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由於罕見疾病複雜多元且治療困難，病

友在等待治療的漫長過程中，依舊需要有更

多生活體驗與學習，一方面自我成長，二來

也能增加病家相互交流分享。有鑑於此，本會

於2004年正式成立罕見心靈繪畫班，希望藉

由藝術陶冶來深化病友的心靈，並在藝術創作

園地裡找到一片屬於他們的天空。而這十多年

來，罕見心靈繪畫班除了每週六固定的創作揮

灑外，亦有不少次的戶外教學之旅，讓這群孩

子們藉由觀摩學習，增廣自己的見識。另外，

每年的繪畫班學習成果展，亦讓社會大眾看見

病友創作的多樣與豐富性，並藉此強化學員們

創作的自信心。

2015年12月19日，心靈繪畫班首度迎接

大人物～國家元首馬總統來訪，這是第一次國

家元首親臨本會的繪畫班教室，也對本會耕耘

許久的繪畫班師生、家長與同仁們莫大的鼓

舞，當日互動十分融洽並且讓馬總統留下深刻

的印象，當下馬總統更允諾邀請這群傑出的生

命勇士們到總統府作客，並展出他們的作品讓

更多人看見，也因此促成了這次的「猴運新禧  

猿滿如意」－罕見心靈繪畫班總統府特展。這

也是繪畫班首次有機會在總統府展出屬於他們

自己的創作成果。

2016年2月19日畫展開幕記者會當天，總

統特別邀請病友們成為他的「專屬」貴賓，許

多病友都是第一次進入總統府，近在眼前的雄

偉總統府建築，還有隨處可見全副武裝的憲

兵，都讓這群罕病朋友們感到十分驚奇。由

於是「貴賓」，病友們特別從總統府的正門進

入，甚至連使用輪椅者，都可以直接駛進門

口，還安排專人接待引位，一旁的爸爸對著孩

「猴運新禧  猿滿如意」
罕見心靈繪畫班總統府特展

子說：「我在電視上看過，這可是總統的重要

貴賓才能有這樣的禮遇，旁邊還有厚厚的防彈

門。」一旁的罕病孩子聽的入了神。「只有總

統的貴賓才能從中間進入喔！」一位病友媽媽

這樣與孩子說。「所以我是總統的VIP嗎？」

另一位孩子開心地問著。「當然，因為你上課

都很認真表現啊！」「那我以後一定要更聽老

師的話，好好畫圖讓總統每次都能邀請我進

來。」相信此時此刻的景象，將會是這些孩子

一生最難忘的回憶。

最後病友們聚集於總統府大禮堂，總統一

進門就熱情地歡迎大家的到來，更提到去年參

與繪畫班課程的點滴。本會曾敏傑董事長則代

表所有病友與家屬，感謝總統對繪畫班的肯定

與支持，並於現場邀請總統成為「五百桂花，

五百貴人」的第19號貴人，認養桂花樹，共同

籌設台灣第一座的罕病療癒花園。

就在病友上台介紹作品時，總統輕鬆地

與病友互動，感覺就像朋友般。「你這畫賣不

賣？」總統這樣問著，永濬：「不要。」喜歡

畫畫的孩子比誰都珍惜自己的作品。「如果出

很高的價錢你賣不賣？」總統再次利誘。「那

文/本刊

▲馬總統帶領大家參觀總統府。 



▲馬總統鼓勵病友要繼續投入創作。 

財團法人罕見疾病基金會  會訊2016. 062 3財團法人罕見疾病基金會  會訊 2016. 06

頭條新聞

財團法人罕見疾病基金會  會訊2016. 062

總統你要買嗎？」病友天真直率的回答，也讓

現場歡笑聲不斷。最後大夥更來到一樓展場，

病友一一介紹自己的作品給總統知道，甚至還

有人偷偷拉著總統的手問：「總統，520之後

你要做什麼？」總統幽默地回答：「這是國家

機密。」當然，總統最後也期許大家，不管畫

得怎樣，重點是努力的過程，希望大家再接再

厲。大夥度過了一個難忘的總統府之旅，總統

特別致贈給大家國旗圍巾，病友們真是開心極

了。

獲得肯定是讓人持續努力的最大動力，

