
─第1回では、患者さんのがんゲノム
医療に対する期待は高いものの、その認
知が十分に進んでいない現状や、治療を
必要とする人に情報が届いていない問題
などが指摘されました。第2回では、がん
ゲノム医療の普及に向けた課題について
さらに話し合っていきたいと思います。
長谷川　肺がんの分野においては、がん遺
伝子パネル検査を実施できるタイミングを
変更してもらうことが解決しなければならな
い最重要課題であると考えています。標準
治療を終えた時点で多くの患者さんが亡く
なっているのに、がん遺伝子パネル検査を
受けられるのが「標準治療が終わってから」
では遅いように思います。患者さんが治療
を望めば早期の段階からがんゲノム医療を
受けられるようにすることを強く要望してい
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患者が最適だと考える 
情報提供のタイミングとは？

がん治療の

道しるべ

2Vol.患者視点で考える
がんゲノム医療 

きたいです。 
浜田　「標準治療が終わってから」という
条件は私たち希少がんにとっても厳しいも
のです。ACC（腺様嚢胞がん）の薬物治療
では、「標準治療が終わった」タイミングを
いつとするのか医師にも判断が難しいと感
じています。というのも、私のように肺にが
んが転移しているものの、効果がわからな
い薬物治療は実施せず、経過観察という人
も少なくないからです。
　手術や放射線治療が終わったとき、「も
し、がんが残っていたら、転移してしまった
ら」と考えると本当に怖かったです。治療
薬がないことを知っていたので、転移してし
まったら死を待つのみだと。しかし、その先
にまだ選べる治療法があることがわかると、
心の持ち方がずいぶん違ってきます。精神
的サポートの面からも医療関係者（とくに医
師）には、がんゲノム医療の実施対象となっ
た時点で情報を提供するのではなく、治療

本シリーズでは3回にわたり、がんゲノム医療の普及のために求められる
仕組みや対応について患者さんや支援者の方々にご意見を伺います。

第2回は、がんゲノム医療の普及に向けて解決していかなければならない 
課題について患者視点から検討し、その対応なども話し合っていきます。

誰でも選択できる
医療にするには？

司会／川上祥子（がん情報サイト「オンコロ」編集部）

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。 
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ム医療は＂お金がある人だけができる医療＂
と誤解する患者さんも出てきそうです。 

長谷川　がんゲノム医療を受けられる機会
は均等であってほしい、早期の段階から遺
伝子パネル検査を選択できるようにしてほし
いと願う一方で、私たち患者は費用につい
ても考えていかなければなりません。先日、
米国臨床腫瘍学会で、3年間で2000万円
ほどの費用がかかるある治療薬について再
発防止効果があることが発表されました。こ
の治療薬を使えば再発は防げますが、それ
に対し2000万円を使うのかということが患
者自身に問われているようにも思います。こ
のような医療費の使い方を続けていくと、次
世代の医療を崩壊させてしまうおそれがあ
るからです。がんゲノム医療は推進していた
だきたいのですが、治療薬を含めるとその
費用は高額となるため、医療経済面では悩
ましい問題です。 
浜田　そうですね。がん遺伝子パネル検査
の費用も決して安価ではなく、数十万円に
なることもありますから。標準治療がない人
または終わった人は健康保険の適用となる
一方で、それ以外の人がこの検査を希望す

の早い段階から提示していただくことを望
みたいです。 
長谷川　当団体が実施したがんゲノム医療
に関する実態調査でも、主治医からがん遺
伝子パネル検査の説明をされたのは3割に
も満たないことがわかっています（右ページ
上参照）。この傾向は施設の規模や特徴に
よって大きな差はみられず、がんセンターや
大学病院にかかっていても説明された患者
さんは少なかったです。この調査結果は、が
ん遺伝子パネル検査の対象者に限定したも
のではありませんが、この点を差し引いたとし
ても、がん遺伝子パネル検査が必要な患者
さんに適切なタイミングで情報提供が行わ
れているのか。今も不安に思っていることな
ので、浜田さんのご意見には同意します。 
楠木　がんゲノム医療の恩恵を受けられる
ような状況に至っていない小児がんでは、
患児の保護者に標準治療の説明をすると
きは、これがベストの治療であるとお伝えし
ています。しかし、肺がんの場合は患者さん
によっては標準治療よりもがんゲノム医療の
ほうが予後のよい可能性がありそうですね。
がんゲノム医療にかぎらず、がん医療全体
において必要とする人に適切なタイミングで
ベストな治療を提供できる診療体制にしな
いと、標準治療は＂並の医療＂で、がんゲノ
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普及に伴って増えていく 
検査費用は誰が負担するのか

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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（腺様嚢胞がん患者会）代表
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8.9%

る場合は自己負担となる仕組みのままでは
大勢の患者さんが実施する状況にはなりに
くいです。がんゲノム医療の受療条件が緩
和されると、データが多く集まり、研究も進
むことが期待されますが、医療財政を考え
ると制限せざるを得ない。検査費用を誰が
負担するのか。普及に向けて話し合わなけ
ればならない課題の一つです。 
楠木　誰もが最善の医療を受けられる日本
の医療制度を守るためにも社会全体で医
療費について真剣に考えなくてはならない
状況になってきていると思います。より低コ
ストでがん遺伝子パネル検査が行えるよう
技術革新にも期待したいです。 

