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1999年，在本會創辦人陳莉茵女士及董事長曾敏傑教授共同努力下，集結社會大眾愛心，創立罕見疾病基金

會。我們始終堅持捍衛脆弱生命的存在價值，即使一路荊棘遍野，依舊堅定往前邁進。

草創初期，我們致力推動「罕見疾病防治及藥物法」，保障罕病病友的基本生存權益，在篳路藍縷的道路

上，逐步建構全人的服務方案，希望能成為支持病家的堅實力量。回首101年度，本會除了持續推動各項病友服

務，更積極鼓勵病友走入社會，舉辦「2012天籟感恩音樂會」，讓北、中、南三區天籟合唱團共聚一堂舉辦公

演，將鼓舞生命的動人歌聲，傳遞至聽眾心底；而心靈寫作坊及北區心靈繪畫班亦於年末共同舉辦「1+1=1成果

展」，展現病友藝術才華與過人生命力。

再者，本會透過教育宣導之方式，散播關懷罕病種子。首度舉辦「罕見．希望．愛∼2012罕病電影觀賞暨

教育宣導推廣活動」，開放全國大專院校、醫療院所、企業及機關團體等主動申請，期望藉由電影的免費公播提

供及病友親身的生命教育分享，給予病友及家屬更多的社會支持及關懷。本會亦尋求與大眾媒體管道合作，增加

民眾及企業團體對罕病的認識，今年與電視台合作播出「真情台灣—看見罕病生命力」共13集，並拍攝罕病公益

CF廣告—益群篇、世良篇兩支廣告，讓更多人認識罕見疾病。

在病友權益倡導部份，我們亦持續關注罕病法及各項子法的實際執行狀況，並多次召開相關會議，邀請政府

機關協商議題，更緊盯攸關百萬身障者權益的ICF身心障礙鑑定新制，為病友權益嚴格把關。此外，我們亦從病

友及其家庭實際需求出發，病友經濟補助、營養及遺傳諮詢、到宅服務、生育關懷服務等方案都能看出服務成果

的顯著成長；至於攸關本會未來十年重要里程的「罕病福利家園」在今年完成擇定建築師並著手規劃；而「台灣

罕見疾病組織資料庫」今年也有重大突破，正式向衛生署申請設置許可，朝罕病防治推

展前進。

13年歲月悠悠，感謝您一路相伴，在前往未來的路上，也期盼與您同行努力。未

來，我們將持續秉持服務病友的初衷，建構完善周延的服務方案及制度性保障，成為病

友最可靠的夥伴。

跨越101  看見罕見愛跨越101  看見罕見愛
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保險，同時終其一生，該保險之費用均由基金會負

