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▲《螢火蟲故事島II》系列繪本。 

為了讓罕見疾病宣導從校園走入家庭，並

劃破空間的界線，本會曾於2015～2016年與

愛樂電台合作製播廣播劇——《螢火蟲故事島

I、II》，共24集的故事劇，讓許多聽眾認識罕

見疾病，更借重長期在愛樂電台擔任《音樂開

門之兒童床邊音樂故事》主講——邱佩轝邱姊

姊生動活潑的說故事經驗，以深入淺出的兒童

故事介紹不同的罕見疾病，並引起許多正面的

迴響。之後又分別在2017年8月與2019年11

月，出版各12冊之《螢火蟲故事島I》及《螢

火蟲故事島II》有聲繪本。

為充分利用《螢火蟲故事島》的各項資源

與產出，將疾病宣導效益持續發揮，目前已介

紹22種常見的罕見疾病，輔以製作兩套罕病撲

克牌，讓社會大眾可以透過實體繪本與牌卡，

以及網際網絡皆能取得之廣播劇、電子書，

豐富認識罕病的資源，寓教於樂。2019年曾

製作《認識罕病撲克牌I》牌卡，由罕病病友

Jammy繪製26個常見病類，以平易近人的方式

宣導罕見疾病；《認識罕病撲克牌II》搭配繪

本故事，將罕病知識傳達出去，社會大眾可以

從遊戲牌卡中，簡易認識罕見疾病，營造尊重

生命的良善環境。

期望提供更多的學校與家庭便利運用，

讓孩子們透過故事聆聽與閱讀認識罕見疾病。

其中《螢火蟲故事島II》更獲得衛生福利部國

民健康署「罕見疾病防治出版品及宣導計畫」

補助。2020年擬再版印製《螢火蟲故事島I、

II》、《認識罕病撲克牌I、II》，提供幼兒園

所等學校及社會大眾索取，增加罕病宣導的多

元性，提升罕見疾病校園宣導的能見度。因考

量到繪本出版數量有限，本會於官網設置《螢

火蟲故事島》專區，在專區中不僅能一覽24冊

繪本的介紹，點選聆聽每一個精彩故事，更置

有完整電子書，歡迎個人、家庭於線上使用；

若有學校低年級以下班級或幼稚園老師，有興

趣作為班書或遊戲運用，歡迎掃描QR code，

線上填表索取，或洽詢02-2521-0717分機

121-124研究企劃組。

文/本刊

螢火蟲故事島　陪您認識罕見疾病

▲ 《螢火蟲故事島I》系列繪本。

▲ 索取登記。 

▲罕病撲克牌。 
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福利家園是本會成立後第二個十年的重點

計畫，其目的是建立一個讓病友家庭療癒身心

靈的活動場域，結合生產、休閒、復健、心理

諮商、技藝陶冶、喘息服務、家庭活動、社會

教育等功能，量身打造、提供病友家庭放鬆、

紓壓、充電的園地。基金會陳莉茵創辦人和曾

敏傑共同創辦人，於2009年創會10周年專刊

揭櫫基金會的發展願景，「未來在郊區成立多

功能的罕病福利家園，結合生產、休閒、教育

訓練、庇護、療養與家庭活動的空間，將是我

們持續努力的目標」。

福利家園是個以農場內涵為特色的複合式

身心障礙福利服務中心，有別於目前各縣市設

立的身心障礙福利服務中心，多採大樓集中式

的服務型態，未來福利家園將在廣闊、開放的

自然環境裡提供服務，規劃適合不同年齡層的

罕病患者及家屬，室內空間和戶外環境皆為無

障礙通用設計，針對使用者的需求妥善規劃。

日後，福利家園將是一個讓病友家庭休憩放

鬆、互相交流的環境，滿足其療癒、復健、心

理諮商等需求，營造一病友和家屬不再囿限身

體的疾病或障礙而保有穩定安頓的心靈環境，

