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生命之歌
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劉紫彤，一個身材嬌小、帶著三種

罕見疾病的青春女孩，在二十六歲的人

生裡，最常待的地方，除了家，就是醫

院。醫院，是她不得不去的地方；學校，

則是她圓夢的里程碑；助人，也不知從

何時開始，成了人生當中非常重要的任

務。小時候的紫彤，曾經因為自己生病

而想從醫；但也因為她的病，紫彤終究

沒能走上學醫之路。

罕疾少女 花蓮求醫

一九九○出生在臺灣北部的紫彤，四

歲時身體開始出現狀況，肺反覆發炎感

染，然後皮膚開始出現膿瘡，扁桃腺發

炎、鼻竇炎好了又犯，一天到晚發燒，

治療遲遲沒有起色，小小年紀就開始與

藥為伍、以醫院為家的日子。

媽媽劉玟華為了替女兒治病，四處

求醫，到後來連房子也賣了，幾乎所有

的家產都花費在女兒的治療，孩子的爸

爸選擇離開，媽媽還是傾其所有投入一

切，除了正規的手術、藥物治療，連民

間藥方、食療、健康食品等等，只要聽

說有用，就花錢去試，但紫彤的病情依

然不見起色。

換了兩家大醫院，在八、九歲左右確

診為「先天性高免疫球蛋白 E症候群」
(Hyper IgE Syndrome)。請教曾經治療
過紫彤的花蓮慈院血液腫瘤科朱崧肇醫

師，他解釋：「先天性高免疫球蛋白 E
症候群是一種比較罕見的免疫功能缺陷

疾病，病人的血清免疫球蛋白 IgE濃度
增高，常見的表現為反復性及難治性的

皮膚過敏反應及後續的細菌感染，也常

有嚴重肺炎的發生。」

因為生病讓紫彤長得比同齡孩子矮

總是與病共處，紫彤很小就學會獨立，積極過生活，即使嘴上不說，其實感謝媽媽為她所做的一切。
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小瘦弱，家裡的經濟也陷入困境，桃園

地區的慈濟志工適時前往關懷協助。二

○○三年，紫彤十三歲左右，又發病住

院，醫師診斷是血癌，但治療後仍高燒

不退，讓媽媽心很慌，不知道還能怎麼

辦。志工潘雪珠師姊及口足畫家謝坤山

師兄來到病房探視，建議媽媽可以轉到

花蓮慈院，找專治小兒血癌的專家陳榮

隆醫師試試看。 
花蓮慈院常住志工顏惠美師姊接到紫

彤媽媽傳真來的病歷資料，馬上連繫陳

醫師。陳醫師與紫彤媽媽通過電話後，

覺得病情緊急，需盡快處置，所以媽媽

帶著紫彤搭上飛機趕抵花蓮慈院。經過

陳醫師檢查後確診，紫彤罹患的不是血

癌，而是另一種罕見疾病――「嗜血症

候群」，形成體內廣泛的組織球 (巨噬
細胞和單核球 )大量增生及活化並進一
步不正常地吞噬了正常的紅血球、白血

球及血小板，引起全血球低下、肝脾腫

大及高燒不退等症狀。對症下藥後，體

溫終於降下來並恢復正常生活！

由於紫彤的病情不穩定，東西部往返

也實在是累人，陳醫師建議他們考慮待

在東部接受完整的治療。紫彤跟這位醫

師阿伯很投緣，因為醫師阿伯願意聽她

說話，會尊重她的意見；所以就在七個

月後，二○○四年時，紫彤和媽媽搬到

花蓮定居，也轉學到自強國中，可以專

心治病。不過紫彤上學、生活、三餐都

要靠自己，到醫院就醫也要靠自己，因

為媽媽必須靠在中壢的工作來支持家中

開銷，而且還有弟弟要照顧，假日才能

到花蓮陪女兒。這樣的日子一直持續到

紫彤上高中。

如小天使 樂於服務

當時已經是國中生的紫彤，身形瘦

小，一百二十公分的她，體重也只有

二十二公斤。「我每次陪病人去空中花

園的時候，很難不注意到她，那時還以

為她是一個推著點滴架的小學生。」當

時在心蓮病房當了一年全職志工的潘秋

華師姊談起了紫彤，「紫彤比我女兒小

一歲，就把她當自己女兒看待。剛好我
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老家也在中壢，這樣和紫彤、紫彤媽媽

