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      希望與祝福

101藍燈夜

2015/05/15全球國際TSC關懷日，
台北地標101也願意仿效加拿大的點燈模
式，已於5/15日當晚，放射象徵TSC的
Blue Light，台北101願意共襄盛舉並非
突如其來，這完全出自賢龍理事長的發
想，景泰監事的牽成，文祺董事長的首
肯。在此，謹代表協會對101致上最崇高
的謝意！期盼在未來的全球關懷日都有熱
心公益的團體同來響應藍燈夜的活動。 ▲101藍燈夜合影。

▼兩封推動515結節關懷日藍燈夜的重要信件。
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這2個地方均是離首都Lisbon不遠，約20
公里。搭火車則約半小時可到，均是濱
海城市，南邊面對大西洋。

3月19日到達葡萄牙傍晚，Mica和
她先生Avinoam Rozenberg開車至我下禢
飯店至他們常去的小餐館吃海鮮。海鮮
是葡萄牙最有名的料理，因為近海，約
有百餘種魚類，其中最有名的是烤沙丁
魚，在雜貨店可常見各種口味的沙丁魚
罐頭。

席間問了Mica，為何要創立葡萄
牙TSC(Associação Esclerose Tuberosa 
Portugal)?她表示是因為她的小女兒患
TSC，後來在約15歲時發現有巨大的

April 7, 2015

Ms. Christina Sung
Chairwoman
Taipei 101

Dear. Ms. Sung, 

I am writing to request that Taipei 101 be lit with blue lights on May 15, 2015 in honor of Global Tuberous 
Sclerosis Complex Awareness Day.  

Tuberous sclerosis complex (TSC) is a genetic disorder that can affect the body’s vital organs including the 
brain, heart, kidneys, lungs, liver, eyes and skin.  The hallmark of this disorder is uncontrollable tumor growth 
in all of the organs, possible kidney failure and lesions of the central nervous system that can result in seizures, 
behavioral disorders, autism spectrum disorder and severe learning disabilities. It is estimated that 1 million 
individuals around the world have TSC, making TSC as common as ALS (Lou Gehrig’s Disease).

Tuberous Sclerosis Complex International (TSCi) is a consortium of organizations that support individuals with 
TSC around the world. TSCi is made up of 30 associations from 6 continents, including the Taiwan Tuberous 
Sclerosis Complex Association (TTSC).

TSCi sponsors TSC Global Awareness Day each May 15.  The aim of this worldwide outreach effort is to 
increase awareness of TSC among the general public, to lessen the impact of the disease on families and 
individuals and to advocate for the necessity of TSC research to one day find a cure. The theme for the 2015 
TSC Global Awareness Day is #IAMTSC.  One of the ways this day is recognized is the lighting of 
recognizable landmarks in blue.  In Canada, both the CN Tower and Niagara Falls are lit up on May 15 to raise 
TSC awareness.

Taipei 101 is an internationally recognized landmark and lighting it blue would go far in our efforts to raise 
global awareness about TSC. We are requesting that it be lit blue on May 15 to raise awareness about TSC both 
in Taiwan and around the world. The buildings that are lit blue are featured on the TSC International website.

Thank you for your consideration of this request. Please feel free to contact me or TTSC if you have any 
questions. 

Sincerely, 

Katie Smith
Secretary, Tuberous Sclerosis International
Manager, Research and Global Affairs, Tuberous Sclerosis Alliance, US

關懷與支持

葡萄牙之行-
      遇見Mica Atzmon Rozenberg

中山醫學大學附設醫院 小兒神經科 

蔡政道醫師

今年3月趁著造訪葡萄牙之際，
也順便聯繫了葡萄牙TSC(Associação 
Esclerose Tuberosa Portugal)的創立人
Mica Atzmon Rozenberg女士。Mica是我
去年代表TTSC參加北京TSCi認識的葡
萄牙代表，她在我葡萄牙行前回覆了我
的訊息，表示可以在我到達之後約吃晚
餐；而且她住的地方Cascais離我開會的
飯店(Estoril)不遠，開車僅約10多分鐘。
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職場及就業過程中所遇到的問題。

就業轉銜主要在為身心障礙學生規
劃生涯輔導與就業安置，由勞動部、勞
動局或勞工局提供就業服務的媒介，依
照身心障礙朋友的狀況，分為一般性就
業、支持性就業、庇護性就業、小作工
作所、居家就業、職業訓練、其它等種
類。而就學轉銜方面，身心障礙學生在
高中就學階段到高二或高三，學校會針
對身心障礙學生進行轉銜服務，先讓學
生進行性向測驗或職業訓練的媒合。