再次蓄滿能量，以堅忍與真誠地面對生命的錘

鍊和磨難。

位於新竹縣關西鎮東平里一方平坦的山坡

地上的福利家園，占地1.8公頃，總樓地板面

積約2,500坪，預計2022年4月完成立案後投

入服務，提供全國約16,000個罕病家庭的多元

服務。建築物依所在位置區分為六棟，地上一

樓至三樓不等，並以廊道連結各棟，提供專業

多元的支持性服務。各項空間與設施包括體適

能室、感統教室、心理諮商室、多功能教室、

親子遊戲室、園藝教室、溫室、福祉設備示範

中心、基因教學中心、簡報會議廳、餐廳、辦

公室、療癒花園、共融遊戲場、戶外廣場、陽

十年努力　終現曙光
新竹關西福利家園正式開工動土

▲新竹關西福利家園正式開工動土。

文/本刊
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光草坪、菜園等，提供病友家庭全人服務的有

機園區。

2019年適逢基金會成立20周年，新竹關

西福利家園的籌設歷經確認機構適法性、找

地、買地、籌組顧問團、遴選工程顧問公司、

地目變更、導入志工服務、召開說明會、社區

經營、辦理在地活動、移植桂花樹、遴選建築

師、討論建築設計、工程發包等，匯集社會各

界專業人士和團體的協助與投入，基金會多年

來與病友互動及服務經驗積累，得以建構出完

善的硬體設施，並搭配各項服務軟件的規劃，

歷時10年的籌備後正式開工動土。

經過多年努力，本案終於在2020年農曆

年前取得建照，預計5月開始動工，2022年4

月完成立案營運。為了讓福利家園所在地的新

竹關西鎮鄉親們更加認識罕見疾病與本會創立

宗旨，以及未來福利服務中心的服務內容，本

會特別於2月16日（日）及2月19日（三），

分別假關西東平里集會所和關西鎮公所辦理

兩場說明會。會中特別強調罕見疾病是遺傳疾

病，並不會傳染，且詳細說明福利家園籌設過

程均依照法規嚴謹申辦，未來的施工及營運也

會遵守相關環保規範，不會造成環境的污染，

而基金會自福利家園籌設以來，亦是一直與鄰

為善，經常參與在地相關活動。說明會在一一

化解鄉親們的各種疑慮後，獲得關西鄉親們的

溫暖接納，而劉德樑鎮長也當場捐出5,000元

相挺。相信福利家園的設置，將會成為關西鎮

的一個新亮點，並為罕見疾病家庭及關西鎮民

帶來更多幸福。

2月21日（五）上午正式舉行動土典禮，

象徵一個嶄新歷程。新竹縣楊文科縣長、社會

處李國棟處長、吳發仁縣議員及羅仕琦縣議員

等，特別撥空蒞臨執鏟，關西鎮鎮長劉德樑協

同詹玉珠鎮代主席、林常棟鎮代表、林東旺鎮

代表、以及東平里鄧光明里長出席支持，台灣

弱勢病患權益促進會常務理事楊玉欣前立委、

先天性成骨不全症關懷協會、台灣結節性硬化

症協會、尼曼匹克症病友聯誼會、及遺傳性痙

攣性下半身麻痺HSP病友聯誼會等多位會長及

代表，也都熱情到場為基金會加油，由楊玉欣

代表所有罕病家庭感性地說出對家園的期許，

罕病病友益群與承澐更是親至現場演出預祝開

工順利圓滿。

未來家園將成為病友家庭力量凝聚的中

心點，讓臺灣對罕見疾病的照顧能被全世界看

見。本會期許家園能與新竹縣鄰里間保持良好

互動，讓關西地區成為人道關懷與環境保護上

的新亮點。 

▲關西鎮鎮長劉德樑（右三）於說明會現場捐出5千元力挺福利家園籌建。 ▲眾人期盼福利家園動工順利圓滿。
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當女孩穿上婚紗，似乎有一道光芒，會灑在她的身上，讓

