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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（北海道地方）・全国ネットワーク構築のための研究」 

研究分担者 木下 一郎 北海道大学病院がん遺伝子診断部 教授 

研究協力者 竹内 啓  北海道大学医学研究院腫瘍内科学教室 助教 

 

研究要旨 
本研究では、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各々の

実情に合った相談支援を行うとともに、がん診療連携拠点病院など地域の診療ネットワークと連携し、
きめ細かな希少がん医療を提供する。また、がんゲノム医療中核拠点病院、小児がん拠点病院の立場
で、高度かつ専門的な医療、がんゲノム医療へのアクセシビリティを確保する。さらに、希少がんにお
ける薬剤アクセス不良の問題に対して、大規模希少がんレジストリー研究 MASTER KEY Project等と
連携し、その改善を図る。 
今年度は、(1) 希少がんホットラインを開設し、40件の相談をおこなった。(2) 希少がんユニットの設

置を含む腫瘍センターの改組を検討した。(3) 北海道がん診療連携協議会に希少がん部会を設置し、道内
ネットワーク構築に向けた準備を開始した。(3) がんゲノム医療の展開が不十分な道東の3次医療圏で、
がんゲノム医療講演会を開催し、連携病院指定の調整を開始した。(5) Master Key Projectへの院内周知
を行い、111例を登録した。(6) 全ゲノム解析の取組を加速させ、100症例（うち希少がん約40症例）の
解析を実施した。 
本研究の完遂により、希少がんの情報提供・相談支援ネットワークの形成、がんゲノム医療や薬剤へ

のアクセスの改善が期待される。 
 
 
本研究では、正確な情報を求める希少がん患

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各々の実情に合った相談支援
を行うとともに、がん診療連携拠点病院など地域
の診療ネットワークと連携し、様々な背景を持つ
希少がん患者へきめ細かな希少がん医療を提供す
る。また、がんゲノム医療中核拠点病院、小児が
ん拠点病院の立場で、高度かつ専門的な医療、が
んゲノム医療へのアクセシビリティを確保する。
さらに、希少がんにおける薬剤アクセス不良の問
題に対して、大規模希少がんレジストリー研究 M
ASTER KEY Project等と連携し、その改善を図る。 
 
B．研究方法 
本年度は以下の研究を行った。 

(1) 希少がんホットラインの開始 
(2) 希少がんセンター開設の準備 
(3) 北海道がん診療連携協議会での希少がん部会の
設置 
(4) がんゲノム医療の地域的展開が不十分な道東の
3次医療圏への支援強化 
(5) MASTER KEY Projectの情報提供と登録推進 
(6) 希少がん患者のAMED全ゲノム解析研究への
登録推進 
 
（倫理面への配慮） 
本研究は、希少がんの情報提供・相談支援ネット
ワークの形成を行う研究であり、人を対象とする
研究には該当しない。 
 
C．研究結果 

(1) がん相談支援センターの看護師と社会福祉士が
窓口となり、腫瘍内科を中心に、各診療科がバッ
クアップする希少がんホットラインを開始し、40
件の相談を行った 
(2) 希少がんユニットの設置を含む腫瘍センターの
改組を検討した。 
(3) 北海道がん診療連携協議会での希少がん部会を
設置して、道内の希少がんネットワークの構築に
向けた準備を開始した。 
(4) がんゲノム医療連携病院が初めて設置された釧
路・根室地区において、がんゲノム医療に関する
講演会を行った。また、がんゲノム医療連携病院
が未設置のオホーツク地区において、連携病院指
定に向けた調整を開始した。 
(5) Master Key Project への登録を院内診療科に周
知し、2024年度内に111例を登録した。 
(6) 全ゲノム解析の取組を加速させ、2024年度は
前年度の2倍にあたる100症例（うち希少がん約40
症例）の解析を実施した。 
 
D．考察 
希少がんホットライン開設を開始し、希少がん患
者が住み慣れた地域で相談支援を受け、納得のゆ
く適正な希少がん診療を受けられる体制の確立に
寄与できた。また、がんゲノム医療中核拠点病院、
小児がん拠点病院、MASTER KEY Project、AM
ED全ゲノム解析研究との連携により、高度かつ専
門的な医療、がんゲノム医療や薬剤へのアクセス
の改善にも繋がることが期待される。さらに、北
海道がん診療連携協議会に設置した希少がん部会
を中心に、北海道の希少がん診療ネットワークを 
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構築の構築を目指す。本研究で構築を目指すHub 
and Spoke 型の希少全国ネットワークは、診療上
不利な状況にある希少がんにおいて、その診療を
改善してゆく上の基盤となる。 
 
E．結論 
本研究の完遂により、希少がんの情報提供・相談
支援ネットワークの形成、がんゲノム医療や薬剤
へのアクセスの改善が期待される。 
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