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結節性硬化症 

「繪畫讓我跨越智能和語言的

障礙，更自然的表現出內心世

界。」 

 

 

韋韋一歲多時的某天、突然被發現翻白眼失去意識，倒在地上全身

發黑劇烈抽搐，從此開始癲癇不斷發作的生活。在住院一個月、不停打

針吃藥後勉強穩定下來，但同時他也被診斷出罹患罕見疾病「結節性硬

化症」。這類病患因為全身性神經系統的異常而產生結節硬化，導致皮膚異常、癲癇、智力減退，以

及發生在各個部位的腫瘤：韋韋在七歲和九歲時就因顱內快速生長的腫瘤分別動了兩次開腦手術，國

中快畢業時又因為腦內引流管阻塞而挨刀。 

癲癇發作時的失控抽動讓韋韋時常摔的頭破血流，一路以來全靠媽媽 24 小時不鬆懈地看顧。藥

物副作用讓韋韋時常感到疲憊和昏睡；疾病導致的智能障礙也讓他難以認字寫作或用言語溝通，每天

日常生活除了看電視之外，就再也沒有其他的活動或興趣。三年前在基金會熱情的邀請下，韋韋由母

親陪伴來到了心靈繪畫班，這裡活潑有趣的教學內容和友善的朋友們、立刻讓母子兩人感覺到被團體

接納的安心，他們每週風雨無阻的準時到課，最珍惜的就是班上老師和同學的一聲問候。 

雖然三年來韋韋無法學會細膩的技巧、不會說話分享作畫的心情，甚至認不得顏色，但是繪畫班

的王老師鼓勵媽媽牽起他的手，將內心的想法和感情化為紙上簡單的圖形。他的健康狀況時好時壞，

近來最大的進步就是終於能夠畫滿一張紙，有時服藥後嚴重的暈眩嗜睡，他還是堅持到課堂上邊休息

邊畫圖──希望至少還能跟大家在一起。媽媽曾經因為覺得兒子能力不足而感到退怯、不好意思，但

無論他交出來的是怎樣的作品，老師都能用獨特的角度去肯定和欣賞，更啟發母子倆攜手勇敢的創

作，自由發揮。 

而母子最喜歡的就是繪畫班的戶外教學，跟隨著班上來到芳草鮮美、落英繽紛的草地上，老師總

是鼓勵大家：「先玩再畫」，體會出置身美景的悠然和愉快，再將景色連著心裡面的感覺留在作品中。

多數時候韋韋無法理解老師的講解，但是他在班上從來沒有被遺忘或忽略，多元的創作材料和主題啟

發了他的興趣，長期以來陪養出更多耐心，對周遭的事務也提高了配合度：從來無法聽話持續完成一

件事的韋韋，一筆一劃每週按部就班地畫著，生活上也開始練習打掃和家事，這份溫順和恆心是額外

珍貴的收穫。 

    一開始只是很單純的希望孩子找到事情做，可以出門看看其他的朋友。但是不知不覺中卻增加了

許多快樂和自信，當媽媽問韋韋在畫些什麼？不知道怎麼表達的他只是露出撒嬌的笑容；在老師的引

導下她也試著給孩子更多的讚美，開始放手讓韋韋自由獨立。韋韋的故事只是繪畫班許多小朋友的一

個例子，這裡的父母親們最大的期望是孩子能有繼續畫圖的體力，上課前彼此一句溫暖有朝氣的招

呼，幫助大家一掃照顧病患的壓力和陰霾，而老師寬容、充滿智慧的帶領，更在無形之中將學員們牽

引在一起，分享互相支持的力量。 


