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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

研究総括報告書 

希少がんの情報提供・相談支援ネットワークの形成に関する研究 

 

研究代表者 

川井 章 国立がん研究センター中央病院骨軟部腫瘍・リハビリテーション科 科長 

 

研究要旨 

本研究は、我が国における希少がんに関する情報提供・相談支援の課題を検討し、全国の数か所

で実際にパイロット研究を実施することにより、希少がん患者が、できるかぎり住み慣れた地域で、

納得のゆく信頼できる希少がんの診療や相談支援を受けられる体制・ネットワークを構築するため

の検討を行うことを目的としている。 

研究初年度の今年は、まず、全国ネットワークの要となる『地域希少がんセンター（仮称）』の

備えるべき機能について、総論『希少がん診療の特性と情報提供体制の重要性』と各論『地域希少

がんセンターに求められる機能』からなる試案を作成した。さらに、国立がん研究センター希少が

んセンターにおける経験を下敷きとして、各地域希少がんセンターにおいて、一定の手順に基づい

て希少がんの情報提供・診療支援のための電話相談（希少がんホットライン）が開始されるよう、

その設置の手順を定めるとともに、地域希少がんセンターが提供する希少がんの診療施設に関する

情報の収集・取り纏め手順について検討を行った。 

次いで、検討した機能に基づき、大阪（大阪国際がんセンター）と九州（九州大学）で実際に地

域希少がんセンターを立ち上げ、地域および施設の実情に応じた希少がんの情報提供、相談支援体

制を整備するための課題の検討を開始した。さらに、現在、我が国における希少がん分類のための

尺度として用いられている RARECARE の分類を、最新の WHO 分類と癌取扱い規約に則って改

訂する作業に着手した。一方、今後、地域希少がんセンターを核とした Hub and Spoke 型の希少

がんネットワークを全国に整備してゆく上で重要となる全国のがん相談支援センターとの連携、

各々の役割分担に関する検討も開始した。 

 

研究分担者 

松浦 成昭 （大阪国際がんセンター・総長） 

赤司 浩一 （九州大学・医学研究院・教授） 

馬場 英司 （九州大学・医学研究院・教授） 

遠藤 誠 （九州大学・医学研究院・講師） 

西田 俊朗 （JCHO 大阪病院・病院長） 

柴田 大朗 （国立がん研究センター・研究支援センター・部長） 

東 尚弘 （国立がん研究センター・がん対策情報センター・部長） 

高山 智子 （国立がん研究センター・がん対策情報センター・部長） 

鈴木 達也 （国立がん研究センター・中央病院・医長） 

岩田慎太郎 （国立がん研究センター・中央病院・医長） 

下井 辰徳 （国立がん研究センター・中央病院・医長） 

加藤 陽子 （国立がん研究センター・中央病院・看護師） 
 

A．研究目的 

 

研究の背景 

罹患率が人口 10万人当たり６例未満の希少がん

は、頻度の高いがんに比べて、治療成績、治療満

足度ともに不良であることが知られている

(Lancet Oncol.18:1022-39,2017)。欧州の統計では、

希少がんは全がんの２割ほどの頻度であるにもか

かわらず、全がんによる死亡の３割を占めること

が報告されている。 

その一つの理由として、希少がん患者・家族・

医療従事者を適切な診療に導く情報提供、相談・

診療援体制が十分に整備されていないことが想定

されている(Cancer Sci,109:1731-7,2018)。疾患の

絶対数が少なく、多くの医師、医療機関がその希

少がんに対する十分な診療経験、知見を有するこ

とが困難な状況下で、希少がんが疑われた患者が、
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どの医療機関を受診すれば最も適切な診療を受け

られるのか、患者のみでなく、医師・医療機関の

側も十分な情報がない中で、手探りの診療が続い

ているのが実情である。 

 

研究の目的 

本研究は、このような診療・受療上不利な状況

にある希少がんに関する我が国における情報提

供・相談支援のあり方を検討し、全国の数か所で

実際にパイロット研究を実施することにより、希

少がん患者が、できるかぎり住み慣れた地域で、

納得のゆく信頼できる希少がんの診療や相談支援

を受けられる体制を構築するためのモデルを作成

することを目指す。 

具体的には以下の研究を行う。 

I. 希少がんの患者・家族および希少がん診療に

関わる医療従事者が、地域において希少がん

の診療に関して相談できる『地域希少がんセ

ンター（仮称）』の備えるべき機能と課題を明

確にする。 

II. 地域希少がんセンターにおける情報提供・相

談支援の要の一つとして、希少がんホットラ

インによる電話相談を位置づけ、各地域希少

がんセンターにおいて、一定の手順に基づい

て質の高いホットライン業務が行われるよう、

その実施手順を定める。 

III. さらに、それぞれの地域希少がんセンターで

提供する信頼できる希少がん診療施設に関す

る情報の収集・取り纏め手順を検討する。 

IV. 検討した機能に基づき、全国の数ヵ所で地域

希少がんセンターを立ち上げ、希少がん専門

施設や専門医を繋ぐ地域希少がんネットワー

クを構築する。さらにその実効性を検証し、

地域および施設の実情に根ざした情報提供、

相談・診療支援を行う上での課題を抽出する。 

V. 希少がんに対する対策を立ててゆく上で、対

象となる希少がんの範囲、種別をはっきりさ

せることはきわめて重要である。現在、欧州

およびわが国では、そのための指標として

RARECARE の分類が用いられているが、10

余年前に策定され、2015 年以後改訂されてい

ない RARECARE の分類には、臨床・病理学

的な不整合や陳腐性が目立つようになってい

る。わが国における希少がん対策の根幹を定

めるために、最新の WHO 分類と各癌の取扱

規約に則り、臨床の現状も加味した新たな日

本発の希少がん分類を提案する。 

VI. さらに、今後全国の数ヵ所に地域希少がんセ

ンターが発足した際には、全国のがん診療連

携拠点病院等に整備されているがん相談支援

センターと連携してゆくことが重要になるが、

希少がんに関するがん相談支援センターとの

情報共有や相談支援の連携等のあり方につい

て検討をおこなう。 

VII.  研究の最終年度には、抽出された課題をまと

め、希少がんの情報提供、相談・診療支援体

制が全国を網羅して安定的に構築されるため

の提言書を作成する。 

患者数の少ない希少がんの診療の質を担保し、

新たな治療開発を推進するためには診療・研究を

限られた施設に限定すること（集約化）が一つの

解決策となるが、集約化は、一方では診療へのア

クセスの悪化をもたらし、住み慣れた地域で希少

がんの診療や相談支援を受けたいという患者・家

族の願いに反する。本研究は、この集約化と均霑

化という希少がん医療の根本的なジレンマに対し

て、希少がん中央機関を中心として、新たに設立

する地域の情報提供、相談・診療支援の拠点とな

る地域希少がんセンターを繋ぐネットワークを形

成することによって、できるかぎり患者が住み慣

れた地域で希少がんに関する適切な情報提供・相

談支援を受けられる環境を整えることを目的とす

る。 

 

B．研究方法 

 

本研究では、我が国の希少がん中央機関である

国立がん研究センターと、都道府県がん拠点病院

である大阪国際がんセンター、大学病院である九

州大学の３つの異なる背景を有する３施設の研究

者によって、先に述べた希少がんの情報提供・相

談支援ネットワークの形成に関する研究を行う。 

先行して希少がんセンターを立ち上げ、希少が

んの診療に関する電話相談「希少がんホットライ

ン」を運用している国立がん研究センターの研究

分担者を中心に、地域希少がんセンターに求めら

れる機能の検討を行うとともに、大阪国際がんセ

ンター、九州大学の研究分担者によって、実際に

各施設に地域希少がんセンターを設立する。さら

に、今後、全国の数か所に地域希少がんセンター

が誕生した際に、全国のがん診療連携拠点病院等

に整備されているがん相談支援センターとの情報

共有や相談支援を連携してゆくための検討も開始

する。 

令和２年度は以下の研究を行った。 

1. 希少がんの患者・家族およびその診療に関わる

医療従事者が、地域において希少がんの診療に

関して相談できる『地域希少がんセンター（仮

称）』の備えるべき機能について、希少がん診療

に関わる臨床医、がん情報提供サービスに関わ

る研究者を中心に検討した。 

2. 国立がん研究センターが実施してきた希少がん

ホットラインの経験を下敷きとして、各地域希

少がんセンターにおいて、一定の手順に基づい
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て質の高いホットライン業務が行われるよう、

その設置の手順を定めた。 

3. 地域希少がんセンター及び希少がんホットライ

ンで提供するさまざまな希少がんの診療施設に

関する情報の収集・取り纏め手順を、がん登録

に関わる研究者、希少がん診療に関わる臨床医

を中心に検討した。 

4. 検討した機能に基づき、全国の数ヵ所で異なる

類型の地域希少がんセンターを立ち上げ、地域

および施設の実情に根ざした希少がんの情報提

供、相談支援体制を整備するための課題を検討

した。令和 2 年度に地域希少がんセンターを立

ち上げた大阪国際がんセンターは都道府県がん

診療連携拠点病院を、九州大学は大学病院を母

体として地域希少がんセンターを立ち上げる際

のプロトタイプとなることを想定している。 

5. RARECARE分類はTier1,Tier2,Tier3と階層化

されており、原則 Tier1 が腫瘍の発生部位に基

づく大分類（口腔、上咽頭、食道など）、Tier2

が組織型をいくつかグループ化した分類（腺癌、

扁平上皮癌など）、Tier2 が細分化された組織型

（印環細胞癌など）となっている。造血器腫瘍、

軟部肉腫、神経内分泌腫瘍など、発生部位が臓

器として特定しづらいものや、多臓器にわたっ

て発生するものについては、Tier1 で別途分類

してある。新しい分類も、この構造を踏襲する

こととした。 

希少がんの頻度基準については、Tier1 ですで

に満たされていれば、その中に位置する Tier2

はすべて希少と判定される。Tier1 が希少基準

以上の頻度があれば、個別の Tier2 の分類で判

定される。すなわち、Tier3 は特に希少がんの

判定には関係せず、RARECARE においても基

本的に個々の組織型で構成されているため、今

回は特に分類を作成しない方針とした。 

以上の全体工程の中で本年度は Tier1 に相当す

る分類を作成した。ここでは ICD-O-3 の局在コ

ードを、既存の RARECAREを改変する形とし、

また、世界対がん連合（UICC）のステージ分

類の適用される部分などを考慮した。 

6. がん診療連携拠点病院等の整備に関する指針に

示された相談支援センターの業務を踏まえて、

相談支援センターにおける希少がんに関する相

談対応の実態について、アンケート結果の解析

を行うとともに、相談支援センターにおける希

少がんに関する教育・研修の現状の検討を行っ

た。 

 

（倫理面への配慮） 

本研究の実施に当たっては「人を対象とする医

学系研究に関する倫理指針」を遵守し、研究対象

者に対する人権擁護上の配慮を十分に行ったうえ

で研究を行った。 

 

C．研究結果 

 

１．地域希少がんセンターの備えるべき機能 

本研究課題は、診療上不利な状況にある希少が

んに関する情報提供・相談支援ネットワークを全

国に整備し、希少がん患者が住み慣れた地域で納

得のゆく診療や相談支援を受けられる体制を構築

することを目指す上で重要な役割を果たすことが

期待される『地域希少がんセンター』に求められ

る機能を明確にすることを目指している。 

分担研究者の柴田らは、まず、本研究に先行し

て実施されてきた国立がん研究センターにおける

希少がんセンター、希少がんホットライン、相談

支援センターにおける実務・実態の共有を行い、

業務をスムーズに進めるための必要条件を洗い出

し、その条件を国立がん研究センターに特有のも

のと、他の医療機関にも共有しうるものに整理し

た。ついで、地域ごとの希少がん診療の事情をく

み取るために求められる機能の洗い出しを行った。

これらについて討議を行い、地域希少がんセンタ

ーに求められる機能の試案を作成した。 

試案は、総論『希少がん診療の特性と情報提供

体制の重要性』と各論『地域希少がんセンターに

求められる機能』からなる。 

総論部分である『希少がん診療の特性と情報提

供体制の重要性』では、まず、希少がんの疾患特

性を踏まえた類型化と医療者間で共有されている

情報を可視化することの重要性を取り上げた。前

者については、罹患率の上では同じ希少がんの範

疇に入るがんの中でも、集約化になじむ希少がん

と、そうでない希少がんがあることに関する類型

化の概念(Type 1, Type 2)を取り上げ、考察を加え

た。後者については、希少がん診療の特性から、

過去の医療機関ごとの診療実績が現在の診療の質

を確実に担保しうるかというと、そう断じること

が難しいという点にも考慮が必要であること、そ

の理由として、特定の疾患に対して質の高い医療

を提供できる能力が、属人的に特定の医師に蓄積

しているという側面が、頻度の高いがんに比べて

希少がんにおいては大きいことが指摘された。 

これらの検討をもとに、希少がんに対する情報

提供体制においては、①患者等からの相談を受け

適切な診療につなげることができる体制、②他の

医療機関からの相談・問い合わせを受け診療連携

を進めることが出来る体制に加えて、③流動的か

つ患者ごとに個別性の高いタイプの情報に関して

診療提供体制と結びついた情報収集機能の整備が

重要であることが認識された。さらに、そのよう

な、流動性が高い医療機関に関する情報、属人的

な医師に関する情報を入手しうる体制として、希

少がんに対する一定の診療実態を有する医療機関

内で、希少がん診療に携わる医師等と相談対応者
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側の間で日常的に情報共有が可能であるという、

