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姓名：黃澄寗
年齡：5歲

疾病名稱：粒線體缺陷
使用儀器：呼吸器、血氧偵測儀、氧氣製造機、抽痰機

「因肌肉無力而常導致呼吸中止，
而「電」成為她保命的關鍵」
小小的澄寗於出生3個月後一直出現癲癇的症狀，原以為只有嚴重的癲癇問題，然而持續就醫治療，情況卻不見好轉，直到澄甯5個月時，才在台大醫院神經內科確診為粒線體缺陷，讓原本滿心欣喜迎接家中第一個小寶貝的喜悅，轉而成為一波重大的打擊。
「粒線體缺陷」對於澄寗爸媽而言是多麼陌生，透過醫師的說明及蒐集相關資料，得知粒線體乃是身體內細胞產生能量的地方，也可將其比喻為「細胞的發電機」，當它生病了就無法釋出足夠的能量，在對於能量需求量大的器官便會產生病變，因為粒線體DNA的分佈乃是屬於隨機的，而一個細胞裡含有上千個粒線體，每個粒線體又有2-10個粒線體DNA，但即使罹患粒線體缺陷之病友，每個人所表現出的來的症狀相異性極大。
    澄寗因受到疾病的影響，開始出現肌肉無力、並造成腎小管酸化等症狀，身體功能逐漸低落，甚至有嚴重的呼吸睡眠中止問題，每天睡覺一定要使用呼吸器，以避免因為肌肉無力而導致呼吸終止，而危害她的小小生命，因此澄寗在1歲半時，開始使用醫療器材輔助呼吸照護，如呼吸器、氧氣製造機、抽痰機及血氧監測儀等維生器材，當時病況較差的澄寗必須全天24小時依賴維生器材，但爸媽卻從未放棄，仍舊全心全意地照顧這唯一小寶貝。目前澄寗五歲，雖然疾病慢慢穩定，而開始練習脫離部份醫療器材，然粒線體疾病發展無法完全預期，且澄寗仍需依賴呼吸器，家中必須隨時準備著維生器材運作，以避免何突發狀況，而媽媽也改以彈性較高的在家兼職工作，在家中專心照顧澄寗。

    在澄寗生命中，這些維生器材已成為生活中的一部分，這些儀器好伙伴是維護澄寗生命安全的重要小助手。然而，依賴電力供應的醫療器材，最害怕遇到停電問題，澄甯的爸媽，每每遇到颱風季節，總是會提心吊膽害怕突如其來無預期停電，這時全家大小都會帶著澄寗及醫療器材至大樓電梯旁守候，以隨時可接應電梯的斷電供應系統，避免機器停止運作。
爸媽很感恩這次有單位願意捐贈發電機給澄寗使用，讓家中不再因為颱風天而心驚膽顫，也不再因為台電公司的突然斷電而焦頭爛額，有了這個強力的奧援，讓家長可以更安心、放心，也期望透過這樣的拋磚引玉，可以讓更多的需求被看見。
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