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紅血球成熟劑 Luspatercept 盧孟佑
目前重度海洋性貧血的主要治療方法是以規則輸血及排鐵為主，隨著病友

們年齡漸長，併發症如糖尿病、骨質疏鬆、感染的控制也非常重要。除了輸血
之外，現在有一些輔助性治療：紅血球成熟劑的出現，雖然不能治癒重度海洋
性貧血，但是有機會可以提高血紅素、降低輸血量和輸血頻率，對於現在缺血
的狀況是很大的助益，同時可以減少鐵質沉積的程度。

重度海洋性貧血的致病機轉中，骨髓內紅血球分化成熟過程的早期因貧
血刺激而大量增生，但晚期卻因兩種血紅蛋白生產的不平衡，造成成熟不全和
自由基的問題而提早凋亡，這種無效造血異常現象形成骨髓過度增生卻又嚴重
貧血表現(圖一)。如果能改善無效造血的情況，讓晚期紅血球繼續的分化和成
熟，使得成熟紅血球釋放到周邊血液中，提高血紅素，藉此降低輸血量和輸血
頻率，達到輔助治療的效果。目前此類藥物有多種作用機制的新藥在臨床試驗
和新上市中，其中Luspatercept (商品名：芮寶喜、Reblozyl®)已經在美國、歐
盟、中國大陸和台灣上市，TIF也將其列為建議的標準治療之一。台灣健保於今
年開始給付和有條件續用，在這邊跟大家介紹Luspatercept 這個新藥。

圖一：正常造血和無效造血

圖二 ：Luspatercept的作用機制

圖三：Luspatercept臨床試驗的治療反應效果

理事長的話

新任社工的話

今年欣逢協會成立30周年，進入而立之年了，在病友和家屬們的支持
下逐漸成長茁壯，這一路協會陪伴的點點滴滴，記錄著大家由年幼到現在
成年立業的記憶，展望未來，希望病友和家屬們能繼續支持協會活動和會
務，一同規劃協會將來的轉型與服務走向，讓協會能繼續服務會員一直走
下去。協會預計在會員大會時舉辦慶祝活動，將規劃有紀念影片、30周年
特刊和攝影展，來回顧30年的成長軌跡、現在會員們的生活和對未來服務
發展的期許。

治療方面也有新的進展，新的治療方式:紅血球成熟劑和基因治療，已
經都有藥品在歐美上市，台灣健保在今年開始給付紅血球成熟劑的使用，
雖然持續使用的條件有點嚴苛，希望能讓病友能降低輸血量、減低鐵質沉
積、有更好的生活品質。

首先跟大家拜個晚年！祝大家龍年平安吉祥！
感謝周秘書盛情邀請加入海貧大家族擔任社工的工作，雖曾任職台大

醫院社工室但已退休多年，抱著惶恐緊張憂喜參半的心情再度擔任社工任
務，希望能儘快熟悉業務進入狀況，圓滿完成各階段業務工作。

今年適逢協會30週年慶及第十一屆理監事改選，將於9月底舉辦〈飛越
海貧三十、迎向美好未來〉會員大會活動，懇請大家踴躍參與，讓我們付
出努力與關懷共創美好未來。

理事長 盧孟佑

社工師 蕭雪梅

不良反應方面，臨床試驗
出現的不良反應症狀有背痛、上
呼吸道感染症狀、頭痛、骨頭
疼痛、關節痛、發熱、咳嗽、
疲倦、口咽痛、腹瀉和頭暈，
大部分症狀輕微，給予支持性
治療和症狀治療即可改善，僅
有不到3%的受試者嚴重到需要
住院處理。比較特別的是骨頭
疼痛，注射luspatercept的試驗
組發生比例明顯較高，可能與
藥物作用相關，發生時間多在
藥物施打的最初幾劑，可以給
予止痛藥症狀治療，持續施打
三個月後就明顯改善(表一)。其
他的副作用有1. 心血管：高血
壓(8 ~ 11%)，2.胃腸道：腹痛
(14%)、腹瀉(12 ~ 16%)、噁心
(9 ~ 16%)，3. 肝臟：ALT升高(9 
~ 12%)、AST升高(4 ~ 11%)、膽
紅素升高(12 ~ 64%)，4.神經系
統：疲勞(14 ~ 41%)、頭痛(14 ~ 
26%)、眩暈(≤18%)，5.骨骼肌肉

