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教育部為讓身心障礙學生能在大專校院適性學習，建立了特殊教育行政支

持網絡，協助大專校院特殊教育執行，並提供身心障礙學生諮詢、輔導與服務

讓他們可以充分發揮潛能，培養多元能力。

目前就讀於臺北市立大學特殊教育學系大二的林靖文罹患先天脊髓性肌肉

萎縮症，但樂觀面對障礙，努力不懈，發揮優勢潛能，希望貢獻所學服務社會，

帶給社會正面的能量和充滿樂觀積極的生活態度。

靖文幼時一如正常孩童，到了一歲時外公發現靖文的身體越來越沒力，爬

行時候腳竟用拖行，許多枝微末節的不對勁，一一顯現出來。靖文的父母得知

後，帶靖文到醫院檢查，從小兒科醫師口中得知罹患―先天脊髓性肌肉萎縮症

那是一個至今仍無藥可醫的罕見疾病，未來全身將無力，須與輪椅為伍，同時

也開啟了靖文「與眾不同」的人生。

靖文人生中第一位心靈導師─外公，是外公帶領靖文走入人群，同時也是

影響靖文最深的人，外公在靖文就讀國小的時期，不論刮風下雨，每天推著輪

椅送靖文上下學，並全天陪著靖文在校學習，外公灌輸靖文「別人可以，妳也

可以。」的精神。因為外公從小的諄諄教誨，使靖文從不怨天尤人，秉持這種

精神獲選為臺北市模範生。

　　上國中後就換成媽媽全天的到校陪伴，靖文媽媽會利用每節下課時間，幫

靖文按摩身體、調整姿勢與換尿片，讓靖文可以舒服地迎接下堂課。在媽媽的

陪伴照料下，靖文努力向學，榮獲市長獎，同時也培養閩南語演說的能力，受

到學校推派至臺北市北區參加閩南語朗讀比賽，即便在前往比賽場地的過程中

處處有階梯、障礙的阻撓，靖文仍一一克服，不被命運的考驗擊敗。

　　高中時期，靖文進入無障礙軟、硬體俱佳的臺北市立松山高中就讀，媽媽

仍是整天在靖文身邊陪伴著她，高中比國中多了許多課程，課業比以往繁重，

靖文的身體逐漸退化，脖子已無支撐能力，須由鐵罐撐住下巴，以支撐頸部的

力量，又加上無法行動自如，雙手運筆緩慢，身上結繭破皮之處不勝枚舉，諸

多身體上的不適與不便都沒澆熄靖文對於學習的熱情，靖文仍竭盡全力完成課

業，因為靖文堅信只要努力學習，學業表現就可以和大家一樣好。由於靖文的
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努力不懈，靖文得到全校師生對她的支持，代表松山高中與市長合照領獎，更

獲頒 2012總統教育獎。

　　在大學期間，臺北市立大學學輔中心為靖文向教育部申請電動輪椅以及交

通費補助，以減輕靖文與靖文媽媽的負擔；同時也提供伴讀同學，協助靖文在

上課時拿取物品或抄寫筆記。靖文十分勤勉向學，以自己的能力取得獎學金，

不讓家人為錢所苦，並計劃在大四時把這些錢用來參加與報考公職相關的補習

班，希望大學畢業後能夠順利考取公務員，以減輕家人的負擔，尤其是最辛苦

的母親。靖文希望以自己的故事告訴所有的身障生，「在任何比賽中有機會使

自己更好時，我們都要努力爭取、不可以遺漏掉任一個可以展現自己的機會」

認為自己要對社會有正面意義，並讓自己活得有價值，也為社會貢獻一己之力!

