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摘  要

「第九屆海洋性貧血及血色素疾病國際研討會」暨「第十一屆國際海洋性貧血協會病友及父母研討會」，係為國際海洋性貧血協會（Thalassemia International Federation）每二年舉辦一次的國際性研討會議，主要目的在於使世界各國從事海洋性貧血防治工作者、病友及其父母，可以分享彼此海洋性貧血防治的經驗成果與困難，以提升全球海洋性貧血防治成效及病友之生活品質。

本次學術研討議題分別針對鐮刀性細胞與海洋性貧血相關主題進行專題演講，包括流行病學與預防、基因診斷及治療、最新治療趨勢、個案照護及精神心理問題等；病友及父母研討會議題則包括協會工作研討會、各國病友及父母的經驗交流及討論；另有論文口頭發表及海報展示，其中口頭發表77篇，海報發表183篇。會議期間透過參與研討會議、與國際NGO接觸以及文宣展示等方式，以期達成此次國際經驗交流之目標。

我國海洋性貧血防治工作、醫療與研究具有備受專家肯定，政府應繼續推動海洋性貧血研究與篩檢服務網絡，以使得來不易的成果能持守更能有所突破，以期於國際間佔有一席地位。
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1、 目的

1、 參加海洋性貧血國際研討會，了解國際間海洋性貧血相關預防、治療及基因研究之最新趨勢，以為我國推展優生保健政策及海洋性貧血防治工作之參考。

2、 與世界全球專業人士及病友團體分享台灣海洋性貧血防治工作成果，以促進全球對我國優生保健工作的瞭解。

3、 進行優生保健工作之國際交流，並藉此拓展國際合作關係。

4、 協助我國非官方組織「台灣海洋性貧血協會」爭取主辦下一屆（2005年）研討會。

2、 過程

1、 行程說明

92年10月14日（星期二）

由台北啟程搭機赴義大利，經曼谷、羅馬至西西里島巴勒摩。

92年10月15-19日（星期三～日）

至西西里島巴勒摩郊區Città del Mare Hotel會場，辦理大會報到手續、領取會議資料，下午五點大會舉辦開幕典禮及歡迎酒會。

「第十一屆國際海洋性貧血協會病友及其父母研討會」議程由10月15起至17日共三日，「第九屆海洋性貧血及血色素疾病國際研討會」議程則由10月15日至19日共五日。

  92年10月20-21日（星期一～星期二）

由西西里島巴勒摩搭機經羅馬、曼谷返回台北。

2、 會議簡介

「第九屆海洋性貧血及血色素疾病國際研討會」暨「第十一屆國際海洋性貧血協會病友及父母研討會」，係為國際海洋性貧血協會（Thalassemia International Federation）每二年舉辦一次的國際性研討會議，主要目的在於使世界各國從事海洋性貧血防治工作者、病友及其父母，可以分享彼此海洋性貧血防治的經驗成果與困難，以提升全球海洋性貧血防治成效及病友之生活品質。會議背景資料敘述如下：

（1） 會議時間：2003年10月15-19日

（2） 會議地點：義大利巴勒摩（Palermo）Città del Mare飯店

（3） 主辦單位：國際海洋性貧血協會（Thalassemia International   Federation）
（4） 會議議程

1. 第九屆海洋性貧血及血色素疾病國際研討會

本次活動主軸係為大會邀集具國際學術地位之專家，分別針對鐮刀性細胞與海洋性貧血相關主題進行專題演講，五天共有15類議題，內容歸納如下：

（1） 流行病學與預防：除介紹血液疾病的產前遺傳診斷概況、英國的全國性社區基因篩檢計畫，更探討發展中國家如何改善其防治工作；而海洋性貧血的基因型與表現型的相關、胚胎植入前診斷更是大會討論的熱門議題。

（2） 基因診斷及治療：包括血球蛋白基因調節機制、胎兒血紅蛋白誘導療法的現況，以及海洋性貧血的基因治療等。

（3） 最新治療趨勢：除介紹肝臟疾病、凝血功能、內分泌、心臟等合併症照護、非侵入性鐵質測定、輸血治療及鐵質螯合治療，更介紹骨髓移植新舊方式的比較、子宮內幹細胞移植最新發展，而個案的精神心理問題也是重點之一。

