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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 

 

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・相談支援の課題を解決するために、全国

の数か所で情報提供・相談支援の Hubとなる施設「地域希少がんセンター（仮称）」を立ち上げ、

希少がん患者が、住み慣れた地域で、質の高い相談支援を受けられる体制・ネットワークを構築す

るためのパイロット研究を行うことを目的としている。 

研究２年目の令和３年度は、各地域希少がんセンターの開設・運営、希少がんホットラインの実

施と共に、以下のテーマの研究を行った。１．希少がんホットラインの標準化・データベース作成

のための研究、２．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、３．がん相談支援セ

ンターとの連携に関する研究。 

希少がんホットラインの標準化・データベース作成のための研究では、①各施設における希少が

んホットライン実施状況調査、②各施設の希少がんホットラインの相談内容とその対応方法、③各

施設の希少がんホットラインでの情報収集と記録方法、④「希少がん診療医療機関リスト」の取り

纏め手順の検討、を行った。 

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では、希少がん対策の基盤となる「希少

がんの定義」のための尺度について、RARECARE の分類をベースに、新しい ICD-O-3.2 の体系をも

とに、より論理的で使いやすい分類の作成を試みた。現行の RARECARE 分類では Tier1 として

sarcoma があげられているが、これを骨・末梢神経・腹膜についてそれぞれ Tier1として独立させ、

sarcoma は組織名であるので site-agnostic分類として全部位に対する Tier2とした。頭頚部がん

では、UICC のステージ分類の境界に従って、舌の境界部位、口蓋を口腔・口唇に変更し、下咽頭

と喉頭が同一 Tier1となっていたものを分離した。また、血液に関しても、骨髄、リンパ節を Tier1

として新たに定めた。これらの Tier1, Tier2 の整理によって、2020年の症例数から Tier1のレベ

ルで希少がんの候補となったものは、鼻腔・副鼻腔上咽頭、大唾液腺、小腸、肛門、気管、胸腺、

膣、胎盤、精巣、陰茎、尿道、眼、中耳、盲腸、下垂体、副甲状腺、副腎、松果体、骨、腹膜、心

臓、縦隔、胸膜の悪性腫瘍であった。すなわち、これらの部位に発生したがんは全て希少がんと考

えてよい。さらに、これらの部位以外に発生したがんの中で、Tier2で数が少ないものも希少がん

となるが、これらに関しては引き続き検討中である。 

がん相談支援センターとの連携に関する研究では、全国のがん相談支援センターのうち、「施設

別がん登録検索システム」を利用している全 64施設に対して実施したアンケート調査の結果から、

希少がんに関する相談の状況や、期待される情報提供の内容等について検討を行った。 
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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おり

(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。 

その一つの理由に、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、

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、信頼できる情報がない中で、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して、全国の数か所で実際に

情報提供・相談支援に関する拠点施設を整備し、

パイロット研究を実施することにより、希少がん

患者が、住み慣れた地域で、質の高い希少がんの

情報提供・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す

る。 

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、希少がんの診療に関す

る情報を得ること、相談することができる広

域 Hub となる拠点施設『地域希少がんセンタ

ー（仮称：以下、地域希少がんセンター）』の

備えるべき機能を明らかにする。 

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

で提供する情報（希少がん診療施設など）に

関する収集・取り纏め手順を検討する。 

IV. 検討した機能に基づき、全国の数ヵ所で実際

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希少がんネットワ

ークを構築する。 

V. 現在、欧州およびわが国で、希少がんを定義

するための指標として用いられている

RARECARE の問題点を検討し、最新の WHO 分類

と各癌の取扱規約に則って、臨床現場におけ

る使用を前提とした新たな希少がん分類を日

本から提案する。 

VI. 全国数ヵ所の地域希少がんセンターと全国の

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連携のあり方につい

て検討をすすめる。 

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

を全国に構築し、さらに診断・治療（開発）にも

繋げてゆく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、希少がん中央機関である国立がん

研究センターと、都道府県がん診療連携拠点病院

の大阪国際がんセンター、大学病院の九州大学の

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 2014年に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」を実施してきた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

