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94.01.21
「我的眼球沒受損，但就是無法看到世界；我的腳沒萎縮，但卻動都動不了；我想我應該是要餓了，卻要看時鐘才能確定是不是到了應該餓的時間。」

多發性硬化症（Multiple Sclerosis，簡稱MS）

　　多發性硬化症是一種中樞神經系統的疾病，也就是說它的病變位於腦部或脊髓。我們的神經細胞有許多樹枝狀的神經纖維，這些纖維就像錯縱複雜的電線一般，在我們的中樞神經系統中組織成綿密複雜的網路。大自然很巧妙的在我們神經纖維的外面包裹著一層叫「髓鞘」的物質，髓鞘不僅像電線的塑膠皮一樣讓不同的電線不致短路，同時人體的髓鞘還可以加速我們神經訊號的傳導。
　　當這些髓鞘被破壞後，我們神經訊號的傳導就會變慢甚至停止。多發性硬化症就是因為在中樞神經系統中產生大小不一的塊狀髓鞘脫失而產生症狀。所謂「硬化」指的是這些髓鞘脫失的區域因為組織修復的過程中產生的疤痕組織而變硬。這些硬塊可能會有好幾個，隨著時間的進展，新的硬塊也可能出現，所以稱作「多發性」。
　　此病的症狀端視其所影響的神經組織而定，患者可能出現視力受損(視神經病變)、肢體無力、平衡失調、行動不便、麻木、感覺異常、口齒不清、暈眩、大小便機能失調等症狀，這些症狀因人而異，嚴重程度也不盡相同。這些症狀可能會減輕或消失，消失後也可能再發作。是否會產生新的症狀或是產生新症狀的時機則無法加以預測。
　　對於為什麼會產生這種髓鞘的病變則有許多不同的理論，一般認為這是一種自體免疫疾病，也就是說我們的免疫系統錯把髓鞘當成外來物質而加以破壞。個人體質或病毒都有可能促成這種免疫反應；到目前為止，醫學界還找不出那一種病毒可確定為此病的元凶。總之，其病因到目前為止仍是一個謎。
　　雖然到目前為止根治多發性硬化症的藥物尚未被發現，但是對於控制病情及疾病所帶來的後遺症仍有許多的治療方法。對於疾病所帶來的症狀如僵硬、痙攣、疼痛、大小便機能失常等，合併藥物及復健的治療都可使症狀改善。皮質類固醇可用來治療急性的發作；近來則有貝它干擾素對於減少復發的次數及復發時嚴重程度的報告。
　　許多醫師也發現抱持著樂觀態度的多發性硬化症患者往往能享受更豐富的生活，及更容易得到症狀的改善。（註：本醫療檔案資料由臺大醫院神經部楊智超醫師提供）
多發性硬化症目前成因不明，全球案例以歐美為多，國內個案約有九百多名，而協會病友目前有300位左右。雖然病痛纏身，許多病友仍以不屈不撓的生命精神竭一己之力。許多感動人心的溫情故事，且在去年獲拍公視罕見疾病系列影集「絕地花園」，其中「黑夜藍天」一集是由演員蔡燦得以及高山峰所飾演的真實病友愛情故事，賺得許多觀眾熱淚及支持。
中華民國多發性硬化症協會
由中央健保局的統計資料顯示，台灣地區截至2010年2月底，國內共有946名因罹患多發性硬化症（Multiple Sclerosis，簡稱MS）而登記持有重大傷病卡病友，約占總人口數五萬分之一。其中大部分患者都屬於反覆復發型，除少數患者急性發作後，完全獲得緩解，多數患者身體留有程度不一的障礙，其中又有很大部分患者行動需靠他人協助，亦不方便外出，由於與外界聯繫不足，無法即時取得相關醫藥資訊，或獲得社會福利措施幫助。
另外，還有部分病患雖有MS症狀但未被卻認為MS，而無法取得重大傷病卡！因此我們有理由相信，由於與外界聯繫不足，無法及時取得相關醫療資訊，或獲得社會福利措施幫助……等種種因素，一定還有許多MS病友被遺忘在社會的各個角落。
有鑒於此，部分患者及患者家屬，在臺大醫院神經部、社會工作室及財團法人罕見疾病基金會之指導及協助下，於八十九年成立「臺大醫院多發性硬化症病友聯誼會」，透過電話聯繫、舉辦年度大會及寄發簡易通訊等方式，增進病友相互支持、鼓勵與關懷，暨對多發性硬化症之認識，並積極參與財團法人罕見疾病基金會之活動，與國內其他罕見疾病組織共同推動為保障罕見疾病患者就養、就醫相關權益之政策及法案之訂定等工作，另於八十九年底，申請加入多發性硬化症國際病友會（the International Federation of Multiple Sclerosis Societies，位於英國倫敦），成為非正式會員，期能透過參與該會活動之機會，吸取其他會員國發展病友會組織之經驗，以為病友會未來發展之借鏡，並獲取其他國家研究、治療多發性硬化症之最新資訊，供國內醫療人員、病友及家屬參考。
二年來會員人數已達一百四十人，為更有效推動病友會工作，及提供病友及家屬進一步之協助，九十年六月爰向內政部申請籌組「中華民國多發性硬化症協會」獲准，九十一年十月五日在台北雙連教育中心舉行中華民國多發性硬化症協會成立大會，希冀以團體的力量，給予病友最完善的照料與關懷。
     期能以正式登記的社團更有效去推動募款、宣導、研究及各項服務病友的工作，並將繼續

