
姓 名 金 額

張曉玲 2,000 

梁阿春 500 

許芷寧 500 

許芷緁 556 

許瑄婕 4,500 

許寬偉 3,000 

許穎鐸 4,500 

郭子明 500 

郭怡君 600 

陳宏育 1,500 

陳宏哲 1,500 

陳松鴻 1,000 

陳玟卉 500 

陳俊安 1,500 

陳冠潔 1,500 

陳建章 100 

陳秋絨 5,000 

陳筠青 200 

陳聖恔 1,200 

陳榮貴 2,000 

陳叡朋 6,000 

傅錦慧 3,000 

善心人士 50,000 

堯堯 2,000 

姓 名 金 額

游舒瑜 500 

游雅茹 1,140 

黃方月桂 2,200 

黃永新 500 

黃玉堂 5,000 

黃沛如 500 

黃逸旗 500 

黃雲姿 2,000 

黃意珊 500 

黃稟翔 500 

黃綉員 1,500 

黃澤森 3,000 

楊智皓 1,000 

楊詠軍 1,500 

葉伊馨 10,000 

葉增宏 3,000 

廖欣敏 500 

廖浚騰 1,000 

廖聖瑋 1,000 

熊厚淳 1,000 

趙春紅 2,000 

劉門潘蘇 3,000 

劉美蕙 600 

劉偉凱 500 

姓 名 金 額

方寶珠 6,000 

王盛谷 1,000 

王雅勤 2,000 

朱程言 100,000 

朱楹樺 900 

江茵儒 600 

吳麗寶 1,000 

呂弘逸 2,000 

呂岱霏 3,000 

呂重達 2,400 

呂瑀宸 3,000 

李志明 500 

李恩惠 3,800 

李錕宥 500 

李鎂伶 500 

阮玉美 1,000 

阮玉慧 1,000 

阮建民 1,000 

林月芬 500 

林育棋 3,000 

姓 名 金 額

林秋琴 500 

林淑珍 1,000 

林惠玲 500 

邱兆煇 2,000 

施孟瑋 1,200 

施暄薇 3,000 

洪健翔 500 

洪維陽 500 

紀雪盡 30,000 

徐允澤 1,000 

徐菊櫻 5,000 

徐繹善 2,500 

涂家瑞 500 

偕志語 115 

張永隨 6,000 

張志銘 1,000 

張秀珍 1,500 

張晉傑 500 

張栢綸 500 

張郭雀霞 6,000 

發行單位：社團法人台灣結節硬化症協會

發行人：魯賢龍

理事長：魯賢龍

秘書長：樂玲

編 輯：樂玲
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“快門下的幸福樂章”發表會後記

社團法人台灣結節硬化症協會捐款單
信用卡  自動轉帳捐款  授權書

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 !

填表日期 :

捐款人編號 :  

捐款人姓名 生 日 身份證字號

E-mail                                                                                                                              是否寄資料  □要  □不要

通訊地址 □□□

電       話 (0)                                 (H)                                   (行動 )    

收據抬頭                                                                                             收據寄送   □年寄   □逐次寄送

捐款用途 □協會統籌運用   □其它

□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

□
信用卡
捐款

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

發卡銀行 : 信用卡卡號 :                                                                                     

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 )

□
其它捐

款方式

□銀行捐款       戶名 :社團法人台灣結節硬化症協會

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 !

□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 !

