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“新快报关注我很多年了，这份暖意我一直

记在心里。”已连续多年参加“许愿瓶行动”的蔚

妍，是今年“许愿瓶行动”的13号“瓶主”。她昨

天6时就从广州增城出发，搭乘公交车和地铁，

花了两个小时才赶到现场。“爱心人士去年帮我

实现拥有烤箱的愿望，我才有机会给家人做甜

点。”蔚妍戴着超大口罩，但提到心心念念的“许

愿瓶”，隔着口罩也能感受到她此刻的笑容。

“蔚妍是我们地贫防治协会从小看到大的

孩子，在她的童年时期，移植技术未成熟，家里

不敢冒险治疗；到技术成熟，孩子的年龄和身

体情况却不符合手术指标，只能保守治疗。”广

东省地中海贫血防治协会理事、广东省地中海

贫血志愿者服务总队队长何淑娟是蔚妍的“半

个妈妈”，她心疼地牵起蔚妍的手，嘱咐她不能

做过多消耗体力的事儿。

这些年，由于受到病痛的折磨，蔚妍已经很

少出门。她告诉新快报记者，虽“蜗居”在家，但

仍时刻感受到源自社会的大爱。“缺血的时候，

总会有叔叔阿姨为我献血；排铁治疗中，也有可

能遇到爱心企业赠药；还有新快报的‘许愿瓶行

动’，帮我这个最大年龄的‘瓶主’一次次实现愿

望。”她动情地说，每一件礼物都是情深义重，让

自己知道哪怕身处逆境，也要好好生活。

10号“小瓶主”昊阳正在江西老家与慢性

肺排异抗争。“谢谢阿姨送我变形金刚！”电话

那端奶声奶气的感谢声才落，妈妈郭景便发来

信息：“新快报和恤孤助学会帮昊阳筹措了治

疗费，这次不要破费，买个最便宜的就好。”

自2012年新快报“许愿瓶行动”首发，我们

已为400多名地贫孩子圆梦，让那些曾被病痛

揉皱的童年，在社会各界的关爱下舒展成长。

今年，与蔚妍一道许下心愿的20名地贫患儿也

悉数圆梦。
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5 月 8 日是第 32 个世界地贫
日。5月7日9时许，南方医科大学
南方医院门诊楼前广场，斜飞细雨织
出朦胧雨幕，一众白衣天使端坐于雨
棚下，身穿黄马甲的志愿者在旁边穿
梭，求诊的人群从四面八方赶来。1
个小时后，义诊现场人流达到高峰。

“一定要做孕检产检……”志愿小屋
前，白大褂细细讲述医疗知识；“基因
治疗仍在临床试验阶段……”义诊台
边，专家凝神聆听、答疑解惑……

这是新快报携手广东省地中海
贫血防治协会、广东公益恤孤助学促
进会、南方医科大学南方医院等机构
联合举行的地贫宣传义诊暨2025新
快报“许愿瓶行动”圆梦活动。除了
义诊，一辆自行车、一部学习机、一个
电饭煲……20个被小心折入“许愿
瓶”的梦想，经新快报天天公益报道，
被暖流环拥。

