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指摘された差異と，その波紋

一一 自閉症スペク トラム障害概念の変遷を辿る 一一

東島 仁*

1. はじめに

近年，心 ・行動の生物学的な基盤を，遺伝子の働きや遺伝情報から探る心 ・行動の生命科学

が急成長を遂げている。行動遺伝学や分子生物学を中心に，心理学，脳科学や医学などの様々

な領域が形成した心 ・行動の生命科学の扱う範囲は，知的能力や性格，犯罪傾向や性的晴好な

ど多岐にわたる O 産出された知見は，人聞を中心とする生き物全体についての理解を深めると

共に，教育や医療をはじめとする種々の場面で有益なことが期待される。ただし，そのような

科学表象の産出や関連技術の発展には，多くの社会 ・倫理的な課題も伴う 1)。心 ・行動の生命

科学の中核をなす行動遺伝学と密接な関係にある優生思想に根ざした社会政策は，過去に安楽

死や強制断種などの悲惨な出来事を引き起こした2)。現代社会でも， このような心 ・行動の生

命科学を起点とする技術や知見は，例えば向精神薬を通じた身体や認知機能のエンハンスメン

卜のあり方など，様々な形で議論の的となっている3)。

本稿では，心 ・行動面の差異を中心lこ形成された疾患概念、として注目を集める自閉症スペク

トラム障害(以後ASD)について，広義の生命科学を始めとする科学技術の発展に伴う ASD

概念の誕生と変遷， そして，その社会的影響を論ずる。 ASDは， 自閉症やアスペルガー障害

などの生涯を通じて持続する脳神経系の発達障害群の総称である。主な特徴はこだわりの強さ

に起因する独特の行動パターン，社会性や対人コミュニケーションにおける質的な障害であ

る4，5)。診断は，行動面の症状をもとに行われる。 ASDを持つ者の数は年々増大し，近年では

100人に l人ともし寸。

ASD概念が形成され，I健常な」人々との差異が確立する道のりは，医学的な症例研究に端

を発した心 ・行動の生命科学における ASD領域の発展と展開，そして社会との関わりの歴史
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である。 ASDに相当する差異を持つとされる人々の側に視点を移せば，自らが持つとされる

疾患概念が，科学表象として産まれ，視覚・非視覚表象化されて社会に広がることによって，

自らに社会的影響を及ぼすに到った過程と捉えることもできるだろう。急、発展を続ける心・行

動の生命科学は，次々と産出される ASDの生物学的な基盤に関する知見を通じて， ASD概

念を転換点へと向かわせている。もともと， ASD傘下に位置づけられた差異を持つ人々は，

例えば犯罪傾向との関係などにおいて不適切な形でマス・メディアに表象されるなど，社会的

な不利益を被りやすい存在であった。そして生物学的基盤という新たな因子がASD概念に組

み込まれつつある今， ASDと呼ばれる差異をもっ人々を取り巻く社会状況は，新たな局面を

迎えている。本稿では， ASDを取り巻く社会の現状を概観したのち， ASD概念の成立過程を，

医学や生命科学との関わりを中心に描写する。そして生命科学によってASDという差異の生

物学的な基盤が解明され，関連諸技術の発展と共に社会の中で表象され，意味付けされる過程

で生じうる新たな課題を考察する。なお本稿で言及するのは(投稿時点である)2009年 12月ま

での状況である。

2.社会の中の自閉症スペクトラム障害

前世紀の終わり頃から， ASDは世界でもっとも注目される疾患の 1つとなっている。国際

連合は2007年に世界自閉症啓発デーを認定して世界的な啓蒙活動を始めた6)。国際連合が記

念日を設けた疾患は，糖尿病，結核，マラリア，がん，狂犬病， AIDSと自閉症のみである。

2009年4月2日の自閉症啓発デーには，米国大統領のオパマ氏を筆頭に数カ国の首脳や夫人

らがメッセージを発表した。そして米国や英国，カナダやトルコ，ナイジエリアやレバノンな

ど， 我が国を含む20以上の国々で， TV番組の放映やミュージカル， 講演会やセミナーなど

の様々な行事が行われた。

このような国際的な動きを大きく後押ししているのが，米国や英国を中心に精力的に動き続

ける AutismSpeaksやNationalAutism Societyなどの当事者・支援団体の働きかけ，そし

てASD対策に要する巨額の経済的な負担の存在である。例えばASDを含む発達障害対策に

大きな力を注ぐ米国では， 年間350億ドルを， 直接，間接的な ASD対策に費やすという九

米国内のASD関連予算は， 1996年から 2006年の問， 毎年ほぼ 15%の割合で増加を続け，現

在も大規模な予算が投入され続けている8)。米国ではASD研究も盛んである。2000年に成立

した Children'sHealth Act，そして2006年のCombatingAutism Actに支えられ，米国衛

生研究所を中心とする ASD研究のネットワークが活発に活動を続け，幼少期からの効果的な

支援方法の開発，疾患の特性，遺伝的な素因の役割などに注目した幅広い研究が推進されてい

る9)。また，特に成人に対しては，効力を疑問視する声もあるとはいえ， 1990年に成立し
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2008年に改正された障害者法によって，すべての障害を持つ人々に働く権利が保障され，雇

