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新世界的風景 

 

妹妹的出生像是一座分水嶺,帶領我和整個家庭進入一個全新的世界。 

婚前,我的人生算得上是一帆風順,生了哥哥後,因為孩子太可愛,決定

離開職場成為全職媽媽。才開始計畫生第二胎,就順利懷了妹妹,生活

像是電視中奶粉廣告般的幸福快樂。沒想到產檢一切正常的妹妹,出生

後卻被發現有多趾、顎裂、心室心房中膈缺損、腿部張力、腦波放電…

等問題,還因氣管食道廔管立刻進了開刀房。妹妹兩歲前,我們最常出

遊的地點就是各大醫院,進行各科的檢查、開刀、追蹤、看病、住院;

兩歲時終於排到發展評估,確定發展落後,就展開了跑早療課程的生

涯。忽然間,生活中的音樂、場景、內容全部撤換,變成讓人看了眼眶

濕潤的慢飛天使公益廣告了。  

 

剛開始時,我總是徹夜上網搜尋,試圖了解白天醫生說的一連串醫

學、疾病名稱究竟是什麼意思,焦慮的尋找一個確切答案,想知道妹妹

的未來會如何。過了一段時間,我才慢慢了解,沒人能給我要的答案:

妹妹的未來,完全掌握在我們照顧者和她自己手裏。在各醫院冗長的

候診時間裏,我看到了形形色色生病的孩子,讓我見識到造物者的殘

忍與仁慈: 我體認到,只要祂大筆一揮,妹妹的情況可以比現在嚴重

千百倍!盡管我願意用一切換取她的健康,但上天發的牌不容置喙,媽

媽能做的,只是幫助孩子把她手上的牌打到最好而已。 

 

這樣的體認很真實,卻也極沉重。我知道快樂正向的媽媽,才能教出樂

觀有自信的孩子,也才能協助孩子發揮最大潛能。但孩子除了先天疾

病要開刀,更因體弱多病而反覆進出醫院,讓我心力交瘁;再想到孩子

不可知的未來,心情往往陷入恐懼不安中而無法自拔。為了把自己調

整到理想狀態,我參加了父母成長團體,爾後還找了專業心理醫生---

我發現,在陌生人面前傾吐所有的憂慮、哀傷,要比在親友面前容易多

了!原來我需要的只是有人不帶批判或同情,中立的接收下我所有情

緒而已。壓力釋放過後,帶著學習到的專業資訊,我漸漸有能力不再受

情緒困擾,能專心致力於教養我的孩子。 
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兩歲以前,兒科醫生要我們「把孩子當一般正常孩子來養」。於是我們

在妹妹六個月大時,遵循哥哥之前的腳步,開始去同一家親子中心遊

戲及上些感統、音樂、美術的課。在家裏只看得到妹妹自己每天的進

步, 但在外跟同齡孩子一比,就知道她不但體形、頭圍都明顯小了一

號,語言、動作發展及靈活度更是敬陪末座。當了最後一名,我才體會

到那種渺小、怕被嘲笑的感覺,開始對記憶裏那些在班上總是落後的

同學們多了份同情與體諒。另外,妹妹氣管開完刀後留下了「氣管軟

化症」的問題,不管是笑或咳嗽,都會發出像小狗吠的聲音---這些讓

我們在團體中顯得特殊,也讓我在接收別人的眼光及詢問時,變得敏

感、容易受傷。不過,經過這些日子的鍛鍊,我學會坦然面對那些非惡

意的眼光,但如果對方超出禮貌界限,我一定當下告誡教育,絕不讓自

己負傷回家。感謝我的孩子讓我變得比以前謙卑、包容、仁慈,也變

得更堅強了。 

 

兩歲進入早療體系後,我發現這種為特殊孩子設計的治療課程才是妹

妹最需要的。我不應該只在一家醫院等待評估而浪費了寶貴的兩年! 

一家排不到可以去另一家,或者去發展中心也行,台北地區的資源豐

富,家長愈積極,孩子受惠愈多。開始接觸後我們急起直追,經過多方

比較,發現老師真的是關鍵:好老師不只關心孩子,更會指導父母如何

在家裏教導孩子,畢竟父母才是長時間陪伴孩子的人。我們碰過一些

傲慢、漠不關心的老師,但也有幸遇到許多熱心又專業的貴人。我認

為家長積極的態度和適度介入會幫助老師更了解、重視孩子;家長也

要相信自己的直覺, 如果覺得老師不適合孩子,就勇敢提出意見或另

尋資源,才能確實把握孩子黃金期的一分一秒。 

 

密集的治療課程加上更有技巧的居家訓練,妹妹各方面都進步神速: 

許多原本在家不願嚐試的活動,在老師的帶領下產生興趣,回家只要

提供類似的教具,孩子就玩得不亦樂乎, 媽媽也輕鬆不少。比如她上

了課後愛上用小夾子夾珠珠的遊戲,在家每天玩,不久竟連筷子都會

用了!在認知理解方面, 妹妹的記憶力不錯, 但類化的能力需要加強, 

因此我們教她時必須具體、化繁為簡、反覆舉例,也許進度慢些,但只
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要方法對、有耐心,她一定學得會! 

 

妹妹三歲時順利進入一般幼稚園就讀小班,一年多來看著她一步步克

服害羞,努力的跟上團體的腳步,笑瞇瞇的上學、放學,回家認真的覆

誦著唐詩、英文,煞有介事的做功課,愈來愈能清楚描述學校發生的事,

在畢業典禮上開心跟著全班一起上台跳舞,還會講故事給全班同學

聽… 我感到比妹妹出生前那種平順的幸福更深切的喜悅與滿足。 

 

我不相信奇蹟,想到未來還是會惶恐。但幸運的是,妹妹一直像個小戰

士般,用她無比的勇氣,帶領著我過關斬將、迎向未知;再用她天真可

愛的眼光,陪我站在眾人背後,欣賞這個新世界的獨特風景。也許有一

天她會加快腳步,站入隊伍中央、甚至前方,也許她就是會留在相同位

置。不論如何,能夠確定的是,我都會用滿滿的愛守護著她,就像她也

一直用她全部的愛鼓舞著我一樣。 

 

 

 

 

 

  