求められる機能の予備的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、地域希少がんセンターと全国の

がん診療連携拠点病院等に整備されているがん相

談支援センターの情報共有や連携のための検討を

行う。 

令和３年度は、各施設における地域希少がんセ

ンターの開設・運営、希少がんホットラインの実

施と共に、以下の方法で研究を行った。 

 

1. 希少がんホットラインの標準化・データベー

ス作成のための研究 

国立がん研究センター、大阪国際がんセンター、
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九州大学の希少がんホットライン担当者および関

係者が参加して、３施設間ミーティング（ネット

会議により実施）を開催した。第１回会議におい

て各施設の担当者から、希少がんホットラインの

実施体制を聴取し、各施設の問題点を共有した。

その後、各施設へのアンケート調査を実施し、各

希少がんホットラインにおいて、実際に多く受け

る相談の内容とその対応方法を聴取した。アンケ

ート収集後に３施設合同の web会議を３回開催し、

アンケート結果を確認しながら、さらに詳細な点

について意見交換を行なった。 

さらに、それぞれの地域希少がんセンターで提

供する重要な情報の一つである「希少がん診療医

療機関リスト」の取り纏め手順を３施設間で検討

した。 

 

2. 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 

欧州 RARECAREの分類は Tier1,Tier2,Tier3と階

層化されており、原則では Tier1 が腫瘍の発生部

位に基づく大分類、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）、Tier3

が細分化された組織型（印環細胞癌など）となっ

ている。今回は、部位と組織が混在するこの

RARECARE の分類構造を基本的に踏襲しながら、

Tier1 では必ず部位になるようにし、その下に、

Tier2は組織、Tier3はさらなる細分類とした。実

臨床での使用を考えると、Tier1を部位別に揃える

ことで臨床医が使用しやすくなり、希少がんの定

義としても定義しやすくなることが期待される。 

希少がんの頻度基準（人口 10万人当たり６例未

満の罹患率）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

と判定し、Tier1 が希少基準以上の頻度の場合は、

部位別の Tier2 の分類で判定することとした。

Tier3は特に希少がんの判定には関係しないが、参

考としておいておくこととした。 

まず、Tier1に対応する部位別に、2018-20年の

院内がん登録から全症例を抽出した。院内がん登

録は ICD-O3.2の組織コードで登録されているため、

組織コードを新分類においてどのような Tier2,3

にするべきか、病理専門医と検討、組織分類を作

成した。リンパ腫や肉腫など全身に発生する腫瘍

は site-agnostic 一覧として臓器横断的に一つ作

成し、部位毎の分類は site-specific 一覧として

作成した。 

 

3. がん相談支援センターとの連携に関する研究 

本年度は、全国のがん相談支援センターにおけ

る「施設別がん登録検索システム」の利用状況を

解析し、希少がんに関する相談の状況を把握する

ことを試みた。「施設別がん登録検索システム」は、

全国の都道府県がん診療連携拠点病院と国立がん

研究センター中央病院、東病院、がん対策研究所

内のがん情報サービスサポートセンターなど、全

国の 64施設が利用している。2021年 7月に開催し

たシステム活用に関する説明会においてアンケー

ト調査を行い、その結果を解析した。 

 

（倫理面への配慮） 

本研究の実施に当たっては「人を対象とする生

命科学・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. 希少がんホットラインの標準化・データベー

ス作成のための研究 

①各施設における希少がんホットライン実施状況

調査 

国立がん研究センター、大阪国際がんセンター、

九州大学における希少がんホットラインの実施状

況は以下の通りであった。 

・ホットライン回線数：国立がん研究センターは

２回線、大阪国際がんセンターおよび九州大学は

１回線であった。 

・担当者：国立がん研究センターは専任看護師、

MSW、事務員の３名、大阪国際がんセンターは専任

看護師、MSW、医師の３名、九州大学は専任看護師、

医師の２名体制であった。 

・相談件数：国立がん研究センターは 1日 25件か

ら 30 件、大阪国際がんセンターは半年で 164 件、

九州大学は月に 15件前後であった。 

・相談の目的：純粋な相談と診療予約の相談がほ

ぼ 5:5〜7:3 の割合であった。2021 年 10 月より国

立がん研究センターは業務負荷の軽減および整理

のため、相談業務と予約業務が分割された。 

 

