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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に対する医療体制の支援体

制を確立するために、データベースの拡充とともに患者ニーズの拾い上げを

行った。 
 

 
 
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

病に対する医療体制の支援体制を確立する。 
 
 
Ｂ．研究方法 
 先天性および若年性の視覚聴覚二重障害の難

病に関する患者データベースを拡充するととも

に、患者のニーズの拾い上げを行う。 
 
(倫理面への配慮) 
 個人情報に関係する部分に関しては倫理委員

会承認のもと、個別にインフォームドコンセン

トを行い、文書での同意を取得する。 
 
 
Ｃ．研究結果   
 先天性および若年性の視覚聴覚二重障害の難

病の患者さんに対する臨床的な支援を行うとと

もに、患者さんならびに家族から見て必要な支

援に関する調査を行った。また、患者情報に関

するデータベースの拡充を行った。 
 
 
Ｄ．考察 

 本研究は順調に進捗しており、今後さらにデ

ータの集積していくことによりエビデンスの創

出につながっていくことが期待される。 
 
 
Ｅ．結論 
先天性および若年性の視覚聴覚二重障害の難

病に対する医療体制の支援体制を確立するため

の研究を継続中である。 
 
 
Ｆ．研究発表 
1. 論文発表 
 該当なし 
 
2. 学会発表 
 該当なし 
 
 
Ｇ．知的財産権の出願・登録状況 
1. 特許取得  
 該当なし 
 
2. 実用新案登録 
 該当なし 
 
3. その他 
該当なし 
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