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湖北省卫生和计划生育委员会文件 
 

鄂卫生计生通〔2018〕8号 
 

 

关于印发《湖北省先天性结构畸形救助 

和新生儿多种遗传代谢病检测项目 

实施方案》的通知 
 

各市、州、县卫生计生委（局）,华中科技大学同济医学院附属

同济医院、省人民医院、省妇幼保健院： 

    加强新生儿疾病筛查和救治工作是做好出生缺陷防治工作

的重要环节。国家卫生计生委与中国出生缺陷干预救助基金会

决定，2018 年在我省继续实施新生儿多种遗传代谢病检测项目

和出生缺陷救助试点项目，并新增先天性结构畸形救助项目。

现将《湖北省先天性结构畸形救助项目实施方案》和《湖北省
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新生儿多种遗传代谢病检测项目实施方案》印发各地，请遵照

执行。 

    同时，出生缺陷救助项目仍按《湖北省出生缺陷救助试点

项目工作实施方案》（鄂卫生计生通〔2016〕71 号）执行。 

    联系人及联系电话： 

    省卫生计生委妇幼卫生项目办   王玉红（027—87648920） 

    省卫生计生委妇幼健康处       陈庆华（027—87745993） 

 

    附件：1．湖北省先天性结构畸形救助项目实施方案 

2．湖北省新生儿多种遗传代谢病检测项目实施方案 

 

 

                        湖北省卫生计生委 

                         2018 年 2 月 28 日 

    （政务公开形式：主动公开） 
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附件 1 

 

湖北省先天性结构畸形 

救助项目实施方案 
 

    为减少先天性结构畸形所致残疾，推进健康扶贫工程，国家

卫生计生委妇幼司、中国出生缺陷干预救助基金会（以下简称

“基金会”）联合开展先天性结构畸形救助项目，2018 年在

我省启动实施。项目主要针对发病率相对较高、有成熟干预

技术、治疗效果良好的先天性结构畸形，为患儿提供医疗费

用补助，减轻患儿家庭医疗负担。为确保我省项目规范实施，

特制订本方案。 

    一、项目目标 

    （一）普及先天性结构畸形防治知识，提高社会公众优生

意识。 

    （二）减轻贫困患儿家庭医疗负担，促进先天性结构畸形

早诊断、早治疗，减少先天性结构畸形所致残疾。 

    二、实施机构 

    省级项目管理机构：湖北省妇幼卫生项目管理办公室（挂

靠湖北省妇幼保健院）。 

    项目定点医疗机构：华中科技大学同济医学院附属同济医院、

省人民医院、省妇幼保健院、武汉市妇女儿童医疗保健中心、
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黄石市妇幼保健院、十堰市太和医院、宜昌市中心人民医院、

荆州市中心医院、黄冈市妇幼保健院、随州市妇幼保健院、

恩施州中心医院。 

    三、项目内容 

    （一）以先天性结构畸形为重点，开展出生缺陷防治社会

宣传和健康教育。 

    （二）开展人员培训和业务指导。 

    （三）为符合救助条件的患儿提供医疗费用补助。 

    四、救助对象及补助标准 

    （一）救助对象 

    申请救助的患儿需同时满足下列条件： 

    1．临床诊断患有下列 6 类先天性结构畸形疾病： 

    （1）神经系统先天性畸形； 

    （2）消化系统先天性畸形； 

    （3）泌尿系统及生殖器官先天性畸形； 

    （4）肌肉骨骼系统先天性畸形； 

    （5）呼吸系统先天性畸形； 

    （6）五官严重先天性结构畸形。 

    2．年龄 18 周岁以下（含）。 

    3．家庭经济困难，能够提供低保证、低收入证、建档立卡

贫困户证明或村（居）委会开具的贫困证明。 

    4．在项目定点医疗机构接受诊断、手术、治疗和康复。 
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    5．医疗费用自付部分超过 3000 元（含）。 

    （二）医疗费用补助范围 

    药费、床位费、诊查费、检查费、放射费、检验费、治疗费、

手术费、输血费、护理费、材料费、输氧费等。 

    （三）补助标准 

    对患儿申请救助日期的上一年度 1 月 1 日（含）之后，在

定点医疗机构的诊断、手术、治疗等医疗费用给予补助。项目

根据患儿医疗费用报销之后的自付部分，一次性提供 3000～

30000 元补助。每位患儿具体补助标准如下： 

    1．自付部分超过 3000 元（含）、小于 4000 元的，补助

额度为 3000 元。 

    2．自付部分超过 4000元（含）的，按自付费用的 75%予以

补助，最高补助额度为 30000元（含）。 

    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，项目只补助一次。 

    五、实施程序 

    （一）救助流程 

    1．提出申请 

    患儿法定监护人提出医疗费用救助申请，填写《先天性结

构畸形救助项目个人申请表》，交至患儿曾经接受诊断、手术、

治疗和康复的定点医疗机构，并按《申请表》要求提供下列

相关材料。 
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    （1）身份证明材料。证明患儿与其法定监护人关系的户

口簿和身份证复印件，或者其他证明监护关系的材料原件。 

    （2）疾病和治疗证明材料。定点医疗机构出具的患儿病情

诊断证明、住院首页及病历、出院记录、相关医学影像资料报告

单原件（或加盖医院公章的复印件）。如有门（急）诊自付费用

应一并提供门（急）诊记录。 

    （3）家庭经济困难证明。低保证、低收入证、建档立卡

贫困户证明或村（居）委会开具的贫困证明材料原件。 

    2．初审及信息录入 

    定点医疗机构接收申请材料，其中的证明材料复印件须当场

与原件核对无误并加盖本单位公章。定点医疗机构对申请材料

进行初审，将通过初审的材料报送省级项目管理机构。初审未

通过的，定点机构通知患儿法定监护人，法定监护人可补充材料

再次申请。初审需在 10个工作日内完成。 

    定点医疗机构要及时将通过初审的申请材料录入“先天性

结构畸形救助项目管理信息系统”（http://jzzl.csqx.org.cn），

提交省级项目管理机构。 

    3．省级复审 

    省级项目管理机构定期组织专家，对定点医疗机构报送的

患儿申请材料进行复审，填写《先天性结构畸形救助项目受助

对象复审合格名单》，连同患儿申请材料，报送基金会。复审

未通过的，省级项目管理机构应及时告知定点医疗机构反馈患儿



 

