
111年跨越困難、點亮海貧暨會員大會活動 秘書處

今年4-5月新冠肺炎Omicron變異株致另一波COVID-19確診數急遽上升，考量安
全，原預定於111年6月25日舉辦的年會改採現場直播與視訊會議進行，感性部分如頒
發感謝狀、獎助學金、海貧文藝及自我健康維護獎等，與知性部分如專題講座、病友
及家屬團體皆採線上進行，雖無實體的近距離互動，但藉由視訊會議的交流，反倒無
空間、環境之限制，也有不同的收穫與效果，與會人員共有98位參與。比較可惜的是
原訂下午戶外踏青活動則暫停，期待明年有機會能恢復實體進行。

會員大會理事長、貴賓及線上會員大合照
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海洋性貧血病人精準輸血治療
本文摘自111年6月25日「跨越困難、點亮海貧」暨
會員大會之專題講座"精準輸血" 內容。
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會員大會現場實況

理事長致詞線上頒發獎助學金 監事會工作報告

醫療講座_頒發感謝
狀-康峻閔 主治醫師

111年海貧文藝活動~攝影類組優等作品剪輯

～長期輸血可能發生的問題～

 多次輸血：遇到次要血型不和的
血品機會增加。

 次要血型不配合：可能產生對抗
異體紅血球的抗體。 

 長期規則輸血較間歇性輸血更容
易產生對抗異體紅血球的抗體。

 抗異體紅血球抗體的存在增加溶
血和輸血反應的發生機率。

 溶血增加：輸血的效益降低，並
增加溶血相關的副作用。

近年來醫學正朝向精緻化、個人化的方向，其目
的乃是根據個別病人的需求以及其基因表現型的特殊
性，給予最適當的客製化治療，稱精準醫學(precision 
medicine)。而近來在臨床輸血治療方面也開始思考依
病人之次要血型抗原不同，提供個別化的精準輸血
(precision transfusion)，這也可視為一種個別特製化輸血
(privileged transfusion)。個別特製化輸血主要是針對長
期輸血之輸血依賴型海洋性貧血病人提供次要血型配合
之紅血球輸血策略。

一般的輸血模式~
以往的常規紅血球輸血，對於紅血球異體抗體是採

取被動的作為，一開始只考慮主要血型抗原ABO和RhD
血型相容性，輸注同血型的紅血球，只在輸血前檢查和
交叉試驗時檢出紅血球異體抗體之病人，採用相對抗原
陰性的紅血球，以避免之後輸血的溶血反應。但對於多
次輸血者，則會因之前輸注過紅血球次要抗原不相容血
型的紅血球血品，可能使得病人產生紅血球次要抗原的
異體抗體，而發生與異體抗體有關的各種輸血反應。紅
血球異體抗體造成的溶血性輸血反應：病人可能會有發
燒反應、黃疸、血色素尿…等，其輸血後之血色素無法
如預期增加，有時還可能會變低，臨床上就會需要輸注
更多的紅血球，則會增加輸血的困難，如增加輸血量與

頻率，同時亦增加鐵蛋白在身體的沉積。

輸血與血型配對~
捐血者與受血者血型配對需考量紅血球細胞型態、

A或B抗體、抗原的存在。如下圖

何謂精準醫學/個別特製化輸血~
針對病患的個別情形，進行醫療衛生個別化的醫學

模式，包括醫學決策、治療、實務以及藥品都是針對此
病患的情形所規劃的。此醫學模式下，診斷性的測試會
配合病患的基因、分子分析或是其他細胞分析來選擇適
當的最佳療法，稱之。特製化的精準輸血則是一種前瞻
性的預防作為(pro-active)，在輸血之前就先對病人次要
血型進行檢驗，在輸血時紅血球的選擇，則是選用與病
人紅血球次要抗原相容血型的紅血球血品，如此，在輸
血之始就是輸注無紅血球抗原刺激的血品，也就可以完
全避免之後發生溶血反應與產生異體抗體的可能性。

血型系統包括主要血型有ABO和RhD，及次要血型
有MNS, Lewis, Duffy, Kidd…等。如下圖

紅血球次要血型，依其臨床重要性以及在一般人
口的分佈情形考量，應該列入輸血前檢驗（精準輸血考
量）主要包括以下抗原： D, C, c, E, e, Fya, Fyb, Jka, Jkb, 
K, k, M, N, S, s 等抗原。近年來，對捐血者RBC抗原之
測試與建檔在血液基金會已逐步建立，目前包括對所有
血袋標示一線抗原(ABO, D, C, c, E, e, Jka, Jkb, Mia)，也
對二線抗原(M, N, S, s, Fya, Fyb, Lea, Leb, P1, Dia)逐年
加測，可對長期輸血病人進一步提供廣泛性抗原配合之
紅血球血品。一旦受血者之次要血型也完成正確定型，
就可以透過捐血中心的捐血者血型資料檔進行配對，以
提供次要血型配合之紅血球。

