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1 事業の成果

2022年度も、新型コロナウイルス(Covid…19)の影響によって、相談活動・交流活動、啓発活動、地域活動の

いくつかが、休止・中止もしくは延期・変更となるなどの影響を受ける年となった。徐 に々対面のイベントなども戻

りつつも、引き続き、安心と安全を第一に感染状況などをにらみながら、できることを慎重に進めざるを得ない一

年だった。

2 事業の実施に関する事項
(1)特定非営利活動に係る事業 (事業費の総費用 55′ 234千円)

定款に記載

された

事業名

事業内容 日時 場所
従事者

人数

受益

対象者

国囲

受益

対象者

人数

事業費

(千円)

講演会、座

談会、研修

会、相談会

の開催

難病や慢性疾病・障害の

ある子どもをもつ親|たちを

主たるメンバーとする親の

会が経験交流や情報交換

のために親の会連絡会を

開催した。

通年 法人事務所、

リモート

3名 難病の子

どもをもつ

親の会

72団体 846

一般社団法人日本難病・

疾病団体協議会、公益社

団法人日本リウマチ友の

会とともに、世話人として

全国患者・家族集会を開

催した。

11月 12日 JA共済ビル

カンファレン

スホール

3名 難病当事

者と家族、

支援者

250名 3

医療・教育・福祉の専門

職、そして親たちを中心と

した当事者が一堂に会し

て、それぞれの立場から難

病や慢性疾病、障害のあ

る子どもの“いのちの輝

き"(QOL)の維持・向上を

図るために、こどもの難病

シンポジウムを開催した。

7月 16日 法人事務所、

リモート

3名 難病当事

者と家族、

支援者

134名 196



病弱教育の現状や、病気

の種類とその特徴、医療の

現場の実際、入院や在宅

をしている子どもたちの実

情などを学ぶ場として、病

弱教育に携わる教員や医

療・福祉の現場で難病や

慢性疾病、障害のある子ど

もたちと接している人を対

象として病弱教育セミナー

を開催した。

1月 14日・

15日

飯田橋レイン

ポービル会

議室

3名 難病当事

者と家族、

支援者

13名 703

東京都小児慢性特定疾病

児童等自立支援事業とし

て、交流会を行つた。

7月から 1

月

東京しごとセ

ンター講堂、

リモート

3名 都内在住

の小児慢

性特定疾

病の子ど

もと家族

322名 364

相談所の開

設

医師、看護師、社会福祉

士、精神保健福祉士、認定

遺伝カウンセラーなど専門

職の相談員が難病や慢性

疾病・障害のある子どもを

育てる家族からの医療・教

育・福祉などに関する電話

相談を行つた。

通年 法人事務所 6名 難病の子

どもの親

288名 1′406

難病や慢性疾病・障害の

ある子どもを育てた経験の

ある人たちをピアサポー

ターとして養成し、その体

験的な知識を活かしたピ

アサポート相談活動を行っ

た。

通年 法人事務所、

神奈川県立

こども医療セ

ンター、埼玉

県立小児医

療センター

60名 難病の子

どもの親

77名 2′ 725

東京都小児慢性特定疾病

児童等自立支援事業とし

て、電話相談、ピアサポー

ト、自立支援員による支援

を行つた。

通年 法人事務所、

国立成育医

療研究セン

ター、東京都

立小児総合

医療セン

ター、慶應義

塾大学病院

69名 都内在住

の小児慢

性特定疾

病の子ど

もと家族

553名 12′228



情報インフラとして幅広い

年代に普及をしている

LINE(ライン)を利用して、

電話相談員とピアサポー

ターが難病や慢性疾病・

障害のある子どもを育てる

家族からの医療・教育・福

祉などに関する相談に応

じた。

通年 法人事務所、

リモート

3名 都内在住

の小児慢

性特定疾

病の子ど

