ＳＭＡ（脊髄性筋萎縮症）家族の会

第　10　回　定　期　総　会

2009年　4月11日（土）午後　2時00分～
開催場所　TKP東京駅ビジネスセンター１号館
カンファレンス110B-2
ＳＭＡ家族の会　第10回定期総会　議題

1、 会長挨拶

2、 2008年度事業報告

3、 2008年度決算報告
4、 2008年度監査報告
5、 2009年度事業計画 (案)

6、 2009年度予算     (案)

7、 その他
8、 質疑応答

9、 閉会の挨拶

以上
SMA家族の会　2008年度事業報告

　
定例会および親睦会
関東支部　　　①第29回定例会　開催日：2008年1月14日（土）　
会　場：横浜ラポール・メインアリーナ
テーマ：電動車いすサッカー体験会
②懇親会　　　　 開催日：2008年6月7日（土）　
会　場：よこはま動物園ズーラシア 

　　　　『ドリームナイト アット ザ ズー』に参加

③親睦会　　　　 開催日：2008年9月27日（土）　
会　場：東京ドイツ村　ピクニック

④第30回定例会　開催日：2008年12月21日（日）　
会　場：東京理科大学

テーマ：学校介助員の導入とその質をめぐって

関西支部　　　①第16回定例会　開催日：2008年8月2日（土）
　　　　　　　　　　　　　　　　　会　場：京都大学

　　　　　　　　　　　　　　　　　テーマ：鈴木真知子先生主催の勉強会に参加

Ⅰ型　　　　　  ①第５回懇親会　開催日：2008年6月21日（土）
会　場：フランス料理「ブラッスリーレ・ザンジュ」
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（名古屋市）

テーマ：日本小児看護学会に先立って看護に対しての要望、諸問題について＆フリートーク

成人　　　　　   ①親睦会　　　　開催日：2008年5月10日(土)
会　場：京都テルサ　会食を含めた懇親会

②メッセンジャー・ソフト（Yahoo!メッセンジャーおよびSkype）を使用したバーチャル親睦会（チャット）　
本部事業

広報関係
　A.ホームページ管理　　従来通り、HP（http://www.sma.gr.jp/）の管理・更新を行った。
B.会報・メールマガジン　

① 会報『ふぁみりー』   第13号　(2008年4月)　特集「私の挑戦」
第14号　(2008年11月)　特集「生活便利グッズ」

② メールマガジン『SMA MAGAZINE』　第57号～第75号

特記事項：sma-magaの開設にともない会から会員への情報提供が容易になったことを受け、2008年8月以降は『SMA MAGAZINE』の配信を月2回(毎月1日、15日)から月1回(毎月1日)に変更

③　『SMA家族の会』入会案内パンフレットの改訂・増刷

2004年に1000部作成した入会案内パンフレットの在庫がほとんどなくなったため、日本小児看護学会への参加にあわせて内容を改訂し、新たに250部を印刷した。

C.メーリングリスト(ML)管理

① 2008年5月17日12:00～
全会員参加のメーリングリスト[sma-maga]の運用を開始。

メールマガジン『SMA MAGAZINE』の配信専用に使われていた[sma-maga]を、双方向性MLに設定を変更した。

② 2008年6月30日　[sma-ml]の廃止

[sｍa-ｍl]は、SMAに関するあらゆる情報・意見の交換を目的として、会員・非会員を対象に1999年7月より運用されてきたが、利用者の減少、またトラブル時の非会員への対応などの管理上の理由により、会員専用ML[sma-maga]の開設にともない廃止した。
D.学会参加
　　　① 2008年4月25日（金）～27日（日）
第111回日本小児科学会学術集会（東京開催）に展示参加
② 2008年5月28日（水）～31日（土）
第50回日本小児神経学会総会（東京開催）に展示参加

③ 2008年7月26日（土）～27日（日）
第18回日本看護小児学会（名古屋開催）のランチパフォーマンスにてスライドを使用したプレゼンテーションを行う

小冊子の増刷

小冊子の在庫減少に伴い、プロジェクトチームを発足させ、全面改定の上、2,000部の増刷を行った。費用60万円のうち、約20万円は大阪府共同募金会からの助成金を使用した。

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。
個人情報保護　　継続的に名簿等の一元管理の下、実施。

海外団体とのとの交流について　　2008年度は進展なし
SMAシンポジウムの取り扱いについて　検討を継続中
呼吸リハビリテーションDVDの制作
NPO法人「難病の子ども支援全国ネットワーク」主催の映像プロジェクト『フレンズ』を通じ、㈱電通テックの技術協力を得て、SMAⅡ型に対する排痰技術やⅠ型に対する体位排痰等々の家庭内リハビリテーション案内DVD『SMA患者の呼吸ケア～気管切開を選ぶ前にできること～』を制作、2008年3月に完成。各方面から好評をいただいている。
特定疾患プロジェクト

