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不倒的蘆葦-漸凍英雄蕭建華的生命故事 

一位醫師宣布他只剩三到五年生命的青年，一個經歷辛苦的過去，在人生步向坦途時一把無名火

燒掉他的一切，他向老天爺抗議想要結束生命，但是看到美麗彩虹的剎那，他能呼吸天地間的瞬間，

他想要拼出生命最後的成績單。 

從不知何謂家庭 

  蕭建華先生 3歲就被送到台北的孤兒院，直到國小五年級被領養，於是蕭建華有了一個家，國中

二年級那一年養父病逝，成績優秀的蕭建華卻是三百個畢業生裡面唯一一個沒有參加升學考試的學生，

因為養母跟他說：「家裡沒有人賺錢，媽媽的身體不好，如果你去讀書，那這個家怎麼辦」，退回向親

朋好友借來的報名費，放棄升學，開始了清晨三點起床送報，九點開始到工廠上班的生活。 

退伍後要雙手闢天寒窗苦讀 

  退伍後國中畢業的學歷找不到什麼好工作，經過介紹擔任高級轎車的司機，但是每天人生的方向

都是在別人嘴裡，那時他告訴自己要「雙手闢天、雙腳走人生路」下定決心不再出賣勞力。養母病逝

後，卸下了肩上養家的重擔，二十八歲進入台南一中補校念書，白天在工地打雜，晚上去學校念書，

從成大中文系畢業，整整八年沒有中斷過。他告訴自己「一定要學到東西帶著光明走出成大」，終於

完成大學學業，正要一步一步實現他的人生規劃。 

成了漸涷人他把當下當做幸福 

  但沒想到才剛畢業不到一年，就開始感覺右手的小指頭沒有力氣，用各種方式治療皆未能痊癒後，

被診斷出罹患了一種在台灣一年出現不到十個病例，目前尚無積極治療方式的「慢性多發性脫髓鞘神

經病變」(俗稱漸凍人)， 醫生跟他說，存活的時間大概三到五年半。 

  你無法想像他的辛苦，因為那不是你過的生活，就連每天得起床到刷牙，對他來說都是層層關卡，

但是他把這一切磨鍊都當做是一天「幸福」的開始。 

一把無情火燒掉他的一切以及學妹的生命 

  蕭建華樂觀積極的生命故事，感動許多人，九十二年年底開始應邀演講，，他的心願是講完一百

場後功德圓滿，走下人生舞台。對於生活的不便有一群成大的學弟妹輪班照顧蕭建華，只是一把無名

火燒毀他所有的希望，那場火災中他被救出，獲救的學妹卻因為遭濃煙嗆傷，青春的生命就此劃下休

止符，他幾近崩潰。但再苦！也要堅持下去。為了不讓學妹白白犧牲，他再發揮樂觀、正面的特質告

訴自己人生路上不要怕跌倒，他要為學妹繼續向世人闡述生命的價值，更要相信自己是獨一無二的。 

不要用忙當藉口要時時感恩 

  蕭建華期勉「用你的現在決定你的未來」。該做、能做、想做的想的再多都沒有用，當下的你是

什麼就做什麼，不要用「忙」當藉口，老天爺不會白白給當下，細細品味人生；時時是感恩的時節，

努力活出存在的價值。不讓別人的嘴決定自己的方向，更別讓老天爺決定你的幸與不幸，如果選擇懦

弱就會向下沈淪，選擇勇敢就賺到奇蹟，你的好會讓別人更好，紮紮實實的活在當下，就從這輩子現

在開始。  

 