用者側には，そのような環境つ、くりが義務付けられている 10)。

我が固でも， ASDは衆目を集めつつある。前述の国際的な状況に加えて， ASD傘下のアス

ペルガー障害や高機能自閉症が犯罪報道に取り上げられる機会が増えたことで，社会の目が

ASD関連障害に向いた11)0 1990年代ごろを境に，幼児期に気付かれづらく，学童期にいじめ

の対象となりやすいアスペルガー障害や高機能自閉症が，対人関係に困難を生じて学校生活に

支障をきたしやすく青少年犯罪との関係が強い障害として，注目され始めたのであるω。それ

らの障害を持つ児童が通常学級に多く存在することも明らかになってきた。この問題を重視し

た厚生労働省は， 2002年から自問性障害および周辺領域の発達障害を持つ者を支援するため

の発達障害者支援センター (初期は自閉症 ・発達障害支援センター)の設立を開始した。 2000年

代は，当事者・支援団体や，発達障害者の支援を考える議員連盟の働きかけが功を奏した形で，

発達障害者支援法や障害者目立支援法，障害者雇用促進法が相次いで成立し，厚生労働省や文

部科学省による ASDを含む発達障害を持つ者への支援対策が本格化された時期である。学校

教育現場では， 2007年4月から ASD傘下の様々な障害を持つ児童に対する特別支援教育が推

進され始めた。特別支援教育の対象は， i知的障害を伴う」自問性障害を持つ児童を対象とし

て1960年代後半に開始された情緒障害学級や自閉症療育事業よりも格段に広い。地方自治体

を中心に，発達上の問題を早期に診断し，療育プログラムを提供する体制も整備され始めてい

る。ただし地方自治体による格差は大きし、。例えば当事者が公的な支援を受給するための障害

者手帳や療育手帳は， ASDという診断では公布されず，並存する障害や知能指数によって，

地方自治体ごとの規定に準じて公布される。

3. 自閉症スペク卜ラム障害とは何なのか

ここで改めて， ASDという疾患概念の実体について考えたし、。 ASDは， こだわりの強さに

起因する常同的・儀礼的な行動や対人コミュニケーション，社会性における特徴を主症状とす

る一群の脳神経系の発達障害である。多くの場合に感覚・知覚上の特徴や知的障害等を併せ持

つ。個人聞の症状にはばらつきがあり，個人内でも発達過程を通して変化する。ただし 2節

で述べた社会的な注目にもかかわらず， ASD概念の定義は一義的ではない。むしろ， 複数の

多重性から構成されているという方が適切だろう。本節ではASD概念を概観し，その様々な

側面における多重性を描写する。

3. 1.医学的な定義 ASDは， もともと支援面を重視して提案された概念、である 13)0 ASD傘

下の障害聞の差異は歴史的に議論の的となってきたが， ASD概念を用いれば，全体としての
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障害特性に目を向けて症状の個人差に対応した支援を行うことができる。本稿では米国精神医

