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ポケットカルテを用いた長期フォローアップシステムの構築に関する研究 

 

研究分担者  北島 博之  大阪府立母子保健総合医療センター  

       新生児科 部長 

 

研究要旨 

長期フォローアップにおける児の予後把握が困難な原因の大きなものは、以下の 2 つと考

えられる。 

1) 児の病状や家族の居住地の移転による受診医療機関の変更により、症例の把握ができ

なくなる。（連絡不能となる） 

2) 研究的な評価に耐えるレベルのフォローアップ外来（特に心理発達検査）の施行が、

児の関連する全ての医療機関で行えるわけではない。  

 1)を解決するために、全国レベルの普遍的な患者追跡システムの開発を企画した。 

 コールセンターの設置とポケットカルテのシステムへ患児を登録する事で、長期にわた

る養育者との連絡を継続することを可能にするシステムを目指している。 
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Ａ．研究目的 

 現在、胎児不整脈に対する胎児治療を行

う臨床試験を行っているが、全国規模の母

子のフォローアップが必要である。その際、

多施設間で、どのようにデータを集積して

いくか、胎児治療を行う施設と、分娩や出

生した児を治療しその後のフォローアップ

を行っていく医療施設が複数にわたってい

くことが多く、このことが母子の長期フォ

ローアップに関して大きな障壁となってい

るのが現状である。従って、多施設にまた

がるデータ集積のシステムや、転居などに

伴うドロップアウトを防ぐために、患者追
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跡のシステムが別途必要と考えられる。ま

た、research follow up を行う際に、信頼

のできる心理発達検査を行い、その発達予

後を客観的に正確に把握することが必要で

ある。 

 予後把握が困難な原因の大きなものは、

以下の 2つと考えられる。 

1) 児の病状や家族の居住地の移転による

受診医療機関の変更により、症例の把

握ができなくなる。（連絡不能、追跡不

能となる） 

2) 研究的な評価に耐えるレベルのフォロ

ーアップ外来（特に心理発達検査）の

施行が、児の関連する全ての医療機関

で行えるわけではない。 

 われわれは、問題点 1）に対する方策と

して、ポケットカルテを使用し、全国的且

つ長期的なフォローアップ体制のモデルを

提唱することを目的として研究を行った。 

 

Ｂ．研究方法 

 児の病状や家族の居住地の移転による受

診医療機関の変更により、症例の把握がで

きなくなる。（連絡不能、追跡不能となる）   

この点に対しては、全国レベルの普遍的な

患者追跡システムを開発する。 

コールセンターの設立とポケットカルテ

のシステムの提案とその試験運用 

大阪府立母子保健総合医療センターにコ

ールセンターを設立して試行を始める。 

 

Ｃ．研究結果 

 ポケットカルテとは、研究協力者北岡氏

が開発した個人向け生涯健康医療福祉履歴

管理(Personal Health Records:PHR)システ

ムである。ポケットカルテは内閣官房が設

置した高度情報通信ネットワーク社会推進

戦略(ＩＴ戦略本部)が推進中の「どこでも 

MY 病院」構想の PHR システムの参照モデル

として位置づけられており、特定非営利活

動法人日本サスティナブル・コミュニティ

ー・センター(SCCJ)によって運営され、京

都府下を中心に 広く全国に無償で提供さ

れている。「ポケットカルテ」の会員総数は 

2013 年 10 月末現在で 約 30,000 名に達

している。 

(https://pocketkarte.net/g_top.action) 

 ポケットカルテを利用するには、PHS・携

帯電話やスマートフォン、あるいはパソコ

ンでポケットカルテにアクセスするのみで、

アップルのiOS に対応したソフトも既に開

発されている。 

 医療機関内にある各種検査結果などのデ

ータは、診療明細書などに印刷された QR コ

ード経由で簡単にポケットカルテにデータ

転送が可能。内服薬等のお薬手帳関連デー

タ同様に QR コード経由で、簡単にポケット

カ ル テ の 「 電 子 版 お 薬 手 帳 」

(http://ryutsuu.biz/it/d112118.html)に

データ転送が可能となっており、日本調剤

(http://www.38-8931.com/)グループなど

全国の院外調剤薬局 590 店舗（2013 年 10

月末現在で）が対応済みで、クラウド型情

報基盤が既に構築され、実運用が始まって

いる。 

 このポケットカルテにおいて、早産児の

PHR 情報を電子化して長期フォローアップ

に使える情報とするためには、ハイリスク

児フォローアップ研究会が発行している

NICU退院手帳をポケットカルテに実装し電

子化することで、多くの周産期情報との連

結が可能になる。研究協力者の北岡氏は早
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産児の PHR 情報を電子化するプロジェクト

