
先天性および若年性の視覚聴覚二重障害難病に

対する医療および移行期医療支援について、体

制の構築と移行支援ツール・プログラムを開発

し、実際の運用と調査・検証を行い、最終的に

ガイドブックを作成する。 
 
 
Ｂ．研究方法 
現在の各施設での移行期医療の概要を調査報告

し、問題を協議する。移行医療の進め方につい

てガイドブックの原案を班ごとに作成する。 
 
(倫理面への配慮) 
臨床情報を直接利用することはない。 
 
 
Ｃ．研究結果   
患者から遺伝子検査を含め将来の家族計画につ

いて相談を受けた場合の対応を協議した。 
実際には、患者が病名や病態を把握していなか

ったり両親が告知を望まなかったりするケース

もいまだにあり、遺伝子検査や家族計画の話に

至らないことが多いことがわかった。 
患者や家族の訴えに精通しているのは、視能訓

練士や検査技師、看護師であるという意見も多

かった。 
 
 

Ｄ．考察 
移行医療を進めるためには、患者本人が病名や

病態を把握し、自分のこととしてとらえること

がまず必要であり、主治医が両親への説明も含

め情報開示の役割を担うべきであると思われ

た。 
 
 
Ｅ．結論 
移行医療の勧め方についてのガイドブックの原

案が作成された。 
 
 
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 
 

 
 
 
 
 


