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畫作介紹：當世界發生恐慌時，每個人只

能努力向萬獸之王超人獅子，彼此扶持互

相幫助，讓滿滿正能量迎向你我心目中的

燈塔，帶著你我擊倒一切，回到熟悉的地

方。
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今年，全球深受疫情的影響，罕見疾病基

金會特別與曜群生醫共同推出《用愛守護　罩

亮夢想》公益口罩，結合傑出罕病病友的藝術

創作，一口氣推出「Toza Toza小青蛙」、「動

物回家」、「無尾熊趴趴罩」及「外星生物」

四款限量口罩。希望民眾在防疫的同時，也可

以支持罕見疾病病友，讓他們不凡的藝術生命

可以被更多人看見。防疫又兼具愛心的口罩，

送禮自用兩相宜。本次更加碼推出兒童款，讓

全家大小都可以戴上漂亮口罩一起做公益！

透過藝術創作，罕病病友傳遞出與世界的

連結。罹患極重度脊髓型肌肉萎縮症的鄭鈴，

雙手肌肉逐漸萎縮，仍使勁所有力氣拿起畫

筆，透過「Toza Toza小青蛙」帶領我們走進她

的內心世界；另一款「動物回家」則是呼籲世

人應尊重每個生物的生存權利；罹患龐貝氏症

的小J，每兩周都要進醫院打5小時的藥，藉由

充滿繽紛色彩的「無尾熊趴趴罩」，凸顯行動

不便的病友渴望

著開心出遊。至

於罹患「多發性

翼狀膜症候群」

的惠苹，自小骨

骼 畸 形 、 肢 體

攣縮，她創作的

「外星生物」，

描繪單眼生物到

地球探險的可愛

模樣，表達出自

己對這世界的好

奇與創作的靈感

不為疾病所困。

文/本刊

曜群生醫主動號召網紅名人一起加入推廣

的公益行列，後續也將捐出部分口罩販售之所

得，作為「罕見心靈繪畫班」的培訓經費。本

會自2004年開始籌辦「罕見心靈繪畫班」，

目前有36種病類，近百位病友及其家屬參與，

透過專業老師運用創新的教學，同時鼓勵病友

們分享創作歷程及生命故事，讓病友們透過創

作，抒發內心最深處的感受，將感情化為細膩

的圖案與色彩創作出展現生命熱力的作品。此

次推出的兒童款，可愛的造型相信很快就會

被搶購一空，所以大家要買要快，詳情請上

http://twgmi.com/tfrd/  查詢喔～

愛心一波波　
藝術口罩全家疫起做公益

▲ 更 多 購 買 資
訊請掃我。 

▲可愛的罕見公益口罩推出兒童款囉！ 
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疫起生活　隆重開幕

「疫起生活－2021罕見疾病基金會文創

成果展」 於10月2日（六）至25日（一）於

中正紀念堂2展廳隆重展出，10月2日（六）

早上更舉辦開幕典禮，多位病友及嘉賓共襄盛

舉。為期24天的展覽，每個週末皆安排趣味課

程及罕見職人們的體驗活動，十分精彩。

隨著新冠疫情的衝擊，改變了大家原有的

生活方式，透過病友們的畫筆，紀錄這難得的

片刻，近百件作品讓今年的成果展有了更豐富

的樣貌，一一呈現不同的「疫情生活」。

除了繪畫展出之外，本次展覽亦包含基金

會其他文創課程的豐碩成果，像是跟著禪繞畫

班的成員們環遊世界；在罕病插畫家鄭鈴老師

的帶領下，將自己生活中看見的美好事物製成

LINE貼圖；以及寫作班學員們透過文字書寫，

重新梳理人生重要的成長歷程；此外，我們也

邀請6位優秀罕病畫家，展出其精選作品，自

成一區的規劃，不難發現各自獨有的創作美

感；最後則是「病人自主研究中心」的特展

區，透過藝術創作對家人傾訴說不出口的愛，

傳達超越語言的道謝、道歉、道愛、道別。

在此非常感謝長期贊助罕見心靈繪畫班

的台灣郵政協會，讓社會大眾看到罕病病友在

藝術創作上的天份；而曜群生醫也與本會合作

推出公益口罩，結合鄭鈴、小J及惠苹三位傑

出罕病藝術家的作品，推出四款系列口罩，曜

群生醫也將提撥部分盈餘回饋給罕見心靈繪畫

班，希望也可以讓更多罕病的孩子學習藝術。

儘管深受疫情影響，此次成果展仍得以

順利展出，更有賴台北市禾伸堂社會福利慈善

基金會、台北市珍愛扶輪社、台北市福和獅子

會、台北市龍山獅子會、台北市麗晶獅子會、

安致勤資公益信託社會福利基金、美商百傲萬

文/活動公關組

▲感謝各愛心單位的贊助支持，讓成果展得以順利展出。▲首次參加心靈繪畫班的芸庭（左1），特別上台分享這次展出的作品。 
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里生技股份有限公司、臺北市林思宏X5醫師慈

