「いのちの輝き毎日奨励賞」

申　込　書（平成１７年度）









　　　　　平成１８年２月１５日

	団体名
	ＳＭＡ（脊髄性筋萎縮症）家族の会　　　　　　　　　　　（会員数１８６名）

	所在地
	〒530-8090　大阪中央郵便局留　「ＳＭＡ家族の会　事務局」
Tel　                             Fax
Mail mail@sma.gr.jp

	代表者
	会長　稲積幸子

	連絡責任者
	〒565-0841 大阪府吹田市上山手町30-1-905
Tel　06-6337-8292　　　Fax 06-6337-8292
Mail kogureies@ybb.ne.jp
氏名 小暮和歌子

	活動の実績
	1999年の発足以来、会員相互の親睦やＳＭＡやそれに付随する知識の向上を目的とした会員向け定例会や講習会を年に４回程度、関東と関西の２カ所で開催している。昨年は初めて地方での講習会を広島で開催した。今後も地方での講習会を実施し会員のＳＭＡに関する正しい知識の向上と日常に抱える問題を会全体で考えて行きます。そして活動は会員の為だけではなく非会員や医療関係者も交えたＳＭＡに関する情報交換の場としてメーリングリストの管理運営も行っています。そのほかに会員向けに年３回機関誌「ふぁみりー」を発刊と月に２回程度メールマガジン「SMAマガジン」を配信しています。


	奨励賞使用の
目的
	SMAなどの神経筋疾患は細菌やウィルスなどに感染した場合、咳の最大流速（PCF）
が低下するおそれがあります。PCFが低下することによって肺胞に痰がつまり、肺の内部ではその痰を栄養にして細菌やウィルスが増殖し、肺炎、無気肺、急性呼吸不全を引き起こす危険があります。特に６才未満の児では、咳が上手くできないため風邪などの感染症にかかった時には、呼吸筋など全身の疲労と痰の多さや粘調度

が増し、排痰困難になる可能性が高くなります。
一部の専門医療機関では呼吸リハビリなどで痰をスムースに排出するための指導が行われていますが、まだ誰でもが指導を受けるまでには普及していない現状です。専門医療機関が近くに無く、呼吸リハビリやSMAに関する知識の向上が困難な
地域を対象に呼吸ケアの専門家などを講師として招き、講習会を開催します。

	期待する効果
	講習を受けることにより、急な呼吸状態の変化にもあわてずに対応することが出来ます。また、風邪などの感染症にかかったときも早くから排痰に努めることにより
呼吸不全などの重篤な状態を回避することが可能になり、入院そのものや入院日数が減少すると考えられます。呼吸リハビリによって肺活量が増えると脊柱側わんの進行をも遅らせます。併せてSMAの正確な知識向上が予想されます。


	備考
	


· 記入欄が不足の場合には、適宜用紙等を追加ください。
· 応募の〆切は２月１５日、難病のこども支援全国ネットワーク事務局必着です。
