
我是個三寶爸，也是一位特殊兒的父親。大寶有
嚴重且罕見的先天性心臟病，出生當天就接受開
心 手 術 、 安 置 葉 克 膜 ， 並 在 醫 院 躺 了 大 約 8 個
月，導致他有顯著的發展遲緩。隨著大寶成長，
許多先前沒有想到的挑戰接續而來：幾年前他檢
查出有雙耳聽損，去年底又發現了癲癇的症狀…

一路走來，挑戰、困難雖然沒少過，但支持我們
全家往前走的資源、鼓勵與恩典也一樣沒有缺
乏。特別是從家庭敎育專業領域所獲得的許多觀
念與心法，更成為了我和另一半在照顧特殊兒路
上的幫助，也在此和閱讀本文的您分享。
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緊張、擔憂、害怕、甚至生氣…，
都値得先好好自我覺察、向內
心探索，進而梳理有哪些心情
與 感 受 ， 並 讓 自 己 有 空 檔 喘
息、體察與消化，甚至得以抒
發心情。

因 此 ， 不 論 當 下 的 心 情 是 驚
訝、難過、心疼、傷心、懊惱、

然而，「覺察心情」對每個人來
說的難易度各有不一，若平常
比較少注意到自己的心情，不
妨可以從「身體的感覺」來向內
探索「內心的情緒」，比方說「肚
子痛」是種「身體的感覺」，並可
從「肚子痛」朝內挖掘，看看自
己是不是有緊張、焦慮…等心
情；當肩頸痠痛、僵硬時，體察
這背後是否多少有一些厭倦…；
胸口悶緊、甚至有
點痛時，
會不會是有
難受、傷
心正在纏
繞著…？

身為特殊兒的父母，當我們知
道孩子有特殊狀況時，腦海中
有許多思緒和想法在纏繞著。
正因為走過這個歷程，因此眞
心地邀請您，無論是甚麼樣的
心情、有多複雜的感受，都値
得讓自己先喘口氣、投注時間
好好自我覺察，並加以抒發。

當我們夫妻倆在回顧過去這些
年的點滴時，太太不禁覺得有
點可惜道：其實當初是有人跟
我說過「先來好好覺察並抒發心
情，再著手處理事情」，但當時
我沒有聽懂，以至於沒能夠好
好喘息、體會、抒發，所以那
段 時 間 我 常 把 孩 子 的 各 種 情
況，當成「一件件要完成的事
情」，而非作為「一個人的發展
成長所需」來面對。

先覺察並抒發心情，再著手處理事情
01.
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而覺察心情後，値得讓其(心情)
健康地抒發。以前，我會把「情
緒」跟「情緒化」連在一起，誤以
為「有情緒」=「情緒化」，反而有
時 在 刻 意 壓 抑 情 緒 後 ， 會 內
傷。而這些年，在陪伴孩子的
過程中也漸漸學習到，「表達情
緒」本身原來可以是很健康的。

這當中轉變的關鍵，是敲醒我
的一句希伯來諺語：「生氣卻不
要犯罪」。換言之，即便是「生
氣」這種在我過往認知中、避之
唯恐不及的情緒，都是可以表
達的，只要「不犯罪」，例如：
傷害自己、他人，或是破壞東西。

心情平復後，也値得一起為孩
子的「特殊情況」找出原因。這
絕非是為了要找出「戰犯」、進
而去責怪「為什麼你先前如何如
何」，或是回頭懊惱自責「當初
怎 麼 沒 有 怎 樣 怎 樣 」？找 出 原
因，乃是為了要「應對」與「預防」。

步運動爬樓梯、甚或是眞的去
搥不會壞掉的東西(例如枕頭)，
都呼應了「生氣卻不要犯罪」這
句希伯來諺語，讓我們可以健
康地抒發情緒。

因此，若感到難受傷心時，不
妨就用眼淚來釋放吧；緊張害
怕 時 ， 也 不 用 自 己 一 個 人 硬
撐，相信找個人陪伴、傾吐心
聲會有幫助的；而生氣時，就
眞的値得讓心中的「怒氣」能夠
宣 洩 出 來 … ， 在 避 免 傷 害 自
己、他人、或破壞東西的前提
下，不論是自己在房間叫一叫
(避免影響或嚇到他人)、或是跑
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平復後找出原因，
是為了「應對」與「預備」

02.