111年 1~3月 電 話：02-2331-8852      傳 真：02-2331-7781

內政部登記：台內社字第0950030309號

協會網站：www.ttsc.org.tw   e-mail：tscare@gmail.com

劃撥帳號：19973583

中華郵政台北雜字第1577號 登記為雜誌交寄

若無法投遞，請退回原處

海寧格在 "心靈之藥 "寫道 : 

對父母來說，擁有一個特殊的小孩猶如人生的

所有期望被命運劃破一刀⋯⋯但是當父母同意

了自己的命運，也同意了小孩的命運，走在這

條特殊的道途上，將會獲得一種特別的力量，

最後要特別感謝

#異象醫藥公關公司李靜蘭總經理
無償全力支援媒體端的露出

結節硬化症新書發表會媒體露出

統計至 12/03 11:00 共計 63則露出

永遠的感恩致：

#晶豪科技股份有限公司
#台灣諾華股份有限公司
#異象醫藥公關公司
#財團法人罕見疾病基金會
#享愛音樂會汪汪家族

生命從來就不是件容易的事，
我們經過千辛萬苦的淘汰，
很努力地來到這個世界上，
卻又發現自己的生命不單只靠自己，
更需要各方細水長流的協助與幫忙。
今天這場新書發表會
看到這麼多的好朋友出席，
你們的支持鼓勵仍如往常般
繼續滋養著我們，
當我們不完美的裂縫漸漸撫平之際，
也將會是我們伸出雙手來接住其他雙手的時刻。

也會對人生的意義有了另一層特殊的了解，這也是其

他命運道途所不能領會的禮物。

"快門下幸福樂章 "所介紹的六個家庭，父母責無旁

貸的付出都成了孩子的引路人，由他們多年的經驗可

以體驗出，照護孩子的領域，除了現有的醫療科技與

管理外，家庭無償的愛才是最珍貴的良藥。

期許這本著作可以為大家建造一座優化的心靈城

堡。也非常歡迎大家入堡探索並攜寶而歸。讓這些

永不停息的愛來彩繪我們的生命，來溫暖我們的當

下。

姓 名 金 額

劉清香 500 

蔡佳霖 1,000 

鄭美卿 3,000 

鄭雅云 400 

盧宜秈 250 

盧林翠媛 250 

盧泳瑞 250 

盧銀田 250 

賴培蘊 500 

謝榮哲 1,500 

藍惠明 380 

顏邦羽 1,500 

UK ONLINE GIVING FOUNDATION 10,675 

卓越人生企管顧問股份有限公司 19,000 

欣林口鋼鐵有限公司 10,000 

嘉威聯合會計師事務所 50,000 

臺灣證券交易所股份有限公司 50,000 

洪維陽、洪武雄 1,500 

黃煜軒、黃煜恩 1,000 

劉亦修、張文馨 1,500 

姓 名 捐物

統健實業股份有限公司 -新民生門市 年菜一批
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0313 親子手足繪本共讀 -聰明餅乾

告訴孩子 "聰明 "的表現人人不同

我們不要處處跟別人比較

經歷失敗也很 OK

勇於探索自己的 "聰明 "

多方去嘗試

可以一步步建立自信

結合繪本與手作的共讀課程的確能滿足動靜

不同的孩子。看著孩子們的創意，還真是佩

服呢？

一起來聽故事；一起捏個餅乾

開開腦、動動手

帶來開開心心的一整天

1. 111年 1月 ~3月發票募集報告

感謝各界捐贈愛心發票，中獎金額 800

元，另外本會發票愛心碼為『0285』您

來幫我，歡迎您捐贈愛心發票！

2 .111年度常年會費

會費 $500已經開始繳納，劃撥帳號：

19973583，戶名：社團法人台灣結節硬

化症協會，若本年度已經繳過會費者，請

忽略此訊息，謝謝您 !