 



林靖文自傳

一、罕見疾病的折磨

我不想放棄！我要勇敢活下去！

    幼時我一如正常孩童，會蹦蹦跳跳、爬上爬下，甚至已買好上幼幼班要用

的睡袋、書本、鞋子、書包，一應俱全。到了一歲時外公發現我的身體越來越

沒力，爬行時後腳竟用拖行，許多枝微末節的不對勁，一一顯現出來。父母得

知後，帶我到醫院檢查，從小兒科醫師口中得知罹患――先天脊髓性肌肉萎縮

症，那是一個至今仍無藥可醫的罕見疾病，未來全身將無力，注定一生須與輪

椅為伍，同時也開啟了我「與眾不同」的人生。這段期間，父母無法接受這殘

酷的事實，不斷地催眠自己：小孩是正常的，直到各家醫院的名醫皆異口同聲

的證實，便由不願面對轉而努力求醫。於是南北奔波、求神卜卦任何方法都試

盡，我承受許多心靈及肉體的折磨，這一切似乎都徒勞無功，以悲傷收場。其

中針灸療法更使我不敢再領教，本身血液循環不佳的我，在治療後所留下的傷

口，令我痛不欲生，每到換季都如蜂螫蟲噬般隱隱作痛，至今仍困擾著我。

    或許是過於單純無知，每回只要家人說要帶我去治療我都好開心，因為每

次要去的地方都不同，而我卻誤以為是要出去玩，總抱以愉悅的心情啟程，甚

至天真地詢問母親：「下一次，我們要去哪裡？」殊不知家人那好不容易才結

痂的瘡傷，再度被掀起。

經過五、六年的治療，家人已精疲力盡，同時也錯過我讀幼稚園的黃金時

期，因此，進入小學我無法銜接課業，人際關係也不知應對。心情很沮喪、低

落，只能將內心的世界藉由繪畫表現出來，抒發心中的情緒。恰巧在美術方面

獲獎無數：美術小畫家作品獲初階、進階、高階及藝術獎，小畫家創作精神獎

這也建立了我對自我肯定的信心。

二、家人的支持──生命中的補給站

在生命中，家人是我力量的補給站，有他們的加油打氣使我勇敢面對每一

天。

自從確認我罹患肌肉萎縮症後，醫生宣告我這輩子將行動不便、永遠離不

開輪椅，這顆震撼彈也改變了我們全家生活。為了更方便照料我的生活，父母

辭去工作，為了我重新規劃了他們的人生。

我人生中第一位心靈導師──外公，他帶領我走入人群，同時也是影響我

最深的人，外公帶我上學、全天陪我在校，國小連續六年，不論刮風下雨，每

天推著輪椅送我上學，他灌輸我「別人可以，我也可以。」的精神。小學有天

要到五樓上課，無奈的是，電梯竟罷工了！外公看我那無助的眼神，二話不說

就抱著我往上爬，「別人可以，我們也可以，不用怕！外公帶你上去。」年邁

的老者，抱著年幼的我，一步一步的爬上知識的高樓，我感覺得到他身驅無力

的顫抖，腳步卻不曾停止、放慢，終於到了！外公的襯衫也濕透了。他和我都

懷想著馳騁在知識的殿堂，但我們皆心有餘而力不足。因為外公從小的諄諄教



誨，使我從不怨天尤人，秉持這種精神獲選為臺北市模範生。

外公本身就有慢性病，再加上年紀大了，不敵病魔侵襲，便在我國小畢業

前夕與世長辭。他把人生中的晚年奉獻給我。他像是諸葛亮陪我到撒手人寰，

而我的「身體」卻是個扶不起的阿斗。儘管如此，外公的愛卻塑造出我不向命

運妥協性格。

為了使我有多一點專長，以便將來有謀生能力，為社會奉獻。國小時，外

公常帶我至中正紀念堂前，對人群朗讀，訓練膽量，因而調教出我如銅牆般的

厚臉皮、不畏的面對群眾，奠定我日後演說比賽的基礎，造就了小學時獲得閩

南語演說獎前五名。

外公的逝世對我打擊很大，就像生活失去了支柱。我努力打起精神，化淚

