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音樂不僅幫助我走過悲傷，也陪伴我所愛的人走過漫漫人生路…. 

 

（汪汪／馬凡氏症病友母親/多囊腎病病友湯天德妻子／60 歲 

 

----------------------------------------------------- 

   

  人的一生，經得起，多少的困頓流離？…… 

    汪汪的大女兒是馬凡氏症的病友，喜歡唱歌的愛女，被網友叫做「亞未格格」，

還曾經在網路上以清唱的方式，舉辦了 Unplugged 不插電演唱會，更曾在藝人蔡頭、

廣播主持人阿宏老師的協助下錄製過 CD 唱片，而這張唱片卻成為媽媽跟女兒間最美

好的回憶。 

    因為罹患馬凡氏症，女兒的身高特別高，心臟卻不好，當時確診時，醫生並未

多加提醒。有一天，她跟朋友外出吃飯，東西都還沒上桌，女兒卻突然整個人趴在

桌上昏迷不醒，被緊急送醫。加護病房裡，愛女翻白眼，雙手不斷地揮舞，充滿緊

張的神情，在汪汪的呼喚下，她才安穩下來，卻沒想到，就從此再也沒醒來過……

知道愛女喜歡唱歌的汪汪，總是在女兒身邊輕輕地唱歌給她聽，每次只要唱歌，愛

女就有一點反應。曾經在夜裡，電視機裡有人唱著吳宗憲--三眠三日的歌曲，喜歡

吳宗憲的她，也從夢裡醒來，聽著她喜歡的歌曲。雖然外人感覺不到，但是媽媽卻

知道，喜歡唱歌的女兒，對音樂是多麼迷戀。 

    後來，女兒還是不幸往生，拿著愛女的 CD，汪汪是又愛又怕，想念女兒的聲音，

又怕悲從中來不可遏抑。原來就喜歡唱歌的汪汪，開始藉著歌曲療傷，唱到悲傷的

歌就流淚，唱到開心的歌就微笑，把心情寄託於歌曲中，安穩自己不安的靈魂。 

    然而上天的考驗並沒有結束，除了愛女罹病外，先生之前也中風，後來還診斷

出來罹患另一種罕見疾病—多囊腎病。而汪汪自己還是軟顎癌跟二尖瓣閉鎖不全症

的患者。面對一家六口，三個人有重大傷病卡，任誰都不能否認是痛苦的煎熬。汪

汪除了接受治療外，先生因為中風口語表達不佳，常常也需要汪汪幫忙處理事情。

而為了幫助先生訓練口語能力，汪汪想出了辦法，讓先生聽老歌，還一筆一劃地把

多達七片的老歌 CD 歌詞抄在紙上，讓先生能夠一邊聽一邊跟著唱。 

    在愛女往生後，汪汪在罕病基金會同仁的邀請下，與先生一同參加了罕見天籟

合唱團，剛來的她，看到老師唱的詩歌還有點擔心，因為都不會唱，後來在傅老師

耐心的帶領下，現在的汪汪跟先生，已經可以演唱好幾首歌曲，而老師所教的發音

方式，不僅幫助了先生口語能力的進步，對汪汪來說，因為治療癌症所導致的脖子

部位萎縮的情形也得以舒緩。當汪汪跟先生於去年受邀於安麗公司 25 周年演出時，

看到滿場的人潮，汪汪的心由不安變得有自信，而因為唱「愛的真諦」學習到的換

氣方式，也讓她能夠更精準地表達歌曲所要傳達得情感。 

    這一次要參加音樂會演出，汪汪本來苦惱因為治療帶來的喉嚨乾燥問題該如何

克服，終於在前幾天讓她想出好方法—吃軟糖。在彩排時實驗的結果，不僅讓她喉

嚨得到滋潤，也不會影響歌曲的表達。相信在汪汪的努力下，舞台上的汪汪跟先生，

將會用愛來傳達他們對彼此的愛，及對女兒的思念。 


