花東地區先天代謝異常疾病病友聯誼會
報名簡章

宗旨：結合花東地區先天代謝異常疾病的病友，讓家長彼此間能相互勉勵支持，提供彼此的

經驗交流，分享照顧經驗、抒解壓力，透過家長之間的聯誼與交流，建立聯繫網絡以獲得更多的資源和協助，並與醫療團隊做互動式的會談；另外，希望藉此在花東地區推廣先天代謝異常疾病的照護觀念。因此特舉辦『花東地區先天代謝異常疾病病友聯誼會』，以凝聚花東地區病友家庭，協助家長更瞭解疾病及照顧技巧，歡迎您來參與。
· 活動時間：

95年12月9日（六） 08：30～11：30

        當天聯絡電話：0970332161 (慈濟遺傳諮詢中心諮詢員-翁純瑩)

· 活動地點： 花蓮慈濟玉里醫院（七樓會議室）
（花蓮縣玉里鎮民權街 1-1 號）

· 活動對象：

1.花東地區先天代謝異常疾病病友及家屬（苯酮尿症（Phenylketonuria , PKU）、楓糖尿症（ Maple Syrup Urine Disease,  MSUD）、高血氨症（ Hyperammonemia ）、高胱胺酸尿症（ Homocustinuria ）及白胺酸代謝異常（Disorders of Leucine Catabolism）

2.衛生所工作人員

· 活動費用：免費

· 主辦單位：花蓮慈濟醫院遺傳諮詢中心

· 協辦單位：慈濟玉里醫院、罕見疾病基金會

· 活動流程：

	時間
	活動內容
	人員
	說明

	08:30~09:00
	相見歡
	遺傳諮詢中心
	報到領取講義

	09:00~09:15
	長官致詞
	衛生局長官、玉里慈濟醫院院長
	

	09:15~09:50
	先天性代謝異常疾病介紹
	朱紹盈醫師
	疾病介紹

	09:50~10:00
	休息時間
	
	

	10:00~10:30
	特殊奶粉介紹
	林恵敏營養師
	由志工把孩子帶開，做遊戲或繪畫活動

	10:30~11:10
	低蛋白食品介紹
	謝佳君營養師
	

	11:10~11:20
	回顧過去，展望未來
	翁純瑩諮詢員
	病友會簡介、照片回顧

	11：30
	賦歸
	
	


· 交通路線

＊公車：

花蓮客運：搭乘花蓮新站到玉里班次下車

查詢電話：花蓮汽車客運公司03-8338146~8

＊汽車：

 請走台9線至玉里鎮即可抵達

· 火車：

     請依班車時刻表搭乘至玉里站
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『花東地區先天代謝異常疾病病友聯誼會』
報名回條

	姓名
	
	診斷
	

	性別
	□男

□女
	身份
	□病友

□病友家屬

□衛生所人員

	電話
	
	手機號碼
	

	電子信箱
	

	聯絡地址
	


※註：本表若不敷使用，請自行複印表格。

報名方式：

◎傳真：（03）8563-092

◎郵寄：970 花蓮市中央路三段701號 遺傳諮詢中心  翁純瑩 諮詢員 收

◎電話：( 03) 8561825 分機3602

◎電子信箱：下載報名表，後填妥寄至genetic_counselor@tzuchi.com.tw

（截止日期為12/6日，報名後請來電確認，謝謝！）
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