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照顧早產兒小湘
文／朱家祥　花蓮慈濟醫學中心小兒科主任

蹟奇

你出生時，體重多少克？三千？還是兩千？

三年前，花蓮慈院接生了一個小小女嬰，體重726克。

726克的早產兒，讓醫護與家人，徘徊於救與不救之間？

誰知，巴掌大的弱小身軀，竟發出強大的求救訊號，

示現生命的可貴，讓人如何不救？

奇蹟似存活下來的她，並不能阻絕隨早產而來的多重障礙，但

醫護人員並不退卻，護著她跨越重重障礙，陪著她顛簸成長，

大家對她的愛一點一滴加深；在醫護愛的灌溉下寸寸長大，成

為現在的──小湘。因著小湘，也讓她的家庭關係重新連結，

這個生命的奇蹟，帶動了許多人的愛，仍在努力的活著……
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民國九十二年二月二日星期日，冬天

的陽光灑在我沈重的眼皮上，手機上的

鬧鈴一而再的叫囂，告訴我該起床了。

九點的假日門診就要開張，再不行動就

會遲到了，平日睡眠不足，想用假日補

眠，可惜今日不行。短暫地把自己整理

好，就奪門而出，臨走前看了一下日

曆，上頭出現三個“2”，不知它代表

著今日的運勢如何？

假日門診的人數原本較少一些，但今

日卻有些反常，病患一位接一位，心想

這兩天的天氣變化莫測，所以感冒的不

少。今日天氣好轉，大家趁陽光普照大

地回暖之際，看病去吧！「兵來將擋，

水來土掩」，陸續的處理完病童，莫約

到了十一點，門診外逐漸沉靜下來，看

看診間外空盪的椅子，回顧剛才紛擾的

情境，臉上露出絲絲笑容和成就感。白

白的開水滾入喉中，濕潤那幾乎乾枯的

黏膜。打理一下自己，隨即起身告訴跟

診護士「我去兒科病房查房」。

遇見巴掌仙子

溫暖的冬陽趕走了很多人的陰霾，病

房內今日充滿歡笑，護士小姐的、病童

的、父母的面容都顯得十分美麗，一床

接一床的訪視，了解病情，下決策，順

利地看完整個病房的病童。偶爾幾位父

母很貼心的說：「朱醫師，今天沒休息

啊！真辛苦！」當醫師的滿足，不是在

於拿錢，是在醫病良好的互動。「錢雖

然可以買到很多物品，但絕對買不到尊

重和愛。」

離開病房後，轉入兒童加護病房，平

日刷卡進門都是「一發即中」，今日特

別奇怪，卡在刷卡機上來來回回，門都

沒打開，最後只有「按鈴申告」請求援

助。約半分鐘後，才有護士阿姨開門，

然後一溜煙地又跑回加護病房，我隨後

跟進，一幅驚人的景象呈現在眼前，在

新生兒處理台上有一位如巴掌大小的早

產兒正用盡力量努力的呼吸。旁邊站著

醫師叔叔及護士阿姨，眼神中露出憐憫

及不捨，四肢卻毫無動作。

當我的雙眼注視著那弱小的面孔時，

一股強大的求生慾望及不屈不撓的精神

初見到在新生兒處理台上的小湘，朱家祥醫師震

懾於她求生的努力，而請求其父親同意讓醫療團

隊全力救治。
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灌注到我的心海，巴掌仙子抿動的雙

唇，似乎訴說著：「醫生叔叔，救救

我！護士阿姨，救救我！」此刻的我內

心澎湃，怒火即發問道：「為何放著不

管，不趕快急救！」只聽到住院醫師哀

