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罕見家園

▲經過專業人員的指導與演練，病友及家屬真正體驗到特殊沐浴設備的便利性。 ▲本次活動搭配專業導覽，也讓不便外出的病友增添旅遊樂趣。

洗澡是一天中最放鬆的時刻，透過沐浴得

以紓解壓力、放鬆身心。然而，對長期使用輪

椅或行動不便的病友卻是種奢望。

罕見家園籌備初期，便針對有特殊沐浴需

求的罕病家庭，設計兩間福祉示範中心提供沐

浴服務，規劃溫馨的起居室、供病友休息的電

動床、電動輪椅與電動按摩椅，還有最重要的

寬敞浴室空間，備有各式浴缸及洗澡椅等沐浴

設備，希望能滿足特殊洗澡需求的病友。

今年起，本會著手推動兩天一夜的沐浴

體驗，希望讓行動不便的病友也能享受家園所

提供的人性化服務，故於7月22～23日與8月

27～28日各辦理一場沐浴體驗，同時特別邀

請聖母基金會到宅沐浴專長的郭組長，透過視

訊介紹沐浴技巧，也結合葉茜汶物理治療師提

供專業的移轉位教學、輔具解說與操作指導，

讓病家能對使用輔具沐浴更有概念。

病友報到與沐浴前後，皆有護理師協助

做入浴評估、量測生命徵象，確保病友的狀態

適合沐浴，而本會同仁亦協助家屬使用沐浴設

備，沐浴過程中同仁更是隨侍在側，隨時提供

必要的支援。而泡泡龍家屬寶英姊賢伉儷於兩

場活動中更是精心準備客家美食與米食DIY體

驗，讓所有人不禁連連稱讚他們的好手藝。

此次活動更搭配關西人文導覽，由專業

導覽員帶領病友參訪東安古橋、牛欄河、太和

宮、文人巷、關西分駐所、台紅茶葉文化館及

美味可口的林月冰店與小紅屋餐廳，感受滿滿

的關西風土民情。而第二場活動罕見職人雅蘭

姐也指導大家一起利用家園雞舍新鮮的雞蛋來

製作香氣十足、餡料實在的蛋塔。

GNE遠端肌病變病友庚璉分享道：「家園

提供的設備和環境很完善，可以補足病友們身

體上的限制，使我們享有與常人無差別的享

受。」子瞳媽媽也說：「家人一開始很納悶幹

麻洗澡要到關西去？但我堅持參加基金會沐浴

服務的體驗活動，從焦慮等待到最後順利完成

任務，看到孩子一臉筋骨舒鬆且舒適的表情，

一切都值得了～感恩相遇與安排！」

兩天的行程安排既豐富又不緊湊，讓行

動不便而難得出門的病友及家屬，擁有一趟舒

適的放鬆之旅。期盼未來邀請更多有需求的病

友，都有機會來家園體驗一場美好悠閒的沐浴

輕旅行。

福祉示範中心沐浴體驗　正式啟動

文/周碧芳（罕見家園服務組社工員）
