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●  罕病法修法三讀完成　病患照顧更加完整
●  2014年活動大事紀
●  標竿愛心企業  讓愛不間斷
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為改善國內罕見疾病患者照顧服務，立法院於2014年12月30日三讀通過「罕見疾

病防治及藥物法部分條文修正案」，強化政府罕見疾病審議會專業程度，新增病患及

家屬的心理支持、生育關懷服務，針對健保未能給付的支持性與緩和性照護，衛福部

也將給予適當補助；此外，本次修法也保障罕病病患取得所需藥物，加速罕病藥物納

入健保給付的審核流程，建立緊急供藥機制，縮短罕病病友用藥等待時間，避免發生

用藥空窗期。

罕病法自2000年立法之後，歷經2005及2010年兩次修法，本次（2014年）修法

是內容增幅最大，也是與病友權益最為相關的一次。本會欣見此次修法中，更強化政

府的主動積極性，並且增加許多對於罕病家庭的照護及補助。包括：第八條新增政府

應提供心理支持及生育關懷服務；第十五條之一明訂無論是經查驗登記或專案申請許

可之罕見疾病藥物，均應依健保藥物給付項目及支付標準之收載程序辦理；至於第

三十三條則增加補助健保未給付之支持性及緩和性照護，讓罕病病友就算尚無法有效

醫治，至少能緩和其疼痛及減輕照顧者負擔，以周延照護罕病家庭。

本次修法得以順利成功，非常感謝楊玉欣、廖國棟、賴士葆、江惠貞、潘維剛、

李桐豪及陳亭妃等委員的修法版本，讓此次修法能更周延完整；修法過程中，社會福

利及衛生環境委員會全體委員更是鼎力相助；而王育敏召委在眾多法案中，主動將此

案排入委員會，更讓此攸關病友需求的修法得以付諸三讀。在此本會謹代表台灣所有

的罕見疾病家庭，向這段期間付出心力的委員們致上最大的謝意與敬意。本會衷心期

盼此次修法三讀通過後，政府各部門日後的溝通協調能夠更全面到位，真正落實對於

極弱勢罕病病友的各項

服務與照護。

▲力促罕病法修法記者會中，相關病友團體代表、官員、立委一同參與。

罕病法修法三讀完成
病患照顧更加完整
文/本刊
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2014年，是台灣社會動盪不安的一年，食安風暴、捷運恐怖事件以及高雄氣爆事件等，都讓國人身

