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看見              請 扶 他們一把        

社團法人中華小腦萎縮症病友協會 
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◎小腦萎縮症是一種神經退化性疾病，分有遺傳型及散發型。 
 

◎最直接的影响即是會造成人體運動神經元的萎縮與退化。 
 

◎多發生在30-50歲間之青壯年，影响家庭經濟甚鉅。 
 

◎病患大腦意識清楚，但小腦不斷萎縮，終如有知覺的植物人。 
 

◎家族顯性遺傳因基因造成代代相傳，集體發病率超過50％。 
 

◎『一家多殘』的家族顯性遺傳，也是罕見疾病的最大宗。 

 

◎什麼是小腦萎縮症？ 
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＊小腦萎縮症遺傳型／散發型的發生比例約為7:3。 

＊保守估計，全台小腦萎縮症病患超過2,000人以上。 

＊小腦萎縮症目前仍無有效治療方式或藥物可以治癒。 

＊本會會員532名，其中病友達368名(男175:女193)，已遠

遠超過政府單位的數據統計。 

＊國人傳統因果觀念導致病友被隱藏在角落，也失去親情。 

＊醫療資源嚴重缺乏，罕見疾病悲哀。（仍無藥物可治） 

＊病友缺乏安養及照護，『人性化安養計劃』急迫性。 
 

◎小腦萎縮症現況 
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（一）一家多殘 （老中青各代皆可能發病） 

（二）晚發型  （多發生在青壯年） 

（三）類型複雜多變 （達30多種型） 

（四）遺傳型／散發型 （7：3） 

（五）肢體逐漸退化（行動、言語、吞嚥…等行為）  

 

◎小腦萎縮症的五大特性 



5 

※初期（走路不穩） 
   動作遲緩、口齒不清、容易嗆到、寫字不順、  
   吞嚥困難、眼球震顫、複視、走路搖晃、易摔倒 
 
※中期（依賴輪椅） 
   已無法行走，需依賴助型器及輪椅等輔具 
 
※後期（臥床不起） 
   完全臥床、無法言語、無法由口腔進食、 
 需插鼻胃管、大小便失禁…(但意識清楚） 

◎期別與病癥 
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• 1.非家族顯性遺傳（基因遺傳）所造成，而是由後天發生。 
• 2.可能造成”散發型小腦萎縮症”的原因： 
•    A.酒精或藥物長期服用引起、維生素B12缺乏、多發性硬 
•       化症、血管疾病，及神經發育異常 
•    B.外力入侵，小腦受到強大的撞擊，例如：騎車跌倒撞擊  
•     小腦、打架外力攻擊造成等…… 
•    C.施打毒品…… 
•    D.吸入過多含有劇毒的氣味…… 
• ※維生素B12來源：（一）肝,腎,肉及乳品 
                                    （二）蛋黃,牛奶 
                                    （三）紫菜及海帶 

◎什麼是散發性小腦萎縮症？ 
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看看他們的故事  關懷他們的人生... 

現在……讓我們來…… 
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◎他們的故事…… 

◎王莉雯,SCA第三型,9歲發病,
（98年在15歲時往生） 

1.協會2008-2009公益廣告主角 

2.遺傳父親,曾問”為什麼是我” 

3.最美最勇敢的一顆“小樹” 

◎蔡秀明,SCA第三型,42歲發病,
（2009年在53歲時往生） 

1.出版『百萬步的愛』一書 

2.拍攝成『帶一片風景走』電影 

3.因夢圓夢；一張病床護兒女 

◎許瑞榮,SCA第三型,27歲發病,
（現44歲，發病17年） 

1.曾是游泳健將，擁有無限未來 

2.協會2009公益廣告主角 

3.遺傳父親,面對生命、永不放棄 

◎吳秋香,女,散發型小腦萎縮症 

(現38歲，25歲發病,已13年） 

1.熱愛自己的生命,堅持做自己 

2.喜愛戲劇舞台劇,發病後仍不放棄 

3.”困難困難….出路出路” 

◎陳正軒,34歲,SCA第三型 

1.22歲正值年輕發病，至今已12年 

2.樂愛健身，外號“北投肌肉男” 

