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第一集 

【誰在乎的人】 

絕望 

95.10.01 

朱穗萍 

（小腦萎縮症病友

家屬） 

vs. 

黎建球 

(輔仁大學校長) 

生命的歷程起起伏伏，當痛苦、磨難來襲，很難不問：「為什麼是我？」而在

耗盡所有可能，覺得陽光都是諷刺與嘲笑時，只存絕望心念之時，我們還有什

麼？ 

從二位與談來賓絕望的經驗出發，探討從絕望中我們找到什麼？如何從絕望中

走出來？並一同探視人心最深的盼望與在乎。 

【【【【朱大姊的粹煉朱大姊的粹煉朱大姊的粹煉朱大姊的粹煉】】】】    

家中六個兄弟姊妹家中六個兄弟姊妹家中六個兄弟姊妹家中六個兄弟姊妹，，，，五位遺傳了小腦萎縮症五位遺傳了小腦萎縮症五位遺傳了小腦萎縮症五位遺傳了小腦萎縮症，，，，朱大姊站在命運輪盤的另一邊朱大姊站在命運輪盤的另一邊朱大姊站在命運輪盤的另一邊朱大姊站在命運輪盤的另一邊，，，，

她認為這不是幸運只是僥倖她認為這不是幸運只是僥倖她認為這不是幸運只是僥倖她認為這不是幸運只是僥倖。。。。身為弟妹們唯一的支柱身為弟妹們唯一的支柱身為弟妹們唯一的支柱身為弟妹們唯一的支柱，，，，她一肩挑起了照顧的責她一肩挑起了照顧的責她一肩挑起了照顧的責她一肩挑起了照顧的責

任任任任，，，，曾經同時照顧三個弟妹曾經同時照顧三個弟妹曾經同時照顧三個弟妹曾經同時照顧三個弟妹，，，，身心疲累不說身心疲累不說身心疲累不說身心疲累不說，，，，還有承擔極大的經濟壓力還有承擔極大的經濟壓力還有承擔極大的經濟壓力還有承擔極大的經濟壓力。。。。怎麼怎麼怎麼怎麼

兼顧呢兼顧呢兼顧呢兼顧呢？？？？她將弟妹送到大陸托親人照顧她將弟妹送到大陸托親人照顧她將弟妹送到大陸托親人照顧她將弟妹送到大陸托親人照顧，，，，卻沒想到是另一段感傷的開端卻沒想到是另一段感傷的開端卻沒想到是另一段感傷的開端卻沒想到是另一段感傷的開端。。。。馬虎馬虎馬虎馬虎

的照顧的照顧的照顧的照顧，，，，讓讓讓讓病者到已無人性尊嚴可言病者到已無人性尊嚴可言病者到已無人性尊嚴可言病者到已無人性尊嚴可言，，，，大弟絕食到朱穗萍去看大弟絕食到朱穗萍去看大弟絕食到朱穗萍去看大弟絕食到朱穗萍去看才甘心閉眼而才甘心閉眼而才甘心閉眼而才甘心閉眼而

去去去去，，，，死時渾身褥瘡個個碗口大死時渾身褥瘡個個碗口大死時渾身褥瘡個個碗口大死時渾身褥瘡個個碗口大，，，，至今這依然是朱大姊心口傷至今這依然是朱大姊心口傷至今這依然是朱大姊心口傷至今這依然是朱大姊心口傷。。。。2001200120012001 年年年年朱穗萍推朱穗萍推朱穗萍推朱穗萍推

動小腦萎縮症病友協會成立動小腦萎縮症病友協會成立動小腦萎縮症病友協會成立動小腦萎縮症病友協會成立，，，，對政對政對政對政府發聲府發聲府發聲府發聲，，，，說出病友與家屬的心聲說出病友與家屬的心聲說出病友與家屬的心聲說出病友與家屬的心聲 



第二集 

【在抽象與具象之間】 

創意人生 

95.10.08 

王蓮曄 

(罕病基金會心靈繪

畫班教師) 

vs. 

賴聲川 

(劇場導演) 

創意大師賴聲川導演，用具象的事物形容抽象的創意，給人如灌頂般的豁然開

朗。王蓮曄老師用觀者的態度，與我們分享藝術人生的美。經由創意探知人生

的渴望，透過自我內在的追尋，可以獲得無邊無際的遼闊。從戲劇與繪畫兩種

創造，與聽眾一起分享，即使是被禁錮、受限制的肉體，均能擁有無上的美麗

人生。正因為生命無常，讓我們更有機會揮灑創意。 

【【【【王老師的珍愛王老師的珍愛王老師的珍愛王老師的珍愛】】】】    

王老師是罕見疾病王老師是罕見疾病王老師是罕見疾病王老師是罕見疾病繪畫班的指導老師繪畫班的指導老師繪畫班的指導老師繪畫班的指導老師，，，，在王老師眼中的小病友都是天在王老師眼中的小病友都是天在王老師眼中的小病友都是天在王老師眼中的小病友都是天才小畫才小畫才小畫才小畫

家家家家，，，，他們恣他們恣他們恣他們恣意揮灑的作品是老師眼中的珍寶意揮灑的作品是老師眼中的珍寶意揮灑的作品是老師眼中的珍寶意揮灑的作品是老師眼中的珍寶。。。。王老師王老師王老師王老師同時也擔任同時也擔任同時也擔任同時也擔任台北看守所台北看守所台北看守所台北看守所「「「「美美美美

畫人生畫人生畫人生畫人生」」」」教師教師教師教師，，，，欲透過繪畫讓身體或環境被限制的人欲透過繪畫讓身體或環境被限制的人欲透過繪畫讓身體或環境被限制的人欲透過繪畫讓身體或環境被限制的人，，，，得到靈性的釋放得到靈性的釋放得到靈性的釋放得到靈性的釋放。 

第三集 

【寂寞與吶喊】 

寂寞的痛苦 

95.10.15 

陳孟伶 

(多發性硬化症病

友) 

vs. 