もと家族

15名 770

レクリエー

ション活動

の実施と援

助

難病や慢性疾患、障害の

ある子どもたちとその家族

を対象に「友だちつくろう」

を合い言葉にしてサマー

キャンプ“がんばれ共和

国"を開催した。

8月 川根温泉ホ

テル、亀の井

ホテル青梅、

津名ハイツ、

リモートほか

75名 難病の子

どもとその

家族、ポラ

ンティア

381名 11,309

全国の医療機関にプレゼ

ントとサンタクロースの接

セージ動画の配布を行つ

た。

12月 神奈川県立

こども医療セ

ンター、埼玉

県立小児医

療センター、

東京都立小

児総合医療

センター、宮

城県立こども

病院、静岡県

立こども病

院、大阪府立

母子保健総

合医療セン

ターなど

20名 入院中の

子ども

2′ 500名 276

異国情緒にあふれるハロ

ウィーンパーティを行った。

10月 29日 Yokohalmla

Country&

Ath:etic

Club

3名 難病の子

どもとその

家族、ポラ

ンティア

6家族 33

子ども病院や児童入所施

設を対象に療養環境の向

上に資する環境整備や備

品の提供として、ディズ

ニーキヤラクターの壁紙を

通年 神奈川県立

こども医療セ

ンターなど

2名 難病の子

どもとその

家族

全国で

25万家

族以上

1′630



設置したほか、全国の子ど

も病院・小児科病棟への

プレゼント企画などを行つ

た。

ポランティア

の要請と派

遣

長期入院中の子どもたち

と遊びを通じて楽しく過ご

すことのできる遊びのポラ

ンティアを養成し、その活

動が継続するよう支援す

る。プレイリーダーが病院

を訪問して、長期入院中な

どの子どもたちと遊びを通

じて楽しく過ごす支援を

行つた。

通年 法人事務所・

リモート

332名 難病の子

どもとその

家族への

活動に感

心のある

人

全国で

25万家

族以上

4′605

東京都小児慢性特定疾病

児童等自立支援事業とし

て、プレイリーダーが自宅

などを訪問して、在宅療養

中の子どもたちと遊ぴを通

じて楽しく過ごすとともに、

地域から孤立しがちな家

族に対する支援を行った。

通年 難病のある

子どもの自

宅・リモート

76名 都内在住

の小児慢

性特定疾

病の子ど

もと家族

53名 364

常設キャン

プ場の建設

と運営

レスパイト施設“あおぞら

共和国"では、宿泊ロッジ

が 5棟建ち、65名が宿泊

できる施設となつている。

通年 山梨県北杜

市白州町鳥

原

3名 難病の子

どもとその

家族、ポラ

ンティア

1′292名 11′092

難病の子ど

もと家庭の

福祉に関す

る調査・研

究

いのちの輝き毎日奨励賞

として、毎日新聞社会事業

団の小児がん征圧募金か

らの寄附金をもとに、小児

がん以外の難病や慢性疾

病、障害のある子どもたち

への支援のために、有意

義な活動を行なう親の会

を主たる対象として助成先

を公募し、選考委員会の

審議を経て5団体に贈呈

した。

5月 から7

月

法人事務所・

リモート

1名 難病の子

どもの親

の会

5団体 1′001



いのちの輝き親の会奨励

賞として、プロゴルフ3協

会が主催する日立3ツアー

ズ選手権の寄附金をもと

に、子どもたちのために有

意義な活動を行なう親の

会を主たる対象として助成

先を公募し、選考委員会

の審議を経て5団体に贈

呈した

1月 から3

月

法人事務所。

リモート

1名 難病の子

どもの親

の会

5団体 1′012

広報活動 機関誌「がんばれ !」 の発

行、ホームページの開設お

よび運営を行なう。

通年 法人事務所 3名 難病の子

どもとその

家族への

活動に感

心のある

人

全国で

25万家

族以上

4′670

(2)その他の事業 (事業費の総費用 0千円)