3.曾用電腦打出…“”因為有協會
才有我；我的生命是協會給的“ 

◎林雅娟,24歲確診SCA第三型 

（現年32歲，發病8年,遺傳自父親） 

1.曾是最美麗的護士 

2.協會“語言復健光碟”代言人 

3.曾說“ 如果沒有生病，我會是個
完美的女人” 
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（一）家訪／院訪／電訪關懷 
（二）病友聯誼會（室內/戶外） 
（三）資源及醫療轉介服務 
（四）會員年度春季大旅遊 
（五）心靈成長課程、病友照護講座 
（六）居家到宅復健關懷 
（七）復健娛樂化（非洲鼓/太鼓） 
（八）疾病宣導及活動推廣 
（九）生命教育宣導（走入社區及校園）  
（十）大型慈善關懷音樂會 
(十一)急難救助&脫困計劃 
(十二)文宣出版物 
 (十三)推動『人性化安養計劃』 
(十四)大型國際SCA醫療研討會辦理 
(十五)醫療研究贊助＆福利法案推動 
 

每一項服務都
是對病友的承
諾與責任！ 

◎協會對病友的服務 



◎協會的服務與關懷 
（因為了解病友需要，所以我們更加努力……) 

（一）『會員大旅遊』 



    協會於94年、95年及98年各舉辦國際醫療研討會，共計三場，邀
請美/英/日/中國及本國專家與會，期能促進各國小腦萎縮症醫學研
究之交流。 

（二）『醫療國際研討會』 



◎
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床
復
健 

（三）『居家到宅復健關懷』 



每年協會皆會舉辦病友福利
研討會與講座，讓參與的病
友可以吸收更多的資訊，避
免照顧成為一種傷害。 

（四） 
『照護定期講座』 



【北中南東區各區聯誼會】 

每年4-12月，各區每兩個月舉辦一次聯誼活

動，協助會員舒緩壓力，達到身、心、靈的平
衡。加強會員自我照顧/自我抒解的能力，凝聚
會員間的情感聯繫。 

（五）『病友聯誼會』 



◎民國92年正式成立“原野非
洲鼓樂團”，團員13人。 
◎民國97年正式成立“太鼓樂
團”，團員11人。 

【原野非洲鼓團/太鼓樂團 】 

（六）『復健娛樂化』 



◎【戲劇遊戲治療】 

 針對病友不同需求規劃各項身心靈的課程，包括【音樂治
療】、【發聲治療】、【藝術治療】、【手語歌唱】、【養生
瑜珈】、【聽析治療】、【戲劇遊戲治療】等課程，改善病友
身心靈狀況。 

（七）『心靈成長課程』 



【發聲治療】治療師指導病
友發聲方法，延緩語言退化。 
 

【藝術治療】照顧者減壓治
療，讓壓力獲得釋放。 
 



【手語歌唱】用音樂將肢體
運動結合，讓學習更EASY。 
 

【養生瑜珈】重新認識自己
的身體，挖掘自己身體的能量。 
 



【聽析治療】用聽的技巧與能量，將
壓力調適、讓情緒釋放。 
 

【企鵝活動中心】啟
發病友的創造想像空間。 
 



 深入各
地校園、
社團、監
獄及機關
團體舉辦
“生命教
育宣
導”…讓

下一代及
民眾珍惜
生命 

(八）『生命教育宣導』 



  哪裡有需要，我們就往哪裡去，將愛與關懷親手送到病友手中。。。 
 

(九）『家／院／電訪關懷』 



(十）『急難救助補助』 



【會員出版品、協會出書】   【季刊、會員/病友手冊、DM】 

◎針對病友需求及社會
大眾的宣導教育，協會
特編印製作各項文宣品
及書冊。 

（十一）『文宣出版物』 
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(一)【疾病醫療研究】推動 

◎協會自93年起至今連續六年贊助醫師
及醫院進行醫療研究，並參與世界各國
醫療研討會，總經費已支出高達1,000
多萬元。 

◎二大急迫計劃工程 
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◎前期：看護費用補助、機構安置補助 
◎中期：協力家庭 
◎後期：人性化安養中心建立 

 

(二)【協力家庭／安養中心】建置 
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2001年『中華小腦萎縮症病友協會』成立 

2004年『協會中部辦公室』成立 

2008年『協會南部辦公室』成立 

期待健康、茁壯、希望… 

【協會標誌】（一） 【協會標誌】（二） 

◎因為需要，所以成立…… 
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自92年起每年皆榮獲內政部『全國績優社團甲等獎』 

    （92）             （93）             （94）         （95～96）   （97～98） 

◎我們的承諾 
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    2001年，協會正式成立『社團法人中華小腦萎縮症病友協會』時，

即是責任的開始，因為即使至今，台灣保守估計有超過
2,000名的小腦萎縮症患者，但卻只有一個小腦萎
縮症協會…… 
 
    

   感恩有您…… 
 期支持本會，關愛這群人～  

 

所以懇請… 扶      他們一把…        
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