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曾經的新手媽媽
成為喘息照護員，讓善意延續！
每一塊錢投入，
基金會創造出 17.4 倍的社會回饋

# 患者故事     # 喘息照護     # 用愛彌補無盡傳愛      
# 公益善款     # 社會回饋     # 顱顏兒照顧 

0 3 — 1

「醫生你看錯了吧？」
「怎麼可能，為什麼是我？」
「我該把他生下來嗎？生下來後怎麼辦？」

這是許多父母，在得知肚裡的寶寶是顱顏兒時，第一時間的焦急與心痛。

二十年前，阿仁的父母滿心期盼著孩子，卻在第二十週得知阿仁患有唇腭裂。在那個
資訊相對不發達，沒什麼網路資料可以查找的年代，他們第一次聽到唇腭裂這個詞。

「唇腭裂是可以靠醫療修補的！」不管醫生怎麼勸說，阿仁媽媽決心把孩子拿掉。醫
院將個案通報給羅慧夫顱顏基金會，基金會社工打電話給他們，阿仁媽媽不想接電話，
他們仍不斷告訴阿仁爸爸：「只要手術修補，就會好了！」

基金會請了另一位志工媽媽分享她的經驗：「我的孩子跟你們的一樣，但手術後很健
康。」「你有空的話來參加我們活動，就不會覺得孤單，這樣的孩子很多，只是你不
知道而已。」

阿仁父母才發現，原來台灣一年約有 300 個顱顏新生兒。經過瞭解後，他們終於決定
將阿仁生下來：「上天既然給我們這個孩子，那就是我們的緣份，有這麼多貴人在幫忙，
我們應該沒問題！」
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了解更多
顱顏孩子的故事
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你有空的話來參加我們活動，

就不會覺得孤單，這樣的孩子很多，

只是你不知道而已。

坦言直到出生的前一刻，都還是默默期待有奇蹟發

生。阿仁出生後，看見他破裂的唇腭，媽媽哭了好

久，「不過哭完就接納了，開始振作學著怎麼照顧

他。」

從懷孕時期的諮詢、新生兒照護教學，再到醫療照

顧，基金會一路陪著阿仁一家度過，也讓他們越來

越有力量面對。

許多父母會告訴顱顏孩子：「你是因為跌倒刮傷

了！」他們則用幽默的方式跟阿仁說：「你太急著

要出來看爸爸媽媽，嘴巴還沒長好就變這樣了！」

做完唇部縫合手術後要戴著鼻模，多數人不願讓他

人看見，他們大方帶著阿仁逛百貨公司。遇到路人

關心，他們回應：「就是提早做隆鼻手術，以後比

較帥啊！」

等阿仁準備上小學，他們也提前教戰：「你在班上

自我介紹的時候，可以大方告訴大家：『我是唇腭

裂，唇腭裂你不知道嗎？你落伍了！』『你想認識

我？下課後來找我！』」

正面地回應周圍人的不理解或異樣眼光，反而給了

阿仁許多自信。「父母對孩子的影響很大，就像我

們不認為他跟別人不一樣，他就不會覺得自己奇

怪。」「阿仁就是一般正常的孩子，我們只是多做

了一些手續，像是用棉棒幫他清潔鼻子，幫他護理

而已。」

以幽默回應，正向面對

上天既然給我們這個孩子，

那就是我們的緣份，

有這麼多貴人在幫忙，我們應該沒問題！
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一轉眼，阿仁已經長成二十歲的大學生了，戴著牙
套，正在做最後的牙齒矯正。

經歷過六次手術的他，回想印象最深刻的一次，是
小學三年級在植骨手術前，基金會辦了一個勇氣娃
娃活動，「讓我們挑選一個娃娃，陪伴自己度過每
一次的手術，讓我變得安心。」

阿仁也喜歡用畫畫表達自己的心情。小學時他畫了
一本《阿仁的七十二變》，說嘴巴上像閃電一樣的
傷口，是醫生施的魔法、朋友折了一千隻紙鶴，為
他的開刀加油打氣。色彩明豔奔放、線條流動堅定，
展現出阿仁豐沛的內心世界。

「可能在其他人眼中，我們是缺少了些什麼，可是
唇腭裂也讓我學會用不同角度看世界，很多事情是
因為自己不夠瞭解，所以才會畏懼，深入瞭解就會
發現原來跟想像的不一樣。」

父母給予的正向教育，在阿仁身上展露無遺。

阿仁在課業上的表現也很優秀，已經連續兩年獲得
基金會的獎助學金，期望未來能在專業領域發光發
熱，回饋給這個社會。

他人看來是缺少，我卻因此獲得很多
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阿仁媽媽這兩年也成為基金會的喘息照護員，將自

己的經驗分享給新手媽媽們。

「從前受他人幫助，現在換我把自己懂的拿來幫助

更多人，我知道如果在手術前後沒有照顧好孩子，

就會造成其他後續問題，也會讓父母感到挫敗。」

她曾經協助一位年僅十八歲的新手媽媽，一到他們

家就發現到處擺滿衣服，藥罐都隨意放在地上，環

境凌亂潮濕，讓人待不到五分鐘就頭暈。

原本的服務內容只有顱顏兒照顧教學，但阿仁媽媽

覺得必須從環境開始改善，著手清理起客廳、房間、

廚房、廁所。

「我們不只是幫小孩而已，更要幫助大人，大人想

法如果改變，小孩受到的照顧就會改變。」她回家

後也有感而發跟先生分享：「我們是在幫助一整個

家庭，幫助他們的未來。」

從阿仁一家的故事，看見基金會的全人服務，從醫

療、心理到經濟層面，希望能幫助每個顱顏家庭好

好生活。

2020 年 我 們 邀 請 台 灣 經 濟 研 究 院 前 所 長、 現 任

樹 冠 影 響 力 投 資 股 份 有 限 公 司 執 行 長 楊 家 彥 博

士， 進 行 社 會 投 資 報 酬 率 SROI(Social Return on 

Investment) 評估。

楊博士帶領團隊蒐集 2017 年至 2019 年基金會龐大

的數據資料，針對個案協助、捐贈價值、人資發展、

志工參與、國內外合作與社教倡議六大項目綜合評

量， 最終得出「SROI=17.4」的成果。 

這代表「每一塊錢投入，可以創造 17.4 倍的社會回

饋」， 相當於這三年（2017~2019），羅慧夫顱顏

基金會每年創造近十億的社會價值！

楊博士說：「六大項目的評量中，基金會在個案協

助的部份，拿到相當高的分數，一位顱顏患者平均

服務十八年，這是相當完善的照顧，已是相關領域

的典範案例。」

就像阿仁一家也時常協助其他顱顏家庭，證實了這

份愛不只不斷蔓延，還創造出更多價值。每一分善

款都在發揮最大力量，每一份善意，也都一直循環

延續。

用愛彌補 無盡傳愛

擔任喘息照護員，反過來幫助他人

一塊錢創造出 17.4 倍的價值，
讓愛延續


