
罕見疾病資源手冊Ⅳ―
長期照護篇
文/郭惠瑜（本會研究企劃組專員）

在
服務罕病病友的過程中，深刻體驗到他們所

面臨的問題，如：就學、安養、心靈照護與

社會資源運用等層面。這些廣泛且多樣化的問題，

凸顯罕病病友相關資源的嚴重匱乏，也表示他們亟

需資訊的指引。為此，本會整合現有的社會資源，

持續出版一系列「罕見疾病資源手冊」，希望藉此

能夠提供罕病病友最適切的幫助，以紓解病友及家

屬的壓力。

    對於罕見疾病的病友而

言，由於病程的變化、身

體功能的改變而需要長期

照護，因此長期照護的資

源亦顯重要。本會統整

目前罕見疾病相關長期

照顧資源訊息，編印

『罕見疾病資源手冊

Ⅳ─長期照護』一

書。長期照護是指

針對具有長期功能喪失的人（

如老人或身心障礙者），提供長期性、持續性

的協助，使其得以維持或增進身體功能以及獨立生

活的能力。

　　目前長期照護資源種類繁多，主要分為三個面

向：「居家式長期照護」、「社區式長期照護」與

「機構式長期照護」，病友們可以依照自己的情況

找出最合適的資源。例如居住家中的病友，可參考

關於居家護理、居家復健或到宅環境打掃等居家式

服務，病友無須舟車勞頓，即可在家中獲得妥善照

顧。而對於白天缺乏照顧者的病友，家屬可以尋求

臨時托顧、日間照顧等社區型服務，透過鄰近的資

源支持，減輕家屬的照顧負擔，病友仍可生活在自

己熟悉的社區之中。另外，針對需要入住照護機構

的病友們，本書統整目前護理之家、呼吸照護病房

與身心障礙機構等訊息，作為病友及家屬們在選擇

機構時的依據。

    此外，本書另闢專章介紹本會相關服務，其中

「到宅服務團隊」是由專業服務人員至家中提供心

理輔導、身體復健等服務，讓病友獲得即時且適切

的照顧。而針對需要申請外籍看護之病友，也提供

實用性極高的問答說明。最後，介紹國內與罕見疾

病相關之安寧療護單位，以及病友外出時所需之交

通服務資訊。透過本書深入淺出的說明與介紹，病

友與相關工作人員得以獲得即時完整的資訊。

　　日前『罕見疾病資源手冊Ⅳ─長期照護篇』已

陸續寄送至本會服務的罕病家庭與病友團體，同時

歡迎相關從業人員、專業醫護、社工人員來電索

取。洽詢電話為（02）2521-0717分機161～167病

患服務組，或分機121～124研究企劃組。而為響應

節能減碳，讀者可至本會官方網站點選「學術研究

園地」，透過線上閱讀獲取相關訊息。

好康報你知

Welfare

    對於罕見疾病的病友而

言，由於病程的變化、身

體功能的改變而需要長期

照護，因此長期照護的資

源亦顯重要。本會統整

目前罕見疾病相關長期

照顧資源訊息，編印

『罕見疾病資源手冊

Ⅳ─長期照護』一

書。長期照護是指

針對具有長期功能喪失的人（

如老人或身心障礙者），提供長期性、持續性

勘誤：

   本資源手冊第95頁誤將聯合醫院忠孝院區所設

立之「類漸凍人照護示範中心－祈翔病房」歸類為

罕見疾病專屬安寧病房。由於該病房為專門照顧類

漸凍人之一般病房，並非為安寧病房，將於本書再

版時，將「類漸凍人照護示範中心」劃分為一獨立

類別，以示更正並深感抱歉。
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喜閱人生
Book

邱
俊瑋，外號「蚯蚓」，六歲時罹患裘馨式肌肉萎縮症，「蚯蚓」象徵

著強韌的生命力，努力翻動泥土為世界帶來生機，這正是俊瑋面對生

命的積極態度！病魔無情地吞噬俊瑋的身體，卻讓他更用心地去體會生活，

並將生命中的獨特經驗化為畫作與文字，引領我們看見不一樣的世界。二十

歲之際，俊瑋集結豐富的文本，出版了「仰角45°─俊瑋的思考‧創作‧生

活」與「上帝看見我臉上的微笑」兩本作品。透過書寫，讓我們深刻感受到

俊瑋生命中那股震懾人心的強韌力量！

仰角45°─俊瑋的思考．創作．生活

當生命只能以固定的視角觀察周遭的一切，我們還能看見什麼？

『仰角45°─俊瑋的思考．創作．生活』是俊瑋在繪畫遇見創作瓶頸時，

持續超越極限，嘗試文字創作的作品。俊瑋回到過去，重新描述小時候那個走路

跌跌撞撞的小男孩，到後來遠赴大陸就醫的異地生活，以及回台後的求學歷程。

細緻且流暢的文字，描繪出俊瑋積極樂觀還帶點幽默的生活姿態。本書亦收錄許

多俊瑋小時候的畫作，透過活潑生動的文字與圖像帶領讀者進入俊瑋的視界。

