
   

2023 年罕見疾病病友生活狀況及需求普查 

病友姓名:_________ 填問卷日期：＿＿＿＿  

親愛的病友／家屬，您好：  

目前本會正在調查罕病病友生活狀況，其目的是了解病友們的需求以此發展創新服務及作為政策倡議

的基礎，因此需要您協助完成問卷，但仍尊重您自主意願，不論您是否填答，或填答後退出，都不會

影響基金會對您的服務及補助。您填寫的所有資料都會受到嚴密的保護，並僅作為會內分析以及本會

提供您個人協助服務時使用，完成之整體分析報告不會有任何個人資料呈現，所蒐集資料僅於本會對

您提供服務期間進行保存，請您放心答題。若您有任何問題，請洽本會研究企劃組，電話：02-25210717 

分機 124，洪春旬組長。 

 為感謝各位病友填答，凡有協助完成問卷者，本會預計於2023年9月抽出8項獎品，獎品如下： 

1.HERAN 禾聯氣炸烤箱 

2.HERAN 禾聯智能變頻DC電風扇 

3.TATUNG 大同電烤箱 

4.SDL 山多力電子鍋 

5－8：家樂福禮金1000元，四份。 

 填問卷者：□(1)病友本人 □(2)與病友之關係：______ 
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一、家戶基本資料 

1. 請問您(罕病病友)與誰同住？(住機構者免填) 

□(1)獨居 

□(2)與他人同住，同住人數：__________人，請問是哪些人？(可複選) 

  □①(外)祖父母      □②父母(含配偶父母)  

  □③配偶(含同居人)  □④兄弟姊妹 

  □⑤未婚子女        □⑥已婚子女(含其配偶) 

  □⑦(外)孫子女      □⑧其他親戚 

  □⑨朋友            □⑩看護 

  □⑪其他：           

2. 您(罕病病友)目前是否有聘僱看護？ 

□(1)否 

□(2)是，國籍為： 

  □①本國            □②印尼 

     □③菲律賓          □④越南 

     □⑤其他：           

3. 家戶中現有罹患罕見疾病人數：       人 (除病友外三親等內血親) 

4. 家中經濟狀況： 

□(1)一般戶  

□(2)中低收入戶 

□(3)低收入戶 

二、病友基本資料 

5. 教育狀況： □(1)學齡前  □(2)就學中  □(3)已畢業 

           □(4)其他：__________(例如：肄業、休學、在家自學等) 

6. 目前最高教育階段？ 

□(1)幼兒園  

□(2)發展中心 

□(3)          國小  □A.普通班 □B.資源班 □C.特教班 □D.特殊教育學校 

□(4)          國中  □A.普通班 □B.資源班 □C.特教班 □D.特殊教育學校 

□(5)          高中/高職/五專□A.普通班 □B.資源班 □C.特教班 □D.特殊教育學校 
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□(6)               大學                 系 

□(7)               大學                 研究所 

□(8)其他___________ 

7. 婚姻狀況：□(1)未婚  □(2)已婚  □(3)同居 □(4)離婚  □(5)分居  □(6)喪偶   

         □(7)其他：       

8. 罹患罕見疾病名稱：                       

9. 大約幾歲時出現症狀：        歲        月 

10. 大約幾歲時確定診斷為罕見疾病：        歲        月 

11. 確診罕見疾病之醫療院所、科別：院所：            科別：              

12. 是否領有身心障礙證明：□(1)是 □(2)否（填否者，請跳第16題） 

13. 障礙類別：(可複選) 

□(1)第一類 神經系統構造及精神、心智功能 

□(2)第二類 眼、耳及相關構造與感官功能 

□(3)第三類 涉及聲音與言語構造及其功能 

□(4)第四類 循環、造血、免疫與呼吸系統構造及其功能 

□(5)第五類 消化、新陳代謝與內分泌系統相關構造及其功能 

□(6)第六類 泌尿與生殖系統相關構造及其功能 

□(7)第七類 神經、肌肉、骨骼之移動相關構造及其功能 

□(8)第八類 皮膚與相關構造及其功能 

□(9)舊制無法對應，舊制類別為：                    

□(10)其他：                  

14. 障礙等級為：□(1)輕度 □(2)中度 □(3)重度 □(4)極重度 

15. 是否有重大傷病身份：□(1)否 □(2)是，類別為   (不清楚可跳過) □(3)不清楚 

三、教育情形 

★限在學中就答，若已畢業，請跳至第四大項作答 

16. 您(罕病病友)是否使用過以下「身心障礙學生轉銜輔導及服務計畫」之服務項目？  

□是，使用過（可複選）： 

 □(1)鑑定及安置（如：參加轉銜說明會、鑑定及安置會議等） 

 □(2)就學輔導（如：學校安排職業試探、學校辦理升學輔導活動等） 

 □(3)升學輔導（如：學校曾辦理生涯探索、參加升學輔導活動等） 
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 □(4)轉銜輔導（如：學校教師家訪、期初與期末參加個別化教育計畫會議IEP等） 