與國內其他罕見疾病組織共同推動保障罕見疾病患者就醫、就養之相關權益、法案研究與訂定，

目前協會屬於創立初期，資源有限，希望透過此宣導和大家的努力，能喚起政府以及國內外社會

大眾的支持與鼓勵！

 (改編自本會會訊創刊號--發起人代表李淑華小姐「中華民國多發性硬化症協會成立緣起」一文)




◎本會會員申請資格                                                （91.10.05修訂）

1、 個人會員：凡贊同本會宗旨、年滿二十歲、關懷多發性硬化症者。
二、團體會員：凡贊同本會宗旨之公私機構或團體。
三、贊助會員：贊助本會工作之團體或個人。
                        
申請時應填具入會申請書，經理事會通過，並繳納會費。
團體會員應推派代表一人，以行使會員權利。
◎本會會員享有的權利與義務

一、會員(會員代表)有表決權、選舉權、被選舉權與罷免權。每一會員(會員代表)為一權。
贊助會員無前項權利。
2、 會員有遵守本會章程、決議及繳納會費之義務。
◎加入方式
一、索取申請書 (請說明欲加入會員類別)
1. 來電索取：請電至02-2211-4113。
2. 傳真索取：請傳真至02-2211-4113。

二、確實填寫申請文件 

1. 請傳真至02-2211-4113。(傳真前請先來電通知)
2. 利用回郵信封來信寄至：

231 台北縣新店市安興路21號14樓
社團法人中華民國多發性硬化症協會  收
◎繳交入會費

1. 個人會員入會費新台幣500元。
2. 團體會員入會費新台幣1000元。 
3. 個人會員若因家境清寒無法繳納會費，可附上清寒證明及身份證明文件後減免入會費用。

◎每年年費
1.  個人會員每年年費新台幣500元
2.  團體會員每年年費新台幣1000元
【常年會費】：除永久會員外，次年開始協會將去函通知各會員繳納常年會費（個人500元、贊助或團體1000元），二年以上未繳納者，經理事會同意取消其會員資格。
  ◎繳交方式
1. 現金繳交：可當場交付承辦人員或至郵局以現金袋方式處理。
2. 郵政劃撥：帳號22500189
     戶名：社團法人中華民國多發性硬化症協會


重大傷病卡申請流程








病友尚未取得重大傷病卡時，或欲更正核卡疾病為正確罕見疾病名稱，可採下列兩種方式：　　
　1. 您可於門診時間詢問主治醫師，填寫「全民健康保險重大傷病證明申請書」（一式兩聯，並加蓋醫院關防及醫師章），與病患本人的身份證正反面影本或戶口名簿影本，以掛號郵寄方式或親自到各地健保分局辦理。 　　 
　2. 若你持有30天內的診斷證明書正本，可洽詢各地健保分局領取「全民健康保險重大傷病證明申請書」，或使用健保局傳真回復系統取得（傳真號碼：02-27080068按 1 後再按文件代碼 5439），連同診斷證明書，乙宜病患本人的身份證正反面影本或戶口名簿影本，以掛號郵寄方式或親自到各地健保分局辦理。
對於特定不會有濫用醫療的顧慮、或是需要長期治療且花費很大的疾病，重大傷病卡可免除病患部分負擔（包括門診及住院），但僅適用於核卡病症的相關診療，而掛號費和健保給付範圍以外的醫療費用仍需自費，罕病病友若有經濟困難，可向本會詢問相關補助。
　　全民健保給付的罕見疾病藥物品項，請查詢中央健保局網站醫事機構專區，或本會網站。
病患至門診就醫





醫師開具「診斷證明書」 ※須在申請日三十日內





醫師填寫「全民健康保險重大傷病證明申請書」





索取申請書並填寫，連同診斷證明書、病患本人身分證影本，掛號或親至各健保局分局辦理





持醫師填寫之申請書、病患本人身分證影本，掛號或親至各健保局分局辦理





中央健保局辦理審核及寄發事宜
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