                                   柯南的故事
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     今天很高興來到了敦化國小來跟各位小朋友分享我跟我的兒子-永強生命的故事，這個故事不是很久很久以前，而是最近最近的故事，雖然永強哥哥已經在兩年前離開我們到天上旅行去了，本來以為自己跟他的緣分已盡，沒想到在他離開後有許多類似的生命經驗分享，我才驚覺原來永強的生命其實已經在這裡獲得了延續，為什麼他被稱作「柯南」呢？因為永強哥哥的身高從兩歲以後就沒有長高過，但是他的臉卻是成熟的，所以小朋友 都叫他「柯南」。他這短短的十年活得精采又深刻，對任何事他都有他獨到的見解，所以我將他說過令我感動的話一一記錄下來，等一下你們看的影片中，只要是永強說，都是出自他的口中，我一字一句的記下來，還有他畫的圖、寫的詩都是他的心路歷程寫照，每一句話的背後都有其故事典故，等一下看完影片我再來跟大家分享這一個個的小故事。
生命是很自然的事情，生命的起落，就好像日出日落、潮起潮落，是天地自然運轉的一部分，好像春天的花，秋天的落葉，是宇宙物換星移的一種現象；好像月亮的陰晴圓缺，一直重複著一樣的變化。當永強離開後，我才了解生死只是自然的一種現象，話說從頭，當我獲知確定永強是黏多醣症時，我也和一般人一樣，放聲痛哭，哭了一個月，直到永強的爸爸點醒了我，「你是為你自己哭還是為孩子哭」，那一刻，我才醒了過來，我只顧自己傷心，我竟忘了真正生病的是永強啊！這一個月以來，他以為他自己做錯了什麼，變得又安靜又聽話，天知道，那時候他才一歲多啊！這時我才發現我不能再漫無目的的哭泣了，我的孩子還需要我的照顧，況且我的傷心也並不會讓他的病消失，從那一刻起我就決定我要把他當成正常的孩子對待，反正現在他又沒有任何不舒服，也不需要吃藥，因為無藥可吃，飲食也沒有任何限制，也不用做任何復建，他就是一個正常的人呀！除了每年一次的例行性檢查以外，我只要注意他的安全就好了，一路上我就是用這樣的關念來帶永強，一轉念，似乎一切都海闊天空了起來，很多事當你換個角度去看自然就會有一條出路，永強幼稚園時，我給他看了一部電影叫「一路上有你」，片中的小男主角有著幾乎和永強一模一樣的外貌，因為他和永強罹患了同樣的病，他每個禮拜都上教堂，他一直深信，上帝給他這樣的身體一定有特別的目的，在片子的最後他真的找到了，因他特別矮小的身驅他救了好多個小朋友的性命，也因此他犧牲他的性命，但他堅信這就是上帝派他到這人間的目的，我想這顆種子一定早在永強的心裡發了芽，他二年級的時候，上了一課是關於一個小男孩叫「肯尼」的故事，老師花了兩堂課跟全班同學討論肯尼如何過日常生，也請永強發表他如何面對別人異樣的眼光，他說：「我把每個人都當成是關心我的人就好了」，其實好像不如我們想像中困難，換一個角度、換一種想法，一切就變得輕鬆無比，過了幾天以後，永強告訴我說：「媽媽，我知道我出生的目的是什麼了，就是給別人勇氣。」剛聽到他說這些話，其實我是很難受的，我心疼他因為黏多醣症而體認到自己此生的目的是給人勇氣，但轉念一想，自己不是常常告訴自己要正面思考嗎？永強的說法不就是最正確的示範嗎？此時我反而以永強為榮起來了。永強寫了一首詩叫「我的身心」在這裡跟大家分享
                       我的身心     文: 黃永強  (外號--柯南)
我的身體沒辦法幫助別人  我的心卻可以幫助別人   我的身體不夠高   我的心卻比誰都高  我的身體很脆弱   我的心卻很堅強   我的身體是硬的  我的心卻是柔軟的   我的身體沒有翅膀
我的心卻可以到處飛翔
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有時當我們生命中遇到了任何的困難ヽ挫折ヽ低潮ヽ難關,用一些幽默的方法常常可以迎刃而解,人生沒有過布去的難關,有時也許因為這些困難反而激發了擬的潛力和創造力呢！永強當然不是一直都這麼勇敢,他也有被擊敗的時候,記得有一次他回到家就忍不住就嚎啕大哭了起來,我等他發洩完我才問他發生了什麼事, 他才娓娓道來，他說：「為什麼我每次舉手發言老師都不叫我？」我心想如果我是老師，我可能也會忽略掉他，因為他個子特別小，又坐第一排，而且手又只能舉到肩膀，老師很自然就看不到他，我就跟他說那我們一起來想個方法讓老師注意到你，首先我就想到用伸縮天線，當我告訴書局的店員，我為什麼要買伸縮天現時,他還建議我買個鍛帶花會比較明顯,永強一帶去學校時果然老師ㄧ開始注意到他,但是鍛帶花很快就變形了, 而且又不方便收在鉛筆盒裡，所以永強的弟弟又幫他用一張紙做了個三角旗子寫老師叫我,但是紙很快又壞掉了, 永強爸爸的朋友聽到了這件事，他就用他出產的led燈再接上伸縮筆，無比閃亮，這已經是第三代的產品了, 後來他精益求精，追求卓越，又開發了第四代，甚至量產化了，大家覺得是福是禍呢?
像我因為永強的病,因為不了解這個病, 但國內對於黏多醣症的文獻報告並不多甚至沒有，我本身是護理人員，我翻遍我的教科書，遍尋不著任何支自片語的描述因為這是罕見疾病，你們知道真正的恐懼是來自於不了解，不知道以後會發生什麼狀況? 後來我在我們黏多醣協會理事長家看到了她從英國帶回來的衛教手冊，我簡直如獲至寶，這正是我朝思暮想知道的病情發展，我想其他家長也會想知道，我便自告奮勇幫忙翻譯，我以前從不知我可以，但因為我的兒子，我有了動力,我也覺得我有這個使命去完成他，於是我在短短的幾天就完成了這件工作，老實說我以前讀書時從沒這麼用功過，這時我才發現人的潛力實在是無窮盡，我也因為永強每天都得在學校待命，所以我就利用閒暇之餘當圖書館、說故事、輔導愛心媽媽，因為說了幾年故事，今天我才有勇氣站在這裡跟大家說話，你們也許不相信,我只要一站上台便會臉紅ヽ心跳加速ヽ腦中一片空白ヽ說不出一句話來,連我都覺得不可思議呢!本來我是可以不會用電腦的,但是學校的老師義務教我們這些愛心媽媽電腦,在加上又用這些電腦寫些文章,雖然沒有很行但起碼夠用,我實際上收耯比付出多。
永強是一個知恩ヽ感恩ヽ報恩的孩子,他常常心懷感謝,尤其是他離前這一年,因為他日漸衰弱,沒辦法出們,沒辦法上學,他總是感謝,他說：「媽媽還好妳以前是護士所以妳懂得怎麼照顧我」，當他無法坐著只能趴著時，有朋友送來一部雙胞胎的娃娃車,讓他一償出門的願望, 他既開心又感謝的說：「還好媽媽你以前當愛心媽媽，現在才有這麼多人來幫忙我」，當我看他身體日漸凋零,我告訴他我真捨不得他這麼受苦,他說:[怎麼會呢?我現在這邁向幸福得第一部呢!]因為他說越來越多人關心他
;它還說:[每一個人都是他生命中的貴人,因為每個人都對他特別好],

