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	2025 History of Activities
	2025.5～2026.03.31
	活動の歩み

	2025
	ZENPE


	Message
	「つながり」を形に
	全力で駆け抜けたNPO元年
	2024年6月の活動開始を皮切りに、ホームページ開設やウェブメディア運営など発信基盤を築き、2025年5月のNPO法人化、そして6月の設立記念イベントへ。
	ZENPEは、まさに全速力で駆け抜けてきました。
	ZENPEの存在意義 ―― 「0」を「1」に変える使命
	「0を1にする活動」は、会の直接的な
	収益には繋がらない・・・
	ZENPE



	Structure
	団体概要・組織体制
	名称： NPO法人 前庭水管拡大症・ペンドレッド症候群の会【ZENPE】
	設立： 2025年5月
	組織： 代表 大島美和　 副代表 関口桃子　理事 深沢元樹　監事 竹原綾子
	　　　　　ファンドレイザー１名　ボランティア1名
	顧問医師：松永達雄氏　藤岡正人氏　瀬戸由記子氏
	会員数：ZENPE正会員　10名　ZENPE会員　37名　計47名

	ZENPE
	「年会費の役割： 法人維持実費に充当。
	（カード決済手数料、システム・通信費等）


	令和7年度 収入概況
	会費収入　　　　　　　　    226,540円               正会員／ZENPE会員
	イベント収入　　　　　　    432,894円               出展料／参加費／懇親会費／募金
	寄付金（個人／企業）　  　    640,096円                企業寄付、および多くの個人寄付
	褒賞金／助成金　　　　　    584,604円               難病の子支援ネットワーク／ホース未来福祉財団
	その他収益　　　　　　　           448円　　　　受取利息／雑収入
	合計　1,884,582 円

	いただいたお金の主な使い道
	設立イベント関連(会場使用料/部備品等)
	通信費(サーバー使用料他)
	諸謝金(専門家講師謝礼等)
	配送料/交通費等(広報/事務局運営関連)
	印刷費(チラシ・パンフ等広報関連)
	消耗品費 他(法人印鑑/文具等)    等
	合計　823,125円
	※概要版では、実際の活動内容や使い道の項目を分かりやすくお伝えすることを目的に分類・記載しております。そのため、公的な決算書類とは勘定科目や表記形式が一部異なりますことをご了承ください。行政に提出している正式な事業報告書・収支計算書につきましては、NPO法人ポータルサイト よりご確認いただけます。

	ZENPE
	２０２５年のハイライト
	協賛企業５件
	＼１００人超のご来場者／
	＼様々な啓蒙活動／


	01.
	設立記念イベント

	02.
	政治家面会や学会
	＼60人超のお申込者／
	＼助成１、受賞１／

	03.
	初の講演会開催

	04.
	助成採択・受賞実績
	ホース未来福祉財団より設立記念イベントへの助成を頂いた他、認定NPO法人難病のこども支援全国ネットワーク（毎日新聞社「小児がん征圧募金」拠出）より、難病の子どもたちのために活動する団体として奨励賞を拝受いたしました。

	ZENPE

	年間活動報告
	2025年度
	～4月
	5月
	6月
	7月
	8月
	9月
	10月
	2026年度

	4月
	3月
	2月
	1月
	12月
	11月
	ウェブメディア
	アート・
	クリエイティブ
	ZENPE
	啓蒙・要望提言
	イベント
	ウェブメディア事業
	啓蒙・要望提言事業
	イベント事業
	アート・クリエイティブ事業


	情報を０から１に。
	＼２週間に１度掲載／
	ウェブメディア事業
	独自ウェブメディアZENPEmag運営
	論文のみからの脱却
	顧問医師監修の正しい医療記事
	経験談やＨＯＷＴＯなど明るい話題を届ける
	ZENPE

	情報を０から１に。

	ZENPE MAG 記事数
	２週間に１度の定期掲載
	Disease／疾患関係
	Interview／インタビュー
	Voice／経験談
	Money／制度や助成など
	Event／イベント関連
	Column／コラム

