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壹●前言 

 

一、研究動機 

 

    社會中常有著許多弱勢族群，如：植物人、失智長者、獨居老人等等……，

都是大眾耳熟能詳的。但在生活中其實較少會聽到「罕見疾病」1(註 1)這個詞，

因此相信大家對其中所代表的意涵並不是很了解。所以社會大眾才會對罕見疾病

的病友以異樣的眼光來看待，不過現在已經有越來越多的人願意試著去了解、幫

助他們。 

     

    這次，藉由訪問罕病基金會的社工，讓我們有機會更進一步認識罕見疾病的

照護等相關訊息。選擇訪問罕病社工為觀察起點的原因是：社工是罕見疾病的第

一線工作者，從訪問社工，來了解他們在服務病友的過程中所遇到的困難，以及

病友在心靈上所需要時，志工如何適當的提供幫助。因此本文以三個面向觀察罕

病服務的社工，首先訪問社工為何選擇成為罕見疾病的志工之心路歷程，其次了

解社工與病友的互動關係，最後觀察社會大眾對罕病之看法來探究。 

 

    希望透過這項研究，以罕病的服務社工為視角，讓社會大眾更了解罕見疾病

的相關環節，並主動關懷生活周遭的罕病朋友。 

 

二、研究方法 

                                                 

1罕見疾病指的就是盛行率低、少見的疾病；罕病法對於罕見疾病的定義為：盛行

率在萬分之一以下、罕見性、遺傳性及診治的困難性，以上述三項指標為參考原

則。較為人熟知的罕見疾病包括：苯酮尿症、重症海洋性貧血、成骨不全症（玻

璃娃娃）、黏多醣症（黏寶寶）、脊髓性小腦萎縮症（企鵝家族）……等。 
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貳●正文 

 

一、罕見疾病社工的心路歷程 

 

（一）成為罕病社工的原因 

 

訪問罕病基金會時，兩位罕病社工親切回答我們所採訪的每一個問題。（以

下簡稱社工）。社工提到，原先只想接觸身心障礙的部份，並非一開始就想到罕

病基金會，而罕見疾病是在學校比較少接觸的領域，在因緣際會下才來到罕病基

金會服務。社工認為可以從服務罕病學習到很多其他領域外的東西，罕病比一般

想像的更多元化，是更需要大家去關懷這一塊。 

 

（二）服務病友時的心理感受 

 

對社工來說有時會有一些「無助」，原因是一些病友本身態度消極，想伸出

援手卻拉不起來，會讓人感到比較無助。但這樣的無助能透過從事家訪，舉辦罕

病相關活動等時，看見病友們開心的笑容而獲得消解。 

社工認為家庭訪視會比起在辦公室打資料來的更加有熱忱，因為此時會觀察

到大多數的病友都比社工想像中的更堅強，因此訪視的過程會更有趣並獲得更

多。另外，社工在辦活動方面，雖然前置作業很多，但社工到活動當天都會特別

開心，因為看到病友的笑容，就會感覺有更多人肯定社工所做的事，漸漸會覺得

前幾個月的消磨不那麼重要。再來，社工在帶才藝班的部份，因為和病友友直接

的互動就會更能展現熱忱。因此，社工認為無論是什麼樣性質的社工，只要有直

接與個案接觸的部份，都會成為一個無形的力量去支持社工本身。 

另外，讓社工會覺得比較乏味的是一些前置的工作和行事繁瑣的流程，因為

沒有與病友接觸，而期程又拉的很長，若只是坐在辦公室整理資料就會使社工感

到較為漫無目的，這都是會磨掉熱情的地方。 

從上所論，我們可以明白社工在第一線的服務過程可以展現他們對工作的熱

愛，並且以服務病友為榮譽，但有時卻因病友本身的消極態度容易出現無力感或

是間接的從事行政流程而消磨熱情，我們能感受到社工這項職業是需要與人直接

互動或是對話的。 
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（三）服務病友須具備的能力 

 

