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〈請在愛與希望生活誌，陪我們散散步〉

關於寫作，簡媜老師曾說：「或許這就是歲月的贈禮，

讓我們有機會藉著回憶，在時光中漫行，領悟種種百鍊鋼終

於化成繞指柔……把煩惱這件厚外套掛在樹枝上，陪我散步

吧！」阿盛老師則說：「寫作，就是把心交給讀者。唯真誠

足以動人。」親愛的讀者，請讓愛與希望生活誌的書頁翻飛，

同罕病基金會愛與希望寫作班的學員們，一同在文字的小徑

上散散步吧！ 

愛與希望寫作班，2014 年起在罕病基金會的支持下開設，

成為學員們在此處交流真心，分享身為病友或病友家屬點滴

心情與感悟的親密空間，以文會友，以情佐文。學員們嘗試

簡君玲

代      序
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寫作時與想法、字詞激盪的鍛鍊，也享受作品化為篇章時的回甘

滿足。透過作品，既紀錄了歲月中成長的歷程，也梳理了自己面

對罕病的複雜心緒。一篇篇生活誌，都是學員們流轉在四季裡關

於生活、關於愛的真誠感動。每每讀到學員們動人的分享，都是

忙碌生活中，可讓心靈療癒，歌詠春風的小小涼亭。常常，我從

這些小小文青的文字們，讀到了對自己的驕傲微笑，與對身邊的

人的柔情思念，還有為罕病家族發聲，嘗試以筆為戈的勇氣。忝

為寫作班的指導老師，常常在感動之餘，也從學員們身上學到了

真誠面對生命的領悟。

準備好陪我們的學員一同文字裡散步了嗎？來吧，也許這冊小

小的生活誌，沒有最瑰麗的文藝腔調，但絕對有最溫柔的眼光，

陪你一起品味人生的酸甜苦辣，賞一回四季好風光！
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春之初
- 驕傲與自信的你 / 妳



