
 

─国が主導し、各地にがんゲノム医療
中核拠点病院（12か所※）、がんゲノム医
療拠点病院（33か所※）、がんゲノム医療
連携病院（180か所※）が設置され、がん
ゲノム医療に関する診療体制の整備が進
められています。それぞれの疾患の特性
を踏まえたうえで皆さんが感じていらっ
しゃるがんゲノム医療の現状についてお
聞かせください。
長谷川　肺がん領域では、ほかのがん種よ
りも個別の遺伝子変異に対応する薬剤が
多く開発されています。例えば、がんの原
因となるドライバー遺伝子は複数わかって
おり、これに対する治療薬もすでに保険適
用になっているものが多くあります。また、こ
れらの薬剤への耐性が起こっても新たな治
療薬が存在します。肺がんの死亡率は国内
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1Vol.患者視点で考える
がんゲノム医療 

このシリーズでは「がんゲノム医療」について「治療薬探索の
ための遺伝子プロファイリング検査に基づく医療」と定義します。 

ここ数年、がんゲノム医療体制の構築が進められる一方で、  
この医療を必要とする患者さんが利用し難い状況があります。

本シリーズの第１回では、患者団体が行った調査なども参考にしながら 
患者さんが認識しているがんゲノム医療の現状について探っていきます。

がんゲノム医療
現状の認識と期待

　近年、「個別化医療」「がんゲノム医
療」といったキーワードががん患者さん
やご家族の耳にも届くようになりました。
2019年6月には、標準治療がない・ま
たは終了した場合を対象に次の薬物治療
を探索するためのがん遺伝子パネル検査
（プロファイリング検査）が健康保険の適
用となり、国ではがんゲノム医療に関する
診療体制の整備を進めています。
　しかしながら、患者さんをはじめ一般市
民にはがん遺伝子パネル検査に関する正
確な情報が十分に届いておらず、この検査
を希望する患者さんも容易にアクセスでき
るとは言い難い状況です。そこで、がんゲ
ノム医療が誰でも必要に応じて選択できる
医療となるようどのような仕組みづくりや
対応が求められているのか、3回シリーズ
で患者支援団体を運営する患者さんや支
援者の方々にご意見を伺います。 
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は33％しかおらず、「名前を聞いたことがあ
るが内容はわからない」と答えた人は33％、
「なんの検査かまったくわからない」と答え
た人が19％いて、特に罹患したばかりの患
者さんは知らない傾向にありました。 
長谷川　そうなのです。期待している半
面、患者さんへの認知は十分に進んでいま
せん。がんゲノム医療の恩恵を受けている
肺がんの患者さんでも、がん遺伝子パネル
検査の知識のない人たちが少なからずいる
ことがわかっています。当団体が肺がん患
者さんを対象に実施したがん遺伝子パネル
検査の実態調査では「この検査を希望す
るか」という問いに対し「どちらともいえな
い」と答えた人が26％いて、その理由を尋
ねると「知識がなくてよくわからない」とい
う回答が目立ちました。一方で「がん遺伝
子パネル検査の情報を提供されたか」との
質問に「提供されていない」と答えた人が
64.4%いました。
　この調査はステージや組織型を問わずに
実施しており、対象者に偏りがみられるもの
の、これらの結果からがん遺伝子パネル検
査に関する情報提供が不十分で、患者さ
んは検査を受けるベネフットとリスクなどに
ついて理解できておらず、それが機会の損
失につながっているという実態も浮き彫りに

