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英国自閉症協会の設立と発展

久 保 紘 章

は じめ に

1962年5月 に世界にさきがけて英国の全国自閉症協会(NationalAutistic

Society.以 下、英国自閉症協会と称する)が 設立されてか ら、30余 年になる。1993

年現在、世界で44か 国に協会があることが確認されている。 この うちAutisme

Europeの 加盟の協会は34で ある(1)。ちなみに米国は1965年(全 米 自閉症児

協会、現在は米国自閉症協会ASAに 変更)、 日本は1968年(自 閉症児親の会全

国協議会、1989年 か ら日本自閉症協会に名称が変更)に 設立された。

個人的なことだが、筆者が英国自閉症協会の資料をは じめて手にしたのは1970

年であ り、協会を最初に訪ねたのは1975年 である。以来、7-8回 訪問する機

会があった。 この間に、 自閉症をめ ぐる状況は大 きく変化 し、協会 も発展をと

げてきた。ただ、英国自閉症協会に関 して、わが国での紹介は少ない。筆者 と

しては、協会か ら貴重な資料を入手 しておきなが ら、 いまだに整理 していない

負い目を感 じている(2>。

筆者の主要な関心は、(1)セ ルフ ・ヘルプ ・グループとして協会がどのよう

に形成され発展 してきたかを見ることと(2)こ の協会が英国および世界の自閉

症の研究 と実践 に与えた影響と意味を探 ることである。 しか し本稿はそれ らの

研究の予備的な段階と位置づけて、次の2っ の点を、資料に即 して述べることに

したい。第1は 、協会に深 く関わった人たち自身の記録に基づ いて、とくに初期

の状況を再現す ること、第2は 、現在にいたるまでの協会の発展を概観すること

である。

1.協 会設立前後の自閉症をめぐる状況

これ らを述べ る前に、 協会設立前後の自閉症をめ ぐる状況を、精神医学、教

育、 ソーシャル ・サ ービス等の面か らかんたんに述べておきたい。
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カナー(Kanner,L.)が1943年 に早期 幼 児 自閉症 の11症 例 を報 告 して以 後 、

自閉症 の本 質 をめ ぐって長 い模索 があ った。 と りわ け1960年 代 後 半 か ら70年

代 前 半 の 自閉 症 研 究 は激 動期 で あ った。 この時期 は、北米 よ りも英国 の研究に

世界が注 目 した。研究者 として はロ ン ドン大学精神医学研究 所を中心 とした ジ

ョン ・ウィ ング(Wing.J.K.)、 ロー ナ ・ウ ィ ング(Wing.L.)、 ラタ ー(Rutter,

M.)、 ハ ー ム リン(Hermelin,B.)、 オ コナ ー(0℃onneor,N.)、 バ ー タク(Bartak,

L.)、 リックス(Ricks,D.M.)、 ブ リス(Frith,U.)、 ホー リン(Howlin,P.)ら

の 児童 精 神 科 医や サ イ コ ロ ジス トたちがよ く知 られて いる(3)。この立場 は 、 わ

が 国 で は 当 時、 イギ リス学派、 ない し言語 一認知 障害説 と して知 られた。近 い

立場 を と った米 国の研 究者 には シ ョプ ラー(Schopler,E.)や デ ィマ イ ヤ ー

(DeMyer,M.K.)ら が い るが 、彼 らは早 くか ら英 国 の研究者 と交流が深か った。

この立場 は、自閉症がillnessで は な くhandicapだ とす る見解 を と った ので、

薬物 に よ る治療 や心理療法 よ りも教育へ の移行 に道を開 いた。

次 に、教育 におけ る状況 を見 てお こう。 イギ リスにおけ る自閉症児を含む障

害児教育 は、教育(障 害 児)法(1970年7月 制定)に よ って大 きな転 換期 をむ

か え た。 これ によ り、 いわゆ る障害児全員就学が実施 されたか らである。 それ

以前、 障害児 は 「学校教育の対象educable」 と 「学校 教育 の対象 外uneducable

」(知 能 指 数 が ほ ぼ50以 下)に 分 類 され た 。 行 政 的 に は 、 前 者 は教育科学 省

(地 方 レベ ルで は 地 方 教 育 当局)、 後 者 は保 健 社 会 保 障省(地 方 レベ ルで は地 方

保 健 当局)が 責任 を負 った。 しか しこの法 律 によ つて1971年4月1日 か ら、す

べ て の児 童 が 、 教 育 科 学 省の責 任の もとにおかれた。 自閉症児 の多 くは 「教育

の対象外」 に分類 されて いた よ うだが正確な資料 は残 って いない。 ただ 「教育

の対象外」の児童の一部 は保健 社会保障省管轄 の ジュニ ア ・トレーニ ング ・セ

ンター(児 童 の通 所 訓 練 施 設 。 成 人 は トレーニ ング ・セ ンター)へ の通所 や サ

ブ ノーマ ル ・ホ ス ピタル に入所 して いたので必ず しも放置 されて いたわけでは

ない。

協会 設立 当時の教育法 の障害児 の分類 は、1959年 の10の 分 類(盲 児 ・虚 弱

児 ・ろ う児 ・難 聴児 ・精神発達遅滞児(educationallysub-normalpupiles)・

て ん か ん児 ・不 適 応 児 ・肢 体 不 自由児 ・言語障害児 ・虚弱児)が 用 い られ て お
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り、自閉症はその中には含まれていない。 ソーシャル ・サービスの面でいえば、

自閉症に固有のサ ービスはなく、知的障害の中で辛 うじて対応 されてきた。

自閉症研究 と自閉症への教育等の背景を一瞥 したが、英国における自閉症研

究 と実践にとって、英国自閉症協会の影響を見逃すことはできない。少なくと

も協会は、 これ らの優れた研究の土壌を耕 したという意味で貢献 した。 とりわ

け自閉症学校の実践、自閉症成人施設を中心 とした年長 自閉症児問題への実践

は、様 々な影響 を英国のみな らず、世界に与えたが、これらの考察は別の機会

にゆず りたい。

2.協 会の歴史の概略

英国自閉症協会の歴史は、今年(1995年)で33年 目をむかえる。重要な出

来事を辿 ると、次の4つ の時期に区分することが可能だろう。

①協会設立(1962年)前 後 設立前後と初期の活動の中心的な役割を果たし

た ヘ レン ・ア リソンらの模索 と設立および協会の基礎の確立の時期。

②協会立自閉症学校設立とその後の10年(1965-1974年)英 国最初の

自閉症学校イー リング ・スクールの設立(1965年)と 各地での自閉症学校

の設立、 さらに年長自閉症児の問題の出現まで。

③協会立自閉症成人施設の設立 とその後の10年 余(1975-1986年)英

国最初の自閉症成人施設サマセ ット・コー トの設立(1974年)と 自閉症成

人施設の各地での設立。1983年 の自閉症児協会(NSAC)か ら自閉症協会

(NSA)へ の名称の変更 もこの時期に含 まれ る。

④新 しい波:(1987年 以降)協 会の機構の合理化と専門分化。協会設立25

周年を機に組織 は再編成され、新 しい方向の模索がなされた。

1.自 閉 症 児 協 会 の設立 とヘ レ ン ・ア リソ ン

本稿の前半部分では、協会設立(1962年)前 後 と初期の活動を中心に取 り上

げる。公式の英国自閉症協会の発足は、1962年5月 である。 しか しそこに到 る

までには種々の動 きがあったので、その経過を辿 っておきたい。初期の協会の
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歴史をたどるには、いくっかの資料が手がか りになる。 とくに協会の責任を負

ってきた人たち自身の記録は、外側か らでは把握できない状況をよ く伝えてい

る。 ここではそれらの資料を用 いなが ら、当時の状況を再現 したいと思 う。

カオスの状態か ら一っのグループが形を整えていくプロセスは、それ自体興

味深いところである6協 会が公的な性格を帯 びる前の胎生期 にどのよ うな経過

があったかは、その後の協会の性格を規定する。どのセルフ ・ヘルプ ・グルー

プも、ごくわずかな人(時 には一人)の 努力がきっかけとなっていることが多

い。英国自閉症協会ではどうだったか。また協会の設立にあたってどの組織(グ

ループ)の 影響を受けただろうか。

当初から今 日にいたるまで、英国自閉症協会が重点をおいてきたのは、協会

立の自閉症学校 と成人施設の設立 と運営である。さらに協会方式 とで も呼べる

教育的アプローチがあった。なぜ協会は、学校の設立を最優先させたのか、ま

た独 自のアプローチを採用 したのか。 これ らを記録か ら読み取 ってみたい。

1.設 立の動機

他の協会 と同様に英国 自閉症協会の場合 も、初期の人たちの 「色合 い」が出

ている。自閉症を もっ親たちのニーズを協会設立にまでいたらせたのは、ヘレ

ン・アリソン(Allison,G.H.)ら の貢献である。ア リソンを語ることなしに協会

を語れないほど、彼女の占める位置は大 きい。

さいわいア リソンは協会20周 年の際に協会の機関誌 『コ ミュニケーション』

に、当時を振 り返ってかなりくわ しい 「個人的な事情」を回想的に書いている(4)。

他で も彼女はいくっかの協会の記録を書 き残 しているが(5)、とくに1982年 の文

章は詳細である。当時の状況を再現するために、できるだけこの文章にそって

書 きとどめてお く。

自閉症児協会のアイデアが彼女の心に閃いたのは、「息子のジョセブが 自閉症

と診断されたことを聞いたアメリカの友人が送 って くれた雑誌(『 サタデイ・イー

ブニ ング ・ポス ト』)の 記事」からであ った。その記事には、自閉症児(当 時

は 「精神病児」と呼ばれていた)の 学校が親たちによってオープ ンしたという
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内容であった。その見出 しは 「AtticChildren学 校に行 く」(atticに は屋根

