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专家有建议

十五年，爱未央；皆如愿，共向阳

十五年，爱未央；皆如愿，共向阳。“代我谢谢认领我心愿的编辑姐姐，我
会认真煮甜品给家人！”5月10日，刚刚过去两天的第33个“世界地贫

日”叠加母亲节，新快报牵手南方医科大学南方医院、广东公益恤孤助学会、广东
省地中海贫血防治协会等机构联合举办地贫宣传义诊活动。此前报名参加新快
报2026“许愿瓶行动”的小妍早早来到现场，得知自己的心愿在报道刊出前夜被
新快报最早读到稿件的夜班编辑认领，厚厚面巾下露出的眼睛里满是喜悦。

今年“世界地贫日”的主题是“防控地贫，携手同行；优生优育，守护健康”，
旨在提高全社会对地贫的认知和关注，引导新婚及计划怀孕夫妇积极参加地
贫筛查及后续产前诊断等服务，加强地贫防控，呵护母婴健康。新快报记者了
解到，广东省人口地贫基因携带率仍为16.8%，但自全省开展免费地贫筛查并
投入资金密织防控网后，重型地贫患儿出生率逐年降低。

更令人欣慰与期待的是，随着医疗技术的突飞猛进，曾被认定仅有造血干
细胞移植术方可打破的终生输血、排铁魔咒，正在一种越来越成熟的基因治疗
所打破，“不治”的阴霾很快将被“疗愈”取代。活动现场，专家们在诊台后细细
解答病患的疑问，志愿者穿梭人群派发科普传单，爱心企业搭台展开免费配型
与基因检测，用专业与科技点亮希望。

义诊区外，“番禺好人工作室何淑娟志愿服务队”不仅为参与活动的地贫
家庭准备了几十盒免费排铁药，还特意为坚守志愿者岗位的妈妈们送上30份
暖心礼盒以作母亲节祝贺。

这是新快报“许愿瓶行动”自2012年“首航”后驶入的第十五个春天，已帮
助400多位“小瓶主”圆梦。今次，与小妍一样为自己许愿的20个孩子，他们
的心愿被暖流环拥，悉数成真——一个电磁炉、一部平板电脑、一台运动单车
……正携关爱启程，不日便可送达。

新快报2026“许愿瓶行动”圆满落幕。这场公益之约，不仅兑现了20个孩
子的小小心愿，更汇聚了四方大爱，传递了科学理念，见证了爱心的传递与延续。

新快报2026“许愿瓶行动”十五周年温暖落幕 20个心愿无一落空

“我想抱一只大大的毛绒玩偶，陪着我

入眠。”写下这句话的，是远在成都的8岁女

孩楠楠，她去年远赴广州，完成了基因治

疗。点亮这个心愿的，是一位年仅 10 岁的

广州女孩。

5月10日，居住广州白云区的芊芊从新

快报看到楠楠的心愿，正好，她新得一只大

大的白熊玩偶，“妈妈，我要把它送给远方的

楠楠！”她豪爽地说。

“我们不只帮楠楠完成心愿，也是帮楠

楠打气。”芊芊妈妈告诉新快报记者，希望将

幸运分享给楠楠，祝她早日康复。

23岁的姑娘小妍是广州地贫家长群里

大家最心疼的孩子。因重型地贫而面容改

变的她，曾经一年难得出几次门，畏惧外界

异样的目光。但今天，她站在阳光下，一次

次向人们鞠躬致谢。

小妍的心愿是拥有一台电磁炉，“好好

练习做甜品，给早出晚归的爸妈一个惊喜。”

这份心意被新快报新公益版面的夜班编辑

一眼“相中”，抢先认领。小妍成

为二十个“小瓶主”里第一个梦想

成真的孩子，得知喜讯的她红了眼

眶，一遍遍地说：“谢谢，谢谢……”

