出國報告（出國類別：考察）

美國夏威夷漢生病歷史公園參訪

(Kalaupapa National Historic Park, HI) 
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摘要
美國夏威夷州Kalaupapa國家歷史公園見證了十九世紀以來痲瘋病患被強制隔離的血淚史。在這麼一個天然險阻飛鳥難至的地方，很自然的就成為當時隔絕痲瘋病人最理想的場所。僅管這裡的景色是多麼的優美、氣候多麼怡人，可是由於人類的無知與恐懼，幾乎有將近一百多年的時間，這個美麗的地方卻變成痲瘋病人的煉獄。當時可說是完全沒有人道的考量，更不用說任何的人權思維，病患被強制送到這裡後就等於被宣告了死刑，只能自生自滅終其一生。所幸在病患们都極度絕望的時候，教會的神職人員陸續來到這裡，不只為苦難的痲瘋病患帶來心靈的慰藉，更不遺餘力的照顧他们的日常生活，以及提供他们醫療上的需求與照護，當然最重要的是他们帶來了對於生命的尊重與人權的普世價值觀。一直到二十世紀中期才有了這些重要觀念的改變。其中包括了最重要的人性的尊嚴、去隔離以及生活品質及環境的改善等等。幾十年來經由當地熱心人士、環保團體以及前漢生病友的努力奔走及爭取，美國國會終於在1980年通過成立了「Kalaupapa國家歷史公園」。主要目的就是要讓所保存的這個園區能夠對於漢生病相關的種種作為在現代以及將來能夠具有教育及啟發的功能，另外對於自然資源的保護及傳統歷史建物的保存也深具意義。
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壹、考察目的與行程

位於美國夏威夷州Molokai島上的Kalaupapa是十九世紀夏威夷群島裡一個非常重要用來隔離痲瘋病患的地方。一直到1969年夏威夷廢止強制隔離法令為止，這百多年來，此地便是夏威夷漢生病患者的家園。如同世界其他地方一樣，夏威夷當時對於漢生病的成因亦一無所知，而當時的醫學亦無法治癒此病，強制隔離治療患者被認為是唯一可選擇與執行的公共衛生政策。Kalaupapa距離夏威夷其它地區十分遙遠，且交通不便，因而被當時夏威夷王國選為隔離漢生病患的處所。1980年美國國會正式設立Kalaupapa國家歷史公園，承諾保存Kalaupapa的歷史，以作為今後世代的教育及啟發，並且允許原有的Kalaupapa的病患居民可以自在的在此生活，以及擁有他們的家園。
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此行主要目的就是實地去了解Kalaupapa國家公園在漢生病防治史的意義，以及如何規劃及保存過去的歷史與環境；以作為我國將來在規劃及執行「漢生醫療園區」之借鏡與參考。
98/05/28 起程---赴夏威夷 Honolulu International Airport
98/05/29 夏威夷歐胡島→Hooleluo Airport→Kalaupapa Airport

