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序言一

作為一個兒科醫生，我一向的工作重點都只局限在如何為
兒童們預防和治療疾病之上。

作為一個遺傳科醫生，我轉為關注對病理與科學的發掘，
更深入地推廣這學科在臨床與公共健康的發展。

多年前我接觸了不少患上天使症的孩子，對如何在臨床診
斷這綜合症上下了一點功夫，感到自己已經十分了解這種症，
很了不起。後來有機會參加針對這症的科研，在遺傳學上進行
了一點科學深耕，明白這病背後的基因遺傳特性之後，感到自
己對這症已經有充分的認識，更了不起了。

掛著「罕見病專家」之類的名稱的我，多年來曾為不同罕
見病人組織當義務顧問，也多次接受媒體的訪問，希望能幫忙
喚醒大家對各種罕見病的關注。感覺上，我以為自己真正是這
幾千種病的專家。

讀完張婉茵女士這本著作之後，我感到自己徹底錯了。
在天使綜合症的照顧上，這本書以作者第一身的角度闡釋了照
顧者與被照顧者的互動，讓讀者深入了解天使症患者和照顧者
每天面對的難題。作者自己的專業是教育工作者。從她的教育
經驗中，她明白到每個孩子都有自己的內在能力，我們該做的
是如何幫助孩子們發展自己的潛能。天使症孩子們在學習上固
然有不少障礙，但我們總有各種方法去跨過這些障礙，讓孩子
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們充分發揮成長的能力。這並不容易，照顧者需要具備無限的
愛心和包容、充足的智慧和資源、對人生有深刻的認知，及對
如何調理自己身心有一定的方法。很多所謂「正常」孩子們的
家長大概都認為自己已經充分擁有這些條件，但事實上並非如
此。從解決大大小小的難題中，作者從一個人生導師的角度出
發，通過實踐得來的悟性，去啟發我們思考「快樂是甚麼？」

這本書幫助我對天使症有更深入的認識，也讓我更明白其
他罕見病者與照顧者的需要。

林德深醫生
養和醫院醫學遺傳科主任
醫學遺傳科名譽顧問醫生

香港中文大學醫學院名譽教授
兒科專科醫生
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序言二

沒有地圖的航行，母親用愛照亮天使兒的前路。

作為一位跟作者相識三十多年的摯友與退休護士，我見
證了她從一位尋常的女子，到一位天使綜合症孩子守護者的過
程。二十三年前，當「天使綜合症」仍鮮為人知，診斷的空白
並未擊倒她。面對被標記為「嚴重智障與殘障」的兒子，她展
現的不是絕望，而是一種源自信仰與母愛的清澈堅定——世界
可以沒有答案，但她必須行動。

這八千多個日夜，是一場「沒有地圖的航行」。她放下「為
什麼」的追問，全心投入「怎麼辦」的實踐。從艱難的餵食、
睡眠的照護，到自學復健方法；從細微的肢體引導，到創造獨
特的溝通可能。她以科學家的耐心與藝術家的溫柔，在孩子受
限的生命畫布上，一筆一畫勾勒出成長的軌跡。每一個微小的
進步、每一次純真的笑容，都成為她前行的光。這不是盲目的
樂觀，而是在深知生命限制後，依然選擇相信、創造並點亮微
光的勇氣。

這本書，正是這段航行的結晶。它沒有空泛的成功哲學，
而是靠著信靠上帝，一步一腳印積累的實用心得與生命轉化。
她將黑暗中摸索的路徑、孤獨中積蓄的力量，真誠分享給所有
在人生路上負重前行的同路人——即使生命不似預期，你依然
能用愛與行動，活出屬於自己的精彩。
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在每一頁中，你將獲得的不僅是方法，更是一種生命的感
染：在這段感人的旅程中，學習如何在局限中，活出無限的愛
與尊嚴，讓愛的光輝照亮每一個心靈。

余秀玲
前任養和醫院副護士長

作者三十多年的摯友



序言三

養兒育女是作為父母的天職，誰都想兒女健康活潑、正常
成長；倘若事與願違，孩子的身體發展、各方面的能力都有異
常，甚至是有障礙或缺失時，可想而知，父母在養育過程中所
要付出的時間、精神體力、心血都是海量，難以計算的。不但
如此，更要受到旁人異樣甚至歧視的眼光或言語，箇中感受實
不足為外人道。

