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擁抱我的小寶貝
姓名：林盈璋
年齡：19歲
疾病名稱：腎上腺腦白質失養症 （ALD）

「我永遠把他當作我的小寶貝細心呵護，心甘情願地照顧他。」
小璋原本是個活潑好動的小孩，在班上非常活躍，上課時總是坐不住，讓老師三天兩頭就在聯絡簿上向媽媽反應他太過好動。小學三年級時，小璋先是走路開始變得不穩，很容易跌跌撞撞，半年後小璋發病，他除了走路很容易跌倒，動作協調度與靈活度下降，理解力、記憶力、專注力開始衰退，此外，小璋的聽力、視力也變差，口齒漸漸變得不清晰…….
小璋的狀況讓媽媽心急如焚，立刻將他送到醫院做檢查，結果醫生診斷出小璋是腎上腺腦白質失養症（ALD）的患者。原本活潑好動的小孩，竟然罹患了不治之症，如此晴天霹靂的消息，讓媽媽覺得天旋地轉，晚上小璋常常因為抽筋痛到睡不著，都要媽媽抱著才能入睡。四年級時，小璋的身體與感知能力大多喪失，各項能力漸進的退化，他不能行動、溝通，也完全喪失了自理能力。看著可愛的孩子飽受疾病的折磨，小璋媽媽覺得相當心疼，而小璋雖然有點好動，卻是個貼心的孩子，知道媽媽賺錢很辛苦，看到喜歡的玩具也不會像其他小朋友一樣吵鬧，還會和媽媽說買便宜的就好了。而現在的小璋只能躺在床上無法動彈，眼睛幾乎看不到，只有在家人和他說話時才會微微露出開心的表情。

小璋媽媽將母親的角色發揮得淋漓盡致，除了要工作、照顧孩子、還要做家事，不僅是職業婦女、是主要照顧者、也是家庭主婦，一人身兼三職，十分地辛苦。每一天要幫小璋灌食5-6次，拍背、洗澡、上廁所也都是媽媽一手包辦，縱使小璋日漸長大，只要需要外出或移動，媽媽還是得親自抱著小璋，幫他進行盥洗或抱上車子。小璋一家人的生活開銷僅靠著媽媽從事家庭美髮的微薄收入，油電雙漲後難免影響生意，上門的客人少了許多，但是小璋的居家服務員費用、營養品以及鼻管、胃管等醫療耗材都需花錢，幸好這部份是由公益信託王詹樣社會福利基金專案來補助，但小璋媽媽總是能省則省，就算小璋很容易流汗，也不敢開冷氣，只能靠媽媽不厭其煩地一次又一次幫他擦汗，對於電費即將調漲，媽媽根本不敢想像未來的生活將會面臨如何的壓力。對於媽媽無微不至的呵護，無法說話的小璋，也只能透過些微的表情，對媽媽傳遞感恩之情。
小璋媽媽表示，日子雖苦但她不嫌苦，對於孩子的病，她已從剛開始不能接受，到現在慢慢想開，一路上很感謝基金會與公益信託王詹樣社會福利基金給予的協助。照顧小璋是她現在的生活重心，她表示：「我會永遠把小璋當作我的小寶貝細心呵護，心甘情願地照顧他。」……
