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圓圓的臉、塌塌的鼻子、憨厚的表情

和純真的笑容，獨特而可愛的樣貌透過

一幅幅的攝影作品，展現唐寶寶與家人

相處的幸福瞬間。六月十五日剛結束巡

迴展出的「遇見幸福微笑．不倒唐寶寶

攝影展」，四月二日開始在花蓮慈院住

出院中心前長廊展開，每一張照片，都

是醫學生長時間與唐氏症兒（唐寶寶）

相處後，用鏡頭抓住了他們自覺最有意

義的瞬間，不論照片中的主人翁真實年

齡是幾歲，他們永遠友善而純真的內

心，讓每一位與他們對應的人，都忍不

住露出真心的微笑。

「醫療臨床工作不是從教科書上學

會怎麼診斷就好，與病人互動、相處更

需要心靈上的交流與溝通！」慈濟大學

醫學系五年級的廖家麟代表十多位同學

說出了決定籌辦「遇見幸福微笑．不倒

唐寶寶攝影展」的原因。唐氏症是全球

最常見的染色體異常疾病之一，根據統

計，在臺灣唐氏症發生率大約八百分之

一，目前全臺約有三萬名罹患唐氏症的

病友，因為他們總是看起來永遠像孩童

般天真，所以被稱作「唐寶寶」。為了

讓更多人正確認識並且接納唐寶寶，花

蓮慈濟醫院小兒部、慈濟大學醫學系與

中華民國唐氏症基金會，四月二日在花

蓮慈院住出院中心前長廊，舉辦「遇見

幸福微笑．不倒唐寶寶攝影展」，接著

也巡迴璞石咖啡館、慈濟大學展覽直到

六月十五日結束。這個由慈濟大學醫學

生發起的展覽，全部二十四張的攝影作

特別報導

遇見

幸福微笑

不倒唐寶寶
攝影展 文／黃思齊
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唐寶寶天生的好音感，讓他們常常能隨著歌曲律動，甚至成為音樂家。攝影／葉文碩
幸福微笑

品以及三幅畫作，全部由慈濟大學醫學

系五年級至七年級醫學生拍攝、繪畫，

其中一幅鋼筆畫還出自老師朱紹盈醫師

之手，分享唐寶寶與家人相處的幸福瞬

間。

整合資源  照顧雙老

攝影展的緣起，起源於去年底唐氏症基

金會舉辦的「雙老無憂」全省巡迴論壇。

醫療科技的發達加上少子化的影響，

全球社會結構邁向高齡化，一般認定

六十歲以上是老人，但對罹患唐氏症的

唐寶寶來說，大約四十五歲就已進入老

年，造成年老父母照顧年老寶寶「老人

照護老人」情形，為了因應雙重老化的

社會問題。唐氏症基金會舉辦「雙老無

憂」全省巡迴論壇，當時在花蓮慈濟醫

院小兒科朱紹盈的積極爭取下，東區唯

一一場論壇在花蓮慈濟醫院舉行，除了

花蓮慈院醫護團隊之外，還有將近三十

位唐寶寶和父母也來參加，更邀請了臺

大醫院、臺東馬偕醫院、慈濟大學的專

家學者共同分享。

「保庇～保庇～保庇～喔～」論壇一

開始，就是唐寶寶表演的流行歌舞「保

庇」。載歌載舞的唱完一整首流行歌曲，

唐寶寶的友善與優異的節奏感，在就讀

高二的彥浩身上看得一清二楚。還有要

求完美也是唐寶寶的優點之一，曉涵的

爸爸說，已經高中畢業的曉涵現在是媽

媽做家事的好幫手，尤其是摺衣服，每

件都像是要擺上專櫃一樣，唯一令他頭
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痛的就是曉涵要求每顆扣子都要扣好，

