
Ａ. 研究目的

キノホルム製剤の薬害であるスモンは､ 昭和 30 年

代に患者が発生し､ 昭和 54 年に国との訴訟で和解が

成立しており､ 国が恒久対策を実施している｡ 大阪府

はスモン患者が全国で 2 番目に多く､ スモン患者へ真

摯に対応するため､ 医療費助成の窓口となるだけでな

く､ 患者支援を実施してきた｡

今回は､ 大阪府の取り組みから､ 令和元年初頭から

続く新型コロナウイルス感染症の感染拡大により､ ス

モン患者の生活にどのような影響を与えているかにつ

いて実態を把握する｡ また､ 大阪府のスモン患者の平

均年齢は 83 歳と高齢化に伴う風化が懸念されること

から､ 大阪府としての今後の支援の課題について検討

する｡

Ｂ. 研究方法

1 ) 療養アンケート調査実施

対象：特定疾患医療受給者証更新申請対象者 78 名

期間：令和 4 年 6 月 15 日～令和 4 年 9 月 21 日

調査項目：｢生活状況｣､ ｢コロナ禍での困り事の有

無｣､ ｢相談希望の有無｣ 等 15 問
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大阪府スモン患者の現状及び今後の課題

浅田留美子 (大阪府健康医療部保健医療室地域保健課)

對馬 英雄 (大阪府健康医療部保健医療室地域保健課)

中村 達彦 (大阪府健康医療部保健医療室地域保健課)

上山賀也子 (大阪府健康医療部保健医療室地域保健課)

藤原 直子 (大阪府健康医療部保健医療室地域保健課)

研究要旨

令和元年初頭から続く新型コロナウイルス感染症感染拡大の中での患者の実態を把握し､

今後の大阪府における支援を検討する｡ 方法は､ 大阪府の取り組みである療養アンケート調

査､ スモンセミナー､ スモン検診について考察する｡

スモン特定疾患受給者証の更新時に実施した療養アンケート調査について､ 送付 78 名中､

回収は 75 名 (96％)､ 本研究報告に同意した人は 60 名 (80％) であった｡ ｢コロナ禍での困

り事｣ について､ ｢困り事あり｣ が 32 名 (53％)｡ 困りごとの内容をカテゴリーに分けたと

ころ､ ｢面会・外出ができない｣ 13 名が最も多く､ 次に ｢感染不安｣ が 7 名､ ｢足の筋力の低

下｣ 3 名の順で多かった｡ スモンセミナー患者交流会では､ ｢一人暮らしであり､ 手助けして

くれる人がいればいいなと思う｣､ ｢このような場で､ 皆さんから励まされたい｣ 等の身体的

な症状だけでなく､ 身近な支援者の存在や､ 患者同士の交流の場を求める発言があった｡ ス

モン検診について､ 令和 4 年度は 16 名 (21％) が受診｡ 受診しなかった人の中には､ ｢コロ

ナが心配｣ との意見があった｡

大阪府スモン患者の現状は､ 高齢化が進む中で､ 新型コロナウイルス感染拡大による外出

制限や感染不安から､ 身体面と精神面への負担が生じている｡ 今後の課題は､ 患者同士の交

流の場の提供により患者の孤立を防ぐことや､ 支援者への普及啓発や人材育成を行うことに

よりスモンの理解を促進することが課題である｡



2 ) スモンセミナー交流会における発言を集約

日時：令和 4 年 10 月 27 日 13 時半～16 時

出席者：患者 8 名､ 家族 2 名､ 厚生労働省 1 名､ ス

モン研究班員 3 名､ 難病医療コーディネー

ター 1 名､ 保健師 13 名

3 ) 大阪府下のスモンに関する調査研究班の医療機関

にてスモン検診実施

期間：令和 4 年 9 月～10 月

医療機関：大阪刀根山医療センター､ 大阪南医療セ

ンター､ 大阪市立総合医療センター､ 大

阪急性期・総合医療センター

受診者数：16 名 (21％)

検診方法：外来検診 12 名､ 在宅検診 3 名､ Web 検

診 1 名

1)～3) の取り組みから､ 患者の現状と今後の課題

を検討する｡

(倫理面への配慮)

