
一個曾任職能治療師的媽媽之心得分享 
 曾擔任職能治療師的我，現在是一位四歲半中重度多重

障礙腦性痲痹男孩的媽媽。 
 兒子出生時體重 3860 克，是個白淨漂亮的大塊頭—不料

第三天他卻發生不明原因的嗆奶窒息，醫師雖成功搶救了他的

生命，卻要我得有心理準備為孩子的腦傷長期復健。 
 看過兒子的檢查報告資料後，當下我就明白：腦傷程度

部位預後不理想，他可能會喪失許多身體動作能力，理智告訴

我要冷靜，兒子的腦傷已是既成事實，唯有做爸媽的堅強起來

幫助孩子，他的生命才會有出路。但是情感不聽話，「錯

愕」、「自責」、「驚懼」的情緒，還有「為什麼偏偏是我」

的念頭在我腦中不停地輪轉。 
 我曾在醫護人員的教科書上學過，這些都是心理創傷發

生的必經過程，只是沒想到當自己遇上時，那種自己和孩子的

人生似乎從此黑暗起來的失落感受會是那般的深刻難熬！ 
 老實說，兒子滿月出院到他兩歲前的在家照護期間（兩

歲後兒子開始進入特教機構托育），我每天都過著夜不能寐食

不知味的日子，因為我所有的時間氣力都耗在處理兒子的疑難

雜症上。因為腦傷和其導致的癲癇，兒子的吞嚥功能變得很

差，吃得少又慢還常吐奶。一天六頓吃奶過程只能用「屢敗屢

戰」形容—每天都重複一邊尖叫一邊吃，吃完馬上吐的惡性循

環—長時間得用力抱著扭動掙扎的兒子吃奶和餵藥還有走動拍

嗝讓我的背和腰總是像散開似的酸疼，我的腳底也猶如針刺火

燒；長期睡眠嚴重不足讓我的精神渙散到甚至忘記自己和孩子

究竟有無吃過飯喝過奶洗過澡餵過藥；我所有的時間都在做擠

奶、餵奶、清洗消毒奶瓶集奶器、收拾地板上的嘔吐物、更換

孩子身上髒污衣物、清洗床單毛巾、還有重新鋪床的無盡循環

工作。 
      由於自己經歷過這些，我衷心期待醫護人員在呼籲家長要



帶特殊兒參與「早療」時，能夠多點同理心，少用責難的口氣

數落家長不懂早療的重要，而要真誠地為家長解決帶孩子出門

療育的困難。如果連受過專業訓練如我家庭支持功能還算良好

的人，都只能等到孩子七到八個月大身體狀況比較穩定時才有

辦法帶孩子去醫院進行掛號、候診、接受療育評估和治療排程

的早期療育步驟。我可以想像為何有很多（特別是住在偏遠地

區的）父母很遲才能帶孩子到醫院接受療育。 
 建議醫護人員可以在特殊兒還待在新生兒加護病房時便

提供早療的資訊，像是：衛教宣傳單張或鼓勵協助家長加入該

病症相關協會及相關病友團體都會很有益處。現在網路很發

達，不難搜尋到其他家長們的照顧經驗，這對增加照顧孩子的

技巧十分有幫助。 
 我也鼓勵家長們最好能花點時間詳細記錄下孩子求醫復

健的過程。我的做法是準備兩個筆記本，一個是活頁夾形式：

將孩子看醫生的中西醫求診病歷、藥單、各式檢查、測驗、評

估報告、療育報告以及福利補助申請單據等、用標籤貼紙做好

分類，且依照日期以活頁方式收納，年日最早的資料往下放，

越近期的資料在上，日後翻找回溯資料會很方便。另一本則用

隨筆的形式，先劃好格線分隔寫下幾個須長期觀察的項目，像

是「餵食」、「排泄」、「吃藥反應」、「認知狀況」、「癲

癇發作表現」等等。可以簡單用符號＋/ △/－（良/普通/變
差）紀錄表現。有特殊狀況時再以文字方式備註。長期累積下

來就是很有用的照護手記。不妨也公開放上網路讓其他人參

考。 
 還有一些個人心得想分享：（一）家人應互相扶持，孩

子喜歡看到家人（特別是爸媽之間）感情好，家人身心狀況良

好時孩子能感受到強大的安全感，復健時進步較佳（二）拿孩

子和自己比較就好，不要挑孩子的缺點，爸媽要練習找出孩子

的進步處並立刻稱讚（三）要勇於開口多尋求親友（或社會團



體）的支持和協助（四）常懷感恩喜樂的心，一天的難處一天

當，不要為明天憂慮。 
       我很喜歡基督徒對父母孩子間關係的解釋：小孩是神賜

的產業。為人父母的責任僅是代神管理好這份產業。至於孩子

一生的使命為何，全能的造物主自有祂最好的安排。為人父母

的我，只要努力的將這份「產業」管理好，能無愧自己對上帝

交帳就可以了。 
       可能我打理「產業」的功效還不錯吧，神決定去年底再給

我一個健康乖巧的小女嬰，帶給我和家人許多歡笑和安慰。希

望自己簡單的心得分享能夠在此拋磚引玉給需要協助孩子早療

的家長們一些具體的幫助。 

 

 

 