トップで難治性がんであることに間違いな
いものの、遺伝子変異が見つかり治療薬に
たどり着けると、予後がまったく違ってきま
す。つまり、がんゲノム医療の恩恵を非常に
受けている分野で、患者さんたちの期待も
大きいです。今期から委員を拝命している
がん対策推進協議会で検討されているが
ん対策基本計画においてもがんゲノム医療
は最重要課題に位置づけられており、国を
挙げて注力していることが伝わってきます。
なかでも臓器横断的に治験が進められてい
ることには、とても期待しています。 
浜田　私が患う希少がん（ACC：腺様嚢
胞がん）には現状で有効な薬剤はなく、私
のように転移している患者さんは、この先
の治療に行き詰まりを感じています。こうし
た事情から薬物治療への意識は非常に高
く、自分に合う治療を見つけられるかもしれ
ないという期待から、がんゲノム医療にも大
いに関心があります。ただし、当団体のメン
バーに薬物治療に関する意識調査を行っ
てみるとそれほど知られていないこともわか
りました。数年前からメディアでも取り上げ
られることが多くなり、もっと知られていると
予想していたので、この結果は意外でした。 
　詳しく説明すると、がん遺伝子パネル検
査を知っていて検査を受けたことがある人
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はせがわ・かずお  2010年、肺がんのステー
ジⅣと診断される。2015年に肺がん患者の
会ワンステップを立ち上げ「仲間を作る」

「知って考える」「発展・継承する」を趣旨と
して活動中。全国の肺がん患者会連合組織
「日本肺がん患者連絡会」代表。がん対策推
進協議会委員。 
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くすき・しげのり 中学2年のときに悪性リンパ
腫を発症。約 3 年の闘病生活を経て寛解。 
1999年に小児科医となる。2006年に医療
者、患者家族らとともに「がんになっても笑顔
で育つ」を目標にNPO法人チャイルド・ケモ・
ハウスを設立し、理事長に。2013年4月チャ
イルド・ケモ・クリニックを開設し、院長に就任。 
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はまだ・いさお  2013年に耳下腺・腺様嚢胞
がんに罹患。手術と放射線治療を経て2015
年に肺に転移後、無治療で経過観察中。ブロ
グで闘病記を発信しつつ、腺様嚢胞がんの仲
間とともに生きる「TEAM ACC」を起ち上げ
活動中。チームでつながるACCの患者・家族
などのメンバーが全国に150名ほどいる。 
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なったと思います。 
楠木　成人のがんでは期待が大きいので
すね。小児がんは7割以上が治るようになっ
たこともあり、がんゲノム医療に関する保護
者からの問い合わせはそう多くないです。
知らないということもあるのでしょう。完治
が難しい3割の小児がんでは、がんゲノム
医療の恩恵を受けられる状況には至ってい
ません。この検査の開発は成人を中心に進
められているため、小児がんの領域では遅
れているように思います。完治を目指す小
児がんの特性を踏まえたうえで、がん遺伝
子パネル検査で見つかった治療薬の適正
使用（小児への投与量、他剤との併用など
を含め）などの検証も進んでいくことを期待
しています。 

─がんゲノム医療について十分に知ら
れていない現状がある中、患者さんやご
家族は、この治療に対してどのようなこと
を期待し、望んでいるのでしょうか。
長谷川　肺がんでは、標準治療として実施
されている治療薬に対応した遺伝子変異を
調べるコンパニオン診断がすでにあります。
この検査と標準治療ができなくなってから

実施するがん遺伝子パネル検査との違い
を理解している患者さんは限られています。
そのため、当団体ではがんゲノム医療は患
者さんが知っておくべき医療情報の一つだ
と考え、基本的な知識を含めて情報を発信
しています。 
　一方で、分子標的薬をはじめとする従来
の治療薬には「副作用が多く、治療しない
ほうが長く生きられるのではないか」という
イメージを持つ人も少なからずいます。その
反動のせいか「がんゲノム医療＝長く生き
られて副作用が少ない薬に出会える」と受
け止めている患者さんが多いような印象で
すし、この点に対する期待を強く感じます。 
浜田　抗がん剤の効果がなく、ほかの治療
法がない状況の中で、次の一手として主治
医からがん遺伝子パネル検査を提案された
患者さんから相談を受けた際には、私自身は
この検査の経験はないのですが、「治療に
結びつかない場合もあるけれど、よい治療
が見つかる場合もあるから期待してもいい
のでは」とお話ししています。私たちのように
選択肢がそれほどない厳しい治療環境に置
かれた患者さんは数少ないチャンスに賭け
てみるしかないとも思うからです。先ほど紹
介した薬物治療に関する意識調査では「副
作用ばかりで効果がない治療はしたくない
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がんゲノム医療に対する 
患者・家族の期待と希望

