
百萬圓夢不是夢❤八屆達標
終於結束長達一年的籌畫，我們笑了，笑得很開心。後來

我們又哭了，哭得很感動。

音樂會結束的舞台邊緣，一位身穿白外套的漂亮姊姊對李

爸說：「你們的百萬圓夢，最後餘額我來負責。」一時消息傳

到後台，所有幕後的人都哭傻了。這麼多日子的努力與辛勞，

在這麼冷的冬至夜晚，霎時連心都暖和起來。

今年是一個特別有意義的一年。我又穿著 10年前領金馬

獎時的西裝致詞，挑動所有人回憶當年的故事與音樂的感動。

10年的轉變好大，而我很慶幸初心未變。這一路所堅持的

方向是對的。謝謝所有信任與支持我的親友。享愛公益音樂會，

我們會繼續走下去。

特別感謝汪姐所帶領的汪汪家族，今年的團隊默契超級

好。還要謝謝前來支援的所有志工朋友。

感恩那位漂亮姊姊李靜蘭的臨門一腳，促成今年「百萬圓

夢」達標。
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經過八年享愛音樂會的洗禮，我們跟孩子們都一起成長了！

回想 2015那年歲末，李爸跟我們說：遠雄汪姐想約 MenBug李爸一

起來做公益，一起來合作享愛音樂會，音樂會的收益全部捐給 TSC協會。

我聽了後一則以喜、一則以憂。喜的是協會可以有多一點收入來運用，憂

的是我擔心這幾個小孩可以嗎？李爸卻豪邁地跟我說，會有很多人撐著不

用怕。

於是 2016年終的首場享愛發生了，經過八年的漫長的歲月。我想有

形受惠最多的應該算是協會！而無形的受惠應該是我們這些父母吧！我常

常在想，行善是一種習慣或是一種激情呢？在享愛的過程中，應該兩者皆

存在吧！不管是哪種，我們都心懷感恩！

第八屆的享愛，我們多了烏克麗麗媽媽團體。很多朋友都很好奇，頻

頻問到？其實簡單的說，協會希望提供照顧者有可以放鬆的課程。每周若能

有一天偷閒 2個鐘頭，上演拋家棄子戲碼，好不快活！

原本的媽媽團體的計畫，只

是快樂出門的彈唱，最後經過李

正德老師的邀請後，演變成上台

表演。壓力下的成果讓我們看到

無限可能。看看我們表演後的照

片，開懷的笑容就是我們小小的

滿足！

最後恭喜享愛八周年百萬達標，讓我們一起

讚嘆貴人來相助

福澤常伴歡喜歌

我們明年再見❤ .....

2023享愛音樂會2023享愛音樂會
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▲結節硬化症健康講座

