




高峰會簡介 

台南市癲癇之友協會理事長 蔡景仁 

台灣癲癇青年高峰會是全台首次以身心障礙權利公約(簡稱 CRPD)

與癲癇為主題，由癲癇青年們代表癲癇朋友向政府提出社福服務需求的

會議。在會中有青年朋友們的報告，由依據理念的論述與實際生活的經

驗，提出社福服務的需求，另外還有分組討論，在專家學者與社工的帶

領下，聽取來自各地癲癇朋友及其照護者的經驗分享，並具體的列出他

們的需求。台南市癲癇之友協會將統整所有需求，依需求的合理性，短

中期的可行性等，集結給台南市政府，期待市政府服務身心障礙者的團

隊，經討論與合理調整後，形成策略，以落實 CRPD 的實踐，嘉惠癲癇

朋友。 

本次會議由台南市癲癇之友協會與台南市東區扶輪社共同主辦，理

由是政府的社福服務固然是義務，但是負擔一直很大，能夠提供的資源

與服務有限，慶幸社會民間仍有許多慈善公益團體，以慈善模式提供資

源與關懷，做為互補。我們期待政府能夠與慈善團體，在實踐社會責任

時，進行溝通協調，而獲得更大的效益。 

台南市癲癇之友協會主動舉辦這個會議的主要理由是，癲癇朋友

中，有一個特殊的青年族群，一方面他們在醫療上尚未能獲得長期不發

作的控制，另一方面也還得面臨來自歷史文化深植人心的刻板印象與歧

視，使得個人與家庭必須承擔難以承受的巨大壓力，甚至成為心理社會

的枷鎖，缺乏走入人群的信心，自我孤立，成為社會中的隱形人，更是

弱勢族群中的弱勢。 

本次會議的三大議題是癲癇朋友的教育、交通、就業與職業。交通

部今年有條件的開放癲癇朋友請領駕照，其實是受實施 CRPD 之賜，而

求學與就業方面，癲癇青年朋友的人生之路還很漫長，若能妥善的安

排，讓他們獲得這二項基本需求的服務，將更可彰顯台灣實施 CRPD 的

創意。 



台灣癲癇青年高峰會議程 

主辦單位：社團法人台南市癲癇之友協會/台南東區扶輪社 

指導單位：臺南市政府 

活動日期：2020 年 11 月 21 日(六) 

時間：08:50-17:00 

地點：成大醫學院第三講堂 

主持人：胡琇雯 

時間  講題 報告 與談人 

08:50-09:30 報到註冊及交流 

09:30-09:45  主席團主席宣布開幕與致歡迎詞 

 貴賓致詞 

成大醫院院長室 許志新醫務秘書 

台南東區扶輪社 梁金生社長 

台灣癲癇醫學會 謝良博理事長 

台灣癲癇之友協會 施茂雄理事長 

台灣兒童伊比力斯協會前理事長 關尚勇醫師 

09:45-10:00 I. 癲癇青年高峰會之緣起、意義與目的 蔡景仁 邱大昕教授 

10:00-10:20 II. 身心障礙者權利公約(CRPD)與癲癇 周孟樂 社會局 

陳榮枝局長 

10:20-11:00 III. 教育與癲癇 胡琇雯 教育局 

許婉馨科長/ 

周宜卿醫師/ 

張明裕醫師/ 

林淑玟教授 

11:00-11:20 中場休息 

11:20-12:00 分組討論：(A) 十二年國民基本教育 (B)特殊教育 (C)社會教育  

帶領：(A)賴佩君 周宜卿 張明裕 顏敏夙/協助 林政億 

(B)林淑玟 陳美玲/協助 黃于俽 洪迎慈 

(C)蔡景仁 邱大昕/協助 鄒孟珈 陳慧璟 

12:00-12:20 記者招待會及大合照 
黃偉哲市長、社會局長官、教育局長官、勞工局長官、交通局局長、梁金生社長 

蔡景仁理事長、謝良博理事長、施茂雄理事長、關尚勇醫師、周孟樂醫師 



 

12:20-14:00 友會聯誼/午餐 

14:00-14:40 IV. 交通與癲癇 洪爾君

李昭慶

交通局 

王銘德局長/ 

關尚勇醫師/ 

蔡景仁醫師 

14:40-15:20 V. 就業準備及就業與癲癇 薛育如

邱聿家

勞工局 

沈淑敏科長/ 

謝良博醫師/ 

張瀚云助理研究

員 

15:20-15:40 中場休息 

15:40-16:20 分組討論：(D)就業準備(甲)、(E)就業準備(乙)、(F)就業 

帶領：(D)張瀚云/協助 黃于俽 陳保仁 

(E)謝向堯 吳怡真/協助 鄒孟珈 楊茹茵 

(F)沈淑敏/協助 吳富美 柯琳之 

16:20-16:50 綜合討論 關尚勇

醫師 

謝良博醫師 

16:50-17:00 大會致謝詞 所有工

作人員

蔡景仁醫師 

17:00- 大會結束/發送伴手禮 

主辦單位保留議程變更的權利 



與會指導嘉賓 

臺南市政府 市長及各局處長官 

市長  黃偉哲 市長 

社會局  陳榮枝 局長 

勞工局 王鑫基 局長 

交通局 王銘德 局長 

教育局 特幼教育科 許婉馨 科長 

勞工局 就業促進科 沈淑敏 科長 

與會指導專家 (依姓氏筆畫排列) 