学会が発行した「心や行動面の疾患」の診断基準として世界的に用いられる精神疾患の分類と

診断の手引き第4版 CDSM-IV-TR) における， 自問性障害とアスペルガー障害， それに特定

不能の広汎性発達障害 CPDD-NOS)をASDと呼ぶ。 DSM-IV-TRでは白閉性障害の定義を，

(1)対人関係や社会関係における質的な異常， (2)言語などのコミュニケーション機能にお

ける質的な異常，そして (3)行動や興味，活動性lこ特徴的なノfターンが見られることとする。

アスペルガー障害の場合には， (2)のコミュニケーションにおける質的な異常が見られない，

あるいは目立ちにくし、。 PDD-NOSは， (1)に(2 )か (3)が併存はするけれども，具体

的な診断名が特定できない場合に用いられる呼称である。レット障害と小児期崩御性障害は，

退行現象など，他の ASD傘下の疾患と異なる特徴があるため， ASDに含めないことが多

い14，15)。参考までに， DSM-IV-TRと並ぶ操作的な診断基準として著名な世界保健機構の

ICD-IOでは， 広汎性発達障害を「心理的発達の障害」 の中に位置づけている 16)0 ASDに相

当するのは，小児自閉症とアスペルガー症候群，非定形自閉症，その他の広汎性発達障害，広

汎性発達障害(詳細不明)である。

その他， DSM-IV-TRやICD-IOには記載されていないが，近年用いられることの増えた

名称に触れておく。知的能力面に関する区分では，日間性障害や PDD-NOSに知的障害を伴

わない場合を， それぞれ高機能自閉症， 高機能PDD-NOSと呼ぶ。言語面に注目した区分で

は，言語的な問題が大きい場合が高機能自閉症，言語的な問題が小さく ，質的に異なった形で

表れることが多いのがアスペルガー障害とされる。高機能自閉症とアスペルガー障害を包括し

て，高機能広汎性発達障害と呼ぶ場合もある。ただし高機能自閉症とアスペルヵーー障害の差を

疑問視する声もある。

3. 2. ASD関連疾患の名称に見る多重性 3. 1.で述べた医学的定義，つまり ASD概念と

ASD関連概念の名称は未だ変遷途上にある。 ASDという言葉は，DSM-IV-TRやICD-IO

において ASD傘下の障害群が属する項目名である広汎性発達障害と同義に用いられることも

多い。近年では，疾患という枠に囚われず，定型発達の圏内にある人に見られる性格特性まで

を含めて自閉症スペクトラムと呼ぶ人も増えてきた。その他，公的な支援や保険契約の現場で

は，広汎性発達障害という言葉が医学的な診断基準における広汎性発達障害の項目が含む以上

の様々な疾患を包括する文脈も多々見受けられる。注意欠陥/多動性障害と狭義の学習障害，

アスペルガー障害を総称して軽度発達障害と呼ぶこともある 12)。学習障害という言葉を広義に

用いる場合に， ASD関連障害を包括することもある。

3. 3. ASD診断に見る多重性 DSM-IV-TRやICD-IOは，診断者聞の診断のブレをなくし
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て診断の客観性を高めることを目的とした操作的な定義として地位を確立してきた。だが，

ASD診断は， ASDの障害特性上の理由に加えて生物学的な診断指標が定まっていないことか

ら，注意欠陥/多動性障害や統合失調症などの類似症状を示す他の疾患との間で，あるいは

同じ広汎性発達障害の傘下にある障害問でブレやすい。 ASDの生物学的な診断指標の必要性

が叫ばれる所以である。ブレの原因には，文化やASD診断を下すことのできる専門家の数，

専門分野の差異， ASD概念の多重性と広がり，診断体制や支援体制の差などが考えられ

るl円 0)。例えば7000人近いASD当事者に質問紙調査を行った米国のロ ーゼンパーグ

Rosenbergらは，診断者の専門分野が，それぞれの当事者がASDカテゴリー内の，どの疾患

を持っと認定されるかと関連することや，近年，アスペルガー障害と診断される確率が上がっ

たことを示している 17)。

3.4. ASDを持つ者の数に見る多重性 ASDを持つ者の数は，近年，世界的に大きく伸びて

いる。その大きな原因には， 上述の社会 ・文化的要因による診断のブレがある。 1966年の英

国で 10，000人当たり 4.1人だった ASDを持つ者の数は， 1996年の日本では21人に，そして

2003年の合衆国では34人になった18)。だが， この増加には種々の複合的要因が絡む。例えば

ドイツでは， 2000年の時点でASDを持つ者の数は 100，000人当たり 3.94人，精神疾患を持つ

者の総数は296人であった。 2005年になると ASDを持つ者は5.13人，精神疾患を持つ者の

数は358人となった。つまり， ASDを持つ者と並行して精神疾患を持つ者の人数日体も増え

ている。この数字を報告した研究者達は， このように ASDを持つ者が増加した理由を，児童

や青年が精神疾患外来を訪れる確率が上がったことだと考えている2九上記の調査の診断基準

だったICD-10がドイツの医療システムに取り入れられた時期と， ドイツにおける ASD診断

数が著しく増加した時期が一致していることから，診断基準の変化が大きく影響した可能性も

ある。また，カナダのコオ Cooらはブリティッシュ・コロンビア州において，自閉症を持つ4

歳から 9歳までの子どもの数の移り変わりを，診断基準の変容に注目して分析した19)。ブリ

ティッシュ・コロンビア州では，それぞれの児童に，障害の種類に応じた 1種類のコードを割

り当てる。コードは毎年更新されるが，その lつが自閉症である。 1996年から 2004年の聞にな

んらかのコードを割り充てられた児童数を分析したコオらは，自閉症を持つ児童の数ではなく，

コードを付与される対象となる児童群内で自閉症というコードが割り当てられる割合が増えた

と結論した。勿論，母集団自体も膨張している可能性もある。また， 1966年から 2003年まで

に世界各国で発表された様々な疫学的研究問の擢患率の変化に注目したブラクシルBlaxillは，

米国と英国で行われた ASD関連の疫学調査データを再分析したω。そして両国で擢患者数が

変化したのは社会的な ASD認知度が上昇したためであると結論した。このような ASD擢患

率の暖昧さを踏まえて実態調査に乗り出した米国疾病予防センターは， 1999年から2010年を
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めどに「自閉症と発達障害モニタリングネットワークTheAutism and Developmental Dis-

