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研究要旨
先天性及び若年性に視覚聴覚二重障害をきたした患児には早期診断、早期介入の必要性が

高く、療育・教育・社会参加には特別な支援が必要である。さらに移行期医療支援には二重

障害に特化した体制を要する。様々な二重障害患者に対する一体的診療体制を基盤とした移

行期医療支援の方法を検討することを目的とした。

本研究では、昨年に引き続き、先天性及び若年性に視覚聴覚二重障害をきたした患児の臨床

データを収集し、就学と自立に関し早期介入及び継続したロービジョンケアに取り組んだ。

移行期医療支援に関し、昨年度に作成した手順書をもとに実践し、17～40歳の二重障害患者 

の69%が成人医療施設へ移行することができた。特に眼科的疾患の重篤な例を取り上げ、個別 

の課題を検討した。 
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Ａ．研究目的

先天性及び若年性に視覚聴覚二重障害をきた

した患児には早期診断、早期介入の必要性が高

く、療育・教育・社会参加には特別な支援が必

要である。

国立成育医療研究センター眼科は、全国から

多数の小児難治性眼疾患症例が集まる専門施設

であり、二重障害や全身疾患を持つ例も少なく

ない。一方、当センターでは総合診療部を中心

として成人期への移行を控えた患者への対応に

取り組んできた。しかしながら、眼科的疾患の

重篤な二重障害児に対して、移行が困難な例も

少なくない。 

本分担研究の目的は、第一に先天性・若年性

視覚聴覚二重障害の患者に対する継続したロー

ビジョンケアの重要性について検証すること、

第二に眼科的疾患の重篤な二重障害患者に特化

して、一体的診療体制を基盤とした移行期医療

支援の方法を検討することである。二重障害患

者には高頻度に発達の遅れがあることが移行期

医療の問題点である。本年度は昨年度に作成し

た手順書に従って個別の実践に取り組み、課題

を抽出した。

Ｂ．研究方法

１）先天性・若年性視覚聴覚二重障害児に対す

る継続したロービジョンケア

 早期ケアの必要な二重障害児に対し、昨年度

から継続して、都立久我山青光学園と連携して

院内でロービジョン相談を実施した。本年度は

年長および成人まで続くケアの必要性について

検討した。 

２）二重障害児の移行期医療支援の実践

視聴覚二重障害児の移行期医療支援において

高頻度に発達の遅れがあることが問題である。

さらに眼科的疾患が重篤なケースに関しては特

別な支援を要する。これらの患者の移行期医療

支援、自立支援について、昨年度に作成した手

順書をもとに個別に実践し、課題を抽出した。 

(倫理面への配慮) 
国立成育医療研究センター眼科で行った精密

検査やケアは、臨床上必要性のある患者に対し

患者家族の同意を得て実施したもので、本研究
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による患者への負担は生じていない。収集した

