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平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野）） 

 

総括研究報告書 
 

意思疎通が困難な者に対する 

情報保障の効果的な支援手法に関する研究 

 

研究代表者：所属施設 国立保健医療科学院 

      氏  名 橘とも子 

研究分担者：所属施設 国立保健医療科学院 

      氏  名 水島 洋 

所属施設 国立保健医療科学院 

      氏  名 佐藤洋子 

所属施設 独立行政法人国立病院機構新潟病院 

      氏  名 中島 孝 

所属施設 医療法人徳洲会ＡＬＳケアセンター 

      氏  名 今井尚志 

 

研究要旨 

【目的】本研究では、(1)各障害種類別の支援団体や(2)自治体（都道府県・区市町村）の障害福祉

関係実務者団体等の意見を広く反映しつつ、障害種類別ごとに求められる支援手法のまとめ

（案）作成に資する意思疎通困難者への支援を多角的に検討するとともに、障害者総合支援法

に基づく意思疎通支援政策の推進に向けた効果的な支援手法のために必要な政策的予備調査を

行うことを目的とした。 

【方法】平成 28年度は、以下の分担研究をすすめた。 

1) 意思疎通支援手法／施策の概要の障害種別ごとの把握： 

i) 文献調査：検索語は“communication disorder,”“technology,”「意思疎通」および個

別障害名、使用電子データベースは、医学中央雑誌、MEDLINE、PubMed、CINAHL、

eBook Collection、で検索。 

ii) 都道府県の意思疎通支援策担当部局等における情報収集：東京都および特別区。 

2) 意思疎通困難者への効果的な支援手法に関する公開シンポジウムの企画・立案・実施・評価 

公開シンポジウム「意思疎通支援の架け橋づくり ～多様なコミュニケーション障害へ

の支援方法を探る～」の開催による意見収集、普及啓発用資料の開発・作成。 

3) 「疫学エビデンス等の集積・活用」に係る研究 

i) 「失語症・高次脳機能障害者への効果的な介入評価のための、予後関連要因およびス

テージ別支援ニーズに関する後向きコホート調査研究」 

ii) 「外傷医療データベースを活用した予後情報システムの構築に向けた調査研究」 

＜倫理面への配慮＞（承認番号NIPH-IBRA#12149）。 

【結果】 

1) 意思疎通支援手法／施策の概要の障害種別ごとの把握： 

2) 障害種類別ごとに求められる支援手法（案）のまとめ作成に資する資料を収集した。 

i) 意思疎通困難者への効果的な支援手法に関する公開シンポジウムの企画・立案・実施・評価 

ii) 普及啓発用資料として、以下の6点を開発・作成しえた。 

① シンポジウムレポート．思疎通支援の架け橋づくり．～ 多様なコミュニケーション障害
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への支援方法を探る ～．情報アクセシビリティってなんだろう（通常版）．2016． 

② シンポジウムレポート．思疎通支援の架け橋づくり．～ 多様なコミュニケーション障害

への支援方法を探る ～．情報アクセシビリティってなんだろう-（大活字版）．2016． 

③ Open Symposium Report : "Constructing a bridge of communication support" — 

Exploring various ways to support communication disorders —．2016． 

④ 「公開シンポジウム 意思疎通支援の架け橋づくり ～ 多様なコミュニケーション障害

への支援方法を探る ～」チラシ．2016． 

⑤ 「公開シンポジウム 意思疎通支援の架け橋づくり ～ 多様なコミュニケーション障害

への支「公開シンポジウム 意思疎通支援の架け橋づくり ～ 多様なコミュニケーショ

ン障害への支援方援方法を探る ～」ポスター．2016． 

⑥ 「公開シンポジウム 意思疎通支援の架け橋づくり ～ 多様なコミュニケーション障害

への支援方法を探る ～」抄録集．2016． 

【考察・まとめ】実務者の意見を反映した効果的な意思疎通支援手法のうち、失語症・高次脳機

能障害、精神障害を除く障害種別について、概ね全体像の概要を把握しえた。障害者の主体的

な健康づくり活動を支援し，質の高い施策を推進するための、介入評価や施策評価に必要な「疫

学エビデンス等の集積・活用」という「情報アクセシビリティの向上」が必要と思われた。 

キーワード: 意思疎通支援、シンポジウム、エビデンス、地域モデル、予後(転帰)調査 

 

Ａ．研究目的 

平成 28 年度は、(1)各障害種類別の支援団体

や(2)自治体（都道府県・区市町村）の障害福

祉関係実務者団体等の意見を広く反映しつつ、

障害種類別ごとに求められる支援手法のまと

め（案）作成に資するための、意思疎通困難者

に対する「障害種別ごとに求められる支援手法」

「新たな支援機器、ＩＣＴ技術等を用いた支援」

「災害時等を見据えた支援」「支援手法の妥当

性及び効果等の検証」等を検討した。さらに、

障害者総合支援法に基づく意思疎通支援政策

の推進に向けた、効果的な支援手法の把握に必

要な政策的予備調査を行うことを目的とした。 

 

Ｂ．研究方法 

1) 意思疎通支援手法／施策の概要の障害種別

ごとの把握 

(1) 文献調査 “communication 

disorder,”“technology,”「意思疎通」および

個別障害名を検索語とし、医学中央雑誌、

MEDLINE、PubMed、CINAHL、eBook 

Collection の電子データベース検索を行い、

抽出した論文・資料から、支援手法を障害種

別ごとに整理した。 

(2) 都道府県の意思疎通支援策担当部局

 および東京都の意思疎通支援関連対策に

係る担当部局の分布を、東京都のホームペー

ジおよび福祉保健局等における情報収集に

より把握した。 

2) 意思疎通困難者への効果的な支援手法に関

する公開シンポジウムの企画・立案・実施・

評価 

障害種類別ごとの障害特性に応じた支援手

法の効果的な活用方法等について、文献検索を

行うとともに、自治体の関係部署や関係支援団

体等の意見を障害種別ごとに加えながら、意思

疎通困難者への効果的な支援方法に関するま

とめ（案）を、障害種類別にまとめる。 

3) 「疫学エビデンス等の集積・活用」に係る研

究 

質の高い障害保健福祉サービスや、障害者

の主体的な健康づくり活動支援の推進のため

には、介入評価や施策評価に必要な、疫学エビ

デンス等の集積・活用という「情報アクセシビ

リティの向上策」が必要である。そのため、中
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途障害の主な原因の１つである外傷について、

既存の医療データベースを活用して、健康と障

害の評価 WHODAS2.0 の指標やステージ別ケ

アニーズを追跡するための「外傷予後情報シス

テムの地域モデル」の構築・開発を目指して、

予備的調査や検討を行うこととした。 

 

＜倫理面への配慮＞ 

「外傷医療データベースを活用した予後情

報システム構築に向けた調査研究」では平成

28 年度にプレ調査を行い、平成 29 年度に本調

査を予定している。平成 28 年度プレ調査分に

ついては、国立保健医療科学院の研究倫理審査

委員会において承認された（承認番号

NIPH-IBRA#12149）。平成 29 年度の本調査に

ついては、個人情報保護法の改正（平成 29 年

5 月 30 日全面施行）に伴う、平成 26 年 12 月

22 日付「人を対象とする医学系研究に関する

倫理指針」の改正に併せて、国立保健医療科学

院の指針も改正が予定されている。そのため、

平成 29 年 5 月 30 日以降に継続される調査研

究は、当該指針に沿った審査が行われるべきで

あることから、新たに指針やガイドラインが示

された時点で、新たに審査申請を行う。 

 

Ｃ．研究結果 

1) 意思疎通困難者への「障害種別ごとに求め

られる支援手法」「新たな支援機器、ＩＣ

Ｔ技術等を用いた支援」「災害時等を見据

えた支援」「支援手法の妥当性及び効果等

の検証」の観点で、文献調査や、各障害種

類別の支援団体や都道府県・区市町村の障

害福祉関係実務者・団体等の意見を加え、

障害種類別ごとに求められる支援手法（案）

のまとめ作成に資する資料を収集した。平

成 28 年度研究で十分な検討の出来なかっ

た「高次脳機能障害」「精神障害」等につ

いては、平成 29 年度に、重点的に検討し

ていくこととする。異なる障害種別間で、

共通して利用できる支援手法が少なくな

かったことから、ICT 技術などによる支援

手法の異なる障害分野間での共有を推進

する必要があると思われ、平成 29 年度は

「コミュニケーション機器の利用支援方

法の提案に関する研究」を分担研究に加え

ることとした。 

2) 公開シンポジウム「意思疎通支援の架け橋

づくり ～多様なコミュニケーション障

害への支援方法を探る～」を企画・立案・

実施・評価した。ALS・筋ジストロフィー

などの難病や、聴覚障害・知的障害・発達

障害を中心に、災害時の継続的な意思疎通

支援を見据え、情報を保障する環境づくり

について意見交換が行われた。「当事者自

身に、日常的にきちんと情報が伝えられて

いる事が必要」、「公共放送等では最近、字

幕が表示される等、多様な方法で情報発信

が行われるようになってきているが、医療

機関等では、『医師と補助者』との間だけ

で会話が進められ、当事者本人に専門的な

情報が伝わらない場合が少なくない」、等

の意見があった。近年、地域住民への情報

保障という観点で、すべての障害者が「情

報を『本人が』望む形で受け取る」ことが

できるよう、誰もが等しく情報にアクセス

できる環境づくりが、ますます地域社会に

は求められている。2020 年の東京オリンピ

ック・パラリンピックに向けて、地域にお

ける情報アクセシビリティの向上をいっ

そう図る必要があることから、自治体職員

や医療関係者は勿論、地域住民に対する

「多様な支援手法の周知・啓発」施策の推

進が、情報アクセシビリティの向上策とし

て必要と思われた。 

3) エビデンスに基づく障害保健福祉政策の

推進に向けた予備的調査研究 
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(1)「失語症・高次脳機能障害者への効果的な

介入評価のための、予後関連要因およびステ

ージ別支援ニーズに関する後向きコホート

調査研究」ではプレ調査を行った。 

(2) 「外傷医療データベースを活用した予後

情報システムの構築に向けた調査研究」では、

予後情報の蓄積・活用に係る地域モデル開発

の進め方について、山口県の拠点施設の協力

同意を得た。 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

Ｄ．考察および結論 

1) 達成度について 

自治体の障害保健福祉関係部署や支援団体

等、実務者の意見を反映した効果的な意思疎通

支援手法のうち、失語症・高次脳機能障害、精

神障害を除く障害種別について、概ね全体像の

概要を把握しえた。 

2) 研究成果の学術的意義について 

本研究では、さまざまな障害種別ごとの効

果的な意思疎通支援手法について、実務者の妥

当性に関する意見を加え、学術的知見の網羅的

な把握におけるエビデンスの充実を目指す点

で、学術的意義は大きい。 

3) 研究成果の行政的意義について 

多様なコミュニケーション障害を抱える

人々に対する、地域における情報アクセシビリ

ティの向上につながる対策の提案を目指す点

で、行政的意義は大きい。 

4) その他特記すべき事項について 

障害者の主体的な健康づくり活動を支援し，

質の高い施策を推進するための、介入評価や施

策評価に必要な「疫学エビデンス等の集積・活

用」という「情報アクセシビリティの向上」が

必要である。平成 29 年度は、医療データベー

スを活用した外傷予後情報システムの構築を

目指して、「地域モデル」の開発に必要な研究

に取り組む予定である。 

 

自治体の障害保健福祉関係部署や支援団体

等、実務者の意見を反映した、障害種類別（H29

年度取組課題の失語症・高次脳機能障害・精神

障害を除く）の効果的な意思疎通支援手法につ

いて、概要を把握した。障害者の主体的な健康

づくり活動を支援し，質の高い施策を推進する

ための、介入評価や施策評価に必要な「疫学エ

ビデンス等の集積・活用」という「情報アクセ

シビリティの向上」が必要と考えられた。 
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Ｇ．研究発表 

１． 論文発表 

1) 橘とも子, 橘 秀昭, 緒方裕光．障害保健福

祉施策の推進に向けた頭部等外傷予後情報

の集積・活用の意義．神経外傷 2016；39（2）: 

77-88 ． 

2) 岩田裕美子,齊藤利雄,永山ひろみ,山本洋

史,西薗博章,四分一健介,井上貴美子,藤村晴

俊,中島孝,脊髄性筋萎縮症Ⅱ型に対する福祉

用 Hybrid Assistive Limb を利用した歩行練習

が運動機能および Quality of Life に及ぼす効

果,医療, Vol.70No.11, 457-461, 2016.11 

3) 中島孝,ALS を含む神経筋疾患におけるロ

ボットスーツ HAL を用いた歩行運動プログ

ラ ム に よ る 歩 行 機 能 改 善 ― Cybernic 

Neurorehabilitationについて,第7回ＡＬＳフォ

ーラム記録集,20-22,2016.11 

4) Yuji Suzuki, MD, PhD1,2, Shinya Higuchi, 

MD2, Izumi Aida, MD2, Takashi Nakajima, MD, 

PhD2, Tsutomu Nakada, MD, PhD, Abnormal 

Distribution of GABAA Receptors in Brain of 

DuchenneMuscular Dystrophy Patients, Muscle 

& Nerve accepted, 2016 

5) 中島孝 ,ニューロサイエンスの最新情報 

ロボットスーツによる神経機能回復メカニ

ズム,Clinical Neuroscience 月刊 臨床神経

科学, Vol.34No.8, 936-937, 2016.8.1  

6) 中島孝, 難病(HAM を含む)に対する HAL

医療モデルを用いた多施設共同医師主導治

験 , 脊 椎 脊 髄 ジ ャ ー ナ ル ,29 巻 7

号,707-713,2016.7.25 

7) 中島孝,患者の主観評価に基づく難病ケア, 

快をささえる難病ケアスターティングガイ

ド ,医学書院 , 編集：河原仁志／中山優

季,222-223,2016.7.15 

8) 中島孝,難病治療に新たな時代の幕開け,在

宅人工呼吸器ケア実践ガイドーＡＬＳ生活

支援のための技術・制度・倫理,医歯薬出版株

式 会 社 , 川 口 有 美 子 、 小 長 谷 百 絵 編

著,162-163,2016.6.25 

9) 遠藤寿子,中島孝, パーキンソニズムのリ

ハビリとロボティクス, Monthly Book Medical 

Rehabilitation 196,2016.5 

 

２． 学会発表 

1) 橘とも子，佐藤洋子，水島洋．障害保健福

祉施策における情報アクセシビリティ向上の

ための効果的な意思疎通支援手法に関する研

究．第 30 回公衆衛生情報研究協議会研究会；

2017 年 1 月；福島．第 30 回公衆衛生情報研

究協議会研究会抄録集．2017. p. 33-34． 

2) 橘とも子，緒方裕光．障害保健福祉施策の

推進に向けた外傷予後情報の集積・活用の意

義に関する政策的研究．第 75 回日本公衆衛生

学会総会；2016 年 10 月；大阪．第 75 回日本

公衆衛生学会総会抄録集．p.541． 

3) 鈴木仁一，植田紀美子，橘とも子，谷掛千

里，橋本佳美．日本公衆衛生学会モニタリン

グ委員会【障害グループ】の平成 27 年度活動

報告．第 75 回日本公衆衛生学会総会；2016

年 10 月；大阪．第 75 回日本公衆衛生学会総

会抄録集．p.541． 

4) 水島洋，佐藤洋子，橘とも子．インターネ

ット技術第 163 委員会(ITRC)．医療情報ネッ
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トワーク連携および UA 技術の普及・実践分

科会 (MINX-UAT)．第 3 回 アクセシビリテ

ィワークショップ「意志疎通が困難な者に対

する情報保障の効果的な支援手法」（東京工業

大学キャンパス・イノベーションセンター 国

際会議室 2016.10.22）． 

5) 橘とも子．「外傷」医療データベース等を

活用した予後情報システム構築に向けた調査

研究の試み．インターネット技術第 163 委員

会(ITRC)．医療情報ネットワーク連携および 

UA 技術の普及・実践分科会 (MINX-UAT)．

第 3 回 アクセシビリティワークショップ「意

志疎通が困難な者に対する情報保障の効果的

な支援手法」（東京工業大学キャンパス・イノ

ベーションセンター 国際会議室 2016.10.22）． 

6) 中島孝．4th World Centenarian Initiative 第 2

回 弘前医療技術イノベーションシンポジウ

ム、「HAL 医療用下肢タイプによるサイバニ

ックニューロリハビリテーションとは何か」

（弘前大学医学部コミュニケーションセンタ

ー 2016.5.1） 

7) 中島孝．第 57 回日本神経学会学術大会 

シンポジウム講演「神経筋疾患に対するサイ

バニックニューロリハビリテーション：robot 

suit HAL の臨床」（ポートピアホテル 

2016.5.21） 

8) 第 57 回日本神経学会学術大会 教育プロ

グラム「神経・筋難病患者の歩行障害に対す

るロボットスーツ HAL の臨床効果について」

（神戸国際会議場 2016.5.21） 

9) 中島孝．第 53 回日本リハビリテーション

医学会学術集会「HAL 医療用下肢タイプによ

るサイバニックニューロリハビリテーション

について」（国立京都国際会館 2016.6.11） 

10) 中島孝．第 2 回リハビリテーション先端機

器研究会「医療機器—HAL 医療用下肢タイプ

によるサイバーニックニューロリハビリテー

ションについて」（国立京都国際会館 

2016.6.12） 

11) 中島孝．第 7 回 PADM シンポジウム「ロ

ボットスーツ HAL 医療用下肢タイプによる

歩行運動療法について」（品川インターシティ 

2016.7.2） 

12) 中島孝．第 26 回全国病児保育研究大会 in

にいがた 「ロボットスーツ HAL：おとなか

ら小児への適応にむけて」（朱鷺メッセ新潟コ

ンベンションセンター 2016.7.18） 

13) 中島孝．第 7 回 ALS フォーラム「ALS を

含む神経筋疾患におけるロボットスーツ

HAL を用いた歩行運動プログラムによる歩

行機能改善－Cybernic Neurorehabilitation につ

いて」（シェラトン都ホテル東京 2016.7.30） 

14) 中島孝．第 27 回日本末梢神経学会学術集

会「末梢神経・中枢・Hybrid Assistive Limb の

interactive Biofeedback に よ る Cybernic 

neurorehabilitation とは何か－治験結果を通し

て」(大阪国際会議場  2016.8.26) 

15) 中島孝．第 6 回 レギュラトリーサイエン

ス学会学術総会「運動機能改善装置の臨床評

価指標と実用化における課題－ロボットスー

ツ HAL の医療機器承認の経験から」（一橋大

学一橋講堂 2016.9.10） 

16) 中島孝．Ｈ28 橘班ミニセミナー「重度の

身体障害者（ALS、筋ジストロフィーなど）

のコミュニケーション援助の取り組み．ー口

文字法、透明文字盤、メカニカルおよびサイ

バニックスイッチまで」（国立保健医療科学院

本館 2016.9.12） 

17) 中島 孝．患者主体 のＱＯ Ｌ評価法

「SEIQoL-JA」を学び、活かす実習セミナー、

「患者の主観的評価に基づく医療 QOL 評価

の新しい実践」（帝京平成大学 2016.9.18) 

18) 中島孝．平成 28 年度神経・筋疾患研修会

「神経筋難病に対する新たなニューロリハビ

リテーションについて HAL を用いた歩行

運動療法」（国立病院機構柳井医療センター 
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2016.10.21） 

