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·检验科与实验室管理·

重症珠蛋白生成障碍性贫血儿童输血情况调查的意义及方法

陆祝选，苏相耿，李　彬

（广西壮族自治区南宁中心血站　５３０００３）

　　摘　要：结合广西南宁地区重症珠蛋白生成障碍性贫血儿童输血调查情况，从调查的背景、调查的目的及意义、调查的内容以

及方法等做了简要的阐述，并指出，要解决重症珠蛋白生成障碍性贫血儿童这个弱势群体的高额治疗费用以及血液来源，不仅需

要血站的努力，更需要卫生行政部门及政府部门的大力支持，需要制定统一的输血费用报销政策，提倡重症珠蛋白生成障碍性贫

血儿童门诊治疗，做到患儿能够登记在册，依据在册登记，定点供血，定点输血，定点规范治疗，定点报销。

关键词：重症珠蛋白生成障碍性贫血；　儿童；　输血；　调查研究

犇犗犐：１０．３９６９／ｊ．ｉｓｓｎ．１６７３４１３０．２０１６．２４．０５９ 文献标识码：Ｂ 文章编号：１６７３４１３０（２０１６）２４３５１６０４

　　珠蛋白生成障碍性贫血（又称地中海贫血，简称地贫）是一

种遗传性溶血性贫血，发病率极高。如果父母都是地贫基因携

带者，其子女有５０％可能为携带者，有２５％的可能将成为重症

地贫患者，这意味着孩子将终生靠输血和铁治疗维持生命，

若不及时治疗，很有可能在学龄前死亡。目前，地贫的调查大

多数为婚前的筛查，最大限度地避免重症地贫缺陷的新生

儿［１２］。对于那些已经出生的重症地贫患儿，关于他们定期输

血治疗相关学术报道几乎空白［３］。笔者对南宁地区重症地贫

患儿输血及供血情况进行调查，就开展重症地贫患儿输血的目

的、意义及调查研究的方法做了简要的阐述。

１　调查背景

　　重症地贫患儿能否得到好的治疗，应该包括的因素有治疗

方法、医疗费用、血液供应、社会关爱。２０１３年１０～１２月，在

广西医科大学第一附属医院“地贫之家”及解放军３０３医院“地

贫之家”，选取４５ｄ内在该２家医院门诊输血治疗的地贫患儿

家长填写调查表（去除重复案例），见表１。通过调查，可粗略

反映广西地区地贫患儿输血的基本情况。经统计分析，广西地

贫患儿遗传因素多为父母双向遗传地贫基因，户籍分布在城

市、县份、乡镇均有，输血费用医保／新农合报销比例较高，除医

保／新农合报销费用，每次输血自行承担的费用在３００元以上

的居多，首次输血年龄主要分布在１０岁以内，输血病程大于５

年的较少，患儿家长对于能否定期输血及足量输血持否定或不

确定态度。

１．１　输血治疗是最有效的方法　目前对于重症地贫儿童的治

疗只有两种，输血铁治疗和造血干细胞的移植。虽然现在有

很多人提出药物治疗、基因治疗等新的医疗技术手段，但在安

全性、可持续性上还存在着许多疑问，至少需要１０～２０年去验

证。一旦地贫患儿如果不加以正确治疗大多数患儿最终死于

肝脏纤维化、脏腑功能衰竭及各种并发症。规范的输血及除铁

治疗能使重症地贫患儿有更好的生存质量［４５］，重症β地贫患

儿必须定时输注红细胞悬液，而且需要高量输血以维持生命和

正常的生长发育，长期大量的输血，使铁负荷严重超载，因此在

输血的同时必须使用铁剂，在未能进行造血干细胞移植前，

输血将伴随终生。

１．２　输血治疗费用极为昂贵　重症地贫患儿长期输血是个漫

长的过程，还有可能出现许多并发症，过敏反应、溶血反应、传

染性疾病、铁沉积过多，输血费用及医疗费用将会成为一个家

庭永远的负担。按照１例６岁左右体质量２０ｋｇ的患儿，如果

需要保持高量输血，一次必须输注２Ｕ的悬浮红细胞，每月２

次，按照目前南宁医院２５０元／单位红细胞悬液的标准计算，平

均每月单纯的输血费用近１０００元／人，另外还要加上检测费

用、铁治疗费用、药物费用等，全年的费用达到了５万元／人，

特别在农村地区，很少有家庭能够支付得起这么一笔费用。

１．３　血液供应紧张　我国血源供应普遍紧缺，血液供应紧张

的情况将会在未来很长一段时间内是一种“常态”［６］。按照

“１．２”所述例子计算，每个重症地贫患儿每年需要１００００ｍＬ

的血，如果血站不能供应足量的血液，患儿不能接受“高量输

血”的治疗，将会影响患儿的正常体格及智力发育，并伴随着多

种并发症的发生。

１．４　社会关爱　重症地贫患儿及他们的家庭注定是个弱势群

体，他们需要承受的不仅是来自医疗方面的诸多压力，如是否

能够承受高额的医疗费用、是否有足够的血液供应等，更有来

自社会的压力。由于患儿生长迟缓，体格相貌与正常孩子有所

差异，往往在学龄阶段受到不同程度的歧视，如果得不到规范

输血治疗，预期寿命仅５年左右
［７］。所以，社会应该给予这些

患儿更多关注、关爱，更多的政策扶持，对重症地贫患儿持续规

范地高量输血治疗及系统规范地铁治疗给患儿家庭带来的

高额医疗费用，则需要社会医疗保障部门给予足够的重视，体
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现社会主义精神文明价值。

