
1~2 3~4 5~6 7~8 9~10 11~12

(一)、 衛教宣導講座：

1. 北、中、南區各舉辦一場，每次進行2小時，共舉

辦3場次、總時數6小時，邀請血液科醫師來做基礎

衛教與醫療知識的宣傳，讓民眾與海貧病友能了解

疾病資訊，預計20~25人參與/次，共60~75人次。

2. 針對來院的一般民眾做基礎衛教宣導，關於海洋

性貧血的基礎衛教觀念，教導民眾如何預防重症海

貧兒的出生，也能有效減少新個案之重症海貧家庭

的壓力。

3. 對於海貧病友及家屬，做進階醫療新知宣導，結

合血液專科之顧問醫師的宣導，讓病友家庭能了解

國內外海貧照護新知，有效提升自我的疾病照護能

力，也能減少併發症的發生，進而擁有更好的生活

品質，不再侷限於身體疾病。

4. 於每場講座結束後，邀請成員填寫滿意度問卷，

預計每場講座滿意度達80%多少以上。

預計北中南各舉辦一場，每次

約20-25位民眾、病友家屬參

與，共計60~75人次。
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(二)、 以個案管理方式介入身心輔導之實施及進行

步驟：

1. 個別身心輔導及管理： 個案來源為透過宣導講座

後評估需進一步介入之個案與協會內部「健康及社

會心理高風險之個人與家庭」為主，以個案會談、

電話訪談等方式，協助尋找海貧家庭問題、了解如

何尋找資源訊息及轉介服務，並協助個案尋找資源

，發現自身優勢及能力，解決問題，協助病友朝自

立邁進及主要照顧者的角色轉換。預計北、中、南

區納入15~25位「健康及社會心理高風險之個人與

家庭」海貧病友或主要照顧者能接受社工員與輔導

員的個別身心輔導及管理，每位病友每月至少接受1

次深入訪談，並完成1次輔導過程記錄。107年12月

前每位病友至少接受12次深入訪談及完成12篇輔導

過程記錄並繳交；共完成180~300人次的訪視、輔

導過程紀錄。

2. 團體督導會議

a. 對象：社工員及輔導員。

b. 地點：協會辦公室。

c. 時間：每次3小時，三個月一次，共舉辦8次(北高

各4次)。

d. 團體帶領主持人：社工督導。

e. 督導會議內容：選定社工員及輔導員常面臨的問

題為主題，先以理論及實務結合

討論，加強社工員的認知與技巧；再由社工員報告

預計15-25位病友接受輔導，

107年12月底完成180~300人次

的訪視及輔導過程紀錄；3個

月完成一次督導會議，共完成

8次督導會議(北高各4次)。
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(三)、 定期舉辦同儕支持團體、健康促進團體活

動：

1.對象：

a. 支持團體活動：北、中、南區「健康及社會心理

高風險之個人與家庭」之病友家屬，每次約20-25位

病友家屬參與，共舉辦3次，預計60~75人次參與，

期望能強化病友與家屬的自我照護能力。

b. 健康促進團體：以北區「健康及社會心理高風險

之個人與家庭」之病友家屬，每次約10-15位病友家

屬參與，共16次，預計160~240人次參與。

c. 地點：以各區鄰近地點為主。

d. 時間：支持團體活動每次進行約2小時，共3次、

總時數6小時；健康促進團體每次進行約1小時，共

16次、總時數16小時。

e. 內容：結合醫療專業人員及藉由專業的講師設計

課程適合海貧病友及家屬進行，以達了解疾病資

訊、同儕支持及抒發壓力之健康為目標。 f. 活動結

束後給予滿意度調查，期望能協助病友家屬達到壓

力紓解。

同儕支持團體預計共舉辦3次

（北區、中區、南區各一

次）；健康促進團體共舉辦16

次（北區），預計每次10-15

位病友、家屬參加，共約

160~240人次參與。

(四)、 鼓勵健康及社會心理高風險之個案參與「自

我健康監測管理」活動：對於身體處於高風險之海

貧病友，透過身心輔導，讓海貧病友獲得正確的照

護資訊與持續性的支持與協助，並經由「自我健康

監測」行為中，如每個病友執行「海洋性貧血健康

護照」之內容，每日紀錄排鐵治療，每月紀錄各項

檢驗結果、與輸血紀錄等。預計45-60位海貧病友參

與，提升執行此行為之自我效能，進而提升排鐵治

療的意願與自我價值感，養成每日排鐵之習慣，積

極執行健康照護，促使海貧病友「血鐵蛋白」能下

降，T2*檢查結果能在正常範圍（＞20 ms），併有

糖尿病者能穩定控制血液中糖化血色素（HbA1c＜

預計107年約45-60個病友參與

，年底大於35-45位病友血鐵

蛋白下降及維持在＜

2,000ng/ml、約10位病友血鐵

蛋白年底比年初下降＞

2,000ng/ml；預75％病友血色

素穩定維持＞10gm/%。T2*檢

查（心臟鐵質沉積指數）結果

＞20 ms佔70%，併有糖尿病者

70％病友血液中糖化血色素（

HbA1c）＜7.5％。
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(五)海貧用藥線上系統上線使用：

1. 教育訓練：預計在107年4月--6月間製作上線操作

手冊並舉辦說明會，。

2. 招募病友上線實務使用。

(1) 分配本會工作人員與種子人員負責北、中、南區

責任區域。

(2) 透過用藥、輸血、檢驗系統使用，登錄個人醫療

相關檢驗數據。

(3) 病友會員分享使用經驗，並廣為宣導。

3.落實並擴大病友使用量：

(1) 時間：107年7月-11月底前

(2) 針對北、中、南區本協會例行活動中加強宣導及

推廣。

(3) 並由社工員、輔導員於每次的陪同就診、輸血期

間瞭解並評估病友使用本Web系統狀況，若有問題

可及時解決，讓更多病友下載用藥系統使用。

(4)增加病友自我健康監測之可近性、便利性及提升

效率。

1.預計共舉辦7場海貧用藥系統

說明會，由北區開始，含北區

3場，中區2場，南區2場。

2.預計招募80-100位病友下載

系統使用。

二、海貧病友會員大

會

(一)召開會員大會籌備會。

(二)活動地點：北部地區。

(三)活動時間：二日活動。

(四)活動對象：含全國病友及其家屬、會員。

(五)活動內容：

1.醫療講座及宣導活動

2.會員聯誼活動

3.發放獎助學金

4.各區病友交流團體

預計107年5-6月間舉辦，

130~160位病友、家屬、會員

參加。

三、會刊出版 (一)每半年出版一期會刊。

(二)期刊內容以醫療新知及病友心聲為主。

每年三、九月出版


