
 
 

1 
 

 聯絡地址：２３１台北縣新店市安興路２１號１４樓 

             聯絡電話：（０２）２２１１－４１１３ 

             立案字號：台內社字第 0920069046號      

             網址：

2010.6 出刊 

http://www.ms.org.tw 

             劃播捐款帳號：22500189  戶名:社團法人中華民國多發性硬化症協會 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

目錄 

P.2  理事長的話－堅持才能等待希望 
P.3  活動記實－北區病友聯誼會記實 
P.4  MS 小知識－多發性硬化症患者之運動原則 
P.6  MS 小知識－多發性硬化症之常見問題 
P.8  病友分享－不是幸運，是努力 
P.10 病友分享－懂得放下 MS，才能何等自在 
P.11 感謝名單 
P.12 會員資料變更通知單 

http://www.ms.org.tw/�


 
 

2 
 

堅持是為了等待希望 

理事長 雷蕾 

  常常會有見過我的病友說，你現在又不像我一樣不方便，怎麼可能知道我的痛苦？老實

說，我都知道；因為我也曾嚴重到不能行動，也曾嚴重到只能躺在床上，更曾嚴重到對人生

感到失落，覺得自己一無是處，但是我選擇走出來，我選擇站起來，只是因為那時我的醫生

和我說，相信我你會好的；或許是那時的不服輸，或許想證明醫生你是錯的，所以我決定聽

從醫生的建議，每天爬樓梯當作復建。 

  醫生並沒有欺騙我，一個月後，我的不適及不便開始有所改善，當我回到職場後，我復

元的更快，原本的一些症狀開始離我而去，疼痛也好，麻木感也罷，一切都像不曾發生過似

的自動消失。 

  從第一次發作到現在已經有 15 年的時間了，我的生活上並沒有太多的不方便，更令我感

到驕傲的是，我有近十年沒有大發作過，為什麼我可以辦到？那就是我肯堅持下去，因為醫

學界是不斷在進步，唯有堅持下去，我才有等到治癒的機會。 

  近年來，隨著網路的普及與發達，國外的資訊取得容易，我看著那些國外病友們的故事，

不得不反過頭來思考，為什麼在台灣MS的病患癱瘓率會那麼高，經過這些年的觀查，我確

定不是人種的問題，更不是生活習慣的問題，而是我們自己的問題；病友們覺得自己得了MS

後就廢了，當廢了這個想法成型後，這位病友的病情只會惡化，並且再也站不起來，無法回

到社會。或許你會好奇，這是什麼原因，老實說原因很簡單，因為沒有積極治療及復建，所

以導致肌肉和神經萎縮，造成病友再也站不起來，只能癱在床上。 

  本次的會刊，特別請到專家及重新站起的病友，讓他們以專業及病友的角度一起分享，

讓大家知道堅持的重要，因為堅持下去，才有機會等到治癒的希望。 
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北區病友會記實 

  2010 年 5 月的某個午後，在台北福華飯店中，

中華民國多發性硬化症協會舉辦了一場病友會活

動，活動中請到了澳洲專家 Prof. John King來台演

說，其中提到了不少與以前不同的想法與觀念，而在

現場負責翻譯的醫師，則是許多病友所熟悉的蔡清標

醫師；另一位貴賓，則是國泰綜合醫院的李曜全物理治療師。 

  在這次的活動之中，Prof. John King特別提到了台灣病友最容易忽略掉的一件事，那就

是復建治療的重要，復建對於病肢體復元是非常重要的，因為當肌肉萎縮後，就算有再好的

治療或控制藥物，病友所受損的肌肉及神經都不會再復元，因此，Prof. John King有特別的

提到復建的重要性。 

  針對這一個部份，李曜全治療師也持相同的看法，

病友常常會因為個人心理的因素排斥復建，因此造成無

法捥回的肢體障礙，其實並不見得一定要到復建中心復

建，只要一個月至復建門診中，請物理治療師安排課程，

就可以回家自己復建。 

  活動中，病友們也非常熱烈地提出了相關的問題，甚至還看到了懷孕數月的準媽媽出席，

M.S.的女性患者，常常會對於是否可以懷孕感到疑惑，在現場我們親眼見證了這個事實， M.S.