吳怡真 醫師 

 台南市癲癇之友協會理事 

 成大醫院神經部主治醫師 

專長 臨床神經學、神經電生理學、癲癇學、認知 

神經科學 

邱大昕 教授 
 高雄醫學大學醫學社會學與社會工作學系 

專長 身心障礙研究、醫學社會學、科技與社會 

周宜卿 醫師 
 中國醫藥大學兒童醫院 小兒神經科 主任 

專長 兒科學、神經學、遺傳學 

林淑玟 教授 
 台南大學特殊教育學系 

專長 復健諮商、肢體障礙、輔助科技 

施茂雄 醫師 

 社團法人台灣癲癇之友協會理事長 

 長庚紀念醫院神經科顧問醫師 

專長 癲癇、頭痛、腦血管疾病、神經退化性疾病 

張明裕 醫師 

 彰化基督教醫院兒科部主治醫師及代主任 

專長 小兒神經系統疾病、小兒神經感染疾病、小兒

遺傳及代謝異常疾病、兒童發展相關問題 
 



張瀚云 博士  成功大學健康照護科學研究所  助理研究員 

許志新 醫師 

 成大醫院院長室醫務秘書 

 成大醫院內科部重症加護科主治醫師 

專長 心臟血管疾病、心衰竭及心臟移植、肺動脈 

高壓、重症醫學、心肌切片、老人醫學 

梁金生 社長 
 台南東區扶輪社社長 

 虹泰水凝膠世界董事長 

陳美玲 教師 
 台南大學特殊教育學系博士生 

 白河國小特殊教育教學 

蔡景仁 醫師 

 台南市癲癇之友協會理事長 

 成大醫院特聘專家醫師 

專長 癲癇學、腦電圖、臨床神經學、醫學教育 

賴佩君 醫師 

 花蓮慈濟醫院小兒科主治醫師 

專長 一般兒科、兒童發展評估、兒童癲癇、嬰幼兒

腦部超音波 

謝向堯 醫師 

 林口長庚醫院神經內科部腦功能暨癲癇科主治醫師 

專長 癲癇症，神經性疼痛，神經性睡眠障礙，神經

纖維瘤與癲癇 

謝良博 醫師 

 台灣癲癇醫學會理事長 

 澄清醫院中港分院副院長兼主任 

專長 癲癇症、腦血管病變、失智症、頭痛 

顏敏夙 股長  高雄市政府教育局 體育及衛生保健科股長 

關尚勇 醫師 
 台北榮民總醫院神經醫學中心主治醫師 

專長 癲癇症之治療，腦電圖，癲癇教育，醫療法律 

 



台灣癲癇青年高峰會
緣起、意義與目的
蔡景仁
成大醫院特聘專家醫師
成大社科院教育所名譽教授
台南市癲癇之友協會理事長

國際功能、失能和健康分類(ICF)的理論架構圖

身體功能
與結構 活動 參與

個人因素環境因素

健康狀況
(障礙或疾病)

背景因素

WHO Classification Assessment Surveys & 
Terminology Group, 2001

蔡景仁(2017)話說小兒痲痺後症候群



緣起

政府於2014年起實施身心障礙者權利公約(CRPD)政府於2014年起實施身心障礙者權利公約(CRPD)

3

政府有提供社福需求服務的義務

癲癇朋友提出社福服務需求的權利

意義

宜蘭癲癇照護者群體發起宜蘭癲癇照護者群體發起

4
提出癲癇朋友社福服務需求

2020年11月21日台灣癲癇青年高峰會

身心障礙朋友與關懷團體
透過立法促成政府實施身心障礙者權利公約

癲癇青年為癲癇朋友權益的爭取

2001年增列頑性(難治型)癲癇為身心障礙類別2001年增列頑性(難治型)癲癇為身心障礙類別



目的

✔ 提供癲癇青年朋友的社會參與

✔ 了解新制社福政策

✔ 探討身心障礙者權利公約與癲癇的關係

✔ 提供癲癇朋友討論社福服務需求的場域

✔ 集結癲癇朋友提出的社福服務需求

✔ 提供癲癇青年朋友的社會參與

✔ 了解新制社福政策

✔ 探討身心障礙者權利公約與癲癇的關係

✔ 提供癲癇朋友討論社福服務需求的場域

✔ 集結癲癇朋友提出的社福服務需求

5

癲癇朋友在高峰會的角色與意義

✔ 角色
╶ 接待人員、主持、分享者、親善大使，以及報告

✔ 意義
╶ 實踐社會參與
╶ 承擔社會責任，致力於癲癇友善環境的營造

✔ 角色
╶ 接待人員、主持、分享者、親善大使，以及報告

✔ 意義
╶ 實踐社會參與
╶ 承擔社會責任，致力於癲癇友善環境的營造



會議目標
議題報告

分組討論

台南市癲癇之友協會

溝通、討論與提出需求

癲癇朋友障礙需求集

合理調整 政府

論述、經驗與需求

台灣癲癇青年高峰會的主題與議題

主題：身心障礙者權利公約與癲癇
議題：
 身心障礙者權利公約與癲癇
 教育與癲癇
 交通與癲癇
 就業準備與癲癇

主題：身心障礙者權利公約與癲癇
議題：
 身心障礙者權利公約與癲癇
 教育與癲癇
 交通與癲癇
 就業準備與癲癇

8



共同努力的空間

就障礙者權利而言，
世界上每一個國家都是發展中國家

就障礙者權利而言，
世界上每一個國家都是發展中國家

Michael Ashley Stein (10/30/2017)

就癲癇醫療而言
世界上每一個國家都是發展中國家

Edward Reynolds

做為一個台灣人

本來都有受到國家平等的對待

做為一個台灣人

本來都有受到國家平等的對待

台大雲林分院
2019-07-29

-蔡英文總統



癲癇友善城市
從台南開始

全台灣遍地開花

設立或加強政府跨局處與跨專業的團隊

制度改變，曠日費時

策略改變，創造服務

制度改變，曠日費時

策略改變，創造服務





講者簡介 周孟樂

• 1993年次
• 台南人
• 國立成功大學醫學院醫學系畢業
• 成功大學附設醫院神經部

第一年住院醫師 → Now!!
• 台灣神經學學會 會員

• 17歲時診斷為癲癇，持續發作一年後
透過服藥獲得控制，現已兩年無發作。

身心障礙者權利公約與癲癇
－拆除癲癇的「圍牆」－

講者：周孟樂



再談「失能」

身體功能
與結構 活動 參與

個人因素環境因素

健康狀況
(障礙或疾病)

背景因素

個體差異是社會中必然存在的現象
時間



身心障礙者權利公約(CRPD)核心理念?