怨的說：「孩子的爸爸已簽署不急救和

治療的同意書，不讓我們去救他。」

她想活下來

聽完陳述後，內心有如火山爆發，問

道：「醫學教育、護理教育中有教我們

見死不救嗎？有教我們放棄任何一個有

希望的生命嗎？父母不懂孩子的狀況，

但是我們知道，您們看，他正努力的在

求生存，我們能不幫助他嗎？我們不救

他，那麼就變成劊子手！」「快把父親

叫來，我們再請他考慮一下讓我們救

他。」

聽到這如雷貫耳的吼叫聲，護士阿姨

馬上打電話給父視，住院醫師開始給小

仙子氧氣。孩子的爸爸很快就從產科病

房過來，我帶他到孩子的床邊，讓他雙

目清晰地看著他的寶貝，然後告訴他：

「你的女兒正努力求生存，醫護教育是

救人而非殺人，你要求我們不去救治可

醫療且有希望的孩子，這是趨使我們殺

人，這不符合我個人的道德觀，所以現

在你只有兩個選擇，一個是全力救治，

另一個請你立刻把他帶走，不要出現在

我眼前，因為我是他的主治醫師，我會

違背你的意願去救他。」

父親同意 醫護歡欣全力救治

父親聽完這番話，再看看那努力求

生的女兒，當下決定全力以赴，不惜代

價。一陣歡呼聲響徹雲霄，在場的醫護

人員全都面帶笑容的忙碌起來。因為他

們都知道小仙子是有希望的。當我走出

加護病房時，一位護士叫住我，跟我

說：「朱爸，你多了一個女兒。」我笑

笑以對，心想這句話“我多了一個女

兒”。 

新生嬰兒一出生，便由小兒科醫師進行先天疾病篩

檢及各項身體檢查，若發現須特別照護時，便轉入

護兒中心，接受小兒醫護團隊的悉心治療與照料。
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極度早產過五關

這位小仙女名叫湘怡，母親懷她僅

二十五週，她就迫不急待的來到這娑婆

世界，面對這苦難的人間，出生體重

七百二十六公克，經剖腹產生下來，

是慈濟醫院創立以來最有機會生存下

去的最小的早產兒。因為是極度早產

的早產兒，所以出生後要面對所有早

產的合併症，長大的過程需經歷過五

關斬六將。

第一關

肺發育不全引發呼吸窘迫症候群

我們利用表面張力素、氧氣、氣

管插管及呼吸器，讓肺部能擴張而

發揮氣體交換的功能，以提供全身

細胞生存所需的氧氣。呼吸系統的

建立及維繫，讓小湘怡得以獲得和

維持生命。

第二關

腦血管不成熟及缺氧的因素，很容

易發生腦室內出血，嚴重的出血會

造成死亡或未來嚴重的後遺症。

我們運用穩定的血中氧濃度及盡量減

少對孩子的干擾，來預防出血。結果成

效斐然，小湘怡的腦室出血只是輕度。

第三關

先天性心臟病

小湘怡有開放性動脈導管，影響心血

管功能，後來接受外科手術而治癒。

第四關

反覆的感染

由於身上插很多的醫療管子，加上

免疫功能不全，所以成為細菌生長的溫

床。身體多處反覆細菌感染都差一點奪

走小湘怡的生命。所幸有好的抗生素，

加上無私奉獻、視為己出的醫護團隊的

努力，戰勝了那看不見的敵人。

第五關

不成熟的胃腸系統

它不能擁有完整的消化吸收功能，所

本圖轉錄自護兒中心護理團隊寫給小湘的日誌。
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以無法提供足量的營養讓她生存，所幸

