
「発達障害の当事者とまわりの人のための薬はじめてガイド」
恒常設置に向けた取り組み

　
筑波大学  人間系　助教

　

仲田　真理子
なかた まりこ



175

「発達障害の当事者とまわりの人のための薬初めてガイド」
恒常設置に向けた取り組み

筑波大学人間系　　仲田　真理子

【要旨】

発達障害に対して薬物療法が選ばれることが増えてきた近年では、当事者自身が服薬・通院
に関する意思決定を行うケースも増えてきた。適切な薬の利用は、発達障害による困りごとを軽
減し、クオリティ・オブ・ライフの向上に繋がる。我々は、これから薬を使い始める、あるいは
すでに通院・服薬をしている当事者と、その支援者向けに、薬や服薬ルールに関する基礎知識
や医師・薬剤師にどのように困りごとや疑問を伝えたらよいかをまとめたパンフレットを作成した。
2024 年度は 1 万 2000 部を増刷し、2021 年 11 月の発行から累計 64,400 部を発行した。医療
や福祉とつながってない、あるいはつながるべきかどうか迷っている人々がパンフレットを手に取
れる機会が増えるよう、つくば市、富山市において、パンフレットを恒常的に公共の場所に設置
するためのシステム構築を試みた。どのような地域でもパンフレットが手に入る状態をつくり、当
事者間の情報の格差を低減することに貢献していきたい。

１、啓発事業等実施目的

我々は令和 3 年度に貴財団の助成を受け、当年 11 月に発達障害当事者向けの通院・服薬に
関するA5 判 40 ぺージからなる理解促進パンフレット「発達障害の当事者とまわりの人のための
薬はじめてガイド」を発行した。本パンフレットは、医療や薬についての科学的に正しい情報を知っ
てもらうことに加え、通院・服薬に対する不安の軽減や、医療者との円滑なコミュニケーションを
サポートすることも目指してきた。
「薬はじめてガイド」プロジェクトのもう1 つの目的は、当事者内の情報格差の解消である。こ

れまでの SNS に頼った広報活動と、Web サイト（www.kuracilo.com）に設置した「申し込みフォー
ム」から発送依頼を受ける方法は一定の成果を上げて来たが、この方法ではデジタル・ディバイ
ド、すなわちインターネットにアクセスできる者とできない者の格差を解消することは難しかった。
この問題に対処するため、我々は可能な限り大学構内や市役所、病院などにパンフレットを設置
してもらい、より多くの人が日常生活の中で偶発的にパンフレットに出会えるようにしてきた。し
かし公共施設担当者に、多忙な日々の中で一度パンフレットがなくなった後で追加の請求をもら
うことは難しく、一部の役所などから追加の請求をもらったことはあるものの、恒常的にパンフレッ
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トが設置されている状態を維持することに苦戦していた。そこで令和 6 年度は、大学構内や市
役所、病院等に設置したパンフレットの最後の1 部を取った人に、ケースの最後（パンフレットの
後ろ）に置いたシートに記載されてる QR コードからパンフレットがなくなったことを報告してもら
うシステムを構築し、試験的な運用を行った。

２、啓発事業等実施方法および内容

2-1　パンフレット配布活動の継続と発展
昨年度同様、SNS（主に X）上および学会等出展による広報活動を行い、請求に応じてパン

フレットを発送した。なお、富山県からの依頼には富山県版を、君津市からの依頼には君津
市版を発送している。

2-2　パンフレットの恒常設置に向けた取り組み
筑波大学構内、つくば市役所、富山大学病院、富山県発達障害者支援センター「ほっぷ」

にて実装実験を行い、おそらくユーザーが違うと思われる４つの場所でシステムがどのように
機能するか、実装実験を行った。

３、啓発事業等成果

3-1　現在までの冊子配布実績
令和 3 年 11 月（初版発行）から令和 7 年 3 月までの累積発行部数は、58,600 部であった。

これは、全国版のみの部数であり、ローカル版として、千葉県君津市版、富山県版が作成・
印刷されている。令和 5 年に君津市手をつなぐ育成会によって印刷された君津市版 3,500 部、
令和 6 年に富山大学からの助成を受けて作成した富山県版 2,300 部を加えると、プロジェク
ト全体では 64,400 部が発行された。