②希少がんホットラインの相談内容とその対応方

法 

希少がんホットラインにおいて多く受ける相談

内容として以下のようなものがあげられた。病気

の一般情報、症例数の問い合わせ、病理診断、個

別の治療相談、治験の有無、心理面の相談、経済

面の相談、診療科の問い合わせ、医療機関からの

問い合わせなど。 

これらに対して、各施設で相談員による様々な

回答がなされていたが、当該の希少がんに関する

治療経験の多い（症例数の多い）施設に関する問

い合わせ、特に後腹膜肉腫や原発不明がんなどで

どの診療科を受診したらよいかという相談が多い

ことなどが指摘された。心理面、経済的な負担に

関する相談では、通常のがんと大きく変わること

はないという意見がある一方で、希少がんに特徴

的な問題として捉えられるという意見もあり、さ

らに症例・経験の蓄積が必要と考えられた。 
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個別の治療に関する相談も多いが、これに関し

ては、電話による聞き取りだけではその情報が正

しいかどうかも不明であること、医師ではない相

談者が診療内容に関して個別の判断を行うことは

適切ではないため、医師によるセカンドオピニオ

ンを案内するという対応がとられていた。 

一方、相談後の転帰に関しては、現状ではいず

れのホットラインでも患者の個人情報を取得して

いないため、相談後の患者の受診行動を遡ること

ができておらず、ホットラインの有用性に関する

客観的な評価ができていないことが課題として指

摘された。 

 

③希少がんホットラインでの情報収集と記録方法 

各施設の希少がんホットライン実務担当者から、

現在相談者から収集している情報および今後の聴

取可能性について、次のような回答を得た。 

・一般情報：相談日時・相談時間は多くの施設で

聴取できており、全ての施設が今後も聴取可能と

回答した。「どこで知ったか」については、現時点

では聴取できている施設はなかったが、今後の連

携においては重要な項目と考えられ、今後聴取し

てゆく方針となった。 

・相談者情報：個人名を聴取している施設はなく、

今後も聴取は難しいとの意見が多かった。一方で

年齢（年代）や居住地は比較的聴取されており、

相談の中で必要に応じ聴取されているようであっ

た。現在受診中の病院名は必要であれば聴取可能

であるとの回答であった。 

・疾患情報：病名は全施設で聴取されていたが、

併存疾患は 1 施設のみ聴取されていた。病理診断

の有無は、2施設で聴取できていたが、相談者本人

の情報だけでは確実性が低いとの意見があった。 

・転帰：実際には聴取できているのは 1 施設のみ

であった。しかし今後の診療連携体制の構築には

重要であるとの認識はされており、今後聴取可能

であるとの回答が全施設から得られた。 

相談内容や情報の記録方法に関しては、通常のが

ん相談業務で使用されているがん医療相談システ

ムを利用している施設と、専用のデータベースを

作成して入力している施設があった。また 1 施設

では相談を受けながら入力、他の２施設では相談

中もしくは事後に入力作業が行われていた。 

 

④「希少がん診療医療機関リスト」の取り纏め手

順の検討 

国立がん研究センター希少がんホットラインに

問い合わせが多かった希少がん 10疾患（多い順）：

１．悪性軟部腫瘍（GIST以外）＋悪性骨腫瘍、２．

GIST、３．原発不明がん、４．悪性黒色腫、５．

神経内分泌腫瘍、６．悪性リンパ腫、７．眼腫瘍、

８．悪性中皮腫、９．胸腺腫瘍、１０．脳腫瘍、

に関して「希少がん診療医療機関リスト」の作成

を行う方針となった。 

院内がん登録から、この 10疾患の診療実数に関

して、2016年から 2018 年のデータ（初発時に治療

を実施した症例数のみをカウント）を受領した。

次いで、各疾患の診療実数が年間 10例以上の病院

をリストアップした。リストアップされた病院の

数が 10 以下の場合は、5 例以上の病院とした。リ

ストアップされた病院に関して、局所治療、薬物

療法、治療開発（治験）の 3 側面から、国立がん

研究センター中央病院の各々の治療の複数の専門

家（2名以上）が確認し、診療内容が信頼できると

考えられる病院群を抽出、最終リストを作成した。

その後、情報のアップデート、経時的な変化を確

認するために、院内がん登録の 2018 年から 2020

年のデータを受領（2022/04/22）し、現在解析中

である。 

 

