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突破語言障礙的美聲天使
病友：黃詩彧
年齡：20歲
疾病名稱：遺傳性痙攣性下身麻痺
「唱歌不僅是詩詩復健的助力，也是她幸福的來源~」


詩詩出生後與一般孩子一樣健康快樂的成長，直到三歲時有一天媽媽突然發現她走路的模樣有異、時常跌倒摔跤，吞嚥、講話動作也逐漸退化，就此開始了一段冗長、抱著孩子四處求醫的日子。罕見疾病確診困難，媽媽帶著詩詩輾轉在各大醫院檢查服藥，希望治好女兒日漸無力的雙腿，直到知道詩詩罹患的是「遺傳性痙攣性下身麻痺」時，媽媽肚子中有相同疾病的弟弟又即將臨盆，於是這個家庭擔負起照顧兩名罕病患者的重任。
這類病患的下肢因為神經損傷而肌肉無力，有些會合併其他神經學症狀，如：痙攣、智能障礙、其他周邊神經元病變或不同系統疾病。這種疾病目前並無有效的治療方式，詩詩現在就必須靠著電動輪椅移動，而且不斷的復健。但是疾病並沒有影響她體驗人生的決心，雖然雙手動作緩慢，但是詩詩還是希望自己自理大部分的生活瑣事。高中時就讀資訊科的她，焊接、電路等實習課程一樣不缺席，在全國身心障礙者技能競賽「電腦程式設計」得到第三名；獲得教育部全國生命教育徵文競賽高中組第一名，成績相當優異，畢業後還保送國立台北科技大學。
詩詩開朗的笑容和樂觀的個性吸引了許多關心她的朋友，雖然講話咬字較為模糊，但是她從來沒有忘記唱歌帶給她的感動和快樂，小學時第一次音樂課就愛上唱歌的她，因為健康和家庭狀況始終沒有有機會繼續學習。但當她在罕病的「獎助學金頒獎典禮」上看到天籟合唱團的演出，兒時被遺忘的熱情又再度被燃起，在母親的鼓勵下，報名參加基金會的北區天籟合唱團。
第一次踏進教室，在和諧友善的氣氛之中，詩詩就已經能和周遭的病友們相處融洽，在班上除了有她希望仿效的模範，還有相同病類的朋友以及不時互相關心的同學。合唱團開啟了她除了家中和學校外，另一個友情的園地。
雖然媽媽同時必須照顧罹病且狀況較不好的弟弟，但母女兩人把上課的每週六當作溫馨慢活的親子日；雖然練唱的時間是在下午，但媽媽總是在早晨就喚醒詩詩，讓動作不便的她慢慢準備出門，然後一起到熱鬧的地下街吃午飯、逛街，分享兩人之間的的心情點滴；上完課後的回程，也一樣在悠閒之中享受彼此親情的陪伴。
詩詩在班上投入練習的樣子使人印象深刻，在老師的要求和鼓勵下小心翼翼地跟上節拍，她知道自己的聲音還不夠大聲，也聽得出來哪裡脫拍和走音，為了要跟上進度，回家後她還要一遍一遍地聆聽樂曲、反覆練習，長期下來唱歌也成為詩詩復健的助力。詩詩形容自己是一個容易受感動的人—每當歌詞觸動心弦，總是充滿了幸福感。對她來說，能夠開口唱歌將幸福傳遞出去，是最開心的一件事。
