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八歲起步走
社會邊緣的孩子「阿興」

每個孩子都應該有就醫、就學及就養的權利，但是並不是每個孩子都有福能享受到

這三種權利。

二○○二年冬天，北區慈濟志工發現了一個社會邊緣的孩子，這個超級胖小孩只有

六歲，不太會走路，經年赤裸，身體發出異味，在志工二年多來關懷與照顧下，終於

獲得家屬的首肯，在二○○四年底，讓他前來慈濟醫院就醫減重。

這個孩子叫阿興，在慈濟醫院七十天的「調教」下出院，他從一百零五公斤減重到

八十九公斤，他從被推床送進來到健健康康的走著出去，他從喜歡全身赤裸到學會穿

著，他從只會學貓狗叫、只會說三字經，到會合掌說感恩⋯⋯。

雖然在他住院的這些日子裡，慈濟醫院沒能讓這個中度智障的孩子脫胎換骨，但卻

讓他享有了應有的就醫權利，以及過去所不足的親情與友情。

文／程玟娟
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有一個孩子，叫阿興，八歲還不會

走，喜歡全身赤裸，活像米其林輪胎標

誌上的寶寶，他不會數一二三四，不會

自理大小便，渾身發出異味。在慈濟志

工前往關懷、互動後，才知他體重一百

零五公斤，最高記錄只能走七步，而多

半時候他都以爬行替代行走。

阿興與父母、姊姊住在台北某山區。

由於阿興的母親與姊姊都有智障，無法

教養、陪伴他，父親又是個不擅言語的

老先生，必須常常外出打

工，再加上居處偏僻山

區，甚少出門又缺乏外

界的刺激，在諸多因素使

然下，他幾乎處在「與世

隔絕」的狀態，致使他說

話語彙極為稀少，除了會

哭、會笑，會學貓叫、狗

叫外，就是幾句簡短的三

字經。而由於父母不懂得

照顧小孩，因此以餵飽兒童當成教養小

孩的方式，於是練就阿興驚人的食量。

在缺乏父母節制的飲食下，阿興未滿八

歲，體重就已經破百。

這個住在象牙塔裡的孩子，一直被社

會所遺忘，直到二○○二年十月，慈濟

志工走進了他的家，為他打開了象牙塔

的門窗，他那彷若冰封的生命，才在陽

光的照拂下逐漸甦醒。二年來，從每月

定期家訪到每周前往協助打掃環境，幫

姊姊與阿興洗澡⋯⋯，在志工長時間的

關懷互動中，終於獲得阿興家人的信任

與首肯，送阿興的姊姊到教養院，並讓

阿興前來就醫減重。

阿興行動不便 醫師自動上門看診

為了能確診──了解阿興真正的病因

以擬定治療計畫，必須讓阿興到慈院來

做初步的檢查。小兒科蔡承恩主任在知

悉阿興的狀況後，心想與其勞師動眾、

大費周章的帶他到院做檢查，不如主動

前往了解、評估，反而省事得多。基於

一念不忍心，蔡主任在二○○四年九月

下旬專程搭車前往阿興的家。

蔡主任首先考慮阿興是否是「小胖威

利症候群」或是「單純性肥胖」，接著

又從阿興的家族史中發現母親、姊姊也

都有智障的情形，於是朝家族性智障方

向檢查，經抽血證實為脆弱X染色體症候

群的患者，於是決定讓他入院以治療其

肥胖並評估其實際智障狀況。而為了不

讓阿興再回到原來的生活模式，社工、

志工在說服家屬讓阿興到醫院接受治療

時，也與家屬溝通將他送往教養機構，

脆弱X染色體症候群(Fragile X Syndrome) 　
　脆弱X染色體症候群屬於家族遺傳疾病，發生原因至今不

明，但醫界已經找到X染色體上出問題的基因。這種疾病是

由女性遺傳給下一代，典型的症狀包括智障、招風耳、戽

斗，男性病患在青春期時會出現睪丸明顯變大的現象。

 據國外醫學界統計顯示，這類病患的智商平均約在三十三

至五十五，換算約為五歲前的智商。臨床上也有發現極少數

肥胖的個案。
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讓阿興有不斷與社會互動的機會。

飲食控制及運動雙管齊下

初來慈院的阿興，他那過胖的身軀

以及必須勞師動眾的運動治療，都讓院

方傷透了腦筋，光是要挪動他，即使是

動員四位壯丁志工，都敵不過他的蠻力

反抗，而要讓他站起來做復健，就非得

運用智力不可了。幸好在志工及醫護人

