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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） 

 

「中部地方の希少がんネットワークの形成と分析」 

 

研究分担者 西田 佳弘 国立大学法人東海国立大学機構名古屋大学・医学部附属病院・病院教授 

 

研究要旨 

中部地区におけ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医療相談・支援を受けられる体制を構築すること

を目的とした。希少がんセンター中央機関である国立がん研究センター、希少がん中核拠点

センターである大阪国際がんセンター、九州大学と情報共有をしながら、名古屋大学医学部

附属病院において中部地区の希少がんセンターを設置し、希少がんホットラインを開設し

た。ホームページ、プレスリリース、希少がん患者団体のイベント等を通じて情報を発信す

ることで、ホットラインを通じた相談件数が増加している。相談後の対応のフローチャート

が完成し、適切な回答ができる体制が整いつつある。今後、中部地区での希少がん連携病院

群を構築し、連携を図ることで中部地区の希少がん情報提供、相談支援ネットワークがより

効果的なシステムになるよう活動を継続する必要がある。 

 

A．研究目的 

中部地区の希少がん患者・家族・医療従事者を適

切な診療に導く情報提供、医療相談・診療支援体制

は十分整備されていない。中部地区における希少が

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

療や医療相談・支援を受けられる体制を構築するこ

とを目指す。 

 

 

B．研究方法 

中部地区において、希少がんの診療に関して相談

できる希少がん中核拠点センターの備えるべき機

能を国立がん研究センター、大阪国際がんセンター、

九州大学と討議、共有する。 

検討した要件に基づき、中部地区における希少が

ん中核拠点センターを立ち上げ、希少がんホットラ

インを開設する。中部地区希少がんセンター設立お

よびホットライン開設過程において、中部地区の実

情に即した情報提供、医療相談・支援体制を構築す

るための課題を抽出する。 

希少がん中央機関である国立がん研究センター

を中心に、希少がん中核拠点センターである大阪国

際がんセンター、九州大学とともに中部地区の希少

がんセンターを含めた希少がんネットワークを構

築し、既存のがん診療・相談支援システムであるが

ん相談支援センターとの有効な連携について検討

する。 

 

（倫理面への配慮） 

希少がんセンターホットラインの開設、運用にあた

っては希少がん患者の個人情報の取扱いに十分注

意を払う。 

 

 

C．研究結果 

令和3年7月1日に、名古屋大学医学部附属病院に

希少がんセンターが設置され、中部地区の地域希少

がんセンターとしての活動を開始した。希少がんを

診療する可能性のある科に希少がん担当医師の選

出を依頼し、リスト化した。 

特定機能病院である名古屋大学医学部附属病院

における希少がん患者受療数を調査し、2016年か

ら2020年における院内がん登録総数は16,936例、

希少がん症例数は3,728症例で全体の22%であった。

全国での希少がん推定罹患率は約15%と報告され、

名古屋大学医学部附属病院が特定機能病院である

ことから希少がん症例の比率が高いことが推測さ

れた。 

希少がんホットラインを開設する準備として、令

和4年6月24日に担当医師、看護師が、国立がん研

究センター中央病院希少がんセンターを訪問、見学、

情報交換を行った。また、地域希少がんセンターで

ある九州大学医学部附属病院との情報交換を令和4

年6月8日にWeb会議にて実施した。ホットラインを

担当する看護師は、ホットライン開設前に名古屋大

学医学部附属病院における既存のがん診療・相談支

援システムであるがん相談支援センターにおいて
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適切な対応を含めて研修を行った。ホットラインで

受けた相談に対する対応のフローチャートを作成

し、各科希少がん担当医師との連携を図る準備をし

た。 

令和4年8月1日より希少がんセンターホットライ

ンを開始し、週３回（月・水・金）の１０時から１

４時、専任看護士により対応している。開設後、病

院ホームページ、中日新聞、読売新聞、NHKによ

りプレスリリース、情報発信を行ったことで相談件

数が増加している。 

中部地区における希少がんセンターホットライ

ンを名古屋大学医学部附属病院に開設したことを

広く情報発信するために、希少がん啓発月間イベン

トRareCANCERS Awareness Month 2023に参

加し（令和5年2月11日、研究分担者：西田）した。

希少がん患者・家族の団体であり、情報を共有する

ことができた。 

 

 

D．考察 

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、医療相談・診療支援体制は、中部地

区においても十分整備されていない。名古屋大学医

学部附属病院が中部地区における希少がんセンタ

ーとして活動を開始し、ホットラインを開設し、情

報発信を開始した。今後希少がん中央機関である国

立がん研究センター、希少がん中核拠点センターで

ある大阪国際がんセンター、九州大学、および北海

道や東北地区などに開設される希少がん中核拠点

センターと密接に情報を共有する必要がある。また、

希少がん患者・家族との交流を通じて、求めている

情報、対応をくみ上げることで一層適切な希少がん

ネットワークになると思われる。 

中部地区における希少がん診療連携病院の選定

とネットワーク構築は今後の課題と思われる。 

 

 

E．結論 

希少がん対策の中枢である国立がん研究センタ

ーおよび、希少がん中核拠点センターである大阪国

際がんセンター、九州大学と情報を共有しながら、

中部地区の希少がんセンターとして名古屋大学医

学部附属病院の活動を開始した。また希少がんホッ

トラインの開設、運用により、希少がん、患者、医

療者への適切な情報提供を開始した。中部地区の希

少がん患者が、住み慣れた地域で納得のゆく希少が

ん診療や医療相談・支援を受けられる体制の充実化

が期待される。 
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