3 .提醒您

近日，有不法之徒會利用善心捐款人的

愛心進行詐騙。提醒您，我們協會絕不

會致電給任何捐款人變更捐款方式。如

接到不明電話可電 165反詐騙專線或洽

本會 02-23318852

110年 10~12月
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姓 名 金 額

林千郁 20,000 

林子澄 1,000 

林心怡 1,000 

林文浚 3,000 

林水木 500 

林玉霞 380 

林均姿 500 

林宏全 500 

林廷叡 1,500 

林志忠 380 

林志銘 10,000 

林秀玉 500 

林秀珍 500 

林育棋 3,000 

林奇豪 1,000 

林宗賢 1,000 

林岱德 6,000 

林怡青 500 

林泓華  1,000 

林則棻 10,000 

林宥錡 500 

林政德 500 

林皇達 1,000 

林相安 1,000 

林晉寬 1,000 

林純瑩 500 

林雪芬 1,000 

林敬 1,000 

林業森 3,000 

林聖翰 5,000 

林蕙漩 1,500 

林寶貞 2,000 

邱妍婷 380 

邱莉雯 1,000 

邱鳳嬌 10,000 

邱慧蓉 3,000 

俞惠貞 380 

姚昱呈 1,000 

施孟瑋 5,000 

施淑珍 2,000 

施暄薇 2,000 

柯建新 1,000 

柯麗英 500 

洪白容 1,000 

洪秀玲 380 

洪員 380 

洪紹琦 1,000 

洪湘艷 500 

洪瑪瑋 5,000 

洪駿朋 500 

紀盈菱 1,000 

胡克鴻 1,000 

胡貫廷 1,000 

范妤瑄 1,000 

范家綺 500 

韋美玲 380 

孫中鵬 500 

孫美蓉 500 

孫淑敏 1,000 

徐偉華 1,000 

徐偉誠 1,000 

姓 名 金 額

徐詩婷 1,000 

徐嫦玲 1,000 

秦郁雯 1,000 

翁敏蕙 1,000 

翁慧娟 1,000 

袁綾 500 

高伍季 500 

高明倫 10,000 

高國縣 2,000 

高敏華 1,000 

高梓桓 500 

高惠菁 2,000 

高禩葵 500 

高麒薇 500 

張守順 500 

張君祥 1,000 

張君蘋 500 

張志銘 1,000 

張沛玗 1,000 

張秀珍 1,000 

張育慈 1,000 

張其鈿 500 

張念祖 500 

張芳瑜 1,500 

張金水 1,000 

張倡銘 3,000 

張容嘉 500 

張涵榕 500 

張郭雀霞 6,000 

張博勝 1,000 

張婷婷 1,000 

張晴 3,000 

張智勝 3,000 

張智棠 1,000 

張舒涵 1,000 

張菊花 1,000 

張詠婷 2,000 

張愛秋 500 

張誠 1,000 

曹秀玲 1,000 

曹靜儀 2,000 

梁之語 1,000 

莊才沅 5,000 

莊玉璞 1,000 

莊金瓊 1,000 

許宏宇 500 

許志成 500 

許家蓁 500 

許淑美 3,000 

許寬偉 9,000 

許穎鐸 1,500 

郭正豐 2,000 

郭章弘 1,000 

郭湘衡 20,000 

郭憶嫺 1,000 

陳世章 1,500 

陳功宇 1,000 

陳永興 1,500 

陳玉蓉 1,000 

陳兆文 10,000 

陳宇俊 900 

姓 名 金 額

陳宏育 1,500 

陳宏杰 1,500 

陳宏哲 1,500 

