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「我雖然是這樣的長相與疾病，不過只要我努力，我可以比健康的人取得更多的

榮耀，把書讀得更好。」 

 

克魯松氏症的病人因為頭骨骨縫過早癒合、顏面骨骼發育不良，而呈現出很

特別的頭臉部特徵：他們的兩眼距離較寬、眼球外突，常有視力及聽力障礙。因

為顱內空間不敷大腦所需，會引發頭痛及痙攣發作。罹患此病症的阿國就忍受著

疾病帶給他的種種不便，努力完成學業，並且從國中開始就進修電腦進階課程。 

 

母親身為外籍人士、父親健康狀況不好的阿國，除了克魯松氏症還同時患有

其他先天性疾病，成長過程中進行手術的次數太多，連自己都數不清楚，最近一

次脖子脊椎脫位開刀，讓他上身裹上石膏半年，夏天時皮膚奇癢難當。但這樣的

折磨沒有把他打敗，他活躍於校園中，不只成績和品德不用父母操心，實習期間

的工作也都全力以赴。任何比賽或活動，只要評估體力能負擔，就一定積極參與，

就連不熟悉的保齡球運動，在苦練後都能得到錦標賽冠軍。 

 

雖然家人和朋友們都很擔心阿國的身體，但是他沒有因為疾病而劃地自限，

反而想辦法嘗試做好能力所及的事。除了上電腦進階課程外，還加入電研社，並

獲選為社長；熱心班級事務，擔任學務股長幫忙老師同學。不同於一般孩子，阿

國覺得讀書能增廣見聞，因此便就全心投入，不僅獲得台北市的市長獎，更受師

生票選為「全校優良學生」。這樣的他談吐不俗，思考事情的條理清晰，對人生

的態度也很明理豁達－－因為他獨特的外觀，總是有頑皮的同儕欺侮捉弄他，但

是阿國卻說自己已能用平常心看待曾經傷害他的人，包括拿開椅子害他跌傷脊椎

的同學，他也能夠釋懷選擇原諒。 

 

阿國能像現在這樣過得知足幸福，與溫暖的家庭有關，雖然經濟不是很富裕、

但父母親及姑姑給他的關懷和愛卻一點都不少。當他躺在病房中恐懼驚慌時，是

他們長期輪流睡在小小的折疊床上，每天來回醫院數次看顧照護痛苦的他。三個

人在阿國面前總是強打起精神，充滿著鼓勵的笑容，但是他知道家人也都曾為他

心痛哭泣。這份愛讓阿國成為一個人格健全的好孩子，進入學校後，他的努力得



到師長的肯定，更交到了幾個知心的朋友願意與他出遊，為平衡感不好的他注意

四周安全。 

 

    阿國知道媽媽不想要他為了外表自卑退縮，所以下定決心爭取比一般人更好

的表現，他想證明身心障礙者也能從逆境中愈挫愈勇，克服面對眾人眼光的恐懼。

所以除了求學路上的力爭上游，他也進修許多不一樣的電腦課程：進階的 Word、

Excel 軟體的應用、影像後製、硬體維修等，都是他擅長的項目。學習並取得證

照一開始是為了實用目的，但隨著自信心增加，他更能體會其中的樂趣，將來他

還計畫繼續修習室內設計師的課程。 

 

    身為特教班學生的他，要和普通學生同校就讀並不容易，但阿國憑藉著意志

力和寬闊的心胸，終於從高商畢業。離開學校的他並沒有忘記辛苦教導他的老師，

空閒時不忘回母校擔任志工，一面運用專長協助行政事物，一面關心就業訊息，

他相信外表不能決定人的一切，只要累積工作經驗和能力就一定有出路，而老師

也總是誇他認真負責，反應靈敏又勤勞。他希望鼓勵與他遭遇一樣的病友，生命

可以活的充滿色彩和無限可能，秉持著善良的心地勇敢實踐，就有開花結果的一

天。 


