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愛心齊步走

▲發起人林若蕎（左一）跟著罕病媽媽體驗製作布口罩套。 ▲「IMBA公益小姐姐」幫助罕見職人推廣。  

而郭瑩甄女士的孩子，同時罹患努南氏

症與神經纖維瘤，十多年來，郭女士除了照顧

孩子，還兼顧家庭生計，先生罹病去世後，身

上的擔子更重。但郭女士表示，每個罕病家庭

都過得很辛苦，幸好有大眾與基金會的幫助，

讓我們度過一次又一次的難關。而在這次疫情

中，自己縫製布包的專長竟能幫助到其他罕病

家庭，真是非常開心與驕傲。

許多罕病病友與家屬都擁有職人手藝，因

為自身疾病因素，或是需要照顧罕病兒，無法

有多餘的時間推廣自己的手藝，僅能透過人際

網絡、社區擺攤或由基金會轉介合作。這樣一

次性的銷售，並不固定，收入也相當不穩，尤

其年初發生肺炎疫情，多數依靠手藝維生的病

家，收入銳減，基金會除了提供緊急生活急難

補助，也著手幫病家找新的出路，這次布口罩

套就是其中之一。基金會特別感謝IMBA公益

小姐姐團隊，雪中送炭，幫忙罕病家庭度過難

關。

一群來自各行各業的女性企業家，組成

「IMBA公益小姐姐」團隊，她們從網路上看

到罕病媽媽們獨力支撐家計，甚至疫情期間自

發性製作棉布口罩套給其他病友，這些舉動使

這群公益小姐姐深受感動，進而決定發起「別

擔心我罩你 Women Can Help」公益慈善活動，

主動向罕病媽媽訂購手工口罩套，進行愛心勸

募，透過團隊中各行各業的好姊妹們宣傳及義

賣，最終募集20萬元的捐款，將全數作為疫情

期間罕病家庭生活急難補助之用。

縫製這批布口罩套的單親媽媽鄭如媚女

士，因孩子罹患軟骨發育不全症，身高遠比一

般人來得矮，平時行動大多依靠輪椅，手巧細

膩的她，為了照顧三個孩子，很早就在家縫製

拼布包，賺取生活費。疫情初期，口罩極度缺

乏之際，鄭女士主動縫製布口罩套，送給罕病

病友。基金會也同步號召其他罕病媽媽，發起

家中即工廠的精神，一起縫製布口罩套，成為

罕病防疫的一員。鄭女士還說，白天在家縫製

布口罩套，孩子們下課後也會一起幫忙，修剪

布邊，自己與孩子長期受基金會協助，此時可

以發揮所長來幫忙病友防疫，也是意想不到的

事。

文/李勝雄（活動公關組組長）

罕見職人推廣  公益小姐姐來相挺
別擔心我罩你  Women Can Help
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愛心齊步走

聲音傳遞生命力

近幾年本會與靜宜大學大眾傳播學系合

作，從罕病紀錄片、學生畢業專題紀錄片、一

日大傳體驗營、至年初《青年托客週記》廣

播，借重他們的專業帶領聽眾了解罕病家庭的

心路歷程。

今年，靜宜大傳系廣播組「土孩子」廣播

製作團隊的畢業專題同樣以罕病為主軸，製作

《聲音難改》兩集節目，意謂聲音雖承載故事

和記憶，卻是我們生活中最容易忽視的元素，

節目希望透過聲音傳遞，成為人與人相互了解

的重要橋樑。

兩集主角分別為亨丁頓舞蹈症的喻嘉諾以

及小腦萎縮症的于昕蕎，以第一人稱為視角，

取錄他們的聲音，包括身體舞動、手腳顫抖、

說話高亢、談吐緩慢、沉睡呼吸等的生音，讓

聽衆透過「聲音」來探究其生命故事。

土孩子團隊5月28日（四）於中部辦事處

進行第二集映後座談會，並開啟直播與觀眾

互動，直播後段，團隊還特別舉行T-shirt公益

販售，捐贈300元予本會，同時也製作「許諾

言」歌曲送給罕病家庭，讓大家從溫暖的歌曲

得到更多鼓勵。

愛在小光點

小光點畫廊發起人李佳鎂患有先天重型

海洋性貧血，需終生靠輸血維持生命，成長過

程中比旁人更了解生命的可貴。從小熱愛繪畫

的她，體悟藝術能讓人忘記身體上的疾病與痛

苦，所以長期以畫交流，投入公益服務，然

而，考量身障者亦能靠自己的力量自立生活，

不再被貼上「需要幫助」的標籤，因此，萌發

可為身障者創立網路藝術平台的理念產生，陸

續邀約身障者藝術家加入畫廊，同時也舉辦多

場次畫家聯展，讓更多人看見身障者的才能。

小光點有感罕病病友運用自己專才努力自

立生活讓人敬佩，特別發起「凝聚光點．照亮

世界」畫作助罕病活動，自2017年起只要消

費者購買畫作，小光點會替消費者捐出10%給

本會，幫助罕病家庭，幾年下來共捐71,790

元，感謝諸位病友的愛心努力。目前小光點線

上畫廊可看見罕病馬凡氏症謝建鋒、威廉斯氏

症林冠合的作品，歡迎大眾掃描QR Code，進

入小光點線上畫廊，欣賞每位創作者的精心作

品。

文/李紫忻（中部辦事處活動專員）

聲音傳愛　凝聚光點

▲小光點畫廊專賣身障者畫作，同時收益更捐助罕病。 ▲《聲音難改》廣播節目帶聽眾聽見罕病的「聲音」。 
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第22屆罕見疾病博碩士論文獎助，

歡迎在校研究生申請！
為鼓勵國內博碩士生從事罕見疾病相關研究，本會特設立

罕見疾病博碩士論文獎助，歡迎申請。

★申請資格：國內公私立大學院校博、碩士班研究生，論文

研究與本會本年度獎助主題相關者，且於獎助審查結果公

告時（約11月底），尚未完成論文者。

★申請日期：即日起至9月30日（三）止（以郵戳為憑）。

★申請表請上官網下載。路徑：首頁上方＞罕病圖書館＞博

碩士論文獎助。

★連絡電話：（02）2521-0717轉124 研究企劃組洪專員。

《愛‧無限》罕見病友創作精選特輯3
在劉聖賢老師及梁華蓁指導老師

的協助下，今年完成了南區天籟合唱團

《愛無限．罕見病友創作精選特輯3》，

這張專輯收錄十首自創曲，病友們將自

身對抗疾病的過程與情感紀錄譜成詞，

並由多位音樂家創作出美妙音符。

本專輯可在KKBOX、iTunes Store、

Spotify三大音樂平台下載，歡迎民眾即

刻下載或分享出去，一塊兒聆聽病友們

不罕見的生命力，販售所得也將持續作

為「罕病病友天籟合唱班訓練課程」之

用。

★KKBOX

請輸入關鍵字「愛無限罕見」或「愛無限罕見病友創作精選特輯」搜尋。

★iTunes Store

請輸入關鍵字「愛無限罕見」或「群星 罕見」搜尋。

★Spotify

請輸入關鍵字「愛無限罕見」或「愛無限罕見病友創作精選特輯」搜尋。

▲MV線上看 