医療機関側の質や機能を設定することで、相談者

側の質のひとつの側面を担保するというアプロー

チが考案された。 

各論部分である『地域希少がんセンターに求め

られる機能』では、前述の総論における考察に基

づいて、地域希少がんセンターに求められる機能

として、①診療体制（医療機関としての機能）と、

②情報の収集・提供体制（提供体制に求められる

機能）の二つの側面から、求められる機能を整理

した。 

診療体制としては、がん診療連携拠点病院であ

ること、希少がんのうち相対的に頻度の高い肉腫、

原発不明がん、神経内分泌腫瘍を含む 10 種類以上

の希少がんに対して適切な診療を実施可能な体制

を有すること、希少がんに対して年間計 100 例以

上の診療実績を有すること、希少がんに関する診

療実績を他の地域希少がんセンターおよび国立が

ん研究センター希少がんセンターと共有できるこ

と、などが提案された。 

情報の収集・提供体制に関しては、希少がんの

相談に対応出来る専任の職員が配置されているこ

と、希少がんの情報収集並びに情報を蓄積する機

能及び組織を有すること、電話による相談に応じ

る体制が構築されていること、その実績を他の地

域希少がんセンターおよび国立がん研究センター

希少がんセンターと共有できること、国立がん研

究センター希少がんセンター等と協力して希少が

んに関する情報提供・相談支援に役立つコンテン

ツの作成・更新の任を担えること、などが提案さ

れた。 

 

２．希少がんホットラインの手引き 

本研究課題は、地域希少がんセンターにおける

情報提供・相談支援の要の一つと位置付けられる

希少がんホットラインが、各地域希少がんセンタ

ーで適切に設置されるよう、その手引きを定める

ことを目指している。 

分担研究者の岩田らは、国立がん研究センター

希少がんセンターでの希少がんホットラインの経

験およびノウハウを、地域希少がんセンター希少

がんホットラインの立ち上げに役立てることを目

的として、『希少がんホットラインの手引き

(ver1.0)』の作成を行なった。 

『希少がんホットラインの手引き(ver.1.0)』には、

希少がんホットラインの目的および対象、設置場

所、責任者・相談員および業務協力者の定義およ

び職務、相談・業務内容、相談時間、相談内容に

おける個人情報の取扱いなどが記載されている。

勿論、今回作成された手引きは完成形ではなく、

今後、各地域希少がんセンターからの意見を取り

入れて、この手引きは改訂されていくべきものと

考えられる。また、現在、希少がんホットライン

の具体的な実施手順について、より詳細な作業手

順書を作成することが計画されている。 

一方、現在、希少がんホットラインにおいて、

相談者から聴取している希少がんの診療に関する

悩みや要望に関する情報は、大変貴重なものであ

り、今後の希少がんに関する情報提供・相談支援

をより良いものにしていくために、これら貴重な

情報を適切に記録し解析していくことの重要性も

確認された。 

 

３．希少がん診療可能医療機関データベース（仮

称）作成手順の策定 

本研究課題は、地域希少がんセンター及び希少

がんホットラインで提供するさまざまな希少がん

の診療施設に関する流動的かつ個別的な情報を、

できるかぎり客観的なデータに基づいて、極力、

主観性、恣意性を排して取り纏める方法を提示す

ることを目指している。 

分担研究者の下井らは、希少がんの診療の実際

から、希少がんの診療可能な医療機関を検討する

ためには、（ア）診断および手術等の局所治療、(イ) 

転移・切除不能症例の診療、(ウ) 研究・新規治療開

発、という３つのカテゴリーごとに診療可能医療

機関情報のリストを作成することが重要であると

考えた。 

具体的な「希少がん診療可能医療機関データベ

ース」作成手順（案）は、過去３年間の院内がん登

録データをもとにした客観的な診療実績に加えて当該

の希少がんの診療に造詣の深い専門家２名以上によ

るカテゴリー別の候補施設の抽出、候補施設の受け

入れ態勢の評価、これらの情報の統合よりなる。また、

専門医の移動などに伴う診療体制の変化、情報の流

動性を鑑み、作成されたデータベースは、３年に一度

程度、定期的な見直しを行うこと、見直しに際しては、

それまでに紹介した患者の診療実績、患者・家族から

のフィードバックも重視することなどが付記されている。 

この方法に従って、令和２年度は、四肢・体幹

の軟部肉腫、後腹膜肉腫、頭頚部の肉腫、婦人科

の肉腫、腺様嚢胞がん、嗅神経芽細胞腫、原発不

明がんの 7 つの希少がんに関して、全国版と関東

版の「希少がん診療可能医療機関データベース」

が作成された。 

 

４．地域希少がんセンターの設立 

本研究課題は、１．で検討した機能に基づき、

全国の数ヵ所で異なる類型の地域希少がんセンタ

ーを立ち上げ、地域の希少がん専門施設・専門医

のネットワークを形成し、地域および施設の実情

に根ざした希少がんの情報提供、相談支援体制を

整備するための課題を明らかにすることを目指し

ている。 

 

４－１．都道府県がん診療連携拠点病院：大阪 
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分担研究者の松浦らは、大阪府～近畿地方にお

ける地域希少がんセンターに必要な要件やあり方

を検討し、2020 年 4 月に、大阪国際がんセンター

に希少がんセンターを設置した。院内では希少が

んキャンサーボードを定期的に実施した上で、そ

れに基づき多診療科が協力する形で希少がん診療

を開始した。また希少がんホットラインを開設し、

近畿地方だけでなく、西日本全域から広く希少が

んに関する問合せを受け、情報提供、診療・相談

支援を開始した。さらに、近畿地方６県の都道府

県がん診療連携拠点病院と、希少がんの診療・ネ

ットワークを構築していくことに関する合意を得

た。 

 

４－２．大学病院：九州 

分担研究者の馬場、遠藤らは、まず九州大学病

院における希少がん診療の実態調査を行い、2019

年 1 年間の希少がん新患総数は 1,811 人であり、

患者数が多い希少がんは、リンパ性腫瘍、口腔・

口唇がん、皮膚がん、喉頭・咽頭がん、甲状腺が

んなどであったこと、これらのうち新患数が月平

均 1 人未満の極めて希少ながん種が希少がん新患

数の 20%以上（希少がん種の 64%）を占めていた

ことを報告した。また、MASTERKEY レジストリ

登録患者の居住地調査から、登録患者の 45%は福

岡市外から、21%は福岡県外から来院していること

が示され、多くの希少がん患者が、遠方から拠点

病院に受診している状況が明らかとなった。これ

らの検討を踏まえて院内の手続きを進め、令和 3

年 4 月に九州大学病院がんセンター内に新たに希

少がん部門「希少がんセンター」を開設した。 

 

５．RARECARE 分類の見直し 

本研究課題は、WHOの最新の分類と各癌の取扱

規約に則って、我が国の臨床の現状に適合した、

世界に通用する新たな希少がん分類を提案するこ

とを目指している。 

希少がん対策を進める基礎となる希少がんの定

義は厚生労働省「希少がん医療・支援の在り方に

関する検討会」報告書において提示されているが、

その頻度基準に使用するがん種の分類は欧州で作

成された RARECARE 分類を使用するとされてい

る。しかし、RARECARE 分類は 2015 年以降改訂

されておらず、改訂された最新の ICD-O-3.2 には

対応していないなどの問題が生じてきた。そのた

め、今回、わが国独自で希少がんの定義のための

分類を ICD-O-3.2 を基本として作成することを目

標とした。本年度においては、全体の構造と部位

が肺について分類の試行を行った。 

RARECARE分類からの変更の主要点としては、

頭頚部がんにおいて、UICC のステージ分類の境界

に従って、舌の境界部位（C02.8）、口蓋（C05.8, 

C05.9）を口腔・口唇に変更し、また、下咽頭と喉

頭が同一 Tier１となっていたのを分離した。骨、

末梢神経、腹膜・後腹膜については、肉腫が中心

となるために基本的に肉腫の中で分類することを

想定し、骨のみ部位として独立させた。また、血

液（C420-4）についても、部位ではなく組織型で

の分類を想定した。 

 今年度は、パイロット研究として肺に関する分

類を試行した。歴史的な名称（燕麦細胞癌など）

は、実際の症例で少数ではあるが使われているも

のがあり、それらを分類として成立させるのか、

あるいはがん登録上の教育を構築すべきか、とい

った課題が明らかになった。 

 

６．既存のがん診療・相談支援システムとの連携 

本研究課題は、新たに発足する地域希少がんセ

ンターと、既存の全国のがん診療連携拠点病院等

に整備されているがん相談支援センターとの希少

がんに関する情報共有や相談支援の連携等のあり

方について検討をおこなうことを目指している。 

がん診療連携拠点病院等の整備に関する指針（H

30.7.31）に示された相談支援センターの業務を踏

まえて、1）相談支援センターにおける希少がんに

関する相談対応の実態と、2）相談支援センターに

おける希少がんに関する教育・研修の現状を整理し、

地域希少がんセンターを核とした希少がんネット

ワークが我が国に構築された際の既存の相談支援

センターとの連携等における課題等について考察

を行った。 

2018年に行われた相談支援センターでの希少が

んの相談対応状況は、全体に低い頻度であり、主な

困りごととして「希少がんの知識や情報が不十分で

あること」があげられた。また相談支援センターに

おける希少がんに関する教育・研修は、現在、テキ

ストによる教材が全国の相談支援センターに配布

されている状況であった。また都道府県拠点病院ほ

か一部の地域拠点病院で「施設別がん登録検索シス

テム」の利用とそのための研修が行われていた。 

今後、地域希少がんセンターが誕生し、地域希少

がんセンターを核としたHub and Spoke型のネッ

トワークが形成された際には、情報を必要とする患

者等の対象や想定人数に、希少がんの診療と相談の

特徴を加味して、既存の相談支援センターで対応可

能な範囲や内容、また地域希少がんセンターで対応

可能な範囲や内容を明確にしていく必要がある。そ

の上で、お互いの情報共有や連携が円滑にできるよ

う可視化して、体制を整備する必要があると考えら

れた。 
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D．考察 

 

本研究は、疾病や診療に関する正確な情報の入

手や適切な受診行動をとることがしばしば難しい

希少がんに対して、その情報提供・相談支援の状

況を改善するための方法として、関東地方の国立

がん研究センター（希少がん中央機関）に加えて、

国内数か所に広域拠点となる地域希少がんセンタ

ーを整備し、これらのセンターを中核として、希

少がん患者が、できるかぎり住み慣れた場所の近

くで、納得のゆく信頼できる診療や相談支援を受

けられる体制を構築するためのモデルを作成する

ことを目指している。 

このモデルにおいては、地域希少がんセンター

が、それぞれの広域地域における情報・診療の中

心拠点（Hub）となり、これと連携した各地域の

希少がん診療施設が実際の希少がん患者の診療を

行う拠点（Spoke）となることを想定している。さ

らに、将来的には、これら広域拠点のハブとなる

地域希少がんセンターと国立がん研究センター

（希少がん中央機関）を繋いだ日本全域の希少が

んネットワーク『日本希少がんネットワーク（仮

称）』を構築することを構想している。 

 

研究の初年度である今年度は、このネットワー

クの要となる地域希少がんセンターの備えるべき

機能を検討し、関西地方と九州地方において実際

に地域希少がんセンターを立ち上げることを目指

した。 

尚、本研究のグランドデザインである『日本希

少がんネットワーク』の構築に関しては、研究開

始直後に始まった Covid-19 pandemic によって、

広域をまたぐ人の交流が難しくなったこと、ネッ

トワークの端緒として期待していた各種医学会が

相次いで中止・延期・web 開催となったことを受

け、その研究の開始を一時延期した。 

その代わりとして、欧州およびわが国で、希少

がんの定義の指標として用いられているにもかか

わらず、近年、その不整合や陳腐性がしばしば指

摘されている欧州の RARECARE の分類に関して、

最新の WHO 分類と各癌の取扱規約に則って、臨

床の現状も加味した新たな日本発の希少がん分類

を提案することとした。 

 