水為堅強，笑臉迎向新的國中生活。經過外公的教導，我對自己的要求更高。

不論是課業或日常表現，即便寫報告寫到凌晨，縱使雙手長繭，我都堅持不假

他人之手，凡事自己來。

從上國中開始就換母親全天到校陪伴。媽媽除了全天候陪伴我，也利用每

節下課，幫我按摩身體、調整姿勢、換尿片，讓我可以舒服地迎接下堂課，並

且一口口餵午餐，午休時間也會順便幫我復健那雙水腫不已的腳，以減緩受壓

迫的疼痛。媽媽就是我的陽光，我虛弱的身軀就像一朵枯萎的向日葵。記得，

小學一年級時發燒感冒，吃藥都不見好轉，父母只好帶我到大醫院治療，但病

情反而更惡化，找不出原因，須要住院觀察：抽血、切片、徹底檢查，結果依

然高燒不退，查不出病因。此時，媽媽便幫我辦出院，心想死也要死在家裡才

安心，回家後沒幾天我竟然莫名的痊癒了！或許是家人的愛感動了病魔，又或

是媽媽傍晚都替我擦汗、餵藥細心照料，而驅退頑固的病毒。我這一朵枯萎的

向日葵，卻因母親濃烈而溫暖的愛之陽光，再度茁壯、綻放，披上金黃的劍甲

刺退生命中的暗夜。

    國中三年奮戰，來到無障礙軟、硬體俱佳的松山高中就學。媽媽依舊整天

陪我在校，高中多了許多課程、課業繁重，使身體逐漸退化，脖子已無支撐能

力，須由鐵罐撐住下巴，好支撐頸部的力量。雙手運筆緩慢，身上結繭破皮之

處不勝枚舉，但我在課業上仍全力以赴完成，因為我熱愛學習，雖然我不能行

動自如，但是我堅信我的學習可以和同學們一樣好。

三、積極參與各項比賽

    本身對閩南語就感興趣，從國小就積極參賽，即使升學壓力加重，仍澆不

熄我對於閩南語演說的熱愛，國中時，學校推派我至臺北市北區參加閩南語朗

讀比賽，即使在前往比賽場地的過程中處處有階梯、障礙的阻撓，我仍一一克

服，不被命運的試煉擊敗。國中畢業以努力向學，榮獲市長獎。

高一時以永不放棄的精神，挑戰高難度的校外閩南語字音字型比賽，榮獲

臺北市南區第一名！進而成為首位代表臺北市參加民國一百年全國國語文競賽

的身心障礙學生。

    高二時因全校師生對我的支持：榮獲全校優良學生最高票，代表松山高中



與市長合照領獎。在過程中和同學到各班級與各處室拜票，讓我感受到同儕的

愛與支持，跑班中甚至有許多不認識的學長、姐鼓勵我，剎那間我就像浸泡在

和煦的陽光中感到無比的溫暖。

希望鼓舞更多人，我努力挑戰極限：2012總統教育獎。我深知這個獎項

競爭激烈，沒有一點本事是無法得獎的，但我只是純粹想把自己的故事散播出

去，讓更多人知道他們有多幸福、人生有無限的可能。然而幸運地是：我得獎

了！看見自己的故事能感動大眾，那種喜悅令人雀躍不已。

雖然我隨年齡增長脊髓側彎更嚴重且四肢萎縮更無力，終生舉凡吃飯、如

廁皆須旁人協助，但我不能認為自己是世界上最不幸的人，因為一定還有人比

我更不幸！我要不畏懼的對抗病魔。雖然身體已漸漸停滯，我的內心卻一天新

似一天，這生命中短暫的苦楚，要為我成就永恆的榮耀。

四、未來的規劃

    自幼經過五、六年的治療，毫無所穫，也錯過我讀幼稚園的黃金時期，因

此，進入小學我無法銜接課業，英文更是我最弱的科目，因為我的時間都花在

復健上，沒辦法像同學們一樣去上美語班。而現在我的雙手雖然逐漸無力，光

是翻書、寫字都必須花上雙倍的時間和力氣；但為了融入這全球化的世界，我

要努力地增進自己的外語能力，我希望在大三前考取英檢中級，我計畫考試前

