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愛心齊步走

▲篤行國小義賣園遊會助罕病。 ▲童綜合醫院與罕病，藝起揮灑生命故事。  

台中篤行國小　義賣助罕病

篤行國小二年級這學期的彩虹生命教育課

程，以生命信念為主軸，帶領學童在期末進行

「小信念大行動」跳蚤市場義賣活動，透過活

動引導學童學習尊重、包容不同的生命樣貌。

本會藉由宣導校園環境友善議題，讓尊重差異

理念向下扎根，以不歧視與包容接納罕病。

生命教育課程可以讓學童體現生命可貴，

學習在能力範圍內幫助他人，7月10日（五）

學童藉由愛心義賣及募集發票方式幫助罕病。

罕病宣導影片，讓學童認識什麼是罕見疾病；

染色體異常病友家屬葦鎵媽媽分享病友的狀

況，同儕如何與無法用言語表達的葦鎵成好朋

友，從生活當中慢慢建立彼此的信任感。

當日義賣區物品十分豐富、琳瑯滿目，有

玩具、娃娃、手提袋、文具用品等，學生可用

發票兌換喜歡的物品外，還能至有獎徵答區，

答對者還有加碼禮物。現場也有班級捐款，而

先前老師帶領學生種菜販售的所得也全數捐

出，活動中110位學生共捐出2,900張發票、

11,560元善款，傳遞愛與希望，幫助更多罕病

家庭，因為有你愛不罕見。

藝起揮灑生命故事

童綜合醫院遲景上副院長長期投入罕見疾

病患者診斷治療及防治工作，照護無數的罕病

家庭，並以行動支持罕病，積極促成「藝起揮

灑生命故事」罕病聯合創作展，包括14種病類

16位病友的意象藝術品，與社會大眾分享真實

罕病生活。

7月3日（五）童綜合醫院舉辦開幕茶會，

本會陳冠如執行長前往表達感謝之意，遲醫師

陪伴無數罕病家庭的治療歷程，積極為病友爭

取權利。小腦萎縮症病友昕蕎的媽媽分享道，

在遲醫師細心照料下，孩子疾病才能穩定控

制；卓飛症歆懿爸爸表示，雖然抗病歷程艱

辛，但看見孩子開朗笑容，一切都值得了！

藝文展覽區共分三區展示，畫作區21幅

畫作，帶領民眾體認病友創作的艱難過程。居

家生活區8幅影像，病友與疾病共存的日常，

看似簡單卻行之不易，呈現罕病家庭深厚的感

情。Dravet症候群病友爸爸細膩的陶藝創作，

展現堅毅的信念，猶如罕病家庭的淬鍊，成就

精美的作品。感謝大家一同欣賞病友聯合創作

展，感受病友不凡的生命力！

文/李紫忻（中部辦事處活動專員）

各界善行　關懷罕病
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愛心齊步走

摩椅、賽車、撞球、飛鏢機台、投籃機台、鬥

牛等遊憩設施，孩子們更是玩得不亦樂乎。長

期以來罕見爸媽重心總是聚焦在病友身上，長

久照顧而無法排解壓力，希望藉由喘息活動帶

領大家暫時拋開所有壓力，就是此次活動的目

的。只見一旁的爸媽說：已經十幾年沒玩過保

齡球了！好像找回了年輕時的青春活力，孩子

們也紛紛開心的說希望下次還有機會能再來一

同享樂。

競賽優勝者分別獲得：木客微光保齡球

造型獎盃、無線藍芽耳機、精美手作提袋、精

緻存錢筒、手工皂等豐富精美的禮品。感謝高

雄市大愛扶輪社、高素珍創社社長、鄭麗芬社

長、蔡靜賢秘書、黃麗卿女士愛心支持共同捐

贈5萬元，祝福所有辛苦的罕爸們－父親佳節

愉快！

適逢父親佳節，感念每位罕爸長期以來的