裏の意味がある)と いうもので、この子の親たちによるニューヨークのロング

アイラン ドでの家屋の購入、建物の外装 と部屋の内装、中古家具の購入、教師

探 しなどが書かれていた。彼女は、「アメ リカの親たちにできたのだか ら、イギ

リスで もきっとできるという確信」を もっ。 しか しその気持ちを伝え る人たち

に出会 うまでには しばらくの時間を必要 とした。

アリソンにとって協会設立の動機は、この子 どもたちのための特別な学校の

設立という教育の 「入れ物」作 りであった。 この彼女の動機が、その後の協会

の方向をかなり決定づけたといえる。

1961年 の始めに、当時4歳 だ った息子のジョセ フは、毎 日一時間、精神分析

家の 「治療」を受けていた。 しか しなお 「息子のための特別な教育形態が必要

である」と母親の直観で感 じていた。米国の友人の手紙はそれを刺激 した。

当時の状況を理解す ることな しには、エ リソンの 「はげ しい気持ち」は分か

りにくい。彼女は、「特殊教育が、障害を克服する上でかれ らを援助するもっと

も効果的な方法であるということは、今では自閉症児を持っ親や自閉症児 に関

わる大抵の人たちが合意 していることである。 しか しジョセブが診断 されたこ

ろには、そういうことはまだ言われていなか った。依然 として自閉症の原因は

『冷淡な知的に高 い親たち』(6)によると考え られていた」と当時を回想 している。

ジョセブは4歳 まではっきりと自閉症であるとの診断はされなかった。彼は言

葉を話せず多動なので、予後はきわめて悲観的、 したがって 「教育の対象外」の

カテゴ リーに含 まれると医師か ら伝え られていた。 しか し地元のサイコロジス

トは自閉症について知 ってお り、彼女の訪問の結果、ジョセブは 「教育の対象」

と見なされ、ノース ・ロン ドンの精神病児と情緒障害児のクラスに通 うように

勧められる。ただクラスの教師は、当時の多 くの教師がそうであったように、自

閉症は基本的には 「情緒」の問題だと考えていた。ア リソンは 「私はどうして

もその考えを受け入れることができなかった。む しろ特別な障害のために工夫

された技術に基づいた教育が必要である」と感 じていた。 これは毎 日接 してい

た親の直観であった。彼女の直観は、その後の協会の活動内容や教育方法 とも

関連す る。彼女や仲間の親 たちが別の立場をとっていれば、協会の性格 も現在
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の ものとはかなり異 なっていたかもしれない。

2.行 動 開始

ア リソ ンは 、 最 初 か ら自閉症児協会の設立 を目指 したわ けで はなか った。 ア

メ リカの友人か ら送 られ た記事 に触発 されて、彼女 は 「息子 のよ うな子 ど もの

親 たち と接触すべ きだ と心 に決め」 る。最初 の行動 は、NSMHC(全 国精 神 発

達 遅 滞児 協 会 ・現 在 はRoyalSocietyforMentallyHandicappedChildren

andAdults(MENCAP)に 名称 が 変 更)の 支部 の人 に会 った り、「1961年 の

2月 か3月 に」BBC放 送 の 「女 性 ア ワ ー」 の番 組宛 に、自閉症児の問題 に関心

を もって欲 しい旨の手紙を書 いた ことで あ る。 しか し返事 は こなか った。

す ぐ後 の5月 にNSMHCに よ る 「精 神病 児 に関 す るカ ンフア レンス」の開催

を知 る。 この一 日カ ンファ レンスは、NSMHCの 機 関 誌 『ピア レ ンツ ・ボイ ス』

の編 集者 ブ リッ ド(Mrs.JudyFryd)の 企 画 に よ る もので 、ス ピーカ ー は、オ

コナー医師(O℃onner,N.当 時 はMRCの 社 会精 神 医学部 門所属)、 グ レー ト・

オ ー モ ン ド ・ス トリー ト小児病院の医師 ク リー ク(Creak,M.)、 ユ ニバ ー シ

ィテ ィ ・カ レ ッジ病 院 の医師 ソデ ィ(Soddy)、 ス ミス病 院 の 医 師オ ゴー マ ン(

0'Gorman,G.)(7)、 ハ イ ・ウ ィク病 院 の 医 師 チ ョイ コ(Choiko)だ った。 彼 ら

は、 当 時 の この領 域 の研究 と実践を代表 す る人 たちで ある。 とくにオ コナ ー と

ク リー クは、わが 国で も早 くか ら紹 介 された研 究者で ある(8)。

この カ ンフ ァ レ ンス で ア リソ ンが もっと も関心 を抱 いたのは、精神病児の教

育 につ いて話 を したチ ョイコ医師だ った。 この話 か らア リソ ンは 「専門的 な教

育の提 供 こそ、 この子 たちにと って大 いに希望が あ ることと確信 」す るに いた

った。 彼女 はプ リッ ドに会 い、カ ンフア レンスを深 め るために親 の委員会 をっ

くることを提案す るが受 け入 れ られず、失望す る。

NSMHCの 中で も少 し動 きが出 て いた。 ア リソ ンは、 プ リッ ドと接触 を と り、

1961年9月30日 に、 ア ンバ セ ダー ・ホ テル で 自閉症児の親たちの会を持っ こ

とを決 めた。 その会 で、ア リソンは子 ど ものため に建設的 な行動 を継続す る親

の委員 会 をつ くるべ きことを提案す る。 最初 の委 員会の メ ンバー は、委員長が

プ リッ ド、委員 には、バー ジェス(Mrs.Buegess,J.)、 ク リス トフ ァー(Mrs.
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Christopher)、 エ ヴ ァラ ー ド(Mrs.Evrerard,P.)、 ロ ー ダー(Mrs.Lauder)、

ア ン ・モ ー トン(MrsMorton,A.)と ヘ レ ン ・ア リソ ンが選 ばれ た。 その後、拡

大 してバ ロ ン夫 妻(Baron)と その後 大 き な影 響 力 を持 っ こ とになるローナ ・ウ

ィ ング医師が加 わ る。 この委員会で は、研究基 金の問題 と地方 当局が 何を して

くれ るか、 に議論が集 中 した。 この 内容 はア リソ ンは じめ、小 さな子 ど もを も

っ親 たちには満足で きるもので はなか った。

前述のカ ンフ ァレンスのす ぐ後に、BBC放 送 によ る分 裂 病 児(精 神 病 児)に

つ いて の 「ライ フ ライ ン」 シ リーズの番組が あ った。番組では この子 どもたち

は 「自然 によ くな る」 との言及が あ った。彼女 は、 その表現 は 「誤解を招 くの

で、私 はBBCに もう一度 手紙 を書 き、再 び 自閉症児 にっいて番組を作 るよ う」主

張す る。 プロジューサーは、ア リソ ン個人 に関心 を示 し、結局、 ア リソンによ

る 「応答 な しNoResponse」 とい うタイ トルの放 送 が 、1961年 の10月18日

に な され た。 反 響 は大 き く、全 国か らた くさんの手紙 が彼女 の もとに届 き、 こ

の時点か らア リソンの多忙な 日々が始 まる。

2.設 立前後 の動 き

1.組 織化へ:と くに1962年1月23日 の会合について

ア リソンは、協会の25周 年を振 り返る文章で、「1962年1月23日 、絶望 し

た親たちが トリントン ・パークの家の居間に集 まった。この集 まりか ら英国自

閉症協会が生まれた。 これは自閉症児を もつ親が、子どものニーズを代弁す る

ために協会を設立 しようというはっきりとした目的を もって集まった最初の集

ま りだった」と し、この日を、実質的な設立の日と位置づけている。

ところで設立20年 の 『コ ミュニケーション』誌には、古 い会議記録が再録さ

れている。「実質的な設立の日」に何が話 されたか、その状況がよくわかる(1962

年1月23日 、 トリング トンでの会議の記録で 「過去を振 り返 って」1983)⑨ 。そ

こでこの記録の主要な部分をとりあげる。なお 「J内 は原文のまま、他は筆者

の要約である。
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先ず、ア リソンが挨拶。「アリソン夫人は、会の冒頭で、参加 した母親たちに歓迎の

