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指南·标准·共识

儿童非输血依赖型地中海贫血的诊治和管理

专家共识⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯广东省地中海贫血防治协会，

《中国实用儿科杂志》编辑委员会929

造血干细胞移植治疗重型B地中海贫血

儿科专家共识⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯广东省地中海贫血防治协会，

《中国实用儿科杂志》编辑委员会935

指南解读

《重型B地中海贫血的诊断和治疗指南

(2017年版)》解读⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯许吕宏，方建培940

2018年《国际儿童风湿病试验组织(PRINTO)

幼年特发性关节炎新分类标准专家共识

(启动步骤)》中国专家解读 ⋯⋯⋯⋯中国儿童免疫与健康联盟944

述 评

关注儿童地中海贫血的诊断与治疗⋯⋯⋯⋯⋯⋯王天有，吴学东950

专题笔谈

儿童地中海贫血

地中海贫血的分子基础与精准诊断⋯⋯⋯⋯⋯商璇，徐湘民954

地中海贫血分类及诊断规范⋯⋯⋯⋯⋯吴学东，徐肖肖，朱易萍957

地中海贫血产前诊断操作规范建议⋯⋯曾小红，尹爱华，朱宝生96l

地中海贫血治疗及综合管理⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯王晓东，李长钢965

地中海贫血输血相关红细胞

免疫问题和对策⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯尹晓林，陈纯970

地中海贫血铁代谢特点及器官

铁沉积的检测⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯杨高晖，赖永榕974

地中海贫血患儿内分泌

功能及生育问题⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯金皎，何志旭，张新华977

地中海贫血的基因治疗⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯刘华颖，李春富982

地中海贫血患儿和家长的精神心理及管理⋯⋯兰和魁，罗学群984
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血红蛋白H病的临床特征⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯周亚丽，张雅清，张新华looo

论 著

地中海贫血患儿家庭负担状况及其影响因素分析⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯周楠，金皎，黄绿，等1004

继续医学教育专栏

力欣奇继续医学教育园地——思考病例系列(12)答案 ⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯ 1003

读者·作者·编者

更正⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯943
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力欣奇继续医学教育园地见本期彩页

本刊稿约见本卷第7期彩页
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GUⅡ)ELlNES．STANDARDS AND CoNSENSUS

Expert consensus on the diagnosis，treatment and management of

non—t啪sf．usion—dependent thalassemia in chiIdI．en

⋯一‰，咖昭肌钾m协口蒯丁‰￡，，le眦50c如秒旷豫口如sem缸，
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Expen consensus on the treatment of hemat叩oietic stem cell

transplantation for beta—thalassemia major in children

⋯一‰，喀勘昭胁抛m如n口以7‰￡撇m Soc诒秒旷孤口Z口ssem缸，
孤e E鼢。砌Z B∞以矿劬l，lese如“mnZ矿尸翮i矧Ped如￡r讥 935

GUⅡ)ELlNES UNDERS’rANDING

Interpretation of guidelines for diagnosis and treatment of

beta—thalassemia major(2017)⋯⋯XU上弘一幻，皤，跗ⅣC肋n-J兜￡940

Interpretation of Chinese expens t0 Toward New Classification Criteria for

Juvenile Idiopa山ic Arthritis：First Steps，Pediatric Rheumatology

Intemational Trials Organization Intemational Consensus published in

2018⋯··吼i船mi胁饥’s，mmM沂口甜胁口她A朋缸，聊(CC，朋) 944

EDIToRIAL

Paying attention to the diagnosis and tI．eatInent of

thalassemia in children⋯⋯⋯⋯黝ⅣG 7Y口n_yDu，形U凰圮一如，lg 950

SYMI，I'SIUM

Thalassemia in children

Molecular basis粕d precise diagrIosis of

thalassemia⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯S删|7、，Gj砌，l，Xc，舡口，酱一m汛 954

Classification and diagnosis standards of

thaI鹊semia⋯⋯⋯删池e—dDng，XU尉∞_f∞，ZHU H—pf，lg 957
A pmposed working standard on prenatal diagnosis for

thalassemia⋯ZEⅣGXZ∞一矗o，lg，y刀VAi一^l‘口，Z日U J召}∞—s^e，增 96l

Treatment and comprehensive management of

thalassemia⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯彤4^『G舡∞一如ng，U C地昭-萨昭965

ProbIems and c伽nte珊easures of transfbsion—related red bIood

ceU immunity in patients with

thalassemia⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯y，Ⅳ^Ino一如n，CZfE_7、，CAu，l 970

万方数据



Imn ovedoad status and assessment of organ iron oVedoad in

patients with thalassemia⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯yAⅣc劬。一^ui，LA，l，o昭一ro凡g 974

Endoc“ne function and fertility in children with thal船semia⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯．，删胁D，曰EZ^i一戈“，Z删^，G舡n—^Ⅱ口 977

Gene lherapy for thalassemia⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯·’ⅡU舭7ing，U仇un咖 982
Mental psychological and management ofchiIdren with thalassemia and their parents⋯⋯⋯上AⅣ．日每一后ui，￡C，O．批—g￡m 984

MY P(J州’I’o量’VlEW

7rreatmentfor hemoglobinH disease⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯形4^B厶，朋AⅣG地-ging，z朋ⅣG瓜，l一^妣989

Hematopoietic stem ceUtransplantationinthetreatment ofthalaSsemia ⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯ⅡUH∞-∥，培，上JC危un—舡 993

Indications for splenectomy in patients with thalassemia⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯ZJ C托口氍『-萨，培 997

Selection卸d strateg)，of splenectomy in patients with modemte锄d

severe thalassemia⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯⋯Z日DU‰一如，Z日AⅣG玩-口f昭，Z删鹏胁吨Ⅱ口 1000

oRIGINAL CoNTRIBUTIoN

F锄ily burden of children with thalassemia aIld its innuencing factors⋯⋯⋯Z日DUⅣ口n，删五口o，H蝴ⅣG五愕，以耐 1004
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成分明确

【成 分】

【功能主治】

【用法用量】

【不良反应】

穿心莲内酯总磺化物。

清热解毒，止咳止痢。用于支气管炎、扁桃体炎、细菌r陛痢疾等。

儿童静脉滴注：儿童每日按体重5～10mg／kg(O 2～O 4mI／kg)．最高剂量不超过

250mg(1 Om I)：以5％葡萄糖或0 9％氯化钠注射液稀释后静脉滴注。控制滴速每分钟

30～40滴，一日1次；或遵医嘱。儿童肌肉注射：1日2～3次；小儿酌减或遵医嘱。

不高于成人一次50～1 00mg(2—4m1)。

根据上市后监测，．本品引起的不良反应较少。不良反应表现有过敏反应、皮肤及

其附件、全身性、消化系统、呼吸系统、心血管系统、神经精神系统、用药部位

等(详见说明书)。

【禁 忌】1、对本品或含有穿心莲内酯总磺化物制剂过敏或有严重不良反应病史者禁用。

2、孕妇禁用。3、1岁以下儿童禁用。
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