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飛牛、小墾丁燦爛心體驗

旅行對大多數人而言，是既愉悅又充滿期待

的體驗，但對於連行動都覺得辛苦的病友來說，

似乎是一個遙不可及的夢想，因此每年基金會同

仁總是絞盡腦汁地規劃豐富的行程，安排無障礙

交通車、找尋合適的場所與動線，只希望減少病

友的負擔，讓旅遊不再只是夢想。看著大家享受

著大自然牧場的洗禮，徜徉於國境之南的海岸美

景，我們的心情就猶如浪花般熱情而激動，心情

似乎也跟著輕盈了……。

為了持續一圓罕病朋友們的夢想，本會自2003

年起陸續開辦各項暑期病友旅遊活動，幾年下來足跡

遍佈北中南東各處，在各個景點都留下豐盛的回憶。

邁入第8個年頭的今年，我們邀集了380位病友，再

度來到飛牛牧場，也帶大家前往最熱情的小墾丁渡假

村，其意義不僅是讓病友、家屬放鬆身心靈、分享照

護經驗外，也期望大家看見基金會的經驗累積和逐步

成長。同樣依舊感謝各地罕病朋友及社會大眾的支

持，而病友們所露出的疲累卻滿足的神情，正是替病

友旅遊寫下一幕幕無法言喻的動人篇章。

鶼鰈情深  旅遊就是無微不至的呵護

北區旅遊/第3隊  彭秀鳳（肌萎縮性側索硬化症）

今年和老公第一次參

加病友旅遊的秀鳳，30

歲時被診斷出患有肌萎

縮性側索硬化症，自

從罹病之後，即便身

體狀況還算不錯，但

出遊對夫妻倆而言仍是

遙不可及的夢想。身為

秀鳳的老公，微小的心

願僅是希望在秀鳳還能

行走的期間，多陪她走點路、多握著她的手、多創造

屬於兩人的共同回憶。這次飛牛牧場旅途中，總是看

見秀鳳的老公在旁攙扶著她，用餐時幫忙夾菜、細心

注意秀鳳進食的情形，而當秀鳳有痰咳不出來時，老

公也總是會輕拍她的背、讓她順利咳痰。一路上在他

們身上看到的盡是丈夫對妻子無微不至的呵顧，其鶼

鰈情深無不羨煞旁人。雖然因為疾病而導致生理上的

不便，但卻因為有著另一半的關心、支持及照料，心

靈上卻是充滿愛意的滿足。

時光易逝  在心田種下遊記的永恆

北區旅遊/第4隊  潘思燁（小腦萎縮症）

剛成為基金會新伙伴的小燁，可是第一次全家人

參與罕病的盛大活動呢！小燁開心地說著：「當初之

所以會報名參加，純粹是為了讓哥哥阿宏（同是小腦

萎縮症病友）能到郊外散心、抒解壓力。沒想到病旅

行程實在太令人驚奇，讓我不禁一人就玩了起來！」

話雖如此，還是可見小燁拉著哥哥阿宏東摸摸、西做

做，積極地參加DIY體驗和營火晚會。對於小燁和阿

宏而言，長期處於房內的心總不免被悶壞了，因此

能參加北區之旅可替他們的人生增添一大筆美麗的記

憶。在旅途路上的分享中，感性地小燁帶著淚光緩緩

說出，旅遊的意義不僅在於讓 他們

獲益良多，更使其瞭解把

握住每個當下，創造屬

於自己獨一無二的火

花。雖然快樂的時光

總是易逝，但在心田

裡種下的回憶卻是永

恆。

文/鄭筱翎（活動公關組專員）

▲小燁在志工協助下，驚奇地體驗旅程。

▲秀鳳夫婦的鶼鰈情深表露無移。

一期一會　
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一個不經意的言談中，任桀媽媽幽幽道出：「只

要是人，誰不想出去玩呢？但是每當一出門就會引人

行注目禮，我們也總是一再被告誡：『出去是很麻煩

的，能少出門就盡量不要出門。』讓我們連出遊都是

一項奢侈。」但是，孩子們的美夢讓作為媽媽的她不

忍心打碎，因此任桀媽媽鼓起勇氣左手牽著小二生、

右手帶著幼幼班孩兒，抱著那如同中大樂透的好心情

往屏東出發！這次的行程除了增進一家人的親子感情

外，更同時透過DIY體驗以啟發孩子們的創意。而媽

媽口中「介高尚」的小墾丁渡假村有吃有拿又有玩，

也讓他們載滿收穫並滿足回家。走出戶外這條路，也

許路程很長，需要努力才得以跨越，但透過一系列旅

遊行程的安排，卻讓罕病朋友們更能自然地面對他

人、面對自己，也同時改變社會大眾看待身心障礙者

