


2011.09  第47期

財團法人罕見疾病基金會 會訊

過了綠意盡現的夏　是金風送爽的季節
是誰說秋風蕭瑟　草木黃落

您無私的支持　灌溉、豐富我們的耕耘
您滿盈的愛心　一如皎潔秋月照亮絕地花園

盼望您我持續共同攜手向前
讓夏日的溫暖　豐饒蕭索的秋

畫作名稱：貓咪與我

作    者：李宜瑄（結節性硬化症）

格格是我們家養的貓

牠非常的溫馴　非常安靜

我常常跑去跟牠說心事

牠是我的好朋友　我也很愛牠

執行單位：財團法人罕見疾病基金會

發 行 人：曾敏傑

社    長：黃蔚綱

編輯顧問：鄭慧卿

編 輯 群：楊永祥、陳冠如、洪瑜黛、周宇翔

攝    影：董健男、許凱婷

美術設計：周淑菁

郵政劃撥：19343551財團法人罕見疾病基金會

會    址：104台北市中山區長春路20號6樓
電    話：02-2521-0717    傳真：02-2567-3560
網    址：www.tfrd.org.tw
電子郵件信箱：tfrd@tfrd.org.tw
本刊內容全文上網

印    刷：采泥藝術印刷股份有限公司

中部辦事處

會    址：404台中市進化北路238號7樓之5
電    話：04-2236-3595  傳真：02-2236-9853
南部辦事處

會    址：800高雄市新興區民生一路206號9樓之3
電    話：07-229-8311    傳真：07-229-9095
刊頭題字：簡銘山

人物特寫

愛不罕見

23      100年度用電補助申請開跑

第六季全心全益申請開始

24      2011啟開智慧之光

感恩愛心茶會圓滿成功

24      2011全壘打大賽球員公益真性情　

搶轟金球助罕病

25      Pukii放電影　快樂做公益

上海商業儲蓄銀行助罕病

26      台北願景IN82「再登場∼

關懷罕病慈善晚會」圓滿成功

26      「帶一片風景走」北中南電影欣賞會

∼感性大成功

27      參觀會動的清明上河圖 　

罕病朋友快樂過暑假

28      買鍋做愛心∼BUFFALO不銹鋼鍋具

愛心活動7月份正式開跑

29      2011年4∼6月

34      亮亮看世界

好康報你知

好康報你知

喜閱人生

訊息窗口

螢火蟲家族

捐款芳名錄

  1      罕見殊榮　總統教育獎雙獲肯定

  2      追蹤輔具補助新措施　確保病友權益

  3      彩繪人生　唱出希望

  4      我的超級老爸

  6      螢火蟲家族歡喜渡假去

  7      有你陪伴　我不孤單

10      青少年人際成長體驗營

11      學員成長故事分享

12      踩著陽光 罕病盛夏出遊趣

15      繽紛秋意　螢火蟲家族攜手向前行

18      為台灣生技環境努力者致敬

19      喜悅行善 助人最樂

20      馬來西亞罕見疾病醫學遺傳國際會議

21      120公分的勇氣

          學校沒教我的36堂課

22      復康巴士不設籍限制　明年上路

罕病資源手冊III即將出版

十種罕見疾病單張　新款上架！

焦點話題

頭條新聞

特別報導

活動采錄

國際交流

CONTENTS目   錄

劃撥戶名：財團法人罕見疾病基金會

劃撥帳號：19343551

Taiwan Foundation For Rare Disorders