CRPD引入「社會模式」觀點

改變身心障礙社福政策

人權思維與政治
政策與制度

政府解決來自社會的隔閡

給箱子

拆圍牆



CRPD引入「社會模式」觀點

政策
&

預算 醫療
社會隔閡
心理

「自主生活」
「社會融入」

最終
目標

自我實現
變成達到最大成就的願望

尊重
尊敬、自尊、地位、認同、實力、自由

愛與歸屬
友誼、親密關係、家庭、連結感

安全需求
個人安全、就業資源、健康、財富

生理需求
食、衣、住、睡眠、生殖

心理待加強族群

人際關係待輔導族群

中度、輕度障礙族群

極重度、重度障礙族群

仍未實現自我理想族群

隔閡源自需求－馬斯洛需求理論



實際例證

低教育水準

低工作位階失業

心理阻礙
個人因素

環境因素

社會歧視

癲癇在舊制/新制身心障礙的定位?



從「特定疾病」至「綜合功能評估」
→ 癲癇朋友納入身心障礙門檻降低了？?

隱形的「少數」…?

台灣癲癇朋友
總人口數(2019)：~10萬人

(舊制+新制) 癲癇納入
身心障礙人數(2019)：4753人

Resource：https://reurl.cc/14XVxD



隱形的「少數」…?

制度內身心障礙者

頑
性
癲
癇

所有癲癇人口

失智症者
智能障礙者

慢性精神病患者
……

至少10萬人
以20-49歲青壯年為主
潛在尚未發作癲癇人口

CRPD「普及與分配正義的原則」



未來方向與需求

• 廣納病友、不再邊緣 Leaving no one behind !
• 在身心障礙相關的現有統計下，同時由政府進行「非難

治癲癇者」與「難治癲癇」者的人數與比率的統計，配
合醫療端的紀錄，提供進一步的詳細分類，將有助於對
癲癇朋友做更完善普及的服務規劃

未來方向與需求

• 政府主導、拆除「圍牆」 Tear down this wall !
• 期望無論符不符合「難治癲癇」條件的癲癇朋友，提出

心理重建、求職、就業或職業評量等服務需求時，政府
都能提供等同具有身心障礙證明者的服務，以求移除任
何隔閡



謝謝各位聆聽，敬請期待後續討論!

法律並不能使人人平等，
但在法律之前人人平等。
~Frederick Pollock



胡琇雯
逢甲大學外國語文學系

樂師英語英語老師

於20歲發現癲癇
已逾一年未發作

身心障礙者需要

選擇和決策
的機會



教育與癲癇

社會團體
癲癇之友協會

學校
特教老師 政府單位

播放教育影片e.g. 大眾運輸
電台(特約媒體)
協助舉辦展覽、講座

新聞媒體



教育實踐

發現和發展每一個個體的潛力

十二年國民基本教育

自發 互動 共好



學習與發展
過程差異是
常態

教育政策平權的進展

Source: https://lepole.education/en/index.php/pedagogical-culture/63-the-inclusive-school?showall=&start=1

整合

排除

融合/包融

隔離



通用設計
一般與個別化的需
求

融合
教育

加強個別需求教育

01

02

03

04

發現疾病

脆弱
群體?



過度保護

情緒反應

自我調整

提升競爭

力

過度限制

挫折、氣憤、
迷失

01

02

03

04

發現疾病

脆弱
群體?

不！具有

潛能
可以改變

需透過一定

的方法



情緒
困擾

情緒
力

學習
力

競爭
力

青少年普遍現
象

社會情感與自
我決策能力 軟實力

(人生技能)

適應社會環境變化

自我覺察

自主表現

社會覺察

關係技能

為決定負責

社會情緒學習



落實人生技能的培養

要求所有學校人員確實擁有

癲癇緊急處理的能力

確認個案獲得有效的服務

媒體以及跨局處癲癇教育

身心障礙者權利公約
CRPD



實際經驗

體驗活動

理解社會
情緒智力

建立價值

觀

思考起點
問題導向學習

討論、分享、
反思、回饋

自我決策

落實人生技能的培養

校護

輔導老師

諮商老師

特殊教育專家

評估檢討
獲得有用的成效



機會教育

20

塞嘴救人

我會CPR

手指當毛巾

插筷救一命



「教育是最有力的武器，你可以用它來改變世界。」

Education is the most powerful weapon which you can use to change 
the world.”
‐Nelson Mandela



 致理科大企管系碩士在職專班碩士生
 宇君生命美學的負責人
 新北市消防第一大隊的義工隊員
 台灣陪伴犬公益團隊推行者

 2018 GOLDEN LIGHT亞澳台灣代表癲癇
楷模

 台灣癲癇之友協會癲癇大使

爾君 小公主的自我介紹

癲癇簡史：

從幼幼班2歳左右開
始與癲癇相遇到小
五最後一次發作, 
與其相處約10年,目
前仍繼續服藥中。

交
通
與
癲
癇

2



3

方便活動和社會參與
上學
工作
就醫
.
.
.
.
.
.