會將書本內容貼在牆壁上，睡覺都在背書，也利用通勤時間背英文單字，不放

過任何念書的時間。

   我是由喜愛文學的外公照顧長大，從小就教導我正統的閩南語用法，小學

四年級開始也鼓勵我參加閩南語朗讀及演講比賽，也讓我從一次次的語文競賽

中建立自信。耳濡目染下，啟發了我對閩南語的興趣。

    我希望在大二時,能夠順利參加 2014全國大專院校閩南語朗讀比賽，最好

是可以得名，因為透過聲音，可以傳達比文章更多意涵和感情，幫助其他身障

者，鼓勵弱勢族群勇敢站出來，表達自己想法。暑假兩個月時間我都在準備，

第一個月每天一篇的文章資料熟讀，八月改成一天兩篇的複習，再將不熟悉或

經常搞錯的讀音抄寫成筆記，以不同顏色分類別背誦；考前一週專攻筆記，針

對不熟的部分加強練習，一天大約念 3、4個小時。為了這次比賽，我平日準備

了很多大字報，即使搭車，也帶在身邊複習，自己常常看著大字報，就背到睡

著了。我那麼努力挑戰極限，就是希望能鼓舞更多人，尤其是今年全國語文競

賽賽場在雲林縣，曾經考慮怕舟車勞頓導致體力負荷不了，想放棄，但秉持著

「別人可以，我們也可以。」的精神，我願意挑戰所有的不可能，證明一切都

是有可能。所幸，在準備比賽的過程中學校課外組給予極大協助，讓我無後顧

之憂。

   大學四年中我會認真地讀書，盡全力讓自己在大學的學業表現優異，繼續

維持第一名，靠自己的努力取得獎學金，不讓家人為錢所苦，再把獎金存下來

計劃拿這些錢在大四那年去補與考取公職相關的補習班，希望大學畢業以後能

夠順利考上公務員，主要以移民署為主，因為離家裡比較近，同時也希望，長



大了能盡量減少家人的負擔，尤其是最辛苦的母親，我會努力考取公職。不僅

讓自己有美好的未來，還希望可以改善家中狀況。

    進入社會，了解身障者在職場中的情形，累積更多經驗幫助更多人，讓未

來的身障者可以放心的進入職場，我期許自己可以成為好的榜樣，能為他們解

惑。我有創造價值的心，想要照亮別人，「我希望告訴所有身障生，任何比賽

有機會使自己更好時，我們要努力爭取、都不可以缺席」，我想鼓舞他人，對

社會有正面意義，讓自己活得有價值，而不是成為社會的負擔。

     如果我身體的情況沒再惡化，我願意到處走走，去看看其他身障病友們，

鼓勵他們、和他們聊聊天、與他們分享生活，讓他們知道自己不孤單，還有一

群人在默默關懷他們。還有，身障者的家人亦重要，由於我的家人把我照顧地

無微不至，所以我也會把我的家人介紹給他們認識，彼此互相交換資訊，大家

一起挑戰未來、一同茁壯。

     再者，我願意捐款給在我成長過程中、生命中，曾經幫助我的基金會或

公益團體，我想回饋他們，感謝他們給我機會追求夢想，同時，我也想讓這份

情繼續流傳下去，因為我深刻地體會過一個有身障孩子的家庭，經濟是有多麼

重要！

雖然身體無法如正常人般強壯，但天生樂觀的我，漸漸領悟到：不幸的人

總比幸運的人更經得起磨難與挑戰，更不會在生命中退縮。

    未來的終極目標是希望能成為「生命的臺語講師」，結合興趣和自身經驗，

還有大學攻讀特殊教育的所學知識，以自身的經歷告訴誤入歧途、自怨自艾的

人們：自矜悲苦、逃避現實是於事無補的；噩運與困頓不會永遠持續，只要停

止抱怨、打起精神，創造命運，就能永遠生存。
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