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研究成果の概要（和文）：当事者研究には、他の研究と同様、新しい知識を「発見」するための方法という側面
と、生きやすさをもたらす「回復」の側面がある。
まず発見については、自閉スペクトラム症のメカニズムに関して当事者研究の中で提案された「情報のまとめあ
げ困難説」を、他分野の専門家と協力しながら理論的に精緻化した。またその仮説を、発声制御、顔認知、パー
ソナルスペース、ボディイメージ、聴覚過敏や慢性疼痛などに適用して検証実験を行った。
次に回復については、横断調査、追跡調査によって効果検証を行うとともに、当事者研究の方法をプロトコール
化し、当事者主導型の臨床研究による介入研究を行った。

研究成果の概要（英文）：Tojisha-kenkyu has two aspects; new method for "discovering" new knowledge 
like other disciplines, and new intervention that brings "recovery". 
As for discovery aspect, we refined the "information gathering difficulty theory" suggested in 
tojisha-kenkyu on the mechanism of autism tic spectrum disorders in cooperation with other fields. 
We also applied the hypothesis to speech control, face recognition, personal space, body image, 
hyperacusis and chronic pain and carried out verification experiments. 
Regarding recovery aspect, effectiveness of tojisha-kenkyu as an intervention was verified by 
cross-sectional survey and follow-up survey. Additionally, we developed the protocol of 
tojisha-kenkyu and conducted user-led clinical research.

研究分野： 当事者研究

キーワード： 発達障害　自閉スペクトラム症　聴覚過敏　慢性疼痛　当事者主導型臨床研究　自伝的記憶　予測符号
化　障害の社会モデル
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様 式 Ｃ－１９、Ｆ－１９－１、Ｚ－１９、ＣＫ－１９（共通） 

１．研究開始当初の背景 
 
近年、自閉症スペクトラム障害（ASD）を

はじめとした発達障害と診断される人の数
は急上昇している。他方、同じ診断基準を用
いれば ASD 有病率は、1983 年では 0.7%、
1999 年では 1%であり、有意な増加は認めら
れないという報告もある（Kadesjö et al., 
1999）。すなわち、現在 ASD と呼ばれる特徴
を持った人々の数は、それほど大きく増加は
しておらず、むしろ診断される人々の急増は、
かつてはそれほど問題視されてこなかった
彼らが、ここ最近急に問題にされ始めるよう
になったという社会文化的な要因の変動を
反映していると推定される。 
現在、臨床や研究、制度保障の面で広く利

用されている ASD の診断基準は、障害につ
いての社会モデルの考え方―個体側に帰属
し う る 比 較 的 永 続 的 な 特 徴 で あ る
impairment と、多数派の個体的特徴に合わ
せてデザインされた人為的環境（制度や道具、
規範など）と impairment との間に生じる齟
齬である disability の区別―をふまえておら
ず、本人と周囲の人的環境との「間」に生じ
るコミュニケーション障害という disability
を、本人の impairment であるかのように記
述している。ゆえに、社会の問題までもが本
人の障害の問題に帰属されやすくなってい
る（Verhoeff, 2012）。 
上記のような問題意識に基づき、2008 年

に我々は disability を impairment へとすり
替えるような既存の「社会的コミュニケーシ
ョンの障害」という概念をいったん脇に置き、
対人関係の次元で生じる困難以前の、一人で
いるときのモノの見え方、身体における感じ
取りかたなどのレベルを探究する目的で当
事者研究という方法を採用し、書籍として発
表した（綾屋・熊谷, 2008）。研究の結果、感
覚運動情報を、カテゴリーやストーリーにま
とめあげることが困難であるという特徴が
根本的な impairment なのではないかという
「情報のまとめ上げ困難仮説」を提案した。
また、それを踏まえて disability の生じない
アクセシブルな人的・物的環境の条件を提案
した。 
さらに我々は、当事者研究を通じて自己理

解が深まることによって、単に定型発達者向
けの社会に適応するというのとは異なる形
で、本人の well-being も向上しうることを報
告した。これは成人自閉スペクトラム症者の
社会的な予後が不良であること（Seltzer et 
al. 2004; Levy and Perry 2011）、成人 ASD
者への心理社会的介入の効果について良質
な 研 究 は い ま だ 十 分 で は な い こ と
（Bishop-Fitzpatrick et al., 2013）、近年精
神科領域で、社会適応ではなく社会変革を通
じた当事者視点での回復パラダイムである
「主観的リカバリー」の観点が注目されてい
ることからも意義のある知見であると考え
られた。 

