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"摘要#

!

目的
!

探讨英德市珠蛋白生成障碍性贫血"简称地贫$干预政策的实施效果和应用价值%方法
!

在

%"!!

年
!

!

!%

月选择适龄婚育人群
''(

例"对照组$!按传统方法进行地贫干预%在
%"!%

年
!

!

!%

月选择适龄婚育

人群
'*&

例"观察组$!按地贫干预政策进行地贫干预%采用问卷调查的方法调查并比较两组调查对象的地贫科普

知识掌握程度'地贫认知态度及对干预措施的满意度!同时比较两组调查对象地贫确诊率及新生儿地贫筛查阳性率

和确诊率%结果
!

观察组调查对象地贫科普知识掌握程度评分'地贫认知态度评分及其对干预措施的满意度均高

于对照组"

A

$

")"$

$%观察组新生儿地贫筛查阳性率为
()#*+

!确诊率为
%)*"+

!分别低于对照组的
!#)("+

'

')*'+

"

A

$

")"$

$%结论
!

地贫干预政策的实施有助于降低新生儿地贫筛查阳性率及确诊率!提高人们对地贫的

认知度和对地贫干预措施的满意度!值得长期应用和推广%

"关键词#

!

英德市&

!

地中海贫血&

!

政策干预&

!

认知态度&

!

满意度

!"#

!

$%&'()(

"

*

&+,,-&$)./0(122&/%$2&%.&%%(

文献标志码$

-

文章编号$

!'(%.,#$$

"

%"!$

$

"(.",""."%

A-:7

H

,+,5<>D88<<8=>+B8-8,,5<>D:7:,,89+:+->84B8->+5-

I

57+=

H

!

T+;<.

6

'1

!

#

&+&'(.2(<

!

#

)+G(<.I<01

!

#

&+K01.

W

<'

!

#

)*+K'.I<01

%

$

!LA4

E

'503<4101BP02<5

6

A5011<1

/

,(:H<8(,303<414

@

K<1

/

B(

#

K<1

/

B(

#

%'01

/

B41

/

$!&"""

#

9-<10

(

%LG03(:10501B9-<5B"(053-"4D

E

<3054

@

O<1

/6

'01

#

O<1

/6

'01

#

%'01

/

B41

/

$!!$""

#

9-<10

%

&

A6,>4:=>

'

!

"6

*

8=>+B8

!

/0;<H1:6;

@

=616711DD1?6;H1<1::0D67=4=::19;=;<615H1<6;0<

3

04;?

A

;<c;<

@

B1?;6

A

)C8>D0

5;,

!

RC5;<

@

\=<)%"!!=<BR1?)%"!!

#

=606=40D''(?=:1:=6=

@

10D9=55;=

@

1=<B?7;4B81=5;<

@

>1511<50441B=:?0<6504

@

50C

3

=<B51?1;H1B65=B;6;0<=467=4=::19;=;<615H1<6;0<91670B:)RC5;<

@

\=<)%"!%=<BR1?)%"!%

#

=606=40D'*&?=:1:

=6=

@

10D9=55;=

@

1=<B?7;4B81=5;<

@

>1511<50441B=:08:15H=6;0<

@

50C

3

=<B51?1;H1B<1>67=4=::19;=;<615H1<6;0<

3

04.

;?

A

)K=:615B1

@

5110DB;:1=:1I<0>41B

@

1

#

?0

@

<;6;H1=66;6CB1:0DB;:1=:1

#

:=6;:D=?6;0<B1

@

5110D;<615H1<6;0<:>151:C5.

H1

A

1B=<B?09

3

=51B816>11<6716>0

@

50C

3

:

#

=<B671

3

0:;6;H15=610D

3

5;9=5

A

:?511<;<

@

=<BD;<=4B;=

@

<0:;:5=610D

<1>805<:>151=4:0?09

3

=51B)E8,@7>,

!

S?051:0D9=:615B1

@

5110DB;:1=:1I<0>41B

@

1

#

?0

@

<;6;H1=66;6CB1:0DB;:1=:1

=<B:=6;:D=?6;0<B1

@

5110D;<615H1<6;0<:;<08:15H=6;0<

@

50C

3

>1517;

@

71567=<?0<6504

@

50C

3

$

A

$

")"$

%

)/71

3

0:;6;H1

5=61:0D

3

5;9=5

A

:?511<;<

@

=<BD;<=4B;=

@

<0:;:5=610D<1>805<:;<08:15H=6;0<

@

50C

3

>151()#*+=<B%)*"+

#

>7;?7

>15140>1567=<671!#)("+=<B')*'+;<?0<6504

@

50C

3

51:

3

1?6;H14

A

$

A

$

")"$

%

)F5-=7@,+5-

!