-5-

小牛

那一天，我覺得自己很值得驕傲！

那一天，我搭著計程車從辦公室出發，到達全球健康論壇的現場。

我踏出計程車時，覺得好像有一股清風吹過。我挺著身子走進會場，

找到我要擔任司儀的會場。在會場的工作人員看到我，有如貴賓般地

款待我。我們順順地展開預演，拿起麥克風，我想像眼前坐滿了世界

各國的聽眾，熟練地念著我的司儀稿，並且分享著我克服罕病一路的

心路歷程。

大會開始……“Dear distinguish guest and dear participants……”我

清晰地念著。當分享完我的故事，聽到台下如雷的掌聲。那一天、那

一刻，我覺得自己很值得驕傲。

一朵含苞的花，在一枝樹枝上的花苞，那是插在土裡就能長的樹枝。

我想將它送給，也在努力茁壯的朋友，帶回去的花苞能不能綻放，

也說不準，但下一個春天來臨時，吸收了土裡的養分，新的芽，將帶

來不一樣的喜悅，那時綻放的新綠，會飽含著我送出的祝福以及他辛

辛栽培的點點與點點點。

那天值得驕傲的事

若送一朵花給朋友 家幗
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麥麥：

距離你接受優等獎的頒獎典禮，似乎有一段日子了……這陣子你的

生活過得還好嗎？

我知道……已經好久沒在榜單或得獎名單上看到你的名字了。前一

次，我想大概是技師榜單吧？ 2016 年初的那天，你正好去醫院跟醫生

泡茶閒聊，而就在你火速衝回公司的路上，突然接到一堆朋友的恭賀

訊息，原來，考了多年的技師終於如願上榜了！

我了解不是你「很會考試」，不然第一次就會考上了，不會拖了

這麼多年；你真的很認真地念書準備，算一算，這麼多年來共也交了

七八千元的學費給考 X 部！一直以來，我都很佩服你的毅力與堅持，

而你也真的陸續交出很多張漂亮的成績單：台灣人擠破頭的最高學府

大學校友、國營事業、技師、法語檢定、導遊……等。

考完試那天，還被實驗室老闆找去跟學弟妹及兩位國外學者吃飯，

看來，陰錯陽差地練過法語，也許意外地為考試帶來一絲絲運氣！

去年，因為你的另一半 G 擔任學會理事，當刊物的發行單位將票選

後的得獎名單交給理監事會議時，理事長老師還故意虧 G：「XX 得獎

了耶！你有很開心嗎？或是你有沒有什麼其他意見呀？」

「那是她自己寫的，我沒有幫忙啦！」其實你文章的「結論」是審

稿後在 G 的建議下增加的。

聽到意外得獎的消息，一開始你還難以置信，再後來得知特優第一

名的文章，是發行刊物的所內學姐寫給學長的悼念文，你心想反正一

開始你也是醉翁之意不在酒，輸給這樣的文章，我看你，似乎也不會

給自己的情書 麥麥
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覺得那麼遺憾了！相對的，你反而因為意外得獎而感到自豪及充滿成

就感。

直到後來收到許多封刊物承辦人的信，確認你的各種個人資料及詢

問參與頒獎典禮與否，這才讓你相信自己得獎了！驚訝、興奮、開心

及不可置信，我發現，那陣子你的心中被這幾種心情交織影響著，我

猜……有點沒自信的你，大概是不敢相信得獎的會是自己吧？但是在

我心目中的你一直都是很棒的哦！

親愛的，我知道你真的很盡力及很努力生活了！看著你每天都莫名

地累得跟鬼一樣，偶爾又把自己搞得有點忙碌，真心地希望你多多休

息與保養身體。拿到文章優等獎是個逗號，它是在告訴你：你真的做

得很好，但同時也是在跟你說，該適時休息一下囉！

祝福你，繼續維持良好的身體狀況與體力！

H 筆
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滴兒 K：

當在聽你訴說著那個塞車時候，你怎麼回憶到陪伴病友，到醫院諮

商預立醫療照護的事情，聽著你說因為著急而在醫院旁停車遇到的幸

運，還有跌跤的「不小心」，當時你的心裡一定很多起伏的吧！（跌

出輪椅很疼吧！ )

你總是把被別人幫助的經驗，說成了搞笑又宛如奇蹟的遭遇。當你

說那一對女同志伴侶看到你輪椅上面支持同志的徽章，而前來主動幫

忙，一旁聽故事的同學還問你是否是一個同性戀？

你斬釘截鐵地告訴他：「我目前為止還不是。」這是我聽過最具認

同感，並且帥氣的回應了。

我肯定要把這一幕你的側臉，還有嘴角的不苟言笑深深地記住！

你繼續說著：有來得及趕上在醫院大廳等待你的病友母子，你說其

實你的起心動念只是想要拿一個聲音清甜的藍牙喇叭給這位病友聽聽

看。

說你觀察到生活處處受到要他人照顧，而已經缺乏對外界渴望的他，

仍舊有著聽音樂的愛好，你希望讓這細膩的感官刺激再一次喚醒他的

靈魂。

這樣熱情而細膩的你，總是觸摸到我的內心。你能看見別人仍舊擁

有的能力並且用心對待，這樣怎麼不教我著迷呢？

你說那天結束之後，他們還沒有做好決定簽立，你主動答應過幾日

協助攜帶資料再訪一次醫院，而這個時候社工師也主動想到讓你方便

的方法，來成全你的善良。

給驕傲時刻的情書 家幗
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我知道那不只是你的善良和主動，你想傳遞的包括人與人的相信與

