
109 年罕見疾病關懷志工培訓研習課程第二梯次 

 

壹、日期：109 年 10 月 31 日(星期六)-109 年 11 月 1 日(星期日) 08:30~17:30 

貳、地點：花蓮慈濟醫院協力樓二樓和氣會議室(花蓮縣花蓮市中央路三段 707 號) 

參、參加對象：全國大專院校之學生(大學及研究所)及有興趣志工 

肆、報名方式：填妥報名表傳真後，請來電確認或網路報名。 

傳真報名：請傳真至(03)8462916  

網路報名：https://reurl.cc/M7pE2W 

伍、聯絡窗口：(03)8561825 分機 13794 劉俐伶專任助理 

陸、主辦單位：花蓮慈濟醫院遺傳諮詢中心、國立東華大學諮商與臨床心理學系 

柒、協辦單位：社團法人中華民國台灣黏多醣症協會、國立東華大學社會參與中心 

捌、課程內容： 

10 月 31 日(星期六) 

時間 主題 主持人/主講人 

08:30~08:50 報到  

08:50~09:00 來賓致詞  

09:00~11:00 罕見與遺傳疾病介紹及相關議題討論 
花蓮慈濟醫院 小兒科 

朱紹盈 醫師 

11:00~12:00 罕病個案的飲食控制及挑戰 
花蓮慈濟醫院 營養科 

童麗霞 營養師 

12:00~13:00 午餐 

13:00~15:00 罕病患者及家庭心理支持與陪伴  
東華大學諮商與臨床心理學系  

翁士恆 助理教授 

15:00~15:20 休息 

15:20~17:20 當我們黏在一起~與生命共舞 

社團法人中華民國台灣黏多醣

症協會創辦人 

 蔡瓊瑋 女士 

17:20~17:30 問卷填寫、大合照、賦歸 

 

  

https://reurl.cc/M7pE2W


11 月 1 日(星期日) 

時間 主題 主持人/主講人 

08:10~08:30 報到  

08:30~10:00 特殊兒童心理與相處技巧 
幸福對話心理工作室- 

           蕭珺予 老師 

10:00~10:10 休息 

10:10~12:10 
關懷、陪伴與同理 

     ~如何與案家對話 

幸福對話心理工作室- 

          蕭珺予 老師 

12:00~13:00 午餐 

13:00~15:00 家庭訪視原則與技巧訓練 

財團法人台灣兒童暨家庭扶助
基金會花蓮分事務所 

                王芯婷督導 

15:00~15:10 休息 

15:10~17:10 ICF 演練與個案紀錄撰寫 
東華大學諮商與臨床心理學系  

  翁士恆 助理教授 

17:10~17:30 同意書填寫、大合照、賦歸 

 

  



朱紹盈 Shao-yin Chu   

 

 學歷  

國立台灣大學醫學士                                        1988~1995 

慈濟大學 人類遺傳學碩士                                   2002~2005 

 

 現職 

慈濟醫院遺傳諮詢中心主任                                 2018/7~  

慈濟醫院教學部教學型主治醫師                             2018/3~  

佛教慈濟綜合醫院  小兒科主治醫師                         2002/7~  

慈濟大學  醫學系  部定助理教授                           2014/8~ 

 

 經歷 

佛教慈濟綜合醫院  遺傳諮詢中心主任                       2005~2010 

佛教慈濟綜合醫院  教學部副主任                           2007~2014 

佛教慈濟綜合醫院師資培育中心主持人                       2007~2014 

慈濟大學教資中心臨床醫學教育組組長 2008~2014 

 

 專長 

醫學遺傳學、新陳代謝學、小兒內分泌學、醫學教育 

 

 榮譽 

慈濟大學 「最佳臨床教師」                            2004 

佛教慈濟綜合醫院「優良醫師」                         2007 

花蓮縣醫師公會「優良醫師」                           2007 

衛生署教學醫院教學費用補助計畫「優良臨床教師」       2012 

花蓮縣文化貢獻縣長獎                                 2012 

花蓮市市政貢獻獎                                     2013 

慈濟大學「校級優良教師」                             2014 

 



 



 

  



講師基本資料及課程主題摘要表 

(一)日期：109 年 10 月 31 日     地點：花蓮慈濟醫院協力 2樓和氣會議室 

主講題目 罕病個案的飲食控制及挑戰 

摘要內容 

 

「罕見疾病」個案因疾病因素而有不同限制。包含需飲食限制之氨基酸代

謝異常個案或因疾病狀況而影響生長、咀嚼吞嚥功能…等。本課程擬藉由

常見臨床照護個案之疾病與飲食調整說明與交流，達到臨床營養照護的目

的。 

(二) 講師資料表 

講師姓名 童麗霞 

最高學歷 

學    校： 中山醫學大學 

科    系： 營養科學研究所 畢業年度： 2000 年 06 月 

級    別：（請勾選） 

研究所（碩/博士）□大學（學士）□技術學院  □大專 

 單位名稱 職稱 
教學 

年資 

實務 

年資 

研究 

年資 

現     職  花蓮慈濟醫院營養科 營養師 14 18  

經    歷 

（至多 5項） 
     

證    照    種    類 證書字號 

  

專    長  

特殊成就  

備    註  



 



 

講師基本資料及課程主題摘要表 

(一)日期：109 年 10 月 31 日     地點：花蓮慈濟醫院協力樓二樓和氣會議室 

主講題目 罕病患者及家屬心理支持與陪伴/ICF 演練與個案紀錄撰寫 

摘要內容 

 

