
書式第 12号 (法第28条関係)

令和 5 年度 事 業 報 告 書

」出コロ1曇1型置動型≦=_▲_L凶E塗基=こ壼L墨全

1 事業の成果

昨年度に設立 10周年を迎え、次の 10年 に向けての第一歩となる年度となった。昨年度よりも新

規入会者・問い合わせ件数、相談希望件数がさらに増加 し、新生児スクリーニングの拡大と家族歴

調査の進展が実感できる一方で、法人内部での相談体制の確立や相談受理可能件数を増や してい

くことが課題 となった。対外的な活動としては、学会等の場での活動紹介や実践の機会をいただく

ことも増え、今後も体制を維持 しながら確実に普及啓発活動と患者支援活動を行っていきたい。

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 1,600千円)

事 業 報 告 用

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
範囲

受益
対象者
人数

事業費
(千円)

(1)ALD
などの遺伝性
希少疾患に関
す る情報の収
集 と提供事業 ①勉強会・交

流会の開催

オ ン ライ ン交
流会

9月
オンライ

ン
3名 参加者 9名 参加者 9名

798

地方交流会
8,9,10

月

神奈川県

静岡県

福岡県

3名 参加者 15名 参加者 15名

② 先天代謝
異常症 に関
する学会・セ
ミナー等ヘ
の参加
②先天代謝
異常症に関
する学会・セ
ミナー等ヘ
の参加

第
ソ

6 イ
フ

ォー ラム
4月 東京都

6名 不特定多数 不特定多数

第 65回 日本小
児神 経 学会 学
術集会

5月 岡山県

第 47回 日本遺
伝 カ ウンセ リ
ン グ学 会 学 術
集会

7月 長野県

第
来
年

32
′」ヽ

日本外
学 会科

△

9月 神奈川県

第 3回福祉医療
マネ ジメン ト
公開講座

8月 東京都



第 64回 日本先
天代 謝 異 常 学′ゝ,‐分■佳△
7ヽ f~И■未 =

10月 大阪府

遺
学

十分△
〓議̈始

第
伝
術

10月 東京都

東京都
日本 人 類 遺 伝

去会第68回大10月

1月 東京都
第
開

10回市民公
フォーラム

帝
叩
オ

異
フ

菌

菖

代
者
ヘ

天
患
ラ

先
症

一

1月
オンライ

ン

不特定多数 不特定多数

2月 東京都

6名

ス
グ

ワ
剛一）ツト発

動
一ネ
錦

７‐
り
国
ク‐

第
ク
全

一

6名
不特定多数 不特定多数

通年 事務局

患者会．
・企業等
交流

ヽ
訪

他
体
の
等

③
団
と
問

・アンジェス株式

会社

・特定非営利活動

法人境を越えて
。東京ホームケア

株式会社
・ 日本 ロレアル株

式会社

・モデルナ・ ジャ

パン株式会社

会員・購読者

等 250名

会員・購読者
等 250名事務局 6名10、 3月④会報の発行

会員 150名6名 会員 150名通年 事務局⑤情報の収集と提供

①患者・会員からの相談対応

会員 150名
の他、不特定
多数

316通年 事務局 6名

会員 150名

の他、不特定

多数
②ピアカウンセリングの実施

Ｄ
性
患
族

Ｌ
伝
の
家
業

Ａ
遺
患
の
事

＞
の
疾
そ
援

２
ど
少
と
支

＜
な
希
者
の



③ボランティア養成

④ALDハンドブック提供

⑤災害対策ハンドブック提供

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

Ψ講演。上映

等普及啓発
イベ ン トの
開催

ALDの 日
2023 10月 事務局 6名 特定せず 参加者名

486

②学会・他団
体主催イベ
ン ト等にお
ける講演・患
者会ブース
設置等

ケ ア ラー 支援
の た めの オ ン
ライ ンセ ミナ
ー第 1回

4月
オンライ

ン

6名 各事業参加者 各事業参加者

広 島国際大学
薬学部詳義

7月 広島県

第 59回社会貢
献者表彰

7月 東京都

アユカ ワ福祉
デザイナー学
園 Vol.6

10月
オンライ

ン

株 式会社 ほ―
む けあい しや
ま第 15回実践
報告大会

11月 茨城県

東 京 慈 恵 会 医
科 大学 医学 部
看護学科講義

12月 東京都

東 京保 健 医療
専門大学講義

1月
オンライ

ン



ゆめたびオ ン
ライ ンイベ ン
ト

1月
オンライ

ン

PPI      JAPAN
セ ミナー シ リ
ーズ 「日本 の
PPI活動を知ろ
う」セミナー

3月
オンライ

ン

③メディア
等

今年度該当なし

④ リーフレ
ツ

ト・ちらし・
募金
箱の作成・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・プログ・
Facebook ペー ジ・YouTubeア
カウント等
の運営