員的協力合作下，第一天的復健就讓他

在模型直升機的「引誘」下站了起來，

雖然這不是他第一次站立的記

錄，但是這一步卻是他邁向新

人生的第一步。

主治醫師林俊松表示，阿興

的減重計畫，是以控制飲食及

運動雙管齊下的方式治療。在

飲食控制方面，重在減脂不減

肌肉，因此只減少醣、脂肪的

攝取，並提供足夠的蛋白質。

林醫師特別強調，提供給阿興

的食物是一般孩子正常的飲食

量。在運動方面則重在腿部鍛

鍊，主要是希望讓他行動自

如。

為了能讓阿興有美好的未

來，林俊松醫師表示，慈濟花

了一比二十的人力在陪伴阿

興。生命是無價的，每個生命

都需要尊重，所以就如同志工

王維連所言，我們的目的主要

是在救他，花再多的成本也在

所不惜。

而為了要讓阿興的減重計畫可以順利

進行，院方也召集了小兒科、臨床遺傳

科、一般外科、新陳代謝科、復健科、

護理部、營養組、社工師、志工召開醫

療團隊會議，希望各相關單位提供意

見，協助阿興能在短期內達成「自由走

動」的目標。

住院「滿月」 踩上跑步機做運動

阿興是個很奇特的孩子，原以為他

剛來到醫院的阿興，第一個功課就是在懸吊系統的輔助下練習

走路。剛開始訓練時，常見他邊哭邊走，十八天的努力後，終

於能獨立行走。
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會是個愛吃又食量大的孩子，但其實不

然，他既不貪吃又不挑食，而且還很惜

福，他會把掉在身上的

飯粒都吃乾淨。雖然餓

時、渴時，會以手指比

嘴巴，但他從來不以哭

鬧來索取食物，看到食

物也不會主動拿取。而

最讓人驚訝的是，阿興

雖然有健全的牙齒，但

是他竟然不懂得咀嚼。

阿興在二○○四年

十一月二十二日來到慈院，而首要功課

就是在懸吊系統的輔助下學步，為了讓

他能早日運用兩腳走路，復健科每天都

安排一次到兩次，每次大約半小時的走

路訓練。剛開始，他邊哭邊走，常常要

連哄帶騙再加上黑臉白臉的互相配合，

才能讓他撐完全程。但是在眾人堅持不

懈的努力下，阿興終於在入院的第十九

天甩開懸吊系統，自由自在的行走。而

除了物理治療，院方也安排了語言、職

能治療，讓阿興學習生活常規以及增強

認知能力。入院第二十一天，阿興學會

爬樓梯，第二十二天就已會穩穩的下樓

梯，這個進步又是一個驚人之舉，因為

下樓的膝蓋受力是上樓的兩倍。得知阿

興才學爬樓梯第二天就會下樓時，林

俊松醫師訝異之餘，也趕緊提醒看護：

「下樓時要記得扶他。」阿興住院「滿

月」之後，已踩上跑步機了。而短短一

個月就有如此的進步，除了醫護人員的

努力外，志工及看護也是阿興的兩大貴

人。

彌補被遺忘八年的親情、友情

為了彌補一個被遺忘八年孩子的親

情、友情，志工們卯勁和阿興互動，特

別是最常接觸阿興，把他當自己的孫

子疼的志工─林蘇足，在他哭鬧不配

合時，她雖然疼惜但並不縱容，在他乖

巧進步時，也不吝於給予稱讚、獎勵，

而阿興就在她與看護洪勇書的協力合作

下，改掉了生活上的許多不良習慣。若

說林蘇足把阿興當孫子疼，看護洪勇書

則是把他當自己的孩子看待，除了細心

的為阿興把屎把尿，隨時保持他的乾淨

清爽外，他也充當家教老師，協助阿興

學習語言、認知上的技能，而他處處為

阿興設想的舉動，遠遠超過一個看護的

職責。當基隆區志工再度來到慈院探望

阿興時，個個都說阿興變得乖巧也變得

好乾淨。

而說起阿興，看護洪勇書就有一肚

小胖威利症候群(Prader-Willi Syndrome)
　小胖威利症候群(PWS)是一種複雜的神經、行為及內

分泌系統的疾病。它較為大家熟知的特徵是兒童期及日

後的食慾奇佳、肥胖、身材矮小、外生殖器發育不良、

手腳小、智障、行為異常及特殊的臉部表徵。PWS的臉

部特徵有杏眼(almond-shaped eyes)、前額窄(narrow 
bifrontal diameter)及較小且雙側嘴角下垂的嘴型。
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子的「爸爸經」，雖然他拗時、不配合