無私奉獻吧！

你說的這所有的事情，就是在那個平凡的週五的黃昏的塞車的高速

公路上，你才連結起來，你才感受到原來在這個平凡的塞車以外，所

有和我們和病友夥伴們一樣的人兒，花了多少力氣，在追求達到普通

人的生活，在追求像正常人一樣擁有正常的煩惱。

你激動地說能夠在那樣的黃昏星期五，塞車是你最接近正常人的驕

傲時刻。

這個時候的每一個字都讓我心疼，讓我為你捨不得！

我知道你不願意承認的……你付出了多少努力跟挫折才走到這一刻。

你總是因為感恩並且收下外界種種的幫忙，然後推己及人，然後不居

功持傲；然後靦腆地用那個無敵的微笑，再自嘲一下。

換來滿堂的哄笑。

答應我下一次，不要黑色幽默、不要笑話、不要擠出那些過多的哈

哈哈！

讓我許你一個擁抱，一如你總是在我的靈魂，輕撫安慰，卻沒有一

絲的驕傲。

J 燈下
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我想送給罕病同學一朵紅蓮花。花語是勇敢、堅毅，它也是動畫「鬼

滅之刃」的主題曲。花象徵著我們即便遭遇艱難的環境下，依然能有

勇氣往前走。

前陣子也跟朋友聊到生病這件事，或許是有意義的，可能是上天要

我們體驗障礙者身分、可能是需要我們增加同理心，或是勇敢說出自

己的經驗。

存在主義大師「維克多．法蘭可」曾說過：「生命最艱難的時刻，

也能製造出最令人敬佩的韌性、勇氣與創造力」。

或許我們不需要像「鬼滅之刃」的主角一樣，學會水之呼吸的招式。

但我們可以在自身的障礙經驗中，一點一滴地找到適合自己的方式，

努力的生活下去。

送花給一個人 小彥
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在成長的道路上，會有很多東西像當初偶然獲得的美麗音樂盒一樣

消失，莫名地不知為何，但在這幾年除了失去，你更收穫了不少寶貴

的東西…也許你已不記得音樂盒是誰給的了。

可是，希望你永遠也不要忘記，那…最初打開發現好聽旋律的感動

和好奇，並可以在未來的路上一直相信和珍惜、好好對待所重視的人

事物，包含每次流完淚再重新振作的自己。

想回到十二年抱抱你、告訴你還未發生的，都沒有你想像地可怕和

茫然。

廢魚 上

寫給十二年前的自己 廢魚
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夏之望
- 感恩與熱情的你 / 妳
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我覺得自己像夏天，因為我總是帶給人溫暖又積極、正面的感覺。

我想把向日葵送給「open 將」，向日葵的寓意是沉默的愛，代表著

勇敢地去追求自己想要的幸福。雖然總是默默地說著「我很好」，內

心糾結的違背著自己想追求的幸福，想大聲的告訴 open 將「活在當下，

珍惜身邊人」，別等到錯過了才懊悔。

感謝自己的瞬間 將媽

謝謝自己還能笑的出來，用最虛偽的一絲力量應付這世俗、這俗事；

謝謝自己有挑戰的勇氣，不畏眾人的異樣眼光帶著你走出一片天地；

謝謝自己舉一反十的智慧，察覺周圍的風吹草動，隨即安撫你不安的

靈魂。

　淡然是一種知足的心境，

　幸福是一個攀爬的過程，

　每一次歷經風雨的澆鑄，

　都需更上一層方能體會，

　此種體驗只有自己知曉，

　花開花落的瞬息留閃耀。

自己像什麼季節 彥騰

送花給一個人 將媽
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在 109 年 4 月的某次洗澡過程，邊洗邊有一種奇妙的感覺，感謝身