罕病心靈繪畫班過去12年有超過150名病友參

與心靈繪畫班，其中更有超過50種不同的疾

病，雖然彼此罹患的疾病症狀不同，但透過這

樣的團體，大家找到了心靈的依歸。在王蓮曄

老師與白景文老師的精心設計之下，罕見心靈

繪畫班每次成果展的內容都希望能與傳統文化

結合，除了推廣罕病之餘，更結合文化層面，

讓病友們的作品可以擁有歷史傳承的內涵。過

去的成果展中包括：陶藝、廟會、皮影戲等。

此次2月19日至3月5日總統府特展，共計病友

41人、30種疾病，超過50幅作品。所有作品

背後都代表著一段故事。這些病友透過藝術結

合，相互扶持、彼此鼓勵，透過社會大眾的關

懷與支持，在繪畫的舞台找到自信。我們再次

謝謝馬總統對罕病病友的長期關心與支持。

▲馬總統打趣地問學員能不能為畫作尋找買家。▲病友仔細地向總統說明他的創作 。 
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特別報導

每一個人的背後，都有一位偉大的

女性—母親，不管遭遇到什麼狀況，母

親都永遠是最溫暖堅毅的支持者。而家

有罕病患者的父母，往往是承擔最多的

角色。

慈悲楷模表揚大會

每年的母親節，松山慈惠堂皆會舉

辦「慈悲楷模」表揚，讚揚長期無償照

料弱勢的人，二位病友父母受台北總會

推薦皆獲得慈悲楷模獎殊榮。

獨立養育患有脊髓性肌肉萎縮症的萱萱媽

媽，因為孩子肌肉逐漸萎縮、免疫力較低，嚴

重時身上甚至會插滿維持生命的各種管子與儀

器，令人萬分不捨，但孩子的一句「希望能看

到媽媽臉上的笑容」，就是媽媽最大的安慰。

目前萱萱媽媽積極推展自製的烘焙產品，在臉

書成立「幸福手工坊」粉絲專頁，透過網路處

理訂單，將對愛女兒的心，挹注在手工烘焙產

品裡，期盼消費者在蛋糕入口的同時，也能品

嘗出她與女兒相依為命的愛與希望，將這份濃

烈的親情之愛傳遞下去。

基金會中不乏父代母職的堅毅爸爸，呂

爸爸長期照顧罹患腎上腺腦白質失養症（簡稱

ALD）的兩兄弟，一路走來已屆13個年頭，雖

然一位寶貝已經去當小天使了，但是呂爸爸對

孩子無微不至的照顧，是眾所皆知的深刻故

事，他從未想過放棄罹病的孩子，孩子們長期

臥床，卻從未讓孩子產生褥瘡或異味，對於孩

子的身體清潔及環境維護十分用心。或許目前

無法治癒ALD這項疾病，也造成兄弟倆無法言

語，但是呂爸爸只要看到他們淺淺的微笑，就

堅強如鋼　溫柔如玉
母親節特別報導

感到心滿意足。

愛幼會慈暉媽媽獎

台中市愛幼會每年透過「慈暉媽媽獎」，

對母親們表達感謝，今年本會中部辦事處推薦

威廉斯氏症病友宣永的媽媽亦獲得表揚。

宣永在1歲時即發現罹病，經常性腹瀉、

發燒、感染，照顧不易，現在已34歲，媽媽長

年獨力撫養兄弟倆，為維持家庭生計，經常超

時工作、壓力沉重，身體狀況亮起紅燈。長期

的壓力讓她身體出現不適，加上腿部患有類風

溼性關節炎，經治療後雖有改善，但宣永媽媽

臉上總是顯現疲倦感。

為母則強的勇氣，讓她再累也不剝奪孩

子的成長機會，總是積極參與基金會的各項活

動。在活動過程中，只要看到孩子的笑容，自

己臉上也會露出微笑，短暫的喘息讓她更有活

力前進。溫馨的5月，讓我們用溫暖的笑靨與

擁抱，謝謝這群長期守護病友的偉大家長們，

母親節快樂。

文/病患服務組、中部辦事處

▲宣永媽媽（右）榮獲慈暉媽
媽獎。 

▲呂爸爸（後）榮獲慈悲楷模
獎。

▲萱萱媽媽（左）榮獲慈悲楷
模獎。 
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3年前，罕病基金會在新竹關西尋覓了一

