
 罕見疾病關懷志工增能研習課程 
一. 活動目的 

1. 瞭解服務學習的真諦，結合教育傳承理念，提供學生一個服務學習的場域，見證以個案為中 

心的醫療照護模式。 

2. 提供關懷志工專業訓練，培育其以行動參與關懷個案及家屬，消弭志工與個案或個案家屬溝

通之障礙。  

3. 提供全人醫療的照護模式，持續關注花蓮地區罕病個案及其家庭照護品質，以落實照顧弱勢

族群，善盡社會責任，落實罕見/遺傳疾病的社區照護。 

二. 主辦單位：佛教慈濟醫療財團法人花蓮慈濟醫院 遺傳諮詢中心 

三. 指導單位：衛生福利部國民健康署 

四. 實施方式：以演講方式進行 

1. 活動對象：罕關志工、有興趣的社(志)工、全國大專院校之學生(大學及研究所)。 

2. 活動時間：2024 年 9月 28 日(週六) 08:00-12:00 

3. 活動地點：花蓮慈濟醫院大愛樓三樓靜心悅讀空間 

4. 活動費用：活動全程免費。 

5. 報名連結：https://reurl.cc/A27xV3 

五.活動內容：  

    時間 主題 主持人/主講人 

08:00~08:20(20”) 報到 

08:20~08:30(10”) 來賓致詞 

08:30~9:20(50”) 罕見與遺傳疾病介紹 
花蓮慈濟醫院遺傳諮詢中心 

   朱紹盈醫師/主任 

09:20~09:30(10”) 休息 

09:30~10:00(30”) 認識罕關志工 
花蓮慈濟醫院遺傳諮詢中心 

翁純瑩遺傳諮詢師 

10:00~10:50(50”) 
罕病患者及家庭之心理支持與陪

伴 

埔基醫療財團法人埔里基督教醫院 

         李家齊臨床心理師 

10:50~11:00(10”) 休息 

11:00~11:50(50”) 
含淚帶笑勇敢活~ 

罕病家屬分享 

裘馨氏肌肉失養症(DMD)個案家屬 

          邱玉妹女士/黃瑜先生 

先天性肌肉萎縮症(CMD)個案家屬 

         徐嘉瑩女士/吳明勇先生 

11:50~12:00(10”) 交流與問卷填寫 

12:00~ 賦歸 

 

  

https://reurl.cc/A27xV3


罕見疾病關懷志工增能研習課程 

課程報名表 

1. 此場研習課程，活動場地因素，午餐一律提供素食，餐飲內用原則依照衛福部規定處理。 

2. 響應環保,請自備環保碗筷,匙,環保杯。 

3. 若有發燒或呼吸道症狀，請通知主辦單位取消，並做好自身的健康照護，祝福早日康復。 

4. 除飲食外，課程期間需全程配戴口罩。 

姓名  性別 □男 ； □女 

身分 □學生   □志工   □其他:_________________ 

就讀學校/
單位 

 
科系/年級/
職稱 

 

身份證字號  出生年月日  民國     年    月    日 

E-mail  當日聯絡手機  

Line □ID:___________________ □電話:___________________________ 

家訪、陪伴案家時間（預先調查） 
(請說明您一週內可以長期配合家訪的時間段,以兩小時為最單位) 

實際參與時間以主辦單位通知為主 

例如:星期一,下午 4點到 6點 

星期五,上午 9點以後都可以 

星期天,早上 10 點到 12 點,晚上 6點以後 

 

 

 

家訪交通    □可自理          □需要搭載 

備註(若有特殊需求，請告知) 

 

 

 

★報名時間：即日起至 113 年 9月 20 日止 

★報名方式：   

傳真專線：(03)8462916，報名後請來電確認。 

★聯絡電話：(03)8561825 分機 13794  蔡瑩寰專任助理 
 


