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希少がん診療・相談支援におけるネットワーク構築に資する研究 

（分担研究報告書） 

 

「希少がん中核拠点センターの整備（中部地方）・全国ネットワーク構築のための研究」 

研究分担者 西田 佳弘 名古屋大学病院リハビリテーション科 病院教授 

 

研究要旨 

名古屋大学は中部地区初の希少がんセンターをスタートさせ、希少がんホットラインを開設した。本研究

班では、中部地区の地域希少がん中核病院として以下の研究開発を進めた。希少がんセンターのホームペ

ージの充実化を図り、当院での希少がん診療の実態を調査した。また2022年8月から2023年7月までの希

少がんホットライン相談の集計と解析を行った。愛知県、および東海・北陸地区での希少がん診療情報の

収集活動を開始した。2016年1月1日から2020年12月31日の院内がん登録18162例中、RareCare分類によ

る希少がんは8436例（約46%）と既報より高かった。希少がんホットライン相談件数は164件であり、患

者本人・家族からが95%を占め、愛知県内からの相談が67%を占めた。愛知県における希少がん診療情報

収集はがん診療拠点病院である愛知県がんセンターと連携し、がん診療連携病院協議会において希少がん

部会の設立が決まった。また東海北陸の他県については、各県のがん連携拠点病院に対して情報収集に向

けた担当者選出の依頼文を発出した。 

 
 
A．研究目的 
名古屋大学医学部附属病院（以下名大病院）は、

希少がん中央機関と連携して、担当する中部地区
の希少がん診療施設、専門医等の最新情報を収
集・把握し、希少がん患者・家族・医療者に対し
て、希少がんホットライン等の手段を用いて情報
提供・相談支援を行うことを目的に以下の研究方
法により活動を行っている。 
 
B．研究方法 
(1)名大病院希少がんセンターホームページ（HP）
の充実化：名大病院における他センターを含んだ
総合的HPをより一層充実化する目的で独自のHP
をデザインし、開設することとした。 
(2)名大病院における院内がん登録データから、Ra
reCare分類による希少がん患者の登録数、特徴を
明らかにした。 
(3)2022年8月1日からスタートしている名大病院希
少がんホットラインについて相談数、内容を収集
し、解析した。 
(4)愛知県の希少がん診療に関する情報を収集する
ために、愛知県のがん診療連携拠点病院である愛
知県がんセンターに協力を要請し、情報収集の枠
組みの構築を開始した。 
(5)愛知県以外の中部地区における希少がん診療施
設の情報を収集することを目的に、各県のがん診
療連携拠点病院に対して、情報収集に向けての協
力要請を開始した。 
 
（倫理面への配慮） 
院内がん登録データの収集および解析については、
個人情報は連結不可能匿名化し、データは外部記
憶装置に保管し、鍵のかかる棚に保管している。 

C．研究結果 
(1)名大病院のHPとは別に独自の希少がんセンタ
ーとしてのHPを作成した。内容に希少がんホット
ライン情報、代表的な希少がん一覧のページを組
み入れた。今後、代表的な希少がんに関する説明
文を追加する予定である。 
(2)名大病院における希少がん診療の実態を明らか
にした。2016年1月1日から2020年12月31日にお
ける院内がん登録総数は18162例であり、RareCa
re分類による希少がんは8436例（46%）であった。
希少がんの中では消化器系がんが最多であり、肉
腫は7%であった。 
(3)2022年8月1日から希少がんホットラインをスタ
ートさせた。2022年8月1日から2023年7月31日ま
でのホットラインを通じた相談件数は164件であ
った。希少がんホットラインの情報はインターネ
ット検索で得た場合が最多で52%を占めた。相談
者は患者・家族が95%、医療関係者が3%であった。
愛知県内からの相談が67%と最多で、関東、近畿、
東北、北海道からの相談も含まれていた。部位別
相談数としては消化器が26%、骨軟部が11%の順
であった。 
がん種別では肉腫が25%、神経内分泌腫瘍13%、
血液腫瘍8%、GIST7%であった。相談内容は治療
と検査に関することが最多で、次に情緒的問題、
希少がんを診療する病院情報の順であった。 
(4)愛知県がんセンターのセンター長、院長と面談
を繰り返し、愛知県がん診療連携協議会において
希少がんワーキンググループを設置することが決
まった。来年度に第1回会議を開催予定としている。 
(5)愛知県以外の東海北陸の各県におけるがん診療
連携拠点病院から、希少がん情報収集のための担
当者決定の通知が届き始めている。 
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D．考察 
(1)HPを刷新することで、希少がん患者・家族、
および医療者からアクセスしやすい環境が整った。
今後、アクセス件数やホットライン相談数の推移
を見ながら、随時HPを更新する予定である。 
(2)当院での希少がん患者数が46%を占めたことは、
これまでの諸家からの報告（15-24%）と比較して
極めて高い。一因にはRareCare分類の疾患が、実
際には希少がんの定義に当てはまらないがん種が
含まれていると推測された。 
(3)名大病院の希少がんホットラインへの相談件数
はまだ十分多いとは言えない。HPの充実化だけで
なく、がん診療連携病院への情報発信、患者・家
族に対するセミナー開催などを通じて、ホットラ
インで相談しやすい環境を作っていく必要がある。 
(4)愛知県のがん診療連携拠点病院は愛知県がんセ
ンターである。愛知県内のがん診療連携病院にお
ける希少がん診療の実態を調査するためには、愛
知県がんセンターとの連携が必須である。今後十
分に連携しながら、かつスピード感をもって情報
を収集していく必要がある。 
(5)愛知県以外の中部地区各県の希少がん情報を収
集するためには、各県のがん診療連携拠点病院の
協力が必須である。情報を収集、集約するために
は県をまたいでの協力体制の構築に努力する必要
がある。 
 
E．結論 
名大病院は中部地区の地域希少がん拠点病院とし
て、希少がんセンターのHPを充実化させ、同時に
希少がんホットラインへの相談件数の増加を目的
に活動している。また、愛知県および中部地区他
県のがん診療連携拠点病院との連携を深め、中部
地区の希少がん診療情報の収集に向けて活動して
いる。 
 
F．健康危険情報 
  特になし 
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