今回の助成期間であった令和 5 年 7 月から令和 6 年 3 月までに限定すると、印刷部数は
10,000 部（＋富山版 2,000 部）であった。令和 6 年 7月1日から令和 7 年 3 月 31までに Web
サイト（https://www.kuracilo.com/）のフォームを通じて発送依頼のあった 156 件のうち、個
人からとみられる 5 冊以下の依頼は 59 件であり、6 冊以上の依頼については、50 冊未満が
61 件、50 冊以上（上限 180 冊）が 36 件であった。依頼の件数自体が減少し、さらに個人や
小規模な団体からの依頼が半数以上を占めた昨年度と比べて、病院をはじめとする医療機関
や、福祉事業所・放課後デイサービスなどの支援機関など団体からの依頼の割合が増加した。
短期間に同じ地域から複数の依頼が入るケースも散見され、支援者間での口コミや紹介によ
る利用が増えたと考えられる。個人からの依頼が減少した背景には、当該期間に新聞等の大
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きなメディアへの露出がなかったことに加え、主として広報に用いてきた X（旧 Twitter）のアク
ティブユーザー数が激減したこと、Xの相次ぐ仕様変更によって、プロモーション投稿のビュー
も従来の 1/10 程度に減少したことが挙げられる。イベント出展におけるパンフレット冊子の
配布数は大きく増えている（3-4 参照）ことから、今後はできるだけ一般向けも含めた対面イベ
ントでの露出を増やすとともに、Instagram や Bluesky をはじめとした新しい SNS での広報
にも挑戦したい。

3-2　運営体制の更新
今年度から、元々2 名であった運営メンバー（筑波大・仲田＋富山大・瀬戸川）に、新たに

大学院生が 2 名加わった。心理学や社会学を専門とするメンバーであるため、より多角的な
視点から活動を展開できるようになったと自負している。従来から継続しているWeb サイトか
らの配布と学会等への出展（3-4 参照）に加え、運営メンバーが拠点とする沖縄の親の会等で
の配布や、東京の DE&I に関連する団体・施設等への配布・設置を積極的に行うことができた。

「地元」であるつくばと富山に加え、京都、仙台、伊豆大島など、運営メンバーが仕事やプライベー
トで訪問した土地の市役所等への「飛び込み営業」も、直後に複数件その土地からの依頼が
入るなど、一定の成果を上げることができたと考えている。

3-3　増刷に伴う内容のアップデート
令和7年2月に印刷した第三版 2刷には、国立リハビリテーションセンターが主導してリニュー

アルした「発達障害ナビポータル」内の情報検索ツール「ココみて（KOKOMITE）」の情報を
新たに記載した（P.43, 図 1）。発送依頼時にローカルな当事者会等についての問い合わせを受
けることもあったことから、全国に散らばるユーザーの、居住地域に関連した情報へのアクセ
スを促進することを期待している。

同時に、本文中紹介書籍「ボクの彼女は発達障害」復刻版発売と表紙リニューアルに伴い、
書影を最新のものに変更した（P.29）。

3-4　2024 年度中の出展等実績
2024 年 6 月 20 日（木）から 22 日（土）に札幌で開催された 第 120 回日本精神神経学会学

術総会に書籍展示で出展した（図 2 左）。720 部持参し、660 部がその場で配布された。今
回はほとんど全員が 1 部のみ、多くても 2 部～ 3 部程度の受け取りであったため、600 人を超
える医療者、支援者に手に取ってもらえたことになる。会場では多くの医療機関より発送依頼
を受け、会期終了後に 1810 部を発送した。

（※精神神経学会は支援期間外ではあるが、令和 5 年度の啓発事業等助成で増刷した冊子を
主に配布したため、報告書に掲載させていただくこととした。）

2024 年 11 月 8 日・9 日に埼玉県所沢市の国立リハビリテーションセンターで開催された日本
発達神経科学会第 13 回学術集会においても、同様に書籍展示を行った（図 2 右）。持参した
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150 部中 122 を当日に配布し、50 部を後日発送した。大規模な学会ではなかったものの、神
経発達症の基礎研究から支援まで、幅広い分野の研究者、支援者と交流することができた。
増刷版に掲載した「ココみて」も、この学会で紹介されていたものである。

そのほかに、運営メンバーの参加した自閉症学研究会、セルフコンパッション研究会等でも
パンフレットの配布を行った。2024 年秋には、ユーザーから直接依頼を受けて、練馬区の中
学校において特別支援教員向けの研修を行うなど、パンフレットをきっかけとしたつながりが
広がっている。

3-5　外部ホームページへの掲載 
2024 年 4 月に富山県発達障害者支援センター「ほっぷ」の Web サイトに富山版が掲載され

たことに続き、5 月には一般社団法人くすりの適正使用協議会 Web サイト「TOPICS」にて紹
介記事が掲載された（図 3）。

他にも、埼玉県自閉症協会の Web サイトや、発達をサポートするような道具のウェブショップ、
tobiraco（トビラコ）などで紹介がされており、信頼のおける情報インフラとして定着しつつある
といえる。