98/05/29~98/05/30 參訪Kalaupapa National Historic Park, 




參訪Kalaupapa漢生病患聚落Leprosy Settlement

98/05/31返台
貳、參訪紀要：

一、美國夏威夷Kalaupapa國家歷史公園
此公園佔地約8,726英畝另外還有約2,000英畝之沿岸近海面積，公園裡主要的資源除了自然優美的環境外還包含了當地的歷史以及當時的痲瘋病患居民，而這也是為何Kalaupapa國家歷史公園會如此獨特的原因了。公園入口設立的紀念碑，讓病友及家屬们彼此相互扶持著，讓他們在身心靈上都有足夠的力量可以克服、順利渡過苦難的日子。這種心靈上的安慰，不單只是對於痲瘋病患者身體上的病痛，還包括了當時患者們被迫離開自己的家庭時，所必須面對的生離死別的最大悲劇。
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從1866年開始到現今，總數約有8,000多位漢生病患被強制隔離到這個地方來，終其一生與世隔絕。此地風景優美，自然景觀極為豐富，可惜交通不甚方便，除了夏威夷島嶼間的小飛機外，就只能靠毛驢走崎嶇的山路來運送。此公園的管理單位由美國國家公園管理處及夏威夷州衛生部負責，雖然目前已沒有醫學上的理由去限制參觀，但為了保護現住病友居民的隱私及生活品質，要去參訪仍需提出申請導覽。園區內沒有露營、餐廳或便利商店等公共設施。此公園為火山熔岩形成的一個半島，南面是高達兩千英呎的懸崖峭壁，其他三面則是浩瀚的太平洋。公園內的自然景觀極為豐富，區內有一座冰河時期遺留下來的火山口Kauhako Crater，另外還有三條原始河谷。自然景觀相當豐盛，園區內動、植物、生態保護的相當良好。
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此公園現有居民約一百多位，包括公園管理維護人員、志工、神職人員及十幾位的漢生病友。園內有好幾間極具歷史意義的教會建築，最著名的當屬Father Damien(1840-1889) 於1872年所蓋的St. Philomena Catholic Church (Father Damien’s Church)。 Father Damien可說是夏威夷漢生病人的導師及上帝所差遣來照顧漢生病患的天使。1873年在他三十三歲的壯年來到這個地方開始無怨無悔的服務此地的漢生病人，提供身、心、靈的照顧。十二年之後，1885年他不幸也感染了漢生病。此後一直到1889年逝世為止，上帝又差遣了Brother Joseph Dutton, Mother Marianne, Sister Leopoldina, Sister Vincent等人來協助Father Damien未完成的志業。
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園內著名的歷史建築尚有建於十九世紀早期的Bayview complex及McVeigh Home，裡面有大小不同的房間、餐廳、廚房及娛樂室等，也都維護的相當良好。
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St. Francis Catholic Church則是建於1908年的哥德式大理石建築；另外在1909年又蓋了一座美麗的燈塔，指引西行的船隻通往歐胡島火魯奴奴港口。
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二、夏威夷漢生病患聚落

夏威夷Molokai島上的Kalaupapa國家歷史公園及漢生病患聚落(settlement)基本上是不開放給個人隨意參觀，需事先預約申請，而且不允許十六歲以下青少年小朋友在公園內夜宿。此漢生病患聚落在地理位置上與世隔絕，東北西三面臨著浩瀚的大海，南邊則是緊臨高聳的懸崖峭壁。聚落內未經允許不得與原漢生病患居民交談與攝影。
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西元1866年第一批十二位漢生病患被強制放逐到Molokai島上的Leprosy Settlement at Kalawao這個地方來，一百多年來漢生病患聚落的人文發展大略可分為五個時期：
1)1866-1910 在這第一個五十多年間，此地充滿了恐懼、無助與不時竉罩死亡的陰影，病患多屬於嚴重的末期，生命極其短暫。
2)1910-1929第二階段約二十年是改善時期，當時在醫學上對於痲瘋病菌已有相當的認知與瞭解，大風子油(CHAULMOOGRA OIL)開始廣泛的用來治療病人，對於病患的身心都有很大的幫助。早期診斷及治療可控制疾病的進展，延長病人的生命。
3)1930-1945這段期間一般人對於痲瘋病的觀念、態度以及對於病患的管理已有很大的改變，但是很不幸的，由於見不到大風子油的即時療效，隨著大風子油風潮漸退，病患又開始失去了信心，再度陷於絕望之中。
4)1946-1969痲瘋病特效藥sulfone drugs就在四零年代中期被發現了，病人開始接受這個藥物的治療，反應相當良好，當時甚至於稱此藥為〝奇蹟之藥〞。社會大眾也不再那麼恐懼與排斥痲瘋病，並開始思考對於病患的隔離是否有其必要性？最後終於在1969年廢除了隔離治療的政策。
5)1969-present所有新的病人只需要接受門診投藥治療，原來漢生聚落的病患可以選擇回歸社區或是繼續住在聚落裡。人權思維開始萌芽，自由民主社會運動持續發展，民眾開始檢討過去隔離政策的錯誤與迷失。

