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关于印发《清远市地中海贫血防控项目工作方案

（2013年版）》的通知

各县（市、区）卫生和计划生育局、卫生局，市直各助产单位：

为更好地实施《广东省地中海贫血干预项目管理方案》（粤卫〔2013〕153号），经我局研究，结合我市实际情况，我局制订了《清远市地中海贫血防控项目工作方案（2013年版）》，现印发给你们，请遵照执行。
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                       清远市卫生和计划生育局（代章）
                             2013年12月23日

公开方式：主动公开

清远市地中海贫血防控项目工作方案

（2013年版）

 为进一步落实市卫生局、财政局《转发关于印发广东省地中海贫血干预项目管理方案（试行）的通知》（清卫〔2012〕3号），结合省2013年工作任务和我市实际情况，制定清远市地中海贫血防控项目工作方案。

    一、工作目标
（一）总目标

到2016年，地贫筛查和诊断技术得到普及，广大群众地贫防治知识知晓率明显提高，80%以上的重型地贫胎儿在产前得到干预，最大限度减少重性地贫儿出生，降低新生儿出生缺陷，提高人口素质。

（二）具体目标

  到2016年：
    1.地贫筛查和诊断适宜技术得到普及。孕产妇产前地贫初筛率（血常规）达95%，携带相同类型地贫基因的夫妇生育时进行产前地贫基因诊断比例达85%；重度地贫胎儿产前干预率达80%；孕28周前干预率达55%。
    2.医疗保健机构服务能力得到显著提高。各助产机构开展地贫产前筛查服务的比例达95%，使用项目管理信息系统的比例达90%；各级妇产科专业技术人员每年接受地贫产前筛查诊断知识和技能培训覆盖率达85%以上（2014年达80%以上）。
    3.地贫防治知识在群众中得到普及。接受婚检、孕前、孕期保健服务的人群（夫妇）接受医护人员地贫干预服务咨询率达90%以上，接受婚前医学检查和孕产期保健的夫妇预防控制知识知晓率达80%以上（2014年达60%以上）。
    4、为符合条件的孕妇提供地贫产前诊断补助和重度地贫胎儿终止妊娠补助。
 二、工作内容
（一）继续加强地贫防控知识宣传教育工作

    全市各级医疗保健机构和相关部门应积极开展地贫防控的健康教育活动，通过悬挂地贫防控宣传海报、派发宣传单张、媒体宣传（电视、电台、报刊、官方微博）、孕妇学校、新婚学校和新生儿疾病筛查健康教育讲座等常规妇幼保健教育课程，将地贫防控工作与常规婚前、孕前、孕期、优生优育和新生儿疾病筛查等妇幼卫生保健宣教工作相结合，开展形式多样、深入基层的地贫防控健康教育活动。各地要结合世界地贫日（5月8 日）举行大型地贫防控公益活动，采取大众媒体宣传，形成强大的宣传氛围，提高宣教工作效率和可及性，提升群众自觉接受地贫干预服务的意识。

（二）加强地贫防控网络建设

    1.全市各级医疗保健机构组成清远市地贫防控网络，建立健全有效的防控服务流程。各级医疗保健机构在开展婚前保健、孕产妇保健时必须提供地贫筛查服务；在产科门诊兼设地贫专科门诊，实验室应开展地贫初筛检测，开展有效的地贫筛查和干预。有条件的机构或地区，可开展新生儿地贫筛查，并与其它新生儿疾病筛查项目同步进行。
 2.根据省工作安排，我市指定市妇幼保健院建立市级地贫诊断分中心，负责全市地贫诊断技术指导和协助管理地贫防控项目工作。市妇幼保健院要加强能力建设，在省级地贫诊断中心（设在省妇幼保健院）的指导下，尽快建立和完善地贫诊断分中心。

