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长不大的天使--陈雯芳 
文、摄影：宋芳绮 

 
先天性的病症能把她局限於三岁的身躯，却锁不住她热爱生命的灵魂。 

病魔苦痛折腾她的肉体，却打击不了她的心灵。 
她用十八年的病痛粹化成一枝彩笔写下热爱生命的彩虹。 

 

八年前的夏天，一个风和日丽、烈日当

空的中午，香港一间名叫「赞育医院」

里，诞生了一位白胖可爱的小女婴。 

雯 芳的降临带给初为父母的陈先生、

陈太太无限的喜悦。望著那白皙透红的

小脸蛋，灵巧的黑白大眼睛，那宏亮的

啼哭声，他们相信这孩子一定是个健

康、聪明的小女 孩。谁又会想到，病

魔已隐藏在这个小生命里？谁又会知

道，「先天性黏多醣症」这个可怕的医

学名词就像一把魔锁，将雯芳的生命，

永远拘禁在小小的躯体内?  

六个月大的雯芳，已经开始学说话，

「爸爸」、「妈妈」、「奶奶」等简单

字语自一个六个月大的小女孩口里进

出，是多么的令人雀跃。 

 

雯芳虽然不幸罹患怪病， 
却有爱她的父母、妹妹陪她走过苦

难。  

陈爸爸、陈妈妈将这个聪明可爱的女儿视为掌上明珠，牵著她的小手学走
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路，翻著图画书教给她丰富的世界。他们期望女儿长得好、长得壮，也期盼