責，讓一向難以獲得保險的罕病病友可以有最基本的

意外險保障；多功能血液淨化機的設置與服務，是基

金會為代謝型罕見疾病小病友所思考籌設的，一般洗

腎機針對成人設計，不適合孩童使用，為了讓代謝型

罕見疾病的孩子在需要時有安全的洗腎醫療，基金會

斥資分別捐助台大醫院及高雄榮總購置多功能血液淨

化機，以避免罕病病童因一般洗腎機器的衝擊而危及

生命。

福利家園，是基金會長期投入時間、人力與經

費的大型計畫，從過去的地點探詢、確定、購置，去

年則投注心力於土地變更開發公司及建築師的遴選及

合作、藉由本會優秀顧問群的不斷開會諮詢及意見交

2012年回顧與展望

雪霽迎春，金風送暖，龍年頃送，蛇年悄臨；轉

眼之間，罕見疾病基金會已成立13年。

13年來，基金會在社會大眾的愛心支持下，由

病友基本的安養、醫療服務，逐步擴大罕見疾病病友

的服務範圍，舉凡大者，包括：罕見疾病合唱團及繪

畫班的成立與擴大、寫作班及採訪班的作品發表與出

版、罕見疾病病友獎助學金的頒發、一年一度的病友

跨夜旅遊、協力家庭的持續成立、病友簡易就業的協

助、心理諮商服務、管灌營養品的補助提供、罕見疾

病醫療及藥物權益的爭取⋯⋯等，均期待帶給病友身

心靈的安頓，以及生活上的協助。

此外，在罕見疾病防治上，罕見疾病篩檢補助持

續辦理、校園罕見疾病的教育宣導、透過媒體與社會

大眾針對罕病防治觀念的對話、罕見疾病相關研究的

籌畫與委託、博碩士論文的徵選⋯⋯等，均希望罕見

疾病可以被社會各階層所認識，被更多的學術單位所

探究，並得以被早期發現早期治療。

去年，雖然受到社會經濟景氣的影響，仰賴募

款以支持病友各項服務的基金會，募款金額大幅度的

減少，但是，所提供的服務不但不縮水，甚至因為罕

病家庭因景氣影響的所需，增加而擴大了安養、醫療

及獎助學金的補助項目及額度；同時，與國內重要罕

見疾病篩檢機構擴大合作，增加罕見疾病的篩檢項目

及對象；尤有甚者，幾項重大的服務更在去年逐一開

辦，例如：基金會為所有罕見疾病病友免費辦理微型

▲黃蔚綱執行長（右）於父親節攝影活動感謝愛心攝影師。

文/黃蔚綱（本會執行長）
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換，選出適合的開發公司進行土地開發與變更地目的

工作，同時在多次與多位國內知名建築師懇談後，擇

定願意發揮愛心與基金會合作為病友打造一理想家園

的建築師；這一切，似乎看似簡單，卻有許多深刻的

考量，也留下許多珍貴的經驗。

隨著新的一年的到來，基金會同仁埋首研擬一個

又一個的服務計畫，期待提供給病友更佳的服務；許

多延續的或去年開發的舊計畫持續進行，向著更好、

更多、更大的目標向前邁進；值此同時，無論是小型

的、大型的計畫，新的計畫、新的方案更是我們迫切

去思考與探討的。

毫無疑問的，福利家園進一步規劃將是今年的重

頭戲；在地目變更完成前，在基金會志工的投入下，

初步已將福利家園內的環境做一整理，並在空地上開

墾一小畝地進行蔬菜的試種，未來將視種植情形，逐

步發展，讓病友可以一步步的進到家園，體驗新的種

植療育；建築師將與基金會同仁不斷提出基金會對福

利家園的抽象及具象的議題，與同仁、病友對話與思

考，規劃出理想的罕病福利家園藍圖；或許進度不會

很快，但我們期待，一切將是如此踏實地進行。

罕見疾病組織庫是基金會多年來一直努力的計

畫，囿於衛生署的法令更動，使得該組織庫的設置需

重新送衛生署審查，也因此延宕多時；年初，衛生署

將對基金會的資料庫相關措施進行審查，相信不久將

可通過，而重新開始運作；通過後，我們將持續與各

大醫院合作，收集更多的罕病組織檢體，以豐富組織

庫的內涵，做為本土罕病醫學臨床探討的重要資料

庫，相信對罕病醫療及藥物研究，將有另一發展與突

破。

罕見疾病基金會成立之初，罕見疾病防治及藥物

法的創制，為罕見疾病的防治工作邁出了一大步，期

間略有因文字或工作方向的些微修正，然而，自2000

年2月發布後，制度上實在應該有更多更深沉的檢

討，病友的醫療權益是否普及？用藥是否無礙？防治

工作是否踏實？經費分配是否得宜？政府是否依法完

善行政？各相關機構及非政府組織是否可依法照顧罕

病病友？凡此種種，在制度面及法制面需步步到位、

面面兼顧，但這部攸關罕見疾病防治的法令是否周

全？新的一年，一番新的審視與檢討，並做全面性的

整修，在執行13年後，此其時也。

回顧過去，罕見疾病基金會開啟罕見疾病服務與

防治的大門，每一年，我們看到基金會的成長，病友

的服務日漸完善，防治工作日益開展；展望未來，工

作卻日漸沉重，任務亦日漸艱鉅；幸運的是，我們一

路走來，總有數不清的愛心相隨，捐錢出力，總有數

不盡的善心相伴，噓寒問暖。對於這一切殷殷至意，

我們真的除了感謝還是感謝；只能雙手合十，祈求上

蒼，讓所有的罕見疾病病友，堅強自信，讓所有給予

罕病溫暖的朋友，健康快樂。



78

89

306

78

72

86

507

186

78

75

279

38

116

48

460

10
127

901

657

76

14

100

300

500

700

900

1100

0

200

400

600

800

1000

1200

財團法人罕見疾病基金會  會訊2013. 034

2012 年度會報

中部辦事處服務

病友：1,107人
地址：404台中市進化北路
            238號7樓之5
電話：04-2236-3595

南部辦事處服務

病友：917人
地址：800高雄市新興區
            民生一路206號9樓之3
電話：07-229-8311

本會服務對象分布

2012年
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北部總會服務

病友：2,257人
地址：104台北市長春路20號 
            6樓
電話：02-2521-0717

※ 該資料為本會現階段實際入會之病友人數共4,281人。
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財團法人罕見疾病基金會