的女性患者一樣可以享有懷孕的權利，至於控制的藥物，因為對於胎兒影響不大，因此只需

要在發現懷孕後再停藥即可。整個活動，就在輕鬆愉快的心情之下，順利圓滿地結束。 
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多發性硬化症患者－運動原則 

國泰綜合醫院 李曜全物理治療師 

    根據中央健保局之統計，國內多發性硬化症患者盛

行率約為十萬分之四；因此，臨床上見到多發性硬化症

患者機率可說是非常地低。然而，翻開各類介紹多發性

硬化症之書籍，談到運動訓練之內容均佔據一定的篇

幅。由此可見，運動訓練對於多發性硬化症患者是有多

麼地重要。 

    運動訓練不僅能夠提昇病友的體能狀態，藉由運動產生腦內啡的效應，更能讓病友覺得

心情愉悅；更重要的是，在運動的過程中，病友能夠認識更多的朋友，強化社會交際網絡。

但是，由於多發性硬化症患者之症狀變異性極大，因此很難用標準化的運動處方來套在每位

病友身上。有鑒於此，了解運動原則便成為每位多發性硬化症患者必須具備的基本知識。 

    原則上，我們強烈建議不管是輕度或是重度的病友每天都應該從事至少 15-20 分鐘的簡

單體操運動，強調緩慢但流暢的肢體運動，同時可搭配音樂或是藉由口令來控制節奏與律動，

並且由簡單的動作慢慢進展至難度較高的動作，例如從坐姿（低重心）轉換至站姿（高重心），

雙腳打開（高穩定度）轉換至立正姿勢（低穩定度），或是由靜態轉換至動態活動。針對動作

能力受到較少限制者，我們亦建議每週能夠參與三次約莫 20-30 分鐘之低強度有氧運動，如

游泳、腳踏車、瑜珈、太極拳、皮拉提斯等，同時亦可從事規律的下肢肌群與核心肌群（腹

肌與背肌）的肌耐力訓練。 

    儘管多參與運動能夠帶給多發性硬化者患者極大的益處，但我們也認為，病友不該肆無

忌憚地運動。我們期望病友在運動的過程中應該了解自己的極限，正視自己的身體反應；累
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了就應該適時地休息，絕對不要逞強。運動的時間則可選在一天體力最好的時候來進行，一

般建議早上為較適合的時間。運動的時候，選擇在較涼爽的地方，避免曝曬在過高的環境溫

度下，而且應該適時且適量地補充水分與電解質來防止自己的體溫過高。另外，由於多數的

病友會有平衡或是感覺上的異常，所以大家應該覺會使用自己的視覺來補償這些能力上的不

足，多利用眼睛觀察週遭的人、事、物以避免產生不必要的危險與傷害。最後，根據個人的

經驗，完整的運動紀錄也扮演著極為重要的角色；此紀錄不僅能夠忠實紀錄運動的內容與身

體反應，也有助於每位病友根據自己的能力來修正自己的運動處方，調整運動時間與強度。 

    我們期望藉由本文章的介紹來鼓勵每位多發性硬化症患者開始積極地參與運動，已經從

事規律運動的病友則能擁有更完善的運動知識。當然，我們也深深地期盼每位病友能夠從中

獲益，擁有更健康的人生與更完美的生活品質。 

 

李曜全治療師基本資料： 

現職：國泰綜合醫院物理治療師（2010.02~） 

專業資格認定及證照：  

    物理治療師執照 

    成人心肺復甦研習證明(中華民國紅十字會台中市支會證號 018899)  

    美國 YMCA 國際體適能教練 

    部定講師（講字第 0 九六九二四號） 

專長領域：物理治療、適應體育、發展協調障礙、運動傷害防護 

學歷： 

    中國醫藥大學 醫學研究所 碩士 (2004.9~2006.6) 

    中國醫藥大學 物理治療學系 學士 (2000.9~2004.6)  
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多發性硬化症常見的問題 
     國立陽明大學 副教授 

台北榮總神經醫學中心 科主任 蔡清標 醫師 

 

1. 多發性硬化症為什麼診斷上會有困難?  

