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研究成果の概要： 
 口頭による音声会話ができない脊髄性筋萎縮症小児のためのコミュニケーション補助装置の
開発では，理解力に応じた段階的な装置の適用が重要である．おもちゃを動かす装置，図形の
形を合わせる PC ゲームの適用を経て，「選択概念」を獲得させた．これらの過程を経て，左右
の手指のわずかな動きで「はい・いいえ」を音声回答するシステムを理解させ，介護者の質問
に回答できる状態にすることができた．「遊び」を通した段階的な装置の継続適用が，選択回答
の概念を獲得させるとともに，左右の手指の独立した動きの獲得を強化させたと考えられる． 
 
交付額 
                               （金額単位：円） 

 直接経費 間接経費 合 計 
2006 年度 1,600,000 0 1,600,000 

2007 年度 1,100,000 330,000 1,430,000 

2008 年度 900,000 270,000 1,170,000 

総 計 3,600,000 600,000 4,200,000 

 
 
研究分野：総合領域 
科研費の分科・細目：人間医工学，リハビリテーション科学・福祉工学 
キーワード：生活支援技術，脊髄性筋萎縮症，コミュニケーション補助装置，拡大・代替コミ

ュニケーション，ヴェルドニッヒ・ホフマン症 
 
１．研究開始当初の背景 

後天的に口頭によるコミュニケーション
手段を失った者に対しては，目の動きや残存
する身体の動きを利用した様々なコミュニ
ケーション補助装置は開発されている．しか
し，コミュニケーション能力を獲得する以前
に口頭による発声能力を失い，さらに身体の
動きもほとんど出来ない幼児・小児を対象に
した補助システムの開発はほとんど行われ
ていなかった．成人（後天的な障がい）を対
象にした補助システムを，本研究で対象とす
る進行性脊髄性筋萎縮症(SMA:Spinal Pro- 
gressive Muscular Atrophy)の幼児・小児に
対してそのまま使用しても，適用したシステ

ムを理解できないという問題があった．その
ため，対象児の知的な成長を促進させること
を配慮した幼児・小児用のシステムの開発が
必要とされていた．本研究で対象としている
SMA に対しては，人工呼吸管理技術によって，
延命をすることはできるようになっている
が，幼少期の対象児に対して，どのように教
育をしていくかについてまで考えた研究は
ほとんど行われていない状況にあった．  
 
２．研究の目的 
進行性脊髄性筋萎縮症(SMA)の幼児・小児

は，骨格筋萎縮のため発語能力がないうえ，
コミュニケーションの概念もない．言語によ
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るコミュニケーション手法を獲得する以前
に言葉を発する能力を獲得できない．彼らの
知的発達の状態を理解し，それに適したコミ
ュニケーション補助装置を開発し，段階的に
実践的な適用を行うことで，コミュニケーシ
ョン能力を徐々に獲得させることを目的と
する．さらに，開発した補助装置を使った教
育方法についての検討と実践へと発展させ
ていく． 
 
３．研究の方法 
 コミュニケーションの概念のない子ども
に補助装置を適用する際には，対象児の理解
の状態に応じた装置を適用し，少しずつ新し
い能力を獲得させて行くことが重要である． 
(1)スイッチ操作の理解の段階 

対象 SMA 児の場合，スイッチによって外部
に対してなんらかの働きかけができること
を楽しませるところがスタートになる．負荷
の小さなマイクロスイッチ操作によって，音
や光のするおもちゃ（装置）を適用し，スイ
ッチ操作と装置の出力（音・光）が対応する
ことを理解させる． 
(2)「選択」の概念の獲得段階 

健常の幼児が知的遊びの中から，色々なこ
とを覚えていくことに対応させて，提示した
図形と同じ形を選ぶ「図形選択」ゲームを適
用し，選択した図形によって，正解と不正解
の２つの状態があることを理解させる．正し
い選択肢を選んだことに対する報酬（楽しい
音楽や動きのある絵）を与えることで，対象
SMA 児の興味関心を高める．不正解を選ばず，
正解を選ぶことから，選択の概念を獲得でき
ているかどうかを評価できる． 
(3)「はい・いいえ」回答システムの適用 
正解と不正解の選択の概念から，「はい・

いいえ」の選択の概念へと移行させる． 
(4)システムの常設・生活環境（病院内環境）
の改善に関する検討 

病院内は狭いため，開発したシステムを常
設することが難しい場合がある．介護者の状
況を踏まえた補助システムの設置方法を検
討し，対象児の状態の変化に応じた補助シス
テムの機能の拡張を行う． 