2023中區歲末餐會暨醫療講座
11月 25日我們結節硬化症協會舉辦了一場令人難忘的年終聯誼餐會，這是一個匯聚病友、家庭以及支持者的溫馨場合。這也是我們一年一

度的中區聚會盛事，感謝熱心好朋友的辛苦募款，使得這樣的活動得以持續舉行。

這次聚會。我們特別邀請到病友組成的MenBug樂團作為開場演出。記憶中，這個樂團成軍後是第二次到中區聯誼會表演，雖然他們並非

專業樂手，但經過時間的淬鍊後的音樂充滿了熱情與勇氣，給與在場的家長與病友極大的鼓舞。回想多年前，這群孩子的生澀表現真是不可同

日而語。

他們音樂表演彷彿是一種治療，為大家帶來了樂觀與希望，讓每個人也都感受到雖然生病生活仍可以活出亮點。

除了音樂表演外，我們還安排了營養與癲癇用藥的新知講座。考慮到結節硬化症病

友多數有腎臟問題，我們特地邀請了趙佩君營養師分享正確的腎臟飲食知識，讓大家更

能好好地照顧自己的健康。

同時，針對難以控制的癲癇問題，我們也安排了一場由蔡政道醫師主講，關於難治

癲癇的用藥新知講座，特別介紹了大麻二酚（CBD），這個部分希望能夠為重度癲癇病友

提供新的治療選擇來點燃他們對未來的希望。

整場活動充滿了歡笑、淚水和溫馨，各個病友家庭能成為一個大家庭，互相支持與

鼓勵，實屬不易。與會當天看到每一位參與者，彼此給愛且都可以感受到被關懷的力量。

今年缺席的家庭，讓我們期待來年的相聚了。

一次偶然的機會，認識了鄭金寶主任。鄭主任是前台大營養室主任 

經過溝通聯絡，我們挑選了 7月 15日上午來一場有關腎臟為主的營養講座。

當天，鄭主任應邀現場，為我們帶來一場精彩無償的分享，受益頗多。

課程主題：正確營養 /減壓保健康

單由主題看來，就大約了解是以正確飲食攝取，來減壓及提升免疫力

因為 TSC病友容易有腎臟相關問題，所以除了一般保養外再多增加一些篇幅對應需求。

讓我們最有感的是以下主任分享了曹操 "龜雖壽 "的詞句

盈縮之期，不但在天；養怡之福，可得永年

這意謂生命雖然有限，若能善於養生怡性，就能保持身心健康延年益壽！

北區營養講座

2023.06.09 Good Afternoon

這篇太難下筆了

有關恩激優實驗教育

絕非三言兩語可以說得清楚

事前雖然做了點功課

但還是懵然的一知半解

受體制內教育太久的我

已經根深蒂固

根本無法想像

這麼新穎的非體制教學

何以能立足於

科技菁英匯聚的新竹地區

在分享前

漆老師親自造訪李爸

並介紹機構的教育理念

李爸心想

不就是一場分享唄 

哪需要這麼慎重其事地跑一趟

這真是首開先例的頭一次

但經一番認識了解後

竟被老師認真辦學的熱誠與

致力優質教育的精神所感動

直到後來

更敬佩老師的義工身分

今天聽講的孩子

是漆老師 1~5年級混齡學生

孩子的反應與聽講的態度非常好

不時還會天馬行空地問問題

但經驗豐富的搖滾李爸

豈會被這群鬼靈精怪的孩子給撂倒 

說實在

縱使李爸說的再精采再好

也不敵

Menbug與 Ladybird的出場演出

因為這幾位大哥哥大姊姊

才是這場生命教育的真英雄

關於這機構的種種

在我尚未弄明白前

獲知在場的大人都是義工時

我開始要認真地再去認識這個機構

因為

凡是很有愛心的人

都很值得去認識

「分享即是療癒」

我們都享受著這種療癒

感恩老師、學生

給了我們彼此

最感動難忘的相遇❤

我們的音樂故事 / #恩激優實驗教育機構 文 /李正德
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1.  112年 5月 ~12月發票募集報告

感謝各界捐贈愛心發票，中獎金額 15,000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 . 113年度常年會費 $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 !