表一：Luspatercept的不良反應症狀

Luspatercept的作用機制是與多種內源性轉化生長因子-β( TGF-β)配體結
合，防止 TGF-β 啟動細胞凋亡的信號路徑，在重度海洋性貧血的無效造血過
程中，延緩了晚期紅血球的死亡，促進紅血球的分化和成熟，使得更多的紅
血球可以成熟到釋放到周邊血液中，提高血紅素(圖二)。在2016年開始的大規
模臨床試驗(台灣也有參與)，證實有提高血紅素，降低輸血量和輸血頻率的效
果。此臨床試驗為第三期、多國多中心、雙盲、安慰劑對照的隨機分派試驗，
為期一年，總共納入336位需要定期接受輸血治療的重度β型海洋性貧血或血
紅素E-β 型海洋性貧血的病人。試驗結果指出，luspatercept 組患者在第13至

24週的輸血量較試驗前基
礎量降低≥33%的比例是安
慰劑組的近5倍（21.4% vs 
4.5%)，在任意連續12週是
安慰劑組的2倍 (76.3% vs 
34.8%)；在第13至24週的
總輸血量降低≥50%的比例
是安慰劑組的近4倍（7.6% 
vs 1.8%)，在任意連續12週
是安慰劑組的6倍  (47.8% 
vs 8.0%)。不論是第 13 週
至第 24 週或是任意連續12
週，統計上皆可顯著達到
較高的紅血球反應率(圖三
)。另外3年長期使用的追蹤
報告顯示仍然有77%的受試
者能在任意連續12週降低
≥33%輸血量。在鐵質沉積
方面，治療後1年和2年的
血清血鐵蛋白濃度、核磁
共振檢查的心臟T2*值和肝
臟鐵質含量皆顯示有持續
降低的效果。

常見治療相關不良反應 芮寶喜 安慰劑

  n (%)   (n=223)* (n=109)*

  背痛 61 (27.4) 32 (29.4)

  上呼吸道感染 59 (26.5) 36 (33.0)

  頭痛 58 (26.0) 26 (23.9)

  骨頭疼痛 44 (19.7) 9 (8.3)

  關節痛 43 (19.3) 13 (11.9)

  發熱 36 (16.1) 23 (21.1)

  咳嗽 32 (14.3) 12 (11.0)

  疲倦 30 (13.5) 14 (12.8)

  口咽痛 28 (12.6) 12 (11.0)

  腹瀉 27 (12.1) 11 (10.1)

  頭暈 25 (11.2) 5 (4.6)

同儕支持團體與後心得
真的沒想到……已經過了這麼久的時間！完全沒有想到做任何事情都是三

分鐘熱度的我，會持續四年做同一件事情，持續參加同儕支持團體四年！每個
月從桃園開車到台北。而且樂在其中！這個活動究竟有什麼魅力！？

還記得四年前剛參加這個活動的時候，大家是多麼的陌生、生疏，透過
老師慢慢地引導以及讓我們自我介紹才開始熟悉彼此。從台北病友、桃園病友
融洽到「同儕團體」，這樣的轉變非常的不容易。也因為老師一次次的循循善
誘，讓我們大家能夠敞開心房跟彼此分享自己的生活的美好、心情的好壞以及
內心深處的自己是什麼樣子。更讓我們腦力激盪去創造一次次不一樣的自己！

回過頭來才發現！原來這四年間的同儕支持團體活動，已經給了我們莫大
的幫助!!這四年間的同儕支持團體讓我的內心素質強大了許多，更讓我有更多
更不一樣的思維模式去看待發生在自己週遭事物。讓我知道原來面對事情的心
境、心態可以有所不同。讓我了解遇到壓力可以有不同的舒壓方式，讓我知道
遇到挫折可以有不同的處理方式。更是讓我們知道，我們每一個人不但是獨一
無二而且又是寶貴的、值得被好好愛護、值得被好好珍惜的人。