當時一方面鬆了口氣，知道彼
此都沒有遺傳上的潛在因素；
另一方面則心疼腹中的寶貝該
怎麼辦。當時有醫生誠懇而委
婉地建議我們「重來」，而我們
夫妻倆則是花了很長的時間討
論、思考後，才做出了一個彼
此都覺得安定的決定：我們不
主動終止姙娠，而是要迎接孩
子出生，同時也希望避免他受
太多苦，所以若出生當天需要
做侵入性的治療或急救，我們
就簽署放棄急救同意書。

就是「機率」，是每一對父母都
有可能遇到的。

以我們家為例，當初大寶在產
檢時就發現了罕見且嚴重的先
天性的心臟異常。因此我們夫
妻兩人也做了基因檢測，希望
了解是否和遺傳因素有關，而
檢查結果顯示基因沒有特殊狀
況，孩子心臟的特殊異常單純

對 身 為 特 殊 兒 家 長 的 我 們 來
說 ，「 應 對 面 」是 有 時 間 急 迫
性、且至關重要的。因為孩子
即將到來(或已經在我們當中)。
了解特殊狀況背後的成因，有
助我們適切地照顧、陪伴、養
育孩子，比方說要避免特定的
危險因素，或是多為他把握/或
帶來正向的助益與刺激。

而關於「預防面」，則可以讓彼
此在探索原因的過程中，了解
孕程中是否有甚麼環節値得調
整得更好，往後若有機會懷孕
時，就可以相對應地調整與預
防；倘若和基因、遺傳相關，
則在獲得充分資訊後，進而作
為「往後是否要再迎接其他新生
命」的重要判斷依據。
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誠如前述，找出原因不是要找
戰犯、或是可以指責的對象，
更不是要自責。但確實有時我
們直覺上仍會希望能有一個抒
發的出口，不論是怨天、怨地、
埋怨彼此，這些都算是「責怪」。

些效果，但不可否認的是，「責
怪」難免會傷害到自己或彼此，
反而也不是我們樂見的。責怪
是一時的，更重要是那在我們
陪伴孩子這一生成長的同時，

「責任」是更加重要的。

責 怪 當 然 也 是 心 情 抒 發 的 一
種，所以跟本文第一點(覺察並
抒發心情)是呼應的。然而，我
們要知道，責怪是一時的、且
未 必 對 孩 子 的 成 長 進 展 有 幫
助，或許在心情抒發上能夠有

即便眞的是我們各自有什麼疏
忽，與其自責、彼此責怪，我
們更値得來想想，責怪、自責
之後，孩子的成長仍然是身為
我們做父母的「責任」。如此，
我們才能夠把焦點從自責、彼
此責怪，轉移並聚焦到「孩子」
身上，並思考我們現在可以做
什麼準備呢？

不論孩子特殊性的原因是孕程
當中我們値得做一些調整、或
當初疏忽了什麼、或著就是基
因、遺傳導致的、甚或單單是
機率因素...，縱使我們原本不曉
得原因，但找出來後，就可以
進一步準備跟預防。

與其著重在「責怪」，
更値得聚焦在「責任」

03.
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以我們家為例，我們做完基因
檢測後得知這是機率，是每一
對父母都有可能碰到的，而我
們就剛好碰到了。當然機率這
個原因，讓我們免去了自責或
彼此責怪。但縱使知道是機率
後，有些人仍會自責「哎呀？我

的命，怎麼如此？」，或責怪對
方「你的命怎麼如此？」，甚至是
自怨自艾「為什麼命運對我們如
此安排？」我們當然可以責怪命
運，但「責怪」命運之後，我們
還 是 要 一 肩 扛 起 照 顧 孩 子 的

「責任」。

成長心態是由Carol Dweck博士
所提出的，其核心要旨為：不
論 是 智 商 或 是 各 個 領 域 的 能
力、都未必是個固定値，而是
可以「成長」的。只要我們願意
投入、檢討、肯定我們自己的
長處、並願意接受有益的批

成長心態帶給我極大的啟發，
在於身為特殊兒的父母，與其
用一個「絕對的標準」、或是跟
別人比較來衡量孩子的發展，
更値得「拿今天跟昨天來比

前述的「責任」和本文的第四點
息息相關：値得用「今天比昨天
更進展」的成長心態來面對、並
陪伴孩子成長。

評，不論是智力、或是我們當
父母的能力、我們照顧特殊兒
的能力…，都能夠今天比昨天
更有進展、更有成長。

値得用「成長心態」
來陪伴孩子成長

04.
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於是，我就想辦法就跟他們聊天，

引導他們，後來他們自己
想到一個方法…

大寶：我們可以先把水倒光，

再把空的桶子搬到客廳。

倘若用一個絕對値的標準，或
與其他人相互比較時，例如看
到某某家的孩子發展得如何、
誰 家 的 現 在 孩 子 都 已 經 會 站
了，而自己家的孩子還只能在
地上爬、甚至還不能脫離胃管
自主進食…，長久下來不僅容
易 導 致 自 己 擔 憂 、 恐 慌 、 緊
張，更有可能把這樣的不安傳
遞給孩子，進而影響了親子相
處與養育上的品質。因此，値
得用「成長心態」來陪伴孩子成
長，並擁有看孩子可以更有進
展的眼光。