を推進されており、未熟児新生児学会とハ

イリスク児フォローアップ研究会の主導に

より、今後は、生後の各自で変化する医療

保健情報（特に発達・発育情報）の入力項

目を選定してゆく予定である。早産児やハ

イリスク児にとって必要な個人医療情報項

目を、ポケットカルテにテンプレートとし

て作り、母親自身が作成した児のポケット

カルテに登録していく事で、病歴の登録が

可能となる。この場合には、病院の医療情

報だけでなく、保健所での発達検査情報や

小学校の尿検査データも、母親にその必要

性をお知らせし、保健所では発達検査を行

った心理士と共に入力することでまた学校

検尿での蛋白尿の有無を母親自身が入力し、

子どもの「自分のカルテ」に記録している

ことになる。必要であれば、情報を元の病

院の主治医へ転送し、病院のカルテに保存

してもらうことも可能となる。 

 情報端末としては携帯電話やスマートフ

ォンを考えているが、新生児に電話番号を

割り当てることは困難であり、ご家族の同

意を得て母親の情報端末を介して医療履

歴・医療情報を蓄積してゆく事とする。 

 胎児期および周産期に濃厚な治療を受け

て助かった子どもたちの長期フォローアッ

プは、本人や家族のみならず治療者にとっ

ても非常に重要な課題である。 

  周産期疾患に対する長期フォローアッ

プの体制を組むためには、どのような疾病

児に対しても、成長発達に伴い将来に生起

してくると考えられるある種の問題を先読

みして、本人家族へ伝える連絡係とコール

センターの存在が不可欠となる。 

1）連絡係は、各病院担当医と連絡をとり、

フォローアップ予定表と、患者の連絡先を

登録する。2）必要な受診時期がくれば、患

者に連絡し受診予約を取ってもらう。3）受

診が終了した頃に、受診の有無を患者さん

に確認させてもらう。4）連絡係は、毎年定

期的に連絡を送り、住所確認などを行う。

これは全国で行われる必要性があり、がん

登録に準じた体制を、作らねばならないと

周産期医療者は考えている。インターネッ

トの発達により、上記の体制をより簡素化

して作ることが可能となる。 

（1）患者家族（例えば母親）の携帯電話を

用 い て 、 ポ ケ ッ ト カ ル テ

（http://pocketkarte.net/）へ患者登録を

行う。 

（2）患者の両親（あるいは養育者）の許可

を得て、患者の新規入力データを医療側が

閲覧可能にするか、あるいは患者家族から

医療者へデータ転送を行なう。 

（3）ポケットカルテの事前連絡機能により、

コールセンターの役割の大部分をポケット

カルテで担える可能性がある。  

 

＜ポケットカルテを使った連絡方法＞ 

１．コールセンターの設立 

 大阪府立母子保健総合医療センター内に、

各対象疾患児のためのコールセンターとい

う患児への連絡とそのフォロー状況を把握

する事務局を設置する。 

 

２．コールセンターの業務 

 コールセンターは、各対象疾患のデータ

センター事務局あるいは協力担当施設と連

絡を取り合い、フォロー予定の患児の家族

へ定期的な連絡を入れ、円滑に発達検査の

長期フォローができる体制をとる。 
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３．患者個人情報の入手 

 各対象疾患児が各研究に参加した時点と

すでに出生してフォローがされている時点

で説明文書を渡し、研究への参加の同意を

とると同時に、以下の患者情報を入手する。 

1）患者名、患者の誕生日、ご両親のお名前 

2）連絡先：住所、電話番号（両親あるいは

養育者の携帯電話番号）、可能なら、ご自宅

ファックス番号、メールアドレス 

3）今後のフォローアップ予定時期 

 

