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2022年度（第50事業年度）事業報告書 
自：2022年4月1日 至：2023年3月31日 

一般財団法人 北海道難病連 

 

１． 新型コロナウイルス感染症への対応 

（１）新型コロナウイルス感染症予防・拡散防止のため、北海道難病センター内に消毒液、非接触型

検温器を配置し、利用者の入退館時には記録票への記載の協力を求めた。 

（２）コロナ禍の患者会活動の現状について講話依頼がありオンラインや対面の研修会に出席し、生

活実態等の講演をした。札幌市内保健センター、看護学校（4回） 

 

 

２． 疾病団体および地域団体の育成援助事業 

（１）疾病団体の育成援助 

難病患者とその家族の抱えている問題を軽減・解消するために、加盟疾病団体の活動を支援す

ると共に、各団体の実施する事業へ助成を行った。（32疾病団体） 

① 疾病団体の相談活動や療養・療育活動への支援・助成 

② 医療講演会・相談会、患者家族大会、実態調査、機関誌等の発行への支援・助成 

③ 各種研修事業、交流事業などへの支援・助成 

④ 全道加盟団体連絡会議の開催  ＊新型コロナウイルス感染症の影響により中止 

（２）地域団体の育成援助 

難病患者とその家族の抱えている問題を軽減・解消するために、加盟地域団体の活動を支援す

ると共に、各団体の実施する事業へ助成を行った。（20地域団体） 

① 地域団体の相談活動や療養・療育活動への支援・助成 

② 医療講演会・相談会、機関誌等の発行への支援・助成 

③ 各種研修事業、交流事業などへの支援・助成 

④ 全道加盟団体連絡会議、各地域団体連絡会議の開催・支援 

      ＊新型コロナウイルス感染症の影響により中止 

⑤ 札幌支部の難病センターチャリティーバザー、チャリティークリスマスパーティーを共に

取り組み支援 

＊新型コロナウイルス感染症の影響により中止 

 

 

３． 相談援助活動などの医療･福祉対策事業 

（１）北海道委託事業の実施 

難病医療・福祉相談会  ＊新型コロナウイルス感染症の影響により中止 

（２）札幌市委託事業をはじめ道内各地での取り組み 

① 札幌市委託事業 
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呼吸リハビリ教室 

    （第1回オンデマンド配信）11月1日～20日   視聴申込者83名 

（第2回オンデマンド配信）2月21日～3月12日 視聴申込者79名 

 

難病医療相談会（オンライン開催） 

    （第1回）重症筋無力症  5月29日 参加者32名 

    （第2回）脊髄小脳変性症 8月21日 参加者61名 

    （第3回）網膜色素変性症12月11日 参加者24名 

    （第4回）小児全身性エリテマトーデス 2月11日 参加者28名 

 

難病患者等ホームヘルパー養成研修会（オンデマンド配信、ライブ研修） 

2月20日～3月6日、3月7日 参加者16名 

② 自治体・関係機関等と協働し地域団体とともに難病医療講演会等の開催に努めた。 

オンライン医療講演会「腰の痛みについて」10月29日 参加者53名 

 

（３）疾病・問題別の対策活動 

難病患者・障害者と家族が抱えている地域医療問題、療養生活上の問題などの医療・福祉問題

に関する相談ついて支援を行った。 

① 難病や長期慢性の疾患・障害を持つ子どもたちの教育・保育等の支援制度に関する相談

等について支援をおこなうとともにその充実を図った。 

年間相談件数 ８９件（各疾病団体、地域団体での相談件数は含まない） 

② 震災をはじめ難病患者・障害者等の災害時における支援体制の強化を目指した。 

（４）難病相談室の運営と難病患者・家族援助活動 

① 難病相談室を常設運営し、加盟団体との連携により難病患者・障害者等の相談に応じると

共に、専門医療機関や患者会の紹介などの援助を行った。 

   年間相談件数 １，１１９件（各疾病団体、地域団体での相談件数は含まない） 

②札幌市難病相談センターを開設し難病患者・障害者等の療養生活相談を行った。 

年間相談件数 ７５４件（本件数は上記①の相談件数に含まれる） 

③ ボランティアの育成と加盟団体の活動支援のためのボランティア派遣 

「ボランティアグループ青い鳥」の活動 ＊新型コロナウイルス感染症の影響により中止 

④ 難病患者（児）に対する施策、医療・福祉問題の実態把握とそのあり方について検討した。 

（５）難病患者・障害者の就労に関する取り組み 

① 就労相談として札幌市障がい者就業・生活相談支援事業所、ハローワーク、北海道産業保

健総合支援センター等と連携してつとめた。 

② 難病を含む障害者雇用の現状紹介ならびに理解促進のための「北海道障がい者雇用促進パ

ネル展」（主催 北海道）に協力し、団体紹介等をおこなった。 



～3～ 

 

③難病患者の治療と仕事の両立支援の現状と課題について札幌市難病対策地域協議会、北海

道難病患者就職支援連絡協議会で難病患者団体代表として報告した。 

（６）福祉機器の普及・販売活動 

難病や障害を抱える方・高齢者とその家族の生活支援を行い、また活動資金確保のための事業

でもある福祉機器の斡旋販売・レンタルと相談・支援・普及啓発活動を行った。 

（札幌・函館・旭川に福祉機器営業所を継続設置し活動） 

 

