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摘　要

本文旨在探討自創媒材應用於罕病病友會活動之情形，共邀請罕病病友、家屬及罕病

協會人員為研究參與者，共34名。研究者為病友設計《我的翅膀在哪裡繪本》與《聽

我說卡》，並由醫學中心罕病關懷諮商心理團隊於105年12月中旬帶領「珍情部落格」

活動。整理量化與質性資料分析結果如下：（1）《聽我說卡》之三階段設計，符合罕

病病友的生命經驗。（2）《聽我說卡》能促進病友與家屬的情感連結。（3）《聽

卡》貼近病友患病後的失落與轉化。（4）《我卡》看見病友的需求由向他人或環境來

滿足轉向自身。（5）《說卡》賦予病友找到自己生命的價值與意義。（6）《我的翅

膀在哪裡繪本》具有催化團體氣氛、集中成員注意力的效果。綜觀之，繪本與牌卡得

以貼近罕病病友的生命經驗，適合作為罕病病友心理健康促進活動及心理諮商運用之

表達性媒材。透過病友聚會提升病友間的團體凝聚力，進而喚起社會關注與病友公民

團體間之連結，為罕見疾病引入更多資源。最後，研究者提供牌卡及繪本的具體作法

與建議，作為諮商輔導工作者及相關醫護人員之參考。

關鍵詞：罕見疾病、疾病適應、牌卡、繪本、醫療諮商
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財團法人罕見疾病基金會（2016）
指出罕見疾病（係指盛行率小於萬分之

一的疾病，以下簡稱罕病）病友在國內

已知的病患人數從數百人到千餘人不

等。國內醫療對罕見疾病的治療有限，

罕病病友需面對罹患罕病的歷程，其自

療又是什麼？助人者對罕病病友的心理

健康照護又該從何協助？（王佩辰、林

綺雲、蔡篤堅，2008）。然而，罕病病
友真正的內心需求是什麼？又如何被聽

見？罕病病友除了醫療的照護，大多數

會組成病友的社群，以促進病友間的連

結與互動，提供友善及穩定的支持系

統。因此，研究者欲藉由牌卡與繪本融

入團體課程，分析媒材在罕病病友之生

命意義、情感連結、疾病因應以及病家

調適之促進的適用性。

近年來牌卡及繪本的運用在心理諮

商領域相當盛行，市面上媒材眾多，但

並無可如實貼近及反映罕病病友生命經

驗之表達性媒材，於是引發研究者針對

罕病病友發展牌卡與繪本等媒材。以下

說明：

一、牌卡與繪本之探討

（一）牌卡的功能與設計

「牌卡」能幫助個案自我探索，透

過牌卡使生命經驗有所連結，並與助人

者建立關係（黃婷郁、嚴靚、郭人福、

黃政昌，2016）。加上，多篇研究結果
指出牌卡能促進口語表達、增加遊戲趣

味性、注入希望、自我覺察與統合，以

及引發好奇等效果（江宛凌，2006；楊
淑貞，2011；鍾明諺，2013；黃俊翰、
連廷嘉、林俊德，2013）。在團體方案
的帶領上，王韋琇（2013）研究指出將
牌卡應用於活動方案中，能提高主動參