□否，未曾使用過。 

17. 若您(罕病病友)就讀大學，是透過哪種升學管道入學？（若沒有，請跳過此題） 

□(1)身障生甄試   □(2)身障生單獨招生   □(3)四技二專統測 

□(4)特殊選才     □(5)繁星推薦         □(6)個人申請入學 

□(7)一般生考試分發 

18. 您(罕病病友)目前是否在家教育：□(1)否  □(2)是 

（有學籍，但臥床在家也算在家教育） 

19. 您(罕病病友)目前在學校是否獲得以下服務？（請打Ｖ） 

備註：若是讀普通班，全部不需要屬於合理範圍，若讀資源班、特教班等其他班級，則需要注意。 

項目 服務內容 不需要 需要但未獲得 需要且已獲得 不確定是否需要 

(1) 物理治療     

(2) 職能治療     

(3) 語言治療     

(4) 聽能訓練     

(5) 心理輔導或治療     

(6) 醫護人員     

(7) 社工服務     

(8) 特教巡迴輔導     

(9) 教師助理員或助

理人員 

    

(10) 交通費補助或交

通車服務 
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(11) 無障礙環境設施     

(12) 教育補助器材（含

各式輔具） 

    

(13) 學費補助     

(14) 獎助學金     

(15) 

考試評量調整 

（如延長時間、放

大字體等） 

    

(16) 錄音及報讀服務     

(17) 手語翻譯     

(18) 代抄筆記     

(19) 

其他（請說明）： 

 

    

 

 

 

 

20. 學校提供您(罕病病友)或家人那些支持性服務？（可複選） 

勾選 項目 勾選 項目 

□ (1)學校沒有提供 □ (2)不需要支持性服務 

□ (3)特教或醫療等相關資訊 □ (4)心理支持 
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□ (5)專業指導或諮詢 □ (6)親職講座或課程 

□ (7)協助申請福利津貼 □ 
(8)協助找社會資源 

(如家長團體、臨托服務等) 

□ (9)其他（請說明）： 

21. 整體來說，您(罕病病友)覺得學校提供的服務足夠嗎？ 

□(1)不需要任何服務  □(2)足夠  □(3)尚可  □(4)不夠 

 

四、就業情形 

22. 目前就業情形： 

□(1)就業中：(包含在庇護工場工作、自由接案者) 

  A.任職單位：              B.職稱：            C.其他情形______ 

□(2)未就業： 

     □A.在學中       □B.因身體狀況而從未求職或就業（免答 23-25） 

     □C.其他原因：                          

□(3)從事家中自營事業每週工作時數達15小時以上且未領酬勞者 

□(4)需要就業協助，說明：                                            

23. 目前每月工作收入約（若目前無工作則不用填寫）： 

□(1)19,999以下        □(2)20,000~29,999元   □(3)30,000~39,999元

□(4)40,000~59,999元   □(4)60,000以上        □(5)無收入 

24. 您(罕病病友)過去求職或就業是否會因為罕見疾病而受到不利的影響？  

□(1)是  □(2)否  
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25. 您(罕病病友)覺得罕見疾病對您的工作帶來影響嗎？（請打Ｖ） 

  

以下皆為單選題 

每題僅能勾選一個答案 

非常 

有影響 
有影響 

 

普通 

 

稍微 

有影響 

完全 

沒影響 

(1)工作時間      

(2)工作穩定      

(3)工作表現      

(4)薪資收入      

(5)同事關係      

(6)工作升遷      
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五、生活與認知功能 

(未滿 3歲者免答；以 1個月內狀況為主；在使用輔具情況下為主) 

26. 下列活動您（罕病病友）能否獨自進行？ 

活動項目 

（請勾選） 

A.可獨立完

成，不需要

輔具或協助 

有 困 難 

B. 可 獨 立 完

成，但需要輔

具或環境改善 

C.無法獨立完

成，需要小部

分人力幫忙 

D.完全需要他

人協助 

(1)進食     

(2)穿上衣     

(3)穿下衣     

(4)洗澡     

(5)洗臉     

(6)刷牙     

(7)上下椅子     

(8)如廁（坐式）     

(9)如廁（蹲式）     

(10)小便控制     

(11)大便控制     

(12)擦拭臀部     

(13)修剪指甲     

(14)上下樓梯 

(約一層樓高) 
    