拜科技之賜有全靜脈營養這種東西，直

接將生存所需的營養素灌注到血中，運

送到每一個細胞，讓它們吃飽飽後發揮

應有的功能。

六大考驗一一克服

幾句話的描述就輕騎過五關，但是還

要斬六將，才能成為獨立的個體。

第一大將軍的姓名是

「急性腎衰竭及血中電解質不平衡」

它的武器有低血鈉、高血鉀、低血

鈣等等，這種迫害輕則影響各器官的正

常功能，重則造成死亡。為了對付它，

小湘怡的血不知道被我們抽走多少？不

過可以確認的是她輸了好多的血進入體

內，所幸經由醫療團隊每天精細的計

算，時時的監控，最後終於穩定下來且

恢復正常腎功能。

第二大將軍名叫

「缺氧缺血性腦病變」

它會引起抽筋、發展遲緩、智能受

損。我們使用抗癲癇藥物控制抽筋，請

復健師作物理治療，逐漸將她的發展往

前推進，從翻身、坐、爬到站。從哭到

笑，從聽不懂人話，到會撒嬌、會討

好、會依指示作動作。當然能有如此的

進步還需歸功於所有醫療團隊的成員，

尤其是護士阿姨和姊姊們，她們無比的

愛心、耐心及用心，一點一滴、一步一

腳印的教導，才有出人意表的結局。

第三大將軍被稱呼為「呼吸暫停」

它隨時發功，讓小湘怡停止呼吸，

然後全身發紫發黑。每每小湘受到攻

擊時，四周的警報器就響不停，醫生

來到護兒中心的小湘，受到白衣天使阿姨、姊姊們的全心呵護，早產併發症的關卡一一克服。
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叔叔、護士阿姨都被嚇的心跳七上八

下，然後個個出奇招，有降龍十八掌

（拍背）、一條鞭神功（抽痰）、一陽

指（心臟按摩）等，將呼吸救回來，脫

離牛頭馬面的手掌心。之後利用藥物築

起一道牆，抵擋「呼吸暫停」的攻擊。

約一年後，小湘腦部成熟後，「呼吸暫

停」就退出江湖了。

第四大將軍的外號是

「消化吸收不良」

由於消化道的不成熟和血氧不穩定，

使得這位將軍有機可趁，伺機破壞。嚴

重者可造成壞死性小腸結腸炎，因此我

們除了努力控制血中氧濃度外，食物的

添加也非常小心謹慎，從餵食小量的母

乳開始，逐步的增加量及次數，當沒有

母奶後只好轉換成早產兒配方奶，此刻

需更加的留意，因為配方奶的保護力不

足，很容易讓腸胃道受傷害。哺育的方

法由口胃管、鼻胃管逐漸進化到自然的

經口餵食。這過程需要慢慢的訓練，以

刺激腸胃道，讓它們能發揮功能。雖然

這位將軍非常難纏，戰術運用靈活，常

藉著嘔吐、腹漲、腹痛、腹瀉或便秘來

干擾我們的進步，然而皇天不負苦心

人，經過種種的努力，小湘最後終於做

到自食其力。

第五大將軍是「視網膜病變」

由於長期使用氧氣，滋養了這位惡

魔，它讓小湘視茫茫眼蒼蒼，所幸我們

請到眼科大鑣客，拿著他百發百中的雷

射槍，一一將它們擊倒，而保留了小湘

的視力。

第六大將軍是最難對付，武功最高

強的「慢性肺疾病」

由於長期使用氧氣及呼吸器，讓肺

臟纖維化，肺臟彈性變差，換氣功能降

低，以至於無法脫離他的魔掌。我們曾

經試過各種武器，包括限水、使用利尿

劑、類固醇等，結果反應都不佳，幾個

月後小湘節節敗退，一直無法脫離呼吸

器且又反覆肺部感染，因此決定使出

殺手金間，接受氣管切開術且使用氣管內

管，做好長期對抗的準備。隨著小湘漸

漸地長大，長期抗戰奏效，在度過兩歲

生日後的不久，就正式跟呼吸器道別，

能隨心所欲的到處遊走，不必再受管子

慢性肺疾病是小湘面臨最難纏的狀況，最後

不得不接受氣管切開術，使用氣管內管。圖

為護理人員為小朋友進行抽痰等治療。
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的約束，而侷限在小小的空間裡。