多發性硬化症並不像其他疾病一樣,抽血,照 X光或作核

磁共振就可以知道診斷,因為很多疾病的臨床表現類似

多發性硬化症，如:腦炎、紅斑性狼瘡、乾燥症候群、中

風、腦瘤等等 因此多發性硬化症不像其他疾病抽血、照 X光就可確定診斷，必需把可能的原

因一個一個排除，最後才能確定診斷，這是多發性硬化症目前診斷上的盲點。 

2. 如何早期診斷多發性硬化症? 

一般為兩次以上的發作以及腦部核磁共振檢查出現九個以上的斑點，就可確定診斷，但目前

國際上的共識，即使只有一次的發作但核磁共振上的斑點持續增加也可確定診斷為多發性硬

化症。 

3. 多發性硬化症為什麼要早期診斷早期治療? 

多發性硬化症如果能夠早期確定診斷、提早治療的話，可以減少神經細胞的損傷，因為多發

性硬化症是一個進行性的疾病，發作次數越多神經細胞損傷也就越大，因此治療的原則在於

不要讓它發作，即使發作的時候也要盡量減緩其嚴重度，減少神經的破壞。 

4. 目前的治療原則： 

急性期還是以大量類固醇注射為主，有些患者對類固醇反應不佳，甚至可以使用血漿置換術。

慢性期治療原則是不要讓多發性硬化症繼續發作，目前最常使用的還是兩種干擾素以及

copaxone 皮下注射。 
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5. 目前有新的治療方式嗎? 

目前在臨床上有兩種口服的藥物可能即將上市：一種是免疫調節劑，另外一種則是化學治療

藥物，原本用來治療血癌，但發現對於多發性硬化症也有抑制的效果，目前都在進行臨床試

驗，大概一至二年內會上市。 

6. 靜脈注射的藥物 Tyxabri： 

原則上這是一種標靶治療，Tysabri 是一種單株抗體，專門攻擊白血球上的接受體，它是目前

治療多發性硬化症藥物中效果最強的注射劑，但可惜的是某些人會產生 PML(一種腦炎)副作

用，因此美國食品藥物管理局將它擺在第二線使用，意即在使用第一線藥物無效的患者才建

議使用。 

7. 亞洲型的多發性硬化症可以使用干擾素嗎? 

亞洲型多發性硬化症又稱視神經脊髓炎，一般來說發作在視神經及脊髓。在日本的研究顯示，

干擾素對某些這型的患者可能有效，但對於脊髓侵犯大於三節的視神經脊髓炎患者以及

AQP4 抗體陽性的患者則效果不佳。 

8. 多發性硬化症會影響智力嗎? 

多發性硬化症患者長期發作之後腦部的容積會減少，也會影響認知功能，這是整個腦組織縮

小的關係，因此還是強調多發性硬化症早期治療的重要。 

9. 多發性硬化症沒有臨床上的症狀也可能是發作嗎? 

因為多發性硬化症在大腦上產生的斑點可能不在重要的位置，因此不見得有臨床上的症狀，

例如斑點在運動區產生運動障礙的症狀，在小腦則產生平衡的症狀，在大腦前額葉則可能產

生記憶力減損的問題，因此假若斑點不在重要的位置，臨床上的症狀可能不明顯。 
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不是幸運！而是努力！ 

作者: 高雄 MS病人 王杉蔚 

  

  請不要用一句『幸運』就否定掉我所有的努力及堅持，這

是不公平的。大家有過的，在我身上也都發生過，我只是「用

對方法」確實執行它而已！如果連自己都不肯救自己，那麼上

天也不會幫你。 

其實，我並不是幸運呀！ 

  復健的路是漫長的、是辛苦的、靠著意志力撐到現在。然，

興趣部份：喜歡繪畫，曾經代表台灣到日本參展，獲優勝哦；

音樂，打爵士鼓打了 10年；亦跟一般人一樣有著工作有著夢想及理想；但在在皆因為病情的

起伏不穩定而一再惡化、發作，故不得不放下自己的天份(藝術)及被迫離職，以專心治療及

專心思考：思考如何才能與這不治之症共存？思考我的價值在哪裡?有什麼是我還能夠去作

的? 

