










要約:先天異常児の発生を継続してモニターすることにより,仮に特定の先天異常児が特定

の地域あるいは特定の集団に多発した場合,その原因を疫学的に調査究明しそれを除去す

ることによりそれ以上の発生を防ぐことを目的に継続的調査を実施してきた。

研究組織は,1)先天異常のモニタリングを継続して行い異常発生の有無を常時監視するグ

ループ,2)先天異常児の早期ケアシステムのあり方を検討するグループ,3)先天異常児を持

つ親に対する精神的ケアのあり方を検討するグループ,4)先天異常モニタリングにおける

プライバシー保護のあり方を検討するグループ,に分け研究を行った。1)先天異常児のモ

ニタリングを継続し異常発生を監視するグループ:人口べ一ス(神奈川県,石川県,愛知三

県),病院ベース(日本母性保護医協会一日母と略す,日赤 5病院,東京都立病産院)モニタリ

ングシステムから現在迄の調査結果が報告された。幸いいずれのモニタリングシステムに

おいても特定の異常児の多発はみられなかった。2)先天異常児の早期ケアシステムのあり

方を検討するグループ:本年度は日母が全国 615 名の会員にアンケート調査を行い実情を

調べた。大多数の医療機関が紹介ルートを確立している。ダウン症,口唇・口蓋裂につい

ては特に専門的な治療ケア,フォローを行ってくれる機関を強く要望すると同時に NICU の

一層の充実を望む声が多くみられた。3)先天異常児を持つ親に対する精神的ケアのあり方

を検討するグループ:10 症例について胎児診断から出生後 1 年迄の出来事と,それに対す

る対処,社会的支援などについて調査が行われ,障害児の受容の節目,受容に影響する因子

等が明らかにされた。

4)先天異常モニタリングにおけるプライバシーと守秘義務について:この問題は大変重要

な課題で,充分時間をかけて検討すべき問題であるが本年度は神奈川班と日母から中間的

にインフォームドコソセントの様式案,およびプライバシープロテクションの方法案が出

され今後導入に向けて検討することになった。


