
財團法人罕見疾病基金會新聞稿

【罕病微光璀璨：9個萬分之一的相聚】新書分享會
「每位罕見疾病患者的肩上都背負著一個重大的使命，
那就是肩負人類在發展演化的長遠過程裡頭，所必須承擔的意外風險。」

許多人期待與眾不同，但對罕病朋友來說，他們卻只想和別人一樣就好。
因為萬分之一以下的罕病罹患率，九位勇敢的戰士相約寫下崎嶇心路。透過文字，我們得以看見他們不平凡的奮鬥過程。即便光芒微弱，卻照亮黑暗裡的每一個角落，璀璨發光。這次罕病基金會首次的嘗試，讓九位不同病類的罕見疾病病友，將其豐富的生命故事，集結成冊。裡頭有對生命、自由、愛與夢想的深切刻劃，字字句句都是豐富的生命經驗所積累而成。
時　  間：102年2月3日（日） 16：45 – 17：45

地　  點：台北國際書展世貿一館101主題廣場--紅沙龍（台北市信義路五段五號一樓）
主 持 人：歐玲君女士
作　　者：尤文瀚、李淑惠、袁鵬偉、陳道怡、劉家幗、
          賴志銘、羅　揚、蘇瑞臻、顧潔如
主辦單位：張老師文化公司、財團法人罕見疾病基金會
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(前排左起) 李淑惠、袁鵬偉、蘇瑞臻、
          劉家幗
(後排左起) 尤文瀚、羅揚、顧潔如、
           陳道怡、賴志銘
【活動流程】
	時  間
	內  容

	16:45-16:58
	活動開始、主持人開場、貴賓致詞

	16:58-17:03
	【微光璀燦】：影片

	17:03-17:30
	【生命對話】---罕病人生的自由、愛與夢想

	17:30-17:35
	【過去˙現在˙未來】

	17:35-17:45
	【一枝草˙一點露】

	17:45
	活動結束


【來賓】

楊玉欣（立法委員）

陳莉茵（罕見疾病基金會創辦人）
黃蔚綱（罕見疾病基金會執行長）

張德聰（救國團主任、「張老師」基金會董事長）
黃正旭（張老師文化總經理）

鄭慧卿（「採集、書寫、編輯」營隊召集人、《絕地花園》作者）

郭惠恩（《生命如此豐盛》一書主角
【作者介紹】
即使這是不可能的夢，也只是代表我這一生無法實現，後繼者當有實現的一天。

                                        --袁鵬偉．肌萎縮性側索硬化症患者（漸凍人）
生病前走過35個國家，生病後秉持「活在當下」好好過活每一天。由於無法言語，除已成功開發LED溝通板外，並成立「有故事的店」——漸凍人暨家屬作品的銷售平台，讓病友在創作中抒發心情，讓更多病友及漸凍家庭找到尊嚴及助人的喜悅。

這些年，我的天空，是一分分撥雲見白日的。

--顧潔如．紫質症患者
生病以前，平庸過日子。生病初期，傻傻憨憨地，沒太多悲傷和恐懼；漸漸熟悉疾病後，開始學習愛自己，找尋生命中的感動，開始適應「還好哲學」，開始享受三十萬分之一的罕見際遇。 

我深刻明白，我的生命從來不是我自己一個人的，那是來自多方鮮紅色河流匯集的。

--陳道怡．重型海洋性貧血患者
時而感性，時而理性，時而知性，但常常沒耐性。一個從小混血為生的女孩，一個熱愛藍天白雲、崇向自由自在的水瓶子，一個像雲般難以捉摸、像霧般難以看透的難搞女人，一個比醫生預測存活年數多活了一輪的奇妙女子。 

