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醫 病 之 間

落入人間的彌勒天使

文／沈玉蓮  攝影／北區人文真善美志工

台北慈院小兒科蔡立平醫師，十餘年

來專攻罕見疾病「普瑞德威利症候群」

的研究，因治療之故有機會與威利寶寶

相處，而發現到照顧這種孩子的困難，

看到父母的痛與艱辛，體會到提供「喘

息服務」的重要性。

在蔡立平醫師促成、蔡勝國院長的

大力支持，還有人文室林美嘉師姊、社

工師楊惠儀的策劃，動員新店和氣組隊

志工及醫院的醫護人員，用愛來舖路、

用慈悲的菩薩心來讓一年三百六十五天

無法鬆懈的威利寶寶家人得到喘息的機

會。台北慈院於八月五日首次主辦為期

兩天一夜的「威利寶寶人文營」，期待

威利寶寶未來能走更長遠的路。

一早所有的工作人員就定位，準備

迎接威利寶寶的到來，九點不到，威利

寶寶們就在父母的陪同下一一到來，

有活潑好動的、有離不開爸媽的、有害

羞的、有招手的，甚至熱誠地相擁，令

人印象最深刻的是蔡智勇，從外頭一路

進來與列隊歡迎的工作人員一一握手寒

暄，有如名人到場似的逗趣。從報到開

始，一連串事前的準備工作量身高體

重、換領衣服、與父母道別等，場面熱

鬧，有如戰鬥營。

報到就緒，二對一的隊輔爸媽與小菩

薩們相見歡後，整隊前往社區展覽館，

在遂珠師姊「小太陽的微笑」帶動下，

小手小腳、面帶微笑、有如彌勒佛的威

利寶寶們，舞動著圓滾滾的身軀，表達

出最純真的肢體語言及試著對隊輔爸媽

的信任。

有十八位學員報到，年紀最大的是

二十四歲的榮剛，最小是七歲的翔翔和

拉茉，他們的年紀雖然有很大的差異，

但因智能發展受阻，及因病症所展現出

來的特性，讓他們的外顯行為差異並不

大，除了身材因為家長的照顧方式及施

打生長激素而有顯著的差異。身材瘦小

的璟媽媽說：「在孩子出生三個月時，

就知道小孩得到此症。在萬念俱灰之

餘，幸好得到公婆的支持與安慰，即開

始搜尋與『威利症』有關的資訊，從小

即控制孩子的飲食，並配合生長激素的

療法，但要控制她對飲食的需求非常困

難，轉移注意力是最好的方法。」

參訪慈濟人文志業中心體驗大愛小

主播、到內湖環保站體驗資源回收的工

作、在大愛媽媽的帶動下唱歌跳舞，

威利寶寶學獨立
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一直到了晚上洗澡時你吵我鬧，深夜不

睡覺猛玩電動或猛按廁所緊急電鈴，讓

護士阿姨疲於奔命，天未亮就起床串門

子、吵著要搭電梯出去買東西，一夜的

疲憊，隊輔爸媽們才真的體驗到威利寶

寶父母的辛苦。

「吃」是威利寶寶們最歡樂的時光，

隨時隨地只要腦子空下來，就會想到

吃。為了寶寶們的健康，也為了讓他們

體驗不一樣的生活方式，二天的餐食都

是特別由營養師調配，份量及食材對平

時食量大的他們是很大的考驗，所以到

吃飯時就有很多的趣事，如：原愁眉苦

臉賴在地上不肯起來的寶寶，一看到餐

食推車即歡天喜地的站起來，吃著自已

的餐盒，看著別人的餐盒，吵著再來一

碗，要不到更多的飯就要多一碗湯，脾

氣較拗的浩峻就乾脆躺在地上不起來，

「吃」對他們來說是何等重要啊！所以

二天下來，「吃」的問題不僅考驗著他

們，所衍生出來的問題，也深深考驗著

隊輔爸媽們的愛心、耐力及智慧呢！

二天一夜的活動，除了帶給寶寶們

動態的活動課程外，為他們做健康檢查

也是很重要的項目之一，在分組安排胸

部超音波檢查、心臟檢查、腎臟檢查、

骨質密度檢查及體能測驗的過程中，因

考量小威利們缺乏等待的訊練，除了在

社區館安排「靜思語疊疊樂」、「妙妙

動物園」、「靜思彩球」、「聚寶盆」

及「套圈圈」等五關，更在每一檢查室

門口，設置套圈圈等玩具帶動等待的小

菩薩，慈濟人的用心及愛心又一次的顯

現。

二天的人文營，動用了醫師、護理人

員、志工共七十幾位，從流程的規劃到

