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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（関東地方）・全国ネットワーク構築のための研究」 

研究分担者 下井 辰徳 国立がん研究センター中央病院 腫瘍内科 医長 

 

研究要旨 
本研究課題では、専門的な医療を提供可能な施設の数が限られる希少がんに関して、全国各地に住む希

少がん患者が住み慣れた地域で必要な医療が受けられるよう、希少がん中核拠点センターとして、国立が
ん研究センター中央病院が担う役割について検討し、ネットワーク体制を構築するための研究を行う。 
本研究では、①全国の希少がん患者が、適正な診療・正確な情報へ繋がることができる全国ネットワー

クを構築し、その有用性と課題を明らかにする。 
令和5年度は計画通りに本研究を遂行できた。 

 
 
A．研究目的 
国立がん研究センター中央病院の希少がんセン

ターは、全国の希少がんセンターの取りまとめを
担う中央機関であると同時に、関東地方の希少が
んの診療・情報提供を担う中核拠点センターとし
て、関東の希少がん診療施設とネットワークを構
築する役割を担っている。また、各地方の希少が
ん中核拠点センターの先導的役割として、患者・
家族・医療者に対する適切な医療提供を行うこと
も求められる。 
希少がんホットラインを運営し、関東および全

国の患者や医療従事者からの相談に対応するとと
もに、希少がんMeet the Expertの実施にも中心的
に関わり、情報提供を進めていく。 
さらに、MASTER KEY Projectの中心的な実施施
設として、試験立案、登録を積極的に進めていく。 
 
 
B．研究方法 
1. 希少がん診療 
2. 関東の希少がん診療施設と情報交換を行う。 
3. 希少がんに関する電話相談窓口である希少がん
ホットラインの運営を行う。 
4. MASTERKEY Projectの登録を推進する。 
5. 希少がんの情報提供（患者、医療従事者向け）
を行う。 
 
 
C．研究結果 
1. 希少がん診療 
年間で2,870件の初診希少がん診療を行った。 
 
2. 独立行政法人 東京都立病院機構 がん・感染
症センター都立駒込病院の腫瘍内科医師2名と、希
少がん診療における課題と中央機関に期待するこ
とについて意見交換を行った。 
これによると、 
➢ 駒込病院希少がんセンター構築で現在考える

こと 
⚫ エビデンス収集に時間がかかるため、いか

に情報収集を効率化できるか 

⚫ 超レア疾患に対して、適正な情報を収集で
きるか 

⚫ 都立病院の受け皿として役割を担っている 
⚫ どのくらいの希少がん対応のスタッフ数が

必要となるか、見積もりが難しい 
⚫ （受けるべき疾患の範囲を限定するしかな

いか） 
⚫ キャリアアップとして、希少がんだけで研

究活動を進めることが難しい 
⚫ 適応外使用が中心となるが、病院としてど

うするか 
⚫ 病院側が赤字を被ることも許容できるか 

 
➢ 希少がん中央機関である国立がん研究センタ

ー中央病院に求めること 
⚫ 時間をかけて文献を調べて方針を決めても、
それで本当に良いのか？不安に思いながら
やることになるが、1例でも経験値があれば、
それを聞くことでも参考になる 

⚫ 希少がんとくくると、自分の専門分野以外
の人たちが多くいるコミュニティと感じて、
入りづらいので、情報共有ができるシステ
ムが欲しい（希少がんジャンルについての
アクセスできるリソース） 

といった点が挙げられた。希少がん診療を進める
病院との連携（診療と研究）を深めていきたいと
考えている。 
 
３．国立がん研究センター中央病院の希少がんホ
ットラインでは、令和5年度計3125件の希少がん
に関する電話相談を行った。特に他の医療機関紹
介に関した相談が119件（4%）と一定程度存在す
ることが分かった。 
 
４．MASTERKEY Projectの登録 
MASTERKEY Projectへの登録数は国立がん研究
センター中央病院が元も多かった。引き続き、登
録を行うとともに、各種情報提供でアピールを続
けていく。 
 
５．希少がんの情報提供 
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令和5年度は、希少がんMeet the Expertが22回開
催された。このいずれの講演会においても、国立
がん研究センター中央病院の医師が出演しており、
引き続き情報提供に対して協力していく。 
 
D．考察 
今年度は、国立がん研究センター中央病院の希

少がん中央機関としての活動を主に行った。 
来年度は、関東圏内の医療機関と情報共有を増

やし、ニーズがあるサポート体制についても検討、
支援していく。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、関東圏内の実情に沿っ
たネットワーク構築を今後目指していく。 
 
E．結論 
今年度は、希少がん中央機関としての活動を中

心に行った。今後、希少がん中核拠点センターと
しての役割を果たすべく、関東圏内の医療機関と
の連携、全国希少がん中央拠点病院との連携を積
極的に進めていく。 
 
F．健康危険情報 
  特になし 
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H．知的財産権の出願・登録状況（予定を含む） 
１．特許取得 
なし 
 
２．実用新案登録 
なし 
 
３．その他 
なし 
 
 


