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謝燕萍將自己生命歷程所承受的

病苦，轉化成一股力量，樂於將

生命的美好分享給更多人，也希

望幫助更多人。



二○○四年，在一次參與骨髓捐贈驗

血活動後，在志工的接引下，因為好奇

而參與了慈濟的活動，一參與後就非常

喜歡。當時我們有一群年輕人，在板橋

園區這個叫「學長會」的團體，志同道

合，上山下海，上山就是跟著醫療團隊

到平溪、雙溪義診，下海就是跟著去淨

灘，也走進社區服務，很多活動都有我

們這群年輕人的足跡。每次參與都非常

快樂，因為我們有一顆很單純的心，願

意去付出。

以為是近視加深

卻原來是罕見疾病

我在二○○九年培訓受證成為慈濟委

員，受證後的日子依然忙碌，工作之外

的下班或假日，很多空閒時間幾乎都在

慈濟。二○一三年的某一天，突然覺得

自己的眼睛怪怪的。但是我的眼睛近視

本就將近兩千度，散光五百度，眼鏡拿

掉幾乎看不太到，尤其怕到很暗很黑的

地方，真的什麼都看不到。眼睛出現異

狀是感覺好像有東西在眼球裡面移動，

我以為是近視加深，就在家附近的眼科

診所檢查。

那時候，診所的院長請我做一下眼底

攝影，當他看到影像之後，馬上驚訝的

對身邊的護理師講一句話：「妹妹，妳

趕快看，妳這輩子大概沒有機會再看到

這種眼睛了！」

但是，身為病人的我，聽到醫生跟旁

人說這句話，感覺好像是「妳慘了！妳

完蛋了！」

我想說是發生什麼嚴重的事，以後再

也看不到了？！這位院長叫我站起來，

左看看右看看，再請我坐下。對我說：

「妳看起來不像啊。」然後說明這是一

種罕見疾病，叫「馬凡氏症候群」，

臺灣的醫學界戲稱它為「麻煩事一大

群」，「你們這類病人真的很麻煩。」

答案揭曉，他說我的水晶體脫垂了，必

須馬上轉診到大醫院手術，不然等它不

見就真的很麻煩，眼睛就看不到了。

第十五對染色體基因突變

萬一猝逝的衝擊

拿著那張轉診單，對於我的疾病，

這位診所醫生不願再多說什麼，我覺得

他可能怕會嚇到我。所以我回家之後就

自己上網查資料，了解是因為第十五對

染色體基因突變了，致使結締組織很鬆

散，會影響到眼睛、心臟、骨骼。我在

網路上還找到一大堆它會有的病症或併

發症，還有一點很重要，就是這個疾病
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二○一二年於靜思精舍出坡的謝燕萍，並不知

道自己即將成為罕病患者。
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目前為止沒有醫療對策，而且它沒有被