 
４．研究成果 
(1)システムの継続的使用と手指の残存機能
の変化 
 研究開始時においては，対象 SMA 児の左右
の手指の動きは，ほんのわずかであるうえ，
左右の動きが分化しておらず，一緒に動いて
いた．SMA においては筋力の強化は期待でき
ず，実際，前腕の筋力はほぼ無い状態である
にもかかわらず，おもちゃの要素を持った装
置，図形選択ゲームの適用によって，残存す
る手指のわずかな動きをする能力が強化さ
れ，スイッチ押しの能力が向上してきた（図

１）．これは，介護側が積極的に手指を動か
そうとしたことと，手指の動きによって装置
を動作させことに対する報酬（周囲の者がほ
める．ゲームのクリア）というモチベーショ
ンが関係していた可能性がある． 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

図１．マイクロスイッチによる入力 
 

(2) 左右の手指を使った２スイッチによる
「はい・いいえ」回答システムの適用 

手指の残存運動能力の向上により，左右の
手指を独立して動かすことができることに
なったことに対応して，右を「はい」，左を
「いいえ」に割り当てた音声表出機能(VOCA)
を持った装置を適用した（図２）．この装置
を使うことで，周囲の者の質問に対して，「は
い・いいえ」の２つ選択肢の一つを選択して
回答することができるようになった． 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

図２．「はい・いいえ」回答システム 



 

 

(3)システム設置環境の整備の必要性 
「はい・いいえ」を右と左の手指の動きと

関連づけることで，回答システムを使わない
状態でも，右と左の手指の動きを使った簡単
なコミュニケーションができるようになっ
てきた．これによって，介護者は，対象 SMA
児の反応（返事）を得られるようになった．
図２の「はい・いいえ」回答システムは有効
ではあるが，狭い病室内に常時設置しておく
ことは難しい．ディスプレイをスタンドに設
置するなどの工夫（図３）をすることはでき
たが， 大の問題となったのは，入力スイッ
チの装着が面倒であるというところにあっ
た．スイッチの装着方法を簡単にするような
工夫もしたが（図４），前腕の筋力がないた
めに，対象者が自分自身の意志でスイッチと
手指の位置関係を補正することができない
ので，装置を設置（装着）する際には，適切
な状態にするためにどうしても時間がかか
ってしまう．介護側から見た場合は，手指の
動きで「はい・いいえ」の回答をしてくれさ
えすれば，対象者が何を考えていることはか
なりことはわかるようになる．そのため，開
発した装置を使わなくても，強化された左右
の手指の動きを観察することで，対象児の意
志をくみ取ることができる．介護者の立場か
らすれば，装着の面倒な装置を使わずにすめ
ば，十分であるという考え方もできる．しか
し，「はい・いいえ」の次の段階，自らが周
囲に対して何らかの発信をする側になると
いう段階に移行するためには，補助装置の常
設が必須の課題となることは明らかである．
確実なスイッチ入力ができ，かつ，病室無い
において邪魔にならないようなシステムへ
の改良が必要になる． 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
図３．病室内の整備（狭い空間の活用） 
 
 
 
 
 
 
 
 
図４．スイッチ

入力装置の工夫 

(4) 必要となるシステムの機能と教育 
「はい・いいえ」回答システムによって，

周囲からされた質問に対しては意志を表示
することができるようになった．しかし，こ
のシステムでは，周囲の者が対象児に対する
働きかけに対して，対象児が受動的に答える
にすぎない．この次の段階として求められる
のは，対象児側から周囲に対して働きかけを
する能力の獲得である．会話を自由にできる
ようにするためには，言葉を教え，次いで言
葉を理解することで文を作ることができる
ようにし，それを発することができるように
していく必要がある．そこまでには，まだま
だ乗り越えなくてはならない障壁が必要で
ある．また，会話が成立するためには，必ず，
相手が必要になる．そこで，相手がいない場
合においても，対象児から発信をすることは
できないかと考え，視覚機能に注目した．SMA
という病気では視覚機能に問題は無いが，首
を動かす，すなわち頭部の方向を変える筋力
がないために，限られた範囲しか見ることが
できない状態にある．対象児が見ることでき
る範囲を「生活視界」として考え，この生活
視界に変化を与えることはできないかと考
えた．安価に入手が可能になった USB カメラ
を使うことで，対象児の周囲の視覚情報を得
ることは容易である．対象児が自分の生活視
界を変える能力を与えることができるよう
になれば，自分の意志で外界に対して働きか
けをすることができることになる．視界拡大
システムの次の段階では，複数のカメラ，イ
ンターネットを介したアプローチへと展開
できると期待できる． 
 自らが何らかの発信をしていくというこ
とを教育しながら，次の段階に向かうことが
重要である．少しずつではあるが，対象児の
おかれている環境は改善されてきている．今
後も，対象児の状況を理解し，何が必要であ
るかを考えたシステム開発と適用をしてい
くことが重要であると考えている． 
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