
海貧協會體恤無血之苦 回饋社會發動捐血
採訪撰文、攝影／吳榮邦

COVID-19 本土疫情一度嚴峻，影響許多人捐血意願，一些原定主辦團體也紛
紛取消辦理捐血活動，血庫面臨前所未有的大缺血，各大醫院不得不實施減量輸
血。許多重度海洋性貧血的病友，需要定期輸血才能維持基本的生活以及工作，然
輸血量減半對病友們的輸血量著實不足，再加上要避免群聚而限制輸血人數，這段
期間病友因無法依照慣常的頻率輸血，也無法正常上班，很是痛苦。

海洋性貧血協會於北市公園號捐血車
舉辦捐血活動合影，前排左起台北捐
血中心企劃課長劉俊宏、海貧協會理
事長盧孟佑、榮譽理事長林凱信教授
及台大兒童健康基金會董事長吳美
環。海貧病友協會自發加入募血行列

海洋性貧血協會理事長，同時也是台大醫院小兒血液腫瘤科醫師的盧孟佑表
示，海洋性貧血協會為病友協會，成員多為重度海洋性貧血患者，他們自身無法有
效製造血紅素，因而他們體內血紅素值都很低，假如沒有規則地輸血，可能無法延
續生命。

海洋性貧血協會理事長盧
孟佑醫師。

早期在4、50年前，當時無法輸血，這樣的病友平均
活不到10歲，因為長期貧血會造成心臟衰竭而死亡。開始
接受輸血之後，可以延長他們的生命，也能令他們生活與
工作可以更接近一般人。病友們平均2～4周就需要輸一次
血，因疫情緊繃，全台灣捐血量下降，血庫告急，病友們
輸血無法達到以往數量，血紅素比平常低，一般正常可以
維持在10以上，現在血紅素只能維持在8左右，對於他們來
說，最直接的影響就是例如爬樓梯會更喘、走沒多遠就會
累，或是出現腰酸背痛、心跳較快等等身體不適狀況，影
響生活品質，甚至無法正常工作。

捐血環境成熟，台灣用血人很幸福

盧理事長表示，病友們都非常感謝捐血人和捐血中心一直以來的付出，病友們
才能獲得這麼多安全又足量的血液；這方面在全世界來講，台灣算是最幸福的國家
之一。盧理事長透露，他常出國開會，看到許多東南亞國家例如泰國和星馬等地，
血源並不充裕，幾乎永遠都在缺血，而且並非所有血源都是靠民眾捐贈而來，一大
部分就像早年台灣一樣得用錢買，而且並非隨到隨輸，而是需要預約，醫院有血才
會通知病友來進行輸血，極為不便。再則，因為血源得來不易，一般花錢買血比較
快，但是得精準用CC數來計算，可謂每滴血都很昂貴。

盧理事長表示，台灣血液基金會對於輸血安全有很多措施，「像我們現在��ㄧ
袋血都執行NAT檢驗」，但是在泰國則大為不同，「它分兩種血，你用傳統方法篩
檢的血是一個價碼，假如用NAT的話是另一個價碼，要自己付錢。」「我覺得台灣
在捐血這塊在全世界來講其實做得蠻不錯的，不管是安全上還有我們志願捐血者
的人數跟全國人口比較起來，算起來都是很好的，尤其台灣捐血人口比率是世界第
一。」

首次舉辦捐血活動，海貧協會總動員

首次舉辦捐血活動，盧理事長表示，除了戰戰兢兢希望把活動辦到圓滿，再
者就是全力配合捐血中心的安排。地點選擇位於台北二二八紀念公園的公園號捐血
車，主要是離台大兒童醫院及海貧協會最近，對於病友來說較為便利，不用長途跋
涉。為感謝愛心民眾捐血除了準備最應景的防疫面罩贈送外，另外，由於有位病友
本身是開便當餐廳的廚師，也提供免費便當餐盒作為額外的謝禮。

宣傳方面，除了在醫院有實體的傳單海報，協會與院方網站上都有告示，也在
粉絲頁做宣傳，另外就是病友好友們的互相走告，希望發揮最大宣傳效益。盧理事
長透露，他們有位病友正在往Youtuber發展，此次也會拍攝影片配合宣傳，讓更多
人看到，一起來共襄盛舉。而現場大部分是病友來協助捐血活動，在他們體力允許
的狀況下，輪流分批來參與，也有許多病友們的家人朋友來幫忙，讓現場充滿溫馨
氛圍。

本次活動成功，也讓盧理事長感到信心十足；他表示，有了這次寶貴經驗，希
望來年除了每年至少舉辦兩次，更可以在每年五月「世界海貧日」時機舉辦，喚起
社會大眾對於海洋性貧血的關注與關懷。

海洋性貧血協會於北市公園號捐血

車舉辦捐血活動，獲病友與家人熱

烈響應支持。

海洋性貧血協會於北市公園號

捐血車舉辦捐血活動，病友協

助捐血人以平板登錄資料。

海洋性貧血協會於北市公園號

捐血車舉辦捐血活動，病友熱

情參與服務。

海洋性貧血是一種隱性的遺傳性疾病，通常父母都是帶原者，但他們平
常不會有任何症狀，其血紅素只比正常人低一點，生活上一切都正常，全台
灣大概6～10%是帶原者。假如父母都是同樣乙型帶原者（病原分甲型與乙型
兩種），生下來的孩子就有1/4機會變成重度患者，這群重度患者因兩個基因
都有缺陷，無法有效製造乙型血紅蛋白，就會出現嚴重貧血症狀。

海洋性貧血平均6個月到1歲左右就會發病，發病之後血紅素數值極低，
要靠輸血才能維持生命，不輸血者雖無立即生命危險，但長期還是可能因嚴
重貧血而死亡。通常因貧血，病人生長發育不佳，會有很嚴重的黃疸、肝脾
腫大等症狀，而這些症狀可在接受輸血治療之後得到紓緩，他們生命便得以
延長。然而，若只輸血而不排鐵，約20歲左右就會因為鐵質沈積關係，會因
為心臟衰竭而死亡，所以患者必須接受「排鐵治療」。

今日病友多半依賴規律輸血及使用排鐵劑來維持正常生活，若排鐵狀況
不佳，長大後可能會有糖尿病、或內分泌、骨質疏鬆等方面問題。早期排鐵
治療只有打針一途，每日都須打一針，得用空針幫浦慢慢打入皮下，每次／
日耗時約8～10小時進行療程；現今醫療進步，改用口服，患者平均年齡已大
幅延長，台灣現存年紀最大的重度海洋性貧血患者已經47歲，而國外因排鐵
劑引進較早，目前年紀最長約60歲左右。

關於海洋性貧血
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盧理事長說，因為有上述狀況，考量既然是病友協會，對於病友與社會有責
任，於是與台大兒童醫院、台大兒童健康基金會攜手合作，共同籌劃發起此次捐血
活動，於此疫情趨緩之際，希望大家能一如以往踴躍發揮愛心出來捐血，除了供應
醫療需求，也讓海貧病友們能得到更好的照顧。

病友們知道是因為有很多人定期捐出熱血，
才能維持自己的日常生活甚至生命，於是大家便興
起希望也能幫忙血庫的念頭，最直接的就是舉辦捐
血活動，呼籲更多人來捐血。透過中華捐血運動協
會常務理事林東燦先生（前台大醫院小兒血液腫瘤
科醫師）的牽線而促成，由台灣海洋性貧血協會、
台大兒童醫院、台大兒童健康基金會共同主辦，於
110年8月27、28日二天，在台北市公園號捐血車舉
辦捐血活動，獲得民眾熱烈響應。

急難救助、醫療補助明細
110/9~111/2

住院/開刀慰問金

110.09.13 吳○儀 1,000
110.09.13 石○宣 1,000
110.09.17 陳○靜 6,000
110.10.08 邱○慈 3,000
110.10.18 邱○貽 3,000
110.10.18 郭○涵 2,000
110.11.03 許○銘 2,000
110.11.25 黃○崴 3,000
111.01.20 鍾○媛 2,000
111.02.09 詹○瑩 2,000

110年(109學年度)獎助學金

組別 人次 金額/元

國中 3 9,000 

高中 2 8,000 

大學/專 4 27,000 

在學獎勵金 1 15,000 

媒體宣導 1 2,500 

小計 61,500 

110年海貧文藝獎獎金-攝影

第一名 1 5,000 

第二名 1 3,000 

第三名 2 3,000 

佳作獎 3 3,000 

參加獎 3 1,500 

小計 15,500 

109年度自我健康監測獎金

北區 26 39,500 

中區 7 12,000 

南區 3 6,000 

小計 57,500 

110/9~111/2急難救助/
指定捐款/生活津貼

110.12.07 許○銘 50,000

110.12.07 艾○偉 30,000

110年自費醫療及醫材補助

(含血糖試紙、骨密及疫苗)
110.10.26 顏○荏 2,500 

110.12

魏○翔 3,600
周○傑 3,160
李○芳 1,580
蔡○峻 2,890
杜○萍 3,400
張    ○ 4,200
顏○蘭 3,600
顏○荏 3,600
李○霓 3,420
吳○儀 3,400

