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■ 文／王雅貞　台北慈濟醫院護理部書記

Cherish What I Have at Hand

「 失 去 了 ， 才 懂 得 擁 有 的 快

樂！」畢業後在北部的醫學中心服

務兩年多後，因為對於護理感到疲

累倦怠，考慮轉換跑道，休息了好

一段時間，想一想也不知道該換到

哪裡去，剛好台北慈濟醫院準備啟

業，還是繼續當護士好了。誰知無

常卻找上門，差點失去性命的我，

現在已懂得珍惜眼前擁有的一切；

原來，能當護士，很幸福。

罕見疾病找上門　

感謝同事體諒

紫質症(Porphyria)，每30萬人中有

一個會罹患這種遺傳性疾病。至今

全台灣確診的患者約30人，而我偏

偏是其中一個。

原本在外院一般外科病房服務的

我，在2005年進入台北慈院的骨科

病房服務。台北慈院開院的忙碌使

得時間過得飛快，誰知2006年3月

時正式收到我的重大傷病卡，心情

還是彷如跌入谷底，久久無法接受

事實。因為從剛開始工作後，身體

就陸續出現警訊，但不影響日常作

息，就診一兩年後，醫師高度懷疑

是遺傳性的紫質症，但因為疾病罕

見難以確定，心裡還希望是醫生搞

珍惜眼前所有
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錯了，一直到收到正式文件證明的

這一刻！記得當全家人到門診接受

基因檢查，醫生向家人解釋我的疾

病時，一向堅強的爸爸，忍住哭泣

但卻表現出憤怒不已，頻頻責怪自

己遺傳了不好的基因給我。

確診後我積極接受治療，每個月

定期接受藥物注射，只想著能減緩

症狀，延緩疾病的進程。這段時間

的生活一切照常，只是每個月多了

這一件重要的事。感謝8B骨科病房

的同事們，每月配合我治療時間補

位工作，讓我請假住院，也謝謝8B

護理長對我的照顧及體諒。

接連噩運　發出病危通知

但因藥物會破壞血管，當我的血

管被破壞到找不到血管時，不得不選

擇裝人工血管(Port-A)來治療。誰知

8月裝人工血管，10月份就發生藥物

滲漏，只好在11月份接受裝第二次人

工血管。當時我心想，以往在臨床上

看過很多裝人工血管的案例，都很順

利，怎麼我會如此倒楣呢！

病危九日脫險　感謝溫柔難得

誰知在第二次裝上人工血管後， 

2006年12月21日那一天，成為改變

我命運的日子！ 

當天小夜下班後，我突然發現自

己發燒接著發抖、寒顫，於是到急

診去，結果馬上意識混亂，因氧含

量下降，據說開始「胡鬧」，於是

被送進急救室。清醒後發現自己被

裝上觀察生命徵象的儀器，接著一

直嘔吐，吐到沒東西可吐，醫生說

我可能是紫質症發病，於是隔天早

上便入病房治療，誰知下午時竟忽

然昏迷，立即被插上維持生命的氣

管內管，就這樣昏迷了5天、昏迷

指數 ( G C S ) 3分，昏迷中發高燒、

抽搐、血壓下降，因我的病情有很

多藥是禁忌藥，所以緊急轉往他院

找之前的主治醫師，就這樣住進了

加護病房，插著氣管內管裝著呼吸

機、血壓直下降、橫紋肌溶解，胃

出血、肝功能指數高、血小板減少

等合併症一樣也不少，原來是引發

了敗血性休克，醫院因而發出了病

危通知單。所以，我父母已幫我準