 — 7 — 

法定监护人。 

    参加复审的专家组总人数应在 7 人以上。对每类疾病的

复审需相关专家 3 人以上，超过半数同意即为复审通过。 

    4．基金会复核及公示 

    基金会对各地报送的患儿申报材料进行复核，定期将通过

复核的患儿名单在官方网站公示。 

    5．发放受助对象回执单 

    基金会将经公示无异议的患儿名单返回我省，由省级项目

管理机构通知相应的定点医疗机构。定点医疗机构向患儿监

护人发放并指导填写《先天性结构畸形救助项目受助对象回

执单》。 

    监护人向定点医疗机构提交回执单、合规的医疗收费票据

原件，以及患儿或其监护人的银行卡或存折信息。具体要求详见

回执单相关规定。 

    定点医疗机构将患儿监护人提交的回执单及相关材料报送

省级项目管理机构，经由省级项目管理机构审核后报送基金会。 

    6．拨付救助款项 

    基金会对患儿所有资料及医疗收费票据进行审核确认无

误后，核定医疗费用补助金额，向受助患儿或其监护人银行

账户拨付相应救助金，并向省级项目管理机构反馈受助患儿

名单及金额。 

    7．回访 
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    定点医疗机构在基金会拨出救助款 10 个工作日内，对

受助患儿监护人进行回访，填写《先天性结构畸形救助项目

受助对象回访情况登记表》，了解救助金到位、患儿康复和满意度

等情况，并将回访信息录入项目管理信息系统。 

    （二）项目信息收集 

    省级项目管理机构应于每年 1 月 20 日前将上一年度全省

《先天性结构畸形救助项目受助对象回访情况登记表》、《先

天性结构畸形救助项目受助个人情况登记表》、《先天性结构

畸形救助项目救助人数汇总表》及年度总结报告报送省卫生

计生委妇幼处和基金会。 

    六、组织与管理 

    （一）组织实施单位及职责 

    省级卫生计生委妇幼处负责辖区内项目组织实施，制定具

体实施方案，组建省级专家组，确定省级项目管理机构、定点

医疗机构，报国家卫生计生委妇幼司和基金会备案。组织开展

项目宣传、人员培训和业务指导，定期开展督导检查。 

    省级项目管理机构应在省级卫生计生委妇幼处领导下，

负责开展项目宣传、人员培训、业务指导和项目管理，对患

儿申请材料进行复审，保存相关资料档案。省级项目管理机

构应于每月 5 日前向省卫生计生委妇幼处和基金会报送上月

项目进展报告。 

    定点医疗机构负责项目宣传，根据本机构的医疗服务能力
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开展诊治和康复业务，对患儿申请材料进行初审和信息录入，

及时对受助患儿进行回访及满意度调查。接受省卫生计生委和

项目管理机构的管理和业务指导。 

    （二）经费管理 

    先天性结构畸形救助项目所需资金由中央专项彩票公益金

全额支持。患儿救助金由基金会直接拨付患儿或其监护人银行

账户。基金会向省级项目管理机构拨付管理经费，用于开展项目

宣传、人员培训、资料审核和录入、专家评审、数据整理和分析、

救助情况回访、督导检查、资料存档等工作。 

    项目经费管理遵循《中央专项彩票公益金支持出生缺陷干

预救助项目管理办法》、《中央和国家机关会议费管理办法》、

《中央和国家机关培训费管理办法》和其他有关规定。 

    （三）督导检查 

    1．省卫生计生委每年组织 1 次督导检查，对项目管理机

构和定点医疗机构的项目管理、患儿救助情况、管理资金使用

情况等方面进行督导评估。发现问题及时协调解决，保证项目

实施效果。 

    2．项目管理机构每年组织 1～2 次检查，对项目定点医疗

机构进行项目实施情况的督导评估。 

 

    附：1．湖北省先天性结构畸形救助项目省级专家组 

2．先天性结构畸形救助项目救助病种名单 
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3．家庭贫困证明 

4．先天性结构畸形救助项目个人申请表 

5．先天性结构畸形救助项目受助对象复审合格名单 

6．先天性结构畸形救助项目受助对象回执单 

7．先天性结构畸形救助项目受助对象回访情况登记表 

8．先天性结构畸形救助项目受助个人情况登记表 

9．先天性结构畸形救助项目救助人数汇总表 
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附 1 

 

湖北省先天性结构 

畸形救助项目省级专家组 
 

    冯杰雄    同济医院主任医师 

    魏明发    同济医院主任医师 

    邵景范    同济医院主任医师 

    张  文    同济医院主任医师 

    田道锋    省人民医院主任医师 

    廖  华    省人民医院主任医师 

    付  涛    省人民医院主任医师 

    刘修恒    省人民医院主任医师 

    杨星海    省妇幼保健院主任医师 

    杨湘辉    省妇幼保健院主任医师 

    桂  彤    省妇幼保健院副主任医师 

    程时刚    省妇幼保健院副主任医师 

    张伊凡    省妇幼保健院副主任医师 

    段传新    省妇幼保健院副主任医师 

    卞红强    武汉市妇女儿童医疗保健中心主任医师 

    余  雷    武汉市妇女儿童医疗保健中心主任医师 
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    李  爽    武汉市妇女儿童医疗保健中心主任医师 

    沈先涛    武汉市妇女儿童医疗保健中心主任医师 
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附 2 

先天性结构畸形救助项目病种名单 

 