言葉を述べた。彼女は、このグループは全国精神発達遅滞児協会の下にある 『精神病

児親の会』で、ブリッド夫人によっては じめ られたものだ、と親 たちに伝えた」

次にブリッド夫人が、最初の会で配られた 「ニュース レター」を配付。 このグループ

の目的は、調査研究 ・保健 と教育当局への働きかけ ・診断クリニ ックと特別教育 クラス

の設置の促進などであると説明 した。「これは精神病児は、教育の対象educableで あ

るとい う原則を確立 しよ うとする試みである 」と。アリソン夫人は、参加者に全国精

神発達遅滞児協会の支部 グループまたは個人会員 として全国協会への加入を勧める。

オ ドリスコール夫人(Mrs.O'Driscoll)は 「もっとも重要 な目的 は、母親が病気や

休暇のときに子どものための短期の入居型施設を付設 したデイセンターを作ることでは

ないかと発言 した。」

次に、この会の組織を決める話 し合いがなされた。 ミーティングの回数、ブリッド夫

人のグループ、全国精神発達遅滞児協会、地方支部との今後の関係の持ち方、また資金

集めのグループとしての位置づけとチャリティへの登録の問題などが話 し合われる。

ア リソン夫人は、「このグループの当面の目標としてデイセンターを優先 したいと思

うが同意 して くれるかどうかを尋ねた。(病 院の)特 別治療病棟 はこの子 どもたちに相

応 しいところではない」などの発言をする。「出席者は、一時的なケア用のデイセンター

の設立が、当面 もっとも重要な目標である、ということに同意 した」。

この会には、スパスティック協会(1。)の親で あるホーランズ夫人(Mrs.Hollands)が

招かれていた。彼女は 自分の経験を話す。資金集め、プロジェクトなどすべて自分たち

の手で決定し行動 した。その結果、協会立のデイと寄宿制の学校、スパステイックの老

人ホーム、青年たちのセンター、地方のワークショップなど、を作 った。また協会の地

方支部 も多 くの施設を開設 した。さらに資金集めについてもア ドバイスする。例えば、

一般の人は概 して子 どものためならお金を出す
。「アッピールで きるように精神病児 と

はどういう子どもかのイメージづ くりが重要である。かわいい子どもの写真をパンフレ

ットの表紙に用いる」など具体的な提案をす る。また 「はっきりした目的、計画を示す

ことが必要で、アッピールは短 く、簡潔で、はっきりと、 ドラマッティクに、特定の も

のに限定す ること」、「自分たちの判断で、必要なスタ ッフを採用すること、地方当局

や専門職団体に渡 して しまうのはよ くないこと」などの発言をする。
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ま た他 の メ ンバ ー か ら 〔精 神 発達 遅 滞 児 協 会 とは 別 の〕 独 立 した チ ャ リテ ィ団 体 と

して組 織化 し、登録 す べ きだ。 と もか くデ イセ ンターを作 るべ きだ、そ の後 セ ンタ ーは

入所 型 の施 設 に発 展 させ て ゆ く、 な どの 意 見 な どが 出 る。

この会 で は 、結 局 次 の4点 が決 め られ た。 「1.弁 護 士 のバ ウ ワー 氏 の 協 力 を得 て 、チ

ャ リテ ィ団 体 と して 登録 を す る。2.「 ノ ー ス ・ロ ン ドン自閉症 児 援 助 協 会 」 の 名称 で、

グル ー プを 登録 す る。3.ア リソ ン夫人 、モ ー トン夫 人 、サ イ ナ ー夫 人 が 、今 後 の は っ

き り と した行 動 計 画 を話 しあ うた め に集 ま る。4.次 の グル ー プの 集 ま りは 、 〔1962年 〕

3月6日 火 曜 日、午 後8時30分 、 トリ ン トン ・パ ー クで 行 う)」 。

この会合は文中に もあるように、全国精神発達遅滞児協会内の 「精神病児親

の会」であ った。ア リソンらは、 この親の会が同協会傘下の地方支部の一っと

して位置づけることを願 っていた。一方、自閉症固有のニー ドを十分生かすに

は単独の協会を設立す るしかないとの判断 もあった。結果的には、同協会 とは

独立 した別の会を作 る方向に向かうことになる。彼女は自閉症児の親たちと、こ

の会合の前後にNSMHCの 本部事務局に行 き、何度 もNSMHCと の関係を話 し

合 っている。 しか し、NSMHCの 会則では、都市部会 〔地方ベイス〕への加入

は可能だが、全国の他の地域の親たちを含む会としては認めてお らず.結局、独

自に協会を設立す ることになる。

この会合に集まった人たちの強いニー ドは、自閉症児のためのデイセンター

(実質は自閉症学校)の 設立であった。スパスティック協会のホーラ ンズの発言

が、このグループのとるべき方向のモデルとして影響 をもったことも注 目すべ

き点であろう。

2.設 立当時の状況

ペギー ・エバ ラー ドは、協会設立前後のことを適切に次のように要約 してい

る。上記 と重複す る部分があるが記 してお く。「協会は1962年5月 に、チャ リ

ティ団体として登録 された。 しか し本当のは じま りは、さらに先 に跡づけるこ

とがで きる。きわあてまれな精神病だと言われた了 どもたちを持っ親が、全国

精神発達遅滞児協会の機関誌 『チル ドレンズ ・ボイス』〔の編集者〕とコンタク
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トを と った。一方、 ロ ン ドンの北部 のスイス ・コ ッテ ッジにあ る情緒障害児 の

小 さなスペ シャル ・ス クール に通 って いた子 ど もの親 たち も会 を持 って いた。

1961年9月 に、 この2つ の グル ー プが、 ロ ン ドンの ア ンバセ ダー ・ホテルに集

い、問題点 を話 し合 い、委員会を ど うす るか などが話 された」ω。

ア リソ ンの記述で は、「実質的な活動 は、ノース ・ロン ドンの親 のグループに

よ って始め られた。情緒 障害児 のクラス に通 って い る子 ど もの親 のオ ドリスー

コルの発案で、彼女 の家に5人 〔オ ドリス コ ール、ブ ース ビィ(Mrs.Boothby)、

マ クイ ブデ ィ(Mrs.McEvedy・ 現在 はMrs.Greenwell)、 モー トン(Mrs.Morton)

とア リソ ン〕 が集 ま り、 どの よ うに して学校 を設立す るかを話 し合 った」 とあ

るのは、上記 との関連で いえば、「スペ シャル ・ス クールに通 って いた子 どもの

親 たち」 の会合の よ うだが、正確 な時期 は確認 で きない。

ア ンバセ ダー ・ホテルの会 は1962年9月 、 その後 、1962年1月23日 の会 合

に続 く。 この 日の こ とを ア リソ ン自身 は、「オ ドリスコール宅 に約20人 が 集 ま

り、 自閉症 児 の た め の協 会 をス ター トさせ ること と自分 たちの子 どものための

学校 を設立す ることの、2つ が 話 され た。 そ して 委員 会 が作 られア リソ ンが委員

長 とな り、組織、NSMHCと の関係 な どにっ いて話 し合 った」と要約 してお り、

人数 と場所(約20人 、 自閉症 児 の親 の 自宅)を 知 る こ とが で き る。

この委 員 会 は拡大 され 、バ ロー ン氏が委員長 に、ダル トン医師が副委員長、サ

イナー(Mr.Sainer)が 経 理 担 当 に選 ば れ た。 会 則 が起 草 され、委員が選ばれ、

ア リソンはsecretaryと な った。名 称 は 「精 神 病 児協 会 」 と決 ま り、1962年5

月17日 に正 式 に設 立 され た(1962年 に、 レデ ィ ・エ リオ ッ トが副 会長、1967

年 に は会 長 とな った)。

最 初 の 「ニ ュー ス レター」 は、1962年11月 に発行 され た。 印刷 直前 に 「自

閉 症 児協会」 と名称 が変更 された。最初 の会 員の数 は、 自閉症 児を もっ約100

家 族 。 「9歳 の子 ど ももい たが 子 ど もの平 均 年令は5歳 ほ どだ った」(Allison,

1973)。 彼 女 は 「地 方 当局 の一一部 には、わずか な親たちが不相応 な雑音を出 して

いる、 と考 え る者 もいた。イ ンパ ク トを与え るためには数が必要 だった」 と述

懐 して いる。

設立 当時の熱心 な親 たちは精力的 に初期の協会 を支 えた。 そ こで決 ま ったこ
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とは、①協会事務局の組織化、②ナース リークラスの設立(自 閉症学校に向け