実施しなかつた。
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1 受取会費
正会員受取会費

賛助会員受取会費

購読会員受取会費

2 受取寄附金
受取寄附金

夢プロジェクト寄附金

3 受取助成金等
受取助成金

4 事業収益
ピアサポーター養成講座受講料

キャンプ参加料他

病弱教育セミナー受講料

プレイリーダー養成講座受講料

あおぞら共和国 たくさんイベント参加料

東京都小慢自立支援事業収入

5 その他収益
受取利息

雑収入

2022年度 活動計算書

2022年 4月 1日 から  2023年 3月 31日 まで

生農差整型澁塾壁込 L__難症のL二ど」
=」
陛錘璽L以上LZ主=2

収 益

経常収益計

Ⅱ 経常費用
1 事業費
(1)人件費

給料手当

日当・謝金

人件費計

(2)そ の他経費

会議費

旅費交通費

出張旅費

通信運搬費

家賃地代

水道光熱費

消耗品費

印刷製本費

会費等

資料代

113,208

2,712,296

449,613

2,294,938

2,008,

865,

764,

4,289,

151,

533

1

科
日

Ｈ 金 額

5,217,

261

16,407,000

14,757,185

259,217

129,902,204

1,740,000

3,030,000

447,000

87,112,852

6,148,950

16,407,000

35,000

1,617,300

60,000

60,000

30,000

12,954,885

20,872,183

3,910,778

1,882

257,335

24,782,961



研修費

備品費

保険料

イベント費用

建築費他

ホ払へ
°
″
゛
作成。更新料

奨励金支出

リース料

租税公課

雑費

13,000

1,590,297

1,767,985

10,307,577

1,

242,

2,000,

198,

66,

1

614,191

その他経費計

事業費計

2 管理費
(1)人件費

給料手当

退職給付費用

法定福利費

福利厚生費

人件費計

(2)その他経費

旅費交通費

通信運搬費

水道光熱費

家賃地代

消耗品費

備品費

会議費

リース料

租税公課

雑費

その他経費計

管理費計

経常費用計

当期経常増減額

Ⅲ 経常外収益

経常外収益計

Ⅳ 経常外費用

経常外費用計

税引前当期正味財産増減額

法人税、住民税及び事業税

前期繰越正味財産額

次期繰越正味財産額

30,451,426

10,710,594

840,000

4,786,163

15,353

16,352,110

1,012,521

111,895

522,304

3,777,840

365,463

80,510

167,377

149,160

1,263,784

438,917

7,889,771

24,241,881

ｎ

ｖ

ｎ

Ｖ

ｎ

ｖ

50,425,936

0

193,168,430

243.594.366

4 268

その他の事業は実施しなかった。



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

曾 借 対 表

2023年 3月 31日現在 (単位:円 )

科 目 金 額

I 資産の部
1 流動資産

現    金
普 通 預 金

定 期 預 金

前 払 金
仮 払 金
保証金・敷金

特定資産引当金

流動資産合計

2 固定資産
電話加入権

特定資産(あおぞら基金)

固定資産合計

資産合計

Ⅱ 負債の部
1 流動負債

未  払  金
預  り 金
仮  受  金
前  受  金
流動負債合計

2 固定負債
長期借入金

退職給与引当金

固定負債合計

負債合計

Ⅲ 正味財産の部
繰越剰余金

正味財産合計

(うち当期正味財産増加額)

負債及び正味財産合計

744,376

246,077,551

13,000,000

472,230

429,562

1,099,008

△83,013,195

178,809,532

83,118,195

261 727

1 1

105,000

83,013,195

839,342

174,019

17,320,000

0

18,333,361

0

0

0

243,594,366

243,594,366

(50,425,936)

261,927,727



2022年度 計算書類の注記

生産担当壁聾壁込=_難症2二里整塑鐘週墜以上壼=2
重要な会計方針

計算書類の作成は、複式簿記による会計ソフト (弥生会計)に よつています。

(1)棚卸資産の評価基準及び評価方法

該当なし

(2)固定資産の減価償却の方法
該当なし

(3)引 当金の計上基準

該当なし

(4)施設の提供物等の物的サービスを受けた場合の会計処理

該当なし

(5)消費税等の会計処理

売上、仕入れ共に税込処理

2.事 業別損益の状況
( :円 )

