
12-  1    潛水鐘搶救行動      

十二、期待與禁錮的靈魂溝通  

 
運動神經元疾病患者，隨著病程變化逐漸地喪失四肢的動作能力。

以上肢（雙手）而言，比如抓癢、抽取一張衛生紙、揉眼睛、握筆寫字、

拿筷子端碗、穿脫衣服、上廁所，及至用鑰匙關門…等動作的能力都可能

隨時困難，是「舉步惟艱」也是「動彈不得」！間而一一喪失。 

                                        

下肢（雙腳）更不必詳述，走路跌跤、無法站立，最後甚至稍稍舉

起都有困難。是「舉步惟艱」也是「動彈不得」！ 

         
說話的能力也是因為喉嚨的肌肉萎縮而失聲，舌頭萎縮而無法吞

嚥。所以，我們很容易發現末期的患者唾液老往外流，不時地擦拭或乾

脆掛上一只塑膠袋承接止不住的口水。 
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以上這些平日我們賴以與他人溝通的管道∼說話、寫字、動作（肢

體語言），末期的漸凍人都逐一被剝奪了。難怪病友的家屬曾寫過「…

有口不能言、有腳不能走…」的傷感詞句。 

 
而這些漸凍人偏偏是耳聰目明，所有的感覺功能都存在，那怕是一

隻蚊子嗡嗡地打轉，都會令漸凍人心生恐懼，因為被叮咬了無法呼救，

只能眼睜睜地被可惡的小動物欺侮了。 
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一代閃亮紅星－何玲玲的難言之痛 

 

曾經是正聲廣播電台歌唱大賽冠軍的名歌星，何

玲玲在五年前初得此病時，剛開始只是跳韻律舞時發

現兩支小指無法伸直，原本以為是睡覺時姿勢不良造

成，接著變成大舌頭，話都說不清楚，到醫院看了兩

三個月，病情也沒有好轉，最後才由榮總確認是運動

神經元疾病。 

 

這個打擊對於極度愛美的她，只產生了一個

念頭，就是－死。三年前，她在公開場合，靠著微弱模糊的聲音道出她

的心聲，希望立法院通過安樂死條例，讓她沒有痛苦的離開世間。安樂

死當然不可能，她自殺了兩次，然而運動神經元病患是連自殺的力氣都

沒有的，其中有一次，她將安眠藥溶解在汽水裡，再用吸管吸，被朋友

發現及早搶救，撿回一條命。 
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最後協會出面請求台北市政府社會局協助，將何玲玲安置在養護機

構，但與外界溝通充滿困難，若有科技輔具的幫助，改善生活品質，相

信她也不至於要求安樂死，昔日紅遍東南亞的歌星，如今罹患運動神經

元疾病，身軀日漸萎縮，令人不勝唏噓。 

 

 
國內漸凍人的溝通方式  

 
隨著各種動作功能的喪失，聰明的家屬無不竭盡所能發明出針對眼

前的狀況而設計的，與漸凍人相互熟悉好用的溝通方法。 

有一位老太太臥床了，腳還有力氣舉起，家屬便綁一只鈴噹，方便

老太太召喚。像這樣利用可動部位裝設叫人鈴的手法種類繁多，手指可

以稍微動作，便在床頭可及處按上電鈴或特殊 call機，甚至利用電話機、

擴音器…都是最簡便的方法。不過這只是引起注意，讓照顧者及時到床邊

來而已。 

 
為應付生活所需，末期病友的家屬有人將日常生活可能發生的種種

動作分類，寫成大字報。比如：依身體部位或食、衣、住，讓病友以眨

眼、點頭、搖頭的方式示意。 
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有位南部的病友不能言語，臥床了，家屬觀察該病友僅剩的動作功

