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為妥瑞發聲為妥瑞發聲 康嘉豪康嘉豪

2010-04-11  記者 宋宜玲 報導

樂觀開朗的康嘉豪，從他身上推翻了大眾對於妥瑞氏症患者負面悲觀的刻
板印象。(攝影／宋宜玲)

「我不認為妥瑞氏症是一種疾病，就算有妥瑞氏症也沒什麼好可恥害怕的」，康嘉豪娓娓地道出
他心目中的妥瑞氏症。約莫一六五公分高、生性樂觀開朗的康嘉豪，目前為SOHO族的他表示，
從幼稚園時妥瑞氏症便不請自來地找上門，至今已過三十而立之年妥瑞氏症仍無時無刻與他為伍
。或許在旁人眼中罹患妥瑞氏症就像是被上帝遺棄的孩子，可憐又孤立無援，因為至今醫學上仍
無藥物可治癒，然而在康嘉豪心中卻一點也不苟同旁人對妥瑞氏症患者的悲觀消極看法。

從小在基隆長大的康嘉豪，天資聰穎的他在學校成績總是名列前茅，高中時很順利地進入台北成

功高中就讀，三年後更以優越的成績考上成功大學企業管理系，中央大學企管所碩士文憑也輕而

易舉地取得。他的求學過程可說是一路順遂，進入社會後職場上也幾乎沒碰到無可突破的瓶頸，

「成功」似乎是康嘉豪生命的最佳代名詞，至少他心中也是這麼深深認為。然而生命賜予了他學

業事業兩得意，卻也給了康嘉豪能否擊敗妥瑞氏症的考驗。

他者凝視他者凝視 異樣的眼光異樣的眼光

「妥瑞氏症影響我最大的不是自我本身，而是別人總是用有色鏡片來省視我們妥瑞兒。」康嘉豪

有些氣憤又無奈地說。當不了解妥瑞氏症者會將妥瑞氏症抽動症狀－－例如眨眼睛、口出穢語或

動物性叫聲、搖頭晃腦、用身體撞牆壁等動作－－視為行為異常或是調皮搗蛋；知情者則會對投

以關懷、可憐的眼光來看待妥瑞兒，卻鮮少人能真正的屏除掉「妥瑞症」這層隔絕物，用透明無

雜質的眼去端詳一名妥瑞兒的本質與專長。「光是解釋妥瑞症就已經耗掉大半人生了，我們所擁

有的才華與夢想也將慢慢磨耗殆盡」，康嘉豪表示由於從小成績就表現優異，因此即使妥瑞氏症

讓他產生摸鼻子的強迫症、搖頭晃腦、咬桌子、撞牆壁或是嘴裡不時冒出穢語等症狀，在同學或

是老師的眼中充其量把他當成是個很會念書的「怪胎」，並不會聯想到他是否有疾病纏身。但是

在他父母眼裡，卻是個讓人頭痛的兒子。康嘉豪的哥哥與妹妹都並未罹患妥瑞氏症，而愛子心切

的父母在面對一個好似妖魔鬼怪附身，身體無法自主行動，但智商與學習能力卻沒有問題的孩子

時，著急地四處尋找解決辦法。當時壓力過大的雙親便企圖從科學醫療為康嘉豪得到解藥，希望

藉此讓無能為力的心情可以得到解脫，所以在康嘉豪國小六年級的時候他就被迫就醫。然而父母

的一片好意康嘉豪卻無力領教，他害怕也不願意醫師為他診斷。

「我沒有病，我是正常人」，他恐懼著萬一連醫師都站在他父母的陣線，宣判他得病就像宣判他

死刑一樣，都會令他掉入苦痛的深淵。或許是當時醫療尚未發展完備，第一次的就診醫師表示他

是正常的孩子，也幸好如此，讓康嘉豪得以在他父母面前扳回一城，只是愛子心切的父母親心中

仍有疙瘩，對於他的病情仍放心不下。面對家庭的不諒解，康嘉豪語重心長地說：「家家有本難

念的經。」雖然懂事的他能夠體認父母望子成龍的殷殷期盼，但在過去往往因為來自家庭的過多

關注與壓力讓康嘉豪數度喘不過氣，甚至產生憂鬱並勾起想自殺的念頭。康嘉豪在當初大學志願

填選時，為了想逃離快讓他窒息的家庭，便僅填選中山、成大等南部學校。他曾經以為分隔遙遠
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忠實刻劃一位科技新

貴勇敢出走，開設一間攝影風格咖
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大家好，我是吳建

勳，淡水人，喜歡看

電影、聽音樂跟拍

照，嚮往無憂無慮的

生活。
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橙色的季節　唯美「柿」界橙色的季節　唯美「柿」界