  所以換個面向、重新解讀它：喪失了某些身體機能及技能，是因為要讓自己更專注於某

些事！所以毅然決然，決定了我的人生目標—奉獻及當上司法官! 或許這就是頗要命的孟子

一句話:「天將降大任於斯人也，必先苦其心志、勞其筋骨、餓其體膚、空乏其身、行拂亂其

所為，所以動心忍性，增益其所不能。」 

  我曾有過的 MS症狀: 1.平衡感異常(需靠著牆才能走路)  2.協調性異常(常被自己絆倒)  

3.呼吸或胸悶(需很用力呼吸)  4.眼睛的複視、視野及距離感(有到能見度 0%)  5.盜汗(量很

多，是滴的非流汗)  6.整體感覺差(性無能冷感.整個右半邊觸感 0%)  7.發麻(頭部到手臂.

飲食不方便)  8.頭劇痛  9.腳使不上力、膝蓋亦疼痛  10.被害妄想症  11.情緒不穩定  12.

認知→學習力.理解力(解讀).記憶力.專注力.反應力.組織力.陳述能力.等均下降  13.嗜睡  

14.容易疲勞  15.手指&腳指容易抽筋  16.掉髮  17.嘔吐(無時無刻都有想製作〝山寨版燕

窩〞的衝動)  18.暈眩(都躺平了也還天旋地轉的)  19.消化不良  20.排泄系統(排泄會解不

乾淨)  21.皮膚會刺痛(尤其被摸到時)。 

  所以事情至少都會是一體兩面的，我出現的症狀項目種類雖多，但類似拼圖，雛型已經

很清楚、也能確定答案(不會再被誤診啦！這就很幸運了)，如此能夠對症下藥、心裡不也多

了份安定嗎? 

  整個病程下來，就如同大家最熟悉的『又被誤診、又沒有答案，諸如此類的官方說法』，

所以會開始懷疑.不信任;需靠病患自己的意志力;自己要真正相信:「只能靠自己，救自己」
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如此才能坦然接受這事實以及日後會癱瘓的可能及轉變。 

  意志力強，才不會因為症狀顯現的多且強，而趨服於症狀；意志力強才能與病共存甚至

駕馭它且不失控!!而不斷嘗試、找到最適合自己的復健方式即是意志力外顯表現的執行。所

以『意志力』它並非抽象的。 

  病人本身對自己身體變化的敏感性一定要夠，如此可檢視自己的身體機能細微變化、爾

後再重新記憶它、也才能更加了解自己一天的週期及新的習慣。試問:有誰能像我們一樣幸

福，一輩子竟能體驗兩種截然不同的人生呢! 所以我們心境更應該是〝凡是隨緣、活在當下〞，

讓它們更豐富；所以，誰說人生不能重來呢！我們就讓它重來了呢，所以我們這群人可是『平

凡中的不平凡』呀! 

  讓自己回到人生初衷，想想自己的人生要的到底是什麼?即可找到『創造自己價值』的方

法！您可以選擇抱怨: 

 機率這麼小的罕病也中，怎麼大樂透都沒中! 

而您也可以這樣的鼓勵自己: 

 啊！機率這麼小的罕病也中，司法官考試的錄取率對我而言，應該頗高呢！ ^^〞 

所以，請大家和我一起加油吧! 
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懂得放下 MS，才能何等自在 
作者：宜蘭 MS病友 林永泰 夫婦 

 

    MS酷爸用罕見疾病打造罕見的狗狗

快樂城堡。 

 

    十年前當新光醫院的神經內科醫生-

汪漢澄醫師，告訴酷爸得到這個罕見的病

[MS多發性硬化症]。我們跟大家一樣遇到

都慌了手腳，因為在這社會中並沒有多餘

的資源與知識，可以幫助我們 MS病友唯

有靠自己的力量，才是最佳治療這個病症

的方法。 

    過去在台北由於工作上的壓力，經濟

的重擔加上孩子的叛逆期間，更造成 MS病症的惡化。還有類固醇藥物的副作用，讓酷爸的身

體越來越不舒服也變得精神不佳；讓我們選擇[懂得放下才能安然自在]的生活方式，快樂無

壓力也許是治療 MS多發性硬化症的最佳天然療藥。 

 

