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由北京师范大学中国公益
研究院和北京天使妈妈慈
善基金会联合编著的《中国
地中海贫血蓝皮书 (2020)》
在北京发布。

继《中国地中海贫血蓝
皮书 （2015）》 出版 5 年之
后，本书再次总结回顾了我
国地中海贫血防治工作方
面取得的成绩和进展，分析
了当前困难和挑战，提出了
未来发展新方向和新路径，
继续为我国地贫规范化治
疗和救助提供研究参考。

《蓝皮书 》显示 ，五年
来，我国地贫防治工作取得
很大进展 ，2015 年以来 ，新
出生确诊患者逐年下降。

蓝皮书还显示，开展地
贫救助服务工作的社会组
织 、 志愿者队伍等社会力
量 ，立足自身岗位 、发挥专
业优势和个人优势，在救治
救助、政策倡导、心理疏导、
资讯互通 、知识培训 、救助
辅导等方面发挥了更加突
出的重要作用。
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《中国地中海贫血蓝皮书（2020）》发布

社会力量深度参与地贫防治

取得五大进展

蓝皮书显示，五年来，我国
地中海贫血防治工作取得了显
著成绩。

一是精准健康扶贫有效地
减轻地贫患者医疗经济负担。
《中 国 地 中 海 贫 血 蓝 皮 书
（2020）》显示，2015 年以来，随着
我国以人民为中心、以健康为根
本的精准健康扶贫工作有序开
展，以及一系列政策规划和专项
行动的有力实施，地贫患者及家
庭在经济负担方面得到显著改
善，患者及家庭的获得感、幸福
感和安全感得到较大提升。 与 5
年前相比，目前，多地已将输血
费用纳入医保报销范围，提高门

诊年度最高支付限额； 恩瑞格
（地拉罗司） 去铁药纳入国家医
保药品目录，大幅提高了地贫去
铁药物的可及性和可负担性，提
升临床治疗的整体水平，延长和
改善地贫患者生存周期及生命
质量；造血干细胞移植及后续治
疗纳入医保报销范围，部分地区
还将造血干细胞移植术后观察
及治疗纳入医保范围。

二是国家和地方地贫防控
体系建设取得新成效。《中国地
中海贫血蓝皮书（2020）》显示，

“十三五”期间，地贫防控工作纳
入健康中国行动计划， 为我国建
立有效预防控制出生缺陷， 进一
步提高出生人口素质夯实了基
础。 地贫高发的 10个省（区、市）
地方政府设计本地的具体防控措
施并加以落实， 建立起横向联合
机制。 此外，随着地贫防控项目的
顺利推进，地贫在广东、广西等地
得到有效控制， 重型地贫患儿出
生率显著下降。 惠民政策进一步
扩展, 地贫基因检测逐步纳入婚
检、 孕前优生健康检查范围，地
贫高发地区结合婚检、孕前优生
健康检查开展地贫基因检测。

三是地贫治疗技术创新发
展，为地贫家庭带来新希望。《中
国地中海贫血蓝皮书（2020）》显
示，5年来， 我国地贫造血干细胞
移植技术愈发成熟， 现阶段实行
的同胞供者移植治疗地贫成功比
例已经和国际水平持平， 而在非
亲缘供者移植治愈方面， 甚至已
经达到或超过了国际水平。随着造
血干细胞移植技术愈发成熟，医学
人才队伍不断壮大， 可进行干细
胞移植的医院也越来越多， 各地
医院也纷纷增加移植仓位， 可供
地贫患者选择的资源更加丰富。

四是社会力量深度参与发
挥重要作用。《中国地中海贫血
蓝皮书（2020）》显示，回首 5 年，
开展地贫救助服务工作的社会
组织、 志愿者队伍等社会力量，
立足自身岗位、发挥专业优势和
个人优势，在救治救助、政策倡
导、心理疏导、资讯互通、知识培
训、救助辅导等方面发挥了更加
突出的重要作用。

五是基因疗法政策体系框
架不断完善。《中国地中海贫血
蓝皮书（2020）》显示，近 5 年，随
着现代基因编辑技术的进步，基
因治疗的基础研究和临床实践
将地贫的治疗带进了前所未有
的层次和水平，使得基于基因编
辑的基因治疗有望成为 β-地贫
患者全新的临床治疗方案。 同
时，我国细胞与基因治疗相关政
策体系框架也不断完善，一系列
政策逐步加强细胞与基因疗法
行业监管工作。

挑战依然紧迫

蓝皮书提出，尽管过去五年
来中国在防治地贫工作方面取
得显著成绩，但面临的挑战和问
题依然紧迫。

首先，我国地贫防控体系建
设与经济发展水平不相适应。
《中国地中海贫血蓝皮书（2020）》
提出，目前我国地贫防控工作仍
以补缺型和试点建设为主，而多
数国家早在年人均 GDP 1000-
2000美元时期，已基本实现面向
全人群的防控体系建设。

其次，我国地贫帮扶和救助
能力与社会需求不相适应。《中
国地中海贫血蓝皮书（2020）》提
出，地贫患者及家庭依然存在多
种迫切需求，包括地贫患者家庭

照料支持缺乏，地贫患者输血治
疗保障不足，地贫预防宣传及婚
检、孕期保健力度不够，去铁治
疗保障力度不足，移植治疗经济
负担过重，医保报销后负担仍然
较重等。

第三，我国社会组织规模和
参与程度与社会需求不相适应。
《中 国 地 中 海 贫 血 蓝 皮 书
（2020）》提出，我国地贫防治基
金会数量世界领先，但我国地贫
患者数量较大，这些基金会在地
理位置、覆盖人群和工作内容方
面，依然难以满足患者及其家庭
的迫切需求。

构建现代防治体系

想要实现地贫患儿“零出
生”这一战略布局，就必须从建
立长效体制机制入手，形成有效
的动力机制、激励机制、保障机
制，加快构筑起与我国经济发展
水平相适应的更加完备、更富韧
性、 更有效率的地贫防治体系。
为此，《中国地中海贫血蓝皮书
（2020）》建议：

一是进一步加大国家层面
政策出台与资金投入力度，将地
贫防治体系建设工作纳入国家
乡村振兴战略，加大政策出台与
资金投入力度，建立与巩固脱贫
攻坚成果、 推进乡村振兴战略、

健康中国战略等有效衔接的新
时代中国特色地贫防治体系。

二是多举措保障血液供应
机制， 地贫高发地区卫健部门、
红十字会、血液中心、医院等相
关单位进一步加强地区血液保
障工作。

三是注重产前检测服务，探
索地贫防控筛查责任机制，通过
制度建设与实施，强化医疗机构
地贫防控责任。

四是支持鼓励地方开展大
规模地贫流行病学调查，妇幼公
共卫生系统的框架下，开展对大
规模人群的地贫筛查、基因诊断
和产前诊断，完善相关流行病学
资料库和监测网络。

五是坚持社区防控思路，借
助家庭医生系统转介患者。

六是调动社会多方力量，提
升社会力量参与地贫防治工作的
能力建设，并以多形式、网络化开
展地贫防治宣传， 整体提升全体
公民的地贫防治知识和意识。

七是依靠科技进步，推动地
贫防治工作准确、高效降低患儿
出生率， 减少对孕妇的伤害，探
索治疗地贫新疗法，促进地贫医
药事业创新发展。

八是拓展国际合作， 落实
“一带一路”发展战略，加强与沿
线国家的地贫防治交流，建立战
略合作关系。 （张明敏/整理）


