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想到各種美食，真想每一個都嘗一口……進順 

 

個子十分嬌小的進順，目前是國中二年級的學

生，每天坐著縣長送的電動輪椅，讓他在學校裡暢行

無阻。不過在高雄的大熱天裡，對他來說還是有些不舒服，雖然有大電風扇可以

讓他稍微涼快一點，但是他還是小小的期待有冷氣可以讓他更舒服。 

懂事的進順，因為知道家中的特殊情形，因此平常都不太敢有一些去哪玩，

吃什麼的特殊要求。「本來我擔心自己不太方便，不打算參加的。但是老師跟阿

嬷一直鼓勵我，那就去看看囉!」這一次香港之旅，進順也擔心造成別人的麻煩，

原本不敢奢望參加，但是在旁人的鼓勵下，老師甚至跟他說如果遇到考試，回來

補考就好，面對大家的支持，進順決定給自己一次機會出國看看，而媽媽也特別

請三天假陪進順一起出國。對於母子倆來說，可都是他們出國的初體驗喔，心中

既興奮又期待，還一邊想著該買什麼東西送給好朋友呢? 

跟其他病友不一樣的是，進順對於卡通人物沒有特別的想法，不過平常在家

裡看美食節目，如料理東西軍的他，對於美食倒是有很多期待。這一次來到號稱

美食之都的香港，進順是充滿了盼望，不知道港式飲茶、香港美食倒底有多美味，

真是想每一種都嘗試看看。 

因為罹患了遺傳性表皮分解性水皰症，進順出國的東西比別人多上好多好

多，繃帶、敷料、紗布，一樣也不能少。「平常洗澡加換藥就要兩個鐘頭，因為

手指沾黏，太大的東西他也不能拿，就要靠同學、妹妹幫忙。」對於媽媽來說，

照顧進順是一門學問跟每天必做的功課。尤其每三個月要回成大醫院看門診拿敷

料，不定期還要到高雄長庚醫院進行輸血，對獨自一人支撐全家子的媽媽來說，

更是不小的負擔。 

在國小的時候，進順被老師發現常常臉色蒼白，媽媽帶去醫院檢查，才發現

由於進順的水皰、傷口太多，常常都會流血，加上本身造血功能不佳，造成血液

及心臟方面的問題，因此開始他不定期輸血的生活。而因為他手部的傷口太多，

腳部的皮太硬，都無法找到血管輸血，因此只能從頭皮輸血。「第一次我也是嚇

到，問醫生可以嗎?醫師說沒問題。幾次之後，我也習慣了。」雖然媽媽說起來

稀鬆平常，但聽在一般人的耳裡，還是覺得相當不可思議。而因為進順的血管太

細，每一次輸血要花上兩三天的時間，先是到門診確認身體狀況，隔天在到醫院

進行輸血，雖然輸的血只是小小一包，但是進順卻需要花將近一天的時間，讓血

液慢慢流到身體裡面發揮功能，而在這段時間也不能做些什麼，就只能靜靜的躺

著等著這大工程完成。 

對於一般人來說，出國或許沒什麼特別，但對於泡泡龍病友來說，因為水皰、

傷口不斷的增生，生活中帶來許多不便，也受到許多限制，平常出遊機會就已經

相對減少。這一次，他們終於能夠踏出國門，體會異國風情，是新挑戰也是新體

驗，讓我們為他們加油吧! 


