
 馬安達
        香港黏多醣症暨罕有遺傳病互助小組

講題: 不一樣的聲音
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1. 可詳盡介紹機構的各項資料、深入介紹病友

2. 在書局發售，擴大接觸層面 

3. 保留時間較長久

4. 是很好的宣傳工具

5. 有意義的紀念品

出版書籍的原因及策略:
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➢ 介紹黏多醣個案

➢ 用有趣的文字、簡短篇幅

➢ 大量圖片

➢ 小書: 容易攜帶及保存

 醣豆豆大夢想 2005年
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 醣豆豆大夢想 2005年
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➢ 與設計師合作

➢ 以另類方法創造特別的書

➢ 向特首申訴及號召群眾參與的工具

 醣豆豆大DD 2008年
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 醣豆豆大DD 2008年
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 醣豆豆大DD 2008年
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➢ 以病友家庭為內容

➢ 病症除影響到病人，也影響家人

➢ 需要家人一起合作、朋友鼓勵和幫助

 罕有父母 2010年
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➢ 以病友第一身經驗分享心路歷程和奮鬥故事

➢ 增加罕有病的不同病症的病友作介紹

➢ 選取了一些未能夠獲得政府資助藥物的病友

    作個案

 罕有道路 2011年
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➢ 吸引青少年的關注

➢ 招攬青少年和我們一起合作

➢ 合力去創造出一本漫畫書

 罕有人情 2012年
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 罕有人情 2012年  -  我想長大
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➢ 書籍轉為電子版

➢ 可在網頁免費下載

➢ http://www.mps.org.hk/tc/publications_mps.html

 網上閱讀   2016年
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➢ 到校分享

➢ 邀請國際學校/ 大學社工系合作舉辦活動

➢ 贈書予高永文局長

➢ 「腦有大作為」全港中學生發明大賽

➢ 「罕有造型」攝影展

➢ 參與國際會議，提升形象

➢ 參選[再生勇士]
➢ 舉辦[香港罕有兒童]選舉

➢ 往特首府遊行

➢ 接受電台、電視台、報紙及雜誌專訪

➢ 渣打書節

讓公眾認識罕病需要的其他策略: 
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謝謝!