地域希少がんセンターの備えるべき機能に関す

る試案は、総論『希少がん診療の特性と情報提供

体制の重要性』と各論『地域希少がんセンターに

求められる機能』からなる。 

総論としては、まず、希少がんの疾患特性を踏

まえた類型化と、医療者間で共有されている情報

を可視化することの重要性を取り上げた。 

希少がんの診療上の課題を解決する方法として、

集約化は必ず取り上げられるアプローチ（哲学）

であり、全体としてその有用性と重要性は広く認

識されている。しかし、各々の希少がんの診療実

態・体制を注意深く観察すると、罹患率の上では

同じ希少がんの範疇に入るがんであっても、集約

化になじむ希少がん（Type1）と、そうでない希少

がん（Type2）があることに気づく。この類型化は、

今後、実際に個々の希少がんに対する様々な対策

を実際に立てていく上では重要な概念と考えられ

た。 

また、希少がんの診療においては、特定の疾患

に対して質の高い医療を提供できる能力が、属人

的に特定の医師に蓄積しているという側面が、頻

度の高いがんに比べて大きいことが認識され、希

少がんの診療に関する情報提供においては、この

点（属人性、流動性）に関する注意が必要と考え

られた。 

これらの検討をもとに、希少がんに対する情報

提供体制においては、①患者等からの相談を受け

適切な診療につなげることができる体制、②他の

医療機関からの相談・問い合わせを受け診療連携

を進めることが出来る体制に加えて、③流動的か

つ患者ごとに個別性の高いタイプの情報に関して

診療提供体制と結びついた情報収集機能の整備が

重要であることが認識された。 

この③は、いわゆる五大がんをはじめとする頻

度の高いがんの情報提供においては、通常認識さ

れる（問題となる）ことの少ないポイントであり、

希少がんの情報提供における特徴的かつ重要な点

であると考えられた。 

各論部分としては、これら総論における考察に

基づいて、地域希少がんセンターに求められる機

能として、①診療体制（医療機関としての機能）

と、②情報の収集・提供体制（提供体制に求めら

れる機能）の二つの側面から、求められる機能を

整理した。 

 

情報提供の方法には様々な形態・方法が考えら

れるが、個別性が高く、時に個人情報にも関わる

希少がんの診療に関する情報について、地域希少

がんセンターでは、いわゆる電話相談（希少がん

ホットライン）によって 1：1の形でこれを提供す

ることを一つの手段にすることを想定している。 

希少がんホットラインの手引きは、このホット

ラインが、各地域がんセンターで適切に設置され

るよう、国立がん研究センター希少がんセンター

における希少がんホットラインをひな型に、ホッ

トラインの概略を記したものである。今後、各地

域希少がんセンターにおけるホットラインの経験

に基づく意見を取り入れて、この手引きはさらに

改訂していく予定である。 

さらに、希少がんホットラインの信頼性や確実

性、均一性を担保するために、今後、その具体的
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な実施手順を定めた標準作業手順書（Standard 

Operating Procedures）を整備してゆくことも重

要と考えている。 

また、希少がんホットラインにおいて、相談者

から聴取する希少がんの診療に関する悩みや要望

に関する情報は、大変貴重なものであり、今後の

希少がんに関する情報提供・相談支援をより良い

ものにしていくために、これら貴重な情報を適切

な形で記録、解析し、その知見を共有してゆくこ

とは非常に重要と考えられた。 

 

前述のように、希少がんの診療に関する情報提

供においては、属人性、流動性の高い情報を、ど

うやって、正確に、恣意性を排除して、タイムリ

ーに収集するかという情報収集の問題を避けて通

ることはできない。 

このような、安定性に乏しい情報は、公的機関

が提供する情報としてはできるだけ避けたいとこ

ろであるが、希少がんの診療に関して（特に）患

者が最も強く望んでいるのは、正しくそのような

リアルタイムの生の情報であり、そのような情報

なくしては、希少がんの診療に関する情報提供・

相談支援の実効性は期待しがたい。これらの希少

がん診療の現場に関するリアルタイムの情報は、

いかなる成書や登録を検索しても得ることは困難

である。 

希少がん診療可能医療機関データベース（仮称）

作成手順は、このような希少がんの診療施設に関

する流動的かつ個別的な情報を、できるかぎり客

観的なデータ（院内がん登録）に基づいて、極力、

主観性、恣意性を排して取り纏める方法を提示す

ることを目指した意欲的な試みである。 

また、その際、希少がんの診療内容を、（ア）診

断および手術等の局所治療、 (イ) 転移・切除不能症

例の診療、(ウ) 研究・新規治療開発、という３つの

カテゴリーに分けて検討を進めたのは、とかく“〇

〇という希少がんに造詣の深い先生”“△という

希少がんの症例数の多い病院”と一括りにされる

ことの多い希少がんの診療も、実際にはその治療

の内容において、外科的治療、内科的治療、試験

（探索）的治療に大きく分けられること、病院・

医師によってはそのうちいくつかの治療内容だけ

対応可能という場合もしばしばあることを考慮し

た結果である。 

これまで、このような形で診療施設や医師の評

価が行われたことはなく、この手順そのものの妥

当性も含めて、今後さらに検討を重ねてゆくこと

が必要と考えられる。また、その際には、このよ

うな形で収集し、提供した情報が実際に患者にと

って有用な受診に結びつくものであったかなど、

希少がんホットラインを利用した患者・家族・医

療関係者からのフィードバックを大切にする姿勢

が重要と考えている。 

 

初年度は、大阪と九州に地域希少がんセンター

が設立された。大阪国際がんセンター希少がんセ

ンターは都道府県がん診療連携拠点病院、九州大

学希少がんセンターは大学病院において、地域希

少がんセンターを設立する際のプロトタイプとな

ることを期待している。 

大阪国際がんセンター希少がんセンターは、希

少がんキャンサーボードを院内で定期的に実施し

た上で、それに基づき多診療科が協力する形で希

少がん診療を開始した。また、近畿地方６県の都

道府県がん診療連携拠点病院と、希少がんの診

療・ネットワークを構築してゆくことに関する合

意を得た。このような迅速な展開が可能となった

のは、無論、分担研究者の強力なリーダーシップ

抜きには語れないが、その背景には、がん専門病

院であるがゆえの院内の意思統一の図りやすさ、

各診療科間の敷居の低さが有利に作用しているこ

とも推察される。 

一方、大学病院である九州大学希少がんセンタ

ーは、まずその診療実態、希少がんの患者背景か

ら解析をはじめ、希少がんの中でも、新患数が月

平均 1 人未満の極めて希少ながん種が希少がん新

患数の 20%以上（希少がん種の 64%）を占めてい

ること、希少がんの治療開発研究である MASTER 

KEY Project においては、過半数が市外から、約 5

分の 1 の患者が県外から通院していることを明ら

かにした。これは、研究機関である大学病院の一

側面を表していると考えられ、特に開発拠点の少

ない希少がんの情報提供においては、考慮すべき

重要な視点と考えられた。 

 

現在、欧州および日本では、ある悪性腫瘍が希

少がんか否かを決める指標として、欧州の

RARECARE（その後 RARECAREnet）が策定した

RARECARE の分類が用いられており、我が国では、

RARECARE の分類(Tier2)で罹患率が人口 10万人

当たり 6 例未満の悪性腫瘍を希少がんと定義して

いる。しかし、この RARECARE の分類は、策定

以来 10余年が経過し、最新の ICD-O-3.2 には対応

していないなど、その臨床・病理学的な不整合や

陳腐性が散見されるようになっている。希少がん

に対する対策を立ててゆく上で、対象となる希少

がんの範囲、種別をはっきりさせることはきわめ

て重要であり、その尺度としての RARECARE 分

類の問題は看過できない。そこで、本研究では、

最新の WHO 分類と癌取扱い規約に則り、わが国

の診療の実態も加味した日本発の新たな希少がん

分類のための尺度の作成を検討している。今年度

は、全体の構造の検討とパイロット研究として肺

に関する分類を試行した。今後、その他の希少が
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んに関しても分類を進めていく予定である。本研

究終了後には、我々が新たに作成した分類をもと

に、欧州の RARECAREnet、JARC (Joint Action 

on Rare Cancers)等と、希少がんの国際的な尺度の

統一に関する議論を行うことを検討している。 

 

今後、地域希少がんセンターが誕生し、地域希

少がんセンターを核とした Hub and Spoke型の希

少がん全国ネットワークが形成された際には、希

少がんの情報提供と相談支援のあり方に関して、

既存の相談支援センターとの協働が欠かせない。 

全国の相談支援センターにおける 2018 年の希

少がんに関する相談対応状況は、全体に低い頻度

であり、主な困りごととして「希少がんの知識や

情報が不十分であること」があげられていた。す

なわち、希少がんに関しては、患者・家族・医療

者のみならず、がんに関する情報提供の専門家で

ある相談支援センターにおいても、十分な対応が

困難な状況があることが示唆され、地域希少がん

センターおよび希少がんネットワークとの相互補

完的な連携の構築が可能かつ重要であると考えら

れた。今後、双方のネットワークで対応可能な範

囲や内容を互いに明確にした上で、お互いの情報

共有や連携が円滑にできるよう可視化して、体制

を整備してゆくことが重要と考えている。 

 

E．結論 

 

我が国における希少がんに関する情報提供・相

談支援の課題を検討し、全国の数か所で実際にパ

イロット研究を実施することにより、希少がん患

者が、できるかぎり住み慣れた地域で、納得のゆ

く信頼できる希少がんの診療や相談支援を受けら

れる体制・ネットワークを構築するための検討を

開始した。 
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希少がんの情報提供・相談支援ネットワークの形成に関する研究 

（分担研究報告書） 

 

「地域希少がんセンターに求められる機能に関する研究」 

 

研究分担者 柴田大朗（国立がん研究センター研究支援センター生物統計部部長） 

研究分担者 鈴木達也（国立がん研究センター中央病院血液腫瘍科医長） 

研究分担者 加藤陽子（国立がん研究センター希少がんセンター看護師） 
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研究代表者 川井章（国立がん研究センター中央病院骨軟部腫瘍・リハビリテーション科科長） 

 

研究要旨 

本分担研究では、希少がんの患者・家族およびその診療に関わる医療従事者が、地域において希少が

んの診療に関して相談できる地域希少がんセンター（仮称）の備えるべき機能について検討する。令和

２年度には、国立がん研究センター希少がんセンター、希少がんホットライン、相談支援センターにお

ける経験等をもとに、希少がんの患者・家族および希少がん診療に関わる医療従事者が、地域において

希少がんの診療に関して相談できる地域希少がんセンターの備えるべき機能について当該条件の案を

文書化した。 

 

A．研究目的 

 

診療上不利な状況にある希少がんに関する情報

提供・相談支援ネットワークを全国に整備し、希

少がん患者が住み慣れた地域で納得のゆく診療や

相談支援を受けられる体制を構築することを目指

すために重要な役割を果たす地域希少がんセンタ

ーに求められる機能を明確にする。 

 

B．研究方法 

 

まず、本研究班の研究分担者等の関係者内で、

国立がん研究センター希少がんセンター、希少が

んホットライン、相談支援センターにおける実

務・実態の共有を行い、業務をスムーズに進める

ための必要条件を洗い出し、その条件を国立がん

研究センターに特有のものと、他の医療機関にも

共有しうるものに整理した。ついで、地域ごとの

希少がん診療の事情をくみ取るために求められる

機能の洗い出しを行った。これらについて討議を

行い、地域希少がんセンターに求められる機能の

試案を文書化した。 

 

（倫理面への配慮） 

 

本研究は倫理的な問題を生じさせないため該当し

ない。 

 

C．研究結果 

国立がん研究センター希少がんセンター等にお

ける実務を踏まえ、まず、がん診療における希少

がん診療の特性を理解・共有することが地域希少

がんセンター構築の前提として関係者間で共有さ

れることが重要であるとの意見の一致を見た。ま

た、希少がん診療においては、他の頻度の多いが

ん診療と比して相対的に診療情報を含む情報提供

機能の重要度が高く、そのために適切な情報提供

体制が求められることの共有も組織論の前提とし

て重要であることが認識された。さらに、地域ご

との希少がん診療の実情・事情から乖離した組織

構築は本来の目的に合致しないこと、逆にその地

域の事情を十分にくみ取ることのできる組織が必

要であることも確認された。これらの議論を踏ま

え、単に既存の情報を収集して提供する機能にと

どまらない、希少がんの診療状況に深く根ざした

情報把握機能を伴う情報提供体制の構築が重要で

あることが明らかにされた。 

そこで、地域希少がんセンターに求められる機

能に関する関係者間の認識をそろえ、その機能を

明らかにするために、文書の構成を以下のように

することが決定された。 

 

