
愛不罕見
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▲謝謝善心朋友捐助食物調理機，讓小豪得以順利進食。

愛的薪火相傳25載，SOGO耶誕公益情盛

大展開，2016年12月1日起太平洋SOGO百貨

展示全台千位弱勢學童心願，邀請愛心民眾扮

演現代耶誕老人，藉由小禮物與祝福卡片傳遞

最溫暖的祝福給弱勢特殊境遇的孩童。

12歲的小峰罹患「骨質石化症」，因為

疾病導致他的雙眼視力僅存0.05與0.03，但仍

不減其好學樂觀的心，小峰自幼即透過擴視機

進行閱讀學習，屢屢獲得優秀的學業表現。

此外，微弱的視力更完全無法阻擋小峰想要探

索世界的強烈欲望，除了積極的學習鋼琴、

象棋、溜直排輪、騎單車、打棒球，沒有人能

一眼看出小峰是罹患罕病且視障的孩子。在

SOGO好小孩耶誕許願活動，小峰在許願卡上

寫下大大的筆跡「我想要挑戰5x5或6x6的魔

術方塊，我想要變更聰明！」讓我們看見一個

罕病孩子不畏痼疾與病苦，積極挑戰自我的勇

氣。這項心願立即獲得善心民眾的認養，讓小

峰順利圓夢。

另外值得一

提，部分無法親

自開口或動手寫

下心願卡的罕病

孩子，則由家長

或社工代筆寫下

衷心的期盼，原

以為會因此影響

募集，沒想到反

而吸引更多捐款

人的來電關心、

了解病況，甚至

為病友量身打造

SOGO 好小孩耶誕心願　
              溫暖罕病童心不間斷
文/黃懷寬（活動公關組組長）

耶誕禮物。患有「Miller Dieker 症」的小豪，

今年10歲，因身體退化無法順利吞嚥食物，

進而造成營養吸收不良。本會社工關懷訪視發

現此狀況，代為許下心願，希望能為小豪家募

集一台「食物調理機」，讓他能夠順利吞嚥食

物、吸收營養，讓爸媽能夠減輕壓力。許願卡

一出，很快地接獲一位善心朋友的來電關懷，

主動詢問Miller Dieker 症的病癥，以及小豪目

前的實際情況後，隨即四處搜尋，就是為了找

到一台最適合小豪的食物調理機，最終在聖誕

節當日，這位善心朋友將食物調理機寄到小豪

家中。小豪爸爸當打開禮物的那一刻，驚喜感

動不已，並留下感恩眼淚。

本會特別感謝主辦單位財團法人太平洋崇

光社會福利基金會、及48位認領罕病孩童心願

的善心人士熱心支持此項公益活動，讓罕病的

孩子及家人在歲末寒冬能感受到來自遠方滿滿

溫暖的祝福，讓關懷罕病的心真誠炙熱地持續

傳遞。

▲因為善心朋友的捐助，小峰現正積極的挑戰
魔術方塊。 
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活潑可愛的軒軒，1歲