臨床上有一些病人會需要長期規則輸血，如重度
海洋性貧血，鐮刀型細胞貧血(sickle cell anemia)，骨髓
造血異常症(myelodysplastic syndrome)，再生性不良貧

第一名  鄭茹穗

海洋媽媽歡樂時光
邁向陽光勇往直前

致青春的我們明天會更好
親愛媽媽甜甜的微笑

第二名  高筱婷

血袋 - 生命的傳播 排鐵 - 生活轉變 輸血 - 生存的希望

第三名  陳道怡

心療癒新氣象 外面的世界 就愛跟你走

結語~
 長期反覆輸血可能容易接觸次要血型不合的血品，產
生抗體，導致溶血、輸血不良反應。

 精準輸血的應用可以減少血型不合導致的副作用，增
加輸血效率。

 精準輸血對重症海洋性貧血病人的優點：較不易產生
抗異體紅血球抗體、不易溶血、較少輸血反應、紅血
球破壞較少及延長輸血間隔等，將可優化受血者輸血
治療品質，提高輸血效率。

血等。以重症海洋性貧血病人為例，平均2-4星期就需
輸血一次，頻率頻繁，發生相關輸血反應的風險本來
就高，是最適合應用客製化的精準輸血作業，減少溶血
性輸血反應，也可以降低異體致敏的作用。根據文獻報
告，長期輸血的海洋貧血或是鐮刀型細胞貧血，其中約
有5-30%的人會產生異體抗體。其中數字的差異性各報
告有不少差異，影響因素包括研究族群中種族的異性以
及檢測方法學的差別。在採用抗原型別配合的輸血策略
後，產生異體抗體的過敏者比例均呈現下降的現象。

精準輸血流程~
與一般常規輸血流程不同主要有二，一為捐血人

捐血時，捐血中心除檢驗主要血型外，同時檢驗次要血
型；另一為用血者申請輸血、醫院血庫訂血，捐血中心
配對最適血液時，同時配對主要及次要血型後再供血，
醫院血庫經檢驗血型及抗體交叉試驗後核對、發血給需
要輸血病人。如下圖

主講者：臺大醫院檢醫部 康竣閔 醫師

紀錄 黃秀敏秘書長

本期會訊為將本次年
會活動重要記錄留存並分
享於會員們，茲將海貧文
藝-攝影類組獲獎作品、專
題講座內容、病友成長團
體與家屬支持團體等簡扼
記錄，逐一呈現。



急難救助、醫療補助明細
111/2~111/7急難救助/指定捐款

111.03.03 許○銘 22,000
111.07.13 黃○禎 10,000
111.07.13 謝○妤 7,000

捐款徵信錄(111.02～111.07) (依捐款日期排序)

111.05
捐款者 金額 捐款者 金額

藍○鈺、劉○僑 200 張○傳 200
林○昇 200 張○唯 200

楊○忠、吳○臻 300 蔡○剛、蔡○璇 
蔡○珍

1,500

姚○枝 200 黃○玹 1,000
蕭○輝 500 駱○妤 1,000
周○陽 1,000 張○貞 500
蕭○星 1,000 薛○琪 1,000
馬○清 500 徐○綺 1,000
洪○荏 500 黃○芳 2,000
蕭○湄 1,000 許○○蓮 500
張○珠 1,000 邱○雄、許○雯 200
王○文 1,000 鄭○安、范○嘉 300
蔡○宇 1,000 謝○蓮 12,000
彭○萱 500 簡○榮 1,000

黃○錡 1,000 王○輔闔家
葉○翅闔家

100

廖○粟 200 劉○齊 1,000
陳○宸 500 黃○梅 600
陳○紋 100 善心人士 8,160

陳○祥、金○雲 200 李○玲 3,000
黃○惠 200 林○伶 3,000
洪○軒 200 劉○枝 1,000
簡○桂 500 唐○○緗 20,000
游○豪 500 陳○如 20,000
林○翔 3,000 曾○翰 1,215
林○煙 200

111.06
捐款者 金額 捐款者 金額

無名氏 1,500 謝○娜 1,000
藍○鈺、劉○僑 200 徐○綺 1,000

林○昇 200 黃○芳 2,000
楊○忠、吳○臻 300 邱○雄、許○雯 200

姚○枝 200 薛○森 1,000
蕭○輝 500 許○誠 500
周○陽 1,000 林○駿 3,000
蕭○星 1,000 顏○仁 20,000

馬○清 500
陳○唐、陳○榮 
譚○琇、陳○萱 
陳○均、李○子

1,000

洪○荏 500 鄭○安、范○嘉 300
蕭○湄 1,000 黃○敏 1,500
張○珠 1,000 黃○梅 100

王○文 1,000
社團法人高雄市
關懷海洋性貧血

協會
3,000

蔡○宇 1,000 江○功 500
黃○錡 1,000 賴○雲 500
廖○粟 200 吳○民 1,000
陳○宸 500 李○樺 200
陳○紋 100 陳○華 500

