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 研究要旨 
本研究の対象は先天性および若年性（40歳未満で発症）の視覚聴覚二重障

害（盲ろう）を呈する難病であり、全国の患者数は約2600人と希少であ

る。単独の視覚障害あるいは聴覚障害の臨床像とは異なる特徴が多く、通常

の診療方法が活用できない場合が多い。本疾病群は診療領域の狭間に位置す

るために組織的な研究への取り組みがなかったことより、移行期医療支援が

不十分であった。 
 
 
 
Ａ．研究目的 
本疾病群に対する移行期医療支援モデルを構築

する。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

等を作成する。 
 
Ｂ．研究方法 
福島県内における本疾病群の移行期医療に関する

現状調査を実施する。その後、調査された課題を

集積し、ワーキンググループにて課題の解決を試

みる。 
 
(倫理面への配慮) 
本調査は、本疾患群に関わる施設に勤務する

医師を対象としており、倫理面での問題はな

い。 

 
Ｃ．研究結果   
ワーキンググループ会議で議論された内容を反

映した手順書を作成した。 
 
 
Ｄ．考察 
福島県のような地方においては、視覚聴覚二重

障害の対象者は基本的に大学病院にて経過観察

されることが多く、施設レベルでの移行期医療

支援は現状必須ではないと考えられた。 
 
 
Ｅ．結論 
福島県においては、施設としての移行期医療支

援は必須ではないが、対象児本人の自立を支援

する活動としての移行期医療支援は必要である

と考えられた。 
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