的觀念。

▲旅程中讓病友體驗平常不易接觸的射擊活動。 ▲庭旺與曼妮（前排右邊兩位）在活動中玩得不亦樂乎。

當旅遊的車子奔向碧海藍天的屏東時，罹患「低

磷酸鹽佝僂症」的小華、庭旺、曼妮帶著無比雀躍之

心情，期待南區病旅的各項精彩用心安排。其實，連

走路都稍嫌困難的他們，心中最理想的活動莫過於待

在冷氣房家中看看電視、玩玩線上遊戲罷了；然而，

每年基金會精心籌畫的旅遊活動，卻讓他們破例願意

踏出家門，讓「戶外旅遊」這件事成為全家人的嚮

往！如同小華在車上對大家所言：「我們的卑，竟成

為令人感恩的尊，內心的感受就如同墾丁海岸線般，

美得無法形容。一切的一切就是那麼令人感到安心、

舒服，有你們⋯真的很好！」旅遊之後，雖然忙碌的

日子又即將開始，但每當回憶湧上心頭，小華、庭

旺、曼妮的臉龐便浮現滿滿的笑容，繼續為生命勇敢

打拼。



病的特殊性，更學會彼此互相「接納」、「體貼」及

在未來遇到問題時可以共同「合作」面對，甚至進一

步瞭解生命的真諦與對「死亡」課題的認識。

7月24、25日為期兩天不過夜的「2010南區手足

成長營」，是本會今年的新嘗試，當天共來了11種罕

見疾病13名病友、14位手足，年齡層更是從5-16歲都

有。活動一開始我們榮幸邀請到高醫遺傳諮詢中心也

是本會的董事趙美琴醫師擔任開幕嘉賓，她期勉在座

的大小朋友能在這兩天有更多的收穫。

本次活動共分為「學術、心靈、遊戲、創作及分

享」5大方向，為了配合學員年齡層與疾病的學習差

異狀況，講師們運用了各種不同方式，讓學員們可以

透過輕鬆學習了解手足與自我差異性，而在「大地遊

戲」時，病友雖然因為疾病無法與一般孩童共同奔跑

學習，但藉由相互激勵打氣，卻讓他們真正得以忘卻

疲累、疼痛。二天的活動很快就接近尾聲，但在「生

命書卡片創作的我想說」及「派大星的口袋」兩個活

動中，我們接到了學員們對自我的鼓勵和對手足及

工作人員的感謝小語，它讓我們可以永遠「小手拉大

手」繼續努力向前走，也讓生命更有力量！
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「手足」在罕見疾病家庭中扮演著舉足輕重的關

鍵角色，他可以幫父母分擔因疾病帶來的照顧協助、

心靈分享甚至是支持陪伴，但若家中只單純關心罕病

兒本身，而忽略了其他手足子女的內在需求，父母可

能會面臨「這孩子是怎麼了？請他幫一下忙，為何會

出現如此的情緒反應？」、「明明弟弟就是生病，為

何身為哥哥的你不願意主動幫媽媽照顧弟弟？」等種

種疑問。在與罕見疾病手足相處的過程，有一部分孩

子呈現積極主動的方式幫忙，但亦有部分的孩子是退

縮沒自信的被動等待，其實這都與父母的管教、支持

及家庭對疾病的開放性等息息相關。

有鑑於此，本會南部辦事處希望透過短期營隊

的方式，讓年幼病友及其手足之間學習「團體關係

建立及對疾病的正向態度」、「探索出生序與手足互

動以促進手足關係的凝聚」、「提升對身體疾病的接

納」、「成員對死亡的瞭解接納與衝突對立」、「罕

病為什麼？」、「認識人體---小小科學家」及「生命

樹卡片創作」等課程，本次活動特別邀請專業的心理

諮商師廖本富老師、成大醫院小兒科蔡孟哲醫師、高

醫遺傳諮詢中心蕭雅慧遺傳諮詢師及高醫幼幼慈惠社

共同合作辦理，藉由活動讓病友與手足更認識自身疾

我多麼心疼你的不平遭遇　卻是無法為你負擔點點 

只願這顆心能伴你到永遠　我倆手足情深難捨分 

假如我能夠擁有每一個明天　我會對你許下不悔誓言 

有我的一天就有你的一天　愛你這份深情難捨分 

                          ∼王傑　「手足情深」

▲2010南部全方位家庭支持課程 -- 手足成長營大合照。

2010南區手足成長營
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今年13歲的小河，是位罹患裘馨氏肌肉萎縮症

