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ց見়ঽ基ܛ會ҋ88年成鑿以來階傾᝘ঽ友ᅮ求及為他們爭取應

有的權ৈ階是我們努力的ϫ標。在服務的࿅඀中階我們不但分享了ঽ

友們的喜ᄃ樂階也深刻វរ到他們所ࢬᓜ的問ᗟ階ኜ如不ᒢྋ如何ྻ

用政府資源、不清楚本會的服務內容、不知如何克服ঽආ在教ֈ環境

所ࢬᓜ的ᓞࡴඈ階ࢬ對ঽ友長期照᜕ᅮ求時階有֤些資源可以協助他

們、ঽ友或家屬ࢋ如何照顧ҋ֗的心ីඈඈ…階఺些心ᓏ階本會ౌᅛ

੃在心。為了使ঽ友在對抗়ঽ的漫漫長ྮ上階ਕ充份ྻ用政府及ۤ

會資源以滿֖其ᅮ求階於是本會ҋ90年ฟ始階඾手በ印各ᙷ資源手冊

以供ঽ友及照顧۰參҂階並感ᔁ教ֈ鑫ග予གྷ෱上的ᙒ助支持。

本系列之ց見়ঽ資源手冊是由本會廣ะ各ᙷঽ友之共同問ᗟ並

ᄓะ࠹ᙯ資料彙በ҃成階如有不盡完善之韝階歡ܓ各ঽ友、家長及其

他專家們提供གྷរᄃ指正階ᖣ由大家的共同努力階將ց見়ঽ資源手

冊በ撰工作Ꮇ於完善。同時ྍ手冊出版時階本會將無償提供ග有ᅮࢋ

的ঽ友及家屬階希望對他們在࠹ᙯ資源的取得上ਕ有所助ৈ。

ց見়ঽ基ܛ會董事長

ౘ垣崇 ᖰᄫ
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出版前֏

生命的傳承有骿多的意外階就像人生會有骿多的ត故一ਠ階གྷ常

在來不及準備的情況下階衝擊我們生命的ྫ࢖。༊您或您周ዎ的親友

൴現Ꭾ患了ց見়ঽ時階請不ࢋ慌了手ཙ階఺裡有很多࿅來人階有骿

多的專業人士、ঽ友及家屬可以ౖ您一੓ࢬ對。請敞ฟ心਒ࢬ對়

ঽ階您將൴現生命ҋ有它的ิ度可以ᄃ়ঽ共存。఺本手冊出版的ϫ

的階便是希望提供ցঽঽ友更多的ۤ會資源階以便準備好長期抗戰階

學௫ᄃ়ঽ共存。

何Ꮬց見়ঽ

所Ꮬ的ց見়ঽ階就是指Ꭾ患率極低、人數極少的়ঽ。其

中大鑫份為᏷傳性়ঽ階只有鑫份為非᏷傳或原因不明的়ঽ。

根據࡚國「孤兒ᘽ品法」之界定階凡是࡚國境內Ꭾঽ人數少於二

十༱人之়ঽ階即屬於ց見়ঽć日本「孤兒ᘽ法」則界定為階

়ঽ人數少於五༱人۰屬之。依據我國「ց見়ঽ֨治及ᘽ物法」

的定ཌྷ階則是以়ঽ年஽Җ率༱分之一以下作為我國ց見়ঽᄮ

定的標準階並以「ց見性」、「᏷傳性」以及「෧ᒚ困ᙱ性」三

ี指標來ტ合ᄮ定。

國內ྵ為人們熟知的ց見়ঽ包括Ĉࢃ酮尿症、քᔝ儲᎕

症、成骨不全症Ğ玻璃娃娃鏸、҉҇෇ᒺ症、ࢦ型地中海型ళ

ҕ、ᕆ多ᔝ症……ඈ。截Ҍ99年10月底階政府公告之ց見়ঽ

共 1 8 4 ჌。ྎ௟完整的名單可參見本會შ৭Ĉ h t t p : / / w w w .

t f rd.org. tw/  ᄮᙊց見়ঽ單元之ցঽ࠹ᙯ公告中階「政府公告

國內ց見়ঽ名單一ᜓܑ」。
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如何使用手冊

對於ցঽ兒的家長҃֏階ੵ了就ᗁ的問ᗟ階就學也是很多家

庭會ࢬᓜ的҂រ。本手冊ะඕ了「就學࠹ᙯ資源」階分為「政府

及民ม資源篇」、「本會資源篇」兩鑫份。ੵ了資源介௜之外階

我們也ᔛ請到幾位ցঽ兒的家長階以࿅來人的֗份階分享孩子就

學࿅඀中可ਕዎ遇到的困ᙱ階以及如何幫助孩子ዋ應就學環境或

ᄃ學校溝఼孩子的特殊ᅮ求。ϫ的是希望幫助其他ցঽ學子遇到

。同問ᗟ時階ਕ夠更加ึ྾地因應階ឰ孩子ึ利完成學業࠹

在「政府及民ม資源篇」的鑫份階依照孩ආ的年᛬階從學前

饑段、國民教ֈ饑段到大學饑段有不同的整理分析階您可以按照

家中ցঽ學生的年᛬階依饑段尋求࠹ᙯ資源ć另外教ֈ饑段的ᖼ

ᅟ࿅඀階也是骿多家長ᙯ心的鑫份階因此階我們同時也整理了

「國民教ֈ饑段的入學方式」及「國中升高中、高中升大學的升

學方式」階ੵ了介௜一ਠ的升學方式階也包含了֗心ᅪ礙學生入

學及升學的特別გ྽。您可以參҂ௐ6ࢱ的流඀圖階暸ྋ各饑段

的教ֈ及入學方式。

Ҍ於「本會資源篇」的鑫份階則是介௜本會ϫ前提供的「友

善學௫環境校園宣導」、「ց見়ঽ獎助學ܛ」、「復健ᅃ助服務

方案」階希望ঽ友及家屬ਕ夠獲得早期ᒚֈ服務階並且ึ利地ዋ

應就學環境。

我們亦期待在ց見়ঽঽආ求學的࿅඀中階本手冊可以提供

ঽ友及家長更多的就學資訊階以方便ྻ用及Ᏼ擇階並ᔖ免ঽ家因

為不暸ྋۤ會჊利資源階҃᏾失了就學的權ৈ。
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各ล段的教ֈ及入學方式

ො1Ĉࡶ是֗心ᅪ礙學生想ࢋ就᝝五專Ă也可以౅࿅「֗心ᅪ礙學生升學大

專校ੰ甄試」報҂五專௡。