半即因為背部長了黃色的脂

肪瘤，父母著急地帶著軒軒

由南至北四處求診，直至被

確診為「同合子家族性高膽

固醇血症」。因為膽固醇的

堆積，檢測出總膽固醇值高

達900mg/dl的危險指數，甚

至被醫師診斷活不過20歲，

除非進行換肝手術，否則可

能因心肌梗塞而死亡。但因

親屬間皆有隱性高膽固醇基

因，不適合移植給軒軒，讓軒軒的父母心急如

焚，所以就讀幼稚園時，軒軒就排入換肝等待

名單中，當時也僅能依靠日常飲食及藥物控制

其膽固醇指數。

從小就喜歡拿色筆塗塗畫畫的軒軒，曾

因血脂沈澱於皮膚、膝蓋、關節處的脂肪瘤，

讓他拒絕上學，怕自己的外觀引起同學嘲笑，

媽媽相當不捨，細心地向他解釋，作好心理建

設，也向軒軒就讀學校的老師、同學說明遺傳

疾病並不會傳染，所幸軒軒很快就融入學校生

活，甚至還是美術資優班的一員，成為學校的

風雲人物。

擅長繪畫、熱愛運動的軒軒一直是體貼

父母的小孩，從小就知道自己的身體症狀，也

不多埋怨，但10歲起每周需至醫院接受透析

治療、服用降血脂藥物；飲食方面需要注重少

肉、多蔬菜，控制膽固醇，手臂上也因作了人

工血管加上佈滿針孔，讓軒軒不得不放棄最熱

愛的排球運動。他也曾經氣憤為何有生病的身

體，但在家人不斷地鼓勵，以及醫師在醫療與

文/本刊

同合子家族性高膽固醇血症
（Homozygous Familial Hypercholesterolemia）

心理上的支持，讓家人緊密一起對抗疾病，因

為大家都愛軒軒比愛自己多，讓軒軒充滿信心

與罕病共處。

14歲時，父母接受台北榮總劉醫師的建

議，進行骨牌連鎖換肝手術，軒軒獲得他人捐

贈，也將自己原本的肝移植給罹患肝癌的患

者，一場手術兩人獲得新生，軒軒珍惜且感謝

捐贈者，直至目前仍需不斷服用抗排斥藥物及

持續檢測追蹤尿酸及脂肪指數。軒軒媽媽回憶

當時情景，家有生病的孩子，全家人都辛苦，

也曾經有過低潮，父母樂觀面對，才能和孩子

一起面對疾病、對抗疾病。  

疾病介紹

家 族 性 高 膽 固 醇 血 症 （ H o m o z y g o u s 

Familial Hypercholesterolemia）為一種體染色

體顯性遺傳疾病，如果成對的調控膽固醇基因

兩者皆出現突變，則稱為同合子家族性高膽固

醇血症，發生率約為一百萬分之一。由於低密

度脂蛋白膽固醇接受器基因突變，導致無法將

血液中的膽固醇粒子帶入肝臟中進一步代謝分
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解，而大量的堆積在體內。患者的膽固醇數值

