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一、計畫背景 

中華民國運動神經元疾病病友協會（簡稱漸凍人協會）創立於 1987年，成立的

宗旨在協助病友接受適當之醫療照護，爭取合理之權益；增進病友及家屬間相互

扶持與鼓勵；促進社會大眾對運動神經元疾病之認識及支持。 

本會發展至今，有許多傑出病友接受國際/社會各界的表揚。這些病友，口不能

言，食不能嚥，身體功能與行動能力一天天退化，卻不放棄生命，利用身體僅存

功能，在缺陷處創作文章，進而發光發熱。 

2026 年針對全國國小、國中、高中與大專院校師生，推廣生命教育、心理健康

與與自殺防治宣導。本會期待透過漸凍勇者分享心路歷程與奮鬥史，提醒校園學

子珍愛生命、實踐利他精神；配合教師身心障礙體驗之課程教學，將友善校園納

為支持身心障礙者融入社會正面力量。 

二、計畫目標 

（一）結合校園與社會民間團體，共同推動生命教育 

（二）藉由多元宣導方式，以樂觀、正向漸凍生命歷程，推動自我傷害防治 

（三）認識漸凍人生命圖像，接受身心障礙者族群差異，開拓人文視野 

（四）學習同理心，幫助弱勢族群，實踐利他的公民精神 

三、主辦單位 

中華民國運動神經元疾病病友協會（漸凍人協會） 

四、宣導推廣對象 

全國國小、國中、高中與大專院校師生 

五、宣導推廣人員 
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本會病友、家屬或職工 1 名擔任講師，視需求搭配本會理監事或職工 1 名擔

任助理講師，病友講師視身體狀況可搭配隨行照顧者隨行演講。 

六、宣導推廣日期 

自 2026年 1月 1日（四）起至 2026年 12月 31日（四）止 

（報名截止日期 2026年 5月 29日） 

七、宣導推廣時間 

40-60分鐘/1節課或 60-100分鐘/2節課 

八、宣導品：                                        

     贈送漸凍人溝通板透明 L資料夾及協會刊物或簡介 

九、宣導推廣課程規劃：  

 

 

 

 

 

 

（依各校屬性與學校老師討論宣廣課程，討論 1.靜態課程與 2.動態交叉比對，並安排合適課程教材） 

十、宣導推廣報名方式 

發文全國各級學校，自由報名，本會依報名先後順序，排定宣導推廣場次。 

 
1. 靜態課程： 

協會簡介 

病友心路歷程分享 

影片放映及映後座談 

2. 動態課程： 

溝通板體驗 

有獎徵答 

勸募發票 
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十一、預期效果 

（一）呼籲莘莘學子珍愛生命，永不放棄。 

（二）認識漸凍人面對疾病歷程，激發正面能量，面對未來挑戰。 

（三）從體驗課程，啟發愛心，募集社會資源幫助漸凍人。  

十二、時程表 

 

11-12月 1-6月 7-12月 1月 

＊＊＊ 

籌備期 

＊＊＊            ＊＊＊                 ＊＊＊             

           場次報名 

＊＊＊ 

製作文宣、教材及有獎徵答禮物 

 

 

＊＊＊               ＊＊＊                ＊＊＊            

                      計畫起跑          

＊＊＊ 

                                                               成果報告            
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十三、生命教育媒體報導 

崑大學輔中心邀漸凍人協會病友分享奮鬥歷程 

提升生命教育知能 

發稿時間：2023/11/15 13:43:41 

 

(中央社訊息服務 20231115 13:43:41)崑山科技大學學輔中心於 11 月 7 日辦理生命教育講

座，以「讓愛不停轉動」為主題，邀請漸凍人協會石靜枝理事及病友顏郁峰講師前來分享治

療疾病的奮鬥歷程，藉由闡述生命經驗，增進崑大心理師、社工師及輔導老師等人力生命教

育知能，作為未來執行生命教育之底蘊。  

 

顏郁峰講師在太太及石靜枝理事陪伴之下，分享他從 2021 年出現 ALS（肌萎縮側索硬化症，

俗稱漸凍症）症狀與抗病的心路歷程，他表示當時看到醫師寫的「ALS」這三個英文縮寫病

名，回家後搜尋才得知原來自己可能罹患了罕見疾病，後來醫師認為他面對疾病時異常樂觀

平靜，其實是他花了一個月的時間去了解這個疾病，所以當被診斷病症時他已做好心理準備。 

談到治療過程，顏郁峰講師坦承走得很不容易，但他認為：「人生很長，遇到挫折不要放棄；

人生很短，遇到小事不要計較。」除了體會到健康是無數的財富，也向師生宣導要保持正向

心態，活在當下，經營好與家人、朋友、社會團體的關係，想要做的事趕快去做，且每個人

都有無窮的潛力，不要小看自己。他也舉兒時回憶為例，曾扶老婆婆過馬路，開心的感覺在

心理蔓延整天，因此現在他的志願是讓更多人知道漸凍症，並號召大家加入志工的行列，發

揮己力幫助需要的人，讓社會充滿溫馨與愛心。  

 

