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研究要旨 

本研究は、専門的医療を提供可能な施設が限られる希少がんに関して、全国の希少がん患者が適切な医

療へ繋がれるよう、ネットワークを整備し、希少がん患者が住み慣れた地域で相談支援を受け、適正な希

少がん診療を受けられる体制を構築するための研究を行う。  

『希少がん中核拠点センター（以下中核拠点センター）』を全国７地域に整備し、希少がん中央機関（国立

がん研究センター）を全国の Hub、中核拠点センターを広域の Hub、各地のがん診療連携拠点病院等を

Spokeとした Hub and Spoke 型の希少がん全国ネットワークを構築する。 

中核拠点センターは、希少がん中央機関と連携して、地域の希少がん診療施設等の情報を収集・把握

し、希少がん患者・家族・医療者に対し、希少がんホットライン等の手段を用いて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、がんゲノム医療中核拠点病院、小児がん拠点病院等と連携し

て、希少がん患者が適切な診療を受け、高度かつ専門的な医療に繋がることのできる体制の構築を行う。 
岡山大学は中国四国地方のhubとして機能するため令和6年2月に希少がん中核拠点センターを院内に設置

した。また、希少がんホットラインの受付担当者3名、各診療科における担当者を決定し、院内フローチャ
ートを作成した。令和6年2月26日に希少がんホットラインを開設し、岡山大学病院ホームページに掲載し
た。令和6年度以降は中国四国地方のhubとして機能するため、都道府県がん診療連携拠点病院とのネット
ワーク構築などに取り組む必要がある。 

 
 
 
A．研究目的 

本研究は、専門的医療を提供可能な施設が限ら

れる希少がんに関して、全国の希少がん患者が適

切な医療へ繋がれるよう、ネットワークを整備

し、希少がん患者が住み慣れた地域で相談支援を

受け、適正な診療を受けられる体制を構築するた

めの研究を行うものである。先行研究

(20EA0501)で備えるべき機能が検討された『希

少がん中核拠点センター（以下中核拠点センタ

ー）』を全国７地域に整備し、希少がん中央機関

（国立がん研究センター）を全国の Hub、中核拠

点センターを広域の Hub、各地のがん診療連携拠

点病院等を Spoke とした Hub and Spoke 型の希少

がん全国ネットワークを構築する。 

中核拠点センターは、希少がん中央機関と連携

して、地域の希少がん診療施設等の情報を収集・

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夫々の実

情に合った相談支援を行い、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

病院等と連携して、希少がん患者が適切な診療を

受け、高度かつ専門的な医療に繋がる体制の構築

を行う。 

さらに、ネットワークを活用して希少がんの新

たな医療・研究を推進するための基盤整備（希少

がんの分子生物学的診断モデルの構築、MASTER 

KEY Project の推進、IVR 等新たな治療開発、全

ゲノム解析研究との連携、オンライン医療推進

等）を進める。本研究の実施にあたっては、希少

がん患者・支援団体を研究メンバーに加え、PPI

（患者・市民参画）を積極的に推進する。 

 

B．研究方法 

本研究では、全国の希少がん患者が正確な情

報・適正な診療へ繋がることができる全国ネット

ワークを構築する（ネットワーク構築）ととも

に、希少がんの情報提供、治療開発促進など、希

少がん医療向上のための基盤構築に資する研究を

行う。さらに希少がんネットワークと、がん診療

連携拠点病院等との適切な連携方法について検討

するとともに、患者・市民参画を積極的に取り入

れることを目指す（アドバイザリーメカニズ

ム）。全国 7 地方に希少がん中核拠点センターを
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整備する。中核拠点センターは、希少がん中央機

関、がん診療連携拠点病院等とともに Hub and 

Spoke 型の希少がん全国ネットワークを構成す

る。また、希少がん患者・医療者等に対して適切

な情報提供・相談支援を行うとともに、希少がん

患者が適正な診療を受けられる体制を構築する。 

 

（倫理面への配慮） 

全ての研究者は「ヘルシンキ宣言（2013年 10

月改正）」、「人を対象とする生命科学・医学系研

究に関する倫理指針」（2021年 3月制定）、「個人

情報保護法（個人情報の保護に関する法律）

（2022 年 4月改正）」、「医療・介護関係業者にお

ける個人情報の適切な取扱いのためのガイダンス

（2020年 10月改正）」、「改正 GCP省令（2021年 1

月改正）」を遵守して研究を行う。 

 

C．研究結果 

岡山大学は中国四国地方の hubとして機能する

ため令和 6年 2月に希少がん中核拠点センターを

院内に設置した。また、院内フローチャートを作

成し希少がんホットラインの受付担当者 3名、各

診療科における担当者を決定している。令和 6年

2月 26日に希少がんホットラインを開設し、岡山

大学病院ホームページに掲載した。令和 6年度の

希少がんホットライン対応件数は 50件であっ

た。 

また、希少がんネットワーク担当医師連絡票を

作成し、中国・四国広域がんプロ養成コンソーシ

アムのネットワークを用いて、各大学病院におけ

る稀少がん担当の窓口となる医師の情報（氏名・

連絡先）を収集した。このデータを基に希少がん

ネットワーク担当者リストを作成した。 

2024 年 12 月 12 日に中・四国の各大学病院の

希少がんネットワーク担当者と共に中・四国希少

がんネットワークキックオフミーティングを

WEB 開催した。中・四国希少がんネットワーク

構築の経緯等について説明を行い、参加者と希少

がんの診療について議論した。また、2025 年 3

月 5 日に中・四国希少がんネットワーク会議を開

催した。中・四国の各大学病院の担当者から希少

がんの取り組みについて報告が行われ、各医療機

関の連携体制の確立や希少がんネットワークの構

築について議論した。 

 
D．考察 

岡山大学が中国四国地方の希少がん診療の Hub

機能を担うべく実施した一連の取り組みは、今後

の中国四国地方における希少がんの医療体制の強

化と施設間のネットワークの構築に大きな意義を

持つと考えられる。 

1. 希少がん中核拠点センターの体制整備と情報発

信の強化 

希少がん中核拠点センターを設置し、院内での担

当者配置やフローチャート作成、希少がんホット

ラインの開設といった体制整備を行ったことで、

患者や医療従事者が希少がんに関する相談や情報

提供を受けやすい環境が整備された。実際にホッ

トラインの対応件数が 50件に達しており、一定の

ニーズに応えていると考えられる。 

2. ネットワーク構築による地域連携の推進 

中国・四国広域がんプロ養成コンソーシアムのネ

ットワークを活用し、各大学病院の希少がん担当

医師の情報を収集し・リスト化したことで、円滑

な情報共有を行う基盤が構築できた。また、キッ

クオフミーティングやネットワーク会議の開催に

より、中国四国地方の各大学病院における希少が

んに対する取り組みの状況や課題を共有すること

ができた。 

 

E．結論 

岡山大学は中国四国地方の希少がん診療の中核

拠点として、希少がんホットラインによる希少が

ん患者の支援体制をさらに進めることができた。

また、各大学病院と協力し、ネットワーク担当者

リスト作成、広域会議の開催を行い、中国四国地

方における各大学病院との連携を推進することが

できた。 
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