阿欢告诉新快报记者，她的女儿没有找

到匹配的造血干细胞捐献者，只能终身输

血。除了用血紧张时承受的压力，地贫患儿

还要面对长期输血将引起脏器铁沉积的严

重后果。实际上，这些年阿欢不敢懈怠，在

照护女儿的过程中严格地为她排铁、输血、

复查检测铁元素过载的动态。但是，她仍然

对保守治疗中的规范输血、排铁有着“十万

个为什么”。

“关于保守治疗的规范化，‘中国版’的相

关指南正在陆续出台。今年 4 月 10 日，《中

国地中海贫血祛铁治疗指南（2025 年）》在

《中国当代儿科杂志》正式发布。”吴学东称，

该祛铁治疗指南出台前，我国尚缺乏专门针

对祛铁治疗的详细指南或共识。“中国妇幼

保健协会地中海贫血防治专业委员会、中华

医学会儿科学分会血液学组、全国地中海贫

血防控协作网及《中国当代儿科杂志》编辑

委员会联合制定了这部指南，南方医院儿科

专家也参与了制定”。

吴学东介绍，这部指南对临床祛铁问

题进行了归纳，不仅能为患儿家庭提供参

考，更大的意义在于为基层医务人员提供

明确的操作指引。与此同时，另一部关于

规范输血治疗的指南也将在南方医院进入

最后定稿讨论，有望于 5 月内面世。“患者

的 全 疗 程 治 疗 质 量 将 进 一 步 规 范 和 提

升。”他说。

世界地贫日地贫宣传义诊暨2025新快报 “许愿瓶行动”圆梦活动暖羊城

大爱托举 个小小梦想悉数成真2020

十余年“许愿瓶行动”为四百余地贫孩子圆梦

知识之光

地中海贫血是一种隐性基因遗传病。权

威统计显示，目前全世界有3.5亿名地贫基因

携带者。我国主要以南方地区多见，其中广

西、广东和海南携带率最高。

在现场的健康大讲堂，南方医院儿科副主

任医师刘璇向市民普及有关地贫基因携带、传

播，重型地贫发生机制等知识，吸引路过的市

民围观，有的患者家属还带着笔记本认真记

录。“重型地贫患者因为溶血性贫血，需要定期

输血，他们日常需要补铁吗？”授课完毕，刘璇

现场提问，带着两名孩子认真听讲座的周先生

立即举手回应：“不用补血，他们日常要输血，

相反更需要排铁。”

新快报记者了解到，周先生来自惠州博

罗，当天5时，他就带着妻子、妹妹以及一双儿

女从家里出发。“儿子小益3岁，出生刚满百日就

确诊患了重型地中海贫血，1岁开始每月输血。”

周先生说，他在刘璇的讲座中了解到一组触目

惊心的数据：传统治疗（输血+排铁）治疗费用高

昂，按照患者生存到40岁计，所需治疗费用为

600万元以上，另需要消耗80万毫升的血。无

论对家庭还是社会而言，都是很大的压力。

听完讲座，周先生迫不及待地来到义诊区，

向坐诊的南方医院儿科主任医师冯晓勤咨询关

于造血干细胞移植的问题。冯晓勤耐心地解

答，周先生和妻子加入了医院成立的患友群。

“今天收获太大了，孩子生病3年，我们第一次

找到了‘组织’。”周先生说。

新快报记者看到，义诊现场不仅有地贫治

疗领域的顶级专家坐诊答疑解难，还有免费基

因配型检测、免费地贫基因检测、基因检测解读

等一大波福利。“我们收集到12位市民的血液样

本，他们从未检查过自己是否携带地贫基因。”

广东省地贫防治协会会长、南方医院儿科主任

医师吴学东指出，在婚前、孕前、产前了解清楚

自己和伴侣是否携带地贫基因，对阻断重型地

贫发生和地贫基因传递，均有着重要帮助。

学习防治地贫知识 12位市民主动留“血”防“贫”

志愿之光

防控地贫，志愿者的日常宣传和

医学专家的“一线奋战”同样重要。

雨幕中，很多“受助者”变成“助人

者”，从“圈外人”变成“宣传员”。

新快报记者观察到，负责在现场

搬物资、派传单、讲解地贫防控知识

的“黄马甲”中，除了重型地贫患者的

家长，还多了一群“圈外人”。“从去年

开始，我们的志愿宣传队伍中就多了

‘番禺好人’‘红棉老兵’这些‘圈外

人’，还有‘脱贫’患者的家人。有了

他们助力，地贫防控知识可以更广泛

普及开去。”何淑娟告诉新快报记者。

78岁的“番禺好人”凌顺珍退休

前是何贤纪念医院的助产士，她

说：“我在助产岗位上目睹过重型

地贫宝宝降生，非常明白这个群体

面对的苦难。退休之后，我致力于

助残、助医。地贫是能够防范的基

因遗传疾病，我们做好日常科普和

宣传，就能在地贫基因前筑起防

线，阻挡疾病。”

凌顺珍手上的传单并非每一张

都能顺利派出，有人拒接、有人接完

资料匆匆走开，亦有人愿意停下脚步

听她讲解。“只要市民不嫌我啰嗦，我

愿意细细讲每个防控重点。”老人笑

容灿烂地说。

“以身说法”是地贫家长们的宣

传妙招。49岁的何翠娟和45岁的秦

少冰在现场为病友们鼓劲儿。“我儿

子已经20多岁了，治愈了疾病，重启

了人生。”何翠娟说，儿子成年后，她

一直带着他做志愿者，她“晒”出一张

记者熟悉的照片：“今年春节前，我儿

子还参加了新快报的爱心团年饭志

愿活动，搬物资、带宾客这些工作，他

都很积极地做。”

秦少冰的孩子阿标“脱贫”后的

人生更精彩。新快报记者了解到，

阿标已经考上上海财经大学的博士

生。“我们这次来参加志愿服务，是

希望用自己的经历鼓励正在遭受

重型地贫侵害的患儿家庭。孩子

还小，有着无限可能。希望家长勇

敢尝试科学疗法，也希望未来有更

多孩子摆脱病魔，开辟新生。”秦少

冰说。

防治地贫志愿宣传队伍中多了很多新面孔

除了移植，还有哪些疗法可助“贫友”破局？

专家解惑：新疗法有进展
新指南已出台

“我女儿已经14岁，过去她与爸爸、姐姐和弟弟都做过配型，配不上。现在只
好继续维持传统的输血和排铁治疗。每当血液供给紧张，我们的心里就‘好怕
怕’。”围绕在义诊专家身边的患儿家长阿欢，表达了大龄重型地贫患者群体的集体
困惑：错过移植，还有哪些疗法可以提高“贫友”们的生存质量？