處空地，籌備打造成「罕病福利家園」，希望

讓病友家庭有療癒、喘息、復健和交流的空

間，這是本會第2個10年的造夢工程。

本會曾敏傑董事長表示：「福利家園是一

個身心障礙福利服務中心，在國內很少有民間

團體在進行這樣的努力，罕病基金會應該是國

內第二個投入這樣多功能設計的一個組織。」

歷經波折，這塊地才順利變更為社福用

地，因此所有地上物都將進行淨空拆除，包括

已在這裡飄香15年的500多株桂花樹恐怕隨之

灰飛煙滅。去年底開始，基金會的志工杜台

興、劉維新和羅文係聯手為桂花請命，並立即

展開搶救桂花樹的移植工作。本會陳莉茵創辦

人期盼這座花園不僅是療癒與喘息，更要具有

希望的意涵，而先舉手投入的，就是我們無私

付出的志工。

「當時我們走在桂花樹旁，我感覺到這些

桂花在跟我們對話，好像在跟我們求救。」一

向喜愛植物的劉維新，不僅曾在高爾夫球場做

貴人相繼出現  桂樹名花有主
罕病福利家園進度追蹤報導

草木維護工作，早在當兵時期，就跟長官央求

給他一塊空地，讓他種種花美化環境。面對這

些桂花樹，他心中有所不捨，也興起了使命，

「我就跟杜台興大隊長說，我們來為它們請命

好不好？」

這段期間志工們陸續加入、齊心協力，拿

起鏟子，將土壤撥開，小心翼翼地把整株桂花

樹挖掘出來，接著用小怪手把桂花樹移到美植

袋。他們不只特別去考取挖土機和小怪手的駕

照，其中劉維新志工大哥更連續4個月，住在

簡陋的房舍中，守著桂花樹，度過凜冽寒冬！

陳莉茵創辦人開心地說：「能夠救回來

的，我們都救回來了，包括非常矮小的。我們

都說在救桂花的時候，就像幫罕見疾病的病患

一樣，越小、越弱的，我們就越要救。」

為了讓更多病友、家屬甚至病友團體能夠

了解福利家園的規劃及桂花樹移植這樣頗具意

義的計畫，本會特別透過3月6日一年一度的罕

病各團體幹部聯誼的機會，邀請病友團體的負

責人及幹部前來參觀，當天聽完志工大隊長杜

台興的簡報後，很多人都是第一次聽到這樣的

文/活動公關組

▲志工與病友相互合作移植桂花樹。  

▲感謝各方貴人熱情響應。
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計畫，也深表肯定與敬佩基金會為病友所做的

前瞻努力；接續是劉維新志工分享他在移植桂

花樹過程的點滴，更讓不少病友與家屬為之感

動，並希望投入協助移植的行列。會後不少病

友團體都覺得這樣的空間將對於日後罕病家庭

的喘息與心理療癒會有相當大的助益，並非常

期待福利家園能早日完竣。

4月9日罕見心靈繪畫班的寫生，則是另一

場病友實際參與桂花樹移植的過程，當天亦配

合華視新聞雜誌專題的拍攝，除了繪畫班的學

員前來外，更有舉重隊長期志工及認養桂花樹

貴人張志光夫婦的蒞臨。學員們認真地畫著他

們親眼所見志工辛勤移植桂花樹的畫面，也有

感桂花樹就像罕病病友的生命一樣，感謝有這

麼多人默默地無私付出與守護，一筆一畫都充

滿感情。當場更有家長流下淚來，感謝基金會

能夠找到這個福地，為他們孩子的未來做這麼

詳實的規劃。而當日協助專題拍攝的李大哥，

除了詳實幫我們紀錄當下志工移植的辛勤付出

外，更被這樣的故事所感動，現場馬上自掏腰

包認養一棵不起眼卻剛要發芽的291號小桂花

樹，生動體現「桃李不言，下自成蹊」的美麗

境界，就像桂花樹那股在艱難中活下來的生命

力。

而 這 段 期 間 本 會 「 五 百 桂 花 ， 五 百 貴

人」認養計畫，藉由官網專區、電子報甚至

Facebook及Line群組，開始逐步擴散且慢慢發

酵。甚至連馬英九與蔡英文兩位前後任的總

統都率先認養19號（諧音英九）及31號（生

日）兩棵桂花樹，而藝人伍佰老師、藍正龍、

許茹芸、曾寶儀、黃韻玲等也都相繼響應，許

茹芸更在個人FB粉絲專頁號召，一舉揪團親朋

好友共認養了近10棵，當然也有不少企業團體

挺身，甚至多人共同認養一棵桂花樹也不在少

數，目前還有200多棵待認養中，也期盼有更

多善心人士持續加入認養行列，一同籌建台灣

第一座罕見療癒花園。 

華視新聞雜誌「現代愚公　守護桂花香」

專題https://www.youtube.com/watch?v=4q92_0fykzE

[五百桂花   五百貴人] 桂花樹認養

洽詢專線:02-25210717轉103或135

▲病家合力畫出對志工的滿滿感謝。 ▲董事長及創辦人與志工們暢談福利家園願景。 
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點燃希望

