
▲感謝彰化溪湖科南美語補習班與彰化縣永馨慈善會愛心支持。

善念紮根　教育齊心

本會盼透過教育的力量，讓愛向下扎根，

透過校園宣導教導學生尊重生命個別差異，以

不歧視和享有機會均等的權益接納罕病。彰化

溪湖科南美語補習班與彰化縣永馨慈善會共同

辦理愛心園遊會，於3月19日親臨本會將園遊

會盈餘101,000元捐贈本會。當初接到科南老

師來電時，了解到孩子疑似罕病，因而認識本

會進一步了解病友對抗疾病的辛苦，因此，舉

辦這場有意義性園遊會，當日也呈現本會文宣

和海報，讓社會大眾認識罕病。

烏日僑仁國小在4月4日兒童節辦理跳蚤市

場，學校透過舉辦跳蚤市場義賣，讓學生們學

習市場交易買賣、金錢運用、重要的是同學們

捨得將物品捐出，運用銅板堆疊，將小愛化成

大愛，跳蚤市場義賣所得46,242元捐給本會，

捐贈儀式在4月9日全校朝會進行，讓愛散播

在校園中，全校師生共同見證這一刻。當日也

進行罕病宣導，讓學生們了解罕病學童在校會

遇到那些狀況，同學們不用著急也莫害怕，透

過正確的方式協助罕病學童，一顆主動助人之

心，讓病友感受被接納與尊重。

永嘉雙龍─走出家門口

永嘉雙龍汽車是為臺灣汽車代理商，雙龍

秉持著良善的企業經營理念，支持需要幫助的

社福團體，運用影像傳播的力量與公益結合，

帶領觀眾認識社福團體，從台中出發，將對台

灣土地的關懷，落實到社會各個角落。

此次，永嘉雙龍發起公益運輸影像計畫，

首部影片與本會合作，共同製作「關懷罕見疾

病－走出家門口」之影片，中區天籟合唱團為

本會心靈喘息方案之一，也是讓病友進行社會

參與行動的媒介，基金會透過合唱團向大眾傳

達病友面對生理疾病困苦之外，更需要音樂撫

慰心靈，邀請社會大眾支持與接納罕病病友；

然而，病友要外出參與活動需要克服交通問

題，影片中3位病友外出參與活動時，交通工

具截然不同，威廉斯氏症小冠因媽媽生病，開

始獨立搭乘大眾運輸，染色體異常小鎵由爸媽

開車陪同參與活動，小腦萎縮症阿淳因肢體不

便需搭乘復康車，影片拍攝出病友對於走出家

門口之交通需求，也呈現跨出家門口，亦跨出

自己心理的藩籬。

影片除了真實傳達罕病家庭生活的不同面

向，同時也說明病友有多元需求。本會為協助

病家喘息，除了合唱團，還辦理心理諮商、繪

畫班課程、休閒一日旅遊等方案。期盼病友家

庭走出孤單害怕，看見光亮與希望。

跨越藩籬　擁抱希望

文/李紫忻（中部辦事處活動專員）
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愛心齊步走

▲影片請掃我
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愛心齊步走

天上聖母慈悲心

媽祖又稱天上聖母，為民間普遍的民間

信仰之一，每逢農曆3月為媽祖誕辰，臺灣各

地都會陸續舉辦慶典，甚至著名的「三月瘋媽

祖」繞境活動。高雄楠梓天后宮有感於眾生苦

難，於媽祖誕辰前夕舉辦社福團體捐贈活動，

期盼將媽祖慈悲為懷的信念傳遞至社會各角

落。

楠梓天后宮主委黃錦昭說明以往會將信徒

捐獻的善款，用不同形式將愛傳遞下去，像是

物資捐贈或是辦桌宴請弱勢族群，而今年度信

徒踴躍捐獻善款，為將媽祖悲天憫人的精神永

續傳承，首次舉辦捐助社福團體活動。4月25

日上午於楠梓天后宮舉行捐贈儀式，本會榮幸

成為受贈單位之一，當日由南部辦事處王嘉正

主任代表受贈。罕病病友終其一生與疾病共

存，讓他們身心承受比其他疾病更大的壓力，