112年 5~12月

一、小瓢蟲成長團體

(一 ) 小瓢蟲說故事養成班

• 透過講師介紹我認識到了 Chat GPT，並學習如何使用它協助自己重新整理生

命故事，將生命故事撰寫成講稿。

(二 ) 小瓢蟲打擊樂團體

• 透過課程能學習到不同的樂器，雖然有時會跟不上打擊的節奏，但覺得課程很

好玩，而且還可以認識不同的病友及其手足。

(三 ) 瓢蟲媽媽烏克麗麗團體

• 透過課程除了學習烏克麗麗基本彈奏的音及和弦，也能偷閒和其他家長相互交

流，分享自己的心聲。

二、小瓢蟲的宣導與演出

(一 ) TSC友善環境暨生命教育宣導

• 分享的喜悅與滿足感總迴盪在返途的車程中，有時是感觸感懷，有時是檢討自

省。「分享即是療癒」我們都享受著這種療癒，感恩老師、學生給了我們彼此

最感動難忘的相遇。

(二 ) 2023享愛音樂會

• 第八屆享愛音樂會遇到超冷的冬至，感謝這麼多好朋友到現場為我們加油鼓

勵。最開心的是能跟媽媽們一起上台演出，感到很幸福。

• 原本的瓢蟲媽媽烏克麗麗團體，只是快樂出門的彈唱，最後經過邀請後，演變

成上台表演。壓力下的成果讓我們看到無限可能。

2023 支持活動的學員回饋一覽表

姓 名 金 額

小花花 100 

方寶珠 6,000 

方寶嬌 4,000 

王妙月 1,000 

王秀足 850 

王秀珠 1,000 

王怡茵 1,350 

王芬蘭 1,000 

王俞勻 500 

王美華 1,000 

王湘婷 2,400 

王照惠 5,500 

王鵬輔 100 

王耀燦 300 

白玢雪 1,000 

白家華 500 

石三明 1,000 

姓 名 金 額

伍梅春 3,000 

朱柏晨 1,500 

朱楹樺 2,400 

江俊聰 500 

江淑靜 1,000 

池德發 8,000 

何怡青 500 

余沛鴻 52,100 

余俊逸 1,000 

吳月如 2,000 

吳仟億 1,000 

吳羽容 1,000 

吳佩錡 1,000 

吳林尾珠 1,000 

吳秉宸 100 

吳昭嫣 500 

吳盈德 1,000 

姓 名 金 額

吳盈慧 1,000 

吳庭慧 100 

吳振興 3,000 

吳素緩 10,000 

吳順生 1,000 

吳順吉 1,000 

吳鈺潔 2,000 

吳鳳萍 850 

呂文香 2,000 

呂秀珠 850 

呂依璇 850 

呂惠萍 500 

李天民 2,000 

李太堉 29,042 

李尹恩 500 

李心瑀 1,000 

李月麗 1,000 

李火龍 1,000 

李玉英 850 

李妍槿 1,000 

李杏美 1,000 

李秀娟 300 

李秀閨 10,000 

李亞憶 2,000 

姓 名 金 額

李佳恆 4,007 

李孟璋 1,000 

李宜憲 1,000 

李承致 888 

李旻翰 1,000 

李昊澤 10,000 

李明安 1,000 

李東縉 2,000 

李牧謙 400 

李英蓓 850 

李貞誼 1,000 

李家宇 1,000 

李彩雲 2,000 

李翊緯 1,000 

李嘉偉 1,000 

李嘉惠 1,000 

李曉苓 850 

杜真鳳 2,000 

杜蘭馨 3,000 

汪素珍 2,000 

汪素娟 20,000 

沈宗德 1,000 

沈春英 2,000 

沈淑美 500 

姓 名 金 額

沈椒治 850 

沈誠凱 850 

邢靜 1,000 

阮黃越治 500 

周秀慧 2,400 

周祈麟 1,000 

周美汝 1,000 

周鈴雅 1,500 

易建雄 15,000 

林千郁 20,000 

林心怡 1,000 

林永俊 1,000 

林宏全 1,000 

林秀玉 1,500 

林育棋 8,000 

林岱德 10,000 

林則棻 10,000 

