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生命之歌

讓水泡消失
重現皮膚

文／何淑麗
圖／大林慈院提供



人醫心傳2021.261

一向喜歡爬山運動，身體很健康的施

先生，有一天突然全身長滿水泡，不僅

難以開口說話，進食不易，全身不適，

連入睡都困難。

施先生回憶自己是如何發現身體有狀

況，「因為口腔破洞一直無法好，慢慢

就感覺嘴巴無力，無法咬嚼，只能吃流

質的東西，連用吸管吸都沒辦法。」本

來也不覺得是什麼嚴重的病情，怎麼想

到，後來嘴脣、口腔內開始起水泡，連

開口說話都很痛苦，到皮膚科就醫，才

得知是罹患天疱瘡。

天疱瘡的發生率約二十萬分之一，是一

種慢性全身性皮膚發炎、起水泡的疾病。

由於體內淋巴細胞失調，致病的抗體通過

血液循環流布全身，造成病情反覆發作，

一般的皮膚科醫療已經無能為力。

施太太說：「先生全身都起水泡，頭

皮、眼睛眼瞼四周，連耳朵裡面，連屁

股甚至肛門四周，都爆發水泡，就像被

燙傷起水泡那樣⋯⋯」

在醫院陪同住院就診，施太太想起那

時心中的無助，「看著先生全身都要敷

藥，包裹起來，只剩眼睛、鼻孔、嘴巴，

像一個木乃伊般躺在床上。」

每次換藥就看到先生身體的皮膚「體

無完膚」，碰到就會痛。嘴脣都結痂，

無法進食，連粥都要用果汁機打到爛成

糜狀才行，也不能用吸管喝，不吃又不

行，看著先生慢慢的將一點點一點點粥

糜放到嘴裡，看著他進食的同時，也看

到地上滴著碰到嘴脣結痂而流出來的

血。

治療期間，包得像個木乃伊一樣的施先生。

嘴部的水泡好不容易結痂，卻可能因進食碰到

而又流血。

大林慈濟醫院傷口護理師及病房護理師的用心

換藥與照顧，讓病人及家屬感念在心。
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「每次住院就是四十多天，住院期限

一到，都只是身體的水泡好了，但是臉

都不會好，出院後回診，再反覆住院，

身心的折磨壓力都達到極限。孩子正在

求學階段，全家都籠罩在陰影之中，家

人都跟著沒有笑容了。」

如此反覆住院，每次還是臉上都布

滿水泡，住院期限又到了，無法痊癒，

就要出院。當第四次發作，脖子以上頭

部、嘴巴內都滿是水泡。施太太回憶著

當醫生告訴她，先生又要住院時的心

情，感覺自己快要崩潰了，心裡一直恐

慌起來，心情沉重到極點。

施太太在無助之下，借助神明問卦，

說要北上找醫生，當時朋友建議轉到大

林慈濟醫院掛免疫科看看。可能因為以

前有繳過功德款，聽到「慈濟」，心中

頓然有個念頭，應該讓先生去慈濟醫院

看病。那時是二○一八年五月，她趕緊

帶先生來到大林慈濟醫院掛賴寧生院長

門診，讓賴院長看病治療。

到大林慈濟醫院住院醫療時，施先

生仍然全身長滿水泡，臉部當然無法倖

免，連開口說話也相當痛苦。嚴重的全

身性天疱瘡若不治療，一年內死亡率高

達百分之七十五。賴寧生院長說，有些

人對天疱瘡治療是用換血治療，把血液

導出來過濾，除掉抗體，但不見得每個

人都能夠成功。施先生轉診到大林慈濟

醫院，賴寧生院長覺得必須用不一樣的

方法治療，才能挽救施先生的急性發

作。

在二十年前，一聽到天疱瘡幾乎就

等於被宣判絕症。賴院長使用的藥物和

治療方法，當時在臺灣從未被用在治療

天疱瘡，而且全世界只有四個病人的治

療經驗，賴院長從免疫病理的角度，找

出方法並且承擔風險，讓施先生脫離病

苦，找到原本的面貌，也看到燦爛的笑

容。

在治療期間，賴院長總是鼓勵著施

先生，施先生也完全遵照醫囑，按時

吃藥、擦藥、配合治療，醫病之間的

信任和配合，讓施先生病況很快改

善。

施太太由衷地感謝賴院長不斷鼓勵著

先生，「賴院長說要有信心，這種病要

用特效藥，三個月會看到成果，六個月

會更加看到成效；所以我們也很相信賴

院長，都配合治療，不敢停藥。」施太

太記憶猶新說著：「從打那一劑特效藥

賴寧生院長的鼓勵帶給施先生極大信心，天疱

瘡病情也已得到控制。
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到現在已經滿兩年了。現在也陸續地追

蹤，每兩個月回診抽血檢查，現在能過

正常生活，真的很感恩大林慈濟醫院，

感謝賴院長，感恩醫療團隊的照顧。」

施先生更是表達對醫護團隊的感恩，

他說，住院期間傷口護理師王金敏幾乎

每天都盡心盡力地照顧著他，很親切地

敷藥，記錄哪一種藥效果進步到什麼成

果，要搭配什麼藥敷藥，都很詳細地觀

察比對，不斷地找藥來治療臉上的水

泡，真的感受到醫護人員那種細心，永

遠記在心中。

施太太也補充道，護理師每天下班前

都一定再來看他們，鼓勵他們，住院期

間沒有一天間斷過，「真的，我第一次

感受到護理師那樣用心地照顧著，真的

很感動。」

賴寧生院長說：「這是我們應當盡的

責任。就一個醫生的天職，就一個理論

的推展，就一個風險的評估，適當的時

候，承擔固定的風險，去幫病人解除病

苦。」經過一段時間的努力之後，這樣

的治療方式已經變成標準程序之一了。

大林慈濟醫院二十周年慶時，施先生

帶著太太一起來感恩醫療團隊的努力，

他很開心地說：「現在病情都得到控制，

身體恢復健康，也持續固定回診，抽血

檢查控制，真的就像自己重生一樣，找

回原來的自己。真的謝謝賴院長的仁心

仁術，感謝大林慈濟醫院的照顧。」

二○二○年八月大林慈院院慶時，施先生與太太現身感恩風濕免疫科專家賴寧生院長及醫療團隊的照

顧，讓施先生恢復健康，全家人也不再籠罩在陰影之中。攝影／林惠萍


