
閱讀分享：121 鄭嘉儀 －對抗頑症的少女—木藤亞也（中學生網站 1060315

梯次 優等，指導老師：蔡知臻老師） 

 

一●圖書作者與內容簡介： 

《一公升的眼淚》是一位脊髓小腦萎縮症患者¬—木藤亞也在得病期間內寫的日

記，記錄了亞也從身體開始變得遲緩、吞嚥困難慢慢的到不能行走最後連說話都

不能的過程。 

書中，「我 還活著」這句話也讓我們看出了亞也強烈想要活著的渴望，但諷刺

的是她的生命比一般人還要短暫。  

 

二●內容摘錄： 

妳不能總覺得只有自己最不幸，應該要想想，比妳更不幸的人還多著呢！ （P.31） 

我寧願用聰明的頭腦去換回一個健康的身體。 （P.40） 

前方的路那麼狹窄，我將來該如何生存下去呢？或許未來路上會險阻不斷，但我

一定會向前看，不畏艱難、勇敢地活下去，絕不能失去信心跟希望。 （P.168） 

 

三●我的觀點： 

  在這本書裡頭，留下了多少作者心裡的遺憾，她的人生規劃也全被打亂了，

只因為她得了一種名叫「脊髓小腦萎縮症」的病，這種病會讓她的小腦和脊髓慢

慢萎縮；她從走路不穩開始、動作遲緩、吞嚥困難、說話口齒不清，最後癱瘓；

難道她真的只能向命運低頭嗎？不！亞也可沒有輕易向命運低頭，反而是活出她

的生命價值。 

 

  一個人的一生要活得有價值，但這是不容易做到的。不過，亞也做到了，她

讓自我的生命價值從作品延續至未來，讓更多人知道她是用什麼樣的態度面對她

的病，讓別人知道其實他們比她幸運多了，不用受到那種病魔的摧殘，不用接受

人們對殘障人士的眼光；我記得書中有一位媽媽看到亞也後跟自己的孩子說：「××

要是不乖乖聽話當個好孩子，將來長大就會變成那樣哦。」難道殘障就不會傷心

嗎？難道殘障就真的是自己願意才變殘障的嗎？有的時候自己真的沒有辦法控制

自己會變成什麼樣子，所以希望大家不要隨便批評他們，因為他們自己也不願意

變成這樣。 

 

  曾幾何時人們變得不積極主動，變得不努力向上，只會在社會的最底層嫌東

嫌西，人們應該要創造自己的價值，讓自己成為這個社會上不可或缺的一個角色，

而不是永遠的只會抱怨自己的人生多不美好，這種只會抱怨的人生只看得到自己

沒有的，永遠看不到自己有的，那這樣的人生怎麼會美好呢？ 

 

  人一定會有生老病死，只有單純的畏懼死亡卻什麼都不做是會讓自己後悔



的，我認為不管生命有多長，活得精彩、不要讓自己死後後悔才是最重要的，就

像亞也的生命雖然短暫，但她的這一生活得夠精彩，雖然痛苦，但卻學習到很多

人與人之間的道理；即使現在做的這件事會讓大家都覺得很愚蠢，但只要不讓自

己後悔，那做了又何妨呢？ 

 

  讓我印象深刻的是，亞也發現她已經不能走路時，她在紙條上寫「媽媽，我

已經不能走路了。即使抓住東西，也無法站起來了。」並把紙條投出窗外給媽媽，

但卻在要爬去廁所的途中被媽媽看到，這時亞也止不住的淚水就這麼流出來了，

那時亞也唯一能做的事就是抱著媽媽留下不甘心的淚水吧！但媽媽卻說「亞也，

媽媽知道你難過，但還是要加油哦。媽媽會一直陪在你身邊的。」這種只有家人

能給的鼓勵，是不可能隨便被取代的，這種鼓勵讓人覺得溫暖，聽到後也會讓人

覺得很感動，覺得安心，覺得就算老天爺拋棄我了，但我的家人卻永遠不會離開

我。 

 

  其實並不是每個人都願意照顧殘障者，有些人會嫌棄殘障者，看他們行動不

便，不想被拖累；但他們雖然是殘障，他們的心智卻和正常人一樣成熟，只是行

動不便而已，我們因該要關心他們而不是躲避他們，要有同理心而不是嫌棄他們，

這樣這個世界才會更溫暖！  

 

四●討論議題： 

人們對殘疾人士的印象是否只有行動不便呢？那些殘障人士面對自己的殘疾又是

抱著什麼樣的想法呢？他們是否也希望能夠有一天能和一個健康的人一樣快樂的

走著、跑著，還是這對他們來講是個遙不可及的夢？  

 


