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為什麼是我的孩子有顱顏缺陷？
從覺察情緒開始，
父母自我照顧的三步驟

# 父母自我照顧     # 情緒覺察     # 情緒照顧     # 心理師專欄

0 4 — 1

從懷孕的喜悅中，得知孩子有顱顏缺陷，決定是否要引產、還是生下
他的那一刻，身為父母最煎熬的挑戰就開始了…

從懷孕到生下顱顏孩子、陪伴孩子長大，父母可能會有許多複雜感受。

我有一個朋友的孩子有罕見疾病，他說：「我一開始有輕生的念頭，
但因為有了他，我知道我不能倒下；我看到他這麼努力，那我一定要
更努力活著才行！」

面對種種的壓力和挫折，非常辛苦難熬，但危機可能也是轉機，像是
我的朋友因為有了罕病寶寶，努力想成為更好的父母親。照顧顱顏孩
子的夫妻可能有更多衝突、爭執，但也能讓彼此感情更緊密。

我很喜歡羅慧夫醫師說的︰「上帝知道你們是特別有愛的父母，所以
給你們一個特別的囡仔來照顧。」在努力照顧孩子同時，也讓我們學
習照顧好自己的心情，成為孩子最好的後盾。

作者介紹｜蔡宜芳諮商心理師

台師大心輔所畢，著有《接住墜落
的青少年：我與那些受傷的孩子，
及他們不安的家庭》。曾服務的場
域有國高中、社區機構、精神病房；
也是兩個孩子的媽媽，相信「無論
發生任何事，都無損於你生命本質
的美好」。

臉書粉專：蔡宜芳心理師的心靈港
灣

上帝知道你們是特別有愛的父母，

所以給你們一個特別的囡仔來照顧。
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你可能一開始沒有辦法抱孩子，因為看見孩子，就覺得自己是不完美、誕下缺陷孩子的父
母。無法擁有一個正常孩子的失落，也許會讓你覺得憤怒、不公平，「為什麼是我？」埋
怨上天為何給自己這麼大的考驗。

你可能感到悲傷，不解為何是發生在自己的身上，也很煎熬「把孩子生下來的決定」是對
的嗎？你可能非常自責，縱使知道不是自己做錯了什麼，導致孩子有顱顏缺陷，但你還是
自責。

你可能感到心疼、不捨，為什麼孩子還這麼小，就要受這麼多苦？你可能想逃跑，不想再
看見帶孩子出門時，周遭異樣的眼光及閒言閒語，或來自長輩的壓力。

你可能覺得孤單，承受的這些辛苦，不知道可以對誰訴說。你可能有好多擔心，擔心手術
是否會順利、孩子上學會不會被排擠。

你可能覺得疲倦，照顧顱顏寶寶讓你和另一半心力交瘁……你也可能變得麻木、感受不到
任何感覺。

不管你有什麼情緒，請記得，你有的任何情緒都是正常的。

情
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你
。

若
我
們
能
坦
然
接
受
情
緒
的
高
低
起
伏
，
就
能
過
得
更
自
在
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面對情緒的第一步，是覺察情緒。

第二步，練習接納情緒，和情緒共處。

當心情不好時，我們總是想把負向情緒趕走，但事實上，情緒往往是越想趕走，卻越趕不
走。我們可以給自己一些時間，練習和情緒做朋友，讓情緒自由流動。

我們往往習慣去「評價」情緒，像是「我不可以哭，哭又沒有用」、「孩子需要我，我不
可以脆弱」。當我們評價情緒時，往往會帶來羞愧感及自責。這個時候，你可以告訴自己

「沒關係」︰「我現在很生氣，沒關係，我可以好好的生氣。」、「我很難過，我可以哭一哭，
沒關係。」「我現在很想放棄，沒關係，因為我真的好累了。」
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你不需要任何時刻都勇敢、樂觀和堅強，當你脆弱時，就先好好地脆弱吧！因為只有好好
走過脆弱，才能真的學會堅強。

其實，不管是正面或負面情緒，都有它的意義和價值。當我們感到愧疚，可能是對孩子感
到抱歉，或自責自己做錯了什麼。當我們感到嫉妒，可能是太渴望得到他人擁有的一切，
「為什麼不是別人的孩子生病？」也有可能在哀悼自己的不完美、感到自卑而隱隱作痛。
當我感到悲傷時，悲傷可能是在提醒我，我現在有點脆弱，我需要找人聊聊。你可以想一
想：「現在的這個情緒，想要告訴我什麼？」

情緒可以是敵人，也可以成為生命中的嚮導。你看待情緒的角度，決定情緒如何影響你。
若我們能坦然接受情緒的高低起伏，就能過得更自在。

身為顱顏孩子的父母，你可能總是把心力放在孩子身上，請回過頭來關心一下自己。當你
感到壓力太大、疲倦或快撐不下去時，請記得一定要求援：尋求羅慧夫顱顏基金會社工夥
伴的支持及協助、尋求經濟補助、找朋友聊聊、好好大哭一場、寫日記、冥想、參加父母
支持團體……等。

請記得，你已經是「夠好的父母」。當你能照顧好自己、安頓自己的身心，孩子也能更自在。

父母如何看待顱顏孩子也很重要，如果父母不會因為孩子的外表而感到自卑，練習用正向
樂觀面對生活中的各種挑戰；孩子將能了解自己和他人沒有什麼不同，更能坦然面對自己
外表的不完美，同時也能肯定自己的存在。

請
記
得
，
你
已
經
是
「
夠
好
的
父
母
」
。

當
你
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顧
好
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自
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心
，
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子
也
能
更
自
在
。

你不需要任何時刻都勇敢、樂觀和堅強，當你脆弱時，

就先好好地脆弱吧！

因為只有好好走過脆弱，才能真的學會堅強。

第三步，好好陪伴自己的情緒。