I．総論 

『希少がん診療の特性と情報提供体制の重要性』 

１．希少がんの疾患特性を踏まえた類型化 

２．情報提供体制に求められるもの 

３．地域希少がんセンターの必要性 

II．各論 
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『地域希少がんセンターに求められる機能』 

１．診療体制 

２．情報の収集提供体制 

 

I．総論 

１．希少がんの疾患特性を踏まえた類型化 

総論部分としては『希少がん診療の特性と情報

提供体制の重要性』に関して、まず、希少がんの

疾患特性を踏まえた類型化と医療者間で共有され

ている情報を可視化することの重要性を取り上げ

た。 

前者については、罹患率の上では同じ希少がんの

範疇に入るがんの中でも、集約化になじむ希少が

んと、そうでない希少がんがあることに関する類

型化の概念を取り上げ、考察を加えた(A.Kawai, et 

al. Japanese Journal of Clinical Oncology 

50(9):970-975,2020)。 

すなわち、希少がんの診療のあり方を考える際、

まれな疾患であるがゆえに医師の診察・治療経験

不足が治療成績に影響を与えるかもしれないとい

う観点からは、各希少がんの診察・治療を少数の

医療機関に集約し、診療にあたる医師、医療機関

の経験値を上げることのメリットが期待される

（集約化）。一方で、それは希少がん患者の診断・

治療へのアクセスという観点ではデメリットにも

なり、治療へのアクセスの悪さが治療機会の逸失

につながるようであれば最終的な治療成績として

望ましくない影響を与え得る。これらを整理する

と、その発生部位や実臨床において診療を担う診

療科の状況から、少数の医療機関への集約化が有

効・可能と考えられる希少がん（いわゆる"Type 1"

の希少がん[A.Kawai,2020]）と、集約化が実際上

はなかなか困難で、ガイドライン等による診療の

質の担保が有効と考えられる希少がん（いわゆる

"Type 2"の希少がん）とがあることにも注目する必

要があることを指摘した。 

後者については、希少がん診療の特性から、過

去の医療機関ごとの診療実績が現在の診療の質を

確実に担保しうるかというと、そう断じることが

難しいという点にも考慮が必要である。その理由

として、特定の希少がんに対する診察・治療経験

や質の高い医療を提供できる能力が、医療機関・

組織側の要因として捉えられる側面だけでなく、

属人的に特定の医師に蓄積しているという側面も

強く、経験豊富で質の高い医療を提供できる医師

が異動することの診療提供体制に与える影響が頻

度の高いがんに比べて大きいことが挙げられる。

そのため、特定の希少がんに対し適切な医療が提

供できるか否かを考える上では、医療機関の体制

面での情報に加え、医師に関する情報を把握して

いることも不可欠である。このような希少がん診

療の特性を踏まえると、個別の医療機関の診療提

供体制の外形の整備を図ることだけでは状況の改

善が困難であり、いつ、どこで（誰によって）、ど

のような診察・治療が受けられるかに関する「情

報」が重要な役割を果たすと言わざるを得ない。

注意を要する点として、ここで言う「情報」は、

流動的、かつ、患者ごとに個別性の高いタイプの

知識であり、蓄積して変化しないタイプの知識で

はないために、文書や Web における一時点の情報

発信では補い難いものである。そのため、希少が

んに対する情報提供体制、特に患者等からの相談

を受け、適切な診療につなげることができる体制、

他の医療機関からの相談・問い合わせを受け診療

連携を進めることが出来る体制、そのための診療

提供体制と結びついた情報収集機能の整備が重要

である。 

 

２．情報提供体制に求められるもの 

情報提供体制に求められるものとしては、患者

等の相談者からの相談件数に対応できる量的な条

件だけでなく、そのニーズを的確に把握できる、

適切な情報を提供できるといった質的な条件を考

える必要がある。この質的な条件には、医療機関

に関する情報に加え、属人的な医師に関する情報

を把握していることも含まれる。ただし、このよ

うな医療機関に関する情報、属人的な医師に関す

る情報、さらにそういった実態の流動性・個別性

が高いことから、相談対応者側の機能として一定

の知識を有することを条件として設定しても、個

別性の高い相談に適切な対応が取れることを保証

しがたい、という困難がある。 

そのため、流動性が高い、医療機関に関する情

報、属人的な医師に関する情報を入手しうる体制

として、希少がんに対する一定の診療実態を有す

る医療機関内で、希少がん診療に携わる医師等と

相談対応者側の間で日常的に情報共有が可能であ

るという、医療機関側の質や機能を設定すること

で、相談者側の質のひとつの側面を担保するとい

うアプローチが考えられる。 

 

３．地域希少がんセンターの必要性 

国立がん研究センター内に 2014 年に設置され

た希少がんセンターでの経験に加え、必ずしも集

約化することができない and/or 過度に集約化す

ることが適切ではない希少がん診療の特性を踏ま

え、国立がん研究センター希少がんセンターおよ

び希少がんホットラインと相互に連携を取りつつ、

地域の医療提供体制を現状よりも密に把握しうる、

かつ、地域の医療機関との連携をより密に取りう

る施設あるいは組織が必要であることが示唆され

た。 

以上のような検討を踏まえ、これらの状況認識

を前提として共有できるよう文書化した上で、患

者等からの相談に対応し、もって適切な希少がん

の診療提供体制の確保のための複数の医療機関間
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のネットワーク構築に貢献する医療機関『地域希

少がんセンター』に求められる機能を提示するこ

ととした。 

 

II．各論 

地域希少がんセンターに求められる機能として

は、現時点での案として、1. 診療体制（医療機関

としての機能）と、2. 情報の収集提供体制（提供

体制に求められる機能）の二つの側面から、求め

られる機能を整理した。以下にそれらを提示する。 

 

１．診療体制（医療機関としての機能） 

(ア) がん診療連携拠点病院であること。 

(イ) 希少がんに対する、検査および診断、外科的

治療、薬物療法、放射線治療、さらに治療開発の

ための試験的治療（臨床試験、治験）を実施する

ことが可能な診療体制を有し、各機能を担う複数

の診療科間での連携が必要な診療を行えること。 

(ウ) 希少がんに対する、検査および診断、外科的

治療、薬物療法、放射線治療、さらに治療開発の

ための試験的治療（臨床試験、治験）を担う複数

の診療科・医師間での情報交換体制ないし情報共

有体制を有すること。 

(エ) 100 種類をこえる希少がんのうち、相対的に頻

度の多い肉腫、原発不明がん、神経内分泌腫瘍を

含む 10 種類以上の希少がんに対して、自施設ない

し一部他の医療機関との連携によって適切な診療

を実施可能な体制を有すること。 

(オ) 上記（エ）に該当しない希少がんに関して、

国立がん研究センター希少がんセンターなど適切

な施設と連携を取れること。 

(カ) 希少がんに対し、年間計 100 例以上の診療実

績を有すること。 

(キ) 次項の情報提供体制に携わる職員及び情報提

供を担う部門を支援する体制として、希少がん診

療を担当する複数名の医師を指定し、両者が円滑

にコミュニケーションを取ることができる体制を

有すること。 

(ク) これら希少がんに関する診療実績を他の地域

希少がんセンターおよび国立がん研究センター希

少がんセンターと共有できること。 

(ケ) 他の病院又は診療所に対し、特定臨床研究（医

療法で定められるもの）の実施に関する相談に応

じ、必要な情報の提供、助言その他の援助を行う

能力を有すること。ただしここで言う特定臨床研

究とは、医療法第 4 条の 3 第 1 項第 1 号に規定す

るものを指す。 

 

2. 情報の収集提供体制（提供体制に求められる機

能） 

(ア) 以下、相談とは、①適切な診断及び初期治療

ができる道筋を提示出来ること、②進行再発例に

対して得られた情報に基づく評価と適切な診療へ

繋ぐ対応ができること、③開発中の治療に関する

具体的な情報及び治療開発の一般的な流れについ

ての知見を踏まえた対応ができること、を前提と

したものである。また、患者等からの相談に加え

て、がん診療連携拠点病院等の他の医療機関・医

師等からの相談も含む。 

(イ) 希少がんの相談対応が可能な部門が設けられ

ていること、あるいは、がん相談支援センターに

おいて希少がんに対する相談対応が可能な職員が

配置されていること。 

(ウ) 希少がんの相談に対応出来る専任の職員が配

置されていること。 

(エ) 専任の職員は、がん専門相談員の研修を受け

ている、あるいはそれに相当する知識を有し、が

ん専門相談員との連携を取ることが出来ること。 

(オ) 希少がんの情報収集並びに情報を蓄積する機

能及び組織を有すること。 

(カ) 自施設で診療を提供できない希少がんに対し

て、他の医療機関への患者紹介等によって適切な

診療に繋げるための他の医療機関の情報を収集し

蓄積する機能を有すること。 

(キ) 前項の機能を実現するために「希少がん診療

可能医療機関データベース（仮称）」を作成するた

めの機能を有すること。ただし、希少がん診療可

能医療機関データベースとは、がん種ごとに、①

院内がん登録情報にもとづく診療実績を有する医

療機関のリストアップ、②診断および局所治療、

進行例に対する薬物療法などの治療、新規治療開

発のための研究的治療、の希少がん診療の３つの

側面それぞれについて、希少がん診療の専門家の

知識・病診連携等の実態を踏まえた医療機関のリ

ストアップ、③2 名以上の専門家によって①と②を

すりあわせる作業を行い、その結果について当該

の地域希少がんセンター内で多角的に検討を行い

合意形成する、といった手順を経て作成するもの

（別紙参照）であって、希少がんの相談ならびに

院内の病診連携のみに活用することを目的とした

非公開の内部文書である。 

(ク) 希少がん領域における診療内容・診療提供体

制に関する情報を共有する観点から、外部の医療

機関との連携を取ることができる体制が構築され

ていること。 

(ケ) 電話による相談に応じる体制が構築されてい

ること。 

(コ) これらの実績を他の地域希少がんセンターお

よび国立がん研究センター希少がんセンターと共

有できること。 

(サ) 専任の職員に対する研修提供体制は画一的な

ものとすることが困難であることが予想される一

方、ベストプラクティスを共有することも有益で

あるため、他の地域希少がんセンター、国立がん

研究センター希少がんセンターと、知識・経験を

共有出来ること。また、必要に応じて国立がん研
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究センターがん対策情報センターとも共有出来る

こと。 

(シ) 相談件数および内容等について、別途定める

項目について情報を記録し、適宜情報公開を行う

こと。 

(ス) 国立がん研究センター希少がんセンター等と

協力して、希少がんに関する情報提供・相談支援

に役立つコンテンツの作成、ならびにその更新を

行うこと。 

 

D．考察 

希少がん患者が住み慣れた地域で納得のゆく診

療や相談支援を受けられる体制を構築することを

目指すために必要となる、地域希少がんセンター

に求められる機能を明確にするための文書作成を

行った。この文書化の取り組みは、国立がん研究

センター希少がんセンター等における実務・実態

の共有を踏まえた考察及び地域ごとの希少がん診

療の事情をくみ取るために求められる機能の洗い

出しに基づくものである。 

国立がん研究センターに特有の機能と、他の医

療機関にも共有しうるものに整理をしてはいるが、

「1.診療体制（医療機関としての機能）」9項目、「2. 

情報の収集提供体制（提供体制に求められる機

能）」13 項目が一般化可能なものであるか否か、十

分であるか否かは、他の医療機関での取り組みも

踏まえて、今後さらに検証し、より有用かつ適切

なものに変えてゆく必要がある。 

 

E．結論 

希少がんの患者・家族および希少がん診療に関

わる医療従事者が地域において希少がんの診療に

関して相談できる地域希少がんセンターの備える

べき機能について、当該条件の案を文書化した。

本文書を今後の議論の基礎とし、希少がんの情報

提供・相談支援ネットワークの形成に関する今後

の検討を進めていく。 

 

F．健康危険情報 

  特になし 

 

G．研究発表 

１．論文発表 

柴田 大朗：希少が んの臨床試験 .日 本臨床

79:99-104,2021. 

加藤陽子、柴田大朗、川井 章：希少がんの情報

提供  NCC 希少がんセンターの試み .日本臨床

79:85-92,2021. 

加藤陽子、川井 章：希少がんホットライン.日本

臨床 79:93-98,2021. 