轉銜服務是透過不同階段的連續性
轉銜方案，提供身心障礙者獲得較佳的
教育、就業環境，更多的了解就學就業
轉銜方法及資源，為自己的人生負責並
學習照顧自己與參與社會活動，透過專
業人員協助，以及家長的長期支持一同
推動孩子往前進。

當下參與的媽媽們都有很大迴響，媽
媽們彷彿對孩子的未來找到了一些希望。

生命的交織與流動

參加20150419你的故事我的歌~~第

二屆世界巴金森日紀念音樂會有感

李貞誼

在這天之前，我從來也沒有想過可以
帶著孩子一邊欣賞音樂會，一邊拍照。

同是病友 ( 結節硬化症協會 ) 的
Menbug樂團和家長李爸來參與演出，
因此有機會來看表演也為他們做一些影
像紀錄，原本對於帶孩子參加音樂會有
著不好經驗的我，因為使命感和難得看
到現場演唱的機會(兒子和我都是四分
衛樂團主唱陳如山(阿山老師)和李爸及
Menbug的粉絲)，捨不得孩子看不到精

AML 17公分大，而葡萄牙的醫師們均
建議行腎臟切除術，沒有醫師願意為她
做栓塞。而Mica不死心在網路上找到了
辛辛那提兒童醫院的小兒臟科Dr. John 
Bissler(之前來訪的Franz同事)，願意為
她做栓塞，不辭辛苦的飛到美國作腎臟
栓塞。現在則是在葡萄牙作完磁振造影
後，寄到美國給Bissler追蹤；除此之外
Dr. John Bissler則以斥消靈(rapamycin,每
天3毫克)預防治療腎臟AML。我很訝異
為何未以癌伏妥(afinitor)治療?她表示其
實在歐盟許多國家，並未有經政府核準
癌伏妥可以治療腎臟AML的症應症。

她的小孩自5個月大時被發現有嬰
兒點頭症，而被發現患有TSC，很幸
運的以赦癲易(sabrile)治療後竟幾乎消
失。可是隨著時間長大也發現她有赦癲
易副作用--視野缺損，也只好換成癲通
(tegretal)。現在她女兒19歲，也已經在
英國念大學，也為她們感到高興。

我也和她提到發現率目前台灣健保
資料庫約400人，而協會掌握約200人；
而在葡萄牙人口約1千萬，她這幾3年已
經可掌握了約3百人，也在國內協助成立
7家TSC照顧醫院；說到這裡不禁佩服她
的毅力，不禁想到"為母則強"，為了小
孩受了不少折磨，更不易的是她盡她的
力量讓TSC合併AML遠離腎切除。

馬偕醫院分享

樂玲

期待已久的醫學院分享，4月21日
已圓滿結束!

昨天下午，應林炫沛醫生之邀前往
淡水三芝醫學院。三芝的馬偕醫學院真
的不近，我情商賴兆光先生與小犬士捷
一塊前往，一個是司機兼照相，另一個
是樣版，感謝他倆一起陪同。

林醫生一如往昔，熱情又客氣，依
稀記得20年前看診時的情境。他幽默
風趣的談話，讓緊張又無助的我放鬆不
少，沒想到多年後，我可以去和他的學
生分享TSC的經驗，覺得榮幸極了。

席間，我除了將自己多年的經驗
外，更將我所知道的TSC家庭就醫與照
料的狀況與同學們敘述。林醫生說：
TSC的家庭就是個大寶庫，許多都是課
本上，甚至是他都不知道的發病歷程，
大家都要認真聽課並提出問題，不要客
氣。因為我事先準備了些照片還有孩子
們的表演，以防同學們聽得太嚴肅。在
播放時期間，林醫生提到一些孩子們臉
上的表徵，很清楚讓大家在外觀看得懂
TSC，更有趣的是，他邀請士捷現場清
唱，士捷傻傻得不知唱什麼，我說：就
來一小段 "一首搖滾上月球"吧! 因為
這首歌非常有意義，我很高興介紹給現
場的各位，雖然我們是TSC，我們也有
追求夢想的權利!課堂的最後，我表明
這次前來的最大目標：協會除了找出
TSC的患者給予支持外，我們更希望宣
導此一罕病，讓一些症狀輕微者提早知
道，不要讓遺憾延續至下一代，所謂預
防勝於治療。

課堂結束後，我牽著士捷的手，慢
慢走向停車場，雖然天色朦朧，但我們
的心是喜悅的!