身體機能漸成熟 心靈發展更貼心

行雲流水般的描述過五關斬六將，

似乎是小小的成就，卻讓小湘花費兩年

多的時光，在這漫長的歲月中，除了身

體逐漸的成熟茁壯外，心靈的發展才是

更令人心動的。雖然父母來探望的次數

不多，然而小湘所獲得的愛卻是與日增

加，有乾爸，那就是我，有幾位乾媽，

更有一堆乾姊，每天噓寒問暖，三班請

安。隨著她的病情的轉換而喜怒哀樂，

看到她調皮又帶點邪惡的笑容，會讓人

捉狂。

她是我們這醫療團隊的一份子，是

我們這一家人的成員。當她想「休息」

而暫時停止呼吸，每每被救回來後總是

被許多人責罵，罵

她懶惰，罵她無情

想拋棄我們，罵她

自私不管我們的感

受，罵完後看著她

沉靜的睡容，眼眶

中總是淚水打轉。

歷經苦難 關愛無限 小湘出院了

平安度過兩歲生日的小湘怡，歷經

種種的苦難，也獲得無盡的愛與關懷，

在眾人的祝福之下，面帶笑容，搖搖擺

擺的走出醫院。突然停下腳步，仰頭舉

雙手，撒嬌的眼神向著護士阿姨，要求

抱抱，含著淚水的白衣大士們爭相向前

擁抱，在阿姨熟悉的懷裡，回頭看著醫

療團隊，突然兩手合掌，努力的前後搖

動，似乎傳達著無限的感恩。我那不爭

氣的雙眼不自覺的留下淚來。看看窗外

的藍天，腦中浮現“回首來時路，分秒

定生死。醫護齊心力，創造好人生”的

美麗句點。

726克出生的小湘，期間體重還曾掉到五百多克，後來平安度

過兩歲生日，在護士乾姊、乾媽的呵護陪伴下，出院了。圖右

為小湘出生與兩歲出院的腳丫子印記。
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小湘
文／賴佩君　花蓮慈濟醫學中心小兒科醫師

