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序　　　論

　脊髄性筋萎縮症（Spinal muscular atrophy：以下，
SMA）は脊髄前角の運動ニューロンの変性が原因で起
こる，四肢体幹特に下肢筋優位の筋萎縮・筋力低下を主
症状とし，その発症率は 10 万人に 1～ 2 人の希少疾患
である。発症年齢と重症度など臨床症状によってⅠ型か
らⅣ型にタイプ分類される 1）。
　Ⅰ型（Werdnig-Hoff mann）は，生後 6ヵ月までに発
症し，生涯座位保持不可能で，人工呼吸器を使わずに 2
歳以上の生存はほぼ困難である。また，嚥下障害のため

栄養補給の処置を必要とする。Ⅱ型（Dubowitz disease）
は 18 ヵ月までに発症し，座位は可能だが，生涯起立，
歩行は不可能である。Ⅲ型（Kugelberg-Welander）は
20 歳未満で発症し，自立歩行の獲得が可能だが，転倒が
増え，徐々に歩行，立位が困難となる。Ⅳ型は 20 歳以
降で発症する緩徐進行性の成人例である 1）。Ogino ら 2）

の出生あたりの推定発症に関する研究によれば，Ⅰ型
58％，Ⅱ型 29％，Ⅲ型 13％であるが，アメリカの SMA
有病率はⅠ型 12％，Ⅱ型 52％，Ⅲ型 36％ 3）と報告され
ている。一方，2017 年に Kaneko ら 4）は，日本の推定
患者数約 1,000 人の内，SMAⅠ～Ⅲ型 112 名の運動機能
の長期経過について報告している。112 名の内訳はⅠ型
47名（42％），Ⅱ型 42名（37％），Ⅲ型 23名（21％）で
あり，アメリカの報告よりも重症な傾向がある。
　SMA児の知能に関しては，一般的に正常とされる 5）。
ドイツで行われた SMAⅠ～Ⅲ型 96 名，年齢 6～ 18 歳
を対象とした大規模な研究 6）によれば，SMA児の平均
IQは 109.6 であり，特に年長児以上の言語性 IQの平均
が 113.8 で，対象群に比べ有意に高かった。日本での浦
野ら7）の報告によれば，SMARTコンソーシアム（http:// 
www.sma-rt.org/）に登録されたⅡ～Ⅲ型の患者 96 名
の知的障害の有無は，Ⅱ型はあり 2名（2.7％），なし 71
名（97.3％），Ⅲ型は 23 名（100％）全員がなしで，
SMAは知的障害がない児がほとんどであった。また，
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要旨 
【目的】小児期発症の Spinal muscular atrophy（以下，SMA）を対象に電動車椅子の使用状況を調査し，
現状とニーズについて把握することである。【方法】対象は SMA家族の会のⅠ～Ⅲ型の 221 名とし，電
動車椅子の使用，導入年齢，入手方法，使用しない理由等を含む無記名による記入式質問紙を用いた郵送
調査を 2017 年 10 ～ 12 月の期間で行った。【結果】質問紙は 135 名（61.1％）から回収，電動車椅子は半
数以上で使用していた。タイプ別ではもっともⅡ型が多く，次いでⅢ型，Ⅰ型は約 10％であった。7歳未
満からの使用は，Ⅱ型では半数以上，全体でも約 45％であり，補装具として交付されたのはその約 6割で，
