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摘  要 

地中海贫血(简称地贫)是我国南方地区高发的遗传病，已成为影响出生人口素质、加重家庭与社会医疗

负担的重大公共卫生问题。在“健康中国2030”战略深入推进的背景下，加强地贫科普宣传，提升公众

防治认知水平，对于推动防控关口前移和提高整体人口健康素质具有重要意义。本文系统分析了开展地

贫科普宣传的必要性与现实挑战，借鉴意大利、泰国和马来西亚等国外经验，结合我国国情实际，提出

构建“高校–社区”双轨联动的地贫科普宣传实施路径，助力“健康中国2030”战略目标的实现。 
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Abstract 
Thalassemia is a prevalent genetic disorder in southern China and has become a significant public 
health concern, negatively impacting birth outcomes and placing considerable strain on families 
and the healthcare system. In line with the goals of the “Healthy China 2030” initiative, improving 
science communication and public awareness of thalassemia prevention is critical for advancing 
early intervention and enhancing overall population health. This study systematically examines the 
necessity and key challenges associated with thalassemia education. Drawing on international prac-
tices in Italy, Thailand, and Malaysia, and taking into account China’s unique context, we propose a 
“university-community” dual-track model for science communication. This approach supports the 
realization of the “Healthy China 2030” strategic goals. 
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1. 引言 

地中海贫血(简称“地贫”)是一种由珠蛋白基因缺陷导致的单基因遗传性溶血性疾病，在我国长江以

南地区呈现明显的区域性高发特征[1]。流行病学数据显示，我国地贫基因携带者约 3000 万人，其中广西

和广东的基因携带率分别高达 24.5%和 16.8%，提示上述地区孕育重型地贫患儿的遗传风险亟需持续关

注[2]。重型地贫患者需要终身接收规范化输血与祛铁治疗[3]，不仅严重影响生存质量，也给患者及其家

庭带来沉重经济负担。这一状况已超越个体健康与家庭福祉范畴，成为制约全民健康水平提升的全局性

公共卫生议题。 
国家已将地贫综合防控提升至国家战略议程。《健康中国行动(2019~2030)》提出加强出生缺陷综合

防治，构建覆盖全生命周期的健康保障体系[4]。为落实这一战略部署，《出生缺陷防治能力提升计划

(2023~2027 年)》进一步将“强化地中海贫血等遗传病防治”列为重点任务，强调“加强知识普及和健康

教育”，深化防治服务[5]，这为地贫科普宣传工作赋予了明确的政策依据与时代使命。地贫虽难治愈但

可有效预防，其防控的核心杠杆在于系统化、精准化的科普宣传，这是推动婚前保健、孕前筛查、产前

诊断三级预防策略落地见效的关键环节。 
医学生作为兼具医学专业素养与社会服务能力的青年知识群体，在地贫科普中具有不可替代的独特

优势。然而，当前医学生参与科普仍以零散化和运动式活动为主，缺乏系统性的组织载体与可持续的运

行机制。为此，探索以医学生为核心主体、以高校–社区协同为制度载体的地贫科普新模式，既是落实

出生缺陷防控政策的现实需要，亦是深化医学教育改革、推进课程思政建设的重要切入点。本文在系统

阐释地贫科普宣传多重必要性的基础上，深入剖析当前科普实践面临的结构性挑战，借鉴意大利、泰国

和马来西亚等国的防控经验，创新性地提出以医学生为核心、以“高校–社区双轨联动”为制度载体的

科普宣传新路径。该模式着力构建需求导向、内容精准、机制健全、评估闭环的科普供给体系，旨在系

统性提升地贫科普的覆盖面与实效性，完善地贫综合防控网络，为我国出生缺陷防治事业高质量发展与
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“健康中国 2030”战略目标实现提供理论参考与实践范式。 

2. 地贫科普宣传的多重必要性 

2.1. 政策、公卫与经济的三重驱动 

第一，政策驱动：落实国家战略的必然要求。地贫科普宣传是贯彻落实“健康中国 2030”战略、推

进妇幼健康促进行动的关键实践，也是构建全生命周期健康保障体系的基础性工程[4]。在国家出生缺陷

防治政策从“有没有”向“好不好”转型升级的背景下，科普工作已从“软任务”变为“硬指标”。 
第二，公共卫生驱动：填补认知鸿沟的紧迫需求。当前我国地贫高发地区防治工作虽已取得阶段性

