
 

 
 
為生命找到出路                                                                                                 文：姜宥慈 

 
表皮分解性水皰症對於很多人來說，可能是無法想像的，但是它卻伴隨著我從

出生到現在，在我十八歲那年我才認識這個病名，即便知道病因，仍要每天與

水皰和傷口奮戰，一直到我三十四歲，才藉由醫學的基因篩檢和次世代基因定

序法，清楚明白原來我是 RDEB，我們家族中沒有人皮膚跟我一樣有問題，所以

一直都以為我來自於基因突變，事實證明原來是父母各帶因。 

 
關於成長： 

童年記憶其實已不太清晰，只記得"躲起來"，覺得自己的皮膚是那麼的奇怪，

異樣眼光這件事，從出生一直到現在，仍時時刻刻都要面對，有人理解，有人

不在意覺得沒什麼，也有神鬼論的妖魔鬼怪因果循環什麼天方夜譚，總之，身

為一個罕見疾病的人，要有一顆超強的心，來面對這個世界！ 

保持樂觀積極的正向思考讓自己對自我接受，在成長過程中難免受到各種挫折，

因為長時間的疼痛以及工程浩大的換藥，再加上要面對外界異樣眼光或者語言

的傷害，這些都會造成自己的負面壓力，適度的要找方法宣洩心理的壓力，例

如偶爾大哭一場，外出旅遊或者換個環境轉換心情，接觸同樣的 EB家庭也可以

讓心情得到舒緩，多接觸外面的人群雖然容易受到傷害，卻也比較可以改變心

情，如果只是自己關在家裡自怨自艾很難走出情感挫折的漩渦。 

 



關於傷口照護： 

小時候還不知道病因的時候，被當成燙傷患者，每天換藥，所以一直習慣著使

用燙傷藥膏、紗布和膠帶，長年下來，只知道每天要換藥卻不知道還有更重要

的問題要注意！ 

 
兩年前在鄭理事長苦口婆心的勸說下，去了一趟巫貴英傷口造口師的護理，其

實在去之前，心裡的想法是：怎麼可能還有什麼更好的方法可以照顧傷口？自

認為每天換藥的自己已經是高手中的高手了，以為久病已成良醫，但是一山還

有一山高啊！醫療每天都在進步，我們所不知道的技術一直都在發展進步中， 

經過巫老師一次面對面的指導後，回家後也試著在家用一樣的護理方式，學習

了使用益皮特溶液清潔傷口滋潤皮膚，以及清除壞死組織，更換了傷口用藥和

新的傷口敷料，對我來說全部都是新的思維方法，也就抱著姑且一試的想法，

加上巫老師每天都很熱心的關切，也藉由網路的便利可以即時用照片討論傷口

進展，每天遇到疑問就討論並調整用藥和敷料，慢慢找到適合自己的換藥方式。

看到傷口開始縮口癒合，讓我很振奮覺得不可思議！每天都在學習如何照顧接

下來的傷口，因為每個階段的傷口照顧方式不盡相同，微妙之處需要耐心觀察

與嘗試，每天用照片記錄著傷口的進展，這不是一蹴可幾的，需要時間去讓傷

口恢復，也需要適時的更換方法，EB的傷口即便是同一個人身上，不同部位就

需要不同護理方法，不同時期也需要不同藥物和敷料，需要投注極大的耐心並

細心護理。 

 
初期當我開始使用新的藥物和敷料時，其實心裡很掙扎，因為敷料用量很大，

而敷料費用更大，一塊紗布可能不用$10元，但是一塊 10x10的保力美敷料卻

要價幾百元，如果加上傷口藥物、皮膚藥物、週邊其他固定用束套、矽膠膠帶

和營養補充品等，每天必需花在身上估計至少幾千元，而且很多是健保沒有補

助的，每天啊！怎麼承擔？這是現實問題，在還沒有開始時就會因為害怕日後

無法負擔而躊躇不前。 

還好傷口在正確的護理下，逐漸得到控制，敷料用量逐漸減少，這是讓我很意

外的地方，因為一直以來的認知是傷口只會一直重覆，原本擔心的敷料用量在

傷口減少下也減量了，原本身上的傷口近達 90%，幾乎都要穿上一件紗布衣了，

隨著照護時間，傷口面積有在縮減，雖然無法到完全康復的皮膚狀態，但是已

經能只有小傷口就很謝天謝地了，起初從換藥三、四小時到後來的一小時，這

是原先無法預見的奇蹟，對！這對我來說已經是一種奇蹟！ 

 