ての準備)、 ③情報(自 閉症 に関する研究論文や一般向けの文書の入手 と関係機

関の把握)と ア ドバイス ・サー ビス、④最初の 「ニュース レター」(1962年11

月)の 発行、⑤議会への要請、⑥ 自閉症児の治療 と教育のプラ ンを盛 り込んだ

プ ロジェク トと方針の作成、⑦マスコ ミへの働 きかけ、⑧サブ ・コ ミテ ィを作

る、⑨地方協会のオーガナイザーの指名、⑩親のデザイ ンしたク リスマスカー

ド6,500枚 の販売、⑪名称を 自閉症児協会に変更、⑫あ らゆることに選挙制を

導入(4分 の3)す る、などであった。

最初のマスコミの報道は1962年 秋である。モー トン夫人の個人的な友人の 「イ

ブニ ング ・ニュース」編集者 とのイ ンター ビューの機会が与え られる。その結

果、11月9日 に3段 抜 きの記事 と2枚 の子 どもの写真が載 った。 この記事は多

くの反響があ り、急速に忙 しさが増 した。協会は非常に注目され るところ とな

り、ア リソンの 自宅の一室が事務所 とな り、その時点でア リソンは事務局長

generalsecretaryと なった。

協会事務局を組織 し、自閉症 に関する研究論文や一般向けの文書を入手 して

印刷物をっ くる、きちんとした会員入会の用紙をつ くるなどの仕事があった。手

紙や電話 も殺到 し、「このときか ら、私が協会を離れるときまで、4年 半、週末

も、休 日も含めて、毎 日8時 間から15時 間働 き続けた」。ダイアナ ・セ リグマン

(Mrs.Seligmann)は 、パー トタイムで援助 し、彼女たちは真夜中まで働 いた。

以上が、ア リソンの文章および協会の資料をもとに再現 した設立前後の状況

である。同 じニー ドを持っ親たちの壮絶なエネルギーによって、その後の協会

の確実な基礎が固め られていく。

3.協 会立 自閉症学 校 とシ ビル ・エルガ0

1.自 閉症学校設立まで

協会の活動 として最優先 したのは、協会立の自閉症学校を設立することであ

った。 これは初期の親 たちの強いニー ドであ った。 しか しここにいたるまでに
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は、 多 くの困難が あ ったよ うであ る。 その事 情を ローナ ・ウ ィ ングは、 日本で

の講演(1980年)の 中で 「分 離教 育 を しよ う と い うこの決定 は、ある人 たちか

らは支持 され た ものの、何人かの専門家 たちか ら厳 しい批判 を浴 びた」 と述べ

て いる。 ウィ ングによ ると、親 たちは次 の3っ の理 由か ら分 離 した教 育 を 望ん

だ 。第1の 理 由は 、 あ ま りに も多 くの 自閉症児が学校か ら排除 されていたこと、

第2は 、集 団 の中 で学 ん だ り、遊 んだ りで きず、個別的指導 と特別な教育法を必

要 とす ること、第3は 、自分 た ちで行 った募 金 を拡 散 させずに 自閉症児 のために

用 いる ことを望 んだ ことであ った(12)。

協 会 の 努 力 で 、1965年9月 に協 会 立 第1号 の イ ー リング ・ス クール が開 設さ

れ、 シビル ・エルガ ー(Mrs.SibilElgar)が 初 代 の校長 と して迎 え られ る。そ

の数年前 の1962年 の 春 に、 エ ル ガ ー は協 会 の歴 史 に登場 す る。

ア リソンとローナ ・ウ ィングとエ ヴァラー ドが彼女 に会 いに行 き、 自閉症児

の教育 を してほ しい と依頼す る。以後、エル ガーは、協会 に とって重要 な役割

を果 たす ことにな る。 どの よ うに してエルガ ーが、協会 と関わ るよ うにな った

か。 そ こに到 るまでの背景を、再 びア リソンの回想文 な どか ら述べ よ う。

エルガ ーに 自閉症児へ 目を向けさせ たの は、チ ョイ コ医 師で あ る。エルガー

はモ ンテ ソ リー法の トレーニ ングを受 けてお り、St.John'sWoodの 自宅 で

不適 応 児 と知 的 な遅 れ を もっ子 どものための小 さな幼稚園 を開 いて いた。

ア リソンは、当時の息子 ジョセフの様子を次のように書 いている。事務局長

としての活動 とジ ョセフの 「治療と教育の状況」を垣間見ることができる。 ジ

ョセブ(当 時4歳)は1961年 初めごろか ら精神分析を受けていた。その後、情

緒障害児のクラス、さらにチ ョイコか らエルガーの存在を知 りその幼稚園にも

通 っている。

「このころの ジョセブと私の状況は絶望的だった。家の中は、ひどいものだっ

た。私たちは、 ロックした ドア、汚れた壁 と天井、壊れた窓 と家具の中で生活

していた。昼夜 たがわず、かき乱されていた。息子は、午前中は、小さいクラ

スに行 っていた。午後は毎週、一時間、精神分析医の ところに通 っていた。そ

こで私は午後の精神分析の前にエルガー先生のところに連れていった。午前中
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にジョーが学校に行 っている間に、協会の手紙を整理するために働いた。昼食

後には、2つ のカー ド・ボックス と、文房具 とタイプライターを子 どもと一緒

に車に投げ込んで、了 どもをエルガー先生の ところに連れて行き、ハムステッ

ドのセ リグマ ンさんの家まで車で走 り、2っ のカー ド・ボ ックスと、文房具 とタ

イプライターを車か ら下ろ し、一時間半そこで事務的な仕事を して、またそれ

を車に積み込み、ジョーを大急 ぎで迎えに行き、精神分析医の ところに連れて

いき、そこで荷物一式を下ろ して、待合室で45分 仕事を し、また荷物 と息子を

車に入れて、帰 りには健常な もう一人の息子を連れに行 き、家に帰 る。夕食後、

またタイプライターなどを車か ら出 して、深夜まで仕事をする。まあこういっ

たことが、当時の私の日常だった」。

そ してア リソンは、エルガーが自閉症児に関心を向ける転換点 となった貴重

なエ ピソー ドを記 している。

「彼女 〔シビル ・エルガー夫人〕は自閉症児に関 して受容的な考え方に(当 時

みんなそうだったが)洗 脳されていた。彼女は息子を説得 してモ ンテソリーの

用具を使わせようとしたが、みんな床に投げて しまって、手に したものをみな

壊 しは じめた」。2週 間後に、エルガーは、 レポー トに 「この子に私ができるこ

とは何 もない」 と書いた。 しか しエルガーは諦める前 に、自分のや り方を変え

る決心をす る。 ジョーが理解できるように、彼に実際に示 しなが ら 「その紙を

とって、 くずかごに入れなさい」ときっぱ りといった。「その ときか らジョーに

対 して彼女はひるまなくなった。・・彼は少 しづっではあるが、行動で も、理解

力で も次第 に改善が見 られるようになった。そ して嬉 しいことに、話す ことが

出来は じめた」。ここにはその後のエルガーの自閉症教育の原型がみ られ る。

1963年1月 か らジョセフはエルガーのところにフルタイムで依頼 し、その時

点で精神分析を中止する。エルガーの2人 の自閉症児の成功が知 られ るようにな

り、他の自閉症児を もつ親たち も子 どもの教育を依頼するようになる。

協会立の自閉症学校の設立以前に、自閉症児を受け入れて きたい くつかの小

さなクラスがロン ドンにはあった。 ロン ドン ・カウンティ ・カウンシルは、ギ

ルフオー ド・ス トリー トのネータル ・センターのプロビンスで、8才 までの自閉

症児 ・精神病児の小さなクラスをっ くって いた。 しか しほとんどの自閉症児は
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プライマ リー ・スクールの年令になるまでには、普通の教育が受けれ るまでに