心受到影響。然而台灣社會還是有溫馨感人的事蹟，如淋冰桶獻愛心引發大眾關注罕見疾病的議題，有

人捐款、有人出力。

在罕病方面，也有一些相當令人遺憾的社會事件。如在年初時，一位獨力扶養芳香族Ｌ－胺基酸脫

羧酵素缺乏症（簡稱AADC）患童媽媽，因感情問題以及經濟壓力因素而攜女自殺；4月時，一位8歲女童

疑似遭母親餓死，後經法官檢驗為羅素西弗氏症患童，雖部分原因為母親照顧不當，教育系統無法追蹤

患童接受義務教育，亦是一大漏洞；又於6月初，出生不到一個月患有非典型性溶血尿毒症（簡稱aHUS）

曹小妹，因緊急救命藥物尚未被政府公告為罕見疾病用藥，造成健保未能給付該藥品，家屬雖自費施

打，仍因延誤治療而喪失生命。這些案例都在在凸顯出目前罕病照顧網絡，尚有許多不足之處，醫療及

教育體系、社區系統甚至社政體系，都須全盤檢討，讓罕病家庭不再孤單面對疾病。作為罕病家庭依靠

的民間團體，罕見疾病基金會責無旁貸須填補資源的落差，希望病家不再因無力求助而造成悲劇。

回顧2014 展望2015
文/陳冠如（本會代理執行長）

回顧過去
回顧2014年，在董事會的帶領下，全體同

仁、志工伙伴以及社會上關心罕病的專家學者、

社會賢達、愛心企業的共同努力，我們創造許多

歷年來的第一，也舉辦許多回憶滿滿的活動。

病家直接服務方面，感謝台塑企業暨公益信

託王詹樣社會福利基金的資源挹注，各項補助包

含醫療補助、生活急難、安養補助、生育關懷補

助、管灌營養品補助等，創下歷年最高，讓罕病

家庭暫時紓緩了經濟壓力，有能量迎擊疾病。在

心理諮商、到宅復健指導等服務也穩定發展，讓

罕病家庭身心靈都獲得照顧。此外，2014年罕見

疾病獎學金邁入第12屆，本屆獎助學金得主共有

340位，還新增「國際進修獎學金」藉此鼓勵更

多有機會出國進修的罕病學子，共頒發9個獎項

2,181,000元獎金，亦是歷年最高。

議題倡導方面，2014年最重要的突破是「罕

見疾病防治及藥物法」修法通過，在三年的努力

下，終於在12月底完成修法，這次增加了對罕病

家庭最直接的服務，包含心理諮商補助、支持性

及緩和性照護補助、及補助相關研究經費等，本

會將持續督促政府落實法案實質所提供的服務。

此外，本會關注國家整體在罕病政策的走向，在

二代健保公民參與的制度下，罕病患者的醫療權

益是否受到影響，亦在年底舉辦「罕病政策發展

座談會」，邀請病友團體代表一同瞭解最即時的

政策發展，聚焦處理共同問題。

在社會教育方面，2014年再度獲得觀樹基金

會贊助製播電視節目，本會與年代電視台「真情

台灣」節目合作，首次嘗試以13集談話性節目方

式凸顯罕病家庭面對的困境與需求，內容相當豐

富，值得一看再看。此外，本會多年在台灣社會

默默耕耘，獲得法鼓山頒贈2014國際關懷生命獎

團體大願獎，希望我們持續用願力，陪伴罕病家

庭走過每一年。

▲2014罕見疾病獎學金頒獎典禮。
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展望未來
2015年，我們期許基金會成為罕病家庭的支

柱，持續推動各項服務方案及各種活動，簡述如

下:

(一)關注罕病重大議題：雖然罕病法修法完成，

但制度及政策改革不停歇，將持續追蹤及督促罕

病藥物政策、健保制度、身心障礙鑑定制度、罕

病法各項服務落實等，期待完整制度帶給罕病家

庭保障。

(二)提升直接服務效能：對新確診及遭遇特殊急

難事件之罕病家庭，提供最即時的服務，包含加

強訪視及資源連結，在最需要幫忙的時候，提供

專業支持。2015年的工作重點包含：擴大辦理心

理諮商、到宅復健以及緊急生命連線方案等，另

外有創新的「無障礙計程車補助試辦方案」確保

大家行的安全。

(三)凝聚病友團體力量：病友團體是本會最堅強

的合作夥伴，有著大家的支持讓政策倡導不孤

單，將邀請病友團體共同舉辦「第一屆罕病親子

園遊會」，除了罕病家庭同樂外，期望社會大眾

看到罕病團體的凝聚力。

(四)擴大在地資源開發：近年來，本會中部辦事

處及南部辦事處直接服務業務發展迅速，逐漸獲

得當地企業、慈善單位以及政府單位的關注，近

期中辦及南辦天籟合唱團宣導邀約頻率增加，因

▲台港罕病團體交流。▲罕病政策發展座談會。

此未來將與在地企業及慈善團體進一步互動，期

待能全方位深耕中南部地區。

(五)開發多元募款標的：穩定的經費來源是順利

推展各項病家服務方案的關鍵，因此本會募款計

畫推陳出新，與捐贈單位共同發展獨家的合作模

式，例如企業員工公益日、慢跑助罕病、文創公

益T-shirt贊助等，感謝各界對罕病的關懷，這份

愛的力量將源源不絕。

(六 )建構活絡福利家園：本會關西福利家園於

2014年度獲新竹縣政府設立許可，環評審查持續

辦理中。在2015年，福利家園方案將開發小型農

業體驗活動，讓病友及家屬體驗自行栽種蔬菜與

小植物的樂趣，藉以親近大自然讓心情也獲得療

癒。從試辦計畫中，摸索未來福利家園的藍圖，

建構屬於罕病家庭的優遊天地。

寒冬即將遠離，春天的新芽帶來希望與生

氣。2015年種種困難環境在眼前，我們仍堅持與

罕病家庭站在一起，「永不放棄」就有希望就是

力量。感念過去與未來支持與關懷我們的各界夥

伴，在羊年一起攜手締造有愛的環境。
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中部辦事處服務

病友：1,362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：1,203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