滿有話聊的。」

紫彤跟心蓮病房團隊認識了以後，

有機會就跟著當時的心理師石世明去各

病房關心病人，也陪伴心蓮的一個小病

友，跟心蓮病房的咖啡志工酷爸也成了

朋友。「有時需要病人提醒我們，當志

工有哪些話該說、哪些話不該說，或是

化療之後味覺會改變，正常人覺得好吃

的，病人覺得很噁心……紫彤就可以提

供這些經驗給我們。」秋華師姊談起紫

彤在住院時就不愛待在病房，喜歡找事

做，很願意幫助別人，「紫彤在小兒科

病房進進出出的，我也是慈濟科技大學

的懿德媽媽，我發現我帶懿德小孩來醫

院當志工時，她也不肯待在病房，一直

要推著點滴架出來跟著我們。紫彤不想

要當一個被志工服務的人，反而想去當

服務別人的人。」

紫彤總是帶著笑容去膚慰比她還要辛

苦的病人，常常幫病人推輪椅，協助送

餐，幫忙心蓮辦活動，從來沒聽她喊過

痛，紫彤就像是一個長不高的小天使，

而不是病人。

國中時的紫彤，雖然病痛纏身卻表現

出樂觀開朗，大家根本無法察覺他們家

的經濟已經拮据到了房租都繳不出來的

狀況，媽媽自己硬撐著，直到醫療團隊

從一群病友媽媽閒聊當中聽出端倪。志

工顏惠美和潘秋華就將紫彤家中的狀況

提報給醫院社工，然後轉介到慈濟基金

會慈發處，實地訪查評估後，慈濟基金

會開始補助紫彤的醫療費、學費和生活

費。

志工顏惠美和潘秋華也會輪流準備餐

點給紫彤補充營養，紫彤曾經跟媽媽說

過：「有很多人愛我，志工們對我的關

心無微不至，很幸福。」此外，還有一

個花蓮病友的媽媽收她當乾女兒，非常

照顧紫彤。升上四維高中，校方也補助

紫彤營養午餐；發病時，老校長黃英吉

還出資請紫彤的導師鍾嘉珊老師煮補湯

給她喝，鍾老師也曾特地去家中探訪紫

彤和媽媽。紫彤覺得自己受到許多人的

照顧，有機會就應該要回饋。所以當她

完成大學學業，找到工作有收入之後，

就開始將部分薪水回饋到四維高中，補

助清寒家庭學弟妹的營養午餐。

媽媽說：「其實我沒有教過她，紫彤

二○○八年三月，劉紫彤與潘秋華師姊在心蓮病

房交誼廳合影。
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小時候，我大部分都在忙工作，很少有

時間帶她，可能也是因為這樣，她特別

的獨立。我有時候會因為太累而對她發

脾氣，紫彤卻反過來安慰我，是我要向

她學習才對。有一年在母親節和父親節

的時候，她唱了兩首歌送給我，〈天之

大〉和〈我想有個家〉，她說：『媽媽，

我有三個家，一個是我們的家，第二個

是學校，還有醫院。』」

勇氣信念 與癌共處

紫彤滿十八歲後，不再看小兒科，由

血液腫瘤科朱崧肇醫師接手主治。不幸

的是，二○○九年，紫彤高二的時候，

又再檢查出第三種罕見疾病――自然殺

手 T細胞 (Natural Killer T cells)淋巴癌。
「三種臨床少見疾病，分別出現在同一

病人身上的機率，微乎其微，卻發生在

紫彤的身上。」朱醫師說，「打個比方，

這個機率就如同萬分之一乘萬分之一，

是億分之一以下。」

聽到這個消息，紫彤怕媽媽再為她花

醫療費，加上對安寧療護有了一定的認

知，就打算放棄積極治療。心蓮志工酷

爸說：「後來我們想想不對，她還這麼

年輕，應該可以拚一下才對。」朱崧肇

醫師認為紫彤這個病是可以治療的，一

再的溝通，終於說服她願意再拚一次。

朱醫師說：「紫彤其實非常怕痛，

因為從小打針、脊髓穿刺不知多少次

了，但整個治療期間她都忍著，很努

力的配合。」「從二○○九年初開始

六個月住院進行化學治療，隔一年年

初鼻腔又出現自然殺手淋巴癌，再進

行兩個月電療……」化療電療該有的

副作用，全部都反應在她身上，噁心、

如果身體狀況許可，劉紫彤寧可推著點滴出來為病友加油打氣。
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嘔吐、疲累、掉髮等等，紫彤也曾因

