
我 們 的 身 體 或 許 在 逐 漸 失 去 控 制
但 我 們 的 心 靈 卻 越 發 堅 定

我 們 不 畏 艱 難 因 為 每 一 分 努 力
都 在 為 這 個 世 界 留 下 足 跡

我 們 依 然 思 想 閃 耀 內 心 飛 翔
即 使 手 腳 漸 漸 不 再 靈 活

但 絕 不 向 生 命 低 頭

中 華 民 國 運 動 神 經 元 疾 病 病 友 協 會

2 0 2 4 成 果 報 告

無 法 投 遞  請 寄 回 ： 1 0 4 台 北 市 中 山 區 民 族 東 路 2 號 7 樓 之 1 ， 謝 謝 。

協 會 官 網



街 口 支 付L I N E  P A Y 線 上 捐 款



在 每 一 次 的 病 友 聚 會 、 志 工 培 訓 與 社 會 倡 議 中 ， 我 們
深 刻 體 會 「 愛 、 勇 氣 、 感 恩 」 的 真 義 。 愛 ， 是 我 們 支
持 彼 此 的 初 心 ； 勇 氣 ， 是 每 位 病 友 面 對 疾 病 的 姿 態 ；
感 恩 ， 是 我 們 對 所 有 一 路 相 挺 夥 伴 的 心 意 。

理 事 長

不 讓 心 『 凍 』， 讓 愛 轉 『 動 』

當 我 們 回 顧 2 0 2 4 年 ， 漸 凍 人 協 會 一 路 走 來 的 足 跡 ，
都 充 滿 了 「 不 讓 心 凍 　 讓 愛 轉 動 」 的 溫 暖 與 力 量 。 今
年 ， 我 們 陪 伴 病 友 與 家 庭 走 過 病 程 的 挑 戰 ， 也 透 過 舉
辦 研 討 會 、 倡 議 行 動 與 社 會 連 結 ， 讓 更 多 人 理 解 漸 凍
症 、 關 注 生 命 尊 嚴 。

——  中 華 民 國 運 動 神 經 元 疾 病 病 友 協 會

理 事 長 的 話

2 0 2 5 年 ， 我 們 持 續 推 動 多 元 照 護 服 務 與 科 技 輔 具 合
作 ， 讓 照 顧 的 路 更 有 依 靠 ； 我 們 也 珍 惜 每 一 次 與 病 友
及 家 屬 相 處 的 時 光 ， 傾 聽 、 陪 伴 、 同 行 。

謝 謝 每 一 位 支 持 我 們 的 朋 友 ， 讓 這 份 「 不 凍 的 心 」 得
以 延 續 。 讓 我 們 在 未 來 的 日 子 裡 ， 繼 續 用 愛 轉 動 希
望 ， 用 行 動 擁 抱 勇 氣 。



中 華 民 國 運 動 神 經 元 疾 病 病 友 協 會 ( 漸 凍 人 協 會 )
於 1 9 9 7 年 成 立 ， 致 力 於 A L S 全 人 全 程 照 護 服
務 ， 積 極 與 國 內 外 專 家 、 學 者 、 團 體 互 動 合 作 ， 透
過 持 續 支 持 相 關 研 究 、 臨 床 照 顧 及 輔 具 研 發 ， 提 升
病 友 的 照 顧 和 生 活 品 質 ， 促 進 社 會 大 眾 對 於 漸 凍 症
的 了 解 、 關 注 和 投 入 。  

適 當 的 營 養 與 呼 吸 照 顧
適 切 的 溝 通 與 科 技 輔 助
可 改 善 病 程 後 期 的 生 活 品 質

  
是 衡 量 社 會 進 步 程 度 的 指 標   
聯 合 國 醫 藥 專 家 開 展 的 A L S 研 究 表 明   
2 0 4 0 年 全 球 A L S 患 者 將 增 加  6 9 %

病 友 的 生 活 品 質   A L S  

關 於 漸 凍 人 協 會



疾 病 介 紹

好 發 年 齡 為 4 0 到 6 0 歲 。
男 女 罹 患 比 率 約 1 . 5 ： 1 。
家 族 遺 傳 因 素 僅 佔 5 ~ 1 0 % 。
絕 大 多 數 發 病 原 因 不 明 。

運 動 神 經 元 疾 病 俗 稱              ， 是 指 因 運 動 神 經 元 漸 進 性 退
化 而 造 成 全 身 肌 肉 萎 縮 及 無 力 ， 其 中 肌 萎 縮 脊 髓 側 索 硬 化 症
( A L S ) 是 成 人 最 常 見 的 運 動 神 經 元 疾 病 ( 約 佔 8 0 % ) 。