體陪伴我走了這麼久的路，頓時覺得身體暖暖的（其實是因為洗熱水

澡吧）。

以前總用一種對立的心態，來看待自己的身體，用一種醫學角度來

指責它。時間久了，對自己的身體很沒有信心，認為自己常常感冒、

生病是身體抵抗力太差的錯。

自從經歷過大大小小的住院事件後，遇到肺炎的改善有限時，醫師

常常要我插管治療，但怕痛的我，不願意也不可能接受這套做法。

「被醫師放棄的感覺，真的很不好吧！」「難道，除了插管之外，

沒有別的做法了嗎？」我無奈地心想。

那一天緊張、焦慮到出現許多負面想法，擔心自己會吸不到氣，下

一秒鐘可能會死。說也奇怪，每次在極度負面的情緒下，身體總會回

過頭來安慰我，並且給我支持，就像是做了一個瀕臨死亡的惡夢，卻

被外力給拉出來。也許，它想要回過頭來，安慰慌亂且曾被住院醫師

放棄的我，讓我可以平靜地等待身體康復吧？

或許這個身體要我練習陰性的正面能量──溫柔、慈悲，而不是醫

學那套陽性的負面能量──指責、攻擊，所以盡可能對自己的身體好

一點吧！

很謝謝身體貼心又溫暖的提醒與陪伴，謝謝你！

感謝自己的瞬間 小彥
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我有許多偶像，我想跟大家一一分享。

我喜歡科比布來恩，他在湖人隊創歷史新紀錄，但是他死了，我永

遠不會忘記，他每一場比賽的精神。

我也喜歡詹皇，他在騎士打了很多年的賽季，之後轉到熱火隊，也

有不錯的表現，我聽到詹皇要來湖人隊時，覺得太棒了。因為詹皇他

想要傳承科比的精神，所以來湖人隊幫忙。

再來我想跟你們分享，我想學習藝人的榜樣，我覺得我想學潘瑋柏、

周杰倫、棒棒堂、還有王力宏，當然我也想學 superjunior，這些藝人

都是我喜歡的好歌手。

我也想跟大家談談小鬼死掉的事情，我知道大家現在跟我一樣很難

接受。前幾天姐姐跟我講小鬼死訊的時候，我覺得很難過，真的很難

過。我認識小鬼，是因為我們大安高工辦路跑活動時，代言人是小鬼

本人，當時，我有跟他聊了一兩句，結果他突然這樣走了，讓我這幾

天都睡不著覺。聽新聞說他是在家裡跌倒，整個都是血，我看了新聞

之後，還是會很不捨、很想哭。希望大家能好好照顧自己的身體，我

們也為在天上的小鬼加油。

偶像 祺鈞
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秋之念
- 思念與貼心的你 / 妳
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米漿，謝謝妳出現在我的生命裡，讓我更能夠真誠的面對自己與生

俱來的不同，又可以增加我以前沒有的責任感。

以前，我是個非常沒有責任感的人，但自從有了米漿，我就變得超

有責任感。

狗不能餓到，每當家人出國時，每天早上，都是我餵狗，幫狗換水

以及放狗，所以狗跟我感情特別好。

米漿，如果下輩子還能相遇，我願意再當妳的哥哥。

鄭彥騰筆　2020/9/13

那會是，中秋節過後

第一波冷風的秋

第一波秋

不再有殘存夏日飽滿的熱

與炙情

不願暴露冬日擅長的冷靜

與藏匿

永遠寂寞早涼的秋

與萌新蠢蠢的春

保持最遠距離

 

寂寞的在團圓之後與相互取暖之前

就安分的孤獨著

享受一切泛黃過後的凋零

你是甚麼季節

給米漿的一封信 彥騰

家幗
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世界上因為有太陽，所以才有光明；火焰因為有氧氣，才能夠燃燒；