十分に改善され るとの仮説に基づいていた。自閉症は基本的にはハ ンディキ ャ

ップというよりも情緒の障害だ という、当時広 くゆきわたっていた信念か ら生

まれたものだろう。 しか し、ア リソンはハ ンディキ ャップとして 自閉症を理解

していたので、「学齢期が終わるまで子 どもはその学校に留まり続けるだろうと

いう考えが、協会立学校を設立するの際の考え方であ った。ほとんどの自閉症

児は、特別に計画された長期の教育プログラムが必要であることが我々にはわ

かって いた」 と述べている。

2.シ ビル ・エル ガーとイー リング ・スクール

「自閉症児 の学校をスター トさせ るには、大物 の第1級 の教 師 と第1級 の親

を つれ て くる こ とで あ る」 とア リソ ンは確信 に満 ちて述べて いる。最初 の学校

であ るイー リング ・スクールの場合 は、エルガー夫人 とバ ロ ン氏 であ った。バ

ロ ンは、10周 年 記 念 誌 にエ ル ガ ー と ラ ン ドマ ン(Mrs.Landman,W.後 の ヘ レ

ン ・ア リソ ン ・ス クール の校長)をGod-mothersと 呼 ん で い る(13)。

と もか く自閉症 児 の協 会 立 の最 初 の学校、イー リング ・ス クールは、1965年

に 開 設 さ れ た 。 場 所 は ロ ン ドンの 西 部 の住 宅 街 の イ ー リング に あ る。10

FlorenceRoadの この建 物 は、 もと鉄 道 警 察 の宿 泊所であ った。購入の きっか

けは、当時国鉄 に勤めていたエルガ ー氏 の情報による。 また この時期にSembal

Trustか らか な りの援助 を受 けて 隣接 の建物 も入手す る。通 りに面 した普通の住

宅で、学校 をイメー ジす る建物で はな い。

4歳 か ら19歳 まで の生 徒 、40人 定 員 で 、月曜 日か ら金 曜 日まで の寄宿制 の自

閉症児学校 として開設 され た(14)。

やが て、 イ ー リング ・ス クール は、 自閉症児の教育 のモデル と して英国 内だ

けで な く、国際的 に注 目された㈹(エ ルガ ーが イ ー リ ング ・ス クールを辞 したと

き 〔1974年 〕 校 名 は 「シ ビル ・エ ル ガ ー ・ス クール」 になった)。

第2の 協 会 立 の 自閉症 学校 の設 立 の事情 を、ア リソ ンの言葉 か ら、短 く紹介 し

て お く。イ ー リング ・ス クールに多 くの 申 し込 みが あ り、エルガ ー夫 人は、 も

う一 っ学校 をっ くることを提案す る。「やは り第1級 の教 師 と第1級 の親 を 見 つ
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けることが必要だという仮説に基づいて、私はグレバセ ンドの ことを考えた。そ

こにはウエ ンディ ・ラ ンドマン夫人(現 在、ブラウン夫人)が 個人ベースで多

くの自閉症児を教育 していた。そこの地域のオーガナイザーはマーク ・スケ ヒ

ング トンだった。ラ ンドマン夫人は、重 い障害のある女児を教えている家庭に

案内 して くれた。彼女は笑いなが らドアが壊 されている裂け目を示 した。一人

の女の子が手を離れたとき、自分の頭の衝撃でできた ものだと言 う。私は即座

に、自閉症児には彼女が最適な人だと確信 した。・・私は、この二人のパー トナー

シップを確信 した。そこで私は二人を招いて今後のことにっいて話 し合った。あ

る夏の日、わが家の庭に座 って話 し合 った。私の もっとも嬉 しい思い出の一っ

である。話 し合いの結果、一年後の1968年 に学校はオープンした。私は、その

ケアと教育の素晴 らしい伝統を共有で きるよ うに私の名前をつけてもらって幸

せだった」(第2の 学校名は 「ヘレン ・ア リソン ・スクール」)。

自閉症児学校の設立はこのような事情 による。 なおウエンディ ・ブラウ ンは

その後ゴスポー トで、重度の自閉症青年の入所施設アングレシー ・ロッジ・リー

プ ・ユ尋 ツ トを設立 し、施設長 となる。 この経過はエルガーに似ている。

4.英 国 自閉症協会の組織 と活動

協会の設立前後の状況を見てきたが,こ こでは協会の組織 と活動を概観 してお

く。協会の歴史や現状を0冊 にまとめた出版物はないので、以下は資料か ら再構

成 した もので、不明確な部分 もある。それぞれの項目につ いて深めるべき課題は

多 いが、今回は、事が らの呈示にとどめておきたい。

1.会 の組織について

(1)名 称の変更

協会の30余 年の歴史の中で、名称は6回 変更 している。4回 は最初の半年の

間になされている。年代順に追 ってみると次のようになる。

①最初の名称は、全国精神発達遅滞児協会内のグループとして、1961年9月

に 「 精神病児親の会」(GroupofParentsofPsychoticChildren)
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と称 された。当時、 自閉症は精神病児 、分裂病児 などと表現 され ることが

多か ったので、名称 もそれを反映 してい る。

②実質的に英 国 自閉症協会 に発展す るきっかけ となった1962年1月23日 の

会 合 で は、 「ノー ス ・ロ ン ドン自閉症児援助協会」(AutisticChildren's

AidSocietyofNorthLondon)と 決 め られ る。

③1962年5月 の正 式 の設 立 時 の名 称 は、 「精 神病児協会」(TheSocietyfor

PsychoticChildren)だ った。再 び精 神病 児 の用 語 が 採 用 されて いる。

④ しか し1962年11月 の最 初 の ニ ュー ス ・レター発 行 の直前 に、「自閉症児協

会」(TheSocietyforAutisticChildren)と 改 め られ た。

⑤ さ らに1966年 には 「全 国 自閉症児 協 会 」(NSAC,TheNationalSociety

forAutisticChildren)と な る。 この 名 称 は その 後20年 近 く続 い た。

⑥1983年 に は 「全国 自閉症協 会」(NAS,TheNationalAutisticSociety)

とな った。 自閉症 児 の問題 が成人 にまで引 き継がれることを踏 まえてのネー

ミングであ る。 この名称 は今 日にいた って い る。

初期 の名称 の変更 は、 自閉症の理解 の混迷が背後にあ り、⑥ は、 自閉症が児

童期 の問題 に とどま らず生涯 にわた る ものであ ることを反映 して いる。

(2)目 的

協 会 の 目的 は、設 立 当 時か ら現在 も同 じであ る。 『コ ミュニケ ーシ ョン』誌の

表紙裏(1987年 か らは裏 表紙)に は毎 回 、次 の4っ の 目的(themainaims)

が 掲 げ られ て い る。 た だ し、1976年(vol.10(3)Sep.)か らはchildrenに

加 え てyoungpeopleお よ び 「地方 当局 に対 して も同様 の働 きかけをす ること」

が付 け加え られた。 また1987年(vo1.21(1)March)か らは、youngPeople

がadultsに 変 更 され て い る(下 線 は加 え られ た部 分)。

以 下 は、1987年 以 来 、機 関誌 に掲 げ られ て い る 「目的」であ る。

① 自閉症 の子 ど も.と威 △ の ケ ア と教 育 の た め の通 所 ・入所 セ ンターを設立 し

促進す る こと。 また地'。 に文 してpの か 。 る こ と。

②親たちを援助す ること。 とくに情報交換がで きるように、親たち同士の会

合を用意すること。

③ 自閉症の子 どもと威△の問題の研究を奨励すること。
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④ これ らの問題 にっ いて市民や医療関係者 が さ らに理解 を深め るよ うに刺激

す る。 そ して彼 らに、 自閉症の子 ど もと威ムが可能 な限 り普通 の生活がで

きるためには何 がで きるか、何 をすべ きかを、伝 え ること。

設立前後の動機か らも伺 え るが、目的には、サ ー ビスの 「入れ物」作 り、同 じ当

事者 同志 の支え あ い、専門家 の研究 の促進、社会一・般 の理解が含 まれて いる。 こ

の4っ の 目的 は、30年 に わ た って一 貫 し、維 持 され て いる。

(3)協 会 の運 営

① 事 務 所

協 会 の事 務 所 は3回 移 転 して い る。 開設 時 の1962年 に はヘ レ ン ・ア リソ ンの

自宅 で あ ったが、1967年 に は ロ ン ドン北 部 に事 務 所(GoldersGreen,筆 者 の

記 憶 で は4階 の建 物 の4階 部 分 で3部 屋)を 持 つ こ とに な った 。 これ は1967年

に英 国 カ ーネギ ー ・トラス トか らの基金が得 られたためである。 この交渉は、レ

デ ィ ・エ リオ ッ トによる もので、彼 女は同年 に協会 の会長 とな った。 ア リソン

は事務局長 に、 エ ヴ ァラ ー ドは事務局長 補佐 とな った。82年 に は 現 在 の場 所

(Willesden)に 移 転 した 。 独 立 した3階 建 て の建 物 で あ る。

② 事 務局 長

協 会の運営 のか なめで あ る事務局長(generalsecretary)は 、初 代 が ア リ

ソ ン(1962-1966)、 事 務 局長 補佐 はエ ヴ ァラー ドだ った。二代 めはエ ヴァラー

ド(1966-1974)が 受 け継 いだ 。三代 めが モ ニ カ ・ホワイ ト(1975-1989)