青春期的愛咪，從小就被確診患有罕見疾

病－毛毛樣腦血管疾病，疾病促使大腦表層的

微血管不斷分枝、愈長愈細，血液無法通過血

管，供應腦部養分受阻，甚至造成腦梗塞，及

永久性神經缺陷，使行動能力受到影響。

然而，她也像一般青少年一樣，渴求同儕

的支持、堅持自我的叛逆，不惜與父母對抗，

努力嘗試揮灑自己美麗的人生。已是2度進行

腦部重大手術的她，每一次都要刮掉腦部表層

的霧狀血管，再縫合靜待血管恢復功能，讓她

和家人都心力交瘁。因為疾病的風險，讓她不

得不申請在家自學，長期由家人陪伴與照顧。

從小就時常往返急診室的愛咪，造成她對

大型教學醫院的恐懼。所幸，當時在社區醫院

中受到小兒科醫生的悉心照顧，與許多護理人

員建立了珍貴的友誼。但隨著她的成長，疾病

的肆虐，促使她時常昏倒、暫時性的失明等徵

狀，脾氣有時會固執甚至乖戾，造成親子關係

甚為緊張。

病情雖長期受社區醫院監控，但資源有

限，腦部手術需要更精密的儀器及外科醫療團

隊的協助，愛咪因害怕被不了解自己病情的人

照顧，抗拒到大醫院就醫，甚至曾在急診室激

動的拔掉點滴、與家人對抗。為消緩愛咪不滿

的情緒，社區醫院醫師盡力安撫，並歡迎她在

手術後回到社區門診。

愛咪自覺情緒起伏不定，與家人商量後，

決定向基金會求助，心理服務首先介入會談，

確立愛咪本身的期待，漸進式增加她的信心；

社工人員除提供家屬關於轉介大型教學醫院的

資源外，亦不斷地進行親子心理支持會談，降

低她與家人關係間的緊張情勢，順利接受手

術。本會也連結其他資源，讓她在手術後與心

儀偶像見面，完成她的夢幻少女心。如今，術

後返家休養中，與家人的關係也因持續會談下

越來越能相互溝通體諒，現在愛咪可以安心又

平靜的準備升大學考試，向著自己喜歡的大學

前進，預備展翅飛翔。

罕見疾病病友當受到疾病侵襲時，常會情

緒波動、家人關係緊繃，家庭可能因此面臨危

機。本會深感罕病家庭的辛勞與酸楚，希望透

過家庭支持服務的推展，一同與罕病家庭並肩

戰勝難關，與他們一同度過生命低潮、迎向陽

光。

文/李淑玫（病患服務組心理衛生專員）

撥開雲霧　蝴蝶展翅
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點燃希望

現年21歲的龍龍，患有瓦登伯格氏症候

群，該疾病通常合併聽力障礙，顯著的特徵為

單眼珠呈現藍色，因疾病的影響，龍龍一生伴

隨著藍眼珠及聽力重度障礙。無法聽見聲音的

他，顯現出語言能力、智能障礙及情緒問題，

增加了家屬照顧的難度，更讓他常身處危險之

中，龍龍曾趁媽媽不注意時跑出家門，因聽不

見汽車按鳴喇叭，受困於馬路中央，所幸在旁

人協助下平安返家。

長年無法與龍龍溝通狀況下，讓獨自照料

的媽媽心力交瘁，而媽媽盼望著龍龍能聽見聲

音、能回應媽媽的話、能對危險有所警覺，以

減緩照顧的壓力，保障龍龍的人身安全。自幼

為解決龍龍聽力障礙的問題，國小時，曾進行

第一次人工電子耳手術，雖申請政府補助，尚

需負擔部分自付費用，該筆費用還是向外祖母

及親戚借貸才得以支付。

電子耳讓龍龍開始與外界溝通，加上學校

教育，讓他的認知及自理能力顯著進步；國中

時，電子耳不慎

損壞，老師亦幫

忙尋求社福單位

協助，購置全新

的電子耳，電子

耳也在長年使用

後故障，廠商評

估機型老舊，不

建議維修，但媽

媽已無力再購置

電子耳。在沒有

電子耳輔助下，

語言及認知能力

逐漸退化，也出現情緒問題，讓媽媽倍感憂