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罕見家園

▲配合家園未來即將開展的農場，聯華夥伴搶先至新設施－雞舍，體驗抱雞、
撿雞蛋。

▲感謝新竹縣社會處促成歡呼兒夏令營與罕見家園的連結，彼此認識、共度歡
樂。

聯華電子　共學共享

文/張言任（罕見家園服務組組長）

8月11日（五）罕見家園來了一群新朋

友，趁著暑假未完，聯華電子科技文教基金會

帶領聯電志工、家屬以及聯電聖心課輔中心的

孩子前來家園，當日活動共計66位大小朋友們

參與。

家園社工們帶大家參觀家園空間，到基因

教育中心認識罕病、體驗互動小遊戲；前往福

祉示範中心了解特殊沐浴設備；更搶先體驗至

雞舍餵食雞群和撿雞蛋。而職人課程，則由黃

馨慧老師與江玫臻老師各自帶來鋁線編織、仙

人掌盆栽DIY及纏花雙葉玻璃擺飾，又因兩位

老師皆是罕病病友，課程中間更向大家一邊分

享罕病生命故事。

罕見家園的成立不僅為桃竹苗地區的病友

提供服務與喘息空間，更大的願景是期待能多

與社會大眾產生互動與連結。此次罕病職人的

手作課程，除協助推廣職人品牌，也帶入生命

關懷議題。而雞隻的引入也是盼望豐富家園的

內涵，提供病友動物治療服務，同時奠定食農

教育推廣的基礎。

桂花御守飄香　歡呼兒齊歡樂

文/張言任（罕見家園服務組組長）

8月19日（六）社團法人台灣歡呼兒協會

特別選在罕見家園舉辦夏令營，匯聚全台歡呼

兒家庭，當日共有22組以上的家庭前來，包含

醫護人員、志工及工作人員總計超過120人，

家園同仁熱情接待。

本次夏令營以「生命故事」為主題，邀

請資深歡呼兒紹丞分享「帶著呼吸器勇喘人

生」，他因堅韌不拔的勇氣而獲總統教育獎。

本會線狀體肌肉病變病友同時也是歡呼兒的

「圻圻」，她雖已成為天使，但媽媽鄭惠美女

士大方分享圻圻繪畫創作的生命歷程，媽媽堅

信：「不一樣的孩子，有不一樣的天空。」勉

勵在場家庭。

本會也為歡呼兒安排了親子DIY，Alstrom

氏症候群的軒軒媽帶來可愛的「桂花御守鑰匙

圈」課程，御守不僅代表對同為特殊家庭的歡

呼兒的祝福，更融入家園重要元素－桂花，製

成特製精油，可滴入御守中，舒緩身心。

今年夏令營感謝新竹縣社會處居中推薦與

安排，罕見家園除服務罕病家庭，日後也將與

更多公益團體合作，讓社會大眾都能受惠多元

的服務與場地。

家園傳罕愛　各界湧關懷
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罕病病友因身體限制，不論就學或就業