陳秀碧 2,000 

陳佩君 500 

陳和欽 500 

陳宛聲 500 

陳玟玲 500 

陳玠如 10,000 

陳俊安 1,500 

陳品辰 500 

陳姮秀 1,000 

陳建誌 500 

陳彥均 500 

陳政佑 380 

陳珀岑 1,000 

陳祉吟 1,000 

陳美燕 1,000 

陳致豪 2,000 

陳家玉 500 

陳家慶 500 

陳國昭 1,000 

陳國緯 380 

陳國麗 500 

陳淑娟 2,000 

陳淑華 1,000 

陳楊碧珠 12,000 

陳筠青 200 

陳筱茹 1,000 

陳樂軒 1,000 

傅錦慧 2,000

彭春瑛 500 

彭淑珍 2,000 

曾玉君 1,000 

曾周錦 1,000 

曾品瑄 1,000 

曾建程 1,800 

曾柏元 1,500 

曾素櫻 3,000 

曾章華 1,000 

曾繁芝 1,000 

曾鐙誼 500 

湯乾紹 1,000 

湯琼英 500 

無名氏 760 

程小昌 500 

程鈺文 500 

程鈺峰 500 

黃吉莉 1,000 

黃志偉 2,000 

黃沛傑 5,000 

黃育蘭 380 

黃佳惠 2,000 

黃承漢 5,000 

黃明德 1,000 

黃俐菁 1,000 

黃奕文 1,000 

黃姿榕 1,000 

黃彥琦 5,000 

黃彥慈 5,000 

黃健雄 2,000 

第五屆第四次會員大會
暨醫療講座

秘書長 樂玲

姓 名 金 額

尤炯仁 3,000 

方元璟 500 

方瑞陽 500 

方寶珠 6,000 

方馨翎 500 

王秀足 500 

王秀美 380 

王明雄 10,000 

王芬蘭 380 

王建瑜 500 

王美華 1,000 

王英鴻 380 

王泰評 1,000 

王珮璇 1,000 

王敔硯 200 

王琪玲 1,000 

王聖濰 1,000 

王嘉彬 500 

王銘勳 500 

王蘭芝 380 

白似玲 1,000 

白玢雪 500 

白魏瑤珍 500 

石三明 1,000 

石士朋 380 

石志偉 1,000 

石麗秋 500 

向麗玲 1,000 

朱桂霞 10,000 

朱楹樺 900 

江仁標 1,000 

江淑靜 1,000 

江惠瑛 2,000 

姓 名 金 額

江義德 500 

池德發 8,000 

牟顯玫 2,000 

何心欣 1,500 

何怡青 500 

余沐安 3,000 

余佳叡 500 

余俊逸 500 

余若瑩 500 

吳月如 2,000 

吳仟億 1,000 

吳林尾珠 1,000 

吳振興 1,000 

吳桂華 1,000 

吳素緩 10,380 

吳惠琳 500 

吳順生 1,000 

吳順吉 1,000 

吳新典 1,000 

吳鈺潔 500 

吳鳳萍 1,000 

吳鴻鴻 500 

吳麗香 2,000 

吳麗蘭 1,000 

呂印珠 2,000 

呂依璇 500 

呂孟達 20,000 

呂重達 2,400 

呂筱丘 500 

宋昱穎 500 

宋偉銘 500 

宋婉瑄 500 

李文 100 

姓 名 金 額

李玉英 1,000 

李立晟 500 

李妍槿 1,000 

李沛 100 

李秀閨 10,000 

李亞憶 1,000 

李佳容 2,000 

李宜憲 1,000 

李怡萩 3,500 

李旻翰 1,000 

李明安 1,000 

李東縉 1,000 

李祁芮 1,000 

李信義 3,800 

李柏逸 1,500 

李英蓓 500 