療養アンケート調査では､ 患者本人に ｢個人が特定

できない形での集計・解析を行うこと｣ また､ ｢スモ

ン患者に関する調査研究班研究報告会｣ での発表のほ

か､ スモンに関する研究においても使用することにつ

いて文章より説明し､ 同意が得られた調査票に関して､

集計を行った｡ また､ スモンセミナーに関しては､ 交

流会での発言内容を研究報告会で報告する旨を口頭で

説明し､ 口頭で同意を得た方の発言のみ集約した｡

Ｃ. 研究結果

【療養アンケート調査結果】

大阪府のスモン特定疾患医療受給者数は､ 令和 4 年

9 月末時点で 75 名 (3 名は死亡連絡あり)｡ 平均年齢

は 83 歳｡ スモン特定疾患受給者証の更新時に実施し

た療養アンケートについて､ 回答数は 75 名 (96％)､

そのうち本研究報告に同意を得られたのは 60 名 (80

％) であった｡ 生活状況は､ 在宅療養が 39 名 (65％)､

入所が 15 名 (25％)､ 入院 3 名 (5％)､ 就労 2 名 (3

％)､ その他 1 名 (2％) (図 1) であった｡ 令和 3 年

度は就労 4 名 (8％)､ 入所 11 名 (21％) であり､ 就

労は減少し入所が増加している｡ 介護保険利用者は

39 名 (65％) であった (図 2)｡ 新型コロナウイルス

感染症に関する質問について､ ｢コロナ禍での困り事｣

について､ ｢困り事あり｣ が 32 名 (53％)｡ 令和 3 年

度は 24 名 (45％) であり､ 増加している｡ 困りごと

の内容をカテゴリーに分けたところ､ ｢面会・外出が

できない｣ 13 名が最も多く､ 次に ｢感染不安｣ が 7

名､ ｢足の筋力の低下｣ は 3 名の順で多かった｡ (図 3)

｢令和 3 年度の流行に比べて落ち着いてきましたが､

日々の生活に変化がありましたか｣ の質問について､

｢変化あり｣ が 12 名 (20％) で 80％の方が ｢変化な

し｣ と回答｡ ｢変化あり｣ の内容をカテゴリー分けす

ると､ ｢外出を控えている｣ が 3 名､ ｢筋力の低下｣ 2
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図 1 大阪府スモン患者の現状①

図 2 大阪府スモン患者の現状② 図 3 新型コロナウイルス感染症に関する質問①



名｡ 良くなった点として､ ｢外出を増やせている｣ は 3

名､ ｢人のいないところではマスクを外し休憩してい

る｣ 1 名の回答があった｡ (図 4) ｢こんな援助があり

助かったことはありましたか｣ という質問について､

助かったことが ｢ある｣ は 9 名 (16％)､ ｢なし｣ が 49

名 (84％) となしが多かった｡ 令和 3 年度と比較する

と､ 令和 4 年度は ｢援助があり助かった人｣ の割合は

減少していた｡ 助かった援助の内容をカテゴリーに分

けると､ ｢ワクチン接種ができた｣ と､ ｢訪問サービス

の継続｣ が 3 名と最も多く､ 次に ｢給付金｣ 2 名の順

で多かった｡ (図 5) 相談希望者には､ 大阪難病医療

情報センター､ 保健所において電話や訪問にて支援を

実施している｡ 令和 4 年度の相談希望者は難病医療情

報センター 7 名､ 保健所 4 名 (内､ 両方希望あり 1 名)

であった｡ 相談内容としては､ ｢制度等の療養生活に

関すること｣ 5 名､ ｢症状に関すること｣ 3 名､ ｢薬に

関すること｣ 1 名､ ｢医療機関調整に関すること｣ 1 名

であった｡
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図 4 新型コロナウイルス感染症に関する質問② 図 5 新型コロナウイルス感染症に関する質問③

表 1 スモンセミナー患者交流会における発言集約



スモンセミナーについて､ 10 名の患者・家族が参

加｡ 交流会では､ ｢日常生活で困っていること､ 楽し

みにしていること｣ をテーマに参加者が話し合った｡

交流会における発言は､ 日常生活で困っていること

について､ ｢ここ 2､ 3 年下半身の筋力がやせてきたこ

と｣､ ｢ヘルパーが毎日来てくれるため 1 人で生活でき

ている｣､ ｢一人で頑張っているが､ ちょっと手助けし

てくれる人がいればいいなと思う｣､ ｢家から遠い病院

へ行くことが大変｡ タクシーの予約もできないことが

ある｣ 等の発言があった｡ 楽しみにしていることは､

｢1 日でも長生きし息子を見守ること｣､ ｢このような

場で皆さんから励まされたい｣､ ｢できるだけ家の中で

も動くようにしている｣ 等があった｡ その他として､

｢高齢者はコロナによりかなりストレスが溜まってい

る｣､ ｢公費負担を継続してほしい｣､ ｢本当に助けが必

要なときに助けを求めるところが欲しい｣､ ｢施設向け

のスモンについての案内があればよい｣､ ｢診療所で診

ていただきたいと言ってもスモンを知らないからと断

られることがある｣､ ｢みんなの症状を聞いてそうやそ

うやと思った､ これからも頑張っていきたい｣､ ｢皆さ

んと話せてよかった｣､ ｢一人で家にいるのは良くない

と思う｣､ ｢来年もここで皆さんに会えることを楽しみ

にしている｣ などの発言があった｡ また､ 欠席者の中

には､ ｢コロナワクチンを第 1 回目打ちそびれてしま

いいまだに打てていませんので人が集まる場所は怖い

です｣ との回答もあった｡ (表 1)

