
十一月十六日欣逢本院二十二週年院慶。今年院慶大會由蔡長海董事長率先捐出新台幣壹仟

萬元，作為「脊髓性肌肉萎縮症醫療發展基金」 林正介院長指出，「脊髓性肌肉萎縮症」是

一種體染色體隱性遺傳疾病，在國內的發生率僅次於重型地中海型貧血，在西方國家排名第

二，是僅次於肺纖維囊腫造成 幼兒致死的最常見遺傳疾病。目前地中海型貧血已獲普遍認識

與重視，脊髓性肌肉萎縮症卻一直是個陌生的名字，患者可以獲得的幫助有限，目前在本院

兒科門診追 蹤的十三名病童，都是家裡沉重的負擔。有鑒於此，本院希望病童能在醫療團隊

的照顧下，很快能成為一尾活龍，也希望藉此號召有心人一起為他們創造生機。 脊髓性肌肉

萎縮症的帶因率似乎沒有人種的差別，佔總人口的 1%∼2%，換句話說，每一萬個新生兒至少

產生一個病患，根據發病時間的不同可以分為三型。第一 型為嚴重型，約於出生六個月內發

病，大多在兩歲內因呼吸衰竭或肺炎死亡，終其一生無法坐或站。第二型為中間型，通常在

十八個月內發病，最好的運動功能只可 以坐，少數有短暫站立功能，但無法行走。第三型為

輕型，發病年齡通常是在學走之後，症狀以近端肌無力為主，然後以緩慢的速度退化。 根據

醫學研究部分子醫學研究室張建國主任指出，導致脊髓性肌肉萎縮症的原因，是第五對染色

體出了問題，經多年研究，不但發展出精確的產前基因診斷法，過去 兩年來，本院以地中海

型貧血『老藥新用』治療，獲得突破性進展。 在院慶大會中特別邀請了八位病兒與家屬蒞臨

現身說法，讓大家瞭解他們辛苦的治療歷程，其中 5 歲王小妹妹的父親述說照顧的過程，這

幾年來沒有一天是“一覺到 天亮”必須在夜裡替不會翻身的孩子翻身拍背，其間也歷經不知如

何就醫，而做了一些手術，孩子皮肉痛是父母的心痛，最後在本院醫療團隊協助下已可以自

己步行 20 公尺了，在娓娓道來的過程中，感動了現場的所有人，為使大眾明瞭本院對醫療

研究發展不遺餘力，也特別請台視主播石怡潔記者擔任關懷大使，以喚起民眾對 婚前、產前

檢查之重要性。最後用廢棄 CD 片做為祈願卡並簽名與胡志強市長、董事長、病童共同將祈

願卡掛在特製的希望之樹上，象徵病童早日康復。 脊髓性肌肉萎縮症的病童，發生率並不低，

每一萬個新生兒就會至少有一個，但國人對這種疾病仍相當陌生，以致很多病童未及時獲得

治療，相當可惜，因此本院蔡 董事長捐出一千萬元，作為脊髓性肌肉萎縮症醫療發展基金，

希望號召有心人一起投入，為病童創造生機，也讓這項獨步全球的治療新發現造福更多病童。 