3-6　恒常設置に向けた実装実験と今後の展開
市役所等運営メンバーの本拠地から離れた場所にパンフレットを設置させていただいた時、

補充のタイミングが分からないという課題を解決するため、筑波大学人間エリア支援室前・富
山大学病院内・つくば市役所・富山県発達障害者支援センターにて「最後の一冊を取った人
が知らせてくれるシステム」の実装実験を行った。当該システムでは、パンフレットケースの最
後部に QR コードがついたラミネートシートを添付し、QR コードのフォームから報告してもらう
仕様であった（図 4）。

しかし、全体として報告回数が少なく、報告を受けた補充に成功したのは筑波大学内の設
置ポイントのみであった。また、冊数の減少と共にパンフレットは取られにくくなり、特に最後
の1 冊はなかなか取られない、という現象が発生した。これはケース上部から見えている「お
願いがある」という文言が不安感につながり、パンフレットを取ることを躊躇させたと考える。
特に、自身のスマートフォン端末を所持していないユーザーも多かったと想定された富山大学
病院においては、1 年間で 100 部以上が取られたにもかかわらず 1 度も報告が上がることはな
かった。今後も、有効な報告システムの完成に向けて、試行錯誤を続ける必要がある。

6 月の時点で実装実験が成功していなかったため、精神神経学会以降に発送依頼を受けた
医療機関の一部には、パンフレットがなくなったときの再依頼を促すため、発送時に Web サ
イトの QR コードを入れたラミネート紙（図 5）の配布を行った。どの程度効果があるかは未
知数であるが、地道に続けていきたい。

うまく行かなかった原因は特定できていないが、パンフレットを取ったその場で報告を含め
たアクションをしてもらうことが難しいのではないか、という可能性や、QR コードでアクセスす
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ること自体にハードルを感じる人が多いという可能性についても検討し、今後の方向性を検討
中である。

４、考察

2024 年度は、これまで主として広報に用いてきた X（旧 Twitter）の度重なる仕様変更に翻弄
された 1 年であった。アルゴリズムの変更により実質的に投稿レギュレーションが変わり、外部
のリンクを掲載した投稿のビューが大きく低下したことから、SNS での広報戦略については再考
を迫られている。さらに、API の仕組みが変化したことで、これまで自動で 1 日 2 回行ってい
た定期投稿（パンフレットと同じ内容が書いてある note 記事へのリンクを貼ったもの）が自動で
投稿されなくなり、管理者の瀬戸川が手動で予約投稿し続けている。X の対抗馬となる新しい
SNS、Bluesky のアカウントは取得済みであるが（@kuracilo）、簡便な Bot サービスが未発達で
あるため、運用を開始する余力が割けないでいる。Instagramも同様にアカウントを取得し、新
たな運営メンバーに運用を依頼し、運用開始に向けて準備を進めている。画像を投稿する必要
があることから準備が追い付かず、今年度中に運用を開始することはできなかったものの、2025
年度の運用開始に向けて駒を進めていく所存である。

パンフレット自体については、外部 Web サイトで情報源として紹介されるようになり、発送依
頼のコメントにも研修会等での紹介や、組織内での回覧をきっかけに発送を依頼したというもの
が散見されるようになった。少なくとも医療者をはじめとする専門家や、支援者のなかでは情報
インフラとして着実に根を張ることができていることは、活動継続の大きな成果であるといえる。