均有可能遇到不友善的環境，本會今年度首

辦「2023翻轉自我－罕病青少年職業體驗

營」，8月20～22日共有24位罕病病友與6位

手足，參與7堂動靜態課程與實際體驗，提供

罕病青少年與手足就業初探的機會。

首堂課程，由資深罕見職人─LAM病友黃

馨慧，帶領植栽認識與園藝體驗，同時她也分

享職場安全與生活工作平衡的重要性。接著

「人生設計師」課程，特邀勞動力發展署關鍵

就業力行為職能講師─邱雅雲，帶學員描繪職

涯想像，盤點個人優缺點與資源，以及計畫短

中長期目標。而晚會更有志工團隊帶來生命教

育戲劇，引導學員透過戲劇了解自我。

隔日，「小聚人」火鍋店店長解說餐飲

工作需具備的硬技能與軟實力。下午重磅迎接

「COMEBUY」團隊，感謝全台加盟店長的熱

情支持，COMEBUY專屬TOGO車更直達罕見家

園，學員們經過業師細心講解飲料高品質秘訣

與工作法寶後，學員親自上TOGO車操作封口

機。最後，「小聚人」夥伴也使用家園雞舍的

雞蛋作為材料，帶大家扮演一日雞蛋糕師傅，

享用美味自製下午茶。

實作課程結束後，靜態活動大家一起欣賞

「小騎士闖通關：美夢成真」電影，了解方興

中馬匹輔學健康社福基金會，如何以馬術治療

特殊孩童，並陪伴腦麻孩子拿下國際身障馬術

獎牌，而張兆遠教練更現身說法，安排學員至

希望馬場體驗照顧馬匹。接著登場的是楊志強

老師，講授「行銷與攝影」，讓學員明瞭「擺

設」、「光影」、「構圖」三要素，並當場拿

出手機練習拍作品。活動尾聲，社工師沈芳郡

老師透過團體活動，帶大家分析自我價值，為

學員充權。

特別感謝勞動部勞動力發展署桃竹苗分

署的公彩回饋專案指導本次活動，並感謝財團

法人方興中馬匹輔學健康社福基金會－希望馬

場、社團法人桃園生命樹領袖協會、長沂國際

實業股份有限公司的大力支持，各方資源的挹

注，讓本次青少年職業體驗營圓滿成功。

文/簡齊萱（公益行銷組組長）

青少年職業營　未來不設限

▲期待病友透過豐富的職業體驗，思索未來的職涯方向。 ▲COMEBUY團隊帶領學員一探飲料製作的秘訣。
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▲此次系列課程讓職人的宣導與教學技巧更上一層樓。 ▲感謝彤鳥社企安排眾多講師，提點罕見職人的優劣勢，一起思考如何優化。

彤鳥社企　職能躍進

本會自推廣「罕病病友就業促進服務方

案」迄今，不乏有許多優秀病家脫穎而出，獲

得就業機會與肯定。為培力罕病家庭成為專業

的生命教育宣導人員，今年本會首次與彤鳥社

企合作，於6月7日至7月26日，每周三下午共

八堂課，藉由四大面向：「自我探索／聲音

表情」、「課程活動設計原理」、「黑暗體

驗」、「成果展演暨結業式」設計罕見疾病宣

導賦能系列課程，總計共14位病友與10位家

屬參與。

首先由直覺式永續議題服務設計專長的

劉筠楷老師，帶領病家覺察當講師想分享的主

軸、目的與對象，罕病病友及家屬從罹病過

程，找到自己的興趣所在，像是身心障礙就業

議題、食農教育、生死議題、說故事媽媽、園

藝旅遊、手作療癒等，希望能用自身經歷，和

更多人分享不罕見的愛。另外，專業配音師─

吳宗信老師，則帶出在舞台上演講時，聲音、

故事如何經營，給予成員具標竿性的示範。

第二部份「課程活動設計原理」，由彤鳥

社企創辦人，同時也是勞動力發展署關鍵就業

力行為職能講師─邱雅雲，帶學員從受眾角度

思索整體課程、演講應如何規劃，並給予兩個

講師必備的作業：教案、簡報。除此之外，雅

雲老師與設計專業的邱鈺惠老師，也不斷優化

大家所提出的內容。同時，視障受限講師─胡

耕瑋、身障受限講師─黃千芸，為大家示範生

命教育，給予學員提點：演講內容不能一味停

留於因疾病造成障礙的細節，更應著重在找出

演講亮點，發揮自己想傳遞的核心價值。第三

部份特別安排前往「黑暗體驗」，讓學員在黑

暗的環境中，學習感同身受、立定目標、互助

合作。

系列課程最後尾聲，大夥來到罕見家園展

現學習成果，每位學員善用巧思和生命經驗，

在課前，每人都已備好簡報、課程細流教案。

「宣導組」和「手作組」每位學員均輪流上台

展演。經過8堂課的充電，大家都比初來乍到

時更有自信與條理，學習跳脫設限，慢慢找到

適合自己的演說風格。感謝講師群不吝給予回

饋，未來家園也持續作為生命教育、手作教學

的基地，和這群身懷絕技的職人們攜手前進。

文/簡齊萱（公益行銷組組長）
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▲擁有好手藝的嘉珍，最後一堂課帶來精彩的教學課程。 ▲宜萱練習用幽默的口吻分享生命故事。