善基金會、賽諾菲股份有限公司、SANDYArt 

STUDIO等單位的愛心贊助。陳莉茵創辦人表

示，「今年的成果展從不同的面向展現病友的

藝術天分，透過多元的創作課程，讓病友家屬

享受難得的喘息時光，特別要感謝企業及社會

大眾的支持。」

罕你疫起　手作X美食雙饗宴

開幕典禮之後，10月3日（日）馬上邀請

到專業團隊—木客‧微光，擔任第一場DIY課

程講師，帶領林思宏X5醫師慈善基金會16位

志工們，以及24組病友家庭一起揮灑創意，製

作精美的「愛迪生復古手工燈」。

只見大家先從桌上共16種的裝飾鉚釘中，

選擇自己喜歡的款式，再利用安全膠錐將裝飾

品釘在燈座每個邊角上。每個人展現別出心裁

的創意，頓時讓每個燈座煥然一新。活動過程

中，志工與病家們交流，讓展場內充滿歡笑

聲，最後我們邀請每組輪流到台前展示自己的

作品，柔和光暈中映著認真解說的臉龐，週日

下午也顯得格外充實。

傍晚，所有人來到位於士林區，由軟骨不

全症病友關懷協會經營、店員皆來自不同罕病

病友的小聚人火鍋店享用晚餐。這次特別感謝

林思宏X5醫師慈善基金會的支持與協助，與本

會偕同舉辦有趣且紓壓的體驗活動，讓病家們

在面對生活總總壓力下，能夠停下腳步，獲得

適當的喘息機會，帶著滿滿能量迎接接下來的

挑戰。

雙十國慶捐熱血　紓壓課程作伙來

長期關注罕病不遺餘力的安致勤資公益

信託社會福利基金，10月10日（日）在中正

紀念堂大孝門廣場舉辦「1010罕見有你愛不

思議」公益捐血活動，一整天下來，有95人

成功捐血，共募集154袋熱血，為本會募得

155,540元服務基金，不僅捐血一袋救人一

命，更讓這份愛加倍且延續下去！

而同天展廳內，本會也規劃了兩場難得的

體驗課程，先是由中華民國生命之花樂活協會

的蕭瑋儒老師、黃瑤瑤老師、林鳳珠老師及黃

珮吟老師帶領的「珍心有你　愛不罕見」禪繞

畫體驗，在兩小時的接力指導下，帶大家一筆

一筆畫出色彩豐富、線條細膩的中正紀念堂。

▲ 安致勤資公益信託社福基金林明輝執行長(右)，親至捐血現場號召民眾做公
益助罕病。▲林思宏X5醫師慈善基金會志工（右）陪伴病友製作手工燈。 
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非常感謝台北市珍愛扶輪社與SANDYArt Studio

