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研究成果の概要（和文）： 地域で暮らす自閉症スペクトラム障害児と家族のために、外見から理解しにくい感
覚特性について情報共有システムの構築に取り組んだ。児の家族が支援者との情報共有を容易にするために、多
専門職で検討し、iPadを利用した支援アプリケーションを考案した。
 児の感覚特性を各感覚で分類し、児のすきなこと、きらいなこと、家族の対処等を蓄積できるようにした。紙
媒体のサポートブックでは難しいデータ検索機能、印刷機能、PDF保存機能を持たせた。児の感覚特性のデータ
が継続的に記録・整理できることで児のマイナス面だけでなくプラス面に児の家族や支援者が着目でき、家族支
援に繋がる方法を示した。

研究成果の概要（英文）：In this project, we developed an information sharing system among people in 
close contact with children with Autism Spectrum Disorder (ASD), who live in communities with their 
families, just as children with normal development do. Having categorized the sensory 
characteristics of ASD children, which are very hard to discern from their appearances and 
countenances, our team of specialists each from different fields of studies contrived a supportive 
application software, taking best advantage of the advent of iPads. The system we devised has the 
capabilities to record the likes and dislikes of the children and indicate how to deal with them in 
accordance with the sensory characteristics. The system also has the search function, printout 
function, and save-as-PDF function that are not possible with paper support books, bringing at the 
same time in a novel awareness not only of the difficulties but also of the strengths of ASD 
children.

研究分野： 在宅看護学
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１．研究開始当初の背景 
 外見的には障害が理解されにくい自閉症
ス ペ ク ト ラ ム 障 害 (Autism Spectrum 
Disorder：以下 ASD )は、脳の特性から起こ
る発達障害であり、感覚刺激の処理にゆがみ
がある。米国精神医学会「精神障害の診断と
統計マニュアル改訂版(第 5 版)(Diagnostic 
and Statistical Mental Disorders 5th.ed：
DSM-5)」において、ASD の感覚に関する内容
が診断基準に入ったことで、ASD の人たちの
多様な感覚の特異性(以下：感覚特性)もよう
やく着目されるようになった。地域包括ケア
システムの構築の理念に基づき、病気や障害
があっても住み慣れた地域で最期まで暮ら
すことをめざして、各地で取り組みがなされ
ている。ASD に対する支援を考えても、学校、
病院、施設などにおいては、感覚特性に応じ
た苦痛緩和の発想や対応が少しずつ進んで
きている。しかし、ASD 児と家族の地域生活
において、単独職種による短期間限定の支援
は充実してきたものの、ライフステージに応
じた支援については、その重要性が認識され
ている一方で、家族支援の方法が統合された
とは言い難い。 
 近年、我が国でも ASD の感覚特性は、日常
生活に支障をきたすほどの影響があること
が、大人になった ASD の人々や ASD に関係す
る専門職者より情報発信されている。しかし、
ASD の感覚特性は個別性が強く、本人が辛さ
を周囲に伝えなければ、目に見えない感覚特
性は理解が得られにくい。しかも、ASD 児に
は、苦痛を周囲に語るなどの表出コミュニケ
ーションが苦手な子どもが多い。その結果、
家族でさえ、子どもの奇異な言動の原因の要
因のひとつに感覚の問題が潜在していると
判断できる場合は少ない。また児の感覚特性
の困難さに早期から気づいている家族であ
っても、関係者への情報共有の方法として、
感覚特性を支援者に整理して伝達すること
にも家族は苦慮している。ASD 児のほとんど
が地域で暮らすことを考えても、ASD 児と家
族が相談の際にも多くの機関や専門職とつ
ながりやすい仕組みが求められている。生涯
にわたり住み慣れた地域でASD児と家族が継
続的にASDの支援者につながりやすい仕組み
も視野に入れながら、情報共有システムの構
築を考案していくことが重要である。 
 
２．研究の目的 
 地域で暮らすASD児の外見から理解しにく
い感覚特性に焦点を当てて、ASD 児の家族か
ら得られた情報を基に、ASD 児と家族のため
の情報共有システムの構築をめざす。そこで、
ASD 児の家族が支援者との情報共有を容易に
するために、多専門職で検討し、iPad を利用
した支援アプリケーションによる情報共有
について考案する。 
  
３．研究の方法 
対象：18 歳未満の ASD 児の家族 

(1)ASD 児の感覚特性による社会生活上の困
難や家族の対処の情報を体験談等の文献や
ASD 児の家族への面接調査、家族の記録物の
閲覧より、家族が情報提供する上での困難を
明らかにする。 
(2)児の感覚特性にともなう困難や家族の対
処からの情報より、家族にどのようなニーズ
があるかを明らかにする。 
(3)上記、(1)、(2)の結果より、ASD 児と家族
のための iPad を利用した情報共有支援アプ
リケーションを開発し、評価する。 
 