陳○祥、金○雲 200 陳○志 500

黃○惠 200 劉○珍 500

洪○軒 200 林○翔、林○宇 
林○陞

3,000

簡○桂 500 簡○玲 10,000
游○豪 500 林○菁 10,000
林○煙 100 陳○冠 20,000
張○傳 100 陳○慧 14,000

張○唯 100 美寶人文科技股
份有限公司

5,000

蔡○剛、蔡○璇 
蔡○珍

1,500 游○碧 3,000

黃○玹 1,000 周○蓉、李○興 2,500
駱○妤 1,000 陳○升 1,000
張○貞 500

111.07
捐款者 金額 捐款者 金額

無名氏 548 高○婷 800

藍○鈺、劉○僑 200 蔡○剛、蔡○璇 
蔡○珍

1,500

林○昇 200 黃○玹 1,000
楊○忠、吳○臻 300 駱○妤 1,000

姚○枝 200 薛○琪 1,000
蕭○輝 500 徐○綺 1,000
周○陽 1,000 邱○雄、許○雯 200
蕭○星 1,000 林○慧 2,000
馬○清 500 鄭○安、范○嘉 300
洪○荏 500 黃○敏 5,000

蕭○湄 1,000 林○翔、林○宇 
林○陞

3,000

張○珠 1,000 游○碧 5,000
王○文 1,000 李○臻 3,000
蔡○宇 1,000 辜○玉 200
彭○萱 500 游○蓉 2,000
黃○錡 1,000 林○宣 200
廖○粟 200 簡○娟 15,000
陳○宸 500 林○耘 7,000
陳○紋 100 李○○珠 5,000

陳○祥、金○雲 200 簡○桂 500
黃○惠 200 游○豪 500
洪○軒 200

111.02
捐款者 金額 捐款者 金額

無名氏 800 洪○軒 200
藍○鈺、劉○僑 200 簡○桂 500

林○昇 200 游○豪 500
楊○忠、吳○臻 300 林○翔 3,000

姚○枝 200 黃○玹 1,000
蕭○輝 500 駱○妤 1,000
周○陽 1,000 謝○娜 1,000
蕭○星 1,000 徐○綺 1,000
馬○清 500 許○○蓮 500
洪○荏 500 邱○雄、許○雯 200
蕭○湄 1,000 林○慧 2,000
張○珠 1,000 薛○森 1,000

王○文 1,000 鄭○素、鄭○彥
鄭○心

2,000

蔡○宇 1,000 顏○旭 500
彭○萱 500 夏○庭 500
黃○錡 1,000 許○誠 500
廖○粟 200 陳○貴 1,000
陳○宸 500 林○燦 60,000
陳○紋 100 林○駿 5,000

陳○祥、金○雲 200 劉○儂 1,000
黃○惠 200

111.03
捐款者 金額 捐款者 金額

藍○鈺、劉○僑 200 黃○玹 1,000
林○昇 200 程○芝 120

楊○忠、吳○臻 300 張○貞 500
姚○枝 200 薛○琪 1,000
蕭○輝 500 徐○綺 1,000
周○陽 1,000 黃○芳 2,000
蕭○星 1,000 許○○蓮 500
馬○清 500 邱○雄、許○雯 200
洪○荏 500 劉○明 10,000
蕭○湄 1,000 蔡○鍠 140,000
張○珠 1,000 陳○伍 100,000
王○文 1,000 林○程、羅○杏 2,000
蔡○宇 1,000 劉○儂 1,000
彭○萱 500 朱○儀 1,000

黃○錡 1,000 姚○、 姚○元 
姚○中、林○容

500

廖○粟 200 顏○仁 20,000

陳○宸 500
陳○唐、陳○榮 
譚○琇、陳○萱 
陳○均、李○子

1,000

陳○紋 100 吳○ 5,000
陳○祥、金○雲 200 林○巧 500

黃○惠 200 林○瑄 300
洪○軒 200 闕○軒、闕○綵 135
簡○桂 500 鄭○安、 范○嘉 300
游○豪 500 吳○軍、吳○玲 1,000
林○翔 3,000 黃○敏 2,000
林○煙 100 葉○玲 25,000
張○傳 1,000 翁○燕 8,000
張○唯 100