與的動機。

研究者整理罕病病友的心理歷程

（王佩辰、林綺雲、蔡篤堅，2008；鄭
芬蘭、蔡孟芬、蔡惠玲，2013），發現
罕病病友的生命歷經低潮、堅強、接納

與面對等歷程，而內心曾經出現的聲音

與糾結又有多少人能聽見？然而，每位

罕病病友隨著不同的發病歷程、罹患的

疾病與症狀、所處的家庭及社會系統皆

存有差異，使得每位病友的生命故事具

有獨特性與意義價值。研究者以時間序

列整理病友在罹患罕病前與後所發展的

歷程，包含得知患病的徬徨與無助、接

受治療的挫折與限制、重新覺察與療癒

等三階段，進而發展出《聽我說卡》牌

卡。

（二）繪本的功能與設計

王理書於2005年的繪本與治療工作
坊中指出繪本治療即是利用繪本來當作

為治療情境中的媒介。繪本被運用於輔

導、諮商或心理治療情境，繪本、閱讀

者與心理助人者所形成的三角關係，其

交互滲透，將在人類意識與潛意識的流

動裡發揮其有方向的影響力（引自楊淑

涵，2013）。楊淑涵（2013）表示敘事
治療的重新框架往往是繪本故事產生力

量的來源。第二作者透過正向的意義詮

釋，設計《我的翅膀在哪裡？》繪本，

傳達罕病病友在失去生理上的健康，但

只要心靈翅膀還在，就能作為面對未來

生活的新能量，為原本深陷困境的生命

創造希望感。

綜觀上述，牌卡與繪本具備能將故

事具像化，為罕病病友帶來自我覺察、

壹、前言

貳、文獻探討
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與他人產生連結。罕病病友及家屬透過

觀看繪本、挑選牌卡，將為他們帶來何

種效果？而文字與圖像反映了哪些重要

的生命片段，參與活動過程中引發何種

情緒反應、如何安排未來的生活，與他

人的互動等，皆是研究者所關注的重

點。

二、�諮商專業在罕病照護的跨領域
團隊參與

罕病病友的實際需求是醫療團隊、

助人工作者所關注的。Pauer, Schmidt, 
B a b a c ,  D a m m ,  F r a n k  a n d  v o n  d e r 
Schulenburg（2016）探討罕病病友對外
在訊息的需求排序，指出在醫療資訊上

為首要須知的需求，對罕病病友而言，

罹患疾病的診斷、後續治療備受關切。

其次，則為社會資源協助服務，包含心

理諮商、社會法律制度、自我療癒等。

然而，在研究者群所參與之罕病臨床服

務團隊中，包含神經醫學、基因醫學、

復健科等西醫科部，以及中醫、營養、

諮商心理、社會工作、基督教牧靈與醫

學研究等專業人員，為每位罕病病友的

生理、心理、社會及靈性等面向提供最

佳的關懷與服務，組成「罕見疾病關懷

與研究團隊」。

在諮商專業的臨床服務中，可發現

家屬是病友的支持來源，但家屬所承接

的是一般人無法體會的。鄭芬蘭、蔡孟

芬、蔡惠玲（2013）的研究結果指出罕
病家庭在擔心身體功能受損、復健與照

顧需求、行為與情緒困擾、托育與安養

照護機制等深感壓力。加上，多數神經

罕病病友可能面臨行動的不便，必須透

過持續的復健來減緩功能的退化，使得

罕病家屬需要付出持久的陪伴與照顧。

由此可見，罕病病友所處的家庭、社

會、生態系統彼此交互影響，而且當罕

病病友處於友善且正向的支持系統中，

能帶來更多的安適感。加上，因著罕見

疾病病患適應歷程的特殊性，研究者群

的諮商心理師與實習諮商心理師不斷反

思如何運用心理諮商工作者的專業能

力，提供合宜罕病病友及家屬的心理諮

商照護。

一、研究設計

本研究旨在為罕病病友設計牌卡及

繪本媒材，並應用於病友會活動。藉由

檢核牌卡的操作與應用，以及觀察病友

參與活動情形與口頭回饋進行分析。採

Dye多元評估模式，藉以檢核與評估團體
成效。Dye以「團體內與團體外」及「自
我與他人」二變項二向度，共四個面向

來評估團體（引自徐西森，2011）。
團體課程之領導者共計4名，分別為

兩名具備豐富團體帶領經驗之諮商心理

師、兩名實習諮商心理師，在實習期間

具備團體帶領經驗，且已於碩士班修習

「團體諮商」相關課程。研究者團隊共

同研擬「珍情部落格」團體課程方案，

並經過多次會議的討論與準備，在領導

者背景、團體課程帶領準備上皆具備一

致性。另外，關於牌卡與繪本在團體活

動之運用皆透過多篇文獻探討，並由諮

商心理師督導後設計而成，牌卡與繪本

基於罕病病友量身訂作，能更真實反映

罕病病友之經驗及感受，具有一致性與

穩定性。

二、研究參與者

研究參與者為罕病病友、家屬及罕

病協會人員等計34名。罕病病友罹患

參、研究方法
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「 脊 髓 小 腦 運 動 失 調 症 」

