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在台灣，有超過200種罕見疾病，其中約

七成無法治療，目前有超過一萬個罕見疾病

家庭。他們雖然是社會極弱勢的一群，人數

稀少且權益常被忽略，但身為文明社會的台

灣，更應該對他們伸出援手，撇除對罕見疾

病的誤解與成見，用心接納給予支持。

罕見生誤解　宣導化成見

2014年引發話題的「淋冰水助漸凍人」

活動，在短時間內募得眾多民眾的愛心支持，

也帶起全球對漸凍人的認識及關心。但除了漸

凍人之外，在台灣有超過200種罕見疾病，超

過一萬個罕見疾病家庭，病友因為基因的缺陷

導致身體功能缺損，他們有可能一出生就罹

病、也有可能是中途致病，不管是何種情況，

「罕病」對患者而言，就是身心永不可逆的

病痛，更是阻礙病友接觸人群、融入社會的羈

絆！

由於罕病稀少特殊，民眾的認識實在有

限，疾病影響肢體、皮膚、外觀、情緒及飲食

的不便，都有可能造成民眾對病友的誤解，甚

至對是否能夠提供必要的協助感到遲疑。本會

曾敏傑董事長就曾提到「自己的孩子也是因為

罕見疾病的關係必須進行飲食控制而吃素，而

『吃素』竟變成其他孩子訕笑、歧視的一件

事，自己也很憂心，其他病友也面對校園歧視

和霸凌的狀況」。

多年前「景文高中玻璃娃娃事件」，讓罕

病病友與學校的師生關係緊張，甚至造成病友

與校園、社會之間的摩擦，這樣的結果實非大

家所樂見，那段時間很多罕病家長都向本會求

助，希望有更多的宣導來協助他們。從基金會

搬開成見　接納罕病
2015公益CF～ 張鈞甯邀您一起關懷罕病兒

所統計的資料來看，大約有八成以上的罕病家

庭擔心他們孩子不論在就學、就業甚至社會適

應會遭受到排擠，而且有將近五成都曾有過類

似的經驗產生，顯示罕病的社會教育還是有相

當大的努力空間。

公益大使齊送暖　罕見之愛動人心

有鑑於此，基金會自創立以來便推動不

同宣導計畫，包括：說故事媽媽、病友生命故

事分享、各類罕病影片及電視（年代真情台

灣、華視新聞雜誌）、電台（中廣－角落欣世

界）、廣播（愛樂電台）宣導製作推廣等，如

何讓民眾產生意願主動認識、提供協助，並持

續擴大宣導的成效與影響度，一直是基金會努

力思考的重要課題。

這樣的難題吸引了長期熱心公益的氣質女

星－張鈞甯的關注，並對這次廣告想傳遞的理

念非常認同，猶記得拍攝廣告時，她花了很長

的時間和「愛伯特氏症」小病友瀞云相處，才

慢慢獲得她的信任，她發現這樣特別的孩子很

容易有社會適應的問題。「其實這群可愛的小

朋友就像我們有愛心的台灣人一樣，多一點了

文/本刊

▲公益宣導大使張鈞甯（中）與小病友及家長邀請大家用愛接納罕病兒。 
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解、少一點成見，其實大多數的人都