「  漸 凍 症  」

漸 凍 症 是 一 種 「 逐 漸 不 能 動 」 或 「 逐 漸 失 能 」 的 疾 病 ， 最 初 是 肌 肉 乏
力 ， 四 肢 、 軀 幹 等 全 身 逐 漸 無 力 癱 瘓 、 吞 嚥 困 難 。 平 均 3 到 5 年 會 進 展 至
呼 吸 衰 竭 ； 後 期 無 法 口 語 表 達 、 吞 嚥 困 難 ，  需 要 依 賴 「 胃 造 口 」 或 「 鼻
胃 管 」 維 持 營 養 ； 無 法 自 主 呼 吸 ， 生 存 須 依 賴 呼 吸 器 ， 從 非 侵 入 性 呼 吸
器 、 到 侵 入 式 呼 吸 器 ； 或 選 擇 安 寧 照 顧 。
 

疾 病 發 展



協 會 殊 榮

本 會 很 榮 幸 的 獲 得 中 華 民 國 全
國 性 社 會 團 體 公 益 貢 獻 獎 的 最
高 殊 榮 － 金 質 獎 團 體 ， 除 了 再
次 創 造 協 會 的 高 峰 ， 也 讓 更 多
人 認 識 到 漸 凍 症 。

病 友 陳 俊 芝 女 士 榮 獲 好 人 好
事 「 八 德 獎 」 的 肯 定 ， 儘 管
罹 病
戰 ， 她 始 終 熱 心 公 益 ， 不 遺
餘 力 地 為 社 會 貢 獻 。 她 身 體
力 行 ， 經 常 與 社 工 一 起 訪 視
病 友 ， 送 去 溫 暖 與 鼓 勵 ， 讓
病 友 感 受 到 愛 與 陪 伴 。

面 對 身 體 的 嚴 峻 挑1 6 年 ，

這 份 榮 耀 屬 於 每 一 位 擁 有 溫 暖
之 心 的 您 。 讓 我 們 的 愛 與 關 懷
成 為 漸 凍 病 友 心 中 不 滅 的 光 。

郭 龍 理 事 榮 獲 【 國 家 新 創 獎 - 學
研 獎 】 郭 龍 理 事 紀 念 父 親 ， 在
北 科 大 博 士 班 研 發 的 「 亨 利 之
眼 」， 是 專 為 語 言 溝 通 障 礙 患 者
設 計 的 眼 控 快 速 溝 通 指 令 集 ，
旨 在 解 決 患 者 與 外 籍 看 護 間 的
溝 通 難 題 ， 榮 獲 此 獎 項 ， 這 是
對 其 多 年 努 力 的 最 佳 肯 定 。



本 會 發 展 至 今 ， 有 許 多 傑 出 病 友 接 受 國 際
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 有 限 的 能 力 中 創 作 無 限 的
文 章 ， 進 而 發 光 發 熱 。

主 辦 單 位 ： 中 華 民 國 運 動 神 經 元 疾 病 病 友 協 會
專 案 負 責 人 ： 企 劃  黃 耀 霆  
聯 絡 電 話 ： 0 9 3 3 - 9 5 3 - 5 1 7
連 絡 信 箱 ： e d e n 1 7 7 0 v @ m n d a . o r g . t w  
地 址 ： 1 0 4 6 1 台 北 市 中 山 區 民 族 東 路 2 號 7 樓 之 1   

生 命 教 育

/ 社 會 各

每 年 持 續 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 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 的 正 面 力 量 。

見 動 不 孤 單

協 會 專 為 病 友 設 計 的 數 位 平 台 ， 以 春 夏 秋 冬 四 季
變 化 為 隱 喻 ， 展 現 不 同 病 程 面 臨 的 挑 戰 和 選 擇 ，
平 台 內 建  A L S  評 估 量 表 ， 病 友 自 評 後 能 產 出
評 估 建 議 供 參 考 ， 資 源 專 區 有 日 常 照 顧 、 財 務 管
理 、 生 命 選 擇 、 社 福 資 源 … 等 資 訊 ， 協 助 病 友 與
家 屬 面 對 疾 病 能 穿 越 迷 茫 ， 踏 上 不 一 樣 的 生 命 旅
程 。

「 見 動 不 孤 單  探 索 漸 凍 旅 程 」 數 位 平 台



活 動 回 顧

2 0 2 4 / 0 3 / 1 6 - 1 7 灰 熊 綠 展
集 在 台 南 第 三 年 活 動 巧 遇 府 城
4 0 0 年 慶 典 ， 在 藝 術 家 X 桃 花 心
木 林 之 下 設 攤 義 賣 ， 激 盪 出 無 限️
創 意 火 花 。 感 謝 灰 熊 綠 展 集 貼 心
的 安 排 ， 讓 公 益 有 最 好 的 展 出 。