 3.县级建立地贫防控项目筛查管理机构。各县（市、区）指定妇幼保健机构负责当地的地贫防控项目筛查管理工作，指导辖区医疗保健机构开展地贫初筛、确诊、遗传咨询以及地贫筛查阳性孕妇的转诊和随访等，同时统计、报告和分析项目工作信息。

（三）建立地贫分级筛查和转诊制度

各级医疗保健机构应严格按照《清远市地中海贫血防控工作流程》、《清远市地中海贫血诊断指引》（见附件）开展筛查工作，建立分级筛查和转诊制度。

 1.乡镇卫生院采用血常规（MCV法）进行地贫初筛，疑为地贫患者，必须在检验报告上有明显提示，及时转诊到县级以上医疗保健机构进行咨询和进一步复查。

 2.县级医疗保健机构采用血常规（MCV法）和血红蛋白电泳进行筛查，对筛查异常者应告知和给予指引，直接转诊到有产前诊断资质的医疗机构（市产前诊断机构为清远市人民医院）进行确诊和干预。

 3.不具备血红蛋白电泳筛查条件的单位，可采集血液标本送具备产前筛查资质的机构（市妇幼保健院和市人民医院）或有检测资质的机构进行检测。

    4.市地贫诊断分中心（市妇幼保健院）要指导建立全市转诊绿色通道，为转诊病人提供咨询和干预服务，指导有需要的孕妇到具备产前诊断资质的机构（见附件）就诊。

    5.有条件的医疗保健机构，为中重度地贫患者提供治疗和健康指导。

（四）地贫防控筛查对象

 对我市婚检、孕检对象常规进行地贫筛查，对拒绝筛查者必须签署拒绝筛查知情同意书；鼓励儿童（新生儿）、青少年和其他人群主动接受地贫筛查；各医疗保健机构应根据实际情况，开展学校、托幼机构的地贫群体筛查。

（五）实施地贫产前诊断服务和重度地贫胎儿终止妊娠服务补助工作。

 根据省项目资金安排，将地贫产前诊断服务和重度地贫胎儿终止妊娠服务纳入补助范围，市妇幼保健院负责承担全市补助实施工作（具体补助指引见附件3）。市产前诊断机构需按照《广东省卫生厅产前诊断技术管理实施细则》和《地中海贫血产前诊断技术规范》等相关配套文件（粤卫〔2006〕205号）做好地贫产前诊断服务，对胎儿确诊为重型α-或β-地贫的，应向当事人提供遗传咨询并介绍补助政策。
   （六）加强地贫防控队伍建设

 1.培训人员：对全市所有医疗保健机构的卫生专业技术人员（含临床医护人员、检验、超声专业技术人员）进行地贫防控知识培训，在全市建立一支覆盖全市城乡的地贫防控服务队伍，为群众提供规范、优质、及时有效的地贫防控服务。

    2.培训方式：（1）由市卫计局和市妇幼保健院负责组织全市各医疗保健机构进行师资培训，接受师资培训的人员负责对本单位人员进行培训。（2）网络远程培训：根据省地贫防控项目管理办公室安排，组织各级助产单位妇产科相关医护人员参加全省免费地贫网络远程培训（具体要求另行通知），在基层医务人员中普及地贫产前筛查诊断服务的技能。（3）选送人员进修。市级妇幼保健院和有条件开展地贫筛查检测的县（区）级妇幼保健院可以提出进修申报，经我局审定后报省地贫项目管理办公室（设在省妇幼保健院保健部），每院每年可以安排2 人到省级进行进修。
 3.培训内容：为婚前、孕前、产前地贫咨询、筛查和诊断相关专业知识和技能等内容。

（七）加强实验室建设和质量控制，严格按照技术规范和流程开展工作。

    1.市妇幼保健院（市地贫诊断分中心）在省支持下继续加强地贫相关检测实验室建设，并负责做好全市医疗保健机构地贫防控项目（含孕产妇、新生儿筛查等）相关质量控制和技术协作。各级助产服务机构要自觉做好室内质控，积极参与室间质控，参加情况作为助产技术、产前诊断技术资质校验内容。

