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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） 

 

「九州大学における地域希少がんセンターの活動と課題」 
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研究要旨 
【目的】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」では、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している。本分担研究は、地域希少がんセンターの
大学病院モデルとして、九州大学病院希少がんセンターに希少がん相談窓口である希少がんホットラインを
立ち上げ、その活動を通じて、実情を明らかにするとともに課題を抽出しまとめる。 
【方法】希少がんホットライン設立するにあたり、必要事項を検討し、次に実際の希少がんホットラインへ
の相談内容をまとめ、地域の特性・実情を明らかにするとともに、課題を抽出する。 
【結果】窓口対応者としてがん相談支援経験の豊富な専任看護師を配置した。また、希少がんホットライン
設置にあたり、希少がん含め全てのがん種に対応するため、各診療科との連携体制の構築を行った。令和3
年5月の開設から令和4年3月まで102件の相談があった。その相談内容より、① 当希少がんセンター、希少が
んホットラインの相談者の実情、② 地域希少がんセンターの立地する地域での実際の希少がん診療ネットワ
ークの重要性、③ 臨床試験情報を含めた治療に関する情報提供のニーズと今後の課題、④ 希少がんセンタ
ー間の連携の必要性、⑤ 希少がんに関連する不安や精神的苦痛の相談の対応についての今後の検討の重要
性、が明らかになった。 
 

 
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。「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」では、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。そのために、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
クを構築し、さらにその実効性を検証、地域および
施設の実情に根ざした情報提供、相談・診療支援の
ための課題を抽出することを行う。 
本分担研究は、地域希少がんセンターの大学病院

モデルとして、九州大学に地域希少がんセンター、
希少がん相談窓口である希少がんホットラインを
立ち上げ、その活動を通じて、実情を明らかにする
とともに課題を抽出しまとめることを目的とする。 
 
B．研究方法 
1. 希少がん相談窓口である希少がんホットライン
設立するにあたり、必要事項を検討する。 
2. 希少がんホットラインへの相談内容をまとめ、

地域の特性・実情を明らかにするとともに、課題を
抽出しまとめる。 
 
（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. 希少がん相談窓口である希少がんホットライン
設立するにあたり必要事項の検討 
令和２年10月に希少がんセンターを設立し、希少が
んホットライン設置にむけ、検討を開始した。最も
重要なホットラインの窓口対応者として、がん相談
支援経験の豊富な専任看護師１名を配置すること
にした。また多様な希少がん相談に対応するため、
院内で対応可能な担当診療科・医師のリストの作成
を行った。具体的には、希少がんを67種に分類し、
各がん種に対応可能な診療科2-7科を定め、各科か
ら1名の担当医師を決定した。結果、全がん種につ
いて、窓口の看護師の問い合わせに医師からもサポ
ートできる体制を構築した。また、院内に希少がん
ホットラインワーキンググループを設置した。本ワ
ーキンググループは、希少がんセンター長、がん診
療に関わる全診療科から代表１名、病理部より２名、
希少がんホットライン担当看護師、医療連携センタ
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ー師長、事務から構成される。本ワーキンググルー
プは、定期的に希少がんホットラインの状況や情報
共有を行い、充実した希少がんホットライン運営を
目的としている。これら検討、準備の上、令和3年5
月から希少がんホットラインを始動した。 
2. 希少がんホットラインへの相談内容と課題の抽
出 
希少がんホットラインの運営は、担当看護師、各診
療科の連携の下、順調に進んだ。令和3年5月から令
和4年3月末までの相談件数は102件であった。90件
が患者・家族から、12件が医療者からであった。が
ん種は、肉腫が30例、神経内分泌腫瘍が11例、GIS
Tが5例、後腹膜腫瘍5例、腺様嚢胞がん4例など多様
であった。患者の居住地は、県内が50%、県外が47%、
不明が3%であった。県外の内、87%を九州、山口が
占めた。相談内容の45%が受診やセカンドピニオン
について、43%が治療について、12%が症状について
であった。治療に関する中には、臨床試験について
の問い合わせもあった。また、症状の相談について
は、81%が不安や精神的苦痛についてであった。 
 
D．考察 
九州大学病院希少がんセンターに希少がんホッ

トラインを設置し、順調に運営されている。希少が
んホットライン設置前に、院内各診療科と連携体制
構築を行ったことが円滑な運営につながっている。
また、がん相談支援経験豊富な看護師が窓口となっ
ていることも様々な希少がんの相談に柔軟に対応
できている要因と考える。 
当希少がんホットラインには、九州・山口に居住

患者、家族、医療者の問い合わせが多く、当院の地
理的要因を反映している。地域希少がんセンターは、
まさにその地域を中心としたニーズが集まる実情
が明らかになった。よって、地域希少がんセンター
は、実際にその地域の希少がんネットワークを構築
していく活動が求められる。具体的には、本「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」の分担研究である「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」の希少がん
診療可能医療機関リストを基に、それを補完する形
で、地域希少がんセンターが網羅する地域の主要な
医療機関の実際の対応可能状況の把握を行うなど
が重要と考える。また、その地域希少がんセンター
が網羅していない地域に関する問い合わせについ
ては、各地域希少がんセンター同士が連携し対応す
ることになるため、希少がんセンター間の連携や情
報交換も重要である。 
治療に関する問い合わせの中には、臨床試験につ

いても含まれていた。地域希少がんセンターは、そ
の地域の主要な医療機関で実施されている希少が
んを対象とした臨床試験の種類、また現在登録を行
っているかなどのなるべくアップデートされた情
報を把握していることが望ましい。また、希少がん
を対象とした臨床試験は数、実施施設も限られてい
る状況より、当院は九州に立地しているが、他の各
希少がんセンターと連携し、関東や関西で実施さて
いる臨床試験情報を、直接または間接的に提供でき
ることが望ましいと考える。 
また希少がんホットラインには、希少がんに罹患

していることに関連する様々な不安や精神的苦痛
についての相談があった。これは、希少がんという
希少性が故に生じやすい希少がん相談支援の特徴
の一つだと考える。このような相談には、各相談窓

口が個別に対応している状況と考えるが、今後、希
少がんセンター同士で、不安、精神的苦痛をはじめ
とした、患者、家族、医療者の精神的側面に如何に
対応していくかの情報・意見交換を行うことは、よ
り良い希少がん相談支援につながると考える。 
 
E．結論 
九州大学病院希少がんセンターに希少がんホット
ラインを設置し、運用している。相談内容をまとめ
ることで、地域希少がんセンターの実情、課題が明
らかになった。 
 
F．健康危険情報 
特になし 
 
G．研究発表 
１．論文発表 
特になし 
 
２．学会発表 
土橋賢司 希少がん治療の最前線 九州大学病院が
んセンター 第3回クローバー会 2021年10月5日 
馬場英司 九州大学病院 希少がんへの取り組み 
日本希少がん患者会ネットワーク 希少がん啓発月
間ライブセッション 2022年2月11日 
 
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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資料 2021年度 九州大学希少がんホットライン報告 
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