	「知る」から「変わる」へ。社会を動かす啓蒙
	＼様々なアプローチで／
	啓蒙・要望提言事業
	耳鼻咽喉科学会出展
	政治家への面会
	ロータリークラブ講演
	全国の聾学校／難聴支援施設／
	　　難聴関連企業へ周知活動
	各種メディア取材対応

	ZENPE

	「知る」から「変わる」へ。社会を動かす啓蒙
	啓蒙・要望提言事業
	行政
	医療
	企業・難聴関連
	衆院議員　沼崎満子氏面会
	参院議員　今井絵里子氏面会
	大田区議　秋成氏・松本氏　面会
	神奈川県議　市川かずひろ氏へ当会の周知
	横浜市議　磯部圭太氏へ当会の周知
	藤沢市議　東木久代氏へ当会の周知
	耳鼻咽喉科学会にブース出展

	メディア
	東京新聞
	東京新聞神奈川県版
	ふじさわびと
	難病インフォメーション
	AKARI
	藤沢ロータリークラブ講演会
	全国の聾学校へチラシ送付
	全国の難聴支援団体へチラシ送付
	神奈川県聴覚障害者連盟にチラシ
	補聴器や人工内耳企業へ当会の案内送信
	他の難聴関連団体に案内送信
	聾学校のPTAにて周知


	語り合える仲間と、確かな学びを。
	＼オンラインでもリアルでも／
	イベント事業
	6月 設立記念イベント　
	茶話会（4月 7月 3月）
	4月／5月コラボライブ配信　3回
	10月　顧問医師松永先生の講演会
	オープンチャットの運営
	公式ライン運営


	難しくなりがちな障害や福祉を、オシャレに変えていく。
	＼障害×ART／
	アート・クリエイティヴ事業
	6月設立記念イベントにて
	「耳かざる心躍る」写真展示開催
	疾患啓蒙チラシ制作
	ポスター制作
	ホームページ、ゼンぺマガジン制作
	ZENPE



	2026年度の展望
	情報・医療の「ハブ」を目指し、ネットワーク構築の第一歩へ
	＼情報・医療の「ハブ」を目指す／
	主な予定事業
	医療ネットワーク構築を着手
	４月、藤岡先生の講演会
	2週間に一度の記事公開継続。特に
	　　疾患の基礎的医療記事を強化。
	吉田先生をフィーチャー企画を継続
	行政への啓蒙活動を継続
	助成金に引き続き挑戦
	協賛企業へのアプローチ強化

	ZENPE

	Message
	2025年５月の法人設立から、全力で駆け抜けたZENPEの「元年」。
	この歩みは、ひとえに会員の皆さまの温かいお力添えがあってこそ実現できたものです。
	心より感謝申し上げます。

	ZENPEは少人数のメンバーによって運営していますが、私たちも皆さまと同じように、日々この疾患と向き合い、葛藤している当事者やその家族です。仕事や育児、生活の合間を縫ってそれぞれの専門性を持ち寄り、限られた時間の中で試行錯誤を繰り返す「手作りの患者家族会」でもあります。
	そんな私たちの手探りの歩みを力強く支えてくださっているのが、他でもない皆さまからのご支援です。
	お預かりする大切な会費やご寄付は、運営維持費であると同時に
	「3つの0」という厳しい現実に真正面から向き合い、この疾患を取り巻く環境を本気で変えていくための『大きな原動力』となっています。
	すぐに目に見える形での大きな変化を起こすことは難しいかもしれません。
	それでも、皆さまからの「頑張れ！」という応援の想いと参加の意思が、確実に未来の選択肢を広げる一歩になっています。
	時には至らない点もあるかと思いますが、この会を共に育て、その輪を社会へと広げていくパートナーとして、これからも一緒に歩んでいただけたらこれほど心強いことはありません。
	「3つの0」を、私たちの世代で終わらせるために。 私たちの世代で、本気で変えていきましょう。

	共に歩んでくださる皆さんの存在こそが、ZENPEの何よりの力です。