进展，但公众对核心防治知识的系统性掌握仍存在明显短板。研究显示，即便在地贫防控工作较为先进

的地区，公众对筛查时机、干预措施、免费政策等关键信息的精准认知依然薄弱[6]。这种“政策高位运

行、认知低位徘徊”的落差，已成为制约一级预防效能的瓶颈因素。 
第三，卫生经济学驱动：预防优于治疗的铁律。地贫防治具有极其显著的“预防优于治疗”成本效

益特征。研究显示，即使有医保支持，重型地贫患者家庭年均自付医疗费用仍超过当地城镇居民人均可

支配收入，因病致贫、因病返贫风险持续存在[7]。与之形成鲜明对比的是，预防性科普属于低成本、广

覆盖、高回报的公共卫生产品，人均干预成本极低，却能够从源头上阻断疾病代际传递，兼具卓越的成

本效益与深远的社会价值。 

2.2. 医学生科普队伍的独特优势与双向赋能逻辑 

医学生在地贫科普中具有独特优势：作为医学知识的系统学习者，他们能准确把握地贫防治的核心

要点，将专业的医学知识转化为通俗易懂的科普内容；作为连接高校与社区的桥梁，他们可以参与组织

讲座、义诊、宣传手册发放等多样化科普活动，有效拓宽科普覆盖面；作为未来的医疗卫生工作者，早

期参与科普实践有助于其树立公共卫生意识、增强职业使命感。医学生参与地贫科普，既是专业能力的

输出，也是职业素养的涵育。在服务公众的同时还能反哺自身成长，实现了社会价值与个人发展的双向

赋能。 

3. 当前地贫科普面临的主要挑战 

3.1. 认知失衡与传播效能不足 

在认知层面，不同群体对地贫的认知水平差异明显。以健康信念模式审视，当前科普宣传的症结在

于未能有效针对个体健康信念形成的核心要素进行精准干预。公众对地贫“严重性”认知偏低，关键防

控知识依然掌控不足。此外，在校大学生对地贫相关知识的掌握程度有限[6]，削弱了其作为未来生育主

力军应有的防控意识，更关键的是，知识匮乏使其难以清晰认知“婚前/孕前筛查”的实际益处，而对筛

查过程的顾虑和对可能结果的担忧，无形中构成了行动的“障碍”，进而降低了采取健康行为的可能性。 
在传播效能层面，现有的科普内容往往专业性强，可接受性不足，未能适配不同人群的认知特点和

接收习惯，导致内容“难懂、难近、难传”，削弱了受众的“自我效能”。在传播形式上，当前仍以宣传

手册、线下讲座等传统方式为主，缺乏能有效提升“自我效能”的互动式与体验式传播，难以适应新媒

体时代的信息传播特点，制约了科普的覆盖面与渗透力，最终无法有效促成从认知到行动的转变。 

3.2. 主体协同不足与资源利用脱节 

当前地贫科普尚未形成多方协同的工作格局。尽管卫生健康部门、教育部门、社区组织等主体均有

参与，但往往各自为政，缺乏有效联动。特别是高校与社区之间，存在明显的资源割裂现象——高校具
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备医学专业资源和人才优势，但缺少实践平台；社区直接面向群众，但缺乏专业支撑。这种“资源有、用

不上”、“需求在、接不住”的脱节现象，不仅制约了地贫科普的专业性与覆盖面，也削弱了整体工作效

能。 

3.3. 长效机制和评估优化体系缺失 

目前地贫科普多集中于“世界地贫日”、“出生缺陷日”和“国际罕见病日”等特定时间节点，虽能

短期形成声势，但缺乏常态化推进机制，难以实现公众认知的有效积累与持续指导。与此同时，由于缺

少系统的效果评估与动态优化机制，科普工作无法实现及时迭代与精准改进，制约了资源利用效率的提

升，也难以推动地贫防控从“运动式宣传”真正转向“常态化预防”，从根本上影响了工作的系统性与可

持续推进。 

4. 国际经验借鉴与本土适配性分析 

4.1. 国外地贫防控的经验借鉴 

国际上，地贫高发国家在社区防控与科普教育方面积累了丰富经验，为我国地贫防治模式创新提供

了重要参考。意大利通过建立地贫中心区域网络与患者登记处系统，以专科机构和专业医护人员为核心，

融合患者注册、服务监测与临床数据分析，构建了专业化诊疗防控网络[7]；泰国将孕妇地贫筛查纳入国

家卫生政策体系，由卫生部统筹协调专业协会与患者组织，形成多部门协同、全社会参与的防控网络[8]；
马来西亚则通过将学校筛查与孕妇筛查相结合，依托国家地贫登记系统，实现了青少年早期筛查与患者

