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一、相關書訊 
 
  這是一本相當感人的書籍，這位作者患有先天肌肉萎縮症而如何寫出這本書呢！是利用

以電腦點字而辛苦創作出來的，讓我不禁佩服起他那堅定的毅力。這本書作者是要奉獻給他

不離不棄又一路陪伴他度過痛苦日子的媽媽，因為從作者國小的時候發現他的身體出了些變

化，因此一開始他媽媽就帶著他四處奔波醫院不管自己有多麼勞累也從沒對自己的孩子放棄

過，這麼的辛苦、這麼的堅持不是為了什麼就是希望自己的孩子能醫得好能做個健康的孩子。  
 
二、內容摘錄 
   
  我常想如果是我肢體無法自由活動，呼吸又需依賴機器和別人協助，每天張開眼僅能凝

望著天花板，而且意識是清醒的，我能忍受多久？兩小時？一小時？五分鐘？或許連一分鐘

都不行吧！(p.06) 
 
  多少個日子，就有多少往事；多少往事，就有多少回憶；多少回憶，就有多少期盼、多

少淚滴，我總是回憶、回憶、再回憶，不想親言放棄。(p.18) 
 
  天下沒有不散的宴席。雖然我依依不捨，但是又能如何？該離開的時候，還要要離開，

誰都無法挽留誰；留下的只有那刻骨銘心的友情與回憶。(p.245) 
 
三、我的觀點 
   
  這本相當具有意義的書是社會志工給我的，而當下我拿在手上我只不過簡略的翻閱了一

下。當真正開始要閱讀這本書時的我大概略懂它的大意就相當迫不期待的打開了！文筆內容

平實而質樸讓人輕易了解，讓我相當地沉醉在此書裡。短短幾小時這本書讓我領悟到了很多，

讓我敬佩起作者那永不放棄完成夢想的心，以及作者媽媽那種再累也不會有任何一句抱怨，

即使孩子的疾病眼看已經沒辦法醫治好，但是她仍然堅持著只要有任何的希望都不會放過能

把孩子治好的機會。 
 
  人生充滿無常，沒有人會曉得自己人生路程會經歷過什麼事。就像這位作者出生的時候

是一位健康完美無缺的嬰兒，但是到國小時期才發現自己得到了一個罕見的疾病，然而從此

開始作者的媽媽不畏辛勞地帶著他四處求醫，讓我深深地感覺到一位做母親的對小孩付出的

愛及關懷，這就是母愛啊！ 



 
  每個人從小一定聽過不管是長輩或是老師們都會跟我們說：「你們生出來能那麼健康，就

應該好好珍惜自己、愛護自己。」而我們對於那些先天有缺陷的或者是有罕見疾病的人，我

們要秉持著同理心的態度去對待他們，而不該拿他們的外表做任何的人身攻擊。我想當我們

每個人在學生的求學時期歷年來，我想我們都會遇到過一些身體上有特殊疾病的同學朋友，

我們應該給予他們更多的鼓勵及關愛，讓他們不會因為身體上的疾病因素而自卑、缺少自信，

更對人群築起一道牆來難以融入團體生活裡，所以呢！看到這種需要我們幫助的同學我們就

不該吝嗇，且需主動伸出我們的手來協助他們。 
 
  看完了這本書後呢？我全程心內都是有點心酸的感覺也把自己將心比心的幻想著如果我

是這篇作者那我該如何勇敢地去面對我的人生，或許一生都需要有個人在旁邊來照顧而沒辦

法自己獨立渡日子，甚至沒有任何勇氣敢去追逐我的夢想，還有面對外面現實的社會吧！所

以作者真是一個非常好的榜樣，剛好可以經過這本書給予很多一樣症狀的人打打氣、鼓勵他

們不要放棄自己接下來的人生。也可以讓我們這些身心健全的人瞧瞧有些人比我們自己還要

難以去面對各種問題，但是他們做到了！那我們還有什麼藉口選擇放棄而不是去解決呢？我

覺得還有一個角色也是值得我們學習的榜樣，那就是一直在這些人身旁付出心力給予關懷幫

助的人，對於現在現實忙碌又冷漠的社會中裡還有這些有愛心的人可說是增添了社會不少溫

暖。 
 
  最後，我相信用心看過的人都會從書中吸收到一些東西，這本書教導了我們如何去勇於

追求夢想、勇於看待生命對面人生所有困難，以及讓我們懂得珍惜自己所擁有的和主動去關

心其它需要我們鼓勵幫助的人。 
 
四、討論議題 
 
  如果換做你是主角，你會以什麼態度去面對人生？  
 
 