(15)平地行走或

移動(包括站立行

走、爬或使用輪椅

皆可) 
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27. 您（罕病病友）是否能做到以下項目？ 

認知程度 

（請勾選） 

依賴型 獨立型 

A.完全

依賴幫

助 

B.大部

分需要

幫助 

C.中等

程度需

要幫助 

D.只需

小部分

幫助 

E. 需 在

監 督 下

完成 

F. 需 使

用 輔 具

或 無 法

即時，但

可 獨 立

完成 

G.完全

可獨立

完成 

(1)理解力 
(包括言語及非

言語溝通) 
       

(2)表達 
(包括使用字句

或手勢) 
       

(3)社會互動 
(與他人分享、

理解輪流的概

念) 

       

(4)解決問題

能力        

(5)記憶力        
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六、生活照顧情形 

28. 您(罕病病友)是否有主要照顧者？ 

□(1)無 □(2)有，關係      

29. 您(罕病病友)是否有次要照顧者？ 

□(1)無 □(2)有，關係      

30. 您(罕病病友)是否有使用下列維生器材及生活輔具？（可複選） 

 勾

選 
項 目 

 
勾選 項 目 

維生

器材 

□ (1)氧氣製造機  □ (2)呼吸器 

□ (3)抽痰機  □ (4)咳嗽（拍痰）機 

□ (5)化痰機（器）  □ (6)電動拍痰機（插電或電池） 

□ (7)冷氣機  □ (8)電暖器 

□ (9)血氧監測儀（插電或電池）  □ (10)無 

□ (11)其他 

必要

生活

輔具 

□ (1)電腦輔具  □ (2)特製推車 

□ (3)助行器（拐杖）  □ (4)居家用照顧床(電動床) 

□ (5)電動輪椅  □ (6)氣墊床（不含液態凝膠床墊） 

□ (7)普通輪椅  □ (8)電動代步車 

□ (9)無：  □ (10)其他： 

31. 有關照顧需求，您(罕病病友)曾感到困擾的地方？（可複選） 

(31-1)照顧人力 

□(1)人力不足／不穩定  □(2)缺乏相關照護知識  □(3)無此方面困擾 

□(4)其他： 

    (31-2)經濟狀況 

□(1)照顧費用龐大      □(2)家庭經濟狀況欠佳  □(3)無此方面困擾 

□(4)其他： 

(31-3)照顧場域 
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 □(1)找不到合適住所    □(2)曾被機構拒絕入住  □(3)無此方面困擾 

 □(4)其他： 

(31-4)其他，請說明：_________________ 

32. 平均每月安養護機構費用約：                 元（住宿機構者填寫，單純機構

住宿費） 

33. 平均每月聘用專責看護人力費用約：      元 

 

七、醫療情形 

34. 關於您(罕病病友)的罕病，主要在那些醫院診治？ 

 主要診治醫院 科別 醫師 就診頻率 

(1)     

(2)     

(3)     

   (34-1) 請問您（罕病病友）近三年，是否有出國就醫的計劃？  

    □（1）否 

    □（2）是，_________(請填寫國家名) 

35. 治療方式（可複選）： 

□(1)無  □(2)服藥  □(3)打針  □(4)手術  □(5)飲食控制  

□(6)其他：                     

36. 請詳列您(罕病病友)目前使用的藥品／醫療耗材／特殊奶粉／營養品： 

項目 
品 名 

(請詳列名稱，中英文皆可) 
使用頻率 

口服 

藥物 
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注射 

藥物 

  

  

  

醫療及

生活 

耗材 

  

  

  

備註：醫療及生活耗材如尿布、看護墊、敷料、紗布、鼻導管、隨身氧氣瓶等。 

項目 
品 名 

(請詳列名稱，中英文皆可) 
使用頻率 

特殊 

奶粉 

  

  

  

營養品 

  

  

  

   備註：若表格無法全部陳列記載，可另填空白紙張上，再一起寄給我們。 

37. 您(罕病病友)平均每月就醫、自費藥品、醫療耗材、特殊奶粉、營養品（含民俗療

法、中醫等）總計約支出            元 

38. 您(罕病病友)目前是否有接受以下復健治療（3個月內為主）：（可複選） 

□(1)無  □(2)物理治療  □(3)職能治療  □(4)語言治療  □(5)其他：       
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八、政府與民間福利資源使用情形 

39. 您(罕病病友)目前使用的長照服務類型為何？（可複選） 

勾選 項目 勾選 項目 

□ (1)以下皆未使用 

□ (2)居家照顧 □ (3)日間照顧 

□ (4)居家護理 □ (5)居家及社區復健服務 

□ (6)喘息服務 □ (7)交通接送 

□ (8)長期照顧機構服務 □ (9)失智症照顧服務 

□ 
(10)輔具購買、租借及居家

無障礙環境改善 
□ (11)小規模多機能服務 

□ 

(12)家庭照顧者支持服務

（如：照顧技巧訓練、紓壓

活動等） 

□ 

(13)巷弄長照站（C據點） 

(如：參加社區據點活動、課程、共

餐等) 

