我爱QQ
一个遗传病患者和他的网络世界
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得什么都好就是不要得病……
一个人如果出现了行动障碍、书写障碍、语言障碍等等一系列问题后，还有什么用？而今我就是这类残疾人，这是我在《一公升眼泪》（讲述小脑萎缩患者的真实故事）电影放映的网页http://www.wretch.cc/blog/scatw 上的留言（共享共赏）：
我是一个遗传性小脑萎缩患者，现在的生活处处要靠我那伟大的母亲帮忙。包括洗澡，吃饭……我母亲是我们三口之家唯一健全的人。请访问我写的文章吧，上面的文字也许远不够电影精彩，但我认为那是这部电影的正在上演的真人版。我认为我已经足够坚强，也足够努力了，我做到了常人难以做到的事情：制作了一个网站http://luweilin.gjsww.com/sca/ （特别鸣谢古今书屋网站http://www.gjsww.com/ ，为我无偿提供网络空间）这是我利用所掌握有限的知识，用尚能打字的左手，一步一步搭建起来的，虽然技术含量不高，页面也显得粗糙难看，但确是我的作品，欢迎访问！而且亚也（《一公升眼泪》的主角）心理经历过的，我大多经历过，不过，死亡倒是没经历过……呵呵。只要是阎王爷看我不顺眼，我还打算再活五六十年呢！
    眼下最重要的是如何有意义地渡过24小时，如何面对下一个日出……
    ——陆伟林 中国大陆·广西藤县藤城镇雷堂三坪15号  邮编：543300
本人语言障碍，不方便打/接电话
http://luweilin.gjsww.com/sca/files/down/history.htm 

脊髓小脑变性症是以运动失调为主要症状，病理学上是以小脑及其传入、传出途径的变性为主体的疾病，临床上是以肢体共济失调和构音障碍为主要特征。大量临床资料报告研究表明：小脑萎缩的大多数患者是属于遗传性的，且病情呈慢性、进展性恶化，若得不到有效的控制，很快就会危及生命。
在我执着的努力下，由我一个人建立的网站——中国小脑萎缩病友网络联盟，建站后在短短的130天以来，已有接近2000人访问我做的网站！（如图）而由我担任管理员的这个QQ群也得到空前的发展，目前的参与者多达159人，而且还不断有新的参与者加入！在众多参与者中既有小脑萎缩的患者，又有其家属，要是在过去计算机、网络等还远未像今天这么普及的时候，我真的可能会像消失在天边的那颗流星那样一去不返……总之，在今天，计算机—网络—QQ构成了我精神世界的全部！[image: image1.jpg]O RAHANERRE BB - R
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人们说起网络世界，就不可避免的提及它的虚拟性，仿佛坐在网络另一端统统是不可饶恕的四十大盗，导致有些人“谈网色变”；但我认为凡是人类制作的东西都带有两面性，只要你利用的好，计算机、网络给人们带来的便利可是有目共睹的。“我们相信，大家聚在一起不仅仅是一种缘分，而且还是一股力量 、一份爱心、一种责任……”这是我在网站上的寄语，不记得QQ是什么时候，增加“群”的功能，但QQ却在无形中改变了我的生活，现在分散在全国各地的159人正在通过有形的或是无形的网络联系在一起，生活因你而精彩——QQ！
虽然在网络上没有人知道对方是一条狗，可是人类没能把自己的高智商运用到狗脑中去，拿耗子的狗见过了，没见过哪条狗真正会操作计算机。在网络的另一端不是冰冷的机器，而是一个个有血有肉，有着七情六欲的人（更何况如今还有网络摄像头通过QQ传来的实时图像）！在我网站的文章里，我曾写道：在网络世界里，我飞得和身体健康的人一样高、一样好……
平等的交流——也许这就是网络聊天的魅力所在。而开创了这一交流平台的正是QQ这款软件，我爱QQ！
收稿日期：2006年12月19日
作者：陆伟林 （陆林好汉）QQ：26014500
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照片1
小的时候，父亲为山，让我靠得好舒坦、好无忧无虑……现在我长大了，老天真是不公平：整个家庭的重量却落在母亲一人的肩上……请访问：http://luweilin.gjsww.com/sca/files/down/way.htm（我的全家福，后排站立者为我伟大的母亲，坐前排左边的是我爸爸，右边的即是我——陆伟林 ）
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照片2
离我家很近的这条路上的一草一木我都非常熟悉，因为我妈妈每天都会让我扶着她的肩膀到这里转两圈。
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照片3
母子情深（我妈妈在帮我理发）
[image: image5.jpg]BEAE (HOMERKEEIE)  2006-12-17

y 7 )




照片4
患难夫妻（我妈妈在帮爸爸理发）
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照片5
生命不息，“键”耕不止（我正用我的左手在键盘上通过QQ与众多病友、家属们交流）
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照片6
  朋友，请不要笑，我只是在吃早饭而已。（母亲这样喂我已达半年了，而这种充满爱心的“哺育行动”还得继续下去……）
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照片7
有时候我会想：病魔啊，你这样做又是何苦呢？把我们折磨得……（我妈妈变成三口之家唯一健全的人，我已经大学毕业了，而我家如今只能靠我父母微薄的退休金度日）[image: image9.jpg]B ABR—TARH oo
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照片8
如今，残疾的我不再奢望什么，只是希望不饿肚子，一身温暖的衣服，一台可以上网的计算机，当然少不了腾讯的QQ！（该群现已被盗！2007-10-30）
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这是我身体健康时候的照片——陆伟林
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