幾十年來經由社會各界人權組織、當地熱心人士、環保團體以及前漢生病友及家屬的努力奔走及爭取，美國國會終於在1980年通過成立了「Kalaupapa國家歷史公園」。主要目的就是要讓所保存的這個園區能夠對於漢生病相關的種種作為在現代以及將來能夠具有教育及啟發的功能，另外對於自然資源的保護及傳統歷史建物的保存也深具意義。目前聚落裡有病友自己開設的簡易商店、小郵局、小型加油站、圖書館，生活機能健全。另外也有一間小型的資料館，裡面存放著過去的文物及歷史資料。並尚有一間醫務室，僅提供園區內一百多位居民的簡易醫療服務。每個星期兩次由歐胡島支援醫護人員，若有緊急傷病則需轉送外地。基本上現仍居住於保留區內的十多位原漢生病患，健康狀況良好，生活上多可自理，無需他人特別照護，若有須要復健或介入醫療，則不適宜居住園區內，仍需轉介到位於歐胡島的漢生病照護中心，畢竟此地已轉型為歷史公園且人口不多醫療資源需求已不再那麼重要。
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叁、心得及結論：
從以上參訪了夏威夷國家漢生病歷史公園及漢生病患聚落，回想當時漢生病患無助的生命歷史，那些被社會歧視與隔離所帶來心靈上的創傷，應更遠大於他們身體被疾病侵襲的痛苦。現代的夏威夷人們開始反省：過去我們怎麼會以這樣的強制隔離方式來對待漢生病患？這八千多位漢生病患為何被迫與他們的家庭分離，又如何度過他們的餘生？有鑒於此，美國將夏威夷Kalaupapa設為國家歷史公園。在國家公園的網頁上描述著：「…此地提供了我們反思與回顧的場所。在過去的歲月中，夏威夷社會認為隔離這些漢生病患者是保衛社會最好的方法，這樣奠基於公眾恐懼上的隔離政策卻讓這些病友的生命付出了極大的代價。此地是這些被隔離的患者生活的聚落，也是年輕的夏威夷人重新接觸認識凝視這段歷史的地方。這些一度被遺忘的漢生病患，我們該如何來反思及面對？這裡也是夏威夷將過去隔離的痛苦歷史轉化為光榮的場所，這些面對災難與困苦的勇氣，已經重新成為夏威夷的驕傲。也可以讓人們重新思索：面對未知的疾病與病患的身體，我們應有的反應為何？它所蘊含的人類歷史，自然歷史，與美不勝收的自然風景，將療癒我們每一個人的心靈。」
民國九十七年八月十三日我國也正式公布實施了「漢生病病患人權保障及補償條例」，其中除了對因隔離治療政策導致社會排除，身心遭受痛苦之漢生病病患，給與撫慰及補償，並保障其醫療及安養權益。另規定政府應於樂生療養院內適當範圍進行漢生醫療園區之規劃，作為紀念及公共衛生教育之用；且積極推動漢生醫療園區之規劃與設立。
能夠保存自己國家的文化以及自然遺產是多麼的讓人感到自豪，無論我們是否記得過去所嘗試過的錯誤或是檢討我們過去對於漢生病的防治工作以及漢生病患的照護的缺失，我們都可以學到更多的經驗與傳承，對未來抱持著更美好的希望。樂生院新大樓與台北捷運新莊機廠工程，引發社會各界對樂生院保存的爭議，樂生院的院民也因為自主性的提高，在許多社會運動中得以被看見。雖然「漢生病病患人權保障與補償條例」已公布施行，樂生院內的院民與院外療養的病友，也都陸續獲得金錢上的補償；行政院劉兆玄院長也在98/02/12行政院3131次院會公開向漢生病病患發表道歉聲明。但許多問題仍待釐清，樂生院區整體規劃及文化資產保存工作也仍需再討論。但不管外界的爭議如何，平心而論，在現今經濟不景氣的社會中，以目前60歲以上長者的生活水準而言，樂生院民生活照護與醫療服務已具水準之上，應無庸置疑。
當今台灣社會也已經開始正視過去漢生病病人長期所遭受的不公不義，並用積極的態度去消弭過去歷史錯誤所造成的誤解，樂生院院民也獲得相當程度的照護與終身保障。接下來呢？也許我們應該宏觀地正視疾病的文化層面，正視社會目前仍對某些疾病猶存偏見與歧視的問題，讓漢生病不再只是漢生病。