訪問社工在服務病友時所需要的能力，社工表示需要異於常人的「耐心」，

就像職業服務社工來說，一通電話就要 1 個小時以上，會聽到不停的報怨，因此

除了耐心，社工們頭腦也要比他們更清楚，去找出他們需要的是什麼，所以耐心

就是一件考驗蠻大的事情。對社工而言，必須靠自己的經驗及曾服務的情形去幫

助他們。社工剛開始服務都是用人最單純的本質—就是反應去服務，而社工認為

必須成長的能力則是「同理情緒」和「反應力」，不論是罕病病友或是弱勢的大

眾，其實他們的情緒有時很低潮，有時又很高亢，社工本身要如何不被他們影響，

因此情緒的掌握要很足夠，要讓病友們覺得是在同理他們，又要引導他們正確的

觀念，社工認為這種婉轉的表達方式，是生活中較難去學習的，因此這是社工在

自我成長慢慢要具備的能力。再則，「反應力」是面對危急跟危險所需具備的能

力，社工認為在面對病友或家訪時社工必須保護自己的一個敏感度，這都是一般

人不會訓練的，是社工這個領域才會慢慢培養的。 

    所以我們可以了解社工這項工作領域需要具備能同理他人情緒的「耐心」，

及面對未知危險或困境的「反應力」，這些能力的訓練與養成，都是社工進入職

場後所要培養。 

 

 

（四）社工面臨壓力的建設與紓解方式 

 

社工認為可以把服務病友的壓力同理成在照顧自己生病的家人，社工在服務

病友時，不會特別把他們當成是社工自己的個案，而會把他們當作為自己的家人

或同年齡的朋友。在紓壓方面社工的紓解的方式就跟一般人會做休閒活動的差不

多，而社工們彼此分享經驗也是常用是紓解方法。 

在日常生活中，彼此的分享及訴苦，都是情緒調劑的良藥，可以很有效的幫

助我們緩解不愉快的心情。 

 

二、社工與病友的互動 

 

（一）服務病友時遇到的困境 

 

社工認為常遇到的困境大多為金錢使用上的兩難，例如：社工會想給病友更

多的機會或是相關的資源，但上級長官並不認同，因此可能就會有相關的困境無
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法處理，而在舉辦活動時，無法做足每件事，例如:活動名額不足所面臨取捨的

問題、病友無法理解社工行事方面的困難亦或是雙方溝通的問題等，都是時常碰

到的。 

因此讓我們體會到每一個角色的立場不同而面臨的困難，雖然各個角色的訴

求都是合理的，但如果能將心比心為對方著想，就更能理解對方的難處。 

 

（二）當病友遇到困難時的處理方式 

 

社工表示如果是實質上的困難，就會竭盡資源去幫助他們；如果是心理上的

問題，就會去「傾聽」跟「同理」。 

 

（三）服務經驗的分享 

 

社工提到：晚發型的病家都很令人印象深刻，因為 4、50 歲都是人生的巔峰，

然而一但發病，社工就可以很清楚的看到一個家庭真正的情況，從夫妻的關係、

子女的撫養到家人彼此間的感情，因此可以見到有樂觀的、有遺棄的、也有夫妻

不離不棄的、小孩棄養的都有，每一個家庭的背後都有一個很深的故事在。 

 

三、社工所見社會大眾對罕病的看法 

 

（一）社會大眾用異樣眼光看罕病病友時的反應及解決辦法 

 

社工觀察到很多代謝性疾病的病友，如︰苯酮尿症、半乳糖血症、高血氨症

等，他們的外表和一般人沒有太大的不同，但其實是有一些活動行為上的限制，

因此這類的病友們經常遇到大眾的不了解，而受到一些過度的反應和不恰當的言

語，為此基金會特別定期舉辦校園宣導，社工表示這別於只是對病友單方面的宣

導，而應該是針對社會上那些沒有接觸過罕見疾病病友的人，才更需要知道原來

世界上有一群這麼特殊的人。 

由此讓我知道，我們不能以外貌來判斷他們是否罹患罕病，並且應在生活中

的處處細節為他們著想。 

 