    緣份讓我們來到宜蘭縣三星鄉這個有機養生村，這裡不僅有好山好水，沒有吵雜的車聲

只有蟬鳴鳥叫聲，沒有嚴重的空氣汙染只有稻穗草皮及花香，有天然的地下湧泉讓 MS酷爸每

天游泳健身，加上寬廣的自行車步道，可以讓我們夫妻倆每天運動紓壓；短短的時間體重減

輕了十幾公斤，原本嚴重的糖尿病也恢復到完全健康的標準數據。每天都可以欣賞美麗的田

園風光，這可是讓酷爸的視力稍許的恢復；加上宜蘭三星鄉的寶物：三星蔥、上將梨及銀柳

樹，讓我們決定紮根在三星鄉，打造一個狗寶貝的快樂城堡民宿。 

 

    因為我們是一對愛狗的夫妻也感受到狗寶貝給我們的貼心快樂溫馨，所以我們破天荒史

無前例打造一個狗寶貝的快樂城堡[樂狗堡]民宿.這是一座可以讓狗狗跟飼主一起入住的貼

心溫心民宿，所有狗狗需要的物品都一應具全，甚至連洗狗台、烘毛箱、寵物腳踏車等都為

大家準備好；讓主人跟狗寶貝可以無憂無慮的來這邊休閒渡假喔。 

 

    其實[樂狗堡民宿]是辣媽與酷爸的最佳養生

養老的地方，也希望 MS病友可以一起跟著辣媽和

酷爸來體驗[樂狗堡]辣媽跟酷爸一定會好好的招

待大家呢。 

 

訂房專線：(03)989-8866  

傳真：(03)989-8866 

E-mail：linsuhmany@yahoo.com.tw 

地址：宜蘭縣三星鄉行健村三鄰光復路 32-27號 

網址:http://happydog.yilanbnb.tw/ 

 

mailto:linsuhmany@yahoo.com.tw�
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捐款與感謝 
98 年 1 月 陳雁雯 葉青郡 葉青郎 林環臻 陳佳琪 黃碧英 蔡時興 劉瑞霞 

     上友營造有限公司 陳華鎰 胡哲誠 等１４名 

98 年 2 月 葉青郡 葉青郎 鐘凱蘋 石青雲 林雅惠 李玉麟 林兆偉 劉玉清  

     蔡時興 耀瑋裝潢工程行 等１０名 

98 年 3 月 葉青郡 葉青郎 蕭宗宏 吳惠芬 洪聯寬 台北長安扶輪社 柯德鑫 

     耀瑋裝潢工程行 蔡時興 石青雲 等２３名 

98 年 4 月 葉青郡 葉青郎 廖彩吟 游素惠 李俊宏 等６名 

98 年 5月 陳錡峰 徐傑格 鍾凱蘋 高秀英 石青雲 葉青郎 葉青郡 洪李秀英 

     等８名 

98 年 6 月 葉青郎 葉青郡 賴志銘 劉瑞粧 蔡蕙如 楊恭泰 林欣賢 陳淑芬  

     林麗玲 品高企業（股）公司 石榮鎮 陳景璋 賴素珠 陳光亮 等１５名 

98 年 7 月 葉青郡 葉青郎 承天禪寺 余晴雲 陳淑芬 莊乃卿 許秀麗 楊雲英 

     斌盛工業有限公司 曾淑美 等１０名 

98 年 8 月 胡哲誠 賴志銘 劉亭亭 等３名 

98 年 9 月 楊順治 楊雲英 葉青郎 葉青郡 劉孟宜 郭亞典 等６名 

98 年 10 月 劉亭亭 王昱豐 楊順治 葉青郡 葉青郎 楊美榮 張碧玉 高秀英  

      陳靜惠 等９名 

98 年 11 月 刑詒寧 陳惠鳳 許碧玲 林美惠 楊順治 呂美治 葉青郎 黃宣維  

      中壢中山扶輪社 陳慧美 趙奕帆 林育賢 華宇藥品（股）公司 等１９名 

98 年 12 月 財團法人罕病基金會 陳孟秋 林舜蓉 葉青郎 楊順治 台北臨濟堂 

      品高企業（股）公司 鍾凱蘋 李淑華 等９名 

 
 
 
-------------------------------------------------------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）台北縣新店市安興路２１號１４樓 

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