19) 中島孝．第 67 回佐賀リハビリテーション

研究会「ロボットスーツ HAL の医療機器承

認とニューロリハビリテーション」（アバン

セ・ホール 2016.10.22） 

20) 中島孝．第 16 回神奈川脳神経科医会学術

集会「HAL 医療用下肢モデル：現状と未来」

（ ホ テ ル 横 浜 キ ャ メ ロ ッ ト ジ ャ パ ン 

2016.10.27） 

21) 中島孝．5th World Centenarian Initiative

「 Cybernic neurorehabilitation using Hybrid 

Assistive Limb (HAL)for the patients with 

neuromuscular and cerebrovascular diseases」（JA 

共済ビルカンファレンスホール 2016.10.29） 

22) 中島孝．H28 年度 AMED 長寿・障害総合

研究事業 障害者対策総合研究開発事業（身

体・知的等障害分野）進捗報告会 ポスター

発表「進行した ALS 患者等を含む障害者のコ

ミュニケーション支援機器の開発」（一橋大学

一橋講堂 2016.11.9） 

23) 中島孝．第 51 回臨床研究教育セミナー

「HAL 医療用下肢タイプ：現状とこれから」

（ 国 立 病 院 機 構 名 古 屋 医 療 セ ン タ ー 

2016.11.9） 

24) 中島孝．第 51 回日本脊髄障害医学会「HAL

医療用下肢タイプによる歩行運動療法の適応

拡大に向けて」（幕張メッセ 2016.11.10） 

25) 中島孝．第 40 回日本高次脳機能障害学会

学術集会「ロボットスーツ HAL の臨床：サ

イバニックニューロリハビリテーションによ

る運動学習とは何か？」（キッセイ文化ホール 

2016.11.11） 

26) 中島孝．第 2回北海道ロボットスーツHAL

研究会「HAL 医療用下肢タイプによるサイバ

ニックニューロリハビリテーションとは何か 

検証と課題」（東京ドームホテル札幌 

2016.11.12） 

27) 中島孝．第 4 回日本難病医療ネットワーク

学会学術集会「ロボットスーツ HAL の神経

筋 難 病 へ の 適 用 」（ ウ ィ ン ク あ い ち 

2016.11.18） 

28) 中島孝．公開シンポジウム意思疎通支援の

架け橋づくり「重度身体障害者（ALS,筋ジス

トロフィーなど）のコミュニケーション支援

の取り組み～口文字法、透明文字盤、メカニ

カルスイッチおよびサイバニックスイッチま

で～」（星陵会館 2016.12.1） 

29) 中島孝．第 5 回日本脳神経 HAL 研究会

「HAL 医療用下肢タイプの治験とその後」

（京都大学 2016.12.17） 

30) 中島 孝．患者主体 のＱＯ Ｌ評価法

「SEIQoL-DW」を学び、活かす実習セミナー、

「患者の主観的評価に基づく医療 QOL 評価

の新しい実践」（立命館大学院・創思館カンフ

ァレンスルーム 2016.12.18) 

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

(予定を含む。) 

１．特許取得  なし 

２．実用新案登録  なし 

３．その他   なし 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

Ⅱ．分担研究報告 
 



平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

8 

 

公開シンポジウム『意思疎通支援の架け橋づくり』開催概要 

 

研究分担者 佐藤洋子 国立保健医療科学院研究情報支援研究センター 

 

研究要旨 

平成 25 年 4 月に施行された障害者総合支援法では「障害者が円滑に情報を取得・利用し、意思表示や

コミュニケーションを行うことができるように、情報の利用におけるアクセシビリティの向上を推進する」

ことが言及されている。意思疎通に困難を抱える人々の支援にあたり、求められる支援手法の抽出、およ

びその支援手法の妥当性や効果の検証を行うための情報収集、意見交換の場として公開シンポジウムを開

催した。各種障害者の参加を想定した会場設営として、磁気ループエリアの設置、車いすエリアの設置、

要約筆記、手話通訳を常時設置した。ALS・筋ジストロフィーなどの神経筋難病、聴覚障害、知的障害、

発達障害のコミュニケーション支援の専門家 5名の講演のあと、演者全員と座長、会場参加者を含めた質

疑応答を行った。講演では各障害の意思疎通における問題点や課題点および意思疎通支援手法が挙げられ

る中で、障害によっては意思疎通支援に先んじた意思決定支援が重要であることが示唆された。その後の

意見交換では意思疎通支援事業における各市町村の利用実態の格差や在宅療養でのコミュニケーション

ヘルパー利用の弊害などが挙げられ、意思疎通に困難を抱える人々の自立と社会参加を支援するための環

境づくりに向けた具体的な提言を得ることができた。 

 

 

共同研究者 

橘とも子（国立保健医療科学院研究情報支援研

究センター） 

水島洋（国立保健医療科学院研究情報支援研究

センター） 

 

Ａ．研究目的 

平成25年４月に施行された障害者総合支援法

の理念となる障害者基本計画で規定されている

「基本的な考え方」の中で、情報アクセシビリ

ティは「障害者が円滑に情報を取得・利用し、

意思表示やコミュニケーションを行うことがで

きるように、情報通信における情報アクセシビ

リティの向上、情報提供の充実、意思疎通支援

の充実など、情報の利用におけるアクセシビリ

ティの向上を推進する」と定義されている。こ

のうち「意思疎通支援の充実」の方針として同

基本計画の中で、情報やコミュニケーションに

関する支援機器の開発の促進とその周知、給付

および利用の支援等を行うことと述べられてい

る。 

本研究班では、意思疎通に困難を抱える人々

の自立と社会参加を支援するための環境づくり

のための提言を行うにあたり、求められる支援

手法の抽出およびその支援手法の妥当性や効果

の検証を行うための情報収集や意見交換の場と

して公開シンポジウムを開催した。 

（倫理面への配慮） 

本研究では前向き介入研究はおこなっておら

ず、倫理上の問題はなかった。 

 

Ｂ．研究方法 

 平成 28年 12月 1日 12時 30分より 16時まで 

東京都千代田区 永田町 2 丁目 16-2 の星稜会館

ホールにて公開シンポジウム「意思疎通支援の

架け橋づくり～ 多様なコミュニケーション障



平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 
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がいへの支援方法を探る ～」を開催した。 

事前登録制とし、参加者募集の周知としてポ

スター、チラシ、ホームページを作成し、ポス

ター、チラシは医療関係機関、社会福祉法人、

福祉行政などに送付した。国立保健医療科学院

のホームページの情報掲載欄への掲載も行った。

演者としてＡＬＳ・筋ジストロフィーなどの神

経筋難病、聴覚障害、知的障害、発達障害のコ

ミュニケーション支援の専門家 5 名を招待し、

各演者 30分間の講演の後、演者全員と座長（研

究班より 2 名）によるディスカッション、会場

からの質疑応答を含めたシンポジウムを行った。 

 各種障害者の参加を想定した会場設営として、

磁気ループエリアの設置、車いすエリアの設置、

要約筆記、手話通訳の手配を行った。 

 

Ｃ．研究結果 

１．シンポジウム参加者概要 

 参加者総数は 53 名だった（事前参加登録者 47

名、当日登録者 6名）。参加者属性の内訳は障害

者本人 2 名（聴覚障害、ALS）、介助者 3 名、障

害者・患者団体 11名、障害者施設職員 2 名、意

思疎通支援者（要約筆記者）1 名、行政関係者

13 名、研究者 4 名、医療従事者 4 名、出版社 2

名、その他・不明 11名だった。 

 

２．講演内容の概要 

 医療法人徳洲会仙台徳洲会病院、ALSケアセン

ター長、今井尚志先生による「東日本大震災時

に広域搬送を行った患者のその後の療養状況」

の講演では、東日本大震災直後の神経難病病棟

患者の状況、その後の遠隔搬送計画、実際の搬

送時の状況が語られ、その中で重度な医療的処

置を要する患者本人との意思疎通の重要性が言

及された。遠隔搬送の対象となったのは気管切

開や人工呼吸器など重度な医療的処置を要する

患者であったが、電話回線の寸断により患者の

家族との連絡が取れない中で患者本人の意思の

みでの判断を迫られることとなり、遠隔搬送患

者の選別をする際は患者の希望や全身状態だけ

ではなく、コミュニケーションが円滑に行える

ことも考慮し普段から使用している意思伝達装

置が一緒に搬送された。また震災の経験を受け、

宮城県が平成26年に改定した災害時ハンドブッ

クの紹介では、患者・家族が主体となって考え

準備をする自助力を高めるためには平時におけ

る意思伝達、意思疎通の備えが重要であること

が示された。 

 淑徳大学短期大学部こども学科准教授、打浪 

文子先生は「知的障害者への情報保障・コミュ

ニケーション支援」と題し、まず知的障害者の

情報伝達や意思疎通の問題点として、抽象的概

念や比喩、二重否定などの複雑な構造を持つ文

脈の理解が困難なこと、言葉以外のしぐさや表

情に敏感なこと、同じ内容でも普段と異なる環

境（震災時など）では理解が難しくなること、

などが挙げられた。平成 28年 4月に施行された

「障害者差別解消法 （正式名称:障害を理由と

する差別の解消の推進に関する法律)」では行政

機関や事業者に対し、障害がある人が社会活動

に平等に参加できるよう、それぞれの障害特性

や困りごとに合わせた合理的配慮を提供するこ

とが提唱されたことを受け、知的障害者に対す

る合理的配慮の例として、ゆっくりと短い言葉

でわかりやすく話しかけること、ルビを振る、

文章の改行の位置など見やすさ読みやすさに配

慮する、視覚的情報に変える、アプリやソフト

ウェアの活用などが挙げられたうえで、最も重

要なことは「相手に意思表示しやすい環境づく

り」であることが言及された。 

上智大学総合人間科学部社会福祉学科教授、

大塚晃先生からは、発達障害の人々の抱える意

思疎通における現状や課題についての講演「発

達障害とコミュニケーション支援」が行われた。
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自閉症、アスペルガー症候群その他の広汎性発

達障害、学習障害、注意欠陥多動性障害など発

達障害のコミュニケーション障害は個別性が非

常に高く、その個別性・多様性そのものへの配

慮の必要性を強調したうえで、聴覚的な情報処

理より視覚的な情報処理、感覚的な記憶より機

械的な記憶が得意である傾向があることから、

カードや写真などの提示が有効であることが示

された。また、１つのものに意識が集中するこ

とによってほかとの区別がつきづらくなる「シ

ングルフォーカス」、様々な情報の中から全体像

をつかんでその中から自分に必要なものを構築

していくことに困難を感じる「セントラル・コ

ヒーレンス」の例を挙げ、情報の共有あるいは

インプットとの工夫が必要であることが触れら

れた。また発達障害の人々はそもそも意思表明

に困難を抱えていることがほとんどであり、発

達障害の意思疎通支援とは意思表明の支援から

始めなければならないことが言及された。 

 「聴覚障害とコミュニケーション支援」のタ

イトルで講演を行った昭和大学病院薬局薬剤師

の早瀨久美先生は自らが聴覚障害者で、檀上で

は手話を用い、手話通訳者が会場に音声通訳を

行う形式で行われた。「聞こえない」という障害

は非常にわかりにくい障害であり、聴覚障害者

が抱える医療現場、診療現場での問題点として、

受付での口頭での呼び出し時のストレス、診察

時に医療者と介助者間でのやり取りが主になっ

てしまい患者本人が疎外感を感じること、入院

時の医者や看護師らとのコミュニケーション不

足など実際の症例を交えて提示された。また昭

和大学病院の聴覚障害者外来の紹介として、手

話通訳者の同伴、治療や服薬の説明時のピクト

グラムの活用、口の動きが分かる透明マスクな

どの活用実例が示された。さらにバリアフリー

からユニバーサルへの転換として字幕付き番組

を例に挙げ、現状の字幕付き番組の多くは最初

から字幕をつけることが考慮されておらず、字

幕が出演者の顔にかぶってしまい見たいところ

が見られない構成になっているものが多いこと

や、視覚障害者向けの副音声についても情報過

多となり実際の番組進行と遅れが生じてしまう

ケースが多いことが示され、視覚障害者、聴覚

障害者、すべての人が一緒に同時に見ることが

できるユニバーサル放送の普及促進の必要性が

言及された。 

国立病院機構新潟病院神経内科（副院長）中

島孝先生からは「重度身体障害者(ALS、筋ジス

トロフィーなど)のコミュニケーション支援の

取り組み〜口文字法、透明文字盤、メカニカル

スイッチおよびサイバニックスイッチまで〜」

と題し、四肢筋や嚥下呼吸関連筋の萎縮が進行

していく筋萎縮性側索硬化症、脊髄性筋萎縮症、

筋ジストロフィーなどにおけるコミュニケーシ

ョン障害と意思疎通支援についての講演が行わ

れた。このような重篤な疾患において栄養や呼

吸管理などの全身症状を細かくコントロールす

るためには本人とのコミュニケーションが必須

となるうえ、医療や治療の評価において重要と

考えられている患者が報告するアウトカム

（Patient reported outcome：PRO）を聞き取る

ためにも意思疎通が重要であることが述べられ

た。さらには、一般的にこれらの疾患は病状の

進行とともに ADL(activities of daily living, 

日常生活動作)は低下していくが、その時点で自

分の人生において価値を見出していることに適

切な支援を行うことができれば QOL を維持、あ

るいは高めていくことが可能であるということ

が明らかになっていることなど、コミュニケー

ション支援の重要性が具体的に示された。その

上で、コミュニケーション支援で介助者を伴う

方法として口文字法や透明文字盤、伴わない方

法としてスイッチコミュニケーションデバイス

（生体電位を用いた HAL（Hybrid assistive limb）
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など）の例が提示されたのち、今後の意思疎通

支援の展望としてロボット工学や AI（人工知能）

の応用が言及された。 

 

３．シンポジウム概要 

シンポジウムでは、講演演者 5 名全員と座長

（研究班から橘、水島）によるディスカッショ

ン、会場からの質疑応答を行った。 

 まず座長橘より昭和大学病院薬局薬剤師の早

瀨久美先生の講演において、障害者が介助者や

通訳者あるいは家族を同伴して受療する際に、

しばしば主治医や医療関係者は障害者本人では

なく同伴者との会話を優先してしまう傾向にあ

り、本人が疎外感を感じてしまう、ということ

が指摘された点において他の演者の意見を募っ

たところ、医療法人徳洲会仙台徳洲会病院、ALS

ケアセンター長、今井尚志先生からはご自身の

経験として、会話がどんどん困難になる患者の

代わりに家族と情報をやり取りする中で、ある

とき、家族の発言が患者の意思と異なることに

気付いたことがあり長年本人不在の外来を続け

ていたかもしれないことや、それが現在は意思

伝達装置などを利用することで患者主体の診療

が可能になった経緯が示された。さらに、会場

参加者から現在の制度では、在宅療養で訪問入

浴や訪問介護の制度を利用する際に重度コミュ

ニケーションヘルパーの同席が認められていな

い点が指摘され、制度の不備によって本人の意

思が医療や介護に反映されていない可能性があ

ることが課題として挙げられた。 

 次に会場から、意思疎通支援事業が施行され

たものの大多数の市町村では条例や施策の準備

が遅れており実際に支援事業を利用できない実

態が指摘されたうえで、保健医療福祉に関する

市町村ごとの情報を集約したウェブサイトを作

成し、事業を進めている市町村を先駆事例とし

て取り上げる等で全国的に情報共有を促進する

ことで、条例整備につなげていくことができる

のではないかという意見が挙げられた。これを

受け座長水島より難病施策において、各難病の

情報や医療費助成の申請方法、各都道府県に設

置されている難病情報支援センターの情報など

を取り扱っている難病情報センターのウェブサ

イトの例を挙げ、障害政策にも同様のシステム

が有効であろうと指摘した。 

 会場には ALS 患者も参加しており、口文字法

で読み取った意見を介助者から読み上げられた。

患者によってテクノロジーの発達は絶望と希望

の架け橋であり意思疎通の手段のみではなく精

神的な支えにもなる、ということが述べられ、

意思疎通支援における心理的な側面でのアプロ

ーチについての質問と意思疎通支援者の育成に

ついて質問が挙げられた。心理的側面のアプロ

ーチについては国立病院機構新潟病院神経内科、

中島孝先生より、実際に病院の中で行っている

認知行動療法として患者同士（ピア）でいろい

ろな悩みを語り合えるような集団心理サポート

グループを作っていることが紹介された。意思

疎通支援者の育成の重要性については会場の参

加者より、機器やツールに対してだけでなく、

その利用を支援する人への手当てが必要だとい

うこと、物理的な支援だけでなくソフト面（人

材面）への支援を一元的に進めていくことが重

要であるとの意見が挙げられた。 

 

Ｄ．考察 

本シンポジウムはＡＬＳ・筋ジストロフィー

などの神経難病、聴覚障害、知的障害、発達障

害のコミュニケーション支援の専門家を演者と

して 5名を招待し、各演者 30 分間の講演を行っ

た。神経難病の意思疎通支援に関する講演では

患者の症状や特性に応じた意思伝達手法や装置

が紹介された。聴覚障害の意思疎通支援につい

ては、字幕放送を例に挙げ健常者も障害者も境
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目なく生活が可能になるようなユニバーサルデ

ザインについて言及された。一方、発達障害、

知的障害の意思疎通支援でも、合理的配慮の例

として視覚情報を活用することなどが示された

が、これらの障害においては本人の意思の表出

に先んじて意思決定を支援することの重要性が

示されたことが特徴的だった。そして今回取り

上げたすべての障害の意思疎通支援において、

淑徳大学短期大学部こども学科准教授、打浪文

子先生が講演の中で述べられた「相手が意思表

示しやすい環境づくり」、つまり、我々、意思表

示を受け取る側の意識改革が重要であることが

示された内容であった。 

また会場の参加者を含めたシンポジウムにお

いては行政における課題点が具体的に挙げられ、

今後の研究班で取り組むべき方向性を明らかに

することができた。 

 

Ｅ．結論 

本シンポジウムにおいて、意思疎通に困難を

抱える人々の自立と社会参加を支援するための

環境づくりのための提言を行うにあたり、求め

られる支援手法の抽出およびその支援手法の妥

当性や効果の検証を行うための情報収集や意見

交換を行うことができた。 

 

Ｆ．健康危険情報 

特記すべきものなし 

 

Ｇ．研究発表 

１．論文発表 

なし 

 

２．学会発表 

1. インターネット技術第 163 委員会(ITRC) 

医療情報ネットワーク連携および UA 技術

の普及・実践分科会 (MINX-UAT) 

第 3 回 アクセシビリティワークショップ

「意志疎通が困難な者に対する情報保障の

効果的な支援手法」（東京工業大学キャンパ

ス・イノベーションセンター 国際会議室

2016.10.22） 

2. 橘とも子，佐藤洋子，水島洋．障害保健福祉施策に

おける情報アクセシビリティ向上のための効果的な

意思疎通支援手法に関する研究．第30回公衆衛生情

報研究協議会研究会；2017．1．26-27；福島．第30

回公衆衛生情報研究協議会研究会抄録集．2017．

p.33-34． 

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

なし 
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海外における障害者対策の調査 

 

研究分担者 水島 洋 国立保健医療科学院研究情報支援研究センター 

 

研究要旨 

日本における障害者対策を検討する際に、海外における取り組みを調査することは大変有効である。今

回、国際的な障害者の会合に出席し、障害者対策の動向を探るとともに、米国および台湾における障害者

対策に関しての調査を行った。その結果、それぞれの国における障害者対策は行われているものの、積極

的な障害者の登録やデータ解析などのプロジェクトは見つからなかった。特にアジアにおける後進国など

では感染症や生活習慣病対策が中心となっており、あまり進んでいない。その中で、台湾においては

WHODAS2.0 という国際標準を用いた障害者の登録が国として行われており、先進的な取り組みとして評価

された。また、米国でも地域によってはそのような取り組みがあり、今後の国際共同プロジェクトが期待

されている。 

 

 

共同研究者 

橘とも子（国立保健医療科学院研究情報支援研

究センター） 

佐藤洋子（国立保健医療科学院研究情報支援研

究センター） 

 

Ａ．研究目的 

日本における意思疎通に困難を抱える人々の

自立と社会参加を支援するための環境づくりの

ための提言を行うにあたり、本研究班では、海

外における取り組みを調査することは大変有効

であると考え、海外における取り組みに関する

調査を行うこととした。今回、国際的な障害者

の会合に出席し、障害者対策の動向を探るとと

もに、米国および台湾における障害者対策に関

しての調査を行った。求められる支援手法の抽

出およびその支援手法の妥当性や効果の検証を

行うための情報収集や意見交換の場として公開

シンポジウムを開催した。 

（倫理面への配慮） 

本研究では前向き介入研究はおこなっておら

ず、倫理上の問題はなかった。 

 