慮。 

為再次開啟龍龍寂靜世界的溝通之門，

媽媽積極投入尋找相關資源，但扣除政府補助

後，尚須自費近20萬元，因此媽媽與本會社

工討論如何能幫助龍龍。基金會除提供部分補

助外，並轉介台南市個案管理中心，尋求多方

社福資源的挹注，包括海鷗春陽基金會、萬海

航運社會福利慈善事業基金會、華科事業群慈

善基金會、富邦慈善基金會、宏匯集團等多個

單位共同補助，終於順利為龍龍購置新的電子

耳。

龍龍重新戴上電子耳的那一刻，安靜的世

界再次有了聲音，並在媽媽積極地訓練與協助

下，漸能了解簡易指令，情緒的問題也穩定許

多，對周遭環境也能有所警覺。雖然與龍龍的

語言溝通互動還是有限，但對於媽媽而言，最

欣慰的是：媽媽對龍龍的呼應，終於獲得了回

應！

罕見疾病病友因病況多元，需要之醫療器

材、輔具範圍廣泛，病家偶有經濟狀況受限、

無法完全負擔購置輔具費用時，基金會除提供

經濟補助之外，亦會媒合外部資源，如企業捐

助、社福資源等，以減輕罕病家庭之負擔，協

助病友恢復社交生活。

文/廖敬宜（南部辦事處社工員）

聽見，你的聲音！

▲電子耳。 
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喜閱人生
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文/劉丹琪（研究企劃組專員）

文/余佳蔚（研究企劃組專員）

子綝，國中時，獨自從醫師口中得知「神經纖維瘤」這惱人的遺

傳「禮物」，與母親、妹妹罹患同樣的疾病，在親情與疾病的拉扯中，

曾讓她沮喪和孤立自我，但仍勇敢接受無數次的手術與治療，雖然最終

還是逐漸失去聽力、手腳行動力，甚至侵襲吞嚥功能，但她從不向疾病

屈服，堅定的認為：只要活著就有希望。

熱愛繪畫的子綝，對於自己的目標有所堅持，覺得不去「做」肯

定會後悔。藉由畫作、詩句創作展現內心的嚮往，多麼希望每一次開刀

治療後，所有的腫瘤、腦膜瘤、星狀細胞瘤可以消失殆盡，但天不從人

願。自此之後，她下定決心與腫瘤共處，抓緊每天呼吸的機會、享受生

活。雖然聲音去流浪了，但許多熱心朋友的打氣與支持，讓她格外珍惜

生命，堅持以自己喜歡的姿態生活著，直到老天爺喊停為止。

飛的慢、不代表他們無法跟你我一樣展翅高飛

有著聰慧大眼的女孩愛蜜莉，患有羅素－西弗氏症這項罕病，已4

歲的她卻只有1歲孩童的身高體重，身形明顯較同齡者纖弱，像是坐在

花蕊中的拇指公主，她渴望探索奧秘的世界，而父母親卻擔心她因外型

不同而遭受側目，全家人決定從英國遠赴美國求醫，找尋各種可能的治

療。

30多歲的琪拉有時會因嬌小身軀受到不公平的對待，儘管現實的

打擊再困難，她還是勇於追逐夢想，從事喜歡的體操、雜技，完成夢

想。歐莉的父母則為了是否讓孩子施打生長激素猶疑不定，因不確定成

效，於是詢問琪拉：「如果你那時已有生長激素可打，你願意嘗試嗎？」，琪拉說：「儘管生活

上有許多不便，但我很滿意現在的樣子，你想讓你的孩子融入人群，還是想讓她做自己？」答不

上話的他們，也正忖度孩子的未來。

三段記錄著罕病家庭碰到的困難、徬徨與愁緒，當他們忐忑面對未知的挑戰，也是需要我們

一同守護，雖然他們飛的慢，終有一日也會像你我一樣展翅飛翔。

《當聲音去流浪》
               學會與自己獨白

慢飛天使：我的拇指公主

▲《當聲音去流浪》，于劍興著，南方
家園出版。 

▲《慢飛天使：我的拇指公主》，英國紀
錄片。 