較」，只要今天比昨天更進步一
點，就値得慶祝、値得肯定！

分享一個生活小故事，還記得
太 太 生 完 老 三 坐 月 子 那 段 期
間，我獨自在家照顧大寶、二
寶。等太太快要出月子中心時
前，我就想趕快把家裡整理一
下、為他們做好預備，並開始
掃地、拖地…。沒有想到，當
我才拖了一小塊地時，6歲的大
寶、跟3歲的二寶就跟我說：

「把鼻我們也要拖地」。當時我
心裡有不少掛慮，畢竟拖把這
麼長、水桶又那麼重，孩子們
眞的可以嗎？但既然我自己在陪
伴孩子，特別是養育特殊兒的
過 程 中 ， 受 惠 於 成 長 心 態 許
多，何不如也用「成長心態」來
陪伴他們呢？

大寶、二寶：我們來裝水！

（結果水桶裝滿後，他們完全搬不動，
大寶、二寶面面相覷）

大寶、二寶：怎麼辦？

我就回應他們：「你們要試試看
嗎？好啊！把鼻陪你們來嘗試」，
所以我就帶他們去浴室，並展
開了以下的對話：
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房間又蹦蹦跳跳跑回客廳，

西看看，就蹦蹦跳跳跑去

二寶：(先想一想，東看看、

並且拿出了一個奶瓶)把鼻，

我可以用這個！

話一說完，大寶就跑去浴室，
拿著一個小盆子很開心地

一瓢一瓢把水舀到客廳的水桶。

孩子們就把水倒掉，
再把倒空的桶子推到客廳，

但新的挑戰來了，
因為桶子雖然到客廳了，

但沒有水、無法拖地。
孩子們也開始討論怎麼辦，

我也引導他們… 

我：這個方法很不錯耶！
可以試試看喔！

我：(看看才剛滿

3歲的二寶)寶貝？

那你有沒有想到什麼呢？

我：水桶在這裡(客廳)，

那你們想想看有沒有
什麼東西是你們可以裝水的？

我可以拿「我洗頭的小盆子」裝水！

大寶：(靈光一閃的笑容)啊！
同時，新的挑戰來了，水桶裡
的 水 裝 是 裝 滿 了 ， 但 拖 把 很
長 。 於 是 在 引 導 互 動 討 論 當
中，他們想出了「一個人握下
面，另一個人握上面」的分工合
作 ， 漸 漸 地 也 把 客 廳 拖 乾 淨
了。最後要倒水，我們把前述
整個過程逆向操作一次，大寶
舀一瓢、二寶舀一瓢，又來來
回 回 跑 了 幾 十 次 才 把 水 倒 乾
淨。

大寶就拿小盆子，二寶就拿著
奶瓶，看他們倆來來回回裝了
幾十次，才把水裝到標準線。
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那一天拖客廳的地整整花了快
兩個小時，雖然我自己來可能
用 不 了 1 0 分 鐘 。 但 回 過 頭 來
看，我眞心覺得那兩個小時太
値得了！

當我們願意用成長的心態看孩
子，不論是身體無虞或是有特
殊狀況的孩子，他會發現，即
便 是 面 對 原 本 認 為 極 大 的 挑
戰、甚至是不可能的關卡時，
只要我們這樣陪伴他，他也能
看到自己的進展。孩子每舀一
瓢水到桶子裡面，那就是他的
成就；他每拖一次地，哪怕只
是地上的一個小圈，那也是値
得肯定的。

所以不論是肯定我們自己做特
殊 兒 的 父 母 ， 肯 定 我 們 當 爸
爸、媽媽能力，肯定孩子的成
長，「成長心態」都至關重要，
而且十分値得。所以我們可以
一 起 用 成 長 心 態 眼 光 ， 看 自
己、看彼此，更來看我們的孩
子。
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「愛」是做決定的首要依歸
05.