陳郁秀 

(文化總會祕書長) 

寂寞是生命中不曾缺席的角色，怎麼面對？與之共處呢？ 

陳郁秀秘書長選擇行動，並積極去創造美好的經驗，讓自己不遺憾；孟伶選擇

讓自己去找快樂，不讓自己再難過的地方久待。在她們身上，單獨與寂寞不是

等號，她們把自己當源頭，去打破寂寞，即使是孤身一人，都要好好過。 

【【【【孟伶的勇敢孟伶的勇敢孟伶的勇敢孟伶的勇敢】】】】 

孟伶孟伶孟伶孟伶（（（（多發性硬化症患者多發性硬化症患者多發性硬化症患者多發性硬化症患者））））發病之後發病之後發病之後發病之後，，，，就知道自己的健康會一日不如一日就知道自己的健康會一日不如一日就知道自己的健康會一日不如一日就知道自己的健康會一日不如一日，，，，眼眼眼眼

見丈夫的冷漠回應見丈夫的冷漠回應見丈夫的冷漠回應見丈夫的冷漠回應，，，，她明白她明白她明白她明白，，，，只有靠自己只有靠自己只有靠自己只有靠自己。。。。就像當時在加護病房裡就像當時在加護病房裡就像當時在加護病房裡就像當時在加護病房裡，，，，無論今天無論今天無論今天無論今天

有多少朋友來訪視有多少朋友來訪視有多少朋友來訪視有多少朋友來訪視，，，，與疾病纏鬥的就是自己與疾病纏鬥的就是自己與疾病纏鬥的就是自己與疾病纏鬥的就是自己。。。。寂寞來襲很磨人寂寞來襲很磨人寂寞來襲很磨人寂寞來襲很磨人，，，，漸漸漸漸漸漸漸漸地地地地孟伶選孟伶選孟伶選孟伶選

擇走出去擇走出去擇走出去擇走出去，，，，為自己尋找快樂的可能性為自己尋找快樂的可能性為自己尋找快樂的可能性為自己尋找快樂的可能性，，，，帶著兒子一同參加繪畫班帶著兒子一同參加繪畫班帶著兒子一同參加繪畫班帶著兒子一同參加繪畫班，，，，讓心中的不讓心中的不讓心中的不讓心中的不

舒服跟著色彩流洩舒服跟著色彩流洩舒服跟著色彩流洩舒服跟著色彩流洩。。。。 



第四集 

【欲迎還拒談說愛情】 

愛情 

95.10.22 

蘇柏翰 

(威爾森氏症) 

vs. 

吳若權 

(方與圓行銷企劃室

企劃總監) 

阿翰一句：「我是被兔子打敗的男人！」讓在場的工作人員忍不住笑，只是聽

著漸漸深入的分享，讓人眉頭緊縮。理性感性兼具的吳若權，從阿翰的愛情故

事裡，分享「人」在愛情中的課題，是不分男女、年紀、膚色、國籍的問題。

這一集裡我們放下身心障礙的標籤，放下正常人的身段，因為「經營愛的關係」

是我們同樣的功課與學習。 

【【【【阿翰的愛與愁阿翰的愛與愁阿翰的愛與愁阿翰的愛與愁】】】】    

蘇柏翰蘇柏翰蘇柏翰蘇柏翰（（（（威爾森氏症患者威爾森氏症患者威爾森氏症患者威爾森氏症患者），），），），我們都叫他阿翰我們都叫他阿翰我們都叫他阿翰我們都叫他阿翰，，，，他總是會大聲他總是會大聲他總是會大聲他總是會大聲地地地地跟你打招呼跟你打招呼跟你打招呼跟你打招呼，，，，

開朗開朗開朗開朗的的的的他有一他有一他有一他有一顆仔細的心顆仔細的心顆仔細的心顆仔細的心。。。。那年那年那年那年，「，「，「，「威爾森氏症病友聯誼會威爾森氏症病友聯誼會威爾森氏症病友聯誼會威爾森氏症病友聯誼會」」」」成立記者會上成立記者會上成立記者會上成立記者會上，，，，

紅著眼眶紅著眼眶紅著眼眶紅著眼眶，，，，卻大方分享著自己的生病歷程卻大方分享著自己的生病歷程卻大方分享著自己的生病歷程卻大方分享著自己的生病歷程，，，，那坦然的勇敢那坦然的勇敢那坦然的勇敢那坦然的勇敢，，，，令人難忘令人難忘令人難忘令人難忘。。。。恢復單恢復單恢復單恢復單

身的他身的他身的他身的他，，，，對於離婚這對於離婚這對於離婚這對於離婚這件事件事件事件事有些許有些許有些許有些許感嘆感嘆感嘆感嘆，，，，只是他總是笑嘻嘻只是他總是笑嘻嘻只是他總是笑嘻嘻只是他總是笑嘻嘻地地地地掩蓋過去掩蓋過去掩蓋過去掩蓋過去，，，，不不不不願願願願多多多多

說說說說。。。。 

第五集 

【生命的轉彎處】 

生命抉擇 

950.10.29 

朱克勤 

(小腦萎縮症病友、

作家) 

vs. 