她成為眾人注目的焦點。「罕見幸福甜蜜企劃～我的夢幻婚

紗」，來自政治大學傳播學院廣電系學生梁榕的想法，喜歡攝

影的她，時常透過相機捕捉人與人互動時的真摯表情，一年多

前，開始從事婚紗攝影助理工作，每次跟拍婚紗時，從新人眼

中閃過的雀躍與自信，讓她感受到最純粹的愛……，因為父親

長期在罕病基金會南部辦事處擔任志工，深切體認到罕病病友

其實與一般人相同，都期盼留下最美瞬間，紀念永恆的一刻。

因此，她選擇畢業專題製作時，結合一群同學們，運用影像紀

錄病友的愛情故事。此次企劃，共有五組病友參與拍攝，他們

對愛情的想像與憧憬，一一完整展現。

        愛情的無限可能

從小到大，奕瑩（愛伯特氏症）因疾病

導致顱縫閉合問題及手指節間關節緊連，出生

到高中經歷過無數次的手腳併指分離，及顱

部、面容手術，因外表與他人不同，總是擔心

害怕被排斥，內心越來越封閉又自卑……奕瑩

說：「或許未來仍形單影支，但因為有基金會

及合唱團的陪伴，我不再是孤單一個人！」              

     罕見幸福甜蜜企劃
～我的夢幻婚紗文/活動公關組、南部辦事處

執子之手，與子偕老

月燕（肌萎縮性側索硬化症，俗稱漸凍

人）與銀中當年是經由親友介紹在斗六相識，

還是戀人時期的銀中，曾騎著摩托車跨越雲林

到南投的距離，帶著月燕到日月潭旅行，後座

的那個女孩貼心的提醒著他要放慢速度、注意

安全，銀中當時就覺得月燕是個很有愛心、貼

心，會照顧家庭，值得攜手共度一生的女孩。
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           孕育誕生，迎向喜悅

