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許律雯，今年二十一歲，重症肌無力症病患，同時也是一位帶給社會溫暖的女孩。

幽默開朗的她比手畫腳地談論自己的住院生活與生命經驗，精彩又逗趣，但誰都不會想到，其實

她經歷母親車禍過世、父親失業，自己又患有罕見疾病近五年之久。所幸，多舛的命運並沒有將

她擊倒，反而讓她活出了不同凡響的人生。

 

罕見疾病　生命的考驗

十六歲那年，正值揮灑青春汗水的年紀，許律雯卻在某天午休過後，突然覺得腳沒力氣，起初以

為只是腳麻，但過了幾節課狀況一直沒改善，於是送醫院處理。從這天之後，就開始了她一連串

換醫院、轉科別的尋病之旅，最後終於查出病因，她患有重症肌無力症。

重症肌無力症是指自體免疫系統會產生抗體攻擊自己的肌肉神經傳導，而導致四肢無力、全身痠

痛，嚴重時會使吞嚥肌、呼吸肌無法正常運作，造成致命的危險。

剛發病的第一年，她一個學期去學校的日子僅僅兩個星期，其餘時間都在醫院病房度過。曾經是

在社團有一番作為、在課堂上是老師的愛徒、在同學眼裡也是人際關係非常好的活躍分子，卻因

為突如其來的疾病，讓她變成病床上任由病痛擺布的淚人兒。

昔日要好的同學到醫院看過她一、兩次後便沒有再聯絡了，家人因為經濟壓力等因素，無法時常

到醫院陪伴她，加上生活沒有重心、病症不見起色，連帶著重症肌無力症向她襲來的，是無可抗

拒的憂鬱與自卑。

重症肌無力讓許律雯感到四肢無力，嚴重時，會無法進食，甚至

呼吸困難。（圖片來源／許律雯加油團）

 

悲觀與樂觀之間

躺在病床上，許律雯發現每一個前來探望她的人都在哭，尤其是她的父母。低靡的氣氛使她被迫

振作起來，但心中卻一直難以接受現況，矛盾的狀況致使她重度憂鬱。

直到大學二年級，因她與小她一屆的學妹們關係友好，身為學姊的她，為了擔綱指導大家功課的

角色而認真讀書，在這樣的互動模式下，她漸漸找到自己生活的重心與歸屬。

還有一次，她在住院時聽說爸爸身體微恙，而爸爸卻什麼都沒提，所以她一直以為爸爸只是得了

小病，沒想到當自己狀況好轉準備出院後，卻從醫院打聽到爸爸因為肺積水而且病情嚴重已經住

在加護病房幾天了，需要家屬馬上簽手術切結書，當什麼都不懂的她看著一堆文件，只能擔心地

哭著打電話向外婆求助。這次爸爸生病，讓她深深感受到生命的不可預測，應該要打從心底感到

珍惜，並開始接納疾病還有學習與它相處。

 

醫生的鼓勵　心靈的仙丹

主治許律雯的王醫生對她有相當大的影響，憶起剛發病時，王醫生從不向她詳細解釋重症肌無力
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總編輯的話  ╱  郭穎慈

本期共有十九篇稿

件。頭題〈夢想配方

　攝影甜點與咖啡〉

忠實刻劃一位科技新

貴勇敢出走，開設一間攝影風格咖

啡廳的歷程和堅持。

本期頭題王  ╱  洪詩宸

嗨，我是詩宸。 雖
然個子很小，但是很

好動，常常靜不下

來。 興趣是看各式
各樣的小說，和拿著相機四處拍，

四處旅行。 喜歡用相機紀錄下感
動，或值得紀念的人事物。 覺得
不論是風景還是人物，每個快門

的...