其實，我跟太太在產檢時知道
孩子特殊的情況後，花了很多
時間討論、思考，並為了腹中
的孩子做了一個彼此心中都感
到安定的決定：我們要迎接她。

最後跟大家分享在養育特殊兒
的心情調適上，最關鍵的就是

「如何做決定」。單單是要不要
迎接這個孩子，或是要不要讓
他接受特定的手術、治療？參加
什麼早療團體？要不要帶他復健？

我了解身為特殊兒的父母，每
一天都在面臨決定、抉擇。而
這些抉擇都未必是容易做的，
所以跟大家分享一個眞實的心
路歷程。

我們不想要主動終止妊娠，因
為我們知道孩子是一份寶貴的
禮物。同時我們也不希望他受
苦，所以如果他出生當時情況
非常的危急，需要手術或各樣
的侵入性治療，我們就簽署放
棄急救同意書。
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出生當天緊急剖腹，太太進手
術室後沒多久，醫生就匆匆忙
忙跑出來吿知：「孩子的情況很
危急，CPR無效、呼吸器也派
不上用場，所以你們可能要在
很短時間內討論，要不要讓孩
子接受開心手術，並且安裝葉
克膜。」

當時我拿著兩份同意書，一份
手術同意書、一份放棄急救同
意書，去恢復室找我太太。我
正打算跟他說：「親愛的，我們
就照著原先決定的，來簽署放
棄急救同意書吧！」

但我話還沒說出口，還在麻醉
恢復狀態中的太太就迷茫地問
我一句：「老公，寶寶在哪裡？
他還好嗎？我沒有看到他、也沒
有聽到他」

當時我心裡有點納悶：我可以
理解沒有看到寶寶，因為孩子
的心肺不能運作、沒辦法哭，
但怎麼會沒辦法看到呢？

太太也補充道：「因為我緊急剖
腹 時 ， 肚 子 這 邊 罩 了 一 塊 很
長、很高的布，我麻醉後感覺
到 肚 子 被 打 開 、 孩 子 被 帶 出
來，但我始終沒有看到孩子」

當時聽到太太的回應時，我感
到一陣揪心。因為若現在簽署
了放棄急救同意書，那太太剖
腹的傷口在3天後也不能說完全
恢復，頂多是能下床、坐著輪
椅時，也看不到孩子了。

然 而 ， 若 眞 是 簽 了 手 術 同 意
書，我們眞的有能力照顧養育
這個孩子嗎？我們眞的在經濟
上 、 時 間 上 、 人 力 上 能 夠 負
擔，並面對眼前這些已知或數
不盡未知的挑戰嗎？當時很多的
念頭在腦中打轉，說眞的我不
知該如何面對這個兩難。同時
我也徵詢醫師，醫師很誠懇地
表示，這個手術的成功率大概
就 是 五 成 ， 因 為 情 況 太 危 急
了，醫療團隊說不得準。
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分享這段心路歷程，並非要跟
大家說自己當年做了一個超完
美、超標準、超棒的決定，反
倒是我始終不曉得這樣的決定
是不是最好的。但我知道這個
決定的背後，是因為我愛我的
太太，也愛我的孩子，我希望
他 們 能 夠 摸 到 彼 此 、 感 受 溫
度，安慰、以及那種母女相連
的聯繫情感。

身為特殊兒的父母，我們常需
要作決定，甚至有時需要在很
短時間內做出重大決定。如果
時間充分、蒐集資料、彼此討

當時縱使千頭萬緒，我依然做
出 了 決 定 ， 要 簽 下 手 術 同 意
書。只因為我希望讓太太和孩
子，他們至少能夠活著見到彼
此，最少能夠讓他們摸摸彼此
手中的溫度，讓媽媽能夠感受
孩子的體溫，也讓孩子能夠感
受到媽媽溫暖的安慰。這個故
事就從簽下手術同意書那一刻
開始，到今天已經八九年了。

用愛做出的決定，不一定是最
棒、最好、最完美、最標準，但
我眞誠地相信，當我們用愛做出
決定，那將會是最少遺憾，也最
少傷害、也是對我們在家庭關
係、婚姻關係、甚至親子關係最
能帶來祝福的決定！

因此祝福我們每一位、每一對特
殊兒的父母，在這條充滿挑戰且
不容易的路上，我們依然能夠用
愛做出決定，進而成為彼此的、
孩子的、以及更多人的祝福。

論，當然是更加理想。然而，有
些抉擇就是兩難，這時我們不妨

「用愛來做出決定」。


