


2024年度事業報告書

特定非営利活動法人眼瞼下垂の会
1⃣　事業の成果
当法人は2011年11月に設立している。2024年度は活動14期目であった。
　年度初頭における目標として掲げたのは、「交流会」の継続を軸に、会員への情報発信と会員相互の交流を図り、また疾患の認知を広めるための事業を図る、ということであった。

１・　眼瞼下垂の患者・家族に対するサポート事業

　直接的なサポートとしての有料相談は、相談を機にNPOに入会するケースも昨年度に引き続いて増加している。更に相談者の満足に向けた活動につながってゆくよう努めている。また、公式ホームページ、会の活動を伝えるブログの更新を、随時行っている。SNS ではmixi, X（twitter）、facebook、Instageam,を活用している。

1 オンライン交流会
新型コロナの世界的流行を契機に当法人の活動もオンラインが中心になっている。当事者やその家族のための「交流会」は当会の活動の主軸であるが、毎月オンライン交流会を実施している。オンライン交流会は、先天性眼瞼下垂の子を持つ「親」を対象とする「おやこ交流会」と、当事者の参加を念頭においた「おとなの交流会」の2種類を、毎月一回ずつ実施している。参加希望者が無い月もあったが、それぞれ毎回数名程度の参加者があった。

2 対面式の交流会
本年度も対面での交流会は少なくなっているが、夏には東京での対面交流会、秋には大阪における地域交流会の実施ができた。

3 オンライン講演会
　　先天性眼瞼下垂の知識を得たい参加者のニーズは大きい。
オンライン開催のメリットを生かした展開として、眼瞼下垂の治療をしている医師によるオンライン講演会を企画したところ、好評を博している。
　2024年度は８月に九州大学病院眼科の田邉美香医師に登壇いただき、講演後の質疑応答も活発に行われた。また、６月には当会理事の大場によるオンライン講演会を実施している。
　なお、県立長野こども病院形成外科の野口医師による講演会は2024年1月に実施している。この講演会に参加することが初診時「先天性眼瞼下垂」の説明の予習にもなっているため多くの参加希望者がある。次回、野口医師によるオンライン講演会は2025年度中に実施予定である。
２・　眼瞼下垂の疾患の認知を広めるための広報事業

入会時の特典としてオリジナルキーホルダーを作成して配布している。
当法人の会員の多くが先天性眼瞼下垂の患者・家族であり、疾患のことを周囲に説明する際の手助けができるようにしている。
　当法人のパンフレットはweb上でも公開しており、散発的に送付の要望をいただいている。前年度末の在庫は1300部で、24年度末の在庫は約1200部である。パンフレットを配布する機会もまた、コロナ禍以降は減少している。

「見た目問題」を扱う団体の一つとして、他の団体の取組みに参加をする機会を通じ、「眼瞼下垂当事者」の思いを発信している。
各大学や任意団体の運営する「ヒューマンライブラリー」だが今年度は当会理事が「眼瞼下垂当事者」として参加する機会はなかった



３・　その他①、②の目的を達成させるために必要な事業 


　法人に協力していただける医師を募り、「協力医師」に加わっていただいており、団体の信用を高め、患者・家族に対する情報提供の質の向上を図った。
見た目問題解決NPO法人マイフェイスマイスタイル（MFMS）の活動に賛同している。同法人や、他の当事者・家族を支援する活動を継続している。



2⃣　事業内容
１・　眼瞼下垂の患者家族に対するサポート事業

・内容　有料相談
　　・日時　通年
　　・従事者人数　1名
　　・対象者　眼瞼下垂当事者、およびその家族８組　のべ11回
　
・内容　会員向けメールマガジンの発行
・日時　通年
・場所　事務局および従事者の自宅
・従事者人員　３名
・対象者　NPO会員　約250名

　　・内容　ソーシャルグループの運営
・日時　通年
・場所　事務局および従事者の自宅
・従事者人員　1名
・対象者（いずれも2025年３月31日時点の登録者数、または フォロワー者数）
mixi眼瞼下垂症　　　　　 　818名
mixi先天性眼瞼下垂kids　  776名
Facebookページ　　　　  　714名
X（twitter）法人アカウント　295名
Instagram 法人アカウント   297名


＜交流会事業＞

・内容　オンラインおやこ交流会
・日時　毎月　第1日曜日　13時～15時
・場所　Zoomを使ったオンラインシステム
・従事者人員3名
・対象者　別表のとおり

・内容　オンラインおとな交流会
・日時　毎月第2土曜日　21時～23時
・場所　Zoomを使ったオンラインシステム
・従事者人員3名
・対象者　別表のとおり
	
	おやこ（組）
	成人（人）

	4月
	11
	３

	5月
	２
	３　

	6月
	13　入院・手術の体験談
	３

	7月
	３
	２

	8月
	３
	３

	9月
	０（大阪交流会と同時開催）
	４　（ゲスト1名）

	10月
	１
	３　（ゲスト1名）

	11月
	３
	２

	12月
	休止
	休止

	1月
	休止
	休止

	2月
	6
	３

	3月
	０
	２




＜対面交流会＞

・内容　東京交流会
・日時　2024年８月12日（月・祝）11：00～13：00
・場所　東京ウィメンズプラザ　会議室３　ほか
・従事者人員　３名
・対象者　７組

・内容　大阪交流会
・日時　2024年9月15日（日）13：30～15：00
・場所　吹田市「児童デイサービスわかば３」
・従事者人員　３名
・対象者　８組

＜オンライン講演会＞

・内容　オンライン講演会（代表　大場美津子）
・日時　2024年５月26日（日）13：30～15：00
・場所　zoom
・従事者人員　３名
・対象者　７組



・内容　オンライン講演会（田邉美香先生）
・日時　2024年８月24日（土）16：00～18：00
・場所　zoom
・従事者人員　３名
・対象者　15組

２・　眼瞼下垂の疾患の認知を広めるための広報事業

・内容　眼瞼下垂の会公式ホームページ　
・日時　通年
・場所　眼瞼下垂の会　事務局他
・従事者人員　1名
・対象者　特に制限なし


・内容　法人ブログによる情報の発信
・日時　通年
・場所　眼瞼下垂の会　事務局
・従事者人員　１名
・対象者　特に制限なし

・内容　眼瞼下垂の認知を広める活動として　パンフレットを配布　
・日時　通年
・場所　眼瞼下垂の会　事務局他
・従事者人員　3名
・対象者　特に制限なし

３・　その他①、②の目的を達成させるために必要な事業 

・内容　　眼形成再建外科学会に参加
・日時　　2024年5月11日～12日
・場所　　昭和大学上條記念館　上條ホール
・従事者人員　1名
・対象者　
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