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壹、前言 

 

一、研究動機 

 

電視上常報導著有許多來自世界各地的人因為染上疾病而一生都無法自理，其中最讓

我印象深刻的是，有一個男孩罹患了嚴重複合型免疫不全症，由於這種罕見疾病會使人缺

乏免疫功能，男孩從出生的２０秒後就必須住進一個特製的泡泡裡，使他免於受到任何感

染，所以他對於外界所有事物的接觸都必須隔著泡泡，這種痛苦對身體健康的我們大概是

無法想像的，但幸運的是因為這個男孩，我們對這個疾病才能有更多的了解，也因為他，

建立了臨床醫學新的里程碑，因此我們想藉由這個機會，了解這個泡泡男孩的疾病，以及

如何治癒。 

 

二、研究目的 

 

  （一）認識嚴重複合型免疫不全症 

 

  （二）如何治癒嚴重複合型免疫不全症 

 

    （三）國人對嚴重複合型免疫不全症之調查 

 

三、研究流程 

   

 

圖一：研究流程 

〈圖一資料來源：研究者繪製〉 

設定主題 

資料蒐集 

資料分析 問卷蒐集 

結論建議 
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貳、正文 

 

一、認識嚴重複合型免疫不全症 

 

我們的免疫系統分為細胞免疫和體液免疫，而當這兩種免疫功能發生嚴重缺失的話，

就稱為嚴重複合型免疫不全症，嚴重複合型免疫不全症簡稱 SCID，是一種先天性遺傳的疾

病，這種疾病會導致免疫系統功能異常，主要原因是因為免疫系統中 T 細胞數量過低或功

能缺陷而引起，患者更會因為免疫功能的缺乏受到細菌、病毒及黴菌的感染，罹患這種疾

病的新生兒若沒有提早治療，大多會在一年內死亡，而且患者會被隔離在無菌艙，無法與

外界接觸，這也就是為什麼被稱作泡泡寶寶的原因，但現今的醫術那麼發達，所以若能早

點發現並早期治療的話，存活的機率便能高達百分之 75 至 90。 

 

（一）嚴重複合型免疫不全症的症狀 

 

罹患此種疾病的新生兒大約會在 3 到 6 個月大時出現症狀，因為慢性腹瀉及反覆感

染而造成生長遲緩，其中長期的慢性腹瀉，嚴重的話可能引起營養不良，甚至是死亡， 

也因為免疫功能異常，患者容易受到重覆性的細菌、病毒及黴菌感染，最常見的有中耳

炎、肺炎、呼吸道感染、皮膚感染及口腔黏膜感染等，嚴重的話可能導致全身性黴菌感

染，而皮膚黏膜嚴重損害的話便會導致剝落性皮膚炎、皮膚紅疹、舌黏膜的深部潰瘍，

這些症狀有時會因為不易與其他疾病區分而延誤了治療的機會。 

 

（二）如何確診為嚴重複合型免疫不全症 

 

可經由臨床症狀的評估、淋巴球數量及功能分析、扁桃腺及淋巴結檢查和頭部及胸

部 X 光檢查，或是家族史中有成員不尋常的反覆感染、嬰兒早期死亡等現象判斷，而對

於未出生胎兒的產前診斷，也可以由胎兒血中的淋巴細胞數目和分析，或將 X 染色體去

活化的自由度等方式得知。 

     

（三）關於嚴重複合型免疫不全症的遺傳 

 

嚴重複合型免疫不全症的患者多為男性，由於較常見的是與 X 染色體有關的遺傳模

式有關，更會使男性得病的機率大於與女性。 

 

此種症狀的遺傳模式與基因位置有關，其中較常見的是 X 染色體的性聯隱性遺傳疾

病，而性聯隱性的嚴重複合型免疫不全症的發病原因，是因為在 X 染色體上的淋巴激素

內接受器的基因異常，導致有許多淋巴激素都無法與接受器結合，這樣就無法使其發揮

作用，更會嚴重地影響到 T 細胞與 B 細胞的功能，除了能靠 X 染色體性聯遺傳的這種模

式遺傳，體染色體隱性遺傳也是有可能會發生的。 
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二、治癒嚴重複合型免疫不全症方法 

 