2014年
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北部總會服務

病友：2,487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5,052人。
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辦理「罕見疾病ICF身
心障礙鑑定新制座 
談會」。

辦理2014北區病友旅遊
「宜蘭風光二日遊」， 
共計240人參與。

      為籌設「新竹縣私立關西    
   身心障礙福利服務中心」，
加深與當地居民互動與了解，

辦理首次「環 
境影響說明 
會」。
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11/15-
11/30

9/14
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6/28

12/21

7/8

11/22

9/15

12/13

      獲信義房屋贊助，辦理北 
   中南「罕病單車體驗活動」 
。

首次辦理「罕病政策發展
座談會」，邀請各病友 
團體討論現階段罕病 
醫療政策上的 
困境與因應。

      辦理「食在好安心」母親 
   節暨愛心捐贈記者會。

辦理「第十二屆罕見疾病
獎助學金」頒獎典禮， 
計有340位、多達78種 
病類之罕病學 
子們獲獎。

辦理2014「十年有成粉
墨登場」罕見心靈繪 
畫班十週年成果展 
活動。

辦理「2014罕見疾病藥
物管理與發展座談會」，
共同研商罕藥藥政管 
理方向。

本會與台大醫院、
AADC病友聯誼會合作
辦理AADC國際研討
會。

獲「2014法鼓山國際關
懷生命獎(大願獎)」。

辦理2014南區病友旅遊
「彰嘉投魅力二日遊」，
共計240人參與。

「罕見疾病防治及藥物法
部分條文修正案」三讀 
通過，強化改善國內 
罕見疾病患者照顧 
服務與政府 
罕見疾病審 
議會專業程度。

首度與麥當勞叔叔之家合
作辦理「小小美食家烘 
焙營」活動。

與國民健康署專案合作之
2014 『愛與搖滾』認識
罕病系列宣導活動正式 
起跑。

      「愛，慢慢跑」公益路跑 
   活動，號召千位民眾響應
關懷罕病。

      罕見天籟合唱團受邀至立 
   法院新春團拜演出。

      延續第二年「我愛無障礙 
   生活」計畫，辦理「友善台 
北好餐廳500家」成果發表

記者會。

1/5



財團法人罕見疾病基金會  會訊2015. 038 9財團法人罕見疾病基金會  會訊 2015. 03

2014 年度會報

財團法人罕見疾病基金會

6/7-
6/8

9/27

12/30

6/6

6/12-
6/14

10/17

5/19-
5/30

5/9

9/23

9/28

10/24

5/31

9/15

首度與聯合報合作辦理
「愛與希望」罕見寫作 
班。

      辦理「病友端午關懷訪視 
   」，強化弱勢與特殊境遇病
家關懷。

2014真情台灣「看見罕
見生命力」節目正式製 
播開錄。

      辦理「第五屆罕病青少年 
   運動體驗營」。

      辦理「食在好安心」母親 
   節暨愛心捐贈記者會。

      辦理「救命不能等」 
   aHUS病友緊急用藥記者
會。

香港馬凡氏綜合症協會與
MSIF國際多發性硬化症
協會來訪，進行交流 
座談。

2014年活動大事紀

      首次「2014罕見疾病公 
   關宣導講師培訓講座」。

辦理2014「因為有妳 愛
不罕見」罕見天籟音樂
會。

「罕見疾病防治及藥物法
部分條文修正案」三讀 
通過，強化改善國內 
罕見疾病患者照顧 
服務與政府 
罕見疾病審 
議會專業程度。

      陳創辦人代表本會參 
   加「第二屆海峽兩岸
公益論壇」。

與國民健康署專案合作之
2014 『愛與搖滾』認識
罕病系列宣導活動正式 
起跑。 本會《罕你做朋友》影片

獲國民健康署「103年 
優良健康讀物」多媒體 
類優良讀物。
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2014年服務方式百分比分析圖

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。

2014年度成果

今年服務235種病類，新增病友477名，總服

務人數達5,052名（含597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。至於一般民眾則是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

14,306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，2012年開

辦微型保險及管灌營養品補助方案也持續進行。

由於體驗活動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。在個案服務方面，包含問安關懷

（53％）為密度最高的服務，此服務為本會每

年定期的電話訪談慰問，主動發掘需要協助的家

庭，並陪伴其面對各項狀況。而服務方式以電

話訪談（53.5％）以及其他行政聯繫（19％）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、高風險家庭介入服務