很感謝海貧協會舉辦「同儕支持團體」活動，讓我遇到一位這麼專業、負
責、認真的佑佑老師。透過老師以及大家的相處。使我看到不一樣的自己，並
讓我更加認識自己，讓我了解自己是如此的美好的存在。謝謝海貧協會更是謝
謝佑佑老師。

與結締組織：關節痛(19%)、肌肉痛(20%)、骨頭痛(20%)，6.腎臟：肌酸酐清除
率下降(27%)，7.呼吸道：咳嗽 (14%)、呼吸困難(13%)、支氣管炎(<5%)、上呼
吸道感染(7%)，8.內分泌和代謝：高尿酸血症(7%)，9.泌尿生殖道：泌尿道感染
(<5%)。

Luspatercept為針劑，建議每三週皮下注射一次，不建議延長到四週施打。
開始注射後治療反應出現很快，約3-6週後即可出現血紅素值上升，可以調降
輸血量或延長輸血間隔。如果給予二劑注射後輸血量降低不明顯，可以提高注
射劑量。維持治療時，治療反應會有點起伏，需要視輸血前的血紅素值來調整
藥物劑量和輸血量或輸血間隔。如果初始治療有反應，但一陣子後失去治療反
應，輸血量再次增加，則可以將劑量調高一個等級，但不能超過最大劑量。
Luspatercept與排鐵劑併用時不影響luspatercept之藥物動力學，建議排鐵劑的使
用仍需繼續，不須調整劑量。

目前此藥物於今年起開始有全民健保給付，給付規定如下：
Luspatercept（如Reblozyl)：(113/1/1)
1.限經衛生福利部國民健康署認定之重型海洋性貧血，且用於治療與β型「重
型」海洋性貧血相關的輸血依賴性貧血的成年病人。

2.病人需要常規輸血，且須符合下列2個條件：
(1)在接受本藥品治療前24週內需要輸注24個紅血球(RBC)單位。
(2)在接受本藥品治療前24週內沒有超過35天的無輸血期。

3.限由血液病專科醫師處方。
4.需經事前審查核准後使用，每24週評估一次，具治療反應定義如下：

(1)治療24週後，與治療前的24週相比，RBC輸血量較基礎值降低≥50%。
(2)在每24週治療中，能維持「RBC輸血量較基礎值降低≥50%」的反應。

5.最大劑量不得超過1.25 mg/kg (或總劑量120毫克)。
6.停藥條件：若接受本藥品最大劑量治療24週後仍未達到治療反應，則應停
藥。

協會重度海貧病友應該會符合給付條件，可以跟你的主治醫師討論後，向
健保局提出事前審查，核准後即可在該醫院開始使用，因為每24週要重新評估
和再申請，需要有完整的輸血紀錄和效果評估，請和主治醫師密切配合。

希望新的紅血球成熟劑治療能讓病友多一種治療選擇，能減輕病人的治療
負擔、降低輸血量、減低鐵質沉積、有更好的生活品質。

黃聖崴
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(零錢箱) 30 

112.10
捐款者 金額 捐款者 金額

無○氏 5,292 許○秋蓮 500 
藍○鈺、劉○僑 200 邱○雄、許○雯 200 
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楊○忠、吳○臻 300 張○唯 100 
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馬○清 500 黃○芳 1,000 
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感謝所有捐款者的贊助與支持！
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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

