
第五屆「醫學人文經典閱讀」徵文得獎作品-即使跌倒也能看看天空

  非醫學組第二名 / 資管系林雁茹

還記得剛開始接觸的，是改編過的日劇版本 —「一公升的眼淚」，那時也剛從每天戰戰兢兢念著書的高中生活

進入了大學，一年級的我，還只是個不懂事的小孩，離開了老師們的督促，玩心自然也大了起來， 但看完這部日劇

後，讓過度自由玩樂的我，心裡面有著強大的震撼。當她幸運考上了理想中的學府、有著喜歡的人陪伴，正該是開

始光鮮亮麗的時候，卻發現自己似乎跟別人不一樣，跑著跑著常會癲跛，到後來連走路都會跌倒，直到診斷出自己

罹患罕見的「脊髓小腦萎縮症」時，她感到相當徬徨，心中的苦楚並非三言兩語所能道盡，因為從小到大都是如此

地健康，實在難以想像哪一天不能走了、不能說話了該怎麼辦？一開始亞也試著如往常一樣正常生活，朋友也都在

一旁幫忙，但是朋友功課卻因此漸漸退步，就算大家沒說，亞也也感受得到她給大家帶來的不便，隨著換教室的遲

到、課堂上抄筆記的速度緩慢…等生活上的問題，開始令周遭的人覺得不便，雖然她希望可以努力的堅持下去，但

最後還是決定，到養護學校應是對自己及他人最好的選擇。但即使去了養護學校，對亞也來說，並不是一種輕鬆的

開始，在那裡一切都得靠自己，沒有朋友、家人的時常陪伴，就算得花上比別人多二、三倍的時間，也必須自己完

成，儘管如此，她仍然希望可以幫助別人，即使自己的力量多麼 渺小。

「脊髓小腦萎縮症」，「萎縮」兩字是如此的令人感到無力，隨著一天天的萎縮，平衡感開始傾斜，這是一種

非常複雜的疾病，主要是小腦神經元的病變，因此動作會開始不協調，但肌肉不會萎縮，起初只是四肢運動不平

衡，但漸漸地言語清晰度變差、吞嚥困難、寫字及手的動作不再俐落。而因此疾病會產生運動功能障礙，但神智及

智力多半正常，即使長期患病，也會清楚明白自己的狀況，所以患者通常飽受身心煎熬。而亞也最喜歡的籃球，也

漸漸對不到球心，不能夠對焦，甚至開始慢慢的不能走路、無法施力，最後終 須躺在床上，然後發覺自己開始不能

表達想說的話，一切一切的考驗，如此的漸進而且緩慢，不斷折磨著病患的內心，但其實受著折磨的，不只是病患

本身還有其家人。我不斷的思考，當我真正遇到危機或困難，就好比亞也的困境，無論我是哪個角色，我是否能像

亞也或者她的家人般如此的堅強。常常在電視上或是報紙上看到很多案例，面對著失智、絕症、沒有意識的植物

人，身旁的人是如何的堅持以及照護，每每看到類似的報導，都會由不得一陣心酸，開始不斷地想，「活著」真的

很幸福，我可以每天看見陽光，在學校與朋友們嘻笑，假日回家跟父母撒嬌 。然而，病患的撒嬌對家人來說也是很

難受的，希望看到家人健健康康的活蹦亂跳，而不是躺在醫院的病床上。

主角亞也不間斷的寫著日記，即使病了，也仍然要寫下去，因為寫日記是她唯一能做的事，如果連這都剝奪

了，會感到自己是如此沒有用處。她所寫的每一篇日記，都是花費很大的氣力一筆一劃完成，亞也不在乎生命的長

短，依然認真的生活，想做些什麼想留下些什麼，讓自己活得多彩多姿。從一開始的漂亮字跡，到漸漸歪斜，到最

後，字數變少了，字體也變得歪七扭八，但這些卻都是亞也不斷地忍著苦痛，一個字一個字慢慢刻劃 。看到這裡，

不禁讓我想起一本書，那就是「潛水鐘與蝴蝶」，書中描述擁有大好人生的主角，有一天突然腦中風，全身只剩下

左眼還有作用，在朋友的幫忙下，靠著眨眼寫下這本回憶錄，跟亞也一樣的靈魂被禁錮在不能動的軀殼裡，最後離