病友家屬長期陪伴著罕病兒，「信仰」帶給他

們心靈上的慰藉，成為內心安定的力量，宗教

信仰活動搭配公益的結合，媽祖就像是大家的

母親般，慈悲為懷庇佑著大眾，期盼罕病家庭

一生順遂，感謝楠梓天后宮捐贈本會5萬元。

朝陽情　佛祖心

高雄草衙朝陽寺每年於農曆2月19日前

後，都會舉辦戶外藝術表演，慶祝觀音佛祖聖

誕，3月21日邀請本會南區罕見天籟合唱團為

表演團體之一。首先，由罹患成骨不全症病友

璧如擔任開場，以台語簡單介紹罕病及期盼觀

世音庇佑罕病家庭及大眾，亦請現場信徒一同

演唱曲目「噗仔聲加催落」共同歡樂。接著由

多發性硬化症的志銘分享自身生命故事，從突

然癱瘓到精采人生，就像是自創曲《巧克力

人生》，因為巧克力有苦有甜，每顆滋味都不

同，永遠不知道我們下一刻會發生什麼，要把

握當下將生命活得精采又有意義。原本熱鬧吵

雜的氛圍頓時安靜，信眾們全神貫注凝聽及觀

賞南團演出，熱情掌聲遲遲不間斷，對病友的

堅持深受感動。

罕病家庭用歌聲與觀音媽及信徒們交流，

同時透過分享生命，讓社會各角落了解及接納

罕病，傳遞正向能量及生命韌性給信徒們，高

雄市草衙朝陽寺亦捐贈本會3萬元愛心基金，

宗教信仰活動搭配公益的結合，觀音媽就像是

大家的母親般，慈悲為懷庇佑著大眾。

慈悲為懷　濟世為志

▲感謝楠梓天后宮愛心捐贈。 ▲南區合唱團至高雄市草衙朝陽寺表演多首歌曲。 

文/趙雅庭（南部辦事處活動專員） 
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【罕見二十　感恩有你】20周年展覽，誠摯邀您參與
2019年為罕見疾病基金會的20周年，回顧創會初期從罕病家長相互扶持的團體，成長為以服

務罕病病患為使命的基金會。展覽將完整呈現罕見疾病基金會這20年來結實的豐盛果實，以及對

於未來的展望，期盼各位能一同印證本會成長的足跡，同時本會將持續蓄積能量，以更穩健的腳

步走向下一個里程碑。

◎活動日期：2019年10月23日至30日

◎活動地點：台北松山文創園區北向製菸工廠（台北市信義區光復南路133號）

第21屆罕見疾病博碩士論文獎助，歡迎在校研究生申請！
為鼓勵國內博碩士生從事罕見疾病相關研究，本會特設立罕見疾病博碩士論文獎助，歡迎申

請。

◎申請資格：國內公私立大學院校博、碩士班研究生，論文研究與本會本年度

獎助主題相關者，且於獎助審查結果公告時（約11月底），尚未完成論文者。

◎申請日期：即日起至9月30日（一）止（以郵戳為憑）。

◎連絡電話：（02）2521-0717轉124 研究企劃組洪專員。

健康保險署公告修正「全民健康保險呼吸器依賴患者整合性

照護前瞻性支付方式」計畫
據衛生福利部108年2月27日衛部保字第1081260082號核定函，健康保險署於2019年4月1日

起生效修訂「全民健康保險呼吸器依賴患者整合性照護前瞻性支付方式計畫」居家照護階段之收

案條件案，增列龐貝氏症（肝醣儲積症第二型Pompe disease；ICD-10-CM：E74.02）為居家照護對

象。

衛生福利部公告修正「全民健康保險醫療服務給付項目及支

付標準部分診療項目」
衛生福利部108年2月19日衛部保字第1081260044號公告，「X光骨骼密度測定」適應症增加

成骨不全症患者，因病情需要再次施行骨質密度測量檢查時，檢測間隔時間與其他適應症一樣均

為一年以上，但其他適應症有每人終身檢查3次之限制，而成骨不全症患者沒有此限制。

▲詳細資訊請掃我






