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充滿驚喜的一年 
理事長 雷蕾 

  時間過的真快，一年轉眼要過去了，第三屆的理監事也因就任期屆滿要卸任，新改選的

理監事即將上任。回顧這一年的時間，可以說是充滿著驚喜，原本大家一直都很擔心的二線

用藥健保給付的問題，在徐少萍委員的幫忙下，於五月份正式開始給付；七月份協會也安排

了總統府參觀活動，讓病友及家屬可以有新的體認，並爭取到與總統合照及總統府內的用餐。  

    而今年在歲末又得知楊玉欣小姐即將進入立法院的消息，心中備感高興，因為她也是屬

於罕見疾病的病友，相信更能感同身受替弱勢爭取相關權益。協會之前常常在為了爭取病友

權益時，很想請立法委員幫忙，但又不知道到底那位立法委員是真心地站在病友立場著想；

造成時常求助無門的狀況 。這次立法委員選舉完畢後，我們罕病團體在這一方面的問題，也

將有可以爭取權益發聲的管道。因為將有自己人在立法院裡為我們這些弱勢中的弱勢說話，

有誰能夠比自己人在立法院中幫忙說話，來得更好更有利呢？  

    雖然協會是不能夠有任何的政黨傾向，但是楊玉欣小姐是屬於某黨的不分區立委，且排

名很前面，因此可以肯定楊玉欣小姐是確定可以順利進入立法院，只是當我們站在另一個角

度去思考時，如果那個政黨在本次立委選舉時，政黨票的數量不夠時，楊玉欣小姐在立法院

中可以說話的音量也就變得小很多，那時就算是楊玉欣小姐有心想要幫忙，也可能會使不上

力；因此，希望各位病友能夠拋開自己對於政黨的成見，以所有病友權益與利益為優先的前

提下冷靜思考，到底該如何選擇可以讓自己得到更多的資源及幫助。  

  最後的驚喜，則保留在本期會刊的某一篇文章之中，請別怪理事長壞心眼，因為版面實

在是有限，所以就請容忍我們，將最後也是最大的驚喜藏在會刊文章之中，讓大家一起來找

找看吧！找到的人可以和協會說，看看對還是不對，只是沒有獎品而已。 
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高雄－心靈的饗宴 
文／ＭＳ協會 

  今年六月，在高雄蓮潭會館舉辦本年度第一次的病友專題講座，其中邀請到台北榮總週

邊神經科－蔡清標主任、高雄醫學院附設醫院

神經內科－郭育呈醫師（現任彰化基督教醫院

神經內科主治醫師）以及高雄醫學院附設醫院

復健科－吳玉欣心理師前來演講。 

 

  針對病友及家屬常見的問題以及心理健

康的問題予以回答及回應，本次活動針對常常

被病友及家屬所忽略的心理健康部份特別舉

行近一小時的專題演講。 

 

  因為多發性硬化症的發作頻率與心情也

有著非常密切的關係，但又常常被家屬及病友

忽略，因此造成發作頻率增加甚至導致病情惡化

的情況，再加上有部份病友家屬對於病情的不瞭

解，造成家庭上的問題，在最重要的家人支持部

份無法得到完整的幫助及協助，所以這次的主題

放在家人的支持上比重也相對地增加。 

 

  對於多發性硬化症的新式治療方法，蔡主任

及郭醫師也在本次活動中特別提出，二位醫師都

表示，雖然新式的口服用藥在美國已經可以正式

使用，但使用者及使用年限目前資料都尚屬不足

的情況，對於藥物的安全性還有待證實，在現場

也不時的提到，請病友及家屬先不要心急，新的

藥物及治療方式不代表是最好的選擇，還是要

依照每位病友的實際狀況給予最適當的治療，

才是最正確的用藥及治療觀念。 

 

  所以也請病友和家屬先不要太過著急，必

需要等到藥物和治療方式都確定為安全無慮，

並可以長期使用後，才考慮其他的治療方式較

為恰當。 

 

本次活動內容相當豐富，故製作為”認識多發

性硬化症 DVD”共 150片，並已於 9 月份寄送

給正式會員及贙助會員。 
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與總統有約 
文／MS 協會  

  平常大家對於總統府的印象就是

警備森嚴，不可隨意接近，其實總統

府早就已經開放參觀多年，只是知道

的人不多而已，平日的星期一至星期

五上午，一般民眾都可以持身份證件

前往參觀，部份特殊假日也會開放參

觀；只是，這單純的進總統府裡參觀

順便買點紀念品，協會及病友們怎麼

可能就此滿足呢？ 

 

  因此在詢問過總統府內部相關單

位後，協會得到善意的回應，只要經

過公文往返就有機會可以和總統本人

見面與拍照，有這樣的機會協會怎麼

可能放過，所以經過一個多月的公文

往返後，我們選定了七月二十日上

午，參觀總統府，並且總統特別抽出

二十分鐘與病友及家屬近距離的接

觸。 

 