另一小型會議場地則針對專利保護作為遺傳及代謝疾病方面研究發展的誘因進行探討；另外海洋性貧血護理，如與病患間溝通、治療階段的護理、預防血液性遺傳疾病之護理功能等議題，也有相關學者進行演講及討論。

10月16-18日三天下午為論文口頭發表及海報展示，其中口頭發表77篇，海報發表183篇。我國署立桃園醫院陳鵬升醫師代表台大醫院林凱信教授報告「台灣地區需輸血之β海洋性貧血患者其分子診斷結果分析」，而中國醫藥大學彭慶添教授也以海報發表「Dfo與Dfp合併療法應用於海洋性貧血患者」，展現我國在分子檢驗及治療的成果。

除此之外，為使研討會議提更多樣化，大會另安排周邊座談會五場，包括：鐵質蟄合劑在預防及回復心臟鐵質沈積危害的角色、血色素病患的照護、海洋性貧血在不同國家的組織模式及預防策略、血色素疾病的實驗室診斷、口服排鐵劑發展等五類議題。

2. 「第十一屆國際海洋性貧血協會病友及父母研討會」

10月15日上午召開第一次大會會議，下午則進行協會工作研討會，主題為TIF合作與提升各國海洋性頻血協會，內容包括：病患服務、出版品的準備、翻譯及散佈、與政府的合作/施壓、組織的事件、提升捐助的經驗、困難與達成，以及如何利用TIF等協會事務運作的相關議題。

10月16日一般病友及協會會議，上午部分則進行大會事務會議，下午除專家針對病友及其父母介紹海洋性貧血的疾病照護，更透過各國病友及父母的經驗交流及討論，發展更好的支持網絡。10月17日議題則著重於精神社會層面，包括對醫師的遵從性、重症患者的生活品質、父母對重症患者成長過程的影響、護理人員在治療遵從性的角色、重症患者的精神社會層面等。之後18至19日，大會將學術演講中較為普遍的臨床內容翻成希臘、義大利等語言，提供父母及病友可共同參與。

3、 心得

主辦單位國際海洋性貧血協會，係為成立於1987年之非官方組織，其宗旨在於增進對海洋性貧血認知及病患的生活品質；目前已超過九十一個國家之協會、專家及個人加入該會，且與世界衛生組織有正式關係。在我國積極爭取加入世界衛生組織之際，更應全力參與與投入，以拓展國際經驗與交流。本次會議期間即透過參與研討會議、與國際NGO接觸以及文宣展示等方式，以期達成目標。

研討會議部分，因會議議題安排緊湊且多樣化，因此就本局業務相關的議題聽講，包括：流行病學、預防策略及成果、產前診斷、基因診斷及治療等。希望取得全球海洋性貧血防治趨勢與相關訊息，以做為國內優生保健政策制定之參考。由於大會專題演講中，即安排專家講述各類議題概論及回顧，讓來自各研究領域的與會者能更快進入情況，因此除分子診斷、臨床治療等部分主題，本身原本接觸較淺之外，其餘或多或少有所斬獲。

在各國海洋性貧血防治工作上，多以孕婦進行產前血液篩檢為主要策略，其他以學校學童為對象進行的篩檢計畫則不盡理想，或僅為基因變異分析之調查，而非全國性的篩檢計畫。而產前診斷部分，以血紅素疾病的基因變異為學者討論重點，基因診斷技術也均為我國基因檢驗機構所同步使用中。

與會專家學者及患童父母關注的熱門議題應屬「胚胎植入前的診斷」，期盼透過此技術能訂作與前一胎HLA相符的健康寶寶，帶給海洋性貧血個案一線生機；在基因醫學日新月異之際，本署隨時會面臨病友團體要求此項技術的開放，此技術衍生的醫療、倫理、給付或補助問題都需事先討論及規劃，而也需給民眾「胚胎植入前的診斷」的正確觀念，以免產生落差。

另外因全球海洋性貧血個案眾多，因此各國均致力於研發新型且效果佳的口服排鐵劑，以增加個案治療的遵從性。而國內因罕見疾病藥物及防治法的保障，在通過口服排鐵劑L1進口之後，即保障其台灣市場獨佔之優勢，海洋性貧血個案失去選擇藥物的權利。因此，確有檢討現行罕見疾病藥物及防治法之必要性。

