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【研究要旨】 

小児期からの希少難治性消化管疾患は、ヒルシュスプルング病類縁疾患、ヒルシュスプルン

グ病、非特異性多発性小腸潰瘍症、先天性吸収不全症、仙尾部奇形腫、腹部リンパ管腫など、

胎児期・新生児期や小児期に発症し成人に至る長期的な経過をとるものが多い。これらの疾患

は特定疾患の４条件をいずれも満たすものが多く含まれているが、特定疾患に指定されていな

い。したがってこれらの疾患に適切な医療政策を施行していただくために、関連する７つの学

会・研究会およびNCDと連携し、Mindsに指導を仰ぎながら、全国調査による病態把握と適切な

疾患分類に基づく診断基準や重症度分類の作成、移行期、成人期までを包含する診断治療のガ

イドラインを作成することが本研究事業の目的である。 

本目的を達成するためには、全国調査による病態把握と適切な疾患分類に基づく診断基準や

重症度分類の作成、移行期、成人期までを包含する診療情報データベース基盤を構築し、情報

収集し、分析することが必要である。 

分担研究者が考案・開発した「ポケットカルテ」は、本邦で実稼働中のクラウド型個人向け

健康･医療･福祉･介護情報管理（Personal Health Records: PHR）サービスである。2008年の

サービス開始以降、2015年末時点でフルサービス利用者数は49,500人を越え、電子版透析手帳

など緊急事態対応のための限定利用者数を加えると80,000人を越える。この「ポケットカル

テ」に「電子版母子手帳」および「NICU退院手帳」機能を追加予定としていたが、本研究事業

研究代表者名の田口智章氏より、このNICU退院手帳機能に、ヒルシュスプルング病類縁疾患、

ヒルシュスプルング病、非特異性多発性小腸潰瘍症、先天性吸収不全症、仙尾部奇形腫、腹部

リンパ管腫など、胎児期・新生児期や小児期に発症し成人に至る長期的な経過をとる希少難治

性消化管疾患のフォローアップ機能の追加実装と、その利用による全国に居住する対象者の全

数登録による病態把握と適切な疾患分類に基づく診断基準や重症度分類の作成、移行期、成人

期までを包含する診療情報データベース収集基盤構築のため、「ポケットカルテ」上に同機能

を実装するための要求仕様作成とテスト実装および運用テストを行った。 

 

  



Ａ．研究目的 

分担研究者が考案・開発した「ポケットカ

ルテ」クラウドに実装中のNICU退院手帳機能

に、ヒルシュスプルング病類縁疾患、ヒル

シュスプルング病、非特異性多発性小腸潰瘍

症、先天性吸収不全症、仙尾部奇形腫、腹部

リンパ管腫など、胎児期・新生児期や小児期

に発症し成人に至る長期的な経過をとる希少

難治性消化管疾患のフォローアップ機能の追

加実装と、その利用による全国に居住する対

象者の全数登録による病態把握と適切な疾患

分類に基づく診断基準や重症度分類の作成、

移行期、成人期までを包含する診療情報デー

タベース収集基盤を構築する。 

 

Ｂ．研究方法 

本邦で実稼働中のクラウド型個人向け健

康･医療･福祉･介護情報管理（PHR）サービス

「ポケットカルテ」に実装中のNICU退院手帳

機能を基板システムとして、ヒルシュスプル

ング病類縁疾患、ヒルシュスプルング病、非

特異性多発性小腸潰瘍症、先天性吸収不全

症、仙尾部奇形腫、腹部リンパ管腫など、胎

児期・新生児期や小児期に発症し成人に至る

長期的な経過をとる希少難治性消化管疾患の

フォローアップ機能の追加実装と、その利用

による全国に居住する対象者の全数登録によ

る病態把握と適切な疾患分類に基づく診断基

準や重症度分類の作成、移行期、成人期まで

を包含する診療情報データベース収集基盤を

構築するために、情報収集項目や表示様式な

どの要求仕様作成とテスト実装を行った。 

（倫理面への配慮） 

本分担研究では対象研究無し 

 