（Spinocerebellar Ataxia, SCA），即小腦
萎縮症。罕病病友心智不受影響，但身

體與肢體動作逐漸失去控制及動作失

調，故罕病病友的長期治療與照護受到

關注。

研究者群所組成之諮商心理團隊於

105年12月中辦理罕病病友會，邀請罕病
病友及其家屬參與。當天活動與醫學中

心中醫部、復健科醫師與心理諮商中心

諮商心理師共同合作，包含健康照護宣

導、正確的醫療資訊提供，以及提升心

理安適的團體課程。諮商心理團隊全程

參與此次活動，藉以瞭解每位罕病病友

的生理狀態與心理需求。

此外，基於諮商專業倫理，研究參

與者在知悉研究目的與進行方式後，同

意參與本研究者皆簽署研究同意書。本

研究參與者人數分配及病友背景資料請

見表1及表2。

三、研究工具

本研究工具為自創媒材《聽我說

卡》與《我的翅膀在哪裡繪本》，由研

究者團隊共同研擬「珍情部落格」方

表1
本研究參與者人數分配表

研究參與者 男性 女性 合計

罕病病友 8 8 16
罕病家屬 6 8 14

罕病協會人員 2 2 4
小計 16 18 34

表2
罕病病友背景資料人數分配表

項目 次數 百分比(%) 項目 次數 百分比(%)
年齡 運動失能程度

30-39歲 1 6.25 9分以下 4 25
40-49歲 1 6.25 10-19分 3 18.75
50-59歲 5 31.25 20-29分 3 18.75
60-69歲 3 18.75 未施測 6 37.5
70-79歲 1 6.25
未公開 5 31.25
醫療診斷

SCA第三型 12 75
SCA第六型 1 6.25
已發病未確診 3 18.75

註： 運動失能程度量表（Scale for the Assessment and Rating of Ataxia, SARA）用來評估
脊髓小腦運動失調之情形，由行走、站姿、坐姿、語音評估、手指追蹤測試、指
鼻測試、手部快速交替、腳跟滑動測試等八項得分總和。總分範圍從0至40分，分
數越高表示運動失調情形越嚴重（Schmitz-Hübsch, du Montcel, Baliko, Berciano, 
Boesch, Depondt, Giunti, Globas, Infante & Kang, 2017）。
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案，並執行60分鐘的單次性團體課程，
由四位領導者協同帶領。以下分述活動