   
▲   攝於 2013年 12月-長年以來都用燙傷藥膏&不織布紗布換藥，且用著不適

當的透氣膠帶，傷口遍佈全身。 

 

 
▲   攝於 2013年 10月-雖然使用人工皮，但是滲液量大。 

 



  
▲   攝於 2015年 3月-使用益皮特溶液清潔傷口與滋潤，換用敷料保力美並使用

矽膠膠帶、束套固定，傷口情況已逐漸改善。 

 
 

 
▲   改善護理方式後 2014年 12月>2015年 3月>2015年 6月 

 
關於飲食和食道擴張： 



 
水皰同時也會發生於口腔黏膜以及食道，初期有感的徵狀是覺得喉嚨疼痛，有

時候連口水都不太能順利吞嚥，小時候與感冒混淆而延誤治療，較嚴重是飲食

時會發生嗆到甚至噎到，印象最深刻的是連吃軟爛的小白菜都會卡在喉嚨吞不

下去也吐不出來，此時食道可能已經有水皰而導致阻塞，首先確認呼吸仍可正

常，就不急於一時想要催吐，稍作休息並冷靜情緒用時間可稍微得到緩解。小

時候不知道原來食道也會受到影響，一直到快三十歲因為吞嚥噎到的情況頻繁

而就醫，經過食道顯影才發現有一段食道已經狹窄到只剩下約 7mm，且食道有

嚴重潰瘍情況，經過醫師評估與家屬同意後決定進行食道氣球擴張術，初期每

週一次，漸進式治療，然後兩週一次、一個月一次，視情況調整手術的週期，

術後要先採流質飲食待擴張術後的傷口恢復，經過好幾年的手術，目前該段狹

窄已能維持在 11mm，只要在吞嚥稍感不適時進行手術即可，飲食情況已得到

改善，但是仍要不定時進行食道氣球擴張。 

在飲食上我除了習慣選擇比較軟質的食物，烹調時間比較長的軟爛食物，在進

食的時候也以小口小口方式慢慢進行，細嚼慢嚥避免造成食道受傷，在食物的

大小上也會在食用前甚至烹調前就先將形狀切小，尤其是肉類，減少咀嚼次數

藉以減少口腔摩擦形成水皰，但是還是要保持口腔的咀嚼功能，以避免張口度

持續因受傷而攣縮。 

我的口腔內膜因為長年重覆受傷而形成瘢痕，也因此影響了張口度，雖然我很

幸運沒有四肢沾黏和攣縮，但是口腔卻會，目前張口度只能張開約一指的大小，

舌頭也因反覆受傷而與口腔底部沾黏致使無法伸出舌頭，嘴唇也會變得比較薄。 

 
關於學校生活： 

 
在同儕團體生活中，最先需要面對的還是異樣眼光，在就學前我們可以生活在

家人的羽翼下，但是進入學校，在他們的眼中我們是與眾不同的，必須清楚讓

老師和同學知道我們只是皮膚損傷並不是傳染病，但是在眾多人中難免會有無

法同理心者，這就需要我們自己能夠坦然面對之，保有樂觀積極的想法很重要。 

學校生活也需要尋找適合的環境，EB較嚴重者可能夏季需要有冷氣，這都需要

在學前了解，但是不管在任何學習階段遇到任何問題都要勇敢的面對，勇敢的

溝通解決問題，就好比我想要在夏季穿著長袖長褲，可以經由申請而取得同意。 

某些特殊課程可能必須溝通調整，體育課需要選擇自己量力而為的課程，像游

泳課我則避免，雖然如此，但是也不可以矯枉過正而想要無理享有特權，還是



要盡力讓自己維持著正常人的學習。 

校外活動、高中寄宿生活、大學在外租賃生活未嘗不可，只要找到適當的生活

模式也是可以有多采多姿的校園生活，並且在同儕之間學習小型的社會化，對

未來適應大環境社會有幫助。 

 
關於職場： 

 
在求職過程中很容易受到阻礙，因為我們的外表奇特，連帶容易使聘僱者質疑

工作能力，甚至因為外表不美麗而遭拒，但是其實皮膚的受損並沒有影響智商

和思考組織能力，考取證照藉以證明自己能力是一個方法，不過在職業選擇上

則需避免炎熱的環境及粗重的工作以免意外造成皮膚損傷，文靜的辦公室文書

作業較為適合，凡事量力而為。 

 
關於愛情： 

 
我很幸運的遇到了生命中的另一半，感謝他看見我的美好，感謝他包容我的不

完美，成為我的依靠，在感情這條路上除了會遇到一般情侶的喜怒哀樂，也是

會因自己是 EB而受到更多的考驗。一直以來我都坦然的讓他知道這個疾病，並

且讓他參與 EB的團體活動，藉以了解這個疾病的各種問題，我很感謝我的另一

半，因為他也讓我對自己有自信，感謝他對我的疼愛還有在他眼裡的我是個正

