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 病気
び ょ う き

について 

あなたがかかっている病気
び ょ う き

 （ミトコンドリア病
びょう

 ）は、細胞の中にある

ミトコンドリアがうまくはたらかなくなる病気
び ょ う き

 で、筋⾁
き ん に く

 の⼒が弱
よ わ

 くなったり、

⼿⾜が動
う ご

 かしにくくなったり、⾝体
か ら だ

 がぴくついたりする病気
び ょ う き

 です。どうし

てそうなってしまうかについては、たくさんの研究
けんきゅう

 があり原因
げ ん い ん

 がだんだん

分
わ

かってきています。 

 

患者
か ん じ ゃ

さんの登録
と う ろ く

システムについて 

病気
び ょ う き

 の原因
げ ん い ん

 が分
わ

 かってきたものもありますが、ほとんどの病気でま

だ治療法
ち り ょ う ほ う

 はありません。治療法を作るにしても、患者
か ん じ ゃ

 さんが「どこ」に

「何⼈
な ん に ん

 くらい」いるのかも分
わ

 かっていないのです。そこで、あなたの情報
じょうほう

を登録
と う ろ く

 し、多く
お お く

 の⽅
か た

 の情報
じょうほう

 をまとめることで、新しい
あ た ら し い

治療
ち り ょ う

 ができたとき

に、誰
だれ

にお知
し

らせをしたらいいか、分
わ

かるようになります。また病気
び ょ う き

のこ

とが、もっとくわしく分
わ

かったりするかもしれません。 

 

 

 



 

 

 

この研究
けんきゅう

のすすめ⽅
か た

 

この調査
ち ょ う さ

 では、あなたが病院
びょういん

 でおこなっている⾎液
け つ え き

 や尿
にょう

 などの結果
け っ か

をあなたに送
お く

 ってもらい、登録
と う ろ く

 してもらいます。研究
けんきゅう

 のためだけに、

病院
びょういん

にくる必要
ひ つ よ う

はありません。 

この調査
ち ょ う さ

 への参加
さ ん か

 のために、新
あ ら

 たに⾎液
け つ え き

 をとったり、尿
にょう

 を取
と

 ったり

する必要
ひ つ よ う

はありません。 

 

 

 
 

良
よ

いこと 
この調査

ち ょ う さ

 によって、病気
び ょ う き

 のことがもっとくわしく分
わ

 かり、 新
あたら

 しい

治療法
ち り ょ う ほ う

が⽣
う

まれるかもしれません。 

 

良
よ

くないこと 
 ありません。   



 

 

 

研究
けんきゅう

への参加
さ ん か

は⾃由
じ ゆ う

です 

この調査
ち ょ う さ

 に参加
さ ん か

 するかどうかは、説明
せ つ め い

 をよく聞
き

 いてお⺟
か あ

 さんやお⽗
と う

さんと話
はな

 し合
あ

 って決
き

 めてください。参加
さ ん か

 するかどうかはあなたの⾃由
じ ゆ う

 で

す。参加
さ ん か

 しようと思
お も

 ったら、冊⼦
さ っ し

 の後
う し

 ろについている「研究
けんきゅう

参加
さ ん か

 アセン

ト⽂書
ぶ ん し ょ

 」に、あなたの名前
な ま え

 と⽇
ひ

 にちを書
か

 いてください。あなたが研究
けんきゅう

 に

参加
さ ん か

してもよいという気持
き も

ちを確認
か く に ん

するためのものです。 

 

いつでもやめられます  

途中
と ち ゅ う

でいやになったら、いつでもやめることができます。いやになった

時
と き

は、お⺟
か あ

さんやお⽗
と う

さんにあなたの気持
き も

ちをお話
はな

ししてください。 

そして、お医者
い し ゃ

さんにもお話
はな

ししてください。 
                

守
ま も

ってほしいこと 

 何
な に

 か不安なこと⼼配なことがあったら、すぐにお⺟
か あ

 さんやお⽗
と う

 さん

にお話
はな

ししましょう。 

    



 

 

「ミトコンドリア病
びょう

の患者
か ん じ ゃ

登録
と う ろ く

システムの構築
こ う ち く

」について 

□ わたしは、『「ミトコンドリア病
びょう

の患者
か ん じ ゃ

登録
と う ろ く

システム」について』を 

 読
よ

みました。 

□ わたしは、この調査
ち ょ う さ

についての説明
せつめい

を受
う

けました。 

□ わたしは、この調査
ち ょ う さ

について分
わ

からないことがあった時
と き

、きちんと 

 分
わ

かるまで聞
き

くことができました。 

□ わたしは、この調査
ち ょ う さ

をやめたいと思
おも

ったら、お⺟
かあ

さんやお⽗
と う

さん、 

 お医者
い し ゃ

さんにお話
はな

しできることを知
し

りました。 

□ わたしは、この調査
ち ょ う さ

に参加
さ ん か

することに同意
ど う い

します。 

 
 
 
 

 

説
せつ

明⽇
め い び

 ︓         年
ねん

      ⽉
がつ

      ⽇
にち

 

 

説明
せつめい

した先⽣
せんせい

 ︓                              

 

決
き

めた日
ひ

 ：     年    月    日 

名
な

   前
まえ

  ：     

※このページを Remudy 患者登録情報登録部⾨に送って下さい。

提出⽤ 

参加
さ ん か

しようとおもったら□に✓をいれて、名前
な ま え

と⽇
ひ

にちをかいてください。 


