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研究要旨 

名古屋大学は中部地区初の希少がんセンターとしての活動を開始し、希少がんの情報提供・相談支援を

実施している。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

んホットラインによる情報提供を継続し、また2024年度の希少がんホットライン相談の集計と解析を行

った。希少がんセンターのホームページの充実化を図り、特に重要な希少がんに関する診断・治療を中心

とした説明事項を掲載した。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。2024年度の希少がんホットライン相談件数は221件であり、2023年度の139件と比較して60％近く増

加した。患者本人・家族からが90%以上を占め、愛知県内からの相談が過半数を占め、他、岐阜・三重・

静岡の順であった。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を設立し、希少がん診療・相談支援におけるネ

ットワーク構築：愛知県作業部会会議を開催した。また東海北陸の他県については、希少がん診療・相談

支援におけるネットワーク構築：東海・北陸地会議を開催した。両会議において、国立がん研究センター

からの情報をもとに各県における希少がんの情報を収集し、基盤となるデータを構築していくことで合意

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：代表的な希少がんの名称だけでなく、
病態・疫学・診断・治療に関する説明文を記載し、
患者・家族・関連の医療者への情報発信を図るこ
ととした。 
(2) 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。 
(3)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
知県がんセンターの協力を得て、希少がん作業部
会を設立し、各地域がん診療連携拠点病院と連携
し、希少がんの情報収集体制を確立した。 
(4)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合

同会議を開催した。 
 
（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)名大病院希少がんセンターHPにおいて、希少
がんに関する情報を｢脳・脊髄領域｣｢頭頚部領域｣
｢骨・軟部組織領域｣などに大分類し、その中で例
えば｢骨・軟部組織領域｣であれば、”骨肉腫”、”脂
肪肉腫”、”デスモイド”などの個々の腫瘍に関して、
疫学・症状・診断・治療について記載した。記載
担当者は希少がんの治療経験豊富な各科が担当し
た。 
(2)希少がんホットラインの相談件数は、2024年4
月1日から2025年3月31日までで221件であり、20
23年度の139件と比較して60％近く増加した。相
談者は本人・家族で90％以上を占め、医療者から
の相談は5%であった。地域別では愛知県からの相
談数が多く、次いで岐阜、三重、静岡であり、中
部地区以外からも北海道から九州まで相談があっ
た。部位別の相談数としては、当院の得意な分野
である後腹膜や骨・軟部組織、子宮領域が多く認
められた。組織別では40%以上を肉腫が占め、そ
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の次に神経内分泌腫瘍が多かった。相談者の治療
状況としては、治療前・精査中が40%、治療中が2
8%、治療後が12%と続いた。相談内容としては情
緒的問題と治療・検査に関するもの、病院情報に
関するものを多く認めた。 
(3) 2024年5月10日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の協力を得て、希少
がん作業部会を設立した。作業部会会議を2回に分
けて開催し（2025年9月5日、9月27日）、名古屋
大学、愛知県がんセンター以外に、愛知医科大学、
藤田医科大学、名古屋市立大学、安城更生病院、
名古屋第一赤十字病院、豊橋市民病院、一宮市立
市民病院、名古屋医療センター、半田市民病院か
ら参加があった。今後の希少がんに関する情報収
集について話し合われた。 
(4)2024年8月5日に東海・北陸地区（愛知県除く）
の合同会議を開催した。岐阜大学、三重大学、静
岡県立静岡がんセンター、信州大学、金沢大学、
富山県立中央病院から代表者の参加があった。今
後、各県における希少がん診療に関する情報収集
について話し合われた。 
 
D．考察 
名大病院希少がんセンターは、HPから希少がんに
関する情報の発信し、希少がんホットラインでは
相談研修が増加し、中部地区の地域希少がん中核
病院としての機能を果たしつつある。しかし、希
少がんによってはまだ十分に診療できない種類や
情報が不足している内容があり、国立がん研究セ
ンターや各地区の希少がん中核病院と密に連携し、
情報を共有する必要がある。 
愛知県、および東海・北陸地区でも希少がんの診
療情報を収集する組織は構築できた。一方、各病
院から希少がんのどのような情報を収集し、どの
ような方法で発信するかは未定である。国立がん
研究センターが主導して全国の希少がん診療情報
の収集と情報発信を実施している。その情報と重
複しないように、中部地区独自に収集できる有意
義な情報を蓄積していく必要がある。 
 
E．結論 
名大病院は継続して多くの希少がんの診療情報を
収集、発信する必要がある。希少がんホットライ
ンの継続活動、愛知県、東海・北陸地区のがん診
療連携拠点病院と連携を図りながら、各地区の病
院が有する希少がん診療情報を収集し、日本全国
の希少がん患者・家族がどこにいても有用な情報
を入手できるシステムを構築することが重要であ
る。 
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