所以，穿的時候還要一顆顆的打開。

現場的十位唐寶寶都有自理生活的

能力，看在家長與醫護團隊眼裡是特別

的感動與鼓勵。除了醫療論壇宣導正確

觀念，活動更結合了唐氏兒健康檢查，

利用活潑的闖關方式，為年滿十五足歲

以上之唐氏症患者，進行一系列包括血

液、尿液、身體理學、營養評估、心理

適應調查與諮商等約二十項的健康照護

評估。

唐氏症 (Down Syndrome) 是一種常見

的染色體異常疾病，發生率大約是八百

分之一到一千分之一，正常人體細胞有

二十三對染色體，唐氏兒是因第二十一

對染色體突變，導致成長遲緩、智能障

礙等症狀。除了生長遲緩、智能障礙等

症狀，另一項令家人擔心的就是提早老

化的問題，唐氏症基金會執行長林美

智最近也發現，就讀國三的兒子出現了

白頭髮與白斑。唐氏症患者因年齡的成

長，老化、退化的問題也日益嚴重；家

長年紀日益增長，可提供的照顧相對降

低，雙重老化凸顯出唐氏症患者家庭需

要多重照護服務的課題。因此，林美智

表示，希望整合醫療、家庭與社會資源

規劃而成「雙老無憂」健康論壇，能讓

大家從中得到更多正確的照護知識，也

希望當更多人透過論壇了解唐氏症後，

能讓整個社會環境進步的速度加快，讓

唐寶寶與家屬不再因為雙重老化造成困

擾。

醫護團隊為唐寶寶們做一系列檢查，抽血時唐寶寶懂事

的不敢亂動。攝影／葉文碩

頭靠著頭、肩並著肩，每個孩子都是媽媽

永遠的寶貝。攝影／黃思齊
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上天的獨特禮物  

用心才能看得到

雖然很多人會用異樣的眼光去看待

唐氏症患者，身為花東目前唯一的小兒

遺傳代謝及內分泌科醫師的朱紹盈醫

師，十二年來陪伴了許多唐寶寶成長，

朱醫師表示，唐寶寶是一份天下掉下來

的禮物，讓我們有機會跳出一般世俗的

框架去看待事情。因為比別人多了一條

染色體，唐寶寶常常伴隨著先天性心臟

疾病、腸道異常、發展遲緩等器官的疾

病，儘管如此，他們也有特殊與優點，

例如友善、節奏感好、擇善固執……

等，唐寶寶還是一樣可以藉由個別化的

教育成為傑出的人才，有名的交響樂指

揮家胡舟舟與臺東生活美學館館長林永

發的兒子林冠廷就是很好的例子。胡舟

舟因為跟著父親到工作的樂團上班，而

在六歲時被發現有音樂的才能，現在已

經是歐美聞名的大指揮家。林冠廷也是

從小跟著父親作畫寫生，如今也以獨有

的想像力與筆法，成為自成一格的書法

家和畫家。

身為東部唯一一位小兒遺傳代謝與內

分泌的專科醫師，朱紹盈醫師除了常帶

著學生參加相關國際研討會，也利用這

次論壇讓學生參與，因為難得有這麼多

唐氏症病人和家長共聚一堂，朱醫師想

起這些學生很會攝影，何不用攝影的方

式來參與，請學生拍攝這些唐寶寶們。

因為一次要看到這麼多個唐寶寶並不容

醫學生鏡頭下的唐寶寶正認真的丟球

做復健。攝影／蕭豪毅
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易，所以也希望趁著這個機會讓學生學