「回憶過去，不是感到可惜與失落，而是為如此豐富又珍貴的生活經歷感

到幸福與感激。」俊瑋對繪畫的喜愛以及對生命的熱情，引領他超越身體的侷

限，進入創意與想像的幻妙世界。既使需要花費更多的時間與力氣，仍奮力朝著

鍾愛的繪畫藝術及文字創作前進。僅藉由此書，將這份熱愛生命的湧泉，流入你

我心中。

上帝看見我臉上的微笑

「上帝看見我臉上的微笑」是一部奇幻寓言式的作品，也是一段生命成長

與蛻變的過程。故事以主角俊瑋為軸線，沿途上遇見蚯蚓吉丁、小狗吠吠與太陽

臉等朋友，這些鮮明角色與俊瑋之間的有趣對話，呈顯出俊瑋細緻的生命經驗，

真實地映照出俊瑋面對生命的態度。 

讀者隨著故事情節的流轉，藉由俊瑋與朋友們一來一往的對話，與俊瑋一

起走過低潮，也漸漸地體會生命的堅韌與美好。書中的對話具有某種「療效」，

透過饒富童趣的寓言故事，將生命的沉重轉化為一抹微笑。 

此書出版是俊瑋獻給社會大眾最好的生命教育禮物，且欲將本書的版稅全

數捐贈予「光之藝廊─台灣身心障礙藝術發展協會」，期待透過自己的行動，鼓

勵更多身心障礙者發揮藝術創作的潛能，將生命中的精采幻化為各種形式的藝術

作品，找尋自己生命中那一道獨特的光。

『光之藝廊』線上導覽專區請參考以下連結：http://www.funidea.com.

tw/luminance-art/index.html

微笑仰望，找尋生命光亮
文/郭惠瑜（本會研究企劃組專員）

微笑仰望，找尋生命光亮

上帝看見我臉上的微笑，邱俊瑋著

仰角45度，邱俊瑋著
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吳
彥竹（原名吳曉亮），1966-2008，台灣嘉義人。罹患罕見疾病「原

發性肺動脈高壓症」十年，教學之餘，肩負社會服務，積極推動成立

病友聯誼會，並任創會會長，鼓舞生命之歌，架網站，集資料，協助台大醫

院拍攝衛教短片，並多次向健保局爭取醫藥權益，嘉惠弱勢。

「感謝這場病讓我有機會　停止迷失的追逐　並重新體驗人生、看待這世界！」 

這是本書作者吳彥竹老師在書中的一句話，簡短的字句，透露出作者在遭

逢原發性肺動脈高壓的罕病打擊之後，以豁達、清明的眼界，重新檢視生命的本

質。 

十年患病的旅程有如蜿蜒山路般峰迴路轉。原本正值人生中事業展翅起飛

的輝煌年華，熱愛教學的吳老師突獲疾病來襲的噩耗，以及隨後接踵而來的一連

串醫療過程，為家庭生活帶來巨大的變化。作者在“原發性肺動脈高壓引發心肺

日漸衰竭的恐嚇及折磨”之下與疾病共生共存的十年中，進出醫院無數次。與醫

療系統的貼近，讓他數次目睹生死交關的場景，於是，在與疾病交鋒的第一手經

驗之外，更啟發了他對生死學的興趣，為生命帶來新的啟發示與反省。 

在病痛的日子裡，作者也曾經沮喪、無助、生氣，抗議上天的不公，但在

看到身邊友人生命的脆弱與無常，也瞭解到疾病對家人帶來沈重的壓力與打擊，

為了更珍惜與愛妻幼子相聚共處的歡樂時光，作者開始修習如何在病痛中正面思

考的「練功路」。在積極求醫、奮勇抗病之餘，作者在同事朋友的鼓勵下繼續教

學，不因病放棄；更值得敬佩的，是作者積極籌組原發性肺動脈高壓病友聯誼

會，透過自身的就醫經驗傳承，幫助其他病友。 

本書是由作者的手札整編而成，內容可略分為三大部分，第一部份記錄作

者從住院以來與疾病奮鬥、煎熬體驗的點點滴滴。第二部分則是他真情流露、誠

實記錄的日記選輯；最後，則是身邊親友對作者的側記描述。期待他的生命故

事，也能成為讀者的生命教材，為生命帶來不同的啟發。

罕病練功路
文/顏克芬（本會研究企劃組專員）

罕病練功路
文/顏克芬（本會研究企劃組專員）

罕病練功路，吳彥竹著

＊「罕病練功路」為本會出版之生命教育系列叢書。為讓好書發揮更大的宣

導效益，本書與另外兩本刊物：「認識罕見疾病I」，以及強悍弱女子-曾晴

教我的八堂課英譯本：「Fragile Yet Strong: The 8 Lessons that Qing 

Qint Taught Me」同為本次「捐款滿額送贈書活動」之贈品。＊詳細情形請

參考本會網站最新消息，或聯絡本會研究企劃組 顏克芬專員。謝謝 !聯絡

電話：02-2521-0717　分機123  E-mail:rp03@tfrd.org.tw
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風
靡大小朋友的皮克斯動畫影片，其製片公司