捐款徵信錄(110.08～111.01) (依捐款日期排序)

110.11
捐款者 金額 捐款者 金額

藍○鈺、劉○僑 200 薛○琪 1,000
林○昇 200 張○賢 500

楊○忠、吳○臻 300 邱○雄、許○雯 200
姚○枝 200 林○翔 3,500
蕭○輝 500 許○蓮 500
周○陽 1,000 駱○妤 1,000
蕭○星 1,000 楊○惠 300
馬○清 500 程○芝 200
洪○荏 500 郭○呈 1,000
蕭○湄 1,000 王○珠 2,000
張○珠 1,000 鄭○鴻、涂○珠 1,000
王○文 1,000 洪○軒 200
蔡○宇 1,000 劉○儂 2,000
彭○萱 500 葉○吉闔家 100
黃○錡 1,000 王○軒闔家 200
廖○粟 200 張○玹 1,000
陳○宸 500 陳○文 2,000
陳○紋 100 丁○華 20,000

陳○祥、金○雲 200 張○貞 1,000
黃○惠 200 李○叡 100
簡○桂 500 林○信 5,000
游○豪 500 郭○婈 1,000

蔡○剛、蔡○璇

蔡○珍
1,500 薛○琪 1,000

110.12
無○氏 1,900 許○蓮 500

藍○鈺、劉○僑 200 林○煙 100
林○昇 200 張○傳 100

楊○忠、吳○臻 300 張○唯 100
姚○枝 200 薛○森 1,000
蕭○輝 500 駱○妤 1,000
周○陽 1,000 黃○芳 2,000
蕭○星 1,000 黃○玹 1,000
馬○清 500 顏○仁 20,000
洪○荏 500 劉○齊 500
蕭○湄 1,000 黃○敏 3,000
張○珠 1,000 陳○慧 1,000

王○文 1,000
財團法人罕見疾

病基金會
50,000

蔡○宇 1,000 王○旭 500
彭○萱 500 吳○民 1,000
黃○錡 1,000 洪○軒 200
廖○粟 200 張○田 3,000
陳○宸 500 周○睿 3,000
陳○紋 100 林○慧 2,000

陳○祥、金○雲 200 莊○博 6,000
黃○惠 200 曾○珠 10,000
簡○桂 500 陳○梅 500
游○豪 500 潘○奇 1,100

蔡○剛、蔡○璇

蔡○珍
1,500 李○琪 20,000

林○�� 300 林○星 1,000
徐○綺 1,000 黃○○琴 1,000

邱○雄、許○雯 200 吳○惠 1,000

林○翔 3,000
造駿國際企業有

限公司
20,000

張○貞 1,000 梁○怡 5,000
吳○桂 200 曹○苓、曹○鈞 1,000

111.01
無○氏 800 潘○雲 10,000

品豐大中華證券

投資顧問股份有

限公司

100,000 潘○芳 10,000

藍○鈺、劉○僑 200 謝○琪 6,000
林○昇 200 沈○勳 12,000

楊○忠、吳○臻 300 何○鈴 3,000
姚○枝 200 高○婷 1,400
蕭○輝 500 秦○霞 5,000
周○陽 1,000 林○煙 100
蕭○星 1,000 張○傳 100
馬○清 500 張○唯 100
洪○荏 500 陳○如 6,000

蕭○湄 1,000
蔡○剛、蔡○璇

蔡○珍
3,000

張○珠 1,000 盛○ 5,000
王○文 1,000 黃○玹 1,000
蔡○宇 1,000 駱○妤 1,000
彭○萱 500 程○芝 120
黃○錡 1,000 陳○利、劉○旻 1,000
廖○粟 200 張○貞 1,000
陳○宸 500 薛○琪 1,000
陳○紋 100 謝○娜 1,000

陳○祥、金○雲 200 徐○綺 1,000
黃○惠 200 黃○芳 2,000
洪○軒 200 林○�� 300
簡○桂 500 許○蓮 500
游○豪 500 邱○雄、許○雯 200
林○翔 5,000 蔡○祥 1,020
黃○君 6,000

110.08
捐款者 金額 捐款者 金額

無○氏 900 邱○雄、許○雯 200
藍○鈺、劉○僑 200 林○翔 3,000

林○昇 200 張○貞 1,000
楊○忠、吳宜臻 300 許○蓮 500

姚○枝 200 林○煙 200
蕭○輝 500 張○傳 200
周○陽 1,000 張○唯 200
蕭○星 1,000 薛○森 1,000
馬○清 500 駱○妤 1,000
洪○荏 500 黃○芳 2,000
蕭○湄 1,000 黃○玹 1,000
張○珠 1,000 黃○敏 3,000
王○文 1,000 林○睿 100
蔡○宇 1,000 洪○軒 200
彭○萱 500 林○駿 22,000
黃○錡 1,000 李○玲 3,000
廖○粟 200 林○伶 3,000
陳○宸 500 盧○辛 15,000
陳○紋 100 李○雯 20,000

陳○祥、金○雲 200 李○珠 5,000
黃○惠 200 徐○為 800
簡○桂 500 杜○進 800
游○豪 500 魏○琴 800

蔡○剛、蔡○璇
蔡○珍

1,500 袁○玲 12,000

徐○綺 1,000
110.09

無名氏 1,200 薛○琪 1,000
藍○鈺、劉○僑 200 謝○娜 1,000

林○昇 200 邱○雄、許○雯 200
楊○忠、吳○臻 300 林○翔 3,000

姚○枝 200 張○貞 500
蕭○輝 500 駱○妤 1,000

周○陽 1,000
陳○唐、陳○榮
譚○琇、陳○萱
 陳○均、李○子

1,000

蕭○星 1,000 黃○玹 1,000
洪○荏 500 顏○仁 10,000
蕭○湄 1,000 林○睿 100
張○珠 1,000 洪○軒 200
王○文 1,000 王○旭 320
蔡○宇 1,000 鄭○文、鄭○安 2,000
彭○萱 500 李○慶 20,000
黃○錡 1,000 高○婷 2,000
廖○粟 200 羅○佩 500
陳○宸 500 劉○儂 2,000
陳○紋 100 劉○濤 2,000

陳○祥、金○雲 200 高○鳳、邱○宗 36,500
黃○惠 200 蕭○德 100
簡○桂 500 江○功 1,000
游○豪 500 郝○宇 1,500

110.10
無○氏 700 駱○妤 1,000

藍○鈺、劉○僑 200 黃○芳 2,000
林○昇 200 郭○呈 1,000

楊○忠、吳○臻 300 郭○綾 1,000
姚○枝 200 黃○玹 1,000
蕭○輝 500 吳○ 6,000
周○陽 1,000 劉○珍 500
蕭○星 1,000 劉○齊 500
馬○清 500 鄭○鴻、涂○珠 1,000
洪○荏 500 蔡○鍠 100,000
蕭○湄 1,000 黃○敏 5,000
張○珠 1,000 陳○慧 1,000
王○文 1,000 鄭○豪、林○汝 200
蔡○宇 1,000 洪○軒 200
彭○萱 500 林○駿 2,000
黃○錡 1,000 李○珠 5,000
廖○粟 200 郝○宇 1,000
陳○宸 500 陳○儀 20,000
陳○紋 100 劉○明 10,000

陳○祥、金○雲 200 林○慧 2,000
黃○惠 200 陳○賀 200
簡○桂 500 鍾○倫 1,000
游○豪 500 章○宣 500
顏○旭 500 謝○芬 500
夏○庭 500 顏○傑 500

蔡○剛、蔡○璇
蔡○珍

1,500 葉○吉闔家 200

徐○綺 1,000 林○宣 200
邱○雄、許○雯 200 溫○行 1,000

林○翔 3,000
社團法人高雄市
關懷海洋性貧血

協會
3,000

林○煙 100 余○霞 2,000

張○傳 100
社團法人台灣關
懷地中海型貧血

協會
3,000

張○唯 700 駱○妤 1,000
張○唯 100 盧○佑 1,000

薛○森 1,000
周○蓉、柳○娟
張○梅、陳○志
李○興、李○梅

黃○涵

2,000

海
貧

廣場

海貧
聚焦

人助自助--海貧兒積極舉辦募捐血  黃秀敏

2021年5月開始因COVID-19本土疫情嚴峻以來，海貧兒定期輸血治療之常規
變了，固定每2-4週輸血一次的排程因醫療機構考量感控關係，將輸血治療與就診
血液科門診同日進行却因限制每日人數而被打亂了，得另挪出一日到院輸血治療；
而影響更劇的是九個月（110/06-111/02）以來約有一半期間因缺血而輸血減半供
應，使得重症海貧病友們多數血紅素下降至8以下，身體因貧血而顯得疲累無力、
倦怠、頭痛/暈、腰酸背痛、心跳加速…..等症狀，工作或就學上無法如常進行，還
需增加到醫院輸血之頻率才能勉強維持最低需求的血紅素值，真是辛苦更覺得無力
……。