君寶（外胚層增生不良症）與姿緯相識於網路，於某次廟會

活動中不期而遇，進而萌生戀情，兩人即將成為新手爸媽，原先沒

計畫拍攝婚紗及宴客，將為人父母雖有喜悅，卻也有一絲遺憾，人

們常說：女人一生當中最美麗的時刻，就是穿上白紗當新娘子。因

此，基金會邀請君寶與姿緯夫婦參與這次夢幻婚紗的拍攝，希望為

兩位新人留下美麗的倩影及祝福！兩人非常喜愛宮廟文化，選擇在

宮廟進行拍攝，除了分享他們新婚及新生命的喜悅給眾神外，亦祈

求未來小家庭生活一切順遂。      

浪漫摩天輪裡的幸福相遇

「妳願意嫁給我嗎？Yes or No?」，在緩

慢旋轉的摩天輪裡，榮顯難得展現出鐵漢柔情

的一面，孟湘曾明確告訴榮顯自己患有多發性

硬化症的罕見疾病，但顯榮得知後完全沒有卻

步，堅定地牽著孟湘的手，相信明天會更好，

如今兩人育有一雙可愛的寶貝，互相照顧扶

持，一起邁向美好的未來。                

人生漫長路　許願攜手相伴

坐在輪椅上的詩彧，罹患遺傳性痙攣性下

身麻痺的罕見疾病，行動都需要他人的幫助，

卻不影響她樂觀、愛笑、認真的人生態度，這

樣的特質深深地吸引著博謙，透過通訊軟體的

文字往返，拉近了彼此的距離，有聽力障礙的

博謙，似乎也聽到愛情的呼喚，數月後他的突

然告白，讓兩人初嘗愛情的滋味。
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特別報導

基金會成立20年，長期仰賴社會企業、熱

心民眾的捐款與助力，盡可能提供罕見疾病家

庭完善的服務方案，而除了這群關懷罕病病友

的善心人士外，更有許多自發性的志工夥伴們

加入罕病家庭的服務行列，台北總會、台中辦

事處、高雄辦事處均匯集來自四面八方的志願

人士，在學學生、退休人士、家庭主婦、上班

族等，都有投入的志工，服務年資短從數月，

長至15年以上，這群夥伴們陪伴著基金會成

長、茁壯，將溫暖的關愛傳達至罕病家庭，讓

病友及家屬們對這群熱心助人的「志工朋友」

銘記於心。

志工夥伴們，各個多才多藝，有些具備

攝影、翻譯、美工才能，甚至是手作專長等，

更將他們擅長的技能發揮於罕見疾病家庭的服

務，協助基金會大小活動的拍攝及剪輯，網站

資訊翻譯或外賓接待，甚至擔任喘息課程的助

理講師等。志工服務類型區分為活動志工、行

政志工、攝影志工、輔導志工等，依據性質安

排不同的服務工作內容，也讓志工們能發揮長

才。

平日志工夥伴們相互接觸與交流的機會並

不多，基金會除了平時透過北、中、南各辦事

處辦理的聯誼活動外，更於2019年12月22日

（日）舉辦20年來首見的北中南資深志工聯合

聚會活動。邀請各地長期服務的志工們同聚、

互相認識、活絡彼此情誼、教學相長交換服務

經驗、深化夥伴關係，並頒發感謝狀與獎座，

以表達對這些長期服務本會病友家庭的志工們

感謝之意。當天行政志工、活動志工、表坊志

工、中區與南區志工等，共38位出席，大家也

在此聚會中分享彼此加入志工團隊的契機與心

得。

志工們透過餐敘、討論服務經驗，亦讓

基金會工作同仁可了解志工的服務狀況，以調

整志工任務分配，20年來首見的大會合，除

增進了志工夥伴之情誼，也在討論對於服務病

友的心得時，互相加油打氣，讓大家更加有默

契一起服務下去。有志工表示：此次聚會實屬

難得，還能有遠道而來的志工參與，彼此能夠

相聚、交換心得，覺得相當開心。因為在每位

志工夥伴的支持與陪伴下，基金會會務得以順

利運行，罕病家庭得以安心參與活動，嶄露笑

靨，未來，您的助力將是基金會繼續前進的動

力，謝謝您。

感謝有你　志工夥伴們

▲志工夥伴們不畏風雨協助病家活動。 

▲感謝這群志工夥伴長期的支持罕病基金會。

文/劉丹琪（研究企劃組專員）
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特別報導

中區志工歲末傳承愛

文/方琳鵑（中部辦事處行政專員）

中部辦事處自2007年辦理志工培訓以

來，有許多各行各業的夥伴加入，甚至病友

亦成為志工人力，加入中區病友家庭的服務。

為感謝中區志工們對罕病家庭無私的付出與勞

力，中部辦事處在12月寒冬中，邀請志工夥伴

們一同參與歲末小旅行，藉此增進志工間的認