“真得可以有平板电脑？”在采血点，16

岁的燕苹高兴地拍起手。她身材瘦小，牵着

4岁妹妹的小手，和父亲曾先生一起排队做

免费配型。“长这么大第一次抽血，她很勇

敢。”曾先生蹲身抚住小女儿的肩膀。小女

孩咬着嘴唇，瞪大眼睛盯着细细的管子，她

知道，如果能和姐姐配型成功，就能帮姐姐

做移植——“让姐姐长高高”。

抽血结束，护士姐姐为妹妹贴上漂亮的

公主贴纸，又塞给她一根棒棒糖，鼓励地说：

“你好棒。”燕苹和爸爸一左一右搂着妹妹，

眼里满是怜惜与骄傲。

在这个看似普通的早晨，源自四方的大

爱定格方寸之间——患儿家长代表、爱心读

者、志愿者面对新快报镜头异口同声：“防控

地贫，携手同行！”

“许愿瓶行动”落幕当日，恰逢母亲节。

而现场最忙碌的身影，正是一群穿着黄

色马甲的妈妈志愿者。她们引导群众、整理

礼物、安抚情绪，脸上始终挂着温柔而坚定

的笑容。很少有人知道，她们都曾是“小瓶

主”的母亲。

李女士今年45岁，儿子18岁，曾是一名地

贫患儿。多年前，儿子通过“许愿瓶行动”得到

了一台学习机，那份温暖，一家人记了整整十

年。“那些年，我们受过太多恩惠。如今儿子病

情稳定了，我想做一点小事，把爱传下去。”

张女士掏出手机，翻出儿子当年收到的

绘本照片：“这些礼物，不只是玩具和书，更

是我们一家人的光。现在，我们也想成为别

人的光。”

还有一位来自花都区的地贫妈妈忙前

忙后，“孩子当年为我许愿，更换了家里老旧

的电饭煲，现在还在用。”她说，康复的女儿

现在也是一名志愿者，“她今天加班所以没

能来，还一再嘱咐我要多拍照片和视频。”

活动现场的摄影师莉莉一直举着相机

捕捉温暖瞬间，她曾经也是一名“小瓶主”，

已跟随妈妈何淑娟做了近20年志愿者，“小

时候，别人守护我。现在，我想守护更多和

我一样的孩子。”