時，常常也是讓人傷透腦筋，但是他

頑皮起來時，也會故意坐在地上逗人生

氣，當一靠近他時，他便會一邊盪開他

那銀鈴般的笑聲，一邊迅速地站起來。

而在陪阿興一起運動的過程中，阿興會

隨時注意誰沒跟上腳步，一直要等到全

部人員都歸隊，他才會繼續往前進⋯⋯

對於殘障手冊上的「中度智障」字

眼，林蘇足與洪勇書卻有不同的看法，

他們認為這個八歲的孩子，因為缺乏文

化刺激，所以現在的他等於是從零歲開

始學習，沒有人的智力能一下子從零直

接跳到一百的。

在林蘇足的眼中，阿興很會察言觀

色，人越多的時候，阿興就越發搞怪，

只有看護與他兩個人時，他就很順從。

「這個孩子哪裡笨？聰明得很。」在洪

勇書的眼中，阿興在某方面來說是個

「觀察入微」的聰明孩子，洪勇書說：

「阿興會留意很多細節，例如帶多少東

西出去，他會幫忙盯著把全部東西帶回

來；例如他出門去做復健都知道要關

燈、關門、關電視，一個都不會遺漏；

例如只拿過一次點滴桿去撈床下的玩

具，阿興就能有樣學樣的學起來⋯⋯」

習慣赤裸的阿興，一回到病房就脫個精光。圖為志工林蘇足教阿興學習規矩與說話。
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癱在推床送進來 邁開步伐走出去 

來時癱在推床上的阿興，住院滿兩個

月，已能爬上爬下，自由自在的行走，

大小便方面也已會事先說，於是阿興帶

著眾人的愛與滿滿的祝福，在二○○五

年一月三十一日出院了。林欣榮院長在

阿興出院記者會上也表示，從入院時智

力評估只有一歲，到出院已經有三歲的

智力，短短兩個月就有二歲的成長，可

見阿興的潛力不錯。而基隆江維國師兄

在代表家屬向醫護團隊及志工們道感恩

時，也對在場人士表示，看到阿興的進

步，只能用不可思議來形容。

出院時阿興體重八十九公斤，短短

七十天，減重十六公斤，而且減得他健

康有勁、神清氣爽。他不只明顯的瘦了

一大圈，衣著整齊的走出醫院，而且還

學會了近百句的日常用語，包括吃飯、

上廁所、感恩等，而對於認知方面也認

得不少的日常生活用品、動植物、水果

等，例如：碗、盤、貓、狗、蘋果、橘

子⋯⋯。

隨著阿興邁步走出慈院的步伐，他在

慈院的減重及體能訓練治療也正式劃下

句點，但是志工的陪伴將會陪著他繼續

走往人生的下一站，繼續探索生命的春

天⋯⋯

短短七十天，在醫護、志工陪伴下，復健師給予適當的訓練與教學，阿興的智能從一歲跳級至三歲。圖

為職能治療師與阿興進行互動。
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牽著阿興迎向陽光
在特別替阿興舉辦的出院記者會中，