地球上因為有氧氣，所以才有生命；而我的生命因為有紐妮，才能延續，

才能夠發光發熱。

紐妮是一頭有點破舊的乳牛娃娃，經歷了二十幾年的風風雨雨，身

上的毛已經掉了大半，牛角和耳朵也短得幾乎看不見，就連眼睛也少

了一隻，她身上的傷疤，就是我和她一起對抗病魔、努力勇敢，面對

生命中種種困苦的證明。或許她在別人眼中看來一文不值，但對我來

說她是無價之寶、是至親、甚至是我的第二生命。

自小罹患罕見疾病—多發性硬化症，我反覆的進出醫院，沒有一次

不是紐妮在旁邊陪著我。無論打針、插管、抽痰有多麼痛苦，她都靜

靜地在一旁守護著我。夜深人靜，我難過到睡不著的時候，她也會起

來陪伴我，用她超可愛的表情與眼神與我對話，安慰我、鼓勵我，讓

我有勇氣繼續活下去。

我的朋友們也都知道，紐妮對我來說有多麼重要，雖然偶爾他們會

開玩笑說她長得像河馬，惹我一陣怒罵。但有時候他們也會跟紐妮講

講話，彷彿把她當成一個真正的生命似的。

親愛的紐妮，感謝人生這一路上有你的陪伴，讓我懂得去愛。

紐妮與我

紐妮
    姓名：紐妮

    病名：罕見的狂牛症

    年齡：青春永駐的熱血牛

哞～

小牛
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她沒有忘記拇指公主

考完小學最後一次段考，班導師向科任老師調了最後兩周的課，帶

我們戶外教學、外出吃火鍋及在校園裡打水球，或是午休過後打整個

下午的躲避球。

記得那一日上一秒晴空萬里，下一秒卻驟然下起暴雨，全班以飛快

的速度往階梯上衝，獨留正要邁出步伐的我還在球場中央，後來，一

位個子不高的女同學跑到一半，突然折返將我一把抱起，直接上階梯

安全地躲進屋簷下避雨。

想起小學新生報到日……她是第一個走到我面前伸出手，並問可不

可以和我當朋友的人、她沒有忘記小學一年級的某天早上，老師抱著

我，坐在台上，跟全班說了拇指公主的故事……。

雖然事隔多年我們已不再連絡，無論後來經歷了甚麼，每每想起那

個時候，就覺得自己是既特別又幸運的。

廢魚
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親愛的干小姐：

不知不覺，我們也認識快十三年了，感謝妳這麼多年來不離不棄地

陪伴！

那一年，被醫生告知他要開的藥物不是簡單的藥丸而是個恐怖的針

劑，從此我們就解下了不解之緣。剛聽到這訊息時，說不害怕是騙人

的，平時被別人扎針就恐懼萬分了，更何況是給自己打針呢？那年母

親陪看診時，擔憂地多問了幾句，似乎被王醫師解讀是不願意用藥 ......，

到衛教室請護理師教導如何自己注射，當時的心情是百感交集的，為

什麼這個病的第一線藥物是針劑呢？我滿腦子的黑人問號。

剛開始跟妳相處時的類感冒副作用讓人很艱熬，頭痛、畏寒、四肢

痠痛、隔天的疲憊感 ......，大學時在外租屋被這些不適及打針痛醒的回

憶，儘管事隔多年，這些不舒服感還是歷歷在目，真是個可怕的經驗！

經過前幾天的旅遊才知道，原來其他病友的反應是會連續高燒，於是

她只能改用其他藥物了 ......。

我的病很怕熱，因為炎熱很容易發病，沒想到妳也是耶！妳要躲在

冰箱裡才能生存，「有其病友，必有其藥物」，我突然發現了什麼。

這些年讓我最困擾、也是最麻煩的是：多天出國旅遊，因為要帶著妳

相伴才能成行。根據我多年的實驗成果，以前長 X 還願意幫忙放到機

上冰箱冷藏，母乳事件後就打破這個小確幸了，現在，大概只剩日本

航空公司還願意提供乾冰；所幸後來藥劑體積變小，可以放到小體積

的保溫瓶隨身攜帶，對於多天旅遊真是個好消息。

我知道還有很多妳的朋友甲、乙、丙及丁可以跟我相伴，總有一天

寫給干小姐的一封信 麥麥
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我們會漸行漸遠的，以後如果因故拋棄妳時不要太難過哦！因為對我

而言，離開妳可以減少很多生活上的不便。

最後，很謝謝妳這麼多年的照顧與陪伴，讓我能夠一直維持良好的

身體狀態！

麥麥 筆

（干小姐 = 干擾素 =rebif，也許是藥的成份有些許不同，原來它也適用於肝病的病友）
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冬之暖
- 溫暖與平靜的你 / 妳
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柯市長：