２　调查的目的及意义

２．１　了解并掌握输血人群的特征　大量的人力、物力和财力

都放在了地贫防控的前端，包括婚检筛查和孕期检测，而对于

这些已经出生患儿的关注及关怀相对较少，各地医院的“地贫

之家”仅设立在地市级的医院，而对于那些县级医院及乡镇卫

生院的重症地贫患儿，更是缺乏应有的关注。由于新农合报销

政策已经把地贫治疗纳入报销费用范围，对于那些农村患儿来

说，出于经济成本来考虑，县级医院及乡镇卫生院更有理由成

为这些重症地贫患儿治疗的“主战场”。所以，深入调查并了解

掌握输血人群的特征，包括这些儿童的年龄结构、家庭背景、治

疗情况、输血情况、社会关怀情况，能够为卫生行政部门制订相

应的政策提供依据［８］。

２．２　预测发展趋势及制订供血策略　开展关于地贫患儿的输

血情况的调查，更能为各地的地贫防治提供后端数据，其动态

指标可以作为各地的“地贫预防控制项目管理办公室”开展地

贫防控一个重要的考核指标。此外，开展重症地贫患儿定期输

血情况的基线调查，能够了解各地一段时间内重症地贫患儿的

输血治疗现状，预测其发展趋势，同时为血站保障这些人群的

医疗用血提供依据。此外，血站需要依据调查的情况，制订统

一的供血策略，优先保障这些儿童的医疗用血，并形成统一的

长效机制。

表１　　地贫之家调查结果（狀）

调查项目

医院

广西医科大学第一

附属医院地贫之家

解放军第３０３

医院地贫之家

性别

　男 ７３ １１９

　女 ６６ ９８

遗传因素

　父亲遗传 ７ １７

　母亲遗传 １３ １９

　父母双向遗传 １１９ １８１

兄弟姐妹

　无 １１４ １８７

　１个 １８ ２１

　２～３个 ７ ９

户籍

　城市 ６７ ９２

　县份 ３３ ５８

　乡镇 ３９ ６７

家庭收入

　小于２０００元 ３９ ７３

　２０００～＜３０００元 ３３ ６７

　３０００～＜５０００元 ４２ ３８

　５０００元以上 ２５ ３９

医疗费用类型

　自费 ３３ ３９

　医保 ９３ １５７

续表１　　地贫之家调查结果（狀）

调查项目

医院

广西医科大学第一

附属医院地贫之家

解放军第３０３

医院地贫之家

　新农合 １３ ２１

每次输血自行承担费用（扣

除医保、新农合报销部分）

　１００元以下 ０ ０

　１００～＜３００元 １１ ３１

　３００～＜５００元 ３９ ６７

　５００元以上 ８９ １１９

首次输血年龄

　０～＜５岁 ７８ １２９

　５～＜１０岁 ５１ ６２

　１０～＜１５岁 ７ １７

　１５岁以上 ３ ９

输血病程

　０～１年 ４１ ４７

　１～＜３年 ５５ １０１

　３～＜５年 ３１ ４５

　５年以上 １２ ２４

输血次数

　小于１０次 ５３ ５７

　１０～＜３０次 ４２ ９３

　３０～＜６０次 ３３ ４８

　６０次以上 １１ １９

累计输血量

　小于５０Ｕ ６６ ６３

　５０～＜１００Ｕ ４５ １１１

　１００～＜２５０Ｕ ２１ ３６

　大于２５０Ｕ ７ ７

能否按期输血

　能 ３３ ５６

　不能 ４３ ７９

　不确定 ６３ ８２

血液供应充足

　能 ３８ ４７

　不能 ５９ ９６

　不确定 ４２ ７４

２．３　缓解社会矛盾　重症地贫患儿及家庭是个弱势群体。经

济条件好的家庭，能够给孩子提供足够的医疗费用，能够在好

的医院规范化治疗，得到充足的血液供应，这样的家庭仅仅占

极少部分。而大部分经济条件差的家庭，特别是农村家庭，往

往承担不起高额的医疗费用，得不到规范治疗，得不到充足的

血液。南宁的血液紧张近几年来已经常态化，血液不能保证供

应，而患儿家长因为同样携带贫血基因不适合献血，不能通过

“互助献血”的方式给保证患儿的血液供应，不能保障患儿规范

输血治疗［９］。所以，卫生行政部门更应该积极主动地承担这样
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的责任，制订好相关政策，减轻重症地贫患儿输血治疗费用的

