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研究要旨 

Werner 症候群（ウエルナー症候群、以下 WS と略）は希少疾患であり、治療法はもとよ

り我が国における患者の実態も不明であった。WS は、思春期以降に発症し、がんや動脈

硬化のため 40 歳半ばで死亡する早老症であり、国内推定患者数は約 2,000 名、世界の報告

の６割を日本人が占める。平成 21～25 年度の難治性疾患克服研究事業により、25 年ぶり

の診断基準改訂と治療の標準化が行われ、世界初の WS 診療ガイドラインが作成された。 

平成 30 年度には WS 診療ガイドラインが改訂され日本語のみならず英語版も作成され

た。 

本年度の研究では患者と家族に WS の病態、生活上の注意、様々な合併症の詳細と留意

点を周知するためリーフレットの作成を行った。今後、本リーフレットを患者・家族教育

に使用し、リーフレットや学会の市民公開講座など通じて一般の国民の疾患に WS に対す

る理解を深めてゆく予定である。 

 

Ａ．研究目的 

早老症は、全身に老化徴候が早発・進展する

疾患の総称である。その代表例として Werner 症

候群（以下 WS と略）と Hutchinson-Gilford 

Progeria 症候群（以下 HGPS と略）が知られる。

WS は思春期以降に発症し、がんや動脈硬化のた

め 40 歳半ばで死亡する早老症であり、国内推定

患者数は約 2,000 名、世界の報告の６割を日本人

が占める。 

本研究は WS の病態、生活上の注意、様々な合

併症の詳細と留意点を周知するためリーフレッ

トの作成を目的とした。 

 

Ｂ．研究方法 

これまでの WS に関する論文報告、臨床経験をも

とに、患者・家族用のリーフレットを作成した。 

 

Ｃ．研究結果 

ウェルナー症候群の概論・症状・生活上の注意



（越坂・前澤）、糖尿病・脂質異常症・脂肪肝（竹

本）、サルコペニア・骨粗粗鬆症（葛谷）、難治

性潰瘍（窪田、茂木）、目症状（忍足）、感染症

（谷口（俊））に関するリーフレットが作成され

た。 

Ｄ．考察 

 HGPS では患者家族と専門研究者・臨床医を結

び付ける国際的 NPO 法人 Progeria Research 

Foundation(PRF)が発行する患者向けハンドブッ

ク（The Progeria Handbook 2nd Edition）が既に作成

されており、本研究班の一員により日本語訳（プ

ロジェリアハンドブック第２版）が作成され、PRF

に提供しホームページにも公開された。現在、誰

でも自由にダウンロード可能な形で供与されて

いる（分担研究 井原、小崎、松尾）。 

 今回は世界で初めて WS 患者ならびに家族用の

リーフレットが作成された。 

 早老症は稀少疾患であるがゆえ、病気に関わる

情報が限られており、医師であっても診断に苦慮

することが多々ある。米国では 8000 種類の稀少

疾患があり、その診断に至るまで平均 7.6 年かか

り、誤診率も高いことが報告されている。 

 患者・家族にとってはさらに情報が少なく、多

くの患者が不安にさいなまれ日常生活を過ごし

ている。本研究では WS に関する論文報告だけで

はなく、WS の実臨床に基づいて患者・家族用の

リーフレットが世界で始めて作成された。今後、

本リーフレットを患者・家族教育に使用し、さら

にリーフレットや学会の市民公開講座など通じ

て一般の国民の疾患に対する WS の理解を深めて

ゆく予定である。 
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