
 

財團法人罕見疾病基金會 

【孩子，你書包裡裝著我們的勇氣】 

       罕見疾病家屬支持團體活動 

 

孩子上學去，我很擔心!  
 

   孩子因為患了罕見疾病，面對就學，家長總是擔憂過於喜悅，其實內心
和小孩一樣也需要很大的勇氣呢!  

  因此，我們想邀請病友家長或照顧者，透過參加家屬支持團體活動，彼此

分享面對孩子就學的焦慮心情，也希望在活動中進行親職經驗交流，提升照
顧者們面對孩子就學問題的因應能力與自信心，讓我們長出更多的信心與勇

氣，陪伴孩子上學去。 

1、參加對象：罕病學童的家長或照顧者預計 6-8 位(家中病友就讀幼兒園或國小) 

2、報名方式：3 種方式擇一報名 3/27(五)截止 
             (1)電話報名 07-2298311#14  (2)傳真 07-2299095  

             (3)線上報名： https://forms.gle/ekR6MxvZ7DGLVxsSA 

3、活動地點：罕見疾病基金會南部辦事處/高雄市新興區民生一路 206 號 9 樓之 3 

4、帶領人：廖敬宜(南部辦事處社工)、陳頤恩(高雄醫學大學醫社系學生) 

5、團體聚會時間：4 月每周二下午 1 點 45 分至 3 點 45 分(每次 2 小時) 

6、聚會主題： 

4/07(二) 今天，罕你一起相聚 / 團體成員相見歡、團體是甚麼? 

4/14(二) 陪伴之路 / 主題分享：當我面對孩子進入就學階段 

4/21(二) 我的罕見主角 / 繪本閱讀及創作  

4/28(二) 我把勇氣，也一起裝進書包裡 / 真心話牌卡，給予彼此鼓勵 

------------------------------------------------------------------------------------------------------------ 

報名回條/此活動 僅開放家長或照顧者參加!!! 

參加者姓名  聯繫電話  與病友關係  

病友名字  就讀年級 □幼兒園   □國小   年級 

對團體的期待 

或是目前困境 

 

 


