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目前，全省共有 19 所出生缺陷
定 点 救 助 医 疗 机 构 ，其 中 我 市 有 2
所：市一医院（市妇幼保健院）承担
遗传代谢病救助项目，市五医院承
担先天性结构畸形救助项目。

出生缺陷救助流程包括申请、
初审、复审、复核公示、申请救助金、
拨付救助金、回访 7 个环节。中国出
生缺陷干预救助基金会开发了“出
生缺陷干预救助”微信小程序，推行
在线预审服务，以优化简化救助流
程。救助申请人可通过微信小程序
在线提交申请，查询救助进度，了解
工作进展。患儿的法定监护人因特
殊原因无法在微信小程序在线申请
的，也可前往实施机构现场提交申
请材料。

据了解，不是所有医疗机构都
能 进 行 出 生 缺 陷 救 助 申 请 ，只 有
在 指 定 实 施 机 构 进 行 诊 疗 的 才
能 申 请 项 目 。 例 如 要 申 请 遗 传
代 谢 病 救 助 项 目 ，必 须 是 在 遗 传
代 谢 病 救 助 项 目 实 施 机 构 进 行
诊 断 、治 疗 、康 复 等 才 能 提 出 申
请 。 同 时 ，患 儿 在 一 家 以 上 实 施
机 构 诊 治 的 ，可 以 通 过 任 意 一 家
曾 经 接 受 诊 治 的 实 施 机 构 提 出 救
助申请。

市卫健委相关工作人员提醒，
患儿法定 监 护 人 应 保 证 所 提 交 资
料的真实、准确和完整。若查实存
在虚假、伪造、隐瞒等行为，基金会
将不予救助，且终身不得申请项目
资 助 ；如 已 获 救 助 ，基 金 会 保 留 依
法追索救助金的权利；若查实存在
弄虚作假、虚报冒领救助资金等行
为，法定监护人根据情节依法承担
相应责任。

守护未来 让爱无缺
——出生缺陷救助项目撑起儿童健康成长“保护伞”

本报记者 高燕 摄影 于宏

出生缺陷是严重威胁人口质量和社会可持续发展的重大公共卫生问题和社会问题，我国是人口
大国，也是出生缺陷的高发国家。为加强出生缺陷防治，减少出生缺陷所致残疾，推进健康中国建设，
中央专项彩票公益金支持出生缺陷救助项目，为患有遗传代谢病、先天性结构畸形、功能性出生缺陷
的经济困难家庭患儿提供医疗费用补助，以减轻患儿家庭医疗负担。

记者在采访中发现，不少患儿家长对救助政策、救助病种、救助程序、救助渠道等十分关注，近日，
记者就这些热点问题采访了市卫健委相关负责人。

市卫健委相关工作人员告诉记者，出生
缺陷是指婴儿出生前发生的身体结构、功能
或代谢等方面异常的统称，通常包括先天畸
形、染色体异常、遗传代谢性疾病以及功能
异常。出生缺陷可由染色体畸变、基因突变
等遗传因素或环境因素引起，也可由这两种
因素交互作用或其他不明原因所致。

目前，我国重点推广出生缺陷三级
预防措施，一级预防是婚前医学检查，二
级预防是孕早中期产前筛查和诊断，三
级预防是新生儿疾病筛查，这三道屏障
可以大大降低出生缺陷发生率。

其中，婚前医学检查不同于常规健
康体检，是对可能患影响结婚和生育的
疾病进行的医学检查。今年我市准新人
可继续免费享受一次政府提供的婚前检
查。目前，我市免费婚前医学检查定点
医疗机构共有 11家，覆盖所有县区。

随着国家生育政策的调整，想要二
宝三宝的妈妈大都已是高龄生育，产前
筛查与诊断是优生优育的重要关口，可
进一步减少严重致死致畸出生缺陷。

新生儿疾病筛查是出生缺陷三级预
防的最后一道屏障，是指通过血液检查
对某些危害严重的先天性代谢病及内分
泌病进行群体筛查，从而达到早发现、早
预防、早治疗的目的，避免因脑、肝、肾等
损害导致生长、智力发育障碍甚至死亡。

