






要約:先天異常児の発生を継続してモニターすることにより、仮りに特定の先天異常児が

特定の地域あるいは特定の集団に多発した場合、その原因を疫学的に調査究明し、それを

除去することにより、それ以上の発生を防ぐことを目的に継続的調査を実施してきた。

研究組織は 1)先天異常のモニタリングを継続して行い異常発生の有無を常時監視しそれ

に派生する種々の要因を研究するグループ。2)遺伝性代謝異常疾患の発生状況を調査する

グループ。3)先天異常児を持つ親に対する精神的ケアのあり方を検討するグループ、4)先

天異常モニタリングにおけるプライバシィ保護ならびにインフォームドコンセントを検討

するグループ、に分け研究を行った。

1)先天異常児のモニタリングを継続し異常発生を監視するグループ:人口べ一ス(神奈川県、

鳥取県、石川県、愛知三県)、病院ベース(日本母性保護産婦人科医会-日母と略す、東京

都立病産院)モニタリングシステムからは夫々現在迄の調査結果が報告された。幸いいず

れのモニタリングシステムにおいても特定の異常児の多発はみられなかった。

2)遺伝性代謝異常疾患のわが国における発生頻度は今迄不明であったが、今回の全国調査

でほぼ明らかにされた。

3)先天異常児の早期ケアシステムのあり方を検討するグループ:13 症例について検討し、

児との対面から生後1週間までの早期に受容し問題解決指向に転じていることがわかった。

4)先天異常モニタリングにおけるプライバシーの保護について:狭義のモニタリング段階

における方法論と疫学的調査段階での方法論の二つの段階について実践的方法の提案が行

われた。