① 2008年2月22日（金）
 厚生労働省に第4回目の要望書および神経変性疾患調査研究班による「SBMA・SMAの難病、特定疾患追加申請の妥当性を検証するための全国調査結果」を提出。その足で議員会館を訪ね、山本かなえ議員、古屋範子議員ほかに陳情を行う。
② 2008年8月22日(金)
平成20年度「神経変性疾患に関する調査研究班」ワークショップに会員代表1名が参加

②　2008年9月30日(火)

京都府にて、自由民主党京都府議員連を通じて京都府議会に対し「SMAを特定疾患へ指定するため京都府として意見書を国に提出して欲しい」という内容の請願書を提出。請願は、京都府議会2008年9月定例会で採択され、京都府議会議長名で厚生労働大臣宛に『難病対策の充実に関する意見書』が送られた。同意見書はhttp://www.pref.kyoto.jp/gikai/pdf/joho/0809_ik_3.pdfにて閲覧できる。
その他
①日本テレビ系『24時間テレビ～愛は地球を救う』に、当会会員が全国版、関西版それぞれに登場
　　　　
SMA家族の会　2009年度事業計画（案）
定例会および親睦会

関東支部　
①SMA介助員研究会との継続開催

②福島での関東支部定例会（親睦会）開催

③ロボットスーツを製造している「サイバーダイン社」に依頼して、介助者の労働力軽減について

④スリングを利用した室内移動による、介助量軽減について

　以上の内、関東支部役員との協議の元、年間2回の定例会の開催を目指す。
関西支部
① 3月7日(土)　クレオ大阪研修室にて、第16回定例会を開催（済）

② 4月26日(日)  13：00～17：00（予定）、笠岡市保健センターにて、第１回岡山親睦会開催を計画中
③ 5月16日(土)　13:00～16:00（予定）、京都大学人間科学健康系専攻273号室にて、京都大学の山中信弥教授をお迎えしての講演会を企画。詳細は現在調整中。
Ⅰ型　　　

① 2月22日(日)  東海支部Ⅰ型　勉強会を開催、テーマ『Ⅰ型児に対する緊急時の対応』(済)
②Ⅰ型親睦会を年2回開催予定

③Ⅰ型定例会を年2回開催予定

予定内容：ホスピタルプレイスペシャリスト（HPS）の先生を招いてⅠ型児の遊びコミュニケーションの取り方など　

Ⅰ型児の健康管理、緊急時の対応、医療的ケアについての勉強会

成人　　　
① 関西地区にて親睦会開催を計画中(2009年秋の予定)
② メッセンジャー・ソフト（Skype）を使用したバーチャル親睦会（チャット）を開催（2～3ヵ月に1度の割合で）
本部事業案

小児慢性疾患・特定疾患プロジェクト

特定疾患プロジェクト

①厚生労働省の担当部局への要望書提出を継続
②岡山、愛知などで、要望書提出に向けての準備を継続

③「神経変性疾患に関する調査研究班」ワークショップ参加予定

　小児慢性疾患プロジェクトに関しては、進め方を含め検討を続ける。
広報関係
ホームページ管理　　従来通りHPの維持・管理を行う。
会報・メールマガジン
①会報『ふぁみりー』　第15号　「創設10年記念号」(2009年8月発行予定)

特記事項：『ふぁみりー』の発行は例年2回だが、本年は発足から10年の記念の年にあたるので、ページ数の増加に加え、かねてより要望があったカラー印刷も視野に入れている。また、会員数の増加に伴い、本年は発行部数も増やす必要があり、例年以上に発行に費用および時間がかかると予想される。現在、広告掲載などで費用を確保する方法も検討中だが、本年のみ特別に「年1回」の発行で考えている。費用面、作業時間が許せば、もう1回発行することを考えたい。

②メールマガジン『SMA MAGAZINE』　第76号～　(月1回、毎月1日)

③『SMA家族の会』入会案内パンフレットの改訂・増刷

ML管理　　従来通りメーリングリストの管理を行う。
学会参加（予定）
①第112回日本小児科学会学術集会　2009年4月17日(金)～19日(日)　奈良県奈良市
②第51回日本小児神経学会総会　2009年5月28日(木)～30日(土)　鳥取県米子市
③第50回日本神経学会総会　2009年5月20日(水)～22(金)　宮城県仙台市