【學員心得分享】

文/許嘉珍（Alstrom氏症候群病友家屬）

感謝罕病基金會辦了這次的「罕見疾病宣

導賦能系列課程」，讓大家能夠跨病類彼此交

流與學習，也讓我在這次課程成長很多，也謝

謝成員不藏私的分享。

課程中我重新了解自己、找到優勢與調整

方向。容易緊張的我，學習到聲音和表情控制

的技巧，雖然正式上場還是常一片空白，期許

在經驗累積下能更順手。而講師們實際的經驗

與操作分享，讓我瞭解打造獨特課程的方法，

也佩服老師們能切中問題所在。而特別課程

「黑暗體驗」帶給我震撼與感觸，也許是孩子

本身就是視障者，除了能理解他們的不便，感

受也更加深刻。而我也學習到團隊合作與運行

秘訣。最後的成果發表，成員們的發表都充滿

精彩、專業，故事的起點更令我感動。

我幸運於上完課程後，才接觸罕見職人手

作教學，如此能將課中所學實際套用，罕病基

金會給了一個可以發揮能力的職能就業服務，

而賦能課程給我們一個專業的技巧訓練外，更

大的收獲是心態的調整，希望讓大眾看見專業

而不是同情我們的特殊。

文/林宜萱（脊髓性肌肉萎縮症病友）

在暑假期間我上了「罕見疾病宣導賦能

系列課程」，學到了有關聲音表情、說話技巧

以及簡報製作等。讓我更了解成為一位專業講

師應該要具備什麼能力、應該要如何去解決一

些突發狀況，及如何讓聽眾專注於你的演講內

容。

第一次上台展示自己的簡報，敘述著自

己的故事讓我非常緊張，剛開始上台也很害羞

不自信，但到後來講到自己的興趣愛好後，讓

我很沉浸在分享中。雖然可能第一次報告的不

夠精彩完美，不過老師給的建議讓我學到了很

多，對於演講來說，最重要的是你說的內容而

不是簡報，簡報內容簡單明瞭有重點即可，不

必加入太多不相關的東西，最重要的是你本身

演講的內容，演講者可以幽默一點讓台下聽眾

把注意力集中在自己身上，偶爾也要和聽眾一

起互動。

透過這次學習，讓我對於上台分享自己的

生命故事有很大的幫助，也不再那麼恐懼，謝

謝基金會這一次舉辦的課程，對我來說受益良

多。
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森林中的「瑩」光
文/蔡心于（軟骨發育不全症病友，愛與希望寫作班成員）