因應缺血狀況，本會人員也積極主辦和尋求協辦募捐血，並努力宣導海貧兒最
重要、維持生命的治療是輸血，期能激起更多民眾挽起衣袖參與捐血，救助海貧兒
及有急需用血之病人。這期間本協會已主辦二場4日及協辦一場1日募捐血，共募得
573袋血液，僅可提供70位重症海貧兒每2週需要輸血4U的病友一個月的用血量，故
期盼社會大眾能多多捐出您的熱血，以解得固定輸血治療的海貧兒缺血之苦。

第一場在110年8月27、28日配合公園號捐血
車進行，第二場活動於110年12月21日與必治妥施
貴寶公司共同舉辦員工捐血活動，第三場於春節前
在111年1月21、22日在北市信義區眷村文化公園舉
辦，都獲得不少迴響。

~首場主辦於公園路與襄陽路交叉路口的-公園
號捐血車，以"我捐血、我驕傲"號召民眾與台大醫
院員工響應"捐血一袋，救人一命"之2日活動，共
募得372袋血液。 理事長盧孟佑帶頭號召捐血

~與企業合作~台灣必治妥施貴寶（Bristol 
Myers Squibb）股份有限公司合辦募捐血，捐血
車地點於該公司一樓前廣場(北市健康路156號)，
其公司員工及附近居民熱烈響應"Donate Blood, 
Donate Love"，共募77袋血液。

必治妥公司員工捐血活動剪影

~另一場由協辦之一轉為接手主辦，原主辦單位為獅子會300A2區第四專區，
於前一週(111/01/15)因疫情再度延燒而宣佈暫停"公益捐血暨聯合社會服務"所有
活動，本會考量年節假期前後易發生血源短絀之窘境，毅然接手延續辦理"捐血一
袋、無可取代"之2日捐血車募捐血活動，地點於眷村文化公園四四南村，但1月
21-22日天氣陰雨、冷氣團來襲，氣溫驟降，影響了民眾捐熱血的便利性，但仍有
不少熱血青壯年們不懼不良天氣而挽起衣袖來捐血，真是令人感動，謝謝您們，共
募得124袋血液。

四四南村捐血活動剪影1

四四南村捐血活動剪影2
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★2022「跨越困難、點亮海貧」暨會員大會活動
請大家將時間預留下來，以下為本活動相關期程，敬請踴躍參加!
註：相關活動詳情請以官網公佈為準!

項次 活動項目 活動/報名期間 參加對象

1 獎助學金申請 111.3.1~3.31 病友

2 海貧文藝獎-攝影 111.3.1~4.15 全會員

3 2022跨越困難、點亮海貧暨會員大會活動 111.6.25 全會員

訊息公告

大專組代表受頒獎助學金 海貧文藝獎前三名代表受頒獎

病友代表獻花感謝蔡彰鍠董事長

高中組代表受頒獎助學金

頒發感謝狀感謝諾華公司頒發感謝狀予協會捐款

大戶-蔡彰鍠董事長

台北捐血中心致贈

感謝狀予協會

感謝所有捐款者的贊助與支持！

捐款方式：

1.劃撥帳號：18194421
2.親至協會捐款(台北市公園路15-2號207室)
3.信用卡授權書下載連結：http://www.thala.artcom.tw/ap/index.aspx
4.愛心碼

請支持小額捐款與愛心發票



募捐血活動感想
梁芊玲

今年1月22日的時候我去了捐血小站幫忙，那日天氣不穩定，多半都在下雨，

部分時間我和夥伴邦邦到人潮較多的路口站著邊撐傘邊舉牌、播放著大聲公「捐血

一袋救人一命」，途中有路過的人也會向我們詢問捐血車在哪裡，本以為那天結束

以前收穫的捐血量應該不會很多，但出乎意料之外的大好、特好……因為血庫的存

量一直不是很穩定，尤其在疫情嚴峻的狀況下存量更加的緊急。事實上，疫情間

「鬧血荒」，台灣並非唯一，是全球都嚴重缺血……當天的活動一點都不辛苦，唯

獨下雨要下不下的感覺真的不好受，很感謝在下雨天有特地來排隊捐血的人，即便

只是路過也願意停下腳步為我們貢獻一份愛心，謝謝你們的幫助!

感謝有你 高筱婷

在不容易的日子裡能活著的每一天，我心裡滿滿的只有感謝再感謝。

每年的一月一直都是血荒月，且這兩年因為疫情關係，很多人也怕群聚感染。

因為天氣越來越冷越來越少人挽袖捐血，血源勸募的狀況不如預期，血荒更甚嚴

重，為了讓一、二月年假期間需要用血病患亦或急需用血的患者們能有充足的血

源，許多企業、民間地方團體都共襄盛舉辦理捐血活動。

其實在此次捐血活動舉辦前，剛好遇到一波疫情嚴重的時候，以為活動會被

取消，但深知捐血車能夠這樣出動，它的背後其實有很多需要申請的項目，也需要

動員需要的人力與護理師們 ，因此當原本的主辦單位抽身時，黃秘希望捐血活動

能繼續進行，因此改為我們”海洋性貧血協會”來接辦，但能這樣的成功結束兩天

捐血活動，這過程其實我也體會到了是多麼有困難度與不容易，但這裡就不加以說

明。

轉 折 貝德航

在2019年末，全世界都遇到了新冠肺炎這個魔王，對於一般人來說，這或許只

是個不起眼的病毒，誰能想到，這個魔王會在未來的三年裡持續與我們相伴…

2019年末，是一個轉折點，預告著人類，不可以太不可一世，地球上的自然才

是主宰一切的源頭，並非我們渺小的人類，回首過去，人類的進化史，造就了許多

的戰爭、破壞與疾病。

海洋性貧血，是人類在對抗瘧疾下所進化的產物，這個疾病亦師亦友，教會了

我們這群海貧兒了解，身體健康才是人生中最重要的事情，無論在高潮或低潮，我

們總要去享受這些酸甜苦辣與悲歡離合，就像地球繞著太陽而月亮繞著地球。

在這幾年的新冠肺炎侵襲下，我們又再一次見證了人類的無能與無所不能，我

們做到了防疫、做到了研發、更做到了在全世界面前一次次的示範如何清零，並且

與國際接軌，落實人人為我、我為人人，落實防疫無非就是勤洗手、戴口罩、保持

適當距離，並且落實實聯制與酒精不離身的習慣，說的簡單做的難，想當然爾，人

有好人與壞人，就有懶人與勤奮的人，在防疫當前仍舊過著愜意生活的我們，確實

疏忽了良好的防疫習慣，並且造就了醫護的沉重負擔，在這裡要謝謝臺灣健保與醫

護人員，德航知道，無論自己做得多好，依舊會有防疫破口，但是但是但是….先
說聲對不起，我努力了，也盡力了，這就是我能做的防疫，在幾次的接種疫苗與工

作勞累不舒服的狀態下，我還是跑了門診與急診，辛苦了偉大的醫護人員們，也辛

苦了我們這群渺小的人類。

除了全力的防疫，還是得感謝在防疫當下還願意捐出愛心熱血的捐血人，無論

北、中、南的捐血中心，你們辛苦了，雖然一個人的力量很小，但許多人的力量絕

對會讓一加一不只等於二，在1/21-22的海貧協會與捐血中心聯合的活動中看到了，

原來熱血沸騰不只是形容詞，更是動詞，還是名詞，滿滿的感動，再因疫情重創無

法能夠穩定輸血的狀況下，或許沒有人可以理解在海貧兒裡，捐血與輸血是一件多

麼重要的事情。

海洋性貧血，它是一種遺傳性疾病，在臺灣每15個人中就有一個帶因者，當帶

因者在不知情情況下與帶因者結婚，小孩會有1/4的機率生下重度的海貧兒，海貧

兒必須終生輸血且施打排鐵劑，亦或是依靠臍帶血與骨髓移植來根除疾病，在我們

這些海貧兒漫長的歲月裡，已經有許多好夥伴都在天上了，雖然現在面對疫情的嚴

峻，仍然會有情緒低落的時候，但每次一想到那些前輩們，就覺得不抬起頭來好好

的生活，除了對不起臺灣這完善的醫療制度外，更愧對於那些以前比我們更努力，

現在還在天上看著我們努力的前輩們。

文末感謝在這次疫情下努力帶領我們防疫的各位官員們，更感謝在寫文章的時

候那些還在第一線努力的防疫醫療人員們，最感謝的是在疫情嚴峻的狀況下依然捲

起袖子捐出愛心熱血的捐血者，最後感謝北、中、南捐血中心與北、中、南海貧協

會，謝謝你們，讓我們可以持續的努力活在當下，度過美好的每一天。

Psalms23-1、4
The LORD is my shepherd; I shall not want.
Yea, though I walk through the valley of the shadow of death,
I will fear no evil: for thou art with me; thy rod and thy staff they comfort me.