的病友。手足成長營當天，由姑姑帶著小河與兩位弟

弟—小寬、小地，一同前來參加。皮膚白皙、長相

清秀，是三兄弟給人的第一印象，他們有著開朗的個

性，談笑間很容易吸引別人的注意，進而產生互動。

這次的活動設計，主要是強調手足合作與相互包

容的精神，因此每個活動都需要手足的相互配合方能

完成。而其中一個轉圈投籃的活動，讓人對於他們的

手足之情印象深刻。這個活動的進行方式，是需要手

足互相搭配，由外圈的人員繞著內圈的人員轉三圈之

後，再到指定的定點進行投籃。由於小河坐著輪椅，

因此活動時要由小寬推著小河，繞著小地轉三圈之

後，再到指定的定點進行投籃。然而，由於小河的手

已經不太能夠出力，因此小寬與小地就馬上握著小河

的手，一起完成投籃的動作。從這樣細膩自然的小動

作，不難發現他們之間濃厚的手足情誼，也讓我們知

道這一家三兄弟的心早已緊緊相繫在一起。

今年5歲的小漢，是位患有威廉斯氏症候群的

小朋友，活動當天是由媽媽帶著小漢與7歲的姊姊小

蓁，一同前來參加。

一對小姊弟，當姊姊背著書包，牽著弟弟的手，

走進活動場地的時候，姊姊稚嫩的臉龐，卻在此時散

發出一種很成熟的小大人氣息，而弟弟的臉上也流露

出一種信任的神情。這次的活動，除了動態的闖關遊

戲之外，還有一些靜態的活動，例如：小小科學家、

黏土創作－我的身體、生命樹卡片等。

其中小小科學家的活動，主要介紹人體骨骼構

造與呼吸器官功能，並配合道具的實際操作，讓學員

更加了解身體的構造。在骨骼構造的道具操作，主要

是將猴子四肢的骨骼進行組裝，拼湊出一隻完整的猴

子。小蓁很專心地聽著工作人員的說明，並且按照步

驟將所有的動作完成。之後，小蓁看見小漢落後了進

度，很熱心要協助他完成，但小漢卻大喊著他要自己

完成，不希望小蓁來幫他，這時小蓁不但沒有沒有生

氣，反而耐心地看著弟弟完成，並且幫忙他將完成的

道具，收進包包裡。

活動結束之後，小漢很大聲地向小蓁說對不起，

並且給予小蓁一個大擁抱，最後兩人開心地手牽著手

離開活動場地，也為這次活動傳達的手足間包容的情

誼，作了一個最佳的註解。

▲大家聚精會神參與轉圈投籃活動。

▲小漢和姊姊攜手參加活動。
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為落實關懷罕病經濟弱勢家庭，每年本會都會於端午節前夕，進行家庭訪