４．研究成果 
研究参加者：ASD 男児の母親 5名 
全ての母親が児の感覚特性による困難や対
処を経験していた。 
(1)ASD 児の家族が情報提供する上での困難 
①感覚特性の情報量の膨大さ 
・成長にともなう ASD 児の情報が追加修正
されるため膨大な量になる。 
・ASD 児の家族にとって母子手帳、サポート
ブック、日記等の記録は、良いと分かって
いても手書きでの追加修正は手間である。 
・ASD 児の成長にともない増えた情報の中か
ら、状況に応じて優先情報を取捨選択して
他者に整理して伝達するのは難しい。 

②支援者に提供した情報が共有されない 
・相手が変わるたびに同じような用紙に手書
きで記載し提出しないといけない。 
・提出した用紙をコピー、保管していないと
同じような内容を書くにも手間がかかる。 
・同じ施設であっても毎年同じ内容のものを
提出しないといけない。 
③記載していない情報の大切さ 
・行動に着目して記載するため、ASD 児の「で
きないこと」「失敗したこと」「迷惑をかけた
こと」など、問題点思考の記載が多い。 
・ASD 児が問題と捉えられる行動をするには
理由があるが、行動を起こす前段階の状況や
環境を記載できる欄はないことが多い。 
・ASD 児のマイナス面に焦点を当てられるこ
とが多いが成長にともないASD児のプラスの
側面もある。 
 
(2)家族の語りやメモや閲覧記録からの内容 
地域生活における感覚特性にともなう困難
感は以下の通りである。 
①困難感の感覚過敏と感覚鈍麻 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



②地域生活場面における困難状況 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
感覚特性の困難感は理解が得られにくく、

ASD 児とその家族は地域生活の様々な場面で
誤解を受けていた。ASD 児の家族は、トラブ
ルを回避するために、文化教育施設、商業施
設、公共交通機関等の利用について、児の苦
痛緩和や安全性の確保、他者との関係性を考
慮した結果、利用制限をするという選択に繋
がっていた。ASD 児の感覚特性は経験を積む
ことで苦痛が和らぐ内容もあったが、不快な
記憶は恐怖となる。公共施設の様々な表示、
説明表示のない突然の音なども市民が過ご
しやすい空間を提供できるよう社会啓発し
ていく必要性も明らかとなった。 
 
(3)家族が情報提供する際の支援アプリケー
ションの開発 
ASD の関連文献及び体験談、5 名の男児の

家族の面接や記録の閲覧から得られた情報
を基に開発に着手した。研究チームは、ASD
児や家族に対しての実務経験者5名（看護師、
養護教諭、社会福祉士、臨床心理士、地域の
保健師）、地域の障害者支援としての情報処
理やシステム管理経験者 2名（医療情報、臨
床工学）、ASD 児の情報伝達ツールの作成経験
者（医療福祉デザイン）の多職種で継続的に
協議検討した。 
 
①開発アプリケーションの概要 
 ASD児とその家族を対象に児の記録をiPad
上で行うアプリケーション「YOUSAY」を開発
した。「YOUSAY」は、ASD 児のもつ感覚特性ご
とに「すき」「きらい」と家族の「対処」を
記録するものである。また、その特性に対し
て苦手なものだけでなく、得意なことや好き
なことを合わせて記録できるようにした。日
記として日常の出来事や、かかりつけ病院や
お薬などの児の基本的なプロフィールなど
も記録できるものである。フリーソフトであ
る FileMaker Go をインストールした iPad 上
に、「YOUSAY」を転送することで利用可能と
なる。 
 
 
 
 
 

②アプリケーション YOUSAY のトップ画面 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
この画面はアプリケーションを起動した

ときに、はじめに表示される画面である。画
面の主な機能はメニュー表示と画面の遷移
である。③の画面遷移のように各ボタンに対
応した画面に遷移する。 
 

③トップ画面からの画面遷移 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
④感覚特性項目とすき・きらいリスト 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
①のトップ画面から、すき・きらいリスト

を選択すると、この④の画面に遷移する。記
録したい感覚を選択して、その感覚について
の情報を入力すると、⑤の画面に遷移する。 
 
⑤すき・きらいの一覧リスト画面 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



この画面では、保存された児のすきなこ
と・きらいなこと、対処および分類を閲覧で
きる。蓄積データは一覧表示され印刷ボタン
により印刷でき、検索ボタンでデータの検索
ができる。ソートボタンを選択すると、感覚
特性ごとに並び替えが可能となる。 
 
⑥感覚ごとの詳細画面 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
この画面は、感覚に応じて「すきなこと」、

