
26 每一天我們都依然努力 - 國內服務

疫情下一延再延的開刀日：
「為了孩子的笑容，我們永遠願意等待！」
阿炮一家故事

# 阿炮一家故事     # 疫情期間的第一場手術

0 1 — 4

2021 年，疫情選擇在酷暑到來，不僅帶走了大人們的日常，也帶走了
孩子的暑假。這兩個月的夏日假期，不如過往在海邊、大街上渡過，
而是在看著電視上的確診數字，和倒數中等待。

因為疫情，幾乎每個人在這年夏天，都有一個心急如焚的故事可以說，
阿炮一家也不例外。

三級警戒剛解除後兩週，已完成唇補手術後三個月的阿炮一家來到基
金會中部分會。阿炮於六月底接受唇裂修補手術後恢復良好，術後的
疤痕照護皆順利。兩個月不到，阿炮馬上又成為那愛笑且不怕生的全
場焦點。

除了鼻子上的傷口外，完全看不出阿炮是剛動完手術的寶寶，不管是
不停轉動的眼珠，或是頻繁擺動的小手，都可以感受到阿炮源源不絕
的生命力。與阿炮說話的時候，彷彿可以看見他用雙眼在回答；鼻子
上的傷口一點都不阻礙他展現對於環境的好奇；只要伸出指頭，阿炮
就會用剛剛好的力道抓住，好像在告訴你：「我記住你囉！」
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28 長大後的我們 - 患者自述故事

躺在引產台上，
再次問自己該留還是讓他走？

這是阿炮出生後的第一場手術，原訂於五月中進
行，然而疫情在手術當週升溫，因此手術被迫取消。
接下來的一個月，阿炮的手術被延期了四次，深怕
錯過「黃金手術期」的阿炮爸媽，焦慮的情緒也隨
著與日俱增的確診數字一般，節節升高。

終於可以開刀的當週，因為防疫規定，只能由一位
家屬陪同手術，最後經過討論，決定由爸爸陪阿炮
完成這場手術。

夫妻倆人不能同時陪著阿炮，對阿炮爸媽來說更加
不易，然而在看到手術完成順利歸來的阿炮後，那
些在心中吵鬧了一個多月的焦慮與不安，也通通都
安靜了下來。

一個健康歸來的孩子，永遠是全天下的父母願意年
復一年收到的禮物。

在經歷了兒子生命中的第一場手術後，阿炮爸媽看
著孩子的眼神，雖仍有新手父母的謹慎與新鮮，但
同時也多了一份沈著與安定。

每個顱顏孩子的父母，都有過這樣沈穩與生疏同時
並存的眼神，因為從得知自己懷上顱顏孩子的那刻
起，他們便走上了一條比較少人走的路，成為了不
一樣的父母。

阿炮的爸媽也不例外。阿炮是他們的第一個孩子，

在懷上阿炮之前，夫妻倆人對生孩子的態度皆是順

其自然。而婚後兩年，阿炮便來報到了。

懷孕過程很順利，在第 17 週產檢時，阿炮媽媽做

了羊膜穿刺檢查。因為媽媽是高齡產婦，在這場檢

查之前本來還擔心寶寶是否會不健康，所幸檢測報

告顯示一切正常，讓夫妻倆卸下當時心中的大石。

然而在第 20 週，寶寶被檢查出「疑似」有唇腭裂。

當時夫妻倆人是不相信的，因為超音波並沒有照出

裂縫。半信半疑之際，他們換到一間有 4D 超音波

照射的醫院做檢查，才證實寶寶確實有唇腭裂。

夫妻倆人迎來了第一個岔路口，究竟該留還是讓他

走？

阿炮媽媽有兩個唇腭裂朋友，所以對於唇腭裂患者

的病徵與生活樣態是熟悉的。然而在得知自己懷上

阿炮的當下，她卻沒有選擇告訴朋友這個消息，因

為即便如此熟悉唇腭裂患者的她，都害怕自己會選

擇放棄。

夫妻倆想讓這份重要的決定存於兩人之間，因此他

們守護了這份做決定的過程，在做出最終選擇前，

都沒有讓家人與朋友知道這件事。

在做決定的過程裡，夫妻倆上網做了功課，明白了

唇腭裂孩子一生會經歷的手術，以及潛在面臨的問

題。做了功課後，他們反而退怯了。

若已知自己的孩子一出生就要進入手術室，並且未

來還有諸多挑戰等著他，那選擇把他生下來，自己

是不是就成了把孩子送上苦難的推手？
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明明知道孩子沒有錯，生命本身也沒有錯，懷上孩子的自己也沒有錯，即便如此，他們始終不知道哪個選擇

才是對的。

從第 20 週得知消息至第 24 週，整整一個月阿炮爸媽都看著眼前這條岔路，遲遲邁不出下一步。在這個月裡，

阿炮媽媽的情緒起伏激烈，肚子裡的阿炮也胎動劇烈。彷彿這個決定不只是夫妻倆人在做而已，阿炮也默默

地用胎動表達自己的意見。

第 24 週，是人工流產能合法進行的最後一週。這一週，阿炮爸媽決定讓阿炮離開。肚子裡阿炮的胎動也在媽

媽做決定的那刻起，變得微小而平靜，似乎在告訴媽媽，他尊重媽媽的決定。「你們知道唇腭裂其實是可以

修復的，不是什麼嚴重問題嗎？」躺在引產手術台上，過去一個月不斷問自己的問題，又再一次從醫生口中

被問起。

明明已經說服了自己，做出送走阿炮的決定，但直到那刻躺在手術台上，阿炮媽媽才發現理智雖然被說服了，

但自己的心始終沒有被說服。她立即起身離開手術台，告訴醫師她需要更多的思考時間。

「我想要阿炮，想要把他留下來，跟他一起生活，我想要我們的生活裡有他，我們可以一起照顧他。」離開

手術台後，阿炮媽媽才說出那些無論用多少數據、資料，都無法被說服的真實想法。最後夫妻倆決定留下阿

炮，好好地迎接新生命的誕生。在做下這個最終決定時，肚子裡的阿炮又開始恢復他的胎動，好像在告訴爸

爸媽媽：我還在唷！

接下來的日子，阿炮出生了，這個可愛寶貝為家裡注入源源不絕的活水。夫妻倆深愛著阿炮笑容與他的三片

嘴唇，只要一個動作能讓阿炮笑，他們就會重覆做個千萬遍。當初在懷孕時，那些夫妻倆不斷詢問自己的問

題，以及那些困惑與恐懼，應該也都在阿炮的笑容裡找到了解答。

現在的阿炮已經完成了第一場手術，笑顏逐開地繼續著他的生命。即便未來還有幾場手術等著他，夫妻倆也

都相信這個笑容，今後將會與他們的生命相伴相隨，他們永遠願意為了這個笑容，堅持千千萬萬遍。

我想要阿炮，想要把他留下來，

跟他一起生活，

我想要我們的生活裡有他，

我們可以一起照顧他。


