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Alanya，家族中共有9人都是性聯遺傳型低磷酸鹽佝僂症，個性開朗樂

觀，喜好自助旅行，也喜歡用相機記錄旅行風景，自述以下文字 

我們別無選擇的來到這個世界…不能選擇國家、父母和兄弟姐妹(?)但就是

緣份的牽引～把我們圈在一起成為家人。當然也包含基因異常……等罕病。不

論是先天疾病或者後天的意外……它和父母家人一樣；都是無法選擇！讀高中

時才知道，我們家的姐妹有～遺傳到家族罕病史！所以四肢有些微異常；手腳

無力無法挺直站立。青春期的我，當然會對造物者有無聲的抗議!為什麼是我？

週末假日勤泡書店～尋找生命的答案！原來生命就是如此不可思議……人們有

太多的吶喊與憤怒～不是只有我！所以～我接受了不完美的自己。藉由各類書

籍，開啟我的人生改造計畫。我無法選擇外貌，但可以選擇我的內涵……盡情

在書本神遊；後來愛上旅行！享受讀萬卷書行萬里路的真實體驗……這世界大

家都一樣！只是有一些差異!?東方的我們紅豆是吃甜的。西方國家紅豆～等豆

類是煮鹹味當主食！多麼奇妙的差異啊……就這樣，生活的存在感，讓我知道

快樂是一天；悲傷也是一天。我選擇快樂的過生活。讓藝術陪伴我的每一

天……我喜歡無字天書的古典音樂，閱讀書籍在詩詞和散文中～感受生命的美

好。只要你願意，他們是一生中，不會離開你的好朋友。感謝台中榮總，兒童

遺傳科許嘉琪醫生和復健科主任程遠揚醫生的治療與幫助。感謝全世界所有醫

護人員對 COVID19的幫助與投入。謝謝你們！ 

 