識，增加服務默契。

12月7日（六）19位志工們不畏寒冷來到

了麗寶樂園，就像投入在志願服務一樣，充滿

著熱情，期待著今日的樂園之旅。志工們依序

入場，彷彿事先彩排過，再次見證罕病志工的

優良素質。志工倆倆一組，挑戰驚險的設施，

瞬間激發相互鼓勵與陪伴的力量，讓志工夥伴

們勇於接受挑戰。過程中笑聲不斷，透過遊樂

設施，心中的壓力獲得抒發，有別於謹慎應對

的病家服務，遊戲讓彼此更加熟絡與熟稔。

感謝志工夥伴們為罕病家庭創造了滿滿

的回憶，每一位志工，都是中部辦事處重要的

同伴，盡心盡力協助病家活動，讓家屬獲得喘

息，罕病家庭也多了許多可貴的笑容。有了罕

病中區志工隊強健的後盾，讓同仁可以安心無

虞提供更完善的服務。2020年請與我們一同

陪伴罕病家庭成長吧！

南區志工　再獲殊榮

文/陳明雅（南部辦事處行政專員）

最近很少看到你耶！…，南區志工們見到

面像一家人，總在玩笑中關心著彼此，其中服

務年資滿10年以上的志工高達8位，因服務年

資頗久，基金會同仁們總開玩笑說：你們比我

們還要資深！

南部辦事處自2007年成立志願服務團隊

以來，許多志工夥伴陪伴罕病家庭走過許多活

動、課程、音樂會等。志工們細心的關懷、全

力支援，成為了基金會及病友家庭強大的後

盾。南區志願服務團隊再度榮獲2019年「高雄

市衛生保健志願服務業務考評特優獎」，誠摯

感謝這群如家人般的志工們，持續讓不發光的

螢火蟲有了幸福的歸屬。

12月7日（六）特別邀約志工夥伴們到農

場體驗DIY，分組合作撥愛玉籽、洗愛玉、搓

揉愛玉直至成形；進一步嘗試攪拌麵糰、甩麵

糰，相互接棒將麵團甩出完美的筋性，待發酵

完成，製作獨特的麵包。等待麵包烤製過程，

志工們相互關懷、交流。南部辦事處主任代為

本會頒發感謝狀，感謝志工們無私的奉獻，未

來還需要大家齊心協力，一同創造罕見的精彩

紀錄。

▲中區志工團隊齊心挑戰樂園活動。 ▲南區罕見志工奇兵一同踏青趣。 
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特別報導

在演藝圈，不僅戲劇上有亮眼的表現，

戲外更是擁有好丈夫、好爸爸形象的帥氣型男

修杰楷，暖男魅力擄獲許多粉絲們的欣賞與讚

許。今年罕病基金會很榮幸邀請到修杰楷擔

任2020年度公益大使，並攜手合作全聯零錢

捐活動，一同推動「罕病弱勢兒童助學關懷計

畫」，希望藉由藝人修杰楷的號召力、影響

力，讓更多的社會大眾接觸、及認識罕見疾

病，讓罕病兒童能夠快樂學習。

雨宸（Treacher Collins氏症候群小病友）

與祥昱（腦白質失養症小病友）是今年平面廣

告的兩位主角。2月12日（三），修杰楷與雨

宸、祥昱以及「罕見小勇士」的球員們，首次

相聚一同拍攝公益廣告。拍攝當天艷陽高照，

在修杰楷溫柔的引導下，不僅讓第一次接觸樂

樂棒球的雨宸跟祥昱，快速地融入大家，現場

更可以感受到代言人散發出滿滿的親和力，用

心地陪伴著罕病孩子們，一起在球場上揮棒打

球。

繼2018年《愛從1開始．有你不罕見》、

2019年《拉他一把．讓罕病兒更有力量》，今

年本會第三度與全聯福利中心、全聯佩樺圓夢

社會福利基金會合作

愛心零錢捐活動。這

次特別邀請到修杰楷

擔任罕病公益大使，

發起《投一份愛．多

一點力．讓罕病兒快

樂 學 習 》 ， 打 造 罕

病兒童的友善學習環

境，規劃豐富多元的

課程，讓罕病兒快樂

學習，建立罕病兒童

及青少年的自信心，

學習自立與融入人群的能力。

活動將於4月起全面開跑，全台全聯福利

中心將不定期播放修杰楷的愛心呼籲，同時

亦能看到帥氣暖男修杰楷的店頭海報與宣傳

手冊，亦於台北捷運熱門站別及北中南公車車

體，均可看見修杰楷與雨宸、祥昱的平面廣告

露出。修杰楷與罕病基金會攜手邀請您4月1

日至6月30日，至全台全聯福利中心購物結帳

時，將手邊零錢投入愛心零錢箱，您手邊的一

點力量，就能成為罕病兒學習之路的助力！

▲與修杰楷一同捐零錢獻愛心。

▲修杰楷（左）與小病友開懷大笑。 ▲修杰楷（左）與小病友在球場上溫馨互動。 

遇見修杰楷
4/1～6/30一同響應全聯零錢捐
文/李云（活動公關組專員）


