
128. 自閉スペクトラム症児の早期療育の効果を親はどう捉えているか：
ニューロダイバーシティの観点からの再考

一般社団法人発達障害専門センター 神尾　陽子

概要

　自閉スペクトラム症(autism spectrum disorder: ASD)の子どもにとって早期療育は有効と考えられている。近年、
症状中心から人中心へと枠組みの転換があり、ニューロダイバーシティの視点からも ASD研究における従来の
アウトカム指標は見直しを迫られている。これまでの症状や行動・スキル中心の指標に代わって、社会参加や家
族も含めた QOL、ウェルビーイングを包括するアウトカム指標の必要性が指摘されている。本研究は、ASD児
の療育において親の視点からみて重視すべきと考えるアウトカムは何かについて、従来研究や療育現場の支援者
の評価と対比させて明らかにすることを目的とする。まず国内外の文献や ASD児の親インタビューから、WHO
の ICFのドメインをすべてカバーしうる 47項目を抽出した。次に、オンライン調査では、親 22人と支援者 42
人が個々の項目について重要度を 10段階で評定した。その結果、親が重要視している項目は、ICFのドメインを
万遍なくカバーし、支援者の重要視する項目と共通する部分も大きかった。一方で、親評定は QOLや家族に関
する項目をより重要視し、支援者評定は症状や行動、スキルをより重要視する傾向もみられた。子どもの ASD
症状や行動、スキルに関する項目の一部は、親評定の分布が大きく、重要度ランキングでは下位となった。これ
らより、従来のアウトカム指標には含まれていない、QOLや家族にかかわるポジティブな側面をコアセットとし
て含み、かつ症状やスキルを個別化して評価しうるアウトカム尺度の必要性が示唆された。

背景および目的

　子ども全体の 10％を占める自閉スペクトラム症(autism spectrum disorder: ASD)およびその他の発達障害は、そ
の大半がいまだ病因は不明である。中でも ASDは対人コミュニケーション障害と行動の反復と興味の限局を特
徴とし、胎生期から始まる脳の非定型的な発達が行動特性に反映して、生涯にわたり広汎な社会生活に大きな影
響を及ぼす。また原因は多様であるため症状の現れや経過には個人差が大きいのも特徴である。現在、唯一のエ
ビデンスある ASDの治療は、発達過程の幼児に働きかける行動的治療である。ASDの早期療育法の開発は 20世
紀後半に遡り、以来、様々な技法が開発され、今日では、学習理論に依りつつも自然な遊び場面において子ども
中心に働きかけるアプローチが主である。近年は、国の施策の後押しもあり、診断年齢は低年齢化し、療育の需
要は急増している。ニーズに応じたエビデンスがある療育を普及、定着させるためには、療育効果に関するエビ
デンスを確立しなくてはならない。
　従来の研究が ASD児のアウトカムを評価するために用いてきた多数の尺度は、子どもの ASD症状や障害され
ているコミュニケーション能力の増減を評価するものがほとんどであったが、近年では ASD児の多様なニーズ
を反映する社会参加や QOL、ウェルビーイングを包括するアウトカム指標の必要性が認識されるようになった。
こうした動向は、症状中心から人中心へと向かう ASD概念の枠組みの変換を意味し、近年のニューロダイバー
シティの視点に合致するものである(Dawson et al., 2022)。
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　本研究の目的は、就学前の ASD児の療育において、親の視点からみて重視すべきと考えるアウトカム指標は
何か、それは従来研究に含まれていないのか、また療育現場の支援者の視点からみた重視すべきアウトカム指標
と異なるのか、について明らかにすることである。
　研究の成果として期待できるのは、次の 2点である。第一に、本邦の療育現場に診断ありきではない、包括的
なアウトカム評価が定着していくことである。その結果、真に症状中心ではない人中心の療育の普及が期待でき
る。第二に、ASDと診断された子どもの親のエンパワメントである。環境面を含む包括的なアウトカムが確立さ
れれば、ASDの診断後、受け身になりがちな親が、専門家や支援者と対等な立場で ASD児の成長をサポートす
ることができるであろう。

