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疾病名稱：骨質石化症（大理石寶寶）





兆峰剛出生的時候，跟一般的嬰孩一樣可愛又好動，父母都認為他是個健康寶寶，直到他開始能爬、能走，有力氣拿起玩具時，大家才察覺他的一絲不同。「他看東西都會靠得很近，我們就開始懷疑是不是他視力有問題。」兆峰爸爸說，起初雖然懷疑，但很快就說服自己：「應該是多心了，小孩子好奇，拿近一點看而已。」

兩歲那年，兆峰突發高燒，引起眼球震顫，轉診眼科，這一轉，開始了他與眼科醫生長年來不斷的檢查與追蹤旅途。「當時我們才知道他眼睛是真的有問題，醫生說是視神經萎縮，再進一步問原因，不知道。」兆峰爸爸無奈的說，當時無論在電視上、報章雜誌或是廣播、親友介紹，只要讓他知道南臺灣哪裡有眼科，他馬上就帶兒子去檢查，「不敢說百分之百，但南臺灣八成以上的眼科我們都有去看過診」

意外的判定與確診

一間又一間的診所，一位又一位的知名眼科醫生，一項又一項的精密檢查，甚至還轉到腦神經科、做了核磁共振，但得到的答案一如起初——「不知道是什麼原因」，所有的檢查判定，寫得也永遠都是「視神經萎縮」。

「由於眼睛功能不好，導致他的動作比較慢，還一度有醫生建議我們要去確定是不是發展遲緩。」兆峰爸爸回憶，輾轉奔波的路途，直到兒子六歲那年，才終於找到解答的道路，「他從床上摔下來，肩膀脫臼，急診將我們轉到骨科，X光一照，醫生看了許久，又要我們照全身X光。當時我心想，只不過是肩膀脫臼，為什麼要照到全身？有那麼嚴重嗎？」

[bookmark: _GoBack]有那麼嚴重嗎？豈止嚴重二字可以道盡。

一般人的骨骼經X光的照片上顯示，中間是中空並呈現黑色，然而兆峰卻是一整根骨頭白慘慘，「醫生告訴我還需要一段時間才可以得知報告，不過當時在診間時，我看到醫生一直在查一個關鍵字，馬上警覺的拿出筆記本把那個單字抄下來，回家自己查。」將英文單字鍵入電腦搜尋——「骨質石化症」，罕見疾病。兒子的病，他在家靠著一部電腦，確診了。

骨質石化症是一種先天骨質再吸收障礙的疾病。主要是蝕骨細胞功能缺損，引發骨質重生及破壞的機制不平衡，導致骨髓閉塞、骨頭易脆、神經因骨頭空隙變窄而受壓迫、及造血功能異常等情形。又被稱之為「大理石寶寶」。

「也因骨頭空隙變窄而壓迫及侵犯到神經，尤其以視神經跟聽神經最常被影響，我們很慶幸，他只是視神經受損而已。」兆峰爸爸的自我安慰，來自於他認為，若家長自己不跨出那一道痛苦的心理障礙，未來，他的孩子怎麼獨自去面對社會人群？

不被疾病所侷限

兆峰的雙眼視力僅存0.05與0.03，起初他們靠著放大鏡學習，而後找到了擴視機輔助，兆峰的學習雖然步步坎坷，但是能力意外的好，小學一年級時，他們到醫院做智力測驗，醫護還驚呼這孩子的智力已經可以直接跳級到四年級了！

他的視力或許侷限在疾病當中，不過他的學習欲相當強烈，「學校教他們學直排輪，我也讓他去學。他的外公說：『他看不見，怎麼玩？』但是我的想法是，看到別人在玩，他卻不能玩，這樣他作何感想？」他們讓兆峰去玩，摔痛了，他就不會玩了。可是這孩子總是出乎意料之外，在老師跟同學的協助之下，他學會了，踏在直排輪上，輕盈如鳥地滑翔，此刻的他，沒有人能一眼看出他是個罹患罕見疾病、幾乎失去雙眼視力的孩子。

會學習、溜直排輪、彈鋼琴與騎腳踏車，偶爾跟爸爸下盤棋，兆峰的興趣很廣泛，但若問起他最喜歡的活動是什麼，兆峰會二話不說地選擇：「棒球！」

他與棒球的結緣，來自於一次平面廣告的拍攝。每年，罕見疾病基金會會邀請知名人士擔任公益大使，並與病友們一起拍攝平面廣告宣傳，「一次，基金會就希望兆峰能去拍，說是跟職棒四隊的球星，我們一個都不認識，但想說拍個廣告能當明星也不錯，就去了。」那年一同拍攝的球星正巧也參加中華隊，替臺灣出戰國際賽事，「因為拍攝認識他們，所以我們就天天開著電視幫他們加油，從此看懂棒球，也就這樣愛上棒球了。」

兆峰對棒球的著迷程度，連父親都驚歎不已，「有一次他車禍，一直昏昏沈沈的無法起身，正好那個週末罕見疾病基金會邀我們參加職棒活動，眼看活動日期就快到了，兆峰還一直無法清醒，我就告訴他：『你再不起來，就沒有辦法去球場看球了喔！』」後來兆峰有起來嗎？兆峰爸爸朗笑著說：「他起來了，而且隔兩天也到球場看球了。」

如果說什麼是能讓兆峰提起動力的鬥志，那一定就是棒球了！
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