高風險罕病家庭是本會優先提供服務之對

象，目前本會高風險家庭之定義為：1.原生家庭

關係複雜、失功能；2.貧困、單親、隔代教養、

獨居、遺棄、外配；3.其他家庭成員亦為身心障

礙者或罕見疾病患者；4 .負擔家計者失業、死

亡、出走、重病、入獄服刑；5.家庭成員或案主

有自殺傾向或自殺紀錄；6.個案病程發展快速。

另針對外部資源取得有困難或無力解決本身所面

臨困難亦為本會積極介入對象。

2014年共處遇高風險家庭275案，多數罕病

家庭具多重需求，其資源缺乏造成家庭功能失

調，今年度求助者以經濟需求（30.2％）為主，

其次是照顧問題（16.6％）第三則為心理與情緒

需求（15.1％），其他為福利取得（10.8％）、

家庭問題（9 .6％）、就養需求（4 .9％）、其

他（4 .8％）、就業需求（4 .1％）、就學需求

（3.9％）。為使高風險家庭中的病友獲得完善的

家庭照顧，本年度以經濟協助、醫療諮詢為主要

處遇方式，並搭配心理支持、資源連結、關懷支

持、就學或就業協助等，期能提升家庭功能，進

而達到照顧罕病病友為目標。目前已有196案達

到結案目標（佔71.3％），平均13週完成結案作

業，其中有157案現階段問題已獲得協助與解決、

28案不願意接受服務或過世，另有11案因礙於本

會資源不足轉介其他單位協助。

郵件聯繫4.2%

e-mail聯繫0.4%
門診會談2.1%

會內會談1.3%

家庭訪視5.8%

機構探視0.8%

活動會談
12.9%

電話訪談53.5%

其他行政聯繫
19.0%
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2014年高風險家庭處遇方式分析圖

三、一般大眾諮詢服務

由於一般社會大眾逐漸重視罕見疾病防治的

議題，本會亦提供各界諮詢服務，諮詢對象包

含一般民眾、醫療院所以及疑似罕病之病友或

家屬等。2014年共有777件諮詢案件，分析諮詢

內容中大多屬疾病資訊的徵詢，其次為相關福

利諮詢，所諮詢的疾病約有51.9％為罕見疾病、

27.4％為疑似罕病、20.7％為非罕病。

由以上統計，欣見社會大眾對於罕病知能逐

年提昇，本會也將持續進行各項衛教宣導活動，

使罕病防治成為全民運動。

2014年一般大眾諮詢內容分析圖

四、特定醫療弱勢病患服務

統計本會歷年服務之醫療弱勢族群中，有一

群醫療弱勢患者因疾病無法確診未能加入任一病

友團體接受服務，或因疾病特殊，目前未納入公

告罕見疾病無法獲得社會福利之保障。這些弱勢

病患族群和家屬，除長期念對疾病帶來的種種壓

力，在醫療資源有限的情況下，尚須面臨生活上

不同的挑戰。因此本會與台灣弱勢病患權益促進

會共同服務醫療弱勢患者，協助其取得醫療及社

會資源。本年度共服務49名患者，求助者以經濟

及權益相關問題為主（共計58％），而服務方式

以關懷慰問、情緒支持及資源連結為主，由於資

源相對稀少，平均約17週才能完成處遇。本會將

持續服務醫療弱勢族群，促使資源有效發揮與運

用。

2014年特定弱勢病患需求評估

2014年特定弱勢病患服務內容

心理服務3%

經濟補助23%

參與活動51%

到宅服務4%

協助入會4%

其他4%

轉介外部單位
4%

醫療諮詢7%

本會服務諮詢
15%

福利諮詢26%

疾病諮詢46%
就醫諮詢13%

連結資源22%

關懷慰問30% 權益爭取4%

經濟補助7%

醫療諮詢9%

情緒支持28%

經濟31%

醫療24%

權益爭取
27%

心理15%
看護8%

就學5%

就醫7%

社福10%

2014 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

體驗活
動

管灌營
養品

低蛋白
補助

微型保
險

小計

人次 714 254 319 296 140 640 727 340 606 5,658 1,928 163 61 2,460 14,306

(二)個案直接服務

項目 遺傳諮詢 營養諮詢
國際檢體
外送

醫療服務
醫材或輔
具出借

資源連結 社福諮詢 就學服務 關懷支持 問安服務 權益爭取 小計

人次 57 365 22 147 71 194 219 136 1,440 3,018 11 5,680
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病友經濟補助
為協助面臨經濟困境的罕病家庭，本會陸續

