








要約：東京都における新生児代謝異常スクリーニングの検査施行機関は、東京都予防医学

協会と東京都立衛生研究所の2つがある。要精密検査者の検査結果報告システムは、予防

医学協会の対象者に関してはチェックリストを精検医療機関に送付することにより行われ

ているが、チェックリストの記載は主治医の判断にまかされている。都衛研の対象精検者

では患者のプライバシー保護等の立場から精検結果報告システムはできていない.すなわ

ち、東京都では確固とした副腎過形成のスクリーニング追跡システムはなく、検査機関と

精査機関の両者が個人的に関与し、その情報を収集しているにとどまっており、現状が続

けばスクリーニングで発見された患者の追跡は極めて困難になることが予想される.これ

を防止するためにも、行政を中心とした患者追跡、診断の確定できない精検者に対する調

査あるいは患者情報を管理する何らかのシステム(機関)が必要であると考えられる.


