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研究要旨 

【目的】 

希少がん全国ネットワークをがん診療連携拠点病院制度等（がん拠点）の中に適切に位置付け、その指
定要件等に反映させる。 

【方法】 

1. がん拠点における希少がんに関する問題意識向上のベースとなる、がん拠点の最新の整備指針（新整備
指針）における希少がんに関する項目について調べる。 

2. 希少がん診療に関する研究者や全国のがん拠点等に対するインタビュー調査およびアンケート調査を施
行して、希少がん診療の評価のためのロジックモデルを策定する。 

【結果】 
1. がん拠点における希少がんに関する問題意識の向上について：がん拠点の新整備指針では、がん拠点に

おいては、希少がん診療に関して施設内での認識を高めることに留まらず、積極的に情報公開をして、
他のがん拠点や医療機関との連携体制を整備することが求められた。 

2. がん拠点の評価指標作成における希少がんに関する評価のあり方の検討：厚労科研研究班において、希
少がん診療に関する研究者や全国のがん拠点等に対するインタビュー調査を施行して、希少がん診療の
評価のためのロジックモデルを策定した。さらに全国がん拠点に対するアンケート調査を施行し、ロジ
ックモデルに組み入れる作業を開始した。 

【考察】 
がん拠点の診療実態やその制度自体ががん対策推進基本計画の推進に有効に機能しているかは、過去に

おいて評価されたことがない。本分担研究者が代表の厚労科研研究班で試みているロジックモデルによる
評価方法・評価指標の策定は、未だ道半ばであるが、その過程における全国がん拠点へのアンケート調査
を行ったことは、初めて評価されることによるがん拠点における種々の問題意識を惹起することに役に立
てばと願っている。そして最終的には、継続的な評価の中で、希少がん中核拠点センターとがん拠点との
連携のあり方等やその効果に関する新たな評価指標の策定へ繋がることを期待したい。 

【結論】 
大目標の一つである「希少がん全国ネットワークをがん拠点制度等の中に適切に位置付け、その指定要

件等に反映させる」に関しては、次期整備指針の改訂は2028年であるため、それまでにがん拠点における
希少がん診療の実態を明確にして、その問題意識を十分に明確にしておく必要があると考える。 

 
 
A．研究目的 
 
本研究の目的は、全国の希少がん患者が適切な

医療へ繋がることができるよう、全国ネットワー
クを整備し、希少がん患者が住み慣れた地域で相
談支援を受け納得のいく適正な希少がんの診療を
受けられる体制を構築することである。具体的に
は、『希少がん中核拠点センター（仮称；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）、中核拠
点センター、全国のがん診療連携拠点病院（以下、
がん拠点）など希少がんの診療を担う専門施設で
希少がん全国ネットワークを構築する。 
本分担研究者のテーマは、「中核拠点センター

とがん診療連携拠点病院との連携」である。具体
的には、希少がん全国ネットワークをがん拠点制
度等の中に適切に位置付け、その指定要件等に反

映させることを目的とする。 
 
B．研究方法 
 
研究目的の達成のためには、まずがん拠点内で

の希少がんに関する問題意識の醸成を図り、がん
拠点間ならびに中核拠点センター等との連携の必
要性の理解を高めることが前提となる。さらには、
がん拠点内の希少がん診療の評価のあり方を考え
る必要がある。そのために、分担研究者が代表を
務める厚労科研「がん診療連携拠点病院等におけ
るがん診療の実態把握に係る適切な評価指標の確
立に資する研究（22EA1005）」において、希少
がん診療に関する研究者や可能な限り多くのがん
拠点で実際に診療に携わるスタッフ等に対する対
面でのインタビュー調査を行い、次いで、全ての
がん拠点に対するアンケート調査を施行して、希
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少がん診療の評価のためのロジックモデルを策定
する。 

 
 
（倫理面への配慮） 

本研究における情報の分析・調査については、

施設や研究者へのインタビュー調査や施設へのア

ンケート調査を原則とするため、個人情報保護上

は特に問題は発生しないと考える。 
 
C. 研究結果 
 
1. がん拠点における希少がんに関する問題意識

の向上について： 
がん診療連携拠点病院等の整備指針（令和4年8

月発出；以下、新整備指針）における希少がんに
関する要件について抽出した（尚、分担研究者は、
新整備指針改定のためのワーキンググループにお
いて座長を務めた）。その結果の概略をイタリッ
クにて以下に示す。 
（提示の番号等は、新整備指針に準ずる） 
  
Ⅰ がん診療連携拠点病院等の指定について 
3 (2) ① オ  
地域の実状に応じ希少がんについて、医療機関間
の連携が必要な医療等について、都道府県内の各
拠点病院等及び他のがん診療を担う医療機関にお
ける役割分担を整理・明確化し、その内容を関係
者間で共有するとともに広く周知すること。 
 
II 地域がん診療連携拠点病院の指定要件について 
 
２ 診療体制（１）診療機能  
① 集学的治療等の提供体制及び標準的治療等の

提供：希少がんに関して臓器横断的にがん患
者の診断及び治療方針等を意見交換・共有・
検討・確認等するためのカンファレンスを行
うこと 

④ 地域連携の推進体制：希少がんに関して、専門 
家による適切な集学的治療が提供されるよう、
他の拠点病院等及び地域の医療機関との連携及
び情報提供ができる体制を整備すること。 

