行願週報    2011.06.24～06.30
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會務報報：

1、 暑期陪讀班開始報名，歡迎有時間的會員，隨時都可來代班，課程表如下：

行願自強營 暑期陪讀班七月份時間表
	 
	4111825
	5121926
	6132027
	7142128
	18152229

	時間
	星期一
	星期二
	星期三
	星期四
	星期五

	08：00
09：00
	報到
讀報時間
	報到
讀報時間
	報到
讀報時間
	報到
讀報時間
	報到
讀報時間

	09：15
10：00
	音樂課
民歌教唱
	DIY
吸管藝術
	美術課
萬國旗
	觸動心靈的聲音
	音樂課
民歌教唱

	10：15
11：00
	暑假作業練習
	暑假作業練習
	暑假作業練習
	暑假作業練習
	暑假作業練習

	11：15
12：00
	小故事
大啟示
	小故事
大啟示
	小故事
大啟示
	小故事
大啟示
	小故事
大啟示

	12：00
14：00
	午餐
午休
	午餐
午休
	午餐
午休
	午餐
午休
	午餐
午休

	14：15
15：00
	看電影
學英文
	影片
欣賞
	游泳
消暑去
	挑戰
大富翁
	看電影
學英文

	15：15
16：00
	暑假作業習作
	暑假作業習作
	游泳
消暑去
	心言
手語
	暑假作業習作

	16：00
16：20
	點心時間
	點心時間
	點心時間
	點心時間
	點心時間

	16：20
17：30
	跆拳道
練習
	跆拳道
練習
	暑假作業練習
	跆拳道
練習
	打棒球

	17：30
	回家洗澡
	回家洗澡
	回家囉
	回家洗澡
	回家囉


2、 小腦萎縮症病友協會來信，於7/7星期四上午十點到中午一點，需要三名志工協助屏東區病友交通接送，及協助聯誼活動，有時間的人，找李煜元報名，一同前往。

3、 本週壽星(06.24～07.02)

張梅卿、高國翔、高榕庭，生日快樂，請於本週內至逸馡咖啡館免費享用咖啡鬆餅下午茶壹份，逾期無效。
4、 七月份參加國考的會員、考生們：最後衝刺 加油！！
5、 六月份新增行願會員：

林明欽、丁永全、方建斌、梁惠珍、陳淑莘、陳旭、林進豐，感謝您們加入行願的行列，行願羽翼將因此更寬廣、更厚實，也因您們的參與，推動我們突破困境，不斷向前超越。
6、 行願週刊歡迎會員分享生活點滴、心情雜記、閱讀心得、旅遊記趣…等等，文字長短不拘，大人小孩都行，只要投稿就換一張咖啡券。愛畫畫的小朋友，用畫作投稿也行。文字稿件請以word檔寄到協會網址：

53wings@53wings.tw
畫畫作品請直接送至協會會址，或逸馡咖啡館。

七、本週刊除在行願協會網站刊載，亦將印製寄送給尚未使用電腦的會員，讓大家能更瞭解協會的最新動態，擴大參與感，也讓會務能更有效率的推動。

文章分享
從 一公升的眼淚 到 帶一片風景走  湮波逸士

智輝跟許多藍領階級一樣，每天在大太陽下揮汗工作，努力工作賺錢養家糊口。直到有一天，妻子秀美檢查出罹患小腦萎縮症，讓智輝的生活有了重大的轉變。
智輝和女兒從一開始不能接受直到接納，過程中不離不棄地照顧妻子，並且為了實踐年輕時期的承諾，他還推著輪椅帶妻子環島旅行。他們用步伐完成夢想，一起聽海浪聲、看夕陽落日、一起嚐盡人生的所有甘苦酸甜…。
罕見疾病的治療，在醫療發達的現在，尚處於弱勢族群。因須投入龐大的經費，這經濟效益上的問題，使得沒有藥廠願意為他們研究並開發新藥，導致罕見疾病患者，患病後只能抑制、緩和病情，無法治療。
尤其是小腦萎縮症，病患幾乎是在等死，歌唱、寫字、牽手、奔跑、甚至用嘴咀嚼食物……在一般人眼中是多麼平凡的行為，但在他們身上卻全成為遙不可及的幸福。要忘記健康的自己，要忘記吞嚥食物的滋味，繼而喪失行走能力，癱瘓在床，慢慢的喪失生命意識。更令人心傷的是，小腦萎縮症是擁有50%發病率的遺傳疾病，這些現實的種種，在影片中也一一呈現。
2005年日本電影【一公升的眼淚】女主角木藤亞也，同樣是小腦萎縮症的患者，在她從14歲發病到21歲間的日記裡，將其努力對抗病魔及對生命的熱情奮鬥，留下了感人的記錄。亞也努力的用筆紀錄生活中對生命的思維與堅持，她並不怨恨父母給予她的身體、也不怨恨上天為什麼殘忍剝奪她生存的權利，她只是一直為自己的身體而奮鬥，拖著日漸衰弱的身軀，慢慢朝前方那一道狹窄卻存在的生存之門前進，一直到21歲她喪失意識，25歲那年，亞也離開了人間。
【哪怕是多麼微不足道的弱小力量，我還是希望能夠幫助別人。】亞也的文字裡沒有華麗誇張的詞藻，卻讓人從心底強烈感受到一份渴望──【我想活下去】。
屏東縣的小腦萎縮症患者目前大約有十多個。廣助有情，化行無際，合眾人之手成一雙透明羽翼，就讓行願羽翼的一份心力，些微的物資、隨候差遣的些微人力，祈願這份卑微的行願力，能讓受苦的、流淚的、無助的小腦萎縮症患者和照顧他們的家人，能感受到有人不斷在為他們祝福，能更堅定他們求生存的意志力。