Ｂ．研究方法 

 平成 28 年 11 月 17 日から 19 日に、マレーシ

ア国クアラルンプール市において開催された

Rare Disease Asa Conference 2016(RDAC2016)

に参加する。ここにはアジア地域における希少

疾患に関する政府関係者や患者が集まるとのこ

とで、障害に関する情報収集が可能である。 

また、台湾調査での照会を受け、平成 29年 1

月 30 日から 2月 3 日にかけて、米国ハワイ大学

の Lew 教授らを訪問して、米国における障害者

対策に関する調査を行う。 

 一方、本研究費外で渡航した台湾において、

台北医科大学の Lew 教授らを訪問し、世界に先

駆けて先進心的に取り組まれている WHODAS2.0

を用いた障害者登録に関する調査を行った。 

 

Ｃ．研究結果 

１．アジア希少疾患会合（RDAC）調査 

 参加者数は数百名ほどだった。これまで米国

や欧州における希少疾患会合に出席していて、

アジア地域の政府や大学関係者を把握できなか
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ったが、今回はじめてこれらの関係者と会うこ

とができ、大会プログラムにはなかったものの、

アジア地域の希少疾患や障害関係の政府・学術

関係者とコンタクトすることができた。参加国

は、シンガポール、フィリピン、タイ、マレー

シア、ベトナム等であった。これらの国々では

現在はまだ感染症や生活習慣病対策が中心で、

希少疾患や障がい者対策等は後れをとっている

ものの、患者会などもできつつあり、対策の必

要性を意識しており、ODAや JICAなどの支援を

通じて日本がこれらの国への援助を行うことに

ついての期待があった。欧州や米国における希

少疾患等の会議においてはアジアにおける連携

の中心としての日本への期待があり、似た遺伝

的背景や生活習慣を共有するもの同志として積

極的な支援をするべきかと考えられる。 

 

２．台北医科大学調査 

 台北医科大学脳外科部長 Chiang 医師らを訪

問し、脳外傷データベースに関しての調査を行っ

た。台湾では国民保険で概要がわかるが、重症

度はわからないので、治療方法コードからしら

べた。2015 年に ICD9CM から ICD10CM へ

移行した。自動抽出ができるとよいが、個人情

報保護でがん登録以外はできない。 

重症 TBI は 1978 年からのデータがあるが、軽

症 TBI はこれまでなかったので、国際的な登

録ができるとよいと考えている。 

 台北医科大学福医学部長 Liou 教授ら会い、

WHODAS2.0 を用いた障がい者登録に関して調査

を行った。台湾では 7000 人の WHODAS コーダー

を養成し、全国調査をおこなっている。

ICD9CM-ICD10CM の移行で、継続性をもって測れ

る指標に基づくデータほしかったために行った。

WHODAS2.0 は 36 項目ヒアリングを用い、基本的

には直接ヒアリング法で行い、難しい場合には

代理人あるいは質問紙郵送で行った。疾患ごと

の標準化などの成果がある(図 1、図 2、参考論

文１，２)。共同研究者の Wan-Ta Chin 教授は医

学部長、その後 TMU 学長から厚生大臣になった

人物である。 

 日本にはスペシャリストがいて、台湾にも来

てもらっている。2018年 3月にカンファレンス

を予定している。ハワイ大学 Prof. Henry Lew

とも共同研究がある。 入力は政府が入力料負

担（1件 4000円）を出している。台湾が世界で

最初で、現在アルメニア、スロベニアが計画中

である。 

 

３．ハワイ大学調査 

 ハワイ大学マノアにあるハワイ大学医学部に

Henry Lew 教授らを訪問し、米国における障が

い者登録に関しての調査を行った。米国では州

ごとに医療政策がことなるため、全国的な事業

は行われていないが、オバマ政権の医療政策の

中では医療情報の積極的な活用があり、その枠

組みの中で検討されていた。ものの、医療が中

心であった。現在、脳外傷については軽度なも

のが多いもののアウトカムデータがないことか

らハワイ州では Local な障がい者登録の計画が

ある。これに関して州政府に予算要求を行おう

としているところとのことで、この計画の中で

日本や台湾との国際比較を含めたいとのことで

あった。ちなみに、脳外傷についての全国登録

は  慢 性 脳 外 傷 コ ン ソ ー シ ア ム

（ https://cenc.rti.org/ ）で行っている。 

 

Ｄ．考察 

臨床情報の患者登録や患者支援体制について

は国際的にも進んできているが、障害者の登録

についてはあまり進んでいないようである。 

台湾で行われているように、WHODAS2.0 などの

国際的な標準にしたがった国際的な調査が進む

ことを願いたい。 

https://cenc.rti.org/
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Ｅ．結論 

臨床情報の患者登録や患者支援体制について

は国際的にも進んできているが、障害者の登録

についてはあまり進んでいないようである。 

台湾で行われているように、WHODAS2.0 のよう

な国際的な標準にしたがった国際的な調査が進

むことを願いたい。 

 

Ｆ．健康危険情報 

特記すべきものなし 

 

Ｇ．研究発表 

１．論文発表 

1.  Kanatani Y, Tomita N, Sato Y, Eto A, 

Omoe H, Mizushima H. National Registry of 

Designated Intractable Diseases in Japan: Present 

Status and Future Prospects.  Neurol Med Chir 

(Tokyo). 2017 Jan 15;57(1):1-7. doi: 

10.2176/nmc.st.2016-0135. Epub 2016 Sep 21. 

PMID: 27666154 

2. 水島 洋 ウェアラブルセンシング最

新動向（情報機構）（2016.11） 

3. 水島 洋、金谷泰宏 指定難病における

患者登録制度―患者登録の重要性と現状の課

題 医学のあゆみ Vol.258 No.12 PP1123-1127

（2016.9） 

水島 洋 建築雑誌 健康を目指した IT ヘ

ルスケアの未来（2016.5） 

患者ビッグデータ活用の動向と課題 神経

内科 84(6) PP578-584（2016.6） 

 

 

２．学会発表 

3. インターネット技術第 163 委員会(ITRC) 

医療情報ネットワーク連携および UA 技術

の普及・実践分科会 (MINX-UAT) 

4. 第 3 回 アクセシビリティワークショップ

「意志疎通が困難な者に対する情報保障の

効果的な支援手法」（東京工業大学キャンパ

ス・イノベーションセンター 国際会議室

2016.10.22） 

5. 橘とも子，佐藤洋子，水島洋．障害保健福祉施策に

おける情報アクセシビリティ向上のための効果的な

意思疎通支援手法に関する研究．第30回公衆衛生情

報研究協議会研究会；2017．1．26-27；福島．第30

回公衆衛生情報研究協議会研究会抄録集．2017．

p.33-34． 

6. 水島 洋 佐藤洋子 田辺麻衣 金谷泰

宏 希少疾患・難病対策の国際動向― 

疾患登録を中心に ― 第 4 回希少疾患

登録ワークショップ 2016/07/29 国立精

神神経医療研究センター 第 4 回希少疾

患登録ワークショッププログラム 

7. 水島 洋 個人情報保護法と健康医療情

報 日本インターネット医療協議会学術

集会 216/06/25 東京 

8. 水島 洋 ヘルスケアデータの利活用を

めざした OpenData 構想について 第 10

回 IT ヘルスケア学会 2016/05/22 東京 

9. 水島 洋 ウェアラブル機器による健康

情報の収集と活用 第 10 回 IT ヘルスケ

ア学会 2016/05/22 東京 

10. 水島 洋 健康ゲノム 第59回春季日本

歯周病学会学術大会   2016/05/21 鹿

児島 

11. 川島知子、水島 洋 世界の希少難病対

策の現状 日本神経学会 2016/05/18 

12. 水島 洋、金谷泰宏 災害時における保

健医療情報の共有 インターネット技術

研究委員会第 39 回会合 2016/05/12 北

九州 
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Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

なし 
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図 1 台湾における疾患別の WHODAS2.0 を用いた調査 

 

 

図 2 疾患ごとの重症度と WHODAS2.0 指標との関係
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新たな支援機器、ＩＣＴ技術等を用いた意思伝達困難者への支援に関する研究 

 

研究分担者 中島孝 国立病院機構新潟病院 副院長（神経内科） 

 

研究要旨 

神経・筋疾患には、筋萎縮性側索硬化症、脊髄性筋萎縮症、球脊髄性筋萎縮症、シャ

ルコー・マリー・トゥース病、遠位型ミオパチー、筋ジストロフィー、先天性ミオパチ

ーなどがあり、疾患ごと、個人ごとの症状の差があるものの、四肢の筋萎縮、嚥下や発

声構音器官の障害、呼吸筋の萎縮がおきるため、重篤なコミュニケーション障害を引き

起こす。これらに対しては治療法がないため、栄養、呼吸管理などの全身症状をコント

ロールし、身体機能などの適したリハビリプログラムを通して、コミュニケーションと

社会・心理サポートを行い患者自身の主観的評価(Patient reported outcome)を高める

ことが必要で、Huber 博士らによる新たな健康/治療概念に対応する。介助者を伴うコミ

ュニケーション支援では透明文字盤、口文字法などがつかわれており、制度的な支援が

必要である。介助者を伴わないコミュニケーション支援としては、メカニカルスイッチ、

視線入力装置など患者コミュニケーションデバイスの例があるが、調整が難しいなどの

欠点がある。今後ロボット工学、AIの利用により、さらに患者自身が使えるように実用

開発すべきである。筋萎縮など障害が高度になった場合のサイバニックスイッチの実用

開発と、障害者総合支援法の補装具費支給制度｢重度障害者用意思伝達装置｣、日常生活

用具品目｢携帯用会話補助装置｣、｢情報・通信支援用（PC 特殊入力装置など）｣を使用し

た普及が必要である。 

 

共同研究者 

遠藤寿子（国立病院機構新潟病院） 

 

Ａ．研究目的 

 脊髄運動ニューロンや筋をおかす疾患すなわ

ち神経・筋疾患には、筋萎縮性側索硬化症（ALS）、

脊髄性筋萎縮症(SMA)、球脊髄性筋萎縮症(SBMA)、

シャルコー・マリー・トゥース病、遠位型ミオ

パチー、筋ジストロフィー、先天性ミオパチー

などがあり、疾患ごと、個人ごとの症状の差が

あるものの、四肢の筋萎縮、嚥下や発声構音器

官の障害、呼吸筋の萎縮がおきるため、重篤な

コミュニケーション障害を引き起こす。この様

な病気では根治できない場合でも、栄養、呼吸

管理などの全身症状をコントロールし、身体機

能などの適したリハビリプログラムを通して、

コミュニケーションと社会・心理サポートを行

い患者自身の主観的評価(Patient reported 

outcome)を高めることが必要で、これは Huber

博士らによる新たな健康/治療概念に対応する。 

（倫理面への配慮） 

本研究では前向き介入研究はおこなっておら

ず、主に臨床経験と公開された情報から研究を

おこなったため、倫理上の問題はなかった。臨

床経験の一部には別の臨床研究について当院の

倫理委員会にて承認されている研究が含まれて

いる。 

 

Ｂ．研究方法 

 公開された文書および国立病院機構新潟病
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院のリハビリテーション科における臨床経験

を収集分類した。 

 

Ｃ．研究結果 

１．介助者を伴うコミュニケーション支援 

 ALSでは四肢麻痺になっても眼球運動障害が

起きにくいため、全世界で透明文字盤を使った

コミュニケーション方法がとられている。様々

なバリエーションがある。眼球運動を使わず、

わずかな顔面筋を使って行う方法として、日本

で作られた口文字法（橋本操さんによる）があ

る。これは文字盤を介さず、患者は言いたい文

章の言葉を順に口の形で母音を示し。読み取り

者は五十音表のその段をよみあげ、患者は瞬き

などでその文字に来たら合図する方法で、介助

者の習熟が必要である。米国のヘビーメタル奏

者で ALS を二十歳に発症したジェイソンベッ

カーの、父は本当の透明な視線文字盤を開発し

た。これは、患者と介助者が相互に文字盤の文

字の位置を記憶することで、文字盤のアルファ

ベットの文字をフリック法で練習するが、本人

と介助者がこの文字盤を記憶することで、文字

盤が無くても選択した文字を同定する方法で

ある（real transparent character board）。 

２．介助者に依存しないコミュニケーション支

援の試みと問題 

 支援者・介助者が常時いなくても、神経・筋

疾患患者は日常の運動動作と行動の支援とコ

ミュニケーション支援が必要である。電動車椅

子を自走させるための制御は通常はジョイス

ティック型スイッチでおこなうが限界がある。

ナースコール（病院内）・呼び鈴（在宅）の使

用、意思伝達装置・文字入力、パソコン・Skype

での情報収集、テレプレゼンスロボットでの情

報収集と社会参加、テレビからの情報収集など

のためには環境制御装置を筋力が低下した運

動機能で行う必要があり、スイッチインターフ

ェースの開発と装着方法の研究が行われてき

た。メカニカルスイッチは患者の四肢への固定

と調整が必要となり、装着時間の経過で再調整

が必要となる場合が多い。眼球運動入力式では

装着者の固視微動の大きさによって入力精度

が左右する。 

３．サイバニクスによる新たな実用開発研究 

 サイバニクス（Cybernics）とは、操縦桿や

キーボードを使わずに直接ヒトと機器をケー

ブルで接続して機器を操作する方法として山

海嘉之教授により考え出された。ロボットスー

ツ HALが有名であり、神経筋疾患のニューロリ

ハビリテーションとして歩行運動改善効果が

あることが検証され、HAL医療用下肢タイプは

2016 年 4 月より診療報酬が収載された。サイ

バニックスイッチとして本人の随意運動の意

図を皮膚表面からの微小な電位（運動単位電位）

からよみとり、意思伝達装置、環境制御装置、

電動車椅子などの装置を動かす試みがされて

きた。H28 年度末までに実用化モデルを完成さ

せる研究がすすんでいる。 

 

Ｄ．考察 

 重篤な身体障害、進行性の疾患の神経・筋疾

患において、患者が再度、適応能力や自立能力

を取り戻すためには（BMJ2011 の Huber 博士の

新たな健康概念）、医学的な症状コントロール

だけでなく、コミュニケーション法の確立が必

要である。その際に PRO(患者報告アウトカム)

を基本とする必要がある。介助者を伴うコミュ

ニケーション支援では透明文字盤、口文字法な

どがつかわれており制度的な支援が必要であ

る。介助者を伴わないコミュニケーション支援

としては、メカニカルスイッチ、視線入力装置

など患者コミュニケーションデバイスの例が

あるが、調整が難しいなどの欠点があり、今後

ロボット工学、AI の利用により、さらに患者



 

20 

 

自身が使えるように開発すべきである。各スイ

ッチの特徴を明らかにした上で、筋萎縮など障

害が高度になった場合のサイバニックスイッ

チの実用開発と、障害者総合支援法の補装具費

支給制度｢重度障害者用意思伝達装置｣、日常生

活用具品目｢携帯用会話補助装置｣、｢情報・通

信支援用（PC特殊入力装置など）｣を使用した

普及が必要である。サイバニクスを始め、ロボ

ッ ト ・ 人 工 知 能 を 利 用 し た Assistive 

technology の開発が重要である。 

 

Ｅ．結論 

 新たな支援機器、ＩＣＴ技術等を用いた意思

伝達困難者への支援に関する研究を今後も継

続し、適切な制度を構築すべきである。 

 

Ｆ．健康危険情報 

特記すべきものなし 

 

Ｇ．研究発表 

１．論文発表 

1. 岩田裕美子,齊藤利雄,永山ひろみ,山本洋史,

西薗博章,四分一健介,井上貴美子,藤村晴俊,

中島孝,脊髄性筋萎縮症Ⅱ型に対する福祉用

Hybrid Assistive Limbを利用した歩行練習

が運動機能およびQuality of Lifeに及ぼす

効果,医療, Vol.70No.11, 457-461, 2016.11 

2. 中島孝,ALSを含む神経筋疾患におけるロボ

ットスーツHALを用いた歩行運動プログラ

ムによる歩行機能改善―Cybernic 

Neurorehabilitationについて,第7回ＡＬ

Ｓフォーラム記録集,20-22,2016.11 

3. Yuji Suzuki, MD, PhD1,2, Shinya Higuchi, 

MD2, Izumi Aida, MD2, Takashi Nakajima, 

MD, PhD2, Tsutomu Nakada, MD, PhD, 

Abnormal Distribution of GABAA Receptors 

in Brain of DuchenneMuscular Dystrophy 

Patients, Muscle & Nerve accepted, 2016 

4. 中島孝,ニューロサイエンスの最新情報 

ロボットスーツによる神経機能回復メカニ

ズム,Clinical Neuroscience 月刊 臨床

神経科学, Vol.34No.8, 936-937, 2016.8.1  

5. 中島孝, 難病(HAMを含む)に対するHAL医療

モデルを用いた多施設共同医師主導治験, 

脊椎脊髄ジャーナル,29巻7号,707-713 

,2016.7.25 

6. 中島孝,患者の主観評価に基づく難病ケア, 

快をささえる難病ケアスターティングガイ

ド,医学書院, 編集：河原仁志／中山優

季,222-223,2016.7.15 

7. 中島孝,難病治療に新たな時代の幕開け,在

宅人工呼吸器ケア実践ガイドーＡＬＳ生活

支援のための技術・制度・倫理,医歯薬出版

株式会社,川口有美子、小長谷百絵編著 

,162-163,2016.6.25 

8. 遠藤寿子,中島孝, パーキンソニズムのリ

ハビリとロボティクス, Monthly Book 

Medical Rehabilitation 196,2016.5 

 

２．学会発表 

1. 4th World Centenarian Initiative 第 2

回 弘前医療技術イノベーションシンポジ

ウム、「HAL 医療用下肢タイプによるサイ

バニックニューロリハビリテーションと

は何か」（弘前大学医学部コミュニケーシ

ョンセンター 2016.5.1） 

2. 第 57 回日本神経学会学術大会 シンポジ

ウム講演「神経筋疾患に対するサイバニッ

クニューロリハビリテーション：robot 

suit HAL の臨床」（ポートピアホテル 

2016.5.21） 

3. 第 57 回日本神経学会学術大会 教育プロ

グラム「神経・筋難病患者の歩行障害に対
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するロボットスーツ HAL の臨床効果につ

いて」（神戸国際会議場 2016.5.21） 

4. 第 53 回日本リハビリテーション医学会学

術集会「HAL医療用下肢タイプによるサイ

バニックニューロリハビリテーションに

ついて」（国立京都国際会館 2016.6.11） 

5. 第 2 回リハビリテーション先端機器研究

会「医療機器—HAL 医療用下肢タイプによ

るサイバーニックニューロリハビリテー

ションについて」（国立京都国際会館 

2016.6.12） 

6. 第 7 回 PADM シンポジウム「ロボットスー

ツ HAL 医療用下肢タイプによる歩行運動

療法について」（品川インターシティ 

2016.7.2） 

7. 第 26回全国病児保育研究大会 inにいがた 

「ロボットスーツ HAL：おとなから小児へ

の適応にむけて」（朱鷺メッセ新潟コンベ

ンションセンター 2016.7.18） 

8. 第 7回 ALSフォーラム「ALS を含む神経筋

疾患におけるロボットスーツ HAL を用い

た歩行運動プログラムによる歩行機能改

善－Cybernic Neurorehabilitation につ

い て 」（ シ ェ ラ ト ン 都 ホ テ ル 東 京 

2016.7.30） 

9. 第 27 回日本末梢神経学会学術集会「末梢

神経・中枢・Hybrid Assistive Limb の

interactive Biofeedbackによる Cybernic 

neurorehabilitation とは何か－治験結

果 を 通 し て 」 ( 大 阪 国 際 会 議 場  

2016.8.26) 

