






[要約]母性フェニルケトン尿症の意識調査を、PKU 親の会の協力を得て女性 PKU 患者を持

つ全国の 115家族に対し、両親だけでなく本人(中学生以上)にもアンケートを実施した。

両親の回答率は 58%で、本人からは女性患者 70 人中 13 歳から 33 歳まで 27 人から回答が

得られ、この内 5 人が既婚者であった。結婚・出産については両親・本人ともに 70～80%

が希望しており、逆に希望しない理由としては、食事治療の困難なことや子供に障害がで

る不安などがあげられ、母性PKU に対する治療上の問題が浮き彫りにされた。母性 PKU と

いう言葉に対する意識としては、未婚の患者で 32%、既婚の患者でも 60%程度しか聞いた

ことがないとしており、母性PKU の患者に対する説明が主治医や PKU 親の会などを通じて

積極的に行なわれる必要がある。PKU 新生児マス・スクリーニングにより正常に発達した

PKU女性が毎年10人程度結婚適齢期を迎え、今世紀中に100人程度の女性が結婚し母性PKU

の問題に直面すると予測されるため、この分野の臨床的、基礎的研究を引き続き行なうと

共に、早急な母性 PKU の治療に対する対策が必要である。