事務局 6名
不特定多

数
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
的とする団体

雰恩曇要覆友
びネットワー
クの構築

盤群柵≦斉蚕労蓼景i偏分者通年 6名
不特定多

数
不特定多数 不特定多数 0

(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

(6)その他 目的を達成するために必要な事
業 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 5年度

事 業 報 告 用

活動計算書 (その他事業が」墨▲場合)

特定非営利活動法人ALDの未来を考える会

金   額 小 計 ・ 合 計

ALDに 関する情報の収集と提供事業収益事業収益
ALDの息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

た

1

1 受

受取補助金

雑収入

正会員受取会費
個人賛助会員受取会費

370,000
54,000

0

0

174,782

0

0

275.100
122.368

41.987
198,519

392,687
209,820
69.000

226,837
0

1,000

41,170
0

22.220
0

0

1.600.708

1.600.708

600.000
52.826

652.326

B

1

(

(1)

役員報酬

人件費

2)

(2)そ

n税公課
消耗品費
事務用品費
会議費
渉外費
旅費交通費
通信贅
諸会費
支払報酬料
広告宣伝費
書籍資料費
慶弔費
保険料
諸手数料
貨借料

租税公課
消耗品費
事務用品費
会議賛
渉外費
旅費交通費
通信費
諸会費
支払報酬料
広告宣伝費
書簿資料書
慶弔贅
保険料
諸手数料
賃借料
施設使用費

174.43

827.263
2.427 971

56 018

過年度損益修正益
同

同 産

災害損失

期 正 味 財 澤 増 】 ・(3)額 (1)+② b6 018
0

3.016.954
1 : 正 味  財  産  額  0-` )+0 3 072.972

′bb.18

174.78

].000.02

経 営 番 日

|

脅  日  計

Ч卜群争群晏ユユニ」ユ…=‥」と――――――¨

外 晉 日 ・ +



書式第 15号 (法第 28条関係 )

令和 5年度 貸借対照表

事 業 報 告 用

特定非営利活動法人ALDの未来を考える会

工 :

ロ田金   額

279,520
250,405

1,429,142
586,922

1.334.279

の

2

(3) そ

υ)

現金

普通預金 1

普通預金 2

普通預金 3

3.880.268

3.880.268【A】 資 産 合 計 ①+②

700,000
25,140

0

82,156

長期借入金

2

金

短期借入金

預 り金
前受会費

807.296

807,296

3 016 95.1

56.018

B-2
Ｆ

＾

3,880,268【B】 負 債 及 び 正 味 財 産 合 計 【B-1】 +【 B-2】

■■■匹 旧
=覇

■■■

||||ヨ■ L

ロ

螢 士

□■ヨ田

…
ヨE

■■■■■田璽藉羽

動資産合引

固 定



書式第 17号 (法第 28条関係)

令和 5年度 財産目録

事 業 報 告 用

特定非営利活動法人ALDの 未来を考える会

金   額 ′]ヽ    言十

3.880,268

279,520
250,405

1,429, 142

586,922
1,334,279

現金
|'意::3i:][彿

|[[支
店)

当座預金 (ゆ ノリょ_

2

産

の

て′)

未収

3.880.268

3.880.268【A】 資 産 合 計 ①+②

短期借入金
預 り金

前受会費

700,000
25,140

0

82,156
807.201

807.296【B-1】 負 債 合 計 ③+④

【B-2】 正 味 財 産 合 計 【A】 ― 【B-1】 3.072.972

五 7野]

1日||

ヨ

■|■ヨIE[

団 日

日利



書式第 18号 (法第 28条関係)

事 業 報 告 用

令和5年度年間役員名簿
(■事彙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層所菫びに

これからの■について0●事彙年度における颯口の有●を日菫ルた名■)

特定非営利活動法人 ALDの未来を考える会

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

ノ 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―覧

(フ リガナ) 前事業年度内
の就任期間

報目を受けた期回
(腋当者のみにE入)役 名

氏  名

ホンマ  リエ 令和5年4月 1日 ～

令和6年3月 31日

令和5年4月 1日 ～

令和6年3月 31日本間 利江
理事

ササオカ ケンイチ 令和5年4月 1日 ～

令和6年3月 31日笹岡 健一
理事

ベ ッショ トモ コ 令和5年4月 1日 ～

令和6年 3月 31日
理事

別所 友子

ウエスギ コウイチロウ 令和5年4月 1日 ～

令和6年3月 31日
理事

植杉 孝一郎

ヒメイ 二
=

:二: 令和5年4月 1日 ～

令和6年3月 31日
監事

姫井 由美子

■
■
■



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ALDの 未来を考える会

氏   名

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