侯文詠 

(作家、醫師） 

侯醫生變成暢銷書作者、電視劇製片；朱大哥從總經理變成病人，今日又化身

成作家，他們是如何面對生命的變化？站在人生的岔路上，怎麼去選擇？讓自

己過了一彎後，發現柳暗花明。這一集不是討論白色巨塔的有多高、也不試探

究生病有多苦，而是邀請聽眾朋友一同來看看我們腳前的路，想想我們的人生

可以怎麼轉，同時怎麼轉得不枉此生。 

【【【【朱大哥的筆朱大哥的筆朱大哥的筆朱大哥的筆】】】】    

朱克勤朱克勤朱克勤朱克勤（（（（小腦萎縮症患者小腦萎縮症患者小腦萎縮症患者小腦萎縮症患者））））我們習慣叫他朱大哥我們習慣叫他朱大哥我們習慣叫他朱大哥我們習慣叫他朱大哥，，，，熟男魅力十足熟男魅力十足熟男魅力十足熟男魅力十足，，，，著作接二連著作接二連著作接二連著作接二連

三三三三地地地地出版出版出版出版，，，，跟他聊天會覺得自己是大腦萎縮跟他聊天會覺得自己是大腦萎縮跟他聊天會覺得自己是大腦萎縮跟他聊天會覺得自己是大腦萎縮，，，，驚訝他的幽默與獨驚訝他的幽默與獨驚訝他的幽默與獨驚訝他的幽默與獨到到到到生活見地生活見地生活見地生活見地，，，，

出版過出版過出版過出版過「「「「嘿嘿嘿嘿嘿嘿嘿嘿嘿嘿嘿嘿！！！！我的法拉利我的法拉利我的法拉利我的法拉利」、「」、「」、「」、「企鵝變飛鳥企鵝變飛鳥企鵝變飛鳥企鵝變飛鳥」」」」二部自身經驗分享著作二部自身經驗分享著作二部自身經驗分享著作二部自身經驗分享著作。。。。 
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【花開花謝時】 

等待 

吳璧妃 

（海洋性貧血病友常務理事） 

vs. 

孫效智 

（台大哲學系教授） 

等電話、等公車、等放榜、等通知……，生命中有一連串的等待。但等待中的

我們知道，這等待是會獲得結果的；但有人的曾經等了又等，都等不到回應，

這是種煎熬、是種折磨。這一集我們一起來聽聽等待中的盼望，與支持等待的

信念。    

【【【【吳姊的追尋吳姊的追尋吳姊的追尋吳姊的追尋】】】】    

吳璧妃說吳璧妃說吳璧妃說吳璧妃說：「：「：「：「我看盡社會百態我看盡社會百態我看盡社會百態我看盡社會百態，，，，但我從不氣餒但我從不氣餒但我從不氣餒但我從不氣餒」。」。」。」。她在懷第二胎時自費做了全套她在懷第二胎時自費做了全套她在懷第二胎時自費做了全套她在懷第二胎時自費做了全套

產檢產檢產檢產檢，，，，醫師也一再保證沒問題醫師也一再保證沒問題醫師也一再保證沒問題醫師也一再保證沒問題，，，，但還是意外地生下了患有海洋性貧血的兒子但還是意外地生下了患有海洋性貧血的兒子但還是意外地生下了患有海洋性貧血的兒子但還是意外地生下了患有海洋性貧血的兒子，，，，

一心想當個平凡媽媽的吳璧妃一心想當個平凡媽媽的吳璧妃一心想當個平凡媽媽的吳璧妃一心想當個平凡媽媽的吳璧妃，，，，從此帶著愛子挑戰命運從此帶著愛子挑戰命運從此帶著愛子挑戰命運從此帶著愛子挑戰命運。。。。發動組成協會發動組成協會發動組成協會發動組成協會、、、、推動推動推動推動

海洋性貧血列入孕婦產前檢查的必要篩檢項目海洋性貧血列入孕婦產前檢查的必要篩檢項目海洋性貧血列入孕婦產前檢查的必要篩檢項目海洋性貧血列入孕婦產前檢查的必要篩檢項目、、、、並與國際組織聯繫並與國際組織聯繫並與國際組織聯繫並與國際組織聯繫，，，，了解他國了解他國了解他國了解他國

海洋性貧血患者的生活與發展海洋性貧血患者的生活與發展海洋性貧血患者的生活與發展海洋性貧血患者的生活與發展，，，，對於璧妃姊來說對於璧妃姊來說對於璧妃姊來說對於璧妃姊來說，，，，這一條路走這一條路走這一條路走這一條路走得得得得不容易不容易不容易不容易，，，，不過不過不過不過

讓他更堅持也更積極讓他更堅持也更積極讓他更堅持也更積極讓他更堅持也更積極，，，，因為她知道罹患海洋性貧血的孩子沒有時間去等待因為她知道罹患海洋性貧血的孩子沒有時間去等待因為她知道罹患海洋性貧血的孩子沒有時間去等待因為她知道罹患海洋性貧血的孩子沒有時間去等待。。。。 

【戲說不存在的事】 

人心的探險 

巫錦輝 

（尼曼匹克症病友家屬、作家） 

vs. 