负担，保障他们的血液供应。

３　调查的内容、方法、难点及供血策略

３．１　调查内容　调查的内容至少应该包含以下方面：病患儿

童基本情况（姓名、性别、年龄、身高、体质量、遗传史等）、家庭

经济情况、输血治疗情况（首次输血时间、输血次数、现阶段每

次输血量、累计输血量）、输血经济指标（单次输血费用、输血费

用报销情况）、血液供应情况（是否能够得到充足的血液、能否

规范输血）、意见及建议。重症地贫患儿的基线调查应该有别

于该地区地贫基线调查，因为其调查对象更明确，更应关注其

中的能否得到充足的血液、能否安全有效规范的输血、关注他

们的输血经济能力等方面。

３．２　调查方法　调查方法主要包括问卷调查、输血病案调查、

回顾性调查等３个方面。以南宁的情况为例，广西医科大学第

一附属医院、解放军３０３医院均设置有“地贫之家”，重症地贫

患儿的定期输血及治疗均在“地贫之家”完成，需要把设计好的

调查问卷给患儿家长填写，一般收集１～３个月的资料即可。

而县级医院及乡镇卫生院没有“地贫之家”，患儿如果是门诊输

血的，依然可采用问卷调查的形式，如果患儿住院输血的（某些

地区新农合政策规定只有住院输血才能报销输血费用），可以

采用问卷调查的形式，也可以直接调阅输血病案，依据输血病

案填写汇总调查表的相关内容，输血病案的调查最好能够追溯

３～５年的相关资料。回顾性调查主要针对已故的重症地贫患

儿的调查，旨在掌握患儿的一般资料及输血总量的相关情况，

需要调阅病案调查，一般查阅３～５年的相关资料。见表１。

３．３　难点　重症地贫患儿输血治疗情况的基线调查，应该是

卫生行政部门领导，联合医保、社保、妇幼保健、血站等部门开

展的调查，旨在通过调研制订保障政策，让重症地贫患儿能够

得到医疗保障，减轻家庭经济负担，得到足够的血液供应。但

查阅相关文献，未见关于开展这方面工作的相关报道。另外，

农村地区的重症地贫患儿，由于经济条件限制，往往得不到规

范的治疗，有些患儿确诊后甚至不治疗。又由于血液资源的紧

缺，患儿流动性比较大，哪里有血他们就到哪里输血，调查的结

果必定有不全的部分及重复的部分。此外，开展全面地调查需

要一定的资金支持及医疗机构的全力配合，而该项目调查前期

工作基本处于空白状态，也为调查开展增加了一定的难度。

３．４　基于调查结果的南宁市地贫患儿供血策略　基于南宁市

临床血液紧缺及地贫患儿不能得到足量血液供应及规范输血

的调查结果的综合分析，在卫生行政部门领导下，由地贫患儿、

医疗机构、血站、无偿献血者构成的联动机制，流程见图１。基

于供血压力考虑，则优先解决南宁六县地贫患儿供血问题。首

先由市卫生和计划生育委员会组织血站业务科、供血科、献血

办、献血后服务科、各县（区）卫生和计划生育委员会、县级人民

医院储血点、乡镇卫生院及地贫儿童家属座谈、协商，制订“地

贫儿童用血计划”，保障每月给该县每一名登记在册的地贫儿

童按“用血计划”供血一次。依据制订“地贫儿童用血计划”，每

县指定地贫患儿定点输血医院，每月分３个时段向地贫儿童输

血的医院供血，地贫儿童基本资料需登记备案，包括儿童基本

信息、血型、输血频率及输血用量等。地贫患儿每次用血提前

３ｄ向定点输血医院申请预约，再由定点输血医院向血站预约

