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　中性脂肪とお聞きになりますと「生活習慣病」「食べ過ぎ・運動不足」などをイメージされる方が
多いと思われます。中性脂肪はともすれば「悪者」と見なされています。しかしながら、中性脂肪
は生体の重要なエネルギー源です。この中性脂肪が上手く細胞で利用できずに、心臓、皮膚、骨格筋、
白血球等に蓄積してしまう希少難病がいくつも存在することは一般の方のみならず医療関係者、研
究者にもほとんど知られておりません。これら希少難病の患者さんの多くは、孤立する、診断され
ない、診断が遅れる、生活習慣病と誤解される、結果として患者さんたちは適切な治療、医療が受
けられず苦しんでおられます。

　私は、2008 年に心臓移植が必要となるほどの重症心不全を来す新しい心臓難病、中性脂肪蓄積心
筋血管症TGCVを見出し	（N	Engl	J	Med.	2008）、厚生労働省や日本医療研究開発機構の支援を受け
て、オールジャパンの研究チームを構築して診断法、治療法の開発を行って参りました。一方、中
性脂肪は極めて多様な物質であり、上述のさまざまな難病を引き起こす一方で、治療としても使用
可能である、分かりやすく言わせて頂くと「油の病気を油で治せる」可能性があることも近年明ら
かになって参りました。

　昨今、世界共通の目標として SDGs が叫ばれています。SDGs は、難病法制定と同じ平成 27 年に
国連サミットにおいて全会一致で採択された持続可能な開発目標であり、誰一人として取り残され
ない社会を目指して、様々な活動、運動が地球規模で行われています。

　これらを背景として、「中性脂肪という物質そのもの、構造、機能、作用の多様性、TGが引き起
こす疾患の多様性を理解すること、国内外の医療関係者・研究者、そして患者さん達が集う」ことで、
多様性の理解を進め孤立を解消することを目的に本シンポジウムを企画させて頂きました。

　ニューヨーク在住の 30 才代の難病患者さんのOpening	remark から始まり、米国、英国、オランダ、
オーストラリア、韓国からの招待講演、タイ、インドネシアから若手トラベルグラント招待者を交え、
２日間で 12 セッションを行いました。心臓以外、骨格筋、肝臓、腎臓、大動脈に中性脂肪が蓄積す
る疾患、病態も取り上げ、多様性の理解に努めました。これら希少難病の疾患啓発、周知のため患者・
市民参加	（Patient	public	involvement）	企画「難病対策の SDGs を考える」も開催しました。

　多くの皆様にご参加頂くため、難病医学研究財団様、スポンサー企業様にご理解頂き、国際シン
ポジウム参加費は、40 才以下は無料、41 才以上は 5,000 円とさせて頂きました（PPI 企画「難病対
策の SDGs を考える」は、無料）。
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　本シンポジウムは、「中性脂肪と希少難病」をテーマとする初めての国際シンポジウムであり新た
な研究・臨床・患者コミュニティの形成を促し、対象難病のグローバルな克服に向けて、一定程度
の貢献ができたのではないか　と考えております。

　講演者、発表者、参加者の先生方 /皆様、ご支援頂きました難病医学研究財団、関係者の皆様、
国際シンポジウムの運営にご尽力頂きましたスタッフの皆様に厚く御礼を申し上げます。

　最後に、「中性脂肪に関する希少難病」のみならず難病法第１条において「発症機構不明、治療法
未確立、希少、長期の療養を要するもの」と定義されるすべての難病患者さんに良質・適切な医療
が確保、療養生活の質の維持・向上がなされ、ひいては国民保健の向上が１日でも早く果たされる
ことを祈念させて頂きます。
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