
Ａ. 研究目的

平成 26 年､ スモンは難病対策法の対象外とされた

ために､ 神経難病患者として都道府県の保健や療養支

援事業を受けられなくなった｡ 身体・視力重複障害者

の多い若年発症患者の今後の療養生活の安定や治療研

究への道が断たれることのないように､ 被害者対策継

続施行の重要性と国の責務を検討した｡

Ｂ. 研究方法

北海道スモン基金が､ 北海道のスモン検診活動記録､

これまで国が講じたスモン対策､ 現在のスモン対策を

資料として整理､ CD に録音して若年発症患者に送付
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研究要旨

スモン研究班に神経内科医が委託された昭和 56 年から､ 北海道では直ちに全道の集団､

訪問検診が開始された｡ 北海道スモンの会は事務局活動を一手に受けた｡ 患者会は同じ苦し

みの中にいる他疾病患者にも同じような安堵感を与えてあげたいと財団法人北海道スモン基

金を設立､ ｢全道に亘るスモンおよび神経難病検診｣ ｢治療開発を求めるために医療､ 療養支

援関係者へ研究奨励金交付・神経難病患者療養支援｣ ｢在宅医療・ケアの充実を求めるため

に全道保健婦研修会｣ ｢スモンの苦痛緩和を求めるために鍼灸マッサージ受療のための援助｣

等の事業を行った｡ 多くの他職種の協力を得た長い年月の活動は､ 現在のスモン検診受診率

毎年 90％前後に繋がり､ 患者の心身の安定を支えている｡ しかし､ スモン検診の事務局が担っ

てきた患者団体活動は超高齢化という限界にある｡ また､ スモン対策は､ 平成 26 年に施行

された難病対策法から対象外とされたために､ 都道府県による保健や療養支援事業が断たれ

ている｡ 患者たちが､ 更なる社会的風化の中で孤独化する療養生活へ陥るなどということは､

人道上許されてはならない｡ 国は､ 被害者の窮状救済を機に施行した難病対策やスモン総合

対策､ スモン研究班が担うべき真の役割を明確にする必要がある｡ そのため､ 今回､ 私たち

は､ 各地の基幹病院の神経内科医を中心に､ 都道府県と連携を密にした医療・療養支援体制

を法的に､ 或いは都道府県への通知を通して整備し､ 被害者対策として継続施行する国の責

務､ 重要性を検証した｡

北海道のスモン運動が求めたスモンの恒久対策
切り捨てのない被害者対策継続施行の重要性､ 国の責務を考える
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後､ 患者に今後への要望等を聞き取り調査した｡