I 経常収益
1 受取会費
2 受取寄附金
3 受取助成金等
4 事業収益
5 その他収益
経常収益計

Ⅱ 経常費用
(1)人件費

給料手当

退職給付費用

法定福利費

福利厚生費

日当・謝金

人件費計

(2)その他経費

会議費

旅費交通費

出張旅費

通信運搬費

家賃地代

水道光熱費

消耗品費

印刷製本費

会費等

資料代

研修費

備品費

保険料

イベント費用

113,

2,712,

449,

2,294,

2,008,

865,

764,

4,289,

151,

113,208

2,712,296

449,613

2,294,938

2,008,920

865,533

764,804

4,289,180

151,578

0

13,000

1,590,297

1,767,985

10,307,577

167,

1,012,521

111,895

3,777,

522,

365,

280,

3,724,

449,

2,406,

5,786,

1,387,

1,130,

81

6 6

13,

1,590,297

1,767,985

10,307,577

０

０

０

０

０

０

０

０

０

０

０

83

4,289,180

151,578

0

13,000

1,670,807

1,767,985

10,307,577

管理部門 合 計目科 非収益事業 収益事業

5,217,000

93,261,802

16,407,000

14,757,185

259,217

０

０

０

０

０

事業部門計

5,217,

93,261,

16,407,

14,757,185

217

０

０

０

０

０

5,217,

93,261,

16,407,

14,757,

259,21

129,902,204 ｎ

Ｖ 129,902,204
ｎ

ｖ 129,902,204

20,872,183

3。 910,778

ｎ
〉

Ｕ^

　

Ａ
Ｕ

０

０

０

０

０

20,872,183

3,910,778

ｎ
〉

Ｕ^
・　

Ａ
Ｕ

10,710,594

840,000

4,786,163

15,353

0

31,582,777

840,000

4,786,163

15,353

3,910,778

16.352,110 41,135,07124,782,961 24,782,961

80,5



建築費他

ホ咄へ
°―シ
゛
作成。更新料

奨励金支出

リース料

租税公課

雑費

その他経費計

経常費用計

当期経常増減額

1,

242,

2,000,

ｎ
〉

Ｕ^

1,650

242,000

2,000,000

198,156

66,500

1,650

242,000

2,000,

198,1

66,500

61 191 6 191

149,160

1,263,784

347,3

1,330,

917 053 1

Ｒ
）

4

施設の提供物の物的サービスの受入の内訳

該当なし

使途等が制約された寄附金等の内訳

使途等が制約された寄附金等の内訳 (正味財産の増減及び残高の状況)は以下の通りです。
当法人の正味財産は 243,594,366円 ですが、83,013,195円 は、下記のように使途が特定されています。

したがって使途が制約されていない正味財産は 160,581,171円 です。

固定資産の増減内訳

該当なし

借入金の増減内訳

該当なし

7.役 員及びその近親者との取引の内容

その他特定非営利活動法人の資産、負債及び正味財産の状態並びに正味財産の増減の状況を明らかにする

ために必要な事項
・ 事業費と管理費の按分方法

給料手当及び、旅費交通費のうち通勤交通費を担当業務の割合で事業費に充てた。

ＰＯ

ハ０

Я
）

451 426 451 7 771 38,341,1

387 241 881 ■
４

667 817 7 667

内    容 期末残高 備 考

あおぞら共和国建設の為

あおぞら共和国運用費に充当

13,013,195

70,000,000

宿泊棟の建設

17年分の運用費

合   計 83,013,195

期首残高 当期増加額 当期減少額

13,013,195

75,000,000

ｎ

ｖ

ｎ

ｖ

ｎ

ｖ

5,000,000

88,013,195 ｎ

ｖ 5,000,000

計算書類に計
上された金額

内、役員
との取引

内、近親者
及び支配法
人との取引

科   目

(活動計画書)

受取寄附金

事業費

家賃地代

日当・謝金

消耗品費

印刷製本費

イベント費用

管理費

消耗品費

活動計画書計

87,112,852
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764,

2,008,920

3,910,778

4,289,180

10,307,577

・ その他の事業に係る資産の状況



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

財  産  目 録
2023年 3月 31日 現在 (単位:円 )

科 目 金 額

I 資産の部
l 流動資産
現金預金

現  金  現金手許有高
普通預金  みずほ銀行九段支店(法人口)
普通預金  みずほ銀行九段支店(JKA口 )
普通預金  三菱UFJ銀行神保町支店
通常貯金  ゆうちよ銀行
郵便振替貯金

