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唱進心裡的歌聲

病友：婷婷 

年齡：17歲

疾病名稱：黏多醣症第三型

「雖然婷婷沒有言語的功能，但是每次聽到歌聲就好像能唱進她心裡一樣，總能讓她平靜、安定……」



婷婷出生時就和一般孩子一樣可愛活潑，身為家中最小的女兒婷婷，常咿咿呀呀地哼著歌逗爸媽笑，是全家的開心果。但是一直到了四歲多，媽媽突然發現婷婷不再進步，情緒也常常變得躁動不安，在學校老師的建議下到醫院檢查，才發現婷婷罹患了典型的黏多醣症第三型，不僅智能和行為能力會隨著疾病的發展逐漸退化，更是一種無藥可醫的不治之症。這對婷婷爸媽來說簡直是莫大的打擊，爸爸更是一直不能接受自己生下罕病的孩子而無法面對，讓教養婷婷的重擔便落在媽媽一個人身上。

 三年前在病友家屬的邀請下，媽媽帶著婷婷參加中區罕見天籟合唱團，原本以為已經失去語言能力的婷婷無法融入合唱團的環境，但是團員們熱情招呼和親切關懷，總是讓婷婷和媽媽得到滿滿溫暖力量。許恩綾老師為了讓不能言語的婷婷可以融入大家，特別設計親子合唱的歌曲，讓婷婷也能上台陪著媽媽一起「唱歌」。媽媽說婷婷雖然無法表達自己的喜怒哀樂，但是只要聽到歌聲，他就會被吸引，直盯著唱歌的人，專注的眼神就好像歌聲能唱進他的心裡一樣，讓躁動不安的情緒也變得平靜、安定。

去年的一場車禍，讓肩負家中經濟重擔的爸爸突然驟逝，家裡只能靠著兩個哥哥打工和媽媽每天中午到學校廚房幫忙的微薄薪水勉強支持，一度走不出傷痛的媽媽在合唱團員的關心鼓勵下，重新回到合唱團。巧合的是，去年許老師安排練唱歌曲「謝謝你」、「路要自己走」，這兩首歌的歌詞完全說出了婷婷媽媽的心聲，他把自己寄託在歌曲中，用歌聲把喪夫的傷痛轉換成對家中長期付出的先生的感謝，除了紓發情緒，也勉勵自己和婷婷要繼續堅持下去、好好生活。

媽媽說雖然婷婷已經不會唱歌了，但是只要他還想聽媽媽唱歌一天，媽媽就會繼續唱給他聽，婷婷看著媽媽唱歌時專注的眼神，就是給媽媽最好的回應，在歌聲飄揚的時空下，就是她們母女心靈交會的最美時刻。
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