王小棣 

（導演） 

巫爸說到上帝給予的種種恩典與保守、小棣老師分享媽媽到夢中來看他的溫

暖，這些旁人都看不到，但對於他們有很大的影響。事情真的不存在嗎？不說，

不代表沒有想過；不見，不意味沒有發生；不聽，不等於不關心。生命的演化、

人心的轉折、環境的消長，都默默地、靜靜地，也都是真真、實實的進行式。    

【【【【巫家的存在巫家的存在巫家的存在巫家的存在】】】】    

家中有一雙罹患尼曼匹克症家中有一雙罹患尼曼匹克症家中有一雙罹患尼曼匹克症家中有一雙罹患尼曼匹克症 CCCC 型的小兒女型的小兒女型的小兒女型的小兒女，，，，巫爸巫媽巫爸巫媽巫爸巫媽巫爸巫媽並並並並沒有被孩子疾病打倒沒有被孩子疾病打倒沒有被孩子疾病打倒沒有被孩子疾病打倒，，，，

反而在困境中找到光明的道路反而在困境中找到光明的道路反而在困境中找到光明的道路反而在困境中找到光明的道路，，，，巫爸巫媽目前積極巫爸巫媽目前積極巫爸巫媽目前積極巫爸巫媽目前積極投身志工行列投身志工行列投身志工行列投身志工行列，，，，在別人的需在別人的需在別人的需在別人的需

要上忘記自己的要上忘記自己的要上忘記自己的要上忘記自己的苦難苦難苦難苦難。。。。雖然夫妻之間曾為了孩子們的病愁苦雖然夫妻之間曾為了孩子們的病愁苦雖然夫妻之間曾為了孩子們的病愁苦雖然夫妻之間曾為了孩子們的病愁苦、、、、爭執爭執爭執爭執，，，，但同心的但同心的但同心的但同心的

意念與積極的溝通意念與積極的溝通意念與積極的溝通意念與積極的溝通，，，，讓巫讓巫讓巫讓巫爸不至於落跑爸不至於落跑爸不至於落跑爸不至於落跑，，，，夫妻攜手共渡難關夫妻攜手共渡難關夫妻攜手共渡難關夫妻攜手共渡難關。。。。現在他們常常現在他們常常現在他們常常現在他們常常帶帶帶帶

著孩子去看世界著孩子去看世界著孩子去看世界著孩子去看世界，，，，好讓好讓好讓好讓孩子孩子孩子孩子的生命變寬廣的生命變寬廣的生命變寬廣的生命變寬廣，，，，讓生活不侷限在病苦裡讓生活不侷限在病苦裡讓生活不侷限在病苦裡讓生活不侷限在病苦裡，，，，要有深度要有深度要有深度要有深度

與廣度的人生與廣度的人生與廣度的人生與廣度的人生。。。。    



【不唱不暢快】 

快樂 

曾金世（肌肉萎縮症病友家屬） 

vs. 

范可欽 

（創意人） 

歌聲比話多的一集。 

唱一首快樂的歌，可以驅除心中的不愉快；寫首快樂的歌，可以讓生活更堅強，

曾爸爸的獨門快樂妙方、范可欽的絕對快樂主張，保證聽得開懷、笑到肚痛。 

【【【【曾爸的樂歌曾爸的樂歌曾爸的樂歌曾爸的樂歌】】】】    

兒子曾英齊為肌肉萎縮症患者兒子曾英齊為肌肉萎縮症患者兒子曾英齊為肌肉萎縮症患者兒子曾英齊為肌肉萎縮症患者，，，，6666 歳發病歳發病歳發病歳發病，，，，上國中前即以輪椅代步上國中前即以輪椅代步上國中前即以輪椅代步上國中前即以輪椅代步，，，，醫學資料醫學資料醫學資料醫學資料

都顯示肌萎患者的生命年限為都顯示肌萎患者的生命年限為都顯示肌萎患者的生命年限為都顯示肌萎患者的生命年限為 20202020 歲歲歲歲，，，，曾爸爸曾媽媽不希望親子之緣只有短短曾爸爸曾媽媽不希望親子之緣只有短短曾爸爸曾媽媽不希望親子之緣只有短短曾爸爸曾媽媽不希望親子之緣只有短短

20202020 年年年年，，，，便積極尋找資訊便積極尋找資訊便積極尋找資訊便積極尋找資訊，，，，給予英齊好的照顧給予英齊好的照顧給予英齊好的照顧給予英齊好的照顧，，，，曾爸爸為了讓孩子萎縮的曾爸爸為了讓孩子萎縮的曾爸爸為了讓孩子萎縮的曾爸爸為了讓孩子萎縮的速度速度速度速度減減減減

緩緩緩緩，，，，特別去學按摩特別去學按摩特別去學按摩特別去學按摩，，，，每晚幫英齊每晚幫英齊每晚幫英齊每晚幫英齊「「「「馬一下馬一下馬一下馬一下」，」，」，」，不僅可以讓放鬆英齊的肌肉不僅可以讓放鬆英齊的肌肉不僅可以讓放鬆英齊的肌肉不僅可以讓放鬆英齊的肌肉，，，，還還還還

