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聯誼會成立迄今已經跨越了 15個年頭，威廉孩子們雖然沒有面臨立即危急生

命的問題，卻總是站在邊緣默默的承受著疾病為他們帶來的試煉：孩子們所面臨

的困難隨著成長的步伐而更迭著，聯誼會也面臨了該為威廉孩子及病友家庭的不

同需求適時調整角色的時候了。此次舉辦北、中、南三場座談會就是希望能傾聽

家長們的心聲、深入了解威廉孩子們所面臨的困境，並凝聚共識以作為未來協會

努力的方向，在與家長互動與回饋中，一個以善良的威廉孩子們為中心、超越家

庭籓籬、讓他們可以互相照顧扶持的“共融家園”藍圖，躍然而出！

我們的病友人數並不多，當中沒有富豪家族可挹注龐大資源、沒有極具戲劇

張力的故事可傳頌，只有認真努力為平實生活奮鬥的一般家庭，唯有靠家長們團

結合作才能產生足夠的力量，去催生出這個美好的願景。

有願就有力，只要大家願意齊心付出就能產生前進的推力，作夢並沒有不

好，也許必須跨越重重困難，也許過程充滿艱辛，但我們願意一起將夢想實踐的

決心，必將帶領我們走向成功的彼岸。

因為我們都懂得

孩子一出生，還來不及見到期待了 10個月

的可愛面容，來不及親親他的小臉，握著他可

愛的小手，就因為血管狹窄、心雜音、瓣膜閉

鎖不全等症狀，直接被送進新生兒加護病房，

甚至必須立即手術的驚恐。

懂得——努力擠出母乳，餵了 1個多鐘頭，

孩子卻因為口腔肌肉張力不足，導致吸吮、吞

嚥功能不好，連 20c.c母乳都沒辦法喝完的心

疼。

懂得——在深夜裡、在凌晨時分，一切好不容易都已經打理好，孩子卻因為
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不明原因導致腹絞痛而放聲啼哭，每一夜那哭聲都讓新手父母柔腸寸斷。

懂得——確診前的不知所措，確診後的驚慌失措。

懂得——無論多麼努力餵食或做副食品，孩子總在正常生長曲線以下，家人

長輩間的特別關愛的眼神與不明究理路人間的蜚短流長。

懂得——每天周旋、徘徊在醫院與診所的復健教室，四處徵詢、求教，職

能、物理、語言、音樂、認知、感統、視知覺治療，深怕錯過早療黃金期的忙亂

與擔憂。

懂得——『態度柔軟、立場堅定』的 8字教養原則裡，承載的是孩子在無數

學習挫折中流下的眼淚，以及家長必須隱忍的心疼。

懂得——只要任何方法可以幫助孩子進步，都想奮力一搏的義無反顧。

懂得——孩子在求學時，被誤解、被放棄、被覇凌時的心痛。

懂得——孩子高中畢業，進不了庇護工場，也排不到小作所，家庭必須面臨

一人畢業兩人失業的辛酸。

懂得——期盼了很久，終於有醫生願意提出研究計畫，有機會幫助孩子改善

問題，卻因為沒有經費而被中斷的不平悲鳴。

懂得——不忍其他手足承擔照顧的重責，卻又必須面對生命不可逆轉的困境

與心慌。

懂得——無論疾病與環境為孩子們帶來多少人生的試煉，他們依然選擇以善

良與微笑去面對這個世界。

我們懂得你白晝時的無助，明白你深夜裡的憂慮，了解你的愁苦，感佩你的

勇敢不凡，更能同理你的辛酸與內心深切的期盼。

以前，我們在幽暗的角落裡，默默流淚、暗自啜泣；現在，我們要牽起手，

一起努力，一起為孩子們找到出路，讓世界看到他們的光亮，為他們打造一個更

美好的未來。
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加油！加油！加油！