4割は自費購入であった。【結論】SMAは電動車椅子を移動手段として使用することが多く，本来学齢期
以上が対象とされる電動車椅子を 7歳未満から使用している現状が把握できた。
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Ⅱ型，Ⅲ型 17 名を対象とした検査より，平均 IQ は
108.9 で，同様に運動機能が障害されるデュシャンヌ型
筋ジストロフィーと比較して有意に高いことを報告して
いる 7）。
　乳幼児の発達において，移動能力の獲得は，探索活動
や成功体験につながり，認知，社会性，言語の発達など
へ大きく関与する。我々は，疾患的予後を踏まえ，長期
的視点をもったゴール設定を行い，個々に合った移動能
力の獲得へ早期より介入する理学療法を日頃心掛けてい
る。SMAは運動機能が重症で，発症年齢から概ね最高
獲得機能を予測することが可能であり，また知的に高い
ことから，電動車椅子が移動手段として選択されやす
い。また家族も，将来の自立を支援するうえで，早期か
ら社会参加の機会が必要と考え幼児期から電動車椅子を
使用することに積極的な場合が多い。ただし，現在日本
では，障害者自立支援法第 76 条の規定に基づく，厚生
労働省社会・援護局が定める「補装具費支給事務取扱指
針について」別表 1補装具の対象者（平成 30 年 3 月 23
日制定）8）によれば，電動車椅子の支給対象年齢は「学
齢児以上」とされる。それに加えて「安全走行に支障が
ないと判断される者」「必要最小限の交通規則の理解と
尊守することが可能な者」等の規定に基づいて各自治体
が交付を判定する決まりである。
　SMAを対象とした，電動車椅子の先行研究は多くは
ない。Jones ら 9）の，SMAⅡ型 20 ヵ月児へ電動車椅
子を導入した 1症例報告によると，電動車椅子操作は 6
週間で獲得可能で，かつ早期導入した効果について，発
達をBattelle Developmental Inventory（以下，BDI）を
用い，機能的スキルをPediatric Evaluation of Disability 
Inventory（以下，PEDI）を用い報告した。BDI では，
電動車椅子導入後も発達は全体的に向上する。項目別で
は，適応と運動が年齢に比べ遅れるのに対し，コミュニ
ケーション，社会性，認知は年齢よりも高い発達を示し
た。PEDI では，セルフケア，移動，社会機能において
プラスの変化を示し，特に移動において，機能的な移動
スキルの向上と移動の際に介助者から必要とする援助量
の減少を示した。Dunaway ら 10）は，6 名の 2 歳以下
の SMA児（1名先天性筋ジストロフィーを含む）の電
動車椅子操作能力についての研究で，電動車椅子は学齢
期に処方されることが多いが，それ以前でも操作の獲得
が可能であることを示し，SMAに関しては 2歳までに
電動車椅子を導入することを提案している。日本では
2013 年に SMA家族の会が未就学児に対する電動車椅
子支給状況についての調査を行っている。未就学児でも
電動車椅子を使用し，中には 2歳で補装具として交付さ
れた事例があることも報告している 11）。しかし，それ
は未就学児のみを対象とし，使用年齢と住んでいる都道
府県を調査したものであり，SMA全体における未就学

