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研究要旨 

本研究は、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の中のネットワーク構築の

九州地方に関した研究を分担している。ネットワーク構築に関する研究は、希少がんの頻度と地域性を考

慮し、北海道、東北、関東、中部、近畿、中国・四国、九州の7地方に中核拠点センターを整備する。さら

に各地方の中核拠点センターは、希少がん中央機関と連携して、担当する都道府県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・相談支援を行うとともに、がん診療連携拠点病院、がんゲノム医療 中核 拠点病

院、小児がん拠点病院などの診療ネットワークと連携し、希少がん患者が 適切な 診療を受けられる体制を

構築する。さらに、希少がんにおける治療開発の遅れ、薬剤アクセス不良等の問題に対して、MASTER K

EY Project への積極的な登録を行い、その改善・向上に努める 。 

 
 
A．研究目的 
九州大学病院の希少がんセンターは、九州地方の
希少がん中核拠点センターとして、同地方の各県
の希少がん診療施設とネットワークを構築する。
また、各県の希少がん患者・家族・医療者に対す
る適正な医療提供・相談支援の要となるように機
能する。MASTER KEY Projectを積極的に推進す
ることで、希少がんに関する研究を推進する。 
 
B．研究方法 
1. 九州地方の各県の希少がん診療施設と情報交換
を行う。 
2. 希少がんに関する電話相談窓口である希少がん
ホットラインの安定した運営を行う。 
3. MASTERKEY Projectの登録を推進する。 
 
（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. 九州・沖縄・山口における希少がん診療連携に
関する会議を令和5年5月(第1回)、9月(第2回)、令
和6年1月(第3回)の計3回開催した。本会議には、
当院以外に、九州がんセンター、福岡大学病院、
久留米大学病院、産業医科大学病院、佐賀大学医
学部附属病院、長崎大学病院、大分大学医学部附
属病院、宮崎大学病院、鹿児島大学病院、琉球大

学病院、山口大学医学部附属病院の各代表者が参
加した。本会議では、各施設の希少がんへの取り
組みの紹介を行っている。第1回では九州大学、第
2回は九州がんセンターと佐賀大学医学部附属病院、
第3回は長崎大学病院より紹介がなされた。また、
各施設の実施している公開可能な臨床試験情報の
共有の実施も行っている。 
2. 九州大学病院希少がんセンターの希少がんホッ
トラインでは、令和5年度計202件の希少がんに関
する電話相談を行った。令和3年度、4年度は、10
2件、121件であり、件数の顕著な増加を認めてい
る。福岡県内からの相談が47%、福岡県以外の九
州・沖縄・山口からの相談が25%であった。 
3. MASTEKEY Projectでは、令和5年度102例の登
録を行った。また、MASTERKEY Projectの治験
の実施を行っている。 
 
D．考察 
九州地方の各県の希少がん診療施設と定期的な会
議を行う体制が整い実施できた。各施設の希少が
ん診療に関する情報交換を継続することで、九州
地方の実情に沿ったネットワーク構築を今後目指
していく。希少がんホットラインでは、九州・沖
縄・山口からの相談が7割強を占め、当希少がんホ
ットラインが、実際に九州地方の希少がん患者・
家族・関わる医療者にとって重要な情報提供の場
となっていると考えられた。九州・沖縄・山口に
おける希少がん診療連携に関する会議で得られた
情報を、希少がんホットラインの情報提供に生か
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すことで、細やかな情報提供を目指していく。M
ASTERKEYプロジェクトの登録、治験も順調に
進んでいる。安定した登録、治験実施の増加を目
指し、院内連携の強化に取り組む。 
 
E．結論 
九州大学病院の希少がんセンターは、九州地方の
希少がん中核拠点センターとして、九州地方の希
少がんネットワーク構築を推進している。 
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