備了後事⋯⋯

很幸運地，5天後我甦醒了，在加

護病房住了共9天，而清醒後的4天

只能用痛苦來形容；我完全不記得

昏迷時的事，只知醒來時四肢被綁

住，插著氣管內管無法表達，連呼

吸都覺得很累，尤其是拔除氣管內

管時，痛徹心扉，當下才知當病人

的感受，若有護理人員的溫柔與尊

重該有多好。

在加護病房的我，一直被認為意

識不清。其實，我只是無法表達而

已，其實這段時間護理人員說的話

和做的事，我都記得一清二楚。事

後，我藉此反省自己，或許這場病

正是我的另一種體驗，我不僅是護

理人員且也是病人；護理人員的辛

苦忙碌及無奈我了解，但病人真的



56

白衣日誌
Angel’s Diary

需要被好好的對待，不論他是否清

醒。也很感謝這段期間遇到很好的

護理人員，對我很照顧。

感受失能痛　體會復健苦

9天後我轉到了普通病房。天啊！

我居然無法動了。插著鼻胃管、導

尿管戴著氧氣罩，我無法接受這樣

的自己，以前是我幫病人插導尿

管、鼻胃管灌食，為什麼現在我變

這樣，更慘的是我居然無法說話，

只會發出單音；我頭腦是清楚的，

想說卻無法表達，我好痛苦，不知

如何是好，當時所有的人都以為我

傷了大腦，變傻了什麼事都不知

道；再加上當我第一次坐起來時，

竟無法坐著立刻就往前傾，我此刻

才意識到自己有多嚴重，除了可翻

身外，其餘的功能全失去了。

醫生說我傷到了小腦，失去平

衡感，肌肉與運動的協調都受到

損傷。聽了這些話，我哭了，心情

很複雜，感嘆自己怎麼會有如此下

場，為什麼一切都變了？為什麼如

此嚴重？有太多太多的疑問在我心

中。接下來的一切使我無法想像，

我做任何事都很累，復健、說話，

連呼吸都很累，無法去想其它事，

根本無暇去想到以後。就這樣，我

在醫院住了一個半月後，坐著輪椅

被推回家。猶記得出院當天，我一

見到日光居然頭暈，回家路上我在

想，接下來的路才是最重要且艱辛

的。

以前，我常鼓勵病人，回家要

好好復健，而當自己有了同樣的

遭遇，才知道這有多麼辛苦！我回

家後，幾乎完全不能動，連站著都

很累，每天只能躺在床上，食、

衣、住、行，皆需依靠別人照料，

吃飯、洗澡完全依靠媽媽，總覺得

對不起媽媽，長這麼大還這樣麻煩

她。現在，我終於能體會中風病人

的感受了！即使是小小一步路，走

起來卻多麼困難。以往，在骨科病

房時，總覺得為什麼病人復健過程

久久沒什麼進展？現在我終於懂

了，對健康的人來說走路很簡單，

但對行動不便的人的確非常困難，

那種無能為力和恐懼，一定要遇到

才能了解。

家人不放棄　谷底開始往上爬

所以，我從「罰站」開始訓練自

己，每天站一分鐘，漸漸增加為5分

鐘、10分鐘，期間，即使用助行器

輔助走路，也是遇到許多困難，出

門需人陪有人扶，每次只要一出門

就勞師動眾，輪椅、助行器還需人

扶上車。就這樣，我幾乎在家躺了2

個多月時間，常常我會埋怨大吵大

鬧，總覺得為什麼讓我醒過來，卻

要受這種苦！我想過輕生，但我居

然連輕生的能力都沒有，因而我自

暴自棄不想復健，而當我發現我連

寫字的能力都失去後更是打擊，因
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而更沮喪，有將近3、4個月的時間