恒常設置については、当初考えていた仕組みが通りすがりの人に協力してもらうには複雑すぎ
たようで、1 年の中で我々のユーザーにフィットする仕組みを創出することができなかった。特に
富山大学病院廊下の設置ポイントでは、4 つの設置箇所の中で最大のニーズがあったにもかかわ
らず 1 度も報告がなく、「その場で報告」システムの弱点が露呈する結果となった。入院中の患者
さんや高齢の患者さんなどでスマートフォンを所持していないケースや、仕事中の医療者、医学生
は忙しく報告に協力する余力がないなどが原因であると考えられる。筑波大学構内のポイントか
らは報告があったことから、来年度は筑波大学内複数個所で実装実験を並行して行い、成功し
た方法だけを学外で実験する方針に切り替えることも考えている。「ユーザーによる報告」ではな
く、例えば市役所等では常駐する職員に依頼するという方法も考えられるが、扱うパンフレット
の数が多い場所では負担となってしまうため設置自体を断られる可能性が上がること、今後同様
のストラテジーを取るパンフレット類が出てくる可能性を考えると情報媒体同士でパイの奪い合い
になる可能性があることなどから、可能であれば運営メンバー以外の特定の個人に依存した方法
は回避したほうがよいと考えている。また人に頼む方法では、設置ポイントが増加しても全箇所
と良好な人間関係を維持する必要があるため、今の運営のキャパシティーから考えても拡張性に
欠け、あまり現実的ではない。今後は、パンフレットケースに入れた最後の 3 冊程度に「報告依
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頼のチラシ」を挟み、持ち帰った後の家などで落ち着いて報告してもらえるよう工夫するなどの
対応を考え、パンフレットの恒常設置システム完成に向けて引き続き検討を続けたい。また、シ
ステム改善案に関する議論の過程で、運営メンバーからはスマートフォン等の端末を使わない発
送依頼方法も準備すべきではないかという意見が挙がった。そこで来年度は、切手を貼って投
函すればパンフレットの発送を依頼できるハガキを作成し、パンフレットそのものと一緒に恒常
設置ポイントに置いたり、出展時に配布することも検討している。

英語版に関してはまた来年度に持ち越しとなってしまったが、引き続き発行に向けて作業を進
めていきたい。物価の高騰と 2024 年 10 月に行われた郵便料金の値上げ、そしてパンフレットが
44 ページになって 1 つの箱に入る量が減ったことなどにより、送料等を含めた 1 冊あたりの配布
にかかる費用は実質的に増えていると言わざるを得ない。しかし今、国内の経済格差はますます
広がり、AI に熱狂するステークホルダーたちは、PDF のダウンロードも難しいようなデジタル・ディ
バイドの向こう岸にいる人々の存在を忘れてしまったように見える。紙媒体の無料配布体制を維
持することはコストのかかることではあるが、安全な医療情報にアクセスする権利を保障するた
めの取り組みを継続することが、今こそ社会に求められていることは間違いない。少しでも品質
のよい冊子を安く印刷するためには、大量の冊子を一度に印刷することが必要であった。そのた
め、今年度の助成金は大学からの助成金と合算してすべて昨年度制作した第三版の増刷に充て
させていただいた。2024 年度も1 万部以上の冊子を配布し、出展やメディア掲載を控える 4 月
末現在を、残部のある状態で迎えられたことに、貴財団には心より感謝している。

５、まとめ

2024 年度も多くのパンフレットを配布することができ、たくさんの人に必要な情報を届けるこ
とができた。今年度は、特に医療や支援に関わる専門職からのニーズが目立つようになり、信頼
してもらえる情報インフラとして、専門家の間にも定着することができた 1 年であった。

2025 年 4 月中旬、SNS「X」にて、発達障害を含め、職場で様 な々困りごとを抱えた人 を々動
物の姿で「困った人」と描写した書籍の紹介画像が投稿された。書籍の内容に対して多くの市民
が抗議の声を上げ、日本自閉症協会をはじめとした複数の団体が、当該書籍が神経発達症のあ
る人などの人権を侵害していることに対して懸念を表明した。4 月 25 日に出された臨床発達心理
士会の声明の一部をここに引用する。
（前略）介入は、たとえそれが「その場に適したこと」や「良いこと」であっても、本人がそ

れを望み、納得し、本人が同意したことでなければ、それは即座に「本人に取って良くないこと」
に転化します。支援を必要とする人やその家族などの願いは、優先されるべきです。（後略）

これは決して我々の活動だけがもたらした成果ではないが、「一番大切なのは、薬を飲むあな
た自身が、どういう人生を送りたいか、という希望です」（「発達障害の薬はじめてガイド」P.14）
ということを、当事者団体ではない団体が公に表明したこと自体が、社会の大きな進歩であると
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感慨深く受け止めた。
今後も、パンフレットの制作・配布活動を通じて、薬を必要とするすべての人が通院・服薬に

関する意思決定を主体的に行い、自分自身が送りたい人生を選択することができる社会を作るこ
とに貢献し続けられるよう活動を続けていきたい。
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図１　増刷したパンフレット（P.43）情報検索ツール「ココみて（KOKOMITE）」の紹介

図２　精神神経学会（左）、日本発達神経科学会（右）での書籍展示の様子
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図３　くすりの適正使用協議会 Web サイト「TOPICS」の紹介記事
（https://www.rad-ar.or.jp/topics/post?id=fedc4f1d663261d40b000352）

図４　恒常設置システム実装実験の様子（筑波大学内）
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図５　病院に配布した Web サイトのご案内
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