（二）社會給予病友的資源量 
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社工認為資源還是很不充足，儘管政府有許多的補助方案，但都只是維持病

友最基本、最底限的支出，甚至還有許多的限制門檻才能申請。而對於罕病病友

的一些權利問題，有醫療用藥方面、就學名額限制等，都是無法充分提供到病友

的部份。 

不僅只是罕病有這類的問題，我們時常可以從各種的傳播媒體得知，其實很

多的弱勢族群都會面臨這樣問題，因此這就是值得我們去關心的部分。 

 

参●結論 

 

    在訪問完社工後，使我們了解社工在服務時的心路歷程、服務病友時的心情 

以及社會大眾對罕病的看法。相較於其他的弱勢團體，罕病在社會中更是鮮為人

知的弱勢，而一般社會大眾常因對罕病的不了解或個人的主觀意識，造成大眾對

病友的刻板印象或使他們標籤化，使病友產生負面的情緒與想法。因此，社工們

也經常透過校園演講、發行刊物…等行動，讓社會大眾更了解罕病，並讓他們知

道病友們在生活上可能會面臨到哪些困難，以及所需要的幫助。 

 

    社工也常扮演著聽眾的角色，傾聽病友的心事，使病友遠離負面的心情。而

有些時候病友所遇到的問題可能就不只是傾聽就可以解決的，像是病友的人際關

係、經濟因素和家庭和諧，又或者是行動不便、特殊體味(註 2)等等。這時社工

雖然不見得可以直接給予病友幫助，但社工仍會盡自己所能去幫助病友。社工在

服務病友的過程中其實是非常不容易的，社工在服務過程中也會受到一些壓力與

挫折，而這些挫折與壓力仍不足以澆熄社工服務的熱忱。社工有時會受到病友家

屬的辱罵，有時則會因與上級長官的想法不同而產生隔閡等等困難，但社工常

說，只要最後能看到病友的笑容，再怎麼辛苦都是值得的。 

 

   綜合上述內容，使我們發現，社工與病友其實都是非常堅強的想要克服罕見

疾病，很少會有病友因此一蹶不振。玉欣也說：「把每一天當作生命的最後一天，

只要還能去關心別人，就趕快去做，抱著紀念的心情去體會做的感覺」(註 3) ， 

很多病友都是懷著去幫助他人的心情，並不會因為自身的疾病而有消極的想法。

他們也常常在挑戰自己的極限，恆鈞抱持著只要還能呼吸就還有希望的精神，成

功的挑戰了自己的極限（註 4）。透過這篇論文，我們看見了許多罕病病友許多

不為人知的一面，也了解到病友在社會上的一些辛酸。因此，希望大眾能好好關

懷生活周遭的罕病朋友。 

  

肆●引註資料 

 



罕見疾病之關懷—以服務罕病的社工為觀察起點 
 

 

7 

 

註一：衛生福利部國民健康署。2015 年 1 月 30 日 

http://www.hpa.gov.tw/BHPNet/Web/HealthTopic/TopicArticle.aspx?No=201109150001&

parentid=200712250007 

 

註二：鄭慧卿（2001﹚。絕地花園。臺北市：天下文化 

 

註三：楊玉欣（口述﹚（2001）。罕見天使—玉欣的故事。臺北市：正中書局 

 

註四：陳台秀（2007﹚。28 公斤的生命—張恆鈞的成長手札。臺北市：書泉出版

社 

 

伍●附錄 

 

附錄一：詢問罕病社工的相關問題（心智圖） 
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附錄二：訪問社工相關照片 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

圖（一）為罕見疾病相關 DM                       圖（二） 訪談過程 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

圖（三）訪談過程                                圖（四）組員與社工合照 

 

 

 

 

 

 

 