10. 第 6 回 レギュラトリーサイエンス学会学

術総会「運動機能改善装置の臨床評価指標

と実用化における課題－ロボットスーツ

HAL の医療機器承認の経験から」（一橋大

学一橋講堂 2016.9.10） 

11. Ｈ28 橘班ミニセミナー「重度の身体障害

者（ALS、筋ジストロフィーなど）のコミ

ュニケーション援助の取り組み．ー口文字

法、透明文字盤、メカニカルおよびサイバ

ニックスイッチまで」（国立保健医療科学

院本館 2016.9.12） 

12. 患者主体のＱＯＬ評価法「SEIQoL-JA」を

学び、活かす実習セミナー、「患者の主観

的評価に基づく医療 QOL 評価の新しい実

践」（帝京平成大学 2016.9.18) 

13. 平成 28 年度神経・筋疾患研修会「神経筋

難病に対する新たなニューロリハビリテ

ーションについて HAL を用いた歩行運

動療法」（国立病院機構柳井医療センター 

2016.10.21） 

14. 第 67 回佐賀リハビリテーション研究会

「ロボットスーツ HAL の医療機器承認と

ニューロリハビリテーション」（アバン

セ・ホール 2016.10.22） 

15. 第 16 回神奈川脳神経科医会学術集会「HAL

医療用下肢モデル：現状と未来」（ホテル

横浜キャメロットジャパン 2016.10.27） 

16. 5th World Centenarian Initiative

「 Cybernic neurorehabilitation using 

Hybrid Assistive Limb (HAL)for the 

patients with neuromuscular and 

cerebrovascular diseases」（JA 共済ビル

カンファレンスホール 2016.10.29） 

17. H28年度 AMED長寿・障害総合研究事業 障

害者対策総合研究開発事業（身体・知的等

障害分野）進捗報告会 ポスター発表「進

行した ALS 患者等を含む障害者のコミュ

ニケーション支援機器の開発」（一橋大学

一橋講堂 2016.11.9） 

18. 第 51 回臨床研究教育セミナー「HAL 医療

用下肢タイプ：現状とこれから」（国立病

院機構名古屋医療センター 2016.11.9） 

19. 第 51 回日本脊髄障害医学会「HAL 医療用

http://www.icckyoto.or.jp/
http://www.google.co.jp/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjO4IeXo8DPAhVKJpQKHWtoAPoQFggcMAA&url=http%3A%2F%2Fwww.srsm.or.jp%2Fgm006.html&usg=AFQjCNGAjeMoO1fAvQtZQV0W3tv3d_W9AA
http://www.google.co.jp/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjO4IeXo8DPAhVKJpQKHWtoAPoQFggcMAA&url=http%3A%2F%2Fwww.srsm.or.jp%2Fgm006.html&usg=AFQjCNGAjeMoO1fAvQtZQV0W3tv3d_W9AA
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下肢タイプによる歩行運動療法の適応拡

大に向けて」（幕張メッセ 2016.11.10） 

20. 第 40 回日本高次脳機能障害学会学術集会

「ロボットスーツ HAL の臨床：サイバニッ

クニューロリハビリテーションによる運

動学習とは何か？」（キッセイ文化ホール 

2016.11.11） 

21. 第 2 回北海道ロボットスーツ HAL 研究会

「HAL 医療用下肢タイプによるサイバニ

ックニューロリハビリテーションとは何

か 検証と課題」（東京ドームホテル札幌 

2016.11.12） 

22. 第 4 回日本難病医療ネットワーク学会学

術集会「ロボットスーツ HAL の神経筋難病

への適用」（ウィンクあいち 2016.11.18） 

23. 公開シンポジウム意思疎通支援の架け橋

づくり「重度身体障害者（ALS,筋ジストロ

フィーなど）のコミュニケーション支援の

取り組み～口文字法、透明文字盤、メカニ

カルスイッチおよびサイバニックスイッ

チまで～」（星陵会館 2016.12.1） 

24. 第 5回日本脳神経 HAL 研究会「HAL 医療用

下肢タイプの治験とその後」（京都大学 

2016.12.17） 

25. 患者主体のＱＯＬ評価法「SEIQoL-DW」を

学び、活かす実習セミナー、「患者の主観

的評価に基づく医療 QOL 評価の新しい実

践」（立命館大学院・創思館カンファレン

スルーム 2016.12.18) 

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

なし 
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厚生労働省科学研究費補助金（研究事業） 

分担研究報告書 

 

意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究① 

『災害時等を見据えた意思伝達困難者への支援について』 

 

 

研究分担者 今井尚志 医療法人徳洲会ALSケアセンター 

 

 

 

 

 

 

 

 

A. 研究目的 

東日本大震災後に広域搬送した人工呼吸器装着筋

萎縮性側索硬化症（以下ALS）患者の現状を調査

した。 

B. 研究方法 

研究背景：震災発生時勤務していた国立病院機構

宮城病院は宮城県と福島県との県境で福島第一原

発から54キロの距離である。震災時全病院の入院

患者数は317名で、神経難病病棟の入院患者数は

54名、気管切開+人工呼吸器装着ALS患者は11名

であった。病院の間近まで津波が押し寄せ、ライ

フラインが寸断される中で障害の重い患者の遠隔

搬送計画を立てた。 

震災7日目に、東京の大学病院2つに各1名ずつヘリ

で搬送した。翌日国立病院機構新潟病院に2往復し

4名の患者を搬送した。その後、山形徳洲会病院に

陸路で1人ずつ計3名の患者を搬送した。搬送する

患者の選別は、患者の希望・全身状態だけではな

く、コミュニケーションが円滑に行えることも考

慮し、普段使用している意思伝達装置を携行させ

た。 

方法：診療録から遠隔搬送した患者の経過を調査

した。 

（倫理面への配慮） 

当事者が特定されないように配慮した。 

C. 研究結果 

9名の患者は、全員が意思伝達装置を活用し、搬送

先でもコミュニケーションには不自由しなかった。

ライフラインが安定した2011年5月から約1カ月

で全員遠隔地から東北の医療機関に戻った。 

9名中6名が在宅療養を再開し、自宅が地震や津波

で完全に崩壊してしまった患者は長期入院になっ

ていた。震災から5年半が経過した現在、在宅療養

継続4名・長期入院療養2名・死亡3名であった。 

D. 考察 

我々はかねてから患者の自律を支援するため

にはコミュニケーション手段を確立すること

が大切であると考えている。そのための訓練と

して、介護者への要求をあらかじめ意思伝達装

置に打ち込んでからナースコールを押すこと

を徹底して患者に指導している。今回遠隔搬送

された重度障害患者達が、全く初めての場所で

もコミュニケーションに不自由しなかったこ

とは訓練の効果と思われる。また、宮城県では

震災前から用意されていた災害時のハンドブ

ックを2014年に大改訂し、患者・家族が主体と

なって考え、災害に備える自助力を高めるもの

とした。現在普及に努めている。 

E.結論 

東日本大震災で県外に広域搬送を行った9例に

ついて、震災時とその後の経過について報告し

た。宮城県が作成した災害時対応ハンドブック

で患者家族の自助力を高める取り組みを紹介

した。 

F.健康危険情報 

なし 

G.研究発表 

1.論文発表 

なし 

2.学会発表 

 なし 

H.知的所有権の取得状況 

1.特許取得 

 該当なし 

2．実用新案登録 

 該当なし 

3.その他 

 特になし 

研究要旨 

東日本大震災で県外に広域搬送を行った9例について、震災時とその後の経過につ

いて報告した。9名中6名は在宅療養再開可能で、4名は現在も在宅療養継続中であ

った。3名は経過中に死亡した。宮城県では、災害時対応ハンドブックを作成し、

患者家族の自助力を高めるための支援を行っている。 



平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 
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意思疎通困難者への障害種別ごと 

に求められる支援手法に関する研究  

－ 外傷医療データベースを活用した予後(転帰)情報システム構築に向けた調査研究 － 

 

研究分担者 橘とも子 (国立保健医療科学院研究情報支援研究センター)上席主任研究官 

 

 

共同研究者 

水島洋 （国立保健医療科学院研究情報支援研究

センター）上席主任研究官 

鈴木倫保（山口大学医学（系）研究科（研究院）教

授） 

末廣栄一（山口大学医学部付属病院先進救急医

療センター脳神経外科/診療准教授） 

佐藤洋子 （国立保健医療科学院研究情報支援研

究センター）研究員 

前島伸一郎（藤田保健衛生大学医学部リハビリテ

ーション医学Ⅱ講座 教授） 

 大沢愛子（国立長寿医療研究センター 室長） 

 

Ａ．研究目的 

1. 研究の背景 

障害者と障害のない人の意思疎通を支援する

研究要旨 

【背景・目的】意思疎通支援等、障害者への保健医療福祉介護施策において、質の高いサービスを確保する

には、縦断的疫学研究（longitudinal epidemiological study）による介入効果評価に必要な疫学エビデンスの

収集・蓄積・分析・活用が重要である。その実現に向け本研究では、[研究 1]「外傷医療データベースを活用

した予後(転帰)情報システム構築の地域モデル(山口県宇部地区版『脳損傷後高次脳機能障害に係る地域

連携パスモデル』)の開発向けた問題点・課題の抽出」、[研究 2]「頭部外傷予後(転帰)情報システム(仮称)で

フォローアップすべき予後(転帰)関連要因およびステージ別支援ニーズを把握するための後向きコホート調

査のためのプレ調査(妥当性・適切性評価等)」を目的とした。 

【方法】[研究 1] 日本脳神経外傷学会「頭部外傷データバンク（JNTDB）」を管理(平成 28 年度現在)する山口

大学脳神経外科学教室への訪問による「山口県宇部地区版『脳損傷予後(転帰)情報システム構築および地

域連携パスモデル開発』」における課題抽出。[研究 2] 質問紙による後向きコホート調査のプレ調査。対象

は特定非営利活動法人「日本脳外傷友の会(会員約 3,000 所帯)」の構成 65 団体の代表 65 名＋友の会事

務局長 1 名。 

【結果】[研究 1]山口大学病院脳神経外科学教室および山口県高次脳機能障害支援センターの連携協力に

より、脳損傷予後(転帰)情報システムにおけるフォローアップ項目を検討した。回復期以降の機能維持期に

おける情報を入手するために必要な、自治体や保健福祉行政機関等、地域行政との連携強化が課題として

抽出された。 [研究 2]H29 年度本調査に向け、質問票の妥当性・適切性に関する意見を具体的に得た。 

【考察・まとめ】 

Key word; 外傷医療データベース、外傷予後(転帰)情報システム、脳損傷地域連携パスモデル、後向き疫学コ

ホート調査 
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手段は、聴覚障害者への手話通訳や要約筆記に

限られず、盲ろう者への触手話や指点字、視覚障

害者への代読や代筆、知的障害や発達障害のあ

る人とのコミュニケーション、重度の身体障害者に

対するコミュニケーションボードによる意思の伝達

などもあり、多様に考えられる。そのため、障害者

総合支援法では新たに「意思疎通支援」という名

称を用いて、概念的に幅広く解釈できるようにさ

れており、障害の種別による格差や切れ目のない、

質の高い情報保障政策が求められている。 

2. 研究目的と概要 

意思疎通に困難を有する者への情報支援を

含め、保健・医療・福祉・介護に係る分野におい

て、質の高いサービスを確保するためには、介入

サービスの効果評価を行う等の、自然科学的なア

プローチが重要である。その実現には、時間軸に

沿った長期予後(転帰)を把握する必要があるが、

専門分野を越えて連携しつつ経過を追跡し、医

療・福祉・保健・介護に関わるさまざまな介入効果

評価を行う調査研究は、国内ではきわめて限定

的な現状である。 

以上のような課題に対する解決策を探るべく

本分担研究では、中途障害の一般的な原因であ

る外傷と、外傷患者登録に係る、既存の外傷医療

データベースに注目した。そして、外傷医療デー

タベースを活用して、専門分野横断的な介入サ

ービスの効果評価に資する長期予後(転帰)を把

握するための情報システム構築に向けて、調査研

究を進めることとした。今回我々は、外傷の中でも

「外傷性脳損傷(=TBI)等の脳神経損傷」に注目し

た。脳卒中や頭部外傷などに起因する脳神経外

傷(損傷)は、その予後(転帰)経過で、高次脳機能

障害や失語症の発生がまれではないことが、広く

知られている。さらに高次脳機能障害は、「退院

後社会に出るまでは気付かれにくいにも拘わらず、

早期の適切なリハビリ介入が重要であるために、

医療・福祉の連携強化が重要となる後遺症や障

害」とされている。そのため脳損傷とその後遺症

や障害は、外傷のクロニシティに切れ目なく対応

する社会における「疫学エビデンスの集積・構築・

活用のあり方」を検討する対象として最適と考えた

ものである。 

本分担研究は、次の 2つの調査研究により構成さ

れている。 

研究 1)では、既存の外傷医療データベース 

(患者登録) システムを、地域の医療・福祉連携

の促進に資する「予後(転帰)情報システム」として

活用するための「地域モデル」を、平成 29年度末

までに開発するために、実現可能性・課題等を明

ら探ることを目的とした。 

また研究 2)では、平成 29年度に「頭部外傷予

後(転帰)情報システム(仮称)において、フォロー

アップの必要な要因を把握すること。そのために

必要な有意な『予後(転帰)関連要因』および『ステ

ージ別支援ニーズ』を、平成 29年度末までに明ら

かにする。」という目的で実施する「本調査」に向

けて、プレ調査を行うことを目的とした。 

 

Ｂ．研究方法 

1.「外傷医療データベースを活用した予後(転帰)情

報システム構築に向けた調査研究」 

日本脳神経外傷学会の「頭部外傷データバン

ク（JNTDB）」を中心的に管理(平成 28 年度現在)

する山口大学脳神経外科学教室を中心に、「予

後(転帰)情報システム」として機能拡大し、山口県

宇部地区の医療・福祉連携に資する情報ツール

として活用できるような「予後(転帰)情報システム

の『山口モデル』」開発を目指す。平成 28 年度は、

1)「外傷医療データベースを活用した予後(転

帰)情報システム構築に向けた調査研究」 

2)「障害者への効果的な介入評価のための、予

後(転帰)関連要因およびステージ別支援ニー

ズに関する後向きコホート調査研究」 
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『脳損傷予後(転帰)情報システム(仮称) 』の地域

モデルの構築および「脳損傷後高次脳機能障害

に係る地域連携パスモデルの開発」過程を通じて、

山口県宇部地区での同情報システム構築におけ

る課題抽出を行う。 

1) 山口県宇部地区版「脳損傷後高次脳機能障

害に係る地域連携パスモデル」の構築に必要

な関連機関の検討 

 山口大学脳神経外科学教室への訪問によ

る協議・検討 

2) 脳損傷予後(転帰)情報システム(仮称)におけ

る入力項目(フォローアップが必要な項目)の

検討 

2.「障害者への効果的な介入評価のための、予後

(転帰)関連要因およびステージ別支援ニーズに

関する後向きコホート調査研究」(資料 1) 

1) 「外傷性脳損傷(=TBI)等の脳神経損傷」の予

後関連要因およびステージ別支援ニーズに

関する既存報告の確認。 

2) 後ろ向きコホート調査の企画・立案・調整・準

備 

3) 公衆衛生学・疫学・情報学・障害福祉・臨床医

学の各視点を加えた調査内容の検討 

‒ 調査デザイン(仮説設定、解析方法等) 

‒ 予後関与要因の候補となる変数・質問項目の

検討 

‒ 社会参加・生きがい等に係る支援ニーズ・サ

ービス利用の変数・質問項目の検討 

‒ 成年後見制度に係るニーズ・利用状況に関す

る変数・質問項目の検討 

‒ 定量的観察指標・情報源等および入手方法

の検討・決定 

‒ 質問票の作成 

4) 定量的観察指標・予後関連要因の設定に向

けた予備調査 

‒ 調査対象: 特定非営利活動法人「日本脳外

傷友の会」の正会員団体・準会員団体、計 65

団体に所属する全所帯、約 3,000 の当事者・

家族・ケアギバー。 

cf. 特定非営利活動法人「日本脳外傷友の会」

について 

脳卒中や頭部外傷などの脳神経損傷後の、当

事者・家族・ケアギバー等の支援者を主な構

成員とする、さまざまな発病（受傷）時期の脳

損傷患者集団である。所帯を基本単位とし、

計 65 団体[正会員団体・準会員団体] 、約

3,000所帯)から成る全国組織である。 

5) 少数対象へのプリテスト → 質問文の適切性

評価等 

調査対象の NPO法人日本脳外傷友の会（以下

単 に 「 友 の 会 」 と す る ）

(http://npo-jtbia.sakura.ne.jp/about/jtbia/) の 構

成団体である、計 65 の正会員団体および準

会員団体の代表 65名＋友の会事務局長 1名

=計 66 名を対象として、次の方法でプリテスト

を行う。 

‒ 質問紙調査 

調査票の印刷・配布・回収・集計に係る事務は

委託とする。対象所帯への質問票の配布・回

収の方法は、原則、団体単位でまとめて実施

できるよう団体代表に協力依頼し、決定した方

法を委託先に指示する。 

6) 予後関与要因候補の妥当性評価 

7) 定量的観察指標の適切性評価 

【倫理面での配慮】 

本調査研究の企画案については、既に、日本

脳外傷友の会の東川悦子事務局長(前理事長

(2015 年まで))に調査の趣旨について説明し、調

査研究協力に関する賛同・同意を得ている(2015

年 6 月 4 日)。調査実施に当り、国立保健医療科

学院研究倫理審査委員会の審査を受け、平成 28

年度分は承認された（NIPH-IBRA#12149）。 
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Ｃ．研究結果 

１．「外傷医療データベースを活用した予後(転帰)

情報システム構築に向けた調査研究」 

1) 山口県宇部地区版「脳損傷後高次脳機能障

害に係る地域連携パスモデル」の構築に必要

な関連機関の検討 

検討の結果、(資料 2:H29 年度研究計画の骨

子)を得た。 

2) 脳損傷予後(転帰)情報システム(仮称)におけ

る入力項目(フォローアップが必要な項目)の

検討 

検討の結果は、山口県脳損傷地域連携パス

[山口県こころの医療センター（兼行浩史院長）

高次脳機能障害支援センター]  におけるフ

ォローアップ項目に反映された。 

2．「障害者への効果的な介入評価のための、予後

(転帰)関連要因およびステージ別支援ニーズに

関する後向きコホート調査研究」注 1) 

検討の結果、(資料 3: プレ調査結果)を得た。 

 

Ｄ．考察 

山口県の宇部・山陽小野田・三祢圏域では、

脳卒中等の地域医療連携情報ネットワークが、山

口県から地区医師会への医療政策に係る委託事

業として、「さんさんネット」が構築・運営されている。

その情報システムを利用して、地方独立行政法

人山口県立病院機構山口県立こころの医療セン

ター（兼行浩史院長）を事務局として開始されて

いる。 

 山口県立こころの医療センターにおける脳外

傷地域連携パスの構築に係る現状・課題につい

て情報収集るおよび意見交換を行ったところ、情

報システムを介した脳外傷地域連携パスを構築

するため、平成 29 年度よりデータ入力等の活用

が始まろうとしているところであった。 

今後、外傷医療データベースを活用した地域

の予後(転帰)情報システム構築を、他の自治体に

対して普及を促進する際、山口県での取り組みは、

高次脳機能障害支援センターを中心として展開

する地域モデルとして、参考になると思われた。 

「脳損傷予後(転帰)情報システム(仮称)におけ

る入力項目(フォローアップが必要な項目)の検討」

では、対象団体に対するプレ調査を行い得た。今

回のプレ調査では、調査の目的は、調査票への

回答と問題文の適切性等への意見を収集するこ

とであったが、収集しえた回答は、今回の調査対

象である NPO 障害者家族会団体の構成団体幹

部の一部によるレビュー調査となった。各、複数

の役割を兼務するなど、業務多忙を極める NPO

団体の幹部が調査対象であったこと、また、今回

調査では、質問項目の一部に「健康および障害

の評価_日本語版 WHODAS2.0」という、回答者

にとって馴染みが薄いと思われる項目を用いたた

め、プレ調査自体にも答えにくかった可能性があ

ると思われた。 

脳損傷に関わる患者家族会集団の予後関連

要 因 を 明 ら か に す る た め の 日 本 語 版

WHODAS2.0 を用いた調査票による本調査では、

今回のプレ調査で得られたさまざまな観点による

意見を丁寧な吟味によって調査票を改訂すること

が、本調査の実施に先立って必要かつ不可欠で

あると考えられた。 

 

