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    小希，小時候常肚子痛，12歲時闌尾炎開刀醫生曾說肚子裡有很多水。之

後，每年都有 1-2次因腸胃病住院，症狀有腹部脹痛、嘔吐，有時甚至還有腹

水。這個腸胃病總是讓她頭昏眼花，躺著還好，坐著站著血壓就往下掉。只要

有三個月沒發病，家人會說是奇蹟！ 

   有時四肢也會不定期地從單肢的腫脹到原四肢的兩倍大，後背半邊也曾整片

腫脹過，走路時腫脹的那一邊都會隨著晃動。因為不痛，僅僅行動有點不方

便。若不看醫生，幾天後也慢慢會消腫。也曾因拔牙、植牙和莫名原因導致她

幾次臉部腫脹到看不見鼻樑而急診住院。 

   50歲時曾因發燒住院，奇怪的病史讓醫生跟住院醫師想去研究她的疾病，

最後告知她很可能是國外文獻上所記載的「遺傳性血管性水腫」，可惜國內沒有

檢驗設備可以去証實。 

   57歲到 60歲期間，兩度病狀嚴重發作，那是可怕的喉頭水腫導致她呼吸困

難，很幸運的當時小希剛好都在醫院照顧住院的爸爸與媽媽，疾病發作時她可

以立即去急診室求助，適時急救成功（插管、氣切）。那時候她的家人拿到《病

危通知單》，才意識到這個疾病的嚴重性，會危及性命。 

   在第二次插管後，醫生高度懷疑她是「遺傳性血管性水腫」，這種疾病會反

覆發作，相當危險，於是出院時醫生準備了她的就醫記錄，讓她速去臺中榮民

總醫院免疫風濕看診，經血液檢測，證實她就是「遺傳性血管性水腫」的罕病

患者。 

   隔年馬偕醫院徐世達醫師也幫她做了基因檢測，明確地這個診斷。 

   目前採用雄性賀爾蒙將病情控制得很好，使用初期出現體重增加、全身皮膚

緊繃的狀況，嚴重時雙腳落地會感疼痛。之後多食用原形食物，減少攝取糖、

鹽，多運動，才漸漸降低全身皮膚的緊繃感，體重增加速度也明顯減緩。 

   雖然雄性賀爾蒙有其副作用，肝與腎功能會受到影響，必須要定期回診追蹤

肝腎功能及 C1、C3和 C4。 

   64歲的小希是遺傳性血管性水腫患者中算是較年長的人，自己對於何種狀

況下發病已有所警覺，平常有做完善準備，如隨身攜帶診斷証明書及自動針，

周遭的家人好友也了解一旦發病時的如何照顧及處理她的方式⋯尤其是當面

部、喉部水腫緊急發作時須送醫急診。 

  四年來，小希的疾病沒再發作，沒住院，家人不再不安。她跟她的家人多麼

感激她的醫生們（高榮呂聆音醫師、中榮陳怡行醫師、馬偕徐世達醫師⋯）積

極幫助她查出病因，控制病情，她得以過得跟正常人般健康安心的生活。 


