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“卫生健康发展促进项目-血小板减少多维度调研项目”

项目通知公告

一、项目背景及介绍：

免疫性血小板减少症是一种慢性疾病，患者由于要长期接受激素治

疗并伴随高出血风险，严重影响了其生活质量。据统计，我国 ITP 的年

发病率为 5-10/10 万人，发病人数逐年增加，多发于 60岁以上的老年人、

儿童和育龄期女性。由于 ITP 是一种出血性疾病，血小板减少时，皮肤

及粘膜将增加出血风险，如口腔出现血泡、鼻血止不住、女性月经量过

多等，极大影响了 ITP 患者的生活质量。而 ITP 更有相当大的概率发展

为慢性，需要患者长期维持治疗，然而随之而来的经济负担问题也日益

凸显，不少患者都因经济压力而中断治疗，致使病情反复。

近年来，随着医疗水平的不断提升，医学检测相关技术的持续升级，

各种新型治疗方案的诞生，血小板减少症的患者呈上升趋势。血小板作

为造血干细胞增殖分化的一个重要分支，巨核系相比于红系和粒系存在

细胞增殖周期长、与体内免疫环境关系大等诸多因素影响，导致患者对

升板治疗缺乏信心，医患关系紧张，对本病治疗也造成一定程度的影响，

最终影响患者预后及生存。

为了贯彻落实《关于深化医药卫生体制改革的意见》、《“健康中

国 2030”规划纲要》和《中华人民共和国慈善法》等精神，了解医生对

血小板减少相关患者的诊断和治疗情况，优化患者管理措施，提高患者

的防护意识，促进患者预后，安乡县生命绿洲公益服务中心发起并设立

了 “卫生健康发展促进项目-血小板减少多维度调研项目”，由北京康

盟慈善基金会提供定向募捐支持。

项目旨在不断发展医学新理论，开拓研究新领域，攻克技术难关，

不断寻求维护人类健康的防治疾病的最佳途径和方法，不断提高医疗技

术和医疗质量，满足人民对医疗技术日益增长的需要。
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二、本项目启动时间：

2024 年 2 月

三、临床诊疗信息对象及范围：

1、参与对象：本项目对象为持有中华人民共和国居民身份证/军官

证的大陆医生。

2、临床数据类型：血液疾病领域方向

四、执行落地方案：

1.调查血小板减少相关疾病的诊疗现状

2.调研不同疾病领域血小板减少的发病率和病因构成

3.了解不同程度的血小板减少在各疾病亚群中的分布

4.调研血小板减少的患者门诊随访现状

5.了解不同疾病引起的血小板减少患者主要的管理措施

五、项目办公室特别声明

1、本公益项目将不承担常规临床诊疗产生的相关费用（包括检查费、

交通费、误工费等相关）。故对于患者参与本次公益项目不进行报酬支

付。

患者本人应知情并自愿参与本项目，患者是否符合建立个人电子移

动诊疗档案及医学标准，最终由医生决定。

2、对于患者的个人信息及医学资料（“患者信息和资料”），我们

将严格保密，不会用于任何商业用途，仅用于项目的管理、执行和审计。

患者信息和资料将由主办方和项目委托执行机构保留，除卫生监管部门

审查监督外，不会披露给其他第三方。

3、医生建立的患者个人电子诊疗档案应保证其真实性，不得拼凑和

杜撰。应基于充分的临床获益及风险评估，并且应当保证患者充分知情。

4、医生应严格按照医学研究的相关法律规范开展项目，并承担因违
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反相关政策和法规相应的责任。

5、医生必须取得患者的书面知情同意，并在签署知情同意书之前明

确告知患者其个人信息收集的目的、范围与用途，收集的内容必须合理、

正当且属于履行合同所必须的。不得过度收集以及向任意第三方提供以

任何形式可被识别的信息，也不得利用收集信息的便利谋取不法利益。

如项目收集的信息发生变更，医生应当及时告知患者变更事项。

6、北京康盟慈善基金会负责解释本项目的相关问题。

北京康盟慈善基金会

二〇二四年一月十五日