台中家商宣導

樂玲

2015年的5月對於TTSC而言，是個
別具意義的月份。不僅參與了全球結節關
懷日的一系列活動，還接到國立台中家商
80年校慶的邀約，備感榮幸。

台中家商80年校慶的主軸是"傳愛 
–讓世界更美好"。學校鼓勵各班推行
愛心活動。期盼校慶活動走出校園，結
合公益，讓各界看見家商師生的愛心。
校長林怡慧特別用心將80年校慶主軸定
位為傳愛80，決定舉辦不一樣的校慶活
動。這也正是我們TTSC 及Men-Bug受
邀約的主因。

五月初我接獲台中家商來電，表達
該校"應用外語科"三年二班的同學，要將

比賽獎金的2/1捐贈協會，並希望協會能
有代表參加。我隨即請示理事長，並提出
可藉此機會讓全校師生對結節硬化症有多
些認識，時間雖然簡短，但若在這麼多
師生面前聚焦曝光，實屬難得機會。這
不正符合協會"友善校園宣導系列"的宗
旨。當然這還是要感謝榮譽理事長正德
兄的推薦。

為了配合學校表演與受贈的時間，
我們一行人提早一晚夜宿台中。隔日早上
八點三十分，準時到達學校。在後台準備
時，我們巧遇電影"逆光飛翔"的男主角黃
裕翔。他是位全盲視障鋼琴家，陪同他前
來表演的，正是他偉大的雙親。我們稍作
介紹後都給予彼此最滿的祝福。家有身障
兒的父母，自然惺惺相惜。

相信許多看過逆光飛翔的朋友對黃
裕翔應該不陌生。電影主軸是敘述視障全
盲鋼琴家與夢想成為舞者的女孩之間，一
段好友互相鼓勵的故事。或許當我們遇見
的那些困難(缺陷)，並不是要阻擋我們，
而是要我們下更大的決心去做喜歡的事。
回想MenBug成軍之初，媽媽們只覺得是
玩票。然而團長李爸，堅持的認為，我們
能將不可能變可能。現在士捷與伯軒能站
在舞台上，自信的唱著，彈著，不也證明
了一件事，就算逆著光也要勇敢的飛翔。

最後還是要感謝台中家商的全體師
生，能在貴校這麼重要的日子中，傳愛給
大家。

329就業就學轉銜講座

104年3月29日，繼辦理｢就業資源
講座｣後，協會再次邀請台北市瞽者福利
協進會就業服務督導陳英欗老師辦理｢就
學就業轉銜講座｣，和大家說明身心障礙
就業以及就學轉銜服務內容，一起討論

▲馬階醫院分享合照。

▲台中家商捐贈儀式。

▲329就業轉銜講座。
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彩表演，抱著"不成功便走人"的決心，
硬著頭皮來到現場，謝謝李爸對我的
信任。第一次拍演唱會，真是一個大挑
戰，來到會場前不知道演出節目內容。
對於自閉症孩子也是一個冒險(我不知道
還有安排其他的節目)。從彩排到正式演
出，真的聽得很過癮，也拍得很開心。
期間兒子當然有狀況，因為看到(聽到)偶
像的現場演出太Hi了，時不時演出離開
座位和"合音"的戲碼，讓老媽頭上頂著
三條線。所幸都能夠安撫下來，也沒有
被趕出場(感謝)，可惜沒能撐到最後二
首歌以及拍到獻花的場面，但已是大突
破，因為前後共五小時啊～～當然最後
我們等到大家出場拍大合照，總算為這
項任務做了ending。

但是這個不可能的任務卻有著意外
的收穫，原來除了Menbug樂團和李爸、
巫爸和阿山老師以外，還有巴金森症患
者，青春鼓王-江正貴等病友及家屬現
場表演和分享，另外還有來自原鄉部落
的SUNNA樂團，節目如此豐富精彩。
同樣是患者，我的孩子是自小罹病，但
對於巴金森病患，他們原本有著正常的
生活，卻因罹病而使生活出現重大的轉
變，落差之大，我相信非常令人難以接
受。從他們和家屬分享的心路歷程，一
字一句扣人心弦，他們的歌聲、鼓聲盪
氣迴腸，每每讓我的淚水模糊了觀景
窗…… 令人動容的是，美麗的主持人廖
欣瑤女士，原來是創會理事長陳新源醫
師的夫人，同時也在台上擔任貝斯手。
何其有幸，患者有這樣的專業人員，照
顧他們的身心，為他們付出，如此的風
範，實屬難能可貴。

