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摘要
此次參加學術會議，先於103.05.13凌晨到達巴爾的摩並至約翰霍普金斯大學公衛學院Professor Li-ching Lee 家中，當日上午與其他研究團隊，包含台大及國軍高雄總醫院工作同仁會合並討論國際自閉症研究年會相關事宜，隨即搭shuttle bus至巴爾的摩國際機場搭DELTA航空至亞特蘭大國際機場並換搭捷運至2014年國際自閉症研究年會大會會場，此次學術會議報告題目為:社會回應能力量表 (SRS)於台灣社區研究對於自閉症診斷的鑑別效度，而我們的研究結果，與我們以臨床為基礎的研究並不一致，調查結果差異性的可能原因包括： 1）此以社區為基礎的研究，採用一個多階段確認個案設計，產生的個案量比我們事先研究案的個案數量較少 ，2）個別題目，而不是 SRS 整體量表和區域分數，被用來在此研究中測試其鑑別效度 ，3）從臨床機構招募來的參與者的行為症狀，可能會不同於那些從社區招募來的參與者。並於103.5.18至University of Emory的自閉症研究中心參訪，瞭解他們透過觀察自閉症個案與正常兒童平常的互動，以評估相關介入措施的成效。藉由參加此次國際自閉症研究年會及參訪約翰霍普金斯大學公衛學院、University of Emory的自閉症研究中心，讓我深深覺得自閉症不管在兒童精神醫學或是將來長大變成大人後中都是非常值得探討的一種疾病。包含成因、盛行率、文化差異性、各種症狀的表現及如何進行早期進行介入措施均是非常重要的課題。
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本文
ㄧ、目的
1. 參加國際學術會議，學習最新自閉症研究相關趨勢。
2. 呈現台灣自閉症研究的相關資料，參與國際自閉症研究的交流。
二、過程
第一天(5/13) 中午受約翰霍普金斯大學公衛學院李麗卿教授的邀請參加IMFAR會前會，討論自閉症流行病學研究的現況，傍晚至會場報到，領取識別證，並確認海報張貼之位置與時間。
第二天(5/14) 早上前往會場，參加開幕會，包含許多研究學者，均分享自閉症的研究經驗。包含流行病學、病理學、藥物治療、行為治療等後。而我們也其他學者分享的經驗中，對於自閉症的研究有了更多的瞭解，包含了介入措施的效果評估可使用標準化的工具(智能測驗、語言功能、適應行為)及由雙親或主要照顧者來評估效果。而主要核心症狀的改善，是目前治療的趨勢，也是介紹許多工具應用於評估治療效果。而早期篩選及早期介入，如嬰兒時期就篩選出高風險個案更是目前研究的趨勢，期待早期診斷，早期治療。
第三天(5/15) 前往會場參加會議，並聆聽演講，中午1130張貼海報。
海報題目: 社會回應能力量表 (SRS)於台灣社區研究對於自閉症診斷的鑑別效度
摘要: 研究者普遍認為泛自閉症障礙 (ASD) 表示的頻譜連續分佈在一般人口中的量化損害的一端。社會回應能力量表 (SRS) 總共有65題，是根據用來定義ASD的社交溝通的損害、重複性行為/侷限的興趣的特性加以定量，因此，社會回應能力量表 (SRS)被預期可用來區分ASD與其他發展障礙 (DD)，根據過去在臺灣一個以臨床為基礎的研究，SRS 總分和亞量表得分可以顯著地區分ASD及其他發展障礙；然而類似的調查結果是否可以複製在一個以社區為基礎的研究設計，是我們這次研究的重點。這項研究的目的是根據ADOS、ADI-R與臨床醫生決定的 ASD 診斷，來檢查SRS個別題目的鑑別效度和不同切點。