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社会交往在不同的社会和社区之间肯定是不同
的，因为它们受到许多不同的文化、社会和宗
教因素的影响。 不幸的是，身体有问题的人遭
受歧视并不少见。

在偏远和落后地区，疾病的污名化往往更严
重。 患者、父母以及咨询专家（例如临床心理
学家）建立支持小组会有很大帮助。

隐藏病情或过度暴露都不是健康的应对方法。
父母和患者首先必须正视现实，接受现实，然
后再将情况适当地告诉周围的人。

孩子的社交和如何与亲戚朋友打交道。

分享个人经历并与其他患者家庭一起了解情
况、在需要时提出改善服的要求、在社区开展
教育活动以减少偏见和歧视，这些都是患者组
织的功能，可以帮助家庭应对困难，度过难
关。

正因为如此，希望父母们积极加入当地地中海
贫血组织，成为积极分子。

加入当地的患者组织
其广泛的教育计划包括一系列国际知名的出版物以及

会议、研讨会、访问学者等重要活动，旨在为医务人

员、患者及其家人提供终身教育机会，提高社会和政

策决策者对地中海贫血的认识，促进国家医疗保障体

系全覆盖、针对地中海贫血制定有正对性预防、控制

和临床管理方案。

Thalassaemia International Federation
31 Ifigenias Street, 3rd Floor, 2007 Strovolos, Nicosia Cyprus

P.O. Box 28807, 2083 Strovolos, Nicosia Cyprus
Tel: +357 22 319 129 • Fax: +357 22 314 552

E-mail: thalassaemia@cytanet.com.cy
Website: http://thalassaemia.org.cy

© THALASSAEMIA INTERNATIONAL FEDERATION 2023
ALL RIGHTS RESERVED

国际地贫联盟（TIF）的作用？

什么是地中海贫血（地贫）？

国际地贫联盟 (TIF) 是一个非营利性、非政府组织，
代表来自全球 66 个国家/地区的 226 个地中海贫血组
织，致力于支持每位地中海贫血患者平等的获得以
患者为中心的治疗、社会关怀和其他扶持的权利和
社会制度。

该组织自 1996 年起与世界卫生组织 (WHO) 建立正式
关系，于 2017 年获得联合国经济及社会发展理事会
(ECOSOC) 的特别咨商地位，并自 2018 年起与欧盟委
员会建立正式伙伴关系。

如需更多信息，敬请访问
www.thalassaemia.org.cy

Translated in Chinese by Youding Chen and Proof reading by
Dr. Yihua Fan in New Sunshine Charity Foundation

地中海贫血这个术语被用于描述一组疾病，它属
于贫血这个更大的疾病范畴。 当一个人患有贫血
时，他的身体无法产生足够的正常红细胞，而红
细胞是将氧气从肺部输送到全身的细胞。 它们在
血液中流动并呈现红色。

地中海贫血是遗传性疾病，这意味着它们是因为
基因构成出现问题而引发的，而不是由于营养或
其他环境因素，并且是从父母双方（母亲和父
亲）遗传给孩子。 地中海贫血的罪魁祸首是血红
蛋白分子产生变化。这种蛋白质存在于所有的红
细胞，负责将氧气输送到组织和器官。

地中海贫血有不同类型，其中某些类型比其他类
型需要更加规范的治疗。 在任何情况下，地中海
贫血患者终生都必须在专科医生处复诊，才能获
得最佳的治疗结果。 



地中海贫血是如何遗传的？

当父母双方都是这种疾病的“携带者”时，换言之，
他们携带的血红蛋白相关基因中的一个出现了问
题并不会影响自身健康。 然而，如果孩子遗传了
两个受影响的基因，一个来自母亲，另一个来自
父亲，他们可能会成为严重的地中海贫血患者
——我们称之为重型地中海贫血或输血依赖性地
中海贫血。

这种疾病在世界某些地区的人群中更为常见，例
如地中海和中东（β-地中海贫血）周边国家，还有
东南亚。

首先，无需恐慌！ 现今的地中海贫血治疗非常有
效，患者可以享受良好的生活质量，与其他同龄
人相差无几。 然而，要做到这一点，遵从专科医
生的医嘱和建议就非常重要。

您必须就近找一个治疗地中海贫血的医院，以方
便您的孩子及时复诊。 儿童血液专科或有诊疗地
中海贫血经验的儿科医生可以对您的孩子进行检
查和治疗。 此外，医院应该与其他领域的医疗专
家建立跨医学专业的合作网络，这样可以为您的
孩子提供更全面的关怀护理。

地中海贫血患者终身需要定期每月输血一次或两
次（根据他们的病情需要）。 医院血液科、专科
医院都能提供此类服务。 

根据疾病的严重程度，可能需要定期（通常每 2-5
周一次）或非定期（例如在感染或怀孕期间）输
血。 由于终生输血，患者必须每天服用一些祛铁
药物（称为螯合疗法）。因为输血一段时间后，
血细胞分解时，铁会在体内聚集。

这些铁会对身体器官产生很大的毒性，包括内分
泌系统（如甲状腺）、心脏、肝脏等。 祛铁药物
（螯合剂）可以是口服的药片或糖浆，也可以是
注射液，这必须在数小时内缓慢注射到腹部或身
体其他部位的皮下。

因此，患者还需要定期前往其他科室就诊，如内
分泌、心脏和肝脏的专科等，以确保孩子正常生
长，重要器官不会出现并发症。

患有严重地中海贫血（重型或依赖输血型的地中
海贫血）的儿童需要定期接受输血。 在大多数情
况下，这会影响孩子的学业，因为隔几天或几周
就需要请假会成为常态。

为了尽量减少缺课对孩子上学的影响，家长必须
将情况告知学校相关工作人员（教师、校长、校
医等），以确保孩子可以补课，和 警惕在校期间
可能出现的有关症状。

所有这些都应该在谨慎和尊重孩子个性的情况下
进行，以避免社会歧视和污名化。

如何治疗地中海贫血？ 为什么治疗依从性很重要？

接受规范治疗的患者的生活质量非常好，他们的
预期寿命与一般人群没有太大差异。 然而，如果
治疗不当，地中海贫血会给患者带来非常严重的
并发症，甚至会导致过早死亡。

不定期输血和忽视螯合疗法会使贫血恶化，并导
致铁的毒性在体内积聚。 可能发生的并发症包括
生长迟缓、皮肤变黑、虚弱和“缺乏活力”、心脏问
题、脾脏肿大、孩子面部畸形、身材矮小等问
题。

这些并发症是逐渐发展的，当症状变得明显时，
已经造成了很大损害。 这就是为什么依从性非常
重要的原因，因为忽视治疗可能在很长一段时间
里都不会出现症状，从而让父母和孩子出现没有
造成伤害的错觉。

而且，培养治疗依从性和自律的文化，对孩子的
一生都有帮助，尤其是在青春逆反期等。 除此之
外，保持身体健康对迎接更先进更有效的治疗方
法至关重要，例如在不久的将来，基因疗法有望
最终治愈地中海贫血。

治疗会影响孩子上学吗？

我的孩子被诊断患有地中海贫血。 
下一步该怎么办？
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