常人，但是愛情不只是兩個人的事情，所以我還得面對另一個家庭的考驗，我

們也經歷過不被贊同的過程，往往面對的問題都是無解，就像 EB目前是個無法

治癒的疾病一樣無奈，但是時間讓我們得到認可，我們愛情長跑了十三年，終

於決定結婚。 

 
關於結婚、基因篩檢、下一代： 

 
決定結婚前首先遇到最大的難題就是生育，而生育最大的難題就是 EB是一種遺

傳性罕病，這個問題是我們最擔心的，因為我們一路走來，知道身為 EB的人生

有多辛苦，知道照顧 EB除了要有無限大的耐心還要有充足的經濟環境，「明知

道有可能生出 EB，妳還要生孩子？」，這個問題不停有人問我，而我也不停的

問自己，也曾經有人勸告我不要生育，一方面怕遺傳下一代，一方面擔心 EB母

體無法承受整個孕程，甚至有人勸我用領養孩子就好，或者代理孕母或者試管

嬰兒，但是我渴望有個完整的人生，我渴望有個我自己的孩子！ 

於是開始做功課研究產前檢查和遺傳疾病，後來透過諮詢去了台大醫院的基因

遺傳門診蘇怡寧醫師，也因此才知道原來 EB已經可以透過專業醫學技術「次世

代基因定序」找出變異點，進而做產前預防，而我也為了更確認遺傳原因，後

來也做了我的父母的基因定序，確定各有一個變異點來自於我的父母。這個檢

測費用不低，但是相較於萬一生出 EB孩子，這筆費用換一個孩子健康的一生，

是值得的！ 

由於我選擇做的是全序基因篩檢，因為想要非常確切的找出變異點，而不是只

用特定常見幾個變異點來做排除，EB這個疾病的基因變異點非常多，所以檢測

相較變得會比較複雜，而且屬於罕病，所以其實目前台灣有做的檢測案例太少，

我從抽血到確定變異點，整整等了一年，才查出我是屬於 COL7A1變異點。 

 



 

 

 
▲   我的 EB次世代定序結果 

 



 
▲   我的父母次世代定序結果 

 
基因篩檢這件事，在我們決定結婚前就開始了，因為沒有找到生育的解決方法，

其實不敢結婚，甚至想過就此不婚。 

在決定結婚前另一個讓我很難過又無奈的問題，是婚紗，美麗的婚紗是每個女

人一輩子的夢想，而我也是，常常想到那些露肩露胸露手露腿的婚紗禮服就讓

我無聲啜泣，全身傷口的我不知道該怎麼穿上它們，我不知道我的婚禮該怎麼

進行，想到這些就覺得困難重重，結果原來是我庸人自擾了，我後來決定訂做

禮服！既然現有的婚紗我都不能穿，那就用訂做的啊！一樣可以當美麗的新娘，

辦法總是人想出來的！也很幸運找到一家專業手工婚紗，原來我自以為的難題

根本不是難題。專業的問題就要尋找專業，遺傳問題要找醫生，婚紗問題要找

婚紗公司，千萬不要自我設限而裹足不前是我最大的體會！ 

 
 
 
 
 
 



 

 
▲   攝於 2014年 6月-未修片的婚紗照 

 

 
 



▲   攝於 2014年 10月-訂婚 

關於懷胎 10月： 

 
其實在決定懷孕之前，擔心的問題真的很多很多，單單光是為了確認是否會遺

傳這件事，我就跑了門診不下五次，只為了問醫生「我真的可以生小孩嗎？」，

其實醫生也無法給妳百分之一百的保證，醫學上就是充滿了很多變數，但是我

們盡力做到萬全的準備。另外我也擔心原本自己定期要做食道擴張手術，這個

手術在過程中是需要照 X光的，雖然在諮詢過婦產科與肝膽腸胃科醫師都表示

那是微量 X光，且可以用鉛衣做防護，但是自己還是覺得當然不要有半點 X光

照到我未來的寶寶，那下一個擔心的問題就變成「萬一在孕程中沒有做擴張術

而食道狹窄導致進食困難而影響發育中的胎兒怎麼辦？」「萬一我只能吃流質

食物會不會影響胎兒？」還擔心「我肚皮上的傷口隨著胎兒長大會不會怎樣？」

接著又擔心「可以自然產嗎？」「自然產如果不行換剖腹產的話那麼大的傷口

該怎麼辦？」，皮膚科和婦產科醫生都建議我要自然產，因為 EB本身對傷口恢

復能力比較不好，自然產的傷口小會比較安全，但是這是還沒有生的未知數啊！ 

其實整個孕程都跟一般人差不多，在初期懷孕時，有嚴重搔癢問題異於以往，

本來以為這是 EB的徵狀，但是後來發現應該是妊娠搔癢症，大約在懷孕 3至 4

個月後就恢復正常， 

 

