個案故事

姓名：小芳
年齡：23歲

疾病名稱：先天性巨型黑色素痣
------------------------------------------------------------------------------------------------------
小芳目前２３歲，從出生四肢及臉部就長有大面積的黑色素痣。母親在她一歲時便幫她動了手術，讓臉部的痣可以不那麼明顯。但由於手術費並不便宜，所以沒動手術的四肢上的黑色素痣依舊需要靠衣服遮掩。在求學過程當中，由於外觀上明顯與他人不同，因此從小學開始，同學的嘲笑就每天發身在小芳的身邊。「我都已經習慣了，就當他們還沒長大，並不了解如何尊重他人就好了。」

「其實我算是正向的，我常告訴自己不要輕易低頭。」小芳常這樣勉勵自己。但其實有件事情一直讓她很難忘。有一次夏天與媽媽去大賣場購物，因為天氣太熱的關係，所以她當天並沒有刻意穿著長袖長褲。後來進入賣場之後旁邊有一對情侶，男生看見小芳之後，居然拉了女朋友來她旁邊指指點點。這時母親默默的低下頭，說了一句：「就叫妳穿長袖吧。」當時小芳以為媽媽在責怪她，甚至憤怒的與這對情侶問「有什麼好看的？」日後小芳想起來，才覺得當下媽媽是擔心自己的心理會受傷。回想起媽媽一路陪著自己長大，時常會感受媽媽有種自責與愧疚感覺，心理就覺得很不捨「先天的與眾不同，不是我們所希望的，為何要讓我們承擔一輩子的異樣眼光呢？」
雖然有許多困難與挫折，但小芳還是選擇在受傷之後更積極活出自己的人生，大學在產學合作時的表現讓店長讚譽有加，後來在畢業後雖然在面試時有許多工作機會中，公司選擇了外表較為亮眼的對象，但經過兩個月的努力後，小芳也找到了一份穩定的工作，目前工作狀態更是讓主管肯定。

對於未來，小芳其實在意的終究還是回到健康之上，特別黑色素痣再轉變成癌症的機率相較於一般人高出1000倍左右，然而在身障ICF鑑定過程中對於黑色素痣的認定主要是根據b830.1項限制，導致需要顏面損傷導致生活適應困難者，才可以獲得身心障礙手冊。但約有85%痣友的黑色素痣主要是發生在四肢甚至是有些痣友已經做完顏面手術了，就無法申請的到這項資源。再者黑色素痣會導致排汗功能異常，這部份依現行法規卻難以認定，導致身心障礙手冊申請不易。同時由於排汗功能異常，需長期使用冷氣，因此也希望衛生福利部之「居家身心障礙者使用維生器材及必要生活輔具用電優惠」可將黑色素痣納入補助範圍。