児の割合やタイプ，機能や医療ケアと電動車椅子のニー
ズについては検討されていない。
　SMAは，その疾患特性から学齢期以上と年齢で画一
的に対象を定めている日本の福祉制度における規定では，
個々の移動手段に対するニーズに十分に対応できている
とはいえない。そこで本研究は，小児期発症の SMAを
対象に電動車椅子の使用状況を調査し，現状やタイプご
とのニーズについて把握することを目的とした。

対象および方法

　対象は 2017 年 10 月の時点で SMA家族の会の正会員
のうち，Ⅰ型からⅢ型の患者のいる 221 家族である。
　研究デザインは横断研究とし，無記名による記入式質
問紙を用いた郵送調査で，2017 年 10 ～ 12 月の期間で
実施した。個人情報保護のため，発送は SMA家族の会
事務局より行い，回収は研究担当者宛とした。
　質問紙の項目は，先行研究 4）12）および家族の会が施
行した未就学児の電動車いす使用状況 11）についての質
問紙調査を参考にして，SMAに精通した理学療法士が
1名で作成した（表1）。内容は以下の通りとした。また，
調査実施前に，家族の会の役員 2名に依頼し質問内容や
用語についてわかりにくい点がないかを確認した。
　基本属性として，①年齢，②性別，③居住地，④SMA
のタイプ（型），⑤遺伝子診断の有無，⑥手術歴，⑦現在
の運動機能，⑧現在の呼吸状況，⑨現在の栄養摂取方法。
電動車椅子については，①使用の有無。使用している人
に対しては，②使用開始年齢，③交付年齢，④交付以外
での入手方法，⑤電動車椅子にかかわる事故や怪我の有
無，⑥事故や怪我の年齢と状況（自由記載）⑦申請にあ
たっての経験（自由記載）とした。電動車椅子を使用し
ていない人に対しては，⑦使用を考えているか，⑧使用
していない理由とした。質問紙への回答は本人もしくは
保護者，または複数での回答も可とし，本人が未成年の
場合は保護者もしくは保護者と一緒の回答を求めた。
　倫理的配慮として，本研究の説明文書を，質問紙調査
への協力依頼の文書，質問紙と返信用封筒とともに同封
した。説明文書には，質問紙調査への回答・返送をもっ
て研究の参加に同意が得られたものとすること，また，
学術的公表を予定していることも明記した。なお，本研
究は，東京女子医科大学倫理委員会の承認を得ている
（承認番号 4462）。
　分析は，①基本属性の他，電動車椅子使用，②使用状
況，③使用開始年齢，④使用開始時の入手方法，⑤ 7歳
未満の使用状況，⑥ 7歳未満での交付状況，⑦現在使用
していないが今後使用希望の有無，⑧使用していない理
由，⑨申請時の工夫，⑩電動車椅子使用中の事故や怪我，
について記述的分析を行った。①～⑧についてはⅠ型か
らⅢ型のタイプ別でカイ二乗解析を用いて比較した。統
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計処理には IBM SPSS Statistics Version25 を使用し，
危険率 5％を統計学的有意とした。結果の年齢は中央値
（範囲）で示し，その他の項目は合計人数（名）とタイ
プ別のパーセント値（％）で表記した。

結　　　果

　質問紙は 221 家族のうち，135 家族から回収され，回
収率は 61.1％だった。基本属性は，年齢は 13 歳（1 ～
79 歳），性別は男性 63 名（46.7％），女性 72 名（53.3％），
遺伝子診断は 117 名（86.7％）が行っていた。現在の運
動機能は，座位可能が 55 名（41％），床移動可能が 28
名（21％），歩行可能が 15 名（11％）であった。24 時
間呼吸管理ありは 41 名（30.4％），気管切開ありは 43
名（31.9％），経管栄養ありは 50 名（37.9％）であった。
Ⅰ型は 48 名（35.6％），Ⅱ型は 64 名（47.4％），Ⅲ型は
23 名（17.0％）であり，タイプ別の基本属性を表 2に示
す。24 時間呼吸管理，気管切開，経管栄養の医療ケア
の必要性がⅠ型に有意に高く，電動車椅子の使用はⅡ型
に有意に多かった。

　調査時点で電動車椅子を使用しているのは 73 名
（54.1％），そのうち 4名は 24 時間呼吸器が必要であり，
Ⅰ型が有意に多かった。一方電動車椅子を使用していな
いのは 62 名（45.9％）であった。使用開始年齢は 7歳（2
～ 55 歳）で，電動車椅子の使用開始時の入手方法は，
電動車椅子を使用している 73 名の内，補装具として交
付は 49 名（67.1％），自費購入は 10 名（18.2％），譲り
受けは 5名（9.1％），その他 9名であった。7歳未満で
の使用開始は 33 名（45.2％），7歳未満での交付は 22 名
（30.1％）で，7 歳未満で使用を開始した 33 名の 66.7％
であった。タイプ別の使用割合は，Ⅰ型は5名（10.4％），
Ⅱ型は 55 名（85.9％），Ⅲ型は 15 名（56.5％）で，それ
ぞれの使用状況，使用開始年齢，7歳未満での使用開始，
交付状況を表 3，図 1に示す。7歳未満では，使用につ
いてはⅠ型，Ⅱ型に有意に多く，交付についてはタイプ
による差はなかった。
　電動車椅子を使用していない 62 名のうち，今後の使
用を考えているのは 30 名（48.4％），使用を考えていな
いのは 30 名（48.4％），2 名は回答なしであった。タイ