可以協助入睡可以協助入睡可以協助入睡可以協助入睡。。。。殊不知這項技能成為曾爸的第二專長殊不知這項技能成為曾爸的第二專長殊不知這項技能成為曾爸的第二專長殊不知這項技能成為曾爸的第二專長，，，，讓他的失業之後不致完讓他的失業之後不致完讓他的失業之後不致完讓他的失業之後不致完

全沒收入全沒收入全沒收入全沒收入。。。。在爸媽細心照顧下在爸媽細心照顧下在爸媽細心照顧下在爸媽細心照顧下，，，，英齊已經英齊已經英齊已經英齊已經 23232323 歲了歲了歲了歲了，，，，他的臉上有肌萎孩子少見他的臉上有肌萎孩子少見他的臉上有肌萎孩子少見他的臉上有肌萎孩子少見

的自信笑容的自信笑容的自信笑容的自信笑容，，，，今年大學畢業的他今年大學畢業的他今年大學畢業的他今年大學畢業的他，，，，正在撰寫正在撰寫正在撰寫正在撰寫「「「「我的肌萎酒我的肌萎酒我的肌萎酒我的肌萎酒」」」」一書一書一書一書，，，，希望透過出希望透過出希望透過出希望透過出

版自己的故事版自己的故事版自己的故事版自己的故事，，，，鼓勵更多的人鼓勵更多的人鼓勵更多的人鼓勵更多的人。。。。    



【認識世界的另一種方

式】 

音樂與公益 

魏益群、周勳瑜 

（軟骨不全症、多發性硬化症病

友） 

 

vs. 

簡文秀 

（聲樂家） 

簡老師透過美好的聲音服務人群，這是上天美妙的恩賜，而當她失意難過時，

這份恩賜化為恩典，替她拉開生命另一扇窗，點亮了黑暗的心；勳瑜即使失憶，

也堅決地要把忘記的音樂技法都學回來；內心徬徨不知該朝何處去的益群，在

歌聲中看見自己的一片天。他們都透過音樂找回自己，也藉由音樂從事公益服

務。透過服務視野變寬闊，人就更願意冒險，希望讓更多美好進入，也會更拓

展個人心胸，去接納更多異質元素。 

【【【【益群的歌聲益群的歌聲益群的歌聲益群的歌聲】】】】    

因為因為因為因為身體不時的疼痛身體不時的疼痛身體不時的疼痛身體不時的疼痛，，，，需要長時間的休息需要長時間的休息需要長時間的休息需要長時間的休息，，，，讓益群不知道自己可以做什麼讓益群不知道自己可以做什麼讓益群不知道自己可以做什麼讓益群不知道自己可以做什麼，，，，尤尤尤尤

其在截肢之後其在截肢之後其在截肢之後其在截肢之後，，，，每天躺著望著天花板每天躺著望著天花板每天躺著望著天花板每天躺著望著天花板，，，，心想總覺得有遺憾心想總覺得有遺憾心想總覺得有遺憾心想總覺得有遺憾。。。。家人貼心家人貼心家人貼心家人貼心地地地地為他準為他準為他準為他準

備了電動稐椅備了電動稐椅備了電動稐椅備了電動稐椅，，，，讓益群活了起來讓益群活了起來讓益群活了起來讓益群活了起來，，，，透過輪軸的轉動透過輪軸的轉動透過輪軸的轉動透過輪軸的轉動，，，，他與世界再次連結他與世界再次連結他與世界再次連結他與世界再次連結。。。。參加參加參加參加

教會活動教會活動教會活動教會活動，，，，意外發現自己的好聲音意外發現自己的好聲音意外發現自己的好聲音意外發現自己的好聲音，，，，加入加入加入加入詩班後詩班後詩班後詩班後，，，，優美的歌曲不僅讓心靈懂得優美的歌曲不僅讓心靈懂得優美的歌曲不僅讓心靈懂得優美的歌曲不僅讓心靈懂得

感恩感恩感恩感恩，，，，也透過歌聲也透過歌聲也透過歌聲也透過歌聲，，，，開闢了自己的新生活開闢了自己的新生活開闢了自己的新生活開闢了自己的新生活。。。。目前是罕病天目前是罕病天目前是罕病天目前是罕病天籟籟籟籟合唱團的大台柱合唱團的大台柱合唱團的大台柱合唱團的大台柱，，，，

常常參與宣導活動常常參與宣導活動常常參與宣導活動常常參與宣導活動。。。。 

【【【【勳瑜的琴聲勳瑜的琴聲勳瑜的琴聲勳瑜的琴聲】】】】 

4444 歲就開始學鋼琴歲就開始學鋼琴歲就開始學鋼琴歲就開始學鋼琴，，，，24242424 歲時就拿到了英國皇家音樂學院長笛與鋼琴雙主修碩士歲時就拿到了英國皇家音樂學院長笛與鋼琴雙主修碩士歲時就拿到了英國皇家音樂學院長笛與鋼琴雙主修碩士歲時就拿到了英國皇家音樂學院長笛與鋼琴雙主修碩士

學位學位學位學位，，，，學成歸國後她費盡心思連開兩家音樂班學成歸國後她費盡心思連開兩家音樂班學成歸國後她費盡心思連開兩家音樂班學成歸國後她費盡心思連開兩家音樂班，，，，散播正統音樂教育的種子散播正統音樂教育的種子散播正統音樂教育的種子散播正統音樂教育的種子，，，，設設設設