[凡事往好處想就沒有布快樂的事了]多多想我們擁有什麼?別老是我想我少了什麼?跟永強或其他罕見的病友相比,你們擁有太多他們得不到的東西,不是嗎?

學會了知恩、感恩，還要懂得報恩，有時能夠付出真是一件幸福的事，有句話說：「施比受更有福」，但如果你沒有真正去體認過付出的快樂，我想這就只話說：「施比受更有福」，但如果你沒有真正去體認過付出的快樂，我想這就只是一句話霸了，要體認這種快樂最快最直接的方法，莫過於當志工了，我想我今天在松山高中播下這顆種子，有朝一日如果你們想當志工，罕見基金會可以是你們的首選。
最後我想告訴大家,大家要尊重生命,不論是任何生命,也許是身心障礙的朋友,也許是不同膚色的朋友,也許是不同種族的朋友, 甚至是未婚懷孕而墮甚至胎，這也是一種扼殺生命，如果能夠避免最好不要有這樣的事再發生，我們能夠每天好好的活著就是一種奇蹟，人的生命何奇脆弱，有時一個車禍、意外、天災、溺水，生命就結束了，所以我們更要珍惜我們現在擁有的一切。
生命的長度也許有限,但愛會讓生命無續的延長,現在我跟各位分享永強的生命故事,我想這就是生命的無限延續,也許這是他走這一遭的目的, 最後我用永強的座右銘來勉勵大家，如果你遇到了挫折時，也許會讓你們豁然開朗。但在我唸座右銘之前，我想給各位同學及老師一個功課，這個功課說難不難，說簡單也不太簡單,那就是回家擁抱你的家人,或是等一下你可以去擁抱你的老師和同學,為什麼會我會這樣的提出這樣的公課呢?因為永強在住院的最後的兩個月中,他的雙手早已沒有任何力氣,但他每天都會點名家人,老師或同學來看他,而且要抱抱,我想擁抱對他早已是奢求,那為什麼不在大家都安在的時候給彼此擁抱呢?所以大家別忘了這項功課唷!
這是永強寫的詩和他所畫的畫:
我雖不能左右天氣,
但可以改變心情;
我雖不能改變容貌,

但我可以展開笑容,

我雖不能控制他人,

但我可以掌控自己,

我雖不能預知明天,

但可以利用今日;
我雖雖不能樣樣勝利,

但可以事事盡力,

我雖不能決定生命的長度,

但可以控制它的寬度,

謝謝大家。
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