 

２．学会発表 

  特になし 

 

H.知的財産権の出願・登録状況 

  （予定を含む） 

１．特許取得 

  特になし 

 

２．実用新案登録 

  特になし 

 

３．その他 

  特になし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

希少がんの情報提供・相談支援ネットワークの形成に関する研究 

（分担研究報告書） 

 

「希少がんホットラインの手引きに関する研究」 

 

研究分担者 岩田慎太郎（国立がん研究センター中央病院骨軟部腫瘍・リハビリテーション科医長）  

研究分担者 加藤陽子（国立がん研究センター希少がんセンター看護師） 

研究分担者 柴田大朗（国立がん研究センター研究支援センター生物統計部部長） 

 

研究要旨 
【目的】国内における地域希少がんセンターの立ち上げにおいて、希少がんホットラインは希少がんセ
ンターの重要な機能の一つとなる。今回、国立がん研究センター希少がんセンターでの希少がんホット
ラインの経験およびノウハウを、地域希少がんセンター希少がんホットラインに役立たせることを目的
とし、希少がんホットラインの手引きの作成を行なった。 
【方法】国立がん研究センター希少がんホットラインで実際に情報提供および相談・診療支援を担当し
ている専従看護師と、希少がんセンター長および希少がん専門医より成る作成委員会を組織し、希少が
んホットラインの手引きの内容を検討した。 
【結果】希少がんホットラインの目的および対象、設置場所、責任者・相談員および業務協力者の定義
および職務、相談・業務内容、相談時間、相談内容における個人情報の取扱いなどについて記載した『国
立がん研究センター希少がんセンター希少がんホットラインの手引き』（Ver.1.0）が完成した。 
【結論】今回、国立がん研究センター希少がんセンターでの希少がんホットラインの手引きを作成した。
これまでの膨大な相談・診療支援実績から、地域希少がんセンターにおけるホットラインの運用にも参
考となる手引きとなったと考える。今後は、実際の各ホットライン実施により上がってくる意見などを
収集した上で検討を行い、作業手順書としての作成を予定する。 

 

A．研究目的 

希少がん患者・家族・医療従事者に対する情報

提供および相談・診療支援体制は、頻度の高いが

んに比して脆弱であると言わざるを得ない。これ

は、そもそも希少がんに関する十分なエビデンス

が少ないことに加え、本邦における希少がんに特

化した情報提供体制が存在しないこと、さらには

希少がん診療を担当する医療者が相対的に少ない

ことが理由として挙げられる。 

国立がん研究センター中央病院では、2009 年よ

り「肉腫ホットライン」を開設し、肉腫診療に従

事している医師による肉腫患者・家族および医療

従事者からの相談への対応を行ってきた。「肉腫

ホットライン」は一定の役割を果たしていること

が実感されたが、臨床医が診療の片手間に行う電

話相談の限界も担当者は感じていた。 

その後、2014 年に国立がん研究センターに希少

がんセンターが設立されたのに合わせて、対象を

それまでの肉腫のみから希少がん全般に広げ、専

従の看護師が対応を行う形に体制を一新し「希少

がんホットライン」として新たにスタートを切っ

た。さらに 2018 年より国立がん研究センターが希

少がん中央機関に指定されたことに合わせ、希少

がん患者支援プロジェクトチームが発足し、人員

の拡充など、更なる取り組みの強化がなされた。 

希少がんの情報提供および相談・診療支援を、

希少がん専門医と密に連携を取りながら実施して

きた希少がんホットラインは、開設当初の 1,000

件/年から、2018 年以降は 10,000 件/年と、年々そ

の相談件数は、飛躍的に増加してきた。現在では、

希少がんセンター長（医師）の指導の下、専従の

看護師 1 名、事務職員 2 名（非常勤）の合計 3 名

で、2回線（患者相談用回線と医療者専用回線）の

希少がんホットラインに対応している。 

地域希少がんセンターの立ち上げにおいて、希

少がんホットラインは、その情報提供・相談支援

機能の重要な一翼を担うことが期待される。今回、

国立がん研究センター希少がんセンターにおける

希少がんホットラインの経験およびノウハウを、

地域希少がんセンター希少がんホットラインの実

装に役立たせることを目的として、希少がんホッ

トラインの手引きの作成を行なった。 

 

B．研究方法 

国立がん研究センター希少がんホットラインで

実際に情報提供および相談・診療支援を担当して

いる専従看護師と、希少がんセンター長および希

少がん専門医より成る作成委員会を組織し、希少

がんホットラインの手引きの内容を検討した。 

記載内容として、希少がんホットラインの目的

および対象、設置場所、責任者・相談員および業

務協力者の定義および職務、相談・業務内容、相

談時間、相談内容における個人情報の取扱いなど
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を検討した。 

 

（倫理面への配慮） 

特になし。 

 

C．研究結果 

作成委員会による議論の結果、国立がん研究セ

ンター希少がんセンター『希少がんホットライン

の手引き』（Ver.1.0）が完成した。以下にその概要

を記す。 

【目的】 

希少がん患者、家族及び希少がん診療に関わる

医療者等（以下、相談者）が、希少がんの診断と

治療に関する疑問、適切な診療に関して相談でき

る電話相談の窓口となり、相談者それぞれの病態、

状況に応じた正確な情報の提供と適切な受診への

支援を行うこと。 

【対象】 

希少がんまたは希少がんの疑いのある患者・家

族および希少がん診療に関る医療者など。 

【相談員および業務協力】 

相談員（希少がんコーディネーターと仮称）は、

がん相談支援センターの機能に係る知識を有し、

希少がん診療の専門的知識を有する医師や専門家

などと良好な連携を構築できる者であり、希少が

んホットラインの意義、役割を理解し、自らその

任に当たることを希望する者とする。 

希少がんコーディネーターには、五大がんなど

一般的ながんの治療、希少がん患者の直面する現

状と課題、疾患の特性、診療の実情に加え、がん

ゲノム医療、臨床試験・治験、先進医療・患者申

出療養制度、未承認薬の適応外使用等についても

理解しておくことが要求される。一方で、希少が

ん診療に関する専門的な情報については、アクセ

ス可能な情報源を整理しておくことや、専門医に

相談できる体制を整えておくことが要求される。 

業務協力者は、責任者あるいは希少がんコーデ

ィネーターの指導の下に、希少がんセンターの運

営および希少がんホットラインの補助を行う。 

【相談・業務内容】 

相談者と、希少がんコーディネーターもしくは

業務協力者の直接対話によって、希少がんの診療

に関して相談者が有する問題を整理し、課題を明

確化した上で、最新、正確な知見に基づいた適切

な助言、診療支援を行う。 

相談者が適切な診療施設の紹介を求めた場合に

は、「希少がん診療可能医療機関データベース」等

を参考に、適切な病院を紹介する。 

相談者の課題解決のため、国立がん研究センタ

ーの医師、専門家等とのネットワーク、がん相談

支援センター、地域希少がんセンター、患者会、

支援団体などとのネットワークや、国立がん研究

センター中央病院の医療安全管理部、医事管理部、

地域医療連携部、臨床研究支援部門等の各部署と

協働して支援を行う。 

希少がんコーディネーターは、相談内容および

その後の経過について、所定の様式で記録を行う。 

【個人情報の取扱い】 

相談者の病態や治療経過、現在の状況、診療に

対する期待などを正確に把握し、適切な評価、支

援を行うため、希少がんコーディネーターもしく

は業務協力者は、相談者から、患者と相談者の関

係、患者の年齢、居住地域、診療を受けている施

設名、臨床診断名などの診療情報に加え、併存疾

患や COVID-19 感染症などの有無を聴取し、相談

内容を含め記録を保存する。これらの情報は、相

談者の個人情報に関することであり、その保護、

取扱いには細心の注意が必要とされ、これらの情

報を業務の遂行・改善のため以外の目的で使用し

ない。これらの情報を収めたファイル、データは

カギのかかる部屋のキャビネットに納め、部外者

の閲覧を禁じる他、情報の漏洩を厳重に防ぐ。 

希少がんホットラインにおける診療・相談情報

の取り扱いに関して、ホームページに開示する。 

 

D．考察 

今回希少がんホットラインの手引きを作成する

にあたり、実際の相談・診療支援業務を行なって

いる希少がんコーディネーターもしくは業務協力

者からの意見および診療に関する助言を行なって

いる専門医、さらには医療事務や看護師などのコ

メディカルを含めた関係者に広く意見聴取を行な

った。その結果、ホットラインの複雑な業務内容

を手引きという形で明文化することができた。希

少がんコーディネーターの職務は、今回の手引き

に記載されたとおり、多岐にわたる知識と経験が

要求されることから、本手引きは、今後設立され

る地域希少がんセンターにおける希少がんコーデ

ィネーターにとっても有用なものとなることが期

待される。また同時に、本作業は現在国立がん研

究センター希少がんセンターで実施されている業

務内容の見直し、業務内容の再確認に繋がったこ

とも付け加える。 

勿論、今回作成された手引きは完成形ではない。

国立がん研究センターと他の地域希少がんセンタ

ーとの診療体制やリソース、対象とする医療地域

や患者背景などは自ずから異なると考えられ、今

後、各地域希少がんセンターからの意見を取り入

れて、本手引きは改訂されていくべきものと考え

る。また、現在、希少がんホットラインの具体的

な実施手順について、より詳細な作業手順書を作

成することを計画している。 

現在、相談業務を遂行するにあたり聴取してい

る診療・相談情報（診療情報のみならず、相談者

の要望や悩み、さらには希少がんコーディネータ

ーや業務協力者の対応に対する評価など）は大変
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貴重なものであり、今後の希少がんに関する相

談・診療支援をより良いものにしていくために、

またその経験を他の地域希少がんセンターと共有

するために、これら貴重な情報を適切に記録し、

データベース化し、解析してゆくことが重要と考

えている。 

 

E．結論 

今回、国立がん研究センター希少がんセンター

における経験をもとに『希少がんホットラインの

手引き』ver1.0 を作成した。今後は、各地域希少

がんセンターにおけるホットラインの実践から得

られる情報を取り入れ、手引きの改訂を進めると

ともに、ホットラインの実際の業務を詳細に定め

た作業手順書の作成を計画している。 

 

F．健康危険情報 

  特になし 

 

G．研究発表 

１．論文発表 

加藤陽子、川井 章：希少がんホットライン.日本

臨床 93-98,2021. 

 

２．学会発表 

  特になし 

 

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 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 



23 
 

厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

希少がんの情報提供・相談支援ネットワークの形成に関する研究 

（分担研究報告書） 

 

「希少がん診療可能医療機関データベース作成に関する研究」 

 

研究分担者 下井辰徳（国立がん研究センター中央病院腫瘍内科医長） 

研究分担者 岩田慎太郎（国立がん研究センター中央病院骨軟部腫瘍・リハビリテーション科医長） 

研究分担者 東尚弘（国立がん研究センター・がん対策情報センター・部長） 

 

研究要旨 

【目的】「地域希少がんセンターに求められる機能」において、希少がんに対する情報提供体制、特

に患者や医療機関等からの相談を受け、適切な診療につなげることができる体制整備が重要である。

その紹介先の候補となる「希少がん診療可能医療機関リスト」を、地域の実情に合わせて策定する方

法を確立することを目的とした。 

【方法】国立がん研究センター中央病院の医師の協力を得て「希少がん診療可能医療機関リスト作成

手順」を作成し、実際にいくつかの希少がん種において、全国および関東の「希少がん診療可能医療

機関リスト」の作成を試みる。 

【結果】国立がん研究センター中央病院医師の協力を得て、希少がん診療可能医療機関リスト作成手

順（案）を検討した。この手順に基づいて、いくつかの希少がんにおいて、①診断と初回治療（限局

性病変に対する手術や放射線治療などの根治的治療）、②進行再発例に対する治療、③治療開発・治

験の3つの視点から「希少がん診療可能医療機関リスト」を作成することができた。 

  

A.研究目的 

研究の背景 

2015 年に厚生労働省で開催された希少がん医

療・支援のあり方に関する検討会の報告書におい

て、我が国の希少がんの定義は、①罹患率（発生

率）が人口 10 万人当たり 6 例未満である②数が少

ないが故に、診療・受療上の課題が他のがんに比

べて大きい、といった 2 要素を有する場合と定義

された。 

欧州のデータでは、190 種類程度のがん種が希少

がんに分類され、がん全体に対する希少がんの割

合は、15－22％に達するとされている。第３期が

ん対策推進基本計画（平成 30年 3 月）においては、

取り組むべき施策の一つとして、希少がんの情報

の集約・発信、希少がん診療の集約化と連携につ

いて検討することが掲げられ、2018 年、国立がん

研究センターが「希少がん中央機関」に指定され

た。 

これらを背景に、我々は「希少がんの情報提供・

相談支援ネットワークの形成に関する研究」を計

画した。国立がん研究センターにおける希少がん

Meet the Expert、希少がんホットラインなどの先

行事例の解析を基に、希少がん診療における情報

提供、相談・診療支援に必要な要件を明らかにす

るとともに、これまでの取り組みから明らかにな

ってきた課題を解決すべく、「希少がん中央機関」

を中心とした情報提供、相談・診療支援、専門病

院の地域・全国ネットワークを構築すること、こ

れによって、患者が住み慣れた地域において希少

がん診療や相談支援を受けられる体制をつくると

ともに、その知見をがん診療連携拠点病院等の要

件の反映につなげることを目的としている。 

 