林姚蜜 100 

林炳圻 9,000 

林盈宏 1,400 

林秋琴 1,000 

林家興 1,500 

林峰新 850 

林祐緯 500 

林淑芬 2,000 

林陳興 100,000 

林惠玲 1,000 

林碧如 500 

林寶貞 2,000 

陳彥丞 1,000 

邱文玲 3,000 

邱偉倫 1,000 

邱莉雯 2,000 

邱鳳嬌 10,000 

邵翊淳 500 

邵翊瑋 500 

侯惠卿 1,000 

俞孟昀 1,000 

俞惠貞 1,000 

俞韶鈞 1,000 

姜依嫩 1,000 

施孟瑋 800 

施宣彤 1,000 

施暄薇 800 

柯世璿 1,000 

洪三忠 1,000 

洪秋娟 50,000 

洪家萱 1,000 

洪紹琦 850 

洪維陽 2,500 

洪駿朋 850 

胡克鴻 2,000 

胡淑華 3,000 

胡貫廷 2,000 

范東君 1,000 

孫靜馨 2,000 

孫麗華 10,000 

徐允澤 1,000 

徐志瑋 500 

徐浩斌 1,000 

徐舒嫻 1,000 

徐嫦玲 1,000 

翁敏蕙 850 

耿妤蓁 500 

高伍季 850 

高明倫 20,000 

高建民 50,000 

高春香 4,000 

高美雲 1,000 

高郁琇 2,000 

高敏華 1,000 

高梓桓 850 

高禩葵 1,000 

高麒薇 850 

崔燕玲 1,000 

張以憲 850 

張平中 3,000 

張立德 10,000 

姓 名 金 額

張君祥 850 

張志銘 3,000 

張秀珍 3,000 

張育慈 1,000 

張佳蕙 500 

張芸瑄 1,000 

張美琦 1,000 

張家瑜 3,500 

張家薰 200 

張祝麟 3,000 

張郭雀霞 16,000 

張晴 3,000 

張貴美 2,000 

張雅如 2,000 

張雅惠 850 

張綵芳 500 

張應中 2,000 

曹靜儀 2,000 

梁之語 1,000 

梁宜婷 500 

梁峻棋 10,000 

梁雅智 500 

莊子葶 850 

莊喻傑 850 

莊幃傑 850 

莊程翔 850 

許芷緁 1,970 

許珠鳳 500 

許寬偉 8,000 

許穎鐸 4,000 

郭羿妘 300 

郭羿攸 200 

陳佑源 500 

陳宏育 4,000 

陳宏哲 4,000 

陳芓澐 850 

陳佩君 1,000 

陳佳琪 500 

陳和欽 1,000 

陳坤忠 500 

陳宛聲 1,500 

陳幸敏 850 

陳怡誠 500 

陳松鴻 1,000 

陳玫玲 850 

陳芷羚 8,000 

陳阿滿 850 

陳建文 500 

陳建誌 850 

陳思彣                                                                            1,500 

陳政佑 3,600 

陳柔安 450 

陳秋菊 500 

陳美英 500 

陳淑娟 2,000 

陳楊碧珠 12,000 

陳瑋樺 1,200 

陳詩幼 1,000 

陳語豪 500 

陳銘鋒 1,000 

陳韻涵 1,000 

陳麗淇 1,000 

陳鑫沅 850 

傅芝芸 500 

傅建智 600 

傅錦慧 8,000 

善心人士 500 

善心人士 1,000 

善心人士 1,000 

彭筠雅 500 

曾幼玲 500 

曾正毅 500 

曾妍蓉 2,000 

曾柏菁 200 

曾梓庭 500 

曾詩涵 500 

曾鵬親 850 

温俞慧 1,000 



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 !

