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螢火蟲故事島

螢火蟲故事島 
第三季廣播劇開播囉！

▲《螢火蟲故事島》第四季將於2021年10月1日起在愛樂電台播出。 

12集，分別敘述不同疾病病友的樣貌，增強小

朋友們對罕見疾病的包容與友善，學習相互尊

重身邊不一樣的朋友。對於《螢火蟲故事島》

有興趣的您或家庭，歡迎至本會官網《螢火蟲

故事島》專區聆聽，並搭配閱讀線上完整版的

《螢火蟲故事島I、II》。《螢火蟲故事島III》

即將於今年底完成製作，敬請期待，亦可密切

注意本會官網【最新消息】。

《螢火蟲故事島III》分集介紹：

珊瑚小姐愛跳舞（進行性骨化性肌炎）

珊瑚小姐非常喜歡跳舞，有一天身體突

然僵硬無法動彈，傷心的她就此一蹶不振，

關在家裡不願意與任何人見面，直到遇到了

一隻受傷的鸚鵡，翻轉了珊瑚小姐的人生。

粒粒爺爺的神奇魔法（愛伯特氏症）

粒粒爺爺有著一根神奇的魔法棒，除了

縫紉外，還能修補傷疤。有一個陌生人來到

島上想要尋找粒粒爺爺，他的手指都黏在一

起、頭上也有傷疤，希望粒粒爺爺可以用魔

法幫他治療。

波波與皮特（紫質症）

好朋友波波與皮特罹患了同一種疾病，

這個疾病變化多端，有好多不同的症狀，波

波常常會肚子痛，皮特則是皮膚經常起水

泡。好在他們遇到了熱心的醫生，帶著他們

一起去尋找治療的方法。

罕見疾病種類繁多、成因複雜、遺傳模

式不一，部分病友家庭不僅在生活中面臨許多

困難，有時也因為社會大眾的誤解，而遭受異

樣的眼光與對待。因此，罕病宣導一直是基金

會長期努力的目標，透過不同的媒介平台傳達

罕病故事，以文字、聲音、影像等傳遞予社會

大眾，提升民眾對罕見疾病的認識，營造接納

罕病病友的友善環境。基金會2015年起開始

與愛樂電台合作播製《螢火蟲故事島》罕見疾

病音樂廣播劇，透過邱佩轝—邱姊姊的豐富聲

線，演繹各種角色，讓不同疾病的繪本故事，

成為一齣齣活潑又趣味的兒童廣播節目。

《螢火蟲故事島》受到孩子們的歡迎，

2021年7～9月份每週五晚上八點半於愛樂電

台播出《螢火蟲故事島》第三季，可於台北

FM99.7、愛樂電台官網及App收聽，10月1日

起接續播出全新的《螢火蟲故事島》第四季節

目，再次帶領孩子及家長們認識不同的罕見疾

病。跟著邱姐姐和守護精靈亮亮，一起認識螢

火蟲故事島的島民，進行一場奇幻的罕病之

旅！

透過簡短的小故事，可以讓小朋友認識

不同的罕見疾病，《螢火蟲故事島》第三季共

文/卓玟禎（活動公關組專員）

▲ 《螢火蟲故
事島I、II》電子
書閱讀。

▲愛樂電台聽
故事。 
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螢火蟲故事島

小飛的百分百溫泉（卓飛症候群）

卓氏家族有著可以治癒百病的溫泉，許

多生病的人也會慕名而來泡溫泉治病。當小

飛年滿半歲準備接受溫泉的洗禮及眾人的祝

福時，卻發生讓大家都震驚不已的大事件。

飛毛腿帥郵差（肌萎縮性側索硬化症）

飛毛腿帥郵差為人親切、有禮貌又樂

於助人，村民們都很喜愛他。村民們最愛跟

他賽跑了，因為他跑得非常快，沒有人跑得

過他。但是漸漸地，帥郵差的手腳無力了起

來，沒有力氣送信，也無法繼續奔跑。

小紅帽森林奇遇記（Treacher Collins氏

症候群）

神祕的小紅帽時常帶著紅色頭巾，鮮少

露出臉部五官。一陣風讓小紅帽的頭巾飄走

了，她為了尋找頭巾進入了森林，遇到了正

在準備森友會時裝秀的動物們，一起度過了

精采又刺激的時光。

美食家艾利公主（楓糖尿症）

跟著亮亮走入城堡中認識不一樣的王子

與公主。美食家艾莉公主對美食的要求極其

高，王子精心準備的食物艾莉公主卻只吃了

一點點，這讓愛慕她的王子傷透了腦筋。

黑城堡與小公主（層狀魚鱗癬）

