
書式第 12号 (法第 28条関係)

事 業 報 告 用

令和 2年度 事 業 報 告 書
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1 事業の成果

(1)会議の開催

総 会 :令和2年5月 24日 自Web会議(Zoom)にて

理事会:開催なし      
‐

専門家と親の連絡会 :

口令和2年 7月 4日 :Web会議(Zoom)にて

｀令和2年 10月 10日 :Web会議(Zoom)にて
1

・令和2年 11月 6日 :Web会議(Z∞m)にて

・令和3年 2月 13日 :WOb会議(2oom)にて

(2)シンポジウムの開催

令和2年 12月 5日 に『第27回シンポジウム ～挑戦～」を開催した。

新型コロナウイルス感染症の感染拡大状況を鑑み、会場とWebのどちらで開催するかを会員にアンケートした

結果、Wobで開催することが決定した。 1~1 :          「
:

Web開催は初めての試みであつたが、トゥモ●ウでは以前よリマイク●ソフト社からo価ce365を寄贈いただいて

おり、事務運営をOmce365にて行つている。そのため、マイクロソフト社のWeb会議アプリ「Teams」を無償で利用

することができ、Webという新たな形にも対応することができた。       1 ・

当日、専門家17名と会員13家族が参加した。整形外科ざ神経内科、発達心理においては、専門家の各部屋に

て個別の相談を行い、レントゲン写真を画面共有するなどして具体的な相談ができた。また、個別相談時間外は、

全体の部屋にて看護の専門家との自由トーク時間として子供たちと手遊びしたり、それぞれの家族が看護相談な

どを行つた。眼科、皮膚科、歯科においては、一つの部屋に専門家と会員家族が集合し、各科の専門家へ会員家

族が相談する全体相談会を行った。会場開催の場合は全ての科が個別診察となっているため、他の会員がどのよ

うな問題を抱えているか?どのような相談しているか?などがその場でわからなかったが、Webではこれらを会員

家族が共有できた他、他科の専門家を含めた参加者全員で共有することができた。

また、2020年夏に出会つた無痛症患者に参加いただき、今までの生い立ちや経験談などを語っていただくトー

ク時間が実現した。会員や専門家からたくさんの質問が飛び交い、貴重な時間となつた。

「夜の部」もWebにて開催した。それぞれが自宅等で飲食をしながら画面越しに情報交流を楽しんだ。

初めての Webシンポジウムは、事前の接続テストの実施、会員間の当日連絡専用グループラインの実施、専門

家へ 0価ce365の lDを発行などを行つて挑み、反省点は多々あつたものの無事に開催することができた。
: ・

(3)事務局の運営

昨年に引き続き、会の事務業務を担う会員5名で活動を行つた.会員それぞれの生活がある中その運営となる
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(4)会員間の交流 '           
「

        1     ・

●中学生以下の会員を対亀にwob交流会を開催:      :             .I
①6月 14日 に初開催。9名が参加した。40分限定だったため、全員が話しをすることができず、時間が足りなか

つたが、定期的に開催して交流を回る。                        ,::
②9月 20日 に開催。6名が参加した。障碍者手帳の取得、小学校入学準備、車いす、頭骨壊死などが話題とな

つた。1,:      ャ1.:F               ,.               : _  ′

③3月 ?:7日 に開催。5名が参加した。近況報告、装具装着について、保育園等での先生方との情報共有方法が

話題となつた。    1,

1グループラインでの交流.l,'1=       l      i       :・ ′      1 .1

成人会長1聞でも行われているグループラインについて、中学生以下の会員間でのグループラインを9月 に設定

(任意参加)し、開始している。11       ヽ     1 .1    .= :  _    :

?毎年恒例となつている残暑見舞いとして会員の近況報告をまとめた。会員への配布はできておらず、次年度5月

:に
行う曇定。
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(5)製作物:´・■     ・11      :iキ 1    /,1    _´

讐響告書の作成と発送   1  .      11__. .    .  .    . .
=攀会資料に同封して令和元年(2019年)慶のシンポジウム報告書を配布したもまた、令和2年 (2020年)車p
シンポジウム報告書を作1調じ

`令
和3年 (201コ1年)の5月 に行う予定である。 ,::11.     :   .