▲政瑩的羊毛氈作品栩栩如生、維妙維肖。 ▲手巧的政瑩擅長羊毛氈手作，現也成為罕見職人，開班授課。

約莫七年前，念服裝設計的李政瑩畢業後

終於能學以致用，和主管一起創業做著自己喜

歡的品牌，懷著未來夢想的藍圖。心想著自己

還年輕，累一點、辛苦一點也無妨，這樣就可

以加速更靠近自己的夢想，不料每日12～16

小時工作壓力，隨之帶來的影響是如此地令人

措手不及……。

超時的工作量，讓一向求好心切的政瑩引

發疾病，導致下半身癱瘓，花了一些時間才找

出確切的病因—泛視神經脊髓炎。由於疾病特

性，因此病症會以不確定的速度逐漸惡化，彷

彿身體埋藏著許多不知名的小未爆彈。

透過水療復健，政瑩重拾可自理生活的

感覺，不過外出卻須以輪椅代步。而身體的改

變，也讓她碰到以往不曾想過的狀況，像是無

法自由的穿梭在美麗的風景區，至便利商店購

物，卻因護欄設置而讓使用輪椅的自己無法靠

近。

因為家裡住在沒有電梯的公寓，起初要去

醫院只能一步步靠著扶手，緩慢地下樓梯，累

了就在轉角處休息、儲存夠力氣再繼續前進。

發作時手腳像是觸電般的麻木感，伴隨帶來總

總的不適，讓她知道自己不會再回到從前了。

但體貼的政瑩時刻提醒著自己，不能隨意表達

出難過的心情，讓摯愛的家人替自己擔憂，幸

好她進入了羊毛氈的世界，也許做好一個心目

中的作品要花費1～2天時間，但卻能在毛絨

絨的世界裡獲得平靜，也讓她的內心逐漸被治

癒。

雖在醫院復健時就聽聞罕病基金會，但泛

視神經脊髓炎直至2021年才正式被列為公告

罕見疾病。幾經周折方得以加入基金會，認識

同疾病的病友，更多了罕見職人這稱號，可以

透過羊毛氈教學，來陪伴更多同為罕病的病友

及家屬，傳遞愛與希望的溫度。

她也不諱言地提到剛坐上輪椅外出時，

還是無法不去在意別人的眼光，深怕在路上被

以往的同學認出生病後的自己，不曉得如何解

釋。經過長時間的諮商和興趣培養，才找到如

何和現在的自己相處的方式。生病後的體悟反

而使她學會用心去了解自己真實的需要，更鼓

勵同樣罹患罕病的病友們多多走出來看看外面

有趣的世界，必然會找到屬於自己的天地，散

發出獨一無二的光芒。
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▲親子合力分割竹子，後續填入紫米，做成香氣十足的竹筒飯。 ▲病友聯誼活動除了吸取相關治療資訊，更重要的是聯絡感情、相互支持。

連結多病類　趣味樂翻倍

文/陳琬宜（病患服務組社福專員）

在面對疾病的歷程中，許多家庭都曾感到

無助，因此本會持續與台灣弱勢病患權益促進

會合作，於5月20日（六）在桃園大溪好時節

休閒農場辦理「2023罕病醫療弱勢病患跨病

類一日體驗聯誼活動」，當日計有84位病友及

家屬，以及愛心志工共97人參加。 

本次參與的病家彼此多不相識，為促進病

家間的交流，首先邀請每位病友自我介紹，之

後所有人合力製作紫米竹筒飯，等待食物蒸熟

期間，大家分隊比賽，歡笑充滿整個場地，結

束後一同享用竹筒飯與當地特色菜。下午除進

行木工組合及彩繪陀螺DIY，園方也解說友善

土地的種植方式，而在親自採摘蔬菜後，從餅

皮製作到添加食材，一步步完成窯烤披薩，所

有人均感到幸福美味。

此次活動十分感謝雯禎及宓亞兩位志工的

幫忙，來自台中的雯禎，已連續9年協助本會

募集善款與物資；宓亞更是除了籌募資金外，

當日也召集志工們，一同陪伴病家度過快樂的

時光。未來本會也持續為弱勢家庭加油打氣，

傳遞更多的正能量。

老友聚會　賞玩植栽

文/陳琬宜（病患服務組社福專員）

在 疫 情 趨 緩 的 今 年 ， 本 會 於 6 月 1 0 日

（六）在罕見家園舉辦特發性或遺傳性肺動脈

高壓病友聯誼活動，共計21位病友與家屬都期

待著與老朋友見面。

活動在成大醫院內科部許志新主治醫師的

醫療講座下，拉起序幕。許醫師用幽默、淺白

的講解，讓病友家庭認識疾病治療方式，同時

許醫師也鼓勵，除和各醫院醫療團隊緊密聯繫

溝通，也能向其提出治療後的感受及情況，方

能有效控制病情。接著由來自各地的病友自我

介紹，大家互相分享心路歷程、治療方式等，

彼此加油打氣。

中午過後，罕見職人陳玉玲女士，帶領

病家進行桂花香氛課程，所有人都製作出可愛

熊掌狀的桂花手工皂，以及富有迷人桂花香的

手工乳液。而罕見職人黃馨慧細心替眾人準備

冰涼的薄荷檸檬氣泡水，讓大家讚不絕口，此

外，馨慧亦準備多肉植物小盆栽，讓大家可以

帶回留念。所有人各帶著滿載的收穫返程，身

心富足，期盼下次聚會、互道平安。

病友聯誼　歡樂多更多
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▲威爾森氏症病友（左）雖然手部肌肉萎縮，仍想方設法完成羊毛氈創作。▲病友與家屬專注製作桂花手工皂。

