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對於家有罕病患者的家庭來說，自獲知家人罹病的事實，到現實生活中醫

療、生活照顧的層層難關、直至親人的最後離去，在生活適應上遭受一連串沈痛

的打擊。遭逢未知罕病已茫然失措，卻仍需面對家庭經濟、心理適應、工作型態

改變及夫妻關係等延伸的家庭危機。不禁人懷疑，這些家庭如何承受上天嚴峻的

考驗？在面臨高風險的挫折情境中，為什麼有些人能夠快速整頓身心、展現韌

性、度過生命的困頓？而有些人卻是無法對面，從此一蹶不振、終日鬱鬱寡歡？

由本會以及張老師出版社共同出版發行之「微笑天使向前走」，為罕見疾

病基金會委託研究案「復原力對罕見疾病患者家屬心理調適影響」的成果發表，

並是國內第一本剖析罕見疾病家庭如何展現復原力的著作。透過作者吳庶深及黃

菊珍老師深入訪談八個罕見疾病家庭，瞭解罕病家庭在面對疾病打擊、經濟壓

力、心理適應、家庭關係受挫等生命幽谷，如何以人類內在心靈以及外在環境等

條件為養分，培養出不可思議的復原力，成為罕病家屬在逆境中正向調適、積極

以赴的力量。 

疾病罕見，但愛卻不罕見，書中的家庭在面對疾病無情的打擊時，所擁有

的共同特點，即是全心盡力地去愛生病的家人。現在，張老師文化推出「微笑天

使專案」，發起「你買書、我送書」套書認購活動，邀請您成為「微笑天使的天

使」，您也可以透過一份愛心，幫助罕見疾病家庭迎向疾病的挑戰，讓病友及家

屬們在生命逆境中重新找回幫助自己安身立命、正向積極面對難題的力量。 

「微笑天使專案」以四本描述罕見疾病家庭的生命故事書籍成套，除了

「微笑天使向前走」一書外，尚包含「一生罕見的幸福」、「Orange 媽媽：四

分之三的幸福」、以及「攀越魔術山─罕見疾病FOP的試煉與祝福」，歡迎您的

愛心參與！ 

微笑天使專案」愛心認購活動，請參考以下連結：http://www.lppc.com.

tw/web66/_file/2818/upload/edm/event_090813/event_090813.html
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