111.04
捐款者 金額 捐款者 金額

無○氏 4,800 游○豪 500
藍○鈺、劉○僑 200 林○翔 3,000

林○昇 200 蔡○剛、蔡○璇 
蔡○珍

1,500

楊○忠、吳○臻 300 黃○玹 1,000
姚○枝 200 駱○妤 1,000
蕭○輝 500 張○貞 1,000
周○陽 1,000 徐○綺 1,000
蕭○星 1,000 黃○芳 2,000
馬○清 500 邱○雄、許○雯 200
洪○荏 500 薛○森 1,000
蕭○湄 1,000 林○瑄 300
張○珠 1,000 鄭○安、范○嘉 300
王○文 1,000 陳○儒 600
蔡○宇 1,000 王○○花 2,000
彭○萱 500 王○涵 1,000
黃○錡 1,000 范○淳 600
廖○粟 200 廖○惠 2,000
陳○宸 500 陳○瑩 500
陳○紋 100 陳○謙 500

陳○祥、金○雲 200 陳○丹 1,000
黃○惠 200 陳○淳 3,000

洪○軒 200 財團法人罕見疾
病基金會

100,000

簡○桂 500 牧青實業有限公
司

2,000

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

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

序
號

收據
編號

捐款日期 金額 姓名

1 12922 110.04.09 100 張簡○榮

2 12923 110.04.09 100 陳○宗

3 12924 110.04.10 3,000 邱○叡

4 12925 110.04.10 1,000 江○坤

5 12926 110.04.11 500 鄭○全

6 12927 110.04.11 500 鄭○全

7 12928 110.04.12 3,000 許○富

8 12929 110.04.12 1,000 葉○華

9 12930 110.04.14 1,500 張○海

10 12931 110.04.16 1,800 白○玉

11 12932 110.04.18 300 陳○宗

12 12933 110.04.21 600 黃○芬

13 12934 110.04.27 1,153 無名氏

14 12935 110.05.06 100 哇寶國際資訊股
份有限公司

15 12936 110.05.10 1,000 曾○綺

16 12937 110.05.11 100 y
17 12938 110.06.07 1,306 無名氏

18 12939 110.07.04 1,500 高○華

19 12940 110.07.17 600 張○慧

20 12941 110.07.27 500 黃○哲

21 12942 110.07.29 3,000 郭○榮

22 12943 110.08.10 500 呂○忠

23 12944 110.08.12 2,000 鄭○華

24 12945 110.08.15 1,000 游○秀

25 12946 110.08.15 1,000 蕭○榮

26 12947 110.08.20 500 簡○羚

27 12948 110.08.22 600 溫○媛

28 12949 110.08.25 600 陳○輿

29 12950 110.08.31 200 林○堂

30 12951 110.09.06 100 陳○宗

31 12952 110.09.07 100 劉○涵

32 12953 110.09.08 100 劉○涵

33 12954 110.09.08 300 馬○怡

34 12955 110.09.09 600 蔡○菱 蔡○翔 
蔡○安

35 12956 110.09.09 500 陳○竹

36 12957 110.09.10 2,500 鄭○禎

37 12958 110.09.12 6,000 馬○英

38 12959 110.09.17 1,000 黃○芳

39 12960 110.09.22 500  劉○琪

公益勸募-您善善意，注入海貧
生命力捐款明細(110.04～111.02)

序
號

收據
編號

捐款日期 金額 姓名

40 12961 110.09.28 100 哇寶國際資訊股
份有限公司

41 12962 110.10.02 2,000 林○村

42 12963 110.10.05 1,000 蕭○珍

43 12964 110.10.08 500 彭○玲

44 12965 110.10.21 20,000 吳○蘭

45 12966 110.11.04 500 簡○

46 12967 110.11.06 200 陳○甄

47 12968 110.11.08 2,400 臭老闆

48 12969 110.11.08 806 臭老闆

49 12970 110.11.18 3,699 無名氏

50 12971 110.12.05 200 葉劉O林

51 12972 110.12.29 20,000 星漢興業有限公
司

52 12972 110.01.06 100 陳○宗

53 12973 110.01.06 2,000  戴○如

54 12974 110.01.06 100 姜○吟

55 12975 111.01.07 1,000 劉○仁

56 12976 111.01.08 1,000 江○坤

57 12977 111.01.09 100 沈○禎

58 12978 111.01.09 500 彭○蓉

59 12980 111.01.11 1,000 連○榛

60 12981 111.01.11 100 yen
61 12982 111.01.11 400 陳志○

62 12983 111.01.11 500 謝○妍

63 12984 111.01.12 100 yen
64 12985 111.01.12 100 薛○如

65 12986 111.01.12 500 洪○淑

66 12987 111.01.16 600 詹○香

67 12988 111.01.17 250 陳○煌

68 12989 111.01.25 100 汪○慧

69 12990 111.01.25 500 潘○慧

70 12991 111.01.26 438 臭老闆

71 12992 111.01.26 1,000 臭老闆

72 12993 111.01.26 3,241 善心人士

73 12994 111.01.30 100 哇寶國際資訊股
份有限公司

74 12995 111.02.02 1,000 田○綿

75 12996 111.02.11 500 潘○慧

76 12997 111.02.18 3,000  楊○琪

110,393+11(利息)=110,404

台灣海洋性貧血協會110年
「您善善意，注入海貧生命力」支出明細一欄表

日期 項目 姓名 金額
備註

(支付方式)

