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一个重型地中海贫血的患儿，如果
从出生开始就进行规范的输血、排铁治
疗， 那么到 40 岁， 他大约需要花费近
400 万元的医疗费用。

然而，现实是，生下地贫患儿的家
庭多数家境贫困， 也正是因为缺乏婚
检、孕检、产检等相关的知识，才会使得
因父母双方都是地贫基因携带者而不
自知，从而有四分之一的概率生下重型
地中海贫血的患儿，给家庭、社会带来
沉重的负担。

活动现场，珠江医院儿科楼门前撑
起遮阳帐篷、摆好义诊台，不仅有十几

名专业医生现场免费义诊咨询，更有南
方医科大学南方医院儿科教研室主任、
广东省地贫防治协会会长吴学东，南方
医科大学珠江医院儿科中心小儿肿瘤
科主任兰和魁，珠江医院妇产医学中心
副主任兼胎儿医学与产前诊断科主任
杨芳在临时帐篷里，为来到现场的患儿
家庭及市民宣讲地贫防治知识。

“地贫完全是可防可控的， 做好婚
检， 了解夫妻双方是否都携带地贫基
因，这是第一步。 ”吴学东说，如果答案
是肯定的，那么接下来的孕检和产检就
是防止产下重型地贫患儿的关键所在。

记者获悉，防治地贫项目实施以来，广东
省共为 1531 万人进行了免费地贫血常
规初筛、90 万人进行了地贫基因检测、
3.7 万人进行了免费产前诊断，发现重型
地贫患儿 5679 例。每年减少的直接医疗
负担高达 3.5 亿元。

针对现场来了很多地贫患儿的家
庭， 吴学东还详细阐述了目前国内针对
重型地贫的两种治疗方法，“如果一名地
贫患者活到 40 岁，保守治疗的费用将达
到三四百万元。 ” 他说无论是保守治疗
还是造血干细胞移植手术， 对于患儿家
庭而言，都是一笔不小的费用支出。

2021“许愿瓶行动”圆满收官

20 名地贫患儿的心愿全部达成
专家提醒：地贫可防可控，把好“婚检、孕检、产检”三道大关

“昨晚 10 点多收工回到家，一
眼看到客厅里多了一台粉色烤箱！
最神奇的是，旁边还搭配了一整套
烘焙工具。 ”5 月 8 日，珠江医院儿
科楼门口，潘秀芳带着女儿小泳从
花都匆匆赶到 ，参加主题为 “防治
地贫、健康孕育”的关爱义诊活动。
小泳是参与新快报 2021 “许愿瓶
行动”的 “小瓶主 ”之一 ，说起女儿
的“许愿瓶”，潘秀芳笑容满面，“没
想到速度这么快，爱心读者这么贴
心！ ”

今年的 5 月 8 日是世界第 27
个“世界地贫日”。 当天上午，由新
快报联合广东省地中海贫血防治
协会、 广东公益恤孤助学促进会、
南方医科大学珠江医院等公益和
医疗机构 ，在珠江医院举办 “防治
地贫 健康孕育”———2021 年世界
地中海贫血日关爱义诊活动，来自
儿科、妇产科、产前诊断、遗传学等
不同领域的十几名专家组团为群
众答疑解惑 ，并在现场搭起 “帐篷
课堂”，普及、宣传正确防治地贫的
知识，呼吁全社会关爱地贫患者。

地中海贫血又称海洋性
贫血，是一种遗传性溶血性贫
血疾病，是由于遗传的基因缺
陷致使血红蛋白中的一种或
一种以上珠蛋白链合成缺如
或不足，所导致的贫血或病理
状态。 地贫广泛分布于世界许
多地区，东南亚和我国广东都
是高发区之一。 在中国，有超
过三千万的地贫基因携带者，
其中在广东就占了一半，广东
育龄人群中平均 6 个人就有 1
人携带地贫基因。

地贫日活动现场，还来了十多位参
与“许愿瓶” 活动的家庭代表，他们大
多数都是饱受地贫折磨多年的患儿家
庭，生活上因为要给孩子长期治疗而捉
襟见肘，哪怕是一台空调扇、一个电饭
煲都成了难以达成的“奢望”。 自 2012
年新快报“许愿瓶行动”首次发起，至今
已陪伴地贫孩子走过 10 年 ，300 多名
家境窘迫的地贫患者通过新快报天天
公益平台与读者结缘，实现小小心愿。

5 月 6 日，新快报启动 2021“许愿
瓶行动”后，迅速引起读者关注，郑州张
女士千里送暖，当天即选好礼物寄给远
在广州的患儿。 “愿孩子早日康复，不受
疾病之苦！ ”昨天下午，获悉文菁已收到
礼物，她再送祝福。

活动现场，得知认领自己心愿的是
两位大姐姐，8 岁的小泳瞪大眼睛，“真
是知心姐姐！ 她们不光寄来烤箱，还选
了一整套烘焙工具。 “她略带羞涩却又
欣喜地对记者表达了自己的感谢，“感
谢你们送给我的礼物，我很喜欢。 记者
阿姨，你一定要告诉大姐姐们！ ”

许愿瓶 7 号宗怡，5 月 7 日晚收到
天河区刘警官为她寄去的投影仪，“多
谢新快报和爱心人士一直对我们地贫
患者的关心和帮助，衷心祝愿你们身体
健康、生活愉快。 ”

同时为宗怡准备了投影仪的另一
名热心读者得知“晚到一步”，仍很开心
地嘱咐记者，“如果还有地贫小朋友需
要投影仪，请联系我。 ”

对重型地贫，国内目前有两种较成熟
的医疗方法： 患者终身需要规律输血、排
铁，但总体费用巨大，患者生存质量不佳；
通过造血干细胞移植手术进行根治， 但也
可能面临着配型骨髓难找、治疗费用不菲、
术后排异风险高等种种问题。 吴学东告诉
新快报记者，事实上，国外已找到第三种治
疗地中海贫血的方法———基因治疗，但在
我国，基因疗法仍在临床试验阶段，已在湖
南、广西、天津等地有 5例成功个案，“效果

如何，还需假以时日监测验证。 ”
吴学东说， 虽然基因疗法尚无大规

模推广，但毋庸置疑的是，不需要寻找相
合骨髓的新疗法， 仍是找不到匹配骨髓
患者“新的希望”，“简单地说，基因疗法
是通过编辑患者自身基因序列， 回输体
内以达到治愈效果， 所以后续排异反应
的风险几乎为 0。 ”

兰和魁和杨芳分别就地贫患者祛铁
治疗及产前诊断做出科普， 呼吁公众增

加对患者的关爱和心理健康的关注，避
免更多家庭悲剧的产生。“地贫患者有很
大一部分人存在自卑、自虐、气馁、孤独
等种种负面情绪压力， 需要我们更加关
注地贫患儿的心理问题。 ”兰和魁说，现
代医疗技术的进步， 使得通过治疗让地
贫患者的存活时间加长， 但与此同时如
何能让他们更加有质量地活着， 让他们
更好地融入社会，做力所能及的事情，也
成为一个新的研究课题。

■采写：新快报记者 严蓉 潘芝珍
■摄影：新快报记者 王飞

医学教授现身“帐篷课堂”

基因治疗或为“新的希望”

“小瓶主”愿望全部实现

■地贫小朋友在“帐篷课堂”里认真听专
家讲解地贫日常护理知识。

■听完讲座， 小泳和妈妈一起到义诊区咨
询移植事宜。

■ 2021 新
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