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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 
 

研究分担者 氏名 片岡祐子 国立大学法人岡山大学  
岡山大学病院 耳鼻咽喉科 講師        

 
 研究要旨 
移行期医療の扱いは地域により大きな差がある。地方の総合病院である

医療機関においては、小児患者のみを対象とするわけではなく、特に感

覚器系統、運動器系統の診療科では小児、成人ともに診察するため、病

院を変える形での移行期支援は通常無縁である。一方で、内科系を対象

とする科においては移行が必要であるものの、線引きが曖昧となり段階

的支援の基盤ができていない。他方、大都市には小児、成人のみを対象

とする医療機関があることから、移行期医療の必要性は高くなる。しか

しながら紹介先は各人で異なる、継続的なフォローから離れた時に戻れ

ない、遊牧民的になる危険性があると言った課題も抱えている。これら

の解決策としては、①医療、療・教育連携、②センター機能を有する機

関の確保、③持続的医療・支援、④段階的医療・支援が重要と考えた。

地域で違いはあっても、各地域で①-④のポイントを踏まえた移行期医療

を構築することが望ましい。 
 
Ａ．研究目的 
移行期医療の扱いは地域の違いで大きな差があ

る。 
地方の総合病院である医療機関においては、ほ

とんどは小児患者のみを対象とするわけではな

い。特に感覚器系統、運動器系統の診療科では

小児、成人ともに診察するため、病院を変える

形での移行期支援は通常無縁である。一方で、

大都市には小児もしくは成人のみを対象とした

医療機関があり、感覚器系統、運動器系統の診

療科であっても、移行期で切り離した医療体制

の整備が必要となる。 

2021年度、「地域の特徴の違い」班キーパーソ

ンとしてその違いを調査するとともに、それぞ

れの現状と問題点、今後の課題と進めるべき方

向性について検討した。 

 
Ｂ．研究方法 
「地域の特徴の違い」班は耳鼻咽喉科 4名、眼

科 3名であり、勤務医療機関は大都市（東京、

愛知、兵庫）4名、地方都市（栃木、福島、岡

山）3 名より構成される班である。地域の特徴

の違いを明らかにするために、移行期医療の支

援体制、視覚聴覚二重障害における他科連携等

について、岡山県および同班のそれぞれの自治

体において調査を行い、現状および問題点を明

らかにするとともに、解決方法について検討を

行った。 

 

(倫理面への配慮) 

個人の特定が不可能な形式で研究を実施した。 

 
Ｃ．研究結果   
① 岡山県における移行期支援体制 

岡山県の視覚聴覚二重障害を扱う医療機関で

は、小児期、成人期分離型施設はない。した

がって施設の移行はなく小児対応から成人対

応に移行している。耳鼻咽喉科診療、眼科診

療においては小児、成人ともに対象とするた

め、移行は必要ではない。尚、他の重複障害

があっても外科系が関与するものである場

合、同様に小児成人を対象としているため移

行は行わない。ただし、小児科、小児神経科

に関しては本来であれば成人を対象としてい

る内科への移行が必要ではあるものの、移行

時期は曖昧であり、中には成人した後も小児

科でフォローアップされている症例が少なく

ないのが現状である。 
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岡山県での視覚聴覚二重障害例の医療連携、

医療療育連携体制としては、耳鼻咽喉科、眼

科ともに専門領域の支援学校とは連携を取っ

ているが、視覚聴覚二重障害児では各診療科

の助言をもとに支援学校同士で連携を取りな

がら進めている。 

 

② 「地域の特徴の違い」班としての検討 

当研究班として協議し、移行期医療に関して

下記課題を抽出し、調査内容を考案した。 

 
移行期医療の課題 
A) 地域の特徴の違いへの対応が必要 
• 地域特性（周囲の医療環境、人口、都

会、地方など）により移行期医療が異な
る 

B) 地域内において施設の体制の違いへの対
応が必要 

• 移行期医療支援部門などへの依頼の有
無、その対象患児、時期、内容の違い 

• 医師、看護師、視能訓練士、言語聴覚士
の関わりの違い 

• カルテ記載の違い 

 

地域による移行期医療の現状と問題点 

A) 都市部（小児期・成人期の医療機関がある

自治体） 

• 紹介先は各人で異なる。（小児期医療機関

でも継続的にフォローしている施設もあ

る） 

• 継続的なフォローから離れた時に戻れな

い、遊牧民的になる危険性がある 

→解決方法：センター機能をもつ施設が

あれば行先の相談等をできる可能性があ

る 

 

B) 非都市部（小児期・成人期の医療機関がな

い自治体） 

• 患者把握がしやすい 

• 各科連携が可能である場合が多い 

• 療育・教育機関とも連携を持ちやすい 

• 転院がなく持続的に支援ができる→段階

的支援になっていない場合が多い※改善

必要 

 

進めるべき方向性 

以上の結果より、キーワードとして挙げられ

るのは、①医療、療・教育連携、②センター

機能、③持続的医療・支援、④段階的医療・

支援と考えた。 

地域で差があっても、各地域において①-④

のポイントを踏まえて進めていくことが望ま

しい。 
 
移行期医療支援手順書の改訂 
以上の検討により、移行期医療支援手順書に注

意点として、「実際の運用では各施設の状況、

地域の特性に応じて手順書、資料の選択、修正

をしてください」と追加記載した。 
 
Ｄ．考察 
視覚聴覚二重障害児・者において、各科だけ

でなく、医療、療育・教育の多職種連携が不

可欠である。そこに小児期、成人期分離の移

行期医療が加わると、更に体制が煩雑にな

る。 
都市部、非都市部で違いはあっても、それぞれ

に移行期医療において課題があることが示唆さ

れた。特に都市部において、継続的なフォロー

から離れた時に戻れない、遊牧民的になる危

険性があることは大変大きな問題である。行

先の相談等が可能なセンター機能をもつ施設

を自治体が有することが望まれると考えた。

また、非都市部では分離型医療機関がない、も

しくは少ないことから、療育・教育機関とも連

携を持ちやすい、転院がなく持続的に支援が

できるという長所がある一方で、段階的支援

になっていなく、自立の遅延を助長する可能

性が示唆された。 
各地域の特性を鑑み、効果的な支援を確立する

ことが望まれる。 
 
 
Ｅ．結論 
移行期医療は地域により差があるが、①医

療、療・教育連携、②センター機能を有する

機関の確保、③持続的医療・支援、④段階的

医療・支援を整備する必要がある。 

円滑な移行期医療を行えるよう、地域の特性に

応じて、実際の運用方法を構築することが望ま

しい。 
 
Ｆ．研究発表 
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該当なし 
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