








要約

 ムコ多糖症スクリーニングの有効性を評価するための指標として,生活の質(効用)による

評価を行った。方法としては,評点尺度法(RS) ,時間得失法(TTO) ,基準的賭け法(SG)を用

いた。その結果,専門医・医学研究者による効用植(SG) (死亡 O,健康 1)は,MPS:IH(Hurler

症侯群)0.33,MPS:IS(Scheie 症侯群)0.69,MPS:II(Hunter 症侯群,重症型)0.35,MPS:II(Hu

nter 症侯群,軽症型)0.69, MPS:III(Sanfilippo症侯群)0.35, MPS:IV(Morqio 症侯群)0.62

であった。その他の方法による評価結果との間に有意の相関か認められたが,効用値は比

較的低い傾向を示していた。また,専門医・医学研究者と医学生による評価結果との間に

は,有意な相関か認められた。

 以上のように,今回の調査ではムコ多糖症の生活の質が効用により評価された。これらの

調査結果は,生活の質を組込んだ経済的評価の可能性を示唆するものと考えられる。さら

に一般住民あるいは患者・家族に対して調査を実施し,その有効性,信頼性,集団特性など

を確立することが今後の課題と考えられる。