  當然對於病友的體力問題，協會

也考量到了，因此總統府也特許病友

及家屬在總統府內的交誼廳中休息及

享用總統便當，據參加的病友及家屬

私下表示，想不到總統是那麼的親

民，連吃飯都吃的那麼地平凡，與我

們自己在外吃的便當都沒什麼兩樣，

甚至還有病友及家屬表示，只要總統

府有招募志工，一定會報名；協會在

這裡偷偷和想報名總統府志工的病友

及家屬報告，總統府大約每隔 1-3 年，

會於總統府網站上會公告志工招募的

相關訊息，請有興趣的朋友，別忘了

在要密切注意總統府網站喔！ 

 

後記：協會於 100 年 11 月 25 日，接到總統府秘書室來電，因 7 月份病友參觀總統府時引起

總統的注意，故特別指示捐款新臺幣 20 萬元給予協會，以幫助協會可以照顧更多的病友，及

協助病友爭取更多的權益及福利。協會已於 11 月 30 日收到該筆捐款款項。 
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我們的未來－種子計畫 
文／MS 協會 

 

多發性硬化症是一種中樞神經系統的疾

病，患者的中樞神經發生去髓鞘化的現象；簡單

來說就是我們的自體免疫系統中的白血球穿出

了血管，進入神經系統，造成白血球不正常的攻

擊，使神經髓鞘產生大小不一脫失的疾病。 

多發性硬化症好發於 20-40歲的成年人，但

這並不代表其他年齡層就不會發作，只要生活作

習不正常、壓力太大、太過勞累…等狀況下，無

論你的年齡是幾歲，只要基因中有這一項因子，

多發性硬化症就非常有可能會找上你。目前的統

計資料顯示，多發性硬化症好發於女性，男女病

患的發作率是 1:2，這項數據無論是在台灣或是在其他國家都是相去不遠的。 

依照中央健康保險局於民國 100 年 11月公告的資料顯示，目前全台領有重大傷病卡人數

為 897,1292人，其中多發性硬化症佔 1,044 人，

佔請領總數之千分之 1.1。依台灣二千五百萬人

口數計算，罹患多發性硬化症的比例為十萬分之

4。相較於歐美各國的十萬分之 30，其比例尚有

相當大的差距。我們只能說，或許多發性硬化症

較好發於日照較少的國家。 

多發性硬化症的遺傳比率，父母單方為患者

時則有 2%的機率會遺傳，父母雙方均為患者時則

有 4%的機率會遺傳，也就是說遺傳的機率並不是

非常的高；多發性硬化症的致死率約佔病患人數

1%以下，多數病故的病患是非直接因素所造成的

死亡，絕大部份是器官衰竭或其他原因所造成；而讓病患感到最害怕的地方，就是多發性硬

化症造成的癱瘓比率接近 100%。 

目前多發性硬化症只有控制用藥，例如：干

擾素、單株抗體、免疫抑制劑…等，以目前的醫

療，多發性硬化症是一種無法像感冒一樣治癒的

疾病，但是如果早期發現早期治療，病患的生活

水準則會相對的提高，癱瘓的程度也會隨之下

降。 

就如前面所說，多發性硬化症的好發年齡層

在 20-40 歲之間，因此許多病患在罹病時已經成

家，並且已經有小孩，可是因為生病的關係，造

成肢體上、體力上以及精神上程度不一的損害，

對於孩子的教養因而產生了一些狀況，有部份病
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患難以對孩子們啟齒自己的病況，怕孩子們無法

