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1999年，在本會創辦人陳莉茵女士及董事長曾敏傑教授共同努力下，集結社會大

眾愛心，創立罕見疾病基金會。回首過往，篳路藍縷，我們始終堅持捍衛脆弱生命的

存在價值。12年歲月，感謝您攜手相伴。過去足跡，我們珍惜，未來，我們會加倍努

力。

2011年適逢中華民國建國百年，本會除持續推動各項病友服務方案外，更於各界

歡欣慶祝建國百年之際，舉辦「罕見百年　百年罕見」系列活動。以歌聲療癒病友、

鼓勵他們走入人群的北、中、南三區天籟合唱團於9-11月間，分別舉行公演，將鼓舞

生命力量的動人歌聲散播至各地；北區心靈繪畫班亦於歲末年終之時，舉辦「罕見之

愛　百年同心」成果展，藉以展現「竭力緊握生命彩筆　勾勒希望線條」的過人生命

勇氣。

「民國100」更是本會在國際交流上嶄新突破的一年。鑑於近年兩岸交流頻繁及

罕病無國界之理念，我們於3月舉辦「第一屆海峽兩岸罕見疾病醫療保障與政策交流會

議」，透過論壇的對話形式，除傳遞台灣罕病經驗的基本價值及理念外，更將關懷的

觸角延伸至對岸。在病友權益倡導方面，延續著2011罕見疾病防治及藥物法的修法成

功，本會亦持續關注各項罕病子法實際執行狀況，如罕病醫療補助辦法之代謝性病友

營養食品及居家醫療器材補助等，此外更緊盯攸關百萬身障者權益的ICF制度，期盼能

為病友權益嚴格把關。

再者，本會亦透過教育宣導之方式，散播關懷罕病種子。自2006年開播的優質

廣播節目「角落欣世界」，除曾榮獲金鐘獎社會服務類節目獎及主持人獎等兩項大獎

外，更榮獲「第三屆星雲真善美新聞傳播獎—潛力獎」殊榮。此獎之獲得除了肯定

節目製作團隊之用心，更證明本會長期致力於罕病大眾宣導的社會教育理念終被看見

與重視。此外，我們亦從病友及其家庭實際需求出發，病友經濟補助、營養及遺傳諮

詢、到宅服務、生育關懷服務等方案都能看出服務成果的顯著成長；至於攸關本會未

來十年重要里程的「罕病福利家園」的規劃建置，經過董事們的鼎力協助，亦完成購

地的歷史時刻；而「台灣罕見疾病組織資料庫」今年也有重大突破，正式向衛生署申

請設置許可，朝罕病防治推展邁一大步。

「從病患需求著眼、透過社會倡議、進而建構制度性政策保障」，是我們創會至

今始終不變之宗旨理念。未來，我們將持續秉持服務病友的初衷，建構完善周延的服

務方案及制度性保障。

百年  蘊含著一世紀辛勤耕耘的積累

罕見  意味著無數稀少而珍貴的幸福

期待您  與我們並肩向前

共同邁向下個年頭　守護彌足珍貴的罕見幸福

罕見之愛
百年同心




