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只要能出遊，就忘記身體的病痛…凱文 

「好幾天前，凱文就拿著他的行李跟我說，媽媽，這是

我要帶去的東西喔!」被凱文暱稱媽媽的高老師笑笑的說。凱

文從七個月大開始，就因家庭因素被送到禪光育幼院照顧，

高老師從三歲陪同凱文長大一路之今，兩人的感情如同母子一般，只要凱文一個

表情，高老師就知道他是不舒服了，很高興，還是有什麼心事。這一次的香港之

行，高老師本來還有點猶豫要不要去，但是凱文很認真的對他說：「媽媽，社工

老師說這個報名表要趕快寫一寫傳過去喔!」看著他充滿期待的神情，說什麼也

要帶著他出國去看看。 

    出生沒多久的凱文，經歷台北、花蓮數家醫院的觀察治療，最後才確診為泡

泡龍。小小的身軀長滿水泡，大家看了都心疼不已，而照顧更是艱鉅的任務。高

老師回想一路走來的情景，小時候的凱文，有時候一天要洗好幾次澡，為了是把

因為水泡破裂流出的體液、血甚至膿清洗乾淨。而天氣一熱，水泡的數量便會增

多，需要拿針一個個將水泡刺破，讓水流出來，再擦藥換紗布包紮。而身體多處

因為反覆長水泡受傷的關係，汗腺被破壞無法排汗，天氣越熱，身體就越不舒服。   

即便如此，好動愛玩的凱文可是不放過任何一個玩耍的機會，而老師也儘量

滿足他的期待，常常帶他遠從花蓮參加基金會在台北、彰化甚至高雄的活動。暑

假期間，育幼院辦院童的環島旅遊，凱文也從不缺席。「他只要能出遊，就忘記

身體的病痛，走再遠都沒關係呢!常常都回家後，才跟我說媽媽好累喔!」高老師

忍不住開起凱文的玩笑。也因為積極參與各項活動，凱文逐漸習慣別人的目光，

認真的活出自己，跟同學、老師打成一片，甚至走在路上，還有人高興的跟他打

招呼，說泡泡龍你好呢! 

    現在的凱文，是一個懂事的小男生，為了去香港，他早早就計畫好要帶哪些

東西，還盤算著是要買米奇還是米妮送給老師，而大家聽到他要去香港，都忍不

住流露出羨慕的神情。此外，凱文還是其他病友的打氣筒，自從在活動中遇到跟

自己情況類似的病友進順，因為知道進順比較害羞內向，凱文常常會寫信給他鼓

勵他，甚至邀請進順到花蓮玩。此外，貼心的他知道院長正在籌募經費蓋院舍，

他就把從罕病基金會拿到的獎學金捐出來給院長，其他小朋友看到了，也紛紛把

自己的零用錢捐出來，幫助院長蓋房子，看在老師的眼中，既感動又欣慰。 

    隨著年紀漸長，凱文在老師的幫忙下也逐漸學會如何照顧自己。「我無法照

顧他一輩子，所以要訓練他自己。」高老師說。現在凱文只要能力可以，他會自

己拿針刺破水泡讓水流出來，在自己擦藥、包紮，日常生活自己學著處理。只是

因為手指反覆長水泡、破皮、沾黏，已經有變形的問題，雖然之前開過刀，但是

無法完全的改善，並且需要持續的復健及照護。即便如此，樂觀的凱文還是開心

的渡過每一天，對他來說，讓自己每一天都快樂開心是最重要的人生目標吧! 