女儿有美好的未来。 

雯芳两岁时的某一天，妈妈在帮她洗澡时，无意间摸到她的脊锥有一个地方

微微弯曲。起初，陈妈妈不以为意，後来发现，雯芳不论坐著或站著，都微

微驼背。有一次，她自己在客厅玩玩具，一个重心不稳，身子往玩具堆撞

去，额头撞破了一个大洞，当场血流如注。 

接 连几次不寻常的状况发生，陈妈妈决定带雯芳去医院彻底检查。他们去看

了骨科和遗传科，得到了一个令人震惊的答案，医生证实雯芳罹患了「先天

性黏多醣症」。 面对这突如其来的晴天霹雳，陈爸爸、陈妈妈一时无所适

从，因为医生告诉他们，即使现代医学如此进步，对於「黏多醣症」仍束手

无策。 

尽管当时医学界对「黏多醣症」仍一筹莫展，陈爸爸陈妈妈还是带著雯芳四

处求医，希望有奇迹出现，从来没有放弃过任何可以医治雯芳的机会。有一

回，朋友介绍一家医院，据说有药物能治好雯芳的病。尽管医院离家很远，

陈妈妈仍不辞辛苦、风雨无阻，每天带著雯芳去打针。 

为了治愈雯芳的病，再远的路也得走，再贵的医生也得看。陈爸爸赚来的薪

资，大概有一半以上是花在雯芳的医药费上。虽然日子过得清苦，只要能治

好女儿的病，一切辛苦都值得。 

经 过二年的诊疗，雯芳的病丝毫没有起色，小屁股被针筒扎得密密麻麻。每

天，一准备上医院，雯芳就会吓得大哭，她可怜的小屁股已经像蜂窝一样

了。看在爸妈眼 里，既心疼又无奈，几经考量後，爸妈决定放弃带雯芳到那

个医务所去打针。与其让孩子饱受打针的折磨，还不如给予她更多的爱与关

怀，以减轻她肉体的苦痛。 

身心饱受病痛折磨 
雯芳的肉体虽然遭受病魔的侵袭，可是她的心智却比一般正常的孩子成熟。

她喜欢看书，记忆力又强，对故事书总是百看不厌。三岁的雯芳，就吵著要

上幼稚园，她对新的环境充满好奇，对新的学习充满期待。  

对 一般人来说，孩童时光是无忧无虑、快快乐乐的。雯芳却常常因为哮喘、

发热，三天两头往医院跑。一天深夜里，雯芳又发热了，她很不舒服，想喊

妈妈，嘴巴却像 鱼一样，一张一合，发不出声音。正好妈妈来到她身边，见

她满脸通红、直冒冷汗，便知道雯芳又发病了，赶紧叫了计程车直奔医院。

医生检查发现雯芳的血液受到 细菌的感染，必须留院观察一星期。 

雯芳住院期间，因为家里有年幼的妹妹要照顾，妈妈无法整天待在医院陪

她。每次妈妈要离去时，雯芳就放声大哭，哭得妈妈心都痛了。独自留在医

院里，雯芳小小的心灵面对恐惧与孤单，不知如何说出，只有在爸爸下了

班，来到医院陪伴她，雯芳才破涕为笑，露出喜悦的神情。 
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雯芳五岁了，却因为受到黏多醣症的影响，成长发育停顿，使她看起来还是

三岁小孩的模样。同时，雯芳的外貌也开始有了改变：眼球突出，牙骨变

形，成了别人眼中的「怪物」、「外星人」。诧异、嘲笑、歧视的眼神，全

聚集到这个不幸的小女孩身上。  

「妈妈，她好丑。」别人的耻笑犹如一把利刃，一刀一刀戳在雯芳的心上。

每当妈妈带她上街，面对那一双双奇异的眼光，她总是低著头，或垂下眼

帘，试图避开那好奇又充满恶意的眼神。 

「为什么我会跟别人不同？」这个问号不时在雯芳的心底浮现。 

孩子生这样的怪病，对父母来说何尝不是一种折磨。雯芳必须面对外界歧视

的眼光，爸妈同样也要面对旁人的耻笑。曾经，有邻居劝陈妈妈放弃雯芳，

说她是一种负担。甚至有些邻居更过分，直接斥责雯芳：「细妹都高过你

了，你是个无用鬼。」 
 
这些难听的话，一次又一次打击雯芳，虽然爸妈总是安慰她：「不要跟那些

人计较，他们少见多怪，说这些话的是无知、可怜的人。」但是，雯芳内心

里仍有一丝丝的悲伤与难过。有时，她真希望自己早点死掉，或是变成「透

明人」 ，因为别人看不见她，就不会嘲笑她了。 

 
父母陪伴勇敢面对人生  
雯芳的爸妈很爱雯芳，给她最好的照顾，陪她健康的成长。他们像一个安全

的港湾，为雯芳遮风避雨，他们以对正常孩子的心态教育雯芳，陪伴她勇敢

地面对社会，不像有些父母，会将孩子隔离，逃避外界的接触。 

为了让她有更多的学习，妈妈帮她报名「小童群益会」，那是一个让十二岁

以下的儿童学习和发展身心的地方。课程有画画、手工艺、弹琴等。雯芳在

那里认识了电子琴，从此，电子琴成了她的好朋友。 

当 时「小童群益会」二楼有一个小型的玩具角，摆放著各式各样的玩具。雯

芳看见一个小女孩正在玩电子琴。那琴发出清脆、悦耳的声音，深深吸引了

她。等到那个女 孩离开後，雯芳就立即把琴放到身边，当她用手指按下一个

琴键，「叮」的一声令她兴奋又惊奇。接著，她搜寻脑海中曾经听过的曲子

凭著感觉轻易地将歌曲弹奏出 来。  
 
那年生日，爸爸买了一个电子琴送她作生日礼物。自从有了电子琴，她的生

命中多了一连串喜悦而美丽的音符。 

童年，对雯芳来说是充满欢乐的，她可以无忧无虑，像其他的小朋友一样上

正常学校。年岁渐渐长大，她的生命仿佛被恶魔下了咒语，始终禁锢在三岁

小童的躯体内。 

为 了雯芳升中学，爸妈可真煞费心思，因为雯芳不适合就读正常的中学，因
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此，爸妈四处探寻有无适合她就读的学校。透过「社会福利署」社工的介

