2009年第12屆「大愛獎」得獎感言
感  謝
感謝大會對我們家庭的肯定與鼓勵，這個獎也是對全台灣三千多位罕病病友及其家庭的鼓勵與支持。

面對疾病與罕病
    美國女作家蘇珊‧桑塔格(Susan Sontag)1978年《疾病的隱喻》：疾病是我們生命組成的一部分。不論個人喜歡與否，它總是在那裡，有如阻路的大石頭；治療過程或許簡單、或許複雜、甚至於無解；癒後或許完全恢復、或許很嚴重；發病時間上或許早一點、或許晚一點。但是，它一定會在某一個時間的某一個地點出現，令人無從選擇。
    而罕見疾病，猶如生產線上的瑕疵品，是人類演化過程中的必然；只是這個必然落在映竹及其他三千多位病友身上。它的癒後通常是很嚴重的，但也因為演化過程的突變，讓很多的生物學家、病理學家、臨床醫師、藥理學家等投入研究，找出原因、制病機轉，進而治療方法、藥物、以及篩檢預防等做為，使人類的演化更臻完善。但是，罕病病友及其家人已經承擔了人類進化過程中的無奈與重擔。
    蘇珊‧桑塔格在書中也提到，「一個社會對於它的致死疾病所採取的態度通常總結當時的道德難題，以各種價值判斷附加其上，各種疾病的患者也因此承載了相當程度的責難和排斥。」
    面對這些……，讓我想起古羅馬皇帝哲學家馬可·奧勒留·安東尼(Marcus Aurelius Antoninus)【沉思錄】《與自己的對話》：
你遭遇外界挫折而煩惱的時候，使你困擾的不是那件事情的本身，而是你自己對那件事情的判斷。這判斷你能立刻就把它消滅掉。所以不被情感所控制的心靈，有如一個堅強的堡壘；沒有發現這堡壘的人是愚昧無知，發現而不進去藏身是不幸。
活的健康、活的快樂
    對很多人而言，健康的概念僅著重於生理層面。健康就是沒有疾病，或者當一個人生病時，就和不健康劃上等號。不過，根據世界衛生組織(WHO)對健康的定義：健康是身體的、心理的及社會的達到完全安適狀態，而不僅是沒有疾病或身體虛弱而已。這個定義從1948年起就沒有改變過。由此可見，健康是動態的、積極的，是正向的，是自己的責任，是有價值的，是有社會性的。
    一直以來，我陪著映竹就醫、就學外，站站立架、上跑步機、游泳、逛街、上餐廳、接觸大自然、接觸不同的人、不同的環境、……。我從來不以「病童」來規範她，也不受制於「低能力」，只要在她身體負擔許可下，從她能力的起點開始，凡是一般孩子的需求，也是映竹的目標。非洲原住民班圖精神(ubuntu)表達的是人之所以為人的精髓，人性是有慷慨、好客、友好、體貼和熱情的一面。他樂於與人分享，人與人之間是密不可分的。也因為映竹，我陪著她參與不同的社團活動，罕見疾病基金會、台北市智障者家長協會、行無礙協會等，我之所以為人，是因為我有歸宿，我參與、我分享。參與的過程是美好的，映竹雖不會以言語、肢體動作來表達，但由她的眼神知道，她是愉悅的、享受的。
分  享
    歐美社會對身心障礙(特殊需求者)的研究不侷限於醫學模式，而是由社會模式的角度，倡導障礙者的自決性和賦權；相信減低及消除社會對於身心障礙的壓迫(例如：過度將障礙病態化及低估障礙者的能力等)，才是改善障礙者及其關係人生活品質的根本之道。所以，單純地從「人」的觀點，社會應以促進身心障礙者去過其「獨立生活」為目標。包括了就醫、就學、就業、就養、無障礙(通用設計)環境等方面的需求，當然也包括他們對於休閒活動(就玩)的需求。
    回顧我們的經歷，無障礙環境的建構、特殊教育的精進與落實，是身心障礙者獨立生活，以及台灣邁向高齡化社會過程中極待解決的問題。無障礙環境不只是硬體設備，它更是一種觀念、同理心。捷運、高鐵、台鐵的改善；低底盤公車交通路網的布建；騎樓、人行道的平坦與人為障礙物的排除；五樓以下老舊公寓垂直動線與平面動線；公共場所(戲院、賣場、展覽場)無障礙動線等都有極大的改善空間，是我們引頸期盼的和善環境。
    最後，再次感謝大會與在座的各位貴賓，給我們一個美好的下午時光，讓我們更充滿了能量往前走；更感謝這一路上陪伴我們的罕見疾病基金會、台北市智障者家長協會、行無礙協會，還有罕爸俱樂部的各位老爸，與你同在，以你們為榮！
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