流程、繪本、牌卡。

（一）「珍情部落格」活動流程

本研究之活動流程「珍情部落格」

由諮商心理團隊設計，融入《我的翅膀

在哪裡繪本》與《聽我說卡》之應用。

活動目標旨在協助病友看見患病後自我

價值與失落，並鼓勵病友參與利社會活

動。依據活動目標，首先以《我的翅膀

在哪裡繪本》作為引言，與病友產生連

結。接續，邀請一名小腦萎縮症病友現

身分享自發病至今歷經的辛苦與正向看

待生命的力量，且投入校園宣導，創造

新的生命價值，其生命故事不僅與現場

的病友產生連結，也透過相互提問與分

享，獲得新的看見與鼓勵。

經上述繪本的引言、病友經驗分享

後，由一名主要團體領導者將34名病友
及家屬依其鄰近座位分成五組，引導進

行《聽我說卡》活動。領導者邀請病友

在「聽卡」與「我卡」兩種主題的卡片

中，選取與自己生命經驗相呼應的牌

卡，包括發病後的重要的生命經驗，或

者內心曾經出現的心聲與主題，其他三

名團體領導者則至各組協助團體的進

行，並提供傾聽、同理、情感反映。藉

由小組的相互分享，病友回顧過去重要

的經驗，重新看見內在的渴望與自我覺

察。活動尾聲，邀請病友或其家屬挑選

一張「說卡」，予以賦能及自我肯定，

看見能量與優勢，使病友能鞏固此力

量，持續邁入未來的人生。病友於活動

中所挑選之牌卡，皆於活動結束後致贈

病友攜回。罕病活動流程表如下表3所
示。

（二） 罕病繪本《我的翅膀在哪裡繪
本》

《我的翅膀在哪裡？》為第二作者

所設計與繪製。內容以一隻小鳥莫名其

妙失去翅膀作為開場，象徵罕病病患突

然失去健康，倉皇失措的心情，猶如庫

伯羅斯在失落五階段中的否認期，小鳥

花了非常多的精力不斷尋找翅膀與嘗試

恢復飛翔，希望能夠恢復健康。結果卻

一再落空、挫敗的情況。小鳥不得不面

對沒有翅膀所帶來的憂傷與失落，不能

再輕鬆自在的翱翔天際，連要回在樹上

的家也困難重重。最後只能望著黃昏的

海面悲傷落淚，頓失存在的意義與價

值。繪本的轉折在小鳥心情跌落谷底之

後的黑暗期，發現其實除了有形的翅膀

之外，原來自己的心靈也擁有著一雙美

麗而強壯的翅膀。只要閉上眼睛，心靈

表3
罕病活動流程表

單元名稱 活動內容 時間

我的翅膀在哪裡 播放《我的翅膀在哪裡繪本》，喚起病友發病生活變
化之經驗，催化分享氛圍。

10分鐘

珍情部落格 邀請病友分享利社會經驗，決定走出去的心路歷程及
自我價值的提升。

20分鐘

聽我說卡 1. 以《聽我說卡》的「聽卡」與「我卡」，催化病友
發病前後生活改變經驗，並透過團體分享，建立普
同感。

2. 邀請病友選出《聽我說卡》的「說卡」作為禮物，
注入希望與賦能。

30分鐘
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的翅膀就能帶著小鳥四處翱翔冒險。

繪本主旨在於重新框架「生理健

康」與「心理健康」的價值，以「有形

的翅膀」與「無形的翅膀」作為比喻，

透過繪本故事發展的新契機，開啟另一

道思維之光，讓罕病病友試著覺察自己

身上有許多的正向資源。繪本圖像請見

附錄一。

（三）罕病牌卡《聽我說卡》

《聽我說卡》由第一作者設計牌卡

架構與文字，第二作者繪製牌卡圖像。

罕病病友從得知患病的那一刻起，就改

變了生命原本的方向，這是他人無法深

刻體會的失落歷程。每位罕病病友依照

自己的速度，重新建構新的人生與意

義，這條路雖然漫長，但具有他人意想

不到的勇敢與獨特。第一作者依據不同

失落階段、牌卡的功能進行《聽我說

卡》的設計，牌卡包含三個主題，分別

為「聽卡」協助罕病病友與自我對話、

接納失落，「我卡」覺察內在真實的渴

望與感受，「說卡」說出自身的正向力

量與感謝，並進一步梳理自身的獨特生

命經驗，繼續活出精彩的人生。「說

卡」的語句設計為「因為⋯（個人特質

或行為），所以我才⋯（結果與正向力