習，所以讓學生們利用一整天陪著唐寶

寶的時間裡，用鏡頭捕捉了這些孩子的

可愛和特色。

朱醫師說，以前教學的意思都是老師

灌輸一些觀念給學生，但是很多學習是

要自己去體會，因為這些醫學生已經有

基本的知識了，所以她希望學生透過攝

影直接去跟病人互動，可以從病人的角

度去知道病人的想法，因為他們跟病人

相處一整天，需要很認真去觀察病人的

行為、動作，有了比較長期的互動之後，

醫學生才有辦法去抓到他最特別的地

方，就可以再去詮釋這個病人的特性。

譬如說他們在書上會讀到這種小孩非常

友善、不怕生，這是優點也是缺點，但

就像證嚴上人說的，這種孩子非常的單

純，心寬念純，很多學生也就直接從這

些孩子身上學到他們的單純。之後，甚

至有些學生又到唐寶寶的家裡、或陪著

上音樂課去記錄更多不一樣的影像。

因為直接參與，這些醫學生也有了

更深刻的感受，於是集結了挑選出的

二十三張作品以及三幅畫作舉辦「遇見

幸福微笑．不倒唐寶寶攝影展」，整個

過程幾乎都由慈大醫學系七年級與五年

級的醫學生包辦，十多位同學利用在醫

院見習與實習之外珍貴的休息時間完成

整個攝影展，開幕當天，花蓮慈院院長

高瑞和、慈大校長王本榮、唐氏症基金

會副執行長黃瑩及慈大醫學系同學、唐

寶寶家長共同揭幕。 

醫學生透過長時間的陪伴和相處，

將書上學得的知識落實到實際，

才因此更了解這些孩子的特色，也

因為透過互動而更能貼近病人的感

受。攝影／廖家麟

身為東部唯一的小兒遺傳代謝

與內分泌的專科醫師，朱紹盈

（右）希望讓相對弱勢的東部病

童和家長都能獲得更多的資源。

攝影／黃思齊
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全心陪伴觀察  

攝出感動瞬間

「沒有複雜的技巧，只是用很單純

的心情透過鏡頭，跟大家分享眼睛看到

的、心中感受到的這群小天使。」一般

而言醫學生從五年級開始接觸臨床訓

練，課業與直接面對生命的壓力，幾乎

佔去醫學生絕大部分的時間，但對這群

同學來說，他們在慈濟人本醫療中接受

到的教育，並不是單純照著教科書去

做，而是要感受每個病人的生命！其中

唯一的七年級實習醫學生蕭豪毅說，本

來就有攝影的喜好，加上之前剛好是到

小兒部實習，在朱紹盈醫師的邀約下投

入這次攝影展，在拍攝唐寶寶與家屬的

時候，讓他發現比起拍攝風景、物品來

說最大的不同就是「互動」，彼此熟悉

之後才能留下最自然、感動的瞬間，而

醫療也是一樣，當醫師與病人、家屬彼

此熟悉信任，往往能夠幫助病人盡早脫

離病苦。而目前就讀醫學系五年級、剛

剛開始接觸醫院臨床工作的蔡斗元說，

「每當我很煩很累的時候，總喜歡去看

看唐寶寶們，他們就是我醫師成長之路

上的一大動力」。

包含帶著兒子從臺東趕來的林永發館

長在內，許多相片中唐寶寶的家長也特

地來參與攝影展的開幕茶會，林永發表

示，罹患唐氏症的兒子冠廷，二十幾年

走下來，最初認為的負擔，現在想來都

是甜蜜的負擔，更是快樂的泉源，冠廷

貼身照顧這群唐寶寶十多年，朱紹盈醫師用

獨特的工筆畫，畫出唐寶寶獨特的純真外貌

與他們眼中的異想世界。繪圖／朱紹盈

慈濟大學醫學系七年級的蕭豪毅是攝影者之一，他親

自為師長導覽，講解每幅作品的含義。右起臺東生活

美學館館長林永發、慈濟醫院院長高瑞和、慈濟大學

校長王本榮、醫學系學生蕭豪毅。攝影／楊國濱
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已經二十五歲了，仍一直保持一顆善良

快樂的心去看待世界，現在還走出了自

己的路。林永發說，「兒子就像是上帝

的化身來渡化我們，甚至作畫遇到瓶頸

的時候，常常還要找他幫忙，他的一句

話或是一個指引都讓我看到另外一個世

界，更加豐富有意思」。

而看到醫學生與唐寶寶及家屬們之間

的純真互動，花蓮慈院院長高瑞和與慈

濟大學校長王本榮也彷彿看到了醫療人

文在這群準醫師們心中發芽。

高院長說，從相片裡看見了唐寶寶

的天真與生命力，還看見了一群令人敬

佩的偉大家長，很羨慕同學們在學生時

期就能接觸到這樣的活動，未來在良醫

之路上能有更多的使命感。身為小兒科

專科醫師的王校長表示，看到醫學生一

邊照顧唐寶寶，一邊分享他們的喜悅點

滴，希望這樣的溫馨互動能從病房擴展

到整間醫院，甚至是醫院之外成就快樂

城市、快樂國家。

身為唐氏兒的家長，林永發館長帶著兒子林冠廷

接受採訪。林冠廷現在已經是一位獨樹一格的書

法家及畫家。攝影／楊國濱

結合教學與實習成果，醫學生一手籌劃的攝影展，家長、師長都來鼓勵與肯定。攝影／楊國濱
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幾個月以前，要是問我對「唐寶寶」

有什麼樣的認識瞭解，我腦中的聯想大

概僅止於廣告上的喜憨兒烘焙坊，以及

散落在小兒科課本裡的片段記憶。在醫

院見、實習這幾年，說老實話也沒見過

幾個唐寶寶，更遑論深入的認識了。

因為遇到滿腔熱情的朱紹盈醫師，我

們當仁不讓一起參與了攝影展的籌備。

幾次在聯誼會、兒科病房、兒科復健中

心與唐寶寶的相處經驗，沒有任何的壓

力與負擔，看到他們真誠、坦白，無時

無刻總是綻放著燦爛天真的笑容，當我

們主動釋放出善意，他一定毫不吝嗇回

報十倍的熱情！

我想起以前賴其萬教授在課堂上說過

的，大多數人對於疾病的偏見與誤會，

都是來自於缺乏完整的認知與理解。經

由這一連串的活動讓我瞭解到，或許每

個唐寶寶有些不同的個性與特徵，但他

們最大的共通點、也是最明顯的特徵，

就是那相似的臉龐、以及天真開朗活潑

可愛又容易親近的個性。雖然讓我們幾

個醫學生因此更加認識了唐寶寶，但這

還不夠，我們更希望將鏡頭所見到的感

動散播出去。

前幾天到日本旅行，恰逢日本的校

外教學季節，在好多觀光景點都看到許

多老師及家長，帶著一群唐寶寶一起出

來玩。這些唐寶寶們聚在一塊兒，玩得

不亦樂乎，開心極了！說老實話，在臺

灣並不常看到類似這樣的病友聯誼會

或特殊兒童學校一起出遊的畫面，我想

或多或少和我們社會對於這些特殊疾

病的瞭解認知還不夠深入、接受程度有

關。期待我們的攝影展以及未來的攝影

集，能對社會所做出一些些改變，讓更

多人可以瞭解並接納這群單純又可愛

的天使！

因了解

而靠近

攝影／蕭豪毅


