
小潔的9歲哥哥手寫下「希望

Snluan」，作為片頭序幕。

生命的延續，究竟有多困難？健康的我們或許從未想過！然而， 

3組來自大專院校的學生，卻因參加了麥當勞兒童慈善基金會「愛心零距離」計劃， 

跟隨3位孩子與家庭拍攝就醫紀錄片的過程中， 

從單純的客觀紀錄到融入彼此而產生感情，共同度過生命中的片段，學習了一堂生命課題。 

《儂儂》特別邀請妳，一起在4月4日這天透過公視和MSN跨平台，

觀看「追生命的孩子」紀錄片，並大方投入妳的愛與希望給需要幫助的人吧。
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我們共同體驗的

生命故事

Our Life Experiences
從窗台上看見希望的天空
一個突發的癲癇，發現當時5歲的小潔腦部左側有一顆9公分腫瘤。 

經過兩次動腦手術，小潔仍要進行10次化療。從花蓮借宿到台北麥當勞叔叔之家的小潔， 

經由彰化師範與台灣師範大學碩士班學生合組的攝影團隊， 

拍攝成《希望》的影片，紀錄下她的求生故事……

抵達花蓮，小潔的家人熱情地歡迎我們，爸爸期待

著與大家分享近況，隨後一家人與紀錄片拍攝團隊前往

花蓮見晴教會頂樓拍照，小潔這天更特地穿上火紅太魯

閣族傳統服裝，在爸媽懷裡靦腆地望向天空的白雲。

去年，就讀彰化師範大學輔導與諮商學系碩士班的

張志宏，在網路上看到有這樣的徵選計劃時，高興得整

晚都睡不著覺，他傳簡訊告訴台北師範大學的朋友時，

游潔謙也興奮地無法專心上課。而後，熱愛影像紀錄的

他們，被評選為拍攝腦瘤病童小潔的紀錄片團隊，經過

長達3個月跟拍，最後由小潔的9歲哥哥手寫下「希望

Snluan」，作為片頭序幕。

Snluan是太魯閣語「希望」的意思。小潔的爸爸

是家住花蓮玉里的漢人，媽媽是太魯閣族見晴部落的美

女，兩人相遇在屏東傳福音的時候。生下一男一女後，

小潔的爸爸有天禱告，希望能搬回故鄉定居，果然，上

帝聽到了他們的垂禱，讓小潔媽媽順利在門諾醫院找到

傳道士工作。這原本應該是個幸福的小家庭，卻因為腦

瘤而破壞了全家的希望。

看見生命的希望是這麼困難與曲折，貫穿了整部紀

錄片。在拍攝過程中，小潔一度在台北因感染造成病況

不佳，引發整個攝影團隊的焦慮。「最初我們只是因為

拍紀錄片而和小潔一家人發生關係，聽到這消息況且都

很沮喪，更別說身為家人的他們會是怎樣的一路受苦

了。」張志宏說。

在影片裡，小潔全身發抖在台大醫院病床上，字幕

上顯示她高燒達攝氏39.3度！張志宏說，「我們那時

必須要先相信病患是有希望才行。」太過投入情緒的攝

影團隊，最終被小潔全家對信仰的堅定信念所感動：小

潔爸爸毅然辭掉工作，小潔的媽媽則繼續在門諾醫院傳

道，化小愛為大愛，激勵更多花蓮當地病患。

爸爸與哥哥在台北照顧小潔，一度非常無助，但希

望支持著大家，一切終會撥雲見日。小潔奇蹟式地恢復

健康，在拍攝團隊的跟拍下坐火車回家。這時和攝影團

隊早已培養出感情的小潔，嚷著要和張志宏坐在一起，

這讓紀錄片意外地出現小潔睡在他身上的溫馨畫面。

當我們回台北之前一起聚餐時，一向寡言的小潔爸

爸心情很好，淘淘不絕聊著年輕時的故事，淳樸的媽媽

則在旁微笑，直到小潔跑來拉著他的手說該回家啦，才

笑著與大家依依不捨地道別。

左起／攝影游潔謙、導演張志宏、攝影駱雅婷與小潔阿嬤、媽媽、小潔、爸爸與哥哥。
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在頂樓上呼吸生命的陽光
罹患「原發性肺血鐵質沉積症」的阿錳，肺部鐵質沉積狀況嚴重，造成呼吸困難。 