很願意幫助弱勢的罕病朋友，重點是

如何讓社會大眾瞭解罕病」。

全台有超過一萬個罕病家庭面臨

這些不為人所道的難處，除了經濟的

援助外，鈞甯更希望能藉一己之力，

呼籲大家「尊重傾聽、主動詢問、學

會同理、接納陪伴」，讓「搬開成見

的椅子，為罕病兒空出心裡的位置」

不再只是口號，能真正落實於你我心

中，讓愛延續！

愛心企業資源力挺　罕病教育從下扎根

此次的公益廣告製作幸得「媒體教母」

余湘董事長的大力支持才得以順利誕生，她認

為：「如何提升罕見疾病的能見度一直是聯廣

所關心的，做為一個媒體人，希望藉由聯廣的

專業來幫助更多人認識罕病，讓整個台灣社會

更友善。」長年支持本會的NU SKIN則贊助此

次公益廣告的託播費用，讓這一支意義深遠

的公益CF得以被更多人看見。NU SKIN如新善

的力量慈善基金會杜可雯執行長表示：「NU 

SKIN與罕見疾病基金會攜手合作超過17年，

堅持做罕病的依靠及溫暖後盾，期待我們的拋

磚引玉，能為更多的罕見疾病家庭帶來幫助，

讓更多人認識罕病，創造社會更友善的環境氛

圍，讓善的力量在台灣延續。」

此外，本會以投入十多年罕病宣導的經驗

發現，單靠一個團體、幾個場次的宣導，還是

遠不及透過教育體系有系統地進行罕病教育推

展來的完整。有鑑於此，本會今年特別與好頭

腦文教事業公司，共同製作全國第一套「罕見

疾病專屬的教師研習手冊」，針對國中小階段

的同學進行淺顯易懂的罕病知識教育，並藉由

中研院陳垣崇院士（曾任本會董事長）成功研

發治療龐貝氏症藥物的故事，希望學生能從中

瞭解罕病病友的特殊性及藥物研發的困難。

公益宣導大使張鈞甯也呼籲全國第一線的

教師們能夠主動向基金會索取「罕見疾病教師

手冊」，讓更多的學校老師們和她一樣共同為

罕病的宣導盡一份心力。

張鈞甯與罕病基金會合作的2015「因為

有你　愛不罕見」公益CF廣告（https://youtu.

b e / h -2O66b tAvE或鍵入「張鈞甯　愛不罕

見」）即日起將於各大電視台、網路平台、

YouTube、Facebook、基金會官網及其他公益網

站陸續曝光露出，但由於宣導能量有限，還希

望大家能夠多多轉發，讓更多人都能看到這樣

優質的公益CF。

教師手冊申請專線：
02-25210717分機164
陳社工

▲罕病教師手冊歡迎索取。

▲宣導大使張鈞甯與愛心單位一同呼籲「搬開成見　接納罕病」。
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為了與病友一同發掘生命的無限可能與