認識小湘好久了，常常笑言說我們跟

小湘是從小一起長大的。這話其實也是

真的，還記得三年多前的大年初二，我

剛好輪值兒科中重度病房，聽到隔壁的

小兒加護病房一陣混亂，原來是一個好

小的早產兒誕生了。因為父母親一開始

就放棄救這個小生命，這個小小的早產

兒只能在保溫台上靠著氧氣管奮力的呼

吸著、哭著。

其實，當時大家的內心都是相當的

不捨，尤其是對我們這些照顧過許多早

產兒的醫師來說，還有相當的無奈。對

於像小湘這樣早產的小嬰兒，因為往往

會伴隨厲害的肺部不成熟與呼吸窘迫，

常常一出生就會被置放氣管內管來幫助

呼吸。所以，當時以一個二十六週大，

出生體重才七百二十六克的早產兒，能

在保溫台上奮力的哭了快一個小時，也

真的是相當的爭氣。幸好，接著小湘的

貴人朱家祥醫師出現了，不顧父母的反

對，執意搶救這樣一個孱弱的生命。也

感恩有這樣的緣分，我們大家開始了實

習當父母親的機會。

小湘其實在一歲前都算是滿「難養」

的，體重曾經一路往下掉到不到五百

克，因為同時又有肺動脈導管和心衰竭

的問題，需要限制水分的給予，小湘可

是瘦瘦小小了好一陣子。小湘小時候其

實脾氣也還滿差的，不只喜歡把護士阿

姨辛苦固定的氣管內管甩掉，還常常因

為憋氣、哭、排便，動不動就會變的黑

嚕嚕。常常要阿姨、叔叔們「秀秀」好

久才會心情好。

長大後更是變本加厲，喜歡一些「重

口味」的遊戲，哈癢、被抱高高，都是

小湘百玩不膩的遊戲。睡覺時也特別的

黏人，總要人好好的拍拍，要人陪才

肯乖乖睡。再更大一點，小湘會的把戲

又更多了，拍拍手、拜拜、問新年好，

越多的鼓勵小湘就學的越好。還記得小

湘還沒出院的時候，我每次一早到醫院

上班，都要先到小湘病床前看看她好不

好，一天才算開始。每個阿姨也都自詡

是小湘的乾媽、乾姐，常常藉著各種名

義自掏腰包幫小湘買鞋子、衣服、玩

具，還幫小湘設了一個小湘帳戶，希望

未來對小湘可以有一些幫助。

小朋友都還是要回歸家庭的。在大

調皮的乾女兒─
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家的協助與努力下，小湘雖然在回家

前渡過了一段「流浪」的日子，但真的

很感恩護兒中心的護理人員們在這段期

間提供小湘住處與無微不至的照顧。終

於，小湘順利的回家了！大家的心中一

方面是高興小湘終於可以過正常的家庭

生活，一方面卻又擔心小湘回家後的照

顧，媽媽會不會抽痰啊？會不會定時給

小湘吃藥呢？會不會繼續帶小湘來做復

健呢？還好，我們的擔心是多餘的，小

湘回家後跟姊姊、爸爸、媽媽都處的很

好，小湘越南籍的母親也很盡力的照顧

她。但小湘還是我們心中的寶貝，常常

三不五時的跑到小湘家訪視、帶她出去

玩。雖然目前小湘暫時搬到高雄住，大

家的關懷一點也沒有減少，家住在高雄

的同仁也常常趁著返家的時候去探視小

湘，順便帶回熱騰騰的照片，以一解大

家的相思之愁。

回憶起看著小湘成長的這段期間，

長大的不只是小湘，包括醫護人員、

社工團隊，每個人都經由這樣的過程，

感受了身為父母的情感和對孩子未來的

擔憂，真正是做到了「視病猶親」。小

湘不只是帶給我們歡笑，更是一個強大

的磁鐵，把大家都拉攏在她的身邊。身

為小湘的頭號乾媽，我真的希望小湘一

輩子最辛苦的日子已經過去了，無限的

未來和幸福在我這個調皮的乾女兒前展

開，祝福你！

愛你的乾媽筆

2006/05/15

小湘不只帶給大家歡笑，更是一個強大的磁鐵，把大家都拉攏在她的身邊。圖左至右為賴惠君醫師、

黃彥達醫師及三位護理人員。
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一個巴掌有多大？一份

愛能持續多久？一個天真

燦爛的笑容價值多少？在

「巴掌仙子」彭湘怡的笑

容裡，我們看到答案──

「奇蹟，來自於愛。」

二○○六年五月二十四

日的夏日夜晚，高雄區慈

濟志工陳美鳳、林柔、顏

淑媛、李玉珠從不同的方

向，來到鼓山區青峰街的

巷口前，短暫交談後，他

們各自拿出了隨身的「法寶」──陳美

鳳帶了兩個回收回來、洗乾淨的布玩

偶、林柔帶了剪頭髮的剪刀和剃刀、李

玉珠帶了一台收音機，裡頭裝著兒歌錄

音帶、顏淑媛帶了小餅乾，他們和慈濟

基金會的社工張婷婷及洪世一，踏著月

夜，走入了巷子裡，赴一場愛的約會。

落腳高雄的小湘 志工社工齊關懷

他們走過幾個住家，在一戶飄著飯香

的門口停了下來，往裡頭喊道：「月枝

師姊，呷飽了沒？走囉！」穿著圍裙的

毛月枝，從廚房快步走出來，她擱下了

還來不及吃的晚餐，隨著大家來到了隔

壁，隔壁住著越南籍的媽媽和她的兩個

女兒，其中四歲的小女兒彭湘怡，就是

由花蓮慈濟醫院細心呵護長大，出生體

重只有七百二十六公克的早產兒，也是

醫護人員口中暱稱的──巴掌仙子。

媽媽牽著湘怡的小手，早在客廳等

候多時了，小小的湘怡穿著粉紅色的

衣服、粉紅色的鞋子，軟軟的頭髮紮了

四個細細的小辮子，她歪著頭聽著這一

大群人的聲音，陳美鳳將兩個布玩偶拿

到她面前，僅剩一隻眼睛有著微弱視力

的她，將小臉湊近了玩偶，選了一個黑

黃相間的鮮豔娃娃，李玉珠在這個時候

放起了兒歌，原本有些害羞的湘怡，拿

著娃娃、雙腳跟著節奏擺動，雙眼笑成

了兩道彎月，因為氣管做了「氣切」，

無法發出聲音的小嘴笑得大大的，露出

可愛的小牙齒，大家將湘怡圍在中間，

只要     長大妳文／張晶玫　攝影／呂秀芳 高雄人文志工
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像眾星拱月般，為她拍手；說她「好