愛心齊步走



頭條新聞

1財團法人罕見疾病基金會  會訊 2011. 09

文/本刊

人生中充滿各式挑戰，考驗著人們的智慧與信心。對於罹患罕病的孩子來說，先天基因缺陷導致身

體四肢的障礙，讓他們無法與一般孩子站在同一條起跑線。而在2011年總統教育獎中，罕病學子展現過

人的勇氣與力爭上游的精神，從400多位競爭者中脫穎而出。他們正向積極地面對生命挑戰，充分展現總

統教育獎「以順處逆　發揮人性積極面」的態度，足為各界學習的表率。

罕見殊榮
總統教育獎雙獲肯定

永不放棄的陽光男孩

君豪始終相信：我能！

出生時，

君 豪 便 被 診

斷出罹患先天

性軟骨不全症

並合併先天性

關節強直硬化

症 ， 四 肢 嚴

重扭曲變形的程度，連醫師都大為吃驚！雖因此被診

斷為終身無法行走，但君豪的母親堅持「孩子的命運

掌握在自己手裡」，不放棄希望，讓君豪持續接受復

健。直到4歲，才終於鬆開母親的雙手，邁出獨立的

第一步。

或許是承襲母親不向命運低頭的態度，對於他人

輕而易舉的事物，君豪即使耗費10倍努力才能做到，

他也不輕易放棄。手肘以下關節僵硬無法彎曲，仍要

求母親協助訓練獨立進食；作業簿上工整的字跡，是

君豪忍痛將鉛筆塞入變形萎縮的手中，一筆一畫苦練

出的成果。即便舉步蹣跚，君豪承受著步行之痛，仍

參與身障學童田徑比賽，走也要走完全程。這背後，

更是君豪定期回醫院切除腳踝中變形的畸形骨，承受

名符其實的「削足」之痛的戰功。

君豪獨立堅毅的生命韌度，為班上同學上了寶

貴的一課。而他對家人、朋友的熱情以及體貼善良的

個性，更令人為之動容。在母親情緒低落時，或在擔

憂腹中第2個寶寶健康問題而難過掉淚時，君豪反而

會軟言安慰媽媽：「你不要擔心，弟弟的手腳會好好

的，一定不會像我這樣的」。

君豪不因病沮喪，反而堅毅面對，擁抱生命一切

可能，因為相信：「我能！」讓他的生命發光發熱。

逐夢飛揚的輪椅女孩
蕙君：我要活下去！

在 2 歲 正

式學習起步的

年齡，蕙君便

被診斷出罹患

脊 髓 性 肌 肉

萎縮症，導致

雙 腳 肌 肉 無

力，必須仰賴

輪椅代步，並靠著兩條約束帶來維持姿勢。此外，疾

病也讓蕙君經常手術；且因呼吸道容易感染，一般人

眼中小小的感冒都可能引起肺炎住院的危機，導致蕙

君不得不常向學校請假。然而，蕙君不以疾病為苦，

反而更加樂學勤學，將有限的體力與精神全力投注於

學習，即使耗費數倍的時間，也會完成老師指定的課

業。

由於行動不便，上課、生活都需要人協助，媽媽

也因此成為蕙君的助理員，風雨無阻地陪伴她上課。

媽媽表示，雖然擔心蕙君的健康狀況，但看見蕙君的

努力與堅持，她也願意成就她的心願。蕙君不但成績

名列前茅，興趣亦十分廣泛，她喜歡唱歌、玩電腦，

也喜歡接觸人群、開著電動輪椅在校園漫步。樂於助

人的她，會幫忙同學課業，還會協助維持班上秩序，

儼然是老師最得力的小助手，更為班上同學豎立良好

的行為典範。

蕙君勇於突破肢體障礙的侷限，用輪椅代替雙

腳，用認真彌補身體的缺陷，更用樂觀克服障礙。她

的願望是當老師，用自身的經驗鼓勵他人，擁抱著許

多夢想要完成，再辛苦也堅持「我要活下去！」生命

因堅持而閃亮發光，蕙君優異的表現，為她贏得這次

總統教育獎的殊榮。
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文/周宇翔（研究企劃組專員）