表 1　アンケート項目
今アンケートに回答されている方は
　　□患者様ご本人　　□父　　　□母　　　□その他（　　　　　　　）
患者様の基本情報をおうかがいします。
　　①年齢：〔　　　　　〕歳　　　　　　②性別：　□男性　　□女性
　　③居住地：　〔　　　　　　　〕　都・道・府・県
　　④ SMAのタイプ：　　□Ⅰ型　　□Ⅱ型　　□Ⅲ型　　
　　⑤遺伝子診断の有無：　　□有　　　□無
　　⑥脊柱固定術を　□施行した（　　　　歳のとき）　　□施行していない
　　⑦現在の運動機能　（できる方は方法に○をしてください）
　　　歩行　　；　□できる（独歩　杖歩行　歩行器　伝い歩き） □できない
　　　床移動　；　□できる（いざり　四つ這い　寝返り） □できない
　　　座位　　；　□できる（手で支えずに　手で支えて） □できない
　　⑧現在の呼吸状況：□サポートあり　・　□サポートなし
　　　　　　　　サポートありの場合： □気管切開 □非侵襲式呼吸器
 □ 24 時間 □夜間のみ □適宜
　　⑨現在の栄養摂取方法
　　　□経口摂取　　□経口と経鼻管（胃瘻）の併用　　□経鼻管　　□胃瘻　
電動車椅子についておうかがいします。
　　①電動車椅子を使用していますか？　　　□はい　　□いいえ
　　→はいの方へ
　　②電動車椅子を使用開始したのはいつですか？ 〔　　　　　〕歳 
　　③電動車椅子を身障手帳で交付されたのはいつですか？ 〔　　　　　〕歳
　　→身障手帳で交付される以前から電動車椅子を使用していた方へ
　　④その時の電動車椅子はどのように入手しましたか？
　　　　□譲り受け　　　　　　　　　□自費購入　
　　　　□リハビリ施設から貸し出し　□業者さんから貸し出し　　
　　　　□その他（　　　　　　　　　　　　　）　　
　　→使用していない方へ
　　⑤使用を考えていますか？　　　　□はい　　　□いいえ
　　⑥使用していない理由を教えて下さい
　　　□操作が難しい　□時期が早い　□申請を却下された　□必要性がない　
　　　□その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　）
　→身障手帳で交付された方へ
　　⑦申請上の工夫等，ご経験談を教えて下さい。（自由記載）

　〔　　　　　　　　　　　　〕
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プ別の状況について表4に示す。使用していない理由は，
Ⅰ型では「必要性がない」，「操作が難しい」がその大部
分を占め，Ⅲ型では「必要性がない」の他に，「杖で歩
行ができるから」，「電動車椅子を車へ乗せるのが大変」，

「車椅子の使用頻度が少ない」，「今は自走と介助でよい」
などの理由が挙げられた。
　電動車椅子の申請時の経験についての自由記載では，
交付実現の難しさや苦労が数多く記載された。申請を何

図 1　電動車椅子使用開始年齢

表 2　タイプ別基本属性

Ⅰ型　ｎ＝ 48 Ⅱ型　ｎ＝ 64 Ⅲ型　ｎ＝ 23 χ2 検定
人数 48 名 64 名 23 名
年齢 7.5（1‒34）歳 15（2‒55）歳 49（8‒79）歳
座位可能 0 35 19
手支持なし /手支持あり ― 24 ／ 9 13 ／ 6
床移動可能 0名 14 名 14 名
座位移動／寝返り／四つ這い ― 4／ 9／ 1 9 ／ 4 ／ 3
歩行可能 0名 1名 14 名
独歩／杖／伝い歩き ― 0／ 0／ 1 5 ／ 3 ／ 6
24 時間呼吸管理あり 38 名（79％） 3名（4.7％） 0名（0％） **

