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病友姓名：歐陽岑亮（15）
疾病名稱：血小板無力症

對歐陽東麟，女兒岑亮的身上的傷，就像在他自己心上的某處開了一道滴血的龍頭，無法完全關緊，滴滴漏漏。

   「跌倒了，就從跌倒的地方站起來。」這只是句老生常談，充滿勵志意味，和「打落牙齒和血吞」一樣，惕勵人們流一點血，是重新站起來的代價。然而，就這麼普通尋常的勵志話語，也不是百分百的普同適用，譬如，對罹患血小板無力症的罕病病患來說，血的湧出像是無法抑止的噴泉，跌倒後往往需要長久的復原。

    歐陽家中有三個小孩，但都身體狀況不佳需要長期的照顧，大女兒有嚴重的氣喘，二兒子患有腦性麻痺，最小的女兒岑亮與太太則是罹患血小板無力症的病友，在岑亮四歲時有天刷牙突然滿口是血，情形嚴重整個胸口、身體、地板全都是血，嚇壞了爸媽，原來疾病讓岑亮的身體一有傷口就會不停流血，完全不能受到任何碰撞。對歐陽東麟，女兒岑亮的身上的傷，就像在他自己心上的某處開了一道滴血的龍頭，無法完全關緊，滴滴漏漏，他一點也不希望事情再來一遍。

    但就在岑亮小學五年級時暑假的某天晚上十一點，岑亮央求爸爸帶她去溜狗，享受和狗兒一起跑步的快感。歐陽爸想，反正有他跟著，應該不會有什麼問題吧。帶好所有物品和狗鍊，歐陽東麟蹲下來綁鞋帶，女兒和狗下樓等他。他們家樓下的道路正在施工鋪柏油，路面滿布粗糙小石頭，還淋上了瀝青。歐陽東麟想不到只是綁個鞋帶的空檔兩分鐘的時間，就傳來岑亮的慘叫。岑亮拉著狗鍊，撐足狗向前猛衝的力道，那隻狗那管得著她身上的血小板無力症是容不得傷口的，急著想在夜裡邁開腳步，長長狗鍊繞著岑亮一圈，把岑亮絆倒在石粒上。岑亮倒下時不想壓到狗兒，身子往前撲，腳膝蓋和手掌扎進石塊，造成四塊嚴重的瘀青。後來腳撕去一塊真皮，血水一癱模糊。爸媽趕緊將岑亮送到附近的醫院，媽媽急著向急診室的醫生描述岑亮的病史，但這名醫生顯然對血小板無力症沒有太多的認識，一大坨棉花擦著優碘就往傷口蓋，想說把傷口覆蓋住就算了事，卻造成了日後的大問題。

    後來的一年，岑亮腳上傷口一直未能痊癒，血和膿水一直從傷口滲出，如同那是將岑亮的青春化作了膿血，再沒有這樣的流失，能讓爸媽感到如此不捨了。後來再轉到三總整形外科，醫生才跟他們說明事態的嚴重，說如果再不清創，只是在外部抹藥，整隻腳就要鋸掉。岑亮住進醫院兩個禮拜，動了植皮手術。開完刀，傷口才縫合。

   雖然好動彷彿是岑亮的天性，上了國中後，她常常抱怨父母和疾病加給她的限制，「這個也不行，那個也不行，日子好無聊。」岑亮嘟嚷著嘴抱怨。歐陽東麟的心已變得柔軟，放開讓岑亮去跑步，但有了國小那段溜狗驚魂記後，爸爸一定要在旁邊看著。如果，岑亮想要的是飛翔，歐陽東麟也要湊上他的翅膀吧。岑亮最喜歡林書豪，也想試試打籃球，但她怎麼禁得起真正的跑跳衝撞，於是爸爸就買了一顆籃球，陪女兒傳球、投球，聽著籃球擦過籃板的響亮痛快。這就是歐陽東麟～
    歐陽東麟說他們家進出醫院像進出廚房，在面對家中一連串疾病的壓力，也曾自暴自棄，但最後在逃避和面對的抉擇中，他選擇一路陪伴家人走過疾病的陰影。為了撐起這個家他可是什麼都願意，曾經放棄從事軍職被安排至美國接受首位專業的士官長訓練的夢想，目前就在女兒就讀的學校任教英文代課老師，只為了能就近照顧寶貝女兒，在歐陽爸身上我們看到屬於父親無私的犧牲與奉獻。而岑亮在參與罕病基金會兒童合唱團後，因為歌聲好，早就是裡頭號稱「星光幫」不可缺的成員，歐陽東麟被女兒的歌聲牽住，一步一步的走進來，最後成為「睏熊霸樂團」的主唱，這實在不能不說是他們父女的遺傳血緣，最後總會踏上這條路。這對父女的血，終究要唱歌。歐陽爸從木訥剛毅的圖像卸下面具，慢慢的轉變，變成了罕爸樂團中的主唱，變成願意和外界分享心事的一個老爸，原來孩子的磨練就是父母的成長。（部分內容摘自「不落跑老爸」一書）
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