包括六大类先天性结构畸形：①神经系统先天性畸形；

②消化系统先天性畸形；③泌尿系统及生殖器官先天性畸

形；④五官严重结构畸形；⑤肌肉骨骼系统先天性畸形；⑥

呼吸系统先天性畸形。具体病种及其对应ICD-10编码如下： 

 

表1  神经系统先天畸形 

序号 疾病名称 ICD-10 编码 

1 脑膨出 Q01 

2 先天性脑积水 Q03 

3 脊柱裂（包括脊髓栓系） Q05 

4 脊髓的其他先天性畸形 Q06 

5 颅骨缝早闭 Q75.0 

6 长头 Q67.2 

7 阿-基氏综合征 Q07.0 

 

表2  消化系统先天畸形 

序号 疾病名称 ICD-10 编码 

8 门静脉连接异常    Q26.5 

9 门静脉-肝动脉瘘 Q26.6 

10 食管先天性畸形 Q39 
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表3  泌尿系统及生殖器官先天性畸形 

序号 疾病名称 ICD-10 编码 

25 先天性无阴道 Q52.0 

26 隐睾 Q53.903 

27 尿道下裂   Q54 

28 阴茎屈曲畸形 Q55.601 

29 性别不清和假两性同体 Q56 

30 肾缺如和肾的其他萎缩性缺陷 Q60 

31 囊性肾病 Q61 

32 先天性肾盂积水 Q62.0 

11 先天性肥大性幽门狭窄 Q40.0 

12 先天性裂孔疝 Q40.1 

13 小肠先天性缺如、闭锁和狭窄 Q41 

14 大肠先天性缺如、闭锁和狭窄  Q42 

15 麦克尔憩室 Q43.0 

16 先天无神经节性巨结肠[赫希施斯普龙病] Q43.1 

17 先天性肠固定畸形 Q43.3 

18 双重肠 Q43.4 

19 异位肛门 Q43.5 

20 直肠和肛门先天性瘘 Q43.6 

21 泄殖腔存留 Q43.7 

22 胆管闭锁 Q44.2 

23 胆总管囊肿 Q44.4 

24 环状胰腺 Q45.1 
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33 先天性巨输尿管    Q62.2 

34 先天性输尿管畸形 Q62.801 

35 先天性膀胱－输尿管－肾反流 Q62.7 

36 分成小叶的、融合的和马蹄形肾 Q63.1 

37 异位肾 Q63.2 

38 尿道上裂   Q64.0 

39 膀胱外翻    Q64.1 

40 先天性后尿道瓣 Q64.2 

41 脐尿管畸形 Q64.4 

42 膀胱先天性憩室 Q64.6 

43 膀胱和尿道的其他先天性畸形 Q64.7 

 

表4  肌肉骨骼系统先天畸形 

序号 疾病名称 ICD-10 编码 

44 髋先天性变形 Q65 

45 马蹄内翻足 Q66.0 

46 脊柱先天性变形 Q67.5 

47 先天性漏斗胸 Q67.601 

48 先天性鸡胸 Q67.7 

49 胸的其他先天性变形 Q67.8 

50 胸锁乳突肌先天性变形 Q68.0 

51 手先天性变形 Q68.103 

52 膝先天性变形 Q68.2 

53 多指（趾） Q69 

54 并指（趾） Q70 

55 膝先天性畸形 Q74.1 
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56 脊柱及骨性胸廓先天性畸形 Q76 

57 骨软骨发育不良，伴有管状骨和脊柱的发育缺陷 Q77 

58 先天性膈疝 Q79.0 

59 膈的其他先天性畸形 Q79.1 

60 脐突出 Q79.2 

61 腹裂 Q79.3 

 

表5  呼吸系统先天畸形 

 

表6  五官严重结构畸形 

 

 

 

序号 疾病名称 ICD-10 编码 

62 喉先天性畸形 Q31 

63 气管和支气管先天性畸形 Q32 

64 肺先天性畸形 Q33 

65 纵隔先天性囊肿 Q34.1 

66 甲状舌管囊肿 Q89.202 

序号 疾病名称 ICD-10 编码 

67 引起听力缺陷的耳先天性畸形 Q16 

68 耳前的窦道和囊肿 Q18.1 

69 鼻后孔闭锁 Q30.0 

70 腭裂 Q35 

71 唇裂 Q36 

72 腭裂，伴有唇裂 Q37 
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附 3 

家庭贫困证明 

 
兹有我社区（村委会）          居民（村民）           

（患儿监护人姓名)         ，身份证号                    ,

家庭住址                       ，家庭人口共    人，家庭

年收入为        元，人均年收入        元，家庭经济困难。

其子/女（患儿姓名）       ，身份证号                     ，

患有(疾病名称)                 ，已在(医院名称)        

接受治疗。因治疗费用相对较高，现向中国出生缺陷干预救助基

金会申请先天性结构畸形救助项目医疗救助金。 

以上所述属实，特此证明。 

 

 

村（居）委会所在地：  省（区、市）  市（州）  县

（市、区） 

 

村（居）委会经办人签字： 

联系电话： 

（盖章） 

  年   月    日 
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附 4 

先天性结构畸形救助项目个人申请表 

 

 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

申请人姓名：  性别： 出生年月日：   

监护人姓名：  与申请人关系： 

监护人身份证号码：                            

家庭电话：    

手机：   （请务必提供正确的联系方式，以便后续沟通） 

户籍所在地：         省（市、区）         市（州）        县

（市、区）            乡（镇、街）      村（居） 

通讯地址： 

邮编： 

申请日期：  年  月  日  

 

