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患者の視点から見た希少がん
医学への敬意
医療への感謝
研究への希望

レギュラトリー・サイエンスと希少がん
プレシジョン・メディシン
エビデンスに基づく医療（EBM）
リアル・ワールド・エビデンス(RWE)

科学委員会への期待
患者中心の医療研究(PCOR)
重要性を増す学際領域
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京大病院にて（1986年)



ある日、循環器内科医が「希少がん」と診断されました
手術だけだと余命は半年から２年、抗がん剤が効くかどうかは５０／５０

• 飛鳥へ、そしてまだ見ぬ子へ
– 井村和清 著．祥伝社: ISBN978-4396101688 (1980)

– 名高達郎、竹下景子 出演．東宝映画: (1982)

– 稲垣吾郎 出演．フジテレビ：平成17年度文化庁芸術祭参加
作品

– DVD:  EAN4988002491124 (2005)

• 少しは恩返しできたかな
– 北原美貴子 著．講談社： ISBN 978-4062127400 (2005)

– 二宮和也 主演．TBSテレビ: DVD; EAN4582224460076 
(2006)

• 君がくれた夏
– 山崎敏子 著．小学館： ISBN 978-4094081916 (2007)

– 「がんばれば、幸せになれるよ」

– 滝沢秀明、深田恭子 出演．雨宮望 監督．

– 日本テレビ：24時間スペシャルドラマ2007 「君がくれた夏」

– DVD: EAN4988021133876 (2007) 

• たくさんの愛をありがとう
– 先間寿子 著．ごま書房： ISBN 978-4341082871 (2005)

– 桃井かおり 出演、雨宮 望 監督．日本テレビ

– DVD: EAN4988021126113 (2007)

• Terry Fox: His Story 
– Scrivener L. McClelland & Stewart (Tronto)

– ISBN 978-0771080197. (2000)

• Fifty-Fifty
– ジョセフ・ゴードン=レヴィット、セス・ローゲン出演

– DVD: EAN4907953042476 (2011)  
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ちょっと調べてみただけでも、たくさんの
テレビドラマや映画が．．．でもほとんどが悲劇



約２年間にわたる抗がん剤治療と手術は大変でしたが、
多くの人に助けられ、とりあえず乗り切ることができました
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医学部で習った昔の教科書には、
とても稀なタイプの病気で
患肢を切断しても余命約２年、
などととても厳しいことが
書いてありました

いろいろな先生に相談したところ、
２００３年にアメリカの先生達が
発表した論文を基に、手術の前後で
約２年間にわたり約２０回入院して
抗がん剤を投与した方が良いという
ことがわかりました

まだまだ日本語の情報は乏しい
ものの、英語のホームページや
最新の医学論文も参考にしつつ、
信頼できる情報や相談相手に
たどり着きました

客観的な事実を冷静に理解し、
主観的な感情を（家族や友人に
助けられながら）徐々に受入れ、
長い治療期間をなんとか
乗り切ることができました

残念ながら、途中で同室になった
患者仲間の一部は、同業の医師を
含め、治療の甲斐無く、亡くなり
ました（涙）

でも、自分よりも辛い状況でも
それぞれの立場で前向きに生きる
姿から、多くのことを学びました

日常生活を取り戻す過程において、
命の大切さ、そして家族や友人の
ありがたさを改めて痛感しました

とりあえず出来る治療は全て終了、
あとは運命に任せるのみですが、
少しでも長く、そして良く生きて、
恩返しができればと思います

教育の機会を頂いた先人達への敬意、
医療を実際に支えて下さる方々への感謝、
そして研究を通じて将来を担う皆さんに希
望を伝えることができれば嬉しく思います

教育：医学への敬意
診療：医療への感謝
研究：将来への希望
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Kawai NEJM 1998;338:153
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素晴らしい仲間達に恵まれました
しかしながら…

吉野ゆりえ さん

• 希少がんである「肉腫（サルコーマ）」の患者

• 日本にサルコーマセンターを設立する会 会長

• 「10年生存」を達成

• 19度の手術と6度の放射線治療

• 2015年から殺細胞性抗がん剤

• 2016年１月から分子標的薬

• 2016年2月半ばに薬剤性心不全

• 2016年7月20日 サバイバーを卒業…

JBPress(2016年4月19日) http://jbpress.ismedia.jp/articles/-/46623吉野 ゆりえ
大分県竹田市出身。大分県立大分雄城台高等学校、筑波大学第三学群国際関係学類卒業。東
京アナウンスアカデミー・アナウンス専攻科修了。元ミス日本。筑波大学入学と同時に競技ダンス
を始め、4年生の時にプロに転向。大学卒業後、ダンスの本場イギリスに留学。日本との間を10年
間行き来する。その間、国内外の大会で活躍。インターナショナル選手権ライジングスターチャン
ピオン。全日本選手権ファイナリスト。全日本セグエ選手権ファイナリスト。2006年、視覚障害者の
ための世界初「第1回全日本ブラインドダンス選手権大会」を開催。「24時間テレビ 愛は地球を救
う」（日本テレビ）内で放映される。現在、大会審査員やMC（司会者）として活躍中。世界ダンス議
会国際審査員。日本ダンス議会審査員。日本ブラインドダンス協会理事、事務局長。ウリナリ芸能
人社交ダンス部特別講師。都立八王子盲学校外部指導員

http://www.japan-scp.net/hos.html

http://jbpress.ismedia.jp/articles/-/46623
http://www.japan-scp.net/hos.html
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Fig1. Structure of Programs (Before) 
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Fig 2. Organizational Structure (New)
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再生医療等製品の実用化に対応した承認制度
（条件・期限付承認）

治験
（有効性、安全性の確認）

承認
臨床研
究

【従来の承認までの道筋】

【再生医療等製品の早期の実用化に対応
した承認制度】

※患者のアクセスをより早く！

患者にリスクを説明し同意を得、
市販後の安全対策を講じる。

市販

市販後に有効性、さ
らなる安全性を検証

条件・期限を
付して承認

臨床研
究

承認
又は
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市
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20https://www.pmda.go.jp/files/000205439.pdf

N Engl J Med 2016; 375:2293-2298

https://www.pmda.go.jp/files/000205439.pdf
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http://www.fda.gov/Drugs/NewsEvents/ucm513031.htm

Cardio-Oncology:   Workshop @ FDA (2016)

http://www.fda.gov/Drugs/NewsEvents/ucm513031.htm
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