量）」，旨在引導罕病病友看見自身的

優勢，並肯定自己在生命困頓與挑戰時

挺身而出，且陪伴自己的力量，藉此發

揮賦能的效果。

每個主題有12張牌卡，三組牌卡合
計36張。此外，三類牌卡亦根據患病三
階段進行語句設計，如下表4所示。牌卡
圖像見附錄二、牌卡列表見附錄三。

以下簡述三組牌卡的操作方法與功

能：

1. 「聽卡」及「我卡」：分別從「聽
卡」及「我卡」兩組牌卡中挑選出自

己生命經驗中「在意」或「重要」的

感受或想法，並進一步分享其內涵。

領導者協助當事人回顧重要經驗與感

受，進行深度自我探索。不僅有助於

當事人的自我覺察外，也能同理當事

人的狀態，深度貼近當事人的真實經

表4
《聽我說卡》三大主題卡片之內容與語句設計列表

牌卡 內容 階段一：得知患病 階段二：接受治療 階段三：展望人生

聽卡 概念 得知患病後無法接受
之失落感

投入治療，但仍看不
見希望之失望感

接納失落，選擇轉念
並正向展望

語句設計 突然之間：能告訴我
這只是一場夢嗎

對不起：請原諒我無
法對自已負責

逆轉人生：我找到一
個方式過我的人生

我卡 概念 期待別人或環境來滿
足自身需求

嘗試透過自己來滿足
自己需求

肯定自己可以為自己
的情緒與需求負責

語句設計 陪伴的渴望：我想要
有你在我身邊

把不可能變成可能：
我知道要改變事實很
難，但我會努力

突破限制：在我可以
的範圍內，我願意努
力

說卡 概念 透過別人對自己的接
納（關係），肯定自
己的價值

看見自己的選擇或努
力帶來價值與意義

看見自己存在的本質
就具有意義

語句設計 愛笑的眼睛：因為你
的接納，我才有笑容

勇敢的力量：因為我
的勇敢，才得以走到
現在

利社會與他人：因為
有我，才能為別人帶
來快樂
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驗。

2. 「說卡」：從「說卡」中挑選出生命
經驗中陪伴自己度過的力量來源。除

了當事人自我覺察外，亦能邀請其重

要他人或病友夥伴，給予符合當事人

生命經驗的牌卡作為回饋。

四、研究資料分析

研究者根據本研究蒐集到的量化資

料與病友的質性分享，藉此分析牌卡及

繪本的執行效果。

（一）量化資料分析方法

研究者以描述性統計分析牌卡被挑

選的情形，即統計34名病友、家屬及協
會人員在《聽我說卡》活動中挑選與自

身經驗相符之牌卡，凡該張牌卡被挑選

次數高於3次者，顯示該張牌卡內容，對
病友及家屬有普同的經驗。牌卡選擇次

數描述性統計分析表呈現如下表5。

（二）質性資料評估向度

研究者依Dye多元評估團體成效之模

式檢核媒材使用的成效，包括團體內自

我報告、團體內他人回饋、團體外自我

報告、團體外他人回饋等四個向度，如

表6所示。團體過程中，非主要帶領者擔
任觀察員，留意每個小組中罕病病友及

家屬的語言與非語言訊息。由於研究者

亦為團體帶領者，為避免研究者對資訊

過度的主觀推論，質性回應乃經由研究

者群的共同核對後，始採用為研究結

果。

一、�《聽我說卡》之三階段設計，
符合罕病病友的生命經驗

分析「得知患病」、「接受治

療」、「展望人生」三階段之牌卡選擇

次數統計顯示，本次活動的35名病友及
家屬共選取《聽我說卡》78張，其中佔
44.9%之罕病病友與家屬選擇「展望人
生」階段的牌卡，代表病友已歷經患病

表5
《聽我說卡》選擇次數之描述性統計表

得知患病 接受治療 展望人生 合計

類別 張數 比例(%) 張數 比例(%) 張數 比例(%) 張數 比例(%)
聽卡 4 5.1 7 9 13 16.7 24 30.8
我卡 5 6.4 13 16.7 11 14.1 29 37.2
說卡 5 6.4 9 11.5 11 14.1 25 32
合計 14 17.9 29 37.2 35 44.9 78 100