我們常關心的是海洋性貧血新發生個案減少了幾例，卻鮮少關注這群看似正常卻極度脆弱的一個個生命個體，因此藉由此次難得機會參加病友及父母的研討會部分。會中專家學者與各國病友及家長針對疾病照護、病友成長、治療遵從性等議題進行溫馨地對話及經驗分享，休息時間也可與鄰近國家病友及家長交換心得，而令人驚喜的是居然與回復署長信箱的新加坡病友家長Aggie Tan不期而遇；藉由議題研討與經驗交流，逐漸拓展海洋性貧血病友資源網絡，強化其支持系統。

在國內個案的醫療照護、保險福利是不輸其他國家，但僅就疾病照護層面；隨著醫療進步其壽命逐漸延長，有關成長、就學、就業、婚姻等所造成身心社會問題已浮上檯面，個案是否因多重壓力影響其治療的遵從性及生活品質，而個案長期接受輸血後的排鐵劑治療，是否就該完全交給非醫療專業人員的家長來長期執行打針等侵入性治療工作，值得深思。

此行另一重要目的在於透過我國非官方組織「台灣海洋性貧血協會」林凱信理事長，參與國際海洋性貧血協會之會員大會，爭取主辦下一屆研討會在台舉辦，以期拓展國際合作關係。

因此在會議期間分送TIF理監事及各會員國「相遇莎希米亞-Thalassemia海洋性貧血紀錄報導專刊」英文版，期以感性與理性兼具的文字及影象，介紹我國對海洋性貧血預防的努力及現況，藉此增加與各國工作者相互交流之機會；本書一出現於展示桌即被各國貴賓索取一空，反應十分熱烈。

另外，也與大會的重要人士Modell教授於會場大廳進行一個多小時的交流與討論，她對於台灣海洋性貧血篩檢服務網絡及成果顯現高度地興趣及肯定，並分享英國海洋性貧血登錄追蹤系統，期許台灣能成立一個監測中心，更主動地與治療海洋性貧血的醫院接觸，來掌握個案情形、新出生或死亡個案，傳送給醫師最新治療資訊，透過良性的雙向聯繫及互動，提供個案最佳的醫療照護。

會談的最後，遞交本局林秀娟局長親筆信函、公共衛生年報及海洋性貧血紀錄報導專刊，表達台灣對海洋性貧血防治工作的努力，以及展現主辦下一屆研討會的能力及誠意，期盼Modell教授能於理監事大會推薦與支持。

4、 建議

此次赴義大利出席國際性會議，收穫頗為豐碩，提出以下三點建議參考：

1、 繼續推動海洋性貧血研究與強化篩檢服務網絡

海洋性貧血是最常見而遍布全世界的單基因異常之遺傳性血液疾病，在我國衛生單位及醫療院所的努力之下，自民國八十二年積極推展孕婦海洋性貧血篩檢服務網絡迄今，每年乙型重型海洋性貧血新發生個案降至三例，而國內醫界在海洋性貧血上的研究和醫療也具有備受專家肯定。政府應繼續推動海洋性貧血研究與篩檢服務網絡，以使得來不易的成果能持守更能有所突破，以期於國際間佔有一席地位。

目前台灣地區外籍新娘以倍數日增，公共衛生面對這些來自同樣高帶因率東南亞國家的台灣媳婦，如何突破語言隔閡，協助其接受優生保健介入措施，使其充分瞭解其應知曉的資訊，是我們亟待解決的問題。

2、 因應基因醫療科技發展應用研擬對策

基因醫療科技發展一日千里，如胚胎植入前的診斷、基因治療等，所可能帶來的文化衝擊與社會法律問題，確實需更積極地研擬對策。而國內對於罕見疾病治療藥物的保障機制及期限，也應做適度檢討與修正，讓衛生政策真正造福民眾，而非限制其選擇更好藥物的機會。

3、 不僅是延長壽命，更應提升病友的生命品質

現今海洋性貧血防治工作僅為一名承辦人的繁雜業務其中一項，並無法如Modell教授所提，由專業團隊組成防治中心有效掌控海洋性貧血防治現況及提供完善服務。因此，本局更應結合病友團體、善加運用民間力量，透過相關計畫徵求並提供經費補助，以彌補人力不足的窘境；而計畫縱向應以建置更積極的監測追蹤系統，橫向則為提升病友身心照護、減輕家屬照護壓力為重點，以提供完整三段五級的公共衛生服務網絡。

5、 附錄

會議議程
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