
罕見的飛輪少年 



纖維性骨失養症 
（McCune-Albright） 
是體染色體顯性遺傳的罕見疾病 

 
目前台灣患者只有個位數 
世界所有文獻中 
找不到跟我症狀相似的病患 









治療骨折的方式： 
打鋼釘、牽引、 
上石膏… 





一直在思考一個問題： 
活著的意義是什麼？ 







進入教會詩班 開始學習唱歌  
從毫無概念 到駕馭整首歌 



開始遇到瓶頸 





眼光 
作詞：葉薇心   作曲：袁培華 

 
不管天有多黑  星星還在夜裡閃亮 
不管夜有多長  黎明早已在那頭盼望 
不管山有多高  信心的歌把它踏在腳下 
不管路有多遠  心中有愛仍然可以走到雲端 

 
誰能跨過艱難  誰能飛躍沮喪 
誰能看見前面有夢可想 

上帝的心看見希望  你的心裡要有眼光 
喔 你的心裡要有眼光 



部落格：罕見的飛輪少年 

http://www.facebook.com/duncanwii 