で あ る。彼女 は 、亡 くな るまでの14年 間 、もっと も長 くこの ポス トに いた(1989

年9月11日 、が ん の ため 死 去)。 ホ ワイ トの療 養 中 の空 席(1988.4-1989.3)

の 一 年 後 の1989年5月 か ら、 ジ ェラ ル デ ン ・ピー コ ッ ク(Peacock,G.)が

常 任 理 事(executivedirector)と して この ポ ス トを継 いた 。 歴 代 の協 会の責

任 をにな って きたのは、 全員が女性で あ る。 またホワイ ト以外 は、 自閉症児 を

もっ母親 である。

ア リソンの初期 の仕事 ぶ りにっ いては先 に述べ た。 それ以後 の人 たちの働 き

の0端 は これ まで 何 度 か 垣 間見 る機 会が あ ったが、仕事 に忙殺 されなが らも生

き生 き と情熱を もって働 いて いた。

③ス タ ッフ
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ア リソンの自宅に事務局が置かれていたときには、アリソンは じあ母親たち

が協会の運営を支えてきた。いっか ら有給のスタッフになったかは不明だが、こ

れまで訪問の折 りに確かめた人数は、1973年 には協会事務局のスタッフはフル

タイム3人 、パー トタイム5人 、1982年 は12人(フ ルタイムとパー ト)だ った。

協会の25周 年(1987年)以 後スタッフも大幅に増えたようである。

スタ ッフの数(1993.3)-1989年 と の比 較 一

1993年1989年

フル タイム パ ー トタイ ム フル タイム パ ー トタイム

学校 ・成人施設 ・センター

財政担当

協会事務局(本 部)

355

4

30

141

1

2

246

3

10

60

}

6

1

十
コ
旨
口 389 144 259 166(人)

1993年 の総 会 の 記録(16)を見 る と、現 在 ス タ ッフは、協会 本部には32人(フ

ル タイ ム30人 、パ ー トタ イ ム2人)、 さ らに協会 立 の 学校 ・成 人 施設 などのス

タ ッフは496人(フ ル タイ ム355人 、パ ー トタ イム141人)、 財 政 担 当が5人

い る。 これ を1989年 と比 較 して も、 大 幅 な増 員 で あ る。

④ 会員

正確 な会員 の数 について は、 ほとん どふれ られて いない。協会 に行 くたびに

尋 ねたが、約1,500人 、約2,000人 な どの約 と い う表 現 が された。1987年 の訪

問 時 も、 「会 員 数 は 約2,000人 」 とい う こ とだ った 。

手 元 に あ る資料で数字が確認で きるのは、一っはエバ ラー ドにょる1973年 の

報 告 で あ る(注11.を 参照)。 これ によ る と、1962年75人 、63年250人 、64

年600人 、67年1,059人 、68年1,164人 、70年1,612人 、73年1,750人 と

な って い る。 も う一 っ の 詳細 な報告は、1972年 の 「覚 書 」(17)にあ るが 、 これ に

よ る と親703人 、 医療 関 係 者54人 、 教 師239人 、 他 の専 門職199人 で 、 合計

1,195人 とな り、親 は70%弱 で あ る。 しか し上 記 の エ バ ラ ー ドによ る報告 とは、

一年の差 はある もの の数字が異 な って い る
。

ただ この内容 か らも読 み取れ るよ うに、親 の会 と して出発 した協会 は、親 を中
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心 としっっ も関係者が含まれている。英国で見聞き した多 くの障害 ・疾病の協

会 も、セルフ ・ヘルプ ・グループとはいえ、その構成員は、当事者のみに占め

られているのでなく、当事者が中心ではあるが専門家や市民が含 まれている場

合がほとんどである。ちなみにわが国の場合 も、自閉症児者親の会全国協議会

か ら日本自閉症協会(1989年)に 移行後は、会員は親に限定せず、親を主 とす

るものの関係者の入会 も可能 となっている。

⑤財政

参考までに1993年3月 現在の全国協会の財政をみてみよう(18)。収入は総額で

1,117万 ポン ド。主なものは、学校 ・センターの負担金が1,018万 ポン ドと募

金 ・寄付46万 ポン ド。支出は総額で1,084万 ポン ドである。

協会会計(1993.3)-1989年 度 との比較一

収入の部

1993年1989年 (単 位 £1000)

負担金 一学 校 とセ ンタ ー

募金 ・寄付

そ の他

バ ザ ー ・ク リス マスカ ー ド

10,184

463

..

131

・・

519

253(ク リスマスカー ド等を含む)

計 ii,1s7s,si2

支出の部

1993年1989年 (単 位 £1000)

学校 ・セ ンター運営 費

寄 付集 め

PRと イ ンフ ォメー シ ョン

自閉症 ・啓 蒙 キ ャ ンペ ー ン

福 祉 ・家族 サ ー ビス

管 理費

グタ ン ト

ク リスマ スカー ド費用

8,942

547

149

93

142

....1

21

66

4,438

57

14

39

227

122

十…爵 10,8404,897

*繰 越 し 327
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学校 ・センター運営費の内、人件費に限ってみ ると次の通 りである。

人件費 1993年1989年(単 位 £1000)

給与

社会保障

住宅関連

6,8843,138

522243

388131

十ユゴロ 7,4943,512

その内訳をみ ると、学校 ・セ ンター運営費894万 ポ ン ド、寄 付 集 め等 費用60

万 ポ ン ド、PRと 情報 活動15万 ポ ン ド、 自閉症 ・啓 蒙 キ ャ ンペ ー ン9万 ポ ン ド、

福 祉 ・家族 サ ー ビス14万 ポ ン ド、管 理 運 営 費88万 ポ ン ド、 グ ラ ン ト2万 ポ ン

ドとな って い る。

この うち人件費 は約40%(437万 ポ ン ド)を 占め て お り、財源 の 獲得 は苦 労

の 種の よ うで、寄付、バ ザー、 ダ ンスパ ーテ イ、 ク リスマス ・カー ドの販売 な

どの事業 を活発 に行 って いる。以下 は、1989年 と比 較 した もので あ る。

⑥ 地 方 協 会 とサ ポー トグループ

協 会 はノース ・ロン ドンの親 たちか ら出発 し、やがて全国協会 にな った。

現 在 は全 国協 会の事務所 に加えて、組織 と して4っ の地 域(South‐West,

EastMidlands,MidCounties,North-West)に 分 け られ 、 それ ぞれ に地

域 事 務 所(regionaloffice)が 置 か れ、連 携 を 密 に して い る。 地域 の下 には地

方(支 部)協 会(localsociety)が あ る。

1990年 の協 会 の年 次報 告 で は 、近 年 に な って新 しいサポー ト・グループが増

え、サポ ー ト・グル ープと地方協会をあわせ ると、1991年 現在 、63グ ルー プが

あ る とい ゲ9)。 筆者 は これ らの実態 を把握 して いな いが、自閉症協会の新 しい局

面が展 開 されっっあ ることを感 じる。

(4)活 動 内容

主 な活 動 内容 は、大 き く2つ に分 け る こ とが で き る。 第1は 、親 お よ び 自閉症

に関心 を もっ人 たちへの助言 と情報 サ ービスな どで あ る。 これには① 自閉症の

本質、② サ ービスの種類 と教 育の方 法、③ 自閉症児 の接 し方 な どの文献の印刷

と配付 、④ カ ンファ レンスや短 期 コースの開 催の企画 と運営、 さ らに⑤マスメ
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デ ィァを通 しての啓 蒙 とこれ らの活動 に必要 な資金集め な どが含 まれ る。