2. 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 

2018～2020 年の院内がん登録の全症例を病理医

により組織分類し、それを基に site-specific と

site-agnosticの新分類を作成した。 

現行の RARECARE分類からの主要な変更点として

は、Tier1 を全て部位としたことである。現行の

RARECARE 分類では Tier1 として sarcoma があげら

れているが、骨・末梢神経・腹膜についてそれぞ

れ Tier1 として独立させ、sarcomaは組織名である

ので、site-agnostic 分類として全部位に対する

Tier2 とした。頭頚部がんでは、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、下咽

頭と喉頭が同一 Tier1 となっていたものを分離し

た。また、血液に関しても、骨髄、リンパ節を Tier1

として新たに定めた。 

これらの Tier1, Tier2の整理によって、2020 年

の症例数から Tier1 のレベルで希少がんの候補と

なったものは、鼻腔・副鼻腔上咽頭、大唾液腺、

小腸、肛門、気管、胸腺、膣、胎盤、精巣、陰茎、

尿道、眼、中耳、盲腸、下垂体、副甲状腺、副腎、

松果体、骨、腹膜、心臓、縦隔、胸膜の悪性腫瘍

であった。すなわち、これらの部位に発生したが

んは全て希少がんと考えてよい。さらに、これら

の部位以外に発生したがんの中で、Tier2で数が少

ないものも希少がんとなるが、これらに関しては、

今後検討していく予定である。 

 

3. がん相談支援センターとの連携に関する研究 

「施設別がん登録検索システム」説明会の参加

施設 44施設中 34施設（77%）からアンケートの回

答が得られた。 

①「施設別がん登録検索システム」の利用頻度は、

月に 1 回以上利用していた施設が最も多く 9 施設

（26％）であった。 
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②院内がん登録件数の相談があった場合の病院間

の連携・相談照会の仕組みの有無については、「既

存の県内ネットワークの中で対応」している施設

が約 8割であった。 

③「施設別がん登録検索システム」使用事例につ

いては、32施設から 62件の回答があった。キーワ

ードとして複数あげられていたものとして、がん

種や診断名に加えて「セカンドオピニオンを聞き

たい」、「○○病院の治療成績を教えてほしい」、

「症例数の多い病院にセカンドオピニオンを聞き

に行きたい」といった内容や「がん遺伝子パネル

検査」「治験」などがあった。また情報を探してい

る相談者の状態として複数回あげられたものには、

「再発している」「転院している」「腹水・胸水貯

留」「ステージⅣ」といった言葉があった。 

④希少がんに関して医療機関を紹介する場ができ

たときに期待することとしては、地域の情報や迅

速な対応、便利・気軽に相談できることや困難事

例へのサポートなどがあげられた。また臨床試験

実施の有無やセカンドオピニオンの情報など紹介

先の詳細な情報も求められていた。さらにネット

ワークの仕組みについては、拠点病院間での情報

共有のシステムや国立がん研究センター主体の情

報共有、都道府県単位での情報集約や困難事例の

サポート、説明会の継続などがあげられた。 

 

4. 地域希少がんセンターの設立と運営 

4‐1．大阪国際がんセンター 

2020 年 4 月に大阪国際がんセンターの中に地域

希少がんセンターを設置し、今年度はその活動を

さまざまな面で強化した。診療面では希少がんキ

ャンサーボードを定期的に実施し、多職種・診療

科横断的に希少がんの診療を適切に実施した。ホ

ットラインによる相談支援業務は、件数が前年よ

りも増加し、地域も西日本各地に広がった。 

また、大阪府のすべてのがん診療拠点病院に希

少がんに対する診療実態と連携に対する意向調査

を行い、すべての拠点病院がそれぞれの立場で大

阪府の希少がんネットワーク形成の構築に参加す

る意向を確認した。さらに大阪府がん診療連携協

議会に希少がん部会を設置することを決定し、部

会を中心に大阪府内の希少がんネットワーク構築

を行うことを決定した。 

 

4‐2．九州大学 

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向けて準備を進めた。

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名を配置した。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い、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、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