異常超高，總膽固醇可以高達約650-1,000mg/

dl而低密度脂蛋白膽固醇可能大於600mg/dl，

約為正常值的4倍以上。若臨床病徵出現且未

接受妥善治療，患者可能在20多歲即出現動脈

粥樣硬化或心肌梗塞的嚴重後果。

此症具有家族性的特徵，除患者本人膽

固醇超標之外，通常也發現父母有高膽固醇

血症（未經藥物治療之總膽固醇＞250mg/dl）

或早發性心臟病；其他臨床表徵包含：因血中

膽固醇過多，沉澱於皮膚形成黃色的結節，病

患可能在手肘、膝蓋、腳跟等關節處見到明顯

的黃色脂肪瘤，也可能在角膜周圍出現脂質沉

著的白環。目前基因檢測工作以DNA定序法或

基因晶片掃瞄法都可將基因突變的種類作精確

的診斷。60-80%的患者可在LDLR基因找到突

變；1-5%可在APOB基因找到突變，0-3%可在

PCSK9基因找到突變。約20-40%患者無法找到

突變基因。建議此類患者的一等親屬都應接受

篩檢，早期發現早期治療，以降低冠狀動脈血

管疾病的風險。

對於家族性高膽固醇症的患者，因其血液

中的總膽固醇，尤其是低密度脂蛋白膽固醇異

常飆高，需進行多重管道的治療方式。

1.飲食控制與調整生活型態，多運動、控制體

重以降低心血管疾病危險。

2.服用高劑量的降膽固醇藥物，如statin類藥物

與抑制腸胃道吸收的Ezetimibe藥物。其他降血

脂的新型抑制劑如Lomitapide、Mipomersen等

也有不錯的療效。

3.低密度膽固醇去除術（LDL apheresis）：以

血液透析方法去除低密度膽固醇，控制血中低

密度脂蛋白膽固醇的濃度。

4.肝臟移植：移植正常肝臟組織，分泌酵素發

揮代謝膽固醇的功能，術後須持續服用免疫抑

制劑。
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國際交流

▲日本CMT病友團體聯誼互助活動。 ▲日本病友團體代表（右二、三、四）參觀新竹關西福利家園。

於受邀聯合國總部演說受阻事件後，許

多國際友人紛紛表達遺憾，但仍不減基金會

積極推動罕見疾病家庭服務的精神，陸續收

到 美 國 、 歐 盟 、 日 本 等 罕 病 病 友 團 體 的 聲

援，同時，日本ASrid病友團體更主動表達欲

前來本會進行拜訪與交流，一同為全球罕病

議題而努力，讓世界聽到罕見的聲音。

 日本ASrid（Advocacy Service for Rare and 

Intractable Diseases' stakeholders in Japan）西村

理事長（Yukiko Nishimura）偕同其他罕病病

友代表山田先生（CMT病友團體副會長）、江

本先生（ACTH syndrome病友）等一行人，於

1月9日至本會交流。當天除了分享病友服務經

驗外，更安排擅長日文口譯的志工，同時也是

基金會淋巴血管平滑肌肉增生症的罕病病友，

一同參與新竹關西福利家園的體驗之旅，理事

長安排攝影隨行紀錄特輯，創辦人陳莉茵女

士、曾敏傑董事長共同為這部影片留下寶貴紀

錄，將作為ASrid於國際罕病日播映，與日本

當地更多罕病家庭分享參訪台灣的經驗。

當天除了讓西村理事長一行人認識基金會

的服務宗旨外，一同走訪福利家園，分享這處

即將為罕病家庭設立的服務中心，規劃營養教

室、復健、心理諮商等多元化的喘息服務，讓

病友家庭可以在這無障礙且安全的地點，毋須

文/劉丹琪（研究企劃組專員）

罕見的友誼　日本病患團體來訪

理會他人的眼光，自在的休憩。

山田先生也特別分享他們CMT病友團體目

前執行的方向，模式與福利家園相仿，不同之

處在於他們使用的土地是病友捐出，由家屬與

志工等親力親為投入整地、建築建造等，設計

一體驗空間，試辦焦點團體、彩繪活動、復健

指導等聚會，營造令人放鬆抒壓的休閒場所。

互動間，山田先生感嘆他們尚無一集結所

有病友團體的單位，分散各地各自籌組，向心

力難以凝聚。觀看本會形象大使、募款活動宣

傳海報牆時，說道：「在日本，我們從未想過

要和金融業合作，推動信用卡捐款；病友展開

笑顏參與活動的照片，與日本展現的病友形象

很不同，感受到台灣病友們的樂觀與堅韌。」

而當志工翻譯「因為有你，愛不罕見」一席

話時，山田先生感同身受的哽咽道：「就算是

初次見面認識的罕病病友，我們不用過多的言