納入罕病公告，所以我們這一類病人沒

有重大傷病卡，等於說，如果我們發生

事情時，壽險不可能賣給我們，又沒有

重大傷病卡，只能自求多福。還好有健

保。

非常感恩上人，當初看到了貧病相依

的惡性循環而堅持蓋醫院，堅持醫院不

收保證金，要給貧窮人留後路，我也預

想了醫療費用可能拖垮生活的處境⋯⋯

而當我看到症狀表上出現「猝逝」這兩

個字的時候，我真的整個人驚呆了，眼

淚一直滾落下來。因為我還很年輕，我

想，難道我這麼年輕就要結束生命，從

此與家人道別了嗎？對我來講，這是一

個很大的衝擊。那時我安慰自己，沒關

係，睡一覺起來，一定就沒事。

轉念接受基因是業因

捐身體給醫學研究尋出路

但是，當我躺下時，卻睡不著。當天

晚上還要到臺北慈濟醫院做檢查，就只

是呆呆躺在床上任眼淚不斷的流。再坐

起來時，我轉了個念頭，既然會猝逝，

我很早就有過想要捐大體的想法，這不

算一件壞事，就可以圓滿我的心願。雖

然現在醫療上來不及，但透過我的身

體，也許可以為我的病友找出路，讓他

加入慈濟的一群志同道合的年輕人單純想為社會付出，也成為人生道上的好朋友。圖為夥伴探視住院

中的謝燕萍。
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們不用這麼辛苦。所以那天跟家人商量

後，我就簽署了大體捐贈同意書，那是

我那幾年下來簽的最後一張卡。

身為慈濟人，身處佛教團體，上人說

過的「基因就是業因」這句話在腦海裡

響起，對這個疾病，我就接受了。

有句話說，這一生所過的，就是我們

過去生所寫的劇本；來生的劇本，要靠

自己現在努力的寫；如果現在不寫，有

一天就是別人來幫我們寫，我們就只能

照著演。下了決心後，重要的就是要行

動。如果沒有行動，決定也只是一個空

殼。而我也決定多結善緣好緣，把握機

緣付出。

我會跟同事分享一些簡單而生活化

的佛法，例如：「我們無法把苦和甜分

解出來，選擇只吃甜的，不吃苦的，這

就是人生！」當吃下一塊濃度百分之

八十五的巧克力，會苦多於甜，但你無

法只吃甜不吃苦，苦樂參半，我們一概

都要接受。所以我會接著分享這樣的態

度──「生活本就是酸甜苦辣鹹五味俱

全，你的責任就是要調出自己喜歡的味

道來。」

被劃錯刀的經驗���不責怪的體悟

曾看過一本書《當呼吸化為空氣》，

我節錄其中兩段話──「解剖實驗室

裡，我們物化死者，人被化約為器官、

組織、神經、肌肉，絲毫不假。」「⋯⋯

我們的監考官既怒又驚，不是因為我破

壞了一個重要的結構，或是誤解了關鍵

的概念，或是毀掉了未來的解剖機會，

而是因為我看起來不太在意。」此外，

大體老師李鶴振師兄曾對醫學生說：

「寧願在我身上劃錯千百刀，也不要在

別的病人身上劃錯一刀。」我為什麼分

享這些？因為我曾遭遇被劃錯的對待。

在二○一三、二○一四年，我的雙眼

共經歷四次傳統手術（不是臺北慈濟醫

院），手術前要局部麻醉，在上眼球和

下眼球各打一針麻醉針。可想而知，一

根睫毛、一粒沙跑進眼睛都會非常不舒

服，更何況是一根針要打進眼球裡。

即使在不斷手術治療期間，謝燕萍還是把握時間

與機緣付出。圖為於靜思精舍擔任導覽接待志

工。
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第一次被麻醉，麻醉醫師要我眼球固

定在一個地方不能動，不然會有危險。

我非常驚恐的面對這第一次手術，一切

都在我「眼前」發生，我只能正面相對，

包括看到那根針、刀剪在我眼前劃，即

使內心驚恐也只能勇敢，幸好平安度

過。

但是到了第三次，當麻醉師的那根

針打下去，很快就拔出來。他拔出來的

時候，我正想著「他好厲害，比之前的

都還要快，這麼快就打好了！」但他告

訴我：「對不起！我們再來一次。」因

為他打錯了。他再次施打時，我躺在手

術臺上痛得大叫。這是第三次手術，然

後，還有第四次手術。

因為第三次的經驗讓我心裡留下很

大的陰影，所以第四次手術的前一天晚

上，我失眠了。要手術當下，護理師會

給我一種放鬆的藥，我問：「藥能不能

多給我幾顆？我不想要醒著。」她說不

行。就在害怕的情況下顫抖的被推到手

術室。原本就已非常害怕，麻醉師那一

針下去後，很快拔起來，我就想「完蛋

了」，果然他又跟我講「對不起，我們

再來一次。」那時我雙腳是綁著的，不

然我就跳下來離開了。但如果不接受手

術，眼睛就會看不見了。當他完成上眼

球麻醉之後，下眼球已不能再麻醉，因

為眼壓已太高，就這樣直接進行手術。

手術完後，我被推出手術室時，大姊看

著我問：「妳的臉為什麼紅成這樣？」

護理師說：「現在血壓很高，讓她休

息一下。」姊姊問我為什麼血壓飆高，

我說麻醉又打錯針了，她非常生氣，打

算去理論。我攔下她，「我是今天的第

一臺刀，後面還有很多人要手術，如果

妳現在去罵，影響了他的心情，後面的

人會更危險。」接受這一切，至少我還

平安。但這時眼睛上厚厚的紗布遮不住

我的血水，一直往外流。媽媽拿衛生紙

一直幫我擦。這是我曾經歷過的。

二○一四年結束第四次手術，眼前從

此一次光明，我覺得世界又再次美好，

得以重回志工行列。

突然主動脈剝離，死神擦身而過�

二○一五年一月十七日晚上，我做

好一切準備，因為隔天上人會來到板橋

園區為新的慈誠委員授證。我準備就緒

後上床睡覺，但晚上十點多，胸口突然

一陣巨痛而醒來，感覺像有人拿刀穿過

胸口一般，痛得無法承受。趁著頭腦清

謝燕萍簽下的主動脈剝離手術同意書，上面羅

列了許多可能的併發症及高死亡率。
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醒，覺得萬一隔天醒得來就去園區，醒