研究の目的 

研究班は全体として、希少がんに関する情報提

供、相談・診療支援ネットワークを全国に整備し、

希少がん患者が住み慣れた地域で納得のゆく診療

や相談支援を受けられる体制を構築するための基

盤となる以下の研究に取り組んでいる。 

⚫ 地域希少がんセンターに求められる機能の整理 

⚫ 地域希少がんセンターの設立 

⚫ RARECARE 分類の見直し 

⚫ 相談支援センターとの連携 

⚫ 希少がんの情報提供・相談支援ネットワークに

関する提言書の作成 

地域希少がんセンターに求められる機能の整理

の中で、地域希少がんセンターに必須の機能とし

て、（イ）希少がんに対する情報提供体制、特に患

者等からの相談を受け、適切な診療につなげるこ

とができる体制（ロ）他の医療機関からの相談・

問い合わせを受け、診療連携を進めることができ

る体制（ハ）これら情報提供の基盤となる各希少
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がんの診療に関する信頼できる情報収集機能の整

備、が重要であると考えられた。 

本分担研究では、（ハ）各希少がんの診療に関す

る信頼できる情報収集機能の整備に関して、でき

るかぎり一定の客観的な指標に基づいて、地域の

実情に根ざした希少がん診療可能施設を抽出でき

る手順を策定することを目的とした。 

 

B．研究方法 

がん診療においては、個々の疾患の種類のみなら

ず、その病態および進行度によっても推奨される標準

治療は異なる。より個別性、専門性が高いと考えられ

る希少がんにおいては、それぞれの病態・進行度ごと

に求められる治療が可能な（あるいは対応困難な）医

療機関が異なることが予想される（例えば、外科的治

療は可能であるが薬物療法は困難、標準的な薬物療

法は可能であるが試験的治療（治験）は困難、など）。

したがって、本研究では個々の疾患の病態および進

行度に応じた治療を以下の３つのカテゴリーに分け、

各々について実施可能な医療機関を検討する方針を

採った。 

(ア) 診断および手術等の局所治療（外科治療、内視

鏡治療、根治的放射線治療、補助化学療法など） 

(イ) 転移・切除不能症例の診療（薬物療法、放射線

治療など） 

(ウ) 研究・新規治療開発（臨床試験、治験、ゲノム医

療など） 

客観的な診療実績の指標として、院内がん登録

データを用いるとともに、希少がんの診療施設及

び診療医に関するより属人的かつ流動的な情報を

加味するために、当該の希少がんの診療に造詣の

深い専門家 2 名以上による合議制を採って評価を

行った。 

 

（倫理面への配慮） 

本研究は倫理的な問題を生じさせないため該当し

ない。 

 

C．研究結果 

希少がん診療が可能な医療機関をいかに客観的

に抽出しうるかを検討した結果、過去数年間の診

療実績と、現時点における専門家の所在情報とい

った属人的な情報の融合が、希少がん医療機関リ

ストには必要であると考えられた。 

例えば、ある医療機関の疾患の診療数（実績）

については、院内がん登録などの疫学調査データ

によって得ることが可能である。一方で、その診

療実態については、特定の希少がん診療がその医

療機関で完結できるとは限らず、例えば手術等の

高度な医療技術は医師の異動に伴って、診療可能

性が大きく左右されうる。そのため、過去の診療

症例数のみで、ある希少がんの現在の診療可能性

を判断することは難しく、診断、手術、抗がん

剤等の薬物治療、放射線治療、治験等の研究開発

といった個別の要素で、診療可能性が異なること

も想定される。こういった状況を鑑みて、「希少が

ん診療可能医療機関リスト作成手順」には、院内

がん登録から得られる各希少がんの診療実数に加

え、各疾患の複数の専門家の意見を参考として、

医療機関リストを作成することが必要であると考

えられた。 

また、（ア）診断および手術等の局所治療、(イ) 転

移・切除不能症例の診療、(ウ) 研究・新規治療開発、

という３つのカテゴリーは、担当診療科や病院の

体制が大きく異なる部分であるため、これらの要

素ごとに、それぞれの疾患の専門家の意見を集約

して、地域希少がんセンター所属医師が診療可能

医療機関情報のリストを作成することが重要であ

ると考えられた。 

以下が、具体的な希少がん診療可能医療機関リ

スト作成手順（案）である。 

 

1. 客観的な診療実績＋専門医の評価による候補施

設の抽出 

① 最新の過去 3 年間の院内がん登録データをもと

に、それぞれの希少がんの診療実数が年間 10例

以上の医療機関を抽出する（該当する医療機関

が 10 施設未満の場合は、年間 5 例以上の医療

機関とする）。 

① 抽出された医療機関リストをもとに、各施設が、前

述の３つの診療カテゴリー（診断および手術等の

局所治療、転移・切除不能症例の診療、研究・新

規治療開発）のいずれに対応可能かを、当該の

希少がんの専門家２名以上によって評価する。 

② 診療に多診療科が関与する疾患に関しては、そ

れらの診療科の専門家の意見も取り入れる。 

③ 疾患によっては、全国的な研究グループの存在

や、既存の専門施設同士の連携があるものもあり、

これらの情報も積極的に活用する。 

2. 各医療機関の受け入れ態勢の評価 

① これまでの国立がん研究センター希少がんセンタ

ーにおける希少がんホットラインでの相談経験か

ら、当該医療機関全体の体制／特殊性を考慮す

ることも、希少がんに対する診療可能性を検討す

る上では重要であることが示されている（循環器

疾患や慢性腎障害への対応可能性、透析患者

受け入れの可否、精神疾患、HIV、COVID-19 な

ど感染症を有する患者の医療機関としての受け

入れの可否、など）。 

② サルコーマボード、キャンサーボードなど、集学

的な診療体制実施の有無も評価すべき重要な情

報である。 

３． 情報の統合とデータベース作成 

① １．で作成した候補施設に関して、２．の各医療機

関の体制／特殊性などの情報も加味して「希少

がん診療可能医療機関データベース」を作成す
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る。 

４． 情報の更新 

① 作成された「希少がん診療可能医療機関データ

ベース」は、専門医の異動など、診療体制の変化

に対応するため、3年に一度程度、定期的な見直

しを行う。 

② 見直しに際しては、それまでに紹介した患者の診

療実績、患者・家族からのフィードバックも重視す

る。 

 

この方法に従って、令和２年度は、四肢・体幹

の軟部肉腫、後腹膜肉腫、頭頚部の肉腫、婦人科

の肉腫、腺様嚢胞がん、嗅神経芽細胞腫、原発不

明がんの 7 つの希少がんに関して、国立がん研究

センターによる「希少がん診療可能医療機関リス

ト（案）」を、全国版と関東版に関して作成した。 

 

D．考察 

これまで、希少がん診療がどこで実施可能であ

るかについて明確なデータベースは存在しない。

専門家のコミュニティの中で、どこに専門家が存

在するか、さらにはどのくらいの診療数（診療技

術）を有するか、主観的な情報が共有されている

ものの、表に出てくることはなかった。 

希少がんにおいては、診療数だけではなく、専

門家の所在によって診療可能数が変わるという要

因が頻度の高いがん以上に重要であると考えられ

たため、希少がん診療可能医療機関リストの作成

においては、過去の診療実数という客観的なデー

タは参考になるものの、診療実態として本当に診

療できているかは別であろうという結論になった。 

例えば、院内がん登録データにおいて、子宮の

肉腫の診療数の多い病院の中に一般病院が存在し

ていたが、実際は子宮筋腫の手術を多く実施して

いる医療機関と考えられ、偶発的に子宮肉腫の診

断数は多いものの、診断後はがん専門病院に紹介

しているであろうことが読み取れた例があった。 

また、例えば特定の希少がんの手術に長けた専

門家が別の医療機関に移動してしまうと、元の医

療機関では診療が出来なくなるといった、専門家

個人に、診療可能性が依存する例も多い。 

これらの状況を総合的に勘案して、『希少がん

診療可能医療機関リスト作成手順(ver.1.0)』を作

成した。作成手順においては、出来る限り主観性、

恣意性を排除するため、医療機関の最終的な選定

には、２名以上の専門家が合意する病院のみを抽

出するという条件を付した。 

今後、この『希少がん診療可能医療機関リスト

作成手順(ver.1.0)』の再現性やそこから作成され

たリストの活用可能性をよく評価して、さらに優

れた手順を策定してゆく予定である。 

 

E．結論 

院内がん登録という客観的指標と、個別の希少

がんの専門家という主観的指標（人知）を組み合

わせて、希少がんの診療施設を抽出する手順『希

少 が ん診 療可 能 医療 機関 リス ト 作成 手順

(ver.1.0)』を作成した。この手順に基づいて、い

くつかの希少がんにおいて、①診断と初回治療、

②進行再発例に対する治療、③治療開発・治験の 3

つの視点から実際に「希少がん診療可能医療機関

リスト」を作成した。 

 

F．健康危険情報 

  特になし 

 
G．研究発表 
１．論文発表 

下井辰徳：尿膜管がん.日本臨床 79:357-363,2021. 
 
２．学会発表 
  特になし 
 
H.知的財産権の出願・登録状況 
  （予定を含む） 
 1.特許取得 
  特になし 
 
 2.実用新案登録 
  特になし 
 
 3.その他 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

希少がんの情報提供・相談支援ネットワークの形成に関する研究 

（分担研究報告書） 

 

「地域希少がんセンター（都道府県拠点病院）の設立に関する研究」 

 

研究分担者 松浦成昭（地方独立行政法人大阪府立病院機構大阪国際がんセンター総長）  

 

研究要旨 

 大阪国際がんセンターに希少がんセンターを設置して、希少がんの診療を実施するとともにホット

ラインを設置して、情報提供・診療・相談支援業務を行った。近畿地方にとどまらず西日本各地から

多様な問合せがホットラインに寄せられ、意義のある情報提供活動ができた。大阪府～近畿地方のが

ん診療拠点病院との希少がん連携に向けた活動は新型コロナ禍で不十分ではあったが、近畿地方のす

べての都道府県がん診療連携拠点病院を訪問することができ、すべての病院から、今後の希少がん診

療・相談支援のネットワーク形成について、前向きに協力する返事をもらったので、今後の連携体制

構築に向けて大きな成果が得られた。 

 
A．研究目的
地域で希少がんの診療に関して相談できる地域希
少がんセンターを設置し、地域で希少がん専門施
設のネットワークを形成し、それを全国ネットワ
ークに拡大し、全国を網羅する希少がんの情報提
供、相談・診療支援体制の構築を目指す。 
 
B．研究方法 
１．地域希少がんセンターの用件・在り方検討 
２．地域希少がんセンターの設置と活動の開始 
３．大阪府における希少がんの実態の調査 
４．大阪府における希少がん情報提供・相談支援
ネットワークの形成と課題の抽出 
５．近畿地方における希少がん情報提供・相談支
援ネットワークの形成と課題の抽出 
 
（倫理面への配慮） 
患者・個人を用いた研究ではないので、倫理面へ
の配慮事項は特にない 
 
C．研究結果 
 大阪府～近畿地方における地域希少がんセンタ
ーに必要な要件やあり方を検討して、それに基づ
き2020年4月に、大阪国際がんセンターに希少がん
センターを設置した。院内では希少がんキャンサ
ーボードを定期的に実施した上で、それに基づき
多診療科が協力する形で希少がん診療を開始した。
またホットラインを開設した所、近畿地方だけで
なく、西日本から広く、希少がんに関する問合せ
があり、情報提供、診療・相談支援などを行った。
大阪府内を中心にホームページ、冊子、講演会な
どで広報活動を実施した。大阪府および近畿地方
のがん診療拠点病院を訪問し、希少がん診療・相
談支援の実態を調査し、ネットワーク構築に向け
ての協力を要請する予定であったが、新型コロナ
ウイルス感染の緊急事態宣言があり、2020年12月-
2021年1月と2021年3月しか、活動ができなかった。
近畿地方６県にある都道府県がん診療連携拠点病