語交談，只要一個眼神就能感受到我們是一體

的感動，我們都知道罕病造成個別的困境與苦

處，都能相互體諒與支持。」

病友團體能持續運作，倚靠病友及家屬堅

持共同的目標，透過國際多方的交流分享，一

同為罕病家庭發聲，讓罕見不再罕見。
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國際交流

▲林宜平主任（中）於亞洲罕病會議中，分享台灣經驗。

第二屆亞洲罕病會議於2016年11月17至

19日在馬來西亞的吉隆坡舉行，共有來自16

個國家、35個罕病團體，約300位學者專家及

病友與會。台灣除本會外，還有多發性硬化症

協會，均派員參與。本屆的主辦單位依然是新

加坡的Rainbow Across Borders，位於亞太地區

的罕病聯盟組織，期望促進亞太各國的罕病團

體彼此合作及強化網絡連結，以提升各國罕病

家庭之生活與照護品質。

會議一開場由地主病友團體表演歌唱和

詩歌朗誦，接著由澳洲的西澳州政府衛生官員

Weeramanthri教授做專題演講，分享西澳的罕

病政策和經驗，尤其把罕病列為重要的公共衛

生議題，成為國家施政計畫的一環，並積極參

與相關國際組織，包括聯合國甫成立的罕見

疾病非政府組織委員會。另外，Weeramanthri

教授將病友的需求區分為兩大系統，即Care 

System（照護系統）和Cure System（治療系

統）；以此觀之，台灣已專注於病友的生活照

護服務，多數的亞洲國家仍在爭取醫療相關權

益。

筆者參加「利害關係人座談」，與談人

包括來自馬來西亞、新加坡、泰國、越南和香

港的代表，大家都從自身的經驗出發，我則分

享基金會是以罕病家庭為服務對象，也介紹福

利家園計畫，及罕病議題在城市和鄉村間存在

的資訊落差。以福利家園這樣提供整合性全人

服務的想法，對多數國家來說，距離較遠，因

為他們必須面對罕病定義的不確定性、缺乏與

政府暢通的對話管道、沒有通報系統、診斷困

難、期待媒體報導有募款效果等問題，實在無

暇思考更深層的服務內涵。

文/林宜平（福利家園專案主任）

2016亞洲罕病會議

很多國家都非常推崇與羨慕台灣的罕病政

策和服務，印尼參考台灣的罕病定義，泰國曾

向台灣買孤兒藥，菲律賓將於2017年實施罕病

法。不過，畢竟國情不同，無法「複製貼上」

台灣的經驗，甚至對於馬來西亞、新加坡、印

尼等多種族和文化的國家來說，還會增加罕病

政策的推動與宣導難度。

亞 洲 國 家 的 罕 病 組 織 ， 多 數 成 立 時 間

不長，而且缺乏像基金會這樣的傘式組織

（Umbrella Organization），他們大多各做各

的，勢單力孤，缺乏聯合出擊和統一發聲的效

益；即使有跨病別的組織，也比單一疾病團體

年輕，導致舉辦國際罕病日活動，還會引發

「病友是誰的」困擾，令人惋惜。

台灣的罕病照顧成就雖獲國際讚許，但並

非沒有困難及挑戰，例如我們儘管有完善的罕

病法，卻遲未落實，特別是第33條，還有醫療

資源的重分配、罕病總額保衛戰等，都需要持

續關注與努力，也呼應此次會議的主題—使罕

病成為亞洲衛生的重要議題。
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國際交流

香港，因為語言與文字的關係，與台灣距

離較近、交流頻繁，於是台灣罕病基金會這十

多年的發展，成為他們急於仿效學習的對象之

一。「香港罕見疾病聯盟」與「台灣弱勢病患

權益促進會」類似，是一個罕見疾病跨病類的

聯盟平台，於2015年正式成立，希望香港政

府能為罕病確立定義，建立罕病數據庫，加強

罕病遺傳專科服務以及對罕見疾病醫護團隊的

培訓，進一步制訂相關支援及保障政策，並於

2018年落成的香港「兒童醫院」增設「罕見

疾病中心」。

本 會 榮 幸 受 香 港 罕 見 疾 病 聯 盟 曾 建 平

（KP）會長的邀請，在2016年12月9至10日

兩天所舉行的「罕老師培訓工作坊」進行專題

演講，針對台灣在罕見疾病的政策倡議、大眾

宣導及公益行銷等面向，將十多年來的經驗分

享給罕病相關病友團體。為期兩天的工作坊，

主辦單位希望藉由交流座談，讓成員們能充實

在社會倡議與公眾教育上的知能；也期盼從罕

病病友或家屬中，培訓罕盟的「罕老師」（宣