與張婉茵主任共事多年，也見證她小兒子（劭桓）的出生。
因這孩子天生與別不同，養育過程也要加倍勞心勞力，但卻從
沒有聽過張主任長嗟短嘆、怨天尤人或問上天為何賜她那「特
別的天使」等等，她總是帶著喜樂的心謹守家庭與工作崗位、
殷勤盡忠、積極面對每一天，確實活出正能量。

得悉張主任計劃出版此書，將廿多年來養育和照顧患有
「天使綜合症」兒子的體驗與心得跟同路人分享，這真是美事，
十分感恩。正如聖經所言：「我們在一切患難中，他就安慰我
們，叫我們能用神所賜的安慰去安慰那遭各樣患難的人。」
（《哥林多後書》第一章第四節）

書中記載了很多心路歷程和實踐案例，成功的背後都是由
無數次的失敗、淚水與嘗試所築成，最終的歡笑實在可貴。願
其他同路人透過她的經驗獲益、得實質上的幫助，減少走彎路。

縱然此路艱辛、漫長且不容易走，但請家長或照顧者不要
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忽略欣賞路旁栽植的花朵，它正默默地綻放，並為你送上無言
無盡的祝福。

梁錦嫦
前任香港培正小學（幼稚園）副校長
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序言四

筆者桓媽一直給我的印象，是一位認真、自律、關懷他人
且時間管理出色的人。

還記得她參加學校的「生命 ‧ 同行家長追夢計劃」時，
立志學習遊戲治療，希望能幫助劭桓及其他兒童。進修尚未開
始，她已先閱讀了六本有關遊戲治療的書籍，可見她一貫的認
真態度。

她自律地跑步、做瑜伽，只為好好照顧自己的身體，因為
她明白，唯有身心健康，才能更好地照料劭桓。即使家中沒有
家傭，需要親力親為照顧兒子，她仍樂意投入時間去幫助身邊
有需要的人。

桓媽出版此書，是希望藉著照顧劭桓的經驗，祝福與鼓勵
更多面對挑戰的家庭。書中的〈學習篇〉及「吃、拉、睡」篇章，
帶出一個積極的信息——面對困難，要保持樂觀、勇於探索。
正如她細心觀察劭桓對玩具的興趣，因而發現他能由零開始學
習到操作模型車，讓他的休閒生活變得更豐富；又如她不言放
棄地研究應對便秘的方法，最終找到合適的處理方式。

這些經驗，不僅供特殊需要兒童的家長參考，也為一般家
庭帶來啟發。

我特別欣賞桓媽的時間管理。她一方面要照顧劭桓與家
務，另一方面在教會服事，還不忘關愛自己，保持身心平衡。
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她的生活節奏雖滿，卻井然有序。

的確，照顧特殊需要兒童的家長，首要是先學會照顧好自
己，才有力量去愛與陪伴孩子。

願各位讀者能從桓媽的文字中，獲得更多體會與力量。

梁海珊
香港紅十字會瑪嘉烈戴麟趾學校學校社工
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作者序言

創作這本書的動機始於 2002 年出生的兒子劭桓，一年後
基因檢驗證實患有罕見病「天使綜合症」。

這廿多年來，面對著他的身體嚴重弱能與智障的情況，人
生迎來翻天覆地的改變。不僅如此，每當親朋摯友關心了解時，
我總是千言萬語在心頭，但卻是語塞，不知該從何說起。當面
對無行為能力的兒子時，內心也感到軟弱無力。為人父母冀望
兒女成長的機會像是落空。

「能力」自古以來是人生存的核心和意義。我們在這普世
價值的氛圍下，人的能力與表現就是成就與盼望。

正如電影中擁有超凡能力的英雄、學校裡表現卓越的學
生、職場上的優才領導等，難怪出類拔萃總令人趨之若鶩。這
時代的虎媽要孩子贏在起跑線是可以理解的。

人的能力是上天賜予的。當然，我在許多學習研究文獻中
知道，後天的培育與誘發可讓其內在潛能錦上添花，已是不爭
的事實。

最近，有幸加入「香港天使綜合症基金會」，與同一處境
的家庭聚首，才發現雖然症狀名稱相同，但孩子的能力卻不盡
相同。可見孩子雖然出生受基因決定，但他們仍受後天環境和
生活習慣影響。