気管切開あり 39 名（81.3％） 3名（4.7％） 1名（4.3％） **

経管栄養あり 42 名（87.5％） 8名（12.5％） 0名（0％） **

電動車椅子使用 5名（10.4％） 55 名（85.9％） 13 名（56.5％） **

n.s.：有意差なし，　*：ｐ＜ 0.05，　**：ｐ＜ 0.01

表 3　電動車椅子使用　タイプ別状況

Ⅰ型　ｎ＝ 5 Ⅱ型　ｎ＝ 55 Ⅲ型　ｎ＝ 13 χ2 検定
24 時間呼吸器使用 2名（40％） 2名（3.6％） 0名（0％） **

経管栄養 2名（40％） 8名（14.5％） 0名（0％） n.s.
使用開始年齢 7（3‒16）歳 6（2‒20）歳 45（3‒55）歳
使用開始時入手方法；交付 3名（60％） 33 名（61％） 13 名（100％）
使用開始時入手方法；自費 1名（20％） 9名（27.3％） 0名
使用開始時入手方法；譲受 1名（20％） 4名（12.1％） 0名
7歳未満の使用 2名（40％） 30 名（54.5％） 1名（7.7％） *

7 歳未満での交付 1名（20％） 20 名（36.4％） 1名（7.7％） n.s.

n.s.：有意差なし，　*：ｐ＜ 0.05，　**：ｐ＜ 0.01
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度も却下され交付に至らない場合や，交付決定までに 1
年以上，中には 3年かかった場合もあった。申請時の工
夫も様々な方法が回答された。行政に対して 1）必要性
を伝える，2）操作性・安全性を証明する，3）SMA家
族の会等の啓発活動や情報を提示する，4）他の事例を
提示する，5）行政と日頃から連携を図る，の 5つに分
類し，それぞれの具体的内容を表 5に示す。

　電動車椅子使用中の事故や怪我については，転倒や衝
突，不意の発進など 10 件が報告され，その内の 2件は
怪我をしている（表 6）。怪我の内容は，「顔の擦り傷と
腕を打撲」，「足首の骨折」であった。年齢は幼児期が 1
名，学齢期が 7名，成人期が 2名であり，タイプはⅢ型
が 1名で，他はⅡ型であった。

表 4　電動車椅子不使用　タイプ別状況

Ⅰ型　n=43 Ⅱ型　n=10 Ⅲ型　n=9 χ2 検定
使用を考えている 22 名（51.1％） 8名（80％） 0名（0％） n.s.
使用を考えていない 19 名（44.2％） 2名（20％） 9名（100％） n.s.
その理由：必要性がない 8名 0名 3名
　　　　：操作が難しい 6名 1名 0名

表 5　電動車椅子の申請時の工夫

1）必要性を伝える
唯一の移動手段である。自立した社会参加に必要である。
子ども本人が，自分で動きたいと伝える。
医師・理学療法士・エンジニア・学校・保育園，家族会等多くの立場から意見する。
2）操作性・安全性を証明する
実際の操作を見てもらう。ビデオに撮って見てもらう。
危険性や交通ルールを理解していることを実際に示す。
練習環境を整えその様子を伝える。
理学療法士の電動車椅子操作能力の評価結果を提出する。
知能検査の結果も添え，知的な問題がないことを示す。
3）SMA家族の会等の啓発活動や情報を提示する
家族の会のDVD/ 小冊子 /情報を見てもらう。
4）他の事例の提示する
海外の事例 /他県の事例を示す。他の市町村の状況を紹介する。
5）行政と連携を図る
常日頃から様子を見てもらっておく。

表 6　電動車椅子の事故と怪我

年齢 タイプ 状況 怪我

8歳 Ⅱ 段差で足台が停車していた車に接触し横転した。 顔擦り傷
腕打撲

10 歳 Ⅲ 下に落ちた物を取るとき，肩で操作レバーを押し車椅子が前
進し，右足を車椅子の足台に巻き込んだ。 足首骨折

4歳 Ⅱ 幼稚園の庭遊びでボールに乗り上げ横転した。 無
7歳 Ⅱ 後ろの荷物の重みにより登り坂で後方に転倒した。 無
8歳 Ⅱ 前輪が穴にはまって転倒した。 無
12 歳 Ⅱ 友人が車椅子にぶつかり前へ転倒する。 無
14 歳 Ⅱ カーブを曲がりきれずに横転した。 無
18 歳 Ⅱ 急いでいたときに段差で横転した。 無
20 歳 Ⅱ エレベーターのドアに挟まる。 無
20 歳 Ⅱ 操作ミスで自動ドアに衝突した。 無
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考　　　察

