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罕見神經-肌肉退化疾病
社區為本支援計劃

簡介簡介社區 

權益倡議
倡導建⽴罕⾒病政策，

及關注患者和照顧者福利措施

罕病社區教育
透過不同形式和媒介進⾏罕病教育，

提升公眾認知和了解

RARE. We Go

⽬的⽬的

特⾊特⾊

對象對象
18歲或以上懷疑或初確診
罕⾒神經肌⾁退化性疾病⼈⼠及其照顧者

病類如：

18歲或以上懷疑或初確診
罕⾒神經肌⾁退化性疾病⼈⼠及其照顧者

病類如：

運動神經細胞疾病 (MND)
⼩腦萎縮症 (SCA)
多發性硬化症 (MS) 多系統萎縮症 (MSA)

運動神經細胞疾病 (MND)
⼩腦萎縮症 (SCA)
多發性硬化症 (MS) 多系統萎縮症 (MSA)

儘早檢測及介⼊
社區為本「社患醫」協作模式
儘早檢測及介⼊
社區為本「社患醫」協作模式

1.

2.
3.

1.

2.
3.

4.4.

縮短待確診者求診時間

為初確診患者提供適切資訊及⽀援

提升患者及照顧者對病患帶來轉變
之適應⼒及信⼼

縮短待確診者求診時間

為初確診患者提供適切資訊及⽀援

提升患者及照顧者對病患帶來轉變
之適應⼒及信⼼

建⽴患者及照顧者無縫社區⽀援網絡建⽴患者及照顧者無縫社區⽀援網絡

 

在罕⾒病的路上，在罕見病的路上，
我們看⾒你我們看見你

讓我們帶著微光，
陪你前⾏
讓我們帶著微光，
陪你前行

⾯向⾯向⾯向



電話諮詢
透過社⼯及同路⼈電話諮詢，

向待確診者

提供求診資訊及情緒⽀持

電話諮詢
透過社⼯及同路⼈電話諮詢，

向待確診者

提供求診資訊及情緒⽀持

網上評估⼯具及資源
透過網上平台，

提供罕⾒神經肌⾁退化疾病資訊、

求診程序及渠道

網上評估⼯具及資源
透過網上平台，

提供罕⾒神經肌⾁退化疾病資訊、

求診程序及渠道

全⼈個案管理平台
安排專職個案經理

訂⽴及跟進配合病情變化需要的

全⼈⽀援計劃、

整合配對社區服務及資源

同路⼈夥伴及互助聚會
連結病⼈組織及同路⼈

相互扶持守望

⼼社靈療癒空間
連結社區夥伴，

為患者及其家⼈提供或共建

⼼靈探索紓壓天倫活動

疾病管理及照護⼩組
包括病症知識及病情變化管理、

徵狀管理、壓⼒及情緒管理、

⻆⾊管理、運動復健、社區資源攻略等

待待確診確診 確診初
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