
 

 

 

 

 

ＳＭＡ（脊髄性筋萎縮症）は、運動神経細胞の変性を原因とした

神経難病で、ＡＬＳ（筋萎縮性側索硬化症）と同じ「運動ニュー

ロン疾患」の一つです。 

 

ＳＭＡの重度な子どもたちは、適切な人工呼吸管理なしには２歳

の誕生日を迎えることは困難と、医学書に書かれているほどの重

篤な疾患です。 

 

ＳＭＡは、東京都と埼玉県では、すでに都道府県の単独施策とし

て特定疾患の対象疾患となっています。 

 

私たちは、ＳＭＡの特定疾患への指定を国に働き続けていますが、

そのハードルは高く険しく、願いは叶っていません。そこで、特

定疾患治療研究事業の実施主体である都道府県に対しても、今後、

要望を行っていくことといたしました。 

 

なお、ＳＭＡには、ＳＭＡⅣ型としてのＳＰＭＡ（脊髄性進行性

筋萎縮症）を含めたものとして要望をいたしております。 

 

 

■原因不明の神経難病です。 

 ＳＭＡの原因は、脊髄の神経細胞が何らかの原因で変性（消失）

することによるといわれていますが、その原因はわかっていませ

ん。 

■治療方法は未確立です。 

 ＳＭＡの治療方法はまったく確立されていません。 

■希少な疾患です。 

 ＳＭＡ家族の会と東京女子医科大学の共同調査では、全国のＳ

ＭＡ患者は７２５～１３９１名と推計されています。 

■生活面への長期の影響があります。 

 ＳＭＡは進行性の神経難病です。病気の進行にともない痰の吸

引などの医療的ケア、肢体不自由に対する家族の介護負担など、

長期にわたり本人およびその家族に大きな影響を与えます。 

 

このようにＳＭＡは、特定疾患の選定要件となっている「難治性

疾患克服研究事業」（１２１疾患）には、脊髄性進行性筋萎縮症（Ｓ

ＰＭＡ）の名称にて指定を受けています。そして治療が極めて困

難な神経難病であり、かつ医療費も高額となるなど、特定疾患に

指定されるべき要件をすべて満たしていると考えています。 

 

ＳＭＡ（脊髄性筋萎縮症）の 

特定疾患への県単指定を！ 
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