数据的动态监测[9]。上述国家的实践表明，系统化的政策设计、多元主体的协同参与以及精准的人群覆

盖，是地贫防控取得实效的关键要素。 

4.2. 国外模式的局限 

尽管上述国家的防控模式成效显著，但直接移植我国仍存在明显局限：意大利模式依托完善的基层

医疗体系，与我国基层卫生资源薄弱、专业力量覆盖不足的现状难以匹配；泰国防控聚焦孕期人群，缺

乏对大学生群体的系统性教育，防控关口相对滞后；马来西亚的学校筛查虽覆盖青少年，但后续深度科

普与行为干预缺失，导致筛查结果认知转化率偏低。鉴于此，探索一种更契合我国现实国情、兼具前瞻

性与可操作性的本土化防控模式，显得尤为迫切。 

5. “高校–社区”双轨联动的地贫科普模式 

针对上述挑战，本文基于健康信念模式与社会生态学理论，提出系统构建“高校–社区双轨联动”

地贫科普实施路径。该路径以医学院校为专业枢纽、社区网格为落地终端，涵盖需求调研、内容开发、

平台建设、协同机制、评估优化五大核心模块，形成“知识生产–传播转化–服务落地–反馈优化”的

全链条闭环(见图 1)。 

5.1. 基于受众分层的需求调研机制 

构建有效的科普模式，首先在于精准把握受众需求。针对大学生和社区居民这两类核心群体，应实

施差异化的调研策略。对于高校大学生，采用问卷调查、小组访谈等方式，系统了解其认知水平、学习

偏好与信息需求，重点对比医学与非医学专业学生的认知差异；对于社区居民，尤其是育龄人群与高风

险家庭，可采用入户访谈、社区座谈等形式，覆盖多区域，重点兼顾少数民族聚居区，充分考虑文化背

景、年龄层次居民的多样性，确保调研信息真实贴合实际需求[10]。调研内容应涵盖基础知识掌握度、信
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息获取偏好及内容形式需求等，确保需求捕捉全面、分析深入、结论可靠，为后续的科普策略制定提供

扎实依据。 
 

 
Figure 1. “University-Community” dual-track collaborative model for thalassemia education 
图 1. “高校–社区”双轨联动的地贫科普模式 

5.2. 开发本土化、多模态科普内容 

内容创新是科普落地的关键。医学生在教师指导下，可依托专业优势开发契合不同受众特征的多模

态科普产品。面向大学生，可开发系列化、互动性强的新媒体科普产品，如科普漫画、短视频、互动小程

序等，并通过多平台传播矩阵实现精准触达。面向社区居民，尤其文化程度较低或惯用方言的人群，则

强化内容的通俗性与本土化表达，可结合地方文化特色，开发方言音频、地方戏曲、社区宣传栏等形式

的科普作品，有效降低理解门槛。所有科普作品均由专业教师审核把关，在保障内容科学准确的基础上，

结合传播学优化呈现形式，进一步增强科普作品的可接受性与吸引力，让科普真正走进群众、深入人心。 

5.3. 高校–社区地贫科普体系建设 

在高校端，应将地贫科普系统融入教育教学体系。一方面，可在《医学遗传学》《公共卫生学》等相

关课程中增设地贫专题，系统讲授遗传机制、防治策略与公共卫生意义，夯实医学生的科普基础；另一

方面，可通过通识选修课、专题讲座、知识竞赛等形式拓宽科普的覆盖面，提升全体学生的防治意识。

同时，鼓励医学生社团开展主题宣传周、科普创作大赛等活动，营造校园健康文化，为后续社区实践储

备力量。 
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在社区端，则依托高校的专业支撑，建立常态化科普机制。与高校结对的社区可设立“健康科普工

