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愛心齊步走

▲「大台中聊天室—心中有愛．愛不罕見」，帶您進入罕病的世界。 

罕見疾病一直是鮮為人知的議題，若非親

身經歷，否則很難體會罕病家庭箇中甘苦與挑

戰。繼靜宜大學學生貼近紀錄病家故事，完成

了6部生活紀錄片後，大台中數位有線電視接

續以專業規劃「大台中聊天室—心中有愛．愛

不罕見」系列訪談，期盼在紀錄片感動之餘，

能再帶領大眾深入認識罕病，看見罕病家庭的

努力和需求。

大台中數位電視，秉持社會企業關懷公

益團體的熱忱，規劃6集節目，從認識罕病開

始，配合紀錄片探討不同疾病為生活帶來的影

響，如何帶入各項資源協助病家，希望觀看的

大眾能透過訪談，以影像進入罕病家庭的真實

世界，喚醒彼此心中的溫暖，帶動社會善的循

環。

目前節目於該台公益頻道免費播出，台中

地區大里、太平、霧峰及烏日區的民眾可於數

位機上盒選取公用頻道「3」（13：00－14：

00播出）或大台中生活頻道「4」（14：00－

15：00播出）即可觀看，其他地區有裝設數

位A組或數位A+組者亦如是。而非該地區的民

眾，也可以於Youtube上觀看，如此優質富有

教育意義的節目，衷心期盼大家呼朋引伴一同

關懷罕病。

罕病病友是你我都可能接觸到的一群可愛

朋友，唯有多了解，方能在彼此舒適、安全的

狀態中看見不一樣的生命力，唯有社會大眾的

支持及協助，才能幫助他們在充滿挑戰的路途

上更加順遂。歡迎您號召有善念的朋友，共同

加入守護罕病的行列。

大台中  帶您進入罕病聊天室

文/陳虹惠（中部辦事處主任）

第一集：彤芸－寶貝妊娠中

（威廉斯氏症）

多重障礙的彤芸，家庭未曾間斷的

愛，讓他在生活點滴中慢慢成長，

未來漫長的路是你我該共同協助的

課題…。

第四集：俊豪－平常日子

（馬凡氏症）

日復一日的枯燥生活訓練是許多罕

病家庭的日常，雖然平凡，卻是照

顧者最奢求的寧靜生活。

第二集：葦鎵－膽小的員外

（染色體異常）

尚未能用語言與外界溝通的葦鎵，

用雙眼觀察世界，父母用愛、耐

心，建構他與外界的橋樑。

第五集：昕潔－揮著翅膀的女孩

（多發性硬化症）

與牛娃娃的對話，是昕潔最真誠的

內心表露，罹患罕病不為人知的煎

熬，唯有找到抒發的出口，才能讓

她有繼續前進的動力。

第三集：建鋒－魚仔

（馬凡氏症）

羞澀的大男孩，內心藏著多項才

藝，在懂他的母親細細發掘下，讓

建鋒能在自信、自在的環境下創

作、逐步走向自立的路。

第六集：昕蕎－微光燦爛

（粒線體缺陷）

夢幻少女的期盼，是靠自己的力量

完成夢想，昕蕎總是帶著甜甜的笑

容，一步一腳印的朝夢想邁進，步

伐雖然緩慢，但夢想不曾停歇。
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愛心齊步走

▲品順建設李益寬董事長於尾牙當天慷慨捐款助罕病；中區天籟合唱團亦受邀
演出（後排）。 

▲西北扶輪社和病友家庭齊心推廣減塑愛地球與捐款助罕病。 

西北扶輪助罕病

文/陳虹惠（中部辦事處主任）

基金會在推廣服務之餘，常受到許多在

地資源長期協助，無論在經濟、物資或各項友

善活動的參與，在在領會來自各界的愛心及溫

暖。

3月11日大坑九號步道健行活動，台中西

北扶輪社繼醫材捐贈後，再度發起愛心助罕病

的活動，在黃台源社長帶領下，主動提供500

套不銹鋼吸管及筷子，作為當日民眾捐款滿額

贈的小禮物，一邊減塑愛地球，還能增加民眾

捐款的誘因。

當天人潮絡繹不絕，許多扶輪社社友與罕

家志工捲起袖子，頂著豔陽賣力宣導，他們以

最誠摯的笑容融化每個人的心。吸引不少登山

客駐足，宣導環保對地球的重要性外，也讓更

多人認識罕見疾病，看見病友的純真及勇敢。

感謝西北扶輪社對罕病的關注不曾間斷，