美好，讓不同病類的病家成為彼此的倚靠，

2004年北區罕見天籟合唱團誕生了，2008年中

南區合唱團相繼成立。2009年起，團員乘上

音樂的翅膀，展開全國巡迴公演，將面對疾

病的掙扎與寄盼化作歌聲，堅定而溫熱地向

社會大眾傳達罕病家庭最真切的傾訴。

今年首場音樂會，由「北區罕見天籟合唱

團」於8月29日在台北懷恩堂揭開序曲。音樂

會一開場，冠宏因氣切而些微顫抖的嗓音自台

上響起：「即使一個簡單不過的呼吸，也要用

盡全力，但是我還不想要放棄，因為有你」，

清晰的獨唱深深迴盪進每個人的心底，道盡無

數病友的心聲。音樂會中，呈現了四個不同罕

病家庭的故事，深刻真摯的影片融進歌曲，感

動了在座的每一個人。看著團員們專注演唱的

神情，北區罕見天籟合唱團正努力的發光發

用歌唱分享生命
      ——罕見天籟合唱團音樂會

熱，用他們最動人

的歌聲點亮生命。

「中區罕見天

籟合唱團」受到行

政院農業委員會林

務局嘉義林區管理

處的邀請於9月13

日及10月25日參

與在阿里山火車站

「聲凝‧森林」音

樂會的演出，這是

他們首次挑戰戶外

演唱，在阿里山火

車站的廣場，團員

們溫柔歌聲，搭配著不同的樂器與心情分享，

長達一小時的演唱中，隨著山中繚繞的霧氣漫

進遊客的心扉，與翠綠的山林搖曳交織成最美

麗的記憶。感謝嘉義林區管理處的邀請，讓團

員們有機會走進山林、感受自然，發掘「中區

罕見天籟合唱團」更多的可能性！

接續著，10月4日「南區罕見天籟合唱

團」音樂會齊心綻放，歌唱讓團員們放下疾病

帶來的傷，昇華糾結的愁苦，南區天籟合唱團

演唱的每一首歌曲，都是團員們淬鍊生命的作

品。今年更邀請了「表演家合作社」的團長張

漢軒發想設計，讓團員們在演唱之外更粉墨登

場，打造出專屬於南區天籟合唱團的音樂劇。

每一場音樂會，都是團員們與觀眾們相互

扶持擁抱的美麗相聚，期盼罕見天籟合唱團能

讓觀眾們看見更多生命的美好與勇氣，也感謝

社會大眾長期的支持，擁有彼此，我們將更有

力量。我們約好囉，明年再見！

文/病患服務組、中部辦事處、南部辦事處

▲北區罕見天籟合唱團成果發表會圓滿成功。
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【心情分享】

音樂讓我們相聚在一起

文/芳芳（中區團員/結節性硬化症病友）

一早懷著期待的心情，想到要去阿里山表

演，心中就莫名的悸動。嘉義林區管理處特別

安排我們在平日不對外開放的員工宿舍過夜，

別緻少見的日式建築，陣陣的檜木香氣舒緩了

大家疲累的身心。第一次上阿里山、睡大通

鋪，新鮮的體驗讓大家的相處更顯融洽。晚餐

後，大家抓緊時間練習曲目，歌聲伴著蟲鳴聲

慢慢入夜。

隔日，因第一次在戶外表演，心情實在

緊張不已，但團員們個個精神抖擻，目不轉睛

地跟隨恩綾老師指揮的雙手，伴著鋼琴聲，一

首接著一首地演唱，雖然中間有意料之外的車

站廣播聲響起，但隨著人群聚集，我們更有信

心，也慢慢加深與現場觀眾互動，唱得更加開

心與融入。歌唱結束後觀眾給予我們熱情的掌

聲並與我們一同合照。我們的歌聲不只感動了

自己更觸動了觀眾，凝聚了大家的心。音樂讓

我們這群來自不同地方的罕病家庭們齊聚一

堂，更為我們留下了共同的甜美回憶。

相信自己，幸福就在這裡！

文/邱麗夙（南區團員/脊髓性肌肉萎縮症病友）

南區罕病合唱團每年都有成果發表會，

今年當然也不例外。年初時，我們就察覺到今

年將有個不一樣的音樂會，華蓁老師出了一份

功課，要團員們寫一篇有關生病或生活中的感

想作為歌詞，很久沒當學生的我，想到要交功

課，有點小小的壓力，但我知道有壓力才有成

長。

十年前知道自己的疾病後，病況惡化速度

很快，心情也受到影響，於是我決定以一路走

來的感受作為題材。當感受化為音樂，歌詞在

耳邊圍繞，心情彷彿回到當時：孤單、難過、

生病、疼痛，想要有人陪伴的景象，一再重

播。感謝品心老師為我譜曲，好好把握現在的

幸福，該過去的就讓它過去吧！

為了將最優美的演出呈現給觀眾，我用

心背譜。音樂會更因加入了戲劇演出，而挑戰

倍增。上台前我緊張得發抖，但我們真的辦到

了！現在想起還是覺得不可思議，人擁有無限

的潛力，只要你我都願意，一定能成功，也一

定會幸福！

▲中區罕見天籟合唱團團員—芳芳（左）和女兒寧寧（右）。 ▲南區罕見天籟合唱團團員—麗夙專注地唱出她的故事。
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特別報導

擁抱愛、希望與勇氣

文/梁華蓁（南區指導老師）

第八年了，我們南區天籟的病友與家屬同

唱於舞臺，是個值得紀錄的階段！

歌唱，是合唱團的主軸，更是這個大家

庭向外伸展的媒介——用來連結生命經驗、與

他人分享，作為支持自己的力量。音樂會，不

只展現學習的成果，更檢視過去一年中，我

們成長、改變了什麼？在音樂陪伴下我們實現

了什麼……？今年的音樂會，我們將「故事」

與「歌唱」緊密結合。謝謝表演家合作社的參

與，編劇、導演與演員的能量，在事前的課程

暖身、彩排、和練習過程的互動中，都帶給病

友們新「視界」，讓病友們有機會嘗試以戲劇

方式講出自己的生命經驗。

謝謝罕爸們這次在節目中扮演守護罕病天

使的勇者，為這場演出開場並壓軸。因為有罕

爸們的愛與守護，全場所有的人，無論台上及

台下，都深深融入在故事情節中，一起流淚一

起歌唱，一起感受愛的力量怎麼能夠這麼大！

「心，有多大，世界就有多大」，這是我

很喜歡的一句話。音樂會結束了，合唱團第三

期要開唱了，世界依然無限大，讓我們手牽手

繼續暢遊吧！

用愛寫一首生命之歌

文/林毓倫（北區伴奏老師/詞曲創作者）

第一次看罕病病友紀錄片時，深深的震

撼與感動，讓我寫下了「罕見的愛」。隔年，

《一首搖滾上月球》紀錄片上映，我的二兒子

也出生了。我感受到生命是如此的獨特，因這

樣的感動，「你很特別」出爐了。當與病友們

一起為聽眾演唱時，許多人淚流滿面，感受到

自己生而獨特的價值。

今年，聽聞病友離世的消息，更珍惜可

以一起唱歌的時間。每年的音樂會，病友們不

只是為了圓自己的夢，更是為鼓勵他人而唱。

去年，我家迎接了第三個新生命，看到生命來

臨、逝去，有高山低谷，如同樂譜上的高低強

弱，生命像是一首美妙的樂曲，因此，我完成

了「為你唱首生命之歌」。那是真實的生命歷

程，是大家的生命之歌。

謝謝傅老師的邀請，更謝謝病友們用生

命給予我的感動。我不是一個創作者，我只是

記錄下生活中的真實掙扎與拉扯，記錄每一個

令人動容的生命故事，鼓勵每一個需要的人，

唱出自己的生命的歌曲，最後，我想說，我愛

你，上帝愛你！

▲華蓁老師帶領團員們一起分享生命、感受愛。 ▲毓倫老師與團員一起演唱他所作的「為你唱首生命之歌」。
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對於罕見疾病的病友而言，除了疾病的

