
 

 

◎ 故事主角介紹：從故事描述中，請寫下你對巫家四位主 

  角的認識： 

巫爸爸（巫錦輝）： 

巫媽媽（周麗玲）： 

巫妹妹（以欣）： 

巫弟弟（以諾）： 

 

當上帝賜予了你一份意外的禮物時，你會如何面對呢？ 

親愛的小朋友，看完巫家一同面對疾病的故事後，你如 

何用新的眼光來看待這世界呢！請你用心完成！ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

班級班級班級班級：：：：                座號座號座號座號：：：：    
    
姓名姓名姓名姓名：：：： 

◎小朋友你有沒有發現，巫家爸爸、媽媽、以欣、以諾所共同

完成的這本書，書名為：一生〝罕見的幸福〞，明明他們是遭遇

到了〝罕見的疾病〞，但是為何他們會認為是幸福的事呢？寫下

你的想法。 



 

       

 

       一、從故事媽媽的口中得知以欣和以諾得了哪一種罕見的疾病？ 

    這種疾病會有什麼樣的症狀呢？ 
     

    名稱：                

    症狀： 

 

 

 

二、小朋友現在試著假想你是故事當中的主角，當你碰到了和他 

們一樣收到了這個上帝送給他們的特別禮物時，你會有什麼 

樣感覺和碰到什麼樣的狀況： 

 

◎ 假如我是以欣： 

 

 

◎ 假如我是巫爸爸： 
 
 
◎ 假如我是巫媽媽： 
 

 
◎ 假如我是以諾： 

 

      三、請你說說看，全書最令你感動的內容是哪一部分？ 

 

 

 

 

      四、對你來說，什麼情況叫做「幸福」，為什麼？ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

故事內容簡介 
一對罕見疾病姊弟 + 一個沒有落跑的老爸 + 一個仍晉級百萬圓桌的老

媽！ 

當上天賜予你一個意外的禮物時，要如何接受它？  

當全家面對罕見疾病的到訪時，如何相互扶持，去面對不安又不可知的未

來？一趟無法按圖索驥的生命歷程。 

每個家庭都有一則屬於自己的故事，每天都在台灣社會裡默默地進行著，

這是一個發生在巫錦輝與周麗玲夫婦身上的故事。這對夫婦育有一子一

女，姊姊以欣在國小二、三年級的時候出現功課退步、說話變慢的情況。

以欣的媽媽，當初尋遍醫院，為了找出以欣生病的原因，需要做骨髓穿刺來做鑑定，當時住

院十四天，需要麻醉，躺在病床上八小時不能動，周麗玲一度想放棄，但是以欣說：「你帶我

來不就是要知道我生什麼病嗎？我會配合。」檢體送到澳洲化驗後，才知道以欣罹患的是罕

見的尼曼匹克症 C 型（註一），當時全家陷入一片愁雲慘霧，醫生建議他們可以將弟弟以諾的

骨髓移植給姊姊以欣，但是以諾在檢體檢查後也發現患得相同的罕見疾病。而一場與病魔對

抗的戰爭，卻讓這家人的親情與愛，更加的緊緊相繫………。 

站在父母的角度，所需承受的部份更加的多，除了面對、不逃避的照護，還要作為兩姊弟的

精神支柱，將悲傷與壓力化為往前走的力量，調適自身所必須承受在體力上、情緒與精神的

壓力。用樂觀進取的態度面對，即使他們知道這一對姊弟的生命是如此的有限，也要付出所

有。 

錦輝與麗玲也用自身的觀念以身作則影響孩子，為建立他們的良好品格，當弟弟以諾知道連

加恩哥哥在西非的「布吉納法索」這個貧窮的國家，想幫助那裡失學的小朋友與因缺乏醫學

知識所造成的愛滋病的遺孤，開始每日努力的將自己用做家事賺來的錢，存入撲滿並捐至西

非的布吉納法索，幫助那?的小朋友。也讓他參加了飢餓３０的活動，體驗貧窮與飢餓的生活；

讓他知道面對生命的不公平並不在於環境及遭遇，而是在苦難之中，心中仍然存在著希望。

另一方面也看到了姐姐以欣，在面對與同儕的互動中所遭遇到不平等的對待和挫折，以欣用

天真與善體人意的態度面對，更間接鼓勵了父母，用更積極及樂觀的態度來面對這一雙上天

所送的另類禮物。 

在這裡，我們看到父母偉大的愛，也許「面對」事件難事，但是透過反覆的「練習」，一步一

步的跨出去，即是「面對」是最好的方式。而「付出」即是「面對」之後的功課，不只對與

自身身邊的人，也分享了自己的經驗提供給大眾，誠如錦輝爸爸說：「我們是在別人的需要上，

忘記自己苦難。」他們用上帝的恩典，取代了恐懼與不安的面對方式。 

當罕見的天使降臨時，我們是不是可以用智慧去面對，將悲傷的情懷轉化成一生罕見的幸福

感呢！ 

（註一） 

尼曼匹克症(Niemann-Pick disease)或稱為鞘髓磷脂儲積症，是一種脂質代謝異常的遺傳疾

病。神經系統病變是 C 型病人最主要的問題，包括協調性、平衡感差，肢體張力過強；說話

緩慢且模糊；眼球無法垂直運動；智力逐漸退化；發育遲緩等；最後會因為肌肉僵硬而導致

病患長期臥床。目前沒有藥物可以治療，罕見疾病基金會表示，台灣目前登記只有四名病患。  
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