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愛心齊步走

▲感謝社會企業善心人士為罕病注入一股暖流。
▲感謝陳文昱首席顧問（後排中間）邀請愛心餐宴，並與泡泡龍佩菁一家合
影。

獅友群心　溫馨傳愛

文/趙雅庭（南部辦事處活動專員）

長期關懷社會弱勢並熱衷公益活動的國際

獅子會300D2區，長期以來持續關懷社會各角

落，為了幫助更多弱勢族群達到社會扶助之積

極目的，因此國際獅子會300D2區前總監吳明

曉先生於補教界師鐸獎典禮上看到南區罕見天

籟合唱團帶來精彩表演後，內心深受感動，號

召國際獅子會300D2區各獅子會分會及各社會

企業人士共同投入守護罕病行列！

2017年12月2日於南部辦事處活動教室舉

辦「國際獅子會300D2區暨社會企業善心人士

關懷罕見疾病愛心公益活動」，由南區罕見天

籟合唱團獻唱表達感謝之意。其中愛伯特氏症

的奕瑩，第一次用台語介紹自身疾病及分享，

雖台語不輪轉，但努力的精神獲得在場與會貴

賓們的掌聲及肯定。高雪氏症的彥瑜從多年前

參加合唱團時只會尖叫無法表達，到現在獨唱

一段「伊是我的寶貝」，更讓在場貴賓們為之

動容。

當日國際300D2區的各獅子會、企業與個

人等愛心捐贈，共計捐贈本會160,000元。

弘善友愛　溫馨圍爐

文/趙雅庭（南部辦事處活動專員）

高雄市慈善團體聯合總會首席顧問陳文

昱先生有感於社會弱勢朋友生活的辛苦，自

2012年起與好友們於每年農曆年前舉辦圍爐

餐會，宴請近千位的弱勢朋友們，考量今年景

氣寒冬對於弱勢家庭更雪上加霜，陳文昱首席

顧問特地邀請陳旺來董事長等人商討擴大舉辦

餐會事宜，進而促成此次席開約140桌的愛心

餐宴，讓弱勢家庭在歲末之際感受到社會的關

懷與溫暖。

2月1日陳文昱首席顧問於大寮享溫馨囍宴

會館辦理「弘善友愛　溫馨圍爐」活動，除了

邀請高雄市、屏東縣各社福團體之外，本會很

榮幸再次成為受邀單位，南區天籟合唱團也受

邀於餐會演出。南區天籟合唱團演出，由軟骨

發育不全的湘台擔任開場展開序幕，再演唱多

首由團員們自創曲目，由梁華蓁指導老師帶領

團員們分享自身故事，希望可以藉由歌曲將愛

傳遞到大家的心中。

最後陳文昱首席顧問、陳旺來董事長、張

來川董事長等人捐贈演出團體2萬元，讓罕見

的愛蔓延川流。
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《螢火蟲故事島》繪本，歡迎參考
為了讓罕病宣導從校園走入家庭，本會於2015年與愛