abilities Monitoring NetworkJという大規模な調査プロジェクトを展開している。

4. 自閉症スペクトラム障害概念の確立と変遷

本節では，現時点 (2009年12月)における ASDにまつわる医学 ・生命科学的な知見を概観

し， それらの知見が積み上げられる過程， つまり ASDの特性とされる種々の差異に対応する

ASD傘下の概念が多重性をまといつつも現在の形となるに至った道のりを描写する。 ASD関

連概念、が臨床的な診断基準として生まれ，構成される過程の初期から中期を支えたのは医科学

研究だった。そして 1990年代から現在， ASD像の形成過程に主に作用する領域は，脳研究や

ゲノム研究なと、を含む心 -行動の生命科学研究となった。

4. 1. ASDにまつわる医学 ・生命科学的な知見 ASDは，定義の暖昧さを差しヲIl、ても学術

的に未知な部分が多い疾患である。 ASDにまつわる膨大な生命科学研究には再現性が不確か

なものも多い。前述した種々の多重性と相まって， ASDの科学表象の妥当性を判定する作業

は困難を極めている O 以下ではその概要を紹介する。

ASDの発症には，環境要因の変化に脆弱な多数の遺伝的素因が関与するという説が有力で

ある。男女問で発症しやすさが異なることに注目した常染色体優性遺伝説や，エピジェネティ

クス関与説なども提案されているが， ASDを持つ者に共通する生物学的背景や発症機構は未

解明である22-25)0 ASDとの関係が指摘される遺伝子は 100を，染色体は 20を超える26)0 ASD 

を持つ者が多い，つまり遺伝性の強い家系では，親族がASDの性格特性に類似する傾向を示

す確率が高い27)0 1卵性双生児の場合， ともに ASD を持つ確率は約 7~9 割， 2卵生双生児

の場合は高くても 1割程度である28，29)。近い親族に ASDを持つ者がいない孤発性の場合， 1 

割弱の擢患者のゲノムには，両親や親族には見られない繰り返し配列が出現するぬ)0 1980年

代の研究では， ASDを有する子どもが生まれたカッフ。ルに生まれた次の子どもが ASDを持

つ確率は 3~5%で， それ以外の場合よりも 20倍高かった31)。男性の発症率は女性の 4， 5 

倍高いとされるが，重症例になると男女差は低くなる28)。人種/民族聞における擢患率の差を

示した研究もあるが，実態を反映しているというよりは，人種/民族集団と特定の診断のさ

れやすさとの関係を示している可能性が高い17，31)。

4. 2. ASD傘下の疾患概念の勃興 ASDの中核をなす自閉性障害とアスペルガー障害という

疾患概念は， それぞれ 1943年，1944年に初めて学会に報告された32)。自閉症概念のもととな

る11名の症例報告を行ったのは米国ジョンズ ・ホプキンス大学の精神科医レオ ・カナー Leo
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Kanner，アスペルガー障害概念の原型となった症例を紹介する論文を発表したのはオースト

