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一次次的扎針抽血檢驗，是父母一次又一次的痛，卻是孩子生存的必經道路。 

(主昇/1 歲 2 個月/楓糖尿症) 

 

嬌小的身軀，軟綿綿的身體，不像其他的新生兒一樣，有著結實的臂膀，主昇的手上彷彿還

隱約可見一個個針扎的痕跡。他是一個上帝特別安排的孩子，出生在神職人員的家庭，軟綿綿的

身體，是因為罹患了代謝異常的罕見疾病—楓糖尿症，無法攝取足夠蛋白質的後果。他的身上除

了有股楓糖漿的味道外，對於飲食的控制更需格外小心翼翼，蛋白質--這個對於其他孩子來說是

成長的必須營養，對他而言卻是致命的殺手。 

因為無法攝取過多的蛋白質，也間接影響肌肉的張力，在一般孩子十個月大即能走能坐的時

候，主昇還在努力的學習，用他小小的腳，邁開他人生的第一步。走沒兩步，跌倒了，還是要再

站起來，奮力的走下去。 

回想當初，35 歲的李媽媽懷有主昇時已算是高齡產婦，與先生一同在教會服事的他們，抱

持著依循上帝的安排，一切隨緣的想法，連羊膜穿刺檢查都沒有進行。主昇出生後，李爸爸、李

媽媽看著醫院提供的一堆自費項目檢驗單，看到罕見疾病篩檢這一項，就想說檢查看看好了，這

一個重大的決定，卻也影響了他後來的人生。剛出生的主昇，沒有任何異樣，出院返家後，卻發

生異常，喝的奶變少了，哭聲也不再有力，甚至還出現呼吸急促，吸不到氣，類似打鼾的聲音，

父母緊急將他送醫後，經由醫師細心的檢查發現，主昇尿布有股楓糖漿的味道，趕緊查閱篩檢結

果，確診罹患楓糖尿症。雖然比起其他小孩漫漫的求醫路，主昇只花了十五天就確診，但也注定

了他一生特殊的際遇。 

確診後的主昇，開始了藥物及飲食控制的生活，比起其他未作篩檢的孩子來說，他已經算是

幸運的。因為早期發現，主昇可以及早接受相關的治療與復健，減少疾病對於身體的損害。篤信

基督的爸爸說，知道主昇是罕病的小孩時，心疼多過於失落。他們相信主昇是上帝安排的天使，

特別來到他們的家庭，讓他們見證生命的力量。只是每個月都需返診抽血驗胺基酸值的主昇，小

小的身軀，常常找不到血管，看著醫護人員把長長的針，刺進主昇的身體，為了抽到血，針頭還

在裡面轉啊轉的，這次不行，還要再來一次，直到抽到血為止。一次次的針札，一次次的哭喊，

是爸媽一次又一次心頭的痛，多希望能代他受過，但是這卻是孩子生存的必經道路。除了每個月

抽血的磨難外，每天吃不完的藥品，也是一大折磨。除了楓糖尿症，主昇還罹患了輕型的地中海

型貧血，雖然不致影響生活，但是每天的服藥，已經是例行的功課。滿滿的藥袋裡，裝滿了各式

的藥品，有控制癲癇的，有排鐵的，有補充營養的，哪個飯前吃或飯後吃，隔多久的時間吃，李

媽媽都細心掌握，錙銖必較，不敢有所閃失，深怕一不小心，遺憾就會發生。 

此外，在醫師的建議下，父母除了在飲食上以特殊奶粉配搭地瓜、南瓜等蔬果補充營養外，

每周也從金山來到台北為主昇進行早期療育的課程，看著他學走、學發音。在家裡也頻頻與他互

動，播放古典音樂，為他按摩，希望能給他多一點的刺激。曾經，主昇一度因感冒緊急送醫打點

滴，也曾因病住到加護病房，無法二十四小時守候在旁的父母，只能隨時在病房外待命，一到開

放時間，趕緊向前去摸摸自己的寶貝孩子，多跟他說說話，跟他說故事，一刻都不願意離開。幸

好因為及早發現，加上父母的耐心照顧，主昇的情況已經日漸進步，教會裡的弟兄姊妹們，也看

到一個愛的奇蹟。李爸爸說，生命是從上帝而來，他也不斷的跟上帝禱告，請他保守主昇，也請

上帝給他用夠的恩典與力量，來照顧這樣一位天使般的孩子。有教友跟他說，因為上帝看得起你

們，所以將這重擔托付與你。醫師也跟他說，你們要成為罕病家庭的典範。因著這股愛的力量，

李爸爸相信，他跟主昇將會幸福勇敢的走下去。 