棒」。

有著多重先天障礙的小湘怡，一個燦

爛的笑容，讓所有人恨不得馬上將所有

的愛都給她。

呵護乾女兒　慈院護士不怕遠

「我一個人帶著湘怡來到高雄，什麼

人也不認識，還好有你們來陪我。」媽

媽看著一屋子的慈濟志工，哭了，眼淚

滴落在懷中正天真地吃著餅乾的湘怡。

離開了花蓮；離開了慈濟醫院，媽媽心

裡想：「這些醫生和護士不可能有時間

再來關心我們了。」她好擔心自己一個

人沒辦法照顧女兒，沒想到，這些遠在

花蓮的護士，總是抽空就來高雄看她、

看湘怡，她說起當湘怡「聽」到護士阿

姨時的興奮，幾度哽咽。

她很懷念在醫院的日子，「每個護

士都買好多東西給湘怡，衣服、鞋子都

好漂亮，穿都穿不完呢！」那時湘怡頭

髮不多，護士們還是熱情地幫她買了好

多髮飾，媽媽笑說：「根本沒頭髮可以

綁，他們還是一直買。」也由於護士一

再交待媽媽不可以剪湘怡的頭髮，留著

好結上可愛的髮飾，所以今天林柔帶來

的剪髮工具也就派不上用場了。

慈院護士對湘怡的愛不曾稍歇，慈濟

志工對他們一家人的關懷也不曾因為時

空而改變，媽媽來到高雄定居後，便由

高雄鼓山區的慈濟志工接手關懷，志工

們在心裡揣測：「媽媽是越南人，一定

不會寫國字，湘怡又要常常看醫生，陪

伴他們上醫院，應該是目前最重要的事

情。」這群沒有受過社工專業訓練的師

姊們，所擬定的關懷策略，和專業社工

張婷婷的想法如出一

轍。

突來的痰

哽住世界　

就 在 大 家 談 天 的

時候，湘怡呼吸時的

「咻咻」聲音，愈來

愈大聲，大家敏感地

察覺有異，停下了談

話看著湘怡，客廳裡

只要     長大

活潑的小湘，從志工與社

工進門以來，一刻不稍歇

的跳啊玩的，大家被她逗

的好不開心。
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突然變得安靜，空

氣中「咻咻」的聲

音格外明顯，師姊

們從沙發上站了起

來，湘怡原本的笑

臉消失了，小臉慢

慢地漲紅，小手絞

在一起，她哭了，

沒有聲音地哭了，

「她要抽痰了，痰堵住了呼吸。」媽媽

衝上樓拿抽痰機，陳美鳳本能地抱起了

湘怡幫她拍痰，顏淑媛心疼地直念「阿

隬陀佛」，師姊們全圍了過去唱著兒

歌，想分散她的痛苦。

媽媽拿著抽痰的管子，輕輕地在湘

怡的喉嚨間一進一出，她的小臉慢慢舒

緩，又開始笑著和師姊玩親鼻子，鬆了

一口氣的林柔背過身，悄悄拭去了眼

角的淚花。張婷婷看著這一幕真情流

露，忍不住說：「做社工時，常常碰到

父母親遺棄殘障的孩子，看到她對湘怡

不離不棄，真的是一位偉大的媽媽，看

到師姊的付出，我們只有盡全力來幫助

她。」

林柔拉著媽媽的手，她說：「這個世

界上，沒有人能夠比妳還會照顧湘怡，

我會幫妳找一些家庭手工，讓妳可以一

方面賺錢，一方面照顧湘怡。」媽媽看

著眼前這個就像母親一樣的師姊，除了

一再地說謝謝，什麼話也說不出來了。

只希望湘怡健康長大

「剛生下只有巴掌大的湘怡時，我

覺得她根本活不了，真的都不願意到醫

院看她。」媽媽攸攸地想起以前內心煎

熬的心情，但是，在花蓮慈濟醫院住院

的兩年多裡，她看到湘怡在大家的照顧

下，一個月、一個月的長大，每次去看

湘怡，都會發現新的進步，她下定決

心，一定要好好愛這個提早來到世上的

孩子。

「現在，我最大的期望，只希望湘

怡健康長大。」媽媽親了親湘怡的小鼻

子，視力不好的湘怡一個轉頭，正好不

偏不移地也親了親媽媽的鼻子，露出了

得意的笑容，像極了拍著透明翅膀的快

樂小仙子。窗外夜露漸重，星月明亮，

媽媽將她摟得更緊了。

照顧有多重障礙的小湘

有不為人知辛苦的一

面，媽媽只希望她健康

的長大。