因嚴重複合型免疫力不全症，免疫能力相當薄弱，若無法及時接受治療，多數會在出

生後一年內死亡，可藉由骨髓移植、基因療法、酵素療法進行治療，目前成果顯示 75~90%

以上的嬰兒可以存活，如患有嚴重型免疫不全症的患者，須避免接種活性疫苗，包括卡介

苗，口服小兒麻痺疫苗，口服輪狀病毒疫苗，水痘疫苗，麻疹疫苗，具有全身散發性感染，

包括細菌，病毒和黴菌，需及時使用適當的抗生素，抗病毒藥物和抗黴菌藥物，以下介紹

各種治療方法。 

 

（一）骨髓移植 

 

血液幹細胞即是指這些具有增生能力的造血母細胞，這些造血幹細胞主要在骨髓裡

約佔骨髓中有核細胞的 1 到 4％，而在周邊血液中卻非常稀少，不到 0.1％，骨髓裡的造

血幹細胞不斷繁殖與分化製造出來的是人體內血液細胞，其中包括紅血球、白血球及血

小板。 

 

這些血液幹細胞在臨床上可以使用細胞培養方式來確定，使用特殊標誌染色去定量，

利用這些血液幹細胞可以作為骨髓移植或周邊血液幹細胞移植時恢復病人的血液免疫系

統。 

（二）基因療法 

這幾年出現最具革命性的醫療技術非基因療法亦稱基因治療莫屬。 有別於目前

多數醫療，基因療法是針對疾病的根源而不是表現的症狀來治療。簡單來說，基因

療法的定義，是指將新的並且正常無恙的基因，通過載體，導入人體細胞中有缺損

或有變異基因的部份，以替代缺損或變異的基因，從而治療疾病的一種方法。使用

反轉錄病毒來治療這個疾病，它可以非常有效地把基因插入宿主的 DNA，約有 30

個 SCID 孩童接受治療，超過 90%治癒，比起骨髓移植的 50%治癒率，是醫療一

大進展。 

 

（三）酵素療法 

正常細胞為了維持正常工作，必需日日增援 45 種營養素，但只有充足的營養素是不

夠的，你的身體需要代謝性酵素把這些營養素造成血液、神經、器官和組織；如果指派

大部份的酵素去消化食物，僅剩微量去維持生理運作，將會導致身體衰弱，對於嚴重型

免疫不全症的患者，必須以額外酵素補充來幫助消化，你將會有足夠的酵素活力使細胞

正常的運作。 
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（四）臍帶血移植 

 

胎兒血液循環中的一部分是臍帶血，不相通於母親的血液循環。臍帶血內含有豐富

的幹細胞，是人類製造血液及免疫系統的主要來源。正常成人在骨髓中才含有豐富的幹

細胞。臍帶血移植是指從臍帶血提供幹細胞來進行骨髓移植。所以骨髓移植能治療的疾

病，都可以用臍帶血移植來治療，人類臍帶血中含有豐富的原始造血細胞，而且這些細

胞較骨髓中相對的細胞，更易作為基因轉載體，進行各種遺傳病的基因治療手段。 

 

表一：臍帶血之優缺點 

〈表一資料來源：研究者整理〉 

 

