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2011年至今

全省为17.8万对夫妇
免费提供孕前检查

为427名孕妇
免费提供产前诊断服务

共阻断60例重症地贫儿出生

制图/杨薇

名词解释

地中海贫血，简称地贫，
是由于遗传的基因缺陷致使
血红蛋白中一种或一种以上
珠蛋白链合成缺如或不足所
导致的贫血或病理状态。

我国的高发区主要分布
于长江以南各省份，其中广
东、广西和海南为我国发生
率最高的地区。目前，地中
海贫血尚无有效治疗方法，
必须定期输血、排铁治疗或
者进行造血干细胞移植手术
治疗。输血的费用高昂，而
且长期输血会使铁元素越来
越多地沉积在肝脾等器官
内，造成这些器官功能衰竭。

据不完全统计，目前海
南省每年约有六七个患儿因
此病死亡。

五指山毛阳镇的阿芳很幸运。她
的一胎是健康的孩子，而 2013 年在申
请二胎生育服务证时，阿芳在免费孕前
优生检查中被查出和丈夫都是地贫基
因携带者。

“我怀孕后去做了免费的产前诊断，
发现孩子是地贫患儿，我选择了引产。”阿
芳说，在计生人员详细的解释下，她明白地
中海贫血患儿生下来后，将面对的问题。

“现在想想，真的觉得自己很幸运，在我第
三次怀孕时，我依然做了这些检查，发现孩

子是正常的。”阿芳说她现在拥有两个健康
的孩子，多亏了政府买单的免费筛查。

据了解，自2011年以来，各级财政共
投入近9000万元开展孕优检查和地贫筛
诊服务。

从2015年起，我省将免费孕优检查
和地贫筛诊服务对象，由农村扩展到城
镇，即城乡符合生育政策计划怀孕夫妇每
孩次都可以享受1次免费孕前优生健康
检查和地贫筛诊服务，实现了孕前优生项
目和地贫筛诊服务全省城乡全覆盖。

据了解，2011 年至今，全省共为
17.8 万对计划怀孕夫妇免费提供了孕
前优生健康检查，为427名可能遗传重
型地贫胎儿的孕妇免费提供了产前诊
断服务，共阻断 60例重症地贫儿的出
生。以上所有存在风险因素的夫妇全
部获得了针对性咨询指导，并采取了相
应的孕前预防措施。

2015年，我省计划为全省4.6 万对
（9.2万人）夫妇免费提供孕前优生健康检
查和地贫基因筛诊服务。
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“因为第一个孩子是地贫儿死亡，
我们有 5年的时间不敢要孩子。”没做
婚检和孕检，家住五指山市的吴裕海怎
么也没想到，自己和妻子是地中海贫血
基因携带者。“这个病太可怕了，如果第
二胎生下来再是地贫，我们真的不知道
该怎么办。”

幸运的是，吴裕海现在有了个健康的
儿子，因为他们夫妻俩做了地贫基因筛
查，胎儿做了产前诊断证实不是地贫儿。

“2013年筛查我们是免费做的，政府
给我们掏了钱！”吴裕海口中的免费筛查
诊断，还要从东方市说起……

“喂，您好，这里是东方市计划生育服
务站，你们怀孕到16周时要去做产前诊
断，是免费的，我们有车送你们过去。”张
秋菊是站里的医生，从2012年开始，东方

市开展孕优检查的同时，她便开始了对地
中海贫血产前诊断的跟踪服务。

据了解，我省针对符合计划生育政
策、计划怀孕的农村夫妇（含流动人口）实
行的免费孕前优生检查始于2011年。当
年我省在海口市美兰区、琼海市首先启动
了国家免费孕前优生健康检查项目试点
工作，同时在国家规定的19项免费孕检
项目中增加了地中海贫血的初筛和基因
诊断，形成“19+1”模式。

2012年起，省内其他市县区陆续开
展“19+1”的免费孕检。

“可是我们发现只初筛了基因携带
者，没有后续跟踪，还是难以预防地中海
贫血患儿的出生。”东方市人口和计划生
育委员会副主任李彩玲介绍。做医生的
她深知，如果不做产前诊断、不跟踪到