獨立自主的實踐

自行駕駛交通工具的意義

癲癇朋友使用交通工具的類別

• 自行駕駛
腳踏車、機車、汽車

• 他人駕駛
大眾運輸(計程車、公車、

火車、高鐵、飛機…)

5



癲癇門診病友(134人)
回溯性調查：

過去一年間日常使用交通工具一次性普查

資料來源：蔡景仁 (1992) 國科會研究計畫報告

使用比例

自行駕駛

60%
40%

他人接送

持有駕照比率

70% 30%
有駕照

無駕照

最常用年齡層在20
到49歲60~75%

全是違法的!!
6

前瞻性調查
連續調查一年間交通事故的發生

資料來源：蔡景仁 (1994) 國科會研究計畫報告

家屬組116人

癲癇組92人 47% 

12% 88 %

結論:癲癇組發生交通
事故的比率約為家屬
組的五倍！

53%

7



前瞻性調查
癲癇組92人中的交通事故

資料來源：蔡景仁 (1994) 國科會研究計畫報告

12%

與癲癇發作無關

23.7%

結論: 癲癇發作，並不是發生
交通事故的主因
！！ 8

癲癇發作時

癲癇朋友自癲癇發作後
駕駛行為趨向保守的改變

• 由高速交通工具變低速交通工具
• 除非必要，儘量少用
• 有預感時，立即減速開到路邊

9



台灣癲癇學術界與癲癇病友團體
為爭取放寬癲癇朋友考領駕照的努力
• 1990年代的癲癇與駕駛學術研究
• 多次的癲癇與駕駛研討會
• 多次向交通部表達開放癲癇朋友申請駕

照的機會，但都因為維護其他用路人交
通安全，而被裁示為不適宜開放

• 2015年11月6日的交通部駕駛人醫學諮
詢會第八次委員會議決議：應可參考國
外規定及國內交通環境檢討放寬

10

11

交通部修正
「道路交通安全規則」之核心精神

最近2年以上未發作
每２年換發１次

64條第1項第1款第6目之1得考領機車及普通小型車駕駛執照



交通部修正
「道路交通安全規則」部分條文

於持照期間，罹患癲癇，或有癲癇發作
情形者，屬於體格及體能變化已不合於
第64條規定之合格基準之一，應依第1項
第5款規定繳回駕照。

修正條文第76條重點

11

放寬考照後的問題

12

癲癇朋友對請領考照有疑慮
尤其是個資恐再被違法使用

癲癇朋友仍可能有違規駕駛

仍未能解決大部分癲癇朋友的交通問題



呼籲各位癲癇朋友們
除了保障自身安全之外
更別忘了多搭乘最安全的
大眾運輸交通工具！

快快樂樂出門
平平安安回家

13

14

致謝
THANK YOU FOR YOUR LISTENING 

謝謝您的聆聽^ - ^

14

衛教時間：
癲癇發作處置5口訣：移、勿、側、陪、送



姓名：李昭慶

癲癇歷程：
91年~迄今

17歲那年與癲癇相遇，
相處13年後，最後一次
發作是在進行減藥的過
程，如今持續服藥，有
5年沒有發作了。
目前從事水電工作。

台南市癲癇朋友的交通需求

1. 台南大眾運輸的現況。

2. 癲癇朋友對大眾運輸的需求。

3. 大眾運輸駕駛人，面臨乘客癲癇
發作緊急應變的能力。



資料來源：大台南公車

國道三號

海線

山線

曾文溪
溪北

溪南古都

台南市交通局
解決偏遠地區交通的政策

自102年起推動「公車捷運化」
自108年起開闢「小黃公車」



• 116條路線涵蓋山線海線，連結溪南溪北
各交通要道。

•各項電子票證的優惠：
敬老卡、身心障礙者專用的愛心卡。

•達到免費、安全又實現交通平權。

• 108年1~10月同期運量成長率六都第一。

資料來源：https://www.tainan.gov.tw/News_Content.aspx?n=13370&s=7556310
https://www.tainan.gov.tw/News_Content.aspx?n=13370&s=7710242

大台南公車捷運化政策

台南市小黃公車政策

•突破空間限制
已開闢11條車小靈活的小黃公車深入偏
鄉，與公車幹道連結成完善的交通網。

•突破時間限制
全國首創，開放6~22點不限時段的預約
班次，兩人以上就發車。

資料來源：https://www.tainan.gov.tw/News_Content.aspx?n=13370&s=7703733



說明
1. 對癲癇朋友來說，使用大眾運輸工具是
最安全的。

2. 癲癇朋友需規律到大型醫學中心就醫，
偏鄉遠距的朋友，車資是一大負擔。

3. 台南市癲癇之友協會樂意與交通局共同
評估。

需求
請研擬只能靠搭乘大眾運輸工具的癲癇
朋友，給予補助或免費的策略。

需求
請評估善用小黃公車的策略。

說明
1. 偏鄉的癲癇朋友分佈廣泛，仍需要有策
略讓大家知道該如何一起搭乘小黃公車。

2. 台南市癲癇之友協會樂意與貴局共同評
估需求，提供規劃的考量。

3. 這個策略可成為交通局的創新政策，為
小黃公車政策，再添一贏面！



需求
請規劃公民營大眾運輸駕駛人，
接受癲癇發作緊急處理的課程與訓練。

說明
1. 為了癲癇發作的乘客，及其他乘客的權
益，駕駛人需要熟習癲癇發作緊急處置，
保護發作者安全，安撫其他乘客情緒。

2. 台南市癲癇之友協會，樂意與交通局合
作，規劃實施癲癇正確觀念及應變的課
程與訓練。

蔡醮榮先生

這幅畫作的作者，
他是一位癲癇朋友，
生平致力推動關懷
癲癇，並留下這幅
丹青，向世人傳達
此心意。





求職與就業議題

薛育如

1

• 大倉久和大飯店歐風館主任
台師大餐旅所博士生

• 走南闖北的飯店人生10年
歷經台灣企業、歐美企業到日系文化

• 工作之外:
旅行、閱讀、攝影

• 職場不小心收穫3枚章
• AHLEI Certified Hospitality Educator (CHE®) 2020/08
• AHLEI Certified Hospitality Supervisor (CHS®)
• AHLEI Certified Hospitality Department Trainer (CHDT®)