　今回の調査は，日本の推定患者数の 1割以上 135 名か
らの回答が得られ，半数以上が電動車椅子を使用してい
る状況を把握できた。タイプ別ではⅡ型が有意に多く，
85％以上が使用し，使用検討中を加えると約 97％と大
部分である。次いでⅢ型で約半数が使用していたが，使
用を検討中は 0名であり，歩行機能の残存が電動車椅子
へのニーズへ影響すると考えられる。一番重症なⅠ型は
約 10％と使用は低いが，ニーズは高く，約半数で使用
を検討している。Ⅰ型に使用が少ない要因は，経管栄
養・気管切開下 24 時間呼吸管理の医療ケアが有意に高
いことが影響していると考えられる。電動車椅子の使用
を考えていない理由でも，「必要性がない」「操作が難し
い」が多く，これは，常に医療ケアを要し，介助者が一
緒にいる環境内で自ら動くという必要性は低いと考えら
れていることが予想される。それに加えて自動運動の少
なさから，電動車椅子の操作が難しいと判断していると
考える。
　2013 年に Uyama ら 13）が行った，日本の未就学児の
電動車椅子処方状況の調査では，102 名の車椅子処方の
うち，5 名が電動車椅子，47 名が自走用車椅子，50 名
は介助式車椅子と報告している。また，電動車椅子の処
方は 5 名中 3 名が神経筋疾患であり，Uyama ら 13）は
SMAが電動車椅子導入に適した疾患のひとつと述べて
いる。今回の SMAに限定した調査は，約半数が 7歳未
満で使用を開始していることが明らかになった。Uyama
らの疾患を限定しない調査に比べ未就学児の電動車椅子
使用が顕著に多く，SMA児は電動車椅子を幼児期から
使用していることを明らかにできた。
　タイプ別では 7歳未満で使用を開始した割合はⅠ型が
40％，Ⅱ型が 54.5％とⅢ型が 7.7％に比べ有意に高いこ
とが確認できた。使用開始時期は，Ⅰ型が 7歳，Ⅱ型が
6歳であるが，発症時期・重症度が幅広いⅢ型は個々の
状況により使用開始年齢は異なっていた。このことか
ら，生涯歩行獲得が困難なⅠ，Ⅱ型では，幼児期からの
使用が多く，電動車椅子のニーズは年齢にかかわらず，
移動能力によることが考えられた。
　7歳未満で電動車椅子を使用開始した内，約 70％が行
政から交付されていた。電動車椅子の支給対象者は学齢
期以上が望ましいとされるが，それ以前であっても各自
治体の判断に基づき交付されていることが確認できた。
反面，7歳未満での交付についてはタイプごとで差を認
めず，機能に応じた判定がなされていない可能性も考え
られた。現状として，表 5で示すように電動車椅子の交
付申請にあたっては，それぞれの家族が中心となり関係
する多職種と一緒に多くの工夫や努力，時間を費やして
いる。須貝ら14）は，SMAⅡ型4歳児への申請を通じて，