110年，我們做了什麼！
本協會今年度持續強化海貧病友朝向自立生活，鼓勵病友從照顧者身邊獨立，

並以家庭為出發，讓主要照顧者、病友與社工共同努力，讓病友有自我選擇、決

定、負責的能力生活於社區中；110年延續舉辦個案身心輔導、團體督導會議、同

儕支持團體、自我健康監測管理活動等，並辦理健康照護講座，並因應新冠肺炎疫

情施打疫苗為主題，讓病友及家屬可以釐清疫苗的疑慮，以下則敘述活動主要內

容：

表一：團體督導主題及參與人次(註：*視訊會議)

日期 主題 人數

3/20 我的家庭真…? 8

 4/10 我是誰？ 6

 4/24 命名 7

 6/19* 面具舞會 9

 7/3* 生命的力量 7

 7/17* 回家 7

合計 44
3/20 我的家庭真…? 07/03生命的力量

表三：健康照護講座

場次 / 區域 日期 主  題 講  師 人數

1/ 北區  03/20 當個健康的外食族－海貧家族聰明選擇 翁慧玲 營養師 21

2/ 視訊會議  07/02 海貧與新興傳染病疫苗接種 呂俊毅 醫師 37

3/ 視訊會議  09/02 新冠病毒相關資訊現況分享與海貧平時保健 陳昭淳 醫 師 22

4/ 中區 - 視訊會議  09/18
海洋性貧血施打疫苗相關事項、情緒管理與

溝通

王士忠 醫師

林彩媚 老師
16

總人次 96

日期 北區 人次 日期 南區 人次

1 3/6 個案討論、動機式晤談 10 4/17 個案討論、如何面對霸凌事件 9

2 6/26* 個案討論、動機式晤談 12 7/3*
個案討論、書籍討論 - 生命中遺

憾的美好
10

3 8/28 個案討論、書籍分享 - 深井效應 11 8/14*
個案討論、書籍討論 - 生命中遺

憾的美好
10

4 10/16 個案討論、年末檢討 9 11/6
個案討論、書籍討論 - 醫院裡的

哲學家
10

總人次 42 總人次 39

協
會

行政 海
闊

天空

協會理監事及工作人員協助公園號募捐血進行 本會工作人員於公園號捐血車協助捐血流程進

行。 

110.10.30第十屆第一次理監事會議

110.11.28參加台中大會活動-1 110.11.28參加台中大會活動--2

110.12.30捐血記者會-1 110.12.30捐血記者會-2

111.01.21-22募捐血活動-2

110.12. 05 高雄大會活動 110.12.11北區一日遊

首次參與協會募捐血活動剪影

111.01.21募捐血活動-1

陳杏娟、侯伊婷、黃秀敏

06/04北區輔導員會議 03/14南區輔導員會議

☆同儕支持團體活動

由林盈佑 心理諮商師帶領團體，地點於台大景福館B1會議室，週六 2-5PM，

疫情期間則改以線上視訊方式進行，共舉辦6次團體，團體進行主要由原生家庭為

開端，進一步探討成員的自我認知、自立及未來目標；成員中有開放型、被動型及

社交互動較差型組成，在參與團體後，對自己的認識與了解較參加團體前增加。成

員對參與團體的滿意度平均94%(N=8)，總參與人次44人次；活動日期、主題及參

與人數。如表二

表二：同儕支持團體主題及參與人次(註：*視訊會議)

☆自我健康監測管理活動

(一)團體督導會議(如表一)︰每次進行3小時，每三個月一次，對象為社工員/ 輔導

諮詢員，北區完成4次/12小時、42人次，討論輔導個案狀況，並加強困難個案

之輔導技巧與演練，南區完成4次/12小時、39人次，討論輔導個案及分享書

籍、相關文獻，南北區共完成4次會議，參加人總人次為81人次；成員之整體

滿意度為高達96%(N=17)，顯示成員對於督導諮詢會議的方式、時間、主題及

帶領者的能力顯現非常滿意，成員的回饋顯示督導會議的有正向的成效，未來

將持續提供更多元的主題，以符合每年度的輔導現況籌辦主題，讓輔導員增加

輔導技巧並擁有歸屬感。

(二)個案身心輔導：社工員及輔導員持續輔導高健康風險個案，北、中、南部共21
位病友(結案2位)接受個案輔導，完成177人次及175篇輔導過程記錄及2篇結案

紀錄。

☆個案身心輔導及團體督導會議

(一)社工員、輔導員每月以陪同就醫、輸血治療或電話、居家訪視提醒與關懷病友

需登錄用藥系統，並完成每日排鐵劑用藥紀錄、各項檢驗紀錄表與輸血紀錄

表。

(二)參與自我健康監測競賽報名者共34位病友申請，32位有完整資料病友遵從服藥

性、血鐵質、血色素維持在標準內達84-85%。有 90 %（29位）病友血液鐵質

控制在理想值內，血色素維持在9.0-10.0gm/%以上者 佔84.3%(27位)，其中37%
（10位）維持在10 gm/%以上，醣化血色素16.6%（1/6）維持在7.5%以下，部

分病友未檢驗此項目，鼓勵每位病友配合新陳代謝科醫師建議至少一年能夠檢

驗一次，以瞭解自身血糖控制狀況，以免糖尿病併發發生。

110年大會自我健康監測頒獎 用藥系統簡介

☆健康照護講座

共完成4場次講座，每場次1.5小時，共6小時，參加對象為北、中區海洋性貧

血病友及家屬為主，總參加人次共96人次，主題、參與人次如表三；病友及家屬對

3/20聰明外食組-翁慧玲營養師 7/20新冠肺炎疫苗接種-呂俊毅醫師

☆募捐血活動

(一)本會首次主辦募捐血活動：於8月27、28兩日配合公園號捐血車，位置緊鄰本協

會與台大醫院、兒童醫院，故除本協會運用網站、社群媒體廣發訊息外，也加

強呼籲台大醫院院內員工，並藉由平面海報張貼東址、西址公佈欄及兒醫大樓

各病房單位；台大兒童醫院及兒童健康基金會也在官網平台加強宣導。 
(二)募集血袋數量：2天執行成果，合格捐血人242位，總募血量372袋（250c.c./

袋），比原預估量增加20%，顯示此次募捐血成效佳、也超過預期目標值。

(三)投入資源：持續募捐金錢或物資致贈/感謝捐血人，同時招募病友協助捐血活動

流程的進行，共有10位病友、3 位家長（工作時段4小時）自願加入服務，讓活

動進行順暢有效率。

(四)獲捐血中心頒發感謝狀：此次獲得7張感謝狀，依貢獻度名列如下：本會-台灣

海洋性貧血協會盧孟佑理事長、台大兒童醫院黃立民院長、台大兒童健康基金

會吳美環董事長及個人代表（指定捐款者）：鑫汎小吃店吳麗惠負責人、杜瑞

誠、呂吉雄及袁愛玲，4個機構及3位個人代表。

參與講座的平均滿意

度為94%，摘逢疫情期

間，透過講座的辦理，

針對施打新冠肺炎疫苗

做說明，以釐清病友們

的疑慮；另也針對病友

有興趣的主題如飲食控

制以及情緒上的紓解，

也邀請講師來分享。

☆110年第十屆海貧理監事改選
(一)110年9月9日公佈理監事通訊選舉辦法，同月15日掛號郵寄出選票共計187張，

並於110年10月18日截止投票(以郵戳為憑)，回收選票共計152張。

(二)110年10月23日假張榮發基金會603室開票，回收選票說明如下：

1.理事有效票：152張、理事廢票：0張、理事未通訊回覆票35張。

2.監事有效票：152張、監事廢票：0張、監事未通訊回覆票35張。

(三)110年10月30日於第十屆第一次理監事聯席會議中票選理事長、常務理事及常務

監事名單如下：

理  事  長：盧孟佑

常務理事：李黃麗珠、吳璧妃、張修豪、游素碧、盧孟佑

常務監事：周俊傑

選舉開票與監票剪影1

選舉開票與監票剪影2

盧孟佑醫師當選第十屆理事長

理監事聯席會議開票剪影

從下著大雨的天開始到飄著寒

冷小雨結束，兩天平日一共募集到珍

貴的124袋，或許募集數量沒有到100
分的目標，但慈善不要比成績要比的

是過程。對於我來說真的覺得這活動

很有意義，對此也感到很有成就感，

因為一袋袋募集到珍貴的血袋，除了

協會工作人員的親力親為、幫忙網路

宣傳的鍵盤海貧兒，當天遊走路口宣

傳的海貧兒，出錢出力的海貧家屬

……，其實背後還有許許多多善良的

人們幫忙贊助與籌措，感恩您們! 最
後最要感謝的還是這2日每一位來到捐

血車前自願報名捐血、挽起衣袖熱心

又勇敢的捐血人士們～



募捐血活動感想
梁芊玲

今年1月22日的時候我去了捐血小站幫忙，那日天氣不穩定，多半都在下雨，

部分時間我和夥伴邦邦到人潮較多的路口站著邊撐傘邊舉牌、播放著大聲公「捐血

一袋救人一命」，途中有路過的人也會向我們詢問捐血車在哪裡，本以為那天結束

以前收穫的捐血量應該不會很多，但出乎意料之外的大好、特好……因為血庫的存

量一直不是很穩定，尤其在疫情嚴峻的狀況下存量更加的緊急。事實上，疫情間

「鬧血荒」，台灣並非唯一，是全球都嚴重缺血……當天的活動一點都不辛苦，唯

獨下雨要下不下的感覺真的不好受，很感謝在下雨天有特地來排隊捐血的人，即便

只是路過也願意停下腳步為我們貢獻一份愛心，謝謝你們的幫助!