リアの小児科医で， のちにウィーン大学教授となるハンス・アスペルガ一 HansAspergerで

ある33)。カナーの報告から成立した疾患概念は，現在ではカナー型の自閉症あるいは自問性障

害と呼ばれる。 一方，アスペルガーが提案した概念は，アスペルガー型自閉症あるいはアスペ

ルガー障害として知られる疾患概念となった。英語で執筆されたカナー論文は主に英語圏で，

ドイツ語のアスペルガー論文は， ドイツやオーストリア，オランダや旧ソ連を中心に広まった。

我が国には同時期に流入し，一時期までは差異が盛んに議論されていたという泊)。カナーとア

スペルガーはそれぞれの論文で，精神病理学用語である統合失調症の「接触の喪失，自己への

引きこもりと外界への無関心」を示す語である「自閉」という言葉を用いた32，34)。だが，両者

の示した疾患概念は当初から独立であった。発表当時のカナーは，自閉症の背景に幼児期の統

合失調症を想定し，その背景に幼児期における母親の養育態度の影響を考えていたお，35)0 I冷

蔵庫母」などの言葉に示されるように，特に米国では精神分析を重視する研究者や臨床家に

よって， ASD発症と親の養育態度の関係が叫ばれていた時代である。一方アスペルガーは，

自らの報告した 4人の子どもたちを自問的精神病質と描写し，一種の人格障害と考えてい

た32，33)。ただし現行の DSM-IV-TRで診断した場合，カナーの症例もアスペルガーが報告し

た症例も白閉性障害に相当するという 35)。

4. 3， ASD傘下の疾患概念の発展 カナーとアスペルガーの提案した疾患概念聞の差に対す

る議論は，1960年代， 70年代を通して過熱してし、く 。知的水準や言語能力における差異に注

目して両者を比較する試みが様々な角度から行われた34，35)。第2次世界大戦後のほぼ同時期に

カナーとアスペルカホ一両名の研究が紹介された我が国も例外ではなしゅ5)。国際的に展開するそ

のような動きの中で，カナー， そしてアスペルガーが提案した疾患概念は変形を重ね，現在の

形に近づいて行った。そして 70年代頃から徐々に， 小児統合失調症とカナーの自閉症の違い

が示され，認識されていったお)。もともと自閉症に相当する概念は， DSMの第 1版(1952年)

と第 2版(1968年)， ICD-8 (1967年)では，主に統合失調症に近い項目内に記述されてい

た36)。そして 1977年，世界保健機構が発表した ICD-9で初めて，統合失調症の下位項目とし

ての分類から脱却する。続く 1978年， DSM-lliや現行のDSM-IV-TR，ICD-10における自

閉性障害の項目の原型となる 3点の小児自閉症の診断基準が，ラタ-Rutterによって提案さ

れた37)。この頃から家族や兄弟聞における擢患率などに注目した遺伝的な側面の研究が増え始

めるとともに，両親の養育態度は発症には影響しないという認識が学界に浸透し始めた32剖)。

4.4，操作的定義の定着と ASD概念の誕生 1980年代は，現代社会における自問性障害とア

スペルガー障害，そして ASDという概念それぞれに重要な意味を持っていた。まず， 1980年
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に米国で発表された DSM-illが普及したことで，自閉性障害という概念の認知度が高まった。

DSM-IIで180程度だった精神疾患カテゴリー内の疾患数は， DSM-illでは300程度に増えた。

DSM一皿は 1987年に改訂され， DSM-ill-TRとなる。それに伴って小児自閉症という項目名

が自閉症に改められた36)。そして，DSM-IVやICD-10にアスペルガー障害という項目を作

成するかどうか，つまり自問性障害とアスペルガー障害の差異に関する議論が沸騰し関連文

献のレビューやデータの再解析，大規模な疫学研究が繰り返し行われたω。ASDがFragi1e

X症候群を筆頭とする他の様々な障害に並存することが広く認識され始めると同時に，脳の

構造や機能差への注目が高まってきた時期でもある。

カナーとアスペルガーの症例聞の差異が存在するという認識が定着しつつある頃，英国では

精神科医で疫学研究者であるウイングWingによって，両疾患の連続性を強調する考え方が，

改めて提案され，注目を集め始めた13)。傘下の概念を支援という観点から包括的に捉える

ASDという考え方は，ウイングの精力的な研究姿勢に後押しされながら着々と浸透していっ

た。この時期の英国で育まれ，学術的， そして社会的にASD概念に大きく影響した学説にも

触れておく。自閉症を持つ者の脳は相手の気持ちを読み取るのが不得手な構造だという自閉症

における「心の理論」説である39)。この説を自閉症に適用した心理学者のバロンーコ ーエン

Baron-Cohenらが提示した「心が読めない疾患」としてのASD像は， 学術界に大きな影響

を与えると同時に広く社会一般に広まっていった。ただし現時点では， ASD関連領域におけ

るバロンコーエンらの理論の学術的な妥当性には疑問の余地がある40)。

4. 5.脳科学・生命科学の開花と ASD概念の広がり 自問性障害とアスペルガー障害の差異

は1990年代に入っても議論され続けた。そして 1993年に提案された ICD-10， 1994年に登

場した DSM-IVの双方に， 日間性障害とは異なる疾患として， アスペルガー障害が明記され

た5，15)。操作的な定義としてのアスペルガー障害の原型は，1980年代後半から 90年代前半に

ギルパーグGillbergを中心に提案されたものである38，41)。このような疾患ごとの診断基準の

確立と並行して， ASDという呼称も，英国を中心lこ広がり続けた。知的な遅れがない， ある

いは低い場合に，高機能自閉症や高機能広汎性発達障害という診断を下す傾向が高まり始めた

のも 90年代である。

90年代は， 生命研究や脳画像技術の発展によって， 遺伝子や遺伝子の働き， 脳の部位や構

造に注目した研究が開花した時代でもある。 70年代から 80年代には， ASDの生物学的側面

の研究の焦点は染色体の重複や欠損にあった。そして生命科学技術の発展を受け，研究の矛先

は， より微細なゲノムレベルの変異へと変わっていった。 1994年に， ウェルカムトラスト財

団を中心とする西欧諸国の財団や研究者が，自閉症に強く関係する遺伝子を同定して当事者や

家族に有用な知見の産出を目指すInternationa1 Mo1ecu1ar Genetic Study of Autism 
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Consortiumを結成した42)。米国の支援団体である CureAutism Now (現AutismSpeaks)や