請問柯文哲市長，巷子裡的

人行道旁為什麼要鋪白色的柏油

呢？這樣走路不方便的人會很不

好走，我知道柯市長鋪這個是有

用意的，但能夠考慮更符合無障

礙的空間規劃嗎？

可否請柯市長如有看到這篇，

可否麻煩回覆一下呢？謝謝！

楷馨筆　2020/4/27

寫給柯市長的一封信 / 寫給媽媽的一封信

親愛的媽媽：

您最近過得好嗎？我最近還

不錯，我好想妳喔！

我知道現在不能跟妳見面，不

能去台中住，但是我知道只要我

進步到像以前好的時候那樣，可

以自己搭火車去沙鹿，甚至能幫

忙許多事，才可以到妳家住。

期待可以去妳家的那一天。

楷馨筆　2020/4/27

祺鈞

我很喜歡彩色。每個人都有自己喜歡的顏色，因為不管是工作或者

愛情，這些像顏色一般的心情，都會在每一個人的身上展現。我覺得

我自己是紅色跟黃色，因為黃色代表向日葵，會帶給別人溫暖的感覺，

紅色的話像是夕陽，也有溫暖的感覺。

我在寫作班的時候，想到簡老師、助教、寫作班的學員們也帶給我

很彩色的感覺。所以我想說的是，我們雖然跟一般人不太一樣，但是

我們寫作班一定會繼續寫下去，寫作班是我的最愛。

自己像甚麼顏色

楷馨
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當醫生告知將祥是台灣第一個存活的案例 (RETT)，在全世界是第 12