我無法拿起筆，因我不想讓人知道

我無法寫字，所以我逃避、退縮。

在家2個月後我已會走了，雖還是

需人扶持，但我已很高興，至少可

以走了。我很慶幸家人朋友不放棄

地鼓勵，才使我堅持了下去。

其實，我覺得回家後的照顧，

是很重要的，需要全家人的互相配

合及包容。我很幸運，因為我的父

母親並沒有放棄我，還無微不至的

照顧我。經過這段時間，我才真正

體會到親情的可貴，家人及朋友的

鼓勵及支持，讓我體驗到至少我還

活著、還年輕，只要我努力，我一

定會再站起來的，醫生說我是可恢

復的，只是需要時間，雖然這段路

會很辛苦，但我一定要繼續加油努

力，才不辜負大家的期望。

重回崗位　同事溫情不孤單

生病半年後，我回到了工作崗

位，感謝秋鳳副主任對我的幫助，

讓我到護理部擔任書記，因我的行

動還不是很方便，走路搖搖晃晃，

尚未恢復平衡感，精細動作也無法

做到，根本無法回臨床工作。這一

切對我來說太殘忍了，覺得自己像

個廢人似的，許多事想做但動作就

是做不到，我想秋鳳副主任應該也

是下了一些賭注吧？老實說，我剛

至護理部時，對這份工作性質很不

能適應，身體其實也無法負荷，光

從宿舍到醫院這段路，我就沒辦

法，要感謝朋友們每天早上一路陪

伴我走這段艱辛的路；也謝謝8B病

房的佩儀學姊，在我下班都陪我走

回宿舍，對我幫助很大。

我不斷告訴自己：「一定要熬

過去！」除了不辜負大家對我的

▲

 當你健康時，有許多選擇，也會遇到許多挫

折難關，重要的是如何去面對。有能力從事護

理工作，是幸福的。
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期望，也是不時勉勵自己，不論如

何要撐下去！說真的，好苦哦，剛

開始常跌倒，工作也不上手，不過

我告訴自己，不論做怎樣的事都要

盡力去學習，在什麼樣的崗位就盡

力做好，只要努力，我相信是可以

的。

其實一路走來，要感謝的人太多

了，父母親盡心盡力的照顧，8B病

房麗花護理長、秋鳳副主任、8B骨

科病房的專師、學姐們、曾效祖醫

師、一路照顧我的8 B病房同事、

明慧、靜娥、淑燕、10B病房的怡

秀、SI的采樺，大家都來探望我不

只一次，謝謝你們對我的鼓勵、支

持，我都會記在心中。當我回醫院

時感謝8B同事對我的包容、幫忙，

宿舍的佳蓉師姐、建和師兄幫我許

多宿舍的事，謝謝人資室里美姐的

教導及包容；人資室同仁對我的體

諒，更感謝護理部主管們對我的照

顧、體諒、包容、教導，給我機會

學習，最感謝我現在的工作夥伴又

維的體諒及幫助，許多事都主動幫

忙，還有器捐師翠翠、資訊護理師

珮穎適時伸出援手，讓我在不習慣

的環境中不那麼孤單。

咬牙熬過黑暗路

心境更寬更惜福

現在的我，進步不少，感謝當

初大家的鼓勵幫忙，使我能堅持到

現在，還好當初沒放棄，我很珍惜

現在活著且還有工作，因工作使我

有事做而恢復不少，現在雖走路還

是有點不穩，但至少可走了，能活

動的感覺真好，至少自己還是有用

的。雖然現在的工作不是我所專長

的，但至少我盡力了，當你健康時

有許多選擇、規劃，可是真的都那

麼順遂嗎？不會有挫折、難關需面

對嗎？重要的是如何去面對。

面對現在的工作，也是一種嘗

試，沒試怎知不行呢？把每件事當

一種學習，樂於去完成，何嘗不

是另一種體驗，或許會有些不滿、

委屈、不如意，但有時轉換心念，

就會發現其實也有快樂的，我相信

我都有辦法，大家也都做得到。期

許自己能勇敢外，也希望臨床上的

同仁，面對事時，能改變心態去面

對，正面去看待，就會發現有許多

值得我們去珍惜的，最後向照顧過

我的護理人員說聲感謝，沒有妳們

的照護，不會有現在的我，我要告

訴為我加油的人，謝謝妳們，我會

繼續堅持的。「能好好活著，努力

工作，感覺真好！」