臺南藝術大學音像紀錄研究所的攝影團隊，要負責拍攝阿錳的就醫過程。 

在病因不明下，紀錄片紀錄了一個必須信任命運安排的台灣傳統男人帶著小孩勇闖天涯的就醫故事。

影片一開始，頂樓上有人開門，走出幾個人影。天

空下，4歲的阿錳被帶進了鏡頭，然後是掛在他脖子上

的一根塑膠氣管及身後笨重的氧氣筒，這是他一天中唯

一能看見陽光的時候。隨後鏡頭一轉，客廳裡跑出一陣

喧鬧。阿錳開著小汽車橫衝直撞，畫面裡，又是那根太

空人才會掛在頭上的塑膠管跟著他。

由臺南藝術大學音像紀錄研究所學生廖晨瑋導演，

同班同學黃鈴媛擔任攝影所紀錄《幸福走闖》，製片與

配樂則交由同校的應用音樂學系學生李安琪與王存敬完

成。「我想紀錄一個台灣傳統男人，如何為了小孩而出

力。」廖晨瑋說明原先影片的企劃構想。但隨著實際參

與阿錳一家人的生活後，攝影團隊看到一家人彼此相互

支援、對抗病魔的正面力量。

影片裡，阿嬤一邊在廚房滷豬腳，一邊說，「反正

就是無厘頭啦，找不到病因。」爸爸則拿著沾著碘酒的

棉花棒準備幫阿錳的脖子擦藥，他卻拚命呻吟說，「好

痛、好痛」，但棉花棒根本還沒碰到傷口。

阿錳在找不到病因的莫名肺出血與呼吸困難中，全

家人必須樂觀相信

老天爺自有安排。

整部紀錄片客觀

紀錄下家人的無助，以及爸爸要兼顧事業和家人的兩

難，藉由訪談的方式，讓爸爸說出內心的唏噓。身坐自

家一樓公司董事長辦公桌邊，電話突然響起，原來是二

樓住家的阿錳在客廳裡想念爸爸，忍不住撥了電話。導

演與攝影成功地利用這個機會，用兩個鏡頭同步捕捉到

樓上、樓下的親子之情。

阿錳知不知道自己生病了？關在客廳與病床上的

他，會不會以為生命就是這樣？父母如何讓他像健康小

孩一樣成長，受教育？這些是攝影黃鈴媛的疑惑。阿錳

的媽媽告訴我們，已經申請政府補助的特教老師到家裡

為阿錳上課，希望他能不間斷學習；事實上，作為典型

中小企業老闆的爸爸，也在照顧兒子和事業間，選擇了

永不放棄，和兒子一起南北走闖。

愛是什麼？就是親子間不棄不離的

信任關係。我們這天拜訪阿錳的幸福

小天地，爸爸熱情地分享著故事，活

力十足的阿錳來回玩樂，時光飛逝，

在大家要下樓離開時，

小阿錳還特地站在樓

梯口「送客」，揮手

道別！

左起／導演廖晨瑋、攝影黃鈴媛、

阿錳爸爸、阿錳、媽媽、企劃李安

琪與音樂王存敬。
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讓幸福停格的心跳戰士
罹患罕見心臟病的小女孩右右，由元智大學資訊傳播學系學生組成的攝影團隊紀錄她南北復健的過程。 