感謝有你 高筱婷

在不容易的日子裡能活著的每一天，我心裡滿滿的只有感謝再感謝。

每年的一月一直都是血荒月，且這兩年因為疫情關係，很多人也怕群聚感染。

因為天氣越來越冷越來越少人挽袖捐血，血源勸募的狀況不如預期，血荒更甚嚴

重，為了讓一、二月年假期間需要用血病患亦或急需用血的患者們能有充足的血

源，許多企業、民間地方團體都共襄盛舉辦理捐血活動。

其實在此次捐血活動舉辦前，剛好遇到一波疫情嚴重的時候，以為活動會被

取消，但深知捐血車能夠這樣出動，它的背後其實有很多需要申請的項目，也需要

動員需要的人力與護理師們 ，因此當原本的主辦單位抽身時，黃秘希望捐血活動

能繼續進行，因此改為我們”海洋性貧血協會”來接辦，但能這樣的成功結束兩天

捐血活動，這過程其實我也體會到了是多麼有困難度與不容易，但這裡就不加以說

明。

轉 折 貝德航

在2019年末，全世界都遇到了新冠肺炎這個魔王，對於一般人來說，這或許只

是個不起眼的病毒，誰能想到，這個魔王會在未來的三年裡持續與我們相伴…

2019年末，是一個轉折點，預告著人類，不可以太不可一世，地球上的自然才

是主宰一切的源頭，並非我們渺小的人類，回首過去，人類的進化史，造就了許多

的戰爭、破壞與疾病。

海洋性貧血，是人類在對抗瘧疾下所進化的產物，這個疾病亦師亦友，教會了

我們這群海貧兒了解，身體健康才是人生中最重要的事情，無論在高潮或低潮，我

們總要去享受這些酸甜苦辣與悲歡離合，就像地球繞著太陽而月亮繞著地球。

在這幾年的新冠肺炎侵襲下，我們又再一次見證了人類的無能與無所不能，我

們做到了防疫、做到了研發、更做到了在全世界面前一次次的示範如何清零，並且

與國際接軌，落實人人為我、我為人人，落實防疫無非就是勤洗手、戴口罩、保持

適當距離，並且落實實聯制與酒精不離身的習慣，說的簡單做的難，想當然爾，人

有好人與壞人，就有懶人與勤奮的人，在防疫當前仍舊過著愜意生活的我們，確實

疏忽了良好的防疫習慣，並且造就了醫護的沉重負擔，在這裡要謝謝臺灣健保與醫

護人員，德航知道，無論自己做得多好，依舊會有防疫破口，但是但是但是….先
說聲對不起，我努力了，也盡力了，這就是我能做的防疫，在幾次的接種疫苗與工

作勞累不舒服的狀態下，我還是跑了門診與急診，辛苦了偉大的醫護人員們，也辛

苦了我們這群渺小的人類。

除了全力的防疫，還是得感謝在防疫當下還願意捐出愛心熱血的捐血人，無論

北、中、南的捐血中心，你們辛苦了，雖然一個人的力量很小，但許多人的力量絕

對會讓一加一不只等於二，在1/21-22的海貧協會與捐血中心聯合的活動中看到了，

原來熱血沸騰不只是形容詞，更是動詞，還是名詞，滿滿的感動，再因疫情重創無

法能夠穩定輸血的狀況下，或許沒有人可以理解在海貧兒裡，捐血與輸血是一件多

麼重要的事情。

海洋性貧血，它是一種遺傳性疾病，在臺灣每15個人中就有一個帶因者，當帶

因者在不知情情況下與帶因者結婚，小孩會有1/4的機率生下重度的海貧兒，海貧

兒必須終生輸血且施打排鐵劑，亦或是依靠臍帶血與骨髓移植來根除疾病，在我們

這些海貧兒漫長的歲月裡，已經有許多好夥伴都在天上了，雖然現在面對疫情的嚴

峻，仍然會有情緒低落的時候，但每次一想到那些前輩們，就覺得不抬起頭來好好

的生活，除了對不起臺灣這完善的醫療制度外，更愧對於那些以前比我們更努力，

現在還在天上看著我們努力的前輩們。

文末感謝在這次疫情下努力帶領我們防疫的各位官員們，更感謝在寫文章的時

候那些還在第一線努力的防疫醫療人員們，最感謝的是在疫情嚴峻的狀況下依然捲

起袖子捐出愛心熱血的捐血者，最後感謝北、中、南捐血中心與北、中、南海貧協

會，謝謝你們，讓我們可以持續的努力活在當下，度過美好的每一天。

Psalms23-1、4
The LORD is my shepherd; I shall not want.
Yea, though I walk through the valley of the shadow of death,
I will fear no evil: for thou art with me; thy rod and thy staff they comfort me.

110年，我們做了什麼！
本協會今年度持續強化海貧病友朝向自立生活，鼓勵病友從照顧者身邊獨立，

並以家庭為出發，讓主要照顧者、病友與社工共同努力，讓病友有自我選擇、決

定、負責的能力生活於社區中；110年延續舉辦個案身心輔導、團體督導會議、同

儕支持團體、自我健康監測管理活動等，並辦理健康照護講座，並因應新冠肺炎疫

情施打疫苗為主題，讓病友及家屬可以釐清疫苗的疑慮，以下則敘述活動主要內

容：

表一：團體督導主題及參與人次(註：*視訊會議)

日期 主題 人數

3/20 我的家庭真…? 8

 4/10 我是誰？ 6

 4/24 命名 7

 6/19* 面具舞會 9

 7/3* 生命的力量 7

 7/17* 回家 7

合計 44
3/20 我的家庭真…? 07/03生命的力量

表三：健康照護講座

場次 / 區域 日期 主  題 講  師 人數

1/ 北區  03/20 當個健康的外食族－海貧家族聰明選擇 翁慧玲 營養師 21

2/ 視訊會議  07/02 海貧與新興傳染病疫苗接種 呂俊毅 醫師 37

3/ 視訊會議  09/02 新冠病毒相關資訊現況分享與海貧平時保健 陳昭淳 醫 師 22

4/ 中區 - 視訊會議  09/18
海洋性貧血施打疫苗相關事項、情緒管理與

溝通

王士忠 醫師

林彩媚 老師
16

總人次 96

日期 北區 人次 日期 南區 人次

1 3/6 個案討論、動機式晤談 10 4/17 個案討論、如何面對霸凌事件 9

2 6/26* 個案討論、動機式晤談 12 7/3*
個案討論、書籍討論 - 生命中遺

憾的美好
10

3 8/28 個案討論、書籍分享 - 深井效應 11 8/14*
個案討論、書籍討論 - 生命中遺

憾的美好
10

4 10/16 個案討論、年末檢討 9 11/6
個案討論、書籍討論 - 醫院裡的

哲學家
10

總人次 42 總人次 39

協
會

行政 海
闊

天空

協會理監事及工作人員協助公園號募捐血進行 本會工作人員於公園號捐血車協助捐血流程進

行。 

110.10.30第十屆第一次理監事會議

110.11.28參加台中大會活動-1 110.11.28參加台中大會活動--2

110.12.30捐血記者會-1 110.12.30捐血記者會-2

111.01.21-22募捐血活動-2

110.12. 05 高雄大會活動 110.12.11北區一日遊

首次參與協會募捐血活動剪影

111.01.21募捐血活動-1

陳杏娟、侯伊婷、黃秀敏

06/04北區輔導員會議 03/14南區輔導員會議

☆同儕支持團體活動

由林盈佑 心理諮商師帶領團體，地點於台大景福館B1會議室，週六 2-5PM，

疫情期間則改以線上視訊方式進行，共舉辦6次團體，團體進行主要由原生家庭為

開端，進一步探討成員的自我認知、自立及未來目標；成員中有開放型、被動型及

社交互動較差型組成，在參與團體後，對自己的認識與了解較參加團體前增加。成

員對參與團體的滿意度平均94%(N=8)，總參與人次44人次；活動日期、主題及參

與人數。如表二

表二：同儕支持團體主題及參與人次(註：*視訊會議)