□ 

(14)出院準備服務 

（出院前便開始協助病友銜

接長照服務的各項準備） 

□ (15)其他：  

40. 承上題，政府目前提供的長照服務是否已滿足您所需？ 

□(1)否（請續答第41、42題）    □(2)是（請跳至第43題） 

41. 針對目前已使用的服務內容，不足之處為何？(可複選) 

□(1)服務時數不足  □(2)服務人員對罕病不夠了解  □(3)其他：              

42. 除前述服務外，您(罕病病友)還需要何種長期照顧服務？ 
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43. 您(罕病病友)目前領有哪些政府津貼補助？（可複選） 

勾選 項目 勾選 項目 

□ (1)身心障礙者生活補助費 □ (2)低收、中低收入戶家庭生活補助 

□ (3)中低收入老人生活津貼 □ (4)特殊境遇家庭相關津貼扶助 

□ 
(5)國民年金身心障礙年金或

身心障礙者基本保證年金 
□ (6)老年農民福利津貼 

□ (7)榮民院外就養金 □ (8)低收入戶就學生活補助 

□ (9)弱勢兒少生活扶助 □ (10)兒童托育津貼 

□ 
(11)身心障礙者日間照顧及

住宿式照顧費用補助 
□ 

(12)身心障礙者參加社會保險保險

費補助 

□ 
(13)身心障礙者房屋租金及

購屋貸款利息補貼 
□ 

(14)身心障礙者購買停車位貸款利

息補貼或承租停車位補助 

□ (15)其他（請說明）： 

44. 您(罕病病友)是否曾向政府申請輔具補助，或二手輔具？ 

□(1)是 

   A.曾申請的輔具為（請盡量列舉）：                           

   B.尚有需求輔具為（請盡量列舉）：                           

□(2)否 

□A.不知道政府有此項服務   □B.沒有輔具需求 

□C.申請遭拒               □D.其他：                       

45. 請問下列那些社會福利是您(罕病病友)最為重視的？                         

（請依重要性排序，最重視的排第 1，次要為 2……以此類推，如：1→3→2→5→4） 

(1) 生活津貼或相關費用補助 (2) 照顧服務 

(3) 特殊教育服務 (4) 稅額減免 

(5) 身心障礙就業服務 (6) 其他： 
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46. 請問您(罕病病友)曾使用過罕病基金會的服務有哪些？（可複選） 

勾選 項目 勾選 項目 

□ 
(1)經濟補助（如安養、生活、

醫療、無障礙計程車補助） 
□ (2)國際醫療合作代行檢驗 

□ (3)國內罕病遺傳檢驗補助 □ (4)居家復健、無障礙空間改善 

□ (5)緊急救援通報服務 □ (6)營養諮詢服務 

□ (7)家庭生育關懷補助 □ (8)心理諮商服務 

□ (9)獎助學金 □ (10)微型保險 

□ (11)暑期病友二日旅遊 □ (12)一日遊／一日體驗 

□ 

(13)多元休閒成長團體（合唱

團、繪畫班、寫作班、翻譯社

群、足球營、小勇士棒球隊） 

□ 
(14)全方位課程（如體適能、職

業體驗、料理廚房等） 

□ (15)醫療器材與輔具借用服務 □ (16)其他：  

47. 上述曾使用過罕病基金會的服務資源中，您(罕病病友)覺得對您最有幫助的前３項

是？ 

 (1)                    ；(2)                    ；(3)                   

48. 請問您(罕病病友)對以下服務資源的滿意度？ 

以下皆為單選題，每題僅能勾選一個答案 
非常 

滿意 
滿意 普通 

不

滿

意 

非常 

不滿

意 

未

使

用 

(1) 若您有使用到政府的長照資源，您的滿

意度？ 

      

(2) 若您有使用到政府的社會福利資源，您
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49. 請問您(罕病病友)對政府提供的服務有何建議？ 

 

 

 

 

50. 請問您(罕病病友)對罕見疾病基金會提供的服務有何建議？ 

 

 

 

～～問卷到此結束，謝謝您的耐心填答～～ 

的滿意度？ 

(3) 若您有使用到政府的特殊教育資源，您

的滿意度？ 

      

(4) 若您有使用到健保的醫療資源，您的滿

意度？ 

      

(5) 若您有使用到基金會的服務，您的滿意

度？ 

      