海報發表當天有6-7位國外學者前來詢問討論，因為本研究是由從台灣社區招募個案，而我們是針對屏東縣的6-8 歲學校兒童所進行自閉症篩檢出來的個案為樣本，總數進行了一萬多人的篩檢，提問者大都對於我們如何進行如此大規模的篩檢，有很大的興趣，而我們也分享了其中所遇到的困難（學校老師及學生家長的配合度不高），而且那些從社區招募來的參與者的行為症狀，可能會不同於從臨床機構招募來的參與者，而有一位國外學者對於台灣的泛自閉症障礙 (ASD)盛行率有很大的興趣，但本研究是採用一個多階段確認個案設計且以社區為基礎的研究，而在多階段確認的過程中，原本以SCQ、SRS篩檢出來的個案，應到院接受ADOS、ADI-R的評估，最後並與臨床醫生會談以DSM-IV決定ASD的診斷，但被初步篩檢出來個案的家長往往覺得自己的小孩沒有問題，而不願接受進一步的評估，所以造成個案反應數不足，故較難推估台灣6-8歲孩童，泛自閉症障礙 (ASD)的實際盛行率。目前雖然台灣醫療服務方便迅速，可能因文化影響，個案家長須更大勇氣來正視及面對其小孩的病情。之後前往參加座談會，討論題目是Early Biomarkers and Endophenotypes of ASD:From Process to Prognosis. 自閉症已經被強烈地認為是一個基因疾患，而透過許多基因相關的研究以探討自閉症在神經發展上的缺失與可能基因因素的關連性，是愈來愈被重視。下午1630前往海報會場，參加我們研究團對另一海報的發表，題目為社交溝通量表 (SCQ)於台灣社區研究對於自閉症診斷的預測度，並了解各國海報的展示。
第四天(5/16) 上午前往會場參加會議，聆聽Keynote speaker演講，題目:Why Are There So Few Effective Treatments for Autism – and Can Translational Neuroscience Help? 自閉症肇因於異常的神經發育，以致於不能進行正常的語言表達和社交活動，常做一些刻板和重複性的動作和行為，主要討論為何目前對於自閉症有效的治療方法，為何難以發現？有什麼樣的方法可以找出對於自閉症有效的治療方法，或許可以透過轉譯醫學的研究，找出可能有助於改善自閉症個案的神經細胞發展，已改善其相關症狀，在美國最新的流行病學調查，顯示每六十八位兒童中即有一位泛自閉症個案，發生率之高促使各界投入大量經費與人力在自閉症的研究，因為先進基因研究的工具愈來愈發達，已有許多基因多型性被確認與自閉症的發生與預後有關。
第五天(5/17) 今日早上先至會場參加special interest grouping for cross culture，與會的人士包含有美國、英國、印度、德國、新加坡、南韓及日本等研究自閉症的人士。會議中討論有關目前研究自閉症流行病學時，因為診斷工具為ADI-R及ADOS而除了較大的國家如美國、日本、英、法、德等。其他國家皆負擔不起如此巨大的問卷購買費，且有文化上的差異造成問題施測的困難，像在許多的回教國家，女性被要求不可以和他人有眼神的接觸，所以在eye contact這項的評估就會有困難。但許多學者期待能發展有信效度的不同語言的ADI-R及ADOS版本，或有其他心理測量工具，可供許多國家使用以作為臨床治療及研究，也可以讓ASD個案被早期發現，以早期介入。而也有國外學者表示，在許多未開發國家，要作早期介入有實際上的困難，甚至有些個案的父母，要接受介入措施的教育是有困難的，所以他認為是否要給個案早期的藥物治療。
下午參加parent intervention program discussion，如岡比亞、衣索匹亞、南美洲，以及美國較為鄉下地區等這幾個區域來發表他們執行不同education program 的經驗，其中各種介入措施方式被熱烈討論。自閉症的研究是目前需要了解及參與的，而如何能參與國際社會的研究，是值得我們去省思。重要的是，在高社經地位的病童家庭，已經有較足夠的能力去尋找資源；而低社經地位的病童家庭，存在我們周遭，怎麼去推行一個實用且可以協助他們計畫十分重要。