理解，亦或是擔心孩子們會產生自悲甚至變成孩

子們的壓力，因而造成了不少家庭上的問題。有

鑑於此，種子計畫開始在協會裡醞釀。 

協會用了大約三年的時間，不段的思考，到

底要做些什麼事情才會對病友有非金錢上的實質

幫助，特別是在家人體諒這一塊，經過三年多的

觀查，發現如果是成年的孩子，比較容易理解父

母的狀況及感同身受，但是對於尚在求學中，特

別是青春期的孩子們而言，父母的不同讓他們難

以理解；所以協會在最後決定，把家庭支持部份

放到孩子們的身上，讓這些尚在求學中的孩子們

可以慢慢地理解父母的辛苦，甚至可以進步到成

為父母的小幫手。 

協會選定在民國 100 年的暑假開始試辦三天

二夜的種子計畫活動，活動地點，我們選在宜蘭

三星，除了宜蘭的好山好水之外，另一個原因就

是協會所選定的場地是由多發性硬化症病友林永

泰所開設的民宿，這樣可以讓孩子們除了接觸到

除了父母之外，還有著相同狀況及相同疾病的病

友。 

在活動的規劃上，針對孩子們對於父母的不

滿及無法理解著手，進行行為導正與心理健康的

輔導，並且加入了一些孩子們可以做到的生活照

顧部份，像是如何正確地推輪椅、如何幫助父母

照顧其他兄弟姊妹；讓孩子們可以在互相幫忙之

下，理解到要如何幫助行動不便的父母，並且給

予適時的照顧。 

當然，如果只有這些課程，相信孩子們也會

因此感到無聊，甚至開始排斥，所以特別在每天

下午安排一些輕鬆的活動，例如：冬山河親水公

園、國立傳統藝術中心…等，讓孩子們在上課之

餘，還可以放鬆心情，並且互相交流。 

由於這次種子計畫試辦非常圓滿，故預計於

民國 101 年會再續辦此一活動，目前 101 年度的

課程重點，預計放在讓孩子們實際去體驗父母因

生病所造成的不便，像是坐在輪椅上或是必需使

用拐杖一整天，以及模擬父母親生病的不適感…

等，希望籍此讓孩子們更能夠理解父母所需要的

幫助，進而改善病患與子女之間的親子關係。 
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相約在台北 
文／MS 協會 

 

  很多年都沒有在台北舉辦過會員大會，今年特別

從台中拉回台北，因為今年的會員大會特別不一樣，

除了固定的專題演講之外，還有理監事的改選；之前

協會常常聽到一些聲音，像是我明明沒有要參選，為

什麼會被選為理監事？或是，我很熱心，我很想幫助

病友，但我不是理監事，我不敢做太多的事情。 

  這些聲音，協會都聽到了，所以在第四屆理監事

改選這一部份，協會先在 9月份，針對正式會員寄出

參選意願書，因為參選和投票理監事是正式會員的權

利之一，為了尊重每位病友的意願，協會先行調查參

選意願，以盡量避免發生打鴨子上架的狀況。雖然協會已經盡量做到這一點，但是還是有部

份病友沒有仔細看意願書，造成當選的狀況，因此，

協會只能再次提醒大家，以後接到協會寄送的信件，

一定要先看清楚，以避免自己的權利受損喔！ 

  在專題演講的部份，是請到新店耕莘醫院及台北

振興醫院的醫師出馬，新店耕莘醫院請到的是神經內

科暨高壓氧醫學中心的主任陳紹原主任，為什麼會請

到陳主任前來演講，主要的原因就是，很多病友都有

在詢問高壓氧的治療，有病友提出這方面的問題，協

會又不是這方面的專家，那當然就是請專家出面，這

樣才不會出現一知半解又不清不楚的情況，雖然最後

的結論是高壓氧對於多發性硬化症有沒有效還尚未定論，但是也讓大家增長了見識，瞭解什

麼是高壓氧。 

  在針對認識多發性硬化症及目前正統的治療部

份，則是由振興醫院的王凱震醫師主講，王凱震醫師

是台北榮總週邊神經科蔡清標主任的學生，也是新店

耕莘醫院陳紹原主任的學生，對於多發性硬化症的專

業，並不會輸給幾位名醫，王凱震醫師也特別以最淺

顯易懂的方式講解目前的治療方式及趨勢，相信對於

參加本次會員大會的朋友們而言，一定更清楚瞭解未

來治療的方向。 

 

第四屆理監事當選名單：（按姓氏筆劃排列） 

理事：王嘉琳、石珮怡、林育賢、陳思華、張香貴、雷蕾、賴志銘、鄧共懿、薛耀庭 

後補理事：王靜宜、石青雲、吳穰宸 

監事：洪陳秀美、陳慧茵、蕭予璇 

後補監事：王麗雯 
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靜脈擴張術後的日子 

作者：病友 賴志銘 

 