• 欣賞名人:蘇軾

• 名句:莫忘初衷，方得始終

2



3

實現個人理想、發揮
個人能力最大程度

安全、擺脫威脅

食、衣、住、行

友愛、關係、
關懷、歸屬感

社會地位、個人成就、
社會認同 尊重需求

社會需求

安全需求

生理需求

自我實現

馬斯洛需求理論

•角色

職業的重要性

職業角色 獨立自主

自我照護 家庭

社會

4



5

6

當代及未來
求職就業的能力

• 行為能力
• 學習能力 職業技能

認知 溝通 自理
能力

P1



投影片 6

P1 Penny, 2020/11/17



• 與台南市癲癇之友協會的合作
• 台南市促進身心障礙就業論壇

政府資源

7
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9

10

身心障礙者
取得公平機會的就業準備

「職業重建」(Vocational rehabilitation)，是一系列的就業服務流
程；透過協助身障夥伴跨越功能上、生理上、發展上、認知上與情緒
上所遇到的種種障礙，著眼於身障夥伴在重返職場、維持就業能力或
依功能找尋適合自己能力的相關職務。

職業重建流程
「職業輔導評量」：客觀的評估工具

「職業訓練」：藉由各類職業訓練

「職務再設計」：身障夥伴透過工作媒合後會根據夥伴身體功能及工
作技能與對應的職務類別進行分析，透過工作分析找出與配對職務間
有哪些困難會產生？



無法勝任的工作

增加雇主雇用身障者意願

增加更多的就業機會

職務再設計

和一般人一樣工作

身心障礙者
取得公平機會的就業準備

11

邊緣族群的癲癇青壯年

未能領取身心障礙證明

12



說明
1. 就業服務僅提供機構的身障個案使用放寬條件

2. 政府的定額進用制度下，仍有部分單位沒有足額進用放寬條件

3. 職業評量使用申請

邊緣族群的癲癇青壯年具有高度的可造性

就業需求—
邊緣族群的癲癇青壯年

13

14

謝謝聆聽~



關於癲癇-
工作權的保障

講者簡介-邱聿家Alex

中興大學行銷學系(2019畢)
系學會會長、西班牙交換一學期

興趣喜好:
閱讀、獨自旅行

最有趣的體驗:
單車環島11天、西班牙朝聖之路28天

在職經歷:
2020/02~至今：國貿助理

2019.08
確診癲癇
2019.08.26
最後一次發作
目前已1年2個月未發作



關於癲癇-
工作權的保障

工作面試屢次失敗
或

被革職時

該怎麼辦？



癲癇朋友求職與就業問題現實面5

摘自癲癇朋友站起來FB社團 2017-04-18 

找不到工作或被革職怎麼辦？

繼續找工作 自行創業 請親朋好友幫忙

自我檢討 依興趣開店

保障誠實填寫
癲癇病史求職者的工作權

誠實的癲癇朋友在求職欄填寫癲癇病史
企業沒有釐清癲癇的情況下，不應毫無考慮
就直接拒絕求職者的履歷



保障於工作場所中癲癇發作
員工之工作權

任何人以及癲癇朋友都可能在工作場域
癲癇發作
對上述員工應做適當的處理，不應直接
給予解雇

保障癲癇朋友工作權的策略

經病人同意，請主治醫師出具有效的證明
組成評估小組，包括企業方、癲癇相關組
織及主治醫師共同討論



保障癲癇員工每三個月一次
請假看病的權利

醫療法規定，病人必須親自就診
癲癇朋友依醫師判定，可以每三個月就
診一次，
癲癇朋友常因忠於職務或是為了出勤而
請人代診，影響醫師的診斷

期盼勞工局成為政府的加百列
保障癲癇勞工的工作權

企業主、人資主管
各職業工會負責人癲癇組織/團體



勞動是人類的自我實現

-法哲學之基本綱領，黑格爾



 

話說台灣癲癇青年高峰會(1)：來龍去脈 

蔡景仁 

台南市癲癇之友協會 理事長 

成大醫院 特聘專家醫師 

台灣癲癇青年高峰會報名網址 https://rb.gy/bswdzm 

2002 年，照顧頻繁癲癇發作兒童家長們主動發起，將「難治癲癇」列入身心障礙手

冊的申請類別，是台灣爭取癲癇者權益的濫觴；隨後由人權組織與關心身心障礙者

團體極力推動，將聯合國於 2006 年通過的「身心障礙者權利公約(CRPD)」，依總統

令頒布「身心障礙者權利公約施行法」，正式納入國內法，以供遵行；2020 年，政府

正在規劃第二次 CRPD 國家報告審查會議，這是癲癇青年朋友自己站出來爭取權益的

最佳時機。 

台南市癲癇之友協會於 2019 年以「癲癇青年我挺你」的口號為提案，經過激烈競

爭、多方支持下，獲得台新銀行公益慈善基金會「您的一票 決定愛的力量」25 萬元

的活動經費(註 1)。「癲癇青年我挺你」的系列活動目標，包括(1)癲癇青年成長營、

(2)癲癇種子培訓營，與(3)台灣癲癇青年高峰會。 

為什麼挑擇癲癇青年為主要訴求對象?要在全球潮流與社會環境中被看見，「為自

己發聲」是最重要的起點，由癲癇朋友們挺身而出、爭取權益，才會具有最大影響力，

而正處於人生風口浪尖上的癲癇青年朋友，當然就是發言的首選。 

回顧「難治癲癇」能夠列入身心障礙手冊評估，是由家長團體主動提議、鍥而不

捨的努力才爭取到的。有些癲癇朋友即使發作嚴重度符合身心障礙手冊申請條件，卻

因為「癲癇」兩字而寧願不做申請。自古以來，一般大眾受到根深蒂固社會文化影響，

很自然的對癲癇者表現出直接與間接的歧視，他們在求學、交友、結婚、求職、就業、

駕駛、保險等權利，均遭受到形形色色的差別待遇，包括區別、排斥或限制。雖然癲

癇者很少因為癲癇發作而出現短暫、可見的失能狀態，但是受到的心理社會損傷程度，

卻不亞於其他明顯可見的失能者。癲癇朋友與家庭在社會文化的牽制下，成為隱性的

弱勢族群，再加上制度的差別待遇，就更是把他們推向社會邊緣，不受到關注。 

「癲癇青年我挺你」活動建構的思維，是立基於教育理論，透過設計規劃學習場

域與情境，讓癲癇青年們「經驗學習」，也就是以「能力為基礎」的實作經驗，來獲得

與增強能力，最終以「高峰會」展現成效。 

癲癇青年朋友在會議中的角色是什麼?怎麼做?提案時的構想為：「安排癲癇朋友在

高峰會中擔任接待人員、主持與分享，共同參與議題討論，藉此實踐社會參與和重新

建構以及承擔社會責任，共同致力於癲癇友善環境的營造」，這是立基於以活動為中



 