☆自我健康監測管理活動

(一)團體督導會議(如表一)︰每次進行3小時，每三個月一次，對象為社工員/ 輔導

諮詢員，北區完成4次/12小時、42人次，討論輔導個案狀況，並加強困難個案

之輔導技巧與演練，南區完成4次/12小時、39人次，討論輔導個案及分享書

籍、相關文獻，南北區共完成4次會議，參加人總人次為81人次；成員之整體

滿意度為高達96%(N=17)，顯示成員對於督導諮詢會議的方式、時間、主題及

帶領者的能力顯現非常滿意，成員的回饋顯示督導會議的有正向的成效，未來

將持續提供更多元的主題，以符合每年度的輔導現況籌辦主題，讓輔導員增加

輔導技巧並擁有歸屬感。

(二)個案身心輔導：社工員及輔導員持續輔導高健康風險個案，北、中、南部共21
位病友(結案2位)接受個案輔導，完成177人次及175篇輔導過程記錄及2篇結案

紀錄。

☆個案身心輔導及團體督導會議

(一)社工員、輔導員每月以陪同就醫、輸血治療或電話、居家訪視提醒與關懷病友

需登錄用藥系統，並完成每日排鐵劑用藥紀錄、各項檢驗紀錄表與輸血紀錄

表。

(二)參與自我健康監測競賽報名者共34位病友申請，32位有完整資料病友遵從服藥

性、血鐵質、血色素維持在標準內達84-85%。有 90 %（29位）病友血液鐵質

控制在理想值內，血色素維持在9.0-10.0gm/%以上者 佔84.3%(27位)，其中37%
（10位）維持在10 gm/%以上，醣化血色素16.6%（1/6）維持在7.5%以下，部

分病友未檢驗此項目，鼓勵每位病友配合新陳代謝科醫師建議至少一年能夠檢

驗一次，以瞭解自身血糖控制狀況，以免糖尿病併發發生。

110年大會自我健康監測頒獎 用藥系統簡介

☆健康照護講座

共完成4場次講座，每場次1.5小時，共6小時，參加對象為北、中區海洋性貧

血病友及家屬為主，總參加人次共96人次，主題、參與人次如表三；病友及家屬對

3/20聰明外食組-翁慧玲營養師 7/20新冠肺炎疫苗接種-呂俊毅醫師

☆募捐血活動

(一)本會首次主辦募捐血活動：於8月27、28兩日配合公園號捐血車，位置緊鄰本協

會與台大醫院、兒童醫院，故除本協會運用網站、社群媒體廣發訊息外，也加

強呼籲台大醫院院內員工，並藉由平面海報張貼東址、西址公佈欄及兒醫大樓

各病房單位；台大兒童醫院及兒童健康基金會也在官網平台加強宣導。 
(二)募集血袋數量：2天執行成果，合格捐血人242位，總募血量372袋（250c.c./

袋），比原預估量增加20%，顯示此次募捐血成效佳、也超過預期目標值。

(三)投入資源：持續募捐金錢或物資致贈/感謝捐血人，同時招募病友協助捐血活動

流程的進行，共有10位病友、3 位家長（工作時段4小時）自願加入服務，讓活

動進行順暢有效率。

(四)獲捐血中心頒發感謝狀：此次獲得7張感謝狀，依貢獻度名列如下：本會-台灣

海洋性貧血協會盧孟佑理事長、台大兒童醫院黃立民院長、台大兒童健康基金

會吳美環董事長及個人代表（指定捐款者）：鑫汎小吃店吳麗惠負責人、杜瑞

誠、呂吉雄及袁愛玲，4個機構及3位個人代表。

參與講座的平均滿意

度為94%，摘逢疫情期

間，透過講座的辦理，

針對施打新冠肺炎疫苗

做說明，以釐清病友們

的疑慮；另也針對病友

有興趣的主題如飲食控

制以及情緒上的紓解，

也邀請講師來分享。

☆110年第十屆海貧理監事改選
(一)110年9月9日公佈理監事通訊選舉辦法，同月15日掛號郵寄出選票共計187張，

並於110年10月18日截止投票(以郵戳為憑)，回收選票共計152張。

(二)110年10月23日假張榮發基金會603室開票，回收選票說明如下：

1.理事有效票：152張、理事廢票：0張、理事未通訊回覆票35張。

2.監事有效票：152張、監事廢票：0張、監事未通訊回覆票35張。

(三)110年10月30日於第十屆第一次理監事聯席會議中票選理事長、常務理事及常務

監事名單如下：

理  事  長：盧孟佑

常務理事：李黃麗珠、吳璧妃、張修豪、游素碧、盧孟佑

常務監事：周俊傑

選舉開票與監票剪影1

選舉開票與監票剪影2

盧孟佑醫師當選第十屆理事長

理監事聯席會議開票剪影

從下著大雨的天開始到飄著寒

冷小雨結束，兩天平日一共募集到珍

貴的124袋，或許募集數量沒有到100
分的目標，但慈善不要比成績要比的

是過程。對於我來說真的覺得這活動

很有意義，對此也感到很有成就感，

因為一袋袋募集到珍貴的血袋，除了

協會工作人員的親力親為、幫忙網路

宣傳的鍵盤海貧兒，當天遊走路口宣

傳的海貧兒，出錢出力的海貧家屬

……，其實背後還有許許多多善良的

人們幫忙贊助與籌措，感恩您們! 最
後最要感謝的還是這2日每一位來到捐

血車前自願報名捐血、挽起衣袖熱心

又勇敢的捐血人士們～



海貧協會體恤無血之苦 回饋社會發動捐血
採訪撰文、攝影／吳榮邦

COVID-19 本土疫情一度嚴峻，影響許多人捐血意願，一些原定主辦團體也紛
紛取消辦理捐血活動，血庫面臨前所未有的大缺血，各大醫院不得不實施減量輸
血。許多重度海洋性貧血的病友，需要定期輸血才能維持基本的生活以及工作，然
輸血量減半對病友們的輸血量著實不足，再加上要避免群聚而限制輸血人數，這段
期間病友因無法依照慣常的頻率輸血，也無法正常上班，很是痛苦。

海洋性貧血協會於北市公園號捐血車
舉辦捐血活動合影，前排左起台北捐
血中心企劃課長劉俊宏、海貧協會理
事長盧孟佑、榮譽理事長林凱信教授
及台大兒童健康基金會董事長吳美
環。海貧病友協會自發加入募血行列

海洋性貧血協會理事長，同時也是台大醫院小兒血液腫瘤科醫師的盧孟佑表
示，海洋性貧血協會為病友協會，成員多為重度海洋性貧血患者，他們自身無法有
效製造血紅素，因而他們體內血紅素值都很低，假如沒有規則地輸血，可能無法延
續生命。

海洋性貧血協會理事長盧
孟佑醫師。

早期在4、50年前，當時無法輸血，這樣的病友平均
活不到10歲，因為長期貧血會造成心臟衰竭而死亡。開始
接受輸血之後，可以延長他們的生命，也能令他們生活與
工作可以更接近一般人。病友們平均2～4周就需要輸一次
血，因疫情緊繃，全台灣捐血量下降，血庫告急，病友們
輸血無法達到以往數量，血紅素比平常低，一般正常可以
維持在10以上，現在血紅素只能維持在8左右，對於他們來
說，最直接的影響就是例如爬樓梯會更喘、走沒多遠就會
累，或是出現腰酸背痛、心跳較快等等身體不適狀況，影
響生活品質，甚至無法正常工作。

捐血環境成熟，台灣用血人很幸福

盧理事長表示，病友們都非常感謝捐血人和捐血中心一直以來的付出，病友們
才能獲得這麼多安全又足量的血液；這方面在全世界來講，台灣算是最幸福的國家
之一。盧理事長透露，他常出國開會，看到許多東南亞國家例如泰國和星馬等地，
血源並不充裕，幾乎永遠都在缺血，而且並非所有血源都是靠民眾捐贈而來，一大
部分就像早年台灣一樣得用錢買，而且並非隨到隨輸，而是需要預約，醫院有血才
會通知病友來進行輸血，極為不便。再則，因為血源得來不易，一般花錢買血比較
快，但是得精準用CC數來計算，可謂每滴血都很昂貴。

盧理事長表示，台灣血液基金會對於輸血安全有很多措施，「像我們現在��ㄧ
袋血都執行NAT檢驗」，但是在泰國則大為不同，「它分兩種血，你用傳統方法篩
檢的血是一個價碼，假如用NAT的話是另一個價碼，要自己付錢。」「我覺得台灣
在捐血這塊在全世界來講其實做得蠻不錯的，不管是安全上還有我們志願捐血者
的人數跟全國人口比較起來，算起來都是很好的，尤其台灣捐血人口比率是世界第
一。」

