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難治性炎症性腸管障害に関する調査研究 

分担研究報告書（令和元年度） 

 

Web を主体とした患者・家族への情報発信と一般医の啓発・教育活動 

 

研究分担者 長堀正和 東京医科歯科大学（医学部付属病院） 

臨床試験管理センター 准教授 

 

研究要旨：本研究班ウェブページ に、IBD の正確で最新の知識を、患者・家族向けに公開し、加え

て、IBD 診療の均てん化と患者 QOL の向上を目的に、全国の一般医に対して、IBD の疫学、診断、治

療、予後に関する冊子「一目でわかる IBD」（改訂第３版）を作成、公開した。改訂前の第２版につい

ては、希望者にスライドを無料配布し、全国の勉強会等で活用していただいた。また、一般消化器医

が IBD の実践的知識を身につけるために、e-learning の問題集を提供した。患者および家族に対して

は、本年度は、IBD 患者の食事に関する冊子「炎症性腸疾患患者さんの食事について Q&A」を作成、

Web 上に公開した。また、新規薬剤を含めた治療薬についての理解を助けるため、「知っておきたい治

療に必要な基礎知識 第４版」（潰瘍性大腸炎およびクローン病）を作成、公開した。 
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A. 研究目的 

炎症性腸疾患（IBD）に関する正確な知識を、

全国の患者およびその家族に啓発する。加え

て、IBD の正確で最新の知識を、全国の一般

医に啓発・教育することで、全国の IBD 患者

が標準的で良質な診療を受けられることを目

的とする。 

 

B. 研究方法 

患者向け冊子「炎症性腸疾患患者さんの食事に

ついて Q&A」の作成については、日本炎症性腸

疾患学会の MS（メディカルスタッフ）教育セミ

ナー担当者およびその推薦者から、全国の炎症

性腸疾患の栄養指導に経験の豊富な管理栄養

士と分担をして作成を行った。栄養療法の医学

的な記載については、本研究班研究者とのディ

スカッションの末、作成された。 
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既に Web上に公開されていた、患者向け冊子「知

っておきたい治療に必要な基礎知識」（潰瘍性

大腸炎およびクローン病）については、新規薬

剤に関する記載の追加と従来の記載の見直し

を行い、改訂第４版として Web 上に公開した。 

 

一般消化器医を対象とした「一目で分かる IBD」

については、第３版への改訂において、最新の

疫学調査の結果（有病率）、アザチオプリンの安

全使用に必須の NUDT 遺伝子検査、潰瘍性大腸

炎の活動性モニタリングの便マーカー、クロー

ン病のカプセル内視鏡検査、潰瘍性大腸炎のサ

ーベイランス内視鏡検査、クローン病術後再手

術率などについての最新の情報を追加した。 

（倫理面への配慮） 

特になし 

 

C. 研究結果 

医療関係者向け情報（会員限定）の閲覧申し込

み件数は、136 件（2020 年 1 月 10 日までの過

去１年間）。閲覧理由としては、患者説明・診療

補助、自己学習（研究者、薬剤師、看護師、管

理栄養士を含む）、講義・講演・勉強会（学生、

研修医、ナース、栄養士などを含む）、難病指定

医養成研修会での活用、研究開発（製薬企業、

CRO、広告代理店、出版社、人材派遣会社、医療

データ会社を含む）による活用があった。「一目

で分かる IBD(第二版)」データ送付は 10件であ

った（2020 年 1 月 10 日までの過去１年間）。 

 

D. 考察 

患者・家族および一般（消化器）医に対して、

炎症性腸疾患の正確な情報を広く告知するた

めの Web 上での情報発信を行った。これらの

情報は Web 上での閲覧のみでなく、自由にダ

ウンロードができ利便性が高いものとなった。 

特に、「炎症性腸疾患患者さんの食事について 

Q&A」に関しては、食事に関して様々な質の情

報が氾濫する中で、本研究班において、より

正確な情報が発信できたことは極めて有意義
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と思われた。一方、継続的に掲載している e-

learningへのフィードバックは少なくその効

果は確認できなかった。 

 

E. 結論 

新規薬剤の開発に代表されるように新しい知

識の集積がめざましい本領域において、引き続

き、患者・家族および一般（消化器）医への迅

速で正確な情報発信が求められると考えられ

た。 

 

F. 健康危険情報 

なし 
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H. 知的財産権の出願・登録状況 

（予定を含む） 

１．特許取得 

なし 

２．実用新案登録 

なし 

３．その他 

なし 


