






〔要約〕小児期マス・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り,

さらに女性患者は健康な子供を出産する事を目標としている。したがって,マス・スクリ

ーニングを実施する限り長期間に亘る追跡調査が不可欠である。わが国においてマス・ス

クリーニング検査システムは比較的円滑に機能しているが,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追跡調査システムは全国的に十分に確立・機能してい

るとはいえない。その大きな原因の一つは,長期追跡調査には患者のプライバシーが拘わ

るためである。そこで,患者・家族をはじめ行政および主治医の理解と協力を得て,長期追

跡調査の円滑化を計る一助とするために患者,行政および主治医が長期追跡調査に参加し

て得られる便益を明確にした。


