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姓名：湯厚恩　
年齡：4歲
疾病名稱：肝醣儲積症
「看著才4歲的恩恩在幼稚園的慶生會時，因為不能吃同學的生日蛋糕而躲到教室角落哭泣，我真的很心疼他終其一生，都無法品嚐甜點的美味。」
----------------------------------------------------------------------------------------------------------------
恩恩出生時是個活潑可愛的小嬰兒，在父母心裡這頭一胎的兒子是上天賜與最珍貴的禮物，成長到一歲多時，恩恩的腹部漸漸鼓脹起來，沒有育兒經驗的媽媽聽從親友的意見，理所當然的以為肚子圓鼓鼓對小嬰兒來說，是吃飽喝足正在成長的正常現象。但一次在注射預防針時不經意的提問，從此卻開始讓恩恩一家人倍感煎熬的奔波求診。
在媽媽提出腹部鼓脹的疑問時，醫師經由觸診及超音波檢查發現、大大的肚皮下原來是恩恩的肝臟，一個初生嬰兒的肝臟怎麼會腫脹成如此呢？地方醫院立刻將恩恩轉診到醫學中心檢查，就在這裡第一次與罕見疾病基金會接觸後，醫師診斷出恩恩是肝醣儲積症的患者，這類病患無法代謝使用儲存在肝臟中的醣類，長久下來造成身體龐大的負擔，若是病情惡化快速就只能走向換肝一途。但是肝醣儲積症總共有12型以上，要確定恩恩屬於哪一種，需要更進步的技術檢驗，基金會幫助恩恩將血液及一小部份的肝臟送往國外，等待的過程中，爸爸媽媽既焦慮又疲勞。原以為只是健康上簡單的小問題，最後卻是無藥可醫的罕見疾病，讓爸爸在診間外忍不住痛哭失聲。
國內檢體資訊轉介和國外檢體轉送都是罕病基金會特有的醫療服務，恩恩光是檢驗的費用就高達十幾萬元，更別提一般患者要如何尋找到如此專業的管道並負擔如此昂貴的費用。在等待確診的漫長時間，媽媽意外發現自己又懷了第二胎，由於肝醣儲積症是遺傳疾病，醫師建議媽媽人工流產。不忍扼殺親生骨肉的恩恩媽媽，由基金會提供生育關懷和補助，終於平安生下健康的妹妹。
現在恩恩的病不能用藥物醫治，只能盡量控制飲食攝入的糖類以降低肝醣的合成，所以一般小朋友最愛的點心和甜食，對他來說都是禁止食用的東西。媽媽必須時時安慰鼓勵恩恩克制自己想吃的期望，但剛上幼稚園的他在慶生會上看到同學的蛋糕依舊忍不住掉下眼淚——四歲的他將終其一生無法盡情品嚐香甜的美食，控制飲食減低熱量的攝取，也會讓成長期的他身高受限；為了穩定血糖，恩恩必須在早晨及睡前，喝下用冷水泡的生玉米粉，生玉米粉水沒有滋味，有些幼兒患者甚至必須用鼻胃管強迫灌食。
除了定期在小手上紥針驗血糖，每三個月恩恩全家就要動員到醫院做詳細的血檢，媽媽形容檢查報告就好像給父母的成績單，要是哪項數值不符標準，他們就會開始緊張擔心。恩恩罹患的肝醣儲積症第六型又是罕見疾病中的罕見，讓爸爸媽媽沒有可以交換經驗的對象，看著羨慕同學或妹妹能正常飲食的恩恩，媽媽心如刀割；有時旁人見到恩恩胖呼呼的肚皮，直誇媽媽把小孩養得好，往往也讓她心酸落淚，隨著恩恩越來越大，母親的擔心與牽掛也如影隨形。但是天下父母心，媽媽並沒有長期沈浸在沮喪之中，除了嘗試學習各種無糖、代糖點心的製作之外，也積極與其他型的病友分享照護經驗，希望在自己的能力所及，能讓恩恩獲得最妥善的照護。在恩恩眼中，媽媽是一百分的媽媽！