阿興大步大步地往門口前進，很高興地

向大家展現這兩個月來他的進步，還是

維持著他一貫憨厚的笑容，而眉宇間似

乎多了一股說不出的自信，正在邁向他

人生的另一個階段。

深入了解照顧疏失的原因

慈濟台北分會社工組協助照顧這個

案家已經有一段時間了。從前置作業開

始，我們就與台北分會的社工組密切地

連絡如何將阿興送到醫院來，在十幾位

志工的陪伴下，總算將阿興從家中送至

本院就醫。雖然已經從照片中有了心理

準備，不過初初見到他時，仍不免被他

龐大的身軀所驚嚇，再來就是他彆扭的

個性更令人印象深刻。

住院前，我們便先與家人會談，釐清

家人對於阿興住院的期待，以及評估居

家照顧的狀況。

住院期間我們也安排了阿興的爸媽來

醫院看看他，媽媽看到阿興很興奮地哭

了出來，阿興也很高興地叫媽媽，那個

畫面其實蠻讓人感動的，單純的阿興並

沒有埋怨家人，因為他也知道家人對他

的愛。照顧疏忽這部分，實在並不是故

意，而是能力上不足。

選擇最適合阿興的教養機構

在阿興未入院前，主治醫師林俊松就

開始與相關團隊成員討論住院目標及出

院準備計劃，過胖的體重造成阿興生活

無法自理，體能訓練便成為住院的主要

目標。而為了不讓團隊的努力白費，並

減輕家人照顧阿興的壓力，出院準備計

畫就顯得格外重要了。

因為阿興居住在台北縣，也是北縣

的低收入戶，跨縣市的出院準備也變得

較為複雜。台北縣社會局的社工、慈濟

台北分會的社工及醫院的社工三方互相

協調阿興的出院準備計劃。評估上雖然

遺傳基因限制了他的心智發展，但因為

照顧疏忽以致於文化刺激不足，日後也

會造成家中照顧的負擔。且每個孩子都

有就醫、就學及就養的權利，阿興也應

是。而為了減輕案家照顧的壓力，且讓

阿興享有一般兒童一樣的權利，醫療團

隊替阿興選擇了機構教養，而家人也能

定期去探視，不會剝奪親情。

然而，欲兼顧特殊教育法的規定，又

需同時滿足阿興就學及就養的需求，在

台北及所居住社區中未找到合適的收容

單位。便將機構選擇範圍擴大，同時也

希望能和姊姊一同安置，更方便家人的

文／吳宛育 花蓮慈濟醫學中心社工師
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探視。在幾番討論後，社會局選擇了和

姊姊同住的機構來安置阿興。只是目前

還無法讓沒上過學的阿興開始受教育，

但我們仍舊持續努力協調。

縣府社會局的社工積極地找尋合適的

安置機構，並跨區域協調阿興後續就學

的事宜。慈濟台北分會的社工亦協調社

區志工進行案家關懷。而醫院的社工便

協調社會局與台北分會有關阿興的就醫

狀況及後續機構的照顧。分工合作，讓

阿興能有更好的生活品質。

遇到虐兒案件，立刻通報113

在眾人的努力及陪伴下，阿興是幸

福的。在大社會的角落裡，仍有許多與

阿興類似、但未被發現的悲慘故事正在

發生。例如近日一個

四歲小女孩被阿嬤關

在豬圈一年多，社會

大眾一知道消息莫不

驚訝心疼。類似的案

件顯示出防治兒童虐

待的觀念仍然不夠普

遍，以致於延誤了時

機。如果居所附近有

類似情況發生，建議

民眾立刻撥打電話通

報113，或許能因此

拯救一個孩子脫離苦

海。

譴責失職的父母並

不能解決問題，因為

我們從許多的經驗中可以發現，案父母

本身可能就是需要協助的對象，我們通

常給予協助後，再加強親職教育；如果

兒童本身有心智問題，應及早就醫接受

早期療育，避免父母承受不知如何照顧

的壓力。

在後續的追蹤中，該機構為了減輕阿

興入住的不適感，也很用心地安排一段

時間的一對一照顧，我想對彼此而言還

是需要一段時間互相適應，就像當初阿

興在適應醫院一樣。出院，阿興開啟了

他人生的另一頁，在眾人的關愛下，他

將不再會是那個躲在角落的孩子，祝福

他能早日走出暗角，迎向陽光。

大家利用假日不需復健的時間，帶著阿興到戶外踏青。
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洪湧書談起第一次與阿興碰面的情

形，彷彿歷歷在目的說：「他第一個反

應就是吐口水」。坐在床上的阿興全身

赤裸，床上空無一物，因為所有的東西

都被他丟在地上，而阿興爸爸則耐心的

一撿再撿。從他們父子「你丟我撿」的

互動中，洪勇書心裡已經有數了。

從一口口水結緣開始，阿興就在這位

凡事細心打理的洪勇書身上，找到了親

情的依靠，而阿興也在「阿叔（阿興對

洪勇書的稱呼）」的調教下，改變了好

吐口水等不良習性。

雖然在智力評估上阿興屬中度智障，

但在洪勇書的眼中，阿興在某方面來

說是個「觀察入微」的聰明孩子，他

說：「只有真正接觸過才知道、才能體

會。」阿興會留意很多細節，例如帶多

少東西出去，他會幫忙盯著把全部東西

帶回來；例如他出門去做復健都知道要

關燈、關門、關電視，一個都不會遺

漏。

但是照顧過程也不盡是那麼順利，阿

興脾氣拗、阿興愛丟玩具⋯⋯，特別是

阿興在語彙上的認知緩慢，教了好久，

都沒啥進展，這點讓洪勇書非常洩氣，

而他一輩子都會記得元月九日那一天，

那一天他對阿興絕望到谷底，只因為興

沖沖的帶阿興進靜思精舍，但是他從頭

到尾一句話都不說。

洪勇書雖然還沒結婚，但他待阿興如

子，因此阿興表現不好，他也覺得臉上

無光。誠如慈院郭語甄書記所言，「他

像軍人一樣正直」，「他很投入，把阿

興當自己小孩看」。

兩個多月來，洪勇書和阿興所培養

出來的「父子情」，讓阿興在出院赴教

養院的路上不時的喊著「阿叔」，也讓

洪勇書至今都還不時打聽阿興的近況，

他說：「阿興出院的那一個禮拜，我根

本無法入睡，睡海中都是他的影像與聲

音」。

另類父子情
阿興的看護洪勇書
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