7/15 自費醫療
補助

謝○芯 9,817 匯款

6/10

海貧家庭急
難救助金

廖○鈞 11,000 匯款

6/14 邱○婷 7,000 匯款

6/14 魏○彬 7,500 匯款

6/14 徐○為 7,500 匯款

6/22 張○鈞 7,000 匯款

6/15 貝○航 7,000 匯款

6/15 周○傑 6,000 匯款

1/20

個案住院、
生活津貼

鍾○媛 2,000 匯款

3/3 許○銘 3,000 匯款

2/9 詹○瑩 2,000 匯款

3/8 謝○妤 6,000 匯款

3/15 蔡○茹 2,000 匯款

4/14 石○宣 3,000 匯款

4/29 陳○怡 5,000 匯款

日期 項目 姓名 金額
備註

(支付方式)
5/3

個案住院、
生活津貼

張○雯 3,000 匯款

5/23 賴○恩 2,000 匯款

6/7 林○源 3,000 匯款

6/1 詹○安 5,000 匯款

7/18 許○豪 2,500 匯款

7/19 張○羣 1,000 匯款

7/18 高○婷 1,000 匯款

7/18 周○穎 1,200 匯款

7/15 黃○崴 2,500 匯款

7/18 莫○豪 1,800 匯款

7/18 張○豪 1,200 匯款

無固
定時
間

必要支出
手續費

銀行 587
帳戶內
每入一筆
即扣除一筆
手續費

合計 110,604

～請支持並贊助本協會於"Yahoo公益勸募專案"活動～
★主題：111年您善善意注入海貧新活力

★勸募核准文號：衛部救字第111136093號      ★勸募網址：

★期間至112年3月31日止



海
貧

聚焦

跨越困難，活出自己
主講者 林易璁 職涯顧問

紀錄 陳杏娟 社工

一、本次團體分為兩大面向進行分享討論~
1.面試-夢想職業打造、自信求職面試。

2.溝通-職業有效溝通、自我賦能生活。

二、夢想職業打造具備的特質~

1.熱情的興趣-找到自己喜歡且熱情的興趣，何謂熱情的

興趣，當你想要做這件事情的時候你會忘記時間、忘

記自我、忘記成本。

6.易起練習

(1)思考你夢想的職業角色。

(2)將夢想角色寫在便利貼上或打在訊息視窗上。

三、自信求職面試須具備之面向~
1.面試常見十大問題：

(1)請你簡短自我介紹一下。

(2)你自認的優點與缺點是什麼?
(3)你個人未來三到五年的職涯規劃?
(4)為什麼想要應徵我們公司?
(5)你對我們公司的了解有多少?
(6)為什麼覺得這一份工作適合你?
(7)對於公司，你還有什麼問題想要了解?
(8)如果錄取，你對工作的期許與目標是?
(9)你對於加班的看法是什麼?
(10)你個人期望的薪水是多少?