贊助這次的課程。

緊接登場的是韓式香氛仙人掌蠟燭DIY，

由罕見職人May媽擔任講師。May媽照顧患有

軟骨發育不全症及重度身障的兒女，她近期自

學蠟燭藝術，簡化複雜的步驟，讓大小朋友輕

鬆上手。感謝台北市福和獅子會贊助，董秀櫻

會長及其他9位獅友更是一同前來與53位罕病

病家們交流互動，讓大家度過一個豐富美好的

國慶日。

獅友齊心眾送暖　懷舊童玩逗熱鬧

台北市龍山獅子會獅友們於去年首次蒞

臨心靈繪畫班成果展，體驗飛機彩繪課程，今

年在彭正強會長的號召下，邀請鳳德獅子會、

同心獅子會、南京獅子會、華山獅子會、金國

獅子會、喬芸獅子會會長們，以及國際獅子會

300A2區駐區總監特別顧問團鄒玉露團長於10

月16日（六）一齊為罕病送暖。當日由心靈繪

畫班王蓮曄老師帶著13位繪畫班的大小朋友，

陪伴獅友們製作獨一無二的尪仔標及造型門把

掛牌。

學員們拿著事先完成的「尪仔標」成品，

分享自己創作理念，藉此激發獅友們的靈感。

當獅友們提起畫筆開始彩繪，也為尪仔標注入

豐富生命力。緊接著彩繪的作品是由白景文老

師帶領低年級繪畫班所製作的造型創意門把，

中間預留門把大小的圓圈，於兩旁空白處著色

便可以完成專屬自己的作品。每個作品的背

後，都有各自代表的意義。簡單的創作過程，

獨樹一幟的設計，創作背後的故事，都為平凡

簡單的生活添上一番風味。儘管繪畫班學員罹

患罕見疾病，身體的缺陷也掩蓋不住他們展露

的創意鋒芒，在藝術創作的世界裡，他們當起

小助教，運用平常所學與獅友共同創作，留下

滿滿溫馨回憶。

完成懷舊童玩後，當然也不忘來場懷舊

對決！當大家移動至展場空曠處，便開始用自

己設計的尪仔標邀請他人決鬥，吆喝聲此起彼

落，現場好不熱鬧。展場內所擺放的「懷舊童

玩尪仔標2.0」的病友作品，與獅友和罕病學

員們努力參賽的身影相映著，是今日活動動人

的場景之一，同時也為懷舊彩繪體驗畫下完美

句點。

感謝活動當天獅子會及獅友揮灑創意與罕

▲感謝獅子會當日的愛心捐贈，用於培訓更多愛畫畫的罕病學子。 ▲每個仙人掌盆栽蠟燭都有不同的巧思在裡頭。 
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病同樂，並愛心捐贈善款合計134,000元整，

此筆經費將運用於「罕見疾病心靈繪畫班」課

程培訓，相信透過藝術創作，能鼓勵更多病友

與家屬恢復社會互動，從中建立和諧人際關

係，同時亦能培養興趣，從畫作中找到心靈慰

藉。

手牽手　編織趣

一場手作探險之旅於10月23日（六）展

開，由罕見職人－牽牽手烘焙靖雯擔任講師，

靖雯為照顧患有罕病血小板無力症的孩子，曾

日兼三份工作，而無法陪伴孩子，她利用瑣碎

時間編織玩偶，作為陪伴孩子的禮物，也因此

練就一身編織好手藝。

心細的她，因擔憂大家在操作上不熟悉，

不辭辛勞的號召7位志同道合的手作達人擔任

小幫手，只為照顧到每位參與者。在她細心的

解說下，賽諾菲股份有限公司的12位志工及

16位罕病家庭病友，將原本單調的材料包，在

一針一線的編織下慢慢勾勒出具特色個人的針

織杯墊。烘焙與編織兼擅長的靖雯，也額外準

備她的拿手料理－杯子蛋糕，與大家共享她的

好手藝！為這堂課增添更豐富的色彩。

而「緩緩手做－編織趣」是由小室緩緩

工作室－小熊老師所帶領手作課程。防疫小物

是疫情期間的必備用品，小熊老師帶大家認識

Macrame編織，利用自己的雙手打造出送禮自

用兩相宜的防疫隨身綿繩提袋。編織步驟相當

複雜，因此需具備足夠的耐心及專注度。在老

師的激勵下，大家順利完成編織品，並從中獲

得滿滿成就感。

除了手作體驗課程，臺北大學社工系及

台灣關懷地中海型貧血協會也蒞臨文創展區參

訪，由心靈繪畫班王蓮曄老師及白景文老師進

行導覽，同時邀請來賓體驗造型創意門把彩

繪。

今年罕見疾病基金會文創展綻放罕病藝

術精彩，滿滿人潮可見社會各界齊心對罕病病

友、家庭的關懷支持，更見證本會繪畫班、纏

繞畫班、LINE貼圖創作班、寫作班的豐碩成

果，病友得以藉創作抒發內心最深處的感受，

將感情化為細膩的色彩與文字，展現生命無限

價值。

▲在罕見職人帶領下，大夥鉤織出可愛的青蛙和小雞杯墊。 ▲臺北大學社工系師生蒞臨參訪，在展場中體驗創意門把彩繪。
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第19屆罕見疾病獎助學金頒獎典禮於11月20日（六）在台北仁愛福華飯店舉辦。獲獎名單

中，不乏台清交的碩博高材生得獎；高等考試錄取也比比皆是；傑出才藝則是展現出病友們多元

的學習與藝術創作等天分，見證天分不因疾病而被埋沒。

「台塑企業暨王詹樣公益信託」連續11年支持贊助罕病獎助學金，當天台塑企業暨王詹樣公

益信託由台塑公司林健男董事長代表親臨現場勉勵罕病學子。今年頒發9個獎項，共352位病友獲

獎，包含98種病類，合計發出2,385,000元獎助學金。

重磅頒獎嘉賓給予罕病學子肯定

本次典禮頒獎人都相當令人驚艷，由三度

敲鐘的知名主持人Sandy吳姍儒親自出席頒發

友善扶持獎，勉勵一同幫助罕見疾病病友的老

師、同學以及通用計程車司機等。她相信每個

萬分之一的存在都是特別的，每個人都有自己

的獨特價值，值得被肯定支持。至於場上總是

抱持著「球不落地，永不放棄」精神的黃金雙

打「麟洋配」王齊麟與李洋，雖因出國比賽不

克前來，但仍心心念念在場的每位罕病學子， ▲Sandy吳姍儒到場勉勵各位罕病病友。

▲重磅嘉賓與優秀罕病學子合影。

文/李云（活動公關組代理組長）

萬分之一　特別的你
第19屆罕見疾病獎助學金頒獎典禮 
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特別抽空錄製加油影片跨洋祝福，並且攜手公