申请人治疗前后照片 
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申 请 须 知 
 

1. 本申请表由中国出生缺陷干预救助基金会（以下简称基金会）制作并负责解

释。  

2. 项目申请对象为 18 周岁以下（含）、家庭贫困、临床确诊为先天性结构畸形

的患儿。 

3. 本项目仅针对患儿救助申请日期的上一年度 1月 1日（含）以后在项目定点

医疗机构产生的医疗费用进行补助。 

4. 本申请表由申请人法定监护人负责填报，并保证所有资料的真实性和完整

性。 

5. 为保证治疗效果和项目真实性，申请人须已在项目定点医疗机构接收诊断、

手术或相关治疗，并通过项目定点医疗机构进行申请。 

6. 本申请表的递交并不代表可以获得救助，申请资料一经递交不予退回。 

7. 先天性结构畸形救助项目对符合救助要求的先天性结构畸形患儿为一次性

救助，对已获得一次救助的患儿不受理重复申请。社会定向捐助的患儿除外。 

8. 对申请资料中出现的虚假、伪造、隐瞒等行为，一经发现，将不予救助；如

已获救助，基金会保留依法追索救助金的权利。 

9. 申请人在医疗过程中可能出现的医疗风险，由医患双方自行处理，基金会不

承担任何责任。 

10. 获得救助的申请人监护人有责任和义务配合基金提供必要的文字、照片、影

像等宣传资料，并同意使用申请人照片、影像等资料。 

 

 

我确认已经阅读和知悉了以上全部条款，并同意所有申请规定。

申请人或/并其监护人（签名或按手印）： 

 

                                       年   月   日 
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申请人基本信息及申请救助理由 

 

申请人姓名  性别  出生年月日  民族  

家庭成员 

情况 

姓名 年龄 与申请人关系 身份证号 
工作或学习

单位 

     

     

     

     

     

家庭经济 

状况 

户籍性质 A．农业 B．非农业 家庭人口总数  

主要收入 

来源 
 

家庭年收入

（元） 
 

人均年收入

（元） 
 

申请救助 

理由 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                    申请人或其监护人签名：       

 

 年    月    日 
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申请人医疗情况简述 

 

1. 申请人确诊时间：    年    月    日 

确诊医院：                 ;确诊病名：                 ；  

2. 治疗所在医疗机构名称：                 ，治疗效果：                 ；

3. 治疗时间：    年    月    日至    年    月    日； 

4. 治疗期间费用总额：      元；其中家庭自付费用：      元； 

5. 申请人是否有医疗保险（须如实填写）？如有，具体报销比例是多少？ 

 

申请人所需提供的身份及病情诊断证明材料 

1.身份证明材料：证明申请人与其法定监护人关系的户口簿和身份证复印件。

如户口簿无法证实监护关系的，须提供申请人出生医学证明复印件，或户籍地派

出所开具的监护关系证明原件及申请人近期照片。孤儿需提供当地民政局或福利

院证明原件。 

2.病情和治疗证明材料：定点医疗机构出具的患儿病情诊断证明、住院首页及

病历、出院记录、相关医学影像资料报告单原件（或加盖医院章的复印件），如

有门（急）诊自付费用应一并提供门（急）诊记录。 

3.家庭经济贫困证明材料：村（居）委会等出具的贫困证明原件，或低保证、

低收入证、建档立卡贫困户证明材料复印件（由定点医疗机构核查原件）。 

4.以上证明材料另附，与本申请表一起申请。如需留存请自行复印备份。 

评审单位意见 
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初审意见 

 

 

 

 

 

 （定点医疗机构盖章）               

联系电话:        经办人签字：    

 

                                  年   月   日 

专家复审意见 

 

 

 

 

 

（项目管理机构盖章）               

联系电话:             经办人签字：  

 

                                  年   月   日 

复核意见 

 

 

 

 

 

 

（基金会盖章）                  

联系电话:               经办人签字：  

 

                                  年   月   日 
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附 5 

先天性结构畸形救助项目受助对象复审合格名单 

省级项目管理机构（盖章）：     填报时间：   

序号 患儿姓名 性别 民族 
身份证号 

/出生证号 
户籍地址

监护人

姓名 

监护人身份 

证号 

联系 

电话 
病名 

医保 

类型 

自付金额

（元） 

申请救助金额

（元） 
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附 6 

先天性结构畸形救助项目 

受助对象回执单 
 

            （受助对象姓名）： 

国家卫生计生委妇幼司、中国出生缺陷干预救助基金会（以下简

称基金会）于 2017 年启动实施先天性结构畸形救助项目。项目主要

针对发病率相对较高、有成熟干预技术、治疗效果好的先天性结构畸

形，为患儿提供医疗费用补助，减轻患儿家庭医疗负担。 

您的申请经定点医疗机构初审及项目管理机构复审，结果为评审

通过，为帮助您顺利办理补助手续，现告知您如下事项： 

1.本项目对申请人提出救助申请日期的上一年度 1 月 1日（含）

以后，在定点医疗机构的诊断、手术、治疗和康复医疗费用给予补助。

依据患儿医疗费用家庭自付情况，一次性给予 3000元-30000元补助，

每位患儿具体补助标准如下： 

（1）自付费用超过 3000 元（含）、小于 4000 元的，医疗费用补

助标准为 3000 元。 

（2）自付费用超过 4000 元（含）的，按自付费用的 75%予以补

助，最高补助额为 30000 元（含）。 

2.您必须保证此前所提供的求助资料的真实性，若存在虚假、伪

造或隐瞒等行为，通过核实后将不予救助，并进行通报，纳入失信名

单。 

3.本项目原则上为一次性救助，同一申请人只有一次获得救助的

机会，本次救助后将不再接受重复申请。 

4.终止救助 

（1）如发现申请人隐瞒实际情况，或提供虚假、伪造材料的，

终止救助； 

（2）家庭自付部分金额不足 3000 元的终止救助。 

5.项目只在医疗费用上予以补助，不承担治疗效果、医疗风险等

方面的责任，任何医患之间的法律纠纷将由医患双方自行解决。 

6.为便于接受社会监督，国家卫生计生委妇幼司和基金会可根据

工作需要，通过媒体对外公布受助申请人的基本情况。 

7.通过复审并公示无异议后，申请人监护人须通过项目定点医疗
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机构向项目管理机构提交以下资料： 