罕見病的命名是基於科學數據的事實，而各類徵狀只是綜
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合的普遍現象，孩子的能力與表現仍各有不同。

但對於出生時已有殘缺的孩子而言，其能力與表現正是主流
社會難被看上的一群，實相是差異大，融合更困難。

照顧者每日除了處理生活瑣碎事務外，就是面對著如何與孩
子在差異中尋求融合，活出彼此合適的頻道。

十年前我選擇離開職場，親自體會成為照顧者，在沒有家傭
協助下照顧患有天使綜合症的兒子。

期望透過文字與個人美藝的表達，將內心不可言喻的心路歷
程寫出，帶領讀者感受照顧者的生涯。

我很喜歡美藝創作，不只是畫畫，也很喜歡設計一些立體作
品，它們是結合藝術與技術的元素。

透過作品創作將抽象想法變成可體驗的實物，除了是一門學
問，也是一種傳遞訊息的方式，因在創作過程中需要十分專注與
靈感啟發。這有如用心經營人生一樣，要主動覺察、設定目標，
思考自己的需要而化成行動，目的是創造有意義又符合自己期望
的生活，使生活成為美好又稱心的作品。

以「第一身」照顧者的經歷，分享在體驗照顧一個多重障礙
孩子的成長困難時的點滴。縱使照顧者生活多艱苦非預期，仍要
保持正面樂觀的態度追求自己的夢想與快樂。
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期望讀者從我的照顧生涯點滴、不斷調節和實踐策略的過
程中，理解照顧者與被照顧者的實相。

照顧生涯是相輔相成、互為影響的。如前提及，縱然障礙
重重的孩子，也能展現潛藏的能力。當他們的能力得以盡情發
揮時，正能量也會隨之而來。

澳洲裔美國人 Nicholas James Vujicic，患有四肢缺失症，
積極生活的他，現有自己的家庭和兒女。

他感恩自己在堅定信仰的幫助下，將這些苦難轉化為力量
的源頭。雖然沒有四肢，但能夠用腳趾在電腦上打字，盡情發
揮自己的能力，將困難轉化為正能量。

同樣地，當我在照顧過程中看見兒子的能力得以發揮時，
體會有正能量就有快樂，這是密不可分的。

我會將兒子的故事按順序地分享，核心內容圍繞著由發現
至確診天使綜合症。

細談如何在其多重障礙限制下提升其學習動機、處理持續
不斷的行為問題、日常觀察並運用策略維持其健康系統等。

每個人承受面對困難的能力是各有不同，亦沒有標準答案。

內文中描述的照顧生涯是以親人照顧的角度來說，因此不
同角色的照顧者，體會的輕重也有別。
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我不能說照顧的任務是輕省的，免得你會感覺我在隱惡
揚善；也不能說得太悲慘，免得與你一同掉進黑洞的漩渦中。
因為當我們照顧別人的同時也在照顧自己，個人的喜惡常會
牽動情緒，因此維持身心平衡與健康是面對逆境的鑰匙。

當人遇上逆境最需要的是甚麼呢？是一個出口（Exit），
可以說是一個逃生的出口，一條令你逃離現場的出路，你
要知道自己的逃生路線與方向。既然人生不如意的事十常
八九，我們就要常作準備，保守自己的心並帶著逆境一起去
找出口。

所以，你要做的事就是主動探索、發掘這個令你得力的
出口。每個人前往出口的路徑、方法與方向均各有不同。

回想在寫作期間的心路歷程是充滿挑戰，尤其在書寫實
戰經歷的部分曾湧現過放棄的念頭，因為感到自身處境的困
難仍在持續，這又有何值得與人分享呢？內心複雜與矛盾交
織難以言喻，「困難」總是有著不光彩的標籤。

但當細想回顧自己人生的故事時，沒想到有如一次倒空
自己的機會，倒空是為了騰出更多的空間增加承載的能力。
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在此，我和志健、兒子劭桓和女兒劭彤，

衷心感謝每位讀者的閱讀。
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