绍，雯芳进入「甘 乃迪中心」就读，这是一个专门招收弱能学生的学校。这

里的孩子虽然身体有缺陷，智力却与常人无异。在这个学校里，不会有耻

笑、歧视的情形发生，同学们互相 鼓励，激发潜能，使学生更能发挥所长。

进入了「甘乃迪中心」，是雯芳生命的另一个转站。 

第一天上学，当雯芳走进学校，看到那么多和善、亲切的面容对著她微笑，

她的恐惧戚立即消失，内心升起一股暖暖的温情。尽管同学们在肉体上承受

著痛苦，但是大家脸庞洋溢著笑意，没有把自己的不幸写在脸上。在那里，

雯芳真正感受到从生命底层绽放的光华。 

在 学校，雯芳乐观积极、努力学习，但是她的视力却越来越恶化。学校的老

师为她准备了放大镜和台灯，协助她阅读和写字。炎热的夏天，对著高温的

台灯读书写字， 常常是一课读完已经汗流浃背。一手拿著放大镜，一手写

字，一篇作业写完，雯芳已经眼睛酸痛、颈椎发麻。但是，雯芳不觉得苦，

能够有机会学习，已经很幸运 了。 

「甘乃迪中心」给予弱能的学生正常的学习，除了课业之外，也会安排一些

体能活动。当雯芳看到其他同学虽然肉体受到限制，仍尽量让自己学习体验

不同的活动，雯芳很戚动。有一次，学校举办运动会，雯芳第一次参加运动

竞赛，在运动场上，她感受到一股强劲的生命力。 

每一位同学都卯足了劲，不论胜负，全力以赴。 

那一次的竞赛，雯芳虽然名落孙山，她却充分享受了运动场上欢乐的气氛。  
 
完成中学二年级，上天再次给雯芳一个极大的考验。  

由於雯芳耳内积水，影响听觉；而鼻子有鼻窦炎，造成呼吸困难，因此耳鼻

喉科医生建议，雯芳必须动矫形手术，在耳内放进一截小管，使积水排出。

另外，要将鼻骨切除，以帮助呼吸畅通。当雯芳知道了医生的建议，她毫不

犹豫地答应动手术，与死神第一次交手。 

躺在冰冷的手术室，尽管爸妈相伴，也难以宽抚她颤栗的心。其实不是害

怕，而是一股极深的无奈感，她感觉上天似乎跟她过不去，一再再地打击

她、折磨她。 

当 她从迷蒙的意识中醒来时，天色已黑，身体被各种仪器缠绕著。鼻里塞著

棉花，呼吸相当困难。当天，雯芳的心情像窗外的天气一般，挂著红色的暴

雨警告讯号，她 觉得自己无法呼吸，奄奄一息，随时都会死去。她的情绪坏

到了极点，连爸妈来探望都被她赶走。她不是不喜欢爸妈，而是不忍心他们

见到自己垂死的模样而难过。 

当她挣扎在生死边缘，旁徨无助时，突然看见邻床的一位小婴儿，一样在和

死神搏斗，小婴儿却是那么安静、勇敢，没有哭哭啼啼。那一刻，雯芳被感
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动了，她告诉自己，无论任何时刻，都要保持内心的平静，不再乱发脾气，

