
罕見小小鑽石罕見小小鑽石罕見小小鑽石罕見小小鑽石 

 

病友：坪坪 

疾病名稱：線狀體肌肉病變 

 

------------------------------------------------------------------------------------------------------- 
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「小鑽石」，一個緣起於部落格的筆名暱稱，卻真實地反映坪坪閃耀光芒的

小鑽石人生。回想起坪坪出生時，只哭了一聲便安靜下來，臉色發黑、插管急救、

隨即送入加護病房，這一切讓原本對於坪坪出世感到滿心期待的父母來說，瞬間

轉化為疑惑與驚恐。在持續高燒不退的情況下，坪坪被轉到大醫院作進一步的檢

查，然而，始終無法查出確切的致病原因，也沒有人能給坪坪一家人正確安心的

答案。 

 

而後，因為發現肌肉裡的不明物質，才終於由高醫確診為線狀肌肉病變。由

於疾病的影響，坪坪的肌肉張力顯得特別低，進食也相當困難，在考慮到肌肉病

變通常會越來越嚴重、往後呼吸也會更加困難下，忍痛決定讓坪坪在小小年紀就

就接受氣切，長長的白色管子從此和她形影不離。與一般孩子相較之下，坪坪的

體力顯得虛弱許多，肌肉的問題導致她坐姿不良，脊椎側彎更是越來越嚴重，加

上體質容易感冒，致使照顧過程更需格外用心。度過許多個心疼與淚水的日子，

坪坪也漸漸地茁壯長大，因為坪坪父母開明、樂觀的教育方式，造就了坪坪的正

向和積極，更培養一股永不服輸的態度。 

 

此次，坪坪非常高興能為罕見疾病盡一份心力，成為公益廣告的主角之一。

在拍攝過程中，眼見導演、攝影師、打光師…等人在繁忙的行程中東奔西跑，甚

至為了求好心切而反覆拍攝，雖然這些都讓坪坪體力近乎不堪負荷，卻不見她喊

一聲苦、叫一聲累，眼神反而還充滿了堅定的意志，從她身上便能感染到閃閃發

光的能量！未來，坪坪一家人期望透過媒體的力量，除了讓罕見疾病議題能見度

增加外，並給予其他罕病朋友們溫暖的鼓勵。坪坪一家人說：「只要我們同心協

力，難關終有解決的一天！願社會各處行無礙，更祝福每位罕病天使都能擁有鑽

石般的閃亮人生。」目前他們一家也在積極推動更友善的無障礙搭車環境，希望

有一天他們也能平安順利的環台旅行。 
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