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一●圖書作者與內容簡介： 

  本書描述購物台銷售女神──俞嫻的女兒潤潤，罹患了罕見疾病ＭＬＤ異

染性腦白質退化症，原本以為只是過動症而引起的症狀，卻發現是全台只有三

位患者罹患的罕見疾病，讓俞嫻對女兒愧疚不已，努力找遍全台各種醫療方法

嘗試醫治女兒的病，並且在女兒剩下的時光，為她僅存的記憶中幫她填滿歡樂

的回憶，彌補她人生的缺憾。  

二●內容摘錄： 

  這就是她，凡事都告訴我沒問題，但凡事都是問題：永遠不會跟我要錢，

擁有的時候很大方，沒有的時候也可以將就著過，教我怎麼不心疼。(p.154) 

 

  幸福，原來是隨手可得，但我們卻在擁有時不懂得珍惜。（p.165) 

 

  我再次確定集氣、鼓勵、支持、愛，真的是最大的良藥。（p.197)  

三●我的觀點： 

  記得最初看這本書的時候，正是去年寒假，當時的我對自己有很多的不

滿，看著鏡子裡不夠完美的臉蛋、不夠窈窕的身材、不夠聰明的腦袋，我無故

地對著媽媽發牢騷。媽媽一語不發的從書架上拿出這本書遞給我。起初當我接

觸到這本書時，我沒有太大的共鳴，但沒想到看了幾十頁後，我的內心便深深

地被打動了。我看見了人性的善良面和堅韌無比的生命韌性，潤潤樂觀開朗的

態度也令我非常欽佩。 

 

  罕見疾病，當你聽到自己罹患罕見疾病時，內心恐慌的程度會有多大？白

紙黑字上寫著的病狀又有多陌生？這些症狀是先被世上最疼愛你的媽媽得知，

她的內心又有多糾結，心理不斷掙扎著要如何把這個宛如死訊般的消息告訴最

親愛的女兒？俞嫻走到心愛的女兒潤潤的病床邊時，看著潤潤天真無邪的眼神

時淚珠就要不爭氣的落下了，潤潤卻一如往常地露出天使般的笑顏看著她，樂

觀的說要戰勝病魔繼續當媽媽的女兒。 

 

  這本書是俞嫻記錄自己深愛的女兒一路抗戰頑強的病魔的著作，俞嫻總是



自責自己不是稱職的媽媽，無法為女兒分擔身體上的痛，但天下父母心啊！有

誰的心會比媽媽的心還難受？撕裂般的痛苦，這是一般人無法想像的痛。只有

為人父母才能深切的體會那種千刀萬剮的難受。潤潤得了異染性腦白質退化症

後，生活能力降低，智商也不如往常，常常忘東忘西的，一開始還尚未發現病

情時，俞嫻曾誤以為潤潤是得了過動症，總是責備她為什麼不再像以前一樣聰

明伶俐、乖巧獨立，直到檢查結果出來，俞嫻發現自己誤會女兒很長的一段時

間後，她更是崩潰大哭，自責不已。 

 

  我覺得看到俞嫻自責自己不夠稱職，沒有更早發現女兒的病情，這段很觸

動人心，因為世上有太多的後悔和早知道了，我們無法改變什麼，只能讓現

在，還有更遙遠的以後別再重蹈覆轍了。誤會，是傷害人們內心的一把利刃，

我們往往只看見自己想看見的那一面，卻不知道那只是蒙蔽雙眼的表面而已，

潤潤變得不再像以前一樣其實不是她情願的事，是病情惹的禍。而潤潤因為病

情加劇，常搞丟東西，甚至會尿床，在學校時被同儕排擠，所以對潤潤來說國

中生涯是個陰影。 

 

  這也讓我省思了台灣社會的不足，霸凌在同儕間層出不窮，但有誰是真正

了解潤潤的情況？我們都該設身處地的為別人著想，多一份同情心，也許潤潤

的國中生涯會變得不一樣吧！ 

 

  不過以理性的層面來說，潤潤已經是很幸運的孩子了，世上也是有不少罹

患了無藥可醫的絕症的孩子，但是卻沒遇到良醫，家庭背景條件不夠優越，無

法負擔起鉅額的醫療費用，只能眼睜睜的看著病情持續加劇，卻無能為力。 

 

  看完這本書，我的淚水濕潤了我的眼眶，或許世上最幸福最完美的人不是

平凡的我，但是我應當喜歡此時此刻的自己，感謝我的父母給我這麼健全的身

體和最平凡的幸福生活！  

四●討論議題： 

  罹患罕見疾病的機率非常之渺小，倘若我們周遭有像潤潤一樣的同學，我

們該如何與她相處？如何給她支持與鼓勵？  