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三年多前的某一天，小湘誕生了。

初生時，小湘是個巴掌大、極低體重

的嬰兒，一些可預期的早產兒併發症的

出現，讓做工維生的爸爸卻步了。徘徊

在救與不救之間，小湘的爸爸實在難以

抉擇。心想：「救的話，家裡怎麼辦？

以家中當時的情況真的無法給孩子一個

比較好的照顧環境；不救的話，又怎麼

辦？為人父母的實在沒有勇氣拔掉呼吸

器，讓小湘自己緩緩離開。」幾番思索

取捨之下，爸爸還是決定給小湘一個機

會、給這個家一個機會。

小湘以院為家

小湘的家，成員很簡單。做工的爸

爸、越南籍的媽媽以及一個讀國小的姊

姊。由於文化背景、風俗民情的不同，

外籍配偶家庭往往隱含較多文化調適的

壓力；像是語言文化、家庭關係、夫妻

關係、生活習慣，都需要花點時間調

文／吳宛育　花蓮慈濟醫學中心社工師

社會能給小湘的愛
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適。而小湘的家，在小湘出生前已經處

在一個不太穩定的狀態，再加上面對早

產兒小湘的到來，無疑是增添一個莫大

的壓力。原本就緊繃的家庭關係，讓已

經不知所措的爸媽在當時選擇了逃避，

不太敢多關心小湘，來醫院探視小湘的

次數也寥寥可數。

而小湘在醫護團隊陪伴下，開始習慣

以醫院為家。雖然父母親的愛在這時候

缺席了，可愛的小湘比起一般小孩反而

擁有更多不同的愛。隨著住院天數的增

加，小湘和醫療團隊、社工阿姨的感情

也與日遽增。

寶貝要出院 誰能照顧她

對我們而言，她不僅是一個病人，

更是大家的小孩。護士阿姨們逛街時不

忘去逛童裝店，發現可愛的、好玩的總

會帶回來給小湘；下班了會想過去和

她玩，看看小湘今天又多會了什麼“把

戲”，更成了大夥兒聊天時常有的話

題。

一歲生日，然侯兩歲生日，在團隊

無微不至的照顧下，小湘越來越大了，

漸漸嘗試將呼吸器移除，這也意味著小

湘離出院的日子不遠了，我們「真正」

要開始幫她做「出院準備」。這時的小

湘，呼吸器在醫療團隊的用心照顧與協

助下移除了，但因留著氣切口、常常需

要抽痰，面對種種陌生的醫療照顧行

為，小湘爸媽的擔心與焦慮不安也是可

想而知。

對於小湘的出院準備部分，我們也曾

嘗試轉介長期照顧的機構。但礙於目前

長期照顧的社會福利政策和衛生政策並

未統整，且兒童長期照顧機構對於收容

這類有氣切、需特別醫療照護需求的孩

子，往往因為沒有足以照顧的相關設施

而無法配合。所以，在嘗試將小湘轉往

長期照護機構的這一步驟，我們無法找

到合適的資源來協助。

另一方面，我們也試著評估將小湘

轉介至國外出養的可行性。而這一部分

的計畫，因為小湘需要龐大醫療照護的

支援，我們遲遲未獲得進一步的消息。

除此以外，考量小湘的照顧需求與小湘

的家庭負擔，我們也將小湘轉介予社會

局，期待有更多經濟層面的協助，但最

終所得的資源與小湘家實際的需求有著

明顯落差……在在的條件，加深了小湘出

院準備上的困難。

危機也可能是轉機！走過崎嶇不平

的照顧之路，我們還是看到了希望的曙

光！

回到親生父母的懷抱

長期在一旁探視、觀望醫療團隊用心

呵護的小湘爸媽，面對小湘的出院，也

漸漸開始有了討論。醫療團隊在一次又

一次的家庭會談中，小湘爸媽從不願面

對面的溝通、增加探視、增加討論的內

容、到逐漸與醫療團隊產生了共識，也

在一次又一次地探病時間裡，隨著團隊

引導、鼓勵，小湘與爸爸媽媽的關係從

陌生、漸漸靠近、到主動尋求爸爸媽媽

抱抱，這整個過程也讓爸媽產生了莫大
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的信心。即將出院前，小湘媽媽還主動

