「いのちの輝き毎日奨励賞」

申　込　書（平成１８年度）

2006年　10月　13日

	団体名
	　　ＳＭＡ（脊髄性筋萎縮症）家族の会　　　　　　　（会員数　193世帯）

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

	代表者名
	小手　彰太

	連絡担当者
	〒252-0805　神奈川県藤沢市円行2-26-19ウエストヒル湘南弐番館301
Tel　0466-45-7696　　　　　　　　　Fax　なし
Mail　harada@tbr.t-com.ne.jp
氏名  原田　慎史

	活動の実績
	1999年10月設立
メーリングリスト運営　→　一般から、1型（重症型）、成人部など分岐派生中
ホームページ運営（医療/福祉情報、会員相談、紹介、活動案内/報告など）
会報、メールマガジン発行

定例会開催　5～6回/年（東京、横浜、京都、大阪、神戸、広島、沖縄等）
小冊子「ＳＭＡってなに？」製作
ＳＭＡ疫学調査実施（東京女子医科大学との共同研究事業）
「自立するための電動車いす」ビデオ製作（難病のこども支援プロジェクト）

	奨励賞使用の
目的
	1.目的：弊会で主催する講演会等の映像情報をDVDで作成/コピー/配布する。
　　　　費用は500円/枚程度で、400枚程度実施できます。

2.背景：SMAは患者数が全国で1000人前後と推定される、希少な病気です。
　　　　弊会会員世帯数は現状200弱で、その住所は全国に広がっております。
　　　　どうしても会の活動は首都圏に偏りがちで、地方の会員は参加しにくい、
　　　　との問題がありました。また病気自体が神経性筋疾患であるため、本人
やその家族も外出するのが難しいのが実情です。しかし病気の性質から

情報家電の普及率は高いようで、DVDは問題ないと考えています。

3.対策：ホームページ、メールマガジン、会報等で、文字や写真による情報提供
　　　　を充実させることは、以前より注力していました。
　　　　今年から、映像配信にトライしています。定例会イベントとして行った
　　　　講演会をDVDに作成し、試験的に配布しています。現状は有志を募り
　　　　1枚ずつコピーしていますが、本格的に始めるときは業者へまとめて

複製依頼したいと考えています。
4.将来展開：400枚のDVDコピーにより、現在所有する映像情報のDVD製作資金
が確保されます。これを助走期間とし、今後は制作費コストダウン
および有料販売の適正価格を見極め、収支バランスが取れるように
します。また昨今のIT環境発達をみると、数年後には2時間程度
の映像がインターネット通信配布できる、と思っています。

	期待する効果
	1.直接効果：定例会に参加できない会員が、DVDにより自宅で映像情報を得られ、
　　　　　　また会員外の医療・福祉関係者への情報提供も容易になります。
　　　　　　冊子やビデオより増刷への対応や、送付、在庫も容易です。

2.間接効果:より具体的な情報発信が出来るようになり、治療研究の促進や、特
定疾患認定に向けた活動などに効果が発揮されると思われます。

また、家族の会の地域格差が良化し、会員の交流促進に繋がります。

	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１０月３１日、難病のこども支援全国ネットワーク事務局必着です。