４．患者の定期的な発達検査参加への支援 

 治療施設に入院した時点から、患者の両

親（あるいは養育者も兼ねる）と連絡をと

り、定期的にフォローアップできる支援を

行う。今回は、計画書が倫理委員会で認め

られた時点から、主治医から患者家族への

連絡を入れて、我々コールセンターの役割

を伝えていただいた後に、コールセンター

から患者家族に連絡を入れる。 

 

５．患者のポケットカルテ作成と患者情報

の入力の準備 

 ポケットカルテの作成方法を両親へ送付

し、患者の「ポケットカルテ」を作っても

らえるようにコールセンターが支援する。

児の「ポケットカルテ」が作られれば、児

の基本情報を登録してもらう。 

 

６．発達検査実施機関（場所）と研究参加

予定期間 

 発達検査の可能な治療担当施設が最も適

切であるが、検査が不可能な施設の場合に

は、治療担当者がコールセンターと相談し

て、患者の最寄りの施設を選定して依頼す

る。期間は、生後修正 1 歳半と 3 歳の時点

を予定している。 

  

 今年度は、表１の項目をポケットカルテ

上に実装し、順次患者情報の蓄積を図って

ゆく。 

 

 

 

表 1. ポケットカルテ項目 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

　 基本情報

必須 漢字 ひらがな

＊ 母氏名

　 父氏名

＊ 児氏名 　

＊ 性別 男　　女

＊ 出生年月日　　西暦 　 　　　

＊ 在胎期間　　週 　 　

＊ 出生体重　　g 　 　
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住所

＊ 郵便番号

住所

＊ 自宅電話番号

緊急連絡先

メールアドレス

　 母　携帯電話番号

　 父　携帯電話番号

本人　携帯電話番号

関連施設名

＊ 出生施設名

＊ 主な治療施設名

　 フォロー施設名

最寄りの保健所　

連絡先　TEL

担当保健師

連絡先　TEL

出生時記録

＊ アプガー点数　1分

＊ アプガー点数　5分

アプガー点数　10分

出生体重　　g

＊ 出生体重　SD

出生時身長　cm

　 出生時身長　SD

出生時頭囲　cm

　 出生時頭囲　SD

＊ SGA（出生体重＜-1.5SD） 　

出生体重　1500g以下   NRN登録

産科データベース　　　登録

フォロー予定区分

＜疾患分野別＞

＊ 胎児治療 default  なし

＊ 小児外科疾患 default  なし

胎児治療 小児外科

胎児不整脈
Q79.0　先天性横
隔膜ヘルニア

MD双胎
Q39.0　食道閉鎖
(瘻孔なし）

TTTS(FLP
なし）

Q391　Ｃ型食道
閉鎖

TTTS（FLP
あり）

腸閉鎖　（鎖肛も
含む）

Selective
IUGR

総排泄腔遺残/
外反

胎児胸水
ヒルシュシュプル
ング病

TRAP
ヒルシュシュプル
ング病類縁疾患

胎児輸血 リンパ管腫

先天性横隔
膜ヘルニア 仙尾部奇形腫

脊髄髄膜瘤 腹壁破裂

下部尿路閉
塞 帯ヘルニア

消化管穿孔

壊死性腸炎（手
術例）

非特異性多発性
小腸潰瘍症

先天性吸収不全
症



 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

発達

* 検査

* 連絡

* 検査

 発達

検査

 発達

検査

 発達

検査

発達

検査

発達

検査

達検査　

査施設名

絡先　TEL

査年月日　　西暦

達検査名 新版

査結果 運動

認識

言語

発達

達検査名 ベイ

査結果 運動

精神

行動

発達

達検査名 WISC

査結果 言語

動作

全体

達検査名 WISC

査結果 言語

知覚

ワー

処理

全体

達検査名 津守

査結果 運動

探索

社会

生活

言語

発達

暦

版K式

動　（修正）

識　（修正）

語　（修正）

達指数　（修正）

イリーIII

動 Motor scale　　

神 Mental scale　　

動 Behavior Ratin

達指数　（修正）

C III 

語性　Verbal IQ　

作性　Performanc

体　Full scele IQ　

C  IV

語理解　（VCI)

覚推理　（PRI)

ーキングメモリ　（W

理速度　（PSI)