Human Biological Data Interchangeの主導で， ASDを持つ者や家族の遺伝情報を集めたバ

イオパンク AutismGenetic Resource Exchangeなどの研究資源も整備されていった。ASD

対策が本格化した米国では， 1997年に ASDの原因や疾患特性，早期診断法や対処法などを探

る研究機関ネットワークである TheCollaborative Programs of Excellence in Autism (第

l期)が形成されている43)0 1999年には， DSM-IVで広汎性発達障害の項に分類される レット

障害の発症に MECP2という遺伝子が大きく関わることが示され， レット障害の位置づけに

対する議論が激しさを増した14，15)。

4. 6. 診断基準の洗練，そして ASDの生命科学の急発展と大規模化 2000年代に入っても，

ASD関連の診断は ICD-10とDSM-IV，そして 2000年に改訂された DSM-IV-TRに拠って

いる。DSM-IV-TRへの改訂では，日間性障害とアスペルカ、、ー障害問の症状差に関する記述

が倍増した5)。例えば自閉性障害の 3つの主症状以外の特徴が言及され， それまで注目されな

かった「アスペルガー障害でもコミュニケーションの質的障害が形を変えて出現する可能性」

も明記された。臨床現場でアスペルガー障害という診断が増加し始めた時期でもある。思Ijの疾

患，例えば統合失調症や双極性障害と診断されていた人々が，アスペルガー障害という診断を

受けるようになったのだろう 44)。このように既存の診断基準が洗練されていく傍らで， ASD 

関連疾患の診断基準の暖昧性に注目が集まり，診断基準の明確化の必要性が改めて指摘され始

めた。 ICD-10やDSM-IV-TRの診断基準と ASD概念との不一致が認識され，改定の必要性

が主張されるようになったのである 17，45)。

研究現場では，脳やゲノムの研究の発展速度が著しく上がった。ゲノム情報やゲノム情報の

働きの研究が急速化，大規模化し，脳の構造や機能，そして遺伝情報の差のより詳細な解析が

可能になった。関連研究は増加の一途を辿っている。 ASD傘下の疾患の病因や発症機構の解

明を目指す大規模研究が次々と走り， ASDを持つ者や家族のゲ‘ノム情報や病歴，脳の組織な

どの情報を複数の組織で共有して解析を進める大規模な全ゲノム関連解析 (GWAS)が隆盛を

極めている。ASDのGWASでは，米国や欧州を中心lこ， ASD，大欝病， 注意欠陥/多動性

障害，統合失調症そ して双極性障害の生物学的な背景の解明や診断基準の再構築を目標に掲げ

るPsychiatricGW AS Consortiumが有名である46，47)。発表される論文数も急激に伸びた。

代表的な文献データベースとして知られる Webof Knowledgeに登録された ASD関連論文

は， 60年代末には毎年20本に満たないが， 2000年代後半には，毎年 1000本以上に増加し，

2008年には 2000本を超えた。
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5. 自閉症スペク卜ラム障害の生命科学が現代社会にもたらすもの