院はすべて訪問して、病院長・がん診療責任者と
面談し、希少がんネットワーク構築への協力に賛
同をもらった。 
 
D．考察 
 大阪国際がんセンターに希少がんセンターを設
置して、院内での活動およびホットライン設置に
よる情報提供。診療・相談支援などの活動は順調
に実施できた。ホットラインへの相談件数は月平
均20件前後で、西日本の各地から多様な相談が寄
せられ、意義のある活動ができた。大阪府～近畿
地方のがん診療拠点病院とのネットワーク構築に
向けての活動は、コロナ禍のため訪問ができず、
不十分に終わったが、近畿地方のすべての都道府
県がん診療連携拠点病院には訪問して、今後の活
動に賛同をもらったので、次年度の近畿地方の連
携体制の基盤を築くことができて、大きな意義が
あった。 
 
E．結論 
 大阪国際がんセンターに希少がんセンターを設
置し、ホットラインによる相談支援活動を開始し、
順調なスタートが切れた。近畿地方のすべての都
道府県がん診療連携拠点病院を訪問し、今後の希
少がんネットワーク形成に向けて協力体制が構築
できた。 
 
F．健康危険情報 
  特になし 
 
G．研究発表 
１．論文発表 
 松浦成昭、松村知子、中田佳世、池山晴人、屋
木敏也、大植雅之：地域がんセンターにおける希
少がんセンター設置と課題 日本臨床79: 53-58, 2
021. 
２．学会発表 
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 松浦成昭：希少がんセンター設置と希少がんネ
ットワークの構築 第79回日本癌学会総会 ３学
会合同国際希少がんシンポジウム「ゲノム医療と
ともに希少がん治療開発を推進するために 国際
協力と国内連携」2020年9月、広島 
 
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 
 特記事項なし 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

希少がんの情報提供・相談支援ネットワークの形成に関する研究 

（分担研究報告書） 

 

「地域希少がんセンター（大学病院）の設立に関する研究」 

 

研究分担者 遠藤 誠（九州大学大学院医学研究院整形外科講師） 

研究分担者 馬場英司（九州大学大学院医学研究院連携社会医学研究分野教授） 

研究分担者 赤司浩一（九州大学大学院医学研究院病態修復内科学教授） 

研究協力者 土橋賢司（九州大学大学院医学研究院病態修復内科学助教） 

 

研究要旨 

 地域における希少がん診療の実態調査を行い、地域における希少がん診療において、県内市外や県

外の施設への情報提供の重要性や遠方の医療者、患者・家族への相談・診療支援体制の構築に向けた

取り組みの必要性が示唆された。その実態調査を踏まえ、九州大学病院がんセンター内に新たに地域

希少がんセンターを開設し、地域内および地域間の連携の促進、医療者、患者・家族に対する情報提

供を目的とした地域希少がんホットラインを開設した。今後は、相談者に対してアンケート調査を行

い、地域や施設の実情に合わせた相談支援の有用性と課題を検証する研究を継続する予定である。 

 

A．研究目的

 希少がんは、頻度の高いがんに比べて、治療成

績、治療満足度ともに不良であることが知られて

いるが、その理由一つとして、希少がん患者・家

族・医療従事者を適切な診療に導く情報提供、相

談・診療援体制が十分に整備されていないことが

あげられる。本研究は、このような診療上不利な

状況にある希少がんに関する情報提供・相談支援

ネットワークを整備し、希少がん患者が住み慣れ

た地域で納得のゆく診療や相談支援を受けられる

体制を構築することを目指す。その一環として、

九州大学がんセンター内に地域希少がんセンター

を立ち上げ、希少がん専門施設や専門医を繋ぐ地

域希少がんネットワークを構築することを目的と

する。 

 

B．研究方法 

1. 地域における希少がん診療の実態を調査する 

2. 地域における希少がん相談支援体制構築上の課

題を明らかにする 

3. 地域希少がんセンターを設立する(令和 3年 3月

までに)  

4. 地域の実情に根ざした希少がんの情報提供、相

談・診療支援体制を実装化し、ネットワークを構

築する 

5. 地域における希少がん情報提供、相談・診療支

援の改善された点および、より改善すべき点を明

らかにする 

 

（倫理面への配慮） 

上記研究は、「人を対象とする医学系研究に関す

る倫理指針」を遵守し、研究対象者に対する人権

擁護上の配慮を行なった上で行う。 

 

C．研究結果 

1. 地域における希少がん診療の実態調査 

 九州大学病院における希少がん診療実績を集計

した。2019 年 1 年間の希少がん新患総数は 1811

人であり、患者数が多いがん種はリンパ性腫瘍、

口腔・口唇がん、皮膚がん、喉頭・咽頭がん、甲

状腺がんなどであった。これらのうち、新患数が

平均月 1 人未満のものは胎芽性腫瘍、骨髄異形成

症候群、悪性髄膜種などであり、希少がん全 53 種

類のうち、34(64%)のがん種が該当した。これら極

めて希少ながん種の患者数は計 411 名であり、希

少がん新患数の 20%以上を占めていた。以上より、

希少がん、特に極めて希少ながん種に関しては、

当院においても十分な治療数に達しておらず、医

療者、患者・家族への情報提供や施設間の連携を

通じて、集約化を進める必要があることが示唆さ

れた。また、当院 MASTERKEY レジストリ登録

患者の居住地を調査すると、福岡市内が 33%、福

岡県内（福岡市外）が 45％、福岡県外が 21％であ

った。多くの希少がん患者が遠方から受診してい

る状況から、県内市外や県外の施設への情報提供

や遠方の医療者、患者・家族への相談・診療支援

体制の構築に向けた取り組みの必要性が示唆され

た。 

 

2. 地域希少がんセンターの設立 

 令和 2 年 9 月 17 日開催の第 29 回九州大学病院
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がんセンター運営委員会にて希少がんセンターの

業務に関する内規案を提示し、令和 2 年 10 月 21

日開催の病院運営会議にて、九州大学病院がんセ

ンター内に新たに希少がん部門、「希少がんセン

ター」を設置することを決定。令和 3 年 4 月に希

少がんセンターを開設した。 

 

3. 地域の実情に根ざした希少がんの情報提供、相

談・診療支援体制の実装化 

 地域内および地域間の連携を促進し、医療者、

患者・家族に情報提供を行うために、令和 3 年 5

月に地域希少がんホットラインを開設した。 

 

D．考察 

 今年度の研究成果として、九州大学病院がんセ

ンター内に新たに希少がんセンターを開設したこ

と、および希少がんホットラインを開設したこと

が挙げられる。今後は、相談者の同意の下、相談

までの時間、アクセス、相談後の問題解決などの

アンケート調査を行い、地域や施設の実情に合わ

せた相談支援の有用性と課題を検証する予定であ

る。 

 

E．結論 

 地域における希少がん診療の実態調査を通じて、

県内市外や県外の施設への情報提供や遠方の医療

者、患者・家族への相談・診療支援体制の構築に

向けた取り組みの必要性が示唆された。その実態

調査を踏まえ、九州大学病院がんセンター内に新

たに地域希少がんセンターを開設し、地域内およ

び地域間の連携の促進、医療者、患者・家族に対

する情報提供を目的とした地域希少がんホットラ

インを開設した。 

 

F．健康危険情報 

  特になし 

 

G．研究発表 

１．論文発表 

 土橋賢司, 馬場英司. 希少がん診療の課題 大

学病院から見て. 日本臨床 79 巻増刊号 1 p.48-52,  

2021. 
 

２．学会発表 

 なし 

 

H.知的財産権の出願・登録状況 

  （予定を含む） 

 1.特許取得 

  特になし 

 

 2.実用新案登録 

  特になし 

 

 3.その他 

  特になし
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

希少がんの情報提供・相談支援ネットワークの形成に関する研究 

（分担研究報告書） 

 

「希少がんの定義のためのがんの種類の分類に関する研究」 

 

研究分担者 東尚弘（国立がん研究センターがん対策情報センターがん臨床情報部部長） 

研究協力者 谷田部恭（国立がん研究センター中央病院病理診断科 病理診断科長） 

研究協力者 松木明（国立がん研究センターがん対策情報センターがん臨床情報部特任研究員） 

 

研究要旨 

 希少がん対策を進める基礎となる希少がんの定義は厚生労働省「希少がん医療・支援の在り方に関

する検討会」報告書において提示されているが、その頻度基準に使用するがん種の分類は欧州で作成

された RARECARE 分類を使用するとされている。しかし、RARECARE 分類は 2015年以降改訂されておら

ず、改訂された最新の ICD-O-3.2には対応していないなどの問題が生じてきた。そのため、今回わが

国独自で希少がんの定義のための分類を ICD-O-3.2を基本として作成することを目標とした。本年度

においては、全体の構造と部位が肺について分類の試行を行った。今後これらの試行を全臓器に広げ

ていく。 

 
A. 研究目的 
希少がん対策を推進に当たって、希少がんを定義
することはその前提である。平成２７年８月に発
行された厚生労働省「希少がん医療・支援の在り
方に関する検討会」報告書（以下、「厚労省報告
書」という）においては、希少がんの頻度の定義
を、人口１０万人当たり年間発生6例未満としてい
る。その頻度はがんの種類をどのように区切るか
によっても左右されるが、報告書においては「欧
州で作成された欧州のRARECARE 分類を参考とし
て用いているが、我が国における独自の希少がん
分類を開発する必要があるという意見もあった。」
とされている。報告書の発行から５年が経過した
現在、RARECAREがもととした国際疾病分類腫瘍学
（ICD-O）も改訂され、また、RARECARE分類自体の
分類が公表されていたホームページも令和3年3月
現在、リンク先不明となっている。もともとRAREC
AREについては疑義が呈されており上記「独自の分
類を」という意見が出されていたが、早急に我が
国における分類を策定して運用を考える必要があ
る。本研究は、RARECAREの分類をもととして、新
しいICD-O-3.２の体系をもとにわが国で希少がん
の定義に資する分類を作成することを目標に、部
位分類を確定し一部の組織分類の分類を試行する
ことで全分類の作成につなげることを目的とする。 
 
B. 研究方法 
（分類の作成） 
厚労省報告書の発行時に参照された欧州RARECARE
の分類はTier1,Tier2,Tier3と階層化されており、
原則Tier1が腫瘍の発生部位に基づく大分類（口腔、
上咽頭、食道など）、Tier2が組織型をいくつかグ
ループ化した分類（腺癌、扁平上皮癌など）、Tie
r2が細分化された組織型（印環細胞癌など）とな
っている。造血器腫瘍、軟部肉腫、神経内分泌腫
瘍など、発生部位が臓器として特定しづらいもの
や、ほぼ多臓器にわたって発生するものについて
は、Tier1で別途分類してある。新しい分類はこの

構造を踏襲することとした。 
希少がんの頻度基準については、Tier1ですでに満
たされていれば、その中に位置するTier2はすべて
希少と判定される。Tier1が希少基準以上の頻度が
あれば、個別のTier2の分類で判定される。そのた
めTier3は特に希少がんの判定には関係せず、RARE
CAREにおいても基本的に個々の組織型で構成され
ているため、今回は特に分類を作成しない方針と
した。 
以上の全体工程の中で本年度はTier1に相当する
分類を作成した。ここではICD-O-3の局在コードを、
既存のRARECAREを改変する形とし、また、世界対
がん連合（UICC）のステージ分類の適用される部
分などを考慮した。 
（病理医による確認（準備）） 
それぞれのICD-Oにおける部位・組織型について20
18年の院内がん登録を使って症例が存在するかど
うかを確認し、実症例が存在（実例存在）するか、
あるいは、RARECARE分類で存在する組み合わせ（分
類存在）のいずれかを満たす組み合わせを列挙し、
資料を作成した。今後、国立がん研究センター中
央病院の病理診断科に依頼、①各組織型が当該部
位においてあり得るか、②RARECAREのTier2分類が
妥当であるか、のチェックを依頼する。 
 
C. 研究結果 
新分類検討のためのICD-O-3.2の部位をもととし
たTier1相当の部位分類を作成した（別添１）。部
位が分類にまたがって決定できない不明瞭な部位
については今回は除外した。RARECAREからの変更
の主要点としては、頭頚部がんにおいて、UICCの
ステージ分類の境界に従って、舌の境界部位（C02.
8）、口蓋（C05.8, C05.9）を口腔・口唇に変更し、
また、下咽頭と喉頭が同一Tier１となっていたの
を分離した。骨、末梢神経、腹膜・後腹膜につい
ては、肉腫が中心となるために基本的に肉腫の中
で分類することを想定し、骨のみ部位として独立
させた。また、血液（C420-4）についても、部位
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ではなく組織型での分類を想定した。 
 肺について、パイロットとして分類を試行した。
歴史的な名称（燕麦細胞癌など）は、実際の症例
で少数ではあるが使われているものがあり、それ
らの分類として成立させるのか、あるいはがん登
録上の教育を構築すべきか、といった課題が明ら
かになった。 
 