 
２．研究の目的 
 
⑴ 当事者研究によって導かれた「情報のまと

めあげ困難説」の学術的定式化と、同仮説
の検証 

⑴ 発達障害者における聴覚過敏と慢性疼痛
の実態・機序解明と支援法開発 

⑴ 当事者研究自体が持つ治療的意義の検証 
 
３．研究の方法 
 
⑴ 当事者研究によって導かれた「情報のまと

めあげ困難仮説」の学術的定式化と、同仮
説の検証 

• 医学や心理学分野からの外部観測的な知
見とすり合わせ、仮説の学術的定式化。 

• 情報のまとめ上げ困難仮説を検証するた
めに、既存の学術研究者と当事者研究者と
の共同作業によって、実験デザインの構築、
実験環境の当事者視点からのアセスメン
ト、結果の協働的解釈などを行い、共著論
文を作成。 

⑴ 発達障害者における聴覚過敏と慢性疼痛
の実態・機序解明と支援法開発 

• オージオロジーとの共同により、聴覚過敏
の実態とメカニズムを解明するための調
査・実験を行うとともに支援機器の開発。 

• 疼痛科学の専門家との共同により、慢性疼
痛の実態とメカニズムを解明するための
調査・実験を行うとともに、VR 技術を用
いた治療法の開発。 

⑴ 当事者研究自体が持つ治療的意義の検証 
• 当事者の語りの質的分析によって、

Patient-centered outcome (PCO: 当事者
にとって妥当性の高い効果尺度) の抽出 

• 全国の当事者研究グループを連携する当
事者研究ネットワークを立ち上げ、各グル
ープの実態を調査するとともに、当事者研
究の効果に関する横断調査を行う。 

• もっとも長く当事者研究を行っている浦
河べてるの家の縦断調査によって、当事者
研究の効果を検証する。 

• 実践家の協力を得つつ、当事者研究のマニ
ュアルを作成し、PCO をエンドポイント
とした臨床介入研究を行うことで、効果検
証を行う。 

 
４．研究成果 
 
⑴ 当事者研究によって導かれた「情報のまと

めあげ困難説」の学術的定式化と、同仮説
の検証 
仮説の学術的定式化に関しては、まず当事

者研究者の綾屋が 2013 年に刊行した 2 本の
論文(綾屋, 東大出版会, 2013; 綾屋, 医学書
院, 2013)によって、身体内外のアフォーダン
スの配置が、2 つの自己感(身体図式と自伝的
記憶)のまとめあげに影響を与える状況が定
式化された。熊谷は、2008 年以降刊行され



た綾屋による論考を、他の当事者の手記や先
行研究と照らし合わせつつ、2014 年に博士
論文や書籍(熊谷, 金子書房, 2014)として、情
報のまとめ上げ困難説を提案した。翌年には
Friston の自由エネルギー原理の下でまとめ
上げ困難説を解釈し(熊谷, 岩波書店, 2015)、
さらに、エピソード記憶を自伝的記憶にまと
めあげる system consolidation の困難と、睡
眠障害との関わりについて検討した(熊谷, 
診断と治療社, 2015; 綾屋, トラウマティッ
ク・ストレス, 2015)。2016 年にはこれまで
精緻化してきた仮説を改めて整理(熊谷, 発
達心理学研究, 2016)し、それを踏まえて、ど
の様な支援法が当事者にとって助けになる
かを考察した(綾屋, 東大出版会, 2016)。現在、
情報のまとめあげ困難説」を外部観測的な側
面を説明する A01 班・B02 班のモデルと統
合し、新しい ASD 理論を提唱する論文を執
筆した(Inui, Kumagaya, & Myowa, 2017, 
Frontiers in Human Neuroscience)。また
A02 班との協力によって，予測符号化モデル
による情報のまとめあげ困難説の表現を試
み、当事者研究と構成論との間で検証可能な
モデルを共有し、実験を行った。 
仮説の検証に関しては、綾屋の当事者研究