第2は 、協 会 立 の 自閉症 学 校 と成 人 入所施設 ・ワーク ショップ ・デイセ ンター

な どの設立 と運 営であ る。

ここでは前者 を中心 に述べ、後 者 にっ いて は項 目を改めて述べ る。

①出版活動

a.「 ニ ュー ス レタ ー」 と 『コ ミュニ ケ ー ション』 の発行

「ニ ュース レター」 は協会設立 と同時 に作 られ、その後継続 されて いる。現在

は 「Communication:NewsupdatefromtheNationalAutisticSociety

」 の名 称 に な り、 これ まで と同様 に 『コ ミュニケー シ ョン』誌 とは別 に発行 さ

れて い る。

協会 の機 関誌 『コ ミュニケー シ ョン』 は、1967年 の創 刊 で あ る。 この名 称 は

数 年 問 、 協会 の事務所で働 き、 またカ ンフ ァレンスの準備 な どを して いたバ ー

ネル(Mrs.11seBurnell)が 考 え た もの と い う。

1969年 か ら年4回(1985年 か ら年3回)発 行 で 、ペ ギ ー ・エバ ラ ー ドに よる

編集 は創刊 の1967年 か ら84年 の彼 女 の 引 退 まで続 いた 。

1985年 の19巻2号 か ら、専 門 家 のバ ロ ンーコ ーエ ン(Dr.SimonBaron

-Cohen)が 編 集責 任 者 とな り、 内容 も変化 した(20》。 イ メ ー ジの一 新 と上 質 の

仕上 げ 、家族 ・実践者 ・研究者別 の内容 の構成、異 な った意 見 もオープ ンに載

せ るスペースを取 り入 れ るなどの工夫が見 られた。バ ロ ンーコーエ ンは担 当の

最初 の号で、次 の編集方針 につ いて、5年 間(・:::)か けて、 見直 して い

くことを確 認 して いる。それは① エバ ラー ドが確立 した高 い水準を保 っ、② イ

メー ジをモ ダーナイズす る、③家族、実践者、研究者別の 内容構成 を し、読者

が見やす いよ うにす る、④遅れ ないよ うに定期 に刊行す る、⑤ よ り広 い読 者 に

ア ッピールで きる 「ジャーナル」 のス タイルを とる、⑥ 自閉症 に関す るどの よ

うな論点 で も、心 を開 いて討論で きる場 とす る、の6点 で あ る。 事実 、 その後 の

『コ ミュニ ケー シ ョン』誌 は、装丁、 内容 な どにお いて、か な り変化を とげた。

5年 を経 た1990年 か らは、ニ ックル ズ(Nickles,C.)に 交 代 して い る。 バ ロ ン

ーコーエ ンは、精神 医学研究所の心理学部門の研究者で ある。 この点か らも、長

期 間におよぶ親 のイニ シアテ ィブ(エ ヴ ァラー ド)か ら、 専 門 家 へ の移 行 が 見
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られ るのが印象的で ある。

b.自 閉症 児 協 会 国 際同 盟 ニ ュ ー ス

筆 者 の知 る限 り 「国際同盟 ニ ュー ス ・レター」(21)は、1973年 か ら隔年 で5回

発 行 され た。編 集 の担 当 はエバ ラー ドで、国際的な情報交換を果敢 に試みた。81

年 の 「国 際同 盟 ニ ュー ス ・レタ ー」 には、26か 国 の各 国 の協 会 の リス トが載 っ

て い る。6号 以後 の 発刊 は確 認 で きて い な い。 エバ ラー ドは、1974年 の事務 局

長 引 退後 も、 この発 行 を続 けた。4号 まで は、エバ ラ0ド が 編 集 を担 当 し、5号

に オ ー ス トリアの親 の会 が 加 わ り2人 で 編 集 して い る。

c,様 々な 出版 活 動

設 立 当初 か ら情報 活動 は活発 であ る。 自閉症 の本質、教育 の方法、学校 や施

設 の内容、年長児 問題、全国の 自閉症 に関連す る学校 ・クラス ・施設の リス ト、

カ ンファレンスの記録 など、主 にブ ック レッ ト風 の ものを中心 に これまで120

ほ ど出 版 され 、 安 く購入 で き る。 それぞ れの時代 のニ ー ドが出版 に反映されて

い る。数年 毎 に出版 リス トも出 されお り、求め ることがで きる。

70年 代 は親 に向 けた ものが 多 か ったが、次第に、医師、教 師、施設 のスタ ッ

フ、サ イコロジス トな どの専門家 の もの も多 くな って いる。

1992年 の 出版 リス ト{z2)では、 ブ ック レッ トと リー フ レッ ト(40種 類)、 リプ

リン ト(9種 類)、 書 籍(17種 類)、 雑 誌 ・研究 誌(4種 類)の タイ トル と価格が

掲 載 されて お り、その時代の動向 も予測 で きるものにな って いる。

②カ ンファ レンス と短期 コースの企画 と運営

親 たちには協会本部での会合や宿 泊 の ワー クシ ョップが、教 師や医師 たちに

はセ ミナーなどが用意 されて いる。 寄付者 の名称 を取 ったイ ンジ ・ワークハー

ス ト記念基 金(TheIngeWakehurstMemorialTrustFund)は 毎年 カ

ンフ ァ レ ンス が 開催 され 、 その後 に優れ た報告書が出 されて いる⑫3)。

③ 自閉症 研 究 部

研 究 部 門が 、1984年 にっ くられ た 。 この年 か ら自閉症 に関す る文献の総合的

な蒐集 と整理が されている。1991年 に は、長年 の念願 の協 会立 の診 断セ ンター

が開設 され た。
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2.自 閉症学校と自閉症成人施設

学校 と施設の設立 と教育や指導内容は、全国協会が リーダーシップを とって

きた。 自閉症協会は、全国協会 ・地方協会を含めて、1991年 現在、43の 自閉症

学校 と自閉症成人施設(セ ンター)を 運営 している(別 表を参照)。 自閉症学校

は、英国自閉症協会の全国協会が7っ 、支部協会が8っ 。成人施設(セ ンター)

は全国協会が4つ 、支部協会が24設 立 されている。その後 も地方協会を中心に

増加 している。

この他 に、専門的に自閉症を受け入れている地方当局の学校や クラス、成人

施設があるが、全国的な実態は明 らかではなかった。ただ自閉症協会は早 くか

らその情報を収集 し、提供 して きた。

(1)自 閉症学校

最初の協会立の自閉症児学校がどのような経過で設立されたかにっいては、す

でに述べた通 りである。 シビル ・エルガーという教師を得て、イー リング ・ス

クールは、1965年9月 にスター トした。それまでは自宅(St.John'sWood)で 、

9人 の子 どもと3人 のスタッフで教育がされていた。

イー リング ・スクールの開校時は、生徒 は27人(5歳 か ら14歳)、6グ ルー

プにそれぞれ教師一人でスター トしている。第2の 学校ヘ レン・ア リソン・スクー

ルは、1968年9月 に開校、1970年9月 にはデディシャム ・スクールがオープ ン

す る。

また地方協会の最初の学校は、1970年 秋にスザーラン ド・ハ ウス ・スクール

(ノ ッチンガム)、 続いてポー トフィール ド・スクール(ク ライス ト・チヤーチ)、

ホープロッジ・スクール(サ ザ ンプ トン)な ど70年 代前半に次々と開校された。

これ らの実践としては、例えば1977年 設立の地方支部エセ ックス協会立のアシ

ュ トン ・スクールの実践が邦訳されている⑳。

もちろん自閉症協会立以外にも、地方教育当局の自閉症学校 とクラスがある。

また他 に、精神遅滞の養護学校にも自閉症児がかな り在籍 している し、数は少

ないが、普通クラスに在籍 している子 どももいる。ただその実態は、教育科学

省 も十分つかんでいない。
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英国自閉症協会立の学校と成人施設 ・センター(1992年)
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(2)自 閉症成人施設

協会は、60年 代後半か ら、青年期の自閉症の将来を視野にいれて取 り組んで

きた。思春期をむかえた子 どもたちをどうす るかについて危機感をもっていた

か らである⑳。具体的には、イー.リング ・スクールの生徒の卒業後が問題であう

た。この突破口とな ったのは、やは りシビル ・エルガーだった。

協会はエルガーと協力 しあって、再 び英国で最初の自閉症成人施設の開設を

決意す る。「サマセ ット・コー ト」は、1975年 に設立された。

ア リソンは当時を振 り返 って、「〔エルガーの実践は〕自閉症成人が、施設で、

互いに協力 して生 きていくために貢献できることを示 した。・・自閉症児の学校
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や自閉症成人の施設をつ くろうとしている人たちは皆、彼女にア ドヴァイスを

求めた。そのア ドヴァイスは、自由で、真剣な ものだ った。彼女 は、協会がこ

れか ら20年 を継続 させる上での知識と経験の体系に重要な貢献を した」と回想

している。

その後、 とりわけ80年 代後半に、多 くの協会立の成人施設ができた。

協会は、自閉症学校 と同 じく、自閉症成人施設 も、 自閉症のみを 「分離」 し

た。サマセ ッ ト・コー トは、成人施設を設立す る上でモデルとなった。 これ ら

の見直 しは、80年 代後半になってか らである。

ノッチ ンガム大学の 「DHSSとDESの 自閉症研究プロジェク ト」(1987-

1989)cas)に よれば、専門的な教育 とケア受けているイ ングラン ドとウエールズ

の自閉症児者は、約1,700人 である伽。

専門的な教育とケアを受けている自閉症児者の数(1987)

(イ ングラ ン ドとウエールズ)

児童 1,250人

自閉症協会立(全 国 ・地方)自 閉症学校

(デイ ・ウィークデイ、学期、年50週)450人

地方当局立の自閉症児に関連す る44の学校 とクラス800人

成人 約435人

専門家のいる入所施設

専門家のいるデイセンター

専門家のいる入所施設(月 一金)