D. 考察 
希少がんの定義のための分類を作成するために、
その初段階としてRARECARE分類のTier１に相当す
る部位の分類を作成した。また、肺がんについてT
ier2に相当する組織分類を試みた。組織分類を検
討する中で、歴史的な名称や部位別のWHO分類など
には存在しないが、病理学的に一般名称としては
存在するものなどの扱いを検討する必要性が考え
られた。 
 
E. 結論 
 

希少がんの定義のためのわが国独自の分類作成を
開始した。手始めに、部位分類を作成し、そのう
えで肺について組織型分類を検討した。今後、肺
の分類の検討を継続しつつ、他の部位についての
検討を行う。 
 
F. 研究発表 
（論文発表） 
１．Kawai A, Higashi T, Shibata T, Yoshida A,
 Katoh Y, Fujiwara Y, Nishida T. Rare cancer
s in Japan: definition, clinical features an
d future perspectives.Jpn J Clin Oncol. 202
0;50(9):970-975. 
２．東尚弘．希少がん対策の中での肉腫診療. 日
本臨牀 78(増刊号5): 23-27, 2020. 
３．東尚弘．希少がんの疫学 日本臨牀79巻（増
刊号1）：17-21, 2021 
４．東尚弘．希少がんの診療体制 日本臨牀79巻
（増刊号1）:39-44, 2021 
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別添１ 部位分類案 
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厚生労働科学研究費補助金（がん対策推進総合研究事業） 

希少がんの情報提供・相談支援ネットワークの形成に関する研究 

（分担研究報告書） 

 

「既存のがん診療・相談支援システムとの連携の検討に関する研究」 

 

研究分担者 高山智子 国立がん研究センターがん対策情報センターがん情報提供部 

 

研究要旨 

本検討では、今後全国の数カ所に地域希少がんセンターが誕生した際に、全国のがん診療連携拠点

病院等に整備されているがん相談支援センターとの情報共有や相談支援の連携等のあり方について、

今後検討が必要な観点を整理することを目的とした。 

がん診療連携拠点病院等の整備に関する指針（H30.7.31）に示された相談支援センターの業務を

踏まえて、1）相談支援センターにおける希少がんに関する相談対応の実態と、2）相談支援センター

における希少がんに関する教育・研修の現状を整理し、“日本希少がんネットワーク”が構築された

際の既存の相談支援センターとの連携等における課題等について考察を行った。 

2018年に行われた相談支援センターでの希少がんの相談対応状況は、全体に低い頻度であり、主

な困りごととして「希少がんの知識や情報が不十分であること」があげられた。また相談支援センタ

ーにおける希少がんに関する教育・研修は、現在、テキストによる教材が全国の相談支援センターに

配布されている状況であった。また都道府県拠点病院ほか一部の地域拠点病院で「施設別がん登録検

索システム」の利用とそのための研修が行われていた。 

今後、地域希少がんセンターが誕生し、日本希少がんネットワークができた際には、情報を必要と

する患者等の対象や想定人数に、希少がんの診療と相談の特徴を加味して、既存の相談支援センター

で対応可能な範囲や内容、また地域希少がんセンターで対応可能な範囲や内容を明確にしていく必要

がある。その上で、お互いの情報共有や連携が円滑にできるよう可視化して、体制を整備する必要が

あると考えられた。 

 

A．研究目的 

希少がんは、治療成績や治療満足度が不良にな

りやすいなど、診療上不利な状況になりやすい。

希少がん患者が住み慣れた地域で納得のゆく診療

や相談支援を受けられる体制を構築するためにも、

国内の情報提供や相談支援ネットワークを整備し

ていくことが不可欠である。2018 年 4 月には、国

の希少がん対策において中心的な役割を果たすべ

く、国立がん研究センターが希少がん中央機関と

して指定され、体制整備が進められている。 

本検討では、今後全国の数カ所に地域希少がん

センターが誕生した際に、全国のがん診療連携拠

点病院等に整備されているがん相談支援センター

との情報共有や相談支援の連携等のあり方につい

て、今後検討が必要な観点を整理することを目的

とする。 

 

B．研究方法 

がん診療連携拠点病院等の整備に関する指針

（H30.7.31）に示された相談支援センターの業務

を踏まえて、1）相談支援センターおける希少がん

に関する相談対応の実態と、2）相談支援センター

における希少がんに関する教育・研修の現状を整

理し、“日本希少がんネットワーク”が構築された

際の既存の相談支援センターとの連携等における

課題等について考察を行った。 

 

1）希少がんに関する相談対応の実態については、

都道府県がん診療連携拠点病院連絡協議会情報提

供・相談支援部会において 2018 年に実施された

“希少がん”に関する整備指針への対応状況に関

する調査結果を用いて検討を行った。調査の概要

については、表 1 を参照。またさらに詳細につい

ては、「第 11 回情報提供・相談支援部会：資料 4．

『がん相談対応体制整備に関するアンケート結

果』」を参照。 

 

2）相談支援センターの希少がんに関する教育・研

究の現状については、国立がん研究センターがん

対策情報センターで提供されている「がん専門相

談員のための学習の手引き」第 3 版（2020 年 2 月
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発行）」および相談員向け研修会で扱われている

「希少がん」に関連する内容について検討を行っ

た。 

 

（倫理面への配慮） 

既存の調査結果を用いたため、該当しない。 

 

C．研究結果 

1）希少がんに関する相談対応の実態 

 全国のがん診療連携拠点病院からの有効回答

234 について、都道府県がん診療連携拠点病院（以

下、都道府県拠点病院）48 施設（回収率 94.1%）、

地域がん診療連携拠点病院（以下、地域拠点病院）

171 施設（同 48.8%）をみると、「よくある（週に

1 件以上）」「ときどきある（月に 1～3 件程度）の

回答は、前者でそれぞれ 10.4%、35.5%、後者で

2.9％、11.7%と、都道府県拠点病院では地域拠点

病院より希少がんの相談対応の頻度は高くなって

いた。しかし、全体に低い頻度であった（図 1）。  

また相談があった場合の対応については、都道

府県拠点病院では、「がん相談支援センター内あ

るいは自施設内に専門的に対応できるスタッフが

いる」割合は約 5 割、地域拠点病院では約 3 割と

なっていた。「他施設の専門窓口、県内の大学病院

等を紹介する」といった回答は、都道府県拠点病

院で約 2 割、地域拠点病院で約 5 割となっていた

（図 2）。 

 希少がんに関する相談で、困っていること/うま

くいっていることに関する自由回答からは、主な

困りごととして、希少がんの知識や情報が不十分

であることが、最も多くあげられていた（表 2）。 

 
 

2）相談支援センターの希少がんに関する教育・研

究の現状 

「希少がん」に関する教育・研修は、2017 年～

2019 年の 3 年間は E-learning 教材が公開され、

任意で受講可能となっていた。しかしその後、3 年

ごとの更新のタイミングで、2020 年度からはテキ

スト資料での提供となっていた。テキスト教材は、

全相談支援センターへ配布されていた。 

また、院内がん登録の登録件数をもとにした「施

設別がん登録検索システム」が、都道府県がん診

療連携拠点病院と一部の地域拠点病院で対応でき

るよう、システムの利用の方法等についての研修

が定期的に行われていた。現在、都道府県拠点病

院と国立がん研究センター（中央病院、東病院、

がん対策情報センターがん情報サービスサポート

センター）54 施設の他、手上げ方式で地域拠点病

院 10施設が対応できるよう整備が進められている

状況であった。 

 

D．考察 

希少がんに関する相談対応の実態からは、希少

がんに関する相談における主な困りごとから、相

談支援センターでは、相談件数が少ないことで相

談員の対応経験が増えないこと、医療機関の紹介

が情報提供だけで終わってしまい、患者のニーズ

に応えられないこともあるなど、希少がんの診療

の特徴から相談支援センターの相談対応のみでは

対応が難しい状況が浮き彫りになった。 

 今後、地域希少がんセンターが誕生し、日本希

少がんネットワークができた際には、情報を必要

とする患者等の対象や想定人数に、希少がんの診

療と相談の特徴を加味して、既存の相談支援セン

ターで対応可能な範囲や内容、また地域希少がん

センターで対応可能な範囲や内容を明確にしてい

く必要がある。その上で、図 3 に示したように、

お互いの情報共有や連携が円滑にできるよう可視

化して、体制を整備する必要があると考えられた。 
 

E．結論 

全国の数カ所に地域希少がんセンターが誕生し

た際の全国のがん相談支援センターとの情報共有

や相談支援の連携等のあり方について、今後検討

が必要な観点を整理することを目的として検討を

行った。新たに地域希少がんセンターが誕生した

際には、連携して相談対応を行う相談支援センタ

ーはもとより、利用する患者らにもわかりやすく

情報提供を行っていく必要がある。そのためにも、

それぞれの情報提供や相談窓口となるセンターの

役割の可視化を行い、お互いの情報共有や連携が

円滑にできるよう可視化して、体制を整備する必

要がある。 

 

F．健康危険情報 

  特になし 

 

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
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表 1．全国がん相談支援センターの「希少がん」に対する相談対応状況 

 
調査目的 

 

新整備指針において、拠点病院が取り組むべき事項や相談支援センターの業務が拡

充されたことを受け、都道府県や施設内でのがん相談対応体制整備の現状を把握
し、部会として取り組むべき方向性について議論を深めるための資料とする。 

調査方法 
 

拠点病院メーリングリスト（Kyoten-CISC）にて、WEBアンケートへの協力依頼を行い、
2018 年 9月 26日～ 10月 26 日にかけてアンケートを実施した。 

調査内容 新整備指針で示される「相談支援センターの業務」への対応体制整備状況について 
・「希少がん」の相談件数、相談があった場合の対応、相談に関する困りごと/うまくい
っていること（自由回答）でだずねた。 
※その他、「がんゲノム医療」「AYA世代にあるがん患者に対する治療療養や就学、就労支援」「がん治療に伴う生殖機能
の影響や、生殖機能の温存」について質問 

回収率 都道府県拠点病院：48施設（94.1％） 
地域拠点病院：171施設（48.8％） 
上記以外の病院（特定領域拠点・地域がん診療）：15 施設（40.5％） 

有効回答数：234 
（複数回回答、同施設から複数名回答、県指定病院からの回答等無効：7） 

注）「第 11回情報提供・相談支援部会：資料4．『がん相談対応体制整備に関するアンケート結果』」
（https://ganjoho.jp/data/med_pro/liaison_council/bukai/data/shiryo11/20181204_04.pdf）を参照 

 

 

 

 

 
 

図 1．「希少がん」に関する相談の頻度 

 注）第 11 回情報提供・相談支援部会：資料 4．『がん相談対応体制整備に関するアンケート結果』より 
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図 2．「希少がん」に関する相談があった場合の対応 

 注）第 11 回情報提供・相談支援部会：資料 4．『がん相談対応体制整備に関するアンケート結果』より 

 

 

 

 

表 2．「希少がん」に関する相談での困りごと/うまくいっていること（自由回答） 

 

主な困りごと 件数 

１．希少がんの知識・情報が不十分 25 

２．相談対応の中での相談者とのやりとり 9 

３．標準治療未確立、限られた情報の中での支援の難しさ 3 

４．症例検索システムの限界、使いづらさ 3 

５．自施設での症例が少なく、相談対応も困難 7 

６．希少がんセンターとの連携での課題 3 

７．その他 4 
うまくいっていること 件数 

１．希少がんセンターへの紹介・情報を得る 7 

２．「がん情報サービス」で病名、希少がん診療実績など情報入手し、セカンドオピニオ

ン先を探す 

4 

４．症例検索システムの活用 3 

５．院内カンファレンスに参加、各診療科との連携、腫瘍内科医に聞きながら対応、主

治医とよく連携しながら対応 

4 

６．都道府県がん診療連携拠点病院との連携がよくとれており、困っていない 1 
今後の体制を考える上で、今後ポイントとなってきそうなこと（一部抜粋） 

⚫ 相談件数が少ないので相談員の対応経験が増えない 

⚫ 紹介しても情報提供だけで終わってしまい、患者のニーズに応えられないこともある 

⚫ 症例数の多い施設を知りたいと希望され伝えるが、それ以上の対応ができずもどかしい 

⚫ 具体的な治療に関する情報支援を求める患者も多い 

⚫ 情報があっても、遠方で通院できないため不安が大きくなる など 

 注）第 11 回情報提供・相談支援部会：資料 4．『がん相談対応体制整備に関するアンケート結果』より 
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図３．「希少がん」の相談支援に関して検討が求められるところ 
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