協
會

行政

洪○軒 200 劉○儂、吳○芳 3,000 
簡○桂 500 宋○樞 300 

游○豪 500 中壢山河館直播
館長、李○安

100 

彭○萱 500 陳○儒 2,000 
陳○宸 500 臭○闆 2,819 

鄭○安、范○嘉 300 財團法人中國信
託慈善基金會

1,000,000 

徐○綺 1,000 
112.12

捐款者 金額 捐款者 金額

無○氏 3,750 蔡○剛、蔡○璇
蔡○珍

1,500 

楊○忠、吳○臻 300 徐○綺 1,000 
姚○枝 200 邱○雄、許○雯 200 
蕭○輝 500 薛○森 1,000 
周○陽 1,000 駱○妤 1,000 
蕭○星 1,000 謝○娜 1,000 
馬○清 500 黃○芳 1,000 
洪○荏 500 顏○仁 20,000 
蕭○湄 1,000 吳○民 1,000 
張○珠 1,000 邱○麗美 500 
王○文 1,000 張○田 3,000 
蔡○宇 1,000 宋○樞 300 
黃○錡 200 杜○儀 300 
廖○粟 200 游○銘 300 

陳○祥、金○雲 300 豪發工程科股份
有限公司

20,000 

黃○惠 1,000 徐○辰 100,000 

洪○軒 200 萬大酵素生物科
技股份有限公司

5,000 

簡○桂 500 林○蜜 200 
游○豪 500 鑫汎小吃店 20,000 

彭○萱 500 黃○莉、鄭○
慶、鄭○祿

10,000 

陳○宸 500 台灣必治妥施貴
寶股份有限公司

400,000 

鄭○安、范○嘉 300 吳○惠 2,000 
無○氏 1,500 

113.01
捐款者 金額 捐款者 金額

蕭○湄  1,000 林○昇  200
彭○萱  500 曾○珠  10,000

楊○忠、吳○臻  300 盛○  5,000
陳○宸  500 宋○樞  300

洪○荏  500 蔡○剛、蔡○
璇、蔡○珍

 1,500

周○陽  1,000 邱○麗  500
蕭○輝  500 陳○宇  600

馬○清  500
陳○唐、陳○榮
譚○琇、陳○萱
陳○均、李○子

 300

蕭○星  1,000 薛○琪  1,000
洪○軒  200 曹○苓、曹○鈞  1,000
蔡○宇  1,000 許○秋蓮  500
黃○錡  1,000 徐○綺  1,000
王○文  1,000 郭○邵  500
簡○桂  500 郝○宇  500
張○珠  1,000 郭○呈  500
黃○惠  200 郭○綾  500

姚○枝  200 造駿國際企業有
限公司

 20,000

杜○儀  300 黃○芳  2,000
游○銘  300 吳○桂  200

陳○祥、金○雲  300 王○興  500
廖○粟  200

113.02
捐款者 金額 捐款者 金額

無○氏  5,292 邱○麗美  500
宋○樞  300 潘○雲  10,000
徐○綺  1,000 潘○芳  10,000
薛○森  1,000 許○欣  10,000

黃○樺、黃○和
黃○婕、黃○枝

 100 謝○琪  6,000

吳○鎮  100 郭○隆  4,000
吳○宸、吳○慧

黃○樺
 100 鉑鏵餐飲有限公

司(零錢箱)  108

蔡○剛、蔡○璇
蔡○珍

 3,000 ��偉餐飲有限公司
(零錢箱)  121

鄭○安、范○嘉  300 芷琳有限公司
(零錢箱)  125

簡○榮  1,000 隆富餐飲有限公
司(零錢箱)  116

陳○璇  500

112年，我們做了什麼！ 陳杏娟、蕭雪梅、周玲玲
今年度年度持續辦理募捐血活動，本會以受血者角色呼籲民眾持續捐血或新

增捐血者與量，鼓勵民眾表現愛心，加強實際行動踴躍捐血，以救助急需用血救
命、治療的病人；112年延續舉辦人助自助募捐血活動、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，分享
海貧醫療新資訊，以下則摘要敘述活動內容：

個案人數 案   況

新
開
案

5

1 位於年初確診海貧，對海貧疾病尚不解，
因此開案由轉職輔導員陪同並給予協助。
1 位血鐵質 18,000 ng/mL，超過標準因而收
案輔導，且個案合併有家庭問題需給予支持
及關懷。
3 位因失業而收案輔導，截至 12 月底 2 位個
案開始就業 3 個月、1 位已試上新工作。