能，也設計出一些信號。例如：右腳跟點一下代表“眼睛”、點二下“鼻

子”、點三下“耳朵”、點四下“嘴巴”；屁股抬高=背部要搖高 30度，

雙膝外傾=脖子不舒服，雙膝往內=謝謝或你好，雙膝往左=枕頭，抬右

腳=上大號，抬左腳=上小號…等都各具巧思。 

 
然而，這些其實是封閉式的，談不上“溝通”，所以多位病友與家

屬是利用ㄅㄆㄇ字版以拼音，病友用眨眼一下、二下或右看、左看的方

式溝通。這是得下功夫的，得有無比的愛心、耐性與默契，不是每一個

照顧者都能快速學習得熟練，溝通上也會因著使用者的主觀而失真。我

們有位病友是資深記者、學養豐富，有一次拼「ㄕ、ㄌㄧㄣ、ㄗㄚ、ㄐ

ㄧ」，因為沒有四聲，看護回應「要吃“士林炸雞”啊？不用到士林買，

附近就有」，搞了半天才發現他說的是一篇文章名為「拾零札記」，真

是雞同鴨講、大鬧笑話。 

 
這種日常的挫折，往往澆息病人的溝通勇氣，因為不方便，久了可
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能會自我封閉，甚至懶得“說”、自我放棄，所以有效的科技輔具仍是

最期盼的。 

 
 

 
國外漸凍人的溝通方式  

 
 2000 年「國際運動神經元疾病病友大會」在丹麥、歐虎司召開，

2001年的大會在美國、舊金山召開。兩次的出席經驗，我們見識了先進

國家的科技輔具，在溝通方面的輔具研發，真是具有人性。 

 

類似林宸生教授發明的「瞳位追蹤器」之眼控系統以及頭控系統的

構想都有人在使用，不過由於西方的語言文字是為字母拼音較我們更易

於掌控，用電腦直接上網也大有人在。 

 

 

「國際病友大會」讓我們見識了先進國家的科技輔具        
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國外針對個案評估，開發不同介面，協助使用者  
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國外的科技、復健、職能治療人員形成的團隊陣容堅實，大多針對個

案，評估其所剩的功能為何，而開發不同介面，協助使用者以最省力、

靈敏、便捷的方式操作。例如：頭皮震動（揚眉的動作）、單眼眨眼（不

是追瞳）或臉頰肌肉、下額等，借用頭、臉部尚可以活動自主的肌肉控

制，達到操作電腦轉換成文字、聲音。當然，利用嘴巴吹控或口含小棒

子的點選、敲打鍵盤，我們台灣也早已研發，脊髓損傷的朋友多人已使

用經年。 
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不過，對於逐漸喪失所有運動神經動作功能的漸凍人，當然是以追

瞳器寄望最深，甚至利用腦波來操控電腦程式的「傳念神經外科學」

Translational Neurosurgery都是我們最最殷切期盼的頂尖科技。然而，這

似乎有待神經醫學專家與電腦工程專家的持續研究，非短時間能看見

的。所以，追瞳器恐怕仍是目前漸凍人的最大倚賴。 

 



12-  11    潛水鐘搶救行動      

 

 

日本的先進經驗 

去年日本 ALS（運動神經元疾病）病友協會一行十二人，包括二名

看護、協會的工作人員、病友家屬、護士、社工員、志工、翻譯等，陪

伴著一位全身癱瘓、插著鼻胃管和呼吸管的女士，乘坐輕巧的電動躺椅、

躺椅下放著必備的充電設備、椅背上懸掛著如手提電腦大小的呼吸器，

配備輕巧的抽痰機，翩然來到台灣，她就是患病十六年的－－橋本操女

士。 

短短的三天，橋本操女士參觀了故宮。也拜訪了本地的病友，藉助於看

護以五十音拼字，橋本女士眨眼選字，他們相談甚歡。更在座談會中分享日

本經驗，和與會者對話；並展示特製的電腦文書處理器，熟練的操作，以她

略可移動的右腳中指輕輕撥動指示器選字，緩慢的打出一封信，向大家問好。

從早上九點出門，到晚上八點回到下榻的飯店，毫無倦容。對於國內的漸凍

人而言，這是多麼不可思議的事！  
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橋本操女士，這位日本的漸凍人，十五年前發病，使用呼吸器八年，全