2 0 2 4 / 0 4 / 1 1 《 送 給 我
的 熊 》 繪 本 發 布 茶 會 。 實
踐 大 學 與 漸 凍 人 協 會 自
2 0 2 3 年 合 作 推 動 教 育 部
「 漸 凍 症 病 友 科 技 生 活 設
計 」 U S R 大 學 社 會 責 任
實 踐 計 畫 ， 旨 在 藉 由 科 技
與 設 計 的 力 量 改 善 漸 凍 病
友 生 活 品 質  。《 送 給 我 的
熊 》 繪 本 便 是 合 作 產 出 的
亮 點 。

2 0 2 4 / 0 4 / 1 7 北 區 病 友 及 家
屬 聯 誼 活 動 於 「 A l l e g r o 樂
格 輕 食 」 溫 馨 舉 辦 ， 聚 集 來 自
雙 北 及 遠 道 而 來 的 花 蓮 病 友 家
庭 。

大 家 一 邊 享 用 下 午 茶 ， 一 邊 分
享 照 顧 經 驗 與 面 對 疾 病 的 心 路
歷 程 ， 彼 此 給 予 溫 暖 與 鼓 勵 ，
讓 首 次 參 與 的 家 庭 也 深 刻 感 受
到 —— 這 條 路 上 並 不 孤 單 。



活 動 回 顧

2 0 2 4 / 0 4 / 2 2 南 區 病 友 家
屬 聯 誼 暨 紓 壓 花 藝 活 動 ， 本
次 活 動 ， 使 用 了 熱 情 的 太 陽
花 、 浪 漫 的 玫 瑰 花 、 加 上 尤
加 利 葉 的 點 綴 ， 同 樣 的 花 材
創 造 不 同 的 風 貌 。 活 動 中 病
友 生 哥 手 部 較 不 便 ， 透 過 口
頭 指 導 家 屬 來 插 花 ， 在 過 程
中 兩 人 不 時 互 相 鬥 嘴 ， 家 屬
偶 爾 也 會 抱 怨 生 哥 個 性 ， 然
而 抱 怨 中 又 充 滿 著 笑 意 ， 看
出 彼 此 深 厚 的 感 情 。

2 0 2 4 / 0 4 / 2 7 於 中 區
成 功 舉 辦 「 照 顧 者 紓 壓 活
動 」 ， 以 苔 球 手 作 為 主
題 。 製 作 苔 球 時 ， 每 件 作
品 都 須 纏 繞 超 1 0 0 0 圈 的
線 條 ， 雖 然 過 程 對 家 屬 而
言 頗 具 挑 戰 ， 但 他 們 卻 不
自 覺 地 被 深 深 吸 引 ， 專 注
於 動 手 操 作 中 ， 為 了 將 作
品 做 得 更 精 緻 ， 投 入 滿 滿
心 力 ， 活 動 圓 滿 ， 也 讓 照
顧 者 在 緊 湊 生 活 中 獲 得 片
刻 的 寧 靜 與 療 癒 。

除 了 在 病 友 的 關 懷 上 ， 協 會
也 積 極 推 廣 漸 凍 症 的 衛 教 ，
讓 大 眾 可 以 更 了 解 漸 凍 症 病
友 所 面 臨 的 問 題 。



積 極 舉 辦 多 元 化 活 動 ， 讓 病 友
獲 得 更 多 生 活 體 驗 。 在 聖 誕 節
前 夕 ， 於 忠 孝 醫 院 祈 翔 病 房 舉
辦 了 心 靈 饗 宴 音 樂 會 ， 讓 病 友
和 照 顧 者 感 受 到 溫 暖 。

活 動 回 顧

總 舉 辦 A L S 研 討 會
臺 北 榮 總 與 臺 大 醫 院 的 醫 師
分 享 ， 希 望 藉 由 研 討 會 的 交
流 ， 與 各 醫 院 有 更 多 互 動 。
當 天 亦 為 「 見 動 不 孤 單 探 索
漸 凍 旅 程 」 數 位 平 台 正 式 發
佈 ， 協 會 運 用 累 積 將 近
年 的 服 務 經 驗 結 合 最 新 數 位
科 技 ， 以 病 友 的 身 心 需 求 為
出 發 點 ， 建 立 了 這 個 線 上 平
台 ， 未 來 平 台 也 會 持 續 優 化
， 給 予 病 友 最 溫 暖 的 支 持 。