連携センター師長、事務から構成される希少がん

ホットラインワーキンググループを設置した。こ

れら準備の後、令和３年５月から希少がんホット

ラインを開始した。 

令和３年５月から令和４年３月末までのホット

ライン相談件数は 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、GIST 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、福岡県内が 50%、福岡

県外が 47%、不明が 3%であった。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。 

 

D．考察 

本研究は、まれであるがゆえに疾病や診療に関

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（仮称）を整備し、これ

らのセンターを中核としたネットワークによって、

希少がん患者が、できるかぎり住み慣れた場所で、

納得のゆく相談支援や信頼できる診療を受けられ

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、希少がん中央機関（国

立がん研究センター）および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（Hub 

and Spokeモデル）。 

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

トワーク形成のきっかけ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、その研究の一部を延期した。 

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。 

 

１．希少がんホットラインの標準化・データベー

ス作成のための研究 
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地域希少がんセンターの行う相談支援の柱であ

る希少がんホットラインに関して、①各施設にお

ける希少がんホットライン実施状況調査、②各施

設の希少がんホットラインの相談内容とその対応

方法、③各施設の希少がんホットラインでの情報

収集と記録方法、④「希少がん診療医療機関リス

ト」の取り纏め手順の検討、を行った。 

本研究班で前年度に作成した「国立がん研究セ

ンター希少がんホットラインの手引き」では、担

当者やホットライン相談後の連携先、情報の記録

方法など、国立がん研究センター独自の体制に基

づく部分も多く含まれていた。今後、希少がんホ

ットラインを全国の地域希少がんセンターで実施

してゆくためには、より一般化された実施手順を

定める必要があると考えられたため、今回、希少

がんホットラインを実施している３施設（国立が

ん研究センター中央病院、大阪国際がんセンター、

九州大学）の担当者が複数回にわたって web 会議

を行い、それぞれの希少がんホットラインの実施

体制、相談内容や対応方法、情報の収集や記録方

法に関して、意見交換、議論を行った。 

ホットラインの質を保ちながら、それを普遍的

なものにするためには、希少がんホットラインの

役割などを纏めた基本的な希少がんホットライン

マニュアルの作成は重要と考えられる。一方、そ

の実施にあたっては、各ホットラインは、その地

域性や医療機関の特徴など背景の違いから、その

相談手順や対応方法を全く同じにすることは現実

的ではないと考えられる。希少がんホットライン

の各施設における運用にあたっては、全施設共通

のユニバーサル・基本的な希少がんホットライン

マニュアルの上に、各施設固有のマニュアルが重

層されて運用されるのが望ましいと考えられた。 

希少がんホットラインでの相談を受けた患者が、

最終的にどのような受診に結び付いたかを明らか

にすることは、希少がんホットラインの有用性を

測り、その課題を探る上で非常に重要である。そ

のためには、相談者の個人情報（背景情報）のあ

る程度の収集、受診行動などの追跡は不可欠であ

る。しかし、現実には、いずれの施設の希少がん

ホットラインにおいても、その点の情報収集は、

未だ十分には行えていなかった。これは、旧来・

現行の「がん相談」においてはほとんど問題にさ

れてこなかった点であり、今後、希少がんホット

ラインの改善、希少がんの情報提供・相談支援の

改善のためには、検討・解決していくべき課題と

考えられた。希少がんホットラインに相談してこ

られた相談者の中で、同意の得られた相談者を対

象として、希少がんホットライン相談後の診療の

経過を前向きにレジストリする観察研究を立ち上

げることも一法と考えられた。 

希少がんホットラインで質問されることの多い

「どの病院を受診すれば良いか？」という問いに

対して、正確かつ適切な回答をできるようにする

ことは、希少がんホットラインに課せられた大き

な課題である。そのための「希少がん診療医療機

関リスト」の作成に関しては、今年度は、その作

成について、診療件数という客観的データと、各

病院の個別の診療実態・診療可能性に関するエキ

スパートの評価という２側面から、具体的に紹介

可能な病院リストを作成するという方向性につい

て各施設の合意を得ることができた。次年度は、

「希少がん診療医療機関リスト」を、それぞれの

地域希少がんセンターで作成し、各希少がんホッ

トラインで実際に使用し、その有用性・課題に関

して検討をしていく予定である。 
 
２．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 

希少がん対策の基盤となる“希少がんの定義”

