永不放棄～母愛的力量                    ◎劉素珠
母愛的力量真的很不可思議，能把不可能變成可能，當時治療師宣布不可能恢復的，現在卻都痊癒了，所以我相信只要不放棄，用耐心、愛心、心思和時間等待，孩子一定會有進步

早產的孩子

思樺是個早產兒，體重一千公克，在醫院住了三個多月才出院回家。醫生當時告訴我──思樺因早產的關係，使得視網膜剝離，因此眼睛看不見東西。

為了醫治思樺的眼睛，我們帶她去向美國密西根州一位很有名的眼科醫生求醫，當時他是世界上公認，在早產兒視網膜剝離領域最具有權威的名醫。前後我們共去了兩趟，為思樺開了四次刀，還是沒有成功。現在回憶起來，我們還是不後悔做這些事，因為我們已盡力地讓思樺有見到光明的機會。

我心想既然天注定要孩子在看不見的環境中成長，那麼作媽媽的我怎能灰心喪志？我必須讓孩子的心靈健康的成長，體驗到多采多姿的生活與明亮的太陽。當時視障照顧的資訊並不充足，因而我都靠自己摸索和請教有經驗的家長，所以經常是繞了一大圈才找到適當的處置之道。幸好思樺除了抵抗力差和有些微過動外，其他方面都正常，所以我不引以為苦。

腦部受創

為了增進思樺的學習和人群的互動，當二歲多時就「陪著她」（為因應園方的要求）到私立的雙語幼稚園和小朋友一起上課，慢慢地接受團體生活，園方當時所開設的美語教學，讓思樺有了一扇自己的窗。我發現思樺對這方面有興趣，又學得快，在思樺五歲時，就讓她上美語補習班，當時在專業的考量下，讓思樺早上上特殊幼稚園，中午後再送到普通幼稚園，培養人際關係。

思樺從出生面臨許多的關卡，但都一一克服。七歲面臨上小學的關卡，我們必須在普通小學和特殊小學之間做選擇，最後選擇了普通小學，讓思樺能除了功課外，有來自一般世界中更多的刺激。進入小學是一個新生活的開始，思樺在裡面如魚得水，縱使功課並不理想，但令我感到欣慰的是，她的其他方面都一直在進步。我高興選普通學校的決定是對的。但誰知天有不測風雲，人有旦夕禍福，思樺快樂地上了兩個月小學後，發生了一件我一輩子都不會忘懷的事。

民國八十九年十一月四日，這一天我記得很清楚。這天思樺如往常到校剛一進到教室，我就發現她的頭有點發燒，我怕自己感覺不準，請老師來再摸頭確認一次，果然發燒了，我立刻將思樺帶回家塞了肛門塞劑。這時因發燒，癲癇症發作，我和先生立刻開車送她到大醫院去，誰知這一去就進了加護病房住了半個月，因思樺腦炎病毒感染高燒不退，醫生要我有心理準備，病毒有可能會傷害腦部，造成難以復原的傷害。

艱難復健路

只因為當時在加護病房時癲癇症又發作，所以一直打鎮靜劑控制，並無法看到腦傷的程度，當轉移到普通病房時，才知道已成為癱瘓。我當時只覺得一陣天昏地暗，幾乎無法控制自己，這孩子從小連爸爸媽媽長什麼樣子都不知道，五彩繽紛世界的模樣，祇靠觸覺、聽覺、嗅覺去摸索，一路走來跌跌撞撞，不知經過了多少努力，才有現在的程度。這可憐的孩子，才剛開始要享受她的學業生涯，老天竟然如此的殘忍和不公，又讓這個孩子原本的不幸雪上加霜，吞嚥、語言、智能、行動都要重新訓練，甚至比原來初學更要難上百倍千倍，這教我如何繼續走下去呢？

悲慟之餘，仍勉強打起精神計畫未來，常常一邊吃晚飯一邊留著淚，尋思下一步怎麼走，眼下只能不斷地為思樺復健。有人告訴我針灸的效果很好，出院後就開始連續反覆地針灸和復健。每個禮拜跑一次台中作針灸治療，台北也是每個禮拜做兩次針灸，醫院的復健亦兩家跑，幾乎天天跑醫院做治療。因思樺的情況較以前不一樣，故只好從普通學校轉到特殊學校。

復健需要很長久的時間，為了讓思樺儘快恢復，我請教治療師在家裡該如何佈置思樺復健所需的器材，再讓先生用家裡現成的材料製作，並把家中可用的空間佈置成感覺統合室，讓思樺在家也能有個較舒服的復健空間。辛苦總會有代價的，慢慢思樺的吞嚥功能恢復，智能方面也逐步地進步，行動方面又能夠蹦蹦跳跳，眼下語言縱使尚未恢復，但心情則比較放鬆，憶及當時我曾帶思樺跳樓，幸好被發現，事隔三年多，現在心情已不一樣了。

甜蜜的負擔

母愛的力量真的很不可思議，能把不可能變成可能，當時治療師宣布不可能恢復的，現在卻都痊癒了，所以我相信只要不放棄，用耐心、愛心、心思和時間等待，孩子一定會有進步。即便思樺是我一輩子的負擔，但我覺得是個甜蜜的負擔，我永遠不會放棄她，我也很感謝先生的支持，這一路走來我們夫妻感情更深一層，更能互相體諒、容忍、溝通。

這幾年為了思樺，我把自己繃得很緊，結果身體大不如前，目前已能慢慢放鬆自己，較會去和朋友吃吃飯、喝喝茶。

想要告訴看到這篇文章的人，身邊的親朋好友如有這樣的孩子，不妨偶爾撥出幾個小時，幫她照顧孩子，讓她出去透氣或發呆清靜一下，比說一大堆稱讚她的話更實在、更有幫助。更想要對家有身心障礙孩子的媽媽們說聲：「加油」！

(作者為啟明學校學生家長)   