肆、建議
樂生園區保存願景：

針對樂生療養院的保存，多來已有醫療、人權界提出保存方案。重點都在強調其作為台灣醫療史之重大文化資產特質。並建議未來應比照日本、韓國的做法，成立漢生醫療史博物館。這類發展方案，在國際已不罕見，例如日本的「多磨全生園」，即是以相關歷史紀錄、展示的強化，經營成社會教育之重要場所。此一取向當然也可以參考夏威夷國家歷史公園的作法，包含「歷史生態公園」及「漢生醫療文化園區」兩種功能。
近日文建會也表示：樂生療養院業經臺北縣政府依法定程序，於98/07/31完成審議，目前正在進行登錄為文化景觀與歷史建築作業。樂生療養院目前已完成整體規劃，正逐步進行保存相關工作。對於樂生療養院的保存，從91年開始的零到後來爭取到百分之九十，文建會已盡全力。此次文建會更戮力與臺北縣政府溝通，得到臺北縣政府的善意回應，在7月底依法完成審議。文建會的種種努力，以及對外界建言之積極回應，應為各界所肯定與支持。文化資產保存與維護是國家百年大計。事實上，無論是文化景觀或歷史建築，均是現行文化資產保存法中正式的文資身分，與監察院目前要求給予樂生院區文化資產之定位，執行上並無任何落差。文建會將積極與臺北縣政府、臺北市捷運局及衛生署等單位協商，共同落實樂生院區之保存。另對於工程開挖是否會影響原定保留建物之安全，文建會亦將督促臺北縣政府本於權責，確保施工單位妥善因應處理。
伍、附件
	總統令
	中華民國97年8月13日

華總一義字第09700153211號


茲制定漢生病病患人權保障及補償條例，公布之。

總　　　統　馬英九
行政院院長　劉兆玄
漢生病病患人權保障及補償條例

中華民國97年8月13日公布

第　一　條　　對因隔離治療政策導致社會排除，身心遭受痛苦之漢生病病患，給與撫慰及補償，並保障其醫療及安養權益，特制定本條例。

本條例未規定者，適用其他法令。

第　二　條　　本條例所稱漢生病病患，係指相關法令所規定之痲瘋（癩）病病人及康復者。

其他法令所稱之痳瘋（癩）病與痲瘋（癩）病病人，自本條例施行日起六個月內，各主管機關應依本條例修正之。

第　三　條　　本條例所定補償及保障方式如下：

一、回復名譽：包括公開道歉、追悼亡者、積極宣導正確漢生病知識及推動有助回復漢生病病患名譽之社會教育政策等措施。

二、給予補償金。

三、醫療權益：包括設置符合漢生病病患特殊身心狀況需求之醫療設施、設備，並配置充足之醫事與行政人力，及從事漢生病防治研究等措施。

四、安養權益：包括生活津貼、回歸社區與家庭之協助、終身治療與照護、復健及養護等措施；本條例施行前，為照顧漢生病病患而入住於院內之照護人，於該漢生病病患安養期間，得伴同居住。