V5=?6;?10D67=4=::1.

9;=;<615H1<6;0<

3

04;?

A

?0C4B81714

3

DC460B1?51=:1671

3

0:;6;H15=610D67=4=::19;=:?511<;<

@

=<BD;<=4B;=

@

<0:;:5=61

;<<1>805<:

#

=<B;<?51=:1671?0

@

<;6;H1B1

@

5110D67=4=::19;==<B:=6;:D=?6;0<B1

@

5110D;<615H1<6;0<:0D;<7=8;6=<6:

#

>7;?79;

@

7681>0567D0540<

@

.6159=

33

4;?=6;0<=<B

@

1<15=4;E=6;0<)

&

G8

H

?54;,

'

!

c;<

@

B1?;6

A

(

!

67=4=::19;=

(

!3

04;?

A

;<615H1<6;0<

(

!

?0

@

<;6;H1=66;6CB1

(

!

:=6;:D=?6;0<B1

@

511

!!

珠蛋白生成障碍性贫血又称地中海贫血$简称地贫%#是由

于珠蛋白基因的缺陷使一种或几种血红蛋白中的珠蛋白肽链

合成减少或无法合成#导致血红蛋白组成成分发生改变)

!

*

+地

贫已被世界卫生组织列为危害人类健康的
'

种常见疾病之一#

而广东省是地贫高发区#发病率已超过
!"+

)

%

*

+由于目前尚

无可用于根治地贫的方法#因此对地贫高危人群实施相关的干

预政策以避免地贫患儿的出生#降低其发病率#具有重要的临

床意义)

&

*

+本研究以英德市常住人群为研究对象#探讨了地贫

干预政策的实施效果和应用价值+现将研究结果报道如下+

$

!

资料与方法

$)$

!

一般资料
!

在
%"!!

年
!

月至
%"!!

年
!%

月$地贫政策干

预前%选择适龄婚育人群
''(

例纳入对照组#在
%"!%

年
!

月至

%"!%

年
!%

月$地贫政策干预后%选择适龄婚育人群
'*&

例纳

入观察组+所有纳入的调查对象均具有完整的临床资料#知晓

本研究的内容与目的#并自愿签订知情同意书+

'*&

例观察组

研究对象中#男
&$&

例,女
&&"

例#年龄
%&

!

&*

岁#平均

$

%,)'g&)#

%岁(工人
&%'

例#农民
%"*

例#公务员
*%

例#其他

'(

例(文化程度为高中及以上者
!*(

例#高中以下者
#,'

例(

随访
!

年后分娩婴儿共计
!"(

例#其中男婴
$!

例,女婴
$'

例+

''(

例对照组研究对象中#男
&#$

例,女
&%%

例#年龄
%$

!

&,

岁#

平均$

%,)&g&)%

%岁(工人
&%%

例#农民
%"&

例#公务员
(,

例#其

他
'&

例(文化程度为高中及以上者
!(,

例#高中以下者
#**

例(

随访
!

年后分娩婴儿共计
!"%

例#其中男婴
#*

例,女婴
$#

例+

两组调查对象在性别,年龄,工作性质及文化程度等一般资料方

面的比较差异均无统计学意义$

A

%

")"$

%#具有可比性+

$)/

!

方法

-

"",

-

检验医学与临床
%"!$

年
#

月第
!%

卷第
(

期
!

J=8K1BL4;<

!

-

3

5;4%"!$

!

M04)!%

!

N0)(

"

基金项目!广东省人口和计划生育委员会科研项目$

%"!%%!$

%+

!!

作者简介!吴碧云#女#主管检验师#本科#主要从事临床检验医学研究+



$)/)$

!

干预方法
!

英德市自
%"!%

年
!

