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獎項：罕病清寒獎助學金 

疾病名稱：裘馨式肌肉萎縮症 
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罹患肌肉萎縮症的柏廷，現在行動都還靠著國中時候學校向政府申請的電動

輪椅，堅強且爭氣的他，也靠著這台輪椅，滿懷著全校師生的祝福，前進新竹第

一志願的高中，繼續向更高殿堂挑戰。 

 

目前全家的收入全靠老奶奶每月 3,000元的敬老津貼，而爸爸長年在大陸工

作，收入亦不穩定，也很難提供家人生活支出。加上父母離異，媽媽雖然有時會

拿些錢回家，但是因為家裡還有一位因為青光眼導致重度視障而近乎全盲的哥

哥，全家經濟可說陷入空前困境。而每次媽媽探望時給的錢，也僅能支助一些簡

單生活開支，根本無法應付整個家庭支出。柏廷爸爸說：「現在還有些阿公留下

來的遺產，也僅只能簡單用於勉強過活，再過幾年呢？」 

 

生病的孩子就學已經非常困難了，更何況家境清寒的柏廷呢？眼看著班上同

學可以靠著補習來讓自己學業更充實，對未來更是充滿無限的希望，難道清寒家

庭的孩子就必須放棄學業嗎？不服輸的他並不願意向命運低頭，家庭的困境並不

能阻擾他努力向學的心，因為柏廷相信：「只有獲得更高的知識，才能解決貧困

的家境以及自己本身疾病的問題。」就是因為家境不好付不起補習費，就更必須

好好把握住每一次在學校學習的機會及課後輔導，好學不倦加上不斷向老師和同

學請益交流，讓柏廷即使不補習，也能如願考上新竹第一志願。 

 

由於疾病的因素，求學過程中並不像其他同學可以專心於課業，回家時間都

還必須花很長時間做復健，真正可以溫習課業的時間並不多。而今年 9月柏廷甚

至還因為脊椎嚴重側彎，動了一次手術。為了怕影響課業的他還忍耐到暑假才北

上開刀，手術過後曾一度危險，但勇敢的他不願放棄，還好後來情況漸漸轉好，

他也馬上回去學校，繼續完成他的學業。 

在基金會的協助之下，每個月可領取部分的醫療補助，除了幫助柏廷暫時免

受於醫療或生活困境之擾外，也能安心地學習。而柏廷也希望其他罕病的小朋

友，千萬不要放棄自己，只要努力就會有希望。 