为此，冯晓勤、吴学东等专家分享了重型地贫治疗的前沿技术和最新动态。新快
报记者了解到，备受关注的新疗法——“编辑基因”治疗一期临床试验顺利结束，二期
临床研究正在开启新篇；传统疗法中，祛铁治疗和输血规范治疗接踵出台“中国版”规
范指南，旨在为基层医生和基础医疗机构带去专业指引，为患者“全疗程”护航。

保守治疗“中国版指南”正陆续出台

阿欢表示，之所以关注保守治疗，是有更

深远的考虑：“我们在关注最新的‘基因疗法’，

秉持‘等待机会’的信念坚持保守治疗。”

阿欢所称的“基因治疗”是指基因编辑治

疗。冯晓勤是南方医院参与基因治疗研究的

专家，她介绍：“基因治疗对患者的造血干细

胞进行基因修饰，将经修饰后的造血干细胞

回输到患者体内，通过自我更新和分化重建

修饰细胞群体，可使红细胞恢复正常生理功

能，从而缓解输血依赖型重型地贫患者的贫

血症状。”

资料显示，自 2019 年 5 月以来，地贫基

因治疗药品在欧洲率先上市。在我国，这

方面的技术逐步通过医疗机构走进临床研

究阶段。

在广东，南方医院儿科、中山大学孙逸仙

纪念医院各有一例儿童患者成功入选相关基

因治疗临床试验治疗，都已经摆脱了输血，不

再需要服用排铁药物。随后，该技术在广西

医科大学第一附属医院、广州市第一人民医

院等医院相继开设临床试验点，目前已有20

多岁的年轻患者通过基因治疗“重生”。正因

出现成人成功治疗案例，像阿欢一样的大龄

重型地贫患者家属都关注着基因治疗技术的

发展。

新快报记者了解到，至2024年底为止，南

方医院参加的一项全国多中心重型地贫基因

治疗完成了第一期临床研究，但是，该项治疗

在符合条件纳入治疗的患者人数并不多。

冯晓勤说，第一期临床试验主旨是验证

基因编辑药物的安全性，虽有零星失败案例，

但就目前观察，未见副作用发生。接下来，全

国第二期临床研究已经开始，本次计划有30

名3岁至35岁的重型地贫患者入组。以南方

医院为例，有 2 名患儿成功入组，年龄段在 7

岁至12岁之间。二期的临床试验目标是，在

药物安全性证实的基础上，重点考察基因治

疗药物的疗效。

我国基因疗法已完成第一期临床研究

“我们做移植好，还是等待基因治疗面世

再治疗比较好呢？”与专家交流时，不少重型

地贫患儿的家长表达出这样的疑问。

对此，冯晓勤解释：“有条件做移植的可

以做移植。基因治疗目前存在不确定因素。

比如，用于基因编辑的药物何时能获批上

市？临床试验何时结束？另外基因治疗的开

展时间尚短，经过修饰的基因能在体内停留

多久？是否真正没有副作用？这些都需要经

过长时间验证才能统计出详实数据。此外，

基因治疗的价格，若没有临床试验的补贴，将

比移植更加昂贵。”

冯晓勤指出，造血干细胞移植从上世纪

90年代开展至今，已经过了30多年考验，证实

有不少患者成功闯过排异关和感染关后，能

够长期存活，而且患儿10岁前是移植黄金时

期，这是不容忽视的考虑因素。不过，如果在

一期临床中基因治疗失败，患者仍能继续尝

试移植“脱贫”。

对于配型失败、期待基因治疗的患者，

冯晓勤亦真诚支招：“重型地贫治疗不仅是

为了让患者‘活着’，还要‘活得好’。由于

造血系统异常会影响到身体发育，处于青

春期的男生和女生都莫忘做好内分泌治

疗，及时补给生长发育所需的内分泌元素，

如性激素。医疗技术日新月异，患者朋友

一定要护理好自己，‘留得青山在，不怕没

柴烧’。”

移植、基因疗法选哪个？专家给出建议

■医护人员在

为一名小朋友

进行检测。

■南方医科大学南方医院的医护人员、参加此次活动的志愿者们合影。

■路人主动

采血筛查地

贫基因。 ■专家在讲解有关地贫的知识。