Ｅ．結論 

今後、外傷医療データベースを活用した地域の

脳損傷予後(転帰)情報システム構築の普及を図る

際、高次脳機能障害支援センターを中心として展

開する地域モデルとして、山口県での取り組みは参

考になると思われた。 

脳損傷患者家族会団体の予後関連要因を明ら

かにするための日本語版WHODAS2.0を用いた調

査票を作成し、団体構成団体の代表者に対するレ

ビュー調査を行った。本調査では、障害を有する当

事者の方も対象となるため、質問項目や諮問文は
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もとより、調査実施方法および解析方法に関する詳

細な検討が、調査の実施に先立って必要と思われ

た。 

Ｆ．健康危険情報 

特記すべきものなし 

 

Ｇ．研究発表 

１．論文発表 

9. 橘とも子, 橘 秀昭, 緒方裕光．障害保健福祉

施策の推進に向けた頭部等外傷予後情報の集

積・活用の意義．神経外傷2016；39（2）: 

77-88 ． 

２．学会発表 

13. インターネット技術第 163委員会(ITRC) 

医療情報ネットワーク連携および UA 技術の

普及・実践分科会 (MINX-UAT) 

第 3 回 アクセシビリティワークショップ「意志疎

通が困難な者に対する情報保障の効果的な支

援手法」（東京工業大学キャンパス・イノベーシ

ョンセンター 国際会議室 2016.10.22） 

14. 橘とも子，佐藤洋子，水島洋．障害保健福

祉施策における情報アクセシビリティ向上のた

めの効果的な意思疎通支援手法に関する研

究．第 30回公衆衛生情報研究協議会研究会；

2017年 1月；福島．第 30回公衆衛生情報研究

協議会研究会抄録集．2017. p. 33-34． 

15. 橘とも子，佐藤洋子，水島洋．意思疎通が

困難な者に対する情報保障の効果的な支援

手法に関する研究.インターネット技術第 163委

員会(ITRC)医療情報ネットワーク連携および 

UA 技術の普及・実践分科会 (MINX-UAT)第

3 回 アクセシビリティワークショップ「意志疎通

が困難な者に対する情報保障の効果的な支援

手法」（東京工業大学キャンパス・イノベーショ

ンセンター 国際会議室 2016.10.22） 

16. 《小冊子》平成 28 年度厚生労働科学研究

費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・

知的等障害分野））「意思疎通が困難な者に対

する情報保障の効果的な支援手法に関する研

究」研究代表者：橘とも子（H28-身体・知的-一

般-009）．シンポジウムレポート．思疎通支援の

架け橋づくり．～ 多様なコミュニケーション障

害への支援方法を探る ～．情報アクセシビリ

ティってなんだろう（通常版）．2016． 

17. 《小冊子》平成 28 年度厚生労働科学研究

費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・

知的等障害分野））「意思疎通が困難な者に対

する情報保障の効果的な支援手法に関する研

究」研究代表者：橘とも子（H28-身体・知的-一

般-009）．シンポジウムレポート．思疎通支援の

架け橋づくり．～ 多様なコミュニケーション障

害への支援方法を探る ～．情報アクセシビリ

ティってなんだろう（大活字版）．2016．《パンフ

レット》 

18. 2016 Health Labour Sciences Research 

Grant.Comprehensive Research on Disability 

Health and Welfare (Physical/Intellectual 

Disability) "Study on effective support methods 

for information security for persons who have 

difficulty in communicating 

(2016-physical/intellectual-general-009)"; Lead 

investigator: Tomoko Tachibana ． Open 

Symposium Report : "Constructing a bridge of 

communication support" — Exploring various 

ways to support communication disorders —．

2016． 

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

なし 

 

注 1) 参考文献 

1. 田崎美弥子、山口哲生、中根允文  訳

（2015）. 健康及び障害の評価-WHO 障害評

価面接基準マニュアル WHODAS2.0 日本
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評論社 
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ブレ調査協力依頼文書 

NPO法人日本脳外傷友の会「当事者・家族・ケアギバーなど支援者」の皆さまへ 

 

脳神経損傷の長期追跡調査に関するアンケート 

～健康や機能の回復に効果的な要因及びステージ別ケア・ニーズを中心に～ 

プレ調査 回答ご協力のお願い 

 

NPO法人日本脳外傷友の会 所属団体代表の皆さまへ 

 

1. この調査 （アンケート）のねらい 

脳卒中や頭部外傷などの脳神経損傷は、退院後、ご自宅での日常生活や社会生活を始めてからも、

失語症や高次脳機能障害などの、さまざまな障害や後遺症が続くことが少なくありません。そのため、リ

ハビリなどの効果的な「支援」が、早期から適切に提供されるような「地域の体制づくり」が、とても重要で

す。そのためには、地域の中で、医療や福祉・保健・介護をはじめとする、さまざまな異なる分野の支援

者が、「予後（=時間の経過に伴って、どのような障害や後遺症・合併症などが起こってくるのか、どのよ

うな支援が必要になってくるのか、etc.）」といった情報を共有するための「予後情報システム」を利用して

連携を強化し、当事者や家族等の皆さんを、「地域全体で支えるための、地域の『しくみ』づくり」を進める

必要があります。 

私たちは、「既存の医療データベース」を活用した「脳神経外傷（損傷）予後情報システムの『地域モ

デル』」の開発をめざしています。そのために「どのような項目をフォローアップしていけばよいか」を把握

したいと考え、貴団体（日本脳外傷友の会）の東川悦子事務局長(前会長)はじめ理事の皆さまにご相談

したところ、調査協力について了承いただいたことから、全会員の皆さまにこのように、協力をお願いす

る次第です。 

今回、回答をお願いする「脳神経損傷後の長期追跡調査」では、「脳神経損傷の初回治療が終了し

た後に起こってくる後遺症や障害など、どのような『困ったこと』が、回復や快適な生活を妨げていたか、

或いは、どのような医療・福祉のサービスや周囲の方々の『支援』、皆さんを取り巻くどのような『環境要

因』が、回復や社会復帰、や”QOL(生活や人生の質)の向上”に役だち、影響を受けているのか」を把

握・検討することをめざしています。 

2. 回答に際して、ご理解いただきたいこと 

(1) 回答によるご負担について 

 調査票のすべての問いに回答するには、約 15-20分かかります。 

 本調査に先がけて実施する「プレ調査」に回答ご協力をお願いする方には、とくに、

「答えにくい質問はないか」「不適切な質問はないか」等の観点についても、忌憚のな

いご意見を頂きたく、自由記載欄にご記入をよろしくお願いします。 

 回答を記入し終わった「調査票・回答用紙」は、「同意書」と共に、同封の返信用封筒

(資料 1) ブレ調査関係書類(協力依頼文書、同意書、主

旨説明・協力依頼文書、質問票、同意書、同意撤回書 
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に入れて、ご返送ください。(2) 回答の集計結果の利用について 

 回答の集計結果は、日本脳神経外傷友の会を通じて、報告書など何らかの形で、皆

さまにご報告します。 

 さらに集計結果は、個人情報を伏せた形で、研究報告書として公表する場合がありま

す。(その場合、公表する内容は、公表する前に、日本脳神経外傷友の会に確認をお

願いし、了承を得ることとします。) 

 

以上のような調査の主旨をご理解いただき、調査への回答ご協力を、お願いいたします。
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プレ調査同意書 

プレ調査に、回答ご協力をいただく皆さまへ 

 

 

 

 

「脳神経損傷後の長期追跡調査」に関する主旨説明・協力依頼文書の

内容を理解し、回答の集計・分析結果は、日本脳神経外傷友の会を通じて報

告書などの形で皆さまにご報告するほか、個人情報を伏せた形で研究報告書

として、公表する場合があることについて、了解をいただけますか?  

 

 

 

 

本依頼文書の説明を理解し、調査回答の集計・分析結果を公表することに、

ご了承いただける場合は、以下の「了承する」を、○印で囲んでください。 

(○印が無い場合は「了承しない」と解釈し、回答が記入されていても、集計には加えません) 

 

 

了承する 
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脳神経損傷後の長期追跡調査   主旨説明・協力依頼文書 . 
 

NPO 法人日本脳外傷友の会「当事者・家族・ケアギバーなど支援者」の皆さまへ 

 

脳
のう

神経
しんけい

損傷
そんしょう

後
ご

の長期
ちょうき

追跡
ついせき

調査
ちょうさ

に関
かん

するアンケート 

～健康
けんこう

や機能
き の う

の回復
かいふく

に効果的
こうかてき

な要因
よういん

及
およ

びステージ別
べつ

ケア・ニーズを中心
ちゅうしん

に～ 

 

回答
かいとう

ご協力
きょうりょく

のお願
ねが

い 

 

1. この調査
ちょうさ

 （アンケート）のねらい 

脳
のう

卒中
そっちゅう

や頭部
と う ぶ

外傷
がいしょう

などの脳
のう

神経
しんけい

損傷
そんしょう

は、退院後
たいいんご

、ご自宅
じ た く

での日常
にちじょう

生活
せいかつ

や社会
しゃかい

生活
せいかつ

を

始めてからも、失語症
しつごしょう

や高次
こ う じ

脳
のう

機能
き の う

障害
しょうがい

などの、さまざまな障害
しょうがい

や後遺症
こういしょ う

が続
つづ

くことが少

なくありません。そのため、リハビリなどの効果的
こうかてき

な「支援
し え ん

」が、早期
そ う き

から適切
てきせつ

に提供
ていきょう

される

ような「地域
ち い き

の体制
たいせい

づくり」が、とても重要
じゅうよう

です。そのためには、地域
ちいき

の中で、医療
いりょう

や福祉
ふ く し

・

保健
ほけん

・介護
かいご

をはじめとする、さまざまな異
こと

なる分野
ぶんや

の支援者が、「予後
よ ご

（=時間
じかん

の経過
けいか

に伴
ともな

って、どのような障害
しょうがい

や後遺症
こういしょう

・合併症
がっぺいしょう

などが起こってくるのか、どのような支援
し えん

が必要
ひつよう゜

になってくるのか、etc.）」といった情報
じょうほう

を共有するための「予後
よ ご

情報
じょうほう

システム」を利用して

連携
れんけい

を強化
きょうか

し、当事者や家族等の皆さんを、「地域全体で支えるための、地域
ちいき

の『しくみ』づ

くり」を進める必要があります。 

私たちは、「既存
きそん

の医療
いりょう

データベース」を活用
かつよう

した「脳
のう

神経
しんけい

損傷
そんしょう

予後
よ ご

情報
じょうほう

システムの

『地域
ちいき

モデル』」の開発
かいはつ

をめざしています。そのために「どのような項目
こうもく

をフォローアップして

いけばよいか」を把握
は あ く

したいと考え、貴団体（日本脳外傷友の会）の東川悦子事務局長(前

会長)はじめ幹部の皆さまにご相談したところ、調査協力について了承いただいたことから、

全会員の皆さまにこのように、協力をお願いする次第です。 

今回、回答をお願いする「脳神経損傷後の長期追跡調査」では、「脳神経損傷の初回治

療が終了した後
のち

に起こってくる後遺症
こういしょ う

や障害
しょうがい

など、どのような『困ったこと』が、回復
かいふく

や快適

な生活を妨げ
さまたげ

ていたか、或いは、どのような医療
いりょう

・福祉
ふ く し

のサービスや周囲
しゅうい

の方々の『支援
し えん

』、

 ■ 研究協力者に対する依頼書・研究内容の説明書＊ 
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皆さんを取り巻くどのような『環境
かんきょう

要因
よういん

』が、回復
かいふく

や社会復帰
ふっ き

、や”QOL(生活や人生の質
しつ

)

の向上
こうじょう

”に役だち、影響を受けているのか」を把握
は あ く

・検討
けんとう

することをめざしています。 

 

2. 回答
かいとう

に際
さい

して、ご理解
りかい

いただきたいこと 

(1) 回答
かいとう

によるご負担
ふたん

について 

 調査票
ちょうさひょう

のすべての問
と

いに回答するには、約 15-20分かかります。 

 本調査
ほんちょうさ

に先
さき

がけて実施
じ っ し

する「プレ調査
ちょうさ

」に回答ご協力をお願いする方
かた

には、と

くに、「答
こた

えにくい質問
しつもん

はないか」「不適切
ふてきせつ

な質問
しつもん

はないか」等の観点
かんてん

について

も、忌憚
きたん

のないご意見を頂きたく、よろしくお願いします。 

 回答を記入し終わった調査票の回収は、支部
し ぶ

ごとに、とりまとめをお願いして

います。ご所属
しょぞく

の支部
し ぶ

からの指示にしたがって、回答記入済みの調査票をご

提出ください。 

 

(2) 回答の集計・分析結果の公表
こうひょう

について 

 回答の集計・分析結果は、日本脳神経外傷友の会を通じて、報告書など何ら

かの形で、皆さまにご報告します。 

 さらに集計・分析結果は、個人情報を伏せた形で、学術発表や学術論文として

公表する場合があります。(その場合、公表する内容は、公表する前に、日本

脳神経外傷友の会に確認をお願いし、了承を得ることとします。) 

 

(3) 調査への参加および撤回の自由 

 本調査に、いちど「了承する」と回答した場合でも、もし何らか、調査に協力で

きない事情が発生した場合は、調査への協力を撤回することができます。 

 その場合は、別紙「同意撤回書」にご記入いただき、質問票に同封した返信用

封筒に入れて、投函をお願いします。 

 本調査への協力を撤回した場合でも、そのことによって不利益が生じることは
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ありません。 

 

以上の調査に関する説明をご理解
りかい

いただき、回答
かいとう

ご協力をお願
ねが

いします。 
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質問票、同意書、同意撤回書に共有の通し番号を付与 

 

 

 

 

本調査に、回答ご協力をいただく皆さまへ 

 

 

 

 

「脳
のう

神経
しんけい

損傷
そんしょう

後
ご

の長期
ちょうき

追跡
ついせき

調査
ちょうさ

」に関する主旨
し ゅ し

説明
せつめい

・協 力
きょうりょく

依頼
いらい

文書
ぶんしょ

の内容
ないよう

を理解
りかい

し、

回答
かいとう

の集計
しゅうけい

・分析
ぶんせき

結果
けっか

は、貴会を通じて報告書などの形で皆さまにご報告するほか、

個人
こ じ ん

情報
じょうほう

を伏
ふ

せた 形
かたち

で学術
がくじゅつ

発表
はっぴょう

や学術
がくじゅつ

論文
ろんぶん

として、公表
こうひょう

する場合
ばあい

があることについ

て、了解
りょうかい

をいただけますか?  

 

なお、もし本調査にご協力いただけない場合、そのことによって何らかの不利益が生じ

ることはありません。 

また、一旦、調査協力を「了承する」と回答した場合、あとでそれを撤回することは「可能」

です。 

 

 

以上のような、本調査の目的・方法、調査の益・不利益、参加と撤回の自由、データの取り

扱いなど、研究全般にわたって説明を理解し、調査回答の集計・分析結果を公表すること

に、ご了承いただける場合は、以下の「了承する」を、○印で囲んでください。 

(○印が無い場合は「了承しない」と解釈し、回答が記入されていても、集計には加えませ

ん) 

 

 

了承する  

■ 研究協力の同意書＊ 
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質問票、同意書、同意撤回書に共有の通し番号を付与 
 
 

同意撤回書 

 

 

 

 

調査 「脳
のう

神経
しんけい

 損傷
そんしょう

後
ご

の長期
ちょうき

追跡
ついせき

調査
ち ょ う さ

に関
かん

するアンケート .～健康
けんこう

や

機能
き の う

の回復
かいふく

に効果的
こ う か て き

な要因
よういん

及
およ

びステージ別
べつ

ケア・ニーズを中心
ちゅうしん

に

～」 

 

 

 

 

 

 

私は、上記の調査への協力について、都合により「撤回します」。 

 (下記の「撤回します」に○をつけ、年月日を記入して下さい。) 

 

調査への同意を       撤回します 

 

平成  年  月  日 
 

 

 

 

 

なお、本調査への協力同意を撤回した場合でも、そのことによって何らか

の不利益が生じることは、ありません。 

 

■ 同意撤回書＊ 
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  調査票質問票、同意書、同意撤回書に共有の通し番号を付与 

NPO法人 日本脳外傷友の会 会員の皆さまへ 

 

脳神経損傷後の当事者・家族・ケアギバー等の支援者に対する、長

期追跡調査に関するアンケート 

～健康や機能の回復に効果的な要因及びステージ別ケア・ニーズを中心に～  
 

調査票・回答用紙 
 

* 回答済みアンケートは、日本脳外傷友の会の、ご所属の支部ごとにとりまとめ

をお願いしています。記入済み回答用紙については、調査票の配布時にご協

力いただいた、各支部の「本調査のご担当者様」に、返送方法をご確認くださ

い。 

   

 

 

 

 

 

 

 

■ 調査票原票 

問い合せ先:  平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研

究事業）「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に

関する研究（H28-身体・知的-一般-009）」分担研究 

「外傷医療データベースを活用した予後情報システム構築に向けた調査研

究」 研究班 

 

調査事務委託 

○○○○会社 (「外傷予後調査」担当: ○○○○, △△△△   ) 

e-mail:        電話:           FAX:      
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「脳神経損傷後の当事者・家族・ケアギバー等の支援者に対する、長期追跡調査に関するアンケート 

～健康や機能の回復に効果的な要因及びステージ別ケア・ニーズを中心に～」 

 

 調査票  

  この調査票の回答を記入してくださる「あなた（= 回答記入者様）」は、ど

の立場の方ですか。  [ 該当する項目に○をつけて下さい] 

1) 当事者ご本人 

2) 当事者ご家族 

3) ケア・ギバー（家族以外で主なケアを担当している方） 

4) その他（                                 ） 

★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★ 

 以下の「質問本文」から、質問の本文が始まります。 

 各質問への回答は、「当事者
・ ・ ・

ご本人
・ ・ ・

のこと」について、答えて下さい。 

したがって、最初の質問で、あなたが、 

 1)「当事者ご本人」の場合は、ご自分のことを、答えて下さい。 

 2)「当事者ご家族」または、3)「ケア・ギバー」、4)「その他」の場合は、支援の対

象となっている当事者ご本人のことを、教えて下さい。 

   「当事者ご家族」・「ケア･ギバー」・「その他」に該当する方が回答する場

合、回答にあたって当事者ご本人からの同意を得ていただきますようお願い

します。 

 

 

 

本調査回答の内容を、当事者ご本人に 

確認できている  確認できていない  その他(       ) 

(いずれかに○) 

 

 

 

 質問は全部で、58問あります。全部回答するには、15-20分かかります。 
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★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★★ 

 

I. はじめに、「現在の」当事者様ご本人の状態について、お聞かせ下さい。 

1. 当事者様ご本人の「性別」を、教えて下さい。[ 該当する項目に○をつけて下さい ] 

1) 女性 

2) 男性 

3) その他（「答えたくない」を含む ） 

 

2. 当事者様ご本人の現在の「年齢」を、教えて下さい。[ 空欄に数字を書き入れて

下さい ] 

 

歳 

 

3. これまで、全部で何年間、学校（小学校から短大・大学、専門学校を含む）で学び

ましたか？ 

[ 下の空欄に数字を書き入れて下さい ] 

 

年間 

4. 当事者様ご本人の現在の「婚姻
こんいん

状態
じょうたい

」を、教えて下さい。 

1) 結婚したことがない 

2) 現在、結婚している 

3) 別居している 

4) 離婚している 

5) 死別した 

6) 同棲している 

5. 当事者様ご本人の現在の「社会経済的な状況」を、教えて下さい。 

[ 該当する項目に○をつけて下さい ] 

