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小小人兒病友 

「人活在這個世界上就是要靠自己自立自強，就算省吃儉用也好、我不想靠別人

救濟，浪費社會上的寶貴資源。」 

今年 32歲的阿敬、大學畢業後在職訓局接受網頁設計的課程，一方面是因

為對電腦的興趣，一方面是父親罹患肝癌後他更努力積極求職、希望經濟獨立有

能力照顧雙親。他是一個開朗的人、凡事隨意自在，不太有憂愁和煩惱，媽媽有

時候擔心他對人生不夠積極、但阿敬依照著自己的特別的步調自由自在。 

出生三日，媽媽就一直對孩子手腳短小、而頭部特大的外觀充滿疑慮，但是

經過數次檢查回診的結果都顯示嬰兒的生命跡象穩定，健康無虞，阿敬小時候更

是長的白胖可愛。一直到滿月時，媽媽抱著他每週北上到榮總、找當時的兒科權

威蕭大夫看診，經過繁瑣的檢驗程序後、醫生才告訴她阿敬可能患有某種先天性

的遺傳疾病，發育將會比一般正常人晚四到五年，而且無法醫治。阿敬一歲多時，

因為打預防針後高燒不退，連續一年頻繁的往返醫院診所，在沒有保險的情況下

每天要注射 400 元一針的免疫球蛋白，為了求醫幾乎傾家蕩產。當時有關於罕見

疾病的知識並不發達，而且「無藥可醫」對於母親而言就像是最嚴厲的判刑，讓

她寢食難安終日活在擔憂之中。 

隨著阿敬慢慢長大，他的雙腳除了短小的問題外，竟也出現了歪曲的情況，

媽媽背著他離開鄉下的家，遠赴台北的醫院訂做鐵架鐵鞋以便矯正他發育走樣的

骨骼。他們花掉爸爸當臨時公務員的微薄積蓄，換來一隻皮鞋子，但是五歲才剛

剛學會走路的阿敬，因為痛苦和不方便拒絕穿著，心疼他的父母更不願強硬逼

迫、只有在懸念中守護他成長。 

好不容易進入小學，阿敬卻因為家境貧寒沒有讀幼稚園，而難以適應學校生

活，媽媽就連續一個月在教室外陪伴他上學。當時所有的同學都已經學過數字和

注音符號，趕不上課業的他只能每天都抱著媽媽哭泣。一起流淚的媽媽每天早上

跟他一起上學，下午放學後就用心再教他一次學校的課程，母子倆刻苦忍耐複習

功課，終於勉強讓阿敬逐步跟上學習的腳步。 

但除了課業的考驗之外，還有更難面對的難關－－就是眾人投來的異樣眼

光。媽媽背著阿敬出門時，總是有指指點點的人群用看笑話的態度嘲諷，鄉村地

方罕病知識不普遍、也有歧視和令人難堪的問題。阿敬國中時會被同學抱起來欺

負玩弄，為了不讓爸媽擔心他總是忍耐不說，一直到兩年後同學的父母轉告，家

人才知道他遭遇到的困難。每一個嘲笑的字眼和侵犯的動作都在媽媽的心割出深

深的傷口，但是在難過之後媽媽總會鼓勵阿敬拿出勇氣來面對人生，她告訴阿

敬：別人的善意和幫助不是義務，對於友善的回應要心存感激、而碰到逆境就要

靠自己去化解。 

一路上真的有許多幫助阿敬的人，早期對於小小人兒專用輔具的知識不發

達，譬如如廁不方便擦理、爸爸就幫阿敬準備棍子可以綁衛生紙使用；學校的課

桌椅太高、學校的教職員就一起鋸短椅腳和桌腳方便他讀書；同學知道阿敬不能



站立超過 30 分鐘、體諒他不用升降旗和掃地；一直到職訓局長官也主動幫他換

到有坐式馬桶的宿舍。 

五年前阿敬因為脊椎側彎壓迫到腰椎神經，逐漸因為酸、麻、痛等感覺無法

行走，幾經考量下接受了手術、現在還時常感到無力。原本一直不知道自己罹患

的是什麼病症，阿敬母子在一次就診中卻碰巧認識了家有小小人兒的嚴小姐，她

詳細介紹相關的知識讓兩人終於知道這是「軟骨發育不全症」，大家還相約加入

小小人兒聯誼會、分享各式心得經驗。現在阿敬除了努力復健，也積極進行準備

希望能夠早日找到理想工作，展開新的明天。 


