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+ 希少がんとは？
年間発生率（罹患率）が10万人あたりの6例未満のもの、数が少ないがゆえに診療・
受療上の課題が他のがん種に比べて大きいもの（厚労省2015年）

国立がん研究センター
希少がんセンターHPより抜粋

がん全体の

15%-22%

約190種類



+ 希少がんの課題

◼適正な診断、治療に「繋がれ」ない

◼病理診断の「不精確」や治療開発の「遅れ」あり

◼医療関係者と患者の双方における「必要な情報の不足」

第82回がん対策推進協議会資料より抜粋
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+ 第４期がん対策推進基本計画



+ 兵庫県がん対策推進計画
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+ 希少がん対策；国立がん研究センター

2014年 国立がん研究センターに「希少がんセンター」開設

◼希少がんの情報提供

◆ホームページ

◆Meet the Expert

◼相談支援；希少がんホットライン

◼診療

◼研究



+ 希少がんネットワーク
第82回がん対策推進協議会資料



+ 希少がんネットワーク
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+ 近畿地方希少がんネットワーク

◼各府県のがん診療拠点病院を中心に近畿地方希少がんネットワークを構築する

◼2024年8月28日第１回オンライン会議

◼中核拠点 大阪国際がんセンター

◼都道府県型がん診療連携拠点病院

◼兵庫 兵庫県立がんセンター

◼京都 京大、京都府立医大

◼滋賀 滋賀県立総合病院

◼奈良 奈良医大

◼和歌山 和歌山医大
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+ 兵庫県における希少がん対策（案）

◼目標

希少がん患者が、必要な情報にアクセスでき、そこから速やかに適切な医療

に繋がれることを目指す

◼取り組み事項

1. 拠点病院等を中心に役割分担を整理し、施設間での連携を促進する

2. 希少がんに関する情報の発信

3. 希少がんに関する相談支援体制の確立



+ 協議事項（案）

県内の希少がん診療の情報を共有し、施設間での連携を促進する

◼連携の対象；がん診療拠点病院（国指定）

◼希少がん診療の情報を各拠点病院のがん相談支援センターで共有する

◼共有する情報

◼県内の希少がん治療が可能な施設

◼希少がんの治療実績

◼超レアな希少がん（眼腫瘍、悪性骨腫瘍など）を対象

◼比較的な多い希少がん（リンパ腫、GISTなど）は除く



+ 協議事項（案）

希少がんに関する情報発信と相談支援体制の確立

◼対応部署；がん診療拠点病院の「がん相談支援センター」

◼対象者：医療者、患者、家族

◼提供する情報

◼ 県内（県外）で、希少がんの診療可能な施設

◼ 希少がんの疾患情報

◼ 希少がんの相談窓口の案内（対応困難時）

◼ 兵庫県立がんセンター 希少がんセンター相談窓口

◼ 希少がんホットライン（国立がん研究センター、大阪国際がんセンターなど）

◼ 希少がんのWebサイト；国立がん研究センター希少がんセンターの疾患情報



+ 提案

希少がん対策を協議する場（部会、ワーキンググループなど）の設置

◼協議内容

◼希少がん対策の取り組み事項の実行、ネットワークの形成

お願い

がん拠点病院（国指定、小児）で、希少がん担当者（代表医師）の選定いただき、

協議への参加をお願いします。


	スライド 1: 兵庫県の希少がん対策 -希少がんネットワークの構築-
	スライド 2
	スライド 3
	スライド 4: 希少がんとは？
	スライド 5: 希少がんの課題
	スライド 6
	スライド 7: 第４期がん対策推進基本計画
	スライド 8: 兵庫県がん対策推進計画
	スライド 9
	スライド 10: 希少がん対策；国立がん研究センター
	スライド 11: 希少がんネットワーク
	スライド 12: 希少がんネットワーク
	スライド 13: 近畿地方希少がんネットワーク
	スライド 14
	スライド 15: 兵庫県における希少がん対策（案）
	スライド 16: 協議事項（案）
	スライド 17: 協議事項（案）
	スライド 18: 提案