体　　(FSIQ)

守・稲毛式

動　（修正）

索・操作　（修正）

会　（修正）

活　（修正）

語・理解　（修正）

達指数　（修正）

　

　（修正）

　（修正）

ng scale　（修正）

　　

ce IQ　

　　

WMI)
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 ハイリスク

ハイリスク児フォローアップ研究

する

時点では利用しやすい

参考：

図

 

）

ハイリスク児情報を電子化するためには、

ハイリスク児フォローアップ研究

する NICU 退院手帳を電子化することが現

時点では利用しやすい

参考： 

図 1 NIU 退院手帳（表紙とその一部）

児情報を電子化するためには、

ハイリスク児フォローアップ研究

退院手帳を電子化することが現

時点では利用しやすい(図１

退院手帳（表紙とその一部）

児情報を電子化するためには、

ハイリスク児フォローアップ研究会の発行

退院手帳を電子化することが現

図１)。 

退院手帳（表紙とその一部）

児情報を電子化するためには、

会の発行

退院手帳を電子化することが現

退院手帳（表紙とその一部） 
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７．ポケットカルテの作成と使用方法の実際 

 胎児治療児は、生後 1歳半と 3歳に発達検

査を行う予定である。 

１）患者の定期的な発達検査参加への支援 

 長期フォローのきっかけをポケットカル

テ作成から始める。各治療施設に入院した時

点から、患者養育者と連絡をとり、定期的に

フォローアップできる支援を行う。 

 今回は、計画書が倫理委員会で認められた

時点から、主治医から患者家族への連絡を入

れて、我々コールセンターの役割を伝えてい

ただいた後に、コールセンターから患者家族

に連絡を入れ、発達検査参加への承諾をもら

う。（承諾書の例を呈示） 

２）患者のポケットカルテ作成と患者情報の

入力の準備 

 ポケットカルテの作成方法を養育者へ送

付し、養育者によって患者の「ポケットカル

テ」を作ってもらえるようにコールセンター

が支援する。児の「ポケットカルテ」が作ら

れれば、児の基本情報を登録してもらう。 

３）患者のフォローアップ検査の実施準備を

行う 

 患者が出生すれば、まずその情報をもらい

（遅くとも 1 歳半あるいは 3 歳を迎える 2

ヶ月前までに）主治医に確認をとり、心理検

査をどこで行なうかを確認する。 

 治療が行なわれた当該病院で心理検査を

受ける場合には、検査情報処理は担当の MC

あるいは主治医に任せる。当該病院での検査

が出来ない場合には、患者のかかり付けの小

児科のある総合病院か、あるいは最寄りの保

健所に頼む必要がある。そのために、自宅に

連絡を行ない養育者と相談する。養育者との

連絡は、ポケットカルテを作成する時に養育

者と共同作業をしているので、問題はないと

思われる。 

４）フォローアップの心理検査の受診依頼を

行う 

 最寄りの心理検査予定施設が決まれば、当

該小児科の担当主治医にコールセンターか

ら連絡をとり、心理検査を予約してもらう。

この場合に、養育者が児の受診を拒否する事

も多い。検査予約の手間、病院への交通費、

検査費の支払いを立て替えてもらう事も困

難な事が多い。事前に検査協力費として、謝

礼を含めて費用を送付する方がよりよいと

思われる。保健所の場合には、検査費用がか

からないので、交通費のみで済ませられる事

が多い。 

５）検査をする場所を決定し、検査を行う 

 両親とコールセンター双方で検査を受け

る場所を決定する。地域病院での本患者の担

当医と心理検査者へ依頼を行う。同時に担当

医に検査結果の両親（養育者）への手渡しを

依頼する。あるいは、検査担当者に直接連絡

をして事情を話し、検査データのポケットカ

ルテへの直接入力を依頼する。受け入れられ

れば次へ進む。 

６）検査データの入力を養育者に依頼する 

 地域病院小児科での検査が終われば、デー

タを書類でいただいて、養育者自身で入力を

行ってもらうか、主治医あるいは検査者に依

頼しポケットカルテに入力してもらう。 

７）心理検査データの入力を確認する 

 ポケットカルテのデータ項目内容を、養育

者の許可を得て、ポケットカルテサーバーか

ら、コールセンター携帯電話に直接送付して

もらう。あるいは、養育者にこのデータ項目

内容を、コールセンターへあるいは循環器主

治医へ送付してもらい、データ項目内容を確

認する。 
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承諾書例： 

＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊ 

「胎児治療児における長期フォローアップ

の研究」での心理発達検査の 

ご案内とご協力のお願い 

 