底，很多夫妻都会怀有侥幸心理“怕麻
烦、怕花钱”而错过最佳干预时机。

当年，东方市委市政府决定，不仅免
费开展“19+1”的孕检，还免费为可能怀
孕中间型和重症型地贫儿夫妻进行产前
诊断，不让老百姓花一分钱。

“当年我们便阻断了3例地中海贫血
患儿的出生。”东方市人口和计划生育委
员会主任张春梅说。

“东方市的做法，在2013年被全省铺
开。”韩雪梅说，我省将国家免费孕前优生
健康检查和地贫筛诊服务作为关注民生、
改善民生的重大实事来抓，并从2013年
起，已连续3年将“国家孕优检查和地贫
筛诊服务”列入省委、省政府“为民办实
事”十大事项，是全国首个列入省委、省政
府为民办实事事项的省份。
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由于地贫根治如此困难，因此，干预
和预防是防止重症地中海贫血患儿出生
的最有效的办法，对它的预防已经被世界
各国高度重视。自20世纪70年代起，一
些欧洲国家例如意大利、塞浦路斯等，采
取加强实施优生教育、大规模筛查及遗传
咨询预防等方法，达到了降低地贫发病率
的良好效果。新加坡等原地贫高发地区，
学习欧洲国家的遗传病预防干预经验，也

使重症地贫患儿出生率降为接近零。
海南省卫生计生委妇幼处副调研员

韩雪梅告诉记者，一对夫妻在怀孕前应该
做孕前检查，看双方是否是地贫基因携带
者，如果双方均是同型地贫基因携带者，
那么在怀孕后还应该在孕期16到20周
进行一次产前诊断，可以知道腹中胎儿是
否是地中海贫血患者。

“如果确认是重型地中海贫血胎儿，

我们会将情况告知夫妻，并建议阻断（引
产）。”韩雪梅说道。

“过程很简单，准确度也很高，只是曾
经很多人并不了解地中海贫血，也不重视
孕前检查，错过了干预和预防的最好时
机。”韩雪梅介绍，曾经自费孕前筛查的人
数并不是很多，尤其地中海贫血产前诊断
需要的费用比较高，往往做下来要四五千
元，更少有人问津。
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其实，地中海贫血
家庭的一切不幸，可以
因为简单的筛查而避
免。

据了解，根据医学
临床统计，若夫妻为同
型地中海贫血的基因
携带者，每次怀孕，其
子女有1/4的机会为重
型地中海贫血患者。
重型α或β地贫均为
致死性疾病，重型α地
中海贫血患儿往往是
死胎或孕 7—8 个月早
产、娩出片刻即死亡；
重 型 β 地 贫 出 生 后
3--6 月开始贫血，长
期依赖输血维持生命。

由于地贫属于遗
传性疾病，根治又是如
此困难，因此，干预和
预防是防止重症地中
海贫血患儿出生的最
有效的办法。
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“只输血不除铁，根本不叫治疗，只能
算是维持。”多年为儿子治疗奔波的文兵

“久病成医”。
据了解，长期输血会使铁元素越来越

多地沉积在肝脾等器官内，造成这些器官
功能衰竭。所以，地中海贫血患儿在输血
同时，需要配合服用去铁药剂。

阿吉没有用过除铁的药，他的脾功能
严重受损，现在肚子肿大。“医生说，如果
不做脾切除手术，孩子心脏就会受到压
迫。”黄家新的眉头锁得更深了。

为什么不用除铁药？文兵告诉记者，
除铁药剂在省内很难买到。

“以前，为了给儿子最好的治疗，我都
是托朋友从广东那边买除铁药，省内医院
很难找到。”文兵说，就算找到，价格也并
非一般家庭能够扛得起。

“除铁药，按照阿吉的体重，他每个月

起码要花四五千块，而且随着年龄的增长，
用量还要不断增加，费用会高得吓人。”

据介绍，一般常用除铁药物每盒573
元，一盒20粒，按照一个十岁四十多斤的
地贫男孩的体重来算，每天要吃六颗，一
个月总费用五千多元。而这种常规药的
副作用，让部分孩子难以适应，就要吃一
种更贵的药，同年龄同体重孩子每个月费
用接近一万元。而且他们随着年龄增长，
用药量也会不断增加，费用水涨船高。