表6
媒材使用成效評估向度表

項目 團體內 團體外

自我報告 罕病病友參與團體過程的口頭回應
與感受

活動結束後多名罕病病友向工作人
員表達感謝與口頭回饋

他人回饋 團體領導者針對罕病病友及家屬參
與的行為及態度之觀察

活動結束後罕病病友的家屬或其他
關係人的反映或回饋

肆、結果與討論
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初期之失落、接受治療，並展望未來、

為自己負責。而在「接受治療」與「展

望人生」兩階段的牌卡，則佔55.1%的病
友所選擇，顯示半數的病友對患病後的

不知所措、迷網與失落，以及接受治療

過程的辛苦及無力感。在質性口頭回饋

中，病友A挑選展望人生中的「生命的奇
蹟─因為我的活著，才得以創造意

義」，表示「我兩年前因騎腳踏車常常

跌倒，到醫院檢查才發現自己罹患小腦

萎縮症，當時很不能接受，可是如果一

直無法接受，我自己也沒辦法走出來，

於是還是要靠自己想通，接受自己就是

生了這樣的病，加上家人也很辛苦的照

顧我，我還是要接納生病的事實。」病

友A認為因不被患病擊倒，堅持活下去，
就會看到生命的意義，言談中亦透露出

系統中親友的不放棄與照護支持也是支

持生命意義建構的重要因素。顯示病友

透過牌卡訴說著生命的多元向度的看

見，調整自身與患病事實之間的關係，

嘗試以「意義健康」替代「生理健康」

的現象觀，而其中親友的支持，以及自

我在面對生理機能不斷惡化歷程的生命

意義建構再反思，都是屬於病友創造關

於自身生命觀的奇蹟。從而隨著從自己

與疾病之間的糾葛中「想通」、「接

受」，進而能自我增能為現階段尚能把

握的身心狀況與能力進一步安排生活。

二、�《聽我說卡》能促進病友與家
屬的情感連結

《聽我說卡》活動協助病友回顧自

身生命經驗，也透過與其他病友交流與

分享，建立普同感，與他人產生連結。

病友家屬A挑選出「把握當下－因為我把
握當下，所以好好的過每一天」，指出

「我年輕的時候嫁給先生，那時就開始

照顧發病的公公，直到公公離開，先生

也發病了，於是中年的我，又開始照顧

先生直到他離開人世間。現在我老了，

兒子又被診斷為小腦萎縮症。我在想人

生就是要把握當下，生命很無常，很多

事都由不得人，所以要珍惜跟家人相處

的時間。」透過牌卡的催化，病友家屬

得以創造一個自我敘說的時空，進而揭

露一個關於身為人媳、人妻、人母面對

罕見疾病的生命歷程，訴說是一種主體

性的彰顯過程，作為照護者，其聲音與

感受往往被隱身於罕見疾病的強大衝擊

之下。牌卡語句中蘊含的多元性與普同

性，在病友家屬與病友之間搭建了一個

生理照護之外的心靈橋樑，也在這樣的

語言道說之間，人與人在疾病的巨大覆

蓋下，得以看見彼此的連結與共在。病

友與家屬之間往往因為彼此不捨與疾病

焦慮，而小心翼翼地於生活表面日常事

務溝通，牌卡作為溝通的中介，讓病友

或家屬透過分享自身的處境與經驗，進

而彼此心安，彼此珍惜，如同家屬A所
言，「珍惜相處時間」是家屬因應至親

罹病的積極面向，在如此積極面向的展

露之間，病友與家屬達到更為緊密的相

互支持與珍惜，在疾病的關注之外，重

新喚起情感連結。而團體的其他成員，

亦可藉此分享所迴盪出的共情同感，進

而與身邊的親友及其他病友及其家屬產

生相互同理與支持的效果。

三、�《聽卡》貼近病友患病後的失
落與轉化

「聽卡」被挑選次數超過三次的牌

卡為「謝謝我自己」、「我可以這樣

過」、「只要我可以」，且佔半數病友

挑選此三張牌卡。加上，此三張牌卡分

別屬於「接受治療」及「展望人生」階

段，顯示佔50%的病友進入接納失落的階
段。病友B挑選展望人生中的「謝謝我自
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己─謝謝自己一路相伴與不放棄」，指

