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前言

在儿童康复的领域中工作着，作为服务者，与被服务者的距离是特别的近，频率又是那么的高，时间
又是那么的久。
我们的年轻治疗师们虽没有养育孩子的经验，但是职业使他们每天坐在训练垫子上轻柔怀抱着这么多
的宝宝，通过自己，尤其是通过自己的双手给予推拿、按摩和手法治疗，引导着孩子们进入和坚持康
复。
    对于康复医生、治疗师等专业人员而言，技术的钻研自然重要，但是如果没有对于自己工作的理解
力和热情，投身于这一新兴专业也会遇见许多的坎儿。
“比技术更为重要的是沟通”、“耐心和技术同样重要”是年轻的康复治疗师们的内心感想，我们在
思考，离我院德高望重的刘湘云老前辈的寄语“让我们满怀爱心的每句话语、每个行动、每种思考，
给孩子们带来温暖和希望，促使他们快速康复，茁壮成长为快乐、健康、有益于社会的人。
”之间的距离还有多远？
    行动不便、沟通不便的孩子们在我们的眼前不断成长着，正如每个家庭的孩子一样，他们也在日新
月异地成长。
每日从眼前经过的家长许许多多，直接或间接听到的短短的片段式家长故事也日积月累，亲眼感受着
康复孩子们的成长故事，有幸作为医生的我们，希望有机会可以将这种难能的体验机遇通过邀约一些
康复家庭撰写自身真实的感受，以一个个故事的形式为我们的大众所分享。
    有缘在工作中与身为家长的志愿者们结识和相知成为朋友，“如果更多的人可以倾听到来自家庭的
心声体验，将有利于孩子们的全面康复和进入社会”，源于这一共识，于是从各个遥远的地方慢慢地
汇集来了充满爱心的感人故事，整个汇集准备过程充满了沟通，我们得到的是所有联络者和供稿者家
庭的满满的信任和热情，多少已经淡忘的痛彻往事经回忆并用笔记录，让我们不得不万分珍视这份心
意和利他之爱。
    书中讲述的是什么样的一种生活呢？
什么是育儿过程的付出，什么是爱，什么是坚持，什么是回报，什么是面对不期而遇的困难去勇敢承
担，什么是热爱生活，追求成功的道路有哪些？
幸福家庭的标准是什么？
幸福生活的真谛又是什么？
    什么是慢性疾病，什么是障碍？
什么是相同，什么是不同，什么是物以类聚，什么是包容和谐？
是行动不便让孩子们从小就难以走出家门，但又是什么阻碍着很多父母亲们大脚带着小脚走出家门，
走进社区，走入社会去奋斗和奉献？
书中《一步一个脚印》中的诉说“虽然他(她)们身体上存在着或多或少的缺陷，行动上有着诸多不便
，但这一切都不是放弃的理由——无论是自身，还是家长，抑或是社会。
你我的心都在跳，我们与社会同呼吸，共前进”。
我们是否倾听到了？
    祈愿《倾听橙长》的阅读可以开卷有益，可以带给我们更多的热爱健康生活的态度，在育儿之路上
，耐心地开心地和我们的宝贝一起津津有味地感受，一起快乐成长。
幼吾幼及人之幼，倾听着这些心情故事，体验着不一样的人生，静心下来，或许您也会发现许多自己
曾经经历的心情在其内，感谢“橙妈”“橙爸”和“大橙子们”的诉说，让我们珍视和亲人相处的美
好时光，让我们储备好追求健康生活的信心，即使遇见困难，也要让生活充满着快乐和踏实的感觉！
    此书的编写过程充满了惊喜，一遍一遍读来，发现有那么多的地方可以去学习和感悟，这是在医生
的繁忙工作岗位上无法得到的，所以便将之视作对于我们静心后并努力劳作的一份犒赏，每篇文章的
最后，我们主要摘录了一些普通读者的读后感想，期待本书可以成为面向普通大众的一本特殊的育儿
科普读物、一本励志书籍，可以呼唤出理解、尊重、信任、包容、助人和公益。
    此书的出版过程受到了很多前辈的鼓励，很多领导、同事和朋友们的肯定，以及家人们的鼎力支持