 
項目 解釋 

臍
帶
血
之
優
點 

採集容易 
臍帶血是來自正常足月分娩胎兒的臍帶和胎盤，對

於捐贈者沒有任何危害或疼痛 

再生力強 
臍帶血增生能力高，並與骨隨裡的造血幹細胞和原

始細胞濃度相比大於 10-20 倍。 

可長期保存 

透過準技術分離精，臍帶血即可長期冷凍，保存研

究顯示保存臍帶血十五年之後其細胞活性仍可使

用。 

即時性 
治療時效相當重要，臍帶血幹細胞解凍後即可使

用。 

移植後低排斥性及組織相容性大 

組織相容與免疫辨認的反應是由 HLA 所控制，捐

受間 HLA 是否完全配合，是為成功移值的重要因

素，臍帶血幹細胞因尚未受外在刺激，辨識外來抗

原的能力較低，HLA 要求低，發生移植物抗宿主

疾病機會少，程度也較輕。  

移植配型要求較低 

臍帶血細胞較為原始，所以一般來說臍帶血移植沒

有限制年齡或性別。臍帶血移植只需四～五個人類

白血球抗原配對相同。 

臍
帶
血
之
缺
點 

基因缺失 
臍帶血幹細胞可能帶有些許基因缺失，有機率導致

接受者生病。 

幹細胞數目有限 
因一單位臍血所含的幹細胞數目不多，對一位成人

體重而言，些許人可能不夠用的。 

感染風險高 
因為植入後恢復時間長，導致致感染風險增高，可

能隔離住院期間長 。 

免疫耐受性 
HLA 相容性要求雖不高，但慢性移植物抗宿主疾

病仍會發生。  

臍帶血是較前期的幹細胞 
移植後在受贈者體內分化需要較長的時間內，生長

速度會比植入骨髓移胞慢。 
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三、國人對嚴重複合型免疫不全症之調查 

我們在一零六年九月，在 Google 發放問卷，進行國人對嚴重複合型免疫不全症之了解

概況。依據所查詢的資料，經過縝密的設計問卷，發放關於嚴重複合型免疫不全症之相關

問題問卷，共八題，回收問卷 252 份，有效問卷回收率為 100%，進而統整、分析，得知總

結。 

大家好！我們是永年高中的學生，這份問卷採用不記名方式，且僅用於小論文之參考，請

安心填寫。 

                                                           

    還記得幾年前轟動各國，讓許多人憐憫的美國休士頓男孩維特嗎？生前曾是德州醫學中心

為出名的病人，他因為生前「免疫系統缺陷」，終身住在特製的隔絕罩中，不能接觸外界，他，

是全國唯一的「泡泡男孩」，直到生前才解除泡泡的束縛，他的病魔，「複合型免疫不全症」是

最嚴重的一種免疫缺乏疾病，早期免疫細胞基因發生突變，導致免疫功能嚴重缺乏而使病人失

去對病原菌的抵抗力。 

 

麻煩各位撥出五分中填寫這份問卷，非常感謝你們！ 

 

                               永年高中高三信 邱琪閔、蘇沛熏、張佑慈 

 

1 請問您的性別？ 

     男    女 

2 請問您是否有嚴重複合型免疫不全症？ 

     是    否    不清楚  

3 接觸過嚴重複合型免疫不全症的人嗎？對他/她的感覺？ 

     是，感覺容易遭人憐憫    是，與一般人無異 

     否                      不清楚 

4 關於複合型免疫不全症的症狀哪些你覺得可能是正確的？(可複選) 

     生長不良      皮膚起紅疹   腹瀉頻繁 

     免疫力不足    不清楚 

5 你覺得複合型免疫不全症可能經後天治癒嗎？ 

     是    否    不清楚 

6 你覺得確認診斷可能要做哪些項目？(可複選) 

     血液淋巴球分析                X 光照射 

     尿液檢驗                      免疫球蛋白數量分析 

     臨床感染狀況 

7 這種疾病的治癒方法可能有？(可複選) 

     骨髓移植          復健治療 

     酵素補充療法      藥物治療 

     基因治療 

  

樣 
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四、問卷分析 

 

請問您的性別？ 

 

圖一 

 

請問您是否有嚴重複合型免疫不全症？ 

 

圖二 

    

由圖一得知受訪者 60％女性 40％的男性。 由圖二可得知，有 2％的受訪人患有嚴重複合型

免疫不全症，則 30％的受訪者不清楚，68％的受

訪者不是嚴重複合型免疫不全症的患者，顯示嚴

重複合型免疫不全症為少數人才患有。 

接觸過嚴重複合型免疫不全症的人嗎？ 

對他/她的感覺？ 

圖三 

由圖三得知，受訪者有 6％有接觸過嚴重複合型免

疫不全症患者，並感覺容易遭人憐憫，24％有接觸

過嚴重複合型免疫不全症患者，並感覺與一般人無

異，24％不清楚，46％為沒接觸過嚴重複合型免疫

不全症患者，嚴重複合型免疫不全症非常罕見大多

數人都沒接觸過，但接觸過受訪者大多覺得容易遭

人憐憫。 

40% 

60% 

男 

女 

2% 

68% 

30% 是 

否 

不清楚 

24% 

46% 6% 

24% 

不清楚 

否 

是，感覺容

易遭人憐憫 

是，與一般

人無異 

8 覺得誰最有可能得此種病？ 

     男性                        女性 

     都有可能                    不清楚 

非常感謝您的填寫！ 
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關於複合型免疫不全症的症狀哪些你覺得可能是正確的？(可複選) 

