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獎項：罕見疾病清寒助學金  

疾病名稱：軟骨發育不全症 
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      個頭小的顓如，帶著甜美的笑容，讓人無法想像才 13 歲的她，已經動過多

次手術，還經歷艱苦的復健過程。罹患軟骨發育不全症的她，出生時還合併有

膽道閉鎖、先天性肝硬化及食道瘤等問題，一滿月就進行葛西手術將膽管疏

通，現在必須固定回醫院打營養針，而飲食上也必須排除太硬或油膩的食物。

從一歲多會走路開始，就慢慢出現了雙腿彎曲變形的狀況，媽媽才發現原來顓

如跟大女兒、自己、外婆一樣，都是罹患軟骨發育不全症，全家就有 4 個軟骨

不全症病友。顓如從 8 歲起就開始接受矯正切骨手術，來矯正腿骨變形的情

況，還好勇敢獨立的她，不論是生活上或學業上從來不讓媽媽擔心。 

 

      媽媽也因為本身罹病的關係，常常需要進出醫院，四年前父親過世之後，媽

媽便成為家中唯一的經濟的支柱，一個人帶著三個女兒生活，去年 11 月才動過

置換人工關節手術的媽媽，因為心繫著家中的孩子，只想早點回家照顧他們，

因此常是忍著痛努力地作復健。媽媽說：「意志力很重要，他們都需要我，一

定要快點好起來。」幸好，顓如和兩個姊姊都很獨立、乖巧，知道媽媽身體不

好，會主動分工做家事。姊姊買早、晚餐，顓如就負責洗碗、掃地，誰都不想

成為媽媽的負擔。 

 

     雖然顓如常因疾病需要進出醫院，但她卻比一般同學更積極用功，上學期的

期末考還得到學業進步獎。而她也自願擔任晨間健康操示範者，總是趁著午休

時間和同學賣力地練習。最喜歡美術課的她，還是個繪畫高手喔！只要有美術

徵選比賽，她總是老師和同學心中的最佳人選。 

 

    疾病讓顓如小小年紀就承受同年齡的小孩不曾經歷的辛苦，但她卻不因此退

縮放棄。這次獲獎對她來說是很大的肯定，相信她也會繼續努力下去，才不會

辜負許許多多關心她的人。 

 