善意从来不是单向的付出，而是一场爱

连着爱的接力。这个母亲节，还有一份特别

的礼物在悄悄传递。“番禺好人工作室何淑

娟志愿服务队”不仅为地贫家庭送来了几十

盒急需的排铁药，更细心准备了 30 份精美

手袋与不锈钢餐具礼盒，逐一送到每一位坚

守岗位的志愿妈妈手中。

“娟姐真暖心！”这份来自同路人的心

意，让妈妈们红了眼眶，也笑出了声。

地中海贫血是一种我国南方地区常见的遗传

性血液疾病，它的发生，让无数家庭在求医路上负

重前行。常年的输血、排铁、高昂的治疗费用，还

有未知的预后，让这些家庭在绝望与希望中艰难

前行。

幸运的是，随着基因科技的不断突破，曾经“无

解”的地贫，正逐渐迎来治愈的曙光。在广州，有

“小贫友”通过重型地贫基因治疗重返校园；更有

“大贫友”重启人生，顺利踏上职场。

南方医院儿童中心吴学东主任医师、中心主任

冯晓勤等专家带来最新信息，随着重型地贫基因治

疗临床研究的安全性被证实、研究组患者实现治

愈，基因治疗走进临床的脚步，已经越来越近。

吴学东介绍，重型β地中海贫血是一种严重的

遗传性血液病。传统治疗模式下，患者需终身依赖

输血和祛铁治疗，不仅医疗费用高昂，还常因铁沉

积导致脏器损伤，严重影响生活质量。造血干细胞

移植是目前唯一可根治的手段，但受限于供者来源

不足、移植并发症等问题，许多患者无法通过移植

实现治愈。目前国际和国内都在进行一种基因治

疗的研究，帮助重型地贫病友在安全的治疗中，实

现治愈。

“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。”南方医院参与基因治疗研究的

专家冯晓勤介绍。

基因治疗因何更安全？冯晓勤解释，首先不用

找供者，患者的自体造血干细胞，就可以用基因编

辑，将缺陷的基因改造过来，然后再回输患者体内，

重新生长。而现在甚至不需要在体外编辑，体内就

能完成基因改造工程。“正因患者不用接受异体造

血干细胞，就不需要找异体供者，也不存在排异反

应，更不用受到抗排斥药物带来的器官损伤和免疫

功能低下带来的感染风险。”

资料显示，目前为止，全国基因治疗研究已经

完成了200例临床试验，总体而言基因治疗安全性

好，患者基本上达到脱离输血束缚。

针对缺乏合适供体的患者，南方医院儿童中

心作为较早参与国家药监局地贫基因治疗临床研

究的单位之一，同步开展了基因治疗探索。2025

年，医院有 3 例重型 β地贫患儿入组基因治疗临

床研究。

12岁的患儿妍妍（化名）是其中一例。冯晓勤

介绍，妍妍自1岁确诊重型地贫以来，长期依靠输

血和祛铁治疗维持生命。妍妍的家长努力为孩子

寻找适合的造血干细胞。然而，孩子因长期输血带

来的铁元素沉积，血清铁蛋白水平升高、存在铁过

载相关脏器损伤。随着年龄增大，妍妍不仅未找到

全相合供者，还面临较大的造血干细胞移植风险。

2025年，在冯晓勤的建议下，妍妍在南方医院儿童

中心接受基因治疗，完成自体造血干细胞采集及基

因修饰后回输。术后约2个月，其血红蛋白水平即

稳定在正常范围，目前已随访1年无需输血，顺利

回归校园。

不止妍妍，和她同期进组的另两例患儿，均已

脱离输血依赖超过1年，血红蛋白水平维持在正常

区间，无明显治疗相关不良反应，日常生活与学习

已基本恢复正常。

此前广州地区的基因治疗临床研究招募

对象多为儿童，但记者了解到，成人患者也有

机会。“重型地贫基因治疗的适应症年龄是3

岁-36岁，安全性同样对成年患者友好。”不过，

基因治疗药物昂贵，招募患者的临床研究机会

就更宝贵。

广州有患者家庭为了抓住一线希望，跨

省“追光”。活动现场，记者从既是重型地贫

女孩佳怡（化名）母亲、又是地贫防治志愿者

的邬女士处了解到，十多年前曾参加过新快

报“许愿瓶行动”的孩子，如今已是25岁的大

姑娘。佳怡自小患病，一直通过输血、排铁保

守治疗，错过了最佳移植年龄，只能与重型地

贫共生。但妈妈邬女士一直鼓励女儿“别放

弃”——“不要放弃自己的健康，不要放弃追

求美好生活。”她常对女儿说。

2025 年 3 月，邬女士所在的病友群里弹

出一条链接——中国医学科学院中国协和医

科大学血液学研究所正在招募基因治疗临床

试验患者，针对的是重型地中海贫血。“如果

治疗成功，也许女儿命运就能改变。”她与佳

怡商量了许久，决定北上一试。让邬女士惊

喜的是，佳怡由于日常排铁治疗规范和规律，

体内铁沉积没有超过临床研究组要求，顺利

通过初检和复检。

4月，基因治疗为佳怡修正存在缺陷的基

因，重新激活她人体自带的胎儿血红蛋白。2

个月后，完成治疗的佳怡开始脱离输血——

那是她人生中第一次，不再需要别人的血液

也能健康活下去。

“我们走到这一步，是运气，也是积累。”

