
第2回ミトコンドリア病研究・患者公開フォーラム

MCM家族の会

２０１７年２月２５日（土）
ＴＫＰガーデンシティＰＲＥＭＩＵＭ神保町
プレミアムボールルーム（大ホール）

『患者会の活動について』



『ミトコンドリア病患者・家族の会（MCM家族の会）』

代表 山中 雅司 (やまなか まさし)

～ 自己紹介 ～

・2006年から患者家族会に所属

・入会のきっかけ
娘にミトコンドリア病の疑い（当時1歳3ヶ月）
鳥取医大脳神経小児科教授 家族会を紹介
（同じ病院のリー脳症の患者家族との出会い）

初めての患者家族大阪勉強会の参加は私ひとり

MCM家族の会



ミトコンドリア病患者・家族の悩み

MCM家族の会

稀少難病のため…
・情報が少ない インターネット 医学論文・文献は難解
・病気を十分に理解している医師が少ない
・正しい情報を持つ医師に診てもらいたい！

障がいを持つ家族をどう育てていけばいいのか

患者さん自分自身の将来がどうなっていくのか

病状の変化にどう対応していけばいいのか

兄弟姉妹を生みたいが、同じ病気になるのではないか

生活支援は何があるのか
・デイサービス、訪問看護、入浴介助、通学送迎…

自治体によって福祉サービスが異なる
・何を申請すればいいのか

障がい者手帳、小児慢性特定疾患…



患者・家族を取り巻く理想的な環境

MCM家族の会
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MCM家族の会とは

MCM家族の会

～MCM家族の会HPより引用～

ミトコンドリア病は、症例も少なく患者や家族にとって悩み
も多い事と思います。お互いに情報を交換しながら病気
についての理解を深め、少しでも暮らしやすくしていく事
ができればと、1998年「ミトコンドリア病患者・家族の会」
（略称：MCM家族の会）が発足しました。

専門医に医療現場の様子を聞いたり、悩みを話し合った
りしながら少しでも今後の治療や療育を良い方向に進め
ていきたいと願っています。
「MCM家族の会」は、患者とそのご家族ならどなたでも会

員になって頂けます。また、会の趣旨にご賛同いただけ
る賛助会員も募っています。



MCM家族の会変遷

MCM家族の会

1998年11月 ＭＣＭ家族の会発足
同じ病院に通う数名の家族の輪から
組織の拡大により杉野原氏が代表就任

・患者家族勉強会（大阪・東京）
・厚生労働省への陳情
・新薬開発に家族会として協力

2015年1年間 活動停止

2015年9月 代表を杉野原から山中に引継ぐ
事務局 東京 → 大阪
数名の世話人（関西）で運営



MCM家族の会の活動

MCM家族の会

1. インターネットによるホームページの運用、メー
リングリストでの会員相互の情報交換の支援

2. 会報の発行（年数回程度）やミトコンドリア病専
門医が作成した資料の配布

3. 患者・家族の交流やミトコンドリア病専門医・研
究者による講演会の開催（東京地区、大阪地区
他）⇒患者・家族勉強会

4. 行政への陳情 等

※ 医療、福祉等に関する個別相談については、主
治医や最寄りの福祉相談所、保険所などをご利用い
ただいております。



ホームページ

MCM家族の会



ホームページ

MCM家族の会



今後の予定

MCM家族の会

1. 会員相互の情報交換支援メーリングリストの開始

2. 会報の発行（年数回程度）やミトコンドリア病専
門医が作成した資料の配布

3. 患者・家族勉強会の開催
大阪地区 2016年7月2日(土)13：30～16：30
東京地区 2017年春開催予定
他

4. レジストリー参加についての勉強

5. 地域ごとの家族会との交流

6. 東京地区勉強会でのお手伝いスタッフ募集


	第2回ミトコンドリア病研究・患者公開フォーラム
	『ミトコンドリア病患者・家族の会（MCM家族の会）』
	ミトコンドリア病患者・家族の悩み
	患者・家族を取り巻く理想的な環境
	MCM家族の会とは
	MCM家族の会変遷
	MCM家族の会の活動
	ホームページ
	ホームページ
	今後の予定