視將溫暖親送至每一個罕病家庭。今年，北中南一共訪視了22個家庭24個病友，

病類含括結節性硬化症、胼肢體發育不全、裘馨氏肌肉萎縮症、成骨發育不全症

（玻璃娃娃）、高雪氏症、龐貝氏症、小腦萎縮症、戊二酸血症、囊狀纖維化、

原發性肺高壓、神經母細胞瘤、尼曼匹克症、粒腺體疾病、肺淋巴管平滑肌增生

症、多發性硬化症及皮爾羅賓氏症等疾病。

值得一提的是，由於OK便利超商募集了許多愛心肉粽（詳見P.32），所以藉由此次端午訪視的機會也將濃

濃節意傳遞出去。特別是地處偏遠、孩子病況特殊較難出門及平常不易參加活動的家庭為優先關懷對象，透過面

對面機會，以實際瞭解病家的問題及需求。對許多罕病家庭來說，看到社工員的拜訪常會顯得相當興奮，迫不及

待將家庭的困難一一道盡，收到肉粽時，更是有人感動地說：這是今年收到的第一個肉粽呢！聽到這樣的話，也

讓我們感到十分窩心。

端午訪視送溫暖

為罕病家庭譜寫「心靈交響曲」

▲工作坊讓成員們自我探索、接納彼此。

本會心理衛生服務方案在暑假期間，為罕病家庭規劃心靈成長工

作坊—「心靈交響曲」，共計8次的團體課程。本次工作坊報名情形超

乎預期的熱烈，但限於工作坊的形式，最後招收7位病友（其中有4位

使用輪椅）及4位照顧者，藉著講師楊世華老師及本會心理服務專員李

淑玫的帶領下，協助成員尋找面對自己最好的方式，也希望經由不斷

地自我成長，重新面對命運帶來的困境。

這次的工作坊有兩個主要學習軸心，其一是成員們在團體中學習從生理、心理、到靈性成長的自我探索。講

師們在團體中常以即興地說學逗唱，讓成員在歡笑之中發掘自身的溝通反應模式，也擴大了成員的眼界，開始用

不同的角度來看人際關係，不僅了解自己，也從中發掘到自己擁有選擇的決定權，不再只用單一、被動的應對模

式來面對親密關係。

其二、成員們在團體中練習以對方為中心，彼此傾聽，並關心支持對方的需要。他們了解到人際關係的質比

量重要，不需要盲目地以「量」為訴求，而進一步地懂得如何去提升彼此的親密感，增加良好的關係品「質」。

在團體事件中，成員們親自體驗到自己在發生困難的當下，立即在團體中得到良好的支持，讓自己能量再被充

滿，再度擁有面對挫折的勇氣。

幾次課程下來，成員們都非常珍惜這千載難逢的學習機會，克服身體不適或家庭因素，排除萬難來參加每週

一次的聚會。成員們相互提攜鼓勵的支持力量是課程最大的成果，他們要用「愛與和平」譜出了生命美妙的交響

曲。

▲本會社工至病友家表達關懷。



活動地點

日期

講師

宣導病友

學員人數

陽明大學

8月4日

8月5日

1.台北榮總小兒科

陳燕彰醫師

2.中研院國家基因型鑑定

中心副主任李明達博士

馬凡氏症病友

張瓊玉

120位

成功大學

7月17日

中國附醫小兒科

周言穎醫師

先天性水疱症病友

李淑惠

135位

台北醫學大學

7月11日

7月13日

台北榮總小兒科

黃正宏醫師

馬凡氏症病友

張瓊玉

120位

中山醫學大學

7月8日 

台中榮總小兒科

許嘉琪醫師

脊髓性肌肉萎縮症

病友呂立偉

120位

活動采錄
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「基因」是什麼？跟我們有啥關係？「遺傳」是

什麼？「體質」又是什麼？

在這個基因體醫學世代，不懂基因可就落伍了！

為了讓高中生及大學生了解基因的奧秘，進而瞭解

罕見疾病的成因與病友豐富的生命故事，本會在7月

盛夏與幾家醫學院，共同舉辦4場罕見疾病醫學夏令

營，在此特別感謝永齡健康基金會的大力支持與贊

助。

首先登場的是台中中山醫學營，接著在台北醫學

大學、台南成功大學與台北陽明大學舉辦，共計實際

參與的大學生與高中生多達500多名。活動中邀請專

家介紹基因的奧秘，包含基因與遺傳、癌症及藥物過

敏的關係。接著再由遺傳專科醫師淺介罕見疾病，希

望大家有初步的認識。最後並邀請罕病病友立偉、淑

惠及瓊玉現身說法，透過歌聲與分享生命歷程讓學員

暸解生命價值與可貴。活動結束前，再藉由本會醫療

服務組遺傳諮詢員，來介紹家族譜的繪製，並特別安

排學員們分組比賽，依照虛擬的家族故事繪製族譜，

學員們無不使出渾身解數合力完成，相當有成就感。

有一位高二小穎學員興奮表示，很高興爸媽支

持她參加陽明大學醫學營，在聆聽遺傳科醫師演講與

病友分享生命歷程後，希望未來能在醫學領域服務，

更重要的是這次經驗對未來生涯發展有很好的參考價

罕病醫學夏令營　述說基因的故事

值！高一學員小傑則認真分享到，在醫學營中第一次

聽到罕見疾病，才發現原來很多疾病是隱性遺傳或自

發性突變的疾病，是基因出了問題，同時在看完基金

會十周年紀念影片後，瞭解到很多人已經默默地為罕

見疾病努力與奔走，未來希望寒暑假能到基金會參加

志工培訓課程並為病友服務。

暑假接近尾聲，醫學營也落幕了，希望透過本次

活動，能在高中生以及大學生心中埋下醫學希望的種

子，未來可發揮人飢己飢、人溺己溺的精神，一起為

科學、醫學以及社會公益而努力。

▲成大醫學營中邀請到病友淑惠（左）分享，成大皮膚科許醫師（中）
亦前來捧場。




