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桃園市 112年度「3Q達人故事甄選活動」受推薦學生優良事蹟表 

一、推薦組別： 國小組 

二、推薦類別： AQ達人 

三、推薦學校：桃園市中壢區新明國民小學 

四、學生姓名：李亮葟 

五、師長推薦原因：（請師長勾選或書寫推薦原因） 

 ■具有良好的挫折忍受力，能以彈性面對逆境。 

 ■積極樂觀，接受困難的挑戰，發揮創意找出解決方案。 

 ■不屈不撓，愈挫愈勇，表現卓越。 

 ■其他：雖因天生罹患罕見疾病導致脊髓萎縮，但從不怨天尤人，反而樂

觀進取，同齡孩子能達成的事，都盡量達成，甚至想要做到更好，努力不

懈的學習與求知心，令老師十分感佩。                                                                                

                                                                                    

六、具體優良事蹟：  

我的姓名是李亮葟，居住於桃園市中壢區，今年 12歲，就讀桃園市中壢

區新明國小 6年級，家庭成員有外婆、爸爸、媽媽、妹妹和我共 5人。我和妹

妹皆為罕病脊髓性肌肉萎縮症（SMA）患者，為重度身心障礙者。我們自 1歲

多時發病後，隨著年齡成長而全身漸漸退化無力，因而自幼無法行走，目前需

要依靠電動輪椅移行代步。我的爸媽都是上班族，他們雖然工作繁忙，仍願意

花很多時間和精神照顧我跟妹妹，陪伴我們讀書、寫作業、考試前複習，假日

帶我們出遊及參與活動。另外安排外婆照顧我們，外婆平日待在桃園，而假日

回花蓮。                                                             

爸媽為了讓我能與其他小朋友一樣開心上學讀書，從幼兒園時就幫我向教

育局申請輔具，開始使用我的電動輪椅小紅在幼兒園裡移行，讓我與同學一樣

可以探索事物。當時幼兒園申請使用電動輪椅因為年紀太小並無先例，過程中

爸媽不斷的與教育局的人員說明，才能成為使用的首例，教育局也將我在學校

使用小紅情況，做為提供教學輔具宣傳案例。在就學過程中，小紅是我最得力

小幫手，帶著我在校園裡自由行走，也可以和同學一起參加運動會及戶外教

學。而小紅在我 5年級時已經退休了，接著由小綠繼續陪伴我在校園生活。 

雖然我行動不便，但在爸媽與師長的安排下，上課期間有助理阿姨協助
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我，另有交通車接送，校園的無障礙設施設置與改善，以及定期考試時能在資

源班充分發揮作答等措施，讓我能與同學一樣開心且順利就學。因為疾病使我

力氣不足，影響了握筆寫字及拿物品能力，但老師說我很棒，仍願意與同學一

樣完成相同作業量和課堂活動。我需要每周定期去診所復健，有時也需要去醫

院回診檢查及住院治療，這些事會減少我上課或複習功課時間，但我對自己的

學習成績有所要求，不願因疾病而限制我的學習，雖然無法像同學一樣可以去

補習，但我上課都會認真聽講，回家自動自發的寫作業、溫習功課、考試前複

習，讓自己的成績都能維持在班級前段，我在與班上幾位學霸級同學的激烈競

爭下，也有幾次能擠進班級前 5名，導師有時也為我些微差距未能前 5名而感

到可惜，但我覺得沒關係，能有機會在學校和大家一起學習，是一件非常開心

的事。 

運動會時，我也會參與各項競賽活動，雖然無法與同學參加大隊接力，但

是，學校也會安排專屬賽跑場次，讓我也能參與賽跑活動。另外，我在班上也

曾擔任過風紀股長、衛生股長和小老師，願意盡力為班級服務。導師說除了念

書，品德也很重要，所以，同學們因為同理我疾病都願意幫助我，不會對我有

所歧視。導師更是如同媽媽般照顧、關心我，班上善的氛圍讓我覺得很溫暖。

因為在校成績優異及參與校園活動，所以也獲得多項獎狀及獎學金，最近 3年

在學校獲得定期考試成績優異獎、定期考試成績進步獎、運動會努力不懈獎，

而在校外每年皆有獲得社區及宗教團體成績優異獎學金，尤其是能獲選教育局

獎學金及罕見疾病基金會成績優異獎學金（每 3年僅能獲選 1次），這是我最

開心的事。爸媽說：「 雖然疾病限制身體，卻無法限制思想和內心，面對迎

面而來困境要正向思考，自然也會有理想成果。」所以我努力讀書學習，我覺

得自己和其他人並沒什麼不同。 

我今年參加學校「海洋保衛隊大集合」的減塑活動，獲選為班級的「海洋

之星 」。不想因疾病而限制我做環保，所以我會透過日常生活減塑並完成資

源回收，能減少塑料對海洋汙染及生物的傷害，成為推動「愛海不塑」的小尖

兵。我也經常會和爸爸媽媽一起收集寶特瓶、廢電池，再拿去特定的機器回

收，可以獲得便利商店點數來折抵消費，爸媽為了鼓勵我幫忙收集寶特瓶，答

應獲得的點數交由我和妹妹在超商選購喜愛的零食，這是我和妹妹的小確幸。

爸媽經常帶著我和妹妹去戶外活動，到訪各地名勝古蹟及博物館，我最喜愛的
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是海科館，可以欣賞各種魚類、海洋生物，學習許多海洋知識，特別是看到

「鱟」研究員介紹活化石特性，因為鱟的藍血液具有生醫價值，所以人類大量

捕捉導致瀕臨絕種，正在進行復育計畫。雖然現在海洋汙染造成生態破壞，但

還有一群人努力付出復育海洋生物，啟發我未來想成為海洋生物學家的夢想，

也能為海洋生態環境盡一分心力。 

今年除了持續申請各單位的獎學金，也藉由罕病家園推薦，參與遠東

SOGO、太平洋崇光社會福利基金會所舉辦的「SO GOOD 好小孩少年楷模徵選」

活動，這是以「我們都一樣——打破不平等」為徵選主題的全國競選。感謝爸

媽以及學校師長的悉心教育、照顧、協助，盡可能不因疾病而限制我的發展，

讓我有機會將相關優異表現綜合呈現去參賽。透過這次參加徵選的準備，讓我

了解到爸媽及學校師長對我付出，以及我努力的表現，都是符合「聯合國永續

發展目標 SDGs」的 17項主題中許多項目，例如：優質教育、減少不平等、保

育海洋生態等項目。希望我能獲選「SO GOOD 好小孩少年楷模」，為自己得到

肯定，也為學校爭光，更可以為未來報名參選「總統教育獎」而打基礎。 


