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『みんとあっぷ』 とは？

ミトコンドリア病患者と家族の QOL向上 を目的に

「双方向参加型」の患者家族会をめざします。

双方向って・・・？

▪ 『患者・家族』 と 医療従事者 や 研究者、福祉関係者、

難病支援団体、ほかの疾病患者会等 との交流

▪ 『患者・家族の要望』 を 医療関係者 や 行政 に伝達 ときには 陳情

▪国外の医師、研究者、患者会 との交流



山中 雅司（４７歳）
大阪府吹田(すいた)市在住

・2005年長女にミトコンドリア病の疑い（MRI画像・臨床）
当時1歳2ヶ月 鳥取医大 脳神経小児科でリー脳症と確定診断

・2012年次女にミトコンドリア病の疑い（MRI画像・臨床）
当時1歳3ヶ月 市立豊中病院 小児科でリー脳症と確定診断

⇒ ドイツのホルガ―先生、村山先生 ECHS１異常症 確定診断から１０年
長女（１７歳） 次女（９歳）になりました！

それと・・・ 健常の長男（１１歳）と妻（年齢非公開）の5人家族

発 起 人



患者家族としてのこれまでの交流

2005年 長女のリー脳症の確定診断から・・・

▪ 2006年 MCM家族の会 入会 鳥取医大 小児ミトコンドリア病患者 鳥取県1名、島根県1名

▪ 2010年 SNSでリー脳症のコミュニティー開設 今でもお付き合いのあるお友達との出会い

▪ 2015年 MCM家族の会 代表

多くの医師・研究者、看護師、カウンセラー、福祉関係者、

難病支援団体、ほかの疾病患者会等 との交流

近年、海外の医師や患者会とも交流

⇒ 私の経験、活動・・・多くの方と共有したい！

▪ 2020年 みんとあっぷ始動！・・・ 😢



ミトコンドリア病医療推進機構 JAMP-MIT



みんとあっぷの活動について

▪年会費は無料

▪患者・家族、支援メンバー自らで作り上げる会です

▪（当面は）会員との交流はWebミーティング中心

▪国内外 医学学会参加、各種難病支援団体、患者会とも交流

▪ HP開設

▪情報発信 HP、メール・LINE等を中心

▪活動報告はHPやSNS上でアップ

▪個人情報の公開、提供は一切しない（約束）！



患者家族を取り巻く理想的環境

患者・家族

主治医

研究者
製薬会社

行政
自治体

支援団体

国外



世界と笑顔でつながる…



活動したいことアンケートにご協力ください！

▪ https://forms.gle/nVewVctMATcd15qb9

▪ こんなことをしたい！

▪ こんなことができる！

▪ こんなことをしてほしい！

▪ 応援メッセージ（励みになります）

みんとあっぷ始動の際には連絡します

春始動に向けてご参加、応援よろしくお願いします！