身癱瘓，只剩下眼睛會眨，但她非常努力，鼓勵病友「永不放棄」。此次來

台，即是特地帶來她的經驗，希望鼓勵台灣的病友，勇敢的走出去。 

 

橋本女士是需要廿四小時照護的漸凍人，白天由一位職業看護陪伴，下

午五點至隔天早上十點由十位社工學院的學生輪流陪伴，她訓練他們和她溝

通以及使她舒適些，她也是全日本唯一不需要家屬照顧的 ALS患者。  



12-  13    潛水鐘搶救行動      

 

看護費用由三個當地政府所提供的資助系統支付，此外，她還有每月十

五萬日圓（約一千五百美元）的社會福利金。家訪護士則由兩種社福機構免

費提供，她一周有廿二小時的護士照顧；周六則另外雇用一位私人護士。  

物理治療師每月來一次，整脊師一周來幫她按摩三次，而家庭醫師每周

來看她一次，另外，為她做氣切的帝京大學附屬醫院的一位麻醉及醫學工程

專家，則每兩個月來一次。日本的經驗給國內的漸凍人非常大的鼓舞。 
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逢甲研發團隊  

 
民國八十七年春末，有關逢甲大學自動控制系研究所林宸生教授發

明追瞳器的新聞報導刊出，漸凍人協會的顧問醫師高克培主任，就一直

催促著協會工作者要趕快接洽林教授。這個同時，我們的第一位試用者，

中區的病友已經迫不及待地聯絡林教授，熱心的逢甲研發團隊歡迎病友

（當時並不清楚詢問者身份）來試。接著，工作人員拜訪逢甲大學自動

控制系，而經由拜訪、說明，逢甲研發團隊才認識漸凍人，知道原來有

一群這樣的病友，迫切地需要科技輔具，來幫助他們解開末期溝通的困

難。 

林教授與他的研究生們閱讀了漸凍人協會的資料以及「潛水鐘與蝴

蝶」、「我還活著」等書後，算是更清楚末期病友可能的狀況，林教授

與幾位研究生決定針對這類病患發明出適用的追瞳器，特別參考第一位

測試者的意見改進後，逢甲研發團隊認為應該有各種不同病程的病友來

練習、測試，才能使追瞳器進步。 

 
於是協會工作者就近找了豐原地區的一位女性病友，可以說話、眼

睛動作靈活，練習幾次，希望讓更多人知道這個訊息，協會借豐原醫院

召開記者會，分享「追瞳器」的這項新輔具，雖然後來醫生證實該女性

病友不是漸凍人，無論如何，也讓另外的嚴重肢障朋友試驗過。逢甲研
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發團隊在幫助病友的當兒深受衝擊，從此，他們不再是只關在研究室專

研學問的學子，他們也認同社會關懷，願意付出時間、體力、精神，一

次次到病友家，以無比的耐心調整機器（初期經常是電腦搬到病友家時

無法結合追瞳器），甚至還買蛋糕為久未出門的病友慶生。 

 
漸漸地一步一腳印，逢甲研發團隊在全然無經費支持下，默默地付

出愛心使追瞳器更具人文關懷、功能日趨健全而屢次獲獎、 蒙總統召見。

然而，大家並不以此滿足，他們所關心的是這樣的研發到底能不能適用？

真切地幫助需要的人？甚至有沒有廠商可能以更低廉的價位生產，提供

使用者。 
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病友與家屬對追瞳器之更高期待 

高貴不貴－不是好業人的專利品。 

 
設計輕巧靈敏－太重鼻子有壓扁之慮。 

 
操作簡便－電腦白痴也可以用。 

 
穩定性高－千萬不要考驗耐性。 



12-  17    潛水鐘搶救行動      

 
 

不耗電、不傷眼－用起來舒服。 

 
可與個人電腦系統合而為一這樣所有的事情都可藉由電腦來完成

囉。 

 



期待與禁錮的靈魂溝通    12-  18 

像眼鏡般一戴上自動對焦－甚至可以打電動玩具。 

 

 

 
 

 

普及化－別像天邊的星星，遙不可及。 

 
 


