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○○○○○○○○○○○○○○○○に関する研究 
 

       研究分担者 厚生 太郎 ○○○○○病院長 

神経線維腫症1型におけるEQ-5Dを用いた患者QOLの評価 
 
 

研究分担者 吉田雄一 鳥取大学医学部感覚運動医学講座皮膚病態学分野 

 

 

研究要旨  
 神経線維腫症１型（neurofibromatosis 1: NF1）は皮膚をはじめ, 骨, 神経系に多彩な病

変を生ずる遺伝性の疾患である. NF1 では QOL が低下していることが明らかになっているが, 

本邦で用いられている DNB 分類との相関関係が明らかではない. そこで今回我々は EQ-5D を

用いて NF1 患者の QOL を調査し, DNB 分類との相関関係について調査を開始した. 

 鳥取大学医学部附属病院を受診し, NF1 と診断された 39 名の成人患者について解析を行っ

た. 患者は男性 11 名, 女性 28 名, 平均年齢は 44.2 歳であった. 中間解析では, EQ-5D スコ

アと VAS スコア両者とも stage2 以下の軽症患者と stage3 以上の重症患者には有意な差が見

られた(Mann-Whitney U test, p<0.05). 

 まだ, 解析症例が少ないため, さらに複数施設で調査を継続し, 患者 QOL と DNB 分類の相

関関係について明らかにする予定である. 

 

江原由布子（鳥取大学医学部感覚運動医学講座皮

膚病態学分野） 

古賀文二, 今福信一（福岡大学医学部皮膚科） 

 

Ａ．研究目的 

 神経線維腫症 1型（NF1）はカフェ・オ・レ斑, 

神経線維腫という特徴的な皮膚病変のみならず,

骨, 眼, 神経系など様々な臓器に合併症を生じる

遺伝性の疾患である. NF1 患者の QOL が健常人と

比較して低下していることは知られており, 国際

的に用いられている Riccardi の重症度スコアと

skindex は相関関係がある. 

 本邦では NF1 は難病に指定されているが, 重症

度の基準として DNB 分類が用いられおり, stage3

以上は医療費の公的補助の対象となっている. し

かしながら, 難病ごとに異なった重症度の基準が

用いられており, 不公平感があることは否めな

い. 

 そこで今回,我々は NF1 において国際的に用い

られているEQ-5Dを用いて患者QOLを評価し, DNB

分類との相関関係について検討を行うこととし

た. 

 

Ｂ．研究方法 

 鳥取大学医学部附属病院, 福岡大学病院を受診

し, NF1 と診断された成人患者（NIH の診断基準

を満たすもの）について EQ-5D を用いて患者 QOL

の調査を行った.  

 

（倫理面への配慮） 

 

 

本研究は鳥取大学医学部および福岡大学医学

部の倫理委員会による承認を受けた上で行なっ

た. 

 

Ｃ．研究結果 

 EQ-5D-5L は 5 つの尺度と VAS を用いて患者の

QOL を評価する（表 1）. 今年度は鳥取大学医学

部附属病院を受診した 39 名の NF1 患者に調査を

行うことができた. 男性 11 名, 女性 28名, 平均

年齢は44.2歳であった. 中間解析では, EQ-5D-5L

スコアと VAS スコア両者とも stage2 以下の軽症

患者と比較して, stage3以上の重症患者では有意

な差が見られた(Mann-Whitney U test, p<0.05). 

 

Ｄ．考察 

 過去の報告では NF1患者の QOLが低下している

ことは明らかになっているが, 患者本位の意見に

基づいた QOL の評価の報告はない. 

 EQ-5D は 100 以上の言語バージョンが存在し, 

近年皮膚科領域のみならず幅広い疾患でQOLの評

価に用いられるようになってきている. 現在, 調

査を行なった症例数が少ないため, 東京慈恵医大

等のNF1診療ネットワーク施設にも調査を依頼し、

さらに症例数を増やした上で解析を行い, 健常人

との比較も行う予定である. 

  

Ｅ．結論 

 今回の我々の検討により, EQ-5D で評価した

NF1 患者の QOL は DNB 分類による重症度と相関関

係がある可能性が示唆された. EQ-5D が NF1 の重
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症度基準の判定に有用であることが確認できれ

ば, 将来的に他の様々な難病においても適用が拡

大できるのではないかと考えられる. 

 
Ｆ．健康危険情報 
 なし 
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Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
（予定を含む） 
1. 特許取得 

 なし 
2. 実用新案登録 

 なし 
3.その他 
 なし 
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＜表 1＞ 

 

各項目において、あなたの今日の健康状態を最もよく表している四角()1 つに✓印をつけてください。 

移動の程度  
歩き回るのに問題はない  

 
歩き回るのに少し問題がある  

 
歩き回るのに中程度の問題がある  

 
歩き回るのにかなり問題がある  

 
歩き回ることができない 

 

身の回りの管理  
自分で身体を洗ったり着替えをするのに問題はない 

 
自分で身体を洗ったり着替えをするのに少し問題がある 

 
自分で身体を洗ったり着替えをするのに中程度の問題がある 

 
自分で身体を洗ったり着替えをするのにかなり問題がある 

 
自分で身体を洗ったり着替えをすることができない  

 

ふだんの活動 （例：仕事、勉強、家事、家族･余暇活動）  
ふだんの活動を行うのに問題はない 

 
ふだんの活動を行うのに少し問題がある  

 
ふだんの活動を行うのに中程度の問題がある 

 
ふだんの活動を行うのにかなり問題がある 

 
ふだんの活動を行うことができない 

 
痛み ╱ 不快感  
痛みや不快感はない 

 
少し痛みや不快感がある 

 
中程度の痛みや不快感がある 

 
かなりの痛みや不快感がある 

 
極度の痛みや不快感がある 

 

不安 ╱ ふさぎ込み  
不安でもふさぎ込んでもいない 

 
少し不安あるいはふさぎ込んでいる 

 
中程度に不安あるいはふさぎ込んでいる 

 
かなり不安あるいはふさぎ込んでいる 

 
極度に不安あるいはふさぎ込んでいる 

 
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