出「雖然我無法決定不發病，但是謝謝

一路以來的自己，以及能在現有的資源

與能力之下安排生活。」透過牌卡的挑

選，病友從患病的失落裡長出對自己的

感謝，跨越情緒的低潮，關注在現有資

源與能力之下，重新安排自己的生活。

病友C挑選得知患病中的「我做錯什麼─
為什麼要給我這樣的考驗」，表示「我

努力接受治療會真的痊癒嗎？還是只是

延緩症狀的產生？為什麼我要遇到這樣

的考驗。」病友C對治療的後續充滿未
知，擔心治療僅是減緩神經萎縮的症

狀，但無力自我控制。加上，無法接受

患病發生在自己身上，團體課程參與中

帶有情緒，眼眶泛淚。聽卡的三階段設

計與病友所回應的想法與情緒狀態相吻

合，可作為對罕病病友的心理狀態有初

步的了解。 

四、�《我卡》看見病友的需求由向
他人或環境來滿足轉向自身

「我卡」被挑選次數超過三次的牌

卡為「感恩惜福」、「我是自己的專

家」、「把不可能變可能」、「解

脫」，以及「幸福就在轉彎處」，且佔

62%的病友選擇此五張牌卡。加上，此五
張牌卡屬於「接受治療」及「展望人

生」階段，顯示佔62%的病友們不過度期
待透過他人或環境來滿足自身需求，而

是轉向自身為自己負責。病友D及病友E
皆挑選「感恩惜福：我知道你們都愛

我，我也愛你們」，病友D表示「謝謝身
邊照顧自己的人，雖然復健很辛苦，但

他們仍願意在身邊支持我、鼓勵我，我

會繼續努力下去。」病友E表示「我之前
是工程師，後來到彰基給劉醫師看診。

醫師人很好，我生病後一度很沮喪、走

不出來，劉醫師一直鼓勵我，給我希望

跟信心。我現在有勇氣面對我現在的情

況，因為有相信的力量，也因為身邊的

人的支持，讓我更有信心。」病友F挑選
「我是自己的專家：消極無法解決問

題，但我能勇敢面對」，表示「我相信

人只要還活著，就一定會有希望，雖然

我現在行動不便（坐輪椅），可是我還

能夠活動，也還能跟大家在一起，還能

夠幫助其他病友，我覺得自己現在的人

生很有意義。」透過牌卡說出病友對生

命與重要他人存有感激，相信自己的自

癒能力，化為行動創造可能性。患病初

期病友關注於生病的當下、沮喪的情

緒，希望醫院有效治療疾病。患病後

期，轉而關注在自身需求，看見自己的

限制與優勢，讓自己的生活帶來力量與

希望感。

五、�《說卡》賦予病友找到自己生
命的價值與意義

「說卡」被挑選次數超過三次的牌

卡為「把握當下」、「接納不完美」、

「生命的奇蹟」、「原諒與體諒」、

「相信的力量」，以及「做自己的主

人」。病友G選擇「把握當下：因為我把
握當下，所以好好的過每一天」，指出

「雖然不知道我還可以活多久，不過我

有好好的把握當下，讓每一天的自己都

是有力量的。」病友在未知生命可延續

多久之下，選擇把握當下，並相信自己

能帶著力量過每一天。研究者統計佔76%
的病友選擇此六張牌卡。此外，僅「接

納不完美」牌卡屬於「得知患病」階

段，其它五張牌卡屬於「接受治療」及

「展望人生」階段。病友回歸自身存在

的本質，接納自我，把握當下，重新創

造生命的價值與意義。
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六、�《我的翅膀在哪裡繪本》具有
催化團體氣氛、集中成員注意
力的效果