樂電台合作製播12集的《螢火蟲故事島》罕見疾病音樂廣

播劇，透過聲音、圖像及符號的學習，以富含童趣的故事為

小朋友們介紹不同類型的罕見疾病，引起社會大眾諸多正面

的迴響與支持。

考量到《螢火蟲故事島》系列繪本出版數量有限，本

會於官網設置《螢火蟲故事島》專區，上有完整電子書，歡迎個人、家庭於線上使用；若有學校

低年級以下班級或幼稚園老師，有興趣作為班書運用，歡迎洽詢02-2521-0717分機121-124研究

企劃組。

罕見疾病病友微型保險補助方案
秉持著持續為病友尋求更完整健全保障的信念，基金會自2012年7月推出「罕見疾病病友微

型保險補助方案」，與泰安保險公司專案合作，替服務的病友們投保微型保險，期待能幫助病友

們在遭遇意外事故的急難時刻，維繫家庭並減緩經濟重擔，讓病家早日回歸到原本生活的常軌。

「罕見疾病病友微型保險補助方案」內容如下：

▲保險對象：本會服務之罕見疾病病友。

▲保險內容：意外身故保險給付、意外殘廢保險給付、未滿15足歲僅保意外殘廢。

▲ 保費：免費（由本會全額補助）。

詳細內容請電洽02-2521-0717分機165，病患服務組陳社工。尚未入會的罕病朋友們亦隨時

歡迎免費入會。期待能有更多病友提出申請，為日常生活多添一份安心。

六款疾病單張，熱騰騰新上架
基金會為推動罕見疾病宣導工作，自2000年起陸續

印製「認識罕見遺傳疾病」系列單張，透過疾病的詳盡

介紹，輔以個案故事，使社會大眾更加了解各種不同的

罕見疾病。累計至2017年12月，本會共完成106種罕見

遺傳疾病單張。

本次新印製的6款「認識罕見遺傳疾病系列」單張編號101至106包括「非酮性高甘胺酸血

症」、「進行性家族性肝內膽汁滯留症」、「家族性澱粉樣多發性神經病變」、「鎖骨顱骨發育

異常」、「非典型性尿毒溶血症候群」、「嚴重複合型免疫缺乏症」。歡迎罕病病友與相關專業

人員來電洽詢索取02-25210717分機121～124研究企劃組，或參閱本會網站「罕見疾病宣導單

張」專區。
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捐款滿額贈《認識罕病叢書》
基金會有感國內罕見疾病相關中文資料缺乏，於1999年

出版《認識罕見疾病I》，隔年出版《認識罕見疾病II》。為使

資訊與時俱進，本會於2012年12月再版印製《認識罕見疾病

Ⅱ》，2017年8月再版印製《認識罕見疾病I》，期能提供社會

大眾最新罕見疾病資訊。

為加深推廣此套叢書，現在只要捐款滿500元，即贈送一

本《認識罕見疾病（任選I或II）》；捐款滿1,000元，即贈送

一套《認識罕見疾病I和II》。

索取方式：

  1.捐款人於郵政劃撥單上備註欄註明「索取認識罕病贈書I或II」。

  2.捐款人親至本會捐款，即現場贈予書籍與捐款收據。

罕病基金會         上線囉！
為了因應網路時代及強化與病友們的即時聯繫，基金會今年起特別成立『罕病

基金會Line@生活圈』！未來攸關罕病家族的活動、招生、福利權益等相關訊息，皆

會透過這個群組發送，歡迎所有罕病病友及家屬加入！

寫作班招生
基金會期盼透過多樣化課程豐富病友生活，今年持續開辦「愛與希望寫作班」，透過專業講

師授課，除了可以習得寫作技巧，也能將生活事物的感受經歷，應用文字來表達，想進一步提升

寫作能力的你（妳）千萬不要錯過。

1.上課時間：2018年4月8日～8月26日，隔週日上午10 ~12時，共11堂

2.上課地點：台北總會（台北市中山區長春路20號6樓）

3.招收對象：對寫作有興趣之「高中以上」本會病友優先錄取。病友家屬及手足如有意願，

                 僅於報名人數不足或特殊情形下接受報名，敬請見諒。

4.詳細課程內容詳見官網，報名請來電研究企劃組 劉專員02-2521-0717分機123

回問卷  抽好禮
身障鑑定及長照新制分別自2012、2018年開始實施，為進一步了解病友新舊制轉換情形，本

會將寄發「罕病病友身障換證及長照使用調查」問卷，填妥問卷郵寄回本會研究企劃組，或掃描

本頁QR Code進入線上google表單填寫，並拍下最新身障證明正反面照片寄至rp04@tfrd.org.tw。即

有可能獲得好禮。如有相關問題請洽研究企劃組：（02）2521-0717轉分機121～124。

請掃我加群組

掃我填問卷