辛勞，去年保齡球大賽廣受好評，今年移師高

雄舉辦，與罕病爸媽們一同共度佳節。8月1日

（六）於E7PLAY三多店舉辦「投一份心．轉

動大愛—第二屆罕見盃保齡球大賽之尋找火雞

王暨父親節慶祝活動」，共24種病類、28個

罕病家庭，97位病友及家屬參加，與長期支持

罕病的「高雄市大愛扶輪社」共同合作此次活

動，與社友們同場交流，享受保齡球樂趣。

基金會陳莉茵創辦人及高雄市大愛扶輪社

鄭麗芬社長出席為大家賽前加油打氣，期待選

手們爭取佳績。罕爸們平時工作辛勞，假日更

是陪同罕病兒參加大小活動，趁此佳節我們準

備了蛋糕，與父親們同樂。

活動除了單純的個人積分、團體競賽之

外，更加入需要默契十足的雙人賽，以及一決

勝負之火雞王PK賽，由罕見爸媽與大愛社友

們共同組成八支隊伍爭取最高榮譽；雙人競賽

則由病友及大愛社友搭檔競技，順利解到球

的瞬間一同歡呼擊掌，讓大家緊緊凝聚在一

起，精彩又刺激的過程，讓整場競賽添增不少

趣味性。現場還提供迷你KTV、電動遊戲、按

文/趙雅庭（南部辦事處活動專員）

投一份心．轉動大愛　
罕見盃保齡球大賽

▲罕病爸媽認真參與保齡球大賽，努力取得好成績。 ▲第二屆罕見盃保齡球大賽，與扶輪社友同樂。
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罕見疾病病友微型保險補助方案
秉持著持續為病友尋求更完整健全保障的信念，基金會自2012年7月推出「罕見疾病病友微

型保險補助方案」，與泰安保險公司專案合作，替服務的病友們投保微型保險，期待能幫助病友

們在遭遇意外事故的急難時刻，維繫家庭並減緩經濟重擔，讓病家早日回歸到原本生活的常軌。

「罕見疾病病友微型保險補助方案」內容如下：

★保險對象：本會服務之罕見疾病病友。。

★保險內容：意外身故、意外殘廢保險給付、未滿15足歲僅保意外殘廢。

★保費：免費（由本會全額補助）。

詳細內容請電洽02-2521-0717分機165，病患服務組許社工。尚未入會的罕病朋友們亦隨時

歡迎免費入會，期待能有更多病友提出申請，為日常生活多添一份安心。

罕見疾病患者肺炎鏈球菌疫苗補助辦理方案
為維護罕病病友的健康，預防病友因感染肺炎鏈球菌而導致嚴重併發症，本會今年持續辦理

「罕見疾病患者肺炎鏈球菌疫苗接種補助方案」，提供罕病病友自費施打肺炎鏈球菌疫苗費用補

助，增強罕病朋友的抵抗力。

★補助對象：未符合公費肺炎鏈球菌疫苗施打條件之罕病病友，即年滿6歲至74歲者。

★補助項目：提供1劑肺炎鏈球菌疫苗費用補助，疫苗包含13價結合型肺炎鏈球菌疫苗或23價

肺炎鏈球菌多醣體疫苗（請配合您的主治醫師建議，選擇施打疫苗種類）。

★申請時間：即日起至2020年12月11日止（郵戳為憑），詳細補助內容請參考本會官網，或

電洽02-25210717分機151～155醫療服務組。

第15期「Yahoo！奇摩全心全益專案」，開始申請囉！ 
只要是罕見疾病病友或家屬為Yahoo奇摩拍賣的賣家，即日起，向本會提出全心全益專案申

請，經審核通過者，可獲得新台幣一萬元的拍賣回饋金（限抵用商品刊登費及交易手續費）。 

1. 申請對象：罕見疾病病友及親屬。

2. 申請期間：2020年9月1日至2020年12月31日

3. 相關事項請查詢本會官網或來電洽詢02-2521-0717分機123劉專員