记者采访了解到，由于我省没有定点
的地贫患儿治疗医院，除铁药剂价格又十
分高昂，省内医院几乎不采购。

“据我所知，广东和广西，除铁药物不
仅充足，也列到医保范围。”文兵说道。

据了解，目前我省对患有地中海贫血
的家庭并没有确切的数据统计。

“由于社会的偏见，很多家庭不愿意

暴露出来，也有一些家庭因为无力承担治
疗费用，而放弃。”说到放弃，文兵眼泪掉
了下来。

据了解，有人测算过，一个地中海贫
血患者要活到40岁，需要的治疗费用至
少要200万元。

“每次看到这些孩子，就像是我的儿
子，我接受不了一个家庭对孩子的放弃，但
我也理解他们，这是一条在绝望中寻找希
望的道路。”文兵说，他能做到的就是尽力
劝这些家庭坚持下去，并自掏腰包给他们
买些除铁药物，或者帮他们呼吁社会捐助。

“今年过年我们去慰问地中海贫血家
庭，又一个孩子不在了。”五指山毛阳镇计
生办主任盘振凯提到地中海贫血家庭，不
禁感叹出了“可怜”二字，“目前我们见到
的地贫患儿多数都只活到十几岁。”盘振
凯说道。
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据了解，地中海贫血尚无有效治疗方
法，必须定期输血、排铁治疗或者进行造
血干细胞移植手术治疗。

由于移植手术费用和干细胞来源的
种种限制，使得输血成为绝大多数地中海
贫血患者维系生命的唯一途径。

雨后，五指山市通什镇红雅管区什册
村，四周环绕的群山被白云半遮着。而住
在几间破旧瓦房里的黄家新，却无心去欣
赏周围的景色，在他眼里只有蹲在地上和
小黄狗作伴的小儿子阿吉。

“这个月孩子又该输血了，还得想办
法弄点钱。”黄家新不禁跟妻子碎念着。

阿吉10岁了，可是看起来像个六七岁
的男孩，细瘦的四肢，和因地中海贫血引起
脾肿大形成大大的肚子，形成强烈的对比。

他不与外人说话，只是蹲在地上玩石
子，或跟小黄狗嬉戏。

2003年，之前生过健康孩子的黄家
新夫妻俩有了阿吉。可没想到，孩子生下
来3个月就脸色苍白，去医院检查确诊为
地中海贫血。从那时候开始，阿吉就没离
开过输血。

“在那之前，我们根本不知道什么是
地中海贫血，也从没想过做孕检和婚检。”
黄家新遗憾地叹着气。

黄家新告诉记者，家里为这孩子几乎
花光了所有积蓄。

“小的时候，每个月输血一次，长大了
体重增加了，输血量也要增加，现在都是
每个月两次。”黄家新算着：“一次输血要
一千多块，一个月要两千多，除去报销，个

人自费也要一千多块。”黄家新说，全部家
庭收入都用在了输血上。

然而，更可怕的是无血可输。
“输不上血，我们眼睁睁看着孩子身

体一天不如一天。”五指山市畅好乡番贺
村志毛村小组的朱兰燕介绍，女儿小雨
11岁了，期间经历了无数次因为医院“血
荒”而带来的“命悬一线”。

因为经济等原因，小雨输血量不够，
出现了典型鼻梁骨塌陷的“地贫貌”。

“最怕的就是听到医院说没血可输，
孩子很明显，一个月输不上血，整个人都
是苍白无力的，只能躺在床上。”朱兰燕
说，等待医院电话的过程是她最焦心的时
候，如果不能及时输血，孩子生命会在她
眼皮子底下逝去。
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夏季的五指山，午
后下起一场阵雨。

一个瘦小黝黑的
男人，顾不上打伞，三
步化作两步地跑到记
者面前。

“对不起，我刚从
陵水做献血宣传活动
回来，迟到了！”说这话
时，他头发上的雨水顺
着额头滑向脸颊。

他叫文兵。2014
年，他 14 岁的患有地
中海贫血的儿子在人
生落幕时献出了眼角
膜，这对父子被选为

“感动海南”2014十大
年度人物。

如今，儿子走了 1
年有余，文兵却仍然没
有停止过为地中海贫
血家庭奔走呼吁的脚
步。

在与越来越多地
中海贫血家庭的接触
中，文兵总为他们所面
临的窘境和绝望心痛
不已。
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记者：为什么儿子过世后，你还要继
续做地贫的志愿服务？