不來就請家人送我回花蓮。我將遺書都

寫好了。

隔天到板橋園區，因為反覆疼痛被送

到臺北慈濟醫院。諶大中主任出現在我

的病床前，解說病況及接下來應該要做

的醫療處置，「是主動脈剝離，要立刻

手術！」、「可能會有一些併發症，可

能會中風、癱瘓、感染、洗腎、或者在

手術臺上就離開了⋯⋯」心臟手術對一

般人來說非同小可，諶主任告訴我手術

可能的併發症，但我始終糾結在「成功

率到底有多少？」會如此糾結，是因為

思及自己「歷經過漫漫長夜，還有多少

勝算？」「如果成功救回來，卻只剩半

條命，那不是要拖累家人一輩子？」我

很猶豫，萬一手術失敗，我連大體都不

能捐了。

把身體交給醫療團隊

感謝有溫度的醫療

看我一直猶豫不決，諶主任告訴我：

「我不是來和妳討論失敗率，而是我要

如何成功把妳的健康救回來！」因為他

的眼神很堅定，所以我決定把自己交給

諶主任。經過十幾個小時，我被成功救

回來了。

諶主任給了我很大的信心與勇氣，我

決定把自己交給他。經過醫療團隊的努

力，十餘個小時的手術，在凌晨時分完

臺北慈濟醫院心臟外科諶大中主任 ( 左一 ) 巡房，與謝燕萍師姊及母親合影。
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成。至今我仍記得諶主任在我耳邊說：

「師姊，手術成功了，妳現在在加護病

房⋯⋯。」我動了一下手和腳，確認自

己還能自主，才安心的睡著。對於諶主

任，我當然是滿心的感恩，因為沒有他

當初的一句話，就沒有現在健全的我。

也感謝趙院長，那段期間，忙碌中也

不時抽空來關懷。

記得當時急診室的護理師一路陪伴，

送我進入手術室，我看到她的眼神中透

露的擔憂，仿佛我是她的家人般。交接

好一切要離開時，她仍不忘走到我身

邊，輕撫我的肩膀，告訴我，會沒事的，

她會祝福我手術平安。當時輕輕的一句

話，對一個病人來說是何等重要！

術後在加護病房時，我不小心嘔吐

了，全身無力、插滿管子，我只能用眼

神跟護理師道歉，讓她知道我不是故意

的。而此時看到我窘境的護理師立刻告

訴我：「不要害怕，沒有關係，我立刻

幫妳處理。」隨即有兩位護理師捧著熱

水幫我處理乾淨，並換上全新的床單和

枕巾，讓我能夠安心又舒適地休養。這

些小小的細節，都是我在臺北慈濟醫院

所感受到的溫度。

將病苦轉化為力量

分享美好助他人

二○一六年簡單休息了一年，二○

一七年進行了截骨矯正及肌腱轉位手

術，由王禎麒醫師主刀。等於從二○

一三年到二○一七年，共接受了六次手

術，這一切教會了我三件事：一、同理

他人，感同身受永遠不等於切身之痛；

二、謙卑：時時縮小自己；三、把握當

下。每經歷一次手術都更加強我的信念

──這一切都是菩薩送我的禮物！

我只害怕一件事，我怕我受的苦是

毫無意義的。我相信，菩薩知道我堪受

這一切，透過這段生命歷程所承受的、

所經歷的病苦，轉化成一股力量，將這

股力量和感受到的美好，分享給更多的

人，幫助更多的人。

因為曾有的經歷，我把工作的特休假

排了較重的比例在醫院志工，因為我在這

個地方感受過太多人的愛。我是一個慈濟

志工、是一個病人，也看過家人在我生死

交關時的徬徨與擔憂；所以，我相信在醫

院志工的領域我可以幫助更多人。

經歷了六次手術康復後，謝燕萍把比較多的時

間放在醫院當志工，希望幫病友解心苦憂煩。

攝影／黃秀琴
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除了醫院志工，我也走入監獄去愛

灑，跟獄友分享我的生命故事。也認識

了小腦萎縮症的患者林子期。接下來新

的領域是學習投入標準化病人志工。上

人說標準化病人是良語良師，希望在還

能說話的時候，培育出更多的優秀的醫

學人才。

我的因緣，從眼睛到心臟、到腳踝，

我告訴自己，從今以後我有好眼看好

事，我有好心想好意，我有好腳走好

路。我擁有的不是突變的基因，我擁有

的是好基因。

醫療團隊的責任，我覺得就是醫人醫

病又醫心，也感恩諶主任，我後來加他

臉書才發現我們是同一天生日。當我每

年生日收到很多祝福，在心中也對諶主

任升起祝福與感恩。

最後分享《當呼吸化為空氣》保羅‧

卡拉尼提三十六歲時發現罹患肺癌末

期，三十七歲往生，他發現自己生病

後開始追尋生命的意義，他說：「死

亡，什麼也沒改變，也改變了一切；

我必須學會以不同的方式生活，視死

神為令人肅然的巡迴訪客，即使心中

了然我終將一死，沒死以前我還是活

著的。」

(二○二○年九月十二日臺北慈濟醫
院新人營，整理／黃秋惠 )

謝燕萍將自己生命歷程所承受

的病苦，轉化成一股力量，樂

於將生命的美好分享給更多

人，也希望幫助更多人。