2.知己：

(1)估工作時間：依照個人現況，評估每周可以工作時

間。

(2)思工作類型：期待以接案、兼職、正職何種方式工

作?
(3)養工作能力：根據公司職務說明，培養個人工作能

力。

3.知彼：

(1)找產業趨勢：分析產業願景、未來發展趨勢。

(2)查官方網站：了解組織架構、公司前景方向。

(3)看人力銀行：了解職務內容、所需專業知識。

 4.履歷內容：

(1)基本資料-應徵職務、個人照片、基本資料。

(2)學歷資料-最高學歷、次高學歷、加修輔系。

(3)經歷資料-工作經驗、社團經驗、特殊經歷。

(4)能力資料-語言能力、專業證照、特殊表現。

5.我是你要的人：自傳比履歷還重要。人資想要了解的

是你跟工作有關的內容，而不是你的人生。凸顯你與

應徵職務之間的關係，讓人資快速了解你具備職位要

求的核心條件。

(1)自傳注意事項：量化數據、積極字眼、特殊事蹟、

時間排序、事實內容、供需相符、前後一致、量身

訂做。

6.主動說明現況：自己的身體狀況、公司可如何協助、

態度不卑不亢。

四、職場有效溝通~
1.溝通心法-溝通是如何讓對方跟你站在同樣方向，看見

相同事情，了解彼此想法，接納意見。

2.職場困境-不了解、不認同、不接納。

3.分享動態回顧循環-4F

4.面對言語攻擊-調整當下心態情緒、判別友善或是惡

意、建設性建議保留。

5.溝通前提-我們是對的，對方也是好的，透過坐下來，

互相溝通了解，不攻擊，找到方法達成雙贏。

6.面對不公平-負面情緒自我賦能、推敲對方背後原因、

應對有據不卑不亢、加強能力、積極態度、永保感

恩。

7.職場選擇權在自己手上-有效溝通、申請內調、規劃轉

職。

五、自我賦能生活~

1.易起練習

(1)寫下一件你覺得不夠好的事。

(2)將這件事重新詮釋，變成正面有力量的地方。

(3)寫下正面的內容在訊息視窗中。

2.快樂工作學

病友成長團體-跨越困難活出自己病友成長團體-
講師林易璁 老師

本年度會員大會持續辦理病友支持團體，主題以

就業為主，海貧病友陸續邁入社會，如何尋找合適的工

作、如何進行面試、如何與同事相處都是大家所會遇到

的議題、也是大家所關心的。此次特邀請到林易璁 職
涯顧問針對就業的多面向分享資訊，讓參加成員了解，

期望藉此機會讓參加成員可獲得謀職之訣竅，為讓這次

精彩課程可讓更多病友會員們獲得資訊，本協會節錄當

日課程精華以供大家參閱，也讓參與過的成員可以回顧

複習。

〈哈佛最受歡迎的快樂工作學〉

海貧家屬賦能增強 主講者 游敦皓 心理師
紀錄 侯伊婷 社工

不知不覺來到協會已四年多，協會的家屬們皆已

漸漸臨界退休或是已經退休享福了，從年輕時初為人父

母，隨即面臨寶貝新生兒是重度海洋性貧血患者的殘忍

事實，四處求醫、尋找醫療及社會資源協助，並在輸

血、打排鐵針及不時帶海貧兒去急診的狀況中…。時間

過得很快，海貧兒現都已長大、出社會工作，且不少海

貧兒已擁有了自己的家庭與小孩。

本次家屬講座聘請的講師 游敦皓 諮商心理師雖然

年紀輕輕，然其亦有相當多的經驗並對照顧者家屬有一

定的了解，透過視訊課程及簡單的提問互動帶領家屬們

進入他的演講中。

主持人游常務理事素碧於
直播現場空中主持

家屬支持團體-線上上課實況

2.天賦的能力-尋找自己天賦的能力，找個時間沉澱下來

想想自己擁有的能力，而這個能力可從非你莫屬的資

質、常被稱讚的特質、常被求助的事情這幾個面向來

尋找。

3.價值基準-找工作前可先問問自己，自己的價值觀在哪

裡?
4.夢想職業-此部分邀請線上成員一起留言互動，讓大家

想想看大家心中的夢想職業是什麼並分享。

5.講師分享自己的斜槓人生，大家可以思考看看自己的

斜槓人生有哪些?