（1）监护人签字并按手印（拇指或食指手印）后的《先天性结

构畸形救助项目受助患儿回执单》一份。 

（2）申请人治疗前后照片（可提供电子版）。 

（3）合规的医疗票据，包括住院医疗票据或门（急）诊医疗票

据。具体要求如下： 

①没有参加任何医疗保险的申请人，直接提供医疗票据原件，收

据上无收费明细的需同时提供明细清单。 

②参加“新农合”、“城镇医保”或其他商业保险的患儿，且就治

医院可办理医保实时结算报销的，由申请人提供报销后的原始票据；

如就治医院无法办理医保实时结算报销的，由申请人先到相关部门报

销，报销后提供报销补偿单原件（报销部门需要留存原件的，应提供

加盖报销部门公章的复印件）及加盖有报销部门公章的医疗票据复印

件，医疗票据上无收费明细的需同时提供明细清单。 

③请申请人的监护人以申请人名字办理一张银行卡或存折，提供

银行卡或存折首页复印件及申请人户口簿复印件。或者提供监护人银

行卡或存折首页复印件，以及与申请人的监护关系证明（户口簿复印

件或其他可证明监护关系的证明）。 

8.请填写《回执单》，连同上述第 7条所列资料，通过定点医疗

机构报送至省级项目管理机构，经由省级项目管理机构审核后寄送至

基金会。 

9.回执单及以上相关资料由基金会进行审核确认无误后，向申请

人提交的银行账户里拨付相应的救助金，并向省级项目管理机构反馈

受助患儿名单及金额。 

10.本项目仅针对申请人在申请救助之日的上一年度 1 月 1 日

（含）以后产生的医疗费用进行救助，患儿需提供的医疗票据必须在

此时间范围内。 

11.患儿在收到救助金后，请您及时告知所在地项目定点医疗机

构，并有义务配合相关宣传、回访等工作。 

 

 

 
（定点医疗机构盖章） 

 
年    月    日 
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回 执 单 

中国出生缺陷干预救助基金会： 

我是申请人  的监护人   （与申请人关系：  ），身份证

号:      ,我的联系方式 :    （必填）。现

已知悉并同意《先天性结构畸形救助项目受助对象回执单》内容。申

请人患有    （疾病名称），于  年  月  日至 

 年  月  日在定点医疗机构（医院名称）接受了诊断/手术/

治疗/康复，医疗费用共计元，经基本医保、大病救助等报销后自付

部分元，预计补助金额为元（最终补助金额以基金会审核后实际拨付

金额为准），请将救助金汇入下列账户： 

户名：， 

开户行：(银行分行支行)， 

卡号或存折账号：。 

 

  申请人监护人签字（按手印）：        

  年    月    日 

----------------------------------------------------------- 

上述申请人提交的有效发票金额为元，经基本医保、大病救助等

报销后自付金额为元，最终补助金额为元。经审核、复核准确无误。 

审核人签字：                  年    月    日 

复核人签字：                  年    月    日
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附 7 

先天性结构畸形救助项目受助对象回访情况登记表 

 

项目定点医疗机构               （盖章）    负责人               回访人(签字)            

序

号 

回访 

日期 

受助人 

姓名 

受访人 

姓名 
联系电话 

与受助

人关系

救助金到位情况 
受助人目前康复情况 反馈意见 是否满意 

是 否 救助金额（元）
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附 8 

先天性结构畸形救助项目受助个人情况登记表 
 

项目省级管理机构(盖章)：                      负责人（签字）：           填报时间：                联系电话：          

序

号 
档案号 姓名 

性

别

出生

日期 

身份证号 

或出生证号

户籍所

在地 

户籍

性质

监护人

姓名 

监护人身

份证号 

评审通

过时间
病名 

联系 

电话 

救助金

额（元）

治疗

方式

治疗

结果 

治疗

时间 
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附 9 

先天性结构畸形救助项目救助人数汇总表 

省级项目管理机构（盖章)：                           填表日期：             

经办人签字：            

联系电话：              

 

序号 
省份 

（按患儿户籍） 

救助人数（人） 
无医保人数

（人） 
备注 

农村 城镇 合计 

       

       

       

       

       

       

       

       

       

       

       

       

       

       

       

       

总计       
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附件 2 

 

湖北省新生儿多种遗传代谢病 

检测项目实施方案 
 

    遗传性代谢疾病是由于遗传代谢途径的缺陷，引起异常代

谢物蓄积或重要生理活性物质缺乏，而导致相应临床症状的疾

病。它涉及氨基酸、有机酸、脂肪酸、尿素循环、类固醇、维

生素等多种物质的代谢异常，可导致多个系统受损。为进一步

做好遗传代谢性出生缺陷干预救助工作，省卫生计生委与中国出

生缺陷干预救助基金会（以下简称“基金会”）合作，在我省实

施新生儿多种遗传代谢病免费检测项目。为做好项目工作，按照基

金会项目管理方案要求，结合我省工作实际，制定本实施方案。 

    一、项目目标 

    通过开展新生儿遗传代谢疾病检测，尽早发现项目地区新

生儿氨基酸、有机酸和脂肪酸三大类遗传代谢性疾病，做到早

诊断、早治疗、早干预，有效防治遗传代谢性疾病，促进出生

缺陷患者康复，提升人口素质。 

    二、项目地区和目标人群 

    （一）项目地区 

    黄石市、宜昌市、襄阳市、恩施州、仙桃市等5个市（州）。
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全省共为30000名新生儿提供免费多种遗传代谢病检测。 