事後我才知道，我們的Menbug團
員，上場前有些身體不適，但他們成功
克服了疾病所帶來的困境，竭盡全力的

  時間：星期日下午1點半至下午5點
  地點：台中中山醫學大學附設醫院
  師資：魏淑婷社工師及陳英欗老師

會務訊息

1.人事異動：
 樂玲秘書長於3月20日到職，常務理事
由王襦瑤接任，理事由黃富美接任。
新進社工員廖紫緹於5月1日到職。 

2.104年3月～5月服務統計一覽表

4.104年1-4月募發票報告

  感謝各界捐贈愛心發票，本期總共募
得1,095張(含愛心碼發票)，發票中獎
金額為1,800元。

 歡迎各界機關行號加入發票志工，另
外本會發票愛心碼為『0285』您來幫
我，也歡迎您來電索取愛心碼貼紙。

募款訊息

1.《吃的健康，就從自己的廚房開始...這是
傅易易老師出此書的動機之一。傅易易是
榮譽理事長正德的老師，正德常呼籲「讓
罕病消失在21世紀」也正是從「吃的健
康」說起，感恩老師發心捐書給TSC協
會義賣，享受烹調藝術又做公益，這本食
譜收藏的很有意義。銅版菊八全彩200多
頁，份量1公斤，凡是捐款600元，即送
「幸福食光」食譜一本(附捐款收據)，希
望大家共襄盛舉。 

社團法人台灣結節硬化症協會
TEL：02-23318852
Email : tscare@gmail.com
劃撥帳號：19973583 (註明：幸福食光)

捐款芳名錄

演出，和在場的巴金森病患及家屬一
樣，他們是用生命在演奏。無論在何種
際遇， 每個人都有生命的故事，美麗的
生命之歌，讓我們為他們一起喝采!!

近期活動

1. 北區：臺大醫院TSC整合門診
  時間：104年7/6、8/3、9/7、10/5、
               11/2、12/7。
        每月第一週星期一上午辦理。

2. 南區：高雄長庚醫院TSC特別門診
  時間：每週星期三辦理。

3.小瓢蟲音樂班：
　時間：星期日下午1點至下午3點
  日期：104年6月7、14、21、28日
                             7月5、12、19、26日
                             8月2、9、16、23、30日
             9月6、13、20日 
                           10月4、18、25日
                           11月1、8、15、22、29日   
  師資：陳彥宏老師
  地址：臺北市中山區合江街137號4樓
        中山區里民活動中心 松花一教室

  備註：活動如遇到老師有事或異動，均
         另行通知大家，歡迎大家隨時加
         入音樂班。

4.南區：小瓢蟲才藝班:
  日期：104年6/7、6/28、7/19、8/2、
         8/9、8/23、9/6、9/20、10/4、
              10/18、11/1、11/15、11/22、
              12/6、12/27、105年1/10、1/24
  時間：星期日下午2點至下午5點半
  師資：張玉奇老師及張原碩老師
  地點：高雄市前鎮區草衙等四里
        聯合活動中心
         高雄市前鎮區后安路152號3樓
5.北區：ICF新制暨社會資源講座
  日期：104年7月5日
  時間：星期日下午2點至下午4點
  地點：基督教女青年會807室
        台北市中正區青島西路7號8樓
  師資：北市社會局身心障礙科社工(暫定)
6.中區：ICF新制暨就業就學轉銜講座
  日期：104年7月10日