Ｃ. 研究結果

スモン研究班に､ 神経内科医がはじめて委託された

のは昭和 56 年であった｡ 北海道では同年から､ 集団､

訪問検診が開始された｡ これは､ スモンの激しい苦痛

に耐えながら､ 成す術もなく死亡していく重症患者が

いるにもかかわらず､ 発症させられた病院に入院中の

患者を診療に行けない立場にいた北大病院・国立札幌

南病院神経内科医の 2名が､ 厚生省から班員として委

託を受けたのを機に､ 直ちに開始してくれたことによ

る｡

北海道スモンの会は､ 全ての会員が検診を受けるこ

とを義務とし､ 事務局活動を一手に受けた｡ それは､

スモンという異常知覚の伴う身体麻痺に冒された苦し

みからは､ どんなに患者同士助け合っても､ そこにス

モンを理解する医師がいない限り救われようがないと

いう経験を､ スモン訴訟の過程で痛感させられてきた

からである｡ 検診を受けるようになって､ 患者たちは

徐々に元気を取り戻していった｡ 当時､ 北海道には神

経内科を標榜している医療機関は皆無で､ 同じような

苦しみの中にいる他疾患患者にも同じ安堵感を与えて

あげたいと考え､ 患者会は財団法人北海道スモン基金

を設立､ 北大病院・国立療養所札幌南病院の神経内科

医・理学療法士等の協力を受けて､ スモン及び神経難

病患者の全道検診を開始した｡ 北海道庁はこのような

検診を一団体だけに依頼出来ないと､ 全道の神経難病

患者在宅訪問検診を開始､ 現在も継続されている｡ 苦

痛緩和を求めて､ 鍼灸マッサージ師も参加した｡ 北海

道という広範な地域に点在する患者への検診は､ 医師

自らが自家用車を運転し､ 重度障害者の事務局員も手

動式の車の免許を取得して､ 年間 3万キロ余の道のり

を駆け巡るという活動であった｡

スモンという突然の激しい苦痛を伴う身体麻痺に冒

された患者たちは､ ひたすら治療法を待ちわびていた｡

｢原因が分かったのだからきっと｣ そんな望みを込め

てスモン基金は､ 神経難病医療､ 療養支援に携わる人々

へ､ 昭和 59 年から平成 21 年まで 1 件 20 万円 99 件に

対して研究奨励金を交付､ 治療開発への望みをかけた｡

在宅医療・ケアに関わる保健婦は､ 専門医療の学びの

場を求めていた｡ 研修は､ 検診後のカンファレンスか

ら始められ､ 深夜までという日も少なくなかった｡ ス

モン基金は北海道庁の協力を得て､ 昭和 62 年から平

成 17 年まで､ 年に一度､ 全道の保健師が札幌市に一

堂に会して研修会を行った｡

｢目が見えなくても､ 歩けなくても我慢する､ 痛み

だけでもとり除いてほしい｣､ 苦痛からの解放を患者

たちは渇望していた｡ スモン総合対策事業の一環とし

て施行された鍼灸マッサージ治療を誰もが受けること

が出来るようにと､ 重症患者と治療師の車での送迎も

行った｡ 歩行不能の患者が運転する車に､ 同じ歩行不

能の患者が雪道を這って乗車という日もあった｡ 北海

道の鍼治療効果が､ 現在の施術料金､ 回数増へと繋がっ

ている｡

心のケアは､ 年に 2回一泊旅行を実施､ 希望者が全

員参加できるように家族ボランティアの協力を受け､

笑顔､ 歌声のひと時を過ごした｡ 失明・歩行不能の患

者が､ みんなの心の優しさが見えると言ってくれた｡

患者会の絆が､ 現在も患者たちの心を強く支えている｡

スモン訴訟､ 国会・厚労省交渉､ 恒久対策を求める

運動の記録を機関誌に掲載し､ 389 巻を発刊､ 患者・

支援者・医学関係者､ スモン研究班､ 国会・厚生省は

じめ行政関係､ 国会図書館等へ､ 現在も 350 部送付し

ている｡

全てが無謀な薬害によって治療法皆無､ 治癒不可能

な異常知覚を伴うスモンという神経難病に冒された被

害者の生命､ 生存権の復権､ 恒久対策を守るための関

係者全体の活動であった｡ 現在も北海道の検診率は

90％前後という中で､ 患者たちの療養生活､ 心身の安

定は守られている｡ しかし､ 超高齢化という患者団体

活動の限界は目前にあるばかりでなく､ 平成 26 年に

国が施行した難病対策法から､ スモンは ｢発症の機構

があきらか｣ ｢長期療養を必要とする｣ という理由で

対象外とされたために､ これまで施行されてきた都道

府県による療養支援事業が断たれた｡ スモン発症の機

構は ｢国の過失による薬害である｣ と､ 昭和 45 年の

44 年前から明らかであり､ ｢長期療養を必要とする｣

というのは､ スモン患者にとって生涯をスモンに冒さ

れたままに生きなければならないということを意味す

る｡ 全国のスモン発症数 11,000 人余､ 現在の生存数
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は 1,065 人 (現存率 9.7％)､ 北海道では発症数 450 人､

現在生存数は 50 人 (現存率 11％) であり､ 今後はこ

れまで患者団体が守り続けてきた身体・視力重複障害

者の多い若年発症者のみの時代に入る｡ 幼い日に発症

し､ 成長過程のすべてを自身の身体の不自由や苦痛に

耐えながら親族の庇護のもとに生きる術しかなかった

若年発症患者の中には､ 発症以来の精神的疲労が強い

不安感に繋がり､ 精神科通院という患者も少なくない｡

今後､ 患者たちを守るのは､ 国がこれまで約束してき

たスモン対策の履行以外にない｡ 被害者の窮状救済措

置､ 国の責務として施行した難病対策事業 (調査研究

の推進､ 医療病床の整備､ 医療費自己負担分の解消)

