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 聽到電話中孩子氣若游絲的童稚聲音，爸爸的心 

如刀割。幾經掙扎，他終於決定再也不要錯過孩子成 

長的每一刻…… 

 

李適煜(父)/李宜瑄(女/結節性硬化症病友) 

 

瑄瑄，是家中的第一個孩子。滿心歡喜迎接新生命的爸媽，在瑄瑄出

生六個月後，開始發現她的額頭以及其他身體部位有塊狀脫色斑。原本家

人只是有些疑惑，沒想到後來瑄瑄竟出現癲癇的症狀。焦急的爸媽帶她四

處求醫，才經由醫師確診為罕見的結節性硬化症。 

 

瑄瑄的爸爸在當時，正好剛被公司派往美國設立新的海外單位，事業

可說是如日中天。當他意氣風發地指揮各項細節時，卻接到媽媽遠從台灣

打來的電話通知：「瑄瑄發病了」！因為疾病而嘔吐甚至一度昏迷的瑄瑄，

醒來之後便虛弱地聲聲喚著：「爸爸！爸爸呢？」聽到寶貝女兒氣若游絲

的呼喚，自責的爸爸開始思索，終日忙於工作的自己，似乎在孩子的成長

過程中錯過了些什麼？ 

 

在許多個不成眠的夜晚後，爸爸決定辭去待遇優渥的工作，回家開立

個人工作室。雖然經濟上不如之前寬裕，但至少他可以每天看著女兒的點

滴成長，當女兒的大玩偶。畢竟，女兒的成長一輩子只有一次，對他來說，

孩子每分每秒的成長，才是生命中真正的無價之寶。辭去工作的爸爸，和

女兒相處的時間變多，交流也更多了。看著女兒可愛的臉龐，即使家中經

濟不似從前寬裕，但是心靈卻更加富有。即使因為疾病跟青春期的關係，

兩人間難免有一些衝突跟摩擦，但是情感卻不曾因此而消退。 

 

現在的瑄瑄，在背誦朗讀方面都有出色的表現，尤其對音樂的敏銳度

更是優越。不但音感好、音準佳，對曾聽過的音樂也都能輕鬆哼唱。看到

女兒聰慧的笑容，爸爸笑著說：「我從不後悔回到家中，因為她是我最愛

的寶貝！」 

 