以罕見疾病患者及家屬的角度出發，思考病友與家屬面對疾病時所帶

來的困境，學習如何在陪伴中形成支持的力量。 

理解 ICF 系統的建構方式，以病症之外的觀點來進行分類判準，並實

際操作與演練，使服務提供者更可貼近身心障礙者的需求。 

(二) 講師資料表 

講師姓名 翁士恆 

最高學歷 

學    校： 英國國立愛丁堡大學 

科    系： 諮商與心理治療學研究

所 
畢業年度： 100 年 11  月 

級    別：（請勾選） 

研究所（碩/博士）□大學（學士）□技術學院  □大專 

 單位名稱 職稱 
教學 

年資 

實務 

年資 

研究 

年資 

現     職 

國立東華大學諮詢中心心理

諮商組 
組長  6  

國立東華大學人文社會科學

學院諮商與臨床心理學系 
助理教授 7  7 

經    歷 

（至多 5

項） 

中國醫藥大學附設醫院兒科

部 

臨床心理師  5  

中華民國諮商心理學會第五
屆 

理事    

中華民國諮商心理學會第六
屆 

理事    

證    照    種    類 證書字號 

諮商心理師證書 000377 

助理教授證書 036396 

專    長 早期療育；兒童心理治療；客體關係理論心理分析 

社區心理學；現象學心理學；動物輔助治療與生態治療 

特殊成就  

備    註  



  



  



講師基本資料及課程主題摘要表 

(一)日期：109 年  10 月  31 日     地點：花蓮慈濟醫院協力樓二樓和氣會議室 

主講題目 當我們黏在一起：黏多醣症病童的照顧與扶持 

摘要內容 1.了解罕見疾病的特徵與治療方式。 

2.分享罕見疾病學童身心靈各方面的完整照護與經驗，提升罕見

疾病學童之社會適應能力。 

(二) 講師資料表 

講師姓名 蔡瓊瑋 

最高學歷 

學    校：國立台北大學(原中興大學法商學院) 

科    系： 社會系 畢業年度： 1980 年  6 月 

級    別：（請勾選） 

□研究所（碩/博士）大學（學士）□技術學院  □大專 

 單位名稱 職稱 
教學 

年資 

實務 

年資 

研究 

年資 

現     職 

社團法人中華民國台灣黏

多醣症協會 
創辦人 23 25 36 

國際黏多醣症聯盟國 委員 12 12 12 

亞太黏多醣症組織 創辦人與主

席 

12 12 12 

經    歷 

（至多5項） 

經濟部會展躍升計劃-國

際會議推動小組 

諮詢顧問 4 4 4 

點燈文化協會 講師 3 3 3 

點燈文化基金會 常務董事  6 6 6 

證    照    種    類 證書字號 

  

專    長 ※ 黏多醣症病童的照顧、安養與就醫。 

※ 爭取病童醫療權益。 

※ 協助亞太區各國成立黏多醣症組織。 



特殊成就 ※ 1998 年國際扶輪社總會「關懷兒童傑出服務獎」。 

※ 2000 年全國好人好事代表。 

※ 2000 年「內政部 88 年度全國甲等優良團體獎」。 

※ 2010 年第 14 屆十大愛馨獎得獎人。 

※ 2014 年第 13 屆世界會議「終身成就獎」 

※ 2016 年 PAL 獎 

 

 

備    註  

  



講師基本資料及課程主題摘要表 

(一)日期：109 年 11 月 01 日     地點：花蓮慈濟醫院協力 2樓和氣會議室 

主講題目 家庭訪視原則與技巧 

摘要內容 1.看懂別人的心-理解訪視員與受訪者的心態 

2.打開家門讓愛走進來-如何化解受訪者的抗拒，理解訪視者的陪 

 伴與服務意義性。 

3.如何打開話匣子－訪視的內容與態度 

4.訪視者的人身安全 

(二) 講師資料表 

講師姓名 王芯婷 

最高學歷 

學    校： 國立台灣大學 

科    系： 社會工作學系碩士班 畢業年度： 96 年 07 月 

級    別：（請勾選） 

研究所（碩/博士）□大學（學士）□技術學院  □大專 

 單位名稱 職稱 
教學 

年資 

實務 

年資 

研究 

年資 

現     職 花蓮家扶中心 社工督導  22  

經    歷 

（至多 5 項） 
慈濟大學社工系 兼任講師 6   

證    照    種    類 證書字號 

教育部講師證 講字第 106905 號 

兒童、少年婦女與家庭專科社工師 第 1050076 號 

專    長 兒童與家庭社會工作、團隊帶領、桌遊團體輔導與親職教育 

特殊成就 108 年衛福部社會工作人員表揚-績優社工 

備    註  

 

  



 



 



講師基本資料及課程主題摘要表 

(一)日期：109 年 11 月 1 日    地點：花蓮慈濟醫院協力樓二樓和氣會議室 

主講題目 罕病不寒---讓我陪伴你 

摘要內容 

﹙50~100

字） 

藉由分享講師多年陪伴特殊家庭的生命故事 

引導學員理解特殊家庭成員所面臨的生命困境與挑戰 

再藉由簡易同理技巧練習，增進學員陪伴的技巧與態度。 

(二) 講師資料表 

講師姓名 蕭珺予 

最高學歷 

學    校： 國立彰化師範大學 

科    系： 輔導與諮商學系 畢業年度： 90 年 6 月 

級    別：（請勾選） 

研究所（碩/博士）□大學（學士）□技術學院  □大專 

 單位名稱 職稱 
教學 

年資 

實務 

年資 

研究 

年資 

現     職 幸福對話心理工作室 負責人  18  

經    歷 

（至多 5項） 

幸福對話心理工作室 負責人    

各大學諮商中心 合作講師 
 

   

家扶及各社福機構 團體帶領人    

證    照    種    類 證書字號 

  

專    長 成人心理陪伴、溝通技巧訓練、志工訓練 

特殊成就  

備    註  

 

 

  



 