「きらいなこと」を記載でき、きらいな内容
に対しての家族の対処が入力できるように
した。入力ののちに保存ボタンを選択するこ
とでデータの保存、蓄積が可能となる。削除
ボタンで入力情報の削除ができる。 
 
⑦日記入力画面 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
この画面は、その日の児の記録を自由に記

入でき、児のがんばりや家族の工夫も自由に
記録できる。ここでは記録した日の日付、天
気も一緒に記録する。⑤のすき・きらいの一
覧リストと同様に入力した日付、天気、日記
の記録が一覧表示で閲覧でき、印刷ボタンを
選択すれば一覧表の印刷も可能となる。 
 
⑧児のプロフィール画面 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

児に関する個人情報を記録し表示すため
の画面である。児の生年月日、年齢、かかり
つけ病院、お薬、連絡先、写真など基本的な
情報が記録できる。記録した日は登録日とし
て保存される。プロフィールを更新するとき
には、これらの情報は上書きせずに履歴を残
すようにし、情報を書き換えたい場合は、編
集ボタンを選択し、入力済みのデータを編集
することで上書きができる。プロフィールの
履歴一覧画面は、⑤のすき・きらいの一覧リ
ストと同様に、プロフィールの各項目が一覧
表示され、印刷ボタンを選択することで印刷
が可能となる。 
 
⑧YOUSAY の保存機能について 
紙媒体のサポートブックではできないデ

ータ検索機能、印刷機能および PDF 保存機能
を有している。これらの機能は、各々の一覧
画面で実行が可能となる。一覧画面では多く
の情報が蓄積されるため、任意の言葉でデー
タを検索することで、必要な情報だけを表示
することができ、児の情報を管理しやすくな
る。また、これらの情報を学校や病院に資料
として提出の際は、必要な情報だけを抜出し
て印刷することもできる。PDF 形式のファイ
ルで保存できるため、データ転送による情報
共有も可能となる。 
 
(4)支援アプリケーション YOUSAY の評価 
ASD 児の支援者や家族の方々に試用した結

果、学校や病院など機関によって、要求され
る情報が異なることに対応することが求め
られていた。この場合、紙のサポートブック
をそのまま提出することは難しいが、YOUSAY
では関係機関に合わせた情報提供が簡単に
まとめられること、必要情報だけを印刷でき
る点などから高評価が得られた。 
感覚特性に着目している点では、どの感覚

に児が過敏になっているのかなど、専門家か
らの意見を求めやすいとの意見がある一方
で、現在の感覚特性の分類の感覚の言葉が難
しく、誰もがわかりやすい表現の工夫の検討
が必要である。 
操作性については、日常的にスマートフォ

ンを使用している家族からは全く違和感が
ないので利用しやすいという一方で、
Android の端末しか使用していない家族にと
っては、操作が慣れないという指摘もあった。
入力方法について、すきなことやきらいなこ
とを入力する前に感覚特性を選択しなけれ
ばならないため、まず入力をしてから、感覚
を選択できる手順の方が良いとの意見もあ
った。 
画面の配色については、色がパステルカラ

ーであることの評価が高かった。また画面の
キャラクターの雰囲気が柔らかく受入れや
すいとの意見もあった。一方で、一覧画面の
茶色やベージュを基調としている画面に対
して、気持ちが暗くなるという意見もあった。 
災害時には時間的に余裕はなく、財布と携



帯のみを持って避難するのが精一杯であり、
日頃から活用していたサポートブックを持
ち運びできなかったため、YOUSAY をスマート
フォンにインストールしていれば、災害等の
緊急時にも利用できるという貴重な意見も
得られた。 
 
(5)今後の課題 
家族が他者にASD児の感覚特性を伝達の際

に、シンプルに内容を整理し、伝える相手に
理解されやすいことを重視して、支援アプリ
ケーション YOUSAY を多職種で開発した。当
初より、ASD 児の生涯を考え、児の辛さだけ
でなく強みも代弁しやすいツールを意識し
て着手してきた。 
課題として、①感覚特性の各感覚について

誰にもわかりやすい表現の工夫、②入力画面
の色や選択ボタンのわかりやすさ、③iPad で
開発した試作品をスマートフォンでも活用
できるようにする等、明らかになった。 
H30 年度も継続し、支援アプリケーション

YOUSAY を役立つツールにするために、ASD 当
事者や家族や支援者と情報共有する場とし
て、学会等で情報発信していく予定である。
ASD 児や家族の社会生活に応じた情報共有の
補助具として、継続的に入力画面の見やすさ、
操作方法、入力文字数、整理画面、他の情報
等の統合など、検討を重ねてさらに使いやす
いアプリケーションにしていく必要がある。
将来的に、家族から支援アプリケーション
YOUSAY を児に手渡した時に、本人が喜んでく
れるような遊び心も追加していきたいと考
えている。 
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