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獎項：金榜題名獎
疾病名稱：脊髓性肌肉萎縮症

不放棄每個人生選項  
用500公克的力氣樂觀面對

參加社團活動、火車小旅行、暑假到偏鄉服務，大學生活中的種種體驗，祐明沒有錯過任何一項，很難想像罹患脊髓性肌肉萎縮症、靠著輪椅行動的祐明，大學過得多采多姿。14個月大確診罹患罕病，本以為人生就此只能學會一點一滴地放棄，樂觀的人生態度，讓他不放棄每個可能的人生選項。

求學過程遭遇許多的挫折，同學們對疾病的不認識，看著自己時，難免有異樣的眼光，但隨著相處時間越久，同學感受到祐明樂觀的態度，慢慢地接納，也交到許多好朋友。國小也開始在家自學圍棋，一開始是看到電視播出「棋靈王」卡通，片中主角下棋時的專注，讓他覺得很有趣，就想去圍棋教室上課，到想不到教室的環境限制，無法讓輪椅進出，但他堅持不放棄，就在家自學，陸續參加幾個比賽，還獲得優勝，到了大學之後，更當起圍棋社的社長。

談起大學期間的偏鄉服務，祐明也覺得幫助別人，是一件非常開心的事，寒暑假期間，他到了台西鄉的小學，陪伴經濟弱勢的孩子，帶著他們了解故鄉的生態，也告訴孩子毒品的危害，這些助人的行動，都成為成長的養分。

大學畢業之前，考慮未來就業方向及身體狀況，決定攻讀資訊研究所，開始準備推薦甄試的資料，一開始擔心自己可能錄取的機會不高，所以報考許多大學的資訊相關研究所，當陸續放榜時，共錄取台大、清大、交大、成大、中正大學與台科大共六所資訊相關研究所，他知道上帝已為他開啟另一扇窗。

[bookmark: _GoBack]祐明回憶高中時，在一次實驗課裡，同學們知道他全身僅有右手的功能較佳，就好奇的問：「你的右手到底有多少力氣呢？」，大家決定發揮實驗的精神，讓祐明試著拿起實驗秤重的砝碼，從1000公克開始嘗試，最後發現右手只能拿起500克。祐明笑著說：「高中可以拿起500 公克，現在應該只能拿起300公克吧！」雖然身體的退化無法逆轉，但祐明用樂觀的人生態度，面對每個挑戰。
【脊髓性肌肉萎縮症】

脊髓性肌肉萎縮症是因為脊髓的前角細胞（運動神經元）漸進性退化，造成肌肉麻痺、萎縮無力，但智力完全正常。脊髓性肌肉萎縮症屬體染色體隱性遺傳，父母都是致病基因【運動神經元存活基因（Survival Motor Neuron, SMN gene）】的帶因者，子女若遺傳到父親和母親的變異基因便會發病。發生機率約一萬分之一。

依發病年齡和嚴重度可分為三型： 

1.嚴重型脊髓性肌肉萎縮症（Werdnig-Hoffmann Disease, SMA type I）： 
每兩萬名嬰兒中約有一名，為最常見的一型。嬰兒在子宮內或出生後三個月內，便會出現四肢無力、哭聲無力及呼吸困難等症狀。由於患者易感染呼吸道疾病，多在一歲內便可能死於肺炎。 

2.中間型脊髓性肌肉萎縮症 (Intermediate type, SMA type II ) ： 
其症狀常發生在出生後半年到一年期間。病患下肢呈現對稱性無力、無法站立行走、肌腱反射減退、舌頭或手部偶爾會顫抖。因持續肌肉無力造成脊椎側彎，影響肺部功能而導致呼吸困難，需要支持性呼吸治療以維持生命。 

3.輕度型脊髓性肌肉萎縮症 (Kugelberg-Welander Disease, SMA type III )： 
其症狀發生的時間不一定，從一歲多到青少年、成人期都有可能。症狀是輕度對稱的肢體近端肌肉無力，上下樓、行走跑步不便。 

肌肉切片是確定脊髓性肌肉萎縮症最重要的方法。然而自1995年起直接抽血檢驗SMN基因病變可以快速且準確地做出診斷，此方法也可以應用到產前遺傳診斷，避免罹病家庭再生育有病的下一代。目前對此類病症尚無積極有效的療法，只能經由按摩、水療及物理治療等來改善四肢行動的靈活度，做腳部矯正及在物理治療師指導下，練習用橫隔膜呼吸，使用可攜式的治療器材，幫助肺部呼吸並排除支氣管中的痰及照護呼吸系統，較為嚴重的病人則需要仰賴呼吸器及其他積極的支持性呼吸治療。目前有研究性質的藥物治療正進行人體測試，部分藥物雖已上市但實際療效都需要長期追蹤。
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