一生相伴外，也考驗著他們的家人，病友們

用他們最堅強的韌性面對這些難解的生命習

題，將生命發光發熱。2015年第十四屆文薈

獎－全國身心障礙者文藝獎，罕病病友鄭國

珍先生、袁鵬偉先生分別獲得「文學類大專

社會組第一名」及「圖畫類大專社會組佳

作」殊榮，病友們透過輔具協助，運用文字

與繪圖細膩刻劃他們的創作，紀錄下他們雋

永的故事，也充分以文藝創作的方式，表達

對生命及生活的熱愛，讓社會大眾能看見生

命中那一道「罕見」光芒，讓我們為他們而

喝采！

《如果我能》再唱一曲思想起

「一二三木頭人！」是國珍大哥小時候

最愛玩的遊戲，回想自己當初能以「金雞獨

立」架式贏得遊戲；如今，疾病使他不再活動

自如，也吞噬著他的信心，影響著與家人的關

係。然而，想到伴侶無怨無悔的照料，不捨

之情溢滿胸襟，與妻子關係時而緊繃時而親

密，緩緩道出心底話：「如果我手還能動的

話，多想為她輕輕拭擦臉上的淚水；如果我口

語還清晰的話，想告訴她，往後若是沒有我相

伴的寒暑，千萬不要太過哀傷；如果我還能開

口唱歌，想扯破喉嚨飆高音，再唱一曲《思想

起》，在淒美音符中唱出苦楚，一輩子太短，

一不小心就快走到盡頭，但回憶很長，點點滴

滴注滿心頭。」 

如果我能再擁抱妳一次

著有「9個萬分之一的相聚」、「微光璀

璨」的作者鵬偉大哥，將每天都當作最後一

天，積極實踐「活在當下」，時常透過創作來

紓發心情，加上親友們滿滿的支持與關懷，讓

鵬偉大哥的圖畫、文章等創作中，皆隱含對家

人的感恩。作品《如果我能再擁抱妳一次》訴

說對妻子的愛意，回憶自交往、結婚、患病後

的生活，畫作中色彩與文字交錯，讓人更能感

觸到作者的心境，「如果我能夠再擁抱妳一

次，我就能輕聲在妳耳邊說聲：謝謝妳！下輩

子我們只要談戀愛，不要結婚，好嗎？」道盡

心疼妻子的辛勞與感謝。

罕病家庭中，除了病友本身之外，家屬亦

是共同承擔遺傳風險與照護壓力的對象之一，

病友作品中，傳遞了他們喜悲交織的生命故

事，也表達對家人的感謝及心疼。從藝術人文

作 品 的 展

現，讓賞析

者可以試想

身為《如果

我能…》的

角色，即能

深刻體會到

創作者的生

命故事，進

而喚起社會

大眾對身心

障礙者的關

懷。

文/劉丹琪（研究企劃組專員）

為罕見光芒　一同喝采

▲如果我能再擁抱妳一次，袁鵬偉繪。
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以表揚傑出身心障礙者尊長為目的的