で記述された経験を手がかりとしつつ、2 つ
の自己感(身体図式と自伝的記憶)それぞれの
まとめあげについて行った。まず身体図式に
関しては、ASD では発声制御がフィードバッ
クに強く依存していること(Lin et al., 2015, 
Frontiers in Human Neuroscience)、他者の
顔を視覚的にスキャンするパタンのランダ
ム ネ ス が 高 い こ と (Kato et al., 2015, 
Journal of Eye Movement Research)、パー
ソナルスペースが狭いこと (Asada, 2016, 
PLoS ONE)などの知見を論文発表し、ASD
では外受容感覚と内受容感覚、感覚運動の統
合(まとめあげ)に困難があることが示唆され
た。次に自伝的記憶に関しては、ASD の自分
語りにおいて、self-event relation (自己と出
来事の関連付け) が低く、自己存在感の低さ
が示唆されることが分かった(上出, 2015, 日
本心理学会; Kamide et al., 2015, The 16th 
Annual Convention of Society for 
Personality and Social Psychology)。また
ASD では、行為者の意図性判断と、行為の善
悪判断との間の関連性が低い傾向があり
(Iijima et al., K., Neuroscience 2016)、エピ
ソードの物語的解釈における非典型性の一
端が示唆された。 

 
⑴ 発達障害者における聴覚過敏と慢性疼痛

の実態・機序解明と支援法開発 
聴覚過敏に関して、我々は一般大学生を対

象に，カルファの聴覚過敏尺度日本語版(6 件
法)を作成し、「選択的聴取の困難」「騒音への
過敏と回避」「情動との交互作用」の 3 因子
構造を持つこと、また、「聴力異常の既往」「抑
うつ症状」「性別」「顔面神経麻痺」は聴覚過
敏と相関せず、「不安症状」「睡眠障害」「頭

頸部手術の既往」の 3 つが有意に聴覚過敏と
相関していることが明らかとなった(熊谷ほ
か, 2013, Audiology Japan)。また、聴覚過敏
が PTSD スコア、自閉スペクトラム症スコア、
ADHD スコア、日中覚醒困難、左耳の最小不
快閾値(LDLs)と相関し、聴覚過敏スコアの下
位スコアである選択的聴取困難が両耳間時
間差(ITD)の感度の高さと相関しており(熊谷, 
2014, ) 教育オーディオロジー研究、脳幹オ
リーブ核における傷害の関与が示唆された。
さらに支援法開発としては、A01 班との協働
により、自閉スペクトラム症における聴覚過
敏特性に基づいた個人適応型過敏性緩和シ
ステムを提案した(市川樹ほか, FIT2016 第
15 回情報技術フォーラム)。 
慢性疼痛に関して、当事者研究や(綾屋, 

2015, トラウマティック・ストレス)、先行研
究のレビュー(熊谷, 2014, Practice of Pain 
Management)に基づき、ASD では内臓感覚
を含んだ身体図式や、自伝的記憶のまとめ上
げ困難を痛みとして経験する可能性がある
ことを述べた。実験的には、ASD では触覚閾
値は正常だが、触覚刺激に対する交感神経反
応が亢進しており、内臓感覚-自律神経系の関
与が示唆された (Fukuyama et al., 2017, 
Scientific Reports)。加えて A01 班との共同
で、神経障害性疼痛患者の患肢の脳内運動表
象を定量化する手法を開発し、運動表象（身
体性）の破綻による痛みの発症機序を解明す
る と と も に (Osumi et al., 2015, 
Neuroscience Letters)、仮想現実(VR)を用い
た神経リハビリテーション治療を行い、その
治療機序が身体性の再獲得（知覚-運動協応の
再統合）であることを解明した(Osumi et al., 
2017, European Journal of Pain)。また、体
性感覚刺激を同期入力することによって治
療効果が高まることを明らかにした(Sano et 
al., 2016, Journal of NeuroEngineering and 
Rehabilitation)。さらに慢性疼痛では身体図
式のまとめ上げ困難だけでなく、空間認知に
も異変が生じており、視空間表象と内的空間
表象の認知が鏡像として表象されているこ
とを明らかにした(Sumitani et al., 2014, 
Brain and Cognition)。 
以上を踏まえつつ、ASD における感覚過