導講師），進而讓他們在日後於聯盟或在各自

的病友團體中能夠發揮更強大的力量，影響

現身說法　經驗互享
香港罕老師工作坊紀實

文/楊永祥（本會副執行長）

香港政府於罕見疾病的政策、社會大眾對於此

一議題的關注與了解，同時也邀請香港資深傳

媒人劉倩怡女士、前社會福利署助理署長陳肖

齡女士、立法會議員張超雄博士，分別就媒體

運作、政策制定及立法過程，提出精闢見解，

令人印象深刻的是現場還模擬如何與香港官員

遊說的情境，讓學員們試著將罕病的問題與需

求，透過對話清楚呈現出來。

雖然香港政經環境與台灣不盡相同，立

法與倡議上也有些差異，但本會陳莉茵創辦人

仍舊以多年來的寶貴經驗，勉勵在場學員要從

病友團體的經驗共享出發，團結力量大，歸納

分析共同的問題，或各自的需要，相互幫助、

互通有無，試著找出解決問題的方案，畢竟自

助才有人助。另外，她也期許罕盟：希望大家

能夠整合資源，分工互助，與其他病類團體合

作，擴大立基減少內耗，借力使力開發潛力，

由聯盟共同發聲，才能讓罕病的聲音被更多人

知悉。短短兩天的課程，我們似乎看到十多年

前的基金會身影，一路走來蓽路藍縷或許辛苦

萬分，但至少藉由經驗交流，能夠讓香港這一

群同樣為罕病奮鬥的好朋友，少走一些冤枉

路、更快達成目標，這也是我們此行主要目

的。

香港罕見疾病聯盟：http://www.hkard.org/

index ▲香港的夥伴我們後會有期。

▲陳莉茵創辦人的經驗分享，獲得滿滿的迴響。
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國際交流

2013-2014年香港半島扶輪社連續兩年舉

辦《夢想成真－發揮潛能》計畫，目的在幫助

未被關注的弱勢社群達成心願。期間，扶輪社

友有機會接觸到罕見疾病家庭，有感於這些家

庭不容易在香港找到懂罕病的專業人員，常常

要遠赴台灣、深圳等地去尋覓。於是在2017

年1月7日於香港理工大學舉辦「罕見疾病研

討會」，希望能藉此平台串聯起病家及專業人

士，讓更多人關注罕病的議題，也讓病家有機

會能就近找到懂罕病的專業照護人員來協助他

們。

此次研討會除了香港半島扶輪社外，還號

召國際扶輪3450地區第7分區的香港12個扶輪

社及扶青團一同參與辦理，並且邀請到香港十

多個病友團體及學術單位前來參加。研討會一

開始先由香港遺傳科林德深醫生（Dr. Stephen 

Lam）介紹罕見疾病的相關檢驗、診斷知識及

目前香港罕病現況，接著由本會研究企劃組洪

瑜黛組長介紹台灣的罕病發展及本會相關服

務。接著由4段影片帶出4位病友或家屬現身分

享他們的疾病特徵以及生活中遇到的困難。病

友分享間，來了位貴賓─食物及衛生局局長高

永文醫生，他在會中表示，香港的新生兒篩檢

已於兩間醫院試行先導計畫，目前計畫成果理

想，未來有機會擴展至全港公立醫院；另外，

針對罕見疾病的治療，因為藥物昂貴，目前政

府設有專款基金，但需要先由專家委員審視每

位個案的需要，如確定對病人有幫助，醫管局

將會提供協助。

下午則是物理、職業、語言治療師、牙醫

師、護理師、康健服裝中心、催眠治療培訓師

扶育發展　輪轉關懷
香港罕見疾病研討會紀實

文/洪瑜黛（研究企劃組組長）

等的專業分享。其中比較特別的是康健服裝中

心的老師，介紹如何為失能者或有管路、攜帶

pump的患者設計特殊服裝，可以讓他們方便自

己穿脫、遮蓋或攜帶管路、尿袋等，以符合個

別的特殊需求。另一位是催眠治療培訓師，講

的是如何運用催眠式呼吸自我催眠，以達到控

制情緒、心情的目的，可以協助自己於心緒低

潮時，也能平靜度過。

會議中，認識了不少香港的罕病病友及

團體代表，他們也都在為病友倡議、宣導這條

路上奮鬥著，台灣的罕病法雖然走在前面，但

立法之時有當初的天時、地利與一群不屈不饒

的病友及家長們努力不懈，現今台灣的罕病治

療亦有自己的難題，這些都待大家一同努力克

服。希望香港扶輪社成立這樣的平台是第一

次，但不是最後一次，也期待未來華人罕病社

群能共創更精采的罕見陽光。

▲本會洪瑜黛組長致贈罕病宣導品予香港半島扶輪社伍永賢前社長（左）。
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迫切呼喚　罕病的長照需求

