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平成１９年４月
「難病のこども支援映像プロジェクト」

応　募　要　綱
株式会社電通テック（映画・ＣＭ・プロモーション・イベント等の映像を企画・制作している総合広告制作会社）の社会貢献活動の一環として、難病のこども支援全国ネットワーク、中央共同募金会とのコラボレーションで制作されてきた難病のこども支援映像プロジェクトのビデオ（１５～２０分）作品も１８年度で計２０作品のラインナップ（２００３年度募集スタート。毎年５作品を無償で制作・提供。今年度が最終年度。）となりました。

このビデオは小児難病の患児、親の会の抱えるそれぞれの問題点、その克服のための活動を描くことで、行政、教育現場、地域社会、広く社会の理解と患児たちの自立支援を喚起するためのアクション・ツールです。平成１９年度も皆さんの活動のいっそうの進展を願って引き続き募集いたします。

名称

難病のこども支援映像プロジェクト・愛称「フレンズ」

費用負担
映像制作（撮影技術や関連ノウハウ）については、５日間程度のロケーションを前提とし株式会社電通テックが無償にて提供。映像の編集、複製（１００本）にかかる費用は、社会福祉法人中央共同募金会の助成を利用。

※特別な費用発生については、各団体の自己負担となることもあります。

（６日間以上のロケや著作権の発生する映像、音楽、タレントを使用する場合など）

応募資格
病気や障害のある子のＱＯＬ（クオリティ・オブ・ライフ＝いのちの輝き）の維持・向上のために活動している親の会など。

応募方法
希望者はネットワーク事務局まで応募用紙をご請求ください。

締め切り
平成１９年４月２７日ネットワーク事務局必着
選考

応募者の中から計５団体をネットワーク選考委員会が厳正に選考します。

発表方法
選考団体には５月中旬までに文書で通知します。

主催

特定非営利活動法人難病のこども支援全国ネットワーク

協賛

株式会社電通テック、社会福祉法人中央共同募金会

問合せ先
ご質問・お問合せは、ネットワーク事務局までお願いします。


特定非営利活動法人難病のこども支援全国ネットワーク　担当：福島


〒113-0033　東京都文京区本郷1-15-4文京尚学ビル6F


TEL 03-5840-5972　FAX 03-5840-5974
ganbare@nanbyonet.or.jp

「難病のこども支援映像プロジェクト」

申　込　書（平成１９年度）

平成19年4月15日

	団体名
	SMA（脊髄性筋萎縮症）家族の会

	所在地
	〒302-0128
住所　茨城県守谷市けやき台3-10-3
Tel　　0297-45-1486　　　　　　　　Fax同左
Mail

	代表者
	小手彰太

	連絡責任者
	〒302-0128
住所　茨城県守谷市けやき台3-10-3
氏名　小手彰太
Tel　0297-45-1486　　　　　　　　　Fax同左
Mail kshota@jp.bigplanet.com

	活動の実績
	前年度家族の会事業内容
1 関東支部定例会　
2 第24回　4月15日（土）文京シビックセンターにて、東京女子医大　斉藤加代子先生による講演会
3 第25回　7月30日（日）横浜ラポール　ラポール座（視聴覚室）にて、海老原宏美さんによる講演会
4 第26回　12月3日（日）横浜ラポール　ラポール座（視聴覚室）にて、横須賀市肢体不自由児者父母の会会長　大武勲氏よる講演会
関西支部定例会

1 第1回　4月23日（日）広島市吉島福祉センター
2 第1回　7月2日（日）那覇空港国内線旅客ターミナルビル・ミーティングルームにて沖縄懇談会

3 第14回　12月3日（日）九州地区合同定例会開催
広報・機関誌発行

1 ホームページ・メーリングリスト（SMA ML 会員専用１型ML）の維持。並びに成人部用のＭＬの円滑な立ち上げ支援。ブログ、携帯サイト、「特定疾患認定に向けてのプロジェクト」ページの開設。ニュースコーナーの随時更新作業。

2 機関誌『ふぁみりー』今年度２回発行

3 会員向けメールマガジンの配信を継続（vol.16 ～ vol.36）

4 昨年同様日本小児神経学会等へ、ブース設置を引き続き継続しＳＭＡの認知度向上に努める。

会員サポート業務

会員相談（医療、福祉、教育などに関する相談）を受け付け、専門機関への連絡と会員への回答。事務局内に専門担当者を設置し対応の深度化を図り、実行される。

成人部の発足

2006年4月　総会にて発足承認、

同年6月　専用メーリングリスト[Seijin]を開設

同年8月　名称を『希望（のぞみ）会』に決定

2007年3月現在　参加者数は27名（すべて家族の会の正規会員）

	制作する映像のジャンル、内容などの構想
	SMAに限らず、神経筋疾患の患者の生命を左右する事に呼吸管理があります。現在のところ、各リハビリテーションなどのコメディカルや専門職に向けた勉強ビデオなどは存在するものの、神経筋疾患に焦点を当てた、家庭への指導ビデオは存在していないと思われます。そこで我々SMA家族の会では、人工呼吸管理をしているⅠ型、排痰管理が必要なⅡ型家族に向けた、最新の呼吸管理指導ビデオを作成することによって、Ⅰ型家族の在宅生活やⅡ型家族の肺炎の予防などをサポートしていきたいと考えます。またSMA患者の生命予後や、稀少疾患であるSMAの呼吸管理をどのようにしたらいいのかを医療関係者に対してもこの映像を通じて、医療技術の共有化を図ります。
　現在、患者会会長が理学療法士であることなどから、そのネットワークを通じ、患者のリハビリテーションや家庭内での呼吸管理方法を撮影します。


	期待する効果
	Ⅰ型家族の在宅生活のサポート
Ⅱ型家族の呼吸機能維持
医療関係者の情報の交換と共有化


	備考
	



































