
エブリスディ服用者

アンケート調査結果

（※ 簡易版）

➢ 実施期間：2021年11月～2022年4月

➢ 調査対象者：SMA家族の会会員、非会員のSMA患者で、

エブリスディを服用中の方

➢ 回答総数：54件（患者本人による回答が56％、家族・支援者は44％）

2022.5.15 SMA家族の会
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本アンケートでは、未成年の患者が50％となった。
最も多い患者世代は、10代（27.8％）である。
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2021年6月実施「患者の治療・通院に関するアンケート調査」では、
1 型（54.1%)、2 型（31.2％)、3 型（11.9％）であったことから、
今回は2型患者が多く回答した傾向といえる。

1型

2型
3型



人工呼吸器を（ほぼ）終日使用し、
医療的ケア（吸引や経管栄養等）が必要である

人工呼吸器を時々使用し、
医療的ケア（吸引や経管栄養等）が必要である

吸引が時々必要

夜間のみ人工呼吸器を使用、医療的ケアは必要ない

その他

夜間のみ人工呼吸器を使用し、医療的ケアは必要に応じて
行う

人工呼吸器は使用しておらず、医療的ケアも必要ない（服
薬は除く）

夜間のみ人工呼吸器を使用し、医療的ケアが必要である

●24.1％：人工呼吸器を終日使用し、医療的ケアが必要
●31.5％：夜間のみ人工呼吸器を使用し、医療的ケアは必要に応じて行う
●35.2％：人工呼吸器は使用しておらず、医療的ケアも必要ない

4



Q4. これまでにエブリスディ以外で使用したことがあるSMA治療薬を、すべてお答えください。
（＊複数選択可）
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エブリスディが初めて服用したSMA治療薬となった患者は38.9％に達した。



「投与時の身体的負担が少ない」を挙げた患者が85％超となった。
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Q5. エブリスディを始めた動機（理由）で、当てはまるものをすべてお答えください。
（＊複数選択可）
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その他（患者本人が希望した）

その他（主治医に勧められた）

他の治療薬では病院で使用許可が出なかったが、エブリス

ディは許可されたから

他の治療薬より、効果を期待しているから

薬の作用機序などを納得し、前向きに取り組めそうだから

年齢制限が無く、投与の条件に適合できたから

投与時の身体的負担（入院を含む）が少ないから



回答時、72％の患者がエブリスディを開始して３か月未満である。

Q6. 本アンケートの回答日を基準に、エブリスディを服用開始して経過した【月数】を
お答えください。
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1か月未満

1か月経過

2か月経過
3か月経過



66.7％の患者が、SMA主治医の病院から処方を出してもらっている。
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SMA主治医の病院



入院中の為、入院先で処方している

81.5％の患者が、処方のために月1~2回程度の通院をしている。

9

月1～2回通院



電話診療を利用している患者が37％いる一方で、
「通院以外に代替手段はない」患者が44.4％いる。 10

Q9. エブリスディ処方の通院に代わる【代替手段】があればお答えください。（＊複数選択可）
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Q10. 毎回でなくても、エブリスディに関わる受診時に行う検査、運動機能テスト等があればお答
えください。（＊コロナウィルス検査は除く、複数選択可）

「特に検査は受けていない」と回答した患者が27.8％である。
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29.6%

46.3%
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筋電図、末梢神経電導検査等

心電図、レントゲン等

肺機能（肺活量、1秒量等）

バイタルチェック（SpO2、血圧等）

身体測定（体重等）

特に検査は受けていない

運動機能テスト（CHOP INTEND、HFMSE、RULM、歩行等）

採血、採尿等
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64.8％の患者が院外処方を利用。院外処方のうち、約6割の患者は院外
薬局にて薬を受け取り、残りの約4割は自宅へ宅配してもらっている。

院外処方
（院外薬局）

院外処方（宅配）

院内処方（通院先）



94.4％の患者が、服用に際して何らかの介助が必要。
（介助なしで患者本人だけで可能なケースは5.6％）
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経口（作業全般
で介助が必要）

経管（胃ろう、
経鼻）

94.4％
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「まぁまぁ効果が出ている」

「まだよくわからない」

「あまり効果を
感じられない」

「期待以上の効果
が出ている」

内服後数日経った頃、身体が軽くなったような感覚が
ありましたが、慣れたせいか最近はあまり効果を実感
しなくなりました。当初の感覚は気のせいかも、とい
う気もします。

まだ1ヶ月ほどなので本人や家族はあまり実感がないが、
ヘルパーさんが支えやすくなった気がする、と言われ
るので、少し効果は出ているのかもしれません。



「特に何もしていない」患者が42.6％に達している。
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Q18. エブリスディの効果を上げるために実践していることがあればお答えください。
（＊複数選択可）

42.6%

1.9%

5.6%

14.8%

29.6%

31.5%

31.5%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

特に何もしていない

その他（栄養士に相談しタンパク質を多く摂取している）

その他（日常生活で出来ることを心掛ける）

リハビリの回数や時間を増やす

効果と感じることを動画やメモ等で記録する

PT等の専門職に、身体や運動の状況をよくチェックしてもらう

新しい活動やリハビリメニューに挑戦する



「しばらく継続するつもりである」患者が92.6％に達し、
「中止するつもり」の患者は0人となった。
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「しばらく継続
するつもり」



ＳＭＡ家族の会 事務局

Email：smajimkyoku@sma-kazoku.net

※本アンケートの内容、テキスト等の無断転載・無断使用を固く禁じます。

ご質問等ありましたら、以下の窓口へご連絡ください。