此次參加會議中許多次團體的討論，了解到自閉症的研究目前是多元化的齊頭並進，包含致病因子(大腦、內分泌)、治療機轉(行為、藥物的研究)、早期診斷介入(例如嬰兒時期)、影像學研究(MRI、PET)、教導照顧者行為治療、語言治療及高功能自閉症(如亞斯柏格症)在社會中如何融入群體。對於每一個照顧自閉症病患的家人，這疾病不是一個人生病，是全家人一起分擔此疾病。在臨床上，嚴重的個案，在家中幾乎都須一對一的照顧，嚴重影響家中的經濟及心靈負擔。針對此疾病，如何早期找出致病因及有效治療方法，仍須積極的努力。
第六天(5/18)至University of Emory的自閉症研究中心參訪，University of Emory有設置專門的幼稚園，專收自閉症的小孩，而且有收正常的小孩，而其正常小孩與自閉症小孩的比例為2:1，而他們也會透過他們平常的互動，以評估相關介入措施的成效，而最讓我印象最深刻的是，在這個研究中心內因為自閉症小孩常需接受大腦核磁共振，在以往因為自閉症小孩對噪音特別敏感，施測會有很大的困難，所以他們搬來一台舊的核磁共振，讓自閉症小孩習慣核磁共振的機器，讓他們在實際接受大腦核磁共振檢查時，能較不害怕，也能習慣。而這也讓我們瞭解到自閉症治療的早期介入有了更深刻的認知。
第七天(5/19)在李麗卿教授的邀請下，至Johns Hopkins University的公衛學院參訪，亦一同針對先前於台灣泛自閉症障礙的研究進行討論，目前於台灣泛自閉症障礙的盛行率的研究已經告一個段落，雖然因為我們所進行的以社區為基礎的研究，其反應數不足，所以無法得知正確的泛自閉症障礙的盛行率，但我們以中文化的SCQ、SRS作為台灣泛自閉症障礙的早期篩選工具，於研究中已顯現出其鑑別度，另一方面，我們也建立了中文化的ADI-R和ADOS，以作為台灣泛自閉症障礙的確立診斷的工具，而不再是以臨床醫師的診斷作為唯一的依據。而這台灣泛自閉症障礙的研究，目前仍在進行的部分是介入措施的研究，希望能夠建立一套標準化的中文版介入措施，而且是有效的。而此次台灣泛自閉症障礙的研究亦可作為未來全世界其他國家泛自閉症障礙盛行率及介入措施研究的參考，像目前即將於中國大陸及孟加拉進行的相關研究，就可以針對台灣泛自閉症障礙研究的缺失加以檢討，並加以該進。
三、心得
自閉症不管在兒童精神醫學或是將來長大變成大人後中都是非常值得探討的一種疾病。包含成因、盛行率、文化差異性、各種症狀的表現及如何進行早期進行介入措施均是非常重要的課題。而高功能自閉症和亞斯伯格症也愈來愈受到重視，這些個案話量少、眼神接觸少、不易溝通、行為固執、甚至會有自傷或傷人的行為，自我照顧能力下降。需要父母親付出莫大的心力，他們有自我照顧能力，卻可能一直在人際互動上遇到挫折，在長大後可能會在社會環境適應上有困難，甚至罹患其他精神疾病。
四、建議事項
1. 整合出適合台灣的早期泛自閉症疾患篩選之方法，並給予個案盡早確立診斷，亦可以藉此探索出台灣泛自閉症疾患的盛行率。
2. 整合台灣泛自閉症疾患的家長團體，協助主要照顧者之資源獲得及社會福利之申請。
3. 建立台灣泛自閉症疾患的本土化介入措施模式，並根據個案之發展狀況給與相對應的介入措施。
4. 對於台灣泛自閉症疾患建立長期追蹤系統，並定期評估成人泛自閉症疾患其社會職業功能，以瞭解台灣成人泛自閉症疾患的狀況及介入措施的需求。
5. 加強台灣泛自閉症疾患基因、藥物及影像學的研究。
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