第　四　條　　本條例之主管機關為中央衛生主管機關。

第　五　條　　於中華民國三十四年十月二十五日至本條例施行前罹患漢生病而現仍生存者，依下列規定給予補償：

一、曾於三十四年十月二十五日至五十一年三月三十一日間住院者，其住院期間每滿一年，發給補償金新臺幣十二萬元。

二、曾於五十一年四月一日至七十一年十二月三十一日間住院者，其住院期間每滿一年，另發給補償金新臺幣八萬元。

三、未符前二款者，發給基本補償金新臺幣二十萬元。
前項第一款、第二款之補償金，於未滿一年部分，依月份依比例計算；未滿一個月部分，以一個月計。

非漢生病病患誤遭強制隔離者，其補償標準，住院期間每年補償新臺幣十萬元，未滿一年者，以月份計算。

第　六　條　　申請補償金者，應以書面為之；其內容包括下列事項：
一、申請人之姓名、性別、出生年月日、身分證統一編號及住（居）所。

二、指定撥入本人金融機構帳戶者，該金融機構之名稱及帳號。

三、申請人之簽名或蓋章。

前項書面，應檢附下列文件：

一、身分證影本或其他足資釋明前項第一款內容之文件。

二、足資釋明於前條第一項規定期間罹患漢生病且現仍生存之文件。

三、依前項第二款規定指定撥入本人金融機構帳戶者，其存摺封面影本。

同時申請前條第一項第一款、第二款之補償金者，其第一項之申請書應併載明入住療養機構之名稱、地址及入住期間，並檢附證明文件。

第　七　條　　主管機關應於受理申請後三個月內審查完竣，並將審查結果通知申請人。

經主管機關審查認定符合補償資格者，應於審查結果通知送達之翌日起二個月內一次發給補償金。

前項通知自通知送達領取之翌日起逾二年未領取者，不予發給。

第　八　條　　政府應於樂生療養院內適當範圍進行漢生醫療園區之規劃，作為紀念及公共衛生教育之用。

第　九　條　　補償金請求權，不得讓與、繼承、扣押或供擔保。

第　十　條　　於中華民國三十四年十月二十五日至本條例施行前罹患漢生病，而於九十四年十月二十六日至本條例施行前死亡者，如有配偶、直系血親卑親屬之遺屬，發給其遺屬新臺幣二十萬元之一次撫慰金。

前項撫慰金之發給，於遺屬有二人以上時，由主管機關通知其中任一人後，應共同具領之，並準用第七條第三項之規定。

第十一條　　依本條例所受領之補償金或撫慰金，免繳所得稅。

第十二條　　本條例所需經費，由主管機關循預算程序辦理。

第十三條　　本條例自公布日施行。

附帶決議：

1. 主管機關應設漢生病病患人權保障及推動小組（以下簡稱漢生病病患人權小組）。由主管機關遴聘（派）政府代表、學者專家、漢生病病患（含住院病人、非住院病人）及其代表組成之；以落實本條例對漢生病病患之人權保障事項，並積極謀求改善全體漢生病病患之人權保障事宜。

前項委員中漢生病病患（含住院病人、非住院病人）及其代表之比例，不得少於三分之一。

2. 主管機關應於本條例公布施行後，三個月內通知符合本條例之漢生病病患，於受理申請後三個月內審查完竣，並將審查結果通知申請人。

3. 漢生醫療園區之規劃與設立，深具意義，主管機關應積極推動；並委託學者、專家就漢生病公共衛生史及病患受害真相進行調查研究。

4. 文建會應進行「樂生院區」整體規劃及文化資產保存工作，包括：（1）保存院區整體規劃：樂生院歷史文化之蒐集調查，建物與生態景觀及整體願景規劃，院區建物修復等工作。並成立台灣醫療史料館及經營管理「樂生人權森林公園」。（2）樂生療養院文史網站建置與紀錄片拍攝。
參考資料：
1) www.nps.gov/kalaupapa, National park service, US Department of the Interior

2) http://www.udn.com/2009/7/5/NEWS/OPINION/X1/5000241.shtml
3) http://www.cca.gov.tw/artnews.do?method=findById&id=1222852531464
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