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研究要旨
先天性および若年性の視覚聴覚二重障害の難病患者の現状とCOVID19の影

響を把握する。医療を受けること、移行期をどのように乗り越えるのか対応

策について全国規模で検討しマニュアルを作成した。

Ａ．研究目的

先天性および若年性の視覚聴覚二重障害の難病

患者に対する医療の現状と問題点を把握し診療

マニュアルを作成すること、移行期医療支援を

行うことを目的とした。

Ｂ．研究方法

臨床データ・試料の収集、班会議を介しての移

行期医療支援、診療マニュアル、データベー

ス、COVID-19 の影響把握

(倫理面への配慮) 
データベースへの登録に際しては患者本人の意

思を尊重し、登録後は患者の個人情報の保護を

厳重におこなった。

Ｃ．研究結果  

データベースへ登録した患者は経過観察を継続

できている。

移行期医療支援の問題点、COVID19の影響を

把握した。

移行期医療のマニュアル作成に際して全国の共

同研究者間での協議を反映できた。

Ｄ．考察

視覚聴覚二重障害患者の移行期医療には、個別

の対応が必要な要素があり、マニュアルのみで

は対応しきれないと思われた。

Ｅ．結論

COVID19 の影響は視覚聴覚二重障害の難病患

者は連絡方法などの面でより顕著であった。
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