本次講題主要重點如下：

一、如何陪伴/幫助病友~
照顧者不要急著去否定病友心理的困境，要看見及

接受病友的內在心理感受，感受病友的情緒，陪著病友

接受現實，照顧者及被照顧者的情緒磨合，不要去說些

無用的安慰的話，用同理心去理解他們的情緒，找出意

義看待自己的人生。

二、照顧者的的困境，自我察覺~
照顧者除了照顧病友，也要關注到自己，在身體層

面會因為體力負擔重或為了照顧家人連帶自己健康也受

影響，或因照顧影響到自己的人生計劃或影響工作，因

而產生經濟上的問題，也可能因為全年無休的照顧而產

生心力交瘁、感覺挫折，因而跟家人產生衝突，或自我

懷疑，反而不會處理被照顧者的情緒，所以在照顧病友

之前，其實要先照顧好自己。

三、身為照顧者的自我照顧~
別忘記，要關照自己-「用心吃、好好睡、記得

動」是日常自我照顧的寫照。也須關注自己的內在世

界，如梳理自己的生活，尋求生活中的中庸狀態，自我

肯定、自我成長、也可以參加一些課程、或學一些才

藝、種一些自己喜歡的植物等等，不要孤軍奮戰，參加

團體，縮短學習摸索的過程，找出自己的興趣，讓生活

燃起熱情；要知道接下來怎麼走下去，不要讓自己也陷

入困境。

四、如何幫助受職場霸凌的家人~
首先要先釐清是真的職場霸凌還是只是在意別人的

眼光，讓自己產生不舒服感，外界的眼光永遠存在，所

以如果是在意別人的眼光，那就是要接納自己，自己要

有自信，不要去在意別人的眼光，為自己找出生命的意

義。

對家屬來說，長期以來的重心都是病友身上，關注

自己並自我覺察純屬不易，然隨著自己及病友的年齡增

長，應將重心放在自身，多些興趣、人際互動及自我成

長，對自身是有很大的助益且也會對生活燃起熱情跟火

花，在人生的道路，繼續走下去。

主持人 陳鵬升醫師 陳鵬升 醫師頒發感謝狀給予講師



因為有您 生命得以延續 周宜穎

海
闊

天空

111年海貧兒募捐血活動 秘書處

 日期：111年7月8日、7月9日 上午10點至下午6點。

 地點：配合公園號捐血車。

 本會與臺大兒童醫院及台大兒童健康基金會 共同舉辦。

 募集血液成果：

 日    期 捐血人 捐血量 (250c.c./ 袋 )

