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紀寶星弟兄（Gordon）和簡杏妍姊妹（Maggie）二

人信主多年，因在福音機構工作認識而結合，育有

一子一女，理應是個「好」家庭，但他們卻有另一

番體會。

 

「大兒子天朗出世數月，我們發現他肌肉無力。從

他七個月的時候開始發病，而且每況愈下，我們就

過着非一般的生活，直至去年他未及五歲離開我們

返回天家。過程中我們掙扎，深刻體會『順服』是一

生需要學習的功課。」

天朗患的懷疑是基因遺傳病，沒有病因，也沒有根

治方法。他全身肌肉乏力，經常抽搐，免疫力又比

常人低，照顧他甚是困難。Maggie含淚回憶：「病

發最初數月，我們四出奔走尋找幫助孩子的辦法，

卻無功而返。天朗因抵抗力弱，在醫院感染肺炎、

流感，一住數月，看見他小小身軀受盡折磨，心痛

不已，我們也筋疲力盡，流下不少眼淚。」

絕不容易的生活

Gordon補充：「每一次餵食都要用上一、兩小時，

生怕食物誤進氣管。他的雙腳不能走動，最快活就

是在地上翻滾。出門所要預備的東西繁多，袋中必

備體溫計、藥杯和計時器。天朗直到離世還未能好

好的坐着，也未能正常的如廁，可以想像我們生活

有多忙碌。」

除此之外，他們還要面對其他衝擊。「醫療人員在處

理天朗的情況時，有很多失當的地方，我們把情況

上告醫務委員會，希望彰顯公義，希望做錯的人知

道，健康生命的寶貴，也希望他們不要輕看病患家

人對他們的信任，更不可推卸責任。」

「我們也要應付親人，例如我媽媽（嫲嫲）的情緒。

老人家原懷着期望和歡樂迎接第一個孫兒出生，但

其後的失望和壓力可想而知。另外，當天朗兩歲多

開始上特殊學校時，我們也試過多次在上班期間接

到電話，告知孩子抽筋，要立刻放下手上的工作前

往接他。」

天朗病發初期，Maggie 完全不想見朋友，因為心

中的巨大壓力，不是一般人能理解及明白的。她說：

「亦對神有很大的疑惑：為何其他家庭能正常地養

育孩子，而我們自問是愛主為主努力事奉的，卻有

如此遭遇？」

順服：教養孩子的最重要一課

不平常的生活中，體會不平常的愛

然而在磨練中，他們慢慢開始欣賞生命，享受這小

生命為他們帶來的歡樂。例如他們不能出尖沙咀上

教會，唯有到家附近的教會敬拜，神每每用詩歌和

經文為他們夫婦打氣。又例如天朗會經常以最純真

的笑容回報爸媽，把他們一切的疲倦全都抵消。「後

來我們終於不懼困難返來生命堂，弟兄姊妹非常支

持和配合，我們體會互相守望的美好。」

當Maggie再懷有妹妹芯悅時，非常驚惶失措。「因

為醫生說她有25%機會患上同樣的疾病，所以我很

憂慮。但Gordon提醒我，生命在神手中，祂掌管，

祂知道一切，恩典夠用。後來芯悅出生，我們確信

她是上帝給我們額外的恩典和禮物。」

直至去年天朗釋去地上勞苦返回天家，雖有不捨，

他們也平安接受，期待將來重逢的一天。

隨年歲漸增，芯悅更多提及她對哥哥之想念。生日

時，芯悅會問：「不知道哥哥是否跟我一樣，喜愛吃

彩虹蛋糕？」玩樂時，芯悅又會問：「我好鍾意陪哥

哥玩，好掛念他，不知道他在天堂是否跟我一樣，

彼此想念？」而問得最多的是：「我們老了，會否與

天朗一起在天堂開開心心地生活？」面對芯悅率真

的提問，Maggie和Gordon也細心回應：「爸爸媽媽

跟你一樣，也很想念哥哥，我們一起努力完成天父

給我們地上的使命，就可以到天堂永遠跟哥哥在一

起。」

二人成為一體的真義

Maggie和Gordon共渡患難，更加體會二人成為一

體、在主裡同負一軛的可貴，亦感謝神給他們機會

經歷真信心的考驗。Maggie說：「在順境時，根本不

明白什麼叫『順服』，唯有在逆境時，你才明白要順

服有多難。對養育孩子，我現在真正明白『賞賜的是

耶和華，收取的是耶和華，耶和華是應當稱頌的』

何解。」

Gordon則說：「我們由對神提出疑問、對人提出控

訴，慢慢轉化至由衷地向神發出讚美，及順服祂的

旨意，雖然過程不容易，卻是真實的，而且我們是

一家人去經歷、去面對的。」

二人以往對天朗一直只希望他身體健康和快樂，現

在他們希望對女兒芯悅也能維持一樣的初心，期望

她在基督裡成長，以基督的價值觀做人，建立良好

品格和抗逆力，最重要的是做個順服主的女兒。