教育や福祉など様々な社会的文脈で ASDという差異の存在が存在感を獲得しつつある現在，

ASD概念の変遷には，良かれ悪しかれ，大きな社会的な影響が付きまとう。特に ASDを持

つ，あるいは持つとされる者と彼らを取り巻く人々にとって，その影響は甚大である。前節で

見てきたように，学術的な文脈における ASD関連概念、は，一方でDSMやICDなどの操作的

な診断基準に代表される細分化，他方では ASDという包括概念化の 2方向から形成されてき

た。そこに加わった新しい役者が， ASDという差異の生物学的な基盤の科学表象化を急激に

推進する生命科学である。本節では， ASDの生命科学から生じうる知見から， とりわけ出現

への期待が高く ，また深刻な社会的課題を生ずることが懸念される ASDの生物学的な指標を

取り上げて，その社会的影響を考察する。生物学的な指標という形で示された差異の出現は，

既存の ASD概念に， そして社会全体にどのような作用をもたらすのだろうか。ただし本稿で

は，関連技術の臨床応用や市場化は扱わなし、。

現在，脳の発達のできるだけ初期に適切な支援を行うことが， ASDを持つ者の能力を引き

出すとともに 2次障害を防止する最善の手段であるという考え方が， ASDを持つ者の支援に

おいて主流となりつつある48)。適切な支援を受けられなかった児童は，虐待を受けるリスクが

高まるという 35)。生物学的な指標に代表される，早期に確実な診断を行う方法の確立が求めら

れる所以である。そのように臨床的に有用な ASDの生物学的な指標が確立され， ASDにま

つわる新たな差異が表象されることは，現在の ASDの疾患概念に新しい構成要素が組み込ま

れることに他ならなし、。

我が国でも欧米でも， ASDや統合失調症，双極性障害などの遺伝的素因が発症に関与する

精神疾患を持つ者や家族は，差別対象となりやすい49-51)。保険契約や結婚，住宅や就労あるい

は人間関係から自己評価まで， その範囲は幅広し、。 ASDの生物学的な指標が確立し， 遺伝情

報上の特徴が社会に広まれば，そのような差異の存在日体が不適切な社会的意味付けを受け，

当事者や遺伝情報を共有する親族など、の関係者が被る社会的不利益が深化する可能性は高い。

そのような懸念、を背景に， 法的な側面に限られた処置ではあるが， 米国は， 2008年5月に雇

用や保険契約における遺伝情報の使用を禁ずる遺伝情報差別禁止法 (GINA)を制定した52)。

GINAの基本的な考え方は，個人は遺伝子に責任を持てないのだから遺伝子の変異を持つこと

に由来する遺伝的なリスクは社会が平等に負担すべきであるというものである。遺伝子変異に

ついては後述するが， GINAは，遺伝情報の社会的影響力が増して遺伝情報を基盤とする差別

が進むことに関する 12年に及ぶ米国内の議論の賜物である O 改善の余地を指摘する声も目立

つが，評価に価する大きな一歩だろう 53)。

4節で述べたように， ASDは，多様な遺伝的な因子が発症に複雑に関与する多因子疾患で
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ある可能性が高し、。そのため，現代社会において現在多くの研究が目指すような ASDの生物