Ｃ．研究結果 

1. 基盤となる「ポケットカルテ」の

「NICU退院手帳」を平成26年12月に構

築した。（別紙１） 

2. 「NICU退院手帳」の運用開始のための

患児保護者向けパンフレットを平成26

年12月に作成した。（別紙２） 

3. 「NICU退院手帳」を平成27年4月に本番

運用を開始した。 

4. 「NICU退院手帳」へサンプル疾患の登

録と長期フォローアップ体制（現時点

ではサンプル疾患としてヒルシュスプ

ルング病類縁疾患を想定）を平成27年4

月に実装した。 

5. 「NICU退院手帳」へ実装したサンプル

疾患の登録と長期フォローアップ体制

のテスト運用を平成27年10月に開始し

た。 

6. 平成28年4月以降、サンプル疾患以外の

希少難治性消化管疾患症例の登録と長

期フォローアップ体制を順次展開予定

である。 

 

Ｄ．考察 

本邦で実稼働中のクラウド型個人向け健

康･医療･福祉･介護情報管理（PHR）サービス

「ポケットカルテ」に実装中のNICU退院手帳

機能を基板システムとして利用することによ

り、新たなシステムを一から構築する場合に

比べて、極めて短時間にかつ極めて低コスト

で希少難治性消化管疾患症例の登録と長期

フォローアップ体制を構築・運用出来る可能

性を証明できた。 

 

Ｅ．結論：今後の論点について 

クラウド型個人向け健康･医療･福祉･介護

情報管理（PHR）サービス「ポケットカル

テ」に実装中のNICU退院手帳機能基板に、ヒ

ルシュスプルング病類縁疾患、ヒルシュスプ



ルング病、非特異性多発性小腸潰瘍症、先天

性吸収不全症、仙尾部奇形腫、腹部リンパ管

腫など、胎児期・新生児期や小児期に発症し

成人に至る長期的な経過をとる希少難治性消

化管疾患のフォローアップ機能の追加実装

と、その利用による全国に居住する対象者の

全数 

登録による病態把握と適切な疾患分類に基づ

く診断基準や重症度分類の作成、移行期、成

人期までを包含する診療情報データベース収

集基盤を構築するための要求仕様作成とテス

ト実装を行った。 

 平成27年10月以降、サンプル疾患以外の希

少難治性消化管疾患症例について、小児期か

ら成人期への移行期を包含するガイドライン

が確立され次第、「ポケットカルテ」に実装

し、当該症例の登録と長期フォローアップ体

制を順次構築・展開する予定である。 
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Ｇ．知的財産権の出願・登録状況 

1. 特許取得 

 本分担研究では無し 

 2. 実用新案登録 

 本分担研究では無し 

 3. その他 

  総務省 地方創生に資する「地域情報化

大賞」において、「ポケットカルテ」及び地

域共通診察券「すこやか安心カード」が大賞

/総務大臣賞受賞（別紙３） 

  厚生労働省「第４回健康寿命をのばそ

う！アワード」において、「ポケットカル

テ」及び地域共通診察券「すこやか安心カー

ド」が生活習慣病予防分野 団体部門で健康

局長優良賞受賞（別紙４） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



（別紙１） 
 
【実装内容】胎児治療児における長期フォローアップについての研究において、必要な項目を、児の両親が
管理可能な手帳構成項目表示機能をポケットカルテに追加した。既にポケットカルテに登録されている項目
については、ポケットカルテのデータベースから呼び出し、新規の項目については入力画面を設けた。ま
た、スマートフォン・タブレット端末・パソコンなどの複数の端末からの利用を考慮し、ウィンドウサイズ
によってボタンの配置などが自動で変わるように実装している。 
 
【実装項目】●基本情報（両親氏名や児の氏名など） 
     ●連絡先（フォローアップの際の連絡先情報） 
     ●関連施設（出生施設名や連絡先など） 
     ●出生児記録（出生児の身長、体重など） 
     ●疾病分野別フォロー予定区分（疾患名、治療の情報） 
     ●発達検査（乳幼児や小学生での検査の結果） 
     ●腎機能その他（腎機能の検査結果など） 
 
【画面イメージ】 

  
 



  
 

  
 



  
 
 
 
（別紙２） 
 
「ＮＩＣＵ退院手帳」の運用開始のための患児保護者向けパンフレット作成：達成済み（２６年１２月） 
 

  
 



（別紙３） 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



（別紙４） 
 
 
 
 