 胎児頻脈性不整脈に関する臨床治験にご

参加、そしてその後の研究にご協力いただき

ありがとうございます。この研究では、治験

に参加された赤ちゃんのフォローアップを

その発達検査と共に、1歳半と 3歳になられ

た時に行う予定にしております。患者さまは、

全国各地におられ、そしてご家庭によっては、

住居変更をされることもしばしばございま

す。そのためには、ご家族と直接連絡をとら

せていただくことで、フォローアップに支障

のないようにしてゆきたいと考えておりま

す。 

 赤ちゃんが治療された施設で、フォローア

ップがされている場合には問題がありませ

んが、治療された施設で発達検査が行われな

い場合や上の述べたように引っ越しをされ

て、治療された施設へ検診に行くことができ

ない場合には、「コールセンター」と私たち

が呼んでいる事務局で、予め以下のような情

報をいただき、皆様と受診先の病院の主治医

の先生と研究担当の事務の方と共に、皆様が

順調にフォローアップしていただけるよう

に協力しご家族を支援する予定です。 

   

 

お子さまの必要な情報： 

1）お名前、お子さまの誕生日、ご両親のお

名前 

2）連絡先：住所、電話番号（ご両親あるい

は両親の携帯電話番号は必須です） 

可能なら、ご自宅ファックス番号、メールア

ドレス 

3）今後のフォローアップ予定時期 

 

コールセンターの業務と役割： 

1）お子さまの上記の情報を、ご担当施設か

らコールセンターへ送っていただきます。 

2）お子さまの退院後はコールセンターから

少なくとも年 1回、ご両親に連絡をとらせて

いただき、住所変更等の確認をさせていただ

きます。 

3）年 1回の連絡は、年賀（あるいはクリス

マス）あるいはお子さまの誕生日にカードを

郵送させていただくか、ご両親の携帯電話に

メールを送らせていただきます。 

4）長期にフォローアップを行うために、ご

両親にお子様の「ポケットカルテ」を作って

いただき、必要な情報を、長期間お子様の権

利として、プライバシーを守りながら電子的

に保存していただきます。これは、このカル

テが続く限りご本人のものとして、保存され

ていきます。コールセンターは、この「ポケ

ットカルテ」を作るお手伝いをします。その

後は、「ポケットカルテ」を通じてご家族へ

連絡を送ることも可能になります。 

5）これが一番大切な役割です。お子さまが

治療した施設で発達検査が行えない場合や

引っ越しをして治療された施設に行けない

場合には、地域で発達検査ができる施設を調

べて、そちらに受診してもらえるようにコー

ルセンターが協力をします。 

6）この場合には、心理検査をする施設が地

域の病院であったり、最寄りの保健所であっ

たりします。これまで受診をされた事のない

病院である場合もおこりえます。そこで、私

たちコールセンターがご両親と相談して、相
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手の施設へお願いする事になります。 

7）さらに受けていただいたお子さまの検査

情報も、検査された方に直接ポケットカルテ

に入力していただくか、ご両親に渡していた

だき、ご両親自らポケットカルテにご入力い

ただくかをお願いする事になります。 

8）最後には、ご両親で入力していただいた

データを、コールセンターか治療された施設

の主治医の先生に送っていただく事になり

ます。 

9）このデータ転送が終わった事を、コール

センターは確認させていいただき、一連の作

業が終了します。 

 

ご協力いただける場合 

１．同意書にお子さまとご家族の連絡情報を

記入して下さい 

２．心理検査について 

 新版 K式乳幼児発達検査という、日本で最

も良く使われている発達検査を、1歳半と 3

歳で行っていただきます。時間は約 1時間か

かります。(新版 K式乳幼児発達検査ができ

ない場合には、K−ABC 検査を行なう事があり

ます。) 