，在此一并表示感谢！
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对于大家的反馈，我们特别珍视，对于疏漏之处，敬请大家指正和帮助！
我们的新浪微博“我们的甜橙树”期待您的关注。
    为了最大限度地保留家庭心声故事的所思所想，除非特别之处，我们没有给予过多的修改，最主要
的期冀是本书可以传递这些不凡家庭的育儿、情感和成长之路上的勇敢与坚强，其中涉及医学的内容
表述仅代表家庭的个人意见，并不代表医学上科学的定义，清读者注意和理解。
相关的医学名词的专业解释可以参见附录。
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内容概要

　　《倾听橙长》中讲述的是什么样的一种生活呢？
什么是育儿过程的付出，什么是爱，什么是坚持，什么是回报，什么是面对不期而遇的困难去勇敢承
担，什么是热爱生活，追求成功的道路有哪些？
幸福家庭的标准是什么？
幸福生活的真谛又是什么？

　　《倾听橙长》记述了来自不同地域的家庭故事，有内地的、台湾的和香港的。
残障儿童的诞生所带来的冲击，即或没有地域上的差异，但我们从见证中窥探到在不同地域、不同文
化中，冲击会带来不同反应，也看到在农村和城市有不同的应变方法。
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章节摘录

我和宝宝的故事    宝宝现在是这样的弱小，他没有能力掌握自己的命运，可他的命运在某种程度上掌
握在我的手中，我的态度决定着他将来的人生道路。
    自从我怀上宝贝那一刻起，全家人就对这个小生命的到来充满着欣喜和期待！
他是我们期盼已久的小天使，从此来照亮我们的人生！
    小宝贝的爸爸经常会轻轻抚摸着我渐渐隆起的肚子温柔地向宝贝诉说，希望他每一天都能感受到我
们对他深深的爱，幻想着他两三岁时的模样，在房间里奔进奔出，朗声地笑着喊着爸爸妈妈的情形。
那个时候，光是想到有这样的一天，我都会笑着落泪！
    整个孕程可以说是有惊无险。
我保过胎，做过羊水穿刺检查，期间伤风感冒也不断，但我却也十分享受这个过程，这个只有我能体
会到的和宝贝血脉相连、心意相通的过程！
小家伙的脾气可不小，在我肚子里时就会跟我“作对”了，每当我想俯下身享受一下美食，他就不乐
意了，在里头又踢又踹，非得我直起身子不可；我稍微着个凉，自己喷嚏还没来得及打上半个，他已
经在里头打起嗝来，动静还真不小，是在提抗议呢！
小家伙也很懒惰，直到37周了，还是横位，一点想自己出来的意思也没有，所以为了避免意外，我们
选择了提早两周实施剖宫产手术，希望宝贝能够平安顺利地降生。
可偏偏事与愿违，手术后，我在病房里一直等到深夜，也没等来护士将宝宝抱来放在身旁早已准备好
的小床里。
唯一的慰藉只有在宝宝刚被抱出手术室时，爸爸用手机抓拍的一张照片，照片里的小家伙是那么的漂
亮，却又是那么的无助和虚弱，脸色苍白，看着照片我才回想起来，宝宝出生时几乎都没有听见他的
啼哭声。
追问家人，都只肯告诉我说宝宝可能是感染了肺炎，需要观察，一时半会儿还不能抱出来。
我好羡慕身边每一位从准妈妈升格为伟大母亲的女性朋友，母性的光辉使她们每一位看起来都是那样
的光彩照人，只有我，落寞地躺在床上胡思乱想，婴儿们娇嫩的模样和稚嫩的哭声对我来说成了一种
折磨。
就这样，直到一星期后出院也没等来宝宝，只是很奇怪为什么家人总在病房门外窃窃私语，为什么护
士小姐只要走到我病房门口轻轻敲两下门，老公就像疯了似的跟着跑出去，为什么妈妈总是劝我说：
“你还年轻，不要紧的！
’’现在回想起来，我那时候可真是有点迟钝！