計計計計課程課程課程課程、、、、自編教材自編教材自編教材自編教材、、、、為影片配樂為影片配樂為影片配樂為影片配樂、、、、公開演奏公開演奏公開演奏公開演奏……………………，，，，如此充實又多樣的忙碌行程如此充實又多樣的忙碌行程如此充實又多樣的忙碌行程如此充實又多樣的忙碌行程，，，，

卻引發了潛在的多發性硬化症卻引發了潛在的多發性硬化症卻引發了潛在的多發性硬化症卻引發了潛在的多發性硬化症。。。。經歷發病經歷發病經歷發病經歷發病、、、、失憶等打擊失憶等打擊失憶等打擊失憶等打擊，，，，勳瑜從鋼琴與長笛裡勳瑜從鋼琴與長笛裡勳瑜從鋼琴與長笛裡勳瑜從鋼琴與長笛裡

召喚回對生命的熱愛召喚回對生命的熱愛召喚回對生命的熱愛召喚回對生命的熱愛。。。。 



【就在相逢離別時】 

臨終關懷 

歐玲君、趙香玲 

（黏多醣症、海洋性貧血症病友家

屬） 

vs. 

曹又方 

（作家） 

臨終關懷，應該是要給予臨終者生命尊嚴，同時也安慰生者的心。這一集我們

從來賓的親身故事出發，跟聽眾分享死亡在生命中的價值、意義、如何面對，

同時聽聽對於死亡是否可以有更圓融的眼光。    

【【【【永強媽媽的祝福永強媽媽的祝福永強媽媽的祝福永強媽媽的祝福】】】】    

玲君姐玲君姐玲君姐玲君姐，，，，已逝小病友永強已逝小病友永強已逝小病友永強已逝小病友永強（（（（黏多醣症黏多醣症黏多醣症黏多醣症））））的媽媽的媽媽的媽媽的媽媽，，，，從永從永從永從永強進入加護病房的那天起強進入加護病房的那天起強進入加護病房的那天起強進入加護病房的那天起，，，，

玲君姐就開始預備永強將會離開他們的事實玲君姐就開始預備永強將會離開他們的事實玲君姐就開始預備永強將會離開他們的事實玲君姐就開始預備永強將會離開他們的事實，，，，玲君姐玲君姐玲君姐玲君姐只希望讓孩子舒服只希望讓孩子舒服只希望讓孩子舒服只希望讓孩子舒服、、、、完成完成完成完成

心願心願心願心願，，，，讓永強雖然住在病房裡讓永強雖然住在病房裡讓永強雖然住在病房裡讓永強雖然住在病房裡，，，，但心靈是自由的但心靈是自由的但心靈是自由的但心靈是自由的，，，，醫護人員看著永強的生命品醫護人員看著永強的生命品醫護人員看著永強的生命品醫護人員看著永強的生命品

質質質質，，，，也開始思考設立兒童安寧病房的可能性也開始思考設立兒童安寧病房的可能性也開始思考設立兒童安寧病房的可能性也開始思考設立兒童安寧病房的可能性。。。。寶貝永強的離去寶貝永強的離去寶貝永強的離去寶貝永強的離去，，，，讓玲君姐不捨讓玲君姐不捨讓玲君姐不捨讓玲君姐不捨，，，，

但她告訴我們但她告訴我們但她告訴我們但她告訴我們，，，，永強是化為清風一卷永強是化為清風一卷永強是化為清風一卷永強是化為清風一卷，，，，飛舞在世間的美麗中飛舞在世間的美麗中飛舞在世間的美麗中飛舞在世間的美麗中。。。。    

【【【【彤瑾媽媽的思念彤瑾媽媽的思念彤瑾媽媽的思念彤瑾媽媽的思念】】】】    

彤瑾彤瑾彤瑾彤瑾（（（（海海海海洋洋洋洋性貧血性貧血性貧血性貧血））））是罕病患者是罕病患者是罕病患者是罕病患者，，，，更是趙香玲最疼愛的女兒更是趙香玲最疼愛的女兒更是趙香玲最疼愛的女兒更是趙香玲最疼愛的女兒，，，，她積極尋求讓孩她積極尋求讓孩她積極尋求讓孩她積極尋求讓孩

子復原的治療方式子復原的治療方式子復原的治療方式子復原的治療方式，，，，最後與先生共同決定臍帶血移植最後與先生共同決定臍帶血移植最後與先生共同決定臍帶血移植最後與先生共同決定臍帶血移植，，，，跟上帝賭那跟上帝賭那跟上帝賭那跟上帝賭那 50505050％％％％的機的機的機的機

會會會會，，，，讓心肝寶貝不要再承受終日輸血讓心肝寶貝不要再承受終日輸血讓心肝寶貝不要再承受終日輸血讓心肝寶貝不要再承受終日輸血、、、、施打排鐵劑的痛苦施打排鐵劑的痛苦施打排鐵劑的痛苦施打排鐵劑的痛苦。。。。手術成功了手術成功了手術成功了手術成功了，，，，但卻但卻但卻但卻

因因因因為感染為感染為感染為感染，，，，引發敗血症引發敗血症引發敗血症引發敗血症，，，，顏家失去了寶貝么女顏家失去了寶貝么女顏家失去了寶貝么女顏家失去了寶貝么女，，，，香玲香玲香玲香玲心中刻下生命中最悲傷的心中刻下生命中最悲傷的心中刻下生命中最悲傷的心中刻下生命中最悲傷的