月起实施地贫干预政

策#本研究以该时间点为界#在不同时间段选择适龄婚育人群#

分别作为观察组和对照组+对照组调查对象在地贫政策干预

前确定并纳入本研究#未接受任何地贫政策的干预#由英德市

人口和计划生育服务站$简称计生服务站%工作人员按照传统

方案进行常规检查和诊疗+观察组调查对象在地贫政策干预

后确定并纳入本研究#由计生服务站工作人员结合实际情况#

在调查对象中规范开展地贫防控项目#主要干预措施如下+

$

!

%知识宣教!地贫是一种具有家族遗传性的疾病#若孕妇患有

地贫#其新生儿地贫发病风险大大增加#其中约有
%"+

的新生

儿甚至有可能发生重型地贫#严重影响患儿的生长发育+因此

计生服务站工作人员积极对英德市适龄婚育人群进行地贫相

关知识宣教#及时消除其疑惑+$

%

%生理及心理护理!计生服务

站工作人员有针对性地指导地贫孕妇合理饮食#补充足够能

量#鼓励其适当进行户外运动#增强体质#预防感染#为顺利分

娩奠定良好的基础+同时对必须终止妊娠的地贫孕妇做好心

理疏导工作#减轻其焦虑,抑郁情绪#使其能够以乐观,积极的

心态面对疾病+$

&

%病情监测与指导!计生服务站工作人员对

地贫患者进行严密的病情监测#由医师对地贫筛查异常的夫妇

进行.一对一/的优生咨询和生育指导#通过建立高风险档案或

进行有效的产前诊断以控制病情进展+为重型地贫孕妇提供

适当的临床建议#必要时建议其终止妊娠#同时坚持跟踪随访

和记录妊娠结局+所有纳入本研究的调查对象#均由计生服务

站的同一医师采用红细胞脆性试验$一管法%进行初筛#初筛结

果为阳性者根据血红蛋白电泳检测结果明确基因类型后给出

确诊结果+

$)/)/

!

调查方法与内容
!

于地贫政策干预前及干预后对所有

纳入研究对象进行调查#调查内容包括地贫认知度$包括科普

知识掌握程度和地贫认知态度%及对地贫干预措施的满意度+

参考文献)

#

*的方法设计调查问卷#对研究对象进行地贫科普

知识掌握程度和地贫认知态度调查+针对地贫科普知识掌握

程度和地贫认知态度分别设置
!""

个问题#每题
!

分#满分

!""

分#分值越高#效果越好+采用满意度调查问卷对研究对

象进行干预措施满意度调查+满意度调查问卷共设置
!"

个问

题#每题
!"

分#满分
!""

分#得分
,"

!

!""

分判为满意#

($

!

*,

分判为良好#

'"

!

(#

分判为一般#小于
'"

分判为差)

$

*

+总满

意度
`

判为满意和良好的例数"调查对象总例数
e!""+

+同

时比较两组调查对象地贫确诊情况#以及
!

年随访期中新生儿

地贫筛查及确诊结果+

$)'

!

统计学处理
!

采用
SVSS!*)"

软件进行数据处理和统计

学分析+计量资料以
IgD

表示#组间比较采用
3

检验(计数资

料以百分率表示#组间比较采用
!

% 检验+

A

$

")"$

表示比较

差异有统计学意义+

/

!

结
!!

果

/)$

!

地贫认知度评分比较
!

观察组地贫科普知识掌握程度评

分及地贫认知态度评分均高于对照组$

A

$

")"$

%#见表
!

+

表
!

!

各研究组地贫认知度评分比较&分*

IgD

'

组别
1

地贫科普知识掌握程度 地贫认知态度

观察组
'*& ,&)'#g')!% ,*)%&g$)%$

对照组
''( (,)*(g*)$' *!)&#g#)(,

3 ,)(&' !")$%*

A

$

")"$

$

")"$

/)/

!

对干预措施的满意度比较
!

观察组人群对干预措施的总

满意度为
,*)*&+

#高于对照组的
*,)"'+

$

!

%

`!")%&*

#

A

$

")"$

%#见表
%

+

表
%

!

各研究组对干预措施的满意度

组别
1

满意$

1

% 良好$

1

% 一般$

1

% 差$

1

% 总满意)

1

$

+

%*

观察组
'*& #,( !(* ( ! '($

"

,*)*&

对照组
''( !%, #'$ $" %& $,#

"

*,)"'

/)'

!

地贫确诊及新生儿地贫筛查和确诊结果比较
!