1) 賃金労働 

2) 自営業：自分で事業しているか、または農業など 

3) 賃金なしの仕事：ボランティアや慈善事業など 

4) 学生 

5) 家事/主婦 

6) 引退した 

7) 無職（健康上の理由） 

8) 無職（他の理由） 

9) その他 

10) 不明 

6. 当事者様ご本人のお住いの「世帯収入」を、教えてください。[ 該当する項目に○

        

        

        

        

        

        

質問本文 



平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

41 

 

をつけて下さい ] 

1) 300万円未満  

2) 300万円以上600万未満  

3) 600万円以上  

4) 不明  

7. 当事者様ご本人がお住いの「都道府県の名まえ」を、教えてください。 

[ 下の空欄に具体的な都道府県名を書き入れて下さい ] 

 

 

 

8. 当事者様ご本人の「利き手
き き て

」について教えてください。 

1) 右利き 

2) 左利き 

3) 両利き 

II. 当事者の方の障害や、原因となった怪我
け が

や病気
びょうき

について、お聞きします。 

1. 障害の原因
げんいん

となった怪我
け が

や病気
びょうき

は、何だったか、お聞かせ下さい。 

1) 交通事故などの怪我
け が

 

2) 脳卒中などの病気 

3) その他（          ） 

2. 障害の原因となった怪我や病気が起こった時の、当事者様ご本人の「年齢」を、

教えて下さい。  [ 空欄に数字を書き入れて下さい ] 

 

歳 

3. 障害の原因となった怪我や病気の「重症度」を、教えて下さい。 

1) 重症  [具体的に:                   ] 

2) 軽症  [具体的に:                   ] 

3) 不明  [具体的に:                   ] 

4) その他  [具体的に:                   ] 

4. 障害の原因となった怪我や病気に対して、受けた「治療」を、教えて下さい。 

1) 手術 [具体的に:                   ] 

2) 投薬 [具体的に:                   ] 

3) その他 [具体的に:                   ] 

4) 不明 

5. 障害の原因となった怪我や病気に対して、受けたリハビリを、教えてください。 
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1) 言語療法 

2) 理学療法 

3) 作業療法 

4) その他 (                ) 

6. 障害の原因となった怪我や病気に対して、受けたリハビリの「期間
き か ん

」を、教えてく

ださい。 

[ 空欄に数字を書き入れて下さい ] 

 

                 年            か月 

7. 障害の原因となった怪我や病気に対して、「処方された薬」を、教えてください。 

1) 抗けいれん薬 

2) 抗血小板薬 

3) 抗凝固薬 

4) 脳賦活薬 

5) その他 

6) 不明   

8.  障害の原因となった怪我や病気の他
ほか

に、「かかった病気」や「お持ちの病気」を、

教えてください。 [ 下の空欄に、障害を負ってから、これまでにかかった病名を、すべてお

書き下さい ] 

 

 

 

 

 

 

9. お持ちの「手帳」を、教えてください。 

1) 身体障害者手帳 

2) 療育手帳（知的障害者用） 

3) 精神障害者保健福祉手帳 

4) その他 （                                             ） 

10. 支給を受けている「手当
て あ て

」を、教えてください。 

1) 特別障害者手当 

2) 障害児福祉手当 

       

       

       

   

      

      

      

      

                        



平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

43 

 

3) 特別児童扶養手当 

4) 児童扶養手当 

5) 重度心身障害者手当 

6) 心身障害者福祉手当 

7) 障害手当 

8) 育成手当 

9) その他 （                                             ） 

11. 利用している「福祉・介護のサービス」を、教えて下さい。 

1) 介護給付 [具体的に:                   ] 

2) 訓練等給付 [具体的に:                   ] 

3) 地域生活支援事業 [具体的に:                   ] 

4) 相談支援事業  [具体的に:                   ] 

5) 介護保険のサービス [具体的に:                   ] 

6) その他 （                                             ） 

12. 「生きがい」や「熱中してとりくめること」を、お持ちかどうかを教えて下さい。 

1) 「生きがい」や「熱中してとりくめること」は、何もない 

2) 「生きがい」や「熱中してとりくめること」が、１つだけある。 

[具体的に:                             ] 

3) 「生きがい」や「熱中してとりくめること」が、複数ある。 

[具体的に:                             ]  

4) 不明 

III. 健康や機能の回復に関する状態について*   

*以下の質問文には、WHOの「WHODAS2.0日本語版」の項目を使用していま

す。 

「質問文の意味がわからない」など、回答する際に、もし何かお気づきの点が

ありましたら、お手数ですが、アンケート最後の「自由意見」欄に、記入をお願

いします。 

1. 過去３０日間をふり返って、次のことにはどれくらいの「難しさ」がありましたか？ 

【認知】 

1) 「何かをするとき、１０分間集中する」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

2) 「大切なことをすることを覚えている」 

（1） 全く問題なし 
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（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

3) 「日常生活での問題点を分析して解決法を見つける」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

4) 「新しい課題、例えば初めての場所へ行く方法を学ぶ」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

5) 「みんなが言っていることを、普通に理解する」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

6) 「自ら会話を始めたり続けたりする」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

2. 過去３０日間をふり返って、次のことにはどれくらいの「難しさ」がありましたか?

【可動性】 

1) 「長時間（３０分くらい）立っている」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 
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2) 「座っているところから立ち上がる」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

3) 「家の中で動き回る」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

4) 「家の外に出ていく」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

5) 「1キロメートルほどの長距離を歩く」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

3. 過去３０日間をふり返って、次のことには、どれくらいの「難しさ」がありましたか？ 

【セルフケア】 

1) 「全身を洗う」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

2) 「自分で服を着る」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 
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（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

3) 「食事をする」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

4) 「数日間ひとりで過ごす」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

4. 過去３０日間をふり返って、以下のことには、どれくらいの「難しさ」がありました

か？ 

【他者との交流】 

1) 「見知らぬ人に対応する」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

2) 「友人関係を保つ」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

3) 「親しい人たちと交流する」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

4) 「新しい友人を作る」 
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（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

5) 「性的行為をする」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

5. 過去３０日間をふり返って、以下のことには、どれくらいの「難しさ」がありました

か？ 

【日常生活】  

1) 「最も大切な家事を、うまくする」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

2) 「なすべきすべての家事労働を片付ける」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

3) 「必要に応じてできるだけ早く家事労働を終わらせる」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

4) 「毎日の仕事をする/学校へ行く」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 
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（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

5) 「最も大切な仕事/学校の課題をうまくする」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

6) 「なすべきすべての仕事を済ます」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

7) 「必要に応じてできるだけ早く仕事を済ます」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

 

【社会への参加】 

6. 過去３０日間をふり返って、以下のことには、どれくらいの「難しさ」がありました

か？ 

1) 「誰もができるやり方で地域社会の活動に加わるのに、どれほど問題があり

ましたか？（例、お祭りや宗教的、または他の活動）」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

2) 「身辺のバリアや妨害のため、どれほど問題がありましたか」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 
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（5） 全く何もできない 

3) 「他人の態度や行為のため、自分らしさを持って生きることに、どれほど問題

がありましたか」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

4) 「健康状態やその改善のために、どれくらい時間をかける必要がありました

か？」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

5) 「健康状態のために、どれくらい感情的に影響を受けましたか？」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

6) 「当事者様ご本人の健康状態は、当事者様ご本人や家族に、どれくらい経済

的損失をもたらしましたか？」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

7) 「当事者様ご本人の健康問題により、家族はどれくらい大きな問題を抱えま

したか？」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

8) 「リラックスしたり、楽しんだりするために、自分で何か行うのに、どれくらい問
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題がありましたか？」 

（1） 全く問題なし 

（2） 少し問題あり 

（3） いくらか問題あり 

（4） ひどく問題あり 

（5） 全く何もできない 

 

【全体】 

7. 「全体として、過去30日間のうち『何日くらい』、これまでの質問でお答えいただいた

ような『難しさ』がありましたか？」   

 

日くらい 

 

8. 「健康状態のために、過去30日間のうち『何日くらい』、通常の活動や仕事が全くで

きませんでしたか。」 

 

日くらい 

 

9. 「全くできなかった日を除いて、健康状態により過去３０日間のうち『何日くらい』、通

常の活動や仕事を、途中でやめたり、または減らしたりしましたか。」 

 

日くらい 
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以下は、自由回答欄です。今回の調査に関して、補足したい点や、お気づきになった点が

ありましたら、ご記入願います。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

質問は以上です。 
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調査へのご協力、まことにありがとうございまし

た。 
 

1. 「外傷医療データベースを活用した予後(転帰)情報システムの構築に係る研究」 

 【山口県モデル: 高次脳機能障害支援センターを中心として展開】 

【目的】既存の医療データベースシステムを、地域の医療・福祉連携の促進に資する「予後情報システム」

とするための、実現可能性・課題を明らかにする。 

【方法】既存の「頭部外傷データバンク（JNTDB）」(日本脳神経外傷学会)を、「予後情報システム」に機能

拡大し、地域の医療・福祉(・保健)連携情報ツールとして活用するための「モデル開発」に向けた検討

を行う。 

【研究協力者】 

• 水島洋（国立保健医療科学院研究情報支援研究センター長） 

•    （山口大学医学部付属病院先進救急医療センター脳神経外科） 

•    （山口県高次脳機能障害支援センター（山口県こころの医療センター）） 

【期待される成果】 

• 「脳損傷地域連携パス予後(転帰)情報システム(仮)」の構築に向けた課題抽出、および医療 

情報連携ネットワークの全国における普及促進に向けた地域モデルの開発 

cf. 希少疾患・難病データベース、多目的コホート(国がんセンター)  

• 脳損傷後高次脳機能障害に係る地域連携パスモデルの開発 

H29年度研究の進め方(案) 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

(資料 2) H29年度研究計画の骨子 
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2. 健康および障害の評価における「日本語版 WHODAS2.0」の適用に係る疫学調査研究 

【目的】さまざまな発病（受傷）時期の脳損傷患者集団に対する、予後関連要因の後向きコホートによる疫

学調査研究。 

【方法】脳卒中や頭部外傷等の脳損傷患者とその家族等の団体を対象に、予後に関連する要因の疫学的

に明らかにする。また、健康および障害の評価尺度には「日本語版 WHODAS2.0」を用い、その国内

における適用についても併せて検証を行う。 

調査対象および方法：対象：特定非営利活動法人「日本脳外傷友の会」の全会員所帯[正会員団体・準

会員団体 (計 58団体、約 3,000所帯)]における脳卒中や外傷による脳損傷後の「当事者」・「家族

等支援者」・「ケアギバー」。 

調査方法および内容①：質問紙調査および面接インタビュー調査 

内容 対象集団の特性(回答時)，性別，年齢，教育，社会経済学的地位，

居住地，障害重症度，社会復帰の程度，ステージ別のケア・支援ニー

ズ（成年後見法に係るニーズ等の変数・質問項目の検討），･･･ 

調査方法および内容②：  

説明変数（予後関与要因、ケア etc.）：傷病名(TBI, 脳卒中、SCI･･･),受傷(発症)時の重症度,受傷

(発症)時の年齢,教育,社会経済学的地位,受けたケア(具体的に ○○○),･･･ 

目的変数（健康および障害の「日本語版WHODAS2.0」評価尺度）：理解と繋がり,動き回ること,セ

ルフケア,他者との交流,日常生活,社会参加,WHODAS2.0 サマリースコア 

【研究協力者】   (省略  後述) 

 佐藤洋子（国立保健医療科学院 研究情報支援研究センター） 

     （藤田保健衛生大学医学部リハビリテーション医学Ⅱ講座） 

     （国立長寿医療研究センター） 

【期待される成果】 

 頭部外傷予後情報システムにおいて、フォローアップの必要な要因を把握できる。 

 「日本語版WHODAS2.0」の、日本国内での適用を検証できる。 
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研究分担者: 佐藤洋子 国立保健医療科学院研究情報支援研究センター 

 

《結果および考察》 

Ｄ．考察 

１．当事者背景情報項目に関するレビュー 

 当事者背景情報項目では、１．当事者の性別、２．年齢、３．教育機関、４．婚姻状態、５．社会経済的

状況、６．世帯収入、７．居住都道府県、８．利き手を設定した。１から５は WHODAS2.0 の項目である。

「５．社会経済的状況」は現在の主な仕事の状況に関する選択肢が設けられており、レビューにおいて

「無職」の項目を削除するべきとの意見が挙げられた。 

 

２．障害の原因となった怪我や病気の項目に関するレビュー 

  障害の原因となった怪我や病気の項目では、１．障害の原因となった怪我や病気の種類、２．障害

の原因となった怪我や病気が起こった時の年齢、３．障害の原因となった怪我や病気の重症度、４．障

害の原因となった怪我や病気に対して受けた治療の種類、５．障害の原因となった怪我や病気に対して

受けたリハビリの種類、６．リハビリの期間、７．障害の原因となった怪我や病気に対して処方された薬、

８．それ以外の既往歴、９．持っている手帳の種類、１０．支給を受けている手当の種類、１１．利用して

いる福祉・介護サービスの種類、１２．生きがいを持っているか、を設定した。 

 １．障害の原因となった怪我や病気の種類では選択肢として「１）交通事故などの怪我、２）脳卒中など

の病気、３）その他」の項目を設けたが、これに「転落、転倒などの外傷」の選択肢を追加する意見が挙

げられた。また、「２）脳卒中の病気」では具体的な病名（脳出血、脳梗塞、くも膜下出血など）を記載す

る意見が挙げられた。具体的な項目がある方が回答しやすい一方、選択肢が多くなると選択しにくくな

る面もあるため、補足説明として具体的な病名を併記することが考えられた。 

 ３．障害の原因となった怪我や病気の重症度は選択肢を「１）重症、２）軽症、３）不明、４）その他」とし、

それぞれに自由記載項目を設けたところ、意識障害の程度なのか、身体障害の程度なのかがわからな

いとの意見が挙げられた。この項目はWHODAS2.0のスコアとの関連を見るために重要であり、仮説お

よび項目設定の再検証が必要である。 

 ４．障害の原因となった怪我や病気に対して受けた治療の種類では「１）手術、２）投薬、３）その他、４）

不明」の選択肢とそれぞれに自由記載項目を設けた。自由記載項目のスペースを大きくする意見が挙

げられた。 

 

３．WHODAS2.0 領域１～６に関するレビュー 

 多くの項目で、質問文が抽象的すぎてわかりにくい点や５段階評価で答えにくい点などが指摘された。

例えば、領域１：認知（理解と繋がり）で「何かをするとき、１０分間集中する」や「大切なことをすることを

覚えている」という活動の（過去３０日間における）困難度を問う項目では、「何か」や「大切なこと」が抽

象的である点が指摘された。領域２：可動性（動き回ること）の項目では「長時間立っている」「座ってい

(資料 3) 「障害者への効果的な介入評価のための、予後(転帰)関連要因およびステージ別支援ニーズに

関する後向きコホート調査研究」プレ調査結果 
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るところから立ち上がる」など質問文が設定されているが、杖などの装具の有無で回答が異なるとの意

見が挙げられた。 

 WHODAS2.0 では各項目が何を意図しているかの解釈情報が主に面接者版を利用する際の参考資

料として用意されている（A）。例えば「何かをするとき、１０分間集中する」という項目は当事者が短時間

集中することの困難性を判断することを目的としており、当事者がこの質問の意図を理解できない際は

具体的な活動（読書、絵を描く、楽器演奏など）を思い浮かべるように促すことが記されている。また、

「長時間立っている」という項目の解釈に関しては「常に手近にある補助具または支援を用いて」という

条件が記載されている。今回は自己記入版および代理者記入版での使用を予定しているため、別紙の

資料を作成したり説明会を開催するなど、各項目の質問意図を回答者に伝える方法の検討が必要であ

る。 

 また代理人記入版において答えられない項目がある点や、当事者の本当の考えとの乖離が生じる懸

念などが指摘された。代理記入版では、質問項目の前に「ある人が経験した健康状態による困難さに

ついて、あなたが、その人の立場から、わかる範囲で回答してください」という注釈が本来差し込まれて

いる。つまり答えられない項目は未記入で対応してもらうこととなるため、その旨を記載することが必要

であることが分かった。また、当事者との回答の乖離については、代理記入版ではそれを含めたうえで

結果を解釈することとなるため、結果集計や解釈の際は自己記入版と代理記入版は分けて行うことが

必要であることが分かった。 

 

４．調査票全体に関するレビュー 

 追加項目を含め質問項目が 50 近い調査票であるため回答率低下の懸念が指摘された。

WHODAS2.0 には 12 項目版もあるが 6 領域ごとの得点情報は失われる。とくに本調査を行う場合、障

害を有する方も調査対象者となるため、回答にかかる負担軽減に関しては詳細な検討が必要であるこ

とが示された。
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中島孝 患者の主観評価に基づく難
病ケア  

編集：河原仁志
／中山優季 

快をささえる
難病ケアスタ
ーティングガ
イド 

医学書院  2016.7.
15 

222-223 

中島孝 難病治療に新たな時代の幕
開け 

川口有美子、小
長谷百絵編著 

在宅人工呼吸
器ケア実践ガ
イドーＡＬＳ
生活支援のた
めの技術・制
度・倫理 

医歯薬出
版株式会
社 

 2016.6.
25 

162-163 

橘とも子，
水島 洋 

地域の情報アクセシビリテ
ィ向上を目指して．座長の言
葉（シンポジウム） 

第76回日本公衆
衛生学会総会；2
017年10月；鹿
児島．第76回日
本公衆衛生学会
総会抄録集． 

 (印刷中) 2017   

水島洋 ,  佐
藤洋子 ,  橘
とも子 

アウトカムリサーチのため
の障がい者登録の必要性 

第 41 回インタ
ーネット技術第
 163 委員会研
究会 (ITRC me
et41)  

https://alligato
r.itrc.net/meet/
41-agenda/（ac
cessed 2017-0
5-17） 

 東京 2017年
5月 

 

橘とも子，
佐藤洋子，
水島洋  

障害保健福祉施策における
情報アクセシビリティ向上
のための効果的な意思疎通
支援手法に関する研究．  

第30回公衆衛生
情報研究協議会
研究会 

第30回公衆衛
生情報研究協
議会研究会抄
録集 

 福島 2017年
1月 

p. 33-34． 

橘とも子，
緒方裕光 

障害保健福祉施策の推進に
向けた外傷予後情報の集
積・活用の意義に関する政策
的研究．  

第75回日本公衆
衛生学会総会抄
録集 

大阪 第75回日
本公衆衛
生学会総
会 

大阪 2016年
10月 

p.541 

鈴木仁一，
植 田 紀 美
子，橘とも
子，谷掛千
里，橋本佳
美． 

日本公衆衛生学会モニタリ
ング委員会【障害グループ】
の平成27年度活動報告． 

第75回日本公衆
衛生学会総会 

第75回日本公
衆衛生学会総
会抄録集 

第75回日
本公衆衛
生学会総
会 

大阪 2016年
10月 

p.541 
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水島洋，佐

藤洋子，橘

とも子 

意志疎通が困難な者に対す
る情報保障の効果的な支援
手法． 

インターネット
技術第163委員
会(ITRC)．医療
情報ネットワー
ク連携および U
A 技術の普及・
実践分科会 (MI
NX-UAT)．第3
回  アクセシビ
リティワークシ
ョップ 

http://www.itr
c.net/minx-uat/
workshop2016
10.html (acces
sed 2017-05-2
2) 

 東京工業
大学キャ
ンパス・
イノベー
ションセ
ン タ ー  
国際会議
室 

2016 .1
0.22 

 

佐藤洋子,水
島洋,橘とも
子． 

意志疎通が困難な者に対す
る情報保障の効果的な支援
手法．「意志疎通が困難な者
に対する情報保障の効果的
な支援手法」 

インターネット
技術第163委員
会(ITRC)．医療
情報ネットワー
ク連携および U
A 技術の普及・
実践分科会 (MI
NX-UAT)．第3
回  アクセシビ
リティワークシ
ョップ 

http://www.itr
c.net/minx-uat/
workshop2016
10.html (acces
sed 2017-05-2
2) 

 東京工業
大学キャ
ンパス・
イノベー
ションセ
ン タ ー  
国際会議
室 

2016 .1
0.22 

 