本期疾速王  ╱  吳建勳

大家好，我是吳建

勳，淡水人，喜歡看

電影、聽音樂跟拍

照，嚮往無憂無慮的

生活。
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症，全是她自己上網搜尋拼湊相關知識。每當她詢問醫生：「這次進手術房要過幾天才能出來？

」醫生只模稜兩可地回答：「看情況。」曾經，許律雯埋怨王醫生隱瞞她的病況，之後才明白，

當初王醫生是考量到許律雯年紀太小，擔心知道得越多她只會胡思亂想反而更害怕，所以選擇不

明確地回應。

面對患有重症肌無力的病患，醫生通常會建議選擇休學在家養病，但王醫生卻堅持要許律雯繼續

讀大學。當許律雯和醫生提到她想打籃球、想環島旅行時，醫生也總是鼓勵她去做想做的事。許

多病友都不相信患有重症肌無力症的病患竟然可以打籃球，即使這曾讓許律雯跌跌撞撞花費好大

的力氣，但她仍然做到了。

 

自由擁抱　帶著愛心去環島

二○一四年的夏天，許律雯與好友陳思穎一同踏上環半島之旅，這也是許律雯發病後第一次出遠

門。兩人將旅行結合自由擁抱（Free Hugs）、交換故事等活動，希望藉由身體力行，把愛與勇

氣傳遞給別人，並期待被擁抱的人能再將愛傳遞出去。

「可以給我們一個擁抱嗎？」兩個勇敢的小女生站在高雄火車站一邊喊著，一邊開始了他們的旅

程。一路上，有人請喝熱茶，也有人特地買水給她們，還有不少曾經受到許律雯的故事所感動的

小粉絲前來鼓勵。出發前曾一度擔心沒有人會願意對她們敞開雙手，沒想到四天下來獲得了兩百

多個擁抱，她們笑著說全台灣大約有十萬分之一的人被她們擁抱過，但最溫暖的，還是爸爸的擁

抱。

在旅程停靠許律雯老家所在地彰化時，她一到家故意裝作一副蠻不在乎的樣子和爸爸說：「我現

在在free hugs喔，那你要不要跟我free hugs？」接著用力地給爸爸一個大大的、充滿感激的

擁抱。回想成長歲月的二十幾年中，除了在病情嚴重時，需要爸爸抱她去廁所之外，她沒有真正

的擁抱過爸爸。對她來說，擁抱家人是最難突破的心防，而在這趟旅行裡，她抱過許多陌生人，

期望傳遞愛與勇氣，而她也因為Free Hugs活動，有機會勇敢地表達對爸爸的愛。

在Free Hugs活動結束後，有媒體採訪她，也有更多人知道重症肌無力。不過她強調，不論是誰

去做這樣的事都一樣值得被鼓勵，並不因為她病患的身分，一切的活動才具有意義，最重要的是

想傳遞愛的心。

許律雯（右）與好友陳思穎（左）一同完成自由擁抱

環島活動。（圖片來源／許律雯加油團）

 

送給世界的溫暖與祝福

如今，許律雯在臉書粉絲專頁上，以搞笑的口吻分享自己生活中的點點滴滴，也經常有賺人熱淚

的生命告白，不少網友受到鼓舞，直呼自己遇到的挫折不算什麼。

「把每一天都當成最後一天來活」只是再平凡不過的一句諫言，而許律雯在發病後第一次體會到

「最後一天」的滋味。因為疾病，讓她更懂得珍惜當下，以前的她規畫好理想藍圖等著未來去慢

慢實踐，現在的她想到什麼就會立刻去做；以前的她面面俱到善於經營人脈，現在的她卻懂得珍

惜真正在乎她的家人與朋友。許律雯相信每一件事情都有它存在的意義，人生中的每一段歷練都

讓她不斷地學習成熟、接納與珍惜。疾病讓她與眾不同，因而有機會帶給這世界更多的溫暖。
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風城稻米　「粒粒」在目

在十二月稻穗成熟的時節，新竹縣橫山鄉的佃
農開著收割機，一天完成三甲田的收割。

無限可能的夢　白日夢

乒乓和一般人一樣，曾經有夢想，因被現實傷
害而退縮，卻意外發現「白日夢」的不可思
議，從此開始勇於作夢。
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