李貞誼 1,000 

李彩雲 3,000 

李晨如 1,000 

李華德 760 

李豪斌 1,500 

李曉屏 3,000 

李曉苓 500 

杜宗隆 2,000 

汪素珍 1,000 

汪素娟 10,000 

汪雲霞 600 

沈春英 2,000 

沈素珍 500 

沈清 1,000 

周秀慧 1,000 

周宜靜 3,000 

周祥明 1,000 

社團法人台灣結節硬化症協會 

第五屆第四次會員大會暨醫療講座

感謝熱心出席的好朋友們 

背後有了堅定的支持，

我們未來的每ㄧ步走得更踏實

姓 名 金 額

黃培琳 1,000 

黃堃瑜 380 

黃許秀琴 1,000 

黃凱榛 1,000 

黃惠茹 380 

黃超媺 1,000 

黃雲姿 2,000 

黃碧蓮 380 

黃麗霞 1,000 

楊力彥 500 

楊欣怡 2,000 

楊惠矞 1,000 

楊筑鈞 500 

楊詠軍 500 

楊雅婷 1,000 

楊榮祥 2,000 

楊蘭英 1,000 

瑞鞮 500 

萬龍 1,000 

葉芷菁 1,000 

葉益源 1,000 

葉淑華 500 

葉湳良 1,500 

葉增宏 3,000 

廖 1,000 

廖心妤 500 

廖文琪 1,000 

廖王秀琴 1,000 

廖玉環 1,000 

廖均諺 1,000 

廖妤甄 1,000 

廖宏毅 1,000 

廖庭筠 500 

姓 名 金 額

廖耘賢 500 

廖國河 1,000 

廖培焜 500 

廖淑珍 1,000 

廖朝枝 500 

趙勇 10,000 

趙家雲 380 

趙崇峯 1,000 

劉乃綺 1,000 

劉光弘 14,600 

劉昱輝 500 

劉美蕙 600 

劉家彤 500 

劉桂宏 600 

潘慧蘭 1,000 

潭秀娟 1,000 

蔡孟宏 2,000 

蔡宛蒨 1,000 

蔡帛霖 500 

蔡昕妤 400 

蔡政均 500 

蔡廖愛 500 

鄭元達 2,000 

鄭宇謙 500 

鄭秋菊 1,000 

鄭淑雲 3,000 

鄭進鳴 500 

鄭順元 1,000 

鄭銘俊 3,000 

魯怡君 1,000 

黎淑婷 1,000 

蕭宇軒 2,000 

蕭佩印 1,000 

姓 名 金 額

蕭建秩 1,000 

蕭敏 3,800 

蕭瑞玉 3,000 

蕭慧雯 1,000 

賴巧芯 500 

賴秀珠 2,000 

賴彥名 380 

賴美惠 500 

賴致豪 5,000 

賴振鈞 5,000 

賴謹萍 5,000 

戴慧娟 1,000 

繆向明 1,500 

謝永堰 1,000 

謝欣妍 500 

謝欣祐 500 

謝惟婷 380 

謝榮哲 1,500 

謝碧芬 500 

謝燕珠 1,000 

鍾宜庭 3,800 

鍾凱亦 9,605 

鍾媚芳 300 

簡炳煌 5,000 

顏双滿 1,000 

顏廷育 500 

羅文辰 1,000 

羅正銘 1,000 

羅嘉翔 500 

羅際昌 1,000 

嚴榆 1,000 

蘇裕勝 20,000 

蘇蓓怡 1,000 

親子手足繪本共讀
秘書長 樂玲 姓 名 金 額

財團法人罕見疾病
基金會

150,000 

永愛居家長照有限公
司附設新北市私立永
愛居家長照機構

5,000 

洪老師太極拳班 4,218 

九如十里我來挺你 3,000 

七革文創工作室 5,000 

大雄建設
股份有限公司

12,000 

友圓開發
股份有限公司

2,000 

優佳食品
企業有限公司

1,000 

遠雄人壽保險事業