心的 ICF 理論。ICF(International Classification of Functioning, Disability 

and Health，中文譯為國際健康功能與身心障礙分類系統，也有譯為國際功能、失能

與健康分類)，這是 2001 年 5 月 22 日世界衛生組織新公布的倡議，從功能的角度來

進行身心障礙的定義與分類，活動是其核心，社會參與就是活動的一種。台灣在 2007

年全面修正的「身心障礙者權益保障法」中，提出新的身心障礙者的定義與分類，就

是採用 ICF 的理論。2017 年，本人撰寫「話說小兒麻痺後症候群」時(註 2)，也提及

ICF 概念，以「能力不同」取代「失能」、「方便性不同」取代「障礙」，達到人與人之

間的尊重與平權。 

2006 年 12 月 13 日，聯合國大會通過 CRPD，這是 Convention on the Rights of 

Persons with Disabilities 的縮寫，中文譯為《身心障礙者權利公約》，屬於聯合國

倡議的人權公約。身心障礙者權利公約的前言(e)(註 3)提到「身心障礙是一個演變中

的概念，身心障礙是功能損傷者與阻礙他們在與其他人平等基礎上充分及切實地參與

社會之各種態度及環境障礙相互作用所產生之結果」，這是採用 ICF 的概念。台灣雖

然已不再是聯合國會員國，沒有履行 CRPD 的義務，但在人權組織與關心身心障礙的

團體鍥而不捨的堅持與推動，終於促成 2014 年 8 月 20 日總統令公布「身心障礙者權

利公約施行法」，將 CRPD 的精神融入國內立法。 

依照「身心障礙者權利公約施行法」的規定，實行 CRPD 的國家必須舉行國家報告，

台灣已於 2016 年 12 月 3 日首次舉行身心障礙者權利公約(CRPD)國家報告，第二次國

家報告預計於 2020 年 12 月舉行。在準備國家報告之前，政府舉辦多次審查會議，做

為對國家報告進行審閱討論與對話，由此總結身心障礙者及其代表組織對於第二次國

家報告的建議，供權責機關參考處理。癲癇青年高峰會籌備期間，剛好有機會讓癲癇

朋友們集思廣益，共同來檢視 CRPD 與癲癇有關的內容，除了可以把原本構思的活動

內容更明確化，更能夠提高對話的層級，成為今年高峰會的核心議題，可說是最為恰

當不過的。 

高峰會訂於 11 月 21 日在台南舉行，主題為「身心障礙者權利公約與癲癇」，會議

子題包括(1)身心障礙者權利公約(CRPD)與癲癇、(2)教育與癲癇、(3)交通與癲癇、(4)

工作及就業與癲癇、(5)癲癇者的照護問題。會中將由癲癇青年報告各子題。誠懇邀請

所有關心這個主題的醫療人員、家長以及癲癇朋友們踴躍出席，給予參與的癲癇朋友

們意見、支持與鼓勵。本活動特別感謝台新銀行公益慈善基金會、聯合勸募基金會、

陳垣崇院士、台南東區扶輪社贊助經費、共襄盛舉，謹此致謝。 

註 1：台新銀行公益慈善基金會，第十屆您的一票決定愛的力量提案：癲癇青年我挺

你。台南市癲癇之友協會，2019。 

https://www.poweroflove.com.tw/tab_project.aspx?projectid=0C2952&refsource=vote

註 2：蔡景仁：「話說小兒痲痺後症候群」專書。國際扶輪 3470 地區台南東區扶輪

社，2017。 

註 3：身心障礙者權利公約 https://law.moj.gov.tw/LawClass/LawAll.aspx?pcode=Y0000064 



話說台灣癲癇青年高峰會(2)： 

淺談政府啟動新社福政策的軌跡與思維 
 

蔡景仁 

台南市癲癇之友協會理事長 

成大醫院特聘專家醫師 

 

政府自 2012 年起，經由重新鑑定與評量身心障礙者使用社福服務的實際需求，核發

身心障礙證明，以全新概念正式啟動社福政策和推動身障者各項權益，一路走來，都

順應國際潮流。當代的新概念認為「損傷」本身並不足以構成身心障礙，真正的障礙

來自社會環境的限制或隔閡，例如律法限制、無障礙設施不足等，需要政府透過政策

或修法以排除或改善。政府目前正準備「身心障礙者權利公約」(CRPD)國家報告，關

心與需要社福服務的使用者應盡量提出改進之處，使服務更貼近需求。同時，也要思

辨身心障礙、失能、障礙與殘障等字義所帶來的誤解，思考能夠以「去標籤化」的新

辭彙，翻轉深植於傳統社會文化中的歧視、偏見與差別待遇。 

 

將近 50 年來，學術界對醫學的本質與失能(disability)的社會意義，分別推出新的

理論與概念，聯合國的專家將之轉化為實際應用，政府也一直認同並跟隨聯合國的倡

議，制定身心障礙者的政策(表一)。國內最早的「身心障礙者保護法」(1997)就是依據

「國際損傷、失能與殘障分類」(ICIDH，1980)，經鑑定後核發身心障礙手冊，自此啟

動一系列的改革。從採用「國際功能、失能和健康分類」(ICF，2001)與依據「身心障

礙者權利公約」(CRPD，2006)的理念，修法公告「身心障礙者權益保障法」(2007)，鑑

定與評量使用者實際需求後，改發身心障礙證明(2012)，並公告「身心障礙者權利公

約施行法」(2014)，但是直到 2017年才公告「身心障礙者權利公約」(追溯自 2014年

開始生效)，正式將「國際功能、失能和健康分類」與「身心障礙者權利公約」兩者結

合，落實新的社福政策。雖然台灣不是聯合國會員國，政府仍依照聯合國「身心障礙

者權利公約施行法」的規定辦理國家報告，首次於 2016年舉行，並於 2017年邀請聯

合國指派專家出席國家報告的審議；第二次國家報告將於 2020年 12月舉行。政府將

依國家報告訂定與修正社福政策，需要社福服務的使用者與關心權益推動者提出改進

之處，使服務更貼近需求。 

 

