








要約: Wilson 病のマススクリーニングを導入する際に,備えるべきインフオームド・コン

セントおよび本疾患の生活の質と経済的負担に関する調査を行った.インフォームド・コ

ンセントに関する調査は,新生児マススクリーニングの受診者 115 名を対象として行った.

マススクリーニングに関する様々な情報の提供が望まれていたが,その供給および受診者

の理解と関心は十分でないと考えられた.

　生活の質と負担に関する調査は Wilson 病患者 10 名の保護者を中心に行った.発症前に

診断され,治療が開始された例は,生活の質は高く経済的負担も少なかった. これに対し,

特に神経症状の強い症例にては,生活の質は低く経済的負担も大きかった. これらのこと

より,早期診断・早期治療開始を目的とする Wilson 病マススクリーニング・システム確立

の意義が再確認された.