歲月歲月歲月歲月。。。。她極度自責與懊悔她極度自責與懊悔她極度自責與懊悔她極度自責與懊悔，，，，要是不選擇手術要是不選擇手術要是不選擇手術要是不選擇手術，，，，現在還是可以牽著女兒的手現在還是可以牽著女兒的手現在還是可以牽著女兒的手現在還是可以牽著女兒的手，，，，送送送送

他上學他上學他上學他上學、、、、一同上醫院一同上醫院一同上醫院一同上醫院、、、、一起去麥當勞一起去麥當勞一起去麥當勞一起去麥當勞、、、、一起坐公車一起坐公車一起坐公車一起坐公車，，，，聽女兒說以後要當最漂亮聽女兒說以後要當最漂亮聽女兒說以後要當最漂亮聽女兒說以後要當最漂亮

的新娘子的新娘子的新娘子的新娘子，，，，只是只是只是只是……………………，，，，香玲心中難以平復的傷痕香玲心中難以平復的傷痕香玲心中難以平復的傷痕香玲心中難以平復的傷痕，，，，似乎比死亡更加傷痛似乎比死亡更加傷痛似乎比死亡更加傷痛似乎比死亡更加傷痛。。。。 

【悲傷裡的矛盾】 

悲傷 

陳莉茵 

（罕病基金會常務董事） 

vs. 

于美人 

（節目主持人、作家） 

痛失摯愛之餘，除了眼淚，還會有什麼？ 

人面對永別時，有些反應情緒是自己都不清楚的反應，這些包含了分離的感傷

與自我的保護，怎麼處理自己悲傷裡的矛盾？而矛盾的是什麼？讓我們一起探

究是什麼原因讓人連悲傷都有衝突？ 

【【【【陳姊的掙扎陳姊的掙扎陳姊的掙扎陳姊的掙扎】】】】    

失誤的診療失誤的診療失誤的診療失誤的診療，，，，扼殺了一個原本可以延續的扼殺了一個原本可以延續的扼殺了一個原本可以延續的扼殺了一個原本可以延續的青春青春青春青春生命生命生命生命。。。。痛失愛子的陳姊痛失愛子的陳姊痛失愛子的陳姊痛失愛子的陳姊，，，，看著小看著小看著小看著小

兒子的遺體兒子的遺體兒子的遺體兒子的遺體，，，，心疼不捨還有憤怒心疼不捨還有憤怒心疼不捨還有憤怒心疼不捨還有憤怒。。。。一句一句一句一句「「「「悲傷裡的自我矛盾來自真情真性悲傷裡的自我矛盾來自真情真性悲傷裡的自我矛盾來自真情真性悲傷裡的自我矛盾來自真情真性，，，，來來來來

自想止住悲傷又停不住的摯愛自想止住悲傷又停不住的摯愛自想止住悲傷又停不住的摯愛自想止住悲傷又停不住的摯愛。。。。」」」」讓陳姊稍稍讓陳姊稍稍讓陳姊稍稍讓陳姊稍稍釋釋釋釋懷心中的矛盾懷心中的矛盾懷心中的矛盾懷心中的矛盾，，，，當然追求真理當然追求真理當然追求真理當然追求真理

與公平的與公平的與公平的與公平的；；；；面對驕傲的醫療面對驕傲的醫療面對驕傲的醫療面對驕傲的醫療體制體制體制體制，，，，她也做出了一番她也做出了一番她也做出了一番她也做出了一番沈痛的呼籲沈痛的呼籲沈痛的呼籲沈痛的呼籲。。。。 



【靈魂愛上的那個東西】 

美麗與生命 

劉佩菁、林煜智 

（泡泡龍、成骨不全症病友） 

vs. 

林志玲、楊雅喆 

（模特兒、導演） 

美麗的定義是什麼？九頭身、小臉、大眼睛？還是有一顆善解人意的心腸？ 

許多身心障礙者因為外觀的改變，使得他們與世俗的美麗絕緣，這一集，我們

一起來聽聽他們對於美麗的看法與態度。    

【【【【佩菁的動人佩菁的動人佩菁的動人佩菁的動人】】】】    

劉佩菁劉佩菁劉佩菁劉佩菁（（（（先天性表皮鬆懈症先天性表皮鬆懈症先天性表皮鬆懈症先天性表皮鬆懈症患者患者患者患者，，，，俗稱俗稱俗稱俗稱泡泡龍泡泡龍泡泡龍泡泡龍））））全身裡外全身裡外全身裡外全身裡外、、、、上下上下上下上下皮破血皮破血皮破血皮破血流流流流，，，，癒癒癒癒

合了合了合了合了，，，，又再破又再破又再破又再破，，，，週而復始週而復始週而復始週而復始。。。。但但但但佩菁才華洋溢佩菁才華洋溢佩菁才華洋溢佩菁才華洋溢，，，，尤其在繪畫方面屢次得獎尤其在繪畫方面屢次得獎尤其在繪畫方面屢次得獎尤其在繪畫方面屢次得獎；；；；在在在在音音音音

樂樂樂樂方面方面方面方面，，，，為了不使手指萎縮為了不使手指萎縮為了不使手指萎縮為了不使手指萎縮、、、、表皮黏膜沾黏表皮黏膜沾黏表皮黏膜沾黏表皮黏膜沾黏，，，，因此忍痛因此忍痛因此忍痛因此忍痛彈鋼琴彈鋼琴彈鋼琴彈鋼琴，，，，也因為有此專也因為有此專也因為有此專也因為有此專