方法

【第 1段階】ASD児の療育効果について先行研究で用いられてきたアウトカム指標を、以下の方法で 47項目抽出
し、専門用語を使わずにわかりやすい言葉に置き換え、1次リストを作成した。まず、ASD児のアウトカムを測
定する多数の尺度から国内外のシステマティック・レビュー（McConachie et al. 2015, 山口ら, 2021）を参考に効
果指標として国内外においてよく使用されており、かつエビデンスのある尺度 ADOS、CARS、SRS、BISCUIT、
CBCL、PEP、新版 K式発達検査、VABS、PSI-SFを特定した。これらは主に子ども個人の行動に関する項目で、
親に関する項目は育児ストレスのみ、社会参加や QOLに関する項目が含まれていないなど、包括的なアウトカ
ムとしては不十分と考えたため、親が重視するアウトカム項目に関する質的研究のシステマティック・レビュー
3)が特定した項目および国内の論文で調べられた項目を追加し、研究チーム内で検討した結果、合計 47個を選択
した。McConachieら(2018) に倣って、WHOの国際生活機能分類(ICF: International Classification of Functioning,
Disability and Health) (WHO, 2001)に準じた４つの構成概念ドメイン(Basic abilities/impairments, Learning, Behaviour
and Skills, Wider Social Relationships and Quality of Life, Family)に分類したところ、それぞれ 14(30%)、13(28%)、
6(13%)、14(30%)とバランスの良い項目群となった。
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表 1．1次リストの 47項目と親評定と支援者評定の中央値（四分位範囲）

　1次リストの項目が次に行う調査で妥当かどうかを確認する目的で、ASD児を持つ親にインタビュ－を行っ
た。先行する PPI(Public Patient Involvement)研究でよく用いられるフォーカスグループ・インタビューを当初、計
画していたが、研究説明と同意取得を行うなかで、話しやすさ、時間調整のしやすさなどの観点から、個別イン
タビューの方が被面接者にとって負担が少ないことがわかり、計画を変更した。対象は小学生から成人まで幅広
い年齢の、ASDと診断され、療育経験のある子どもを持つ母親 6人であった。リクルートは、療育を行っている
大学、療育センター、発達支援事業所、発達外来のある医療機関を通して、協力者を募った。6人の母親からイ
ンフォームド・コンセントを取得し、オンラインで研究代表者(Y.K)が単独で個別インタビューを行った（2024
年 11月～2024年 12月。実施率 100%）。「療育を受けて学んだこと、療育に期待すること、療育効果として重要
と考えること」について自由に話してもらった（半構造化面接法）。被面接者は自宅で、インタビュアーはプラ
イバシーが確保できる個室（研究室）で、1回につき 60～90分程度で実施し、被面接者の許可を得て PC上に録
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音した。複数の協力者がインタビュー後、メールで情報を追加してくれた。録音データは AIを用いて文字起こ
しを行った。複数の親が共通して語った内容は、療育経験を通して、子どもの情緒が安定した、気持ちを伝える
力が育った、不安が減って挑戦しようという意欲がでてきた、わが子の幸せが何かを理解できるようになった、
ふつうの子どもにしようというこだわりから抜け出せた、ほめることの力を実感した、わが子の成長以上に、親
自身が育ったということであった。このインタビュー結果をもとに、リスト項目を親になじみのある表現に書き
換えた。
【第 2段階】1次リストのアウトカム項目（表１）について、親と、療育に携わる支援者が個々の項目の重要度を
１（まったく重要視していない）から５（どちらともいえない）、10（非常に重要視している）までの 10段階で
評定した結果を、親、支援者別に集計し、分析した。対象は未就学児から成人まで幅広い年齢の ASDと診断さ
れ、現在療育中または療育経験のある子どもを持つ親 22人と、地域で療育事業に携わっている支援者 42人で
あった。療育を提供する大学、療育センター、発達支援事業所、医療機関、そして成人した障害者の親の会を通
して協力者を募った。リクルートを依頼した療育機関は、提供する療育が良質であるところを選んだ。オンライ
ン調査は、2025年 1月から 3月まで Google Formを用いて行った。
　倫理的配慮：本研究は、お茶の水女子大学人文社会科学研究の倫理審査委員会の承認を受けて行われた（第
2024-46）。
【親向け資料の翻訳】研究をすすめる過程で「親が子どもの障害について、正しい知識を得たくてもアクセスが
ないこと」が明らかになった。そして実際に親向けにわかりやすく、かつ内容がエビデンスに基づいており、偏
りなく系統的に書かれた情報は国内にほとんど存在しないことから、子どもが診断された後、親が読むのに適切
な資料を作成する必要があった。米国のアドヴォカシー団体で国際的な活動を展開している Autism
Speaks(https://www.autismspeaks.org)が無料で提供している 100 Day Kit For Newly Diagnosed Families of Young
Children (https://www.autismspeaks.org/tool-kit/100-day-kit-young-children)の翻訳の許可を得て、日本語版を作成し
た。

