


























1)モニタリングプログラムは当然地域の実情にマッチしたものでなければならないが,大

きな人口地域のカバーを考える場合は,特定の病産院サンプルと組合わせた若干の地域ベ

ースのプログラムとの総合がひとつの典型として提示されよう。 

2)集団ならびに先天異常ケースの個々のバックグラウンドデータの必要性が強調されよう。 

3)診断の確実性は迅速性と相対立する要素であるが,他の情報源に基づくチェックが質の

高い疫学研究には不可欠である。 

4)コーディングは中央での一元化が推奨され,稀な先天異常にも対処できるように細分化

が可能であり,しかも ICD コードとの対応ができることが望まれる。 

5)多系統にわたる複合奇形は環境催奇形物質の影響の表現として注目されよう。 

6)先天異常登録は単にモニタリングの目的にそうばかりでなく環境/遺伝疫学研究に質の

高い素材を提供するものである。 

WHO 側からはなお先に行なった先天異常の国際協同研究より 25年もたっているので、その

間の医学技術の進歩をふまえ,ICBDMS 指導の下に新しい協同研究企画の提案がなされたよ

うである。それらの目標としている事項は, 

1)主要な先天異常・染色体異常及び新生児スクリーニングで発見し得る若干の遺伝性疾患

の頻度を明かにする。 

2)若干の先天異常を対象として生後1か月と1年の時点での致命率を出し,それら乳児の在

院期間を推測し,早期発見治療のベネフィットの評価に役立てる。 

3)先天異常または染色体異常の出生前診断が出産時のインシデンスに及ぼす影響を測定す

る。(但しこの調査参加は任意)。 

4)種々のエスニック集団や地理的に隔たった集団間のインシデンスを比較する。 

5)先天異常,染色体異常等が周産期死亡,乳児死亡に占める比重を推定する。 

さらに以上の国際協同研究のメリットとして,調査を契機として各国に調査のためのセン

ターができるであろうから,それらをモニタリングセンターとしてモニタリングの恒久的

なシステム化をはかることができ,ひいては母子保健の向上のため重要な役割をはたすこ

とが期待されるというものである。この企画は WHO 側の担当は Division of Non 

Communicable Diseases の Human Genetics Sectionとし,1987 年にパイロットスタディを

ふくむ準備を完了し,88 年から 90 年にかけてデータ収集と解析を行ない 91 年には報告書

作成がもくろまれていた。しかし,ICBDMS と WHO の双方とも資金面で難航しているようで

あり,ローマ会議後のスケジュールの進歩は現在までみられない。 