「適切なタイミングで移動手段をえられるかどうか」に
ついて「判断を自治体任せにせず，積極的に導入にかか
わる必要がある」と述べ，家族，医師を含む多職種で幼
児への電動車椅子導入の妥当性について検討した経緯を
報告している。
　交付されていない約 30％に関しては，自費，電動ユ
ニットは自費，中古をネットオークションで家族が購入
した，譲り受けて使用しているという状況であった。こ
のように，家族は，交付もしくは自費，譲受など，それ
ぞれの工夫や時間を要しながらも，電動車椅子の導入を
進めていることからも，SMA児の場合幼児期よりその
ニーズが高いことがうかがえる。
　使用開始時期が学齢期以降の多いⅢ型は，電動車椅子
が全例交付されている。このことは，同様の機能障害を
もつ児童や成人では，幼児に比べ交付されやすい傾向が
示され，幼児期は電動車椅子を使用するうえで，十分な
操作性や安全確保が証明できず，交付へ影響していると
考えられた。交付申請時に，操作性や安全性を，「知的
には正常で，危険性や交通ルールが理解・学習できる」，
「練習環境を整え，練習期間をもつ」「操作能力を示す」，
「操作能力の評価結果を示す」等の方法でそれぞれが工
夫しており，「理学療法士による電動車椅子操作能力の
評価結果を提出」した事例もあり，操作性や安全性を証
明するうえで理学療法士の介入が有益であったと考える。
　一方，諸外国では，Rancho Los Amigos が開発した
電動車椅子での探索的遊びを通し，その自立性を評価す
るPower Mobility Program（以下，PMP）が 18～ 36ヵ
月の幼児を対象に用いられている 15）16）。PMP34 項目の
内 17 項目を抽出し，基本操作，方向制御，環境との調
整の 3 つの領域から構成されている Power Mobility 
Skills Checklist は，より簡易に電動車椅子操作能力を
評価することが可能である 10）。また，電動車椅子導入
の準備が可能かを簡単にスクリーニングする方法として
はPediatric Power Wheelchair Screening Test（PPWST）
もある 16）17）。このように，幼児が電動車椅子を使用す
る際の練習方法と操作性や安全性の評価についての方法
が示されている。
　今後，日本でも電動車椅子を幼児期から導入する共通
の方法を検討すべきと考える。特にほぼ全例で電動車椅
子を使用するⅡ型については，幼児期早期から，操作練
習，安全性の確保や環境整備，家族や関係者への教育な
どの介入が必要とされている。またDunaway ら 10）は，
Ⅰ型幼児は電動車椅子の姿勢調整やコントローラーの位
置決めを導入後も数回行う必要があり，操作機能を獲得
するまでに時間を要したと報告している。我々の調査結
果も同様にⅠ型児への導入の難しさについて確認でき
た。Ⅰ型は重度の筋緊張・筋力低下により姿勢保持が困
難なうえに自発運動が乏しく，姿勢や入力装置の選択，
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操作位置の決定に時間を要するためである。しかし今
回，気管切開下で 24 時間呼吸器管理，経管栄養を要す
るⅠ型 2名が電動車椅子を使用していることを確認で
き，重症の児も移動へのニーズをもち，工学的支援を利
用し移動能力が獲得できる可能性が示された。そのよう
な児の操作習得への理学療法介入も必要と考える。同時
に早期導入による必要性を明らかにするために，電動車
椅子使用の効果について検討することが重要である。
　本研究の限界として，本研究は質問紙調査であり，対
象者は回収できた 61.1％である。回答が得られなかった
約 4割に比べ，電動車椅子の早期導入に関して積極的な
回答が対象者より得られた可能性はある。

結　　　論

　質問紙を用いて，小児期発症 SMAの電動車椅子の現
状とニーズを調査した。半数以上が電動車椅子を使用
し，もっとも多いのは 86％で使用しているⅡ型であっ
た。また，約半数が 7歳未満から使用し，疾患を限定し
ない調査に比べ明らかに多く，SMAは早期から電動車
椅子を使用していることを確認した。特に移動獲得が困
難なⅠ型，Ⅱ型は幼児期から電動車椅子を希望し，年齢
にかかわらず移動能力が電動車椅子のニーズへ影響する
と考えられた。
　幼児期から電動車椅子のニーズが高いⅡ型は，学齢期
以上という制度の下，操作性や安全性を証明することに
多くの時間を要し，自費や譲受で入手している場合も多
い。また，Ⅰ型は姿勢保持が困難で，かつ自発運動が乏
しいため，使用に不安を抱いている。理学療法士が操作
習得に向けて，姿勢管理，機種や入力装置の選定も含む
総合的な介入を行い，電動車椅子の練習を通じ，操作性
や安全性を確認することは，申請する際の客観的情報提
供としても有益であることがわかった。今後，幼児期に
電動車椅子を使用するための支援について共有していく
ことが重要と考える。
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