住在黑城堡的小公主因為生病了，皮膚

變得跟魚的鱗片一樣硬硬的，有時候還會脫

落，屑屑一片一片白白的，像極了雪花，為

了消滅皮膚的碎屑小公主吃盡了苦頭。

住在玻璃屋的小王子（嚴重複合型免疫缺乏

症）

克里斯王子的身體相當虛弱，容易受

到細菌感染而生病，出生不久便住進玻璃屋

裡，隔絕所有的細菌。只是，一個人住在玻

璃屋裡實在太寂寞了，他竟然趁大家不注意

時偷偷溜到外面玩。

自信的貝貝（龐貝氏症）

跟著亮亮進到校園裡見證學生們成長

學習的過程。學校將要舉辦盛大的運動競技

賽，為了能在運動會上有好的成績，貝貝積

極的練習各種運動項目，貝貝卻因為練習過

度而住進醫院，同時也發現貝貝身體上的祕

密。

氣呼呼的阿寶（威爾森氏症）

阿寶是一個樂觀開朗、運動神經良好又

熱心的孩子，從小就會幫忙鄰居解決各式各

樣的問題。在今年的運動會上，阿寶在比賽

過程中跌倒了，失去了得獎機會。從此阿寶

像變了一個人似的，不願意與人相處，脾氣

也變得非常暴躁。

阿麥的好朋友（多發性翼狀膜症候群）

性格活潑開朗的阿麥，只要有他在的

地方一定是笑聲連連，同學們都很喜歡跟阿

麥相處。在一次校際參訪活動中，阿麥認識

了隔壁學校的小豪，小豪雖然行動不便，但

卻有著高超的數理能力。雙方因有著共同的

興趣，而成為了好朋友，一起為了競賽而努

力。
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愛心齊步走
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在台灣，有超過18,000個罕見疾病家庭，

超過260種罕見疾病，七成以上無法治癒，大

部分是由於基因缺陷遺傳所致。疾病伴隨他們

一生，沉重的照顧壓力不僅讓家屬心力交瘁，

更讓罕病的孩子在學習上受到重重考驗。今

年，全球深受疫情影響，罕見疾病基金會特別

與曜群生醫一同推出《用愛守護　罩亮夢想》

公益口罩，結合三位傑出罕病病友的創作，

推出四款限量系列－「Toza Toza小青蛙」、

「動物回家」、「無尾熊趴趴罩」及「外星生

物」。希望民眾在防疫的同時，也以行動支持

罕病病友，讓他們不凡的藝術生命可以被更多

人看見。防疫又兼具愛心的口罩，送禮自用兩

相宜，精美的外盒包裝更有收藏的價值！

透過藝術創作，罕病病友傳遞出與世界的

連結。罹患極重度脊髓性肌肉萎縮症的鄭鈴，

雙手肌肉逐漸萎縮，仍用盡力氣拿起畫筆，透

過「Toza Toza小青蛙」帶領我們走進她的內心

世界，認識她的罕見生命旅程；「動物回家」

系列則是呼籲世人應尊重每個生物的生存權

利。罹患龐貝氏症的小捷，每兩周都要進醫院

打5小時的藥，從小到大生活都戰戰兢兢地，

藉由充滿繽紛色彩的「無尾熊趴趴罩」系列，

除了呈現出旅遊的快樂，也告訴大家有一群行

動不便的病友們渴望著出門旅遊。罹患多發性

翼狀膜症候群的惠苹，自小骨骼畸形、肢體攣

縮，使她可以做的活動有限，「外星生物」系

列描繪單眼生物到地球探險的可愛模樣，也正

是她對自己的側寫，表達出自己對這世界的好

奇，創作靈感不為病所困。

疾病雖侷限了病友們的身體，卻無法框住

他們無限的創造可能。曜群生醫主動號召網紅

名人一起加入推廣行列，後續也將捐出部分口

罩販售之所得，作為罕見心靈繪畫班的培訓經

費，期能培育出更多像是鄭鈴、小捷及惠苹等

傑出的罕見藝術家。基金會自2004年開始籌辦

「罕見心靈繪畫班」，目前有36種病類，近百

位病友及其家屬參與其中，由專業老師創新的

教學帶領，鼓勵病友們分享創作歷程及生命故

事，更抒發他們內心最深處的感受，將感情化

為細膩的圖案與色彩，展現一幅幅具生命熱力

的作品。

《用愛守護 罩亮夢想》
病友手繪印花公益口罩首賣

文/陳安（活動公關組專員）

▲更多販售資訊
及通路請上網站
搜尋。 