最主要的原因可能是根本都没有去朝不好的方面想，总觉得生孩子就是天经地义、顺理成章、瓜熟蒂
落的事情，哪有那么多“意想不到”！
    出院后的第三天，快吃晚饭的时候，医院突然打来电话，通知患儿家长马上到医院签字，宝宝需要
做一个胸腔插管的手术，我才知道了真相！
原来宝宝得的是新生儿呼吸窘迫综合征，心肺发育不完全，不能自主呼吸，只能依靠呼吸机维持生命
，但使用呼吸机引起了并发症，发生了气胸，必须插管引流，否则会有生命危险。
想着宝贝刚刚降临人世，未曾体会过一刻家人温情的呵护，却要与冰冷的医疗仪器和针头药物为伴，
他该有多么的无助和害怕，那一天，我哭了整整一夜，不知道怎样面对明天，好像我已经不会再有明
天；也才知道我先生比自己更痛苦，这么多日子以来，苦苦隐瞒，每天都在宝宝-的重症监护室外流着
泪为宝宝祈祷，擦干眼泪后，回到病房还要对着我强颜欢笑⋯⋯    我们的宝贝很坚强，经过一个月与
病魔的苦苦斗争，在他满月的那一天，我们终于能够接他回家了！
我至今还清楚地记得，当我姐姐将包裹在经过精心挑选的粉黄色抱毯里的小家伙抱到我眼前时，我激
动得都不知道要如何接过来。
他正甜甜地睡着，他是那么漂亮，叫人怎样也看不够，他是天使吧！
    欣喜与激动过后，接下来是无所适从。
当他还在医院的时候，我们日日夜夜盼着他能早日回家，可真的回来了，大半夜里我们差点又准备把
他再送回医院去，因为他一整天不吃也不喝，不哭不闹不声不响，你几乎都感觉不到他的存在！
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这孩子该怎么养呀？
我们神经质地每过一会儿就探身到他的小床里，伸手去探探他的鼻息，生恐有什么意外情况会发生。
全家人如坐针毡，无头苍蝇似地四处寻求帮助，打电话给医生咨询情况，上网查资料，翻阅书籍，
从5毫升开始喂起，5毫升，10毫升，15毫升，哪一天他若能多喝那么一口奶，那一天对于我们全家人
来说就像过节一样快乐。
别人家若有新生儿的话，都是半夜里被婴儿的啼哭声吵醒才起来喂奶的，我们却是要每晚临睡前调好
闹钟，否则他那微弱的几乎听不见的哼哼声根本不足以唤醒已经累得筋疲力尽的我们。
可是，我们都还不知道，这还刚刚只是个开始⋯⋯P3-5
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后记

“橙”长    说起将康复家庭孩子成长的心路历程记录下来并整理出书的想法，最早是由复旦大学附属
儿科医院康复科的杨红和史惟主任提出的。
这个想法由医生们提出，应该是极鲜有的。
是的，他们就是如此睿智且富有爱心，总是站在患者的角度考虑问题，总是向我征询着患者家庭到底
最需要什么。
    于是我开始在众多的妈妈爸爸们中间收集故事。
当那些稿件一篇篇地飞入我的邮箱时，我深深体会到“倾述”与“分享”的震撼。
那些记录孩子成长的点滴回忆，自家长的笔尖流出，看似轻描淡写，朴实无华，却每一笔都饱含着辛
酸和坚忍，又在每一个标点处展现出美丽而又欣慰的笑颜。
想想成长也就该如此，拍拍膝盖上的泥土，就算摔得再重，也要很好地走接下去的路，也要微笑着迎
接下一个挑战！
这些分享让我感受到原来我们“甜橙树”家庭的生活是如此的精彩。
    说起“甜橙树”以及和这些家长结缘是因为杨红医生曾说：“你一个人太忙了，应当找一些家长一
起参与。
”于是不到一年时间，复旦儿医的康复科就有了这样一支家长志愿者团队“我们的甜橙树”。
这个名字源自一本小说，主人公每每有了心事，都会向自家院子后的一棵不起眼的甜橙树述说。
而我们，作为“过来人”也希望成为那棵甜橙树，聆听家长们的倾述，分享脑损伤孩子成长的经历。
