
書式第 12号 (法第28条関係)

事 業 報 告 用

令和 4年度 事 業 報 告 書

墨E=出饉目曰匿動型L二塁L2整L墾堕L登塗

1 事業の成果

2012年 4月 の設立より10周年を迎え、次の 10年に向けての活動の方向性を考える年度となっ

た。新生児スクリーニングの拡大、家族歴調査の進展によるとみられる新規入会者・相談者が増加

し、当法人だけでなく医療関係者等の専門家にも意見を求めやすい環境をつくり、相談への対応を

より確実に行えるよう努めていくことがこれからの課題となった。対外的な活動としては、オンラ

インから対面へと集会形式が変わつてきていることを踏まえ、感染対策を慎重に行いながら参加

した。

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 1,5%千円)

疋訳 に記載
された
事業名

事業内容 日時 場所
従事者
人数

支盃
対象者
範囲

覚盃
対象者
人数

事業費
(千円)

(1)ALD
な どの遺伝性
希少疾患に関

藁 コ道饗撃野

興鶴曇倉lil

催
情報交換会 8月 福岡県 2名

参加者 5

名
参加者5名 1,083

②先天代謝

季:季曇甲
ウ ゛ キ _埜
L● ■ヽ

′ _ ■
『へ の 参 加

第 64回 日本

彗鵜督ξ
6月 群馬県

6名 不特定多数 不特定多数

第 46回 日本
遺伝カクン
セ リング学
会学術集会

7月 東京都

第 32回 日本

彗轟輯
7月 福岡県

第 31回 日本

雙套牟曼彙
7=

8月 福岡県

第 6回日
在宅救急

革雅磐

本
医 9月 茨城県



(1)ALD

事I繕菫信懐
集と提供事業

9奪歪僧謝
す る学会・
セ ミナー等
への参加

第 63回 日本

香季基撃希
集会

11月 熊本県

6名 不特定多数 不特定多数

晨撃曇ξ群
回大会

12月 神奈川県

第 9回 市民
公開フォー
ラム

1月 東京都

奪歪黛薯曇
フォーラム

1月
オンライ

ン

兼貨振1唄李
会学術集会

1月 東京都

9:告康。東
業等 との交
流、訪問等

【訪問】
ジ・ ア

ス株 |

・ ア

ン ユ :