  或許有很多病友在詢問，是否用氣球擴張狹窄的靜脈之後

就可以完全的解決所有的症狀？我舉自身的經驗供給大家做

一個參考。 

  從 99年的 6月進行了靜脈氣球擴張手術前後就感覺有明

顯的不同，當然， 既然有了這樣好的起點之後，自己也必須

趁著這個恢復的過程再慢慢的復健，這樣子身體全面的恢復才

會更好。 

  在手術完成之後，有感於健康的身體得來不易，能夠在獲

得幾乎"重生"的情形之下，不願意讓這樣的情形再度悄悄的溜

走，於是完全放下手邊的工作，將身邊最大的壓力釋放，回到

家中靜養，辭去手邊的職務，正式揮別自己生活中絕大多數的

壓力。在我所認識的許多病友當中，感覺有不少人曾經因為學

業課業、工作職場、其他的壓力或是忙碌的作息而導致再度發病。在手術完，身體獲得了一

個好的起點後，也就將壓力排除成為恢復的重點選項之一。無論是心態上或是身體上，消除

壓力自然就能夠獲得充分的休息，也將為細胞組織提供了一個較佳的再生環境。 

  給 MS的朋友一個重要的觀念，那就是復健要有恆心，在復健的過程中記得隨時注意自己

的肌肉耐受程度。以免間接造成部分肌肉拉傷而疼痛。因為肌肉拉傷會導致疼痛 進一步造成

肢體無法用力或者是其他的感覺異常。所以至少要休息個兩三天，在慢慢的恢復行動。 

  從嚴重發病確診至今已經過了快 3年的時間,在我確診為多發性硬化症之後沒多久，我給

自己許了ㄧ個小小的願望: 希望能夠再次用自己的雙腳騎腳踏車，在靜脈擴張手術後 9個月，

再加上不斷的復健，現在的我終於達成了這個願望. 我終於在 100年 3 月能夠騎腳踏車了。

這一段日子，著實不容易。雖然下肢仍然存在著緊繃的感覺，以及麻的感覺，但是能夠進步

至此，我很真的很高興，也很珍惜。 

  我的建議： 

  為什麼有些人在血管擴張之後沒有立刻顯現任何的進步？  

  我必須強調：就學理上血管的擴張對於血液循環以及代謝一定會有實質的改進。在進行

此一項手術之前，心中只期望這個醫療方式只要能夠阻止病症的再發作以及惡化就很滿足

了。但是不是每一種症狀的緩解都能夠立刻的顯現出來。而這個步驟只是一個開端，是一個

讓你免除於因為血管問題而讓你更惡化的情形。血管擴張之後，你還必須開始身體上的復健

運動。ex: 每天固定運動至少 2次，每天喝大量的水，飲食習慣的改變，以及睡眠的調整。

這樣子才能獲得較為完善的復原，不要只期待它會帶給你 100%的復原。它會帶給你開始復原

的基礎，但是你之後仍然要好好對待自己的身體，這樣你自己身體就會開始療癒自己。 
 

協會提醒：經詢問專業醫師後，血管擴張術並非適用於每位病友，且施術後並不是每位病友都可以有

明顯效果，故需請病友及病友家屬經過審慎評估後再決定是否需要進行此一手術。 
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捐款與感謝 
 
99 年 7 月 劉鳳英 葉青郡 許秀麗 鄧共懿 楊順治 劉亭亭 雷蕾 
 
99 年 8 月 劉林文銀 林美惠 呂琇蓉 葉青郡 郭瓊連 陳慧美 許秀麗 郭亞典 林美妙  
          廖莉萍 雷蕾 
 
99 年 9 月 王政棋 王筱燕 鍾凱蘋 呂琇蓉 許秀麗 葉青郡 洪陳玉英 林育賢 雷蕾 
 
99 年 10 月 林月清 葉青郡 許宏彰 吳瑜雯 劉文霖 游玲玲 陳福春 陳素娥 林振成 
           游素英 楊明華 李月雲 尤麗華 蔡玲玲 楊恭泰 蔡健興 陳光亮 郭怡岑 
           李建和 劉孟宜 雷蕾 
 
99 年 11 月 刑益芳 簡舜華 洪陳玉英 石珮劉大淮 黃宣況 魏良伃 吳珍玓 張士元 徐立琴 
           黃明月 鍾凱蘋 劉馨慈 王筱燕 劉瑞粧 趙奕帆 陳華鎰 林玲如 李沂彗 
           華宇藥品股份有限公司 財團法人罕見疾病基金會 雷蕾 
 
99 年 12 月 陳淑英 曾文昌 利彥儒 利彥承 葉青郡 洪瀅喬 洪陳玉英 林舜蓉 陳雁雯 
           陳孟秋 王昱丰 李玉娟 陳淑芬 陳淑英 
 
 
 
 

本捐款與感謝依捐款日期排列，與實際捐款金額無關 

因捐款筆數眾多，如有漏列敬請見諒 

-------------------------------------------------------切 割 線--------------------------------------------------------------- 
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會員資料變更通知單 
 
會員姓名：           
 
原地址：□□□□□     縣（市）     鄉鎮市區       路   段 

 

       巷    弄    號    樓之   

 

新地址：□□□□□     縣（市）     鄉鎮市區       路   段 

 

       巷    弄    號    樓之   

 
原電話：（    ）            
 
新電話：（    ）            
 
原手機：                  
 
新手機：                  
 
如果您搬家了，別忘了要通知協會，以免收不到相關資訊喔！！ 

煩請填寫完畢後，以傳真或郵寄給我們，我們會盡快處理！ 

傳真：（０２）２２１１－４１１３ 傳真前請先來電確認是否接在傳真機上 

地址：（２３１）新北市新店區安興路 21號 14樓 

 
-------------------------------------------------------切 割 線--------------------------------------------------------------- 
 
 
 
 
 
 
 
 