我恐懼過、擔憂過，走過沮喪，而今能拾起勇氣面對，決定此生與罕病相伴無怨無尤。

--劉家幗．恰克－馬利－杜斯氏症患者黑色幽默的創造者。「我出國囉！如果沒回來，去兩廳院售票領江蕙的票，給爸媽的喔！江蕙演唱會超難訂千萬不能忘。iphone留給我小妹。照片要選那張我自己的素描，千萬不要請人念經，放亂彈阿翔跟伍佰的專輯，念《傷心咖啡店之歌》馬蒂去馬加斯加那一段給我聽。跟『她』說我寫給她的信在love0913那個gmail。對了，記得跟我說總冠軍是哪隊。 」 

每個人都有屬於自己的理想，即使她如天上星辰，為夢而走過光陰之河豈不值得？

--羅揚．黏多醣症患者
長期以來都在別人的期待下成長，總是希望能成為眾人心中所謂的好學生，或者是好地球人之類。經過不斷地自我審問後，發覺能做自己才是最幸福的事。疾病的痛苦阻擋不了自己的行動力，脫離心靈的桎梏才是最渴求的願望。 

獨一無二隨時變換花色的金縷衣就是泡泡龍的印記。

--李淑惠．遺傳性表皮分解性水皰症患者（泡泡龍）土生土長的鄉下囝子，喜歡一大片綠油油田園與花田的視野，徐徐微風中忘卻身體的不適。二十七歲在朋友帶領下，投入文化公益活動，慢慢領悟人生的價值與意義。三十八歲第一次穿起短袖後，展開如沐春風的人生。 

就因為從來沒想過，這才是人生。

--賴志銘．多發性硬化症患者
一個乳臭未乾的小子，不知天高地厚，認為自己與眾不同，能使世界某些地方有些不一樣，充滿著矛盾與衝突，遊移於正邪兩端。經歷MS罕見疾病的大風浪之後，只想是一個平凡人，隨著世界洋流浪潮前進、浮沉。 

罕病都遇到了，還有什麼不可能呢？

--尤文瀚．逢希伯－林道症候群患者

喜歡特立獨行的性格，成長過程中成為別人眼裡的麻煩人物，上天似乎也迎合著這點而賦予一輩子的「獨特」。藉由旅遊與思考漸漸發現，生命的開始其實就是在等待結束，走完平凡的人生是一種簡單的幸福，而能有幸體驗純粹獨特的生命，就好好地、努力地活著吧。 

每個人都有走過的道路，若我們走過的道路能作為後者有參考的價值，這就是受苦的意義。

--蘇瑞臻．性聯遺傳型低磷酸鹽佝僂症患者

一個很用力的人，常把生活過得太嚴肅，被年紀大的朋友笑稱：「有小朋友的身體，卻藏著年老的靈魂。」後來，慢慢學用「難得糊塗」待人處事。現在有點明白：生命不是輕省的，但也不必然沉重看待，正在練習「舉重若輕」的生活態度。     
　　書寫，可以療癒，也可以分享。張老師文化公司和長期致力服務罕病病友的財團法人罕見疾病基金會，再次攜手合作。藉由罕見疾基金會第一個「採集、書寫、編輯」的寫作營，集合了9位不同年紀、不同病症的生命鬥士。經過一年半的洗練、對話，透過文字，他們得以和大眾分享出自己血淚交織的崎嶇心路。

　　在第21屆台北國際書展的主題廣場，張老師文化和罕病基金會舉辦了「罕病微光璀璨：9個萬分之一的相聚」的新書分享會，包括立法委員楊玉欣、罕見疾病創辦人陳莉茵和「張老師」基金會董事長張德聰，都到場為這群勇敢的戰士鼓勵。

