






「要約」

  新生児マス・スクリーニングで発見された症例の全国レベルでの長期追跡調査は、発見

された症例の治療成績、治療指針の検討、疫学的立楊でのスクリーニングの評価などから、

きわめて重要な課題であり、スクリーニングにかかわる 1つの特徴でもある。これまで先

天代謝異常症に対してはスクリーニング開姶以来今日まで追跡調査が実施されており、デ

ータは母子愛育会に保存管理されてきたが、スクリーニングの成果に対してこれまで様々

な役割を果たしてきた。今回は先天代謝異常症とともに前回調査した副腎過形成症に加え

て、新たにクレチン症を含めて、スクリーニングで発見される全疾患に対する全国レペル

での追跡調査を実施した。その際の患児に対するプライバシー保護の検討も求められてお

り、 この問題を解決するためには追跡調査体制の在り方を検討する必要があると考えら

れた。