'*&

例观

察组调查对象中#确诊地贫患者
*%

例#阳性率
!%)""+

(

''(

例

对照组调查对象中#确诊地贫患者
(,

例#阳性率
!!)*#+

(地

贫确诊阳性率组间比较差异无统计学意义$

!

%

`!)%(!

#

A

%

")"$

%+在为期
!

年的随访过程中#观察组在干预后共分娩新

生儿
!"(

例#其中地贫筛查阳性
*

例#阳性率
()#*+

#确诊
&

例#确诊率
%)*"+

(对照组共分娩新生儿
!"%

例#其中地贫筛

查阳性
!$

例#阳性率
!#)("+

#确诊
(

例#确诊率
')*'+

(观察

组新生儿地贫筛查阳性率和确诊率均低于对照组$

!

% 值分别

为
,)%(&

,

!")*&%

#

A

$

")"$

%+

'

!

讨
!!

论

广东,广西,海南等地区是国内地贫高发地区+一项调查

结果显示#广东人群中地贫基因携带率高达
!!)"(+

#即每
,

个人中就有
!

个存在潜伏发病的可能)

'

*

+地贫属于单基因病#

地贫基因携带者体内编码血红蛋白链的
%

条
RN-

链中的
!

条

存在异常#而另一条正常+如果夫妇两人均为地贫基因携带

者#则新生儿有
!

"

#

的概率发生重型地贫)

(

*

+造血干细胞移植

可用于地贫的治疗#但在国内南方地区开展移植治疗的
(

年时

间中#配型完全匹配的成功率较低#仅为
!#+

#有希望的配型

成功率也仅为
%"+

!

&"+

+此外#造血干细胞移植治疗只能

重建地贫患者的造血功能#无法改变其地贫基因携带状态#因

此其下一代又有可能成为地贫基因携带者)

*.,

*

+在
%"!%

年之

前#英德市人群地贫发病率呈逐年上升趋势#加之当地居民经

济收入相对较低#难以承担治疗费用#因而只能通过实施相应

的干预政策和产前诊断以避免地贫患儿的出生+自
%"!%

年实

施地贫干预政策以来#地贫发病率得以逐步降低#说明该项干

预政策取得了一定的效果+

英德市目前实施的地贫干预政策以.一对一/孕前指导和

孕前筛查为主#并得到了当地政府的高度重视+近年来#如何

利用各地区现有条件和基础开展实施相应的干预政策已成为

地贫防控的研究重点和热点+本研究结果证实#积极,有效地

实施地贫干预政策有助于降低新生儿地贫筛查阳性率及确诊

率#提高人们对地贫的认知度和对地贫干预措施的满意度#说

明该项地贫干预政策值得长期应用和广泛推广+
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自由基的作用#能够减轻细胞膜脂质过氧化损伤#稳定细胞膜#

从而预防肝损伤的发生+另有研究表明#二氯乙酸二异丙胺具

有免疫调节作用#是维持淋巴细胞分泌,增殖功能所必需的核

酸生物合成的前体和主要能量来源#能够提高机体免疫力,预

防感染性疾病的发生)

!'

*

+本研究结果显示#治疗后两组患者

血清
-S/

,

-J/

与
-JV

水平均明显下降#而且治疗后治疗组

患者血清
-S/

,

-J/

与
-JV

均明显低于对照组$

A

$

")"$

%(

治疗组治疗总有效率为
,()!+

#明显高于对照组的
*#)&+

$

A

$

")"$

%+

肝脏是血脂成分合成与代谢的重要器官#因此肝损伤患者

的多数血脂指标的水平较健康人群明显降低+当肝细胞的结

构和功能受到严重损伤时#羟甲基戊二酸单酰辅酶
-

还原酶

合成减少#从而导致血脂指标水平的下降)

!(

*

+导致肝损伤的

不同因素作用于肝细胞后#可引起不同程度的肝细胞损伤及功

能障碍#引起相应的血脂指标的异常#且肝损伤程度与血脂水

平密切相关+本研究结果显示#治疗后两组患者血清
/L

,

/Y

,

URJ

与
JRJ

水平明显升高#而且治疗后治疗组的上述指标水

平与对照组比较差异均有统计学意义$

A

$

")"$

%+

综上所述#二氯乙酸二异丙胺治疗抗结核药物所致肝损

伤#可促进肝功能与血脂代谢的恢复#从而改善患者的预后+
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