当前，多数遗传代谢病的诊断已从临床
诊断转向新生儿无症状筛查。对于严重的
先天性、遗传性代谢病，在新生儿早期、临床
症状未表现时，就可及时治疗。为帮助出生
缺陷患儿得到更有效治疗，国家卫健委妇幼
司和中国出生缺陷干预救助基金会持续在
我省开展中央专项彩票公益金支持出生缺
陷干预救助项目，救助的疾病种类为遗传代
谢病、先天性结构畸形和功能性出生缺陷三
类，共计 285种疾病。

其中，先天性结构畸形救助病种涉及神
经系统先天畸形、消化系统先生畸形、生殖
系统先天畸形、泌尿系统先天畸形、肌肉骨
骼系统先天畸形、呼吸系统先天畸形、五官
严重结构畸形 7 大系统 74 种疾病；功能性出
生缺陷救助包括神经、心血管、消化、皮肤、
泌尿生殖、五官、免疫及血液、内分泌代谢 8
大系统 133 种疾病；遗传代谢病救助病种有
先天性甲状腺疾病、先天性肾上腺疾病、先
天性胰岛功能障碍、先天性垂体功能不全、
果糖代谢异常、先天性维生素代谢异常、氨
基酸代谢病、有机酸代谢病、线粒体病、代谢
性心肌病、先天性骨病等 78种。

三类出生缺陷救治
涵盖285个病种

市卫健委相关工作人员介绍，申请
出生缺陷救助的患儿需同时满足以下
条件：临床诊断患有遗传代谢病、先天
性结构畸形、功能性出生缺陷疾病；年
龄 18 周岁（含）以下；家庭生活负担重，
能够提供低保证明、低收入证明、特困
证明或村（居）委会等开具的家庭经济
情况说明原件；在实施机构接受诊断、
治疗、手术和康复；医疗费用自付部分
超过 3000 元（含）。医疗费用补助包括
药费、床位费、诊察费、检查费、放射费、
检验费、治疗费（含医疗机构开具的遗
传代谢病特殊治疗食品）、康复费、手术
费、输血费、护理费、材料费、输氧费等。

患有遗传代谢病的患儿可申请 2 次

救助，首次申请自患儿申请救助日前两
个 年 度 1 月 1 日（含）起 至 申 请 救 助 日

（含）止 ，在 此 期 间 发 生 的 自 付 医 疗 费
用。第二次申请自患儿首次救助完成
日（含）起（以基金会救助时间为准）至
第二次申请救助日（含）止，在此期间发
生的自付医疗费用，需重新提交申请资
料和按序排队。救助标准根据患儿医
疗费用报销后的自付部分，给予 3000 元
—1万元补助。

先天性结构畸形救助对同一患儿
同一疾病分次申请救助的，或同一患儿
不 同 疾 病 分 别 申 请 救 助 的 ，只 救 助 一
次。患儿申请救助日期的上一年度 1 月
1 日（含）后，在实施机构产生的医疗费

用给予补助。救助标准根据患儿医疗
费 用 报 销 后 的 自 付 部 分 ，一 次 性 给 予
3000 元—3万元补助。

功 能 性 出 生 缺 陷 救 助 ，2021 年 —
2025 年每名患儿最多可申请 4 次救助。
首次申请自患儿申请救助日前两个年
度 1 月 1 日（含）起至申请救助日（含）
止，在此期间发生的自付医疗费用。后
三次申请自患儿申请上一次救助完成
日（含）起（以基金会救助时间为准）至
申请救助日（含）止，在此期间发生的自
付医疗费用，需重新提交申请资料和按
序排队。救助标准根据患儿医疗费用
报销后的自付部分，按照 3000 元、5000
元两档予以补助。

做好三级预防
孕育健康宝宝

符合条件的患儿最高可获3万元救助金

申请救助
线上线下均可

▲ 我 市
举行 2023 年
出 生 缺 陷 救
助 项 目 大 型
义 诊 宣 传 活
动

▲ 医 护 人 员
为患儿义诊

▶ 医 护 人 员
向 市 民 讲 解 相 关
政策