個案例時，瞬間猶如晴天霹靂，天性樂觀不服輸的個性，讓我沒有時

間自怨自哀，隱藏內心的無助與恐懼開始學會勇敢面對突如其來的考

驗，更要讓另外三個孩子比一般同年齡的孩子提早學會獨立，學習承

擔家務。

在七年前先生突然驟逝時孩子們顯得更勇敢堅強，照顧自己的同時

還要分擔照顧弟弟，分工合作讓家中經濟沒有因此中斷，為了讓孩子

們知道每個孩子都是媽媽心目中的寶貝，除了陪伴童年成長還一起參

與學校中各種活動，讓學校同學也能知道他們有一個這麼特殊的弟弟，

更讓手足參與弟弟復健時的情況讓彼此相互體諒包容。

將祥從發病後語言功能退化讓我們無法溝通，將祥只能用大叫打頭

撞牆的自虐方式讓家人了解他的痛苦，語言治療師不知道將祥的疾病

用鴨舌板壓舌根的方式想刺激將祥發出聲音，卻造成將祥緊張牙齒咬

的更緊，聽見將祥淒厲的哭聲我的心整個都揪在ㄧ團瞬間眼匡都泛紅，

看到將祥滿口的血用憤怒的眼神瞪著我，身為母親的我好想抱著孩子

趕緊離開這個令我快窒息的環境。決定了！孩子就算已經無法再叫我

ㄧ聲媽媽，我也不要你再承受這種苦痛，馬上改變以音樂治療和舞蹈

治療 ( 表達性藝術治療 ) 的方式嘗試其效果。

長達快3年的時間我和將祥從內壢搭火車往返台北還好辛苦有代價，

在這十幾年陪伴將祥的日子裡我透過不斷學習尋找各種方法，用小冰

塊、用有果粒的果汁、用粉條、珍珠等等搭配用粗細吸管來訓練將祥

的口腔和吞嚥功能，讓口腔與食道周邊的肌肉強化減少嗆咳的機率。

無聲世界裡的繽紛色彩 將媽



-25-

幫將祥按摩放鬆緊繃的肌肉訓練肌力延緩腳部退化，讓將祥還可以短

暫行走甚至小跑步，舒緩脊椎側彎導致壓迫到腿部神經避免血液循環

變差，亦怕壓迫到腸胃影響排便困難，除了每天的筋絡按摩之外家裡

騰空出一條走道，讓將祥每天可以訓練走路的肌力和平衡。

為了增強將祥融入社會的能力也希望在病情惡化前能夠體驗不同的

生活樂趣，嘗試走入電影院體驗大螢幕音效的震撼，外出露營體驗露

宿在外和家中床舖的差異，赤足走沙灘感受海水拍打腿部的刺激，體

驗環島的樂趣等待欣賞日出時睡在車上的感受，期盼能陪將祥一直體

驗下去無論未來何時會降臨都已不枉此生。媽媽的愛是永恆不變的，

無論經歷過多少風風雨雨；經歷過多少辛酸與淚水，都不曾動搖我對

將祥的愛。雖然在將祥發病初期醫生告訴我不知道將祥能夠活多久，

我猶豫過、我放棄過；最痛苦的日子我已然走過。孩子！我相信會有

奇蹟的出現，再聽見你叫我ㄧ聲媽媽。

出處：文化部及國立彰化生活美學館

( 本文同為今年度文薈獎獲獎作品 )

送給自己的顏色

在湛藍的天空可以自由翱翔，在蔚藍的海洋可以悠遊自在，

想送給忽遠忽近的你，是可接納包容一切的，

令人感到信任的沉謐，沒錯！它就是藍色！

希望你日日溫暖平靜。

廢魚
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小牛
姓名：小牛

病名：多發性硬化症

年齡：永遠的 18 歲

小彥
姓名：小彥

病名：肌肉萎縮症

年齡：3X 歲

一個冬天最冷的節氣出生、個性是安靜、內向的輪椅使用者。喜歡旅遊、

寫文字記錄。從旅遊中，可以看到可能性，以及未來需要改善的地方。

將媽
姓名：Open 將 / 將媽

病名：雷特氏症

年齡：23 歲 / 5X 歲

我的名字是「open 將」一個特別的男孩，集家人關愛於一身的 RETT 男孩。

我是將媽，為了照顧 open 將學了許多才藝，現在是社大有氧運動跟佛朗明

哥舞的講師，多年來已忘了我的興趣與夢想，隨著將祥的健康打轉，還為

身障生發聲謀福利。

楷馨
姓名：鄭楷馨

病名：萊氏症

年齡：25

我是粒線體疾病，但我過得非常正面，因為罕病基金會、心路和教會，都

會給我很大的支持和鼓勵。我會繼續努力加油，我們一起哭、一起笑，同

甘共苦往前走。

祺鈞
姓名：羅祺鈞

病名：威廉士症

年齡：25 歲

在寫作的世界裡，我不必被疾
病所綑綁，我可以展翅高飛，
看到更美麗的世界。

你的歲月靜好，不過是有人為
了負重前行。

花開花落間好似朝夕露水
　像極了罕病。

作者介紹

我想做自己

希望我用籃球
讓大家知道我是喜歡運動
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麥麥
姓名：麥麥

病名：多發性硬化症 (MS)

年齡：3X 歲

外表看似常人的病友，也是內向、負責與細心的上班族，興趣是看歷史劇

及閱讀，多年來憑著努力獲得許多佳績，也盡力克服每天因病所致的疲憊

感而生活著。

廢魚
姓名：廢魚

病名：軟骨形成異常 ( 軟骨發育不全 )

年齡：1995 年出產。

一個成天老愛跟父母頂嘴的女兒、討厭香菜然後胃不大的美食主義者、看

到綠燈剩十秒會毫不猶豫飆輪椅往前衝，卻又總會在生活瑣事糾結躊躇不

前的普通人。

鄭彥騰
姓名：鄭彥騰

病名：粒線體異常

年齡：22 歲

家幗
姓名：家幗

病名：恰克馬利杜斯氏症 (CMT)

年齡：上次喝下孟婆湯前已經幾百歲

只能寫 70 字，我真的辦不到，感謝的話也只能一百字，太難了，都已經

絕症了別再逼我，感謝！

生病已經很不便了，病友需要的只
是一般人的同理心與包容而已。

有一點你要一直記得……你的幸運也不是
只有運氣好，有一部分是因為你很努力。

寫作是我的動力。

白色是真誠、是勇氣，是你想要活著的方
式，想送給你白色，沒關係灰了、黃了、
混髒了、都是你走過的痕跡，我會再送給
        你一個白色。
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