    2.各县（市、区）应争取条件建立产前筛查机构，开展产前筛查技术服务机构，需符合《广东省开展产前筛查技术服务的基本条件》及相关技术规范。对于尚不具备条件开展血红蛋白电泳分析、地贫基因诊断和地贫产前诊断的各级助产机构，应通过县、市、省三级检验转运网络提供及时、便捷的地贫筛查诊断服务。
（八）建立完善的地贫信息管理机制

1. 根据省工作安排和要求，全市推广应用广东省地贫防控项目管理信息系统，建立育龄夫妇家庭地贫筛查诊断电子健康档案，并将地贫筛查诊断电子健康档案纳入居民健康档案管理，逐步实现全市互联共享。信息系统中的个人地贫筛查诊断电子健康档案信息，将作为领取需方补助的依据之一。市产前诊断机构要将本机构开展的地贫检测服务和相关质量控制数据上传到信息系统，作为产前诊断服务资质校验内容。

2.各医疗保健机构应建立地贫防控信息管理制度，定期做好各种相关信息的收集、统计、上报和反馈，信息包括地贫筛查量、筛查阳性数、确诊数、遗传咨询数、产前诊断数和干预数等。各县（市、区）妇幼保健机构要定期收集当地医疗保健单位地贫干预工作有关情况，于每月8日前将上月地贫干预信息情况表（见附件4）报清远市妇幼保健院信息科（联系人：叶敏，电话：3381991，邮箱：huling19851115@126.com），汇总后于每月10日前网络上报省妇幼保健院保健部和市卫计局预防保健科，并按照省地贫项目管理办公室的要求，定期将地贫干预的相关信息进行统计分析，定期向市卫计局和省卫计委上报。

 三、组织实施
（一）组织领导

成立市地中海防控领导小组，负责地贫防控工作重大决策、组织协调和监督管理等。领导小组下设市项目管理办公室（简称“市项目办”）和市项目技术管理办公室（简称“市项目技术办”），分别设在市卫计局预防保健科和市妇幼保健院保健部。项目办具体负责项目日常管理工作，市项目技术办负责日常项目技术管理工作，并协助市项目办开展费用补助办理、信息报告等项目管理工作。

（二）职责分工

市卫生和计划生育局负责制定地贫防控工作方案，以及全市地贫防控工作的组织实施和管理。

 县(市、区)级卫生行政部门对辖区内地贫防控工作进行日常监管；将地贫防控工作列入卫生工作年度考评内容。

 市妇幼保健院为全市地贫防控工作牵头单位，负责制定地贫防控技术方案和规范、组织开展健康教育、建立地贫防控网络、人员培训、技术指导、信息报告管理、实施产前诊断和重度地贫胎儿终止妊娠对象费用补助、定期组织专家对全市地贫防控工作情况进行质控和督导评估，并向市卫生和计划生育行政主管部门提交工作开展情况报告。

 各级医疗保健机构要建立相应的管理机制，指定地贫防控工作负责人，制定工作流程和岗位职责，及时向辖区主管部门报告地贫防控工作情况。

 四、监督与评估

    市卫生和计划生育局每年组织专家组对全市地贫防控工作进行抽查、督导和评估。重点对地贫干预宣传教育、技术网络建设、婚前保健咨询、地贫筛查和诊断质量控制、地贫筛查阳性对象跟踪随访、遗传咨询指导等工作开展联合督导评估，确保地贫防控工作目标的实现。

    各地要将地贫防控项目完成情况作为产前诊断机构校验的审查内容之一，各地助产机构的项目完成情况，纳入当地助产技术监管内容。
    五、本方案从下发之日起正式实施

附件：1、清远市地中海贫血防控工作流程

      2、清远市地中海贫血诊断指引

          3、清远市地中海贫血诊断和终止妊娠补助流程

          4、清远市地中海贫血预防控制项目报表
          5、2013年度广东省地中海贫血预防控制项目实施方案
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