結果とまとめ

【オンライン調査】回答者の内訳は、親 22人（父親 1人を除くすべて母親）、支援者 42人（職種の内訳は公認心
理師 15、臨床心理士 8、保育士 15、社会福祉士 4、作業療法士 2、精神保健福祉士 1、その他 21）であった。回
答率はいずれも 100%であった。参加者のデモグラフィックな特徴は表２に示す。

4



表 2．回答者（親および支援者）のデモグラフィックな特徴

　親評定と支援者評定の 47項目の中央値（四分位範囲）は表１に示した通りである。親評定で重要度が高いと
評定された上位 13項目（いずれも中央値が９及び 10）は項目番号 12, 17, 20, 32, 33, 35, 36, 39, 41, 43, 45, 46, 47で
あった。支援者評定で重要度が高いと評定された上位 14項目（いずれも中央値が９及び 10）は項目番号 1, 12,
17, 20, 21, 22, 29, 36, 37, 39, 40, 41, 42, 46であった。親評定の上位 13項目のうち 7項目が支援者評定の上位 14項
目に含まれており、残りの 6項目は支援者評定では上位に入らなかった。親と支援者で共通してより重要と評定
された項目は以下の通りである。
 楽しいことが増える (12)
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 自分の気持ちを表現できる (17)
 他の人に攻撃的な行動をしない (20)
 親は子どもにとって温かで安心できる対象である (36)
 親がわが子の特徴をよく理解できる (39)
 わが子に合った治療や支援について親身になって助言をくれる人がいる (46)
 親が子どもと一緒の時間を楽しめ、つながりを感じられる (41)
　親評定の上位 13 項目が属する構成概念は、Basic abilities/impairments 1(8%)、Learning, Behaviour and Skills
2(15%)、Wider Social Relationships and Quality of Life 2(15%)、Family 8(62%)であった。支援者評定の上位 14項目
が帰属する ICFドメインは、Basic abilities/impairments 2(14%)、Learning, Behaviour and Skills 2(29%)、Wider Social
Relationships and Quality of Life 1(7%)、Family 7(50%)であった。親と支援者のそれぞれが重要と考えるアウトカム
項目は、すべての ICFドメインをカバーしていた。親、支援者とも上位項目には Familyドメインの項目が最も多
く含まれていた。親は重要視したけれども支援者が重要視しなかった 6項目はすべて、Wider Social Relationships
and Quality of Lifeと Familyドメインであった。
　親評定で重要度下位項目 8項目（中央値が 7未満）は、項目番号 2, 3, 7, 11, 18, 22, 23, 24であった。支援者評
定の下位項目 7項目（中央値が 7未満）は、項目番号 2, 7, 11, 24, 28, 31, 47であった。親、支援者ともに下位で
あった項目は以下の 4項目である。
 こだわりがゆるむ (2)
 IQが伸びる (7)
 過活動（多動）が減る (11)
 食事の問題が改善する (24)
　親評定の下位 8項目が属する ICFドメインは、Basic abilities/impairments 4(50%)、Learning, Behaviour and Skills
4(50%)、Wider Social Relationships and Quality of Life 0(0%)、Family 0(0%)であった。支援者評定の下位 7項目が属
する ICF ドメインは、Basic abilities/impairments 3(43%)、Learning, Behaviour and Skills 1(14%)、Wider Social
Relationships and Quality of Life 2(29%)、Family 1(14%)であった。親が相対的に重要と考えないアウトカム項目は、
すべて子どもの症状や行動・スキルに関するものであった。
　評定値の分布を親評定と支援者評定とで群比較（Mann-Whitneyの U検定）を行った結果、0.5%水準で有意差
がみられたのは、項目 3, 22, 31, 37, 39, 45, 47であった。これらが属するドメインは、Basic abilities/impairments
2(25%)、Learning, Behaviour and Skills 1(13%)、Wider Social Relationships and Quality of Life 1(13%)、Family 4(50%)
と、QOLと家族に関するものが過半数を占めた。
　親評定で下位にあった項目で、支援者評価では上位に含まれた項目は、「自傷行為をしない (22)」の 1項目で
あった。親の評定は１から 10まで分布したが、支援者で 5未満に評定した人はいなかった。その逆に、支援者
評定で下位にあった項目で、親評価では上位に含まれた項目は、「親の死後のわが子が受けられる社会サービス
について親が知る (47)」の 1項目であった。支援者の評定は１から 10まで分布したが、親で 4未満に評定した
人はいなかった。
【「100 日キット～診断を受けてまもない小さなお子さんのご家族へ」作成】内容は以下の 83ページから成る。
第１章 自閉症について
第２章 あなたとご家族、そして自閉症
第３章 お子さんが受けられるサービスとは？
第４章 自閉症の治療とはどういうもの？
第５章 まず始めましょう
用語集を含む巻末資料
　今後、Autism Speaksの査読が終了した後、ウェブ上で広く公開する予定である。
【今後の課題】ASDの療育効果を示すためのアウトカム指標として用いられてきた ASD症状の改善やスキルの向
上は、必ずしも親がアウトカムとして重要とみなしておらず、それ以上に、子どもや家族の QOLやウェルビー
イングにかかわるアウトカムを重要視していることがわかった。療育支援者は、研究者視点よりも親視点に近い
傾向にあったが、QOL、特に家族のドメインに関する重要度評定で親との違いが認められた。子どもの ASD症
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（完）