首次舉辦捐血活動，海貧協會總動員

首次舉辦捐血活動，盧理事長表示，除了戰戰兢兢希望把活動辦到圓滿，再
者就是全力配合捐血中心的安排。地點選擇位於台北二二八紀念公園的公園號捐血
車，主要是離台大兒童醫院及海貧協會最近，對於病友來說較為便利，不用長途跋
涉。為感謝愛心民眾捐血除了準備最應景的防疫面罩贈送外，另外，由於有位病友
本身是開便當餐廳的廚師，也提供免費便當餐盒作為額外的謝禮。

宣傳方面，除了在醫院有實體的傳單海報，協會與院方網站上都有告示，也在
粉絲頁做宣傳，另外就是病友好友們的互相走告，希望發揮最大宣傳效益。盧理事
長透露，他們有位病友正在往Youtuber發展，此次也會拍攝影片配合宣傳，讓更多
人看到，一起來共襄盛舉。而現場大部分是病友來協助捐血活動，在他們體力允許
的狀況下，輪流分批來參與，也有許多病友們的家人朋友來幫忙，讓現場充滿溫馨
氛圍。

本次活動成功，也讓盧理事長感到信心十足；他表示，有了這次寶貴經驗，希
望來年除了每年至少舉辦兩次，更可以在每年五月「世界海貧日」時機舉辦，喚起
社會大眾對於海洋性貧血的關注與關懷。

海洋性貧血協會於北市公園號捐血

車舉辦捐血活動，獲病友與家人熱

烈響應支持。

海洋性貧血協會於北市公園號

捐血車舉辦捐血活動，病友協

助捐血人以平板登錄資料。

海洋性貧血協會於北市公園號

捐血車舉辦捐血活動，病友熱

情參與服務。

海洋性貧血是一種隱性的遺傳性疾病，通常父母都是帶原者，但他們平
常不會有任何症狀，其血紅素只比正常人低一點，生活上一切都正常，全台
灣大概6～10%是帶原者。假如父母都是同樣乙型帶原者（病原分甲型與乙型
兩種），生下來的孩子就有1/4機會變成重度患者，這群重度患者因兩個基因
都有缺陷，無法有效製造乙型血紅蛋白，就會出現嚴重貧血症狀。

海洋性貧血平均6個月到1歲左右就會發病，發病之後血紅素數值極低，
要靠輸血才能維持生命，不輸血者雖無立即生命危險，但長期還是可能因嚴
重貧血而死亡。通常因貧血，病人生長發育不佳，會有很嚴重的黃疸、肝脾
腫大等症狀，而這些症狀可在接受輸血治療之後得到紓緩，他們生命便得以
延長。然而，若只輸血而不排鐵，約20歲左右就會因為鐵質沈積關係，會因
為心臟衰竭而死亡，所以患者必須接受「排鐵治療」。

今日病友多半依賴規律輸血及使用排鐵劑來維持正常生活，若排鐵狀況
不佳，長大後可能會有糖尿病、或內分泌、骨質疏鬆等方面問題。早期排鐵
治療只有打針一途，每日都須打一針，得用空針幫浦慢慢打入皮下，每次／
日耗時約8～10小時進行療程；現今醫療進步，改用口服，患者平均年齡已大
幅延長，台灣現存年紀最大的重度海洋性貧血患者已經47歲，而國外因排鐵
劑引進較早，目前年紀最長約60歲左右。

關於海洋性貧血
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盧理事長說，因為有上述狀況，考量既然是病友協會，對於病友與社會有責
任，於是與台大兒童醫院、台大兒童健康基金會攜手合作，共同籌劃發起此次捐血
活動，於此疫情趨緩之際，希望大家能一如以往踴躍發揮愛心出來捐血，除了供應
醫療需求，也讓海貧病友們能得到更好的照顧。

病友們知道是因為有很多人定期捐出熱血，
才能維持自己的日常生活甚至生命，於是大家便興
起希望也能幫忙血庫的念頭，最直接的就是舉辦捐
血活動，呼籲更多人來捐血。透過中華捐血運動協
會常務理事林東燦先生（前台大醫院小兒血液腫瘤
科醫師）的牽線而促成，由台灣海洋性貧血協會、
台大兒童醫院、台大兒童健康基金會共同主辦，於
110年8月27、28日二天，在台北市公園號捐血車舉
辦捐血活動，獲得民眾熱烈響應。

急難救助、醫療補助明細
110/9~111/2

住院/開刀慰問金

110.09.13 吳○儀 1,000
110.09.13 石○宣 1,000
110.09.17 陳○靜 6,000
110.10.08 邱○慈 3,000
110.10.18 邱○貽 3,000
110.10.18 郭○涵 2,000
110.11.03 許○銘 2,000
110.11.25 黃○崴 3,000
111.01.20 鍾○媛 2,000
111.02.09 詹○瑩 2,000

110年(109學年度)獎助學金

組別 人次 金額/元

國中 3 9,000 

高中 2 8,000 

大學/專 4 27,000 

在學獎勵金 1 15,000 

媒體宣導 1 2,500 

小計 61,500 

110年海貧文藝獎獎金-攝影

第一名 1 5,000 

第二名 1 3,000 

第三名 2 3,000 

佳作獎 3 3,000 

參加獎 3 1,500 

小計 15,500 

109年度自我健康監測獎金

北區 26 39,500 

中區 7 12,000 

南區 3 6,000 

小計 57,500 

110/9~111/2急難救助/
指定捐款/生活津貼

110.12.07 許○銘 50,000

110.12.07 艾○偉 30,000

110年自費醫療及醫材補助

(含血糖試紙、骨密及疫苗)
110.10.26 顏○荏 2,500 

110.12

魏○翔 3,600
周○傑 3,160
李○芳 1,580
蔡○峻 2,890
杜○萍 3,400
張    ○ 4,200
顏○蘭 3,600
顏○荏 3,600
李○霓 3,420
吳○儀 3,400

捐款徵信錄(110.08～111.01) (依捐款日期排序)

110.11
捐款者 金額 捐款者 金額

藍○鈺、劉○僑 200 薛○琪 1,000
林○昇 200 張○賢 500

楊○忠、吳○臻 300 邱○雄、許○雯 200
姚○枝 200 林○翔 3,500
蕭○輝 500 許○蓮 500
周○陽 1,000 駱○妤 1,000
蕭○星 1,000 楊○惠 300
馬○清 500 程○芝 200
洪○荏 500 郭○呈 1,000
蕭○湄 1,000 王○珠 2,000
張○珠 1,000 鄭○鴻、涂○珠 1,000
王○文 1,000 洪○軒 200
蔡○宇 1,000 劉○儂 2,000
彭○萱 500 葉○吉闔家 100
黃○錡 1,000 王○軒闔家 200
廖○粟 200 張○玹 1,000
陳○宸 500 陳○文 2,000
陳○紋 100 丁○華 20,000

陳○祥、金○雲 200 張○貞 1,000
黃○惠 200 李○叡 100
簡○桂 500 林○信 5,000
游○豪 500 郭○婈 1,000

蔡○剛、蔡○璇

蔡○珍
1,500 薛○琪 1,000

110.12
無○氏 1,900 許○蓮 500

藍○鈺、劉○僑 200 林○煙 100
林○昇 200 張○傳 100

楊○忠、吳○臻 300 張○唯 100
姚○枝 200 薛○森 1,000
蕭○輝 500 駱○妤 1,000
周○陽 1,000 黃○芳 2,000
蕭○星 1,000 黃○玹 1,000
馬○清 500 顏○仁 20,000
洪○荏 500 劉○齊 500
蕭○湄 1,000 黃○敏 3,000
張○珠 1,000 陳○慧 1,000

王○文 1,000
財團法人罕見疾

病基金會
50,000

蔡○宇 1,000 王○旭 500
彭○萱 500 吳○民 1,000
黃○錡 1,000 洪○軒 200
廖○粟 200 張○田 3,000
陳○宸 500 周○睿 3,000
陳○紋 100 林○慧 2,000

陳○祥、金○雲 200 莊○博 6,000
黃○惠 200 曾○珠 10,000
簡○桂 500 陳○梅 500
游○豪 500 潘○奇 1,100

蔡○剛、蔡○璇

蔡○珍
1,500 李○琪 20,000

林○�� 300 林○星 1,000
徐○綺 1,000 黃○○琴 1,000

邱○雄、許○雯 200 吳○惠 1,000

林○翔 3,000
造駿國際企業有

限公司
20,000

張○貞 1,000 梁○怡 5,000
吳○桂 200 曹○苓、曹○鈞 1,000

111.01
無○氏 800 潘○雲 10,000

品豐大中華證券

投資顧問股份有

限公司

100,000 潘○芳 10,000

藍○鈺、劉○僑 200 謝○琪 6,000
林○昇 200 沈○勳 12,000

楊○忠、吳○臻 300 何○鈴 3,000
姚○枝 200 高○婷 1,400
蕭○輝 500 秦○霞 5,000
周○陽 1,000 林○煙 100
蕭○星 1,000 張○傳 100
馬○清 500 張○唯 100
洪○荏 500 陳○如 6,000