    （二）目标人群 

    项目地区助产机构出生的新生儿，且父母双方或一方具有

本省户籍。 

    三、项目内容 

    （一）健康教育及遗传咨询； 

    （二）知情同意签署； 

    （三）血样标本采集、递送； 

    （四）实验室检测(应用串联质谱技术进行检测）； 

    （五）可疑阳性病例召回和确诊； 

    （六）阳性病例规范治疗、遗传咨询和追踪随访等； 

    （七）对阳性确诊患儿提供康复救助，详见《湖北省出生缺

陷救助试点项目工作实施方案》（鄂卫生计生通〔2016〕71号）。 

    四、筛查网络和职责分工 

    新生儿遗传代谢病筛查网络由助产技术服务机构、新生儿

疾病筛查中心（检测机构）和追踪随访机构组成。 

    从事新生儿遗传代谢病筛查、诊治机构按照国家《新生儿

疾病筛查技术规范〔2010版〕》、《湖北省新生儿疾病筛查工

作实施方案》有关要求，科学规范开展相关工作。 

    （一）助产技术服务机构 

    经县级及以上卫生计生行政部门许可开展助产技术服务
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的各级各类医疗保健机构，具体负责新生儿遗传代谢病筛查的

血样标本采集工作。 

    助产技术服务机构必须指定专人负责新生儿遗传代谢病筛查

工作，负责向孕产妇或新生儿监护人宣传新生儿遗传代谢病筛查

的重要性和意义；负责做好血样标本采集、递送、信息卡片登记、

代金券收集、相关资料的保存，信息登记内容要真实、准确；负

责通知可疑阳性新生儿尽快进行复筛；对血样标本采集不合格的，

尽快重新采集血样标本。 

    血样标本采集工作人员必须接受新生儿疾病筛查中心组织

的业务培训和指导，严格按照国家《新生儿疾病筛查血片采集技

术规范》的要求，做好采血、血片标本制作、保存和递送等工作。 

    （二）新生儿疾病筛查中心（检测机构） 

    负责辖区内新生儿遗传代谢病筛查的宣传、技术指导及业

务培训；开展血样标本的实验室检测；负责代金券及相关资料

的收集、整理、上报，并及时在信息平台录入相关信息；对可

疑阳性患儿进行追踪、随访，及时提供确诊或鉴别诊断服务；

对确诊患儿进行治疗、随访、救助、定期评估；负责检测数据

及结果的采集、统计、上报、分析和反馈工作。 

    （三）追踪随访机构 

    新生儿疾病筛查中心和项目县妇幼保健院为确诊患儿和

可疑阳性患儿的追踪随访机构，按照《新生儿疾病筛查随访与管

理技术规范》开展规范治疗及追踪随访工作。 
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    五、筛查工作流程 

    （一）宣教与告知 

    医生应当遵循“知情同意”原则，积极宣传教育新生儿遗

传代谢病检测。在实施新生儿遗传代谢病筛查前，助产技术服

务机构应当将新生儿疾病筛查的有关规定、目的意义、检测项目

等情况如实告知新生儿监护人，经其理解和同意，签署知情同意

书，填写代金券相关信息及信息登记表，方可对新生儿进行血样

标本的采集。 

    （二）身份核实 

    检测对象为母亲户籍地为本省的新生儿，或者母亲户籍地

为外省而父亲户籍地为本省的新生儿（需提供其父亲本省户籍

证明及结婚证明/新生儿出生证明）。户籍证明指本省身份证

或户口簿复印件。 

    （三）血样标本采集 

    助产技术服务机构应当在新生儿出生72小时且充分哺乳（8

次）后，按照技术规范要求进行足跟采血，制成血样标本，收集

代金券并做好登记。 

    采血机构将合格的血样标本及代金券的检测联递送至县妇

幼保健院。县妇幼保健院将本院采集及辖区转运来的血样标本进

行登记核对后按规定时间统一递送到指定的检测机构进行串联

质谱检测。 

    （四）实验室检测 
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各新生儿疾病筛查中心承担实验室检测，收到血样标本后24 

小时内做好登记，并核实信息四联单与代金券。对不符合要求的

标本应予以退回，并要求重新采集；对符合要求的样本，应在接

到标本后2个工作日内进行检测。

（五）追踪随访、确诊、治疗 

    对可疑阳性患儿，县妇幼保健院在接到新生儿疾病筛查中心

出具的可疑阳性通知后，应在一个工作日内立即通知新生儿监护

人，敦促并确保其在收到通知后2～7个工作日内携带新生儿至新

生儿疾病筛查中心进一步确诊。新生儿疾病筛查中心对确诊患儿

及时提出医学治疗意见及干预措施，对患儿开展跟踪随访和定

期的体格和智力发育评估。 

    六、项目组织实施 

    （一）组织保障 

    1．项目领导小组 

    省卫生计生委负责项目的组织管理工作，组建项目领导小

组和省级专家组，做好宣传、培训和督导工作。各级卫生计生

行政部门负责本辖区的项目组织管理工作。 

    2．省级项目办公室 

    省级项目办公室设于省新生儿疾病筛查中心（省妇幼保健

院），负责项目日常管理，协助省卫生计生委做好项目的组织

管理、临床实验室检测、阳性病例诊断治疗、质量评价、监督

指导、信息管理、业务培训、接收转诊等工作。 
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    3．专家技术指导组 

    成立省级专家技术指导组，负责指导全省项目规范实施。 

    （二）经费管理 

    新生儿多种遗传代谢病筛查每例所需筛查经费180元以代

金券形式由中国出生缺陷救助基金会彩票公益金资助，具体见

代金券管理办法。 

    为促进新生儿多种遗传代谢病检测项目顺利实施，建立费

用的合理分配机制。费用分配指导比例为：采血单位采血费用

占10%（含采血、递送费用），实验室检测机构费用占85%（含

检测成本和管理费用），项目县妇幼保健院管理费用占5%（含

宣传、管理等费用）。 

    （三）项目实施时间 

    2018年该项目执行时间为3月1日至10月31日。逾期不能完

成任务的地区，将取消下一年度项目。 

    （四）信息管理 

    承担项目检测的新生儿疾病筛查中心负责项目的信息统计、

分析与管理工作，开展项目知情同意书（附件3）收集整理、代

金券信息登记填写、检测对象家长身份证、户口本等证明复印件

收集工作，在项目管理信息系统中录入相关信息。 

    每月统一将代金券正券、监护人资料、代金券登记表寄送至

基金会办公室，报送新生儿多种遗传代谢病检测项目月度报告至

省新生儿疾病筛查中心（省妇幼保健院）。 
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    （五）项目督导 

