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等啊等，怡甄終於在全家人的期盼下出生了。然而出生沒多久，透過

新生兒篩檢，家人便得知怡甄患有罕見的戊二酸血症。更讓爸媽心驚的

是，醫生說，這種病目前只能靠長期飲食控制，否則除了失去食慾、嗜睡

等影響外，大腦很快就會產生難以彌補的傷害。『怎麼會這樣？！看起來

很可愛，跟一般的小孩一樣啊？』心中充滿驚訝、擔心和疑惑的爸媽，沒

有其他選擇，從此開始依照醫師的囑咐，為怡甄進行長期的飲食控制。 

為了配合怡甄，全家人過著幾乎完全吃素的生活，但是為了顧及需要

上班的爸爸、正在生長期的姐姐，媽媽還得另外準備些魚、肉。當怡甄開

始吃副食品的時候，家中的長輩不免開始有些意見了：『你們怎麼幾乎都

吃素？這樣小孩營養不夠啦！』『妳怎麼不弄些肉泥讓她吃？』而此時，

備受誤解的媽媽只得一次次的向他們解釋怡甄之所以不能吃太多魚、肉的

原因。這樣一個乖巧可愛的孫女，竟然得了不能吃肉的怪病，長輩們活了

幾十年還真是第一次聽到。 

除了長輩的誤解外，媽媽在準備副食品的過程中，也曾跟爸爸起過爭

執。爸爸認為應該加強普通食物的攝取、再以特殊奶粉輔助加強營養，而

媽媽則擔心普通食物中的離胺酸、色胺酸不像奶粉那麼容易量化，而主張

以奶粉為主食。經過溝通，爸爸明白了媽媽的顧慮、擔心，便設計了專屬

的表格，加入各種食物的離胺酸、色胺酸比例，讓媽媽只要輸入代碼就可

以簡單計算食物中的成分。只是政府、坊間所出版的營養手冊往往因為年

代久遠，有些營養品已經停產、改名，或是列舉的食物和媽媽手邊能取得

的食材有出入，並非專業營養師的媽媽，在準備食物時，常為此增加不少

困擾。她常想，如果有本簡單易懂又符合現況的飲食手冊該有多好？ 

除了戊二酸血症之外，爸媽在怡甄滿周歲時又再次遇到了打擊──已

經會坐、會爬的怡甄，從沙發上跌了下來。這一跌就讓她在台中榮總足足

待了十天的加護病房，爸媽幾乎急壞了，出院之後，媽媽更發現她開始出

現生長遲緩的現象。經濟並不寬裕的怡甄家，收入支出只能勉強打平，想

要申請政府經濟補助時，卻被承辦人員質疑『媽媽還有工作能力，為什麼

不去工作？』。只是，怡甄的狀況需要比一般孩子更多的關心、照顧，媽

媽擔心若是其他照顧者對於戊二酸血症不夠了解、飲食控制不夠嚴格，會

造成她腦部更大的傷害；另一方面，因為要照顧怡甄而不能加班，甚至還

要隨著突發狀況而請假，也讓媽媽在求職時遇到重重阻礙。照護與經濟的

壓力，一次又一次打擊爸爸媽媽，想到未來怡甄就學後勢必增加的學費支

出，除了疲累之外，還有不知如何面對未來的茫然和無奈。 