執行，每個人擔負的職務雖不同，完成

任務的責任是相同的，但最「幸福」的

應屬隊輔爸爸、媽媽，他們在照顧威利

寶寶的過程中，不僅需用無限的愛，更

需花費無盡的體力和智力，來化解隨時

發生的障礙。

活動結束了，威利寶寶們所得到的愛

洋溢在有如彌勒佛的笑臉上，家人的感

動和感恩表現在眼眶中的淚水，工作人

員在疲憊中充滿感恩，感恩醫萬五千分

之一機率的威利寶寶家庭所承擔的苦。

威利寶寶們在家人的陪同下要回家

了，大家依依不捨地在門口列隊歡送，

這次的活動相信只是個開端，未來在各

界的幫助下，威利寶寶們的笑容將可以

更燦爛，如彌勒使般的展現在臉上。
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兩天的活動讓威利寶寶的父母都得到

了一個喘息的空間，其中有位媽媽特別

寫了一封信函給當天參與的每一位工作

人員，信件全文如下。

慈濟醫院的院長、蔡醫師和師兄、師姊:

很榮幸能參與這次您們舉辦的「小胖

威利人文研習營」，因為這次的活動，

使我二十三年來，首次有喘一口氣的機

會，而珮鳳也終於能走出去參與團體生

活。

八月五日在期盼中來臨，淩晨三點

多珮鳳就醒來，高興的等著出門，八點

五十分我們來到慈濟醫院新店分院社服

室，師兄、師姐早已等在那邊熱誠的迎

接我們小胖孩子，看到師兄、師姊陽光

般的笑容，我知道可以安心把孩子交給

您們了。

隔天下午四點活動結束，去慈濟醫

院接孩子時，看到孩子快樂的臉龐，已

瞭解到這兩天的活動肯定充滿歡樂、溫

馨、倍受尊重的。

回想這二十三年來，照顧小鳳的辛

酸，只有身為父母的我們才能體會箇中

滋味，嬰兒時期即不斷生病，經常在三

更半夜掛急診，住院更是家常便飯，為

了瞭解病因，做盡了各種檢查，短短三

年內散盡家財，卻仍是無解。

由於對病因的無知與不瞭解，以致

求學過程更是坎坷，從申讀幼稚園四處

碰壁，遭公立幼稚園拒收，被園長當白

癡，進小學後被正常班同學欺負，甚至

被老師打傷耳膜，高中時期也因偷吃被

老師打傷，畢業後進入職訓場，再度因

為偷吃別人便當而遭退訓，在不知珮鳳

患有小胖威利之前(直到四年前才被診

在台北慈院醫護人員與志工的陪伴下，威利寶寶們來到內湖環保站動手做資源回收。
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斷出來)，我甚至懷疑自己教育孩子的

能力，心疼孩子遭受別人異樣的眼光，

和不正當的對待，在扶養孩子的道路

上，我孤軍奮戰、獨自摸索，背負著經

濟與精神的雙重壓力，求助無門，直到

協會成立，在會長的努力之下，讓我們

小胖有了依靠，也有了傾訴的地方。

今天，您們願意伸出愛的雙手，舉辦

這樣有意義的活動，讓我頭一次感受到

佛教闡述的眾生平等，不分貧富病苦，

在慈濟的懷抱裡，我們一樣被愛、被尊

重，在慈濟的引導下，孩子有機會開始

學習過團體生活、照顧自己，這份機緣

是多麼的殊勝，讓我們家長在精疲力盡

時，有喘一口氣重新出發的力量，也給

我們孩子學習成長的機會。

最後兩個小時的活動發表，我親身體

驗慈濟所謂的「大愛」，您們無私無我

的奉獻，師兄、師姊的眼中所看到的小

胖患者都是一群單純的孩子，孩子們得

到的並非施捨和憐憫，而是豐富真誠的

愛和關懷。

小鳳在回家的路上，頻頻詢問：「師

伯、師姑都好有愛心喔！什麼時候還可

以見到他們？」聽到這句話，我知道您

們的愛，孩子感受到了，我除了感動

還是感動。感恩院長、蔡醫師以及所有

的師兄、師姊，因為您們舉辦這次的活

動，使我們對於未來的路將更有信心堅

持下去。謹致上最高的敬意與謝意，更

希望這樣有意義的活動能延續下去，我

相信會給無數的家庭帶來無盡的希望。

感恩上人，也感恩慈濟。

小鳳媽媽  敬上

兩天的活動讓威利寶寶有機會過團體生活，練習照顧自己，而師兄師姊的

付出更讓孩子回家後念念不忘。