股份有限公司

5,000 

黑糖媒體創意
有限公司

4,800 

勤業眾信聯合會計師
事務所

22,040 

愷正國際有限公司 10,000 

順易利實業有限公司 5,000 

姓 名 金 額

台灣諾華
股份有限公司

132,101 

異象醫藥公關
有限公司

66,000 

存洋有限公司 3,000 

屏東水果超市 6,000 

星玥有限公司 1,000 

昱揚有限公司 2,000 

羽偉科技有限公司 6,000 

初思嫺、李政遠 1,000 

鄒娟娟、翁漢明 780 

劉亦修、張文馨 1,500 

鄒娟娟、翁漢明 780 

涂家瑞、涂展耀 1,000 

王詠熙、王韻晴 500 

彭筠雅、曹瓊方 500 

施欣妤、陳淑娟、
魏淑頻

500 

葉日吉  闔家 200 

王振軒  闔家 100 

姓 名 捐物

連陞生技股份有限公司 測糖穩血糖測試套組 *250組

爸爸的世界
電梯牆上一張不尋常的公告： 

「即日起，下午四點到六點為社區兒童室

內運動時間，住戶請避開該時段休息，以免

受擾⋯⋯」 

外面的世界當機了，明明有太陽，卻過

得像是不見天日，幾個星期下來，孩子們的

心情被鎖得跟膚色一樣蒼白。我站在這個曾

經是兒子最喜愛的公園，去年也是這樣的好

天氣，兒子卡在三米高的攀岩壁上，四肢大

開像隻迷途的蜘蛛遇到三叉路口，不知往那裡前進？ 

我跟兒子說，攀岩就像你學下棋一樣啊，必須先想好下一步、再

下一步，一步一步都想好了，才能開始攻頂。兒子重新面對高牆，神情

認真地用小手在空中點著牆上零亂四佈的彩色岩樁比劃，他已經找到那

塊關鍵的支點，就等明天再表演一次身手給媽媽看。 

明天過後，世界變了樣。

公園被判死，兒童遊戲區，被一圈圈黃色膠帶裹成廢墟。疫情，封住了兒子的世界，兒子臉上

的醫療級淡綠色面甲，封住了爸爸的世界。像果園裡包著套袋成長的蘋果，我再也不能時時戀著他

的稚顏，深怕一轉眼，又長大了，而錯過他此刻的模樣⋯⋯ 

在客廳，我教兒子用左手的拇指和食指勾住橡皮筋後一節一節傳承，將它交接成 。兒子的小

手指撐不實大直徑的橡皮筋，節與節要串起來的那個關鍵動作，一直滑落。我跟兒子說，攀岩跟編

橡皮筋，都要靠手指的力量，雙手不全是用力就好，也要學會放輕。 

我用兩瓶礦泉水，在地板將長辮拉直架起，讓兒子像百米跨欄似地飛身跳越。兒子喜笑顏開，

額前的小瀏海隨著身形不停的起飛、降落而飄揚，本來就長的睫毛重新綻放，笑成月牙的雙眼激射

出清澈的星光，調皮地不停在水瓶下疊厚書本挑戰新的高度，神氣十足更甚疫前模樣⋯⋯爸爸的世

界回來了。 

媽媽聞聲，走出廚房，也童心大起，搶著要玩：

「跳高都是腿長的女生最厲害啦，你跟爸爸拉起來，媽媽表演給你看！」 

愛妻的抬腿明顯不比當年，落地時的撼動，讓桌上水杯掀起一陣漣漪。雖不忍卒睹，但一個晚

上下來，母子倆體力放盡，洗完澡，已經乖乖自動上床睡覺。意外地，讓我掙得了一段耳根清靜的

寧靜夜。 

一個人的分享，原本也不寂寞。

但多了兩個人的插花，

更顯得豐富。

走進教室，

學生們的習慣總是不變，

擠滿了後面的座位

可是安全的心態？

視野跳過空著的前排，

對分享者究竟是壓力還是助力？

這還得等分享結束後才能見真章。

兩位同來的 TSC年輕人，

將自己生命的小小過程

透過練習後平實的娓娓道來，

縱使帶著小抄也說不上扣人心弦，

卻也能吸引

那一對對的耳朵實屬不易。

會後的 Q&A拿獎品

同學們都願意舉手回饋

回答出正確答案令人驚豔。

林炫沛教授補充說：

同學們真的有認真聽喔。

經由這一場的初體驗，

我們真的勇敢地出發了。

原來說自己的故事

真的比別人幫忙說更動人。

馬偕醫學院

作者 /蘇志成

▲台大醫院廖怡華醫師皮膚醫療講座