 
▲   攝於 2015年 9月-懷孕八週，搔癢部位只有集中於兩邊大腿 

 
 
而在整個孕期中我所擔心的食道狹窄問題也並沒有影響我的進食，食道狀況異

常良好，沒有做食道擴張手術進食完全正常，且食量和食慾也因為懷孕而增加，

體重增加超過十二公斤甚至被醫生要求要節制，這其中也是擔心胎兒被養得太

大會影響自然產的順利。懷孕初期皮膚仍是很多傷口要一直換藥，外用藥也有

經過確認是適合孕婦使用的，原本服用的抗組織胺我則避免服用，改以增加益

皮特溶液的擦洗來增加皮膚的保濕度，舒緩皮膚因 EB而引起的搔癢，隨著整個

孕期的發展皮膚狀況是日益癒合的，腹部和背部的傷口逐漸癒合出現新生的皮

膚，而且感覺得到水皰發生率降低了，新產生的傷口和水皰變少變小了。 

 
 
 
 



 

 
▲   攝於 2016年 3月-生產前一週，背部傷口幾乎癒合且後來在待產時可以施打

無痛分娩（硬脊膜外腔麻醉），原本醫院使用的固定紙膠帶需改換成自備的矽

膠膠帶 

 

 
▲   攝於 2016年 4月-生產前一天，飲食正常，胎兒發育正常 

 



 
▲   攝於 2015年 10月(腹部)-懷孕十二週傷口仍很多 

 

 
▲   攝於 2016年 5月(腹部)-產後一個月，傷口都已癒合只有偶發小顆水皰 

孕期中的檢查大致正常只有血紅素偏低，而 EB容易血紅素偏低，產前醫生也擔

心生產過程中會發生大量失血問題，在孕程中有特別食用紅肉以及服用鐵劑，

所幸第一胎生產很順利的自然產且傷口癒合良好，生產完當天便可下床走動。 

 
▲   攝於 2016年 4月-第一次母嬰接觸，自然產順利，寶寶正常健康 



 

 
▲   攝於 2016年 4月-寶寶跟媽媽的生日只差兩天，我們的第一張全家福 

 
關於未來： 

 
經過護理方法的改變，益皮特溶液每日清潔、滋潤全身皮膚，選用適合的敷料

與傷口用藥、皮膚用藥，並用保濕乳液加強皮膚保溼，其中尤其重要的是用正

確適當的方法清除死皮，使用傷口凝膠可以有效軟化死皮，然後就可以輕易清

除，而不因撕扯而對傷口造成二次傷害，每日清潔讓傷口有乾淨的環境會比較

快癒合，且新生的傷口會比較平整，死皮清除後也會比較減輕搔癢的困擾。 

在改變護理方法前，抗組織胺幾乎每種廠牌我都服用過且產生抗藥性，用藥一

直加重劑量，後來經過改變護理方法後，傷口癒合情況得到控制後，抗組織胺

目前也沒有服用了，每日依然維持用益皮特溶液清潔滋潤皮膚。 

 
長年生病已成舊疾，根深蒂固的觀念本來讓我排斥使用新方法，還好經過一番

耐心不斷反覆嘗試後，學會在何種傷口狀況時用何種照護方法，每一個傷口都

需要盡快癒合才是正確的，倘若有傷口長久不癒就需要思考原因並改善護理方

法或用藥，雖然水皰和傷口無法完全消失痊癒，但是只要減少且狀況得以掌控，

整體生活品質就會不同，可以將原本耗時的換藥節省出來的時間投入其他活動，

能即時更新跟上日新月異的醫療技術，也許就會有新的契機，原本認為不可為

的事情，其實如果找對方法，未嘗不可，不要因為自身的皮膚問題而將自我限

制。 

 
長時間的各種壓力需要用積極樂觀的態度來面對，也許偶爾會有低潮與怨懟，



哀怨為何是自己得病，需要適時尋找適當管道紓解壓力，坦然面對與接受。也

希望經由基因篩檢的進步，可以做到產前篩檢新生兒預防。 

 
 
 

 
 


