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唱歌，原本就是一件快樂的事情

雖然生病

但我們選擇寄情音樂　洗滌心靈

從單純每週聚會碰面

到上台巡迴演出

贏得無數掌聲與肯定

音符讓大家重拾希望

也使彼此無懼向前

我們好愛唱歌喔！
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以愛的音符
　　 譜出天籟樂章

8月30日入夜，「2008罕見疾病巡迴感恩音樂

會」在眾多愛心企業、政府及民間團體支持

下，得以於台中市明德女中隆重登場。開場時，本

會陳垣崇董事長特別致詞感謝各方的鼎力相助，而

台中市胡志強市長更引言「有罕見的疾病，沒有罕

見的愛心！」來呼籲大家共同關懷這樣的問題，當

晚本會代言人蔡依珊女士亦偕同夫婿連勝文先生，

蒞臨欣賞並給予在場表演的病友與家屬最實質的加

油打氣。

音樂會開場以基督

教會「讚美系列」一連

串虔敬悠揚的詩歌，將

現場渲染得一片溫馨，

間奏時，我們邀請罹患小

腦萎縮症的許大哥和秀雲

發表感言。雖然因為疾病

讓他們行動越來越困難、說話也

逐漸變得口齒不清，但卻努力珍

惜每次練習、用力唱出每首歌。

任教北區音樂班已四年的傅上珍

老師，特地為大家一一介紹這支

年齡層從6歲到60歲都有的合唱團員，雖然有時候

因某些情況較特殊的病友，比較難控制，但大家一

點一滴努力不懈的精神，讓他們的演出更顯難得且

有意義。

另外，優雅的罕病室內樂集，今年則是以楊孟

怡老師所改編的《愛的樂章》饗宴聽眾，三人「合

奏無間」的美麗畫面，將現場聽眾帶入一種難以言

喻的美好境界。而中區天籟合唱團，

則演唱可愛逗趣的童謠，老師還特別

安排在《Do Re Mi》的間奏時，讓兩

位兒童表演手風琴和直笛合奏，以表

現他們歌唱以外的音樂才華。而9月6

日登場的南區演出，則是搭配教堂的

莊嚴肅穆，以輕快甜美的歌曲開場，

最令人動容的一首特別歌曲——

《你是阮的活菩薩》，是由罹患肌

萎的英齊與父親一起填寫

的，詞意中表達他們對生命

路途上，曾經獲得的關懷支

持的無限感激。由南區所有

團員來演唱，更是讓台下觀

2008罕病巡迴音樂會撼動你我的心
文／本刊

5不落跑老爸團員及罕見靚媽合唱團演出。

5北、中、南三區學員演出
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眾頻頻拭淚。三月甫成立的中區、南區合唱班，為