ALD與NP攜手並肩互交流

文/鄧羽伶（病患服務組社工員）

為讓許久未見的病友家庭能碰面與彼此鼓

勵，腎上腺腦白質失養症（ALD）病友聯誼會

鄭春昇會長與尼曼匹克症病友聯誼會巫錦輝會

長共同規劃交流活動，6月10日（六）總計25

位病友及家屬共襄盛舉。印象深刻的是，ALD

有2戶已逝病友的媽媽在LINE群組相識，此次

亦想透過活動碰面相聚。

上午邀請到新竹縣北區輔具資源中心工作

團隊，為病友家屬說明輔具資源、申請流程與

運用，ALD鄭會長也向物理治療師諮詢病友照

顧須知，隨後物理治療師帶領大家體驗家園的

體適能器材。難得的是，現場技師亦協助檢測

病友使用的輪椅，提供零件更換建議。

在DIY活動開始前，特別介紹當日貴賓－

勇源教育發展基金會陳致遠執行長，因活動場

地—罕病家園簡報會議廳所使用的音響、投影

設備均由其愛心贊助，藉此場合頒發感謝狀。

DIY活動由罕見職人陳玉玲，教導桂花手工皂

與桂花護手霜，而職人黃馨慧則帶大家參觀溫

室，也讓病友挑選小盆栽與南瓜等伴手禮，真

的是「有食閣有掠」。

威爾森氏症　羊毛氈初體驗

文/鄧羽伶（病患服務組社工員）

在本會三年來反覆思索與規劃下，終於7

月1日（六）在雙連教會舉辦威爾森氏症聯誼

活動，共計11位病友及家屬參加。陸續抵達的

病友家庭開心寒暄，病友小慧長居美國，今年

5月才返台及前往中國安徽省進行治療，小慧

媽對於女兒的治療成效非常滿意，因此迫不及

待和其他病友分享。

上午邀請臺大醫院詹貽婷營養師，講述

疾病飲食模式，以及院方今年度已檢測食物含

銅量並進行資料更新，更說明國內外測量數值

差異因素。講座亦針對病友的提問一一回饋，

讓病友收穫豐富。下午罕見職人李政瑩首次教

導羊毛氈DIY。期間，政瑩自然大方地分享自

己的作品，而最令人感動的是，雖然病友們手

部肌肉略為萎縮，但仍努力獨自完成手戳羊毛

氈。 

原訂當日進行病友聯誼會會務討論與會長

改選，然因意見調查問卷回收率不足，考量多

數病友尚未表達意見，以及改選會長人數不符

和現任會長任期已至，故病友服務暫由各辦事

處主責社工協助，未來再商議幹部推選之必要

性。

病家相聚　豐富收穫
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▲病友們（左排）與罕見疾病大專研習學員（右排）一同製作手工皂。 ▲紫質症病友家庭熱絡交流，留下美好回憶。