３．予想される結果、参加することにより期

待される利益及び起こりうる危険 

（１）予想される結果 

 一般的な心理検査ですので、お子さんの発

達の程度が判ります。 

（２）参加することにより期待される利益及

び起こりうる危険 

 胎児治療などの影響が出ているか否かを

調べることが主眼となりますが、お子さまに

は特に負担はありませんし、危険なこともあ

りません。 

４．プライバシーの保護 

お子様や保護者の方々のお名前、お答え頂い

た調査票の内容、並びにお子様の検査結果や

映像記録はすべて厳重に保管し管理いたし

ます。お子様に関する全ての情報は、解読不

可能な暗号方式（AES）を採用した最新のハ

ードディスクに保存し、自動的に暗号化した

上で、施錠した保管庫で保管されます。そし

て個人を特定できる情報は排除されて統計

処理されます。お子様や保護者の方の個人情

報は、研究上の必要性が消失した場合には、

速やかに廃棄いたします。その他プライバシ

ーの保護には最大の注意を払います。 

５．参加に同意した後でも、いつでも同意を

撤回できること 

いったん参加に同意された場合でも、いつで

も同意を撤回し参加をやめることができま

す。その場合検査結果を研究のために用いる

ことはありません。ただし、同意を撤回した

とき既に研究結果が発表されていた場合な

どは破棄できないこともあります。 

６．個人結果の報告 

実施された心理検査の結果の概要は、検査施

設で報告していただきます。結果についての

さらに詳しい説明をご希望の場合には、担当

施設で依頼して下さい。また、心理検査実施

が、お母さんの治療施設で不可能な場合には、

地元の最寄りの小児科のある病院か、保健所

で検査を行なっていただきます。この場合に

はコールセンターの医師と事務担当者が、検

査施設の担当される方と連絡をとり、検査依

頼と検査結果報告依頼を担当者の方に事こ

ちらからお願いしますので、ご家族のご協力

をよろしくお願いします。 

７．調査研究の結果に関して 

本研究の結果は班研究として報告致します。

ただし、発表は統計処理された結果と考察で
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あり、個人が特定されるような情報は一切公

開致しません。 

８．本研究で得られたデータは本研究の目的

だけに使用いたします。 

９．ご質問 

その他、ご質問がありましたら、遠慮なく問

い合わせ先コールセンター担当医師（大阪府

立母子保健総合医療センター 北島）にご連

絡下さい。研究活動や会議等で電話に出られ

ない場合があります。できれば、E-mail か

FAX でお問い合わせいただけると幸いです。 

 

平成 25 年 7月 3日 

研究代表者：大阪府立母子保健総合医療セン

ター  新生児科  北島博之 

＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊＊ 

 

Ｄ．考察 

 今は小さな情報だが、ポケットカルテシス

テムを用いる事によって、患者情報の患者自

身の保持が可能となる。特に新生児がその対

象であれば、将来の大人になる新生児本人へ

自己カルテを介した過去の病歴情報を、間違

いなく伝える事ができる。これは、心理検査

等の予後の医療情報だけでなく、ワクチン歴

や様々な投薬歴、そして乳幼児から成人に至

る健康情報の記録と考えられ、このシステム

を開発した、北岡先生の Personal Health 

Records(生涯健康医療福祉履歴)管理の端緒

となる事を願っている。さらにマイナンバー

と組み合わせて、年金や税金の履歴管理がで

きてゆけば、それらに関わる大きな費用が削

減され、有効な新たな使い道を生み出す根源

になってゆくシステムである事を願ってい

る。 

 

Ｅ．結論  

 現時点での患者情報登録は、主な使用者と

して患者の両親（特に母親）の携帯電話番号

で登録する形を考えている。個人情報の保護

という点からは、ポケットカルテへの登録要

請自体を家族側から依頼してもらうこと（病

気の異なる患者が別々に毎回の倫理委員会

を通すことはなかなか困難なことであるの

で）が、重要なこととなる。患者家族の会な

どの設立を基盤とする形を今後は考慮して

ゆかねばならない。 

 

Ｆ．健康危険情報 

 なし 

 

Ｇ．研究発表 

１．論文発表 

なし 

２．学会発表 

なし 

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

（予定も含む） 

１．特許取得 なし 

２．実用新案登録 なし 

３．その他 特になし 

 

 