橘とも子 「外傷」医療データベース等
を活用した予後情報システ
ム構築に向けた調査研究の
試み．「意志疎通が困難な者
に対する情報保障の効果的
な支援手法」 

インターネット
技術第163委員
会(ITRC)．医療
情報ネットワー
ク連携および U
A 技術の普及・
実践分科会 (MI
NX-UAT)．第3
回  アクセシビ
リティワークシ
ョップ 

http://www.itr
c.net/minx-uat/
workshop2016
10.html (acces
sed 2017-05-2
2) 

 東京工業
大学キャ
ンパス・
イノベー
ションセ
ン タ ー  
国際会議
室 

2016 .1
0.22 

 

中島孝 HAL 医療用下肢タイプによ
るサイバニックニューロリ
ハビリテーションとは何か 

4th World Cente
narian Initiative
第2回 弘前医療
技術イノベーシ
ョンシンポジウ
ム 

  弘前大学
医学部コ
ミュニケ
ーション
センター 

2016.5.
1 

 

中島孝 神経筋疾患に対するサイバ
ニックニューロリハビリテ
ーション：robot suit HALの
臨床 

第57回日本神経
学会学術大会 
シンポジウム講
演 

  ポートピ
アホテル
  

2016.5.
21 
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中島孝 神経・筋難病患者の歩行障害
に対するロボットスーツHA
Lの臨床効果について 

第57回日本神経
学会学術大会 
教育プログラム 

  神戸国際
会議場  

2016.5.
21 

 

中島孝 HAL医療用下肢タイプによ
るサイバニックニューロリ
ハビリテーションについて 

第53回日本リハ
ビリテーション
医学会学術集会 

  国立京都
国際会館
  

2016.6.
11 

 

中島孝 医療機器—HAL医療用下肢タ
イプによるサイバーニック
ニューロリハビリテーショ
ンについて 

第2回リハビリ
テーション先端
機器研究会 

  国立京都
国際会館
  

2016.6.
12 

 

中島孝 ロボットスーツHAL医療用
下肢タイプによる歩行運動
療法について 

第7回PADMシ
ンポジウム 

  品川イン
ターシテ
ィ  

2016.7.
2 

 

中島孝 ロボットスーツHAL：おとな
から小児への適応にむけて 

第26回全国病児
保育研究大会in
にいがた 

  朱鷺メッ
セ新潟コ
ンベンシ
ョンセン
ター 

2016.7.
18 

 

中島孝 ALSを含む神経筋疾患にお
けるロボットスーツHALを
用いた歩行運動プログラム
による歩行機能改善－Cyber
nic Neurorehabilitationについ
て 

第7回 ALSフォ
ーラム 

  シェラト
ン都ホテ
ル東京  

2016.7.
30 

 

中島孝 末梢神経・中枢・Hybrid Ass
istive Limbのinteractive Biof
eedbackによるCybernic neuro
rehabilitationとは何か－治験
結果を通して 

第27回日本末梢
神経学会学術集
会 

  大阪国際
会 議 場  
  

2016.8.
26 

 

中島孝 運動機能改善装置の臨床評
価指標と実用化における課
題－ロボットスーツHALの
医療機器承認の経験から 

第6回 レギュラ
トリーサイエン
ス学会学術総会 

  一橋大学
一橋講堂
  

2016.9.
10 
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中島孝 重度の身体障害者（ALS、筋
ジストロフィーなど）のコミ
ュニケーション援助の取り
組み．ー口文字法、透明文字
盤、メカニカルおよびサイバ
ニックスイッチまで 

Ｈ28橘班ミニセ
ミナー 

  国立保健
医療科学
院本館  

2016.9.
12 

 

中島孝 患者の主観的評価に基づく
医療QOL 評価の新しい実践 

患者主体のＱＯ
Ｌ評価法「SEIQ
oL-JA」を学び、
活かす実習セミ
ナー 

  帝京平成
大学 

2016.9.
18 

 

中島孝 神経筋難病に対する新たな
ニューロリハビリテーショ
ンについて HALを用いた
歩行運動療法 

平成 2 8 年度神
経・筋疾患研修
会 

  国立病院
機構柳井
医療セン
ター  

2016 .1
0.21 

 

中島孝 ロボットスーツHALの医療
機器承認とニューロリハビ
リテーション 

第67回佐賀リハ
ビリテーション
研究会 

  ア バ ン
セ・ホー
ル  

2016 .1
0.22 

 

中島孝 HAL医療用下肢モデル：現状
と未来 

第16回神奈川脳
神経科医会学術
集会 

  ホテル横
浜キャメ
ロットジ
ャパン  

2016 .1
0.27 

 

中島孝 Cybernic neurorehabilitation 
using Hybrid Assistive Limb
 (HAL)for the patients with 
neuromuscular and cerebrovas
cular diseases 

5th World Cente
narian Initiative 

  J A  共済
ビルカン
ファレン
スホール
  

2016 .1
0.29 

 

中島孝 進行したALS患者等を含む
障害者のコミュニケーショ
ン支援機器の開発 

H28年度AMED
長寿・障害総合
研究事業 障害
者対策総合研究
開発事業（身
体・知的等障害
分野）進捗報告
会 ポスター発
表 

  一橋大学
一橋講堂
  

2016 .1
1.9 

 

中島孝 HAL医療用下肢タイプ：現状
とこれから 

第51回臨床研究
教育セミナー 

  国立病院
機構名古
屋医療セ
ンター  

2016 .1
1.9 
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中島孝  HAL医療用下肢タイプによ
る歩行運動療法の適応拡大
に向けて 

第51回日本脊髄
障害医学会 

  幕張メッ
セ  

2016 .1
1.10 

 

中島孝  ロボットスーツH A Lの臨
床：サイバニックニューロリ
ハビリテーションによる運
動学習とは何か？  

第40回日本高次
脳機能障害学会
学術集会 

  キッセイ
文化ホー
ル  

2016 .1
1.11 

 

中島孝  HAL医療用下肢タイプによ
るサイバニックニューロリ
ハビリテーションとは何か
 検証と課題 

第2回北海道ロ
ボットスーツH
AL研究会 

  東京ドー
ムホテル
札幌 

2016 .1
1.12 

 

中島孝  「ロボットスーツHALの神
経筋難病への適用 

第4回日本難病
医療ネットワー
ク学会学術集会 

  ウィンク
あいち  

2016 .1
1.18 

 

中島孝  重度身体障害者（ALS,筋ジス
トロフィーなど）のコミュニ
ケーション支援の取り組み
～口文字法、透明文字盤、メ
カニカルスイッチおよびサ
イバニックスイッチまで～ 

公開シンポジウ
ム意思疎通支援
の架け橋づくり 

  星陵会館
  

2016 .1
2.1 

 

中島孝  「HAL医療用下肢タイプの
治験とその後 

第5回日本脳神
経HAL研究会 

  京都大学
  

2016 .1
2.17 

 

中島孝 患者の主観的評価に基づく
医療QOL 評価の新しい実践 

患者主体のＱＯ
Ｌ評価法「SEIQ
oL-DW」を学び、
活かす実習セミ
ナー 

  立命館大
学院・創
思館カン
ファレン
スルーム 

2016 .1
2.18 
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橘とも子,橘 秀昭, 緒

方裕光 

障害保健福祉施策の推
進に向けた頭部等外傷
予後情報の集積・活用
の意義．  

神経外傷 39（2）  77-88  2016 

岩田裕美子,齊藤利雄,
永山ひろみ,山本洋史,
西薗博章,四分一健介,
井上貴美子,藤村晴俊,
中島孝 

,脊髄性筋萎縮症Ⅱ型に
対する福祉用Hybrid A
ssistive Limbを利用し
た歩行練習が運動機能
およびQuality of Life
に及ぼす効果 

,医療 Vol.70No.11 457-461  2016.11 

中島孝 ALSを含む神経筋疾患
におけるロボットスー
ツHALを用いた歩行運
動プログラムによる歩
行機能改善―Cybernic 
Neurorehabilitationにつ
いて 

第 7回ＡＬＳ
フォーラム記
録集 

 20-22 2016.11 

Yuji Suzuki, MD, PhD
1,2, Shinya Higuchi, 
MD2, Izumi Aida, MD
2, Takashi Nakajima, 
MD, PhD2, Tsutomu 
Nakada, MD, PhD,  

Abnormal Distribution 
of GABAA Receptors i
n Brain of DuchenneM
uscular Dystrophy Patie
nts,  

Muscle & Ner
ve  

  accepted, 2016 

中島孝 ニューロサイエンスの
最新情報 ロボットス
ーツによる神経機能回
復メカニズム,Clinical 
Neuroscience 

月刊 臨床神
経科学 

Vol.34No.8,
  

936-937  2016.8.1 

中島孝 難病(HAMを含む)に対
するHAL医療モデルを
用いた多施設共同医師
主導治験 

脊椎脊髄ジャ
ーナル 

29巻7号 707-713 2016.7.25 

遠藤寿子,中島  パーキンソニズムのリ
ハビリとロボティクス 

Monthly Boo
k Medical R
ehabilitation 

 196 2016.5 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Ⅲ．資  料 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

56 

 

 

 

 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

57 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

58 

 

 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

59 

 

 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

60 

 

 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

61 

 

 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

62 

 

 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

63 

 

 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

64 

 

 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

65 

 

 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

66 

 

 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

67 

 

 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

68 

 

 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

69 

 

 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

70 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 平成 28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)） 

「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 

 分担研究報告書 

 

71 

 

 

 

 

 

 

 



主　催
平成28年度厚生労働科学研究費補助金

（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野））
「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」

（H28-身体・知的-一般-009） 研究代表者：橘 とも子

主　催
平成28年度厚生労働科学研究費補助金

（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野））
「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」

（H28-身体・知的-一般-009） 研究代表者：橘 とも子

意思疎通支援の架け橋づくり
～多様なコミュニケーション障害への支援方法を探る～
意思疎通支援の架け橋づくり
～多様なコミュニケーション障害への支援方法を探る～

情報アクセシビリティって
なんだろう

シンポジウムレポート



1

意思疎通支援ってなに？
平成 28 年 12 月 1 日、星陵会館ホール（東京都千代田
区）にて公開シンポジウム「意思疎通支援の架け橋づく
り〜多様なコミュニケーション障害への支援方法を探る
〜」を開催致しました。

「誰もが安心して生活できる環境づくり」のために、「意
思疎通」や「コミュニケーション」に関して、どのよう
な種類の困難や支援方法があるのか、「知る」というこ
とから、始めてみませんか？

国立保健医療科学院
研究情報支援研究センター

上席主任研究官
橘 とも子



2

情報アクセシビリティってなに？

情報アクセシビリティとは、
年齢や障害の有無に関係なく、
誰でも必要とする情報に簡単にたどり着け、
利用できることをいいます。

障害者基本法に基づいて政府が策定した第３次障害者基本計
画（計画期間：平成25（2013）年度〜29（2017）年度）では、
障害者基本法改正、障害者差別解消法の制定（平成25年）等
を踏まえ、「アクセシビリティの向上」が、各分野に共通する
横断的視点の１つとして挙げられています。さらに分野
別施策では、「『6. 情報アクセシビリティ』における、
放送・通信等のアクセシビリティの向上や意思疎
通支援の充実」等の基本的方向が、示されて
います。



3

情報アクセシビリティの向上は、
意思疎通に困難を抱える方の自立と社会参加を
支援できる「地域づくり」につながります

磁気ループエリア
磁気ループ対応機器の
ご利用で会場内の音が
クリアに聞こえます

車椅子エリア
ALS などの方も介助者と
一緒に参加できるエリアを

確保しました



4

情報アクセシビリティの向上は、
意思疎通に困難を抱える方の自立と社会参加を
支援できる「地域づくり」につながります

手話通訳 1
演者の発言を、手話で
会場の聴覚障害者に

伝えます

要約筆記
会場の発言内容を要約して
右側のスクリーンに

出します

手話通訳２
聴覚障害を有する演者の手話を、
口頭で会場に伝えます

手話通訳３
会場の発言を、聴覚障害を有する
演者に手話で伝えます



5

５題の基調講演に続いて、
ディスカッションを行いました

東日本大震災時に
広域搬送を行った
患者のその後の療養状況

今井 尚志
医療法人徳洲会仙台徳洲会病院
ALS ケアセンター長

発達障害と
コミュニケーション支援

大塚 　晃
上智大学総合人間科学部
社会福祉学科 教授

聴覚障害と
コミュニケーション支援

早瀬 久美
昭和大学病院薬局
薬剤師

知的障害者への情報保障・
コミュニケーション支援

打浪 文子
淑徳大学短期大学部
こども学科 准教授

重度身体障害者（ALS、
筋ジストロフィーなど）の
コミュニケーション支援の
取り組み
口文字法、透明文字盤、
メカニカルスイッチおよび
サイバニックスイッチまで

中島 　孝
独立行政法人国立病院機構新潟病院
副院長（神経内科）



6

シンポジウムでは、
ALS（筋萎縮性側索硬化症）等の難病や、災害時の対応、
聴覚障害、知的障害、発達障害を中心に、
多様なコミュニケーション障害への支援方法について
演者全員と会場の皆さんで共に考えました。



主　催
平成28年度厚生労働科学研究費補助金

（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野））
「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」

（H28-身体・知的-一般-009） 研究代表者：橘 とも子

主　催
平成28年度厚生労働科学研究費補助金

（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野））
「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」

（H28-身体・知的-一般-009） 研究代表者：橘 とも子

意思疎通支援の架け橋づくり
～多様なコミュニケーション障害への支援方法を探る～
意思疎通支援の架け橋づくり
～多様なコミュニケーション障害への支援方法を探る～

情報アクセシビリティって
なんだろう

シンポジウムレポート

問い合せ先
〒351-0197　埼玉県和光市南2-3-6
国立保健医療科学院 研究情報支援研究センター内
FAX: 048-458-6197　E-mail: ishisotsu@niph.go.jp
http://www.niph.go.jp/topics/sympo1201.htm
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研究代表者
橘　とも子（国立保健医療科学院 研究情報支援研究センター 上席主任研究官）

研究分担者
水島　　洋（国立保健医療科学院 研究情報支援研究センター 上席主任研究官）
佐藤　洋子（国立保健医療科学院 研究情報支援研究センター 研究員）
中島　　孝（独立行政法人国立病院機構新潟病院 副院長）
今井　尚志（医療法人徳洲会仙台徳洲会病院 ALSセンター長）
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横断的視点の１つとして挙げられています。さらに分野
別施策では、「『6. 情報アクセシビリティ』における、
放送・通信等のアクセシビリティの向上や意思疎
通支援の充実」等の基本的方向が、示されて
います。
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情報アクセシビリティの向上は、
意思疎通に困難を抱える方の自立と社会参加を
支援できる「地域づくり」につながります

磁気ループエリア
磁気ループ対応機器の
ご利用で会場内の音が
クリアに聞こえます

車椅子エリア
ALS などの方も介助者と
一緒に参加できるエリアを

確保しました



4

情報アクセシビリティの向上は、
意思疎通に困難を抱える方の自立と社会参加を
支援できる「地域づくり」につながります

手話通訳 1
演者の発言を、手話で
会場の聴覚障害者に

伝えます

要約筆記
会場の発言内容を要約して
右側のスクリーンに

出します

手話通訳２
聴覚障害を有する演者の手話を、
口頭で会場に伝えます

手話通訳３
会場の発言を、聴覚障害を有する
演者に手話で伝えます
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５題の基調講演に続いて、
ディスカッションを行いました

東日本大震災時に
広域搬送を行った
患者のその後の療養状況

今井 尚志
医療法人徳洲会仙台徳洲会病院
ALS ケアセンター長

発達障害と
コミュニケーション支援

大塚 　晃
上智大学総合人間科学部
社会福祉学科 教授

聴覚障害と
コミュニケーション支援

早瀬 久美
昭和大学病院薬局
薬剤師

知的障害者への情報保障・
コミュニケーション支援

打浪 文子
淑徳大学短期大学部
こども学科 准教授

重度身体障害者（ALS、
筋ジストロフィーなど）の
コミュニケーション支援の
取り組み
口文字法、透明文字盤、
メカニカルスイッチおよび
サイバニックスイッチまで

中島 　孝
独立行政法人国立病院機構新潟病院
副院長（神経内科）
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シンポジウムでは、
ALS（筋萎縮性側索硬化症）等の難病や、災害時の対応、
聴覚障害、知的障害、発達障害を中心に、
多様なコミュニケーション障害への支援方法について
演者全員と会場の皆さんで共に考えました。



主　催
平成28年度厚生労働科学研究費補助金

（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野））
「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」

（H28-身体・知的-一般-009） 研究代表者：橘 とも子

主　催
平成28年度厚生労働科学研究費補助金

（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野））
「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」

（H28-身体・知的-一般-009） 研究代表者：橘 とも子

意思疎通支援の架け橋づくり
～多様なコミュニケーション障害への支援方法を探る～
意思疎通支援の架け橋づくり
～多様なコミュニケーション障害への支援方法を探る～

情報アクセシビリティって
なんだろう

シンポジウムレポート

問い合せ先
〒351-0197　埼玉県和光市南2-3-6
国立保健医療科学院 研究情報支援研究センター内
FAX: 048-458-6197　E-mail: ishisotsu@niph.go.jp
http://www.niph.go.jp/topics/sympo1201.htm

主　催
平成28年度厚生労働科学研究費補助金

（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野））
「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」

（H28‐身体・知的‐一般‐009）

研究代表者
橘　とも子（国立保健医療科学院 研究情報支援研究センター 上席主任研究官）

研究分担者
水島　　洋（国立保健医療科学院 研究情報支援研究センター 上席主任研究官）
佐藤　洋子（国立保健医療科学院 研究情報支援研究センター 研究員）
中島　　孝（独立行政法人国立病院機構新潟病院 副院長）
今井　尚志（医療法人徳洲会仙台徳洲会病院 ALSセンター長）
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What is "communication support ?"
Our research group decided to hold a public symposium titled 

"Constructing a bridge of communication support - Exploring 

various ways to support communication disorders" at the Seiryo 

Kaikan Hall (Chiyoda Ward, Tokyo) on December 1, 2016 (Thursday). 

In this open symposium, we attempted to understand methods of 

communication support mainly for intractable diseases such as 

ALS, muscular dystrophy, and other types of disorders such as 

hearing, intellectual, and developmental disorders. We aimed to 

create a supportive environment for not just normal times, but also 

in case of disasters, and the symposiasts and participants explored 

how to support individuals with a variety of communication 

impairments.

Master of ceremonies/chairperson

Tomoko Tachibana
(Chief Senior Researcher, 

Center for Public Health Informatics,

National Institute of Public Health)
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What is "information accessibility?"  

"Information accessibility" means being able to 
reach and use something, regardless of one’s age or 
disability.

Based on the Basic Act for Persons with Disabilities, the government 

formulated the Third Basic Plan for Persons with Disabilities (Plan period: 

2013 to 2017), where "improvement of accessibility" is cited as one of the 

cross-sectional perspectives common to each field based on the revision 

of the Basic Act for Persons with Disabilities and the establishment of 

Act to Advance the Elimination of Discrimination Based on Handicap 

(2013), and so on. In addition, basic guidelines such as "improvement 

in accessibility of media, communication, and so on, and 

improvement in communication support" in "6. Information 

Accessibility" are indicated as field-specific measures.
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What kind of environment can be provided to persons with
various types of communication disorders to improve their
accessibility to local information in their daily lives?

Magnetic
Loops

An induction loop system
transmits magnetic energy to 
telecoil-equipped hearing aids 
through a wire that surrounds

an audience.

Wheelchair
Areas

For persons with severe
disabilities, who can participate 

with assistants in this area.
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What kind of environment can be provided to persons with
various types of communication disorders to improve their
accessibility to local information in their daily lives?

Sign Language
Interpreter no. 1

communicates lectures in sign 
language to people with hearing 

impairment in the venue.

Written abstracts
for people with 

hearing loss
To summarize the questions
and opinions, projected on a

screen on the right side.