以不同形式來協助基金會，最後更將未贈出的

150套餐具全數購入，讓捐款達到73,521元。

社友的努力，讓罕病家庭感受到社會的真誠與

關懷，社友們的微笑，反映助人的快樂。感謝

當天每位路過的朋友，您的捐款，我們將妥善

運用於罕病各項服務。

品順傳達溫馨情

文/李紫忻（中部辦事處活動專員）

品順建設公司於2月9日聯合歲末尾牙餐會

之際，在李益寬董事長帶領企業拋磚引玉下，

發揮善的影響力，除邀請本會中區天籟合唱團

前往演出外，更號召現場貴賓一齊用行動助罕

病。

當天，染色體異常病友的媽媽分享道，孩

子因疾病關係造成身體多重障礙，沒有語言也

無法跟外界溝通，孩子害怕面對人群，常感孤

立無助。為了增加孩子社會參與的機會，她讓

孩子參加合唱團，漸漸的，無法言語的孩子，

以搖擺肢體讓大家知道他對音樂的喜愛，此

外，更打開心房與團員互動。最後，活動結束

之際以播放「愛．點名」微電影，傳達罕病的

正能量，似乎帶給台下的大家不少省思。

感謝品順建設公司李益寬董事長以及與會

貴賓慷慨捐助156,000元，且在合唱團歌聲渲

染下，李董事長感動之餘另加碼捐贈10萬元，

此次尾牙共募集了256,000元的善款，協助罕

病家庭的照護。十分感謝各界的無私奉獻，病

友和家庭因為有你們，更有力量與勇氣面對人

生的挑戰。

正能量  傳愛無限量
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愛心齊步走

▲高雄市政府觀光局邀請天籟合唱團南團演出，當天與陳菊市長等人合影。 ▲天籟團員璧如與主持人們全程以英文介紹罕見疾病。 

崗山之眼　唱出罕見生命奇蹟

文/趙雅庭（南部辦事處活動專員）

高雄首座天空廊道「崗山之眼」於2月13

日落成，南區天籟合唱團受邀於典禮中演出，

在指揮梁華蓁老師及伴奏王品心老師帶領下，

共20位病友及家屬參與，演唱了小小的夢想、

巧克力人生、畫紙等動人心弦的自創曲目，團

員們透過活力十足的歌聲及感人的生命故事，

讓更多民眾認識罕見疾病！

多發性硬化症病友志銘演唱《小小的夢

想》展開序幕，介紹團員們的病症與他們不畏

疾病所苦，將生命譜成動人歌曲努力經歷！愛

伯特氏症病友奕瑩，介紹《巧克力人生》團員

的自創曲，勉勵大家：我們永遠不知道下一刻

會發生什麼，應該把握當下讓生命過得精采又

有意義。演唱多曲後，獲得高雄市長陳菊女

士、曾姿雯觀光局長等貴賓、與民眾熱烈的掌

聲，對於南團團員們更是莫大的鼓勵與肯定！

音樂是罕病家庭對抗病魔的力量，大家在

舞台上用歌聲與大家交流，分享生命故事、傳

遞千里，讓社會各角落了解罕病、接納罕病，

當日募得2萬元善款，感謝多方善心人士的鼓

勵，期許將無數愛心能量永續流傳。

美國學校　與罕見天籟歡度春節

文/趙雅庭（南部辦事處活動專員）

座落高雄蓮池潭旁的美國學校傳出陣陣鼓

聲，捎來濃厚的春節氛圍，為了讓師生們共同

迎接新年到來，校方特地盛大舉辦春節慶典，

讓全校皆能感受與眾不同的春節文化。2月14

日南區罕見天籟合唱團受邀為當日表演團體之

一，期盼讓來自不同國家的師生們更了解罕見

疾病。

美國學校校長點燃象徵吉慶及除舊佈新

意義的鞭炮，宣布慶典正式開始，各年級準備

傳統習俗的表演：敲鑼打鼓、舞龍舞獅、傳統

武術展、歌舞、唱戲等節目；指揮梁華蓁老師

（亦是前鎮國中校長）及伴奏王品心老師（雅

客室內樂團團長）帶領南區天籟合唱團28名團

員參與演出，成骨不全症病友璧如全程以英文

與主持人共同介紹罕見疾病及自創曲《巧克力

人生》，「生命就像一盒巧克力。你永遠不知

道你拿到什麼口味」，既然永遠不知道下一刻

會發生什麼事，就該讓生命活得更加精采！ 

「音樂」不僅豐富人們的生活，亦是與他

人交流的媒介，感謝高雄美國學校的邀請，讓

團員們將正向能量及生命韌性傳遞給學校師生

們，讓愛無國界，永不罕見！

罕見天籟　傳遞美聲