发血。血站对定点输血医院的预约审核通过后，按时将血液送

到各定点输血医院或县级储血点备用。

图１　　地贫患儿供血策略

４　小　　结

　　重症地贫患儿的贫血状况、发现年龄、输血是否规则、是否

铁是影响患者生存期的关键因素。在缺乏治疗的情况下，贫

血和并发的感染，常导致患者在幼儿时期死亡。患者在确诊后

应规范的输血治疗，并保持血红蛋白水平在９５ｇ／Ｌ以上，如果

患儿血红蛋白不能保持达到７０ｇ／Ｌ，则生长发育落后，有明显

骨骼改变［１０］。在地贫高发的广西地区［１１］，血液供应还将长期

处于紧缺阶段，所以，要解决重症地贫患儿这个弱势群体的血

液来源，不仅需要血站的努力，更需要卫生行政部门及政府部

门的大力支持，通过调研及系统的研究，探讨并制订行之有效

的办法保证地贫患儿的治疗性血液供应。通过课题研究，能够

系统地了解并掌握广西地区农村地贫患儿基本情况及输血治

疗相关情况，统计同期本地区需要定期输血治疗的患儿数量，

并预测其发展的趋势；通过卫生行政部门及政府部门研究制订

一套可行的定期供血方案，解决需要定期输血患儿血源问题。

此外，需要制订统一的输血费用报销政策，提倡这些患儿门诊

治疗，做到患儿能够登记在册，依据在册登记，定点供血，定点

输血，定点治疗，定点报销。同时通过培训及专家指导等方式

提高农村医疗机构特别是乡镇卫生院临床医生对于地贫患儿

合理有效输血的相关知识，通过“挽救地贫患儿，奉献爱心热

血”的主题宣传，进一步地促进无偿献血工作在农村的延

伸［１２］。
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·检验科与实验室管理·

检验科战略管理研究

王伟涛

（北京市门头沟区医院检验科，北京１０２３００）

　　摘　要：过去较多地对检验科科学管理进行探讨，而很少关注战略管理，科室战略管理可以使科室有意识地选择适合科室发

展的政策、能力、环境，以便能够集中全科努力，明确科室定位，制订科室发展目标，提升科室核心竞争力，促进医院发展。通过使

用ＳＷＯＴ分析工具充分了解自己的优势、劣势、机会和面临的威胁，进而实施战略管理，为医院长远发展做努力。

关键词：检验科；　战略管理；　科室建设；　ＳＷＯＴ分析

犇犗犐：１０．３９６９／ｊ．ｉｓｓｎ．１６７３４１３０．２０１６．２４．０６０ 文献标识码：Ｂ 文章编号：１６７３４１３０（２０１６）２４３５１９０３

　　随着医学检验逐步向检验医学方向迅速发展，检验医学作

为临床诊疗的基础学科与各临床学科的交叉程度最为广泛，与

临床医学结合的程度最为紧密，尤其在疾病的早期诊断，病因

的判断等诸方面发挥了很大的作用。近年来随着医药卫生改

革、医疗市场的竞争不断加剧、患者自我保护意识逐渐增强，发

展面临了严峻的考验。加强检验科战略管理更好地为临床诊

疗服务，是所有检验人努力的方向。鉴于此，本文对检验科的

战略管理进行探讨。

１　实施战略管理的客观需要

　　过去注重的是对科室的科学管理而很少关注科室的战略

管理，科学管理是对管理方法合理性的探讨，是对管理流程的

优化做研究并付诸实施。而科室的战略管理更加注重对目标

的研究，是在科学管理的基础上力求目标实现，而且其制订的

目标是能够与时俱进的，不断提升的。

公立医院改革，科室需要不断提升竞争力，是实施战略管