尤其是对於疼爱她的爸妈。 

化苦难为生命之爱 
升 上中三的雯芳，遇到文学创作历程中第一位启蒙老

师――黎老师。黎老师为她开启了文学创作之门。有一

天，黎老师带了一大堆书给雯芳，一本名为《生之歌》

的书 吸引了雯芳。《生之歌》的作者杏林子(刘侠)女士

虽然半身不遂，却不向恶劣的境遇低头。她努力创作，

以流畅、优美的笔触刻画出人生的真善美，将所有的苦

难 视为激励，创作出动人的作品。读过《生之歌》，雯芳被作者杏林子那种

热爱生命、百折不挠的精神深深感动。每当失意时，雯芳都会翻阅杏林子的

书，许多想不开 的事就会豁然开朗。 

受到《生之歌》、《行到水穷处》的触动，雯芳心中有了当「作家」的梦

想，她暗自许下一个心愿，有朝一日她也要写出一本感人的书，来激励许多

身心受苦的朋友，勇敢地迎向生命的阳光。 

生命之神，并没有因为雯芳的勇敢、坚强，而稍稍放松对她的打击。由於受

到黏多醣的影响，她的视力、听力渐渐衰退，而心、肺功能也日渐衰竭。雯

芳几次进出医院，见到医生严肃、忧虑的神情，知道自己的病情并不乐观。 

一天夜里，妈妈很慎重地告诉雯芳：「雯雯，你已经长大了，有思想，懂得

思考，所以我应该告诉你一些实情。医生告诉我，你的生命最多维持到三十

岁，不论你还有多少日子，你都要快快乐乐地活下去，知道吗？」妈妈说话

时，眼圈红了，泪水在眼眶里打转。 

面 对医生宣判的死刑，雯芳没有恐惧，这些年来的病苦折磨，她早已将生死

淡然视之，人生自古谁无死呢？只要活得有意义便足够了。雯芳告诉自己：

「我要活得更 好，不仅要为自己而生存，还要为更多爱我的人而努力。」她

乐观地说：「上天让我得到这样的病，其实是宠爱我！如果我没有得到这样

的病，就不会有这么多人疼 惜我了。」 

苦难处处逢贵人 
雯芳觉得，虽然上天给她这么多的磨难，却很慈悲地为她安排了许许多多的

贵人，在她不同的生命历程中鼓励她、帮助她。除了上述提到引领她进入文

学世界的黎老师，另一位黄老师也是引导她跨过生命的关卡，跃向另一个生

命高峰的重要人物。 

因 为黄老师的热心与鼓励，雯芳代表学校参加了由「中国助学基金」主办的

第一届杰出学生选举。经过层层审核与面试，雯芳获选为杰出学生。获选的

理由是「虽然先 天骨病为她带来学习与生活上的障碍，但她不轻言放弃，反

而积极地面对人生，好学不倦，服务社群，是值得旁人借镜的好榜样。」 



6 
 

雯芳获奖的消息上了报，对雯芳来说是一项很大的鼓励与殊荣，对雯芳的爸

妈来说，则是欣慰与骄傲。爸爸高兴地搂著雯芳：「你要继续努力，这是我

一生最大的安慰。」 

在获选「杰出学生」不久，黄老师文莱找雯芳，告诉她「中华旅行社」总经

理郑安国先生从报章上看到她的报导，希望她参选由台湾「周大观文教基金

会」所主办的第一届「全球华人热爱生命奖章」。不但为雯芳带来了参赛表

格，还送给她两本由周大观所写的诗集。 

雯芳读著周大观的诗集，生命再次受到鼓舞，大观只有十岁，他却能勇敢地

与病魔作战，百折不饶，写下这么多美丽、感人的诗篇。大观对生命的热

爱，撼动了雯芳的心灵。 

不久，令人雀跃的消息再度传来，雯芳再次获得「全球华人热爱生命奖

章」。 

抹 去生命的辛酸血泪，雯芳觉得这一生过得相当幸福、快乐。她常想，什么

是幸福人生？亿万富翁吗？还是拥有很高的名声？雯芳认为，幸福人生的首

要条件就是「知 足」，虽然自己从小就百病丛生，面对著人生的种种障碍，

但是自己有爸妈的疼爱，有妹妹的关心，有老师的鼓励，这一切均令她感到

庆幸和满足。痛苦过後，拥有 一份成功和满足戚，这才是真正的幸福。 

写出自己生命的彩虹 
目前，病魔再一次侵袭雯芳，她的脑杓接近颈部的部位，长了许多肿瘤，医

生建议尽快动手木，情形恐怕不太乐观。雯芳却希望看到自己第一本作品

「长不大的天 使」「写出生命的彩虹」问世后，再动手术，她希望自己的

书，能给两岸三地同样受「黏多醣症」之苦的病童一些鼓励：她愿将卖书所

得基金，照顾跟她一样受苦的 人。 

三十岁，是医生为雯芳预测的生命尽头；十九岁，将是她与死神的另一次搏

斗。 

三岁小女孩的外表，包藏著是十九岁少女的灵魂，雯芳有著细腻的感情，有

著少女情怀的腼腆。如果不是这样一场病，雯芳该是阳光下青春、亮丽的少

女，对未来编织著美丽的憧憬。 

命运之神如何安排雯芳的生死，谁也不能预料，但是，雯芳已完完全全掌握

了自己的生命方向。未来的路，也许布满荆棘，但是，雯芳有爱她的家人、

老师、朋友陪伴，再艰困的路她都会勇敢走过，她必能将命运掌握於自己手

中。 
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