開人世。對抗病魔的故事很多，但亞也能如此的觸動我，正是因為我跟她有著一樣的家庭背景，也同樣是女生，想

到要承受這些的苦痛，讓我更有所感。

起初亞也病情沒那麼嚴重，但走路已明顯看出跟常人不大一樣，企鵝般的走路方式，讓以往以自己有個聰明漂

亮的姊姊為傲的弟弟，覺得在朋友面前抬不起頭來。看到這邊，我心裡起了很大的漣漪，因為我自己有著兩個年紀

相近的妹妹，及一個小我多歲的弟弟，我不斷的想，如果我和亞也一般，他們仍會願意在朋友的面前大聲的說我是

他們的姊姊嗎？年紀還小的弟弟是不是因此不再與我親近？而真正罹病的亞也內心想必更加難受，即使身體漸漸走

下坡了，她依然用自己的方式陪弟弟練習，讓弟弟能去參加比賽，幸虧，亞也的弟弟是懂事的，記起了姊姊的好及

陪伴，即使身體不聽使喚也要替他縫製名字並陪伴練習，如此努力活下去的姊姊，讓弟弟感到驕傲，我不知道自己

是不是有同樣的勇氣面對這一切，至少目前為止的自己，是無法承受這一切人生挫折。

每個閱讀過「一公升的眼淚」的人，都會想到「好可憐」或「我有健康的身體好幸福」，但在看完亞也的日記

之後，我覺得她並非從一開始就抱持積極的想法，甚至有許多篇日記，是不斷地在問生與死的意義，或許會讓很多

生來悲觀的人有更消極的想法，但隨著後來對病情的看開，亞也的日記也漸漸看得出其堅強的求生意志，經由她的

日記，鼓舞了許多和她病情相似的人，一個鼓舞的回應，讓亞也瞭解到，即使身有殘缺，也能對別人有所幫助，誠

如亞也所敘述，「即使跌倒了，也能夠看看天空」。當然，絕對不能忘卻的是她的家人、她的母親，如果不是家人

從沒放棄過她，給她愛與幸福並在背後支撐著她，也無法造就如此特別的亞也，亞也當然也抱怨過病魔為什麼要選

擇她，也許這是每個得病的人都想問上天的問題吧？病魔，無論我們是男是女、是富或貧、是美是醜，都有可能找

上門來 在病魔的面前沒有公平之分 因為有著這些的鼓舞 這些偉大的力量 讓亞也堅持她的求生意志 甚而鼓
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上門來，在病魔的面前沒有公平之分。因為有著這些的鼓舞，這些偉大的力量，讓亞也堅持她的求生意志，甚而鼓

勵到更多的人。對於最大願望是幫助別人的她，雖然已經沒有太多的時間，但卻仍不斷的堅持，這才是真正令人感

到動容的。

看完亞也的日記，相信大家都會體會到，「活著」是一種最大的幸福。現在的我即使面對小小的功課挫折都能

夠感到不快，看完本書後，並非單純地覺得自己幸福，或是能夠更從容的去應對任何困難， 而是體認到人的一生中

總會遇到許多的困境或瓶頸，或許我不會像亞也如此困苦，但如何能藉由這些困境，讓自己從中學習堅強，這才是

我該努力思考的。能好好的唸書、好好的學開車，有著活蹦亂跳的身體，這一切都是父母給予的。或許，在我被生

活中的忙碌填滿後，我會忘記了這些，更有可能迷失了一切，但是因為身旁的親朋好友，有他們無私的愛，讓我無

時無刻抱著一顆感恩的心。人的一生不是從出生那一刻就決定的，任何時候的任何決定，都有可能成為我們人生中

的一個轉捩點 。該如何認真的過生活，一直都是我該學習的課題，亞也的例子、生活報導中不斷出現的例子，都是

不斷提醒我該認真的標記，或許只有經由不斷地挫折累積，才能夠真正感受到人生中的知足常樂吧！
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