    每個罕病患者都是萬中選一的「幸運兒」，而又何其難得能可以有這9個萬分之一的相聚、相知、相惜。他們現場讀者一同分享關於他們不平凡的奮鬥過程，透過自身實際經歷的分享，每一句雲淡風輕的述說之中，卻隱藏著許多不為人知的辛酸苦楚，除了令人動容，也讓人不禁為他們的堅強肅立。
　　李淑惠，罹患俗稱「泡泡龍」的遺傳性表皮分解性水皰症，身上皮膚盡是重複性結痂的傷口，她說：「許多人期待與眾不同，但對罕病人來說，他們卻只想和別人一樣就好。」說出了許多罕病患者的心聲，因為疾病，上天給了她一身與眾不同的華麗衣裳，曾經自卑而終年穿著長袖衣物，她終於可以在30多年之後，勇敢面對自我、脫下束縛，讓自己的成功地在疾病中自由呼吸。
　　而患有肌萎縮性側索硬化症患者（漸凍人）的袁鵬偉，發病前從事貿易工作、在世界各地遊走，罹病之後除了行動受限，也無法開口說話。但他卻開發LED溝通板，讓病友與旁人之間的溝通，能夠更人性化。他也獲證交所圓夢計畫的補助，成立【有故事的店】網站，為同是漸凍人的病友打造作品拍賣平台並抒發心情。「生病前找成功的欲望，生病後找幸福的感覺。」透過打字，袁鵬偉如是說。
    至於罹患性聯遺傳型低磷酸鹽佝僂症患者蘇瑞臻，小小的身體裡有最激昂的勇氣；自娛娛人、以歡笑和疾病共處的黑色幽默創造者劉家幗；年僅18歲卻擁有迷人文筆的羅揚；重型海洋性貧血的「混血女孩」陳道怡；發揮物理人求真精神，積極尋求治療機會的賴志銘；擁有罕病卻自在遨遊世界的尤文瀚；以及以一雙巧手為大家編織溫暖的顧潔如。每種罕見疾病都是萬中選一的難得，從抗拒到面對，不同的疾病帶給他們不同的人生，克服身心的疼痛與不便，九位勇敢的戰士相約寫下崎嶇心路。透過文字，我們得以看見他們不平凡的奮鬥過程。即便光芒微弱，卻照亮黑暗裡的每一個角落，璀璨發光。
【強力推薦】

我是含著淚水在讀這本書。罕見疾病的痛苦，有些不是言語所能形容的，大家看了本書，就會感同身受。我希望讀者們看完本書，不只是流淚、同情，要將你們感同身受的心情化為力量，讓我們一起來幫助他們。從閱讀本書，能自罕見疾病患者身上學到許多寶貴東西。什麼寶貴東西？看了就知道。
――王建煊（監察院長）
罕病的「採集‧書寫‧編輯」營隊，從2011年第一次會面的生澀及不確定，經過將近兩年的深耕及醞釀，到呈現眼前的豐富感動，不由得讚嘆！這其中，不論沉默、凝視、低吟、高歌、唱和或揮灑，生命經驗的表現形式不一，分享疾病悲痛本質中的精彩與勇氣，融合了多樣化獨特的共榮智慧，成就這好不容易的一場生命饗宴。
――陳莉茵（罕見疾病基金會創辦人）
 

【聯名推薦】
小野（名作家）／王幼玲（總統府人權諮詢委員會委員）朱立倫（新北市市長）

吳敦義（副總統）／吳志揚（桃園縣縣長）／邱淑媞（國民健康局局長）

林秀娟（奇美醫院客座教授）／李惠綿（國立臺灣大學中國文學系教授）

郝龍斌（臺北市市長）／陳菊（高雄市市長）／曹啟鴻（屏東縣縣長）

張德聰（救國團主任）／黃子欽（設計師）／楊玉欣（立法委員）／楊索（名作家）

蔣偉寧（教育部長）／賴清德（臺南市市長）／楊淑麗（作家）／薛承泰（行政院院務委員）

（依姓氏筆畫排列）

媒體聯絡人：
罕見疾病基金會  
洪瑜黛  手機0936-263-840
E-mail：rp01@tfrd.org.tw ，電話：02-25210717分機122

邱雅芳  手機0910-224-630

E-mail：rp03@tfrd.org.tw ，電話：02-25210717分機123
張老師文化 嚴立其  手機0972-287897

E-mail：marketing@lppc.com.tw，電話：02-23697959分機239

~敬邀蒞臨採訪~