約365人

50人

20人

合計 約1,685人

もち ろん この他 に、精 神 発 達 遅滞(最 近 は1earningdifficultyの 用語 を用

い る よ うに な って い る)の 養 護 学 校 や 入 所 施 設 、 トレーニ ング ・セ ンター など

に も自閉症児 ・者 はか な り在籍 している し,数 は少 な いが,普 通 クラ ス ま た就 労 し

て い る人 た ち もい る。 しか しこの数字 はあま りに も少 ない。

協会は、これまでの研究によ る発現率を イギ リスに適用す ると10,000人 の う

ち3人 で あれ ば、約17,000人 、10,000人 の うち20人 で あれ ば、約113,500人
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と推計 している。わが国であれば、それぞれ約2倍 になる。 したが って質 と同時

にまだ量を問いっづけな くてはならない状況にあるといえ る。

おわ りに

(1)状 況の変化

英国自閉症協会は、創草期の人たちが目指 した方向に向かって20年 近 く走 り

続けた。 しか し80年 代になってか ら、変化の きざしが見 られるようになった。

まず、人の交代がある。ア リソンの後を継いだエバラー ドも、1984年 には 『コ

ミュニケーション』誌の編集者を降 り、バロンーコーエ ンが新 しい編集方針を

打ち出 した。同 じ年に,エルガーはサマセッ ト・コー トを引退 した。1988年 には

3人 目の事務局長のホワイ トが死去 した。協会の支え手は初期の親たちか ら若い

世代に移 りつっある。本稿では、ア リソンとエルガーを取 り上げ、エヴァラー

ド㈱、ホワイ ト、ローナ ・ウィング(29)などにはほとんど触れることができなか

った。 しか し協会の歴史の中でのこの人たちの影響力 もまた大 きい。

1982年 全国自閉症児協会NSACか ら全国自閉症協会NASへ 名称が変更 し,1987

年 には協会の25周 年を迎えた。協会の組織が再編成 され,新 しい方向性が打ち出

された。当事者である親 と専門家との協調は初期か らよくなされてきた。ただ

専門職の人の占める割合が増 して きたために,専門家 との関係 と役割が新たに問

われるだろう。

(2)最 近 の動 向

当然 の こ とだが 、 幼 児 だ った 自閉症の子 ど もたちは、思春期、成人 期をむか

えた。 それ に伴 って 自閉症 をめ ぐる状況 は 「始 めての経験 の連続」であ り、協

会 もまさにそれへの挑戦 の連続で あ った。

ローナ ・ウィ ングは、80年 後 半 か らautisticchildrenやautisticadultsよ

り も、autisticcontinuumと い う表現 を よ く用 い るよ うに な った(30)。

ウ ォノ ック ・レポ ー ト(1978年)、 教 育(障 害 児)法(1981年)、 「コ ミュ

ニ テ ィ ・ケ ア 白書 」(1989年)な どか ら、 本 人 の 住 んで い る地域 で生 きる方向
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が加速 された。 ノーマ リゼー シ ョンの流 れの中で、80年 代 後半 か ら自閉 症学 校 、

自閉 症 施設 のあ り方 の見直 しが されつつ あ り、例え ばサマセ ッ ト・コー トの運

営 も、エルガーの退職後 の80年 後 半 か ら驚 くほ ど変 化 して い る。

1987年 の25周 年 を機 に、協 会 はAutismAwarenessCampaignを は じ

め た。30周 年 の1992年 に は 、50周 年(2012年)に 向 けて 、全 国(U.K)の す

べ て の 自閉 症児 者 と家族 が 適 切 なサ ー ビスを受 け ることを目指 して、「協会声 明

文」MissionStatement(31)とStatementofValuesを 発 表 して い る。

本 稿 で は 、資 料 の 整理 を心掛 けたが、あ いまいな部 分を多 く残 した。 しば ら

くは英 国の 自閉症問題 と自閉症協会 にこだわ りた いと思 って いる。

[注]

1.世 界 の 自閉 症 に関 連 す る協 会 の リス ト(住 所 を 含 む)は 、Baron-Cohen,

S.&Bolton,P.,Autism:theFacts,OxfordUniversityPress,1993.

の 巻 末 の 資 料 に掲 載 さ れ て い る。 な お 、 ス コ ッ トラ ン ドと北 ア イ ル ラ ン ド

は 英 国 自閉 症 協 会 と は 別 に 協 会 を も って い る 。

2.例 え ば 、 拙 稿 「障 害 児 者 の セ ル フ ヘ ル プ ・グ ル ー プ:英 国 自 閉 症 協 会 を 中

心 に 」 『世 界 の 児 童 と母 性 』 第32号,p.34-38,1992.本 稿 の 協 会 の 組 織 と

活 動 に 関 す る記 述 に は 、 一 部 こ の 文 章 か ら引 用 した 。

3.当 時 の こ の 立 場 の 代 表 的 な 著 書 と して は 、①Wing,J.K(ed.)EarlyChild
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380 英国自閉症協会の設立と発展

5.上 記 の1982年 の 文 章 の 他 に,Allison,G.H.,Perspectiveonapuzzle
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26.Jones,G.E.,andNewson,E.,Summaryofaresearchprojectfunded

jointlybytheDepatmentofHealthandtheDepartmentfor

Educationonprovisionforchildrenandadultswithautism

livinginEnglandandWales,ChildDevelopmentResearchUnit,

NottinghamUniversity,1992.

この ニ ュ ー ソ ン らの 研 究 の 資 料 に は 、 地 方 教 育 当 局 立 の 自 閉 症 児 の た め

の 学 校 と学 級(イ ング ラ ン ドと ウ エ ー ル ズ)の 住 所 と 自 閉 症 児 の 数 が 載 っ

て い る(Appendixpp.1-12.)。 正 確 な 数 字 が 記 入 さ れ て い な い 箇 所 もあ

る の で(27)の 数 字 と は 異 な って い る(筆 者 が 集 計)。

地方当局の自閉症児に関連すると学校とクラス

1.すべてが自閉症児の学校 とクラス

2.自閉症児だけでないが特別に配慮された養護学校

3.自閉症児に特別に配慮 した普通クラス

4.自閉症児に特別に配慮 したMLDと 虚弱児学校

5.自閉症児に特別に配慮 したSLD学 校

自閉症協会立の自閉症のための学校

1.全国自閉症協会立の自閉症児のための学校

2.支部協会立の自閉症児のための学校

自閉症協会立の自閉症成人施設とセンター

1.全国自閉症協会立の自閉症成人施設とセンター

2.支部協会立の自閉症成人施設とセンター

5(定 員 計125人)

10自 閉症児数 約170

6自 閉症児数 約76+a

ll自 閉症児数 約87+α

9自 閉症児数 約80+a

(定員400人)

z

8

(定員 記入な し)

3

21

27.Autism;statistics,NASの 小 冊子 。発 行年 の表記 はな い。 注26のNewson

らの研 究 か ら構 成 され て い るが 、数字 の纏 め方が異 な って いる。

28.エ ヴ ァラー ドは 、 自閉症 の息 子 デ イ ヴィ ッ ドとの記録を書 いて いるが、 こ

こでは紹介 で きなか った。思春期 まではア リソ ンの場合 と共通す るところ

が多 い。Everard,M.P.InvoluntaryStrallgers,JohnClareBooks,

1980.ま た拙 文 「ペ ギ ー ・エ ヴ ァラー ドさんをたつねて:イ ギ リスの 自閉

症成 人 の こ と」Pか たっ む り』愛 媛 県 自閉症 児者 親 の会,第8号,pp.2-5.

1983.は 、 ワイ ト島 の 自宅 へ の 訪 問 の記 録で ある。
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29.拙 稿 「ウ ィ ング 法 」『治 療 教 育 法 ハ ン ドブ ッ ク 』福 村 出 版pp689-714,1989.

30.Wing,L.,Autisticcontinuumdisorders;anaidtodiagnosis,NAS,

1992.

31.Peacock,G.,NASNews,Communication,2fi(2}NAS,pp.4--5,June.

1992.Peacock,G.,NASNews,Communication,26(3)NAS,pp.4‐

S,December.1992.

「ミ ッ シ ョ ン ・ス テ ー トメ ン ト」 の 全 文 は 次 の 通 り。

英国自閉症協会は、2012年(設 立50周 年)ま でに,英 国(U.K)の 全ての自閉症と近接の障害を持

つ人々が、そのニー ドに見合ったサービスを受けることができるように目指す。

NASは 、そのために次のことを行う。

・自閉症児者と家族のニー ドについて専門家や一般の人々の意識を高める。

・自閉症児者とその家族に直接的なサービスを提供する。

・公的機関や他の団体がサービスを提供するのを援助 し、支援する働きかけを行なう。

・必要なサービスを可能にするための十分な資金が確保できるように、国会議員や資金提供団体

に情報提供をする。

・自閉症の原因ともっとも効果的な接 し方や治療の方法に関する研究を奨励する。