邬女士坦言，基因治疗研究组对患者筛选严

格，她身边就有不少患友或因为铁过载、或因

为其他身体原因被“刷”下来。

“这一切，都依赖严格做好日常输血排

铁。”实际上，了解邬女士的志愿者同伴还说，

她是个“狠妈妈”，“有的家庭对重型地贫患儿

保护起来，不敢让他们参加过多体育锻炼，但

邬妈妈带着女儿跑步、游泳、打球，才有佳怡

良好的体质。”邬女士感恩良多，“更感激国家

科研不断进步，为患者带来新治疗方式，保障

患者治疗。”

据了解，如今佳怡正在一家音乐培训机

构担任钢琴教师，实现自力更生。

养好身体 等待新生
妍妍、佳怡等患者的“重生”，得益于

基因治疗的临床研究。基因治疗何时真

正走进临床，惠及更多患者？冯晓勤介

绍：“我国重型地贫基因治疗已经完成了

一期和二期临床研究，根据国家药监局要

求，通常要等患者情况稳定后，再进行一

年至三年随访，积累数据、证明治疗方法

安全有效，这个过程还需要等等。”冯晓勤

表示，随着科技进步、审批流程完善，这项

治疗也在逐步走进临床，也许不要等这么

长时间。

透过成功者的案例，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’。做好日常治疗，养好

身体，就能留得青山在，不怕没柴烧。”

吴学东主任医师介绍，下一步，中心

将持续优化移植技术方案，扩大基因治疗

临床研究覆盖范围，推动技术成本降低和

适应症拓展，力争为更多地贫患儿提供可

及、可负担的规范化治疗，助力实现地贫

防控目标。

从“我以为”到“我了解”
记者发现，活动现场仍有不少人围绕

地中海贫血提出奇怪问题：“地贫传染

吗？”“患者是不是多吃红枣多补铁就能改

善？”……这些看似普通的认知误区，恰恰

是地贫防控最隐秘的漏洞。

●误区1 地贫就是普通贫血
真相：普通贫血（如缺铁性贫血）可通

过补铁、改善营养治愈；而地中海贫血是

遗传性血液病，由基因缺陷导致，无法通

过饮食或补血产品治愈。若混淆，轻则延

误治疗，重则危及生命。

●误区2 无症状，就不用婚检孕检
真相：地贫基因携带者往往毫无症状，

外表与常人无异。只有通过筛查，才能发

现基因隐患。夫妻双方若为同型携带者，

每一胎都有 25%的概率生出重型地贫患

儿。婚检、孕检是第一道防线，不可侥幸。

●误区3 地贫会传染
真相：地贫是遗传病，不通过任何途

径传染。与患儿一起吃饭、学习、玩耍、共

用物品，完全安全。请给予他们陪伴与拥

抱，而不是疏远。

●误区4 地贫携带者一定会发病
真相：绝大多数携带者终身无明显症

状，仅在体检时发现基因异常，不影响正

常生活和工作。

●误区5 重型地贫无法治愈
真相：造血干细胞移植、基因编辑治

疗等现代医学手段，已能让众多重型地贫

患儿彻底摆脱血袋，恢复正常生活。像妍

妍、佳怡一样的很多患者，他们已经活在

“治愈”里。

专家们的声音清晰而坚定：“地贫并

不可怕，可怕的是不了解、不重视。科学

认知，是地贫防控的第一道防线。”

破除误区
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所有心愿，无一落空许愿瓶启封

特殊的爱 给特殊的你爱有回音墙 科技之光 护航重生解密新科技

成年患者 亦有机会破局大“贫”友

▲移植术后的浩彬今

天同妈妈一起来

到活动现场做

志愿者。

■医疗团队和志愿者、地贫家庭代表合影，共同期待“无贫时代”。

▲众多市民前

往活动现场。

◀燕苹的4岁妹妹为姐

姐“长高高”的愿望忍住

疼痛，接受第一次

采血。

■■专家对重型地贫的解读让众多家庭看到希望专家对重型地贫的解读让众多家庭看到希望。。

▶10岁广州女孩芊芊
把自己全新、最软糯的
毛绒玩具亲自送来现
场，转交给何淑娟送达。