活動開始以《我的翅膀在哪裡繪

本》作為暖身活動，藉此催化團體氣

氛，播放繪本後成員們表示深受感動，

少部分成員留下眼淚，達成聚焦成員注

意力以及催化的效果。

一、研究結論與貢獻

本研究透過繪本的隱喻、牌卡文字

的聯想，喚起罕病病友獨特及共同的生

命經驗，如同《聽我說卡》之命名，病

友的生命故事能被真實的聽見，能看見

自己的重要需求與渴望，珍視身邊的重

要他人，並且發展正向力量，進而規劃

與展望人生。以下說明本研究貢獻：

（一） 珍視罕病病友的生命經驗，拓展
諮商在醫療場域的專業性

過去研究者多數採以質性研究進行

病友生命經驗的探索，本研究者進一步

將罕病病友的生命經驗結合繪本與牌卡

媒材，藉由團體課程之帶領，協助罕病

病友及家屬能獲得心理的安適，同時，

瞭解罕病病友是否有諮商的需求，作為

後續轉介的評估。

（二） 發展罕見疾病之表達性媒材，提
升諮商在醫療場域的多樣化

隨著藝術媒材的發展，加上繪本與

牌卡的普遍運用，研究者針對罕病病友

設計符合其生命經驗與歷程的多元媒

材，藉以反映罕病病友無論在生命經驗

或自我修復與因應生活的過程，皆有其

獨特性與普同性。在牌卡運用實務上鮮

少依據特定族群而專屬牌卡，而本文所

設計之《聽我說卡》適合運用於罕見疾

病病友、家屬，未來亦可隨著使用對象

之特性，延展至醫療諮商其他的服務對

象。

（三） 凝聚病友團體連結，促進社會資
源之連結與引入

對於罕病患者而言，由於病友人數

實屬稀少，社會能見度低，許多病友因

不知患病而延誤就診，導致悲劇發生。

是故，連結各界社會資源，提高大眾對

於罕見疾病之認識是目前罕病醫療當務

之急！但即使醫療院所定期舉辦病友會

活動、同時罕見疾病之公民團體亦時常

連結病友之感情，但病友的聚集若缺乏

適當規劃，不但無法發揮生命經驗分享

所帶來之普同感療癒因子，更無法凝聚

病友之間的感情與連結，對於病友社會

處境改善之功效雖是無害，但也無益。

本研究試圖發展適合作為罕見疾病病友

心理健康促進活動與心理諮商使用之表

達性藝術媒材，希能透過促進病友聚會

的分享品質，來提昇病友間的團體凝聚

力，進而喚起社會關注與病友公民團體

間之連結，為罕見疾病的未來引入更多

資源！

二、媒材使用建議

依據活動方案設計與實際帶領情

形，提出繪本與牌卡之使用建議，供未

來助人者參考：

（一） 考量活動帶領深度，牌卡的活動
時間宜安排至少40~50分鐘

本次活動時間60分鐘，其中《聽我
說卡》活動僅佔30分鐘，在帶領上容易
淪為操作流程，而難以「深度」分享與

討論每人生命故事，顯得有些可惜。病

友選擇的每張牌卡，對其生命經驗皆有

其重要性與獨特性。此外，相信罕病病

伍、結論與建議
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友有其獨特與病共處的方式（王佩辰、

林綺雲、蔡篤堅，2008），透過自我調
整的方式得以展望人生。因此，若能有

足夠的時間聆聽病友分享並予以回應，

則能促進病友有更深的自我覺察與發展

自癒的能力。

（二） 「聽我說卡」未來持續進行實徵
性研究，以提升牌卡的信實度

本研究「聽我說卡」首次使用在病

友會活動中，牌卡經由研究者文獻探討

及團隊共同修訂而成，具有一定的信實

度，牌卡應用於罕病病友及家屬，得以

反映病友的獨特生命經驗、訴說內在想

法、情感連結、重新定義生命意義、發

展疾病因應等。不過隨著病友患病的時

程，會影響牌卡的挑選，以及當下與牌

卡產生不同的連結。研究者會持續進行

牌卡修訂與實徵性研究，以提升牌卡使

用的效果及一致性。

（三） 以小組形式進行，建立病友互助
社群，得以獲得普同感與支持

本次活動將病友及家屬分為五組，

大約每組5~7人。以小組形式進行，在病
友分享自己的生命故事時，能獲得病友

回饋。此外，對於其他病友也能從他人

的分享中得到普同感與回應。此呼應王

佩辰、林綺雲、蔡篤堅（2008）的研究
指出病友發展相互支持的互助社群，能

增強及滿足病友的需求。因此，活動中

透過分組安排，使得病友能連結情感與

獲得支持。唯須留意活動場地及分組桌

椅的安排，對於行動不便的病友能如何

更自在且安全的參與活動。

（四） 帶領牌卡活動之前，應安排暖身
活動，得以催化團體氣氛

本次進行《聽我說卡》活動前，安

排《我的翅膀在哪裡繪本》及病友分享

等催化病友與自我產生連結，在兩個暖

身活動的安排中，病友相當專注傾聽，

對繪本亦表示深受感動，一部分病友也

紅了眼眶。由此可見，適當的暖身活動

安排，有助於引導病友參與活動，並催

化團體氣氛。
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附錄一《我的翅膀在哪裡？》繪本-I

《我的翅膀在哪裡？》繪本-II
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附錄二　《聽我說卡》圖像

聽卡 我卡 說卡

   

附錄三　《聽我說卡》列表

主題 階段一 階段二 階段三

得知患病 接受治療 展望人生

聽 A1. 突然之間：能告訴我
這只是一場夢嗎

A2. 我做錯什麼
為什麼要給我這樣的考驗
A3. 給我希望：請給我一
個好的結果

A4. 不會好的病：這個世
界沒有人可以拯救我

A5. 只要我可以：只要我
聽他們的話，我就可
以⋯

A6. 徒勞無功：我的努力
終究只是一場空

A7. 怎麼活下去：我活著
還有什麼意義

A8. 對不起：請原諒我無
法對自已負責

A9. 只有我可以：我慶幸
我可以做的到...

A10. 逆轉人生：我找到一
個方式過我的人生

A11. 我可以這樣活：與其
痛苦過每一天，不如
快樂的生活

A12. 謝謝我自己：謝謝自
己一路相伴與不放棄

我

B1. 還我健康來：我還有
好多事情想做

B2. 終極的孤單：我好害
怕獨自一人面對

B3. 離死亡好近：我不想
離死亡這麼近

B4. 陪伴的渴望：我想要
有你在我身邊

B5. 好好聽話：我知道我
必須聽話，要好好的

B6. 把不可能變成可能：
我知道要改變事實很
難，但我會努力

B7. 解脫：我希望這一切
早一點結束

B8. 感恩惜福：我知道你
們都愛我，我也愛你
們

B9. 突破限制：在我可以
的範圍內，我願意努
力

B10. 置死地而後生：我已
經沒有什麼可以失去
的了

B11. 我是自己的專家：消
極無法解決問題，但
我能勇敢面對

B12. 幸福就在轉彎處：在
過彎的道路上，走出
幸福的人生

說

C1. 情緒爆發：因為情緒
爆發，我才有出口

C2. 接納不完美：因為我
的接納，我才能面對
一切

C3. 生氣抱怨：因為我的
生氣抱怨，才看見我
有多愛我自己

C4. 愛笑的眼睛：因為你
的接納，我才有笑容

C5. 我的願意：因為我的
願意，所以才能接受
治療

C6. 勇敢的力量：因為我
的勇敢，才得以走到
現在

C7. 生命的奇蹟：因為我
的活著，才得以創造
意義

C8. 原諒與體諒：因為我
的原諒，彼此才能相
互體諒

C9. 相信的力量：因為我
相信，所以才有可能

C10. 把握當下：因為我把
握當下，所以好好的
過每一天

C11. 做自己的主人：因為
我是O O O，我可以
決定我的人生

C12. 利社會與他人：因為
有我，才能為別人帶
來快樂
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