0会のパシフレットを作成 :, :            :「 : :     ‐
:

■, I                         ・:・                                                .

日本理学療法士協会からの助成を受けて、会のパンフレットを改定した。会員および寺門家からいただいた意見

,奪反映u神作することがで雄 。今員へは総余:資料と併せて5月 に配布すo予定である。・ 1)・ ■
~

・|(11.     Fヽ■ =(     ,、た .,   ilや 慧・■:  ヽ■1 
‐
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(6)会報な囲●紺報発信  ::´ fi11.   1:,I     ':i ll
:ヽ  `                                                      :

ヒウ手ロウ通信24号を発行した。センポジゥム市にも会構を増行する予定であったが、シンポジウムがWob開催と

な?ぉこ樹
「

より、資料もPDFでチTル甲僣とした。その他は随時会員,メールにて配信した。今後1紙媒体でn発

行|キ最低限にとどめ、メール配信を積極的に行‐ いく。  i ll告 :i   li・            11・
‐́: :       :「 .メ l       il-1      ,

(7'お―ム麻■ジの暮
=            ,I 

・
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養■
ム饗帯ジの運用が曇員で,毒用ができていない,就時適任者を義集中。
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(8)法義1日む、       .     ,I:      _、
11ヽ をヽ

0麒薇由僣■1     ため■■ | : ｀

「 :基員からの画像の収彙が進|■す、今年崖も実行できていない。
・
1 1´ ●                                :′          |

J記念登録         1'
言島晟金を取得していないため実島していない。
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‐

彙I鼻希少・難治性換患の日ぃ申 )へあ也贅
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新型コロナウイルス感染症対策により、今回もRDDがWebでの開催となったため、資料提供は行つていない。

(9)他団体などとの協働

①小児白成人の関連団体の活動に参加

グラクソロスミスクライン株式会社が主催する患者団体交流会に参加した。(3月 20日 )コロナ禍において、患者

会がどのような工夫をしているかなどを話し合った。

②厚労省を訪問

新型コロナウイルス感染症の状況を鑑み、訪間は控えている。

(10)その他

●コロナ禍におけるアンケート調査実施

により、「コロナ禍での先天性無痛無汗症の患者家族の生活実態調査」が実施され、38家族か

らのアンケート回答により集計された。集計結果については、5月 に会員へ配布予定である。

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 【 75 】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

党盃
対象者
範囲

賞盃
対象者
人数

争栗賀
(千

円 )

!)無痛無汗症に目する医

療・保健・福社の増達のため

の事業

第27日彙薔無汗庄シンポジウム

～協職～
12月 5日 Web 60人

医療・教育・福社

目係者、当会会員
∞ 人 0

日囲目

6月 14日

9月 20日

3月 27日

Web 鉤 人 圧Iコ 30人 0

(2)本症の啓蒙活動
事業

第27回シンポジウム報告書の作成(配

布は次年度へ繰越)

12月 ～3月 匝正王日 5人
医療・教育・福祉

目係者、当会会員

100人 51

トゥモロウ通信Юl.24 5月

団

従事者自宅 5人
医療・教育・福社

目係者、当会会員
1∞ 人 24

ホームページの内容充実

制作物のアップ
田正≡日 2人 肩IEヨ 困[ヨロロ圏

(0本症患者。家族
の生活環境向上事業

用具の情報収集、会員相互の情報交換

災害時対策の検討
団 匿正≡日 2人

医療・教育・福社

関係者、―当会会

員、―般市民

不特定多数 0



(0本症理解のため
の研修施設開設事業 実施なし 0

外部講演会、シンポジウムに参加、厚労

省指定難病制定に関する情報収集
団 5人

医療・教育・福社

目係者、当会会員

100人 0

6)その他この法人の
目的を達成するため
に必要な事業

総会。理事会

専門家と親の連絡会

5/2

7/4.10/10.11ん。2/13
口羽

∞ 人

10人

医●・教育,福社

目係者、当会会員
100人 0

(2)その他の事業 (事業費の総費用 【   
｀

】千円)