新竹九降風吹起陣陣柿香，一片澄黃映入眼
簾，那既是辛苦的結晶，也既是甜美的滋味。

是最好的相處方式，但事實證明他錯了，家終究是康嘉豪最眷戀、最美好的避風港，他靦腆地笑

著承認「我開學第一個禮拜就受不了跑回家了。」

經營妥瑞網經營妥瑞網 為妥瑞兒發聲為妥瑞兒發聲

康嘉豪總是戲稱妥瑞氏症是他人生中「最耀眼的配角」，妥瑞氏症的外顯症狀讓他變得與眾不同

，在過去他並不會刻意談起妥瑞氏症與他的關連，而就在七年前康嘉豪在經歷一場風雨後，他毅

然決然地開始著手經營「RSN的妥瑞網」，除了妥瑞氏症相關知識與新聞外，他也開設討論區，

讓所有妥瑞氏者能交流彼此的經驗和見解。值得一提的是「RSN」為康嘉豪在大學時期BBS的ID

，源由為他經常思念家鄉基隆的陰雨，便取名Rainson，RSN便由此演變而來，足以可見家庭在

康嘉豪心中的地位不容小覷。

 

康嘉豪經營的妥瑞網友許多豐富的相關知識與新聞資料，網址： ht

tp://www.rsn.tw/index.html。（截圖至妥瑞網）

康嘉豪認為網路上妥瑞氏症相關的部落格或網站多半是由醫師、妥瑞兒的家長架設，從未有任何

一個妥瑞兒為自己發聲，因此網路上所呈現出來的資訊都是由外人的眼光來呈現妥瑞兒，而非從

妥瑞兒自身的眼光看待自己、他者與社會。許多父母親在面對行為異常的子女時，心及如焚的他

們往往無法調整好心態去接納並深入了解孩子，當找不到解決途徑時便會開始放大妥瑞氏症的缺

點，將自己的孩子視為是弱勢的族群，認為他們都是很差勁的，因此網路上時常出現許多父母親

對妥瑞氏症的負面留言。

然而妥瑞氏症並不如外界所想像的嚴重，就如同康嘉豪所表示，雖然目前醫學並未能對症下藥，

但事實顯示只要不要觸碰妥瑞氏相關的問題，相關腦神經將會減緩運作，妥瑞氏症症狀也會減輕

，久而久之便能痊癒。實際上康嘉豪就像《站在學生前面》裡陳述的妥瑞氏患者Brad Cohen一

樣，即使知道一再地刺激自己的大腦對於病情並未有助益，但卻都抱持著犧牲小我、完成大我的

胸懷來為妥瑞氏症者服務，差別僅在於Brad Cohen是以教師的身分來教育孩子正確看待異於自

身的人，康嘉豪則是以網站經營或參與妥瑞症相關活動讓更多人清楚明白妥瑞症，「要不是一直

刺激自己的痛處，我跟Brad Cohen都這麼樂觀，病情早就好了」康嘉豪一派輕鬆地笑著這樣說

。

 

妥瑞氏症妥瑞氏症 擦出不同生命樂趣擦出不同生命樂趣

其實妥瑞氏症也曾讓康嘉豪發生趣事，讓他哭笑不得呢！他回憶著說有一次因為妥瑞氏症病發，

讓他在騎車時雙手一直抽動而無法正確控制腳踏車龍頭，在一旁好心的爺爺在下一個紅燈時便自

告奮勇要教他正確的騎車方法，一時之間他也不知該從何解釋，只能苦笑的感謝爺爺的一番好意

。還有一次是因為康嘉豪長時間繪製動畫，使得他產生乾眼症狀，眼睛一直不停快速地眨，沒想

到卻被同事誤認為是因工作忙碌而妥瑞氏症嚴重化的關係所致。由此可見妥瑞氏症並不是人生的

絆腳石，反而讓康嘉豪的生活增添不少樂趣。

就如同康嘉豪一再強調的「妥瑞症不是病」，或許就外人眼光看來，被妥瑞症纏身是一件倒八輩

子楣的事情，但康嘉豪希望透過自己的親身經歷來告訴其他妥瑞氏症者，有妥瑞氏症這耀眼的配

角並不可恥，可恥的是將妥瑞氏症當作藉口來掩飾後天努力不足，而那些不懂或是正在懂妥瑞氏

症的人，應該要用更成熟的眼光去看待妥瑞氏症，妥瑞氏症者也有權利享受正常人的生活。
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