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張著大大的眼睛，罹患萊希尼亨症候群的小穎在教室裡總會這樣好奇地看著同學，雖然因為疾病的因素他並沒有辦法有語言的溝通，加上因為無法正常代謝體內的尿素，導致神經受損而影響身體的張力，導致他出生後便沒有辦法行走。由於這些因素，他幼小的靈魂彷彿被身體禁錮了起來，因此他只能透過眼神與些微聲音讓人了解他的想法。

「因為他不能說話，加上肌肉的張力問題，所以他常常會有咬嘴唇的行為，有時張力一來常常會把自己咬受傷。」小穎媽媽這樣說道。回憶起剛上小學的時候，也許是因為不熟悉環境的因素，小穎常常有激烈的咬嘴唇行為，有一次在醫院裡，他用著極大的力量咬了下嘴唇將近10分鐘，她與醫院數名護士用盡了力量都無法扳開，眼看著心頭肉這樣的情形，她不禁回想起有一次去其他病友家裡看到了一對也是罹患萊希尼亨症候群的兄弟，其中的弟弟的下嘴唇就是被自己整個咬了下來，兄弟的媽媽只好忍痛把孩子的牙齒全部拔光。「你一定要快快放鬆下來啊，寶貝。」明明在身邊都是醫生護士的醫院，但是媽媽此刻卻感受到如此的無助感。

    雖然疾病時常無情的侵蝕著小穎的身心，但是他還是和一般這年紀的孩子一樣喜歡團體生活。他很喜歡去學校，喜歡看著同學一起跳舞，喜歡和同學一起聽故事。「也許是因為我是保母的原因吧，當初在懷著他的時候他就時常聽著其他孩子的歡笑。」媽媽這樣笑著說。和其他孩子追求學科成績不同，我覺得孩子能夠融入團體參與社會，才是最重要的。於是全家開始積極參與基金會各項活動，像是病友旅遊或是講座及病友聚會等都能見到他們的蹤影。
 
    「與其說是媽媽照顧他，不如說我們家因為小穎而更緊密了。」對於上天這個特別禮物，全家人用珍惜取代了埋怨「你看他張著大眼睛，是不是超級可愛的。其實扣除掉他身體的張力問題，畢竟那會傷到身體…..我真的很愛我們的小穎，那怕他不能走、不能說話，他永遠都是我們的心肝寶貝。」
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