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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 
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 研究要旨 
視覚聴覚二重障害症例を検討し、移行期支援に必要な事柄を整理、手順書の

作成を行なった。 

 
 
 
Ａ．研究目的 
 視覚聴覚二重障害をきたす症候群は複数ある

が、希少疾患であり専門性が求められる。病

歴、加齢による変化への対応が必要であり、医

療側が行うべき体制を整理し手順書をまとめ、

指針を作成する。 
 
 
Ｂ．研究方法 
 視覚聴覚二重障害症例を把握し、可能な場合

は指定難病データベースへ登録、病歴を調査し

た。前年度に得た基礎資料を元に移行期におけ

る眼科、耳鼻咽喉科の問題点を検討し、明らか

にした。 
 
(倫理面への配慮) 
 京都大学大学院医学研究科・医学部及び医学

部附属病院の医の倫理審査委員会において本研

究内容は承認されている。 
 
 
Ｃ．研究結果   
 成人医療で行われる各種検査が可能にならな

いと移行ができず、それは精神発達レベルに左

右される。発達のレベルに分けて検討すること

で、移行期支援の手順を整理することができ

た。検査が可能となる時期は眼科・耳鼻咽喉科

で大きな差はなかった。 
 
 
Ｄ．考察 
 精神発達レベルにより可能な検査が異なる。

発達の遅れが軽度内であれば、通常の移行がで

きると考えられ、医療者が先を見据えた診療を

行うことが重要である。まずは検査の移行を行

い、ついで患児自身と保護者の自立支援を行う

必要がある。 
 
 
Ｅ．結論 
 様々な観点から移行期支援を考える必要があ

り、精神発達レベルに応じて移行期支援を検

討、手順書の作成を行なった。 
発達レベルが正常から軽度の遅れの場合は通

常の移行を行なっていく。中等度の遅れの場合

は一般的検査は可能となるが、発達に応じた自

立支援が必要であり、チェックリストを参考と

する。高度の遅れの場合は一般的検査や社会的

自立は困難であり、個々に合わせた自立支援が

必要である。移行期時期を予め提示し、移行先

を決定することが望ましい。 
 
 
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

 