協 會 與 美 國 披 薩 主 廚 聯 手 合 作 的
《 送 給 我 的 熊 》 繪 本 親 子 共 讀 活
動 圓 滿 成 功 8 月 1 8 日 下 午 ， 我 們
在 P i z z a B e a r 延 吉 店 迎 來 了
一 次 難 忘 的 親 子 活 動 ！ 小 朋 友 們
在 動 手 製 作 自 己 最 愛 的 披 薩 的 同
時 ， 也 沉 浸 在 精 彩 的 繪 本 故 事
中 。 特 別 感 謝 繪 本 作 者 楊 東 樵 老
師 與 學 生 邱 筱 涵 的 創 作 ，
F e e f e e 老 酥 游 惠 淳 女 士 精 彩
的 導 讀 ， 現 場 每 一 位 小 朋 友 都 透
過 這 次 活 動 ， 更 加 認 識 了 漸 凍
症 。

6 2 1
， 邀

全 球 漸 凍 人 日 於 台 北 榮
請 了

3  0



感 謝 每 一 位 捐 款 支 持 漸 凍 人 協 會 的 善 心 人 士 ， 您 的 每 一 份 愛

心 ， 都 是 病 友 與 家 庭 的 重 要 支 柱 。 為 了 讓 資 源 發 揮 最 大 效

益 ， 我 們 將 善 款 妥 善 運 用 於 各 項 補 助 計 畫 ， 確 保 病 友 獲 得 最

實 際 的 幫 助 。

1 1 3 年 1 - 1 2 月 補 助 款 使 用 分 配 如 下 ：

經 濟 補 助 （ 2 7 % ）： 包 含 春 節 年 金 、 急 難 救 助 金 及 關 懷 補

助 金 ， 幫 助 病 友 與 家 庭 減 輕 經 濟 壓 力 。

病 友 照 護 （ 2 9 . 6 % ）： 提 供 病 友 長 期 照 護 、 復 健 與 居 家 照

顧 等 相 關 支 持 ， 提 升 生 活 品 質 。

開 一 扇 窗 （ 1 6 % ）： 輔 具 補 助 ， 協 助 病 友 獲 得 適 合 的 輔

具 ， 提 升 日 常 生 活 的 便 利 性 與 安 全 性 。

子 女 獎 學 金 （ 1 5 % ）： 支 持 病 友 子 女 的 教 育 ， 減 輕 家 庭 負

擔 ， 讓 愛 延 續 到 下 一 代 。

實 物 補 助 （ 1 2 % ）： 提 供 營 養 品 與 必 需 品 ， 確 保 病 友 獲 得

良 好 的 營 養 與 健 康 支 持 。

人 力 空 窗 期 （ 0 . 4 % ）： 因 應 特 殊 狀 況 提 供 短 期 經 濟 支 援 ，

協 助 病 友 家 庭 緩 解 照 顧 人 力 空 窗 的 壓 力 。

善 款 使 用



2 0 2 4 服 務 成 果

1 1 3 年 度 8 位 社 工 、 1 位 護 理 師 , 共 服 務 收 案 個 案
4 0 1 人 、 本 年 度 新 增 個 案 數 8 0 人 ， 共 服 務 4 0 9 7
人 次 。 ( 含 電 訪 6 1 3 人 次 、 面 訪 6 8 3 人 次 、 網 路 服
務 2 5 8 5 人 次 、 榮 總 門 診 衛 教 諮 詢 3 7 人 次 、 網 路 諮
詢 3 0 人 次 、 未 入 會 多 元 諮 詢 1 4 9 人 次 ) 。

多 元 專 業 到 宅 服 務 : 共 服 務 7 7 8 人 次 ( 含 物 理 / 職
能 / 輔 具 / 心 理 / 呼 吸 / 照 護 / 芳 療 / 宗 教 師 / 關 懷 師 /
到 宅 剪 髮 等 服 務 ) ， 藉 由 專 業 人 員 介 入 ， 指 導 病 友
與 照 顧 者 具 備 因 應 疾 病 變 化 的 能 力 ， 提 升 生 活 品
質 。

病 友 / 家 屬 聯 誼 活 動 : 共 辦 理 2 5 場 / 2 8 5 人 次 參 加 ，
以 多 元 的 形 式 辦 理 ， 促 進 病 友 家 屬 互 相 交 流 分 享 生
活 經 驗 ， 增 進 社 會 參 與 。

各 項 經 濟 補 助 :
經 濟 弱 勢 補 助 : 2 4 戶 / 年 。
照 護 補 助 : 1 3 9 戶 / 年 。
獎 學 金 補 助 : 4 7 戶 家 庭 共 7 2 名 在 學 子 女 。
輔 具 補 助 : 4 9 人 次 / 年 。
照 顧 人 力 空 窗 期 補 助 : 4 戶 / 年 。
春 節 年 金 補 助 : 2 0 戶 / 年 。

實 物 補 助 : 募 集 了 營 養 配 方 奶 、 益 生 菌 、 起 身 椅 、
看 護 墊 、 醫 療 耗 材 等 物 品 ， 嘉 惠 弱 勢 病 友 共 5 4 0 人
次 。
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