式会社
ン ジ ェ

ス研究所 _

・ 小金井 市
商工会

莉讐爵 輩臭
境を越えて
。一般財 団

鐘
李隻寝 戯

・東京ホー
ムケア株式
Zヽ

=“7,■L
・ 日本小児

褒癖慶ξ支
。一般社団

策企書清辱
親サポー ト
ネ ッ トワー
ク
。モデルナ。
ジャパ ン株
式会社  ~

通年
事務局 6名

不特 定多

数

不 特 定 多
数

|



④会報の発行 9月 、3月 事務局 6名
会長・購読者

等 2∞ 名

会長・購読者
等 2∞ 名

⑤情報の収集と提供
通年 事務局 6名 会員 lm名 会員 lm名

(2)ALD
などの遺伝性
希少疾患の患

雰隻紹曇族

?黒
者・会員からの相談

通年 事務局 6名

会員 150名 の

他、不特定多

数

会員 150名 の

他、不特定多
数

258

霙甚
アカウンセリングの

③ポランティア養成

④ALDハンドブック提供

8糞
害対策ハンドブック

⑥その他

(3)ALD
などの遺伝性
希少疾患につ
いての社会的
認知度を高め
るための啓発
事業

①講
映会
等普
イベ

開催

演 。上

及啓発
ン トの

ALDの 日
2022記念オ
ンラインイ
ベント

10月
オンライ

ン
6名

特定せず 参加者 50
名

255

9課室4::ツ
ベン ト等に
お け る 講
演・ 患者会

ζ
―ス設置

はむ ら花 と
水 のまつ り
2022

4月 東京都

6名 各事業参加者 各事業参加者曇彙早覇森7月
広島国際

大学

六交会 7月 東京都



(3)ALD
などの遺伝性
希少疾患につ

獣鶏農讐含

"
るための啓発
事業

②学会・他
団体主催イ
ベン ト等に
お け る 講

ラ■費裏倉
等

ものがたり
イヽ4旨

‐
2022in

富山砺波
11月 富山県

6名 各事業参加者 各事業参加者

東京慈

黒難
恵会

義學12月

東京慈恵

会医科大

学

オンライン

塵民省」聾摯1月
オンライ

ン

暴尋橘麟異
学理学療法
学科講義

1月
オンライ

ン

♀メディア

エフエム由
東京 「ウィ
ークエン ド
ポイス～土
曜のお昼は
地 元 で 遊
ぶ」

6月 ラジオ
1名

不特定多数 不特定多数

モデルナ・
ジヤパン
「ニッポン
のつよいひ
とたち」

3月 恥b取材 1名 不特定多数
不特定多数

④リーフレ
ツ
ト・ちらし・

着傷作成・
配布・
設置

啓発資料配
布 通年 全国 6名 不特定多数 不特定多数

募金箱設置 通年 全国 6名 不特定多数 不特定多数

⑤ホームページ1プ
Facebook ′く‐―tン冑F
の運営

ログ・
通年 事務局 6名 不特定多数

不特定多数

(4)ALD
などの遺伝性
希少疾患に関
する研究を目

'暮

萎彙曇質
びネ ットワー
クの構築

鰐曇ぶ鰭)協鰤 通年 東京都 6名 不特定多数 不特定多数 0

琴参孝蓼〕墨署窯苛奨芳
オキシゾーム病に対する

罰婆喬識当制児需炉県
12月 事務局 6名 不特定多数 不特定多数



(5)ALDな どの遺伝性希少疾患に関
する書籍等の出版事業 通年 事務局 6名 不特定多数 不特定多数 0

ぶ皐峯
その他目的を達成するために必要

通年 事務局 6名 不特定多数 不特定多数 0

(2)そ の他の事業

該当なし。

(事業費の総費用 0千円)



書式第 13号 (法第28条関係)

令和4年度

事 業 報 告 用

活動計算書 (その他事業が挫 場合)

“

8,000

目―製L彗理し自一目轟L」L_□

410,000
78,000
150.000

1.378.788
1,378=780

受取助屁會●
受取補助金

3

學 詢 助 虚 金

0
195_250

1馴5,2即

千 事 収 憂

ALDに関する情報の収集と提供事業収益事業収益
ADの患者とその家族の支援事業収益
ALDについての社会の認知度を高める啓発に関する事業収益
ALDに関する研究を目的とする団体 。医療機関に対する支援及び情報交
換 。ネットワークの構築事業収益
ALDに 関する書籍等の出版事業収益
そ の構 目的 ″轟 虚 す るた め に 必事 な事 糞 収 呑

4
0

3,500
133,415

0

1801015

雑収入
量取利息

5 その値の収薔
270,000

8

270,1関旧

2重:聾』Ш

0
393,289
112,937
23,673
141,763
287,331
287,525
53,610
164,949

0
7,420

75,664
0

32,610
0

16_192

1,500,003

費
　
　
費
　
　
料
費
費

繰
費
品
　
　
通
　
　
醐
伝
料
　
　
料

公
品
用
費
費
交
費
費
報
宣
資
資
料
数

税
耗
務
餞
外
費
信
会
払
告
籍
弔
険
手

租
消
事
会
渉
旅
通
諸
支
広
書
慶
保
諸

600.000
600,000

_…………Ш理興幽

費
　
　
料
費
費

通
　
　
酬
伝
料

費
費
交
費
費
報
宣
資
費
料

議
外
費
信
会
払
告
籍
弔
険

会
渉
旅
通
諸
支
広
書
慶
保

223,332

823.332
2.425.

