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愛心齊步走

文/陳姳諼（活動公關組專員）

金融有愛　給兒童一個希望未來

金管會推動金融周邊機構辦理「金融有

愛—給兒童一個希望的未來」聯合公益活動，

在曾銘宗主委的號召下，4月20日下午在金管

會舉行聯合捐助儀式。

自2006年來長期捐助本會的櫃買中心吳

壽山董事長表示「櫃買中心雖身為金融服務業

的一份子，但卻極為重視如何善盡企業社會責

任，除了落實社會公益的關懷之外，更支持兒

童藝術、體育等身心均衡發展的計畫」長期以

來，櫃買中心除了捐助超過200萬元的愛心基

金外，更多次以行動出席、支持罕病獎助學

金、音樂會、畫展等活動，再再表現櫃買中心

企業對於罕病弱勢的善心及鼓勵。

同時，今年本會更首次獲得證券交易所肯

定，捐助本會醫療照護基金20萬元，證交所李

述德董事長提到，證交所長期以來一直在進行

獨居老人的送餐服務、學生的課後學習關懷等

計畫，今年也希望可以透過醫療服務性質的公

益支持，幫助身心障礙的罕病病友，期許他們

擁有一個平等、安康的照護環境。

當天由本會創辦人陳莉茵女士代表受贈，

基金會將善用愛心單位及社會大眾的善款，落

實病友服務、實踐公益服務責任和承諾！

國際獅子會300-B1區　愛心捐贈助罕病   

文/陳姳諼（活動公關組專員）

國際獅子會300-B1區長期關懷弱勢，區內

許多分會更是多年來一直關心罕病的好朋友，

4月10日當天也與環保獅子會李妱芬會長等一

直支持公益的好朋友相見歡，席間邀請罕見疾

病基金會、創世板橋分院、小腦萎縮症病友協

會、家扶基金會、伊甸基金會等17家公益單

位，分別捐贈居家服務車或五萬元的社會服務

金。

國際獅子會300-B1區總監范卉紫女士也提

到「響應公益、關懷弱勢是獅子會始終強調的

信念，獅友們會繼續團結這股溫暖的力量，將

服務社會的心持續發揚。」罕病基金會也特別

感謝獅友們長期給予罕病朋友的支持和照顧，

五萬元的社會服務金也將全數用於病友的醫療

服務照護上，落實獅子會愛與良善永續傳遞的

美好信念！

▲吳壽山董事長（右）與本會陳莉茵創辦人（左）合影。

▲國際獅子會300B1區范卉紫總監（左）將社會服務金捐贈本會代表楊永祥
副執行長。
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愛心齊步走