「大愛獎」，今年已邁入第18屆，在此很開

心與您分享本會兩位病友的尊長事蹟，也恭

喜他們！

以愛跨越障礙的胡進興、傅秀英

夫婦

身為全台唯一存活著的耳-齶-指（趾）症

候群患者父親，胡進興陪伴兒子胡欽裕就醫求

學20餘年，改寫國際醫療文獻多存活不到1歲

的紀錄，讓欽裕在奇蹟照護下堅強存活至今，

還能參加基測考上市立高職、國立大學。

耳-齶-指（趾）症候群是骨骼發育不良表

徵的一群疾病統稱，除骨骼異常外，患者尚可

能出現腦水腫、顎裂、手腳攣縮畸形、漏斗

胸、小腦腦室空間不足、極重度聽損、脊椎側

彎等問題。為了改善欽裕的病症，胡進興多年

來遍詢南北各大醫療中心以及相關社福機構。

父親不放棄的態度影響了欽裕，他主動

要求上體育課，說服老師讓他拿著桌球拍、羽

球。兒子不向命運低頭的態度，撫慰了胡進興

疲憊的心靈，驅使他投身志工行列，讓外界認

識並支持罕病兒、身障學童們的權益。

每個奇蹟的背後，佈滿艱辛的灌溉過程，

欽裕能有今日成就，除了他自己的努力，亦是

胡進興以不放棄的父愛多年點滴澆灌而成。

樂當書僮的媽媽謝季珍

謝季珍的兒

子陳俊翰從小罹

患「脊髓性肌肉

萎縮症」，終生

不能走路，也很

容易生病，是加

護病房的常客。

媽媽為了俊翰遍

尋國內名醫，甚

至帶他到美國、日本各地求診，也打破醫生對

於俊翰只能活3至4歲的斷言。

俊翰求學期間，謝季珍的每一天都是繞著

他轉。早上送俊翰上學，下課時間為他處理上

洗手間、吐痰之類的生活瑣事，中午餵他吃午

餐，放學後接他回家餵他吃晚餐，然後幫他打

開書包、翻書、陪他讀書。

在謝季珍的悉心照顧下，俊翰不只一次

次走過生死關頭，還能不斷挑戰自己的人生極

限，新竹中學第一名畢業、台灣大學會計法律

雙學士學位、律師高考榜首，更於2012年赴

美攻讀哈佛大學法學研究所碩士學位，2014

年學成歸國。其實俊翰在美國紐約州已經考取

律師執照，但他依舊選擇回到台灣，並將以他

的專業投身於身心障礙者的權益爭取。這一路

上因有媽媽隨身相陪，甘之如飴地當他最好的

書僮，也才給了他力量、啟示和勇氣。

文/洪瑜黛（研究企劃組組長）

尊親有愛無類　化小愛成大愛

▲以愛跨越障礙的胡進興、傅秀英夫婦(右一二)。

▲樂當書僮的媽媽謝季珍女士。
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福利家園
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福利家園計畫從醞釀、成形、發酵到執行

已滿6年，基金會在關西鎮耕耘、拜會、參與

社區活動也逾2年，去年3月起，福利家園現場

有了第一位全職同仁，積極活化土地和經營鄰

里關係。

本會從1999年創立至今，持續為病友打

造更寬廣的生存空間及友善、有尊嚴的生活環

境。福利家園構想的產生，源自於勇於想像、

勇於追求的信念；基金會長期面對主客觀環境

的變化和挑戰，一旦心中有夢，聽見自己內在

的鼓聲（引《湖濱散記》作者梭羅所言），仍

毅然選擇籌設身心障礙福利服務中心，具有開

創性，卻無前例可循，它能滿足跨病類家庭

對於紓壓、喘息、充電的需求，必要性不言可

喻。

基金會從兩年多前，時常到關西這地靈人

傑、好山好水的長壽之鄉，深刻感受善良、純

樸的民風和鄉親守護家園的堅定意志，對我們

來說，這是一場觸發心靈成長的學

習之旅。在與鄉親的互動過程中，

我們理解也尊重部分鄉親對於「罕

見疾病」因陌生而產生的疑慮與擔

心，這是人之常情。作為一個非營

利的社福團體，講述理念和倡議權

益是我們的天職，讓社會大眾對罕

病有正確的認識及對病友的關懷接

納是我們的責任。

除拜會各級行政首長和民意代

表外，基金會同仁開始參加每月一

次的東平里清潔日，社區環境整理

之餘，也藉此多和鄉親認識；我們

出借場地供鄉親公共使用，包括土

地公巡禮活動和辦理婚宴；持續參與關西鎮各

類宣導活動，包括鎮運會、寺廟開光大典、校

慶等，也到各級學校做生命教育和罕病宣導，

並訪視在地病友，舉辦農業文化體驗活動，增

加病友和鄉親互動機會。

罕病病友或許行動不便，或許外貌有所

不同，但他們和一般人無異，應該享有休閒、

社交、學習的權利。他們必須一輩子跟疾病為

伍，但很多人卻有不被它打倒的精神與生命態

度，我們何其有幸目睹病友的堅韌和勇氣，這

份悸動應該分享給更多人。

基金會在籌設福利服務中心的所有歷程，

不管是困難、挫折、累積善念，都值得珍惜，

而且是我們繼續努力的養分。我們會真誠地和

鄉親一起愛護環境，成為社區的資產，形成良

善循環。我們相信，公益事業需要堅持，需要

匯聚正向能量，時間會讓價值浮現，期待未來

有更多溫柔眼神，寬容看待不同的生命之光。

堅持共好和心存善念的價值

文/林宜平（福利家園專案主任）

▲志工大隊協助整理福利家園環境。 