郵便振替貯金(夢プロジェクト)
定期貯金  ゆうちよ銀行
前 払 金    4月 分事務所家賃・共益費
仮 払 金    労働保険概算保険料他
保証金・敷金  事務所賃借保証金(小学館)
特定資産引当金

流動資産合計

2 固定資産
電話加入権
特定資産(あおぞら基金)
固定資産合計

資産合計

Ⅱ 負債の部
1 流動負債
未 払 金 文京年金事務所 3月分事業主負担金

(株)―ツ橋ビルマネ
ーゾメント3月分電気料他

ヤマト運輸腑 3月分運送料

日本郵便船 3月分ゆうメール送料

小野潔商店 3月分ガス代

アスクル 3月分事務用品費

リサイタルエ房サラエがんばれ197号印刷。発送代他

(株 )ユニセン 3月分リネンレンタル料

職員に対する源泉所得税

職員に対する地方税

報酬に対する源泉所得税

(財 )日本財団 助成金

債合計

金

金

金

金

金

金

払

払

払

払

払

払

未

未

未

未

未

未

未 払 金

預 り金
金

金

金

り

り

受

預

預

仮

流動負

2 固定負債
長期借入金

退職給与引当金

固定負債合計

負債合計

正味財産

744,376
114,730,824
1,743,853

31,666,571
97,910,810
25,493
0

13,000,000
472,230
429,562
1,099,008
△83.013.195

178,809,532

18,333,361

261,927,727

18,333,361

105,000
83,013,195

270,290
33,904
14,030
22,576
20,444
27,262
433,679
17,157
44,147
116,600
13,272

17,320,000

ハＵ

ハＵ

243,594,366



書式第18号 (法第28条関係 )

事 業 報 告 用

2022年度年間役員名簿 (前事業年度において役員であつたことがある全員の氏名及び住所又は居所並
びにこれらの者についての前事業年度における報酬の有無を記載した名簿)

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

1 確認事項 (法第20条及び第21条を確認の上、チェックを入れてください。)

ご以下の役員には、欠格事由者が含まれません。(法第20条関係 )
□各役員について、親族の規定に違反していません。(法第21条関係 )

2 役員一覧

役 名
フリガナ

氏  名
前事業年度内の

就任期間 報酬を受けた期間

理 事
オカ アキラ
岡 明

2022年 4月 1日

2023年 3月 31日
無

理 事
フクシマ シンゴ

福島 '瞑吾

2022年 4月 1日

2023年 3月 31日
無

理 事
ヒラオカ マエミ

平岡 まゑみ

2022年 4月 1日

2023年 3月 31日
無

理 事
ミヤケ ショウタ
三宅 捷太

2022年 4月 1日

2023年 3月 31日
無

理 事
ニシダ ヒロシ
仁志田 博司

2022年 4月 1日

2022年 11月 29日
無

理 事
ゴトウ アキコ
後藤 彰子

2022年 4月 1日

2023年 3月 31日
無

理 事
サカイ ユウイチ
阪井 裕一

2022年 4月 1日

2023年 3月 31日
無

理  事
オギス ヨウコ
荻須 洋子

2022年 4月 1日

2023年 3月 31日
無

理  事
オグチ ヨウキ
小口 弘毅

2022年 6月 5日

2023年 3月 31日
無

監 事 ナカガミ タツジ
中神 達二

2022年 4月 1日

2023年 3月 31日
無



書式第18号 (法第28条関係 )

事 業 報 告 用

監 事
ニヘイ ケンジ
ニ瓶 健次

2022年 4月 1日

2023年 3月 31日
無

監 事
ヨネザワ ユキコ
米澤 幸子

2022年 4月 1日

2023年 3月 31日
無



書式第4号 (法第10条。第28条関係 )
設立・事業報告用

社 員 名 簿 (社員のうち10人以上の者の名簿)

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

氏   名

1 井合 瑞江

2 木原 久

3 堺 武男

4 本田 睦子

5 下河辺 治美

6 畑 秀二

7 宮城 雅也

8 岡村 一美

Ｑ
υ 赫多 久美子

10 丸山 節子

11

12