病友分享　照顧經驗再升級

文/高菁秀（病患服務組社工員）

7月2日（日）本會在罕見家園辦理夏柯-

馬利-杜斯氏症（CMT）病友聯誼活動，當天

共46位病友及家屬參加。CMT病友聯誼會的幹

部，總積極與基金會共同討論籌備，此次更運

用線上直播方式，讓不便前來的病家，能透過

視訊線上參與。

今年榮獲總統教育獎的病友顧文凱，也首

次前來參加活動，在講座中，文凱鼓勵病友們

不要因病限制運動的參與。下午，病友與參加

本會罕病大專研習醫學院的同學，共同分組進

行罕見職人的DIY體驗。不論是在製作桂花護

手霜、手工皂，或是香氛蠟燭，大專同學均在

病友有需要時，立即給予幫助，讓病友順利完

成創作。

本次聯誼活動由幹部劉家幗帶領大家認識

彼此，而幹部米菲則全程協助線上參與。病友

不吝分享自我照顧經驗，例如擔任體育老師的

病友，詳述安全進行肌力訓練的方式；從事營

養師的病友，則介紹維持體能的健康飲食。大

家展現濃厚凝聚力，感謝各位病友無私分享。

紫質症聯誼　久別重逢再聚首

文/鄧羽伶（病患服務組社工員）

紫 質 症 病 友 聯 誼 活 動 順 利 於 7 月 1 5 日

（六）在罕見家園舉辦完成，當日共19位病友

及其家屬參與。上午病友家庭陸續抵達家園，

一見面彷彿像是同學會，顧潔如會長熱情招呼

大家，連第一次參與聯誼活動的病友都能很快

融入其中。

此次還有臺大醫院罕病照護團隊前來，仔

細說明罕病照護計畫內容，以及提供各縣市罕

病照護團隊的資訊予病友參考。午後則是精彩

絕倫的醫療講座，郭弘周醫師講述「急性紫質

症介紹和精準醫療的最新發展」，病友也踴躍

發言，與醫師一來一往，許多大大小小的問題

都得以解惑。

最終來到活動亮點－罕見職人DIY，此次

由罕見職人黃馨慧教導製作水苔球，與療癒仙

人掌盆栽，病友靈巧的雙手，讓馨慧頻頻誇讚

「這班是資優班啊！大家都做得很好！」快樂

時光總是飛逝，病友們依依不捨的相互道別，

期待下次再相聚。

疫後首聚　醫護新知大解析病家相聚　豐富收穫
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▲很開心這次RB聚會有許多初相見的病家，透過活動，大家更熟悉彼此。▲多病類家庭在馬場相聚首，共同體驗馬兒的魅力。

馬場體驗　串聯多活動

文/高菁秀（病患服務組社工員）

今年本會偕同臺大醫院基因醫學部，於7

月15日（六）辦理CCHS與涎酸酵素缺乏症候

群兩病類病友聯誼活動，分別有25位及18位

病友與家屬參加。

活動先在桃園希望馬場開始，馬場工作人

員安排與馬兒的接觸體驗。接著位配合不同病

類個別需求，本會分別為兩會規劃不同活動。

在CCHS聯誼活動中，先由台灣玩具圖書

館協會工作人員帶來趣味團康，讓病家了解珍

惜玩具真諦；涎酸酵素缺乏症候群聯誼會，則

邀請臺大醫院基因醫學部胡務亮醫師、簡穎秀

醫師、李妮鍾醫師，與神經部林靜嫻醫師到

場，與病家們交流最新醫療資訊及基因治療資

訊。臺大醫院罕見疾病照護計畫團隊個管師，

也分享針對病友的全方位服務，為病友排憂解

惑；最後在罕見職人震鞍媽帶領的蝶谷巴特手

工藝課下結束。

感謝臺大醫院基因醫學部，贊助聯誼會美

味午餐及飲品，亦帶來詳細醫療講座，以及台

灣玩具圖書館協會帶來的活動，讓聯誼活動圓

滿完成。

RB大家庭　歡迎新病家

文/張毓宸（病患服務組社工師）

視網膜母細胞瘤（RB）病友聯誼活動在7

月15日（六）於罕見家園辦理，暌違3年後，

終於再次進行戶外聯誼活動，當天共有21位病

友及家屬出席。

因本次參加的病家大多是初次參與本會活

動，因此工作人員開場簡單介紹本會，並由家

園同仁帶領病家們認識家園設施，接著邀請病

家們分享病友目前身體狀況，以及確診時的心

路歷程，而成人病友也分享從小發病至今的狀

況，希望減緩小病友家長的焦慮。

下午邀請到「玩具博物館」團隊，透過團

康活動與遊戲，讓病友家庭可以展開互動，之

後，便是由罕見職人－努南氏症家屬的震鞍媽

帶著大家進行蝶古巴特DIY，病家們也紛紛自

行創造出專屬小提袋。

今年度的聯誼活動讓病家間更加的熟稔，

但仍可惜無法於專業老師的帶領之下充分使用

家園感統教室，期盼下次聯誼活動時，能加入

醫療講座，希冀下次活動能有更多的病家共襄

盛舉。

趣味團康　多病類玩一起