長長長長，，，，常參加義演常參加義演常參加義演常參加義演服務他人服務他人服務他人服務他人。。。。    

【【【【煜智的非凡煜智的非凡煜智的非凡煜智的非凡】】】】 

玻璃娃娃煜智玻璃娃娃煜智玻璃娃娃煜智玻璃娃娃煜智，，，，是全世界最矮的男人是全世界最矮的男人是全世界最矮的男人是全世界最矮的男人，，，，但不因外在限制了自己的眼界但不因外在限制了自己的眼界但不因外在限制了自己的眼界但不因外在限制了自己的眼界，，，，他他他他用歌用歌用歌用歌

聲聲聲聲、、、、用行動用行動用行動用行動，，，，讓世界認識成骨不全症讓世界認識成骨不全症讓世界認識成骨不全症讓世界認識成骨不全症。。。。    

【誰的眼光點燃價值】 

學識與學習 

陳俊翰、柯曉瑄 

（肌肉萎縮症、軟骨不全症病友） 

vs. 

施崇棠 

（華碩電腦董事長） 

對於知識有人如海綿一般不斷地吸取，累積智慧也開拓眼界，這集的三位來

賓，跟聽眾們一起探討，知識的追求對於人生的幫助與意義。 

【【【【俊翰的氣魄俊翰的氣魄俊翰的氣魄俊翰的氣魄】】】】 

陳俊翰陳俊翰陳俊翰陳俊翰是是是是台大台大台大台大法律與會計雙修的法律與會計雙修的法律與會計雙修的法律與會計雙修的高材生高材生高材生高材生，，，，不畏疾病磨不畏疾病磨不畏疾病磨不畏疾病磨難難難難，，，，努力完成自己的求學努力完成自己的求學努力完成自己的求學努力完成自己的求學

目標目標目標目標，，，，是什麼推動他不斷前行是什麼推動他不斷前行是什麼推動他不斷前行是什麼推動他不斷前行？？？？ 

【【【【曉萱的高度曉萱的高度曉萱的高度曉萱的高度】】】】 

曉瑄曉瑄曉瑄曉瑄的的的的疾病與自己是否完全畫上了等號疾病與自己是否完全畫上了等號疾病與自己是否完全畫上了等號疾病與自己是否完全畫上了等號？？？？從開始唸書就讓家人擔心的曉瑄從開始唸書就讓家人擔心的曉瑄從開始唸書就讓家人擔心的曉瑄從開始唸書就讓家人擔心的曉瑄，，，，何何何何

時開始看到自己的價值時開始看到自己的價值時開始看到自己的價值時開始看到自己的價值，，，，同時與疾病共存同時與疾病共存同時與疾病共存同時與疾病共存？？？？ 



【冷鋒過境】 

友誼 

楊淑雯 

（肌肉萎縮症病友） 

vs. 

萬芳、藍正龍 

（藝人） 

一齣「絕地花園」電視劇，串起了人心，二位劇中人與故事本尊，從「冷鋒過

境」這單元出發，一起探討人與人的接納、熱心付出的美好。也唯有真心的悅

納，對於生命的尊重才會真的開花結果。 

【【【【淑雯的感恩淑雯的感恩淑雯的感恩淑雯的感恩】】】】 

楊淑雯楊淑雯楊淑雯楊淑雯雖然行動不方便雖然行動不方便雖然行動不方便雖然行動不方便，，，，但自在的心靈與思想但自在的心靈與思想但自在的心靈與思想但自在的心靈與思想，，，，讓她不覺得人生有障礙讓她不覺得人生有障礙讓她不覺得人生有障礙讓她不覺得人生有障礙。。。。她她她她認認認認

真工作真工作真工作真工作、、、、參加活動參加活動參加活動參加活動，，，，把握每一個接觸新事務的機會把握每一個接觸新事務的機會把握每一個接觸新事務的機會把握每一個接觸新事務的機會。。。。自身故事還拍成電視劇自身故事還拍成電視劇自身故事還拍成電視劇自身故事還拍成電視劇，，，，

對她而言是件超級新鮮的事對她而言是件超級新鮮的事對她而言是件超級新鮮的事對她而言是件超級新鮮的事。。。。接觸接觸接觸接觸罕病罕病罕病罕病基金會基金會基金會基金會、、、、肌萎協會肌萎協會肌萎協會肌萎協會，，，，認識相同疾病的朋認識相同疾病的朋認識相同疾病的朋認識相同疾病的朋

友友友友、、、、透過活動結識的志工同學透過活動結識的志工同學透過活動結識的志工同學透過活動結識的志工同學，，，，美好的體驗與人際關係不斷走入自己的生活美好的體驗與人際關係不斷走入自己的生活美好的體驗與人際關係不斷走入自己的生活美好的體驗與人際關係不斷走入自己的生活，，，，

淑雯曾說淑雯曾說淑雯曾說淑雯曾說：「：「：「：「沒想到這場沒想到這場沒想到這場沒想到這場病病病病，，，，居然讓生命的經驗更加豐富居然讓生命的經驗更加豐富居然讓生命的經驗更加豐富居然讓生命的經驗更加豐富。」。」。」。」 

 