表一 政府身心障礙政策與聯合國倡議的關係與時程 



 
 
國際功能、失能與健康分類(ICF)和身心障礙者權利公約(CRPD)的關係 

1980 年公告的「國際損傷、失能和殘障分類」(ICIDH)立基於疾病的觀點，因而

被稱為醫學模式，當時採用傳統概念、令人混淆與不易了解的術語：損傷(impairments)、

失能(disabilities)與殘障(handicaps)。這三個狀態容易被解讀為具有線性的因果關係，

認為個人的失能或殘障是來自疾病、損傷的後果。這是從健康與功能狀態良好者的角

度所做的推論，卻誤導人們在概念上產生「失能」與「正常」的二分法；使用「失能」

或「殘障」時，其實隱藏著區隔與歧視的意涵，不但造成不同於「正常」者心理的二

度傷害，更強化了根深蒂固的負面印象。就在這樣的背景下，聯合國於二十一世紀初

推出 ICF的創新概念，到了 2006年又公告 CRPD，然徒有 ICF的表述，無法落實障礙

者的需求。台灣是世界上第一個將 ICF、CRPD以及 CRPD施行法納入法律的國家，也

據此推出新的社會福利政策。 

ICF 是以活動為中心，建構其理論架構的新概念(下圖)，這個架構顯示個人活動

的功能是由身體功能、身體結構、活動及參與四個元素整合表現的統稱，各項元素環

環相扣、相互作用，並且受到健康狀況、個人與環境等背景因素的影響，形成一個複

雜的體系(雖然學術界對此原型屢有批評，在此仍沿用此架構)；同時結合 ICF 和主張

人權與平權的 CRPD，有助於詮釋活動及參與的限制、障礙或隔閡的原因，由此發現

問題、擬定問題解決的策略。 



 