_____』 塾璽

固定資麗死却益
過年度損益修正益

0

0
・ 口・・・・・・・ 口・・・ 口

|lr・ |1目
~…

…

…

2_823_288

「
~11~1■~~■

==ニ
コ[コニコ[コロ[コ【コ

1

【嘲酬一曲

〓

L受取会費
t助会員受取会費
摯読 全 目 さ 籠 全 書

圏

=軍
晉 ロ

學 n: =:附金



書式第 15号 (法第 28条関係 )

事 業 報 告 用

令和 4年度 貸借対照表
特定非営利 る

単位 :円
日 0 ■ 小 ,}・ 合 計

７

９

５

７

０

９９

６２

３７

９１

０６

０

７

５

７

４

９

９

２

９

０

現金
普通預金 1

普通預金 2
普通預金 3

3_115_97

ｎ

ｖ

3,115,978【A】 資 産 合 計 ①+②

99.

０

０

０

４０

入 金

短期借入金
預 り金
前受会費

99.

99.(

[財 産 の 部

2.823.288正味財産額
[財産増減 額 193.666

,[ 3.016.95`

3,115,978【B】 負 債 及 び 正 味 財 産 合 計 【B-1】 +【 B-2】

■-11 ■日 ■日 口E

^1千



書式第 17号 (法第 28条関係)

令和 4年度 財産目録

事 業 報 告 用

特定非営利活動法人凪Dの未来 える会

1単位 :円 |

命  輌 ′」ヽ   1中 合  計

1】   1日[  産

390,997
897,629

1,225,375
497,917
104.060 3.115。 978

現金預金
現金 (現金手許預り高)

普通預金 (ゆ うちょ銀行○○八店)

普通預金
支店)普通預金 (三菱UF
りヶ丘支店)

0 0
3_115_9

ｎ

Ｖ

2

ｎ

ｖ

1 ´

【A】 資 産 合 計 ①+② 3,115,978

… 1】 1腱

短期借入金
預 り金
前受会費

99.

0

0
0

024
99_02`

【I

【B-1】 負 債 合 計 ③+④ 99=024

【B-2】 正 味 財 産 合 計 【A】 ― 【B-1】 3,016,954

三!

「Lヨ

夫 政 金

(3'破 賃 その個 の 質鷹
枠 姿 そ の4bの書 産

|:1,1

夫 払 0

産圧

‘
・・



書式第 18号 (法第 28条関係)

事 業 報 告 用

令和 4年度年間役員名簿 (菫事■年度においてa員であつたことがある全■の氏名及び住所ヌは■所菫
びにこれらの者についての■●■年度における●口0有彙を目●した名簿)

樹 :聾1田1劇二!!盤塁△L:コ:盪:墜豊i慶i蟹:全

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。)

口以下の役員には、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
どちらかにO

(フ リガナ) 前事業年度内の

就任期間
報酬を受けた期間
(腋当者のみに記入)

氏   名

1 理事

frY? , a
令和4年4月 1日

～令和5年3月 31日

令和4年4月 1日

～令和5年3月 31日本間 利江

2 理事

ナカムラ ヨンカズ 令和4年4月 1日

～令和5年3月 31日 な し

中村 良和

3 理事

ササオカ ケンイチ 令和4年4月 1日

～令和5年3月 31日 な し

笹岡 健一

4 理事

ベッショ トモコ 令和4年4月 1日

～令和5年3月 31日 な し

別所 友子

5 理事

ウエスギ ヨウイチロウ 令和4年4月 1日

～令和5年3月 31日 な し

植杉 孝一郎

6 監事

ヒメイ ユミヨ 令和4年4月 1日

～令和5年3月 31日 な し

姫井 由美子

7 理事・ 監事

年 月

月

日

日年

年  月  日

年 月 日

8 理事・監事

年  月  日

年  月  日

年 月

月

日

日年

9 理事・監事

年

年

月

月

日

ロ

年  月  日

年  月  日

10 理事・ 監事

年 月

月

日

日年

年  月  日

年  月  日



書式第4号 (法第 10条 。第 28条関係)

設立・事業報告用

#He!* <+tro:a 1 o 

^t).Loe'aer;)

特定非営利活動法人ALDの未来を考える会

氏   名

1 本間 利江

2 植杉 孝一郎

3 笹岡 健一

4 別所 友子

5 太田 美穂

6 木村 勝行

7 松岡 千夏

8 小澤 詠美子

9 上野 庸雄

10 半澤 美緒

11

12