在台北市立美術館展開精彩動畫展覽，讓許

多人爭破頭只為一睹風采！而日前本會接獲悠遊卡

公司熱情邀請，讓罕病大小朋友們在星期三的午後

也能和大家一同體驗3D新視界，當日悠遊卡公司董

事長連勝文先生及蔡依珊女士更是親臨現場，親自

帶領大家共赴藝術饗宴。 

即將於11月1日結束活動的皮克斯20年展覽，

在倒數階段讓動畫迷們陷入瘋狂排隊熱潮！罕病朋

友們相當幸運地在悠遊卡公司精心安排下，趕在

最後一刻享受這波動畫樂趣。製作了「玩具總動

員」、「蟲蟲危機」、「料理鼠王」、「海底總動

員」、「天外奇蹟」等膾炙人口動畫作品的皮克

斯，在20週年期間舉行一系列世界巡迴展，隨著電

影不斷上映，加上台北為展覽最終站，讓該展的素

材不斷增加，完整呈現皮克斯近年來的發展歷程。 

本會繼七月份的「885罕見愛心悠遊卡」公益

活動合作後，再次透過悠遊卡公司的溫馨策劃，讓

許多難得出門的罕病朋友們也能享受藝術之美。悠

遊卡公司連董事長說：「皮克斯動畫是許多人心中

的美夢，不管是『玩具總動員』或『料理鼠王』，

每一部都是難以忘懷的經典之作。此次安排罕病朋

友們的觀展活動，除了藉機與大家多相處外，也要

讓各位走到戶外、培養不一樣的藝術氣息。」 

活動結束後，罕病朋友們無不興奮讚嘆，紛紛

表示對於能看到世界級的動畫手稿和創作過程，感

到十足新奇。尤其又能和連勝文伉儷合影留念以及

獲得限量皮克斯珍藏悠遊卡，更是覺得十分感動。

皮克斯20年動畫展　體驗3D新視界

有
感於社會資源募集不易，且罕見疾病為弱勢

族群中的極弱勢，年代MUCH台「今晚誰當

家」節目，特別於日前安排部分名人，於節目中貢

獻心愛物品進行拍賣，並將所得全數捐贈本會，當

日並為本會募得41,350元整，由本會曾敏傑副董事

長代表接受捐贈。 

此次參與捐贈的名人有：王世均夫婦、劉畊宏

夫婦、屈中恆以及Julie等人。透過在節目上，名

人們互相標價競標，一同為罕見疾病募得善款，無

論是名錶、衣物、吸塵器等，都是名人們自己珍愛

年代今晚誰當家 

名人義賣心愛物助罕病

文/活動公關組

3Ｄ動畫新視

界令人沈醉。

限量皮克斯珍藏悠遊卡有獎徵答，超high～
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9月27日涼爽的夜晚，約60多名的罕見疾病大小

朋友及其家屬，應長期支持本會的台灣阿迪達

斯（adidas）公司邀請，前往新莊棒球場一同為

LaNew熊加油，由於他們大部分都是第一次來到球

場，感覺很新奇也格外興奮。 

其中擔任開球貴

賓的軟骨發育不全症

（俗稱小小人）的蔡

子戰，全家都是LaNew

熊的忠實球迷，這次

受邀代表基金會擔任

開球貴賓，在全場爆

滿觀戰球迷的摒息注

目及加油下，子戰漂

亮地將球投出，架勢

十足地完成開球，獲

得全場熱烈喝采，當

日還獲得同為球迷的

總統夫人周美青女士深切的擁抱鼓勵及親筆簽名

球，可以說是一生最棒的回憶。

 

由於大多數罕見疾病病友行動不便，平日要

來球場相當不容易，因此adidas及LaNew熊特別

貼心地安排球員相見歡，讓知名球星林智勝、石

志偉、詹智堯以及黃龍義四位球星，直接前往觀

眾席，與病友們合照以及簽名。並準備便當與茶

水，讓大家輕鬆看球。同時adidas公司更是率

先捐出五萬元，以實際行動來支持本會推動各項

病友服務。看到病友們歡欣鼓舞手持加油棒與預

先製作的海報，為球員高聲吶喊，此時他們或許

真能暫時卸下病痛，享受這精心且難得的棒球饗

宴。

賓的軟骨發育不全症

子戰，全家都是

熊的忠實球迷，這次

受邀代表基金會擔任

開球貴賓，在全場爆

滿觀戰球迷的摒息注

目及加油下，子戰漂

亮地將球投出，架勢

十足地完成開球，獲

得全場熱烈喝采，當

日還獲得同為球迷的

adidas 關懷罕病棒球日 

病友齊心為球員加油

的收藏品，此次願意捐獻出來義賣，就是希望為罕

見疾病盡一點心力！本會在此再次感謝年代今晚誰

當家製作團隊及當日協助的名人們，因為有您們的

愛心，將使得罕見疾病受到更完善的照顧，並在募

款寒冬中，感受到無限的暖意！

本會曾敏傑副董事長感謝多位名人義賣助罕病。

蔡子戰小朋友代表基金會

擔任開球貴賓 一戰成名。

大夥高聲替LaNew 

加油！。
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