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「勇於勇於勇於勇於嘗試新嘗試新嘗試新嘗試新鮮鮮鮮鮮、、、、稀奇的稀奇的稀奇的稀奇的事物事物事物事物，，，，更更更更喜歡幫助別人喜歡幫助別人喜歡幫助別人喜歡幫助別人～～～～」 

 

身為雙胞胎，弟弟一切正常，哥哥文伯則是一出生即因沒有呼吸而立即被轉

至醫學中心的加護病房；手術後，又因心臟出現雜音而再次開刀。經歷一次次的

手術，才被醫師證實是罹患了罕見疾病--CHARGE 聯合畸形罕見疾病。 

 

罹患罕病，文伯除了雙耳失聰，聽不見任何聲音之外，亦伴隨著生長及發展

遲緩和些微的智能不足。在聽障的世界中，聽覺缺損的程度會大大影響孩子語言

學習與發展，因此，媽媽曾經用盡一切辦法讓文伯使用人工電子耳，只是成效欠

佳，既使文伯聽得見微弱聲音，但口語表達能力卻一直沒有顯著進步。長久以來，

文伯是透過努力學習手語和筆談，來克服溝通上的困難。臉上總是掛著大大笑容

的文伯，也因為疾病的影響，雖然已經高三，但看起來依舊個頭嬌小、十分孩子

氣。媽媽說，「他的願望，就是希望能夠長得又高又壯！」 

 

由於一般融合教育的環境無法提供文伯足夠的學習支持，所以從幼稚園開

始，就一直在聽障特殊學校學習與成長，學習生活適應並培養自我照顧的能力。

由於學習速度慢，一般孩子日常生活中微不足道的小事，比方說學習搭捷運、坐

公車上下學、使用手機傳簡訊等等，對文伯來說都是一步一腳印努力而來的成

果，而他總是以認真的態度做好每一件事情。活潑的文伯，喜歡嘗試新奇的事物，

更喜歡幫助同學，在班上亦是老師的好幫手！在每週社會應用課的戶外教學之

前，他總會上網找好電子地圖並繪圖告訴老師。文伯覺得，班上有許多好朋友會

常常照顧他，除了心存感激，更要盡全力來回饋他人，比方說班上有位障礙程度

嚴重的孩子，常常到要上廁所時，常常會來不及，這時老師就會請文伯定時去確

認及提醒那位同學上廁所，再回來向老師報告，文伯也必定不負老師的所託，全

力達成任務。 

 

罹患罕病的文伯，雖然需要多花時間與心思教導，但他帶給家人的快樂，卻

是無價之寶，更常常令媽媽感動。升上高三後即將面臨繼續升學與職訓就業的抉

擇，媽媽說，希望他可習得一技之長，往後不論在生活或工作中充分榮耀他的優

點。而這次成績優良獎助學金的殊榮，不僅是對他課業上肯定，更是表揚他願意

幫助別人的具體表現。 