渐渐的，越来越多的爸爸妈妈们会成为甜橙树，而我们的孩子们就是那一个个结在树上沉甸甸的果实
——橙子。
我们希望将这些积极乐观夹杂着泪水与欢笑的故事分享给后来者——初知孩子有些不同的家庭，让他
们重拾生活的信心和明确前进的方向。
在倾述中缓解焦虑，在分享中习得经验，一切的目的都是为孩子们创造一个快乐的康复成长氛围，这
也是我们的宗旨。
    我们更希望将这本书传递给社会大众，透过这扇小小的窗，请您来了解这些与您有着不同生活方式
的群体，用科学化解人们对脑损伤的误区，消除隔膜和界限，在理解多样性中增进思想上的共识，在
尊重差异性中扩大社会的认同。
于是，在每篇文章的后面，我们又请了很多爱心人士、志愿者、治疗师和健康孩子的家长等一起参与
，给出自己的感悟。
    在文稿收齐的一年后，我和杨红、史惟两位主编希望邀请您一同来倾听这些“小橙子”成长的故事
。
这也就是为什么我们将书名叫做：《倾听橙长》。
让我们一起倾听“橙子”们是这样在长大的⋯⋯    最后，要感谢在本书的编撰过程中做过很大贡献的
人：谢谢妞妞妈——孙峥女士，您在文稿收集的后期为邀稿、联络、整理付出了相当大的心力；谢谢
韵妈——毛爱萍女士，您在书籍最后的整理定稿期间，料理了“甜橙树”绝大部分的活动，为我一扫
后顾之忧；感谢台湾早疗协会林美瑗女士、香港郑毓君博士和新疆乌鲁木齐朱庆主任；感谢儿科医院
李西华老师和康复科苏怡女士，你们在繁忙的工作学习之余，还不遗余力地为书籍邀稿并参与写作；
感谢所有为书籍撰稿的家长们，你们用自己的心血作为笔墨，却未曾要求过一丝回报；感谢所有撰写
读后感言的各界爱心人士，感谢与“甜橙树”结对的《上海托幼(育儿生活)》和“1057车游荟”，感
谢“浦江之声”电台，你们都在“甜橙树”往日的活动中一直给予莫大的关注和支持；还非常感谢梅
陇镇“儿童康复援助项目”，正是这样一个实事项目帮助梅陇镇辖区内的高危儿和早产儿家庭把握了
最初的早期干预时机，希望这样的项目能够早日普及到更大的范围，让更多的家庭受益。
最后感谢的是海星慈善基金，是你们让这本书的出版不再是梦想！
    另外，这本书中包括了脑瘫、发育迟缓、高危儿、孤独症、唐氏综合征、听力和视力障碍人士家庭
分享的故事，让我们可以从更多的方面去体会“不同”的存在，感谢你们无私的参与。
    让“甜橙树”陪您一起倾述、分享、创造快乐吧⋯⋯    欢迎关注新浪微博：@我们的甜橙树。
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媒体关注与评论

阅完后我激动得久久不能平静。
这些孩子在父母亲人们大爱涌动、关心备至的照料和鼓励下，执著地勇往直前，克服千千万万个困难
艰辛，不但生命得以延续，而且生活得快乐而有意义，真是人间伟大成就！
    ——著名儿科专家 刘湘云    我感慨自己曾经所经历的挫折与此书的小主人公相比，那都是浮云；我
也更深入地了解到相信医生、科学的早期干预治疗会给孩子灿烂的明天。
    ——《上海托幼(育儿生活)》 倪慧颖    脑瘫的孩子不需要同情、怜悯，只要平等的机会及鼓励的掌
声，希望社会各界能够以更实际的行动给予支持与鼓励，协助其自力更生。
    ——一位在上海的台湾父亲 郑威义    我不相信奇迹和眼泪，我只相信一分耕耘一分收获。
我们也想要真正地融入社会，也想向社会证明我们的能力。
所以，请多给我们一些机会！
    ——努力适应社会的脑瘫青年英姿    爱是恒久忍耐，又有恩慈，也赐予了我们勇气，让我们从中汲
取了力量。
    ——一位志愿者 高小红
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