112年 5~12月

姓 名 金 額

游少畇 2,000 

游文鳳 500 

游阿蜜 21 

游輝榮 6,000 

湯琼英 1,000 

無名氏 200 

無名氏 1,000 

無名氏 2,000 

無名氏 10,000 

無名氏 333 

無名氏 10,000 

無名氏 500 

無名氏 2,000 

無名氏 1,000 

無名氏 3,000 

覃詩棋 500 

馮錦麗 1,000 

黃乃柔 520 

黃上又 500 

黃文薪 850 

黃立張 850 

黃秀如 500 

黃育蘭 500 

黃佳惠 850 

黃怡如 500 

黃明正 1,000 

黃俐綺 5,000 

姓 名 金 額

黃彥琦 5,000 

黃彥慈 5,000 

黃美雲 1,000 

黃若羚 1,000 

黃珮瑩 500 

黃窈琪 1,000 

黃素惠 1,000 

黃淑裕 1,000 

黃凱彬 2,500 

黃凱榛 850 

黃湘羚 1,000 

黃雲姿 4,000 

黃瑞雲 1,000 

黃瑞禎 500 

黃麗敏 1,500 

黃麗萍 1,000 

楊大燁 850 

楊子瑩 1,000 

楊吏婷 1,000 

楊建緯 600 

楊詠軍 4,000 

萬淑玲 500 

葉一凡 1,000 

葉文蓮 1,000 

葉卉庭 850 

葉東榮 1,000 

葉芷菁 1,000 

姓 名 金 額

葉俊佑 1,500 

葉祉妘 1,000 

葉增宏 3,000 

董乃綺 4,000 

董珮妍 800 

鄒蕙卉 1,350 

廖心妤 850 

廖文祺 850 

廖王秀琴 1,700 

廖庭筠 850 

廖珮吟 850 

廖嬿鈞 850 

趙勇 10,000 

劉又綺 500 

劉千瑜 100 

劉性潔 2,000 

劉美蕙 1,600 

劉偉凱 500 

劉梵藝 500 

劉樞賢 1,000 

蔡孟君 2,000 

蔡孟錡 2,000 

蔣惠玲 3,000 

鄧予甯 850 

鄧經耀 6,000 

鄭秋月 850 

鄭美卿 5,000 

鄭湘瑜 1,000 

鄭雅云 1,500 

鄭雅蓁 120 

蕭名閎 1,000 

蕭建秩 1,000 

蕭敏 5,000 

賴三光 5,000 

姓 名 金 額

賴弘杰 850 

賴育仙 1,350 

賴美惠 850 

賴郁沁 2,000 

賴韋丞 500 

賴唐分 2,000 

賴家琍 500 

賴培蘊 500 

戴婉玲 500 

戴慧娟 1,000 

謝巧儒 500 

謝茹詩 500 

謝榮哲 3,000 

謝碧芬 500 

謝燕珠 500 

鍾凱亦 5,000 

簡炳煌 15,000 

顏邦丞 1,000 

顏邦羽 1,500 

顏雅君 500 

魏長義 1,000 

魏淑頻 500 

羅來秀 500 

蘇士欽 100 

蘇芷芸 1,000 

蘇俞靜 14,000 

蘇柏翰 500 

蘇敏瑛 1,000 

蘇雅鈴 4,000 

蘇裕勝 10,000 

蘇蓓怡 1,000 

闞迺雯 850 

闞迺蕓 500 

顧正明 1,000 

姓 名 金 額

力元營造有限公司 6,000 

大俠冰淇淋 1,000 

山野內實業有限公司 850 

台北市工人總工會 1,000 

台北市各業工人聯合會職業工會 3,000 

台灣公益服務 950 

卓越人生企管顧問股份有限公司 36,000 

阿昌哥印尼料理 850 

品尚智產國際有限公司 1,000 

昱揚有限公司 2,000 

晉鈊有限公司 10,000 

特懋實業有限公司 50,000 

財團法人罕見疾病基金會 200,000 

財團法人萬海航運社會福利慈善事業基金會 51,600 

異象醫藥公關有限公司 180,000 

凱沛爾藥品有限公司 10,000 

程創科技股份有限公司 3,000 

舒可美妍調理中心 2,000 

華人王牌培訓股份有限公司 5,000 

貳玖巷執行長 -陳尚鼎 2,000 

超級環球股份有限公司 200,000 

黑糖媒體創意有限公司 850 

勤誠地政士事務所 850 

新富堡企業有限公司 14,000 

嘉威聯合會計師事務所 50,000 

綠色科技股份有限公司 16,000 

遠征營造有限公司 10,000 

遠雄人壽保險事業股份有限公司 10,000 

銓友科技股份有限公司 1,000 

卓家歷代祖先 100 

涂家瑞、涂展耀 2,000 

翁太林闔家 100 

翁昇宏闔家 100 

高譽瑄、林秀香、林士鈞 1,000 

葉佳翅、黃金香、葉佳武 100 

劉亦修、張文馨 4,000 
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