成立醫療救助、生活救助及安養照顧基金，多年

來持續提供各類經濟補助，以協助病家支應龐大

醫療費用、昂貴醫療器材、家中經濟支柱突然受

傷或生病導致的生活困難。因經濟持續不景氣，

新入會罕病病友持續增多，經濟補助金額及受益

人數亦隨之增加，2014年度各類補助均創多年來

新高。

2014年醫療救助補助項目分析

2014年生活急難救助申請原因分析

喪葬12%

一般84%
失業4%

2014年安養照護補助項目分析

2014年度成果

一、醫療救助

設立於1999年的「醫療救助基金」，主要用

途為補助罕病基因檢驗、診斷及手術、藥物、醫

療性食品、特殊或補助營養品、輔具及醫療器材

等費用，而社會保險、社會救助或其他福利制度

未能給付之部分，以及獎勵孤兒藥之引進和預

購。本年度共補助288件，金額為8,871,347元；

自1999年實施自2014年12月底，已補助1,485人

次，共計40,344,540元。

居家照顧9%

居家服務3%

外籍看護47%

機構安養36%

輔具/耗材/
維生器材5%

特殊檢驗費
14%

醫療耗材28%

自費藥物14%

手術、住院
15%

輔具29%

二、生活救助

設立於2000年的「生活救助基金」，主要

補助項目包括生活急難救助、緊急住院看護費

用、喪葬補助、關懷慰問金、個人助理及其他有

關病患與其家庭之生活扶助相關費用等。本年

度共補助282件，金額為6,481,579元；自2001年

實施自2014年12月底，已補助1,507人次，共計

30,072,870元。

三、安養照護

設立於2004年的「罕見疾病安養基金」，以

補助各級政府之社會保險（如全民健保、公保、

勞保等）、社會救助或其他福利制度未能給付或

給付不足之相關安養照護費用為原則，並以家庭

經濟弱勢為優先考量。本年度共補助99件，金額

為6,386,300元；自2005年實施自2014年12月底，

已補助713人次，共計47,018,753元。

▲社工同仁進行家庭訪視慰問。
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歷年來病友經濟補助概況

個案故事

穩定的補助　協助病友維持醫療及生活品質
嬌小秀氣的小懿，一抹羞澀笑容常掛在嘴邊。不論是參加聯誼會活動時，孩子們緊偎在他的身旁，

或是躺在病床上，抱著虛弱的身體仍努力招呼前來探訪的基金會社工，被病痛折磨的身影，總是透露出

堅毅的神情。

八年前的一場感冒，就診時醫師發現小懿心臟有雜音，建議她到大醫院作進一步的檢查，不久即被

確診為「原發性肺動脈高壓」患者。小懿病情每況愈下，因為心肺功能受損，頭昏、爬樓梯易喘、呼吸

困難、睡眠障礙等從此困擾著她，在醫師建議下，同時服用多種藥物，夜間使用呼吸器及製氧機，病情

才能控制。但因健保不給付部分藥物，需自費購

買，而小懿的先生工作收入是以件計酬並不穩定，

加上還有年幼的孩子們要撫養，這筆費用對整個家

庭造成沈重的負擔。在得知小懿一家面臨的困境，

會內社工立即去電聯繫，並在外聘督導陪同進行家

訪，協助申請本會生活急難及醫療補助，暫時緩解

病友一家的經濟壓力。每年，當小懿帶著孩子出現

在基金會舉辦的聯絡誼會活動中，與會者皆從小懿

一家人身上感覺到滿滿的支持與溫暖。

由於社會大眾的愛心，讓小懿能安心養病，雖

體力較弱，仍盡力照顧孩子們及丈夫，對於基金會

的幫助，小懿心中極為感動，對她來說，能夠和親

人在一起，平凡就是最簡單的滿足了。
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▲社工同仁進行院訪，為小懿加油打氣。