▲你的故事我的歌表演。

個案服務 個案會談及一般諮詢  服務22人/24人次

整合門診   148位/227診次

TSC
資源講座

北區 7戶/9人

南區 9戶/11人

聯誼活動 西湖渡假村二日遊 123人/41戶

104年3~5月份

尤文玲 600 邱麗珠 300 黃富美 600
方寶珠 6,000 俞孟昀 600 黃雲姿 1,000
王嘉慧 600 俞韶鈞 600 黃柯秀桃 1,000
王嘉霈 300 姚林美 500 黃永新 1,000
王泰二 600 孫佩祺 1,000 黃愛珠 3,630
王宣斐 500 徐李煌 5,000 黃鴻祥 1,000
王湘婷 3,000 徐麗惠 600 黃麗秋 500
王鄭美玉 2,000 洪鈺珍 2,000 廖燕玉 300
王誌豐 1,000 胡慧麗 10,000 劉士誠 3,000
王惠貞 600 師慰馨 2,000 劉明憲 1,800
曲明仁 1,200 張志銘 1,000 劉瑞陽 1,200
江佳恩 4,000 張秀珍 1,800 劉素瑜 2,000
江勝河 1,000 張季涵 2,060 蔡孟君 500
吳麗寶 6,000 張菊薰 500 蔡旻澄 100
呂重達 1,800 張郭雀霞 6,000 蕭惠憶 100
巫錦綿 500 梁恆瑞 600 謝碧霞 500
李文 600 梅秀屏 600 謝榮哲 1,000
李正德 1,500 梅秀梅 600 賴兆光 600
李淑容 1,000 許嘉文 200 羅文傑 300
李沛 600 連慶隆 3,000 羅桂幸 600
李沐恩 600 郭文彬 1,000 蘇美月 1,500
李美玲 600 郭子明 500 蘇雅鈴 3,000
李韋廷 200 陳宏哲 3,000 鄭安琪 1,000
李苡溱 200 陳建峰 400 康浚容 200
李沛蓁 3,000 陳奉儀 600 康育菁 200
李婉青 1,500 陳宗岱 600 萬洪敏 600
李清龍 1,000 陳怡霈 250 顏子嵐 2,000
高丹青 10,000 陳若水 600 顏麗卿 600
沈春英 2,295 陳淳穎 600 楊智皓 1,950
汪綱 2,000 陳俊安 3,000 趙家雲 600
汪台成 150,000 陳梅英 1,500 周美伶 1,000
林立國 200 陳靜慈 500 周信雄 1,000
林庭如 200 陳玟卉 500 周亨昆 600
林柄璫 500 彭忠裕 200 周姍瑩 600
林清雲 500 彭思裕 200 吳淑玲 1,600
林炳圻 1,500 曾詩紜 6,670 許雅禎 300
邱紫菱 1,000 童子軒 200 周國基 900
高元彬、高佩卿 700
劉亦修、張文馨 1,500
陳林瑞菊 闔家 200 
正宏愛心友誼會 10,000
客家委員會客家文化發展中心 2,047 
財團法人新光人壽慈善基金會 26,400
財團法人罕見疾病基金會 200,000
國立台中家商應用外語科三年二班 5,000
耀豪國際生技公司 200
無名氏 20,000
無名氏 100
無名氏 800
愛心待用米社團 白米42包
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將愛化為行動
社團法人台灣結節硬化症協會捐款單社團法人台灣結節硬化症協會捐款單

郵局/信用卡 自動轉帳捐款 授權書

填表日期:

捐款人姓名

通訊地址

電       話

收據抬頭

發卡銀行:

銀行:台新國際商業銀行營業部(代碼 812)
帳號:2001-01-0000278-0

台北南陽郵局(代碼 700)
帳號:0001331-0461523

※採用銀行轉帳及ATM方式捐款者，敬請將匯款收據及捐款人資料傳真或來電話，
  以利本會開立收據並寄出，謝謝!

※新增捐款方式:
  本會新增銀行(ACH)及郵局定期捐款方式，歡迎大家與本會索取授權書表格，謝謝！

持卡人簽名: 信用卡有效期限:
西元           月/              年
(依卡片順序填寫)

授權碼(捐款人免填)

信用卡卡號:

收據寄送

捐款用途

E-mail

身份證字號

是否寄資料

捐款人編號:

□□□

□要□不要

□年寄□逐次寄送

□協會統籌運用□其它

□劃撥帳號

戶名:社團法人台灣結節硬化症協會

帳號:19973583

□支票捐款

請註明「社團法人台灣結節硬化症協會」及禁

止背書轉讓支票，郵寄至本會，謝謝!

□銀行捐款   戶名:社團法人台灣結節硬化症協會

信用卡別:  □ VISA    □ Master card    □ JCB    □聯合信用卡

□單筆捐款$                         元整              □每月捐款$                         元整

捐款日期:自          年           月       日至        年           月        日止

生日

(O)            (H)            (行動)

□ 

信 

用 

卡 

捐 

款

□ 
其 
它 

捐 

款 

方 

式

本會會址：100台北市中正區衡陽路6號8樓之7   電話：02-23318852   傳真：02-23317781
感謝您的愛心捐款，本會開立之收據年度綜合所得稅抵稅之用!!
如果本表不夠使用或不夠填寫，請自行影印，感謝您!!

電子發票隨手捐"愛心碼0285"!
小小發票可以發揮您的愛心，幫助更多的TSC家庭，看到生命中的陽光!
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