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扶持對象：先天性肌肉萎縮症病友  黃瀅芝 

_____________________________________________________________________ 

「「「「廣芸對我來說廣芸對我來說廣芸對我來說廣芸對我來說，，，，不僅是班上的小小義工不僅是班上的小小義工不僅是班上的小小義工不僅是班上的小小義工，，，，更是我生命中相扶持的小天使更是我生命中相扶持的小天使更是我生命中相扶持的小天使更是我生命中相扶持的小天使！！！！」」」」~~~~芝芝芝芝芝芝芝芝    

    

芝芝是肌肉萎縮症患者，從母親懷孕階段，她就比一般孩子少動，出生之後更是

標準的「三不」寶寶--不會動、不會吞嚥，連翻身都不曾有過！但在爸媽細心的照顧

之下，芝芝平安度過許多難關，至今已是第十一個年頭。但是當同年紀的小孩成天在

外頭蹦跳、追逐的時候，全身軟趴趴的她，因為肌肉無力、無法動彈，只能仰著頭坐

在特製輪椅上。 

 

雖然芝芝的理解與表達能力都很優秀，也能靠著腳指打字、甚至操控輪椅四處玩

耍，但躺在輪椅上的特殊模樣仍經常引來旁人的異樣眼光；每次看到這些眼神，芝芝

總是覺得既難過又沮喪。剛開始準備上小學時，她曾經一度非常緊張，深怕自己會再

次被當成異類；還好到學校後，芝芝很快認識許多新朋友，和同學們玩得非常開心。

其中，從國小一年級就和她同班，外號「小叮噹」的廣芸就是她這幾年來在學校最得

力的助手。 

 

事實上，廣芸本身也罹患一種特殊的疾病—史德偉柏症候群，不但在臉部和腦部

長了許多血管瘤，左眼更已完全失去視力。即使如此，她仍然熱心地幫助其他同學、

成為老師的好幫手，常常忘記自己也是個病人！因為瞭解芝芝「動彈不得」的困難，

廣芸總是熱情地伸出援手，不論是吃飯、喝水、刷牙、翻課本、抓癢甚至是趕蚊子......，

許許多多的生活細節，廣芸都義不容辭地幫芝芝搞定。連老師看了都感動地說：「只

要廣芸在學校，她永遠是芝芝的另一雙手，另一雙腿！」 

 

廣芸和芝芝總是一起聊天、一起吵鬧，也一起散步。當廣芸看不清楚字的時候，

芝芝就當廣芸的眼睛，唸書給廣芸聽；當芝芝被責備時，廣芸也會跟著難過。廣芸無

條件的友情，讓芝芝忍不住大聲推薦：「廣芸對我來說，不僅是班上的小義工，更是

我生命中依賴的小天使！」 