─実施のタイミング、費用負担の問題
のほか、残されている課題はありますか。 
長谷川　がんゲノム医療を実施できる施設
が限られていることも課題であると考えてい
ます。現状では、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
ム医療連携病院を合わせても全国に225
か所（2021年4月1日現在）しかなく、肺

がんのように患者数が多いと、これ以外の
病院で治療を受けている患者さんはがんゲ
ノム医療を受けられないのではないか、必
要な情報が提供されないのではないかと
いった疑問も生じます。 
楠木　自分の病院でがん遺伝子パネル検
査が実施できない場合は、病理の検体を別
の病院に送らねばならず、書類作成などの
業務量が増えていると聞きます。患者さん
が期待するスピード感に医療現場が対応し
きれない問題も出てきているようなので、忙
しい医師が検体を送る手続きをするのでは
なく、病院のシステムの中に組み込んでい
く方法がよいと思います。 
　小児がん拠点病院は全国に15か所

（2021年4月1日現在）で、集約化とセン
ター化が進み、検体も１か所に集めて調べ
るようになってきています。成人の場合も地
域ごとに集約化とセンター化を進めること
でスピード感の問題は解決するかもしれま
せん。できるだけ自宅に近い病院で治療を
受けたいと望む患者さんも少なくないです
が、がんゲノム医療の場合は、病院の集約
化が進まなければ精度の高いデータを集め
ることにも影響があると思います。検体を
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治療施設へのアクセスと 
質のバランスをどう図るか

がん遺伝子パネル検査に関する説明状況と患者の評価 

26.7%
はい

2020 年 4月7日～ 4月20日の期間においてステージ、組織型は問わず、肺がん
と診断された患者を対象にインターネット調査を実施し、146 名の回答を得た。が
ん遺伝子パネル検査の説明を主治医から受けていたのは26.7% で、説明の有無
については施設の規模や特徴によって大きな差は見られなかった。説明を受けた患
者のうち、主治医からの説明がわかりやすいと回答したのは56.4%だった。 

主治医の説明はわかりやすかったですか （N＝39） 

とてもわかりやすかった

あまりわかりやすくなかった 

わかりやすかった 

まったくわかりやすくなかった
どちらとも言えない 

説明がわかりやすい
56.4％ 

説明がわかりにくい
10.3％ 

64.4%
いいえ

主治医から説明はありましたか （N=146） 

出典：第61回日本肺癌学会学術集会（2020年11月）にて発表
演題名：肺がん患者を対象とした遺伝子パネル検査の実態調査
発表者：長谷川一男ほか
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20.5％ 35.9％ 33.3％ 



採取する技術の質にばらつきが出ることで
データの正確性に欠け、症例数が集まらな
ければ薬の使い方や副作用の対処法も蓄
積されていかないでしょう。　 
浜田　専門スタッフの確保とコストを考え
れば、すべての病院にがんゲノム医療を実
施できる環境を整備するのは難しいと思い
ます。しかし、どの病院にかかっていても必
要とするときに容易にアクセスできることが
大切です。そのためには、がんゲノム医療を
実施していない病院の診察室でもこの医療
について医師と会話ができるような環境を
整えることが重要です。

─がんゲノム医療では、生殖細胞系の
遺伝子変異が見つかることもあります。こ
の問題について小児の領域では、どのよ
うな懸念がありますか。
楠木　子どもががんになると、親は「元気
に産んであげられなかったから」と自分を責
めてしまうことに加え、周りから「がん家系」
といわれることで家族や親族全体の問題に
発展することがあります。しかし、小児がん
は約1万人に1人の確率で発生し、それは
どこの国でも変わらない事実です。私たち
は社会的差別をなくすために「どの子が小
児がんに罹患してもおかしくないし、遺伝と
は関係がない」ことを啓発し続けています。 
　一方で、がんゲノム医療の発展に伴い、
将来がんになる可能性の高い遺伝子があ

ることもわかってきました。その場合はカウ
ンセリングが必要ですが、非常にデリケート
な問題です。遺伝子の変異は誰にでも起こ
りうる事象であるにもかかわらず、社会の
中に「自分だけは大丈夫」と思いたい風潮
があることも懸念します。一般の人々は、科
学の力で原因らしきものがわかったときに、
その遺伝子を持つ人を「あなたは可哀想な
人」だとレッテルを貼り、自分との間に線引
きをします。その結果、分断が生じてしまう
のです。このテーマを話題にするときは「遺
伝子の変異は誰にでも起こりうる事象であ
る」ことをまず理解していただく必要があり
ます。 
長谷川　米国では、がんになるリスクが高
い遺伝子を持っていることがわかっても、民
間保険に加入できないなどの不利益を被ら
ないように法律が整備されています。日本
でも法整備を求めて、がん患者団体の連合
体が活動を展開しており、１日も早く法整備
されることを期待したいです。しかし、楠木
先生が指摘されるように、分断を生んでしま
うような人々の意識が社会の根底にあるの
ならば、法律だけを整えても意味がないかも
しれません。私たち患者団体が情報発信や
啓発活動に取り組む際には、こうした視点
や配慮も必要だと感じました。 
─ありがとうございました。皆さんのお
話からさまざまな課題があることがわかり
ました。第３回となる最終回では課題の解
決に向けて患者さんや患者団体が取り組
めることについて話し合っていきます。

遺伝子の変異が見つかった 
がん患者の人権をどう守るか
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「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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