 

４． 難病問題の社会啓発事業 

（１）難病患者・障害者と家族の全道集会の開催 

「第４７回難病患者・障害者と家族の全道集会（札幌大会・オンライン）」 

8月6日～8月20日の期間配信し、506件の視聴があった。 

 

（２）機関誌の発行 

北海道難病連の活動を紹介すると共に、難病患者・障害者への励まし、療養に必要な情報の提供およ

び難病問題の社会啓発のため、機関誌「なんれん」を年２回定期発行した。 

      ◎機関誌「なんれん」 

Ｎｏ.１２９（4月）、１３０（7月）、１３１（11月）、１３２（3月）を発行。 

         視覚障害者には「声のなんれん」ＣＤ版を発行。 

（３）医療講演会、交流会の開催 

①各加盟団体による医療講演会、交流会を開催し会員、一般市民を対象に難病・障害問題の啓 

発を行った。 

   ②オンラインを活用した「（市民公開講座 患者学 in北海道 改め）Dr.シンゾウと患者学 in 

北海道」を北海道難病連札幌支部とともに11回開催した。 

（４）ホームページの運営 

北海道難病連の紹介、医療講演会等の各種事業の参加申込受付、最新の難病対策情報、相談窓

口の紹介等のページの充実を図った。 

（５）難病の日、RDD2023北海道キャンペーン 

北海道難病診療連携拠点病院である北海道医療センター 難病診療センターとともに難病の日

記念講演会（5月21日より配信）、RDD（世界希少・難治性疾患の日）道庁キャンペーンならび

に関連WEBシンポジウムを2月21日～2月24日開催し広く市民へ希少・難治性疾患の啓発した。 

（６）「心のバリアフリー」に向けた取組み 

   ①北海道まちづくりサポーター制度の趣旨に賛同し、難病患者団体の視点で日常生活で気づい

た心のバリアフリー活動についてSNS等で発信した。 

   ②難病、障害その他の理由により援助を必要とする家族、友人その他の身近な人に対し、無償

で介護、看護、日常生活上の世話その他の援助を提供する者（ケアラー、ヤングケアラー）
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について、その実態把握につとめ、北海道とケアラー支援条例に基づく支援体制について協

議した。 

 

 

５． 難病対策等の推進事業 

（１）難病・障害者団体および医療福祉団体との情報交換・事業参加等の推進を行った。 

① 全国の地域難病連、全国の患者会、各県難病相談支援センターとの情報交換。 

② 日本難病･疾病団体協議会（ＪＰＡ）への継続加盟と事業参加。 

 ③ 北海道難病対策協議会、地域の難病対策地域協議会において患者等と支援機関の連携によ

り地域の実態を把握し道の施策化につなげる検討を行った。 

④ 医師会､看護協会､理学療法士会、作業療法士会、医療ソーシャルワーカー協会他､医療・

福祉・障害者団体との交流・連携。 

（２）加盟団体の会報などの資料整備に努め、団体相互の交流と事業の伸展を図った。 

（３）難病問題等の学習の場としての地域団体合同研修会は、新型コロナウイルス感染症の影響によ

り中止した。 

（４）医療･福祉制度充実のための議会･行政･関係機関等への陳情・請願・要望活動 

国会、北海道議会、市町村議会への請願・陳情活動を行った。 

ＪＰＡ国会請願署名行動（議員会館）は新型コロナウイルス感染症の影響により中止となり、請

願署名はＪＰＡを通じて国会へ届けた。 

 

 

６． 北海道難病センターの管理運営事業 

（１）北海道難病センターの管理運営を、北海道より継続委託を受け行った。 

（２）新型コロナウイルス感染拡大により、北海道難病センターを一時休館とした。宿泊室、会議室、

来所相談の受付を休止した。 

（３）北海道難病センターの周知、利用促進のための広報活動に継続して取り組んだ。 

（４）災害時における難病患者等の安全を確保するため、災害用品の備蓄、避難経路の整備等を進め

た。避難訓練を定期実施した。 

 

 

７． その他の事業 

（１）加盟団体との連携を密にし、名簿の取り扱いなど個人情報管理の適正に努めた。 

（２）自主財源活動の取り組み 

① 協力会、募金箱の積極的な取り組みを行った。 

② 機関誌「なんれん」への広告の掲載を行った。 

③ お正月飾り、雑貨商品の販売を行った。 

④ 自動販売機の設置拡大を進めた。 
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（３）当法人の運営上必要な会議の開催 

評議員会、理事会、事業委員会、専門部会の運営上必要な会議を開催した。 

       評議員会    １回開催（書面開催） 

理事会     6回開催（対面開催、オンライン開催） 

事業委員会   2回開催（オンライン開催） 

専門部会 

調査研究部会、広報・活動資金部会（チャリティバザー委員会、チャリティークリ

スマス委員会） は新型コロナウイルス感染症の影響により中止した。 

広報・活動資金部会（なんれん編集委員会）はオンライン等活用し随時開催した。 

 

 

 

 

事業報告の附属明細書 

2022年度事業報告には、「一般社団法人及び一般財団法人に関する法律施行規則」第34条第3項に規

定する付属明細書の「事業報告の内容を補足する重要な事項」はありません。 