黃執行長與本會相關
同仁至楊玉欣立委辦
公室，與國健局、健保
局、食品藥物管理局討
論罕病法修法事宜。

舉辦第四屆罕見疾病青
少年人際成長體驗營。

內政部持續委託本會執
行「2012居家身心障
礙維生設備用電補助計
畫」。
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曾董事長、陳副執行
長、洪瑜黛組長代表至
廣州和北京出席「第二
屆兩岸罕病政策交流活
動」。

舉辦2012中區螢火蟲家
族暑期病友旅遊活動—
新竹六福村、苗栗西湖
渡假村二日遊，共計
200人參與。

舉辦「身障鑑定有新
制， ICF你甘知？」罕
病ICF座談會。

首次辦理「生命教育宣
導講師培訓課程」，藉
此培訓更多病友及家屬
從事宣導。

曾董事長、陳常董與本
會相關同仁至北京參加
罕病政策論壇和LSD國
際研討會。

於 台 北 京 華 城 舉 辦
「2012罕見疾病父親節
攝影展」開幕記者會。

2012年活動大事紀

曾董事長、陳副執行長
與本會相關同仁出席食
品藥物管理局主辦之日
本難病防治及孤兒藥管
理之成果會議，同時日
本官員
亦至本
會進行
參訪。

2012罕病小朋友暑期太
鼓班正式開課。

陳副執行長代表本會至
新加坡參加罕見疾病和
罕見癌症座談會。

南辦舉辦一日遊，至台
南頑皮世界動物園及善
化糖廠，共121人。

舉辦「幸好還有你，讓
愛不罕見」母親節暨愛
心捐贈記者會。 曾董事長受邀前往

韓國參加MPS研討
會，並於會中發表
演講。

舉辦2012北區螢火蟲家
族暑期病友旅遊活動—
花蓮怡園度假村二日
遊，共計220人參與。

台科大EDBA/EMBA校
友會舉辦「邂逅爵士」
慈善音樂會，連續六年
捐贈本會，並邀請病友
前往觀賞。

召開「罕病病友權益討
論會」，邀請健保局、
國民健康局、人類遺傳
學會簡穎秀秘書長、
台大醫院胡務亮醫師與
會。

曾董事長與本會同仁代
表出席在東京舉行的第
七屆。ICORD(International 
Conference on Rare Diseases 

& Orphan Drugs)會議。
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陳常董應邀參加上
海罕見病年會，並
發表演講「病患組
織的媒體宣導」。

