
每一朵花 都有獨特的香氣
每一個生命 都有奮鬥的意義
縱使對抗疾病的過程充滿挑戰
罕病天使們仍努力不懈
在風雨中淬鍊出生命的韌性

邀請您與我一同散播愛的種子
關懷周遭的罕見疾病病友
積極走出屬於自已的人生

罕病公益大使 許瑋甯

內政部核准勸募文號：內授中社字第1000002227號

戶名／財團法人罕見疾病基金會捐款郵政劃撥帳號／19343551愛心合作單位／

小寧/性連遺傳型低磷酸鹽佝僂症小程/成骨不全症(玻璃娃娃) 宓宓/苯酮尿症

泰坦攝影事業有限公司

歲末寒冬　萬物蟄伏　寒風壟罩大地
在寒冬中　伴隨著年節喧鬧聲而來的
是龍騰虎躍的一年

因為有您無私的參與及奉獻
讓我們在建構病友服務及權益爭取的荊棘路上　
能平穩堅定地前進

盼望未來　您我共同努力
用愛與希望  共築理想未來

畫作名稱：動物和平相處

作    者：陳柏霖（努南氏症）

互相互愛，永遠開開心心。

執行單位：財團法人罕見疾病基金會

發 行 人：曾敏傑

社    長：黃蔚綱

編輯顧問：鄭慧卿

編 輯 群：楊永祥、陳冠如、洪瑜黛、周宇翔

攝    影：董健男、許凱婷、王櫓凱、陳彥良、

          王至詳、楊英義、馮基信、莊宏裕

美術設計：周淑菁

郵政劃撥：19343551財團法人罕見疾病基金會

會    址：104台北市中山區長春路20號6樓
電    話：02-2521-0717    傳真：02-2567-3560
網    址：www.tfrd.org.tw
電子郵件信箱：tfrd@tfrd.org.tw
本刊內容全文上網

印    刷：采泥藝術印刷股份有限公司

中部辦事處

會    址：404台中市進化北路238號7樓之5
電    話：04-2236-3595  傳真：02-2236-9853
南部辦事處

會    址：800高雄市新興區民生一路206號9樓之3
電    話：07-229-8311    傳真：07-229-9095
刊頭題字：簡銘山

Taiwan Foundation For Rare Disorders

直接服務 34 團體育成及活動補助

36 就業促進服務

37  獎助學金補助

38 安養協力家庭

39 生命連線緊急救援計畫

40 病家創作推廣服務

42 北中南區在地化服務

44 2011年間接服務統整

45 學術研究及出版

46 政策遊說及議題倡導

48 國際交流

50 專業人員訓練

52 志工培訓與服務

54 大眾宣導

55 公益行銷

56 角落欣世界廣播

58 網站推廣

59 2011年收支比例一覽表

60 百年國慶    愛心持續傳承 

62 2011年10∼12月

67 愛心發票大募集

68 劃撥單頁

間接服務

善款責信

訊息窗口

愛心齊步走

捐款芳名錄

  1 罕見之愛　百年同心  

  2 基金會的新計畫與新方向

  4 2011年本會服務對象分佈

  6 2011年活動大事紀

  8 2011年直接服務總覽

10 病友經濟補助

12 遺傳諮詢服務

13 營養諮詢服務

14 罕病防治規劃推動

16 遺傳檢驗服務

18 生育關懷服務

20 二代新生兒篩檢

21 醫療器材與輔具轉借

22 心理衛生服務

24 全方位家庭支持課程

26 在宅關懷服務

28 病友休閒服務

30 潛能開發表演工作坊

32 入學轉銜暨校園宣導服務

直接服務

頭條新聞

未來願景

2011年度會務報告

CONTENTS目   錄

劃撥戶名：財團法人罕見疾病基金會

劃撥帳號：19343551






