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2007高血氨症暨原發性肉鹼缺乏症病友聯誼醫療座談會
報名簡章
各位家長們，您好：
本會成立8年以來，為讓同病類病友及家庭相互扶持且分享彼此照護心得，持續致力於病友聯誼會之育成與推動。為使「高血氨症」及『原發性肉鹼缺乏症』的病友家庭亦能透過聯誼會運作而密切交流，在本會與醫師協助下促成本次活動，期待藉由此次的醫療座談會，能讓各位家長們更深入瞭解與認識疾病與照護方法；同時也很榮幸地邀請到本會創辦人、現任台灣弱勢病患權益促進會理事長-陳莉茵女士到場參與，期待交流各家庭的照護經驗、心路歷程，並且透過會務討論凝聚未來聯誼會運作的共識。我們誠摯邀請您一同參與此次活動，未來的日子裡有聯誼會的陪伴，您將再也不孤單。
· 活動時間：96年10月6日(六)上午9:00~12:00
· 活動地點：財團法人崇友文教基金會(台北市100公園路30號10樓A室)
· 主辦單位：財團法人罕見疾病基金會
· 協辦單位：社團法人台灣弱勢病患權益促進會、財團法人崇友文教基金會
· 補助單位：中華社會福利聯合勸募協會
· 報名時間：即日起至96.9.18(二)為止
· 報名方式：郵寄/傳真/E-mail
回條郵寄：財團法人罕見疾病基金會 104台北市中山北路二段52號10樓
傳真專線：(02)2523-0936，或E-mail至 ps05@tfrd.org.tw (請來電確認，謝謝)
洽詢電話：（02）2521-0717轉162  聯絡人：施孟君 社工員
· 活動流程：
	時   間
	內                容
	備     註

	09：00～09：20
	報到/相見歡
	

	09：20～09：30
	主席/來賓致詞
	主持：陳莉茵女士
高血氨症病友聯誼會長、社團法人台灣弱勢病患權益促進會理事長

	09：30～10：20
	醫療講題：談高血氨症與原發性
           肉鹼缺乏症介紹及照護
	主講：簡穎秀醫師
台大醫院基因醫學部專任主治醫師

	10：20～10：40
	Q&A
	主持/罕見疾病基金會

	10：40～10：50
	休息、茶點時間
	

	10：50～11：50
	病友聯誼會會務時間
	高血氨病友聯誼會
	交流聯誼/推派會長、幹部

	
	
	原發性肉鹼缺乏症病友聯誼會
	交流聯誼/推派會長、幹部

	11：50～12：00
	賦歸─回饋時間、珍重再會
	主持人/罕見疾病基金會


財團法人罕見疾病基金會
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2007高血氨症暨原發性肉鹼缺乏症病友聯誼醫療座談會
報 名 回 條
	病友

基本資料
	病友姓名：            

疾病名稱：□高血氨症        □原發性肉鹼缺乏症                                              

	陪同家屬：共     名

	家屬姓名
	與病友關係
	家屬姓名
	與病友關係

	
	
	
	

	
	
	
	

	聯絡電話
	室內電話：              

    手機：                 (請務必留下當天可與參與者聯絡之電話)

	臨托服務
	□需要           □不需要

＊活動當天會有志工協助陪伴孩子，請在下列格子中填寫同行孩子人數，方便作業(
共     位孩子，年齡：   /   ，(注意事項：                          )

	飲食調查
	□葷食         位 □素食         位
＊其他注意事項：                                                

	病友主要症狀與治療現況
	

	其他需

協助事項
	

	對本次座談會之期待與問題
	＊建議您可先將問題書寫下來，方便工作人員事先反映給醫師(



· 為了鼓勵各地病友踴躍參加，本活動將提供病友及其家屬交通費用補助，補助金額如下：台南、高
雄、屏東、台東補助1,000元/人；南投、雲林、嘉義、花蓮補助800元/人；苗栗、台中、彰化、
宜蘭補助500元/人。每家補助上限兩人、其中至少包含一名病友。
· 當日連絡手機：0921-119-451（暫訂）
· 活動地點交通：
財團法人崇友文教基金會
（100台北市公園路30號10樓A室）
捷運台北車站8號出口、台大醫院站3號
出口皆可到達活動地點。
捷運台北車站8號出口





台大醫院3號出口