⑥ それぞれの特性に応じた診療等の提供体制：希 
少がんの患者の診断・治療に関しては、積極的
に都道府県協議会における役割分担の整理を活
用し、対応可能な施設への紹介やコンサルテー
ションで対応すること。 

 
５ 相談支援及び情報の収集提供  
情報提供・普及啓発 ： 
 

① 自施設で対応できる希少がんについて、提供
可能な診療内容を病院ホームページ等でわか
りやすく広報すること。 

 
 以上のように、がん拠点においては、希少がん
診療に関して、施設内での認識を高めることに留
まらず、積極的に情報公開をして、他のがん拠点
や医療機関との連携体制を整備することが求めら
れている。 
 
 

2. がん診療連携拠点病院等の評価指標作成にお
ける希少がんに関する評価のあり方の検討： 

 
がん拠点における希少がん診療の評価のための

ロジックモデル（案）の策定を試みている。 
 

① 2023年1月11日に、本研究代表者の川井章先
生に、以下の点についてインタビュー調査を
行った。インタビュー前に、希少がん診療に
関わる中心的医師への聞き取りを行っていた
だいていた。（資料１） 

 
✓ 医療者からみた指標 
✓ 患者からみた指標 
✓ 経営・マネジメントの観点からの指標 
✓ 医療者の教育・モチベーション満足度を高め

る取り組み 
✓ 協議会レベルでの指標 
✓ 地域の医療機関から拠点機能の充足を知る指

標 
✓ その他の困りごと 
 
この結果も踏まえてロジックモデルを策定した

（資料２）。がん施策として、新整備指針が確定
しているため、その指針が目指すものを中間アウ
トカム、中間アウトカムが目指すものを分野別ア
ウトカム、分野別アウトカムが目指すものを最終
アウトカムとし、その内容を言語化するとともに、
評価のための指標候補を示した。 

 
【がん施策】  
 新整備指針を診療提供体制と地域連携に分け

てそのまま採用した。 
【中間アウトカム】 
 適切な希少がんの診断ができる 
 最善の治療オプションが提供できる 
 希少がん患者に対して、施設内で対応が統一

される 
 患者が受診先に困らない 
 医師が紹介先に困らない 
 がん診療連携協議会で取り決めたがん種につ

いては、地域内での集約化が進む 
【分野別アウトカム】 
 希少がん患者が適切な治療を受けられる 
 患者が希少がん診療に対して満足する 
【最終アウトカム】 
 希少がん患者の生存率の向上 
 希少がん患者およびその家族の苦痛の軽減並

びに療養性格の質の維持向上 
 
尚、これらを測定・評価するためには、既存の

データ源のみでは不十分であり、初めての「医療
者調査の実施」や「患者体験調査への新たな質問
項目の追加」が必要だと考えている。 
 
② 資料２のロジックモデルを全国のがん拠点に

提示して、ロジックモデルにある評価指標の
あり方や新たな指標についてのアンケート調
査を行った。全国133施設から膨大な量の回答
を得た。今後、この結果を、ロジックモデル
に組み込む予定である（資料３）。 

 
D．考察 
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希少がん診療については、希少がん中央機関

（国立がん研究センター）、中核拠点センターに
辿り着けない患者がいることも事実である。その
ためには、がん拠点における希少がん診療に対す
る問題意識の醸成を図り、がん拠点間ならびに中
核拠点センター等との連携の必要性の理解を高め
ることが必須である。新整備指針では、希少がん
について多くの要件が取り入れられているが、各
施設において対応可能か否かを公表して、対応で
きない場合は連携先を明確に示すことが求められ
ている。このことは、集約化の第一歩になること
が期待される。しかしながら、現況報告で専門的
対応が可能と報告した施設はかなり多く、実際の
症例がどれくらいあるのか、診療の実態が伴って
いるかなどを明確にする必要があるだろう。 
がん拠点の診療実態やその制度自体ががん対策

推進基本計画の推進に有効に機能しているかは、
過去において評価されたことがない（現況報告は、
がん拠点の指定・更新の評価に使用されているが、
このような目的での評価はほぼなされていない）。
本分担研究者が代表の厚労科研研究班で試みてい
るロジックモデルによる評価方法・評価指標の策
定は、未だ道半ばであるが、その過程における全
国がん拠点へのアンケート調査を行ったことは、
初めて評価されることによるがん拠点における
種々の問題意識を惹起することに役に立てばと願
っている。そして最終的には、継続的な評価の中
で、希少がん中核拠点センターとがん拠点との連
携のあり方等やその効果に関する新たな評価指標
の策定へ繋がることを期待したい。 
 
E. 結論 
 
大目標の一つである「希少がん全国ネットワーク
をがん拠点制度等の中に適切に位置付け、その指
定要件等に反映させる」ことに関しては、次期整
備指針の改訂は2028年であるため、それまでにが
ん拠点における希少がん診療の実態を明確にして、
その問題意識を十分に明確にしておく必要がある
と考える。 
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