黃執行長與本會相關
同仁至楊玉欣立委辦
公室，與國健局、健保
局、食品藥物管理局討
論罕病法修法事宜。

「罕見 1+1=1 罕見疾
病心靈繪
畫班暨寫
作班成果
展」於台
北社教館
展出。

於台北福華飯店舉辦
2012「因為有你 愛不
罕見」公益CF託播記者
會。

於台北福華飯店舉辦
2012罕見疾病獎助學金
頒獎典禮，共有70種病
類、346名病友獲獎，
人數為歷年之最。

首次辦理罕見疾病家屬
健康檢查活動。
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12/1

舉辦東區（宜蘭花東）
全方位家庭支持課程。

啟動第二個協力家庭示
範計畫，邀請三位住民
正式入住。

舉辦2012中區螢火蟲家
族暑期病友旅遊活動—
新竹六福村、苗栗西湖
渡假村二日遊，共計
200人參與。

首次舉辦「輔助宣告、
監護宣告」生活法律專
題講座。

陳常董、陳副執行長、
林主任出席在澳洲雪梨
舉行的Human Genome 
Meeting 2012，並發表
專題演講。

本會於台中明德女中舉
辦2012「因為有你 愛
不罕見」天籟合唱團年
度成果音樂會。

本會與殘障聯盟、交通
大學共同合作「我愛無
障礙餐廳」推廣計畫正
式開跑。

舉辦中區營養教室「我
的專屬美味—低蛋白料
理廚房」。

首次辦理罕病家屬喘息
休閒體驗一日遊活動。

本會首次規劃「真情台
灣—看見罕見生命力」
電視宣導專題正式開
錄。

首次辦理北中南區罕爸
靚媽經驗分享暨交流活
動」。曾董事長受邀前往

韓國參加MPS研討
會，並於會中發表
演講。

首次舉辦罕病身障 ICF
鑑定醫師說明會，共有
北中南醫師3 0多人參
加。

台科大EDBA/EMBA校
友會舉辦「邂逅爵士」
慈善音樂會，連續六年
捐贈本會，並邀請病友
前往觀賞。
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2012年直接服務內容統計表

(一)方案性服務成果

方案
經濟補

助

生育關

懷

到宅關

懷

醫材與

輔具

生命連

線

心理衛

生

心理諮

商

獎助學

金

全方位

課程

表演工

作坊

寫作班/
採訪班

體驗活

動

管灌營

養品

罕病用

電補助

微型保

險
小計

人次 427 73 322 143 96 1,834 222 346 465 7,352 684 1,684 107 337 1,462 15,554

直接服務總覽
基金會創立初期即以間接服務之議題倡導來

解決整體性的需求，包含罕病法的爭取、身心障

礙者權益保障以及全民健保之就醫權益等等。然

而罕見疾病種類多元，隨著病程及年齡的發展，

病友及家屬的需求也大不相同，從醫療需求、就

學需求、就業需求、照顧需求乃至於心理需求等

等。近年來，本會持續依據病友及家屬的需求，

規劃一系列服務方案，除設計跨病類一致性服務

方案外，單一病類的需求以病友團體活動或方案

來執行，極少數個別化需求則提供個案式服務，

透過種種服務，期許基金會能作為罕病家庭的避

風港，提供全方位的支持管道。在接下來的各項

直接服務方案的介紹前，本單元將針對基金會整

體的直接服務概況作一個整體性的描述，好讓大

家能夠有更清楚完整的輪廓。

2012年度成果

今年服務223種病類，新增病友463名，總服務人

數達4,281名（含437名過世病友）。一般性服務依據

家庭需求，提供兩種不同類型的服務模式，分為方案

性服務以及個案式服務。針對高風險家庭是透過密集

追蹤與介入性處遇來協助他們度過危機。至於一般民

眾服務，則透過諮詢服務來進行衛教宣導，期使全民

重視罕見疾病。除了服務罕見疾病患者外，本會與台

灣弱勢病患權益促進會共同服務醫療弱勢病患亦有相

當的成果。

一、一般性服務

本年度透過方案性服務及個案式服務共提供

19,198人次。方案性服務包含經濟補助、到宅服務、

心理衛生服務、表演工作坊等，今年度試辦微型保

險、管灌營養品補助以及罕病居家溫度改善用電補助

等三個新增方案。由於體驗活動以及表演工作坊十分

受歡迎，參與人數最多，其餘服務以心理衛生服務需

求性最高，足見罕病家庭需擁有健康的心靈才有能量

面對疾病的困境。在個案性服務方面，包含遺傳、營

養及社福諮詢、資源連結等，其中以遺傳諮詢(58.3%)

為最高，顯示罕病家庭對疾病新知及遺傳模式的重

視。而服務方式以電話訪談(43%)以及其他行政聯繫

(46%)為主，其主因為罕病家庭需求複雜度高，非單

一機構或單一方案可滿足，因此需透過多方資源連結

及相互合作才可達成目標。

(二)個案直接服務

遺傳

諮詢

營養

諮詢

醫療

服務
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連結

社福

諮詢

就學

服務

就業

媒合

關懷

支持

權益

爭取
小計

人次 2125 362 69 109 115 63 4 789 8 3,644

2012年服務方式百分比分析圖

歷年本會服務罕見疾病病友人數成長圖

活動會談19.8%

電話訪談43%

其他行政聯繫46%

郵件聯繫0.2%

e-mail聯繫0.8%門診訪視0.1%

學校訪視0.5%

會內會談1.0%

家庭訪視4.0%

機構探視2.0%