学的な指標が確立した場合，その有効な利用を促進する一方で，広範な差別つまり生物学的指

標への不適当な社会的意味付けを防止するためには，多因子疾患の仕組み，とりわけ遺伝子変

異の概念が，ある程度，理解されていることが望ましし、。以下では，その理由を述べてしぺ。

遺伝子変異とは DNA上の差異である。発生初期から生涯を通じて生じうるし，生殖細胞系

列に存在する場合には世代聞で伝わる。すべての人聞は，何らかの，そして多くの遺伝子変異

を有する。つまり遺伝子に変異があることは，特別でもなければ悪いことでもなし、。だが遺伝

子変異という言葉は，すでに米国社会では否定的な意味合いを獲得しつつある刷。そのような

否定的な意味合いが， ASDを持つ者や親族に否定的に作用する可能性はぬぐえない。我が固

でも， ASDを持つ子どもの保護者に対する調査において，遺伝子の変異と ASDを持つこと

の関係を誤って解釈することで， ASDの生物学的な側面の研究の進歩に強い懸念を示す保護

者が複数見られた55)。

このように，例え示された差異自体の存在が科学的に妥当であっても，結果として不適切な

社会的意味付けや，社会の混乱に繋がる可能性は十分にある。特に我が国の場合，不適切な意

味付けの出現を危慎するに足る理由が， これまでの教育カリキュラムの中に存在する。遺伝子

の変異は頻繁に起こりうることで特別なことではないということが， 2002年に改定された我

が国の教育指導要領には含まれていないのである。それところか現行の理科教育は，人間の遺

伝的な基盤への言及を避ける傾向にある56)。その点を問題視した一部の人々の働きかけが功を

奏し，2009年3月に公示された新指導要領は遺伝子変異の概念を取り入れた。ただし， 人の

遺伝を避ける傾向は変わらなし、56)。

人格特性と疾患の境に位置する ASDの場合，生命科学の発展に伴うさらなる懸念事項があ

る。将来的に確立した生物学的な指標が，現時点で疾患とされる ASD概念，特に DSMや

ICDなどの既存の診断基準と一致するとは限らないのである。 ASDを扱う科学において， 一

部の科学表象や診断方法のみが日本国内で市場化あるいは海外から流入し，表象や診断結果を

適切に解釈して意味付けるための情報の供給や，我が国の実情に沿った支援方法の確立が大幅

に遅れる恐れは憂慮すべきだろう 57)0 DSM自体が2013年に改定されることが予定されており，

支援や診断の現場や，当事者や家族の混乱が予想されるところである。 片寄ったあるいは間

違った科学表象が出現する一方で，支援や診断，教育現場の対応が追い付かず，不確かな情報

のみが広まって ASDに関わる様々な人々を含む社会が大きく混乱し，不適切な教育・支援方

法が蔓延する可能性は高L、。疾患にまつわる情報はもともと社会の混乱を招きやすし、。例えば

ASDの場合， 1998年に権威ある医学雑誌の Lancet誌に掲載された l本の論文をきっかけと

する 3種混合ワクチン (MMR)接種と自閉症の発症の関係を示唆する報道は，英米を中心に

予防接種拒否や不適切な治療方法の蔓廷をもたらした58，59)。様々な研究者が，すぐに，そして



人文学報

繰り返し，該当論文の科学的妥当性を否定したにも関わらず，一連の MMR報道は，幼い子

どもを養育中の保護者や， ASD当事者とその家族に大きな混乱を引き起こした。その爪痕は，

今なお消えていない。

このような現状を考慮すると， ASDの生物学的な指標が確立した際には，すでに流通して

いる不適切な情報への対応と，社会的に不適切な理解や意味付け，混乱を生じない形での知識

提供を視野に入れることが必要だろう。残念ながら，そのような情報流通システムの構築は，

現在の日本では遅れている。特に，書籍やパンフレットとして過去に流通済みの情報，社会に

浸透した不適切な表象への対処は， ASDの生物学的な指標の確立を待たずとも，早急な対応

が望まれる問題である。例えば， 1960年代以前の「自閉症は親の養育態度によって発症する」

という説を信じる人々がいる。筆者らがASDを持つ子と‘もの保護者に行った調査では，現在

でもなお，そのような妥当でない知識を持つ人々から非難を浴びて保護者が大きな心的負担を

負う，あるいは責任感に苛まれる例が複数見られた55)。

6.終わりに

ASD概念は，科学と社会の双互作用の中で変遷を続けている。そ して本稿で見てきたよう

に，現在， ASD概念に対する影響力を強めているのが，心・行動の生命科学である。心・行

動の生命科学がもたらす ASDにまつわる様々な差異の表象や関連諸技術は，医療や福祉シス

テムを通じて社会の中の ASD像，そして当事者とされる集団そのものを変革しつつある61)。

それらの表象や技術が不適切な形で社会に流通することで，結果的に特定の集団に不利益がも

たらされる状況を回避するためには，そのような社会的影響を吟味して配慮する作業を，研究

の遂行過程から組み込んでいくことが必要だろう 62-63)。心・行動面に差異を有する疾患として，

ある程度の社会的存在感を獲得した ASDの場合でさえ， 国際的にも我が園内でも， そのよう

な仕組みづくりは立ち遅れた状態にある。早急な対応体制の確立が望まれる。
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近年， 心・行動の生物学的な基盤を遺伝子の働きや遺伝情報を手掛かりに探る心・行動の生命科

学が， 急成長を続けている。その進展には，公共の福祉への大きな貢献と同時に，多くの社会 ・

倫理的な課題が伴うことは人類の歴史から明らかである。本稿では，心・行動の生命科学の研究

領域で世界的な注目を集め， 今や 100名に l人が持っとも言われる自閉症スペクトラム障害に着

目し，関連領域の学術的な発展に伴う障害概念の変遷と，社会的影響を論ずる。自閉症スペクト

ラム障害概念、が形成される道のりは， 医学的な症例研究に端を発した心 ・行動の生命科学研究に

おける自閉症スペクトラム障害領域の発展と展開， そして社会との関わりの歴史である。本論で

は， まず自閉症スペクトラム障害を取り巻く世界，そして我が国の社会的な状況を概観する。次

に， 医学や生命科学が科学表象の産出を通じて該当概念、を形作る歴史的な流れを振り返る。そし

て，生命科学によって自閉症スペクトラム障害の生物学的な基盤が解明され，様々な技術が開発

される過程で現代社会にもたらされつつある課題を考察する。

キーワード ・自閉症スペクトラム障害，生命科学，生命科学の倫理 ・社会的な側面，行動遺伝学，

発達障害

Sumarry 

There has been no greater task for the life sciences than elucidating the biological bases 

of mind & behavior目 Sciencehas made significant contributions to human welfare， but 

history shows that the rapid and overwelming advancement of research into mind & 

behavior have been accompanied by various social and ethical implications for human 

society. This article explores a historical change， the recent development of an important 

disease concept - autism spectrum disorders (ASD) - in genetic and genomic research 

of human mind & behavior. It then considers the ethical and social implications of this 

change in modern society目 ASDis a group of neurodevelopmental disorders that is 

currently diagnosed by the observation of core behavioral symptoms. The prevalence of 

ASD is almost on巴 in100. In this paper， 1 first try to describe the social and scientific 

context ASD， both in the past and present. 1 then examined some social and ethical 

issues resulting from representations and technologies that have， or will have emerged 

from the advancement of research in genetic and genomic aspects of ASD. 
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