がんゲノム医療中核拠点病院・がんゲノム医療拠点病院・がんゲノム医療連携病院

がんの組織などを使って
「次世代シークエンサー」と
呼ばれる検査機器で、
がんの発生に関わる
遺伝子を調べる。
100種類以上の遺伝子を
同時に調べられるのが
大きな特徴。

がん遺伝子パネル検査

遺伝子の
変異あり

遺伝子の
変異なし

遺伝子変異に対応した
薬剤あり

遺伝子変異に対応した
薬剤なし

ほかの治療法を検討する
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がんゲノム医療の流れ



が、新しい治療で少しでも長く家族とともに
よい時間を過ごせる治療があればチャレン
ジしたい」との意見が寄せられています。こ
のコメントに患者さんが薬物治療に対して 
望んでいることがよく現れていると思います。

─がん遺伝子パネル検査が健康保険の
適用となり、この検査を受ける人が増えて
いると思いますが、どのような状況なので
しょうか。今、感じていることを教えてく
ださい。
長谷川　がんゲノム医療に対する患者さん
の期待は高い一方、現行の健康保険制度
のもとでは標準治療を受けてからでないと
がん遺伝子パネル検査ができません。肺が
んの場合、標準治療を終えるまでに多くの
人が亡くなっており、その人たちはこの検査
を受ける機会を逸しているといっていいで
しょう。検査を受ける機会は平等であること
が望ましいので、誰でも希望すれば初回治
療からがん遺伝子パネル検査を受けられる
よう制度変更してほしいです。 
　また、がんゲノム医療の治療環境も整備
途上の段階です。がん遺伝子パネル検査を
実施できる病院は限定されているほか、こ
の検査を活用した治験があることがわかっ
ていても、地域によってはその治験に参加
している病院がないこともあります。 
浜田 繰り返しになりますが、私たちのがん
ACCでは、薬物治療における標準治療が

なく、抗がん剤の効果もないといわれている
ため、薬物治療を選択しない患者さんもい
ます。また、ACCはどの段階で「標準治療
は終わった」と判断されるのかわからないの
です。というのも、進行が遅く、最終の薬物
治療までたどり着く人が少ないからです。こ
のようなことから、私たちにも現行の健康保
険のルールのもとでがん遺伝子パネル検査
を受けられるのかといった不安があります。 
楠木　患者さんやご家族にとって主治医か
らベストなタイミングで「次はがんゲノム医
療にしますか。希望するなら、この病院に行
けば治療ができますよ」と提案されること
が最も望ましい診療体制で安心できるわけ
ですが、健康保険が適用されるようになっ
ても、このような状況にはなっていないです
ね。一つには遺伝子変異が見つかっても治
療薬がないことも多いため、医療者ががん
遺伝子パネル検査を提案できないのだと思
います。小児がんの場合は、まさにこのよう
な状況にあります。しかし、データが蓄積さ
れることによって小児がん領域でも治療に
つながる可能性が高まってきますので、小
児がんに特化したがん遺伝子パネル検査
の体制が整備されることを願っています。 
―ありがとうございました。データを蓄
積し、次の治療を開発していくためにも、
がん遺伝子パネル検査を普及させること
が肝心ですが、課題もいろいろありそう
です。第２回は、がんゲノム医療の普及に
向けた課題について話し合っていきたい
と思います。 

「がん治療の道しるべ」シリーズでは、患者視点をはじめ医療経済、医療政策
まで幅広い話題を取り上げ、がん患者さんとご家族、医療従事者の皆様をサ
ポートします。
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