 7 月 8 日（週五） 139 217

 7 月 9 日（週六） 177 301

總   計 316 518

全家總動員支持募捐血活動

理事長及合辦單位長官前來致謝

病友工作人員大合照捐血人領取禮券-1 捐血人領取禮券-2

募捐血一早捐血人排隊抽號碼牌

志工協助捐血人填寫健康資料

捐血活動心得 曾郁翔

有印象從去年開始，臺大醫院血庫陸續的通知輸血病人血品減量供給的消息，

有時減量約三、五週後恢復正常，但有時又長達八週以上仍未恢復正常供血，尤其

在今年五月台灣進入另一波疫情的高峰時，民眾紛紛減少外出的機會，導致捐血中

心募血困難，身為需要定期輸血的海貧病友，深深感受血液量不足所帶來的諸多不

便。請假回診的次數增加、除擔心頻繁到醫院暴露風險增加外，更打亂了職場上的

工作安排，生活品質也因此隨著下降，加上自己在職進修的關係，下班和假日時

間，還需要回校園研讀課業，讓我倍感時間的不足，也加劇身心的疲勞，幾度覺得

生活辛苦。

好不容易六月中旬疫情逐漸趨於穩定，協會也著手要籌辦募捐血的活動，除了

告訴家人自己會到現場協助之外，也傳達全台正嚴重缺血的狀況，期待家人到場響

應捐血，拿到活動文宣那一刻，也在好友與同學的群組之間，廣邀大家一起捐熱血

獻愛心，順便趁此機會與親友敘敘舊。

回想活動當天，是正值高溫悶熱的七月酷暑，氣象顯示台北的白天高溫達

35℃，但一早還不到10點的活動時間，已有長長人龍的排隊民眾，等著拿捐血號碼

牌，也因為人潮的踴躍，讓公園號捐血車在活動當天，整日都是處於滿座的狀態；

醫護人員收集一袋血約需要10~20分鐘的時間，加上前置的資料登記與健康問診，

估計當天每位捐血人都至少等待超過40分鐘以上，下午到場的民眾，甚至有久候2
個小時的時間，但他們仍不畏炎熱的完成捐血，此時回想起來，內心還是充滿著感

激，其中也包含我的家人、朋友、同事和同學，感謝他們的到場支持，也響應挽袖

捐血，對我而言，無非是最好的鼓勵。

總計當天的活動小組共募集到301袋的血量，這一切都要感謝無私的捐血民

眾，當然還有醫護以及志工人員，有他們的協助才能有這樣豐碩的成果。不過寫到

這裡仍想說的是：考量血液的品質與供血的最佳化，捐血的行動希望是細水長流，

而不是一時蜂擁，原因是血液的保存期限約為35天，短時間內的集中捐血，除了造

成第一線工作人員的爆量負擔，也可能讓民眾的愛心熱血，因過了保存期限而無法

使用，導致醫療資源的浪費，也不利於中長期的血品供應，所以細水長流的捐血行

動，才是使血品綿綿不絕的供應之道。

募捐血活動心得 黃珮茹

近2年來協會辦了幾次募捐血活動，這次終於碰到有排休，於是我就報名參加

捐血活動的協助人員，7/8一大早到現場，就看到許多熱血、熱心的人在排隊等候

捐血，內心真的是大大的感動，早上的工作是協助捐血者抽號碼牌、繳交身分證、

填資料，當天天氣很好，艷陽高照，但捐血的民眾不少，還好有準備風扇給捐血

者消暑，228公園週邊也有樹蔭可以稍稍躲一下太陽。協會這次給予的小禮物是全

聯禮券，當天捐血的熱心民眾超出預期、協會一直在追加禮券，看到捐血者如此踴

躍，內心真的無比感動，有一家人令我印象深刻，爸媽帶著兩個小小孩來的，因為

爸媽都要捐，所以輪流照顧小小孩，等了不少時間才捐到血，還有爸爸一人接兩個

小孩放學，看到捐血車也來捐血，爸爸在捐血、兩個小朋友乖乖的坐在樹下看書，

捐血活動從早上10點到下午6點，排隊的人潮沒斷過，還有許多人因為捐血車的時

間到了而無法捐，此次的活動辦的非常成功，募到的血袋比去年多…。

非常感謝協會辦募捐血活動，也很謝謝228公園捐血車的護理人員辛苦一整

天；這兩年因為疫情的關係，捐血的人變少了，許多需要依靠血液而活的病人得不

到良好的醫療資源，造成生活上許多不方便，捐血助人又快樂～

如果你（妳）身強體壯又熱血，下次有經過捐血車，不妨挽起袖子，捐出你

（妳）熱血吧！我不認識你（妳）、但我謝謝你（妳）!

誰和天氣一樣熱情! 梁芊玲

在暑假剛開始沒多久的七月八日到七月九日這兩天，海貧協會舉辦了募捐血

的活動。這次我負責九日的下午場，那天來現場等待、排隊捐血的人非常的多，大

家的愛心與熱情相當的滿滿滿!硬要形容大家那份熱心的話，可說那天天氣根本不

算什麼，哈哈哈…九日那日太陽相當的大、又悶又熱，幸好場地在公園的旁邊，樹

蔭底下的等候區還算涼快，可是沒有風吹來的時候是真的非常熱，蚊子又有些多。

不過，即便有這麼多不可愛的小事發生，還是有很多願意在現場等待被叫號的捐血

人，而且，這一等需要一至兩個小時，在此由衷感謝踴躍前來捐血的人。然後，這

次我遇到了一件有趣的事情，居然在這次活動裡收到善心人士的卡片，因為穿短褲

外露了皮膚的缺陷，卻得到一些關懷的問候，而不是受到異樣眼光被關注，我覺得

這點很溫暖。最後，活動兩天下來總共募到了五百多的血袋，目前暫時舒緩了缺血

的狀況；不過疫情帶來的影響真的很大，需要這份愛心的人還是一樣多，希望大家

在平日裡也多多關注這份需求，捐血除了您本身的健康外，也拯救了一個人!

捐中主任林敏昌頒錦旗_
台大兒童健康基金會吳美
環董事長

捐中主任林敏昌頒錦旗
_臺大兒童醫院黃立民
院長

捐中主任林敏昌頒錦旗
_盧孟佑 理事長

志願參與協助協會主辦募捐血的第一天

~7/8，事前先排除工作上的事情…就為了能在募

捐血這件事出一份力，前一天加班趕工、好不容

易到了當天，也提前出發，看錯了時間，不小心

成為第一個到達協會的人，等候著約9:30跟著大

家出發前往公園號捐血車佈置現場，一方面已感

受到外面的豔陽天，身上的溫度逐上升、也開始

狂冒汗，心裏不由自主的想著，天啊！這麼熱，

還有人願意來捐血嗎？下意識地會往壞處想，但是還好……，當一切準備就緒隨著

夥伴們開始動起來，現場的捐血者也陸續出現並耐心地聽著夥伴們的引導，開始了

捐血的前置流程…一切美好的期待就這麼發生了；我自發性的比照去年自己曾經驗

過的流程，到捐血車前方上車處引導捐血者上車前的相關安排。今年，自己準備了

一個小白板、白板筆及小麥克風，安排前三位捐血者至捐血車前等待叫號；不過，

現場的太陽實在是太熱情了，不一會自己已經滿臉都是汗，即使如此，自己仍然滿

懷熱忱投入在自己規劃的流程中，偶爾抬頭看到來取號的捐血者，心裡真的很感

動，在這樣炎熱的天氣下還願意花時間跟體力來等候，除了心中不停地感謝，看著

上車的捐血者背影，很想大喊謝謝你/妳們。

中間偶爾有與捐血者交談，聽到他們來捐血的動機，更是覺得感動，有的僅僅

只是因為有空，或是剛好經過看到，人就過來了，突然湧現出捐血海報上的那句話

「我不認識你、但我謝謝你」，真的完整刻畫出當下的心情。

因為疫情，讓人與人多了一些距離；但是，我看到當天來到捐血車的每個人，

心都是最靠近的，那份溫暖跟那份力量是當下最美的景況。

其實……真的很想對每一個人獻上擁

抱、但礙於個性、我只能用目光獻上無聲

的感謝，謝謝您們！每一個來到捐血車前

的你們，你們的付出跟熱血，我們都有深

切的感受與感動⋯⋯，這份感觸跟感動會

一直在我未來的日子裏不斷發酵…，或許

體能允許的我，有機會的話，我也能去參

與捐血志工的行列；雖然我無法捐熱血，

但我能夠貢獻我的一份心及力量來回饋這

個充滿愛與熱情的社會。