であり､ スモン総合対策は､ スモン訴訟で国の責任が

認められた昭和 53 年に､ 国会決議を受けて厚生省 6

局長通知で施行されたことであり､ 明文化されている｡

しかし､ 現実には､ 平成 12 年に介護保険法が施行さ

れ､ 65 歳を機にスモン患者も障害福祉から介護保険

対象者として移行された｡ そのため､ 特に重度の重複

障害の多い若年発症患者にとって､ 福祉施設入所や車

いす介助などの介護支援､ 介護費用応能負担の切り捨

てなどに繋がり深刻な問題となっている｡ また､ 超重

症の異常知覚障害“冷感に繋がる激痛”に日夜苦しん

でいるスモン患者は､ 鍼灸マッサージ治療を一ヶ月平

均 23 日間受け､ 全身にカイロを貼っての生活で､ 治

療費自己負担額は年間 100 万円余に及ぶ｡ スモンの鍼

灸マッサージは､ 被害者の唯一の苦痛緩和治療として

国会で熱心に審議され､ 決議を受けて厚生省 6局長通

知で ｢治療研究費｣ として措置された治療費公費負担

であり､ その目的はスモン患者の苦痛からの解放であ

る｡ 苦痛緩和への治療研究､ 通院不可能となった患者

への往診料公費負担を含め､ スモンの異常知覚に苦し

む患者救済の重責､ 使命を担うべきスモン総合対策の

責務は未だ果たされていない｡ 北海道の検診の一番の

特徴は､ 班員の医師や理学療法士だけでなく､ 地域の

神経内科医､ 保健師､ 理学療法士､ ケアマネージャー

等も加わって､ 検診後に患者一人ひとりに対するカン

ファレンスが行われることである｡ 検診が単に個人調

査票の記入で終わらず､ 患者やその家族の日常が､ 地

域の医療､ リハビリ､ 介護､ 保健師を通じて行政のサ

ポートまでつながっている｡ このような積み重ねが､

現在も 90％前後の高い検診率につながり､ 新型コロ

ナ蔓延という世情の中でも ｢守られている｣ という安

堵感を失うことなく患者たちは生活できている (図 1：

スモン検診実施表)｡ 北海道の患者たちの今後への要

望は､ ｢これまで通り北海道医療センターの神経内科

医を中心に､ 基金に替わる事務局が設置され､ 訪問検

診の継続と相談窓口として､ 保健所や難病情報協議会

等ともつながる法的に保証された切り捨てのない療養

支援の継続と､ 対症療法を含めた治療開発である｡

Ｄ. 考察

北海道ではこれまで､ 検診率は 90％前後と高い数
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図 1 北海道のスモン検診実績 (公益財団法人北海道スモン基金調べ)



字で推移してきたが､ 全国的には 43％前後と低い｡

検診を受診拒否する患者､ あるいは重症化して受診で

きなくなった患者への訪問検診は不可能という班員も

いるという｡ 国がスモン研究班に全国の神経内科医を

委託したのは､ 未曾有の薬害スモン被害者の実態を専

門医が把握し､ 被害者救済への道を構築するためでは

なかったのか｡ 少なくとも北海道スモン基金はそれを

信じて､ 班員の先生方の甚大な協力を受けて､ 検診活

動へ全力を投じてきた｡ スモン検診は目的ではない｡

毎年の調査から蓄積されたデータベースは､ 療養支援

や対症療法を含めた治療開発に繋がるものでなければ､

スモン研究班が有効に活動しているとは言えない｡ 長

い年月をかけて北海道が実践してきた結果が､ 患者た

ちに､ ｢スモンを理解し､ 必要に応じて対応してもら

える｣ というる安心感を与えてくれている｡ 必要時に

は診察を受け入れ､ スモン障害の重症化に即して､ 福

祉や介護に関する診断書を依頼できる､ 余病､ 合併症

併発という緊急時には入院を受け入れ､ 神経内科的リ

ハビリを共に探求し､ 与えてもらえる､ 個々の身体状

況を保健師や理学療法士等にも周知してもらえる､ と

いった理解ある医療・療養支援継続の陰には､ 北海道

スモン基金が担ってきた事務局活動､ 相談窓口は欠か

せない｡ 今後に向けてネットワークの要として研究班

を位置づけ､ 難病対策に代わる法的に守られる地方行

政と協力関係を密にした神経難病患者スモンとしての

独自の対策体制整備は､ 国の責務であり､ 欠かすこと

のできない重要なことであると考える (図 2：患者が

求めるスモン研究班の役割と被害者対策としての国の

責務)｡

Ｅ. 結論

新型コロナ蔓延という世情の中で､ 北海道の患者は

現在も ｢守られている｣ という精神的安定が保たれて

いる｡ 今後もこの安定を守るためには､ 個々の実態を

把握している北海道医療センターの神経内科医の下に

事務局 (相談窓口) を置き､ 法的に或いは通知を通し

て施行する国､ 都道府県と連携した療養支援体制 (保

健所､ 難病情報協議会､ 福祉､ 介護等) 整備は欠かせ

ない｡ 全国的に見て､ 身体・視力重複障害者の多い若

年発症患者に､ 発症時から続く精神的不安感に苦しむ

患者は少なくないと思われる｡ 今､ 国や研究班に求め

られることは､ 単にスモン患者のデータ的な実態調査

報告にとどまることや､ 研究のための研究に向かうの

ではなく､ 患者の真の救済につながる治療研究やネッ

トワークの要となって､ 国や地方行政と医療､ 福祉の

両面で患者とのパイプ役を担える機能をもつことが重

要であり､ その体制整備は薬害被害者対策として重要

であり､ そのことこそが国の責務と考える｡

Ｈ. 知的財産権の出願・登録状況

なし

Ｉ. 文献

なし
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図 2 患者が求めるスモン研究班の役割と被害者対策としての国の責務