蕭○湄 1,000
蔡○剛、蔡○璇

蔡○珍
3,000

張○珠 1,000 盛○ 5,000
王○文 1,000 黃○玹 1,000
蔡○宇 1,000 駱○妤 1,000
彭○萱 500 程○芝 120
黃○錡 1,000 陳○利、劉○旻 1,000
廖○粟 200 張○貞 1,000
陳○宸 500 薛○琪 1,000
陳○紋 100 謝○娜 1,000

陳○祥、金○雲 200 徐○綺 1,000
黃○惠 200 黃○芳 2,000
洪○軒 200 林○�� 300
簡○桂 500 許○蓮 500
游○豪 500 邱○雄、許○雯 200
林○翔 5,000 蔡○祥 1,020
黃○君 6,000

110.08
捐款者 金額 捐款者 金額

無○氏 900 邱○雄、許○雯 200
藍○鈺、劉○僑 200 林○翔 3,000

林○昇 200 張○貞 1,000
楊○忠、吳宜臻 300 許○蓮 500

姚○枝 200 林○煙 200
蕭○輝 500 張○傳 200
周○陽 1,000 張○唯 200
蕭○星 1,000 薛○森 1,000
馬○清 500 駱○妤 1,000
洪○荏 500 黃○芳 2,000
蕭○湄 1,000 黃○玹 1,000
張○珠 1,000 黃○敏 3,000
王○文 1,000 林○睿 100
蔡○宇 1,000 洪○軒 200
彭○萱 500 林○駿 22,000
黃○錡 1,000 李○玲 3,000
廖○粟 200 林○伶 3,000
陳○宸 500 盧○辛 15,000
陳○紋 100 李○雯 20,000

陳○祥、金○雲 200 李○珠 5,000
黃○惠 200 徐○為 800
簡○桂 500 杜○進 800
游○豪 500 魏○琴 800

蔡○剛、蔡○璇
蔡○珍

1,500 袁○玲 12,000

徐○綺 1,000
110.09

無名氏 1,200 薛○琪 1,000
藍○鈺、劉○僑 200 謝○娜 1,000

林○昇 200 邱○雄、許○雯 200
楊○忠、吳○臻 300 林○翔 3,000

姚○枝 200 張○貞 500
蕭○輝 500 駱○妤 1,000

周○陽 1,000
陳○唐、陳○榮
譚○琇、陳○萱
 陳○均、李○子

1,000

蕭○星 1,000 黃○玹 1,000
洪○荏 500 顏○仁 10,000
蕭○湄 1,000 林○睿 100
張○珠 1,000 洪○軒 200
王○文 1,000 王○旭 320
蔡○宇 1,000 鄭○文、鄭○安 2,000
彭○萱 500 李○慶 20,000
黃○錡 1,000 高○婷 2,000
廖○粟 200 羅○佩 500
陳○宸 500 劉○儂 2,000
陳○紋 100 劉○濤 2,000

陳○祥、金○雲 200 高○鳳、邱○宗 36,500
黃○惠 200 蕭○德 100
簡○桂 500 江○功 1,000
游○豪 500 郝○宇 1,500

110.10
無○氏 700 駱○妤 1,000

藍○鈺、劉○僑 200 黃○芳 2,000
林○昇 200 郭○呈 1,000

楊○忠、吳○臻 300 郭○綾 1,000
姚○枝 200 黃○玹 1,000
蕭○輝 500 吳○ 6,000
周○陽 1,000 劉○珍 500
蕭○星 1,000 劉○齊 500
馬○清 500 鄭○鴻、涂○珠 1,000
洪○荏 500 蔡○鍠 100,000
蕭○湄 1,000 黃○敏 5,000
張○珠 1,000 陳○慧 1,000
王○文 1,000 鄭○豪、林○汝 200
蔡○宇 1,000 洪○軒 200
彭○萱 500 林○駿 2,000
黃○錡 1,000 李○珠 5,000
廖○粟 200 郝○宇 1,000
陳○宸 500 陳○儀 20,000
陳○紋 100 劉○明 10,000

陳○祥、金○雲 200 林○慧 2,000
黃○惠 200 陳○賀 200
簡○桂 500 鍾○倫 1,000
游○豪 500 章○宣 500
顏○旭 500 謝○芬 500
夏○庭 500 顏○傑 500

蔡○剛、蔡○璇
蔡○珍

1,500 葉○吉闔家 200

徐○綺 1,000 林○宣 200
邱○雄、許○雯 200 溫○行 1,000

林○翔 3,000
社團法人高雄市
關懷海洋性貧血

協會
3,000

林○煙 100 余○霞 2,000

張○傳 100
社團法人台灣關
懷地中海型貧血

協會
3,000

張○唯 700 駱○妤 1,000
張○唯 100 盧○佑 1,000

薛○森 1,000
周○蓉、柳○娟
張○梅、陳○志
李○興、李○梅

黃○涵

2,000

海
貧

廣場

海貧
聚焦

人助自助--海貧兒積極舉辦募捐血  黃秀敏

2021年5月開始因COVID-19本土疫情嚴峻以來，海貧兒定期輸血治療之常規
變了，固定每2-4週輸血一次的排程因醫療機構考量感控關係，將輸血治療與就診
血液科門診同日進行却因限制每日人數而被打亂了，得另挪出一日到院輸血治療；
而影響更劇的是九個月（110/06-111/02）以來約有一半期間因缺血而輸血減半供
應，使得重症海貧病友們多數血紅素下降至8以下，身體因貧血而顯得疲累無力、
倦怠、頭痛/暈、腰酸背痛、心跳加速…..等症狀，工作或就學上無法如常進行，還
需增加到醫院輸血之頻率才能勉強維持最低需求的血紅素值，真是辛苦更覺得無力
……。

因應缺血狀況，本會人員也積極主辦和尋求協辦募捐血，並努力宣導海貧兒最
重要、維持生命的治療是輸血，期能激起更多民眾挽起衣袖參與捐血，救助海貧兒
及有急需用血之病人。這期間本協會已主辦二場4日及協辦一場1日募捐血，共募得
573袋血液，僅可提供70位重症海貧兒每2週需要輸血4U的病友一個月的用血量，故
期盼社會大眾能多多捐出您的熱血，以解得固定輸血治療的海貧兒缺血之苦。

第一場在110年8月27、28日配合公園號捐血
車進行，第二場活動於110年12月21日與必治妥施
貴寶公司共同舉辦員工捐血活動，第三場於春節前
在111年1月21、22日在北市信義區眷村文化公園舉
辦，都獲得不少迴響。

~首場主辦於公園路與襄陽路交叉路口的-公園
號捐血車，以"我捐血、我驕傲"號召民眾與台大醫
院員工響應"捐血一袋，救人一命"之2日活動，共
募得372袋血液。 理事長盧孟佑帶頭號召捐血

~與企業合作~台灣必治妥施貴寶（Bristol 
Myers Squibb）股份有限公司合辦募捐血，捐血
車地點於該公司一樓前廣場(北市健康路156號)，
其公司員工及附近居民熱烈響應"Donate Blood, 
Donate Love"，共募77袋血液。

必治妥公司員工捐血活動剪影

~另一場由協辦之一轉為接手主辦，原主辦單位為獅子會300A2區第四專區，
於前一週(111/01/15)因疫情再度延燒而宣佈暫停"公益捐血暨聯合社會服務"所有
活動，本會考量年節假期前後易發生血源短絀之窘境，毅然接手延續辦理"捐血一
袋、無可取代"之2日捐血車募捐血活動，地點於眷村文化公園四四南村，但1月
21-22日天氣陰雨、冷氣團來襲，氣溫驟降，影響了民眾捐熱血的便利性，但仍有
不少熱血青壯年們不懼不良天氣而挽起衣袖來捐血，真是令人感動，謝謝您們，共
募得124袋血液。

四四南村捐血活動剪影1

四四南村捐血活動剪影2
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★2022「跨越困難、點亮海貧」暨會員大會活動
請大家將時間預留下來，以下為本活動相關期程，敬請踴躍參加!
註：相關活動詳情請以官網公佈為準!

項次 活動項目 活動/報名期間 參加對象

1 獎助學金申請 111.3.1~3.31 病友

2 海貧文藝獎-攝影 111.3.1~4.15 全會員

3 2022跨越困難、點亮海貧暨會員大會活動 111.6.25 全會員

訊息公告

大專組代表受頒獎助學金 海貧文藝獎前三名代表受頒獎

病友代表獻花感謝蔡彰鍠董事長

高中組代表受頒獎助學金

頒發感謝狀感謝諾華公司頒發感謝狀予協會捐款

大戶-蔡彰鍠董事長

台北捐血中心致贈

感謝狀予協會

感謝所有捐款者的贊助與支持！

捐款方式：

1.劃撥帳號：18194421
2.親至協會捐款(台北市公園路15-2號207室)
3.信用卡授權書下載連結：http://www.thala.artcom.tw/ap/index.aspx
4.愛心碼

請支持小額捐款與愛心發票