前來醫院學習照顧小湘、準備打理小湘

出院照顧的一切。一個禮拜後，住院期

間大家跟小湘結緣的衣服、玩具、日用

品，以及載了滿滿一卡車的愛與祝福，

陪著小湘順利出院返家了。

早產兒爸媽的辛勞與用心

照顧像小湘這樣的小朋友，爸爸媽

媽的付出總要比照顧一般小朋友要多

更多。回家後的小湘有了明確的依附對

象。平時在醫院裡面小湘不愛吃副食

品，卻在媽媽的細心呵護、調教下，胃

口好的很！出院之後，一個禮拜仍有兩

天媽媽必須騎摩托車載著小湘來醫院做

復健，常可以看到小湘媽媽一手拿著抽

痰機、一手抱著小湘，很辛苦的來回奔

波；回到家中，小湘媽媽還必須定期餵

小湘吃藥、做復健老師所指導學習的

「復健功課」；聽到小湘唏哩呼嚕的痰

音，媽媽三不五時還要趕緊幫小湘抽

痰、隨時注意她有沒有缺氧的情況等等

……看著媽媽用心、熟練的動作，我們除

了安心、放心，更一同感受到了小湘備

受照顧的幸福。

小湘回家後，家中當然不若童話故

事般馬上就過著幸福快樂的生活。面對

柴米油鹽醬醋茶的真實生活，小湘爸媽

仍會有一些衝突、爭執，家庭關係也會

有小小的動盪。每每動盪後，彼此總會

調整一下、重新找到了關係的定位。然

後，小湘爸爸盡心的賺錢、維持家計，

小湘媽媽也繼續用心地、努力地照顧著

小湘和這個家。

家庭關係因小湘而重整

令我們更開心的是：爸爸放假會回

家看看小孩，跟以往相比喝酒的次數也

明顯減少許多；互動的機會多了，媽媽

也學習到如何與爸爸溝通，而不是悶不

日夜照顧小湘的護理人員，對於她的一舉一動與各種醫療照顧都瞭若指掌。
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吭聲地賭氣。也因為小湘爸媽摩擦漸漸

少了，社工接到求救的電話也越來越

少，接到電話的內容從小湘出院之初的

抱怨連連，到夫妻溝通的正向思考，小

湘爸媽之間的互動與情感連結，因為小

湘而越來越強。最近一次，我和爸爸聯

絡時，他還很驕傲地跟我說他已經拿了

多少錢回家，讓我感受到他很努力地學

習要扮演好「爸爸」的角色。小湘的人

生，從出院開始後有了一個健全的家、

有了新的樣貌。

這幾年的工作經驗中，小湘是我印象

深刻的小朋友之一。「湘，來，阿姨抱

抱！」成了我到病房時，一定會對她說

的一句話。當小湘出院後，有好長一段

時間，我每次走進NOR（小兒中重症

病房）時，總會不自覺地往第五床的方

向瞄去，彷彿會看見小湘搖搖晃晃地拉

著床欄站起來，等著我走過去跟她打招

呼似的。對於小湘出院，我或多或少有

點兒不捨，但我知道在大家關懷陪伴與

小湘爸爸媽媽的用心照顧下，回到家的

小湘是幸福的，我們的努力也就十分值

得。

十萬個小湘　

需要社會支持與愛

目前在台灣至少有十萬個像小湘這

樣需要長期照顧與協助的家庭。家，雖

是孩子生長最好的環境，但我們仍應思

考的是：「在長期照顧的福利體制沒有

完整建構下，當把這樣的孩子送回家中

時，家是不是也準備好展開雙臂迎接、

呵護這樣的孩子呢？」這些需要更多愛

與照顧的孩子，出院，正是需要社會支

持的開始。由衷期待我們的社會能為這

樣的孩子、家庭，多盡一份心力！

陪著小湘一天一天地進步讓我感觸良

多，看著小湘的爸媽也讓我忍不住要豎

起大拇指為他們喝采！

即將出院的小湘，行李是一整車醫護乾姊、乾媽

們兩年來愛心付出的成果。