了8月的音樂會馬不停蹄地加緊練習，他們努力的

成果，在兩場音樂會上充分展現，更深深觸動現場

每一位觀眾的心。

今年音樂會演出的陣容與內涵，比去年更是

強大而豐富。除了罕病天籟合唱團北、中、南三區

大會師之外，更有新成立的另外兩支隊伍「罕病老

爸康樂隊」和「罕見靚媽合唱團」也都帶來了精彩

的演出。只見不落跑老爸們，身著色彩亮麗的南洋

衫，高聲演唱著《海洋》，又是曼波鼓，又是彈吉

他，以熱情奔放的表演表達他們笑看逆境的決心。

隨後靚媽們則以溫暖慈祥的歌聲演唱《大愛的孩

子》，母親深厚的愛透過歌聲傳達，恰如微風撫慰

孩子心中的憂傷⋯。而經常奉獻自己時間陪病友練

唱的志工們，也組團上台獻唱《讓愛傳出去》，希

望透過他們的拋磚引玉，能有更多的人一起自願來

幫助罕病的朋友。節目最後，大家一起合唱「愛可

以點亮世界」以及安可曲「讓愛走動」為整個音樂

會畫下充滿希望的完美句點。

台中場的成功演出，為大家打了一劑強心針，

而9月6日在高雄武昌教會的表演，更是在南部鄉親

的支持下，於音樂會開場沒幾分鐘便把三層樓的空

間全數擠滿。本會曾敏傑副董事長特別南下向現場

聽眾致意，高雄市社會局許傳盛局長、高雄縣政府

吳麗雪處長以及鄭博仁牧師亦特別抽空出席表達支

持之意；此外，河邊獅子會會長及獅友們，也悄悄

到現場聆聽這難得的罕見天籟，這些來自四方的鼓

勵，讓團員們更加賣力地演出。

演出過程中，肌肉萎縮症的小沛、粒體代謝

異常的蕎蕎，雖然行動不方便，仍跟著大家開心唱

和；智能受損的小詩不識字，卻努力背起每一句歌

詞⋯⋯。有了上一場的經驗，這次的表演更具水

準，也更令人感動。最後溫馨大合唱更是幾乎擠爆

整個舞台，當看到台上的病友及家屬那股自信的眼

神，也讓台下辛苦數個月的工作人員及志工們感到

無比的欣慰與鼓舞。

誰說生病就不能精彩活著，我們不是就做到了

嗎？罕見天籟合唱團在台上的發光、發熱，讓我們

見識到音樂的療癒力與團體支持力量，大家以美麗

的音符連結在同一個生命樂譜上演奏出扣人心弦的

旋律，用日漸衰退的發聲能力用力唱出生命的「日

光」，用讚頌上帝的聲音滌淨受創的心。當然更由

於來自各界的愛心與支持，鼓舞著他們勇敢的站在

人生的舞台上，我們期待更多朋友一起加入關心罕

見疾病的行列，讓罕病病友以短暫的生命光、熱，

帶給大家更多生命的感動！

感
恩音樂會南區開唱時，音樂班的梁華蓁老

師代表學員們告訴聽眾：「唱歌是很快樂

的！因為把我們的快樂唱給你們聽是一件很幸福的

事。」對於這個大家族的成員而言，這確實是他們

內心的肺腑之言。大部份的罕見疾病會漸進性地奪

取罹病者身體上的各項機能，且因其醫治上的困

難，許多患者往往隨著病情惡化而喪志，終究日漸

退出人生的各種舞台。

為生命譜出美好旋律的幕後推手

文／黃復君（本會研究企劃組專員）

合唱班音樂老師

6罕見室內樂集
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四年前，充滿愛心、耐心的傅上珍老師，因

樂於助人的個性，被她的老師推薦來帶領北區罕病

天籟合唱班。專攻古典聲樂的傅老師說，一開始她

並不那麼想要帶合唱班，但是與他們相處一段時日

之後，深感於病友們的努力和良好的互動所產生的

向心力，她就一年一年地教下去。雖是無心插柳，

但幾年下來，傅老師的愛心耕耘讓罕病家園開出一

園子的美麗花朵。傅老師喜歡讓合唱班的學員學習

教會的詩歌，因為那些提升人心的詩歌，可以讓病

友們產生了正向的潛移默化，看著他們從退縮、自

我封閉到逐漸生出自信，能夠大方的與人相處和歌

唱，她感到很欣慰。

看到班上的成員，每隔一段時間就有幾位的身

體狀況一天天惡化，自己卻無能為力，對此傅老師

的心中總懷著一份感傷。她鼓勵學員們，只要有來

就有機會復健，所以無論如何要盡量來上課。老師

深知病友們生活中可期待的事不多，為了給學員們

一個支持下去的目標，她才想為他們舉辦音樂會，

一方面提供學員們努力的方向，提高來合唱班練唱

的意願，一方面也可加強學員間的凝聚力。

傅老師不僅自己親力親為幫助罕病的朋友，她

更推薦兩位優秀的學妹許恩綾老師和梁華蓁老師分

別擔任中區、南區合唱班的指導老師。許恩綾老師

說：中區的合唱班以孩童居多，每次上課彷彿是去

和他們開心地玩樂，雖然孩子們罹患了罕見疾病，

但她一直把他們當一般的孩子看待。許老師會盡量

去發掘學員們的音樂喜好和

潛力，每一次上課總會

有一個時段開放給學

員們，到台前演奏

自己喜歡的樂器或表演跳舞。在今年的音樂會上，

她就特別安排了一個以手風琴和直笛合奏的喬段，

讓他們用音樂來與聽眾分享自己。

許老師說每一次上課她都好感動，對於這些孩

子而言，音樂並不只是協助他們復健的「工具」，

他們對音樂的節奏和旋律更有著豐富而感性的知

覺。一位罹患威廉斯氏症的小朋友，平時總是好動

無法專注，然而在音樂會上唱著《愛可以點亮整個

世界》時，他不知不覺感動地哭了。老師相信，音

樂可以穿透每一個人的心，在音樂裡，每個人都得

到同樣的撫慰與滋潤。

至於開朗、大方的梁華蓁老師，也是從今年三

月開始指導罕病合唱團。梁老師說接下這個任務，

她不覺得自己是來幫助弱勢的人，反而是自己在指

導他們的過程中獲得許多學習。她驚訝於從這些罕

病學員身上見證到音樂的療癒力，在中區音樂會的

中場休息時間，一位亨丁頓舞蹈症患者的妻子淚流

滿面地抱住梁老師，表達她的感激之意。她的先生

阿良哥在罹病之後，對於人生本來是抱持著退縮、

放棄的態度，而在加入合唱班之後，先生有了很大

的轉變，不但逐漸自信開朗起來，更會主動與人親

近招呼。也有病友告訴老師，在加入合唱班練唱一

段時日之後，他肌肉萎縮的狀況有了改善。這些真

切感人的故事，對梁老師來說，是最直接而珍貴的

回饋。

看到每一位來參加音樂班的學員在身心上都

有一些進步，梁老師真的很感動，她說帶這個合

唱班，讓她深刻體會到「合唱」是一種很神奇而

特別的社交活動，透過合唱的歌聲，人和人之間傳

遞著一種柔合明亮的氛圍，它可以修補一個人的

元氣，為人帶來自信和開朗。我們由衷地感激三

位合唱班的音樂老師，

因為她們的無悔付

出，不但讓許多

病友得到精神

上的依靠，更

因此而讓他們

的生活常在美好

旋律之中。

5中區天籟合唱團許恩綾老師

3北區天籟合唱團傅上珍老師

4南區天籟合唱團梁華蓁老師
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