    项目实施期间，省卫生计生委每年组织1次督导检查，新

生儿疾病筛查中心每半年开展1次技术指导。发现问题及时协

调解决，保证项目实施效果。 

 

    附：1．湖北省新生儿多种遗传代谢病检测项目领导小组 

和省级专家组 

2．项目地区任务分配表 

3．新生儿多种遗传代谢病检测知情同意书 

4．新生儿多种遗传代谢病检测项目月度报告 

5．湖北省新生儿多种遗传代谢病检测项目代金券 

管理办法 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

37 
 

附 1 

 

湖北省新生儿多种遗传代谢病 

检测项目领导小组 
 

    组  长：姚  云    省卫生计生委副主任 

    副组长：黄运虎    省卫生计生委一级巡视员 

    成  员：朱洪波    省卫生计生委医政处处长 

张全红    省卫生计生委妇幼处处长 

郭承初    省卫生计生委监察专员 

王劲松    省卫生计生委妇幼处调研员 

阎  炯    省妇幼保健院院长助理 
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湖北省新生儿多种遗传代谢病 

检测项目省级专家组 
 

    罗小平    同济医院主任医师 

    梁  雁    同济医院副主任医师 

    童永清    省人民医院主任技师 

    夏世文    省妇幼保健院主任医师 

王维鹏    省妇幼保健院主任技师 

    王玉红    省妇幼保健院主任医师 

    于  飞    省妇幼保健院副主任医师 

    王  波    省妇幼保健院副主任医师 

    张  斌    武汉市妇女儿童医疗保健中心主任医师 

    赵  军    宜昌市妇幼保健院主任医师 

    罗卉丽    十堰市妇幼保健院副主任技师 
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附 2 

 

项目地区任务分配表 
 

采血地区 检测机构 任务人数

黄石市 
阳新县 

黄石市妇幼保健院 5000 
大冶市 

襄阳市 
南漳县 

襄阳市妇幼保健院 5000 
谷城县 

宜昌市 

城区 

宜昌市妇幼保健院 8000 

长阳县 

远安县 

兴山县 

五峰县 

秭归县 

枝江市 

宜都市 

当阳市 

恩施州 

恩施市 

恩施州妇幼保健院 7000 

利川市 

建始县 

咸丰县 

巴东县 

宣恩县 

来凤县 

鹤峰县 

仙桃市  湖北省妇幼保健院 5000 
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附 3 
新生儿多种遗传代谢病检测知情同意书 

 
母亲

姓名 
 

新生儿

性别 
男□ 女□ 

出生

日期
 

住院 
病历号

 

 
新生儿遗传代谢病是影响儿童智力和体格发育的严重疾病，若及早诊断和治疗，患儿的

身心发育大多可达到正常同龄儿童的水平。本筛查是根据《中华人民共和国母婴保健法实施

办法》、原卫生部《新生儿疾病筛查管理办法》，在新生儿期对严重危害新生儿健康的先天

性、遗传性疾病施行的专项检查，以达到早期诊断、早期治疗的目的，对防止残疾、提高出

生人口素质有着重大意义。中国出生缺陷干预救助基金会新生儿多种遗传代谢病检测项目是

获得中央专项彩票公益金支持的公益项目，旨在遵循三级预防原则，选择部分省市进行多种

遗传代谢性出生缺陷疾病的检测。 
 
拟实施医疗方案的注意事项： 
1、新生儿出生3天，充分哺乳后进行足跟采血。 
2、若检测结果异常，检测中心将尽快通知您孩子做确诊检查。 
3、无论使用何种检测方法，由于个体生理差异和其他因素，个别患者可能呈假阴性或假阳性，

即使通过检测，也需要定期进行儿童保健检查。 
4、本次检测费用180元，由中央专项彩票公益金支持中国出生缺陷干预救助基金会出生缺陷

干预救助项目专项经费以及政府财政支付。 
 
 
知情选择： 

我已充分了解该检测的性质，合理的预期目的、风险和必要性，对其中的疑问已经得到

医生的解答。 
□我同意接受新生儿多种遗传代谢病检测。 
□我已被告知疾病可能导致的不良后果，我不同意接受新生儿多种遗传代谢病检测。 

监护人签名：                签名日期：    年    月    日 

监护人现住址：          市         县（市、区）        乡（镇）/街道 

村(小区)                  （楼号、单元号、住户号） 

监护人联系方式（固话）              、（手机）                
 
 
 

医（护）人员陈述 

我已经告知监护人该新生儿将要进行多种遗传代谢病检测的性质、目的、风险性、必要性、

费用，并且解答了关于此次检测的相关问题。 
医（护）人员签名：            签名日期：     年    月    日 
 

医院：                   
地址：            省           市 
联系电话：              
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附 4 

 

新 生 儿 多 种 遗 传 代 谢 病 检 测 项 目  

  月 月 度 报 告 (请 于 每 月 月 底 前 上 报 ) 

 

一、项目基本信息 

（新生儿疾病筛查中心）2018年目标检测任务数为    例,

项目覆盖的采血单位    个。 

二、项目执行情况 

1、进度与工作质量 

（新生儿疾病筛查中心）本月完成新生儿多种遗传代谢病

检测人      份，初筛阳性      例，完成复筛     例，确诊

病例    例，分别为：                   （描述确诊病例和

数量情况）。 

自项目开展以来截至本月底，累计完成新生儿遗传代谢病

检测     人份，初筛阳性       例，完成复筛       例，共

确诊     病例，分别为：            （描述确诊病例和数量

情况）。本月向基金会上报代金券      份，自项目开展以来共

计向基金会上报代金券      份。 

三、经验与总结 

（请检测单位总结本月工作情况，提出问题和建议） 

四、其他相关文件清单 
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本月我单位就新生儿多种遗传代谢病检测与救助项目，开

