






要約:先天異常児の出生状況の継続的なモニタリングを実施し特定の奇形の発生頻度とパ

ターンの解明、およびその増加をできるだけ早い段階で発見し、それに関連性を有する外

因因子を突き止め、できるだけ早くその因子を除去するようにすること。厚生分野におけ

る先天異常に関する政策の実施に役立つ統計データを収集すること。先天異常の分野にお

ける将来の科学的調査と追跡調査を促進するためのデータの収集などを目的として現在わ

が国で活動しているすべての先天異常モニタリング機構の参加を得て先天異常のモニタリ

ングを継続し、監視機構の役割を果して来た。

  先天異常モニタリング実施にあたって、プライパシーの保護、インフォームドコンセン

トの取り方等について、この問題に詳しい弁護士の意見を聞き、CIOMS が 1991 年ジュネ

ーブで発表した「疫学研究における倫理審議に関する国際ガイドライン」ならびに、1981

年の EUROCAT REGLEMENT (EU 各国が参加している先天異常児登録に関する規約)を参考に

して検討し見解をまとめた。  また先天異常児を出産した母親 22 名に対して出産から生

後 1年迄追跡調査をおこない生後 1年までの受容の節目 crisis period の傾向と関連因子

を明らかにした。そして母親や家族の早期援助に向けてのアセスメントガイドを作成した。