文/余佳蔚（研究企劃組專員）

「曾經，我可以走、可以跑，充滿理想

與抱負，罹患罕見疾病後，現在，我是一位

重 度 身 障 者 ， 只 能 依 賴 外 籍 看 護 工 照 顧 生

活。」脊髓性肌肉萎縮症病友芮靜飲食、如

廁等生活大小事都需靠人協助，同住家人忙

於生計，不得不聘請外籍看護工打理被疾病

禁錮的身體，然而她擔心如果有天外籍看護

工離開，有誰可以來照顧？

為解決罕病患者在醫療與照顧上的特殊需

求，許多家庭會聘用外籍看護工為照顧人力，

但仍常常面臨外籍看護工不告而別，生活亂了

調的問題。有鑑於此，本會與台灣弱勢病患權

益促進會於2016年12月16日共同辦理「外籍

看護照顧議題」座談會，邀請前立委楊玉欣女

士、多位病患代表、台灣障礙權益促進會、運

動神經元疾病病友協會、小腦萎縮症病友協會

參與討論，蒐集罕病患者目前的困境及未來照

顧議題。

家有2位尼曼匹克症孩子的巫爸曾聘僱過

外籍看護工，到職4天即藉故倒垃圾離開，當

時僅能與妻子輪流照顧，並暫請仲介借調臨時

轉出的外看幫忙；育有ALD孩子的呂爸則說外

看曾反應不知如何照顧重症孩童，某日突然離

家不知去向；小慧有3位罹患小腦萎縮症的家

人，平時均靠外看照顧，當外看不告而別後，

由外甥女與她輪流照顧，想申請居家照顧，卻

苦等一年半載，只好聘僱台籍鐘點看護銜接人

力，而申請喘息服務，照服員只提供簡易的照

顧，對於工作、家庭兩頭燒的小慧沒有太大的

幫助。

與會者除分享聘僱外看的經驗，更希望政

府能有相關配套政策，諸如：強化職前訓練：

在外籍看護工來台前，加強其對罕病的知能，

正視未來的工作內容；空窗期間之人力銜接：

當外看突然離開時，政府能有效提供正式的照

顧系統支援，避免非正式的照顧人力漫天喊

價。

罕病病患因為病況特殊、多重及長時間的

照顧需求，在政府既有的長照體制內不易找到

適合的照顧模式，聘用外籍看護工是罕病家庭

不得不的選擇。若再遇到外看突然離開，病家

得在3至6個月後才能申請替補，對於需要外力

才能完成基本生活需求的罕病患者而言，每日

的等待都是身心的煎熬，甚而衍生無法預知的

社會問題。因此，本會衷心盼望政府能再多多

傾聽需要長時間照顧人力、有特殊專業照顧需

求的罕病家庭聲音，規劃出合宜之相關政策，

讓病患獲得周延的照顧，在病痛中也能擁有具

尊嚴的生命價值。

▲「外籍看護照顧議題」座談會。
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我的未來不是夢
2016罕病升大專資源體驗活動

