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研究要旨
視覚聴覚二重障害の難病では個別に専門性の高い医療が必要であり、小児か

ら成人への移行期においては、適切な医療の継続と自然歴・治療・加齢によ

る変化への対応が必要である。本研究で、本疾病群に対する体制と移行期医

療支援ツールやプログラムを開発し、モデル事業の実施と評価を行うことで

ガイドブックし全国的な体制とプログラムの整備を行う。

Ａ．研究目的 

1． 本疾病群に対する移行期医療支援モデルを

構築する。

2． 既に策定した診療マニュアルの普及・啓

発、改訂を進める。 

3． 指定難病、難病プラットフォーム等のデー

タベース構築に協力する。

Ｂ．研究方法 

体制整備、移行支援プログラムの作成、 

診療マニュアルの運用、 

臨床データの登録を行った。 

(倫理面への配慮) 

Ｃ．研究結果  

先天性疾患の場合、両親が児の２重障害に対す

る受容や児への愛着形成がなかなか進まない現

状が把握された。診療マニュアルが、それらの

問題に対する一助となった。 

Ｄ．考察 

診療マニュアルを用いた、精査及び診断の進め

方及び、ご両親や本人への説明が疾患の病態や

予後の受容、ご両親の児への愛着形成の問題に

対する一助となると考えられた。 

Ｅ．結論 

診療マニュアルの有効活用及び支援体制は不十

分であり、体制構築と全国的な整備が必要であ

る。 
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