④第19回日本小児看護学会学術集会は2009年7月18日(土)～19(日)　札幌市
⑤第 19 回日本外来小児科学会 2009年8月29日(土)～30日（日）埼玉県さいたま市
会員サポート業務 　　前年度事業を継続し、サポート業務を行う
海外団体とのとの交流について　　どのような交流が可能か、引き続き検討する
SMAシンポジウムの取り扱いについて  　引き続き検討
その他

本部役員の追加および代行人事について
　① 広報業務の増加に伴い、2009年3月9日配信の『SMA MAGAZINE』臨時号にて広報役員（スママガ配信担当）を追加募集した。応募者の飛川義親さん(宮城県在住、成人)を追加し、『SMA MAGAZINE』の編集・配信を担当してもらう。
　② 大芝事務局長は、諸処の事情により事務局業務の継続が困難な状態であるため、当面の事務局を事務局員複数名が代行することとする。

　③ シニア関東支部長は、諸処の事情により関東支部長業務の継続が困難な状態であるため、当面は関東支部役員が協力して関東支部の運営に当たる。
2008年決算報告および2009年予算案

	項　目
	科　目
	細　目
	2008年度予算額
	2008度決算額
	2009度予算額

	会費
	535,000
	679,500
	689,000

	　
	継続会費
	420,000
	540,000
	550,000

	　
	賛助会費
	15,000
	20,000
	20,000

	　
	新規会費
	60,000
	60,000
	60,000

	　
	入会金
	40,000
	40,000
	40,000

	　
	購読会費
	0
	4,000
	4,000

	　
	成人会費
	0
	15,500
	15,000

	寄付金・助成金
	0
	17,000
	0

	寄付金(NHK歳末たすけあい義援金配分金)
	190,000
	190,000
	120,000

	雑収入
	51,000
	93,801
	51,000

	　
	定例会・懇親会費・ﾊﾝﾄﾞﾌﾞｯｸ代金等
	50,000
	92,582
	50,000

	
	仮払い返却金
	0
	0
	0

	
	利息
	1,000
	1,219
	1,000

	SMAｼﾝﾎﾟｼﾞｳﾑ開催準備積立金
	340,000
	0
	0

	前年度繰越金
	1,399,175
	1,399,175
	1,125,200

	
	【収入合計】
	2,515,175
	2,379,476
	1,985,200

	
	
	
	
	
	
	
	
	

	運営費
	475,000
	416,874
	485,000

	　
	総会費
	200,000
	109,724
	150,000

	
	役員会費
	125,000
	89,800
	175,000

	
	　
	会議費
	5,000
	0
	5,000

	
	
	交通費
	20,000
	0
	20,000

	
	
	旅費
	100,000
	89,800
	150,000

	
	
	役員研修会費
	0
	0
	0

	
	事務局費
	135,000
	163,155
	120,000

	
	　
	通信費
	90,000
	76,114
	80,000

	
	
	事務消耗品費
	35,000
	26,031
	30,000

	
	
	交通費
	10,000
	61,010
	10,000

	
	福利厚生費
	5,000
	18,454
	10,000

	
	備品費
	0
	0
	0

	
	雑費
	10,000
	35,741
	30,000

	事業費
	1,455,000
	837,402
	655,000

	　
	支部活動費
	180,000
	40,209
	230,000

	
	　
	関東支部活動費
	50,000
	300
	50,000

	
	
	関西支部活動費
	50,000
	7,458
	100,000

	
	
	Ⅰ型会員活動費
	30,000
	4,800
	30,000

	
	
	成人部活動費
	50,000
	27,651
	50,000

	
	広報費
	175,000
	157,011
	185,000

	
	　
	機関紙費
	100,000
	111,699
	120,000

	
	
	ＰＲﾊﾟﾝﾌﾚｯﾄ費
	20,000
	12,040
	20,000

	
	
	ＨＰ・ＭＬ経費
	45,000
	31,752
	35,000

	
	
	交通費
	10,000
	1,520
	10,000

	
	SMAｼﾝﾎﾟｼﾞｳﾑ開催準備積立金
	340,000
	0
	0

	
	ハンドブック増刷
	600,000
	600,822
	0

	
	DVD作成費
	40,000
	0
	20,000

	
	特定疾患対策費
	100,000
	39,360
	100,000

	
	10周年記念関係
	0
	0
	100,000

	
	海外交流
	10,000
	0
	10,000

	
	親の会連絡会交通費
	10,000
	0
	10,000

	予備費
	585,175
	　
	845,200

	次年度繰越金
	　
	1,125,200
	　

	
	【支出合計】
	2,515,175
	2,379,476
	1,985,200