圖四 

由圖四得知，大多數人為免疫力不足，根據（一）認識嚴重複合型免疫不全症得知，大眾對於嚴

重複合型免疫不全症的觀點大略正確。 

0 20 40 60 80 100 120 140 160 180 200

生長不良 

皮膚起紅疹 

腹瀉頻繁 

免疫力不足 

不清楚 

你覺得複合型免疫不全症可能經後天治癒

嗎？ 

  

圖五 

 

覺得誰最有可能得此種病？ 

 

                                      

圖六     

由圖五得知，40％的受訪者認為能經後天治

癒，19％為否，41％為不清楚，根據（二）

如何治癒嚴重複合型免疫不全症，可以知道

嚴重複合型免疫不全症患者能接受骨髓移

植、臍帶血移植、酵素補充療法、基因治療

等經由後天治療使得痊癒或改善，雖大多數

人為不清楚，但部份人的觀念是正確的。 

 

由圖六得知，2％的受訪者認為女性較會得嚴重複

合型免疫不全症，5％的受訪者投給男性，8％不清

楚，85％受訪者認為這兩性都有可能，根據（一）

認識嚴重複合型免疫不全症的（3）關於嚴重複合

型免疫不全症的遺傳可以知道男性比女性患有此

症狀的機率還大，由此可知，無論什麼性別都有可

能患有嚴重複合型免疫不全症只是男性患有機率

較大，透過調查我們可以知道大眾對嚴重複合型免

疫不全症的認知是正確的。 

40% 

19% 

41% 是 

否 

不清楚 

5% 2% 

85% 

8% 

男性 

女性 

都有可能 

不清楚 
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參、結論 

 

在過去醫療不發達的日子裡，嚴重複合型免疫不全症的患者只能在像是泡泡的無菌艙裡

過日子，並等待哪天有好的方法可以治癒他們，然而在現今這個醫療發達的社會裡，我們已

經有辦法檢驗新生兒是否有此種疾病甚至可以治癒他們，當然我們也不能忘了，沒有了當初

的那個男孩，我們也無法進而發展出更多的治療方法，而不是只像過去一樣，只能苦等是否

這種疾病的治癒方法可能有？(可複選) 

圖七 

由圖七得知，大家都認為藥物治療能夠治癒嚴重複合型免疫不全症的患者，由此可知多數受訪者

不瞭解嚴重複合型免疫不全症的治癒方法，一半受訪者以為藥物治療、復健治療是治癒方法之一，

但事實上正確的治癒方法只有基因治療、酵素補充療法、骨髓移植，經由調查結果我們可以知道

大部分的受訪者對治癒方法的錯誤的認知，可以從本論文知道正確的治癒方法也能透過網路上的

資訊，更了解嚴重複合型不全症的治癒方法。 

你覺得確認診斷可能要做哪些項目？(可複選) 

 

 

由圖八得知，一半的受訪者認為免疫球蛋白數量分析及臨床感染狀況及血液淋巴球分析能夠確認

嚴重複合型免疫不全症，由此可知大多數受訪者觀念為正確，少部分受訪者認為尿液檢測及 X 光

照射能診斷嚴重複合型免疫不全症，由此點可以知道他們的觀念不清楚。 

0 50 100 150 200 250

骨髓移植 

復健治療 

酵素補充療

法 

藥物治療 

基因治療 
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臨床感染狀況 
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有適合的骨隨能夠移植。 

 

根據本次的問卷調查的結果發現，大家對嚴重複合型免疫不全症此種疾病並不是非常了

解，甚至有不少人不知道什麼是嚴重複合型免疫不全症，因此藉著這次小論文研究，希望可

以讓大家更認識嚴重複合型免疫不全症，也讓大家知道這並不是一種無藥可醫的疾病，所以

即使是碰到有嚴重複合型免疫不全症的病患，也不用害怕他們在世間只能活上短暫的時間。 

 

我們也希望在未來，醫院可以對有新生兒的家庭做有關於嚴重複合型免疫不全症之症狀

的說明，讓他們可以早點發現早點治療，才不會導致病情的惡化。 
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