Sign Language
Interpreter no. 2
communicates a lecture in sign language by 
a performer with hearing impairment to the 
audience orally. 

Sign Language
Interpreter no. 3
communicates questions or comments in 
sign language to a performer with hearing 
impairment.
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In consideration of disabilities,
the convention recommends that efforts should be

invested in making available sign language interpreters,
written abstracts, and wheelchair areas; and holding discussions

for the participants and symposiasts. 

Medical care of patients who 
experienced wide-area medical 
evacuation at the time of the Great 
East Japan Earthquake

Takashi Imai
Director, ALS Care Center,
Sendai Tokushukai Hospital

Developmental disorders and 
communication support

Akira Otsuka
Professor, Department of Social Services,
Faculty of Human Sciences, Sophia University

"Hearing impairment and 
communication support"

Kumi Hayase
pharmacist from a pharmacy
at Showa University

Information accessibility and 
communication support for persons 
with intellectual disabilities

Ayako Uchinami
Associate professor, Department of Early 
Childhood Education and Childcare, Shukutoku 
University Junior College

Communication support efforts 
for severely handicapped persons 
(ALS, muscular dystrophy, etc.), 
using mouth-writing method, 
virtual transparent display panel, 
mechanical switch,
and cybernic switch

Takashi Nakajima
Deputy Director of Niigata National Hospital, 
National Hospital Organization
[Department of Neurology]
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In this open symposium, we attempted 

to understand methods of communication 

support mainly for intractable diseases such as 

ALS, muscular dystrophy, and other types of disorders 

such as hearing, intellectual, and developmental disorders, 

aimed to create a supportive environment for not just normal 

times, but also in case of disasters, and the symposiasts and 

participants explored how to support individuals with a variety of 

communication impairments.
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Constructing a bridge of
communication support

— Exploring various ways to support communication disorders — 

Constructing a bridge of
communication support

— Exploring various ways to support communication disorders — 

What is 
"information          

 accessibility?"

Open Symposium Report 

Inquiry
Center for Public Health Informatics, National Institute of Public Health
Address：2-3-6 Minami, Wako-shi, Saitama 351-0197 Japan
FAX：+81-48-458-6197
e-mail：ishisotsu@niph.go.jp
https://www.niph.go.jp/topics/sympo1201.htm
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Principal researcher
Tomoko Tachibana  Chief Senior Researcher, Center for Public Health Informatics, National Institute of 

Public Health

Members of this research project
Hiroshi Mizushima  (Chief Senior Researcher, Center for Public Health Informatics, National Institute of 

Public Health)
Yoko Sato (Researcher, Center for Public Health Informatics, National Institute of Public Health)
Takashi Nakajima  (Deputy Director of Niigata National Hospital, National Hospital Organization)
Takashi Imai (Director, ALS Care Center, Sendai Tokushukai Hospital)



意思疎通支援の架け橋づくり意思疎通支援の架け橋づくり意思疎通支援の架け橋づくり

2016年12月1日（木）
星陵会館ホール

【お問い合せ先】 公開シンポジウム「意思疎通支援の架け橋づくり」事務局
国立保健医療科学院 研究情報支援研究センター （研究代表者）橘 とも子　〒351-0197 埼玉県和光市南2-3-6
Fax：048-458-6197　E-Mail：ishisotsu@niph.go.jp

［専用ホームページ］  http://www.niph.go.jp/topics/sympo1201.htm

2016年

10月14日（金）～11月15日（火）

入場無料
12:30～16:00（12:00より受付開始）

～ 多様なコミュニケーション障害への支援方法を探る ～

事前登録制

300名

□ 参加申込み方法

□ 申込受付期間

□ 定　員
（先着受付登録順。定員に達し次第、申込み終了とさせていただきます）
（介助の方もご登録をお願いします）

　意思疎通（コミュニケーション）は、ひとが「どこで、誰と、どのように生活するか」を選択するために重要です。そのため、コミュ
ニケーションに困難を抱える人々への支援として、「手話通訳や要約筆記」・「触手話や指点字」・「代読や代筆」・「絵カード等を用
いたコミュニケーション」・「透明文字盤やメカニカルスイッチを使ったコミュニケーション支援」など、さまざまな手法が開発・工
夫されてきています。
　本シンポジウムでは、ALS（筋萎縮性側索硬化症）・筋ジストロフィー等の難病や、聴覚障害、知的障害、発達障害を中心に、平
常時だけでなく災害時の継続的な支援も視野に入れ、多様なコミュニケーション障害への支援方法を探ります。

［注意・連絡事項］
※当日は、事務局返信の「参加登録書」を受付にご提出ください。
※インターネット中継あり。
※駐車場はございませんので、車でのご来館はご遠慮ください。
※会館内には飲み物の自動販売機がございませんので、
　あらかじめご了承ください。（ホール内飲食禁止）

①専用ホームページから申込み
下記専用ホームページの参加申込
フォームから。

②ＦＡＸで申込み
裏面の参加申込フォームにご記入の上、FAX送信してくだ
さい。

日 時

会 場

手話通訳・要約筆記
磁気ループ
を用意しております。

保健医療福祉職の方だけでなく、
一般の方もご参加いただけます。

公開シンポジウム

総合司会・座長 【国立保健医療科学院研究情報支援
 研究センター 上席主任研究官】橘 とも子

座　長 【国立保健医療科学院研究情報支援
 研究センター 上席主任研究官】水島　洋

演　者 （敬称略、五十音順）

「知的障害者への情報保障・コミュニケーション支援」
　打浪 文子 【淑徳大学短期大学部こども学科 准教授】

「発達障害とコミュニケーション支援」
　大塚　 晃 【上智大学総合人間科学部社会福祉学科 教授】

「重度身体障害者(ALS,筋ジストロフィーなど)の
 コミュニケーション支援の取り組み
口文字法、透明文字盤、メカニカルスイッチおよびサイバニックスイッチまで」
　中島　 孝 【国立病院機構新潟病院 副院長（神経内科）】

「聴覚障害とコミュニケ―ション支援」
　早瀬 久美 【昭和大学薬局 薬剤師】

「東日本大震災時に広域搬送を行った
 患者のその後の療養状況 」
　今井 尚志 【医療法人徳洲会仙台徳洲会病院 ALS ケアセンター長】

【主  催】 平成28年度厚生労働科学研究費補助金 障害者政策総合研究事業
（身体・知的等障害分野）「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な
支援手法に関する研究（研究代表者：橘 とも子）」 研究班



Fax：048-458-6197 （公開シンポジウム「意思疎通支援の架け橋づくり」事務局）

〈 会 場 〉  星陵会館
 〒100-0014 東京都千代田区 永田町2丁目16-2
 ℡： 03-3581-5650

〈 交通のご案内 〉
　□東京メトロ有楽町線・半蔵門線・南北線
 永田町駅６番出口より　徒歩３分
　□東京メトロ千代田線　国会議事堂前駅　５番出口より　徒歩５分
　□東京メトロ南北線　溜池山王駅５番出口より　徒歩５分
　□東京メトロ銀座線・丸の内線　赤坂見附駅11番出口より　徒歩７分

※駐車場はございませんので、車でのご来館はご遠慮ください。

演者紹介

交通アクセス

参加申込フォーム  《 ご記入の上、この用紙は切り離さず、このまま送信してください。 》

国立保健医療科学院研究情報支
援研究センター 上席主任研究官

都区の公衆衛生行政医師を経て
現職。エビデンスに基づく障害保
健福祉医療政策研究を実施中。
日本公衆衛生学会認定専門家。
疫学、人材育成、健康危機管理。

橘 とも子 （たちばな・ともこ）

医療法人徳洲会仙台徳洲会病院
ALS ケアセンター長

神経難病患者の自律を育む
チーム医療を長年にわたり実
践。日本神経学会の ALS 治
療ガイドライン（第一版）作
成メンバーで学会指導医。

今井尚志 （いまい・たかし）

淑徳大学短期大学部こども学科 
准教授

国立障害者リハビリテーション
センター研究所障害福祉研究
部を経て現職。専門分野は社
会福祉学・社会言語学・特別
支援教育学・障害学等。

打浪文子 （うちなみ・あやこ） 

上智大学総合人間科学部
社会福祉学科 教授

厚生省児童家庭局、厚生労働省社
会・援護局障害保健福祉部障害福
祉課を経て現職。[ 発達障害者支
援法 . 特集子どもの心 (1)．母子
保健情報．2006; 54:74-78.ほか]

大塚 晃 （おおつか・あきら）

国立病院機構新潟病院 副院長
（神経内科）

医療用 HAL の医師主導治験
の総括責任者。重度障害者の
コミュニケーション支援機器の
実用開発研究を実施中。神経
内科、臨床遺伝専門医。

参加申し込みで提供された個人情報は、本シンポジウムの運営と個人を特定しない各種統計資料の集計処理を行うために利用し、ご本人の承諾なしに第三者に開示することはありません。

中島 孝 （なかじま・たかし）

昭和大学薬局
薬剤師

聴覚障害者。２００１年欠格条項撤廃運
動によって薬剤師免許を取得。スポー
ツファーマシストとしてアスリート支
援および自身も自転車競技選手とし
てデフリンピックを目指している。

早瀬久美 （はやせ・くみ）

●参加者ご本人に関する情報をご記入ください。

（ふりがな）
お名前

ご所属

ご連絡先
FAX番号 － －

（参加登録完了の連絡に使用します。お間違えないようお願いいたします)

●あなたのお立場を教えてください.(複数選択可）

1. 障害者ご本人

2. 介助者（介助対象者のお名前
　　　　　　　　 　

　　　　　　　　） 
3. 医療従事者　4. 行政関係者　5. 研究者　6. 障害者・患者団体

7.その他

●お持ちの障害をお選びください。（複数選択可）

1. 聴覚障害 2. 視覚障害 3. 言語機能障害

4. 音声機能障害 5. 失語障害 6. 知的障害

7. 発達障害 8. 高次機能障害 9. 身体障害

10. 難病 11. その他（　　　　） 12. なし

●次の中から必要な項目をお選びください。（複数選択可）

1. 手話通訳 2. 要約筆記 3. 磁気ループ

4. 車いすスペース 5. その他（　　　　） 6. なし

●その他特記事項がございましたら下記にご記入ください.

事務局からの返信を以て参加登録が完了となります。
専用ホームページからも参加申込みができます。　［専用ホームページ］ http://www.niph.go.jp/topics/sympo1201.htm



2016年12月1日（木）
星陵会館ホール

［専用ホームページ］  http://www.niph.go.jp/topics/sympo1201.htm

2016年10月14日（金）～11月15日（火）

入場無料
12:30～16:00（12:00より受付開始） 事前登録制

300名

□ 参加申込み方法

□ 申込受付期間

□ 定　員
（先着受付登録順。定員に達し次第、
  申込み終了とさせていただきます）
（介助の方もご登録をお願いします）

　意思疎通（コミュニケーション）は、ひとが「どこで、誰と、どのように生活するか」
を選択するために重要です。そのため、コミュニケーションに困難を抱える人々へ
の支援として、「手話通訳や要約筆記」・「触手話や指点字」・「代読や代筆」・「絵カード
等を用いたコミュニケーション」・「透明文字盤やメカニカルスイッチを使ったコミュ
ニケーション支援」など、さまざまな手法が開発・工夫されてきています。
　本シンポジウムでは、ALS（筋萎縮性側索硬化症）・筋ジストロフィー等の難病や、
聴覚障害、知的障害、発達障害を中心に、平常時だけでなく災害時の継続的な支援
も視野に入れ、多様なコミュニケーション障害への支援方法を探ります。

［注意・連絡事項］※当日は、事務局返信の「参加登録書」を受付にご提出ください。※インター
ネット中継あり。※駐車場はございませんので、車でのご来館はご遠慮ください。※会館内に
は飲み物の自動販売機がございませんので、あらかじめご了承ください。（ホール内飲食禁止）

①専用ホームページから申込み
下記の専用ホームページ
http://www.niph.go.jp/topics/sympo1201.htm 参加申込フォームから。

②ＦＡＸで申込み
別途配布のチラシの裏面、または、専用ホームページよりダウンロードできる参
加申込フォームにご記入の上、FAX送信してください。

日 時

会 場

手話通訳・要約筆記
磁気ループ
を用意しております。

保健医療福祉職の方だけでなく、
一般の方もご参加いただけます。

総合司会・座長

座　長

〈 会 場 〉  星陵会館　〒100-0014 東京都千代田区 永田町2丁目16-2　℡： 03-3581-5650
〈 交通のご案内 〉
□東京メトロ有楽町線・半蔵門線・南北線
 永田町駅６番出口より　徒歩３分

□東京メトロ千代田線
国会議事堂前駅　５番出口より　徒歩５分

□東京メトロ南北線
溜池山王駅５番出口より　徒歩５分

□東京メトロ銀座線・丸の内線
赤坂見附駅11番出口より　徒歩７分

交通アクセス

国立障害者リハビリテーションセンター研究所障害福祉研究部を経て現職。専門分野は社会福祉
学・社会言語学・特別支援教育学・障害学等。

都区の公衆衛生行政医師を経て現職。エビデンスに基づく障害保健福祉医療政策研究
を実施中。日本公衆衛生学会認定専門家。疫学、人材育成、健康危機管理。

研究テーマはエビデンス情報を活用した公衆衛生の推進。希少疾患・難病データベースの構築・解析、災害時の
情報基盤構築、オミックス情報を用いた健康・疾患解析。

医療用 HAL の医師主導治験の総括責任者。重度障害者のコミュニケーション支援機器の実用開
発研究を実施中。神経内科、臨床遺伝専門医。

聴覚障害者。２００１年欠格条項撤廃運動によって薬剤師免許を取得。スポーツファーマシストとし
てアスリート支援および自身も自転車競技選手としてデフリンピックを目指している。

厚生省児童家庭局、厚生労働省社会・援護局障害保健福祉部障害福祉課を経て現職。
[発達障害者支援法 . 特集子どもの心 (1)．母子保健情報．2006; 54:74-78. ほか ]

神経難病患者の自律を育むチーム医療を長年にわたり実践。日本神経学会の ALS 治療ガイドライ
ン（第一版）作成メンバーで学会指導医。

水島 　洋  【国立保健医療科学院研究情報支援研究センター 上席主任研究官】

橘 とも子
【国立保健医療科学院研究情報支援研究センター 上席主任研究官】

演　者 （敬称略、五十音順）

「東日本大震災時に広域搬送を行った患者のその後の療養状況 」
　今井 尚志 【医療法人徳洲会仙台徳洲会病院 ALS ケアセンター長】

「知的障害者への情報保障・コミュニケーション支援」
　打浪 文子 【淑徳大学短期大学部こども学科 准教授】

「発達障害とコミュニケーション支援」
　大塚　 晃 【上智大学総合人間科学部社会福祉学科 教授】

「重度身体障害者 (ALS, 筋ジストロフィーなど ) の
コミュニケーション支援の取り組み
口文字法、透明文字盤、メカニカルスイッチおよびサイバニックスイッチまで」

　中島　 孝 【国立病院機構新潟病院 副院長（神経内科）】

「聴覚障害とコミュニケ―ション支援」
　早瀬 久美 【昭和大学薬局 薬剤師】

【お問い合せ先】 公開シンポジウム「意思疎通支援の架け橋づくり」事務局　Fax：048-458-6197　E-Mail：ishisotsu@niph.go.jp
国立保健医療科学院 研究情報支援研究センター （研究代表者）橘 とも子　〒351-0197 埼玉県和光市南2-3-6

【主  催】 平成28年度厚生労働科学研究費補助金 障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野）
「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究（研究代表者：橘 とも子）」研究班

意思疎通支援の架け橋づくり意思疎通支援の架け橋づくり意思疎通支援の架け橋づくり
～ 多様なコミュニケーション障害への支援方法を探る ～

公開シンポジウム

参加申し込みで提供された個人情報は、本シンポジウムの運営と個人を特定しない各種統計資料の集計処理を行うために利用し、
ご本人の承諾なしに第三者に開示することはありません。



公開シンポジウム「意思疎通支援の架け橋づくり」事務局
国立保健医療科学院 研究情報支援研究センター

（研究代表者） 橘 とも子
〒351-0197 埼玉県和光市南2-3-6

Fax: 048-458-6197
E-Mail: ishisotsu@niph.go.jp

～ 多様なコミュニケーション障がいへの支援方法を探る ～
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12:30 開会

12:30-12:35 開会あいさつ 橘 とも子

（趣旨説明） （国立保健医療科学院研究情報支援研究センター上席主任研究官）

12:35-13:05 講演1 「東日本大震災時に広域搬送を行った患者のその後の療養状況」

今井 尚志（医療法人徳洲会仙台徳洲会病院 ALSセンター長）

13:05-13:35 講演2 「知的障害者への情報保障・コミュニケーション支援」

打浪 文子（淑徳大学短期大学部こども学科 准教授）

13:35-14:05 講演3 「発達障害とコミュニケーション支援」

大塚 晃（上智大学総合人間科学部社会福祉学科 教授）

14:05-14:20 休憩

14:20-14:50 講演4 「聴覚障害とコミュニケ―ション支援」

早瀬 久美（昭和大学病院薬局 薬剤師）

14:50-15:20 講演5 「重度身体障害者(ALS,筋ジストロフィーなど)のコミュニケーション支援

の取り組み ～口文字法、透明文字盤、メカニカルスイッチおよびサ

イバニックスイッチまで～」

中島 孝（独立行政法人国立病院機構新潟病院 副院長）

15:20-15:55 シンポジウム

座長
橘 とも子（国立保健医療科学院研究情報支援研究センター上席主任研究官）
水島 洋 （国立保健医療科学院研究情報支援研究センター上席主任研究官）

15:55-16:00 閉会あいさつ 橘 とも子

(国立保健医療科学院研究情報支援研究センター上席主任研究官)

16:00 閉会
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医療法人徳洲会洲会 仙台徳洲会病院　ALSケアセンター長
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昭和大学病院薬局　薬剤師
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• 「情報アクセシビリティ」
障害者基本法に基づいて政府が策定した、第３次障害者基本計画（計画期間：平成25(2013)
年度～29(2017)年度）では、障害者基本法改正，障害者差別解消法の制定(平成25年)等を踏ま
え，「アクセシビリティの向上」が、各分野に共通する横断的視点の1つとして挙げられていま
す。さらに分野別施策では、「『6.情報アクセシビリティ』における、放送・通信等のアクセ
シビリティの向上や意思疎通支援の充実」等の基本的方向が、示されています。

• 障害種別ごとに求められる意思疎通「支援手法」
多様なコミュニケーション障害を抱える人びとにとって、くらしの中にどのような環境が用
意されれば、地域の情報アクセシビリティの向上を図ることができるでしょうか？
まずは皆さん、「誰もが安心して生活できる環境づくり」のために、「意思疎通」や「コ
ミュニケーション」に関して、どのような種類の困難や支援方法があるのか、「知る」という
ことから、始めてみませんか？

ぜひ、シンポジウムでの、皆さんからの質問・意見・提案を、お願いします。

- 19 -

座長プロフィール

橘とも子(国立保健医療科学院研究情報支援研究センター上席主任研究官)
内科医、都区の公衆衛生行政医師を経て現職。エビデンスに基づく障害保健福祉医療政策研究を
実施中。日本公衆衛生学会認定専門家。疫学、人材育成、健康危機管理。

水島 洋(国立保健医療科学院研究情報支援研究センター上席主任研究官)
研究テーマはエビデンス情報を活用した公衆衛生の推進。希少疾患・難病データベースの構築・
解析、災害時の情報基盤構築、オミックス情報を用いた健康・疾患解析。

橘 とも子
（国立保健医療科学院研究情報支援研究センター上席主任研究官）

平成28年度厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業（身体・知的等障害分野)）
「意思疎通が困難な者に対する情報保障の効果的な支援手法に関する研究」 研究代表者
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《参考》
第３次障害者基本計画（計画期間：平成25年度～29年度）
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[ 障害者基本法に基づいて政府が策定 ] 
http://www8.cao.go.jp/shougai/suishin/pdf/kihonkeikaku25gaiyou.pdf