だ 訳 に記 載
された
事業名

事業内容 日時 場所
従事者
人数

事業費
(千円)
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書式第 15号 (法第 28条関係)

令和2年度 貸借対照表

令和 3年 3月 31日 現在

特定非営利活動法人 無痛無汗症の会 トゥモロウ

(単位 :円 )

科
日
Ｈ 金

一「
「‘

ｒ
【
已

I 資産の部

1 流動資産

現金預金

流 動 資 産 合 計

2 固定資産

(1)有形固定資産

有形固定資産計

(2)無形固定資産

無形固定資産計

(3)投資その他の資産

投資その他の資産計

固 定 資 産 合 計

資 産 合 計

Ⅱ 負債の部

1 流動負債

未払費用

仮受金

流 動 負 債 合 計

2 固定負債

固 定 負 債 合 計

負 債 合 計

Ⅲ 正味財産の部

前期繰越正味財産

当期正味財産増減額

正味財産合計

負債及び正味財産合計

1,915,637

1,915,637

ｎ

Ｖ

０

〉

1,620,672

294,965

1,915,637

1.915.637



書式第 17号 (法第 28条関係 )

令和2年度 財産目録

令和 3年 3月 31日現在

特定非営利活動法人 無痛無汗症の会 トゥモロウ

(単位 :円 )

科
日
日 金 □

I 資産の部

1 流動資産

現金預金

手元現金 1

手元現金2

みずほ銀行狛江支店普通預金

三菱東京∬J銀行成城支店普通預金

東京都民銀行狛江支店普通預金

ゆうちょ銀行普通預金

流 動 資 産 合 計

2 固定資産

(1)有形固定資産

有形固定資産計

(2)無形固定資産

無形固定資産計

(3)投資その他の資産

投資その他の資産計

固 定 資 産 合 計

226,

81,

459,

131,

1,

501

1,915,637

資 産 合 計

Ⅱ 負債の部

1 流動負債

未払費用

仮受金

流 動 負 債 合 計

2 固定負債

長期借入金

固 定 負 債 合 計

負 債 合 計

正 味



書式第 18号 (法第 28条関係)

令和 2年度 年間役員名簿

令和 2年 4月 1日  から 令和 3年 3月 31日 まで

特定非営利活動法人 無痛無汗症の会 トゥモロウ

役 名 氏   名 住 所 又 は 居 所 就任期間 報酬を受けた

期  間

理事長 彩米 霜負i 令和 2年 4月 1日 ～

令和 3年 3月 31日 `聾

理事 避爆 蕩字 同 同

同 竿津 舅轟 同 同

同
の ぐら  ま り こ

野 ロ マ リ子 同 同

同
ふ なだ   さ き

船田 早紀 同 同

同 讐|:子 えるキ 同 同

同 石水芳雄 同 同

同 岡寄裕美 同 同

同 小橋千帆 同 同

同 神み どり 同 同

同 佐野未来 同 同

同 石川菜保子 同 同

監事 常
『

雹 同 同

同 :|「玉 1)『負

`

同 同



書式第4号 (法第 10条・第 28条関係 )

社員のうち10人以上の者の名簿

令和元年3月 31日 現在

特定非営利活動法人 無痛無汗症の会 トゥモロウ

氏   名 住 所 又 は 居 所

1 鎌田 恵

2 阿部 裕子

3 新井 春行

4 上原 盛雄

5 石井 勉

6 舟橋 保則

7 斎藤 正儀

8 田沢 朝夫

9 名取 孝記

10 中澤 作治

11 山田 美香代

12 吉村 康史