年輕大學生用愛心紀錄了小小心跳戰士的求生故事，影像背後有什麼不為人知的生命衝擊？

我們和《心跳戰士》攝影團隊：導演珍珠（馮鈺

婷）、企劃草莓（錢昱昕）與攝影大條（賴育中）重回

嘉義陽明醫院時，是初春的下午。

時隔5、6個月沒見，右右對前來的訪客有點怕生，

雙胞胎妹妹玄玄則活潑地迎接我們，與瘦弱怕生的右

右形成對比。右右3歲又7個月大，罹患罕見的心臟病

「法洛氏四合症併肺動脈瓣閉鎖症」。這種病例在心臟

病中只約佔5％發生率，卻讓右右的肺動脈瓣完全沒有

發育，一出生就呼吸窘迫、瀕臨死亡。姐妹倆同年同月

同日同時生，健康、個性卻大不相同，年輕的攝影團隊

在影片裡也巧妙地穿插了她們的互動過程。

影片有一幕，右右被迫用手倒立在牆邊；緊接著

是媽媽開車帶右右南北趕場復健，玄玄在車上不

解地問，「我們為什麼要坐車？」「因為姊姊要

去上課。」「上什麼課？」「上運動課！」這

是一堂妹妹無緣參與的課程，卻

也讓被冷落的玄玄有點不平

衡。直到看到姐姐在復健課

程上，慘遭「凌虐」時，大抱不平插話說，「不要勉強

別人！」這個畫面被攝影大條意外地捕捉下來，成為影

片中最戲劇性的反諷。

珍珠回憶說，常常會因為太過投入，而將焦點

focus在小孩生命受苦的影像上，結果孩童的觀點卻和

大人不一樣。草莓第一次南下嘉義作紀錄片田野調查時

也意外發現，以為右右的爸媽一定愁容滿面，沒想到，

右右為生命奮戰的歷程，反而激勵這一家人團結樂觀，

積極面對未來。

攝影團隊最後結合動漫，把必須辛苦復健才能趕上

發育進度的右右，形容為超人戰士，穿著超人裝，帶

著全家快樂飛翔。這天下午復建室充滿歡笑，珍

珠、草莓與大牛也連哄帶騙地讓心跳戰士右右

走下爸爸肩膀，和大家一起開心地在地板上

玩耍，拍下這張溫馨的幸福停格。

左起／爸爸、妹妹玄玄、攝影大條、

右右、媽媽、企劃草莓（後）與導演

馮鈺婷（前）。
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學生導演遇見心靈導師
許多遠地就醫的重症病童家庭，面對生命的困境，卻展現永不妥協的生命力。

為傳遞正向的生命故事，給相同處境的家庭支持與力量，

麥當勞叔叔之家兒童慈善基金會希望用影像讓更多人看見，

追生命的動人故事，特地邀請紀錄片名導林育賢擔任監製，輔導3組學生團隊。

「學生的表現遠超過我的預期。」《翻滾吧，男孩》紀錄片導演林育

賢，如此形容3組學生團隊的紀錄片作品。身為3部公益紀錄片的監製，林

育賢羨慕地說，「我們以前當學生的時候，哪有人會找有經驗的導演來教我

們如何拍片呢？」

當麥當勞叔叔之家兒童慈善基金會提出讓學生參與公益，希望透過學生

的眼睛與體驗，來紀錄下重症家庭故事的想法時，林育賢說，「基於經驗

傳承，培養台灣後起的新銳紀錄片導演，我樂於接下這份挑戰。」在拍攝期

間，當學生導演遇到撞牆期時，林育賢透過經驗傳承與鼓勵，讓3組學生成

就出不同風格的作品。

《心跳戰士》的問題是導演珍珠（馮鈺婷）在元智大學時，就有豐富的

劇情片執導經驗，卻沒有拍過紀錄片，很快地，珍珠就陷入不知該拍什麼劇

情的僵局裡。林育賢趕緊建議她，「那就住進右右家，徹底融入個案的家居

生活中！」《希望》一片是由完全沒有影像經驗的張志宏執導，來自彰化師

範大學輔導與諮商所的他，憑著熱情與肉麻的自拍告白，打動了林育賢的

心。「這是個很感性的導演，我必須試著建議他抽離出來，透過紀錄片與自

己重新對話。」林育賢說。《幸福走闖》的導演廖晨瑋是台南藝術大學音像

紀錄所科班畢業，科班畢業的他對冷靜紀錄個案有一種絕對的堅持。廖晨

瑋想用日常生活的影像，撞擊出病患父子共抗病魔的親情，林育賢建議他，

「你試著多想想你和父親的關係。」

透過長達4、5個月參與3支公益紀錄片的拍攝、剪接與後製過程，林育

賢發現自己像個心靈導師，積極輔導3組年輕人與生命、與自我對話。「第

一次拍紀錄片難免會過度將情緒陷入個案中，更何況是與重症疾病對抗的痛

苦。」學生們在含著眼淚拍攝病患遠地就醫的過程後，林育賢認為這是對年

輕人最好的一堂人生課，「他們最終會經歷一段美妙的生命旅程。」�

麥當勞叔叔兒童之家

全球第269座麥當勞叔叔兒童之家，2007年於台北內湖成立，主要為遠地就醫的

重症病童與家庭，提供就醫期間「出門在外的家」，以減緩舟車勞頓及經濟壓力之

苦。設有10間房間、簡易廚房、洗衣房、休憩區、兒童遊戲與閱讀區、盥洗室，還

有24小時現場管理，提供免費住宿與醫院往返交通接駁服務。至今已服務2981個

家庭，14979位病童與家庭人次；住房病童與家庭43％為癌症、其他則以先天性心

臟病與罕見疾病較多。

如果您認同並願支持「兒童醫療」方案，歡迎您參與「捐發票獻愛心」行動，到麥

當勞餐廳/基金會捐款箱，投注愛心發票，或將發票寄往基金會地址，一起給重症家

庭支持與力量。

麥當勞叔叔之家兒童慈善基金會，台北市內湖區文德路108號， www.rmhc.org.tw
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