状や行動、スキルに関する項目の一部は、子どもの症状の現れの多様さを反映して親評定の分布が幅広く、中央
値の順位付けでは下位に位置づけられた。これらより、従来のアウトカム指標には含まれていない、ASD児の
QOLや家族にかかわるポジティブな側面をコアセットとして含み、かつ症状やスキルを個別化して評価しうるア
ウトカム尺度の必要性が示唆された。今後の研究においては、子どもと家族中心の療育の質の向上やその普及の
ために、本研究で明らかになったポジティブな側面も含む包括的なアウトカム尺度の確立が急がれる。その結
果、症状を治すからウェルビーイングを重視する支援の枠組みのパラダイムシフトを着実に促すと考えられる
(Black et al., 2025)。
　今日、発達障害に関する情報が氾濫する中で誤った情報によって親が振り回されかねない現状と、本研究で明
らかになったような、ASDや支援、サービスについての知識への親のニーズとのギャップを補完し、親のエンパ
ワメントの助けとなる資料として、Autism Speaksの 100日キットの日本語版の作成を行った。近日中に無料ダウ
ンロードできるよう準備をすすめていく予定である。
　本研究の限界としては、療育を受ける当事者である子ども自身による評価を検討に含めることができなかっ
た。療育はそれを受ける子どものために行うのであるから、子どもを中心に据えて、望ましいアウトカムとは何
かを追求しなくてはならないのは自明である。しかしながら、まだ自分の意思を伝える能力がない子どもの場
合、当事者としての子どもの意思をどのように掬い上げ、解釈するのかは大変難しい問題である。今後は、青年
成人となった当事者も含むさまざまな立場の人との意見交換や協働した研究に拡大していく必要がある。
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