
書式第 12号 (法第 28条関係)

2020年 度

2020年 8月 1日 から 2021年 7月 31日 まで

特定非営利活動法人 難病ネットワーク

1 事業の成果

2020年度は、2019年度に頂戴しておりました、小林製薬「青い鳥財団」、子どもゆめ基金と二つの

大きな助成金事業を実施する予定でありましたが、新型コロナウィルス感染症が終息する兆しも見えず、

小林製薬「青い鳥財団」は、対面での講演会や相談会、交流会を実施することが出来なかったため、引き

続きネット上での開催を模索しております。また、子どもゆめ基金は、対面での開催が必須であったた

め、感染予防の観点から中止といたしました。

新型コロナウィルス感染症や様々な疾患の情報は、ネット環境を利用しての情報発信を行い、相談、

交流を行いました。新型コロナウィルス感染症により、患者のニーズや環境が大きく変化し、これまで見

えなかったニーズや課題も見えてまいりました。ネット上での会員は、約 750名 となり、会員は、当事

者だけではなく支援する方々、医療に従事する方、活動にご賛同いただける方、企業も増えてまいりまし

たので、横のつながりを大切にし、これからも活動していきたいと思います。



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

事業名 事 業 内 容
施

時

実

日

実 施

場 所

従事者
の人数

受益対象者
の範囲及び

事業費の

金額

(千円)

病

業

難

事

交流、相 ロヨ 東 京 都

及 び 近

5名 難病患者、

家族及び、

関係者。
不特定多数

129

メール、SNS等 を利用し、会員相互

の交流を図り、情報の交換を行う。

電話、メールでの相談を随時受付

交流会、サロンの実施
を

に

各

内

心

国

郊

都

中

全

地支援情報の提供と患者会支援事業

難病に関する諾々の情報の収集整理

を行い、提供する。

医療講演会やセミナーの実施

ピアサポー ト事業

難病当事者や家族ヘピアカウンセ リ
ングを行い、心の重りの軽減、意思

決定の手助け等を行う。

難病患者施策についての提言及び理

解促進事業

障がい者基本法、障がい者総合支援

法などを理解 し対象者にどのような

福祉サービスが提供できるか、今後

どのような福祉サービスが必要なの

か、そのためにはどのような法改正

が必要なのかなどを考え、地域社会

を啓蒙し、改善していく活動の準備

難蒲患者問題についての社会啓発・

普及事業

難病患者が健常者と共に、生きやす

く住みやすい社会の実現に向けて、

地域が抱える難病患者の諸問題 (就

学・就労 。医療 。福祉など)、 を考
えるとともに、地域社会格差改善を

提案、啓発する。

情報の蓄積及び提供と活用事業

難病患者を取り巻く社会・生活環境
の実態調査を行い、情報の収集・解

析・整理を行う。

整理した情報の提供と活用を行う。
パリアマップの作成と情報の提供を

行う為の基盤作り。

難病基金設立準備を行 う。

難病についての国際交流事業

諸外国の患者会 との交流、問合せな

どに対応 し、国際交流を図る。



障害者総

合支援法

に基づく

障害福祉

サービス

事業

障がい者総合支援法に基づく障がい

福祉サービス事業の実施に向けての

準備

□□ 東 京 都

及 び 近

郊

3名 患者 とその

家族、医療

関係者

不特定多数

0

障害者総

合支援法
に基づ く

地域生活

支援事業

障がい者総合支援法に基づく障がい

福祉サービス事業の実施に向けての

準備

Eヨ闘 東 京 都

及 び 近

郊

3名 患者 とその

家族、医療

関係者

不特定多数

0

児 童 福 祉

法 に基 づ

く障 害 福

祉 サ ー ビ

ス事業

児童福祉法に基づく障がい福祉サー

ビス事業の実施に向けての準備
随時 東 京 都

及 び 近

郊

3名 患者 (児童 )

と そ の 家

族、医療関

係者

不特定多数

0

児童福祉

法 に基づ

く自立支

援事業

児童福祉法に基づく自立支援事業の

実施に向けての準備
随時 東 京 都

及 び 近

郊

3名 0

と そ の 家

族、医療関

係者

(2)その他の事業

事業名 事 業 内 容
実 施

予 定

日 時

実 施

予 定

場 所

従事者
の予定

人数

事業費
の

予定額

(千

円)

物品販売事業 物品を販売する び

よ り 実 近郊

施予定

0 0

福 祉 サ ー ビス

等、サー ビス提

供に関する事業

目的ごとに合わせた冊子の作成、病気や

福祉に関連するガイ ドブック・福祉サー

ビスー覧などを作成、提供する事業

次 年 度
よ り実

施予定

法人事務所 0 0

難病に関するデ
ータ集積及び活

用に関する事業

難病に関する調査事業及び、難病患者の

実態把握事業

次 年 度

よ り 実

施予定

法人事務所 0 0

ホームページや

会報誌などへの

広告掲載事業

ホームページや会報誌、冊子などに広告

掲載する。

次 年 度

よ り 実

施予定

法人事務所 0 0

人材派遣及び人

材紹介事業

難病患者の就職支援、フォローアップ事

業

次 年 度

よ り 実

施予定

法人事務所 0 0
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2020年度 活動計算書

2020年8月 1日 から 2021年 7月 31日まで

単位 :円
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I 経常収益
1会費

正会員会費

2
3事 業収益

難病支援事業
障害者総合支援法に書づく障害福祉サービス事業
障害者総合支援法に基づく地域生活支援事業
児童福祉法に基づく障害福祉サービス事業
児童福祉法に基づく自立支援事業
物品販売事業
福祉サービス等、サービス提供に関する事業
難病に関するデータ集積及び活用に関する事業
ホームページや会報誌などへの広告掲載事業
人材派遣及び人材紹介事業