作站”，作为固定活动场所。社区工作者与医学生志愿者协同配合，定期开展健康讲座、义诊咨询、筛查

服务等活动，重点关注高风险人群的健康需求，提供个性化指导与精准服务。此外，可依托社区广场、

文化活动中心等公共平台，将地贫科普植入居民日常生活场景，增强科普的渗透性与可及性。 

5.4. 构建高校–社区地贫科普“双向赋能”机制 

为推动高校与社区在科普教育中形成长效合力，需着力构建“双轨联动”的协同机制，将宏观合作

框架转化为双向赋能的可持续运行模式：首先，搭建常态化合作平台。通过签订校社共建协议、建立联

席会议制度，明确双方权责：高校依托专业优势，提供科普内容开发、人才培训与资源支持；社区立足

实际需求，开放实践场域、做好居民动员与信息反馈，形成优势互补的协作格局。其次，建立双向激励

与反馈体系。在高校端，将科普志愿服务嵌入学分认定体系，医学生参与地贫宣讲、手册编写等活动，

由校团委与学院联合认证纳入“社会实践”学分；主导项目并形成高质量成果者，认定为“科研助理”经

历并予以评优加分。在社区端，社区配合入户调研、健康咨询时，提供脱敏处理的家系数据与筛查样本，

助力高校课题研究；同时优先推荐参与科普活动的家庭接受高校遗传咨询和免费筛查，形成“服务–反

馈–再服务”的良性循环，确保高校–社区联动走深走实。 

5.5. 地贫科普评估体系构建与持续改进 

科普效果评估需兼顾过程与结果两个维度。过程指标侧重活动频次、参与人数、材料发放量等执行

层面的反馈；结果指标则关注知识掌握、态度转变、行为改变等深层影响。在此过程中，医学生可在教

师指导下参与评估工具的设计与优化，依托其专业背景，协助开发具有针对性的调查问卷、知识测试题

及行为追踪指标，提高评估工具的敏感性和科学性。针对不同周期的科普活动，应匹配相应的评估工具。

对于短期活动，可通过即时反馈问卷快速收集满意度数据；对于长期项目，则采用前后测设计，由医学

生参与数据收集与初步分析，系统评估干预效果的持续性与稳定性，为科普成效分析提供实证支持。 

6. 结语 

本文提出的系统构建的“高校–社区双轨联动”地贫科普模式，其核心创新在于实现了三重制度逻

辑的有机整合：将国家出生缺陷防控的政策逻辑、高校立德树人的人才培养逻辑、社区健康服务的民生

保障逻辑贯通于同一实践框架之中。该模式通过借鉴国际经验并立足本土实际，构建“知识生产–传播

转化–服务落地–反馈优化”的全链条闭环，不仅致力于提升重点人群的地贫防治素养、推动防控关口

从“孕中”向“孕前”乃至“婚前”实质性前移，更通过双向赋能机制实现社会服务与育人实效的同频共

振，有效规避了国外模式“重筛查轻教育、重干预轻反馈”的短板。 
然而，地贫科普模式的深化推广仍面临多重挑战。高校与社区存在结构性差异，跨系统协同机制不

健全，导致“资源有、用不上”、“需求在、接不住”的脱节现象；兼具医学专业与健康传播能力的复合

型人才稀缺，制约科普内容迭代与形式创新；量化评估体系尚未成熟，效果评估与动态优化机制缺失，

影响了工作的系统性与可持续性。 
展望未来，地贫科普工作需要向更加系统化、专业化、智能化的方向发展。建议从政策层面推动科

普工作的制度化建设，将其纳入公共卫生服务体系和医学教育体系。在能力建设方面，应建立校社联合

培训机制，系统提升医学生与社区工作者的科普策划与传播能力。在技术应用方面，鼓励依托大数据、

人工智能等前沿技术，开发个性化推送、互动式体验的智能科普工具，提升传播的精准度与用户黏性。

同时，应积极构建区域性地贫科普协作网络，推动优质资源跨域流动与经验共享，形成政府引导、高校

支撑、社区落地、公众参与的协同治理格局。唯有通过多方合力，方能使地贫科普真正成为筑牢出生缺
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陷防治防线、助力健康中国建设的持久动力。 
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