理的一个客观需求。另一个需求是源于检验科服务功能的转

变，从过去对临床提供诊断依据，对患者提供必要的咨询服务

和实验室的内部质量管理，转向为健康人群、亚健康人群提供

体检服务和利用检验科的优势资源向外拓展业务。从单纯为

临床提供医学检验转向为医院提供科研资源，提高仪器利用

率，构建综合型实验室方向转变［１］。

２　战略管理规划

　　战略管理规划就是根据指导思想，设计未来的发展方向，

明确工作目的和最终所要达到的目标，从科室成本管理、人员

岗位管理、员工继续教育、与服务对象双向交流、拓展检验业务

和服务范围及开展科室文化建设等多方面进行规划，并根据既

定目标付诸实施。学科定位的基础是清晰了解自身和周围环

境，常用“ＳＷＯＴ”分析，即ＳＷＯＴ是ｓｔｒｅｎｇｔｈ（优势）、ｗｅａｋｎｅｓ

ｓｅｓ（劣势）、ｏｐｐｏｒｔｕｎｉｔｉｅｓ（机会）、ｔｈｒｅａｔｓ（威胁），也就是充分了

解自己的优势、劣势、机会和面临的威胁，在此基础上进行学科

发展定位［２］。

未来目标：检验科收入未来几年逐步增长，力争５年翻翻，

同时降低能耗，提高利润率。加速二级学科建设，完善学科发

展。逐步增加检验项目至３５０余项，满足临床及患者需求，并

建立完善的危急值报告制度及流程。提供无节假日、２４ｈ不

间断非常规项目检测，力争做到临检项目≤３０ｍｉｎ；生化项

目≤２ｈ；免疫项目≤１个工作日；微生物项目≤４个工作日。

优势：人员优势，科室大多数年龄集中在３５～４２岁，年富力强，

前期基础能力积累丰厚；有每周学习制度，便于进一步掌握最

新知识，交流工作经验；有５Ｓ管理理念，ＪＣＩ学习理念，精细化

管理理念，特长建设等知识学习。劣势：人员队伍的整体素质

有待提高；经验管理模式，束缚思维，缺少创新；平均主义分配

方式，打击了工作积极性。机会：医院即将实施绩效改革，采用

绩效管理模式；医院多基础学科的创建与发展；与北京市三级

医院检验科的对接。威胁：部分临床科室自己建立实验室；区

域检验中心的成立。

３　战略管理实施

３．１　人员岗位合理化管理，建立胜任数字模型，提高员工工作

效率　检验科战略化管理关键因素是对人的管理。人的行为

特点具有适应性、多样性、动态性和可控性。人的行为实质是

人的生理、心理因素与客观环境相互作用的结果和表现。人既

是管理的主体，又是客体，因而是管理工作的核心。所以关心

每一位员工，建立良好的人际关系及和谐的工作氛围，充分调

动人的积极性、主动性和创造性，就成为提高管理绩效的根本

途径。管理学家法约尔说：“管理就是计划、组织、指挥、协调与

控制”。作为检验科负责人应全面了解各技术人员的知识层

面、专业操作水平、敬业精神、性格取向、协作能力、职业操守

等，在岗位组合上充分发挥各自的特长，做到心理上相融，性格

上相抑，能力上相补，实现人与人匹配，人与岗位匹配，岗位与

岗位匹配，岗位供给与人的需求匹配，最终营造良好的工作和

环境，使工作效率最大化。

胜任特征模型的前提就是找到区分优秀与普通的指标，以

它为基础确立绩效考核指标，并且经过科学论证形成系统化的

考核体系，反映员工的综合工作表现，体现绩效考核的精髓。
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