のための尺度について、RARECARE の分類をベース

に、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し、それを国

内ないしは世界における標準分類とすることを目

標として研究を行っている。 

本年度の研究で、ほぼ新分類の骨格は決定した。

今後、臨床医や他施設病理医も交えて、その妥当

性についてさらに検討を行い、完成を目指す。

RARECARE 分類に比べ、我々の分類では、部位が必

ず Tier1 にくることで、よりわかりやすく、希少

がんの定義もしやすくなったと考えている。 

 

３．がん相談支援センターとの連携に関する研究 

全国のがん相談支援センターのうち、「施設別

がん登録検索システム」を利用している施設（全

64 施設）に対して実施したアンケート結果から、

希少がんに関する相談の状況を把握し、希少がん

に関する情報提供や相談支援体制のあり方を検討

することを試みた。 

その結果、希少がんに関する医療機関紹介体制

に期待することとして、地域に根ざし、迅速かつ

気軽に、医療者でも相談できる場の整備が求めら

れていることが分かった。また臨床試験の相談や

対応する医師の具体的な治療内容や専門性など、

より詳細で専門性の高い対応ができることも求め

られていた。 

これらの要素は、現在構想が進められている「地

域希少がんセンター」およびそのネットワークに

期待される役割や機能と考えられる。「地域希少が

んセンター」がどのような役割を持ちうるのか、

またこうしたセンターができた後、全国のがん相

談支援センターがどのような機能や役割をもつ必

要があるのか、両者がどのような役割分担を行い、

連携をとってゆくのか、双方からさらに検討を深

める必要があると考えられた。 
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４．地域希少がんセンターの設立と運営 

近畿・関西地方の大阪国際がんセンター（都道

府県がん診療連携拠点病院）および九州地方の九

州大学（大学病院）に地域希少がんセンターを立

ち上げ、希少がんホットラインなど、実際の希少

がんの情報提供・相談支援活動を行う中で、その

課題を明らかにし、解決法を探ることを目指して

いる。 

ホットラインの相談件数は、両施設とも着実に

増加し、施設の存在する府県を中心に広範囲の地

域から多様な問い合わせが寄せられている。地域

希少がんセンターには、まさにその地域の希少が

んに関するニーズが集まる実情が明らかになった。

提供する情報の質を上げるためには「希少がん診

療医療機関データベース」など信頼できるデータ

ベースの作成と共に、それを補完する形で、地域

希少がんセンターが所管する地域の主要な医療機

関の実際の診療状況や、最新の治験（臨床試験）

の実施状況に関する情報など、地域に根ざした、

きめ細やかでタイムリーな情報収集を行うことが

重要と考えられた。また、その地域希少がんセン

ターが担当していない地域に関する問い合わせ等

に答えるためにも、各地域希少がんセンター同士

のネットワーク形成や情報交換も重要と考えられ

た。 

 

E．結論 

令和３年度は、各地域希少がんセンターの開

設・運営、希少がんホットラインの実施と共に、

以下のテーマの研究を行った。１．希少がんホッ

トラインの標準化・データベース作成のための研

究、２．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、３．がん相談支援センターとの

連携に関する研究。 

１．希少がんホットラインの標準化・データベー

ス作成のための研究では、各施設における希少が

んホットライン実施状況調査、各施設の希少がん

ホットラインの相談内容とその対応方法、各施設

の希少がんホットラインでの情報収集と記録方法、

「希少がん診療医療機関リスト」の取り纏め手順

の検討を行った。 

２．希少がんの定義のためのがんの種類の分類に

関する研究では、希少がん対策の基盤となる「希

少がんの定義」のための尺度について、RARECARE

の分類をベースに、新しい ICD-O-3.2 の体系をも

とに、より論理的で使いやすい分類の作成を行っ

ている。 

３．がん相談支援センターとの連携に関する研究

では、全国のがん相談支援センターのうち、「施設

別がん登録検索システム」を利用している全 64施

設に対して実施したアンケート調査の結果から、

希少がんに関する相談の状況や、期待される情報

提供の内容等について検討を行った。 
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