






要約:1.新生児マススクリーニングを受ける際のインフオームドコンセントについての調

査を行った．千葉県内の 3 施設で、合計 108 件の調査をーケ月検診時に行った.その結果

スクリーニング時に内容について説明を受けていないとしたものが 76%であった. また同

意についても求められなかったとしたものが 70%と多数を占めた.インフオームドコンセ

ントをいかしたら有効に行なえるかを検討すべきであると思われた．

2.スクリーニングを開始する前に、疾患の生活の質に与える影響と負担の程度を評価して

おくことは、スクリーニングの効果を知るために重要なことである.今回有機酸血症、高

アンモニア血症患児の生活の質と負担についての調査を 1 0 例を対象に行った.生活の質

の評価は疾患また各症例において、0.1 から 1.0 まで大きく異なっていた.その平均値は

おおよそ 0.6前後であった.看護婦および私が評価した評点もほぽ同じ値であった.年間の

負担の平均は約 812 万円であった. このうち医療費の占める割合は 26%であり、介護の費

用が 13%、通院にかかる費用が 55%であった.


