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因
為要向大家介紹忘憂草兒童癌症家長聯誼會，所以有機

會閱讀一本關於兒童癌症的書籍「天使遺留的筆記」，

內容是紀錄5歲小女孩罹患腦瘤，從發病到治療中期、後期，

最後成為天使的歷程，總共256天。閱罷，感受至深，也不禁

想起那群正在病房與癌症搏鬥的小戰士們。

當家中有孩子被診斷罹患癌症，孩子會出現焦慮、不

安、難過、害怕、擔心等情緒，而對於所有的家長而言，

診斷確定之後，最常見的反應是「為什麼我的孩子會得癌

症？」以及「為什麼是我的孩子？」情緒中充滿不能接受的

無奈與疑惑，許多問題繼而一一浮現，包括癌症的治療與照

顧問題，需長期治療而家庭缺乏照顧人力的問題，家長面對

孩子罹癌而爆發的社會心理問題，以及父母因照顧病童辭去

工作所產生的經濟問題等，不一而足。▋每個孩子都是一個美麗的希望

▋病童津津有味的聽阿姨說故事
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在「兒童癌症照護體系中的社會工作」一文

中，作者曠慧君指出，兒童罹患癌症對個人與家

庭都有深遠影響，隨著疾病的歷程也會出現：醫

療瞭解、適應、家庭、經濟、追蹤輔導或瀕死及

悲傷輔導等諸多考驗。

所有兒癌家庭幾乎都會面臨相同的境遇，

為了讓他們一起面對、一起解決，並且交流照顧

與治療的訊息、分享內心的感受、相互支持與鼓

勵，本院兒童血液腫瘤科於民國88年成立了兒童

癌症家長的支持團體「忘憂草兒童癌症家長聯誼會」，定期舉辦與疾病、治療、照顧、衛教、

營養、社會心理適應與調適有關的講座與活動。相關活動包括：

1.每月一次的慶生會

2.每月兩次的藝術創作營

3.每月兩次的說故事

4.每季一次的忘憂草兒童癌症家長座談會

5.每年一次的暑期踏青

慶生會　與病童同樂

每月定期舉辦一次，除了替當月壽星慶生，也和中國醫藥大學慈幼社合作，慈幼社同學會

設計各種不同的活動與病童同樂，內容豐富多元，包括教育短劇、趣味猜謎、互動遊戲等，讓

住院治療的病童們可以放鬆並緩和心情。

▋每月必辦的藝術創作營
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藝術創作營　家長和孩子共同創作

每月定期舉辦兩次藝術創作營，有感

於長期住院的孩子與家長心情煩悶，為紓解

他們的壓力，邀請美術相關背景的老師或團

體到病房義務性的帶領孩子進行藝術創作活

動，引導他們發揮創意，動手製作，包括紙

黏土、手工香皂、香包等，每項作品都是孩

子與家長共同創作出來的，意義非凡。自97

年年底開始，位於台中縣的木匠兄妹休閒農

場工作人員，固定每兩個月就義務性的到病

房參與藝術創作營，帶領病童進行木工創

作，他們每次都帶來不同的驚喜，使得孩子

與家長開心不已。

說故事　開啟孩子對世界的想像

每月定期舉辦兩次說故事活動，固定邀

請小大繪本館的志工媽媽到病房說故事。志

工媽媽犧牲照顧家庭的時間，抽空說故事給

病童聽，方式多變，生動活潑，使病童能真

實感受繪本中的世界。曾經有位故事媽媽跟

我提過她想來兒癌病房說故事的初衷，令我

既感動又敬佩。她說：「看到這些孩子，真

的好心疼，因為他們長期住院，無法與外面

的世界接觸，所以我希望藉著繪本故事開啟

他們對真實世界的想像，以便日後能夠更順

利的回到原先生活。」

暑期踏青　親子調劑身心

每年暑假固定舉辦一次踏青活動，與家

長們帶著病童一起到野外走走，調劑一下心

情，紓解長期累積的煩悶與壓力。為顧及安

全，特地安排醫療團隊與救護車隨行，讓家

長更放心。

家長座談會　分享、交流、鼓舞鬥志

每季固定舉辦一次家長座談會，主要是

針對新發病、治療中、停藥後追蹤的病童，

安排不同主題的講座，讓家屬能獲得新知，

並且分享照顧經驗，以達到相互支持與鼓勵

的目的。今年7月間舉辦的座談會，除了醫

療講座外，另邀請已經痊癒的兒癌病童與家

長回到醫院，他們成功戰勝病魔，帶給還在

治療中的孩子及家長無比的希望與勇氣。更

難得的是，我們還邀請一對同樣罹患癌症的

雙胞胎姐妹表演舞蹈，媽媽特地為這對年僅

12歲的女兒編舞與製作舞衣，她們的舞蹈讓

台下的人都感受到生命的韌性，興起有為者

亦若是的豪情。

從事社會工作邁入第三年，接觸兒童癌

症也將近一年半了，眼看小小年紀的孩子飽

受癌症的折磨，既不忍又不捨，面對家長們

的眼淚，心中更是波濤洶湧。正因如此，我

更要讓他們知道，他們絕對不是一個人，在

這裡有完整的醫療團隊，陪伴著他們走過繁

複且艱辛的治療。我堅信，上天或許剝奪了

他們一些什麼，但在剝奪的背後，絕對會賜

給他們更珍貴的禮物。

加油！勇敢的小戰士！

加油！偉大的家長！

加油！背負著病童和家長全心託付的醫

療團隊！

▋忘憂草兒童癌症家長座談會—雙胞胎姊妹才藝表演
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