由於罕見疾病之特殊複雜性，使得病友相關輔

具之需求呈現複雜且多元的圖像；例如，多發性硬化

症病友可能因為疾病復發，而存在視障及肢障輔具需

求，又如部份漸凍人病友至疾病末期時，可能有溝通

及肢障輔具之需求。因此，對於罕病病友來說，「輔

具」不僅是維持日常生活運作不可或缺的輔助器材，

更是增進生活品質及促進自我獨立生活的必要工具。

增列輔具補助項目　滿足身障者輔具需求

為了滿足不同障別身障者輔具需求，內政部曾於

1999年公告發布「身心障礙者醫療及輔助器具費用補

助辦法」（以下簡稱輔具補助辦法），並規範各輔具

之補助對象及金額。然而，隨著輔具研發技術日新月

異發展，復加身障者需求日漸多元，既有補助項目已

逐漸無法滿足身障者之需求；因此，內政部遂於日前

邀集各縣市輔具資源中心及身心障礙團體，召開「身

心障礙者醫療及輔助器具費用補助辦法第4條附表修

正草案」會議（以下簡稱輔具修訂會議），重新檢視

現行輔具補助辦法不足之處，以滿足廣大身障者之需

求。

在歷經輔具修訂會議多次討論後，終漸勾勒出未

來補助項目藍圖，初步規劃未來補助項目將從既有85

項增為170餘項；對罕病病友來說，某些新增之輔具

（如爬梯機、呼吸器及抽痰機等）將可彌補目前不足

之處。

輔具規格分級制度　確保輔具補助效益

現行輔具補助辦法不僅項目略少，亦未能針對

輔具產品進行功能分級，遂使不同障礙程度之身障者

僅能全面「一體適用」同類輔具。例如，在「普通輪

椅」方面，輔具補助辦法僅有第14項「輪椅」單項之

補助，而忽略不同障礙程度身障者輪椅使用需求、功

能配備及補助金額之差異。

因此，在輔具修訂會議中，便針對各種輔具之功

能配備規劃出分級制度。例如，普通輪椅項目新增了

多款附加功能，如具仰躺功能或空中傾倒功能等，目

的即是嘗試滿足不同障礙程度身障者需求，並藉此給

予不同程度之金額補助；又如，對於許多發展遲緩或

語言障礙的病友來說，過去僅能申請單項「溝通板」

補助，但未來不僅可依需求申請各類型溝通輔具（如

圖卡兌換溝通系統、固定版面型語音溝通器、語音

溝通軟體或動態版面型語音溝通器等），更可以依照

功能需求差異獲得相對應之補助金額。相信在輔具分

級制度規劃下，輔具補助不僅能真實符合每位病友需

求，更能確保輔具補助效益。

跳脫既有補助思維　輔具租賃新制上路

部份罕病朋友因病程發展而需某些價格較為昂貴

之輔具（如呼吸器或爬梯機），但若政府在資源有限

的情況下僅能給予部分補助、且剩餘自付額又非一般

家庭能夠負擔時，恐將損及病友使用輔具之權益。有

鑑於此，日前在輔具修訂會議中，內政部研議將部分

較為昂貴之輔具由補助制度改為租賃制度，換言之，

未來特定輔具之取得將以「身障者與廠商之租賃關

係」取代現行「政府與身障者之補助關係」。不過，

目前租賃制度執行相關細節仍在草擬規劃階段，但相

信此制度之實施將能滿足病友多元之輔具需求。

此次輔具補助辦法之修訂可謂自1999年公告發

布以來修正幅度最劇烈的一次，但新修訂之輔具補助

辦法目前尚未透過法定程序公告發布，故仍有許多待

確認追蹤之處，未來本會亦將持續追蹤，並將最新訊

息公告週知，以維護罕病病友輔具使用之相關權益。

追蹤輔具補助新措施

確保病友權益

▲內政部召開會議，研擬輔具補助新制。
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文/伍雪苹（研究企劃組專員）