益夥伴「青鳥旅行」贈送400份美味蛋捲禮盒

給在場的所有得獎者，額外加碼送上簽名小卡

勉勵得獎者。

除此之外，立法院林志嘉秘書長、王婉

諭委員、吳玉琴委員、莊競程委員、劉建國委

員、衛生福利部國民健康署魏璽倫副署長、微

風慈善基金會陳美汀執行長、安致勤資公益信

託社會福利基金林明輝執行長、林思宏X5醫師

慈善基金會鄭雁云董事、曜群生醫國際有限公

司李冠緯董事長、世界台灣商會聯合總會陳淑

芬主任委員、社團法人中華蓋天淨光禪修協會

釋常悟法師、台北市麗晶獅子會吳瓊華會長、

台灣環保協會許文和副理事長及台灣環保協會

佰元愛心會黃百合組長等，也應邀出席頒獎典

禮為罕病學子加油。

感動十分　溫情滿滿

傑出病友葉竑晛的母親許嘉真女士代表兒

子來到獎助學金現場，是今年獎助學金令人動

容的一幕。竑晛於年初離開了我們，但因過去

受到基金會許多的照顧，許嘉真女士希望透過

竑晛的名義捐出50萬元回饋給基金會，幫助更

多的罕病孩子完成學業與夢想。至於社團法人

中華蓋天淨光禪修協會釋常悟法師每年總是特

別抽空參與頒獎盛會，儘管在疫情肆虐的紛亂

局勢中，常悟法師仍領眾齋心為國祈福，持續

以行動關懷罕病，於今年同樣捐出愛心善款10

萬元。

罕見病友在才藝上的傑出表現，也有目

共睹。成骨不全症的羅世享，厚實高亢的嗓音

現場唱出濃濃台灣味的「夜市人生」和「堅

持」；至於壓軸演出的則是魯賓斯坦－泰必氏

綜合症的楊冠穎，與鋼琴老師合奏「世界的盟

約」，響亮笛聲難掩他充滿自信的魅力，臺下

的觀眾也紛紛沉浸在世享與冠穎的音樂世界

中。

【個案故事】 

堅定向前，用心看見世界的美好

粒線體缺陷為母系遺傳的罕見疾病，從

小得知母親罹患此疾病後，元翊其實心裡早有

準備。然而視力在短短半年內快速下降，連去

超商買東西都面臨困難。這對當時正就讀研究

所的他，面對生活及學業的巨變，讓他承受極

▲廖元翊（右）榮獲本會金榜題名獎學金，由台塑林健男董事長（左）頒發獎
勵。▲感謝釋常悟法師每年領眾關心罕病。 
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大心理壓力，但元翊反而轉換自己的心態，投

入身障考試，期盼自己未來能在職場上盡己之

力，投入教育領域。

用音符牽起一家人

一家三口都是成骨發育不全症的病友，也

是生活充滿「音符」的音樂之家，他們如同名

字「符家」一樣，全家人常在家裡合奏，哥哥

演奏小提琴，伴隨妹妹演奏大提琴，爸爸則在

旁高歌，音樂的連結讓全家人更加緊密。兄妹

倆也曾像一般孩子一樣參加過足球隊，買過整

套的溜冰鞋，體驗各種活動，但孩子卻常常受

傷骨折，想嘗試的活動也常常受限，然而他們

在因緣際會下開啟音樂學習之路，也不斷地在

這條道路上精進自己的能力。

微笑面對萬分之一

詠琁因為疾病關係導致肢體僵硬、頭部失

調晃動、口語溝通困難、眼球震顫等症狀，日

常生活皆需要父母在旁陪伴協助，但詠琁常常

透過眼神或是有限的肢體動作，透露出他對學

習的渴望，自發努力練習，絕不因為身體的受

限而怠惰，展現出面對任何挑戰皆正面迎對、

竭盡全力，絕不輕言放棄的精神。

友愛無礙接送情

「轉眼間，上下課平凡的接送，度過了4

年，這段豐富我生命經歷的4年。」林威州傳

承父親也是無障礙計程車司機的使命，看見這

份工作的價值。眼見病友景維身體每況愈下，

不管交通再疲累，還是堅持去上課從不懈怠，

威州打從心裡承諾，無論如何都要排除萬難接

送景維完成學業。

▲今年共有4位友善無障礙計程車司機獲友善扶持獎，病友特地到場支持。 

▲詠琁（坐特推者）和家人一起開心上台授獎。 

▲罹患成骨不全症的符家兄妹現場演出提琴合奏。 