文/許雅筑（病患服務組社工員）

近年來身障學生就學權益日趨受到關注，

政府、社會團體及學校積極改善校園無障礙環

境，以利身障學生就讀大專校院。面對多元複

雜的就學及就業資訊，大多數的罕病病家僅能

透過學校或家長間的訊息交流得知零碎片段的

資訊，因此，本會與台灣弱勢病患權益促進會

於2016年12月18日假長庚大學辦理「罕病升

大專資源體驗活動」，以俾讓大家了解完整資

訊，當天共有23名罕病學生及家屬參與。

首先，台北市立大安高工謝佳男輔導老

師分享升大學的多元管道與相關權益，共分五

大面向說明：1.升學進路；2.大專校院身障鑑

定；3.個別化支持計畫（ISP）；4.大學資源教

室提供的服務；5.生涯準備。升大學管道大致

分為三種：1.身障生升學大專校院甄試（外加

名額，先考試再填志願，25題選擇題）；2.大

專校院獨招（外加名額，每年度開放大學及名

額不同）；3.統一入學測驗/學科能力測驗/指

考（與一般生相同）。

罕見疾病是跨障礙類別，但以肢體障礙

人數最多，因此輔具對罕病學生是很重要的。

高中職以前是由各地方教育局管轄，然大專校

院則由教育部掌管，就學轉銜的輔具沿用是每

位罕病學生都會面臨到的問題，況且並非所有

輔具都能符合就學使用申請。為讓大家更了解

輔具申請流程，特別邀請臺灣職能治療學會黃

上育副秘書長分享就學輔具申請流程及實務經

驗，讓罕病學生與家屬提前準備，縮短輔具銜

接與等待的時間。然各縣市執行方式略有不

同，請盡早向輔導老師提出輔具需求。

下午由新北市三重區身心障礙者職業重建

服務中心賴劭慈職管員分享職業重建內涵與政

府提供的就業輔導內容，透過影片傳達職重中

心協助身障者就業的實際狀況，讓與會者更能

了解身障者就業實況。

最後由長庚大學資源教室彭康哲老師，分

享該校資源教室的服務內容。目前該校共有30

名特教生就讀，多數是以一般升學管道就讀，

每年度學校開放身障生甄試和獨招名額不定，

因長庚成立的學院不多，招生名額也較其他大

學少。但學校仍致力讓特教生享有無障礙友善

環境的權益，值得一提的是，本會脊髓性肌肉

萎縮症病友鄭佩淳，透過一般升學管道進入長

庚大學，資源教室協助她順利住宿與大學學

業。當天彭老師帶領大家參觀校園，雖然該校

位於山坡地，先天的無障礙條件並不完美，但

資源教室克服一切，首創無障礙寢室提供身障

生入住。也希望有規劃升學的病友與家屬能盡

早做好準備，順利轉銜。

▲長庚大學資源教室彭康哲老師帶領參觀無障礙寢室。 
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為讓社會大眾認識罕見疾病，共創無障

礙 的 社 會 環 境 ， 基 金 會 持 續 辦 理 多 元 的 活

動，北部總會於本季分別舉辦心靈繪畫班畫

展、全方位家庭支持活動與志工聯誼，藉此

讓病友的才華、能力被看見，串聯更多人對

於生命的關懷。

罕見與校園有約

2016年北區心靈繪畫班畫展的主題為

「罕見與校園有約」，並定於12月3日國際身

心障者日，在吉林藝廊展開為期兩周的展覽，

由藝文界重量級講師，王蓮曄及白景文老師

帶領35種病類，65名病友參展，展出50幅平

面作品及數十件的立體創作，包含陶藝、布

偶、燈罩彩繪等多樣化創作品，展場分為三個

展區：主展場－平面作品，透過病友的畫作傳

達藝術與生活互動之美；點亮生命之美「暗

房」－使用燈泡與作品創作裝置藝術，運用光

線營造空間與作品的互動感；互動展區－展出

陶土、布偶作品，並安排與現場民眾的互動遊

戲「你說我畫」及「航海王」。

本次展覽亦加入「心靈寫作班」年度成果

文/總會

作品：除了展出病友創作散文集，呈現與疾病

共處、對抗的各種生命軌跡。學員更嘗試詩歌

創作，並製成明信片。現場更特別播映學員朗

誦詩歌的聲音搭配明信片的畫面，篇篇精彩動

人心弦。在開幕式當天，許多協助基金會的志

工夥伴、新生命教會及愛心單位台灣諾華股份

有限公司都蒞臨現場，給予心靈繪畫班這個大

家庭最實質的鼓勵。

由於罕見疾病的稀少特殊，民眾的認識有

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。多年

前「景文高中玻璃娃娃事件」，造成罕病病友

與學校的師生關係緊張，甚至是病友與校園、

社會之間的摩擦。依基金會所統計的資料，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到排擠，而且有將

近五成都曾有過類似的經驗，顯示罕病的社會

教育還有相當大的努力空間。本次畫展特別與

吉林國小進行合作一系列認識罕病的校園宣導

活動，共宣導11個場次，19個班級，約400名

師生參與。心靈繪畫班重返校園，期待以藝術

▲病友於畫展開幕式分享創作理念。 ▲心靈寫作班成果展，學員與寫作班授課老師簡君玲（右）合影。

藝術人文　友愛北區