展了以下的工作： 

（请检测单位填写项目执行过程的产生的项目相关过程

文件，例如项目启动会、项目的媒体宣传和推广、项目培训会、

项目经验交流会、项目督导会议、患儿回访和追踪、项目督导和

绩效考评、社会效益分析等工作，请附照片和相关材料，如本月

没有开展相关活动，请填”无”。） 
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附 5 

 

湖北省新生儿多种遗传代谢病检测 
项目检测项目代金券管理办法 

 
    根据《中央专项彩票公益金支持出生缺陷干预救助

项目新生儿多种遗传代谢病检测项目代金券管理办法》等

有关规定，制定本办法。 

    一、代金券的印刷与内容 

    （一）代金券由中国出生缺陷干预救助基金会统一设计、

印制、管理，省卫生计生行政部门负责监督。 

    （二）代金券印制数量根据中国出生缺陷干预救助基金会下

达的当年各项目补贴资金安排情况统筹确定。 

    （三）代金券包括正面和背面。正面和背面分为四部分包括

正券联和三联副券。代金券正券和副券基金会联需一并报送基金

会，自行撕开无效。其余三联副券：采血联由采血单位留存，检

测联由检测单位留存，监护人联由监护人留存。 

    代金券正券正面包括“彩票公益金资助-中国福利彩票和中

国体育彩票”字样、券号、代金券全称、代金券金额、母亲姓名、

身份证号码、联系电话、母亲民族、注意事项、监护人签字、与

新生儿关系、签字日期。代金券背面包括采血单位及电话、检测

单位及电话、监督单位及电话。 
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    （四）代金券面额采用标明补助金额的办法印制，其中，

新生儿多种遗传代谢病检测项目检测代金券每券标明数额为

180 元。 

    （五）代金券正券除由采血单位、检测单位、监督单位填写

外，其余由监护人填写代金券。代金券副券由采血单位、检测单

位、监护人分别留存。 

    （六）代金券 180元中包括宣传教育、遗传代谢病串联质谱

分析检测、采血、管理、标本递送、实验失败及不可预见的实验

耗材和高危诊断、基因分析、实验质控、代金券清点等费用。 

    二、代金券的使用 

    （一）监护人持代金券到指定采血单位开展新生儿多种遗

传代谢病检测。代金券一次性使用，每名新生儿只能凭券享受一

次免费检测。 

    （二）代金券采取实名制管理，代金券正券内容由新生儿监

护人如实填写，填写信息不全、内容与事实不符的，代金券作废。 

    （三）代金券只限代金券上所填写的新生儿多种遗传代谢病

检测项目使用，不得转让他人使用。 

    （四）代金券必须与监护人相关户籍证明资料一起使用，单

独使用无效。检测对象为母亲为本省户籍的，提供母亲身份证或

户口簿复印件；母亲户籍地为外省而父亲户籍地为本省的，须提

供父亲身份证或户口簿复印件，以及夫妻双方结婚证／新生儿出

生证明复印件。 



 

 — 45 — 

    （五）代金券只为一次性使用票据，当年有效，遗失不补。 

    三、代金券的发放与保管 

    （一）新生儿多种遗传代谢病检测项目检测对象：母亲户

籍地为本省的新生儿，或者母亲户籍地为外省而父亲户籍地为本

省的新生儿（须提供其父亲本省户籍证明及结婚证／新生儿出生

证明）。 

    （二）符合多种遗传代谢疾病检测条件的新生儿，由其监护

人到医院指定人员处登记信息并领取代金券，并在代金券上签

字。 

    （三）代金券发放工作由省新生儿疾病筛查中心、检测单位、

县妇幼保健机构逐级落实代金券的发放。发放具体程序是： 

    1、省新生儿疾病筛查中心根据各检测单位检测数量分配代

金券流水号。 

    2、检测单位向各县妇幼保健院分配代金券流水号，由县妇

幼保健院向各采血单位统筹发放《代金券》，做好发放记录。 

    3、采血单位在给监护人发放《代金券》时，每发一券都必

须要核实户籍身份、代金券正面和背面内容，并要向监护人讲明

代金券使用和填写要求。采血单位的副券和监护人的《代金券》

副券分别留存，采血单位将《代金券信息登记表》和《代金券》

正券交给检测单位。 

    4、检测单位留存《代金券》副券，将《代金券》（盖章）

和《代金券信息登记表》（盖章）交给中国出生缺陷干预救助
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基金会。 

    5、由采血单位、检测单位、新生儿监护人分别留存采血联、

检测联、监护人联。由检测单位在完成检测后，同意将代金券正

券及监护人资料定期寄送至基金会办公室，并同时报送代金券登

记表。 

    四、监督与管理 

    （一）各级卫生计生行政部门、采血单位、承担检测任务

的新生儿疾病筛查中心按照职责分工，密切协作，加强对代金券

发放、使用、兑付等过程的管理，公示代金券发放使用情况，设

立举报电话，公开、公正、透明，接受群众和社会的监督。 

    （二）承担项目检测任务的新生儿疾病筛查中心要建立健全

代金券发放管理台账，实行登记、发放、审核相分离的管理办法。 

    （三）有下列行为之一的，由省卫生计生行政部门取消该项

目地区开展新生儿多种遗传代谢病检测项目的资格： 

    1、应按规定采取代金券的补贴方式而未实施的。 

    2、实施单位填写代金券时弄虚作假，在身份上弄虚作假

的。 

    3、在实施项目过程中制作代金券及有其它弄虚作假行为套取

中央专项彩票公益金的。 

    （四）省卫生计生行政部门统筹建立协调机制，定期或不

定期组织对中央专项彩票公益金支持新生儿多种遗传代谢病检

测项目检测代金券制度的执行情况进行抽查。 
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    （五）对虚报冒领、贪污挪用、挥霍浪费项目资金的单位、

组织或个人，将依法追究责任。 
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