








(1)研究目的

マス・スクリーニングは発見された患児が心身ともに健康な成人になることを目標として

いる。したがって,追跡調査により患児がどの程度健康な成人になっているか,すなわち治

療状況・治療効果度を絶えず把握する必要がある。また,マス・スクリーニングシステム

の評価が正しくなされるためには上述したわが国での治療効果のほかに患児発見頻度,偽

陰性率などテクノロジー・アセスメント(技術評価)に必要な正確な因子を追跡調査により

分析・把握することが不可欠である。

マス・スクリーニングシステムの中で患児の発見・診断・治療システムは行政機関を中心

として採血機関,検査機関,精査機関の協力により多くの地域で比較的円滑に運営されてい

る。しかし,行政機関を中心として検査機関,精査機関，追跡調査機関からなるこの重要な

追跡調査システムは発見・診断・治療システムに比して全国的に十分に確立・運営されて

いるとはいえない。

そこで,本分担研究班では,最近開始された先天性副腎過形成症(副腎過形成)マス・スクリ

ーニングをモデルにして，全国追跡調査によりマス・スクリーニングに関する情報を収集

し,その情報を利用するシステムを確立することなどを企画した。


