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姓名：蘇冠霖/ 媽媽：黃勤淑
年齡：6歲                  

疾病名稱：阿拉吉歐症候群

　 小霖在兩歲時動了換肝的大手術，因疾病侵襲，影響到心臟功能，體育課時不能做劇烈的運動，但他總是很勇敢，不哭、不鬧，還會反過來安慰媽媽，要她別擔心，看到孩子如此勇敢堅強，媽媽只希望孩子在她的陪伴下健康平安的長大……
　　小霖是阿拉吉歐症候群的患者，這種疾病在臨床上的主要癥狀有：膽汁淤積、先天性心臟血管疾病、骨骼結構異常以及眼球角膜異常等…細心的媽媽在他出生不久後就發現他和其他小朋友的不同，包括：小霖的眼白處較為灰白、排便顏色異常和黃疸現象。機警的媽媽立刻帶小霖去醫院做了各種檢查，但因為孩子的病況實在太特殊，醫院遲遲無法確定孩子究竟是罹患了什麼疾病。

　　面對孩子無解的疾病，和不穩定的病況，當時還懷著妹妹的媽媽，實在是心力交瘁，在經過六個月的煎熬和不安，最後小霖被診斷出是阿拉吉歐症候群的患者。好不容易確認了孩子的病名，卻得知竟然是罹患了一種聽都沒聽過、且無藥可根治的疾病，一連串的打擊與無助讓媽媽無語問蒼天。因為疾病的關係，小霖出生不久就常全身發癢，皮膚也比一般孩子脆弱，有時候只是被蚊子咬，就腫了個大水泡。小霖的生長速度也明顯的較為緩慢，看起來比同年紀的孩子整整小了一號。
　　在兩歲時小霖動了換肝的大手術，看著孩子小小的身軀忍受著巨大的痛苦，當時懷著妹妹將要臨盆的媽媽，只能在手術室外守著小霖，為他祈禱。在動手術前，媽媽對小霖說，孩子你要堅持下去，因為你的堅持，媽媽才能和你一起堅持。還好手術順利成功，之前搔癢和發育遲緩的症狀有了改善，雖然現在小霖每天還是要服用抗排斥藥，且每個月需定期回診。也因為疾病的侵襲，影響到視力和心臟功能，讓他小小年紀就有遠視和散光，需配戴眼鏡，體育課時也不能做劇烈的運動。
　　因為抵抗力比較弱，小霖很容易感冒、發燒，但是貼心的小霖在忍受疾病的疼痛和不適時，總是表現的十分勇敢，不哭、不鬧，還會反過來安慰媽媽，要她別擔心。平時還會主動要求幫媽媽做家事，或是用小小的手在媽媽的肩膀上按摩，看到孩子如此乖巧，小霖媽媽十分欣慰，她只希望孩子以後能像正常人一樣，健康平安的長大，在她的陪伴下成長、茁壯。