スモン検診について､ 令和 3 年度は 18 名の方､ 令

和 4 年度は 16 名の方が受診されており､ 受診率は 21

％｡ 受診率は平成 26 年度から緩やかに減少し､ 令和 2

年度からはやや明らかに減少している｡ (図 6) 9～10

月に大阪府下のスモンに関する調査研究班の医療機関

である大阪刀根山医療センター､ 大阪南医療センター､

大阪市立総合医療センター､ 大阪急性期・総合医療セ

ンターにてスモン検診を実施｡ 外来検診 12 名､ 在宅

検診 3 名の他に､ Web 検診 1 名の希望があった｡ Web

検診希望者は､ 同居家族がいるが高齢であり､ Zoom

を用いた検診が困難かと懸念されたが､ 別居家族の協

力により当日 Web 検診を受診することができた｡ 検診

希望なしの理由は､ コロナ前と比較すると､ どちらの

年度も ｢他の医療機関に受診している｣ が最も多かっ

た｡ 令和 4 年度は ｢医療機関が遠い｣ が増加している｡

｢その他｣ の中には､ ｢ワクチン未接種のため長時間院

内は怖い｣､ ｢コロナが心配｣ との回答があった｡ (図 7)

Ｄ. 考察

全国のスモン患者の平均年齢は 82 歳であり､ 大阪府

スモン患者は 83 歳であることから全国のスモン患者の

動向と同じく､ 高齢化が進んでいる｡ 令和 3 年度の流

行に比べたときの日々の生活の変化について､ ｢外出が

増えた｣ との意見があったことや､ 支援があり助かっ

たこととしては､ ｢ワクチン接種｣ や ｢訪問サービスの

継続｣ があったが､ コロナ禍での困り事は昨年度より

増加している｡ 令和 4 年度のコロナ禍における困り事

の内容は外出・面会制限､ 感染不安､ 足の筋力低下が

多く､ 概ね先行研究と同様の結果であった｡ これらの

ことから､ 令和元年初頭から続く新型コロナウイルス

感染により外出制限､ 面会制限を余儀なくされ､ 身体

的､ 精神的な負担が継続していることが推察される｡
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図 6 スモン検診受診率推移
(分母は当該年度の特定疾患医療受給者数) 図 7 検診未受診の理由 (複数回答)



スモンセミナー交流会における患者の発言から､

｢励まされる｣､ ｢出席を毎年楽しみにしている｣ との

発言があり､ 患者同士の交流の場や身近な相談者の存

在が精神的な支えにもなっていることが示唆され､ 交

流の場を提供するイベントは楽しみや生活の目標の一

つとなる可能性がある｡ 今後高齢化による独居世帯の

増加や新型コロナウイルス感染拡大によりさらなる患

者の孤立が懸念されることから､ 患者同士の交流の機

会が重要となると考える｡ スモンセミナーのような患

者同士の交流の場は引き続き必要であり､ 新型コロナ

ウイルス感染や高齢化に伴い出席者は減少しているた

め開催時期や方法については検討が必要である｡

スモン検診に関して､ 平成 26 年度から受診者は緩

やかに減少し､ 新型コロナウイルス感染拡大後の令和

2 年度からはやや明らかな減少がみられる｡ 外出を控

えている人もいる中､ Web 検診は高齢世帯であって

も家族のサポートにより受診可能であった｡ 新型コロ

ナウイルス感染は検診をはじめとするスモン事業への

参加に影響を与えている｡ 今後のスモン事業の参加に

ついて､ 支援者がいない患者は保健師に支援を依頼す

るなど､ スモンに関する周囲の理解を深め､ 支援者に

対する協力の働きかけが必要である｡

Ｅ. 結論

大阪府スモン患者の現状は､ 全国と概ね同じく､ 高

齢化が進み､ 介護保険利用者が増加していることに加

え､ 新型コロナウイルス感染症の影響により､ 身体面・

精神面への負担が継続している｡ 今後の課題は､ 患者

同士の交流の場の提供により患者の孤立を防ぐことや､

支援者への普及啓発や人材育成を行うことによりスモ

ンへの理解を促進することが課題である｡ 本府として

も､ 引き続き患者会や関係機関と共同し､ 患者の実態

把握を行い､ ウィズコロナの時代に沿った患者支援を

進めていく｡

Ｇ. 研究発表

なし

Ｈ. 知的財産権の出願・登録状況

なし

Ｉ. 文献

1 ) 久留 聡 (2021) 新型コロナウイルス感染拡大が

スモン患者の療養生活に及ぼす影響

厚生労働行政推進調査事業費補助金 (難治性疾患政

策研究事業) スモンに関する調査研究令和元年度総

括・分担研究報告書 P 111-114

― 108 ―