データの解析は、個人が特定できないように配慮

して行った。 

研究の実施にあたり、下記の課題について、

機関内倫理委員会にて審査を受け、承認を得て

いる。 

仁科幸子：医療機関と教育機関の連携によるロ

ービジョンケア（国立成育医療研究センター,

平成 31 年 11 月 28日, 承認番号 2019-060）

Ｃ．研究結果  

１）先天性・若年性視覚聴覚二重障害児に対す

る継続したロービジョンケア

 当センター眼科内で都立久我山青光学園と連

携して実施しているロービジョンケアに関し、

継続したケアの重要性を検討した。 

 先天性・若年性二重障害児の多くは乳幼児期

の早期ケア導入に続いて、学童期、成人期にお

いても、進学や就職・社会参加に対し継続した

ケア・支援が必要であり、その内容は多岐にわ

たった。

 特に網膜ジストロフィーや緑内障など進行性

の疾患や、未熟児網膜症、家族性滲出性硝子体

網膜症など重篤な合併症（網膜剥離・緑内障）

を高頻度に起こしうる疾患群では、ケアの継続

が不可欠であった。 

視覚に対するケアの継続とともに、重篤な聴

覚障害、知的障害を有する例では、支援の継続

に更なる課題がある。 

 継続したケアの重要性と課題について、第

48回日本小児眼科学会総会及び第 42回日本ロ

ービジョン学会総会にて発表して討議を行う予

定である。 

２）二重障害児の移行期医療支援の実践

当センターでは、これまで小児科総合診療部

を中心に 12歳頃から成人移行支援を意識し、

患者に対してヘルスリテラシーを高め、自律的

な患者へと育てるための自立支援に取り組んで

きた。眼科には全国から難治性疾患の患児が多

く受診しており、各科と協調し、眼疾患に関す

る患児の心身発達に応じた疾患説明、治療ケア

の説明、自立支援を行ってきた。しかしながら

特に眼科的疾患の重篤な例では、移行期支援が

円滑に進まず、長期間を要することが多い。 

本年度は、昨年度に、発達の遅れの程度別に

作成した移行期支援の手順書に基づき、眼科的

疾患の重篤な例の移行期支援を実践した。 

2022 年度に当センター眼科に受診した 12歳

以上の二重障害患者は 34名であった。年齢は

12 歳～40 歳にわたった。手順書に基づき各年

齢ごとに移行期支援を進めた。すなわち基本的

には 12歳（中学生）～家族に対して自立支援

の必要性を説明・移行期医療の支援を開始す

る。15歳（高校生）～患児に小児医療から成

人医療への移行が必要であることを説明し、移

行期医療の支援を開始する。自立支援のため、

患児に自分の障害（病気）と、補装具の必要性

について理解し、周囲に説明できるようにす

る。発達の遅れの程度、視覚障害の程度に応じ

た自立支援を行うことで、社会参加を促してい

くが、重度障害例では周囲の理解と協力が不可

欠であった。 

眼科的疾患が重篤な二重障害例において、12

～16歳では成人医療施設への移行例はなく、

17歳以上では 16例中 11例（69%）が成人医療

施設へ移行することができた。 

支援の実践によって成人医療施設へ移行でき

た 17～40歳の二重障害患者の眼科的疾患は、

小眼球・網脈絡膜コロボーマ 4例、緑内障 3

例、網膜剥離 2例、レーバー先天盲 1例、ぶど

う膜炎 1例で、うち全身症候群に伴う例が 6

例、発達の遅れを伴う例は 7例であった。7例

中、軽度及び中等度の発達遅延を伴う 3例で

は、患児へ自分の障害（病気）について説明し

て理解を得ることが可能であった。しかし重度

の発達遅延を伴う４例では患児の理解を得るこ

とが困難で、家族への支援によって成人医療施

設への移行を行った。 

成人医療施設への移行にあたって、眼疾患に

関しては、発達に応じた視力評価（両眼開放

下）、視野検査、羞明、眼振、コントラスト低

下、明暗順応障害の評価結果および、患児に適

した眼科的検査の方法や手技について、配慮す

べき点について、できるだけ詳しい情報を紹介

することが重要であった。また屈折矯正眼鏡、

遮光眼鏡、保護眼鏡、拡大鏡、単眼鏡、拡大読

書器、iPadなど補助具の利用状況、白状およ

び歩行訓練の状況、視覚障害手帳の取得状況や

社会的支援体制について併せて紹介する円滑に

移行が進む。 

Ｄ．考察

先天性・若年性視覚聴覚二重障害をもつ患児に

対し、一体的診療体制による早期診断、早期介

入に続いて、継続したケアを行うことが患児の

社会参加の促進に非常に重要である。当科の取

り組みとして、0歳から教育機関と直接連携し

て院内相談・ロービジョンケアを実践した結

果、二重障害児に対しても各地域の視覚支援学

校等との連携がとれ、適切な介入が行われてい

る。本年度はさらに、進行性の疾患や重篤な合

併症をきたす例における学童期以降の継続した

ケアの実施状況と必要性を検討した。

二重障害児の移行期医療支援について、昨年

度までに作成した手順書をもとに、個別のケー

スに関して移行期支援の実証を行った。とくに
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眼科的疾患の重篤なケースでは、40 歳に至る

まで成人医療施設への移行ができていない例が

あった。患児と家族に対して十分な支援を続け

ることによって 17歳以上の 69%が成人医療施

設へ移行することができた。円滑な移行のため

には、手順書に加えて個別に十分な対応が必要

とされた。

Ｅ．結論

先天性・若年性視覚聴覚二重障害をもつ患児

では、進行性疾患や合併症をきたす疾患をもつ

例が多いため、早期ケア介入に続き、学童期、

成人期までの継続したロービジョンケアを要す

ることが明らかとなった。 

二重障害患者の移行期医療支援を円滑に進め

るには、手順書を使用し、かつ視覚障害の重症

度に応じて個別に様々な支援と情報提供を行う

ことが必要であった。
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