
 
 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 

 
 
 

半。「現在孩子們的品格教育會這麼薄弱，或許都是從
這些微不足道的小事開始，慢慢累積，而讓孩子對於該
盡的責任逐漸鬆動，甚至於崩盤。」 

「對自己負責」媽媽心中頓時浮現出這個堅定的想
法。「不管其他家庭裡的爸媽是如何簽聯絡簿，至少在
家裡，我要讓小芸知道，簽名這看似每個晚上需要進行
的例行公事，卻代表著一種對自我的負責。」她知道接
下來該怎麼做了。媽媽決定在小芸睡著前，要她把聯絡
簿再拿出來。同時，在上面註明「老師您好，數學習作
未帶回，69-71 頁未寫，明天早自習補上。」 

「你要幹嘛啦！唉呦，我想睡覺啦！」小芸顯得極
度不耐煩，翻開聯絡簿看著「唉呦，你寫這些幹嘛啦！
我明天早自習補上不就好了嗎？很無聊耶，這也要寫。 
」 

這回，媽媽試著沉住氣，語氣堅定地告訴著小芸「 
這是我該負的責任，既然我簽名，我就得充分地向自己
負責。或許寫在上面的字，讓你感到不舒服。但是，很
抱歉，這是你該面對及承擔的責任。」 

「這道品格的防線一定要守住，讓孩子學習如何對
自己的行為負責。清楚立界線，並徹底執行。讓品格教
育，從日常生活中，細微的態度開始改變。」媽媽心裡
如此想著。 
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罕病兒巫以欣 唸碩士啟生命教育 
台灣醒報 2015 年 6 月 17 日 

連吞嚥都困難的罕見疾病兒巫以欣，6 月跟媽媽周麗玲一起從蘭陽
技術學院畢業了，為了將來投身生命教育事業，她與媽媽又一起考上真
理大學宗教研究所。周麗玲受訪時說，和以欣討論過，她將來畢業後要
從事生命教育工作，自己則專職研究父母支持團體在宗教領域的發揮，
並且鼓勵其他需要援助的罕病家庭說：「只要順著上帝的旨意往前走，
自然可得到扶持。」 
罕病兒家庭壓力大 

巫以欣罹患尼曼匹克症，是一種 NPC 基因病變疾病，神經的症狀
包括學習障礙、智力減退、說話不清晰、步態不穩、垂直眼球運動受限，
不幸的是，弟弟巫以諾也患了同樣疾病，巫家成了辛苦的罕見兒家庭，
身為父母的巫錦輝與周麗玲因小孩的病變，承受龐大精神或金錢壓力，
周麗玲說「在健保補助以前，一個人一個月的醫藥費就 34 萬元，兩個
人，一年要花掉 1 千 6 百多萬元。」 

為了小孩，周麗玲原先是證券營業員，轉職到保險業務員，年年拚 
 

第八十四期 
發行人：傅肇箕 
發行單位：輔導室 

 
    
一、李漢文目前在哪裡就讀？ 

■樹德科大   □早療班 
二、父母經常數落、貶損孩子，可以激發孩子的 

動力，可以讓孩子改善向上。  
□正確   ■錯誤 
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到全公司業績第一名，別人每天拜訪客戶 12 小時，她卻拜訪 18 小時  
，一切只為了存錢好替孩子圓夢，周麗玲說「因為以欣的心願是換大
一點的房子，想要養一隻狗，想要環遊世界。」巫爸、巫媽就帶著姊
弟兩人，一起去到埃及西乃山、西非布吉納法索，體驗全世界。 
充實生命不輕放棄 

父親巫錦輝與母親周麗玲非常支持巫以欣繼續求學，曾因她肺炎
住院，仍不放棄大學學測，終於考上蘭陽技術學院，周麗玲說「要挑
一所無障礙設施完整的學校也不是件容易的事情，歷經幾番挫折，後
來發現宜蘭的蘭陽技術學院適合就讀，學校也非歡迎。」母女倆一起
入學就讀，4 年下來，每個星期六天還沒亮，周麗玲就載著巫以欣開
車去宜蘭，晚上住在學校宿舍。巫以欣在夜裡不容易入睡，好幾次被
自己的口水嗆醒，甚至睡眠不足曾在校昏倒兩次。 

校方也非常配合巫以欣的特殊需求，例如為了減少換教室的奔波 
，系上特定將課表與教室重新規劃，改由不同的老師來到同一棟大樓
上課，甚至有老師受到巫以欣的感動，把她當成生命教育導師，為了
配合跟巫以欣一起畢業而延後退休。而巫錦輝與其他罕見疾病兒童，
也在 2013 年因電影《一首搖滾上月球》而獲得第 50 屆金馬獎 佳原
創歌曲獎。 

一路走來，周麗玲在困難中學會感恩，她感受到上帝對巫家的眷
顧說，「上帝每 7 年給我們家帶來一點新鮮事，第一個 7 年找到了可
以減緩病症的用藥，第二個 7 年，丈夫竟然拿到了金馬獎！」周麗玲
心存感激，也希望社會能多多關懷罕見疾病家庭。 

 

啟動品格教育：從細微的態度開始改變 
王意中（臨床心理師） 

小芸：媽媽，你聯絡簿簽名了沒？ 

媽媽：你數學習作還沒拿給我檢查，我怎麼簽名？ 
 小芸：唉呦！你先簽就對了！很囉唆ㄟ！我還要整理書 

 包！我想睡覺了。」 
 媽媽：什麼先簽？你沒寫我怎麼簽？寫作業是你的責任 

哩，更何況我得為我自己簽名不是嗎？  

 小芸：你很煩ㄟ，習作沒帶回來啦！不簽就算了，真囉 
 

意見交流 

 

 嗦。（小芸索性把聯絡簿收了起來。） 
媽媽：ㄟ，小芸，我聯絡簿還沒簽名哩！  
小芸：拜託，是你不簽名的，還怪我？反正有簽、沒簽 

都無所謂，如果老師問，就說『媽媽忘記簽名就 
好了』。 

媽媽：什麼？你自己習作沒帶回，還把責任推給我？ 
小芸：拜託，你就先簽名啦！數學習作明天早自習到學 

校再來補不就好了，有什麼好大驚小怪的。 
媽媽被小芸的回應給愣住了。特別是她對於數學習

作沒帶回寫，一副無所謂、沒關係、你拿我沒辦法的態
度，讓媽媽一時感到招架不住。無奈地，只好先在聯絡
簿上，簽了名。只是心裡面一直感到不踏實，總是覺得
做錯了什麼？或少做了什麼？ 

這時，只見小芸一派輕鬆地收拾好書包。大搖大擺
往房間裡走去，準備睡覺。媽媽對於自己的妥協，感到
有些自責，心想「自己似乎是讓小芸養成對責任無所謂
的背後推手，影舞者。」 

「如果孩子從小就是這一副無所謂的態度，那麼長
大之後……」，單單想到這一點，小芸媽的心就涼了一 
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