第五屆台北富邦銀行身心障礙才藝獎已於7月9

日完美落幕。回顧各屆的主題，身心障礙者於社會脈

絡中之形象和定位的改變由各屆的主題可見一斑。第

二屆的「用藝術送愛心」如同受惠者的角色；第三

屆「看見無聲之美」唯有聽障者被挑選關注；第四屆

「驚艷生命之美」漸漸成為破繭而出可以讓人驚艷的

毛毛蟲；到本屆的「超越與挑戰」，障礙者終被視為

與一般人同樣具有能力的獨立個體，獲獎者所得到的

不再是嘉惠，而是肯定；自我展現的美好不再是自身

缺陷的對照，而是與自我的對話，是超越障礙、挑戰

自我的表現。本屆在獎項類別上作了更多的區分，依

照作品性質分為涵蓋在創作類之下的繪畫組與工藝

組；以及表演類的器樂組、歌唱組與肢體表演組。很

開心的這一次罕病病友鄭鈴得到繪畫組最高榮譽的梅

花獎，病友魏益群則得到了歌唱組的佳作，從他們的

身上我們看見了追求理想與實現自我的動人花火。

      以畫筆展信念

做自己最重要——鄭鈴
5年前，鄭鈴在本

會心靈繪畫班王蓮瞱老

師的指導下開啟了她通

往繪畫的道路。之後，

因緣際會的進入文化推

廣部陳璐茜老師的班上

繼續學習，在陳老師不

鑽研技巧而強調圖畫內

容的指導，以及同學間

每週作業相互評比的過

程中，她漸漸體會到繪畫是一種自我傳達，是與自我

內心的親密對話。罹患「脊髓性肌肉萎縮症」的鄭

鈴，由於手部肌力不夠，作畫時無法持久抬高，沒辦

法繪製大型的作品，也有一些技法上的限制，但她不

願輕易妥協，更嘗試突破自己能繪製規格的極限，看

著自己作品完成後油然而生的成就感，對鄭鈴來說是

最豐美的果實。

正在籌備畫展的鄭鈴，以這次的得獎作品「頭」

為發想，繪製了一系列的畫作，預計於明年展出；除

此之外，她於年初時還和微軟合作，替微軟設計了新

產品的電腦包；同時手邊也正進行繪本製作和其他的

合作工作。「相信自己永遠還是有潛能的，做自己最

重要。」這是鄭鈴的信念，也是鄭鈴之所以能不斷前

進、散發絢爛光彩的來源。

     以歌聲撫慰人心

我唱故我在——魏益群
孩童時代的魏益群

並不是一個熱愛唱歌的

孩子，但於臥病醫院時

前來病房傳唱佳音的教

友給了年幼的他很深的

印象，由於當時居家出

入不便，益群無法隨心

所欲的外出參與活動，

直到11年前才有機會

重啟唱詩班的門扉。起

初益群對唱詩班需要上

台演唱有些排斥，但隨

著逐漸增加的肯定，詩歌悠揚的旋律讓他慢慢敞開心

扉，發現歌唱的力量與美好。

這是益群第3次獲得北富銀才藝獎的肯定，前兩

次都是以合唱組獲獎，此次為了測試自己的能力首度

以個人名義參賽，竟也一舉拿下佳作的好成績。一路

走來，益群曾經因為長期無法突破的歌唱瓶頸而想過

放棄，但憑著努力不懈的一股毅力，並以學習聲樂來

改善技巧，終於讓他能再度恣意翱翔於樂音之中，找

回對歌唱的信心。「不用擔心唱得好不好，開心的時

候唱歌，能散播歡欣；難過的時候更要唱，因為歌唱

可以為人心帶來慰藉和紓解。」益群希望歌唱能替病

友們帶來生活的喜悅和力量。

彩繪人生　唱出希望
第五屆台北富邦銀行身心障礙才藝獎殊榮

▲鄭鈴與得獎畫作「頭」。

▲魏益群（右）出席才藝獎頒獎典禮。