為強烈的副作用一度想放棄，但在醫

護團隊和家人的鼓勵下，咬著牙撐過

去了。果然，這次的奮鬥，為紫彤的

生命爭取到更多的時間。

病中的紫彤還考取了烘焙、電腦打字

等等很多的證照，而每一張證照都是她

和朱醫師協定，因為這一張張證照的考

照日期，就是紫彤能跟朱醫師請假出院

的籌碼！她的高中同學張寀甄說：「我

們是想著如何可以不用上學請假，但紫

彤是想著如何跟醫院請假，可以每天上

學。」

二○一○年，紫彤高中畢業，考上了

臺南康寧大學休閒管理學系，也還是會

固定回花蓮慈院複診，或是就近找陳榮

隆醫師回診。大學畢業後，紫彤爭取到

新加坡短期進修實習的機會，讓大家為

她高興的同時，也開始擔心她的身體健

康，但紫彤好學的堅持總是超乎眾人意

料之外。

朱醫師說：「紫彤當時的身體狀況其

實是非常危險、隨時可能有狀況，因為

淋巴癌細胞當時已經有復發的跡象了，

實在不適合出國。下一步，應該是要接

受化學治療及後續造血幹細胞移植，可

是她很堅持，我只好把她所有的病歷都

準備好，讓她備著。她也答應回來之後

就進行移植。」「想不到紫彤不但順利

完成了新加坡的實習，甚至還多工作了

一年！」朱醫師很佩服紫彤的堅毅：「事

實上，腫瘤一直都在，紫彤是靠她自己

的勇氣信念去跟癌細胞共處。」

青春終章 捨身醫學

從新加坡回來之後，紫彤又安穩工

作了一年，二○一六年五月，病情卻捲

土重來，而且來勢洶洶，「嗜血症候群

再度出現，引起高燒；自然殺手癌細胞

也跟著又來了。」朱醫師說：「紫彤還

是想要再試試看，所以為她進行了化

療。」這時，紫彤已經過於虛弱的身體，

只撐過了一天，就離開了人世。

臨終前，紫彤告訴媽媽：「可以捐的

都要捐，這一生受到很多醫生的照顧，

把身體捐出來可以讓醫生做研究，這是

唯一可以回饋給醫生的。」珍惜生命，

每一天都認真生活的紫彤還留下了一段

話要告訴醫學生們：「你們擁有健康的

身體，又能夠讀醫學院，是何等的幸

福！要好好珍惜。」

二○一六年九月一日，紫彤如願成

為慈濟大學醫學系七年級學生模擬手術

的大體老師。課程開始前，醫學生要先

進行大體老師的家訪。感受到紫彤生命

歷程的不簡單，醫學生石書宇說：「劉

紫彤老師跟我們年齡差不多，但我們的

生活卻截然不同。」石書宇和陳彥宇一

起去家訪時，觀察到紫彤房間很簡樸，

衣服也很少，一點都不像二十多歲的女

生房間。聽到家人描述紫彤與母親之間

的感情，也提醒了自己要好好把握盡孝

道的時間。陳彥宇說：「老師給予我們

機會在她身上做醫學研究，除了學術上

的增進，也讓我們開始反思自己人生態

度，是不是一樣盡心盡力且願意花時間

關懷周遭的人事物。老師因為身體的緣
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故，沒辦法成為醫師，我們有機會完成

老師的心願，要更用心在老師身上學

習。」四天後，紫彤圓滿了人生最後的

心願，慈大也在四天模擬手術結束後，

九月五日師生與家屬為八位大體老師送

靈火化，下午則由校方舉辦了無語良師

追思會。

「在追思會上，我以為來的都會是年

輕人，她的同學，沒想到各個年齡層都

有，其中還有一對夫妻是因為紫彤而認

識結婚的。」現在在慈濟基金會任職的

潘秋華說，這一群人都是參加紫彤大學

時發起的慈善小團體而相識，他們不定

期聚會，一起募集物資去幫助育幼院及

貧苦家庭。紫彤的骨灰入龕在大捨堂內

讓世人緬懷，透過慈大新聞稿的發布，

紫彤與病魔奮鬥堅毅的生命歷程，也吸

引媒體記者爭相報導，為社會注入一股

令人訝異的正向能量。

心心念念 感恩回饋

追思會結束後的某一天，紫彤的媽

媽突然轉交了一封在收拾遺物時發現的

信給潘秋華。「紫彤在 (二○一六 )一
月的時候就知道自己已經快要離開了，

好像知道自己的時間到了。」這一封信

是紫彤生日當晚寫的，信裡除了感謝秋

華，更重要的是請託秋華照顧母親，也

要帶媽媽去做志工，也請秋華幫她把錢

捐給貧苦的孩子。「最後紫彤回到花蓮

慈院 (住院 )時，媽媽有找我，可是沒
有告訴我紫彤已經嚴重到轉進加護病

房，所以我沒有跟紫彤講到話，只有接

她從加護病房到慈濟大學的大捨堂。」

劉紫彤圓滿遺願，將身軀捐出給慈濟大學醫學教育。圖為模擬手術課程啟用典禮，醫學生與家人共同參與。
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這一封信，彌補了忘年之交來不及道別

的遺憾。

轉眼一年多過去了，現在媽媽還是會

製作紫彤愛喝的「櫻桃醋」跟親友結緣，

就好像紫彤還在身邊一樣：「其實我覺

得紫彤一直都沒有離開我，我想告訴

她，希望妳在那邊過得很好，媽媽知道

妳先走也是沒辦法的，媽媽以妳為榮。」

紫彤二十六年的堅毅生命，在眾多愛

心呵護下得以延續，她也懂得要把握分

秒、珍惜如金，不斷充實自己、精進求

知。多病並沒有讓她的生命留白，而是

在青春最終章，以回饋社會的感恩心，

描繪出百紫千彤般的燦爛。

劉紫彤留給潘秋華師姊一封信，像是最後的託付，除了感謝，也希望守護媽媽的慧命。