漸凍人協會石靜枝理事也接續播放紀錄片《看天花板的人》，分享全台灣第一所收治漸凍人

的醫院-台北市立聯合醫院忠孝院區祈翔病房內三位漸凍人的故事，醫師也在片中說明漸凍

症是一種運動神經元疾病，當大腦下命令給肌肉的神經出現問題，導致肌肉無法正常動作，

逐漸退化到全身只剩下眼球可動，就像身體被冰凍住而俗稱「漸凍症」。著名的劍橋大學物

理學家史蒂芬霍金、洋基隊棒球選手盧蓋瑞皆罹患漸凍症，史蒂芬霍金甚至在罹病幾年後身

體已完全癱瘓，但仍靠著眼球轉動輔以電腦輔具，寫出科普著作「時間簡史」，不屈的精神

令人欽佩。  
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石靜枝理事的母親也是漸凍症患者，她也分享身為家屬照顧罹病親人的歷程，她提到漸凍症

是一種毫無希望的病，隨著病的演進會陸續面臨是否氣切以及照顧、經濟問題，不過她也身

體力行，以自身經驗陪伴漸凍家庭走過徬徨無助。漸凍人協會目前每年結合馬拉松運動「為

漸凍人而跑」，透過活動募集資金協助漸凍家庭，2022 年起更舉辦「為漸凍人而爬」，陪

同罹病患者每月攀爬百岳，欣賞攻頂的風景。石靜枝理事勉勵大家訓練換位思考的能力，培

養興趣結交好朋友，並保持尊重多元、理解差異的友善態度。  

 

崑大楊泰和學務長及學輔中心葉乃慧主任表示：「非常感謝漸凍人協會帶來感動人心的生命

歷程經驗分享，看到顏郁峰講師帶著溫暖笑容樂觀對抗病情，我們更應正向看待沉重的生命

教育議題。誠如講師所言，珍惜所有並創造自己健康及人際的財富，透過舉手之勞增加社會

更多善的循環及良性互動。本次生命教育講座帶給學輔中心輔導人員啟發，有助於輔導學生

時有更多寬闊的視角及眼界，帶領學生走過挫折與困難。」  

Kun Shan University：https://www.ksu.edu.tw/focusNews/detail/13833 

 

 

https://www.ksu.edu.tw/focusNews/detail/13833
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十四、漸凍人協會簡介 

   1997年 7月 26日，運動神經元疾病（Motor Neuron Disease）的病患與家屬，在台北榮總高

克培主任、蔡清標醫師的協助下成立「中華民國運動神經元疾病病友協會」。為了好記好認知，經

1988年 7月 25日會員大會決議，簡稱「漸凍人協會」，至今為醫界與社會大眾所通用。漸凍人協

會本著「用愛解凍」的服務宗旨，協助病友醫療照顧，爭取合理權益。像愛的大家庭同心扶助與鼓

勵，期盼每位為 ALS/MND所苦的病友及家屬，能減輕壓力與負擔，拿出勇氣對抗疾病。 

運動神經元疾病簡稱 MND，是一種進行性的運動神經萎縮症，其中肌萎縮性脊髓側索硬化症

（Amyotrophic Lateral Sclerosis），簡稱 ALS。好發於 40歲至 50歲的中年人，不過進入青春期

後的任何年齡層都有可能發生；大約每 10 萬人中就有 2 個人可能患病，男女罹患的比例約為 1.5

比 1。運動神經元病變造成的肌肉萎縮速度要比單純肌肉萎縮症來得快，其中兩者都會造成漸進性

殘障，四肢有如被凍住一樣，因此俗稱「漸凍人」。 

ALS 目前還沒有有效的治療方式，由於患者主要是以運動神經萎縮為主，其感覺神經並未受到

侵犯，因此雖然四肢無法動彈、也無法自行呼吸，但是患者的心智依然正常、意識依舊清楚、感覺

也敏銳一如常人，所以身心所受的煎熬甚於其他疾病，亟需社會大眾鼓勵與協助。 

十五、漸凍人協會組織架構          

 