架構圖上的每個元素，都互相影響活動以及參與功能的表現。所謂「活動」

是指個人完成日常生活中的任何行動，最基本的是食、衣、住、行的生活自理。

所謂「參與」是指社會關係與人際互動，相當於育樂活動。當功能受到影響時，

個體完成任務或行動就可能遭受困難，活動及參與便受到限制，因而形成障礙或

隔閡。受限或隔閡的原因來自個體的健康狀況(生物醫學面)，包括個體本身的個

人因素，如年齡、性別、社會階層、生活經歷，以及環境因素組成的背景因素(心

理社會面)的影響。個人因素涵蓋層面仍有爭議，環境因素則比較明確的是指構成

個體生活環境的外部物理、社會與態度的影響因素，包括自然環境、社會環境、

以及周遭的人、事、物、角色、認知、態度、價值、社會體制和政策與法律等，

例如，缺少利於行的無障礙設施(物理環境障礙)、社會歧視或過時的法律(文化環

境與文明程度的障礙)等，都足以限制功能發揮或造成失能的外在因素。探討造成

個人失能、限制(limitations)或阻隔(barriers/hindrances)的原因，將有助於透過政

策或修法來排除或改善，這也正是 CRPD發揮功用的機會。 

人是活動的主角，每個人在生活中透過角色扮演發揮功能，但也由此發現障

礙、提出消除障礙的需求，因此亟需透過使用者主動發聲，政府將可依評估，提

供符合個人化的社福服務。 

損傷、失能、殘障與障礙 

「殘障」一詞在傳統狹義概念中，認為是因損傷或失能而造成功能的限制或喪

失，無法扮演正常角色，隱藏著歧視的意味。從現代觀點簡單的說，疾病／病症

（Diseases/Disorders）是病理現象，會造成損傷或失能，但是「殘障」這個詞彙已不

合時宜也不再被認同。茲將損傷與功能的關係如下說明： 

「損傷」是指生理、心理層面上，身體結構或功能的不同，這個狀態常因個人的

年齡、性別及社會文化因素等不同，而影響能力(capacity)的表現(performance)。所謂

能力是指個人於一定時間，在活動及參與可達到最佳功能的表現(即潛力)；而活動的

表現則是指個人在當前環境中的實際表現(performance)。 

「失能」的狹義概念是指一般日常生活行為能力的受限或喪失。失能的概念有其



歷史演進，除了受傳統文化深植的烙印、偏見與差別待遇外，最為嚴重的是開始於工

業時代為主流的工業社會，一方面來自競爭，另一方面是依工作能力的表現作為價值

評斷。傳統社會文化主流對失能的見解，已使失能變成法律用語，在法律上成為資格

認定的依據。 

反觀生物現象，人一生的連續動態生活歷程，每個人都可能因為身體、精神與社

會等層面的問題，出現不同期間(duration)與程度的能力改變。在同一時間一個族群能

力的表現，有如光譜般的線性自然分布，各有不同，不能以「失能」或「殘障」作區

分，以年齡或性別為例，體能在不同階段的表現就有明顯的不同。從自然現象的視角

看能力的分布，即在自然界中，每個人本來就是生而不同，「能力程度」不同是自然的

分布；依此類推，「障礙」這個概念，也可以改用「方便性程度」呼應其自然的分布。

透過現代高端科技醫療技術，對處於不同能力狀態的人給予復原與適當輔具等的協助，

生活機能都可以獲得不同程度的改善。事實上，許多在現實面上被視為「失能」或「殘

障」者，都認為自己不但健康狀況良好，功能也無大礙，何來失能或殘障? 為了避免

負面辭彙造成的誤導，需要大家共同創造更恰當且具正面意義的指稱，或將有助於人

與人之間的尊重與平權。 

正如「身心障礙者權利公約」前言(e)提到：「身心障礙是一個演變中的概念，身

心障礙是功能損傷者以及阻礙他們與其他人能夠在平等基礎上，實際與充分地參與互

動過程中，社會展現的各種態度，及環境障礙相互作用而產生的結果」。因此，一方面

需要全面的社會教育，引導正確的身心障礙觀念；另一方面需要落實施行「身心障礙

者權利公約」，才能提供個人化的社福服務需求。身心障礙者與關心此項議題者都需

積極主動的向政府提出合理需求，達到供需兩方相互了解，才能提高使用與服務品質。 

Disability與身心障礙 

聯合國使用「disability」這個字，是個傘型概括性用字，涵蓋損傷、活動限制與

參與隔閡等。「身心障礙者權利公約」英文版全文只用 disability，中文版則翻譯為「身

心障礙」，這兩者的意義雖然有落差，但也有一定的關係，只是譯者沒有特別做註記。

Engel G(1977)倡議全新的醫學模式「生物心理社會模式」之前，disability 是意味著因

為工作能力受到限制而被評判為「失能」，這除了是工業時代的價值判斷外，也受到

傳統醫學本身的限制，例如過去醫學與醫療科技還不發達與普遍的年代，急性病、包

括嚴重外傷都可能無法復原，而造成失能。在「生物心理社會模式」逐漸受到重視後，

個人就醫時，醫療人員除了考量醫學所定義的健康狀況，還要探討來自個人與環境因

素影響所產生的心理社會問題，全面照護身(生物醫學面)與心(心理社會面)，當無法同

時處理與照護身心問題時，就是有「身心障礙」。 

健康的新定義 

1948 年世界衛生組織的公告，認為健康並非僅僅沒有疾病與虛弱，在身體、心

智與社會方面還要處於完全的安寧幸福(a state of complete physical, mental and social 

well-being and not merely the absence of disease or infirmity)，這是個理想卻嚴格的二分



法。這個定義已經不適合於當代以慢性病與老人醫學為醫療主軸的現實。Machteld H

等(2011)依目前與未來人口老化以及少子化趨勢的需求，提出健康的新定義，強調健

康是要能夠面對社會、身體與情緒的挑戰，藉此改變自己，且具有自我管理的能力以

適應生活與環境。這個新定義已然拋棄傳統的健康概念，完全強調策略性的解決身、

心問題，因此健康可視為動態的實踐，在不同的人生階段呈現不同的「生物心理社會」

樣貌，只要具有自我管理的能力以適應生活與環境的能力，就是健康。這個新定義的

意涵，在今日醫學、醫療科技以及資訊科技快速發展的時代，每個人都必須學習如何

分辨與判斷正確的醫療資訊與維護健康的方法，做最適合自己的自主健康管理，並學

習健康素養、持續配合健康促進活動，才能與時俱進的維護符合個人的「健康」狀態。 

 

延伸閱讀：話說台灣癲癇青年高峰會(1)：來龍去脈 (發表於台灣癲癇之友協會官網

2020-07-10 及台南市癲癇之友協會 109年 7月季刊 

https://tinyurl.com/y6hgcpp3) 

 

參考文獻 

1. Engel G. The Need for a New Medical Model: A Challenge for Biomedicine. Science, 

New Series 1997; 196:129-136. 

2. Machteld H., et al. How should we define health? BMJ 2011;343:d4163.  

3. What is the WHO definition of health? https://www.who.int/about/who-we-

are/frequently-asked-questions  

4. 王國羽：Nagi之功能限制概念分析：國際健康、功能與身心障礙分類系統(ICF)

評估概念與編碼。身心障礙研究季(2010) 第 8卷 1期，第 1 – 17頁。 

5. 蔡景仁：「話說小兒痲痺後症候群」專書。國際扶輪 3470地區台南東區扶輪

社，2017。 

6. World Health Organization. International Classification of Impairments, Disabilities, 

and Handicaps: A manual of classification relating to consequences of disease. 

Geneva: WHO,1980. 

https://tinyurl.com/y6hgcpp3
https://www.who.int/about/who-we-are/frequently-asked-questions
https://www.who.int/about/who-we-are/frequently-asked-questions


投票方式
(2020/11/1-30  連結網址或掃描QR code)
https://tinyurl.com/y2cs4zsc

連上網站，按「投票」做 LINE 或 FB認證身分
輸入您的手機號碼
取得一組簡訊認證碼
再次按「投票」，顯示投票成功，就完成了!

第11屆 台新銀行 您的一票，決定愛的力量
(25萬元組，編號3091)

邀請共同支持台南市癲癇之友協會
明年度青年成長營及舞蹈訓練
活動經費角逐，謝謝

按它!按它!
可分享投票連結給朋友喔

掃描QR code
只要4分鐘

認識癲癇急救處置



協會官網 

協會FB 

拈花惹草園藝
作業所FB 

癲富友情動畫片 
(5分鐘) 

 



癲癇發作處理３口訣 

1.側躺
移除週遭可能造成危險的

物品 

取下眼鏡、鬆開貼身衣物 

協助患者側躺、拿軟東西

墊住頭部 

2.勿塞口
勿塞任何物品到患者嘴巴 

癲癇發作或剛發作完畢，

勿餵食患者任何食物、水

等 

勿強壓患者，可能會傷及

患者 

3.關懷
守護患者，直到恢復意識

為止 

協助患者紀錄發作狀況及

時間 

邀請您共同響應「電子發票e點通」 

完成捐贈電子發票 

店家掃描愛心條碼 

結帳前出示愛心條碼 

請將上面台南癲癇愛心碼剪下 

愛心條碼使用方式： 
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光田癲癇病友聯誼會、台中榮民總醫院神奇之友會 

澄清癲癇之友會、中國醫藥大學附設醫院癲癇病友俱樂部 

彰化基督教醫院癲癇之友會、雲林縣癲癇之友協會 

高雄市超越巔峰關懷協會、屏東縣癲癇之友服務協會 
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