ＳＭＡ（脊髄性筋萎縮症）家族の会

第　12　回　定　期　総　会

2011年　4月17日（日）午後　2時00分～
開催場所　京都テルサ　２階東側　中会議室
ＳＭＡ家族の会　第１2回定期総会　議題

1、 会長挨拶

2、 2010年度事業報告

3、 2010年度決算報告
4、 2010年度監査報告
5、 2011年度事業計画 (案)

6、 2011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　2010年度事業報告

定例会および親睦会
関東支部　　　　
　
① おふくろの会　　　開催日：2010年7月19日(月)

会　場：タワーホール船堀

② 第31回定例会   　開催日：　2010年9月18日（日）
会 　場： 東京海員会館

テーマ： 斉藤加代子先生による講演

関西支部　　　
①　親睦会　　　　　　　 開催日：2010年5月23日(日)

会　場：京都テルサ（総会後）

内  容：自己紹介と近況報告
②　親睦会　　      　開催日： 2010年6月12日（土）
会  場： しあわせの村(神戸市)
内  容： バーベキュー
③　関西おかんの会　 開催日： 2010年7月25日（日）　

会　場： 豆助（大阪丸ビル3F）
内　容：鈴木真知子先生をお迎えし懇親会
　③　第19回定例会&懇親会

開催日： 2010年12月5日（日）
会　場： 千里阪急朝日ビル 14階
テーマ： 呼吸ケアについて（石川悠加先生による講演）
特記事項： 講演と質疑応答を『Ustream』にてネット配信

[懇親会]　千里朝日ビル「チャイナテーブル」
呼吸器の最新マスクや呼吸ケア、リハビリについて
国立病院機構八雲病院　竹内看護師

Ⅰ型　　　　　　　　　　　  
　①　コミュニケーションに関する研修会 in 名古屋

開催日： 2010年9月5日（日）
会  場： 名古屋港湾会館

成人　　　　　　　
①親睦会　　　        開催日： 2010年10月30日(土) 
会　場：　神戸市青少年会館
特記事項： 会場の模様を『Ustream』にてネット配信
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）　3回実施　   
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・メールマガジンなど　
1. 会報『ふぁみりー』発行   3回　（第16号～第18号、2010年6月・9月・12月）

2. メールマガジン『SMA MAGAZINE』配信　第86号～第106号

3. 『SMA家族の会』入会案内パンフレットの改訂・増刷　250部

C.メーリングリスト(ML)管理
従来通りメーリングリストの管理を行い。幅広い情報交換の場を維持展開した。

大きなサーバーの不具合もなく進められた。

学会参加
① 第20回日本小児看護学会
　2010年6月26日(土)～27日(日)　 　兵庫県神戸市　　　　役員3名参加

② SMA研究班会議

「脊髄性筋萎縮症の臨床実態の分析、遺伝子解析、治療法開発の研究」　

2010年11月26日(金)　 東京都　　　　役員1名参加

その他　　　① SMA学校介助研究会と共催でワークショップ・定例会開催
2010年2月20日(土)　　福岡にて

2010年10月9日(土)　　札幌にて
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）を受付け、専門機関やアドバイザーの先生方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　　2009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
その他

　　　　
SMA家族の会　2011年度事業計画（案）

定例会および親睦会

関東支部　
定例会　時期・内容・会場とも未定だが、年度中に2回の開催を目指す（8月と11月で進めたい）。企画にあたっては、事務局を中心に関東在住会員の中から協力者を募り、関東支部サポーターのメーリングリストを作成し、そこを通じて討議を重ねる。

関東おふくろの会　日時：7月23日(土)　13:00～16:30　

会場：タワーホール船堀　会議室
関西支部
4月17日(日)　　　親睦会(総会後)   　　会場：京都テルサ

                                      　　　　  時間：15：20～16：40

6月　 　　　　　 親睦会(バーベキュー)　会場・時間は未定

9月　　　　　　　おかんの会　　　　　 会場・時間・内容は未定

12月　 　　　　　定例会　　　　　　　 会場・時間・内容は未定
その他　　　　　　四国での親睦会開催を目指す。
Ⅰ型　　　

① 6月　　　親睦会（入院、在宅生活での問題点についてなど）　会場：未定

② その他　「遊び」や「コミュニケーション」に関するセミナー開催を検討

成人　　　
① 関東・関西で親睦会開催を計画中（2011年秋頃の予定、会場はこれから検討）
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）

③ ニュースレター『Dream Catcher』の発行を継続

本部事業
A　『いのちの輝き』実践研究奨励賞　対象事業
　　　　「SMA家族の会成人会員に対する就労および生活実態（介護や医療）アンケート調査」を行う。
　　　　　　　　　　（アンケートの作成・集計は成人部が協力）　
B 「SMA児に最適なスイッチ」の購入および貸し出し事業
佐々木千穂先生（医療アドバイザー）との共同事業　担当：林（Ⅰ型）
1型児を中心（2型児や成人の希望者も含む）に、指の力が弱くても使えるボタンやスイッチを購入し、レンタルする事業を開始する

C 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. 『ふぁみりー』発行は年内に2回を予定(6月、12月）
2. メールマガジン『SMA MAGAZINE』は原則月1回、毎月1日配信で継続（状況に応じて臨時配信を行う）
3. 『SMA家族の会』入会案内パンフレットの改訂・増刷　 必要に応じて
4. 展示用ポスターの内容改訂、記念一筆箋の増刷もしくは新規制作事業についても、状況判断により行う

5. 会報のPDF化に向けた検討を開始する
ML管理　　従来通りメーリングリストの管理を行い幅広い情報交換の場を維持・展開する。
D 学会参加（予定）　　　参加の誘いがあれば、その都度対応を検討する。
E 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。
F 海外団体との交流について　　どのような交流が可能か、引き続き検討する。
G SMAシンポジウムの取り扱いについて  　引き続き検討
H SMA研究班との連携強化　　ＳＭＡ研究班を中心とした研究班との緊密な連携とサポートを実施、また、他の研究者との連携も更に強化していく。

I その他

事務局長退任に伴う代行人事について
　 2011年1月1日より代行作業を開始
①メールおよび入会、退会に関する事務処理は広報（藤原）で対応

②郵便物の取扱

・2011年5月末までは従来通り「大阪中央郵便局留め」を利用し、前事務局長が確認に出向くことができるが、それ以後は大阪中央まで確認に行ける人員がないことから、送付先の変更もやむなしと判断。

・2011年6月から、関西支部長の自宅近くの郵便局留めで対応。
・総会での報告・了承をもって、ホームページにおける住所掲載を一旦取り下げ、その後会報およびメール連絡にて住所変更を告知。
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