












〈要旨〉

先天性副腎過形成症マス・スクリーニングをモデルにしてマス・スクリーニングの全国情

報収集・利用システムの確立とその有用性の検討を行った。1991 年度新生児マス・スク

リーニングによってわが国で発見された先天性副腎過形成症児を調査対象とし,全国 51 検

査機関へ患児と患児の精査機関を文書で問い合わせ,その回答に基づいて精査機関に研究

班で作成した追跡調査用紙を送付し,回答をえた。検査機関からの回答率は 88%であり，

患児は 69 精査機関で精査・治療されており，一般病院が約半数を占めていた。精査機関

からの回答率は低く,59%であった。本システムは全国都道府県・政令市の 44%では完全に

機能し,これらの都道府県・政令市のデータから算出した患者発見頻度は 1/17,927 であっ

た。この頻度から 1991 年度には全国で約 68 名の患者が発見されたことになり，本システ

ムでは 40 名(59%)が把握された。患児の把握率をさらに高めるためには「都道府県・政令

市毎に」行政機関を中心にした採血機関,検査機関,精査機関からなるマス・スクリーニン

グ連絡・協議会の設置および追跡調査システムの確立を推進すべきである。