敏・鈍麻に関する総説を発表した(熊谷, 2015,
発達障害研究)。 

 
⑴ 当事者研究自体が持つ治療的意義の検証 

Patient-centered outcome (PCO: 当事者
にとって妥当性の高い効果尺度) の抽出とし
ては、2005 年から 2013 年までに寄せられた
当事者研究 225 事例のそれぞれについて、
「考察」のセクションから当事者研究のメリ
ットに焦点を当てて分析した研究(山根ほか, 
2014, 日本精神障害者リハビリテーション
学会第 22 回いわて大会) や、精神障害や発達
障害の当事者 7 名を対象に行ったグループ・
インタビューの分析(Sato et al., 2014, Joint 
World Conference on Social Work, 



Education and Social Development)から、
首尾一貫感覚(自分の生きている世界は筋道
が通っているという感覚であり、1) 自分の置
かれる状況がある程度予測または理解でき
るであろうという「把握可能感」、2) 何とか
やっていけるという「処理可能感」、3) 日々
の営みにやりがいや生きる意味を感じられ
るという「有意味感」の 3 因子構造を持つ)
の妥当性が示唆された。 
横断調査としては、2012 年に立ち上げた

当事者研究ネットワークによる調査により、
ASD においては反芻傾向が高く、把握可能感
が低い傾向があるとともに、反芻傾向と把握
可能感との間に強い負の相関関係(spearman 
ρ= －.712, p < .001)が認められた。ASD に
対して当事者研究によって把握可能感を高
めることが、当事者の well-being を大きく損
なう反芻傾向に対して治療的な効果を及ぼ
す可能性が示唆された。また、誰と当事者研
究を行っているかが、処理可能感、有意味感
と関連している傾向が認められ、「一人で」
＜「支援者・医療者と」＜「同じような困り
ごとを抱えた当事者と」＜「家族と」の順に
効果が高くなる傾向が認められた (熊谷 , 
2016, 日本整形外科学会誌)。 
縦断調査としては、2010 年から 2014 年の

5 年間にわたり浦河べてるの家に通う統合失
調症の主診断を持つ外来患者を対象に質問
紙調査および半構造化面接を用いた症状評
価を行った分析の結果、当事者研究群(n＝16)
の自己効力感尺度の合計点は、2010 年時よ
りも 2014 年時の方が有意に高くなっていた。
さらに2011年時と2014年時の自己効力感は、
当事者研究群の方が、当事者研究に参加して
いなかった群(n＝19)よりも有意に高かった
(石川, 2016, 認知療法学研究)。 
介入研究としては、綾屋研究員のファシリ

テーションのもと、2012 年以降、月に 2 回、
1 回 1 時間の発達障害者を対象とした当事者
研究会を継続し、エスノメソドロジー・会話
分析によって「言いっぱなし聞きっぱなし」
という順番交代のルールが、ASD 者にとって
語りやすい環境を提供している可能性を見
出した(浦野ほか, 2015, ナラティヴとケア)。
加えて実践の中で、ASD 者の当事者研究を進
めていくうえでは、定型発達者の特性や定型
社会の暗黙のルールに関する知識が必要と
いう認識にいたり、当事者から「定型発達者、
定型社会のここがわからない」という意見を
抽出し、様々な専門領域からの回答を講義形
式でレクチャー、意見交換をする「ソーシャ
ル・マジョリティ研究会」を立ち上げた(綾屋, 
2015, 情報処理)。以上のような試行錯誤的な
実践と分析を踏まえ、2015 年 6 月から 2016
年 8 月にかけて、月に 1 回程度、当事者研究
の経験が豊富な 3 つのグループ(統合失調症
を中心とした「べてるの家」、トラウマや薬
物依存症を中心とした「ダルク」、発達障害
を中心とした「おとえもじて」)で定期的に研
究会を開き、ASD 者向けの当事者研究マニュ

アルと、これを用いた臨床介入研究のプロト
コールを作成し、2016 年 9 月に東京大学ラ
イフサイエンス委員会臨床審査委員会の承
認を得た(No. 16-100)。予備研究では、対処
可能感の有意な上昇(p= .043)が認められた。 
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