文/陳姳諼（活動公關組專員）

文/陳姳諼（活動公關組專員）

尼曼匹克症C型的罕病孩子—以欣今年就

要從蘭陽技術學院畢業了！在父母的細心照料

下，以欣突破了尼曼匹克症C型患者在台灣的

多項紀錄，當初為了愛美的以欣想就讀蘭陽技

術學院妝品系，為了照顧孩子，媽媽周麗玲女

士也重拾書本，和以欣一起考上大學，每周末

巫媽總是不辭辛勞從台北開車穿越雪隧，載著

以欣到宜蘭求學，去年母女倆更一同報考真理

大學研究所，並都順利金榜錄取，母女再續同

窗情緣成為佳話一樁！

蘭陽技術學院第一次招收這麼特別的母女

檔同學，在就學的時光，學校、老師和同學都

大力幫忙，大夥一起陪伴、鼓勵著以欣母女順

利學習，這次的公益活動更是結合時尚系和妝

品系同學共同的「蝶古巴特」作品展售，化小

愛為大愛，希望將師生們疼愛以欣的心擴大，

幫助其他和巫家姊弟一樣的罕病孩子。

此次活動在蘭陽技術學院師生、新月廣場

(玉星企業股份有限公司)及現場熱心民眾的愛

心支持下，展售多件手工作品、所得32,490元

全數捐予本會作為病友醫療照護之用，期盼能

幫助更多罕病的大小朋友，把愛傳出去！

蘭陽技術學院師生 「新月蝶影」傳愛助罕病

瑞比牙醫 四年打卡募愛心

瑞比牙醫連續第四年舉辦「打卡之愛‧關

懷罕見病友」活動，只要至診所看牙並上臉書

打卡，診所就為民眾捐出50元給罕見疾病基

金會。張箭球醫師及郭雨文醫師持續邀集服務

的：瑞比、瑞比種子、西盛、新樹牙醫診所參

與愛心活動。

在此活動中，感謝所有參與的牙醫診所醫

師與同仁的大力推動，主動邀約上診所看牙的

民眾上臉書打卡，甚至還協助沒有臉書帳號的

民眾申請帳號進行打卡，就為了希望能為罕病

基金會募集到更多資金，來幫助更多罕見疾病

的病友。

此次活動聚沙成塔、募得民眾愛心善款

45,834

元 ， 兩

位 醫 師

更 以 自

身 經 驗

舉 例 ，

平常人生病其實就非常不舒服了，更何況是罕

病的朋友必須長期與自身疾病和各種醫療狀況

對抗，因此這個活動持續已經進入第四年，當

天張箭球醫師及郭雨文醫師更是各自再掏腰包

加碼捐款15,000元，合計60,834元整的愛心捐

款，將全數用於病友醫療照護之用。

▲蘭陽技術學院師生一同呼籲愛心助罕病。

▲張箭球與郭雨文醫師將2015民眾打卡愛心與罕病朋友分享。



訊息窗口

財團法人罕見疾病基金會  會訊2015. 0636 PB財團法人罕見疾病基金會  會訊 2015. 06

最夯的手機遊戲您玩過嗎？幾乎週週都有的慢跑您有參與其中嗎？野外營區搭起一處處的帳

篷您可親身體驗過？這些時尚潮流象徵不同世代的流行生活元素，型塑出這時代的獨特風格。今

年，罕見疾病基金會期待藉由病友的各自不同視野與親身感受，將時下的流行時尚化為藝術創

作，刺激人們的感官與靈魂，品嘗未曾發掘的驚喜，讓社會大眾看見罕見的創作力與生命力。

日期：即日起至2015年8月10日止（郵戳為憑）

對象：本會螢火蟲家族病友（未加入之罕見疾病病友可隨時申請入會）

主題：以「時尚潮流」為本次藝術創作主題，希望藉由罕病病友的主觀感受，創造出屬於自

己的流行元素，舉凡當下流行的街舞、音樂、手遊、桌遊、野餐、露營、慢跑、騎自

行車、溜滑板等皆可列入創作素材中。

獎勵：入選作品將收錄於本會《2016年年曆書》或於2015年年底《畫展》中展出，並同時可

獲得本會創作補助獎勵；未入選則致贈參加者精美禮物一份。

作品類別：

平面作品 立體作品 錄像影片

規格
4開圖畫紙，不限創作媒材(因特
殊原因使用其他規格者，請於報
名表中說明原因)

參加者完成作品後，須先寄3種不
同角度的照片至本會，待通知入
選後，再將作品寄至本會。

90~120秒之影片

活動收件辦法：

請將報名表，連同作品或檔案光碟郵寄至《104台北市中山區長春路20號6樓，罕見疾病基金

會研究企劃組收》，信封上註明「2015年藝術創作徵件」。

電子照片或電腦繪圖圖檔可e-mail至 rp04@tfrd.org.tw。

錄像影片因為檔案較大，可先上傳網路空間再mail下載網址給承辦人。

洽詢電話：

（02）2521-0717分機121　研究企劃組　余專員

主辦單位：財團法人罕見疾病基金會、台灣弱勢病患權益促進會

報名表及詳細活動內容，請至基金會官網最新消息查詢。

我時尚　所以我存在
──2015罕見時尚嘉年華　藝術創作徵件



第十三屆

24      愛的萬物論

訂做的寶貝

25      職棒有愛  助罕病轟出人生全壘打

26      9527揪有愛心 職棒球星邀你一起做愛心！

27      「愛不罕見Power OF One」公益演唱會　

搖滾獻愛罕病病友

28      世界台灣商會聯合總會歲末送暖贈愛心

聽見需要的聲音！北區大學聯合義賣開跑

29      金融有愛　給兒童一個希望未來

國際獅子會300-B1區　愛心捐贈助罕病

30      蘭陽技術學院師生 

「新月蝶影」傳愛助罕病

瑞比牙醫　四年打卡募愛心

31      2015年1∼3月

36      2015年藝術創作徵件開跑

 

  1      諮商專業愛齊聚　罕病家庭好安心

  3      「支持性及緩和性照護」定義初探

  4      國內福祉車初體驗及未來展望

  5      與罕見的媽咪　歡度母親節

  7      罕見媽媽母親節楷模獲獎

  8      本會全方位課程　南北接棒啟動

10      復健專業照護罕病分享

11      病友的就學生活　我們重視

12      家屬志工好夥伴　喘息訓練一起來

13      多元病類聯誼　增進病友組織能量

17      罕見福容策聯盟　國蘭芬芳醉旅人

18      打造一座夢想福利家園

20      aHUS蘇小弟救命不能等

民間政府合作動起來

21      建鋒畫出精彩人生，禾伸堂傳遞關懷之愛

22      2015罕見疾病會議在亞洲

23      東方之珠罕病團體　日漸璀璨
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