4その他の収益
助成金
雑収

収入合計

=経
常収益計

1事業費
(1)人

田

諧麟金
旅費交通費
印刷製本費
通信運搬費
賃借料
消耗品費
雑費

2管理費
(1)人件費

綸料手当
人件費計

(2)そ の他経費
諧会費

消耗品費
事務用品費
通信運搬費
雑費

Ⅲ 経常外収益

経常外収益計

Ⅳ 経常外費用

法人税、
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０
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０

０
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書式第 15号 (法第 28条関係)

2020年度

2021年 7月  31日 現在

特定非営利活動法人難病ネットワーク

(単位 :円 )

科
日

【 金 □

1 流動資産

現金

預金

50,691

1,542,

流 動 資 産 合 計 1,593,533

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

未払金

預り金

流 動 負 債 合 計

2 固定負債

長期借入金 270,

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

1,591,981

533



書式第 16号 (法第 28条関係)

2020年度 計算書類の注配

特定非営利活動法人難病ネットワーク

(単位 :円 )

1重要な会計方針

計算書類の作成は、NPO法人会計基準 (2010年7月 20日  2011年 11月 20日 一部改正 NPO法人会計基準協議会)

によっています。

(1)消費税等の会計処理

消費税等の会計処理は、税込方式によつています。

2事業別損益の状況

科 目

に基
ビ

く障害福
に基づく障

に基づく自
立支援事業

物品販売事 ス等、サー
ビス提供に
関する事業

ビ ス
く地域生 業

ビス事業
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I 経常収益
1・ 受取会費

正会員受取会費

賛助会員受取会費
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

人件費計
(2)その他経費

諸謝金

会議費

旅費交通費

印刷製本費

通信運搬費

賃借料

消耗品費

雑費

その他経費計

経常費用計

当期経常増減額



科 目

難病に関す
るデータ集
積及び活用
に関する事
業

ホームペー
ジや会報誌
などへの広
告掲載事業

人材派遣及
び人材紹介

事業
事業部門計 管理部門 合計

I 経常収益
1・ 受取会費

正会員会費

賛助会員会費
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

人件費計
(2)その他経費

諸金費

会議費

旅費交通費

印刷製本費

通信運搬費

賃借料

消耗品費

事務用品費

雑費

短期借入金

その他経費計

経常費用計

当期経常増減額

18,791

16,

21,600

100,100

21,

100,

18,

16,

791

ｎ

υ

ｎ

Ｖ

ｎ

Ｖ

0

0

26,571

26,400

46,968

0

28,633

0

540

1 000

0

0

1,260

20,930

3,130

0

1,000

0

26,571

26,400

48,228

0

49,563

3,130

540

0

129。 112 26.320 155.432

26.320 155.432

1.539

3借入金の増減内訳



書式第 17号 (法第 28条関係)

2020年度 財産目録

2021年  7月  31日 現在

特定非営利活動法人難病ネットワーク

(単位 :円 )

科
日

【 金
「
「▲

【

］

I 資産の部

1 流動資産

現金預金

手元現金

銀行普通預金

未収金

流 動 資 産 合 計

2 固定資産

(1)有形固定資産

什器備品
パソコン1台

有形固定資産計

(2)無形固定資産

無形固定資産計

(3)投資その他の資産計

敷金

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

未払金

預 り金

流 動 負 債 合 計

2 固定負債

長期借入金

借入金

固 定 負 債 合 計

負 債 合 計

正 味 財 産

50,691

1,542,842

1,593,533

ｎ

Ｖ

ｎ

Ｖ

ｎ

Ｖ

1,593,533

270,

270,000

1.323.533



書式第 18号 (法第 28条関係)

2020年度 年間役員名簿

2020年 8月 1日 から2021年 7月 31日 まで

特定非営利活動法人難病ネットワーク

役 名 氏   名 就任期間
報酬を受け

た

期  間

理事 恒川 信一

2020年 8月 1日
´ヽ′2021年 7月 3
1日

年 月

日

日

年 月

理事 榎本 哲

2020年 8月 1日

～2021年 7月 3

1日

年 月

日

～ 年 月

日

理事 高木 修造

2020年 8月 1日

～ 2021年 7月 3

1日

年 月

日

～ 年 月

日

監事 岡本 誠

2020年 8月 1日

～ 2021年 7月 3

1日

年 月

日

～ 年 月

日



書式第4号 (法第 10条関係)

社員のうち 10人以上の者の

特定非営利活動法人難病ネットワーク

氏   名

1 恒川 信一

2

3

神谷 敦史

榎本 哲

磯田 英穂

天野 耕治

元場 光男

9 高木 修三

10 宮田 由実