文兵：因为“地贫貌”，我每次看到这
些孩子都觉得是自己的儿子，我所做的是
我觉得有意义的事情。

记者：你觉得地贫家庭现在迫切需要
的是什么？

文兵：治疗上的帮助。没有家长会忍
心放弃自己的孩子，除非他们是真的无路
可走。我在进行无偿献血和地贫的两项
志愿宣传，我不想再有孩子因为无血可输
而陷入绝境。另外，他们真的迫切需要除
铁药，省内没有，我们从省外买，只能是自
费，太昂贵了。

记者：你现在除了去做宣传，还在做
什么？

文兵：我开设了一个海南地贫关爱
网。除了做预防宣传，我想搜集一些地贫
家庭的照片和信息，发到网上，为他们寻
求社会帮助。但有些难，目前只找到10
户，对于地贫的认识，我们还是不如广东
那边普及，依然有很多家庭觉得这种病是

“怪病”，不敢暴露自己的身份，让我们无
法了解他们的困境。

记者：志愿活动都是你一个人在做
吗？

文兵：目前是我一个人到处跑。
记者：觉得孤独吗？
文兵：怎么会不孤独。我也很累，我

每次都是自掏腰包，自找地方吃住做活
动，甚至买药给一些地贫家庭用。

记者：为什么还要继续做下去？
文兵：儿子是在世的时候，主动提出

捐献眼角膜的。我不能让他失望，我知道
他在看着我……（泪水已经在眼眶打转）

采访中，记者了解到，东方市已经将
重症地贫家庭纳入计划生育困难家庭，每
年给予6000元的扶助金，并帮助他们申
请大病救助、低保等。

（本报海口8月18日讯）
（文中孩子均为化名）

“地贫”的痛与止痛
■ 本报记者 马珂 实习生 吴宝琪

近日，省卫生计生
委发布消息称，截至7月
31 日，今年全省共为
92970 人免费提供国家
孕优检查和海南地中海
贫血基因初筛服务，占
年度任务数（9.2 万人）
的101.05%，已全面完成
2015年省委省政府为民
办实事任务。其中为
128名可能遗传重型地
贫胎儿的孕妇免费提供
了产前诊断服务，阻断
了 18 例重型地贫胎儿
的出生。

一则消息，将人们
的目光再次聚焦到地中
海贫血上。地中海贫血
到底是种什么病？为什
么海南省委省政府要将
地中海贫血基因初筛列
为为民办实事的项目之
中？阻断重型地贫胎儿
到底有多大的意义？

带着这些疑问，海
南日报记者深入省内多
地采访，发现有这样一
群孩子：他们先天缺陷，
生命需要定期输血维
系，否则生命之光就会
黯然消逝；他们使得家
庭沥血守望，甚至倾家
荡产。他们就是被称为

“血袋生命”的地贫患
儿。其实，他们的父母
曾经只需要通过简单的
筛查便可以阻止这一切
不幸的发生……

我们能为
地贫患儿做什么？

核
心
提
示

五指山通什镇什册村的阿吉，因长期受“地贫”折磨，性格敏感内向，不上学也不肯出门玩耍。 本报记者 苏建强 摄

燃料行动
2004年深圳市红十字会与市关爱办、

香蜜湖狮子会等单位推出为地贫儿“寻找
生命燃料”行动，引起社会各界强烈反响，
一颗颗爱心凝聚成一张张“燃料卡”延续
着地贫儿的生命。

这些“燃料卡”将为特困地贫儿提供
12次免费输血，在新的一年里继续帮助地
贫儿延续生命。

深圳“燃料行动”的模式受到广东省
地贫防治协会的重视，在协会的支持下成
立了省地贫家长互助会，并在广州、佛山、
惠州等省内各个城市成立分会。

“燃料行动”，正在以星火燎原之势将
爱心从深圳放飞，温暖全国无数地贫患儿
的心。

今年湖南首次启动爱心赠送输血“燃
料卡”，10名特困地中海贫血儿童接受了
20万元的输血“燃料卡”。每名持有“燃料
卡”的患儿，可在两年内享受两万元的免
费输血援助。

孕前优生检查和地贫筛诊是阻断地
贫的有效措施。图为万宁市后安镇一孕
妇家中，计生服务站的医务人员免费为她
进行健康检查。

本报记者 王凯 通讯员 曾觉 摄

孕优检查和地贫筛诊是阻断地中海贫血的有效措施，我
省近5年已成功阻断60例重症地贫儿的出生