持
續
輔
導

19
有自我照顧能力、家庭問題、自立等問題之
個案，持續接受輔導，經陪伴、輔導與共同
討論後，在生活自理、求職及自主思考等能
力有明顯的改變或提升。

結
案

2
經輔導後各項指標趨於穩定符合結案指標
( 身心發展與適應狀況改善、主要照顧者照
顧功能改善及案家整體功能改善 )。

表一：團體督導主題及參與人次

　 日   期 主   題 人次

1 3/11( 北區 ) 個案討論 8
2 7/8( 北區 ) 個案討論、書籍分享 8
3 9/9( 北區 ) 個案討論 7
4 11/4( 北區 ) 個案討論 7
5 4/15( 南區 ) 個案討論、社服系統 / 資源介紹 6
6 10/14( 南區 ) 個案討論、高雄資源介紹、書籍分享 8

總 人 次　 44

☆同儕支持團體活動

由林盈佑  心理諮商師帶
領團體，團體進行自3月-7月
間，共舉辦6次（週六）、每
次3小時，共18小時，參加對
象以18歲以上北區海洋性貧血
病友為主，總共30人次參加。
參與人員對團體評價及整體成
效有不錯的實質效果，成員對
參與團體的滿意度為4.3分(滿
分是5分，N=7)。團體辦理日
期、主題與參與人數，如表二

日期 主題 人數

3/11 心之語 6
4/8 我存在 5
4/29 陰暗與光明 4
5/13 特質與我 6
6/10 自然與我 2
7/1 我存在 2 7

合  計 30

☆自我健康監測管理活動

(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28位，有78.5 %（22位）病友血液鐵質控制
在理想值(&lt;2,000ug/ml)，
血色素維持在9.0-10.0gm/% 以上者佔78.5%（22位），未來仍會持續加強病

友對糖尿病的控制。本項自我健康監測維護競賽主要藉由參與競賽鼓勵病友提高
用藥遵從率、管理自我血鐵質及血色素…等，也讓病友即時掌握自己健康狀況，
作為醫療就診時醫師之參考。避免其他併發症發生。

表三：健康照護講座

場次 日期 主  題 講  師 人數

1 03/22 新冠退散！肺部功能大掃除與保健
楊靜旻
呼吸治療師

12

2 05/09 後疫情時代 - 海貧日常生活與保健 陳昭淳 醫師 14
3 06/03 來吧！一起趣桌遊 楊皓 桌遊老師 64
4 10/21 海貧醫療新知 翁德甫 醫師 24

總 人 次 114

☆募捐血活動

6/23合辦1場；7/28、29兩日主辦2
場，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。

場
次

日 期 捐血
人數

病友志工
參與人次

捐血量
U(250c.c./U/ 袋 )

1 6/23 159 4 274

2 7/28 159 11 244
3 7/29 165 11 279

合 計 483 26 797

表二：同儕支持團體主
題及參與人次

☆個案身心輔導及團體督導會議

(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，完成6次督導會議，每
次3小時，共6次、18小時，
總參加人數為4 4人次；成
員之整體滿意度為高達滿分
(100分、N=15，問卷回收率
100%)，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，部分成員建議老師/督
導下年度可以提供對輔導困
難狀況者有具體分析與協助
方式，幫助會更大。

(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，至 112年12月底，總輔
導人數26位，總完成131人次
深入個別輔導及129篇輔導過
程記錄、2篇結案紀錄。

北區輔導員督導會議 南區輔導員會議

春酒活動大合照 彰基病友自助團體 第十屆第九次理監事會議

海貧醫療講座-中山醫

☆醫療照護講座

參加對象為北、
中、南區海洋性貧血
病友及家屬為主，每
次講座1.5小時，共完
成4場次、總參加人數
共64位。主題為海洋
性貧血日常保健及新
冠病毒相關資訊，如表三；參與病友及家屬對
參與講座的滿意度高達91%(N49，問卷回收率
77%)。因今年新冠肺炎疫情趨緩，實體講座辦
理3場，僅有1場採視訊方式；除讓病友們不中
斷知識的學習與更新外，也因許久未參與實體
講座，病友們的提問、自我揭露及參與程度較
以往熱衷。


